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i Edukacja Ad Meritum. Honorowy patronat naukowy nad raportem objat Zarzad Gtéwny i Cztonkowie
Zarzadu Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, w sktadzie: prof. dr hab. n. med. Halina Bartosik-
-Psujek, dr n. med. Robert Bonek, dr hab. n. med. Waldemar Brola, prof. UJK, dr hab. n. med. Stawomir
Budrewicz, prof. UMW, prof. dr hab. n. med. Anna Cztonkowska, prof. dr hab. n. med. Teofan Domzat,
prof. dr hab. n. med. Urszula Fiszer, prof. dr hab. n. med. Radostaw Kazmierski, prof. dr hab. n. med.
Anna Kostera-Pruszczyk, prof. dr hab. n. med. Dariusz Koziorowski, dr hab. n. med. Ewa Krzystanek,
prof. SUM, prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska, prof. dr hab. n. med. Iwona Kurkowska-Jastrzebska,
prof. dr hab. n. med. Anetta Lasek-Bal, prof. dr hab. n. med. Marcin Mycko, prof. dr hab. n. med.
Konrad Rejdak, prof. dr hab. n. med. Halina Sienkiewicz-Jarosz, prof. dr hab. n. med. Jarostaw Stawek,
prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik, prof. dr hab. n. med. Mariusz Stasiotek.

Rozdziat pierwszy raportu, przedstawia perspektywe Prezesa Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
w zakresie stanu i perspektyw dla polskiej neurologii na tle Unii Europejskiej. W drugim rozdziale
przedstawiony jest obraz neurologii z perspektywy Map Potrzeb Zdrowotnych, gtbwnego narzedzia
do stanowienia polityki zdrowotne] przez Ministerstwo Zdrowia. W trzecim i czwartym rozdziale
przedstawiona jest perspektywa Narodowego Funduszu Zdrowia i Zaktadu Ubezpieczen Zdrowotnych,
jako publicznych ptatnikéw w zakresie kosztow bezposrednich i posrednich choréb neurologicznych.
Piaty rozdziat raportu stanowig komentarze Przewodniczacych Sekcji PTN oraz organizacji pacjentow.
Szosty rozdziat raportu, przedstawia role dziatan komunikacyjnych i medialnych w neurologii. Rozdziat
sidédmy to perspektywa rozwoju neurologii w Polsce na lata 2024-2027, ktora zostata opisana przez
Prezes-Elekt Polskiego Towarzystwa Neurologicznego. Nastepnie przedstawiono podsumowanie, wnioski
i rekomendacje. Raport zakonczony jest komentarzami Konsultanta Krajowego w dziedzinie neurologii,
Konsultant Krajowej w dziedzinie neurologii w latach 2019-2024, Przewodniczacej Krajowej Rady
ds. Neurologii, Prezesa Poprzedniej Kadencji Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Dyrektor Instytutu
Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego oraz Rzecznika Praw Pacjenta.

Autorzy raportu dziekujag Narodowemu Funduszowi Zdrowia i Zaktadowi Ubezpieczen Spotecznych
za udostepnienie aktualnych danych oraz partnerom za przekazanie grantow naukowych na prace
analityczne, redakcje, publikacje i upowszechnienie raportu.

Zyczymy Panstwu tworczej lektury i owocnych dziatarn wspierajgcych rozwdj neurologii w Polsce.

Redaktorzy raportu,

Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, Prezes PTN

Prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska, Prezes-Elekt PTN

Dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA

Mgr Ewa Matusiak, Prezeska Fundacji Zdrowie i Edukacja Ad Meritum



STAN NEUROLOGII W POLSCE W 2024 ROKU NA TLE
UNII EUROPEJSKIEJ Z PERSPEKTYWY PREZESA
POLSKIEGO TOWARZYSTWA NEUROLOGICZNEGO,
PROF. DR HAB. N. MED. KONRAD REJDAK

Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak
Kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie, Prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Zaburzenia neurologiczne s3 gtdwna przyczyng niepetnosprawnosci i druga najczestsza przyczyna
zgonow na S$wiecie. Wedtug World Federation of Neurology (WFN), 70% obcigzenia schorzeniami
neurologicznymi przypada na kraje o niskich i srednich dochodach. W Europie choroby neurologiczne
sg réwniez wiodacg przyczyng utraty zdrowia i zgonow, a gtdwnymi schorzeniami sg udar, béle gtowy,
otepienie oraz neuropatia cukrzycowa. Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), co najmniej
jedna na trzy osoby w kazdym wieku bedzie cierpie¢ w ciggu swojego zycia na zaburzenie
neurologiczne, co czyni te liczbe najwyzsza liczbg sposrod wszystkich chordb niezakaznych.' Z badania
opublikowanego w The Lancet Neurology wynika, ze w 2021 r. ponad 3 miliardy ludzi na catym swiecie
(z 8 mld ogotem) cierpiato na choroby neurologiczne. Ogolna liczba niepetnosprawnosci, chordb
i przedwczesnych zgondw (tzw. lata zycia skorygowane niepetnosprawnoscia, DALY) spowodowanych
schorzeniami neurologicznymi wzrosta o 18 proc. od 1990 r. Ponad 80 proc. zgonéw z przyczyn
neurologicznych i utraty zdrowia ma miejsce w krajach o niskich i srednich dochodach. Warto zwrécic
uwage, ze dostep do leczenia neurologicznego jest bardzo zréznicowany: w krajach o wysokich
dochodach zatrudnia sie do 70 razy wiecej specjalistow neurologéw na 100 tys. mieszkancéw,
niz w krajach o niskich i $rednich dochodach.’

Dziesiec¢ schorzen neurologicznych najczesciej przyczyniajacych sie do utraty zdrowia w 2021 r. to udar,
encefalopatia noworodkowa (uszkodzenie mozgu), migrena, otepienie, neuropatia cukrzycowa
(uszkodzenie nerwdw), zapalenie opon médzgowo-rdzeniowych, padaczka, powiktania neurologiczne
zwigzane z przedwczesnym porodem, zaburzenia ze spektrum autyzmu i nowotwory uktadu
nerwowego. Choroby neurologiczne powodujg wiekszg niepetnosprawnosc i utrate zdrowia u mezczyzn
w porownaniu do kobiet, ale sg pewne schorzenia, takie jak migrena, stwardnienie rozsiane czy
otepienie, na ktére kobiety s3 narazone czesciej. Od 1990 r. wzrosta bezwzgledna liczba osob
cierpiacych na choroby neurologiczne lub umierajacych z ich powodu, podczas gdy standaryzowane
pod wzgledem wieku wskazniki DALY spadty. Oznacza to, ze wzrost liczb bezwzglednych wynika
gtéwnie ze zmian demograficznych i dtuzszego zycia ludzi.

1. The Burden of Neurological Disorders is High and Increasing. EAN https://www.ean.org/ean/advocacy/brain-health/brain-health-strategy

2. GBD 2021 Nervous System Disorders Collaborators. Global, regional, and national burden of disorders affecting the nervous system,
1990-2021: a systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2021. Lancet Neurol. 2024 Apr;23(4):344-381. doi:
10.1016/S1474-4422(24)00038-3. Epub 2024 Mar 14. Erratum in: Lancet Neurol. 2024 Mar 18;: PMID: 38493795; PMCID: PMC10949203.
https://www.thelancet.com/journals/laneur/article/Pl1S1474-4422(24)00038-3/fulltext
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Na Swiatowym Zgromadzeniu Zdrowia w 2022 r. panstwa cztonkowskie przyjety Miedzysektorowy
globalny plan dziatania w sprawie padaczki i innych zaburzen neurologicznych na lata 2022-2031
(IGAP) z ambitnym zakresem majgcym na celu rozwigzanie problemu dtugotrwatego zaniedbywania
zaburzen neurologicznych. Miedzysektorowy globalny plan dziatania na lata 2022-2031 okresla plan
dziatania dla krajow w zakresie poprawy profilaktyki, wczesnej identyfikacji, leczenia i rehabilitacji
zaburzen neurologicznych. Aby osiggnac réwnosc i dostep do wysokiej jakosci opieki, musimy takze
inwestowa¢ w wiekszg liczbe badan nad zagrozeniami dla zdrowia mozgu, lepsze wsparcie dla
personelu medycznego i odpowiednie ustugi.’

The European Academy of Neurology (EAN) zrzesza 45 tys. neurologdéw i Scisle wspotpracuje
z 47 europejskimi towarzystwami naukowymi z zakresu neurologii, w tym Polskim Towarzystwem
Neurologicznym. W 2022 r. EAN ogtosit Strategie Zdrowia Mozgu (Brain Health), wyrazong mottem:

99 jeden mozg, jedno zycie, jedno podejscie 99
(One Brain, One Life, One Approach)

Strategia ma na celu opracowanie holistycznego podejscia do zdrowia mozgu, ktére przyniesie korzysci
spoteczenstwu nie tylko poprzez zmniejszenie obcigzen opieki zdrowotnej z powodu zaburzen
neurologicznych, ale takze poprzez poprawe jakosci zycia i produktywnosci przez caty okres zycia
jednostki. Wizja EAN przedstawia przysztos¢, w ktorej jednostki, populacje, klinicysci i decydenci
rozumiejg korzysci ptynace z dobrego zdrowia mozgu oraz majg informacje i mozliwosci pozwalajace
zachowac i odzyskac¢ zdrowie mézgu.

Gtéwnymi celami Strategii Zdrowia Mdzgu s3:

Zwiekszenie wiedzy na temat czynnikéw warunkujgcych zdrowie mozgu

Rozwdj kadr medycznych i pomocniczych w dziedzinie neurologii

Zwiekszenie finansowania badan w neurologii

Budowanie holistycznej perspektywy biopsychospotecznej zdrowia mézgu
Zapobieganie chorobom neurologicznym

Budowanie swiadomosci i zrozumienia duzego obcigzenia chorobami neurologicznymi

S

Strategia Zdrowia Mdzgu opiera sie na pieciu kluczowych obszarach:

Budowanie sojuszu na rzecz zdrowia mézgu

Wspieranie tworzenia polityki miedzynarodowej, krajowej i regionalnej
Wspieranie badan naukowych

Promowanie edukacji

Podnoszenie $wiadomosci i zrozumienia spotecznego choréb neurologicznych®*

Ul NN

Neurologia to dziedzina medycyny, w ktdrej w ostatnich latach dokonat sie niebywaty postep w zakresie
mozliwosci diagnostycznych i terapeutycznych. Jednak, aby mdéc w petni skorzysta¢ ze zdobyczy
wspotczesnej medycyny, konieczna jest wyspecjalizowana kadra medyczna oraz dobrze zorganizowany
system opieki nad pacjentami. Zwtaszcza, ze liczba pacjentéw z chorobami uktadu nerwowego bedzie
w najblizszym czasie dynamicznie rosta - z uwagi na wydtuzajaca sie srednig dtugosc zycia i szybko
starzejace sie spoteczenstwo.

3. Intersectoral global action plan on epilepsy and other neurological disorders 2022-2031. WHO 2022 https://www.who.int/publications/
i/item/9789240076624
4. The EAN Brain Health Strategy. https://www.ean.org/ean/advocacy/brain-health/brain-health-strategy
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Polskie Towarzystwo Neurologiczne jest bardzo aktywnym towarzystwem naukowym w Polsce oraz
na arenie miedzynarodowej. Trudno by byto wyliczy¢ wszystkie osiggniecia, bowiem kazdy osrodek,
szczegblnie uniwersytecki, ma bardzo bogatg dziatalnos¢ naukowa. Tworzymy bardzo dobrze
zorganizowane srodowisko (mamy obecnie ponad 2 600 zarejestrowanych cztonkéw). Podejmujemy tez
probe reformy systemu opieki neurologicznej, co moze by¢ wzorem dla innych krajéw europejskich.
Odgrywamy duza role w edukacji, wspottworzeniu programow nauczania, a takze organizacji
konferencji i publikowaniu najnowszej wiedzy dotyczacej osiggnie¢ neurologii swiatowej. Razem
z wieloma wydawnictwami publikujemy podreczniki i opracowania z zakresu neurologii, przeznaczone
dla studentdw, rezydentow i specjalistow. Cieszymy sie, ze wtasnie Polskie Towarzystwo Neurologiczne
stato sie instytucja na ,pierwszej linii frontu’”, jesli chodzi o intensywne rozmowy z Ministerstwem
Zdrowia, ale tez z innymi osrodkami decyzyjnymi (Parlament, NFZ, AOTMIT, itd.). Staramy sie dobitnie
przedstawiac, jaka wage maja choroby uktadu nerwowego, szczegolnie w kontekscie pewnych zjawisk
demograficznych. Stoimy na strazy intereséw pacjentdw z chorobami neurologicznymi. Reprezentujemy
i wyrazamy wszelkie postulaty dotyczace neurologéw, jako grupy zawodowej oraz pielegniarek
zaangazowanych w opieke nad tymi pacjentami.

Przyktadem, ze PTN stale monitoruje i wstuchuje sie w opinie srodowiska jest przeprowadzona ankieta
wsrod neurologdw uczestniczacych w Krajowym Zjezdzie PTN w Lublinie w 2022 r. oraz na Kongresie
Jubileuszowym PTN w Warszawie w 2023 r. Respondenci-neurolodzy, wskazywali na czeSciowa
poprawe w zakresie sytuacji w obszarze neurologii w kraju (68%), jednak w poréwnaniu do krajéw
europejskich podkreslali fakt, ze sytuacja w obszarze neurologii jest zdecydowanie gorsza (61%).
Tym samym ustalono, ze neurologia nie jest traktowana w sposob priorytetowy w polskim systemie
ochrony zdrowia (76%). W ramach oceny wydatkéw i finansowania neurologii przez NFZ wskazano,
ze w przypadku opieki szpitalnej finansowanie nie jest adekwatne i wystarczajace, a jest ponizej
poniesionych kosztow (93%). Podobnie w przypadku finansowania opieki ambulatoryjnej (AOS),
dla wiekszosci respondentéw finansowanie byto ponizej ponoszonych kosztow (84%). W ocenie liczby
kadr medycznych wskazano, ze liczba ta jest niewystarczajaca w ramach opieki szpitalnej (95%),
ale réwniez niewystarczajgca w obszarze opieki ambulatoryjnej (81%). Tym samym respondenci
wskazywali, ze nadanie neurologii statusu specjalizacji priorytetowej oraz wzrost wynagrodzen moze
wptynac pozytywnie na wzrost liczby neurologow w Polsce (38%). Wskazano takze, ze wsrod czynnikow
najbardziej wptywajacych na poprawe Swiadczen z zakresu neurologii w ambulatoryjnej opiece
specjalistycznej znajduje sie wtasciwa wycena swiadczen (54%) oraz wzrost kadr medycznych (24%).
Poprawe dostepu od 2020 r. do refundowanych nowych lekéw stosowanych w neurologii oceniono
na ogoét pozytywnie (50%) lub czesciowo dobrze (45%). Neurologia w ocenie respondentéw rozwijata
sie we wtasciwym kierunku (78%), a Polskie Towarzystwo Neurologiczne w sposob witasciwy
reprezentowato srodowisko neurologéow w Polsce (68%). Wsrdd najwazniejszych problemow, do pilnej
poprawy wymieniano niskie finansowanie $wiadczen zdrowotnych przez NFZ (28%), niedobér kadr
medycznych - lekarzy i pielegniarek (23%) oraz wzrost wynagrodzen w publicznych oddziatach
i poradniach neurologicznych (13%).”

Neurologia ze specjalizacji dos¢ zachowawczej w ostatnich kilku dekadach przeistoczyta sie
w dziedzine w duzym stopniu interwencyjng, czego najlepszym przyktadem jest leczenie udaru mdzqu.
Pojawito sie tez wiele nowoczesnych metod leczenia chordb, ktérych dotychczas nie potrafilismy
leczy¢, jak leczenie immunomodulujgce w stwardnieniu rozsianym, czy terapia genowa w rdzeniowym
zaniku miesni. Jestesmy swiadkami ogromnego postepu, ktory dokonat sie w przeciagu niespetna
dwudziestu lat. To sg gigantyczne zmiany, jesli chodzi nie tylko o diagnostyke, co byto zawsze domeng
neurologii, ale przede wszystkim leczenie.

5. Rejdak K. Kutakowska A. Gierczynski J. Raport z badania opinii neurologéw przeprowadzonego przez PTN. Wrzesien 2023.
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Ten ogromny postep wymusza ustawiczne ksztatcenie i nabywanie nowych kompetencji. Oczywiscie
zalezy nam, zeby przyciggac¢ do PTN i do naszej specjalnosci ludzi ambitnych, dla ktérych praca jest
radoscia, tych, ktdrzy ciesza sie, ze moga dobrze stuzy¢ pacjentom. Mysle, ze tej ambicji i checi nie
brakuje mtodym lekarzom, jednak odstraszajg ich warunki pracy w poréwnaniu z takimi dziedzinami,
jak kardiologia, onkologia lub specjalizacje zabiegowe, np. okulistyka. Tam rozwdj nowych technologii
odbywa sie rownolegle z poprawa warunkdw ich realizacji. W neurologii niestety to nie nastepuje.
Z tym problemem musimy sobie jak najszybciej poradzic. Dzieki wieloletnim staraniom cztonkéw PTN,
nagtasnianiu problemoéw neurologii w mediach oraz licznym wizytom z Ministerstwie Zdrowia
i rozmowom z decydentami, w 2023 r. neurologia stata sie specjalizacjg priorytetowa.® To bardzo
symboliczny gest, ale tez i praktyczny, bo daje poprawe warunkow ksztatcenia mtodych lekarzy
w dziedzinie neurologii. Znalezienie sie neurologii na liscie specjalizacji priorytetowych oferuje wyzsze
stawki wynagrodzen dla rezydentow. To cieszy, bo jest to inwestycja w przysztosc. Oczywiscie efekty
bedziemy, mam nadzieje, widziec za pare lat. Musimy tez pomyslec o starszych lekarzach, posiadajacych
juz specjalizacje, ktérych warunki pracy i ptacy nie poprawity sie jeszcze, a czasem, paradoksalnie, moga
by¢ gorsze niz rezydentdw. Nie mozemy dopusci¢ do takiej dysproporcji. Zaliczenie neurologii
do specjalizacji priorytetowych wynika z oczywistej pozycji chordb neurologicznych wsréd problemow
zdrowotnych: co trzeci obywatel naszego kraju (podobnie jak na catym $wiecie) dozna na pewnym
etapie zycia powaznych probleméw neurologicznych.

Powotanie Krajowej Rady ds. Neurologii w 2022 r. byto od poczatku postulatem Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego.” Cieszymy sie bardzo, ze obok przedstawicieli réznych $rodowisk zasiadajg w niej
reprezentanci Towarzystwa. Wspoétpracujemy ze sobg scisle, poniewaz Rada jest organem, ktory ma
przygotowa¢ do dalszego procedowania odpowiednie dokumenty, wstuchujac sie w potrzeby
srodowiska. Udato sie dokona¢ pewnych zmian w systemie, chociaz, niestety, nie s3 one na razie
fundamentalne. Pokazuja jednak, ze wszystko jest mozliwe: wzbogacamy koszyki Swiadczen w oparciu
o jednorodne grupy pacjentow (JGP) i zmieniamy zasady rozliczen. Jest to, nie ukrywam, mréwcza praca,
ale liczymy, ze czas neurologii nadejdzie. Mamy nadzieje, ze znaczaca poprawa wyceny Swiadczen
w neurologii zmieni gruntownie system, a nie tylko w jakis sposob go zmodyfikuja.

W poszukiwaniu metod i instrumentdw zwiekszania wartosci zdrowotnej w obszarze neurologii,
wyrazonej systematyczng poprawa skutecznosci leczenia, doswiadczen pacjentow oraz efektywnosci
wykorzystania zasobdw (zaréwno ludzkich, jak rzeczowych, finansowych i organizacyjnych), wiele oséb
i instytucji wiaczyto sie w merytoryczny oraz interdyscyplinarny dialog, ktérego efektem sg kierunki
strategicznego rozwoju neurologii w Polsce. W 2021 r. zostat opublikowany raport pt. ,Stan polskiej
neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r7, zwany potocznie ,Strategig dla Polskiej
Neurologii”. Strategia, ktora zostata opracowana przez klinicystow reprezentujacych Polskie
Towarzystwo Neurologiczne we wspotpracy z ekspertami systemowymi Instytutu Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego wskazuje optymalny system opieki neurologicznej, ktéry ma
dostosowac polska neurologie do aktualnych standardéw europejskich. Mowi o powotaniu centrow
doskonatosci w sferze szpitalnej i ambulatoryjnej. Czesto te osrodki beda ze sobg sprzezone, ale moga
tez dziata¢ w obrebie pewnych sieci (zajmujac sie odpowiednimi dziedzinami, majac witasciwa
ekspertyze). Postulujemy powotanie poradni neurologicznych o podwyzszonym stopniu referencyjnosci,
wyposazonych w poszerzone pakiety diagnostyczne, ktére bedg wspotpracowaé z poradniami
neurologicznymi ogolnymi, bardzo dobrze obecnie dziatajacymi blisko POZ. Chodzi o to,
aby konsultowac pacjentéw z podstawowymi problemami, ale takze wczesnie wykrywac choroby

6. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 1 sierpnia 2023 r. zmieniajace rozporzadzenie w sprawie okreslenia priorytetowych dziedzin
medycyny. Dz.U. 2023 poz. 1503 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU20230001503

7. Zarzadzenie MZ w sprawie powotania Krajowej Rady ds. Neurologii. https://ptneuro.pl/aktualnosc/zarzadzenie-mz-w-sprawie-powolania-
krajowej-rady-ds-neurologii
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neurologiczne i kierowac osoby z takimi zaburzeniami do poszerzonej diagnostyki specjalistyczne;.
Raport definiuje cztery strategiczne obszary wymagajace zmian organizacyjnych oraz znaczacego
wzrostu finansowania. S3 to: jakos¢ i szybkos$¢ leczenia pacjenta, inwestycje w kadry (lekarzy,
pielegniarki i personel pomocniczy), rozwdj innowacyjnych technologii oraz profilaktyka i edukacja.’

Szczegdblng cecha neurologii, jako dziedziny w systemie opieki zdrowotnej jest konieczno$¢ przyjmo-
wania chorych z wielochorobowoscia. Pacjent, ktéry ma objawy neurologiczne, nawet bardzo ograni-
czone, zawsze trafia na neurologie, mimo ze moze miec¢ ciezka chorobe uktadu krazenia, nerek, watroby
itd. Jestesmy wiec skazani na leczenie i ponoszenie ogromnych kosztéw zwigzanych z realizacja
Swiadczen kompleksowych. To oczywiscie przynosi znaczace straty w neurologii. Problemem jest
rowniez brak miejsc w zaktadach opiekunczo-leczniczych (ZOL) dla oséb z trwatym uszkodzeniem
uktadu nerwowego, niezdolnych do samodzielnej egzystencji i wymagajacych statej pielegnacji.
Taki chorych przebywa na oddziale neurologicznym przez wiele tygodni lub miesiecy, blokujgc miejsce
dla innych, nowych pacjentéw. W konsekwencji mamy zjawisko ,dostawek” oraz pietrzace sie koszty.
To jest staby punkt polskiego systemu opieki zdrowotne,;.

Bardzo duzy postep odnotowano w Polsce w ostatnich kilku latach w zakresie refundacji nowych
technologii lekowych i nielekowych w neurologii. W 2018 r. rozpoczeta sie refundacja przezcewnikowej
trombektomii mechanicznej naczyn domozgowych lub wewnatrzczaszkowych w leczeniu ostrej fazy
udaru niedokrwiennego w ramach pilotazu, ktéry obejmowat 24 osrodki kliniczne. Bardzo nas cieszy,
ze od 1 lipca 2024 r. zabieg trombektomii mechanicznej naczyn domoézgowych lub wewnatrz-czaszko-
wych jest dostepny w ramach $wiadczen gwarantowanych. Olbrzymi przetom dokonat sie w diagnostyce
(przesiew noworodkowy w catym kraju) i refundacji wszystkich zarejestrowanych lekédw (nusinersen,
risdiplam, onasemnogen abeparwowek) w zakresie rdzeniowego zaniku miesni (SMA). W SMA dalej
oczekujemy na poszerzenie wskazan refundacyjnych dla onasemnogenu abeparwowek i risdiplamu.
W 2022 r. zrefundowano satralizumab w terapii spektrum zapalenia nerwdw wzrokowych i rdzenia
kregowego (NMOSD). W tym samym roku rozpoczeto finansowanie programu lekowego dla chorych
na migrene przewlekta, z wykorzystaniem trzech terapii — toksyng botulinowg oraz przeciwciatami
monoklonalnymi. W zakresie terapii migreny oczekujemy na refundacje nowej grupy lekéw — gepantow.
W leczeniu padaczki mamy dostepne refundacyjnie wszystkie zarejestrowane leki, w tym cenobamat
od 2023 r., co daje nam mozliwosci personalizacji terapii.” Od stycznia 2024 r. zostata zrefundowana
nowa terapia trzech rzadkich zespotéw padaczkowych za pomocg kannabidiolu, a nastepny lek
- fenfluramina, oczekuje na refundacje.’” W leczeniu stwardnienia rozsianego mamy refundowane
wszystkie zarejestrowane leki i uproszczony program lekowy od 2022 r. Dzieki temu leczymy ponad 50%
zdiagnozowanych pacjentéw (ok. 24 tys. chorych). W zakresie programu lekowego B.29 czekamy
na refundacje publiczng podskdrnej postaci okrelizumabu oraz kladrybiny w pierwszej linii leczenia.
Od kwietnia 2024 r. chorzy maja dostep do pierwszej terapii przyczynowej miastenii — efgartigimodu,
a dalsze trzy zarejestrowane leki oczekuja na refundacje - rawulizumab, zilukoplan i rozanoliksyzumab."

8. R Stan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r. IZWOZ Uta. PTN. 2021 https://izwoz.lazarski.pl/fileadmin/
user_upload/user_upload/Raport_neurologia_19.10.21.pdf

9. Raport pt. Sciezka pacjenta z padaczka w Polsce - kierunki optymalizacji opieki opartej na wartoéci. Matgorzata Gatgzka-Sobotka, Jakub
Gierczynski et al. Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego. Warszawa, Listopad 2022. https://izwoz.lazarski.pl/
projekty-badawcze/sciezka-pacjenta-z-padaczka-w-polsce/

10. Rzadkie zespoty padaczkowe. Zespot Dravet i Zespot Lennoxa-Gastauta. Opieka nad chorymi - potrzeby i mozliwosci. Marcin Czech, Jan
Domaradzki, Jakub Gierczynski, Katarzyna Kotulska-Jézwiak, Jolanta Kuryto, Maria Mazurkiewicz-Betdzifska, Konrad Rejdak, Iwona Sierant,
Barbara Steinborn, Krzysztof Jakubiak. Raport Modern Healthcare Institute. Warszawa 2024 https://www.mzdrowie.pl/fakty/raport-
rzadkie-zespoly-padaczkowe/

11. Miastenia, jako problem kliniczny i spoteczny. Wyzwania dla optymalizacji opieki nad pacjentem w Polsce. Anna Kostera-Pruszczyk, Konrad
Rejdak, Agnieszka Stowik, Jakub Gierczynski. Ad Meritum. PTN 2023 https://zdrowieiedukacja.org/wp-content/uploads/2023/05/Raport-
Miastenia-jako-problem-kliniczny-i-spoleczny-Wyzwania-dla-optymalizacji-opieki-nad-pacjentem-w-Polsce..pdf
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1. STAN NEUROLOGII W POLSCE W 2024 ROKU NA TLE UNII EUROPEJSKIEJ...

W 2024 r. zarejestrowano w Unii Europejskiej terapie stwardnienia zanikowego bocznego - ALS
(tofersen), ataksji Friedreicha — AF (omaveloxolon) oraz dystrofii miesniowej Duchennea (wamorolon),
ktére oczekuja na refundacje w Polsce. W przypadku choroby Alzheimera dalej czekamy na rejestracje
terapii przyczynowych, ktére moga modyfikowa¢ przebieg choroby, a nie tylko dziata¢ objawowo.
W chorobie Parkinsona postulujemy o wycene Swiadczenia w zakresie kwalifikacji i requlacji DBS przez
neurologow, jako optymalizacja terapii pacjentow z zaawansowang chorobg Parkinsona.

Jedynym sposobem na poprawe sytuacji pacjentdw neurologicznych jest usprawnienie i wzrost
finansowania organizacji diagnostyki (w tym diagnostyki genetycznej) i leczenia choréb uktadu
nerwowego. To jeden z najwazniejszych postulatéw, zawartych w opracowanym przez PTN
na inauguracje Jubileuszu 90-lecia Polskiego Towarzystwa Dekalogu potrzeb polskiej neurologii."

Dekalog dla polskiej neurologii z 2023 r. zaktada:

Choroby neurologiczne - strategicznym obszarem w polskim systemie ochrony zdrowia.
Wzrost naktadow finansowych na diagnostyke i leczenie choréb uktadu nerwowego.
Inwestycja w kadry lekarskie, pielegniarskie i zawody pomocnicze w neurologii.
Neurologia priorytetowa specjalizacja.
Jasny system Sciezek pacjentédw z chorobami neurologicznymi.

Regionalne osrodki referencyjne dla najwazniejszych choréb neurologicznych.
Wzrost naktadéw na obstuge programéw lekowych w neurologii.

Uporzadkowanie systemu organizacji i finansowania nowoczesnych metod diagnostyki
i leczenia.

9. Inwestycja w rehabilitacje neurologiczna.
10. Wzrost naktadéw na badania naukowe w chorobach uktadu nerwowego.

€D & o> W g B D =

Polska neurologia wymaga zmian i inwestycji, przede wszystkim w kadry medyczne i pomocnicze oraz
optymalizacje opieki w szpitalu, jak rowniez opieki ambulatoryjnej. Celem jest skrdcenie czasu
od pierwszych objawdw do postawienia diagnozy i rozpoczecia optymalnego leczenia, i rehabilitacji.
Miarg sukcesu bedzie odroczenie niesprawnosci i ryzyka przedwczesnego zgonu pacjentéw
neurologicznych, poprawa jakosci zycia chorych przewlekle oraz poprawa efektywnosci wykorzystania
zasobow. Kluczowe rekomendacje zmian koncentrujg sie wokot czterech gtdwnych obszardw, ktérymi
s3 inwestycje w poprawe organizacji opieki zdrowotnej, inwestycje w kadry, inwestycje w innowacyjne
technologie - lekowe i nielekowe oraz inwestycje w profilaktyke, edukacje i jakos¢ zycia pacjentow
neurologicznych.

W aspekcie Polskiej Prezydencji w Radzie Unii Europejskiej od stycznia do czerwca 2025 r., postulatem
Srodowiska neurologicznego jest wtgczenie neurologii, jako jednego z priorytetdw w zakresie zdrowia,
nie tylko na okres Prezydencji, ale na state.

Podsumowujac, w ostatnich kilku latach neurologia w Polsce osiggneta bardzo wiele, udowadniajac,
ze jest jedna z najbardziej rozwijajacych sie dziedzin medycyny. Jednoczesnie, polska neurologia
znalazta sie w kryzysie, w aspekcie sytuacji szpitalnych oddziatdw neurologicznych, ktore sa
jednostkami strategicznymi w kazdym szpitalu w Polsce. Jako s$rodowisko neurologéw, mamy

12. Inauguracja Jubileuszowego Roku Polskiej Neurologii 1933-2023. Dekalog potrzeb polskiej neurologii. PTN 2023
https://ptneuro.pl/aktualnosc/inauguracja-jubileuszowego-roku-polskiej-neurologii
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opracowang gotowa liste rozwigzan, ktére s3 mozliwe do szybkiego wprowadzenia, bo nie wymagaja
duzych rewolucyjnych zmian w prawie, a jedynie pewnego uporzadkowania systemu. Rozwigzania te
dotycza m.in. wewnatrzszpitalnych rozliczen procedur. Apelujemy tez o mozliwos¢ sumowania wycen
kilku procedur, bo obecnie obowigzuje niesprawiedliwa zasada, ze szpital otrzymuje finansowanie tylko
za jedng najwyzej wyceniong procedure, cho¢ praktycznie u kazdego pacjenta hospitalizowanego
na oddziale neurologicznym wykonuje sie takze mndstwo innych dodatkowych badan. Konieczne jest
tez przyspieszenie prac AOTMIT nad nowelizacjg wycen swiadczen neurologicznych, bo trwaja one juz
bardzo dtugo. Bardzo wazne jest rowniez to, zeby neurologia zostata uznana za trzecig - obok onkologii
i kardiologii - strategiczng dziedzing w polityce zdrowotnej panstwa. Liczby chorych, koszty bezpo-
Srednie i posrednie zwigzane z leczeniem schorzen neurologicznych dobitnie Swiadczg za tym,
ze neurologia powinna stac sie priorytetem. To zapewnitoby odpowiednie finansowanie neurologii,
zgodne z przewidywaniami co do duzego wzrostu liczby pacjentéw z chorobami uktadu nerwowego
w najblizszej przysztosci. Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne (podobnie jak amerykanskie,
czy europejskie towarzystwa) zabiegamy o rozwdj kadr medycznych i pomocniczych w neurologii oraz
poprawe warunkow ich pracy, bo one bezposrednio przektadaja sie na poziom zadowolenia z leczenia
u pacjentdw oraz na satysfakcje z pracy personelu medycznego. Zaréwno my, neurolodzy, jak i pacjenci,
czekamy na dostep do nowoczesnych terapii w chorobach neurologicznych.

Bardzo dziekuje cztonkom Polskiego Towarzystwa Neurologicznego oraz wszystkim interesariuszom
systemowym za codzienng i owocng wspotprace w trakcie mojego trzyletniego przewodnictwa PTN.
Byt to dla mnie zaszczyt oraz wielka satysfakcja zawodowa i osobista.

Jestem przekonany, ze Polskie Towarzystwo Neurologiczne bedzie liderem oraz partnerem w procesie
pozytywnych zmian w polskiej neurologii w nadchodzacych latach. Neurologia to fascynujaca
dziedzina medycyny, a postep jaki sie w niej dokonuje daje nadzieje dla chorych i ich bliskich oraz
mozliwosc rozwoju kadr medycznych i pomocniczych.



NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY
MAP POTRZEB ZDROWOTNYCH
MGR JAKUB ADAMSKI

Mgr Jakub Adamski
Dyrektor w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta, wspottworca Map Potrzeb Zdrowotnych

2.1 NEUROLOGIA POLSKA W LICZBACH - CO POKAZUJA MAPY POTRZEB
ZDROWOTNYCH?

Ponizszy rozdziat przedstawia stan obecny neurologii w Polsce. W kolejnych czesciach przedstawiono
kluczowe informacje na temat: a) epidemiologii wybranych choréb neurologicznych uzupetnione
o prognoze demograficzng pozwalajaca oszacowac przyszte wyzwania w tym obszarze, b) dostepnosci
leczenia w Polsce - w szczegdlnosci w zakresie leczenia szpitalnego, ambulatoryjnej opieki zdrowotnej
i rehabilitacji oraz c) kadr medycznych. Podstawowym zrédtem danych zawartych w rozdziale s3
opublikowane przez Ministerstwo Zdrowia mapy potrzeb zdrowotnych, a wiec dane gromadzone
w szczegdlnosci przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Przedstawione informacje opierajg sie
na najnowszych dostepnych danych za 2022 r. i jezeli nie wskazano wprost inaczej, dotycza tego roku.

2.2 DEMOGRAFIA POPULACJI POLSKI W ASPEKCIE CHOROB UKEADU NERWOWEGO

Z uwagi na ich specyfike, ryzyko znacznej czesci chordb neurologicznych rosnie z wiekiem. Ponizej
przedstawiono podstawowe informacje na temat struktury wiekowej populacji Polski oraz prognoze
demograficzna, niezbedne do wtasciwego okreslenia wyzwan zwigzanych z chorobami neurologicznymi.

W 2022 r. w Polsce blisko 20% populacji stanowity osoby z grup wiekowych 65+, ze znakomita
wiekszoscig w wieku 65-84, a grupa 85+ stanowita marginalng czes¢ populacji. Najwyzszy udziat oséb
w wieku 65-84 obserwujemy w wojewddztwie todzkim (19,4%) oraz Swietokrzyskim (19,3%),
a najmniejszy procent stanowig one w przypadku wojewddztwa matopolskiego (15,7%) oraz
podkarpackiego (16,2%). Oczekujac przysztych demograficznych w poszczegolnych regionach trzeba
miec rowniez na uwadze wspotwystepujace dwa gtdwne trendy w migracji wewnetrznej: przenoszenie
sie ludnosci (zwtaszcza mtodszej) do wiekszych aglomeracji miejskich oraz przenoszenie sie z miast
do otaczajacych je gmin obwarzankowych, a takze migracje zewnetrznga. Populacja Polski w 2023 r.
wynosita ponad 37,6 mln. Najnowsze prognozy demograficzne Gtdwnego Urzedu Statystycznego™
przewiduja, ze spadnie do 35,3 mln w 2040 r.i do 32,9 mln w 2060 r. (0 12,5% w stosunku do 2023 r)).

13. https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/prognoza-ludnosci/prognoza-ludnosci-rezydujacej-dla-polski-na-lata-2023-2060-
poziom-powiaty,12,1.html
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Wykres. Procentowy udziat grup wiekowych w populacji wojewddztw (2022)."
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14. https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/roczniki-statystyczne/roczniki-statystyczne/rocznik-demograficzny-2023,3,17.html
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2. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY MAP POTRZEB ZDROWOTNYCH

Tabela. Prognoza demograficzna dla Polski na lata 2040 i 2060, wg GUS.

Rok  Populacja (tys.) 65+ 85+ 100+

2023 37620 7 530 20,0% 817 2,2% 6,6 0,02%
2040 35310 8 536 242% 1 545 4,4% 21,2 0,06%
2060 32920 9 868 30,0% 1825 5,5% 69,4 0,21%

W przysztosci istotnie zmieni sie udziatu poszczegolnych grup wiekowych w catej populacji. Podczas
gdy obecnie grupa wiekowa 65+ stanowi 20% populacji, przewiduje sie, Zze odsetek ten bedzie stale
rost i w 2060 r. osiagnie 30% (liczba os6b w tym wieku zwiekszy sie o blisko 2,3 mln osdb).
Grupa wiekowa 85+ zwiekszy sie ponad dwukrotnie, o ponad 1 mln oséb.

Wykres. Struktura wiekowa ludnosci Polski w latach 2023,2040 i 2060."

® Nadwylka kobéet
Fomalo surplus

400 000 300 DOO 200 000 100 000 L] 100 000 200 000 300 000 400 000

15. https://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/struktura-ludnosci,16,1.html
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W 2023 r. osoby nalezace do grupy wiekowej 100+ stanowity zaledwie 0,02% catej populacji. Wzrost
oczekiwanej dtugosci zycia oraz starzenie sie spoteczenstwa beda skutkowac ponad dziesieciokrotnym
wzrostem liczby os6b w tej grupie wiekowej. W perspektywie do 2060 r. jedynym wojewddztwem
o dodatnim saldzie migracji bedzie wojewddztwo mazowieckie.

2.3 EPIDEMIOLOGIA CHOROB UKEADU NERWOWEGO

W zakresie epidemiologii chordb neurologicznych w Polsce szczegdlng role petnig analizy opracowane
przez Ministerstwo Zdrowia w ramach Map Potrzeb Zdrowotnych. Mapy Potrzeb Zdrowotnych zawieraja
informacje o rejestrowanej chorobowosci, rejestrowanej zapadalnosci oraz $miertelnosci oséb
cierpigcych na choroby uktadu nerwowego. W tych opracowaniach uwidaczniajg sie ograniczenia
jakosci danych wynikajace z rozliczeniowego charakteru raportowania do Narodowego Funduszu
Zdrowia (NFZ), ktére moga nie w petni odzwierciedla¢ rzeczywisty rozktad choréb w populacji.
Z braku szczegotowych badan epidemiologicznych, analizy te opracowane zostaty w oparciu o dane
sprawozdawcze NFZ. Jest to najbardziej kompletny zestaw danych, pozwalajacy na analize Sciezek
leczenia poszczegolnych pacjentéw. Jednoczesnie korzystanie z tego zrodta wigze sie z istotnymi
ograniczeniami, w szczegolnosci:

1) analiza nie uwzglednia swiadczen, za ktore pacjenci ptaca prywatnie, ani udzielanych za granica
(co oznacza, ze niektdrzy pacjenci moga nie zostac zidentyfikowani),

2) potencjalne btedy w zakresie sprawozdawanych przez S$Swiadczeniodawcow jednostek
chorobowych moga by¢ spowodowane tzw. up-coding'iem, czyli btednym kodowaniem jednostki
chorobowej wg klasyfikacji ICD10 w celu przypisania chorego do wyzej wycenionej jednorodne;j
grupy pacjentow.

Tabela. Epidemiologia chordb neurologicznych w Polsce w analizach opracowanych przez Ministerstwo
Zdrowia w ramach Map Potrzeb Zdrowotnych.

Podgrupa choréb Typ ICD10

Choroba Alzheimera i inne otepienia Przewlekta | G30,G31,G32

Choroba Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe Przewlekta | G10,G11,G13,G20,G21,G22,G23,
G24,G25,G26

Stwardnienie rozsiane Przewlekta | G35

Udar niedokrwienny mézgu Ostra 63,164

Krwotok srodczaszkowy srédmdzgowy Ostra 161,162

TIA Ostra G45, G46

Pozostate naczyniopochodne Ostra GO08,166,167,168,169,028.2,028.8

Krwotok $rodczaszkowy podpajeczynowkowy Ostra 160

16. https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/epidemiologia/epidemiologia-wersja-polska-gus-i-nfz/
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2. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY MAP POTRZEB ZDROWOTNYCH

2.3.1 Choroba Alzheimera i inne choroby otepienne
Wedtug wyliczen Ministerstwa Zdrowia'’ w 2022 r. 777 tys. 0s6b cierpiato na jedna z choréb otepiennych.*

Wykres. Chorobowos¢ rejestrowana na 100 tys. ludnosci w grupach wiekowych i odsetek choroby
w populacji w grupach wiekowych — Choroba Alzheimera i inne choroby otepienne.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych GUS

W 2022 r. chorobowos$¢ rejestrowana choroby Alzheimera w Polsce wyniosta prawie 184 tys.
przypadkéw (potwierdzonych w opiece specjalistycznej)”’, zapadalno$¢ wyniosta 32,6 tys. W tej grupie
pacjentéw stwierdzono 31,6 tys. zgonow. W tym samym okresie stwierdzono rowniez 44,1 tys.

17. https://basiw.mz.gov.pl/analizy/problemy-zdrowotne/choroba-alzheimera/

18. W przyjetym wariancie uwzgledniono choroby otepienne (w tym choroba Alzheimera), gdzie uwzgledniono rozpoznania wg ICD10
z zakreséw FO0-FO1 (wszystkie rozszerzenia, takze rozpoznania bez wskazanego rozszerzenia), F02, F02.0, F02.2, F02.3, F02.8, FO3, G30
(wszystkie rozszerzenia, takze rozpoznania bez wskazanego rozszerzenia) oraz rozpoznania G31,G31.0,G31.1,G31.8,G31.9. Pacjentéw dla
wskazanego wariantu populacji, wybrano bez wzgledu na potwierdzenie choroby w opiece specjalistycznej. Uwzgledniono przypadki,
gdzie pierwsze swiadczenie z rozpoznaniem choroby miato miejsce w wieku co najmniej 30 lat, pacjentéw identyfikujacych sie numerem
PESEL z obywatelstwem polskim.

19. Choroba Alzheimera potwierdzona w opiece specjalistycznej, dla ktérej uwzgledniono wystapienie jednego z rozpoznan wg kodow
ICD10: FOO i G30 (z uwzglednieniem wszystkich rozszerzen dla obydwu koddéw). Analiza dla tego wariantu uwzgledniata grupe pacjentow,
u ktérych w historii leczenia potwierdzono chorobe tj.: zarejestrowano przyjecie lekéw na chorobe Alzheimera (donepezili
hydrochloridum, rivastigminum, memantininum) lub, u ktérych choroba zostata potwierdzona przez specjaliste (psychiatre, geriatre lub
neurologa) lub rozliczono $wiadczenia z rodzaju swiadczen: swiadczenia pielegnacyjne i opiekunicze lub opieka paliatywna i hospicyjna.
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przypadkéw podejrzen choroby Alzheimera.” Majac na uwadze réznice w chorobowosci rejestrowanej,
wystepujg istotne roznice w praktyce rozpoznawania lub raportowania choroby Alzheimera i innych
chorob otepiennych pomiedzy poszczegolnymi wojewodztwami.

Mapa. Chorobowos¢ rejestrowana na 100 tys. po standaryzacji: potwierdzona w opiece specjalistycznej
i raportowana wedtug wskazan G30-G32 w latach 2016-2022.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

Szacuje sie, ze zapadalno$¢ choréb otepiennych podwaja sie co 5 lat po 65 roku zycia.”** Ministerstwo

Zdrowia szacuje,ze chorobowos$¢ chorob otepiennych wzrosnie do 1,2 mln przypadkéw w 2038 r.

20. Podejrzenie choroby Alzheimera uwzgledniono wystapienie jednego z rozpoznan wg kodéw ICD10: FOO i G30 (z uwzglednieniem
wszystkich rozszerzen dla obydwu koddw). Niemniej jednak w tej grupie uwzgledniono pacjentdw, u ktérych nie potwierdzono choroby
w opiece specjalistycznej wedtug kryteriow przyjetych dla wariantu ,choroba Alzheimera potwierdzona w opiece specjalistycznej".

21. Jorm AF, Jolley D. The incidence of dementia: a meta-analysis. Neurology. 1998 Sep;51(3):728-33. doi: 10.1212/wnl.51.3.728. PMID:
9748017.

22. Corrada MM, Brookmeyer R, Paganini-Hill A, Berlau D, Kawas CH. Dementia incidence continues to increase with age in the oldest old:
the 90+ study. Ann Neurol. 2010 Jan;67(1):114-21. doi: 10.1002/ana.21915. PMID: 20186856; PMCID: PMC3385995.
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2. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY MAP POTRZEB ZDROWOTNYCH

Wykres. Prognoza chorobowosci,zapadalnosci i Smiertelnosci chorob otepiennych w Polsce do 2038 r.
Chorobowosc¢ (t) = Chorobowos¢ (t-1) + Zapadalnos¢ (t) — Smiertelnosé (t)

Ponizsze wykresy przedstawiaja prognoze epidemiologiczng od 2023 roku dla grupy wiekowej razem.
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2.3.2 Choroba Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe

W 2022 r. chorobowos¢ rejestrowana dla choroby Parkinsona i innych zaburzen ruchowych wynosita
346,5 tys. przypadkow, zapadalnos$¢ rejestrowana - 33,4 tys. przypadkdw. Chorobowos$¢ rejestrowana
istotnie wzrosta w ostatnich latach (wynosita 263 tys. w 2016 r.), co moze wigzac sie ze zmiang praktyki
raportowania lub diagnozowania tej choroby.
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Wykres. Chorobowos$¢ rejestrowana w wartosciach bezwzglednych w grupach wiekowych i odsetek
choroby w populacji w grupach wiekowych - Choroba Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe.
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Zrodto: Opracowanie DAIS na podstawie danych GUS

Wystepuja istotne roznice w chorobowosci rejestrowanej pomiedzy wojewodztwami — w wojewddztwie
wielkopolskim jest o0 40% wyzsza niz w wojewddztwie dolnoslaskim.

Mapa. Chorobowos¢ rejestrowana na 100 tys. (po standaryzacji do populacji Polski) - Choroba
Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
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2.3.3 Stwardnienie rozsiane

Ministerstwo Zdrowia szacuje, ze pod koniec 2021 r. w Polsce na stwardnienie rozsiane chorowato
54 887 o0sob (14,4 na 10 tys. mieszkancow). Powyzsze wyniki zalezg istotnie od przyjetych definicji
- w analizie zostaty przyjete 3 rozne definicje, ktérych zastosowanie moze oznacza¢ nawet blisko
2 razy wyzsza populacje chorych (102 632). Okoto 55 tys. chorych uznane zostato za najbardziej
wiarygodng wartos¢. Nalezy mie¢ na uwadze, ze przy takim szacowaniu nadal wystepujg znaczne
réznice w chorobowosci pomiedzy wojewodztwami — najwyzsza chorobowos¢ byta w wojewodztwach
podkarpackim i Llubelskim (odpowiednio 16,6 i 16,1 na 10 tys.), najnizsza w wojewodztwach
zachodniopomorskim i lubuskim (odpowiednio 11,1 i 11,7 na 10 tys.). Nalezy mie¢ rowniez na uwadze,
ze w ostatnich latach zmieniato sie zaréwno rozpoznawanie, jak i raportowanie choroby (na przestrzeni
10 lat chorobowos¢ wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia wzrosta o 50%).

Mapa. Chorobowosc rejestrowana na 10 tys. - stwardnienie rozsiane.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ, GUS i Rejestru Zgonéw

Zapadalnosc rejestrowana w 2021 r. wyniosta 2,5 tys. (0,67 na 10 tys. mieszkancéw), przy czym na jej
wysokos¢ mogta mie¢ wptyw ograniczona dostepnosc swiadczen w czasie epidemii COVID-19 (w latach
2017-2019 wynosita ok. 0,71 na 10 tys. mieszkancow). Wystepuja znaczace roéznice w zapadalnosci
pomiedzy wojewodztwami - byta dwukrotnie nizsza w wojewddztwie zachodniopomorskim niz
w wojewddztwie mazowieckim Lub tédzkim.

Mapa. Zapadalnosc¢ rejestrowana na 10 tys. — stwardnienie rozsiane.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
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2.3.4 Udar niedokrwienny mézgu

W 2022 r. sprawozdano do Narodowego Funduszu Zdrowia 79 246 przypadkéw udaru
niedokrwiennego mozgu oraz 50 759 przypadkoéw zgonoéw u pacjentow z udarem niedokrwiennym
moézgu. O ile liczba przypadkéow w ostatnich latach byta wzglednie stata i wahata sie w latach
2016-2022 w przedziale 77-79 tys. rocznie, to w latach 2020-2022 nastapit istotny wzrost zgonow
w tej grupie pacjentow (z 38,6 tys.w 2016 r.do 55,4 tys.w 2021 r.).

Wykres. Chorobowos$¢ rejestrowana w wartosciach bezwzglednych w grupach wiekowych i odsetek
choroby w populacji w grupach wiekowych - Udar niedokrwienny mézgu.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych GUS

Pomiedzy poszczegolnymi wojewodztwami wystepujg znaczace réznice w liczbie zgonoéw pacjentdw
z udarami niedokrwiennymi mézgu - wspoétczynnik zgonéw na 100 tys. ludnosci (po standaryzacji) jest
w wojewodztwie lubuskim wyzszy o 39% niz w wojewodztwie matopolskim i 33% niz w wojewddztwie
mazowieckim.
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Mapa. Zgony na 100 tys. ludnosci u pacjentéw po udarze niedokrwiennym mozgu (standaryzowane).
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
2.3.5 Krwotok srédczaszkowy srodmozgowy

W 2022 r. chorobowos¢ rejestrowana pacjentéw z rozpoznaniem krwotok srédczaszkowy srodmédzgowy
wynosita 11,6 tys. przypadkow, a liczba zgondw wyniosta 8,8 tys.

Wykres. Chorobowos¢ rejestrowana w wartosci bezwzglednych oraz chorzy wedtug grup wiekowych.
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Zrodto: Opracowanie DAIS na podstawie danych GUS
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Wystepuja istotne roznice w chorobowosci rejestrowanej pomiedzy wojewodztwami — w wojewddztwie
lubuskim jest o 40% wyzsza niz w wojewodztwie mazowieckim. Przyjeta praktyka sprawozdawcza
wydaje sie miec istotny wptyw na te rdznice, jednoczesnie nie wyjasnia ona w petni réznic pomiedzy
wojewodztwami w liczbie zgondw w tej grupie pacjentdw.

Mapa. Chorobowos¢ rejestrowana i zgony na 100 tys. po standaryzacji — krwotok $rodczaszkowy
srodmadzgowy.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
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2.3.6 Krwotok srodczaszkowy podpajeczynéwkowy

W 2022 r. chorobowosc¢ rejestrowana dla pacjentow z rozpoznaniem krwotok srddczaszkowy
podpajeczyndwkowy wynosita 2,8 tys. przypadkdw, a liczba zgondw wyniosta 1,5 tys.

Wykres. Chorobowos¢ rejestrowana w wartosci bezwzglednych oraz chorzy wedtug grup wiekowych.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

Wystepuja istotne roznice w chorobowosci rejestrowanej pomiedzy wojewodztwami — w wojewddztwie
podkarpackim jest o ponad 56% wyzsza niz w wojewodztwie mazowieckim. Przyjeta praktyka
sprawozdawcza wydaje sie miec istotny wptyw na te réznice, jednoczesnie nie wyjasnia ona w petni
réznic pomiedzy wojewddztwami w liczbie zgonow w tej grupie pacjentow.
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Mapa. Chorobowos¢ rejestrowana i zgony na 100 tys. po standaryzacji — krwotok $rodczaszkowy
podpajeczyndwkowy.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
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2.3.7 Przemijajacy atak niedokrwienny (transient ischemic attack, TIA)

W 2022 r. chorobowos¢ rejestrowana dla pacjentdw z rozpoznaniem przemijajacy atak niedokrwienny
wynosita 29,7 tys. przypadkow, a liczba zgondw wyniosta 17 tys.

Wykres. Chorobowos¢ rejestrowana w wartosci bezwzglednych oraz chorzy wedtug grup wiekowych.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

Wystepuja bardzo duze roznice w chorobowosci rejestrowanej pomiedzy wojewodztwami
- W szczegolnosci wskaznik ten jest ponad 3 razy wyzszy w wojewodztwie lubelskim i ponad 2,6 razy
wyzszy w wojewodztwie podkarpackim niz w wojewddztwie pomorskim. Przyjeta praktyka
sprawozdawcza wydaje sie miec istotny wptyw na te roznice, jednoczesnie nie wyjasnia w petni réznic
pomiedzy wojewddztwami w liczbie zgonéw w tej grupie pacjentow (na przyktad poréwnujac
wojewodztwa pomorskie i swietokrzyskie).
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Mapa. Chorobowos$¢ rejestrowana i zgony na 100 tys. po standaryzacji - przemijajacy atak
niedokrwienny.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS
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2.3.8 Pozostate choroby naczyniopochodne

W 2022 r. chorobowosc rejestrowana dla pacjentéw z rozpoznaniem innej choroby naczyniopochodne;j
(GO8, 166,167,168,169,028.2,028.8) wynosita 42,1 tys. przypadkow, a liczba zgondw wyniosta 21,7 tys.

Wykres. Chorobowos$¢ rejestrowana w zakresie innej choroby naczyniopochodnej w wartosciach
bezwzglednych oraz chorzy wedtug grup wiekowych.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

Jest to zbyt szeroka grupa chordéb by w oparciu o zestawione dane wycigga¢ daleko idace wnioski.
Wystepuja istotne réznice w chorobowosci rejestrowanej pomiedzy wojewodztwami — w wojewddztwie
Swietokrzyskim jest ponad dwukrotnie wyzsza niz w wojewoddztwie pomorskim, mazowieckim
czy matopolskim.

35



NEUROLOGIA W POLSCE

Mapa. Chorobowosc rejestrowana i zgony na 100 tys. po standaryzacji - pozostate naczyniopochodne.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

2.4 DEMOGRAFIA POPULACJI POLSKI W ASPEKCIE CHOROB UKtADU NERWOWEGO

2.4.1 Oddziaty neurologiczne oraz liczba pacjentéw i hospitalizacji z powodu choréb neurologicznych

W 2022 r. Polsce byto tgcznie 208 oddziatdw neurologicznych. Przyjeto na nich tgcznie blisko 223 tys.
pacjentdw w ramach 262 tys. hospitalizacji.
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Mapa. Rozmieszczenie oddziatéw neurologicznych wedtug powiatow oraz odlegto$¢ do najblizszej
gminy posiadajacej oddziat neurologiczny w 2022 r.
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Najwieksza liczba swiadczen na oddziatach neurologicznych zostata udzielona w wojewodztwach
Slaskim oraz mazowieckim (ponad 32 tys. w kazdym), a najmniejsza w wojewodztwie opolskim
(4,8 tys.). Liczba pacjentéw na 100 tys. ludnosci znaczaco roznita sie pomiedzy wojewddztwami.
Najwiecej pacjentow (na 100 tys. ludnosci) zostato przyjetych w wojewoddztwach podkarpackim (890),
lubelskim (797) oraz swietokrzyskim (791), a najmniej w zachodniopomorskim (369) - przy czym
Srednia w Polsce wyniosta 599 pacjentéw na 100 tys. mieszkancow.

Tabela. Liczba hospitalizacji na oddziatach neurologicznych oraz liczba pacjentéw na 100 tys. ludnosci
w 2022 r.wg Map Potrzeb Zdrowotnych.

Liczba Liczba pacjentow Liczba Liczba hospitalizacji

pacjentow  na 100 tys. ludnosci  hospitalizacji na 100 tys. ludnosci
dolnoslaskie 15993 553,77 20 364 705,12
kujawsko-pomorskie 12 008 598,34 14 266 710,86
lubelskie 16 141 797,23 17928 885,49
lubuskie 5707 582,36 5974 609,61
tédzkie 15 323 644,23 18 870 793,36
matopolskie 18 643 543,68 26 790 781,27
mazowieckie 28 239 512,45 32581 591,24
opolskie 4542 481,94 4 875 51727
podkarpackie 18 523 890,92 21 691 1 043,29
podlaskie 6 115 534,83 5984 523,37
Polska 222 959 590,36 262 389 694,77
pomorskie 11 395 483,19 13102 555,57
Slaskie 28 544 656,68 32 415 745,74
Swietokrzyskie 9322 791,23 12 280 1 042,30
warminsko-mazurskie 7 964 582,83 8482 620,74
wielkopolskie 19 393 555,1 20529 587,62
zachodniopomorskie 6 058 369,25 6 258 381,44
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W 2022 r. najwiecej placowek specjalnosci neurologicznej znajdowato sie w wojewddztwach
Slaskim (27) i mazowieckim (24),a najmniej w lubuskim (5), podlaskim (5) oraz opolskim (4).

2.4.2 Infrastruktura oddziatow neurologicznych w 2022 roku wg Map Potrzeb Zdrowotnych

Poszczegdlne wojewodztwa rdznig sie od siebie znaczgco nie tylko pod wzgledem ilosci oddziatdw,
ale takze srednig liczbg tézek na danym oddziale. Oddziaty neurologiczne w wojewddztwach
mazowieckim (53,3), zachodniopomorskim (40,8) oraz podlaskim (38,8) sg $rednio znaczaco wieksze

niz w wojewodztwie dolnoslaskim (23,3) lub opolskim (23,5).

Tabela. Infrastruktura oddziatow neurologicznych w 2022 r. wg Map Potrzeb Zdrowotnych.

Liczba oddziatéw Liczba Srednia Srednie
neurologicznych tozek liczba tézek obtozenie

razem na 100 tys.
ludnosci

dolnoslaskie 0,48 275 23,33 74,36
kujawsko-pomorskie 13 0,65 347 347 67,78
lubelskie 17 0,84 452 32,71 72,36
lubuskie 5 0,51 144 29 83,15
tédzkie 16 0,67 369 25 80,58
matopolskie 19 0,55 443 31,83 73,17
mazowieckie 24 0,44 852 53,28 67,04
opolskie 4 0,42 94 235 9481
podkarpackie 17 0,82 478 28,11 64,2
podlaskie 5 0,44 172 38,8 73,49
Polska 208 0,55 5731 31,87 71,16
pomorskie 10 0,42 255 27,11 64,07
Slaskie 27 0,62 788 30 70,05
Swietokrzyskie 7 0,59 184 26,29 72,96
warminsko-mazurskie 9 0,66 227 28,38 59,53
wielkopolskie 15 0,43 447 32,39 70,07
zachodniopomorskie 6 0,37 204 40,8 76,29

Poszczegdlne oddziaty neurologiczne réznig sie rowniez istotnie pod wzgledem $redniego obtozenia
(zarowno na poziomie jednostki, jak i wojewddztwa) - najwyzsze Srednie obtozenie byto
w wojewoddztwach opolskim (94,81%), lubuskim (83,15%) oraz toédzkim (80,58%), a najnizsze
- w warminsko-mazurskim (59,53%), pomorskim (64,07%) oraz podkarpackim (64,2%). Liczba tézek
w poszczegdlnych podmiotach nie jest skorelowana z ich obtozeniem. Zadna z tych wartosci (liczba
tézek ani obtozenie) nie przektada sie rowniez na liczbe pacjentdw na 100 tys. mieszkancdw.

2.4.3 Czas oczekiwania i liczba pacjentow oczekujacych na hospitalizacje na oddziale neurologicznym
w 2022 roku

Dostepne dane o czasie oczekiwania i liczbie pacjentow oczekujacych na hospitalizacje na oddziale

neurologicznym budzg watpliwosci, w szczeg6lnosci z uwagi na bardzo niskg mediane czasu
oczekiwania, ale sugeruja, ze dostepnos¢ wrdécita do poziomu sprzed epidemii COVID-19.
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Tabela. Czas oczekiwania

i liczba pacjentéw oczekujagcych na hospitalizacje na oddziale
neurologicznym 2022 r.,wg Map Potrzeb Zdrowotnych.

Mediana

Pilny

Stabilny

Pilny

Srednia

Stabilny

Pilny

Liczba oczekujacych

Stabilny

Styczen 2020

11

11

39

488

4359

12

37

583

4224

Listopad 2022 0

2.4.4 Oddziaty neurologiczne w strukturze podstawowego szpitalnego zabezpieczenia sSwiadczen
opieki zdrowotne;j

Oddziaty neurologiczne s3 obecne w szpitalach na wszystkich poziomach podstawowego szpitalnego
zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej (,sieci szpitali”). W 2022 r. najwiecej oddziatow neurolo-
gicznych i najwiecej t6zek znajdywato sie kolejno w szpitalach na drugim, trzecim i pierwszym poziomie
sieci szpitali, czy systemu podstawowego szpitalnego zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej
(PSZ). Szpitale zakwalifikowane do sieci zapewniajg pacjentom, poza $wiadczeniami szpitalnymi, takze
opieke specjalistyczng i $wiadczenia rehabilitacyjne, adekwatnie do stanu zdrowia pacjenta.

Tabela. Oddziaty i t6zka neurologiczne w szpitalach na drugim, trzecim i pierwszym poziomie sieci
szpitali w 2022 r.,wg Map Potrzeb Zdrowotnych.

Poziom sieci PSZ Liczba taczna Srednia Srednie obtozenie
oddziatow liczba tézek liczba tézek (%)
Poza siecia 6 148 24,33 63,25
Szpital | stopnia 42 1007 2452 65,30
Szpital Il stopnia 68 2012 29,51 70,05
Szpital Ill stopnia 46 1450 31,50 75,79
Szpital ogélnopolski 16 1061 65,53 80,15
Szpital onkologiczny 1 28 28,00 56,75
Szpital pulmonologiczny 1 25 28,00 9798

Z wytaczeniem jedynego oddziatu neurologicznego w szpitalu onkologicznym, $rednie obtozenie
wzrasta wraz z poziomem sieci szpitali, do ktorej nalezy dana placowka. Poszczegdlne wojewddztwa
istotnie roznig sie dostepnoscig do szpitali poszczegélnych poziomoéw zabezpieczenia. W wojewodztwie
opolskim dostepne byty cztery oddziaty neurologiczne - trzy w szpitalach na Il poziomie sieci (przyjety
tacznie ponad 90% pacjentéw) i jeden na | poziomie. W kazdym innym wojewodztwie przynajmniej
jeden oddziat szpitalny znajdowat sie w szpitalu na Ill poziomie sieci. Szpital swietokrzyski to jedyne
wojewodztwo, gdzie wszystkie oddziaty neurologiczne znajdujg sie w szpitalach na Il (tu leczone byto
70% pacjentéw) lub Il poziomie sieci. W wojewddztwach zachodniopomorskim, kujawsko-pomorskim
oraz lubuskim ponad 34% pacjentow byto hospitalizowanych w szpitalu na poziomie ogoélnopolskim
(przy sredniej dla Polski - 19%). W wojewddztwie podlaskim byt najwiekszy (18%) udziat pacjentow
hospitalizowanych na oddziale neurologicznym w szpitalu bedgcym poza siecig szpitali.
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2.5 AMBULATORYJNA OPIEKA SPECJALISTYCZNA W ZAKRESIE CHOROB UKADU
NERWOWEGO

2.5.1 Poradnie neurologiczne oraz liczba pacjentow i porad z powodu choréb neurologicznych

W 2022 r. funkcjonowato w Polsce tgcznie 1427 poradni neurologicznych, w ktorych udzielono ponad
4,51 mln porad. Liczba udzielonych porad w poradni neurologicznej spadata w latach 2016-2019.
Znaczacy spadek (ok. 20% mniej) w stosunku do roku poprzedniego miat miejsce w 2020 r. w zwigzku
z epidemig COVID-19. Liczba udzielonych porad w 2022 r. byta nadal 9% nizsza niz w 2019 r. W latach
2016-2022 r. 0 9% zmniejszyta sie rowniez liczba poradni (z 1569). O ile, co do zasady poradnie
neurologiczne sg powszechnie dostepne na poziomie wojewoddztw i powiatow (wiekszo$¢ powiatow,
gdzie nie ma poradni neurologicznej stanowig ,obwarzanki” miast powiatéw miejskich), to réznice
w liczbie porad i poradni na liczbe ludnosci sg znaczne.

Mapa. Liczba porad neurologicznych na 1 tys. ludnosci wedtug powiatdéw oraz liczba poradni
neurologicznych na 10 tys. ludnos$ci wedtug powiatow.

Liczba porad na 1 tys. mieszkancéw Liczba poradni na 10 tys. mieszkancow

Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych NFZ i GUS

Tabela. Liczba porad neurologicznych na 1 tys. ludnosci wedtug powiatéw oraz liczba poradni
neurologicznych na 10 tys. ludnos$ci wedtug powiatow.

Wojewddztwo/Polska Liczba porad Liczba porad Liczba poradni Liczba poradni
neurologicznych neurologicznych neurologicznych neurologicznych

na 1 tys. na 10 tys.
mieszkancow mieszkancow

dolnoslaskie 258 352 89,46 0,37
kujawsko-pomorskie 232 765 115,98 83 0,41
lubelskie 362 418 179,00 92 0,45
lubuskie 104 598 106,74 32 0,33
tédzkie 303737 127,70 86 0,36
matopolskie 386 527 112,72 95 0,28
mazowieckie 539 904 9798 183 0,33
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Wojewodztwo/Polska Liczba porad Liczba porad Liczba poradni Liczba poradni
neurologicznych neurologicznych neurologicznych neurologicznych
na 1 tys. na 10 tys.
mieszkancow mieszkancow
opolskie 109 883 116,59 36 0,38
podkarpackie 316 591 152,27 86 0,41
podlaskie 176 059 153,98 35 0,31
Polska 4 516 857 120,91 1427 0,37
pomorskie 259 297 109,95 64 0,27
Slaskie 697 450 160,45 252 0,58
Swietokrzyskie 148 761 126,27 49 0,42
warminsko-mazurskie 133132 9743 46 0,34
wielkopolskie 337 389 96,57 127 0,36
zachodniopomorskie 149 994 91,43 54 0,33

Nierownosci w rzeczywistym dostepie do poradni neurologicznych wida¢ na poziomie wojewddztw.

W wojewddztwie dolnoslaskim w 2022 r. udzielono 2 razy mniej porad na 1 tys. mieszkancéw
w poradniach neurologicznych niz w wojewddztwie lubelskim. Bardzo niski wskaznik porad na 1 tys.
mieszkancédw zanotowano rowniez w wojewodztwach zachodniopomorskim, wielkopolskim,
warminsko-mazurskim i mazowieckim. Rowniez poszczegdlne poradnie istotnie roznig sie od siebie.

W 40 poradniach sprawozdano w 2022 r. ponad 10 tys. porad (w trzech najwiekszych odpowiednio
- 345 tys. w Biatymstoku, 23 tys. w Gdansku i 18,6 tys. w Zawierciu), w potowie poradni sprawozdano
mniej niz 2500 porad,a w 205 (z 1427) - mniej niz 1000 porad. Powyzsze liczby uwzgledniajg wytacznie
porady sprawozdane do Narodowego Funduszu Zdrowia. Liczba porad udzielonych poza Narodowym
Funduszem Zdrowia nie jest znana.

2.5.2 Czas oczekiwania na porade w poradni neurologicznej
Dostepne dane dotyczace czasu oczekiwania na porade w poradni neurologicznej sugerujg mniejsza

dostepnos$¢ do tych swiadczen w stosunku do okresu przed epidemia COVID-19. W szczegdlnosci
istotnie wzrosta liczba pacjentdéw oczekujgcych - zaréwno ,pilnych” jak i ,stabilnych”

Tabela. Czas oczekiwania na porade w poradni neurologicznej w 2022 r. w poréwnaniu do 2020 r.

Mediana Srednia Liczba oczekujacych

Pilny Stabilny Pilny Stabilny Pilny Stabilny

Styczen 2020 7 52 23 71 13 054 156 358
Listopad 2022 21 64 36 79 38 004 239783

2.6 PROGRAMY LEKOWE W NEUROLOGII Z PERSPEKTYWY MAP POTRZEB
ZDROWOTNYCH W 2022 ROKU

Z uwagi na dostepnos¢ danych w Mapach Potrzeb Zdrowotnych analiza obejmuje wytacznie programy
lekowe w neurologii, ktére obowigzywaty w 2022 r. W ramach 14 programéw lekowych w zakresie
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chordb neurologicznych leczonych byto 37 617 pacjentow (w tym 22 556 pacjentdéw ze stwardnieniem
rozsianym w ramach programoéw B.29 i B.46). Najmniejsza liczba pacjentéw - odpowiednio 13 i 17
- leczona byta w programach leczenia neurogennej nadreaktywnosci wypieracza (B.73) oraz pacjentéw
z zespotem miastenicznym Lamberta-Eatona (B.121).

