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1. Medyczna Racja Stanu — misja i dziatania

Medyczna Racja Stanu (MRS) jest think tankiem powstatym w 2016 r. z inicjatywy: Instytutu Studiow
Politycznych Polskiej Akademii Nauk, Polskiej Unii Onkologii, Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Green
Communication celem tgczenia opiniotwdrczych osdb, Srodowisk i instytucji wokdt wyzwan zwigzanych
z kondycja zdrowotng Polakdw i wypracowywania zgody politycznej na niezbedne zmiany w systemie
ochrony zdrowia. Honorowym patronem MRS jest Ks. Kardynat Kazimierz Nycz.

Dr hab. n. spot. 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 tematow
kampanii  politycznej, dlatego e w demokratycznych
spoteczenstwach to jest najlepszy sposéb, zeby zatatwié jakas
sprawe. Bo niezaleznie od wyniku wyboréw - kazdy bedzie musiat
co$ z tym zrobi¢. Ochrona zdrowia musi skoncentrowaé na sobie uwage szerszych grup spotecznych,
a takze politykéw. A to jest najwazniejsze, bo na korcu to politycy decyduja. O to nam chodzito, by
zainteresowac politykow 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 rozmawiad o tym inaczej, prostszym jezykiem, zrozumiatem dla ludzi, ktdrzy na co dzien nie
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zajmujg sie ochrong zdrowia, nie leczg, nie kierujg szpitalami, ale ktérym zalezy, bo widzg, ze jest to
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 tym tematem.

Dr n. med. 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 - ponad podziatami i ponad
resortowo - bo jest jedng z najwazniejszych zyciowych spraw dla Polakdw.
Regulamin Sejmu powinien zawieraé zapis o corocznym expose premiera,
ktore bedzie poswiecone kwestii szeroko pojetej polityki spotecznej. Mogtoby
by¢ wygtaszane w Swiatowym Dniu Chorego - 11 lutego. Miatoby sie odnosi¢
takze do aktualnych wyzwan zdrowotnych. Ideg Medycznej Racji Stanu byto
rozpoczecie konstruktywnej debaty publicznej o ochronie zdrowia. Debaty prowadzgcej m.in. do tego,
aby polski pacjent miat réwny dostep do takiego leczenia, jak zdecydowana wiekszos$¢ pacjentéw
w Unii Europejskiej. Miejmy nadzieje, ze "Tezy dla Zdrowia” wypracowane przez Medyczng Racje Stanu
oraz cykliczne debaty z decydentami przy okragtym stole bedg wsparciem dla racjonalnej reformy
systemu ochrony zdrowia w Polsce.

Dr n. med. Michat Sutkowski, Specjalista Medycyny Rodzinnej i Choréb
Wewnetrznych, Rzecznik Prasowy Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce
Wspottworzac idee i tezy Medycznej Racji Stanu pragne, aby dzieki
konstruktywnej debacie pomiedzy wszystkimi interesariuszami systemowymi
sformutowac dtugoletniag wizje polityki zdrowotnej dla Polski. Z punktu widzenia
poczucia misji i postawy obywatelskiej wydaje sie zasadne, zeby
odpowiedzialnos¢ panstwa w zakresie ochrony zdrowia obywateli byta wieksza.
W Polsce wcigz dominuje medycyna naprawcza i nie ma dobrych programéw
profilaktycznych, co ma réwniez wptyw na usytuowanie lekarza rodzinnego
w systemie. Ludzie w pierwszej kolejnosci zwracajg sie witasnie do lekarzy :

rodzinnych, bo do nich witasnie pacjenci majg najwieksze zaufanie, czerpig wiedze i informacje na
temat wtasnego zdrowia - to najtatwiejszy i najlepszy kontakt ze stuzbg zdrowia.

Prof. dr hab. med. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki , ———
Diabetologii i Chorob Wewnetrznych Uniwersyteckie Centrum
Kliniczne WUM

Monorowy patronat
Jako inicjator dziatalnosci Medycznej Racji Stanu chciatbym, aby pre
wspdlnie zdefiniowaé optymalny ksztatt systemu ochrony ’l;‘aec?gcsltna
anu

zdrowia w Polsce. Ochrona zdrowia powinna stanowi¢ taki
obszar, ktérego koniecznosci rozwoju sie nie kwestionuje, bo jest
on kluczowy dla kazdego obywatela. W tym ujeciu staje sie racja
stanu, majgca charakter ponadpartyjny, ponad srodowiskowy i w jakims$ sensie ponadczasowy.
Gdyby$my uznali, ze zdrowie ma swojg racje stanu, wdéwczas zmieniajace sie ekipy rzagdowe, bez
wzgledu na swojg jako$¢ kompetencyjng czy intelektualng, realizowatyby dtugofalowy plan rozwoju
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ochrony zdrowia. Inwestycje w tym obszarze muszg by¢ najwyzszej jakosci i mie¢ charakter
dtugofalowy. Na poczatku tego wieku koncentrowano sie na tych dziedzinach medycyny, ktérych
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 spdjnej i racjonalnej polityki w tym zakresie bez zgody na to, co najwazniejsze, czyli
wiasnie bez podejscia rozumianego jako racja stanu. Méwigc o medycznej racji stanu, mamy na mysli
okreslenie bardzo konkretnych obszaréw, ktdre w przewidywalnej przysztosci, na najblizsze 20-30 lat,
beda zawsze rozwijane przez kolejne rzady, bez wzgledu na ich barwy polityczne.

W 2019 r. powotane zostaty przy Medycznej Racji Stanu: Rada Ekspertow do spraw Chordb Rzadkich
oraz Rada Ekspertéw ds. Chorédb Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci. W 2020 r. ukonstytuowata
sie Rada Ekspertéow ds. Onkologii. W 2021 r. powotano Rade Ekspertow ds. Choréb
Autoimmunologicznych. W latach 2016-2021 Medyczna Racja Stanu zorganizowata debaty, ktorych
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 Bezpieczenstwo Narodowe” — tak jak
niebezpieczenstwa zewnetrzne wymagajg czujnosci i gotowosci do
dziatania, tak choroby cywilizacyjne wymagajg skutecznych dziatan
systemowych prowadzgcych do ograniczenia zgondw i inwalidztwa
Polakéw.

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

17 kwietnia 2019 r. ,,Zdrowie - Kapitat Narodu” - potrzeba
traktowania naktadéw na zdrowie, jako inwestycji, a nie
tylko wydatkdéw, szczegdlnie w odniesieniu do choréb
przewlektych.
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10 pazdziernika 2019 r. ,,Czas w Onkologii” - apel o swiadomos¢
ryzyka nowotworu kazdego z obywateli, czujnos¢ onkologiczng
lekarzy pierwszego kontaktu, szybki dostep do nowoczesnej
diagnostyki i optymalnych metod terapii.

10 lutego 2020 r. ,Ja Pacjent”- wymdg 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 i uwage naleing,
najmniejszym nawet grupom cierpigcych.

11 grudnia 2019 r. | Spotkanie Rady Ekspertéow ds. Choréb
Metabolicznych i Przeciwdziatania Otytosci - nadwage i otytos¢
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. | Spotkania Online Rady Ekspertéw
ds. Onkologii Medycznej Racji Stanu — rak nie zna
pojecia kwarantanna. Kazdego dnia diagnozuje sie w
Polsce nowotwdr u 450 oséb, a umiera z tym
rozpoznaniem 270 osdb.

13 maja 2020 r. — Il Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréb Rzadkich
Medycznej Racji Stanu online — chorzy na choroby rzadkie wymagaja

X  f szczegdblnej opieki w dobie pandemii oraz oczekujg na Narodowy Plan
£ A /_j ; dla Choréb Rzadkich.
N “

prof. Zbigniew Zubur_* O
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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 systeméw
ochrony zdrowia w Polsce i na $wiecie. Pandemia COVID-
19 wptywa na wzrost zapadalnosci oraz nasila powiktania
i zte rokowanie pacjentéw.

- A
» uI/m-

e 27 lipca 2020 r. — | Spotkanie Rady Ekspertéow ds.
2

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 wrzesnia 2020 r. - Wartosci w medycynie -
czego uczy nas Swiatowy kryzys zdrowia.
Zdrowie jest jedng z najwiekszych wartosci
cztowieka i spoteczenstwa. Kluczowe jest
budowanie swiadomosci wartosci zdrowia oraz
inwestycja w system ochrony zdrowia.

7 grudnia 2020 r. - Bezpieczenstwo pacjenta
onkologicznego: profilaktyka, diagnostyka, terapie,
czas odchodzenia. Sytuacja epidemiologiczna nie
powinna by¢ przestankg do zahamowania diagnostyki
i procesu leczenia nowotwordéw. Dlatego najwyzszym
priorytetem jest zachowanie ciggtosci
wielospecjalistycznego leczenia chorych na raka.
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4 lutego 2021 r. - Swiatowy Dziert Walki z Rakiem
- Otwarci dla pacjenta. Otwarci na pacjenta.
Debata ekspercko-systemowa odnoszgca sie do
wyzwan onkologii w drugim roku pandemii
COVID-19.

Swiatowy Dzieni Walki z Rakiem. ,Otwarci dla Pacjenta. Otwarci na Pacjenta”
W tej chwili ogladajg 72 osoby  Transmisja zaczeta sig 95 minut temu g §1 P UDOSTEPNU =y ZAPISZ

26 lutego 2021 r. - IV Spotkanie Online Rady
Ekspertow ds. Choréb Rzadkich Medycznej
Racji Stanu skupito sie na sytuacji chorych na
choroby rzadkie w czasie pandemii COVID-19
oraz szanse poprawy  opieki dzieki
wprowadzeniu Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich oraz Funduszu Medycznego.

IV Spotkanie Rady Ekspertéw ds. Choréh Rzadkich

Raport pt. ,,Sytuacja chorych na choroby autoimmunologiczne w dobie pandemii COVID-19” powstat
w wyniku | Spotkania Online Rady Ekspertéw ds. Choréb Autoimmunologicznych Medycznej Racji
Stanu 19 marca 2021 r.

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

Anna Jasinska Grazyna Mierzejewska
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2. Wprowadzenie, Anna Jasinska, Grazyna Mierzejewska, Medyczna
Racja Stanu

Rada Ekspertéw ds. Choréb Autoimmunologicznych Medycznej Racji Stanu zbiera sie po raz pierwszy
w rok po rozpoczeciu pandemii COVID-19. Choroby autoimmunologiczne to grupa chordb, w ktérych
uktad immunologiczny (odpornosciowy) organizmu niszczy wtasne komaérki i tkanki. Istotne sg w ich
przypadku predyspozycje genetyczne oraz mutacje powodujgce upos$ledzenie dziatania uktadu
odpornosciowego. Czynnikiem wptywajgcym na rozwdj choréb autoimmunologicznych jest réwniez
zakazenie bakteryjne lub wirusowe. Objawy moga by¢ ledwo zauwazalne, ale tez mogg prowadzié do
zagrozenia zycia. Jest to zalezne od zaawansowania choroby, od tego czy dotyczy ona jednego narzadu,
czy tez wystepuje w postaci uogélnionej. Konsekwencjg wielu ze schorzert autoimmunologicznych jest
postepujaca niepetnosprawnos¢. Szacuje sie, ze choroby te dotyczg ok. 3,5 proc. populacji, przy czym
az 2-3 razy czesciej chorujg na nie kobiety, niz mezczyzni. Cechg choréb autoimmunologicznych jest
rowniez pojawianie sie pierwszych objawdw przed 30. rokiem zycia.

Do chordéb autoimmunologicznych nalezy wiele jednostek chorobowych, ktére mogg obejmowac rézne
narzady i uktady w organizmie: przewdd pokarmowy, uktad nerwowy, tkanke tgczng, skére czy tez
gruczoty wydzielania wewnetrznego. Do chordb autoimmunologicznych z zakresu gastroenterologii
zalicza sie nieswoiste zapalenia jelit - chorobe Lesniowskiego-Crohna oraz wrzodziejgce zapalenie jelita
grubego. Chorobami autoimmunologicznymi, ktére dotyczg uktadu nerwowego s3 miastenia,
stwardnienie rozsiane, zespdt Guillaina-Barrego oraz ostre rozsiane zapalenie mdzgu i rdzenia.
Endokrynologia i diabetologia jest reprezentowana przez niedoczynnos$é tarczycy (ch. Hashimoto),
nadczynno$¢ tarczycy (ch. Gravesa-Basedova), pierwotng niedoczynnos¢ kory nadnerczy
(ch. Addisona) oraz cukrzyce typu 1 (insulinozalezng). tuszczyca oraz tysienie plackowate dotycza
skory. Choroby autoimmunologiczne, ktére obejmujg tkanke faczng, to miedzy innymi toczen
rumieniowaty uktadowy, twardzina, uktadowe zapalenie naczyn, reumatoidalne zapalenie stawow,
mitodziencze idiopatyczne zapalenie stawdw, zesztywniajgce zapalenie stawow kregostupa oraz
tuszczycowe zapalenie stawdéw. Do chordb autoimmunologicznych nalezg réwniez niedokrwistosc
Addisona-Biermera oraz sarkoidoza. Leczenie choréb autoimmunologicznych ma na celu odbudowe
systemu odpornosciowego (leki biologiczne), ograniczenie aktywnosci uktadu odpornosciowego
i ztagodzenie objawdw choroby (leki immunosupresyjne), leczenie niedoboréw (insulina — cukrzyca,
kortyzol i aldosteron - niedoczynnos¢ kory nadnerczy, lewotyroksyna - niedoczynnosé tarczycy) lub
pobudzanie ukfadu odpornosciowego (leki immunomodulujgce). W ostatnich latach dokonat sie
prawdziwy przetom w leczeniu choréb autoimmunologicznych szczegdlnie w aspekcie dostepu do
biologicznych oraz syntetycznych celowanych lekéw modyfikujgcych przebieg choroby. Niezmiernie
istotna jest indywidualizacja terapii uwzgledniajgca m.in. wiek, choroby wspdtistniejace, czy tez ptec
pacjenta, a takze jego preferencje, plany zawodowe oraz potrzeby np. zwigzane z planowaniem
rodziny.

Kluczowy dla chorych na choroby autoimmunologiczne jest czas, ktory mija od pierwszych objawodw
do rozpoczecia leczenia. W przypadku przewlektych choréb autoimmunologicznych kluczowa jest
szybka diagnoza i rozpoczecie leczenia chorego. W tym aspekcie sciezka diagnostyczno-terapeutyczna
pacjenta w Polsce musi ulec optymalizacji w zakresie przyspieszenia diagnozy, dostepu do skutecznego
leczenia i pomiaru efektéw tych dziatan. Bardzo wazna w tym procesie jest $wiadomosc¢ spoteczeristwa
i wiedza o chorobach autoimmunologicznych. Fundamentalnym jest, aby w procesie diagnostyczno-
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terapeutycznym traktowac pacjenta jak partnera. Po rozpoznaniu choroby, ktéra bedzie towarzyszyta
choremu przez cate zycie, lekarz powinien opracowaé wspdlnie z pacjentem plan leczenia. Musi
wyttumaczy¢ pacjentowi, dlaczego na okreslanych etapach nalezy wtacza¢ konkretne terapie, ktdre
gwarantujg zachowanie sprawnosci i remisje choroby. Czesto pomijanym aspektem przewlektych
chordb zapalnych sg szczegdlne wyzwania i réznice w leczeniu zwigzane z pfcig. Przyktadowo, niektdére
kobiety z okreslonymi schorzeniami sg znacznie pdzniej, niz mezczyzni trafnie zdiagnozowane pod
katem ich choroby, co moze wptyna¢ na wynik ich leczenia. Niektére przewlekte choroby zapalne moga
rowniez powodowaé u kobiet wiekszy bdl, stres i zmeczenie niz u meiczyzn z takimi samymi
schorzeniami. Ponadto, kobiety cierpigce na przewlekte choroby zapalne mogg mie¢ rézne obawy
zdrowotne, np. dotyczgce planowania rodziny, a jednoczesnie mogg nie czué sie wystarczajgco pewnie,
by zadaé wtasciwe pytania swojemu lekarzowi prowadzgcemu. Nalezy pamietaé, ze pacjenci chorujgcy
na takie choroby jak: tuszczyca, tuszczycowe zapalenie stawdéw, reumatoidalne zapalenie stawdw,
czy spondyloartropatie osiowe czesto borykajg sie ze stygmatyzacjg i wykluczeniem.

Choroby autoimmunologiczne to problem nie tylko medyczny, ale réwniez spoteczny. Z racji na
postepujacy przebieg, choroby te nie leczone prowadza do inwalidztwa i Smierci. Biorgc pod uwage,
ze diagnoza dotyczy ludzi mtodych, prawidtowe leczenie pozwala na zahamowanie choroby
i utrzymanie aktywnosci rodzinnej, zawodowej i spotecznej. Z punktu widzenia interesu spotecznego
skuteczne leczenie o0séb w wieku produkcyjnym chorujgcych na przewlekte choroby
autoimmunologiczne to uzasadniona inwestycja po stronie systemu ochrony zdrowia. Dzieki
zahamowaniu progresji choroby pacjenci sg skutecznie leczeni, utrzymujg wysokg jakos¢
zycia, wykazujg mniej absencji w pracy oraz nie przechodzg na rente, co przektada sie na mniejsze
wydatki panistwa. Na przewlekte choroby autoimmunologiczne chorujg mtode osoby, ktére nie chca
wypadac z rynku pracy i swoich rél spotecznych. Gospodarce nie optaca sie ,traci¢” tych obywateli,
dlatego ich leczenie powinno by¢ traktowane jako inwestycja. Nalezy wiec na problemy zdrowotne
chorych na przewlekte choroby autoimmunologiczne spojrze¢ szerzej, nie tylko przez pryzmat
wydatkédw na ich leczenie, ale réwniez korzysci klinicznych i ekonomicznych wynikajgcych
z wczesniejszego rozpoczecia terapii i zahamowania dalszego postepu choroby.

