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Porzadek obrad:

1. Informacja Ministra Zdrowia na temat schorzen uktadu nerwowego ze szczegol-
nym uwzglednieniem choroby Parkinsona.

Zapis stenograficzny jest tekstem nieautoryzowanym.




(Poczgtek posiedzenia o godzinie 12 minut 02)

(Posiedzeniu przewodniczy przewodniczqgcy Rafal
Muchacki)

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzien dobry.

Witam panstwa serdecznie.

Otwieram posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia.

Witam panie i panéw senatorow. Witam serdecznie pana
ministra Cezarego Rzemka. Witam panie i panéw profeso-
row. Witam wszystkich zaproszonych gosci.

Szanowni Panstwo, temat naszego posiedzenia pasuje
do terminu, w jakim si¢ odbywa, poniewaz maj zostal przez
Uni¢ Europejska ogloszony miesigcem mézgu, a wige cho-
roby uktadu nerwowego, ze szczegdlnym uwzglgdnieniem
choroby Parkinsona, sg jak najbardziej na czasie — cho¢
oczywiscie nie tylko z tego wzgledu.

Szanowni Panstwo, jesli pan minister si¢ zgodzi, to
najpierw poprosimy naszych gosci o kilkuminutowe wy-
stapienia, potem poprosze o zabranie glosu pana ministra,
a nastepnie przejdziemy do dyskus;ji.

Rozpoczyna pan profesor Andrzej Bogucki.

Panie Profesorze, bardzo prosze.

Czlonek Zarzadu
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
Andrzej Bogucki:

Dzigkuje bardzo.

Chcialbym przedstawi¢ krotko sytuacje pacjentow
z chorobg Parkinsona i to, jakie przeszkody czy problemy
napotykamy, chcac zapewni¢ tym pacjentom optymalng
opieke.

Poinformowano mnie, ze moge siedzie¢, prezentujac —
taki jest u panstwa zwyczaj — wigc tak robig.

Prosze panistwa, choroba Parkinsona to druga pod wzgle-
dem czgstosci choroba neurozwyrodnieniowa. Jak panstwo
widzicie, liczba nowych przypadkéw na sto tysigcy osob
wynosi od o$miu do dwudziestu pigciu w skali roku. Na sto
tysigcy 0sob przypada od stu do dwustu chorych — to liczby
ustalone na podstawie szacunkow, bo w Polsce nie robiono
badan epidemiologicznych. Szacujemy, Ze grupa pacjentow
z chorobg Parkinsona liczy od osiemdziesi¢ciu do stu tysie-
cy. Rocznie jest okoto o§miu tysiecy nowych przypadkow.
Jak wida¢ na wykresie, jest to problem przede wszystkim
ludzi po sze$édziesigtym, szes¢dziesigtym pigtym roku zy-
cia. Wtedy gwattownie wzrasta zachorowalnos$¢, czyli po-

jawianie si¢ nowych przypadkow. Czyli odsetek pacjentow
z chorobg Parkinsona w spoteczenstwie gwattownie wzrasta
po sze$cdziesigtym pigtym roku zycia. Wiekszos¢ pacjentow
z choroba Parkinsona, ktorych mamy pod opieka, to pacjenci
po sze$cdziesigtym pigtym roku zycia. Nie mozemy jednak
zapominac o tym, ze s pacjenci, ktdrzy zachorowuja w trze-
ciej 1 czwartej dekadzie zycia. Oni tez sg pod nasza opieka
1 im musimy zapewni¢ opieke jeszcze dhuzej.

Teraz bedzie bardzo krotkie wprowadzenie, bez ktorego
trudno bytoby zrozumie¢ nasze problemy. Chcg panstwu
bardzo krotko przyblizy¢... To, co nas najbardziej zajmuje
w chorobie Parkinsona, te objawy, ktore doprowadzaja do
rozpoznania choroby, objawy, ktore niepokoja pacjenta,
to tak zwane objawy ruchowe, czyli pogorszenie spraw-
nos$ci ruchowej, zwlaszcza przy wykonywaniu bardziej
precyzyjnych ruchéw. Na niesprawno$¢ ruchowa sktadaja
sig: spowolnienie ruchow, czyli bradykinezja, sztywnos¢
migsni i drzenie spoczynkowe. Bardzo istotnym elementem
— tak jak w wypadku wielu innych chorob neurozwyrod-
nieniowych — jest to, ze rozpoznanie jest oparte na stwier-
dzeniu odpowiedniej konfiguracji objawdéw klinicznych.
Dla choroby Parkinsona nie ma markera, ktory rozstrzyga
o stwierdzeniu choroby. W zwigzku z tym bardzo wazne
jest to, zeby pacjent trafit do wyspecjalizowanego osrodka,
do lekarza majacego duze doswiadczenie, bo wtedy jest
szansa na wczesniejsze rozpoznanie choroby.

W przebiegu choroby mozemy wyrézni¢ kilka okresow.
Pierwszy okres — trwajacy okoto pieciu lat — ktory nazywa-
my miesigcem miodowym, to okres, w ktorym, stosujac od-
powiednio leki doustne, jesteSmy w stanie na tyle opanowac
objawy, czyli te zaburzenia ruchowe, poprawic¢ sprawno$é¢
ruchowa pacjenta, ze jego choroba czgsto staje si¢ niewi-
doczna dla otoczenia, ze moze prowadzi¢ dotychczasowy
tryb zycia, zachowac aktywnos¢ zawodowa. Po tych mniej
wigcej czterech, pigciu, siedmiu latach skutecznosé lekow
maleje 1 pojawiajg si¢ problemy, ktore zaraz przedstawie
panstwu bardziej szczegbtowo. A po okoto dziesieciu latach
kazdy pacjent, ktory przezyt ten wczesniejszy okres cho-
roby, wkracza w stadium, ktore nazywamy zaawansowang
chorobg Parkinsona. Wtedy zaczynaja si¢ problemy, ktore
nie wystepujg na wezesniejszych etapach choroby i ktore
sa znacznie trudniejsze do opanowania.

Minimum terminologii — zeby panstwo zrozumieli.
W tym zaawansowanym stadium choroby pacjent moze
si¢ znajdowaé w tak zwanym stanie wylaczenia, kiedy leki
nie dziataja — zobacza to panstwo za chwileczke — i pa-
cjent jest niezdolny do poruszania si¢, do wykonywania
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jakiejkolwiek czynnosci. Pacjent moze si¢ tez znajdowac
w stanie wiaczenia — w ktorym leki dziataja i pacjent jest
znacznie sprawniejszy — ale ten stan wiaczenia jest bardzo
czesto okupiony ruchami mimowolnymi, tak intensywny-
mi, ze pacjenta w stanie wylaczenia w ogole bysmy o nie
nie podejrzewali. To jest ilustracja tego, o czym mowi-
fem przed chwila. Widzimy pacjenta w stanie wytaczenia,
ktory bedzie podejmowat probe wstania. Diugo to trwa.
Pacjenci, ktorzy osiagaja to stadium choroby, nie maja
zapewnionej wlasciwej opieki, dlatego ze oni sa prak-
tycznie wykluczeni. Przestaja dociera¢ do specjalistow.
Leczenie przestaje by¢ modyfikowane, co nie pozwala na
osiagnigcie istotnej poprawy. Chciatbym, zeby zwrocili
panstwo uwagg... Pacjent dostaje iniekcje leku, do kto-
rego wroce pod koniec mojej wypowiedzi. Efekt podania
tego leku — pigtnascie minut po podaniu — pokazuje, jaki
potencjat tkwi jeszcze w tym pacjencie, jesli zostanie mu
zapewniony odpowiedni lek. Zmiana jakosci zycia. A tak
wygladaja pacjenci w stanach wlaczenia, ale okupionych...
Przepraszam, jeden film nie chce si¢ uruchomic. Nie wiem
dlaczego. A tutaj widzicie panstwo pacjenta z dyskinezami.
Ten sam pacjent za p6t godziny moze by¢ sztywny i moze
nie moc wstac z krzesta. W tej chwili moze si¢ poruszac,
ale te ruchy mimowolne praktycznie uniemozliwiaja mu
wykonywanie ruchow celowych.

Teraz chcialbym si¢ odnies¢ do opublikowanych w tym
roku rekomendacji Europejskiej Federacji Towarzystw
Neurologicznych dotyczacych zweryfikowanej skutecz-
nos$ci poszczegoélnych metod terapii. W tym wezesnym
okresie chorobowym zazwyczaj wystarcza terapia lekami
doustnymi. Najczgsciej jest to jeden lek, ktorego wysokosé
dawek w ciagu dnia dostosowujemy do stanu pacjenta.
Potem pojawia si¢ politerapia lekami doustnymi. Te leki
— macie je tutaj panstwo wymienione, ale nazwy nie sa
wazne — ktore zostaly zaznaczone czerwong ramka, sg
dostepne w Polsce. Przez dost¢pnos¢ rozumiem nie tylko
to, ze sg zarejestrowane, ale rowniez to, ze s3 refundo-
wane. Moze chcieliby$my widzie¢ tutaj jedng czy dwie
pozycje wigcej, ale w sumie jeste§my w stanie zapewnic
pacjentom w tych dwoch pierwszych okresach choroby
leczenie na przyzwoitym poziomie i o duzej skutecznosci.
Problem pojawia si¢ wtedy, kiedy pacjent wkracza — po
tych okoto dziesigciu latach — w stadium zaawansowanej
choroby, kiedy ma alternatywe: albo jest w stanie off, tak
jak na pierwszym filmie, albo w stanie on, z dyskinezami.
I nie ma nic pomig¢dzy. Naszym dazeniem w leczeniu
tych pacjentéw jest osiggnigcie stanu przedstawionego
na diagramie po lewej stronie, kiedy wigksza czg¢s¢ dnia
pacjent pozostaje jednak w stanie on, ale bez dyskinez.
Czyli chcemy skroci¢ czas trwania standw off' w ciagu
dnia, zmniejszy¢ nasilenie objawow, zapewni¢ wiecej
stanow wiaczenia, on, 1 zmniejszy¢ wystgpowanie ruchow
mimowolnych.

Pacjentom w tym stadium choroby medycyna oferu-
je obecnie trzy metody leczenia. Jedna z tych metod jest
metoda chirurgiczng. Polega na wszczepieniu elektrod do
odpowiednich struktur w mozgu. Dwie pozostate metody
to metody farmakologiczne polegajace na tym, ze specjalna
pompa dostarcza do organizmu pacjenta stala dawke leku.
Przektada si¢ to na stabilny poziom leku w organizmie,

zwlaszcza w mozgu, 1 w efekcie na poprawe stanu zdro-
wia, czyli zmniejszenie wystgpowania jednych i drugich
stanow ekstremalnych, ktore uniemozliwiaja pacjentowi
samodzielne funkcjonowanie. Glgboka stymulacja mo-
zgu polega, tak jak powiedziatem, na wszczepieniu przez
neurochirurga elektrod do mozgu. Pacjent ma na klatce
piersiowej stymulatory, a lekarz prowadzacy jest w stanie
dobiera¢, postugujac si¢ specjalnym pilotem, parametry
stymulacji optymalne dla pacjenta. To jest jeszcze bardziej
wyrafinowana gra, dlatego ze do tej stymulacji nalezy do-
stosowa¢ dawki lekow, ktore na ogot sa zdecydowanie
nizsze niz przed wszczepieniem stymulatora. Jest to bar-
dzo skuteczna terapia. Problem polega na tym, ze okoto
polowie pacjentéw z zaawansowang chorobg Parkinsona,
ktorym chceieliby$my wszczepi¢ stymulatory do glebokiej
stymulacji mézgu, nie mozemy tego zrobi¢, bo istnieja
przeciwwskazania. Przypomnijcie sobie panstwo moje
pierwsze slajdy — wigkszos$¢ naszych pacjentow to pacjenci
po szesc¢dziesigtym piatym roku zycia, czyli populacja 0sob,
u ktorych moga istnie¢ poczatki zespotéw otepiennych,
moga wystepowac depresje. To sa czynniki stanowiace
przeciwwskazania do glebokiej stymulacji moézgu. Dla tych
pacjentow mamy te dwie metody leczenia farmakologicz-
nego, te dwie metody terapii infuzyjne;j.

