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Petny zapis przebiegu posiedzenia
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18 czerwca 2026 .

Podkomisja stata do spraw organizacji ochrony zdrowia, obradujgca pod przewodnic-
twem poset Jézefy Szczurek-Zelazko (PiS), przewodniczgcej podkomisji, rozpatrzyta:

— informacje na temat opieki nad pacjentami z chorobami neurodegeneracyjnymi
i realizacji jednego z kierunkéw projektéw ,,Zdrowe serce, zdrowy mozg”,

— informacje Najwyzszej Izby Kontroli o wynikach kontroli funkcjonowania opieki
nad osobami starszymi z chorobami neurodegeneracyjnymi oraz wsparcia ich
opiekunoéw.

W posiedzeniu udzial wzieli: Magdalena Kramska zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Minister-
stwa Zdrowia wraz ze wspolpracownikami, Bartosz Karaszewski konsultant krajowy w dziedzinie neurolo-
gii, Tomasz Trojanowski konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii, Wioletta Pawlukowska konsul-
tant krajowa w dziedzinie neurologopedii, Jacek Kozlowski wiceprezes Najwyzszej Izby Kontroli wraz
ze wspolpracownikami, Marek Wleklik ekspert Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”, Jerzy Bartodziej
czlonek komisji BCC ds. zdrowia oraz Krzysztof Zdobylak cztonek zarzadu Stowarzyszenia IFIC Polska.

W posiedzeniu udzial wzieta pracownica Kancelarii Sejmu: Monika Zolnierowicz-Kasprzyk -
z sekretariatu Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dzien dobry. Witam panstwa bardzo serdecznie. Otwieram posiedzenie podkomisji stalej do spraw
organizacji ochrony zdrowia. Bardzo serdecznie witam czlonkéw podkomisji oraz panstwa postow.
Bardzo serdecznie witam tez zaproszonych goSci, a w szczegdélnosci pana profesora Tomasza
Trojanowskiego, konsultanta krajowego w dziedzinie neurochirurgii — bardzo serdecznie witamy
i dziekujemy za przyjecie zaproszenia. Rowniez bardzo serdecznie witam pana profesora Bartosza
Karaszewskiego, konsultanta krajowego w dziedzinie neurologii — witamy bardzo serdecznie.
Witam wszystkich panstwa obecnych na sali. Stwierdzam kworum.

W takim razie przechodzimy do realizacji porzadku dzisiejszego posiedzenia, ktory przewiduje
dwa punkty. Pierwszy, rozpatrzenie informacji na temat opieki nad pacjentami z chorobami
neurodegeneracyjnymi i realizacji jednego z kierunkéw projektéw ,,Zdrowe serce, zdrowy mézg” —
w tym zakresie poprosimy o przekazanie informacji przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia.
Drugi punkt, ktory chcielibySmy dzisiaj rozpatrzy¢ na tym posiedzeniu, to jest informacja
Najwyzszej [zby Kontroli o wynikach kontroli funkcjonowania opieki nad osobami starszymi
z chorobami neurodegeneracyjnymi oraz wsparcia ich opiekunow. Ten raport przedstawig nam
przedstawiciele Najwyzszej Izby Kontroli.

Czy kto§ z panstwa postow ma uwagi do proponowanego porzadku? Nie stysze uwag. W takim
razie bedziemy procedowac wedlug planu zakreslonego na wstepie.

Szanowni panstwo, zaproponowaliSmy dzisiaj te dwa tematy dlatego, ze Najwyzsza Izba
Kontroli przedstawita nam raport i mysle, ze przedstawienie tego raportu bedzie uzupetnie-
niem i tez moze pewnym polem do debaty, do dyskusji dotyczacej punktu pierwszego. Mysle
wiec, ze te dwa tematy bardzo korespondujg ze sobg. Dlatego tez taka decyzja, zeby dzisiaj te
dwa punkty tgcznie rozpatrzy¢.

W takim razie proponuje taki przebieg dzisiejszego spotkania. Na poczatku poprosimy
przedstawicieli ministra zdrowia o przedstawienie informacji, p6Zniej poprosimy pana profe-
sora, bo wiem, ze jest przygotowana prezentacja do punktu pierwszego — bardzo bedziemy
wdzieczni za przedstawienie tej prezentacji i otworzymy dyskusje na temat punktu pierwszego.
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Po zakonczeniu dyskusji przejdziemy do omawiania punktu drugiego, czyli raportu NIK.
Oczywiscie zachecam wszystkich, zebyémy dotrwali do konca posiedzenia, poniewaz temat jest
bardzo wazny i bardzo chetnie wystuchamy panstwa opinii i komentarzy.

Informuje, ze materialy dla panstwa postéw zostaly wystane na maile i zamieszczone w folde-
rze SDI na iPadach, dostepne sg rowniez w formie papierowej. Ministerstwo Zdrowia przygoto-
walo informacje, o ktorej przedstawienie za chwile poprosimy. Bardzo prosze, moze przystapimy
od razu do wystuchania informacji przedstawionej przez osoby z Ministerstwa Zdrowia, a pzniej
przejdziemy do prezentacji. Bardzo prosze. I bardzo prosze sie przedstawic¢ do protokotu.

Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Magdalena Kramska:
Szanowna pani przewodniczaca, szanowni panstwo, Magdalena Kramska, zastepca dyrektora
Departamentu Lecznictwa, rowniez koordynujaca prace Departamentu Rownosci w Zdrowiu,
stad tez dzisiaj moja obecno$é w kontekscie wlasnie rozmowy o wyzwaniach, jakimi sg choroby
neurodegeneracyjne. Otrzymali panstwo kompleksowy material, ktory wskazuje rézne miejsca
w systemie na réznych poziomach zabezpieczenia, ktore majg na celu obja¢ odpowiednig opiekg
pacjenta z chorobg neurodegeneracyjna.

Warto wskazac, ze te choroby sg albo wrodzone, albo nabyte, dotyczace uktadu nerwowego,
ktore zwigzane sg z postepujacym uszkodzeniem funkcji neuronéw. Méwimy oczywiscie o takich
czestych chorobach, jak choroba Alzheimera czy choroba Parkinsona, otepienie czotowo skro-
niowe, ale tez o chorobach rzadkich, takich jak choroba Huntingtona czy stwardnienie zani-
kowe boczne.

Dodatkowo czynnikiem demograficznym, ktory powoduje, ze ten temat jest szczegélnie
istotny i powoduje tez po stronie ministra zdrowia pewne dzialania dedykowane dla tej grupy
chorych jest rowniez problem, ktory obserwujemy nie tylko w populacji polskiej — sg to trendy
Swiatowe, dotyczace dynamicznego starzenia sie spoleczenstwa, w tym tak zwanego zjawiska
podwdjnego starzenia sie — czyli rosngcy odsetek osob najstarszych w wieku 80-85 lat w rela-
cji do calej populacji senioréow. To powoduje, ze wystepowanie chorob otepiennych o podiozu
neurozwyrodnieniowym, w szczegolnosci jezeli chodzi o chorobe Alzheimera, jest coraz czestsze.

Jezeli chodzi o kwestie dotyczace chorobowoSci rejestrowanej choroby Alzheimera i chorob
pokrewnych, to te dane zostaly zaprezentowane panstwu w tabeli pierwszej tego materiatu.
Sg to dane liczbowe, w ktorych pokazujemy liczbe chorych i wspoétezynniki chorobowosci
od 2014 . do 2024 .

Przechodzac do odpowiedzi dotyczacej tego, jak wyglada opieka nad pacjentami z chorobami
neurodegeneracyjnymi w Polsce, nalezy wskazac, ze ona sie odbywa na wielu réznych etapach.
Jest oczywiscie realizowana w ramach $wiadczen zdrowotnych finansowanych ze Srodkow
publicznych. Obejmuje kompleksowy zakres uslug medycznych, w tym diagnostyke specjali-
styczng. Mowimy tu o diagnostyce neurologicznej, neuropsychologicznej, diagnostyce obra-
zowej, leczeniu ambulatoryjnym, leczeniu szpitalnym, w tym w oddzialach neurologicznych.
Mowimy tu oczywiscie rowniez o programach lekowych, o rehabilitacji neurologicznej, opiece
dlugoterminowej, opiece paliatywnej, ale takze o §wiadczeniach realizowanych w podstawowej
opiece zdrowotnej i w AOS.

W kontekécie narzedzi czy badan diagnostycznych, ktére sg §wiadczeniami gwarantowanymi,
a stuzg do diagnostyki i monitoringu leczenia chorob neurodegeneracyjnych, to tutaj wskaza-
liémy miedzy innymi na elektroencefalografie i TK glowy bez i ze wzmocnionym kontrastem,
rezonans magnetyczny, badanie czynno$ciowe mézgu. Po kolei staraliSmy sie panstwu w tym
materiale wskazac wszystkie obszary i wszystkie poziomy zabezpieczenia, zarowno jezeli chodzi
o diagnostyke, jak rowniez pdzniej, o prowadzenie takiego pacjenta.

Mysle tez, ze szczegdlnie istotne w kontekscie odpowiedniej odpowiedzi systemu na te
wyzwania jest przede wszystkim rozpoznawanie tych probleméw mozliwie jak najwcze$niej,
czyli na poziomie zabezpieczenia jak najblizej pacjenta. Dlatego czeS¢ tego materiatu zostala
poswiecona diagnostyce i profilaktyce chorob neurodegeneracyjnych w ramach programu ,,Moje
Zdrowie”, opieki koordynowanej, ktora jest realizowana w podstawowej opiece zdrowotnej.

Jezeli chodzi o program ,Moje Zdrowie”, to ankieta, ktérg pacjent wypelnia samodzielnie,
zawiera zestaw pytan, ktory pozwala w pewien sposob nakierowac lekarza na ewentualne
czy potencjalne problemy w tym obszarze. Majg panstwo wyszczegélnione te pytania, ktore
w tej ankiecie sie znajduja. Rowniez sg elementy dotyczace oceny funkcji poznawczych, ktore
zawierajg trzy konkretne pytania i to wstepna ocena funkgji poznawczych, ktéra dokonywana
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jest na podstawie pytan dotyczagcych probleméw z pamiecia, z przypomnieniem sobie infor-
magcji, trudnosci wykonywania codziennych czynnosci, ewentualnych epizodéw dezorientacji
W czasie 1 w przestrzeni.

W tym kontekécie, po weryfikacji kompletnoéci tych danych oczywiScie mozliwe jest zlece-
nie poglebionych dalszych badan, w zaleznoSci od udzielonych odpowiedzi i wieku pacjenta.
Wskazaliémy ten zakres badan podstawowych i zakres badan rozszerzonych. Przede wszyst-
kim - co czesto pojawia sie w toku réznych dyskusji — zalezy nam na tym, zeby ten pacjent jak
najszybciej diagnoze mogt otrzymaé i w zwigzku z tym, zeby to zabezpieczenie systemu ochrony
zdrowia objelo go jak najwcze$niej.

W kontekscie takich dedykowanych badan laboratoryjnych - oczywiscie przy uwzglednieniu
wieku — ktére rowniez dalej w programie ,,Moje Zdrowie” si¢ odbywajg w odniesieniu do pacjenta
powyzej 60 r.z., mamy wykonanie skali SKORE2, SKORE2-OP Jezeli bedzie stwierdzona ocena
ryzyka sercowo-naczyniowego, bo jak panstwo wiecie, w kontekscie szczegélnie brzmienia tego
punktu pierwszego, jest realizowany po stronie ministra zdrowia projekt ,,Zdrowe serce, zdrowy
moézg”, wiec tez mamy Swiadomos¢ tego, ze choroby ukladu krazenia czy choroby sercowo-
-naczyniowe potencjalnie mogg skutkowac konsekwencjami, jezeli chodzi o p6zniejszg kondycje
neurologiczng pacjenta... Po zakonczeniu tej diagnostyki w programie ,,Moje Zdrowie” oczywiscie
odbywa sie wizyta podsumowujaca. Oceniany jest aktualny stan zdrowia pacjenta i pojawia sie
ten indywidualny plan opieki medycznej, ktéry obejmuje juz konkretng diagnostyke, leczenie,
dzialania, zalecenia profilaktyczne, w tym tez edukacje zdrowotna.

W kontekscie opieki koordynowanej istnieje réwniez mozliwo§é konsultacji z lekarzem
specjalista, w tym takze zdalnie, bardziej w kontekscie §wiadczen kardiologicznych, ktore mogg
pozniej skutkowac w zakresie zdrowia neurologicznego pacjenta. Wskazane zostaty konsultagje,
jakie mogg by¢ przeprowadzone.

Jednak tak naprawde gléwnym elementem dzialan i starania ze strony ministra zdrowia,
ktory ma stuzy¢ temu, aby skoordynowac pewne dzialania, bo to tez nie jest taki program, ktory
gdzie$ na nowo tworzy pewna rzeczywisto§¢ czy dodatkowe narzedzia — przede wszystkim jest
to program, ktéry ma na celu skoordynowanie dziatan juz podejmowanych w systemie w taki
sposob, aby one kumulatywnie dziataly na korzy$¢ pacjenta — jest ,, Krajowy program dzialan
wobec choréb otepiennych”. Zostal on opracowany w Ministerstwie Zdrowia wlasnie w zwigzku
z tym, ze dostrzezono szczegdlng sytuacje oraz potrzeby osoéb z chorobami otepiennymi.

Celem tego programu - tak jak méowie — jest uporzgdkowanie, skoordynowanie dzialan
prowadzonych na rzecz osob z chorobami otepiennymi, ale pojawia sie tez po raz pierwszy taki
punkt widzenia, ktory wykracza troche bezposrednio poza samego pacjenta i odnosi sie réwniez
do opiekunéw bliskich osob z chorobami otepiennymi. Celem tego programu jest oczywiscie
stale monitorowanie, weryfikacja tych narzedzi i rozwigzan, ktore w systemie sg, w taki sposob,
aby ewentualnie je korygowa¢ czy wypracowaé nowe rozwigzania.

Program w 2025 r. - pod koniec roku, dostownie w grudniu - zostal przyjety przez Rade Mini-
strow. Jezeli chodzi o glowne obszary strategiczne, w ramach ktorych program bedzie rozwijany
i dzialania bedg prowadzone, to jest podnoszenie §wiadomosci spotecznej, zmniejszanie ryzyka
zachorowania, wsparcie wezesnej diagnostyki, leczenie, opieka i wsparcie dla chorych, wsparcie
dla opiekunow, budowanie systeméw gromadzenia danych i badania naukowe.

Poniewaz program jest relatywnie nowym narzedziem, to trudno jeszcze méwic o wynikach
jego realizacji, natomiast my w kontekscie zadan, ktore zostaly powierzone ministrowi zdro-
wia, juz podjeliSmy pierwsze dzialania sluzgce temu, zeby program byl realizowany. Ogloszone
sg trzy konkursy w ramach $rodkéw Narodowego Programu Zdrowia, ktore maja wlasnie
odpowiada¢ na te potrzeby.

W kontekscie celow juz bardziej szczegélowych, o ktorych warto wspomnieé, to w programie
przede wszystkim chcemy sie skupié na: dziataniach informacyjno-edukacyjnych dotyczacych
modyfikowania czynnikéw wystagpienia choréb otepiennych, w tym ewentualnie mozliwych
dziatan profilaktycznych ukierunkowanych na zdrowie mézgu; dzialaniach informacyjnych
dotyczacych konieczno$ci uzywania kaskow, ochraniaczy glowy podczas aktywnoSci sportowych;
przygotowaniu rekomendacji dla jednostek samorzadu terytorialnego i organizacji lokalnych
pozarzadowych w zakresie dzialan wspierajgcych prewencje choréb otepiennych; opracowaniu
i upowszechnieniu réwniez wytycznych dla placowek pobytu dziennego i catodobowego dla os6b
starszych, w tym w kontekscie klub6w seniora, doméw dziennego pobytu, dotyczacych rézno-
rodnych form zaje¢ aktywizujacych i zmniejszajacych ryzyko wystgpienia choréb otepiennych

5




PELNY ZAPIS PRZEBIEGU POSIEDZENIA:
PODKOMISJI STALEJ DO SPRAW ORGANIZACJI OCHRONY ZDROWIA (NR 30)

oraz ograniczajacych skutki juz istniejacej choroby, jak rowniez upowszechnieniu czy przygo-
towaniu i upowszechnieniu materialéw metodycznych w zakresie profilaktyki choréb otepien-
nych. Chodzi nam miedzy innymi o konspekty, scenariusze zaje¢, plany, cwiczenia, materialy
pomocnicze, ktore rowniez przez dedykowany kanal dotarcia, czyli strone internetowa, bedg
do potencjalnie jak najszerszej grupy odbiorcow docierac.

