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1. Medyczna Racja Stanu

Medyczna Racja Stanu (MRS) jest think tankiem powstatym w 2016 r. z inicjatywy: Instytutu Studidow
Politycznych Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Green
Communication celem taczenia opiniotwérczych oséb, s$rodowisk i instytucji wokét wyzwan
zwigzanych z kondycjg zdrowotng Polakéw i wypracowywania zgody politycznej na niezbedne zmiany
w systemie ochrony zdrowia. Honorowym patronem MRS jest Ks. Kardynat Kazimierz Nycz.

Prof. Pawet Kowal, Profesor ISP PAN, polityk i politolog,
historyk i publicysta

Jako wspottwérca Medycznej Racji Stanu bardzo ciesze sie
z faktu, ze ochrona zdrowia stata sie jednym z gtéwnych
tematédw kampanii politycznej, dlatego ze w demokratycznych
spoteczenstwach to jest najlepszy sposéb, zeby zatatwié jakas
sprawe. Bo niezaleznie od wyniku wyboréw ochrona zdrowia
musi skoncentrowac¢ na sobie uwage szerszych grup spotecznych, a takie politykdw. To jest
najwazniejsze, bo na koncu, to witasnie politycy decydujg. O to nam chodzito, by zainteresowac
politykdw i to wszystkich partii. Zrozumiatem, ze jezeli tym tematem beda zajmowali sie tylko
eksperci od ochrony zdrowia, lekarze, nawet menadzerowie ochrony zdrowia, to zawsze temat ten
bedzie pozostawat w zamknietym kregu, waznym, ale jednak zamknietym kregu specjalistow, i ze
trzeba rozmawiaé o tym inaczej, prostszym jezykiem, zrozumiatem dla ludzi, ktérzy na co dzien nie
zajmujg sie ochrong zdrowia, nie lecza, nie kierujg szpitalami, ale ktérym zalezy, bo widza, ze jest to
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najwazniejszy program spoteczny. | moim zdaniem, jedynym sposobem, by rozwigzaé¢ nabrzmiaty
problem spoteczny, jest otwarcie go na inne srodowiska, tak zeby zainteresowaé nim osoby, ktérym
wczesniej nawet do gtowy nie przysztoby zajmowac sie tematem zdrowia publicznego.

Dr Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii, Przewodniczacy Komisji
Bioetycznej Narodowego Instytutu Onkologii w Warszawie

Bedac wspodtzatozycielem Medycznej Racji Stanu mam marzenie, aby zdrowie
zakotwiczyto sie na state w polskiej polityce, bo jest jedng z najwazniejszych
spraw dla Polakéw. Regulamin Sejmu powinien zawieraé zapis o corocznym
exposé Premiera, ktdre bedzie poswiecone kwestii szeroko pojetej polityki
spotecznej. Mogtoby by¢ wygtaszane w Swiatowym Dniu Chorego - 11 lutego
i mogtoby sie odnosi¢, takze do aktualnych wyzwan zdrowotnych. Ideg
Medycznej Racji Stanu jest rozpoczecie debaty publicznej o ochronie zdrowia.
Debaty prowadzacej m.in. do tego, aby polski pacjent miat dostep do takiego leczenia, jak inni
pacjenci w Unii Europejskiej. Miejmy nadzieje, ze "Tezy dla Zdrowia” wypracowane przez Medyczng
Racje Stanu oraz cykliczne debaty przy okragtym stole beda wsparciem dla racjonalnej reformy
systemu ochrony zdrowia w Polsce.

Dr Michat Sutkowski, Rzecznik Prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w
Polsce

Wspdttworzac idee i tezy Medycznej Racji Stanu pragne, aby dzieki
konstruktywnej debacie pomiedzy wszystkimi interesariuszami systemowymi
sformutowac dtugoletnig wizje polityki zdrowotnej dla Polski. Z punktu
widzenia poczucia misji i postawy obywatelskiej wydaje sie zasadne, zeby
odpowiedzialno$¢ panstwa w zakresie ochrony zdrowia obywateli byita
wieksza. W Polsce wcigz dominuje medycyna naprawcza i nie ma dobrych
programow profilaktycznych, co ma réwniez wptyw na usytuowanie lekarza
rodzinnego w systemie. Pacjenci w pierwszej kolejnosci zwracajg sie wtasnie do
lekarzy rodzinnych, bo do nich majg najwieksze zaufanie, od nich czerpig wiedze i informacje na
temat wtasnego zdrowia - to najtatwiejszy i najlepszy kontakt ze stuzbg zdrowia.

Prof. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki Diabetologii i r F B —
Choréb Wewnetrznych Warszawskiego  Uniwersytetu L
Medycznego | N
Jako inicjator dziatalnosci Medycznej Racji Stanu chciatbym,
aby wspdlnie zdefiniowad optymalny ksztatt systemu ochrony
zdrowia w Polsce. Ochrona zdrowia powinna stanowic taki
obszar, ktérego koniecznosci rozwoju sie nie kwestionuje, bo
jest on kluczowy dla kazdego obywatela. W tym ujeciu staje
sie racjg stanu, majacg charakter ponadpartyjny, ponad s$rodowiskowy i w jakim$ sensie
ponadczasowy. Gdybysmy uznali, ze zdrowie ma swojg racje stanu, wéwczas zmieniajace sie ekipy
rzadowe, bez wzgledu na swojg jakos¢ kompetencyjng czy intelektualng, realizowatyby dtugofalowy
plan rozwoju ochrony zdrowia. Inwestycje w tym obszarze muszg byé najwyzszej jakosci i mieé
charakter dtugofalowy. Na poczatku tego wieku koncentrowano sie na tych dziedzinach medycyny,
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ktdérych reforma przynosi szybko zauwazalne zmiany — kardiologia inwazyjna, medycyna ratunkowa.
Teraz zas najwiekszym wyzwaniem sg choroby przewlekte, cywilizacyjne, a w ich przypadku horyzont
dziatan i strategii musi znacznie przekraczaé cztery lata jednej kadencji parlamentarnej. Nie jest
mozliwe prowadzenie spéjnej i racjonalnej polityki w tym zakresie bez zgody na to, co najwazniejsze,
czyli wtasnie bez podejscia rozumianego jako racja stanu. Mowigc o medycznej racji stanu, mamy na
mysli okreslenie bardzo konkretnych obszaréw, ktore w przewidywalnej przysztosci, na najblizsze 20-
30 lat, beda zawsze rozwijane przez kolejne rzady, bez wzgledu na ich barwy polityczne. W 2019 r.
powotfane zostaty przy Medycznej Racji Stanu: Rada Ekspertéw ds. Chordb Rzadkich oraz Rada
Ekspertéw ds. Choréb Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci. W 2020 r. ukonstytuowata sie Rada
Ekspertéw ds. Onkologii oraz Rada Ekspertéw ds. Choréb Zakaznych.

W latach 2016-2020 Medyczna Racja Stanu zorganizowata debaty, ktérych celem byto stworzenie
platformy dialogu , przy okrggtym stole”, zaproponowanie rozwigzan oraz zainicjowanie konkretnych
dziatan w przestrzeni polityki zdrowotnej w Polsce:

5 grudnia 2016 r. — ,,Zdrowie i Bezpieczeristwo Narodowe” — tak jak
niebezpieczerstwa zewnetrzne wymagajg czujnosci i gotowosci do
dziatania, tak choroby cywilizacyjne wymagaja skutecznych dziatan
systemowych prowadzacych do ograniczenia zgondéw i inwalidztwa
Polakow.

29 czerwca 2018 r. — ,Tezy dla Zdrowia” — prezentacja
wypracowanych przez Rade Ekspertow propozycji pilnych
rozwigzan systemowych.

17 kwietnia 2019 r. ,Zdrowie — Kapitat Narodu” — potrzeba
traktowania naktadéw na zdrowie jako inwestycji, a nie tylko
wydatkéw, szczegdlnie w  odniesieniu  do choréb
przewlektych.

10 pazdziernika 2019 r. — ,Czas w Onkologii” - apel
o sSwiadomos¢ ryzyka nowotworu kazdego z obywateli,
czujnos¢ onkologiczng lekarzy pierwszego kontaktu, szybki
dostep do nowoczesnej diagnostyki i optymalnych metod
terapii.

MEDYCZNA RACJA STANU n



WARTOSCI W MEDYCYNIE - CZEGO UCZY NAS SWIATOWY KRYZYS ZDROWIA

10 lutego 2020 r. — ,Ja Pacjent” - wymog orientacji catego

systemu ochrony zdrowia i opieki spotecznej na potrzeby
pacjentow. W kontekscie wyzwan epidemiologicznych,
klinicznych i ekonomicznych podkreslano potrzebe solidarnosci
z chorymi oraz empatie.

| 11 grudnia 2019 r. — | Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci Medycznej Racji
Stanu — nadwage i otyto$¢ ma ponad 20 min Polakdw, na cukrzyce
cierpig 3 min. Najwyzszy czas, by wprowadzi¢ system skutecznej
profilaktyki i leczenia tych schorzen w Polsce.

8 kwietnia 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertéw ds.
Onkologii Medycznej Racji Stanu online — rak nie zna pojecia
kwarantanna. Kazdego dnia diagnozuje sie w Polsce nowotwor
u 450 osdb, a umiera z tym rozpoznaniem 270 osdb.

13 maja 2020 r. — lll Spotkanie Rady Ekspertéow ds. Choréb
Rzadkich Medycznej Racji Stanu online — chorzy na choroby
rzadkie wymagajg szczegdlnej opieki w dobie pandemii oraz
oczekujg na Narodowy Plan dla Chordb Rzadkich. Teraz
konieczny jest dostep do osrodkéw klinicznych, lekéw i

wyrobow medycznych. Bardzo pomocne s3 rozwigzania
ot ZblgnlEv Zuber . ‘ telemedyczne.

A

25 czerwca 2020 r. — Il Spotkanie Rady Ekspertow
ds. Choréb Metabolicznych i Przeciwdziatania
Otytosci Medycznej Racji Stanu online — choroby
metaboliczne stajg sie coraz wiekszym wyzwaniem
dla systemdw ochrony zdrowia w Polsce i na Swiecie.
Pandemia COVID-19 wptywa na wzrost zapadalnosci
na choroby metaboliczne oraz nasila powiktania i zte
rokowanie pacjentéw.

| () ’f ‘(‘( -
|l [ }: ;
w E

000000000

MEDYCZNA RACJA STANU



WARTOSCI W MEDYCYNIE - CZEGO UCZY NAS SWIATOWY KRYZYS ZDROWIA

27 lipca 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertow ds.
Choréb Zakainych Medycznej Racji Stanu online —
choroby zakazne atakujg i od odpowiedzialnosci
obywatelskiej, szczepien profilaktycznych oraz
dostepu do skutecznego leczenia zalezy zdrowie
i zycie wszystkich Polakow.

25 wrze$nia 2020 r. - Wartosci w medycynie -
czego uczy nas Swiatowy kryzys zdrowia.
Zdrowie jest jedng z najwiekszych wartosci

cztowieka i spofeczenstwa. Kluczowe jest . ey
budowanie $wiadomosci wartosci zdrowia w . AP 7
polskim spoteczenstwie oraz inwestycja w system ) s ﬁ é ==, 4 1\\.
ochrony zdrowia zorientowany na wartos¢. » 0000000000000 O

Zapraszamy Panstwa do lektury raportu oraz wspdtpracy w ramach  projektow
Medycznej Racji Stanu.

Anna Jasinska Grazyna Mierzejewska
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2. Wprowadzenie do debaty pt. ,Wartosci w -
medycynie - czego uczy nas Swiatowy kryzys zdrowia.” /@
- Anna Jasiniska, Rzecznik Medycznej Racji Stanu g/

Zdrowie, lle cie trzeba cenic¢, ten tylko sie dowie, Kto cie stracit. (Adam g ‘(

Mickiewicz, Pan Tadeusz)
¥

Zdrowie jest stanem dobrego samopoczucia zaréwno fizycznego,

psychicznego oraz spotfecznego. To zdolno$¢ do petnienia rél spotecznych, adaptacji do zmian
Srodowiska i radzenia sobie z tymi zmianami. Zdrowie jest nie tylko celem samym w sobie, ale
rowniez zasobem oraz srodkiem pozwalajgcym na wykorzystanie swojego osobistego potencjatu
i lepszg jakos¢ zycia. Jest wartoscig, dzieki ktorej jednostka lub grupa moze realizowaé swoje
aspiracje i potrzebe osiggania satysfakcji oraz zmieniaé srodowisko i radzi¢ sobie z nim [WHO].
Pandemia COVID-19 pokazata nam, jaki wptyw ma globalizacja, solidaryzm spoteczny i poczucie
odpowiedzialnosci jednostki na wartos$¢ zdrowia.

W Polsce kazdy obywatel ma prawo do ochrony zdrowia i niezaleznie od sytuacji materialnej
powinien mie¢ dostep do swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze sSrodkdw publicznych
[Konstytucja RP, Art.68]. Wartosci, ktére Polacy uwazajg za najwazniejsze w swoim zyciu to szczescie
rodzinne i zdrowie [CBOS]. Wedtug Narodowego Testu Zdrowia Polakdéw przeprowadzonego wsréd
ponad 400 tys. osdb wynika, ze tylko ok. 13 proc. Polakéw regularnie dba o swoje zdrowie. Najwyzszy
skok w dbaniu o swoje zdrowie zauwazalny jest u oséb po 55. roku zycia. Wida¢ rdéwniez
zrdznicowanie ze wzgledu na takie czynniki jak pte¢, miejsce zamieszkania i wyksztatcenie [Medonet].
Ochrona zdrowia jest coraz bardziej kosztowna, a budzet na zdrowie ograniczony, nalezy wiec dgzy¢
do takich rozwigzan, ktdére optymalizujg efekt zdrowotny (wyleczenie, ztagodzenie przebiegu
choroby, zapobieganie powiktaniom choroby). Model ochrony zdrowia nakierowany na wartos¢ (ang.
Value Based Healthcare, VBHC) mierzy i wybiera dziatania przynoszace najwieksze efekty zdrowotne
(wyniki) za racjonalne koszty, z uwzglednieniem jakosci i satysfakcji pacjenta. W modelu opieki
zdrowotnej nakierowanym na warto$¢, najwaziniejsze sg efekty leczenia (wyniki), a nie ilos¢
wykonanych procedur medycznych (Porter). Model ptacenia za wynik powinien by¢ wdrazany na
kazdym poziomie S$ciezki diagnostyczno-terapeutycznej pacjenta — zarowno w szpitalnictwie,
ambulatoryjnej opiece specjalistycznej i podstawowej opiece zdrowotnej [Strategia NFZ 2019-2023].
Bardzo wazne w budowaniu systemu ochrony zdrowia zorientowanego na wartos¢ jest ustalanie
priorytetdw zdrowotnych. Ze wzgledu na epidemiologie sg to choroby sercowo-naczyniowe,
nowotwory, cukrzyca , choroby uktadu oddechowego, cukrzyca, choroby zakaine i choroby
psychiczne. Ze wzgledu na solidaryzm spoteczny — choroby rzadkie.

Anna Jasinska — Rzecznik Medycznej Racji Stanu,

tel. +48 734 439 122, e-mail: jasinska@greencomm.pl
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3. Stanowiska przedstawione w trakcie debaty pt. Wartosci
w medycynie - czego uczy nas swiatowy kryzys zdrowia

Redaktor Ilwona Schymalla oraz dr Jakub Gierczyniski przywitali uczestnikow debaty online oraz
przypomnieli misje Medycznej Racji Stanu w odniesieniu do tytutu , Wartosci w Medycynie”. Juz
czwarty rok zatozyciele i eksperci Medycznej Racji Stanu upominajg sie o uwage sprawczych
i opiniotwdrczych srodowisk dla wyzwan zdrowotnych, zapraszajgc do dialogu i wspdlnego dziatania.
Czas pandemii udowodnit decydujgce znacznie owych wyzwan nie tylko dla bezpieczenstwa
zdrowotnego, lecz takze gospodarczego, politycznego i spotecznego kraju. Na pytanie, czy powrdcimy
do aktywnosci sprzed COVID-19 pracujgc, uczac sie, planujgc wydarzenia artystyczne, sportowe,
towarzyskie, bez leku pakujgc walizki — odpowie witasnie - MEDYCYNA. To ona jawi sie jako
niekwestionowana wartos¢, a doktadniej moéwigc — ludzie i efekty ich wiedzy, pracy, empatii
i talentow. Medyczna Racja Stanu to zaproszenie do dialogu o powinnosciach Paistwa i kazdego
z nas wobec ekstraordynaryjnych — jak pandemia i bardziej oswojonych, cho¢ wcigz groznych -
kryzyséw zdrowia jak: choroby nowotworowe, metaboliczne, rzadkie czy inne niz COVID-19 zakazne.
Do dyskusji zaproszono: politykow i duchownych, decydentéw i spotecznikéw, lekarzy, ekonomistow
oraz pacjentéw. Ponizej przedstawiono stanowiska uczestnikdéw debaty w kolejnosci wypowiedzi.

3.1. Ks. Kardynat Kazimierz Nycz, Arcybiskup
Metropolita Warszawski

Czas pandemii jest czasem, ktéry stwarza nowy kontekst
dla tych samych pytan, dla tych samych zadan, wyzwan
oraz dla wartosci w ochronie zdrowia. Wiadomo, ze gdy
mowimy o wartosciach na pierwszym miejscu jest
cztowiek. Wedtug wartosci chrzescijanskich kazdy
cztowiek jest jednakowo wazny i kazde zycie jest tak
samo wazne. To troska o jego zdrowie, opieka nad 8 1
cztowiekiem chorym, empatia i wrazliwos¢ pracownikdéw systemu ochrony zdrowia. To réwniez
troska o godnos¢ cztowieka, ktéry przychodzi do lekarza. Musze powiedzieé, ze ochrona zdrowia
w tym trudnym czasie pandemii spisata sie wspaniale i mimo trudnych warunkéw lekarze,
pielegniarki staneli na wysokosci zadania. Wykonywali i wykonujg swojg prace najlepiej jak potrafia.
Pandemia uczy nas nowych doswiadczen, jest sygnatem, ze wiele rzeczy trzeba zmienic¢. Pojawiajg sie
np. pytania, jak bedzie wygladato ksztatcenie studentéw medycyny? Jak pogodzié troske nad chorymi
na COVID-19 z wszystkimi innymi pacjentami, ktérzy tez potrzebuja pomocy? Jak umozliwié
pacjentowi bezposredni kontakt z lekarzem, a nie tylko obstuzy¢ go telefonicznie?

Najwazniejsza dla mnie obecnie jest jednak lekcja pokory. Kiedy widze co dzieje sie na Swiecie od
marca 2020 r. uswiadamiam sobie, ze nie jesteSmy panami tego swiata. W jakim$ sensie nie bylismy
na to przygotowani. WierzyliSmy tak w nasz rozum, w geniusz cztowieka, zamykalismy oddziaty
zakazne z wiarg, ze juz nie beda potrzebne. Przyszedt koronawirus i zmienit nasze postrzeganie
rzeczywistosci. Jest to tez wniosek, jak patrze¢ na przyszto$¢ w kontekscie organizacji stuzby zdrowia.
Dla mnie kolejng wazng kwestig jest wiec to, jak organizacyjnie przygotowac sie na podobng sytuacje
w przysztosci. To wymaga wyciggniecia wnioskow wsréd formacji ludzi, ktérzy odpowiadajg za
ksztatcenie ludzi w zakresie troski o cztowieka, a jednoczenie zeby nie zgubi¢ tych wartosci, ktére
muszg sta¢ zawsze u podstaw medycyny, pracy lekarzy, pielegniarek i catej stuzby zdrowia. Dlatego
Medyczna Racja Stanu jest bardzo potrzebna. Dgzenie do poprawy stanu rzeczy to nie tylko kwestia
pieniedzy, na ktérych zaséb narzekamy, ale takze organizacja ochrony zdrowia i szukanie coraz
lepszych, bardziej racjonalnych, stuzgcych cztowiekowi rozwigzan.
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3.2. Dr Adam Niedzielski, Minister Zdrowia

Aspekt wartosci w medycynie postrzegam w dwdch
ptaszczyznach. Pierwszej ptaszczyznie, ktéra odnosi
sie do zachowan etycznych, do standardow
traktowania pacjenta - co$S co jest ulotne,
niemierzalne, nienamacalne, ale ma fundamentalne
znaczenie. Pacjent odbiera holistycznie to, jak
prowadzona jest jego terapia. Mysle, ze ten aspekt /
jest bardzo czesto zaniedbywany, bo rozmawiamy o parametrach klinicznych, o tym, czy stosowane
terapie sg skuteczne, jaka jest jakos¢ leczenia, a bardzo mato uwagi poswiecamy sferze odbioru przez
pacjenta tego, jak jest traktowany, czy ma przekazang konkretng informacje na temat choroby, opcji
leczenia itp. Bardzo czesto pacjenci budujg sobie ten ogdlny obraz swojego leczenia, nie na
podstawie skutecznosci klinicznej terapii, tylko tego czy sg godnie traktowani, czy odnosi sie do nich
z szacunkiem, czy mogg liczy¢ na to, ze zostang przekazane im informacje i ze mogg zadawa¢ pytania.
Pacjent, ktéry znajduje sie w trudnej sytuacji zyciowej, jakg jest choroba, czuje sie uzalezniony od
personelu, ktory sie nim zajmuje. To wszystko tworzy sytuacje, w ktdrej trudno domagac sie swoich
praw. Pod tym wzgledem coraz wazniejszy staje sie: standard, szacunek, empatia oraz inne wartosci,
ktdre budujg relacje miedzy pacjentem, a personelem medycznym.

Moja ambicjg jest wprowadzié te standardy do nowej sieci szpitali. Chciatbym, zeby w czerwcu 2021
r., kiedy bedziemy redefiniowali sie¢ szpitali obok parametréw jakosciowych, ktére dotycza
parametréw leczenia, pojawity sie wskazniki, mierniki, oparte na ankietowaniu pacjentéw, ktére
starajg sie uchwyci¢ aspekt wartosci. Jakos¢ ustug medycznych to tez jest wartosé. Uwazam, ze jakosc¢
powinna staé sie drugim elementem wokoét ktérego bedziemy dyskutowali o reformowaniu systemu
opieki zdrowotnej. Kryteriow moze by¢ duzo, np. efektywnos¢, dostepnosé, ale uwazam, ze
priorytetowym kryterium powinna by¢ jakos¢ i to witasnie jakosé, ktéra jest konkretnie mierzona,
raportowana i monitorowana. Uwazam, ze jakos$¢ oprdcz aspektdw klinicznych musi tez dotyczyé
jakosci zarzadzania, ale tez jakosci, ktdra odnosi sie do nieuchwytnych wartosci - ja nazywam to
jakoscig klienckya. Sprowadza sie to gtéwnie do tego, czy prawa pacjenta sg respektowane
i szanowane w procesie leczenia. Zalezy mi na kompleksowym spojrzeniu na jakos¢, ktéra powinna
by¢ gtdwnym kryterium oceny skutecznosci reformowania systemu ochrony zdrowia w Polsce.

3.3. Dr Waldemar Kraska, Sekretarz Stanu w Ministerstwie
Zdrowia

Pandemia COVID-19 pokazata nie tylko w Polsce, lecz takze na catym
Swiecie, ze trzeba spojrze¢ na pacjenta inaczej. Na pacjenta, ktory
kontaktu ze stuzbg zdrowia wymaga czesciej, niz by sie wydawato. Mysle,
ze empatia dla pacjenta, szczegdlnie w trudnym okresie pandemii COVID-
19 powinna by¢ zdecydowanie wieksza niz dotychczas. Zawsze powtarzam,
ze jezeli ktos sie zdecyduje, aby wykonywac¢ zawdd opierajacy sie na
udzielaniu pomocy drugiemu cztowiekowi (np. lekarz, pielegniarka,
ratownik medyczny) musi sie kierowa¢ powotaniem. Dwa rodzaje studiow,
ktdre sg najdtuzsze — lekarskie i seminarium duchowne, wigzg sie z tym, ze
wykonujemy prace z powotania i checig niesienia pomocy innym. W okresie pandemii powinnismy
przekazac jak najwiecej serca pacjentowi. Zmieniajgc strukture stuzby zdrowia staramy sie, aby ten
kontakt z pacjentem byt jak najczestszy i jak najblizszy przy zachowaniu zasad ochrony osobistej
i wazne, abysSmy o tym pamietali. Ten okres jest papierkiem lakmusowym dla pracownikéw stuzby
zdrowia, jak w tych ,,sytuacjach wojennych” potrafimy sie zachowaé, jak myslimy o drugim cztowieku.
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Lekarz powinien by¢ dla pacjenta. Musimy pamietaé, ze w czasie pandemii doskwierajg naszemu
spoteczenstwu réwniez inne choroby. Aspekt czysto ludzki jest tutaj bardzo wazny.

3.4. Prof. Jarostaw Pinkas, Gtdwny Inspektor
Sanitarny

Mysle, ze zdajemy caty czas egzamin z empatii. JesteSmy
coraz madrzejsi, zdajemy sobie sprawe, ze mamy wirusa w
przestrzeni, ze jest grozny, ze powinnismy ufa¢ autorytetom.
Mysle, ze na state zostanie w nas to, ze mamy pewne
obowigzki, bo méwimy tutaj o nadrzednych wartosciach. Ale
moze wartoscig nadrzedng powinno by¢ stowo — obowigzek,
szlachetny obowigzek, ktére z wartoscig sie nie kojarzy. Czesto jednak nie zdajemy sobie sprawy, ze
nie jestesmy na ziemi tylko dla siebie, wiec mamy takze pewne zobowigzania wobec innych. Ale
mamy tez obowigzek wobec siebie — dbad o siebie i odpowiedzialnie sie zachowywa¢, szczegdlnie
w sytuacji zagrozenia zdrowia publicznego. To, ze sami znakomicie sie czujemy, jesteSmy mtodzi, nie
zwalnia nas z obowigzku myslenia o innych. Musimy pamietaé, ze mozemy zagraza¢ innym,
szczegblnie przy tym patogenie, gdzie mtodzi nie wiedzac, ze sg zakazeni mogg infekcje roznosic¢
wsrdd senioréw i 0séb chorych. Taka wizja moze by¢ dramatyczna w skutkach. Dlatego potrzebna
jest kategoria odpowiedzialnosci, takiego prawdziwego odpowiedzialnego zachowania. Jest tez nasza
odpowiedzialnos¢ wobec wiedzy. Dotychczas pewne rzeczy bylty wyryte w kamieniu, byly
aksjomatami, nagle mamy sytuacje nieprawdopodobng. Pandemia zaskoczyta profesjonalistow
medycznych na catym Swiecie, ze wzgledu na intensywnosc i zasieg. Do tej pory wydawato nam sieg,
ze dobrze wyksztatcony profesjonalista bedzie mdgt tworzy¢ zasady postepowania, ktére beda
trwate, nie bedg sie zmieniaty. Niestety obecnie eksperci muszg dziataé¢ ex tempore, muszg zmieniac
swoje zdanie, zmieniaé wytyczne, uczy¢ sie méwié o wirusie. To musi by¢ zaakceptowane, ze wszyscy
sie uczymy, ze musimy wymienia¢ sie doswiadczeniami. Musimy nauczyé sie oddziatywaé, zeby nie
tracic tego autorytetu.