Pierwsza metoda to leczenie apomorfing. To jest ten lek,
ktory otrzymat pacjent na wyswietlonym filmie. Z tym ze,
jak panstwo widzicie, podany w pojedynczej dawce dziata
on gora godzing. Ale mozemy podac ten lek w postaci
ciagtego wlewu podskornego, poprzez specjalng pompg.
Przez dwanascie godzin, od rana do wieczora, pacjent ma
zapewniony staty poziom leku w organizmie, co zdecydo-
wanie poprawia jego jako$§¢ zycia, poprawia sprawnosc.
Oczywiscie, jak kazde leczenie i to ma swoje potencjalne
skutki uboczne. W tym przypadku sa to zmiany skorne,
ktore wida¢ po prawej stronie na brzuchu. Ale wigkszo$¢
pacjentow dobrze toleruje kilkuletnie leczenie ta metoda,
uzyskujac, tak jak powiedzialem, zdecydowana poprawe
sprawnosci ruchowej i jakosci zycia. Druga metoda lecze-
nia polega na tym, ze pacjentowi podajemy lek bezposred-
nio do jelita — tez przez specjalng pompe, poprzez cewnik
prowadzony przez powtoki brzucha do zotadka. To jest
lewodopa, czyli podstawowy lek stosowany w leczeniu
doustnym. A w ten sposob jesteSmy w stanie osiagnac
bardzo stabilne poziomy leku w mozgu, co w efekcie row-
niez prowadzi do znaczacej, bardzo znaczacej poprawy
stanu pacjenta. Czyli w tym ostatnim okresie choroby,
w zaawansowanym stadium choroby Parkinsona mamy
do wyboru trzy metody terapeutyczne: gleboka stymulacje
mozgu, podskorne wlewy apomorfiny i dojelitowe wlewy
Duodopy.

Wréce do europejskich rekomendacji terapeutycznych.
Przeglad pismiennictwa wskazuje, ze glgboka stymulacja
mozgu jest skuteczna w przypadku ci¢zkich fluktuacji ru-
chowych i dyskinez, czyli tych standw, ktore panstwo wi-
dzieli na filmach. Ze wzgledu na ryzyko powiklan metoda
jest zalecana dla pacjentéw ponizej siedemdziesiatego roku
zycia, bez istotnych zaburzen depresyjnych i poznawczych.
Stanowia oni mniej wigcej potowe tych pacjentow, u ktorych
chcieliby$my zastosowa¢ DBS. Dla pozostatych pacjen-
tow powinna by¢ dostgpna apomorfina w postaci wlewow
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podskornych i dojelitowy preparat lewodopy — Duodopa.
Jesli popatrzycie panstwo na ten wykres, to zobaczycie, ze
wybor jednej z tych trzech terapii przeznaczonych dla osob
z zaawansowang choroba Parkinsona jest uzalezniony od
tego, jakie inne problemy wystepuja u pacjenta. Z idealng
sytuacja mamy do czynienia wtedy, kiedy mozemy wybraé
optymalna, najlepsza dla danego pacjenta —uwzgledniajac
przeciwwskazania — form¢ leczenia. A europejskie zalece-
nia méwia, ze bardzo wazny jest rdowniez komfort pacjenta.
W zwiazku z tym, jesli pacjent moze dokonywa¢ wyboru,
ktory nie jest akurat ograniczony przeciwwskazaniami, to
powinien by¢ zaangazowany w podejmowanie ostatecznej
decyzji co do tego, ktora opcja terapeutyczna bedzie u niego
zastosowana.

Sposrod tych trzech metod w Polsce jest dostgpna gle-
boka stymulacja mozgu. Ta procedura jest realizowana od
kilku lat. Rocznie wszczepia si¢ okoto dwustu stymulato-
réw. Musimy pamigtaé, ze stymulator wystarcza na okoto
pig¢ lat. W zwigzku z tym zeby obliczy¢ koszty roczne,
mozemy dzieli¢ koszt stymulatora przez pi¢¢. Liczba pa-
cjentow poddawanych tej terapii szybko rosnie. Problemem
jest brak dostepnosci terapii infuzyjnych.

Kolejnym problemem, z ktéorym si¢ zmagamy, jako
lekarze odpowiedzialni za leczenie tych pacjentow, jest to,
ze obecna struktura i organizacja opieki, w tym przypadku
neurologicznej, nie stwarza optymalnych warunkow do
diagnostyki i leczenia. To, co jest potrzebne — co jest sto-
sowane i co funkcjonuje wlasciwie we wszystkich krajach
— to osrodki referencyjne, czyli wyspecjalizowane o$rod-
ki, gdzie pacjent jest lepiej diagnozowany i gdzie zostaje
zastosowana wiasciwa terapia. Dzigki temu koszt terapii
jest tak naprawde mniejszy. To jest oszczedno$¢ srodkow
przeznaczanych na terapi¢ pacjentdow z chorobg Parkinsona.
Nie méwie juz o bardzo istotnym elemencie, jakim jest
wyzsza jako$¢ ushug. Brakuje rowniez szeregu innych roz-
wigzan organizacyjnych. Jak panstwo widzieliscie, to nie
jest pacjent, ktorego jesteSmy w stanie w satysfakcjonuja-
cy sposob zbada¢, oceni¢ w ciagu dwudziestominutowej
wizyty ambulatoryjnej. Chceieliby$my, zeby w oddziatach
neurologicznych istniato co$ takiego jak hospitalizacja jed-
nego dnia. Wtedy my, mogac obejrze¢ pacjenta przez kilka
czy kilkanascie godzin, bylibySmy w stanie zobaczy¢, jakie
sa te fluktuacje, jak zmienia si¢ stan pacjenta w ciggu dnia,
ijednoczesnie — przy tym stopniu niepetnosprawnosci —nie
naraza¢ go na dwu- czy trzydniowy pobyt w szpitalu, bo
takiemu pacjentowi trudno jest si¢ odnalez¢ w warunkach
innych niz domowe.

To jest to, co chcialem panstwu przekaza¢ w ramach
wstepu. Mam nadziej¢, ze wylania si¢ z tego w sposob
klarowny i czytelny to, z jakimi problemami do panstwa
przychodzimy.

Jezeli mogg, Panie Senatorze, to chciatlbym poprosi¢
teraz o wypowiedz panig profesor Urszule Fiszer z kliniki
neurologii w Centrum Medycznego Ksztatcenia...

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Tak, tak, bardzo prosze.
Bardzo proszg, Pani Profesor.

Kierownik Kliniki Neurologii

i Epileptologii

w Studium Kliniczno-Dydaktycznym
w Centrum Medycznego Ksztalcenia
Podyplomowego Urszula Fiszer:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Przede wszystkim uprzejmie dzigkuje za zaproszenie
mnie do udziatu w dzisiejszym spotkaniu.

Cheg przedstawi¢ panstwu europejskie standardy opieki
nad pacjentami z chorobg Parkinsona. Prosz¢ panstwa, te
standardy zostaty opracowane dzigki spotkaniom ekspertow
z chorymi i organizacjami pacjentéw z czterdziestu pieciu
srodowisk. Ja miatam przyjemno$¢ reprezentowac $rodo-
wisko polskich neurologow, specjalistow zajmujacych si¢
wlasnie osobami z chorobg Parkinsona.

Prosze panstwa, dlaczego choroba Parkinsona wymaga
tak opracowanych standardéw opieki? Pan profesor byt
uprzejmy powiedziec, ze jest to choroba bardzo cigzka, cho-
roba trwajaca wiele lat, ktora doprowadza do wykluczenia
czesci chorych ze spoleczenstwa. Badania, ktore zostaty
przeprowadzone przez organizacje chorych, wykazaty, ze
ta choroba wymaga indywidualnego leczenia kazdego pa-
cjenta. Wynika z tego praktyczny wniosek dla lekarzy, ze
nie mozna wszystkich chorych traktowa¢ jednakowo.

Jak kazda choroba, ktorej przebieg jest dhugi i ciezki,
jest to choroba, ktéra wymaga bardzo duzych naktadow
finansowych. Obliczono, ze w Europie na leczenie oso6b
z choroba Parkinsona wydaje si¢ okoto 14 miliardéw euro
rocznie. Dane przedstawione na tym slajdzie sg rozne dla
réznych krajow, bo nie ma jednolitych danych. Chee tylko
uprzejmie zwrdci¢ panstwa uwage na to, ze dane niemiec-
kie méwia jednoznacznie, ze im choroba jest bardziej za-
awansowana, tym, niestety, koszty prowadzenia pacjenta sg
wyzsze. A dane ze Szwecji i z Republiki Czeskiej wskazuja,
ze mniej wiecej potowa srodkow to koszty bezposrednie,
a polowa — koszty posrednie.

Kto opracowat te europejskie standardy? Opracowata
je organizacja, ktora nazywa si¢ European Parkinson’s
Disease Association. Jest to organizacja skupiajaca czter-
dziesci pig¢ stowarzyszen chorych i, jak obliczono, obejmu-
je okoto miliona dwustu tysiecy 0sob z choroba Parkinsona
w Europie. Zadaniem tej organizacji jest przede wszystkim
poprawa jakosci opieki nad osobami z chorobg Parkinsona,
ale jednym z jej zadan jest takze wptywanie na politykow,
aby na leczenie tych chorych przekazywano wicksze $rodki,
oczywiscie w miar¢ mozliwosci.

Czego oczekuja od nas chorzy? Myslg, ze ten slajd jest
najwazniejszy w moim wystgpieniu, bo mowi wlasciwie
o istocie... méwi o cierpieniu tych oséb i o tym, czego ocze-
kuja one od spoteczenstwa. Dostep do specjalisty. Prawo
do wlasciwej diagnozy — choroba Parkinsona bardzo czesto
jest rozpoznawana bardzo pézno, $redni czas od poczatkow
choroby do rozpoznania wynosi w Europie okoto o$miu
lat. Dostep do pomocy — do zajmowania si¢ tymi chorymi
konieczny jest wielospecjalistyczny zespot. Stata opieka
medyczna oraz wptyw na wybdr metody leczenia.

Proszg panstwa, dlaczego ta organizacja jest tak aktyw-
na? Dlatego, ze uwaza, ze nie tylko w Polsce, ale w calej
Europie dochodzi niestety do wykluczania osob z choroba
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Parkinsona ze spoteczenstwa oraz do ich nieréwnego trak-
towania — cz¢$¢ 0sob ma zapewnione bardzo dobre leczenie,
a cze$¢ jest, niestety, leczona bardzo zle. Zeby osiggnaé
dobry efekt terapeutyczny, nalezy zaangazowa¢ — wedtug
europejskiej standardow — tak zwany zespot wielodyscypli-
narny, ktory w swoim sktadzie powinien mie¢: neurologa,
geriatre, lekarza rodzinnego, pielegniarke, ktora specjalizuje
si¢ w chorobie Parkinsona, osobg, ktora moze przeprowadzi¢
terapi¢ mowy, osobg, ktora zajmuje si¢ odzywianiem. Proszg¢
panstwa, jak widzimy, jest to opieka wysokospecjalistyczna,
ktora oczywiscie nie we wszystkich krajach jest mozliwa.
Ale to, co w tych standardach europejskich caly czas sig
podkresla, to fakt, ze w wypadku tej choroby im lepsza
jest terapia, zwlaszcza jezeli jest ona optymalna na poczat-
ku leczenia, tym mniejsze sa koszty spoleczne, poniewaz
pacjent jest dtuzej sprawny. Prosz¢ panstwa, jezeli pacjent
jest prawidlowo leczony i nie ma zadnych powiktan... My
mamy pacjentow, ktorzy po pigtnascie lat pracuja zawodowo
i nikt nawet nie wie, ze maja chorobg¢ Parkinsona, bo chorzy
najczesciej w ogole si¢ nie przyznajg. Na szczgscie medy-
cyna jest w tej chwili bardzo rozwinigta, jest bardzo duzo
lekow, ktore powoduja, ze przy prawidtowym prowadzeniu
tej choroby pacjent jest sprawny zawodowo i wlasciwie nie
dochodzi do wykluczenia zawodowego ani spotecznego.