Istotne jest to, ze program ma wlasnie za zadanie uwzglednic te szczegdlne potrzeby zaréwno
samych chorych, jak i ich opiekunéw w projektowaniu dziatan publicznych w wielu wymia-
rach, nie tylko w wymiarze zdrowia, ale rowniez szerzej, w kontekscie zabezpieczenia spolecz-
nego, edukacji czy rynku pracy. To ma oczywiScie na celu zwiekszenie szans na podejmowanie
skutecznych i efektywnych dzialan na rzecz tych konkretnie grup odbiorcéw réwniez po zakon-
czeniu programu. Dla nas bowiem jest szczegdlnie istotne to, zeby te rozwigzania byly na tyle
dobrze przemys§lane i ukorzenione systemowo, zeby one rowniez odnalazly swoje stale miejsce
w systemie.

I ostatnia rzecz, na ktorg chcieliby$my zwrdoci¢ uwage, to jest takze realizacja zadan jednego
z tych, ktore byly juz planowane w wyzej wymienionym programie, czyli ogélnopolskiej infoli-
nii ,,Helpline” wobec demencji. Ona zostata uruchomiona przez Rzecznika Praw Pacjenta pod
koniec 2025 r., na mocy porozumienia z ministrem zdrowia, w ramach finansowania ze $rodkow
europejskich i tez stanowi wlaénie jeden z przejawow tych dziatan publicznych na rzecz oséb
z chorobami otepiennymi. Tam oczywiscie znajdg panstwo bardziej szczegélowe dane, jezeli
chodzi o to, jaki zakres dziatan ta infolinia ma realizowaé. Czyli: udzielanie informacji o dostep-
nych §wiadczeniach zdrowotnych i formach pomocy spotecznej; wsparcie psychologiczne dla
chorych i ich opiekunéw; mozliwo$é uzyskania rowniez porad prawnych czy konsultacji specja-
listycznych, na przyklad terapeuty zajeciowego; wskazywanie lokalnych instytucji i organizacji,
ktore wspieraja osoby z otepieniem. Obsluga infolinii, co bardzo wazne, jest realizowana przez
odpowiednio przeszkolonych specjalistow, w tym psychologow, terapeutéw i doradcow, oczy-
wiscie z poszanowaniem pelnej poufnosci i dostosowaniem tego przekazu, czy tego narzedzia
do potrzeb osob zglaszajacych sie po pomoc.

To tak w telegraficznym skrécie. OczywiScie jest w tej informacji jeszcze duza czes§é doty-
czaca chociazby farmakoterapii w odniesieniu do choréb neurodegeneracyjnych, ale mysle,
ze gdybym chciata tutaj panstwu wymienia¢ wszystkie informacje, ktore w tej informacji zostaty
zawarte, Iacznie z informacjami o substancjach czynnych, to troche czasu by nam to zajeto,
a majg panstwo to wszystko w materiale, ktéry zostat przygotowany.

Swaoja wypowiedz chcialabym zakonczyc¢ tym, ze bardzo doceniamy i dziekujemy za mozliwosé
spotkania réwniez w tym zakresie. Jest dla nas szczegdlnie wazne, zeby w tej dyskusji na temat
tego, w jaki sposob prowadzi¢ dzialania na rzecz osob z chorobami neurodegeneracyjnymi
i rowniez w kontekécie ich opiekunéw, madc jak najszerzej konsultowac pewne trudnosci i pewne
watpliwosci czy pomysly, czy narzedzia, ktore sg realizowane, po to wlasnie, abySmy mogli tak
te narzedzia projektowac, zeby one w sposob realny i jak najbardziej efektywny odpowiadaty
na te potrzeby, ktore sg w systemie identyfikowane. Tak wiec bardzo serdecznie dziekujemy
za mozliwo$¢ udziatu w tej dyskusji i przyjecia, jak rozumiem, wytycznych odnosnie do tego,
jak te nasze dalsze dzialania nalezy projektowac. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Rzeczywiscie otrzymaliSmy od panstwa bardzo wyczerpujgcy material, za ktory
dziekujemy, a przede wszystkim dziekujemy za te deklaracje w ostatniej czesci wypowiedzi,
bo taki jest tez cel naszego spotkania, zebySmy wymienili poglady i przekazali to wlasnie
tam, gdzie p6zZniej powstaja regulacje wdrazane w zycie. Tak wiec bardzo serdecznie dziekuje.
Tak jak powiedziatam, dyskusje rozpoczniemy po prezentacji.

Bardzo prosze pana profesora Bartosza Karaszewskiego o przedstawienie przygotowanej
prezentacji.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Witam panstwa bardzo serdecznie. Bardzo dziekuje za zaproszenie. Prosze panstwa, zosta-
tem poproszony o wyeksponowanie najwazniejszych elementéw i priorytetow, ktore definiu-
jemy w rozumieniu oczywiScie pracy i celu gléwnego i zasadniczego, jakim jest jak najwiekszy
uzysk — moéwigc w cudzyslowie, przepraszam za to stowo — w kontekscie zdrowia pacjentow
z chorobami neurologicznymi. To sg dane, ktore nie po raz pierwszy bede panstwu pokazywat
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i dyskutowal. OczywiScie wérod nich takze to, o czym pani dyrektor powiedziala, bedzie stano-
wilo lwig czes¢ tego.

Jak panstwo widzg, my w Srodowisku, zresztg od dawna, mamy bardzo precyzyjnie zaplano-
wang agende. Ta agenda wynika po prostu z danych. To znaczy zidentyfikowaliSmy te obszary —
tak jak wcze$niej powiedzialem — ktorych zaadresowanie w rozumieniu systemowym, w rozumie-
niu effortu — przepraszam za makaronizm — naszego panstwa, mogloby sie odbic najwiekszym
skutkiem zdrowotnym. Ale do rzeczy. Zatem wspdélnie z Polskim Towarzystwem Neurologicz-
nym, a takze Krajowag Rada do spraw Neurologii te prezentacje panstwu pokazuje.

Drodzy panstwo, choroby mézgu — to oczywiscie nie jest tozsame pojecie, ale zblizone
do choréb neurologicznych — powinny by¢ priorytetem. Dlaczego? Powinny by¢ absolutnie
priorytetem i najwazniejszym punktem w agendzie dziatan polityki ochrony zdrowia praktycz-
nie we wszystkich krajach europejskich. To jest zwigzane z tym, co panstwu tutaj prezentuje
i celowo to sg dane sprzed jakiego$ czasu.

Po pierwsze, jezeli wezmiemy pod uwage takie parametry zdrowia publicznego, ktére uwzgled-
niajg nie tylko §miertelnoé¢, ale takze niepelnosprawno$é — stopien niepetnosprawnosci, dtugosé
zycia w niepelnosprawnosci — to choroby neurologiczne sg znacznie wiekszym obcigzeniem
dla spoleczenstwa, w tym polskiego, niz na przyktad choroby onkologiczne czy choroby serca,
co moze by¢ dla niektérych zaskoczeniem. Jezeli przeliczymy to na koszty, ktore sg takze kosztami
posérednimi, nie tylko tymi, ktére ,,widzi” NFZ, ale takimi, ktore widzg opiekunowie, ktore widzi
ministerstwo pracy itd., czyli kontekst takze opieki nad pacjentami z przewleklymi chorobami,
ale nie tylko, na przyktad po udarach mozgu, to drodzy panstwo koszty choréb neurologicznych
w tym sensie sg wyzsze niz wszystkich innych choréb razem wzietych i w tych razem wzietych
sg takze choroby onkologiczne. To moze by¢ zaskoczeniem —domy§lam sie —ale to sg kalkulacje,
szanowni panstwo, Unii Europejskiej, WHO, zreszta tozsame, sprzed ponad 15 lat.

Co zatem sie zmienilo przez te 15 lat, bo przeciez neurologia czy choroby neurologiczne,
jednak silg rzeczy — i to jest po prostu historia — nie byty punktem nr 1 w kontekscie polityki
zdrowotnej? W wielu krajach tak sie staje i to wynika z bardzo podstawowego powodu, ze przez
te ponad 15 lat my w neurologii, czyli szeroko pojetych chorobach mézgu, uzyskaliSmy niezwy-
kle skuteczne mozliwoSci prewencji i terapii. Dzisiaj po prostu mamy narzedzia, zebySmy te
fatalne statystyki liczb, o ktorych za chwile jeszcze bede méwil, juz dzisiaj adresowaé. Wobec
tego kalkulacja tych dwoch prostych elementow, czyli tak duzego obcigzenia, o ktérym za chwile
jeszcze wiecej, plus mozliwoSci terapeutycznych dla tych najwiekszych choréb epidemiologicz-
nie, naprawde moze przynie$¢ ogromny skutek.

Te dane, ktore panstwo widza, to sg konkretne liczby z 2010 r. Unia Europejska — prosze
zobaczy¢, jak ogromny sa te koszty choréb mézgu posrednie i bezposrednie. Prosze zobaczyé, jak
ogromna jest roznica i przewaga tychze nad innymi chorobami czy innymi obszarami chorob.

Ktére choroby neurologiczne w najwiekszym stopniu wplywaja na to obcigzenie? Jesz-
cze raz celowo powtorze — nie tylko Smiertelnosé, ale takze niepelnosprawnosé i dtugosé
zycia w niepelnosprawnosci. Na pierwszym miejscu, udary mézgu. Na drugim miejscu —
poréwnywalna kwota, ona sie rézni swojg charakterystyka klinicznag, spoleczng, o czym za chwile -
to jest oczywiscie choroba Alzheimera i inne przebiegajace z otepieniem. O tym nieco wiecej powiem,
zresztg o tym juz pani dyrektor przed chwila mowita i zapewne panstwo z NIK za chwile takze.
To sg dwie ogromne sfery, ktore — przepraszam za kolokwializm — dziesiatkujg nasza populacje.

Trzecim — co moze byé pewnie zaskoczeniem dla niektorych z panstwa — jest migrena, ale
ja przypominam, ze méwimy o tych parametrach, ktore po prostu powodujg dysfunkcjonalnosc
zawodowg i spoleczng spoleczenstwa. Wobec tego, jezeliby sobie to przemnozy¢ przez liczbe
os6b chorujacych na migrene - a tutaj tez mamy narzedzia terapeutyczne, chce powiedziec,
bardzo skuteczne - to sie lokuje juz na trzecim miejscu. Moze te pozostale, ktore tez sa niezwy-
kle wazne, zostawmy, chyba ze bedziemy mieli czas na przedyskutowanie na koniec, a ja bym
chciat sie koncentrowac na tych dwéch pierwszych sferach, bo mamy tutaj bardzo konkretne
pomysly i rozwigzanie.

Dodam jeszcze choroby demielinizacyjne. To jest przede wszystkim stwardnienie rozsiane.
Musimy to dodaé. Tego nie ma w agendzie czy w zestawieniu europejskim, dlatego ze stward-
nienie rozsiane ma swoja specyfike geograficzng w rozumieniu epidemiologicznym i to jest
choroba znacznie czestsza w Polsce czy na naszej szerokosci geograficznej niz na wielu innych
szerokoSciach geograficznych, na przyktad w Europie potudniowej. Wobec tego u nas, w Polsce,
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powinni$my to tez do calego portfolio dodawaé. Oczywiscie ta lista w zadnym wypadku nie
wyczerpuje calosci.

Jeszcze kilka takich bardzo obrazowych punktow, ktorymi nie lubie sie dzieli¢ nie w §rodo-
wisku medycznym, zebySmy wyeksponowali, jak istotne jest zaadresowanie tych problemoéw,
o ktorych za chwile. Najczestsza przyczyna trwalej, ztozonej niepelnosprawnosci mieszkancow
Polski — w calej medycynie, nie w neurologii — to sg udary moézgu.

Najczesciej przyczyna trwalej zlozonej niepelnosprawnosci, mlodych dorostych mieszkan-
cow Polski, wylgczajac urazy — w calej medycynie, w calym zdrowiu publicznym, nie w neuro-
logii — to stwardnienie rozsiane. Najczestsza przyczyna otepienia mieszkancow Polski — zadne
zaskoczenie - to jest choroba Alzheimera. Najczestsza przyczyna absencji, nie dyspozycyjno$ci
zawodowej mieszkancow Polski — tu musze dodaé prawdopodobnie migrena, dlatego ze nie
mamy takich bezposrednich danych polskich, ale ekstrapolujemy z innych populacji, z innych
panstw. Nie ma powodu, zeby ta epidemiologia byta bardzo znaczaco inna w Polsce niz w innych
krajach, na przyklad europejskich, wiec trzeba to tak przyjmowac.

Przyszloéc — niestety wolalbym, zeby tak nie bylo — w kontekscie trendéw demograficznych
niestety jest niekorzystna, jesli chodzi o te relacje i te niechlubng przewage obciazenia chorobami
neurologicznymi naszej populacji nad innymi. Ta przewaga bedzie rosta. Ona bedzie rosta wraz
z demografig, zaréwno jesli chodzi o wiele chorob, miedzy innymi w kontekscie udaréw mozgu
i zachorowalno$ci na udary mézgu, ale przede wszystkim i jeszcze bardziej, i tym bardziej —
z tego wykresu to wynika, ale moze sobie tego teraz nie analizujmy, moze bedzie potem jeszcze
czas na to, gdy przejde do choréb neurozwyrodnieniowych — szczegdlnie jesli chodzi o choroby
neurozwyrodnieniowe. Tutaj relacja w obcigzeniu tymi parametrami, o ktérych powiedziatem,
wraz z tym trendem demograficznym, bedzie masywnie rosta i bedzie coraz wieksza w calym
zdrowiu publicznym. To obcigzenia w poréwnaniu z innymi, wieksze niz do tej pory. Jest to wiec
bardzo ogromny problem i to jest najwyzszy czas na to, zebySmy to zaczeli adresowac, a po czesci
przynajmniej naprawde mozemy i mamy narzedzie.

Neurologia jest bardzo obszerng dyscypling i moze na tym sie teraz nie bede skupial. Powiem
tylko, ze w 2023 r. — nie ma powodu, zeby w innych latach bylo to bardzo r6zne - polscy neuro-
lodzy diagnozowali i leczyli, oczywiScie w roznych miejscach, na réznych poziomach systemu
ochrony zdrowia, 6 mln Polakéw, 6 mIn pacjentéw, ktorzy potrzebowali co najmniej jednora-
zowej konsultacji neurologicznej. To jest gigantyczna, ogromna kwota.

Bardzo sie cieszymy oczywiscie, ze po raz pierwszy w zasadzie w agendzie Ministerstwa Zdro-
wia, w ogéle ta sfera, to stowo mézg czy neurologia, czy neuro pojawia sie¢ wérod najwazniejszych
priorytetow. W zasadzie ,,Zdrowe serce, zdrowy moézg” jest jedynym klinicznym spoérod tych
trzech priorytetow, bo pozostate dwa maja oczywiscie wymiar ogélny, systemowy itd. Wobec
tego to jest naturalnie narracyjnie bardzo dobra przestanka i liczymy na ciag dalszy.

Teraz, prosze panstwa, juz troche konkretow. Te dane, o ktérych méwie, o ktorych panstwu
powiedzialem i ktore przeanalizowali$émy na tle mozliwo$ci prewencji i mozliwoSci terapii, skto-
nily nas do tego, ze to jest kolejnosc i to jest hierarchia i to jest priorytetyzacja najwiekszych
zadan, ktore uznajemy w Srodowisku neurologicznym za wazne do zaadresowania. Oczywiscie
powinni§my wszystkie adresowac. Wszystkie, takze rzadkie choroby.