Tabela. Programy lekowe w neurologii z perspektywy Map Potrzeb Zdrowotnych w 2022 r.

Numer Liczba Liczba taczna Liczba Udziat Udziat Udziat
programu pacjentéw  udziela- liczba innych wizyt hospi- hospi-
jacych sSwiadczen sSwiadczen ambulato- talizacji talizacji
Swiadczenia ryjnych jednego [%]
[%6] dnia [%]
B.28 8 250 66 23075 11753 94,29 4,28 1,43
B.29 19 569 125 84 155 59 331 90,69 8,66 0,64
B.30 1786 20 2977 1370 18,24 75,81 5,95
B.46 2987 68 12 904 8 189 43,20 52,49 4,32
B.57 2017 76 5868 0 100,00 0,00 0,00
B.67 1431 85 4390 2757 1,98 15,01 83,01
B.73 13 5 26 19 50,00 23,08 26,92
B.89 65 9 260 95 26,92 48,85 2423
B.90 287 17 1264 561 63,77 25,79 10,44
B.102 933 30 2743 1544 0,98 4517 53,85
B.104 122 27 2161 717 2,08 81,26 16,66
B.121 17 5 30 5 50,00 50,00 0,00
B.130 26 2 23 28 100,00 0,00 0,00
B.133 114 29 117 0 95,73 4,27 0,00
Razem 37 617

Programy lekowe: B.28. Leczenie dystonii ogniskowych i potowiczego kurczu twarzy. B.29. Leczenie chorych na stwardnienie
rozsiane, B.30.Leczenie spastycznosci w mdzgowym porazeniu dzieciecym, B.57. Leczenie pacjentdw ze spastycznoscia kofczyn
z uzyciem toksyny botulinowej typu A, B.67. Leczenie immunoglobulinami choréb neurologicznych, B.73. Leczenie
neurogennej nadreaktywnosci wypieracza, B.89. Leczenie ewerolimusem chorych na stwardnienie guzowate
z niekwalifikujacymi sie do leczenia operacyjnego guzami podwyscidtkowymi olbrzymiokomdrkowymi (SEGA), B.90. Leczenie
zaburzen motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona, B.102.FM. Leczenie chorych na rdzeniowy zanik
miesni, B.104. Leczenie choroby Fabry'ego, B.121. Leczenie amifamprydyna pacjentéw z zespotem miastenicznym Lamberta-
-Eatona, B.130. Leczenie chorych z dystrofig miesniowa Duchenne'a spowodowana mutacjg nonsensowng w genie dystrofiny,
B.133. Profilaktyczne leczenie chorych na migrene przewlekita.

Dostep do programow lekowych w Polsce jest bardzo zréznicowany, co zwigzane jest m.in. z liczba
i rozmieszczeniem podmiotéw leczniczych udzielajgcych poszczegdlnych S$wiadczen. Najmniej
podmiotdw realizowato w 2022 r. program leczenia chorych z dystrofia migsniowa Duchenne'a (B.130).
Nawet w przypadkach programoéw, w ktorych $wiadczenia udzielane byty we wszystkich (tylko programy
B.29, B.46 i B.67) lub prawie wszystkich wojewddztwach wystepowaty duze réznice w rzeczywistej
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dostepnosci programu. W programie B.67 wiecej niz co trzeci pacjent leczony w wojewddztwie
mazowieckim i Swietokrzyskim pochodzit spoza tych wojewoddztw. W programie B.30 (dostepnym
w 13 wojewddztwach pomimo leczenia w nim t3cznie 1786 pacjentow), 49% pacjentdw leczonych
w wojewodztwie mazowieckim i 60% w wojewddztwie Swietokrzyskim pochodzito spoza tych
wojewddztw (tacznie co trzeci pacjent w programie leczony byt poza wojewddztwem swojego
zamieszkania). Istotne roznice pomiedzy poszczegolnymi swiadczeniodawcami i wojewodztwami
wystepuja rowniez w odniesieniu do trybu udzielania $wiadczen (odsetka pacjentow, ktorym lek podano
ambulatoryjnie, w ramach hospitalizacji jednodniowej lub innej hospitalizacji), istotnego z perspektywy
kosztoéw realizacji programu i wygody pacjenta, w szczegolnosci w przypadku koniecznosci dalszej
podrézy w celu przyjecia leku. O ile w programie B.57 wszyscy pacjenci przyjmujg lek ambulatoryjnie,
to w programie B.67 w wojewddztwie opolskim - prawie 20% ambulatoryjnie, w wojewoddztwie
dolnoslaskim — 68% w ramach hospitalizacji jednodniowej a w wojewddztwach lubuskim, tddzkim,
Swietokrzyskim i zachodniopomorskim - wszyscy pacjenci w ramach hospitalizacji zwyktej.

W 2022 r. Narodowy Fundusz Zdrowia wydat na programy lekowe leczenia choréb neurologicznych
tacznie 1 067 351 424 PLN (w tym 976 254 604PLN stanowit koszt lekdw, a 91 096 813 PLN - koszt
wydatkéw towarzyszacych). Udziat wydatkéw towarzyszacych w catkowitych kosztach poszczegélnych
programow lekowych wynosit 0,1% w programie B.130 do 55% w programie B.73. Jednoczes$nie
najwyzszy roczny koszt na jednego pacjenta poniesiony zostat w programach B.130 (632 tys. PLN), B.102
(270 tys. PLN) oraz B.104 (255 tys. PLN), a najnizszy w programach B.133 (1,4 tys. PLN) i B.73 (2 tys. PLN).

Tabela. Wydatki NFZ na programy lekowe w neurologii w 2022 r.

Numer Wydatki na leki Wydatki taczne wydatki Sredni wydatek
programu [PLN] towarzyszace na programy lekowe na pacjenta
[PLN] [PLN] [PLN]
B.28 12 105 601 5444 028 17 549 628 2127
B.29 384 516 766 58 619 845 443 136 611 22 644
B.30 2 639 250 1 860 862 4500 113 2519
B.46 135 207 058 9163 553 144 370 612 48 332
B.57 6726 192 1746 384 8472 576 4200
B.67 111 205 651 8 843118 120 048 770 83 891
B.73 11 587 14 445 26 033 2002
B.89 6 253 357 340 841 6 594 199 101 449
B.90 20477 014 896 728 21 373 742 74 472
B.102 249 674 026 2491 217 252 165 244 270 273
B.104 29 527 266 1592519 31119786 255 080
B.121 1375 261 18 794 1394 055 82 003
B.130 16 424 503 15 272 16 439776 632 299
B.133 111 072 49 207 160 279 1405
Razem 976 254 604 91 096 813 1067 351 424 -
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Programy lekowe: B.28. Leczenie dystonii ogniskowych i potowiczego kurczu twarzy. B.29. Leczenie chorych na stwardnienie
rozsiane, B.30.Leczenie spastycznosci w moézgowym porazeniu dzieciecym, B.57. Leczenie pacjentéw ze spastycznoscia konczyn
z uzyciem toksyny botulinowej typu A, B.67. Leczenie immunoglobulinami choréb neurologicznych, B.73. Leczenie
neurogennej nadreaktywnos$ci wypieracza, B.89. Leczenie ewerolimusem chorych na stwardnienie guzowate
z niekwalifikujacymi sie do leczenia operacyjnego guzami podwysciotkowymi olbrzymiokomdrkowymi (SEGA), B.90. Leczenie
zaburzen motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona, B.102.FM. Leczenie chorych na rdzeniowy zanik
miesni, B.104. Leczenie choroby Fabry'ego, B.121. Leczenie amifamprydyna pacjentéw z zespotem miastenicznym Lamberta-
Eatona, B.130. Leczenie chorych z dystrofig miesniowa Duchenne’a spowodowana mutacjg nonsensowna w genie dystrofiny,
B.133. Profilaktyczne leczenie chorych na migrene przewlekta.

2.7 REHABILITACJAW CHOROBACH UKtADU NERWOWEGO

Pacjenci z chorobami uktadu nerwowego stanowig druga najwieksza grupe (po pacjentach z chorobami
uktadu miesniowo-szkieletowego) korzystajaca ze swiadczen rehabilitacji w Polsce (tgcznie 545 680
pacjentéw - 17%). Stanowia druga najwieksza grupe w przypadku rehabilitacji stacjonarnej (35 021
pacjentow - 16%) i ambulatoryjnej oraz najwieksza grupe korzystajacych z rehabilitacji domowej
(29 928 pacjentow - 36,2%).

Udziat pacjentow z chorobami uktadu nerwowego wsrdd wszystkich korzystajacych z rehabilitacji rozni
sie znaczaco pomiedzy wojewodztwami: ogotem - od 13% w wojewddztwie mazowieckim do 25%
w wojewddztwie lubelskim, w rehabilitacji stacjonarnej - od 12% w wojewodztwie slaskim oraz 13%
matopolskim i Swietokrzyskie do 24% w wojewddztwie zachodniopomorskie i 27% w podkarpackim,
a w przypadku rehabilitacji domowej - od 30% w wojewoddztwach opolskim i dolnoslaskim do 48%
w wojewddztwie pomorskim.

Mapa. Udziat pacjentéw z rozpoznaniem GO00-G99 Choroby uktadu nerwowego w rehabilitacji
stacjonarnej i domowe].

Liczba pacjentéw z rozpoznaniem Udziat pacjentdw z rozpoznaniem
,G00-G99 Choroby uktadu nerwowego” - Polska (%) ,G00-G99 Choroby uktadu nerwowego” - Polska (%)
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Zrédto: Opracowanie DAIS MZ na podstawie danych NFZ
Dostepnos¢ rehabilitacji stacjonarnej rozni sie znaczaco pomiedzy wojewddztwami. W Polsce

Swiadczen z tego rodzaju udzielato 199 podmiotéow leczniczych (w tym 30 w wojewodztwie
mazowieckim i 23 w wojewodztwie slaskim).
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Mapa. Swiadczeniodawcy udzielajgcy $wiadczen z zakresu rehabilitacji stacjonarnej w Polsce
i odlegtosc do gminy, w ktdrej jest najblizszy swiadczeniodawca.

Rozmieszczenie gmin, w ktdérych znajduja sie Odlegtos¢ gmin od najblizszej gminy,
komorki zakresu: neurologia, rok 2022 w ktérej znajduje sie komorka zakresu:
neurologia, rok 2022

Liczba ludnosci (tys.) : Odlegtos¢ (km) M
500 500 1000 1500 2000 0 25 50 75
- -

e Rozmieszczenie form leczenia

Trzy najwieksze podmioty udzielity swiadczen 7% wszystkich pacjentow w rehabilitacji stacjonarnej
(-Repty” Gornoslaskie Centrum Rehabilitacji - 1 476 pacjentow, Orpea Polska - 687 pacjentow,
Kliniczny szpital wojewddzki nr 2 w Rzeszowie - 637).

Liczba pacjentdw korzystajacych z tych $wiadczen na 100 tys. ludnosci jest blisko dwa razy w wyzsza
w wojewddztwie $laskim (132) niz tédzkim (67) — przy S$redniej dla Polski wynoszacej 93. Pomimo
jednego z najnizszych wspotczynnikédw w Polsce - w wojewodztwie mazowieckim (79) byta najwieksza
liczba pacjentéw poddajacych sie rehabilitacji stacjonarnej i pochodzacych z innego wojewodztwa,
co czynito dostepnosc do tych swiadczen dla mieszkancow jeszcze bardziej ograniczong. Wojewoddztwo
lubelskie byto jednym z trzech wojewodztw o najwiekszej liczbie mieszkancéw korzystajacych
z rehabilitacji stacjonarnej w innym wojewodztwie przy najwyzszej w Polsce liczbie Swiadczeniodawcéw
na liczbe mieszkancow (wiecej swiadczeniodawcow znajdowato sie tylko w wojewodztwach $laskim
i mazowieckim).
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Mapa. Liczba pacjentéw na 100 tys. ludnosci oraz migracja pacjentow (Swiadczenia udzielane poza
wojewodztwem zamieszkania) - rehabilitacja stacjonarna.

Liczba pacjentéw na 100 tys. ludnosci, neurologia - Polska
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Zrédto: Opracowanie DAIS MZ na podstawie danych NFZ i GUS
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Zrédto: Opracowanie DAIS MZ na podstawie danych NFZ i GUS

2.8 KADRY Z ZAKRESU NEUROLOGII WG MAP POTRZEB ZDROWOTNYCH

Istotng przyczyng trudnosci w zapewnieniu rownego dostepu do leczenia neurologicznego
(@ambulatoryjnego, czy stacjonarnego) jest nieréwnomierne roztozenie neurologdéw w Polsce. Znaczace
roznice widoczne sg nawet na poziomie wojewodztw - od 74 neurologa na 100 tys. ludnosci
w wojewddztwie lubuskim do 19,1 w wojewddztwie mazowieckim (przy sredniej dla Polski 10,9).
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Mapy. Liczba specjalistow — neurologdw w Polsce wedtug wojewddztw i powiatow.

Liczba lekarzy na 100 tys. ludnosci

19,1 56,7
max. max.
74 0,9
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych CRL, NFZ i GUS

32% sposrod 4132 neurologow w Polsce jest w wieku emerytalnym. Najwyzszy odsetek neurologéw
w wieku emerytalnym jest w wojewddztwach tédzkim i lubuskim (po 40%), w mazowieckim (37 %), oraz
w Swietokrzyskim, podlaskim i $laskim (po 36%). Najnizszy odsetek jest w wojewodztwach opolskim
(23%) i lubelskim (25%). Srednia wieku wynosi 54 lata (najwiecej w zachodniopomorskim - 57).
Wyzszy odsetek neurologdw w wieku emerytalnym pracuje w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej,
a nizszy w leczeniu szpitalnym.

Wykres. Rozktad wieku specjalistow - neurologéw w Polsce.
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Zrédto: Opracowanie DAIS na podstawie danych CRL,NFZ i GUS

Spadajaca w ostatnich latach liczba lekarzy rozpoczynajacych szkolenie specjalizacyjne z neurologii
nie zapewni w najblizszej przysztosci zastepowalnosci pokolen. Juz w 2022 r. mniej lekarzy byto
w trakcie szkolenia niz osiggajacych w tym roku wiek emerytalny (o 55).
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Sposrdd 4 132 neurologow 3 972 pozostawato w 2022 r. zatrudnionych w podmiotach leczniczych,
z czego 3 656 w podmiotach udzielajacych swiadczen opieki zdrowotnej w ramach kontraktu
z Narodowym Funduszem Zdrowia. 2 669 neurologow byto zatrudnionych w podmiotach udzielajgcych
Swiadczen w rodzaju leczenie szpitalne (w tym 2 055 w oddziatach neurologicznych,
696 na szpitalnym oddziale ratunkowym, 600 - w szpitalnej izbie przyje¢, a 484 na oddziale
rehabilitacji neurologicznej), 1 762 - w podmiotach udzielajacych swiadczen w rodzaju ambulatoryjna
opieka specjalistyczna, a 545 neurologéw - w podmiotach udzielajgcych swiadczen w rodzaju opieki
dtugoterminowej.

Odsetek lekarzy neurologow udzielajacych swiadczen w ramach kontraktu z Narodowym Funduszem
Zdrowia jest najwiekszy w wojewddztwie lubelskim (14%), a najnizszy w wojewddztwach
zachodniopomorskim i lubuskim (7,9% i 7,5%). W czesci wojewodztw dane Narodowego Funduszu
Zdrowia sugerujg wyzsza liczbe lekarzy niz wynika z Centralnego Rejestru Lekarzy, co moze byc
wynikiem pracy poza wojewddztwem zamieszkania. W wojewodztwie mazowieckim przy wysokiej
liczbie neurologdw, znaczaca czes¢ z nich udziela $Swiadczen tylko poza Narodowym Funduszem
Zdrowia (19,1 neurologow na 100 tys. ludnosci tgcznie przy tylko 11,6 wedtug danych Narodowego
Funduszu Zdrowia).
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NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH
NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA,
DR N. MED. JAKUB GIERCZYNSKI, MBA

Dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA
Ekspert systemu ochrony zdrowia, European Health Network

Rozdziat zostat przygotowany na podstawie danych otrzymanych od Narodowego Funduszu Zdrowia
w trybie dostepu do informacji publicznej oraz danych opublikowanych na stronach NFZ i MZ.”*

1. W pierwszej analizie (podrozdziat 5.1. CHOROBY UKtADU NERWOWEGO ICD10 GO0-G99
- LICZBA PACJIENTOW | WYDATKI W LATACH 2019-2023), ujeto perspektywe $wiadczen
rozliczonych przez NFZ w grupie: Choroby uktadu nerwowego wg. ICD10 GO0-G99.

2. W drugiej analizie (podrozdziat 5.2. CHOROBY NACZYN MOZGOWYCH ICD10 160, 161, 162,163,169
- LICZBA PACJIENTOW | WYDATKI W LATACH 2019-2023), ujeto perspektywe $wiadczen
rozliczonych przez NFZ w grupie: Choroby naczyn moézgowych ICD10 160, 161,162,163, 169.

3. W trzeciej analizie (podrozdziat 5.3. CHOROBY OTEPIENNE ICD10 FOO-FO1 W LATACH 2019-
2023), ujeto perspektywe Swiadczen rozliczonych przez NFZ w grupie: Choroby otepienne
(ICD10 FOO-FO01).

4. W czwartej analizie (podrozdziat 5.4. REFUNDACIA LEKOW STOSOWANYCH W NEUROLOGII
W LATACH 2021-07.2024), ujeto analize refundacji NFZ lekédw i Swiadczen w zakresie wykazu
aptecznego oraz programow lekowych.

W zestawieniu wartos¢ refundacji Swiadczen odnosi sie do Swiadczen, dla ktérych wartos¢ rozliczonego
Swiadczenia byta wieksza od zera lub sSwiadczenie zostato sprawozdane w ramach ryczattu PSZ
(nie uwzglednia zatem m.in. Swiadczen udzielonych w ramach stawki kapitacyjnej POZ, szpitalnych
oddziatdw ratunkowych). Nie uwzglednia rowniez $wiadczen udzielonych w ramach lecznictwa
uzdrowiskowego. W przypadku swiadczen sprawozdanych w ramach ryczattu systemu podstawowego
szpitalnego zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej uwzgledniono ich wartos¢ w oparciu o cene
jednostki sprawozdawczej ryczattu systemu zabezpieczenia obowigzujaca w danym okresie
rozliczeniowym.

Rozliczanie $wiadczen w zakresie rozpoznan ICD10 G00-G99, ICD10 160, 161, 162, 163, 169 oraz
FOO-FO1 obrazuje szeroki zakres schorzen neurologicznych w systemie danych ptatnika publicznego.

23. Zatacznik do pisma 2024.81770.CHEW Tabele z danymi.xlsx. Znak sprawy: NFZ-DAMIJi0S.0143.24.2024 2024.81770.CHEW. NFZ
07.03.2024 r.

24. Zatacznik do pisma 2024.180757.WIZO0 tabela z danymi choroby naczyniowe i otepienne. NFZ-DAMJi0S.0143.67.2024 2024.180757.WIZ0.
NFZ 31.05.2024 .
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3.1 CHOROBY UKLADU NERWOWEGO ICD10 G00-G99 - LICZBA PACJENTOW
| WYDATKI W LATACH 2019-2023

3.1.1 Liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 G00-G99)

W 2019 r. liczba pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczen z powodu choréb neurologicznych wyniosta
ok. 5,3 mln oséb. W 2020 r. byto to ok. 4,3 mln oséb,w 2021 r. - ok. 4,7 mln os6b, w 2022 r. - ok. 4,9 mln
0s0b,a w 2023 r.- ok. 5,1 mln osob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktorym udzielono swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w latach 2019-2023.

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentéw, ktorym udzielono S$wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 G00-G99) w latach 2019-2023.

Rok Liczba pacjentéw
2019 5375478
2020 4394 829
2021 4734 660
2022 4 941 866
2023 5172 675

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2023 r. najwieksza liczba pacjentdéw otrzymata swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO00-G99) w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej - blisko 2,3 mln oso6b. Pacjenci
otrzymujacy swiadczenia z zakresu Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej stanowili grupe ok. 1,9 mln
0s6b, a w ramach leczenia szpitalnego udzielono $swiadczen ok. 346 tys. 0sob.
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Tabela. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono s$wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO00-G99), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.

Rok POz AOS Leczenie szpitalne Pozostate
2019 2 460 063 1 887 965 361 304 666 146
2020 2 058 204 1543538 247 093 545 994
2021 2 237 462 1640 092 258 513 598 593
2022 2 262 940 1733597 307 136 638 193
2023 2 266 295 1863 663 345 601 697 116

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wykres. Liczba pacjentdw, ktorym udzielono swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO00-G99), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.

2 460 063

1887965
2262 940

1733597
2 266 295

2 237 462
1863 663

2 058 204
1 640 092

1543538

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2023 roku w ramach POZ leczonych byto ok. 44% chorych z rozpoznaniem neurologicznym,
w AOS - 36%, w leczeniu szpitalnym - 7%, w pozostatych swiadczeniach - 13%.

Tabela. Udziat pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO0-G99), wg zakresu w latach 2019-2023.

Rok POz AOS Leczenie szpitalne Pozostate
2019 46% 35% 7% 12%
2020 47% 35% 6% 12%
2021 47% 35% 5% 13%
2022 46% 35% 6% 13%
2023 44% 36% 7% 13%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Wykres. Udziat pacjentéw, ktorym udzielono swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO0-G99), wg zakresu w latach 2019-2023.

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najwiecej pacjentdw otrzymato Swiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO00-G99)
w ramach Podstawowe] Opieki Zdrowotnej (POZ). W 2019 roku 2,4 mln osdb otrzymato Swiadczenia
w POZ. W 2020 roku liczba pacjentdw ulegta zmniejszeniu o0 16% i wyniosta 2 mln os6b. W 2021 roku
liczba pacjentow wzrosta 0 9% i wyniosta 2,3 mln zt. W kolejnym roku ponownie zaobserwowano
nieznaczny wzrost liczby pacjentdw o 1%, tj. do ponad 2,2 mln zt, a w 2023 roku liczba pacjentow,
ktérym udzielono $wiadczen w ramach POZ wzrosta o 4 tys. 0séb w poréwnaniu do roku poprzedniego.

Wykres. Zmiana rok do roku liczby pacjentow, ktérym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GOO0-G99) w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Zmiana rok do roku liczby pacjentéw, ktorym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej w latach 2019-2023.

POz 2019 2020 2021 2022 2023
Liczba pacjentow, w mln 2,46 2,06 2,24 2,26 2,27
Zmiana rok do roku,w % - -16% 9% 1% 0%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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W ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej (AOS) swiadczenia z powodu chordb neurologicznych
(ICD 10 GO0-G99) otrzymato w 2019 roku 1,8 mln oséb. W kolejnym roku liczba ta ulegta zmniejszeniu
do 1,5 mln oséb, tj. o 18%. W 2021 roku liczba oséb wzrosta o 6% do 1,6 mln oséb. W 2022 roku
ponownie zaobserwowano wzrost liczby 0oséb ktdrym udzielono swiadczen o kolejne 6% do 1,7 mln oséb.
Natomiast w 2023 roku liczba osob wzrosta o0 8% do 1,8 mln osob.

Wykres. Zmiana rok do roku liczby pacjentow, ktérym udzielono $Swiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 G00-G99) w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej w latach
2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Zmiana rok do roku liczby pacjentéw, ktorym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GO00-G99) w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej w latach
2019-2023.

AOS 2019 2020 2021 2022 2023
Liczba pacjentow, w mln 1,89 1,54 1,64 1,73 1,86
Zmiana rok do roku,w % - -18% 6% 6% 8%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W ramach pozostatych swiadczen udzielanych z powodu choréb neurologicznych (ICD10 G00-G99)
0,67 mln osob otrzymato $wiadczenia w 2019 roku. O 18% ulegta zmniejszeniu liczba pacjentéw,
tj.do 0,55 mln os6b w 2020 roku. W 2021 roku liczba pacjentdéw, ktorzy otrzymali Swiadczenia wzrosta
0 10% w poréwnaniu z rokiem poprzednim do 0,60 mln oséb. W 2022 roku liczba pacjentéw wzrosta
0 7% i wyniosta 0,64 mln osdb,a w 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta 0,70 mln osdb, co stanowito
wzrost o kolejne 9%.
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Wykres. Zmiana rok do roku liczby pacjentdw, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GOO-G99) w ramach pozostatych $wiadczen w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Zmiana rok do roku liczby pacjentéw, ktorym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w ramach pozostatych $wiadczen w latach 2019-2023.

Pozostate 2019 2020 2021 2022 2023
Liczba pacjentow, w mln 0,67 0,55 0,60 0,64 0,70
Zmiana rok do roku,w % - -18% 10% 7% 9%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najmniej pacjentédw otrzymato $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO00-G99)
w ramach lecznictwa szpitalnego. W 2019 roku 0,36 mln os6b otrzymato swiadczenia. W 2020 roku
liczba os6b ulegta zmniejszeniu o 32% do 0,25 mln osob. 0,26 mln os6éb otrzymato swiadczenia
z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w ramach lecznictwa szpitalnego w 2021 roku
- wzrost 0 5% w porédwnaniu z liczbg pacjentow z 2020 roku. W 2022 roku zaobserwowano wzrost
liczby pacjentéw do 0,31 mln osdb, tj. o 19%. W 2023 roku liczba pacjentéw ponownie ulegta
zwiekszeniu o kolejne 13%.

Wykres. Zmiana rok do roku liczby pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w ramach leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Zmiana rok do roku liczby pacjentdw, ktorym udzielono Swiadczenia z powodu chorob
neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w ramach leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.

Leczenie szpitalne 2019 2020 2021 2022 2023
Liczba pacjentow, w mln 0,36 0,25 0,26 0,31 0,35
Zmiana rok do roku,w % - -32% 5% 19% 13%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Poddano analizie swiadczenia z powodu chorob neurologicznych (ICD10 GOO0-G99) rozliczone
w latach 2019-2023, wg. grup wiekowych. W 2019 roku liczba pacjentéw w grupie wiekowej od 41 r.z.
do 60 r.z. wyniosta ponad 1,4 mln osob. W 2020 roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeniu do 1,2 mln
0s6b. W 2021 roku liczba pacjentdw wyniosta 1,2 mln oséb. W 2022 roku zaobserwowano wzrost w tej
grupie wiekowej do blisko 1,3 mln os6b oraz ponowny wzrost w 2023 roku do ponad 1,3 mln oséb.
Réwnie liczng grupa pacjentéw, ktérzy otrzymali Swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO0-G99) w latach 2019-2023 jest grupa w wieku od 61 r.z. do 80 r.z. W 2019 roku liczba
pacjentéw w tej grupie wiekowej wyniosta 1,3 mln osdb. W kolejnym roku ulegta zmniejszeniu
do 1,1 mln oséb. W 2021 roku liczba pacjentéw wyniosta 1,2 mln oséb. W 2022 roku zaobserwowano
wzrost do blisko 1,3 mln osob,a w 2023 roku liczba pacjentow wzrosta do blisko 1,4 mln oso6b. Kolejno
liczng grupe pacjentdéw stanowity osoby w wieku od 18 rz. do 40 r.z. Nastepnie powyzej 80 r.z.,
a najmniej liczng grupe stanowili pacjenci w grupie wiekowej do 17 r.z.

Wykres. Liczba pacjentdw, ktorym udzielono swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO0-G99) ogotem, wedtug grupy wiekowej, dane w tys. w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.1.2 Wartosc wydatkéw na swiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99)

W 2019 roku warto$¢ wydatkéw na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99)
wyniosta 2,9 mld zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu o 7% do 2,7 mld zt.
W 2021 rok zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw do 3,2 mld zt. W 2022 roku warto$¢ wydatkéw
wzrosta o 42% wzgledem wartosci w roku poprzednim i wyniosta wéwczas 4,5 mld zt. Z kolei
w 2023 roku warto$¢ wydatkéow na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99)
wyniosta 5,8 mld zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99)
w latach 2019-2023,w mld zt.

5,8
2,9 2,7
2019 2020

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkdédw na S$wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO00-G99)
w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow w zt.
2019 2929956 130
2020 2713 513 904
2021 3183595023
2022 4533678470
2023 5 832 450 265

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najwyzsze wydatki zaobserwowano na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO00-G99) realizowane w ramach Lecznictwa Szpitalnego. W 2019 roku wartos¢ wydatkow
wyniosta wowczas 1,4 mld zt. W 2020 roku wartos¢ wydatkow w ramach Lecznictwa Szpitalnego ulegta
zmniejszeniu o 10% do 1,3 mld zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkow wzrosta o 15% do 1,5 mld zt.
W 2022 roku ponownie wzrosta wartos¢ wydatkow - o 40% do 2,1 mld zt, a w 2023 roku wzrosta
o kolejne 37% do 2,8 mld zt.
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Wykres. Zmiana rok do roku wartosci wydatkéw na $wiadczenia z powodu chorob neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w ramach leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Zmiana rok do roku wartosci wydatkéow na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w ramach leczenia szpitalnego w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw pozostatych na Swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO0-G99) wyniosta ponad 1 mld zt. W 2020 roku warto$¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu o 1% -
doktadnie o 13 min zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkédw wyniosta 1,2 mld zt - wzrost o 16%
w poréownaniu z rokiem poprzednim. W 2022 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw
do 1,7 mld zt - tj. 0 46% w pordéwnaniu z rokiem poprzednim. W 2023 roku ponownie zaobserwowano
wzrost wartosci wydatkow o 22% do 2,1 mld zt.

Wykres. Zmiana rok do roku wartosci wydatkdéw na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w ramach pozostatych $wiadczen w latach 2019-2023.
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W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu chorob neurologicznych (ICD10 GO0-G99)
realizowanych w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej wyniosty 0,5 mld zt. W kolejnym roku
ulegty zmniejszeniu o 12% do 0,4 mld zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkdéw wzrosta o 29% i wyniosta
0,5 mld zt,a w 2022 roku warto$¢ wydatkow wzrosta 0 42% - tj. do 0,7 mld zt. Natomiast w 2023 roku
wartos$¢ wydatkow ulegta zwiekszeniu o kolejne 29% i wyniosta 0,9 mld zt.

Wykres. Zmiana rok do roku wartosci wydatkéw na $wiadczenia z powodu chorob neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej w latach 2019-2023.
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Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Zmiana rok do roku wartosci wydatkéw na $Swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GOO-G99) w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej w latach 2019-2023.

AOS 2019 2020 2021 2022 2023
Wartos¢ wydatkow, w mld zt 0,5 0,4 0,5 0,7 0,9
Zmiana rok do roku,w % - -12% 29% 42% 21%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wedtug danych NFZ odnotowano brak danych o wartosci wydatkéw na $wiadczenia z powodu choroéb
neurologicznych (ICD 10 GO0-G99) realizowanych w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej z uwagi
na rozliczanie stawka kapitacyjna.
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Wykres. Wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99)
wg rodzaju $wiadczen, w latach 2019-2023, w mld zt.

2,8

2019 2020 2021 2022 2023
B AOS M Leczenie szpitalne M Pozostate
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkdédw na $wiadczenia z powodu chordb neurologicznych (ICD10 GO00-G99)
wg rodzaju Swiadczen, w latach 2019-2023, w zt.

Rok Leczenie szpitalne Pozostate AOS
2019 1441 874 889 1031 238 058 456 843 183
2020 1293 640 727 1018 209 098 401 664 078
2021 1486 533 228 1177 206 531 519 855 263
2022 2078 434 472 1717231501 738 012 497
2023 2 849 751 408 2091 420 154 891 278 702

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wydatki na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99) w lecznictwie szpitalnym
stanowity najwiekszy udziat w wydatkach ogétem - srednio 48% kazdego roku w objetych analizg
latach 2019-2023. Pozostate wydatki stanowity $rednio 37% wydatkow ogdétem na s$wiadczenia
z powodu chorob neurologicznych (ICD10 GO00-G99). Natomiast udziat wydatkow w zakresie
Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej wynidst kazdego roku srednio 15%.

Wykres. Udziat wydatkéw na $wiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO00-G99),
wg zakresu w latach 2019-2023.

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Udziat wydatkéw na sSwiadczenia z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99),
wg zakresu w latach 2019-2023.

Rok Leczenie szpitalne Pozostate AOS
2019 49% 35% 16%
2020 48% 37% 15%
2021 47% 37% 16%
2022 46% 38% 16%
2023 49% 36% 15%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.3 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G20 Choroba Parkinsona

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem Choroby Parkinsona
ICD10 G20 wyniosta 83,3 tys. 0s6b. W kolejnym roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeni do 75,4 tys.
0s6b. W 2021 roku liczba pacjentéw wyniosta 77,3 tys. 0sob. W 2022 roku liczba ta wzrosta do 78 tys.
0s6b,a w 2023 roku do 80,8 tys. 0sdb.

Wykres. Liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu Choroby Parkinsona ICD10 G20
w latach 2019-2023.

83 392 75 409 77 393 78 083 80 810
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia z rozpoznaniem Choroby Parkinsona ICD10 G20
wyniosta 95 mln zt. Kolejnym roku wartos¢ wydatkéw ulegta zwiekszeniu do 103,4 mln zt. W 2021 roku
wartos$¢ wydatkdw wyniosta 130,8 mln zt. W 2022 roku wydatki wniosty 180,8 mln zt,a w 2023 roku
227,35 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkdw na $wiadczenia z powodu Choroby Parkinsona ICD10 G20 w latach
2019-2023, w mln zt.

2274
180,8
. = .130’9 . l
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu Choroby Parkinsona ICD10 G20 w latach
2019-2023,w zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G20 w zt.

2019 94 971 219
2020 103 394 130
2021 130 879 192
2022 180 827 735
2023 227 374 261

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.4 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G24 Dystonia

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem Dystonii ICD10 G24
wyniosta 15,7 tys. oséb. W 2020 roku liczba pacjentow ulegta zmniejszeniu do 13,1 tys. osob.
W 2021 roku liczba pacjentdow wyniosta 13,5 tys. osob. W 2022 roku liczba ta wzrosta nieznacznie
do 13,8 tys. 0s6b,a w 2023 roku wyniosta 14,6 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu Dystonii ICD10 G24 w latach
2019-2023.

15 742 13191 13 546 13 886 14 653
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkdw na swiadczenia z rozpoznaniem Dystonii ICD10 G24 wyniosty
21 mln zt. W nastepnym roku wartos¢ wydatkéw ulegta zmniejszeniu do 16,6 mln zt. 20,3 mln zt
wyniosta wartos¢ wydatkéw w 2021 roku. Z kolei w 2022 roku warto$¢ wydatkéw na Swiadczenia
wyniosta 24,6 mln zt,a w 2023 roku juz 26,7 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkoéw na swiadczenia z powodu Dystonii ICD10 G24 w latach 2019-2023.

24,6 26,7
21,0 20,3
16,6
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu Dystonii ICD10 G24 w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia G24 w zt.
2019 21 035 884
2020 16 605 516
2021 20 261 565
2022 24 647 416
2023 26 704 894

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.5 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G30 Choroba Alzheimera

Liczba pacjentow, ktorym udzielono Swiadczen z rozpoznaniem Choroby Alzheimera ICD10 G30
wyniosta w 2019 roku 57,1 tys. osob. W 2020 roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeniu do 49,7 tys.
0s6b. W 2021 roku wyniosta 49,2 tys. oséb. W kolejnym roku liczba pacjentéw wyniosta 49,3 tys. osob,
aw 2023 roku liczba pacjentow wzrosta do 52,1 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu Choroby Alzheimera ICD10 G30
w latach 2019-2023.

57135
I 49 751 49 250 49 334 52155
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z rozpoznaniem Choroby Alzheimera 1CD10 G30
wyniosta 56,3 mln zt. W 2020 roku wartos¢ ta wzrosta do 59,2 mln zt. W 2021 roku wartos$¢ wydatkéw
na swiadczenia ze wskazanym rozpoznaniem wyniosta 63,6 mln zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkow
wyniosta 87,2 mln zt,a w 2023 roku wyniosta 111,9 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkéw na S$wiadczenia z powodu Choroby Alzheimera ICD10 G30 w latach
2019-2023,w mln zt.

111,9
87,2
56,3 59,2 63,6 I
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkéw na $Swiadczenia z powodu Choroby Alzheimera ICD10 G30 w latach
2019-2023,w zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G30 w zt.

2019 56 325 836
2020 59 233 692
2021 63 624 572
2022 87 175 249
2023 111 881 020

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.6 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G35 Stwardnienie rozsiane

Liczba pacjentow, ktéorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem G35 Stwardnienie rozsiane wyniosta
444 tys. os6b w 2019 roku. W kolejnym roku liczba pacjentow ulegta zmniejszeniu do 42,3 tys. 0sob.
W 2021 liczba ta wzrosta do 45,1 tys. oséb. Natomiast w 2023 roku liczba pacjentéow wyniosta 46,9 tys.
0s6b.

Wykres. Liczba pacjentdw, ktérym udzielono swiadczenia z powodu Stwardnienia rozsianego
ICD10 G35 w latach 2019-2023.

44 459 42 398 43 549 45 153 46,925
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos¢ wydatkéw na $Swiadczenia udzielane do rozpoznania G35 Stwardnienie rozsiane wyniosta
538,2 mln zt w 2019 roku. W kolejnym roku wartos¢ wydatkéw ulegta zwiekszeniu do 556,9 min zt.
W 2020 roku wartos¢ wydatkow na swiadczenia wyniosta 625,2 mln zt. Z kolei w 2022 roku wartos¢
wydatkow przekroczyta 740,5 mln zt,a w 2023 roku wyniosta 840 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu Stwardnienia rozsianego ICD10 G35 w latach
2019-2023,w mln zt.

840,0
740,5
- N i I l
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Wartos¢ wydatkéw na $wiadczenia z powodu Stwardnienia rozsianego ICD10 G35 w latach
2019-2023,w zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G35 w zt.

2019 538 180 125
2020 556 939 679
2021 625 153192
2022 740 477 117
2023 839 981 907

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.7 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G40 Padaczka

Liczba pacjentdw, ktérym udzielono swiadczen z rozpoznaniem Padaczki ICD10 G40 wyniosta w 2019
roku 300,3 tys. os6b. W kolejnym roku liczba pacjentéw z tym rozpoznaniem ulegta zmniejszeniu do
368,9 tys. osdb. W 2021 roku liczba pacjentow wyniosta 264,3 tys. oséb. W 2022 roku liczba pacjentow
nieznacznie wzrosta do 267,7 tys. osob. Natomiast w 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta 267,6 tys. 0séb.

Wykres. Liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu Padaczki ICD10 G40 w latach
2019-2023.

3i4 268 915 264 373 267778 267 667
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na sSwiadczenia udzielane z rozpoznaniem Padaczki ICD10 G40
wyniosta 164,35 mln zt. W kolejnym roku wartosc¢ ta ulegta zmniejszeniu do 129,7 mln zt. W 2021 roku
zaobserwowano wzrost wydatkéw na $wiadczenia do 155,1 mln zt. Natomiast w 2022 roku wartosc
wydatkow wzrosta do 227,4 mln zt,a w 2023 roku do 288 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkow na S$wiadczenia z powodu Padaczki ICD10 G40 w latach 2019-2023,
w mln zt.

288,0
2274
164,3 1297 155,1 I
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu padaczki ICD10 G40 w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia G40 w zt.
2019 164 256 377
2020 129 725 553
2021 155 132 808
2022 227 364776
2023 288 002 715

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.8 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G43 Migrena

Liczba pacjentéw, ktorym udzielono Swiadczen z rozpoznaniem Migreny ICD10 G43 wyniosta w 2019
roku 110,9 tys. oséb. W 2020 roku liczba pacjentéw wyniosta 95,8 tys. oséb. W 2021 roku liczba
pacjentow wzrosta do 106 tys. osob. W 2022 roku ponownie wzrosta liczba pacjentow do 118,3 tys. 0séb.
W 2023 roku liczba pacjentéw wzrosta do 132,6 tys. 0s6b.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu Migreny ICD10 G43 w latach
2019-2023.

132 619
118 370
110934 95 818 106 049 I l
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos¢ wydatkdw na Swiadczenia z rozpoznaniem Migreny ICD10 G43 wyniosty 16 mln zt w 2019 roku.
W kolejnym roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu do 13 mln zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkéw
wzrosta do 16,7 mln zt. 25,4 mln zt wyniosta warto$¢ wydatkow na $wiadczenia z rozpoznaniem migreny
w 2022 roku,a w 2023 roku wartos¢ ta wyniosta 37,6 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu Migreny ICD10 G43 w latach 2019-2023, w mln zt.

37,6
25,4
16,0 13,0 16,7 l
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.1.9 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G45 Przemijajagce napady niedokrwienia moézgu
i zespoty pokrewne

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono $wiadczenia z rozpoznaniem Przemijajacych napadéw
niedokrwienia mézgu i zespotdw pokrewnych ICD10 G45 wyniosta 169,5 tys. osob w 2019 roku.
W 2020 roku liczba pacjentéw wyniosta 128 tys. osob, a w 2021 roku 122,7 tys. oséb. W 2022 roku
liczba pacjentéw nieznacznie wzrosta do 128,7 tys. 0oséb, a w 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta
131,1 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono sSwiadczenia z powodu Przemijajacych napadéw
niedokrwienia mozgu i zespotow pokrewnych ICD10 G45 w latach 2019-2023.

169,595
I 128 801 122 784 128 745 131194
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkédw na swiadczenia udzielone z rozpoznaniem Przemijajacych napadéw
niedokrwienia mozgu i zespotéw pokrewnych ICD10 G45 wyniosta 164,3 mln zt. W kolejnym roku
wartos¢ wydatkéw ulegta znacznemu zmniejszeniu do 107,35 mln zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkéw
ponownie ulegta zmniejszeniu do 99,4 mln zt. Natomiast w 2022 roku zaobserwowano wzrost wydatkéw
na $wiadczenia do 150,5 mln zt,a w 2023 roku do 185,9 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdéw na $wiadczenia z powodu Przemijajgcych napadéw niedokrwienia moézgu
i zespotdw pokrewnych ICD10 G45 w latach 2019-2023, w mln zt.

185,9
164,3 150.5
107,3 99,4
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkdéw na swiadczenia z powodu Przemijajgcych napadéw niedokrwienia mozgu
i zespotdw pokrewnych ICD10 G45 w latach 2019-2023, w zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G45 w zt.

2019 164 272 877
2020 107 342 308
2021 99 416 405
2022 150 487 329
2023 185 852 342

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.1.10 Liczba pacjentow i wydatki dla ICD10 G46 Zespoty naczyniowe moézgu w przebiegu choréb
naczyn mézgowych

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktorym udzielono Swiadczenia z rozpoznaniem powodu Zespotdw
naczyniowych moézgu w przebiegu chorob naczyn mézgowych ICD10 G46 wyniosta 14,5 tys. oséb.
W kolejnym roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeniu do 11,5 tys. osob. W 2021 roku liczba pacjentéw
wyniosta 12,4 tys. oséb. Podobna liczba pacjentdw wystapita w 2022 roku - 12,5 tys. oséb. Natomiast
w 2023 roku liczba pacjentdw wyniosta 12,8 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono Swiadczenia z powodu Zespotdéw naczyniowych mézgu
w przebiegu choréb naczyn moézgowych ICD10 G46 w latach 2019-2023.

14I526 11 555 12 432 12 541 12 810
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu Zespotdw naczyniowych moézgu w przebiegu
choréb naczyn mézgowych ICD10 G46 wyniosta 3,4 mln zt. W 2020 roku wartos¢ wydatkow ulegta
zmniejszeniu do 3 mln zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkéw wzrosta do 3,8 mln zt. W 2022 roku
zaobserwowano wzrost wydatkéw do 5,4 mln zt. Podobnie w 2023 roku, warto$¢ wydatkéw ponownie
wzrosta i wyniosta 6,5 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdw na Swiadczenia z powodu Zespotdw naczyniowych mézgu w przebiegu choréb

naczyn mozgowych ICD10 G46 w latach 2019-2023, w mln zt. 6.5
] l

34 3,0 3,8

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkow na swiadczenia z powodu zespotow naczyniowych mdzgu w przebiegu choréb
naczyn mozgowych ICD10 G46 w latach 2019-2023, w zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G46 w zt.

2019 3416 731
2020 2 955 403
2021 3768024
2022 5383924
2023 6 461 412

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.11 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G47 Zaburzenia snu

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem Zaburzen snu ICD10 G47
wyniosta 97 tys. oséb. W 2020 roku liczba ta ulegta zmniejszeniu do 85,5 tys. oséb. W 2021 roku liczba
pacjentow wzrosta do 97,8 tys. osob. 1128 tys. oséb wyniosta liczba pacjentdw, ktérym udzielono
Swiadczen z rozpoznaniem zaburzen snu w 2022 roku, a w 2023 roku liczba pacjentdw wzrosta do
148,6 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu Zaburzen snu ICD10 G47 w latach
2019-2023.

148 682
112 830
97 094 85 569 97 857 l l
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku warto$¢ wydatkdw na swiadczenia z rozpoznaniem Zaburzen snu ICD10 G47 wyniosta
41,2 mln zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow ulegta blisko dwukrotnemu zmniejszeniu do 26,8 mln zt.
W 2021 roku wartos¢ wydatkow wyniosta 32,3 mln zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkdw wzrosta do
53,5 mln zt,a w 2023 roku wartos¢ wydatkow wyniosta 87,6 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia z powodu Zaburzen snu ICD10 G47 w latach 2019-2023,
w mln zt.

87,6
53,5
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Wartos¢ wydatkdw na $wiadczenia z powodu zaburzen snu ICD10 G47 w latach 2019-2023,w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G47 w zt.
2019 41 189 896
2020 26 815172
2021 32 345070
2022 53 531 553
2023 87 553 165

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.12 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 G70 Miastenia i inne zaburzenia nerwowo-miesniowe

W 2019 roku liczba pacjentow, ktéorym udzielono Swiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen
nerwowo-miesniowych 1ICD10 G70 wyniosta 9,2 tys. oséb. W kolejnym roku liczba pacjentéw ulegta
zmniejszeniu do 8,1 tys. 0s6b. W 2021 roku liczba pacjentdw wyniosta 8,6 tys. 0sob. W 2022 roku liczba
pacjentow, ktorym udzielono swiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen nerwowo-mies$niowych
ICD10 G70 wyniosta 9,4 tys. oséb. Natomiast w 2023 roku liczba pacjentéw wzrosta do 10 tys. oséb.

Wykres. Liczba pacjentow, ktorym udzielono swiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen nerwowo-
miesniowych ICD10 G70 w latach 2019-2023.

I - I l

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos¢ wydatkdow na S$wiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen nerwowo-miesniowych
ICD10 G70 wyniosta w 2019 roku 25,7 mln zt. W kolejnym roku warto$¢ wydatkdéw byta porownywalna
i wyniosta 25 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wydatkow do 27,9 mln zt. Natomiast
w 2022 roku wartos¢ wydatkow wzrosta do 41,1 mln zt,a w 2023 roku wartos$¢ ta wzrosta do 48,2 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen nerwowo-miesniowych
ICD10 G70 w latach 2019-2023,w mln zt.

48,2
41,1
= = 5 I l

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ wydatkdw na swiadczenia z powodu Miastenii i innych zaburzen nerwowo-miesniowych
ICD10 G70 w latach 2019-2023,w zt

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia G70 w zt.

2019 25659 615
2020 24989 451
2021 27 863 853
2022 41 087 195
2023 48 184 901

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.1.13 Liczba pacjentow i wydatki w zakresie trombektomii mechanicznej w leczeniu udaru mézgu

Swiadczenie 5.59.01.0184220 jest obecnie realizowane zgodnie z warunkami okreslonymi
w rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 11 pazdziernika 2018 r. w sprawie programu pilotazowego
dotyczacego leczenia ostrej fazy udaru niedokrwiennego za pomocg przezcewnikowej trombektomii
mechanicznej naczyn domodzgowych lub wewnatrzczaszkowych (Dz. U. z 2018 r, poz. 1985).
Przedmiotowe swiadczenie jest aktualnie realizowane gtéwnie w ramach Programu Pilotazowego
w 28 Centrach Udarowych w Polsce (98% wszystkich zabiegéw trombektomii mechanicznej
w 2022 roku). Wycena punktowa przyjeta w Programie Pilotazowym to 29 065 pkt.”

Liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej w leczeniu
udaru mozgu w ramach hospitalizacji rozliczonej produktem rozliczeniowym 5.59.01.0184220
Swiadczenie opieki zdrowotnej - trombektomia mechaniczna w ostrej fazie udaru niedokrwiennego,
a ktdére byty sprawozdane z rozpoznaniem gtéwnym udaru niedokrwiennego moézgu (163 wg ICD10)
wyniosta 1,3 tys. osob w 2019 roku. W 2020 roku liczba pacjentdéw wzrosta do 2,4 tys. osob. W 2021 roku
liczba pacjentéw ponownie wzrosta do 2,8 tys. osob. W 2022 roku liczba pacjentow wyniosta 3,2 tys. 0sob,
aw 2023 roku liczba pacjentow wyniosta 3,9 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentédw, ktérym udzielono Swiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej
w leczeniu udaru mozgu w latach 2019-2023.

3943
3 230
2427 2 881
= l I
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

25. Leczenie ostrej fazy udaru niedokrwiennego za pomoca przezcewnikowej trombektomii mechanicznej naczyn domdzgowych Llub
wewnatrzczaszkowych - ocena zasadnosci kwalifikacji $wiadczenia opieki zdrowotnej, jako $wiadczenia gwarantowanego z zakresu
leczenia szpitalnego.Raport w sprawie oceny $wiadczenia opieki zdrowotnej. AOTMiT. Nr: WS.420.15.2023. Data ukonczenia: 23.11.2023 r.
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2023/133/RPT/2023%2011%2023%20WS.420.15.2023%20Trombektomia%20mech%
20RAPORT%20BIP_REOPTR.pdf
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Wartos¢ wydatkow na Swiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej w leczeniu udaru mézgu
wyniosta 38 mln zt w 2019 roku. W 2020 roku wartos¢ wydatkdéw wyniosta 70,7 mln zt. W 2021 roku
wartosc ta ponownie wzrosta do 83,6 mln zt. Ponowny wzrost wydatkéw zaobserwowano w 2022 roku
- do 106,5 mln zt. Natomiast w 2023 roku wartos¢ wydatkow wyniosta 135 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdéw na $wiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej w leczeniu udaru
mozgu w latach 2019-2023,w mln zt.

135,0
106,5
70,7 83,6
38,0 .
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Warto$¢ wydatkdw na Swiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej w leczeniu udaru
mozgu w latach 2019-2023,w zt.

Rok Kwota refundacji
2019 37 987 955
2020 70 715 145
2021 83616 586
2022 106 471 596
2023 135 006 344

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Od 1 lipca 2024 r.zabieg trombektomii mechanicznej naczyn domoézgowych lub wewnatrzczaszkowych
jest dostepny w ramach $wiadczen gwarantowanych. Skutek finansowy po stronie ptatnika publicznego
dla leczenia ostrej fazy udaru niedokrwiennego za pomoca przezcewnikowej trombektomii
mechanicznej naczyn domoézgowych lub wewnatrzczaszkowych wynosi 268,6 mln zt w ujeciu
rocznym.”

26. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2024 r.zmieniajace rozporzadzenie w sprawie $wiadczeh gwarantowanych z zakresu
leczenia szpitalnego https://sip.lex.pl/akty-prawne/dzu-dziennik-ustaw/zmiana-rozporzadzenia-w-sprawie-swiadczen-gwarantowanych-
z-zakresu-21990968
Zarzadzenie NR 68/2024/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 15 lipca 2024 r. zmieniajace zarzadzenie w sprawie
okre$lenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju leczenie szpitalne oraz leczenie szpitalne - Swiadczenia
wysokospecjalistyczne https://baw.nfz.gov.pl/NFZ/document/43305/Zarzadzenie-68_2024_DS0OZ
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3.1.14 Liczba pacjentow oraz dane kosztowe zwigzane z wykonaniem gtebokiej stymulacji mézgu
latach 2018-2022

W terapii zaawansowanej postaci choroby Parkinsona NFZ refunduje sSwiadczenia zwigzane
z wykonaniem gtebokiej stymulacji mézgu (ang. Deep Brain Stimulation, DBS). Swiadczenia te rozliczane
sg w dwoch kategoriach:

1. 5.08.07.0001003. Wszczepienie stymulatora struktur gtebokich mdzgu/stymulatora nerwu
btednego oraz

2. 5.51.01.0001004. Wszczepienie/wymiana stymulatora rdzenia kregowego lub wymiana
generatora do stymulacji struktur gtebokich mézgu

Swiadczenie 5.08.07.0001003. Wszczepienie stymulatora struktur gtebokich mézgu/stymulatora nerwu
btednego rozliczono w 2019 r. dla 239 pacjentéw na kwote 15,34 mln zt, w 2020 r. dla 201 pacjentow
na kwote 12,96 mln zt, w 2021 r. dla 253 pacjentéw na kwote 16,76 mln zt, a w 2022 r. dla
235 pacjentow na kwote 16,25 mln zt.

Wykres. Liczba pacjentdw i wydatki NFZ w zakresie swiadczenia 5.08.07.0001003. Wszczepienie
stymulatora struktur gtebokich mézgu/stymulatora nerwu btednego w latach 2019-2022.

239 253 235

2019 2020 2021 2022
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ [ Liczba pacjentéw [ Wydatki NFZ, mln zt

Swiadczenie 5.51.01.0001004. Wszczepienie/wymiana stymulatora rdzenia kregowego lub wymiana
generatora do stymulacji struktur gtebokich médzgu rozliczono w 2019 r. dla 260 pacjentdéw na kwote
10,54 mln zt, w 2020 r. dla 282 pacjentéw na kwote 11,09 mln zt, w 2021 r. dla 315 pacjentow
na kwote 13,06 mln zt,a w 2022 r.dla 325 pacjentdw na kwote 13,36 mln zt.

Wykres. Liczba pacjentow i wydatki NFZ w zakresie $wiadczenia 5.51.01.0001004. Wszczepienie/
wymiana stymulatora rdzenia kregowego lub wymiana generatora do stymulacji struktur gtebokich
mdzgu w latach 2019-2022.

315 325
260 282
10,54 11,09 13,06 13,36
2019 2020 2021 2022
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ [ Liczba pacjentéow [ Wydatki NFZ, mln zt
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3.2 CHOROBY NACZYN’M(’)ZGOWYCH ICD10 160, 161,162,163,169
- LICZBA PACJENTOW | WYDATKI W LATACH 2019-2023

3.2.1 Liczba pacjentow, ktorym udzielono sSwiadczenia z powodu choréb naczyn mézgowych
(ICD10160,161,162,163,169)

W 2019 roku liczba pacjentow, ktérym udzielono Swiadczen z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10 160, 161,162,163, 169) wyniosta 639,7 tys. osob. W 2020 roku liczba oséb ulegta zmniejszeniu do
566 tys. 0s6b. W 2021 roku zaobserwowano wzrost do 600,5 tys. osob. W 2022 roku liczba o0séb, ktérym
udzielono swiadczenia wzrosta do 641,7 tys. osob, a w 2023 roku liczba oso6b wyniosta 701,5 tys.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono S$wiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10160,161,162,163,169) w latach 2019-2023.

701 533
639796 566 047 600 571 641740
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu chorob naczyn moézgowych
(ICD10 160,161,162,163,169) w latach 2019-2023.

Rok Liczba pacjentow
2019 639 796
2020 566 047
2021 600 571
2022 641 740
2023 701 533

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najwiecej pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych (ICD10 160,
161,162, 163, 169) w latach 2019-2023 zaobserwowano na poziomie Podstawowej Opieki Zdrowotnej
(POZ) - 1,1 mln osdb, kolejno Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej (AOS) - ponad 1 mln oséb. Blisko
600 tys. 0s6b otrzymato swiadczenia we wskazanych latach w ramach leczenia szpitalnego oraz 433,6
tys. 0s6b otrzymato swiadczenia w ramach pozostatych swiadczen.

W 2019 roku 225 tys. pacjentéw otrzymato Swiadczenia z powodu chorob naczyn moézgowych
(ICD10160,161,162,163,169) w ramach POZ, 213,8 tys. pacjentow otrzymato $wiadczenia w ramach AOS,
122,5 tys. pacjentdw otrzymato Swiadczenia w ramach leczenia szpitalnego, a 78,3 tys. pacjentow w
ramach pozostatych $wiadczen. W 2020 roku liczba pacjentédw we wszystkich zakresach Swiadczen
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ulegta zmniejszeniu. W 2021 roku 215 tys. pacjentow otrzymato $wiadczenia w ramach POZ, 189,2 tys.
pacjentéw otrzymato swiadczenia w ramach AQOS, 114,1 tys. pacjentdw otrzymato swiadczenia
w ramach leczenia szpitalnego, a 82,1 tys. pacjentdow w ramach pozostatych $wiadczen. W 2022 roku
liczba pacjentéw otrzymujgcych swiadczenia z powodu choréb naczyn mozgowych (ICD10 160, 161,162,
163, 169) ulegta zwiekszeniu, a w 2023 roku liczba ta wyniosta 235,8 tys. pacjentdéw w ramach POZ,
2275 tys. pacjentédw w ramach AOS, 1284 tys. pacjentéw otrzymato $wiadczenia w ramach leczenia
szpitalnego,a 109,7 tys. pacjentdw w ramach pozostatych swiadczen.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono S$wiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10 160, 161,162,163, 169), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz lecznictwa szpitalnego w latach 2019-2023.

225022
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10 160,161,162, 163,169), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz lecznictwa szpitalnego w latach 2019-2023.

Rok POz AOS Leczenie szpitalne Pozostate
2019 225 022 213 812 122 588 78 374
2020 198 514 180979 112 275 74 279
2021 215 048 189 260 114 161 82 102
2022 226 622 204 247 121 638 89 233
2023 235 852 227 572 128 440 109 669

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najwiecej pacjentow, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu choréb naczyn mézgowych (ICD10 160,
161,162,163, 169) w latach 2019-2023 byto w grupie wiekowej pomiedzy 61 r.z. a 80 r.z.. W 2019 roku
w tej grupie wiekowej udzielono $wiadczenia 363 tys. oséb. W 2020 roku liczba pacjentéow ulegta
zmniejszeniu do 321,44 tys. oséb. W kolejnym roku liczba pacjentéow w tej grupie wiekowej ulegta
zwiekszeniu do 345,7 tys. osob. W 2022 roku liczba pacjentow pomiedzy 61 r.z. a 80 r.z. wyniosta
374,1 tys. 0sob, a w nastepnym roku juz 412,8 tys. 0séb.
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W grupie wiekowej pacjentow powyzej 80 r.z. rowniez wystapit wysoki udziat udzielonych Swiadczen.

W 2019 roku w tej grupie wiekowej udzielono swiadczenia 152,2 tys. osobom, w kolejnym roku
136,9 tys. osobom. W 2021 roku $wiadczenia otrzymato 140,6 tys. oséb. W 2022 roku liczba oséb
powyzej 80 r.z. wzrosta do 147,2 tys. oséb,a w 2023 roku wyniosta 158 tys. oséb.

Na trzecim miejscu pod wzgledem liczby pacjentow, ktérym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
naczyn mozgowych (ICD10 160, 161, 162, 163, 169) w latach 2019-2023 znajduja sie pacjenci w grupie
wiekowej pomiedzy 41 rz. a 60 r.z. W 2019 roku liczba pacjentéw w tej grupie wiekowej wyniosta
107,1 tys. osob. W kolejnym roku ulegta zmniejszeniu do 92,5 tys. oséb. W 2021 roku liczba pacjentéw
wzrosta do 97,8 tys. oséb. W 2022 roku liczba pacjentéw wyniosta 102,8 tys. os6b. Natomiast w 2023
roku liczba pacjentow wyniosta 111,5 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb naczyn mozgowych
(ICD10 160,161,162,163,169) wedtug grupy wiekowej w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.2.2 Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu choréb naczyn mézgowych (ICD10 160, 161, 162,
163,169)

W 2019 roku wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu choréb naczyn mézgowych (ICD10 160, 161,
162, 163, 169) wyniosta 1,5 mld zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow rowniez wyniosta 1,5 mld zt.
W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkow do 1,6 mld zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkéw
wzrosta do 2,3 mld zt. Z kolei w 2023 roku wartos¢ wydatkéow na $wiadczenia wyniosta 3,1 mld zt.
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Wykres. Wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu choréb naczyn mozgowych (ICD10 160, 161, 162,
163,169) w latach 2019-2023,w mld zt.

3,1
2,3
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Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkoéw na Swiadczenia z powodu choréb naczyn mozgowych (ICD10 160, 161, 162,
163,169) w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow
2019 1458 151 600
2020 1492 794 080
2021 1645 078 130
2022 2 325 287 540
2023 3072 887 690

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku warto$¢ wydatkéw na leczenie szpitalne z powodu choréb naczyn mozgowych
(ICD10 160, 161,162,163, 169) wyniosta 944,4 mln zt. Kolejno w ramach pozostatych swiadczen wartosc
wydatkow wyniosta 476,8 mln zt, a w ramach AOS 37 mln zt. W 2020 roku warto$¢ wydatkow ulegta
zmniejszeniu, w tym ramach leczenia szpitalnego warto$¢ wydatkdow wyniosta 9234 mln zt, wartosc
wydatkéow w ramach pozostatych Swiadczen wzrosta do 536,1 mln zt, a warto$¢ wydatkéow w ramach
AOS ulegta zmniejszeniu do 33,2 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw
na swiadczenia w ramach leczenia szpitalnego do 988,4 mln zt. W ramach pozostatych swiadczen
wartos$¢ wydatkdow wzrosta do 613,2 mln zt, a w ramach AOS wzrosta do 43,5 mln zt. W 2022 roku
warto$¢ wydatkdow w ramach leczenia szpitalnego wyniosta ponad 1 368,9 mln zt, w ramach
pozostatych Swiadczen wartos¢ wydatkdw wyniosta 891 mln zt, a w ramach AOS juz 65,3 mln zt.
W 2023 roku wartos¢ wydatkdw wyniosta 1 368,9 mln zt, warto$¢ wydatkow na swiadczenia udzielane
w ramach pozostatych swiadczen wyniosta 1 241,7 mln zt, a wartos¢ swiadczen udzielanych w ramach
AOS wyniosta 87,8 mln zt.

76



3. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA

Wykres. Wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu choréb naczyn mozgowych (ICD10 160, 161, 162,
163, 169) wg rodzaju $wiadczen, w latach 2019-2023, w mld zt.

1743,3

2019 2020 2021 2022 2023

B Leczenie szpitalne [ Pozostate M AOS
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia z powodu choréb naczyn mézgowych (ICD10 160, 161, 162,
163,169) wg rodzaju $wiadczen, w latach 2019-2023, w zt.

Rok Leczenie szpitalne Pozostate AOS
2019 944 427 480 476 761 290 36 962 830
2020 923 449 040 536 112 720 33232 320
2021 988 363 330 613 210 410 43 504 390
2022 1 368 949 580 891 008 510 65 329 450
2023 1743 346 180 1241726 850 87 814 660

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.2.3 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 160 Krwotok podpajeczynéwkowy

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczen z rozpoznaniem choroby Krwotok
podpajeczynéwkowy ICD10 160 wyniosta 7,8 tys. oséb. W kolejnym roku liczba pacjentéw ulegta
zmniejszeniu do 7,1 tys. oséb. W 2021 roku liczba pacjentéw wyniosta réwniez 7,1 tys. oséb. W 2022
roku liczba ponownie ulegta nieznacznemu zmniejszeniu do 7 tys. 0séb, a w 2023 roku wzrosta do
7,5 tys. 0séb.
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Wykres. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono Swiadczenia z powodu rozpoznania 1ICD10 160 Krwotok
podpajeczynéwkowy w latach 2019-2023.

7876 7149 7165 7081 7573
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkdw na swiadczenia z rozpoznaniem choroby krwotok podpajeczynéwkowy
ICD10 160 wyniosta 72,3 mln zt. W kolejnym roku wartos$¢ wydatkdw ulegta zwiekszeniu do 75,1 mln zt.
W 2021 roku wartos¢ wydatkow wyniosta 79,2 mln zt. W 2022 roku wydatki wyniosty 105,9 mln z,
aw 2023 roku 134,9 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 160 Krwotok
podpajeczynowkowy w latach 2019-2023, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkéw na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 160 Krwotok
podpajeczynowkowy w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia 160
2019 72 309 080
2020 75 063 180
2021 79 158 760
2022 105 866 550
2023 134 903 610

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.3.4 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 161 Krwotok srédczaszkowy

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem ICD10 161 Krwotok
$rodczaszkowy wyniosta 18,3 tys. 0sob. W 2020 roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeniu do 17,3 tys.

0s6b. W 2021 roku liczba pacjentdw wyniosta réwniez 17,7 tys. osob. W 2022 roku liczba ta wzrosta
nieznacznie do 18,7 tys. 0s6b,a w 2023 roku wyniosta 20 tys. osob.
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Wykres. Liczba pacjentdw, ktéorym udzielono Swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 161 Krwotok
Srodczaszkowy, w latach 2019-2023.

18 368 17 361 17732 18756 i
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos$¢ wydatkdéw na $Swiadczenia z rozpoznaniem ICD10 161 Krwotok $rodczaszkowy
wyniosty 110,7 mln zt. W nastepnym roku wartos¢ wydatkéw wzrosta do 113,3 mln zt. 115,53 mln zt
wyniosta wartos¢ wydatkéw w 2021 roku. Z kolei w 2022 roku warto$¢ wydatkéw na swiadczenia
wyniosta 173,1 mln zt,a w 2023 roku juz 209,8 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkéow na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 161 Krwotok srddczaszkowy,
w latach 2019-2023, w mln zt.

209,8
173,1
110,7 1133 115,3 I l
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Warto$¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 161 Krwotok srddczaszkowy,
w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia 161
2019 110 661 880
2020 113 270 090
2021 115 335 850
2022 173123 890
2023 209 803 230

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.2.5 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 162 Inne krwotoki $rédczaszkowe nieurazowe

Liczba pacjentéw, ktorym udzielono S$wiadczen z rozpoznaniem [CD10 162 Inne krwotoki
$rodczaszkowe nieurazowe wyniosta w 2019 roku 2,3 tys. oséb. W 2020 roku liczba pacjentow ulegta
zmniejszeniu do 2 tys. os6b. W 2021 roku wyniosta 1,9 tys. oséb. W kolejnym roku liczba pacjentow
wyniosta réwniez 1,9 tys. oséb,a w 2023 roku liczba pacjentow ponownie wyniosta 1,9 tys. oséb.
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Wykres. Liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 162 Inne
krwotoki srodczaszkowe nieurazowe w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkédw na $wiadczenia z rozpoznaniem ICD10 162 Inne krwotoki
$rodczaszkowe nieurazowe wyniosta 7,9 mln zt. W 2020 roku wartos¢ ta wzrosta do 10 min zt
W 2021 roku warto$¢ wydatkdw na swiadczenia ze wskazanym rozpoznaniem wyniosta 8,3 mln zt.
W 2022 roku wartos¢ wydatkéw wyniosta 12,8 mln zt,a w 2023 roku wyniosta 14,4 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw na S$wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 162 Inne krwotoki
srodczaszkowe nieurazowe w latach 2019-2023, w min zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkédw na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 162 Inne krwotoki
srodczaszkowe nieurazowe w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia 162
2019 7 869 880
2020 9977 960
2021 8 262 890
2022 12 764 310
2023 14 402 800

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.2.6 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 163 Zawat moézgu

Liczba pacjentow, ktérym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem ICD10 163 Zawat mdzgu wyniosta
144,7 tys. osob w 2019 roku. W kolejnym roku liczba pacjentdw ulegta zmniejszeniu do 135,3 tys. 0sob.
W 2021 liczba ta wzrosta do 142,3. oséb. W 2022 roku liczba pacjentow wyniosta 147,7 tys. oséb.
Natomiast w 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta 163,3 tys. oséb.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktéorym udzielono swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 163 Zawat
mdzgu w latach 2019-2023.

144729 135 365 142 359 147740 163312
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos¢ wydatkéw na swiadczenia udzielane do rozpoznania ICD10 163 Zawat mdzgu wyniosta blisko
795,53 mln zt w 2019 roku. W kolejnym roku wartos¢ wydatkéw wyniosta 829,35 mln zt. W 2020 roku
wartos¢ wydatkow na swiadczenia wyniosta 916,3 mln zt. Z kolei w 2022 roku wartos¢ wydatkow
przekroczyta 1 229,1 mln zt,a w 2023 roku wyniosta 1 566,7 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 163 Zawat mézgu w latach
2019-2023,w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wykres. Warto$¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 163 Zawat mézgu w latach
2019-2023,w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow na swiadczenia 163
2019 795 345 740
2020 829 317 490
2021 916 321 000
2022 1229 095 790
2023 1566 748 390

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.2.7 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 169 Nastepstwa choréb naczyniowych mézgu

W 2019 roku liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z rozpoznaniem ICD10 169 Nastepstwa
choréb naczyniowych mozgu wyniosta 466,4 tys. osob. W kolejnym roku liczba pacjentow ulegta
zmniejszeniu do 404,1 tys. osob. W 2021 roku liczba pacjentow wyniosta 431,3 tys. 0s6b. W 2022 roku
liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia wyniosta 466,1 tys. oséb. Natomiast w 2023 roku
liczba pacjentow wzrosta do 508,6 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentdéw, ktérym udzielono swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 169 Zaburzenia
naczyniowe mézgu w latach 2019-2023.

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos$¢ wydatkow na swiadczenia z rozpoznaniem ICD10 169 Nastepstwa chorob naczyniowych mozgu
wyniosta w 2019 roku 472 mln zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkéw byta poréwnywalna
i wyniosta 465,2 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wydatkow do 526 mln zt. Natomiast
w 2022 roku warto$¢ wydatkow wzrosta do 804,4 mln zt, a w 2023 roku wartos¢ ta wzrosta
do 1 147 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdw na swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 169 Nastepstwa choréb
naczyniowych moézgu w latach 2019-2023, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 169 Nastepstwa chordb
naczyniowych moézgu w latach 2019-2023, w zt.

