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Jako$¢ zycia w chorobach rzadkich i neurologicznych
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Informacja prasowa

Medyczna Racja Stanu od kilku lat wspiera poprawe sytuacji pacjentéw z chorobami rzadkimi
i neurologicznymi.

Diagnoza choroby rzadkiej juz wczesniej tworzyta i nadal tworzy zagrozenie Smiercig, inwalidztwem,
izolacje spoteczng i zubazajg rodziny pacjentéw. Jesli do tego dodamy czeste interwencje chirurgiczne,
nie zawsze skuteczng walke z towarzyszacym choremu bélem i poczucie bezsilnosci spowodowane
brakiem dostepu do nielicznych w tej grupie choréb skutecznych metod leczenia - to mamy
wystarczajgce powody by szczegdlng troskg objac cierpigce na nie osoby. Na szczescie decyzje Ministra
Zdrowia w ostatnich paru latach znaczaco poprawity dostep refundacyjny chorych na choroby rzadkie
do skutecznego leczenia. Wg. danych Ministra Zdrowia w 2021 r. refundacjg objeto 68 nowych
czasteczko-wskazan, w tym 29 w chorobach rzadkich, w 2022 r. refundacjg objeto 115 nowych
czasteczko-wskazania, w tym 37 w chorobach rzadkich, a do lipca 2023 r. zrefundowano 31 nowych
czasteczko-wskazan z zakresu chordb rzadkich na 97 nowych czasteczko-wskazan ogdétem. Rada
Ekspertéw ds. Choréb Rzadkich Medycznej Racji Stanu opracowata w 2019 r. gtéwne tezy przekazu do
decydentéw, srodowiska medycznego, spoteczeristwa, dotyczacych problemdéw diagnostyki i terapii
choréb rzadkich w Polsce. Z perspektywy systemu ochrony zdrowia choroby rzadkie dotyczg
niewielkiego odsetka populacji. Leczenie jest prowadzone w wysokospecjalistycznych osrodkach
klinicznych, a leki refundowane gtéwnie w ramach programéw lekowych Narodowego Funduszu
Zdrowia. W 2021 r. zostat przyjety przez Rade Ministréw Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2021-2023.
Plan przewiduje utworzenie krajowych osrodkéw referencyjnych, okreslonych dla wybranej choroby



rzadkiej lub grupy takich choréb, ktére bedg petni¢ kluczowg role w integracji opieki, a takze
wspdtpracujgcych z nimi centrow eksperckich. Ma zosta¢ poprawiony dostep do diagnostyki choréb
rzadkich —w tym diagnostyki molekularnej. Ponadto majg powstac rejestry medyczne poszczegdlnych
choréb rzadkich, platforma informacyjna (jej uruchomienie jest planowane na wrzesier 2023 r.) oraz
paszport chorego z chorobg rzadka. Na realizacje Planu dla Choréb Rzadkich przeznaczono ok. 130 min
zt. Ukonstytuowata sie takze Rada ds. Choréb Rzadkich. Jednoczes$nie chorzy na choroby rzadkie bardzo
dobrze oceniajg dziatanie Funduszu Medycznego, na ktéry rocznie alokowane jest 4,2 mld zt, w tym na
refundacje lekéw w chorobach rzadkich i onkologicznych 720 min zt. W ramach Funduszu Medycznego
doposaza sie osrodki kliniczne w nowoczesny sprzet, a chorzy na choroby rzadkie mogg miec
refundowane terapie w ramach wykazu lekéw o wysokim stopniu innowacyjnosci (TLI) oraz wykazu
lekdw o wysokiej wartosci klinicznej (TLK). Wykazy tych technologii opracowuje Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji, a zatwierdza Minister Zdrowia.