Wespaniale by byto, gdybyémy to robili réwnolegle, ale jezeli musielibyémy wybrac ktéres,
zeby w najkrotszym czasie daé najwiekszg dodatnig warto$¢é w zdrowiu spoleczenstwa, naszej
populacji, w kontekscie oczywiScie i z perspektywy chordb neurologicznych, to jest ta kolej-
nos¢, ktora jest wtorna po prostu do kalkulacji. Oczywiscie — jeszcze nalezy dodaé — wtorna
do analizy systemu i zabezpieczenia danych obszarow w naszym kraju. Czyli to, ze mamy
i widzimy perspektywe na korekty, tak to nazwijmy, czy usprawnienie - to jest moze lepsze
stowo — tych sfer i domen. I widzimy, gdzie to zrobi¢. Mamy to naprawde bardzo precyzyjnie
zdefiniowane, zaproponowane i z niektérymi departamentami Ministerstwa Zdrowia nad tym
od dawna dyskutujemy.

Wobec tego pierwszy punkt najwazniejszy, to jest system zintegrowanej opieki w udarach
mozgu i o tym nieco wiecej za chwile panstwu powiem, co tutaj mozemy zrobié. Drugi, to jest
oczywiscie to, co jest tematem, bylo tematem pierwszej wypowiedzi i zapewne bedzie, jak widze
w agendzie, jeszcze trzeciej. Czyli to jest — znéw uzyje tego stowa — zabezpieczenie pacjentow
i cala opieka. Celowo uzywam tak szerokiego sformutowania, bo to nie tylko diagnostyka i tera-
pia, ale cale zabezpieczenie i cala opieka, i cala §ciezka diagnostyczno-opiekuncza pacjenta
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z otepieniem, o czym tez za chwile. Pozostale rzeczy pozwole sobie pominaé. Caly czas utrzy-
mujemy, ze cala ta agenda jest niezwykle wazna.

Trzeci punkt — tylko dodam — utrzymanie. To jest niestychanie istotne, bo mamy juz naprawde
w niektorych sferach neurologii bardzo duzy sukces, wiekszy niz §rednia europejska, a do tego
nalezy i tak wyglada system leczenia stwardnienia rozsianego.

To jest w Polsce bardzo dobrze rozwiniete miedzy innymi dlatego, ze to jest po prostu choroba
czesta u nas, w przeciwienstwie do paru innych krajéw europejskich. Tak wiec to jest niesly-
chanie istotne, zebySmy utrzymali to, co do tej pory udalo sie nam w tym kontekscie osiagnag.
Moze pod koniec znéw... Za duzo tych rzeczy na koniec. Pewnie nie bedzie czasu, ale...

Priorytet pierwszy, prosze panstwa, to jest najwazniejsza rzecz, ktorg identyfikujemy - system
zintegrowanej opieki w udarach moézgu. 12 domen, ktére wyselekcjonowali$my, ktére wymagaja,
W naszej ocenie — zresztg zgadzamy sie odnosénie do tego — pilnego zaadresowania. Podkre§lam tez —
o czym za chwile bardzo krétko, telegraficznie, bo oczywiscie to jest mnéstwo szczegdtow —
ze to nie jest zaden projekt marzen. Projekt marzen wygladatby zupelnie inaczej. To jest projekt,
ktory jest niejako oparty na swego rodzaju studium wykonalnos$ci w naszym kraju.

My widzimy na co dzien z naszej praktyki — prowadze bardzo duzg klinike, tak jak osoby,
ktére to prowadzily, pracujemy takze w AOS — jakie sg problemy i co mozemy wykorzystac,
co po prostu jest w Polsce, nawet z takiej oddolnej perspektywy. Wobec tego to nie jest projekt
marzen. My proponujemy, w jaki sposéb pewne usprawnienia mozna by wprowadzic.

Zostawiam sobie ten pierwszy element, ktory jest bardzo wazny. Robimy go, swoja droga,
wspolnie z Polskim Towarzystwem Kardiologicznym. Generalnie musimy dbac o prewencje
pierwotng. Zostawiam to, wyciagam poza nawias calego systemu opieki zintegrowanej.

Druga rzecz. Mamy sie¢ osrodkéw — dobra, bogata sie¢ o§rodkow — ktéra nie jest dobrze
zsynchronizowana, ale mamy na to pomysl i przygotowany juz dokument, ktéry mogliby$my
przyjac. To sie dzieje. Nie bede tego rozszerzal. Bardzo precyzyjny dokument, ktéry bardzo
geolokalizacyjnie, w kontek§cie infrastruktury, know-how, o§rodkéw lokalizacji, wyznaczalby
Sciezke pacjenta. Dokument przygotowany, przypuszczalnie moglhy zostaé przyjety jako obwiesz-
czenie pani minister. To jest w trakcie opracowania. Koordynuje to Departament Opieki Koor-
dynowanej Ministerstwa Zdrowia.

Trzeci punkt pomijam. Po naszej stronie co§ podobnego, per analogiam. Czwarty punkt,
dlatego najwazniejszy, ze jest niestychanie istotny, ale takze wymaga poniesienia wiekszych,
a nie tylko symbolicznych czy niewielkich kosztow. Potrzebujemy aplikacji do postprocessingu
danych neuroobrazowych, do automatycznej oceny danych neuroobrazowych, zeby tak szybko,
jak to mozliwe i nie tylko, kwalifikowaé pacjenta do leczenia, ale takze wyznaczaé i doprecy-
zowac te Sciezke, o ktorej powiedziatem. Jezeli bedzie potrzeba, bardzo chetnie wyttumacze,
o co chodzi.

System, ktory moglby oplesé wszystkie oddzialy udarowe w Polsce, bytby scentralizowang
mapg i scentralizowanym centrum dowodzenia calo$cig logistyki pacjenta z udarem moézgu, ktora
jest absolutnie kluczowa do powodzenia. Czyli te narzedzia, ktére my juz mamy w systemie.
Mamy trombektomie, mamy trombolize, mamy inne elementy, bo to nie sg tylko te dwa, ktore
wplywaja na rokowanie pacjenta z udarem mézgu. Po prostu mogliby$my to lepiej logistycznie
posklejac tak, zeby pacjent wszystko to miatl nieco szybciej niz ma.

Jezeli poprawimy ten element catego naszego postepowania o p6t godziny, 15-20 minut
nawet, to sie przeklada. Mozna to po prostu przettumaczy¢ na setki, jesli nie wiecej pacjentow —
to jest prosta kalkulacja, ktora mozemy zaraz wykonac¢ w kontekscie zachorowalnosci — ktorzy
po udarze mézgu wychodza bez duzej niepelnosprawnosci i wracaja do funkcjonowania poprzez
pewng poprawe logistyki. My to proponujemy. Chcieliby§my to zrobic.

Co wiecej, powiem, ze wszystkie czy prawie wszystkie obszary na §wiecie, ktore znam, ktore
osiggnely sukees w udarach mézgu i naprawde moga sie pochwali¢ §wietnymi wynikami, typu
Katalonia, Massachusetts w Stanach Zjednoczonych, w zasadzie bazowaly na §wietnych meto-
dach telemedycyny - to jakby bylo pewnego rodzaju przelomem - ktore zostalty wprowadzone
do sieci, ktéra wczesniej juz istniata. To naprawde w kazdym z tych przypadkéw — mégtbym
je mnozy¢ — bylo tym przetomem. Tak wiec my naprawde jestesmy blisko. Wystarczy nam
naprawde stosunkowo niewielki krok, ale ten czwarty punkt wymaga pewnych kosztow.

Potrzebujemy troszeczke poukladania i usystematyzowania, i skorelowania Sciezki etiologi-
zacji, czyli nazywania przyczyn udaru mézgu — méwigc najprosciej — i wprowadzania prewencji
wtornej, bo nie mamy najlepszych i najwyzszych parametrow, choé nie jest weale az tak zle, jesli
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chodzi o nawrotowos¢ udaréw. To jest kontekst tego, czy rozpoznajemy przyczyne, czy wlaczamy
dobrze i wspélnie z POZ-em, kardiologami itd, czy prowadzimy prewencje wtorna. To jest
pewnego rodzaju sfera, ktorg tez proponujemy do pouktadania, mozliwa i wcale nie bardzo
kosztowa i kilka innych elementéw, o ktorych tutaj moze juz nie bede méwil.

To jest 12 domen. Transport miedzyszpitalny — nierozwigzana od dawna rzecz, ktéra chcie-
liby$my... I to jest tez kontekst tej logistyki, czyli pacjent, z trombolizy, ktéry jest transporto-
wany do leczenia drugiego rzedu — tak to nazwijmy — czyli trombektomii mechanicznej. Dotyczy
to oczywiscie tylko stosunkowo niewielkiej czeSci pacjentow.

Pkt 11 na czerwono, dlatego o nim wiecej powiem. OczywiScie wspaniale by byto, gdyby wpro-
wadzic o wiele szerszy system opieki koordynowanej, ale mierzmy sily na zamiary w kontekécie
zasob6w. Przynajmniej wprowadzenie funkgji, ktora sie nazywa koordynatorzy opieki udaro-
wej, ktorzy od poczatku albo prawie od poczatku, kiedy pacjent jest przyjmowany do oddziatu
udarowego — przepraszam za stowo — szykowaliby albo zastanawialiby sie nad dalsza $ciezkg
pacjenta, czy pacjent pojdzie dalej do ZOL - do ktérego, na rehabilitacje, na ktorg rehabilita-
cje, czy do domu, czy w domu trzeba zorganizowac jakas$ przestrzen dla pacjenta, zebySmy nie
stracili tego, co — juz samo to, per analogiam do koordynatoréw opieki hematoonkologicznej —
byloby ogromnym, addytywnym elementem organizacji systemu.

To tyle. Kazdy z tych punktow oczywiscie jest osobno opracowany i mégthym go osobno
dodefiniowac. Jezeli bedzie taka potrzeba, jestem do dyspozycji.

I druga sfera, druga rzecz z tych dwoch wielkich domem, i to, o czym juz pani dyrektor takze
powiedziala. i pewnie za chwilke bedzie w raporcie, ale raport dotyczy okresu sprzed powsta-
nia , Krajowego programu dziatah wobec choréb otepiennych”. Oczywiscie bardzo $§wietnie,
ze ten program powstat. On odno$nie do zasady nie jest programem lekarskim czy medycznego
postepowania —1i o tym dwa stowa wiecej. My teraz potrzebujemy pewnego rodzaju zalgcznikow
do tego programu. Zaraz powiem, ktore sg najwazniejsze w naszej ocenie, zeby ten uzysk zdro-
wotny — bede uzywat tego stowa — byt jak najwiekszy, w ktorym momencie, w ktorym miejscu
i ktore elementy trzeba z krajowego planu priorytetowo adresowac.

Ten program to jest bardzo §wieza rzecz, z grudnia. RzeczywiScie w zasadzie rozpoczyna sie
dopiero jego wprowadzanie, ale on wymaga dodatkowych dokumentéw — dokumentéow wyko-
nawczych oczywiscie, bo jest z zasady ogélnikowy. Tutaj kilka elementow i kilka liczb, ktore
muszg robi¢ na wszystkich wrazenie, czyli jaka jest przed nami perspektywa.

Widza panstwo 620 tys., w tej chwili szacunki, bo wcale bardzo dobrych danych epidemio-
logicznych w Polsce nie mamy, szczegdlnie jesli chodzi nie tyle o otepienia, ile zetiologizowane
otepienia, czyli bardzo konkretne choroby. My nie potrafimy bardzo precyzyjnie w Polsce
nazwac, ile mamy pacjentow, ktorzy majg rozpoznanie prawdziwej, ze tak powiem, choroby
Alzheimera i te dane — zresztg taki jest tez komentarz w raporcie NIK-u - sg z pewnoScig zani-
zone, bo musimy po prostu to zrekalkulowac i tworzy¢ bazy, jesli o to chodzi, zeby$my mieli
pelng wiedze. Jednak szacunki sg, bo znéw nie ma duzego powodu, zeby w Polsce w kontekécie
ekstrapolacji na demografie te dane byty inne niz w niektérych innych, podobnych do nas krajach.

Prosze panstwa, zatem prosze zobaczy¢, 620 tys. — szacujemy, ze tyle jest w tej chwili w Polsce
wszystkich otepien, nie tylko choroby Alzheimera. Prosze zobaczy¢, ze za 24 lata, w 2050 r. —
to jest ta ostatnia linijka — przy tak duzym, drastycznym jak bym powiedzial spadku populacji
naszego kraju, ta liczba przekroczy milion. Milion osob przy okolo 32 milionach mieszkancow
bedzie mialo otepienie.

Drodzy panstwo, to bardzo dziekuje. Pani dyrektor o tym powiedziata, wiec juz moze nie
bede powtarzat tych najwazniejszych zalozen i obszaréw ,,Krajowego programu dziatan wobec
chordb otepiennych”. Ja wyselekcjonuje te, ktore powinnismy szczegélnie zaadresowaé, w zaden
sposob nie pomijajgc, nie obnizajac rangi tych, ktére majg komponente, czy przede wszystkim
kontekst opiekunczy - to jest tez niestychanie istotne — ale takze asystencko-opiekunczy, czyli
asystentow, opiekunéw itd. To jest kontekst danych, o ktorych méwitem wezeéniej.

Natomiast naszg rola, przede wszystkim jako lekarzy, medykow, jest zaadresowanie tych
elementow, ktore sie zaczynaja rewolucyjnie w neurologii w tej chwili dziaé, bo choroba
Alzheimera i jej leczenie to jest kolejna rewolucja w neurologii, po udarach mézgu. Moze
troszeczke ta rewolucja jest przesadnym okre§leniem, ale jest ogromnym postepem. Z calg
pewnoscig po rewolucji — to jest stowo adekwatne — w leczeniu stwardnienia rozsianego przy-
chodzi czas na chorobe Alzheimera. To naprawde zaczyna sie dzia¢. Teraz mozemy to zrobié
i mozemy sprobowac ograniczy¢ to obcigzenie.
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Wobec tego najwazniejsze jest to, zebySmy za chwile, gdy bedziemy juz mieli te terapie...
A chce powiedziec, ze juz u mnie na biurku lezy wstepna konstrukeja pierwszego programu leko-
wego leczenia choroby Alzheimera, przyczynowego czy czesciowo przyczynowego. Czy on zostanie
wprowadzony, to jest oczywiScie decyzja Ministerstwa Zdrowia, potem Komisji Ekonomicznej,
natomiast ja jestem odpowiedzialny, i my jako érodowisko, za konstrukt merytoryczny, nato-
miast mamy dane na to, ze mamy juz leki, ktore istotnie spowalniajg postep choroby Alzheimera.
Uwaga! - jezeli jest ona wcze$niej rozpoznana. To jest moment do zrobienia, do zaadresowa-
nia — teraz, jak najszybciej.

To zawsze bylo wazne w medycynie, natomiast teraz jest niestychanie wazne, zeby$my zrobili
wszystko, zebySmy w przypadku pacjenta, ktéry ma wczesne otepienie, wiedzieli, z jakiego
to jest powodu. To jest niezwykle wazne teraz, bo potrafimy juz co$ z tym zrobié. Potrafimy
to zrobi¢ z najczestszg chorobg, ktéra to powoduje, a wiec to jest naprawde niebagatelne. Wobec
tego element z krajowego planu, ktéry nazywa sie ,,wsparcie weczesnej diagnostyki” — po prostu
wezesna diagnostyka, po prostu system wezesnej diagnostyki — jest niestychanie istotny.

Powiedziatbym, ze z leczeniem, z konstrukcja leczenia, o ile bedzie finansowanie na to,
to my juz sobie poradzimy. Zresztg to jest interes, méwigc wprost, firm farmaceutycznych,
ktére teraz bardzo szeroko to badajg. Krétko méwiac, to bedzie sytuacja win-win, oczywiscie,
wiec moim zdaniem to sie zadzieje. Program lekowy tez sie zapewne zadzieje. Natomiast czy sie
zadzieje wezesna diagnostyka, to jest wszystko bardzo mocno po naszej stronie. I to bym bardzo
chcial wyeksponowac.

Oczywiscie to, ze musimy mie¢ bazy - to juz powiedziatem — zeby$my potrafili sterowaé
i podejmowac decyzje w systemie. Musimy mie¢ dobre bazy z etiologig u tych pacjentow. Jezeli
za duzo moéwie, albo za dlugo, to poprosze o informacje.