Wartos¢ wydatkéw na swiadczenia 169

2019 471965 020
2020 465 165 360
2021 525999 630
2022 804 437 000
2023 1147029 660

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.3 CHOROBY OTEPIENNE ICD10 FO0-FO1 - LICZBA PACJENTOW | WYDATKI
W LATACH 2019-2023

3.3.1 Liczba pacjentdw, ktorym udzielono $wiadczenia z powodu chordb otepiennych (ICD10 FO0-F01)

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktorym udzielono S$wiadczen z powodu chordb otepiennych
ICD10 FOO-F11 wyniosta 207,6 tys. osob. W 2020 roku liczba pacjentéw wyniosta 1974 tys. osob.
W 2021 roku zaobserwowano ponowne zmniejszenie liczby pacjentéw do 187,9 tys. oséb. W 2022 roku
liczba pacjentéw, ktorym udzielono swiadczenia wyniosta 182,3 tys. osob, a w 2023 roku liczba oséb
wyniosta 183,3 tys.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb otepiennych
(ICD10 FOO-FO1) w latach 2019-2023.

zis 197 462 187 903 182 240 183 336
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentdéw, ktorym udzielono S$Swiadczenia z powodu chordob otepiennych
(ICD10 FOO-FO01) w latach 2019-2023.

Rok Liczba pacjentow
2019 207 618
2020 197 462
2021 187903
2022 182 240
2023 183 336

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Z powodu choréb otepiennych (ICD10 FO0-FO1) najwiecej pacjentow, ktérym udzielono Swiadczenia
w latach 2019-2023 zaobserwowano na poziomie Podstawowej Opieki Specjalistycznej (POZ) - ponad
7274 tys. osob, kolejno pozostatych Swiadczen - 241,5 tys. osob. Ponad 70 tys. osob otrzymato
Swiadczenia we wskazanych latach w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej (AOS) oraz
5,6 tys. 0séb otrzymato $wiadczenia w ramach opieki szpitalne;j.

W 2019 roku 158,8 tys. pacjentow otrzymato swiadczenia z powodu chorob otepiennych
(ICD10 FOO-FO1) w ramach POZ. 51,9 tys. pacjentéw otrzymato Swiadczenia w ramach pozostatych
Swiadczen, 13,7 tys. pacjentdw otrzymato Swiadczenia w ramach AOS, a 1,3 tys. pacjentéw w ramach
leczenia szpitalnego. W 2020 roku 153,5 tys. pacjentow otrzymato Swiadczenia z powodu choréb
otepiennych (ICD10 FO0-FO1) w ramach POZ. 45,5 tys. pacjentdw otrzymato $wiadczenia w ramach
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pozostatych swiadczen, 11,9 tys. pacjentdw otrzymato swiadczenia w ramach AOS, a ponad 1 tys.
pacjentédw w ramach leczenia szpitalnego. W 2021 roku ponownie najwiecej pacjentdw otrzymato
Swiadczenia w ramach POZ z tym, ze liczba pacjentow w POZ ulegta zmniejszeniu do 143 tys. osob,
kolejno w ramach pozostatych swiadczen liczba pacjentéw ulegta zwiekszeniu do 46,4 tys. osob,
w AOS liczba pacjentéow wzrosta do 13,5 tys. 0séb oraz w ramach leczenia szpitalnego liczba pacjentéw
ulegta zmniejszeniu do 960 osob. W 2022 roku liczba pacjentow, ktorzy otrzymali Swiadczenia
z powodu chordéb otepiennych (ICD10 FOO-FO1) w ramach POZ wyniosta 136,4 tys. osob, w ramach
pozostatych swiadczen liczba ta wzrosta w poréwnaniu do roku poprzedniego do 47,6 tys. osob.
W ramach AQOS liczba pacjentdw wyniosta 14,3 tys. osob. Natomiast w ramach leczenia szpitalnego
liczba pacjentow wzrosta powyzej 1 tys. 0séb. W 2023 toku liczba pacjentow w POZ ulegta ponownemu
zmniejszeniu do 135,6 tys. 0os6b. Natomiast w ramach pozostatych swiadczen liczba pacjentéow wzrosta
do 49,9 tys., w ramach AOS liczba pacjentow wzrosta do 16,4 tys. osob, a w ramach leczenia
szpitalnego liczba pacjentow wzrosta do 1,2 tys. 0s6b.

Wykres. Liczba pacjentow, ktorym udzielono swiadczenia z powodu choréb otepiennych
(ICD10 FO00-FO1), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz lecznictwa szpitalnego w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentow, ktorym udzielono Swiadczenia z powodu chorob otepiennych
(ICD10 FO00-FO1), w tym w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej, Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej oraz lecznictwa szpitalnego w latach 2019-2023.

Rok POz AOS Leczenie szpitalne
2019 158 825 51914 13763 1344

2020 153 500 45 548 11 946 1080

2021 143 071 46 493 13 569 960

2022 136 434 47 647 14 391 1039

2023 135635 49 956 16 434 1228

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Najwiecej pacjentow, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FOO-F01)
w latach 2019-2023 byto w grupie wiekowej powyzej 80 rz.. W 2019 roku w tej grupie wiekowej
udzielono swiadczen 146,6 tys. osob. W 2020 roku liczba pacjentow ulegta nieznacznemu zmniejszeniu
do 141,2 tys. osob. W kolejnym roku liczba pacjentow w tej grupie wiekowej ponownie ulegta
zmniejszeniu do 133,2 tys. osob. W 2022 roku liczba pacjentéw pomiedzy 61 r.z. a 80 r.z. wyniosta
129,2 tys. 0s6b, a w nastepnym roku ponownie ulegta zmniejszeniu do 128,6 tys. oséb.

W grupie wiekowe] pacjentéw pomiedzy 61 r.z. a 80 r.z. liczba pacjentdéw z chorobami otepiennymi
znajduje sie na drugim miejscu. W 2019 roku w tej grupie wiekowe]j udzielono swiadczenia 72,9 tys.
osobom, w kolejnym roku 66,1 tys. osobom. W 2021 roku swiadczenia otrzymato 66,7 tys. oséb. W 2022
roku liczba pacjentdw wyniosta 66,4 tys. 0séb,a w 2023 roku wyniosta 70,7 tys. 0sob.

Na trzecim miejscu pod wzgledem liczby pacjentow, ktérym udzielono Swiadczenia z powodu choréb
otepiennych (ICD10 FOO-FO1) w latach 2019-2023 znajduja sie pacjenci w grupie wiekowej pomiedzy
41 rz. a 60 rz. W 2019 roku liczba pacjentow w tej grupie wiekowej wyniosta ponad 5 tys. osob.
W kolejnym roku ulegta zmniejszeniu do 3,8 tys. os6b. W 2021 roku liczba pacjentéw wyniosta
3,4 tys. osob. W 2022 roku liczba pacjentéw wyniosta 3,2 tys. osdb. Natomiast w 2023 roku liczba
pacjentow wyniosta rowniez 3,2 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia z powodu chorédb otepiennych
(ICD10 FOO-FO1) wedtug grupy wiekowej w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.3.2 Wartosc wydatkéw na swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FO0-FO01)

W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FO0-FO01),
wyniosta 160,9 mln zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow wyniosta 160,3 mln zt. W 2021 roku
zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw do 179,9 mln zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkéw wzrosta
do 268,5 mln zt. Z kolei w 2023 roku warto$¢ wydatkédw na $Swiadczenia wyniosta 383,8 mln zt.
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Wykres. Wartos¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FOO-FO1) w latach
2019-2023, w mln zt.

383,8
268,5
160,9 160,3 179,9 I
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia z powodu chorob otepiennych (ICD10 FOO-FO1)
w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow
2019 160 882 080
2020 160 313 390
2021 179 939 680
2022 268 537 410
2023 383 834 970

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Najwyzsze wydatki na swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FO00-FO1) w latach
2019-2023 zaobserwowano dla pozostatych s$wiadczen - ponad 1,1 mld zt, kolejno w ramach
pozostatych AOS - 14 mln zt. Najmniejszg wartos¢ Swiadczen zaobserwowano w ramach leczenia
szpitalnego - 2 mln zt. W ramach POZ z uwagi na obowigzywanie stawki kapitacyjnej nie odnotowano
wydatkow na $wiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FOO-FO1) w latach 2019-2023.

W 2019 roku warto$¢ wydatkow na $wiadczenia pozostate z powodu chordb otepiennych
(ICD10 FOO-F01) wyniosta 158,6 mln zt. Kolejno w ramach AOS wartos¢ wydatkow wyniosta 1,8 mln zt,
a w ramach leczenia szpitalnego 0,5 mln zt. W 2020 roku warto$¢ wydatkow utrzymywata sie
na zblizonym poziomie. W ramach pozostatych swiadczen warto$¢ wydatkow wyniosta 158,6 min zt,
wartos¢ wydatkow w ramach AOS wzrosta i wyniosta 1,6 mln zt, a warto$s¢ wydatkow w ramach
leczenia szpitalnego ulegta zmniejszeniu 0,1 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci
wydatkéw na $wiadczenia w ramach pozostatych swiadczen do 177,35 mln zt. W ramach AOS wartosc
wydatkow wzrosta do 2,4 mln zt, a w ramach leczenia szpitalnego wzrosta do 0,2 mln zt. W 2022 roku
wartos$¢ wydatkow w ramach pozostatych Swiadczen wyniosta ponad 264,53 mln zt, w ramach AOS
wartos$¢ wydatkow wyniosta 3,5 mln zt,a w ramach leczenia szpitalnego wartos¢ wydatkdéw wzrosta do
0,7 mln zt. W 2023 roku wartos$¢ wydatkow wyniosta 378,53 mln zt w ramach pozostatych swiadczen,
wartos¢ wydatkow na swiadczenia udzielane w ramach AOS wyniosta 4,7 mln zt, a wartosc swiadczen
udzielanych w ramach leczenia szpitalnego wyniosta 0,7 mln zt.
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Wykres. Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FOO-FO1) wg rodzaju
Swiadczen, w latach 2019-2023, w mln zt.
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158,6
158,6
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2019 2020 2021 2022 2023

B Leczenie szpitalne [ Pozostate M AOS
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FO0-FO1) wg rodzaju
Swiadczen, w latach 2019-2023, w zt.

Rok Leczenie szpitalne Pozostate AOS

2019 158 616 240 1792970 450 270
2020 158 584 080 1599 040 65 290
2021 177 311 500 2 366 470 171 290
2022 264 270 980 3490 230 661 950
2023 378 273 540 4715 900 663 670

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.3.3 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 FOO Otepienie w chorobie Alzheimera

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono swiadczen z rozpoznaniem otepienie w chorobie
Alzheimera ICD10 FOO wyniosta 64,3 tys. 0s6b. W kolejnym roku liczba pacjentéw ulegta zmniejszeniu
do 58,1 tys. osob. W 2021 roku liczba pacjentéw wyniosta 57,3 tys. oséb. W 2022 roku liczba pacjentow
utrzymywata sie na podobnym poziomie i wyniosta 577 tys. oséb, a w 2023 roku wyniosta
60,8 tys. 0séb.

87



NEUROLOGIA W POLSCE

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FOO Otepienie
w chorobie Alzheimera w latach 2019-2023.

64 390 58 113 57313 57753 60 828
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos$¢ wydatkdw na $wiadczenia z rozpoznaniem otepienie w chorobie Alzheimera
ICD10 FOO wyniosta 73,9 mln zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkdw ulegta zmniejszeniu do
70 mln zt. W 2021 roku warto$¢ wydatkéw wzrosta do 76,8 mln zt. W 2022 roku wydatki wniosty
117,5 mln zt,a w 2023 roku wartos¢ wydatkoéw na swiadczenia wzrosta do 170,1 mln zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FOO Otepienie w chorobie
Alzheimera w latach 2019-2023, w mln zt.

170,1

117,5

73,9 70,0 76,8 .
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkow na swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FOO Otepienie w chorobie
Alzheimera w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow na swiadczenia FOO
2019 73927900
2020 70 038 940
2021 76 830970
2022 117 464 620
2023 170 071 270

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.3.4 Liczba pacjentéw i wydatki dla ICD10 FO1 Otepienie naczyniowe

W 2019 roku liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem ICD10 FO1 Otepienie
naczyniowe wyniosta 143,2 tys. osob. W 2020 roku liczba pacjentéow ulegta zmniejszeniu do 139,3 tys.
0s6b. W 2021 roku liczba pacjentow ponownie ulegta zmniejszeniu do 130,5 tys. osob. W 2022 roku
liczba ta wyniosta 124,4 tys. 0so6b,a w 2023 roku wyniosta 122,5 tys. osob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktérym udzielono $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FO1 Otepienie
naczyniowe w latach 2019-2023.

1i8 1i3 130 590 124 487 122 508
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkéw na swiadczenia z rozpoznaniem ICD10 FO1 Otepienie naczyniowe
wyniosta 87 mln zt. W nastepnym roku wartos¢ wydatkéw wzrosta do 90,3 min zt. 103,1 mln zt
wyniosta wartos¢ wydatkéw w 2021 roku. Z kolei w 2022 roku warto$¢ wydatkéw na Swiadczenia
wyniosta 151,1 mln zt,a w 2023 roku wzrosta do 213,8 mln zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw na $wiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FO1 Otepienie naczyniowe
w latach 2019-2023, w mln zt.

213,8
151,1
87,0 90,3 103,1 I
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ wydatkéow na Swiadczenia z powodu rozpoznania ICD10 FO1 Otepienie naczyniowe
w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ wydatkow na swiadczenia FO1
2019 86 954 180
2020 90 274 450
2021 103108 710
2022 151072 790
2023 213763700

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.4 REFUNDACJA LEKOW STOSOWANYCH W NEUROLOGII W LATACH 2021-07.2024

3.4.1 Refundacja nowych czasteczko-wskazan Llekéw stosowanych w neurologii w latach

2021-07.2024

W 2021 roku zrefundowano 2 nowe czasteczko-wskazania, w 2022 r. - 18, w 2023 r. - 5, a w trzech
obwieszczeniach refundacyjnych w 2024 r. - 8 czgsteczko-wskazan w zakresie neurologii.

Wykres. Liczba refundowanych nowych czasteczko-wskazan lekéw stosowanych w neurologii na tle
refundacji ogotem, w latach 2021-07.2024.

07.2024

2023

2022

2021

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

B Razem

[ Neurologia

Ponizej przedstawiono decyzje refundacyjne Ministra Zdrowia z zakresu choréb neurologicznych
w latach 2021-07.2024 wg zrefundowanych nowych czgsteczko-wskazan.

Tabela. Decyzje refundacyjne Ministra Zdrowia z zakresu nowych czasteczko-wskazan dla lekéw
stosowanych w terapii choréb neurologicznych w latach 2021-07.2024.

2021

1. Amifamprydyna,
Zespot miasteniczny
Lamberta-Eatona

2. Alemtuzumab, SM

2022

1 .Interferon beta-1b, SM

2. Fingolimod, SM

3. Ofatumumab, SM

4. Kladrybina, SM

5. Siponimod, SM

6. Okrelizumab, SM

7. Ponesimod, SM

8. Natalizumab, SM

9. Ozanimod, SM

10. Cenobamat,
Padaczka

11. Satralizumab, ch. Devica

12. Onasemnogen
abeparwowek, SMA

13. Risdiplam, SMA

14. Toksyna botulinowa
typu A, Migrena
przewlekta

2023

1. Interferon beta-1b, SM

2. Kladrybina, SM

3. Okrelizumab, SM

4. Toksyna botulinowa
typu A, Spastycznosc

5. Siarczan morfiny,
Neuralgia
popotpascowa

. Natalizumab sc, SM
. Rytuksymab,

. Efgartigimod alfa,

. Mykofenolan

. Kannabidiol, Dravet,
. Kannabidiol,

. Szczepionka przeciw

07.2024

Miastenia

Miastenia

mofetylu, Miastenia
Lennox-Gastauta
Stwardnienie Guzowate
potpascowi, Neuralgia
popotpascowa
Produodopa
(foslewodopa

+ foskarbidopa),
ch. Parkinsona

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

20

ciag dalszy tabeli na nastepnej stronie
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2021 2022 2023 07.2024

15. Erenumab,
Migrena przewlekta

16. Fremanezumab,
Migrena przewlekta

17. Ataluren, Dystrofia
miesniowa Duchennne‘a

18. Brivaracetam, Dravet,
Lennox-Gastauta. Westa

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.4.2 Leki stosowane w neurologii zarejestrowane w Unii Europejskiej oczekujace na refundacje
publiczng w Polsce

Srodowisko klinicystéw i pacjentéw oczekuje na refundacje publiczng nowych lekéw w leczeniu
schorzen neurologicznych, zarejestrowanych w Unii Europejskiej, takich jak:

atogepant, rimegepant, lasmidytan, eptinezumab i galkanezumab w terapii migreny

fenfluramina w terapii rzadkich zespotow padaczkowych

ganoksolon w terapii napadéw padaczkowych zwigzanych z zaburzeniami niedoboru kinazy
cyklinozaleznej typu 5 (CDKLY5)

podskorna postac okrelizumabu w terapii stwardnienia rozsianego

rawulizumab, zilukoplan i rozanoliksyzumab w terapii miastenii

tofersen w terapii stwardnienia zanikowego bocznego (ALS)

omaveloxolon w terapii ataksji Friedreicha (AF)

wamorolon w terapii dystrofii miesniowej Duchenne’a

wytrisyran w terapii dziedzicznej amyloidozy transtyretynowej z polineuropatia

chlorowodorek daridoreksantu w terapii bezsennosci

pitolisant w celu poprawy stanu czuwania i zmniejszenia nadmiernej sennosci w ciggu dnia
(EDS) u dorostych pacjentéw z obturacyjnym bezdechem sennym (OBS)

eladocagene exuparvovec w terapii deficytu dekarboksylazy L-aminokwasow aromatycznych
(AADQ)

atidarsagen autotemcel w leczeniu leukodystrofii metachromatycznej (MLD)

lewodopa inhalacyjna i opikapon w terapii choroby Parkinsona

oraz poszerzenia wskazan refundacyjnych, juz refundowanych lekéw:

onasemnogen abeparwowek i risdiplam w terapii SMA w programie lekowym B.102 FM
kladrybina w pierwszej linii leczenia stwardnienia rozsianego w programie lekowym B.29
toksyna botulinowa w leczeniu spastycznosci bez wzgledu na etiologie w programach lekowych
B.30i B.57

3.4.3 Liczba pacjentow realizujacych recepte i wydatki na refundacje apteczng lekéw stosowanych
w leczeniu schorzen osrodkowego uktadu nerwowego

W 2019 roku liczba pacjentow, ktorzy zrealizowali recepte na produkt leczniczy z grupy ATC:
N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta 4,1 mln oséb. W kolejnym roku liczba pacjentdw nieznacznie
ulegta zmniejszeniu do 3,9 mln oséb. W 2021 roku zaobserwowano wzrost do 4,1 mln oséb.
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W 2022 roku liczba pacjentéw wyniosta 4,2 mln oséb, a w 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta
4.4 mln osob.

Wykres. Liczba pacjentow, ktorzy zrealizowali recepte na produkt leczniczy z grupy ATC: N - Osrodkowy
uktad nerwowy w latach 2019-2023, w mln.

41 39 41 4,2 44

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Liczba pacjentdw, ktdrzy zrealizowali recepte na produkt leczniczy z grupy ATC: N —= Osrodkowy
uktad nerwowy w latach 2019-2023.

Rok Liczba pacjentow
2019 4 093 505
2020 3934 040
2021 4 089 642
2022 4237996
2023 4367701

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos¢ wydatkédw na refundacje apteczng produktéw leczniczych z grupy ATC:
N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta 1 339 miln zt. W 2020 roku warto$¢ wydatkéow wzrosta do
1 410 mln zt. W 2021 roku wartos¢ wydatkdéw wyniosta 1 443 mln zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkow
wyniosta wéwczas 1 518 mln zt. W 2023 roku warto$¢ wydatkéw wzrosta do 1 522 min zt.

Wykres. Wartosc refundacji produktow leczniczych z grupy ATC: N — Osrodkowy uktad nerwowy w latach
2019-2023,w mln zt.

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Wartos$¢ refundacji produktow leczniczych z grupy ATC: N — Osrodkowy uktad nerwowy w latach
2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ refundacji
2019 1339 146 810
2020 1409 952 187
2021 1443 457 000
2022 1517983790
2023 1522 405 020

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wedtug Sprawozdania NFZ w 2022 roku na refundacje lekdw, srodkow spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego i wyrobow medycznych NFZ wydatkowat tacznie kwote 10 120 510 tys. zt.
Leki stosowane w leczeniu schorzen osrodkowego uktadu nerwowego stanowity 14,4% ogolnej kwoty
refundacji aptecznej i znalazty sie na drugim miejscu w rankingu najwiekszych wydatkdw
refundacyjnych NFZ. Najwieksze wydatki zwigzane byty z refundacjg lekéw stosowanych w leczeniu
schorzen uktadu sercowo-naczyniowego (16,5% ogodlnej kwoty refundacji). Na trzecim miejscu
w rankingu znalazty sie stosowane w leczeniu schorzen przewodu pokarmowego i metabolicznych
(13,9%), a na czwartym - leki stosowane w leczeniu schorzen uktadu oddechowego (11,8% ogo6lnej
kwoty refundacji). Wymienione wyzej cztery grupy ATC generowaty 56,7% wszystkich kosztow
refundacji lekéw w 2022 roku.”

Tabela. Struktura wydatkéw na leki w 2022 roku w podziale na Grupy ATC.

Grupa ATC Kwota refundacji (tys. zt) Odsetek refundacji ogétem
(c) uktad sercowo-naczyniowy 1669934 16,5%
(n) osrodkowy uktad nerwowy 1462 390 14,4%
(@) przewod pokarmowy i metabolizm 1408 756 13,9%
(n) uktad oddechowy 1197 945 11,8%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
3.4.4 Liczba pacjentéw i wydatki w zakresie neurologicznych programéw lekowych

Na dzien 1 lipca 2024 roku funkcjonowato 17 programéw lekowych z dziedziny neurologii.

27. Sprawozdanie NFZ.
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Tabela. Programy lekowe z dziedziny neurologii,stan na 1 lipca 2024 .

Lp. Numer Rozpoznanie kliniczne ICD10 Nazwa programu
1. | B.28. G 24.3,G244,G24.5,G51.3, Leczenie dystonii ogniskowych i potowiczego
G 24.8 kurczu twarzy
2. | B.29. G 35 Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane
3. | B.30. G 80 Leczenie spastycznosci w mdzgowym porazeniu
dzieciecym
4. | B.57 1 61,163,169,G35,G80,G82, Leczenie pacjentdw ze spastycznoscig konczyn
G83,7T90,T91 z uzyciem toksyny botulinowej typu A
5. | B.67. G61.8,G62.8,G63.1,G70, Leczenie immunoglobulinami choréb
G04.8,G73.1,673.2,G72.4, neurologicznych
G 61.0,G 36.0,M 33.0,M 33.1,
M 33.2
6. | B.73. N 31 Leczenie neurogennej nadreaktywnosci
wypieracza
7. | B.89 Q085.1 Leczenie ewerolimusem chorych na stwardnienie
guzowate z niekwalifikujgcymi sie do leczenia
operacyjnego guzami podwysciotkowymi
olbrzymiokomorkowymi (SEGA)
8. | B.90 G 20 Leczenie zaburzen motorycznych w przebiegu
zaawansowanej choroby Parkinsona
9. | B102.FM. | G12.0,G12.1 Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni
10. | B.104 E75.2 Leczenie choroby Fabryego
(razem z innymi specjalizacjami)
11. | B.121. G73.1 Leczenie amifamprydyna pacjentéw z zespotem
miastenicznym Lamberta-Eatona
12. | B.130. G71.0 Leczenie chorych z dystrofig miesniowa
Duchenne’a spowodowang mutacjg nonsensowng
w genie dystrofiny
13. | B.133. G43 Profilaktyczne leczenie chorych na migrene
przewlekta
14. | B.138.FM. | G36.0 Leczenie pacjentdw ze spektrum zapalenia nerwow
wzrokowych i rdzenia kregowego (NMOSD)
15. | B.153. G40.4 Leczenie pacjentéw z napadami padaczkowymi
W przebiegu zespotu stwardnienia guzowatego
16. | B.154.FM. | G40.4 Leczenie pacjentow z zespotem Lennoxa-Gastauta
lub z zespotem Dravet
17. | B.157. G.70.0 Leczenie chorych z uogdlniong postacig miastenii

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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W ramach 17 programoéw lekowych w neurologii na dzien 1 lipca 2024 roku byto refundowanych
38 substancji czynnych.

Tabela. Substancje czynne refundowane w ramach programéw lekowych w neurologii, stan
na 1 lipca 2024 r.

Nazwa programu oraz liczba refundowanych Substancje czynne
substancji czynnych
Leczenie dystonii ogniskowych i potowiczego TOKSYNA BOTULINOWA TYPU A
kurczu twarzy
Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane (14) INTERFERON BETA, OCTAN GLATIRAMERU,

FUMARAN DIMETYLU, PEGINTERFERON
BETA-1A, TERYFLUNOMID, OFATUMUMAB,
OZANIMOD, PONESIMODUM, SIPONIMOD,
ALEMTUZUMAB, KLADRYBINA, FINGOLIMOD,
NATALIZUMAB, OKRELIZUMAB

Leczenie spastycznosci w mézgowym porazeniu TOKSYNA BOTULINOWA TYPU A
dzieciecym (1)

Leczenie pacjentdw ze spastycznoscia konczyn TOKSYNA BOTULINOWA TYPU A
z uzyciem toksyny botulinowej typu A (1)

Leczenie immunoglobulinami choréb IMMUNOGLOBULINY
neurologicznych (1)

Leczenie neurogennej nadreaktywnosci TOKSYNA BOTULINOWA TYPU A

wypieracza (1)

Leczenie ewerolimusem chorych na stwardnienie EWEROLIMUS
guzowate z niekwalifikujacymi sie do leczenia
operacyjnego guzami podwysciotkowymi
olbrzymiokomorkowymi (SEGA) (1)

Leczenie zaburzen motorycznych w przebiegu LEWODOPA + KARBIDOPA,
zaawansowanej choroby Parkinsona (2) APOMORFINA, FOSLEWODOPA
| FOSKARBIDOPA
Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni (3) NUSINERSEN, RYSDYPLAM,
ONASEMNOGEN ABEPARWOWEK (TLI)
Leczenie choroby Fabryego (3) AGALZYDAZA ALFA, AGALZYDAZA BETA,

MIGALASTATUM

Leczenie amifamprydyng pacjentéw z zespotem AMIFAMPRYDYNA
miastenicznym Lamberta-Eatona (1)

Leczenie chorych z dystrofiag miesniowa Duchenne’a ATALUREN
spowodowang mutacjg nonsensowna w genie
dystrofiny (1)

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ ciag dalszy tabeli na nastepnej stronie
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Nazwa programu oraz liczba refundowanych Substancje czynne
substancji czynnych
Profilaktyczne leczenie chorych na migrene ERENUMAB, FREMANEZUMAB,
przewlekta (3) TOKSYNA BOTULINOWA TYPU A

Leczenie pacjentow ze spektrum zapalenia nerwow SATRALIZUMAB (TLI)
wzrokowych i rdzenia kregowego (NMOSD) (1)

Leczenie pacjentéw z napadami padaczkowymi KANNABIDIOL
w przebiegu zespotu stwardnienia guzowatego (1)

Leczenie pacjentow z zespotem Lennoxa-Gastauta KANNABIDIOL (TLK)
lub z zespotem Dravet (1)

Leczenie chorych z uog6lniong postacig miastenii (2) | RYTUKSYMAB, EFGARTIGIMOD ALFA

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wedtg Sprawozdania NFZ za 2022 r. w rankingu dziesieciu lekdw, na ktorych refundacje w ramach
programéw lekowych NFZ wydat najwiecej znalazty sie dwa leki stosowane w terapii choréb
neurologicznych - fumaran dimetylu oraz nusinersen.

Tabela. Top 10 substancji czynnych wg kwoty refundacji w zakresie programéw lekowych w 2022 r.,
tys. zt.

Lek Wartos¢ refundacji NFZ, tys. zt
Pembrolizumabum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 429 193
Nivolumabum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 335453
Pertuzumabum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 246 747
Enzalutamidum - O - Doustnie (Oral, Per Mouth) - 1 Mg 239 462
Dimethylis Fumaras - O - Doustnie (Oral, Per Mouth) - 1 Mg 199 780
Nusinersenum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 181 002
Olaparibum - O - Doustnie (Oral, Per Mouth) - 1 Mg 150 946
Ivacaftorum, Tezacaftorum, Elexacaftorum - O - Doustnie 143 892
(Oral, Per Mouth) - 1 Mg

Eculizumabum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 143 195
Afliberceptum - P - Pozajelitowo (Parenteral) - 1 Mg 122 263

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2022 roku na programy lekowe w neurologii NFZ wydatkowat kwote 1 039 895 729 zt, w tym
948 007 483 zt na leki oraz 91 888 249 zt na Swiadczenia zdrowotne, co stanowito 8,8% wydatkow
ogdtem.
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3. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA

Tabela. Wydatki NFZ na programy lekowe w neurologii w 2022 r., zt oraz odsetek wydatkéw
na obstuge programu, w zt.

Nazwa programu lekowego Wydatki na leki Wydatki na obstuge Wydatki
w 2022, zt programu lekowego, na program
ich odsetek w ogdlnej lekowy
wartosci kontraktu ogotem, zt
na program lekowy, zt
B.29. Leczenie chorych 384 516 766 58 619 846 13,2% 443 136 612
na stwardnienie rozsiane
B.46. Leczenie stwardnienia 135207 058 9163 554 6,3% 144 370 612

rozsianego po niepowodzeniu terapii
lekami pierwszego rzutu

B.102. Leczenie chorych na rdzeniowy| 249 674 027 2491 218 1,0% 252 165 244
zanik miesni

B.67. Leczenie immunoglobulinami 111 205 652 8 843119 74% 120 048 771
choréb neurologicznych

B.90. Leczenie zaburzen motorycznych 20477 014 896 729 4,2% 21 373743
w przebiegu zaawansowanej choroby

Parkinsona

B.28. Leczenie dystonii ogniskowych 13385739 7 827973 36,9% 21 213712
i potowiczego kurczu twarzy

B.130. Leczenie chorych z dystrofig 16 424 504 15273 0,1% 16 439776
miesniowg Duchenne’a

B.57. Leczenie spastycznosci konczyny 6726192 1746 385 20,6% 8472577

gornej i/lub dolnej po udarze mdzgu
z uzyciem toksyny botulinowej typu A

B.89. Leczenie ewerolimusem chorych 6 253 358 340 842 5,2% 6 594 199
na stwardnienie guzowate

B.30. Leczenie spastycznosci 2 639 250 1 860 863 41,4% 4500113
w mdzgowym porazeniu dzieciecym

B.121. Leczenie amifamprydyna 1375 262 18 794 1,3% 1394056

pacjentow z Zespotem miastenicznym
Lamberta-Eatona

B.133. Profilaktyczne leczenie chorych 111 073 49 207 30,7% 160 280
na migrene przewlekta

B.73. Leczenie neurogennej 11588 14 446 55,5% 26 034
nadreaktywnosci wypieracza

Razem 948 007 483 91 888 249 8,8% | 1039895729

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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W 2023 roku na programy lekowe w neurologii NFZ wydatkowat kwote 1 527 691 558 zt, w tym
1 393 275 649 zt na leki oraz 134 415 908 zt na Swiadczenia zdrowotne, co stanowito 8,8% wydatkow
ogodtem.

Tabela. Wydatki NFZ na programy lekowe w 2023 r.,w zt oraz odsetek wydatkow na obstuge programu,w zt.

Nazwa programu lekowego Wydatki na leki Wydatki na obstuge Wydatki
w 2023, zt programu lekowego, na program
ich odsetek w ogdlnej lekowy
wartosci kontraktu ogotem, zt
na program lekowy, zt
B.29. Leczenie chorych 621 570 552 97725400 | 13,6% 719 295 952
na stwardnienie rozsiane
B.102. Leczenie chorych 465 592 757 3633238 0,8% 469 225 996
na rdzeniowy zanik miesni
B.67. Leczenie immunoglobulinami 172 557 762 14 609 252 7.8% 187 167 013
choréb neurologicznych
B.130. Leczenie chorych z dystrofig 48 147 582 51 836 0,1% 48 199 418
miesniowa Duchenne’a
B.90. Leczenie zaburzen motorycznych 30 695 427 1464 581 4,6% 32 160 008
W przebiegu zaawansowanej choroby
Parkinsona
B.28. Leczenie dystonii ogniskowych 13385739 7827973 36,8% 21213712
i potowiczego kurczu twarzy
B.57. Leczenie spastycznosci konczyny 10 966 422 4 068 965 27,1% 15 035 387

gérnej i/lub dolnej po udarze mézgu
z uzyciem toksyny botulinowej typu A

B.138.FM. Leczenie pacjentéw ze 11761 151 232 210 1,9% 11993 361
spektrum zapalenia nerwdw wzroko-
wych i rdzenia kregowego (NMOSD)

B.89. Leczenie ewerolimusem 6 808 244 497 089 6,8% 7 305 333
chorych na stwardnienie guzowate

B.133. Profilaktyczne leczenie 4617 044 1895069 | 29,1% 6512 114
chorych na migrene przewlekta

B.30. Leczenie spastycznosci 2 609 662 2 330 305 47,2% 4939 967
w mdzgowym porazeniu dzieciecym

B.121. Leczenie amifamprydyna 4554 418 67 549 1,5% 4621 967

pacjentow z zespotem miastenicznym
Lamberta-Eatona

B.73. Leczenie neurogenne;j 8 889 12441 | 58,3% 21 330
nadreaktywnosci wypieracza
Razem 1393275649 | 134 415908 8,8% | 1527691558

Zrodto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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W 2023 roku vs. 2022 roku nastgpit wzrost wydatkow na programy lekowe w neurologii o 68,1%
(21039895729 zt w 2022 r.do 1 527 691 558 zt w 2023 r.). Programy lekowe w neurologii stanowity
w 2023 r. 14,9% wydatkéw na programy lekowe ogétem,a w 2022 r. - 13,2%. Sredni odsetek $wiadczen
towarzyszacych (obstugi programu) w 2023 r. dla wszystkich programow lekowych wynosit 12%,
a dla programoéw lekowych w neurologii tylko 8,8%. (w 2022 r. odpowiednio 11,2% i 8,8%).

Tabela. Wydatki na programy lekowe w neurologii na tle programow lekowych ogotem w 2022 i 2023 r,,
w zt.

Kategoria Leki, zt Swiadczenia towarzyszace Ogotem, zt

Programy lekowe w 2023 9046 105212zt | 1228630641zt | 12,0% | 10274735 853 zt
ogoétem

- W tym programy lekowe 1393 275 649 zt 134 415 908 zt 8,8% 1527691 558 zt
w neurologii w 2023

Udziat programéw lekowych 15,4% 10,9% 14,9%
w neurologii w wydatkach
na programy lekowe ogétem
w 2023

Programy lekowe w 2022 6 983 861 000 zt 881273000z | 11,2% 7 865 134 000 zt
ogoétem

- W tym programy lekowe 948 007 483 zt 91 888 249 zt 8,8% 1039895729 zt
w neurologii w 2022
Udziat programdw lekowych 13,6% 10,4% 13,2%

w neurologii w wydatkach
na programy lekowe ogétem
w 2022

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Liczba pacjentédw w neurologicznych programach lekowych w latach 2019-2023 wyniosta 30 965
pacjentéw w 2019 roku, 30 263 pacjentow w 2020 roku (98% vs. 2019 r.), 32 396 w 2021 roku (107%
vs. 2020 r.),37 376 w 2022 roku (115% vs. 2021 r.) i 47 782 pacjentéw w 2023 roku (128% vs. 2022 r.).
Wg HTA Consulting/IKAR-PRO liczba pacjentéw w neurologicznych programach lekowych zostata
0szacowana, jako suma pacjentédw stosujgcych poszczegolne substancje czynne wg danych z Uchwat
Rady NFZ z uwzglednieniem wydatkdéw na program lekowy B.83 (leczenie spastycznosci konczyny
dolnej), ktory do konica 2020 roku stanowit odrebny program lekowy.
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Tabela. Liczba pacjentéw w neurologicznych programach lekowych w latach 2019-2023.

Program lekowy 2019 2020 2021 2022 20253
B.29. Leczenie chorych 15 460 16 011 17 320 20 303 26 391
na stwardnienie rozsiane

B.28. Leczenie dystonii ogniskowych 8 619 8311 9088 9824 10 580
i potowiczego kurczu twarzy

B.57. Leczenie pacjentéw ze 2822 2 095 1674 2 354 3622
spastycznoscia konczyn z uzyciem

toksyny botulinowej typu A

B.30. Leczenie spastycznosci 2284 1714 1970 2 062 2 079
w mdzgowym porazeniu dzieciecym

B.67. Leczenie immunoglobulinami 1230 1271 1349 1462 1793
choréb neurologicznych

B.133. Profilaktyczne leczenie 0 0 0 110 1680
chorych na migrene przewlekta

B.102.FM. Leczenie chorych 442 708 793 940 1103
na rdzeniowy zanik miesni

B.90. Leczenie zaburzen 108 153 202 282 400
motorycznych w przebiegu

zaawansowanej choroby Parkinsona

B.138.FM. Leczenie pacjentéw ze 0 0 0 0 72
spektrum zapalenia nerwdéw wzroko-

wych i rdzenia kregowego (NMOSD)

B.130. Leczenie chorych

z dystrofig miesniowa Duchenne’a 0 0 0 22 34
spowodowang mutacja

nonsensownga w genie dystrofiny

B.121. Leczenie amifamprydyna 0 0 0 17 28
pacjentdw z zespotem

miastenicznym Lamberta-Eatona

RAZEM 30 965 30 263 32396 37 376 47 782
Dynamika rok do roku 98% 107% 115% 128%
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3. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA

Wykres. Liczba pacjentoéw w neurologicznych programach lekowych w latach 2019-2023.
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Wykres. Liczba pacjentéw w neurologicznych programach lekowych ogotem w latach 2019-2023 oraz

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
dynamika rok do roku.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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3.4.5 Liczba pacjentéw i wydatki w programie lekowym B.29 Leczenie chorych na stwardnienie
rozsiane

W 2019 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono Swiadczenia w ramach programu lekowego B.29
Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane wyniosta 14,2 tys. oséb. W 2020 roku liczba pacjentéw
wzrosta do 15 tys. oséb. W 2021 roku zaobserwowano ponowny wzrost liczby pacjentéw do 16,3 tys.
0s6b. W 2022 roku liczba pacjentéw wyniosta 19,1 tys. osob,a w 2023 roku wzrosta do 23,1 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia w ramach programu lekowego B.29 Leczenie
chorych na stwardnienie rozsiane w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku warto$¢ $wiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.29 Leczenie chorych
na stwardnienie rozsiane wyniosta 307,4 mln zt. 316,2 mln zt wyniosta wartos¢ Swiadczen w ramach
programu lekowego w kolejnym roku. W 2021 roku wartos¢ $wiadczen ulegta ponownie zwiekszeniu
do 334,1 mln zt. W 2022 roku wartos¢ swiadczen wyniosta 384,5 mln zt, a w 2023 roku wyniosta juz
574.,9 mln zt (od listopada 2022 r. potgczono programy lekowe B.29 i B.46 w jeden - B.29).

Wykres. Wartos¢ Swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.29 Leczenie chorych
na stwardnienie rozsiane w latach 2019-2023, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Wartos¢ Swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.29 Leczenie chorych
na stwardnienie rozsiane w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ refundacji B.29
2019 307 395 110
2020 316 164 530
2021 334109 982
2022 384536 910
2023 574 854 496

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos$¢ refundacji substancji czynnych oraz liczba leczonych pacjentéw w ramach programu
lekowego B.29 Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane w 2022 r.**

Nazwa substancji czynnej Liczba pacjentow Kwota refundacji NFZ
(tys. zt)

DIMETHYLIS FUMARAS - O - DOUSTNIE 9370 200 599 376,36
(ORAL, PER MOUTH) - 1 MG
INTERFERONUM BETA-1B - P - POZAJELITOWO 2218 47 658 670,92
(PARENTERAL) - 0.001 MG
TERIFLUNOMIDUM - O - DOUSTNIE 2238 42 110 387,29
(ORAL, PER MOUTH) - 1 MG
INTERFERONUM BETA 1A A 30 MCG-P 1218 25 225 948,90
- POZAJELITOWO (PARENTERAL) - 0.001 MG
INTERFERONUM BETA 1A A 44 MCG - P 869 20 660 888,31
- POZAJELITOWO (PARENTERAL) - 0.001 MG
OCRELIZUMABUM - P - POZAJELITOWO 466 13407 125,12
(PARENTERAL) - 1 MG
GLATIRAMERI ACETAS - P - POZAJELITOWO 2031 10 175 391,36
(PARENTERAL) - 1 MG
PEGINTERFERONUM BETA-1A - P - POZAJELITOWO 432 8 804 008,36
(PARENTERAL) - 1 MCG
NATALIZUMABUM - P - POZAJELITOWO 687 5 648 880,90
(PARENTERAL) - 1 MG
CLADRIBINUM - O - DOUSTNIE 80 4718 430,75
(ORAL, PER MOUTH) - 1 MG

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

28. https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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Tabela. Wartos$¢ refundacji substancji czynnych oraz liczba leczonych pacjentéw w ramach programu
lekowego B.46. Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu
lub szybko rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego lub pierwotnie postepujacej
postaci stwardnienia rozsianego w 2022 r.”’

Nazwa substancji czynnej Liczba pacjentéw Kwota refundacji NFZ
(tys. zt)

DOCRELIZUMABUM - P - POZAJELITOWO 1216 54 497 521,88
(PARENTERAL) - 1 MG
FINGOLIMODUM - O - DOUSTNIE 741 30687 119,11
(ORAL, PER MOUTH) - 1 MG
NATALIZUMABUM - P - POZAJELITOWO 728 28 560 185,15
(PARENTERAL) - 1 MG
CLADRIBINUM - O - DOUSTNIE 248 21 018 528,89
(ORAL, PER MOUTH) - 1 MG
ALEMTUZUMABUM - PI - POZAJELITOWO DOZYLNIE 10 443 700,00
(PARENTERA-INTRAVESICULAR) - 1 MG

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.4.6 Liczba pacjentéw i wydatki w programie lekowym B.67 Leczenie immunoglobulinami choréb
neurologicznych

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczenia w ramach programu lekowego B.67
Leczenie immunoglobulinami choréb neurologicznych wyniosta 1,2 tys. osob. Podobnie w 2020 roku.
W 2021 roku liczba pacjentow wyniosta 1,3 tys. oséb. W 2022 roku liczba pacjentdw wyniosta 1,4 tys.
0s6b,a w 2023 roku liczba pacjentéw wzrosta do 1,6 tys. 0sob.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia w ramach programu lekowego B.67 Leczenie
immunoglobulinami choréb neurologicznych w latach 2019-2023.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

29. https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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Warto$¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.67 Leczenie immunoglobulinami
choréb neurologicznych wyniosta 71,4 mln zt w 2019 roku. W kolejnym roku warto$¢ swiadczen
wzrosta do 84,6 mln zt. W 2021 roku warto$¢ ta wyniosta 88 mln zt. W 2022 roku zaobserwowano
wzrost wartosci $wiadczen w ramach programu lekowego B.67 Leczenie immunoglobulinami choréb
neurologicznych do 111,2 mln zt, a w 2023 roku warto$¢ swiadczen wzrosta do blisko 150 min zt.

Wykres. Wartos¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.67 Leczenie
immunoglobulinami choréb neurologicznych w latach 2019-2023, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Warto$¢ s$wiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.67 Leczenie
immunoglobulinami choréb neurologicznych w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartosc¢ refundacji B.67
2019 71427012
2020 84 645 546
2021 88 036 401
2022 111 205 652
2023 149 322 853

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ refundacji substancji czynnych oraz liczba leczonych pacjentéw w ramach programu
lekowego B.67 Leczenie immunoglobulinami choréb neurologicznych w 2022 r.*

Nazwa substancji czynnej Liczba pacjentéw Kwota refundacji NFZ
(tys. zt)
IMMUNOGLOBULINUM HUMANUM - P 1422 106 288 644,90
- POZAJELITOWO (PARENTERAL) - 1 MG
IMMUNOGLOBULINUM HUMANUM SUBCUTANEUM 44 4807 313,90
- SC- PODSKORNIE - 1 MG

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

30. https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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3.4.7 Liczba pacjentéow i wydatki w programie lekowym B.90 Leczenie zaburzen motorycznych
w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona

W 2019 roku liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczenia w ramach programu lekowego B.90
Leczenie zaburzen motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona wyniosta 104 osoby.
W kolejnym roku liczba pacjentéw objetych leczeniem wzrosta do 152 oséb. W 2021 roku liczba
pacjentéw wyniosta 285 osob. Z kolei w 2022 roku liczba pacjentédw wyniosta 285 osob. W 2023 roku
liczba pacjentow wzrosta do 386 oséb.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia w ramach programu lekowego B.90 Leczenie
zaburzen motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona w latach 2019-2023.

386
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= . l

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

W 2019 roku wartos$¢ $wiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.90 Leczenie zaburzen
motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona wyniosta 7,3 mln zt. W nastepnych
latach warto$¢ wydatkow na Swiadczenia wzrastata. W 2020 roku wartos¢ ta wyniosta 11 miln zt.
W 2021 roku wartosc¢ wydatkoéw wyniosta 14,1 mln zt, a w 2022 roku wzrosta do 20,5 mln zt. W 2023
roku wartos¢ wydatkéw na swiadczenia w ramach programu lekowego B.90 Leczenie zaburzen
motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona wyniosta blisko 26 mln zt.

Wykres. Wartos¢ Swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.90 Leczenie zaburzen
motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona w latach 2019-2023, w mln zt.
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25,9

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Tabela. Warto$¢ Swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.90 Leczenie zaburzen
motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ refundacji B.90
2019 7 339 447
2020 10 998 490
2021 14 129 354
2022 20477 014
2023 25888 561

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Warto$¢ refundacji substancji czynnych oraz liczba leczonych pacjentéw w ramach programu
lekowego B.90 Leczenie zaburzerh motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby Parkinsona w 2022 r.**

Nazwa substancji czynnej Liczba pacjentow Kwota refundacji NFZ
(tys. zt)
LEVODOPUM, CARBIDOPUM - E - DOJELITOWE 209 16 923 254,95
-1 MG
APOMORPHINI HYDROCHLORIDUM HEMIHYDRICUM 76 3185 955,60
- P- POZAJELITOWO (PARENTERAL) - 1 MG

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

3.4.8 Liczba pacjentéw i wydatki w programie lekowym B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy
zanik miesni

W 2019 roku liczba pacjentéw, ktérym udzielono Swiadczenia w ramach programu lekowego
B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy zanik mies$ni wyniosta 440 osdéb. W 2020 roku liczba
pacjentéw wzrosta do 699 oso6b. W 2021 roku zaobserwowano ponowny wzrost do 793 oséb. W 2022
roku liczba pacjentow w programie lekowym B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni
wyniosta 933 osoby. W 2023 roku liczba pacjentéw wyniosta 1051 oséb.

Wykres. Liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia w ramach programu lekowego B.102.FM
Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni w latach 2019-2023.

9 o3 1051
699 793

440

2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

31. https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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Wartosc¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy
zanik miesni wyniosta 60,3 mln zt w 2019 roku. W 2020 roku wartos$¢ swiadczen wzrosta do 134 mln zt.
W 2021 roku warto$¢ swiadczen w programie lekowym wzrosta do 168,4 mln zt. W 2022 roku ponownie
wzrosta wartos¢ swiadczen do 249,7 mln zt. Natomiast w 2023 roku wartos¢ swiadczen w programie
lekowym B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni wyniosta 444,2 mln zt.

Wykres. Wartos¢ $wiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.102.FM Leczenie chorych
na rdzeniowy zanik miesni w latach 2019-2023, w mln zt.

444
249,7
‘03 134,0 1684 .
- = B
2019 2020 2021 2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.102.FM Leczenie chorych
na rdzeniowy zanik miesni w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ refundacji B.102.FM
2019 60 330 285
2020 134 049 633
2021 168 367 082
2022 249 674 027
2023 444 224 936

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos$¢ refundacji substancji czynnych oraz liczba leczonych pacjentéw w ramach programu
lekowego B.102.FM Leczenie chorych na rdzeniowy zanik miesni w 2022 r.*”

Nazwa substancji czynnej Liczba pacjentow Kwota refundacji NFZ
(tys. zt)

NUSINERSENUM - P - POZAJELITOWO (PARENTERAL) 859 181 002 218,67
-1 MG

RISDIPLAMUM - O - DOUSTNIE (ORAL, PER MOUTH) 72 6 872 047,81
-1MG

ONASEMNOGENUM ABEPARVOVECUM - P 9 61 799 760,00

- POZAJELITOWO (PARENTERAL) - 1 OP.

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

32. https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms
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3.4.9 Liczba pacjentéow i wydatki w programie lekowym B.133 Profilaktyczne leczenie chorych
na migrene przewlekta

Liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia w ramach programu lekowego B.133 Profilaktyczne
leczenie chorych na migrene przewlekta wyniosta 113 oséb w 2022 roku. W 2023 roku liczba
pacjentéw objetych leczeniem wzrosta do 1203 osob.

Wykres. Liczba pacjentoéw, ktorym udzielono S$wiadczenia w ramach programu lekowego B.133
Profilaktyczne leczenie chorych na migrene przewlekta w latach 2019-2023.

1203

113
I

2022 2023

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Wartos¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.133 Profilaktyczne leczenie chorych
na migrene przewlekta wyniosta 0,1 mln zt w 2022 roku, a w 2023 roku wartos¢ swiadczen wyniosta
3,1 mln zt.

Wykres. Wartos¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.133 Profilaktyczne leczenie
chorych na migrene przewlektg w latach 2019-2023, w mln zt.

31

0,1

2022 2023
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ

Tabela. Wartos¢ swiadczen realizowanych w ramach programu lekowego B.133 Profilaktyczne leczenie
chorych na migrene przewlekta w latach 2019-2023, w zt.

Rok Wartos¢ refundacji B.133
2022 111 073
2023 3083788

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ
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Gtéwny Lekarz Orzecznik Zaktadu Ubezpieczeh Spotecznych

Rozdziat zostat przygotowany na podstawie aktualnych danych Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych.

4.1 NIEZDOLNOSC DO PRACY SPOWODOWANA CHOROBAMI Z GRUPY G00-G99

4.1.1 Liczba dni absencji chorobowej zwigzanej z niezdolnoscia do pracy spowodowang chorobami
z grupy G00-G99

W 2022 roku choroby uktadu nerwowego wygenerowaty 15,3 mln dni absencji chorobowej,
z 241,4 mln tacznie, stanowiac jedng z gtdéwnych przyczyn absencji w klasyfikacji ZUS. Wieksza liczbe
absencji chorobowej generowaty tylko choroby uktadu miesniowo-szkieletowego (39,4 mln dni), cigze,
porody i potogi (37,4 mln dni), a takze choroby uktadu oddechowego, infekcje i urazy oraz zatrucia
(szczegdlnie wysokie w czasie epidemii COVID-19). Z kategorii innych choréb przewlektych wyzsza
liczbe absencji generowaty réwniez zaburzenia psychiczne (25 mln dni).

Liczba dni absencji chorobowej w grupie rozpoznan ICD10 G90-99 wynosita w 2019 roku 17,4 mln dni.
W 2020 roku liczba dni absencji spowodowanej chorobami uktadu nerwowego wzrosta o 10%
do 19,1 mln dni. W 2021 roku liczba dni absencji chorobowe] ulegta zmniejszeniu o0 12% do 16,9 mln
dni. W 2022 roku liczba dni absencji ponownie ulegta zmniejszeniu do 15,3 mln dni, a w 2023 roku
liczba dni absencji chorobowej spowodowanej chorobami uktadu nerwowego wyniosta 14,5 mln dni.
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Wykres. Liczba dni absencji chorobowej i zmiana rok do roku z grupy ICD10 G90-99 w latach
2019-2023.

10%
25 10%
20 5%
15 0%
10 -5%
5 -10%
0 -15%
-12%
2019 2020 2021 2022 2023

B Absencja chorobowa G90-G99,w mln B Zmiana rok do roku,w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Tabela. Liczba dni absencji chorobowej i zmiana rok do roku w grupie ICD10 G90-99 w latach
2019-2023.

Absencja chorobowa G90-G99 Zmiana rok do roku
2019 17 395 877 -
2020 19096 770 10%
2021 16 883 633 -12%
2022 15 289 231 -9%
2023 14 454 566 -5%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.2 Zaswiadczenia lekarskie zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang chorobami z grupy
G00-G99

Liczba zaswiadczen lekarskich zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang wystgpieniem
chordb z grupy rozpoznan ICD10 G90-99 w 2019 roku blisko 1,5 mln zaswiadczen. W 2020 roku liczba
zaswiadczen lekarskich wzrosta o 5% do ponad 1,5 mln. W 2021 roku liczba zaswiadczen lekarskich
ulegta zmniejszeniu o0 9%, tj. do 1,4 mln zaswiadczen. W kolejnym roku zaobserwowano zmniejszenie
liczby zaswiadczen o 8%, tj. do 1,3 mln. W 2023 roku ponownie ulegta zmniejszeniu liczba zaswiadczen
lekarskich zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang wystapieniem chordb z grupy rozpoznan
G - Choroby uktadu nerwowego i wyniosta 1,2 mln zaswiadczen - zmniejszenie o 6% w poréwnaniu
do liczby zaswiadczen w roku poprzednim.
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Wykres. Liczba zaswiadczen lekarskich zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang
wystapieniem choréb z grupy ICD10 G90-99 i zmiana rok do roku w latach 2019-2023, w mln.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Tabela. Liczba zaswiadczen lekarskich zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowana
wystapieniem choréb z grupy rozpoznan ICD10 G90-99 i zmiana rok do roku w latach 2019-2023.

Zaswiadczenia lekarskie G90-G99 Zmiana rok do roku

2019 1497 685 -
2020 1569 040 5%
2021 1428 436 -9%
2022 1308 728 -8%
2023 1236 365 -6%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.3 Orzeczenia rentowe pierwszorazowe i ponowne lekarzy orzecznikdw zwigzane z niezdolnoscia
do pracy spowodowang chorobami z grupy G00-G99

Liczba orzeczen rentowych pierwszorazowych zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang
chorobami z grupy ICD10 GOO-G99 wyniosta 4 tys. w 2019 roku, a liczba orzeczen rentowych
ponownych wyniosta 13,3 tys. w tym samym roku. W kolejnym roku liczba orzeczen rentowych
pierwszorazowych wyniosta o 6% wiecej, tj. 3,1 tys. orzeczen, a liczba orzeczen rentowych ponownych
wzrosta 0 11% do 14,7 tys. orzeczen. W 2021 roku zaobserwowano zmniejszenie liczby orzeczen
rentowych pierwszorazowych o 2% do 3 tys. orzeczen. Natomiast w tym samym roku liczba orzeczen
rentowych ponownych wyniosta 13 tys. - 0 12% mniej niz w roku poprzednim. W 2022 roku liczba
orzeczen rentowych pierwszorazowych zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang chorobami
z grupy ICD10 GO0-G99 wyniosta podobnie ponad 3 tys., podczas gdy liczba orzeczehn rentowych
ponownych wyniosta 12,7 tys. W 2023 roku zaobserwowano wzrost liczby orzeczen rentowych
pierwszorazowych o 5% do 3,2 tys. orzeczen, z kolei liczba orzeczen rentowych ponownych ulegta
zmniejszeniu o0 3% i wyniosta 12,3 tys. orzeczen.
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Wykres. Liczba orzeczen rentowych pierwszorazowych i ponownych zwigzanych z niezdolnoscia
do pracy spowodowang wystapieniem chordb z grupy ICD10 GOO-G99 i zmiana rok do roku w latach
2019-2023,w tys.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Tabela. Liczba orzeczen rentowych pierwszorazowych i ponownych zwigzanych z niezdolnoscia
do pracy spowodowang wystapieniem chordb z grupy ICD10 GO0-G99 i zmiana rok do roku w latach
2019-2023.

Orzeczenia Zmiana rok do roku Orzeczenia Zmiana rok do roku
rentowe - orzeczenia rentowe - orzeczenia
pierwszorazowe pierwszorazowe ponowne ponowne
2019 2 962 - 13 293 -
2020 3147 6% 14 740 11%
2021 3089 -2% 12 957 -12%
2022 3065 -1% 12 697 -2%
2023 3233 5% 12 305 -3%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.4 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowana chorobami z grupy
G00-G99

W 2019 roku og6lna wartos¢ wydatkédw na S$wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy
spowodowang chorobami z grupy GO0-G99 wyniosta 3 132 mln zt. W kolejnym roku wartos$¢ wydatkow
ulegta zmniejszeniu 0 40% do 1 874 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkow
na swiadczenia zwigzane z niezdolnosciag do pracy spowodowang chorobami z grupy GO0-G99 o 83%,
tj. do 3 423 mln zt. W 2023 roku warto$¢ wydatkéow na Swiadczenia ulegta zmniejszeniu o 3%
i wyniosta 3 332 mln zt.
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Wykres. Wartos¢ wydatkéw zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana wystapieniem chordb
z grupy ICD10 G90-G99 i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang wystgpieniem choroéb
z grupy ICD10 G90-G99 i zmiana rok do roku w latach 2019-2022.

Rok Wartos¢ wydatkow G90-G99 Zmiana rok do roku
2019 3131 603 200 -
2020 1874 285 900 -40%
2021 3422 525 000 83%
2022 3332434100 -3%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang wystgpieniem
chordb z grupy ICD10 G90-G99 w objetych analizg latach wystapity dla swiadczen z tytutu absencji
chorobowej, kolejno dla wydatkdéw na renty. Nastepnie dla wydatkéow na renty socjalne. Najmniejsze
wydatki wystapity dla swiadczen rehabilitacyjnych oraz rehabilitacji lecznicze;j.

Wartos¢ wydatkow z tytutu absencji chorobowej stanowita udziat ponad 40% kazdego roku, a wartosc
wydatkéw wyniosta 1 304 mln zt w 2019 roku, 1 552 mln zt w 2020 roku. Kolejno ulegta nieznacznie
zmniejszeniu wartos¢ wydatkow w 2021 roku do 1 550 mln zt. Natomiast w 2022 roku wartosc
wydatkow wyniosta 1 455 mln zt.

Wartos¢ wydatkow na renty zwigzane z niezdolnos$cig do pracy spowodowang wystgpieniem choréb
z grupy ICD10 G90-G99 stanowita udziat ponad 30% kazdego roku. Wartos¢ wydatkéow wyniosta
1 075 mln zt w 2019 roku. W 2020 roku wartos¢ wydatkéow na renty wyniosta 1 055 mln zt, w 2021
roku wyniosta 1 018 mln zt. Natomiast w 2022 roku wartos¢ wydatkéw na renty wyniosta 1 001 min zt.

Wartos¢ wydatkéw na renty socjalne zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang wystapieniem
choréb z grupy ICD10 G90-G99 stanowita udziat ponad 20% w wartosci wydatkdéw ogotem kazdego
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roku. Wartos¢ wydatkow wyniosta 586 min zt w 2019 roku. W 2020 roku zaobserwowano wzrost
do 645 mln zt. W 2021 roku wystgpit ponowny wzrost wartosci wydatkéw na renty socjalne do 670 mln
zt. Natomiast w 2022 roku wartos¢ wydatkow wyniosta 688 mln zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia rehabilitacyjne zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
wystapieniem chorob z grupy ICD10 G90-G99 stanowita udziat 5% wartosci wydatkow ogdtem
kazdego roku. Warto$¢ wydatkow wyniosta 146 mln zt w 2019 roku. W kolejnym roku wartos¢
wydatkéw wzrosta do 167 mln zt. W 2021 roku warto$¢ wydatkéw na swiadczenia rehabilitacyjne
wyniosta 175 mln zt,a w 2022 roku 177 mln zt.

Wartos¢ wydatkow na swiadczenia rehabilitacji leczniczej zwigzanych z niezdolnoscia do pracy
spowodowang wystgpieniem choréb z grupy ICD10 G90-G99 wyniosta blisko 1% wartosci wydatkow
na $wiadczenia ogotem. Wartos¢ wydatkdéw wyniosta 21 mln zt w 2019 roku. W kolejnym roku wyniosta
6 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw do 10 mln zt,a w 2022 roku do 12 mln zt.

Wykres. Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang wystgpieniem
chordéb z grupy ICD10 G90-G99 w latach 2019-2022, w mln zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Tabela. Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowana wystgpieniem
chorob z grupy ICD10 G90-G99 w latach 2019-2022, w zt.

Wydatki na swiadczenia

1549 542 800
1018 352 500

1454 523 000
1001 216 200

1304 191 600
1075458 100

1551 698 400
1055 499 600

Renty z tytutu niezdolnosci
do pracy

585 553 500 645 440 500 669 652 600 687789 100
145 820 900 167 131 600 175 424 100 177 138 500
20579 200 6 214 200 9553000 11 767 300

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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Wykres. Udziat wydatkéw na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang
wystapieniem choréb z grupy ICD10 G90-G99 w latach 2019-2022.

Rehabilitacja lecznicza 1% 0%

Swiadczenia rehabilitacyjne 5% 5%

Renty socjalne 19% 19%

Renty z tytutu niezdolnosci

||

Y 31%
do pracy
Absencja chorobowa 42y 45%
Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS B 2019 B 2020 2021 B 2022

4.1.5 Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne

W 2019 roku wartos¢ wydatkdw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne wyniosta 20 338,9 tys.
zt ogoétem. W 2020 roku wartos¢ wydatkdw ulegta zmniejszeniu o 7% do 19 005,3 tys. zt. W kolejnym
roku wartos¢ wydatkéw wzrosta o 8% do 20 4985 tys. zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkédw na
Swiadczenia wzrosta 0 4% do 21 331,3 tys. zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.
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21331 8%
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G12 Zmiana rok do roku
2019 20 338 -
2020 19 005 -7%
2021 20 498 8%
2022 21 331 4%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne zaobserwowano dla rent z tytutu
niezdolnosci do pracy - ponad 11 682 tys. zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkéow do
2022 roku do 10 067 tys. zt. Kolejno renty socjalne w 2019 roku osiggnety wartos¢ wydatkow
wynoszacg 6 666 tys. zt, a w 2022 roku warto$¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu do 8 284 tys. zt.
Najnizsze wydatki zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G12 - Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach

2019-2022,w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

11 682 11172 10 290 10 067
do pracy

6 666 7570 7815 8 284

1801 1642 1980 2 458

169 254 398 518

22 10 15 4

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.6 Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna i inne zaburzenia nerwowo-migsniowe

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowane
rozpoznaniem G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna (myasthenia gravis) i inne zaburzenia
nerwowo-miesniowe wyniosta 24 488 tys. zt ogdtem. W 2020 roku warto$¢ wydatkow ulegta
zmniejszeniu 0 8% do 22 417 tys. zt. W kolejnym roku warto$¢ wydatkow wyniosta 25 507 tys. zt
- wzrost o 14%. W 2022 roku wartos¢ wydatkow na swiadczenia ulegta zwiekszeniu o 6% i wyniosta
27 103 tys. zt.

Wykres. Wartos$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana rozpoznaniem
G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna (myasthenia gravis) i inne zaburzenia nerwowo-migsniowe
i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna i inne zaburzenia nerwowo-miesniowe i zmiana rok do roku
w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wartos¢ wydatkow G70 Zmiana rok do roku
2019 24 488 -
2020 22 417 -8%
2021 25 507 14%
2022 27 103 6%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna i inne zaburzenia nerwowo-miesniowe zaobserwowano
z powodu rent z tytutu niezdolnosci do pracy — 18 854 tys. zt w 2019 roku, a w 2022 roku wartosc
wydatkow ulegta zwiekszeniu do 19 421 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty absencji
chorobowej. Wartos¢ tych wydatkéow wyniosta 2 381 tys. zt w 2019 roku, a w 2022 roku wartosc
wydatkow ulegta zwiekszeniu do 3 988 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla swiadczen
z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G70 - Miastenia ciezka rzekomoporazna i inne zaburzenia nerwowo-miesniowe i zmiana rok do roku
w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Wartos¢ wydatkdéw zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang G70 - Miastenia ciezka
rzekomoporazna i inne zaburzenia nerwowo-miesniowe i zmiana rok do roku w latach 2019-2022,

w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

18 854 19 208 18 878 19 421
do pracy

2381 2 687 3083 3988

2325 2413 2 501 2 609

917 794 1043 1080

11 2 2 5

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.7 Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona

W 2019 roku warto$¢ wydatkow na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G20 - Choroba Parkinsona wyniosta 46 629 tys. zt ogdtem. W 2020 roku wartos¢
wydatkow ulegta zmniejszeniu 0 9% do 42 337 tys. zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow wzrosta
0 10% do 46 511 tys. zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia ulegta zmniejszeniu o 1%
do 46 137 tys. zt.

Wykres. Wartos¢ wydatkdéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wartos¢ wydatkow G20 Zmiana rok do roku
2019 46 629 -
2020 42 337 -9%
2021 46 511 10%
2022 46 137 -1%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona zaobserwowano dla rent z tytutu niezdolnosci do pracy - ponad 40 463 tys.
zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkéw do 2022 roku 38 512 tys. zt. Kolejno najwieksze
wydatki dotyczyty swiadczen absencji chorobowej, w 2019 roku warto$¢ wydatkdw wyniosta
4 178 tys.zt,a w 2022 roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu do 5 090 tys. zt. Najnizsze wydatki
zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G20 - Choroba Parkinsona i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

40 463 40034 39 129 38 512
do pracy

4178 4705 4707 5090

812 1058 1500 1340

1112 1172 1161 1169

65 73 15 26

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.8 Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G30 - Choroba Alzheimera

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G30 - Choroba Alzheimera wyniosta 8 213 tys. zt ogétem. W 2020 roku wartos¢
wydatkow ulegta zmniejszeniu o 2% do 8 024 tys. zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkédw wzrosta o 7%
do 8 552 tys. zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia ulegta zmniejszeniu o 2% do
8 403 tys. zt.

Wykres. Wartos$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G30 - Choroba Alzheimera i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G30 - Choroba Alzheimera i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G30 Zmiana rok do roku
2019 8 213 -
2020 8 024 -2%
2021 8 552 7%
2022 8 403 -2%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G30 - Choroba Alzheimera zaobserwowano dla rent z tytutu niezdolnosci do pracy — ponad 7 350 tys.
zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkow do 2022 roku 7 528 tys. zt. Kolejno najwieksze
wydatki dotyczyty swiadczen absencji chorobowej, w 2019 roku wartos¢ wydatkéw wyniosta 704 tys. zt,
a w 2022 roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu do 618 tys. zt. Najnizsze wydatki
zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rent socjalnych.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolno$cia do pracy spowodowana G30 - Choroba
Alzheimera i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G30 - Choroba Alzheimera i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

7350 7814 7570 7528
do pracy

704 656 777 618

- 66 59 169

160 144 147 88

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.9 Wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G35 - Stwardnienie rozsiane

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G35 - Stwardnienie rozsiane wyniosta 243 291 tys. zt ogétem. W 2020 roku wartos¢
wydatkow ulegta zmniejszeniu o 7% do 226 397 tys. zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkow wzrosta
0 7% do 341 740 tys. zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkdw na swiadczenia wyniosta 242 185 tys. zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G35 - Stwardnienie rozsiane i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G35 - Stwardnienie rozsiane i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wartos¢ wydatkow G35 Zmiana rok do roku
2019 243 291 -
2020 226 397 -7%
2021 241 740 7%
2022 242 185 0%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G35 - Stwardnienie rozsiane zaobserwowano dla rent z tytutu niezdolnosci do pracy - ponad
207 258 tys. zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkow do 2022 roku 199 582 tys. zt.
Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty Swiadczen absencji chorobowej, w 2019 roku wartos¢ wydatkdw
wyniosta 18 104 tys. zt, a w 2022 roku wartos¢ wydatkdéw ulegta zmniejszeniu do 14 178 tys. zt.
Najnizsze wydatki zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang G35 - Stwardnienie
rozsiane i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G35 - Stwardnienie rozsiane i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

207 258 207 662 202 139 199 582
do pracy

18104 24 761 20792 22 268

13522 13 700 13 871 14178

3901 4773 4710 5934

506 262 229 223

270 000

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.10 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G40 - Padaczka

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G40 - Padaczka wyniosta 260 679 tys. zt ogdétem. W 2020 roku wartos¢ wydatkow ulegta
zmniejszeniu o 7% do 243 366 tys. zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkéow wzrosta o 8% do
263 061 tys.zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkow na Swiadczenia wyniosta 261 423 tys. zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana rozpoznaniem
G40 - Padaczka i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G40 - Padaczka i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G40 Zmiana rok do roku
2019 260 679 -
2020 243 366 -7%
2021 263 061 8%
2022 261 423 -1%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G40 - Padaczka zaobserwowano dla rent z tytutu niezdolnosci do pracy — ponad 170 682 tys.zt w 2019
roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkéw do 2022 roku 153 086 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki
dotyczyty rent socjalnych, w 2019 roku warto$¢ wydatkow wyniosta 65 332 tys. zt, a w 2022 roku
warto$¢ wydatkow ulegta zwiekszeniu do 79 457 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla
Swiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G40 - Padaczka i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G40 - Padaczka i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

170 682 165 623 159 136 153 089
do pracy

65 332 72 695 76 140 79 457

20 077 21921 22 369 23 825

4586 5 049 5412 5050

3 i 3 2

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.11 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G43 - Migrena

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G43 - Migrena wyniosta 10 922 tys. zt ogétem. W 2020 roku warto$¢ wydatkéw ulegta
zmniejszeniu do 379 tys. zt. W kolejnym roku wartos$¢ wydatkéw wzrosta do 15 479 tys. zt. W 2022 roku
wartos¢ wydatkow na swiadczenia wyniosta 18 897 tys. zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana rozpoznaniem
G43 - Migrena i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

128



4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G43 - Migrena i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G43 Zmiana rok do roku
2019 10922 -
2020 379 -97%
2021 15 479 3990%
2022 18 897 22%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G43 - Migrena zaobserwowano z powodu absencji chorobowej - 10 604 tys. zt w 2019 roku oraz wzrost
wartosci wydatkow do 2022 roku 18 543 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty rent
z tytutu niezdolnosci do pracy, gdzie w 2019 roku wartos¢ wydatkéw wyniosta 145 tys.zt,a w 2022 roku
wartos¢ wydatkow ulegta zwiekszeniu do 202 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla Swiadczen
z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G43 - Migrena i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G43 - Migrena i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

145 204 209 202
do pracy

127 143 117 119

47 32 30 30

- i 3 2

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.12 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bélu gtowy

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G44 - Inne zespoty bélu gtowy wyniosta 42 317 tys. zt ogdtem. W 2020 roku wartos¢
wydatkow ulegta zmniejszeniu do 4 550 tys. zt. W kolejnym roku wartos¢ wydatkdéw wzrosta
do 49 163 tys.zt. W 2022 roku wartosc¢ wydatkow na Swiadczenia wyniosta 46 633 tys. zt.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowana rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bolu gtowy i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

60 000 1500%
42 317 1000

40 000
500%

20 000
0%

4 550
0 -89% -500%
2019 2020 2021 2022

B Wartos¢ wydatkéw,w tys. B Zmiana rok do roku,w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bolu gtowy i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G44 Zmiana rok do roku
2019 42 317 -
2020 4 550 -89%
2021 49 163 980%
2022 46 633 -5%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bolu gtowy zaobserwowano z powodu absencji chorobowej - 37 586 tys. zt
w 2019 roku oraz wzrost wartosci wydatkow do 2022 roku 41 840 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki
dotyczyty rent z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2019 roku warto$¢ wydatkdw wyniosta 3 244 tys. zt,
a w 2022 roku wartos¢ wydatkdw ulegta zwiekszeniu do 3 081 tys. zt. Najnizsze wydatki
zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bolu gtowy i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 - Inne zespoty bolu gtowy i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

3244 2997 2 883 3 081
do pracy

1149 1146 1148 1162

331 401 434 543

7 6 2 6

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.13 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mézgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G45 - Przemijajace moézgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne wyniosta
25 826 tys. zt ogotem. W 2020 roku wartos¢ wydatkéw ulegta zmniejszeniu o 77% do 5 956 tys. zt.
W kolejnym roku wartos¢ wydatkdw wzrosta do 24 253 tys. zt. W 2022 roku warto$¢ wydatkéw
na $wiadczenia wyniosta 22 848 tys. zt.

