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(Posiedzeniu przewodniczy przewodniczący Rafał 
Muchacki)

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dzień dobry.
Witam państwa serdecznie.
Otwieram posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia.
Witam panie i panów senatorów. Witam serdecznie pana 

ministra Cezarego Rzemka. Witam panie i panów profeso-
rów. Witam wszystkich zaproszonych gości.

Szanowni Państwo, temat naszego posiedzenia pasuje 
do terminu, w jakim się odbywa, ponieważ maj został przez 
Unię Europejską ogłoszony miesiącem mózgu, a więc cho-
roby układu nerwowego, ze szczególnym uwzględnieniem 
choroby Parkinsona, są jak najbardziej na czasie – choć 
oczywiście nie tylko z tego względu.

Szanowni Państwo, jeśli pan minister się zgodzi, to 
najpierw poprosimy naszych gości o kilkuminutowe wy-
stąpienia, potem poproszę o zabranie głosu pana ministra, 
a następnie przejdziemy do dyskusji.

Rozpoczyna pan profesor Andrzej Bogucki.
Panie Profesorze, bardzo proszę.

Członek Zarządu 
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego 
Andrzej Bogucki:
Dziękuję bardzo.
Chciałbym przedstawić krótko sytuację pacjentów 

z chorobą Parkinsona i to, jakie przeszkody czy problemy 
napotykamy, chcąc zapewnić tym pacjentom optymalną 
opiekę.

Poinformowano mnie, że mogę siedzieć, prezentując – 
taki jest u państwa zwyczaj – więc tak robię.

Proszę państwa, choroba Parkinsona to druga pod wzglę-
dem częstości choroba neurozwyrodnieniowa. Jak państwo 
widzicie, liczba nowych przypadków na sto tysięcy osób 
wynosi od ośmiu do dwudziestu pięciu w skali roku. Na sto 
tysięcy osób przypada od stu do dwustu chorych – to liczby 
ustalone na podstawie szacunków, bo w Polsce nie robiono 
badań epidemiologicznych. Szacujemy, że grupa pacjentów 
z chorobą Parkinsona liczy od osiemdziesięciu do stu tysię-
cy. Rocznie jest około ośmiu tysięcy nowych przypadków. 
Jak widać na wykresie, jest to problem przede wszystkim 
ludzi po sześćdziesiątym, sześćdziesiątym piątym roku ży-
cia. Wtedy gwałtownie wzrasta zachorowalność, czyli po-

jawianie się nowych przypadków. Czyli odsetek pacjentów 
z chorobą Parkinsona w społeczeństwie gwałtownie wzrasta 
po sześćdziesiątym piątym roku życia. Większość pacjentów 
z chorobą Parkinsona, których mamy pod opieką, to pacjenci 
po sześćdziesiątym piątym roku życia. Nie możemy jednak 
zapominać o tym, że są pacjenci, którzy zachorowują w trze-
ciej i czwartej dekadzie życia. Oni też są pod naszą opieką 
i im musimy zapewnić opiekę jeszcze dłużej.

Teraz będzie bardzo krótkie wprowadzenie, bez którego 
trudno byłoby zrozumieć nasze problemy. Chcę państwu 
bardzo krótko przybliżyć… To, co nas najbardziej zajmuje 
w chorobie Parkinsona, te objawy, które doprowadzają do 
rozpoznania choroby, objawy, które niepokoją pacjenta, 
to tak zwane objawy ruchowe, czyli pogorszenie spraw-
ności ruchowej, zwłaszcza przy wykonywaniu bardziej 
precyzyjnych ruchów. Na niesprawność ruchową składają 
się: spowolnienie ruchów, czyli bradykinezja, sztywność 
mięśni i drżenie spoczynkowe. Bardzo istotnym elementem 
– tak jak w wypadku wielu innych chorób neurozwyrod-
nieniowych – jest to, że rozpoznanie jest oparte na stwier-
dzeniu odpowiedniej konfiguracji objawów klinicznych. 
Dla choroby Parkinsona nie ma markera, który rozstrzyga 
o stwierdzeniu choroby. W związku z tym bardzo ważne 
jest to, żeby pacjent trafił do wyspecjalizowanego ośrodka, 
do lekarza mającego duże doświadczenie, bo wtedy jest 
szansa na wcześniejsze rozpoznanie choroby.

W przebiegu choroby możemy wyróżnić kilka okresów. 
Pierwszy okres – trwający około pięciu lat – który nazywa-
my miesiącem miodowym, to okres, w którym, stosując od-
powiednio leki doustne, jesteśmy w stanie na tyle opanować 
objawy, czyli te zaburzenia ruchowe, poprawić sprawność 
ruchową pacjenta, że jego choroba często staje się niewi-
doczna dla otoczenia, że może prowadzić dotychczasowy 
tryb życia, zachować aktywność zawodową. Po tych mniej 
więcej czterech, pięciu, siedmiu latach skuteczność leków 
maleje i pojawiają się problemy, które zaraz przedstawię 
państwu bardziej szczegółowo. A po około dziesięciu latach 
każdy pacjent, który przeżył ten wcześniejszy okres cho-
roby, wkracza w stadium, które nazywamy zaawansowaną 
chorobą Parkinsona. Wtedy zaczynają się problemy, które 
nie występują na wcześniejszych etapach choroby i które 
są znacznie trudniejsze do opanowania.

Minimum terminologii – żeby państwo zrozumieli. 
W tym zaawansowanym stadium choroby pacjent może 
się znajdować w tak zwanym stanie wyłączenia, kiedy leki 
nie działają – zobaczą to państwo za chwileczkę – i pa-
cjent jest niezdolny do poruszania się, do wykonywania 
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zwłaszcza w mózgu, i w efekcie na poprawę stanu zdro-
wia, czyli zmniejszenie występowania jednych i drugich 
stanów ekstremalnych, które uniemożliwiają pacjentowi 
samodzielne funkcjonowanie. Głęboka stymulacja mó-
zgu polega, tak jak powiedziałem, na wszczepieniu przez 
neurochirurga elektrod do mózgu. Pacjent ma na klatce 
piersiowej stymulatory, a lekarz prowadzący jest w stanie 
dobierać, posługując się specjalnym pilotem, parametry 
stymulacji optymalne dla pacjenta. To jest jeszcze bardziej 
wyrafinowana gra, dlatego że do tej stymulacji należy do-
stosować dawki leków, które na ogół są zdecydowanie 
niższe niż przed wszczepieniem stymulatora. Jest to bar-
dzo skuteczna terapia. Problem polega na tym, że około 
połowie pacjentów z zaawansowaną chorobą Parkinsona, 
którym chcielibyśmy wszczepić stymulatory do głębokiej 
stymulacji mózgu, nie możemy tego zrobić, bo istnieją 
przeciwwskazania. Przypomnijcie sobie państwo moje 
pierwsze slajdy – większość naszych pacjentów to pacjenci 
po sześćdziesiątym piątym roku życia, czyli populacja osób, 
u których mogą istnieć początki zespołów otępiennych, 
mogą występować depresje. To są czynniki stanowiące 
przeciwwskazania do głębokiej stymulacji mózgu. Dla tych 
pacjentów mamy te dwie metody leczenia farmakologicz-
nego, te dwie metody terapii infuzyjnej.

Pierwsza metoda to leczenie apomorfiną. To jest ten lek, 
który otrzymał pacjent na wyświetlonym filmie. Z tym że, 
jak państwo widzicie, podany w pojedynczej dawce działa 
on góra godzinę. Ale możemy podać ten lek w postaci 
ciągłego wlewu podskórnego, poprzez specjalną pompę. 
Przez dwanaście godzin, od rana do wieczora, pacjent ma 
zapewniony stały poziom leku w organizmie, co zdecydo-
wanie poprawia jego jakość życia, poprawia sprawność. 
Oczywiście, jak każde leczenie i to ma swoje potencjalne 
skutki uboczne. W tym przypadku są to zmiany skórne, 
które widać po prawej stronie na brzuchu. Ale większość 
pacjentów dobrze toleruje kilkuletnie leczenie tą metodą, 
uzyskując, tak jak powiedziałem, zdecydowaną poprawę 
sprawności ruchowej i jakości życia. Druga metoda lecze-
nia polega na tym, że pacjentowi podajemy lek bezpośred-
nio do jelita – też przez specjalną pompę, poprzez cewnik 
prowadzony przez powłoki brzucha do żołądka. To jest 
lewodopa, czyli podstawowy lek stosowany w leczeniu 
doustnym. A w ten sposób jesteśmy w stanie osiągnąć 
bardzo stabilne poziomy leku w mózgu, co w efekcie rów-
nież prowadzi do znaczącej, bardzo znaczącej poprawy 
stanu pacjenta. Czyli w tym ostatnim okresie choroby, 
w zaawansowanym stadium choroby Parkinsona mamy 
do wyboru trzy metody terapeutyczne: głęboką stymulację 
mózgu, podskórne wlewy apomorfiny i dojelitowe wlewy 
Duodopy.

Wrócę do europejskich rekomendacji terapeutycznych. 
Przegląd piśmiennictwa wskazuje, że głęboka stymulacja 
mózgu jest skuteczna w przypadku ciężkich fluktuacji ru-
chowych i dyskinez, czyli tych stanów, które państwo wi-
dzieli na filmach. Ze względu na ryzyko powikłań metoda 
jest zalecana dla pacjentów poniżej siedemdziesiątego roku 
życia, bez istotnych zaburzeń depresyjnych i poznawczych. 
Stanowią oni mniej więcej połowę tych pacjentów, u których 
chcielibyśmy zastosować DBS. Dla pozostałych pacjen-
tów powinna być dostępna apomorfina w postaci wlewów 

jakiejkolwiek czynności. Pacjent może się też znajdować 
w stanie włączenia – w którym leki działają i pacjent jest 
znacznie sprawniejszy – ale ten stan włączenia jest bardzo 
często okupiony ruchami mimowolnymi, tak intensywny-
mi, że pacjenta w stanie wyłączenia w ogóle byśmy o nie 
nie podejrzewali. To jest ilustracja tego, o czym mówi-
łem przed chwilą. Widzimy pacjenta w stanie wyłączenia, 
który będzie podejmował próbę wstania. Długo to trwa. 
Pacjenci, którzy osiągają to stadium choroby, nie mają 
zapewnionej właściwej opieki, dlatego że oni są prak-
tycznie wykluczeni. Przestają docierać do specjalistów. 
Leczenie przestaje być modyfikowane, co nie pozwala na 
osiągnięcie istotnej poprawy. Chciałbym, żeby zwrócili 
państwo uwagę… Pacjent dostaje iniekcję leku, do któ-
rego wrócę pod koniec mojej wypowiedzi. Efekt podania 
tego leku – piętnaście minut po podaniu – pokazuje, jaki 
potencjał tkwi jeszcze w tym pacjencie, jeśli zostanie mu 
zapewniony odpowiedni lek. Zmiana jakości życia. A tak 
wyglądają pacjenci w stanach włączenia, ale okupionych… 
Przepraszam, jeden film nie chce się uruchomić. Nie wiem 
dlaczego. A tutaj widzicie państwo pacjenta z dyskinezami. 
Ten sam pacjent za pół godziny może być sztywny i może 
nie móc wstać z krzesła. W tej chwili może się poruszać, 
ale te ruchy mimowolne praktycznie uniemożliwiają mu 
wykonywanie ruchów celowych.

