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Szanowni Panstwo,

jak wynika z badan European Brain Council, co trzeci Europejczyk przynajmniej raz w zyciu do$wiadcza choroby mozgu.
Zwazywszy na zmiany spoteczne i cywilizacyjne, grupa ta stale ro$nie, podobnie jak koszty zwigzane z opieka i leczeniem
0s0b z chorobami mdzgu. Jednoczesnie w dalszym ciggu brakuje systemowych rozwigzan, ktore prowadzityby przynaj-
mniej do zahamowania tendencii epidemiologicznych.

Dostrzegajac, jak wielkie znaczenie spofeczne majg choroby mozgu, ktdre bezposrednio oddziatywajg nie tylko na poje-
dynczych pacjentow, lecz takze — poprzez ich rodziny oraz pracodawcow — na gospodarke, nie mamy watpliwosci, ze nie-
zbedne jest przyjecie strategicznego podejscia do opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu.

W slad za koalicjami, ktorym przy$wiecat podobny cel w innych panstwach, opracowalismy dokument identyfikujacy
podstawowe problemy w opiece nad pacjentami dotknigtymi chorobami mdozgu. Wskazujemy w nim, jakie koszty poSrednie
i bezpoSrednie generuje opieka nad takimi pacjentami, oraz proponujemy kierunkowe zmiany systemowe, mogace pozy-
tywnie wptyna¢ na jakoS¢ opieki oferowanej chorym w Polsce.

Oddajemy w Panstwa rece raport Brain Plan dla Polski, majac nadzieje, ze znajdujaca sie w nim analiza stanie sig
podstawg do podiecia dziatan poprawiajgcych opieke nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu w ramach polskiego
systemu opieki zdrowotne;.

Raport powstat w wyniku prac ekspertow, we wspofpracy z przedstawicielami klinicystow oraz Srodowisk pacjenckich.
Nie ma on stanowi¢ dokumentu zamknigtego, ale rozpocza¢ szeroko zakrojong debate na rzecz priorytetyzacji chorob mozgu.
W zwigzku z tym zachecamy Paristwa do sktadania uwag do raportu, kiore jego autorzy chetnie uwzglednig w kolejnej wersji.

taczac wyrazu szacunku

Cztonkowie Koalicji Brain Plan

Reprezentanci Srodowisk konsultujacych Brain Plan
Warszawa, 22 lipca 2019 r.
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Brain Plan dla Polski

Listy poparcia przedstawicieli
tfowarzystw naukowych:

Zaburzenia psychiczne sg uwazane za choroby mézgu. Stwierdzenie to jest bardzo wazne, poniewaz zmienia spojrzenie
spoteczenstwa na te choroby, a takze zwigksza Swiadomo$¢ koniecznosci ich wtasciwego leczenia.

Osoby z zaburzeniami psychicznymi w Polsce nadal nie majg dostepu do odpowiedniej opieki — niestety, lata niedofi-
nansowania i zaniedban w tej sferze skutkujg tym, ze na tle pozostatych dziedzin medycyny psychiatria zostata daleko z tytu.

Praca nad reformg psychiatrii trwa od wielu lat, w potowie 2018 roku zostat uruchomiony Pilotazowy Program Cen-
trow Zdrowia Psychicznego — osrodkow zapewniajacych opieke nad okreslong populacjg zamieszkujgcg dane terytorium,
np. ok. 50 tys. 0sob.

Finansowanie opieki jest oparte na stawce kapitacyjnej i ma pobudzi¢ zmiang w kierunku ograniczenia opieki szpitalnej
na rzecz rozwinigcia wszelkich form pozaszpitalnych — poradni, zespotow leczenia Srodowiskowego, oddziatow dziennych
itp. Pacjent ma mie¢ zapewniony szybki dostep do kompleksowej opieki.

Zmiany idg w dobrym kierunku, w Polsce mamy jednak tylko 29 takich centrow, opiekujacych sie ok. 10 proc. populaciji.
90 proc. pozostaje nadal — niestety — w niewydolnym systemie.

Dlatego Polskie Towarzystwo Psychiatryczne popiera wszelkie inicjatywy zmian w opiece nad pacjentami z chorobami
mozgu, podkreslamy tez ich duzg wage: pamigtajmy, ze nawet serce mozemy juz przeszczepi¢ — a mozgu jeszcze dtugo

nie bedziemy mogli!

prof. dr hab. n. med. Agata Szulc, prezes Polskiego Towarzystwa Psychiatrycznego
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Choroby mézgu (i catego osrodkowego ukfadu nerwowego) stanowig juz dzisiaj gtowne Zrodto wydatkow panstwa
na opieke zdrowotng. Ten problem bedzie narastat, poniewaz wszystkie schorzenia zwigzane ze starszym wiekiem, takie
jak: udar mozgu, choroba Alzheimera czy Parkinsona, z powodu szacowanej diuzszej przezywalnosci w ogdlnej populacii
beda znacznie czestsze, a liczba ich wystgpowania nawet sie podwoi w perspektywie najblizszych 20 lat. Dla wielu chorob,
uchodzacych do niedawna za catkowicie niepoddajace sie leczeniu, takich jak: stwardnienie rozsiane czy rdzeniowy zanik
migsni, znaleziono skuteczne leki. W leczeniu udaru mozgu stosujemy juz dzisiaj bardzo efektywne leczenie wewnatrzna-
czyniowe (trombektomia mechaniczna), w chorobie Parkinsona — wszczepianie stymulatoréw mozgowych i terapie infuzyj-
ne (apomorfina, duodopa). Niemal na kazdym polu neurologii widoczny jest ogromny postep. Niestety, wszystkie nowe
technologie sg niezwykle drogie i wymagajg wysokiej klasy specjalistow. Juz dzisiaj widac, ze system opieki zdrowotnej
w Polsce nie jest na te zmiany przygotowany. Choroby mozgu nie znalazly sig w priorytetach zdrowotnych panstwa. Stale
ubywa specjalistow ze szpitalnych oddziatow neurologicznych, znaczna czg$¢ sektora ustug zarowno w psychiatrii, jak
i w neurologii szybko sig prywatyzuje. Obsadzenie dyzuréw na oddziatach udarowych i ogéinoneurologicznych, czyli za-
pewnienie ciggtosci ich pracy, jest dzisiaj wielkim wyzwaniem.

Specjalizacja z neurologii powinna mie¢ charakter priorytetowy, a Ministerstwo Zdrowia powinno umozliwi¢ ciggfos$é
obsady i przewidywac konieczne zmiany poprzez zapewnienie odpowiedniej liczby rezydentur z neurologii (w ostatnim
rozdaniu na cata Polske przyznano ich 16!). Do pracy na oddziatach, do obstugi programéw lekowych, do wypetnienia
ogromnych obcigzen administracyjnych potrzeba znacznie wigcej wyspecjalizowanej kadry. Tymczasem powstajg coraz to
liczniejsze obcigzenia administracyijne, finansuije sie leki, a nie prace lekarza czy pielegniarki.

Funkcjonowanie systemu opieki zdrowotnej, dotyczy to rowniez neurologii, jest ekonomicznie nieefektywne, wiele pro-
cedur wykonywanych jest wielokrotnie, wiele takze — niepotrzebnie. Niepotrzebne sg tez sztywne ramy czasowe pobytu
chorych i zakresy koniecznych do rozliczenia badan dodatkowych. W polskim systemie organizacji opieki medycznej o cha-
rakterze ,biznesowym” sprzyja to nadmiernemu wykonywaniu réznych badan tylko po to, by uzyskac wyzsze finansowanie.
To powoduije narastajgce kolejki do badan diagnostycznych.

Z uwagi na ogromny przyrost wiedzy w specjalistycznych dziedzinach istnieje pilna potrzeba tworzenia centréw opieki
wysokospecjalistycznej i koordynowanej, zapewniajacych pacjentowi optymalng i kompleksowg pomoc. Centra takie po-

zwalajg rdwniez na bardziej racjonalne wydawanie Srodkdow.

Takze $rodki przeznaczone na finansowanie nauki w zakresie chorob ukfadu nerwowego powinny byé wigksze. Szukanie
nowych rozwigzan systemowych, organizacyjnych, nowych technologii diagnostycznych powinno by¢ w nauce priorytetem.

Jezeli juz dzisiaj nie rozpoczniemy dyskusji i nie podejmiemy odpowiednich krokow w zakresie choréb mozgu, to za kil-
ka, kilkanascie lat zderzymy sie z falg prawdziwego kryzysu.

Brain Plan jest zatem niezwykle potrzebng inicjatywa, zbiorem problemdw do rozstrzygnigcia w jak najkrotszym czasie.
Whpisuije sig takze w dziatania, ktdre na tym polu podejmuje Polskie Towarzystwo Neurologiczne.

prof. dr hab. med. Jarostaw Stawek, prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego
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1. Brain Plan
— zatozenia raportu

Raport Brain Plan to dokument strategiczny, majacy na celu zainicjowanie szeroko zakrojonej debaty, ktorej skutkiem
bedzie przyjecie nowego modelu organizaciji profilaktyki chorob mozgu i opieki nad osobami dotknigtymi tymi schorzeniami.
W raporcie podjeto probe identyfikacji podstawowych problemow wynikajgcych ze stanu obecnego sytemu opieki neuro-
logicznej i psychiatrycznej (z wytagczeniem psychiatrii sadowej i leczenia uzaleznien). Analizy zawarte w dokumencie nie
uwzgledniajg nowotworéw mozgu. W raporcie sformutowano rekomendacje prawne i organizacyjne, zmierzajace do popra-
wy systemu opieki neurologicznej i psychiatrycznej. Dla celow redakcyjnych w dalszej czesci raportu autorzy postugujg sie
zbiorczym okresleniem ,,system opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu”.

Poruszane w niniejszym dokumencie ptaszczyzny prawne i spoteczne maja charakter wspdlny dla choréb mozgu.
Ze wzgledu jednak na ograniczone zasoby i dane analiza kosztow posrednich i bezposrednich zwigzanych z chorobami
madzgu zostata sprowadzona do pieciu jednostek chorobowych: choroby Parkinsona, stwardnienia rozsianego, padaczki,
zaburzen nastrou (w tym depresji) i schizofrenii. Autorzy raportu z checig rozszerzg analize o pozostate choroby mozgu
rowniez w aspekcie ekonomicznym w ramach aktualizowania raportu. Wdrozenie strategicznego podejscia systemowego
do chorob mozgu, rekomendowanego w raporcie Brain Plan dla Polski, jest uzasadnione danymi epidemiologicznymi,
ktore jednoznacznie wskazujg, ze zachorowalno$¢ na te jednostki chorobowe bedzie rosngc. Powyzsze dane epidemio-
logiczne w zestawieniu z analizg kosztow bezposSrednich i poSrednich generowanych dla polskiego ptatnika publicznego
przez wspomniane jednostki chorobowe prowadza do wniosku, ze podjecie dziatan majacych na celu okreslenie nie-
doskonato$ci obecnego systemu opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mdzgu powinno stanowic¢ priorytet dla
panstwa polskiego.

Nalezy podkreslic, ze koniecznos¢ systemowego, strategicznego podejscia do chorob mézgu jest dostrzegana na
poziomie Unii Europejskiej oraz WHO'. Pierwszy dokument strategiczny poswigcony chorobom mozgu zostat przyjety
przez norweskie Ministerstwo Zdrowia w grudniu 2017 roku. Europejska Rada Mozgu (European Brain Council), miedzy-
narodowa organizacja non-profit zajmujaca sig tematyka mozgu, w raporcie The Value of Treatment: Bridging the Early
Diagnosis and Treatment Gap for Brain Disorders, przygotowanym jako zwiefczenie analizy modeli opieki nad wybrany-
mi jednostkami chorobowymi, podkreslita, ze niezbedne jest holistyczne, kompleksowe podejscie do leczenia pacjentow
z chorobami mozgu.

Raport Brain Plan zawiera wstgpne zatozenia i ma stanowi¢ podstawe do opracowania, wskutek szeroko zakrojonego
dyskursu publicznego, kompleksowego strategicznego programu profilaktyki i zwalczania chordb mdozgu w Polsce.

Niniejszy dokument stanowi skrocong wersje raportu. Wszelkie akty prawne, dokumenty oraz definicje uzyte w raporcie
zostaty ujete w rozdziale 10. niniejszego raportu.

1 Global Action Plan for the Prevention and Control of NCDs 2013-2020; https://www.who.int/iris/bitstream/10665/94384/1/9789241506236_eng.pdf?ua=1,
dostep z dn. 1.07.2019.
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2. Definicje chorob mozgu

Choroby mozgu — to zbiorcze okre$lenie, obejmujace zaburzenia dotychczas klasyfikowane jedynie
oddzielnie jako neurologiczne, psychiatryczne, neurochirurgiczne. Potrzeba stosowania tak holi-
stycznego terminu wynika z dostrzezenia niemozliwych do rozdzielenia zwiazkow pomigdzy struk-
turg i funkcjonowaniem mozgu a sferg psychiki cztowieka. Specyfika symptomatologii w odnie-
sieniu zarowno do szeroko pojmowanych zaburzen psychicznych, jak i stwierdzanych badaniami
objawow uszkodzenia ukfadu nerwowego niewatpliwie utatwiata dotychczasowa klasyfikacje, ale
zarazem powodowata powstanie rozdziatu pojeciowego migdzy dwoma wzajemnie sig przenika-
jacymi obszarami zainteresowania medycyny. Bardziej kompleksowe, holistyczne ujgcie jest dzis
potrzebne, by odpowiedzie¢ na potrzeby tak badan naukowych, jak i profilaktyki oraz lecznictwa.
W ostatnich latach szczegolnie doniostym wyzwaniem dla medycyny stato sig starzenie sig spofe-
czenstwa. Choroby mozgu, szczegoinie te wystepujace w wieku podesztym, skutkujg ostabieniem
funkcji ruchowych i intelektualnych, co stanowi zagrozenie dla godnego, spokojnego i niezalez-
nego zycia pacjentow. Choroby mozgu nadal nie sg jednak uznawane za obszar priorytetowy za-
rowno pod wzgledem badan, jak i naktadow na opieke zdrowotng — stanowi to odzwierciedlenie
niewystarczajacej Swiadomosci decydentow i spoteczenstwa. Dotychczasowe inicjatywy i nakfa-
dy na podejmowane dziafania naukowe oraz organizacyjne nie odzwierciedlaty istotnych potrzeb
w zakresie przede wszystkim wiasciwej koordynacji. Rownolegle z przedsigwzigciami organiza-
cyjnymi oraz naukowymi nalezy prowadzi¢ dziafalno$¢ edukacyjng i uSwiadamiajgca. Pozwoli to
nie tylko na poprawienie jakosci badan i skfonienie mtodych lekarzy do wybierania specijalizacii
zwigzanych z chorobami mozgu, lecz takze na zwigkszenie wykrywalnosci oraz, co niezwykle
wazne, na zmniejszenie stygmatyzacji, marginalizacji i wykluczenia spotecznego osob chorych.

prof. dr hab. n. med. Grzegorz Opala, honorowy prezes Polskiej Rady Mézgu

European Brain Council oraz WHO uzywajq podobnej opisowej definicji:

,Zaburzenia psychiczne i neurologiczne to setki diagnoz o niejednorodnych przyczynach: od patologicznej agrega-
cji biatek, ktora prowadzi do neurodegeneracji lub rozregulowania procesu immunologicznego, po zaburzenia rozwojowe
i funkcjonalne. Zaburzenia te czesto wigzg sie rowniez z wzajemnym oddziatywaniem czynnikow genetycznych i Srodowi-
skowych”?. Autorzy raportu podzielajg zasadno$¢ przyjecia szerokiej, opisowej definicji chorob mézgu i uwazaja, iz pozada-
ne byfoby zakotwiczenie takiej definicji w polskim systemie opieki zdrowotnej poprzez zamieszczenie jej w aktach prawnych
lub politykach publicznych.

2 Di Luca M., Nutt D., Oertel W., Boyer P, Jaarsma J., Destrebecq F., Esposito G., Quoidbach V., Towards Earlier Diagnosis and Treatment of Disorders of the
Brain, ,Bulletin of the World Health Organization” 2018 (96), s. 298-298A.
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3. Epidemiologia chorob mozgu

Wydawac by sie mogto, ze notowany i oczekiwany w przysztosci dalszy wzrost zachorowalnosci na choroby mozgu
to konsekwencja starzenia sig spoteczenstwa: z wiekiem mozg po prostu sig zuzywa. Ale zjawisko starosci nie wyjasnia
fenomenu wzrostu wystepowania chordb mozgu; winowajcg sg takze zmiany cywilizacyjne. Stres, brak rownowagi miedzy
pracg a odpoczynkiem, niezdrowy tryb zycia sprawiaja, iz zaburzenia psychiczne i neurologiczne pojawiajg sie u coraz mtod-
szych pacjentow i dopadajg coraz wigcej starszych dorostych. Nie bez znaczenia jest rowniez zanieczyszczenie srodowiska.
Alarmujace dane przedstawiajg zarowno WHO, jak i European Brain Council. Co wigcej, jak wynika z prognoz WHO, do roku
2030 depresja jednobiegunowa stanie sie najczestsza przyczyng chorob i niepetnosprawnosci.

Tabela 1

10 gtéwnych przyczyn chordb i niepetnosprawno$ci w 2004 i 2030 .
(przy uwzglednieniu spadku o 50 proc. wskaznika DALY® chordb zakaznych)

2004 CHOROBA LUB % CALKOWITEGO % CALKOWITEGO
URAZ WSKAZNIKA DALY GLALED ) B WSKAZNIKA DALY A T 2
Zapalenie Denresia
dolnych drég 6,2 1 1 6,2 . dnobli)e u'nowa
oddechowych J g
.Choroby 48 9 5 55 . Chqroba
biegunkowe niedokrwienna serca
Depresja .
jednobiegunowa 43 3 3 49 Wypadki drogowe
. Chqroba 41 4 4 43 Chor'obv naczyn
niedokrwienna serca moézgowych
HIV/AIDS 3,8 5 5 3,8 POChP
, Zapalenie
Chn‘::,:;b‘(’“:a‘c’;"“ 3,1 6 6 3,2 dolnych drég
gowy oddechowych
Niska waga
urodzeniowa, 2,9 7 7 2,9 _Utrata siughu_
. zwigzana z wiekiem
wczesniactwo
Zamartwica, 27 8 8 27 . A.metroplla’,
uraz okotoporodowy niemiarowo$¢ oka
Wypadki drogowe 2,7 9 9 2,5 HIV/AIDS
Zakazenia okresu 27 10 10 23 Cukrzyca
noworodkowego
POChP 20 13 1 19 Zakazenia okresu
noworodkowego
' A_metrop!e}, 18 14 12 19 Niska waga’ urodzemowa,
niemiarowos¢ oka wczesniactwo
Utrata siughu_ Zwigzana 18 19 18 16 Zamartwica,
z wiekiem uraz okotoporodowy
Cukrzyca 1,3 19 18 1,6 Choroby biegunkowe

Zrodto: WHO. The global burden of disease: 2004 update. Geneva World Health Organization, 2008

3 Wskaznik DALY (z ang. disability adjusted life-years — lata zycia skorygowane niesprawno$cia) — wskaznik stosowany do okreslenia stanu zdrowia danego
spoteczenstwa. Wyraza tacznie lata zycia utracone wskutek przedwczesnej $mierci badz uszczerbku na zdrowiu w wyniku urazu lub choroby.
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Wedfug szacunkéw EBC jeden na trzech Europejczykdéw przynajmniej raz w roku do$wiadcza choroby mézgu,
a roczne wydatki z tego tytufu przekraczaja 800 mid €. W badaniu przeprowadzonym przez European Brain Coun-
cil, zawierajacym dane dotyczace 12 chorob moézgu®, populacje oséb z chorobami mézgu w Polsce oszacowano
na ok. 15 min osdb.

Tabela 2
Uzaleznienia 1200 492
Zaburzenia lekowe 5260 634
Nowotwory mézgu 25190
Choroba Alzheimera i inne rodzaje demenciji 357 873
Padaczka 297 705
Migrena” 3800 000
Zaburzenia nastroju 2 499 229
Stwardnienie rozsiane™ 45000
Choroba Parkinsona 98 000
Zaburzenia psychotyczne 453 650
Udary 644 025
Urazy mozgu 335 260
Razem 14990 970

*  Zrodio: opracowanie wiasne na podstawie Dane szacunkowe dotyczace migreny za Stepien A. s. 95-100.

** 7r6dio: opracowanie wiasne na podstawie danych z opracowan wiasnych,
Pozostate dane za al, A. Gustavsson (2011 (21)). Cost of disorders of the brain in Europe 2010. European Neuropsychopharmacology, 718-779

4 Gustavsson A. et al., Cost of Brain Disorders of the Brain in Europe, ,,European Neuropsychopharmacology” 2011, pazdziernik 21 (10), s. 718-779.
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A. Epidemiologia wybranych chorob neurologicznych

Zachorowalno$¢ na poszczegolne choroby neurologiczne zmienia sig z wiekiem. O ile u dzieci najczes$ciej mamy do
czynienia z zapaleniem opon mdzgowych i padaczka, o tyle wsrdd seniordw przewazajg choroby naczyn mozgowych oraz
alzheimer i inne demencje. Szczegotowy rozktad zachorowalno$ci dla 14 chordb moézgu zalezny od wieku przedstawia
ponizszy wykres.