Wykres. Wartos$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mozgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.

30 000 400%
25 826
24 253
25 000 200%
20 000
22 848 200%
15 000
10 000 100%
5956
5 000 0%
0 -100%
-77%
2019 2020 2021 2022

B Wartos¢ wydatkédw, w tys. B Zmiana rok do roku, w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mozgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G45 Zmiana rok do roku
2019 25 826 -
2020 5956 -77%
2021 24 253 307%
2022 22 348 -6%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mdzgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne zaobserwowano z powodu
absencji chorobowej - 20 134 tys. zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkéw do 2022 roku
17 712 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty rent z tytutu niezdolnosci do pracy. W 2019 roku
warto$¢ wydatkow wyniosta 4 081 tys. zt, a w 2022 roku warto$¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu
do 3 196 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla swiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mozgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach
2019-2022,w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G45 - Przemijajace mozgowe napady niedokrwienia i zespoty pokrewne i zmiana rok do roku w latach

2019-2022,w tys. zt

Wydatki na swiadczenia

4081 3 852 3539 3196
do pracy

1434 1907 1488 1719

153 179 220 204

24 18 6 17

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.14 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowana rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe mézgu w chorobach naczyn mézgowych (160-167)

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G46 — Zespoty naczyniowe mdzgu w chorobach naczyn mozgowych (160-167) wyniosta
3 644 tys. zt ogétem. W 2020 roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu o 39% do 2 239 tys. zt.
W kolejnym roku wartos$¢ wydatkdéw wzrosta o 34% do 2 994 tys. zt. W 2022 roku warto$¢ wydatkow
na $wiadczenia wyniosta 2 555 tys. zt - zmniejszenie o0 15%.

Wykres. Wartos¢ wydatkdéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe moézgu w chorobach naczyn moézgowych (160-167) i zmiana rok do roku
w latach 2019-2022, w tys. zt.

34%

4000 3 644 40%
3000 2 555 20%
2239 0%

2 000
-20%
1000 -40%
0 -60%

2019 2020 2021 2022

B Wartos¢ wydatkéw, w tys. B Zmiana rok do roku, w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe médzgu w chorobach naczyn mézgowych (160-167) i zmiana rok do roku
w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G46 Zmiana rok do roku
2019 3 644 -
2020 2239 -39%
2021 2 994 34%
2022 2 555 -15%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe mozgu w chorobach naczyn moézgowych (160-167) zaobserwowano z powodu
rent z tytutu niezdolnosci do pracy - 2 538 tys. zt w 2019 roku oraz zmniejszenie wartosci wydatkdw
do 2022 roku 1 357 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty absencji chorobowej. W 2019 roku
wartos¢ tych wydatkdéw wyniosta 878 tys. zt, a w 2022 roku wartos¢ wydatkow ulegta zwiekszeniu
do 965 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla $wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe moézgu w chorobach naczyn moézgowych (160-167) i zmiana rok do roku
w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G46 - Zespoty naczyniowe médzgu w chorobach naczyn mézgowych (160-167) i zmiana rok do roku

w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

2538 2029 1654 1357
do pracy

878 858 1108 965

95 77 117 145

124 126 114 85

10 7 i 3

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.15 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowana rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu

W 2019 roku warto$¢ wydatkow na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G47 - Zaburzenia snu wyniosta 5 894 tys. zt ogétem. W 2020 roku wartos¢ wydatkow
ulegta zmniejszeniu o 65% do 2 036 tys. zt. W kolejnym roku warto$¢ wydatkow wzrosta
do 6 042 tys. zt. W 2022 roku wartos¢ wydatkéw na Swiadczenia wyniosta 7 677 tys. zt — wzrost 0 27%.

Wykres. Warto$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

8 000 7677 300%
5894 6 042

6 000 200%

4000 100%
2036

2 000 0%

0 -100%
-65%
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B Wartos¢ wydatkéw, w tys. B Zmiana rok do roku, w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G47 Zmiana rok do roku
2019 5894 -
2020 2 036 -65%
2021 6 042 197%
2022 7677 27%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu zaobserwowano z powodu absencji chorobowej - 4 034 tys. zt w 2019 roku oraz
zwiekszenie wartosci wydatkéw do 2022 roku 5 299 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty rent
z tytutu niezdolnosci do pracy - w 2019 roku warto$¢ tych wydatkdow wyniosta 1 371 tys. zt,a w 2022
roku warto$¢ wydatkow ulegta zwiekszeniu do 1 720 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano
dla swiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G47 - Zaburzenia snu i zmiana rok do roku w latach 2019-2022, w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

1371 1439 1428 1720
do pracy

369 485 328 488

105 113 159 170

15 i 5 -

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

4.1.16 Wydatki na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotow nerwowych

W 2019 roku wartos¢ wydatkdéw na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang
rozpoznaniem G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych wyniosta 1 104 781 tys. zt
ogdétem. W 2020 roku wartos$¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu o 82% do 203 343 tys. zt. W kolejnym
roku wartos¢ wydatkoéw wzrosta do 1 248 561 tys. zt. W 2022 roku wartos$¢ wydatkéw na Swiadczenia
wyniosta 1 144 355 tys. zt — wzrost 0 27%.

Wykres. Wartos$¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych i zmiana rok do roku w latach 2019-2022,
w tys. zt.

1 400 000 1248 561 600%
1200000 1104781 1144355  500%
1 000 000 400%
300%

200 000
200%
600 000 L00%
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00000 203 3 0%
200 000 -100%
0 -872% -200%
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17 500

B Wartos¢ wydatkéw,w tys. B Zmiana rok do roku,w %

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS
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4. NEUROLOGIA Z PERSPEKTYWY DANYCH ZAKtADU UBEZPIECZEN SPOtECZNYCH

Tabela. Wartos¢ wydatkéw ogotem zwigzanych z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych i zmiana rok do roku w latach 2019-2022,
w tys. zt.

Rok Wartos¢ wydatkow G54 Zmiana rok do roku
2019 1104781 -
2020 203 343 -82%
2021 1248 561 514%
2022 1144 355 -8%

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

Najwyzsze wydatki na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych zaobserwowano z powodu absencji
chorobowej - 891 055 tys. zt w 2019 roku oraz zwiekszenie wartosci wydatkow do 2022 roku
950 112 tys. zt. Kolejno najwieksze wydatki dotyczyty rent z tytutu niezdolnosci do pracy - w 2019 roku
wartos¢ tych wydatkow wyniosta 166 344 tys. zt,a w 2022 roku wartos¢ wydatkow ulegta zmniejszeniu
do 92 773 tys. zt. Najnizsze wydatki zaobserwowano dla swiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej.

Wykres. Wartos¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych i zmiana rok do roku w latach 2019-2022,
w tys. zt.
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NEUROLOGIA W POLSCE

Tabela. Warto$¢ wydatkow zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem
G54 - Zaburzenia korzeni rdzeniowych i splotéw nerwowych i zmiana rok do roku w latach 2019-2022,

w tys. zt.

Wydatki na swiadczenia

891 055 1119 589 1043 104 950 112

116 344 104 026 97 046 92 773
do pracy

76 252 89 485 95 186 85 963

15 991 4539 7615 9 502

5138 5293 5 610 6 005

Zrédto: Opracowanie wtasne na podstawie danych ZUS

140



NEUROLOGIA W POLSCE. STAN OBECNY
| PERSPEKTYWY ROZWOJU.
WYBRANE DZIEDZINY NEUROLOGII
Z PERSPEKTYWY PRZEWODNICZACYCH
SEKCJI PTN | ORGANIZACJI PACJENTOW

5.1 CHOROBA ALZHEIMERA

5.1.1 Prof. dr hab. n. med. Maria Barcikowska, Przewodniczaca Sekcji Alzheimerowskiej PTN

W Polsce, jak sie ocenia orientacyjnie, mamy do czynienia z liczbg 600 tysiecy osob z otepieniem,
najczesciej spowodowanym zwyrodnieniem alzheimerowskim. Ciggle rozpoznanie demencji stawiane
jest za rzadko i wiacza sie dostepne leczenie objawowe za pozno. Leczenie takie powinno sie
rozpoczyna¢ mozliwie wczesnie juz w fazie tagodnego otepienia. W najblizszej przysztosci musimy sie
takze liczy¢ z faktem, ze w Europie zostang zatwierdzone leki przyczynowe (lecenemab i donenamb)
dopuszczone juz w USA. Leki przyczynowe musza by¢ wigczane w fazie tagodnych zaburzen
poznawczych albo w bardzo poczatkowej fazie otepienia. W tym celu takze rutynowo, w duzo wiekszym
stopniu bedziemy opiera¢ diagnostyke choroby Alzheimera na oznaczeniu stezen biomarkerow
(bamyloidu i biatka tau) na razie w PMR. Biomarkery najczesciej sg niezbedne z jednej strony po to,
azeby umozliwi¢ jak najwczesniejsze rozpoznanie choroby Alzheimera, a z drugiej w roznicowaniu
choroby Alzheimera z otepieniem czotowo-skroniowym. Inng przyzyciowa metoda, ktéra pozwala na
rozpoznanie zwyrodnienia alzheimerowskiego, nawet w fazie przedklinicznej jest badanie PET
z uzyciem swoistych, izotopowych znacznikéw dla bamyloidu u i biatka tau. W Polsce jest to badanie
wykonywane marginalnie i nie ma znaczenia w rutynowe] praktyce. Nowe leki przyczynowe sa
skierowane jak dotad tylko przeciw amyloidowi i wtdrnie przeciw biatku tau, czyli musza by¢ stosowane
tylko w chorobie Alzheimera, rozpoznanej precyzyjnie wsrdd innych chorob otepiennych. W zyciu
realnym takze w Polsce, dzieki rozpoczeciu finansowania przez NFZ coraz czesciej opieramy sie na
oznaczaniu stezen biomarkerow w diagnostyce klinicznej. Na razie rutynowo s3 to biomarkery z PMR,
ale w przysztosci biomarkery alzheimerowskie mozna bedzie oznaczac z krwi, co radykalnie zwiekszy
dostepnosc tego badania. W ciggu ostatnich trzech lat coraz czesciej w Polsce u chorych z otepieniem
pierwotnie zwyrodnieniowym rozpoznaje sie poza chorobg Alzheimera, inne znacznie rzadsze choroby
otepienne takie jak: otepienie czotowo-skroniowe i otepienie z ciatami Lewy'ego. Coraz powszechniejsze
jest na szczescie wykonywanie MRI, ktére to badanie neuroobrazowe - pozwala precyzyjniej opisac
topografie zaniku mozgu, i takze wspdtwystepujace zmiany naczyniopochodne, niz znacznie tansze TK.
Mamy coraz wiecej wyspecjalizowanych w rozpoznawaniu zaburzen poznawczych psychologow
klinicznych i neuropsychologéw. Wiedza na temat otepienia w spoteczenstwie jest takze coraz
powszechniejsza. Lekarze POZ takze coraz rzadziej bagatelizuja objawy wczesnych faz choroby
Alzheimera i kierujg chorych do specjalistow. Rozpoznawanie i leczenie choroby Alzheimera poprawito
sie w ostatnich latach, ale zeby osiggnac racjonalny postep w tym zakresie, organizacja ochrony zdrowia
dla chorych z otepieniem musi ulec istotnej reformie. Musi by¢ nowoczesniejsza i musi sprostac
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wyzwaniom, jakie pojawig sie w momencie dostepnosci przyczynowego leczenia. Diagnostyka i leczenie
chorych z otepieniem musi odbywac sie na pewno prawie wytacznie w trybie ambulatoryjnym. W Polsce
wystepuje wymuszone przez sposéb finansowania przez NFZ zjawisko przewagi diagnostyki
w warunkach szpitalnych zamiast korzystniejszego wielokrotnie dla chorego rozpoznawania
w warunkach ambulatoryjnych. Ta zasada nie dotyczy na duzg skale chorych z otepieniem, ktdrzy sa
stosunkowo rzadko hospitalizowani. Pierwszym etapem drogi jaka powinien odbywac chory
z otepieniem jest wizyta u lekarza POZ, ktéry w warunkach optymalnych powinien wykonac¢ test
przesiewowy i wykluczy¢ otepienie odwracalne. Nastepnym etapem do procesu, w czesci przypadkow,
witaczona jest ocena specjalistyczna, w zaleznosci od dominujacych objawdw neurologiczna albo
psychiatryczna. Na tym etapie wykonuje sie dalsze badania specjalistyczne, przede wszystkich
neuroobrazowe i podejmuje sie decyzje o konsultacji psychologa. Oczywiscie psycholog powinien by¢
takze w poradni neurologicznej! Diagnostyka w wyjatkowo trudnych przypadkach powinna sie odbywac
w dziennych, wielospecjalistycznych osrodkach o trzecim poziomie referencyjnosci. W takim osrodku
w jednym miejscu powinien pracowac neurolog, psychiatra, geriatra i neuropsycholog. Wraz
z dostepnoscia leczenia przyczynowego zmiany w nieefektywnej, dotychczasowej organizacji ochrony
zdrowia w tym zakresie beda niezbedne. Muszg tez powsta¢ osrodki, w ktorych bedzie mozna
wykonywac wlewy dozylne w chronionych warunkach ambulatoryjnych, trzeba sie tez bedzie liczy¢
z gwattownym przyrostem liczby obligatoryjnych badan biomarkeréw. Rosngca potrzeba wykonywania
oznaczen biomarkerow w PMR, zanim bedzie to mozliwe z krwi, w duzo wiekszej liczbie wymusi tez ich
wykonywanie w trybie ambulatoryjnym, wbrew dotad obowigzujacym zwyczajom. Innym wyzwaniem
w zapobieganiu chorobom otepiennym jest zorganizowanie dziatan prewencyjnych, systemowo w catym
kraju, ktére powinny dotyczy¢ populacji juz od 40 roku zycia. Walka ze zdefiniowanymi juz w duzej
czesci czynnikami ryzyka zachorowania na chorobe Alzheimera moze znaczaco zmniejszy¢ liczbe
chorych w przysztosci.

5.1.2 Prezeska lzabella Dessoulavy-Gtadysz, Fundacja dla Zdrowia Mézgu - Mental Power

Neurologia to dziedzina medycyny, ktora skupia sie na jednym z najbardziej ztozonych i tajemniczych
aspektow ludzkiego ciata, jakim jest uktad nerwowy. Centrum tego uktadu, czyli moézg to najbardziej
skomplikowany narzad ludzkiego ciata tworzony przez ok. 100 mld komdrek nerwowych, a kazda moze
tworzyc tysigce potaczen z innymi neuronami. Mézg odpowiada za kontrolowanie funkcji catego ciata,
za styszenie, widzenie, analize bodzcdw, jest zrédtem Swiadomosci, pamieci oraz umozliwia myslenie
abstrakcyjne i tworcze. Mozemy zaryzykowac stwierdzenie, ze nie ma zdrowia bez zdrowia mozgu, gdyz
funkcjonowanie uktadu nerwowego wptywa bezposrednio na funkcjonowanie catego organizmu
na wielu przenikajacych sie poziomach psychicznym, fizycznym, poznawczym etc.

Niemniej rutynowo problemy dotyczgce mdzgu dzielone s3 na neurologiczne i psychiatryczne i bardzo
czesto traktowane rozdzielnie. Dobrym przyktadem moze by¢ chociazby choroba Alzheimera, ktérej
leczeniem zajmuja sie zarowno psychiatrzy jak i neurolodzy. Choroby moézgu - zaréwno neurologiczne,
jak i psychiczne - s3 heterogeniczne, powszechne, uposledzajgce i trudne do leczenia. Klasyfikowane
jako niezakazne choroby przewlekte. Istnieje okoto 400 sklasyfikowanych choréb neurologicznych,
a spektrum objawdw jest szerokie, bo choroby neurologiczne to bardzo réznorodna grupa chordb
0 roznych przyczynach i mechanizmach powstawania, wsrdd najczestszych mozna wyrdznic: chorobe
Alzheimera i inne demencje, migrene i inne samoistne bole gtowy, stwardnienie rozsiane (SM), chorobe
Parkinsona, choroby naczyn modzgowych, padaczke, zaburzenia lekowe, zaburzenia nastroju
(w tym depresje), zaburzenia psychotyczne (w tym schizofrenie), uzaleznienia, SMA, SLA i inne choroby
rzadkie. Z chorobami médzgu zmaga sie juz ponad 165 mln Europejczykéw i stale ich przybywa.
Zaburzenia neurologiczne (m.in. zaburzenia pracy mozqu, rdzenia kregowego, uktadu nerwowo-
miesniowego) s druga przyczyng zgonow na swiecie i gtdwnym powodem niepetnosprawnosci.
W Europie choroby neurologiczne s3 trzecig najczestsza przyczyna niepetnosprawnosci i zgondw, a ich
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gtownymi przyczynami sg udar mozgu, demencja, i zaburzenia neurodegeneracyjne oraz bdle gtowy.
Koszty choréb neurologicznych w Europie wynosza 336 miliardéw euro rocznie.

Jedna z przyczyn rosnacej zachorowalnosci na choroby neurologiczne jest starzenie sie spoteczenstw,
bo wiele z choréob mézgu, jak np. udar czy choroba Alzheimera, jest zwigzanych z wiekiem. Sg jednak tez
takie choroby mozgu, jak padaczka, stwardnienie rozsiane, migrena czy depresja, ktore dotycza coraz
mtodszych osob. By¢ moze przyczyng tego s3 zmiany cywilizacyjne. Wedtug ostatnich swiatowych
szacunkdw, co trzecia osoba doswiadczy w swoim zyciu zaburzen funkcjonowania mdzgu. Dlatego
diagnostyka, leczenie i rehabilitacja, a takze profilaktyka chordob neurologicznych powinna byc¢
priorytetem dla oséb odpowiedzialnych za system opieki zdrowotne;.

W Polsce wedle szacunkéw jest okoto 5 mln osob chorych na choroby neurologiczne - nie liczac
pacjentdw z udarami mozgu. Leczenie chordb mozgu kosztuje wiecej, niz choréb kardiologicznych,
onkologicznych i cukrzycy tacznie jak wykazano w raporcie pt. ,Kierunki strategicznego rozwoju
polskiej neurologii”, ktory zostat w 2021 r., opracowany wspdlnie przez Polskie Towarzystwo
Neurologiczne oraz Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego. W 2023 r. neurologia
zostata wpisana na liste specjalizacji priorytetowych, o co przez wiele lat apelowato Polskie
Towarzystwo Neurologiczne. Jednoczesnie na 4551 lekarzy neurologow wykonujacych zawod 2396
lekarzy jest powyzej 55 lat (stan z grudnia 2022 r.), a co za tym idzie, w najblizszych kilkunastu latach
spodziewany jest znaczny spadek liczby lekarzy specjalistow w dziedzinie neurologii. To jasno pokazuje,
jak duzy jest deficyt kadr w neurologii. Konieczne s3 inwestycje w popularyzowanie tej specjalizacji
wsréd mtodych lekarzy i zwiekszenie atrakcyjnosci tej dziedziny. Neurologia to jedna z najbardziej
dynamicznie rozwijajacych sie obecnie dziedzin medycyny. Obok onkologii i kardiologii, to wtasnie
w neurologii prowadzonych jest najwiecej badan klinicznych i dokonuje sie najwiekszy postep
w zakresie mozliwosci terapeutycznych. Dzis mozliwe jest skuteczne leczenie m.in. udaréw mozgu,
padaczki, SM czy SMA - pod warunkiem wczesnej diagnozy oraz szybkiego wdrozenia odpowiedniego,
skutecznego leczenia. Kluczowe powinno to by¢ uznanie mozgu i badan nad mdzgiem za priorytet, aby
zrozumiec nie tylko, co powoduje zaburzenia lub jakie sg podstawowe przyczyny niektorych zaburzen.
Unia Europejska zapowiedziata juz uruchomienie tzw. partnerstwa w polityce badawcze] na rzecz
zdrowia mdzgu, ktére ma zostac uruchomione 1. stycznia 2026 r. Niezwykle wazne jest, aby Polska sie
do tego zobowigzat, poniewaz bedzie to wspoétfinansowanie miedzy Komisjg Europejska, a rzadami
krajowymi. Po raz pierwszy bedziemy mieli do czynienia z gtdwnym nurtem i skoordynowanymi
wysitkami na rzecz priorytetowego traktowania badan nad zdrowiem moézgu. W leczeniu wielu chorob
neurologicznych, jak np. SM, SMA czy udaréw postep, ktéry nastgpit w ciggu zaledwie kilku lat jest
przetomowy.

Jednak trendy epidemiologiczne wyraznie wskazuja na gwattownie wzrastajaca fale choréb neuro-
degeneracyjnych, jak np. choroba Alzheimera i inne demencje, ktére wymagajg wczesnej systemowe;j
identyfikacji oraz jasno zdefiniowanej $ciezki postepowania, koordynowanej wielostopniowej opieki
nad pacjentem oraz systemowego wsparcia opiekundw i rodzin. Pojawienie sie pierwszych terapii
przyczynowych zrewolucjonizuje leczenie, podobnie jak to sie stato w przypadku SM. Stad uwazam,
ze w ramach strategii neurologicznej, ten obszar powinien by¢ objety szybka, priorytetowa Sciezka.
W polskiej neurologii w ostatnich latach wprowadzano naprawde dobre, efektywne rozwigzania, ale
jako dziatania dorazne, tatajace okreslong luke albo adresujace wybrany problem kliniczny badz
zwigzany z wyceng konkretnych swiadczen. Potrzeba jednak trwatej koncentracji na rozwigzaniach
systemowych, nie wybranych wycinkach. Rozwigzan systematycznych i kompleksowych dotyczacych
zdrowia mozgu, a wiec taczacych obszary neurologii i psychiatrii, Polska potrzebuje bardzo pilnie.
Opracowanie kolejnego raportu odzwierciedlajagcego obecny stan neurologii w Polsce, jak rowniez
,Dekalogu Potrzeb” oraz wspieranie EAN w realizacji Strategii dla Zdrowia Mozgu ,One brain, one life,
one approach”, stanowi kolejny, konsekwentny krok w kierunku opracowanie holistycznego podejscia
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do zdrowia modzgu, ktoére przyniesie korzysci nie tylko poprzez zmniejszenie obcigzenia opieki
zdrowotnej z powodu zaburzeh neurologicznych, ale takze poprzez poprawe jakosci zycia
i produktywnosci na kazdym etapie zycia jednostki.

5.1.3 Prezes Zbigniew Tomczak, Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Ch. Alzheimera

W ostatnim okresie nie odnotowano zasadniczych zmian w modelu opieki nad osobami z chorobami
demencyjnymi, w tym z najczestsza chorobg Alzheimera. Ponizsze rozwigzania sg skierowane do ogotu
chorych podlegajacych kryteriom ich przyznawania, w tym dla chorych na choroby demencyjne.
Od 1 stycznia 2024 r. wystartowato ,$wiadczenie wspierajace” dla 0séb z niepetnosprawnosciami,
a stopien niesamodzielnosci jest okreslany w skali punktowej od 0 do 100. W 2024 r. maja nim zostac
objete osoby o najwiekszym stopniu niepetnosprawnosci. W kolejnych latach osoby z uzyskana
mniejszg liczbg punktow. Innym $wiadczeniem, ktdére jest planowane od 2024 r. jest bon senioralny,
ktdry ma za zadanie wesprze¢ osobe w jej mieszkaniu, tak by nie byta konieczna pomoc w domu
spokojnej starosci. Bon senioralny bedzie zaadresowany do oséb, ktére ukonczyty 75. roku zycia i ich
pracujacych rodzin. Wprowadzenie bonu senioralnego pozwoli m.in. na wsparcie rodzin aktywnych
zawodowo w opiece nad bliskimi oraz utworzenie profesjonalnego rynku ustug wsparcia, dzieki
ktéremu znajda sie nowe miejsca pracy dla opiekundw udzielajacych konkretnych ustug, zleconych
w ramach bonu przez gminy. Bon senioralny to rozwigzanie aktywizacyjne. Z jednej strony pozwoli
rodzinom senioréw pozosta¢ na rynku pracy, z drugiej stworzy miejsca pracy dla opiekunow. Wielu
z nich wyciagnie z szarej strefy.

Szanse na zasadniczg zmiane modelu opieki dawatoby wprowadzenie Polskiego Planu Alzheimera,
wzorem juz wdrozonych rozwigzan tego typu w wiekszosci krajow europejskich. Za takim
rozwigzaniem opowiedziato sie WHO w swojej rekomendacji do wszystkich krajow s$wiata oraz
we wspoétpracy z Alzheimer's Disease International. Opracowanie planu i przygotowanie do wdrozenia
moze trwac od 3 do 5 lat, czyli taka bytaby perspektywa czasowa, jesli przyjac ostatnie deklaracje MZ
o0 podjeciu prac w tym zakresie. Model ten pozwolitby na zasadnicza zmiane systemu opieki zdrowotnej
i socjalnej podczas wieloletniej i terminalnej choroby chorego i wsparcie systemowe dla opiekuna.

Dostep do diagnostyki w systemie lecznictwa otwartego zalezy od kilku czynnikow. Rodzina pacjenta
powinna zasygnalizowac trwajace kilka miesiecy obnizenie funkcji poznawczych osoby bliskiej, zwrocic¢
sie do lekarza rodzinnego o diagnoze i skierowanie do specjalisty. Lekarz rodzinny powinien
przeprowadzi¢ wywiad w kierunku obnizenia poziomu funkcji poznawczych oraz nie bagatelizowac
pierwszych sygnatow zgtaszanych przez pacjenta (czesto sie zdarza lekcewazenie tych sygnatow).
Powinna poprawi¢ sie dostepnos¢ do lekarzy specjalistow oraz przychodni choréb otepiennych.
Musi skrocic sie czas oczekiwania na pierwszg i kolejne wizyty u specjalisty neurologa,zajmujacego sie
chorobami otepiennymi. W zakresie leczenia u specjalisty neurologa, gdy pacjent uzyska porade,
dostepne s$rodki farmakologiczne s3 takie same, jak w innych krajach. W zakresie leczenia innych
choréb somatycznych - nie wdrozono metod umozliwiajacych przeprowadzenie badan w sytuacji
utrudnionej wspotpracy z pacjentem lub jego braku, np. leczenie stomatologiczne, badania USG,
inne rodzaje badan. W zakresie dostepu do refundacji innowacyjnych terapii jest bardzo rodznie,
w zaleznosci od miejsca zamieszkania, informacji o terapii, wyrazeniu zgody pacjenta, ilosci i rodzajach
innowacyjnych terapii. Réwniez dostep do badan klinicznych ze wzgledu na matg liczbe przepro-
wadzanych badan jest bardzo ograniczony i uzalezniony od czynnikdow wymienionych wczesnie;j.
W zakresie koordynacji opieki jest to jeden z najwiekszych i najpilniejszych probleméw do rozwigzania.
Koordynacja opieki dla oséb z chorobami demencyjnymi praktycznie nie istnieje, a dla tych chordb
w szczegolnosci powinna istniec. Pacjent z wieloletnig choroba terminalng jest pozostawiony sam
sobie, a cata opieka jest przeniesiona na rodzinnego opiekuna (rodzinnych opiekunéw). Opiekunowie
muszg podjac¢ wiele staran, aby poznac¢ chorobe, uzyskac¢ dostep do grup wsparcia, do stowarzyszenia
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pacjentéw, do lokalnej pomocy instytucjonalnej i do informacji o naleznych prawach i ustugach
wsparcia. Jednym z wielu brakéw koordynacji w zakresie leczenia jest opieka szpitalna. Pacjent
nie jest scharakteryzowany, ze ma rowniez chorobe demencyjng, ktéra utrudnia lub wyklucza go
z komunikowania sie, zabiegania o swoje prawa pacjenta, z drugiej strony opieka szpitalna czesto
ignoruje jego potrzeby. W zakresie rehabilitacji - niepodejmowanie lub ograniczanie rehabilitacji
wtedy, kiedy jest brak wspotpracy z pacjentem lub brak zlecania ustug rehabilitacji. W zakresie potrzeb
opiekunow - brak rozwinietego systemu wsparcia opiekundéw w zakresie urlopéw wytchnieniowych,
w zakresie doraznej dziennej opieki, w zakresie codziennych ustug pielegnacyjnych (s3 tylko ustugi
ptatne),a przeciez to opiekunowie w ponad 95% przejeli codzienng opieke i jej finansowanie, poniewaz
nie moga liczy¢ na pomoc ze strony panstwa. Nie jest rozwijana baza gminnych domdw opieki
i zaktaddw opiekunczych, poniewaz dla gmin jest to dodatkowy koszt, a pacjenci nie sg w stanie sami
go pokryc. Nie jest rozwijana baza dziennych domdéw pobytu, poniewaz lokalnych samorzaddw czesto
nie sta¢ na tego typu wydatki. Jednym z najpilniejszych do rozwigzania problemoéw leczenia oséb
z choroba Alzheimera jest opracowanie nowej terapii farmakologicznej dziatajacej na przyczyne
choroby. Nad opracowaniem w ten sposob dziatajacych nowych czasteczek pracuja najwieksze firmy
farmaceutyczne na Swiecie. Dotychczas zarejestrowane leki dziatajace na przyczyne choroby nie
spetniajg swojego zadania. Zgodnie z zatozonym harmonogramem rejestracja nowego leku powinna
nastapic w Il potroczu 2024 r. Lek ten ma byc¢ przeznaczony dla chorych na wczesnym etapie choroby.
Dlatego tak wazne jest, aby system ochrony zdrowia byt przygotowany juz dzi$ na wdrozenie nowej
terapii farmakologicznej, w tym na dostep do bazy pacjentéw bedacych na wczesnym etap choroby.

Podsumowujac: tylko wprowadzenie kompleksowego rozwigzania, jakim jest Polski Plan Alzheimera,
umozliwitoby zapewnienie przedstawionych potrzeb leczenia i opieki zaréwno pacjenta, jaki i wsparcia
dla opiekuna.

5.2 CHOROBA PARKINSONA

5.2.1 Prof. dr hab. n. med. Piotr Janik, Prezes Sekcji Choréb Uktadu Pozapiramidowego PTN

Bardzo duzo w diagnostyce choroby Parkinsona (chP) stanowi refundacja badania DaTSCAN (2019)
obrazujgcego czes¢ presynaptyczng drogi czarno-pragzkowiowej, ktora pozwala zréznicowac chP
z drzeniem samoistnym (ET) i parkinsonizmem niezwyrodnieniowym. Badanie nie pozwala na zréznico-
wanie chP z atypowymi parkinsonizmami — istnieje potrzeba refundacji badania z uzyciem znacznika
obrazujacego czesc postsynaptyczng drogi czarno-prazkowiowej co pozwoli zréznicowac chP z zanikiem
wielouktadowym, porazeniem postepujagcym nadjadrowym, zwyrodnieniem korowo-podstawnym.
Wskazane jest objecie refundacja badania DaTSCAN w roznicowaniu choroby Alzheimera z otepieniem
z ciatami Lewy'ego i otepieniem w przebiegu chP.

Program B.90 dotyczacy leczenia zaawansowanej postaci chP zostat utrzymany w zakresie stosowania
gtebokiej stymulacji mozgu (DBS), lewodopy dojelitowej (Duodopa) i wlewow podskdrnych apomorfiny.
Refundacje rozszerzono o stosowanie leku Produodopa w infuzji podskoérnej co w poréwnaniu do DBS
i Duodopy czyni te terapie znacznie mniej inwazyjna dla chorych. Pilng potrzebg pozostaje wycena wizyt
ambulatoryjnych, w czasie ktorych wykonuje sie programowanie stymulatoréw u chorych z wykonanym
DBS. Dtugotrwatosc takiej wizyty oraz wymagana wysoce specjalistyczna wiedza, wskazujg na potrzebe
ustalenia osobnej wyceny. W terapii farmakologicznej poznej postaci chP wprowadzono entakapon,
ktory redukuje nasilenie fluktuacji ruchowych. Ograniczeniem stosowania tego leku pozostaje brak jego
refundacji (1 tabl. kosztuje ok. 2 zt). Objecie refundacja tego leku stworzytoby mozliwo$¢ odsuniecia
W czasie zastosowania jednej zaawansowanych technik terapeutycznych wymienionych w programie
B90. Drzenie w chP pozostaje objawem trudnym do leczenia, nawet 40% pacjentow z drzeniem nie
reaguje na leczenie lewodopa. Podobnie drzenie rgk i gtowy w ET czesto jest objawem lekoopornym.
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Talamotomia zogniskowang wigzka ultradzwiekéw (FUS) jest skuteczng metoda, ktérg wprowadzono
do leczenia drzenia w obu tych wskazaniach (ET-obustronnie, chP-jednostronnie) jednak dostepna jest
wytacznie komercyjnie (koszt ok. 50 tys. ztotych), co czyni ja niedostepna dla duzej grupy chorych.
Objecie refundacja FUS zmienitoby jakos¢ zycia wielu chorym z nasilonym drzeniem w ET i chP.
Pilng potrzeba pozostaje dostep do rehabilitacji ruchowej dla pacjentéw z chorobg Parkinsona i innymi
parkinsonizmami. Podobnie, jak w przypadku innych wskazan neurologicznych, dostepnosc
do refundowanej rehabilitacji ruchowej jest mniejsza niz potrzeby w tym zakresie.

Tetrabenazyna (Tetmodis) jest lekiem refundowanym w leczeniu plasawicy w chorobie Huntingtona.
W wielu krajach stosowany jest jako lek objawowy w leczeniu réznych hiperkinez (pdzne dyskinezy
poneuroleptyczne, mioklonie, tiki, drzenie, dystonia, plgsawica). Leczenie tych zaburzen ruchowych jest
czesto bardzo trudne (zwtaszcza dyskinez polekowych), a objecie refundacja leku w ww. wskazaniach
stworzytoby szanse na uzyskanie poprawy u chorych.

Pilng potrzeba jest zwrocenie uwagi na niedostateczng dostepnos¢ do terapii behawioralnej
w leczeniu tikow, ktorej skutecznos¢ wykazano w badaniach naukowych, zaréwno u dzieci jak
i dorostych osdb z zespotem Tourette'a, i ktdra uznawana jest za leczenie z wyboru przed (lub razem)
leczeniem farmakologicznym. Problem dotyczy gtdéwnie dzieci, u ktorych stosowanie lekow
psychotropowych w celu redukcji tikdw zwigzane jest czesto z wystepowaniem dziatan niepozgdanych.
W naszym kraju wystepuje znaczacy niedobdr terapeutdw behawioralnych i behawioralno-
poznawczych, terapia ta nawet odptatnie jest trudna do uzyskania dla pacjentow z tikami, jak rowniez
chorobami psychicznymi (zaburzenie obsesyjno-kompulsyjne, zespdt lekowy, depresja i inne).
Rozwigzanie tego problemu wymagatoby podejscia systemowego.

W styczniu 2021 r. zmodyfikowano Program Lekowy NFZ B.28 leczenia toksyng botulinowa dystonii
ogniskowych i potowiczego kurczu twarzy. W poréwnaniu z poprzednim brzmieniem programu
z kryteriow kwalifikacji dotyczacych swiadczeniobiorcow z kreczem karku ponizej 50. roku zycia
usunieto konieczno$¢ wykonania RTG kregostupa szyjnego, co wydaje sie bardzo dobrg decyzja, jako
ze wynik tego badania niezwykle rzadko wptywat na decyzje diagnostyczno-terapeutyczne. Wsrod
kryteriow kwalifikacji w poréwnaniu z poprzednig wersja programu znalazty sie dodatkowo: 1) dystonia
krtaniowa (dotyczy tylko preparatow Botox® i Dysport®) — konieczne wykonanie TK/MRI gtowy i szyi,
w wybranych przypadkach badanie foniatryczne; 2) dystonia twarzy (dotyczy tylko preparatow Botox®
i Dysport®) - konieczne wykonanie TK/MRI gtowy i szyi; 3) dystonie zadaniowe - konieczne wykonanie
TK/MRI gtowy i szyi, w wybranych przypadkach badanie elektromiograficzne. Zmodyfikowano takze
dawkowanie toksyny botulinowej: zdefiniowano maksymalng dawke toksyny w leczeniu dystonii
zadaniowych jako 300 j.m. dla preparatu Dysport® i 80 j.m. dla preparatu Botox®, ponadto zwiekszono
maksymalng dawke preparatu Botox® w leczeniu kreczu karku z 200 j.m. do 300 j.m.,w leczeniu kurczu
powiek z dawki catkowitej 50 j.m. do 50 j.m. na jedno oko, w potowiczym kurczu twarzy z dawki
catkowitej 25 j.m. do 50 j.m. na jedno oko. Maksymalng dawke jednorazowa dla Dysportu okreslono:
dystonia szyjna 1000 j., kurcz powiek 120 j. na jedno oko, potowiczy kurcz twarzy 120 j. na jedno oko,
dystonia krtaniowa 80 j., dystonia twarzy 400 j., co jest tylko nieznaczng modyfikacjag w poréwnaniu
z poprzednig wersjg programu B.28. Dla preparatu Xeomin® zwiekszono maksymalng dawke
w leczeniu kreczu karku z 200 j.m. do 300 j.m., w leczeniu kurczu powiek z dawki catkowitej 50 j.m.
do 50 j.m. na jedno oko, a takze zdefiniowano maksymalng catkowita dawke tego preparatu w leczeniu
potowiczego kurczu twarzy na 50 jm i w leczeniu dystonii zadaniowych na 80 j.m. Zwiekszenie
maksymalnych dawek toksyny botulinowej pozwolito na skuteczniejsza pomoc pacjentom leczonym
w ramach programu lekowego B.28. Pomimo tego u niektérych pacjentéw ze ztozonymi wzorcami
dystonii szyjnej skuteczniejsze mogtyby okaza¢ sie jeszcze wieksze dawki toksyny botulinowe;.
Sugerujemy zwiekszenie maksymalnej dawki toksyny botulinowej w leczeniu dystonii szyjne;j.
W listopadzie 2023 r. rozszerzono obowigzujgcy dotychczas Program Lekowy NFZ B.57, ktéry regulowat
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leczenie spastycznosci konczyny gornej i/lub dolnej z uzyciem toksyny botulinowej typu A, zgodnie
z ktorym do leczenia kwalifikowali sie wytgczenie pacjenci po udarze mozqgu (z rozpoznaniem ICD10:
161, 163, 169). Po modyfikacji w listopadzie 2023 r. objeto refundacja leczenie toksyna botulinowa
pacjentdw ze spastycznoscig konczyn o etiologii innej niz poudarowa: po przebytym urazie OUN
(z rozpoznaniem T90, T91), w przebiegu stwardnienia rozsianego (z rozpoznaniem G35), w przebiegu
mozgowego porazenia dzieciecego (z rozpoznaniem G80), a takze z paraplegia spastyczna
(z rozpoznaniem G82, G83), jednak refundacja we wskazaniach innych niz spastycznos¢ poudarowa
objeto wytaczenie preparat Dysport®. Preparat Botox® tak jak dotychczas, moze by¢ stosowany
wytacznie w leczeniu spastycznosci poudarowej konczyny gornej i/lub dolnej, natomiast preparat
Xeomin® dopuszczony jest wytacznie do leczenia spastycznosci poudarowej konczyny gornej. W lipcu
2022 r. rozpoczeto leczenie toksyng botulinowg (wytacznie preparatem Botox®) pacjentéw z migreng
przewlekta w ramach Programu Lekowego B.133.

5.2.2 Prezes Wojciech Machajek, Fundacja Choréb Mézgu

Z roku na rok u coraz wiekszej liczby oséb diagnozuje sie choroby neurodegeneracyjne.
Na chorobe Parkinsona cierpi 80-100 tys. Polakdw, a kazdego roku to rozpoznanie styszy 5-8 tys.
pacjentow. Spoteczenstwo ma coraz wieksza Swiadomos¢, ze choroby neurodegeneracyjne mozemy
dobrze leczyc¢ lub jesteSmy w stanie dobrze kontrolowac ich objawy. Dzieki temu pacjenci zgtaszaja sie
do lekarza wczesniej. A im szybciej, na wczesnym etapie, choroba zostanie rozpoznana, tym
skuteczniejsze jest leczenie. Wielu mtodych pacjentéw z choroba Parkinsona pozostaje aktywnych
zawodowo i dobrze funkcjonuje w spoteczenstwie przez dtugi czas. Pacjent musi jednak przyjmowac
leki nawet kilka razy dziennie, czasami kilka preparatow jednoczesnie. Choroba niestety jest
postepujaca. Wraz z postepem choroby farmakoterapia doustna jest coraz mniej skuteczna. Dzieki
skutecznemu dialogowi pomiedzy neurologami, pacjentami i Ministrem Zdrowia, pacjenci z zaawanso-
wang chorobg Parkinsona od siedmiu lat majg dostep refundacyjny do terapii infuzyjnych w ramach
programu lekowego B.90. Leczenie zaburzen motorycznych w przebiegu zaawansowanej choroby
Parkinsona, ktory prowadzi ponad dwadziescia osrodkéw klinicznych dla ok. 400 pacjentéw. Od 1 lipca
2024 r. s3 to trzy terapie: dojelitowa forma lewodopy z karbidopa oraz podskdérne wlewy apomorfiny
i foslewodopy/foskarbidopy. Dzieki aktualizacji programu lekowego B.90 Polscy pacjenci
z zaawansowang postacia choroby Parkinsona maja obecnie dostep do wszystkich opcji
terapeutycznych dostepnych réwniez w Europie i na swiecie. To jest ogromna korzy$¢ zaréwno dla
pacjentow zmagajacych sie z tym trudnym schorzeniem, jak i ich opiekunow. Niestety nadal s3 w Polsce
chorzy, ktorzy ze wzgledu na miejsce zamieszkania majg utrudniony dostep do nowoczesnych terapii.
Wynika to z niewystarczajacej liczby specjalistdw zajmujacych sie leczeniem choroby Parkinsona,
co przektada sie na niewielka liczbe wyspecjalizowanych osrodkow oraz kolejki oczekujgcych. Obecnie
program B.90 realizuje jedynie 20 placowek w catym kraju. Pacjenci zmagajacy sie z zaawansowang
postacig choroby Parkinsona to przewaznie osoby starsze, nie w petni sprawne, wymagajace wsparcia
opiekuna. Dlatego wazne jest, aby mieli oni dostep do terapii mozliwie najblizej ich miejsca
zamieszkania. Ponadto, po rozpoczeciu terapii chorzy nadal musza jezdzi¢ do osrodka, nierzadko
oddalonego od ich domu o kilkaset kilometréw, na wizyty monitorujace i odbiér leku. By¢ moze warto
rozwazy¢ wiec, aby ci pacjenci, ktérzy korzystaja z mato inwazyjnych metod terapeutycznych mogli
kontynuowac¢ leczenie blizej miejsca zamieszkania w ramach, na przyktad, $wiadczenia
ambulatoryjnego. Wydaje sie, ze odcigzytoby to zaréwno system opieki zdrowotnej w szpitalach,
jak i byto wielka korzyscia dla pacjentow i ich opiekunow.

W zaawansowanej chorobie Parkinsona stosuje sie takze terapie neurochirurgiczng polegajaca
na wszczepieniu do mozgu elektrod stymulujgcych jego prace (DBS). W Polsce jest ok. 15 osrodkow
wszczepiajgcych DBS. Problemem jest prawidtowa kwalifikacja i tzw. serwis po wszczepieniu
stymulatorow, czyli prowadzenie pacjentow przez neurologéw. Chorzy mimo stymulatoréw bardzo
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czesto musza jeszcze stosowac leczenie farmakologiczne. Zbyt mato jest neurologdw, ktorzy zajmuja
sie ustawianiem DBS, poniewaz jest to czynnos¢ dtugotrwata i wymagajaca duzych umiejetnosci,
a dodatkowo niewyceniona i nierefundowana przez NFZ (w przeciwienstwie do regulacji stymulatoréw
serca). Pacjenci, a czasami nawet lekarze, nie majg wiedzy dotyczacej réznych metod leczenia,
ktore mozna stosowac w zaawansowanej chorobie Parkinsona. Potrzebne s3 programy edukacyjne
dla chorych, opiekundw i neurologow. Wszyscy powinni sie dowiedziec, ze nie kazdy moze by¢ poddany
DBS, ale s3 inne sposoby leczenia, takie jak zastosowanie pompy infuzyjnej z podskorng forma
lewodopy. To bardzo wygodna metoda terapii - zaktada sie wktucie raz na trzy dni, nie trzeba
zdejmowac pompy na noc, a leczenie przynosi bardzo dobre efekty.

W zaawansowanej chorobie opiekunom jest ogromnie trudno zajmowac sie chorymi i ich prowadzi¢.
Czesto dochodzi do powiktan, takich jak ztamania kosci udowej, pojawiaja sie problemy urologiczne,
kardiologiczne, powstajg odlezyny i trudnosci z oddychaniem. Kompleksowa opieka koordynowana jest
w takiej sytuacji niezbedna. Pod koniec 2023 r. Srodowisko klinicystdw i pacjentow opracowato,
wspolnie z Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji projekt Pilotazu kompleksowe]j opieki
nad pacjentem z chorobg Parkinsona, ktéry miat obja¢ wojewddztwa pomorskie, mazowieckie
i dolnoslaskie. Mamy nadzieje, ze Minister Zdrowia i Prezes NFZ wprowadza w zycie to bardzo
potrzebne pacjentom rozwigzanie w 2024 r. Bardzo waznym krokiem w budowaniu dialogu pomiedzy
wszystkimi interesariuszami, prowadzacego do zmian systemowych w leczeniu choréb neurologicznych
jest powotanie Parlamentarnego Zespotu ds. Chorob Centralnego Uktadu Nerwowego w Sejmie RP.

5.2.3 Prezes Urszula Wyrwinska, Stowarzyszenie Park On

Postepy w opiece nad osobami z chorobg Parkinsona dotycza gtéwnie leczenia postaci zaawansowanej.
Zmieniono zapis dotyczacy kolejnosci witaczania terapii zaawansowanych - nie ma koniecznosci
rozpoczynania od DBS (wszczepienia elektrod stymulujacych do struktur podkorowych). Pacjent
ma wybor czy zabieg czy terapia infuzyjna.

Od 1 lipca 2024r. do programu lekowego B.90 dotaczono Produodope ztozong z foslewodopy
i foskarbidopy. Preparat podaje sie w postaci ciagtego wlewu podskoérnego, przez 24 godziny na dobe.
Dotychczasowa forma - zel Duodopy podawany przez PEG-a do dwunastniczo 17h na 24h. To bardzo
korzystna zmiana.

Apomorfina w postaci pendw, do stosowania doraznego w celu przerwania stanu off. Skuteczna,
ale niestety nierefundowana, co powoduje, ze tylko nieliczni moga sobie na taka terapie pozwolic.

Réwniez nierefundowana jest terapia MRG FUS, precyzyjng wysoko skoncentrowang wigzka
do niszczenia struktur ktorych niepohamowane dziatanie odpowiada za wystepowanie drzen.

UTWORZENIE AKADEMII MLODEGO PARKINSOLOGA (przetomowe dla opiekil)

Niestety jako regres nalezy potraktowac zlikwidowanie specjalizacji neurologicznej w pielegniarstwie.
W sytuacji zwiekszania liczby refundowanych lekow infuzyjnych konieczny jest dostep do doswiadczonej
pielegniarki, ktéra ma bezposredni kontakt z lekarzem odpowiedzialnym za te terapie.

Organizacje Pozarzadowe starajg sie organizowac¢ aktywnosci majace wptyw na zjawisko
neuroplastycznosci. Staraniem Stowarzyszenia Park ON przeprowadzono pierwszy w Polsce Kurs Dance
for PD, w ktorym wzieto udziat 20 tancerzy i 14 fizjoterapeutow i opiekundw (ETE), uzyskujac certyfikaty
prowadzenia zaje¢ ta metoda. Dzieki naszym staraniom w kilku miejscach w Polsce (Gdansk, Gdynia,
Krakow, Gizycko, Rzeszow) osoby z PD moga korzystac z profesjonalnie prowadzonych zajec tanecznych.
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Chorzy w Warszawie maja m.in. treningi boksu i tenisa stotowego. Wyjezdzajg na miedzynarodowe
zawody tenisa stotowego dla 0sob z PD, uzyskujagc medalowe pozycje w tej konkurencji. Zajecia tenisa
stotowego prowadzone sg tez w Gdansku i Gdyni.

Wymienione potrzeby pozostajg w sprzecznosci z Artykutem 25 i 26 Konwencji Praw Osob
z Niepetnosprawnoscia ratyfikowanga przez Polske 6.09.2012 r., OCZEKUJEMY:

1)

SKROCENIA CZASU OCZEKIWANIA NA POMOC. Oczekiwanie na porade w Poradni Choréb
Pozapiramidowych wynosi kilka do kilkunastu miesiecy (w Gdansku ok 12 miesiecy).

STWORZENIA ODDZIALU DZIENNEGO DO KWALIFILACII DO TERAPII ZAAWANSOWANEJ, ktore
daje szanse choremu na wczesniejsza pomoc (nie konkurowanie o t6zko z osobami po udarze
madzgu). Obecnie to ponad pot roku, w tym czasie mozna straci¢ szanse na samodzielnosc.

Refundacja WIZYT STYMULATOROWYCH. Procedura DBS uwzglednia wytacznie leczenie
neurochirurgiczne. Nie uwzglednia porad stymulatorowych. Ani w zakresie wyceny, ani tym
bardziej w zabezpieczeniu dostatecznego czasu trwania takiej wizyty. Brak dostepnosci
zmusza osoby z DBS do korzystania z prywatnych $Swiadczen, na ktore rowniez oczekuje sie
dtuzej, niz zaktadajg standardy. Kwalifikacji do leczenia zaawansowanego przez neurologa. (!)

WYPRACOWANIA PROCEDUR refundowanych przez NFZ rehabilitacji osoby z ch. Parkinsona
DOSTOSOWANYCH DO FAZY CHOROBY. KIEROWANIE NA TAKA REHABILITACJE NA WIZYCIE,
NA KTOREJ USTALA SIE DIAGNOZE. Rehabilitacja powinna obejmowa¢ wszystkie uktady
i funkcje zyciowe (motoryke, oddychanie, wydalanie, potykanie, widzenie, komunikacje).

Przywrdcenia specjalizacji pielegniarki neurologicznej!!!

Kazdorazowo pacjent powinien wypetnia¢ Mape Dobrostanu w chorobie Parkinsona.
Ten dokument pozwala na wychwycenie wielu objawow, jest wielkim usprawnieniem dla
lekarza — dokument zeskanowany doskonale zastepuje wywiad, ktéry jest obowigzkowym
wpisem do dokumentacji. Korzystajac z tego narzedzia lekarz chroni siebie, ale przede
wszystkim nadzoruje interakcje z lekami zalecanymi przez innych specjalistow, pacjent ma
szanse wymienic¢ wszystkie wystepujace u niego objawy.

Proponowang koordynowang i kompleksowg opieke w chorobie Parkinsona zamieniono
na koordynowang i kompleksowa specjalistyczng opieke w ch. Parkinsona. Zachodzi obawa
czy nie zmieni to spodziewanej przez srodowisko 0séb chorych formy opieki. Przeniesienie
ciezaru opieki nad pacjentem z PD do AOS z ,dostepem” do lekarza specjalisty choréb
pozapiramidowych maksymalnie cztery razy w roku w okresie pogorszenia, moze znacznie
pogorszyc standard opieki medycznej.

Opracowania przez konsultantéw krajowych wiekszosci specjalizacji zalecen i wytycznych
leczenia i przebiegu wiekszosci choréb uwzgledniajacych inny przebieg i ryzyko interakgcji
lekowych u o0s6b z chorobg Parkinsona (gastrologia, okulistyka, kardiologia, psychiatria,
pulmonologia, ortopedia, dermatologia).

ISTOTNYM PROBLEMEM OBSERWOWANYM PO OKRESIE PANDEMII JEST POMIJANIE

PODCZAS WIZYTY PELNEGO BADANIA NEUROLOGICZNEGO. Nie dotyczy to oczywiscie
wszystkich lekarzy, ale spotykamy sie z tym powszechnie.
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10) Wazna jest wspotpraca fizjoterapeutdw, lekarzy rehabilitacji i neurologow w ocenie
sprawnosci chorego i planowania rehabilitacji.

11) Rejestracja preparatow lewodopy o formulacji i dawkach zwiekszajacych precyzje stosowania.

Lldentification of Parkinson's disease PACE subtypes and repurposing treatments through integrative
analyses of multimodal data” by Fei Wang et al. np. Digital Medicine. Artykut powyzszy jest by¢ moze
zapowiedzia zmiany w podejsciu do rozpoznania i leczenia choroby Parkinsona, ktéra nie jest
wywotana przez ten sam czynnik etiologiczny u kazdego chorego. Wielos¢ poznanych mutacji,
ktére wigza sie z wystepowaniem objawdw PD s$wiadczy o tym jak wiele réznych przyczyn jest
odpowiedzialnych za efekt koncowy - neurodegeneracje istoty czarnej. Poznanie ich stworzy szanse
na lepsze typowanie pacjentow do konkretnych kuracji. Obecnie leczenie jest intuicyjne, co naraza
chorych na objawy niepozadane, powoduje brak skutecznosci czy przeoczenie choroby rzadkiej.
Dostepna diagnostyka genetyczna i obrazowa jest kosztowna. Nie pozwala na zbieranie doswiadczenia,
w ktérej mutacji, przy jakiej lokalizacji zmian, objawach i przebiegu choroby dana kuracja jest
najbardziej skuteczna. Autorzy ww. artykutu przypisuja réoznym mutacjom inne tempo przebiegu
choroby i na tej podstawie proponuja terapie. Ale tez istotna jest odpowiedz na pytanie: ktéra mutacja
odpowiada za jaki efekt metaboliczny, bo takie dociekania pozwolga wdraza¢ odpowiednie
strategie terapeutyczne, neuroprotekcyjne czy dietetyczne. Niestety zamiast skupienia sie na takich
zagadnieniach, ktére nauka juz rozwigzuje, musimy walczy¢ o to by chory w ogéle zostat zbadany przez
specjaliste. Aby wyceniono porade, na ktorej lekarz wtaczy mu urzadzenie w mozgu, zamontowane
przez optaconego procedurg neurochirurga. Codzienno$¢ oséb z PD napotyka na taka ilos¢ absurdow,
ze nadaje sie na fabute dramatow Mrozka. Niestety jest bolesnym faktem.

5.3 MIGRENA | BOLE GLOWY

5.3.1 Prof. dr hab. n. med. Izabela Domitrz, Prezes Sekcji Bélu Gtowy PTN

Migrena jest czesto wystepujaca przewlekta choroba neurologiczng ujawniajaca sie napadami silnego
bolu gtowy z bardzo dokuczliwymi objawami autonomicznymi, w niektérych przypadkach
poprzedzonych objawami aury, a takze fazg prodromalng (faza postdromalna - rowniez dokuczliwa
- wystepuje po wiasciwym napadzie migreny). Badanie GBD z 2016 roku pokazato, ze na migrene
choruje okoto 14,4% ludnosci na catym swiecie. Co wazne wraz z czasem trwania migreny obserwuje
sie progresje kliniczng postaci epizodycznej do przewlektej, ktéra wsrod oséb chorych na migrene
wystepuje u ok. 10%, a populacji ogoélnej ok. 1,5%. Migrena jest drugg przyczyna niepetnosprawnosci
u 0sob ponizej 50 roku zycia i gtdwna przyczyna przezytych lat z niepetnosprawnoscia. World Health
Organization (WHO) wymienia migrene w pierwszej dziesigtce chordb, ktére w sposob negatywny
oddziatywuja na zycie chorego. Wsréd wszystkich chorob dotykajacych cztowieka migrena zajmuje
trzecie miejsce wsrod przyczyn powodujacych wytaczanie z aktywnego zycia zawodowego i spotecz-
nego. U oséb dorostych migrena czesciej wystepuje u kobiet (15-18% populacji) niz u mezczyzn
(6-8% populacji). W Polsce liczba pacjentéw, ktorym udzielono swiadczen zdrowotnych z rozpozna-
niem migreny (ICD10 G43) wyniosta w 2019 roku - 1109 tys. oséb, ale juz w 2023 roku liczba
pacjentow wzrosta do 132,6 tys. Badanie PZH z 2019 roku podaje, ze w Polsce na migrene choruje
3 607 911 osob (2017 rok), ale w ocenach statystycznych brano pod uwage jedynie rozpoznanie G43
(bez rozréznienia postaci migreny, bez wskazania na rozpoznanie migreny przewlektej, jako najciezszej
postaci), a wiele zespotow bélowych gtowy i w tym migrene wielu klinicystow koduje jako G44 lub R51
- takie rozpoznanie nie byto uwzglednianie w ocenie statystycznej. W duzym badaniu europejskim
0szacowano, ze sredni koszt migreny wynosi 1222 euro na osobe. Dowiedziono, ze koszty posrednie
(absenteizm, prezenteizm) stanowig ponad 93% wszystkich kosztéw ponoszonych przez system opieki
zdrowotnej i wynosity rocznie 475 euro na osobe w przypadku mezczyzn i 435 euro w przypadku
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kobiet. W Polsce wydatki na swiadczenia z rozpoznaniem migreny (ICD10 G43) wyniosty 16 mln zt
w 2019 roku, w 2022 roku wzrosty do 25,4 mln zt, ale w 2023 roku wartos¢ ta wyniosta juz 37,6 mln zt.
Warto podkresli¢,ze w 2019 roku wartos¢ wydatkdw na swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy
(gtéwnie absencja) spowodowang rozpoznaniem G43 wyniosta 10 922 tys. zt ogdétem, ale w kolejnych
latach wzrosta - do 18 897 tys. zt w 2022 roku. Oznacza to, ze $wiadomos¢ choroby rosnie, cho¢ nadal
jest jeszcze niewystarczajaca.

Bez watpienia bole gtowy, a przede wszystkim migrena nalezy do gtéwnych choréb negatywnie
oddziatujacych na zycie chorego, poprzez ograniczenie zdolnosci do wykonywania pracy zawodowej,
nauki i funkcjonowania spotecznego. Chory na migrene opuszcza $r./mies. 2-4 dni pracy, a w czasie
napadu przyjmuje ok. 2,5 tabl. leku. Jedynie ok. 30% dotknietych migreng pozostaje pod statg opieka
lekarska. Wiele badan wskazuje, ze mniej niz potowa chorych na migrene byta z powodu migreny
kiedykolwiek badana przez lekarzy. Swiadomo$¢ choroby oraz rozpoznawalnoé¢ migreny jest
niedostateczna (cho¢ zwieksza sie na przestrzeni ostatnich lat, takze i w Polsce) i przez co wielu
chorych pozostaje bez adekwatnego leczenia. Wprowadzenie do terapii nowych lekdw o wysokiej
skutecznosci, dobrym profilu bezpieczenstwa oraz korzystnym dla chorego sposobie leczenia zmienito
nasze podejscie do terapii migreny,a tym samym do tej jednostki chorobowej i jej rozpoznania. Dlatego
zwracamy uwage na btedy diagnostyczne w migrenie oraz prawdopodobne, niedoszacowanie migreny
w ogolnonarodowym podejsciu statystycznym (G43 vs G44 vs R51 wg ICD10). Nowo zarejestrowane
leki, takie jak przeciwciata monoklonalne skierowane przeciwko receptorowi i ligandowi CGRP oraz
gepanty przetamaty klasyczne podziaty/liniowanie i zmienity sposoby leczenia migreny poprzez
mozliwosc¢ ich stosowania zarébwno w jej postaci epizodycznej z czestymi napadami, jak i przewlektej,
zarowno jako leki pierwszego, jak i kolejnego wyboru. Polskie rekomendacje leczenia bolow gtowy
i migreny s3 w ostatnich latach modyfikowane przez ekspertow zrzeszonych w Sekcji Bélu Gtowy PTN
oraz Polskim Towarzystwie Béléw Gtowy w kazdym roku, zaleznie od powstawania, rejestrowania
i wikgczania do leczenia nowych opcji terapeutycznych (leki anty-CGRP). W ostatnich latach pojawity sie
w polskiej rzeczywistosci terapii migreny:

e przeciwciata monoklonalne - przeciwko CGRP (fremanezumab-2020, galkanezumab-2022,
eptinezumab-2024) i receptorowi dla CGRP (erenumab-2019),

e gepanty - remegepant-2022 (leczenie dorazne i profilaktyczne migreny epizodycznej), atogepant
-2024,

e ditany - zarejestrowane w Europie, ale jeszcze nie dostepne w Polsce leki do doraznego leczenia
napadu migreny,

e stymulacja nerwdw nadoczodotowych.

Sukcesem naszego S$rodowiska jest powstanie i dostep do programu terapeutycznego
B.133 - Profilaktyczne leczenie chorych na migrene przewlekta (najciezszej i najbardziej obcigzajacej
spotecznie, zawodowo, ekonomicznie, towarzysko, rodzinnie i osobiscie postaci migreny). W ramach
programu lekowego B.133 zostaty zrefundowane terapie toksyng botulinowg (dostepna na rynku
polskim od wielu lat) i dwoma przeciwciatami monoklonalnymi (erenumab, fremanezumab). Leczenie
w ramach programu lekowego B.133 prowadzg 53 os$rodki kliniczne na terenie kraju (wszystkie
wojewodztwa), 59 osrodkow uzyskato akceptacje NFZ, co oznacza, ze te osrodki uzyskaty certyfikat
umiejetnosci diagnostyki i réznicowania béléw gtowy/migreny, ale z réznych powodoéw nie wigczyty
do programu zadnego chorego. Jak wspomniano powyzej rozpoznawanie migreny oraz dostep
do klinicysty oraz odpowiednio-celowanej terapii w Polsce jest ograniczony, dlatego tak istotne jest
szkolenie lekarzy w tym zakresie. Liczba pacjentéw w programie B.133 w 2022 roku, czyli roku
ogtoszenia programu (01.07.2022) wynosita 113, ale sukcesywnie rosnie i w roku 2023 wynosita
- 1680, przy czym wartos¢ $wiadczen realizowanych w ramach programu B.133 wyniosta 0,1 mln zt
w 2022 roku,a w 2023 roku - 3,1 mln zt.
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Najwiekszy postep w podejsciu diagnostyczno-terapeutycznym w Polsce w zakresie bdoléw gtowy
dokonuje sie w migrenie, niemniej jednak warto wspomnie¢, ze inne samoistne bole gtowy takze
podlegaja badaniom i probom terapeutycznym. Wydatki na inne bole gtowy w 2019 roku zwigzane
z niezdolnoscia do pracy spowodowang rozpoznaniem G44 wyniosta 42 317 tys. zt ogotem,
w 2021 roku wartos¢ wydatkéw wzrosta do 49 163 tys. zt.,, a w 2022 roku - wyniosta 46 633 tys. zt.
Najwyzsze wydatki na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang rozpoznaniem
G44 zaobserwowano z powodu absencji chorobowej - 37 586 tys. zt w 2019 roku oraz wzrost wartosci
wydatkow w 2022 roku do 41 840 tys. zt. Nie jest jasne czy rozpoznanie G44 dotyczyto rozpoznania
boélu gtowy typu napieciowego, czy innych np. z kregu tréjdzielno-autonomicznych. W zakresie tych
ostatnich warto wspomnie¢ o klasterowym bolu gtowy, ktory, co prawda dotyczy ok. 1% populacji
ogdlnej, ale takze posiada ciezszg posta¢, czesto oporng na leczenie. W zwigzku z koniecznoscia
skutecznego leczenia eksperci PTBG i PTN wraz z Konsultantem Krajowym zwrdcili sie do Ministerstwa
Zdrowia z prosba o refundacje niektorych lekow w tej chorobie. W tym zakresie eksperci wspotpracuja
z towarzystwem pacjenckim. Niemniej wydaje sie, ze w zakresie bolow gtowy konieczne s3 dalsze
dziatania w kierunku edukacji i prowadzenia szkolen, jak i zwiekszony dostep do refundacji innowacyj-
nych terapii zarébwno w migrenie (zniesienie liniowosci terapii w programie B.133, witaczenie
pozostatych lekdow do programu), jak klastrowym bélu gtowy. Wazne jest zwiekszenie liczby kadr
i wyedukowanych osrodkow leczenia boléw gtowy/migreny, stworzenie osrodkow eksperckich referen-
cyjnych z opieka koordynowang (psycholog, dedykowany fizjoterapeuta, mozliwos¢ konsultacji
laryngologicznej, stomatologicznej, neurochirurgicznej itd).

5.3.2 Prezes Wojciech Machajek, Fundacja Choréb Mézgu

Statystycznie w Polsce na migrene choruje ok. 1 proc. populacji, czyli ok. 350 tysiecy chorych.
Przewlekte bole migrenowe to takie, ktore trwajg ponad 15 dni w miesigcu. Sg tak intensywne,
ze chorzy nie moga normalnie funkcjonowac. Napady przewlektej migreny dotykajg ok. 60 tys. chorych,
przede wszystkim kobiet w wieku 20-40 lat, czyli w aktywnym okresie zycia. W szczegdlnie trudnej
sytuacji sg chorzy, u ktérych przewlektym migrenom towarzyszy depresja. W Polsce do 2022 r. sytuacja
chorych na migrene byta bardzo trudna, poniewaz od wielu lat - odkad dostepne s3 jakiekolwiek leki
dedykowane tej grupie chorych i temu rodzajowi bolu - nigdy nie byty refundowane. Jednoczesnie ZUS
ptacit tym chorym za zwolnienia lekarskie. Polacy, obok Francuzow, wydajg najwiecej pieniedzy
w Europie na parafarmaceutyki przeciwbdlowe, ktére mozna kupi¢ wszedzie: w drogerii, w spozywczym,
na stacji benzynowej. W Polsce wydajemy na nie miliony ztotych. Te parafarmaceutyki przynosza
jedynie krétka ulge w bélu, natomiast skutki uboczne s bardzo duze m.in. dla serca, uktadu
pokarmowego, dla stawow. Dzieki dialogowi srodowiska klinicystéw i pacjentdw z Ministerstwem
Zdrowia, od 2022 r. jest refundowane publicznie leczenie migreny przewlektej przy uzyciu nowych
lekow. W ramach programu lekowego B.133. Profilaktyczne leczenie chorych na migrene przewlekta
zostaty zrefundowane terapie toksyng botulinowg i dwoma przeciwciatami monoklonalnymi. Leczenie
w ramach programu lekowego B.133 prowadzi 59 osrodkow klinicznych na terenie kraju. W 2023 r.
w programie lekowym B.133 byto leczonych ok. 1,4 tys. pacjentow toksyng botulinowa i ok. 300
pacjentdéw przeciwciatami monoklonalnymi. Jako pacjenci, mamy nadzieje, ze coraz wiecej chorych
z migreng przewlekta bedzie leczonych w programie lekowym. Poniewaz migrena jest choroba
przewlekta, nawracajaca i nieuleczalng, zasadne jest, aby leczenie w ramach programu byto kontynuo-
wane u tych pacjentdw, u ktorych jest skuteczne. Niestety program pozwala pacjentom na ponowng
kwalifikacje do terapii jedynie raz. To sprawia, ze po jej zakonczeniu pacjent nie ma mozliwosci
powrotu do niej w przypadku nawrotu choroby. Potrzebne jest wiec zapewnienie pacjentom, ktérzy
choruja na najciezsza postac¢ migreny, dostepu do leczenia tak dtugo, jak tego potrzebuja.
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Polscy pacjenci cierpigcy na przewlekta migrene czekajg réwniez na dostep do innowacyjnych
i skutecznych terapii dostepnych juz w niektdrych krajach na swiecie, jakimi s3 gepanty. Ta nowa grupa
lekdéw charakteryzuja sie duza skutecznoscia i bezpieczenstwem, a wyrdznia jg doustna forma podania.