W dokumentach, ktére omawiam, podkresla sie, ze
w Europie istnieja olbrzymie nierownosci w leczeniu i trak-
towaniu 0sob z choroba Parkinsona. Powinnismy dazy¢ do
optymalizacji leczenia w celu zniwelowania tych nierow-
nosci. Wedlug badan, ktore zostaty przeprowadzone w ca-
tej Europie, po dwoch latach od rozpoznania i wystapienia
objawow az 43% chorych nie ma kontaktu ze specjalista.
Rozpoznania sa dokonywane przez lekarzy ogolnych. Czgsto
nie sa one wlasciwe. A jesli chodzi o zadowolenie ze wspar-
cia, czyli z wynikow leczenia, to 59% chorych, czyli ponad
potowa, jest zadowolonych, jezeli prowadza ich specjalisci,
a tylko 31% — jezeli prowadza ich lekarze rodzinni. Widzimy,
ze dysproporcja jest bardzo duza. Prosz¢ panstwa, z tych
dokumentoéw mozna cytowac bardzo wiele danych procento-
wych. Myslg, ze szanowni pafistwo na tym spotkaniu nie maja
az tyle czasu, zebySmy analizowali dokladnie te wszystkie
procenty, wigc powiem tylko, ze 75% osob w catej Europie
pragne¢loby wigkszego wsparcia, poniewaz uwaza, ze opieka
nad osobami z choroba Parkinsona nie jest wystarczajaca.

Prosz¢ panstwa, ostatni slajd. Chce podkresli¢, ze
oceng jakosci opieki zdrowotnej w chorobie Parkinsona
prowadzi si¢ nie tylko w Europie, ale rowniez w Stanach
Zjednoczonych. Opracowano tam dziesi¢¢ wskaznikow
oceny jakos$ci opieki zdrowotnej, na podstawie ktorych
mozna to kontrolowac.

Jaki jest wniosek z tych wszystkich migdzynarodowych
programow? Wniosek jest taki, ze jezeli chorym opiekuje
si¢ specjalista, to chory jest bardziej zadowolony, wynik
terapeutyczny jest lepszy, a koszty spoleczne, prosze pan-
stwa, sa mniejsze. Dzigkuje¢ panstwu za uwagg.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuje uprzejmie.
Trzecie wystapienie — pan minister Opala.
Bardzo proszg, Panie Ministrze.

Czlonek Honorowy Zarzadu Sekcji
Chordb Ukladu Pozapiramidowego

w Polskim Towarzystwie Neurologicznym
Grzegorz Opala:

Panie Przewodniczacy! Panie Ministrze! Szanowni
Panstwo!

Przede wszystkim bardzo dzigkuje — nie tylko za za-
proszenie, ale dzigkuj¢ panu przewodniczacemu za przy-
pomnienie, ze wlasnie maj jest w Unii Europejskiej miesia-
cem moézgu. Pozwole sobie dodaé, ze jest jeszcze uchwata
Parlamentu Europejskiego, ktora mowi, ze rok 2014 bedzie
rokiem mozgu. Skad takie zainteresowanie? Dlaczego tak
si¢ dzieje? Otdz juz polska prezydencja w 2011 r. przyjeta
jako jeden z priorytetdw zajecie si¢ problemem choréb mo-
zgu w $cistym powigzaniu ze starzeniem, ktadac nacisk na
choroby neurodegeneracyjne, w tym chorobe Alzheimera.
Ale w szerokim rozumieniu do choréb neurodegeneracyj-
nych zalicza si¢ oczywiscie rowniez choroba Parkinsona.
Choroby naczyniowe to drugi aspekt. W starzejacych si¢
spoteczenstwach liczba chorob moézgu bedzie si¢ zwick-
szac¢, dlatego ze sa to choroby, ktére rozwijaja si¢ wlasnie
w péznym wieku. Kiedy rozpoczynalismy prezydencje,
w dokumencie, ktory zostat wtedy opracowany, odwo-
lywaliSmy si¢ do danych z 2010 r., wedtug ktdérych sto
dwadziescia siedem milionéw mieszkancéw Europy cierpi
na choroby mézgu. Generuje to ogromne koszty, ktére
gwaltownie wzrastaja. W roku 2010 Unia Europejska wy-
data ponad 800 miliardéw euro na opiekg zdrowotng nad
osobami z chorobami mézgu, a jeszcze pie¢ lat wezesniej
bylo to 370 miliardow euro. Koszty tej opieki stanowia
35% ogodlnych wydatkéw na opieke zdrowotna, a wigc
same choroby mozgu pochtaniaja wigcej niz 1/3 wszyst-
kich $rodkéw. Wzrost potrzeb i wydatkéw w tym zakre-
sie powoduje, ze potrzeba bardzo madrej, zintegrowanej,
wielospecjalistycznej polityki zdrowotnej, ksztaltowanej
ze $wiadomoscig tego — o czym byla juz tutaj mowa — ze
wlasciwa diagnoza i wlasciwa opieka chronia systemy fi-
nansowe przed katastrofa.

Podczas naszej prezydencji zostal opracowany doku-
ment — bedacy czgscia ogdlnego raportu przygotowanego na
zakonczenie naszej prezydencji — ktory jest bardzo zwiezty,
nie wchodzi w szczegoty, ale odwotuje si¢ do konferencji,
podczas ktorej podejmowano problem choréb moézgu, zawie-
ra konkluzje pokonferencyjne. W tym dokumencie zawarto
kilka bardzo waznych uwag, ktére kierowalismy wtedy do
panstw Unii Europejskiej, ale przeciez kierujac je do panstw
Unii Europejskiej, kierujemy je takze do siebie. Mowi si¢
tam, miedzy innymi, ze istnieje konieczno$¢ podejmowania
stanowczych dziatan w kierunku zwalczania nierdwnos$ci
w zdrowiu wlasnie w odniesieniu do 0sob starszych, szcze-
gblnie do osob cierpigcych na choroby mézgu.

Priorytetyzacja chorob wieku podesztego powinna osta-
tecznie prowadzi¢ réwniez do utatwienia przewidywania
ich wptywu na sytuacje finansowa systemow zdrowotnych
i spotecznych. Tak wigc podnoszenie argumentu, ktory bar-
dzo czgsto slyszymy: no tak, to jest stuszne, tylko nie mamy
pienigdzy, jest niewlasciwym podejsciem do ksztattowania
polityki zdrowotnej, nieliczacym si¢ z kosztami posredni-
mi, ktore stanowig — jak tutaj powiedziano — mniej wigcej
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polowe wszystkich ponoszonych kosztow. W wypadku
chorob neurodegeneracyjnych problem polega migdzy in-
nymi na tym, ze nie tylko chory traci swoja samodzielnos¢,
ale takze opiekun bardzo cz¢sto musi zrezygnowac z pracy,
zeby méc zajmowac si¢ chorym. Instytucjonalizacja opieki,
jak wiemy, jest jeszcze drozsza.

To sa kwestie, ktore mozna by podsumowac nastepuja-
co: powinni$my dazy¢ do zwalczania nierownosci w zdro-
wiu, poprawy dostgpnosci opieki zdrowotnej, tworzenia
referencyjnych osrodkow terapii i — co najwazniejsze —
zapewnienia mozliwosci jak najszerszego stosowania ak-
tualnie dostgpnych i udokumentowanych metod terapii.
Odsuwanie tego w czasie ze wzgledu na ceng jest czgsto
ztudne i moze dziala¢ wrecez przeciwnie, generujac jeszcze
wicksze koszty. Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo, Panie Ministrze.

Szanowni Panstwo, teraz poprosz¢ o zabranie glosu
pana ministra Cezarego Rzemka.

Panie Ministrze, bardzo prosze.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek:

Dzigkuje¢ bardzo.

Szanowni Panstwo!

Jak pan minister Opala juz wspomnial, podczas nasze-
go przewodnictwa w Unii Europejskiej priorytetem byla
opicka nad ludzmi starszymi. Minister zdrowia, zaréwno
w czasie naszej prezydencji, jak 1 wczes$niej, zadbat o to —
poprzez odpowiednie rozporzadzenia i zmiang zarzadzen
prezesa NFZ — zeby osoby z choroba Parkinsona mogly si¢
leczy¢. Ale oczywiscie chcielibysmy zwigkszy¢ dostep do
specjalistow —nie tylko w tej dziedzinie, ale takze do neuro-
logow... W Polsce jest kilkanascie osrodkow wiodacych...
Na pewno wymaga to nie tylko zwigkszenia naktadow
finansowych, ale rowniez zaangazowania przy kolejnych
rezydenturach... Zreszta pytamy specjalistow, czyli kon-
sultantow krajowych i konsultantow wojewodzkich, czy
sa miejsca, 1 prosimy, aby zache¢cali mlodych lekarzy do
rozpoczynania specjalizacji z tej dziedziny.

Na pewno zgadzamy si¢ — nie tylko w tym przypadku —ze
wykrycie i prawidtowe leczenie powoduje redukej¢ kosztow,
jesli uja¢ kwestig szeroko, porownujac koszty spoteczne,
gospodarcze, czyli mozliwo§¢ wypracowania produktu...
i inne koszty, jakie sa ponoszone zaréwno przez rodzing,
jak i1 przez samych chorych. Ministerstwo Zdrowia caty
czas pracuje nad wprowadzeniem... Zreszta na 21 maja jest
juz zaplanowane spotkanie przedstawicieli stowarzyszen na
rzecz wsparcia 0sob z chorobg Alzheimera z kierownictwem
ministerstwa, na ktorym bedzie poruszany przedstawiony
przez stowarzyszenia Narodowy Plan Alzheimerowski, ktory
zostat tu juz dzisiaj podsumowany.

Jezeli chodzi o rehabilitacj¢ i leczenie, to wigkszos¢
osrodkéw ma oczywiscie mozliwos¢ leczenia chorych,
o ktorych dzisiaj mowimy. Ale najwazniejsza jest diagno-
za i te osrodki, o ktorych wspomniatem — te kilkanascie
wyspecjalizowanych osrodkow.

Jezeli mozna, to o lekach powie pan dyrektor Fatek — ja-
kie leki sa dostgpne obecnie i na jakim etapie sg procedury,
jesli chodzi o nowe leki.

Dyrektor Departamentu
Polityki Lekowej i Farmacji
w Ministerstwie Zdrowia Artur Falek:

Dzigkuj¢ bardzo.

Dzien dobry panstwu.

Prosze panstwa, mysle, ze obecni tutaj eksperci zgodza
si¢, ze zaopatrzenie w klasyczne — nazwijmy je tak — leki
niezb¢dne w leczeniu choroby Parkinsona jest prawidtowe.
Reprezentowane sa wszystkie grupy lekow, dostgpnos¢ do
lekow jest dobra, jest wiele opcji terapeutycznych. Pacjenci
z reguty doptacaja niewiele, poczawszy od optaty ryczat-
towej w wysokosci 3 zt 20 gr, na 10 zt, 11 zt konczac.
Oczywiscie zalezy to od tego, jaki preparat si¢ wybierze,
ale leki generyczne, co do zasady, we wszystkich grupach,
w ktorych stosuje si¢ je w leczeniu choroby Parkinsona, sa
dostepne za oplata zawierajaca si¢ pomiedzy 3 zt a 6 zt.