Wykres 1. Szczegotowy rozkiad zachorowalnos$ci dla 14 choréb moézgu zalezny od wieku

Choroby mazgu

Zapalenie opon moézgowych

Zapalenie mézgu

Teiec

Nowotwory mézgu | ukfadu nerwowego

Choroby naczyniowe mozgu

Choroba Alzheimera
iinne demencje

Charaba Parkinsena

Padaczka

Stwardnienie rozsiane

Choraba neuranu ruchowego
Migrena

Mapieciowy bdl glowy

BOl glowy 2 naduzywania lekéw

EEOEOEDE

Inne schorzenia neurologiczne

DALYS (W TYSIACACH)

5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 JO 75 =
Wiek (w latach)

Irédto: GBD 2015 Neurological Disorders Collaborator Group, Global, regional, and national burden of neurological disorders during 1990-2015: a
systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2015, The Lancet September 17, 2017
Choroby neurologiczne sg przyczyng zar6wno pogorszenia sie jako$ci zycia (wskaznik DALY), jak i zgonow. W obu
przypadkach na pierwszym miejscu sg choroby naczyn mozgowych (udary). Co jednak istotne, a rzadko uwzgledniane
w polityce zdrowotnej, w skali globalnej drugie miejsce pod wzgledem wskaznika DALY zajmuje migrena, nie za$, jak mozna
by byto przypuszczac, choroby neurodegeneracyijne.
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Wykres 2. Udziat réznych zaburzen neurologicznych
w 0go6lnym obciazeniu zaburzeniami neurologicznymi w 2015 roku.

A B
inne schorzenia neurologiczne napieciowy bal glowy inne schorzenia neurologiczne tezec choroba Parkinsona
(n=2360) 0°9% (n=2261) 0°9% (n=54) 0°6% (n=57) 06% (n=117) 12%
choroba Parkinsona tezec (n=3510) 1+4% padaczka
n=2059) 0+8% choroba neuronu ruchowego - «39
( ) 0+8% » ) (n=35) 0+4% (n=125)1+3%
stwardnienie rozsiane nowotwory mozqu zapalenie mozgu
(1=1234) 0+5% i ukfadu nerwowego R (n=8453) 3+4%
(n=7624) 3+0% stwardnienie rozsiane
(n=19) 02%

choroba neuronu ruchowego
(n=910) 0+4%

nowotwory moézgu

zapalenie mézgu i uktadu nerwowego

—  (1=8453) 3+4% (n=229) 2+4%
zapalenie opon

bol glowy P
z naduzywania lekow I(Tnlt)zzgl;\gl))/ill -

(n=9165) 3+7%

padaczka
(n=12448) 5+0%

choroba Alzheimera
i inne demencije

udar = o
(n=118627) 47+3% (n=1908) 20+3%

ar

ud:
(n=6326) 67 3%

choroba Alzheimera
i inne demencje
(n=23779) 9+5%
migrena
(n=32899) 13+1%

zapalenie opon mozgowych
(n=25395) 101%

Dane globalne. Diagram A — DALY. Diagram B — zgony.
Zrédto: GBD 2015 Neurological Disorders Collaborator Group, Global, regional, and national burden of neurological disorders during 1990-2015: a
systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2015, The Lancet September 17, 2017

W naszym regionie Europy ranking DALY chordb neurologicznych jest nieco inny. Pierwsze i drugie miejsce pozostajg
bez zmian, trzecie natomiast zajeta choroba Alzheimera, nastepne — kolejno: nowotwory mozgu i uktadu nerwowego, bole
gtowy zwigzane z naduzywaniem lekow, epilepsja, inne zaburzenia neurologiczne, stwardnienie rozsiane, choroba Parkinso-
na, napigciowe bole gtowy, zapalenie opon mozgowych, zapalenie mozgu, choroba neuronu ruchowego, tezec.

Co rowniez istotne, wedtug WHO w naszym regionie z roku na rok ro$nie zachorowalno$¢ na choroby naczyn mozgo-
wych oraz choroby neurodegeneracyjne, spada natomiast liczba chorob, ktorych podtozem sg infekcje.

Uwzgledniwszy wskaznik DALY, ponizej przedstawiono epidemiologiczne dane szacunkowe dotyczace schorzen kluczo-
wych dla zdrowia publicznego.

I. Choroby naczyn mézgowych (udary)

Udar mozgu definiowany jest jako nagte, ogniskowe, naczyniopochodne uszkodzenie osrodkowego ukfadu nerwowego, kidrego
warunkiem rozpoznania jest potwierdzenie obecnosci ogniska udarowego w badaniach neuroobrazowych lub utrzymywanie sig
objawow ogniskowych przez ponad 24 godziny przy wykluczeniu innych przyczyn zaburzen. Udar mozgu moze by¢ krwotoczny
(wywotany wylewem krwi do mozgu, 80-90 proc. przypadkéw) lub niedokrwienny (wywotany zatrzymaniem doptywu krwi do mozgu,
10-20 proc. przypadkéw). Objawy udaru zalezg od lokalizacji miejsca uszkodzenia. W wielu przypadkach udar mozgu jest stanem
zagrazajacym zyciu, jako zaburzenie wymaga bezwzglednie hospitalizacii, najlepiej na wyspecjalizowanym oddziale udarowym.

Nastepstwem udaru s3 rdzne ubytki neurologiczne. Nalezy tu wymieni¢ przede wszystkim niedowlfad, problemy z utrzymaniem
rownowagi oraz zaburzenia poznawcze. Szacuje sie tez, ze od 25 do 60 proc. 0s6b po przebytym udarze choruje na depresie.
W czesci przypadkow objawy ostrego uszkodzenia mozgu ustepujg samoistnie lub pod wptywem leczenia. Jednakze u 25-50 proc.
chorych udar prowadzi do trwatej niepetnosprawnosci, ktora oznacza czesciowg lub catkowitg zaleznos¢ od innych.
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W Polsce co 8 minut kto$ doznaje udaru, co daje ponad 60 tys. zachorowan rocznie. Udar mdzgu jest trzecia, po cho-
robach serca i nowotworach, przyczyng zgonu oraz najczestszym powodem trwatej niesprawnosci u 0sob powyzej 40. r.z.
Wspofczynniki zapadalno$ci na udar mézgu w naszym kraju wynosza 177/100 tys. mezczyzn i 125/100 tys. kobiet. Ozna-
cza to, ze zapadalno$¢ na udar mézgu w Polsce ksztaftuje sig i utrzymuje na $rednim poziomie europejskim. Niekorzystnie
przedstawiajg sie natomiast wskazniki umieralno$ci chorych z udarem mozgu, wynoszg bowiem 69,2/100 tys. mezczyzn
i 81,7/100 tys. kobiet. Wedtug rocznika GUS 2018 w 2018 roku z powodu chordb naczyn mozgowych zmarto 30 009 Pola-
kow. Jeszcze gorzej wyglada w Polsce sprawa niepetnosprawnosci u pacjentow, ktorzy przezyli udar, dotyczy ona bowiem az ok.
70 proc. chorych, w krajach rozwinigtych za$ — ponizej 50 proc. chorych. Wspodfczynnik zapadalnosci na udar niedokrwienny
(pierwszy w zyciu) w Polsce w 2010 . wyniést 173,2/100 tys. 0sob, podczas gdy dwie dekady wczesniej rowny byt 186,6/100
tys. 0sob. Warto$¢ tego samego wspotczynnika w przypadku udaru krwotocznego (pierwszego w zyciu) rowniez sie zmniejszyta
(1990 1. —67,2/100 tys. 0sab, 2010 . — 53,2/100 tys. 0s6b). Podobnie byto w przypadku umieralnosci oraz wskaznika DALY®,

Il. Migrena i inne pierwotne (samoistne) bdle gtowy

Migrena i inne pierwotne bole gtowy (czyli takie, w ktdrych nie mozna wyrozni¢ odrebnego czynnika patofizjologicz-
nego), to najczesciej wystepujace zaburzenia neurologiczne. Szacuje sig, ze 50 proc. ogoinej populacji odczuwato bol
gfowy w danym roku, a wigcej niz 90 proc. zgtasza bdle gtowy w ciggu zycia. Czestos¢ wystepowania bolow migrenowych
u dzieci i mtodziezy wynosi 7,7 proc., Co 0znacza, Ze prawie 8 proc. dzieci cierpi na migrene®.

Tabela 3
Bal Czestos¢ wystepowania (w %)
Napigciowy 69
Migrena 16
Klasterowy 0,1
Ktujacy idiopatyczny 2
Wysitkowy 1
Pozostate pierwotne 11,9

Zrodto: Stepien A.: Béle glowy, wyd. Medical Tribune, Warszawa 2008.;
Adam Stepien, Antoni Prusinski, Agnieszka Suwata, Wybrane dane epidemiologiczne
wystepowania migreny w Polsce, Bol, 2003, Tom 4, Nr 3

Napieciowy bol gtowy (NBG)

Najczestszym schorzeniem w tej grupie s napigciowe bole gtowy, okreslane rowniez jako bol gtowy psychogenny, stre-
sowy bol gtowy, zwykty bol gtowy lub bdl gtowy spowodowany wzmozonym napigciem migsni. Czesto$¢ wystepowania
NBG w populacji ogolnej w USA i w Europie szacowana jest na od 30 do 80 proc. W grupie chorych leczacych sie w spe-
cjalistycznych osrodkach leczenia bolow gfowy rejestrowany jest u 30-75 proc. pacjentdw. Czesciej wystepuje u kobiet niz
u mezczyzn. Napigciowy bol gtowy wystepuje w kazdej grupie wiekowej, takze wsrod mtodziezy szkolnej, ale najczesciej
pojawiajg sie w wieku Srednim. Ocenia sig, ze ten rodzaj bolu glowy wystepuje u ok. 57 proc. uczniow w wieku od 5 do
15 lat. U jednej trzeciej z nich napigciowy bdl gtowy wspdtistnieje z migreng. W tej grupie chorych czesciej niz u 0sob
dorostych stwierdza sie wystgpowanie zaburzen emocjonalnych i nerwicowych’.

5 Udary mdzgu. Rosngcy problem w starzejacym sig spofeczeristwie. Raport Instytutu Ochrony Zdrowia, Warszawa 2016.

6 Abu-Arafeh |., Razak S., Sivaraman B., Graham C., Prevalence of headache and migraine in children and adolescents: a Systematic review of population-based
studies. Dev Med Child Neurol 2010;52:1088 -97.

7 Stepien A., Napigciowy bdl glowy, ,Nowa Medycyna” 2/2003.
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Do tej pory etiologia tego schorzenia pozostaje nieznana. Charakteryzuje go niewielkie lub $rednie natezenie dolegli-
wosci, rozlany, uciskowy i tepy charakter bolu, ktéry najczesciej zlokalizowany jest w okolicach czotowych i ktéremu nie
towarzyszg nudnosci i wymioty.

Zgodnie z klasyfikacjg bolow gtowy NBG mozna podzieli¢ na trzy podtypy w zalezno$ci od czgstosci wystepowania:
(1) sporadyczne epizodyczne napieciowe bole gtowy (< 12 dni w roku), (2) czeste epizodyczne napieciowe bole gfowy
(12—180 dni w roku) i (3) przewlekte napieciowe bdle gtowy (> 180 dni w roku). Jakkolwiek jedynie czeste wystepowanie
przewlektych bolow napigciowych powoduje istotng niesprawnosc, 3 proc. ogolnej populacii cierpi z powodow przewle-
ktych bolow gtowy, tj. bolow trwajacych 15 dni miesigcznie. Prowadzg one do najwigkszych ograniczen w codziennym
funkcjonowaniu®,

Przewlekta i epizodycznie czesta postac napigciowego bolu glowy stanowi rzeczywisty problem zarowno dla pacjen-
tow, jak i dla lekarzy. Niestety, ta grupa pacjentow rzadko trafia do specjalistycznych poradni neurologicznych. Zwykle
zgtaszajq sie oni ze swoimi dolegliwoSciami do lekarza POZ, a po kilku probach nieskutecznego leczenia rezygnujg
z terapii, zyjac dalej z bolem.

Migrena

Migrena jest chorobg przewlektg o nawracajacych, silnych, pulsujgcych bolach glowy, ktérym towarzyszg inne objawy
neurologiczne oraz zaburzenia wegetatywne (nudnosci, wymioty, nadwrazliwo$¢ na hatas i Swiatfo, zawroty gtowy). Ataki
wywotywane za pomocg specyficznych bodzcow spustowych. Napad bolu migrenowego trwa od 4 do 72 godzin i moze
sie powtarzac z rozng czestotliwoscig — od pojedynczego w roku do kilkurazowego w miesigcu. Pomigdzy napadami bolu
chorzy nie odczuwajg zadnych dolegliwosci. Rozroznia sie pieC gtownych kategorii migreny, przy czym dwie z nich — mi-
grena bez aury (czestsza, 85 proc. chorych) i migrena z aurg (migrena klasyczna, 15 proc. chorych) — wystepujg najcze-
Sciej. W tej drugiej postaci bezposrednio przed bolem gtowy pojawia sig aura, z reguty wzrokowa. Patogeneza migreny nie
jest do konca poznana, przypuszcza sig, Ze migrena jest zwigzana z genetyczng predyspozycjg do nadwrazliwych reakcji
neuronaczyniowych. Napady migreny moga sie roznic sitg od lekkich (zdolno$¢ do aktywnos$ci zachowana, chociaz nieco
uposledzona) po ciezkie (wymagajace rezimu tozkowego).

Migrena wystepuja w kazdym wieku. Stosunek wystgpowania migren u kobiet i mezczyzn w ciggu zycia utrzymuje sig
na stalym poziomie, wynosi 2—3 kobiety na 1 mezczyzne i jest zblizony w roznych krajach. Przewaga kobiet wérdd osob
z bolami gtowy uwidacznia sie w okresie dojrzewania: ryzyko wystapienia bolow gfowy u dzieci i nastolatkow pici zenskiej
jest 1,5-krotnie wyzsze niz u dzieci i nastolatkow ptci meskiej, a ryzyko wystapienia migreny — 1,7-krotnie wyzsze. Odsetek
wystepowania napieciowych bolow gtowy jest podobny u obu pici.

Migrena silnie sig wigze z wspotwystepowaniem zaburzen lekowych i zaburzen nastroju, alergiami, zespotami bolu
przewlektego oraz epilepsja. Migrena z aurg, ale nie migrena bez aury, jest czynnikiem ryzyka niedokrwiennego udaru
i zmian patologicznych mozgu w obrazie MRI, zwtaszcza u kobiet z czestymi atakami migreny. Lek w dziecinstwie skutkuje
nastepowym wystepowaniem bolow gtowy u mtodych dorostych.

Nasilenie migren jest zroznicowane: 25 proc. 0sob cierpigcych na migreny doSwiadcza >4 silnych atakow w miesiacu,
48 proc. ma od 1 do 4 silnych atakow, a 38 proc. — <1 silny atak w miesigcu. Przebieg migreny jest rowniez zrdznicowany: re-
misja nastepuje u 30 proc. chorych, choroba utrzymuje sig u 45 proc., a u 25 proc. przeksztatca sig w inny rodzaj bolow glowy.

8 Abu-Arafeh |., Razak S., Sivaraman B., Graham C., Prevalence of Headache and Migraine in Children and Adolescents: A Systematic Review of Population-ba-
sed Studies, ,Developmental Medicine & Child Neurology” 2010 (52), s. 1088-1097.
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Jednoczesnie jest to jedna z najbardziej lekcewazonych choréb mozgu, prowadzaca do naduzywania lekw przeciwbo-
lowych i — co z tym zwigzane — rozwoju MOH (ang. medication overuse headache — bolow gtowy zwigzanych z naduzywa-
niem lekow). Polskie badania epidemiologiczne maja charakter czastkowy. Na podstawie badania ,Wybrane dane epidemio-
logiczne wystepowania migreny w Polsce™, przeprowadzonego na 2062 pacjentach, naukowcy szacuja, ze migrena dotyka
ok. 10 proc. populacji polskiej, co daje 3,8 min os6b. W prezentowanym badaniu na migreng chorowaty najczesciej osoby
po 40. r.z. (72 proc.). U 79 proc. badanych typowy napad migreny utrzymywat sie od 4 do 24 godzin.

Najpowazniejszym problemem tej ogromnej populaciji jest brak akceptaciji spotecznej, lekcewazenie problemu przez
otoczenie, pracodawcow i lekarzy pierwszego kontaktu.

lll. Padaczka

Padaczka to grupa przewlekiych zaburzen neurologicznych charakteryzujgcych sie napadami padaczkowymi. Napad pa-
daczkowy jest wyrazem przejsciowych zaburzen czynnosci mozgu, polegajacych na nadmiernych i gwattownych, samorzutnych
wytadowaniach bioelektrycznych w komarkach nerwowych. W wigkszosci przypadkow przyczyna choroby jest nieznana, ale
u wielu 0sdb epilepsja rozwija sie m.in. na skutek urazu mozgu, guza mozgu, stosowania narkotykow lub naduzywania alkoholu.

WHO szacuje, ze na $wiecie na padaczke cierpi ponad 50 min 0sdb. W Europie jest to 6 min ludzi, z czego rocznie az 13 tys.
umiera. 40 proc. tych zgonow mozna byfoby unikngc, stawiajac prawidtowg diagnoze i podejmujac wtasciwe leczenie.

W Polsce padaczka ze wzglgdu na swoje rozpowszechnienie wynoszace ok. 1 proc. ogolnej populaciji (300-400 tys. 0sab,
ale wedtug danych NFZ z 2016 roku w Polsce rozpoznanie padaczki otrzymato 500 tys. 0s6b) stanowi znaczacy problem epide-
miologiczny, diagnostyczny, terapeutyczny, spoteczny i wreszcie ekonomiczny.

Kazdego roku w naszym kraju przybywa od 20 do 28 tys. nowych zachorowan na padaczke, co o0znacza, ze kazdego dnia
diagnozowanych jest ok. 60 chorych. Wiekszos¢ przypadkow padaczki — ok. dwdch trzecich — jest diagnozowana u 0s6b przed
ukonczeniem 16. r.z., tj. w grupie, ktora wymaga szczegdlnej uwagi, gdyz wkracza w dorostosc i wchodzi w nowe role spoteczne.
Kolejny szczyt zachorowalnosci padaczki obserwuie sie u 0s0b w wieku powyzej 65. r.z.

Mowa jest o padaczce czynnej, tzn. napadach powtarzajgcych sie, chociaz nie zawsze leczonych. Jezeli jednak uwzglednic
wystgpienie przynajmniej jednego napadu w catym zyciu czfowieka, to liczba 0s0b z padaczkg siega 5 proc. catej populacji, co
o0znacza, ze w Polsce miato lub bedzie miafo jeden napad padaczkowy ok. 2 min 0sob. Nigdy nie ma pewnosci, czy i kiedy napad
sie powtorzy. W kazdym razie taka osoba wymaga specjalistycznego badania.

Ok. 70 proc. 0s6b z padaczka uzyskuje kontrole napaddéw, stosujac powszechnie dostepne leki. Jednak 30 proc. polskich
chorych, czyli 120-150 tys. 0sob, nie odpowiada na dostepne leki i wymaga nowoczesnej, skutecznej i dobrze tolerowanej terapii.
Brak efektywnego leczenia pogarsza jako$¢ zycia, powoduije utrate niezaleznoSci i zaburzenia funkcii intelektualnych, zwigksza
mozliwo$¢ wystapienia objawow neurotoksycznych w zwiazku z politerapia oraz umieralnos¢. Smiertelnosé u oséb chorych
na padaczke jest ok. 2—-3-krotnie wyzsza niz w populacji ogolnej. Chorzy z padaczka rowniez znacznie cze$ciej cierpia na depresje,
podejmujg proby samobdjcze, majg tez znaczaco nizszg jakos¢ zycia. Innym waznym problemem jest wysoki poziom stygmaty-
zacji 0s6b z padaczka'®.

9 Stepien A., Prusinski A., Suwata A., Wybrane dane epidemiologiczne wystepowania migreny w Polsce, ,Bol” 2003, tom 4, nr 3.
10  Padaczka lekooporna, https://neurologia-praktyczna.pl/a1321/Padaczka-lekooporna.html/, dostep z dn. 2.07.2019.



16 Brain Plan dla Polski

IV. Alzheimer i inne demencje

Choroba Alzheimera to schorzenie o charakterze neurodegeneracyjnym, ktérego przyczyny nie sg jeszcze znane. Roz-
patrywane obecnie hipotezy badawcze koncentrujg sig na mechanizmach biochemicznych, prowadzacych do uszkodzenia
i przyspieszonego obumierania komorek nerwowych. W konsekwencji tych zmian dochodzi do zaniku czesci struktur
mozgowych (objetos¢ mdzgu ulega zmniejszeniu) i wystapienia zaburzen przewodnictwa nerwowego. Chory staje sig
coraz mniej samodzielny, nastepuje bowiem utrata tzw. wyzszych funkcji umystowych, tj. pamigci, orientacji, rozumienia,
oceny sytuacji, umiejgtnosci liczenia czy mowy. W zaawansowanym stadium choroby, osoby z t3 dolegliwoscig sg zupetnie
zalezne od wsparcia bliskich/opiekundw.