5.4 PADACZKA

5.4.1 Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, Przewodniczacy Sekcji Padaczki PTN

Padaczka jest jednym z najczesciej wystepujacych schorzen neurologicznych przewlektych.
Wedtug szacunkéw Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) na $wiecie na padaczke cierpi ponad 65 mln
0s6b, co roku przybywa ok. 2,4 mln oséb, a umiera z powodu padaczki ok. 125 tys. oséb. W Polsce
na padaczke choruje ok. 300 tys. 0sob, a kazdego roku odnotowuje sie ok. 27 tys. nowych zachorowan.
Okoto 2/3 przypadkow padaczki diagnozuje sie u osob przed ukonczeniem 16. r.z., a kolejny szczyt
zachorowalnosci obserwuje sie powyzej 65. rz. Wynika z tego, ze problem niepetnosprawnosci
z powodu padaczki w Polsce narasta. Utrzymywanie sie niekontrolowanych napadow padaczkowych
niekorzystnie wptywa na jakos$¢ zycia, powoduje utrate niezaleznosci i zaburzenia funkgji intelektual-
nych. Zwieksza réwniez ryzyko dziatan niepozadanych lekéw w zwigzku z politerapig oraz zwieksza
ryzyko zgonu.

Dzieki dostepowi do szybkiej diagnostyki i skutecznych terapii, pacjenci chorzy na padaczke maja
szanse na osiggniecie remisji. Dzieki skutecznej farmakoterapii, coraz mniej chorych jest wytaczonych
z aktywnosci zawodowej na dtuzszy czas (renta) oraz korzysta z absencji krotkotrwatej (zwolnienia).
Wedtug danych NFZ, w 2023 r. liczba pacjentow, ktérym udzielono swiadczen z rozpoznaniem padaczki
- ICD10 G40 wyniosta 267,6 tys. 0sob, a wartos¢ wydatkow na Swiadczenia udzielane z rozpoznaniem
padaczki - ICD10 G40 wyniosta 288 mln zt. Wg. danych ZUS, w 2022 r. wartos¢ wydatkow
na $wiadczenia z tytutu niezdolnosci do pracy z powodu padaczki wyniosta 261 mln zt,z czego 153 mln
zt tytutem rent, jednak wydatki na renty spadty w poréwnaniu do 2019 r.o 17 mln zt.

Aktualne standardy terapeutyczne zalecajg wybor terapii zgodnie z dostepng wiedzga wynikajaca
z przeprowadzonych badan klinicznych oraz doswiadczenia nagromadzonego z praktyki klinicznej.
Wtasciwe rozpoznanie odpowiedniego typu napadow padaczkowych lub okreslonego zespotu
padaczkowego warunkuje skutecznos¢ terapii. Okoto 70% osdb z padaczka uzyskuje kontrole napadow,
dzieki stosowaniu powszechnie dostepnych lekdw, natomiast pozostate 30% wykazuje lekoopornosc
i potrzebuje nowych, bardziej skutecznych terapii. W zakresie leczenia padaczki w ostatnich dwdch
dekadach zarejestrowano w Unii Europejskiej tylko dziesie¢ nowych substancji czynnych. Oznacza to,
ze kazdy nowo zarejestrowany lek przeciwpadaczkowy stwarza unikalng szanse terapeutyczna
dla chorych na padaczke poprzez wzrost skutecznosci, korzystny profil dziatan niepozadanych,
personalizacje i indywidualizacje leczenia. Dostep refundacyjny do lekéw przeciwpadaczkowych
w Polsce znaczaco poprawit sie od 2013 r. W 2013 r. zostaty zrefundowane lewetiracetam i lamotrygina.
W 2014 r. zostaty zrefundowane: lakozamid i wigabatryna. W 2015 r. zostata zrefundowana
okskarbazepina, w 2016 r. - stiripentol, w 2018 r. - briwaracetam, w 2023 r. - cenobamat, a od stycznia
2024 r. - kanabidiol. Nalezy podkresli¢, ze znaczaco skrécit sie czas oczekiwania na refundacje
publiczng w Polsce od daty rejestracji leku w Unii Europejskiej. Rekomendowana jest dalsza,
sukcesywna refundacja publiczna nowych technologii lekowych we wskazaniach zarejestrowanych
w Unii Europejskiej w zakresie terapii padaczki, w tym fenfluraminy i ganoksolonu.

Wedtug dokumentu pt.,Stan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r” nalezy
wprowadzi¢ rozwigzania organizacyjne i finansowe wzmacniajace zintegrowang i skoordynowang
opieke nad pacjentem z padaczka. Rekomendowane jest wdrozenie krajowej sieci osrodkow
referencyjnych opieki nad pacjentem z padaczka, ktéra powinna uwzgledniac¢ trzy poziomy opieki:
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Poziom | - Poradnia neurologiczna, Poziom Il - Poradnia przeciwpadaczkowa (poradnia przyszpitalna
przy oddziale neurologicznym lub klinice neurologicznej) oraz Poziom Il - Odziat neurologiczny/
klinika neurologii. Zalecane jest powstanie Centrum inwazyjnego leczenia padaczki (3-4 osrodki
w Polsce), odpowiedzialnego za kwalifikacje trudnych przypadkéw padaczki, szczegélnie w kontekscie
leczenia operacyjnego. Zalecane jest zdefiniowanie i wdrozenie szybkiej Sciezki diagnostyczno-
terapeutycznej dla pacjenta z padaczka, celem jak najszybszej diagnozy i wiaczenia od poczatku
zindywidualizowanego leczenia (poniewaz skutecznosc¢ terapii maleje wraz z zastosowaniem kolejnej
linii leczenia). Nalezy zdefiniowac i wyceni¢ pakiety diagnostyczne dla poradni przeciwpadaczkowych.
Waznym problemem do rozwigzania jest zapewnienie ptynnego przekazania pacjenta z systemu opieki
nad dzie¢mi do systemu otaczajacego opieka osoby doroste. Jednak, by ten plan zrealizowac i wdrozy¢
kompleksowa i koordynowang opieke nad pacjentem z padaczka w Polsce, nalezy poprawic
finansowanie przez NFZ tych swiadczen. Poprawa finansowania diagnostyki (w tym genetycznej),
terapii i opieki pozwoli na budowanie kadr medycznych i pomocniczych, bedacych kluczem do sukcesu,
jakim jest kompleksowa i jakosciowa opieka nad pacjentem z padaczka w Polsce.

5.4.2 Prezes Anna Alicja Lisowska, Fundacja EPI-BOHATER

Jako przedstawiciele organizacji pacjentow z padaczka, na przestrzeni ostatnich lat zauwazyta istotne
zmiany, ktére pozytywnie wptynety na jakosc zycia chorych na epilepsje. Wazng modyfikacjg okazata sie
zmiana zasady refundacji lekéw przeciwpadaczkowych, dzieki czemu wybor terapii jest zgodny z regutami
opracowanymi przez miedzynarodowe grupy ekspertow. Skroceniu ulegt rowniez czas od momentu
rejestracji nowego leku przez Europejskg Agencje Lekoéw (tzw. EMA) do uzyskania jego refundacji
w Polsce - z kilkunastu do kilku lat. Dorosli pacjenci z padaczka lekooporng od 1 marca 2023 r. majq
dostep do cenobamatu w leczeniu wspomagajacym napady ogniskowe; dzieci od 6 miesigca do 18 roku
zycia, w przedtuzownych, ostrych napadach majg refundowany Buccolam (od 1 listopada 2022)
- lek do podania podpoliczkowego stosowany jako alternatywa dla refundowanego diazepamu
podawanego doodbytniczo w celu przerwania napadow drgawkowych; Od 1 stycznia 2024 r. pacjenci
maj3a dostep do terapii kannabidiolem w dwoch programach lekowych: w przebiegu zespotu stwardnienia
guzowatego i dla chorych z zespotem Lennoxa-Gastauta lub z zespotem Dravet.

Niestety, nadal zauwazamy niezaspokojone potrzeby pacjentéw. Istotnym problemem jest zapewnienie
ptynnego przekazania chorych spod opieki neurologéw dzieciecych do systemu dla oséb dorostych.
Odczuwamy tez brak sieci osrodkdw referencyjnych, ktére zwiekszytyby efektywnosc leczenia epileps;ji.
Szeroko dostepna w innych krajach diagnostyka i leczenie operacyjne polskiemupacjentowi z padaczka
lekooporng wydaje sie niestety nierealne. Warto rowniez zwroci¢ uwage na kwestie stygmatyzacji
i wcigz widocznego wykluczenia spotecznego o0s6b chorujacych na padaczke. Najbardziej jest to
widoczne na rynku pracy. Z raportu zainicjowanego m.in. przez Polskie Towarzystwo Epileptologii
wynika, ze zaledwie 40% chorych jest aktywnych zawodowo. Wynik ten jest spowodowany np. niechecia
ze strony potencjalnego pracodawcy lub zwolnieniem na skutek wystgpienia napadu w miejscu pracy.

Pragniemy tez zwrdci¢ uwage na niezaspokojone potrzeby pacjentéw chorujacych na rzadkie zespoty
padaczkowe, ktore sg szczegdlnie trudng grupa padaczek. Jednymi z najciezszych s3 zespoty Dravet
i Lennoxa-Gastauta, w przebiegu ktorych pacjenci doswiadczajg bardzo wielu lekoopornych napadow.
Obu z nich towarzysza réwniez: niepetnosprawnos¢ intelektualna, opdznienia ruchowe i bahawioralne.
Trzeba podkreslic, iz w grupie pacjentow cierpigcych na oba zespoty wystepuje rowniez wysokie ryzyko
wystgpienia nagtej, niespodziewanej Smierci (SUDEP - ang. Sudden Unexpected Death in Epilepsy).
Dodatkowo chorzy s3 obcigzeni ryzykiem wypadkdéw. Zespot Dravet i zespot Lennoxa-Gastauta to
ogromne obcigzenie nie tylko dla samych pacjentdw, ale i dla catych rodzin. Opieka nad chorymi jest
wyjatkowo obcigzajgca z uwagi na czestotliwosc, réznorodnosc i intensywnos$¢ napadow, ktére prowadza
do pogorszenia zdrowia fizycznego pacjenta, a takze znaczaco zwiekszaja ryzyko przedwczesnej smierci.
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Leczenie obu tych zespotéw stanowi ogromne wyzwanie z uwagi na lekooporny charakter napadow.
Niezwykle istotne jest zatem, aby podejmowac wszelkie dziatania majgce na celu poprawe tych chorych,
m.in. poprzez zapewnienie im dostepu do nowoczesnego leczenia.

Mamy nadzieje, ze raport ,Neurologia w Polsce stan obecny i perspektywy rozwoju” bedzie
uwzgledniany podczas dalszych dyskusji w gronie ekspertdw i przedstawicieli administracji publiczne;j,
zwigzanych z rozwigzaniami systemowymi, ktore pozytywnie wptyng na sytuacje pacjentow z epilepsja.

5.4.3 Wiceprezes Jolanta Kuryto, Stowarzyszenie na rzecz oséb z ciezka padaczka lekooporna
DRAVET.PL

Nasze Stowarzyszenie zrzesza rodzicdw, opiekundw i pacjentow z rzadkimi lekoopornymi zespotami
padaczkowymi. Do najciezszych rzadkich postepujacych zespotow padaczkowych, ktére ujawniajg sie
bardzo wczesnie i majg katastroficzny przebieg, naleza zespot Dravet i zespot Lennoxa-Gastauta.
W tych schorzeniach napady wystepuja nagle, s3 bardzo trudne do opanowania i moze ich by¢ nawet
kilkadziesigt dziennie. Podczas napadu padaczkowego dziecko traci swiadomos¢, dramatycznie spada
saturacja, w skrajnych przypadkach pacjent przestaje oddycha¢, przez co kazdy atak stanowi
bezposrednie zagrozenie zycia. U mojego 6-letniego synka Marcinka, chorujacego na zespoét Dravet,
pierwszy napad padaczkowy wystapit w 6. miesigcu zycia, w momencie, gdy nic tego nie zapowiadato.
Jako rodzice dzieci z rzadkimi zespotami padaczkowymi, zyjemy ze swiadomoscia, ze jesli napad nie
zostanie przerwany na czas, moze zakonczyc sie Smiercia. Boimy sie kazdego dnia. Ponadto, tak liczne
i czeste napady padaczkowe powodujg obumieranie neurondw w moézgu, co prowadzi do stopniowego
uposledzenia rozwoju. Narastajgce problemy z harmonijnym rozwojem dziecka pojawiaja sie pomiedzy
drugim a piatym rokiem zycia, docelowo obejmujac wiekszos¢ z ponizszych elementdw: opdznienie
ruchowe i behawioralne, w tym zachowania autystyczne, problemy z poruszaniem sie i rownowaga,
problemy ortopedyczne, opdznienie rozwoju i rozumienia mowy, problemy ze snem, zaburzenia
integracji sensorycznej.

Podstawg diagnostyki zespotu Dravet i innych rzadkich zespotéw padaczkowych s3 badania
genetyczne. Za ok. 80% przypadkow z padaczkowym obrazem klinicznym odpowiedzialna jest mutacja
w genie SCN1A. Tymczasem dostep do nowoczesnej diagnostyki genetycznej w Polsce jest bardzo
trudny - nierzadko na badanie oczekuje sie kilkanascie miesiecy, a jego koszty musza by¢ pokrywane
z kieszeni opiekundw. Tymczasem ustalenie podtoza molekularnego zespotdw padaczkowych jest
niezbedne do wdrozenia celowanej terapii i dlatego powinno by¢ wykonane jak najszybciej. Niestety,
z badan przeprowadzonych przez naukowcdw z Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu, pod kierunkiem
prof. UMP Jana Domaradzkiego, wynika, ze sredni czas do postawienia diagnozy u pacjentow
z zespotem Dravet w Polsce to az 2,5 roku. Odyseje diagnostyczng i terapeutyczng poteguje brak
skoordynowanej opieki medycznej i brak komunikacji miedzy specjalistami. Srednia liczba lekarzy,
z ktorymi konsultowana byta diagnoza dziecka wynosi az 5,4, ale u 7% chorych diagnoze konsultowato
ponad 10 lekarzy! Dostrzegamy zatem pilng potrzebe zaréwno poprawy dostepu do diagnostyki
genetycznej, jak i poszerzania wiedzy na temat lekoopornych choréb neurologicznych, takze wsrod
pracownikow opieki medycznej, zwtaszcza w mniejszych, powiatowych placéwkach. Mozliwos¢ wykrycia
mutacji w genie SCN1A jeszcze przed wystapieniem objawow choroby, a dzieki temu otoczenie dziecka
specjalistyczng opieka zaraz po urodzeniu, zapewnitoby witaczenie tzw. panelu padaczkowego
do programu badan przesiewowych noworodkow.

Niezwykle wazny jest dla nas dostep do wszystkich opcji terapeutycznych zarejestrowanych
do leczenia danego zespotu padaczkowego, w szczegdlnosci tych najnowszej generacji, zeby umozliwic
spersonalizowang terapie, ktéra pozwoli jak najlepiej zapobiegac¢ atakom. Jeden z nowych lekéw zostat
juz objety refundacja na poczatku tego roku, za co bardzo dziekujemy Ministerstwu Zdrowia,
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ale czekamy na kolejng decyzje refundacyjng dla wysoce innowacyjnej terapii, ktéra daje nadzieje
wielu chorym, a w tej chwili nie jest powszechnie dostepna. Obecnie dopuszczone jest stosowanie tego
leczenia w ramach procedury RDTL, co oznacza jednak, ze dostep do tej terapii jest bardzo
problematyczny i wrecz niemozliwy w mniejszych osrodkach. Ministerstwo Zdrowia zlecito juz ocene
tej terapii Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji i gteboko wierzymy, ze bedzie ona
pozytywna. Badania kliniczne wykazaty skutecznosc¢ tego leczenia w redukcji napadéw padaczkowych
i zmniejszeniu ryzyka SUDEP, czyli nagtej, niespodziewanej Smierci w przebiegu padaczki, ktéra jest
gtéwna przyczyng zgonow w zespole Dravet.

Zauwazalnym problemem jest rowniez brak dostepu do refundowanych lekéw ratunkowych przerywa-
jacych napady padaczkowe, zawierajacych substancje czynng midazolam dla pacjentow, ktorzy ukonczyli
18. rok zycia. Ale wyzwaniem jest nie tylko brak dostepu do lekdw. Istotnym problemem jest ograniczony
dostep do doswiadczonych neurologéw. Bardzo trudny jest zwtaszcza moment ukonczenia przez pacjenta
18 roku zycia, bo specjalistéw, ktdrzy mogliby przeja¢ opieke nad osobg chorg na rzadki zespot
padaczkowy po osiggnieciu wieku dorostego jest po prostu za mato. Celem leczenia zespotow
padaczkowych jest redukcja czestotliwosci napaddw i zapobieganie wystgpienia stanu padaczkowego, ale
nie mniej wazne sg kwestie behawioralne i rozwojowe. Pacjenci z zespotem Dravet i zespotem Lennoxa-
Gastauta wymagaja kompleksowej, skoordynowanej opieki, w tym regularnej rehabilitacji, czestych
konsultacji neurologicznych, logopedycznych, ortopedycznych, psychologicznych oraz dietetycznych.

Rzadkie zespoty padaczkowe wywieraja ogromny wptyw nie tylko na zycie chorych, ale takze ich
opiekunow i bliskich. Emocjonalne, fizyczne, spoteczne i ekonomiczne obcigzenia opieka nad osobg
chorg wymagaja catkowitego przeorganizowania we wszystkich aspektach zycia rodziny. Niejedno-
krotnie prowadza do pogorszenia relacji z partnerem/partnerka, wystepowania konfliktow, a nawet
rozpadu rodziny. Opieka nad dzieckiem z zespotem Dravet czy zespotem Lennoxa-Gastauta to wyczer-
pujace zajecie, 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu, wymagajace rezygnacji z wtasnych zainteresowan,
planéw i aktywnosci zawodowej. Opiekunowie, zmuszeni catkowicie podporzadkowac swoje zycie
choremu dziecku, z czasem zaczynajg odczuwac przecigzenie swojg rolg, narastajgce przygnebienie,
niezrozumienie przez innych i bezsilnos¢, co prowadzi do depresji i stopniowej izolacji spoteczne;j.
Obciazenia te zostaty potwierdzone w badaniach socjologicznych, przeprowadzonych pod kierunkiem
prof. UMP Jana Domaradzkiego, wsréd opiekundw dzieci z zespotem Dravet na temat ich doswiadczen
i potrzeb. Dlatego dziatania naszego Stowarzyszenia nakierowane sg zaréwno na poprawe opieki nad
pacjentami z rzadkimi zespotami padaczkowymi, jak i sytuacji opiekundw, ktorzy réwniez wymagaja
kompleksowego wsparcia: psychologicznego, finansowego i zawodowego.

Liczymy tez na uregulowanie kwestii orzecznictwa o niepetnosprawnosci w chorobach rzadkich.
Obecnie pacjent z nieuleczalng choroba, taka jak zespot Dravet czy zespdt Lennoxa-Gastauta, musi
zgtaszac sie co 2-3 lata przed komisje do spraw orzecznictwa o niepetnosprawnosci. Jest to bardzo
ucigzliwe, a wiadomo, ze neurologiczne choroby rzadkie s3 chorobami przewlektymi i jesli
niepetnosprawnos¢ juz wystapi, to niestety nie da sie jej cofnac.

Reasumujac, dziatania Stowarzyszenia na rzecz o0sob z ciezka padaczka lekooporng DRAVET.PL
ukierunkowane s3 na ksztattowanie Swiadomosci spotecznej dotyczacej ztozonych problemow
zwigzanych z zespotami padaczkowymi, wspieranie procesu leczenia, dostepu do rekomendowanych
lekéw, zaangazowanie w prace nad Planem dla Chordob Rzadkich, w szczegolnosci w kwestii orzekania
0 niepetnosprawnosci, rekomendacje co do sposobu przyznawania orzeczen o ksztatceniu specjalnym
dla dzieci z ciezkimi zespotami padaczkowymi, wykazywanie niezaspokojonych obszarow w leczeniu
0s0b konczacych 18. rok zycia oraz zwrdcenie uwagi na potrzeby opiekunéw rodzinnych oséb chorych.
Aktualnie nasze Stowarzyszenie prowadzi kampanie edukacyjng ,Uwaga - to jest napad! Zycie
z rzadkimi zespotami padaczkowymi” http://zespolypadaczkowe.pl.
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5.5 RZADKIE CHOROBY NEUROLOGICZNE

5.5.1 Prof. dr hab. n med. Anna Kostera-Pruszczyk

Choroby rzadkie to choroby, ktére dotykajg nie wiecej niz 1 osobe na 2000 w populacji europejskiej
(definicja Unii Europejskiej w Rozporzadzeniu w sprawie Sierocych Produktow Leczniczych (1999)).
Do dzi$ skatalogowano okoto 10 tysiecy choréb rzadkich we wszystkich obszarach medycyny. £3cznie
pacjenci z chorobami rzadkimi stanowig 6-8% populacji Polski w petnym przekroju wiekowym. Szacuje
sie, ze okoto 40% chorob rzadkich to choroby neurologiczne. Ponadto ponad 80% pacjentéw
z chorobami rzadkimi rozpoczynajacymi sie w dziecinstwie prezentuje takze réznego rodzaju objawy
zwigzane z zaburzeniami funkcji uktadu nerwowego. Oznacza to, ze wiekszo$¢ neurologéw ma pod
swoja opieka pacjentdow z chorobami rzadkimi. S3 w tej grupie chorzy z nabytymi chorobami
osrodkowego i obwodowego uktadu nerwowego, coraz czesciej leczeni przewlekle w programach
lekowych NFZ (np. pacjenci z przewlektymi neuropatiami zapalnymi takimi jak CIDP i MMN lub
miastenig), pacjenci z chorobami uwarunkowanymi genetycznie oraz wieloma chorobami o charakterze
neurodegeneracyjnym, ktérych podtoze molekularne nie zostato jeszcze okreslone. Wiele z tych choréb
stanowi wyzwanie diagnostyczne - nieswoisty fenotyp, ograniczona dostepno$¢ odpowiednio
do fenotypu dobranych metod diagnostycznych, przede wszystkim badan genetycznych, sg przyczyna
tzw. odysei diagnostycznej, czyli dtugiego czasu do rozpoznania, przekraczajgcego nawet dekade.

Wiele rozwigzan majacych utatwi¢ pacjentom z chorobami rzadkimi dostep do wtasciwej diagnozy
i leczenia, zawartych zostato w strategicznym dokumencie przyjetym przez Rade Ministrow: Planie dla
Choréb Rzadkich. W latach 2024-25 przewidziano m. in. powotanie kolejnych krajowych Osrodkow
Eksperckich Choréb Rzadkich, poprawe taryfikacji procedur realizowanych w Osrodkach Eksperckich
Chorob Rzadkich, utatwienie dostepu do nowoczesnych badan diagnostycznych, w tym
wysokoprzepustowych badan genetycznych, stworzenie krajowego Rejestru Chordb Rzadkich, Platformy
Informacyjnej Chorob Rzadkich i Karty Pacjenta z Chorobg Rzadka. Implementacja tych rozwigzan
powinna znaczgco poprawi¢ mozliwosci diagnostyczne oferowane przez neurologow. Szybsza
diagnostyka i Rejestr poprawia takze tzw. ftrial- and treatment readiness, a wiec gotowosc
do prowadzenia badan klinicznych w rzadkich chorobach neurologicznych oraz sprawne oferowanie
nowatorskich terapii pacjentom z chorobami rzadkimi.

W ciggu ostatnich trzech lat wielkim sukcesem byto stworzenie systemu diagnostyki (z przesiewem
noworodkowym wigcznie) i leczenia pacjentéw z rdzeniowym zanikiem miesni (SMA). W programie
lekowym NFZ refundowane sg wszystkie trzy zarejestrowane obecnie na Swiecie terapie, leczonych jest
ponad 90% pacjentow z SMA w petnym przekroju wieku, leczenie prowadzone jest w 33 osrodkach
neurologii i neurologii dzieciecej, a polskie rozwigzania w tym obszarze sg uznawane za jedne
z najlepszych w Europie.

Dynamiczny rozwdj badan naukowych doprowadzit w ostatnich latach do rejestracji wielu
nowatorskich lekéw w terapii m. in. miastenii, choroby Pompego, ataksji Friedreicha, amyloidozy
transtyretynowej i in.

Ze wzgledu na bardzo duze zréznicowanie chorob rzadkich w neurologii i tgcznie duza liczbe pacjentow
z tymi chorobami, konieczne jest state aktualizowanie programu ksztatcenia podyplomowego
i ksztatcenia ustawicznego dotyczacego chorob rzadkich. Zwiekszenie liczby krajowych Osrodkow
Eksperckich Chorob Rzadkich (OECR) i zapewnienie stabilnosci kadr jest niezbednym elementem
realizacji Planu Dla Chorob Rzadkich. Jednym z zadan OECR bedzie opracowywanie indywidualnych
zalecen dla pacjentéw z chorobami rzadkimi i ultrarzadkimi (Karta Pacjenta), koordynacja opieki, w tym
opieki wielodyscyplinarnej.
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Kluczowe w chorobach rzadkich jest zapewnienie pacjentom szybkiego dostepu do refundowanych,
innowacyjnych terapii, poprzez wprowadzenie odpowiednich mechanizméw refundacyjnych. Obecnie
zaledwie w okoto 3% chordb rzadkich dostepne s3 dedykowane terapie, w niektorych mozliwe jest
stosowanie dostepnych juz lekdw poza wskazaniami rejestracyjnymi (np. w leczeniu wrodzonych
zespotdw miastenicznych czy kanatopatii miesniowych). Niezaspokojong potrzebg jest dostep
do nowoczesnych lekow w miastenii u pacjentow z wysoka aktywnoscig choroby lub miastenia oporna
na leczenie, a takze osob borykajacych sie z dziataniami niepozagdanymi obecnie stosowanych lekdw.
To najwazniejsze przyktady, ktére nie wyczerpujg listy biezacych potrzeb pacjentow z rzadkimi
chorobami neurologicznymi. Jak w pozostatych obszarach neurologii potrzebne jest takze klarowne
zdefiniowanie $ciezki pacjenta, odbiurokratyzowanie pracy lekarza, wprowadzenie koordynatora opieki,
szersze stosowanie narzedzi telemedycyny.

To takze obszar, w ktérym szczegdlne znaczenie ma bliska wspétpraca z organizacjami pacjenckimi
i dziatania o charakterze edukacyjnym adresowane nie tylko do pacjentéw i profesjonalistéw, ale takze
budujace swiadomos¢ spoteczng problemdw, z ktorymi borykaja sie nasi pacjenci.

5.5.2 Cztonek Zarzadu Katarzyna Koztowska, Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Migsniowych

Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-Miesniowych to ogolnopolska organizacja pozarzadowa, ktora
powstata w 1989 roku. Skupia pacjentéw dotknietych chorobami nerwowo-miesniowymi, ich rodziny,
lekarzy, rehabilitantow oraz wszystkich tych, ktérzy maja potrzebe niesienia pomocy osobom
dotknietym chorobami nerwowo-miesniowymi. Towarzystwo pomaga w dostepie do rehabilitacji
i specjalistycznego sprzetu, dziata na rzecz refundacji przetomowych lekéw w chorobach nerwowo-
miesniowych, a takze dzieli sie doswiadczeniami, jak uzyska¢ odpowiednie formalne potwierdzenie
niepetnosprawnosci, czy jak sobie radzic¢ ze wszystkimi skomplikowanymi i drobnymi problemami zycia
codziennego. Wsréd naszych cztonkoéw sg osoby chorujace na rdzeniowy zanik miesni (SMA), miastenie,
chorobe Pompego, dystrofie miesniowa Duchenne’a, dystrofie miesniowe, takie jak miesniowa dystrofia
twarzowo-topatkowo-ramienna (FSHD), dystrofie miesniowe obreczowo-konczynowe (LGMD),
neuropatie oraz stwardnienie zanikowe boczne (SLA).

W naszej opinii ostatnie lata przyniosty poprawe w zakresie opieki nad osobami zyjacymi z chorobami
nerwowo-miesniowymi w Polsce. Do znaczacych osiggnie¢ mozna zaliczy¢ uruchomienie badan
przesiewowych na SMA u noworodkow, poprzez dodanie testu w kierunku rdzeniowego zaniku miesni
do listy okoto 30 badan wykrywajacych rézne choroby, takie jak mukowiscydoza lub fenyloketonuria,
ktére sg standardowo wykonywane wszystkim noworodkom w pierwszych dniach po urodzeniu. Mamy
wielka nadzieje, ze uda sie wprowadzi¢ badania przesiewowe w kierunku choroby Pompego, co bedzie
bardzo pomocne dla pacjentéow cierpigcych na te chorobe. Wprowadzenie badan przesiewowych
w kierunku SMA umozliwia podanie bardzo szybko skutecznych terapii lekowych, co praktycznie
powoduje zahamowanie objawow choroby lub ich znaczne ograniczenie. Im szybciej zostanie wdrozone
dostepne, efektywne leczenie farmakologiczne, tym lepsze sa jego efekty, jesli chodzi o przebieg
choroby SMA. Model diagnostyki i leczenia SMA w Polsce nalezy do najlepszych w Europie.

Kolejnym waznym krokiem ku poprawie opieki nad osobami z chorobami rzadkimi byto utworzenie
centrow chordb rzadkich w kilku miastach w Polsce, w tym w Warszawie, Gdansku i Wroctawiu.
S3 to osrodki oferujgce wsparcie, diagnostyke i skoordynowang terapie dla osob chorych i ich bliskich.

Do pozytywnych zmian zaliczy¢ tez mozna poprawe dostepu do badan klinicznych, co dla wielu
chorych jest szansg na skorzystanie z terapii, ktére udostepnione beda szerszej dopiero w perspektywie
kilku lat. Mozliwos¢ udziatu w badaniach klinicznych to czesto jedyna szansa na zatrzymanie rozwoju
choroby, na zachowanie wzglednej sprawnosci,a czasami nawet na przezycie.
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Do poprawy efektywnosci leczenia o0séb z chorobami nerwowo-migsniowymi przyczyniajg sie
innowacyjne terapie, ktérych coraz wiecej jest refundowanych w programach lekowych. Do wielkich
sukcesow zaliczy¢ nalezy udostepnienie chorym na SMA wszystkich trzech zarejestrowanych obecnie
na swiecie terapii, czy pierwszego leku innowacyjnego do stosowania w leczeniu miastenii, jakim jest
lek efgartigimod.

Nalezy jednak dodag, ze stosowanie niektdérych z tych lekdw jest ograniczone w stosunku do rejestracji
i nie wszyscy pacjenci moga je stosowac, mimo ze mogliby odnies¢ okreslone korzysci. Mamy nadzieje,
ze dostepnosc bedzie sie poprawiata tak, aby to szacowane przez lekarza korzysci kliniczne, a nie
zapisy administracyjne, byty podstawg wyboru odpowiedniej terapii.

W sferze istotnych niezaspokojonych potrzeb znajduje sie wdrozenie Narodowego Planu dla Chordb
Rzadkich, ktéry w zatozeniu ma poprawic efektywnosc¢ opieki nad chorymi, w tym zapewni¢ skrocenie
czasu diagnostyki, zapewni¢ bardziej holistyczne, skoordynowane podejscie do terapii, ale takze
poprawi¢ dostep do wysokiej jakosci innowacyjnych swiadczen opieki zdrowotnej oraz poszerzyc
wiedze o chorobach rzadkich. Czekamy min. na uruchomienie paszportu pacjenta z chorobg rzadka
oraz stworzenie Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie” Niepokoi nas bardzo fakt, ze prace
nad wdrozeniem Planu trwaty wiele lat, angazujac liczne grono ekspertow i przedstawicieli organizacji
pacjentéw, jednak mimo to nadal on nie funkcjonuje.

Jako gteboko niepokojacy nalezy wymienic réwniez fakt, ze dostep do lekarzy neurologdw jest w Polsce
bardzo trudny - oczekiwanie na wizyte potrafi trwac kilkadziesigt miesiecy. Kadra neurologéw nie jest
wystarczajaca, aby mierzy¢ sie z aktualnymi wyzwaniami, a w zwigzku ze zmianami demograficznymi
i wzrostem zapadalnosci na choroby neurologiczne, przy jednoczesnej poprawie diagnostyki problem
w dostepie do lekarzy bedzie sie pogtebiat. Dlatego nalezy pilnie wprowadzi¢ dziatania, ktore
spowodujg wazrost liczby lekarzy tej specjalizacji w Polsce, zasila kadre neurologdw mtodymi
specjalistami i neurologia zostanie traktowana w petni jako priorytetowa dziedzina medycyny.

Podobna sytuacja ma miejsce w kwestii dostepnosci badan genetycznych, szczegdlnie tych dotyczacych
diagnozowania LGMD i DMD. Pacjenci s3 badani genetycznie, maja zlecane pojedyncze badania na
najczestsze typy jednostek chorobowych, co czesto trwa latami, a wystarczy wykonac¢ badanie
petnoeksomowe (WES), ktére z bardzo wysokim prawdopodobienstwem okresli typ choroby, a tym
samym rodzaj uszkodzenia genu. Jest to o tyle wazne, ze brak doktadnej diagnozy odbiera mozliwosc
uczestnictwa pacjenta w potencjalnych badaniach klinicznych.

Na pewno nalezy poprawic¢ system opieki i holistyczne podejscie do chordéb nerwowo-miesniowych.
Sa to w wiekszosci choroby bardzo ciezkie w przebiegu i majg one wptyw na wiele narzadéw chorego.
Czesto dalej jest utrudniony dostep do wskazanej rehabilitacji, ktora jest niezbedna do powstrzymania
progresywnego charakteru wiekszosci choréb nerwowo-miesniowych. Brak jest osrodkow
specjalistycznych, w ktorych lekarze moga objac¢ opieka chorych na ciezkie w przebiegu choroby
nerwowo-miesniowe, szczegdlnie w stadiach zaawansowanych. Caty czas nie ma refundacji sprzetow
niezbednych do profilaktyki nieinwazyjnego wspomagania oddychania, takich jak koflator. Mimo wielu
osrodkdéw medycznych, ktére maja oddziaty neurologiczne dla dzieci i mtodziezy oraz oddziaty
neurologii dla dorostych, bardzo trudne i skomplikowane jest przejscie pacjenta, ktory skonczy 18 lat
z oddziatu dzieciecego do oddziatow zajmujacych sie pacjentami dorostymi. Ta procedura powinna byc¢
definitywnie uproszczona i zmieniona.

W przypadku rzadkich typow dystrofii miesniowych brakuje tez dostepnych rejestrow chorych. Pacjenci

pdézno zdiagnozowani sg niewidoczni w systemie, przez co bardzo czesto nie s objeci zadng opieka
lekarzy specjalistdw, fizjoterapeutow, dietetykdw czy nawet opieka socjalna. W efekcie czego ich stan
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zdrowia pogarsza sie bardzo szybko. Warto doda¢ tez, ze z jeszcze wiekszymi problemami
i wykluczeniem spotecznym muszg mierzy¢ sie mieszkancy matych wsi i miasteczek.

W ramach mozliwosci Polskiego Towarzystwa Chorob Nerwowo-Miesniowych staramy sie nie tylko
wspierac srodowisko chorych i ich bliskich, ale tez stuzy¢ nasza ekspertyza i doswiadczeniem osobom
podejmujacym decyzje systemowe — deklarujemy niniejszym chec dalszej wspotpracy na rzecz poprawy
jakosci opieki nad osobami z chorobami nerwowo- miesniowymi w Polsce.

5.5.3 Prezes Dorota Raczek, Fundacja SMA

Fundacja SMA od ponad 10 lat wspiera pacjentow i bliskich 0sob zyjacych z rdzeniowym zanikiem
miesni — jednej z rzadkich choréb nerwowo-miesniowych. Organizujemy liczne wydarzenia integrujace
i edukujace $Srodowisko rodzin pacjentow ze rdzeniowym zanikiem miesni (SMA). Angazujemy sie
rowniez w edukacje srodowiska medycznego - lekarzy i fizjoterapeutdw.

Generalnie, diagnostyka i leczenie choréb rzadkich przysparza wielu trudnosci, wtasnie z powodu
rzadkosci ich wystepowania. W rdzeniowym zaniku miesni mamy jednak to szczescie, ze w ostatnich
latach dokonat sie ogromny postep w mozliwosciach diagnostyczno-terapeutycznych, a takze
w spotecznej Swiadomosci na temat tej choroby.

W Polsce obecnie funkcjonuje program badan przesiewowych noworodkéw w kierunku SMA
i w ciggu trzech lat od jego uruchomienia, potwierdziliSmy rdzeniowy zanik miesni u 100 pacjentow,
z czego u ok. 70% zostato wdrozone leczenie z wykorzystaniem lekow, ktére dostepne sg w ramach
programu lekowego.

Program lekowy obejmuje refundacje trzech terapii modyfikujagcych przebieg tej choroby.
W programie lekowym moga by¢ leczeni wszyscy pacjenci, niezaleznie od wieku, typu SMA czy stanu
funkcjonalnego: najmtodsze dzieci zdiagnozowane w badaniu przesiewowym otrzymujg terapie
genowa, jesli nie maja do niej przeciwwskazan. Starsi pacjenci otrzymujg leczenie podawanym
do kanatu kregowego nusinersenem, a jesli wystepuja przeciwwskazania do podania dokanatowego,
pacjenci otrzymuja lek doustny - risdiplam. Od czasu uruchomienia programu lekowego w roku 2019
widzimy, jak poprawia sie codziennie funkcjonowanie 0séb zyjacych z SMA, a wielu z nich dostato
szanse na realizacje swoich marzen, planow edukacyjnych oraz podjecie lub kontynuacje pracy.
Tak skuteczny system opieki nad pacjentami z SMA, ktérym dzis mozemy szczyci¢ sie w Europie,
jest efektem ciezkiej, wieloletniej pracy zaréwno srodowiska neurologow, jak i organizacji pacjentow.

Jednak wcigz jest wiele do zrobienia dla dalszej poprawy sytuacji pacjentéw z SMA i ich rodzin. Jednym
z najwiekszych obecnie wyzwan jest stworzenie systemu koordynowanej, wielospecjalistycznej opieki
nad chorymi, bo trzeba pamietac, ze rdzeniowy zanik miesni jest chorobg catego organizmu i pacjent
wymaga konsultacji nie tylko lekarza neurologa, ale takze lekarzy innych specjalnosci: ortopedy,
pulmonologa, kardiologa, czy gastrologa. Wcigz nieodzowng czescig procesu leczenia pozostaje
systematyczna i specjalistyczna fizjoterapia. Aby powstat system kompleksowego leczenia i opieki nad
pacjentami z SMA, konieczny jest wzrost naktaddw finansowych na neurologie oraz inwestycje w kadry
lekarskie. Dzi$ widzimy, ze lekarzy neurologdéw jest po prostu za mato w stosunku do naszych
- pacjentdw z chorobami uktadu nerwowego - potrzeb. Z nadziejg czekamy réwniez na rozszerzenie
dostepu refundacyjnego do lekéw obecnie znajdujgcych sie w programie lekowym - przede wszystkim
do terapii doustnej oraz na pojawienie sie nowych, aktualnie rozwijanych lekéw wzmacniajacych
miesnie u chorych na SMA.
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5.5.4 Prezes Renata Machaczek, Polskie Stowarzyszenie Chorych na Miastenie Gravis ,.Gioconda”

Miastenia to najczestsza z neurologicznych chordb rzadkich. Szacuje sie, ze choruje na nig okoto 9 tys.
0s6b w Polsce. Warto jednak pamietac, ze w neurologii choroby rzadkie s3 niemal powszechnoscia.
Sposrod dotychczas zidentyfikowanych ok. 10 tys. choréb rzadkich az 40% daje objawy neurologiczne.
Oznacza to ogromna rzesze pacjentow wymagajacych pomocy lekarzy neurologow. Tymczasem
w Polsce brakuje lekarzy tej specjalnosci, co jako Stowarzyszenie ,Gioconda” obserwujemy
na przyktadzie pacjentéw z miastenia. To istotny problem, gdyz kazdy chory z miastenia wymaga
indywidualnego podejscia. Nie ma dwoch identycznie chorujacych na miastenie oséb tak, jak nie ma
dwdch identycznych ptatkdw $niegu, stad miastenia nazywana jest ,chorobg ptatkdw sniegu” (snowflakes
disease). Chorzy z miastenig w zaostrzeniu choroby wymagajg natomiast natychmiastowej pomocy
i tu wazne jest, by kazdy pacjent miat mozliwos¢ szybkiego kontaktu z neurologiem, a w przetomie
miastenicznym lub cholinergicznym otrzymat szybka i fachowa pomoc stuzb medycznych.

Przedstawiajac osiggniecia ostatniego okresu, nalezy wspomnie¢ dziatania edukacyjne dotyczace
miastenii, ktorych jest coraz wiecej i ktore podnosza poziom wiedzy na temat choroby zaréwno
w spoteczenstwie, jak i w srodowisku medycznym. Mamy nadzieje, ze do podnoszenia stopnia $wiadomosci
czym jest miastenia i z jakimi problemami jest zwigzana przyczynia sie wydany przez nas w czerwcu 2023
roku raport ,Zdrowotne i psychospoteczne aspekty zycia 0s6b z miastenig”. Liczymy, ze wszystko to moze
przetozy¢ sie na skrécenie procesu diagnostyki, ktéry obecnie jest bardzo dtugi, trwa czesto wiele lat,
a wynika z braku wiedzy na temat objawow choroby. Na pewno dziatania takie s3 rowniez wazne
dla podnoszenia poziomu zrozumienia wobec chorych i akceptacji ich stanu - bo wielu z nas spotkato sie
z niedowierzaniem czy negatywnymi komentarzami otoczenia, ptyngcymi z nieznajomosci miastenii.

Od lat zabiegamy o poprawe dostepu chorych do leczenia, w tym leczenia nowoczesnego. Przez wiele
miesiecy nasze stowarzyszenie apelowato o dostep do leczenia przyczynowego miastenii. Méwilismy
o koniecznosci zapewnienia pacjentom z miastenig nowoczesnych, skutecznych lekéw podczas wielu
konferencji i debat, pisaliSmy listy do Ministra Zdrowia i wyraziliSmy swoja opinie w ramach
konsultacji spotecznych prowadzonych przez AOTMIT. JesteSmy wdzieczni Ministerstwu Zdrowia
za ustyszenie naszego gtosu oraz zrozumienie dla naszych potrzeb i utworzenie od kwietnia 2024 .
kompleksowego programu lekowego dla 0séb dotknietych miastenia. Utworzenie programu lekowego
to dtugo wyczekiwany przez nas przetom i szansa na odmiane losu tych najbardziej potrzebujacych
pacjentow, dla ktorych zycie z miastenig do tej pory oznaczato codzienne zmaganie sie z niezwykle
ucigzliwymi objawami oraz wytaczenie z aktywnosci spotecznej, rodzinnej i zawodowej. Program
lekowy to dla nich perspektywa powrotu do normalnosci.

Z punktu widzenia pacjentdéw najwazniejsze jest to, bysmy mieli mozliwo$¢ uzyskania kompleksowych
i koordynowanych $wiadczen w odpowiednim czasie. Chodzi przede wszystkim o utworzenie polskiej
sieci osrodkow eksperckich, nalezacej do sieci europejskiej, ktore beda petni¢ kluczowa role
w integracji opieki, a takze wspoétpracujacych z nimi centrow eksperckich. Dzieki temu ma zostac
poprawiony dostep do diagnostyki i leczenia choréb rzadkich. Ponadto majg powstac rejestry
medyczne poszczegdlnych chorob rzadkich oraz paszport chorego z chorobg rzadka. Wszystko to sktada
sie na kompleksowa, skoordynowang opieke nad pacjentem, ktéra w przypadku oséb z neurologicznymi
chorobami rzadkimi, w tym z miastenig, jest kluczowa dla poprawy sytuacji tych oséb i ich opiekunow.
Zwtaszcza, ze chorzy z miastenia, nierzadko sg pacjentami z szeregiem chorob wspoétistniejgcych, w tym
innych autoimmunologicznych, przez co szczegolnie wymagajg kompleksowego podejscia. Dlatego
konieczne jest powstanie specjalistycznych osrodkdw zajmujacych sie chorymi z miastenia. Polskie
placowki, ktére juz spetniaja ku temu warunki nie majg zapewnionego odpowiedniego finansowania
tak, by nam pacjentom zapewni¢ petng holistyczng opieke. Pacjenci cierpigcy na choroby rzadkie,
nie tylko na miastenie, to nie s3 standardowe przypadki medyczne - wymagaja oni szczegolnego
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naktadu pracy oraz procedur do ich diagnozowania i leczenia. W zwigzku z tym S$rodki, ktére sa
konieczne do ich finansowania, s3 zdecydowanie wieksze niz ma to miejsce w chorobach
populacyjnych. Dlatego pacjenci z chorobami rzadkimi bardzo czesto s3 niechciani w systemie
i odsytani do placéwek referencyjnych, gdzie ich leczenie przynosi placowce tylko straty. Organizacja
diagnostyki, leczenia i opieki nad pacjentem z choroba rzadka nadal nie jest w zaden sposob
koordynowana, brakuje sciezek leczenia, wytycznych. Przez to opieka nad pacjentami zalezy od tego
do jakiego osrodka pacjent trafi, a tak by¢ nie powinno. Wszystkie te kwestie s3 doktadnie zapisane
wedtug wytycznych europejskich w Planie dla Choréb Rzadkich, ktérego Polska nie moze wdrozy¢ juz
od przeszto 16 lat. A to kosztuje nas zycie i zdrowie - kazdego dnia.

Jak pokazuja ostatnie wydarzenia, niestety, bardzo tragiczne, miastenia, pomimo ze nie jest choroba
Smiertelng potrafi odebrac zycie. Nasza kolezanka (L. 31) chora na miastenie zmarta nagle na oddziale,
nie otrzymawszy pomocy z powodu btednej oceny jej stanu zdrowia. By¢ moze sytuacja taka nie
miataby miejsca, gdyby zostata wdrozona prawidtowa sciezka terapeutyczna dla chorych na miastenie.

W polskim planie nie zostaty wpisane jeszcze bardzo wazne kwestie, mimo ze wytyczne europejskie
jasno wskazuja na taka potrzebe. Mam tu na mysli socjalne wsparcie pacjentéw z chorobami rzadkimi
oraz edukacje dzieci z chorobami rzadkimi oraz dla ogotu spoteczenstwa, ktére czesto opiera sie
na stereotypach, uprzedzeniach, a osoby z chorobami rzadkimi sg czesto dyskryminowane w szkole,
w pracy czy w normalnym zyciu poprzez niezrozumienie specjalnych potrzeb, ktérych czasem wymagaja.
Analizujac niezaspokojone potrzeby w obszarze leczenia chordb rzadkich, a szczegdlnie miastenii,
bardzo liczymy na szybka realizacje zatozen Planu dla Choréb Rzadkich. Liczymy roéwniez,
ze w najblizszym czasie kolejne leki bedg udostepniane chorym na miastenie a szczegdlnie tym, ktérym
leki podstawowe, stosowane od lat w leczeniu miastenii, nie zapewniajg odpowiedniej kontroli choroby.
Prezes Krajowego Forum na rzecz terapii chorob rzadkich, Stanistaw Mackowiak powtarza czesto
w przestrzeni publicznej zdanie, z ktérym cata nasza spoteczno$¢ chorych na choroby rzadkie sie
catkowicie utozsamia: ,Pacjenci chorzy na choroby rzadkie nie oczekuja od systemu specjalnego
traktowania, a jedynie wyrdéwnania szans na opieke i funkcjonowanie w systemie”.

Jako stowarzyszenie deklarujemy gotowo$S¢ wspotpracy ze wszystkimi wiasciwymi instytucjami
czy organizacjami w celu poprawy jakosci opieki chorych na miastenie. Bedziemy tez dalej dziatac
na rzecz edukacji i wsparcia 0séb chorych i ich bliskich, bo cho¢ ostatnie lata przyniosty poprawe,
to jednak na tym polu jest jeszcze wiele do zrobienia.

5.5.5 Prezes Sylwia tukomska, Stowarzyszenie Miastenia Gravis - Face to Face

Patrzac na postep opieki nad chorymi na miastenie gravis w Polsce w ciggu ostatnich trzech lat
z perspektywy osoby chorej, mozemy wskaza¢ przede wszystkich otwarto$¢ na dialog. Przez lata
0 miastenii byto cicho w przestrzeni medialnej jak i spotecznej. Wszelkie dziatania edukacyjne
podejmowane w zakresie szerzenia $wiadomosci skutkujg zwiekszong liczbg badan klinicznych
dedykowanych chorym na miastenie. Rynek farmaceutyczny stara sie wychodzi¢ naprzeciw potrzebom
0s6b chorych z wyjatkowo ciezkimi postaciami choroby. Krokiem milowym dla chorych na zespot
miasteniczny Lamberta Eatona (LEMS) jest wprowadzenie programu lekowego, ktory zwieksza
samodzielnos¢ wielu chorych, odcigza ich finanse, gdyz wiekszo$¢ z nich zmuszona byta samodzielnie
finansowac specjalistyczne leczenie. Wytomem w metodach terapeutycznych bezapelacyjnie jest
dopuszczenie w programie lekowym nowoczesnego preparatu efgartigimodu alfa do leczenia chorych
z przeciwciatami AChR, objecie refundacja ze wskazaniem off-label mykofenolanu metylu, rytuksymabu.
Wszystkie wskazane przez nas rzeczy uznajemy jako ogromny przetom, postep ktéry zmieni zycie
chorych i ktory jest poczatkiem kolejnych zmian.
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Dalej jednak, mamy niezaspokojone potrzeby osob chorych i ich bliskich w zakresie diagnostyki,
leczenia - dostep do refundacji innowacyjnych terapii, koordynacji opieki oraz rehabilitacji. Dzieki
doswiadczeniu w chorobie oraz mozliwosci rozmowy z innymi chorymi od ponad siedmiu lat
nabywamy doswiadczenia w obszarze niezaspokojonych potrzeb. Za sprawg prowadzonej przez nas
grupy wsparcia na Facebooku dla chorych i ich rodzin - Miastenia i Przyjaciele, ktora obecnie liczy
prawie 3 tys. cztonkdw, powstato nasze Stowarzyszenie Miastenia Gravis — Face to Face. Naszym
przestaniem jest ogolnie pojeta pomoc chorym, ktorg realizujemy miedzy innymi poprzez edukacje.
Na przetomie ostatniego roku prezentowaliSmy w przestrzeni publicznej oraz w placowkach
medycznych kampanie spoteczng ,Z miastenig twarza w twarz”. Dodatkowo wykonalismy i przekaza-
lismy ponad 2 tys. kalendarzy oraz 10 tys. ulotek do wielu placowek medycznych, lekarzy POZ oraz
na wszystkie oddziaty SOR w Polsce. Ponadto rozpoczelismy wspétprace z Wydziatem Psychologii
Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy. Celem naszej wspoétpracy beda miedzy innymi
badania naukowe wsrdd oséb chorujgcych na miastenie (np. funkcji poznawczych, jakosci zycia),
szkolenia z zakresu komunikacji personelu medycznego prowadzacego chorych z miastenig oraz
opracowanie standarddw wsparcia psychologicznego w miastenii.

Byliémy jedynymi polskimi inicjatorami ustanowienia 2 czerwca Europejskim Dniem Swiadomosci
Miastenii. W ramach naszych dziatan w czerwcu odbyt sie Tour de Miastenia 7-13 czerwca, spotkanie
edukacyjne dla chorych ich rodzin ,Miastenia — choroba o wielu twarzach. Warsztaty dla Pacjentow
i ich Rodzin” oraz ogolnopolski Spacer Miastenikow - Face to Face. Ponadto prowadzimy podcast
»Z miasteniag przy kawie”, ktory niejako stanowi odpowiedz na niezaspokojone potrzeby w obszarze
wsparcia psychicznego chorych. Na co dzien wspieramy tez pacjentédw w grupach wsparcia online,
a takze organizujac spotkania na zywo. Staramy sie pomagac chorym i ich rodzinom aby zmniejszac ich
poczucie wyobcowania. Obszar naszych rozlegtych dziatan, pokazuje jak wielkie s3 potrzeby osob
chorujacych na miastenie gravis. Poziom edukacji spotecznej w dalszym ciagu jest niedostateczny,
co niestety przektada sie na ostracyzm spoteczny i wykluczenie zawodowe. Chorzy zgtaszaja ogromny
problem z czasem oczekiwania na wtasciwa diagnostyke. Czas oczekiwania na porade w niektorych
poradniach choréb miesni bywa liczony w latach! Nalezy zauwazy¢ przy tym, ze dopiero postawiona
diagnoza miastenii, pozwala wdrozy¢ wtasciwe leczenie objawowe, bez ktérego chorzy samodzielnie
nie sg w stanie funkcjonowac. Brak diagnozy realnie moze przyczynic¢ sie do utraty zycia w wyniku
przetomu miastenicznego, do ktdérego moze doprowadzi¢ chociazby podanie lekow z listy lekow
przeciwwskazanych w miastenii, silny stres badz infekcja. Ogromnym problemem jest brak wsparcia
zdrowia psychicznego, wielu z nas w wyniku utraty zdrowia, samodzielnosci potrzebuje pomocy
psychologa, na ktore niestety nie mozemy liczy¢ w obecnych realiach. Kolejng niezaspokojong potrzeba
jest brak dostepu do opieki koordynowanej i dedykowanej, specjalistycznej rehabilitacji, fizjoterapii
(w tym rehabilitacji oddechowej). Na samym koncu chcielibysmy dodac, ze naszym najwiekszym
marzeniem jest normalne zycie, a wtasciwie leczona miastenia pozwala wielu z nas pracowac i by¢
rodzicami. Dlatego pragniemy mdc mie¢ dostep do innowacyjnych terapii medycznych, ktére s3
wprowadzane z powodzeniem w wielu krajach.

5.5.6 Prezes Anna Wolska, Stowarzyszenie Oséb Dotknietych Chorobami Nerwowo-Migsniowymi
~KAMELEON”

Stowarzyszenie Osob Dotknietych Chorobami Nerwowo-Miesniowymi ,KAMELEON” zostato
zarejestrowane w 2023 roku, ale nieoficjalnie nasza dziatalnos¢ edukacyjna zaczeta sie kilka lat
wczesniej. Stowarzyszenie aktywnie dziata w obrebie spraw zwigzanych z dostepnoscia do diagnostyki,
lekow oraz rehabilitacji chorych na rzadka chorobe autoimmunologiczng — miastenie gravis.

Miastenia to nabyta choroba ztgcza nerwowo-migsniowego, spowodowana obecnoscig patogennych
przeciwciat. Jest to choroba o zréznicowanym przebiegu, u czesci chorych dochodzi do ostabienia tylko
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jednej grupy miesniowej, najczesciej miesni powiek i gatek ocznych. U czesci oséb chorych postac
oczna przechodzi w miastenie uogdlniong, w ktdérej uposledzone przewodzenie nerwowo-miesniowe
dotyka réznych grup miesni, co uniemozliwia osobom chorym wykonywanie codziennych czynnosci
i funkcjonowanie w spoteczenstwie. Cho¢ choroba moze pojawic sie w kazdym wieku, to najczesciej
zapadaja na nig mtode kobiety, pomiedzy 20 a 40 rokiem zycia. Druga, szczegdlnie narazong
na zachorowanie, grupa s3a mezczyzni w wieku 60-80 lat. Generalnie jednak, kobiety choruja
na miastenie 2-3 razy czesciej niz mezczyzni.

Na wiasnym przyktadzie, jako osoby chorujacej na miastenie, moge stwierdzic, ze sytuacja w minionych
latach byta dramatyczna. Od pojawienia sie u mnie pierwszych objawdw do postawienia diagnozy
mineto 9 lat. Okupione byto to odyseja po licznych gabinetach lekarskich, konsultacjach z réznymi
specjalistami. Bytam rowniez postrzegana jako osoba chora psychicznie, hipochondryczka, a mgj stan
zdrowia sie pogarszat. Nadal od pojawienia sie pierwszych objawdw do postawienia diagnozy mija
bardzo duzo czasu. Jest to zréznicowane w zaleznosci od miejsca zamieszkania pacjenta. Obserwujac
media spotecznosciowe, w ktorych zrzeszaja sie miastenicy i osoby podejrzewajace u siebie te chorobe,
musimy stwierdzi¢, ze dostepnos¢ do lekarzy specjalistow neurologow, specjalizujgcych sie w miastenii
lub innych chorobach nerwowo-miesniowych nadal pozostawia wiele do zyczenia. Lekarze rodzinni
wykazuja staba wiedze na temat choroby, wrecz bojg sie przepisywac leki. To samo dotyczy
stomatologow, ktdrzy czesto proszg o zaswiadczenia od prowadzacego lekarza neurologa, czy i jakie
znieczulenie miejscowe moga podac¢ przy leczeniu uzebienia. Sytuacja wyglada odmiennie wsrod
anestezjologow, ktorzy wykazuja dobra wiedze na temat miastenii. Pragniemy zwroci¢ szczegdlng
uwage na fakt, ze Ratownictwo Medyczne nie jest przygotowane na sytuacje, kiedy majg do czynienia
z pacjentem z zaostrzeniem lub zagrazajagcym przetomem miastenicznym. W karetkach nie ma
chociazby Polstygminy. WSPR w Bydgoszczy otrzymata od naszego Stowarzyszenia ulotki w formie
elektronicznej z lista lekdow zabronionych. Jest to jednak kropla w morzu potrzeb. Uwazamy,
ze ratownicy medyczni powinni by¢ cyklicznie szkoleni na wypadek spotkania osob z miastenia gravis
W swej pracy.

Jako Stowarzyszenie ,KAMELEON” prowadzimy szeroko zakrojong ogolnopolska akcje edukacyjng
w zakresie wiedzy na temat miastenii. Poruszamy tematy pierwszych objawow, towarzyszacych osobom
juz zdiagnozowanym. Mowimy o dolegliwosciach bélowych, ktére w naszej obiektywnej ocenie (same
tego doswiadczamy na witasnej skdrze) sg bardzo duzym problemem dla pacjentéw. Tu widzimy
potrzebe upowszechnienia wiedzy na temat miastenii wsrod personelu w poradniach leczenia bélu,
ktére mogtyby tak ustawiac leki przeciwbolowe pacjentowi z miastenig, aby pomoéc komfortowo zyc.
Chcemy tez informowac osoby chorujace na miastenie o istnieniu takich poradni w Polsce. Warto
wspomniec, ze dolegliwosci bolowe dotycza w szczeg6lnosci miesni, ktére s3 ostabione w przebiegu
choroby. Bél natomiast zaostrza miastenie. To jest btedne koto.

Istotnym obszarem naszych zainteresowan jest dostep do optymalnego leczenia miastenii. Znaczna
grupa chorych uzyskuje dobrg kontrole choroby przy zastosowaniu obecnie dostepnych lekow.
Na podkreslenie zastuguje jednak fakt, ze sg pacjenci, u ktérych objawy chorobowe s3 w pewnym
stopniu kontrolowane dzieki sterydom. Steroidoterapia ma jednak negatywne skutki uboczne, ktore
stajg sie dla pacjenta jeszcze wiekszym obcigzeniem. Pacjenci leczeni dtugotrwale lekami
steroidowymi borykajag sie z osteoporoza i czestymi ztamaniami, cukrzyca, otytoscig i depresja.
Pacjentami czesto s3 tez osoby starsze, dla ktorych sterydy sg przeciwwskazane. Mtodzi pacjenci takze
powinni by¢ chronieni przed negatywnymi skutkami dtugotrwatej steroidoterepii, a nowoczesne leki
pozwalaja ogranicza¢ jej stosowanie. Dlatego tez dostep do terapii innowacyjnych powinien by¢
umozliwiony tym chorym, ktorzy nie toleruja, czy maja przeciwskazania do terapii steroidowej, ale tez
takim, u ktérych nie da sie zredukowac dawki sterydéw bez ryzyka nawrotu objawow, i s3 oni zmuszeni
przyjmowac leki steroidowe przewlekle. Nalezy wspomnie¢, ze wraz z miastenig czesto w parze ida

164



5. NEUROLOGIA W POLSCE. STAN OBECNY | PERSPEKTYWY ROZWOJU.

kolejne choroby autoimmunologiczne oraz inne choroby towarzyszace bedace skutkiem zazywania
niektdrych lekow, np. kortykosteroidéw, ktére w wielu przypadkach podawane s3 pacjentowi latami.
Skutkuje to dolegliwosciami przewodu pokarmowego, na to pacjenci otrzymuja kolejne leki
np. inhibitory pompy protonowej. Te leki przyjmowane przewlekle prowadza do uposledzonego
wchtaniania, chorzy czesto majg niedobory zelaza i witamin z grupy B, ktdére musza by¢ regularnie
suplementowane, czesto w formie iniekcji domies$niowych, poniewaz leki doustne nie daja
oczekiwanych rezultatow. Wiekszos¢ lekow, ktére chorzy na miastenie przyjmuja na choroby
wspotistniejgce, ktére pojawity sie w trakcie choroby, a sg skutkiem przyjmowania np. kortykosteroidow
i lekdw z grupy IPP, nie s3 refundowane. Jest to bardzo duzy problem spoteczny, wiekszos¢ chorych
utrzymuje sie z rent, a kwoty wydawane na leki s3 horrendalne. Dodatkowo warto jest zauwazyc,
ze wsrdd pacjentdw chorujacych na miastenie, podobnie jak w np. u chorych na stwardnienie rozsiane,
mozna wyodrebni¢ grupe o wysokiej aktywnosci choroby (ang. high disease activity, HDA). Pacjenci ci
od samego poczatku chorujg bardzo ciezko, maja niebezpieczne zaostrzenia choroby i s3 poddawani
kosztownym i obcigzajagcym dla nich procedurom leczenia ratunkowego w szpitalu. Dla tej grupy
pacjentow terapie innowacyjne powinny by¢ dostepne we wczesniejszych liniach leczenia, tak aby
ciezko chorujacy pacjent nie musiat by¢ poddawany wczesniej 2-3 liniom terapii starszej generacji,
ktérych efekt leczenia pojawia sie z wielomiesiecznym opdznieniem, narazajac pacjenta na ryzyko
zaostrzen - przetomow miastenicznych, jak i szkodliwych powiktan steroidoterapii lub immunosupres;ji
niesteroidowej starszego typu. Na podkreslenie zastuguje fakt, ze w ostatnich trzech latach polepszyta
sie dostepnosc do badan klinicznych dla oséb seropozytywnych. Niestety wsrod chorych na miastenie
gravis jest mnostwo 0séb seronegatywnych, u ktérych przebieg choroby jest ciezki i gros tych oso6b jest
lekooporna. W naszej ocenie na tym polu jest duzo do zrobienia, aby umozliwi¢ takze tym osobom
dostepnosc do badan klinicznych i w pdzniejszym czasie do leczenia.

Koordynacja leczenia praktycznie nie istnieje, pacjent z miastenig pozostaje pozostawiony sam sobie.
Gdy otrzymuje skierowanie do lekarza specjalisty, czesto czeka dtuzej na termin wizyty niz ustawowo
przewidziany ze wzgledu na brak specjalistow z danej dziedziny, przyktadem niech beda
gastroenterolodzy. Uwazamy, ze kazdy miastenik powinien by¢ rehabilitowany w sposéb, ktéry nie
zaostrzy objawow choroby, a pomoze sie uporac z przewlektym, uporczywym bolem, ktory niestety jest
bardzo czesto nie do zniesienia. Tu brakuje specjalistow - fizjoterapeutow oraz lekarzy rehabilitantow
z odpowiednim doswiadczeniem i wiedzg w zakresie miastenii. Chorzy dotknieci miastenig potrzebuja
réwniez psychoterapii, aby pogodzi¢ sie i nauczy¢ sie zy¢ z choroba. Osobie, ktéra otrzymuje diagnoze
miastenii i doswiadcza zwigzanych z nig objawdw, ograniczen i zasadniczo wielkich zmian w swoim
zyciu, zaréwno prywatnym i zawodowym, a takze towarzyskim, potrzebna jest pomoc psychoterapeuty.
W ramach NFZ takie mozliwosci s3 mocno ograniczone. Osoby, ktére mogty sobie pozwolic¢
na prywatng psychoterapie, funkcjonuja lepiej i tatwiej im zy¢ z choroba. Majac swiadomosc tego,
co moze sie wydarzyc, sg lepiej przygotowane na ewentualne zaostrzenie objawow.

Wierzymy, ze dzieki wspolnemu wysitkowi srodowiska pacjentow i ekspertow uda nam sie podnosic
poziom wiedzy oraz jakos$¢ leczenia chorych, chcemy dziata¢ w tym kierunku i jesteSmy otwarci
na wszelkie inicjatywy zmierzajace do polepszenia diagnostyki i opieki nad chorymi na miastenie,
najczestsza z chordb rzadkich.

5.5.7 Prezes Zbigniew Pawtowski, Stowarzyszenie Rodzin z Amyloidoza TTR

Amyloidoza TTR jest chorobg ultra rzadka, stad diagnostyka w oparciu o tradycyjne metody badan
neurologicznych bardzo czesto narazona jest na btedne ukierunkowania. W przypadku amyloidozy TTR
w postaci mieszanej tj. kardiomiopatia i polineuropatia, stwierdzenie uszkodzen nerwow obwodowych
odpowiedzialnych za prawidtowo funkcjonujacy uktad trawienny i ruchowy jest mozliwe, natomiast
poziom nasilenia i probleméw w duzej mierze opiera sie na subiektywnych odczuciach pacjentow.
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To tez wymaga od lekarza duzej otwartosci oraz dozy zrozumienia oraz systematycznego doksztatcania
sie w kwestii rzadkich choréb neurologicznych. Symptomy moga by¢ podobne w wielu chorobach,
natomiast skuteczna diagnostyka decyduje o skierowaniu pacjenta na wtasciwa droge oraz daje szanse
na szybsze rozpoczecie procesu leczenia lub wyhamowania rozwoju choroby.

W oparciu o rozmowy z cztonkami naszego stowarzyszenia moge stwierdzic, iz statystyczna Sciezka
diagnostyczna pacjenta z amyloidozg TTR to wizyta u minimum pieciu lekarzy réznych specjalnosci,
przy czym minimum trzech lekarzy to neurolodzy, u ktérych najczesciej diagnoza brzmi: ,,neuropatia
lub polineuropatia o nieustalonej przyczynie”.

Dlatego wspotpraca z kardiologami i wykonanie bezinwazyjnych badan dajagcych w 100% wynik
amyloidozy TTR zdecydowanie skraca czas diagnostyki oraz pozwala szybko wtaczyc proces leczenia.
Neurologiczna metoda pomiaru EMG - przewodzenie w nerwach okresla stopien uszkodzenia, ale nie
wskazuje przyczyny. Badanie odruchéw oraz stopnia ograniczenia odczu¢ - wibracje, ciepto, zimno oraz
bolu daje bardzo ogolny wynik. Kwestia odczuwania np. boélu tj. indywidualnego progu
charakterystycznego dla kazdego - moze w zdecydowany sposéb wptyng¢ na wynik. Na pewno
najlepszym rozwigzaniem bytoby opracowanie mierzalnych metod diagnostycznych, ale na dzien
dzisiejszy zdecydowanie najlepsza i najskuteczniejsza metoda jest petna wspotpraca pomiedzy
lekarzami specjalistami tj. kardiologami, neurologami, gastrologami, hepatologami itp. oraz z lekarzami
pierwszego kontaktu. Wymaga to systematycznego doksztatcania sie lekarzy, wgladu do petnej
dokumentacji medycznej, jej analizy i wyciggania wnioskow. Dzieki czemu, czas tak istotny dla chorych
na amyloidoze TTR daje szanse na witaczenie sie w proces leczenia, a to oznacza dla nas przezycie.

O ile diagnostyka jest kluczowa w procesie leczenia, o tyle dostep do lekdw, terapii lekowych oraz
innych form jest po prostu niezbedny. Kazda - najszybsza, najlepsza diagnoza bez leczenia choroby jest
tylko generowaniem kosztéw oraz marnowaniem potencjatu lekarzy i osrodkéw specjalistycznych.
My chorzy na amyloidoze TTR, od czterech lat walczylismy o dostep do min. jednej chociaz terapii
lekowej, ktéra skutecznie spowolni rozwdj choroby i wydtuzy czasookres przezywalnosci o kilka lat.
0d 1 lipca 2024 r. Minister Zdrowia zrefundowat jedng z czterech zarejestrowanych w Unii Europejskiej
terapii. Dzieki refundacji tafamidisu w ramach programu lekowego B.162. Leczenie pacjentow
z kardiomiopatiag (ICD10 E85, 142.1), we wskazaniu refundacyjnym: Leczenie kardiomiopatii w przebiegu
amyloidozy transtyretynowej (ATTR-CM) u dorostych pacjentdéw, ok 130 oséb ma szanse na zycie.
Dalej jednak na refundacje lekow czekaja pacjenci z polineuropatia w przebiegu amyloidozy TTR.

Chorzy na amyloidoze TTR majg ogromne problemy z dostepem do rehabilitacji leczniczej, a w szcze-
golnosci do specjalistow w zakresie rehabilitacji neurologicznej. Specyfika choroby - tj. nadwrazliwosc
na bol, indywidualny poziom odczuc¢ oraz zréznicowany stopien uszkodzenia nerwow ruchowych
powoduje, iz jedynym skutecznym sposobem jest waska specjalnos¢ oraz indywidualna praca ,jeden
na jeden” z pacjentem. Ponadto uszkodzenie, zaburzenie pracy uktadu trawiennego wymaga petnej
wspotpracy zarowno lekarza prowadzacego z rehabilitantem jak i gastrologiem. Niezbednym i bardzo
waznym czynnikiem rehabilitacji jest dostep do psychologéw i terapeutow, gdyz dobrostan psychiczny
chorych oraz cztonkow rodzin w przypadku tak ciezkiej choroby wymaga ogromnego wsparcia
i zmniejsza kwestie rozwoju depresji tak charakterystycznej dla tej choroby.

Reasumujac, w przypadku chorych na amyloidoze TTR - perspektywy rozwoju to przede wszystkim:
1. Edukacja lekarzy w odniesieniu do chorob rzadkich - systematyczne szkolenia, konferencje
szkoleniowe.