Teraz chciałbym się odnieść do opublikowanych w tym 
roku rekomendacji Europejskiej Federacji Towarzystw 
Neurologicznych dotyczących zweryfikowanej skutecz-
ności poszczególnych metod terapii. W tym wczesnym 
okresie chorobowym zazwyczaj wystarcza terapia lekami 
doustnymi. Najczęściej jest to jeden lek, którego wysokość 
dawek w ciągu dnia dostosowujemy do stanu pacjenta. 
Potem pojawia się politerapia lekami doustnymi. Te leki 
– macie je tutaj państwo wymienione, ale nazwy nie są 
ważne – które zostały zaznaczone czerwoną ramką, są 
dostępne w Polsce. Przez dostępność rozumiem nie tylko 
to, że są zarejestrowane, ale również to, że są refundo-
wane. Może chcielibyśmy widzieć tutaj jedną czy dwie 
pozycje więcej, ale w sumie jesteśmy w stanie zapewnić 
pacjentom w tych dwóch pierwszych okresach choroby 
leczenie na przyzwoitym poziomie i o dużej skuteczności. 
Problem pojawia się wtedy, kiedy pacjent wkracza – po 
tych około dziesięciu latach – w stadium zaawansowanej 
choroby, kiedy ma alternatywę: albo jest w stanie off, tak 
jak na pierwszym filmie, albo w stanie on, z dyskinezami. 
I nie ma nic pomiędzy. Naszym dążeniem w leczeniu 
tych pacjentów jest osiągnięcie stanu przedstawionego 
na diagramie po lewej stronie, kiedy większą część dnia 
pacjent pozostaje jednak w stanie on, ale bez dyskinez. 
Czyli chcemy skrócić czas trwania stanów off w ciągu 
dnia, zmniejszyć nasilenie objawów, zapewnić więcej 
stanów włączenia, on, i zmniejszyć występowanie ruchów 
mimowolnych.

Pacjentom w tym stadium choroby medycyna oferu-
je obecnie trzy metody leczenia. Jedna z tych metod jest 
metodą chirurgiczną. Polega na wszczepieniu elektrod do 
odpowiednich struktur w mózgu. Dwie pozostałe metody 
to metody farmakologiczne polegające na tym, że specjalna 
pompa dostarcza do organizmu pacjenta stałą dawkę leku. 
Przekłada się to na stabilny poziom leku w organizmie, 
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Kierownik Kliniki Neurologii 
i Epileptologii 
w Studium Kliniczno-Dydaktycznym 
w Centrum Medycznego Kształcenia 
Podyplomowego Urszula Fiszer:

Panie Przewodniczący! Szanowni Państwo!
Przede wszystkim uprzejmie dziękuję za zaproszenie 

mnie do udziału w dzisiejszym spotkaniu.
Chcę przedstawić państwu europejskie standardy opieki 

nad pacjentami z chorobą Parkinsona. Proszę państwa, te 
standardy zostały opracowane dzięki spotkaniom ekspertów 
z chorymi i organizacjami pacjentów z czterdziestu pięciu 
środowisk. Ja miałam przyjemność reprezentować środo-
wisko polskich neurologów, specjalistów zajmujących się 
właśnie osobami z chorobą Parkinsona.

Proszę państwa, dlaczego choroba Parkinsona wymaga 
tak opracowanych standardów opieki? Pan profesor był 
uprzejmy powiedzieć, że jest to choroba bardzo ciężka, cho-
roba trwająca wiele lat, która doprowadza do wykluczenia 
części chorych ze społeczeństwa. Badania, które zostały 
przeprowadzone przez organizacje chorych, wykazały, że 
ta choroba wymaga indywidualnego leczenia każdego pa-
cjenta. Wynika z tego praktyczny wniosek dla lekarzy, że 
nie można wszystkich chorych traktować jednakowo.

Jak każda choroba, której przebieg jest długi i ciężki, 
jest to choroba, która wymaga bardzo dużych nakładów 
finansowych. Obliczono, że w Europie na leczenie osób 
z chorobą Parkinsona wydaje się około 14 miliardów euro 
rocznie. Dane przedstawione na tym slajdzie są różne dla 
różnych krajów, bo nie ma jednolitych danych. Chcę tylko 
uprzejmie zwrócić państwa uwagę na to, że dane niemiec-
kie mówią jednoznacznie, że im choroba jest bardziej za-
awansowana, tym, niestety, koszty prowadzenia pacjenta są 
wyższe. A dane ze Szwecji i z Republiki Czeskiej wskazują, 
że mniej więcej połowa środków to koszty bezpośrednie, 
a połowa – koszty pośrednie.

Kto opracował te europejskie standardy? Opracowała 
je organizacja, która nazywa się European Parkinson’s 
Disease Association. Jest to organizacja skupiająca czter-
dzieści pięć stowarzyszeń chorych i, jak obliczono, obejmu-
je około miliona dwustu tysięcy osób z chorobą Parkinsona 
w Europie. Zadaniem tej organizacji jest przede wszystkim 
poprawa jakości opieki nad osobami z chorobą Parkinsona, 
ale jednym z jej zadań jest także wpływanie na polityków, 
aby na leczenie tych chorych przekazywano większe środki, 
oczywiście w miarę możliwości.

Czego oczekują od nas chorzy? Myślę, że ten slajd jest 
najważniejszy w moim wystąpieniu, bo mówi właściwie 
o istocie… mówi o cierpieniu tych osób i o tym, czego ocze-
kują one od społeczeństwa. Dostęp do specjalisty. Prawo 
do właściwej diagnozy – choroba Parkinsona bardzo często 
jest rozpoznawana bardzo późno, średni czas od początków 
choroby do rozpoznania wynosi w Europie około ośmiu 
lat. Dostęp do pomocy – do zajmowania się tymi chorymi 
konieczny jest wielospecjalistyczny zespół. Stała opieka 
medyczna oraz wpływ na wybór metody leczenia.

Proszę państwa, dlaczego ta organizacja jest tak aktyw-
na? Dlatego, że uważa, że nie tylko w Polsce, ale w całej 
Europie dochodzi niestety do wykluczania osób z chorobą 

podskórnych i dojelitowy preparat lewodopy – Duodopa. 
Jeśli popatrzycie państwo na ten wykres, to zobaczycie, że 
wybór jednej z tych trzech terapii przeznaczonych dla osób 
z zaawansowaną chorobą Parkinsona jest uzależniony od 
tego, jakie inne problemy występują u pacjenta. Z idealną 
sytuacją mamy do czynienia wtedy, kiedy możemy wybrać 
optymalną, najlepszą dla danego pacjenta – uwzględniając 
przeciwwskazania – formę leczenia. A europejskie zalece-
nia mówią, że bardzo ważny jest również komfort pacjenta. 
W związku z tym, jeśli pacjent może dokonywać wyboru, 
który nie jest akurat ograniczony przeciwwskazaniami, to 
powinien być zaangażowany w podejmowanie ostatecznej 
decyzji co do tego, która opcja terapeutyczna będzie u niego 
zastosowana.

Spośród tych trzech metod w Polsce jest dostępna głę-
boka stymulacja mózgu. Ta procedura jest realizowana od 
kilku lat. Rocznie wszczepia się około dwustu stymulato-
rów. Musimy pamiętać, że stymulator wystarcza na około 
pięć lat. W związku z tym żeby obliczyć koszty roczne, 
możemy dzielić koszt stymulatora przez pięć. Liczba pa-
cjentów poddawanych tej terapii szybko rośnie. Problemem 
jest brak dostępności terapii infuzyjnych.

Kolejnym problemem, z którym się zmagamy, jako 
lekarze odpowiedzialni za leczenie tych pacjentów, jest to, 
że obecna struktura i organizacja opieki, w tym przypadku 
neurologicznej, nie stwarza optymalnych warunków do 
diagnostyki i leczenia. To, co jest potrzebne – co jest sto-
sowane i co funkcjonuje właściwie we wszystkich krajach 
– to ośrodki referencyjne, czyli wyspecjalizowane ośrod-
ki, gdzie pacjent jest lepiej diagnozowany i gdzie zostaje 
zastosowana właściwa terapia. Dzięki temu koszt terapii 
jest tak naprawdę mniejszy. To jest oszczędność środków 
przeznaczanych na terapię pacjentów z chorobą Parkinsona. 
Nie mówię już o bardzo istotnym elemencie, jakim jest 
wyższa jakość usług. Brakuje również szeregu innych roz-
wiązań organizacyjnych. Jak państwo widzieliście, to nie 
jest pacjent, którego jesteśmy w stanie w satysfakcjonują-
cy sposób zbadać, ocenić w ciągu dwudziestominutowej 
wizyty ambulatoryjnej. Chcielibyśmy, żeby w oddziałach 
neurologicznych istniało coś takiego jak hospitalizacja jed-
nego dnia. Wtedy my, mogąc obejrzeć pacjenta przez kilka 
czy kilkanaście godzin, bylibyśmy w stanie zobaczyć, jakie 
są te fluktuacje, jak zmienia się stan pacjenta w ciągu dnia, 
i jednocześnie – przy tym stopniu niepełnosprawności – nie 
narażać go na dwu- czy trzydniowy pobyt w szpitalu, bo 
takiemu pacjentowi trudno jest się odnaleźć w warunkach 
innych niż domowe.

To jest to, co chciałem państwu przekazać w ramach 
wstępu. Mam nadzieję, że wyłania się z tego w sposób 
klarowny i czytelny to, z jakimi problemami do państwa 
przychodzimy.

Jeżeli mogę, Panie Senatorze, to chciałbym poprosić 
teraz o wypowiedź panią profesor Urszulę Fiszer z kliniki 
neurologii w Centrum Medycznego Kształcenia…

Przewodniczący Rafał Muchacki:

Tak, tak, bardzo proszę.
Bardzo proszę, Pani Profesor.
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Członek Honorowy Zarządu Sekcji 
Chorób Układu Pozapiramidowego 
w Polskim Towarzystwie Neurologicznym 
Grzegorz Opala:

Panie Przewodniczący! Panie Ministrze! Szanowni 
Państwo!

Przede wszystkim bardzo dziękuję – nie tylko za za-
proszenie, ale dziękuję panu przewodniczącemu za przy-
pomnienie, że właśnie maj jest w Unii Europejskiej miesią-
cem mózgu. Pozwolę sobie dodać, że jest jeszcze uchwała 
Parlamentu Europejskiego, która mówi, że rok 2014 będzie 
rokiem mózgu. Skąd takie zainteresowanie? Dlaczego tak 
się dzieje? Otóż już polska prezydencja w 2011 r. przyjęła 
jako jeden z priorytetów zajęcie się problemem chorób mó-
zgu w ścisłym powiązaniu ze starzeniem, kładąc nacisk na 
choroby neurodegeneracyjne, w tym chorobę Alzheimera. 
Ale w szerokim rozumieniu do chorób neurodegeneracyj-
nych zalicza się oczywiście również choroba Parkinsona. 
Choroby naczyniowe to drugi aspekt. W starzejących się 
społeczeństwach liczba chorób mózgu będzie się zwięk-
szać, dlatego że są to choroby, które rozwijają się właśnie 
w późnym wieku. Kiedy rozpoczynaliśmy prezydencję, 
w dokumencie, który został wtedy opracowany, odwo-
ływaliśmy się do danych z 2010 r., według których sto 
dwadzieścia siedem milionów mieszkańców Europy cierpi 
na choroby mózgu. Generuje to ogromne koszty, które 
gwałtownie wzrastają. W roku 2010 Unia Europejska wy-
dała ponad 800 miliardów euro na opiekę zdrowotną nad 
osobami z chorobami mózgu, a jeszcze pięć lat wcześniej 
było to 370 miliardów euro. Koszty tej opieki stanowią 
35% ogólnych wydatków na opiekę zdrowotną, a więc 
same choroby mózgu pochłaniają więcej niż 1/3 wszyst-
kich środków. Wzrost potrzeb i wydatków w tym zakre-
sie powoduje, że potrzeba bardzo mądrej, zintegrowanej, 
wielospecjalistycznej polityki zdrowotnej, kształtowanej 
ze świadomością tego – o czym była już tutaj mowa – że 
właściwa diagnoza i właściwa opieka chronią systemy fi-
nansowe przed katastrofą.

