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Wyzwania w chorobach
neurodegeneracyjnych

Podczas panelu poswieconego chorobom neurodegeneracyjnym eksperci dyskutowali o optymalizacji diagnostyki, terapii oraz
modelu opieki w chorobie Parkinsona. Zastanawiali sie, do jakiego stopnia system ochrony zdrowia w Polsce jest przygotowany
na wyzwania zwigzane z takimi schorzeniami, jak choroba Alzheimera, choroba Parkinsona czy stwardnienie zanikowe boczne.

Z chorobg Alzheimera zmaga sie pot mi-
liona ludzi w Polsce. Z kolei na chorobe
Parkinsona cierpi 80-100 tys. Polakow,
a kazdego roku to rozpoznanie styszy
5-8 tys. pacjentéw. Z roku na rok u coraz
wigkszej liczby os6b diagnozuje si¢ choro-
by neurodegeneracyjne.

Choroby neurodegeneracyjne to nasza
nieodlegta przysztosé

Profesor dr hab. n. med. Joanna Siuda
ze Slagskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach podkredlita, Ze mimo roz-
woju technologii rozpoznanie choroby
Parkinsona jest nadal rozpoznaniem Kkli-
nicznym.

- W literaturze mamy coraz wiecej do-
niesieri o réznych biomarkerach, moze-
my badac tkanki, plyny naszego ciata,
oceniac rézne biatka. Nadal jednak nie
mamy takiego wskaznika, dzigki ktoremu
po wykonaniu jednego badania mozna by

postawic ostateczng diagnoze. Podobnie
w badaniach neuroobrazowych, tomografii
czy rezonansie, nie znajdziemy odpowie-
dzi na pytanie, czy rzeczywiscie mamy do
czynienia z chorobg Parkinsona. Nadal
diagnozujemy chorobe, badajgc pacjenta,
rozmawiajgc z nim, oceniajgc jego objawy
tu i teraz. Tylko neurolog, specjalista zabu-
rzeni ruchowych, jest wlasciwg osobg, do
ktorej pacjent powinien sie zgtosic i ktdra
bedzie w stanie ustali¢ prawidtowe rozpo-
znanie — ocenita.

Ekspertka dodata, ze powszechne prze-
konanie taczace chorobe Parkinsona ze
starszym wiekiem nie jest stuszne. Co-
raz czgsciej choroba jest rozpoznawana
u os6b aktywnych zawodowo, 40-50-let-
nich, a nawet mlodszych.

- Nasze spoleczeristwo ma coraz wigkszg
Swiadomos¢, ze choroby neurodegenera-
cyjne mozemy dobrze leczy¢ lub jestesmy
w stanie dobrze kontrolowac ich objawy.

Dzigki temu pacjenci zglaszajg si¢ do leka-
rza wczesniej. A im szybciej, na wezesnym
etapie, choroba zostanie rozpoznana, tym
efektywniejsze jest leczenie. Wielu mtodych
chorych pozostaje aktywnych zawodowo
i dobrze funkcjonuje w spoleczetistwie przez
dlugi czas - stwierdzita prof. Joanna Siuda.

Chorzy oczekuja na refundacje
podskdrnej formy lewodopy

W Polsce mamy dostgp do pelnego port-
folio lekéw stosowanych w chorobie Par-
kinsona. Wiekszo$¢ jest refundowana, ale
cze$¢ — mimo ze s3 dostgpne na naszym
rynku - niestety nie.