2. Dostep do petnej dokumentacji medycznej w celu analizy innych czynnikéw chorobowych
mogacych powigzac rézne symptomy pozwalajgce na skrocenie Sciezki diagnostyczne;j.
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3. Zdecydowanie tatwiejszy, szybszy dostep do lekarzy neurologéw oraz mozliwosci wykonania
badan specjalistycznych EMG - elektromiografia.

4. Refundacja i dostep do lekdéw oraz terapii genowych bedacych standardem w leczeniu
amyloidozy TTR w Unii Europejskie;.

5. Dostep do specjalistycznej opieki rehabilitacji neurologicznej oraz psychologicznej, dzieki ktérej
proces leczenia poprawi jakos¢ zycia chorych.

6. Dziatalnos¢ organizacji pacjenckich majacych na celu wsparcie, wymiane doswiadczen,
publikowanie sprawdzonych informacji oraz wskazywanie lekarzy specjalistow oraz osrodkow
specjalistycznych, dzieki czemu mozna skroci¢ Sciezke diagnostyczng i wiaczy¢ skutecznie proce
leczenia.

Spetnienie ww. czynnikdw spowoduje, ze zaangazowanie lekarzy w proces diagnostyczny oraz leczenie
bedzie miato sens, a to pozwoli na wydtuzenie i poprawe komfortu zycia chorych na amyloidoze TTR.

5.5.8 Prezes Stanistaw Mackowiak, Krajowe Forum Orphan

Przyjecie dokumentu Plan dla Chordb Rzadkich 2024-2025, jest niezwykle wazne z uwagi na to, ze daje
on podstawy prawne do tego, zeby zorganizowac kompleksowa opieke dla chorych na choroby rzadkie.
Zapisane s3 tam zadania zwigzane z tym, w jaki sposob nalezy postepowac, aby zapewnic¢ opieke
medyczng dla chorych na choroby rzadkie. Nalezy podkresli¢, ze Plan nie jest po to, zeby tworzy¢
specjalne, uprzywilejowane warunki do opieki dla tych chorych, tylko chodzi o to, zeby wyréwnac ich
szanse,zeby oni mieli takie same szanse, jak inni pacjenci.

Pierwsze zadanie obejmuje utworzenie sieci Osrodkow Eksperckich Chorob Rzadkich (OECR).
To miejsca gdzie bedzie zorganizowana kompleksowa opieka dla pacjentéw z chorobami rzadkimi.
Zeby pacjent wiedziat, gdzie moze takie $wiadczenie uzyska¢ i kto moze mu takie $wiadczenia
wykonag, udzielic. | tu jest niezwykle wazny element z uwagi na to, ze taki pacjent tak na dobrg sprawe
nie ma szans na to, zeby byt zdiagnozowany na innym poziomie niz na poziomie eksperckim.

Efektywne rozpoznawanie chordb rzadkich stanowi w powazny problem - wedtug réznych zrodet
przecietny czas diagnozowania tych schorzen w Polsce to 6-7 lat! W tym okresie chory jest, oczywiscie,
w statym kontakcie ze stuzba zdrowia, gdyz pielgrzymuje od lekarza do lekarza, prébujac znalez¢
przyczyne swoich problemdéw zdrowotnych. Wedtug szacunkdw jest to miedzy 10 a 12 specjalistow.
Podejmowane s3 tez préby roznego rodzaju leczenia w oparciu o mylne rozpoznanie choroby.
Dla pacjenta konsekwencje takich terapii moga by¢ nawet tragiczne. Ciggnace sie latami
diagnozowanie skutkuje tez postepem choroby rzadkiej i szkodami, jakich schorzenie dokonuje
w organizmie chorego.

Potrzebne s3 rowniez rozwigzania dotyczace leczenia chordéb rzadkich i stuzace rehabilitacji chorych.
Powotane osrodki eksperckie, w ktorych pracowa¢ bedzie personel przygotowany merytorycznie
do pracy z pacjentami zmagajacymi sie z tymi schorzeniami (diagnostyka, leczenie, rehabilitacja).
To z kolei niesie potrzebe odpowiedniego ksztatcenia kadr medycznych i ustawicznego ich doksztatcania.

Istnieje takze potrzeba poszerzenia oferty leczenia farmakologicznego. Aktualnie taka oferta istnieje
jedynie dla 5% chorych na choroby rzadkie, a jesli wezmiemy pod uwage leki, ktore s3 u nas
refundowane, mozliwo$¢ farmakoterapii chordb rzadkich jeszcze bardziej ulega ograniczeniu.
W ostatnim czasie proces rozszerzania refundacji jest bardzo aktywny i gdyby ten trend zostat
utrzymany, to z leczenia farmakologicznego mogtoby skorzysta¢ zdecydowanie wiecej 0sob
z chorobami rzadkimi. W momencie, kiedy nie ma tego leczenia farmakologicznego, muszg byc
opracowane specjalne sciezki leczenia, zeby temu pacjentowi pomoc i do tego tez potrzebne s3
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odpowiednie warunki, czyli po pierwsze kadry, a po drugie miejsce, gdzie ten pacjent moze trafic,
zeby otrzymac te Swiadczenia.

Kolejnym z zadan Planu dla Choréb Rzadkich 2024-2025 jest budowa platformy informacyjnej. To jest
niezwykle wazne miejsce, gdzie pacjent moze otrzyma¢ wazng i sprawdzong wiedze dotyczaca choréb
rzadkich. Oczywiscie mndstwo informacji jest w Internecie i mozna z nich probowac korzystac,
ale te informacje nie sg ani sprawdzone, ani pewne. W zwigzku z tym takie zrodto wiedzy jest niezwykle
wazne zaréwno dla pacjentéw i ich rodzin jak réwniez dla lekarzy, i pracownikow systemu ochrony zdrowia.

Trzecia rzecz z punktu widzenia systemowego to Rejestr Choréb Rzadkich. Choroby rzadkie dotykaja
miedzy 6% a 8% spoteczenstwa. W Polsce jest to duzy problem spoteczny, z uwagi na to, ze dotyczy
on miedzy 2,5 a 3 miliona osob. Podejmowanie decyzji dotyczacych takiej ogromnej populacji wymaga
systemowych i pewnych, sprawdzanych danych. Wiec w tym momencie, nie majac rejestréw, te decyzje
podejmuje sie na podstawie szacunkow a jesli sie podejmuje na podstawie szacunkdw, to one majg
wartosc¢ szacunkowa tylko i wytacznie. W zwigzku z tym taka baza danych pod tytutem rejestry choréb
rzadkich jest niezwykle wazna.

Plan dla Chorob Rzadkich 2024-2025 dotyczy wytacznie czesci medycznej, poniewaz nie byto szans
na wtaczenie innych dziatow i zapadta decyzja, aby zacza¢ wtasnie od tego. Teraz pojawita sie nadzieja,
ze oprdcz Ministerstwa Zdrowia takze inne resorty zaangazujg sie w przygotowanie tego bardzo
potrzebnego spotecznie planu. | drobnymi krokami, juz w tym roku, pozostate elementy strategii dziatania
w zakresie pomocy osobom z chorobami rzadkimi zostang opracowane i dotgczone do przygotowanej juz
czesci medycznej. Dotyczy to gtownie czesci socjalnej - co wymaga zaangazowania Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, a takze czesci zwigzanej z edukacja - za te odpowiedzialne s3
Ministerstwo Edukacji Narodowej oraz Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego.

Zapewnienie odpowiedniego wsparcia socjalnego jest niezwykle wazne - gdyz wystapienie choroby
rzadkiej bardzo czesto ogranicza lub wyklucza mozliwosci zarobkowania chorego lub opiekundw osoby
dotknietej tym schorzeniem i rodzina zaczyna wpadac w spirale ubdstwa. Edukacjg natomiast trzeba
objac cate spoteczenstwo: lekarzy, pacjentdw i ich rodziny, a takze dzieci i mtodziez - szczegdlnie
w szkotach, aby osoby z chorobami rzadkimi nie byty odrzucane przez rowiesnikow; w placowkach
publicznych stanowi to obecnie duzy problem.

Te wszystkie dziatania muszg byc spdjne, powinny byc¢ zapisane na poziomie dokumentéw systemowych
(ustawy), zeby mozna byto zapewni¢ kompleksowg opieke dla chorego na chorobe rzadka.

Deklaracje w kwestii opracowania kompleksowego dokumentu - Ustawy Narodowy Plan Dla Chorob
Rzadkich, sktadane przez Resort Zdrowia (minister Urszula Demkow), jak i deklaracje wsparcia tego
procesu przez parlamentarzystow, a szczegolnie przez Przewodniczaca Zespotu ds. Chorob Rzadkich
(prof. Alicja Chybicka) dajg nadzieje na szybkie utworzenie i przyjecie przez Sejm ww. ustawy,
zapewniajacej budowe kompleksowej opieki dla chorych na choroby rzadkie w Polsce.

5.6 STWARDNIENIE ROZSIANE

5.6.1 Prof. dr hab. n. med. Monika Adamczyk-Sowa, Prezes Sekcji Stwardnienia Rozsianego
i Neuroimmunologii PTN

Stwardnienie rozsiane (SM) jest najczestsza chorobg demielinizacyjng osrodkowego uktadu

nerwowego, ktéra rozpoczyna sie zwykle pomiedzy 20 a 40 r.z. W Polsce na SM choruje ponad 50 tys.
0s0b, a kazdego roku przybywa okoto 2 tysigce nowych rozpoznan. Do niedawna SM byto uznawane

168



5. NEUROLOGIA W POLSCE. STAN OBECNY | PERSPEKTYWY ROZWOJU.

za najczestsza nieurazowg przyczyne niesprawnosci mtodych dorostych. Na przestrzeni ostatnich lat
jestesmy swiadkami ogromnego przetomu jaki dokonat sie w wiedzy na temat patogenezy, diagnostyki
i leczenia immunomodulujacego w SM.

Etiopatogeneza

Jeszcze do lat 80-tych ubiegtego wieku nasza wiedza opierata sie na przeswiadczeniu, ze za rozwoj SM
odpowiadaja przede wszystkim limfocyty T. W tym czasie pojawity sie pierwsze doniesienia
potwierdzajgce, ze komorki odpornosci nabytej zaréwno limfocyty T jak i limfocyty B odgrywaja
kluczowa role w rozwoju SM. Przetozyto sie to oczywiscie na nowe podejscie do skutecznej terapii
immunomodulujacej, w ktérej punktami uchwytu staty sie obydwie populacje limfocytow. O ile leki
te staty sie efektywnga bronig dla chorych z fenotypem rzutowo-remisyjnym, o tyle podtoze etiologiczne
dla postepujacego przebiegu SM pozostawato nadal niewyttumaczalne. Badania naukowe ostatnich
kilku lat udowodnity, ze w rozwoju SM oprdécz komorek odpornosci nabytej, czyli limfocytow T i B
odpowiedzialnych za proces typowo zapalny, ktérego ekwiwalentem klinicznym s3 rzuty choroby
i zmiany aktywne w MRI bardzo wazng role odgrywaja takze komorki uktadu wrodzonego, w tym
przede wszystkim mikroglej. W obszarze patogenezy choréb demielinizacyjnych pojawit sie nowy
termin ,smouldering MS” czyli ,tlace sie stwardnienie rozsiane” definiujgcy proces zapalny
0 charakterze przewlektym - w znacznej mierze zwigzany z neurodegeneracjg i przektadajacy sie
na postepujacy charakter objawdw i niezwigzang z rzutami progresja choroby (PIRA - progression
independent of relapse activity). Doniesienia te zmienity nasze rozumienie etiopatogezy SM, a nowe
punkty uchwytu nakierowane na mikroglej i inne komorki uktadu wrodzonego, daty podwaliny
do rozwoju nowatorskich terapii immunomodulacyjnych, przede wszystkim grupy inhibitorow kinazy
tyrozynowej Brutona (BTKi), ktdre sg obecnie w fazie badan klinicznych.

Diagnostyka

Na przestrzeni ostatnich lat kryteria diagnostyczne dla SM ulegaty liberalizacji, a obecnie stale
obowigzujacymi sg kryteria McDonalda w rewizji 2017. Nadal podstawg do postawienia rozpoznania
jest wystapienie typowych objawow klinicznych, potwierdzonych obiektywnym badaniem
neurologicznym, istotne znaczenie majga wyniki badan dodatkowych tj. zobrazowanie typowych zmian
demielinizacyjnych w badaniu MRI mozgowia i/lub rdzenia, a takze obecnos¢ prazkéw oligoklonalnych
w ptynie mozgowo-rdzeniowym.

Coraz szerzej wykonywane sg badania surowicy krwi w kierunku oceny stezenia tancuchow lekkich
neurofilamentow (Neurofilament light chain, NfL) i biatka kwasnego wtdkienkowego (Glial fibrillary
acidic protein, GFAP), ktorych pomiary s3 mozliwe dzieki zaawansowanych technikom takim, jak
np. SIMOA. Badania tych biomarkerdw, tatwo dostepnych z krwi, a nie z ptynu mézgowo-rdzeniowego
znajduja zastosowanie w diagnostyce SM, probie roznicowania fenotypow rzutowych od postepujacych,
a takze do monitorowania skutecznosci terapii.Jednakze nie jest to nadal metoda stosowana rutynowo
w codziennej praktyce klinicznej.

Zdobycza ostatnich lat s3 nowe parametry rezonansowe: PRLs (Paramagnetic Rim Lesions) oraz SELs
(Slowly expanding lesions), obrazujace zmiany aktywne przewlekte. Ich obecnosc¢ jest zwykle zwigzana
z wiekszym ryzkiem progresji choroby.

Leczenie

Najwiekszy przetom w obszarze SM dokonat sie w zakresie zmian w terapii immunomodulujacej
(DMT - disease modifying treatment). W zwigzku z rejestracjg przez FDA/EMA w ostatnich latach nowych
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lekdw immunomodulujacych o wysokiej skutecznosci (HETA - highly effective treatment) zmienit sie
paradygmat leczenia SM. Pojawity sie dwa ekwiwalentne modele leczenia. Pierwszy - model
eskalacyjny — polega na rozpoczynaniu terapii od lekdw o umiarkowanej skutecznosci i ewentualnej
zmianie na leki o wyzszej skutecznosci, w przypadku braku odpowiedzi na leczenie. Drugi model
leczenia opiera sie na zastosowaniu HETA od poczatku choroby lub na jej wczesnym etapie. Obecnie,
w terapii DMT SM mamy zarejestrowanych prawie 20 czasteczek. Rozni je mechanizm dziatania
od immunomodulacji, poprzez hamowanie proliferacji limfocytdw, immunodeplecje oraz dziatanie
antymigracyjne. Duza grupe lekdw stanowig przeciwciata monoklonalne, ktoérych dziatanie jest
nakierowane na konkretny cel terapeutyczny. Formuta podania obejmuje droge doustna, iniekcje lub
infuzje dozylne. Szerokie portfolio DMT, mozliwos¢ zastosowania dwoch modeli leczenia i wczesny
dostep do terapii HETA umozliwit personalizacje leczenia w SM w oparciu m.in. o tzw. czynniki
prognostyczne, plany prokreacyjne i preferencje pacjentow.

W Polsce na przetomie ostatnich trzech lat doszto do znaczacej poprawy dostepu do refundowanej
terapii DMT. W listopadzie 2022 roku, a nastepnie w lipcu 2023 roku zostaty znowelizowane zapisy
programu lekowego. Potgczono program B.29 i B.46 w jeden i wszystkie osrodki, ktére prowadzity
program B.29 otrzymaty mozliwos¢ leczenia obiema liniami. Ponadto zliberalizowano kryteria przejscia
do leczenia ll-liniowego, a takze wprowadzono mozliwosc¢ zastosowania terapii lekami z grupy HETA
(okrelizumab, ofatumumab, ozanimod, ponesimod, kladrybina) w ramach pierwszego wyboru
i na wczesnym etapie choroby. Zmienita sie w ten sposéb filozofia leczenia SM.

Ponadto, pojawita sie opcja leczenia dla chorych z postacig wtdrnie postepujaca aktywnym SPSM
z zastosowaniem siponimodu oraz interferonu beta 1b w ramach terapii refundowanej w programie
lekowym. Tym samym, uzyskalismy mozliwos$¢ leczenia wszystkich fenotypow SM.

Waznym punktem w terapii chorych z SM w Polsce byto réwniez poszerzenie zapisow programu
lekowego leczenia spastycznosci za pomoca toksyny botulinowej jako leczenia objawowego.

Pomimo znaczacych pozytywnych zmian jakie dokonaty sie dla chorych z SM w Polsce i na Swiecie
nadal towarzysza nam wyzwania, polegajace na potrzebie:

1. Identyfikacji biomarkeréw diagnostycznych w SM oraz réznicujgcych fenotypy SM.

2. Wdrozenia skutecznego leczenia DMT dla chorych z progresja niezalezng od rzutéw choroby.

3. Utworzenia kompleksowych regionalnych centrow diagnostyki i leczenia SM scisle zwigzanych
ze wspotpracujacymi osrodkami lokalnymi, zapewniajgcych petnoprofilowg interdyscyplinarng
opieka nad chorymi z SM.

5.6.2 Prezes Malina Wieczorek, Fundacja SM Walcz o siebie

Sytuacja pacjentdw chorujacych na stwardnienie rozsiane w Polsce na przestrzeni ostatnich lat
zmienita sie diametralnie. Gtos pacjentdw zostat dostrzezony i poczulismy sie partnerami w dialogu
z osobami odpowiadajacymi za system ochrony zdrowia. Wiele rozwigzan, o ktdre zabiegalismy zostato
wprowadzonych.

Za sukcesy tego wieloletniego dialogu uwazamy dostep w programie lekowym do wszystkich
zarejestrowanych terapii leczenia SM w Europie. Sytuacja ta zmieniata sie na przestrzeni lat.
Obecnie, mozemy by¢ dumni, ze nie tylko lekarze majg peten wachlarz mozliwosci terapeutycznych,
ale przede wszystkim pacjenci moga wspétdecydowac o wyborze terapii najbardziej odpowiadajacej
ich potrzebom leczenia. Co wazne, odpowiadajacej rowniez ich trybowi zycia i pracy. Daje
to nieocenione poczucie bezpieczenstwa, gdyz wiemy, iz jesli jedna terapia nie bedzie odpowiednia dla
nas, sg mozliwosci zmiany na inna. SM to choroba przewlekta, pacjent zostaje z nig na reszte swojego
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zycia i myslenie co bedzie za dwa, pie¢ czy dziesiec lat jest wazng perspektywa, ale réwniez bywa
obawag 0séb z chorobami przewlektymi. Bezdyskusyjnym sukcesem jest rowniez fakt, iz dostep
do leczenia wiekszoscig terapii jest zgodny ze wskazaniami rejestracyjnymi lekow. Zdajemy sobie
sprawe, iz nie jest to powszechne w programach lekowych, wiec tym bardziej to doceniamy. Terapie
rowniez ewaluujg i z rozwijaja sie. Terapie, ktére byty na przyktad tylko mozliwe do podawania
w warunkach szpitalnych, z czasem przyjmuja bardziej przyjazng forme podania pacjentowi np.
w formie iniekcji podskornych. To naturalna ewolucja i tu réwniez nie pozostajemy w tyle za Europa
w dostepie. Cieszymy sie rowniez, jak w rozwinety sie placowki leczace w Polsce. W 133 miejscach
pacjenci moga otrzymac leczenie w programach lekowych. Jest to niezmiernie wazne dla pacjentow,
ktdrzy w momencie diagnozy czesto sg osobami na poczatku swojej sciezki zawodowej, dla ktorych
wziecie dnia urlopu na daleka podréz, pobyt w szpitalu po lek czy jeszcze gorzej — wziecie zwolnienia
lekarskiego, bardzo kolidowato z ich codziennoscia.

W 2019 roku wprowadzono nowe Swiadczenie w programie lekowym B.29: wydawanie lekow
w trybie ambulatoryjnym raz na trzy miesiace, bez straty finansowej dla placéwki. Przetozyto sie to na
rzadsze podrozowanie po lek przez pacjentdw oraz wspaniale uwolnito réwniez zasoby kadrowe,
kliniczne i administracyjne w placéwkach. Takie rozwigzania powinny byc¢ realne dla wszystkich
programow lekowych, w ktorych leczenie na to pozwala. Teraz lekarze zajmujacy sie SM nie tylko maja
wiecej czasu dla juz leczonych pacjentow, ale co najwazniejsze — nowo diagnozowani pacjenci nie
oczekuja na witaczenie do terapii. Oprocz wojewodztwa dolnos$laskiego, praktycznie w catej Polsce
pacjenci sg wtgczani w minimalnym czasie od diagnozy. To ogromny sukces.

W 2020 roku opublikowane dane, zebrane z SMPT (System Monitorowania Programow Lekowych),
pokazywaty, ze pacjenci oczekuja od pierwszych objawow choroby do wigczenia do leczenia ponad
dwa lata! A kolejka pacjentow siegata nawet 1000 pacjentow. W tej chwili jest to kilkadziesiagt osob,
gtéwnie na Dolnym Slasku. Nikt juz nie ma watpliwosci, ze leczenie mtodych chorych na SM, to nie
koszt, a inwestycja w jak najdtuzsze funkcjonowanie w spoteczenstwie i my pacjenci, po prostu
to leczenie ,odpracowujemy”, bedac w wieku produkcyjnym i mogac normalnie funkcjonowac. Zdajemy
sobie sprawe, jakie inwestycje w leczenie s3 czynione przez regulatora. W 2023 roku koszt samego
programu lekowego to byto ponad 600 mln zt. Dlatego prowadzimy odpowiedzialny dialog
i postulujemy te zmiany, ktére ewolucyjnie wprowadzane, z czasem przynosza wymierne efekty i zwrot
inwestycji. Takim ROl (ang. return on investment, zwrot z inwestycji) jest na przyktad spadajaca liczba
orzeczen o niepetnosprawnosci, mniejsza ilos¢ zwolnien lekarskich, mniej pacjentéw na swiadczeniach
rentowych.

Powstato wiele analiz i raportow w ostatnich latach, ktére oparte byty na wiarygodnych danych
ptatnika, dlatego mamy odwage twierdzi¢, ze SM jest jedng z tych jednostek chorobowych, ktéra
w madry i odpowiedzialny sposéb ewaluowata w ostatnich latach do wrecz modelowego programu
lekowego. Do tego potrzebna byta koalicja partnerow, ktérzy otwarcie rozmawiaja z soba, stuchaja
siebie i... dotrzymuja obietnic. To koalicja pacjentow, klinicystow, ekspertow, decydentdw i przemystu.

Co réwniez nas bardzo cieszy, odczuwamy jako pacjenci poprawiajaca sie organizacje opieki nad
pacjentami z SM. Coraz wiecej procedur jest wykonywanych w trybie ambulatoryjnym przy
maksymalnie krotkim pobycie pacjenta w szpitalu. Badania s3 zlecane na nastepng wizyte kontrolng
wczesniej, jest prowadzona skrocona dokumentacja medyczna, leki s3 wydawane przez apteki
szpitalne, nie czekamy na badania rezonansem magnetycznym, w kilku miejscach, w sytuacji rzutu
choroby podawana jest steroidoterapia w trybie ambulatoryjnym (nie zajmujemy t6zek pacjentom
ciezej chorym). Bywa, ze dla pacjentdéw z SM w poradniach przyszpitalnych jest osobna sciezka
rejestracji lub ,pododdziat SM”. Czasem osrodki widza wartos¢ w zatrudnianiu koordynatorow
dedykowanych wsparciu lekarzy leczacych i pacjentéw z SM, prowadza osobng linie telefoniczng
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do kontaktéw biezacych. To wszystko nie bytoby mozliwe, gdyby nie odpowiednia, adekwatna
do ponoszonych kosztdw, wycena ryczattu diagnostyczno-monitorujgcego w programie. Odpowiednie
zarzadzanie placowka nie pozostaje bez znaczenia. Dyrektorzy, ktérzy policzyli i dostrzegli wartosc
w prowadzeniu programu leczenia stwardnienia rozsianego, sa wiodacymi liderami w Polsce.
S3 miejsca, gdzie pod opieka jest nawet ponad 1000 pacjentdw.

A co w przysztosci? Najwazniejsze, aby postrzeganie koniecznosci szybkiej $ciezki diagnostyczno-
terapeutycznej byto rozumiane wsérod kolejnych decydentdw. Aby dialog, ktory trwa, trwat jeszcze wiele
lat. Wcigz co roku przybywa okoto 2000 nowych pacjentow do systemu, ktos te osoby musi leczyc,
odpowiadac¢ na pytania, mie¢ czas, wiedze i empatie. Pomimo pieknych inicjatyw, jak np. Akademia
Mtodego SMologa, gdzie mtodzi lekarze neurolodzy edukuja sie pod katem diagnozowania, leczenia
SM i prowadzenia programu - lekarzy nie przybywa w takiej liczbie, jak pacjentow. Odczuwamy
wyzwania kadrowe. Neurologia jest dziedzing bardzo ztozong, jest wiele réznych jednostek
chorobowych o podtozu neurologicznym, czesto na wizytach widzimy po prostu bardzo zmeczone
osoby po drugiej stronie biurka. Wszelkie rozwigzania, ktére usprawnia prace lekarzy i zminimalizuja
liczcbe wizyt do koniecznych, beda wspierajace dla wszystkich uczestnikdw procesu leczenia.
Bo leczenie jest procesem, procesem, ktory mozna udoskonala¢ w nieskoficzono$¢. Na przyktad poprzez
tworzenie kompleksowych osrodkéw koordynujacych, poprzez przeniesienie ciezaru diagnostyki do
opieki ambulatoryjnej - tu wspieramy bardzo mozliwo$¢ tworzenia pakietow diagnostycznych
mozliwych do wykorzystania w trybie poradni. Usprawnieniem bytoby wprowadzenie rowniez
odrebnego $wiadczenia rehabilitacyjnego, dedykowanego pacjentom z SM, aby nie gineli w systemie
i nie oczekiwali w niekonczacych sie kolejkach do rehabilitacji i fizjoterapii.

Podsumowujac, obraz pacjenta chorujacego na SM w ostatnich latach bardzo sie zmienit. Jest to grupa
0s0b, ktore juz nie traktujg diagnozy jak wyroku wozka inwalidzkiego. Walczymy o madre i odpowie-
dzialne rozwigzania, aby zachowac¢ sprawnos¢, i normalne funkcjonowanie spoteczne. | bedziemy
to robi¢ nadal. Zaktadamy rodziny, zostajemy matkami, ojcami, podrozujemy, pracujemy, marzymy
i realizujemy swoje pasje. | to wszystko dlatego, ze Polska nie zostaje juz ,w tyle”, nadrobita wiele
zalegtosci przez ostatnie lata, zostaliSmy ustyszeni przez decydentow. A teraz czas na dialog nad
kolejnymi rozwigzaniami.

5.6.3 Prezeska Monika tada, Fundacja StwardnienieRozsiane.info

Postep, jaki medycyna poczynita w leczeniu stwardnienia rozsianego w ostatnich latach mozna okreslic¢
jako prawdziwa rewolucje. Jednak przez dtugi czas polscy pacjenci mieli ograniczony udziat w tej
rewolucji. Przez wiele lat problemem byt brak dostepu do czesci nowoczesnych lekdéw oraz
ograniczenia wynikajace z zapisow programéw lekowych. Na szczescie, to juz za nami. Po zmianach
wprowadzonych w 2022, 2023 i 2024 roku, Polska dotgczyta do grona krajow, w ktérych dostepnosc
do lekow wysoko skutecznych jest niemal petna. Te zmiany pozwalajg na coraz lepsza personalizacje
terapii, co jest istotne ze wzgledu na indywidualny charakter przebiegu SM. Wazne byty takze zmiany
w strukturze programdw, ktére przyczynity sie do zwiekszenia elastycznosci w doborze terapii.

Warto réwniez podkresli¢ rosnacy odsetek oséb z SM, ktére s3 objete leczeniem. Obecnie jest to blisko
50%, podczas gdy jeszcze dekade temu byto to niewiele ponad 10%. Co wazne, w grupie 0s6b mtodych,
swiezo diagnozowanych odsetek osob objetych leczeniem jest jeszcze wiekszy. Obecnie diagnozowani
pacjenci maja zatem szanse na lepsze zarzadzanie chorobg od samego poczatku, co moze miec
decydujace znaczenie dla ich przysztosci.

Niestety, mimo tych osiggniec, potencjat nowoczesnej medycyny w leczeniu SM nie jest w Polsce
w petni wykorzystywany. Gtéwne przeszkody lezg w obszarze organizacyjnym i systemowym.
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Opoznienia w diagnostyce, brak kompleksowej opieki koordynowanej oraz brak systemowej edukacji
pacjentdw ograniczaja skutecznosc leczenia i negatywnie wptywaja na jakosc zycia pacjentdw.

Najwazniejszg kwestig pozostaje dobrze przygotowana, kompleksowa opieka koordynowana. Pacjenci
powinni by¢ nig objeci juz od momentu wystapienia objawdw sugerujacych SM - wszystko po to, aby
powinna by¢ kontynuowana z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb pacjenta. Kluczowym
elementem tego systemu jest takze stworzenie referencyjnych, regionalnych osrodkow leczenia SM,
co od dawna podkres$laja eksperci. Bez kompleksowej opieki niemozliwe jest petne wykorzystanie
potencjatu nowoczesnych terapii, co moze prowadzic¢ do szybszego pogorszenia stanu zdrowia i jakosci
zycia pacjentow. Budowa takiego systemu stanowi najpilniejsze wyzwanie, ktore nalezy rozwigzac, aby
skutecznie poprawic sytuacje oséb ze stwardnieniem rozsianym w Polsce.

Nie mozna tez zapomina¢ o innych waznych obszarach, ktére s3g integralng czescig skutecznego
leczenia.Jednym z obszardw, w ktérym ciggle robi sie za mato, jest edukacja pacjentdéw. Obecnie czesto
zdarza sie, ze pacjenci nie otrzymujg po diagnozie petnej wiedzy na temat swojej choroby, co prowadzi
do szeregu probleméw. Pacjent, ktory nie ma odpowiedniej wiedzy, nie tylko btgdzi w systemie ochrony
zdrowia, ale takze w mniejszym stopniu przestrzega zalecen terapeutycznych, co znaczaco obniza
skutecznos¢ leczenia. To, niestety, ma rowniez konsekwencje finansowe dla panstwa. Czes¢ lekow
stosowanych w ramach programu lekowego jest bowiem przez pacjentdw marnowana lub
przekazywana pomiedzy osobami z SM za posrednictwem zamknietych grup w mediach
spotecznosciowych. Skala tego zjawiska jest trudna do oszacowania, poniewaz nie jest ono
systematycznie badane, natomiast bez watpienia problem istnieje.

Brak wiedzy naraza réwniez pacjentdéw na podejmowanie btednych decyzji dotyczacych leczenia,
na przyktad na skorzystanie z metod pseudonaukowych, takich jak ILADS. Cze$¢ pacjentow zwleka
z rozpoczeciem leczenia modyfikujgcego przebieg SM lub z niego rezygnuje na rzecz szarlatanskich
metod. To nie tylko niewykorzystanie potencjatu nowoczesnych i skutecznych lekow, ale takze
generowanie dodatkowych kosztow: zaréwno dla pacjenta, jak i dla systemu ochrony zdrowia. Koszty
finansowe s3 co prawda najmniej istotne w kontekscie potencjalnych szkdéd zdrowotnych
wyrzadzonych przez takie metody, ale koniecznosc leczenia konsekwencji nieodpowiedniego leczenia
dodatkowo obcigza budzet panstwa.

Tymczasem wielu z tych problemdéw mozna by unikna¢ poprzez lepsza edukacje. Nie mozemy wymagac
od pacjenta w petni Swiadomych decyzji dotyczacych zdrowia, jesli nie przekazemy mu niezbednej
wiedzy. Oczywiscie, organizacje pacjentdw odgrywajg tutaj duza role, niemniej jednak nie maja
narzedzi ani $rodkdéw, zeby dotrze¢ do kazdego zainteresowanego. Ma je natomiast system ochrony
zdrowia. Trzeba w wiekszym niz dotad stopniu wykorzystywac¢ potencjat zaréwno nowoczesnych
technologii, jak chocby rozwigzan e-zdrowia (nasza Fundacja przedstawita juz zresztg takie propozycje
w Ministerstwie Zdrowia). Trzeba tez postawi¢ na systemowe angazowanie edukatordw, ktorzy beda
od momentu diagnozy wspierac pacjentow w zarzadzaniu choroba.

Warto zasygnalizowac jeszcze dwie kwestie, ktére szczegblnie mocno uderzajg w pacjentéw z SM: brak
wsparcia psychologicznego i problematyke zaburzen poznawczych. Wsparcie psychologiczne
to fundamentalny element opieki nad osobami z SM, ktory czesto jest pomijany. Choroba
ta, diagnozowana najczesciej u ludzi mtodych, niesie ogromne wyzwania emocjonalne.
Brak wystarczajacego dostepu do wsparcia psychologicznego moze prowadzi¢ do pogorszenia stanu
psychicznego pacjentéw, co moze mieC¢ wptyw na przebieg choroby czy przestrzeganie zalecen
terapeutycznych. Niestety, dostepnos¢ wsparcia psychologicznego czesto zalezy od miejsca
zamieszkania, okolicznosci (np. tego, czy placowka, w ktdérej nastepuje diagnoza SM, oferuje opieke
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psychologiczng po diagnozie) czy sytuacji finansowej, by skorzysta¢ z prywatnego wsparcia
psychologicznego. To sprawia, ze wielu pacjentow pozostaje bez pomocy w jednym z trudniejszych
momentow swojego zycia.

Zaburzenia funkcji poznawczych, takie jak problemy z pamiecia, koncentracja czy przetwarzaniem
informacji sa kolejnym aspektem SM, ktory jest czesto pomijany. Te niewidoczne dla otoczenia objawy
moga znaczaco obnizad jakosc zycia pacjentdw, wptywac na ich zdolnos¢ do pracy i funkcjonowania
w spoteczenstwie. To szczegdlnie istotne w przypadku mtodych oséb, ktore s najbardziej aktywne
zawodowo, naukowo i spotecznie. Zaburzenia funkcji poznawczych nie s3 mniej wazne od innych
objawow choroby, a ich ignorowanie moze prowadzi¢ do powaznych konsekwencji. Dlatego tak wazne
jest, aby ocena funkcji poznawczych oraz programy rehabilitacji poznawczej staty sie standardem
w opiece nad pacjentami z SM.

Wsparcie psychologiczne, edukacja pacjentow oraz zarzadzanie zaburzeniami funkcji poznawczych
powinny byc integralng czescig koordynowanej opieki nad pacjentami z SM. Jednak warto dodatkowo
je sygnalizowac, poniewaz to wtasnie o nich szczegolnie czesto moéwig pacjenci w kontekscie trudnosci
w zyciu z choroba, jakich doswiadczaja.

Podsumowujac, cho¢ osiggniecia w leczeniu SM w Polsce sg znaczace, przed nami wcigz wiele wyzwan.
Wdrozenie kompleksowego podejscia do opieki nad pacjentami,ktdre uwzglednia zaréwno nowoczesne
terapie, jak i koordynowana opieke interdyscyplinarng, edukacje, wsparcie psychologiczne oraz
monitorowanie i wsparcie funkcji poznawczych, jest niezbedne. Tylko takie zintegrowane dziatania moga
zapewni¢ pacjentom z SM optymalne warunki do zycia i leczenia, zgodne z najwyzszymi standardami
opieki zdrowotnej. Musimy pamietac, ze kazda pominieta kwestia to nie tylko strata dla pacjenta,
ale takze dla catego spoteczenstwa - zaréwno pod wzgledem ekonomicznym, jak i spotecznym.
Wiasciwa opieka nad osobami z SM to inwestycja w przysztosc, ktéra przyniesie korzysci wszystkim.

5.6.4 Sekretarz Generalna Dominika Czarnota-Szatkowska, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

Zmiany, ktore zaszty w ostatnich latach w zakresie leczenia stwardnienia rozsianego s3 naprawde
znaczace. W listopadzie 2022 roku do refundacji weszty cztery nowe leki, w tym pierwszy
zarejestrowany konkretnie dla postaci wtdrnie postepujacej stwardnienia rozsianego. Ztagodzono
kryteria przejscia z pierwszej do drugiej linii leczenia, potgczono dwa programy lekowe i umozliwiono
realizacje $wiadczenia w takim samym zakresie wszystkim, ponad 130 osrodkom, ktére mojg podpisany
kontrakt z NFZ. Zadbano réwniez o mozliwos¢ kontynuacji terapii przez rézne grupy pacjentow, w tym
osoby, ktore leczyty sie wczesniej innymi lekami np. dostepnymi off-label poza granicami Polski lub
w ramach badania klinicznego, a preparat nie uzyskat rejestracji. Ostatecznie pierwsza linia
powiekszyta sie o piec lekdw z grupy tzw. terapii wysokoskutecznych. Te zmiany umozLliwiajg lekarzom
i pacjentom bardziej spersonalizowany wybdr leczenia.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito w 2024 roku duze ogolnopolskie
badanie, ktérego celem byto zebranie doswiadczen pacjentéw z zakresu diagnostyki i leczenia SM.
PytalisSmy miedzy innymi o preferencje przy wyborze terapii i czy byty jakies trudnosci z jej uzyskaniem.
Jako najwazniejsze kryterium respondenci wskazywali skuteczno$¢ i bezpieczenstwo leczenia, ale
kolejne miejsce zajmowata forma i czestotliwos¢ podania leku. W wypadku chorob przewlektych
ucigzliwos¢ terapii przektada sie czesto na jej sumienne przestrzeganie. Dzieki szerokiemu wachlarzowi
dostepnych lekdw, pacjent z SM leczony w ramach programu B.29: ,Leczenie stwardnienia rozsianego’,
moze obecnie mie¢ zmieniony preparat nie tylko w wypadku jego nieskutecznosci czy powaznych
skutkéw ubocznych, ale réwniez w sytuacji, gdy lek ma nieprzyjemne dziatania niepozadane lub gdy
forma podania leku stanowi problem.
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Warto na pewno wspomniec réwniez o pozytywnej zmianie w zakresie leczenia objawowego. Program
lekowy B.57: "Leczenie pacjentéw ze spastycznoscig konczyn z uzyciem toksyny botulinowe typu ,A"
zostat w listopadzie 2023 roku rozszerzony o nowe grupy pacjentow, w tym wtasnie o osoby chorujace
na stwardnienie rozsiane.

Zdecydowanie powinnismy pochyli¢ sie nad kwestig szybkiej diagnostyki. Z badania przeprowadzonego
przez PTSR wynika, ze czesto mijaja miesigce, a nawet lata, zanim pacjent ustyszy wtasciwg diagnoze
a co za tym idzie rozpocznie leczenie. Osoby chore maja czesto poczucie, ze ich objawy s3 na tym
etapie bagatelizowane, co dodatkowo powoduje duzy stres. Problem lezy w duzej mierze po stronie
lekarzy POZ, ktorzy nie zawsze s3 $wiadomi pierwszych, by¢ moze mniej typowych objawéw SM
i niewtasciwie kieruja pacjenta. Kolejng przeszkoda jest czas oczekiwania do poradni neurologicznej,
ktéry wynosi nawet kilka miesiecy. Powinnismy w najblizszej przysztosci dazy¢ do wiekszej
ambulatoryzacji Swiadczen, ale to wymaga zmniejszenia czasu oczekiwania na te Swiadczenia.

Jesli chodzi o kwestie leczenia to niestety wcigz problemem pozostajg kolejki. S3 rejony Polski,
w ktorych ten problem utrzymuje sie od lat. Powoddw jest kilka: braki kadrowe, organizacja swiadczen,
czy polityka szpitala (np. zeby ogranicza¢ nadwykonania). To zdecydowanie jest kwestia, ktéra wymaga
usprawnienia. Pacjent nie moze miesigcami czekac na lek. Leczymy coraz wiecej 0séb ( w rekordowym
roku 2023 byto ponad 4000 nowych witaczen) i to jest dobra wiadomos¢, ale moze w zwigzku z tym
trzeba przemyslec¢ zapisy programu lekowego i usprawnic jego funkcjonowanie, w tym m.in. odcigzy¢
lekarzy w pracy czysto administracyjnej i umozliwi¢ pacjentom wykonywanie badan laboratoryjnych
w poblizu miejsca zamieszkania.

Co ciekawe i niepokojace zarazem, az 25% respondentéw biorgcych udziat we wspomnianym juz
badaniu PTSR, jako gtdwny powod opdznienia terapii podaje brak informacji o leczeniu i gdzie mozna
je otrzymac. Pacjent nie powinien musie¢ dowiadywac sie o dostepnych terapiach na witasng reke.
Moze trzeba pomysle¢ nad pakietem podstawowych informacji do przekazania w momencie diagnozy
w kazdym oddziale neurologicznym w kraju.

| wreszcie kwestia koordynowanej opieki. Ponad 40% pacjentéw leczonych w ramach programu
lekowego deklaruje potrzebe wsparcia psychologicznego i konsultacji z innymi specjalistami. Ale tego
brakuje takze chorym, ktorzy nie s3 objeci programem. Zaburzenia nastroju, w tym szczegoélnie depresja,
s jednym z najczestszych objawow towarzyszacych SM i majg ogromny wptyw na jakosci zycia osob
chorych i ich bliskich. Na koniec nie mozna nie wspomniec¢ o jednej z najwazniejszych kwestii, ktora
réwniez powinna wejs¢ w zakres opieki koordynowanej w SM - kompleksowa rehabilitacja, adekwatna
do stanu zdrowia pacjenta, dostepna w miare potrzeby a nie w miare dostepnych miejsc w placéwce.

5.7 UDAR MOzZGU

5.7.1 Dr hab. n med. Adam Kobayashi, prof. UKSW, Przewodniczacy Sekcji Choréb Naczyniowych Mézgu
PTN

Udar mozgu jest trzecia przyczyna zgonu oraz najczestsza przyczyna niesprawnosci na swiecie. Obecnie
szacuje sie, ze co na kazde 4-6 oséb jedna osoba dozna udaru mézgu. Jedna na sze$¢ 0séb z udarem
mdzgu umiera a ok. 25% chorych z udarem moézgu dozna kolejnego udaru. Ze wzgledu na swoje
konsekwencje udar mézgu wcigz pozostaje bardzo istotnym problemem zdrowotnym i spotecznym.

W ostatnich latach dokonuje sie olbrzymi postep w profilaktyce i leczeniu udaru mdzgu, co przy

szerokiej implementacji powinno skutkowac zmniejszeniem zapadalnosci, sSmiertelnosci i ryzyka
niesprawnosci poudarowej.
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W zakresie profilaktyki najwieksze osiggniecia wigza sie z nowymi osiggnieciami leczeniem czynnikéw
ryzyka sercowo-naczyniowego.

Inhibitory PCSK-9 (proprotein convertase subtilisin/kexin 9), do ktorych naleza inklisiran, ewolokumab,
alirokumab i lomitapid s3 lekami hipolipemizujacymi, ktére stanowia bardzo wazng alternatywe
U pacjentow z niedostateczng kontrolg stezenia cholesterolu i jego frakcji u pacjentéw leczonych
statynami i ew. ewolokumabem, lub ktérzy majg nietolerancje tych lekow. Ostatnie badania pokazuja,
ze oprocz poprawy profilu lipidowego i redukcji ogdlnego ryzyka sercowo-naczyniowego, rowniez
specyficznie zmniejszaja ryzyko udaru niedokrwiennego mozgu.

Rewolucja w leczeniu cukrzycy jaka nastgpita m.in. w zwigzku z wprowadzeniem inhibitoréow SGLT-2
(sodium glucose co-transporter 2) i agonistow receptora GLP-1 (glucagon-like peptide-1) / receptora
GIP (glucose-dependent insulinotropic polypeptide) jak dotychczas nie data jednoznacznej odpowiedzi
czy terapia tymi lekami zmniejsza ryzyko udaru médzgu, aczkolwiek wyniki metaanaliz wskazujg na taki
mozliwy efekt. Zwtaszcza, ze wptywaja one korzystnie na redukcje innych czynnikow ryzyka udaru
mozgu jak niewydolnosc krazenia i otytosc.

Jeszcze wiekszy postep dokonat sie w leczeniu ostrej fazy udaru mozgu.

Przede wszystkim wykazano w badaniach klinicznych, ze jeden z fibrynolitykéw Il generacji
- tenekteplaza moze byc¢ rownie skuteczna, a w niektorych sytuacjach nawet skuteczniejsza
od stosowanej w Polsce z sukcesem juz od ponad 20 lat alteplazy (rekombinowany tkankowy aktywator
plazminogenu, recombinant tissue plasminogen activator - rtPA), czyli fibrynolityku Il generacji.
Dotyczy to przede wszystkim pacjentow z niedroznoscig duzego pnia tetniczego, ktorzy kwalifikowani
sq do trombektomii mechanicznej. Ostatnie badania wykazujg, ze moze byc skuteczna i bezpieczna
zastosowana nawet do 24 godzin od wystgpienia objawdw.

Prawdziwy postep dokonat sie tez w zakresie kwalifikacji pacjentéw do trombektomii mechaniczne;.
Dziesie¢ lat temu wykazano skutecznos¢ tej metody u pacjentdw z niedroznoscia duzego pnia
tetniczego w przedniej czesci kregu Willisa, ale tylko do szeSciu godzin od wystgpienia objawow.
Badania kliniczne z ostatnich trzech lat pokazuja, ze mozna jg wykonac¢ u pacjentéw z niedroznoscia
duzej tetnicy zarowno w przedniej jak i tylnej czesci krazenia mdzgowego do 24 godzin od wystapienia
objawow w oparciu o samg tomografie komputerowa lub w oparciu o multimodalne obrazowanie.

Najnowsze doniesienia potwierdzaja rowniez skutecznos$¢ cerebrolizyny, czyli leku o dziataniu
neuroprotekcyjnym i neuroregeneracyjnym na poprawe rokowania po udarze niedokrwiennym,
zwtaszcza u pacjentdw z afatycznymi zaburzeniami mowy.

Ostatnie badania pokazuja tez, ze minimalnie inwazyjna ewakuacja krwiaka w udarze krwotocznym
zwieksza szanse na przezycie z dobrg sprawnoscig réwniez u tych pacjentdw, cho¢ wczesniejsze
badania nie wykazywaty tak ewidentnej skutecznosci chirurgicznej ewakuacji krwiaka.

Lista niezaspokojonych potrzeb w Polsce jest dtuga.

Jesli chodzi o leczenie ostrej fazy, to dostepnos¢ do pododdziatow udarowych wydaje sie wystarczajace,
aczkolwiek trzeba pamietac, ze trudnosci z niedoborem kadr sprawiaja, ze niektdre z nich sg okresowo

lub dtugotrwale zamykane.

Najpilniejsza obecnie kwestig zwigzang z zakonczeniem programu pilotazowego dla trombektomii jest
obecnie rozwdj sieci osrodkéw specjalistycznych wykonujacych te procedure. Oprécz osrodkow
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dotychczas realizujgcych program powinny byc¢ tez uruchomione osrodki, zwtaszcza w duzych miastach
oddalonych od juz funkcjonujacych centrow udarowych tak, aby byt mozliwy szybki dostep
do procedury. Konieczne jest tez usprawnienie w komunikacji miedzy szpitalami w zakresie
elektronicznej transmisji danych klinicznych i danych z badan dodatkowych, zwtaszcza obrazowych.
Najpilniejsza jednak potrzeba wydaje sie by¢ usprawnienie transportu pacjentéow z podstawowych
osrodkéw udarowych do osrodkéw wykonujacych trombektomie.

Bardzo pilna jest potrzeba wdrozenia modelu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej dla pacjentow
po udarach, gdzie mozliwe bytoby regularne monitorowanie i ewentualna korekcja profilaktyki wtorne;j.
Konieczne jest tez zapewnienie ambulatoryjnej opieki dla pacjentéw z przemijajgcymi zaburzeniami
krazenia mozgowego, gdzie mozliwe bytoby przyjecie pacjentéw w czasie do siedmiu dni od wystagpienia
objawow i natychmiastowe wykonanie badan dodatkowych i wdrozenie profilaktyki wtorne;.

Konieczne jest rowniez zwiekszenie liczby miejsc rehabilitacji poudarowej zarowno wewnatrzszpitalnej jak
i ambulatoryjnej i domowej ze szczegdlnym uwzglednieniem rehabilitacji wyzszych funkcji poznawczych.

Na koniec trzeba pamieta¢ o wsparciu socjalnym. Tu niezwykle istotne jest wsparcie pacjentdw
Z niesprawnoscia i ich rodzin podczas pobytu w domu. Istotne jest rowniez zapewnienie tym
pacjentom odpowiedniej opieki dtugoterminowej catodobowej dla pacjentdw, ktdrzy nie maja
mozliwosci pobytu domowego.

5.7.2 Dr n.med.i n. o zdr. Sebastian Szyper, Prezes Stowarzyszenia Udarowcy - Liczy sie¢ Wsparcie

Jako organizacja pozytku publicznego od ponad 12 lat monitorujemy i obserwujemy dziatania
zwigzane z leczeniem, rehabilitacja, aktywizacjg i wsparciem o0s6b po przebytych udarach moézgu
w naszym kraju. Bezsprzecznie ostatnie 15 lat to znaczace postepy w leczeniu i postepowaniu z chorym
po udarze w wyzej wymienionych obszarach. Do najwiekszych mozemy zaliczy¢ chociazby: utworzenie
centrow interwencyjnego leczenia udaréw mozgu w wielu miastach, zwiekszenie dostepnosci leczenia
trombolitycznego, wprowadzenia do praktyki klinicznej mechanicznej trombektomii, rozwoj
telemedycyny czy zastosowania nowoczesnej robotyki w neurorehabilitacji.

Udary mozgu jako jednostka chorobowa, ze wzgledu na swoj nagty charakter, wymaga szczegdlnego
priorytetowego traktowania na kazdym etapie procesu leczenia i rehabilitacji. Kazda przerwa
w zabezpieczeniu oddziatywania leczniczo-terapeutycznego niesie za sobg duze konsekwencje
zarowno od zwiekszenia potencjalnej utraty zycia do czesto nieodwracalnych kompensacji zaréwno
w sferze ruchowej jak i poznawczej.

Jako organizacja pozytku publicznego zajmujaca sie tematyka udarédw mozgu przez wiele lat
spotykamy sie z wieloma problemami i niedociggnieciami, ktore zgtaszaja nam zarowno chorzy, rodziny
jak i medycy. Do najwiekszych probleméw na ten moment zaliczy¢ mozemy z pewnoscig kilka
kluczowych elementéw zaréwno w ptaszczyznie obszaru 1) medycyny, 2) ekonomii, 3) spotecznego
funkcjonowania czy 4) ograniczen systemowych:

1) Niewystarczajace i nierbwnomierne rozmieszczenie centrow leczenia udaréw mozgu, co jest
czesta przyczyng opoznionego leczenia, czy tez leczenia na oddziale, ktory nie jest
rekomendowany w pierwszym etapie choroby. Dysproporcje najbardziej widoczne w takich
wojewodztwach jak podlaskie czy lubelskie. Poprawa systemowego transportu chorego
z odlegtych regiondw na najblizszych centréw leczenia udaru, tak aby osoby chore docieraty jak
najszybciej. Niezabezpieczenie optymalnego poziomu i brak koordynacji procesu rehabilitacji
zaczynajac od oddziatow ostrej fazy leczenia, oddziatdéw dziennych czy S$wiadczen

177



4)

Udar
na kazdym etapie procesu zdrowienia. Problemy z dostepnoscia do odpowiednich osrodkéw leczenia
oraz koordynacja procesu rehabilitacji wcigz stanowig wyzwanie, szczegélnie w mniejszych miejscowo-
Sciach i obszarach wiejskich. Istotng barierg sg réwniez ograniczenia finansowe, niedostosowane
do potrzeb 0sob po udarze mozgu, co utrudnia im dostep do niezbednych swiadczen rehabilitacyjnych
i opieki dtugoterminowe;j.
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ambulatoryjnych. W ostatnich latach coraz bardziej widoczny problem dotyczy braku wtasciwego
przekierowania chorego do poszczegdlnych zakreséw sSwiadczen, w ktérych moze otrzymac
skuteczng neurorehabilitacje. Ograniczone zasoby tdzkowe, kolejki oczekujacych, brak Llub
niewystarczajace zabezpieczenie wsparcia psychologicznego w poszczegélnych etapach
rehabilitacji, wcigz duza potrzeba szkolenia personelu medycznego to tylko czes¢ problemow,
z jakimi na co dzien napotykaja osoby po przebytych udarach mdzgowych. Nierownosci
w zakresie dostepnosci do swiadczen specjalistyczno-rehabilitacyjnych u mieszkancow
z obszardw wiejskich i mniejszych miejscowosci. Czesto powoduje to konieczno$¢ podejmowania
leczenia i rehabilitacji w miejscach nierekomendowanych.

System wsparcia finansowego dla osoby niepetnosprawnej jest niewystarczajacy do zabezpieczenia
jego bezposrednich potrzeb i wymagan. Niezdolnosc do pracy i niskie Swiadczenia rentowe s3 czesto
niewystarczajgce do pokrycia kosztéw zycia i rehabilitacji. Brak zabezpieczenia dostatecznej liczby
Swiadczen w zakresie rehabilitacji stanowi duze obcigzenie finansowe dla pacjentoéw i ich rodzin.
W Polsce mamy zbyt matg liczbe programoéw pomocowych w zakresie wsparcia finansowego
lub subsydiéw przeznaczonych na leczenie, rehabilitacje i opieke domowa chorych po udarze mozgu.

Udary stanowia pierwsza przyczyne trwatej niepetnosprawnosci w naszym kraju. Duza liczba
deficytow zaréwno w sferze ruchowej jak i poznawczej powoduje adekwatnie duza liczbe
potrzeb w zakresie dostosowania sie do zycia codziennego (przystosowanie tazienki, dostoso-
wanie wejs¢ do miejsca zamieszkania, adaptacja auta czy zakup przedmiotow utatwiajacych
utrzymanie codziennej higieny i spozywania positkdw). Na tym etapie procedury pozyskiwania
srodkéw powinny by¢ zdecydowanie uproszczone dla oséb chorych. W sferze spotecznej brakuje
wyraznego przeszkolenia kadry opiekundw (aspekt jakosciowy) oséb niepetnosprawnych wraz
z brakiem jej dostepnosci w ramach opieki domowej. Izolacja osoby chorej w obrebie wtasnego
domostwa czesto dotyczy takze wspdtmatzonkow. W tym aspekcie niezbedne jest podjecie
systemowych rozwigzan dotyczacych pomocy zaréwno osobom chorym jak i rodzinom.

Wciaz niewystarczajaca liczba o0séb po przebytym udarze w fazie ostrej trafia bezposrednio
na oddziaty rehabilitacji neurologicznej. Spora grupa pacjentow z duzym deficytem
neurologicznym wypisywana jest do domow, czy zaktaddw opiekunczo-leczniczych, gdzie nie ma
zabezpieczonej witasciwej ilosci i jakosci rehabilitacji. Z kolei zbyt krotki czas rehabilitacji
na oddziale rehabilitacji neurologicznej np. 3 tygodnie ,zabiera” mozliwosc pacjentowi kontynuacji
rehabilitacji na innych oddziatach rehabilitacji stacjonarnej w danym roku kalendarzowym.
Niedostateczne finansowanie oddziatéw rehabilitacji neurologicznej wraz z ogromng dysproporcja
do finansowania oddziatdw neurologicznych powoduje, ze przektada sie to na niedostateczng
dostepnosc i stosunkowo nizszg jakos$¢ (od oczekiwanej) usprawniania osob na oddziatach
rehabilitacji stacjonarnej. W wielu osrodkach rehabilitacji neurologicznej pacjenci w ramach
rehabilitacji przewlektej oczekuja wiele miesiecy w kolejce, a rekordowo nawet do kilku lat.

mozgu, ze wzgledu na swojg nagtosc¢ i specyfike leczenia, wymaga interwencji priorytetowej

Najwieksze problemy w systemie opieki zdrowotnej dotycza rowniez nieréwnomiernego rozmiesz-
czenia centrow leczenia udarow moézgu oraz braku koordynacji miedzy poszczegdlnymi etapami
leczenia i dalszej dtugoterminowej rehabilitacji.
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Ze wzgledu na starzejace sie srodowisko i coraz wieksza liczbe udaréw wsréd osob mtodych istnieje
pilna potrzeba usprawnienia systemu wsparcia dla rodzin i opiekunoéw oraz uproszczenia procedur
pozyskiwania $rodkow na dostosowanie srodowiska zycia os6b po udarze mdzqgu. Koniecznej jest
réwniez zwiekszenie liczby specjalistycznych osrodkéw rehabilitacyjnych oraz poprawa ich
finansowania, aby zapewnic skuteczng i dostosowang do potrzeb opieke.

Podsumowujac, mimo dokonanych postepow, Polska stoi przed powaznymi wyzwaniami w zakresie
leczenia, rehabilitacji i wsparcia osob po udarze mézgu. Koniecznej jest podejmowanie dalszych
dziatan majacych na celu eliminacje istniejgcych dysproporcji oraz poprawe dostepnosci i jakosci
opieki dla wszystkich oséb dotknietych udarem mézgu.

5.7.3 Wiceprezes Adam Siger, Fundacja Udaru Mézgu

Co roku w Polsce udaru doznaje okoto 70 tys. 0so6b z czego prawie 89% stanowig udary pierwszorazowe.
Mimo, ze udar mdzgu kojarzony jest przez ogot spoteczenstwa jako choroba osob starszych to wedtug
raportu Narodowego Funduszu Zdrowia ,NFZ o zdrowiu. Udar niedokrwienny mézgu” w ostatnich latach
obserwuje sie coraz wiekszg zapadalno$¢ na udary mozgu wsréd osoéb do 54 roku zycia. Udar mdzgu jest
caty czas pierwszg przyczyng niepetnosprawnosci dorostych Polakéw oraz jedng z najczesciej
wystepujacych choréb neurologicznych.

W Polsce prawie 94% pacjentow z udarem mozgu leczonych jest na oddziatach udarowych, co stawia
nas w europejskiej czotowce. Polacy maja dostep do najnowoczesniejszych metod leczenia udaru
mozgu. W liczbie wykonywanych zabiegow trombolizy i trombektomii mozemy konkurowac
z najbogatszymi krajami Unii Europejskiej.

Dlaczego wiec mamy rowniez jedne z najwyzszych wspotczynnikdow umieralnosci w 30 dni po udarze
w catej Europie? W Polsce ryzyko wczesnego zgonu z powodu udaru mozgu jest znacznie wieksze niz
w innych panstwach OECD. W naszym kraju w ciggu pierwszych 30 dni hospitalizacji z powodu
niedokrwiennego udaru mozgu umiera prawie 13% pacjentow - wynika z raportu ,Health at a Glance
2019 W tym niechlubnym rankingu wyprzedzaja Polske tylko trzy kraje w Europie. Natomiast w innych
krajach uczestniczacych w badaniu odsetek ten jest znacznie mniejszy i wynosi srednio 7,7%.

Mozliwe, ze przyczyna tego stanu jest wcigz bardzo utrudniony dostep do specjalistycznych oddziatow
rehabilitacji neurologicznej, niewystraczajaca liczba oddziatdw opiekunczo leczniczych oraz brak
systemu kompleksowego wsparcia w opiece i rehabilitacji nad chorym w domu. Sam fakt przezycia
udaru mozgu nie gwarantuje catkowitego wyleczenia. Udar mozgu moze pozostawic po sobie szereg
powiktan w postaci niepetnosprawnosci ruchowej o réznym stopniu nasilenia, zaburzen poznawczych,
zespotdw otepiennych, problemow ze wzrokiem, padaczki, depresiji.

Wedtug szacunkdéw ekspertow odsetek pacjentéow po udarze wymagajacych kompleksowej rehabilitacji
wynosi 30-40%. Tymczasem wedtug wspomnianego powyzej raportu NFZ w niektérych wojewoddztwach
w naszym kraju tylko 14% osob po udarze mozgu zostaje przyjetych do terapii pierwotnej
na oddziatach rehabilitacji neurologicznej. Ile pacjentdw ma szanse trafi¢ na kolejny pobyt
i kontynuacje leczenia rehabilitacyjnego na tych oddziatach, tego zadne oficjalne dane nie podaja.
Monitorujac oficjalne dane NFZ na temat czasu oczekiwanie na przyjecie do oddziatu rehabilitacji
neurologicznej na kontynuacje terapii po udarze widzimy, ze w niektorych wojewodztwach sredni czas
oczekiwania to nawet 16 miesiecy!

Fundacja Udaru Mozgu od 10 lat prowadzi jedyng w naszym kraju Infolinie Udarowa. Przeszto 80%
wszystkich telefondw, ktére odbieramy kazdego dnia dotyczy problemdw ze znalezieniem miejsca
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na oddziale rehabilitacji neurologicznej, w zaktadzie opiekunczo-leczniczym lub problemow
ze znalezieniem wsparcia dotyczacego opieki nad chorym po udarze mézgu w domu. Rodziny
i opiekunowie pacjentdw skarza sie rowniez na brak wtasciwej komunikacji z personelem oddziatow
udarowych dotyczacy zwtaszcza wczesnego poinformowania rodziny, ze bedzie musiata samodzielnie
szukac miejsc, gdzie bedzie mozna kontynuowac rehabilitacje lub opieke nad chorym.

Bardzo powaznym problem, ktory czesto zgtaszany jest do naszej fundacji jest fakt niekwalifikowania
na rehabilitacje neurologiczng przez wiekszos$¢ osrodkow pacjentow, ktdrzy na skutek udaru zmagaja sie
z afazja, maja zatozonga rurke tracheotomijng lub zywieni sg za pomoca PEG. Bardzo pozadane wydaje
sie tworzenie dodatkowych miejsc dla takich chorych na juz funkcjonujacych oddziatach rehabilitacji
neurologicznej lub stworzenie dodatkowych wysoko specjalistycznych oddziatéw rehabilitacji
neurologicznej, tak jak ma to miejsce w przypadkow osrodkdw rehabilitujgcych pacjentow w $piaczce.

Problem udaru mozgu jest powaznym problemem analizowanym przez instytucje i organizacje
pozarzagdowe w catej Unii Europejskiej. Fundacja Udaru Mo6zgu jako jedyna polska organizacja jest
cztonkiem Stroke Alliance for Europe - organizacji, ktéra przygotowata wraz z King's College London
raport ,The Burden of Stroke in Europe”. Raport dotyczy miedzy innymi prognozowanej ilosci chorych
na udar mozgu w przysztos¢ oraz kosztow jakie beda z tym zwiazane. Autorzy raportu prognozuja,
ze w catej Unii Europejskiej do roku 2035 dojdzie do zwigkszenia ilosci udaréow o 35% w stosunku
do roku 2015, w ktérym opublikowano raport. Szacuje sie ze przyblizone koszty, ktére powodowat udar
mozgu w catej Europie w roku 2015 w kwocie okoto 45 biliondw Euro beda co roku sie zwiekszac.

Majac na uwadze powyzsze wskazniki organizacje pozarzadowe z catej Europy skupione w Stroke
Alliance for Europe stworzyty wraz z Stroke Organization, dokument o nazwie Udarowy Plan dla Europy
(Stroke Action Plan for Europe). Dokument ten jest zbiorem deklaracji wprowadzenia regulacji
systemowych w ochronie zdrowia, ktére spowodujg do 2030 roku nastepujace zmiany:

1. Zmniejszenie o 10% bezwzglednej liczby udaréw mozgu w Europie.

2. Leczenie co najmniej 90% pacjentédw z udarem w Europie na dedykowanych oddziatach
udarowych.

3. Stworzenie krajowych planéw dziatania obejmujacych caty tancuch opieki - od profilaktyki
pierwotnej po zycie po udarze.

4. Wdrozenie krajowej strategii dziatan wielu sektorow opieki zdrowotnej, w celu promowania
i wdrazania zdrowego stylu zycia. Redukcji czynnikow srodowiskowych (w tym zanieczyszczenia
powietrza), spoteczno-ekonomicznych oraz edukacyjnych, ktére zwiekszaja ryzyko udaru mozgu.

Do tej pory deklaracje Stroke Action Plan for Europe podpisato juz 12 krajow Unii Europejski.
Mam nadzieje, ze kolejnym krajem bedzie Polska.

Fundacja Udaru Mdzgu powstata w 2009 roku. Jej misjg jest poprawa sytuacji chorych po udarze oraz
propagowanie zachowan zapobiegajacych chorobom naczyniowym mozgu. W tym celu Fundacja
prowadzi liczne dziatania o charakterze informacyjnym i edukacyjnym. Fundacja Udaru Mozgu jako
jedyna polska organizacja jest cztonkiem Stroke Alliance for Europe oraz partnerem World Stroke
Organization.

180



5. NEUROLOGIA W POLSCE. STAN OBECNY | PERSPEKTYWY ROZWOJU.

5.8 NEUROREHABILITACJIA

5.8.1 Dr. hab. med. Iwona Sarzynska-Dtugosz, dr n. med. Jarostaw Szczygiet, Prezydium Zarzadu Sekc;ji
Neurorehabilitacji PTN

Schorzenia neurologiczne s3 gtéwna przyczyna niepetnosprawnosci oséb dorostych na sSwiecie
z rosnacg od 1990 roku ogdélng liczbg osdb z niepetnosprawnoscia wskutek tej grupy chorob. Nalezy
wdrazac dazenia zmierzajgce do powstrzymania tego trendu. Niezbednym warunkiem aby to osiggnac
jest rozwoj i inwestowanie w rehabilitacje neurologiczng - jest to jeden z najwazniejszych postulatow,
zawartych w opracowanym przez PTN, na inauguracje Jubileuszu 90-lecia Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego, Dekalogu potrzeb polskiej neurologii z 2023 r.

W ostatnich dekadach neurologia jest specjalizacja, w ktdrej dokonuje sie olbrzymi postep w zakresie
mozliwosci diagnostycznych i terapeutycznych, z towarzyszacym istotnym wzrostem naktaddw
finansowych, zaréwno na leczenia szpitalne jak i zaawansowane terapie lekowe i interwencyjne.
Nie towarzyszy jednak temu wzrost dostepnosci do $wiadczen z zakresu neurorehabilitacji.

W ostatnich latach obserwowano pewne korzystne zmiany w zakresie funkcjonowania rehabilitacji
neurologicznej w Polsce, jak np. dofinansowanie zakupu urzadzen robotycznych z Funduszu
Medycznego (195 mln PLN) w 2023 r. (co pozwolito na podniesienie jakosci Swiadczen) czy rozszerzenie
wskazan refundacyjnych programu B.57 leczenia spastycznosci konczyn oraz zwiekszenie liczby
osrodkéw realizujacych leczenie w tym programie, poprawiajac dostep do tej terapii pacjentom.
Podniesienie wspétczynnika wyceny punktu w zakresie rehabilitacji neurologicznej realizowanej
w warunkach szpitalnych pozwolito na czasowe powstrzymanie pojawiajacego sie trendu zamykania
kolejnych oddziatow rehabilitacji neurologicznej.

Potrzeby w zakresie neurorehabilitacji s3 jednak znacznie wieksze. Nalezy bowiem pamietac,
ze aby umozliwi¢ w petni efektywne wykorzystanie zwiekszonych naktadéw na terapie interwencyjne
i leczenie kosztochtonne stosowane w neurologii konieczne jest zwiekszenie dostepu do
kompleksowej interdyscyplinarnej neurorehabilitacji realizowanej zaréwno w warunkach szpitalnych
jak i ambulatoryjnych.

Wedtug Raportu Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji z 2019 r. prawie 100% Swiadczen
w zakresie rehabilitacji neurologicznej byto realizowane w warunkach szpitalnych - brakuje oddziatow
rehabilitacji neurologicznej dziennej, poradni neurologopedycznych i neuropsychologicznych
(rehabilitacja funkcji poznawczych), nie funkcjonuja réwniez w Polsce przyszpitalne (przykliniczne)
poradnie rehabilitacji neurologicznej, ktére powinny zapewnia¢ w szczegdlnosci wczesne wsparcie
poszpitalne pacjentéw ze schorzeniami neurologicznymi. Zaledwie niecate 28% t6zek rehabilitacji
neurologicznej zlokalizowanych jest w szpitalach, w ktorych znajduja sie oddziaty neurologii
/neurochirurgii, co nie wspoétgra z nowoczesng koncepcja neurorehabilitacji. W ostatnich latach
pojawito sie zaledwie kilkanascie nowych tézek dedykowanych rehabilitacji neurologicznej w Polsce,
€O nie zmienito znaczaco sytuacji opisanej w Raporcie AOTMIT z 2019 r. i Raporcie Najwyzszej Izby
Kontroliz 2021 r.

Kolejnym problemem wymagajacym rozwigzania jest brak oddziatdw wyspecjalizowanych w leczeniu
pacjentow z uszkodzeniami rdzenia kregowego - obecnie nie funkcjonuje zaden oddziat paraplegii

i tetraplegii w Polsce.

Nadal nie funkcjonuje takze ustrukturyzowany system rehabilitacji neurologicznej w przewlektych
schorzeniach neurologicznych - aktualnie oczekujemy na stworzenie pilotazowych osrodkow
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rehabilitacji dla pacjentdw z chorobg Parkinsona. Brak jest rowniez systemu kompleksowego wsparcia
rehabilitacyjnego dla osob ze stwardnieniem rozsianym. Nie rozwigzano dotychczas réwniez problemu
refundacji i bezptatnego dostepu do urorehabilitacji, ktéra jest refundowana w prawie wszystkich
krajach Unii Europejskiej. Osoby z neurogenng dysfunkcja dolnych drég moczowych sg zmuszone
korzystac z ustug komercyjnych w tym zakresie.

Zapewnienie skutecznej rehabilitacji neurologicznej wymaga stabilnego wtasciwego finansowania
ze $rodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia, ktére obecnie jest absolutnie niewystarczajgce. Wyceny
Swiadczen z zakresu rehabilitacji neurologicznej wymagaja pilnej aktualizacji, aby odzwierciedlaty
rzeczywiste koszty swiadczenia ustug i odpowiadaty wspotczesnym standardom. Regularne
i adekwatne S$rodki finansowe pozwolg unikng¢ przerw w procesie leczenia rehabilitacyjnego,
mogacych miec¢ negatywny wptyw na kornicowe efekty rehabilitacji. Konieczne jest wdrozenie systemu
opieki, ktéry obejmie zaréwno pacjenta, jak i jego rodzine, umozliwiajac im aktywne uczestnictwo
w procesie leczenia i rehabilitacji. Dostep do rehabilitacji neurologicznej powinien by¢ niezbywalnym
prawem kazdego pacjenta, niezaleznie od jego sytuacji finansowe,;.