Dzisiaj koncentrowali$my si¢ glownie na technologiach
nowych, dotychczas nierefundowanych. I o te terapie tak
naprawde chodzi. One nie s3 jeszcze ujete w refundacji
systemowej. Minister zdrowia prowadzi systematyczne
dziatania w zakresie refundacji lekow. Decyzji w tej kwestii
podjeto juz ponad trzydziesci, tak ze te leki maja szans¢ na
doczekanie si¢ objecia refundacja systemowa pod kilkoma
warunkami. Jesli chodzi o omawiane tutaj dwie technologie
lekowe, to jedna z nich, polegajaca na dodwunastniczych
wlewach Zelu, byla juz raz oceniana przez ministra i wnio-
skujaca firma farmaceutyczna dostata decyzj¢ odmowna
ze wzgledu na proponowane koszty tego swiadczenia,
a w sprawie drugiej na razie wptynat wniosek, jest przy-
gotowany program terapeutyczny i w tej chwili trudno wy-
rokowac o kosztach, jakie b¢dzie za soba niosta. Chciatbym
zaznaczy¢, ze zeby jaka$ technologia lekowa mogta zosta¢
objeta refundacja, musza by¢ spetnione, moéwigc w duzym
uproszczeniu, trzy warunki: pierwszy — technologia musi
by¢ skuteczna klinicznie, drugi — musi by¢ bezpieczna dla
pacjenta, czyli stosunek korzysci do ryzyka powinien by¢
korzystny, trzeci — warunek trzeci jest warunkiem eko-
nomicznym — musi by¢ mozliwe jej sfinansowanie przez
nasz system. To nie jest tak, ze srodki na refundacj¢ sa
zupelie nieograniczone. Koszty technologii musza by¢
odpowiednie, jezeli maja by¢ finansowane ze $rodkow
publicznych. Gléwna przyczyna odmownej decyzji mini-
stra byta przyczyna ekonomiczna. Oczywiscie minister ma
tez zastrzezenia do jakosci dowodow przedtozonych we
wniosku, jezeli chodzi o skuteczno$¢ kliniczna, do jakosci
badan, na ktorych zostat oparty wniosek. Zreszta takie za-
strzezenia mialy tez agencje, ktore oceniaty te technologie
w innych krajach. No ale przede wszystkim ta technologia
nie moze kosztowac kilkaset tysiecy zt na pacjenta, jesli
chodzi o rok zycia skorygowany o jako$¢. Musimy pa-
migtac, ze te technologie stosuj¢ stare substancje. Droge
podania mozna faktycznie nazwa¢ innowacyjna, ale nie
mamy do czynienia z nowo wynalezionymi substancjami
i cena kilkaset razy wyzsza niz w przypadku substancji
stosowanych doustnie jest zupetie nieuzasadniona. Na
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47. posiedzenie Komisji Zdrowia

pewno sa potrzebne nowe technologie, sa potrzebne nowe
opcje. No ale musza by¢ racjonalnie wycenione. Skutki
dla budzetu... Minister, decydujac o objeciu jakiejkolwiek
technologii refundacja, musi bra¢ pod uwage¢ mozliwos¢
sfinansowania tego przez Narodowy Fundusz Zdrowia, pa-
migtajac o tym, ze wydanie bardzo duzych pienigdzy na jed-
na technologi¢ uposledza mozliwos¢ sfinansowania innych.
W tym wypadku minister ma tez pewne watpliwosci co do
populacji chorych, ktora skorzystatyby z tych technologii.
Zasadno$¢ wdrazania technologii wlewu dodwunastnicze-
go dla zgloszonych obecnie dwudziestu dwoch osob czy
dla niewielu wigcej potencjalnych pacjentow w kolejnych
latach wydaje si¢ watpliwa, chociazby w $wietle tego, co
tu dzisiaj mowiono. Przy kilku tysigcach oséb cierpigcych
na chorob¢ Parkinsona... Jesli wezmie si¢ pod uwage na-
turalny przebieg i rozwdj tej choroby, to znakomita wigk-
szo$¢ tych osob, o ile nie wylacza ich przeciwwskazania
do zastosowania danej technologii, dotrze do tego etapu,
na ktorym trzeba bedzie zastosowaé ktoras z tych trzech
metod. A te technologie sa naprawdg¢ bardzo drogie.

Ale jest nadzieja. Trwa post¢gpowanie odwolawcze
W sprawie pierwszej ze wspomnianych technologii, a wigc
jezeli zostang zaproponowane lepsze warunki ekonomiczne,
to by¢ moze decyzja ministra na etapie odwotawczym bedzie
pozytywna. Druga technologia jest w trakcie oceny i mysle,
ze maksymalnie za pig¢, sze$¢ miesigcy poznamy decyzje
ministra co do jej finansowania systemowego. Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuje uprzejmie.

Szanowni Panstwo, rozpoczynam dyskusje.

Czy kto$ z panstwa senatorow chcialby na poczatek
zadac jakie$ pytanie? Bo ja wynotowalem sobie parg istot-
nych kwestii.

W ogodle cheiatbym panstwa, zaproszonych gosci, pro-
si¢... Posiedzenia Komisji Zdrowia zawsze skutkuja sfor-
mutowaniem wnioskow, ktore przesytamy do Ministerstwa
Zdrowia, ewentualnie do Narodowego Funduszu Zdrowia,
i $ledzimy, jaki jest ich skutek. I mamy taki zwyczaj, ze do
dwoch tygodni po posiedzeniu komisji zaproszeni goscie
moga przesyla¢ do nas e-mailem takie wnioski czy tez pro-
jekty wnioskow. My je potem opracowujemy i przesytamy
do ministerstwa. Tak ze bardzo bym... Bo chcemy to robi¢
bardzo rzetelnie. I jesli chodzi chociazby o to, co powiedziat
pan minister Opala, to na pewno bedziemy chcieli wrocic¢
do tego tematu. Mysle, ze wrocimy do niego w 2014 r.,
zeby zobaczy¢, jakie efekty przyniosto nasze posiedzenie.
Zeby to nie bylo tylko samo spotkanie dla spotkania sie,
chociaz wielce sobie szanownych gosci cenimy, ale nie o to
chodzi. Tak Ze bede panstwa prosit o przestanie projektow
wnioskow do dwoch tygodni.

Sa trzy kwestie, ktore wypisatem sobie na goraco.
Hospitalizacja jednego dnia. To jest bardzo ciekawa spra-
wa, o ktorej mowit pan profesor — Zzeby doktadnie zbadac¢
i rozpozna¢ chorobg Parkinsona. Mysle, ze to jest dobry
pomyst — i na pewno bytoby dobrze, gdybysmy przestali
go w naszych wnioskach do ministerstwa — bo to pozwoli
rzetelnie zdiagnozowac pacjenta. Ja jestem onkologiem,
wigc prosz¢ mi wybaczy¢, ze o pewnych rzeczach nie mam

pojecia, ale czy... Domyslam sig, ze w tej chwili nie ma
jeszcze na przyktad mapy osrodkow referencyjnych? Bo
moze warto by zrobi¢ taka mape osrodkow referencyjnych,
dzigki ktorej lekarze wiedzieliby, gdzie szuka¢ pomocy.
Moze w tych osrodkach mozna by przeprowadzac t¢ ho-
spitalizacje jednego dnia, zeby to nie bylo rozproszone.
Jak panstwo uwazacie? Oczywiscie dostgp do specjalistow.
To jest sprawa, ktora dotyczy tez wielu innych specjaliza-
cji. No i wprowadzenie standardow europejskich. Ja bede
chcial zada¢ takie... To znaczy nie bgdg¢ chcial, tylko juz
zadam to pytanie. Z tego wyktadu dowiedziatem sig, ze
w tej chwili elektrody wszczepia si¢ okoto dwustu pacjen-
tom rocznie. Tak?

(Czlonek Zarzqdu Polskiego Towarzystwa Neurologicz-
nego Andrzej Bogucki: Okoto dwustu...)

Okoto dwustu. A jakie sa potrzeby i jakie sa mozliwo-
$ci? Bo to jest istotne. Na razie tyle. Jezeli mogtbym, to
prosze o udzielenie mi odpowiedzi na te pytania.

Czlonek Zarzadu
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
Andrzej Bogucki:

Panie Senatorze, jesli chodzi o hospitalizacj¢ jedno-
dniowa, to nie jest to nasz pomyst — a szkoda — ale jest to
powszechnie stosowane rozwigzanie, zwlaszcza dla pacjen-
tow ze znacznym uposledzeniem ruchowym. Oczywiscie
zmniejszyloby to liczbe hospitalizacji wielodniowych, co
w sumie przynosi oszcz¢dno$ci. Na pewno decyzje, ktore
podejmuje lekarz, mogac kilkakrotnie w ciaggu dnia obej-
rze¢ pacjenta, sa trafniejsze niz takie, ktore podejmuje po
dwudziestominutowej wizycie w gabinecie.

Co do istnienia osrodkéw... Oczywiscie istniejg takie
osrodki — dzigki sile tradycji i zainteresowaniom lekarzy
neurologdw pracujacych w tych osrodkach — ktére specja-
lizuja si¢ w tej dziedzinie, maja doswiadczenie. Te o$rod-
ki sa tutaj przez nas reprezentowane. Ale ich istnienie nie
jest w zaden sposob usankcjonowane rozwigzaniami or-
ganizacyjnymi, ktore oferuje NFZ. ChcielibySmy mie¢...
Chociazby czas na hospitalizacje takiego pacjenta powinien
by¢ dhuzszy. To w tych osrodkach powinna by¢ dokonywana
kwalifikacja do tych drogich metod leczenia, dlatego ze
tam podejmowane sa najtrafniejsze decyzje. Podejmuje
si¢ tam najmniej niewtasciwych decyzji. Bo niewlasciwe
decyzje zdarzaja si¢ wszgdzie. Ale nam zalezy na tym, zeby
byto ich jak najmniej. W zwiazku z tym chcieliby$my, zeby
system, w ktorym pracujemy, usankcjonowal odpowiednimi
aktami istnienie osrodkow referencyjnych, ustalil kryteria
kwalifikacyjne, ktére osrodki muszg spetnia¢, zeby byc¢
takimi osrodkami. [ Zeby te osrodki byty traktowane prefe-
rencyjnie, rowniez pod wzglgdem finansowym, w stosunku
do zwyktych ambulatoryjnych osrodkow neurologicznych.
W tej chwili nie ma takiego rozgraniczenia. Punkt jest punk-
tem. Bez wzgledu na to, gdzie pacjent jest przyjmowany
i jaka jest jako$¢ $wiadczonych ustug, cena jest ta sama.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Panie Ministrze, prosz¢ bardzo.
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Czlonek Honorowy Zarzadu Sekcji
Chordb Ukladu Pozapiramidowego

w Polskim Towarzystwie Neurologicznym
Grzegorz Opala:

Chciatbym powiedzie¢ kilka stow odno$nie jednodnio-
wej hospitalizacji. Przez cztery lata — w czasie, kiedy nie
bylo jeszcze pojecia jednorodnych grup pacjentow — pro-
wadziliSmy w naszym szpitalu hospitalizacj¢ jednodniowa
dla kilku grup chorych: z chorobg Alzheimera, z choroba
Parkinsona, z padaczka... W wigkszosSci przypadkow paro-
godzinna obserwacja i wykonanie odpowiednio zaprojek-
towanych badan podstawowych... Poniewaz kierunkowe
rozpoznanie pozwala zaprogramowac ten jednodniowy po-
byt pacjenta, a pacjent przebywajacy w szpitalu moze miec¢
wykonywane badania w godzinach popotudniowych. Dzigki
temu nie tylko zwiekszyliSmy dostepno$¢ leczenia na na-
szym terenie, ale zwigkszylismy efektywnos¢ postgpowania,
poniewaz chory wychodzit z karta wypisowg w tym samym
dniu, po wszystkich konsultacjach, ktore byty potrzebne.
A byta tutaj mowa o tym, ze choroba Parkinsona wymaga
podejscia wielospecjalistycznego. W wielu wypadkach po-
trzebna jest konsultacja psychiatryczna, niekiedy psycho-
logiczna, niekiedy internistyczna, niekiedy potrzebne jest
wykonanie rezonansu — to wszystko byto robione w ciggu
jednego dnia, bez koniecznos$ci ponoszenia kosztow ogdlnie
nazywanych kosztami hotelowymi. Wprowadzenie jedno-
rodnej grupy pacjentdw spowodowato sformutowaniem
przez Narodowy Fundusz Zdrowia definicji jednodniowej
hospitalizacji. Uznano, Ze jest ona mozliwa tylko wtedy,
jezeli jest nocleg. No to jest zupelne pomylenie pojec.
Argument, ktorym si¢ postugiwano, brzmiat tak: nie damy
sobie rady z odr6znieniem porady ambulatoryjnej od jedno-
dniowej hospitalizacji. Kolejny nonsens. Przeciez jest wiele
metod okreslenia, kiedy rozliczy¢ to jako hospitalizacje
jednodniowa, a kiedy nie, jakie warunki trzeba spetic.