Wobec tego to sa te kluczowe dzialania z tego calego, bardzo obszernego — bardzo dobrze,
ze takim jest — takze opiekunczego dokumentu. To sg te najwazniejsze dziatania z perspektywy
mojej — neurologa, lekarza, medyka. Z naszej perspektywy — weczesne rozpoznawanie, etiolo-
gizacja”, wezesne diagnozowanie, no i oczywiScie szybkie wdrazanie odpowiednich terapii.
No i naturalnie caly system.

To o czym chcialem powiedzieé, ze bardzo podobnie drodzy panstwo, jak w przypadku catego
planu, ktéry mamy - zreszta nie pokazywalem tutaj dokumentu, a nawet jest pewne opraco-
wanie i raport opublikowany o tej Sciezce diagnostycznej, o tym, co proponujemy, jesli chodzi
o system zintegrowanej opieki nad osobami z udarami mézgu - to zupetnie niedawno opubliko-
waliSmy — my, w sensie §rodowisko neurologow czy odpowiednia sekcja Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego — to, w jaki sposdb my widzimy calg te Sciezke diagnostyczna. Czyli, kto robi,
jakie elementy diagnostyczne na poziomie, czyli jaka jest rola POZ, jaka jest rola AOS neuro-
logicznego. no i oczywiScie, jaka jest rola tych centréw doskonalosci — tak to nazwijmy — czyli
najwyzszej referencyjnosci, ktore zdefiniujmy — bo nie ma takiej kategorii jak wysoka refleksyj-
no$é w rozumieniu formalnym - jako te, ktére bedg potencjalne programy lekowe wprowadzac.

Program lekowy powstanie weze$niej czy p6zniej, nawet jesli nie z tymi lekami, ktére sg teraz,
amysle, ze to jest bardzo prawdopodobne, ze tak bedzie. Tak czy inaczej, pewnie kolejne leki juz
sg w drodze i po prostu one beda coraz lepsze. Wobec tego te centra pewnie bedg tymi wyspe-
cjalizowanymi najwyzszego rzedu i o te bym sie martwil najmniej, szczerze powiedziawszy.
Najwazniejsze jest zaadresowanie tego, gdzie tego pacjenta musi odnalezé POZ czy poziom
POZ i potem, jaka jest relacja pomiedzy POZ a AOS, ambulatoryjng opieka specjalistyczna
neurologiczng. Jest to niestychanie istotne. Tutaj jest najwiekszy problem do zaadresowania,
bo nawet jesli przy tych programach, o ktérych pani dyrektor méwita, pacjent bedzie ziden-
tyfikowany przez POZ, to nie ma krétkiej Sciezki, a o nig warto by zadba¢, bo wtedy leczenie
bedzie skuteczne. Do AOS po prostu... A mozemy to zrobi¢. Mamy wiec na to pomysl, mozemy
i bedziemy nad tym dyskutowaé w dalszej kolejnoSci. Zresztg rozmawiamy o tym.

Chce powiedzie¢, ze wspoéltpraca jest zacna, dobra i oby$Smy to dowiezli wspdlnie — tak bym
powiedzial. Oby tak bylo. Juz powoli koncze.

Poza tym neurolodzy prowadzg ogromnie duzo réznych choréb rzadkich, troche czestszych,
innowacyjnych terapii, ktére sg wpisane, w rozumieniu kategorii refundacji, w programy lekowe.
To jest ogromna dodatkowa praca. Ja nie bede tego juz rozwijal.

Stwardnienie rozsiane i zabezpieczenie tegoz, jest przykladem bardzo duzego sukcesu.
To zreszta wida¢ w danych ZUS na przyktad, jak duzy jest wkiad tego leczenia w ten kontekst,
o ktérym powiedzialem, odcigzania spolecznego populacji naszego kraju.
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Dodam tylko gwoli formalnosci, zeby wyeksponowaé panstwu ogrom zadan neurologii, ze poza
tym wszystkim co powiedzialem, czyli poza najwiekszymi obcigzeniami epidemiologicznymi
w medycynie czy zdrowiu publicznym w ogole, to okolo potowa wszystkich rzadkich choréb -
zalezy, jak je liczyc i zalezy, jak je dzieli¢, ktora jest osobng choroba, ktora nieosobng, oczywiscie
jest ich ogromnie duzo, ale przyjmijmy, ze to jest okoto 10 tys., 7-10 tys., moze nawet wiecej —
to sg choroby pierwotnie czy przede wszystkim z komponentg neurologiczng. Z 10 tys. choréb.
Oczywiscie wiekszo$ci nie jesteSmy w stanie leczy¢ — natomiast, po pierwsze. Rozpoznawanie —
ale tez pewnag cze$é tych choréb rzadkich juz potrafimy leczyc¢ i to robig tez neurolodzy.

Najpilniejsze zadania. To juz jest podsumowanie. Trzy najpilniejsze zadania spoérdd calej
sieci i calej siatki, i propozycji, do ktorej panstwa staralem sie przekonac, jak to jest wazne
dla nas wszystkich jako spoleczenstwa. Po pierwsze, system zintegrowanej opiekii 12 domen,
kompleksowos¢ opieki. Bardzo duzo juz mamy. Niewiele rzeczy potrzebujemy do tego, zeby
rokowanie skokowo poprawilo sie w Polsce.

Wezesne wykrywanie i okre§lanie etiologii zaburzen poznawczych —duzo o tym méwiliémy,
juz nie bede powtarzal. Trzecia rzecz — zdecydowanie utrzymanie finansowania tych programow
lekowych, ktore sg u nas sukcesem. Adekwatne finansowanie, ale wprowadzenie tez funkcji
koordynatora programoéw lekowych, zeby to zdecydowanie usprawnié, per analogiam. A mamy
ten produkt, brzydko méwigc, czyli po prostu koordynatorzy lekowi w hematoonkologii — o tym
juz wezesniej powiedziatem. To jest kolejna rzecz. Bez zadnych wielkich systemo6w opieki koor-
dynowanej, ktorych pewnie nie wprowadzimy w p6t roku czy w rok — sg inne priorytety — ale
to proponowalibyémy zrobié¢. Dziekuje uprzejmie za uwage.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Bardzo ciekawa prezentacja. Mysle, ze bedzie podstawg do debaty, ktorg chcia-
tabym teraz oglosi¢. Czy panstwo postowie w tej chwili? Tak, pan doktor Bojarski, pan posel.

Posel Krzysztof Bojarski (KO):

Bardzo dziekuje panie profesorze za bardzo ciekawg prezentacje. Ja zawsze bardzo sie ciesze
i coraz czesciej tak sie zdarza, ze jezeli przychodzi konsultant krajowy to méwi o kosztach,
bo to zawsze jest taka rzecz, ktéra przemawia do nas wszystkich i tak jakby w soczewce skupia
faktycznie problem zdrowotny.

Panie profesorze, podat pan te dane kosztowe, mowiac, ze to sg dane zebrane w Unii Euro-
pejskiej jakies 15 lat temu. Cheialbym wiec zapytaé o taka rzecz. Czy na bazie tych danych —
bo rozumiem, ze jezeli je zbierano to poszla za tym reakcja, mam nadzieje, ze poszla reakcja
rowniez w tych krajach, bo raczej kraje zachodniej Europy bardziej przyktadaly sie do tego
elementu kosztéw itd — poszta reakcja? Czyli krotko mowiac, czy sa wypracowane, czy zapre-
zentowane zostaly pewne modele dzialania? Czy my musimy wywazaé te drzwi, czy musimy
budowac co§ na nowo, czy jesteSmy w stanie zaczerpngc i czy tam sg juz widoczne jakies efekty?
Skoro to 15 lat, to powinno by¢ juz co$ widac. Dziekuje bardzo.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
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Bardzo dziekuje. Niektére z tych elementow, o ktorych powiedzialem, rzeczywiscie mozna byto
wprowadzic juz dawno temu. Na przyklad trombektomia mechaniczna jako nowa metoda dodat-
kowa, ktora tez bardzo duzo zmienita w kontekscie rokowniczym u pacjentow z najwiekszymi
udarami mozgu, to jest 2015 r. — wtedy ona szeroko zaczyna sie rozwija¢ — wobec czego ponad
10 lat temu, ale to jest tylko jeden element.

Natomiast jesli chodzi o stwardnienie rozsiane, to mowimy o takim rozwoju od okofo 20
lat, ale te dane akurat tego nie uwzgledniajg. Natomiast choroba Alzheimera, ktéra w ogrom-
nym stopniu wplywa na to obcigzenie kosztami, to oczywiScie nie. Wszystkie kraje zaczynajag
o tym myslec.

Powiedzialtbym, ze jestedmy w o tyle zlej sytuacji, ze zaczynaja to dopiero rozwazac, a nawet
w niektorych krajach zaczynajg rozwazaé — jesteSmy wiec na tym samym etapie i to dobrze,
ze jesteSmy na tym samym etapie, byleby to bylo skuteczne, czyli my sie tutaj nie spézniamy —
wprowadzenie do refundacji publicznej tych lekéw, o ktérych w tej chwili moéwimy. Maja nieco
lepsze Sciezki detekeji, ale c6z z tego, jesli do tej pory detekcji — rozpoznawania, jak i etiolo-
gizacji wezesnych zaburzen otepiennych wiele krajow europejskich... Natomiast do tej pory
to nie byto skuteczne, dlatego ze ci pacjenci mieli rzeczywiscie zapewniong lepszg opiekunczo$c,
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alei tak nie mieliSmy narzedzi. Tak wiec to dopiero sie zaczyna robi¢ w takim bardzo szerokim
wymiarze. To jest moment na to.

Odpowiadajac wiec — nie, takich stricte kalkulacji nie mamy. Sg oczywiScie kalkulacje, ktore
pokazujg kosztowo efektywny wycinek, czyli udary moézgu przy wprowadzeniu trombolizy,
trombektomii, jaki odsetek pacjentéw po udarze mozgu, czyli po catym cyklu rehabilitacji — zali-
czane sg 3 albo 6 miesiecy, to jest taki nasz marker — wychodzi i wraca do normalnego funkcjo-
nowania. My méwimy tutaj o x%, czyli krotko méwige, zawsze kilku, kilkunastu, nawet 30%.
W zaleznoéci od populacji, od tego, jaka jest struktura tych udaréw maézgu, to jest ten odsetek
dodatkowy, ze dzieki temu, ze mamy terapie to na przyklad 1/3 pacjentow dodatkowo wycho-
dzi i wraca do normalnego funkcjonowania. Sg dalej dziadkami, babciami, pracujg itd, jezeli
sg w wieku... To jest ten wycinek. Tutaj mamy te dane, chociaz nie mam ich przygotowanych,
ze to zdecydowanie jest efektywne takze w kontekscie kosztowym.

Druga wielka sfera, o ktérej rozmawiamy, oczywiScie nie, bo ona sie dopiero zaczyna robic.
Nie przegapmy jej. Zaczalem jednak mowic o tym, ze ona u nas jest szczegélnie istotna, dlatego
ze nasza sytuacja demograficzna — i to sg te liczby, ktore pokazywalem — jest po prostu gorsza
niz wiekszo§ci innych krajow. Ten problem bedzie u nas narastat duzo szybciej. Ja nie twierdze,
ze z tego powodu trzeba to robi¢, bo musielibySmy to robié tak czy inaczej, bo jestem lekarzem
i pacjent jest tutaj najwazniejszy, natomiast ta skala u nas bedzie szczegélnie wielka i bedzie
szczegolnie szybko rosta. Tak wiec odno$nie do tego oczywiScie nie mamy kalkulacji, czy to bedzie
kosztowo efektywne, czy nie.

Odnoénie do stwardnienia rozsianego jeszcze powiem. Tu nie mieliSmy danych europej-
skich. Mamy niektére dane europejskie, ale w Polsce to jest wazny problem, dlatego ze to jest
choroba nierzadka w Polsce — 25 tys. pacjentéw leczonych, ponad 50 tys. pacjentéw chorujgcych.
To sa mlodzi dorosli. Pierwsza przyczyna niepelnosprawnosci nieurazowej, tak jak powiedziatem,
mlodych doroslych. My mamy dane. Tak. Mamy nawet dane polskie, jak bardzo skuteczne byto
wprowadzenie programow lekowych w Polsce w kontekscie liczby zwolnien, absencji chorobo-
wej. Po prostu to sg osoby, ktore dzisiaj chetnie zaktadaja rodziny, mogg miec dzieci — zresztg
zawsze mogly mie¢ — natomiast duzo latwiej o wychowanie dzieci, moga dtugo pracowac.

Dana, ktéra pokazuje, jak skuteczny jest program leczenia stwardnienia rozsianego, jest taka,
ze my dzisiaj przy odpowiednim, dobrym, prawidlowym prowadzeniu, zmianach lekow wtedy,
kiedy trzeba, mozemy pacjentowi, ktory tak Srednio —ja bardzo upraszczam — ma okoto 10 lat
od rozpoznania, bo to rézne sg fenotypy... Pacjent ze stwardnieniem rozsianym od momentu,
kiedy mial chorobe rozpoznang, ma 10 lat do momentu, kiedy jest na tyle niepetnosprawny,
ze wymaga pomocy os6b drugich. Dzisiaj jesteSmy w stanie to przedtuzy¢ do nawet 30 lat,
z 10 do nawet 30, tymi lekami, ktére mamy. Przeciez dajemy cale zycie rodzinne temu pacjen-
towi czy tej pacjentce, bo zdecydowanie najczesciej to sg kobiety. Tak wiec nawet polskie dane
mamy odnoénie do skutecznos$ci tego typu postepowania.

Ja powiedzialbym, ze choroba Alzheimera jest pewng analogia i etapem, w ktorym bylisSmy
w stwardnieniu rozsianym, tylko na o wiele wieksza skale, jakies 20, dwadzie§cia kilka lat temu.
Wtedy rozpoczynala sie ta wielka rewolucja leczenia stwardnienia rozsianego, ktora dzisiaj jest
tak skuteczna. Dzisiaj jesteSmy na tym etapie z chorobg Alzheimera.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Pan poset Kapinos, bardzo prosze.

Posel Fryderyk Sylwester Kapinos (PiS):

Szanowna pani przewodniczgca, panowie profesorowie, szanowni panstwo, ja chcialbym na wste-
pie podziekowaé panu profesorowi Bartoszowi Karaszewskiemu, poniewaz my prowadzimy
zespol do spraw choréb neurologicznych i pan profesor zawsze jest obecny na posiedzeniach
tego zespolu, za co bardzo serdecznie dziekuje. OmawialiSmy te choroby na poszczegdlnych
posiedzeniach zespotu. Oczywiscie byly tez wnioski tego zespolu o uznanie neurologii za trzecig
strategiczng specjalizacje medyczng obok onkologii i kardiologii —to w prezentacji pana profe-
sora dzisiaj wybrzmialo — zwiekszenie finansowania neurologii, w tym programéw lekowych
dla pacjentéw z chorobami neurologicznymi, zeby tez byt taki program KOS-Udar podobny jak
KOS-Zawal, koordynowana opieka specjalistyczna po udarze moézgu, bo to jest bardzo wazne —
co tez pan profesor méwil dzisiaj — zeby kto§ prowadzit tego pacjenta po udarze mézgu.

My byliémy na wyjezdzie studyjnym tego zespolu i byliSmy u pana profesora w jego klinice
w Gdanskim Uniwersytecie Medycznym. Warto zobaczy¢ te rozwigzania, ktore pan profesor tam
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zastosowal. To sg pewnie wzorcowe rozwigzania, ktore sg u pana profesora, tak wiec chciatbym
serdecznie pogratulowac.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dziekuje bardzo. Otwieram dyskusje, Bardzo prosze panie profesorze.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:
dJa tylko chcialbym zapytac, dlaczego pan profesor méwi o programach lekowych a nie lekach.
Jaka jest réznica? Poszukujemy lekéw na Alzheimera. Ja styszatem o réznych koncepcjach
i powstajacych systemach, ale niesprawdzonych do konca. Co to znaczy, program?