Nowy wirus spowodowat, iz w spoteczeristwie zapanowata panika, niepokdj, brak rozwagi. Z kolei
wszystkie te zte emocje mogg wspieraé tworzenie koncepcji spiskowych, pseudonaukowych hipotez
czy szkodliwych spotecznie ideologii. Niestety na temat wirusa SARS-CoV-2 powstaty mity i spiskowe
teorie, ktére uwazam za szkodliwe i btedne. Te fatszywe informacje i fake newsy sg zagrozeniem,
ktére potrafia masowo sie rozpowszechniaé. Niepokoi mnie réwniez to, ze mamy catg rzesze
,covidocelebrytow”. Sg to ludzie, ktérzy starajg sie by¢ kontrowersyjni, by¢é moze z tego maja
komercyjne profity. Nie postugujg sie wiedzg, a stosujg przerézne zabiegi socjotechniczne epatujac
ludzi czyms$ nadzwyczajnym. W ten sposdb budujg swdj autorytet ekspercki, za ktérym nim nic nie
stoi. Nie majg zadnego narzedzia badawczego, nie majg dostepu do danych, ale wydajg
autorytatywne sady i decyzje. To jest méj najwiekszy problem. W nauce nazywa sie to efektem
Dunninga-Krugera. Czesto ci ludzie stajg sie ,covidocelebrytami”, ale co bardziej niebezpieczne
,covidoinfluenserami”, a z czasem jeszcze bardziej grozne, bo czesto bywajg ,covidosceptykami”.
Majg duzo ,followerséw”, mdéwig to, co ludzie chcg styszed.: ,,nie ma wirusa, nie znamy kogokolwiek,
kto umart”. Jest to dla nas co$ nieprawdopodobnie niebezpiecznego, bo nie wiadomo jak z tym
walczy¢. Pamietajmy, ze najlepszg bronig na tego wirusa s3 wiarygodne i sprawdzone informacje.
Zyczytbym sobie, aby spoteczeristwo czerpato rzetelng wiedze od autorytetdw; od tych oséb, ktére sg
predystynowane do tego, zeby dzieli¢ sie wiedza. To znaczy, ze nic im sie nie wydaje, tylko majg
pewnosé; ich doswiadczenie zawodowe i wiedza pozwalajg na to, zeby dzieli¢ sie informacjami.
Zapadta mi w pamiec¢ kwestia, ktérg poruszyt ks. Kardynat Nycz, ze dla niego pandemia COVID-19 jest
lekcjg pokory. To takze wielka lekcja pokory dla nas wszystkich. Bardzo czesto jestesmy zachtys$nieci
wiedzg, potencjatem, sukcesami, mozliwosciami. Pokora jest nam potrzebna. Cate $rodowisko
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medyczne powinno by¢ zaréwno wobec siebie krytyczne, jak i stucha¢ pacjentéw, poniewaz majg oni
swoje oczekiwania, a zaden profesjonalista medyczny nie ma licencji na madros¢. My wszyscy
dziatamy w sferze relacyjnej, a relacja lekarz — chory musi by¢ sferg bliskosci, gdyz nie wszystko da sie
zatatwic za pomoca zdalnych faczy.

3.5. Filip Nowak, Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia

W dyskusji o wartosciach nie moze zabraknac¢ gtosu Narodowego
Funduszu Zdrowia. Fundusz to nie tylko pfatnik, ale instytucja, ktdra
patrzy na opieke zdrowotng przede wszystkim z perspektywy pacjenta,
w ktérego imieniu zabezpiecza Swiadczenia medyczne. Mysle, ze w
wiekszosci decyzji, ktére podejmujemy w zakresie dostepnosci do
Swiadczen, czy mechanizméw finansowania staramy sie kierowac ta
wiasnie perspektywa. Moéwie to Swiadomie - jako przedstawiciel
instytucji finansowej, ze empatia przyswieca wielu podejmowanym
przez nas decyzjom. Pan Minister Adam Niedzielski wspomniat o relacji miedzy klinicystg a
pacjentem, o tej asymetrii informacji, z ktdrg czesto mamy do czynienia i z ktérg chcielibysmy sie
zmierzy¢ jako ptatnik. Chcemy by w ,sieci szpitali” obok wskaznikéw jakosciowych czy parametréw
klinicznych to wtasnie perspektywa pacjenta statg sie standardem oceny. Pacjent potrzebuje
zrozumiatej i czytelnej informacji. O tym, jak niezwykle istotny to aspekt przekonalismy sie wifasnie
podczas epidemii, gdzie Fundusz, poprzez swojg infolinie stat sie jednym z gtéwnych Zrddet informac;ji
dla pacjentéw, ktérzy witasnie w Telefonicznej Informacji Pacjenta szukali wiarygodnej, rzetelnej i
przystepnie podanej informacji o koronawirusie. Potwierdzito to rdéwniez stusznosé
pacjentocentrycznej strategii NFZ, skierowanej na komunikacje i kontakt z pacjentem. Chciatbym
poruszy¢ jeszcze jedng role, jaka petni NFZ, ktéra wpisuje sie w rys etyczny w podejsciu do ochrony
zdrowia. NFZ jako gtéwna instytucja finansujgca system opieki zdrowotnej staje sie tez jej
organizatorem. Istotnym tego zagadnieniem jest sprawiedliwy dostep do ochrony zdrowia pacjentéw
zaréwno pod katem geograficznym, jak i w aspekcie chordb, na ktére zapadajg mieszkaricy naszego
kraju. Mamy do czynienia z chorobami, ktére oddziatywujg bezposrednio na naszg wrazliwosé
spoteczng, np. onkologia, kardiologia, choroby rzadkie. Zadaniem ptatnika jest odpowiada¢ na
potrzeby tych pacjentéw, ale rolg Funduszu jest zabezpieczenie rowniez potrzeb tych chorych, ktorzy
nie majg takiej sity medialnej czy mocy oddziatywania na opinie publiczng. Jakos¢, wtasciwa
komunikacja i réwna dostepnos¢ do swiadczen majg wspdlny mianownik — dobro pacjenta. To dla
Funduszu najwazniejsza wartosc i faktor, wptywajacy na decyzje o organizacji i finansowaniu ochrony
zdrowia.

3.6. Dr Roman Topdr-Mqdry, Prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji

Podstawowym elementem zwigzanym z wartoscia jest wiernosé
dowodom naukowym. Jestesmy instytucjg, ktéra ocenia
dowody naukowe, wspiera sie przede wszystkim wiarygodnymi
publikacjami naukowymi i to jest nasz warsztat pracy. Oceniajac
dowody kliniczne i dane finansowe bierzemy pod uwage takze
bezpieczenstwo pacjenta. Musimy zwazy¢, jak potencjalne korzystne skutki bilansujg sie z tymi
niekorzystnymi. Analizujgc badania naukowe to nie jest tak, ze wszystkie leki s3 cudowne, ze dajg 100
proc. efekty lecznicze, widzimy bowiem, ze efekty sg niekiedy stabe albo aspekty niekorzystne
przewyzszajg te korzystne. W sytuacji pandemii COVID-19 ocena probleméw zdrowotnych byta taka
sama. To co byliSmy w stanie uruchomic¢ to bardzo szybkie analizy dowoddéw terapii lekowych
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i nielekowych. Na podstawie zlecenia Pana Ministra Mitkowskiego uruchomilismy zespoty ekspertéow
w kilkunastu obszarach, ktére na biezgco analizowaty doniesienia naukowe i bardzo szybko
opublikowalismy ,,Polskie zalecenia diagnostyczno-terapeutyczne oraz organizacyjne w zakresie
opieki nad osobami zakazonymi lub narazonymi na zakazenie SARS-CoV-2.” AOTMIT pracuje
intensywnie oceniajgc technologie medyczne, aby nowe terapie mogly byé refundowane dla
pacjentéw, a przeglady skutecznosci i bezpieczenstwa terapii na biezgco publikowane sg na stronie
Agencji.

3.7. Dr Beata Matecka-Libera, Senator RP. =N

. s s o ss . “‘\\\V‘ N
Przewodniczqca Senackiej Komisji Zdrowia ”?“#“\‘\ (1
W ostatnim czasie w Senacie duzo dyskutujemy na temat dostepnosci az‘::

pacjentéw do swiadczen zdrowotnych. Przez ostatni czas skupialiSmy
sie i skupiamy na pandemii COVID-19. Réwnolegle bardzo mocno
podkreslamy problem z dostepnoscia do opieki zdrowotnej dla
pozostatych pacjentow. Jezeli méwimy o etyce i moralnosci wirus
zweryfikowat wiele regulacji, zachowan i postaw. Chciatam powiedziec¢
o dwdch kwestiach, ktdre wyniknety po spotkaniach z organizacjami
pacjenckimi i to wtasnie oni uczulali nas na to, jak wiele ztego w systemie wywotat nie tyle
koronawirus, ile sprzeczne decyzje i przekazy politykéw i decydentdw. Pierwszy przekaz
najwazniejszy, ktory poszedt do spoteczenistwa, byt o tym, zeby siedzie¢ w domu, nie chodzi¢ do
lekarza, bo nic nie jest wazniejsze niz koronawirus. W wyniku tego zostaty ztamane prawa pacjenta.
Pacjenci nie mieli dostepu do wielu badan diagnostycznych, do zabiegéw, wypadli z tzw. kolejek,
gdzie oczekiwali na zabiegi, programy lekowe, czy porady specjalistow. Oprécz tego w tej chwili zyjg
w poczuciu leku, bojg sie kontaktu. Dlaczego to jest tak wazne — musi wyjs¢ komunikat ze strony
Ministra Zdrowia, ktdry bedzie oznajmiat, precyzowat, w jakiej sytuacji epidemicznej sie znajdujemy,
w jaki sposéb z tej sytuacji wychodzimy, co tak naprawde pacjent moze i w jaki sposéb moze siegac
po swiadczenia zdrowotne. Na ten temat zwrdcity uwage organizacje pacjentéw. Z powodu braku
rzetelnej informacji pacjent czuje sie zagubiony w systemie. Chce zwrdci¢ takze uwage na sytuacje
chorych, ktérzy umierajg w szpitalach bez obecnosci rodziny. Zadaje pytanie - czy to jest moralne, ze
bliska osoba nie moze pozegnac sie z osobg, ktéra umiera?

3.8. Dr Tomasz Latos, Poset RP. Przewodniczqcy Sejmowej 5§
Komisji Zdrowia

W trakcie rozwoju pandemii COVID-19 wszyscy uczymy sie na wiasnych
btedach, eksperymentujac z zaleceniami i obostrzeniami. Na pewno, w
niektérych sytuacjach brakuje konsekwencji, co sie powoli porzadkuje i
normalizuje. Niestety najstabszg strong tych dziatan jest lekcewazenie ze
strony czesci spoteczenstwa problemu pandemii, z ktérym sie mierzymy.
Internet w kwestii teorii spiskowych odgrywa pewng role, plus
oswojenie ze strachem, to warunkuje rzeczywistos¢, w ktorej mamy
tych zachorowan wiecej. Takg sytuacje bedziemy obserwowaé do czasu wprowadzenia skutecznej
szczepionki. Na drugim biegunie mamy czesto niezrozumiatg postawe zamykania sie placéwek
ochrony zdrowia na chorego — w przychodniach POZ dostepne sg wytacznie teleporady lub trudno sie
do nich dodzwonié. Tutaj tez obserwujemy pewng dowolnos¢ i brak uporzadkowania. Wydaje mi sie,
ze zajeliSmy sie stanowieniem prawa, jesli chodzi o tarcze antykryzysowe, kwestie szpitali
jednoimiennych, natomiast umknety nam tematy, ktére od lat byty wyzwaniami dla medycyny w
Polsce. Sygnalizowatem, ze zablokowane sg konkursy NFZ. Trzeba je uruchomi¢ i da¢ mozliwosé
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zakontraktowania procedur diagnostycznych, aby nie byto sytuacji takiej, ze bedziemy za pét roku,
rok, dwa ocenia¢ pandemie i bedziemy by¢é moze zadowoleni z tego, ze relatywnie, w stosunku do
innych krajow mieliSmy mato zgonéw wywotanych przez koronawirusa, a jednoczesnie bedziemy
obserwowa¢ w perspektywie roku, czy dwdch - wzrost zgondw spowodowanych innymi
schorzeniami. W zwigzku z tym, musimy zareagowac i teraz jest ten wtasciwy moment.

3.9. Grzegorz Bfazewicz, Zastepca Rzecznika Praw
Pacjenta

Rozpatrujgc wartos¢ zdrowia i medycyny w aspekcie etycznym
nalezy mie¢ na uwadze, iz poza zapisami prawa pozytywnego,
czyli ujeciem normatywnym o etyce mozna a nawet trzeba
rozmawia¢ szeroko, w kontekscie kulturowych wartosci
wyznawanych w danym spoteczenstwie. W Polsce bedzie to
obszar wartosci chrzescijanskich, z ktérymi utoisamia sie
znaczna czesc spoteczenstwa. Wydaje mi sie, ze w kontekscie
probleméw etycznych nalezy rozpatrywac dostepnos¢ do sSwiadczen zdrowotnych na terenie catego
kraju. Aktualne pozostajg tutaj takie problemy, jak ocena etyczna zamknietego katalogu swiadczen
zdrowotnych w systemie publicznym, ocena etyczna regulacji dotyczacych terapii daremnej
i problemoéw konca zycia. Czesto z problemem etycznym wigze sie rowniez postepowanie w zakresie
whiosku o ratunkowy dostep do technologii lekowych, albowiem jest to czesto ostatnia szansa
pacjenta na przedtuzenie zycia. Wydaje mi sie, ze konkluzja powinna by¢ taka, ze im wieksza
dostepnos¢ do sSwiadczen zdrowotnych, tym odnotowujemy mniej watpliwosci etycznych oséb
uczestniczacych w udzielaniu tych swiadczen i tym bardziej etyczny jest system opieki zdrowotnej.
Moja uwaga jest uniwersalna i dotyczy nie tylko polskiego systemu opieki zdrowotnej, ale ma
charakter generalny. Mozna pokusi¢ sie o stwierdzenie, ze etyczne modele postepowania wobec
pacjentéw sg u nas ujete chociazby w Ustawie o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.
Stownikowa definicja stuzby, w naszym przypadku stuzy zdrowia, przybliza nas do realizacji
postulatéw etycznych w medycynie. Wtasnie zgodnie z tg definicjg, stuzba jest pracg na rzecz
okreslonej spotecznosci, wykonywang z petnym poswieceniem i oddaniem. Powinnismy jednak, co
chciatbym szczegélnie podkresli¢, zrobié wszystko, aby zachowaé jej etos i wartosci. Pacjenci oczekujg
Swiadczen zdrowotnych tatwo dostepnych, kompleksowych i wysokiej jakosci, przy czym wszystkie te
elementy powinny by¢ spetnione tacznie, abysmy mogli méwic o satysfakcji z procesu leczenia. Nie
znam zadnego przedstawiciela systemu opieki zdrowotnej, ktéry stwierdzitby, ze ten system jest
wiasciwie finansowany, oczywiscie pienigdze sg bardzo wazne i Rzecznika Praw Pacjenta cieszy, ze w
polskim systemie tych pieniedzy z roku na rok jest coraz wiecej. Jednakze na kanwie prowadzonych
postepowan przez RPP, czy to indywidualnych, czy zbiorowych chciatbym zaznaczy¢, ze kwestie
finansowe sg kwestiami wtérnymi, zdecydowana wiekszo$¢ stwierdzonych nieprawidtowosci skupia
sie na czynniku ludzkim, i mysle, ze on jest najstabszym elementem. Czasami brakuje zyczliwego
podejscia, zaangazowania, empatii w stosunku do pacjenta. | o te podstawowe wartosci chciatbym
prosi¢ wszystkich pracownikdéw stuzby zdrowia.
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3.10. Mec. Piotr Mierzejewski, Dyrektor Zespotu Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego,
Wspotprzewodniczqcy Komisji Ekspertéw ds. Zdrowia,
Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich

Wszyscy zgodzimy sie z tym, ze zdrowie i Zycie to najwazniejsze prawa
w Swietle tak prawa naturalnego (boskiego), jak i stanowionego przez
panstwo. Przy czym chodzi tu nie tylko o prawo do zycia i zdrowia danej
jednostki, ktére sg przynalezne i niezbywalne kazdemu cztowiekowi,
lecz o dobrostan zdrowotny i prawo do Zzycia wszystkich cztonkéw
spotecznosci. | z tym w czasie — czasie pandemii COVID-19 — niestety mamy problem i to sie wyraznie
odzwierciedla w skargach, ktére od marca wptywajg do Rzecznika Praw Obywatelskich. Swoje krdtkie
wystgpienie chciatbym podzieli¢ na trzy ptaszczyzny: problemy pacjentéw, problemy z pacjentami
oraz polityke zdrowotng panstwa. Problemy pacjentéw to przede wszystkim dostep do porady
(Swiadczenia) w podstawowej opiece zdrowotnej oraz do lekarzy specjalistow. Niestety coraz czesciej
dostajemy skargi na tragiczne skutki ograniczania sie do teleporad, bez fizykalnego badania.
Przyktadowo, w jednej ze spraw okazato sie, ze osoba kilkukrotnie konsultowana w ten sposdb
i leczona kilka miesiecy srodkami przeciwbdlowymi ma nowotwér z przerzutami i obecnie jej
rokowania sg tragiczne. Przyktad z innego obszaru, dotyczacy stwierdzenia zgonu. Do Rzecznika
zwrdcit sie o pomoc wnuczek, ktérego babcia zmarta w nocy we Snie. Przez kilkanascie godzin
podczas upatu nie mégt sie doprosié, zeby z pobliskiego osrodka zdrowia przyszedt lekarz i stwierdzit
zgon. Udato sie to zrobi¢ po zaangazowaniu sie Rzecznika, policji, centrum zarzadzania kryzysowego
w starostwie powiatowym oraz NFZ. To, co jest bardzo niebezpieczne na przysztosé, a wynika np.
z sierpniowego badania Krajowego Instytutu Gospodarki Senioralnej — 1/3 senioréw cierpigcych na
choroby przewlekte zbyt dostownie potraktowata hasto ,zostan w domu” i zaprzestata regularnych
wizyt u lekarza. Inne przyktadowe obszary zagrozen dla pacjentéw, to wptyw pandemii na refundacje
nowych lekéw, czy zastepowanie refundacji lekow dla pacjentéw dotknietych chorobami rzadkimi
(ultrarzadkimi), programami lekowymi dedykowanymi dla uprzednio zdiagnozowanych i zwigzana
z tym realna grozba wykluczenia tych, u ktérych chorobe wykryto pdzniej. Jesli chodzi o kwestie
probleméw z pacjentami. Nie sg oni wpuszczani do przychodni, odmawia im sie rejestracji, poniewaz
nie chca zatozy¢é maseczki albo noszg jg w sposdb nieprawidtowy. Dlaczego osoby nie chcg nosi¢
maseczek? Na podstawie kilkumiesiecznej obserwacji skarg wptywajacych do RPO mozna wymienié
cztery najczesciej wskazywane przyczyny. Nie nosze maseczki — ,nikt nie bedzie mnie do tego
zmuszat”, druga grupa: ,COVID-19 to spisek i wymyst Billa Gates’a”, kolejna: ,nie bo mam
przeciwskazania, dusze sie, nie moge”, wreszcie: ,,nie, bo to jest nielegalne, niezgodne z ustawg oraz
Konstytucjg”. Co ciekawe, w kwietniu, kiedy po raz pierwszy wprowadzano nakaz noszenia maseczek,
skargi dotyczace tego obowigzku byty sporadyczne. Z kazdym tygodniem tych skarg jest coraz wiece;j.
Okazuje sie, ze niedtugo co drugi Polak bedzie miat przeciwskazania do noszenia maseczek. Ostatnia
ptaszczyzna—polityka zdrowotna panstwa. W duzym skrdcie i uproszczeniu: chodzi o to, zeby
stanowione prawo w zakresie chociazby noszenia maseczek byto zgodne z zasadami tworzenia prawa
(poprawnej legislacji) tak, aby nie byto mozliwosci jego kwestionowania. Z perspektywy RPO nalezy
zwrdci¢ uwage na konieczno$¢ edukacji spoteczeristwa, podkreslania, ze osoba bez maseczki moze
zarazi¢ naszg mame, babcie. Prawo powinno by¢ stanowione w taki sposdb, zeby nie byto
watpliwosci, ze jest ono zgodne z zasadami panstwa prawa. RPO stoi na stanowisku, ze noszenie
maseczek jest powinnoscig i obowigzkiem kazdego cztowieka w celu ochrony zdrowia i zycia innych
0so6b. Teleporada powinna by¢ co najwyzej etapem wstepnym, a nie sposobem leczenia. Wsparcia
spofecznego wymagajg seniorzy, osoby chore psychiczne, jak réwniez osoby leczace sie od
uzaleznien. Nie moze byc tak, ze rozmowa z psychologiem odbywa sie za posrednictwem komputera,
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bo w przypadku, gdy osoba korzystajgca z porady uzalezniona jest od komputera, wdwczas
dochodzimy do btednego kota. COVID-19 nie oznacza, ze innych choréb nie ma. Mamy kwestie
chociazby lekéw refundowanych, chorych onkologicznie, kardiologicznie, jak réwniez chordb rzadkich
i ultrarzadkich. Zaniedbania w tych obszarach bedg miato dtugofalowe i negatywne konsekwencje tak
dla pacjentéw, jak i dla samego systemu ochrony zdrowia.

3.11. Ks. dr Jacek Prusak SJ, Rzecznik

Akademii Ignatianum

Chciatbym podniesc¢ kwestie problemoéw
zdrowotnych i psychicznych populacji studentéw w
Polsce ze wzgledu na ograniczony dostep do poradni
a jeszcze bardziej centréw zdrowia psychicznego,
gdzie pomoc mozna otrzymac ,,od reki”. Mamy w tej
chwili w kraju 30 takich centréow, ktére dziatajg w
ramach trzyletniego pilotazu. Jesli on sie powiedzie,
to do roku 2027 ma ich powstaé¢ 300. Na razie jednak odczuwamy dotkliwie niewystarczajacg ich
liczbe w obliczu probleméw zwigzanych z koronakryzysem. Prosze rédwniez zauwazy¢, ze poradnie
studenckie, ktére byty i nadal sg potrzebne w zwigzku z pandemig COVID-19 majg rézny status na
roznych uczelniach w Polsce. Tam, gdzie to sg duze uczelnie panstwowe albo prywatne, ktdre majg
duzy kapitat, te poradnie studenckie funkcjonuja, ale jest szereg uczelni mniejszych, ktérych poradni
studenckich nie ma w ogdle lub funkcjonuja na zasadzie wolontariatu. Jako pracownik uczelni wyzszej
oraz psycholog i terapeuta pracujagcy w prywatnym sektorze ochrony zdrowia psychicznego
zauwazam, ze spora grupa studentéw w okresie stanu epidemicznego zaczeta mie¢ problemy natury
emocjonalnej, psychicznej i zostata pozostawiona samym sobie. | tak jest do dzisiaj, gdy uczelnie
przeszty na zdalne funkcjonowanie, bo przeniesienie ustug psychologicznych w obszar wirtualny nie
jest rozwigzaniem optymalnym, tak jak nie mozna zredukowaé ich do mozliwosci kontaktu
z psychiatrg. W ciggu kilku ostatnich miesiecy zwigzanych z pandemig nie zastanawialismy sie
systemowo nad statusem poradni studenckich. Nad tym jaki studenci majg dostep do ustug
psychologiczno-medycznych, zeby radzi¢ sobie z problemami zdrowia psychicznego czy kryzyséw,
ktore sg takze spowodowane tym, co sie dzieje oraz skutkami tego w nieodlegtej przysztosci. Dla
jednych jest to okazja, zeby przemysle¢ swdj system wartosci, dla innych ten system wartosci sie
burzy, poniewaz zostajg z lekiem i cierpieniem sami. Jako psychoterapeuta i duszpasterz spotkatem
sie ze spektrum reakcji na to co sie dzieje zaréwno wsrdéd studentdéw, jak i osdb starszych. Z jednej
strony pandemia COVID-19 zachwiata dotychczasowym systemem pewnosci, bo wiekszos¢ stracita
poczucie kontroli, bo byli przyzwyczajeni do tego, ze kto$ choruje, gdzies dziejg sie epidemie, ale to
nie w Polsce, zazwyczaj w krajach trzeciego $wiata, i nie na skale masowa. By¢ moze w Polsce mamy
ten przywilej, ze nasi rodacy odwotujg sie w znacznej mierze do szerszego systemu znaczen
i wartosci, ale deklaracje to jedno a rzeczywisto$¢ to drugie. Jesli panstwo bardziej bedzie pomagato
w radzeniu sobie z kryzysem, to ludzie fatwiej beda mogli skorzystac¢ z systemu wartosci i zasobdw,
jaki majg do radzenia sobie z koronawirusem jako Zréddtem napieé. Z drugiej strony sama opieka
medyczna nawet wysrubowana do standarddéw sSwiatowych nie pomoze w przypadku kryzysu
zwigzanego z brakiem sensu istnienia czy nadziei w obliczu $wiatowej pandemii. Mysle, ze musimy
radzi¢ sobie obustronnie, tzn. podwyzsza¢ standardy medyczne szeroko rozumiane, ale takze przez
media i inne nosniki i sity ksztattujgce mentalnos¢ na poziomie spoteczenstwa dawaé ludziom
nadzieje. Jezeli bedziemy im dawali tylko lekarstwa — a na razie nie mamy ani szczepionki ani
lekarstwa na wirusa, to i tak nie uchronimy ich przed zagrozeniami, ktérych sie bojg w zwigzku nie
tylko z utratg zdrowia, ale dotychczasowego zycia. Gdy bedziemy im dawali nadzieje, to zobaczg, ze z
pandemig mozna wygrac, a nie tworzy¢ kolejne teorie spiskowe, dlaczego ona ma nas pokonaé. Ma
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to ogromne znaczenie dla zdrowia i funkcjonowania studentéw, ktérych swiat sie nagle skurczyt albo
zamknat, a ktéry miat sta¢ dla nich otworem z obietnicami mozliwosci samorealizacji.