Choroba Alzheimera jest nieuleczalna. Dostepne formy leczenia prowadzg jednak do spowolnienia postgpéw choroby
i ztagodzenia jej przebiegu. Stosowane formy oddziatywan wobec 0sdb chorych to: farmakoterapia (nastawiona na pod-
trzymywanie funkcji poznawczych); oddziatywania psychospoteczne (terapia zaburzen zachowania, emociji i sfery po-
znawczej poprzez np. muzykoterapie, fizjoterapie, rehabilitacje neurosensoryczna, ¢wiczenia i zabawy rekreacyijne); opieka
(wprowadzanie w otoczeniu chorego zmian wspomagajacych jego funkcjonowanie, np. etykietowanie przedmiotow, roz-
drabnianie pokarmow, a w koncowej fazie choroby — fagodzenie wystepujacych dolegliwosci).

Choroba Alzheimera jest najczestsza przyczyng otepienia w wieku podesztym. Wedtug danych WHO w 2016 r. na catym
Swiecie zyto 47,5 min 0s6b cierpigcych na demencije, z ktérych od 28,5 do 33,3 min chorowato na chorobg Alzheimera.
WHO przewiduije, ze taczna liczba 0s6b dotknigtych demencjg w 2030 r. wyniesie 75,6 min i do roku 2050 wzro$nie do
135,5 min. Oznacza to, ze liczba chorych na chorobe Alzheimera ulegnie do 2050 r. potrojeniu'”.

Ryzyko zachorowania wzrasta z wiekiem, a powyzej 65. r.z. ulega podwojeniu z uptywem kazdych kolejnych pigciu
lat. Jesli zatem w grupie wiekowej 65-69 lat zachoruje 3 proc. 0sob, to w grupie wiekowej 70-74 lat juz 6 proc. Wzrost
zachorowan na alzheimera i inne rodzaje demenc;ji jest zatem bezpoS$rednig konsekwencja starzenia sig spoteczenstwa.

Rowniez w tym przypadku brak doktadnych danych epidemiologicznych dotyczacych Polski. Wedtug dostepnych in-
formaciji liczbg osob, ktére w 2015 r. byly dotknigte choroba Alzheimera, mozna szacowaé na od 360 do 470 tys. Co
istotne — jest to prawie 0 20 proc. wigcej niz w 2005 r. Co wiecej, tempo wzrostu zachorowarn takze rosnie: o ile w latach
2005-2010 coroczny wzrost liczby chorych utrzymywat sie na poziomie nieprzekraczajgcym 2 proc., o tyle w latach
2010-2015 sg to juz 3—4 proc.™.

Z inicjatywy Ogolnopolskiego Porozumienia Organizacji Alzheimerowskich w 2011 r. zostat opracowany projekt ,Na-
rodowego Planu Alzheimerowskiego”. W jego zatozeniach przedstawiono m.in. zadania w zakresie organizacji pomocy
medycznej (diagnostyka i leczenie) polegajace na: stworzeniu w wybranych jednostkach stuzby zdrowia modelowych
osrodkow pomocy medycznej dla 0sob z chorobg Alzheimera (wielospecijalistyczna diagnostyka, poradnictwo, dzienne
hospitalizacje, wypracowanie modelu pomocy medycznej i zdefiniowanie trudnosci w jej udzielaniu), opracowanie progra-
mu terapeutycznego dla 0sab z chorobg Alzheimera (kompleksowe, wielospecjalistyczne leczenie w oddziatach dziennych,
poradniach i w domu). Niestety, dotychczas w Polsce nie wdrozono zadnego systemowego rozwigzania, ktore pozwolitoby
na zmierzenie sig z tym problemem.

11 https://www.who.int/news-room/facts-in-pictures/detail/dementia

12 Opieka nad osobami chorymi na chorobe Alzheimera oraz wsparcie dla ich rodzin, Raport NIK.
https://www.nik.gov.pl/plik/id,13694,vp,16130.pdf, dostep z dn. 2.07.2019.
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V. Stwardnienie rozsiane

Stwardnienie rozsiane (slerosis multiplex — SM) jest nabyta chorobg zapalno-demielinizacyjng o niejasnej etiologii
i autoimmunologicznej patogenezie. Istotg choroby jest wieloogniskowe (rozsiane) uszkodzenie oSrodkowego uktadu ner-
wowego (OUN), ktore powoduje wystepowanie zroznicowanych objawow neurologicznych. Objawy te wystepuja w po-
staci zaostrzen (rzutow) lub powolnego postepu choroby i z czasem prowadzg do nieodwracalnego uszkodzenia uktadu
nerwowego. SM jest chorobg przewlekig, trwajacq cate zycie, ale stopien nasilenia objawdw i dynamika ich rozwoju mogq
by¢ bardzo zréznicowane. Symptomy neurologiczne wystepujace u chorych na SM sg rézne ze wzgledu na to, ze zmiany
patologiczne (plaki) wystepujg w roznych okolicach mdzgu i rdzenia kregowego. Do najczestszych objawow neurologicz-
nych w SM nalezg niedowtady piramidowe konczyn dolnych i gérnych, zaburzenia wszystkich rodzajow czucia, zaburzenia
widzenia, zaburzenia koordynacji, zaburzenia kontroli zwieraczy i zaburzenia chodzenia.

Stwardnienie rozsiane jest jedng z najczestszych nieuleczalnych chorob neurologicznych miodych dorostych. Diagnoza
zazwyczaj zostaje postawiona migdzy 20. a 40. r.z. Na Swiecie wskazniki chorobowosci wahaja sig od 15 do 180/100 tys.
0s0b; w pdtnocnej Europie usredniony wskaznik wyniost 83/100 tys., a w Polsce od 45 do 92/100 tys. Wskazniki zachoro-
walnosci roznig sie w zaleznosci od rozmieszczenia geograficznego. Polska znajduije sig w pasie wysokiej zachorowalnosci,
wedfug réznych danych populacje chorych mozna szacowac na od 43 (dane NFZ) do 60 tys. chorych. Zapadalno$¢ na SM
w Polsce wynosi od 45 do 92 przypadkéw na 100 tys. mieszkancow, a rocznie notuje sie ok. 2000 nowych zachorowan.
W ok. 10 proc. przypadkdw SM wystepuje w postaci rodzinnej. Dane te rowniez sg jedynie Szacunkowe i wymagaja wery-
fikacji poprzez przeprowadzenie badan obejmujgcych catg populacije.

Heterogennos¢ SM powoduje, ze przebieg choroby, nasilenie jej objawow, aktywno$¢ rzutowa, tempo progresji niesprawno-
$ci i w konsekwenciji rokowanie sg bardzo zrdznicowane. Dlatego poszczegdlne grupy chorych na SM maja bardzo odmienne po-
trzeby w zakresie terapii, rehabilitacji i innej pomocy medycznej. To r6zne zapotrzebowanie na pomoc medyczng powoduje istotne
réznice w generowaniu kosztow zwigzanych z chorobg i finasowaniu opieki nad pacjentami z SM w zaleznosci od postaci choroby,
jej nasilenia oraz czasu trwania. W poczatkowym okresie koszty dotyczg gtownie diagnozowania i leczenia DMD. Natomiast
w okresie pozniejszym dominujg koszty posrednie, zwigzane z utratg zdolnosci zarobkowania, opiekg socjalng i rehabilitacjg.'

Stwardnienie rozsiane w ramach niniejszego raportu zostafo poddane szczeg6towej analizie, patrz str. 34.

VI. Parkinson i inne choroby uktadu pozapiramidowego

Choroba Parkinsona (ang. Parkinson’s disease) jest przewlekta choroba neurozwyrodnieniowg ukfadu nerwowego,
z typowymi objawami ruchowymi jak spowolnienie, drzenie spoczynkowe, sztywnos¢ migsniowa i zaburzenia rownowagi.
Choroba ta charakteryzuje sig dfugim (nawet kilkunastoletnim) okresem przedobjawowym z mato charakterystycznymi
objawami, stanowigcymi czynniki ryzyka jej rozwoju (zaburzenia wechowe, zaparcia, depresja i zaburzenia snu fazy REM,
tzw. zespot RSBD — ang. REM Sleep Behavior Disorder) oraz okresem objawowym (wymienione wyzej zaburzenia rucho-
we), ktory u ok. 25 proc. chorych trwa do 20 lat, a u niektorych chorych obserwuje sig nawet diuzszy okres przezycia.
Choroba wystepuje z czestoscig 0,3 proc. w populacji ogoinej, ale jej czgsto$¢ narasta z wiekiem (1,5 proc. > 65 r.z.).
Sredni wiek zachorowania to 58 lat™.

Podstawowe objawy PD (zaburzenia ruchowe) sg efektem zmian zwyrodnieniowych i zaniku komorek istoty czarnej
Srddmozgowia, produkujgcych dopaming. Gfowny cel terapii to wyréwnanie tego deficytu dopaminergicznego.

13 Gatazka-Sobotka M. (red.), Ekonomiczno-spofeczne skutki stwardnienia rozsianego w aspekcie optymalizacji zarzadzania chorobg w Polsce,
Uczelnia tazarskiego, Warszawa 2018.

14 De Lau L.M., Breteler M.M., Epidemiology of Parkinson’s Disease, ,The Lancet Neurology” 2006 (5), s. 525-535.
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W odrdznieniu od innych chordb neurozwyrodnieniowych PD charakteryzuje sie do$¢ dobrym rokowaniem co do prze-
zycia, zwigzanym z dostgpnoscia wielu skutecznych lekow i metod leczenia o charakterze interwencji objawowych.

Leczenie PD musi by¢ dostosowane do odpowiedniego etapu choroby i uwzgledniac jej ztozony charakter, z wieloScig
objawow ruchowych, ktore z czasem sig nasilajg (i ktore wymagaja dostosowywania dawek), a takze objawow pozarucho-
wych, ktore czesto ograniczajg stosowanie skutecznych metod leczenia (np. otepienie, zaburzenia psychotyczne czy depre-
sja moga uniemozliwia¢ leczenie metodami zaawansowanymi jak DBS czy terapie infuzyjne). Ztozony charakter schorzenia,
jakim jest PD, wymaga rowniez wielospecijalistycznej opieki i zespotu ztozonego z neurologa (gtowny koordynator opieki),
psychiatry, neuropsychologa, neurochirurga, neurorehabilitanta, fizjoterapeuty, dietetyka, pielegniarki'.

Jak wynika z badania ,The Global Burden of Diseases, Injuries, and Risk Factors Study (GBD) 2015”6 analizujacego
dane epidemiologiczne na catym Swiecie, liczba chorych na parkinsona w 2015 r. podwoita sie wzgledem liczby chorych
w 1990 r. Wynika to, podobnie jak w przypadku alzheimera i innych rodzajow demencii, ze starzenia sie spofeczenstwa.
Jesli chodzi o choroby neurologiczne, szybszy wzrost zachorowan obserwuije si¢ jedynie w przypadku choroby Alzheimera
i innych demencii.

Niestety, w Polsce brak dokfadnych danych epidemiologicznych. Jak wynika z naszych badan, prezentowanych w ni-
niejszym opracowaniu, obecng populacje 0sob z parkinsonem nalezy szacowac¢ na ok. 100 tys. chorych. Szczegdtowe
dane zostaty przedstawione w rozdziale o badaniach dotyczacych kosztdw leczenia choroby Parkinsona, patrz str. 32.

Dystonia obejmuje grupe szczegdlnego rodzaju ruchow mimowolnych i zaburzen postawy, ktore wystepujg w przebie-
gu wielu chorob neurologicznych. Moze by¢ nig objeta jedna cze$¢ ciafa lub kilka roznych. Dystonia wystepuje zarowno
u mezczyzn, jak i kobiet bez wzgledu na wiek. Jezeli choroba rozpoczyna sig w dziecinstwie, to zazwyczaj ma gorszy prze-
bieg i prowadzi do niesprawnosci. poczatek przypada na wiek dorosty, to objawy sg najczeSciej ograniczone do pewnych
czesci ciata, a choroba nie wykazuje tendencji do uogolniania sie. Rozpoznanie dystonii bywa trudne, co powoduije, ze wie-
lu pacjentéw jest nieleczonych, a ich symptomy pozostajg nierozpoznane. Ostatnie badania epidemiologiczne wskazuja,
ze w Europie zyje ok. 500 tys. 0s6b z rdznymi postaciami dystonii, a sporo z nich nie wie, ze cierpi na te chorobe.

Na szczegoing uwage zastugujg tez inne choroby uktadu pozapiramidowego, np. plagsawica Huntingtona, postepujaca
nieuleczalna choroba neurodegeneracyjna o podiozu genetycznym. Plasawice Huntingtona (HD, Huntington’s disease)
dziedziczy sie w sposob autosomalny dominujgcy; powoduje ja mutacja genowa w chromosomie 4. Rozpowszechnienie
HD jest do$¢ zrdznicowane'. Nie stwierdzono przewagi zadnej z pfci, a Sredni wiek wystapienia objawow to przedziat
migdzy 35. a 44. r.z. Brak danych epidemiologicznych, sg jednak dane mowigce o stopniowym wzroscie zachorowan:
15-20 proc. na dekade w Australii, Ameryce Potnocnej i Europie Zachodniej.

Przebieg HD jest powolny i postepujacy. Z czasem pojawiajg sie zaburzenia mowy i potykania, a chory staje sie uzalez-
niony od pomocy innych ludzi. Zachtystowe zapalenie ptuc spowodowane zaburzeniami potykania jest pierwszg przyczyng
Smierci pacjentow z HD, odpowiada za 85 proc. zgonow. W 9 proc. przypadkow przyczyng Smierci jest samobojstwo.

Leczenie HD na obecnym etapie wiedzy ma charakter ograniczony i sprowadza sie do poprawy w zakresie niektorych
objawow, takich jak: zaburzenia ruchowe (gfownie plasawica) czy emocjonalne (depresja, lek). Konieczne jest tez wsparcie
rodziny, gdyz nie tylko jest ona skazana na wieloletnig opieke nad chorym, pokonywanie wielu codziennych probleméw me-
dycznych i spotecznych, lecz takze musi zy¢ ze Swiadomoscig (u nosicieli) nieuchronnosci wtasnego zachorowania'®.

_

5  Gafazka-Sobotka M., Gierczynski J., Stawek J. (red.), Model kompleksowej i koordynowanej opieki nad pacjentem z chorobg Parkinsona
jako nosnik wartosci zdrowotnej, Uczelnia tazarskiego, Warszawa 2018.

16 Global, Regional, and National Burden of Parkinson's Disease, 1990-2016: A Systematic Analysis for the Global Burden of Disease
Study 2016, ,The Lancet Neurology” 2018, listopad 17 (11), s. 939-953.

17 Rawlins M.D. et al., The Prevalence of Huntington's Disease, ,,Neuroepidemiology” 2016 (46), s. 144-153.

18  Stawek J., Softan W., Sitek E., Choroba Huntingtona — w 20. rocznice odkrycia genu IT15; patogeneza, diagnostyka i leczenie,
L,Polski Przeglad Neurologiczny” 2013, tom 9, nr 3.
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B. Epidemiologia wybranych chorob psychicznych

Dane epidemiologiczne dotyczace tej grupy chordb rowniez sg niespojne. Jak wynika z badan globalnych dotyczacych
2017 r, 1 na5 0sdb (17,6 proc.) w ciggu ostatnich 12 miesiecy doSwiadczyta stanu spefniajacego kryteria jednego z po-
wszechnych zaburzen psychicznych'. Raport ten zawiera rowniez szacunkowe dane dotyczace epidemiologii polskiej.
(Patrz tabela — ponizej).

Tabela 4
% udziat w ogo6lnej . . Stosunek % udziat
7 . g o Liczba osdb . . .
aburzenie populacji (réznice (w min) mezczyzn do w polskiej
migdzy krajami) kobiet (w %) populaciji
. 3,4 2,7m
Depresja (2-6) 264 41k 2,25
. 3,8 2,8m
Zaburzenia lekowe (2.5-7) 284 47k 3,46
Zaburzenia 0,6% 0,55 m
dwubiegunowe (0,3-1,2) 46 0,65k 0.71
Zaburzenia jedzenia 02 16 0,13 m 0,23
! 0.1-1) | |
. ) 0,3 0,26 m
Schizofrenia (0,2-0.4) 20 025 k 0,21

W 2010 r. przeprowadzono w Polsce pierwsze szerokie badanie epidemiologiczne zaburzen psychicznych zgodnie z me-
todologig WHO (,Epidemiologia zaburzen psychiatrycznych i dostepnos¢ psychiatrycznej opieki zdrowotnej — EZOP Pol-
ska”)?’. Badanie objeto ponad 10 tys. respondentow dobranych w losowej probie 0s6b miedzy 18. a 64. r.z. W badanej probie
u 23,4 proc. 0s6b rozpoznano w ciggu zycia przynajmniej jedno z 18 zaburzen psychicznych zdefiniowanych wedtug
Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb ICD-10 i Klasyfikacji Zaburzen Psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychia-
trycznego DSM-IV. W$rdd nich co czwarty badany doswiadczat wigcej niz jednego zaburzenia, a co 25. — trzech i wigcej.
Grupe tych ostatnich pacjentow, majacych doSwiadczenia z kilkoma zaburzeniami, mozna szacowac na blisko ¢wier¢
miliona osdb. U ok. 10 proc. badanej populacji stwierdzono zaburzenia nerwicowe, wsrod kidrych do najczestszych na-
lezaty fobie specyficzne (4,3 proc.) i fobie spoteczne (1,8 proc.). Natomiast zaburzenia nastroju wsrdd zgtaszanych do-
legliwos$ci stanowig tacznie 3,5 proc., w tym az 3 proc. to depresja. Impulsywne zaburzenia zachowania rozpoznawano
u 3,5 proc. respondentow. Duzg grupe zaburzen stanowig zaburzenia zwigzane z uzywaniem substancji (12,8 proc.), w tym
az 11,9 proc. to zaburzenia bedace nastepstwami naduzywania alkoholu.

Badanie nie uwzglednito zaburzen psychotycznych (schizofrenii) oraz organicznych zaburzen psychicznych. Jesli
jednak dokona¢ prostej ekstrapolacji na cata populacje Polski, oznacza to, ze hez uwzglednienia wspomnianych za-
burzen niemal 9 min (8,892 min) Polakow przynajmniej raz w Zyciu do$wiadczyto zaburzenia psychicznego (zgodnie
z kryteriami Migdzynarodowej Klasyfikacji Chorob ICD-10 i Klasyfikacji Zaburzen Psychicznych Amerykanskiego Towa-
rzystwa Psychiatrycznego DSM-IV). Eksperci podkre$laja tez, ze nizsze od oczekiwanych wyniki populacyjne dotyczace
depresji w badaniu EZOP wymagaja dodatkowych analiz.

Zjawisko to moze by¢ zwigzane ze stosunkowo niskim wspdétczynnikiem zrealizowanych wywiadow (50,4 proc.)?'.

19  Ritchie H., Roser M., Mental Health, https://ourworldindata.org/mental-health#prevalence-of-mental-health-and-substance-use-disorders, dostep
z dn. 2.07.2019.

20  http://www.ezop.edu.pl/, dostep z dn. 9.07.2019.

21 Kiejna A. et al., Rozpowszechnienie wybranych zaburzen psychicznych w populacji dorosfych Polakéw z odniesieniem do pfci i struktury wieku
— badanie EZOP Polska, ,Psychiatria Polska” 2015, 49 (1), s. 15-27.
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|. Zaburzenia lekowe (F40-F48)

Zaburzenia lekowe naleza do najbardziej rozpowszechnionych, $rednia w populacji to 15-20 proc. Oznacza to,
7e w Polsce ta grupa zaburzen moze dotykac¢ od 5,7 do nawet 7,6 min osob. Najczesciej do zachorowania dochodzi
migdzy 24. a 44. r.z.

Wystepowanie wybranych zaburzen lekowych

Tabela 5
Zaburzenie Rozpowszechnienie w populacji (w %)

Zespot leku uogdlnionego (GAD) 4,6
Zespot leku panicznego (PD) 1-2

Agorafobia (bez PD) 1

Fobie specyficzne 1

Fobia spoteczna 3
Zaburzenia obsesyjno-kompulsywne 1-3

Uwaga: Mozliwe jest wspotwystepowanie dwoch lub wigcej zaburzen lekowych, np. lek uogoiniony (GAD) moze
wspotwystepowac z zaburzeniami afektywnymi (depresjg i dystymig) w 8-39 proc. przypadkow, z lekiem panicznym
w 3-27 proc., z fobig spoteczng w 10-26 proc., z fobig specyficzng w 21-55 proc., z naduzywaniem alkoholu w ok.
25 proc. Izolowany zespot leku uogolnionego pojawia sie w zaledwie 10-26 proc. przypadkow. Co istotne, ten rodzaj leku
koreluje ze wzrostem prawdopodobienstwa wystapienia w pozniejszym wieku demencji.