- Pacjent z chorobg Parkinsona musi
przyjmowac leki nawet kilka razy dziennie,
czasami kilka preparatow jednoczesnie.
Choroba jest postepujgca. Po pierwszym
okresie, tzw. miodowym miesigcu, kiedy
przy dobrze dobranym leczeniu nawet
przez kilka lat chory moze by¢ wolny od

Fot. iStockphoto

prof. Joanna Siuda: Im szybciej, na
wczesnym etapie, choroba zostanie
rozpoznana, tym efektywniejsze
jest leczenie. Wielu mlodych
chorych pozostaje aktywnych
zawodowo i dobrze funkcjonuje

w spoleczetistwie przez dlugi czas
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prof. Konrad Rejdak: Czekamy,
zeby systemy podajgce podskdrnie
lewodope uzyskaly refundacje,

bo przedtuzy to normalne
funkcjonowanie chorych,
zapobiegnie powikianiom

iw dluzszej perspektywie bedzie
oplacalne dla systemu

objawdw lub sq one minimalne, nadcho-
dzi okres ,raju utraconego” — pojawia-
jg sie fluktuacje ruchowe, zmiany stanu
sprawnosci. I wéwczas napotykamy na
wigksze ograniczenia w dostepie do lecze-
nia. Jedynq terapig ratunkowq dla naszych
pacjentéw w okresie przejsciowym jest dys-
persyjna forma lewodopy (rozpuszczalna
w wodzie tabletka). Dostgpne w Polsce,
ale nierefundowane sg peny z apomorfing,
dzieki ktorym pacjent moze zrobic sobie
zastrzyk, gdy jego stan gwattownie sig po-
gorszy — ttumaczyta ekspertka.

Wraz z postepem choroby farmakoterapia
doustna jest coraz mniej skuteczna, coraz
trudniej jest osiagna¢ lekami doustnymi
tzw. ciagla stymulacje dopaminergiczna,
aby zapewni¢ chorym optymalne funkcjo-
nowanie. Pacjenci z zaawansowang cho-
robg Parkinsona od 7 lat maja dostep do
terapii infuzyjnych, tj. dojelitowej formy
lewodopy z karbidopa oraz podskoérnego
wlewu apomorfiny (program lekowy B.90).
- Chorzy korzystajgcy z tej terapii do-
stownie wstajg z wozkow inwalidzkich,
sqg w stanie funkcjonowaé w domu sa-
modzielnie, wigc odcigzajg opiekundw,
ktorzy mogg wréci¢ do pracy zawodowej.
Jestesmy bardzo wdzigczni Ministerstwu
Zdrowia za tg refundacje. Dostep do tej
formy terapii jest ograniczony do osrodkéw
referencyjnych, ktore majg doswiadczenie
w prowadzeniu takich pacjentéw. Nowa
podskdrna terapia z prolekiem (foslewo-
dopa/foskarbidopa) daje dodatkowe moz-
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PRIORITIES AND CHALLENGES IN POLISH AND EUROPEAN
DRUG POLICY

Wojciech Machajek: Zbyt mato

jest neurologow, ktdrzy parajq sig
ustawianiem DBS, poniewaz jest fo
czynnos¢ dlugotrwata i wymagajgca
duzych umiejetnosci, a bardzo slabo
wyceniona

liwosci, jest mniej inwazyjna, nie wymaga
zabiegu chirurgicznego w celu umozliwie-
nia podania leku i moze by¢ prowadzona
w warunkach ambulatoryjnych - méwila
prof. Joanna Siuda.

Pacjenci stosujg lek 24 godziny na dobe,
dzieki czemu uzyskujg kontrole objawéw
choroby przez caly czas, poprawe jakosci
snu, a w efekcie poprawe jako$ci zycia. Nie
bez znaczenia s3 mozliwo$¢ zmiany miej-
sca wktucia co 3 dni, indywidualizacja
dawek, mniejsza i lzejsza pompa. Pacjenci
uzyskuja takze optymalng kontrole obja-
wow niemotorycznych zaréwno w dzien,
jak i w nocy, czego nie zapewnia zadna
refundowana do tej pory opcja terapeu-
tyczna.

Profesor dr hab. n. med. Konrad Rejdak
wyjasnial, ze system do podawania pod-
skornie lewodopy w pompach infuzyj-
nych jest potrzebny chorym, poniewaz
nasladuje fizjologiczny proces uwalniania
dopaminy w mdzgu, co zapobiega powi-
ktaniom i wydtuza okres dobrego funkcjo-
nowania. Pacjenci majg mozliwos¢ samo-
dzielnej obstugi pompy i aplikowania leku
w warunkach domowych.