3.12. Prof. Maciej Krzakowski, Konsultant
Krajowy w dziedzinie Onkologii Klinicznej
Etycznym wyzwaniem w onkologii jest utrzymanie
pozadanego poziomu diagnostyki i leczenia nowotworow.
Udato sie to tylko w kilku obszarach onkologii — programach
lekowych i radioterapii, natomiast spadek odnotowano w
zakresie chirurgii onkologicznej. W marcu i kwietniu 2020 r.
liczba operacji spadta do 40 proc. tego, co normalnie
wykonywano w poprzedni roku i co nadal stabo wraca do normy. Odbudowa jest konieczna.
Diagnostyka to nastepny obszar do odbudowy i jest to dla mnie najwiekszy problem moralny w tej
sytuacji. Okres epidemii ujawnit nam stabe obszary opieki nad chorymi na nowotwory. Poprawy
wymaga nadmierne rozproszenie swiadczen, to ze nastgpit nagly spadek leczenia chirurgicznego —
mysle, ze w czesci jest zwigzany z tym, ze cze$¢ chorych byta operowana przez osrodki, w ktérych
znajdowat sie jeden specjalista lub dwdéch. To nie byty prawdziwie wielodyscyplinarne zespoty. | te
zespoty nie byly w stanie w warunkach epidemii realizowaé tego, co pét roku wczesniej. Ci pacjenci
pozostali sami sobie. W tej chwili jest wyrazne zjawisko - wedréwki chorych do osrodkéw tzw.
referencyjnych. Do uniwersyteckiej kliniki zjezdzajg chorzy z catego regionu matopolskiego i tych
chorych jest kilkakrotnie wiecej niz normalnie. To pokazato, ze nie ma sensu centralizacja, ale tez nie
ma sensu nadmierne rozproszenie. | tutaj jest tez problem zbyt matej liczby lekarzy onkologéw. Z
tego samego powodu cierpig lekarze chordb zakaiznych, ktérych jest za mato w porédwnaniu do
potrzeb. Przez cate lata wydawato sie decydentom, Ze jest to niepotrzebna specjalnos¢, a jest wrecz
odwrotnie, jak pokazata epidemia. Znaczna cze$¢ leczenia onkologicznego nie musi by¢ prowadzona
w warunkach szpitalnych. Myslenie onkologéw przez lata szto w kierunku przeniesienia ciezaru na
ambulatoria i to sie udato. Bez krétkiej hospitalizacji nie da sie przeprowadzi¢ leczenia chirurgicznego,
ale juz radioterapia czy leczenie farmakologiczne to metody, ktére mozna
z powodzeniem stosowac w warunkach ambulatoryjnych lub domowych. W czasie epidemii udato sie
doprowadzi¢ do tego, ze czesé lekdw, zwtaszcza nowoczesnych z zakresu immunoterapii dawkowano
rzadziej, np. co 6 tyg., z takim samym efektem. | to jest wielki plus, niezaleznie czy jest epidemia, czy
jej nie ma. Wiele lekéw np. nowotworowych jest stosowanych doustnie. Chodzi o to, aby umiejetnie
zorganizowacé proces nadzoru nad leczeniem. Natomiast mysle, ze z tymi ,uftatwieniami” tez nie
powinnismy przesadzaé, bo pdjscie w nadmierne ustepstwa wobec koronawirusa nie jest drogg
wiasciwg. Trzeba ustali¢ hierarchie wartosci. Moim zdaniem nowotwory populacyjnie sg grozniejsze
niz koronawirus. Dziennie w Polsce z powodu nowotwordw umiera prawie 300 oséb, wiec to ilustruje
problem. W przypadku nowotwordw podstawg jest utrzymanie intensywnosci leczenia, zaréwno
w chemioterapii, jak i radioterapii. Cztowiek wybiera zawdd lekarza, majac Swiadomos¢ ryzyka
zwigzanego z tym zawodem. Powinnismy pamietaé o tym, ze ludzie, ktérych leczymy potrzebujg nie
tylko fachowej porady, lecz takze rodziny. Uwazam, ze problem dostepu bliskich do chorego
powinien by¢ w racjonalny, stopniowy sposéb zmieniony. Dla mnie (w aktualnej sytuacji) nie jest to
humanistyczne podejscie.
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3.13. Prof. Ewa Lech-Mararida, Konsultant Krajowy w dziedzinie Hematologii

Dostep do leczenia dla chorych na nowotwory krwi w dobie
COVID-19 nie powinien by¢ ograniczany z powodu pandemii.
Pacjenci powinni mie¢ réwne szanse, powinni mie¢ mozliwos¢
wizyty i kontynuacji terapii. Na poczatku pandemii, kiedy
wszyscy byliSmy wystraszeni w naszych rekomendacjach
pojawity sie zalecenia, aby tam gdzie mozna - ograniczaé terapie
wspomagajace, natomiast w zadnym wypadku nie powinnismy
rezygnowaé z leczenia. Pojawia sie pytanie o rodzaj leczenia.
Oczywiscie tam, gdzie jest leczenie dozylne prowadzone w
szpitalu, chory do szpitala musi by¢ przyjety. Dostep do leczenia ‘
doustnego w dobie pandemii jest wielkg szansg dla chorych na kontynuacje i nieprzerywanie
leczenia, nie ze wzgledu na jego niedostepnosc, ale tez z uwagi na obawy pacjentédw. Pacjenci na
przetomie marca i kwietnia 2020 r. bali sie przekraczaé prog szpitala. Wazne jest, zeby mieli dostep
do leczenia doustnego. Coraz wiecej nowoczesnych terapii jest dostepnych w formie doustnej, np.
w szpiczaku plazmocytowym czy w przewlektej biataczce limfocytowej. Jest wazne, zeby chorzy mieli
wyrownane szanse. Tam gdzie jest dostepne leczenie doustne, tam powinno by¢ realizowane.
Wielokrotnie byt poruszany problem teleporad. Oczywiscie one sg bardzo wazne, zeby skontaktowac
sie z pacjentem, zeby wiedzie¢ jak przebiega leczenie. Jednak nie fudZmy sie, one nie zastgpia wizyt
u hematologa czy onkologa, gdzie trzeba ocenic skutecznos¢ leczenia. Trzeba powiedzieé, ze w ciggu
ostatnich dwdch lat wiele pozytywnego zadziato sie w refundacji lekéw dla pacjentéw
hematologicznych. U chorych na przewlektg biataczke limfocytowg z mutacjg genowg, mamy dostep
do doustnego ibrutinibu i doustnego wenetoklaksu. Natomiast u chorych bez tej mutacji genetycznej
mieliémy jeszcze do ubiegtego roku problem, natomiast obecnie mamy dostep refundacyjny do
doustnego wenetoklaksu w pofaczeniu z dozylnym rytuksymabem. W kontekscie zalecen
europejskich brakuje dostepu refundacyjnego do doustnego ibrutinibu. Takze refundacja terapii CAR-
T jest najwiekszym wyzwaniem dla polskiej hematologii. Ta terapia zostata zarejestrowana w 2018 r.
w Unii Europejskiej, a w Polsce jeszcze nie jest refundowana - proces refundacyjny jest w toku.
Terapia CAR-T jest skuteczna u chorych na ostrg biataczke limfoblastyczng i u chorych na chtoniaki
agresywne. Terapia jest skuteczna u tych chorych, u ktérych nie ma innej opcji leczenia, czyli
u chorych z chorobg oporng. Bardzo wazne jest, zeby ta terapia byta dostepna w Polsce. Wazne jest
to réwniez w kontekscie wyrdwnywania szans miedzy polskimi pacjentami, a pacjentami w innych
krajach europejskich. Mamy kilku pacjentéw, ktérzy otrzymali te terapie w Polsce. W przypadku
chorych na agresywne chtoniaki typu B, byty to darowizny firmy farmaceutycznej, ktéra produkuje tg
technologie, natomiast w przypadku chorych na ostrg biataczke limfoblastyczng we wszystkich
przypadkach byty to zbiérki spoteczne. Wazne jest, w kontekscie rdwnosci szans polskich pacjentéw,
aby do systemu refundacyjnego mdgt wejs¢ kazdy pacjent, ktéry leku potrzebuje. Jest to najwieksze
wyzwanie dla polskiej hematologii.

3.14. Prof. Pawet Krawczyk, Kierownik Pracowni
Immunologii i Genetyki w Katedrze i Klinice
Pneumonologii, Onkologii i Alergologii
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

W terapii raka ptuca najwazniejsze jest wiaczenie
skutecznego leczenia juz w pierwszej linii, kiedy pacjent jest
w dobrym stanie i kiedy leczenie moze mu przyniesé
najwiekszg korzysé. Jezeli probujemy leczyé chorego tymi
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najlepszymi, innowacyjnymi terapiami w linii drugiej czy trzeciej, to najczesciej ten chory nie odniesie
korzysci albo w ogdle nie bedzie mégt otrzymaé takiego leczenia. Dlatego dgzymy dla naszych
pacjentdw do dostepu do najlepszych mozliwosci leczenia od razu w pierwszej linii. Chorych na
zaawansowanego raka ptuca w pierwszej linii leczenia mozemy leczy¢ terapiami ukierunkowanymi
molekularnie, immunoterapig lub chemioterapia. Immunoterapie w monoterapii stosujemy tylko
w pewnej grupie naszych pacjentéw. Niestety ta grupa nie jest zbyt liczna, to jest okoto 25 proc.
chorych ktdrzy posiadajg odpowiedni czynnik predykcyjny, natomiast dla pozostatych pacjentow
niestety w Polsce nie jest dostepna chemioimmunoterapia — niezwykle skuteczna metoda leczenia,
w ktdrej mozemy taczy¢ skutecznosé chemioterapii ze skutecznosciag immunoterapii. Niestety nie jest
ona w Polsce refundowana. Trzeba zwrdci¢ uwage, ze chemioterapia zwieksza skutecznosé
immunoterapii, dzieki temu, ze dziata na komodrki nowotworowe w taki sposéb, ze stajg sie one
bardziej podatne na atak ze strony uktadu immunologicznego. Brak refundacji chemioimmunoterapii
nie jest jedynym problemem. Inng wazing kwestig jest brak dostepnosci do immunoterapii po
chemioradioterapii. To jest spora grupa pacjentéw. Na ostatnim kongresie ESMO ukazaty sie
doniesienia, ktore moéwia, ze ok. 50 proc. pacjentdw poddanych chemioradioterapii praktycznie
zostaje wyleczonych, czyli zyje 5 lat od rozpoznania, jezeli do chemioradioterapii dotgczymy leczenie
konsolidujgce za pomocg immunoterapii. Kolejna refundacja, ktérej nam brakuje to
chemioimmunoterapia w raku drobnokomdrkowym ptuca. Na catym $wiecie taka terapia w raku
drobnokomodrkowym jest powszechnie stosowana. Brakuje tez w przypadku niedrobnokomadrkowego
raka ptuca refundacji wielu lekéw ukierunkowanych molekularnie wyzszej generacji. O ile w latach
2018-2019 prawie nadrobilismy zalegtosci w poréwnaniu z innymi panistwami Europy, jesli chodzi
o refundacje nowych, personalizowanych terapii, o tyle mysle, ze z uwagi na epidemie COVID-19,
w 2020 r. stracilismy znowu do Europy bardzo, bardzo duzo i nasi pacjenci nie sg leczeni w sposéb
optymalny. Chciatem odnies¢ sie do wypowiedzi prof. Krzakowskiego i podaé kilka przyktaddow
bulwersujacych lekarzy, ktérzy sg na pierwszej linii frontu jesli chodzi o leczenie pacjentow
onkologicznych. O ile w styczniu 2020 r. wykonywalismy okofo kilkudziesieciu bronchoskopii
tygodniowo, potem ta liczba dramatycznie spadta. Miesiecznie udawato nam sie w styczniu 2020 r.
wykry¢ okoto 20 przypadkdéw raka ptuca w réznych stopniach zaawansowania. Niestety w marcu
2020 r. takich przypadkéw byto od 2 do 3 razy mniej. W tym momencie obserwujemy dramatyczng
sytuacje pacjentéw z zaawansowang chorobg nowotworowa. Nasze oddziaty nie dajg rady sprostac
temu przedsiewzieciu, bo chorych na zaawansowanego raka ptuca jest bardzo wielu. Problem
wywotany przez pandemie COVID-19 jest ogromny. Zaczynamy niestety traci¢ mozliwosci
organizacyjne, aby tych wszystkich pacjentdw ogarnac opieka wysokospecjalistyczng.

3.15. Prof. Anita Chudecka-Gtaz, Katedra i Klinika
Ginekologii Operacyjnej i Onkologii Ginekologicznej
Dorostych i Dziewczqt, Pomorski Uniwersytet Medyczny

Rak jajnika jest bardzo powaznym rozpoznaniem. W ginekologii
onkologicznej jest to nowotwodr najgorzej rokujgcy. W Polsce mamy
rocznie 3 700 zachorowan i 2 600 zgondw z powodu tego nowotworu.
To nam pokazuje skale problemu. Od lat 70. do niedawna nie byto
zadnego wielkiego kroku w leczeniu tego nowotworu. Od kilku lat
pojawita sie mozliwos¢ leczenia inhibitorami PARP. Nikt z nas, kto
zajmuje sie leczeniem raka jajnika nie spodziewat sie, ze to bedzie, az tak duzy sukces w tej trudnej
do leczenia grupie pacjentek. Z konferencji na konferencje widzimy, jak bardzo sg to skuteczne leki,
i jak znakomite efekty leczenia uzyskujemy. Poczatkowo inhibitory PARP byty stosowane
w nawrotowym raku jajnika, poniewaz to jest najtrudniejsza grupa do leczenia. Na tym etapie
traktujemy terapie, jako leczenie paliatywne. Ale juz w tej grupie chorych zastosowanie inhibitorow
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PARP umozliwito nam znaczne wydtuzenie czasu wolnego od progresji na poziomie 14-15 miesiecy,
co jest duzym efektem pozytywnym. Trzeba mieé na uwadze, ze sg to pacjentki wielokrotnie leczone
roznymi schematami chemioterapii. W tym roku na konferencji ASCO pokazano czas catkowitego
przezycia rowniez w grupie pacjentek z nawrotowym rakiem jajnika, w ktérej zostat on wydtuzony
prawie o 17 miesiecy. To jest niesamowity efekt leczenia. Mozna powiedzie¢, ze droge do sukcesu
przetarty nam pacjentki z mutacja BRCA1 do leczenia inhibitorami PARP, poniewaz to one s3
najwiekszymi beneficjentkami tego typu leczenia. Nie mniej jednak, w wyniku kolejnych badan
okazato sie, ze nie jest to jedyna grupa. Tak naprawde wszystkie pacjentki z platynowrazliwym rakiem
jajnika, pacjentki z zaburzeniami w homologicznej naprawie DNA s3 potencjalnie chorymi, ktdre
odniosg ogromne korzysci ze stosowania inhibitoréw PARP. W 2019 r. na konferencji ESMO pokazano
nam badania, w ktdrych zobaczylismy, ze nawrotowy rak jajnika, ktéry jest trudnym nowotworem
bardzo dobrze sie leczy, ale nadzieja jest taka, ze zastosowanie inhibitorow PARP po pierwszej linii
leczenia, czyli w podtrzymaniu, zaraz po uzyskaniu pierwszego efektu daje efekt koricowy leczenia
jeszcze lepszy i nie ograniczony tylko dla pacjentek z mutacjg BRCAL. Kilka dni temu na konferencji
ESMO pokazano wyniki badania SOLO-1, w ktory poréwnano pacjentki, ktore otrzymywaty inhibitor
PARP w pierwszej linii leczenia w porédwnaniu z pacjentkami, ktére go nie otrzymywaty. Réznica
w czasie wolnym od choroby byta 42 miesigce. To jest efekt, ktdrego sie nikt nie spodziewat. Musimy
sobie uswiadomi¢, ze prawdopodobnie jest to efekt, nie tylko dla 30 proc. pacjentek, ktére majg
somatyczng lub germinalng mutacje BRCA1, ale mozemy to poszerzyé na pozostatg populacje
pacjentek z niskozréznicowanym platynowrazliwym rakiem jajnika — i to jest ogromny przetom
w leczeniu. Refundacja tego typu lekéw w drugiej linii leczenia jest w 26 krajach Europy, my tez
mamy te refundacje. W pierwszej linii leczenia 19 krajow w Europie ma refundacje, my jej niestety
nie mamy. Nie ma tez refundacji w naszym kraju dla pacjentek bez mutacji i z nawrotowym rakiem
jajnika. To sg absolutnie wyzwania dla nas. Bioragc pod uwage swiadomosc pacjentek o dostepnosci
leczenia w wiekszosci krajow Unii Europejskiej, to jak my lekarze mozemy powiedzieé pacjentce, ze
nie mozemy jej zakwalifikowaé do leczenia, ktére datoby jej ponad 3 lata czasu wolnego od choroby,
bo to nie jest refundowane.

3.16. Prof. Rafat Stec, Kierownik Kliniki Onkologii
wWUM

Zawsze, jezeli mozemy stosowaé okreslony lek, ukierunkowany
molekularnie, ktéry potocznie jest nazywany terapig celowang
w pierwszej linii leczenia u pacjentek w najszerszej populacji, to
najwieksza liczba naszych pacjentek odnosi korzys¢ z takiej
terapii. Jesli stosujemy taka terapie w kolejnych liniach leczenia,
to odsetek pacjentek odnoszacych korzysci sie naturalnie zmniejsza, z uwagi na brak mozliwosci
kwalifikacji, czy pogorszenia sie stanu ogdlnego. Dlatego zawsze powinnismy walczy¢ o pierwszg linie
leczenia najskuteczniejszg terapig. Z tego co wiem, w ocenie AOTMIT jest stosowanie nowych lekéw
inhibitorow PARP, ktére zwigzane sg przede wszystkim z podtrzymaniem remisji choroby, wtasnie u
pacjentek z rakiem jajnika w pierwszej linii leczenia. Co ciekawe, okazato sie, ze nie mutacja u tych
pacjentek decyduje o korzysciach uzyskanych z tego leczenia, poniewaz wiekszos¢ rakéw jajnika,
zwtaszcza surowiczych, przebiega bardzo podobnie klinicznie, nawet jesli nie majg mutacji w genie
BRCAL1 lub BRCA2. Istnieje duza szansa na refundacje w pierwszej linii leczenia, do tego powinnismy
dazyé. Chce podkresli¢, ze w pierwszej linii leczenia kobiety sg w najlepszym stanie ogdlnym i moga
petnic role spoteczne i rodzinne, dlatego tak pilnie oczekujemy tej refundacji szczegélnie w tej grupie
pacjentek. Te leki niewatpliwie sg skuteczne, dziatajg i niekonieczne jest tutaj oznaczanie mutacji, bo
mowimy o zaburzeniach rekombinacji homologicznej — chodzi o to, ze oprdcz mutacji, ktére wptywajg
na wystgpienie BRCA1, czy BRCA2, komdrka nowotworowa nie potrafi naprawiac sie sama. Mamy tez
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inne zaburzenia, tzw. szlaku rekombinacji homologicznej, czy innych gendéw, ktére biorg udziat
w naprawie uszkodzonej po chemioterapii komdrce nowotworowej. Skoro komdrka sama nie moze
tego zrobié, a my dofozymy inhibitory PARP, to mozemy tg dobrg odpowiedz i remisje podtrzymac.

3.17. Prof. Marcin Kurzyna, Z-ca Kierownika Kliniki Krgzenia
Ptucnego, Chorob Zakrzepowo-Zatorowych i Kardiologii CMKP

Dostep no nowoczesnej farmakoterapii w tetniczym nadcisnieniu ptucnym
(TNP) to absolutnie kluczowy warunek sukcesu dla przezycia pacjentow.
Farmakoterapia jest fundamentem poprawy rokowania leczonych chorych. W
TNP chcielibySmy nowe terapie podawaé jak najwczesniej, bo wtedy
prawdopodobienstwo wyleczenia czy uzyskania dfugoletniego przezycia jest
najwieksze. W Polsce terapia TNP jest stosowana w ramach programu
lekowego NFZ. Czekamy obecnie na refundacje nowego leku oraz mozliwos¢
elastycznego taczenia rdinych form terapii zwfaszcza na wczesnym etapie ||
choroby.

3.18. Dr Justyna Milczewska, Kliniczny Oddziat Chordb Ptuc,
Samod_zielny Zespot Publicznych Zaktadow Opieki Zdrowotnej
im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym, Klinika i Zaktad
Mukowiscydozy, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

Pacjenci z mukowiscydozg paradoksalnie juz wczes$niej mieli nakaz noszenia
maseczek czy rekawiczek. My tez podczas kontaktu z pacjentem bardzo sie
chroniliémy, a to wszystko stuzy temu, aby zapobiega¢ zakazeniom
krzyzowym, ktdre sg bardzo niebezpieczne dla chorych na mukowiscydoze. Ta
sytuacja, ktdra nas zastata - srodki ochrony osobistej, izolacja — sg to aspekty z
ktérymi pacjenci z mukowiscydozg sg doskonale zaznajomieni, dlatego, ze majg zakaz kontaktowania
sie z innymi pacjentami z mukowiscydozg, a w trakcie pobytu w szpitalu czy poradni stosujemy Scistg
izolacje. W Dziekanowie LeSnym stosujemy izolacje pacjentéw na oddziale w izolatkach z oddzielnym
weztem sanitarnym, a w poradni kazdy pacjent ma swadj pokdj - rotuje tylko personel. Mamy inne
problemy zwigzane z opiekg nad pacjentami z mukowiscydozg. Pierwszy problem to brak dostepu
refundacyjnego do lekéw przyczynowych. Do niedawna mukowiscydoze moglismy leczyé tylko
objawowo, czyli tagodzi¢ objawy choroby oskrzelowo-ptucnej, infekcji ptucnych, a takze leczenie
zywieniowe, suplementacje enzymami trzustkowymi, czyli poprawialiSmy to, co w tej chorobie nie
dziata. Natomiast od kilku lat dostepne i refundowane sg na Swiecie i w krajach zachodnich, takze
w krajach takich jak Czechy, Stowacja, Stowenia leki przyczynowe, czyli leki zmieniajace funkcje
i budowe biatka CFTR, i ktére powodujg, ze objawy choroby sie w ogdle nie rozwijajg. Udowodniono
w wielu badaniach, ze w wyniku leczenia przyczynowego znacznie poprawia sie funkcja ptuc, uktadu
pokarmowego, stan odzywienia, jakos¢ zycia pacjentdéw, a w efekcie wydtuza sie zycie pacjentéw.
Leki sg stosowane od kilku lat, wiec trudno mdéwic¢ o udokumentowanym wydtuzeniu zycia, natomiast
prognozy s3g takie, ze bedzie to wydtuzenie o co najmniej klika do kilkunastu lat. Dwa z czterech
zarejestrowanych lekéw sg w procesie refundacyjnym i mamy nadzieje, ze przebiegnie on jak
najsprawniej, bo dzieki temu chociaz cze$¢ naszych pacjentéw z okreslonymi mutacjami uzyska
dostep do tych lekéw przyczynowych. Drugim bardzo istotnym problemem jest brak prawidtowe]
organizacji osrodkéw dla pacjentéw dorostych. Wedtug obowigzujacych na swiecie wytycznych,
w osrodkach leczgcych mukowiscydoze opieke nad pacjentem powinien sprawowac zespot
wielodyscyplinarny (poza lekarzami wielu specjalnosci oraz pielegniarkami, w sktad takiego zespotu
powinni wchodzié takze inni specjalisci: dietetycy, fizjoterapeuci, psycholodzy, farmakolodzy kliniczni,
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pracownicy socjalni itd.). Ponadto infrastruktura osrodka powinna zapewnia¢ mozliwos¢ scistej
izolacji pacjentéw od siebie, gdyz tzw. zakazenia krzyzowe sg dla tych chorych duzym zagrozeniem.
O ile w opiece pediatrycznej w chwili obecnej dziatajg osrodki spetniajgce w/w wymogi (przyktadem
jest Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Szpitalu w Dziekanowie Lesnym), o tyle w Polsce mamy
niewystarczajgco duzo osrodkéw mukowiscydozy leczgcych pacjentdw dorostych, a ponadto nie
dysponujg one zespotami wielodyscyplinarnymi i odpowiednig infrastrukturg. Jest to ogromny
problem, poniewaz pacjenci pozostajgcy pod statg opieka specjalistyczng do 18. roku zycia zazwyczaj
sg w dobrym stanie ogdlnym, a po zakonczeniu opieki pediatrycznej czesto nastepuje szybka
progresja choroby. Rozwigzanie problemu opieki nad pacjentami dorostymi z mukowiscydozg jest
zatem pilng potrzeba.

3.19. Prof. Anna Kostera-Pruszczyk, Kierownik
Katedry i Kliniki Neurologii WUM

Wdrozenie programu przesiewowego w rdzeniowym zaniku
miesni (SMA) da nam w Polsce, jako kolejnemu krajowi
europejskiemu, unikalng szanse rozpoczecia terapii w momencie,
kiedy pacjent jeszcze ma prawidtowg pule motoneurondw, kiedy
ruchowo jest jeszcze zdrowym dzieckiem. To co wiemy z
wszystkich badan klinicznych dotyczacych zaréwno leku - nusinersenu, ktéry jest juz w Polsce
refundowany w ramach programu lekowego NFZ, jak i lekdw, ktére sg zarejestrowane i jeszcze
nierefundowane (terapia genowa) lub przed rejestracjag w Unii Europejskiej (terapia doustna) -
wszystkie te terapie, jesli s wiaczone w okresie przedobjawowym dajg w praktyce szanse na
prawidtowy rozwdj ruchowy lub niemal prawidtowy rozwdj ruchowy dziecka z SMA. OpdzZnienie
w terapii, czasami niewielkie, siegajace dostownie kliku tygodni w tych pierwszych miesigcach zycia
moze juz bardzo zasadniczo sytuacje nieodwracalnie pogorszyé. Chciatabym, aby w miare jak
pojawiaja sie kolejne nowe leki, ta lista terapii dostepnych dla polskich dzieci wydtuzata sie.