I wreszcie argument uwzgledniajacy perspektywe pacjen-
ta. W wypadku wigkszosci starszych ludzi — jesli mowimy
o dostepnosci — pozostawianie w szpitalu 0sob w podesztym
wieku naraza ich na szpitalne infekcje i roznego rodzaju kon-
sekwencje funkcjonowania szpitalnego. Dochodzi u nich do
dekompensacji, czgsto rozwijaja si¢ zaburzenia psychiczne
albo dochodzi do infekcji. Obecnie zeby rozliczy¢ hospi-
talizacje 1 zeby ona byta optacalna, pacjent powinien leze¢
trzy dni, a nie jeden dzien. Tak wigc zmierzamy do jakichs$
absurdalnych sytuacji, ktore generuja koszty. Dla Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego, dla sekcji schorzen pozapira-
midowych wskazanie o$rodkow referencyjnych nie stanowi
zadnego problemu. Jesli ministerstwo okresli warunki, jakie
powinien spetnia¢ taki osrodek, to w potaczeniu z hospita-
lizacja jednodniowa mozna si¢ pokusi¢ o wyliczenie, jakie
oszczednoscei dzigki temu uzyskamy. Tym samym okreslimy,
ile pieniedzy uzyskamy na leczenie tych, ktorzy potrzebuja
tego w poznym okresie choroby.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dziekuj¢ bardzo.

No to jest logiczne, jak najbardziej.
Teraz...

Prosz¢ uprzejmie.

Konsultant Krajowy do spraw Neurologii
Danuta Ryglewicz:

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

Przede wszystkim bardzo dzigkuj¢, Panie Senatorze,
Panie Ministrze, za to spotkanie.

Prosze panstwa, neurologia jest taka dziedzing me-
dycyny... Bardzo duzo chorob neurologicznych wyste-
puje w podesztym wieku. Oznacza to, ze w starzejacym
si¢ spoleczenstwie — mimo profilaktyki — bedzie duzo
pacjentdw z chorobami neurologicznymi. I wydaje mi
sie, ze moOwigc o tym, o czym tutaj dyskutujemy, trzeba
zwroci¢ uwage na dwie bardzo wazne kwestie. Jedna to —
bardzo dzigkuj¢, Panie Ministrze, za poruszenie tej kwestii
— szkolenia. Jesli chodzi o neurologéw, to z jednej strony
mozna powiedzie¢, ze jest ich stosunkowo duzo, ponie-
waz w kraju jest okoto dwoch i pot tysiaca neurologow,
wiec na pewno jesteSmy w lepszej sytuacji niz niektore
kraje w Europie Zachodniej, ale z drugiej strony w tej
grupie neurologow jest duzo osob starszych, rosnie luka
pokoleniowa. Stad pierwsza, bardzo wazna kwestig jest
poprawa szkolenia. Moim postulatem jest zwigckszenie
liczby rezydentur. Neurologia nie jest specjalizacja, ktora
dostaje liczbe rezydentur w zaleznos$ci od potrzeb, nie jest
specjalizacja deficytowa. Liczba rezydentur w ostatnich
dwaéch latach to jedna rezydentura na wojewddztwo, nie-
zaleznie od populacji w skali kraju. I to jest moj pierwszy
postulat. To jest bardzo wazne.

Druga kwestia — o ktorej moéwimy nie tylko przy okazji
parkinsonizmu, bo dotyczy to otepienia, padaczki, wielu
choréb uktadu nerwowego — to potrzeba zmiany systemu
organizacyjnego. Po pierwsze, na pewno konieczne jest
zwickszenie kontraktow i poprawa warunkoéw finanso-
wych ambulatoryjnej opieki specjalistycznej w zakresie
neurologii. Kontrakty sa niskie, co powoduje, ze kolejki
sa bardzo dlugie, ze pacjenci muszg czekaé. Jak mowil
minister Opala, gdyby dobrze zorganizowaé opieke am-
bulatoryjna, zmniejszylyby si¢ koszty hospitalizacji, bo
byloby jej mniej. Po drugie, o co tez postulujemy, i czego
brak powoduje duze trudnosci, trzeba uwzglednic¢ to, ze
diagnostyka neurologiczng nie zajmuje si¢ tylko neuro-
log — to nie jest tylko neuroobrazowanie — ale rowniez
psycholog. W ambulatoryjnej opiece specjalistycznej nie
mamy mozliwosci prowadzenia konsultacji psycholo-
gicznej. A w przypadku otepienia, ktore jest najczestsza
chorobg neurologiczng oséb starszych, powoduje to, ze
pacjent musi by¢ przyjety do szpitala. Tak wigc konieczne
jest wprowadzenie mozliwo$ci konsultacji psychologicz-
nej do ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;j. Po trzecie,
0 czym wszyscy méwimy tu jednym glosem, konieczne
jest stworzenie mozliwosci hospitalizacji jednego dnia. To
pozwoli zaoszczedzi¢ $rodki finansowe. My na pewno za
polowe tej ceny, ktérg Narodowy Fundusz Zdrowia placi
za hospitalizacje celem diagnostyki pacjenta z otgpieniem,
jestesmy w stanie postawi¢ diagnoz¢ wilasnie w ramach
hospitalizacji jednego dnia. To jest bardzo wazne. I po
czwarte: osrodki wysoko specjalistyczne. Takie osrodki
istnieja, tylko w systemie nie ma referencyjnosci. Powinny
zosta¢ okreslone kryteria: jacy lekarze muszg pracowac
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w takim o$rodku, jakie do$wiadczenie musza posiadac.
Takie os$rodki powinny by¢ wyodrgbnione, zwlaszcza ze
docieraja do mnie sygnaly, ze nie wszyscy pacjenci, ktorzy
sa kierowani chociazby na procedur¢ DBS — kosztowna,
skuteczng — spetniajg kryteria kwalifikacyjne. W tej chwili
wilasciwie kazdy lekarz moze zakwalifikowa¢ pacjenta do
tej procedury. A powinno by¢ wyrazne okreslone — oczy-
wiscie ja bedg o to wystepowata do Narodowego Funduszu
Zdrowia, ale poparcie Wysokiej Komisji jest bardzo waz-
ne — kto moze kwalifikowac pacjentow do danej terapii.
Naszym zdaniem — i mysle, ze koledzy si¢ zgodza — powi-
nien to robi¢ neurolog, ktory ma do§wiadczenie w lecze-
niu pacjentdow z chorobg Parkinsona, tak jak do leczenia
operacyjnego padaczki powinien kwalifikowa¢ neurolog,
ktory ma do$wiadczenie w leczeniu padaczki. Inaczej nie
wszyscy pacjenci... Nie kazdy pacjent, ktory ma zaktadany
stymulator do DBS, powinien mie¢ go zatozony. A koszty
sa bardzo wysokie. Tak Ze najwazniejsze sa dwie sprawy:
edukacja i zmiana systemu opieki zdrowotnej w tych kilku
aspektach. Dzigkuj¢ bardzo.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuje uprzejmie.
Proszg uprzejmie, pani senator Dorota Czudowska.

Senator Dorota Czudowska:

Dzigkuje¢, Panie Przewodniczacy.

Szanowni Panstwo!

Mam trzy pytania. W wypowiedzi pani profesor Fiszer
padta suma 19 miliardow euro. To jest...

(Kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii w Studium
Kliniczno-Dydaktycznym w Centrum Medycznego
Ksztalcenia Podyplomowego Urszula Fiszer: 13 miliardow
900 milionéw euro. To dotyczy catej Europy.)

...Catej Europy. To i tak suma — jak na jedng chorobe
— niewyobrazalna. Tak wigc prosze o jeszcze kilka stow
wyjasnienia w sprawie tej strasznej dla mnie sumy.

Drugie pytanie. Ja tez jestem onkologiem, wigc nie
mam wiedzy z zakresu neurologii... Skad biorg si¢ tak duze
rozbiezno$ci w liczbie §wiadczen na rzecz 0sob z choroba
Parkinsona, jesli chodzi o wojewodztwa? Rozbieznos$ci sa
bardzo duze. Czy to wynika z lepszej opieki, finansowania,
czy z epidemiologii? Bo naprawdg¢ sa rozbieznosci. Na
przyktad: Matopolska — ponad pi¢é tysiecy $wiadczen,
Dolny Slask — niecale trzy tysigce, a Slask — siedem, prawie
osiem tysiecy. To moje drugie pytanie.

I trzecie: czy jest w Europie czy na $wiecie taki kraj,
w ktorym opieka nad chorymi z choroba Parkinsona jest
zadowalajaca i dobrze sprawowana? Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuje bardzo, Pani Senator.
Prosze uprzejmie. Proszg tylko przedstawi¢ si¢ do mi-
krofonu.

Pan Mirostaw Malecki:

Nazywam si¢ Mirostaw Matecki. Nie wiem, czy mnie
stycha¢, ale chyba tak. Od pietnastu lat choruje¢ na chorobe
Parkinsona i mam ogromne doswiadczenie w tej dziedzi-
nie, naprawde ogromne — jako pacjent. Miatem operacj¢
polegajaca na uszkadzaniu mozgu, czyli bytem leczony ta
pierwsza metoda, ktdra nie byla jeszcze wtedy refundowa-
na. Do dzi$§ mam wszczepione elektrody. Tak to wyglada
— jezeli ktos nie wie. Prosz¢ bardzo: dwie elektrody, dwa
sterowniki. Mam ogromne doswiadczenie w tej kwestii,
naprawd¢ ogromne. Stucham tu panstwa i obawiam sig,
ze nie bede mogt powiedzie¢ nawet 1/100 tego, co chce
powiedzie¢. Dlatego tez nie pozostaje mi nic innego, jak
tylko prosi¢ panstwa o pytania. Moge odpowiedzie¢ na
kazde. Jestem chyba jedng z najbardziej doswiadczonych
0s0b w tej dziedzinie —jako pacjent. Czyli nie mam wiedzy
medycznej, ale mam kontakty z pacjentami, mam kontakty
z ludzmi z catego $wiata, ktorzy tacza si¢ przez internet
i prosza o rozne informacje na ten temat. Jezeli kto§ z pan-
stwa chcialby zapyta¢ o cokolwiek — ja zostawie tutaj swoje
wizytowki, swoje namiary, mozna si¢ ze mna taczy¢, mozna
ze mna rozmawiaé. Jezeli pomogloby to komisji, bardzo
chetnie udziele odpowiedzi na wszystkie pytania. Prosze
panstwa, mnie to leczenie niesamowicie pomoglo. Nikt
nie chce wierzy¢, ze ja pictnascie lat choruje, a ja przed
ostatnim zabiegiem bylem juz w takim stanie, ze po prostu
nie potrafitem chodzi¢, nie potrafitem... Dowozili mnie
wozkiem na ten zabieg. Az si¢ nie chce wierzyc¢.