3. Stanowiska ekspertdéw przedstawione w trakcie spotkania

W trakcie wirtualnej debaty wypowiedzieli sie eksperci kliniczni z dziedziny chordb
autoimmunologicznych: dermatologii, pulmonologii, pediatrii, reumatologii, gastroenterologii,
neurologii, diabetologii, onkologii oraz medycyny rodzinnej. Stanowiska zajeli rGwniez przedstawiciele
Sejmu RP, Ministerstwa Zdrowia, Rzecznika Praw Obywatelskich, Rzecznika Praw Pacjenta oraz
eksperci systemowi. Ponizsze stanowiska sg opublikowane w kolejnosci wystgpienia w trakcie debaty.
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SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBY AUTOIMMUNOLOGICZNE W DOBIE PANDEMII COVID-19

Prof. Grazyna Rydzewska, Prezes Polskiego ’-
Towarzystwa Gastroenterologii,

Przewodniczqca Rady Ekspertéw ds. Choréb
Autoimmunologicznych MRS

Bardzo sie ciesze, ze dzisiejsza konferencja dotyczy
interdyscyplinarnego podejscia do chordéb
autoimmunologicznych. Choroby autoimmunologiczne
sg schorzeniami rozwijajgcymi sie na skutek produkcji nieprawidtowych czynnikéw niszczgcych wtasne
komérki organizmu. Sg to czynniki genetyczne, infekcyjne, defekty immunologiczne lub wptyw
niektérych lekow. W gastroenterologii choroby autoimmunologiczne obejmujg ok. 80 rozpoznan.
Najczesciej wystepujacymi jest choroba Lesniowskiego-Crohna, wrzodziejgce zapalenie jelita grubego,
autoimmunologiczne zapalenie trzustki, autoimmunologiczne zapalenie watroby oraz choroba
trzewna. Na co dzied, czesto ze sobg wspétpracujemy w ramach specjalizacji lekarskich
reprezentowanych na dzisiejszej konferencji. Poniewaz pacjenta z chorobg Lesniowskiego-Crohna
czesto bolg stawy, korzystamy z konsultacji reumatologéw. Natomiast chorzy reumatologiczni czesto
majg bdle brzucha i biegunki, reumatolodzy korzystajg wiec z konsultacji gastroenterologéw. Jako
klinicysci przestalismy moéwié o chorobach narzadowo-swoistych, a zaczeliSmy moéwi¢ o chorym
pacjencie, ktéry w przebiegu danej choroby autoimmunologicznej moze mieé zajete rézne narzady.
Moéwimy, wiec o manifestacjach pozajelitowych choréb gastroenterologicznych, moéwimy
o manifestacjach brzusznych chordb reumatologicznych. Méwimy o osi jelitowo-narzgdowej, méwimy
0 osi modzg-jelito, méwimy o osi jelito-ptuca, o osi jelito-trzustka, jelito-watroba, takze wszyscy
zaczynamy moéwié o tym, jak wazne dla prawidtowego funkcjonowania naszych pacjentéow jest
utrzymanie stabilizacji mikrobioty jelitowej. Bierzemy pod uwage czynniki Srodowiskowe i zywieniowe,
ale zaczynamy moéwic¢ wspdlnym gtosem i przede wszystkim mamy wspdlnego pacjenta, ktéry wymaga
w wielu dziedzinach znacznie lepszej dostepnosci do leczenia i mysle, ze o tym tez jeszcze bedziemy,
przy poszczegdlnych dziedzinach moéwic. Natomiast rzeczywiscie mamy duzo problemdéw z pacjentami
mtodymi, stojgcymi u progu zycia, czesto u progu kariery zawodowej, czesto u progu zyciowych
wybordw, czesto myslacych o zatozeniu rodziny, o dzieciach, a my im przerywamy leczenie. To sie nie
zdarza praktycznie nigdzie w Europie. Jezeli pacjent odpowiada na lek i $wietnie sie na nim czuje,
to wedtug zapiséw programu lekowego musimy po dwdch latach, albo po roku ten lek odstawid.
Ja sobie nie wyobrazam, zeby diabetolog akceptowat odstawianie insuliny w cukrzycy tylko dlatego,
ze pacjent sie wyréwnat. Koledzy reumatolodzy wywalczyli dtuzsze leczenie, natomiast my w obu
chorobach mamy leczenie limitowane. Obecnie, zeby pacjenta ponownie wiaczyé do programu
leczenia biologicznego musimy czekaé, az on sie zacznie Zle czué, przyjac go do szpitala, robi¢ badania,
wykazaé, ze jest niewyrdwnany, a potem zaczyna¢ od wyzszych dawek terapii indukcyjnej. To oprdécz
cierpienia pacjenta generuje dodatkowe koszty. Choroby autoimmunologiczne wymagaja opieki
interdyscyplinarnej, dobrej diagnostyki, ktdra powinna by¢ zorganizowana przez osrodki eksperckie.
W kazdym wojewddztwie powinien by¢é minimum jeden taki osrodek zajmujacy sie
autoimmunologicznymi chorobami jelit.
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SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBY AUTOIMMUNOLOGICZNE W DOBIE PANDEMII COVID-19

Prof. Jarostaw Reguta, Konsultant Krajowy w dziedzinie
Gastroenterologii

Choroby autoimmunologiczne przewodu pokarmowego, to przede
wszystkim choroba Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejgce zapalenie
jelita grubego. Dotyczg one specyficznej grupy osdb: sg to najczesciej
osoby miode, w wieku produkcyjnym, a choroba u nich przebiega
w taki sposdb, ze normalne funkcjonowanie i praca jest bardzo
utrudniona, a czasami zupetnie niemozliwa. Natomiast, gdy te choroby
sq prawidtowo leczone, to chorzy mogg normalnie funkcjonowac.
Powinnismy dazy¢ do poprawienia organizacji opieki nad tymi pacjentami. Obecnie mamy bariery
narzucone przez rozwigzania organizacyjne pfatnika. My, lekarze chcemy mieé utatwienia,
a nie utrudnienia, poniewaz utrudnienia powodujg, ze mndstwo czasu zajmuje ham administrowanie,
zamiast przeznaczac ten czas na leczenie chorych. W ostatnich latach dostepnosé¢ refundacyjna lekéw
sie poprawita, ale musimy przerywacé leczenie biologiczne po roku leczenia u chorych, u ktérych to
leczenie $wietnie dziata, bo tego wymaga program lekowy. Leczenie mozemy rozpocza¢ ponownie
dopiero wtedy, gdy pacjent sie znacznie pogorszy. W Polsce kryteria wtaczenia do programéw
terapeutycznych sg znacznie bardziej restrykcyjne, niz kryteria refundacji w krajach Unii Europejskie;j.

Prof. Marek Brzosko, Konsultant Krajowy w dziedzinie

Reumatologii
W reumatologii od 1 stycznia 2021 r. mamy dwa programy lekowe
zgodnie z zaleceniami europejskiego towarzystwa

reumatologicznego, z dostepem do lekdw, praktycznie tak, jak w catej
Europie. Pozostate dwa programy lekowe zostaty pozytywnie
ocenione przez AOTMIT i wedtug deklaracji Pana Ministra
Mitkowskiego, wejdg w zycie od 1 maja 2021 r. W reumatologii mamy
rowniez uproszczony program SMPT, w ktdrym nalezy wpisywac dane chorych, co zajmuje pare minut.
Jezeli chory wszedt do programu lekowego i odpowiada na lek, to dostaje leczenie, tak dtugo, jak zaleci
to lekarz. Wprowadezilismy tez taky zasade, ze po 18 miesigcach terapii mozna zmieni¢ dawkowanie,
czyli obnizy¢ dawkowanie lub wydtuzyé odstepy, co jest zgodne z wynikami badain nad lekami
biologicznymi w reumatologii. Na dzien dzisiejszy wtasciwie mamy dostep refundacyjny do wszystkich
zalecanych lekdw. W ramach programéw lekowych leczg gtdwnie osrodki szpitalne, co powoduje
pewne ograniczenia w zakresie kadry medycznej. Aktualnie mamy ok. 3-5% leczonych chorych lekami
biologicznymi w programach lekowych ze 100% zdiagnozowanych chorych. W rozwinietych krajach
odsetek ten wynosi srednio 20% zdiagnozowanej populacji. Bardzo wazne jest jak najszybsze
wdrozenie wczesnej i szybka diagnostyki w zakresie 12 grup choréb reumatycznych. Projekt zostat
pozytywnie oceniony przez AOTMIT. Dzieki naszej wspotpracy z NFZ bedg mogty powstac osrodki
szybkiej diagnostyki choréb reumatycznych — do 3 miesiecy od pierwszych objawdéw choroby. A takie
mozliwosci majg reumatologiczne osrodki kliniczne.
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SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBY AUTOIMMUNOLOGICZNE W DOBIE PANDEMII COVID-19

Prof. Brygida Kwiatkowska, Z-ca Dyrektora
Narodowego Instytutu Geriatrii, Reumatologii i
Rehabilitacji w Warszawie

W Polsce jest nadal duzy problem, jesli chodzi o wczesng
diagnostyke  choréb  reumatycznych.  Sciezka  pacjenta
z reumatoidalnym zapaleniem stawéw (RZS) wyglada w ten
sposéb, ze pacjent z reguty kieruje sie do lekarza rodzinnego, a
wiedza lekarzy rodzinnych nt. zapalnych choréb reumatycznych nie jest duza. To powoduje, ze lekarze
POZ wysytajg do reumatologdéw chorych z chorobg zwyrodnieniowg, co prowadzi do mniej wiecej 90%
niepotrzebnie kierowanych pacjentdow, ktérzy generujg niepotrzebng prace reumatologa dla zbadania
pacjenta i z powrotem odestania do POZ. Przy tej liczbie skierowan, zaden system ochrony zdrowia by
takiego procesu nie wytrzymat. Druga sytuacja jest taka, ze jezeli pacjent pojawia sie u lekarza POZ
z poczatkowymi objawami RZS, czyli z zapaleniem pojedynczego stawu, najczesciej jest kierowany
do ortopedy lub neurologa. To wszystko powoduje, ze pacjent z reumatoidalnym zapaleniem stawdw
btgka sie po systemie ochrony zdrowia. W Instytucie Reumatologii czeka sie obecnie prawie 2 lata na
wizyte poradniang, a w przypadku pilnej hospitalizacji oczekuje w kolejce ok. 2 tys. pacjentow.
Pandemia COVID-19 jeszcze bardziej pogorszyta te dostepnosé. Pacjent z reumatoidalnym zapaleniem
stawdw powinien znalez¢ sie bardzo szybko u specjalisty, bo to ma przetozenie na skutecznos$¢ nawet
tanich metod, ktére poczatkowo stosujemy, czyli tzw. klasycznych, syntetycznych lekow
modyfikujgcych przebieg choroby. Bardzo duzo jest do zrobienia w zakresie budowania swiadomosci
pacjentéw. Mndstwo o0sdb wie, co to jest choroba Hashimoto, ale gdyby$my zapytali przechodniéw
o zapalne choroby reumatyczne, to praktycznie obawiam sie, ze nikt by nie wiedziat co to jest RZS, £ZS,
itd. Bardzo wazne jest obnizenie kryteriow witgczenia do programéw lekowych. Od ponad 20 lat mamy
inhibitory TNF-alfa, ktére kazdy przecietny reumatolog stosowat i zna wszystkie plusy i minusy tych
lekéw. Jezeli pojawia sie nowy lek, to zaufanie musi zosta¢ nabyte i kazdy reumatolog powinien
wiedzie¢, w jakiej sytuacji tego typu leki stosowaé. Nowe leki majg swoje miejsce, bo wedtug
rekomendacji EULAR choroby reumatyczne majg wiele twarzy. Obecnie mdéwi sie o tzw. medycynie
precyzyjnej, czyli dobraniu leku indywidualnie do pacjenta w ramach mozliwosci terapeutycznych,
ktére posiadamy. Inhibitory kinaz janusowych (JAK) sg poréwnywalne do skutecznosci i profilu
bezpieczenstwa lekéw biologicznych, jednak z uwagi na budowe chemiczng sg podawane doustnie.

Prof. Zbigniew Zuber, Kierownik Katedry Pediatrii
KAAFM, MRS

Jest sporo wyzwan w terapii dzieci i mtodziezy chorujgcych na
choroby reumatyczne. Obecnie mamy znakomite mozliwosci
terapeutyczne, natomiast problemem jest diagnostyka i dtugosc
czasu dotarcia pacjenta do osrodka reumatologii dzieciece;j.
Jezeli problemem jest dotarcie do reumatologa u dorostych, to
prosze sobie wyobrazi¢, jakim problem jest dotarcie dzieci do reumatologa. Na ogét dziecko nie zostaje
skierowane w pierwszym momencie do reumatologa, tylko najpierw przez lekarza rodzinnego do
ortopedy, chirurga lub na SOR. Mamy na szczescie w kazdym wojewddztwie osrodek reumatologii
dzieciecej, dziatajagcy na wysokim poziomie, ale dotarcie pacjenta pediatrycznego do niego, w jak
najwczesniejszym okresie jest niezwykle trudne z przyczyn czysto organizacyjnych. Poza tym
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Swiadomos¢ tego, ze choroby reumatyczne wystepujg u dzieci jest dla przecietnego obywatela wrecz
niezrozumiata. Reumatyczna choroba u dziecka brzmi sztucznie i wyglada wrecz na sprzecznosé. Mamy
pacjentdw pediatrycznych, ktérzy byli wielokrotnie operowani, nim zostali skierowani do reumatologa
dzieciecego. Kolejnym problemem jest to, ze zycie i ustawodawstwo nie nadaza za problemami okresu
rozwojowego. Dziecko ma nie tylko mie¢ leczone stawy, ale musimy go catosciowo leczyé
i kontrolowac. Bo to jest dziecko, ktére ma prawidtowo rosngc i sie rozwijac¢. Ma rozwija¢ sie takze pod
wzgledem edukacyjnym i spotecznym. Obecnie celem leczenia chordb reumatycznych u dzieci jest
osiggniecie remisji, czyli nasz pacjent ma tak funkcjonowad, jak jego réwiesnicy. Ale zeby to osiggnac
musimy mie¢ dostep do nowoczesnego leczenia. Mamy znakomity program lekowy, ktéry mozemy
zastosowac. Problemem jest jednak, ze czes¢ lekdw, ktérych potrzebujemy muszg zgtosic
do programéw lekowych producenci. Nalezatoby zmieni¢ przepisy, aby lekarze specjalisci, eksperci
w danej dziedzinie mogli wnioskowac o to, aby umozliwi¢ nowoczesne terapie dla pewnych grup
pacjentdw pediatrycznych. Poczatek choroby i leczenie w okresie dzieciecym jest najwazniejsze,
bo aktywnos¢ choroby w pierwszych 3-5 latach jest najwieksza. To co zostato uszkodzone, jest
uszkodzone, pacjent przestaje rosng¢, zaczynajg sie procesy destrukcyjne oraz pojawiajg sie choroby
wspotistniejgce. Miody cztowiek, ktérego musimy objg¢ catosciowa, kompleksowg opiekg ma
powikfania oczne, brzuszne, kostne oraz wiele innych. Dziecko musi prawidtowo rosngé, rozwijac sie,
aby byto prawidtowo rozwijajgcym sie cztonkiem spoteczenstwa, a nie kaleka, jak kilkadziesigt lat temu.
Osiggniecia mamy ogromne, ale probleméw w zwigzku z tym bardzo duzo. Opieka nad pacjentem
z chorobami autoimmunologicznymi, to jest wspodtpraca specjalistéw z wielu dziedzin przez okres
catego zycia pacjenta.

Prof. Joanna Narbutt, Konsultant Krajowy w dziedzinie
Dermatologii i Wenerologii

Dermatologia to nie tylko wyzwania dla diagnostyki i terapii, ale
ogromny  problem zwigzany z  wykluczeniem  spotecznym
i stygmatyzacjg. Choroby dermatologiczne, takie jak tuszczyca, czy
atopowe zapalenie skory (AZS), majg podtoze autoimmunologiczne i ze
wzgledu na podfoze genetyczne bardzo czeste wspdtistnienie z innymi

chorobami. Mamy pacjentéw, ktérzy choruja na te choroby, ' )ik

a réwnoczesnie majg zespdt metaboliczny, nadcisnienie, wieksze ryzyko choroby wiericowej,
nieswoiste zapalne choroby jelit, choroby reumatyczne, ale réwniez zaburzenia depresyjne. | to jest
bardzo duzy problem zwigzany z ogromng stygmatyzacjg, poniewaz niestety choroby na skérze widad.
Obecnie w Polsce jestesmy w bardzo dobrej sytuacji, jesli chodzi o leczenie tuszczycy i tuszczycowego
zapalenia stawow (tZS). Dzieki zmianom programu lekowego, ktére w ciggu kilku ostatnich lat byty
sukcesywnie przeprowadzane (ostatnia zmiana od 1 stycznia 2021 r.), dostepnos$¢ pacjentéw
z umiarkowanymi i ciezkimi postaciami tuszczycy do leczenia lekami biologicznymi wzrosta. Dotyczy to
lekéw nowoczesnych, ale rowniez dobrze poznanych inhibitoréw TNF-alfa. Dzieki znakomitej

wspotpracy z Ministrem Zdrowia i NFZ wprowadziliémy zapis czasu leczenia do decyzji lekarza,
w zwigzku z czym nie ma ograniczen administracyjnych czasu terapii, co jest ogromnym sukcesem. To
jest bardzo duza zmiana. Niemniej mamy pewien niedosyt, z tego wzgledu, ze terapia inhibitorami
interleukiny 17 pacjentéw reumatologicznych zostata, dzieki decyzji Ministra Zdrowia przedtuzona na
czas nieokreslony, natomiast pacjenci chorujgcy na tuszczyce, to leczenie majg ograniczone do dwdch
lat. Wydaje sie nam, ze wzgledu na wspodlne patogenetyczne podioze tych dwdch jednostek

MEDYCZNA RACIJA STANU



chorobowych i mozliwos¢ modyfikowania przebiegu procesu chorobowego wtasnie z zastosowaniem
m.in. inhibitoréw interleukiny 17 nalezy pozostawic czas terapii do decyzji lekarza. PoliczyliSmy koszty
wydtuzenia tego leczenia i okazato sie, ze wptyw na budzet NFZ nieograniczonej w czasie terapii tymi
lekami bytby minimalny. Na pewno datoby to mozliwosc¢ lepszego dostepu do skutecznej terapii i polski
program leczenia tuszczycy bytby na poziomie europejskim. Kolejng jednostka, o ktérej chciatam
powiedzieé, jest atopowe zapalenie skéry (AZS), ktdre nie jest tylko alergig i swedzeniem skory, ale
chorobg ogdlno-ustrojowa. Jest to choroba wptywajaca bardzo silnie na psychike pacjenta. W terapii
atopowego zapalenia skdry nie mamy zarejestrowanych lekdéw, oprécz cyklosporyny dla pacjentéw
dorostych. Aktualnie czekamy na mozliwos¢ witaczania nowoczesnych terapii w ramach programu
lekowego, ktéry mam nadzieje wejdzie w zycie w 2021 r.