Zespot leku uogadlnionego (GAD)

Kluczowa cechg zespotu leku uogdlnionego jest obecnos¢ uporczywego i uogolnionego leku, niewigzacego sie z zad-
nym okre$lonym czynnikiem. Podkres$la sie, ze lek ten cechuje sig nieadekwatnie wygdrowanym nasileniem — nie odpo-
wiada rzeczywistym zagrozeniom. Osoby doroste cierpigce na uogélnione zaburzenia lgkowe czgsto niepokojg sig co-
dziennymi sprawami, np. obowigzkami zawodowymi, i zwigzang z nimi odpowiedzialno$cig, mozliwoscig pogorszenia sig
stanu zdrowia wtasnego lub bliskich, w tym ewentualnymi wypadkami, potencjalnymi problemami finansowymi, grozba
bankructwa, niepowodzeniami zyciowymi, punktualnoscia, a nawet pomniejszymi obowigzkami domowymi. W rezultacie
chorzy podejmujg nieuzasadnione, przesadne starania 0 zapewnienie sobie i innym bezpieczenstwa, kontrolujg wydatki lub
wielokrotnie prosza czfonkow rodzin o powiadamianie, czy sg bezpieczni itd. Dzieci z uogolnionymi zaburzeniami lekowymi
czesto obawiajg, sie czy zdofajg wystarczajgco dobrze poradzi¢ sobie w rdznych dziedzinach zycia, w tym w szkole lub
w relacjach z rowiesnikami.

22 Gmitrowicz A., Kropiwnicki P, Zaburzenie lgkowe, http://a.umed.pl/psychiatria/dydaktyka/2016/Zaburzenia%20lekowe.pdf, dostep z dn. 2.07.2019.
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Jesli chodzi o etiologig, obecnie przyjmuje sie, Ze uogolnione zaburzenia lekowe majg zfozone podtoze, obejmujace
czynniki zaréwno biologiczne, jak i psychologiczne. Badania wskazujg na wystepowanie dziedzicznej sktonno$ci do zacho-
rowania: 0soby z rodzin, w ktorych wystepowaty owe zaburzenia, pieciokrotnie czesciej zapadajg na uogolnione zaburzenia
lekowe niz osoby z rodzin, w ktorych zaburzenia te nie wystepowaty. U niemal 90 proc. pacjentow z uogoinionymi zaburze-
niami lekowymi diagnozowane sg rowniez inne sposrod zaburzen lekowych.

Najwyzsza skutecznosc leczenia uogolnionych zaburzen lekowych uzyskuje sie, faczac psychoterapie i psychofarmakoterapie.
Szacuje sie jednak, e tylko ok. jednej trzeciej oséb cierpiacych na uogdlnione zaburzenia lekowe podejmuje leczenie.

Zespot leku panicznego (PD)

Zaburzenie lekowe charakteryzujace sig nawracajacymi napadami intensywnego leku (ang. panic attack PD), pojawiaja-
cymi sie bez uchwytnej dla pacjenta przyczyny. Napady leku rozpoczynajg sie nagle, 0siggaja petng intensywnos$¢ w ciggu
ok. 2-10 minut, a nastepnie stopniowo ustepuja. Zwykle trwajg ok. kilku—kilkunastu minut. Moga niekiedy trwa¢ przez
dtuzszy czas, lecz nie diuzej niz dwie godziny. Czestotliwo$¢ napadow paniki w przebiegu zespotu lgku napadowego moze
sie wahac od paru w ciggu miesigca do kilkudziesieciu dziennie. Jednoczesnie w trakcie ataku paniki zdolnosc krytycznego
0sadu sytuaciji, a takze zdoIno$¢ do kontrolowania swojego zachowania i do werbalnego komunikowania si¢ s ograniczo-
ne. Zwykle napadowi leku towarzysza liczne objawy fizjologiczne (dusznos¢, pocenie, drzenie ciafa, ptytki oddech, zawroty
gfowy, odretwienie, mdtosci, bol brzucha, lek przed Smiercia, parestezje).

Objawy zespotu leku napadowego prowadzg czesto do narastania wtdrnego leku antycypacyjnego (leku oczekiwania),
tj. leku przed nieprzewidywalnymi napadami leku. Stad napady paniki o nieuchwytnej dla pacjenta przyczynie moga z cza-
sem kojarzyC sie z sytuacjami, w ktorych sie powtarzaty, badz z sytuacjami, w ktorych utrudnione jest uzyskanie natych-
miastowego wsparcia czy pomocy. Prowadzi to czgsto do obaw przed opuszczeniem domu, przed samotnoscig, wejsciem
do sklepu, znalezieniem sig w ttumie.

Obecnie wiadomo, ze powstanie zespdl leku panicznego ma podioze neurobiologiczne, aczkolwiek etiopatogeneza
nie zostata jeszcze doktadnie poznana. Rokowania w przypadku wtasciwie prowadzonego leczenia sg do$¢ dobre, terapia
zwykle prowadzi do redukcji objawow. W dtugoterminowych badaniach katamnestycznych u ok. 30-40 proc. pacjentow
nie stwierdza sig wystgpowania objawow, u kolejnych 50 proc. symptomy wystepujg w nasileniu, ktore nie utrudnia istotnie
ich zycia, za$ u 10-20 proc. objawy 0 znacznej intensywnosci sig utrzymujg. U ok. 80 proc. pacjentdw z rozpoznaniem
zespotu leku napadowego rozwija sig agorafobia. U pacjentow, u ktorych ataki paniki poddajg sig terapii, zwykle dochodzi
do stopniowego zanikania objawdw agorafobii. U 40-80 proc. chorych z zespotem leku napadowego pojawiajg sie obja-
wy depresyjne. Z kolei u 2040 proc. rozwija sig zespot zaleznosci od alkoholu lub innych substanciji psychoaktywnych,
m.in. lekdw uspokajajgcych.

Fobia spoteczna

Fobia spoteczna czesto bywa mylona z nadmierng nieSmiato$cig. Jest jednym z najczesciej diagnozowanych zaburzen
psychicznych. Jest to bowiem zaburzenie, w ktorym chory odczuwa lek wobec wszystkich lub niektorych sytuaciji spotecz-
nych. Niestety, fobia spoteczna znacznie ogranicza mozliwosci zyciowe, gdyz prowadzi zwykle do wycofania sig z relacji
spotecznych. Przez niektorych naukowcow FS uznawana jest za chorobe cywilizacyjng. Najbardziej typowymi objawami sg
uporczywy lek (obawa) przed nienormalnym zachowaniem sie w$rod ludzi, oSmieszeniem lub kompromitacja, czerwienie-
nie sig, drzenie rak i migsni, przyspieszone bicie serca, nadpotliwo$¢, dusznosci.
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Niektore zrodta podaja, ze fobia spoteczna dotyka nawet 7-8 proc. ogoinej populacji**. Zwykle ma przebieg chroniczny,
w wielu przypadkach prowadzi do inwalidztwa, jesli nie jest prawidtowo leczona. Najczesciej rozpoczyna sie w okresie poz-
nej adolescencii lub wczesnej dorosfosci. Czesciej choruja kobiety (3:2).W rozwoju fobii majg znaczenie czynniki zaréwno
biologiczne, jak i Srodowiskowe oraz psychologiczne. U wiekszosci pacjentow z tym rozpoznaniem stwierdza sie jednoczesnie
inne zaburzenia psychiczne, przede wszystkim inne zaburzenia lekowe i depresje. Pacjenci z fobig spofeczna, szczegdlnie
gdy wspotistniejg inne zaburzenia psychiczne, narazeni sg na wysokie ryzyko uzaleznien. Najlepsze efekty leczenia 0sob
z fobig spoteczng uzyskuje sig, stosujgc jednoczesnie farmakoterapie i psychoterapie behawioralno-poznawcza.

Zaburzenia obsesyjno-kompulsywne
(ang. obsessive-compulsive disorder, 0CD)

To zaburzenia charakteryzujace sig wystepowaniem u chorego natrgtnych (obsesyjnych) mysli lub zachowan przy-
musowych. Przebieg OCD jest przewlekly, falujacy, z zaostrzeniami i poprawami. Niekiedy poczatek zaburzenia jest ostry
(nagty). Zaledwie 5-10 proc. chorych do$wiadcza petnej remisji objawdw, u 6—10 proc. nie ma remisji i przebieg jest stale
postepujacy. Osoby doswiadczajace obsesji i kompulsji zdajg sobie sprawe z irracjonalnosci swoich mysli i zachowan
(co rozni obsesje i kompulsje od urojen), jednak z powodu leku sg zmuszone do wykonywania okreslonych czynnosci.
Leczenie OCD obejmuje farmakoterapie, psychoterapie i psychoedukacije.

Zaburzenie obsesyjno-kompulsyjne (OCD) jest zaburzeniem o nie do korca wyjasnionej etiopatogenezie psycho-
logiczno-biologicznej. W powstaniu jego objawow istotne znaczenie majg zaburzenia czynnosci jader podstawy, kory
czotowej i wzgdrza oraz zaburzenia transmisji serotoninergicznej, noradrenergicznej i dopaminergicznej. Zaburzenie to
wystepuje u populacji**. W przebiegu OCD niezwykle rzadko wystepujg spontaniczne remisje. Po okresach poprawy
uzyskanej dzieki stosowaniu adekwatnej terapii moze dochodzi¢ do zaostrzenia objawow w wyniku dziatania rozmaitych
zewnetrznych stresorow.

23 Rabe-Jabtonska J., Fobia spofeczna. Rozpowszechnienie, kryteria rozpoznawania, podtypy, przebieg, wspéichorobowosé, leczenie, ,Psychiatria
w Praktyce Ogdlnolekarskiej” 2002, tom 2, nr 3, s. 161-166.

24 Rabe-Jabtonska J., Diagnoza i leczenie zaburzenia obsesyjno-kompulsyjnego, ,Psychiatria”, tom 4, nr 4, s. 160-174.
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Il. Zaburzenia nastroju (w tym depresja) (F30-F39)

Zaburzenia nastroju stanowig niejednorodng grupe chordb o roznej epidemiologii.

Tabela 6

Epidemiologia zaburzen nastroju

Czestos¢ wystepowania

. Ryzyko zachorowania Przecietny wiek Lo .
Zaburzenie f S o . w zaleznosci od ptci
w ciggu zycia (w %) zachorowania (kobiety: mezczyzni)
Zaburzenie depresyjne 10-25 (kobiety) Koniec trzeciej dekady 2ycia 91
nawracajace 5-12 (mezczyzni) '
Zaburzenie afektywne 1 20 lat Taka sama czgstosc

dwubiegunowe

Okres dojrzewania,

Cyklotymia 0,5-1 o Taka sama czestosc¢
wczesna dorostosce
Dziecinstwo, okres

Dystymia 3-6 dojrzewania, wczesna 2-3:1

dorostos¢

Zrodto: Marwick K., Birell S., Psychiatria, red. wyd. pol. Sidorowicz S.K., Urban & Partner, Wroctaw 2014.

Ze wzgledu na wzrost zachorowan i silne powigzanie z samobojstwami zaburzenia afektywne stanowig ogromne i wcigz
rosngce wyzwanie. Z badan epidemiologicznych wynika, ze u 50-80 proc. odbierajacych sobie zycie 0s6b rozpoznano
jakiekolwiek zaburzenie afektywne, a wsrdd pacjentow z nawracajgcymi zaburzeniami nastroju az 15 proc. popetnia sa-
mobojstwo. Wedtug danych WHO ok. 800 tys. 0sdb rocznie umiera wskutek samobdjstwa, ktore jest drugg najczestsza
przyczyna zgondw miedzy 15. a 29. r.z.%.

Polskie dane dotyczace samobojstw sg szczegdlnie alarmujace. Jestesmy na trzecim miejscu pod wzgledem liczby

samobojstw (5,4 tys. zgonéw — dane z 2015 r.) za Niemcami (10,2 tys. zgonéw) i Francja (9,2 tys. zgonéw). Nieco lepiej
to wyglada, jesli porownamy dane z liczbg mieszkancow, aczkolwiek Polska nadal przekracza Srednig europejska.

25  Depression, https://www.who.int/en/news-room/fact-sheets/detail/depression, dostep z dn. 2.07.2019.
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Wykres 3. Wskaznik samobojstw w krajach Unii Europejskiej 2015 r.
(liczba zgondw z powodu samobojstwa na 100 tys. mieszkancow)
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Niestety, w grupie wiekowej 15-19 lat nalezymy juz do zdecydowanej niechlubnej czotowki, plasujac sie w rankingu
zgonow na 100 tys. mieszkancow na czwartym miejscu po Litwie, Lotwie i Estonii.

Badania z ostatnich dziesigcioleci wskazujg na wzrostowy trend zachorowania na depresje, sktaniajg tez do postrzega-
nia depresji jako choroby cywilizacyjnej. Szczegolnie dotyczy to populacji po 65. r.z., w ktorej odsetek zachorowan siega
20 proc. i wigze sie z niepetnosprawno$cia, zwigkszong $miertelno$cig pacjentéw i gorszymi wynikami leczenia chordb
przewlektych. Depresja — jak widac, rowniez wigzaca sig ze starzeniem sie spoteczenstwa — moze jednak nie tylko by¢ kon-
sekwencjg schorzenia somatycznego, lecz takze stanowi¢ czynnik ryzyka predysponujacy do jego rozwoju. Szacuje sie,
ze do 2020 r. depresja stanie sig druga po chorobie niedokrwiennej serca najczestszg przyczyng niepetnosprawnosci
na Swiecie. W 2030 r. bedzie juz pierwsza.

Tabela 7
Nazwa schorzenia somatycznego Czestos¢ zaburzen nastroju (w %)
Cukrzyca typu 1 12
Cukrzyca typu 2 8-52
Niewydolno$¢ serca 14-30
Choroba wiencowa 15-50
Nowotwar ztoSliwy 20-50
Reumatoidalne zapalenie stawow 13-80
Choroba Parkinsona 51
Choroby tarczycy 20-30
Przewlekfe zespoty bolowe 50

Zrodto: Mokros t., Pietras T., Rozpowszechnienie zaburzeri afektywnych, ,,Psychoterapia i Uzaleznienia” 2017 (1).
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Depresja

Depresja jest najbardziej rozpowszechnionym powaznym schorzeniem psychicznym. Uwaza sig, ze objawy depresyjne
wykazuje przynajmniej raz w zyciu co trzeci cztowiek, a co najmniej jedna szosta populacji byta dotknigta epizodem duzej
depresji. Z prowadzonych na Swiecie badan epidemiologicznych wynika, ze zapadalnoS¢ na depresje dotyka coraz wigkszy
odsetek spoteczenstw. Jako przyczyne tego zjawiska najczesciej wymienia sig obcigzenie narastajacymi stresorami przy
pogtebiajgcym sie braku wsparcia spotecznego. Mamy coraz wigcej doniesien naukowych o tym, ze depresja narasta
w krajach rozwinigtych w grupie ludzi mtodych i aktywnych zawodowo, Ze przewaga kobiet z depresjg zaczyna sig zmniej-
sza€ na rzecz mezezyzn i wérod nich narasta tez liczba samobojstw. Czgsto$¢ wystgpowania zaburzen nastroju w populacii
generalnej siega od 2 do 9 proc., a przyzyciowa zapadalno$¢ wynosi od 10 do 17 proc. Uwaza sig, ze zaburzenia nastroju
sg przyczyng 11 proc. niepetnosprawnosci, stanowig tez istotny problem z punktu widzenia absencji chorobowej, przed-
wczesnej umieralnosci i zuzycia lekow. Szacuje sig, ze do 2020 roku depresja bedzie drugg po chorobie niedokrwiennej
serca przyczyng chorobowosci na $wiecie (WHO, Pelver R., Carson A., Rodin G., BMJ, 2002). Raport WHO z 2017 r.%
szacuje zachorowania na depresje w Polsce na 5,1 proc. ogolnej populacji, czyli 1 878 988 przypadkow.

Polityka zdrowotna panstwa musi zaktadac zatem indywidualne podejscie do chorujgcego na depresje. Jak dotgd nie
ma uniwersalnego i skutecznego dla wszystkich leczenia. Leczenie, zarwno to biologiczne, giownie przy pomocy lekdw,
jak i polegajace na odziatywaniach psychospotecznych, nie we wszystkich przypadkach przynosi efekty. Przyjmuije sie, ze
ok. 30-40 proc. pacjentow chorujacych na depresjeg i leczonych wigkszo$cig dostepnych lekdw nie doznaje poprawy. Leki
Z grupy inhibitorow wychwytu zwrotnego serotoniny, ktore 20 lat temu okreslano jako ,tabletki szczeScia”, sq skuteczne
tylko w ok. 70 proc. przypadkow. Fakty te sg zbiezne z opublikowanymi w 2014 r. wynikami prowadzonych w USA badan
naukowych, wedfug ktdrych niedobor serotoniny nie u kazdego musi prowadzi¢ do depres;ji. Rynek lekow przeciwdepresyj-
nych, zdominowany przez analogi selektywnych inhibitordw serotoniny, musi zatem byc¢ stale poszerzany o inne czasteczki
aktywne, ktore bedg powszechnie dostepne. Dla 0sob miodych i aktywnych zawodowo niezwykle istotne bedzie wdrozenie
takiego leczenia, ktore pozwoli na jak najszybsze ustapienie objawow choroby przy jednoczesnym zminimalizowaniu dzia-
tan niepozadanych, w tym zaburzen poznawczych — tak by pacjent jak najszybciej doznat klinicznej poprawy i odzyskat
poczucie kompetenciji spofecznej, rodzinnej i zawodowe;j.?’”

Szczegdfowe dane dotyczace szacunkdw kosztdw zwigzanych z depresja sq zawarte w rozdziale 5.

26  Depression and Other Common Mental Disorders. Global Health Estimates, WHO 2017.
27  Gafazka-Sobotka M. (red.), Depresja — analiza kosztow ekonomiczno-spofecznych, Uczelnia tazarskiego, Warszawa 2014.
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lIl. Zaburzenia psychotyczne (w tym schizofrenia) (F20-F29)

Zapadalnos¢ na wszystkie zaburzenia psychotyczne wynosi ok. 30/100 tys. os6b rocznie. Potowa tego przypada
na schizofrenig (szacunkowo 15 przypadkéw na 100 tys. 0sdb rocznie). Schizofrenia czgsto wspotwystepuje z chorobami
somatycznymi oraz innymi zaburzeniami psychicznymi. Ryzyko zgonu 0s6b z rozpoznaniem schizofrenii jest 2—-3-krotnie
wyzsze niz w populacji ogolnej, a dwie trzecie tych zgondw ma powody naturalne. Jako przyczyny zwigkszonego ryzyka
wymienia sig wyzszy odsetek samobojstw oraz ryzyko wspotwystepowania choréb somatycznych. Statystycznie 15 proc.
pacjentdw chorych na schizofrenie cierpi rowniez na cukrzyce, 50 proc. jest uzaleznionych od nikotyny, alkoholu lub kanna-
binoidow, ponadto chorzy ci majg od 1,5 do 4 razy wigksze szanse na wystapienie otyfosci w stosunku do ogolnej popula-
cji. Mimo ze naleza do grupy wysokiego ryzyka, u pacjentdw ze schizofrenia rzadziej niz u zdrowych odpowiednio wczesnie
diagnozuje sie chorobe niedokrwienng serca czy tez nowotwar. Jak wynika z badan szwedzkich, statystycznie mezczyzni ze
schizofrenig umierajg 15, a kobiety 12 lat wczesniej niz przedstawiciele populacji ogolnej. Do gtéwnych przyczyn Smierci
nalezg wiasnie choroba niedokrwienna serca oraz nowotwory?.

Schizofrenia

Schizofrenia jest uwazana za chorobg mdzgu, zwigzang z jego zmianami czynno$ciowymi i strukturalnymi. W spote-
czenstwie, a nawet w Srodowisku medycznym (niestety) postrzeganie zaburzen psychicznych, w tym przede wszystkim
schizofrenii, jest odmienne. Powszechnie uwaza sie, ze sg one ,czyms$ dziwnym, nieznanym”, czego nalezy sig obawiac.
Osoby chorujace na schizofrenig czesto wykazuja objawy psychotyczne — tzn. urojenia lub pseudohalucynacje, co moze
powodowac, ze zachowujg sig inaczej niz pozostali cztonkowie spoteczenstwa. Objawy te mozna leczy¢ przy pomocy
lekdw przeciwpsychotycznych i zazwyczaj dos¢ szybko przemijajg pod wptywem wiasciwej farmakoterapii. W sposob
przewlekty mogg sie utrzymywac takie symptomy, jak: apatia, izolacja spoteczna, a takze zaburzenia funkcji poznawczych.
Objawy te sprawiaja, ze pacjenci maja problemy w relacjach migdzyludzkich, kiopoty z naukg i praca.