3.20. Prof. Anna Latos-Bieleriska, Kierownik Katedry i
Zaktadu Genetyki Medycznej UM w Poznaniu

Rejestry w chorobach rzadkich sg wazne — sg sercem Narodowego Planu
dla Choréb Rzadkich. Dzieki rejestrom dowiadujemy sie, ilu jest chorych i
w jakich wojewddztwach, a to pozwala zaplanowac witasciwg opieke
medyczng. Chce powiedzie¢, ze pandemia COVID-19 jest duzym
zagrozeniem dla catej grupy chorych na choroby rzadkie. Pragne réwniez
poinformowac z radoscia, ze zespdt ds. Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich dziata. Zostat powotany w pierwszych dniach marca 2020 r. i w
warunkach pandemii COVID-19 regularne spotkania w trybie online
pozwolity na realizacje zaplanowanych prac i Narodowy Plan dla Choréb
Rzadkich jest wtasciwie gotowy do wdrozenia. Dzieci z przepukling oponowo rdzeniowg, to wazna
grupa dzieci z chorobg rzadky. Kazdego roku rodzi sie od 100 do 120 dzieci z t3 wadg. W 2019 r.
urodzito sie 108, z czego 103 przezyto - to nie jest duza grupa, ale potrzebuje ogromnego wsparcia.
Takich dzieci i miodziezy zyje w Polsce ok. 2,5 tys. i wymagajg one kompleksowej opieki — m.in.
refundacji cewnikéw hydrofilowych, ktére zmniejszajg zakazenia, dajac wiekszy komfort dla chorego.
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3.21. Prof. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki
Diabetologii WUM

Temat wartosci w medycynie to bardzo waine i obszerne
zagadnienie. Wartosci sg subiektywne. To co dla jednego z nas
jest wazne, dla innego wazne jest mniej. Medycyna jest
dziedzing, w ktérej kwestia wartosci jest kluczowa. Dla nas
lekarzy wartoscig jest zdrowie chorego. Gdy staje przed
dylematem, jakg podjg¢ decyzje kliniczng, to zastanawiam sie
jaka decyzja bedzie najlepsza dla dobra pacjenta. Ale to co sie dzieje w czasie pandemii COVID-19,
pokazato drastycznie, jak to wszystko moze by¢ relatywne. Moment, w ktérym lekarze muszg
decydowacd, kogo do respiratora podtaczaé, a kogo nie, to sg sytuacje, w ktorych my lekarze nie
chcemy sie znajdowac, ale réwniez politycy, jak sadze obawiajg sie, ze i w Polsce dojdzie do takich
zdarzed. Rozwdj epidemii zmienia wartosci w medycynie. Okazato sie, ze chorzy na COVID-19
wymagajg opieki, ale jednoczesnie zaczeli traci¢ na znaczeniu pozostali pacjenci, ktdrzy nie sg
zarazeni. To widzimy na co dzien. Jest ogromny problem z dostepnoscig do diagnostyki i terapii.
Zwtaszcza w przypadku chordb przewlektych. Nie wiadomo, jak z tego wyjs¢. Mysle, ze w najblizszym
czasie COVID-19 bedzie dominowat, ale nadal jest mndstwo innych pacjentéw, ktdrzy potrzebujg
opieki. Czasem my jako lekarze nie staneliSmy na wysokosci zadania, poniewaz pacjenci oceniajg nas
krytycznie, z powodu wybudowania pewnego muru w kontakcie z pacjentem. Lekarz nawet w obawie
przed zarazeniem nie moze odmawiac zbadania chorego. Natura powiedziata — sprawdzam — wobec
nas. Zdajemy ten egzamin, jak umiemy. Problem cukrzycy w Polsce jest bardzo duzy, a pandemia
COVID-19 go nasilita. Chorzy na cukrzyce, to pacjenci, ktérzy przez warunki pandemii trafili na
margines, poniewaz co innego stafo sie wazne: koniecznos¢ przebywania na kwarantannie w domu,
ograniczona aktywnosc¢ fizyczna i zawodowa - to wszystko powoduje, ze spodziewamy sie wiecej
0s6b otytych, co przetozy sie na wzrost nowych zachorowan na cukrzyce. Mamy od stycznia 2020 r.
refundowane leki z grupy analogéw GLP1. S3 to leki, ktére nie tylko zmniejszajg ilos¢ cukru, ale tez
zmniejszajg ryzyko sercowo-naczyniowe, poprawiajg aktywnosé nerek i hamujg postep przewlektej
choroby nerek w cukrzycy. Pierwszym krokiem, ktéry zostat poczyniony przy tej refundacji, to byto
okreslenie wskazania refundacyjnego, dla ktérego lek ten jest refundowany, w zakresie wskazZnika
masy ciafa na poziomie BMI>35. To sg osoby juz bardzo otyte. | oczywiscie Swietnie, ze mozemy im
zaproponowac to leczenie z bardzo dobrym skutkiem. Lekarze zastanawiajg sie co w przypadku, gdy
wskaznik BMI spadnie, czy wtedy pacjent straci prawo do przyjmowania leku? Jak moéwimy
o wartosciach — tu mamy bardzo duzy dylemat, bo jesli ktos ma wskaznik BMI 34, to tez jest bardzo
otyty, a refundacja mu sie nie nalezy. Kazda otytos¢, czyli BMI powyzej 30 wigze sie z powiktaniami w
postaci cukrzycy. Kazdy z nas wie, ze tatwiej jest leczy¢ pacjentdw z nadwagg i nizszg otytoscig niz
osoby, ktére majg juz na tyle zaawansowang otytos¢, ze nawet jakakolwiek aktywnos¢ ruchowa
sprawia im problem. My prosimy, sygnalizujemy ministerstwu ten problem. Szczesliwie ministerstwo
nie zamkneto sie na dialog w czasie pandemii. Minister Mitkowski jest tutaj kluczowa osobg. A temat
otytosci wrdci ze zdwojong sitg, jak pandemie juz opanujemy.

3.22. Prof. Pawet Bogdariski, Zaktad Edukacji i Leczenia

Otyfosci oraz Zaburzern Metabolicznych UM w Poznaniu

Juz przed pandemig COVID-19 mielisSmy petng s$wiadomos¢ zagrozen
wynikajgcych z nierozpoznanej i nieleczonej otytosci. Ponad 200
potencjalnych powiktan otytosci: cukrzyca, choroby uktadu sercowo-
naczyniowego, choroby nowotworowe - réwniez, skrécony czas zycia o
prawie 4 lata. Ogromne koszty spoteczne, ekonomiczne. To co chciatbym
mocno zaakcentowaé, ze w dobie pandemii, ktdrej jesteSmy s$wiadkami,
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jeszcze bardziej uwidocznity sie zagrozenia zwigzane z otytoscig. Ryzyko hospitalizacji u pacjentéow
otytych chorych na COVID-19 wzrasta do 113 proc. Ryzyko przyjecia na OIOM o 74 proc., a ryzyko
zgonu wzrasta o 48 proc. Niestety pandemia niezwykle negatywnie wptyneta na przebieg epidemii
otytosci. Z niepokojem obserwujemy dalszy wzrost otytosci. Jak w kazdej innej chorobie przewlektej
potrzebujemy indywidualizacji leczenia. Kazdy pacjent z otytoscig réini sie. Potrzebny jest zespét
terapeutyczny, ktérym kieruje lekarz, ale w jego sktad wchodza: dietetyk, fizjoterapeuta, psycholog.
Wydatki na profilaktyke otytosci to inwestycja - nie wydatek. Kazdy dolar amerykanski wydany na
prewencje otytosci generuje korzy$¢ na poziomie 6 dolaréw - to wazna informacja dla decydentéw
podejmujacych decyzje w tym zakresie. Skuteczna terapia farmakologiczna, ktéra jest juz dostepna
jest kwestig niezwykle wazng dla pacjentéw otytych.

3.23. Prof. Zbigniew Zuber, Kierownik Katedry Pediatrii
KAAFM w Krakowie

Stuzba zdrowia generalnie zdaje egzamin w trudnym czasie pandemii
COVID-19. Wydaje mi sie, ze nie daliSmy sie zaskoczy¢ jako lekarze i
opieka zdrowotna, bo naszymi pacjentami opiekujemy sie dobrze, w
miare naszych mozliwosci i dostepnych srodkéw. Zdiagnozowana choroba
rzadka u dziecka, to choroba catej rodziny, wszystkich w otoczeniu.
Wydaje mi sie, ze w tej chwili najwiekszg wartoscig powinno by¢ uznanie
praw pacjenta do wtasciwej opieki, do opieki celowanej i kompleksowej. To jest podstawa. Im lepsza
opieka systemowa, im pacjent lepiej bedzie diagnozowany, tym lepiej bedzie leczony. Obecna
sytuacja pokazuje, ze zmieniajgce sie warunki zmieniajg priorytety. Najwazniejszym priorytetem
zawsze byt i bedzie dla nas pacjent. Musimy mie¢ dostep do nowoczesnej diagnostyki genetycznej,
bez tego nie jesteSmy w stanie dobrze diagnozowa¢ naszych chorych. Edukacja, ktéra powinna by¢
powszechna, nie tylko w zakresie, studentéw medycyny, ale takze edukacja catego spoteczenstwa.
Jezeli przyjmiemy, ze w Polsce pacjentéw z chorobami rzadkimi mamy ok. 2.5 min., to tymi
pacjentami  kto§ musi sie zaopiekowaé. Jako przedstawiciel Polskiego Towarzystwa
Reumatologicznego chce powiedzieé, ze wszystkie choroby reumatyczne u dzieci to choroby rzadkie.
Mamy tutaj ogromne problemy — nie mamy nowoczesnych terapii, mamy tylko podstawowe leki
i cze$¢ z tych lekéw, ktore powinny by¢ dostepne, w ogdle nie sg w Polsce refundowane. Tutaj mam
apel do decydentdéw, parlamentarzystéw, zeby umozliwi¢ dla dzieci dodatkowa Sciezke legislacyjna,
bo cze$¢ firm nie wnioskuje o refundacje lekdw we wskazaniach pediatrycznych, bo to jest
nieoptacalne, poniewaz jest to zbyt maty rynek. Nie mamy: blokeréw interleukiny pierwszej, nie
mamy blokerow kostymulacji limfocytéw T, wielu nowoczesnych lekdw poza badaniami klinicznymi.
Nie mamy dostepu do lekdow, ktére sg na catym Swiecie stosowane. Zapewnienie leczenia jest to
wymog cywilizacyjny, bo albo te dzieci bedg petnoprawnymi cztonkami spoteczeristwa albo beda
inwalidami, na ktére trzeba bedzie tozy¢ Srodki publiczne. Najwazniejsze jest zrozumienie tego
problemu.

3.24. Prof. Brygida Kwiatkowska, Kierownik Kliniki
Wczesnego Zapalenia Stawdw, Narodowy Instytut
Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji

tuszczyca jest to grupa schorzen, w ktérych diagnozuje sie liczne
zmiany narzadowe. Najwiekszym problemem leczenia chorego z
tuszczycowym zapaleniem stawoéw jest kompleksowos¢ terapii —
w tym chordb wspotistniejgcych: otytosc, zespdt metaboliczny,
cukrzyca, nadcis$nienie tetnicze, depresja. Do tego wszystkiego
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dochodzi ograniczenie w dostepnosci do lekarza w dobie pandemii COVID-19. Jestesmy wdzieczni
Ministrowi Zdrowia za refundacje nowego leku w leczeniu tuszczycowego zapalenia stawodw.
Populacja dobrze leczona rzadko trafia po raz kolejny do lekarza i nie obcigza systemu.
Reumatoidalne zapalenie stawéw jest chorobg w miare jednorodng, natomiast w przypadku
tuszczycowego zapalenia stawdw jest trudno pacjenta objg¢ kompleksowym leczeniem.

3.25. Krystyna Wechmann, Prezes Polskiej Ld oorowy patronat
Koalicji Pacjentow Onkologicznych ola Kazimierza N

Pandemia COVID-19 pokazata jak bardzo potrzebny jest w
Polsce wolontariat onkologiczny, ktéry znalazt sie w ¢ ?M

Narodowej Strategii Onkologicznej na lata 2020-2030 w : edyczn
ramach dziatan dotyczacych poprawy jakosci zycia : < St
pacjentéw onkologicznych w trakcie i po zakonczeniu d
leczenia onkologicznego. W ramach wolontariatu pacjenci

mogliby liczy¢ na wsparcie w trakcie leczenia, np. w transporcie do specjalistycznego osrodka oraz
otrzymaliby rzetelne informacje na temat waznosci profilaktyki i leczenia onkologicznego.
W pandemii zauwazylismy spadek ilosci badan profilaktycznych oraz utrudniony dostep do
kontynuacji leczenia przez chorych. W przysztosci nalezy przeciwdziata¢ takim zjawiskom i réwniez w
sytuacjach kryzysowych umozliwi¢ zaréwno badania profilaktyczne, jak i kontynuowanie leczenia
pacjentom, poniewaz brak dostatecznej profilaktyki skutkowaé¢ bedzie zbyt pdinym
rozpoznaniem choréb, w zbyt zaawansowanym stadium, co niestety zwiekszy Smiertelnosc¢
pacjentéw. Naszym zadaniem, jako Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, jest nacisk na
zwiekszenie efektywnosci promowania profilaktyki onkologicznej oraz wszechstronnej pomocy
w ramach Centrum Wolontariatu.

3.26. Anna Kupiecka, Prezes Fundacji OnkoCafe - Razem
Lepiej

Moéwi sie, ze chorzy unikajg wizyt w placéwkach ochrony zdrowia z
powodu leku przed koronawirusem. Informacje, ktdére uzyskujemy
bezposrednio od pacjentéw pokazujg jednak, ze majg oni trudnosé z
dotarciem do lekarza czy uzyskaniem skierowania. Okazuje sie, ze
pacjenci czesto nie odczuwajg leku przed osrodkami, a wrecz chca
dostac sie do lekarza i mdc wtasciwie sie leczy¢. Niestety, coraz czesciej
styszymy, ze powaing przeszkodg na tej drodze sg zamkniete drzwi
placowek i zablokowane infolinie. Zachecanie pacjentéow do
nieprzerywania procesu diagnostyki i terapii jest jak najbardziej stuszne i sami jako Fundacja robimy
to kazdego dnia. Jednak z drugiej strony, by mdc przekazywaé podobne zalecenia, musimy z petng
odpowiedzialnoscig wiedzieé, ze nie wysytamy pacjenta... nigdzie. Musimy usprawni¢ dziatalnos¢
osrodkéw onkologicznych w Polsce. Onkologia i hematologia to obszary, ktérymi nasza fundacja
zajmuje sie w sposob szczegdlny. Dane z Narodowego Funduszu Zdrowia, ktére udato sie nam
uzyskac, pokazujg, ze w okresie od stycznia do wrzesnia 2020 roku zostato wydanych ponad 16 tys.
kart DILO mniej, niz w analogicznym okresie 2019 roku. Sytuacja na szczescie stopniowo ulega
poprawie. Poprzednie dane, ktére mieliSmy w okresie od marca do maja 2020 roku, pokazywaty, ze
byto to 18,5 kart DILO mniej. To pokazuje, ze od wrze$nia 2020 roku to waskie gardto powoli zaczyna
sie udroznia¢, jednakze jest jeszcze wiele do zrobienia. Jesli médwimy o najpilniejszych potrzebach
pacjentéow onkologicznych, to jednym z kluczowych obszaréw jest zabezpieczenie kontynuacji
rozpoczetego juz leczenia. Warto takze zauwazyé, ze sg pewne grupy pacjentéw, ktérym brakuje
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dostepu refundacyjnego do skutecznych lekéw. Sg to na przyktad leki doustne, takie jak wspomniany
wczesniej ibrutynib w terapii przewlektej biataczki limfocytowej bez delecji 17p. Dostep do tych
terapii jest istotny, poniewaz leki doustne mogg pomac usprawnié funkcjonowanie placowek ochrony
zdrowia. Pacjent dostaje lek i nie musi korzysta¢ z pobytu szpitalnego, a to przyczynia sie do
ograniczenia obcigzen dla osrodkéw, co ma ogromne znaczenie zwtaszcza w obecnej trudnej sytuacji
epidemicznej. Problem ograniczonego dostepu do terapii dotyczy réwniez mniejszych grup
pacjentéw. Okazuje sie, ze w kilku rodzajach nowotworéw mniejsze grupy chorych zdajg sie byé
poszkodowane — na przyktad chorujgcy na drobnokomdrkowego raka ptuca, szpiczaka
plazmocytowego czy wspomniang przewlektg biataczke limfocytowa. W ostatnim czasie z satysfakcjg
odnotowujemy trend decyzji refundacyjnych Ministerstwa Zdrowia, ktéry zmierza ku
kompleksowemu zabezpieczaniu pacjentéw w dostep do skutecznych nowych terapii. Przyktadem
jest rak piersi, gdzie pacjentki zyskujg dostep do nowych rozwigzan. Warto utrzymywac to tempo,
poniewaz caty czas rejestrowane s3 nowe innowacyjne technologie terapeutyczne — warto dawac
pacjentom szanse na ich otrzymanie.

3.27. Anna Sliwifiska, Prezes  Polskiego
Stowarzyszenia Diabetykéw

Dziekujagc Ministerstwu Zdrowia za stopniowe rozszerzanie
dostepu do nowoczesnych lekéw i technologii, liczymy na to, ze
bedg znoszone kolejne bariery w refundacji, tak aby te
dobrodziejstwa medycyny mogty byé dostepne dla wszystkich
pacjentéw, ktdrzy majg ku nim wskazania medyczne. Wierzymy,
Ze pojawiajagce sie w miare rozwoju medycyny kolejne nowosci beda dostepne dla polskich
pacjentéw, po to aby cukrzyca mogta by¢ leczona w sposdb coraz bardziej nowoczesny i efektywny,
dzieki czemu bedzie mozna unikna¢ katastrofalnych w skutkach i bardzo drogich w leczeniu powiktan.

3.28. Pawet Wajtowicz, Prezes Zarzqdu Fundacji
MATIO

Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze MATIO
whnioskuje o poprawe opieki nad chorymi na mukowiscydoze w .
Polsce, co doprowadzi do osiggniecia lepszych efektéw leczenia.
Chcemy podkresli¢, ze dtugos¢ zycia polskich chorych na
mukowiscydoze jest krdotsza o ok. 10-15 lat od s$redniej * "
europejskiej, a od krajow o najlepszych wynikach o ok. 20-25 lat. Okoto 76% chorych na
mukowiscydoze umiera w Polsce w wieku ponizej 20 lat, co w wiekszosci europejskich krajow sie nie
zdarza. Za kluczowe uwazamy zapewnienie chorym dostepu do leczenia przyczynowego
mukowiscydozy, ktdore znacznie poprawia ich funkcje oddechowe, codzienne funkcjonowanie oraz
wplywa na wydtuzenie zycia, a podane odpowiednio wczesnie hamuje rozwdj choroby. Leki
przyczynowe na mukowiscydoze funkcjonujg na swiecie od 2012 roku. Obecnie sg 4 takie leki, ale
zaden nie jest jeszcze dostepny w Polsce. Wedtug opublikowanych danych leczenie przyczynowe
moze wydtuzy¢ zycie nawet o ok. 16 lat. Bardzo wazne jest zapewnienie w systemie ochrony zdrowia
odpowiedniej liczby specjalistycznych osrodkéw opieki nad dorostymi chorymi na mukowiscydoze.
Brak osrodkéw dla chorych dorostych powoduje, ze dobre wyniki leczenia osiggniete
w wyspecjalizowanych osrodkach pediatrycznych szybko sg zaprzepaszczane w placéwkach nie
dysponujgcych odpowiednig infrastrukturg i zespotem, do ktdrych trafia chory po osiggnieciu
petnoletniosci. Kluczowym czynnikiem poprawiajagcym opieke nad chorymi na mukowiscydoze jest
wprowadzenie do systemu organizacyjnego podmiotow leczniczych w polskiej stuzbie zdrowia - sieci
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referencyjnych, specjalistycznych osrodkéw kompleksowej i koordynowanej opieki nad chorymi na
mukowiscydoze. Sie¢ powinna by¢ wprowadzona w oparciu o standardy i kryteria opublikowane
przez Europejskie Towarzystwo Mukowiscydozy, zapewniajgce optymalne warunki i efekty leczenia.
Nalezy roéowniez wprowadzi¢c do koszyka s$wiadczen gwarantowanych finansowanie badan
diagnostycznych z zakresu profilaktyki wtérnej mukowiscydozy, ktére umozliwitoby lepsze
zapobieganie infekcyjnym zaostrzeniom choroby. W naszym przekonaniu, taka mozliwosé
oznaczataby nie tylko lepszg ochrone chorego przed pogorszeniem stanu zdrowia, lecz takze
przyniostaby ptatnikowi wymierne oszczednosci, wynikajace z unikania kosztownej hospitalizacji
i leczenia zaostrzen.

3.29. Dagmara Samselska, Przewodniczgca Unii
Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i tZS

tuszczyca jest obarczona szeregiem powaznych konsekwencji do
ktérych nalezg powiktania sercowo-naczyniowe, depresja, otytosc,
cukrzyca czy sttuszczenie watroby. Dostaje codziennie sygnaty od
pacjentéw, ze najwiekszy problem majg obecnie pacjenci
pierwszorazowi, ktérzy mieli rozpoczac¢ terapie w ramach programoéw
lekowych w marcu 2020 r. Jesli tuszczyca juz w marcu zajmowata
potowe ciata, to mozna sobie wyobrazi¢, w jakim stanie ci pacjenci sg
po pot roku bez leczenia. Sg to dramatyczne sytuacje catych rodzin. W
dobie pandemii ludzie tracg prace, a pacjenci z tuszczyca sg jej pozbawieni w pierwsze]j kolejnosci.
Problemem jest brak finansowania przez NFZ pierwszorazowej teleporady u dermatologa. Na skutek
czego, wielu chorych ma zablokowany dostep do leczenia. Ogromng wadg leczenia w ramach
programow lekowych w tuszczycy i tZS jest przerwa administracyjna, wynikajgca z zapiséw
programow. Nie jest ona zgodna ani z wytycznymi medycznymi, ani z aktualng wiedza medyczna.
Pacjent otrzymuje skuteczne leczenie, ktére w tuszczycy po 96 tygodniach, zostaje mu odebrane, a
moze by¢ przywrdcone dopiero w momencie silnego zaostrzenia objawdw. Konsekwencjami tego
typu praktyk jest dramatyczne pogorszenie jakosSci zycia chorych, zwolnienia lekarskie, a nawet
pogorszenie odpowiedzi organizmu na dotychczasowe leczenie. Srednio przerwa trwa 3-4 miesigce.
Zaréwno tuszczyca jak i tZS sg chorobami przewlektymi chorobami. Chorzy chca normalnie
funkcjonowaé¢ zawodowo, spotecznie i rodzinnie. Dostepne w Polsce w ramach refundacji terapie
daja im na to szanse. Istotne jest, aby lekarze mieli mozliwos¢ indywidualizacji terapii. Doboru lekéw
w oparciu o aktualng wiedze medyczng i wytyczne towarzystw, w taki sposdb, aby chory pomimo
choroby moégt pracowaé zawodowo — by¢ lekarzem, marynarzem czy kucharzem; modgt zatozyc
rodzine i by¢ spetnionym w roli ojca czy matki, ktéra, jesli jej stan tego wymaga, moze by¢ skutecznie
leczona podczas cigzy; przy wspétistnieniu choréb towarzyszgcych bedzie mégt mie¢ dobrang terapie
optymalng w swojej indywidualnej sytuacji, a strategia leczenia bedzie siegata wielu lat — tak jak
wymagajg tego te choroby. Tylko wtedy jest mozliwos¢ ograniczenia olbrzymich kosztéw
bezposrednich i posrednich oraz spotecznych tuszczycy, ktéra dotyka ponad 1 min 200 tys.
i tuszczycowego zapalenia stawdw, na ktdre choruje ok. 700 tys.
Polakéw.

3.30. Kacper Rucirski, wspofzatozyciel i cztonek Rady
Strategicznej Fundacji SMA

Okres pandemii byt bardzo trudny dla oséb z rdzeniowym
zanikiem miesni (SMA). Za wydaniem zalecenia izolacji dla oséb z
niejasno okreslonej ,grupy podwyzszonego ryzyka” niestety nie
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poszty dalsze dziatania ukierunkowane na te grupe o0séb, czesto zyjacych z powaing
niepetnosprawnoscia i obawiajgcych sie opuszczania doméw. Wielu mogto liczy¢ tylko na solidarnos¢
sgsiedzka. Jednoczesnie zmniejszone z powodu pandemii moce przerobowe szpitali oznaczaty, ze
cze$¢ wizyt w celu leczenia SMA nie mogta sie odby¢. Niepokdj potegowata niewystarczajgca
komunikacja, co do stopnia zagrozenia ptynacego z ewentualnego zarazenia wirusem. Pandemia
obnazyta watte mechanizmy koordynacji miedzy szpitalami oraz braki w komunikacji miedzy
pacjentem a zespotem lekarskim. Wydaje sie, ze chorzy — ale tez lekarze — zbyt czesto byli
pozostawieni samymi sobie. Czasem fizycznie: w niektdérych szpitalach nowo wprowadzone przepisy
nie zezwalaty dorostym pacjentom, mimo ciezkiej niepetnosprawnosci, na obecnos$¢ osoby
towarzyszacej. Zdecydowanie odczuwato sie i nadal bolesnie odczuwa, ze szpitale, w ktorych leczony
jest rdzeniowy zanik miesni, potrzebujg lepszego finansowania, niz otrzymujg. Wcigz nie urealniono
wyceny programu lekowego w SMA, co odbija sie na dostepnosci tego Swiadczenia w niektdrych
wojewddztwach. Nadal w sferze marzen pozostaje wielospecjalistyczna opieka koordynowana
zgodna z miedzynarodowymi standardami. Z pozytywnych wydarzen: niedawno w Unii Europejskiej
dopuszczony do leczenia SMA zostat lek podawany jednokrotnie, nie wymagajacy regularnych wizyt
w szpitalach. Lek ten wydaje sie idealny w obecnych czasach i mamy nadzieje, ze wkrotce zostanie
wprowadzony do refundowanego leczenia rdwniez w Polsce. Liczymy tez, ze polski program badan
przesiewowych noworodkdw zostanie poszerzony o badanie wykrywajgce SMA, tak, aby poprzez
wczesne wprowadzenie leczenia przyczynowego méc zapobiega¢ wystgpieniu objawow tej ciezkiej
choroby.