Prof. Irena Walecka, Kierownik Kliniki Dermatologii CSK
MSWIA

Leki biologiczne to jedna z najwazniejszych innowacji w dermatologii.
W 2020 r. duzo dobrego wydarzyto sie w ramach programu lekowego
leczenia tuszczycy. W dermatologii, jezeli chodzi o program lekowy w terapii
tuszczycy od umiarkowanej do ciezkiej, w zasadzie jesteSmy miedzy
gastroenterologia, a reumatologig. Bo gastroenterologia ma limitowany
czas, po uptywie ktérego muszg byé pacjenci wytgczeni z programu,
a w reumatologii, ten czas jest nieograniczony. W dermatologii natomiast
mamy dwie mozliwosci, w zaleznosci od tego, jakie to sg leki. W programie
lekowym mamy do dyspozycji osiem lekow. Wszystkie leki z grupy TNF-alfa mogg by¢ stosowane tak
dtugo, jak zaleca dermatolog. Czyli, my lekarze decydujemy, kiedy pacjent zostaje wytgczony z terapii.
Natomiast, jesli chodzi o leki nowsze, z grupy inhibitoréw interleukiny 17, 23 lub interleukiny 12 i 23,
to mamy ograniczenie ze strony zapisdw programu na maksimum 96 tygodni terapii. W zakresie innych
pozytywnych zmian w tym programie, ktdre sg bardzo korzystne dla pacjentéw nalezy podkresli¢, ze
mamy w tej chwili mozliwo$¢ wiaczenia terapii biologicznej u dzieci, juz po nieudanym leczeniu
miejscowym, co sie zdarza dos¢ czesto. Mamy jednak do dyspozycji tylko jeden lek powyzej 6 roku
zycia, ktédry mozemy zastosowad u dzieci. Wiemy, ze tych lekdow jest duzo wiecej, zaréwno od 4 r.z., jak
i od 12 r.z. Niestety musimy wystepowac o ratunkowy dostep do terapii, co zdecydowanie wydtuza
czas i wymaga duzego zaangazowania i nas, jako lekarzy i rodzicow. Wydaje sie, ze ta mozliwos¢
stosowania innych lekéw powinna sie pojawi¢ w ramach programu lekowego. Wreszcie udato nam sie
do programu wiaczy¢ pacjentéow z zajeciem tzw. okolic szczegdlnych, czyli skéry owtosionej gtowy,
paznokci, okolic intymnych. Te pozytywne decyzje Ministra Zdrowia zmienity jakosé zycia
i funkcjonowanie duzej grupy pacjentéow. Chorzy, ktdrzy majg zajete dionie i stopy, mieli wysoka
absencje chorobowg, co oczywiscie generowato na koszty spoteczne. W tuszczycy jest olbrzymia rola
kampanii edukacyjnych, ktére bylyby kierowane do ogdtu spoteczerstw. Na przestrzeni ostatnich
dziesieciu lat bardzo duzo sie wydarzyto dobrego w przestrzeni publicznej, jesli chodzi o tuszczyce. To
jest ogromna zastuga organizacji pacjentow i medidw. tuszczyca zaczeta by¢ obecna w mediach,
zaczeto o niej mowic, aby nie wstydzié sie tej choroby. Dotarto réwniez do czesci spoteczenstwa, ze to
nie jest choroba zakaZna. Bo poza stygmatyzacjg, pacjenci z tuszczycg byli odrzucani z powodu, ze byli
kojarzeni, jako chorzy mogacy kogo$ zarazié. Nie dotykaj, nie rusz, nie baw sie z nim, etc. Ciggle tocza
sie akcje swiadomosciowe, takie jak akcja ,Czysta skdra”, czy ,Stop problemom tuszczycowym”.
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Wydaje mi sie rowniez, ze poprawita sie dostepnos¢ chorych do dermatologéw oraz wiedza na temat
tuszczycy wsrdd lekarzy rodzinnych.

Prof. Witold Owczarek, Kierownik Kliniki Dermatologii
Wojskowy Instytut Medyczny

Atopowe zapalenie skory (AZS), to przewlekta, nieuleczalna dermatoza,
ktdra wystepuje zardwno u dzieci, jak i u dorostych. W Unii Europejskiej
zarejestrowano w terapii tej choroby nowe opcje terapeutyczne —
przeciwciato monoklonalne dupilumab oraz doustna terapia
barycytynibem. W Polsce chorzy na AZS nie majg jeszcze dostepu
refundacyjnego do tych innowacyjnych terapii. Jezeli mdwimy
o klasycznych lekach modyfikujgcych chorobe mamy dostepny i zarejestrowany tak naprawde jeden
lek, ktérym jest cyklosporyna. Jezeli chodzi o dzieci, to nie mamy zadnych terapii dedykowanych do
leczenia atopowego zapalenia skdry o przebiegu umiarkowanym i ciezkim. Mdwigc o chorych na
atopowe zapalenie skéry mamy $wiadomos¢, ze to jest bardzo duza grupa chorych. Jest to jednak
choroba bardzo heterogenna. Sg chorzy chorujacy lekko, majgcy tylko suchos¢ skéry i niewielkie
zmiany. U innych chorych przebieg jest nawrotowy, ale jest tez grupa chorych chorujaca bardzo ciezko.
Wtedy zmiany skérne majg nie tylko stygmatyzujgcy wptyw, ale rowniez prowadza do bezsennosci,
zaburzen psychicznych, czy chordb sercowo-naczyniowych. Prawidtowe leczenie, szczegdlnie tej grupy
pacjentéw, powinna by¢ naszym priorytetem. Na dzien dzisiejszy nie mamy mozliwosci leczenia
naszych pacjentéw dupilumabem. Warto zwrdcié¢ uwage, ze jest to preparat, ktéry jest zarejestrowany
w grupie wiekowej powyzej 6 lat, dla ktdrej do tej pory nie mamy zadnych nowych terapii. Warto
zaznaczy¢, ze zarejestrowana zostata pierwsza mata czasteczka do leczenia dorostych chorych na
atopowe zapalenie skory, czyli barycytynib. Oczywiscie, jezeli popatrzymy strukturalnie na mozliwosci
wykorzystania innowacyjnych terapii w grupie pacjentéw z ciezkim AZS, to jezeli poréwnamy sie do
tuszczycy, to jestesmy okoto pietnastu lat do tytu, w stosunku do tego, co dziato sie w tuszczycy. Stad
tez te niezaspokojone potrzeby w zakresie mozliwosci wprowadzania nowych terapii dla chorych,
ktorych do tej pory nie mogliémy leczyé, sg bardzo istotne. Warto zaznaczy¢, ze pomimo braku petnej
efektywnosci klinicznej tych preparatdw na dzien dzisiejszy sg to opcje terapeutyczne dedykowane dla
tej grupy chorych. Wymienione leki oferujg duze bezpieczenstwo stosowania w terapii
dtugoterminowej, a méwimy o chorych, ktérzy doswiadczeni sg defektem genetycznym i na dzien
dzisiejszy nie potrafimy ich wyleczy¢. Wiec jezeli popatrzymy na mozliwosci terapeutyczne bez
wprowadzenia innowacyjnych terapii, m.in. w ramach programu lekowego, nie jesteSmy w stanie
obecnie pacjentéw z AZS leczy¢ efektywnie.

Prof. Jarostaw Stawek, Prezes Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego

Neurologia zwykle kojarzy sie z udarem médzgu, padaczka, chorobg
Parkinsona, czy chorobg Alzheimera, a w rzeczywistosci jest sporo choréb
neurologicznych autoimmunologicznych, ze stwardnieniem rozsianym (SM)
na czele. Na stwardnienie rozsiane choruje w Polsce ok. 45 tysiecy chorych.
S3 to ludzie mtodzi, bo diagnoza SM dotyka chorych pomiedzy 20, a 30
rokiem zycia. Los chorych, ktdrzy sg pod naszg opiekg zalezy od tego, jak
bedziemy ich leczy¢ od postawienia diagnozy. W terapii SM aktualnie mamy
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refundowane kilkanascie lekéw, co jest absolutng rewolucjg, ktéra zaistniata w ostatnich dwéch
dekadach. W Polsce leki w terapii SM stosowane sg w ramach dwéch programoéw lekowych. Mamy
w tym zakresie petne zrozumienie ze strony Ministra Zdrowia i NFZ. W ostatnich latach zrefundowano
dwa nowe leki: kladrybine i ocrelizumab — stosowany takze (jako jedyny) w leczeniu postaci pierwotnie-
postepujacej. Do tej uktadanki terapeutycznej brakuje nam refundacji siponimodu, ktéry zostat
zarejestrowany w Unii Europejskiej w styczniu 2020 r. w leczeniu wtdrnie-postepujacej postaci SM.
Stwardnienie rozsiane ma takg specyfike, ze choroba trwa dtugo, zaczyna sie od rzutow i remisji,
objawy sie pojawiajg, znikajg pod wptywem leczenia lub samoistnie, chory wraca do poprzedniego
funkcjonowania. Po pewnym czasie chory zaczyna po kazdym rzucie mieé deficyt neurologiczny, ktéry
sie juz nie cofa. | ten deficyt neurologiczny oraz niesprawnos¢ narastajg, co prowadzi do postaci
wtdrnie-postepujgcej stwardnienia rozsianego u ok. 80% leczonych chorych. Dzieki siponimodowi
mozemy tych chorych skutecznie leczycC. Interferon beta, wymieniany jako kandydat takze do terapii
postaci wtérnie-postepujacej jest lekiem starszej generacji, a ok. 80% chorych rozwijajacych postac
wtérnie-postepujgca byto nim wczesniej leczonych w ramach | linii terapii. Trudno im zatem
proponowac powrdt do przesztosci i traktowac to, jako nowe leczenie. Problemem naszego systemu
refundacji jest to, ze nie nadgzamy w nim za rejestracjg lekdw. Oproécz tego refundacja jest na zasadzie
programu lekowego — ze wszystkimi ograniczeniami z tym zwigzanymi. Programy lekowe w terapii SM
- B29 i B46 zawierajg szczegotowe kryteria wigczenia i wytgczenia. Na szczescie ograniczenie czasowe
w tych programach udato sie zlikwidowaé. W stosunku do innych krajéw europejskich w Polsce
leczonych w obu programach lekowych jest jednak znaczgco mniej chorych. Szczegdlnie dotyczy to
programu B46 - tzw. terapii Il linii, poniewaz leki majg swojg gradacje, co do ciezkosci dziatan
niepozadanych oraz skutecznosci. Problemem naszego systemu refundac;ji jest to, ze nie nadgzamy
w nim za rejestracjg lekdw, ostatni, rekordowo "krétki" czas do refundacji okrelizumabu w Polsce, to
1,5 roku! Czy naprawde chorzy muszg tak dtugo czekaé? Na pewno programy lekowe w stwardnieniu
rozsianym nalezy odbiurokratyzowac, da¢ wiecej swobody lekarzom w zakresie kwalifikacji oraz zmian
linii terapii. Do chordb autoimmunologicznych w neurologii nalezg réwniez choroba Devica, czyli
zapalenie nerwéw wzrokowych i rdzenia kregowego, miastenia, padaczki autoimmunologiczne,
neuropatie autoimmunologiczne i autoimmunologiczne zapalenia mdzgu. W tej ostatniej grupie
choréb mamy oddzielny program lekowy leczenia dozylnymi immunoglobulinami, ktéry dobrze
funkcjonuje, jedynym problemem jest ogélnoswiatowy problem niedoboru immunoglobulin na rynku.
Nie mamy natomiast dostepu do leczenia choroby Devica (neuromyelitis optica) - tu mamy bardzo
skuteczne leki, mam nadzieje, ze bedg refundowane po ich rejestrac;ji.

Prof. Leszek Czupryniak, Kierownik Kliniki
Diabetologii WUM, MRS L \

To jest kolejne spotkanie Medycznej Racji Stanu, think thanku,
ktory funkcjonuje juz czwarty rok i rozwija sie sukcesywnie.

’

Mam przekonanie, ze MRS wywiera wptyw na rzeczywistos¢,
bo réine koncepcje, ktére wypracowujemy sg brane pod
uwage we wprowadzaniu rozwigzan w systemie ochrony
zdrowia. Jest to na pewno forum, na ktérym, jezeli formutujemy jakies pomysty, koncepcje, zawsze

powstaje raport z naszych spotkan, to jest on czytany przez osoby, ktére majg wptyw na rzeczywistosé.
Temat dzisiejszego spotkania jest bardzo szeroki i do tej pory, tak naprawde rzadko omawiany w takiej
konwencji. Dzisiaj mamy szczegdlng okazje, aby wymieni¢ poglady i stworzyé interdyscyplinarne
koncepcje terapii pacjentédw, ktdrzy cierpig z tego powodu, ze ich uktad odpornosciowy zaczat
atakowac wtasne komorki. Z racji faktu, ze choroby autoimmunologiczne dotyczg ludzi mtodych,
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a czesto diagnozowane sg w wieku dzieciecym warto pamietaé, ze w momencie ukoriczenia 18 r.z.
lub 26 r.z. chorzy z cukrzyca typu | na insulinoterapii tracg dostep refundacyjny do systemu ciggtego
monitorowania glikemii, czy do pomp insulinowych i to jest niekorzystne. Insulina dziata, system
monitorowania glikemii bardzo pomaga wyréwna¢ cukrzyce, po czym nagle pacjent nie moze z niego
korzysta¢ z powodu ograniczen kosztowych ze strony NFZ. Ta filozofia na pewno powinna sie zmienic,
powinnismy poéjs¢ tropem reumatologii, ze jak co$ dziata, to powinno byé kontynuowane, bo koszty
dtugofalowe na pewno sg wielokrotnie mniejsze. ROwniez podobna jest sytuacja w leczeniu cukrzycy
typu ll, stosowanie analogéw GLP-1, ktére sg bardzo skuteczne w kontroli glikemii. Leki te maja site
dziatania, jak insulina i jeszcze pozwalajg skutecznie zmniejszy¢ mase ciata. Obecnie semaglutyd jest
refundowany u pacjentéw mocno otytych. BMI 35 to jest juz naprawde duzo i troche za pdzino,
poniewaz ten pacjent juz przezywa powikfania tak duzej otytosci. Lepiej by byto gdybysmy mieli
mozliwosci refundacyjne ordynowania tych lekéw od BMI 30. Warto réwniez kojarzy¢ analogi GLP-1
zinsuling, bo to jest bardzo skuteczne. Druga bariera refundacyjna, jaka mamy to wartos¢ hemoglobiny
glikowanej na poziomie 8%. Bytoby lepiej, gdybysmy wtaczali te leki wczesniej, bo one po prostu
zapobiegajg rozwojowi cukrzycy i rozwojowi powiktan. Warto réwniez podkresli¢, ze w dobie pandemii
COVID-19, coraz wiecej Polakéw dotyka problem otytosci. Pomimo, iz otytos¢ nie jest chorobg
autoimmunologiczng, to prowadzi w prostej linii do cukrzycy — ale oczywiscie typu Il.

Prof. Mieczystaw Walczak, Konsultant Krajowy w
dziedzinie Endokrynologii i Diabetologii Dzieciecej

Odnotowujemy coraz wiecej dzieci chorych na cukrzyce typu |,
ktdra jest chorobg autoimmunologiczng. Obecnie ta populacja
dzieci i mtodziezy liczy ok. 20 tysiecy oséb. SktadaliSmy wnioski
o rejestry dzieci z cukrzycg, ale do chwili obecnej nie zostaty
wprowadzone. Natomiast z doswiadczen wszystkich osrodkéw
diabetologicznych w kraju mozna stwierdzi¢, ze cukrzyca w Polsce u dzieci narasta. Do niedawna byt
to przyrost ok. 5% rocznie, a w tej chwili wynosi on ponad 7%. Czyli jest juz skala olbrzymia. Co gorsze
jeszcze niedawno, kilka, kilkanascie lat wstecz mowiliSmy, ze dziecko z cukrzycg, to dziecko, ktére jest
w wieku szkolnym. Obecnie problem wzrostu zachorowalnosci dzieci na cukrzyce dotyczy dzieci ponizej
5 roku zycia — nawet dwu, trzy letnie dzieci. Nierzadko mamy do czynienia z noworodkami chorymi na
cukrzyce typu |, czyli cate zycie, kariera zawodowa, przysztosé tego dziecka jest zwigzana z tym, ze
bedzie chorowato na te chorobe przewlekty i dotychczas niestety nieuleczalng. W okresie pandemii
trafiajg do osrodkéw diabetologicznych coraz czesciej dzieci w stanie ciezkim, ktdre sg na oddziaty
intensywnej terapii dzieciecej. To jest fatalna sytuacja. Bo mniej wiecej 30-50% tych dzieci z cukrzyca,
szczegoblnie Swiezo ujawniong, trafia wtasnie na te oddziaty. Chciatbym przede wszystkim podziekowa¢
Panu Ministrowi Mitkowskiemu, bo w tej chwili mozemy powiedzie¢, ze Polska nalezy do czotéwki,
jezeli chodzi o opieke i leczenie dzieci z cukrzyca. Dlatego, ze mamy najbardziej nowoczesne insuliny,
w tej chwili oczekujemy, po pozytywnej opinii AOTMIT na wprowadzenie i refundacje dtugodziatajacej
insuliny deglutec, ktdéra jest refundowana u dorostych, a wczesniej wskazanie rejestracyjne nie
obejmowato dzieci. Obecnie ponad 12 tys. dzieci jest na pompach insulinowych. Dzieki zrozumieniu
problemu cukrzycy typu | przez Ministra Zdrowia i Prezesa NFZ leczenie z uzyciem pomp insulinowych
nie jest limitowane. Wprowadzono réwniez refundacje systemdéw monitorowania glikemii - FGM do 18
roku zycia, a CGM do 26 roku zycia pacjenta. Powstaty rdwniez poradnie dla mtodziezy z cukrzyca.
Dotychczas diabetolodzy, ktdrzy zajmowali sie dzie¢mi mogli przyjmowac dzieci do 18 roku zycia, w tej

MEDYCZNA RACIJA STANU



SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBY AUTOIMMUNOLOGICZNE W DOBIE PANDEMII COVID-19

chwili uzyskaliSmy zgode na ambulatoryjng opieke specjalistyczng do 21 roku zycia. Dzieki temu,
przejscie z okresu mifodziezowego w okres dorostosci, kiedy pacjenci zmieniajg szkoty, miejsca
zamieszkania, podejmujg prace jest ptynne i pragniemy, aby te poradnie zostaty utrzymane po
pandemii.