Zaburzenia schizofreniczne charakteryzujg sie zaktoceniami myslenia i postrzegania, jak rowniez niedostosowanym
i sptyconym afektem. Jasna Swiadomosc i sprawnosc intelekiu sg zwykle zachowane, cho¢ z czasem mogg sie pojawiac
pewne deficyty poznawcze. Najwazniejsze i najbardziej charakterystyczne objawy psychopatologiczne obejmujg: echo
mysli, nasytanie oraz zabieranie mysli, rozgtasnianie (odstonigcie) mysli, postrzeganie urojeniowe oraz urojenia oddziaty-
wania, wptywu lub owtadnigcia, gtosy omamowe komentujace badz dyskutujgce o pacjencie w trzeciej osobie, zaburzenia
myslenia i objawy negatywne.

Przebieg zaburzen schizofrenicznych moze by¢ ciagly lub epizodyczny, z postepujacym albo stabilnym deficytem badz
tez moze wystapic jeden lub wiecej epizodow z petng lub czeSciowa remisjg. Rozpoznania schizofrenii nie nalezy stawiac,
jezeli wystepujg nasilone objawy depresyjne badz maniakalne, chyba ze symptomy schizofreniczne wyraznie poprzedzajg
zaburzenia afektywne. Schizofrenii nie nalezy rowniez rozpoznawaé w przypadku wystepowania powaznej (neurologicznej
lub stanu po urazie gtowy) choroby mozgu ani tez w przypadku zatrucia substancjami czy ich odstawienia.

(Czestosé wystepowania schizofrenii ocenia sig w rdzny sposob, od 0,4-0,6 do 2 proc., najczesciej podaje sig 1 proc. Choro-
ba dotyczy wszystkich grup spofecznych, czesciej jest jednak obserwowana w rejonach miejskich i w $rodowiskach imigrantow.?

28  Brown S., Kim M., Mitchell C., Inskip H., Twenty-five Year Mortality of a Community Cohort with Schizophrenia, ,British Journal of Psychiatry” 2010,
196 (2), s. 116-121; Crump C. et al., Comorbidities and Mortality in Persons with Schizophrenia: A Swedish National Cohort Study, ,The American
Journal of Psychiatry” 2013, 170 (3), s. 324-333.

29  Galazka-Sobotka M. (red.), Schizofrenia — analiza kosztéw ekonomicznych i spofecznych w kontekscie zmiany modelu organizacji opieki psychiatrycznej,
Uczelnia tazarskiego, Warszawa 2019.
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Schizofrenia jest chorobg ludzi mfodych, zazwyczaj zaczyna sig pomigdzy 20. a 30. r.z. Czesto pierwsze objawy ujaw-
niaja sie w kluczowych momentach zycia — w trakcie nauki (np. przed waznymi egzaminami, podczas studiow, niejed-
nokrotnie przed maturg). Poczatek moze byc ostry, w postaci nagtego wybuchu objawdw psychotycznych (czynnikiem
,wyzwalajacym” moga by¢ Srodki psychoaktywne), lub stopniowy, z powoli narastajagcymi symptomami.

MezczyZni chorujg inaczej niz kobiety. Zazwyczaj choroba zaczyna sig u nich wcze$niej (miedzy 20. a 25. r.2.), przewa-
7ajg objawy negatywne, jej przebieg jest mniej korzystny, bardziej przewlekty, pacjenci gorzej funkcjonujg w spoteczenstwie,
cze$ciej symptomom towarzyszg uzaleznienia. Obserwujemy u choroych czestsze skutki uboczne, bedace konsekwencja
stosowanego leczenia. Kobiety zaczynajg chorowac pozniej (miedzy 26. a 45. r.z.). Poczatek schizofrenii jest najczesciej
ostry, przewazaja objawy psychotyczne. Przebieg choroby jest korzystniejszy (w przewlektej fazie choroby, po wielu latach
jej trwania, czesto roznice te sie zacierajg). Przyczyng opisanych roznic sg najprawdopodobniej dziatanie ochronne, jakie
wywierajg estrogeny na osrodkowy ukfad nerwowy kobiet, oraz mniejsza lateralizacja funkcjonalna kobiecego mdzgu.
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4. Swiadomo$¢é spoteczna Polakow
W przedmiocie chorob mozgu

W ramach niniejszego raportu przeprowadzono badanie opinii publicznej dotyczace wiedzy Polakdw na temat chordb
mozgu. Uzyskane wyniki prezentuje wykres ponizej.

Wykres 4

Prosze oceni¢ poziom swojej wiedzy na temat:
»Bardzo dobry” + ,raczej dobry”

Ogdlnego zdrowia cztowieka 43% 44%,

Choréb serca i uktadu krazenia 32% 54%
Choroéb ukfadu pokarmowego ¥ 30 42 13 14 32% 55%
Choréb uktadu oddechowego Wi 28 44 12 14 30%

Chorob mozgu ] 47 17 15 20%

,Raczej zty” + ,bardzo zty”
mBardzo dobry m®Raczejdobry mRaczejzly mBardzozly mNie wiem/ trudno powiedzie¢

Mimo ze choroby mdzgu sg jednym z najwigkszych zagrozen zdrowotnych i ogromnym obcigzeniem spotecznym, to
Swiadomos$¢ spoteczna z nimi zwigzana jest niewielka. Wigkszo$¢ Polakow ma poczucie, ze ich obecny poziom wiedzy
na temat rdznych grup chordb, takich jak: choroby mozgu, serca i ukfadu krazenia, uktadu pokarmowego, uktadu oddecho-
Wego, nie jest wystarczajacy, i okre$la go jako raczej zty lub bardzo zty. Niespetna potowa nie czuje sig tez komfortowo, jesli
chodzi o posiadang wiedze w temacie ogdlnego zdrowia cztowieka.

Choroby mozgu sg najczesciej kojarzone z konkretnymi schorzeniami, takimi jak: udar, choroba Alzheimera czy schi-
zofrenia. Badanie wykazafo, ze podstawowym Zrodtem wiedzy odnosnie do choréb mozgu jest telewizja. Ok. jedna trzecia,
czyli zdecydowana mniejszos¢, miata dotychczas okazje, aby lepiej poznac osobe cierpigcg na chorobe mozgu osobiscie
—z grona znajomych lub rodziny.

Brak wiedzy oraz bezposredniego kontaktu z osobami chorymi owocuje tym, ze problem chorob mozgu jest kojarzony
z bardzo negatywnymi emocjami, przede wszystkim ze strachem, z przerazeniem i bezsilnoscig. U czesci osob buduje to
rowniez dystans, nieche¢ do integracji z cierpigcymi na choroby mézgu. Blisko jedna pigta zapytanych nie chciataby,
zeby ich dziecko chodzifo do tej samej klasy co dziecko z choroba mézgu. Prawie jedna czwarta miataby opory, by
sie zaprzyjazni¢ z chorym dotknietym chorobg mézgu, a niespetna jednej trzeciej nie odpowiadatoby maizenstwo ich
dziecka z taka osoba.
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Wykres 5

Jakie emocje wywotuja w Panu/Pani choroby moézgu? Prosze wybra¢ maksymalnie cztery.
Strach/ lek/ niepokdj
Przerazenie
Bezsilnosé

Rozpacz

Niepewnosé

Ziosc

Che¢ niesienia pomocy
Nadzieja

Agresja

Wyparcie

Obojetnosé

Zadne z powyzszych

Nie wiem/ trudno
powiedzie¢

Mimo poczucia niedostatecznego poziomu wiedzy choroby mozgu sg przez wigkszo$¢ Polakow uznawane za powazny
problem spoteczny. Zdaniem ok. jednej trzeciej respondentdw na choroby mozgu sg bardziej narazone osoby starsze oraz
te, ktore biorg narkotyki lub naduzywajg alkoholu. Dla jednej czwartej badanych nie bez znaczenia sg réwniez stres oraz
przypadki zachorowan w rodzinie. Stosunkowo liczna grupa Polakéw — jedna pigta — uwaza natomiast, ze nie da sie powie-
dziec, kto jest bardziej narazony na choroby mdzgu, poniewaz trudno jest okreslic znaczenie poszczegdlnych czynnikow.

Nieco inaczej jest w przypadku profilaktyki. Cho¢ ponownie blisko jedna piata Polakow uwaza, ze nie ma takiej mozliwosci, by
skutecznie zapobiec chorobom mozgu, to jednak dla dwukrotnie liczniejszej grupy (dwach pigtych) kluczowe sg unikanie stresu
oraz regularne badania. Jedna trzecia widzi natomiast szanse w wystrzeganiu sig uzywek — papierosow i alkoholu.

Polacy nie maja duzego zaufania do lekarzy pierwszego kontaktu, uwazaja, ze ci nie potrafiliby poprawnie zdiagnozowac
chorobe mozgu, gdyby zaszta taka potrzeba. Tylko 7 proc. badanych jest przekonanych o tym, ze lekarze sq w petni
przygotowani do tego, by rozpoznawac poszczegélne choroby mozgu.
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Wykres 6

Jak Pan/Pani uwaza, czy w przypadku wystapienia objawow choroby mézgu Pana/Pani lekarz
pierwszego kontaktu potrafitby poprawnie ja zdiagnozowac?

m Tak, potrafitby wskazaé konkretng chorobe
m Tak, ale nie potrafitby zdiagnozowaé
3 8 O/ 31 konkretnego schorzenia

0)

m Nie

33 m Nie wiem/trudno powiedzieé

Zrédio: opracowanie wiasne na podstawie Kantar, Wiedza i opinia Polakéw na temat choréb mézgu, Raport Kantar
Public na zlecenie Fundacji NeuroPozytywni, Warszawa 2017.
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5. Koszty chorob mozgu
na wybranych przykiadach

Koszty ekonomiczne choroby nalezy ocenia¢ nie tylko jako wydatki na Swiadczenia zdrowotne, lecz takze jako koszty
ponoszone przez gospodarke jako catosc. Koszty te mozna podzieli¢ na: bezpoSrednie, posrednie i niemierzalne — czyli
trudne do wymierzenia w kategoriach monetarnych®.

W mysl koncepcji Value Based Healthcare efektywne zarzadzanie ochrong zdrowia wymusza na regulatorach podejmo-
wanie decyzji prowadzacych do poprawy wynikow zdrowotnych i doSwiadczen pacjentow dotyczacych korzystania z opieki
medycznej, a takze skuteczniejszego wykorzystywania srodkow finansowych przeznaczanych na opieke nad pacjentem
dotknigtym dang chorobg. Wiedza na temat kosztow chorob, ich struktury i dynamiki jest waznym elementem w procesie
racjonalizaciji organizacji i zarzadzania systemem.

Problem chorob mozgu wyraza sie nie tylko poprzez ryzyko ich wystapienia we wspoiczesnym Swiecie, lecz takze
poprzez poziom zachorowalnosci, chorobowosci i nakfadow, kidre wigzg sie z tymi schorzeniami. Na potrzeby niniejszego
opracowania przeanalizowano koszty bezposrednie i posrednie dla pieciu wybranych chorob mozgu, fj.:

e choroby Parkinsona;

e stwardnienia rozsianego;
e padaczki;

e zaburzen nastroju;
 schizofreni.

Poszczegolne grupy chorych majg bardzo rozne potrzeby w zakresie terapii, rehabilitacji i innej pomocy medyczne;.
Potrzeby te powodujg istotne roznice w generowaniu kosztow zwigzanych z chorobg i finasowaniem opieki nad pacjentami.

W analizie uwzgledniono:

e koszty bezposrednie medyczne, obejmujace koszty zuzycia zasobow pozwalajacych na zapewnienie choremu opieki
zdrowotnej, ktdre sg ponoszone przez system ochrony zdrowia, a finansowane z budzetu NFZ. Nalezg do nich np. koszty
lekarstw czy badan diagnostycznych;

e koszty bezposrednie spofeczne, obejmujace wydatki Zakitadu Ubezpieczen Spotecznych ponoszone na zasitki chorobo-
we, zasitki rehabilitacyjne i renty;

e koszty posrednie, ktore sg zwigzane z kosztem produktu utraconego przez spofeczenstwo jako cato$¢ w wyniku cho-
roby lub procesu jej leczenia (koszty utraconej produktywnosci). Aby oszacowac koszty posrednie wybranych chordb
mozgu w Polsce, zastosowano metode kapitatu ludzkiego (ang. human capital approach, HCA)*'. Metode zaimplemen-
towano, przyblizajgc jednostkowq utrate produktywnosci za pomocg czterech alternatywnych parametrow:

30  Farmakoekonomika. Ekonomiczna ocena programéw ochrony zdrowia, pod red. M. Czecha, Oficyna Wydawnicza Politechniki Warszawskiej, Warszawa 2004,
s.21.

31 Hermanowski T, Szacowanie kosztéw spofecznych choroby i wplywu stanu zdrowia na aktywno$¢ zawodowa i wydajnos¢ pracy, Wolters Kluwer, Warszawa
2013.
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przecietnego miesiecznego wynagrodzenia brutto;

produktu krajowego brutto (PKB) per capita;

produktu krajowego brutto (PKB) na jednego pracujacego;

skorygowanego produktu krajowego brutto (PKB) na jednego pracujgcego z uwzglednieniem wspofczynnika koryguija-
cego na poziomie 0,65, ktory odpowiada relacji kraricowej do Sredniej wydajnosci pracy przyjmowanej przez Komisje
Europejska®?.

Analizy oparto na danych Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ), Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) oraz

Gtownego Urzedu Statystycznego (GUS).

A

. CHOROBA PARKINSONA

W latach 2014-2016 liczba leczonych chorych z rozpoznaniem gtéwnym choroby Parkinsona ksztattowata sie na po-

ziomie ok. 98 tys. rocznie, przy czym odsetek chorych powyzej 65 r.z. stanowit ok. 82 proc., a chorych w wieku ponizej
65 r.z. — ok. 18 proc.

Koszty Narodowego Funduszu Zdrowia

W latach 2014-2016 wydatki NFZ tytutem leczenia pacjentow z chorobg Parkinsona odnotowaty trend wzrostowy rok
do roku. W 2014 r. wyniosty 53 789 435 zt, w 2015 r. — 57 981 842 zt, aw 2016 . — 66 762 069 z.

W 2016 r. ptatnik publiczny przeznaczyt na $wiadczenia zdrowotne dla pacjentéw z chorobg Parkinsona 66 min zi.
Najwigkszg skfadowg tych wydatkow byt koszt opieki stacjonarnej — hospitalizacji. Warto$¢ zrealizowanych procedur
medycznych w lecznictwie szpitalnym w 2014 r. wynosita 17 511 102,56 zt. W 2015 r. wydatki te zwiekszyty sie o ok.
15 proc. w poréwnaniu do roku poprzedniego i wynosity 20 064 888,49 zt, w 2016 r. wzrosty natomiast do kwoty
27 902 023,36 zt (wzrost o ok. 40 proc. w poréwnaniu do roku poprzedniego).

W 2016 r. tylko 3 proc. chorych byto leczonych w ramach lecznictwa szpitalnego, ok. 52 proc. w ramach opieki ambu-
latoryjnej oraz ok. 45 proc. w ramach podstawowej opieki zdrowotnej.

Koszty Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych
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Wydatki ZUS ogotem na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy spowodowang chorobg Parkinsona poniesione w latach
2012-2016 ksztattowaty sig nastepujgco: 2012 r. — 45 609,4 tys. zt, 2013 r. — 50 073,1 tys. zt, 2014 r. — 50 563,6 tys. 1,
2015r.—-50 131,3 tys. zt, 2016 . — 50 022,2 tys. zt.

W 2016 r. w Rejestrze zaswiadczer lekarskich KSI ZUS choroba Parkinsona stanowita przyczyne wydania zaswiadczen
lekarskich w 2,6 tys. przypadkow na taczng liczbe 51,7 tys. dni absenciji chorobowe;.

W 2016 . liczba 0s6b ubezpieczonych w ZUS, ktérym cho¢ raz w ciggu roku wystawiono zaswiadczenie lekarskie
z powodu choroby Parkinsona, wyniosta 0,9 tys., a przecigtna absencja chorobowa skumulowana (suma dni absencji
w roku dla danej osoby) przypadajaca na jedng osobg to 54,45 dnia.

W latach 2012-2016 zauwazalny jest wzrost liczby dni absencji chorobowej z powodu choroby Parkinsona, aczkolwiek
w 2015 r. najnizszy — 0 1,6 proc., zas w 2016 . juz 0 3,8 proc. Rowniez przecigtna dtugo$¢ zaswiadczenia lekarskiego
ma tendencjge wzrostowa, chociaz w 2016 r. w pordwnaniu z rokiem poprzednim byta nieco krotsza.

Metodyka pomiaru kosztow poSrednich w polskim systemie ochrony zdrowia, Raport opracowany na zlecenie Zwigzku Pracodawcow Innowacyjnych Firm
Farmaceutycznych INFARMA, Ernst&Young, Warszawa 2013. Dostgpne: http://www.ey.com/Publication/vwLUAssets/Raport_Metodyka_pomiaru_kosztow_po-
srednich_17.09/$FILE/Raport_Metodyka%20pomiaru%20 kosztow%20posrednich_17.09.pdf, dostep z dn. 11.07.2019.
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» Najwiekszy odsetek 0sob, ktorym przynajmniej raz w analizowanych latach wydano zaswiadczenie lekarskie z powodu
niezdolno$ci do pracy spowodowanej zarowno chorobg Parkinsona, jak i otepieniem w innych chorobach klasyfikowa-
nych gdzie indziej, to chorzy w wieku 50-59 lat. Drugg grupe wiekowg stanowity osoby w wieku 60-64 lat.

e W 2016 r. wydano 107,7 tys. orzeczen pierwszorazowych lekarzy orzecznikow, w ktorych ustalono uprawnienie do $wiad-
czenia rehabilitacyjnego. Ze wzgledu na zaburzenia pozapiramidowe i zaburzenia czynno$ci ruchowych orzeczenia ustalajace
uprawnienie do $wiadczenia rehabilitacyjnego otrzymato 118 o0sab, w tym z powodu choroby Parkinsona — 49 0sob.

e W 2016 r. lekarze orzecznicy ZUS, ustalajac niezdolnos¢ do pracy dla celéw rentowych, wydali z powodu choroby
Parkinsona 217 orzeczen pierwszorazowych i 538 orzeczen ponownych.

e W latach 2012-2016 obserwuije sie systematyczny spadek liczby rencistow pobierajacych renty z powodu niezdolnosci
do pracy przyznane w zwigzku z G20. W 2016 r. w poréwnaniu do 2012 r. ich liczba spadfa o 2,4 proc. W poréwna-
niu do roku poprzedniego liczba rencistow z niezdolno$cig spowodowang G20 wzrosta o 2,6 proc. Przecigtna kwota
wyptaty na renty z tytutu niezdolno$ci do pracy w przeliczeniu na jednego renciste w skali 2016 r. w przypadku G20
ksztaftowata sie na poziomie 16 478,36 zt i w poréwnaniu z rokiem poprzednim byta nizsza o 3,5 proc.

e W 2016 r. programem rehabilitacji leczniczej z powodu choroby Parkinsona zostato objetych jedynie 15 0sob, z tego
10 mezczyzn i pigé kobiet.

Koszty posrednie

e Choroba Parkinsona generuje koszty posrednie utraty produktywnosci na poziomie ok. 113 min zf rocznie, koszty te
ponad dwukrotnie przewyzszaty kwoty wypfat ZUS z powodu niezdolno$ci do pracy 0s6b cierpigcych na te chorobe.

e Koszty posrednie utraconej produktywnosci 0sob z chorobg Parkinsona ogotem, szacowane metodg kapitatu ludzkiego,
w zalezno$ci od implementaciji jednego z czterech wskaznikow wyniosty w 2016 r. od 44,59 min zt do 112,81 min zt.

e W ostatnich pigciu latach nastgpit wzrost kosztow posrednich tej choroby o ok. 19 proc., co pozwala wnioskowac,
iz konieczne jest przygotowanie takich rozwigzan organizacyjnych, ktdre poprawig dostgpnosc¢ do Swiadczen i zapewnig
kompleksowg opieke nad pacjentem.

Wykres 7. Przyblizone wartosci kosztéw poniesionych w 2016 r. w zwiazku z choroba Parkinsona:

a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
per capita;

taczne koszty — 161 min zt

Koszty posrednie

45 min zt
28%
NFZ
66 min zt
41%

ZUS
50 min zt
31%

= NFZ 66 min zt = ZUS 50 min zt = Koszty posrednie 45 min zt
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b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB

na jednego pracujacego.

taczne koszty — 229 min zt

NFZ
66 min zt
29%

Koszty posrednie
113 min zt
49%

ZUS
50 min zt
22%

s NFZ66minzt  =ZUS50minzt = Koszty poSrednie 113 min zt

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS.

B. STWARDNIENIE ROZSIANE

=

W okresie od 2008 do 2016 r. $rednioroczna liczba pacjentow z SM byta stabilna i wynosita ok. 43 tys. 0sob.

Q Koszty Narodowego Funduszu Zdrowia

3
%:

W przypadku pacjentow z SM nastapit wzrost wydatkéw NFZ z 137 min zt w 2008 r. do 400 min zt w 2016 r. (wzrost
0 34 proc.). Najwigksza skfadowa tych wydatkow byt koszt opieki stacjonarnej — hospitalizacji. W 2016 r. w przypadku
pacjentow z powyzszym rozpoznaniem gtownym byfa to suma 354 min zf.