Dodatkowo bardzo niepokojace i wymagajace natychmiastowej zmiany jest struktura wydatkowania
srodkow zwiazanych z niezdolnoscia do pracy spowodowana chorobami uktadu nerwowego przez
Zaktad Ubezpieczen Zdrowotnych, gdzie aktualnie wydatki na $wiadczenia rehabilitacyjne i rehabilitacje
lecznicza sg marginalne i stanowia ok. 5% wszystkich wydatkowanych Srodkéw.

Problemem, ktéry warto wskaza¢, jest takze niedobdr lekarzy specjalistow rehabilitacji medycznej,
ktérzy sg kompetentni, aby efektywnie kierowac zespotem interdyscyplinarnym zapewniajgc optymalny
przebieg procesu rehabilitacji chorych ze schorzeniami uktadu nerwowego, zwtaszcza z towarzyszaca
wielochorobowoscia.

Podsumowujac, wobec wieloletnich zaniedban i niedofinansowania rehabilitacji neurologicznej
w Polsce niezbedne s3 intensywne i pilne dziatania zmierzajace do rozwigzywania wymienionych
powyzej probleméw, gdyz inwestycja w poprawe dostepnosci do swiadczen jak i podniesienia jakosci
rehabilitacji neurologicznej prowadzi¢ bedzie nie tylko do poprawy efektdw leczenia, ale takze
do redukcji dtugoterminowych kosztow spotecznych.

5.9 ZABURZENIA SNU

5.9.1 Prof. dr hab. Andrzej Bogucki, Przewodniczacy Sekcji Zaburzen Snu PTN

Zaburzenia snu w krajach rozwinietych stanowig istotny problem medyczny. Zwtaszcza, ze w wigkszosci
przypadkéw maja charakter przewlekty. Czestos¢ wystepowania zdiagnozowanej bezsennosci oceniana
jest na 6-15% populacji osob dorostych, ale tylko okoto 20% pacjentow jest prawidtowo
zdiagnozowanych i leczonych. Nadmierna sennos¢ dotyczy 4-26% osob dorostych. Czestosc
wystepowania obturacyjnego bezdechu sennego to 2-4%. Zespot niespokojnych ndg wystepuje u okoto
10% dorostych, ale jego rozpoznawalnosc nie przekracza 10% pacjentdw z tym schorzeniem.

Sytuacja pacjentéw z zaburzeniami snu jest w Polsce wyjatkowo trudna, gdyz medycyna snu nie
istnieje jako odrebna specjalizacja medyczna. Ma to negatywne konsekwencje w postaci braku
programdéw szkolenia lekarzy roznych specjalnosci z zakresu zaburzen snu z jednej strony oraz
niedostatecznej oferty diagnostycznej i terapeutycznej dla pacjentéw ze strony systemu opieki
zdrowotnej z drugiej strony.
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W Polsce funkcjonuje sie¢ poradni leczenia zaburzen snu, ktére — z wyjatkiem dwdch - zostaty
zorganizowane przy osrodkach pulmonologicznych i zapewniajg diagnostyke i leczenie zaburzen
oddychania zwigzanych ze snem. Osrodki te w bardzo ograniczonym zakresie zajmujg sie innymi
schorzeniami ze spektrum zaburzen snu. Petng oferte dla pacjentdw z zaburzeniami snu majg jedynie
dwa os$rodki w Warszawie.

Poprawa sytuacji pacjentéw mozliwa bedzie, gdy réwnolegle z osrodkami o profilu pulmonologicznym,
powstang poradnie (z zapleczem diagnostycznym), w ktoérych beda diagnozowani i leczeni chorzy
z innymi zaburzeniami snu. Wiekszos¢ zaburzen snu to choroby neurologiczne, dlatego osrodki takie
powinny by¢ zorganizowane na bazie poradni neurologicznych i prowadzone przez przygotowanych
do tego neurologow.

Nalezy dazy¢ do wprowadzenia zaburzen snu do szkolenia specjalizacyjnego z neurologii oraz
zapewni¢ mozliwosc¢ dalszego ksztatcenia neurologom zainteresowanych tym obszarem neurologii.

Istoty problem stanowi bardzo ograniczona dostepno$¢ farmakoterapii. Np. wg zalecen Europejskiej
Akademii Neurologii (z 2021 r) w leczeniu 1 linii w narkolepsji typu 1 (z katapleksjg) stosuje sie
pitolisant i hydroksymaslan sodu w monoterapii (leki te s3 skuteczne zaréwno w redukcji sennosci
dziennej, jak i liczby epizodéw katapleksji) lub terapie skojarzong lekiem promujacym czuwanie
(modafinil, pitolisant lub solriamfetol) z lekiem przeciwdepresyjnym dziatajgcym przeciwkataplektycznie.
W narkolepsji typu 2 lub w przypadkach narkolepsji typu 1, w ktérych dominuje nadmierna sennos¢
w ciggu dnia zalecane jest stosowanie lekdw promujacych czuwanie: modafinilu lub pitolisantu lub
solriamfetolu.

W Polsce dostepny jest modafinil jako lek promujacy czuwanie, ale nie jest on objety refundacja.

Ze wzgledu na zbyt wysoki koszt leczenia modafinilem, wiekszos¢ pacjentow przyjmuje metylofenidat
(zalecany jako lek 2 lub 3 linii), ktéry réwniez nie jest refundowany.Jako leczenie przeciwkataplektyczne
w Polsce stosowane s3 leki przeciwdepresyjne z réznych grup chemicznych, takze nie refundowane

w narkolepsji.

Hydroksymaslan sodu ani solriamfetol nie sg w Polsce dostepne. Hydroksymaslan sodu jest
sprowadzany dla wybranych pacjentow w ramach importu docelowego (kilkoro chorych w Polsce).

Pitolisant od 1 lipca 2024 r. jest dostepny z refundacja, pierwsi pacjenci dopiero zaczng przyjmowac lek.
Znaczna grupa chorych z narkolepsja typu 1 bedzie wymagata leczenia skojarzonego, np. pitolisantem
z modafinilem. Refundacja modafinilu jest wobec tego priorytetem w leczeniu narkolepsji.

W przysztosci bardzo wskazana bytaby dostepnosc¢ leczenia hydroksymaslanem sodu (z refundacja)
oraz dostep do nowych lekéw (solriamfetol).

5.10 ONKONEUROLOGIA
5.10.1 Prof. dr hab. n. med. Stawomir Michalak, Przewodniczacy Sekcji Onkoneurologii PTN

Neurologia kliniczna, jako gataz nauk o uktadzie nerwowym rozwija sie dynamicznie, przynoszac
korzysci w diagnostyce i leczeniu chorych.

W osrodku poznanskim w zakresie diagnostyki choréb uktadu erwowego w ostatnich 3 latach
wprowadzono:
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1. Badania immunologiczne do diagnostyki nodopatii.

2. Biopsje skory z badaniami immunohistochemicznymi przydatnymi w diagnostyce chorob
neurozwyrodnieniowych.

3. Srédoperacyjng mikroskopie konfokalng (system CONVIVO), ktéra w $cistej wspotpracy
z zespotem neurochirurgéw pozwala na monitorowanie utkania guza mozgu usuwanego podczas
jego resekcji i pobranie adekwatnego diagnostycznie materiatu tkankowego. Nalez podkreslic,
ze taka procedura stosowana jest w 14 osrodkach na swiecie (4 w USA, 10 w Europie).

W zakresie leczenia w poznanskim osrodku CILUM i OKLUM Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
w Poznaniu prowadzony jest peten zakres leczenia udaru mdzgu, z trombektomig mechaniczng
wiacznie. W Centrum Diagnostyki i Leczenia Stwardnienia Rozsianego Uniwersyteckiego Szpitala
Klinicznego w Poznaniu prowadzony jest peten zakres dostepnego leczenia immunomodulujacego.
Ponadto w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym w Poznaniu prowadzone s3 zaawansowane terapie
choroby Parkinsona, leczenie choroby Pompego, leczenie SMA oraz kilkanascie programow
terapeutycznych NFZ.

Niestety postep naukowy i kliniczny nie chroni przed systemowymi problemami natury organizacyjnej
oraz nowymi zjawiskami socjologicznymi w srodowisku lekarskim.

Otoz neurologia jest dziedzing medycyny wybitnie konsultacyjng. Oznacza to znaczne obcigzenie
lekarzy neurologow konsultacjami w Izbach Przyje¢, SOR-ach, czy innych oddziatach szpitalnych oraz
w warunkach ambulatoryjnych. Samo odbywanie konsultacji jest tylko drobnym elementem obcigzen,
ktére sg nastepnie uruchamiane. Chorzy po urazach gtowy, chorzy po krotkotrwatych utratach
przytomnosci, chorzy z zaburzeniami swiadomosci, chorzy z zaburzeniami homeostazy lub zakazeniami
prowadzgcymi do objawdw ze strony uktadu nerwowego, chorzy z jatrogennymi objawami ze strony
uktadu nerwowego po konsultacji neurologicznej, w wyniku ktérej wyklucza sie pierwotne choroby
uktadu nerwowego, a wskazuje na wymienione powyzej przyczyny, ostatecznie trafiajg (czesto decyzja
administracyjng) do oddziatu neurologii. Sytuacja ta jest stresogenna dla lekarzy neurologow,
ktérzy zmuszeni sg do sprawowania opieki nad chorymi, ktérzy powinni by¢ hospitalizowani
w oddziatach chirurgii, czy chorob wewnetrznych lub kardiologii. Takie obcigzenie emocjonalne,
stawianie neurologii ponizej wartosci tej dziedziny oraz ponizej innych specjalnosci nie zacheca
lekarzy do podejmowania pracy w oddziat szpitalnych neurologii. Stworzenie zatem warunkdéw
dla elastycznego rozliczania ustug w wymienionych obszarach klinicznych przyczynitoby sie
do zachowania wiekszej ptynnosci funkcjonowania w wymienionych powyzej sytuacjach klinicznych
z pogranicza dyscyplin. Z drugiej strony bogaty w oferty rynek pracy ambulatoryjnej powoduje odptyw
specjalistow neurologow do tego obszaru opiekli zdrowotnej. Niedostateczna liczba miejsc
w oddziatach rehabilitacji ogranicza ponadto ptynnos$¢ oddziatéw neurologii, obcigzajgc pracujacych
tam lekarzy czynnosciami wigzanymi z poszukiwaniem miejsc pobytu chorych, ktorzy zakonczyli
leczenie neurologiczne, a ktorych rodziny/opiekunowie nie chcg podjac sie sprawowania nad nimi
opieki. Ten aspekt stanowi silne, codzienne obcigzenie lekarzy w oddziatach neurologii w catym kraju.

5.11 NEUROSONOLOGIA

5.11.1 Prof. dr hab. n. med. Grzegorz Kozera, Przewodniczacy Sekcji Neurosonologii PTN

Badanie ultrasonograficzne (USG), jako nieinwazyjna i szeroko dostepna metoda diagnostyczna
odgrywa obecnie istotng role w wykrywaniu choréb uktadu nerwowego. Techniki neurosonologiczne
s3 rutynowo stosowane w diagnostyce wstepnej patologii tetnic zewnatrzczaszkowych
(USG zewnatrzczaszkowe) oraz w ocenie przeptywow wewnatrzczaszkowych (USG przezczaszkowe)
u pacjentdw z chorobami naczyniowymi osrodkowego uktadu nerwowego: udarem mozgu i TIA.
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Ponadto, dzieki wysokiej rozdzielczosci przestrzennej, umozliwiaja one precyzyjne wykrycie zmian
zapalnych w $cianie naczynia i skuteczne monitorowanie zaawansowania procesu miazdzycowego.
Badanie USG przezczaszkowe, jako specyficzna dla oddziatow neurologii technika diagnostyczna
umozliwia m.in. monitorowanie skurczu naczyniowego w przebiegu krwawienia podpajeczynéwkowego,
wykrycie miejsca niedroznosci naczynia w ostrej fazie udaru niedokrwiennego modzgu (jako
uzupetnienie badania angio-TK), uwidocznienie drog krazenia obocznego w przypadku niedroznosci
naczyn zewnatrzczaszkowych, ocene skutecznosci leczenia trombolitycznego i endowaskularnego,
diagnostyke zwezen tetnic wewnatrzczaszkowych np. w przebiegu miazdzycy wewnatrzczaszkowej lub
rozwarstwienia sciany naczynia oraz diagnostyke smierci mozgu poprzez stwierdzenie cech zatrzymania
krazenia madzgowego. USG przezczaszkowe z podaniem kontrastu jest skutecznym narzedziem
diagnostyki przesiewowejzatorowosci paradoksalnej u pacjentéw z defektem przegrody miedzyprzed-
sionkowe]j a USG przezczaszkowe w skali szarosci znajduje zastosowanie w diagnostyce uzupetniajacej
niektérych choroby Parkinsona lub choroby Wilsona. Wprowadzenie do praktyki klinicznej tzw. sond
wysokiej rozdzielczosci (tj > 15 MHz) stanowi cenne i coraz szerzej dostepne uzupetnienie badan
elektrofizjologicznych, umozliwiajace skuteczng diagnostyke schorzen obwodowego uktadu
nerwowego, np.: zespotow ciesni, urazow lub guzéw oraz zapalen nerwow obwodowych.

Srodowisko neurologéw prowadzacych diagnostyke ultrasonograficzng choréb uktadu nerwowego,
zrzeszone jest w ramach liczacej 117 cztonkow Sekcji Neurosonologii Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego. Dziatalnosc¢ Sekcji obejmuje, m.in. organizacje kurséw i szkolen w ramach zjazddéw
i konferencji PTN, wspotprace z Polskim Towarzystwem Udaru Mozgu oraz European Society
of Neurosonology and Cerebral Hemodynamics (ESNCH). Istotnym obszarem aktywnosci sekcji
s3 cykliczne egzaminy na certyfikat umiejetnosci Sekcji Neurosonologii w zakresie badania USG
dupleksowego i dopplerowskiego tetnic domdzgowych zewnatrz- i wewnatrzczaszkowych, pozwalajace
na wykonywanie badan ambulatoryjnych w ramach kontraktu z NFZ. W zwigzku z rozporzadzeniem
Ministra Zdrowia o umiejetnosciach, w uzgodnieniu i prze wsparciu Zarzagdu Gtéwnego PTN rozpoczeto
prace nad uzyskaniem dla Zarzadu Gtéwnego PTN i Sekcji Neurosonologii uprawnien do organizacji
panstwowego egzaminu oraz na tej podstawie nadawania certyfikatu Umiejetnosci w zakresie
neuroultrasonografii (naczyniowej).

Najwazniejszymi wyzwaniami stojgcymi obecnie przed S$rodowiskiem neurosonologéw jest
zwiekszenie liczby lekarzy neurologdw przeszkolonych i uprawnionych do wykonywania w/w badan,
ich upowszechnienie w diagnostyce ambulatoryjnej - w szczegolnosci w ramach poradni dla
pacjentdw z chorobami naczyniowymi OUN oraz zakonczenie procedury przyznania dla PTN mozliwosci
nadawania certyfikatu Umiejetnosci w zakresie neuroultrasonografii.”>***#***

33. Grzegorz Kozera. Badania ultrasonograficzne w diagnostyce ambulatoryjnej choréb uktadu nerwowego, w [red.] Jacek Staszewski.
Neurologia ambulatoryjna. PZWL, Warszawa 2024 s. 83-98.

34. Radostaw Kazmierski, red. Podrecznik diagnostyki ultrasonograficznej w neurologii. Wydawnictwo. Czelej, Lublin, 2011.

35. Joanna Wojczal, Tomasz Tomczyk, Piotr Luchowski, Grzegorz Kozera, Radostaw Kazmierski,Zbigniew Stelmasiak. Standards in neurosonology.
Part I.J Ultrason 2015 Sep;15(62):307-17.

36. Grzegorz Kozera, Dariusz Gasecki, Walenty M. Nyka. Badanie ultrasonograficzne w diagnostyce i leczeniu udaru mézgu. W: Udar mdzgu:
postepowanie diagnostyczne i terapia w ostrym okresie udaru / pod red. Janusza Sieberta i Walentego M. Nyki. Via Medica, Gdansk 2006
s.40-48.

37. Joanna Wojczal, Tomasz Tomczyk, Piotr Luchowski, Grzegorz Kozera, Radostaw Kazmierski,Zbigniew Stelmasiak. Standards in neurosonology.
Part 111.J Ultrason. 2016 Jun;16(65):155-62.

38. Beata BtaZejewska-HyZorek, Anna Cztonkowska, Anna Czernuszenko A, Antoni Ferens, Dariusz Gasecki, Rafat Kaczorowski i wsp. Wytyczne
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5.12 BOL

5.12.1 Prof. dr hab. n. med. Adam Stepien, Przewodniczacy Sekcji Badania i Zwalczania Bolu PTN

Sekcja Badania i Zwalczania Bolu PTN zostata powotana przez prof. Teofana M. Domzata w latach 60.
XX wieku jako wyraz postepu w badaniach nad zjawiskiem bolu w medycynie oraz rozwojem nowych
metod diagnostyki i terapii bolu. W tym tez czasie powstata Komisja Badania Bélu prze Wydziale Nauk
Neurologicznych PAN. Dziatalnos$¢ sekcji przejawiata sie w organizowaniu corocznych konferencji
naukowo - szkoleniowych oraz sesji naukowych na krajowych zjazdach i konferencjach naukowych
pod wspolnymi auspicjami PTN i Komisji PAN.

Gtownymi zagadnieniami poruszanymi podczas tych spotkan byty problemy diagnostyki zespotow
bolowych, rozpoznawania i leczenia réznych rodzajow bolow gtowy, bolu neuropatycznego. Sekcja skupia
lekarzy neurologow, anestezjologdéw oraz innych specjalizacji w tym stomatologéw i internistow jak
réwniez psychologow klinicznych. W latach dziewiecdziesigtych powstaty Polskie Towarzystwo Badania
Bélu (PTBB) oraz Polskie Towarzystwo Bolow Gtowy (PTBG) zatozone w duzej mierze przez cztonkow
sekcji. Obydwa towarzystwa naukowe nadal scisle wspdtpracuja z Sekcja Badania i Zwalczania Bolu PTN,
€zego wyrazem s3 wspolne sesje naukowe na zjazdach tych towarzystw. Od roku 2004 pracami Sekcji
kieruje prof. Adam Stepien. Cztonkowie sekcji aktywnie uczestniczag w opracowywaniu rekomendacji
leczenia bolu neuropatycznego oraz béléw gtowy, ktdre sg okresowo uaktualniane i rozpowszechniane
w krajowych czasopismach naukowych. Ostatnie rekomendacje dotyczace Lleczenia migreny
aktualizowano w 2024 roku. Opublikowane zostaty w czasopismie Bol. Potgczonymi staraniami sekgji
PTN oraz towarzystw PTBB oraz PTBG wprowadzono do programow terapeutycznych leczenia bélu
neuropatycznego nowe leki,a dla chorych dla migrene przewlekta wypracowano program terapeutyczny
umozliwiajacy leczenie toksyng botulinowa i przeciwciatami monoklonalnymi, ktéry zaaprobowany przez
NFZ i zostat wprowadzony do praktyki. Sekcja inicjuje badania kliniczne nad boélem, a wyniki tych prace
publikowane sg w krajowych i miedzynarodowych czasopismach medycznych.

Aktualne zadania sekcji skupiaja sie na: wymianie doswiadczen klinicznych, poprawie edukacji
i dostepie do badan oraz nawigzywaniu miedzynarodowych kontaktow naukowych. Przez lata pracy
sekcji udato sie wypracowac standardy diagnostyczno-terapeutyczne w roznych zespotach klinicznych
przebiegajgcych bolem. Dotyczy to zaréwno chorych z bolesng neuropatia cukrzycowa, neuralgig
popotpascowa, jak i z migreng przewlekta. Znaczacej poprawie ulegta opieka nad chorymi z bolem
przewlektym. Wspdlnie z Polskim Towarzystwem Boléw Gtowy wypracowano standardy opieki nad
chorymi z bélami gtowy i rozpowszechniono je wsrdd lekarzy POZ. Wspélnie organizowane sg coroczne
konferencje i kursy szkoleniowe dla lekarzy. Na spotkaniach sekcji podkreslana jest potrzeba
utworzenia w ramach istniejgcych juz poradni neurologicznych regionalnych osrodkéw konsultacyjnych
ukierunkowanych na leczenie chorych z bdlem przewlektym zwitaszcza bodlem neuropatycznym,
przewlektymi bdlami kregostupa i gtowy. Nadal diagnozowanie przyczyn powstawania bélu
przewlektego jest zbyt dtugie, co jest konsekwencja wydtuzonego czasu oczekiwania na porade
neurologiczng w przychodniach. Istniejace nieliczne poradnie leczenia bolu zatrudniajgce przede
wszystkim anestezjologdw obejmujg opieka specjalistyczng gtownie chorych z bolem nowotworowym.
Takze dostepnos$¢ do nowoczesnych metod leczenia bdélu w tym stymulacji rdzenia kregowego,
rehabilitacji chorych z bolem przewlektym, a zwtaszcza przewlektymi bélami kregostupa jest wysoce
niedostateczna. Dostepnos¢ do programu terapeutycznego leczenia migreny przewlektej pozostaje
ograniczona z powodu trudnych do spetnienia przez pacjentéw wymogow zapisanych w kryteriach
wiaczenia. W programie refundacyjnym nie uwzglednione sg potrzeby chorych z klasterowym bolem
gtowy, co pozostaje wydaje sie uzasadnione do spetnienia, zwtaszcza, ze liczba takich chorych
nie jest duza.
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5.13 KADRY W NEUROLOGII

5.13.1 Dr Aleksandra Pietruczuk, Przewodniczaca Sekcji Mtodych Neurologow PTN

Neurologia stanowi dziedzine medycyny, w ktdrej w ostatnich dekadach dokonat sie ogromny postep
zarowno w obszarze diagnostyki jak i leczenia. W wyniku zmian demograficznych (wydtuzenie czasu
zycia, starzenie sie spoteczenstwa) choroby neurologiczne stanowia istotne wyzwanie nie tylko dla
lekarzy, ale réwniez dla catego sektora zdrowia publicznego. Wedtug danych NFZ ok. 5 milionéw
Polakow rocznie wymaga pomocy neurologicznej, nie wliczajac udarédw mozgu, ktore stanowia
dodatkowe 90 tys. przypadkdéw w stosunku rocznym. Powyzsze dane nie napawaja optymizmem, tym
bardziej, ze na przestrzeni kolejnych lat liczba ta bedzie systematycznie wzrastac.

Aby moc zaoferowac chorym wszelkie dostepne metody diagnostyczne i terapeutyczne, potrzebna jest
wyspecjalizowana kadra medyczna oraz dobrze zorganizowany systemem opieki zdrowotnej. Problem
niedoboru kadr medycznych w neurologii jest niestety coraz bardziej zauwazalny. Liczba neurologow
w Polsce wynosi nieco ponad 4 tys. (4132 lekarzy), jednak 34% z nich jest juz w wieku emerytalnym.
Szacuje sie, ze na 100 tys. mieszkancow Srednio przypada 10,9 neurologa. Istotny problem stanowi
rowniez zaawansowany wiek lekarzy neurologoéw, ktory w Polsce wynosi $rednio 54 lata. Wedtug
danych Ministerstwa Zdrowia z 2022 r. najwiecej neurologdéw pracuje w wojewddztwie mazowieckim
(1053 lekarzy), z kolei najmniej w wojewodztwie lubuskim (73 lekarzy). W tabeli 1 przedstawiono dane
Ministerstwa Zdrowia dotyczace zmian % liczby kadry na 100 tys. mieszkancow w poszczegolnych
wojewodztwach w latach 2019-2022. Z kolei tabela 2 przedstawia dane dotyczace liczby i udziatu
kadry medycznej w wieku emerytalnym w poszczegdlnych wojewddztwach w 2022 r.

Kadra medyczna w neurologii niestety ulega systematycznej redukcji, szczegdlnie w sektorze
publicznej opieki zdrowotnej. W ramach umowy z NFZ pracuje ok. 3600 neurologéw. Obserwowany
jest coraz wiekszy odptyw kadr z oddziatow neurologicznych do opieki ambulatoryjnej oraz sektora
prywatnego. Jest to niepokojace zjawisko tym bardziej, ze wiekszo$¢ ustug w zakresie tzw.
,,05trej neurologii" realizowana jest w ramach hospitalizacji w oddziale.

Niezwykle istotnym czynnikiem majacym wptyw na rozwdj kadry medycznej jest liczba miejsc
specjalizacyjnych przyznawanych w kolejnych rekrutacjach. Dotychczas mtodzi lekarze rzadko
wybierali neurologie jako specjalizacje, gdyz jest dziedzing dosyc trudng oraz ciggle niedofinansowana.
Wedtug dostepnych danych w 2019 r. liczba lekarzy bedacych w trakcie ksztatcenia specjalizacyjnego
w dziedzinie neurologii wynosita 662 osoby, co stanowito 12 pozycje wsrdd najczesciej wybieranych
specjalizacji. Natomiast w latach 2010-2019 liczba lekarzy w trakcie szkolenia specjalizacyjnego
zawierata sie w przedziale od 596 do 722.

W zwiagzku z rosnacymi potrzebami zdrowotnymi spowodowanymi przede wszystkim procesem
starzenia sie spoteczenstwa oraz bardzo duzym zapotrzebowaniem systemu opieki zdrowotnej
na ,,mtoda" kadre medyczng w 2021r. zostat opracowany raport dotyczacy stanu polskiej neurologii
i kierunku jej rozwoju w perspektywie do 2030 r., ktory powstat z inicjatywy Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego we wspotpracy z Instytutem Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego.
Celem raportu byto zwrocenie szczegdlnej uwagi na zjawisko redukcji oraz ,starzenia sie” kadry
medycznej w neurologii, w zwiazku z czym uwypuklono strategiczne cele dziatania Ministerstwa
Zdrowia, w tym m.in. konsekwentne zwiekszanie liczby miejsc specjalizacyjnych w dziedzinie neurologii,
jak réwniez uznanie neurologii za dziedzine deficytowa. Dzieki powyzszym dziataniom w lipcu 2023 .
neurologia zostata uznana za specjalizacje priorytetowa, co spowodowato, ze aktualnie obserwujemy
systematyczny wzrost liczby przyznawanych miejsc specjalizacyjnych oraz wzrost wynagrodzen dla
mtodych lekarzy. Jesienia 2023 r. przyznano 618 miejsc specjalizacyjnych w dziedzinie neurologii
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w catej Polsce, z czego 254 miejsca w trybie rezydenckim i 364 w trybie pozarezydenckim.
Wojewddztwo lubelskie uzyskato najwieksza liczbe miejsc specjalizacyjnych w trybie rezydenckim - 36,
natomiast miejsc w trybie pozarezydenckim przyznano najwiecej w woj. slaskim - 91. Z kolei wiosna
2024 r. przyznano tgcznie 472 miejsca specjalizacyjne w catej Polsce, z czego 206 w trybie rezydenckim
i 266 w rybie pozarezydenckim. Wojewddztwo podkarpackie uzyskato najwiecej miejsc specjalizacyjnych
w trybie rezydenckim - 28, a woj. Slaskie najwieksza liczbe miejsc w trybie pozarezydenckim - 70.

Liczba kadry na 100 tys. mieszkancow
>150% sredniej PL

<50% sredniej PL

Wojewddztwo Liczba kadry Na 100 tys. Sredni wiek Liczba kadra Udziat kadry
mieszkancow w wieku w wieku
emerytalnym emerytalnym
dolnoslaskie 293 10,1 54 94 32%
kujawsko-pomorskie 199 9,9 54 62 31%
lubelskie 302 149 52 76 25%
lubuskie 73 74 56 29 40%
tédzkie 312 131 56 126 40%
matopolskie 350 10,2 53 105 30%
mazowieckie 1053 19,1 56 385 37%
opolskie 77 8,2 51 18 23%
podkarpackie 255 12,3 51 67 26%
podlaskie 118 10,3 54 42 36%
pomorskie 251 10,6 53 68 27%
Slaskie 582 134 56 209 36%
Swietokrzyskie 133 11,3 53 48 36%
warminsko-mazurskie 124 9,1 57 42 34%
wielkopolskie 298 8,5 54 95 32%
zachodniopomorskie 130 7.9 57 54 42%

Zrédto: https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/kadry-medyczne/kadry-medyczne/
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Zmiana % liczby kadry na 100 tys. mieszkancéow w latach 2022-2019

>50%
<-50%

Wojewo6dztwo Zmiana kadry w latach: Liczba kadry w roku:

2020-2019 2021-2020 2022-2021 2022-2019 2019 2022
dolnoslaskie 0,1 0,2 0,3 0,15 10,0 10,1
kujawsko-pomorskie 0,0 0,1 0,5 0,60 9,3 9,9
lubelskie 0,1 0,0 0,1 0,16 148 149
lubuskie 0,2 -0,3 0,2 0,13 73 74
tédzkie -0,2 0,8 -0,2 0,41 12,7 131
matopolskie -0,1 0,4 0,1 0,39 9,8 10,2
mazowieckie -0,4 -2,8 2,2 -1,03 20,1 19,1
opolskie 0,1 0,0 0,3 0,44 7,7 8,2
podkarpackie 0,6 0,9 0,2 1,64 10,6 12,3
podlaskie 0,2 0,2 0,5 0,90 9,4 10,3
pomorskie 0,2 0,3 -0,2 0,28 10,4 10,6
Slaskie 0,0 0,3 0,2 0,48 12,9 134
Swietokrzyskie -0,5 0,5 0,4 0,43 10,9 11,3
warminsko-mazurskie 0,0 0,3 0,0 0,36 8,7 9,1
wielkopolskie 0,1 -0,1 0,0 -0,02 8,5 8,5
zachodniopomorskie 0,2 -0,2 0,0 -0,04 8,0 7.9

Zrédto: https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/kadry-medyczne/kadry-medyczne/

Miejmy nadzieje, ze wdrazane projekty ,,reformy" polskiej neurologii znaczaco zwiekszg liczbe
aktywnych zawodowo neurologdw, szczegolnie w wojewoddztwach najbardziej dotknietych deficytem
specjalistow tj. lubuskim, opolskim, zachodniopomorskim, kujawsko-pomorskim, warminsko-mazurskim,
podlaskim czy wielkopolskim, gdzie na 100tys. mieszkancéw przypada ponizej dziesieciu neurologdw.
Ponadto uznanie neurologii za dziedzine priorytetowg oraz wzrost wynagrodzen mtodych lekarzy
powinny w znaczacym stopniu podnies¢ prestiz zawodu neurologa, a tym samym zwiekszy¢
zainteresowanie absolwentow kierunkéw lekarskich tg dziedzing medycyny.

Zrédto: https://basiw.mz.gov.pl/mapy-informacje/mapa-2022-2026/analizy/kadry-medy czne/kadry-medyczne/; Matgorzata

Gatazka-Sobotka, Jakub Gierczynski, Anna Drapata Jerzy Gryglewicz i wsp. ,,Stan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju
w perspektywie do 2030r." Warszawa, 2021r. DOI: 10.26399/978-83-66723-30-6.
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Dostepne od kilkunastu lat szerokim grupom odbiorcow platformy medialne sg poteznymi kanatami
rozpowszechniania informacji zwigzanych ze zdrowiem. Wedtug danych z raportu Digital 2024 Poland,
opublikowanego w styczniu 2024 roku, catkowita liczba uzytkownikéw Internetu w Polsce wynosi
35,75 milionéw, co stanowi 88,1% populacji kraju.”” Sredni czas spedzany w sieci to 6 godzin
i 17 minut. Media spotecznosciowe uzywane sg przez 27,9 miliona Polakow, a sredni czas spedzany
na tych platformach to 1 godzina i 54 minuty. Najszerszy zasieg ma Facebook, ktérego uzywa obecnie
17,1 miliona Polakow, jednak liczba odbiorcow korzystajacych z tej platformy zmniejsza sie nieznacznie
w ostatnich latach. Kolejne miejsca zajmuja Instagram i Tik-Tok z podobnymi liczbami odbiorcéw,
oscylujgcymi na poziomie 11 milionoéw uzytkownikow. Platforma X (dawniej Twitter) raportuje dotarcie
do 5,86 miliona Polakow.

Merytoryczna i ciekawa komunikacja w mediach odgrywa kluczowa role w promowaniu edukacji
zdrowotnej poprzez rozpowszechnianie rzetelnych informacji, zwiekszanie swiadomosci i umozliwianie
jednostkom podejmowania $wiadomych decyzji dotyczacych ich zdrowia. W czasach rozproszenia
medidw, spadku roli autorytetdw w ksztattowaniu opinii publicznej, w tym w zakresie tematow
zwigzanych ze zdrowiem i szerzacej sie skali dezinformacji istotne jest zapewnienie osobom
poszukujgcym wartosciowych informacji statego dostepu do wiedzy, opartej na wiarygodnych,
pochodzacych z badan epidemiologicznych i klinicznych oraz wieloletniej praktyki danych,
dostarczanej przez ekspertow w danym obszarze. Niewatpliwie organizacja, ktdra moze dostarczyc
takiej wiedzy jest towarzystwo naukowe, zrzeszajgce najwieksze autorytety w danej dziedzinie.

Polskie Towarzystwo Neurologiczne jest jednym z najstarszych towarzystw neurologicznych na swiecie.
W roku 2023 PTN obchodzito jubileusz 90-lecia dziatania i podczas tych 90 lat edukacja — najpierw
skupiona na srodowisku medycznym, a od wielu lat takze spoteczna, podnoszaca poziom $wiadomosci
i wiedzy na temat chorob neurologicznych, stanowig istotny element dziatania jego cztonkow.

40. Digital 2024 Poland. 2024 https://datareportal.com/reports/digital-2024-poland
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Majac na uwadze mozliwosci dotarcia z przekazem zdrowotnym, jakie daja media, w tym takze
spotecznosciowe, Polskie Towarzystwo Neurologiczne rozpoczeto szeroko zakrojone dziatania
skierowane do spoteczenstwa w roku 2019, kiedy to zainaugurowana zostata kampania pt. ,Neurologia
blizej niz myslisz” Koncepcja i plan kampanii przedstawione zostaty podczas konferencji prasowej
dziennikarzom, ktdérzy przyjeli projekt bardzo pozytywnie, co przektada sie na szeroka obecnosc
tematow neurologicznych w mediach.

Platformami do publikacji tresci przygotowywanych w ramach kampanii s3: profil ,Neurologia blizej
niz myslisz” na Facebook oraz profil PTN na X (Twitter), do mediow kierowane s3 takze tematyczne
informacje prasowe. W ramach kampanii przekazywane sg informacje na temat poszczegolnych
schorzen neurologicznych - objawow, sposobédw diagnozowania, metod leczenia oraz zagadnien
zwigzanych z opieka nad osobami chorymi. Publikacje zawierajg apele o czujnos¢ wobec niepokojacych
objawdw zauwazanych u siebie lub bliskich, tak aby postawienie diagnozy byto mozliwe jak najszybcie;j.
Dodatkowo, w ramach kampanii, naswietlane s3 osiaggniecia, potrzeby i wyzwania stojace przed polska
neurologia, przede wszystkim dotyczace zbyt matej w stosunku do zwiekszajacych sie potrzeb liczby
lekarzy, niedoszacowanie wycen procedur w ramach programéw lekowych, potrzebe poprawy
efektywnosci procesow diagnostyczno-terapeutycznych i niezbedng w wielu obszarach koordynacje
opieki oraz zbyt powolnych procesdéw udostepniania nowoczesnych terapii w ramach refundacji.

W okresie od listopada 2018 r.do maja 2024 r. w ramach kampanii opublikowanych zostato:

e 324 postdw na FB, ktére osiggnety zasieg prawie 2 mln odbiorcow
e 516 wpisdw na X
e 32 informacji prasowych, ktére zaowocowaty 669 publikacjami

Profil kampanii ,Neurologia blizej niz my$lisz” obserwuje 7 817 oséb (maj 2024).”

Majac na uwadze istotng role dziennikarzy zajmujacych sie tematyka zdrowotng w dotarciu
z wiarygodnymi, interesujgcymi treSciami do spoteczenstwa i decydentoéw, Polskie Towarzystwo
Neurologiczne w roku 2023 - roku jubileuszu 90-lecia PTN, podjeto decyzje o ustanowieniu nagrody
SUPERneuron. Skierowany do dziennikarzy konkurs dotyczy problematyki choréb uktadu nerwowego
i organizacji opieki neurologicznej w Polsce, nagrody s3 przyznawane w dwdch kategoriach - najlepsze
publikacje (merytorycznie, stylistycznie, realizacyjnie, wizyjnie) prasowe/internetowe (forma pisana)
oraz radiowe/telewizyjne (forma audiowizualna). W roku 2023 do konkursu zgtoszonych zostato
27 materiatdéw, a nagrody i wyrdznienia otrzymato szes¢ dziennikarek: nagrody gtéwne - red. Iwona
Schymalla (Fundacja Chorob Mozgu) oraz red. Katarzyna Matusewicz (Puls Medycyny), wyrdznienia
- red. Katarzyna Pinkosz (Wprost), red. Urszula Wrobel (Nasz Dziennik), red. Katarzyna Grzeda-tozicka
(WP abcZdrowie) oraz red. Jolanta Gromadzka-Anzelewicz (Polska Press Sp. z 0.0. Oddziat Gdansk).
Konkurs jest kontynuowany, zwyciezcy edycji SUPERneuron 2024 zostang ogtoszeni podczas Kongresu
PTN w Biatymstoku, we wrzesniu 2024 r.

Podsumowujac - dziatania Polskiego Towarzystwa Neurologicznego niejako wyprzedzity wskazowki
The European Academy of Neurology (EAN), ktérego PTN jest cztonkiem. EAN w roku 2022 ogtosita
Strategie Zdrowia Mozgu (Brain Health). Wsrdd pieciu kluczowych obszarow Strategii znajdujg sie:
promowanie edukacji oraz podnoszenie swiadomosci i zrozumienia spotecznego chordb
neurologicznych.”

41. Neurologia blizej niz myslisz. PTN https://ptneuro.pl/neurologia-blizej-niz-myslisz-kampania-spoleczna-ptn
42. Brain Health Strategy. EAN https://www.ean.org/ean/advocacy/brain-health/brain-health-strategy
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Prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska
Klinika Neurologii Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku,
Prezes Elekt Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Neurologia, jako nauka i dziedzina medycyny przezywa w ostatnich dekadach renesans w zakresie
nowych mozliwosci diagnostycznych i terapeutycznych. Jednoczes$nie, 1/3 populacji ogdlnej cierpi
na schorzenia neurologiczne, bedgce gtdwnga przyczyng chorobowosci i niepetnosprawnosci na catym
$wiecie.” Zachorowalno$¢ na choroby mézgu rosnie gwattownie, co wigze sie z pogorszeniem jakosci
zycia milionéw o0séb i pocigga za sobg ogromne koszty. Pod pojeciem ,choréb mézgu” kryje sie grupa
jednostek chorobowych o réznej etiologii i mechanizmach powstawania, poczynajac od choréb
naczyniowych, czyli udaréw niedokrwiennych i krwotocznych mdzgu, poprzez choroby autoimmuno-
logiczne (np. stwardnienie rozsiane), choroby infekcyjne (np. wirusowe czy bakteryjne zapalenia mézgu),
choroby nowotworowe, czyli pierwotne i przerzutowe guzy modzgu, trwate nastepstwa urazéw,
pierwotne bole gtowy, do ktdérych zaliczamy migrene, a konczac na padaczkach oraz chorobach
neurozwyrodnieniowych. Poza tym trzeba pamieta¢ o bardzo licznej grupie choréb rzadkich, ktére sg
czesto uwarunkowane genetycznie, a zdecydowana wiekszo$¢ z nich manifestuje sie objawami
ze strony uktadu nerwowego."

Choroby neurologiczne wystepujg powszechnie. W Polsce zyje ok. 50 tys. oséb ze stwardnieniem
rozsianym, ok. 90 tys. z chorobg Parkinsona, ok. 300 tys. osob cierpi na padaczke, a na chorobg
Alzheimera okoto pét miliona os6b. Ponadto co roku na udar mézqu zapada ok. 80 tys. Polakdw,
a 15% spoteczenstwa choruje na migrene. Wobec rosngcej dynamicznie liczby pacjentdéw z chorobami
uktadu nerwowego organizacje reprezentujgce Srodowisko neurologiczne starajg sie wspotpracowac
z decydentami w ochronie zdrowia i zaproponowac im rozwigzania majace na celu poprawe organizacji
opieki neurologiczne;j.

Wychodzac naprzeciw wyzwaniom, Amerykanska Akademia Neurologii (American Academy
of Neurology, AAN) opublikowata pierwszy piecioletni Plan Strategiczny na lata 2024-2028.

43. Over 1 in 3 people affected by neurological conditions, the leading cause of illness and disability worldwide. WHO 2024
https://www.who.int/news/item/14-03-2024-over-1-in-3-people-affected-by-neurological-conditions--the-leading-cause-of-illness-and-
disability-worldwide

44. Prof. Kutakowska: neurologia jest dziedzing nieoptacalna z punktu widzenia menadzeréw szpitali. Puls Medycyny 2024.
https://pulsmedycyny.pl/prof-kulakowska-neurologia-jest-dziedzina-nieoplacalna-z-punktu-widzenia-menadzerow-szpitali-1210984
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Misja AAN jest promowanie zdrowia mozgu dla wszystkich obywateli (Brain health for all) od
najwczesniejszych lat zycia cztowieka po najstarsze lata oraz zwiekszenie satysfakcji zawodowej
neurologow. Gtdwnymi czterema celami planu sa:

1. Rozwdj zréznicowanej kadry neurologicznej, w tym wzrost liczby neurologow.

2. Wzmacnianie pozycji neurologii, w tym jej miejsca wsrdad priorytetéw zdrowotnych i zapewnienie

adekwatnego do potrzeb finansowania.

Promocja badan naukowych w neurologii, w tym udziatu pacjentéw w badaniach klinicznych.

4. Poprawa zdrowia neurologicznego populacji i edukacja spoteczenstwa w zakresie chordb
neurologicznych, w tym choréb moézqu.®

W

Amerykanska Akademia Neurologii opracowata réwniez Inicjatywe dla Zdrowia Mozgu (Brain Health
Initiative), obejmujaca dziatania w zakresie nauki, opieki nad pacjentem, polityki i edukacji publicznej:

1. Nauka: przyspieszenie i intensyfikacja badan naukowych w celu osiggniecia przetomowych
odkry¢ w profilaktyce i leczeniu choréb neurologicznych.

2. Opieka nad pacjentem: zapewnienie pracownikom systemu ochrony zdrowia godnych zasobow

umozLliwiajacych dbanie o zdrowie mdzgu oraz odpowiednich warunkdw szkolenia zawodowego.

Polityka publiczna: poprawa zdrowia moézgu poprzez wspotprace z decydentami i ptatnikami.

4. Edukacja publiczna: edukacja i komunikacja ze spoteczenstwem na temat utrzymania zdrowia
mozgu na kazdym etapie zycia cztowieka.”

W

Z kolei Europejska Akademia Neurologii (European Academy of Neurology, EAN) ogtosita Strategie
Zdrowia Mozgu, wyrazong mottem: ,Jeden mozg, jedno zycie, jedno podejscie” (One brain, one life,
one approach). Strategia ma na celu opracowanie holistycznego podejscia do zdrowia mozgu, ktére
przyniesie korzysci spoteczenstwu nie tylko poprzez zmniejszenie obcigzen opieki zdrowotnej
z powodu zaburzen neurologicznych, ale takze poprzez poprawe jakosci zycia i produktywnosci przez
caty okres zycia jednostki. Wizja EAN przedstawia przysztos¢, w ktdrej jednostki, populacje, klinicysci
i decydenci rozumiejg korzysci ptynace z dobrego zdrowia moézgu oraz majg informacje i mozliwosci
pozwalajace zachowac i odzyska¢ zdrowie mozgu. Chciatabym podkreslic szczegolnie dwa cele
strategii, czyli ,Rozwoj kadr medycznych i pomocniczych w dziedzinie neurologii” oraz ,Budowanie
$wiadomosci i zrozumienia duzego obcigzenia chorobami neurologicznymi”.”

Polskie Towarzystwo Neurologiczne (PTN), od lat stara sie usilnie zainteresowac¢ decydentéw
w ochronie zdrowia problemem rosnacej zachorowalnosci na choroby mézgu oraz zwigzanymi z nim
wyzwaniami dla neurologow, czyli gtownych specjalistdw zajmujacych sie tymi chorobami. W 2021 r.
Polskie Towarzystwo Neurologiczne we wspotpracy z ekspertami systemowymi opracowato raport pt.
»otan polskiej neurologii i kierunki jej rozwoju w perspektywie do 2030 r’,zwany potocznie ,Strategia
dla Polskiej Neurologii”. Strategia wskazuje system opieki neurologicznej, ktory ma dostosowac polska
neurologie do aktualnych standardéw europejskich w okresie do 2030 r. Dekalog potrzeb polskie]
neurologii, opracowany przez Polskie Towarzystwo Neurologiczne w 2023 r. zaktada, ze choroby
neurologiczne stang sie strategicznym obszarem w polskim systemie ochrony zdrowia i nastgpi wzrost
naktadow finansowych na ich diagnostyke i leczenie. Bez zdrowego mozgu nie ma zdrowego cztowieka.
Choroby mézgu s3 coraz czestsze i nalezy sie spodziewac, ze ich czesto$¢ wraz ze starzeniem sie
spoteczenstwa bedzie rosta. Dlatego, postulujemy, aby neurologia znalazta sie wsrod priorytetow

45. 2024-2028 Strategic Plan: Delivering Our Future. American Academy Neurology
46. AAN Brain Health Initiative https://www.aan.com/tools-resources/brain-health
47. The EAN Brain Health Strategy. https://www.ean.org/ean/advocacy/brain-health/brain-health-strategy
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zdrowotnych panstwa, ktore zostaty ogtoszone w 2018 r. W 2021 r. do priorytetéw dotgczyty choroby
rzadkie.” Jako PTN z duzg nadzieja oczekujemy obecnie na wdrozenie Planu dla Choréb Rzadkich
2024-2025, ktory zaktada m. in. powotanie Osrodkow Eksperckich Choréb Rzadkich (OECR). Czesc
osrodkéw neurologicznych zapewne spetni kryteria i wymagania konieczne do uzyskania takiej
certyfikacji.”

W 2022 r. powotano Krajowa Rade ds. Neurologii przy Ministrze Zdrowia. W ramach Rady neurolodzy
starajg sie wypracowac rozwigzania, ktére poprawig opieke neurologiczng w Polsce. Czes¢ z tych
rozwigzan juz udato sie wdrozy¢ w zycie (np. zniesienie limitowosci leczenia udarow), ale wiekszosci
niestety nie. Wcigz czekamy na m.in. na poprawe wyceny procedur neurologicznych. Dlatego bardzo nas
cieszy aktualny proces retaryfikacji $wiadczen w neurologii - w lecznictwie szpitalnym prowadzony
przez Agencje Badan Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT).

Chcieliby$Smy, aby wreszcie decydenci kreujacy polityke zdrowotng panstwa dostrzegli nasza
specjalizacje. Najwazniejsza jest poprawa organizacji opieki neurologicznej. Borykamy sie z duzymi
problemami kadrowymi. W tej chwili przecietny neurolog ma okoto 55 lat, a jedna trzecia pracujacych
neurologow jest juz w wieku emerytalnym. Na szczescie, w 2023 r. neurologia znalazta sie w gronie
specjalizacji priorytetowych, ale w oddziatach neurologii brakuje réwniez pielegniarek, ktére od 2015 r.
nie moga specjalizowac sie w neurologii. Biorgc pod uwage fakt jak bardzo w ostatnich latach
rozwineta sie diagnostyka i leczenie w neurologii wydaje sie szczegdlnym paradoksem, ze decydenci
nie dostrzegaja potrzeby szkolenia personelu pielegniarskiego w tej dziedzinie. Podobnym paradoksem
jest brak obowigzku zatrudnienia neuropsychologa w oddziale neurologii, wspotpraca z ktérym jest
zazwyczaj konieczna, aby efektywnie diagnozowac¢ choroby mézgu. Celem odcigzenia neurologa
i pielegniarki w pracy administracyjnej nalezatoby w oddziatach zatrudni¢ koordynatora opieki
i wiekszg liczbe sekretarek medycznych. Do usprawnienia opieki neurologicznej konieczny jest takze
rozwdj neurorehabilitacji i sieci zaktaddw opiekunczo-leczniczych.

Jednym z istotniejszych czynnikéw ryzyka choréb mézgu, zwtaszcza udardw i chordb neurozwyrodnie-
niowych, jest starszy wiek. Chorobami zwigzanymi ze starszym wiekiem s3 udary moézgu i choroby
neurodegeneracyjne, takie jak choroba Parkinsona, choroba Alzheimera i stwardnienie zanikowe
boczne. Wptyw na epidemiologie choréb moézgu ma tez zanieczyszczenie srodowiska i zmiany
klimatyczne. Sg to czynniki niemodyfikowalne, na ktére pojedynczy cztowiek nie ma wptywu, tak samo
jak nie ma wptywu na uwarunkowania genetyczne. Istniejg jednak czynniki ryzyka choréob mozgu,
na ktére mamy wptyw. Dlatego duzy nacisk ktadziemy na profilaktyke pierwotng chordéb mozgu,
obejmujaca m.in. odpowiednio dtugi, dobrej jakosci sen, unikanie ,przestymulowania” médzgu,
np. poprzez nadmierne korzystanie z mediow spotecznosciowych czy gier komputerowych, regularng
aktywnos¢ fizyczng, zdrowa diete, niestosowanie substancji neurotoksycznych, np. ,dopalaczy” i innych
uzywek oraz skuteczng ochrone mézgu przed urazami.

Jako neurolodzy cieszymy sie z nowych mozliwosci terapeutycznych. Liczba nowych substancji
czynnych - pierwszych w swojej klasie (novel active substance, NASs - first in class) stosowanych
w neurologii, zarejestrowanych przez FDA w latach 2019-2023, wyniosta 19. Nowe leki w neurologii
stanowity, po lekach stosowanych w onkologii (37), druga w rankingu dziedzin terapeutycznych grupe
rejestrowanych lekéw. Cztery dziedziny: onkologia (44%), immunologia (14%), metabolizm/

48. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 27 lutego 2018 r. w sprawie priorytetéw zdrowotnych. https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/
DocDetails.xsp?id=WDU20180000469 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2021 r. zmieniajace rozporzadzenie
w sprawie priorytetéw zdrowotnych. https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU20210002144

49. Plan dla Choréb Rzadkich - projekt w konsultacjach. MZ 2024 https://www.gov.pl/web/zdrowie/plan-dla-chorob-rzadkich--projekt-w-
konsultacjach
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endokrynologia (11%) i neurologia (10%), odpowiadaty za 79% rozpoczynanych badan klinicznych.
W zakresie neurologii prowadzono ok. 500 badan klinicznych na catym $wiecie.” Biorgc pod uwage,
ze czesc tych badan klinicznych zakonczy sie sukcesem oraz rejestracja i refundacja nowych terapii
w neurologii, oprocz edukacji lekarzy na temat nowych opcji diagnostyczno-terapeutycznych, nalezy
przygotowac ptatnikdw na wydatki, zwigzane z nowymi terapiami. Wedtug IQVIA, obszary terapii
0 najwyzszych przewidywanych wydatkach w 2028 roku to onkologia, immunologia, diabetologia,
choroby uktadu krgzenia i neurologia.™

Dostep refundacyjny do technologii medycznych jest jednym z kluczowych czynnikdw poprawy sytuacji
pacjentéw neurologicznych oraz rozwoju osrodkéw klinicznych w Polsce. Dzigki konstruktywnej
wspotpracy Polskiego Towarzystwa Neurologicznego i Konsultanta Krajowego w dziedzinie neurologii
z Ministerstwem Zdrowia, AOTMIT i NFZ sukcesywnie poprawia sie dostep refundacyjny i skraca okres
oczekiwania na refundacje nowych lekow dla pacjentédw neurologicznych w Polsce. W latach
2021-2024 (do lipca) zrefundowano w Polsce ok. 30 nowych czasteczko-wskazan lekéow stosowanych
w neurologii. Obecnie oczekujemy na nowe refundacje lekdw zarejestrowanych w Unii Europejskiej,
takich jak: fenfluramina w rzadkich zespotach padaczkowych, omaweloksolon w ataksji Friedreicha,
tofersen w stwardnieniu zanikowym bocznym (ALS) zwigzanym z mutacjg w genie dysmutazy
ponadtlenkowej 1 (SOD1-ALS), gepanty w terapii migreny, podskorna forma okrelizumabu w terapii SM,
rawulizumab, zilukoplan i rozanoliksyzumab w leczeniu miastenii, czy wamorolon w terapii dystrofii
miesni Duchenne’a. Nalezy podkreslic, ze wskazania refundacyjne lekdéw stosowanych w neurologii
na wykazach aptecznych i programach lekowych s3g czesto bardziej restrykcyjne i zawezone w Polsce,
w porownaniu do wskazan rejestracyjnych w Unii Europejskiej (ChPL). W zakresie terapii rdzeniowego
zaniku miesni oczekujemy na poszerzenie wskazan refundacyjnych dla onasemnogenu abeparwowek
i risdiplamu, w stwardnieniu rozsianym czekamy na poszerzenie wskazan refundacyjnych kladrybiny
od pierwszej linii leczenia,a w terapii migreny przewlektej przeciwciat monoklonalnych.

W zakresie wyrobow medycznych, wnioskujemy o wycene S$wiadczenia w zakresie kwalifikacji
i regulacji DBS przez neurologdéw, jako poszerzenie mozliwosci terapeutycznych pacjentéw
z zaawansowang chorobg Parkinsona oraz poszerzenie dostepu refundacyjnego do infuzyjnych terapii
bolu. Bardzo nas cieszy ostatnia decyzja Ministra Zdrowia i Prezesa NFZ w zakresie wtaczenia
trombektomii mechanicznej w terapii udaru po fazie pilotazu do koszyka $wiadczen gwarantowanych
od 1 lipca 2024 r.

Badania genetyczne w dziedzinie neurologii odgrywaja kluczowa role, jako narzedzia wspomagajace
potwierdzenie wczesniejszej diagnozy klinicznej oraz podstawa do personalizacji terapii. Zakres tych
badan obejmuje identyfikacje pojedynczych mutacji, analize delecji i duplikacji wiekszych fragmentow
DNA oraz badania cytogenetyczne, ktére wykrywajg nieprawidtowosci chromosomowe. Dlatego
wnioskujemy o mozliwosc zlecania i refundacji badan genetycznych przez neurologow.

Aktualnie neurolodzy i osrodki neurologiczne w Polsce realizujg az 17 programéw lekowych, w ktorych
w 2023 r. byto leczonych ok. 48 tys. pacjentow. To ok. 25% wszystkich pacjentéw leczonych w 120
programach lekowych w 2023 r. (210 tys.) w kraju. Nalezy podkresli¢, ze prowadzenie programow
lekowych pochtania wiele czasu i wysitkow neurologéw oraz pozostatych kadr. Mimo obowigzku
prowadzenia dokumentacji medycznej w formie elektronicznej $wiadczeniodawcy nadal musza w kilku
systemach, w tym w SMPT, raportowac wykonanie $Swiadczen. Przy obecnym rozwoju informatyki

50. IQVIA Institute for Human Data Science. Global Trends in R&D 2024: Activity, Productivity, and Enablers. February 2024.
www.igviainstitute.org
51. IQVIA Institute for Human Data Science. Global Use of Medicines: Outlook to 2028, January 2024. www.igviainstitute.org
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ptatnik mégtby transferowac¢ automatycznie dane ze zroédtowej dokumentacji medycznej do systemu
e-zdrowie (P1), co bardzo odcigzytoby personel medyczny i pomocniczy w zakresie administracji.
Jako PTN, postulujemy zwiekszenie wyceny i kontraktow zwigzanych z obstuga (Swiadczeniami)
w ramach programow lekowych, co pozwoli naszym osrodkom klinicznym na zatrudnienie lekarzy,
pielegniarek, psychologéw i personelu pomocniczego, aby optymalnie diagnozowac, leczyc,
monitorowac i koordynowac opieke nad pacjentami w programach lekowych. Uwazamy tez, ze wraz
z uptywem czasu i spadkiem cen lekéw m.in. na skutek pojawiania sie lekéw generycznych, niektére
preparaty powinny by¢ sukcesywnie przesuwane z programow lekowych do refundacji aptecznej lub
innych form organizacji terapii, ktore nalezatoby opracowac.

Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne wstuchujemy sie w gtos srodowiska neurologdw i pacjentow.
W ramach dziatan Sekcji PTN (Neurorehabilitacji, Neurosonologii, Alzheimerowskiej, Badania
i Zwalczania Bolu, Bolu Gtowy, Chorob Naczyniowych Mdézgu, Choréb Uktadu Pozapiramidowego,
Padaczki, Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii, Mtodych Neurologéw, Onkoneurologii oraz
Sekcji Zaburzen Snu) pracuje wielu specjalistow neurologii z catego kraju, ktdrzy opracowuja aktualne
stanowiska i rekomendacje oraz prowadza dziatania edukacyjne. W trakcie licznych zjazdow
i konferencji naukowych oprécz wyktadow, warsztatow i seminaridw naukowych zbieramy opinie
neurologow w formule ankiet. Chciatabym przypomnie¢ ostatnie badanie przeprowadzone w trakcie
Jubileuszowego Kongresu Polskiej Neurologii we wrze$niu 2023 r. Respondenci-neurolodzy, wskazywali
na czesciowg poprawe w zakresie sytuacji w obszarze neurologii w kraju (68% pytanych), jednak
w porownaniu do krajow europejskich wskazywali na to, ze sytuacja w obszarze neurologii jest
zdecydowanie gorsza (61% pytanych). Tym samym ustalono,ze neurologia nie jest traktowana w sposob
priorytetowy w polskim systemie ochrony zdrowia (76% pytanych). W ramach oceny wydatkow
i finansowania neurologii przez NFZ wskazano, ze w przypadku opieki szpitalnej finansowanie nie jest
adekwatne i wystarczajgce - jest ponizej poniesionych kosztéw (93%). Podobnie w przypadku
finansowania opieki ambulatoryjnej (AOS), dla wiekszosci respondentéw finansowanie byto ponizej
ponoszonych kosztéw (84% pytanych). W ocenie liczby kadr medycznych wskazano, ze liczba ta jest
niewystarczajgca w ramach opieki szpitalnej (95%), ale réwniez niewystarczajagca w obszarze opieki
ambulatoryjnej (81% pytanych). Tym samym respondenci wskazywali, ze nadanie neurologii statusu
specjalizacji priorytetowej oraz wzrost wynagrodzen moze wptynac pozytywnie na wzrost liczby
neurologéow w Polsce (38% pytanych). Wskazano takze, ze wsrdd czynnikéw najbardziej wptywajacych
na poprawe swiadczen z zakresu neurologii w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej znajduje sie
wtasciwa wycena swiadczen (54% pytanych) oraz wzrost kadr medycznych (24% pytanych). Poprawe
dostepu od 2020 roku do refundowanych nowych lekéw stosowanych w neurologii oceniono na ogot
pozytywnie (50% pytanych) lub czesSciowo dobrze (45% pytanych). Cieszy rowniez, ze w ocenie
respondentdw neurologia rozwijata sie we wtasciwym kierunku (78% pytanych), a Polskie Towarzystwo
Neurologiczne w sposéb witasciwy reprezentuje srodowisko neurologéw (68% pytanych). Wsréd
najwazniejszych probleméw do pilnej poprawy wymieniano niskie finansowanie S$wiadczen
zdrowotnych przez NFZ, niedobdr kadr medycznych - lekarzy i pielegniarek, wzrost wynagrodzen
w publicznych oddziatach i poradniach neurologicznych.”

Polskiej neurologii potrzebne s3 szerokie i odwazne zmiany organizacyjne. Wiele choréb neurologicz-
nych ma charakter przewlekty, mogtyby wiec by¢ z powodzeniem diagnozowane i leczone na poziomie
poradni specjalistycznych. Obecnie diagnostyka i leczenie wiekszosci z nich prowadzona jest
w lecznictwie szpitalnym. Aby to sie zmienito, konieczne sg zmiany w zakresie wycen swiadczen
udzielanych w AOS. Uwazamy za konieczne opracowanie adekwatnie wycenionych pakietow
diagnostycznych dla poradni neurologicznych. Przy obecnych wycenach, lekarze neurolodzy pracujacy

52. Rejdak K. Kutakowska A. Gierczynski J. Raport z badania opinii neurologéw przeprowadzonego przez PTN. Wrzesien 2023
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w poradniach wystawiajg pacjentom skierowanie na oddziat szpitalny, by tam wykona¢ diagnostyke
pogtebiong i postawic¢ rozpoznanie. Wynika to z tego, ze zdiagnozowanie choroby neurologicznej
wymaga nieraz wielu kosztochtonnych badan. Neurolog do postawienia diagnozy czesto potrzebuje tez
wspotpracy z neuropsychologiem, do ktérego w poradni nie ma dostepu. PTN i Krajowa Rada
ds. Neurologii zdecydowanie postuluje, aby to zmienic. Przesuniecie czesci proceséw diagnostyczno-
terapeutycznych z lecznictwa szpitalnego do AOS wraz z adekwatng wyceng Swiadczen, o ktore
wnioskuje nasze srodowisko, wychodzi naprzeciw projektu Ministerstwa Zdrowia pt. ,Odwrdcona
Piramida Swiadczen”.

Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne prowadzimy i chcemy wzmacnia¢ konstruktywny dialog oraz
dziatania edukacyjne dla srodowisk pacjentéw. Organizacje pacjentéow s3 dla nas bardzo waznym
partnerem, z ktorym mozemy zmieniac na korzysc polska neurologie.

Bardzo nas cieszy, ze w Sejmie RP dziatajg cztery zespoty z zakresu neurologii: Parlamentarny Zespot
ds. Chorob Osrodkowego Uktadu Nerwowego, Parlamentarny Zespot Stwardnienia Rozsianego,
Parlamentarny Zespot Rdzeniowego Zaniku Mieéni oraz Zespotu ds. Chorob Rzadkich.” Zespoty
Parlamentarne to znakomite miejsce dyskusji i dziatan na rzecz rozwigzan w opiece nad chorymi
z chorobami neurologicznymi, a poprzez to kreowanie kierunkow polityki panstwa w zakresie
choréb mézgu.

Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne liczymy na przyspieszenie wdrazania zmian niezbednych
w neurologii w latach 2024-2028 przez Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia.
Najwazniejszym dziataniem jest znaczace dofinansowanie neurologii, ktére zbuduje podstawe
do rozwoju kadr medycznych i pomocniczych oraz zoptymalizuje opieke nad pacjentami, w kierunku
jej jakosci, kompleksowosci i koordynacji.

53. Zespoty parlamentarne Sejm RP X kadencji. https://www.sejm.gov.pl/Sejm10.nsf/agent.xsp?symbol=ZESPOLY &NrKadencji=10
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8.1 PODSUMOWANIE

1. Wedtug danych z Map Potrzeb Zdrowotnych, w Polsce w 2023 r., blisko 20% populacji
stanowity osoby z grup wiekowych 65+ (ok. 7,5 mln osdb). Prognozy szacujg odsetek populacji
65+ w 2040 r. na ok. 24% (ok. 8,5 mln oséb), a w 2060 r., na ok. 30% (ok. 10 mln osdb).
Co trzecia osoba w tym wieku bedzie miata rozpoznane schorzenie neurologiczne.

2. W 2022 roku w Polsce byto tgcznie 208 oddziatdow neurologicznych. Przyjeto na nich tacznie
blisko 223 tys. pacjentow w ramach 262 tys. hospitalizacji. Liczba pacjentéw na 100 tys.
ludnosci znaczaco réznita sie pomiedzy wojewddztwami. Najwiecej pacjentow (na 100 tys.
ludnosci) zostato przyjetych w wojewodztwach podkarpackim (890), lubelskim (797) oraz
Swietokrzyskim (791), a najmniej w zachodniopomorskim (369) — przy czym $rednia w Polsce
wyniosta 599 pacjentéow na 100 tys. mieszkancow.

3. W 2022 roku funkcjonowato w Polsce tacznie 1 427 poradni neurologicznych, w ktorych
udzielono ponad 4,51 mln porad. W wojewddztwie dolnoslaskim udzielono dwa razy mnie;j
porad na 1 tys. mieszkancdw w poradniach neurologicznych (89,46) niz w wojewodztwie
lubelskim (179,00). Niski wskaznik porad na 1 tys. mieszkancéw zanotowano rdéwniez
w wojewddztwach zachodniopomorskim, wielkopolskim, warminsko-mazurskim i mazowieckim.
Srednia dla Polski wyniosta 120,91 porad na 1 tys. mieszkancow.

4. W 2022 roku sposréd 4 132 neurologdw majacych aktywne prawo wykonywania zawodu,
3 656 byto zatrudnionych w podmiotach udzielajgcych $wiadczen opieki zdrowotnej
w ramach kontraktu z NFZ. 2 055 neurologdw byto zatrudnionych w oddziatach
neurologicznych, a 1 762 neurologdw w podmiotach udzielajacych Swiadczen w rodzaju
ambulatoryjna opieka specjalistyczna. Istotng przyczyna trudnosci w zapewnieniu réwnego
dostepu do leczenia neurologicznego jest nierownomierne roztozenie neurologéw w Polsce
- od 7,4 neurologa na 100 tys. ludnosci w wojewodztwie lubuskim, do 19,1 w wojewddztwie
mazowieckim (przy sredniej dla Polski 10,9). 32% neurologow w Polsce jest w wieku
emerytalnym. Spadajaca w ostatnich latach liczba lekarzy rozpoczynajacych szkolenie
specjalizacyjne z neurologii nie zapewni w najblizszej przysztosci zastepowalnosci lekarzy
specjalistow neurologdw.
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W Mapach Potrzeb Zdrowotnych analiza obejmuje wytacznie programy lekowe w neurologii,
ktore obowigzywaty w 2022 r. W ramach 13 programéw lekowych w zakresie chorob
neurologicznych leczonych byto 29 367 pacjentdw (w tym 22 556 pacjentdw ze stwardnieniem
rozsianym w ramach programéw B.29 i B.46). Najmniejsza liczba pacjentéw - odpowiednio
13 i 17 - leczona byta w programach leczenia neurogennej nadreaktywnosci wypieracza (B.73)
oraz pacjentéw z zespotem miastenicznym Lamberta-Eatona (B.121). W 2022 r. Narodowy
Fundusz Zdrowia wydat na programy lekowe leczenia choréb neurologicznych tacznie
1 049,8 mln PLN (w tym 964,1 mln PLN stanowit koszt lekéw a 85,7 mln PLN - koszt
wydatkow towarzyszacych). Udziat wydatkdw towarzyszacych w catkowitych kosztach
poszczegélnych programoéw lekowych wynosit 0,1% w programie B.130 do 55% w programie
B.73. Jednoczesnie najwyzszy roczny koszt na jednego pacjenta poniesiony zostat
w programach B.130 (632 tys. PLN), B.102 (270 tys. PLN) oraz B.104 (255 tys. PLN), a najnizszy
w programach B.133 (1,4 tys. PLN) i B.73 (2 tys. PLN).

Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia Wg ICD 10 GO00-G99, w 2023 r. liczba
pacjentow, ktorym udzielono Swiadczen z powodu chordb neurologicznych (ICD10 GOO-G99)
finansowanych przez ptatnika publicznego wyniosta ok. 5,1 mln osob. W 2022 r. byto to
ok. 4,9 mln oséb, w 2021 r. - ok. 4,7 mln oséb, w 2020 r. - ok. 4,3 mln osob, a w 2019 r.
- 0ok. 5,3 mln osob.

W 2023 roku najwieksza liczba pacjentow otrzymata swiadczenia z powodu chorob
neurologicznych (ICD10 GO00-G99) w ramach Podstawowej Opieki Zdrowotnej - blisko
2,5 mln oséb. Pacjenci otrzymujacy S$wiadczenia z zakresu Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej stanowili grupe ok. 1,9 mln oséb, w ramach leczenia szpitalnego udzielono
Swiadczen dla ok. 346 tys. os6b, a w ramach pozostatych $wiadczen ok. 697 tys. osob.
Odsetkowo, w ramach POZ leczonych byto ok. 44% chorych z rozpoznaniem neurologicznym,
w AQS - 36%,w leczeniu szpitalnym - 7%, w pozostatych swiadczeniach - 13%.

W S$wiadczeniach z powodu choréb neurologicznych (ICD10 GO0-G99) rozliczonych
w 2023 roku, najwieksza pod wzgledem liczebnosci byta grupa wiekowa od 41 r.z. do 60 r.z.
(ok. 1,4 mln pacjentéw), nastepnie od 61 r.z.do 80 r.z. (ok. 1,3 mln pacjentéw), potem od 18 r.z.
do 40 r.z. (0,9 mln pacjentéw), nastepnie powyzej 80 r.z. (ok. 0,25 mln pacjentéw), a najmniej
liczng grupe stanowili pacjenci w grupie wiekowej do 17 r.z. (ok. 0,2 mln pacjentéw).

W 2023 roku warto$¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu choréb neurologicznych
(ICD10 GO0-G99) wyniosta 5,8 mld zt. W 2022 r. - 4,5 mld zt.,w 2021 r.- 3,2 mld zt.,w 2020 .
- 2,7 mld zt,a w 2019 r. wyniosta 2,9 mld zt.

W 2023 roku najwyzsze wydatki zaobserwowano na S$wiadczenia z powodu chorob
neurologicznych (ICD10 GOO-G99) w ramach Lecznictwa Szpitalnego - ok. 2,8 mld z,
nastepnie w ramach pozostatych wydatkéw (w tym programéw lekowych) - 2,1 mld zt oraz
w ramach Ambulatoryjnej Opieki Specjalistycznej - ok 0,9 mld zt. Przez lata 2019-2023
proporcje rozktadu tych wydatkdéw pozostaty na niezmienionym poziomie i ksztattowaty sie
w 2023 r. na poziomie 49% - Lecznictwo Szpitalne, 36%-pozostate wydatki (w tym programy
lekowe) oraz 15% - Ambulatoryjna Opieka Specjalistyczna.