Prof. Matgorzata Mysliwiec, Kierownik
Katedry i Kliniki Pediatrii, Diabetologii i
Endokrynologii GUMed

Leczenie cukrzycy u dzieci i mtodziezy jest w Polsce na
Swiatowym poziomie, ale caty czas trzeba mie¢ na uwadze,
ze jest to leczenie substytucyjne, czyli bez insuliny tak
naprawde pacjent nie moze zyé. Na dzien dzisiejszy
cukrzyca typu 1 rozpoznawana jest dosy¢ pdzino, wtedy
kiedy prawie 90% komodrek B trzustki produkujacych insuline jest zniszczonych przez proces
autoimmunologiczny. Mozemy w procesie apoptozy komdrek B trzustki wymieni¢ stadia rozwoju
cukrzycy typu 1. W stadium pierwszym cukrzycy, wykrywamy obecnos¢ charakterystycznych
przeciwciat przeciw komdrkom B trzustki. Jezeli wykryje sie jedno przeciwciato przeciwko komdrce
beta-trzustki, to ryzyko rozwoju cukrzycy w przeciggu 10 lat wynosi ok. 10%. Ale jezeli wykryjemy
2 przeciwciata to ryzyko jest na poziomie 50%, a jezeli 3 przeciwciata to ryzyko siega 70%. Jaki jest
rodzaj tych przeciwciat, to tez ma znaczenie prognostyczne. W stadium drugim w cukrzycy do
obecnosci przeciwciat dotgcza sie nieprawidtowa glikemia na czczo i/lub zaburzenia tolerancji glukozy
w tescie doustnego obcigzenia glukoza. Tak naprawde, obecnie za pomoca badan genetycznych,
immunologicznych, biochemicznych mozemy prognozowac ujawnienie sie kliniczne cukrzycy typu 1
w ciggu kilku, kilkunastu lat u dzieci i dorostych. Niestety dotychczas nie ma dostepnego leczenia
w tych wczesnych stadiach rozwoju cukrzycy, cho¢ informacja dla rodzicdw, ze jego dziecko jest z grupy
ryzyka ujawnienia sie choroby, pozwala na zmiane sposobu jego zywienia poprzez zastosowanie
produktdw o niskim indeksie glikemicznym, suplementacje witaminy D3 w celu utrzymania jej
prawidtowego poziomu, a przede wszystkim wiedza ta pozwala na niedopuszczenie do rozwoju
kwasicy ketonowej stanu, ktdry jest bezposrednim zagrozeniem zycia.

Od lat sg prowadzone badania w kierunku zatrzymania procesu autoimmunologicznego przeciwko
komérkom B trzustki, w tym z udziatem limfocytdw T regulatorowych w Gdanskim Uniwersytecie
Medycznym pod przewodnictwem Pana prof. Piotra Trzonkowskiego we wspétpracy z Klinikg Pediatrii,
Diabetologii i Endokrynologii, ktdorg mam przyjemnos¢ kierowac. Limfocyty T regulatorowe stanowig
matg subpopulacje limfocytéw pomocniczych CD4+, ktére majg ogromne znaczenie w utrzymaniu
prawidtowej tolerancji immunologicznej poprzez hamowanie nadmiernej aktywnosci uktadu
odpornosciowego. Niedobdr tych limfocytéw prowadzi do rozwoju chordb autoimmunologicznych,
w tym cukrzycy typu 1.

Przeprowadzenie Il fazy badan klinicznych pokazujg jednoznacznie na zahamowanie procesu
autoimmunologicznego niszczgcego komarki B trzustki poprzez wydtuzenie okresu remisji u pacjentéw
z nowo rozpoznana cukrzycg typu 1. Co pozwoli wkrétce na zastosowanie tej terapii w pierwszym
i drugim stadium choroby i byé moze na zatrzymaniu lub wydtuzeniu okresu ujawnienia sie choroby.
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Dzieci z cukrzycg typu 1 majg dostep do nowoczesnych technologii, dozujgcych insuline
i monitorujgcych poziom wyrdéwnania glikemii oraz nowoczesnych insulin. Niedawno tez, AOTMIT
wydat pozytywng opinie dotyczacg insuliny degludec, ktdra odgrywa bardzo istotng role, szczegdlnie
w terapii cukrzycy typu | u dzieci i mtodziezy, ktére nie stosujg osobistych pomp insulinowych, gdyz jej
dziatanie zarowno farmakokinetyczne, jak i farmakodynamiczne odzwierciedla insuline bazowg u 0séb
zdrowych. Cieszac sie z nowoczesnych technologii, ktore mozemy zastosowaé u naszych matych
pacjentéw jako pediatrzy diabetolodzy jednoczes$nie pragniemy, aby dotychczasowy sposéb leczenia
mogt by¢ kontynuowany u poszczegdlnych naszych pacjentéw w okresie kiedy wchodzg w zycie
doroste.

Prof. Wojciech Piotrowski, Kierownik Oddziatu
Klinicznego Pulmonologii i Alergologii
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
Uniwersytetu Medycznego w todzi

Pandemia COVID-19 uwrazliwita wszystkich na problemy
osftabionej wydolnosci oddechowej u chorych. Wszystkie
osrodki pulmonologiczne, albo zostaty przeksztatcone w osrodki ,,covidowe”, albo osrodki leczenia
pacjentdéw z powikfaniami po zakazeniu. Wazne, abysmy sie dystansowali, nosili maseczki i szczepili
sie. Natomiast, jak juz méwimy o pandemii COVID-19 i o powiktaniach zakazenia, to nalezy podkresli¢,
ze gtéwnym powiktaniem jest widknienie srddmigzszowe ptuc. Twardzina uktadowa prowadzi do
widknienia srédmigzszowego ptuc, ale whasciwie wszystkie jednostki chorobowe z grupy choréb tkanki
tacznej mogg przebiega¢ z manifestacjami ptucnymi. W czesci przypadkdéw, to jest postepujace
widknienie sSrédmigzszowe. Nintedanib jest lekiem stosowanym do tej pory u chorych na idiopatyczne
widknienie ptuc. Jest to szczegdlna jednostka chorobowa, no nie autoimmunologiczna, chociaz
wymagajgca rdznicowania z tymi chorobami i tam wykazano jego skuteczno$é, polegajaca
na spowalnianiu tempa progresji choroby. W przypadku twardziny uktadowej, ale i innych chordb
z postepujgcym wtdknieniem srédmigzszowym, u ktdrych duza czes¢, to choroby autoimmunologiczne,
wykazano podobng skutecznos¢ nintedanibu. Skutecznosé tego leku polega na spowalnianiu tempa
progresji wtéknienia. Warto wspomnieé, ze leki modyfikujgce choroby autoimmunologiczne, czy leki
przeciwzapalne, immunosupresyjne, ktdre sg stosowane przez kolegéw reumatologéw, wptywajg
korzystnie na objawy samej choroby tkanki tgcznej, ale niestety nie wptywajg praktycznie na przebieg
zmian srédmigzszowych, szczegdlnie tego widknienia srédmigzszowego. Takze nintedanib w tej chwili
jest jedynym lekiem, ktéry ma jednoznaczne wyniki badan klinicznych wskazujgcych na jego
skuteczno$¢ w tej grupie chorych. Nintedanib jest obecnie refundowany w Polsce dla chorych na
idiopatyczne witdknienie ptuc w ramach programu lekowego. Liczymy bardzo na refundacje tego leku
w leczeniu Srédmigzszowej choroby ptuc zwigzanej z twardzing uktadowsg .

MEDYCZNA RACIJA STANU



Minister Maciej Mitkowski, Podsekretarz Stanu r
w Ministerstwie Zdrowia

Rok 2021, tak jak poprzednie lata, jest bardzo obfity w ztozone
whnioski refundacyjne. Komisja Ekonomiczna i AOTMIT majg duzo
pracy, a pacjenci i klinicysci wiele oczekiwan w zakresie nowych
refundacji. Bardzo czesto sg to leki, ktére juz sg refundowane
w jednym wskazaniu i teraz oczekujg na refundacje kolejnych
zarejestrowanych wskazan. Mysle, ze w takich przypadkach, gdzie
jest juz zabezpieczona refundacyjnie cata populacja chorych,
zdecydowanie tatwiej bedzie dojs¢ do porozumienia z producentem. Dostep refundacyjny umozliwi
lekarzom przystgpienie do kolejnych opcji terapeutycznych i umozliwi dobranie lekéw dla pacjentéw.
W zakresie choréb autoimmunologicznych zadziatato sie bardzo duzo, a wiele wnioskéw oczekuje na
decyzje. Wedolizumab jest aktualnie refundowany w ramach dwéch programoéw lekowych: leczenia
choroby Lesniowskiego-Crohna (od listopada 2019 r.) oraz wrzodziejgcego zapalenia jelita grubego (od
maja 2018 r.). Wnioski dotyczace zniesienia ograniczenia czasowego leczenia wedolizumabem w obu
programach lekowych zostaty ztozone przez producenta, a pod koniec 2020 r. opublikowano
pozytywne rekomendacje Prezesa AOTMIT dla przedmiotowych wnioskéw. Prezes rekomenduje
zniesienie ograniczenia czasowego pod warunkiem zmniejszenia ceny. Jesli chodzi o kolejne leki, to we
wrzodziejgcym  zapaleniu  jelita grubego, jest oceniany ustekinumab. W chorobach
autoimmunologicznych w reumatologii mamy kilka programéw lekowych — RZS, MIZS, tZS i ZZSK.
Aktualnie mamy procedowany wniosek w zakresie upadacytynibu, ktory jest stosowany w przypadku
umiarkowanej, albo ciezkiej postaci reumatoidalnego zapalenia stawdw, tZS i ZZSK, kiedy leki
przeciwreumatyczne modyfikujgce przebieg choroby nie zapewniajg wystarczajgcej kontroli, albo
pacjent nie moze przyjmowac tych lekdw. Do kolejnego bardzo waskiego programu leczenia pacjentow
z ciezka, aktywna postacig spondyloartropatii aplikuje sekukinumab. Wiele z tych terapii bedzie mogto
by¢ negocjowanych w drugiej potowie 2021 r. W zakresie choréb reumatologicznych zostat ztozony
whniosek Konsultanta Krajowego w ramach zmian uproszczenia programéw lekowych, wydtuzenia
czasu leczenia oraz poszerzenia populacji. W stwardnieniu rozsianym w ostatnim okresie uproscilisémy
zapisy programow lekowych, ale wydatki NFZ na programy lekowe B29 i B46 s3 juz teraz bardzo
wysokie. Jednoczesnie sg bardzo istotne rdznice (mniej wiecej 3-krotnos$¢ ceny) pomiedzy kosztem
lekéw w pierwszej linii, a tymi w drugiej linii terapii SM. W ostatnim okresie duzo sie zadziato w zakresie
refundacji nowych terapii, ktére mozna przyjmowac zupetnie inaczej - raz do roku (kladrybina), czy co
pét roku (ocrelizumab). Jesli chodzi o cukrzyce mamy praktycznie zabezpieczony dostep refundacyjny
do lekdw zalecanych przez Polskie Towarzystwo Diabetologiczne. Teraz bedziemy analizowa¢ flozyny
oraz inkretyny pod katem poszerzenia wskazan refundacyjnych. Praktycznie wszystkie firmy zgtosity
whnioski o poszerzenie populacji. RozmawialiSmy wczesniej przy wdrozeniu, ze ten element bedziemy
rozwazali przy przedtuzeniu decyzji refundacyjnej. Mamy w planach rozszerzenie refundacji systemow
do monitorowania glikemii, ktére s3 w rozporzadzeniu dotyczagcym wyrobéw medycznych
wydawanych na zlecenie dla tych pacjentéw, ktérzy nie mieli mozliwosci, zeby z tych
najnowoczesniejszych technologii skorzystaé. Mamy wnioski i oczekiwania na poszerzenie populacji
0s6b dorostych po 18 r.z. dla FGM i powyzej 26 r.z. dla CGM. W przypadku FGM, poniewaz jest
to jedyna firma i bardzo droga technologia, na razie tego nie przewidujemy. Mamy réwniez wniosek
na refundacje igiet do iniekcji insuliny. W zakresie tuszczycy w najblizszym czasie spodziewana decyzja,
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dotyczaca preparatu tyldrakizumab. Na razie jest to decyzja negatywna, ale w tym zakresie by¢ moze
nam sie uda dojs¢ do porozumienia z producentem.

Prof. Pawet Kowal, Poset RP, Sejmowa Komisja
Zdrowia, MRS

Moje wnioski z dzisiejszej dyskusji uktadajg sie w pieciu
punktach. Po pierwsze, gdy temat danej grupy choréb
pojawia sie w interdyscyplinarnej dyskusji oraz
systematycznie trwa debata na ten temat w domenie
publicznej, doprowadza to zwykle do wzrostu poziomu
wiedzy i podejmowania witasciwych decyzji systemowych. Po drugie, warto wrdci¢ do dyskusji
nt. ,,godziny dla zdrowia”, bo informacja w kontekscie podstawowej wiedzy, o tym jak sie zachowywac
w stosunku do chorych na choroby autoimmunologiczne — w tym na niezakazng tuszczyce jest bardzo
wazna. Kolejny punkt to refundacja i rejestracja, bo w kontekscie terapii chordb
autoimmunologicznych potrzeba wiecej pieniedzy. Po czwarte, trzeba caty czas wylicza¢ koszty
posrednie nieleczenia, albo leczenia w gorszym standardzie choréb autoimmunologicznych. Po piate,
kluczowa jest kwestia odbiurokratyzowania procedur, bo wida¢, ze biurokracja uniemozliwia sprawne
funkcjonowanie osrodkéw klinicznych i obcigza lekarzy.

Dr Tomasz Latos, Poset RP, Przewodniczgcy Sejmowej Komisji
Zdrowia

Dzisiaj dyskutujemy na temat niezaspokojonych potrzeb pacjentéw
chorujacych na choroby autoimmunologiczne. Méwimy o réznych obszarach,
o dermatologii, diabetologii, reumatologii, gastroenterologii, pulmonologii
i neurologii. Tych schorzen jest oczywiscie bardzo wiele, chociaz tutaj Panstwo
pokazaliscie wspdlny mianownik. Musze powiedzie¢, ze kwestia chordb
autoimmunologicznych jest to cos, czym sie interesuje od bardzo dawna. Mam
osobiste powody, aby to czyni¢ i ogromnie duzo sie zmienito w tym zakresie.
Sporo poprawito sie w zakresie terapii biologicznych, ktdre sg coraz bardziej dostepne dla pacjenta.
| tutaj bardzo sie ciesze z deklaracji Ministra Mitkowskiego, ze kojenie leki, kolejne mozliwosci leczenia
sg rozpatrywane w procesie refundacji. To jest bardzo dobra wiadomos¢ dla chorych. Planuje osobng
Komisje Zdrowia poswiecong tematyce choréb autoimmunologicznych.

Marzanna Biernkowska, Z-ca Dyrektora Dialogu
Spotecznego i Komunikacji w Biurze Rzecznika Praw
Pacjenta

W Biurze Rzecznika Praw Pacjenta dziata Rada Organizacji Pacjentow,
w ramach ktdrej powstat Zespdt ds. chordb autoimmunologicznych.
Zrzesza on ok. 15 organizacji skupiajgcych chorych na te choroby.
Problemem zgtaszanym przez te organizacje jest nieadekwatny do
potrzeb zdrowotnych dostep do programoéw lekowych i do
nowoczesnych terapii. Bardzo wainym tematem, ktéry wybrzmiat
podczas ostatniego spotkania Zespotu byto przedtuzenie terapii w chorobie Lesniowskiego-Crohna
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i wrzodziejgcym zapaleniu jelita grubego. Oprécz tego pacjenci zgtaszali, ze chorzy nie sg informowani
o pozytywnych dla pacjenta zmianach w niektorych programach lekowych. W zgtoszeniach
do Rzecznika Praw Pacjenta poruszano kwestie zwigzane z pandemig COVID-19 istotne dla chorych na
choroby autoimmunologiczne. W zwigzku z przeksztatcaniem tézek na ,tézka covidowe” wystepuje
trudnos¢ w dostepie do swiadczen z zakresu diagnostyki i terapii choréb autoimmunologicznych,
zwtaszcza w dostepie do hospitalizacji. Nalezy tych pacjentéw namawiaé, aby nie przerywali terapii,
ale zeby sie leczyli, diagnozowali i byli w kontakcie ze swoimi lekarzami specjalistami prowadzgacymi
lub lekarzami POZ. Niestety, w kazdej z chordb w sytuacji zwigzanej z COVID-19, mozna powiedzieé,
Ze pacjenci majg po pierwsze utrudniony dostep, a po drugie duzg obawe przed zakazeniem. Tutaj
oczywiscie pojawia sie kwestia szczepien pacjentéw chorych na choroby autoimmunologiczne.

Mec. Piotr Mierzejewski, Dyrektor Zespotu Prawa
Administracyjnego i Gospodarczego oraz
Wspotprzewodniczqcy Komisji Ekspertow ds. Zdrowia przy
Rzeczniku Praw Obywatelskich

Prawa chorych na choroby autoimmunologiczne zawsze stanowity jeden
z priorytetow Rzecznikdw Praw Obywatelskich (RPO) poszczegdlnych
kadencji. Co do zasady Rzecznik, czy tez Rzecznicy podejmuja dziatania na
wielu ptaszczyznach. Generalnie sg to dziatania polegajgce na
sygnalizowaniu dostrzezonych probleméw Ministrowi Zdrowia, czy Prezesowi Narodowego Funduszu
Zdrowia. RPO przystepuje do spraw przed sgdami administracyjnymi, chociazby w sprawach
refundacyjnych. Sprawnie przebiega wspodtpraca z Rzecznikiem Praw Pacjenta. Rzecznik stara sie
wspotpracowac z organizacjami pozarzagdowymi zrzeszajgcymi pacjentdéw cierpigcych na okreslone
jednostki chorobowe, ze srodowiskami naukowymi, z lekarzami, z socjologami. Prowadzi to do
dostrzezenia przez osoby zajmujace sie ochrong zdrowia, na czym polega problem chorych cierpigcych
na dang chorobe. Na pandemie i jej wptyw na sytuacje pacjentéw cierpigcych na choroby
autoimmunologiczne, nalezy spojrze¢ w kilku ptaszczyznach. Przede wszystkim, to ograniczenie
dostepu do lekarzy, do swiadczen, a z tym zwigzana opdzniona diagnostyka i pogorszenie sie stanu
zdrowia pacjenta. Problem, ktéry sie pojawia w kontekscie pandemii to ponowne wykluczenie
spoteczne pacjenta z chorobg autoimmunologiczng. To powoduje co$ co mozna by nazwa¢ mianem
restygmatyzacji spotecznej. Nalezy wyrazi¢c obawy, Ze pandemia moze doprowadzié
do zaprzepaszczenia catych lat dziatah edukacyjnych w spoteczenstwie, majacych na celu wskazanie,
ze jezeli ktos ma problem ze skérg, to nie Swiadczy to o tym, ze ta osoba jest zakazna i gorsza.
Stereotypy, ktdre sg w spoteczenstwie, a ktdre réwniez w przypadku pandemii daty o sobie znaé, chyba
odzyjg nam na nowo po tym, jak predzej, czy pdzniej sytuacja wrdci do normy. Nalezy spojrze¢, jakie
beda konsekwencje na przysztosc i jaki bedzie dobrostan zdrowotny Polakéw. Problemy braku szybkiej
diagnostyki, nowoczesnych terapii, ciggtosci terapii, to s problemy, ktdre istniejg od bardzo dtugiego
czasu. Pacjenci skarzg sie wielokrotnie, ze kiedy sie lepiej czujg obawiajg sie, ze ten program lekowy,
w ktorym uczestniczg, wkrétce sie dla nich skonczy. Niestety po odstawieniu leczenia, predzej czy
pozniej, nastepuje pogorszenie i powrdt do tej sytuacji uprzedniej. Tutaj generalnie, jesli chodzi
o programy lekowe, to Rzecznik od lat postuluje, aby je ,ucywilizowa¢”. Pacjent nie moze byc¢
przedmiotem, tylko podmiotem, ma swoje prawa i wolnosci. | na sam koniec kwestia edukacji, bo ona
tez jest bardzo istotna. W budowanie wiedzy i Swiadomosci na temat choréb autoimmunologicznych
nalezy witaczy¢ szkoty. Szkoty, jako instytucje wspierajgce rodzicow dzieci cierpigcych, w tym na
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choroby autoimmunologiczne. To takze kwestie dotyczgce edukacji spoteczeristwa od najmtodszych
lat zycia obywatela.