Sposrod wszystkich pacjentow z SM, ktorych leczenie byto finansowane przez NFZ w 2016 r. (43 459 pacjentow),
ok. 32 proc. (17 051 pacjentow) udzielono i sfinansowano Swiadczenia w ramach lecznictwa szpitalnego, a ok. 43 proc.
(10 717 pacjentow) — w ramach programu lekowego. Pozostali pacjenci byli leczeni w ramach podstawowej opieki
zdrowotnej, ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i rehabilitacji medycznej.

W 2008 r. wydatki na programy lekowe wynosity 123 min zt, a w 2016 . — 312 min zt. Wartos$¢ sfinansowanych przez
NFZ $wiadczen w ramach leczenia SM w latach 2008-2016 wyniosta w zakresie lecznictwa szpitainego 1 988 911 150 z,
a w zakresie programu lekowego — 604 170 998 zt.

Koszty Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych

Wydatki ogotem na $wiadczenia zwigzane z niezdolno$cig do pracy poniesione przez ZUS rosty od ok. 256 min zt
w 2012 r. do ok. 296 min zt w 2015 ., w 2016 r. nastapit natomiast spadek do wysokosci ok. 256 min zt.

W wydatkach ogotem dominujacg pozycije stanowity wydatki na renty z powodu niezdolno$ci do pracy. W 2015 r. renty
pobierato 19,3 tys. 0sob na tgczng kwote ok. 267 min zt.

Przecigtna kwota wyptaty na renty z powodu niezdolnosci do pracy w przeliczeniu na jednego $wiadczeniobiorce
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w skali 2015 r. wyniosta ok. 14 tys. zt. Liczba dni absenciji chorobowej w 2016 r. (250 tys. dni) w poréwnaniu z rokiem
poprzednim (258 tys. dni) spadfa o 3,3 proc.

e W 2016 . liczba 0s6b ubezpieczonych w ZUS, ktdrym przynajmniej raz w ciggu roku wystawiono zaswiadczenie lekar-
skie z powodu stwardnienia rozsianego, wyniosta 6 tys., przecigtna absencja chorobowa skumulowana (wynikajaca
z sumy dni absencji w roku dla danej osoby) przypadajaca na jedng osobe wyniosta 41,79 dnia i w porownaniu z 2015 r. byta
krotsza o ok. 2 dni.

e W podziale na grupy wiekowe: najwyzszy odsetek zaswiadczen lekarskich z tytutu niezdolnosci do pracy — 33,7 proc.
— dotyczyt grupy wiekowej 30-39 lat, nastepnie 28,8 proc. — grupy wiekowej 40-49 lat oraz 18,2 proc. — grupy
wiekowej 50-59 lat.

Koszty posrednie

e W zalezno$ci od przyjetej metody szacowania kapitatu ludzkiego koszty posrednie wynikajace z SM ksztattowaty sie
na poziomie: 2012 r. — od 181,88 min zt do 494,54 min zt; 2013 r. — 188,25-508,83 min zt; 2014 r. — 186,63-
493,18 min zt; 2015 r. — 199,26-516,71 min zt, 2016 r. — 179,69-454,62 miIn zt. Przyjmujac analizy wedfug lat
z uwzglednieniem wszystkich wariantow kapitafu ludzkiego, najwyzsze koszty posrednie utraconej produktywnosci
spowodowanej stwardnieniem rozsianym odnotowano w 2015 r., a najnizsze — w 2016 r. Nastgpit wiec dynamiczny
(12-procentowy) spadek kosztow posrednich w wyniku utraty produktywnos$ci chorych na SMw 2016 r. w stosunku do
2015 r. Jednym z czynnikdw, ktory miat na to wptyw, moze by¢ poprawiajacy sie rok do roku dostgp chorych w Polsce
do nowoczesnych terapii.

e Stwardnienie rozsiane odpowiadato za 4301 lat utraconej produktywnosci chorych w 2012 r., 4375 lat w 2013 1., 4176 lat
w 2014 r., 4259 lat w 2015 1. oraz 3272 lata w 2016 1.

* Najwiekszy udziat w liczbie lat utraconej przez brak aktywnosci zawodowej z powodu SM miaty renty ($rednio 80 proc.),
dalej absencje chorobowe (16 proc.), a na koncu Swiadczenia rehabilitacyjne (4 proc.).

Wykres 8. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwiazku ze stwardnieniem rozsianym:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
per capita;

taczne koszty — 836 min zi

Koszty posrednie
180 min zt
21%

NFZ
400 min zt
48%

ZUS
256 min zt
31%

= NFZ 400 min zt = ZUS 256 min zt = Koszty posrednie 180 min zt
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b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
na jednego pracujacego.

taczne koszty — 1,1 mid zt

Koszty posrednie NFZ
455 min zt 400 min zt

41% 36%

ZUS
256 min zt

23%

= NFZ 400 min zt = ZUS 256 min zt = Koszty posrednie 455 min zt

Zrédio: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS.

C. PADACZKA

Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia w 2016 r. w Polsce na padaczke chorowato ok. 500 tys. 0sob.

Koszty Narodowego Funduszu Zdrowia

e Koszty $wiadczen zwigzanych z padaczka wykonanych u dorostych w 2016 r. wynosity co najmniej 85 min zt. W ra-
mach tych kosztow wykonano 71 zabiegdbw wszczepienia stymulatora mozgu, 18,95 tys. hospitalizacji, trwajacych
tacznie 118 520 dni (324 hospitolata — tyle w szpitalu spedzitby jeden pacjent) i 476,16 tys. porad specjalistycznych.

e W 2016 r. koszty poniesione na leki przeciwpadaczkowe (stosowane u dorostych i dzieci) wynosity 286 min zt, z czego
231 min zt pokryt NFZ, a 55 min zt (tj. 19 proc. catkowitych kosztow) — pacjenci.

e Kwota wydatkéw na leki, ktore majg wskazanie refundacyjne ,padaczka lekooporna”, wynosita 72 min zt, co stanowito
31 proc. kwoty refundacji lekow przeciwpadaczkowych w Polsce w 2016 r.

e Najwyzszy udziat w kwocie refundaciji lekow stosowanych w padaczce w latach 2016-2018 przypadat na leki:

— stare, 1j. zarejestrowane przed 2000 r. — ok. 80 proc.;
—nowsze, tj. zarejestrowane w latach 2000-2010 - 20 proc.;
—najnowsze, tj. zarejestrowane po 2010 r. (czyli w ostatnich 10 latach) — 0 proc.

e W 2016 r. z powodu padaczki hospitalizowanych byto 7 proc. dorostych pacjentow, kidrzy spedzili w szpitalu Srednio
6 dni. 61 proc. z nich byto w wieku produkcyjnym (do 60. r.z.).
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Koszty Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych

Padaczka stanowi az 10 proc. wydatkdw ZUS na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy z powodu
chorob neurologicznych.

Padaczka jest istotnym obcigzeniem spofecznym, gdyz powoduje znaczny spadek produktywnosci, skutku-
jacy nieobecnoscia w pracy (absenteizm krotkotrwaly) oraz catkowita lub czeSciowa niezdolnoscia do pracy
(absenteizm dfugotrwaty).

Wydatki ZUS poniesione na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy spowodowang padaczkg wzrosty z 342 min zt
w 2014 r. do 346 min zt w 2015 r., a nastepnie z roku na rok malaty do 280 min zt w 2016 r. oraz 272 min zt w 2017 .
Najwiegkszy udziat w wydatkach ZUS w 2016 r. z powodu padaczki miaty renty z tytutu niezdolnosci do pracy (77 proc.)
oraz renty socjalne (16 proc.). Ponadto wyptacono rekompensaty z powodu absenciji chorobowej (6 proc.) i $wiadcze-
nia rehabilitacyjne (1 proc.).

W latach 2014-2018 liczba przyznanych rent z tytutu niezdolnosci do pracy (catkowitej lub czeSciowej) z powodu
padaczki zmniejszyta sie blisko o potowe: z 4612 do 2886.

W latach 2014-2016 liczba 0sdb, ktdrym przyznano rente ponowng, rowniez ulegata zmniejszeniu. W 2018 r. odnoto-
wano takze mniejszg niz w latach poprzednich liczbg przyznanych orzeczen. Wzrosta natomiast tgczna liczba dni ab-
sencji chorobowej spowodowanej tg chorobg: z 284 tys. do 302 tys. dni. W tym czasie ZUS wydat od 21 tys. do prawie
23 tys. zadwiadczen lekarskich o czasowej niezdolnosci do pracy z powodu padaczki ok. 10 tys. 0sdb. Pacjenci chorzy
na padaczke sg wiec w coraz wiekszej mierze cze$cig rynku pracy. Coraz mniej chorych jest na diuzszy czas (renta)
wytaczonych z aktywnosci zawodowej, korzysta zas z absencii krotkotrwatej (zwolnienia). 2014 r. przyniost pacjentom
pozytywne zmiany, dzieki ktorym zyskali oni dostep do najnowocze$niejszego wowczas leczenia. Powinnismy dazyc
wiec do zapewniania pacjentom kompleksowej i mozliwie najnowoczesniejszej w danym momencie terapii.

Koszty posrednie

Utrata produktywnos$ci spowodowana padaczka wigze sie z nieobecno$cig w pracy, zmniejszong wydajnoscig pracy,
koniecznoscig skorzystania z pomocy panstwa (renty z tytutu trwatej i czeSciowej niezdolnosci do pracy), przedwczesnym
zgonem oraz opiekg nieformalng ze strony 0sob trzecich.

W zaleznosci od przyjetej metody szacowania kapitatu ludzkiego koszty posrednie wynikajace z padaczki ksztatto-
waly sie na poziomie: 2014 r. — od 685,57 min zt do 1,82 mld zt; 2015 r. — od 579,37 min zt do 1,49 mld zt; 2016 .
—0d471,24minztdo 1,17 mid zt; 2017 r. — 0d 551,47 min zt do 1,3 mid zt; 2018 r. — od 509,97 min zt do 1,21 mid zi.
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Wykres 9. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwiazku z padaczka:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika prze-
cietnego rocznego wynagrodzenia brutto;

taczne koszty — 836 min zt

Koszty poSrednie —ZUS
471 min zt 280 min zt
56% 34%

= NFZ 85 min zt = ZUS 280 min zt = Koszty posrednie 471 min zt

b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
na jednego pracujacego.

taczne koszty — 1,54 mid zt

NFZ

85 min zt

6%

__ZUS

280 min zt
18%

Koszty posrednie -
1,17 mid zt
76%

= NFZ 85 min zt = ZUS280minzt = Koszty posrednie 1,17 mid zt

Zrodfo: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS.
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D. ZABURZENIA NASTROJU

W latach 2010-2016 Narodowy Fundusz Zdrowia $rednio rocznie realizowat $wiadczenia opieki zdrowotnej dla 1,15 min

pacjentow z zaburzeniami nastroju (F30-F39).

Koszty Narodowego Funduszu Zdrowia

W 2016 r. NFZ przeznaczyt na $wiadczenia zdrowotne w leczeniu pacjentow z zaburzeniami nastroju 428 min zt.
Najwigkszg sktadowa tych wydatkow byt koszt opieki stacjonarnej — hospitalizacji — i w przypadku pacjentoéw z rozpo-
znaniem zaburzen nastroju w ramach opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien wynosit w 2016 . 173 min zt. W przy-
padku wydatkow na terapig pacjentow — wzrost nastgpit z kwoty 296 min zt w 2010 r. do kwoty 428 min zt w 2016 r.
oraz 465 min zt w 2017 r.

W latach 2010-2016, wedfug danych NFZ, $rednioroczna liczba pacjentdw z grupy rozpoznan z zaburzeniami nastroju
wynosita ponad 1,1 min, wtym w 2010 . — 1128 tys. pacjentow, aw 2016 . — 1 152 290 pacjentéw, natomiast w 2017 1. -1
126 270 pacjentow.

W 2016 r. ponad 50 proc. pacjentow z omawianym rozpoznaniem leczonych byto w ramach opieki psychiatrycznej
i leczenia uzaleznien, a wartos$¢ zrealizowanych Swiadczen wynosita ponad 173 min zt.

Koszty Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych

Wydatki ZUS na $wiadczenia zwigzane z niezdolnoscig do pracy z tytutu zaburzen nastroju wyniosty w 2015 r. ponad
1,18 mid zt., w 2016 . — ponad 1,14 mlid zi, podobna kwota wydatkowana byta w 2017 r.

Gtowng skiadowg wydatkéw poniesionych w 2015 r. na $wiadczenia z ubezpieczenia spofecznego w przypadku zabu-
rzen nastroju stanowity zarowno wydatki na rente z tytutu niezdolnosci do pracy, jak i wydatki na absencje chorobowa.
W 2015 r. renty z tytutu niezdolno$ci do pracy spowodowanej zaburzeniami nastroju pobierato z ZUS ponad 42 tys. 0s6b.
W 2015 r. wydatki na absencje chorobowg wyniosty 540 min zt i stanowity 45,5 proc. wydatkéw na $wiadczenia.
W 2016 r. wyniosty 589,5 min zt, co stanowito 51,6 proc., a w 2017 r. — 623,5 min zi, tj. 54,5 proc. wydatkow
na Swiadczenia. Wida¢ zatem wyrazny trend rosngcy. Wydatki na renty z tytutu niezdolnosci do pracy w 2017 r. wy-
niosty 398,1 min zt i stanowity 34,8 proc. wydatkow na $wiadczenia z ubezpieczenia spotecznego w tej grupie chorob
z zaburzeniami nastroju. W 2016 r. wyniosty 438,0 min zf, co stanowito 38,4 proc. ogétu tych wydatkow, a w 2015 .
—540,9 min zi, tj. 45,5 proc. Obserwujemy zatem malejacy w latach 2015-2017 udziat kwot wydatkéw na renty z po-
wodu zaburzen nastroju.

W 2017 r. zaswiadczenie lekarskie otrzymato przynajmniej raz w roku 113,4 tys. ubezpieczonych, o0 2,3 proc. wigcej
nizw 2016 r.i 0 5,2 proc. wigcej niz w 2015 r. Absencja chorobowa z tytutu choroby wtasnej 0s6b ubezpieczonych
w ZUS spowodowanej zaburzeniami nastroju systematycznie rosnie. W 2017 r. wyniosta ona 6769,3 tys. dni, w 2016 r.
—6757,5 tys. dni i w 2015 r. — 6574 tys. dni. Przecigtna dtugos¢ zwolnienia lekarskiego dla ogotu chordb utrzymuije
sig w omawianych latach na bardzo zblizonym poziomie — ponad 12 dni. Wyzej od przecigtnej ogétem ksztattuje sie
przecigtna w przypadku absencji spowodowanej zaburzeniami nastroju (F30-F39) — ponad 18 dni.

Koszty posrednie

W zaleznosci od przyjetej metody szacowania kapitatu ludzkiego koszty posrednie wynikajace z zaburzen nastroju
ksztattowaty sig na poziomie: od 1,476 mld zt do 3,83 mld zt w 2015 1., od 1,463 mld zt do 3,705 mld zt w 2016 r. oraz
od 1,557 mld zt do 4,263 mld zt w 2017 r. Dane przedstawia tabela 1.
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e Najwyzsze wartosci kosztow poSrednich zaburzen nastroju szacowanych metodg kapitatu ludzkiego wystepowaty dla
wariantu PKB na jednego pracujacego, kolejno PKB na jednego pracujacego — skorygowanego o wspotczynnik, nastep-
nie przecietnego rocznego wynagrodzenia brutto oraz PKB per capita.

e Przyjmujac analizy wediug lat z uwzglednieniem wszystkich wariantow metody kapitatu ludzkiego, najwyzsze koszty
posrednie utraconej produktywnosci spowodowanej zaburzeniami nastroju odnotowano w 2017 r., a najnizsze koszty
posrednie —w 2016 r. Nastapit wigc dynamiczny (12-procentowy) wzrost kosztow posrednich w wyniku utraty produk-
tywnosci chorych na zaburzenia nastroju w 2017 r. w stosunku do 2016 .

Wykres 10. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku z zaburzeniami nastroju:

a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
per capita;

taczne koszty —3 mid zt

NFZ
/ 428 min zt
14%
Koszty posrednie
1,46 mid zt
49%
7 7US
1,1 mid zt
37%

= NFZ 428 min zt = ZUS 1,1 mid zt = Koszty posrednie 1,46 mid zf

b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB
na jednego pracujgcego.

taczne koszty — 5,23 mid zt

NFZ

/ 428 min zt

8%

__7US
1,1 mid zt
21%

Koszty posrednie ——
3,7 mid zt
71%

u NFZ 428 min zt mZUS11mldzt = Koszty posrednie 3,7 mid zt

Zrédio: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS.
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E. SCHIZOFRENIA

Wedtug danych zawartych na mapach potrzeb zdrowotnych liczbe chorych na schizofreni¢ w Polsce oszacowano na
279,4 tys. 0sob. Wedtug danych Narodowego Funduszu Zdrowia za 2016 r. w zakresie rozpoznania schizofrenii zrealizowa-
no Swiadczenia opieki zdrowotnej dla 180 tys. pacjentow.

Koszty Narodowego Funduszu Zdrowia

» Wydatki Narodowego Funduszu Zdrowia zwigzane z leczeniem schizofrenii wzrosty z 561 min zt w 2015 r. do 537 min zt
w 2016 1. i do 589 min zt w 2017 r. W przypadku pacjentow ze schizofrenig w ostatnich siedmiu latach (od 2010
do 2017 r.) nastapit wzrost wydatkow o 21 proc.

e W 2010 r. NFZ rozliczyt 57 930 hospitalizacji chorych z rozpoznaniem schizofrenii. W latach 2015-2017 odnotowano
systematyczny spadek liczby hospitalizacji. W 2015 r. NFZ sfinansowat 51 463 hospitalizacje o wartosci 489 min z,
w 2016 1. — 50 327 hospitalizacji 0 wartosci 490 min zt, natomiast w 2017 r. — 49 378 hospitalizacji o wartosci 501 min zt.
Przez siedem lat (2010-2017) liczba hospitalizowanych pacjentow ze schizofrenig zmniejszyta sie o blisko 16 proc.

Koszty Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych

Wydatki ogdtem na Swiadczenia zwigzane z niezdolnoscia do pracy ponoszone przez Zakfad Ubezpieczen Spotecznych
w 2016 r. z powodu schizofrenii ksztattowaty sig na poziomie nieco ponad 1,1 mld zt i stanowity ok. 20 proc. wydatkow
poniesionych w zwigzku z chorobami z grupy z zaburzeniami psychicznymi i zaburzeniami zachowania. Podkres$lenia wy-
maga fakt, ze wydatki na Swiadczenia bedace skutkiem zaburzen psychicznych i zaburzen zachowania w ostatnich latach
(2013-2016) stanowity ok. 17 proc. wydatkow poniesionych w zwigzku z ogétem chordb.

e (Gtowng sktadowa wydatkow poniesionych na $wiadczenia ZUS w przypadku schizofrenii byty renty z powodu niezdol-
nosci do pracy. W 2016 r. ponad 73 tys. 0sdb pobierafo renty na kwotg ponad 782 min. Wydatkowana kwota stanowita
w 2016 . 70,4, proc. wydatkow ogotem.

» Druga pozycja wydatkow w przypadku schizofrenii to wydatki na renty socjalne. W latach 2013-2017 ksztattowaty sig
one na poziomie od 252,6 min zt do 348,5 min zi, przy czym najnizsze byty w 2015 r. i wyniosty 243,6 min zt.

e Wydatki na renty socjalne w 2016 r. stanowity 26,3 proc. ogotu wydatkdw poniesionych w zwigzku ze schizofrenia.

e Kolejng pozycje wydatkow stanowi absencja chorobowa, w 2016 r. to 2,5 proc. wydatkow zwigzanych ze schizofrenig
w kwocie 27,8 min zt.

» Na $wiadczenia rehabilitacyjne wydano w 2016 r. kwote 8,7 min zt, podczas gdy w 2013 . — 9,9 min zt.

* Najwigkszy odsetek osob, ktorym przynajmniej raz wystawiono zaswiadczenie lekarskie z powodu schizofrenii, sta-
nowig chorzy w wieku 30-39 lat, odsetek ten wynosi ok. 40 proc. Osoby w wieku 20-29 lat oraz w wieku 40-49 lat
stanowity w 2016 r. odpowiednio 20,2 proc. i 22,5 proc. chorych, ktérym wystawiono minimum jedno zaswiadczenie
lekarskie z powodu omawianej choroby.

» Najwiekszy udziat w liczbie lat utraconej przez brak aktywnosci zawodowej z powodu schizofrenii miaty renty (Srednio
87 proc.), dalej absencje chorobowe (11 proc.), a na koncu Swiadczenia rehabilitacyjne (3 proc.).
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Koszty posrednie

e W 2016 r. koszt utraconej produktywnosci chorych na schizofrenig, szacowany metoda kapitatu ludzkiego w zaleznosci
od implementacii jednego z czterech wskaznikow, wyniost od 691 min zt do nieco ponad 1,165 mid zt.