W 2023 roku liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem choroby

Parkinsona - ICD10 G20 wyniosta 80,8 tys. osob. Wartos¢ wydatkdw na swiadczenia
z rozpoznaniem Choroby Parkinsona wyniosta 227,35 mln zt.
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W terapii zaawansowanej postaci choroby Parkinsona NFZ refunduje $wiadczenia zwigzane
z wykonaniem gtebokiej stymulacji mozgu (ang. Deep Brain Stimulation, DBS). Wszczepienie
stymulatora struktur gtebokich mozgu/stymulatora nerwu btednego rozliczono w 2019 r.
dla 239 pacjentéw na kwote 15,34 mln zt,w 2020 r. dla 201 pacjentow na kwote 12,96 min zt,
w 2021 r. dla 253 pacjentow na kwote 16,76 mln zt,a w 2022 r. dla 235 pacjentow na kwote
16,25 mln zt. Swiadczenie Wszczepienie/wymiana stymulatora rdzenia kregowego lub
wymiana generatora do stymulacji struktur gtebokich mozgu rozliczcono w 2019 r.
dla 260 pacjentdéw na kwote 10,54 mln zt,w 2020 r. dla 282 pacjentow na kwote 11,09 min zt,
w 2021 r. dla 315 pacjentdéw na kwote 13,06 mln zt,a w 2022 r. dla 325 pacjentédw na kwote
13,36 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentow, ktorym udzielono S$wiadczen z rozpoznaniem choroby
Alzheimera - 1CD10 G30 wyniosta 52,1 tys. osob. Wartos¢ wydatkédw na swiadczenia
z rozpoznaniem choroby Alzheimera 111,9 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentow, ktorym udzielono $wiadczen z rozpoznaniem G35
Stwardnienie rozsiane 46,9 tys. osob. Warto$¢ wydatkéw na swiadczenia udzielane w zakresie
rozpoznania G35 Stwardnienie rozsiane wyniosta 840 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono Swiadczen z rozpoznaniem padaczki
- ICD10 G40 wyniosta 2676 tys. osob. Wartos¢ wydatkow na Swiadczenia udzielane
z rozpoznaniem padaczki - ICD10 G40 wyniosta 288 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono swiadczen z rozpoznaniem migreny
- ICD10 G43 wyniosta 132,6 tys. 0s6b, a wartos¢ wydatkdw na swiadczenia wyniosta 37,6 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentdw, ktérym udzielono Swiadczenia z rozpoznaniem przemijajacych
napadow niedokrwienia mozgu i zespotow pokrewnych - ICD10 G45 wyniosta 131,1 tys. 0séb,
a wartosc Swiadczen - 185,9 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentéw, ktorym udzielono $wiadczenia z rozpoznaniem powodu
zespotdw naczyniowych mdézgu w przebiegu chordb naczyn mozgowych - ICD10 G46 wyniosta
12,8 tys. osob. Wartos¢ wydatkow na $Swiadczenia z powodu zespotéw naczyniowych mozgu
w przebiegu choréb naczyn mézgowych - ICD10 G46 wyniosta 6,5 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentow, ktérym udzielono Swiadczen z rozpoznaniem zaburzen snu
- ICD10 G47 wyniosta 148,6 tys. osob. Wartos¢ wydatkdow na Swiadczenia z rozpoznaniem
zaburzen snu - ICD10 G47 87,6 mln zt.

W 2023 roku liczba pacjentéw, ktéorym udzielono $wiadczenia z powodu miastenii i innych
zaburzen nerwowo-miesniowych - ICD10 G70 wyniosta 10 tys. oséb. Wartos¢ wydatkow na
Swiadczenia z powodu miastenii i innych zaburzen nerwowo-miesniowych - ICD10 G70
wyniosta 48,2 mln zt.

W ramach Programu Pilotazowego udzielono Swiadczenia w zakresie trombektomii
mechanicznej w leczeniu udaru mézgu w 23 osrodkach klinicznych dla 1,3 tys. oséb w 2019 r,,
2,4 tys. osob w 2020 r., 2,8 tys. 0séb w 2021 r., 3,2 tys. os6b w 2022 r. oraz 3,9 tys. 0sob
w 2023 r. Warto$¢ wydatkédw na Swiadczenia w zakresie trombektomii mechanicznej
w leczeniu udaru mézgu wyniosta 38 mln zt w 2019 r,, 70,7 mln zt w 2020 r., 83,6 mln zt
w 2021 r.,106,5 mln zt w 2021 r.oraz 135 mln zt w 2023 r.
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Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia wg ICD10 160, 161, 162, 163, 169, w 2019 .
liczba pacjentéw, ktérym udzielono $wiadczen z powodu choréb naczyn moézgowych wyniosta
639,7 tys. oséb. W 2020 r. liczba osob ulegta zmniejszeniu do 566 tys. oséb. W 2021 r.
zaobserwowano wzrost do 600,5 tys. osob. W 2022 r. liczba oso6b, ktérym udzielono
Swiadczenia wzrosta do 641,7 tys. 0sdb,a w 2023 r. liczba 0sdb wyniosta 701,5 tys.

Najwiece] pacjentéw, ktérym udzielono swiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10 160, 161,162,163, 169) w latach 2019-2023 zaobserwowano na poziomie Podstawowe]
Opieki Zdrowotnej (POZ) — ponad 1,1 mln oséb. Kolejno na poziomie Ambulatoryjnej Opieki
Specjalistycznej (AOS) - ponad 1mln oséb. Blisko 600 tys. oséb otrzymato swiadczenia
we wskazanych latach w ramach leczenia szpitalnego oraz 433,6 tys. osob otrzymato
Swiadczenia w ramach pozostatych swiadczen.

W 2019 r. wartos¢ wydatkédw na Swiadczenia z powodu choréb naczyn moézgowych
(ICD10 160,161,162,163,169) wyniosta 1,5 mld zt. W kolejnym roku wartos$¢ wydatkow rowniez
wyniosta 1,5 mld zt. W 2021 r. zaobserwowano wzrost wartosci wydatkow do 1,6 mld zt
W 2022 r. wartos¢ wydatkéw wzrosta do 2,3 mld zt. Z kolei w 2023 r. wartos¢ wydatkdw
na swiadczenia wyniosta 3,1 mld zt.

Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia wg ICD10 FOO-F11, w 2019 roku liczba
pacjentow, ktérym udzielono $wiadczen z powodu chordb otepiennych ICD10 FOO-F11
wyniosta 207,6 tys. 0séb. W 2020 roku liczba pacjentéw wyniosta 197,4 tys. 0séb. W 2021 roku
zaobserwowano ponowne zmniejszenie liczby pacjentéw do 1879 tys. oséb. W 2022 roku
liczba pacjentéw, ktdrym udzielono $wiadczenia wyniosta 182,3 tys. osob, a w 2023 roku
liczba oséb wyniosta 183,3 tys.

Najwiecej pacjentow, ktorym udzielono S$wiadczenia z powodu choréb otepiennych
(ICD10 FOO-FO1) w latach 2019-2023 byto w grupie wiekowej powyzej 80 r.z. W 2019 roku
w tej grupie wiekowej udzielono swiadczen 146,6 tys. osob. W 2020 roku liczba pacjentéw
ulegta nieznacznemu zmniejszeniu do 141,2 tys. osob. W kolejnym roku liczba pacjentow
w tej grupie wiekowej ponownie ulegta zmniejszeniu do 133,2 tys. osob. W 2022 roku liczba
pacjentéw pomiedzy 61 r.z. a 80 r.z. wyniosta 129,2 tys. 0séb, a w nastepnym roku ponownie
ulegta zmniejszeniu do 128,6 tys. 0sob.

W 2019 roku warto$¢ wydatkdw na Swiadczenia z powodu choréb otepiennych
(ICD10 FO00-F01), wyniosta 160,9 mln zt. W kolejnym roku warto$¢ wydatkow wyniosta
160,35 mln zt. W 2021 roku zaobserwowano wzrost wartosci wydatkéw do 179,9 mln zt.
W 2022 roku wartos¢ wydatkéw wzrosta do 268,5 mln zt. Z kolei w 2023 roku wartos¢
wydatkow na swiadczenia wyniosta 383,8 mln zt.

Najwyzsze wydatki na $wiadczenia z powodu choréb otepiennych (ICD10 FOO-FO1) w latach
2019-2023 zaobserwowano dla pozostatych swiadczen - ponad 1,1 mld zt, kolejno w ramach
pozostatych AOS - 14 mln zt. Najmniejszg wartos¢ $wiadczen zaobserwowano w ramach
leczeni szpitalnego - 2 mln zt. W ramach POZ z uwagi na obowigzywanie stawki kapitacyjnej
nie odnotowano wydatkow na swiadczenia z powodu chorob otepiennych (ICD10 FOO-F01)
w latach 2019-2023.

Dostep refundacyjny do lekow w neurologii poprawit sie w ostatnich kilku latach. W 2021 .

zrefundowano 2 nowe czasteczko-wskazania, w 2022 r. - 18, w 2023 r. - 5, a w trzech
obwieszczeniach refundacyjnych w 2024 r. - 8 czasteczko-wskazan w zakresie neurologii.
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W 2023 roku warto$¢ wydatkéw na refundacje apteczng produktdw leczniczych z grupy ATC:
N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta 1,5 mld zt. Liczba pacjentow, ktorzy zrealizowali
recepte na produkt leczniczy z grupy ATC: N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta
4.4 mln osob.

W ramach 17 programdw lekowych w neurologii na dzien 1 lipca 2024 r. byto refundowanych
38 substancji czynnych.

Liczba pacjentow w neurologicznych programach lekowych w latach 2019-2023 wyniosta
30 965 pacjentow w 2019 r., 30 263 pacjentdw w 2020 r. (98% vs. 2019 r), 32 396 w 2021 r.
(107% vs. 2020 r.), 37 376 w 2022 r. (115% vs. 2021 r) i 47 782 pacjentow w 2023 r.
(128% vs. 2022 r.).

W 2023 roku vs. 2022 roku nastgpit wzrost wydatkdédw na programy lekowe w neurologii
0 68,1% (z 1 039 895 729 zt w 2022 r. do 1 527 691 558 zt w 2023 r.). Programy lekowe
w neurologii stanowity w 2023 r. 14,9% wydatkéw na programy lekowe ogotem, a w 2022 r.
- 132%. Sredni odsetek $wiadczen towarzyszacych (obstugi programu) w 2023 r.
dla wszystkich programow lekowych wynosit 12%, a dla programéw lekowych w neurologii
tylko 8,8%. (w 2022 r. odpowiednio 11,2% i 8,8%).

Wedtug danych Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych, liczba dni absencji chorobowej w grupie
rozpoznan ICD10 G90-99 wynosita w 2019 r. 174 mln dni, a w 2023 r. - 14,5 mln dni.
W poréwnaniu do 2019 r. w 2023 r. odnotowano spadek liczby dni absencji chorobowej
0 2,9 mln dni, czyli 16,7% (z 17,4 mln dni w 2019 r. do 14,5 mln dni).

W 2022 roku choroby uktadu nerwowego wygenerowaty 15,3 mln dni absencji chorobowej,
z 241,4 mln tacznie, stanowiac jedna z gtdwnych przyczyn absencji w klasyfikacji ZUS (6,3%).
Wiekszg liczbe absencji chorobowej generowaty tylko choroby uktadu miesniowo
szkieletowego (39,4 mln dni), cigze, porody i potogi (37,4 mln dni) oraz zaburzenia psychiczne
(25 mln dni).

Liczba zaswiadczen lekarskich zwigzanych z niezdolnoscia do pracy spowodowang
wystapieniem chorob z grupy rozpoznan ICD10 G90-99 wyniosta w 2019 r. ok. 1,5 mln,
a w 2023 r. 1,2 mln zaswiadczen, czyli ulegta zmniejszeniu o 20% w poréwnaniu do liczby
zaswiadczen w 2019 r. (0,3 mln zaswiadczen).

W 2019 roku liczba orzeczen rentowych pierwszorazowych zwigzanych z niezdolnoscig do
pracy spowodowang chorobami z grupy ICD10 GO0-G99 wyniosta 4 tys. a w 2023 r.- 3,2 tys.,
czyli zmniejszyta sie w ciggu ostatnich czterech lat 0 0,8 tys. (20%).

W 2019 roku liczba orzeczen rentowych ponownych zwigzanych z niezdolnoscia do pracy
spowodowang chorobami z grupy ICD10 G00-G99 wyniosta 13,3 tys.,a w 2023 r. - 12,3 tys.,
czyli zmniejszyta sie w ciggu ostatnich czterech lat o 1 tys. (7,5%).

W 2019 roku ogo6lna wartos¢ wydatkéw na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy
spowodowang chorobami z grupy ICD10 G90-G99 wyniosta 3 132 mln zt. W 2020 r. wartos¢
wydatkow ulegta zmniejszeniu o 40% do 1 874 mln zt. W 2021 r. zaobserwowano wzrost
wartosci wydatkow na S$wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang
chorobami z grupy ICD10 G90-G99 o 83%, tj. do 3 423 mln zt. W 2023 r. wartos¢ wydatkdw
na $wiadczenia ulegta zmniejszeniu 0 3% i wyniosta 3 332 mln zt.
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W 2019 roku wartos¢ wydatkdw na S$Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy
spowodowang chorobami z grupy ICD10 G90-G99 stanowita 8,1% wydatkow ZUS ogoétem na
Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy (38 655 mln zt), a 2022 r. - 7,2% wydatkéw
ZUS (46 088 mln zt).

Najwyzsze wydatki na sSwiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang
wystapieniem chordéb z grupy ICD10 G90-G99 w 2022 r. wystapity dla swiadczen z tytutu
absencji chorobowej — 1 455 mln zt, kolejno dla wydatkéw na renty - 1 001 mln zt, nastepnie
dla wydatkow na renty socjalne - 688 mln zt oraz wydatkéw w zakresie Swiadczen
rehabilitacyjnych - 175 mln zt oraz rehabilitacji leczniczej — 12 mln zt.

Wedtug badania przeprowadzonego w 2023 roku przez Polskie Towarzystwo Neurologiczne
wsrédd specjalistow neurologow, polska neurologia wymaga wielu zmian. Respondenci
wskazywali na czesciowa poprawe w zakresie sytuacji w obszarze neurologii w kraju (68%),
jednak w poréwnaniu do krajéw europejskich wskazywali na to, ze sytuacja w obszarze
neurologii jest zdecydowanie gorsza (61%). Tym samym ustalono, ze neurologia nie jest
traktowana w sposob priorytetowy w polskim systemie ochrony zdrowia (76%). W ramach
oceny wydatkéw i finansowania neurologii przez NFZ wskazano, ze w przypadku opieki
szpitalnej finansowanie nie jest adekwatne i wystarczajagce - jest ponizej poniesionych
kosztow (93%). Podobnie w przypadku finansowania opieki ambulatoryjnej (AOS),
dla wiekszosci respondentdéw finansowanie byto ponizej ponoszonych kosztéw (84%).
W ocenie liczby kadr medycznych wskazano, ze liczba ta jest niewystarczajgca w ramach
opieki szpitalnej (95%), ale réwniez niewystarczajaca w obszarze opieki ambulatoryjnej (81%).
Tym samym respondenci wskazywali, ze nadanie neurologii statusu specjalizacji priorytetowe;j
oraz wzrost wynagrodzen moze wptyna¢ pozytywnie na wzrost liczby neurologéow w Polsce
(38%). Wskazano takze, ze wsérod czynnikow najbardziej wptywajacych na poprawe swiadczen
z zakresu neurologii w ambulatoryjnej opiece specjalistycznej znajduje sie wtasciwa wycena
Swiadczen (54%) oraz wzrost kadr medycznych (24%). Poprawe dostepu od 2020 roku do
refundowanych nowych lekéw stosowanych w neurologii oceniono na ogét pozytywnie (50%)
lub czesciowo dobrze (45%). Neurologia w ocenie respondentdw rozwijata sie we wtasciwym
kierunku (78%), a Polskie Towarzystwo Neurologiczne w sposdb wiasciwy reprezentowato
srodowisko neurologow w Polsce (68%). Wsrod najwazniejszych problemow do pilnej poprawy
wymieniano niskie finansowanie Swiadczen zdrowotnych przez NFZ (28%), niedobor kadr
medycznych - lekarzy i pielegniarek (23%), wzrost wynagrodzen w publicznych oddziatach
i poradniach neurologicznych (13%).

8.2 WNIOSKI

1.

W ostatnich latach nastapit dynamiczny rozwoj diagnostyki i terapii w chorobach
neurologicznych w Polsce, co implikuje wzrost finansowania, rozwdéj kadr medycznych
i pomocniczych, utrzymanie i rozw6j oddziatdw i przychodni neurologicznych oraz
optymalizacje modelu opieki.

W 2022 r. w Polsce funkcjonowato 208 oddziatéw neurologicznych, w ktérych leczono
ok. 223 tys. pacjentdow w ramach 262 tys. hospitalizacji. W ramach pracy 1 427 poradni
neurologicznych udzielono ponad 4,51 mln porad.

W 2023 r. neurolodzy diagnozowali i leczyli ok. 6 mln pacjentow z chorobami neurologicznymi

w Polsce. W 2023 roku liczba pacjentéw, ktéorym udzielono swiadczen z powodu choréb
neurologicznych (ICD10 GO00-G99) finansowanych przez ptatnika publicznego wyniosta
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ok. 5,1 mln oso6b, liczba pacjentdw, ktérym udzielono $wiadczen z powodu chordob naczyn
médzgowych (ICD10 160, 161, 162, 163, 169) wyniosta ok. 0,7 mln o0s6b, a liczba pacjentow,
ktérym udzielono Swiadczen z powodu chorob otepiennych (ICD10 FO0-F11) wyniosta
ok. 0,2 mln osob.

Wyzwaniem na najblizsze lata jest rozwdj kadr medycznych i pomocniczych w neurologii.
Liczba neurologdw jest nieadekwatna do potrzeb medycznych, a co trzeci pracujacy neurolog
jest w wieku emerytalnym. Brakuje pielegniarek neurologicznych, asystentéw medycznych
oraz koordynatorow opieki.

Wydatki NFZ na diagnostyke, leczenie i rehabilitacje choréb neurologicznych wyniosty
w 2023 r. ok. 9,3 mld zt. W 2023 r. warto$¢ wydatkow na $wiadczenia z powodu chorob
neurologicznych (ICD10 GO00-G99) wyniosta 5,8 mld zt, wartos¢ wydatkéw na $Swiadczenia
z powodu choréb naczyn mézgowych (ICD10 160, 161, 162, 163, 169) wyniosta ok. 3,1 mld zt,
a wartos¢ wydatkow na Swiadczenia z powodu chorob otepiennych (ICD10 FOO-FO1), wyniosta
ok.0,4 mld zt.

Dostep refundacyjny do lekéw w neurologii poprawit sie w latach 2021-2024, w ktérych
zrefundowano 33 nowe czasteczko-wskazania. W 2023 r. warto$¢ wydatkéw na refundacje
apteczng produktow leczniczych z grupy ATC: N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta
1,5 mld z, a liczba pacjentow, ktdérzy zrealizowali recepte na produkt leczniczy z grupy ATC:
N - Osrodkowy uktad nerwowy wyniosta 4,4 mln osob.

Neurolodzy i pacjenci oczekuja na refundacje publiczng zarejestrowanych w Unii Europejskiej
nowych terapii oraz poszerzenie wskazan refundacyjnych dla juz refundowanych lekdw.

W ramach 17 programoéw lekowych w neurologii na dzien 1 lipca 2024 roku byto refundo-
wanych 38 substancji czynnych. W 2023 r. liczba pacjentdw leczonych w neurologicznych
programach lekowych wyniosta ok. 48 tys., a wydatki NFZ ok. 1,5 mld zt. Programy lekowe
w neurologii stanowity w 2023 r. 14,9% wydatkéw na programy lekowe ogétem. Sredni
odsetek $wiadczen towarzyszacych (obstugi programu) w 2023 r. dla wszystkich programdw
lekowych wynosit 12%, a dla programdw lekowych w neurologii tylko 8,8%.

Wedtug danych Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych ogo6lna wartos¢ wydatkéw na $wiadczenia
zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang chorobami neurologicznymi (GO0-G99)
wyniosta ok. 3,3 mld zt. w 2022 r. i stanowita 7,2% wydatkdw ZUS zwigzanych z niezdolnoscia
do pracy ogotem (46 mld zt). W latach 2019-2022, liczba dni absencji chorobowej w grupie
rozpoznan ICD10 G90-99 odnotowata spadek o 2,9 min dni (17%), liczba zaswiadczen
lekarskich zwigzanych z niezdolnoscia do pracy ulegta zmniejszeniu 0,3 mln zaswiadczen
(20%), liczba orzeczen rentowych pierwszorazowych zwigzanych z niezdolnoscia do pracy
spowodowang chorobami z grupy ICD10 GO0-G99 zmniejszyta sie w ciggu ostatnich czterech
lat 0 0,8 tys. (20%), a liczba orzeczen rentowych ponownych zmniejszyta sie o 1 tys. (7,5%).
Trend spadkowy moze by¢ zwigzany z poprawa diagnostyki i leczenia pacjentow z chorobami
neurologicznymi.

Wedtug badania przeprowadzonego w 2023 r. przez Polskie Towarzystwo Neurologiczne wsrod
specjalistdw neurologdw, polska neurologia wymaga wielu zmian. Nastepna edycja badania
zostanie przeprowadzona w trakcie XXV Zjazdu Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
we wrzesniu 2024 r.
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8.3 REKOMENDACIE

1.

10.

Choroby neurologiczne powinny stac sie strategicznym obszarem w polskim systemie ochrony
zdrowia.

Konieczny jest znaczacy wzrost naktadow finansowych na diagnostyke i leczenie chordb
uktadu nerwowego.

Konieczna jest inwestycja w kadry lekarskie, pielegniarskie i zawody pomocnicze w neurologii.

Rekomendowane jest opracowanie Sciezek diagnostyczno-terapeutycznych pacjentow
z chorobami neurologicznymi.

Rekomendowane jest powstanie regionalnych osrodkéw referencyjnych dla najwazniejszych
choréb neurologicznych.

Rekomendowany jest wzrost naktadéw na obstuge kilkunastu programéw lekowych
w neurologii.

Rekomendowane jest uporzadkowanie systemu organizacji i finansowania nowoczesnych
metod diagnostyki i leczenia.

Rekomendowana jest sukcesywna refundacja publiczna nowych technologii lekowych
i nielekowych rejestrowanych w Unii Europejskiej w dziedzinie neurologii.

Rekomendowana jest optymalizacja i poprawa dostepu do rehabilitacji neurologicznej.

Rekomendowany jest wzrost naktaddw na badania naukowe w chorobach uktadu nerwowego.
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9.1 PROF.DR HAB. N. MED. BARTOSZ KARASZEWSKI, PERSPEKTYWA KONSULTANTA
KRAJOWEGO W DZIEDZINIE NEUROLOGII

Wedtug opublikowanej w tym roku nowej, kolejnej systematycznej analizy danych projektu Global
Burden of Disease (Lancet Neurology https.//doi.org/10.1016/51474-4422(24)00086-3), choroby uktadu
nerwowego majg stanowi¢ wiodaca przyczyne ogdlnego obcigzenia populacji skutkami chorob jesli
definiowac je wskaznikiem DALY. Wobec biezacych trendow epidemiologicznych i demograficznych
z jednej strony i szybko powiekszajacego sie panelu dostepnych, i nierzadko wysoce skutecznych
terapii z drugiej, ta grupa patologii lokowana musi by¢ posrod priorytetowych wyzwan w systemach
ochrony zdrowia; neurologia jest jednym z tych obszaréw opieki medycznej, w ktérych, na tym etapie
jej rozwoju, wypracowywa¢ mozna szczegOlnie duzy uzysk spoteczny w rozumieniu nie tylko
zmniejszenia smiertelnosci, ale takze redukcji obcigzenia mieszkancéw Polski niepetnosprawnosciami,
tym samym wydtuzenia ich aktywnego zycia, a co za tym idzie w sferze takze ekonomicznej,
ograniczenia koniecznosci dtugotrwatego angazu zasobow indywidualnych i publicznych na rzecz
dziatan stricte opiekunczych. Uwazam, ze w rozwijaniu systemu leczenia choréb neurologicznych
w Polsce jesteSmy w momencie kluczowym, nigdy jeszcze bowiem tak wiele nie zalezato od rozwigzan
kliniczno-systemowych. Moga one usprawnic szereg procesdw, w tym identyfikacje, mozliwie wczesng
(co zazwyczaj szczegolnie jest wazace) pacjentdw kwalifikujacych sie do terapii bedacych w naszej
dyspozycji juz teraz oraz ich wtasciwego prowadzenia, w wiekszosci chordb — przez cate zycie.

Sukcesem ostatnich lat byto naturalnie wprowadzenie do portfolio Swiadczen refundowanych szeregu
terapii neurologicznych ratujgcych zycie badz zapobiegajacych albo spowalniajgcych postep
niepetnosprawnosci. Sytuacje te winny znaczgco poprawic jeszcze niebawem toczace sie prace nad ich
retaryfikacja. Niemniej, w tych obszarach, w ktorych skutecznos¢ postepowania w duzym wymiarze
warunkujg czas rozpoczecia terapii, w tym odpowiednio wczesne decyzje o zmianach leczenia oraz
interdyscyplinarnos¢ opieki, czy tez dostep do specjalnych narzedzi diagnostycznych i specyficzne
doswiadczenie kliniczne, refundowane juz terapie wpisa¢ powinnismy w szersze, zorganizowane
systemy opieki, nazwijmy je wytacznie roboczo - ,koordynowanej" Ich opracowanie, chociaz
niekoniecznie wysoce kosztowne, bedzie z pewnoscig wysoce czasochtonne i wymagajace. Musza one
czerpac¢ z rzeczonych interdyscyplinarnych know-how (takze pozamedycznych), ale poza innymi
korzys$ciami powinny zapewnic¢ najlepsze wykorzystanie potencjatu rzeczonych terapii, takze tych juz
lub wkrotce refundowanych. Truizmem bedzie stwierdzenie, ze w pierwszej kolejnosci dziatania
te podejmowac powinnismy w obszarach, w ktorych przyniosa najwiekszy uzysk spoteczny, w tym
przypadku tozsamy z rokowniczym naszych pacjentow, z uwzglednieniem danych epidemiologicznych
naturalnie. Nie arbitralnie zatem, tylko wtérnie do wyliczen z zastosowaniem markeréw obcigzenia
zdrowotnego populacji - szereg mamy dzi$ przeciez narzedzi, by takie analizy generowac.

W podobszarach, w ktérych funkcjonowatyby systemy ,opieki koordynowanej”, np. leczenia udaréw
madzgu, stwardnienia rozsianego, czy niektorych chordb rzadkich, rozwazyc¢ trzeba format dyskutowane;j
od dawna referencyjnosci, niekoniecznie jednak literalnie rozumianej, moim zdaniem lepiej tu bowiem
moéwi¢ o komplementarnosci dziatan, osrodka dysponujgcego petnym wachlarzem specyficznych
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mozliwosci diagnostyczno-terapeutycznych i osrodkow lokalnych. Surogatem, cho¢ z pewnosciag
fragmentarycznym takiego systemu byt notabene ,program pilotazowy” wewngtrznaczyniowego
leczenia udarow niedokrwiennych. Kluczowe etapy opieki realizowane mogtyby by¢ w ,centrach”, ale
duza cze$¢ pracy z pacjentem realizowa¢ winny osrodki, w tym poradnie neurologiczne lokalne,
z ,centrum” potagczone komunikacyjnie w szerokim rozumieniu. Wsréd takich rozwigzan systemowych,
tam gdzie wynika to z charakterystyki klinicznej, zasadne bedzie tworzenie modelu tranzycyjnego
(opieka ciggta we wspotpracy z neurologami dzieciecymi).

Na koniec, zwazywszy na ograniczenia objetosci tego komentarza juz tylko hastowo, zaznacze jeszcze
dwie sfery masywnie warunkujace powodzenie kazdej dyscypliny. Pierwsza, to zasoby kadrowe;
wzbudzanie u przysztych lekarzy i w innych zawodach medycznych zainteresowania neurologia
z jednej strony, jakosc¢ ksztatcenia z uwzglednieniem takze innych niz wolumen wiedzy i doswiadczenie
zasobdw z innej, muszg by¢ aktywnosciami ciggtymi, niezbywalnymi. Inwestowanie w ten obszar jest
baza, warunkiem sine qua non dla rozwigzania okreslonych znaczacych probleméw dyscypliny.
Pozyskanie statusu specjalizacji priorytetowej jest jednym z rzeczywiscie waznych krokow, choc jeszcze
niewystarczajgcym, w realizacji tego celu. Druga to rozwoj naukowy, twérczos¢, a tu przede wszystkim
prowadzenie takich badan, inicjowanych i prowadzonych przez krajowe osrodki, ktére maja
bezposredni badz posredni ,potencjat standardotwodrczy” Tu warto notabene do sprawozdac,
ze co najmniej kilka tego typu przedsiewziec, grantdw, najwiekszych jak dotychczas w naszej
dziedzinie, finansowanych przez Agencje Badan Medycznych badz z funduszy europejskich, pozostaje
juz w Polsce w trakcie realizacji, potrzebny jest jednak w tej sferze naszej dyscypliny dalszy progres.

9.2 PROF. DR HAB. N. MED. AGNIESZKA StOWIK, PERSPEKTYWA PAST-KONSULTANT
KRAJOWEJ (02.07.2019- 01.07.2024)

W leczeniu chorob neurologicznych w Polsce zaszto w ostatnich pieciu latach wiele pozytywnych
zmian, ktére optymalizujg opieke nad pacjentami. Petnigc role Konsultant Krajowej w dziedzinie
neurologii od lipca 2019 r. do lipca 2024 r. miatam okazje uczestniczy¢ aktywnie w tych zmianach,
co postaram sie zebra¢ w komentarzu do znakomitego raportu Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego pt.,Neurologia w Polsce. Stan obecny i perspektywy rozwoju’.

Neurologia, jako nauka rozwija sie bardzo intensywnie. Caty czas pojawiajg sie informacje o nowych
metodach diagnostycznych i nowych terapiach, czesto stosowanych przez cate zycie. Cze$¢ z nich jest
dostepna w Polsce. Europejska Agencja Lekdw rejestruje co raz wiecej bardzo nowoczesnych terapii
w neurologii, a one coraz szybciej s3 refundowane w Polsce. Oczywiscie proces refundacji zalezy
od producenta leku i Ministerstwa Zdrowia, ale w kazdym przypadku, gdy pojawia sie rejestracja
kolejnego preparatu, Konsultant Krajowy i Polskie Towarzystwo Neurologiczne podejmujg dziatania,
aby leczenie byto jak najszybciej dostepne refundacyjnie dla polskich pacjentéow. Polskie osrodki
kliniczne uczestnicza w badaniach klinicznych nad nowymi lekami w neurologii oraz kwalifikuja
i monitorujg pacjentéw w zakresie nowych terapii w ramach procedury wczesnego dostepu (early
access programms) i RDTL. Takze granty naukowe, w tym Agencji Badan Medycznych poszerzajg oferte
dla polskich pacjentow o mozliwos¢ uczestnictwa w niekomercyjnych badaniach klinicznych.
Na projekty w ramach neurologii i psychiatrii zostato przeznaczone 100 mln zt. Odbieramy to
jako szczegdlny gest skierowany w strone specjalizacji zajmujacych sie chorobami moézgu oraz jako
wielkg szanse dla naszego S$rodowiska. Od dwdch lat odbywa sie rowniez zainicjowany przez
Prof. Piotra Gateckiego i przeze mnie Kongres Polskich Neurologoéw i Psychiatrow, podczas ktérego
dyskutowane sg zagadnienia wspolne dla tych dwoch dziedzin medycyny.

Nowoczesne terapie neurologiczne wymagajg zwykle regularnej, wnikliwej obserwacji leczonych
chorych, poniewaz przy duzej skutecznos$ci moga spowodowac roznorodne objawy niepozadane.
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Nowoczesne terapie s3g tez zwykle kosztowne. Z tych powoddw wiele lekéw stosowanych w leczeniu
chordb neurologicznych jest dostepnych w Polsce w ramach tzw. programéw lekowych. Programy
lekowe opieraja sie na wystandaryzowanych protokotach i sg prowadzone przez ekspertow w danej
dziedzinie, co w konsekwencji pozwala na zapewnienie mozliwie wysokiego bezpieczenstwa chorym.
Obecnie neurolodzy realizujg az 17 programoéw lekowych, ktére umozliwiajg terapie najnowoczesniej-
szymi lekami. W neurologii mamy programy lekowe, zaréwno dla pacjentdw z powszechnymi chorobami
neurologicznymi, jak i z rzadkimi chorobami neurologicznymi. Trzeba pamieta¢, ze wiekszo$¢ pacjentow
w programach lekowych, takich jak leczenie stwardnienia rozsianego, bedzie w nich uczestniczyc
nawet kilkadziesiat lat. W ramach programow lekowych pacjenci maja zapewnionag hospitalizacje
lub wizyte neurologiczng w poradni,co miesigc lub co kilka miesiecy.

Trzeba podkresli¢, ze neurologiczne srodowisko eksperckie, nieustannie pracuje nad mozliwie szybkim
wprowadzaniem do Polski nowoczesnych technologii diagnostycznych i terapii. Dzieki aktywnosci
srodowiska neurologéw i wsparciu Ministerstwa Zdrowia, udato sie wprowadzi¢ ,Program leczenia
ostrej fazy udaru niedokrwiennego za pomoca przezcewnikowej trombektomii mechanicznej naczyn
domézgowych lub wewnatrzczaszkowych”, ktory po fazie pilotazu, wszedt do koszyka swiadczen
gwarantowanych od lipca 2024 r. W Polsce w 2023 r. trombolize dozylng wykonano u ok. 14 tys.
pacjentow z udarem mozgu, co odpowiadato ok. 19% pacjentdéw z udarem mdzgu. Zabieg trombektomii
mechanicznej wykonano w 24 osrodkach klinicznych, u ok. 4 tys. pacjentéw, co stanowito ok. 5%
wszystkich chorych z udarem niedokrwiennym moézgu. W 2022 r. potaczono dwa programy lekowe
- B.29 i B.46 oraz uproszczono zapisy i kryteria kwalifikacji. To spowodowato, ze polscy pacjenci z SM
majg teraz szybszy i szerszy dostep do najnowocze$niejszych terapii na poziomie europejskim.
Podobnie sytuacja wyglada w terapii padaczki i choroby Parkinsona, gdzie polscy pacjenci maja dostep
prawie do wszystkich zarejestrowanych w Unii Europejskiej lekdw. Rowniez w terapii migreny
przewlektej polscy chorzy majg skuteczne leczenie za pomoca toksyny botulinowej i przeciwciat
monoklonalnych. Jak wszyscy neurolodzy i pacjenci na catym S$wiecie oczekujemy na rejestracje
nowych terapii w chorobie Alzheimera. W Polsce czekamy na refundacje terapii w ataksji Friedreicha,
stwardnieniu zanikowym bocznym, miastenii oraz w innych schorzeniach.

Jest dobrze udokumentowane, ze w wielu chorobach neurologicznych krotszy czas od objawow
do wprowadzenia leczenia skutkuje znacznie lepszymi efektami leczenia. Dla udaru modzgu
wprowadzono okreslenie ,ztota godzina’, a dla stwardnienia rozsianego okreslenie ,ztoty miesigc”
Ztota godzina to jest czas od przekroczenia przez pacjenta drzwi szpitala do rozpoczecia dozylnej
terapii trombolitycznej. Zaoszczedzenie kazdej minuty ,ztotej godziny" przektada sie na wieksza
sprawnos$¢ leczonych chorych. W przypadku stwardnienia rozsianego, moéwiac o ,ztotym miesigcu’,
mamy na uwadze mozliwie krétki czas od objawdw do rozpoczecia leczenia modyfikujacego przebieg
choroby. Udowodniono, ze ten czas liczony w tygodniach, a nie w miesigcach przedtuza znaczaco
samodzielnos¢ chorych w perspektywie wielu lat.

Te wszystkie mozliwosci diagnostyki i terapii, ktére daje wspotczesna neurologia, bedg powszechnie
dostepne, jesli bedziemy mieli szanse wyksztatci¢ odpowiednig liczbe specjalistdw neurologow.
Na szczescie, od 1 lipca 2023 r. neurologia stata sie specjalizacja priorytetowa. Pamietajmy, ze jest to
trudna specjalizacja, wymagajaca intensywnego ksztatcenia sie i Sledzenia nowosci. Zalezy nam bardzo,
by byto jak najwiecej mtodych adeptéw medycyny, ktorzy interesuja sie neurologia i chca sie zaangazowac
w leczenie pacjentow chorujacych neurologicznie. Bardzo wazne jest szkolenie neurologéw ukierunko-
wane na wysokospecjalistyczne podspecjalizacje neurologiczne, na przyktad w zakresie chorob neuro-
zwyrodnieniowych, choréb miesni, padaczki, stwardnienia rozsianego, czy terapii udaru, ktére poprawi
dostep do opieki na najwyzszym mozliwym poziomie. Konieczne jest tez wdrozenie opieki koordynowanej
dla chorych z przewlektymi chorobami neurologicznymi, w tym z chorobami neurozwyrodnieniowymi
oraz wypracowanie prostych Sciezek pacjenta w systemie ochrony zdrowia w Polsce.
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W ostatnich kilku latach neurologia w Polsce osiggneta bardzo wiele, udowadniajac, ze jest jedna
z najbardziej rozwijajgcych sie dziedzin medycyny. Jako Srodowisko neurologdéw, mamy opracowang
gotowa liste rozwigzan, ktére s3 mozliwe do wprowadzenia. Podstawa do tych dziatan jest reqularny
dialog pomiedzy $rodowiskiem neurologow i organizacjami pacjentdw neurologicznych, a politykami,
Ministrem Zdrowia, Narodowym Funduszem Zdrowia, Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji oraz innymi interesariuszami systemowymi.

9.3 PROF. DR HAB. N. MED. HALINA SIENKIEWICZ-JAROSZ, PERSPEKTYWA
PRZEWODNICZACEJ KRAJOWEJ RADY DS. NEUROLOGII

Choroby neurologiczne, w tym szczegolnie choroby moézgu, w wiekszosci krajéw wysoko rozwinietych
staty sie priorytetem zdrowotnym. Swiatowa Organizacja Zdrowia, organizacje zrzeszajace neurologéw
w Europie i Ameryce, a takze rzady wielu panstw podkreslaja znaczenie choréob moézgu i wprowadzaja
plany dziatania na rzecz zdrowia moézgu, jednoczesnie podkreslajac, ze realizacja potrzeb zdrowotnych
wymaga odpowiednio przygotowanych kadr medycznych. W Polsce w 2022 roku ponad 5 mln osdb
wymagato interwencji medycznej w zwigzku z choroba neurologiczna. Rozpowszechnienie zaburzen
otepiennych przekracza pot miliona oséb, padaczki — 300 tys., udar mézgu dotyka okoto 80 tys. osob
rocznie. Wedtug danych ZUS w 2022 r. w Polsce choroby uktadu nerwowego stanowity jedna
z gtdwnych przyczyn absencji w pracy.

Wiele choréb neurologicznych wykazuje zwigzek z wiekiem jako gtdwnym, niemodyfikowalnym
czynnikiem ryzyka, co - biorgc pod uwage dane demograficzne - jednoznacznie wskazuje,
ze w najblizszych latach liczba chorujacych na nie oséb wzrosnie, o ile nie zostang wprowadzone
skuteczne programy profilaktyczne. Ponadto skutecznos¢ nowoczesnych terapii w neurologii jest
w wielu przypadkach uwarunkowana czasem ich wdrozenia. Dotyczy to nie tylko udaru mézgu,
z ktérym najczesciej kojarzymy stwierdzenie ,czas to mdzg’, bowiem wczesne witgczenie skutecznej
terapii moze oznaczac rowniez brak progresji czy tez wolniejszy postep niesprawnosci u chorych
ze stwardnieniem rozsianym lub mniej napadéw padaczkowych i zmniejszenie ryzyka rozwoju
lekoopornosci u pacjentéw z rozpoznaniem padaczki.

Krajowa Rada ds. Neurologii zostata powotana 23.02.2022 roku Zarzadzeniem Ministra Zdrowia
w odpowiedzi na postulat $rodowiska neurologéw. Celem jej powotania byto opracowywanie
i przedstawianie ministrowi wtasciwemu do spraw zdrowia strategii i propozycji dziatan w zakresie
organizacji opieki nad chorymi z udarem mozgu, chorobg Alzheimera, chorobg Parkinsona, padaczka,
stwardnieniem rozsianym oraz innymi chorobami neurologicznymi, a takze opracowywanie standardow
postepowania medycznego, kryteriow jakosciowych i rekomendacji w zakresie diagnostyki i leczenia
neurologicznego.

Poczatek dziatania Rady wigzat sie z przygotowaniem propozycji najpilniejszych zmian organizacyjnych
oraz uporzadkowania systemu finansowania $wiadczen szpitalnych. Jednoczesnie Krajowa Rada wraz
z Zarzadem Polskiego Towarzystwa Neurologicznego (PTN) i Konsultant Krajowa proponowata
wprowadzenie bardziej zaawansowanych rozwigzan systemowych - niektore z nich wymagaja jednak
powaznych zmian obecnie istniejgcych przepisow.

Niewatpliwym sukcesem Rady, PTN i srodowiska neurologdw byto uznanie specjalizacji z neurologii
za priorytetowa od lipca 2023 roku (Uchwata 2/2022 i 2/2023 Krajowej Rady ds. Neurologii). Stanowito
to uznanie dla znaczenia neurologii w systemie ochrony zdrowia, a jednoczesnie zachete do wybierania
tej trudnej, ale jakze fascynujacej specjalizacji. Ogromne znaczenie miato takze postulowane przez
Krajowa Rade i wprowadzone decyzja Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia
wytaczenie kompleksowej diagnostyki i leczenia udaru moézgu z ryczattu szpitalnego (Uchwaty
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nr 1/2022,3/2022 i 5/2023). Wiele osrodkéw borykato sie bowiem z problemem nadwykonan i obawa,
ze pomoc pacjentom z udarem odbije sie niekorzystnie na finansowej stronie oddziatéw i szpitali.
Te dwie zmiany to najbardziej spektakularne efekty dziatan Krajowej Rady. W 2024 roku jako Rada
ds. Neurologii intensywnie wspotpracujemy z Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(AOTMIT) nad retaryfikacjg swiadczen szpitalnych w neurologii (Uchwata 4/2022 Krajowej Rady
w sprawie systemowe] taryfikacji swiadczen szpitalnych i ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
z zakresu neurologii). Liczymy na to, ze juz wkrétce przetozy sie to na realng poprawe sytuacji
oddziatéw neurologicznych w Polsce. Niedoszacowanie kosztéw diagnostyki i leczenia w wielu
przypadkach przekracza bowiem 50% obecnych wycen. Staramy sie takze odpowiadac¢ na biezace
postulaty srodowiska neurologow.

Mamy petng Swiadomos¢ potrzeby pilnych zmian w neurologii, ktére odpowiedza na rosnace
rozpowszechnienie choréb neurologicznych, dynamiczny postep diagnostyki i leczenia, ale tez niedobor
i starzenie sie kadr neurologicznych. Zapewnienie odpowiedniej jakosci $wiadczen medycznych
i wdrazanie skutecznych terapii najszybciej jak to jest mozliwe nie uda sie bez wytyczenia sciezek
pacjentdw, zmniejszenia koniecznosci hospitalizowania w celach diagnostycznych, czyli jednak dazenia
do umozliwienia wykonywania zaawansowanych procedur diagnostycznych w warunkach
ambulatoryjnych. Celowe wydaje sie rowniez utworzenie sieci neurologicznej, ktora, podobnie jak inne
sieci specjalistyczne, powinna zaktada¢ wspotprace miedzy osrodkami klinicznymi i nieklinicznymi
po to, aby uzyskiwac jak najlepsze wyniki leczenia przy jednoczesnej optymalizacji wykorzystania
posiadanych zasobow. Kolejny wazny element to ciggte monitorowanie efektow wprowadzanych
rozwigzan.

Co dalej? Wspoétpracujemy z Ministerstwem Zdrowia nad przygotowaniem Krajowego Programu Dziatan
wobec Choréb Otepiennych. Chcemy wraz z ekspertami w tej dziedzinie zaproponowac optymalny
model opieki (Uchwata 3/2022). Czekamy na decyzje dotyczace diagnostyki inwazyjnej w padaczce,
ktora uzyskata rekomendacje AOTMIT i Rady Przejrzystosci. Liczymy, ze uda sie nam opracowac
jednolity model sprawnego przekazywania pacjentéw w wieku dzieciecym spod opieki neurologéw
dzieciecych pod opieke neurologéw dorostych wraz z osigganiem petnoletnosci.

Skutecznos$¢ dziatania Krajowej Rady ds. Neurologii wymaga jednak podejmowania decyzji na poziomie
ministerstwa. Dotyczy to réwniez decyzji finansowych, w tym zwiekszenia inwestycji w badania
naukowe i rozwoj nowych terapii w neurologii. Przed catym $srodowiskiem neurologdw, Krajowa Rada
ds. Neurologii, PTN i Konsultantem Krajowym stoi tez wazne zadanie edukowania spoteczenstwa
na temat chordob uktadu nerwowego oraz metod profilaktyki pierwotnej i wtérnej, co moze przyczynic
sie do zmniejszenia czestosci wystepowania wielu schorzen neurologicznych oraz ograniczenia ich
skutkow osobistych, spotecznych i ekonomicznych.

9.4 PROF.DR HAB. N. MED. JAROStAW StAWEK, PERSPEKTYWA PAST-PREZESA PTN

Z perspektywy Past-Prezesa ZG PTN, a wiec nieco dtuzszej niz ostatnie 3 lata nalezy stwierdzig,
ze neurologia rozwija sie w tempie niespotykanym dotad w historii. Mozna powiedziec, ze obecny czas,
to nie tylko wazne ze spotecznego punktu widzenia choroby onkologiczne czy choroby serca,
ale ze jest to czas choréob médzgu. Te ostatnie, jesli dotaczy¢ do nich choroby psychiatryczne stanowig
znacznie wiekszy problem populacyjny i ekonomiczny od nosnych spotecznie tematdw onkologicznych
i kardiologicznych. Niestety wielu decydentow, takze zwyktych ludzi nie zdaje sobie z tego sprawy
(konieczna edukacja!). Wiele z chorob neurologicznych ma zwigzek z wiekiem, co tez samo w sobie
w dobie przyrostu ludzi w wieku podesztym w populacji, stanowi o wzroscie liczby chorych z udarami
mdzgu, chorobg Alzheimera czy Parkinsona. Wreszcie zanieczyszczenie $rodowiska (pyty zawieszone,
pestycydy), zmiany srodowiskowe zwigzane z globalnym ociepleniem, ogromny wzrost uzaleznienia
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od nowoczesnych technologii, nadmiaru atakujacych nas bodzcow (Swiatto, hatas, zatrwazajgce
informacje i tzw. fake newsy w mediach spotecznosciowych), wzbudzajacych niepokéj i uczucie
zagrozenia bezsprzecznie juz dzis stanowia wazny czynnik etiologiczny zaburzen funkcjonowania
uktadu nerwowego i wzrostu czestosci choréb mozgu. Sam postep diagnostyczny w wykrywaniu
biomarkeréw chorob neurozwyrodnieniowych (beta-amyloidu w chorobie Alzheimera juz w surowicy
krwi, alfa-synukleiny w skorze, ptynie mdzgowo-rdzeniowym, a pewnie za chwile we krwi w chorobie
Parkinsona), nowoczesne techniki obrazowania (mozliwos¢ obserwowania kumulacji beta-amyloidu
czy biatka tau w badaniu PET w chorobie Alzheimera), postepy oznaczania przeciwciat w réznych
chorobach autoimmunologicznych jest ogromny. Pozwala na wczesng diagnostyke i zmienit zupetnie
rozumienie tego czym jest np. choroba neurozwyrodnieniowa. Nowe, tzw. biologiczne definicje choroby
Alzheimera czy Parkinsona méwig nam o chorobie bez objawoéw!, toczacej sie w naszym mdzgu 15-20,
moze wiecej lat, ale jeszcze bezobjawowa, ktdrg juz na tym etapie bedzie mozna pewnie za chwile
wykrywac, a moze takze jej zapobiegac (czyli leczyc).

Nowoczesne leczenie dotyczy niemal wszystkich dziatow neurologii. W ostatnich latach mamy nowe
leki w trombolitycznym leczeniu udaru mézgu w ostrej fazie, nowe leki przeciwpadaczkowe do terapii
padaczki lekoopornej, ale takze rzadkich zespotéw padaczkowych (w stwardnieniu guzowatym, zespole
Dravet czy Lennoxa-Gastaut), nowe formy leczenia objawowego zaawansowanej choroby Parkinsona
i nowe leki w terapii chorob rzadkich jak stwardnienie zanikowe boczne z mutacjami w genie SOD czy
leczenie spowalniajgce przebieg ataksji Friedreicha. Mamy ustabilizowang sytuacje w terapii rdzenio-
wego zaniku miesni (dostepne w Polsce s3 wszystkie leki), a takze diagnostyke przesiewowa
w tej chorobie. Nadal rozwija sie leczenie w stwardnieniu rozsianym z nowymi czasteczkami, niezwykle
skutecznymi i bezpiecznymi, zarejestrowanymi w ostatnich latach. W terapiach choréb autoimmunolo-
gicznych ogromny wysyp nowych lekéw widoczny jest w terapii miastenii. W programach lekowych
nastapity istotne zmiany, poszerzajace dostep wielu chorym do leczenia (np. jeden zamiast dwodch
program leczenia stwardnienia rozsianego, poszerzenie etiologicznych wskazan do terapii spastycz-
nosci). Te wszystkie osiagniecia bardzo nas wszystkich ciesza i napawaja nadzieja na wiecej,
szczegoblnie w zakresie terapii spowalniajgcych progresje choréb neurozwyrodnieniowych np. choroby
Alzheimera (tu niestety z ostatnich dni wiadomosc¢ o niedopuszczeniu przez Europejska Agencje Lekow
lekanemabu w leczeniu choroby Alzheimera, dopuszczonego juz w USA). W chorobie Parkinsona tocza
sie badania nad terapiami biologicznymi, usuwajgcymi alfa-synukleine z mdzgu za pomoca przeciwciat
monoklonalnych.

Wszystkie te osiggniecia diagnostyczno-terapeutyczne stawiajg nas jednak wobec ogromnych wyzwan.
Jak przy niedoborach kadrowych, wadliwej w mojej ocenie strukturze udzielania S$wiadczen
i organizacji opieki nad chorymi neurologicznymi w Polsce bedziemy sobie z nimi radzic?

Najwazniejsze wydaje sie dzisiaj stworzenie jasnej struktury udzielania $wiadczen. Rodzina chorego,
ktory ma podejrzenie np. otepienia, czy choroby Parkinsona nie bardzo wie gdzie ma sie udac, aby
przeprowadzono u niego diagnostyke i wdrozono skuteczne leczenie. W efekcie chory jest niekiedy
hospitalizowany kilkukrotnie (rozliczone te same badania w ramach kontraktu z NFZ!), a nie ma nadal
postawionego rozpoznania. Nie rozumiem oporu jaki stawia Ministerstwo Zdrowia, aby implementowac
do praktyki codziennej system realizacji $wiadczen zaproponowany w dokumencie wydanym w 2021
roku przez PTN wspdlnie z Uczelnig tazarskiego (tzw. Strategia dla polskiej neurologii), ktory
proponuje hierarchiczny system udzielania $wiadczen z szybka $ciezka chorego do nazwanego osrodka
referencyjnego (np. diagnostyki i leczenia otepien, czy zaburzen ruchowych, czy choréb neuroimmuno-
logicznych), ktéry na mapie wojewddztwa/kraju bytby wskazdwka, sciezka dla lekarzy rodzinnych czy
neurologow ogolnych w poradniach jaka moze odbyc¢ chory z podejrzeniem konkretnej choroby
neurologicznej. Nasza ,Strategia” opracowana byta dla szesciu najwazniejszych obszaréw (choroba
Alzheimera, choroba Parkinsona, stwardnienie rozsiane, padaczka, bole gtowy, udary mézgu, do ktorych
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nalezatoby dodac jeszcze choroby nerwowo-miesniowe), ktore dotyczg najwiekszej populacji chorych
w obszarze neurologii. Takze powotana w 2022 roku Krajowa Rada ds. Neurologii podnosita ten
problem, przygotowujac takze poszerzone pakiety diagnostyczne dla tych osrodkow referencyjnych,
co skracatoby $ciezke diagnostyczng (osrodek referencyjny u wielu chorych stawiatby rozpoznania bez
koniecznosci wykonywania drogich badan!) i datoby kontrole nad wydawaniem srodkéw na drogie
badania laboratoryjne, genetyczne czy obrazowe. De facto, taki system juz czesciowo w Polsce istnieje
- vide programy lekowe, w ktorych zatrudnieni sg wysokiej klasy specjalisci w danym obszarze. Czym
one s3 jak nie osrodkami referencyjnymi?

Programy lekowe, czyli ujety w ramy formalne sposob dystrybucji drogich metod leczenia w zakresie
neurologii zaczyna stanowic¢ problem. Tych programéw jest tak wiele, ze wymagaja do ich obstugi
wielu wysokiej klasy specjalistow, a ich wycena (w wiekszosci programdw) jest zbyt niska, aby zatrudnic
w szpitalach, do ktorych sg one przypisane, wystarczajaca liczbe takich specjalistow i ich odpowiednio
optacic. Fakt ten zmniejsza zainteresowanie programami lekowymi ws$rod kadry zarzadzajacej szpitali,
a frustracje pogarszaja ogromne wymogi formalne (raportowanie w SMPT, zatrudnienie nowych
informatykow czy osob do ich rozliczania) oraz zatory ptatnicze, wynikajace z okresowych tylko transzy
ptynacych z oddziatow NFZ do szpitali.

Takze na linii wspétpracy miedzy neurologia i neurochirurgia w zakresie implantacji drogich urzadzen
(jak stymulatory mdézgu w leczeniu choroby Parkinsona i drzenia, pompy baklofenowe w leczeniu
spastycznosci, stymulatory przeciwbolowe, metody leczenia sprzetowego np. tzw. FUS w leczeniu
drzenia) nie ma zalecanego przez Ministerstwo Zdrowia i NFZ systemu kwalifikacji chorych do tych
drogich terapii (nie powinno sie odbywa¢ na oddziale neurochirurgii, ktére nie prowadza np. chorych
z choroba Parkinsona, a wiec nie umiejg oceni¢ czy wyczerpano mozliwosci farmakoterapii) oraz
prowadzenia chorych po zabiegu (np. programowania stymulatora do gtebokiej stymulacji mozgu
w chorobie Parkinsona). Taki system (to niepojete), ale nie istnieje, a wiec nie ma tez zadnych zasad
organizacyjnych i finansowych, kto, gdzie kiedy i za ile ma tych chorych ,obstuzyc”.

Wady systemu opieki neurologicznej, to takze sztywne ramy czasowe pobytu chorego w oddziale (udar,
guz mozgu, migrena, etc.) i konieczne do rozliczenia pakiety badan (nawet jesli nie s3 konieczne! - czy
chory z utrwalonym migotaniem przedsionkéow musi mie¢ 24 monitorowanie EKG dla rozliczenia
udaru?). Tak nam ,uciekaj3” pieniadze, czas, tworza sie zatory, kolejki, dtugie oczekiwanie w SOR
i narasta frustracja zwigzana z takim nieracjonalnym systemem i wadliwg organizacja. Przeciazenie
lekarzy praca biurokratyczng (powotajmy wreszcie instytucje asystenta medycznego! koordynatora
opieki! zamiast tworzy¢ nowe kierunki lekarskie na watpliwej jakosci uczelniach), narastajgce z roku
na rok powoduje odejscia ze szpitali, szczegolnie oddziatéw SOR i Udarowych (nieustanne informacje
0 zamknieciach oddziatdw udarowych...), gdzie pracuje sie w ogromnym napieciu i stresie. Takze,
zwigzanym z nieuregulowang w Polsce sytuacja pozwow sadowych chorych i ich rodzin, niemal
0 wszystko, a przeciez w kazda procedure medyczng wpisane sg dziatania niepozadane czy powiktania.
Skarzy¢ powinnismy, ale za oczywiste btedy i zaniechania. To na poziomie odpowiedniej rady lekarsko-
prawniczej powinno by¢ rozstrzygane na wczesnym etapie tj. w szpitalu. Jak tego nie rozwigzemy, to nie
tylko ginekologia, chirurgia, ale i neurologia przestang byc¢ wybierane przez studentow medycyny jako
specjalnosci.

W Polsce leczymy drogimi metodami, mamy na to programy lekowe czy inne formy (zakorniczony
pozytywnie pilotaz tzw. trombektomii mechanicznej w udarze mézgu), ale zupetnie nie przejmujemy sie

profilaktyka. W wielu chorobach neurologicznych, nie tylko udarze mézgu ma ona ogromne znaczenie.

Na koniec warto wspomniec jednak o pewnym sukcesie - organizacji systemu opieki nad chorymi
z udarem médzgu w Polsce. Stworzenie wiele lat temu sieci oddziatéw udarowych znaczaco poprawito
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system opieki nad tymi chorymi. A czymze to byto jak nie wprowadzeniem oddziatéw referencyjnych?,
kierujacych sie okreslonymi algorytmami, zasadami opieki? Czy to nie powinno by¢ wskazdwka,
jak reformowac nalezy polski system opieki neurologicznej?

9.5 MEC. BARTLOMIEJ CHMIELOWIEC, PERSPEKTYWA RZECZNIKA PRAW PACJENTA

Lektura raportu ,Neurologia w Polsce - Stan obecny i perspektywy rozwoju”, a nawet wykaz zawartych
w nim komentarzy, ujawnia szczegélny wymiar wyzwan, z ktérymi mierzy sie neurologia - réznorodnosc.
W Swietle dostepnych danych epidemiologicznych i demograficznych nie ulega watpliwosci waga choréb
neurologicznych w spoteczenstwie. Zwracajg uwage zaréwno obcigzenie chorobami (najnowsze badania
szacujg, ze na $wiecie choroby neurologiczne dotykajg 43% populacji i stanowig jedng z gtownych
przyczyn utraty lat zycia w zdrowiu), jak i perspektywa wzrostu chorobowosci z uwagi na starzenie sie
spoteczenstwa. Na przestrzeni ostatnich 30 lat w Polsce (pomiedzy 1990 a 2021 r.) wskaznik lat zycia
utraconych z powodu przedwczesnego zgonu (YLL) w przypadku choréb neurologicznych wzrést o 77%,
a lat zycia skorygowanych o niesprawnosc¢ wzrost o 41%. Szczegolnie daje do myslenia prognozowana
liczba nawet 1,2 mln cierpigcych na choroby otepienne w Polsce w 2038 r.

Raport dobrze oddaje jednoczesnie jak bardzo skomplikowanym zagadnieniem s3 choroby
neurologiczne - pojecie to obejmuje zaréwno jedne z najpowszechniejszych probleméw zdrowotnych
(bdle gtowy, w tym migreny istotnie wptywajace na jakosc zycia) oraz choroby rzadkie (np. SMA i SLA),
choroby ostre (np. udary niedokrwienne mdzgu, gdzie liczy sie kazda minuta) oraz choroby przewlekte
(np. choroba Alzheimera czy Parkinsona). Za t3 réznorodnoscia chordb neurologicznych idg wyzwania:
konieczno$¢ poszukiwania i wdrazania odrebnych rozwigzan, np. technologii medycznych,
odpowiadajacych na rézne potrzeby, w ramach réznych rodzajéw Swiadczen - od leczenia szpitalnego
po rehabilitacje i opieke psychologiczng - ale roéwniez narzedzi wsparcia dla pacjentdw, a czesto
réwniez ich rodzin. Ta perspektywa pozwala rowniez inaczej spojrze¢ na kwestie kadr medycznych
- majac na uwadze pogtebiajaca sie specjalizacje poszczegdlnych lekarzy, w przypadku wielu chorob
przedstawienie ogolnej ich liczby nie pokazuje prawdziwego potencjatu dla diagnozy i leczenia.

Raport zawiera szczegdtowe komentarze przedstawicieli kilkunastu organizacji pacjentéw, ktore
najlepiej oddaja szeroki zakres potrzeb, z ktérym spotykajg sie nie tylko system ochrony zdrowia,
ale zwtaszcza pacjenci. Z jednej strony warto doceni¢, ze istnieje az tyle organizacji chetnych by pomoc
pacjentom. Z drugiej, samo poproszenie o komentarz do raportu kilkunastu organizacji pacjentow
pokazuje jak rozproszona moze by¢ wiedza wazna dla pacjentow i jak trudno moze byc¢ jg otrzymac
pacjentowi w trakcie poszukiwania przez niego wtasciwej diagnozy.

Brak jednego, uniwersalnego rozwigzania dla wyzwan chordb neurologicznych jest tez kolejnym
przyczynkiem do tego, by postarac sie wypracowac i przyjac strategiczne kierunki dziatan, wstuchujac
sie nie tylko w gtosy ekspertdw, ale i samych pacjentdw.

9.6 DR N.EKON. MALGORZATA GAtAZKA-SOBOTKA. PERSPEKTYWA SYSTEMOWA

Polska nalezy do dwudziestu najwiekszych gospodarek $wiata, niestety tempo jej dalszego rozwoju
w duzym stopniu determinowane bedzie kondycja zdrowotng spoteczenstwa, a ta nie nalezy
do najlepszych. Polki i Polacy zyja o okoto 3 lata krocej niz przecietnie ich europejscy sasiedzi. Istotnie
szybciej takze zapadaja na choroby przewlekte, ktérym moglibySmy zapobiec dzieki skutecznej
profilaktyce. taczac to z wysokim tempem starzenia sie polskiego spoteczenstwa i zwiekszong
zapadalnoscig na choroby, dla ktérych wiek jest czynnikiem ryzyka wytania sie lista wyzwan, ktorym
trzeba stawic czota, aby podtrzymac potencjat do dalszego rozwoju spoteczno-gospodarczego.

213



NEUROLOGIA W POLSCE

Nie ma watpliwosci, ze potencjat polskiego panstwa jest ograniczony, zarowno w sferze zasobow
ludzkich, finansowych i organizacyjnych, dlatego tak wazne jest zdefiniowanie priorytetow w polityce
zdrowotnej, ktore pozwolityby na wzmocnienie mechanizmoéw réwnowagi. Swoje stosowne miejsce
w swiadomosci politykéw znalazty w ostatniej dekadzie onkologia i kardiologia. Dotaczyta do nich
psychiatria i pediatria. Nadzieje dla wielu chorych niosg dziatania Ministerstwa Zdrowia zdajace sie
dostrzegac takze wage i skale problemow chorob neurologicznych. Ostatnie piec lat to czas bardzo
intensywnych dziatan srodowiska polskiej neurologii na rzecz budowania $wiadomosci na temat skali,
przyczyn, objawdw, diagnostyki i leczenia tej ogromnej grupy schorzen. Trudno bowiem przejs¢ obok
ponad 5 mln Polakow, ktorzy cierpig na zaburzenia uktadu nerwowego, co czesto nie tylko wigze sie
z cierpieniem i istotnym pogorszeniem jakosci zycia, ale co wazne wymusza koniecznos$¢ zaangazowania
0s0b trzecich w opieke. Choroba Alzheimera, choroba Parkinsona, padaczka, SM, udary, migreny generuja
nie tylko ogromne koszty bezposrednie ponoszone przez ptatnika publicznego zdrowotnego - NFZ
i spotecznego - ZUS, ale takze koszty posrednie zwigzane z utratg produktywnosci. W statystykach tych
czesto nie uwzglednia sie pacjentow cierpigcych na choroby rzadkie, ktére w wiekszosci majg podtoze
neurologiczne i wymagaja zupetnie innego podejscie, zarbwno na etapie diagnostyki, jak rowniez
leczenia.

W obliczu ogromnej skali chorobowosci oraz konsekwencji ekonomicznych i spotecznych zwigzanymi
ze schorzeniami neurologicznymi instytucje odpowiedzialne za polityke zdrowotng coraz czesciej
zauwazajq i pochylaja sie nad gtosem srodowisk pacjenckich, klinicznych i eksperckich wprowadzajac
rozwigzania, ktore majg przyczynic sie do poprawy jakosci opieki neurologicznej. W ostatnich latach
nastapita wyrazna poprawa w dostepie do nowoczesnego leczenia dla pacjentow z SM, padaczka,
migreng, chorobg Parkinsona. Upowszechniono dostep do trombolizy i trombektomii mechanicznej dla
pacjentow po udarze. W odpowiedzi na apel ekspertéw Polskiego Towarzystwa Neurologicznego,
przedtozony do Ministerstwa Zdrowia w 2021 r. w formie zatozen dla ,Strategii dla polskiej neurologii
w perspektywie do 2030 r7, wypracowanych we wspétpracy z Instytutem Zarzadzania w Ochronie
Zdrowia Uczelni tazarskiego, powotano do zycia Krajowa Rade ds. Neurologii, ktéra czuwa nad
dalszych rozwojem tej dziedziny medycyny i systemu opieki neurologicznej. Dzisiaj problemy polskich
pacjentéw i lekarzy maja platforme do mocnej ekspozycji, ale przede wszystkim poszukiwania ich
rozwigzania. Problemow i wyzwan jest wiele, wsrod nich brak kadr medycznych, w szczego6lnosci
neurologow i pielegniarek neurologicznych, ale takze staby dostep do rehabilitacji neurologicznej czy
dalece nieoptymalne wyceny procedur. Dlatego bardzo ciesza decyzje podjete w ostatnich miesigcach
dotyczace np. uznania neurologii za specjalizacje priorytetowg, co wzmocni zainteresowanie nig
mtodych adeptéw medycyny lub retaryfikacji $wiadczen neurologicznych przez Agencje Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Polska neurologia po wielu latach wychodzi z cienia onkologii i kardiologii. | wydaje sie odzyskiwac
swe nalezyte miejsce wsrod priorytetow polityki zdrowotnej panstwa. Nim jednak bedziemy mogli czuc
petng satysfakcje jest jeszcze wiele do zrobienia. Konieczne s3 state inwestycje w kadry medyczne
i okotomedyczne, kluczowe dla statej poprawy jakosci opieki. O bezpieczenstwie i komforcie pacjenta
oraz jego opiekunow zadecyduje nie tylko dostepnos¢ do neurologa, ale takze mozliwos¢ jego pracy
w zespole interdyscyplinarnym, wspartym koordynatorem i asystentem osoby niesamodzielne;j.
Zwiekszenie dostepnosci do skutecznej i efektywnej opieki neurologicznej bez wzgledu na miejsce
zamieszkania warunkowane bedzie dalszg poprawa organizacji. Od lat eksperci PTN apelujg o budowe
sieci referencyjnych osrodkow eksperckich, ktore stanowityby zaplecze dla lokalnych oddziatow
neurologicznych i poradni. Postep w neurologii rzutuje na mozliwos¢ stosowania zaawansowanych
technologii, ktére musza by¢ witasciwie dobrane do potrzeb i stanu danego pacjenta. Osiggniecie
optymalnych wynikow wymaga zaawansowanej wiedzy eksperckiej popartej duzym doswiadczeniem,
stad potrzeba rozwoju centrow kompetencji dla stwardnienia rozsianego, SM, choroby Parkinsona czy
padaczki.
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Polski system ochrony zdrowia przechodzi przez transformacje polegajacg na odwrdceniu piramidy
Swiadczen. Proces ten objac¢ musi takze opieke neurologiczna. Nie ma bowiem watpliwosci, ze istnieja
ogromne poktady do zwiekszenia wartosci zdrowotnej Polakdw, takze w obszarze ryzyka rozwoju
chordb neurologicznych, jesli zorientujemy nasze dziatania w wiekszym stopniu na profilaktyke,
zarowno te pierwotng odnoszaca sie do stylu i warunkow zycia, jak rowniez wtérng, ktérej rolg jest
unikniecie nawrotu choroby lub jej powiktan. Szczegolnie wazna jest prewencja chorob otepiennych
i udarow. Ale to w odniesieniu m.in. do tych schorzen, wyzwaniem jest zbudowanie nowoczesnego
systemu opieki dtugoterminowej, zintegrowanej z opieka zdrowotna.

Ostatnie lata pokazaty, ze systemy ochrony zdrowia nie mogg odktadac¢ problemoéw na potem, bowiem
one nie znikaja tylko nabierajg na sile. Proces starzenia sie polskiego spoteczenstwa postepuje
w szybkim tempie a wraz z nim ryzyko zapadalnosci na choroby uktadu nerwowego, w szczegolnosci
choroby otepienne. Juz dzisiaj musimy mie¢ narodowy plan w tym obszarze, aby uzbroi¢ system
w narzedzia prewencji, diagnostyki i leczenia oraz opieki nad milionami chorych.

W koncepcji value based healthcare podkresla sie role koordynacji opieki, standaryzacji, wykorzystania
danych na rzecz jej ciggtej ewaluacji i optymalizacji. Polska neurologia jest w procesie doskonalenia,
ale dynamika tego procesu zalezy w duzym stopniu od determinacji regulatora do wdrazania zmian,
na ktére samo srodowisko kliniczne jest gotowe od dtuzszego czasu. Najlepszym tego dowodem byta
wypracowana w dialogu strategia rozwoju polskiej neurologii, ktérej wiele rozwigzan wcigz czeka
na realizacje.

Pozostaje miec¢ nadzieje, ze w dialogu $rodowiska PTN z regulatorem prowadzonym na forum Krajowej

Rady ds. Neurologii mozliwe bedzie wypracowanie niezbednych zmian, ktére beda systematycznie
wzmacniac jakos¢ opieki neurologicznej i poprawiac¢ komfort pracy kadr w nig zaangazowanych.
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