- Mamy doswiadczenia z badati klinicz-
nych, gdzie widzimy osoby w mtodym
wieku dotknigte chorobg Parkinsona. Jest
to czynnik ryzyka znacznie szybszego
postepu choroby. Dzigki pompom infu-
zyjnym mozemy wydtuzy¢ czas dobrego
funkcjonowania chorych, co jest bezcen-
ne. Ci ludzie chcg pracowac i by¢ nieza-
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prof. Agnieszka Stowik:
Organizacje pacjenckie sq coraz
bardziej widoczne w polskim
systemie opieki zdrowotnej:
informujg o potrzebach chorych
i ich rodzin, stanowig mocne
wsparcie dla chorych, prowadzg
dzialalnos¢ edukacyjng

lezni od pomocy opiekundw tak dtugo,
jak to mozliwe. Systemy podskdrne sg
prawdziwym przetomem, mozna je obstu-
giwaé w warunkach domowych, co daje
samodzielnos¢ chorym i odcigza system,
takze finansowo. Stosujgc je, nie musi-
my bowiem angazowa( catego zespotu
specjalistow, chirurga, gastroenterologa,
anestezjologa, nie jest potrzebna sala ope-
racyjna - wymienial ekspert.

- Czekamy, zeby systemy podajgce pod-
skornie lewodope uzyskaty refundacje,
bo przedtuzy to normalne funkcjonowa-
nie chorych, zapobiegnie powiktaniom
i w dluzszej perspektywie bedzie optacalne
dla systemu - podsumowal prof. Konrad
Rejdak.

W zaawansowanej chorobie Parkinsona
stosuje si¢ takze terapi¢ neurochirurgicz-
na polegajaca na wszczepieniu do mézgu
cienkich elektrod stymulujacych jego pra-
ce (deep brain stimulation — DBS). Ale nie
kazdy pacjent kwalifikuje sie do tego typu
terapii — jest wiele obostrzen i kryteriow
dyskwalifikujacych. W takiej sytuacji po-
zostaje korzystanie z pomp infuzyjnych
z podskorng formg lewodopy.

Eksperci podczas panelu podkreslali, ze
o wyborze optymalnej terapii dla chore-
go decyduje neurolog, a nie lekarz innej
specjalnosci, na przyklad neurochirurg.
Zaznaczyli, ze odpowiednia diagnostyka
i indywidualny dobdr najlepszej z mozli-
wych terapii jest warunkiem przedtuzenia
dobrego funkcjonowania chorych.
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Maciej Mitkowski: Wszystko
wskazuje na to, ze uda si¢
zmienic program lekowy, tak aby
uwzglednial leczenie za pomocq
podskdrnej formy lewodopy

— ta terapia bedzie refundowana
juz od lipca

Brakuje kompleksowej i koordynowanej
opieki

Choroba Parkinsona jest schorzeniem
wieloukltadowym. Pacjent, zwlaszcza w za-
awansowanym stanie, musi mie¢ dostep
do rehabilitacji, konsultacji psychologa,
logopedy, dietetyka, urologa, kardiologa.

- Opieka wielospecjalistyczna w przypad-
ku tej choroby jest po prostu niezbedna, na
przyktad pacjent z zaburzeniami psycho-
tycznymi w przebiegu choroby Parkinsona
nie moze czeka¢ w kolejce. Musi otrzymac
pomoc tu i teraz. Specjalistg koordynu-
jgcym od strony medycznej powinien byc¢
lekarz neurolog, ktéry wskaze i utatwi
choremu dostep do diagnostyki i innych
specjalistéw. Taki model opieki komplek-
sowej zostal przygotowany przez Srodowi-
sko neurologéw. Musimy tylko wdrozy¢ go
w zycie — podkreslita prof. Joanna Siuda.
O tym, jak wyglada zycie z chorobg Par-
kinsona oraz czego oczekujg od systemu
ochrony zdrowia pacjenci i opiekunowie,
moéwil Wojciech Machajek z Fundacji
Choréb Mézgu.