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Juz ttumacze. To jest skrét myslowy troszeczke mniej znany chirurgom, natomiast powszechnie
znany w hematoonkologii, neurologii, reumatologii na przyklad. Teoretycznie to jest kategoria
refundacji, czyli najdrozsze, najbardziej innowacyjne terapie maja specjalny sposéb kontrolingu,
monitorowania, ktory jest centralnym systemem Ministerstwa Zdrowia i NFZ. Wobec tego to jest
nasz niejako skrot myslowy, ze wszystkie innowacyjne terapie w neurologii, ktére wchodza —
one zazwyczaj sg bardzo drogie — nie p6jda do tak zwanej ogélnej preskrypcji, tylko do innego
rodzaju finansowania. Dlatego my skrétowo uznajemy, ze potrzebujemy programu leczenia
choroby Alzheimera, nie zebySmy stosowali§my memantyne i pare innych rzeczy, ktére mamy,
tylko zeby te nowe terapie wpadly w program lekowy leczenia Alzheimera w tym przypadku.
Powiem tez dodatkowo, ze dyrektor Oczkowski nie zgodzitby sie troszeczke z tym, co ja mowie,
ale w praktyce tak jest. To jest wylacznie struktura refundacji — taka jest z zasady — natomiast
w rzeczywistosci programy lekowe maja swoje konkretne wytyczne. To, ze pacjent wchodzi
do tych programéw lekowych, to, ze sg osrodki, ktére majg te programy lekowe, czy to, ze woko6t
programu lekowego powstajg inni specjaliSci, ktorzy tez ta chorobg sie zajmujg z innych dzie-
dzin niz na przyklad neurologia, tworzy rodzaj systemu opieki koordynowanej i referencyjno-
Sci, ze tak powiem wtornie do caloéci. To jest bardzo przypadkowo, ale korzystne dla pacjenta
w sumie. To jest jakby skrét myslowy. Tak, ja mowie, panie profesorze, o innowacyjnych nowych
lekach na chorobe Alzheimera — skrét myslowy, ze one beda wpadna jako program lekowy, ktory
ma swojg pewng strukture.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:
Przepraszam, ze ja do tego jeszcze, ale czesto mam wrazenie, ze tego typu programy to jest
po prostu sposob na finansowanie badan firm, ktéry majg niedokonczone badania nad jakimi$
lekami, bo je§li badania sg dokonczone, to jest rekomendacja...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Nie, to jest inna kategoria. Tak tez sie moze dziaé, ale to jest juz zawsze. Struktura powstawa-
nia programu lekowego...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:
To ja wiem mniej wiecej. Ja akurat nie musze sie wypowiada¢ w tych sprawach i wlaénie to jest
co$, co mnie niepokoi, co dotyczy rowniez réznych chirurgicznych procedur, ze firma, ktéra
ma koncepcje...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Nie. Méwimy wylacznie o zarejestrowanych lekach, ktére sg zawsze i muszg by¢ stricte przez
EMA zarejestrowane, przez europejskg agencje. Zawsze kazdy musi juz by¢ zarejestrowany,
zeby wpadt do programu lekowego.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:
To powinni$my to dostosowa¢, niekoniecznie w programie. Musze powiedzie¢, ze to stwarza
problem, ktérych pacjentow wybrac, bo to jest cos...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Sa bardzo konkretne wytyczne wlgczenia/wylaczenia. To jest zupelnie poza mng jakby,
bo ja jestem... Rzeczywiscie jest pytanie...
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Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:

Ja to rozumiem, z tym, ze to stwarza nam klopot, bo jak wybra¢ pacjentéow tych, ktorzy jakby
zastuguja na to. OczywiScie, ze mozna stworzy¢ jakie$ kryteria, ale jest grupa wylaczonych,
ktorzy beda sie buntowac i oskarzaé nas.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Moze poprosze o uzupelnienie panig dyrektor, jezeli chodzi o zdefiniowanie tego tematu, dlaczego
tak a nie inaczej minister zdrowia to widzi, bo decyzje sa na poziomie Ministerstwa Zdrowia,
czy to idzie w ramach programu lekowego, czy do ogélnej ordynacji. Bardzo prosze.

Zastepca dyrektora departamentu MZ Magdalena Kramska:

Trzeba wskazagé, tak jak powiedzial pan profesor Karaszewski, ze program lekowy jest pewnego
rodzaju specyficznym narzedziem na Sciezce refundacji. Po pierwsze, minister zdrowia jest tutaj
zwigzany wnioskiem, ktéry jest skladany przez podmiot i podmiot wskazuje, tak jak przy refun-
dacji, potencjalng grupe odbiorcéw. Odnosnie do zasady, pewnie to sg dwie $ciezki, albo kiedy
populacja pacjentow jest w jakis§ sposob ograniczona i my wiemy, ze ona najprawdopodobnie;j
nie bedzie sie znaczgco zmieniaé¢, albo w momencie, kiedy potrzebujemy przetestowaé — moze
przetestowac to troche zle stowo w kontekscie tego, o czym maéwil pan profesor — potrzebujemy
jakby stopniowa¢ mechanizm wprowadzania tego leku do refundacji.

Natomiast kryteria kwalifikacji pacjentéw do programu lekowego nigdy nie sg okre§lane
catkowicie arbitralnie. Sg pewne wskazania, ktore rowniez producent wskazuje w odniesie-
niu do danej substancji, ktére pozwalaja okresli¢ grupe pacjentéw wlasnie po to, zeby — jak
rozumiem - trafial ten lek, szczegélnie jezeli chodzi o te substancje najdrozsze, do tej grupy
pacjentow, ktorzy faktycznie bedg klinicznie odnosi¢ najwiekszg korzysé z tej substancji. Mysle
wiec, ze to jest tez troche tego rodzaju mechanizm, zeby przy tych terapiach, ktore sa mocno
kosztochtonne, jezeli chodzi o system ptatnika publicznego, faktycznie zabezpieczyé, ze ten lek
trafia do konkretnie wskazanej grupy pacjentow.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:

Miedzy innymi dlatego — jeszcze dodam — zeby te leki refundowane przez nasz kraj po prostu
nie wyplywaly z naszego kraju, ale to jest naprawde poza mna. Ja sie zajmuje, ze tak powiem,
,merytorykaliami” natomiast nie tym kontekstem.

Jeszcze dodam odno$nie do wytycznych, panie profesorze, bo to jest niestychanie istotne.
W zdecydowanej wiekszoSci te wytyczne sg wtorne do tego, co wychodzi z duzych badan klinicz-
nych i badan rejestracyjnych w Europejskiej Agencji Medycznej, w EMA. One sg zazwyczaj
wtorne stricte do kryteriéow wlgczenia/wylaczenia tych, ktore byly w badaniu klinicznym, ktére
potwierdzito, ze dla takiej grupy pacjentow taki i taki lek jest skuteczny, ale juz nie dla szerszych
albo bardzo rzadko dla szerszych grupy pacjentow.

To jest naprawde procedura evidence-based, ktéra ma kilka etapéw. Konsultant krajowy
to formuluje po tym, gdy dostanie od ministerstwa, potem wpada to do AOTMiT, potem jest
trzech recenzentow, nastepnie wraca to do konsultanta krajowego... Tak wiec bardzo duzo.
Natomiast jest to sposéb refundacji, wiec to byt skrét myslowy, podsumowujgc. Dziekuje.
Program lekowy leczenia choroby Alzheimera, ktory mam.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Dyskusja trwa. Bardzo prosze, pan Zdobylak.

Czlonek zarzadu Stowarzyszenia IFIC Polska Krzysztof Zdobylak:

Krzysztof Zdobylak, ekspert do spraw transformacji systemu ochrony zdrowia Stowarzyszenia
IFIC Polska. Dziekuje za te dwie prezentacje, bardzo ciekawe, w szczegblnosci pana profesora,
z bardzo jasnymi kolejnymi krokami, rekomendacjami i wyliczeniami. Az chciatoby sie zapytaé
przedstawicieli ministerstwa, co stoi na przeszkodzie, zeby wzigé te pomysly, troszke uaktu-
alni¢ wyliczenia, by¢ moze uzupelnié i po prostu wdrozyé¢. Moze takie dzialania sa podejmo-
wane, jednak z tego materialu, ktory panstwo przedstawili — juz odnoszac sie do tej pierwszej
prezentacji — niestety wnioskuje, ze caly czas mamy taka silosowo$¢ w naszym systemie ochrony
zdrowia i do$¢ wyraznie to wida¢ w zakresie chor6b neurodegeneracyjnych.

Moze idac od konca tego dokumentu — panstwo w podsumowaniu piszg, ze prowadzone
sg prace, zeby wypracowaé sp6jng polityke zdrowotna. Na czym ta spdjnosc, w panstwa rozu-
mieniu, ma polegac i jaka bedzie gléwna o$ podziatu i poglebiania tych obszaréw, bo te dziatania
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przedstawione weze$niej sg bardzo réznorodne i wydaje sie, ze czasem dublujgce, a czasem nie
do konca pokrywajace wszystkie tematy?

Na przyklad, méwig panstwo o narodowej strategii neurologicznej, ktorej elementem bedzie
wprowadzenie koordynatoréw opieki neurologicznej. Czy to bedzie krajowa sie¢ neurologiczna,
czy to beda koordynatorzy w podstawowej opiece zdrowotnej, czy bedzie jeszcze jaka$ inna
forma? Skad bede czerpane wzorce i jak do$wiadczenia z innych obszaréw bedg tutaj wykorzy-
stane, zeby nie popetnia¢ bledow, ktére juz przy innych podobnych wdrozeniach byly popetnione?

Jesli chodzi o wskazniki jakosci w opiece neurologicznej, to jak tutaj wyglada sytuacja.
Jak jest planowany harmonogram, bo to jest niezwykle wazny temat i konieczno§¢ rozpoczecia
monitorowania i pracy nad jako$cig w naszym systemie ochrony zdrowia jest niezaprzeczalna?
Czy jakie$ konkretne dzialania i plany juz zostaly podjete? Jakie sg punkty styku pomiedzy
planem dla choréb rzadkich, a tymi innymi obszarami opieki nad chorymi na choroby neurode-
generacyjne, bo nie jest to dla mnie w pelni jasne, jak te rézne strategiczne dokumenty i plany
ze sobg rozmawiajg i jak sg skoordynowane?

Panstwo tez wspominacie tutaj o programie ,,Moje Zdrowie”, ze ten program profilaktyczny
pozwala miedzy innymi wykrywac weczesnie choroby neurodegeneracyjne. Chciatbym wiec zapy-
tac, ilu pacjentow skorzystato do tej pory z tego programu i ile udato sie dzieki temu wykry¢ tych
choréb na wezesnym etapie. To znaczy, czy ten program w ogole przynosi efekty. Czy po tym
juz dos¢ dtugim okresie jego funkcjonowania widzimy jego sens...? Program ,Moje Zdrowie”.
Poniewaz panstwo tutaj skupili sie na tym, jak procesowo to wyglada, chcialbym spyta¢ o wyniki.
Jakie efekty w obszarze chorob neurodegeneracyjnych dal ten program ,,Moje Zdrowie”?

Czy w opiece koordynowanej w POZ jest planowane wprowadzenie dodatkowej $ciezki dedy-
kowanej tym chorobom neurodegeneracyjnym i w ogole obszarowi neurologii? Tutaj panstwo
wspominajg o kardiologii i diabetologii. Wiemy dobrze, ze opieka koordynowana nie jest wdro-
zona w pelni. Poszczegolne Sciezki sg realizowane tylko przez cze$¢ podmiotow. Czy jest jakis
plan, zeby ten dostep byt réwny dla wszystkich pacjentéw i zeby calo§ciowo nasz system ochrony
zdrowia poszed! juz w kierunku opieki koordynowane;j?

No i ostatnia rzecz, o ktorej wspomnial tez pan profesor, jest bardzo wazna. To sg te koszty,
takze posrednie, wynikajace miedzy innymi z niezdolnoéci do pracy, ale takze z koniecznosci
opieki nad osobami z chorobami neurodegeneracyjnymi, ktére nierzadko mogg by¢ niesa-
modzielne. Wiemy skadingd - te dane tutaj nie padly bezpoérednio — sg analizy Eurostatu,
ze obecnie w Polsce jednym z glownych czynnikéw nieaktywnosci zawodowe;j jest juz koniecz-
no$¢ sprawowania opieki nad niesamodzielnym starszym czlonkiem rodziny. W tym kontekscie
chcialbym spytac jeszcze o plany rozwoju opieki dlugoterminowe;j i senioralnej w tym obszarze.
Czy panstwo to uwzgledniajg i jakie sg planowane dzialania, poniewaz tego tematu zupelnie
zabrakto? Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Czy ktos§ z panstwa jeszcze chcialby zabrac glos? Bardzo prosze.

Konsultant krajowa w dziedzinie neurologopedii Wioletta Pawlukowska:
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Dzien dobry. Szanowni panstwo, bardzo dziekuje za zaproszenie. Konsultant krajowa w dzie-
dzinie neurologopedii.

Ja bardzo dziekuje panu konsultantowi za przedstawienie tych danych. One sg bardzo inte-
resujgce, bardzo ciekawe i powiedziatabym bardzo rozwojowe, szczegblnie dla mojej dziedziny,
biorgc pod uwage, ze pan konsultant wspomnial o tym w jednym ze slajdéw, ze chce rowniez
poszerzy¢ zakup sprzetu, w tym FEES, ktére sg niezbedne do diagnostyki zaburzen potykania
u pacjentow. Ja tez przygotowatam dla panstwa bardzo krétkie dane, ktérymi cheialabym sie
z panstwem podzielié.

Jesli chodzi o stwardnienie rozsiane, okolo 45% pacjentéw w réznych fazach, z r6znym
stopniem niepelnosprawnosci ma zaburzenia polykania — od 40 do 80% pacjentow z chorobg
Parkinsona, nie wspominajgc juz o pacjentach z udarami mézgu. Dlaczego to jest takie istotne?
Dlatego, ze zaburzenia polykania, drodzy panstwo, niestety prowadzg do powiklan i rowniez
do pewnego stopnia niepelnosprawnosci. Przede wszystkim, jezeli chodzi o pacjentow z dysfa-
gia, to zapalenie pluc - 23,1%. Korzystny wynik leczenia po trzech miesigcach - jesli chodzi
o pacjentow bez dysfagii, to jest 69,7%, a z dysfagia 35%. Tak wiec tak naprawde, jesli chodzi
o tych pacjentéw, to oni majg znacznie gorsze rokowanie niz pacjenci, ktérzy nie majg dysfagii.
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Jezeli chodzi o powrdt do domu, to pacjent bez dysfagii ma szanse w 76 procentach, a bez
dysfagia w 68, co jest oczywiscie bardzo wazne, juz nie wspominajgc o §miertelnosci. U pacjentéw
z dysfagig §miertelno§¢ wynosi 13%. Tak wiec opieka nad pacjentami z dysfagia jest niezmiernie
wazna. Jesli chodzi o prace logopedyczna, to w tej chwili ta praca generalnie polega na diagno-
styce i terapii tych pacjentow.

Chciatabym poruszy¢ jeden problem, ktéry dla mnie jest bardzo istotny. W koszykach $wiad-
czen, jesli chodzi o udary, jest oczywiscie logopeda zapewniony na oddziatach udarowych, niestety
brak wskazania, ilu logopedow, w jakim czasie i w jakim wymiarze pracy. Powoduje to, ze czesto
te terapie niestety sg zbyt krotkie i jest zbyt malo tych terapii, aby tak naprawde realnie pomoc
pacjentowi wyjs¢ wlasnie z tych dysfunkcji, ktore niestety mogg prowadzi¢ do trwalej niepet-
nosprawnosci. W zwigzku z tym, czy panstwo zakladajg rowniez w tych programach komplek-
sowych zwiekszenie udzialu logopedéw wilasnie w tych réznych dziataniach.