Neurologia w Polsce w ostatnich latach bardzo dynamicznie sie zmienia w kierunku zaspakajania
potrzeb ponad pieciu milionéw pacjentéw. W 2021 r. opublikowano strategie dla polskiej neurologii,
czyli raport nt. Stanu polskiej neurologii oraz kierunkéw jej strategicznego rozwoju w perspektywie
do 2030 r. Wytycza on kierunki optymalizacji opieki w zakresie gtéwnych schorzen neurologicznych.
Strategia zostata opracowana przez Polskie Towarzystwo Neurologiczne oraz Instytut Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego. Raport przedstawia kluczowe dane nt. stanu polskiej
neurologii oraz kierunki zmian systemowych, w tym koncepcja utworzenia krajowej sieci
neurologicznej, ktérej rozwdéj pozwoli na zwiekszenie wartosci zdrowotnej, rozumianej jako poprawa
jakosci i efektywnosci opieki neurologicznej, a takze doswiadczen pacjentéow oraz ich opiekunow.
Wypracowane w toku wielu miesiecy wnioski i rekomendacje sg wyrazem gotowosci $rodowiska
do wdrazania zmian systemowych, bez ktérych nie bedzie mozliwe zwiekszenie dostepnosci i jakosci
opieki oraz stworzenie przyjaznego srodowiska pracy dla profesjonalistéw medycznych, sprawujgcych
opieke nad polskimi pacjentami w ramach finansowania publicznego.! Z roku na rok poprawia sie
sytuacji chorych na choroby neurologiczne w Polsce, ktérzy leczeni sg zgodnie z aktualnymi wytycznymi
europejskimi. Zrefundowano skuteczne terapie dla pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym, chorobg
Parkinsona, rdzeniowym zanikiem miesni, padaczka i migreng przewlekty. Dostepne staty sie réwniez
nowe technologie nielekowe, w tym przede wszystkim wszczepialne stymulatory struktur gtebokich
mozgu (DBS) w terapii choroby Parkinsona i trombektomia mechaniczna w leczeniu niedokrwiennego
udaru mézgu. Dzieki temu u wielu pacjentéw udato sie faktycznie opanowaé chorobe i podnies¢
komfort zycia. W lutym 2020 r. powstat Parlamentarny Zespét ds. Chordb Neurologicznych, na ktérym
regularnie omawiane s3 najwazniejsze problemy pacjentdéw neurologicznych.? Oczywiscie
rekomendowana jest dalsza optymalizacja modelu opieki, opartego o poradnie dla poszczegdlnych
schorzen neurologicznych, np. poradnie SM, poradnie przeciwpadaczkowe, poradnie dla chorych
na chorobe Parkinsona, itp. Pacjenci oczekujg zdefiniowanej $ciezki diagnostyczno-terapeutycznej oraz
wsparcia koordynatora opieki. Konieczne jest zaangazowanie klinicystdw, organizacji pacjentow
i medibw do zwiekszenia Swiadomosci na temat tej przewlektej choroby i jej konsekwencji
w spoteczenstwie. Pacjenci i neurolodzy majg coraz gtosniejszy gtos w systemie ochrony zdrowia
w Polsce. W czerwcu 2023 r. zostat opublikowany Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia
zmieniajacego rozporzadzenie w sprawie okreslenia priorytetowych dziedzin medycyny, w ktérym
neurologia uznana zostafa, jako priorytetowa dziedzina medycyny. Jak argumentuje Ministerstwo

1 Raport: Stan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r. PTN.
https://ptneuro.pl/aktualnosc/raport-stan-polskiej-neurologii-i-kierunki-jej-rozwoju-w-perspektywie-do-2030-r
2 Parlamentarny Zesp6t ds. Choréb Neurologicznych. Sejm RP.
https://www.sejm.gov.pl/Sejm9.nsf/agent.xsp?symbol=ZESPOL&Zesp=727




Zdrowia, w zwigzku z przewidywanym zwiekszeniem zachorowalnosci na choroby neurologiczne,
spodziewane jest znaczne zwiekszenie zapotrzebowania na $wiadczenia udzielane przez lekarzy
specjalistow w dziedzinie neurologii. Jednocze$nie Ministerstwo Zdrowia zwraca uwage, ze na ok. 4,5
tys. lekarzy neurologéw wykonujacych zawdd, az ok. 2,4 tys. jest powyzej 55. roku zycia (stan na
grudzien 2022 r.), a co za tym idzie w ciggu najblizszych kilkunastu lat spodziewany jest znaczny spadek
liczby lekarzy specjalistow w dziedzinie neurologii. Dodatkowo, cze$¢ neurologéw pracuje tylko
w sektorze prywatnym. Korzysci, jakie wigzg sie z wpisaniem neurologii do katalogu priorytetowych
dziedzin medycyny, to miedzy innymi przyznanie dodatkowych miejsc rezydenckich. Zachetg jest takze
wyzsze wynagrodzenie otrzymywane przez lekarzy odbywajgcych szkolenie specjalizacyjne w trybie
rezydenckim. Oczekiwanym efektem nowelizacji bedzie zwiekszenie liczby lekarzy rozpoczynajgcych
szkolenie specjalizacyjne w dziedzinie neurologii, co w przysztosci zapewni zwiekszenie liczby lekarzy
specjalistow w tej dziedzinie. Dzieki zwiekszeniu liczby lekarzy neurologéw pacjenci cierpigcy na
schorzenia neurologiczne uzyskajg tatwiejszy i szybszy dostep do lekarzy specjalistéw oraz do
specjalistycznych $wiadczen neurologicznych.?

Ponizej przedstawiono wybrane choroby rzadkie i neurologiczne oraz propozycje rozwigzan
systemowych w zakresie optymalizacji opieki medycznej nad chorymi.
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