Uwazam, ze ta kwestia ma jeszcze jeden bardzo wazny
aspekt, o ktorym tutaj zbyt wiele nie ustyszelismy. Tym
aspektem jest sprawa psychiki chorych. Naprawde. Chorzy,
kiedy juz zbliza si¢ ta diagnoza choroby Parkinsona — po-
niewaz kazdemu, komu raczki zaczynaja si¢ trzas¢, wydaje
si¢, ze to jest choroba Parkinsona — zaczynaja psychicznie
nie wytrzymywac. [ wydaje mi sig, ze jakas pomoc psycho-
logiczna tez bytaby bardzo wazna. No i wszystko rozbija
si¢ 0... To sg wnioski wyptywajace nie tylko z mojego
doswiadczenia.

Ja choruj¢ pietnascie lat. Pierwsza operacje miatem
w Bydgoszczy, ostatnig — wlasnie tutaj, w Warszawie. I je-
stem wdzigczny, poniewaz nie kosztowato mnie to napraw-
de nic. Naprawdg nic mnie to nie kosztowato. Nie musiatem
nikomu da¢ w tapg, nie musialem nikomu nic da¢. Dostatem
od was, lekarzy, profesorow, prezent, ktory postawit mnie
na nogi. Teraz chciatbym si¢ w jaki$ sposob odwdzigezy¢ —
poprzez rady. Nie jestem zadnym profesorem ani lekarzem,
ale jestem do§¢ mocno zaangazowany w dziatania w inter-
necie. To jest moja pasja. Duzo fotografuj¢. Zaprositem tu-
taj kolezanke, zeby mnie fotografowata. Moze mnie w kon-
cu sfotografujesz, Elu? Robig rozne wspaniate rzeczy. Na
tych moich wizytowkach, jezeli kogos by to interesowalo,
sa odnosniki. Na przyktad drukuj¢ fotografie na drewnie,
gdyby to kogo$ interesowato. Niesamowita sprawa. Miatem
wystawe w Stanach Zjednoczonych, juz jako chory. Jestem
chory pigtnascie lat, a fotografuje dopiero od paru. Tak ze
mam naprawde duzo informacji. Wszyscy chorzy, ktorzy
si¢ do mnie zgtaszaja, wiedza, jak potrafi¢ na nich oddzia-
tywac¢ —jako przyktad cztowieka, ktory potrafi z ta choroba
walczy¢. Te wszystkie leki, te wszystkie orzeczenia sg bar-
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dzo wazne, naprawdg, superwazne. One bardzo pomagaja.
Tylko ze ludzie tego nie wiedza. Wystrasza si¢ tej choroby
na samym poczatku i pozniej staraja si¢ od niej uciec, za-
miast poddac sie leczeniu. Ja w 1973 r. mialem guza mo-
zgu — zupetnie niezwigzanego z parkinsonem — wielkosci
pigsci dziecka. Wtedy nauczylem sig... Przedtem bylem
sportowcem wyczynowym, kolarzem. Poznatem mozliwo-
$ci — przegrywania, wygrywania. Na tych moich stronach
internetowych mozna wszystko przeczyta¢. Wszystko jest
opisane. Ostatnio pracowatem jako dziennikarz, zatozylem
w internecie swoja gazete, w ktorej opisuj¢ rézne rzeczy,
rozne historie. Tak ze zachgcam wszystkich...

Naprawde prosze... Poniewaz ja nie jestem w stanie
tego tutaj opowiedzie¢... Jeszcze raz bardzo dzigkuje za
to spotkanie i za to, ze mnie tu zaprosiliscie, zebym miat
mozliwos¢ opowiedzenia wam tego. Dzigkuje bardzo.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Jeszcze pan profesor, tak?
Prosze.

Czlonek Zarzadu
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
Andrzej Bogucki:

My jesteSmy w pelni swiadomi ograniczen. I kiedy mo-
witem o leczeniu wezesnego stadium choroby Parkinsona,
mowilem to samo — ze w zasadzie jesteSmy w stanie leczy¢
tych pacjentow optymalnie. Do pelnego szczgscia bylyby
potrzebne jedynie niewielkie korekty. To potwierdzamy.
Ale byli$my proszeni o opinig, jako srodowisko czy ta
cze¢s¢ srodowiska neurologdw, ktora zajmuje si¢ choroba
Parkinsona. I zdajac sobie spraw¢ z sytuacji ekonomicznej
kraju, stoimy na stanowisku, ze u tych pacjentow, u ktorych
nie ma przeciwwskazan do DBS, powinno to by¢, jako tech-
nologia najtansza, podstawowa terapia, bez pozostawiania
wyboru pacjentowi. Natomiast terapie infuzyjne powinny
by¢ stosowane tylko u tych pacjentow, u ktoérych DBS nie
moze by¢ zastosowany. Jest to w pewnym sensie rozwia-
zanie problemu, ktoérym panstwo si¢ zajmujecie.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Prosz¢ uprzejmie.

Kierownik Kliniki Neurologii

i Epileptologii

w Studium Kliniczno-Dydaktycznym
w Centrum Medycznego Ksztalcenia
Podyplomowego Urszula Fiszer:

Chcee odpowiedzie¢ na pytanie pani senator. Odsytam
w swojej prezentacji do dokumentu europejskiego. Moge
p6zniej dostarczy¢ adres strony internetowej. To s3 osza-
cowane koszty posrednie i bezposrednie. To sa dwa rodzaje
kosztow. Prosz¢ panstwa, kiedy ja pierwszy raz odczyta-
fam te dane, te kwoty tez wydawaly mi si¢ astronomiczne.

Miatam takie samo wrazenie, jak pani senator. Ale chcia-
fabym zwroci¢ uwagg na obliczenia niemieckie, poniewaz
one wydaja mi si¢ najbardziej szczegotowe i wiarygodne.
Niemcy wyliczyli, ze w pierwszym i drugim stadium cho-
roby roczny koszt leczenia jednego pacjenta wynosi 18 ty-
sigcy euro. A w stadium pozniejszym to jest juz 31 tysiecy
euro na pacjenta. Czyli te koszty gwaltownie wrastaja.
Wozrasta liczba 0sob chorych w Europie i wzrasta liczba
0s0b z zaawansowanym stopniem choroby. Ja dam pani
senator adres strony internetowe;j. Jezeli chodzi o liczenie,
to nie jestem ekonomista i nie umiem doktadnie odpowie-
dzie¢ na to pytanie.

Cheg si¢ tez zwroci¢ do pana, jako pacjenta, z glgbo-
kim szacunkiem. Bardzo si¢ cieszymy, ze pan przyszedt.
Mysle, ze takich pacjentdow z choroba Parkinsona jak pan,
leczonych z powodzeniem, mamy cata armig. Bardzo si¢
cieszymy.

Proszg¢ panstwa, chciatam podkresli¢ to, co pan bardzo
fadnie powiedzial, ze po diagnozie pacjent si¢ najczgsciej
zatamuje. I bardzo wazne jest spotkanie ze specjalista,
zeby pacjent zrozumiat istot¢ choroby, zostat prawidlo-
wo zdiagnozowany i miat prawidtowe leczenie. Ale my
mamy pacjentow... Mysle, ze najbardziej spektakularnym
przyktadem jest moj pacjent, ktorego lecz¢ dwadziescia
lat — bardzo zdyscyplinowany, nie byl leczony zadna no-
woczesng technologia, a obecnie chodzi na polowania,
ma bron, jezdzi samochodem, przechodzi wszystkie testy
psychomotoryczne.

(Gtos z sali: No fotografem tez cigzko byc¢.)

Tez cigzko. Proszg panstwa, to jest choroba, ktora po-
trafimy bardzo tadnie leczy¢. Tylko pacjent, musi wspot-
dziata¢, a wtedy wlasciwie nikt nawet nie wie, ze pacjent
choruje. Zwracamy pacjenta spoleczenstwu i nie myslimy
wtedy o tych kosztach, na ktore uprzejmie zwrocita uwage
pani senator.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Proszg, pan minister Opala.

Czlonek Honorowy Zarzadu Sekcji
Chorob Ukladu Pozapiramidowego

w Polskim Towarzystwie Neurologicznym
Grzegorz Opala:

Tylko kilka stéw komentarza na temat tego, dlaczego
istnieja pewne trudnosci z diagnostyka choroby Parkinsona
i dlaczego potrzebne sa osrodki referencyjne. Otéz obok
choroby Parkinsona sa parkinsonizmy atypowe. I w od-
réznieniu od choroby Parkinsona leczenie tradycyjnymi
preparatami, opartymi gtéwnie na lewodopie czy tez na
agonistach receptorow dopaminergicznych, jest w ich wy-
padku nieskuteczne. To samo dotyczy technologii i proce-
dur, o ktorych tutaj mowilismy. Trzeba wzia¢ pod uwage
t¢ informacje¢, ktora podat profesor Bogucki na poczatku:
ze choroba Parkinsona nie ma markera biologicznego, jest
rozpoznaniem klinicznym. W zwigzku z tym nie ma mozli-
wosci powierzenia losu chorego dowolnemu lekarzowi czy
nawet dowolnemu neurologowi, ktéry nie miat mozliwo-
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$ci ogladu duzej liczby chorych i nabycia doswiadczenia
w zakresie odrdézniania choroby Parkinsona od parkinso-
nizmu atypowego. Dlatego tak wazne jest diagnozowa-
nie we wlasciwym osrodku referencyjnym. I to jest po
czgsci odpowiedz na pytanie pani senator — oczywiscie
epidemiologia decyduje o tym, ilu chorych jest na danym
terenie. Jezeli poréwna¢ wojewodztwo, ktore ma miliono-
wa populacje, i wojewddztwo, ktore ma pigciomilionowa
populacje, to chorych bedzie proporcjonalnie wigcej w tym
drugim. Chorzy rowniez migruja. Jezeli wiedza, ze gdzie$
jest osrodek, to tam jada. Takie jednostki, ktore sa nazywane
osrodkami referencyjnymi albo centrami diagnostycznymi,
funkcjonuja w wielu panstwach. Nawet w takim panstwie
jak Stany Zjednoczone, mimo Ze panuje tam dos$¢ duza
swoboda, jesli chodzi o decyzj¢ co do miejsca leczenia,
a system opfat fee-for-service pozwala tatwo $ciagnac pa-
cjentow, to jednak jesli chodzi o nowe technologie, nowe
leki, rowniez tworzy si¢ centra, ktore decyduja o tym, czy
mozna i nalezy zastosowaé okreslony typ terapii.

Chorzy sa zazwyczaj w bardzo kiepskim stanie psy-
chicznym. Brakuje tego dobrego kontaktu, o czym pan
przed chwila powiedziat. Pan choruje pigtnascie lat. Nasi
chorzy w wielu wypadkach s3 naszymi znajomymi, bo my
starzejemy si¢ razem z nimi. Prowadzimy ich latami i to
wymaga pewnej relacji, ktorg okreslamy jako dobra relacje
pomiegdzy chorym a pacjentem. W przypadku rozpoznan
klinicznych czg¢sto musimy bazowa¢ na tym, co mowi nam
pacjent. Bo same objawy sa czg¢sto niewystarczajace do
dokonania rozroznienia.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo, Panie Ministrze.
Prosz¢ uprzejmie.