Chciatabym tutaj nadmienic, ze jesli chodzi o panstwa o wysokim dochodzie, proponowany
jest rozklad zatrudnienia logopedow 0,48 etatu na 5 t6zek. Jesli chodzi o leczenie ostrego udaru
moézgu oraz na oddziatach rehabilitacji, to wskazniki, ktére méwig o tym szczegdlnie w Wiel-
kiej Brytanii i Irlandii, to jest 0,56 etatu na 5 16zek. I to jest moje pytanie. Czy panstwo wraz
z rozwojem i takg kompleksowoscig podejscia do pacjenta réwniez biorg pod uwage zwiekszenie
etatow neurologopedéw na oddziatach udarowych oraz w calej neurorehabilitacji? Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jézefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. Posuszyla pani akurat ten aspekt, o ktérym tutaj z postem rozmawialismy,
ze chcieliby§my tez uslyszec o takiej kompleksowej opiece, tej socjalnej, ale i rehabilitacyjnej —
pani akurat w tym przypadku méwi o logopedycznej. Niestety z ministerstwa rodziny nie mamy
nikogo, kto mogltby nam tutaj powiedzieé o tej stronie bardziej spolecznej, socjalnej, mimo ze byli
zaproszeni. Bedziemy jednak domagac sie od nich tej informacji.

Zanim bedziemy kontynuowaé czy ewentualnie poprosze panstwa o skomentowanie wypo-
wiedzi, to poprosze jeszcze pana profesora, bo mamy tutaj zacnych gosci, a wiem, ze pan profesor
dysponuje krotkim czasem. Bardzo wiec prosze o komentarz do catego tego tematu z punktu
widzenia specjalnosci, ktorg pan profesor reprezentuje.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:

Ja uwazam, ze ten temat jest szalenie wazny. On jest wazny w ogole dla spoteczenstwa i oczy-
wiScie neurologia odgrywa tutaj glowna role.

Pan profesor o tym nie wspomnial, ze jest taki zespét Hakima, nazywany réwniez normoci-
$nieniowym wodoglowiem, ktory daje objawy podobne do choroby Alzheimera. Ostatnio u nas
w klinice kilku chorych leczyliSmy, ktérym to pomogto. Kolega, zresztg szef kliniki, siedzial i juz
o niczym nie my$lal. Ten zesp6t polega wlasnie na tym, ze sa zaburzenia my§lenia, nietrzyma-
nie moczu i zaburzenia chodu. Zatozenie zastawki u tych pacjentéw, ktére jest niekosztownym
zabiegiem powszechnie wykonywanym, przywraca ich do normalnego funkcjonowania. To jest
jedyny dodatek, ktory z punktu widzenia neurochirurgii chcialem dodac do tego, co pan profe-
sor bardzo dobrze przedstawit.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:

W pelni sie zgadzam, panie profesorze. Dodam, ze calg te Sciezke —i o tym dwa stowa powiedzia-
tem - czyli etiologizacyjng, diagnostyczna dla pacjenta, ktory pojawia sie w systemie z otepie-
niem, mamy wlasnie ustrukturyzowana, czego dzisiaj nie bylo czasu doprecyzowac, nawet juz
w jezyku polskim w tym artykule, o ktorym powiedzialem. Tam oczywiScie jednym z elemen-
tow, ktory jest brany pod uwage w diagnostyce réznicowej, jest takze zespot Hakima - to jest
jedna z innych przyczyn otepienia niz choroba Alzheimera — ktory rzeczywiScie jest tatwo
wyleczalny. Zreszta nie jest jedyny. Takich jest nieco wiecej. Tak wiec, jezeli bedziemy robié¢
te wezesng diagnostyke w kierunku choroby Alzheimera, to uda sie duzo weze$niej zidentyfi-
kowac¢ czes¢ pacjentéw, na przyklad z zespotem Hakima, ale nie tylko, w przypadku ktorych
otepienia sg odwracalne. Inne odwracalne.
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Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:

Dziekuje bardzo za zaproszenie i za mozliwo§¢ udzialu w tym spotkaniu. Uwazam, ze sg one
szalenie wazne, bo to jest nie tylko specyfika medyczna. To wplywa na funkcjonowanie spote-
czenstwa, bo tak jak pan profesor moéwi, mozliwo§é leczenia tych osob jest, jaka jest — ona jest
ograniczona — ale potem ten pacjent wraca do spoleczenistwa, obciaza rodzine i powoduje bardzo
duze skutki niebezposérednio zwigzane z chorobg, ale socjalne, spoleczne.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje bardzo. No wlaénie, ta kwestia, ktorg pan profesor poruszyl, nawigzuje wprost
do raportu, ktory przygotowali przedstawiciele naczelnej izby kontroli, wiec moze ja popro-
sze... Najwyzszej, przepraszam. Pézna pora. Bardzo prosze o przedstawienie i pdzniej jeszcze
bedziemy dyskutowaé nad caloscig tych obu tematow.

Wiceprezes Najwyzszej I1zby Kontroli Jacek Kozlowski:
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Dziekuje. Pani przewodniczaca, nazywam sie Jacek Kozlowski. Jestem wiceprezesem Najwyz-
szej 1zby Kontroli. To przejezyczenie pani przewodniczacej nie bylto by¢ moze przypadkowe,
bo w konstytucji jest mowa o tym, ze Najwyzsza Izba Kontroli jest naczelnym organem kontroli,
wiec wszystko OK.

Moze zaczne od tego, probujac nawigzac¢ do poprzednikéw. Jeden z dwoch kluczowych wnio-
skéw, o ktorych mowit pan profesor, wezesna diagnostyka, jest jednym z czterech kluczowych
wnioskéw wynikajacych z kontroli Najwyzszej Izby Kontroli, ale kontrola NIK nie dotyka
wylacznie kwestii medycznych. Probujemy spojrzeé na ten problem szerzej. Probujemy spojrzeé
rowniez na niego od strony skutkow spotecznych, skutkéw ekonomicznych i przede wszystkim
probujemy spojrzec¢ na choroby neurodegeneracyjne z perspektywy pacjenta, a nie lekarza,
z perspektywy nie instytucji leczacej, a tego, kto potrzebuje wsparcia — pacjentéw i ich opiekunéw.

Ta kontrola Najwyzszej Izby Kontroli jest nasza wlasng inicjatywa kontrolna. My mamy
czesto kontrole z inicjatywy poselskiej, z inicjatywy sejmowej, ale to byla inicjatywa wlasna
NIK. Kontrola zostala zrealizowana przez delegature w Katowicach, ktora troche specjali-
zuje sie w takich tematach.

Delegatura w Katowicach w 2024 r. zrealizowala tez kontrole dotyczacg udaréw mozgu,
a takim punktem wyjScia do tej kontroli byta kontrola z 2016 r., ktora dotyczyta chorych
na chorobe Alzheimera - troche wezszg grupe objeliSmy tg kontrola. Obie te kontrole wlaénie
byly realizowane w delegaturze katowickie;j.

Jest ze mng zespol z delegatury katowickiej, ktory te kontrole realizowal. Jest pan dyrek-
tor Marcin Wesoly. Jest pani Anna Kepa-Biraga, ktora byta koordynatorem tej kontroli i jest
starszy specjalista kontroli panstwowej, pan Mariusz Krynke, ktory tez uczestniczyt w przy-
gotowaniu tego raportu.

Raport jest obszerny, ponad stustronicowy. Mam nadzieje, ze panstwo postowie dostali ten
raport. Raport wystaliSmy do marszatka Sejmu na przelomie maja i czerwca, wiec to jest Swieza
kontrola. Wezoraj ja prezentowaliSmy w Sejmie Komisji Polityki Senioralnej. Dzisiaj prezentu-
jemy w podkomisji Komisji Zdrowia i mamy nadzieje, ze bedziemy mieli okazje zaprezentowaé
ten raport takze w Komisji Polityki Spolecznej i Rodziny, bo caty ten obszar spraw, nie tylko
zdrowia, ta kontrola obejmuje.

Dlaczego tak szeroko patrzymy? Wlasnie dlatego, jak powiedzial pan profesor, ze funkcjo-
nowanie opieki nad osobami starszymi z chorobami neurodegeneracyjnymi oraz wsparcie ich
opiekunéw dotyka problemu bardzo znaczacego spolecznie. Nie jest to wylacznie zagadnienie
medyczne. Jest to w réwnym stopniu jak medyczne, zagadnienie organizacji pomocy spolecznej
i jest to problem, ktory znajduje sie na styku ochrony zdrowia, polityki senioralnej, pomocy
spolecznej, ale takze bezpieczenstwa lokalnego polityki wspierajacej rodziny, bo to rodzina
najczesciej zapewnia opieke nad tymi osobami, ale tez ponosi ogromne koszty takiej opieki,
kiedy ta choroba neurodegeneracyjna trwa latami.

Mysle, ze kazdy z nas ma wérdéd swoich bliskich, w swojej rodzinie takie przypadki.
Ja w niedawnym okresie przezywalem dwukrotnie trwajgce po kilka lat takie okresy opieki
nad osobami dla mnie i mojej zony najblizszymi i wiem z wlasnego do§wiadczenia, jaka to jest
trudna sytuacja.

Choroby neurodegeneracyjne, w tym choroba Alzheimera, choroba Parkinsona, prowadzg
do stopniowej utraty samodzielnosci pacjentow, osob, najczesciej starszych, ale nie tylko, zatem
ich skutki dotycza nie tylko osoby chorej, ale calego jej najblizszego otoczenia. Rodzina bardzo
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czesto musi przejaé obowigzki opiekuncze, organizowaé leczenie, zapewnic bezpieczenstwo,
kontrolowa¢ przyjmowanie lekow, przeciwdziala¢ zagubieniu sie chorego, ale jednoczesnie
mierzy sie z kosztami finansowymi, rosngcymi zazwyczaj w miare tej opieki, stresem i wyczer-
paniem psychicznym. Z tego wzgledu zasadnicze pytanie, ktore postawiliSmy przystepujac
do kontroli, brzmialo — czy panstwo stworzyto kompleksowy system, ktory potrafi odpowied-
nio wezes$nie rozpoznaé potrzeby osoby chorej — i tutaj to ,,odpowiednio wcze$nie” wigze sie
z diagnostyka — zapewnic¢ jej wlasciwg opieke i jednocze$nie wesprzeé opiekuna rodzinnego.

Wyprzedzajac troche prezentacje szczegotowa, odpowiedz, ktorej chcemy udzieli¢ na tak
postawione pytanie, brzmi, ze zdecydowanie nie. Jest krytyczna. To nie znaczy oczywiscie,
ze panstwo nie robi w tej dziedzinie nic, ale system wsparcia jest niedostatecznie skoordynowany,
rozproszony w wielu miejscach, zalezny od lokalnej dostepnoSci ustug, aktywnos$ci poszcze-
gblnych instytucji, ale przede wszystkim od zaangazowania rodziny. Osoba chora i jej opiekun
nie otrzymuja od poczatku zdiagnozowania choroby, od poczatku zmierzenia sie z nia, jednej
jasnej, przewidywalnej Sciezki postepowania ze strony instytucji panstwa, cho¢ to nieprawda,
ze takich Sciezek nie ma.

Tych Sciezek postepowania jest duzo, ale zadna z nich nie jest skonczona, nie jest petna. Nie
zaczyna sie od diagnozowania choroby, a konczy na zapewnieniu kompleksowego wsparcia nie
tylko choremu, ale calej rodzinie.

Widzimy bardzo mocno silosowos¢ nie tylko w obszarze funkcjonowania stuzby zdrowia, ale
silosowos$¢ w obszarze wspotpracy pomiedzy poszczegdlnymi ministerstwami i pomiedzy poszcze-
gblnymi, silosowo zorganizowanymi pionami im podleglymi. Pomiedzy stuzba zdrowia, pomiedzy
pomocag spoteczng, pomiedzy wiadzami lokalnymi bardzo czesto brak wiasciwej wspolpracy, ktora
powinna zapewni¢ chorym i ich opiekunom jednoznaczng Sciezke postepowania od poczatku
mierzenia sie z problemem. Niestety ta obfitos¢ bardzo réznych form pomocy niekompletnych,
niepelnych, czastkowych, zaréwno jesli chodzi o caly przebieg choroby i probleméw chorego,
jaki o kompleksowo§¢é wsparcia, tworzy pewien labirynt instytucji, w ktérym niektorzy chorzy
i ich opiekunowie - zwlaszcza opiekunowie — potrafig sie lepiej poruszac, ale niektorzy w ogéle
nie potrafig znalez¢ wlaSciwej dla siebie drogi postepowania i btgdzag na §lepo.

Nasza kontrola objeta w zwigzku z tym nie tylko placowki stuzby zdrowia. Nasza kontrola
objeta Igcznie 14 instytucji. Zarowno instytucje centralne, Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, jak i urzedy marszatkowskie, osrodki pomocy spoteczne;,
placéwki podstawowej opieki zdrowotnej. Kontrolowalisémy tez organizacje pozarzadowe, ktore
wykonujg takze zlecenia publiczne, udzielajgc wsparcia osobom chorym i ich rodzinom.

Dodatkowo — i to byta bardzo wazna cze$¢ kontroli — przeprowadziliSmy badania ankie-
towe w §rodowisku samych chorych i ich opiekunéw, ale takze w gminach, w jednostkach poli-
¢ji i Panstwowej Strazy Pozarnej. Pozyskiwaliémy tez informacje, nie wchodzac kontrolnie,
od ministra polityki senioralnej, potem pelnomocnika - bo to sie w trakcie kontroli zmienito —
czyli z Kancelarii Prezesa Rady Ministrow i z wielu innych instytucji. Tak wiec to bardzo szeroka
kontrola. Potwierdza ona jeden podstawowy fakt, oczywisty z jednej strony by sie wydawalo,
ze podstawowa role czytelnego mechanizmu koordynacji oraz podmiotu, ktéry prowadzitby
chorego, dzisiaj wcigz spetnia jego rodzina, nie zadne instytucje publiczne, nie stuzba zdrowia,
nie polityka spoleczna.

My sami w trakcie tej kontroli stykaliSmy sie z problemem takiego podejScia silosowego. Gdy
zadawaliSmy pytania w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, to otrzymywaliSmy
w duzej czesci odpowiedzi — ale to nie do nas, to trzeba do ministra polityki senioralnej, bo te
zadania przeszly do ministra polityki senioralnej. Gdy zadawaliSmy pytania u ministra poli-
tyki senioralnej, to on méwit — ale wy pytacie o chorobe, to trzeba do ministra zdrowia, a gdy
poszliSmy do ministra zdrowia, to on mowit — pytacie o opieke a nie o leczenie, to do ministra
polityki spotecznej. Tak sie¢ zamykato koto odsylania nas w trakcie tej kontroli pomiedzy insty-
tucjami, a stwierdzaliSmy podstawowy problem braku koordynacji, braku programu, ktéry
my postulowali§my juz po kontroli dotyczacej choroby Alzheimera w 2016.

Na szczeScie, tuz po zakonczeniu naszej kontroli — bo ona sie zakonczyla w polowie 2025 r.,
wtedy zeszliSmy z dziatan kontrolnych — pojawit sie ten dokument rzadowy, nad ktérym prace
przyspieszyly doslownie w trakcie trwania naszej kontroli, o ktérym mowit pan profesor, a wiec
»,Krajowy program dzialan wobec choréb otepiennych, polityki publicznej do roku 2030”.
Program, ktory postulowali$émy, przypomne juz w roku 2016, po naszej kontroli dotyczacej
choroby Alzheimera. Wreszcie. Po drodze byto pare podejs¢ do stworzenia takiego dokumentu,
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ale sam program problemu nie rozwigzuje, cho¢ wierzymy i chcemy wierzy¢, ze daje nadzieje
na to, ze ten problem bedzie rozwigzywany. Moze tyle wprowadzenia z mojej strony i poprosze
pana dyrektora Wesolego o bardziej szczegélowe zaprezentowanie wynikéw naszej kontroli.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dziekuje bardzo, ale mysle, ze zanim poprosimy o przedstawienie tych szczegéltowych analiz,
to ja na chwile oddam glos panu profesorowi, poniewaz pan profesor niestety musi nas opuscic.
Prosze o krétki komentarz do tych wypowiedzi i za momencik, szybciutko wrécimy do panstwa.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Dodam tylko, ze naprawde mam ogrom réznego rodzaju obowiazkéw, dlatego to nie jest moja
niecheé do... Oczywiscie dokladnie zapoznam sie z raportem, natomiast chciatbym skomento-
wac jedng rzecz - faktycznie poprositem o to panig przewodniczaca.