* Najwyzsze wartosci kosztow posrednich schizofrenii, szacowanych metodg kapitatu ludzkiego, wystepowaty dla wa-
riantu PKB na jednego pracujacego, kolejno PKB na jednego pracujacego skorygowanego o wspotczynnik, nastepnie
przecietnego rocznego wynagrodzenia brutto oraz PKB per capita.

e W calym badanym okresie (lata 2013-2017) najwyzszy poziom kosztow posrednich utraconej produktywnos$ci odno-
towano w 2013 ., a najnizszy —w 2016 r. Porownujac lata 2013-2016, zaobserwowano dynamiczny (29-procentowy)
spadek kosztow posrednich w wyniku utraty produktywnosci chorych na schizofrenig. Jednym z czynnikow sukcesu
moze by¢ poprawiajacy sie rok do roku dostep chorych w Polsce do skutecznej terapii.

e Schizofrenia odpowiadata za 18 352 lata utraconej produktywnosci chorych w 2013 r., 14 767 lat w 2016 r. oraz
15802 lataw 2017 r.

Wykres 11. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku ze schizofrenia:

a. przy najnizszej warto$ci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika prze-
cigtnego rocznego wynagrodzenia brutto;

taczne koszty — 2,33 mid zt

Koszty poSrednie NFZ
691 min zt 537 min zt

30% 23%

ZUS
1,1 mid zt

47%

= NFZ 537 min zt = ZUS 1,1 mid zt = Koszty posrednie 691 min zt
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b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego z implementacjg wskaznika PKB

na jednego pracujacego.

taczne koszty — 3,43 mid zt

NFZ
537 min
16%
Koszty posrednie
1,79 mid zt
52%
ZUS
1,1 mld zt
32%

= NFZ 537 min mZUS1,1mldzt = Koszty posrednie 1,79 mid zt

Zrédio: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS.

F. WNIOSKI
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W 2016 ., tacznie na piec analizowanych choréb mozgu cierpiato ok. 2,07 min 0s6b. Dane przedstawia wykres 7.

taczne szacowane wartosci kosztow pieciu analizowanych choréb mozgu w 2016 r. ksztattowaly sie nastepujaco:

— Narodowy Fundusz Zdrowia wydatkowat tacznie 1,5 mid zt;

— Zaktad Ubezpieczen Spotecznych wydatkowat tacznie 2,8 mid zt;

— koszty posrednie wynosity, w zaleznosci od zaimplementowanego wskaznika metody kapitatu ludzkiego, od 2,85 mid zt
do 7,23 mid zt.

taczne przyblizone koszty wszystkich analizowanych chorob mozgu wyniosty w 2016 1. od 7,16 mid zt do 11,53 mid zt, w

zaleznosci od zaimplementowanego przy szacowaniu kosztow posrednich wskaznika. Dane zaprezentowano na wykresie 6.

Koszty posrednie wszystkich analizowanych chorob mozgu stanowig powazng czesc kosztow tacznych. W niektorych

analizowanych chorobach ich udziat jest zdecydowanie najwyzszy. Szczegolnie istotny jest w przypadku kosztow pa-

daczki, w ktorej w zaleznosci od przyjetego wskaznika — w 2016 r. koszty posrednie stanowity od 56 proc. do 76 proc.

tacznych kosztow. W przypadku zaburzen nastroju — koszty posrednie w 2016 r. stanowity, w zaleznosci od przyjetego

wskaznika, od 49 proc. do 71 proc. wszystkich kosztow.

Pacjenci chorzy na padaczke sa w coraz wigkszej mierze cze$cig rynku pracy. Coraz mniej pacjentow jest na dtuzszy

czas (renta) wyfaczonych z aktywnosci zawodowej, korzysta za$ z absenciji krétkotrwatej (zwolnienia)*:.

W latach 2014-2018 liczba przyznanych rent z tytutu niezdolno$ci do pracy (catkowitej lub czgsciowej) z powodu padaczki zmniejszyta sig blisko o potowe:

z4 612 do 2 886. W latach 2014-2016 liczba 0sdb, ktérym przyznano rentg ponowna, réwniez ulegata zmniejszeniu. W 2018 r. odnotowano takze mnigjsza niz
w latach poprzednich liczbe przyznanych orzeczen. Wzrosta natomiast taczna liczba dni absenciji chorobowej spowodowanej padaczka: z 284 tys. do 302 tys. dni.
W tym czasie ZUS wydat od 21 tys. do prawie 23 tys. zaSwiadczen lekarskich o czasowej niezdolnosci do pracy z powodu padaczki ok. 10 tys. 0s6b.
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6. W przypadku stwardnienia rozsianego, w latach 2012—-2016, najwyzsze koszty posrednie utraconej produktywnosci
pacjentow odnotowano w 2015 r., a najnizsze — w 2016 r.3*. Nastapit wigc znaczacy (12-procentowy) spadek kosztow
posrednich w 2016 r. w stosunku do 2015 r. Jednym z czynnikow sukcesu moze by¢ poprawiajacy sig rok do roku
dostep chorych w Polsce do nowoczesnych terapii.

7. W przypadku schizofrenii w 2016 r. w stosunku do 2013 r. nastapit dynamiczny, bo 29-procentowy, spadek kosztow
posrednich w wyniku utraty produktywno$ci®>. Jednym z powodéw takiego spadku moze by¢ rowniez poprawiajacy sie
rok do roku dostep chorych w Polsce do skutecznej terapii.

8. W przypadku chorych na zaburzenia nastroju nastapit w 2017 r. istotny (12-procentowy) wzrost kosztow posrednich
w wyniku utraty produktywnosci w stosunku do 2016 r.3°. Wydaje sie zatem, iz konieczne sa poprawa organizacji opieki
medycznej, zapewnienie wiasciwego dostepu do $wiadczen opieki zdrowotnej oraz skupienie sig na podtrzymaniu rol
spotecznych odgrywanych przez poszczegdlnych pacjentow.

Wykres 12. taczne koszty analizowanych chorob mézgu:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego;

taczne koszty chorob — 7,16 mid zt

Choroba Parkinsona Stwardnienie rozsiane

161 min zt 836 min zt
2% 12%
Schizofrenia
2,33 mid zi\
32%
. Padaczka
836 min zt
12%
Zaburzenia nastroju
3 mid zt
42%

= Choroba Parkinsona 161 min zt = Stwardnienie rozsiane 836 min zf = Padaczka 836 min zt

= Zaburzenia nastroju 3 mid zt m Schizofrenia 2,33 mid zt

Przyjgto analizy wedtug lat 2012-2016 z uwzglednieniem czterech wariantéw metody kapitatu ludzkiego.
Przyjgto analizy wedtug lat 2013-2017 z uwzglednieniem czterech wariantéw metody kapitatu ludzkiego.
Przyjgto analizy wedtug lat 2015-2017 z uwzglednieniem czterech wariantéw metody kapitatu ludzkiego.
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b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metoda kapitatu ludzkiego.

taczne koszty chorob — 11,53 mid zt

Choroba Parkinsona Stwardnienie rozsiane

229 min zt | 1,1 mid 1
2% 10%

Padaczka
1,54 mid zt
13%
Schizofrenia
3,43 mid zt
30%

¥ Zaburzenia nastroju

5,23 mid zt
45%

= Choroba Parkinsona 229 minzt = Stwardnienie rozsiane 1,1 mld zt = Padaczka 1,54 mid zt

= Zaburzenia nastroju 5,23 mid zf' = Schizofrenia 3,43 mid zt
Zrodio: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS, NFZ i ZUS
Wykres 13. Przyblizona liczba pacjentdw cierpiagcych na pieé analizowanych chorob mézgu

taczna liczba — 2,07 min osob

Choroba Parkinsona

Schizofrenia I 98 tys. 036b
279 ys. 0s6b \ 5%
13%
Stwardnienie rozsiane

43 1ys. 0s6b
2%
Padaczka
500 tys. 0s6b
Zaburzenia nastroju 24%
1,15 min 0sdb
56%

= Choroba Parkinsona 98 tys. os6b = Stwardnienie rozsiane 43 tys. 0s6b
= Padaczka 500 tys. 0s0b = Zaburzenia nastroju 1,15 min 0s6b
= Schizofrenia 279 tys. 0s6b

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie danych GUS i NFZ.



46

Brain Plan dla Polski

6. Kluczowe wyzwania w obszarze

profilaktyki i leczenia chorob mozgu
(problemy i przestanki powstania Brain Plan)

W ponizszej tabeli w sposob syntetyczny zostaty ujete cechy systemu ochrony zdrowia utrudniajace efektywng opieke
nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu.

Tabela 8

Problemy w obszarze

profilaktyki i leczenia

Swiadomosé na temat
problemu chorob mozgu

Niska swiadomo$¢ wsrod decydentow na temat skali i powagi problemu chordb
mozgu (rowniez w wymiarze kosztow posrednich, ktdre generujg te schorzenia),
przejawiajaca sie chociazby nieuwzglednieniem chorob mézgu w Rozporzadze-
niu Ministra Zdrowia ws. priorytetdw zdrowotnych.

Niedostateczne wykorzystanie dostepnych mechanizméw prawnych stuzacych
realnej ocenie zapotrzebowania na Swiadczenia z zakresu opieki nad pacjentem
dotknigtym chorobami mdzgu, np. map potrzeb zdrowotnych (ktdre, cho¢ istnie-
ja, zostaty przygotowane na podstawie nieaktualnych i niedoktadnych danych).

Profilaktyka

Niewystarczajaca efektywno$¢ narodowych programow profilaktycznych
(NPZ i NPQZP).

Relatywnie niski poziom wiedzy medycznej na temat chorob mozgu wsrod
lekarzy POZ.

Niski poziom wiedzy spofecznej na temat chorob mozgu — deficyt kampanii spo-
tecznych uswiadamiajgcych istotnosc¢ profilaktyki oraz brak kompleksowego
systemu edukacyjnego (poczynajac od szkolnego etapu edukacii), kierowanego
bezposrednio do pacjentdw lub rodzin pacjentow.

Fragmentaryczno$¢ opieki

Brak systemowej wspotpracy miedzy neurologami, neurochirurgami, psychiatrami,
lekarzami rodzinnymi, lekarzami innych specjalnosci i przedstawicielami innych za-
woddow medycznych w profilaktyce i procesie diagnostyczno-terapeutycznym.

Brak dostatecznego uwzglednienia problemu chorob mdzgu w sieci szpitali
oraz w reformie POZ (przejawiajacy sie m.in. nieuwzglednieniem choréb mozgu
w DMPs — (ang. Disease Management Programmes — Sciezki postepowania dia-
gnostyczno-terapeutycznego) — w pilotazu POZ.

Brak organizaciji opieki nad pacjentem na podstawie indywidualnych plandw leczenia,
zgodnych ze Sciezkami diagnostyczno-terapeutycznymi, kiore pozwalajg na rowno-
czesne wdrozenie opieki w kilku zakresach Swiadczen (np. POZ, AOS, rehabilitacja).
Brak mechanizmow wsparcia przez osrodki wysokospecjalistyczne mnigj wy-
specjalizowanych jednostek leczniczych sprawujacych opieke nad pacjentem
przewlekle chorym (centra kompetenciji).

Brak skonsolidowanej bazy wiedzy medycznej (wynikajacy m.in. z fragmenta-
rycznosci rejestrow medycznych), pozwalajgcej na efektywniejsze, bardziej kom-
pleksowe planowanie modeli opieki.
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Niedofinansowanie $wiadczen
gwarantowanych w zakresie
choréb mozgu oraz nieefektyw-
na alokacja srodkow

Dtugoletnie niedofinansowanie psychiatrii i neurologii.

Niskie naktady na profilaktyke chorob mozgu.

Dtugi czas oczekiwania na Swiadczenia opieki zdrowotne;j.

Niski dostep do nowoczesnej farmakoterapii, spowodowany ograniczeniami
zwigzanymi z systemem refundacii lekow.

Niedostatecznie rozwinigta ambulatoryjna opieka specjalistyczna (w przypadku
psychiatrii nalezy zwrdcic¢ szczegoing uwage na ograniczony dostep od opieki
Srodowiskowej).

Niewystarczajacy dostep do nowoczesnych nielekowych procedur medycznych.
SzczatkowosC innowacyjnych rozwigzan wzmacniajacych zaangazowanie pa-
cjenta w proces leczenia, takich jak telemedycyna.

Braki kadrowe

Rosnacy deficyt kadr medycznych sprawujacych opieke nad pacjentem dotknie-
tym chorobami mozgu, w szczegolnosci ze specjalizacjg neurologiczng, neuro-
chirurgiczng, psychiatryczng oraz z psychiatrii dziecigcej.

Nieefektywne
modele opieki

Koncentracja opieki wokot drogiego lecznictwa szpitalnego kosztem lecznictwa
ambulatoryjnego.

Brak koordynacji opieki nad pacjentem (nieliczne projekty pilotazowe w tym
obszarze) przejawiajacy sie brakiem ram regulacyjnych i organizacyjnych (np.
dostepu do narzedzi informatycznych), umozliwiajgcych wspotprace pomigdzy
os$rodkami zaangazowanymi w proces terapeutyczny oraz usprawniajacych za-
rzadzanie planem opieki.

Brak systemu zarzadzania przez jako$¢ — obecne monitorowanie jakosci opiera
sie przede wszystkim na systemie nieobligatoryjnej akredytaciji podmiotu leczni-
czego, tymczasem zasadne bytoby szersze wykorzystanie bodzcow finansowych
premiujacych jako$¢*’.

37 W projekcie zafozen do ustawy o jako$ci pojawia sig wzmianka, ze podmiot majacy akredytacje uzyskuje dodatkowo 1 proc. wartosci umowy. Po wejsciu
W Zycie przepisOw wprowadzajgcych system podstawowego szpitalnego zabezpieczenia $wiadczen opieki zdrowotnej 1 proc. obliczany bytby w odniesieniu
do przyznanego danemu podmiotowi na dany rok ryczattu oraz do warto$ci umowy w przypadku podmiotow realizujgcych $wiadczenia podlegajace postepo-
waniu konkursowemu. Zatozenia projektu stanowig dobry kierunek, ale niewystarczajacy. Istotnym elementem jest tempo.
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{. Priorytety Brain Plan

Dazenie do poprawy stanu opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu wymaga podijecia trojakich dziatan:
uznania w ramach strategii polityki publicznej, ze przeciwdziatanie chorobom mozgu ma kluczowe znaczenie; integra-
cji wysitkdw na rzecz koordynacji leczenia pacjenta dotknigtego tymi chorobami; zapobiegania kolejnym zachorowaniom
na choroby mozgu.

PRIORYTET I. Do systemu opieki zdrowotnej zostanie wprowadzona definicja choréb mézgu,
a dziatania na rzecz osob z chorobami mézgu stang sie priorytetem w polityce zdrowotnej panstwa.

Uzasadnienie: Obecnie nie kiadzie sig wystarczajgcego, proporcjonalnego do skali problemu nacisku na przeciwdziatanie
chorobom mozgu. Powyzsze wynika z:

e systemu organizacji opieki, ktory ma charakter fragmentaryczny i nie uwzglednia koniecznosci kompleksowego podej-
$cia do opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu;

* niedofinansowania systemu opieki zdrowotnej;

e czasu potrzebnego do wprowadzenia reform i wdrozen, ktorych tempo jest nieadekwatne do istniejgcych oraz
rosnacych potrzeb;

e braku my$lenia o zdrowiu, w tym zdrowiu mozgu, jako o inwestycji.

Realizacja tego priorytetu pomoze we wprowadzaniu konkretnych rozwigzan kadrowych i organizacyjnych.

PRIORYTET Il. Opieka nad pacjentami dotknigtymi chorobami mézgu bedzie prowadzona
w sposob zintegrowany, skoordynowany, przy wspétpracy miedzysektorowej.

Uzasadnienie: Obecny system jest niedostosowany do potrzeb pacjenta i aktualnego rozwoju technologicznego oraz me-
dycznego. Ponadto nie uwzglednia faktu, ze choroby mozgu stanowig problem nie tylko zdrowotny, lecz takze spofeczny.
Poza tym aktualny stan opieki medycznej nad pacjentami z chorobami mozgu charakteryzuje sig fragmentarycznoscia
— opieka neurologiczna i psychiatryczna sg organizacyjnie rozdzielone, a takze brakuje systemowych rozwigzan uspraw-
niajacych wspdtprace neurologdw i psychiatréw z innymi lekarzami specjalistami, np. z ginekologami. Skuteczne przeciw-
dziatanie chorobom mozgu wymaga integraciji i skoordynowania opieki medycznej, ta za$ powinna by¢ réwniez powigzana
z opieka spoteczng, aby zapewnic pacjentowi mozliwie jak najlepsze zycie w chorobie.
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PRIORYTET lIl. Profilaktyka chorob moézgu stanie sie jednym z kluczowych elementow efek-
tywnej ochrony zdrowia mozgu.

Uzasadnienie: Zwiekszenie roli profilaktyki chorob mdzgu (jak rowniez profilaktyki w cafej stuzbie zdrowia) wpisuje sig
w ogolny trend Swiatowy®. Ze wzgledu na fakt, ze choroby mozgu z naukowego punktu widzenia wcigZ pozostajg stosun-
kowo stabo zbadane, niezwykle istotne sg wszelkie dziatania profilaktyczne, nawet o charakterze ogdlnym.

Wyzej wymienione priorytety zostaly podpisane podczas panelu dyskusyjnego ,Choroby mézgu — tykajaca bomba
polskiego sektora ochrony zdrowia. Czas na Brain Plan” XXVI Forum Ekonomicznego, ktére odbyfo sie w Krynicy-Zdroju
w dniach 6-8 wrzesnia 2016 roku. W panelu wzigli udziat m.in. przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia (wiceminister Jaro-
staw Pinkas), NFZ (p.o. prezesa Andrzej Jacyna), Europejskiej Rady Mozgu (Tadeusz Hawrot), Klinicystow (prof. Grzegorz
Opala, prof. Jarostaw Stawek, prof. Agata Szulc oraz prof. Danuta Ryglewicz), a takze Izabela Czarnecka-Walicka, ktora jest
prezesem Fundacji NeuroPozytywni, oraz dr Matgorzata Gafazka-Sobotka — dyrektor IZWOZ Uczelni tazarskiego. Podpisa-
nie deklaracji przez wszystkich panelistow stanowi wyraz $wiadomos$ci problematyki opieki nad pacjentami dotknigtymi
chorobami mozgu.

38  Por. norweski odpowiednik Brain Plan — program rzadu norweskiego ,Narodowa Strategia Zdrowia Mézgu (2018-2024)” — tium. wt.
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8. Szczegoiowe rekomendacije odnosnie
do realizacji priorytetow

Priorytet I. Do systemu opieki zdrowotnej zostanie wprowadzona definicja choréb mozgu,
a dziatania na rzecz osob z chorobami mézgu stang si¢ priorytetem w polityce zdrowotnej
panstwa.

Postulat: Wprowadzenie definicji chorob mézgu do Ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze Srodkow publicznych lub jednego z aktow wykonawczych, np. Rozporzadze-
nia Ministra Zdrowia ws. priorytetow zdrowotnych.

Uzasadnienie: W ostatnich latach w migdzynarodowym $rodowisku naukowym toczyta sie debata odnosnie do nomenkla-
tury dotyczacej szeroko pojetego zdrowia psychicznego. W domenie zdrowia publicznego zaczeto odchodzi¢ od podziatu
na choroby psychiczne oraz choroby neurologiczne. Dzisiejszym standardem jest stosowanie terminu ,choroby mozgu”,
ktory jest bardziej uniwersalny i wyraza bardziej holistyczne spojrzenie na problem. Przedmiotowej nazwy uzywa Euro-
pejska Rada Mozgu (European Brain Council). Jest to jedna z najwazniejszych organizacji europejskich, ktorej dziatania
wywierajg ogromny wptyw na nauke, medycyne oraz polityke dotyczacg zdrowia publicznego.

Europejska Rada Mozgu uwaza za niezbedne podejscie do chorob mozgu w sposob kompleksowy, bez sztywnego
rozdzielania ich na choroby o podtozu neurologicznym oraz psychicznym. Granice pomiedzy nimi mogg by¢ w niektdrych
przypadkach niewyrazne — okreslone choroby i ich objawy zacierajg sig na poziomie zarowno diagnozy, jak i pézniejszego
leczenia®. Ponadto choroby o podfozu neurologicznym oraz psychicznym czesto ze sobg wspotwystepuja, co mozna nie-
rzadko zaobserwowac chociazby u pacjentow chorych na stwardnienie rozsiane, kiorzy rownoczes$nie cierpig na depresje.
Tym samym, diagnostyka i leczenie wskazanych muszg by¢ prowadzone tacznie i w sposob kompleksowy.

Na marginesie nalezy dodac, iz oprocz Europejskiej Rady Mdozgu powstajg rowniez Narodowe Rady Mozgu, ktore dzia-
tajg na terytorium danego panstwa*. W naszym kraju sg obecnie prowadzone prace nad rejestracjg Polskiej Rady Mozgu
(PRM). Celem PRM bedzie budowanie spotecznej Swiadomosci na temat mozgu i choréb neurodegeneracyjnych. Rada
bedzie podejmowata takze dziatania na rzecz zwigkszenia naktfadow na badania naukowe oraz na poprawe dostepnosci
i jakosci leczenia chorob mozgu.