Dr Jakub Gierczyniski, Ekspert systemu ochrony
zdrowia

Bardzo wainym aspektem choréb autoimmunologicznych
z perspektywy systemowe] jest mtody wiek pacjentéow. Czesto
w Swiadomosci publicznej nie kojarzymy chordb reumatologicznych
z osobami mtodymi i w wieku produkcyjnym. Mylimy zmiany
zwyrodnieniowe kregostupa zwigzane z wiekiem z reumatoidalnym
zapaleniem stawéw dotyczagcym ludzi miodych. Znakomitym
przyktadem zbudowania wiasciwej wiedzy i $wiadomosci
w spoteczenstwie jest stwardnienie rozsiane (SM). Wiemy, ze
wczesna diagnoza i szybkie wdrozenie leczenia modyfikujgcego chorobe daje chorym szanse na
normalne zycie i aktywnos$¢ zawodowa. Statystyki NFZ pokazuja, ze w programach lekowych skutecznie
leczonych jest ok. 18 tys. pacjentéw z SM, a dane ZUS od paru lat informujg o zmniejszajgcej sie liczbie
dni absencji chorobowej i nowych orzeczen rentowych z powodu tej choroby. Wykazalismy wiec,
ze inwestycje po stronie medycyny naprawczej przektadaja sie na oszczednosci w zakresie wydatkéw
z tytutu utraty produktywnosci pacjentéw. Podobna sytuacja jest w reumatologii. Bardzo waznym jest,
aby na wydatki po stronie NFZ spojrze¢, jako inwestycje w zdrowie i produktywnos¢ leczonych chorych
na RZS. Sieganie po nowe terapie per saldo jest optacalne, bo spoteczenstwo wnoszgce sktadki wiecej
dostanie niz wyda na leczenie choréb reumatycznych. Ponad potowa z ok. 300 tys. pacjentdw chorych
na reumatoidalne zapalenie stawdw, to osoby w wieku produkcyjnym —30-50 r.z. Pracuje jednak tylko
40 proc. z nich. To powoduje, ze koszty posrednie zwigzane z t3 chorobg sg kilkukrotnie wyzsze
niz same koszty leczenia. Pokazujg to dane ZUS. Liczba orzeczen rentowych z powodu reumatoidalnego
zapalenia stawow wyniosta 457 w 2015 r., 481 w 2016 r., 407 w 2017 r., 393 w 2018 r. i 433 w 2019 r.
Wynika z tego, ze na rente z powodu RZS w ciggu pieciu ostatnich lat przeszto 2 171 oséb. Z powodu
reumatoidalnego zapalenia stawéw w 2015 r. odnotowano 596 511 tys. dni absencji chorobowej,
aw 2019 r. - 562 tys. dni. To pokazuje, ze poprawa dostepu do skutecznego leczenia moze przektadac
sie na zmniejszenie utraty produktywnosci chorych. Warto réwniez rozwazy¢ finansowanie
poszerzenia populacji chorych, uzywajgcych systemy monitorowania glikemii, nowe wskazania dla
refundowanych lekéw oraz projekty badawcze, takie jak TREG z wptywdw z tytutu podatku cukrowego.

Dr Michat Sutkowski, Cztonek Narodowej
Rady Rozwoju ds. Ochrony Zdrowia przy
Prezydencie RP, Rzecznik Kolegium Lekarzy
Rodzinnych, MRS

Do gabinetu lekarza rodzinnego czesto trafiajg pacjenci,
ktérzy chorujg na choroby autoimmunologiczne.
Pytanie, ktére nasuwa sie po postawieniu diagnozy przez v

specjaliste, dobraniu wtasciwej, odpowiedniej dla danego pacjenta terapii, czy kontynuacja leczenia
powinna sie odbywaé¢ witasnie w gabinecie lekarza rodzinnego? Chciatbym powiedzie¢, ze choroby
autoimmunologiczne sg czescig pracy lekarza rodzinnego, ale na pewno nie terapii w zakresie
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kompetencji lekarza rodzinnego. W tym zakresie zwrdcitbym uwage przede wszystkim na wspétprace
z kolegami specjalistami. W tym procesie wazna jest szybka diagnostyka, dlatego lekarz rodzinny
powinien, jak najszybciej skierowac chorego do specjalisty w przypadku podejrzenia i pierwszych
objawéw choroby autoimmunologicznej. Natomiast chciatbym zwréci¢ uwage na ,czujnosc
autoimmunologiczng” w gabinecie lekarza POZ. Tak, jak ,czujno$é¢ onkologiczna” jest juz czyms$
rutynowym, tak — my lekarze rodzinni, musimy nauczy¢ sie podejrzewaé i wstepnie rozpoznawac
choroby autoimmunologiczne mozliwie wczesnie. Na pewno bardzo istotna jest edukacja lekarzy
rodzinnych przez lekarzy specjalistéw. Swiadomo$¢ pacjenta w zakresie objawdéw chordb
autoimmunologicznych nie jest duza, wiec nie do przecenienia jest rola lekarza POZ w tym zakresie.
Bardzo pozadana jest kampania edukacyjna nt. objawdéw chordb autoimmunologicznych, ktéra
powinna by¢ skierowana do pacjentéw.

Dr Janusz Meder, Prezes Polskiej Unii Onkologii,
NIO-PIB w Warszawie, MRS

Dzisiejsze spotkanie jest tylko dowodem na to, jak wazne byto
powstanie Medycznej Racji Stanu i holistyczne spojrzenie na
cztowieka, niezaleznie od rozpoznania rdéinych choréb
cywilizacyjnych. Szczegdlnie dzisiaj bedziemy moéwili o chorobach,
ktore wtasciwie nierzadko ze sobg wspétistniejg. Z jednej strony
mamy ponad 80 chordb autoimmunologicznych, z drugiej strony
ponad dwiescie podstawowych typéw nowotwordéw, a wiasciwie w Swietle rozwoju nauki,
rewolucyjnych dokonan w zakresie genetyki i biologii molekularnej, mozna podzieli¢ choroby
nowotworowe na znacznie wiecej podtypéw. Chorzy onkologicznie majg w réznym stopniu zaburzone
funkcjonowanie uktadu immunologicznego nie tylko zwigzane z przebiegiem nowotworu, ale takze
z kompleksowym leczeniem najczesciej skojarzonym z udziatem chirurgii, radioterapii, chemioterapii,
hormonoterapii, czy immunoterapii zastosowanych w réznych sekwencjach czasowych. Dodatkowo
sytuacje moze komplikowa¢ wspodtistnienie chordb autoimmunologicznych co ma miejsce u okoto
20-30% chorych na nowotwory. U coraz wiekszej liczby pacjentdow w zwigzku z dostepem
do nowoczesnej terapii personalizowanej, precyzyjnej (przeciwciata monoklonalne, inhibitory punktéow
kontrolnych w komoérce, terapia CAR-T, itp.) opartej o dobrze juz poznane prognostyczne i predykcyjne
markery molekularno-genetyczne moze dochodzi¢ do wyindukowania choréb autoimmunologicznych.
Tego typu powiktania doprowadzaé moga do uszkodzeh wazinych krytycznie zyciowo narzgddéw
wewnetrznych i wymagajg ratunkowego zastosowania lekdw immunosupresyjnych. Immunoterapii
z udziatem inhibitoréw anty PD-1/PDL-1 i anty CTLA-4 nie mozna zastosowac np. u pacjentow z chorobg
nowotworowg i jednoczesnie Lesniowskiego-Crohna. Nowotwory (np. chtoniaki o wysokiej ztosliwosci)
mogg rozwijaé sie w przebiegu wielu choréb autoimmunologicznych takich jak zespdét Sjoegrena,
toczen rumieniowaty, reumatoidalne zapalenie stawdw czy w chorobie Graves-Basedowa. Na skutek
zachodzacych  mutacji germinalnych i powstawaniu  autoimmunologicznych  zespotéw
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niedoczynnos$ciowych wystepuja mnogie nowotwory neuroendokrynne: raki, gruczolakoraki,
czy rakowiaki oskrzeli, grasicy, tarczycy, przewodu pokarmowego, trzustki, nadnerczy, przysadki,
a takze ttuszczaki, miesniaki i naczyniakowtdkniaki. Cukrzyca typu | spowodowana zniszczeniem
komdrek beta trzustki, m.in. w wyniku procesu immunologicznego moze doprowadzi¢ do powstania
nowotworow trzustki. Lekarze niezaleznie od posiadanej specjalizacji powinni wykazywac ustawiczng
czujnos¢ onkologiczng, poniewaz pierwotnie rozpoznanie choroby autoimmunologicznej, jak
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np. zapalenie skérno-miesniowe moze by¢é pomylone z zespotem paranowotworowym bedgacym
w rzeczywistosci rewelatorem takich nowotwordw jak: raki ptuc, piersi, przewodu pokarmowego,
jajnika, szyjki macicy, czy chtoniakéw. Problemy zwigzane z szybkim prawidtowym rozpoznawaniem,
leczeniem i rehabilitacjg chordb cywilizacyjnych bedzie narastat, poniewaz juz w tej chwili, co pigty
mieszkaniec Unii Europejskiej ma powyzej 65 lat, a niewydolnos¢ uktadu immunologicznego postepuje
z wiekiem. W zwigzku z tym, bedziemy obserwowali coraz wiekszg liczbe chordb
autoimmunologicznych, uktadu krazenia, onkologicznych, czy tez nefrologicznych. Bardzo dobrze sie
stato, ze jestesmy coraz blizej wdrozenia i/ lub realizacji strategicznych narodowych programéw
zapewniajgcych powszechny, réwny dostep do wysokojakosciowej, efektywnej opieki medycznej,
kompleksowej, koordynowane;j i interdyscyplinarnej w onkologii, kardiologii, w chorobach rzadkich
i ultrarzadkich. Jeszcze raz podkreslam, Zze holistyczne spojrzenie na chorego cztowieka,
interdyscyplinarne i zintegrowane dziatanie, wykorzystujagce nowoczesne metody cyfryzacji,
informatyki oraz rzetelne rejestry pozwalajg na state monitorowanie jakosci i efektywnosci leczenia.
Nalezy podkresli¢, ze bardzo duzo zadziato sie w ostatnich dwdch, trzech latach w zakresie refundacji
lekéw. Wiele proceséw decyzyjnych prowadzonych jest intensywnie na poziomie Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji, czy tez na poziomie Komisji Ekonomicznej. Bardzo by$my chcieli,
aby wiele z tych nowych elementéw szeroko pojetej opieki zdrowotnej mogto byé przez Ministerstwo
Zdrowia szybciej, niz ma to miejsce obecnie refundowane i wdrazane zgodnie z deklaracjg premiera
Rzadu polskiego. Tak, jak ustyszelismy od Rzecznika Praw Pacjenta i od Rzecznika Praw Obywatelskich,
pacjent powinien by¢ rzeczywiécie podmiotem wszystkich dziatan. Zyczymy sobie, aby inwestycje
w zdrowie pacjenta byty nie tylko korzystne dla niego, ale réwniez dla catego spoteczenstwa. W zwigzku
z tym, ze mamy coraz wiecej pacjentéw zaawansowanych wiekowo, a jednoczesnie zupetnie w innym
statusie biologicznym, niz byto to jeszcze dwadziescia, trzydziesci lat temu, nalezy zrobi¢ wszystko, zeby
zadbad réwniez o ich kondycje psychofizyczng. Polityka senioralna powinna przekué sie na konkretne
dziatania wspierajgce zycie w zdrowiu seniorow. Nie zapominajmy réwniez o tym, ze ruszyta
Europejska Unia Zdrowia, gdzie powstata komisja do walki z nowotworami. Na te dziatania w krajach
Unii Europejskiej przeznaczono 4 miliardy euro. Mamy takze nadzieje, ze Medyczna Racja Stanu bedzie
coraz silniejsza i coraz bardziej zintegrowana w realizacji misji: wspdlny interes, wspdlny pacjent,
wspolne choroby.

Dagmara Samselska, Przewodniczgca Unii
Stowarzyszen Chorych na tuszczyce i tZS — komentarz
do Raportu

W grupie chordb autoimmunologicznych, duzg grupe stanowig
przewlekte choroby skéry jak tuszczyca, atopowe zapalenie skory, czy
hidradenitis suppurativa. W zwigzku z wspétwystepowaniem z tymi
chorobami innych schorzen, kluczowa jest mozliwos¢ kontaktu
ze specjalistami, ktéra otworzy droge do diagnozy i kompleksowej
terapii tych choréb. Obecne utrudnienia powodujg, ze konsekwencje
nieleczonych choréb bedg znacznie powazniejsze zaréwno dla samego pacjenta i jego najblizszych, jak
i dla systemu opieki zdrowotnej. Choroby skory juz wczesniej miaty wptyw na utrzymanie pracy
zawodowej przez chorych. W tej chwili, jak wynika z badania ankietowego, przeprowadzonego
w ostatnim czasie przez Amicus Fundacje tuszczycy i tZS w grupie 522 respondentéw, 41 (8%)
badanych stracito prace, a przyczyna byta tuszczyca. 39 (7,5%) ankietowanych wskazuje, ze ma mysli
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samobdjcze. Biorgc pod uwage, ze 376 (72%) badanych wskazuje, ze choruje na tuszczyce
o umiarkowanym lub ciezkim nasileniu, a tylko 159 (30,5%) osdb przyjmuje klasyczne leczenie ogdlne
lub leczenie biologiczne, nalezatoby sie bardzo powaznie zastanowi¢ nad poprawg dostepnosci
pacjentéw do adekwatnego w ich stanie leczenia. Bardzo istotny jest réwniez dostep do mozliwie
najszerszego wachlarza terapii, aby lekarz miat szanse podjg¢ najlepsza dla chorego decyzje
terapeutyczng. W obecnych realiach osoby z chorobami autoimmunologicznymi w Polsce mogtyby
funkcjonowaé normalnie, warunkiem jest zapewnienie terapii i warunkéw ich stosowania zgodnie
z aktualng wiedza medyczng oraz zniesienie administracyjnych limitéw czasowych.

4. Wnioski i Rekomendacje

Whioski Rekomendacje

Pandemia COVID-19 prowadzi do utrudnionego
dostepu chorych na choroby
autoimmunologiczne do diagnostyki, terapii i
rehabilitacji.

Choroby autoimmunologiczne dotyczg wielu
narzgddw i funkcji chorego.

Choroby autoimmunologiczne rozpoczynajg sie
w mtodym wieku.

Terapia chordb autoimmunologicznych
powinna by¢ oparta o aktualng wiedze
medyczng, a nie wymogi pfatnika publicznego.

tuszczyca jest ciezkg chorobg skéry prowadzaca
do powiktan narzgdowych i psychicznych.

Atopowe zapalenie skory (AZS), to choroba
skory, ktéra uposledza funkcjonowanie zaréwno
w zyciu spotecznym, jak i zawodowym.

Kazda placéwka medyczna realizujgca opieke
terapii nad chorymi na choroby
autoimmunologiczne powinna mieé¢ procedury i
odpowiednie zasoby, aby prowadzi¢ bezpieczng
opieke medyczna.

Rekomendowana jest Scista wspdtpraca
pomiedzy lekarzami POZ i specjalistami oraz
specjalistami pomiedzy sobg w kompleksowej
terapii kazdego pacjenta z chorobg
autoimmunologiczng. Bardzo istotne jest
wsparcie psychologiczne.

Rekomendowana jest czujnosc¢ diagnostyczna,
wczesnhe rozpoznanie i wczesne wdrozenie
terapii zgodnej z zaleceniami klinicznymi celem
zahamowania rozwoju choroby, prowadzacego
do uposledzenia funkcjonowania chorego i
trwatego inwalidztwa.

Rekomendowana jest refundacja wszystkich
opcji terapeutycznych zalecanych przez
standardy kliniczne oraz dtugos¢ terapii do
decyzji lekarza.

Decyzje o przerwaniu lub zakonczeniu leczenia
biologicznego, podobnie jak w przypadku
innych metod terapii przeciw tuszczycowej,
powinien podejmowac lekarz prowadzacy w
porozumieniu z pacjentem

Rekomendowana jest dostepnosé odpowiedniej
terapii dla kazdego pacjenta, w tym refundacja
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Zgodnie z rekomendacjami towarzystw
naukowych choroby zapalne stawéw powinny
by¢ diagnozowane i leczone, w jak najkrétszym
czasie od wystgpienia pierwszych objawow.

Leczenie Nieswoistych Zapalen Jelit zalezy od
stopnia nasilenia objawdéw. W przypadku, gdy
leczenie klasycznymi lekami jest
niewystarczajace, konieczna jest intensyfikacja
terapii, a czas terapii pozostawiony do decyzji
lekarza.

Srédmigzszowa choroba ptuc w przebiegu
twardziny uktadowej to przewlekta choroba
ptuc prowadzaca do inwalidztwa i Smierci.

Pacjenci z wtdrnie postepujaca postacig
stwardnienia rozsianego (SPMS), to ostatnia
grupa chorych, ktéra na chwile obecng nie ma
dostepu do leczenia w Polsce.

U chorych na cukrzyce typu 1 preferowane jest
stosowanie analogdéw insuliny ze wzgledu na
mniejsze ryzyko hipoglikemii i wiekszy komfort
zycia.

dupilumabu oraz barycytynibu dla grupy
kilkuset chorych z ciezkg postacig AZS.