Ja identyfikuje jeden problem —i znéw powiem, ze tym razem nie systemowo, tylko po prostu
oddolnie, jako lekarz systemu - ktéry warto by szczegdlnie zaadresowaé, bo w momencie, kiedy
probowaliSmy ingerowac w system i niejako usprawniac¢ wczesng diagnostyke tych pacjen-
tow, to w zasadzie zabezpieczyliSmy i mamy pomysl na wszystkie ogniwa, 1gcznie z ogniwem,
o ktorym panstwo za chwile bedziecie mowic, bo te elementy lekarskie panstwa raportu ja oczy-
wiScie znam. Czyli jesli chodzi o POZ, my stworzyliSmy juz narzedzie. My jako neurolodzy,
srodowisko neurologii, dla lekarzy POZ stworzyliSmy narzedzie. To jest teraz kwestia edukacji.

To jest spora robota, ale w zasadzie wiemy, jak, gdzie i w ktérym momencie. Proste narze-
dzie, ktore spowoduje — oczywiscie nie przy pelnej specyficznosci, przy wykonaniu odpowiednich
badan, odpowiednich kwestionariuszy, odpowiedniego badania lekarskiego — ze cze$¢ pacjen-
tow — bedziemy wiedzieli, ktora — z takim podejrzeniem, z pewnym prawdopodobienstwem
choroby i tego, ze wiemy, ze jest potrzebna interwencja, bedzie musiala czym predzej zostaé
przekazana — przepraszam za to stowo — do ambulatoryjnej opieki specjalistyczne;.

Wiemy na tym etapie, co ambulatoryjna opieka specjalistyczna, czyli neurolodzy w porad-
niach, beda mieli zrobi¢ z tym pacjentem, tak doktadnie zdefiniowanym przez POZ. To mamy
przygotowane. My to mamy jako rzecz juz gotowa do wprowadzenia do systemu. Oczywiscie
powtorze, ze na kazdym etapie to wymaga bardzo duzo edukacji, ale to sie zadzieje.

Natomiast najwazniejsza rzecza do zaadresowania — to juz jest zupelnie nie po stronie érodo-
wiska neurologow - jest to, ze POZ bedzie wiedzial, ktory pacjent stricte potencjalnie moze
i ma niemate prawdopodobienstwo, ze trafi do tego leczenia przyczynowego, o ktorym mowiliSmy
albo powinien trafic, ale w jaki sposob skroci¢ $ciezke wobec innych od POZ do ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej akurat dla tej grupy pacjentéw, bo niby dlaczego dla tej... No jest uzasad-
nienie, dlaczego dla tej grupy pacjentéw, a nie dla innej. To jest najwazniejsza rzecz to zdefinio-
wania, moim zdaniem, bo calg reszte, w zasadzie to, co panstwo wykazali w swoim raporcie,
my juz mamy przygotowang i zaadresowana. Natomiast jak te Sciezke skrocié¢, na przyklad
z roku czy 1,5 roku, bo wtedy juz jest naprawde nie chce powiedzie¢ kolokwialnie po zawodach,
to trzeba sie nad tym zastanowié. To jest najwazniejsza rzecz. Calg reszte mamy przygotowang
i jest mozliwa do wprowadzenia.

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
My patrzymy na to, jak wytyczyc i skrocic sciezke od momentu, w ktérym juz mamy diagnoze,
ze osoba jest zagrozona, do momentu, kiedy z ta osoba, ktora jest w trakcie leczenia, ale by¢
moze juz ta choroba sie nie cofnie...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Gdy jest diagnoza, to nie bedzie trzeba czekac.

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
... zeby ta osobg zajeta sie kompleksowo pomoc spoteczna.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Jesli jest diagnoza finalnie postawiona na podstawie markeréw, ktore mamy, badan, to juz
pacjent bedzie od razu wpadat — przepraszam za to stowo — do programu lekowego, czyli do tego
leczenia, do tej terapii. Bardziej sie boje wczeSniejszych etapow.
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Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
Ale czy bedzie wpadal i czy jego rodzina bedzie wpadatla. ze tak powiem w obszar pomocy spolecz-
nej. To jest pytanie, ktére my stawiamy, ktore dotyczy juz nie lekarzy...

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Ja wyjéciowo powiedzialem, ze jakby selekcjonuje i ekstrahuje tylko ten element terapii i przede
wszystkim leczenia i tego leczenia czesciowo przyczynowego. Na to mamy pomysl, poza tym
jednym, ktoéry jest rzeczywiscie bardzo istotny. Tak wiec to zaadresowaliémy — to chee powie-
dzieé, Przepraszam uprzejmie, bede musiat wyjsc za jakis czas.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dziekujemy bardzo panu profesorowi za udzial w dzisiejszym posiedzeniu podkomisji.
Dziekuje za przygotowanie tej czesci, bardzo istotnej z punktu widzenia nas, postéw, bo w pracy
poselskiegj tego typu informacje sg dla nas niezwykle wazne. Na pewno bedziemy tez wspierac
z ministerstwem te wszystkie rekomendacje, ktére pan profesor przygotowat.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurologii Bartosz Karaszewski:
Bardzo dziekuje za zaproszenie. Bardzo warto$ciowe spotkanie. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jézefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Bardzo serdecznie dziekuje.

Konsultant krajowy w dziedzinie neurochirurgii Tomasz Trojanowski:
Pani przewodniczaca, to o czym dzisiaj dyskutujemy to jest wilasciwie dowdd na sukces medy-
cyny — my zyjemy dluzej, za dlugo.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Miejmy nadzieje, ze bedziemy zy¢ dluzej i zdrowiej. Dziekuje. Oddaje glos. Przepraszam
za te przerwe.

Po. dyrektor Slaskiej Delegatury NIK w Katowicach Marcin Wesoly:
Bardzo dziekuje. Pani przewodniczaca, szanowni panstwo, przede wszystkim podziekowa-
nia za mozliwo$¢ podzielenia sie tutaj naszymi ustaleniami. Tak jak pan prezes wspominal,
my jako instytucja tym tematem interesowaliSmy sie dawno temu. 10 lat temu juz opracowa-
liSmy i upubliczniliémy informacje dotyczacg choroby Alzheimera i z uwagi chociazby na te
dane widzimy wzrost liczby chorych.

Te liczby, ktore sg podane, sg i tak zanizone. One dotyczg pacjentow zdiagnozowanych. Wiemy
wiec, ze w zwigzku z tym ta liczba bedzie wieksza. Wiemy, jakie sg procesy demograficzne w tej
chwili, wiec starali$émy sie jako instytucja — bo nam po prostu zalezy, zeby nasze wnioski syste-
mowe byly realizowane — monitorowac te realizacje od czasu tej kontroli sprzed 10 lat. Niestety,
ten monitoring nie przynosil jakichs fajnych efektow. Nie dostrzegaliémy kluczowej realizacji
istotnych elementow, o ktorych pisaliSmy. W zwigzku z tym kierownictwo Izby podjeto decyzje
o tym, zeby po prostu wréci¢ do tematu, co uczyniliSmy.

Kontrola zostala wszczeta w 2024 r. 1 tez w tym roku - o czym pisaliSmy w informacji -faktycz-
nie zostaly zintensyfikowane prace nad krajowym programem dziataf wobec os6b z chorobami
otepiennymi. Myéle, ze wynikalo to miedzy innymi z tego, ze podjeto w koncu realng wspotprace
miedzy ministrem zdrowia a ministrem rodziny, bo z tym wczeéniej byt klopot. Gdy ta wsp61-
praca zaistniala, to te efekty od razu sie pojawily. Cieszymy sie wiec z tego, ze ten program
zostal przyjety, natomiast kluczowa kwestia jest taka, ze to jest na razie program, uchwala
programowa, wiec do wdrozenia jeszcze daleko.

My niestety z tych poprzednich lat, z tych analiz, o ktérych méwitem, mamy doswiadczenia
takie, ze wiele zadan moze by¢ w réznych strategiach, w r6znych dokumentach, natomiast one
nie s po prostu realizowane. Przyktadowo, w okresie wcze$niejszym. przed nasza kontrolg byty
dzialania, ktére powinny by¢ podjete na przyklad przez ministra zdrowia, a ktore nie zostaly
podjete. Nie wdrozyliSmy na przyklad programu wezesnego wykrywania zaburzen otepiennych,
nie opracowano kompleksowej informacji na temat systemow wsparcia zdrowotnego dla os6b
starszych i ich opiekunow oraz systemu jej aktualizacji. Nie powotano Krajowej Rady do spraw
Opieki Geriatrycznej, nie opracowano standardéw opieki dla oséb z zespotami otepiennymi. Tak
wiec tych dziatan troche bylo. Wiekszo$¢ z nich jest wlasnie w tym programie, wiec to bedzie
wazna kwestia, czy ten program faktycznie bedzie wdrazany i jak skutecznie.
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Natomiast juz w kontekscie ustalen obecnej kontroli NIK chciatbym tutaj wskazac panstwu
takie kluczowe wedlug nas obszary, ktére by wymagaty szczegblnej uwagi. Tu na pewno jest
kwestia tej diagnostyki, o ktérej méwit wlasnie pan profesor. Niestety, w kontroli, ktora byty
objete miedzy innymi placowki POZ-u, stwierdziliSmy ze lekarze po prostu nie dokonujg takiej
diagnostyki. Wyjasnienia byly takie, ze wskazywano na czasochlonnos¢ oceny, ograniczony
czas wizyty, przecigzenie obowigzkami, brak odpowiednich narzedzi informatycznych, brak
dziatajacych centrow zdrowia 75+, do ktorych pacjent mogltby zostac skierowany po takiej
ocenie. Tak wiec generalnie tej diagnostyki na tym poziomie podstawowym po prostu nie ma.

Kolejny kluczowy obszar, ktory chce wskazac, to jest kierowanie do geriatrow, bo ta liczba
skierowan w poréwnaniu z liczbg skierowan do innych specjalistéw byta znikoma i wynikata,
krotko mowiac, z braku geriatrycznych poradni i oddziatéw w najblizszym otoczeniu. To poka-
zuje, ze formalne prawo do §wiadczen nie jest tym samym co realny dostep, czyli senior z ograni-
czong mobilnoScia, z demencja, z opiekunem pracujacym zawodowo nie skorzysta fatwo z porady
oddalonej o kilkadziesigt kilometrow. Tak wiec te skierowania po prostu nie byly wystawiane.

Kolejnym takim istotnym obszarem, ktéry myséle, ze musialby by¢ zauwazony, a zwlaszcza
przy realizacji tego krajowego programu na rzecz oséb z chorobg otepienna, to jest obszar
edukacji i informacji. Jezeli chodzi o to ostatnie, to mysle, ze jest oczywiste, ze osoba chora i jej
opiekun potrzebujg czytelnej, jasnej Sciezki, czyli kto wykona ocene funkeji poznawczych, kto
skieruje do specjalisty, kto oceni potrzeby opiekuncze, kto pomoze w uzyskaniu ustug spolecz-
nych, kto wesprze opiekuna itd. Czyli generalnie chodzi o to, ze to chory i opiekun powinni by¢
wspierani przez panstwo, a nie pelnié role faktycznych koordynatoréw systemu, bo po prostu
nie majg czesto ani wiedzy, ani narzedzi do tego, zwlaszcza w tym systemie, w tym labiryncie
roznych instytucji i réznego typu narzedzi.

W kontroli zainteresowaliSmy sie tez dziatalnoscig samorzadéw. Musze powiedziec, ze gene-
ralnie samorzady dzialaly, nawet aktywnie, na rzecz seniorow, natomiast niekoniecznie ta dzia-
talnoé¢ byta ukierunkowana na te grupe osob, o ktérych méwimy, z tego wzgledu chociazby,
ze nie byly zasadniczo przeprowadzone diagnozy potrzeb. W zwigzku z tym ta dziatalnosé byta,
natomiast ona, patrzac pod naszym katem, nie do konca sie sprawdzata, dlatego ze, krotko
mowiac, kluby seniora, zajecia ruchowe, wyklady profilaktyczne, sa oczywiScie wazne, ale one
nie rozwiagza problemu osoby, ktéra nie pamieta jak wréci¢ do domu, wymaga statego nadzoru,
nie moze zostac sama, a jej opiekun jest na granicy wyczerpania. Tak to, krotko mowige, wyglada
na poziomie samorzgdowym.

Kontrolg objeliSmy tez organizacje pozarzadowe. Generalnie ta dzialalno§¢ organizacji jest
przez nas oceniana dobrze. Naprawde wiele robig na rzecz i pacjentéw i ich opiekunéw, nato-
miast zauwazamy taki problem, wlasciwie systemowy. On nawet nie wynika z dziatalnoSci
samych organizacji pozarzagdowych, a generalnie z budowy calego finansowania tych ustug
spolecznych, ktére one realizujg. Przede wszystkim chodzi o stabilno$¢ finansowa. To znaczy
wyglada to w ten sposob, ze te organizacje tak naprawde z roku na rok nie wiedza, czy bedg
mialy finansowanie, a nawet je§li je otrzymuja, to te umowy z ministerstwem czy z gming
sg zawierane dopiero w kwietniu, w maju, czyli te pierwsze miesigce wlasciwie te organizacje
dzialajg w mocnej niepewnosci, a wiadomo, ze dla opiekuna, ktory korzysta na przyktad z ustugi
wspierajacej, kluczowa jest cigglos§é ustugi. Nawet spotkaliSmy sie z takg sytuacja, ze zarzad
ktorejs fundacji brat prywatne pozyczki w bankach po to, zeby finansowac swoich pracowni-
kéw przez pierwsze miesigce danego roku kalendarzowego, zeby po prostu sie nie zwolnili.
Wydaje sie wiec, ze nie tak to powinno dzialaé.

Kolejnym istotnym elementem, jak mi sie wydaje, ktorym sie zainteresowaliSmy w ramach tej
kontroli, byla kwestia szeroko rozumianego bezpieczenstwa. Tutaj pozyskiwaliSmy informacje
ze stuzb publicznych - straz pozarna, jednostki policji, straz miejska. Nasze ustalenia sg takie,
ze w wiekszosci tych jednostek nie ma w ogéle funkcjonariuszy przeszkolonych w zakresie
kontaktu z osobami chorymi. Natomiast, jak panstwo wiedzg, to funkcjonariusz tych stuzb
moze by¢ wlaénie tg pierwsza osoba, ktora spotka seniora stojacego na przystanku, ktory zapo-
mnial gdzie mieszka. To moze by¢ pierwsza osoba, ktéra wejdzie do mieszkania po wezwaniu
sasiadow i taki funkcjonariusz musi wiedzie¢ — musi by¢ wyszkolony do tego - jak sie zacho-
wac w takiej sytuacji. Czyli jak rozmawiac z takim seniorem, jak nie eskalowac leku, jak ocenic
zagrozenie, jak szybko skontaktowac sie z opiekunem. To jest kwestia istotna generalnie dla
bezpieczenstwa i ochrony zdrowia.
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Juz konczac, zeby nie przedluzac, w podsumowaniu chciatbym podkreslié to, ze dostrzegamy,
ze tego typu choroby nie mieszczg sie wylacznie w jednym obszarze — ani w obszarze ochrony
zdrowia, ani wylacznie w obszarze pomocy spotecznej. Pacjent potrzebuje diagnozy, leczenia,
rehabilitacji, opieki medycznej, ale takze pomocy w codziennym funkcjonowaniu. Potrzebuje
wsparcia Srodowiskowego, opieki wytchnieniowej, ustug opiekunczych itd. Dlatego, w naszej
ocenie, minister zdrowia, minister rodziny, NFZ, poziom samorzadéw, osrodki pomocy spotecz-
nej, placowki POZ, specjalisci, organizacje pozarzadowe, muszg dzialac obok siebie, wspdélnie,
mie¢ wspélny model dziatania, jasny podziat odpowiedzialnoSci. Kluczowa jest wymiana infor-
macji, oczywiscie stabilne finansowanie i juz na koncu monitorowanie tych efektow, bo tylko
to w ostatecznoSci przyniesie nam jaki$ efekt, ktory tak realnie dostrzeze tego pacjenta i jego
opiekuna w tym §rodowisku i tak naprawde pomoze, bo o to na koncu chodzi.