3.31. Dr Leszek Borkowski, Fundacja Razem w
Chorobie

Leczenie onkologiczne w réznych rodzajach nowotwordéw
jest zawsze zagrozone pojawieniem sie dziaftan
niepozadanych, ktére moga ograniczy¢ prowadzenie
terapii albo jg catkowicie wstrzymaé, moga réwniez
pogorszy¢ jakos¢ zycia pacjentdw. Pojawiajgce sie _ _
dziatania niepozadane mogg znaczgco zwiekszy¢ koszty ’ j R
leczenia. Minimalizacja dziatan niepozadanych to réwniez element jakosci w medycynle Moéwie
o tym, poniewaz przy nowotworze przerzutowym nerki jest lek - tiwozanib, ktéry powinien byc¢
stosowany w pierwszej linii leczenia, z racji na nizsze dziatania niepozgdane. My szukamy lekéw
0 mniejszych dziataniach niepozadanych, to nam daje powiekszenie zakresu rdézinych opcji
terapeutycznych, niezbednych do leczenia. Przy dziataniach niepozgdanych bardzo wazna jest
intensywnos$¢ wystepowania danego dziatania i sita tego dziatania, bo to determinuje leczenie
konkretnego pacjenta. Mamy dziatania niepozgdane o nieznanej czestotliwosci, one wystepujg przy
nowotworach przerzutowych nerki, ale nie tylko. One sg niezwykle niebezpieczne, poniewaz to s3
dziatania niepozadane, ktdre nie ujawnity sie w trakcie badan klinicznych. Ich jest coraz wiece;j.
W Polsce mamy bardzo dobry system zbierania dziatan niepozgdanych, ale z tego systemu
korzystamy w sposdb znikomy. Ciggle jest mato zgtaszanych dziatan niepozadanych. Z drugiej strony
nie mamy systemu badania efektywnosci terapeutycznej konkretnego leku. Z tego systemu, ktdrego
nie ma korzystamy bardzo czesto, bo niezwykle zywo na ten temat dyskutujemy. Jako pacjent
urologiczny popieram w petni refundacje cewnikéw hydrofilowych dla dzieci i mtodziezy do 18 r.z.
z pecherzem neurogennym w wyniku wrodzonego rozszczepu kregostupa.
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3.32. Prof. Marcin Czech, Prezes Elekt Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego

Kryteria podejmowania decyzji w systemie ochrony zdrowia to
zagadnienie tatwe i trudne zarazem. Jest rozpatrywane na

réoznych poziomach. Pierwszy — makroekonomiczny — to jest \" il
idea inwestycji w zdrowie, czyli za pienigdze niejako jestesSmy w :
stanie kupi¢ lepsze zdrowie obywateli, a przez to zwiekszy¢ ich %

produktywnosé i zwiekszy¢é ich mozliwosé wytworzenia

Produktu Krajowego Brutto. Szczegdlnie w dobie starzejgcego sie spoteczenstwa dobre zdrowie,
ktéorym Polacy beda sie cieszy¢, przetozy sie na wartosci ekonomiczne. Inny poziom to poziom
sektorowy, gdzie decydujemy o grupach technologii medycznych czy tez pojedynczych technologiach
medycznych. O grupach, czyli obserwacja, jak alokujemy srodki pomiedzy pewnymi schorzeniami,
gdzie interwencja musi by¢ gtebsza, gdzie jest sensowniejsza, bardziej optacalna. A ten trzeci
najnizszy poziom — to jest rozwazanie, czy nam sie to optaca, czy za dodatkowe $rodki przeznaczone
na uzycie innowacyjnej technologii lekowej, uzyskujemy efekt, za ktéry warto zaptaci¢. Ten efekt
odnosimy do opcji terapeutycznych, ktére stuzg poréwnaniu. Odnosimy go réwniez do czegos, co
zwie sie progiem optacalnosci, czyli umowng granica, gdzie co$ w systemie optaca sie zrobi¢, tzn. nie
zabiera to srodkéw, ktére mogtyby by¢ lepiej alokowane dla dobra pacjentéw. To trzy poziomy, gdzie
ta ocena ekonomiczna, podejscie kosztowe zderza sie z oceng efektywnosci. W analizach
farmakoekonomicznych postugujemy sie réznymi miernikami efektu. Czesto postugujemy sie
dtugoscia zycia skorygowang o jakos¢, czyli QALY (z ang. quality-adjusted life year), jako miernika
dtugosci zycia, mozliwosci przedtuzenia zycia i jego jakosci. Mozemy jednoczes$nie siegnaé po analize
efektywnosci kosztow (ang. cost-effectiveness analysis), ktora bierze pod uwage wszystko, co tak
naprawde mozna w medycynie mierzy¢ albo analize wydajnosci kosztéw (ang. cost-benefit analysis),
gdzie mamy wszystko w jednostkach monetarnych, czyli mozemy popatrzec jaka interwencja oraz ile
nas kosztujgca przyniesie jakie korzysci w wymiarze monetarnym. Mysle, ze tutaj w odniesieniu do
lekow warto wspomnieé o wczesniejszej interwencji, czyli mozliwos¢ pomocy pacjentowi, ktéry nie
wymaga jeszcze takiego kompleksowego leczenia ze wzgledu na zaawansowanie choroby.
Niewydolnos¢ serca, gdzie mamy mozliwos¢ interwencji farmakologicznej, zanim pacjent trafi do
kosztownej diagnostyki, czy zanim trafi do kosztownego leczenia szpitalnego. Leki, ktére sg kosztowo
efektywne, ktdre sg skuteczne, ktdre sg bezpieczne, bo nie wszystkie takie sg, w ramach wczesnej
interwencji niejako pomagajg naszemu pacjentowi wczesniej na jego sScieice przemieszczania sie
przez system. Mysle, ze to wazny element, o ktdrym warto wspomnied.

3.33. Dr Matgorzata Gatgzka-Sobotka, Dziekan Centrum
Ksztafcenia  Podyplomowego. Dyrektor  Instytutu
Zarzqdzania w Ochronie Zdrowia oraz Center of Value
Based Healthcare Uczelni tazarskiego

Wydaje sie, ze pojecie Value Based Health Care jest pojeciem nowym,
odwotujgcym sie do wartosci, ktére lezg u podstaw medycyny w catej
rozciggtosci, czyli odnoszacej sie do Evidence Based Medicine. System
nakierowany na wartos¢ moéwi nam o tym, ze do efektywnego
produkowania zdrowia, odtwarzania i ochrony zdrowia niezbedne jest
stosowanie narzedzi i metod, ktére pozwolg nam osiggnac jak najlepsze
wyniki leczenia, jak najlepszg satysfakcje pacjenta. Wazna jest tutaj
jakos¢ zycia, bo nie zawsze obiektywna poprawa wyniku leczenia idzie w
parze z oczekiwanym standardem i wptywem na jakos¢ zycia pacjenta, a
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to powinnismy w dyskusji o wartosci bra¢ pod uwage. Czy polski system ochrony zdrowia jest na
drodze ku systemowi nakierowanemu na warto$¢ zdrowotng? Na to pytanie odpowiedz jest moim
zdaniem pozytywna. Mamy jeszcze wiele do zrobienia w tym wymiarze, aby taki system
zorientowany na warto$é zdrowotng rzeczywiscie w petnej rozciggtosci wprowadzi¢. Taky drogg juz
kroczymy. Przyktadem sg inicjatywy, ktére juz zostaty wprowadzone do systemu opieki zdrowotnej,
na pewno zwigzane sg z systemem koordynowanej opieki zdrowotnej. Koordynacja opieki nalezy do
fundamentalnych drogowskazéw systemu, ktéry ma prowadzi¢ do poprawy wynikéw zdrowotnych.
Mdwimy o koordynowanej opiece nad pacjentem z ostrym zespotem wiencowym (KOS-Zawat). Ten
model opieki absolutnie zawiera wszystkie cechy dobrych praktyk dla systemdéw opartych na
wartosci. Krajowa sie¢ onkologiczna, wprowadzanie sieci Brest Cancer Units, prace, ktére prowadza
do tego, abysmy stworzyli centra kompetencji dla osrodkéw leczacych raka ptuca, raka jelita grubego,
czy koordynowana opieka nad kobietg w cigzy. Te projekty majg na celu podniesienie wartosci
zdrowotnej poprzez koordynacje, integracje réznych swiadczen zdrowotnych, ktére pojawiajg sie na
Sciezce pacjenta, po to, aby rzeczywiscie wyniki leczenia poprawiaé. Problem tylko polega na tym, ze
fundamentalng zasadg systemu nakierowanego na wartos¢ jest pomiar tej wartosci. Czyli
upowszechnianie praktyki mierzenia rezultatéw interwencji podejmowanych w zdrowiu, zaréwno na
poziomie placowki medycznej, jak réwniez sieci placéwek czy catego systemu ochrony zdrowia.
Gdybym miata wskazaé na te stabosci systemu ochrony zdrowia, ktdre rzeczywiscie jednak wcigz nam
doskwierajg, jest to pewna blokada mentalna. Sg to rowniez bariery instrumentalne i narzedziowe,
ktére pozwalatyby na to, zeby efekty tych wszystkich interwencji systematycznie mierzyé,
porownywac, wycigga¢ wnioski, korygowal przyjete modele opieki, organizacje opieki, ale
i uwzgledniaé¢ wszystkie elementy faricucha wartosci. Zwracam uwage na to, aby maksymalizowac
wynik leczenia w odniesieniu do pewnej grupy pacjentow, do pewnego rozpoznania
terapeutycznego. Powinnismy dazyé do tego, by optymalizowac efektywnos$é na kazdym taricuchu
wartosci tej grupy chorych, czy tego rozpoznania, czyli w obszarze profilaktyki i w obszarze
diagnostyki, leczenia, rehabilitacji, opieki paliatywnej. Bardzo czesto podejmujemy interwencje
w jednym punkcie, w jednym miejscu. A to jest tak, jak z naprawg samochodu. Awaria jednej czesci
samochodu powoduje ograniczenie funkcjonalnosci innej. Bez kompleksowej i catosciowej
diagnostyki i zmapowania pewnych problemdéw i zréwnowazonych interwencji we wszystkich
elementach tego ogniwa nie osiggniemy najbardziej oczekiwanych przez pacjentéw rezultatéw.

3.34. Dr Krzysztof tanda, Ekspert rynku zdrowia

Zgadzam sie z Dr Matgorzatg Gatgzka-Sobotkg, ze przy wprowadzaniu
idei Value Based Health Care gtéwnym problemem jest mentalnosc.
Ludzie nie sg przygotowani do tego, zeby zmieni¢ swoje myslenie, czy
by zachowywac sie w sposdb pacjentocentryczny. Ale nie tyle chodzi o
Swiadczeniodawcow: lekarzy i pielegniarki, co o ministerstwo zdrowia,
ministra i pracownikdw ministerstwa. Warunkiem sine qua non by
wprowadzi¢ VBHC sg rejestry. Minister musi widzie¢ co sie dzieje w
systemie. Minister w ciggu tygodnia moze odblokowac zte prawo,
ktdre dzisiaj funkcjonuje. Moze znies¢ nakaz wprowadzania nowych
rejestréw wytgcznie na podstawie rozporzadzenia Ministra Zdrowia. Mimo licznych deklaracji
Ministra Szumowskiego co do dbatosci o VBHC, wcigz obowigzujg zte zapisy, ktére blokujg rozwdj
rejestréw. Pacjentocentryzm bynajmniej nie podlega w Polsce faktycznej realizacji — puste deklaracje.
Ocena technologii medycznych (HTA) to podstawowy element, ktéry umozliwia nam odrdznienie
lepszych technologii medycznych od gorszych. Ocena technologii lekowych jest dobrze prowadzona.
Problem mamy z oceng wyrobdw medycznych. Ustawa o refundacji wyrobéw medycznych jest wcigz
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blokowana, cho¢ jest niezwykle potrzebna, bo dotyczy rynku wartego ok. 10 mld zt rocznie, ktérym
obecnie zajmuje sie w MZ tylko jedna osoba (w 2016 r. byto to 5 0séb i ogromny niedobér kadr).

3.35. Prof. Ewelina Nojszewska, Katedra
Ekonomii Stosowanej, Kolegium Zarzgdzania i
Finansow SGH

Liczenie kosztéw bezposrednich i posrednich weszto juz do
Swiadomosci publicznej. Dam za przyktad koszty posrednie
tuszczycy. W 2017 r. (dla tego roku byt robiony raport)
wyniosty ponad 5 mld zt (jest to warto$¢ niewytworzonego
PKB), natomiast utracone dochody finanséw publicznych, oSl
czyli brak dochodéw z wszystkich podatkéw do budzetu panstwa wyniosty ok. 1.5 mld zt. Koszty
zwigzane z absenteizmem to 90 min, a prezenteizmem 5 min zt. Absenteizm opiekunéw kosztowat
0,5 mld, koszty posrednie przedwczesnych zgondw 64 mld zt, a koszty trwatej niezdolnosci do pracy
ponad 48 min zt. Te liczby sg przeogromne i widaé¢ jak sg roztozone. Przedwczesne zgony
i niezdolnos¢ do pracy sg dominujgce, bo sumujg sie do ponad miliarda ztotych. Oprdcz analizy
farmakoekonomicznej, brakuje jeszcze w naszej $wiadomosci szerszej analizy ilosciowej i to tyczacej
sie zaréwno funkcjonowania ochrony zdrowia, jak i wykorzystania jej na potrzeby medycyny. Aby je
przeprowadzi¢ potrzebne sg rejestry medyczne i bazy danych dla ochrony zdrowia. Dlaczego nie
uwzglednia sie efektywnosci funkcjonowania szpitali, dzieki analizie efektywnosci wiadomo by byto
jakie jest marnotrawstwo zasobdéw kapitatu ludzkiego, rzeczowego i pieniedzy. Mozna liczyé
efektywnos¢ szpitali czy poszczegblnych oddziatéw w szpitalnych wykorzystujgc metody
ekonometryczne, jak przede wszystkim Stochastic Frontier Analysis (SFA), czy metody
programowania matematycznego, jak Data Envelopment Analysis (DEA). Jest fantastyczne narzedzie
statystyczne, ktdre nazywa sie Propensity Score Matching (PSM), pozwalajgce obliczaé, poréwnywac
skutecznos¢ leczenia pacjentéw réznymi metodami, gdzie skutecznos¢ mierzy sie liczbg dni przezycia
i to daje tez zadziwiajgce efekty. Wazne jest to, aby utrate jakosci zycia chorych traktowac jako utrate
kapitatu ludzkiego, co robi sie w Australi i NZ. Tak samo mierzy sie dobrobyt — to jest taka nazwa
techniczna — nadwyzka konsumenta, a wilasciwie utrate dobrobytu spowodowanego nie tylko
chorobg, ale i nieskutecznym leczeniem. Tam wymiar jest duzo wiekszy i pokazuje straty blizsze
rzeczywistosci. Mam nadzieje, ze kiedy$ w Polsce bedziemy mogli to liczy¢.

3.36. Dr Michat Sutkowski, Rzecznik Kolegium
Lekarzy Rodzinnych w Polsce

Zyczytbym nam wszystkim, aby przetozy¢ uniwersalne wartosci
humanizmu, takie jak: wrazliwos¢, godnos¢ chorego, empatia,
odpowiedzialnos¢, troska, postuga, pokora, jakos¢ - na
codzienng opieke nad drugim cztowiekiem. Value Based
Medicine to nie tylko poréwnywanie wydatkdw z wynikiem, ale
przede wszystkim rzetelne dane z badan klinicznych, ktdre
wskazujg korzysci, jakie osiggnie pacjent, dzieki interwencji medycznej. Chciatbym podkresli¢, ze im
lepszy poziom funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, tym mniej dylematéw, takze moralnych dla
profesjonalisty medycznego. Bardzo czesto w debacie publicznej moéwi sie o braku dostepu do lekarza
rodzinnego. Warto przywotac rzeczywiste dane z NFZ. W badaniu wykonano ok. 9 tys. telefonéw
i stwierdzono, ze tylko w 576 przypadkach byty kiopoty z dodzwonieniem sie do lekarza POZ,
a jedynie 56 placéwek POZ nie odpowiedziato w ogdle, co stanowi 6 proc. w skali catej Polski. Te dane
mowia, ze z dostepnoscig do lekarza POZ w rzeczywistosci nie jest tak Zle, jak prébowano to
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przedstawi¢ w mediach. Oczywiscie pandemia COVID-19 uwidocznita wszystkie istniejgce wczesniej
bolgczki systemu ochrony zdrowia w Polsce i nie mozna na tej podstawie wysnuwaé jednego
whniosku, ze teleporada zburzyta wszystko, co tak $wietnie dziatato, bo po prostu nie dziatato. Mamy
za co dziekowac¢ decydentom — za wazne decyzje refundacyjne lekdw HCV, dotyczace onkologii
i hematologii, zapowiedzi skutecznej walki z otytoscig czy za leki doustne w nowoczesnym leczeniu
cukrzycy.

3.37. Prof. Pawet Kowal, Poset na Sejm RP

Polityka, zdrowie, wartosci, etyka. Uktada nam sie to wokot
dwéch kategorii — ustalenie priorytetéw i racjonowanie dostepu.
Wedtug jakich kryteriow powinnismy dziata¢? Nie dam tu
odpowiedzi, ale postawie kilka pytan, ktére bedg zaczatkiem
dyskusji. Ustalanie priorytetow jest ciekawg kwestig, jesli chodzi o
ochrone zdrowia, bo troche inaczej wyglada z perspektywy
lekarza, a inaczej z ogladu polityka. Moze w tym miejscu tkwig
problemy oceny pracy poszczegdlnych ministrow zdrowia w
Polsce, dlatego, ze gdzies tam sie przecinajg dwie optyki — polityczno-publiczna i ta zwigzana z byciem
lekarzem. Jesli chodzi o polityke, to polityk musi ustalaé kryteria wydatkéw na ochrone zdrowia,
kryteria dostepnosci ustug medycznych, procedur medycznych w kontekscie catego budzetu. Musi
bra¢ pod uwage caty kontekst finanséw panistwa i tutaj jest jedno z podstawowych kryteridw,
w ktérym tkwi problem decyzji. Rzad przygotowuje projekt budzetu, parlament przyjmuje ten budzet,
ale tam juz jest zakodowana proba witasciwej lub niewtasciwej odpowiedzi na pytanie, co jest
priorytetem panstwa. Kiedy lekarz podejmuje takg decyzje, to jest prosta sytuacja ze wzgledu na
wiedze naukowg, wskazania medyczne oraz na wskazania etyczne. W przypadku polityka dochodzi
kwestia podjecia decyzji w kontekscie catego budzetu panstwa. Tutaj czesto spotykamy sie z tym
dylematem, czy wiecej pieniedzy na wojsko, policje, edukacje czy na ochrone zdrowia. A moze uznad,
ze ochrona zdrowia jest czescig bezpieczeristwa narodowego. Mamy do czynienia z sytuacjg, w ktorej
polityk do swojego skutecznego lub nieskutecznego dziatania moze wtaczy¢ dodatkowe kryteria
dotyczace polityki, np. chce ukarac jakas grupe spoteczng lub nagrodzi¢ jg, bo ma przekonanie, ze ta
grupa spoteczna przynosi mu gtosy. Czesto w réznych systemach demokratycznych jest to bardzo
typowe dziatanie, np. wiecej przeznaczamy na edukacje, bo mamy przekonanie, ze nauczyciele s
naturalnym zapleczem politycznym jakiego$ stronnictwa czy polityka. Lekarz nie stoi przed takim
dylematem, ma wezszy wachlarz decydowania. Oczywiscie kwestia pandemii COVID-19 wyostrzyta
pewne tematy i problemy. Przede wszystkim problem populizmu w podejmowaniu decyzji na
szczeblu rzadu. Wiekszos¢ rzadéw politycznych zachowywata sie w pierwszej fazie pandemii COVID-
19 populistycznie, dlatego, ze nie majac wiedzy, obawiali sie dramatdw. Bojac sie, ze dojdzie do zbyt
ostrego przebiegu epidemii podobnie podejmowali decyzje. Zaostrzali normy spoteczne, chronigce
przed epidemig w przekonaniu, ze inaczej moga np. spotkac sie z jakim$ buntem i niezadowoleniem
spotecznym, ale jednoczesnie ryzykowali sytuacje takie jak wiecej zawatédw czy udaréw. Zwracam
uwage na jeszcze jedng kwestie, gdzie mamy bardzo ciekawe z punktu politycznego zagadnienie,
ktore wyszto przy okazji dyskusji Medycznej Racji Sanu, dotyczacej podatku cukrowego, gdzie zderza
sie kilka spotecznie istotnych racji. Z jednej strony wolnos$¢ osobista — dlaczego naktadacie jakis
podatek, zakazujecie czegos jesc czy pic. Z drugiej strony mamy wartos$é, jaka jest zdrowie publiczne,
chcemy zeby spoteczeristwo byto zdrowe i na podstawie wiedzy naukowej méwimy: ,nie powinnismy
jes¢ duzo cukru”. My, jako politycy méwimy, ze powinniscie jes¢ mniej cukru. Czyli mamy wolnos¢,
racje naukowe, medyczne i jeszcze do tego etyczne. W gruncie rzeczy nie wiadomo, ktére sg
najistotniejsze w tym wyborze. Na pewno w dyskusji o wartosci w medycynie powinnismy zajg¢ sie
kwestig podejmowania decyzji w sprawach ochrony zdrowia przez decydentéw. Po to, aby politycy
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podejmujgc decyzje finansowe, mieli swiadomos¢, ze niosg one za sobg konsekwencje etyczne
i spoteczne, takze aby pokazaé decydentom zaréwno na poziomie rzagdowym jak i legislacyjnym,
sposéb budowania kryteriow wedtug, ktérych powinni postepowac. Moze powinien byé opracowany
kodeks — np. katalog 10 zasad, wedtug ktdrego podejmuje sie decyzje z poziomu decydenta. Druga
kwestia (po tym, jak wyostrzyty sie problemy etyczne) to problemy dotyczgce $wiata wartosci i Swiata
medycyny w czasie epidemii. Przy pandemii COVID-19 wyszedt na wierzch problem relacji miedzy
politykami i mediami. To byto wyraznie wida¢ w dziataniach ustawodawczych, gdzie to co
przychodzito do sejmu byto wynikiem nacisku medialnego, oczekiwania, a nie refleksji, u ktérej zrédet
statby rozum, wiedza medyczna i myslenie. Widzieliémy, ze legislacja, ktéra przychodzita w zwigzku
z pandemig do parlamentu, przychodzita przede wszystkim pod wptywem opinii publicznej Zle
rozumianej. Za mato byto dla mnie rzetelnej wiedzy medycznej. Co powinno zatem kierowad
wyznaczaniem priorytetéw? — Wiedza medyczna, szansa na przezycie, szansa na wyzdrowienie. A co
kierowato? Kierowat nacisk opinii publicznej i przekonanie, ze trzeba odpowiedzie¢ na tg krytyke,
nawet za cene tego, ze legislatorzy — rzad i opozycja (te ustawy byty w wiekszosci wspdlnie
przegtosowywane) nie chcg ptacié takiej ceny, ze bedg musieli cos ttumaczy¢ opinii publicznej. Jestem
przekonany, ze tak byto w wiekszosci krajéw europejskich. Za mato byto rzetelnej wiedzy medycznej
i to jest problem etyczny, bo zwycieza populizm w dzisiejszych czasach na niekorzys¢ wiedzy
i rozumu.

3.38. Dr Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii A\
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wieku nauczyt mnie w Instytucie Onkologii méj Mistrz profesor
Tadeusz Koszarowski, czyli zapewnienia kazdemu cztowiekowi
holistycznej  opieki  kompleksowej, interdyscyplinarnej i
koordynowanej na kazdym etapie prewencji, profilaktyki,
diagnozy, leczenia i rehabilitacji — zgodnie z aktualnie
obowigzujgcymi standardami Swiatowymi, stosownie do postepu wiedzy medycznej opartej na
dowodach naukowych. Podmioty réznego stopnia referencyjnosci, udzielajgce Swiadczern w catym
systemie stuzby zdrowia powinny spetnia¢ okreslone i dobrze zdefiniowane kryteria organizacyjne
i logistyczne (wyniki leczenia i powiktania wczesne i odlegte wptywajgce na jakos¢ i dtugos¢ zycia)
i podlega¢ statemu monitorowaniu i okresowej weryfikacji i certyfikacji w oparciu o mierniki
efektywnosci i optymalnej jakosci leczenia.

Wszelkie decyzje podejmowane przez decydentdw ponad podziatami i ponad resortowo powinny by¢
transparentne i zrozumiate dla spoteczenstwa oraz oparte na statym konstruktywnym dialogu
z ekspertami i przedstawicielami pacjentéw. Dziekujgc decydentom za wazne dokonania na rzecz
chorych w okresie ostatnich 2-3 lat, m.in. w doprowadzeniu do wyraznej poprawy dostepu do
nowych technologii i do skutecznych lekdw nowej generacji, nalezy pamietaé i przypomina¢, ze nadal
jest to jedynie dostep do ok. 50% innowacyjnych lekdéw zarejestrowanych w wiekszosci krajow Unii
Europejskiej! Ze wzgledu na wieloletnie zaniechania i gtebokie niedofinansowanie oraz rewolucyjny
postep w medycynie ciggle gonimy Europe, a nasze wyniki leczenia pomimo statej poprawy sg gorsze
o 10-15 punktéw procentowych. Pomimo istniejacej pandemii apelujemy do rzadzacych
o kontynuacje zaplanowanych, waznych przedsiewzie¢ Panstwa, a w szczegdlnosci o implementacje
i realizacje — choéby czasowo w nieco zwolnionym tempie — Narodowych Strategii: Onkologicznej,
Kardiologicznej i w zakresie Planu dla Chordb Rzadkich. Szczegdlnie teraz, kiedy pacjent w okresie
pandemii czuje sie zagubiony, lekarze doswiadczajg niezastuzonych oskarzen i cate odium zta spada
na nich, czego przyktadem sg lekarze rodzinni. Zabrakto jasno wyznaczonych uregulowan prawnych
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i organizacyjnych, mimo, ze istniejg standardy opracowane i zalecane przez towarzystwa lekarskie.
Pomimo, ze staramy sie mozliwie szybko realizowa¢ diagnostyke i leczenie chorych na nowotwory, to
ciggle widzimy na podstawie analizy zgtoszeh do Rzecznika Praw Pacjenta czy Rzecznika Praw
Obywatelskich, jak wiele jest jeszcze do zrobienia. Dlatego chciatbym w tym miejscu przypomniec
dokument, ktéry opracowatem 40 lat temu i nazwatem ,Siedem Przykazan — jak zadba¢ o wzajemne
dobre relacje z pacjentem”. Patrz Rozdziat 7. W naszej, jakze wazinej dyskusji o wartosciach
w medycynie poruszone zostaty wielkie problemy, z ktérymi borykaliSmy sie w ostatnich
dziesiecioleciach, a one nadal istniejg, a nawet dochodzg nowe, z ktérych wczeséniej nie zdawalismy
sobie sprawy, albo tez tak dalece nasility sie w okresie pandemii. Trzeba zdaé sobie sprawe, patrzac
na dane epidemiologiczne i demograficzne, ze nowi obywatele, ktérzy rodzg sie w XXI wieku
w zwigzku z postepem medycyny i wydtuzeniem zycia bedg w swoim Zzyciu doswiadcza¢ dwdch -
trzech nowotwordéw, co pokazuje, jak wielkie wyzwania stojg przed ochrong zdrowia. W ciggu
najblizszych 20 lat nastgpi wzrost liczby zachorowan na nowotwory o 65 proc., a wzrost zgonéw o 75
proc. Jesli dofaczymy do tego niespodziewane zupetnie sytuacje, jak obecna pandemia COVID-19,
beda one rzutowaty na wzrost liczby pacjentow, nie tylko w zakresie choréb nowotworowych, lecz
takze wszystkich cywilizacyjnych — tych pacjentow, ktdrzy beda sie zgtaszali w wyzszym stadium
zaawansowania choroby. W onkologii opdznienie o 3 miesigce w postawieniu diagnozy i wdrozeniu
szybkiego leczenia, to spadek przezycia w kryteriach przezy¢ dziesiecioletnich o 10 proc.,
a opdznienie o pot roku, co moze byé coraz czesciej widoczne w pandemii takze w naszym kraju,
powoduje az o 30 proc. zmniejszenie przezy¢ dziesiecioletnich.