W przypadku reumatoidalnego zapalenia
stawoéw (RZS) zaleca sie postawienie diagnozy
maksymalnie w ciggu 12 tygodni od wystgpienia
objawéw, a w przypadku tuszczycowego
zapalenia stawéw (£ZS) - maksymalnie w ciggu 6
miesiecy. Barycytynib powinien by¢
refundowany w Il linii leczenia.

Rekomendowana jest szybsza diagnostyka i
wigczanie chorego do programu lekowego na
wczeséniejszym etapie choroby; kontynuacja
programu lekowego tak dtugo, jak jest to
konieczne, o czym powinien decydowac lekarz
W porozumieniu z pacjentem; wtgczanie do
leczenia w ramach programéw lekowych
wszystkich tych pacjentéw, ktérzy zgodnie z
uznanymi miedzynarodowymi wytycznymi,
majg wskazania do zastosowania leku
biologicznego oraz skuteczna edukacja na temat
programow lekowych, jako opcji
terapeutyczne;.

Rekomendowana jest refundacja nintedanibu.

Rekomendowana jest refundacja siponimodu.

Rekomendowana jest refundacja insuliny
deglutec dla dzieci i mtodziezy oraz obnizenie
kryterium refundacyjnego dla BMI do 30 oraz
mozliwos¢ stosowania semaglutydu razem z
insuling lub zamiast insuliny.
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5. Kluczowe informacje przygotowane na debate przez Medyczng
Racje Stanu z zakresu wybranych chordb autoimmunologicznych

tuszczyca

tuszczyca (ang. psoriasis) jest przewlektym, niezakaznym, zapalno-proliferacyjnym schorzeniem
o podtozu genetycznym i o trudnym do przewidzenia przebiegu. Objawy najczesciej dotyczg skory,
nieco rzadziej u ok. 35% chorych stawdéw. Nalezy podkresli¢, ze proces zapalny w tuszczycy ma
charakter ogélnoustrojowy. tuszczyca najczesciej wystepuje rodzinnie. Ryzyko zachorowania u dzieci
obojga rodzicdw chorujacych na tuszczyce siega 70%. W przypadku gdy choruje jeden rodzic, istnieje
ok. 15% prawdopodobienstwa, ze zachoruje ich dziecko.

Na catym swiecie choruje okoto 180 min ludzi. W Polsce okoto 2—3% populacji, a kazdego roku grono
chorych powieksza sie 0 1000 - 1 500 oséb.! Szacuje sie, Zze w Polsce zyje od 700 tys. do 1,2 min
pacjentéw z tuszczycg o réznym stopniu nasilenia. Badania epidemiologiczne dowodzg czestszego
wspotistnienia u chorych na tuszczyce zaburzen metabolicznych — insulinoopornosci, dyslipidemii,
nadcis$nienia tetniczego i choréb uktadu sercowo-naczyniowego. Ponad dwukrotnie czestsze jest tez
wystepowanie otytosci o ciezkim przebiegu, ktére wptywa na rozwdj dalszych zaburzen
metabolicznych. Skutkuje to wiekszg zapadalnos$cig na choroby uktadu sercowo-naczyniowego oraz
zwiekszong Smiertelnoscig z tego powodu. tuszczyce nalezy wiec traktowaé jako ogdlnoustrojowy
proces zapalny, a obowigzkiem dermatologa jest nie tylko leczenie zmian skdrnych, lecz takze
diagnostyka i monitorowanie wspdtistniejgcych  zaburzen. tuszczyca wywiera réwniez
wieloptaszczyznowy negatywny wptyw na jakos¢ zycia pacjentdw. Ma olbrzymi wptyw na psychike,
stan fizyczny i socjalny chorych. Ogranicza ich zycie zawodowe, spoteczne, osobiste i seksualne. Chorzy
na tuszczyce muszg stawiaé czota stygmatyzacji spotecznej i ryzyku wykluczenia, co w duzej mierze
wynika z wcigz pokutujgcego, cho¢ fundamentalnie btednego przekonania, ze tuszczycg mozna sie
zarazi¢. Schorzenie to moze tez, czego dowodza obserwacje ostatnich lat, powodowaé zwiekszong
Smiertelnos¢ chorujgcych na nig osdb.

Celem leczenia tuszczycy jest nie tylko spowodowanie ustgpienia zmian skérnych, ale takze poprawa
jakosci zycia pacjentéw, przywrdcenie choremu zdolnosci do wykonywania pracy zarobkowej oraz
ograniczenia ryzyka wystgpienia chordb jej towarzyszacych. W leczeniu wiekszosci przypadkow
tagodnych postaci tuszczycy zwyktej, ze zmianami o niewielkim nasileniu (BSA < 10%, PASI < 10 pkt.,
DLQI < 10 pkt.) podstawowg role odgrywajg przede wszystkim leki miejscowe, a w razie, gdy nie
zapewnig one wystarczajacej kontroli przebiegu choroby — takze fototerapia. W terapii tuszczycy
umiarkowanej do ciezkiej leki miejscowe stosowane sg uzupetniajgco, a podstawowg role odgrywaja:
fototerapia lub foto chemioterapia, leczenie ogdélne lekami klasycznymi oraz lekami biologicznymi [2].

Leki biologiczne sg jedng z najwazniejszych innowacji w dermatologii. Aktualnie w Polsce terapia
biologiczna jest realizowana w wybranych osrodkach klinicznych w ramach programéw lekowych
Narodowego Funduszu Zdrowia. W ubiegtym roku zostaly zaimplementowane istotne zmiany
dotyczace leczenia pacjentéw w programie lekowym B.47 , Leczenie tuszczycy plackowatej o przebiegu
umiarkowanym i ciezkim”. Wprowadzono nowe leki, zniesiono bariery administracyjne oraz
umozliwiono pacjentom ze zmianami tuszczycowymi zajmujgcymi miejsca szczegdlnie wrazliwe, jak

1 Kobosz T., tuszczyca — Fakty, ekonomia, cztowiek. Instytut Ochrony Zdrowia, 2018 https://www.ioz.org.pl/raporty
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paznokcie i skére gtowy lub okolice anogenitalng, wtgczenie do programu lekowego, co byto krokiem
w kierunku leczenia zgodnie z rekomendacjami. Niewatpliwie ulegta poprawie dostepnosé¢ do leczenia
biologicznego w z zwigzku z tym znaczgca poprawa jakosci zycia pacjentéw z tuszczyca. Jednakze
w Polsce czas leczenia biologicznego fuszczycy w programie lekowym jest nadal ograniczony
a przerwanie terapii biologicznej i ponowne rozpoczecie kolejnego cyklu doprowadza do czestego
wystepowania lekoopornosci i koniecznosci szukania innej terapii. Ograniczenie czasu leczenia do 96
tygodni dla innowacyjnych terapii nadal jest sporym wyzwaniem terapeutycznym dla lekarza
prowadzgcego i wigze sie z ogromnym stresem ze strony pacjenta. Kazdorazowo koniecznos$é
przerwania terapii po 96 tygodniach efektywnego leczenia u pacjentdw z tuszczycy ciezkg (PASI >18)
jest dalekie od oczekiwan srodowiska klinicznego i pacjentéw. Jednak zgodnie z wytycznymi
europejskimi, a takze PTD , istnieje koniecznos¢ dtuzszej terapii. Leczenie powinno by¢ dfugotrwate,
jesli uzyskiwane korzysci przewazajg nad ewentualnym ryzykiem dtugoterminowe;j terapii biologiczne;j.
Decyzje o przerwaniu lub zakonczeniu leczenia biologicznego, podobnie jak w przypadku innych metod
terapii przeciw tuszczycowej, powinien podejmowac lekarz prowadzacy w porozumieniu z pacjentem.?

Jak wynika z informacji zawartych w ,Analizie zmian w dostepie do terapii w ramach programu
lekowego dla tuszczycy w Polsce”® dane AOTMIT wskazujg, ze rocznie terapie ze wzgledu na kryteria
administracyjne moze przerywaé do 30 proc. pacjentéw. Jak podano, w opinii ekspertow przerwa
w leczeniu pacjenta - co bardzo istotne dla analizy - wynosi Srednio okoto 4 miesigce. Wspomniana
analiza zawiera oszacowanie wptywu wprowadzenia zmian w programie lekowym poprzez zniesienie
przerwy po 96 tygodniach leczenia u pacjentéw z tuszczycg plackowatg. Taka zmiana w opisie
programu indukuje oczywiscie obawy przed zwiekszeniem wydatkéw NFZ. Autorzy analizy dochodza
do wniosku, ze gdyby chorzy obecnie przerywajgcy terapie na okres do 4 miesiecy kontynuowali
leczenie, nie spowodowatoby to zwiekszenia wydatkéw NFZ na refundacje. Jak bowiem uzasadniajg,
kwalifikacja chorego do programu generuje wydatki z powodu koniecznosci powtérzenia diagnostyki
kwalifikacyjnej do terapii. W przypadku zachowania ciggtosci leczenia, ta diagnostyka nie byfaby
konieczna, nie bedzie rdwniez koniecznosci ponownego podawania dawek nasycajgcych lekow, jak
to ma miejsce przy rozpoczynaniu terapii.

Atopowe zapalenie skory

Atopowe zapalenie skéry (AZS) jest przewlektg, nawrotows i nieuleczalng dermatozg, ktéra wystepuje
zaroéwno u dzieci, jak i dorostych. Do rozwoju tej choroby dochodzi wskutek wspétdziatania czynnikéw
genetycznych, srodowiskowych, uszkodzenia bariery skérnej i zaburzen uktadu immunologicznego.
AZS zwigzane jest z szeregiem schorzen wspétistniejgcych i powiktan, do ktdrych zalicza sie m. in. sie
m. in. wyprysk rak i powiek, czeste i nawracajgce zakazenia skéry (bakteryjne, wirusowe, grzybicze),
alergiczny niezyt nosa, astme, nietolerancje pokarmowag czy choroby oczu, w tym zaéme oraz zapalenia
spojowek i rogdéwki. Te ostatnie, jesli majg charakter przewlekty, mogg prowadzi¢ do uposledzenia
wzroku.

2 tuszczyca. Rekomendacje diagnostyczno-terapeutyczne Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego. Cze$¢ 2 Dermatol
Rev/Przegl Dermatol 2020, 107, 110-137 DOI: https://doi.org/10.5114/dr.2020.95259

3 Analiza zmian w dostepie do terapii w ramach programu lekowego dla tuszczycy w Polsce CEESTAHC, wrzesier 2020; link:
https://www.ceestahc.org/pliki/nasze publikacje/programy zdrowotne/analiza luszczyca 2020.pdf
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Atopowe zapalenie skdry to choroba, ktéra uposledza funkcjonowanie zaréwno w zyciu spotecznym,
jak i zawodowym. W najtrudniejszej sytuacji sg dorosli pacjenci z ciezkim przebiegiem AZS, ktérzy
doswiadczajg uczucia $wigdu i bélu przez 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu. Wyczerpali oni juz
wszystkie mozliwosci terapeutyczne dostepne w Polsce, czyli leczenie objawowe polegajgce na
stosowaniu miejscowych glikokortykosteroidéw (mGKS) lub miejscowych inhibitoréw kalcyneuryny
(mIK), ktore w ich przypadku okazaty sie nieskuteczne, a choroba powrdcita ze zdwojong sitg. Jedynym
ratunkiem dla tej grupy chorych jest dupilumab, wysoce skuteczne przeciwciato monoklonalne, ktére
w krétkim czasie pozwala zredukowac ucigzliwy swiad i przeja¢ kontrole nad chorobg. Na te terapie
czekajg w Polsce zardwno pacjenci jak i lekarze. Istnieje wyrazna potrzeba indywidualizacji leczenia
chorych z AZS. Choroba ta odznacza sie wysokim stopniem stygmatyzacji spotecznej i dodatkowo ma
swoje potezne konsekwencje finansowe w zwigzku z dodatkowymi kosztami posrednimi.
Dostosowanie odpowiedniej terapii dla kazdego pacjenta ma tutaj kluczowe znaczenie.

Dupilumab zostat uznany przez Amerykariska Agencje Zywnosci i Lekéw za terapie przetomowa i jest
pierwszym zarejestrowanym w Unii Europejskiej 26 wrzesnia 2017 r. lekiem biologicznym
o wysokim profilu bezpieczenstwa. Dupilumab otrzymat 18 sierpnia 2020 r. pozytywng rekomendacje
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.* Szacuje sie, ze w tej chwili
natychmiastowego wdrozenia terapii biologicznej wymaga okoto 250-500 pacjentéow. Terapia
dupilumabem refundowana jest w wiekszosci krajow Unii Europejskiej. Niestety, polscy pacjenci
z ciezkg postacig AZS, jako nieliczni w Europie, nie majg do niej dostepu refundacyjnego - w ramach
programu lekowego. Kazdy dzied oczekiwania na decyzje w sprawie refundacji dupilumabu — to
ogromny bdl i niewyobrazalne dla zdrowego cztowieka cierpienie. Refundacja tej terapii u pacjentéw
z najciezszg postacig AZS pozwoli nie tylko zredukowadé koszty zwigzane z liczbg hospitalizacji, zwolnien
lekarskich i kosztow zwigzanych z rentami, czy leczeniem powiktan AZS, ale réwniez pozwoli na
utrzymanie produktywnosci chorych oraz ich zdolnosci do pracy, wreszcie przywréci ich do zycia.

Kolejng najnowszg opcjg terapii AZS jest barycytynib, selektywny inhibitor kinaz JAK1 i JAK2.
Barycytynib zostat zarejestrowany w Unii Europejskiej w leczeniu AZS o nasileniu umiarkowanym do
ciezkiego 16 wrzes$nia 2020 r.° Jest to pierwszy celowany lek syntetyczny w formie doustnej,
co jest bardzo wazne w dobie pandemii COVID-19. Jego skutecznos¢ i bezpieczerstwo zostaty
potwierdzone w badaniach randomizowanych. Lek ten, jest juz refundowany w Polsce w terapii
reumatoidalnego zapalenia stawéw (RZS).

Reumatoidalne Zapalenie Stawow

Zgodnie z rekomendacjami towarzystw naukowych choroby zapalne stawéw powinny by¢
diagnozowane w jak najkrétszym czasie. W przypadku reumatoidalnego zapalenia stawéw (RZS) zaleca
sie postawienie diagnozy maksymalnie w ciggu 12 tygodni od wystgpienia objawow, a w przypadku
tuszczycowego zapalenia stawdw (tZS) - maksymalnie w ciggu 6 miesiecy.® Tyle czasu wynosi tzw. okno
mozliwosci terapeutycznych - window of opportunity, pozwalajgce na zahamowanie postepujace;j
choroby, przy jednoczesnym zachowaniu sprawnosci pacjenta. Tymczasem w Polsce RZS jest
diagnozowane $rednio po uptywie 35 tygodni, a tylko 10-20% chorych ma ustalone rozpoznanie

4 http://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2020/059/REK/RP_47 2020 Dupixent.pdf
5 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html|/h1170.htm

6 Wczesna diagnostyka chordb reumatycznych- ocena obecnej sytuacji i rekomendacje zmian. IRGIR, 2014
https://spartanska.pl/wp-content/uploads/raport wczesna diagnostyka ChR.pdf
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i wigczone leczenie w ciggu 12 tygodni. W przypadku chorych na tZS postawienie rozpoznania trwa
nawet 7-8 lat. Dlatego istotne jest, aby system ochrony zdrowia promowat wczesne rozpoznanie
choréb zapalnych stawéw. Dzieki takim standardom mtodzi ludzi mogg pozostaé na rynku pracy i co
najwazniejsze, nie umierajg przedwczesnie z powodu zawatdw, udaréw i innych schorzen rozwijajgcych
sie na podtozu nieleczonego procesu zapalnego. Kompleksowa opieka nad pacjentem z zapaleniem
stawéw wymaga opracowania przez ekspertow Sciezki diagnostyczno-terapeutycznej pacjenta
pozwalajgcej na wczesng diagnostyke i umozliwienie wczesnego rozpoczecia skutecznej terapii.
Indywidualizacja terapii ma tu ogromne znaczenie. Dlatego istotne jest ujednolicenie i uproszczenie
zapiséw odpowiednich programéw lekowych z udostepnieniem podobnych schematéw leczenia.
W przypadku lekéw bedacych inhibitorami kinaz JAK1 oraz JAK2 barycytynib powinien byé osiggalny
nie tylko w 1-szej linii leczenia, ale rowniez w Il linii (tak, jak jest to w przypadku innego produktu w tej
grupie lekéw). Barycytynib jest zarejestrowany w leczeniu czynnego reumatoidalnego zapalenia
stawdéw o nasileniu umiarkowanym do ciezkiego u dorostych pacjentéw, u ktérych odpowiedz na
terapie lekami modyfikujgcymi przebieg choroby (DMARDs) jest niewystarczajgca, lub ktérzy nie
toleruja takiego leczenia.’

Nieswoiste zapalenia jelit

Nieswoiste zapalenia jelit (NZJ) to choroby zapalne przewodu pokarmowego o przewlektym
charakterze, rozwijajgce sie w jelicie cienkim lub grubym. Za najczestsze w tej grupie uwaza
sie wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (WZJG) oraz chorobe Lesniowskiego-Crohna (Ch L-C). Szczyt
zachorowan na NZJ przypada w mtodym wieku, czyli miedzy 15. a 35. rokiem zycia, ale zapadajg na nie
rowniez mate dzieci jak i osoby starsze. Szacuje sie, ze w Polsce na NZJ choruje nawet do 50 tys. oséb,
w tym 10-15 tys. na chorobe Le$niowskiego-Crohna (Ch L-C) i 35-40 tys. na wrzodziejgce zapalenie
jelita grubego (WZJG).8 Leczenie NZJ zalezy od stopnia nasilenia objawéw. W przypadku, gdy leczenie
klasycznymi lekami jest niewystarczajgce, konieczna jest intensyfikacja terapii. Takg mozliwosé
stwarzajg leki biologiczne dostepne w programach lekowych. Niestety ta forma leczenia ma swoje
ograniczenia wynikajgce z limitu czasu uczestniczenia w ww. programach do roku (WZJG) lub dwéch
lat (Ch L-C). Po uptywie tego czasu pacjenci nie mogg kontynuowac refundowanego leczenia
biologicznego, co niekiedy z uptywem czasu moze skutkowac pogorszeniem stanu ich zdrowia. Chorzy
moga ponownie zostac wigczeni do programu lekowego dopiero wéwczas, gdy nastgpi nawrét choroby
i ciezkie nasilenie jej objawow. Niejednokrotnie, w razie nieskutecznosci na nowo rozpoczetej terapii
lekiem biologicznym, konieczna jest interwencja chirurgiczna polegajgca na usunieciu czesci lub catosci
jelita cienkiego lub catosci jelita grubego, co w efekcie prowadzi do wytonienia sztucznego odbytu na
powtoki brzucha, czyli stomii. W wielu krajach terapia lekami biologicznymi nie jest ograniczona
czasowo i moze by¢ kontynuowana tak dtugo, jak jest potrzebna i dopdki jest skuteczna. Decyzja
o dtugosci leczenia lezy wytacznie w gestii lekarza i nie jest warunkowana wzgledami
administracyjnymi. Pacjenci i lekarze apelujg o zastosowanie podobnego rozwigzania takze w Polsce.
Wskazujg w nim na potrzebe wprowadzenia ponizszych zmian: szybszej diagnostyki i wiaczania
do programu lekowego na wczesniejszym etapie choroby; kontynuacji programu lekowego tak dtugo,

7 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/2017/20170213136870/anx_136870 pl.pdf

8 Raport ,Analiza kosztéw ekonomicznych i spotecznych ze szczegdlnym uwzglednieniem choroby Le$niowskiego-Crohna
i wrzodziejacego zapalenia jelita grubego”; 2017 rok; Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia, Uczenia tazarskiego. Raport
dostepny jest na: https://izwoz.lazarski.pl/fileadmin/user_upload/Raport - Gastroenterologia - scalony.pdf
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jak jest to konieczne, o czym powinien decydowac lekarz w porozumieniu z pacjentem; wtgczania do
leczenia w ramach programéw lekowych wszystkich tych pacjentéw, ktdérzy zgodnie z uznanymi
miedzynarodowymi wytycznymi, majg wskazania do zastosowania leku biologicznego oraz skutecznej
edukacji na temat programoéw lekowych, jako opcji terapeutycznej.