- Jesli w zaawansowanej chorobie nie ma
koordynacji, opiekunom jest ogromnie
trudno zajmowac sig chorymi i ich prowa-
dzié. Czesto dochodzi do powikian, takich
jak ztamania kosci udowej, pojawiajg sie
problemy urologiczne, kardiologiczne, po-
wstajg odlezyny, trudnosci z oddychaniem.
Kompleksowa opieka koordynowana jest
w takiej sytuacji niezbedna. Pod koniec
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ubiegltego roku ztozylismy opracowany
wspélnie z Agencjg Oceny Technologii Me-
dycznych i Taryfikacji program pilotazowy,
ktéry miat objgc wojewddztwa pomorskie,
mazowieckie i dolnoslgskie. Na razie nic
sie w tej sprawie nie dzieje. Czekamy... -
wyjasnil.

Prohlemy z DBS

Wojciech Machajek podkreslit tez, ze cho¢
w Polsce mamy dostep do DBS, to jest zbyt
malo osrodkéw specjalizujacych sie w tej
terapii. Przyznal, ze jedno z najczestszych
pytan, jakie sg kierowane do fundacji, do-
tyczy wlasnie tego, gdzie mozna skorzy-
stac z tej metody leczenia.

- W Polsce jest ok. 15 osrodkow wszczepia-
jgcych DBS. Problemem jest prawidtowa
kwalifikacja i tzw. serwis po wszczepie-
niu stymulatoréw, czyli prowadzenie pa-
cjentow przez neurologéw. Chorzy mimo
stymulatoréw bardzo czesto muszg jesz-
cze stosowac leczenie farmakologiczne.
Zbyt malto jest neurologéw, ktérzy para-
jg sie ustawianiem DBS, poniewaz jest to
czynno$¢ dtugotrwata i wymagajgca du-
zych umiejetnosci, a bardzo stabo wycenio-
na - tlumaczyt.

W dalszej czgsci prelekcji Wojciech Macha-
jek zauwazyt, ze pacjenci, a czasami nawet
lekarze nie maja wiedzy dotyczacej roznych
metod leczenia, ktére mozna stosowac
w zaawansowanej chorobie Parkinsona.

- Potrzebne sq programy edukacyjne dla
chorych, opiekundw i neurologow. Wszy-
scy powinni sie dowiedziel, ze nie kazdy
moze by¢ poddany DBS, ale sqg inne sposo-
by leczenia, takie jak zastosowanie pompy
infuzyjnej z podskérng formg lewodopy. To
bardzo wygodna metoda terapii — zaktada
sig wklucie raz na trzy dni, nie trzeba zdej-
mowac pompy na noc, a leczenie przynosi
bardzo dobre efekty - ttumaczyt Wojciech
Machajek.

Potrzebujemy edukacji i opieki
koordynowanej

Konsultant krajowa w dziedzinie neurolo-
gii prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik
zaznaczyla, ze ogromnie wazna dla roz-
woju opieki nad pacjentami z rozpozna-
niem choréb neurozwyrodnieniowych jest
wspolpraca z organizacjami pacjenckimi,
ktore stanowig tacznik pomiedzy lekarza-
mi a pacjentami i ich rodzinami.

- Organizacje pacjenckie sq coraz bardziej
widoczne w polskim systemie opieki zdro-
wotnej: informujg o potrzebach chorych
i ich rodzin, stanowig mocne wsparcie dla
chorych, prowadzq dziatalnos¢ edukacyj-
ng - przyznala ekspertka.

Bardzo wazne zdaniem prof. Agnieszki
Stowik jest szkolenie neurologéw ukie-
runkowane na wysokospecjalistyczne
podspecjalizacje neurologiczne, na przy-
ktad w zakresie choréb neurozwyrod-
nieniowych, choréb mie$ni, padaczki,
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stwardnienia rozsianego, ktére poprawi
dostep do opieki na najwyzszym mozli-
wym poziomie. Konieczne jest tez wdro-
zenie opieki koordynowanej dla chorych
z przewlektymi chorobami neurologicz-
nymi, w tym z chorobami neurozwyrod-
nieniowymi, oraz wypracowanie prostych
$ciezek pacjenta w systemie ochrony zdro-
wia w Polsce.