Podczas naszej prezydencji został opracowany doku-
ment – będący częścią ogólnego raportu przygotowanego na 
zakończenie naszej prezydencji – który jest bardzo zwięzły, 
nie wchodzi w szczegóły, ale odwołuje się do konferencji, 
podczas której podejmowano problem chorób mózgu, zawie-
ra konkluzje pokonferencyjne. W tym dokumencie zawarto 
kilka bardzo ważnych uwag, które kierowaliśmy wtedy do 
państw Unii Europejskiej, ale przecież kierując je do państw 
Unii Europejskiej, kierujemy je także do siebie. Mówi się 
tam, między innymi, że istnieje konieczność podejmowania 
stanowczych działań w kierunku zwalczania nierówności 
w zdrowiu właśnie w odniesieniu do osób starszych, szcze-
gólnie do osób cierpiących na choroby mózgu.

Priorytetyzacja chorób wieku podeszłego powinna osta-
tecznie prowadzić również do ułatwienia przewidywania 
ich wpływu na sytuację finansową systemów zdrowotnych 
i społecznych. Tak więc podnoszenie argumentu, który bar-
dzo często słyszymy: no tak, to jest słuszne, tylko nie mamy 
pieniędzy, jest niewłaściwym podejściem do kształtowania 
polityki zdrowotnej, nieliczącym się z kosztami pośredni-
mi, które stanowią – jak tutaj powiedziano – mniej więcej 

Parkinsona ze społeczeństwa oraz do ich nierównego trak-
towania – część osób ma zapewnione bardzo dobre leczenie, 
a część jest, niestety, leczona bardzo źle. Żeby osiągnąć 
dobry efekt terapeutyczny, należy zaangażować – według 
europejskiej standardów – tak zwany zespół wielodyscypli-
narny, który w swoim składzie powinien mieć: neurologa, 
geriatrę, lekarza rodzinnego, pielęgniarkę, która specjalizuje 
się w chorobie Parkinsona, osobę, która może przeprowadzić 
terapię mowy, osobę, która zajmuje się odżywianiem. Proszę 
państwa, jak widzimy, jest to opieka wysokospecjalistyczna, 
która oczywiście nie we wszystkich krajach jest możliwa. 
Ale to, co w tych standardach europejskich cały czas się 
podkreśla, to fakt, że w wypadku tej choroby im lepsza 
jest terapia, zwłaszcza jeżeli jest ona optymalna na począt-
ku leczenia, tym mniejsze są koszty społeczne, ponieważ 
pacjent jest dłużej sprawny. Proszę państwa, jeżeli pacjent 
jest prawidłowo leczony i nie ma żadnych powikłań… My 
mamy pacjentów, którzy po piętnaście lat pracują zawodowo 
i nikt nawet nie wie, że mają chorobę Parkinsona, bo chorzy 
najczęściej w ogóle się nie przyznają. Na szczęście medy-
cyna jest w tej chwili bardzo rozwinięta, jest bardzo dużo 
leków, które powodują, że przy prawidłowym prowadzeniu 
tej choroby pacjent jest sprawny zawodowo i właściwie nie 
dochodzi do wykluczenia zawodowego ani społecznego.

W dokumentach, które omawiam, podkreśla się, że 
w Europie istnieją olbrzymie nierówności w leczeniu i trak-
towaniu osób z chorobą Parkinsona. Powinniśmy dążyć do 
optymalizacji leczenia w celu zniwelowania tych nierów-
ności. Według badań, które zostały przeprowadzone w ca-
łej Europie, po dwóch latach od rozpoznania i wystąpienia 
objawów aż 43% chorych nie ma kontaktu ze specjalistą. 
Rozpoznania są dokonywane przez lekarzy ogólnych. Często 
nie są one właściwe. A jeśli chodzi o zadowolenie ze wspar-
cia, czyli z wyników leczenia, to 59% chorych, czyli ponad 
połowa, jest zadowolonych, jeżeli prowadzą ich specjaliści, 
a tylko 31% – jeżeli prowadzą ich lekarze rodzinni. Widzimy, 
że dysproporcja jest bardzo duża. Proszę państwa, z tych 
dokumentów można cytować bardzo wiele danych procento-
wych. Myślę, że szanowni państwo na tym spotkaniu nie mają 
aż tyle czasu, żebyśmy analizowali dokładnie te wszystkie 
procenty, więc powiem tylko, że 75% osób w całej Europie 
pragnęłoby większego wsparcia, ponieważ uważa, że opieka 
nad osobami z chorobą Parkinsona nie jest wystarczająca.

Proszę państwa, ostatni slajd. Chcę podkreślić, że 
ocenę jakości opieki zdrowotnej w chorobie Parkinsona 
prowadzi się nie tylko w Europie, ale również w Stanach 
Zjednoczonych. Opracowano tam dziesięć wskaźników 
oceny jakości opieki zdrowotnej, na podstawie których 
można to kontrolować.

Jaki jest wniosek z tych wszystkich międzynarodowych 
programów? Wniosek jest taki, że jeżeli chorym opiekuje 
się specjalista, to chory jest bardziej zadowolony, wynik 
terapeutyczny jest lepszy, a koszty społeczne, proszę pań-
stwa, są mniejsze. Dziękuję państwu za uwagę.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję uprzejmie.
Trzecie wystąpienie – pan minister Opala.
Bardzo proszę, Panie Ministrze.
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Jeżeli można, to o lekach powie pan dyrektor Fałek – ja-
kie leki są dostępne obecnie i na jakim etapie są procedury, 
jeśli chodzi o nowe leki.

Dyrektor Departamentu 
Polityki Lekowej i Farmacji 
w Ministerstwie Zdrowia Artur Fałek:
Dziękuję bardzo.
Dzień dobry państwu.
Proszę państwa, myślę, że obecni tutaj eksperci zgodzą 

się, że zaopatrzenie w klasyczne – nazwijmy je tak – leki 
niezbędne w leczeniu choroby Parkinsona jest prawidłowe. 
Reprezentowane są wszystkie grupy leków, dostępność do 
leków jest dobra, jest wiele opcji terapeutycznych. Pacjenci 
z reguły dopłacają niewiele, począwszy od opłaty ryczał-
towej w wysokości 3 zł 20 gr, na 10 zł, 11 zł kończąc. 
Oczywiście zależy to od tego, jaki preparat się wybierze, 
ale leki generyczne, co do zasady, we wszystkich grupach, 
w których stosuje się je w leczeniu choroby Parkinsona, są 
dostępne za opłatą zawierającą się pomiędzy 3 zł a 6 zł.

Dzisiaj koncentrowaliśmy się głównie na technologiach 
nowych, dotychczas nierefundowanych. I o te terapie tak 
naprawdę chodzi. One nie są jeszcze ujęte w refundacji 
systemowej. Minister zdrowia prowadzi systematyczne 
działania w zakresie refundacji leków. Decyzji w tej kwestii 
podjęto już ponad trzydzieści, tak że te leki mają szansę na 
doczekanie się objęcia refundacją systemową pod kilkoma 
warunkami. Jeśli chodzi o omawiane tutaj dwie technologie 
lekowe, to jedna z nich, polegająca na dodwunastniczych 
wlewach żelu, była już raz oceniana przez ministra i wnio-
skująca firma farmaceutyczna dostała decyzję odmowną 
ze względu na proponowane koszty tego świadczenia, 
a w sprawie drugiej na razie wpłynął wniosek, jest przy-
gotowany program terapeutyczny i w tej chwili trudno wy-
rokować o kosztach, jakie będzie za sobą niosła. Chciałbym 
zaznaczyć, że żeby jakaś technologia lekowa mogła zostać 
objęta refundacją, muszą być spełnione, mówiąc w dużym 
uproszczeniu, trzy warunki: pierwszy – technologia musi 
być skuteczna klinicznie, drugi – musi być bezpieczna dla 
pacjenta, czyli stosunek korzyści do ryzyka powinien być 
korzystny, trzeci – warunek trzeci jest warunkiem eko-
nomicznym – musi być możliwe jej sfinansowanie przez 
nasz system. To nie jest tak, że środki na refundację są 
zupełnie nieograniczone. Koszty technologii muszą być 
odpowiednie, jeżeli mają być finansowane ze środków 
publicznych. Główną przyczyną odmownej decyzji mini-
stra była przyczyna ekonomiczna. Oczywiście minister ma 
też zastrzeżenia do jakości dowodów przedłożonych we 
wniosku, jeżeli chodzi o skuteczność kliniczną, do jakości 
badań, na których został oparty wniosek. Zresztą takie za-
strzeżenia miały też agencje, które oceniały tę technologię 
w innych krajach. No ale przede wszystkim ta technologia 
nie może kosztować kilkaset tysięcy zł na pacjenta, jeśli 
chodzi o rok życia skorygowany o jakość. Musimy pa-
miętać, że te technologie stosuję stare substancje. Drogę 
podania można faktycznie nazwać innowacyjną, ale nie 
mamy do czynienia z nowo wynalezionymi substancjami 
i cena kilkaset razy wyższa niż w przypadku substancji 
stosowanych doustnie jest zupełnie nieuzasadniona. Na 

połowę wszystkich ponoszonych kosztów. W wypadku 
chorób neurodegeneracyjnych problem polega między in-
nymi na tym, że nie tylko chory traci swoją samodzielność, 
ale także opiekun bardzo często musi zrezygnować z pracy, 
żeby móc zajmować się chorym. Instytucjonalizacja opieki, 
jak wiemy, jest jeszcze droższa.

To są kwestie, które można by podsumować następują-
co: powinniśmy dążyć do zwalczania nierówności w zdro-
wiu, poprawy dostępności opieki zdrowotnej, tworzenia 
referencyjnych ośrodków terapii i – co najważniejsze – 
zapewnienia możliwości jak najszerszego stosowania ak-
tualnie dostępnych i udokumentowanych metod terapii. 
Odsuwanie tego w czasie ze względu na cenę jest często 
złudne i może działać wręcz przeciwnie, generując jeszcze 
większe koszty. Dziękuję.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo, Panie Ministrze.
Szanowni Państwo, teraz poproszę o zabranie głosu 

pana ministra Cezarego Rzemka.
Panie Ministrze, bardzo proszę.