4. Wnioski i rekomendacje

Whioski Rekomendacje dla Polski
Zdrowie jest jedng z najwiekszych wartosci Budowanie swiadomosci wartosci zdrowia w
cztowieka i spoteczenstwa. polskim spoteczenstwie oraz inwestycja w system

ochrony zdrowia zorientowany na wartosc.

Bardzo wazne w budowaniu systemu ochrony Ze wzgledu na epidemiologie s3 to choroby
zdrowia zorientowanego na wartos¢ jest sercowo-naczyniowe, nowotwory, cukrzyca,
ustalanie priorytetéw zdrowotnych. choroby uktadu oddechowego, cukrzyca, choroby

zakazne i choroby psychiczne. Ze wzgledu na
solidaryzm spoteczny — choroby rzadkie.

Ochrona zdrowia jest coraz bardziej kosztowna, a | Nalezy dazy¢ do takich rozwigzan, ktére
budzet na zdrowie ograniczony. optymalizujg efekt zdrowotny (wyleczenie,
ztagodzenie przebiegu choroby, zapobieganie
powiktaniom choroby).

Model ochrony zdrowia nakierowany na wartos¢ | W modelu opieki zdrowotnej nakierowanym na

(ang. Value Based Healthcare, VBHC) mierzy i wartosé, najwazniejsze sg efekty leczenia
wybiera dziatania przynoszace najwieksze efekty | (wyniki), a nie ilo$¢ wykonanych procedur
zdrowotne (wyniki) za racjonalne koszty, z medycznych. Model ptacenia za wynik powinien
uwzglednieniem jakosci i satysfakcji pacjenta. by¢ wdrazany na kazdym poziomie $ciezki

diagnostyczno-terapeutycznej pacjenta —
zaréwno w szpitalnictwie, ambulatoryjnej opiece
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specjalistycznej i podstawowej opiece
zdrowotne;.

Pandemia COVID-19 jest zagrozeniem dla
zdrowia i zycia obywateli. Najwazniejszym jest,
aby dziatania egoistyczne poszczegdlnych
obywateli przerodzity sie w zrozumienie i
empatie, ze zdrowie jest najwyzszg wartoscig
spoteczenstwa. Wolnos$¢ obywatelska nie moze
by¢ zagrozeniem dla dobra spotecznego.

Powinny by¢ prowadzone systematyczne
dziatania edukacyjne w zakresie $wiadomosci
unikania zakazenia przez kazdego obywatela (3
punkty: dystans, higiena, maski) oraz dziatania
systemowe (4 punkty: edukacja, kary, kadry i
finansowanie, procedury i przepisy).

Pandemia COVID-19 powinna by¢ stymulatorem
pozytywnych i dynamicznych zmian w systemie
ochrony zdrowia.

Kazda placéwka medyczna powinna mieé
procedury i odpowiednie zasoby, aby prowadzié
bezpieczng opieke medyczng. Powinny by¢
wprowadzane i szeroko stosowane narzedzia
telemedyczne (telewizyty, telediagnostyka, itp).

Dominujaca przyczyng zgondw w Polsce s
choroby uktadu krazenia, prawie co drugi zgon
jest powodowany tymi chorobami. W 2017 r. z
powodu chordb sercowo-naczyniowych zmarto
ok. 167 tys. oséb.

Doustna terapia tréjlekowa tetniczego
nadcis$nienia ptucnego z witgczeniem seleksypagu
w poréwnaniu do lekéw podawanych w
iniekcjach poprawia skuteczno$é, komfort i
bezpieczenstwo leczenia — szczegdlnie w
warunkach pandemii koronawirusa.

Na choroby nowotworowe umiera rocznie ponad
100 tysiecy Polakéw. W 2017 r. z powodu raka
ptuca zmarto ok. 23 tys. oséb, nowotworéw
zenskich narzaddw piciowych — ok. 7 tys. osob,
nowotworéw uktadu moczowego — ok. 7 tys.
zgondw , nowotwordw oraz biataczek — ok. 3 tys.
zgonodw.

Rekomenduje sie refundacje immunochemii w |
linii terapii raka ptuca, co zapewni dostep do
innowacyjnej terapii dla nawet 3,5 tys. chorych z
rakiem ptuca. Nowa opcja terapeutyczna —
pembrolizumab w potaczeniu z chemioterapig w
ramach | linii leczenia - moze wydtuzyc¢ srednig
mediane przezycia o dodatkowe 12 miesiecy.

Rekomenduje sie refundacje tiwozanibu, jako
wazng alternatywng opcje terapeutyczng w
leczeniu | linii terapii celowanej pacjentéw z
rakiem nerkowokomadrkowym, z uwagi na jego
wysoka skutecznosc kliniczng, korzystny profil
bezpieczenstwa moggcy zmniejszy¢ ucigzliwosc¢
terapii dla pacjentow.

Rekomenduje sie refundacje publiczng niraparibu
- inhibitora PARP w leczeniu pacjentek z
nawrotowym rakiem jajnika niezaleznie od
statusu mutacji BRCA.

Rekomenduje sie refundacje ibrutynibu u
pacjentéw z przewlektg biataczka limfocytowa
(PBL) bez zaburzen genetycznych z
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przeciwskazaniami do wenetoklaksu lub po
terapii wenetoklaksem. Terapia ibrutynibem to
jedyna w petni doustna terapia w PBL, ktora
ogranicza koniecznos¢ czestych wizyt pacjenta w
szpitalu i tym samym zwieksza bezpieczenstwo
pacjenta w dobie trwajgcej pandemii COVID-19.

Rekomenduje sie refundacje publiczng procedury
CAR-T u chorych na chtoniaki rozlane z duzych
komorek B (DLBCL) po niepowodzeniu
immunochemioterapii, lub alternatywnej
chemioterapii.

Choroby metaboliczne — gtdwnie otytosc¢ i
cukrzyca typu 2 stajg sie coraz wiekszym
wyzwaniem dla systemdw ochrony zdrowia w
Polsce i na Swiecie.

Rekomendowane jest refundowanie leczenie
farmakologicznego otytosci, m.in. liraglutydu,
ktory kontroluje faknienie, zwiekszajgc uczucie
sytosci i petnosci przy jednoczesnym
zmniejszeniu uczucia gtodu. Srednia redukcja
masy ciata w 12-miesiecznej obserwacji terapii
tym lekiem wynosita 8,4 kg. Rekomendowane
jest réwniez zmienienie kryterium refundacyjne
inkretyn w terapii cukrzycy z BMI235 na BMI230.
Grupa pacjentow w przedziale BMI 30-35
skorzystataby poprzez znaczne obnizenie
czestosci wystepowania udaréw mézgu (o 39%) i
zawatow serca. GLP-1 powinny by¢ stosowane
nie tylko po 2 lekach doustnych, ale takze po
insulinie lub razem z insuling, wiec zapis
refundacyjny powinien brzmieé : ,,po 2 lekach
przeciwcukrzycowych”, a nie ,,2 lekach
doustnych”.

Choroby rzadkie

Rdzeniowy zanik miesni: Od stycznia 2019 r.
refundowany jest w Polsce w ramach programu
lekowego nusinersen stosowany w terapii dzieci i
dorostych, ze wszystkimi typami SMA. W maju
2020 r. zostata zarejestrowana w Unii
Europejskiej terapia genowa - onasemnogene
abeparvovec.

Mukowiscydoza: Zgodnie ze standardami system
leczenia chorych na mukowiscydoze powinien
kompleksowo obejmowac rozpoznanie,
hamowanie rozwoju i leczenie zaostrzen choroby
oskrzelowo-ptucnej, a takze monitoring oraz

Rekomendowane jest wdrozenie w Polsce badan
przesiewowych noworodkéw w kierunku SMA
umozliwiajgce wdrozenie leczenia
farmakologicznego w okresie przedobjawowym.

Rekomendowana jest refundacja publiczna
terapii genowej w SMA, ktéra pozwoli lekarzowi
prowadzgcemu chorego dobra¢ odpowiednie
leczenie do indywidulanych potrzeb pacjenta.

Rekomendowana jest refundacja publiczna lekéw
przyczynowych w terapii mukowiscydozy.

Rekomenduje sie refundacje publiczng cewnikéw
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leczenie powiktan i choréb towarzyszacych. Od
2012 r. sg zarejestrowane w Unii Europejskiej
terapie przyczynowe mukowiscydozy,
poprawiajgce wydolnos¢ oddechowg chorych, a
nawet cofajgce patologiczne zmiany w ptucach.

Pecherz neurogenny u dzieci i mtodziezy w
wyniku rozszczepu kregostupa: Standardem
opieki urologicznej u chorych z rozszczepem
kregostupa jest samocewnikowanie. Chory moze

samocewnikowac sie na trzy sposoby — uzywajac:

cewnikéw hydrofilowych gotowych do uzycia,
cewnikow hydrofilowych wymagajacych
aktywacji wodg oraz cewnikéw suchych. W
praktyce w Polsce refundowane sg jedynie
przestarzate cewniki suche.

hydrofilowych gotowych do uzycia (sterylnych i
nawilzonych) dla ok. 2 tys. dzieci i mtodziezy do
18 r.z.

Nowe rekomendacje EULAR (European League
Against Rheumatism) po raz pierwszy
bezposrednio potwierdzajg wartosc inhibitorow

Rekomendowana jest refundacja publiczna
iksekizumabu u pacjentéw z tuszczycowym
zapaleniem stawdw (tZS) ze zmianami skdrnymi.

interleukiny 17 (IL-17) u pacjentow z
tuszczycowym zapaleniem stawéw (LZS) ze
zmianami skérnymi.

5. Materiaty przygotowane na debate przez Medycznq Racje Stanu z zakresu
wybranych choréb

5.1. Choroby sercowo-naczyniowe

Dominujacg przyczyng zgondw w Polsce sg choroby uktadu krazenia, prawie co drugi zgon jest
powodowany tymi chorobami. W 2017 r. z powodu chordb sercowo-naczyniowych zmarto ok. 167
tys. 0oséb. W wyniku choroby niedokrwiennej serca zmarto ok. 45 tys. oséb (w tym na ostry zawat
serca zmarto ok. 12 tys. 0sdb), niewydolnosci serca — ok. 37 tys. osdb, udaru mézgu — ok. 31 tys.
0s06b, miazdzycy — ok. 33 tys. osdb, nadcisnienia tetniczego — ok. 7 tys. oséb. Poczgwszy od 1992 r.
udziat choréb uktadu krazenia w ogdlnej liczbie zgondw obnizyt sie z poziomu 52% do 40% w 2017 r.
Niewatpliwy wptyw na obserwowane zmiany ma coraz wieksza swiadomos¢ znaczenia profilaktyki
zdrowotnej, dbatos¢ o dobrg kondycje fizyczng oraz zmiana ztych nawykow zywieniowych w kierunku
diety bogatszej w warzywa i owoce. Bardzo istotny wptyw na spadek natezenia zgondéw, ktérych
przyczyng sg choroby ukfadu krazenia, ma poprawa leczenia choroby niedokrwiennej serca i jej
nastepstw. Bardzo wazne jest wdrozenie Narodowego Programu Chordb Uktadu Krazenia, ktérego
celem bedzie obnizenie $miertelnosci z powodu chordéb sercowo-naczyniowych. Program ma sie
sktadac z kilku elementdw, wsrdd ktdrych jest prewencja pierwotna, prewencja wtérna, dostep do
nowoczesnych terapii kardiologicznych, a takze skoordynowana opieka nad pacjentem, ktéry
powinien mie¢ wytyczong jedna, prostg Sciezke diagnostyczno-terapeutyczng. Narodowy program
bedzie konsolidowa¢ funkcjonujgce juz programy koordynowanej opieki: KOS-zawat, trombektomii
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mechanicznej w leczeniu udaru niedokrwiennego modzgu oraz program KONS - Program
Kompleksowe]j Opieki nad Pacjentami z Niewydolnoscig Serca.

5.1.1.Tetnicze nadci$nienie ptucne (TNP)

Tetnicze nadcisnienie ptucne jest chorobg rzadka. Moze pojawic sie w kazdym wieku, ale sredni wiek
pacjenta to 35 lat. Kobiety chorujg dwa razy czesciej niz mezczyzni. W Polsce zapada na TNP okoto
38-70 0sdb rocznie, a choruje ok. 1 tys.. Objawy wskazujgce na tetnicze nadcisnienie ptucne s3 czesto
mylone z objawami typowymi dla innych schorzen sercowo-ptucnych. Pierwszym objawem choroby
jest dusznos$é podczas wysitku fizycznego. Najlepszg metoda rozpoznania choroby w stosunkowo
wczesnym jej okresie jest echokardiografia serca. W najbardziej zaawansowanych stadiach TNP, czyli
Il i IV klasie czynnosciowej NYHA, aktywnos$¢ fizyczna jest mocno ograniczona. Przy progresji
choroby, w IV klasie aktywnos¢ fizyczna jest juz niemozliwa, a niewydolnosé serca moze prowadzi¢ do
Smierci pacjenta. Wprowadzenie w ostatnich dwdch dekadach terapii farmakologicznych znaczaco
poprawito rokowanie w tetniczym nadci$nieniu ptucnym. Dalej jednak kluczowym problemem
w przypadku chorych pozostaje zbyt pézne podjecie optymalnego leczenia. Zgodnie z wytycznymi
klinicznymi powinna to by¢ terapia tréjlekowa. Tylko 12% pacjentdw w Polsce przyjmuje terapie
tréjlekowsy, ktdra jest obecnie standardem dla pacjentéw z TNP jesli zastosowane leczenie 2-lekowe
nie przynosi poprawy. Pomimo progresywnego charakteru tetniczego nadcis$nienia ptucnego terapia
tréjlekowa wptywa znaczagco na zmniejszenie kosztéw zwigzanych z: zastosowaniem prostacyklin
dozylnych i podskérnych, hospitalizacjiami wskutek pogorszenia TNP, a takze ze stosowaniem
inwazyjnych i kosztownych terapii ostatecznych (takich jak przeszczep ptuc, balonowa septosomia
przedsionkowa). Wysoka skutecznos$¢ terapii trojlekowej pozwala poprawe rokowania, a nawet
powrdt do rél spotecznych zaréwno pacjentéw chorujacych na TNP, jak rowniez ich opiekundow.
Srodowisko pacjentéw i klinicystéw oczekuje obecnie na refundacje publiczng seleksypagu.
Seleksypag jest pierwszym i jedynym lekiem dziatajgcym na szlaku prostacykliny, ktéry podawany jest
doustnie. Seleksypag skierowany jest dla chorych z TNP w IIl klasie czynnosciowej wg. WHO. Jest to
pacjent z duzym zaawansowaniem choroby i trudnosciami w funkcjonowaniu w codziennym zyciu
oraz u ktdrego nie udato sie osiggna¢ poprawy rokowania terapig dwulekowga. Szczegdlng korzysc
z terapii doustnej odniosg pacjenci z przeciwwskazaniami do terapii pozajelitowej czy podawanej
w formie inhalacji. Wczesniejsze zastosowanie terapii tréjlekowej z seleksypagiem opdznia progresje
choroby, przez co poprawia rokowanie pacjenta oraz opdznia w czasie podanie lekéw drogg
parenteralng. Seleksypag ma potwierdzong skutecznos¢ w terapii tréjlekowej w najwiekszym
w historii choréb rzadkich badaniu klinicznym (1 156 pacjentéw) z istotnym klinicznie punktem
koncowym potwierdzajgcym skutecznos¢ w opdznieniu progresji choroby. Doustna terapia
tréjlekowa z wtgczeniem seleksypagu w poréwnaniu do lekow podawanych w iniekcjach poprawia
skutecznos$é, komfort i bezpieczenstwo leczenia — szczegdlnie w warunkach pandemii koronawirusa.
Wprowadzenie seleksypagu do obecnego programu lekowego nie spowoduje wzrostu budzetu NFZ,
gdyz wkomponuje sie w stosowane w ramach programu schematy leczenia.

5.2. Nowotwory ztosliwe

Na choroby nowotworowe zapada rocznie ponad 160 tysiecy Polakdw, a ok. 100 tysiecy umiera z ich
powodu. W 2017 r. z powodu raka ptuca zmarto ok. 23 tys. osdb, raka zotagdka — ok. 5 tys. oséb, raka
jelita grubego i odbytu — ok. 12 tys. oséb, raka trzustki - ok. 5 tys. oséb, raka piersi — ok. 7 tys. 0séb,
nowotworow zenskich narzagdéw ptciowych — ok. 7 tys. oséb, nowotwordw uktadu moczowego — ok.
7 tys. zgondw , nowotwordw modzgu — ok. 3 tys. zgondw oraz biataczek — ok. 3 tys. zgonéw. W Polsce
zyje okoto 1 miliona o0sdb, u ktérych zdiagnozowano lub wyleczono nowotwdér, a prognozy wskazuja,
Zze w ciggu najblizszych 5 lat liczba pacjentéw onkologicznych moze wzrosng¢ o 15%, za$
w perspektywie 10 lat o 28%. Narodowa Strategia Onkologiczna (NSO) to program wieloletni na lata
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2020-2030 wprowadzajacy kompleksowe zmiany w polskiej onkologii. Celem nadrzednym NSO jest
wzrost odsetka oséb przezywajacych 5 lat od zakoriczenia terapii onkologicznej, a takze zwiekszenie
wykrywalnos$ci nowotworéw we wczesnych stadiach oraz poprawa jakosci zycia w trakcie i po
ukonczonym leczeniu. Dla pacjenta onkologicznego fundamentalne znaczenie ma dostep do
kompleksowej i koordynowanej opieki medycznej — w tym do technologii medycznych zalecanych
przez standardy kliniczne polskich towarzystw naukowych. Nalezy podkreslié poprawe w dostepie
refundacyjnym do nowych terapii onkologicznych, jaka dokonata sie w latach 2018-2020.

5.2.1. Rak ptuca

Jak wskazujg statystyki, 40% pacjentéw z rakiem ptuca to osoby w wieku produkcyjnym (ponizej 65
roku zycia). Co roku z powodu raka ptuca umiera ok. 23 tys. chorych, co stanowi ok. 24% wszystkich
zgondw w nastepstwie nowotwordw. Liczba zgondw w nastepstwie raka ptuca jest réwna facznej
liczbie zgondéw z powodu az 5 nowotwordw, na leczenie ktérych przeznaczane sg najwieksze srodki
budzetowe - raka piersi, czerniaka, raka jelita grubego, szpiczaka mnogiego oraz raka nerki. tacznie
na leczenie w ramach programoéw lekowych raka piersi, czerniaka, raka jelita grubego, szpiczaka
mnogiego i raka nerki — 5 nowotwordw z najwyzszymi naktadami finansowymi na leczenie NFZ
w 2020 r. ma przeznaczy¢ rocznie ok 1,4 mld PLN. Tymczasem na program lekowy raka ptuca w 2020
r. NFZ planuje przeznaczy¢ 6 razy mniej - ok. 240 mIn PLN. Tylko ok. 3-4 tysigce pacjentéw z rakiem
ptuca jest rocznie leczonych w ramach programu lekowego, co odpowiada zaledwie 15-17% rocznej
liczby zachorowan. To w najlepszy sposdb obrazuje ogromng potrzebe dodania nowych
innowacyjnych czgsteczek do tego programu, a co za tym idzie wzrostu finansowania w ramach tego
programu lekowego. Wiekszo$¢ pacjentdow z rakiem ptuca diagnozowana jest w Polsce
w zaawansowanym IV stadium choroby. Do tej pory dla tych pacjentéow mozliwe byto jedynie
leczenie paliatywne, ale od jakiego$ czasu dostepne sg takze innowacyjne leki umozliwiajgce znaczne
wydtuzenie ich zycia. W ich przypadku podstawg leczenia nadal jest tylko i wytgcznie chemioterapia.
Od lat 70. XX w. do 2012 roku, wskaznik 5 letnich przezy¢ w przypadku raka ptuca wzrést z poziomu
12% do zaledwie 19%. 80% chorych z rakiem ptuca to pacjenci w IV stadium zaawansowania choroby.
Cho¢ Ministerstwo Zdrowia stara sie refundowac nowe czgsteczki stosowane w terapii raka ptuca, to
ze wzgledu na ograniczony zakres refundacji, leczeniem objeto wyfgcznie bardzo waskie grupy
pacjentéw (pacjentéw z obecnymi mutacjami EGFR, czy ALK stanowigcych zaledwie do 15%
wszystkich chorych z tym stadium). Wystepujg znaczne nieréwnosci w zakresie dostepu do
innowacyjnych rozwigzan terapeutycznych pomiedzy | a Il linig leczenia u chorych z IV stadium
zaawansowania raka ptuca. W przypadku Il linii leczenia wszyscy pacjenci majg dostep do
przynajmniej jednej innowacyjnej terapii (immunoterapii). W przypadku | linii ok. 66% chorych (6-7
tys. z 11 tys.) nadal pozbawionych jest dostepu do immunoterapii (innowacyjnego rozwigzania
terapeutycznego). Refundacja immunochemii w | linii zapewni dostep do innowacyjnej terapii dla
nawet 3,5 tys. chorych z rakiem ptuca, obecnie catkowicie pozbawionych dostepu do innowacyjnych
terapii. Nowa opcja terapeutyczna — pembrolizumab w potgczeniu z chemioterapig w ramach | linii
leczenia - moze wydtuzy¢ srednig mediane przezycia o dodatkowe 12 miesiecy. Terapia
pembrolizumabem w potaczeniu z chemioterapia jest finansowana z budzetu ptatnika publicznego
juz w 25 krajow europejskich, a od 1 sierpnia 2020 zaréwno typ nieptaskonabtonkowy jak
i ptaskonabtonkowy niedrobnokomérkowego raka pfuca zostat objety refundacja w Republice
Czeskiej oraz Grecji. W ostatnich decyzjach refundacyjnych Ministra Zdrowia we wrzesniu 2020 r.
w raku ptuca refundacjg zostat objety nivolumab - dla pacjentéow w drugiej linii leczenia
niedrobnokomdrkowego raka ptuca o typie nieptaskonabtonkowym, jednak nalezy pamietac ze
zaledwie 30-40% dozywa Il linii leczenia. W wielu obszarach terapeutycznych leczenie | linii jest
znacznie skuteczniejsze niz leczenie w ramach kolejnych linii leczenia.
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5.2.2. Rak nerki

Rak nerkowokomodrkowy jest nowotworem ztodliwym wywodzgcym sie w wiekszosci przypadkéw
z nabtonka cewek kretych blizszych, rzadko z innych struktur nerki. Jest trzecim pod wzgledem
zachorowalnosci nowotworem ztosliwym ukfadu narzadéw moczowo-ptciowych. Odsetek przezy¢ 5-
letnich wsrdd chorych z rakiem nerkowokomadrkowym wynidst w Polsce 53,8% (badanie EUROCARE-
4). Leki nowe] generacji znaczgco poprawity rokowanie chorych z rakiem nerki. Jednak obserwowana
toksycznos¢ zwigzana z dang terapiag wymusza kontynuacje prac nad identyfikacja nowych lekéw
o0 wyzszej specyficznosci, powodujgcych mniej dziatan niepozgdanych. Dlatego tez istniej potrzeba
refundacji pozostatych lekdw zawartych w standardach klinicznych. Potrzebne sg znaczgce zmiany
opisu programu lekowego w raku nerki i objecie finansowaniem nowych terapii. Obecnie
finansowane ze Srodkéw publicznych w Polsce s3: aksytynib, kabozantynib, ewerolimus, niwolumab,
pazopanib, sorafenib, sunitynib, temsyrolimus. Dostepnosé¢ poszczegdlnych lekéw jest ograniczona
przez kryteria witgczenia do obowigzujgcego programu lekowego ,Leczenie raka nerki (ICD-10 C64)”.
Minister Zdrowia zrefundowat w terapii raka nerki w latach 2012-2020 dwa nowe leki: niwolumab
oraz cabozantinibum. Leki te zostaty objete refundacjg od 01.05.2018 r. w ramach istniejgcego juz
programu lekowego , Leczenie raka nerki (ICD-10 C 64)”, jako kolejne opcje terapeutyczne. 25 marca
2020 r. Prezes AOTMIT wydat pozytywna rekomendacje w sprawie objecia refundacjg produktu
leczniczego: Tiwozanib w ramach programu lekowego: ,leczenie raka nerki (ICD-10: C.64)” pod
warunkiem pogtebienia instrumentu dzielenia ryzyka. Zarejestrowane wskazanie dla tiwizanibu to
leczenie | rzutu u pacjentéw dorostych z zaawansowanym rakiem nerkowokomérkowym oraz
u pacjentéw dorostych bez wczesniejszej inhibicji szlaku VEGFR i mTOR z dalszg progresjg choroby po
jednej wczesniejszej terapii zaawansowanego raka nerkowokomérkowego z zastosowaniem cytokiny.
Wskazanie refundacyjne jest zgodne ze wskazaniem rejestracyjnym. Wnioskowane w procesie
refundacyjnym wskazanie dla tiwozanibu w | linii leczenia jest takie samo jak dla sunitynib
i pazopanib finansowanych w ramach programu lekowego u chorych z korzystnym i posrednim
rokowaniem. W oparciu o wyniki dostepnych badan oryginalnych oraz metaanaliz sieciowych
tiwozanib nalezy uznaé za opcje terapeutyczng rownorzedng pod wzgledem skutecznosci klinicznej
wobec dostepnych w ramach istniejgcego programu lekowego technologii medycznych takich jak
sunitynib i pazopanib, stosowanych w pierwszej linii leczenia w grupie chorych z korzystnym
rokowaniem. W odrdznieniu od wymienionych powyzej inhibitoréw kinazy tyrozynowej tiwozanib
charakteryzuje sie korzystniejszym od nich profilem bezpieczenstwa rozumianym jako mniejszy
odsetek dziatan niepozadanych i lepsza tolerancja leczenia, co przektada sie na poprawe jakosci zycia
grupy chorych leczonych tiwozanibem i uproszczone zarzadzanie leczeniem. Mniejszy odsetek
chorych doswiadcza przerw w leczeniu, redakcji dawki, czy dyskontynuacji leczenia wymaganych
w celu ztagodzenia skutkéw ubocznych. Przy wyborze leku nalezy uwzgledni¢ stan kliniczny pacjenta
oraz perspektywe kolejnych linii leczenia. Pacjenci z progresjg wymagajg stosowania nastepnych linii
leczenia zatem majac perspektywe kolejnych terapii pojawia sie potrzeba stosowania lekéw nie tylko
skutecznych, ale tez i najbezpieczniejszych, a taka opcja moze by¢ tiwozanib. Tiwozanib stanowi
zatem wazng alternatywng opcje terapeutyczng w leczeniu | linii terapii celowanej pacjentéw
z rakiem nerkowokomdrkowym, z uwagi na wysoka skutecznos$é kliniczng, korzystny profil
bezpieczernstwa, mogacy zmniejszy¢ ucigzliwos¢ terapii dla pacjentdw. Najwiekszg korzysé z leczenia
tiwozanibem moga odnies¢ chorzy z zaawansowanym i przerzutowym rakiem nerki, po wykonanej
nefrektomii, dobrze rokujacy, w szczegdlnosci z grupy, wobec ktérej decyzja o wigczeniu leczenia
lekiem z grupy TKI ulega poczgtkowemu odroczeniu.