Kierownik Kliniki Neurologicznej
w Wojskowym Instytucie Medycznym
Adam Stepien:

Chciatbym zwréci¢ panstwa uwage na jeszcze jedna
kwesti¢. My w swojej praktyce klinicznej i w praktyce am-
bulatoryjnej najczgsciej widzimy chorych tylko do pewnego
momentu, dopoki faza choroby jest fagodna albo lekko-
$rednia, dopoki pacjent do nas dociera. Przed dzisiejszym
spotkaniem probowalem zebra¢ informacje z wojewodz-
twa mazowieckiego na temat tego, co dzieje si¢ z chorym
z zaawansowang choroba, kiedy on nie moze juz dotrze¢
do specjalisty, bo ruchowo nie jest w stanie. Okazuje si¢,
ze pacjent najczesciej pozostaje w domu, wymyka si¢ spod
opieki neurologiczne;j i przechodzi do opieki internistycznej,
czyli do opieki lekarza POZ, ktory odwiedza go w domu.

Niestety, neurologia jest taka specjalizacja — chyba
wyjatkowa w medycynie — w ktorej nie bardzo mozna za-
stapi¢ neurologa internista. Ta subtelno$¢ leczenia choroby
Parkinsona polega migdzy innymi na tym, ze lekarz musi
dos¢ czgsto dokonywac zmiany dawkowania lekow, zmiany
leczenia farmakologicznego, z uwagi na te stany on i off.
W zwiagzku z tym brak dostgpnosci do neurologa w $rednio-
ci¢zkiej i cigzkiej fazie choroby budzi frustracj¢ nie tylko
samego pacjenta, ale i rodziny. Stad tez niezadowolenie

spoteczne. Dlatego wazne jest zwigkszenie dostgpnosci
wlasnie poprzez stworzenie osrodkéw wysokospecjali-
stycznych, w ktorych pacjent moze uzyskac porade nawet
przez telefon. Przeciez pacjenci cz¢sto kontaktuja si¢ z nami
telefonicznie i uzyskuja krotkoterminowa poradg. To samo
dotyczy stworzenia procedur krotkoterminowych. Czy ci
pacjenci nie sg hospitalizowani? Jezeli jest potrzeba, to sa,
ale to jest strata pieni¢dzy, bo oni sa rozliczani w procedu-
rach dtugoterminowych. I niejednokrotnie pacjent mogtby
wyj$¢ po dwoch dniach, ale jest w szpitalu siedem dni,
pie¢ dni, zeby mozna byto rozliczy¢ si¢ z Narodowym
Funduszem Zdrowia. Tak ze modyfikacja dostgpnosci musi
zosta¢ przeprowadzona i to niezwlocznie, chociazby ze
wzgleddéw oszczednosciowych.

Czy mozemy si¢ opiera¢ tylko na DBS? Wydaje sie,
ze jednak powinni$my zapewni¢ pacjentom, przynajmniej
wybranej grupie — by¢ moze w programie lekowym — do-
stepnos¢ do innego modelu leczenia. Wydaje sig, ze stwo-
rzenie takiego programu lekowego i przypisanie go do
osrodka wysokospecjalistycznego w danym wojewodztwie
bedzie najbardziej racjonalne, bo ci lekarze faktycznie maja
wglad w stan swoich chorych. W mojej ocenie opieka nad
pacjentem z choroba Parkinsona to nie tylko zapewnienie
mu dostegpnosci do jednego leku. Potrzebna jest zmiana
systemu opieki nad pacjentem z chorobg Parkinsona. Bo jak
podkreslaja tutaj moi koledzy, bardzo czgsto potrzebna jest
rozmowa z psychologiem przed uzyciem DBS czy przed
zastosowaniem innej procedury. Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzi¢kuj¢ uprzejmie.

Mam tylko jedna uwagg, zanim pan senator Piecha za-
bierze gtos. Bo zwrdcitem uwagg na jedng znamienng rzecz
w pana wypowiedzi. Powiedziatl pan, co si¢ dzieje w woje-
wodztwie mazowieckim z pacjentem, ktéry ma zaawanso-
wang chorobg Parkinsona — ze jest on pod opieka internisty
albo lekarza POZ. No ale na mity Bog, jezeli on jest pod
opieka lekarza POZ, to przeciez ten lekarz POZ powinien
doskonale wiedziec, ze ten chory powinien by¢ pod opieka
neurologa. A wiec jezeli on nie ma takiej wiedzy, to fatalnie,
a jezeli sam podejmuje si¢ leczenia, to dalej brnie... i dalej
to jest fatalne. Tak wigc jezeli ten lekarz rodzinny...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

One moment. Zadaniem lekarza rodzinnego jest chyba
skierowanie takiego pacjenta do neurologa, na hospitaliza-
cj¢ czy na inne odpowiednie leczenie. Bo chyba taka jest
jego rola. Ja tak to widzg. I jezeli pacjent nie jest leczony,
no to nie wiem, czy nie jest w tym tez troch¢ winy lekarza
podstawowej opieki zdrowotne;.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Ale chwileczke...

Pan senator Piecha. Prosz¢ bardzo.

Senator Boleslaw Piecha:

Dzien dobry panstwu.

Przepraszam za spdznienie, bylem na posiedzeniu
innej komisji. Tak si¢ przystuchuje i jestem troszeczke
skonsternowany ta wypowiedzia. Bo ja jestem lekarzem,
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ale nie czuj¢ si¢ specjalista z dziedziny choréb uktadu
nerwowego, zwlaszcza parkinsona czy alzheimera. To po
pierwsze. Po drugie, nie jestem rowniez pacjentem. Z ca-
tym szacunkiem...

(Gtos z sali: Dzigki Bogu.)

Ale przez trzy lata zajmowalem si¢ czyms, co tez jest
przedmiotem dziatan tej komisji, czyli przepisami, ktore
reguluja pewne sprawy zwigzane z procesem leczenia, dia-
gnostyki itd. I w zwiazku z tym chciatbym si¢ dowiedzie¢,
bo si¢ tego nie dowiedzialem — dowiedzialem si¢ wielu
rzeczy, ale to jakos$ nie wybrzmiato — czy panstwo, jako le-
karze, czy pan, jako pacjent, macie jakie$ konkretne uwagi,
to znaczy: ze co$ dziala lub nie dziala. A jezeli nie dziata,
to co nie dziata? Padta tutaj tylko kwestia tej jednodnio-
wej diagnostyki. To jest kwestia niczego innego jak tylko
uregulowan prawnych — trzeba co$ zmienic¢ albo w ustawie
koszykowej, albo w odpowiednim zarzadzeniu prezesa.
Ale tego nie zrobimy my, nie zrobi tego nawet pan senator
Muchacki. Mozecie to zrobi¢ tylko panstwo, jako konsul-
tanci, jako fachowcy, razem z urzednikami Narodowego
Funduszu Zdrowia, przy pomocy ministerstwa. Nie da si¢
tego zrobi¢ inaczej. Po prostu trzeba opisa¢ procedurg i t¢
procedur¢ wyceni¢ oraz pomysle¢, jak ja zorganizowac.
Oczywiscie zawsze bgda istniaty klucze okreslajace, kto
powinien trafi¢ do osrodka referencyjnego, a kto nie, i jak
postepowac z danym chorym. To jest po prostu okreslenie
pewnego algorytmu postgpowania z chorymi. To tez jest
w zasadzie kwestia nie tyle dzialan nas, senatoréw, komisji
sejmowych i senackich, ile ustalenia wewnetrznych proce-
dur, stwierdzenia, czy sa takie procedury, a jezeli sa, to jak
je wdrozy¢ i ile one beda kosztowaty.

Oczywiscie mozna si¢ postugiwac rachunkiem kosztow
posrednich i bezposrednich i epatowa¢ miliardami euro. Da
si¢ tak robi¢ w przypadku kazdej choroby, Pani Profesor,
kazdej. Bo w gre wchodzi utrata pracy, utrata zarobku,
renta, koszty opieki itd. Te rachunki sa z wickszym lub
mniejszym przyblizeniem zrobione. Sa tak zwane rachunki
zdrowia — specjalizuja si¢ w tym Amerykanie, Europejczycy
mniej —1imy o tym wiemy. Ale dzisiaj musimy si¢ zmierzy¢
z podstawowa sprawa — epidemiologia mowi, ze mamy tyle
i tyle chorych na parkinsona czy alzheimera. Oferujemy im
takie, a nie inne procedury. Te procedury ustalaja lekarze
i mnie nic do tego, zeby te procedury ustala¢, bo nie je-
stem taki madry i nie wiem, komu trzeba podac¢ lek, komu
wszczepi¢ jaki$ stymulator, komu trzeba zrobi¢ jeszcze co$
innego, czy jest potrzebna opicka psychologiczna, czy nie.
To sa sprawy lekarskie.

Po drugiej stronie stoi Narodowy Funduszy Zdrowia.
Troche mnie dziwi, ze pan dyrektor Fatek i pan minister nic
nie mowia o tym, czy te nowoczesne terapie beda dostgpne
i dla jakiej grupy ludzi. Zastaniamy si¢ r6znego rodzaju
algorytmami — bo suma przekracza korzysci. Mowimy
glownie, jak tu styszatem, o sprawach ekonomicznych.
Ale ja przypomng, Panie Ministrze, ze na ustawie refun-
dacyjnej zaoszczedzono 2 miliardy zt, a z tego co wiem,
wszystkie leki stosowane w szpitalu, wydawane na recepte
i te, ktore sa w programach lekowych, sa w budzecie wta-
$nie tej ustawy. I z tego co wiem, bodajze art. 3 ustawy
refundacyjnej mowi wprost, ze te 2 miliardy zt maja by¢
przeznaczone... na co? Na produkty lecznicze, czyli leki,

srodki pomocnicze, czyli na przyktad pampersy, i oczywi-
$cie sprzet medyczny, czyli na przyktad elektrody itd. Czy
w zwigzku z tym w ministerstwie trwaja prace nad tym,
zeby te 2 miliardy zl, ktore si¢ zaoszczedzito, racjonalnie
wydacé? Bo mozna wdrozy¢ pewne nowe terapie, zeby ten
rachunek, ktory przedstawita pani profesor, byt skromniej-
szy. Wyjdzie na pewno tak, ze czg¢$¢ tych srodkow trzeba
bedzie przeznaczy¢ na nowoczesne terapie, ale z rachunku
zejdzie rowniez to, co musimy ptaci¢ w rentach, emerytu-
rach, r6znych opiekach itd. To jest jedna sprawa.

Druga sprawa to osrodki referencyjne. O tym mowi si¢
bardzo duzo. Niestety nasza opicka zdrowotna jest tej chwi-
li w stanie rozkladu. Nikt si¢ z nikim nie kontaktuje albo
kontakty sa nikte. Zawsze mnie niepokoi, Pani Profesor,
okreslanie dodatkowych umiejetnosci dla lekarzy. No je-
zeli kto$ jest specjalista neurologiem, to jest specjalista
neurologiem. Prawda? I bardzo trudno jest zacza¢ okreslac
innego rodzaju umiejetnosci. Bo tych innych umiejgtnosci
nie okresla minister. Tylko kto? Korporacja lekarska, prze-
ciez to ona jest od tego, zeby okresla¢ dodatkowe umiejet-
nosci i doswiadczenie, mierzy¢ punkty itd. Tak wigc tam
sa sprzymierzency. Ale to bardzo trudno okresli¢, bo... Ja
przezytem czasy, kiedy Voltaren mégt przepisaé¢ neuro-
log albo ortopeda, a dzisiaj jest on dostgpny bez recepty.
A takie byly czasy — ja to pamigtam i pan profesor tez to
pamigta — ze dostgpnos¢ pewnych lekéw byta blokowana
administracyjnie. A jezeli chodzi o o$rodki referencyjne,
to w Stanach Zjednoczonych jest troszeczke tatwiej, bo
tam ubezpieczyciel decyduje, za kogo bedzie ptacit i w ja-
kim o$rodku ma si¢ odbywac leczenie. U nas decyduje
Narodowy Fundusz Zdrowia. Jezeli ktos spelnia warunki, to
nie ma mowy, zeby fundusz odmowit, bo bedzie posadzony
o dziatanie niezgodne z prawem. Jezeli dziala prywatny
ubezpieczyciel, to wybierze tych profesoréw, tych lekarzy,
ktorzy moga si¢ tym zajmowac. Bo oni po prostu, biorac
pieniadze ze sktadki, zrobia to najtaniej, jak to mozliwe,
czyli nie beda... A u nas, jezeli chodzi o opieke skoordy-
nowana, to jest ona kiepska.