Refundacja leczenia podskornego juz

w wakacje

Uczestniczacy w dyskusji eksperci podzig-
kowali wiceministrowi zdrowia Maciejowi
Mitkowskiemu za ogromne zaangazowa-
nie i uzyskany dostep do wielu nowoczes-
nych, bedacych na europejskim poziomie
i ogromnie potrzebnych terapii, w tym
wszystkich programoéw lekowych stoso-
wanych w stwardnieniu rozsianym, pa-
daczce, migrenie i rdzeniowym zaniku
mie$ni.

- Wiele si¢ dziato w neurologii przez
ostatnie lata. Uwzglednilismy praktycz-
nie wszystkie uwagi lekarzy i konsultanta
krajowego. Jesli tylko byta taka mozliwos¢,
terapie stosowane w chorobach neurodege-
neracyjnych otrzymywaty refundacje lub
rozszerzalismy kwalifikacje pacjentow, by
jak najwiecej chorych zyskiwato dostep do

leczenia. Wszystko wskazuje na to, ze uda
sie takze zmienic program lekowy, tak aby
uwzgledniat leczenie za pomocg podskor-
nej formy lewodopy — ta terapia bedzie
refundowana juz od lipca - stwierdzit Ma-
ciej Mitkowski.

Wskazal takze inne problemy, z ktérymi
mierzy si¢ neurologia, takie jak brak od-
rebnych wycen porady kwalifikacyjne;.
Chorzy podczas jednodniowej hospita-
lizacji maja wykonywany pakiet badan,
ktory jest niezbedny do zakwalifikowa-
nia do okreslonego programu lekowego
ze wzgledow medycznych. Czesto sig
okazuje, ze z jakich$ wzgledéw pacjent
nie przechodzi kwalifikacji. Pojawia si¢
wowczas problem z kosztami takich ba-
dan, poniewaz refundacja przystuguje
tylko tym chorym, ktérzy zakwalifiko-
wali si¢ do leczenia. Dodatkowo w takiej
sytuacji pacjent ,wypada” z systemu,
cho¢ - jak podkreslit Maciej Mitkow-
ski — nalezy mu si¢ taka sama troska
i opieka jak chorym zakwalifikowanym.
Moégtby na przyktad trafi¢ do grupy
kontrolnej badan danego programu le-
kowego. Brakuje rowniez elektronicz-
nego systemu kwalifikacji, ktory jest
istotny dla monitorowania efektywno$ci
leczenia.

Latrzymaé postep choroby — nasze
marzenie

Profesor Konrad Rejdak stwierdzil, ze
choroby neurodegeneracyjne s3 jednymi
z najtrudniejszych do leczenia, poniewaz
w ich przebiegu stale postgpuje degenera-
cja komdrek nerwowych i na razie jeste-
$my wobec tego bezradni.
- Chcemy zatrzymac postep choroby, to
nasze marzenie. W Polsce nadal stosujemy
tylko terapie objawowe, ktére poprawiajg
funkcjonowanie chorych i przywracajg im
godnosc. Na swiecie jednak trwajg juz pro-
by terapeutyczne z lekami, ktére mogtyby
powstrzymac proces degeneracji komdrek,
na przyktad z zastosowaniem przeciwciat
monoklonalnych i terapii genowych. Dajg
one ogromng nadzieje i chorym, i leka-
rzom — moéwil.
Jak podsumowali eksperci, w neurologii
i leczeniu chordb neurodegeneracyjnych
dokonala si¢ prawdziwa rewolucja. Jesz-
cze 20 lat temu diagnoza takiej choroby
oznaczala wyrok. Dzisiaj dysponujemy
coraz wigksza liczbg terapii hamujacych
ich postep, a na horyzoncie sa leki, ktére
potencjalnie beda mogty je zatrzymac.
Dorota Mirska
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