Ponizej przedstawiono kluczowe wnioski z badania jakoSciowego przeprowadzonego w ramach
projektu edukacyjnego w obszarze NZJ ,Dla zapalerica czas ma znaczenie”. Korzysci zwigzane
z mozliwoscig korzystania z programéw lekowych majg wymiar zaréwno racjonalny, jak i emocjonalny.
Rozpatrujagc sfere racjonalng, gtdwng korzyscig dla pacjentdw jest mozliwos¢ normalnego
funkcjonowania — regularna praca zawodowa, studia, realizowanie swoich pasji, udziat w zyciu
spoftecznym i rodzinnym. Na poziomie emocjonalnym uczestnictwo w programie lekowym daje
pacjentom poczucie bezpieczenstwa i spokoju, wraca im wiara w to, ze mogg by¢ petnoprawnymi
cztonkami spoteczenstwa, a nie tylko stanowic jego obcigzenie. Pacjenci liczg na szybkie wprowadzenie
zmian w programach lekowych, ktére znaczaco moga poprawic jakosc ich zycia. Nieswoiste choroby
zapalne jelit generujg istotne i rosngce koszty spoteczno-ekonomiczne, ktére obnizy¢ mozna jedynie
poprzez wdrozenie kompleksowych zmian systemowych w zakresie organizacji i efektywnego
finansowania diagnostyki oraz specjalistycznego leczenia NChZ) w Polsce. Niezbedne jest
uwzglednienie postulatu klinicystéw w zakresie zniesienia obostrzen czasowego stosowania terapii.
Przerywanie terapii u pacjentéw z powoddw administracyjnych, bez przestanek medycznych powoduje
koszty, ktérych mozna unikng¢, np. zwigzane z koniecznoscia ponownych hospitalizacji przy
zaostrzeniu choroby, interwencji chirurgicznych, dodatkowego leczenia, absencji w pracy etc.
Gwarancja dostepu do terapii przewidzianej w standardach leczenia, to inwestycja w jakos¢ zycia
chorych, ale tez szansa na podniesienie efektywnosci ekonomicznej opieki zdrowotnej w tym
obszarze.’

Srédmiqzszowa choroba ptuc zwigzana z twardzing uktadowgq

Srédmigzszowa choroba ptuc w przebiegu twardziny ukfadowej to przewlekta choroba ptuc
powodujgca bliznowacenie tkanek (wtdknienie) i/lub stan zapalny, ktére tworzg sie w $cianach
pecherzykéw ptucnych pacjentdéw ze sklerodermia.’® Jest ona gtéwng przyczyna $miertelnosci wsréd
chorych na twardzine uktadowa, odpowiadajacg za okoto 35% zgondw zwigzanych z tg choroba.!
Pierwsze objawy twardziny uktadowej pojawiajg sie zwykle w mtodym wieku, pomiedzy 25.

° Gtéwne wnioski opracowane przez KnowPR Ewa Godlewska—Sowa w oparciu o wyniki badania jakosciowego
przeprowadzonego w marcu 2020 r. przez firme IRCenter (autor Katarzyna Krzywicka-Zdunek) na potrzeby projektu
edukacyjnego w obszarze nieswoistych zapalen jelit ,DLA ZAPALENCA CZAS MA ZNACZENIE” finansowanego przez Takeda.
Wyniki badania dostepne beda od 29.10.2020 na stronach internetowych stowarzyszen pacjentow zaangazowanych
w projekt.

10 pulmonary Fibrosis Foundation. Scleroderma-associated interstitial lung disease (SSc-ILD). Dostepne na stronie:
https://www.pulmonaryfibrosis.org/docs/default-source/disease-education-brochures/pf-fact-sheet-series---ssc-

ild digital.pdf?sfvrsn=ae99918d 2 (link is external)

11 Tyndall A i wsp. Causes and risk factors for death in systemic sclerosis: a study from the EULAR Scleroderma Trials and
Research (EUSTAR) database. Ann Rheum Dis 2010;69:1809-1815.
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a 55. rokiem zycia, a ILD moze rozwija¢ sie we wczesnym stadium u pacjentdw z SSc —dlatego regularne
badania przesiewowe majg kluczowe znaczenie.'>*3

Nintedanib zostat zatwierdzony do stosowania przez Komisje Europejskg w leczeniu srédmigzszowej
choroby ptuc zwigzanej z twardzing uktadowa (SSc-ILD) u 0sdb dorostych w dniu 17 kwietnia 2020 r.%*
Poniewaz jest to pierwsza i jedyna zatwierdzona opcja leczenia dostepna dla chorych na SSc-ILD,
rejestracja stanowi przetom w obszarze niezaspokojonych potrzeb zdrowotnych. Nintedanib jest
inhibitorem kinazy tyrozynowej dziatajgcym na kluczowe receptory w szlakach sygnalizacyjnych, ktére
prowadzg do wtdknienia ptuc. Lek zostat juz dopuszczony w ponad 75 krajach do leczenia pacjentéw
z idiopatycznym witdknieniem ptuc (IPF) — przewlekta i ostatecznie Smiertelng chorobg w przebiegu
ktorej dochodzi do postepujgcego pogorszenia czynnosci ptuc. Szacuje sie, ze ponad 80 tys. oséb z IPF
otrzymato leczenie nintedanibem — zalecanym do stosowania u pacjentéw z IPF przez miedzynarodowe
wytyczne. Zatwierdzenie leku przez Komisje Europejskg w leczeniu srédmigzszowej choroby ptuc
zwigzanej z twardzing uktadowag opiera sie na wynikach SENSCIS — prowadzonego metoda podwdjnie
Slepej proby badania Il fazy z zastosowaniem grupy kontrolnej otrzymujacej placebo — w ktérym
oceniano skutecznos¢ i bezpieczernstwo nintedanibu u pacjentéw ze srédmigzszowa chorobg ptuc
zwigzang z twardzing uktadowg (SSc-ILD). Pierwszorzedowym punktem koncowym byto roczne tempo
pogarszania sie natezonej pojemnosci zyciowej (FVC) oceniane w okresie 52 tygodni. Wyniki badania
wykazaty, ze nintedanib spowalnia tempo pogarszania sie czynnosci ptuc 0 44% (41 ml/rok) w stosunku
do placebo, na podstawie wartosci FVC mierzonych w okresie 52 tygodni. Ponadto wyniki wykazaty,
ze profil bezpieczenstwa i tolerancji nintedanibu jest podobny do obserwowanego u pacjentéw
z idiopatycznym witdknieniem ptuc (IPF).

Stwardnienie rozsiane

Stwardnienie rozsiane (SM) to choroba o podtozu autoimmunologicznym, ktérej istotg jest
wieloogniskowe uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN). W Polsce tgcznie wg szacunkdéw
na SM choruje w Polsce ok. 43-45 tys. oséb (chorobowosé wynosi ok. 120/100 tys.'®), a co roku
przybywa od 1 500 do 1 750 nowych pacjentow.

SM u kazdego pacjenta przebiega inaczej, ale mozna wyrdznié trzy gtdwne postacie: rzutowo-remisyjna
(RRMS), wtdrnie postepujaca (SPMS) oraz pierwotnie postepujgca (PPSM). Postaé wtdrnie postepujgca
stwardnienia rozsianego (SPMS) jest konsekwencjg postaci rzutowo-remisyjnej. W przypadku SPMS
objawy nie ustepuja catkowicie w okresach remisji, a jedynie stabilizujg sie. Rzuty lub aktywne zmiany
widoczne w obrazach rezonansu magnetycznego pojawiajg sie z mniejszg czestotliwoscig, jednak
postep niepetnosprawnosci ruchowej potaczony z wystgpieniem zaburzen funkcji poznawczych
ma charakter staty.

Z inicjatywy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego i Fundacji SM — walcz o siebie, powstat
pierwszy w Polsce, oparty na najnowszej wiedzy medycznej, raport poswiecony postaci stwardnienia

12 Solomon JJ i wsp. European Respiratory Update: Scleroderma lung disease. Eur. Respir. Rev. 2013; 22: 127, 6-19.
13 Scleroderma Foundation. What is scleroderma? Dostepne na stronie:
http://www.scleroderma.org/site/PageNavigator/patients whatis.html#.V%20hgSaPIViko (link is external). Stan na

kwiecien 2020 r.
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14https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/h979.htm
15 Kapica-Topczewska K. et al. Mult Scler Relat Disorder., 2018; 21:51-55
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rozsianego (SPMS).1® Raport przedstawia najwazniejsze aspekty postaci wtdrnie postepujacej
stwardnienia rozsianego z perspektywy klinicznej, spoteczno-ekonomicznej oraz oczekiwan pacjentow.
Opieka nad chorymi na stwardnienie rozsiane powinna opiera¢ sie na dwoch filarach: realnym
i szybkim dostepie chorych do diagnozy, a takze do terapii modyfikujgcych chorobe zalecanych przez
europejskie standardy terapii oraz optymalizacji modelu opieki w kierunku jej kompleksowosci
i koordynacji. Niestety, dostep do leczenia w Polsce jest stosunkowo pdiny. Wedtug najnowszych
publikacji mediana czasu od wystgpienia pierwszych objawdéw choroby do rozpoznania SM wynosi 7,4
miesigca, a od rozpoznania SM do rozpoczecia leczenia w ramach programow lekowych 18,5
miesigca.’” W sumie czas od pojawienia sie pierwszych objawéw SM do rozpoczecia leczenia wynosi
Srednio w Polsce ok. 26 miesiecy, czyli ponad 2 lata. To obszar wymagajacy szybkiej poprawy, poniewaz
w leczeniu stwardnienia rozsianego odpowiednio wczesne wdrozenie skutecznego leczenia hamuje
progresje choroby.®

Mimo, ze w ostatnich latach dokonat sie znaczny postep, a dostep do leczenia dla pacjentow
ze stwardnieniem rozsianym w Polsce znacznie sie polepszyt, w praktyce klinicznej okazuje sie, ze nie
wszystkie grupy pacjentéw sg réwnie dobrze zaopatrzone. Pacjenci z wtdrnie postepujaca postacia
stwardnienia rozsianego (SPMS), to ostatnia grupa chorych z SM, ktéra na chwile obecng nie ma
dostepu do leczenia w Polsce, mimo ze istnieje nowoczesna skuteczna terapia dedykowana tej grupie
chorych. Refundowane w ramach programéw lekowych terapie modyfikujgce przebieg choroby
w postaci rzutowo — remisyjnej nie wykazujg skutecznosci u pacjentéw z postacig wtérnie postepujaca
stwardnienia rozsianego (SPMS).? Natomiast rozszerzenie programéw lekowych o wskazanie SPMS
przy uzyciu interferonu, leku stosowanego od wielu lat w pierwszej linii RRMS, réwniez nie zaspokoi
potrzeb terapeutycznych pacjentdw z SPMS, gdyz wiekszos¢ z nich (77,6%) byta juz tym lekiem
leczona.?® Jedynym dostepnym lekiem o udowodnionej i powszechnie uznanej skutecznosci w terapii
wtdrnie postepujacej postaci stwardnienia rozsianego jest siponimod. Siponimod zostat
zarejestrowany w Unii Europejskiej 13 stycznia 2020 r.2}, a 29 pazdziernika 2020 r. uzyskat pozytywnga
rekomendacje Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.?

Siponimod istotnie zmniejsza postep niepetnosprawnosci u pacjentéw z SPMS (opdznienie o 4-5 lat
wystgpienia pogorszenia deficytu neurologicznego), spowalnia progresje choroby i zapobiega

16 Optymalizacja opieki nad pacjentami z postacig wtdrnie postepujgca stwardnienia rozsianego (SPMS) w Polsce, Grudzien
2020, dostep: www.konferencja-spms.pl/raport.pdf (konferencja-spms.pl)

17 Kapica-Topczewska K. et al. Clinical and epidemiological characteristics of multiple sclerosis patients receiving disease-
modyfing treatment in Poland, Polish Journal of Neurology and Neurosurgery, 2020, Volume 54,
DOI:10.5603/PJNNS.a2020.002, dostep: Clinical and epidemiological characteristics of multiple sclerosis patients receiving
disease-modifying treatment in Poland | Kapica-Topczewska | Neurologia i Neurochirurgia Polska (viamedica.pl)

18 Cerquiera JJ. et al. Time matters in multiple sclerosis: can early treatment and long-term follow-up ensure everyone
benefits from the latest advances in multiple sclerosis?, Neurol Neurosurg Psychiatry, 2018; 89:844-840, Time matters in
multiple sclerosis: can early treatment and long-term follow-up ensure everyone benefits from the latest advances in

multiple sclerosis? | Journal of Neurology, Neurosurgery & Psychiatry (bmj.com)

19 M. Adamczyk-Sowa, prof. dr hab. n. med., Terapie modyfikujgce chorobe oraz wskazniki ich efektywnosci klinicznej, w:
Optymalizacja opieki nad pacjentami z postacig wtdrnie postepujaca stwardnienia rozsianego (SPMS) w Polsce, Grudzien
2020.

20 Kapica-Topczewska K et al. The effectiveness of interferon beta versus glatiramer acetate and natalizumab versus
fingolimod in a Polish real-world population, October 2019

21 https://ec.europa.eu/health/documents/community-register/html/h1414.htm

22 https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2020/205/REK/77 2020 Mayzent.pdf
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pogorszeniu funkcji poznawczych.?>?* Na ten przetom pacjenci z wtdérnie postepujacg postacia
stwardnienia rozsianego (SPMS) czekali od lat. Jest to grupa 1 000 -1 500 pacjentéw, ktéra wymaga
jak najszybciej dostepu do terapii. Pacjenci z aktywng postacig wtdrnie postepujacg SM to czesto osoby
nadal aktywne zawodowo i spotecznie, ktdre chciatby jak najdtuzej pozosta¢ w petni samodzielne,
zachowacé sprawnos¢ fizyczng i umystowg, pracowac i cieszyé sie zyciem. Kazdy miesigc zwioki
w dostepie do terapii o udowodnionej klinicznie wysokiej skutecznosci, to nieodwracalne zmiany
i mniejsza szansa na zachowanie sprawnosci. Na chwile obecng siponimod jest refundowany w 11
krajach Unii Europejskiej min. w Czechach i Chorwacji. Optymalizacja opieki nad pacjentami z SPMS
w tym dostep do skutecznych, nowoczesnych terapii, pozwoli nie tylko na zahamowanie progresji
choroby, utrzymanie jak najdtuzszej sprawnosci pacjenta, zachowanie jego samodzielnosci
i aktywnosci zawodowej, ale rowniez znacznie poprawi jego jakos¢ zycia i przetozy sie na mniejsze
koszty dla systemu ubezpieczen spotecznych i ochrony zdrowia w Polsce.