Podsekretarz Stanu 
w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek:
Dziękuję bardzo.
Szanowni Państwo!
Jak pan minister Opala już wspomniał, podczas nasze-

go przewodnictwa w Unii Europejskiej priorytetem była 
opieka nad ludźmi starszymi. Minister zdrowia, zarówno 
w czasie naszej prezydencji, jak i wcześniej, zadbał o to – 
poprzez odpowiednie rozporządzenia i zmianę zarządzeń 
prezesa NFZ – żeby osoby z chorobą Parkinsona mogły się 
leczyć. Ale oczywiście chcielibyśmy zwiększyć dostęp do 
specjalistów – nie tylko w tej dziedzinie, ale także do neuro-
logów… W Polsce jest kilkanaście ośrodków wiodących… 
Na pewno wymaga to nie tylko zwiększenia nakładów 
finansowych, ale również zaangażowania przy kolejnych 
rezydenturach… Zresztą pytamy specjalistów, czyli kon-
sultantów krajowych i konsultantów wojewódzkich, czy 
są miejsca, i prosimy, aby zachęcali młodych lekarzy do 
rozpoczynania specjalizacji z tej dziedziny.

Na pewno zgadzamy się – nie tylko w tym przypadku – że 
wykrycie i prawidłowe leczenie powoduje redukcję kosztów, 
jeśli ująć kwestię szeroko, porównując koszty społeczne, 
gospodarcze, czyli możliwość wypracowania produktu… 
i inne koszty, jakie są ponoszone zarówno przez rodzinę, 
jak i przez samych chorych. Ministerstwo Zdrowia cały 
czas pracuje nad wprowadzeniem… Zresztą na 21 maja jest 
już zaplanowane spotkanie przedstawicieli stowarzyszeń na 
rzecz wsparcia osób z chorobą Alzheimera z kierownictwem 
ministerstwa, na którym będzie poruszany przedstawiony 
przez stowarzyszenia Narodowy Plan Alzheimerowski, który 
został tu już dzisiaj podsumowany.

Jeżeli chodzi o rehabilitację i leczenie, to większość 
ośrodków ma oczywiście możliwość leczenia chorych, 
o których dzisiaj mówimy. Ale najważniejsza jest diagno-
za i te ośrodki, o których wspomniałem – te kilkanaście 
wyspecjalizowanych ośrodków.
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pojęcia, ale czy… Domyślam się, że w tej chwili nie ma 
jeszcze na przykład mapy ośrodków referencyjnych? Bo 
może warto by zrobić taką mapę ośrodków referencyjnych, 
dzięki której lekarze wiedzieliby, gdzie szukać pomocy. 
Może w tych ośrodkach można by przeprowadzać tę ho-
spitalizację jednego dnia, żeby to nie było rozproszone. 
Jak państwo uważacie? Oczywiście dostęp do specjalistów. 
To jest sprawa, która dotyczy też wielu innych specjaliza-
cji. No i wprowadzenie standardów europejskich. Ja będę 
chciał zadać takie… To znaczy nie będę chciał, tylko już 
zadam to pytanie. Z tego wykładu dowiedziałem się, że 
w tej chwili elektrody wszczepia się około dwustu pacjen-
tom rocznie. Tak?

(Członek Zarządu Polskiego Towarzystwa Neurologicz-
nego Andrzej Bogucki: Około dwustu…)

Około dwustu. A jakie są potrzeby i jakie są możliwo-
ści? Bo to jest istotne. Na razie tyle. Jeżeli mógłbym, to 
proszę o udzielenie mi odpowiedzi na te pytania.

Członek Zarządu 
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego 
Andrzej Bogucki:
Panie Senatorze, jeśli chodzi o hospitalizację jedno-

dniową, to nie jest to nasz pomysł – a szkoda – ale jest to 
powszechnie stosowane rozwiązanie, zwłaszcza dla pacjen-
tów ze znacznym upośledzeniem ruchowym. Oczywiście 
zmniejszyłoby to liczbę hospitalizacji wielodniowych, co 
w sumie przynosi oszczędności. Na pewno decyzje, które 
podejmuje lekarz, mogąc kilkakrotnie w ciągu dnia obej-
rzeć pacjenta, są trafniejsze niż takie, które podejmuje po 
dwudziestominutowej wizycie w gabinecie.

Co do istnienia ośrodków… Oczywiście istnieją takie 
ośrodki – dzięki sile tradycji i zainteresowaniom lekarzy 
neurologów pracujących w tych ośrodkach – które specja-
lizują się w tej dziedzinie, mają doświadczenie. Te ośrod-
ki są tutaj przez nas reprezentowane. Ale ich istnienie nie 
jest w żaden sposób usankcjonowane rozwiązaniami or-
ganizacyjnymi, które oferuje NFZ. Chcielibyśmy mieć… 
Chociażby czas na hospitalizację takiego pacjenta powinien 
być dłuższy. To w tych ośrodkach powinna być dokonywana 
kwalifikacja do tych drogich metod leczenia, dlatego że 
tam podejmowane są najtrafniejsze decyzje. Podejmuje 
się tam najmniej niewłaściwych decyzji. Bo niewłaściwe 
decyzje zdarzają się wszędzie. Ale nam zależy na tym, żeby 
było ich jak najmniej. W związku z tym chcielibyśmy, żeby 
system, w którym pracujemy, usankcjonował odpowiednimi 
aktami istnienie ośrodków referencyjnych, ustalił kryteria 
kwalifikacyjne, które ośrodki muszą spełniać, żeby być 
takimi ośrodkami. I żeby te ośrodki były traktowane prefe-
rencyjnie, również pod względem finansowym, w stosunku 
do zwykłych ambulatoryjnych ośrodków neurologicznych. 
W tej chwili nie ma takiego rozgraniczenia. Punkt jest punk-
tem. Bez względu na to, gdzie pacjent jest przyjmowany 
i jaka jest jakość świadczonych usług, cena jest ta sama.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo.
Panie Ministrze, proszę bardzo.

pewno są potrzebne nowe technologie, są potrzebne nowe 
opcje. No ale muszą być racjonalnie wycenione. Skutki 
dla budżetu… Minister, decydując o objęciu jakiejkolwiek 
technologii refundacją, musi brać pod uwagę możliwość 
sfinansowania tego przez Narodowy Fundusz Zdrowia, pa-
miętając o tym, że wydanie bardzo dużych pieniędzy na jed-
ną technologię upośledza możliwość sfinansowania innych. 
W tym wypadku minister ma też pewne wątpliwości co do 
populacji chorych, która skorzystałyby z tych technologii. 
Zasadność wdrażania technologii wlewu dodwunastnicze-
go dla zgłoszonych obecnie dwudziestu dwóch osób czy 
dla niewielu więcej potencjalnych pacjentów w kolejnych 
latach wydaje się wątpliwa, chociażby w świetle tego, co 
tu dzisiaj mówiono. Przy kilku tysiącach osób cierpiących 
na chorobę Parkinsona… Jeśli weźmie się pod uwagę na-
turalny przebieg i rozwój tej choroby, to znakomita więk-
szość tych osób, o ile nie wyłączą ich przeciwwskazania 
do zastosowania danej technologii, dotrze do tego etapu, 
na którym trzeba będzie zastosować którąś z tych trzech 
metod. A te technologie są naprawdę bardzo drogie.

Ale jest nadzieja. Trwa postępowanie odwoławcze 
w sprawie pierwszej ze wspomnianych technologii, a więc 
jeżeli zostaną zaproponowane lepsze warunki ekonomiczne, 
to być może decyzja ministra na etapie odwoławczym będzie 
pozytywna. Druga technologia jest w trakcie oceny i myślę, 
że maksymalnie za pięć, sześć miesięcy poznamy decyzję 
ministra co do jej finansowania systemowego. Dziękuję.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję uprzejmie.
Szanowni Państwo, rozpoczynam dyskusję.
Czy ktoś z państwa senatorów chciałby na początek 

zadać jakieś pytanie? Bo ja wynotowałem sobie parę istot-
nych kwestii.

W ogóle chciałbym państwa, zaproszonych gości, pro-
sić… Posiedzenia Komisji Zdrowia zawsze skutkują sfor-
mułowaniem wniosków, które przesyłamy do Ministerstwa 
Zdrowia, ewentualnie do Narodowego Funduszu Zdrowia, 
i śledzimy, jaki jest ich skutek. I mamy taki zwyczaj, że do 
dwóch tygodni po posiedzeniu komisji zaproszeni goście 
mogą przesyłać do nas e-mailem takie wnioski czy też pro-
jekty wniosków. My je potem opracowujemy i przesyłamy 
do ministerstwa. Tak że bardzo bym… Bo chcemy to robić 
bardzo rzetelnie. I jeśli chodzi chociażby o to, co powiedział 
pan minister Opala, to na pewno będziemy chcieli wrócić 
do tego tematu. Myślę, że wrócimy do niego w 2014 r., 
żeby zobaczyć, jakie efekty przyniosło nasze posiedzenie. 
Żeby to nie było tylko samo spotkanie dla spotkania się, 
chociaż wielce sobie szanownych gości cenimy, ale nie o to 
chodzi. Tak że będę państwa prosił o przesłanie projektów 
wniosków do dwóch tygodni.

Są trzy kwestie, które wypisałem sobie na gorąco. 
Hospitalizacja jednego dnia. To jest bardzo ciekawa spra-
wa, o której mówił pan profesor – żeby dokładnie zbadać 
i rozpoznać chorobę Parkinsona. Myślę, że to jest dobry 
pomysł – i na pewno byłoby dobrze, gdybyśmy przesłali 
go w naszych wnioskach do ministerstwa – bo to pozwoli 
rzetelnie zdiagnozować pacjenta. Ja jestem onkologiem, 
więc proszę mi wybaczyć, że o pewnych rzeczach nie mam 
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Konsultant Krajowy do spraw Neurologii 
Danuta Ryglewicz:

Dzień dobry. Danuta Ryglewicz, jestem konsultantem 
krajowym w zakresie neurologii.

Przede wszystkim bardzo dziękuję, Panie Senatorze, 
Panie Ministrze, za to spotkanie.

Proszę państwa, neurologia jest taką dziedziną me-
dycyny… Bardzo dużo chorób neurologicznych wystę-
puje w podeszłym wieku. Oznacza to, że w starzejącym 
się społeczeństwie – mimo profilaktyki – będzie dużo 
pacjentów z chorobami neurologicznymi. I wydaje mi 
się, że mówiąc o tym, o czym tutaj dyskutujemy, trzeba 
zwrócić uwagę na dwie bardzo ważne kwestie. Jedna to – 
bardzo dziękuję, Panie Ministrze, za poruszenie tej kwestii 
– szkolenia. Jeśli chodzi o neurologów, to z jednej strony 
można powiedzieć, że jest ich stosunkowo dużo, ponie-
waż w kraju jest około dwóch i pół tysiąca neurologów, 
więc na pewno jesteśmy w lepszej sytuacji niż niektóre 
kraje w Europie Zachodniej, ale z drugiej strony w tej 
grupie neurologów jest dużo osób starszych, rośnie luka 
pokoleniowa. Stąd pierwszą, bardzo ważną kwestią jest 
poprawa szkolenia. Moim postulatem jest zwiększenie 
liczby rezydentur. Neurologia nie jest specjalizacją, która 
dostaje liczbę rezydentur w zależności od potrzeb, nie jest 
specjalizacją deficytową. Liczba rezydentur w ostatnich 
dwóch latach to jedna rezydentura na województwo, nie-
zależnie od populacji w skali kraju. I to jest mój pierwszy 
postulat. To jest bardzo ważne.