5.2.3. Rak jajnika

W Polsce notuje sie rocznie blisko 3,5 tys. zachorowan na nowotwér ztosliwy jajnika i liczba ta
systematycznie rosnie. Ponad 50% zachorowan dotyczy kobiet miedzy 50. a 69. rokiem Zzycia. Rak
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jajnika stanowi czwartg przyczyne zgondéw wsrdod wszystkich nowotwordéw ztosliwych wystepujacych
u kobiet. Umieralno$é z powodu nowotwordw jajnika w Polsce jest ponad 15% wyzsza niz Srednia dla
krajdw Unii Europejskiej. Niestety okoto 70% rozpoznanych nowotwordéw jest diagnozowanych
w péznym stadium zaawansowania (stopief lll i IV), co znaczaco utrudnia skuteczne leczenie.
Rozwojowi raka jajnika towarzyszy szereg niespecyficznych objawdéw. Moga byé to symptomy ze
strony przewodu pokarmowego takie jak wzdecia, uczucie petnosci w brzuchu, odbijania,
powiekszenie sie obwodu brzucha. Rak jajnika rzadziej daje objawy ze strony narzgdu rodnego, takie
jak nieprawidtowe krwawienia czy uczucie ucisku w miednicy. Wymienione objawy mogg sie wigzaé
z innym schorzeniami, a wiekszo$¢ z nich moze wystepowaé u kobiet, ktére nie chorujg na raka
jajnika. Stadium zaawansowania choroby w momencie diagnozy jest jednym z wazniejszych
czynnikdw predykcyjnych. Leczenie raka jajnika obejmuje leczenie chirurgiczne i w wiekszosci
przypadkdw chemioterapie opartg na pochodnych platyny. Pomimo wysokiego odsetka odpowiedzi
na chemioterapie na bazie platyny w pierwszej linii, okoto 85% pacjentek doswiadczy nawrotu
choroby. Dla wiekszosci pacjentek z rakiem jajnika schorzenie to staje sie cyklem nastepujacych po
sobie okreséw nawrotdow i coraz krétszych okreséow wolnych od objawéw, az do etapu braku
odpowiedzi na leczenie cytostatykami. Szansg dla kobiet jest terapia podtrzymujgca inhibitorami
polimeraz poli-ADP-rybozy (PARP), ktére hamujg wzrost nowotworéw. Preparaty, takie jak olaparyb
i niraparyb s3 zarejestrowane do stosowania niezaleznie od statusu mutacji BRCA. U pacjentek
z mutacjg w genach BRCA zastosowanie inhibitoréw PARP w 2. linii leczenia, pozwala na czterokrotne
wydtuzenie czasu przezycia wolnego od progresji choroby w poréwnaniu z placebo. Dla pacjentek bez
mutacji BRCA terapia podtrzymujaca nie jest obecnie refundowana. W Polsce standard postepowania
polega na obserwacji chorych, bez aktywnego leczenia (tzw. watch & wait). Jak pokazujg wyniki
badan, w tej grupie chorych, inhibitory PARP pozwalajg na ponad dwukrotne wydtuzenie czasu
wolnego od progresji w poréwnaniu z placebo. W krajach takich jak Niemcy, Francja, Hiszpania czy
Wielka Brytania zardwno pacjentki z mutacja, jak i bez mutacji BRCA majg dostep do refundowane;j
terapii inhibitorami PARP.

5.2.4. Przewlektfa biataczka limfocytowa (PBL)

Przewlekta biataczka limfocytowa jest wolno postepujgcym nowotworem krwi, powstajgcym
w wyniku mutacji komoérki jednego rodzaju limfocytéw, zwanych limfocytami B. Jest to najczesciej
wystepujgca postac biataczki, ktéra odpowiada za okoto 1/3 nowych rozpoznan. W Polsce umiera
0 20 procent wiecej chorych na przewlektg biataczke limfocytowa (PBL) niz w innych krajach Europy.
Choroba ta moze mieé¢ rézny przebieg. Ok. 30 procent pacjentéw powinno by¢ leczonych od
momentu jej rozpoznania. W przypadku pacjentéw, u ktérych istniejg wskazania do rozpoczecia
terapii, wyniki leczenia pierwszej linii s3 w wiekszosci przypadkéw korzystne. Stosuje sie u nich tzw.
immunochemioterapie w potgczeniu z chemioterapig. W najtrudniejszej sytuacji sg jednak chorzy
z agresywng postacig choroby oraz postacig nawrotowg i lekooporng, ktérzy nie maja delecji 17p, ani
mutacji TP53. W 2019 r. zrefundowano wenetoklaks dla pacjentéw z przewlekta biataczka
limfocytowg bez mutacji TP53 lub delecji 17p. Pacjenci bez zaburzen genetycznych
z przeciwskazaniami do wenetoklaksu lub po terapii wenetoklaksem nie majg obecnie mozliwosci
leczenia optymalng terapig taka jak ibrutynib. Ibrutynib jest lekiem o przetomowej skutecznosci
i bezpiecznym rekomendowanym do stosowania w terapii przewlektej biataczki limfocytowe] przez
Swiatowe, europejskie i polskie wytyczne kliniczne. Skutecznos¢ ibrutynibu zostata potwierdzona
w wyjatkowo dtugich obserwacjach klinicznych (do 7 lat badanie RESONATE), co wyrdznia ibrutynib
na tle pozostatych nowych opcji terapeutycznych. Terapia ibrutynibem gwarantuje przewidywalny
w czasie, dtugotrwaty efekt terapeutyczny (czas do progresji choroby — PFS wynosi 44,1 miesigca.
Eksperci zagranicznych i polskich towarzystw naukowych (Europejskiego Towarzystwa Onkologii
Klinicznej — ESMO, Europejskiego Stowarzyszenia Hematologicznego — EHA, Amerykanskiego
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Towarzystwa Hematologicznego — ASH, Polskiego Towarzystwa Hematologdéw i Transfuzjologéw —
PHIT, Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicznej) w dobie trwajacej pandemii COVID 19 wskazujg na
konieczno$é dostosowania prowadzonej terapii w taki sposéb, aby ograniczyé liczbe wizyt
w szpitalach. Wedtug ekspertdw ograniczeniu wizyt szpitalnych sprzyja stosowanie terapii doustnych.
Terapia ibrutynibem to jedyna w petni doustna terapia w PBL ktdra ogranicza konieczno$¢ czestych
wizyt pacjenta w szpitalu i tym samym zwieksza bezpieczenstwo pacjenta w dobie trwajacej
pandemii COVID-19.

5.2.5. Chtoniaki rozlane z duzych komérek B (DLBCL)

Chtoniaki to choroby nowotworowe wywodzgce sie z komodrek tkanki chtonnej, charakteryzujace sie
klonalnym rozrostem komdrek limfoidalnych odpowiadajacych réznym stadiom zréznicowania
prawidtowych limfocytédw B, T lub naturalnych komédrek cytotoksycznych. Chtoniaki rozlane z duzych
komdrek B (DLBCL) to grupa nowotwordw uktadu chtonnego wywodzaca sie z dojrzatych,
obwodowych limfocytéw B. S3 najczesciej wystepujgcg grupa chioniakéow sposréd wszystkich
nowotworéw uktadu chtonnego (ok. 35%), w tym chioniakéw agresywnych (ok. 80%). Chtoniaki
rozlane z duzych komoérek B (DLBCL) nalezg do chtoniakéw agresywnych — przezycie chorych bez
skutecznego leczenia wynosi od kilku do kilkunastu miesiecy. Poczatek choroby zwykle obejmuje
pojedynczy region weztowy lub pozaweztowy, ale nieleczona szybko szerzy sie drogg naczyn
krwionos$nych i limfatycznych do odlegtych weztéw chtonnych i innych narzaddéw. Standardem
postepowania u wiekszosci chorych na DLBCL jest zastosowanie immunochemioterapii, lub
alternatywnej chemioterapii. Immunochemioterapia pozwala u wiekszosci pacjentow (ok. 65%)
uzyskaé catkowitg remisje choroby. Niestety chorzy z pierwotng opornoscig na ten schemat leczenia,
lub ci u ktérych wystgpit nawrét choroby majg zte rokowania. W takim przypadku najczesciej stosuje
sie wysokodawkowg chemioterapie z przeszczepieniem autologicznych komdrek macierzystych
(auto-HSCT). Losy pacjentdéw w trzeciej i kolejnej linii leczenia, analizowane byty w badaniu SCHOLAR-
1. Wyniki wskazujg ze uzyskanie obiektywnej odpowiedzi jest mozliwe jedynie u 26% z tych
pacjentéw, a catkowitg remisje uzyskano tylko u 7% z nich. Mediana catkowitego przezycia wynosi
w tej populacji 6,3 miesigca. Z uwagi na bardzo zte rokowanie w tej grupy chorych, koniecznym
wydaje sie zaproponowanie innego leczenia ratunkowego. Takim leczeniem ratunkowym
i jednoczesnie nowg nadziejg na zdrowie jest procedura CAR-T, polegajgca na pobraniu od pacjenta
jego wiasnych limfocytéw T, ktére sg nastepnie genetycznie modyfikowane w warunkach ex vivo
metodg transdukcji retrowirusowej w celu uzyskania ekspresji chimerowego receptora
antygenowego (ang. chimeric antigen receptor, CAR). Limfocyty CAR-T anty-CD19 sg nastepnie
namnazane i z powrotem wprowadzane za pomocy infuzji do organizmu pacjenta, gdzie moga
rozpoznawac i eliminowaé¢ komérki docelowe prezentujgce antygen CD19 znajdujgcy sie miedzy
innymi na komodrkach chioniaka. Skutecznos¢ terapii CAR-T jest niewspotfmiernie wyzsza niz
dotychczas stosowane leczenie. To szansa dla chorych, ktérzy stracili juz nadzieje. Pierwsi polscy
pacjenci uzyskali juz mozliwosé leczenia tg innowacyjng metoda na przetomie 2019 i 2020 roku
i wyniki leczenia sg bardzo dobre. Terapie te udostepnione zostaty przez jedng z dwéch firm, ktére do
tej pory zarejestrowaty leczenie. Technologia CAR-T wcigz jednak nie jest finansowana w ramach
koszyka swiadczen gwarantowanych, a wiec Polsce pacjenci wcigz nie majg do niej dostepu. Polska
nalezy dzi§ obok Stowacji do ostatnich krajéw Unii Europejskiej, w ktérych CAR-T nie jest
finansowane. Standardowe podejscie wskazywatoby na refundacje w ramach programu lekowego,
jednak specyfika technologii CAR-T, jak cholby jej sposdb wytwarzania oparty na materiale
biologicznym pacjenta, oraz inne aspekty powoduje watpliwosci. CAR-T diametralnie zmienia
podejscie do postepowania z pacjentem, zamiast cyklicznego leczenia, mamy do czynienia
z pojedynczg procedurg (jeden 30-minutowy wlew). Aby jednak sprosta¢ wymogom zaréwno szpital,
jak i zatrudniony w nim personel medyczny musi spetnia¢ scisle okreslone wymogi, a to wymaga
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edukacji i statego podnoszenia kwalifikacji, tego aspektu nie zabezpieczy standardowy program
lekowy. Z mys$lg o zaspokojeniu tej potrzeby, a w szczegdlnosci majac na wzgledzie mozliwosci
niesienia pomocy oczekujgcym pacjentom grupa polskich ekspertéw hematologicznych pod wodza
konsultant krajowej w dziedzinie hematologii opracowata i ztozyta do Ministra Zdrowia projekt
programu polityki zdrowotnej, ktéry umozliwitby w przysztosci stosowanie tej ratujgcej zycie terapii u
polskich pacjentéw zabezpieczajgc wszystkie aspekty specyfiki CAR-T.

5.3. Choroby metaboliczne

Choroby metaboliczne stajg sie coraz wiekszym wyzwaniem dla systeméw ochrony zdrowia w Polsce
i na swiecie. Do gtdwnych schorzern metabolicznych zalicza sie: otytosé, cukrzyce typu 2, zespodt
metaboliczny oraz dyslipidemie. Choroby te stanowig one olbrzymie wyzwanie z perspektywy
zdrowia publicznego, polityki zdrowotnej i zasobéw systemu ochrony zdrowia.

5.3.1. Otytoé¢

Otytos¢ jest chorobg przewlekty, z tendencja do nawrotéw, charakteryzujgcg sie nadmiernym
gromadzeniem tkanki ttuszczowej, ktéra zwieksza ryzyko rozwoju wielu choréb, a w konsekwencji
prowadzi do powaznych skutkéw zdrowotnych, spotecznych i ekonomicznych. Wedtug najnowszych
prognoz, w Polsce w ciggu najblizszych 25 lat z powodu otytosci srednia dtugos$¢ zycia spadnie o 3,9
roku. Mimo rosnacej liczby oséb otytych, choroba nadal nie jest dostatecznie czesto diagnozowana
ani leczona. Sredni czas jej zdiagnozowania wynosi 5 lat i dotyczy zaledwie 55 proc. chorujacych na
otytosé. Otytos¢ jest problemem interdyscyplinarnym, a objawy z nig zwigzane mogg dotyczy¢
réznych narzadow i uktadéw. Liczba powiktan zwigzanych z otytoscia to ponad 200 chordb.
Nadmierna masa ciata bardzo czesto prowadzi do rozwoju cukrzycy typu 2. U kobiet z BMI >35 kg/m?2
ryzyko rozwoju cukrzycy wzrasta 90-krotnie. Przy BMI >35 kg/m2 ryzyko to jest zwiekszone o 9000
proc. Innym istotnym powiktaniem otytosci jest nadcisnienie tetnicze, ktérego ryzyko przy BMI >30
kg/m2 wzrasta 8-krotnie. Szacuje sie, ze blisko 50 proc. wszystkich przypadkéw nadci$nienia
tetniczego wynika z nadmiernej masy ciata danej osoby. Otytos¢ prowadzi takie do rozwoju
miazdzycy i jej klinicznych konsekwencji — zawatu miesnia sercowego, udaru mdzgu i miazdzycy
tetnic obwodowych. Otytos¢ jest takze niezaleznym czynnikiem ryzyka wielu chordb
nowotworowych. Szacuje sie, ze ponad 100 tys. nowotwordw rozpoznawanych w UE jest skutkiem
wytgcznie nadmiernej masy ciata. Na pacjenta chorujgcego na otytos¢ trzeba spojrzeé holistycznie.
Podstawowym krokiem powinno by¢ wdrozenie postepowania niefarmakologicznego, ktérego efekt
oceniamy po 3-6 miesigcach. W przypadku braku jego skutecznosci nalezy rozwazyé farmakoterapie.
Leczenie farmakologiczne powinno by¢ indywidualnie dostosowane, aby chronié¢ pacjenta przed
rozwojem klasycznych powiktan. Jednym z lekéw stosowanych w farmakoterapii otytosci jest
liraglutyd, ktéry kontroluje taknienie, zwiekszajgc uczucie sytosci i petnosci przy jednoczesnym
zmniejszeniu uczucia gtodu. Bezpieczenstwo stosowania i skutecznosé liraglutydu w odniesieniu do
kontroli masy ciata, w potaczeniu ze zmniejszeniem podazy kalorii i zwiekszeniem wysitku fizycznego,
oceniano w 4 randomizowanych, podwdjnie zaslepionych, kontrolowanych placebo badaniach.
Srednia redukcja masy ciata w 12-miesiecznej obserwacji wynosita 8,4 kg. Jednocze$nie potwierdzono
wiele korzysci kardio-metabolicznych, wykraczajgcych poza efekt spadku masy ciata. [Bogdanski].
Bardzo wazne z perspektywy profilaktyki i leczenia otytosci jest wprowadzenie w Polsce optaty
cukrowej, ktora wejdzie w zycie od 1 stycznia 2021 r. Pozyskane srodki finansowe (okoto 2 mld zt
rocznie) powinny zosta¢ przeznaczone na dodatkowe dziatania w zakresie profilaktyki i leczenia
nadwagi i otytosSci oraz cukrzycy celem uzyskania lepszych efektow zdrowotnych. Zapisy Art. 12c. ,1.
Optata oraz dodatkowa optata, o ktérej mowa w art. 12i ust. 1, stanowig w wysokosci: 1) 96,5%
przychdéd Narodowego Funduszu Zdrowia; 2) 3,5% dochdéd budzetu panstwa, w czesci, ktorej
dysponentem jest minister wtasciwy do spraw finanséw publicznych. 2. Narodowy Fundusz Zdrowia

MEDYCZNA RACJA STANU



przeznacza Srodki, o ktérych mowa w ust. 1 pkt 1, na dziatania o charakterze edukacyjnym
i profilaktycznym oraz na swiadczenia opieki zdrowotnej zwigzane z utrzymaniem i poprawg stanu
zdrowia swiadczeniobiorcéw z chorobami rozwinietymi na tle niewtasciwych wyboréw i zachowan
zdrowotnych, w szczegdlnosci z nadwagag i otytoscig” powinny byé aktywnie realizowane.

5.3.2. Cukrzyca

Cukrzyca typu 2 jest najczestszg postacig cukrzycy. W Polsce wedtug danych z raportu Narodowego
Funduszu Zdrowia — w 2018 roku byto blisko 2,7 min dorostych chorych z cukrzycg leczonych
farmakologicznie, z czego blisko 90% stanowili chorzy z cukrzycg typu 2. Dodatkowo, obserwuje sie
statg tendencje wzrostowa — wzrost o 31% od 2013 r. (2,02 min chorych w 2013 r.). Swiadczenia
finansowane przez NFZ w 2018 r. z powodu cukrzycy zostaty udzielone — 1,77 min dorostych
pacjentéw. Cukrzyca jest powszechnym i istotnym problem zdrowotnym, tacznie z kosztami
posrednimi stanowi duze obcigzenie dla ptatnika. Ciezar cukrzycy, jako jednostki chorobowej
powinien wiec by¢ rozpatrywany razem z licznymi powikfaniami, ktére ona powoduje. Skale powiktan
rozwinietych na tle cukrzycy bardzo dobrze obrazuje fakt, iz Sredni koszt leczenia jednego pacjenta
z cukrzycy jest o 82,5% wyzszy od pacjenta tej samej ptci i w tym samym wieku, ale bez cukrzycy.
Catkowite obcigzenie budzetu NFZ kosztami cukrzycy, rozumianymi jako suma leczenia cukrzycy, jej
powikfan i ciezszego przebiegu chordéb wspdtistniejgcych, w 2017 roku wyniosto 6 073 min zt. Kwota
3 248 min zt (53,5%) to efekt bardziej kosztochtonnego leczenia osdb z cukrzycg w pordwnaniu do
kosztéw leczenia pozostatych oséb korzystajgcych ze $wiadczen finansowanych przez NFZ. W zakresie
refundacji lekéw przeciwcukrzycowych $rodowisko klinicystow oraz ekspertéw systemowych
doceniajgc dotychczasowe pozytywne dla chorych decyzje refundacyjne rekomenduje rozszerzenie
wskazan dla inkretyn (GLP-1: semaglutyd i dulaglutyd) o pacjentéw z otytoscig (BMI > 30), a nie tylko
z duzg otytoscig, jak jest obecnie (BMI >35). Grupa pacjentéw w przedziale BMI 30-35 skorzystataby
poprzez znaczne obnizenie czestosci wystepowania udaréw mozgu (o 39%) i zawatdw serca. GLP-1
powinny by¢ stosowane nie tylko po 2 lekach doustnych, ale takze po insulinie lub razem z insuling,
wiec zapis refundacyjny powinien brzmie¢: ,po 2 lekach przeciwcukrzycowych”, a nie ,2 lekach
doustnych”. Wkrétce bedzie dostepny w Polsce w leczeniu cukrzycy typu 2, semaglutyd doustny. Jest
to przetomowa technologia lekowa i otwiera by¢ moze droge do podawania w przysztosci innych
lekéw biologicznych doustnie.

5.4. Choroby rzadkie

5.4.1. Rdzeniowy zanik miesni (SMA)

Rdzeniowy zanik miesni (SMA) jest najczestszg przyczyng zgondw noworodkéw z powodu chordb
genetycznych. Szacuje sie, ze obecnie w Polsce zyje ok. 800—-1000 chorych na SMA, a co roku rodzi sie
okoto 40-50 dzieci, u ktdrych rozpoznaje sie rdzeniowy zanik miesni, w tym 30-40 dzieci z najciezsza
postacig choroby. Rdzeniowy zanik miesni, jest schorzeniem nerwowo-mie$niowym o podiozu
genetycznym. W SMA obumierajg neurony w rdzeniu kregowym, odpowiadajgce za prace miesni, co
powoduje, ze miednie ciata stabng i stopniowo ulegajg zanikowi. U noworodkdéw, niemowlat i matych
dzieci pierwsze objawy zwykle pojawiaja sie nagle, a stan zdrowia pogarsza sie z tygodnia na tydzien.
Nieleczona posta¢ SMA typu 1 w ponad 90% przypadkéw prowadzi do zgonu lub koniecznosci
stosowania ciggtej wentylacji przed drugim rokiem zycia. Wczesne rozpoznanie i rozpoczecie leczenia
SMA pozwala zatrzymac nieodwracalng utrate neurondéw ruchowych i postep choroby. Dlatego
z inicjatywy europejskich organizacji pacjentéw chorych na SMA zawigzat sie w sierpniu 2020 r. sojusz
na rzecz badan przesiewowych noworodkéw w kierunku SMA. Celem tej inicjatywy jest
uwzglednienie SMA w krajowych programach badan przesiewowych noworodkéw, m.in. w Polsce.
Badania przesiewowe noworodkéw pozwalajg na diagnoze SMA zaraz po urodzeniu i podjecie
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leczenia dzieci z SMA wtedy, kiedy jest ono najbardziej skuteczne, tzn. zanim dojdzie do obumarcia
neurondw ruchowych. Dzieki temu pacjenci maja szanse na normalne Zzycie. Wedtug deklaracji
Ministerstwa Zdrowia pilotaz badania przesiewowego noworodkéw w kierunku SMA w Polsce
rozpocznie sie w pierwszej potowie 2021 r. Do czasu wprowadzenia leczenia farmakologicznego oraz
nowoczesnych metod opieki oddechowej rdzeniowy zanik miesni byt najczestsza genetyczna
przyczyng $mierci dzieci do drugiego roku zycia. Dzieki nowym lekom dokonat sie przetom w terapii
SMA. Od stycznia 2019 r. refundowany jest w Polsce w ramach programu lekowego nusinersen
stosowany w terapii dzieci i dorostych, ze wszystkimi typami SMA. W maju 2020 r. zostata
zarejestrowana w Unii Europejskiej terapie genowa - onasemnogene abeparvovec. Stwarza ona nowg
opcje terapeutyczng w SMA, ktdra pozwoli lekarzowi prowadzgcemu chorego dobraé¢ odpowiednie
leczenie do indywidulanych potrzeb pacjenta. U pacjentdw przedobjawowych terapia genowa
stosowania jednorazowego daje szanse na normalny rozwdj dziecka, co przektada sie na redukcje
kosztow opieki, hospitalizacji, obcigzenia organizacyjnego i psychicznego rodzicéw.