Juz naprawde konczac, liczymy, ze te zapisy, ktore sg w krajowym programie na rzecz osob
z chorobami otepiennymi — tam jest wiele rozdzialéw bardzo istotnych — naprawde zostang
wdrozone. My na pewno bedziemy temu sie przygladac, bo po prostu dostrzegamy istotnosc
tego problemu i to jak to jest wazne dla funkcjonowania tutaj nas i generalnie spoleczenstwa.
Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Ja rowniez bardzo serdecznie dziekuje za zaprezentowanie tego raportu i przyblizenie nam tego
w taki sposob, ktéry na pewno bedzie bardziej dla nas przydatny. Jest z nami pan poset, kolega,
chociaz nie jest z naszej podkomisji, ale rozumiem, ze z wielu powodow, o ktorych wiemy, jest
zainteresowany tematem. Dlatego bardzo prosze, pan poset.

Posel Przemystaw Witek (KO) - spoza skladu podkomisji:
Bardzo dziekuje pani przewodniczgca. To prawda, ze go§cinnie, ale tematyka jest bardzo wazna.
W kroétkim wystapieniu chcialbym poruszyc kilka watkow, czy powziaé jakas refleksje.

Po pierwsze, jestem bardzo zbudowany, ze w Sejmie pracujg takie podkomisje i zajmuja sie
takg tematyka. Po drugie, jestesémy wszyscy $wiadomi, ze w dobie starzejgcego sie spoleczen-
stwa ta tematyka staje sie coraz bardziej istotna. Przed politykami wiele madroéci i odwagi,
zeby skierowac strumien finansowania na te kwestie zwigzane ze starzeniem sie spoleczenstwa.
Cieszymy sie z nowych projektow na zlobki i przedszkola, ale co z tego, kiedy za pare lat nie
bedzie kto mial tam uczeszcezac. Co z tego, ze caly strumien srodkow przekazujemy na programy,
ktére mialy byé pierwotnie powigzane z dzietnoécia, kiedy okazuje sie, ze finalnie sg progra-
mami wspierajacymi, a troche ocierajgcy mi sie o programy socjalne?

Tak wiec przed nami wiele wyzwan i o tej polityce senioralnej nalezy mowic i o tych kwestiach
nalezy méwic, bo wszystkich nas to czeka. Sg prognozy, ze bedzie nas, Polakow, coraz mniej
i tymi staruszkami kto$ bedzie musiatl sie opiekowac a tych dzieciakow, a p6zniej nas, ludzi
w wieku dojrzalym, tez bedzie mniej, wiec tych probleméw nie unikniemy.

Jestem tez gléwnie dlatego, ze wiedzialem, ze bedzie prezentowany raport NIK. Dobry
raport NIK przygotowany przez delegature w Katowicach, a w tym pierwotnym raporcie
NIK o chorobie Alzheimera sprzed wielu lat bralem posrednio udzial i pamietatem, ze juz
wtedy —1i to bylo metodologicznie nowe w NIK i tez na rynku — NIK zastosowala ankietowanie.
Ono nie jest wpisane wprost w ustawe o NIK i nawet w zarzadzanie o postepowaniu kontrolnym,
a juz wtedy udalo sie zapytac spoleczenstwo i ludzi, jak sobie w praktyce radza. To byly bardzo
istotne wyniki, bo zapytaliSémy osob, ktore sie opiekujg tymi chorymi z chorobami otepiennymi
1 starczymi.

Bardzo panstwu dziekuje. Nie bede przedtuzat. Dziekuje za szanse zabrania glosu i intere-
sujace materialy.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dziekuje bardzo panie posle i zachecamy do prac w naszej podkomisji, bo nasze posiedzenia
podkomisji raczej tak wygladaja, ze merytorycznie rozmawiamy. Wspéipracujemy bardzo dobrze
z ministerstwem czy z NFZ. Jest transmisja tych r6znych komentarzy do instytucji, ktére maja
moc sprawczg i udaje sie tez wiele rzeczy korygowac. Tak wiec bardzo serdecznie dziekuje.
Rozumiem, ze panowie jeszcze chcieli zabrac glos. Czy tak?

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
Pan dyrektor, bardzo prosze.
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Po. dyrektor Slaskiej Delegatury NIK w Katowicach Marcin Wesoly:
Przepraszam, pani przewodniczaca, ja w nawigzaniu do stéw pana posta, bo tutaj nie przed-
stawitem wlagnie tych wynikow, wiec przynajmniej te najwazniejsze, ktore sg na slajdzie.
Jak panstwo widza, to sg wlasciwie wyniki tej oceny spotecznej. Niestety, po tych paru latach,
jesli chodzi o ten odbiér spoteczny — to bylo w ramach ankietowania, co tez trzeba braé¢ pod
uwage — te wyniki nie sg obecnie pocieszajace, bo jednak widac, ze ro$nie wlasnie to poczucie
pozostawienia tego pacjenta i jego opiekuna samym sobie.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):

Dziekuje. To tez moze wynikac posrednio ze zwiekszajacej sie $wiadomosci tych oséb, ktore
zajmujg sie tymi osobami czy samych tych osob. Jednak doceniamy to, ze panstwo pokazalli,
oprécz tej Sciezki... Wspomnieli panowie o tej silosowosci. No tak to jest. Z punktu widzenia
naszej podkomisji interesowaliSmy sie moze bardziej ta procedura terapeutyczna, stosowaniem
farmakoterapii itd., natomiast pafistwo nam pokazuja, ze niezwykle istotny a moze najwazniej-
szy w tych chorobach jest ten aspekt opieki socjalnej, spotecznej, rehabilitacji — co pani tutaj tez
powiedziata — wspomagania, zeby jak najbardziej op6znic te procesy degeneracyjne. Tak wiec,
dziekuje. Tak, jeszcze pan prezes.

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:

Ja na koniec, zanim podziekuje panstwu za to, o§miele sie wtraci¢ co§ wynikajacego z mojej
osobistej perspektywy, z mojego wlasnego doswiadczenia, juz poza kontrola, bo kontrola nie
jest w stanie takich rzeczy w zaden sposob wychwycié. Juz wspomniatem panstwu, ze mialem
w swojej najblizszej rodzinie dwie sytuacje trwajace po kilka lat, dotyczace mojej mamy i moje;j
teSciowej, ktore przez kilka lat obie cierpialy na choroby neurodegeneracyjne. Poniewaz jeste-
$§my w podkomisji Komisji Zdrowia, to powiem o jednej rzeczy, ktora jest taka moja refleksja,
moim doSwiadczeniem.

Osoba chora na chorobe neurodegeneracyjna, ktora juz jest na zaawansowanym etapie tej
choroby, gdzie nie ma zadnej szansy na cofniecie sie jej, jest niechcianym pacjentem w stuz-
bie zdrowia i jest niechcianym podopiecznym w opiece spolecznej, bo z nig sie wigza tylko
klopoty. Moja mama, u ktérej szansy na leczenie choroby neurodegeneracyjnej nie bylo, ale
byla w rodzinie i byta kochana, zachorowala na zapalenie pluc. Poszla do szpitala na oddziat
pulmonologiczny. Poszla jako osoba kontaktowa. Miata ograniczenia w tym kontakcie, ale byta
kontaktowa. Czuta wcigz radoéc z zycia i z kontaktu z rodzing. OdebraliSmy jg z tego szpitala —
to bylo niestety w czasie pandemii, wiec nie mogliémy jej nawet odwiedzaé w szpitalu. Poszla
kontaktowa do szpitala, odebraliémy jg ze szpitala, ktory z dumg o§wiadczyt — wyleczyliémy
zapalenie pluc, tylko wrécita do domu juz bez zadnego kontaktu i juz tego kontaktu z nig nie
odzyskaliSmy.

Moja tesciowa, ktora tez w zaawansowanej chorobie neurodegeneracyjnej doznala ztamania
kosci udowej, spotkala sie z reakcjg szpitala — nie, u pani w tym wieku ko$ci udowej nie bedziemy
leczy¢. Wyrzucono jg de facto do domu. Noga sie zrosta krzywo, stracita mozliwo§é chodzenia.
Paradoks - rok potem, w jeszcze bardziej zaawansowanej chorobie, zlamata drugg ko$¢ udowa
i ten sam szpital przyjal ja do leczenia. Naprawit i ta ko§¢ sie zrosta.

Mysle, ze to jest tez troche problem psychiczny, psychologiczny, zwigzany z empatia, z blisko-
§cig. Tego zadna choroba nie pokaze, ale rzeczywisto$é ludzi, ktorzy mierzg sie z ta chorobg
i ich opiekunéw, bywa wladnie taka.

Ja bardzo sie ciesze, ze pan doktor mowi o potrzebie wezesnej diagnostyki, o nowoczesnych
osiggnieciach medycyny. ktora potrafi zatrzymac rozwaj choroby, a by¢ moze go nawet cofnac.
To jest cudowne i fantastyczne, ale problem medyczny jest takze z tym chorym, ktéremu juz tej
choroby nie da sie cofng¢, a on wcigz jeszcze moze troche zy¢ przy opiece nad nim. To taka moja
osobista perspektywa. Przepraszam za to osobiste wtracenie, ale uwazam, ze warto rowniez
o tym mowic.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
OczywiScie, o takim aspekcie tez warto wspomnieé. Dziekuje bardzo. Jeszcze pan poset Kapinos.

Posel Fryderyk Sylwester Kapinos (PiS):
Mysle, ze takie osobiste przezycie tez wplywa na nasza prace i to, ze pan tak doskonale przygo-
towat ten raport pewnie tez wynika z tych osobistych przezy¢... Ale pod pana prezesa nadzorem,
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oczywiscie i za ten raport bardzo serdecznie chciatbym podziekowac, bo to jest tez pokazanie,
jak wazna jest ta opieka w przypadku choréb neurodegeneracyjnych.

Kiedy mlody czlowiek, no czterdziestoletni — syn, corka — dostaje udaru jak grom z jasnego
nieba, rodzina — sama matka albo sam ojciec zajmujacy sie oczywiScie nie wiedza, jak sie poruszac.
Tak jak panstwo tu pokazali, jest bardzo potrzebny taki koordynator, ktory pokaze, bo czesc jest
w PCPR, czeéc jest w MOPS, czeséc jest w ROPS, a czesé jest w innych instytucjach... Prosze?
W POZ i oczywiScie ten czlowiek, ktéry dostaje chorego, ktory jest sparalizowany, ktory nie
nadaje sie absolutnie do samodzielnej egzystencji, czesto osoba starsza, czasami 70-80-letnia,
nie wie, jak sie poruszac i blgdzi. Nalezaloby, zeby byl taki koordynator, ktory by dat doktadng
Sciezke — albo tu, albo tu, albo tu.

Czesto jest tak, ze na neurologii rodzina jest w ciezkim szoku po tym, co sie stato z ich czlon-
kiem rodziny i nie wiedzg... Rodzina prosi nawet czasami o tydzien, zeby przygotowaé¢ dom
na przyjecie tej osoby chorej, bo dzisiaj byl zdrowy, poszed! do pracy albo w nocy zadzialo sie
i oczywiscie majg osobe catkowicie niezdolng do samodzielnej egzystencji. W zwigzku z powyz-
szym nalezaloby, zeby byl taki koordynator, ktory bedzie znat wszystkie Sciezki i poprowadzi tego
czlowieka, te rodzine w tej trudnej sytuacji, bo dla nich to jest naprawde bardzo dramatyczna
sytuacja. Nie wiedza, jak sobie dalej z tym wszystkim poradzi¢ - czy rehabilitacja, czy tozko itd.
Wszystko nalezy w tym domu przeorganizowac, cale zycie, kogo$ zatrudni¢ czy przyjaé, wiec
nalezaloby, zeby taki koordynator byl.

Jeszcze druga sprawa dotyczaca neurologii. Pani przewodniczaca, ja bym miat takg propo-
zycje, zebySmy ten temat neurologii dali jednak na posiedzenie Komisji Zdrowia, poniewaz jest
tam prawie 40 posltow. Dzisiaj jest tutaj piecioro postéw. No i oczywiscie bardzo bySmy prosili,
zeby wtedy przyszli minister zdrowia i minister rodziny, a przynajmniej, zeby minister rodziny
i opieki spotecznej przyslat chociaz przedstawiciela.

Dziekujemy, ze pani jest, pani dyrektor, ze przychodzi pani na wszystkie posiedzenia podko-
misji a nawet zespoléw, ale z ministerstwa rodziny i polityki spolecznej nie ma nikogo. To jest
dla nas bardzo smutne i jednak by$émy chcieli, zeby to bylo odnotowane, zeby przychodzili
i dawali materialy, bo to jest wazne. Na dzisiaj taki material zostal przygotowany i nalezaloby,
zeby ministerstwo rodziny z tym materialem sie zapoznalo i tez...

Sekretarz Komisji Monika Zolnierowicz-Kasprzyk:
Jest stanowisko z ministerstwa rodziny.

Posel Fryderyk Sylwester Kapinos (PiS):
No tak, ale tutaj takie posiedzenie podkomisji oglada wiele osob i chetnie by postuchalo, jakie
jest stanowisko ministerstwa rodziny w tej kwestii. Tak wiec bardzo bym prosit, zebySmy mogli
zakonczy¢ to takim dezyderatem do Ministerstwa Zdrowia na posiedzeniu Komisji Zdrowia.
Dziekuje.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dziekuje bardzo. RzeczywiScie bardzo cenna uwaga i mysle, ze ten temat, zebySmy mogli go
zamknaé, wymaga jednak takiego opracowania od strony tej polityki spolecznej i socjalnej.
Dlatego rzeczywiscie wystapimy do... Prosze.

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
Czy nie byloby dobre, zeby nasz raport zaprezentowaé na wsp6lnym posiedzeniu dwéch komi-
sji — Komisji Zdrowia i Komisji Polityki Spotecznej i Rodziny, bo to jest wlaénie potrzeba takiego
kompleksowego my§lenia z obu stron o tym problemie.

Posel Fryderyk Sylwester Kapinos (PiS):
Na posiedzeniu Komisji Polityki Senioralnej juz byl prezentowany.

Wiceprezes NIK Jacek Kozlowski:
Na posiedzeniu Komisji Polityki Senioralnej byl prezentowany weczoraj.

Przewodniczaca posel Jozefa Szczurek-Zelazko (PiS):
Dobrze, to uwzglednimy te propozycje. Rzeczywiscie, mysle, ze tak dla dobra sprawy i ewentu-
alnie zaopiekowania sie tymi wnioskami, ktére panstwo tutaj zaprezentowali, byloby dobrze
przedstawié to na posiedzeniu obu Komisji. Dziekuje bardzo.
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Szanowni panstwo, dziekuje zaréwno juz nieobecnym tutaj panom profesorom, jak i panstwu
biorgcym udzial w dyskusji i panstwu, przedstawicielom NIK, za zaakcentowanie niezwykle
waznego tematu, ktéry bedzie prawdopodobnie nam towarzyszy! jeszcze z wiekszg intensyw-
noscig w przysztych latach. Tak jak kolega posel powiedzial, sytuacje demograficzng mamy
taka, jaka mamy, wiec musimy wyprzedzajaco przygotowywac pewne rozwigzania, zebySmy
nie obudzili sie za 5, 10, 15 lat, kiedy to zjawisko bedzie juz powszechne, a nie bedziemy mieli
wypracowanych zadnych mechanizméw, zadnych alternatyw, algorytméw postepowania w takich
sytuacjach. Tak wiec bardzo serdecznie dziekuje.

Oczywiscie ten wniosek przekazemy do przewodniczacej Komisji Zdrowia i przewodniczacej
Komisji Polityki Spolecznej i Rodziny i poprosimy, zeby jednak nad tym raportem wspdlnie sie
pochyli¢ na ktéryms z kolejnych posiedzen. Bardzo serdecznie dziekuje.

Jeszcze taka kwestia formalna. W tej chwili z postow zostala nas tylko dwojka, ale z punktu
widzenia formalnego chcialabym zaapelowaé do panstwa postéw o przygotowanie tematéw
do planu pracy na nastepne pélrocze, bo na najblizszym posiedzeniu w lipcu bedziemy juz
musieli sporzgdzi¢ i zaakceptowac plan pracy. Bardzo wiec prosze o przygotowanie planu pracy.

W takim razie stwierdzam zakonczenie omawiania informacji. Na tym wyczerpaliémy porza-
dek dzienny posiedzenia podkomisji.

Zamykam posiedzenie podkomisji. Dziekuje panstwu za udziat.