Druga kwestia – o której mówimy nie tylko przy okazji 
parkinsonizmu, bo dotyczy to otępienia, padaczki, wielu 
chorób układu nerwowego – to potrzeba zmiany systemu 
organizacyjnego. Po pierwsze, na pewno konieczne jest 
zwiększenie kontraktów i poprawa warunków finanso-
wych ambulatoryjnej opieki specjalistycznej w zakresie 
neurologii. Kontrakty są niskie, co powoduje, że kolejki 
są bardzo długie, że pacjenci muszą czekać. Jak mówił 
minister Opala, gdyby dobrze zorganizować opiekę am-
bulatoryjną, zmniejszyłyby się koszty hospitalizacji, bo 
byłoby jej mniej. Po drugie, o co też postulujemy, i czego 
brak powoduje duże trudności, trzeba uwzględnić to, że 
diagnostyką neurologiczną nie zajmuje się tylko neuro-
log – to nie jest tylko neuroobrazowanie – ale również 
psycholog. W ambulatoryjnej opiece specjalistycznej nie 
mamy możliwości prowadzenia konsultacji psycholo-
gicznej. A w przypadku otępienia, które jest najczęstszą 
chorobą neurologiczną osób starszych, powoduje to, że 
pacjent musi być przyjęty do szpitala. Tak więc konieczne 
jest wprowadzenie możliwości konsultacji psychologicz-
nej do ambulatoryjnej opieki specjalistycznej. Po trzecie, 
o czym wszyscy mówimy tu jednym głosem, konieczne 
jest stworzenie możliwości hospitalizacji jednego dnia. To 
pozwoli zaoszczędzić środki finansowe. My na pewno za 
połowę tej ceny, którą Narodowy Fundusz Zdrowia płaci 
za hospitalizację celem diagnostyki pacjenta z otępieniem, 
jesteśmy w stanie postawić diagnozę właśnie w ramach 
hospitalizacji jednego dnia. To jest bardzo ważne. I po 
czwarte: ośrodki wysoko specjalistyczne. Takie ośrodki 
istnieją, tylko w systemie nie ma referencyjności. Powinny 
zostać określone kryteria: jacy lekarze muszą pracować 

Członek Honorowy Zarządu Sekcji 
Chorób Układu Pozapiramidowego 
w Polskim Towarzystwie Neurologicznym 
Grzegorz Opala:
Chciałbym powiedzieć kilka słów odnośnie jednodnio-

wej hospitalizacji. Przez cztery lata – w czasie, kiedy nie 
było jeszcze pojęcia jednorodnych grup pacjentów – pro-
wadziliśmy w naszym szpitalu hospitalizację jednodniową 
dla kilku grup chorych: z chorobą Alzheimera, z chorobą 
Parkinsona, z padaczką… W większości przypadków paro-
godzinna obserwacja i wykonanie odpowiednio zaprojek-
towanych badań podstawowych… Ponieważ kierunkowe 
rozpoznanie pozwala zaprogramować ten jednodniowy po-
byt pacjenta, a pacjent przebywający w szpitalu może mieć 
wykonywane badania w godzinach popołudniowych. Dzięki 
temu nie tylko zwiększyliśmy dostępność leczenia na na-
szym terenie, ale zwiększyliśmy efektywność postępowania, 
ponieważ chory wychodził z kartą wypisową w tym samym 
dniu, po wszystkich konsultacjach, które były potrzebne. 
A była tutaj mowa o tym, że choroba Parkinsona wymaga 
podejścia wielospecjalistycznego. W wielu wypadkach po-
trzebna jest konsultacja psychiatryczna, niekiedy psycho-
logiczna, niekiedy internistyczna, niekiedy potrzebne jest 
wykonanie rezonansu – to wszystko było robione w ciągu 
jednego dnia, bez konieczności ponoszenia kosztów ogólnie 
nazywanych kosztami hotelowymi. Wprowadzenie jedno-
rodnej grupy pacjentów spowodowało sformułowaniem 
przez Narodowy Fundusz Zdrowia definicji jednodniowej 
hospitalizacji. Uznano, że jest ona możliwa tylko wtedy, 
jeżeli jest nocleg. No to jest zupełne pomylenie pojęć. 
Argument, którym się posługiwano, brzmiał tak: nie damy 
sobie rady z odróżnieniem porady ambulatoryjnej od jedno-
dniowej hospitalizacji. Kolejny nonsens. Przecież jest wiele 
metod określenia, kiedy rozliczyć to jako hospitalizację 
jednodniową, a kiedy nie, jakie warunki trzeba spełnić.

I wreszcie argument uwzględniający perspektywę pacjen-
ta. W wypadku większości starszych ludzi – jeśli mówimy 
o dostępności – pozostawianie w szpitalu osób w podeszłym 
wieku naraża ich na szpitalne infekcje i różnego rodzaju kon-
sekwencje funkcjonowania szpitalnego. Dochodzi u nich do 
dekompensacji, często rozwijają się zaburzenia psychiczne 
albo dochodzi do infekcji. Obecnie żeby rozliczyć hospi-
talizację i żeby ona była opłacalna, pacjent powinien leżeć 
trzy dni, a nie jeden dzień. Tak więc zmierzamy do jakichś 
absurdalnych sytuacji, które generują koszty. Dla Polskiego 
Towarzystwa Neurologicznego, dla sekcji schorzeń pozapira-
midowych wskazanie ośrodków referencyjnych nie stanowi 
żadnego problemu. Jeśli ministerstwo określi warunki, jakie 
powinien spełniać taki ośrodek, to w połączeniu z hospita-
lizacją jednodniową można się pokusić o wyliczenie, jakie 
oszczędności dzięki temu uzyskamy. Tym samym określimy, 
ile pieniędzy uzyskamy na leczenie tych, którzy potrzebują 
tego w późnym okresie choroby.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo.
No to jest logiczne, jak najbardziej.
Teraz…
Proszę uprzejmie.
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Pan Mirosław Małecki:

Nazywam się Mirosław Małecki. Nie wiem, czy mnie 
słychać, ale chyba tak. Od piętnastu lat choruję na chorobę 
Parkinsona i mam ogromne doświadczenie w tej dziedzi-
nie, naprawdę ogromne – jako pacjent. Miałem operację 
polegającą na uszkadzaniu mózgu, czyli byłem leczony tą 
pierwszą metodą, która nie była jeszcze wtedy refundowa-
na. Do dziś mam wszczepione elektrody. Tak to wygląda 
– jeżeli ktoś nie wie. Proszę bardzo: dwie elektrody, dwa 
sterowniki. Mam ogromne doświadczenie w tej kwestii, 
naprawdę ogromne. Słucham tu państwa i obawiam się, 
że nie będę mógł powiedzieć nawet 1/100 tego, co chcę 
powiedzieć. Dlatego też nie pozostaje mi nic innego, jak 
tylko prosić państwa o pytania. Mogę odpowiedzieć na 
każde. Jestem chyba jedną z najbardziej doświadczonych 
osób w tej dziedzinie – jako pacjent. Czyli nie mam wiedzy 
medycznej, ale mam kontakty z pacjentami, mam kontakty 
z ludźmi z całego świata, którzy łączą się przez internet 
i proszą o różne informacje na ten temat. Jeżeli ktoś z pań-
stwa chciałby zapytać o cokolwiek – ja zostawię tutaj swoje 
wizytówki, swoje namiary, można się ze mną łączyć, można 
ze mną rozmawiać. Jeżeli pomogłoby to komisji, bardzo 
chętnie udzielę odpowiedzi na wszystkie pytania. Proszę 
państwa, mnie to leczenie niesamowicie pomogło. Nikt 
nie chce wierzyć, że ja piętnaście lat choruję, a ja przed 
ostatnim zabiegiem byłem już w takim stanie, że po prostu 
nie potrafiłem chodzić, nie potrafiłem… Dowozili mnie 
wózkiem na ten zabieg. Aż się nie chce wierzyć.

Uważam, że ta kwestia ma jeszcze jeden bardzo ważny 
aspekt, o którym tutaj zbyt wiele nie usłyszeliśmy. Tym 
aspektem jest sprawa psychiki chorych. Naprawdę. Chorzy, 
kiedy już zbliża się ta diagnoza choroby Parkinsona – po-
nieważ każdemu, komu rączki zaczynają się trząść, wydaje 
się, że to jest choroba Parkinsona – zaczynają psychicznie 
nie wytrzymywać. I wydaje mi się, że jakaś pomoc psycho-
logiczna też byłaby bardzo ważna. No i wszystko rozbija 
się o… To są wnioski wypływające nie tylko z mojego 
doświadczenia.

Ja choruję piętnaście lat. Pierwszą operację miałem 
w Bydgoszczy, ostatnią – właśnie tutaj, w Warszawie. I je-
stem wdzięczny, ponieważ nie kosztowało mnie to napraw-
dę nic. Naprawdę nic mnie to nie kosztowało. Nie musiałem 
nikomu dać w łapę, nie musiałem nikomu nic dać. Dostałem 
od was, lekarzy, profesorów, prezent, który postawił mnie 
na nogi. Teraz chciałbym się w jakiś sposób odwdzięczyć – 
poprzez rady. Nie jestem żadnym profesorem ani lekarzem, 
ale jestem dość mocno zaangażowany w działania w inter-
necie. To jest moja pasja. Dużo fotografuję. Zaprosiłem tu-
taj koleżankę, żeby mnie fotografowała. Może mnie w koń-
cu sfotografujesz, Elu? Robię różne wspaniałe rzeczy. Na 
tych moich wizytówkach, jeżeli kogoś by to interesowało, 
są odnośniki. Na przykład drukuję fotografie na drewnie, 
gdyby to kogoś interesowało. Niesamowita sprawa. Miałem 
wystawę w Stanach Zjednoczonych, już jako chory. Jestem 
chory piętnaście lat, a fotografuję dopiero od paru. Tak że 
mam naprawdę dużo informacji. Wszyscy chorzy, którzy 
się do mnie zgłaszają, wiedzą, jak potrafię na nich oddzia-
ływać – jako przykład człowieka, który potrafi z tą chorobą 
walczyć. Te wszystkie leki, te wszystkie orzeczenia są bar-

w takim ośrodku, jakie doświadczenie muszą posiadać. 
Takie ośrodki powinny być wyodrębnione, zwłaszcza że 
docierają do mnie sygnały, że nie wszyscy pacjenci, którzy 
są kierowani chociażby na procedurę DBS – kosztowną, 
skuteczną – spełniają kryteria kwalifikacyjne. W tej chwili 
właściwie każdy lekarz może zakwalifikować pacjenta do 
tej procedury. A powinno być wyraźne określone – oczy-
wiście ja będę o to występowała do Narodowego Funduszu 
Zdrowia, ale poparcie Wysokiej Komisji jest bardzo waż-
ne – kto może kwalifikować pacjentów do danej terapii. 
Naszym zdaniem – i myślę, że koledzy się zgodzą – powi-
nien to robić neurolog, który ma doświadczenie w lecze-
niu pacjentów z chorobą Parkinsona, tak jak do leczenia 
operacyjnego padaczki powinien kwalifikować neurolog, 
który ma doświadczenie w leczeniu padaczki. Inaczej nie 
wszyscy pacjenci… Nie każdy pacjent, który ma zakładany 
stymulator do DBS, powinien mieć go założony. A koszty 
są bardzo wysokie. Tak że najważniejsze są dwie sprawy: 
edukacja i zmiana systemu opieki zdrowotnej w tych kilku 
aspektach. Dziękuję bardzo.