Cukrzyca typu 1

Cukrzyca to grupa choréb metabolicznych charakteryzujgca sie hiperglikemia wynikajgcy z defektu
wydzielania i/lub dziatania insuliny. Przewleka hiperglikemia wigze sie z uszkodzeniem, zaburzeniem
czynnosci i niewydolnoscig réznych narzaddéw, zwitaszcza oczu, nerek, nerwdw, serca i naczyn
krwionosnych. Cukrzyca typu 1 jest chorobg autoimmunologiczng, ktéra na skutek zniszczenia
komoérek B trzustki prowadzi zwykle do bezwzglednego niedoboru insuliny, hormonu peptydowego
o dziataniu ogdlnoustrojowym, niezbednego do metabolizmu weglowodandw, a takze biatek
i ttuszczow. Typ 1 wystepuje u 10-20% wszystkich chorych na cukrzyce. Historycznie cukrzyca typu 1
byta nazywana ,,cukrzycg mtodziencza”, gdyz najczesciej rozpoznaje sie jg u dzieci, albo mtodych
dorostych. Spadek zachorowalnosci na cukrzyce typu 1 obserwuje sie w 3. dekadzie zycia, ale moze
ona wystgpi¢ u oséb w kazdym wieku. Po 35. r.z. obserwuje sie jednak powolniejszy rozwdj choroby,
mniej nasilone objawy kliniczne.”® Chorobowo$¢ w Polsce szacuje sie na 0,3%. Zapadalno$é
(w przeliczeniu na 100 tys. oséb na rok) w Polsce, podobnie, jak w wiekszosci krajow, zwieksza sie od
pofowy lat 90-tych. W latach 1989-2004 zapadalnos¢ na cukrzyce typu 1 wynosita srednio 10,2
i wykazywata wyrazny trend wzrostowy. W Polsce ponad 3 mln oséb dorostych choruje na cukrzyce
(okoto 8% ludnosci). Na cukrzyce typu 1 choruje ok. 6,4 tys. dzieci w wieku 0-14 lat oraz ok. 180 tys.
osdb powyzej 14. r.z.%® Dobra kontrola glikemii moze poprawi¢ rokowanie dzieki zapobieganiu
powiktaniom przewlektym lub hamowaniu ich rozwoju. Zmniejszenie odsetka HbAlc o 1% zmniejszyto
ryzyko retinopatii o0 45%. Zalecanym modelem leczenia jest intensywna funkcjonalna insulinoterapia
przy zastosowaniu wielokrotnych, podskérnych dawek insuliny lub ciggtego podskdérnego wlewu
insuliny(CSIl) prowadzonego za pomocg osobistej pompy insulinowej. U chorych na cukrzyce typu 1
preferowane jest stosowanie analogdéw insuliny ze wzgledu na mniejsze ryzyko hipoglikemii i wiekszy
komfort zycia.?” Insulina deglutec zostata zrefundowana od 1 maja 2019 r. we wskazaniu: Cukrzyca
typu | u dorostych; Cukrzyca typu 2 u dorostych pacjentdw leczonych insuling NPH od co najmniej
6 miesiecy i z HbAlc 28% oraz cukrzyca typu 2 u dorostych pacjentéw leczonych insuling NPH

23 Kappos L. et. al., Lancet, 2018

24 D.L. Arnold, et.al. oral presentation et ECTRIMS, 2019

25 AWA AOTMIT. Data ukonczenia: 5 lutego2021 r.
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2020/319/AWA/319 0T.4330.19.2020 Tresiba BIP.pdf

26 https://e2368fae-89¢c4-422c-b5¢6-1d7220f21¢82 filesusr.com/ugd/e91ac2 fc0a3c8757704a1a86fb820cc28c340a.pdf
27 Zalecenia kliniczne dotyczace postepowania u chorych na cukrzyce 2020, PTD 2020

https://cukrzyca.info.pl/zalecenia kliniczne/zalecenia kliniczne dotyczace postepowania _u chorych na cukrzyce 2020
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od co najmniej 6 miesiecy i z udokumentowanymi nawracajgcymi epizodami ciezkiej lub nocnej
hipoglikemii oraz cukrzyca o znanej przyczynie (zgodnie z definicia wg WHO).2® Wnhniosek
o objecie refundacja insuliny degludec, poszerzony o populacje dzieci i mtodziezy, we wskazaniach:
cukrzyca typu 1 u dorostych, mtodziezy i dzieci powyzej 1. roku zycia; cukrzyca typu 2 u pacjentéw
leczonych insuling NPH od co najmniej 6 miesiecy i z HbA1c>8% oraz cukrzyca typu 2 u pacjentéow
leczonych insuling NPH od co najmniej 6 miesiecy i z udokumentowanymi nawracajgcymi epizodami
ciezkiej lub nocnej hipoglikemii oraz cukrzyca o znanej przyczynie (zgodnie z definicjg wg WHO) uzyskat
w dniu 12.02.2021 r. pozytywna, bezwarunkowg, rekomendacje Prezesa AOTMIT.?

Od stycznia 2020 r. sg rowniez refundowane inkretyny - analogi GLP-1: semaglutyd oraz dulaglutyd.
Inkretyny powodujg nie tylko zmniejszenie stezenia glukozy we krwi, ale majg tez wptyw
na zmniejszenie masy ciafa i obnizenie ryzyka sercowo-naczyniowego. Cukrzyca typu 2, u pacjentéw
przed wtaczeniem insuliny, leczonych co najmniej dwoma doustnymi lekami hipoglikemizujgcymi
od co najmniej 6 miesiecy, z HbAlc = 8 %, z otytoscig definiowang, jako BMI 235 kg/m2 oraz bardzo
wysokim ryzykiem sercowo-naczyniowym rozumianym jako: 1) potwierdzona choroba sercowo-
naczyniowa, lub 2) uszkodzenie innych narzaddw, objawiajace sie poprzez: biatkomocz lub przerost
lewej komory lub retinopatie, lub 3) obecnos¢ 2 lub wiecej gtdwnych czynnikdéw ryzyka sposréd
wymienionych ponizej: - wiek = 55 lat dla mezczyzn, 260 lat dla kobiet, dyslipidemia, nadcisnienie
tetnicze, palenie tytoniu.

Rekomendowane jest obnizenie kryterium refundacyjnego dla BMI do 30 oraz mozliwos¢ stosowania
analogéw GLP-1 razem z insuling lub zamiast insuliny.

Bardzo obiecujgce w terapii cukrzycy typu 1 sg badania nad szczepionkg hamujacg cukrzyce typu 1
z wykorzystaniem limfocytéw T-regulatorowych, prowadzone przez konsorcjum naukowe TREG (Prof.
Matgorzate Mysliwiec, Prof. Natalie Marek-Trzonkowska, Prof. Piotra Trzonkowskiego).3° Cukrzyca
typu 1, to choroba autoimmunologiczna, ktéra rozwija sie w wyniku zniszczenia przez wtasny ukfad
odpornosciowy pacjenta komérek beta trzustki produkujgcych insuline. Znaczny niedobér insuliny
prowadzi do rozwoju objawdéw klinicznych cukrzycy typu 1. Terapia wykorzystuje wtasne komaérki
pacjenta do przeciwdziatania temu procesowi. Izoluje sie z krwi chorego tzw. limfocyty regulatorowe
(Tregs), ktére potrafig zatrzymad proces niszczenia komoérek produkujgcych insuline przez uktad
odpornosciowy. Terapia TREG prowadzona jest w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym w Gdarsku
w modelu ,Hospital Exemption”, przy petnym wsparciu zaplecza szpitalnego wraz z laboratorium
0 najwyzszym stopniu czystosci w standardzie GMP. Wytwarzanie Preparatu TREG rozpoczyna sie od
pobrania prébki krwi zylnej pacjenta pod opieka lekarza przeprowadzajgcego terapie. Terapia jest
autologiczna, zatem dawca krwi i odbiorca gotowego preparatu, to jedna i ta sama osoba. Komoérki nie
sg poddawane manipulacjom genetycznym, jedynie ich ilo$¢ — naturalnie niska lub o nizszej aktywnosci
u pacjentéw z cukrzycg typu 1 — zostaje pomnozona w warunkach laboratoryjnych, przed ponownym
przetoczeniem choremu. W  przeciwienstwie do standardowo stosowanych lekdéw
immunosupresyjnych, komoérki Tregs nie ostabiajg ogdlnej odpornosci pacjenta, a u chorych, ktérzy
je otrzymali, nie obserwuje sie istotnych dziatan niepozadanych. Terapia nie regeneruje i nie odnawia

28 https://www.gov.pl/web/zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia-18-lutego-2021-r-w-sprawie-wykazu-
refundowanych-lekow-srodkow-spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-medycznych-na-1-
marzec-2021-r

23 https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2020/298/REK/Rekomendacja _nr%2014 2021 Ozempic.pdf

30 http://poltreg.tech/o-nas/zespol/
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komoérek beta trzustki, ktére juz zostaty zniszczone. Chroni tylko te, ktére jeszcze pozostaty. Najwiecej
na terapii komérkami Tregs mogg skorzysta¢ osoby, u ktérych cukrzyca zostata jak najwczesniej
rozpoznana i jest witgczona w pierwszych trzech miesigcach od diagnozy. Najlepiej bytoby poddac
terapii limfocytami T-regulatorowymi pacjentéw bedacych w trakcie prediabetes, czyli w stanie
przedcukrzycowym. 3!

7. Rada Ekspertéw ds. Choréb Autoimmunologicznych Medyczne;j
Racji Stanu

Prezes Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego, Konsultant Krajowy w
dziedzinie Reumatologii
Rzecznik Praw Pacjenta

Prof. Marek Brzosko

Dr Barttomiej Chmielowiec

Prof. Leszek Czupryniak Kierownik Kliniki Diabetologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

Dr Jakub Gierczynski, MBA = Ekspert systemu ochrony zdrowia

Prof. Pawet Kowal Sejmowa Komisja Zdrowia

Prof. Brygida Kwiatkowska Z-ca Dyrektora Narodowego Instytutu Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji
w Warszawie

Dr Janusz Meder Prezes Polskiej Unii Onkologii

Prof. Ewa Mojs Kierownik Zaktadu Psychologii Klinicznej UM im. Karola Marcinkowskiego w

Poznaniu

Prof. Matgorzata
Mysliwiec
Prof. Joanna Narbutt

Prof. Witold Owczarek

Prof. Wojciech Piotrowski

Prof. Jarostaw Reguta

Prof. Grazyna Rydzewska

Prof. Jarostaw Stawek

Prof. Agnieszka Stowik

Dr Michat Sutkowski

Kierownik Katedry i Kliniki Pediatrii, Diabetologii i Endokrynologii
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
Konsultant Krajowy w dziedzinie Dermatologii i Wenerologii

Kierownik Kliniki Dermatologii WIM

Kierownik Oddziatu Klinicznego Pulmonologii i Alergologii
Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego im. N. Barlickiego w todzi
Konsultant Krajowy w dziedzinie Gastroenterologii

Przewodniczaca Rady Ekspertow ds. Chordb Autoimmunologicznych
Medycznej Racji Stanu, Prezes Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii
Prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Konsultant Krajowy w dziedzinie Neurologii

Rzecznik Kolegium Lekarzy Rodzinnych w Polsce

31 Treg szansg na pierwszy polski oryginalny lek. Swiat Lekarza, 2016 https://swiatlekarza.pl/treg-szansa-na-

pierwszy-polski-oryginalny-lek/
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Prof. Irena Walecka Kierownik Kliniki Dermatologii CSK MSWiA

Prof. Mieczystaw Walczak = Konsultant Krajowy w dziedzinie Endokrynologii i Diabetologii Dzieciecej

Prof. Zbigniew Zuber Kierownik Katedry Pediatrii KAAFM

8. 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 inicjatoréow
powotania think-tanku, sktad Rady Naukowej oraz Tezy dla Zdrowia wytyczajace kierunki niezbednych
zmian w systemie ochrony zdrowia. Po trwajgcych 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. Proponujemy zapisanie w regulaminie Sejmu zasady dorocznego expose Premiera
odnoszacego sie takze do wyzwan wigzanych ze zdrowiem Polakéw, wygtaszanego w Swiatowym Dniu
Chorego — 11 lutego i odnoszgcego sie do aktualnej sytuacji w ochronie zdrowia.

2. PROPAGOWANIE, KONTROLOWANIE | NAGRADZANIE POSTAW StUZACYCH TROSCE O JAKOSC
JAKOSC powinna sta¢ sie wyznacznikiem wszelkich dziatari 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 stuzacych racjonalizacji wydatkéw. Wszystko to z mysla
o budowaniu miedzypokoleniowej atmosfery continous improvement — ciggtej poprawy, jako
gtéwnego 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 dotyczgcych 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 nastapi 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 REFUNDACIE LEKOW | REALIZACIE PROGRAMOW
LEKOWYCH, ZMNIEJSZAJACE W DLUZSZEJ PERSPEKTYWIE OBCIAZENIE PUBLICZNYCH FINANSOW, A
CO NAJWAZNIEJSZE OSZCZEDZAJACE CIERPIENIA CHORYM I ICH BLISKIM

Wydatki na leki powinny rosng¢ wraz z wydatkami publicznymi na ochrone zdrowia i stanowi¢
co najmniej 17% catego budzetu przeznaczonego na $wiadczenia gwarantowane. Procedura
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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
kryteriow 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
instrumentoéw dzielenia ryzyka w korelacji z dowodami skutecznosci terapii. W gestii Ministra Zdrowia
powinna pozosta¢ kwestia ustalenia progu refundacji. Refundacjg powinny byé obejmowane leki,
ktorych miesieczny koszt stosowania, w typowej dawce przekraczatby 20 zt. W trosce o budzet paristwa
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 NAJDtUZEJ POZOSTAWAC NA RYNKU PRACY
JesteSmy za wprowadzeniem ustawowego wymogu uwzgledniania kosztow 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¢ srodki publiczne na terapie, ktére przynoszg najlepsze efekty zdrowotne
i pomagajg redukowacd koszty posrednie, co w dtuzszej perspektywie poprawi kondycje zdrowotng
Polakéw i bedzie miato pozytywny wptyw na budzet paristwa.

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

Zasada kazdego ubezpieczenia jest precyzyjne okreslenie zakresu: szkdéd, dziatan i rekompensat
pokrywanego przez firme ubezpieczajgcg. Taka sama zasada powinna dotyczy¢ dziatan
podejmowanych przez NFZ. Przy okreSleniu zawartosci koszyka s$wiadczen gwarantowanych
proponujemy przyjecie zasady finansowania $wiadczed diagnostycznych i terapeutycznych
z nastepujacych obszardw medycyny: ostre stany zagrazajace 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 finansowac okreslone procedury wszedzie tam, gdzie sg one wykonywane, bez wzgledu
na rodzaj placowki leczniczej. Jedynym warunkiem podpisania umowy z NFZ powinno by¢
zweryfikowane spetnianie przez placowke 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 SKEADEK ZDROWOTNYCH WSZYSTKICH GRUP SPOLECZNYCH
Najpilniejsze zadania w tym zakresie to wprowadzenie:
e zasady powszechnego (tj. obejmujgcego wszystkich obywateli w wieku 18-62 lata) optacania
sktadki na ubezpieczenie zdrowotne, co zwiekszajgc liczebnos¢ owej grupy mogtoby nawet
pozwoli¢ na obnizenie sktadki.
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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, ze sktadka publicznego ubezpieczenia zdrowotnego uzalezniona bedzie od
indywidualnego, podejmowanego przez nas samych poziomu ryzyka chorobowego (palenie
tytoniu, nadwaga...)

Alternatywne rozwigzanie to wprowadzenie ubezpieczerh komplementarnych na zasadach solidaryzmu
spotecznego.

9. POWOLANIE 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. Szczegbélng 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, ktdrych dostepne juz w Polsce, skuteczne leczenie zapobiega rakowi watroby.
Proponujemy, wzorem rozwigzan brytyjskich skupienie sie na podobnych dziataniach i powotanie
na 10 lat Funduszu Walki z Rakiem zasilanego przez panstwo z akcyzy na papierosy i alkohol, ktéra
powinna wzrosngc¢ oraz z kar naktadanych na przemytnikéw i nielegalnych producentéw papieroséow
i alkoholu. Wsparciem Funduszu mogtaby by¢ réwniez nadwyzka finansowa uzyskana z polisy
dobrowolnych ubezpieczen komplementarnych.

10. POWOLANIE FUNDUSZU NA RZECZ CHOROB RZADKICH | ULTRARZADKICH

Uwazamy, ze we wspotczesnym spoteczenstwie 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 0SOB UCZESTNICZACYCH W PROGRAMIE WALKI Z OTYI'.O§CIA
| NADWAGA - ,MOTYWACJA+”

Schorzenia te stajg sie coraz powazniejszym zagrozeniem cywilizacyjnym w panistwach
wysokorozwinietych. Proponujemy zatem wprowadzenie finansowych form zachety do walki
z otytoscia dla 0sdb decydujacych sie na kuracje odchudzajgcy wedtug zasad okreslonych przez AOTMIT
i realizowanych w POZ; w tym mozliwos¢ zmniejszenia sktadki zdrowotnej.

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

Fundamentem promocji zdrowia powinno by¢ wprowadzenie do szkdét przedmiotu pod nazwa
,Podstawy zdrowego zycia” bedgcego elementem Krajowego Programu Promocji Zdrowia
realizowanego we wspotpracy Rzadu z Kosciotem. Aktywny udziat w programie i poprawa parametréw
zdrowotnych powinny by¢ 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
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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 sSrodowiskowej powinien koncentrowac sie na rozwoju opieki
geriatrycznej, kardiologicznej i rehabilitacyjnej. Wymaga to intensywnego rozwoju w kazdej gminie
pielegniarstwa srodowiskowego i placéwek dziennego pobytu dla senioréw oraz oséb ze znacznym
uposledzeniem funkcji poznawczych czy motorycznych. W ramach koordynacji opieki w POZ i wsparcia
opieki srodowiskowe] postulujemy aktywizacje programu wolontariatu szkolnego skierowanego do
0s06b potrzebujgcych pomocy.

14. POWOLANIE EUROPEIJSKIEJ UNIl 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 wewnatrz wspdlnoty. Jeden
z postulatdw to stworzenie europejskiej solidarnosciowe;j listy lekow dla catego obszaru UE, poczynajac
od lekéw sierocych i stopniowo — wszystkich innych, réwnajac do najpetniejszych list w najbogatszych
krajach wspdlnoty. Celem tego przedsiewziecia, w ktdorym powinny partycypowac wszystkie kraje
cztonkowskie bedzie zréwnanie poziomu dostepu do nowoczesnej diagnostyki oraz lekéw
refundowanych na catym terenie UE, a takze wspodlna strategia dawania odporu ruchom anty-
szczepionkowym.

15. UTRZYMANIE ZASADY OBOWIAZKOWO§CI SZCZEPIEN OCHRONNYCH W POLSCE
Obowigzkowe szczepienia, stanowigc ochrone indywidualng oraz sSrodowiskowa, sg jednymi
z najwazniejszych elementéw zdrowia wspdlnotowego i wyrazem solidaryzmu spotecznego. Nalezy
zdecydowanie:
e zwiekszy¢ wiedze spoteczng na temat szczepien,
e nasilic wszelkie formy przeciwdziatania Panstwa przejawom deprecjonowania ich roli -
konsekwentnie walczy¢ z fatszujgcymi prawde mitami,
e zapewni¢ mozliwie najskuteczniejszg ochrone osobom z medycznymi przeciwskazaniami do
szczepien,
e zapewnié wzrost wyszczepialnos$ci osdb dorostych.

16. PROMOCIA POLSKI PRZEZ ZDROWIE

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

9. Siedem Zasad Doktora Janusza Medera - jak zadbaé o wzajemne
dobre relacje z pacjentem

,Tym, co pefniqg misje lekarskg, niosq ulge w chorobie i cierpieniu — dedykuje kilka mysli ku rozwadze”.
Dr Janusz Meder (1980)
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SYTUACJA CHORYCH NA CHOROBY AUTOIMMUNOLOGICZNE W DOBIE PANDEMII COVID-19

1. Powitaj pacjenta — podaj mu reke na przywitanie.

2. Skup, cho¢ kilka minut, tylko na nim swojg uwage — dajgc do zrozumienia, ze w tym czasie
on jest najwazniejszy dla ciebie i zbierz wywiad lekarski w sposéb zwiezty i taktowny, komunikujac
sie jezykiem zrozumiatym dla swojego rozméwecy i dochowujac tajemnicy lekarskiej oraz innych
praw pacjenta.

3. Popro$ 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 jeste$ na miejscu pacjenta
i pomysl, czy chciatbys by¢ tak samo traktowany.

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

6. Petnigc swoja nietatwa 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, s$wiatopogladem i filozofig zycia.

7. Traktuj zawsze pacjenta podmiotowo w sposéb holistyczny, nie oddzielajac jego czesci fizycznej od
psychicznej i duchowej, bowiem stanowig one jedng nierozerwalng catosé.
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