5.4.2. Mukowiscydoza

Mukowiscydoza to nieuleczalna, rzadka, przewlekta choroba genetyczna, prowadzaca do
przedwczesnej $mierci. Odziedziczona bo obojgu rodzicach, nosicielach jednej z wielu
chorobotwérczych mutacji genu CFTR, uszkadza przede wszystkim uktad oddechowy, ale takze
trawienny i rozrodczy. Gesty $luz zakleja oskrzela i oskrzeliki, blokuje enzymy trawienne trzustki
i powoduje niedroznos$¢ nasieniowoddéw. Chorzy walczg o kazdy oddech, zmagajg sie z chronicznym
niedozywieniem, bdlem i infekcjami, ktére stopniowo uszkadzajg tkanke ptucng. Spedzajg wiele
godzin dziennie na zabiegach rehabilitacyjnych, muszg stosowac specjalng diete i przyjmowac
ogromne ilosci lekéw. Pod koniec zycia zostajg przykuci do tézka. Najpowazniejszg konsekwencjg
choroby jest pogtebiajgca sie niewydolnos¢ oddechowa - gtdwna przyczyna $mierci
w mukowiscydozie. Szacuje sie, ze w Polsce zyje ok. 2 400 oséb chorych na mukowiscydoze. Dzieki
dobrze zorganizowanym badaniom przesiewowym noworodkéw co roku wykrywanych jest ok 80
nowych przypadkdow. Jednak polscy chorzy na mukowiscydoze zyjg Srednio tylko 24 lata, czyli az o 10-
15 lat krécej niz w krajach ze sprawniejszymi systemami opieki. Zgodnie ze standardami system
leczenia chorych na mukowiscydoze powinien kompleksowo obejmowaé rozpoznanie, hamowanie
rozwoju i leczenie zaostrzen choroby oskrzelowo-ptucnej, a takze monitoring oraz leczenie powikfan
i choréb towarzyszacych. Od 2012 r. sg zarejestrowane w Unii Europejskiej terapie przyczynowe
mukowiscydozy, poprawiajgce wydolnos$¢ oddechowg chorych, a nawet cofajgce patologiczne zmiany
w ptucach. Niestety nie sg dostepne dla polskiego pacjenta w zakresie refundacji publicznej.
W zakresie terapii stosuje sie leczenie mukolityczne oraz antybiotykoterapie. Specyfika
mukowiscydozy jako choroby przewlektej wigze sie z koniecznoscia prowadzenia leczenia
i rehabilitacji w miejscu zamieszkania pacjenta. W systemie tym chory powinien mie¢ dostep do
wielospecjalistycznej opieki ambulatoryjnej, szpitalnej i domowej, ktére w sposdb komplementarny
obejmowatyby wszelkie aspekty postepowania klinicznego, a takize zalecenia dietetyczne,
fizjoterapeutyczne oraz opieke psychologiczng. Centralng role w tym systemie powinien odgrywac
osrodek koordynujacy leczenie, ktéry, oprécz Swiadczenia ustug ambulatoryjnych i szpitalnych,
powinien koordynowaé cato$¢ opieki nad pacjentem, w tym przekazywanie istotnych informacji
o chorobie lekarzom podstawowej opieki zdrowotnej, wspieranie interwencji specjalistéw oraz
Swiadczen realizowanych w warunkach domowych.

5.4.3. Pecherz neurogenny u dzieci i mtodziezy w wyniku rozszczepu kregostupa

Za ok. 98% przypadkéw pecherza neurogennego odpowiada rozszczep kregostupa (spina bifida).
Rozszczep kregostupa to choroba rzadka. Kazdego roku w Polsce rodzi sie okoto 200 dzieci
z rozszczepem kregostupa (za Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych). Szacuje sie, ze z tym
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schorzeniem Zzyje w Polsce ok. 3 tys. dzieci i mtodziezy. Problemy urologiczne — z racji na ich
wieloaspektowy charakter - sg najwiekszym wyzwaniem w opiece nad chorym z rozszczepem
kregostupa. W tym wzgledzie wyprzedzajg problemy ortopedyczne (tzn. niemozno$é chodzenia,
a przez to konieczno$¢ poruszania sie na wdzku). Celem wiasciwego cewnikowania u pacjentéw
z pecherzem neurogennym jest zmniejszenie $miertelnosci z powodu niewydolnosci nerek (jeszcze w
latach 80-tych potowa dzieci z rozszczepem umierata przed 18 r.z.). Dlatego dzieci muszg byc¢
cewnikowane zgodnie z wytycznymi klinicznymi. Cewniki hydrofilowe gotowe do uzycia sg zalecane
przez Europejskie Towarzystwo Urologiczne i refundowane w wiekszosci krajow Unii Europejskiej.
Standardem opieki urologicznej u chorych z rozszczepem kregostupa jest samocewnikowanie, czyli
cewnikowanie przerywane. Jest to metoda terapeutyczna najbardziej zblizona do naturalnego
oprdzniania pecherza. W tym wypadku nie ma koniecznosci noszenia cewnika statego, a chory
cewnikuje sie 5-6 razy na dobe, czyli tyle ile przecietna osoba korzysta dziennie z toalety. Chory moze
samocewnikowac sie na trzy sposoby — uzywajac: cewnikdw hydrofilowych gotowych do uzycia,
cewnikéow hydrofilowych wymagajacych aktywacji woda oraz cewnikéw suchych. W praktyce w
Polsce refundowane sg jedynie przestarzate cewniki suche. Gotowe do uzycia cewniki hydrofilowe
zmniejszajg ryzyko wystgpienia zakazen uktadu moczowego. Sg sterylne, skuteczne, bezpieczne i duzo
tatwiejsze w uzyciu (w stosunku do cewnikéw suchych), co przektada sie na optymalizacje opieki
i preferencje chorych (dzieci i miodziez samocewnikujg sie w szkole). Zalecane przez Polskie
Towarzystwo Urologiczne samocewnikowanie gotowymi cewnikami hydrofilowymi przetozy sie nie
tylko na znaczacy spadek powiktan, ale réwniez na wzrost przezywalnosci z zachowaniem optymalnej
jakosci zycia chorych. Jednoczes$nie stworzy solidny filar kompleksowej i koordynowanej opieki nad
okoto 2 tys. dzieci i mtodziezy z pecherzem neurogennym w wyniku rozszczepu kregostupa w Polsce.

5.5. Reumatologia

5.5.1. tuszczycowe zapalenie stawow (tZS)

Nowe rekomendacje EULAR (European League Against Rheumatism), ktére ukazaty sie pare tygodni
temu, po raz pierwszy bezposrednio potwierdzajg warto$¢ inhibitoréw interleukiny 17 (IL-17)
u pacjentéw z tuszczycowym zapaleniem stawdw (tZS) ze zmianami skornymi. Zalecaja one w
Rekomendacji nr. 6, aby u pacjentéw z zapaleniem stawéw obwodowych i z niedostateczng
odpowiedzig na 21 ksLMPCh zastosowac biologiczne leki modyfikujgcymi przebieg choroby
(bLMPCh), a w przypadku istotnego zajecia skéry, inhibitor IL-17 lub IL-12/23. Rekomendacja nr. 10
zaleca u pacjentéw z dominujacg i aktywng postacig osiowg oraz z niedostateczng odpowiedzig na
NLPZ zastosowanie biologicznego leku modyfikujgcego przebieg choroby (bLMPCh), ktérym zgodnie
z obecng praktyka jest inhibitor TNF, natomiast w przypadku istotnego zajecia skory, moze byc
preferowany inhibitor IL-17. Dane z badania head to head, a wiec bezposrednio poréwnujgcego
ixekizumab z adalimumabem wykazuje statystycznie znamienne lepsze wyniki, potwierdzajace
skutecznos¢ ixekizumabu, jako leczenia pierwszego rzutu w tZS. Odpowiedz kliniczna wystepuje
jednoczesnie ze strony stawdw (zahamowanie progresji radiologicznej) i skory. Jest to wazne, bo
percepcja jest taka, ze inhibitory IL-17 dobrze dziatajg gtéwnie na skdre, i czesto klinicysci zapominajg
o komponencie odpowiedzi stawowej. Od 1 wrzesnia 2020 r. zostat zrefundowany tofacytnib, ktéry
jest dostepny dla pacjentdow z tuszczycowym zapaleniem stawdw po nieskutecznosci lekéw
biologicznych refundowanych w programie. Ixekizumab jest skuteczng opcja leczenia tZS, dajaca
chorym dostep do skutecznego leczenia, a reumatologom i dermatologom nastepng wazng opcje
terapeutyczng.
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6. Tezy dla Zdrowia

W trosce o zdrowie polskiego spoteczenstwa, rozumiane jako najwyzej notowana wartosci w zyciu
osobistym kazdego z nas, a takze istotny gwarant bezpieczenstwa narodowego, powstat think-tank
,Medyczna Racja Stanu”. 29 czerwca 2018 r. pod Patronatem Ksiedza Kardynata Kazimierza Nycza
w siedzibie Polskiej Akademii Nauk odbyta sie zorganizowana przez ISP PAN, PUO, Kolegium Lekarzy
Rodzinnych i Green Communication, systemowo-ekspercka debata prezentujgca inicjatorow
powotania think-tanku, sktad Rady Naukowej oraz Tezy dla Zdrowia, wytyczajace kierunki
niezbednych zmian w systemie ochrony zdrowia. Po trwajacych kilka miesiecy dyskusjach
i konsultacjach powstata obecna wersja Tez dla Zdrowia, w ktérych proponujemy:

1. PRZYJECIE ZASADY ,,ZDROWIE W POLITYCE”

ZDROWIE znajduje sie na pierwszej pozycji naszych potrzeb. Nie stato sie jednak priorytetem
programu zadnej partii politycznej. Proponujemy zapisanie w regulaminie Sejmu zasady dorocznego
expose Premiera dotyczgcego wyzwan zwigzanych ze zdrowiem Polakéw, wygtaszanego
w Swiatowym Dniu Chorego (11 lutego) i odnoszacego sie do aktualnej sytuacji w ochronie zdrowia.

2. PROPAGOWANIE, KONTROLOWANIE | NAGRADZANIE POSTAW StUZACYCH TROSCE O JAKOSC

JAKOSC powinna sta¢ sie wyznacznikiem wszelkich dziatan w obszarze ochrony zdrowia, poczynajac
od stosunku do pacjenta, dbatosci o jego dostep do wykwalifikowanych kadr, procedur
diagnostycznych, terapeutycznych, rehabilitacyjnych, przez kadry i procesy decyzyjne zapobiegajgce
marnotrawieniu rosngcych srodkéw na opieke medyczng i stuzgcych racjonalizacji wydatkow.
Wszystko to z myslag o budowaniu miedzypokoleniowej atmosfery continous improvement — ciagtej
poprawy, jako gtdwnego elementu zarzadzania przez jakos¢.

3. PRZYJECIE, ZE NAJWAZNIEJSZE REFORMY POWINNY ZOSTAC PRZEPROWADZONE W CIAGU
5 LAT. NAZYWAMY TO ZASADA ,,HORYZONT 2023”

Proponujemy by po zakoriczeniu spotecznych konsultacji dotyczacych Tez dla Zdrowia podpisana
zostata pod patronatem Prezydenta RP, umowa spoteczna uwzgledniajgca najwazniejsze reformy
w systemie ochrony zdrowia z zatozeniem, ze w ciggu 5 lat nastgpi zwiekszenie dostepnosci Srodkéw
finansowych, organizacyjnych i infrastrukturalnych w tym obszarze. Stronami umowy powinny by¢
wszystkie znaczace sity polityczne, a jej sens powinien polegac na kontynuacji najwazniejszych zmian
przez kolejne rzady. Konieczne jest tez uwzglednienie aspektéw zdrowotnych w procesie tworzenia
i uchwalania prawa. Musimy nauczy¢ sie dostrzegania konsekwencji wprowadzanych regulacji, takze
pod katem ich wptywu na zdrowie obywateli, a nie tylko skutkow budzetowych.

4. SKROCENIE CZASU OCZEKIWANIA NA REFUNDACJE LEKOW | REALIZACJE PROGRAMOW
LEKOWYCH, ZMNIEJSZAJACE W DtUZSZEJ PERSPEKTYWIE OBCIAZENIE PUBLICZNYCH FINANSOW,
A CO NAJWAZNIEJSZE OSZCZEDZAJACE CIERPIENIA CHORYM I ICH BLISKIM

Wydatki na leki powinny rosnaé wraz z wydatkami publicznymi na ochrone zdrowia i stanowié co
najmniej 17% catego budzetu przeznaczonego na Swiadczenia gwarantowane. Procedura
refundacyjna powinna by¢ przejrzysta i odbywac sie tak sprawnie by zapewnié¢ pacjentom mozliwie
najszybszy dostep do lekéw. Konieczne jest wprowadzenie szybkiej sciezki refundacyjnej dla terapii
stanowigcych jedyny ratunek w stanach bezposrednio zagrazajgcych zyciu i zapobiegajgcych
powaznym powiktaniom chordb przewlektych oraz okreslenie jakich terapii to dotyczy i wskazanie
kryteriéw oraz zasady ich typowania. JesteSmy za automatyczng refundacjg danego leku w ciggu
6 miesiecy od uzyskania pozytywnej ocen AOTMIT i poszerzeniem wskazan refundacyjnych zgodnie
z ChPL produktu i aktualng wiedzg medyczng, przy jednoczesnym, szerszym wykorzystaniu
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instrumentéw dzielenia ryzyka w korelacji z dowodami skutecznosci terapii. W gestii Ministra
Zdrowia powinna pozostac kwestia ustalenia progu refundacji. Refundacjg powinny by¢ obejmowane
leki, ktorych miesieczny koszt stosowania, w typowej dawce przekraczatby 20 zt. W trosce o budzet
panstwa konieczne jest tworzenie rejestrow pacjentéw i dokonywanie oceny jakosci terapii
finansowanych ze srodkéw publicznych.

5. USTALENIE ZASADY, ZE CELEM JEST ZAPEWNIENIE WSZYSTKIM PRZEWLEKLE CHORYM TAKIEGO
POZIOMU LECZENIA, BY MIELI MOZLIWOSC JAK NAJDLUZEJ POZOSTAWAC NA RYNKU PRACY

JesteSmy za wprowadzeniem ustawowego wymogu uwzgledniania kosztoéw posrednich i spotecznych
zwigzanych z decyzjami refundacyjnymi dla wskazanej przez ekspertdw grupy chordb przewlektych
i powszechnych, w tym chordb rzadkich i ultrarzadkich. Wprowadzenie analizy kosztéw posrednich
pozwoli przeznaczy¢ S$rodki publiczne na terapie, ktdére przynoszg najlepsze efekty zdrowotne
i pomagajg redukowad koszty posrednie, co w dtuzszej perspektywie poprawi kondycje zdrowotng
Polakdw i bedzie miato pozytywny wptyw na budzet panistwa.

6. RACJONALNE OKRESLENIE ZAWARTOSCI KOSZYKA SWIADCZEN GWARANTOWANYCH
W SYSTEMIE OCHRONY ZDROWIA, PRZEPROWADZONE W OPARCIU O AKTUALNA WIEDZE
MEDYCZNA | DOKEADNE ROZPOZNANIE POTRZEB POLSKIEGO SPOtECZENSTWA

Zasadg kazdego ubezpieczenia jest precyzyjne okresdlenie zakresu: szkdd, dziatan i rekompensat
pokrywanego przez firme ubezpieczajgcg. Taka sama zasada powinna dotyczy¢ dziatan
podejmowanych przez NFZ. Przy okresleniu zawartosci koszyka swiadczen gwarantowanych
proponujemy przyjecie zasady finansowania s$wiadczen diagnostycznych i terapeutycznych
z nastepujacych obszarow medycyny: ostre stany zagrazajgce zyciu, drogie procedury szpitalne,
diagnostyka i leczenie chordb przewlektych. System powinien gwarantowaé rowny dostep do
Swiadczen zdrowotnych zgodnych z aktualng wiedzg medyczng i adekwatnych do stanu zdrowia
pacjenta.

7. WPROWADZENIE ZASADY ROWNOSCI PODMIOTOW LECZNICZYCH WOBEC PtATNIKA — NFZ

NFZ powinien finansowaé okreslone procedury wszedzie tam, gdzie s3 one wykonywane, bez
wzgledu na rodzaj placéwki leczniczej. Jedynym warunkiem podpisania umowy z NFZ powinno by¢
zweryfikowane spetnianie przez placdwke okreslonych wymogdw jakosci, umozliwiajacych realizacje
konkretnej procedury i zapewnienie kontynuacji leczenia, nie za$ wygranie procedury konkursowe;.
Pozwolitoby to na faktyczny przeptyw pieniedzy ,za pacjentem”.

8. UMOZLIWIENIE POZABUDZETOWEGO DOPLYWU SRODKOW FINANSOWYCH NA OCHRONE
ZDROWIA | ZROWNANIE WYSOKOSCI SKLADEK ZDROWOTNYCH WSZYSTKICH GRUP SPOLECZNYCH

Najpilniejsze zadania w tym zakresie to wprowadzenie:

e zasady powszechnego (tj. obejmujacego wszystkich obywateli w wieku 18-62 lata) optacania
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne, co zwiekszajac liczebnos¢ owej grupy mogtoby nawet
pozwoli¢ na obnizenie sktadki.

e mozliwosci finansowania przez obywateli szerszego poziomu ustug poprzez umozliwienie
optacania via ZUS lub niepubliczne formy ubezpieczeniowe wyzszych sktadek ubezpieczenia
zdrowotnego (sktadki premium), co radykalnie zwiekszytoby strumien srodkéw kierowanych
do placowek lecznictwa publicznego.

o reguly, Zze sktadka publicznego ubezpieczenia zdrowotnego uzalezniona bedzie od
indywidualnego, podejmowanego przez nas samych poziomu ryzyka chorobowego (palenie
tytoniu, nadwaga...).
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Alternatywne rozwigzanie to wprowadzenie ubezpieczen komplementarnych na zasadach
solidaryzmu spotecznego.

9. POWOLtANIE FUNDUSZU WALKI Z RAKIEM

W zwigzku z faktem, iz choroby nowotworowe stanowig jedno z najwiekszych zagrozen
cywilizacyjnych oraz wobec ogromnego postepu jaki dokonuje sie w ich diagnostyce i terapii
niezbedne jest zapewnienie odpowiedniego finansowania stosowanych tu procedur. Szczegdlng
wage nalezy przyktadaé¢ do profilaktyki nowotwordw, ktérych czynniki sprawcze zostaty dobrze
poznane, a dzieki wczesnemu wykryciu mogg by¢ skutecznie eliminowane; np. wdrozenie badan
przesiewowych w kierunku zakazen HCV, ktdérych dostepne juz w Polsce, skuteczne leczenie
zapobiega rakowi watroby. Proponujemy, wzorem rozwigzan brytyjskich skupienie sie na podobnych
dziataniach i powotfanie na 10 lat Funduszu Walki z Rakiem zasilanego przez Panstwo z akcyzy na
papierosy i alkohol, ktéra powinna wzrosngé¢ oraz z kar naktadanych na przemytnikéw i nielegalnych
producentdw papierosow i alkoholu. Wsparciem Funduszu mogtaby by¢ réwniez nadwyzika
finansowa uzyskana z polisy dobrowolnych ubezpieczen komplementarnych.

10. POWOLANIE FUNDUSZU NA RZECZ CHOROB RZADKICH | ULTRARZADKICH

Uwazamy, ze we wspotczesnym spoteczedstwie wyznajgcym zasady solidaryzmu, pacjentowi, ktérego
spotkato wyjgtkowe nieszczescie w postaci diagnozy rzadkiego schorzenia winni jesteSmy realng
pomoc w dostepie do najskuteczniejszych metod diagnostyki, terapii i rehabilitacji. Wsparcie
Funduszu powinno odbywac sie na zasadach takich, jak w przypadku Funduszu Walki z Rakiem.

11. SYSTEMOWE WSPARCIE DLA OSOB UCZESTNICZACYCH W PROGRAMIE WALKI Z OTYLOSCIA
| NADWAGA - ,, MOTYWACIJA+"

Schorzenia te stajg sie coraz powazniejszym zagrozeniem cywilizacyjnym w panstwach
wysokorozwinietych. Proponujemy zatem wprowadzenie finansowych form zachety do walki
z otytoscig dla oséb decydujacych sie na kuracje odchudzajgcg wedtug zasad okreslonych przez
AOTMIT i realizowanych w POZ; w tym mozliwos¢ zmniejszenia sktadki zdrowotnej.

12. PROPAGOWANIE WIEDZY NA TEMAT SKUTECZNEGO ZAPOBIEGANIA CHOROBOM
CYWILIZACYIJNYM (SERCOWO-NACZYNIOWYM, ONKOLOGICZNYM, METABOLICZNYM)
I PREMIOWANIE PRZESTRZEGANIA ZASADY WSPOLODOWIEDZIALNOSCI KAZDEGO Z NAS ZA
WLASNE ZDROWIE

Fundamentem promocji zdrowia powinno by¢ wprowadzenie do szkét przedmiotu pod nazwa
,Podstawy zdrowego zycia” bedacego elementem Krajowego Programu Promocji Zdrowia
realizowanego we wspotpracy Rzadu z Kosciotem. Aktywny udziat w programie i poprawa
parametréw zdrowotnych powinny by¢é premiowane zmniejszeniem obcigzen podatkowych,
zmniejszeniem sktadki zdrowotnej lub utatwieniem w dostepie do okreslonych swiadczen opieki
zdrowotnej. Realizacje Tezy 11 i 12 wspieratoby opodatkowanie zywnosci o wysokiej gestosci
kalorycznej (duzo kalorii w matej objetosci) i zakaz reklamy takich produktéw, a takze powszechne
wprowadzenie zasady informowania o kalorycznosci produktéw i positkow.

13. POSTAWIENIE NA POZ | STWORZENIE PROGRAMU WSPARCIA OPIEKI SRODOWISKOWE)

Koordynacja opieki na poziomie POZ i AOS jest gwarancjg efektywnosci catego systemu ochrony
zdrowia. Nowy program wsparcia opieki Srodowiskowej powinien koncentrowaé sie na rozwoju
opieki geriatrycznej, kardiologicznej i rehabilitacyjnej. Wymaga to intensywnego rozwoju w kazdej
gminie pielegniarstwa srodowiskowego i placowek dziennego pobytu dla senioréw oraz oséb ze
znacznym uposledzeniem funkcji poznawczych czy motorycznych. W ramach koordynacji opieki
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w POZ i wsparcia opieki srodowiskowej postulujemy aktywizacje programu wolontariatu szkolnego
skierowanego do osdb potrzebujacych pomocy.

14. POWOLANIE EUROPEJSKIEJ UNII ZDROWIA

Przygotowanie z inicjatywy polskiego rzadu, zatozen wspdlnego dziatania na rzecz ZDROWIA na
poziomie unijnym w oparciu o doswiadczenia takich rozwigzan - jak Europejska Unia Energetyczna.
Zatozenia EUZ powinny stac¢ sie czescig polskiej strategii budowania koalicji wewngatrz wspdlnoty.
Jeden z postulatow to stworzenie europejskiej solidarnosciowej listy lekéw dla catego obszaru UE,
poczynajac od lekdw sierocych i stopniowo — wszystkich innych, réwnajgc do najpetniejszych list
w najbogatszych krajach wspdlnoty. Celem tego przedsiewziecia, w ktérym powinny partycypowac
wszystkie kraje cztonkowskie bedzie zréwnanie poziomu dostepu do nowoczesnej diagnostyki oraz
lekéw refundowanych na catym terenie UE, a takie wspdlna strategia dawania odporu ruchom
antyszczepionkowym.

15. UTRZYMANIE ZASADY OBOWIAZKOWOSCI SZCZEPIEN OCHRONNYCH W POLSCE

Obowigzkowe szczepienia, stanowigc ochrone indywidualng oraz $rodowiskowa, s jednymi
z najwazniejszych elementéw zdrowia wspdlnotowego i wyrazem solidaryzmu spotecznego. Nalezy
zdecydowanie: zwiekszyé wiedze spoteczng na temat szczepien; nasilié wszelkie formy
przeciwdziatania Panstwa przejawom deprecjonowania ich roli - konsekwentnie walczy¢
z fatszujgcymi prawde mitami; zapewni¢ mozliwie najskuteczniejszg ochrone osobom z medycznymi
przeciwskazaniami do szczepien oraz zapewnic¢ wzrost wyszczepialnosci oséb dorostych.

16. PROMOCIA POLSKI PRZEZ ZDROWIE

Dotychczasowe doswiadczenia projektow z zakresu zdrowia promujacych Polske wskazujg na duzg
efektywno$¢ tego typu dziatan, szczegdlnie w panstwach biedniejszych (Afryka, Azja Srodkowa).
Proponujemy, by w ramach promocji Polski za granica, jako staty element, oprdcz dziatan w zakresie
kultury i nauki, wtgczy¢ dziatania prozdrowotne promujgce polskie przedsiewziecia w dziedzinie
medycyny (leczenie stuchu, kardiologia, ksztatcenie pielegniarek, itp.).

7. Siedem Przykazan Doktora Janusza Medera. Jak zadba¢ o wzajemne
dobre relacje z pacjentem

Tym, co petnig misje lekarskq, niosq ulge w chorobie i cierpieniu — dedykuje kilka mysli ku rozwadze.
Dr Janusz Meder (1980).
1. Powitaj pacjenta — podaj mu reke na przywitanie.

2. Skup, choc kilka minut, tylko na nim swojg uwage — dajgc do zrozumienia, ze w tym czasie on
jest najwazniejszy dla ciebie i zbierz wywiad lekarski w sposdb zwiezty i taktowny,
komunikujgc sie jezykiem zrozumiatym dla swojego rozméwcy i dochowujgc tajemnicy
lekarskiej oraz innych praw pacjenta.

3. Popros pacjenta o rozebranie sie z zachowaniem jego prawa do wolnosci, godnosci
i intymnosci, a nastepnie, majac jego przyzwolenie, doktadnie zbadaj jego ciato w catosci.

4. Na kazdym etapie diagnozy i leczenia wyobrazaj sobie, ze to ty jestes na miejscu pacjenta
i pomysl, czy chciatbys by¢ tak samo traktowany.
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WARTOSCI W MEDYCYNIE - CZEGO UCZY NAS SWIATOWY KRYZYS ZDROWIA

5. Zwazaj na kazde wypowiadane do pacjenta stowa i nigdy nie odbieraj mu nadziei, majac
przede wszystkim pokore do witasnej wiedzy niezaleznie od stopnia swoich kwalifikacji,
zajmowanego stanowiska czy tez posiadanego tytutu naukowego.

6. Petnigc swojg nietatwg misje lekarska, badz cierpliwy, nie zapominaj o dobrych i cieptych
stowach, nie obrazaj sie i nie gniewaj na pacjenta, a swojg postawg i dziataniem zaswiadczaj o
zbieznosci swoich celéw z celami pacjenta stosownie do jego potrzeb, oczekiwan i zyczen
oraz zgodnie z jego wolg, Swiatopogladem i filozofig zycia.

7. Traktuj zawsze pacjenta podmiotowo w sposdb holistyczny, nie oddzielajgc jego czesci
fizycznej od psychicznej i duchowej, bowiem stanowig one jedng nierozerwalng catosc.
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