Przewodniczący Rafał Muchacki:

Dziękuję uprzejmie.
Proszę uprzejmie, pani senator Dorota Czudowska.

Senator Dorota Czudowska:

Dziękuję, Panie Przewodniczący.
Szanowni Państwo!
Mam trzy pytania. W wypowiedzi pani profesor Fiszer 

padła suma 19 miliardów euro. To jest…
(Kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii w Studium 

Kliniczno-Dydaktycznym w Centrum Medycznego 
Kształcenia Podyplomowego Urszula Fiszer: 13 miliardów 
900 milionów euro. To dotyczy całej Europy.)

…Całej Europy. To i tak suma – jak na jedną chorobę 
– niewyobrażalna. Tak więc proszę o jeszcze kilka słów 
wyjaśnienia w sprawie tej strasznej dla mnie sumy.

Drugie pytanie. Ja też jestem onkologiem, więc nie 
mam wiedzy z zakresu neurologii… Skąd biorą się tak duże 
rozbieżności w liczbie świadczeń na rzecz osób z chorobą 
Parkinsona, jeśli chodzi o województwa? Rozbieżności są 
bardzo duże. Czy to wynika z lepszej opieki, finansowania, 
czy z epidemiologii? Bo naprawdę są rozbieżności. Na 
przykład: Małopolska – ponad pięć tysięcy świadczeń, 
Dolny Śląsk – niecałe trzy tysiące, a Śląsk – siedem, prawie 
osiem tysięcy. To moje drugie pytanie.

I trzecie: czy jest w Europie czy na świecie taki kraj, 
w którym opieka nad chorymi z chorobą Parkinsona jest 
zadowalająca i dobrze sprawowana? Dziękuję.

Przewodniczący Rafał Muchacki:

Dziękuję bardzo, Pani Senator.
Proszę uprzejmie. Proszę tylko przedstawić się do mi-

krofonu.
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Miałam takie samo wrażenie, jak pani senator. Ale chcia-
łabym zwrócić uwagę na obliczenia niemieckie, ponieważ 
one wydają mi się najbardziej szczegółowe i wiarygodne. 
Niemcy wyliczyli, że w pierwszym i drugim stadium cho-
roby roczny koszt leczenia jednego pacjenta wynosi 18 ty-
sięcy euro. A w stadium późniejszym to jest już 31 tysięcy 
euro na pacjenta. Czyli te koszty gwałtownie wrastają. 
Wzrasta liczba osób chorych w Europie i wzrasta liczba 
osób z zaawansowanym stopniem choroby. Ja dam pani 
senator adres strony internetowej. Jeżeli chodzi o liczenie, 
to nie jestem ekonomistą i nie umiem dokładnie odpowie-
dzieć na to pytanie.

Chcę się też zwrócić do pana, jako pacjenta, z głębo-
kim szacunkiem. Bardzo się cieszymy, że pan przyszedł. 
Myślę, że takich pacjentów z chorobą Parkinsona jak pan, 
leczonych z powodzeniem, mamy całą armię. Bardzo się 
cieszymy.

Proszę państwa, chciałam podkreślić to, co pan bardzo 
ładnie powiedział, że po diagnozie pacjent się najczęściej 
załamuje. I bardzo ważne jest spotkanie ze specjalistą, 
żeby pacjent zrozumiał istotę choroby, został prawidło-
wo zdiagnozowany i miał prawidłowe leczenie. Ale my 
mamy pacjentów… Myślę, że najbardziej spektakularnym 
przykładem jest mój pacjent, którego leczę dwadzieścia 
lat – bardzo zdyscyplinowany, nie był leczony żadną no-
woczesną technologią, a obecnie chodzi na polowania, 
ma broń, jeździ samochodem, przechodzi wszystkie testy 
psychomotoryczne.

(Głos z sali: No fotografem też ciężko być.)
Też ciężko. Proszę państwa, to jest choroba, którą po-

trafimy bardzo ładnie leczyć. Tylko pacjent, musi współ-
działać, a wtedy właściwie nikt nawet nie wie, że pacjent 
choruje. Zwracamy pacjenta społeczeństwu i nie myślimy 
wtedy o tych kosztach, na które uprzejmie zwróciła uwagę 
pani senator.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo.
Proszę, pan minister Opala.

Członek Honorowy Zarządu Sekcji 
Chorób Układu Pozapiramidowego 
w Polskim Towarzystwie Neurologicznym 
Grzegorz Opala:
Tylko kilka słów komentarza na temat tego, dlaczego 

istnieją pewne trudności z diagnostyką choroby Parkinsona 
i dlaczego potrzebne są ośrodki referencyjne. Otóż obok 
choroby Parkinsona są parkinsonizmy atypowe. I w od-
różnieniu od choroby Parkinsona leczenie tradycyjnymi 
preparatami, opartymi głównie na lewodopie czy też na 
agonistach receptorów dopaminergicznych, jest w ich wy-
padku nieskuteczne. To samo dotyczy technologii i proce-
dur, o których tutaj mówiliśmy. Trzeba wziąć pod uwagę 
tę informację, którą podał profesor Bogucki na początku: 
że choroba Parkinsona nie ma markera biologicznego, jest 
rozpoznaniem klinicznym. W związku z tym nie ma możli-
wości powierzenia losu chorego dowolnemu lekarzowi czy 
nawet dowolnemu neurologowi, który nie miał możliwo-

dzo ważne, naprawdę, superważne. One bardzo pomagają. 
Tylko że ludzie tego nie wiedzą. Wystraszą się tej choroby 
na samym początku i później starają się od niej uciec, za-
miast poddać sie leczeniu. Ja w 1973 r. miałem guza mó-
zgu – zupełnie niezwiązanego z parkinsonem – wielkości 
pięści dziecka. Wtedy nauczyłem się… Przedtem byłem 
sportowcem wyczynowym, kolarzem. Poznałem możliwo-
ści – przegrywania, wygrywania. Na tych moich stronach 
internetowych można wszystko przeczytać. Wszystko jest 
opisane. Ostatnio pracowałem jako dziennikarz, założyłem 
w internecie swoją gazetę, w której opisuję różne rzeczy, 
różne historie. Tak że zachęcam wszystkich…

Naprawdę proszę… Ponieważ ja nie jestem w stanie 
tego tutaj opowiedzieć… Jeszcze raz bardzo dziękuję za 
to spotkanie i za to, że mnie tu zaprosiliście, żebym miał 
możliwość opowiedzenia wam tego. Dziękuję bardzo.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo.
Jeszcze pan profesor, tak?
Proszę.

Członek Zarządu 
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego 
Andrzej Bogucki:
My jesteśmy w pełni świadomi ograniczeń. I kiedy mó-

wiłem o leczeniu wczesnego stadium choroby Parkinsona, 
mówiłem to samo – że w zasadzie jesteśmy w stanie leczyć 
tych pacjentów optymalnie. Do pełnego szczęścia byłyby 
potrzebne jedynie niewielkie korekty. To potwierdzamy. 
Ale byliśmy proszeni o opinię, jako środowisko czy ta 
część środowiska neurologów, która zajmuje się chorobą 
Parkinsona. I zdając sobie sprawę z sytuacji ekonomicznej 
kraju, stoimy na stanowisku, że u tych pacjentów, u których 
nie ma przeciwwskazań do DBS, powinno to być, jako tech-
nologia najtańsza, podstawową terapią, bez pozostawiania 
wyboru pacjentowi. Natomiast terapie infuzyjne powinny 
być stosowane tylko u tych pacjentów, u których DBS nie 
może być zastosowany. Jest to w pewnym sensie rozwią-
zanie problemu, którym państwo się zajmujecie.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo.
Proszę uprzejmie.

Kierownik Kliniki Neurologii 
i Epileptologii 
w Studium Kliniczno-Dydaktycznym 
w Centrum Medycznego Kształcenia 
Podyplomowego Urszula Fiszer:
Chcę odpowiedzieć na pytanie pani senator. Odsyłam 

w swojej prezentacji do dokumentu europejskiego. Mogę 
później dostarczyć adres strony internetowej. To są osza-
cowane koszty pośrednie i bezpośrednie. To są dwa rodzaje 
kosztów. Proszę państwa, kiedy ja pierwszy raz odczyta-
łam te dane, te kwoty też wydawały mi się astronomiczne. 
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społeczne. Dlatego ważne jest zwiększenie dostępności 
właśnie poprzez stworzenie ośrodków wysokospecjali-
stycznych, w których pacjent może uzyskać poradę nawet 
przez telefon. Przecież pacjenci często kontaktują się z nami 
telefonicznie i uzyskują krótkoterminową poradę. To samo 
dotyczy stworzenia procedur krótkoterminowych. Czy ci 
pacjenci nie są hospitalizowani? Jeżeli jest potrzeba, to są, 
ale to jest strata pieniędzy, bo oni są rozliczani w procedu-
rach długoterminowych. I niejednokrotnie pacjent mógłby 
wyjść po dwóch dniach, ale jest w szpitalu siedem dni, 
pięć dni, żeby można było rozliczyć się z Narodowym 
Funduszem Zdrowia. Tak że modyfikacja dostępności musi 
zostać przeprowadzona i to niezwłocznie, chociażby ze 
względów oszczędnościowych.

Czy możemy się opierać tylko na DBS? Wydaje się, 
że jednak powinniśmy zapewnić pacjentom, przynajmniej 
wybranej grupie – być może w programie lekowym – do-
stępność do innego modelu leczenia. Wydaje się, że stwo-
rzenie takiego programu lekowego i przypisanie go do 
ośrodka wysokospecjalistycznego w danym województwie 
będzie najbardziej racjonalne, bo ci lekarze faktycznie mają 
wgląd w stan swoich chorych. W mojej ocenie opieka nad 
pacjentem z chorobą Parkinsona to nie tylko zapewnienie 
mu dostępności do jednego leku. Potrzebna jest zmiana 
systemu opieki nad pacjentem z chorobą Parkinsona. Bo jak 
podkreślają tutaj moi koledzy, bardzo często potrzebna jest 
rozmowa z psychologiem przed użyciem DBS czy przed 
zastosowaniem innej procedury. Dziękuję.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję uprzejmie.
Mam tylko jedną uwagę, zanim pan senator Piecha za-

bierze głos. Bo zwróciłem uwagę na jedną znamienną rzecz 
w pana wypowiedzi. Powiedział pan, co się dzieje w woje-
wództwie mazowieckim z pacjentem, który ma zaawanso-
waną chorobę Parkinsona – że jest on pod opieką internisty 
albo lekarza POZ. No ale na miły Bóg, jeżeli on jest pod 
opieką lekarza POZ, to przecież ten lekarz POZ powinien 
doskonale wiedzieć, że ten chory powinien być pod opieką 
neurologa. A więc jeżeli on nie ma takiej wiedzy, to fatalnie, 
a jeżeli sam podejmuje się leczenia, to dalej brnie… i dalej 
to jest fatalne. Tak więc jeżeli ten lekarz rodzinny…

(Wypowiedź poza mikrofonem)
One moment. Zadaniem lekarza rodzinnego jest chyba 

skierowanie takiego pacjenta do neurologa, na hospitaliza-
cję czy na inne odpowiednie leczenie. Bo chyba taka jest 
jego rola. Ja tak to widzę. I jeżeli pacjent nie jest leczony, 
no to nie wiem, czy nie jest w tym też trochę winy lekarza 
podstawowej opieki zdrowotnej.