Niepokoi mnie jeszcze jedno. Mowit o tym pan prze-
wodniczacy. To kwestia komunikacji mi¢dzy lekarzami. No
bo pan profesor wyraznie powiedziat, ze grupa pacjentdw,
zwlaszcza tych najciezej chorych, nagle znika z pola wi-
dzenia. Ja stawiam, jak to si¢ mowi, dolary przeciwko kasz-
tanom, ze ci chorzy prawie codziennie korzystaja z opieki
albo lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej, albo piele-
gniarek. Bo tak jest. I jest pytanie: czy lekarz podstawowe;j
opieki zdrowotnej ma jakikolwiek kontakt, powiedzmy,
z neurologami czy z tymi osrodkami referencyjnymi? To
jest bolaczka polskiej stuzby zdrowia: my, lekarze, general-
nie si¢ ze sobg nie kontaktujemy. Byla proba wprowadzenia
listow polecajacych, specjalista miat jako$ przekazywaé
odpowiednie informacje. Ale tego nie ma. I niedobrze, ze
ten pacjent ginie z oczu.

Pytanie jest proste: czy panstwo sa w stanie sformuto-
wac postulaty, to znaczy powiedzie¢, jakie zmiany orga-
nizacyjne powinny zosta¢ wprowadzone i o jakich pienia-
dzach méwimy? Jesli tak, to potem sprobujmy obronic te
postulaty argumentem, ze zmiany przyniosa oszcz¢dnosci
w kosztach posrednich. Tylko tak mozna to zrobi¢, inaczej
bedzie trudno. Dzigkuje.
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47. posiedzenie Komisji Zdrowia

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Bardzo dzigkuje¢, Panie Senatorze.

Ale jednak potwierdzit pan, ze moze nie ja sam, ale
razem z panem i komisja mozemy cos$ w tej materii zrobi¢,
Panie Senatorze.

(Senator Boleslaw Piecha: Wystuchaé postulatow.)

No tak, ale moze... Dlatego po posiedzeniu komi-
sji zostang sformulowane wnioski i potem bedziemy si¢
Z nimi...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Panie Senatorze, trzeba si¢ starac. Jezeli si¢ cztowiek
nie postara, to na pewno nic nie wyjdzie.

Proszg uprzejmie, Pani...

Czlonek Zarzadu
Mazowieckiego Stowarzyszenia
Oséb z Choroba Parkinsona
Bogumila Kania:

Moje nazwisko Bogumita Kania. Reprezentuj¢ srodowi-
sko chorych skupionych w Mazowieckim Stowarzyszeniu
Os6b z Choroba Parkinsona. Pan, ktory jest tu ze mna, jest
przedstawicielem fundacji ,,Zy¢ z chorobg Parkinsona”.

Nie padlo tutaj stowo ,,rehabilitacja”. We wszystkich
broszurach na temat choroby Parkinsona powtarza sig, ze
to jest tak samo wazne jak farmakologia. Rehabilitacja cho-
rych wlasciwie nie istnieje. My, jako stowarzyszenie i fun-
dacja, oferujemy rehabilitacj¢ w salach gimnastycznych, na
basenie. Ale mieliSmy w ofercie rowniez... Korzystalismy
z przyznanej przez Urzad Dzielnicy Ochota dotacji i oprocz
rehabilitantow mieli§my mozliwo$¢ zatrudnienia lekarza
neurologa, ktory wilasnie tych chorych, ktérzy znikaja,
odwiedzat w domu, bo oni sami nie sg w stanie przyby¢ na
wizyte. Zabroniono tego. Wprowadzono przepisy moéwia-
ce, ze stowarzyszenie, bedac jednostka niepetniaca ustug
zdrowotnych, nie ma prawa zatrudnia¢ lekarza. W kon-
sekwencji musieli§my zwroci¢ czgs¢ dotacji przyznanej
nam na ten cel, bo po prostu nie byliSmy w stanie z tego
wybrnaé. Uwazam, ze jest to bolaczka nie tylko nasza, ale
wickszo$ci stowarzyszen i wszystkich podmiotow, ktdre
petnia tego rodzaju funkcje. Nie mozemy... Ten przepis,
moim zdaniem, powinien by¢ jak najszybciej usunigty. Ja
probowalam uzyskac rehabilitacje... Bo moj maz choruje.
Oprocz tego, ze korzystaliSmy z tej oferty rehabilitacji
poprzez stowarzyszenie, to probowali§my przez... Taki
pacjent czgsto jest w depresji. Jak pojedzie na rehabilitacje,
to w wigkszym gronie lepiej mu si¢ ¢wiczy. Trudno nakto-
ni¢ — ja tego doswiadczam — meza do ¢wiczen w domu,
zeby sam o tym pamigtat i zeby wykonywat te ¢wiczenia.
W zwiazku z tym prébowaliSmy przez lekarza pierw-
szego kontaktu. Ze zdiagnozowana chorobg Parkinsona
uzyskaliSmy skierowanie do o$rodka rehabilitacji. Tam
terminy wynoszg dziewi¢¢ miesi¢cy. A to powinno si¢
odbywac systematycznie, caly czas. I jezeli doczekamy sig,
po dziewigciu miesigcach, to dostaniemy seri¢ ¢wiczen.
A to powinno by¢ ¢wiczenie, ¢wiczenie, ¢wiczenie. To
tyle. Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

Dzigkuj¢ bardzo.
Proszg bardzo.
Powoli zblizamy si¢ do konkluzji.

Konsultant Krajowy do spraw Neurologii
Danuta Ryglewicz:

Ja chce tylko odpowiedzie¢ pana senatorowi. Bardzo
dzigkuje za te wszystkie uwagi. Na pewno niektore kwe-
stie powinny zosta¢ zalatwione po naszej stronie. Po
naszej stronie powinien powsta¢ algorytm post¢gpowa-
nia. W tym tygodniu odbgdzie si¢ konferencja naukowo-
szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.
Beda sesje poswigcone temu, zeby opracowac algo-
rytm postgpowania w roznych zespotach chorobowych
— dostosowany do warunkow polskich, ale jednocze-
$nie uwzgledniajacy zalecenia ekspertow. To jest bez-
wzglednie potrzebne. I w tym algorytmie nie chodzi tylko
o leki — czy sa tansze, czy drozsze, czy wchodza, czy nie
wchodza na list¢ refundacyjna, bo do tego muszg przejs$¢
procedurg — ale wlasnie o uwzglednienie rehabilitacji,
opieki psychologa, wsparcia w roznych kwestiach socjal-
nych... To jest szereg problemow, ktore obejmujg row-
niez opieke dlugoterminowa. O tych algorytmach bedzie-
my dyskutowaé, bedziemy rozmawiac. Pan profesor jest
przewodniczacym Sekcji Schorzen Pozapiramidowych
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, a to mi¢dzy
innymi przewodniczacy beda kierowac grupa, ktora be-
dzie opracowywala te algorytmy. Bardzo mi zalezy na
tym, zeby takie algorytmy byly, zeby byly dostepne dla
przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia, jak rowniez dla
Komisji Zdrowia.

To, co tu postulujemy, to... Co jest staboscia obecnego
stanu neurologii? Neurologia, w §wietle tych zmian demo-
graficznych, ktore nas czekaja, powinna by¢ specjalnoscia
priorytetowa. Mowig to oczywiscie z perspektywy swo-
jej specjalnosci, ale to jest ta dziedzina, to sa te choroby,
ktore beda si¢ wysuwaly na pierwszy plan w starzejacym
si¢ spoteczenstwie. I w tym swietle... Oczywiscie, ze to
my powinnismy si¢ zajac cata ta papierologia. Potrzeby
sg proste: zwickszy¢ finansowanie opieki ambulatoryj-
nej — to skroci kolejki, wprowadzi¢ hospitalizacje jed-
nego... Oczywiscie, ze to si¢ przeklada na finanse, ale
jezeli zmniejszy si¢ wydatki na hospitalizacj¢ — a bedzie
to mozliwe — to ja rozumiem, ze te §rodki mogltyby by¢
przesunigte do opieki...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Wiem, ze to nie jest takie proste, no ale w jakim$
teoretycznym... Jezeli mowimy o takich podstawowych
postulatach, to na pewno sa nimi: diagnostyka jednego
dnia i rehabilitacja wchodzaca w caty algorytm poste-
powania.

Jezeli chodzi o refundacje¢ lekéw w neurologii, to mu-
sz¢ powiedzie¢, ze na przestrzeni kilku miesi¢cy za zgoda
Ministerstwa Zdrowia zostaty wprowadzone nowe leki re-
fundowane. Weszto leczenie stwardnienia rozsianego leka-
mi drugiego rzutu, ktore juz sa refundowane. Rozwazane sa



w dniu 14 maja 2013 r.

15

dalsze wnioski, analizowane sa kolejne choroby, wchodza
leki innowacyjne stosowane w padaczce. Tak wigc nie jest
tak zupehie Zle, zeby mowic, ze w ogole nic si¢ nie dzieje.
Ale oczywiscie koszty sa duze.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Panie Senatorze, jestem konsultantem krajowym...

(Wypowiedzi w tle nagrania)

Ale ja mowi¢ w tej chwili jako konsultant krajowy.
W neurologii naprawde weszty rozne leki. Oczywiscie,
w ciagu pol roku czy roku nie zalatwi si¢ kwestii wszystkich
zespotow chorobowych i bardzo nowoczesnych techno-
logii. Prosze¢ panstwa, koszty leczenia bardzo rosna we
wszystkich krajach. I nie ma na $wiecie kraju, ktory nie
miatby problemu z finansowaniem kazdej nowoczesnej
procedury.

Ato, co podkreslatam i co méwimy o tych osrodkach...
My nie chcemy tworzy¢ nowych specjalizacji, podspecjali-
zacji w neurologii. Jestem zdecydowanym przeciwnikiem
takiego czegos. Specjalista neurolog zna choroby neurolo-
giczne, ale s os$rodki, w ktorych grupa lekarzy zajmuje si¢
czesciej jednym zespotem chorobowym. I lekarz powinien
moc zwrdcié si¢ tam po druga opinig, zeby rozwigzano mu
problem. I to te osrodki powinny kwalifikowaé do wyso-
kospecjalistycznych procedur, ktore z jednej strony daja

duzo korzysci, ale z drugiej strony sa rowniez ryzykowne.
I to jest problem.

(Rozmowy na sali)

(Przewodniczqcy Rafal Muchacki: Prositbym, zeby
panstwo nie prowadzili teraz dyskusji.)

Ja juz konczg. Dzigkuje.

Przewodniczacy Rafal Muchacki:

OK.

Szanowni Panstwo, chyba mniej wigcej wszystko
zostato powiedziane. Bardzo proszg, jak powiedziatem
na wstepie, o przesytanie projektow wnioskow na adres
e-mail komisji. My je opracujemy, bedziemy pukali do
odpowiednich drzwi i bedziemy si¢ starali, zeby nam te
drzwi otwarto. W 2014 r. zaprosimy panstwa zndw na po-
siedzenie komisji i wtedy zobaczymy, jaki efekt przyniosto
to pukanie. Cieszg si¢ bardzo, ze w naszym gronie jest pan
senator Piecha, ktory, mam nadziejg¢, postara si¢ razem ze
mna sformulowac te wszystkie wnioski.

Panie Ministrze, bardzo serdecznie panu dzigkujg.
Dzickuje¢ wszystkim go$ciom, paniom i panom senatorom.
Zamykam posiedzenie senackiej Komisji Zdrowia.

Dzigkuje.

(Koniec posiedzenia o godzinie 13 minut 30)
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