(Wypowiedź poza mikrofonem)
Ale chwileczkę…
Pan senator Piecha. Proszę bardzo.

Senator Bolesław Piecha:
Dzień dobry państwu.
Przepraszam za spóźnienie, byłem na posiedzeniu 

innej komisji. Tak się przysłuchuję i jestem troszeczkę 
skonsternowany tą wypowiedzią. Bo ja jestem lekarzem, 

ści oglądu dużej liczby chorych i nabycia doświadczenia 
w zakresie odróżniania choroby Parkinsona od parkinso-
nizmu atypowego. Dlatego tak ważne jest diagnozowa-
nie we właściwym ośrodku referencyjnym. I to jest po 
części odpowiedź na pytanie pani senator – oczywiście 
epidemiologia decyduje o tym, ilu chorych jest na danym 
terenie. Jeżeli porównać województwo, które ma miliono-
wą populację, i województwo, które ma pięciomilionową 
populację, to chorych będzie proporcjonalnie więcej w tym 
drugim. Chorzy również migrują. Jeżeli wiedzą, że gdzieś 
jest ośrodek, to tam jadą. Takie jednostki, które są nazywane 
ośrodkami referencyjnymi albo centrami diagnostycznymi, 
funkcjonują w wielu państwach. Nawet w takim państwie 
jak Stany Zjednoczone, mimo że panuje tam dość duża 
swoboda, jeśli chodzi o decyzję co do miejsca leczenia, 
a system opłat fee-for-service pozwala łatwo ściągnąć pa-
cjentów, to jednak jeśli chodzi o nowe technologie, nowe 
leki, również tworzy się centra, które decydują o tym, czy 
można i należy zastosować określony typ terapii.

Chorzy są zazwyczaj w bardzo kiepskim stanie psy-
chicznym. Brakuje tego dobrego kontaktu, o czym pan 
przed chwilą powiedział. Pan choruje piętnaście lat. Nasi 
chorzy w wielu wypadkach są naszymi znajomymi, bo my 
starzejemy się razem z nimi. Prowadzimy ich latami i to 
wymaga pewnej relacji, którą określamy jako dobrą relację 
pomiędzy chorym a pacjentem. W przypadku rozpoznań 
klinicznych często musimy bazować na tym, co mówi nam 
pacjent. Bo same objawy są często niewystarczające do 
dokonania rozróżnienia.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
Dziękuję bardzo, Panie Ministrze.
Proszę uprzejmie.

Kierownik Kliniki Neurologicznej 
w Wojskowym Instytucie Medycznym 
Adam Stępień:
Chciałbym zwrócić państwa uwagę na jeszcze jedną 

kwestię. My w swojej praktyce klinicznej i w praktyce am-
bulatoryjnej najczęściej widzimy chorych tylko do pewnego 
momentu, dopóki faza choroby jest łagodna albo lekko-
średnia, dopóki pacjent do nas dociera. Przed dzisiejszym 
spotkaniem próbowałem zebrać informacje z wojewódz-
twa mazowieckiego na temat tego, co dzieje się z chorym 
z zaawansowaną chorobą, kiedy on nie może już dotrzeć 
do specjalisty, bo ruchowo nie jest w stanie. Okazuje się, 
że pacjent najczęściej pozostaje w domu, wymyka się spod 
opieki neurologicznej i przechodzi do opieki internistycznej, 
czyli do opieki lekarza POZ, który odwiedza go w domu.

Niestety, neurologia jest taką specjalizacją – chyba 
wyjątkową w medycynie – w której nie bardzo można za-
stąpić neurologa internistą. Ta subtelność leczenia choroby 
Parkinsona polega między innymi na tym, że lekarz musi 
dość często dokonywać zmiany dawkowania leków, zmiany 
leczenia farmakologicznego, z uwagi na te stany on i off. 
W związku z tym brak dostępności do neurologa w średnio-
ciężkiej i ciężkiej fazie choroby budzi frustrację nie tylko 
samego pacjenta, ale i rodziny. Stąd też niezadowolenie 
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środki pomocnicze, czyli na przykład pampersy, i oczywi-
ście sprzęt medyczny, czyli na przykład elektrody itd. Czy 
w związku z tym w ministerstwie trwają prace nad tym, 
żeby te 2 miliardy zł, które się zaoszczędziło, racjonalnie 
wydać? Bo można wdrożyć pewne nowe terapie, żeby ten 
rachunek, który przedstawiła pani profesor, był skromniej-
szy. Wyjdzie na pewno tak, że część tych środków trzeba 
będzie przeznaczyć na nowoczesne terapie, ale z rachunku 
zejdzie również to, co musimy płacić w rentach, emerytu-
rach, różnych opiekach itd. To jest jedna sprawa.

Druga sprawa to ośrodki referencyjne. O tym mówi się 
bardzo dużo. Niestety nasza opieka zdrowotna jest tej chwi-
li w stanie rozkładu. Nikt się z nikim nie kontaktuje albo 
kontakty są nikłe. Zawsze mnie niepokoi, Pani Profesor, 
określanie dodatkowych umiejętności dla lekarzy. No je-
żeli ktoś jest specjalistą neurologiem, to jest specjalistą 
neurologiem. Prawda? I bardzo trudno jest zacząć określać 
innego rodzaju umiejętności. Bo tych innych umiejętności 
nie określa minister. Tylko kto? Korporacja lekarska, prze-
cież to ona jest od tego, żeby określać dodatkowe umiejęt-
ności i doświadczenie, mierzyć punkty itd. Tak więc tam 
są sprzymierzeńcy. Ale to bardzo trudno określić, bo… Ja 
przeżyłem czasy, kiedy Voltaren mógł przepisać neuro-
log albo ortopeda, a dzisiaj jest on dostępny bez recepty. 
A takie były czasy – ja to pamiętam i pan profesor też to 
pamięta – że dostępność pewnych leków była blokowana 
administracyjnie. A jeżeli chodzi o ośrodki referencyjne, 
to w Stanach Zjednoczonych jest troszeczkę łatwiej, bo 
tam ubezpieczyciel decyduje, za kogo będzie płacił i w ja-
kim ośrodku ma się odbywać leczenie. U nas decyduje 
Narodowy Fundusz Zdrowia. Jeżeli ktoś spełnia warunki, to 
nie ma mowy, żeby fundusz odmówił, bo będzie posądzony 
o działanie niezgodne z prawem. Jeżeli działa prywatny 
ubezpieczyciel, to wybierze tych profesorów, tych lekarzy, 
którzy mogą się tym zajmować. Bo oni po prostu, biorąc 
pieniądze ze składki, zrobią to najtaniej, jak to możliwe, 
czyli nie będą… A u nas, jeżeli chodzi o opiekę skoordy-
nowaną, to jest ona kiepska.

Niepokoi mnie jeszcze jedno. Mówił o tym pan prze-
wodniczący. To kwestia komunikacji między lekarzami. No 
bo pan profesor wyraźnie powiedział, że grupa pacjentów, 
zwłaszcza tych najciężej chorych, nagle znika z pola wi-
dzenia. Ja stawiam, jak to się mówi, dolary przeciwko kasz-
tanom, że ci chorzy prawie codziennie korzystają z opieki 
albo lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej, albo pielę-
gniarek. Bo tak jest. I jest pytanie: czy lekarz podstawowej 
opieki zdrowotnej ma jakikolwiek kontakt, powiedzmy, 
z neurologami czy z tymi ośrodkami referencyjnymi? To 
jest bolączka polskiej służby zdrowia: my, lekarze, general-
nie się ze sobą nie kontaktujemy. Była próba wprowadzenia 
listów polecających, specjalista miał jakoś przekazywać 
odpowiednie informacje. Ale tego nie ma. I niedobrze, że 
ten pacjent ginie z oczu.

Pytanie jest proste: czy państwo są w stanie sformuło-
wać postulaty, to znaczy powiedzieć, jakie zmiany orga-
nizacyjne powinny zostać wprowadzone i o jakich pienią-
dzach mówimy? Jeśli tak, to potem spróbujmy obronić te 
postulaty argumentem, że zmiany przyniosą oszczędności 
w kosztach pośrednich. Tylko tak można to zrobić, inaczej 
będzie trudno. Dziękuję.

ale nie czuję się specjalistą z dziedziny chorób układu 
nerwowego, zwłaszcza parkinsona czy alzheimera. To po 
pierwsze. Po drugie, nie jestem również pacjentem. Z ca-
łym szacunkiem…

(Głos z sali: Dzięki Bogu.)
Ale przez trzy lata zajmowałem się czymś, co też jest 

przedmiotem działań tej komisji, czyli przepisami, które 
regulują pewne sprawy związane z procesem leczenia, dia-
gnostyki itd. I w związku z tym chciałbym się dowiedzieć, 
bo się tego nie dowiedziałem – dowiedziałem się wielu 
rzeczy, ale to jakoś nie wybrzmiało – czy państwo, jako le-
karze, czy pan, jako pacjent, macie jakieś konkretne uwagi, 
to znaczy: że coś działa lub nie działa. A jeżeli nie działa, 
to co nie działa? Padła tutaj tylko kwestia tej jednodnio-
wej diagnostyki. To jest kwestia niczego innego jak tylko 
uregulowań prawnych – trzeba coś zmienić albo w ustawie 
koszykowej, albo w odpowiednim zarządzeniu prezesa. 
Ale tego nie zrobimy my, nie zrobi tego nawet pan senator 
Muchacki. Możecie to zrobić tylko państwo, jako konsul-
tanci, jako fachowcy, razem z urzędnikami Narodowego 
Funduszu Zdrowia, przy pomocy ministerstwa. Nie da się 
tego zrobić inaczej. Po prostu trzeba opisać procedurę i tę 
procedurę wycenić oraz pomyśleć, jak ją zorganizować. 
Oczywiście zawsze będą istniały klucze określające, kto 
powinien trafić do ośrodka referencyjnego, a kto nie, i jak 
postępować z danym chorym. To jest po prostu określenie 
pewnego algorytmu postępowania z chorymi. To też jest 
w zasadzie kwestia nie tyle działań nas, senatorów, komisji 
sejmowych i senackich, ile ustalenia wewnętrznych proce-
dur, stwierdzenia, czy są takie procedury, a jeżeli są, to jak 
je wdrożyć i ile one będą kosztowały.

Oczywiście można się posługiwać rachunkiem kosztów 
pośrednich i bezpośrednich i epatować miliardami euro. Da 
się tak robić w przypadku każdej choroby, Pani Profesor, 
każdej. Bo w grę wchodzi utrata pracy, utrata zarobku, 
renta, koszty opieki itd. Te rachunki są z większym lub 
mniejszym przybliżeniem zrobione. Są tak zwane rachunki 
zdrowia – specjalizują się w tym Amerykanie, Europejczycy 
mniej – i my o tym wiemy. Ale dzisiaj musimy się zmierzyć 
z podstawową sprawą – epidemiologia mówi, że mamy tyle 
i tyle chorych na parkinsona czy alzheimera. Oferujemy im 
takie, a nie inne procedury. Te procedury ustalają lekarze 
i mnie nic do tego, żeby te procedury ustalać, bo nie je-
stem taki mądry i nie wiem, komu trzeba podać lek, komu 
wszczepić jakiś stymulator, komu trzeba zrobić jeszcze coś 
innego, czy jest potrzebna opieka psychologiczna, czy nie. 
To są sprawy lekarskie.

Po drugiej stronie stoi Narodowy Funduszy Zdrowia. 
Trochę mnie dziwi, że pan dyrektor Fałek i pan minister nic 
nie mówią o tym, czy te nowoczesne terapie będą dostępne 
i dla jakiej grupy ludzi. Zasłaniamy się różnego rodzaju 
algorytmami – bo suma przekracza korzyści. Mówimy 
głównie, jak tu słyszałem, o sprawach ekonomicznych. 
Ale ja przypomnę, Panie Ministrze, że na ustawie refun-
dacyjnej zaoszczędzono 2 miliardy zł, a z tego co wiem, 
wszystkie leki stosowane w szpitalu, wydawane na receptę 
i te, które są w programach lekowych, są w budżecie wła-
śnie tej ustawy. I z tego co wiem, bodajże art. 3 ustawy 
refundacyjnej mówi wprost, że te 2 miliardy zł mają być 
przeznaczone… na co? Na produkty lecznicze, czyli leki, 
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Przewodniczący Rafał Muchacki:

Dziękuję bardzo.
Proszę bardzo.
Powoli zbliżamy się do konkluzji.

Konsultant Krajowy do spraw Neurologii 
Danuta Ryglewicz:

Ja chcę tylko odpowiedzieć pana senatorowi. Bardzo 
dziękuję za te wszystkie uwagi. Na pewno niektóre kwe-
stie powinny zostać załatwione po naszej stronie. Po 
naszej stronie powinien powstać algorytm postępowa-
nia. W tym tygodniu odbędzie się konferencja naukowo-
szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. 
Będą sesje poświęcone temu, żeby opracować algo-
rytm postępowania w różnych zespołach chorobowych 
– dostosowany do warunków polskich, ale jednocze-
śnie uwzględniający zalecenia ekspertów. To jest bez-
względnie potrzebne. I w tym algorytmie nie chodzi tylko 
o leki – czy są tańsze, czy droższe, czy wchodzą, czy nie 
wchodzą na listę refundacyjną, bo do tego muszą przejść 
procedurę – ale właśnie o uwzględnienie rehabilitacji, 
opieki psychologa, wsparcia w różnych kwestiach socjal-
nych… To jest szereg problemów, które obejmują rów-
nież opiekę długoterminową. O tych algorytmach będzie-
my dyskutować, będziemy rozmawiać. Pan profesor jest 
przewodniczącym Sekcji Schorzeń Pozapiramidowych 
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, a to między 
innymi przewodniczący będą kierować grupą, która bę-
dzie opracowywała te algorytmy. Bardzo mi zależy na 
tym, żeby takie algorytmy były, żeby były dostępne dla 
przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, jak również dla 
Komisji Zdrowia.

To, co tu postulujemy, to… Co jest słabością obecnego 
stanu neurologii? Neurologia, w świetle tych zmian demo-
graficznych, które nas czekają, powinna być specjalnością 
priorytetową. Mówię to oczywiście z perspektywy swo-
jej specjalności, ale to jest ta dziedzina, to są te choroby, 
które będą się wysuwały na pierwszy plan w starzejącym 
się społeczeństwie. I w tym świetle… Oczywiście, że to 
my powinniśmy się zająć całą tą papierologią. Potrzeby 
są proste: zwiększyć finansowanie opieki ambulatoryj-
nej – to skróci kolejki, wprowadzić hospitalizację jed-
nego… Oczywiście, że to się przekłada na finanse, ale 
jeżeli zmniejszy się wydatki na hospitalizację – a będzie 
to możliwe – to ja rozumiem, że te środki mogłyby być 
przesunięte do opieki…

(Wypowiedź poza mikrofonem)
Wiem, że to nie jest takie proste, no ale w jakimś 

teoretycznym… Jeżeli mówimy o takich podstawowych 
postulatach, to na pewno są nimi: diagnostyka jednego 
dnia i rehabilitacja wchodząca w cały algorytm postę-
powania.

Jeżeli chodzi o refundację leków w neurologii, to mu-
szę powiedzieć, że na przestrzeni kilku miesięcy za zgodą 
Ministerstwa Zdrowia zostały wprowadzone nowe leki re-
fundowane. Weszło leczenie stwardnienia rozsianego leka-
mi drugiego rzutu, które już są refundowane. Rozważane są 

Przewodniczący Rafał Muchacki:

Bardzo dziękuję, Panie Senatorze.
Ale jednak potwierdził pan, że może nie ja sam, ale 

razem z panem i komisją możemy coś w tej materii zrobić, 
Panie Senatorze.

(Senator Bolesław Piecha: Wysłuchać postulatów.)
No tak, ale może… Dlatego po posiedzeniu komi-

sji zostaną sformułowane wnioski i potem będziemy się 
z nimi…

(Wypowiedź poza mikrofonem)
Panie Senatorze, trzeba się starać. Jeżeli się człowiek 

nie postara, to na pewno nic nie wyjdzie.
Proszę uprzejmie, Pani…

Członek Zarządu 
Mazowieckiego Stowarzyszenia 
Osób z Chorobą Parkinsona 
Bogumiła Kania:

Moje nazwisko Bogumiła Kania. Reprezentuję środowi-
sko chorych skupionych w Mazowieckim Stowarzyszeniu 
Osób z Chorobą Parkinsona. Pan, który jest tu ze mną, jest 
przedstawicielem fundacji „Żyć z chorobą Parkinsona”.

Nie padło tutaj słowo „rehabilitacja”. We wszystkich 
broszurach na temat choroby Parkinsona powtarza się, że 
to jest tak samo ważne jak farmakologia. Rehabilitacja cho-
rych właściwie nie istnieje. My, jako stowarzyszenie i fun-
dacja, oferujemy rehabilitację w salach gimnastycznych, na 
basenie. Ale mieliśmy w ofercie również… Korzystaliśmy 
z przyznanej przez Urząd Dzielnicy Ochota dotacji i oprócz 
rehabilitantów mieliśmy możliwość zatrudnienia lekarza 
neurologa, który właśnie tych chorych, którzy znikają, 
odwiedzał w domu, bo oni sami nie są w stanie przybyć na 
wizytę. Zabroniono tego. Wprowadzono przepisy mówią-
ce, że stowarzyszenie, będąc jednostką niepełniąca usług 
zdrowotnych, nie ma prawa zatrudniać lekarza. W kon-
sekwencji musieliśmy zwrócić część dotacji przyznanej 
nam na ten cel, bo po prostu nie byliśmy w stanie z tego 
wybrnąć. Uważam, że jest to bolączką nie tylko naszą, ale 
większości stowarzyszeń i wszystkich podmiotów, które 
pełnią tego rodzaju funkcje. Nie możemy… Ten przepis, 
moim zdaniem, powinien być jak najszybciej usunięty. Ja 
próbowałam uzyskać rehabilitację… Bo mój mąż choruje. 
Oprócz tego, że korzystaliśmy z tej oferty rehabilitacji 
poprzez stowarzyszenie, to próbowaliśmy przez… Taki 
pacjent często jest w depresji. Jak pojedzie na rehabilitację, 
to w większym gronie lepiej mu się ćwiczy. Trudno nakło-
nić – ja tego doświadczam – męża do ćwiczeń w domu, 
żeby sam o tym pamiętał i żeby wykonywał te ćwiczenia. 
W związku z tym próbowaliśmy przez lekarza pierw-
szego kontaktu. Ze zdiagnozowaną chorobą Parkinsona 
uzyskaliśmy skierowanie do ośrodka rehabilitacji. Tam 
terminy wynoszą dziewięć miesięcy. A to powinno się 
odbywać systematycznie, cały czas. I jeżeli doczekamy się, 
po dziewięciu miesiącach, to dostaniemy serię ćwiczeń. 
A to powinno być ćwiczenie, ćwiczenie, ćwiczenie. To 
tyle. Dziękuję.
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dużo korzyści, ale z drugiej strony są również ryzykowne. 
I to jest problem.

(Rozmowy na sali)
(Przewodniczący Rafał Muchacki: Prosiłbym, żeby 

państwo nie prowadzili teraz dyskusji.)
Ja już kończę. Dziękuję.

Przewodniczący Rafał Muchacki:
OK.
Szanowni Państwo, chyba mniej więcej wszystko 

zostało powiedziane. Bardzo proszę, jak powiedziałem 
na wstępie, o przesyłanie projektów wniosków na adres 
e-mail komisji. My je opracujemy, będziemy pukali do 
odpowiednich drzwi i będziemy się starali, żeby nam te 
drzwi otwarto. W 2014 r. zaprosimy państwa znów na po-
siedzenie komisji i wtedy zobaczymy, jaki efekt przyniosło 
to pukanie. Cieszę się bardzo, że w naszym gronie jest pan 
senator Piecha, który, mam nadzieję, postara się razem ze 
mną sformułować te wszystkie wnioski.

Panie Ministrze, bardzo serdecznie panu dziękuję. 
Dziękuję wszystkim gościom, paniom i panom senatorom.

Zamykam posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia.
Dziękuję.

dalsze wnioski, analizowane są kolejne choroby, wchodzą 
leki innowacyjne stosowane w padaczce. Tak więc nie jest 
tak zupełnie źle, żeby mówić, że w ogóle nic się nie dzieje. 
Ale oczywiście koszty są duże.

(Wypowiedź poza mikrofonem)
Panie Senatorze, jestem konsultantem krajowym…
(Wypowiedzi w tle nagrania)
Ale ja mówię w tej chwili jako konsultant krajowy. 

W neurologii naprawdę weszły różne leki. Oczywiście, 
w ciągu pół roku czy roku nie załatwi się kwestii wszystkich 
zespołów chorobowych i bardzo nowoczesnych techno-
logii. Proszę państwa, koszty leczenia bardzo rosną we 
wszystkich krajach. I nie ma na świecie kraju, który nie 
miałby problemu z finansowaniem każdej nowoczesnej 
procedury.

A to, co podkreślałam i co mówimy o tych ośrodkach… 
My nie chcemy tworzyć nowych specjalizacji, podspecjali-
zacji w neurologii. Jestem zdecydowanym przeciwnikiem 
takiego czegoś. Specjalista neurolog zna choroby neurolo-
giczne, ale są ośrodki, w których grupa lekarzy zajmuje się 
częściej jednym zespołem chorobowym. I lekarz powinien 
móc zwrócić się tam po drugą opinię, żeby rozwiązano mu 
problem. I to te ośrodki powinny kwalifikować do wyso-
kospecjalistycznych procedur, które z jednej strony dają 

 
 

(Koniec posiedzenia o godzinie 13 minut 30)
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