Podsumowujac, choroby mozgu sa zagadnieniem niezwykle ztozonym. Tworzenie strategii dziafania wobec pacjenta
dotknigtego takg chorobg nie moze sie ograniczac jedynie do np. zaburzen psychicznych, ale powinno by¢ rozszerzone
0 zaburzenia neurologiczne. Pozwoli to na holistyczne spojrzenie na choroby mdzgu. Punktem wyjscia do strategicznego
dziatania powinno by¢ wprowadzenie definicji chordb mozgu do przepisow prawa. W ocenie autorow raportu za odpowiedni
do tego dokument nalezy uzna¢ Ustawe o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkdw publicznych lub akt
wykonawczy, np. Rozporzadzenie Ministra Zdrowia ws. priorytetow zdrowotnych.

Postulat: Wpisanie zadania: , przeciwdziatanie chorobom mézgu”, do katalogu priorytetow
zdrowotnych zawartego w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia ws. priorytetow zdrowotnych oraz
uwzglednienie tego w kolejnym policy paper dla ochrony zdrowia.

39 W przypadku niektorych chordb iich objawow trudno jest o dokonanie precyzyjnego przyporzadkowania do jednej z dwoch kategorii: choroby o podiozu
neurologicznym i podtozu psychicznym.

40 Do tej pory powstaty one m.in. we Francji, w Hiszpanii, Belgii i Finlandii.
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Uzasadnienie: Przeciwdziatanie chorobom mozgu nie znalazio sig w priorytetach zdrowotnych okreslonych w Rozporza-
dzeniu Ministra Zdrowia ws. priorytetow zdrowotnych. Uwzgledniono jedynie zaburzenia psychiczne oraz udary, co nie
odpowiada potrzebom pacjentow. Ze wzgledu na epidemiologie oraz koszty spoteczne przeciwdziatanie chorobom mozgu
powinno zostac¢ uwzglednione jako jeden z priorytetow w ochronie zdrowia. Ponadto budowa skutecznego systemu opieki
nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu powinna zostac dodana jako kluczowy element w kolejnym policy paper dla
ochrony zdrowia.

Postulat: Wprowadzenie rozwigzan majacych na celu odwraocenie niekorzystnego trendu rosnace-
go deficytu kadr medycznych.

Uzasadnienie: Rosnacy deficyt kadrowy zawoddw medycznych opiekujgcych sie pacjentami dotknigtymi chorobami mo-
Zgu juz teraz jest powazng przeszkodg w sprawowaniu efektywnej opieki medycznej. Konieczne jest wprowadzenie roz-
wigzan, ktore odwrdcg te niekorzystna tendencje. W szczegolnosci za niezbedne nalezy uzna¢ promowanie specjalizacji
neurologicznych oraz psychiatrycznych, jak rowniez zwigkszanie liczby miejsc na studiach medycznych w zalezno$ci od
potrzeb. W przypadku zawodow zwigzanych z neurologig przede wszystkim warto rozwazy¢ nowelizacje Rozporzadzenia
Ministra Zdrowia ws. okres$lenia priorytetowych dziedzin medycyny poprzez dopisanie neurologii do listy dziedzin prioryte-
towych. Spowodowatoby to przeznaczenie dodatkowych miejsc na rezydentury, a takze zwigkszenie wynagrodzen lekarzy
odbywajgcych specjalizacje neurologiczng. Mozna rowniez rozwazy¢ podijecie podobnych dziatan w odniesieniu do neuro-
patologii. W potaczeniu z ogoinymi akcjami na rzecz zwigkszenia spofecznej Swiadomosci na temat chorob mézgu mogtoby
to skutecznie nakfonic¢ przysztych lekarzy do wybierania specijalizacji zwigzanych ze zdrowiem mozgu.

Postulat: Zwiekszenie finansowania realizowanych swiadczen opieki zdrowotnej oraz dostepu
do farmakoterapii, jak rowniez zwigkszenie naktadow finansowych na organizacje opieki zdro-
wotnej, co powinno skutkowa¢ wzrostem dostepnosci do procedur medycznych oraz farmako-
terapii, a takze podniesieniem skutecznosci funkcjonowania opieki medyczne;j.

Uzasadnienie: W ostatnim czasie system opieki zdrowotnej przechodzi wiele zmian. W wigkszosci zmierzajg one do jego
unowoczesnienia i nalezy je oceniaC pozytywnie. Na uznanie zastuguje przede wszystkim Ustawa z o zmianie ustawy
0 $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych, ktora przewiduje stopniowe zwigkszenie na-
ktadow na ochrone zdrowia do 6 proc. Produktu Krajowego Brutto w 2025 r. Istotne jest to, aby w ramach zmian doszio
do wyrownania niedofinansowania opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu. Ponadto kluczowe jest to, by
czes¢ zwigkszonych naktadow zostata przeznaczona na finansowanie rozwoju sytemu i poprawy jego jakosci, szczegolnie
zZ pespektywy zarzadzania procesami terapeutycznymi i Sciezkami leczenia pacjentow. W naszej ocenie tempo zmian jest
jednak nieadekwatne do rosngcych potrzeb zdrowotnych, zwtaszcza w zakresie chorob mozgu. Aby osiggnac bezpieczny
poziom nakfaddw, zasadne jest zwigkszenie finansowania w relacji do PKB przynajmniej do poziomu $redniej europejskie;.

Postulat: Poprawa dostepnosci refundacji nowych terapii farmakologicznych.

Uzasadnienie: Obecny proces objecia produktow leczniczych refundacja jest diugotrwaty, co skutkuje znacznym
czasem oczekiwania przez pacjentow na dostep do innowacyjnych farmakoterapii. Co wigcej, w procesie refunda-
cyjnym ograniczony jest udziat ekspertow klinicznych, a takze podmiotow zajmujacych sie kosztami spotecznymi
generowanymi przez dang jednostkg chorobowg. Nalezy zwrdci¢ uwage, ze w przypadku chorob mozgu wtasnie
dtugofalowa perspektywa spofeczna wigze sie z najwigkszymi obcigzeniami finansowymi. Jest to profil czasowy inny
niz w przypadku choréb nowotworowych lub kardiologicznych.
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Sposob konstruowania programéw lekowych ogranicza rowniez swobode terapeutyczng lekarzy w zakresie wyboru
stosowanego przez pacjenta leku.

W zwigzku tym konieczne jest:

e przyspieszenie procedowania wnioskow refundacyjnych przez wprowadzenie trybu pilnego dla szczegolnie istotnych
z punktu widzenia pacjenta produktow;

e zwigkszenie transparentnosci procesu oraz modyfikacja negocjacji ekonomicznych, zapewniajgce merytoryczng dys-
kusje nad refundacjg leku (np. dzieki wigkszemu zaangazowaniu ekspertow Klinicznych);

* zwigkszenie swobody preskrypcyijnej lekarzy w zakresie programow lekowych i ograniczenie restrykcyjnosci kryteriow
programow;

* zwigkszenie znaczenia dtugofalowych kosztow spotecznych w procesie podejmowania decyzji refundacyjnych doty-
czacych chordb mozgu.

Postulat: Zwiekszenie Swiadomosci, zwtaszcza dotyczacej konsekwencji spotecznych, budze-
towych i osobistych, ktdre niosa ze soba choroby mozgu.

Uzasadnienie: Zmiana opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu wymaga nowego spojrzenia na ten problem
w spoteczenstwie. Konieczne jest zwigkszenie Swiadomosci w przedmiocie tego, ze:

e problem opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mdzgu permanentnie rosnie, a koszty chordb sg najwyzsze ze
wszystkich jednostek chorobowych;

¢ jedynie kompleksowa reforma, zakfadajgca opieke nad pacjentem dotknigtym chorobg, moze doprowadzi¢ do zmniej-
szenia negatywnych nastepstw zwigzanych ze stanem chorobowym;

e pacjenci dotknigci chorobami mozgu moga w wigkszosci sytuacji normalnie funkcjonowac w spofeczenstwie — pod wa-
runkiem ze otrzymajg skuteczng opieke medyczng oraz spoteczna, w tym wsparcie bliskich;

e choroby mdzgu nie sg chorobami wytgcznie wieku starczego, lecz w co raz wigkszym stopniu dotykajg takze 0sob
mtodych. Konieczne jest zwigkszenie Swiadomosci (np. poprzez specjaine szkolenia prowadzone przez lekarzy) wsrod
pedagogow szkolnych i nauczycieli, by mogli oni wspiera¢ wczesne wykrywanie zaburzen wsrdd dzieci i mtodziezy;

e bardzo wazna jest aktywizacja zawodowa pozostatych cztonkéw rodziny chorych, gdyz pozwala to pacjentom na oswo-
jenie sig z chorobg i zmniejsza cigzar psychiczny, ktory ponosza;

e wiekszej aktywizacji pacjentow moze sprzyjac wzrost liczby kampanii i szkolen antydyskryminacyjnych dla praco-
dawcow i dyrektorow placowek edukacyjnych, co pozwoli na zapewnienie osobom z chorobami mozgu wigkszego
komfortu w miejscu pracy czy szkole;

e Dbardzo waznym aspektem jest profesjonalna pomoc psychoterapeutyczna, Swiadczona przez specjalistow w porad-
niach rodzinnych. Szczegdlnie istotne jest to dla niezamoznych chorych i ich rodzin, ktérym moze to pozwoli¢ na szyb-
szg akceptacje sytuacji wtedy, gdy pacjenci nie potrafig sobie poradzi¢ z tym samodzielnie, poniewaz z racji Swojego
obecnego stanu nie sg zdolni do podjgcie pracy (jak chociazby w przypadku depresji).

Postulat: Zwigkszenie znaczenia badan naukowych (badan klinicznych oraz innych), w tym réwniez
w zakresie naktadow srodkow publicznych, oraz wzmocnienie roli Agencji Badan Medycznych.

Uzasadnienie: Przyczyny i przebieg chorob mozgu sg czesto niewystarczajaco zbadane. Brakuje rowniez skutecz-
nych metod leczenia niektorych jednostek chorobowych. Konieczne jest pogtebienie badan naukowych nad choro-
bami mozgu, w tym zwtaszcza badan klinicznych, zarowno komercyjnych, jak i niekomercyjnych, jak rowniez innych
badan, np. badan populacyjnych.
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Tworzaca sie Agencja Badan Medycznych powinna w swoim profilu dziatalnosci uwzgledni¢ problematyke badan nad
pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu.

PRIORYTET Il. Opieka nad pacjentami dotknigtymi chorobami moézgu bedzie prowadzona
w sposob zintegrowany, skoordynowany, przy wspétpracy miedzysektorowej.

Postulat: Zintegrowane podejscie do opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mézgu.

Uzasadnienie: Miedzynarodowym standardem sg kompleksowe podejscie do chorob mézgu i wprowadzanie systemu faczne-
go przeciwdziatania ich negatywnym nastgpstwom. Takie dziafania s rekomendowane m.in. przez Europejska Rade Mozgu.

W ramach najbardziej aktualnej nomenklatury naukowej proponujemy podziat kompleksowego systemu przeciw-
dziatania chorobom mozgu na piec elementow:

Tabela 9

Element Opis

Termin ten, rozumiany czesto jako synonim dbania o zdrowie, ma wyraznie pozytywng konotacije.
Dzieki temu jest odpowiedniejszy i bardziej aktualny niz wyrazenie ,zapobieganie”, ktore ktadzie na-
cisk na aspekt ochrony przed dziataniem negatywnym. Ze wzgledu na swojg kluczowa role profi-
laktyka zostata omdwiona w ramach priorytetu lll. Jednym z koniecznych szczegdtowych rozwig-
zan punktowych jest wprowadzenie do koszyka $wiadczen gwarantowanych porad edukacyjnych
(np. w geriatrii porada edukacyjna zwigzana rowniez z chorobami mozgu*').

Profilaktyka

Niezwykle istotng kwestig w systemie przeciwdziatania chorobom mozgu jest diagnostyka, a przede
wszystkim — wczesna diagnostyka. Pozwala ona na rozpoczecie walki z chorobg na poczatkowym
etapie jej negatywnego oddziatywania na organizm. System wczesnej diagnostyki powinien si¢ opie-
ra¢ (podobnie jak profilaktyka) na edukaciji i popularyzacji tematu chordb mozgu. Nalezy zwrdcic¢ uwa-
ge pacjentow na znaczenie samoobserwaciji i zgtaszania do placowek opieki medycznej wszelkich
niepokojacych symptomow. Dzieki wczesnej diagnostyce mozna op6zni¢ badz zahamowac dalszy
rozwaj choroby. Filarem tego systemu oprocz neurologéw, neurochirurgdw, psychiatrow oraz innych
lekarzy specjalistdw powinni by¢ rowniez lekarze podstawowej opieki zdrowotnej, ktdrzy po powzie-
Diagnostyka | ciu watpliwosci co do stanu zdrowia danego pacjenta bedg kierowac go na dalsze badania. Takze
pomiedzy lekarzami specjalistami powinien istnie¢ system gradaciji w zaleznosci od kompetencii le-
karzy oraz stopnia skomplikowania przypadkow klinicznych. Ponadto powinien zosta¢ stworzony
system szkolen, ktory sensu stricto bedzie popularyzowat wsrod lekarzy tematyke chorob mozgu.
System diagnostyki powinien réwniez bazowa¢ na dostepie do najnowszych badan, metod leczenia
oraz specjalistycznego sprzetu. Pozwoli to na lepsze i bardziej precyzyjne radzenie sobie z chorobami.
Jest to istotne takze ze wzgledu na wysokie koszty spoteczne zwigzane z chorobami mdozgu. Rozwoj
systemu diagnostyki (w tym wczesnej diagnostyki) pomoze znaczaco obnizy¢ koszty spoteczne spo-
wodowane chorobami mézgu.

Leczenie Omowione w innych punktach raportu.

Koniecznos¢ integracji z leczeniem. Potozenie nacisku na zapewnienie szybkiej dostgpnosci kom-
pleksowej rehabilitacji zwtaszcza dla pacjentdw, ktorzy zostali poddani leczeniu zabiegowemu. Sys-
Rehabilitacja | tem powinien premiowa¢ Swiadczeniodawcow za efekty zdrowotne (np. przywrdcenie chorego do
aktywnosci zawodowej). Rehabilitacje w poszczegdlnych jednostkach chorobowych nalezy oprze¢
na opracowanych specjalnie dla nich standardach postgpowania medycznego.

4 Nalezy oceni¢ w indywidualnym przypadku, w ramach ktorego rozporzadzenia miataby zostac¢ uwzgledniona ktéra porada.
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Nalezy zwrdci¢ uwage na bardzo wazng role opieki Srodowiskowej. Jest ona przeznaczona gtownie
dla osob przewlekle chorych badZ po przebytej chorobie. Istota opieki Srodowiskowej to zapewnienie
0sobom z chorobami mozgu kompleksowej opieki zdrowotnej oraz wszelkich innych form opieki i po-
mocy niezbednych do efektywnego uczestnictwa w $rodowisku rodzinnym i spotecznym. Co wazne,
opieka ta musi zosta¢ zapewniona maksymalnie blisko miejsca zamieszkania pacjenta, aby zawsze
magt on z niej skorzystaé. Opieka srodowiskowa jest przeciwienstwem sytuacji, w ktorej giowng me-
todg terapeutyczng jest leczenie szpitalne, a pacjent jest hospitalizowany w warunkach zamknietych.

Opieka Wtasciwe zorganizowanie opieki Srodowiskowej, kidra powinna by¢ podstawg nowoczesnego po-
Srodowiskowa | dejscia do chorob mézgu, moze nie tylko pomoc chorym w powrocie do zdrowia badz zatrzymaniu
rozwoju choroby, lecz takze obnizy¢ koszty spoteczne zwigzane z tymi schorzeniami. Dodatkowo
trzeba wskazac na konieczno$¢ zwigkszenia finansowania $wiadczen realizowanych w zakresie opie-
ki dtugoterminowej, w obszarze zarowno pomocy spotecznej, jak i opieki medyczne;.

Istotna jest rowniez rola opieki Srodowiskowej w profilaktyce chordb mozgu (na tle tak psycholo-
gicznym, jak i neurologicznym), rozwijajacych sig wsrod dzieci i mtodziezy. Konieczne sg poprawa
poziomu wiedzy pedagogow i psychologow szkolnych oraz stworzenie silnych instytucjonalnych ram
wsparcia szkot w identyfikaciji i reagowaniu na niepokojace symptomy.

Okreslenie kompleksowej opieki nad pacjentami dotknietymi chorobami mézgu pozwolitoby na holistyczne podej$cie do
tego problemu, a tym samym stanowitoby warunek systemowego podej$cia do opieki nad takimi pacjentami.

Postulat: Wprowadzenie systemowej wspotpracy miedzy neurologami, psychiatrami, neuro-
chirurgami oraz lekarzami POZ.

Uzasadnienie: Nalezy potozy¢ nacisk na wprowadzenie systemowej wspotpracy miedzy lekarzami psychiatrami, neurolo-
gami, neurochirurgami oraz lekarzami POZ, np. poprzez tworzenie specjalnych zespotow czy konsyliow. Wspdtpraca taka
powinna by¢ stafa i zosta¢ zapewniona w sposob systemowy w ramach NFZ. W tym przypadku za uzasadniong trzeba
uznac popularyzacije kontaktu migdzy lekarzami za pomoca telemedycyny (w formule telekonsylium). Dzigki temu poprawi
sig zaréwno dostepnos¢ do Swiadczenia (np. pacjent z matej miejscowosci uda sie do lekarza POZ, ktory bedzie mogt sig
zdalnie skonsultowac z lekarzami specjalistami), jak i jego jakoS¢ (przypadek pacjenta zostanie oceniony z perspektywy
neurologicznej, psychiatrycznej oraz lekarza POZ, a nastgpnie wybrani lekarze skonsultujg sie ze sobg). Dla skutecznosci
zdalnych form kontaktu miedzy lekarzami kluczowe jest zapewnienie elektronicznej wymiany dokumentacji medycznej pacjenta.

Postulat: Wprowadzenie systemowej wspotpracy miedzy neurologami i psychia-
trami oraz specjalistami z innych dziedzin.

Uzasadnienie: Profilaktyka, leczenie oraz rehabilitacja pacjentow dotknigtych chorobami mozgu wymagaja szerokiego, wie-
lospecjalistycznego spojrzenia, poniewaz zarowno geneza, jak i skutki tychze chordb sg w wielu przypadkach powiazane
Z dziataniem innych ukfadow fizjologicznych.

Jako wyrazny przyktad konieczno$ci wprowadzenia mechanizmow wspotpracy systemowej mozna wskazac chociaz-
by niezbedno$S¢ podjecia dziatan z zakresu profilaktyki pierwotnej udarow mozgu i objecia statg opieka kardiologiczng
pacjentow z migotaniem przedsionkdow, co jest jedng z gtownych przyczyn udaru niedokrwiennego. Bardzo wazna jest
takze wspotpraca z lekarzami ginekologami oraz potoznikami, szczegoinie w odniesieniu do kobiet w wieku rozrodczym
planujgcych cigze.
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Postulat: Wprowadzanie premiujacych jako$¢ rozwigzan z zakresu koordynowanej opieki
zdrowotnej.

Uzasadnienie: Pozadane jest wprowadzanie sposobow finansowania, w ktorych wynagradzana jest skuteczno$¢ leczenia
(tzw. pay for performance).

Metodg realizacji strategicznego podejscia do przeciwdziatania chorobom mozgu jest zapewnienie koordynaciji po-
szczegolnych etapow leczenia. Poczatki tego procesu sg juz widoczne w postaci zapowiadanych pilotazy koordynowane;j
opieki zwigzanej z niektorymi chorobami mozgowymi. Potrzeba jednak rozwigzan kompleksowych i na szerszg skale.

W tym zakresie szczegolnie uzasadnione jest:

» stworzenie systemu wskaznikow jakosci realizowanych $wiadczen w ramach kompleksowej opieki nad pacjentami
dotknigtymi chorobami mozgu (docelowo: premii za dotrzymywanie wskaznikow);

e stworzenie systemu zachet dla o$rodkdw, ktore sg gotowe zapewni¢ pacjentowi skoordynowang szybka opieke;

e opracowanie wytycznych do diagnostyki i leczenia w ramach poszczegolnych rozpoznan, uwzgledniajgcych spe-
cyficzne potrzeby réznorodnych grup pacjentow — w tym indywidualne limity czasowe wizyt ambulatoryjnych dla
roznych diagnoz;

e stworzenie w ramach monitorowania jakosci leczenia systemu premii za przestrzeganie standardow postgpowania
(minimalny odsetek w ramach poszczegdlnych grup pacjentow);

e stworzenie specjalnych programow kompleksowej lub koordynowanej opieki nad pacjentami dotknigtymi choroba-
mi mozgu (takim jak: stwardnienie rozsiane, depresja, migrena, schizofrenia, parkinson, udary, padaczka, alzheimer),
uwzgledniajacych potrzeby zdrowotne pacjenta. Oczywiscie koordynacja powinna wygladac¢ réznie w zalezno$ci od
poszczegolnych jednostek chorobowych, a system opieki powinien sig opiera¢ na indywidualnych planach leczenia, jak
to jest np. w pilotazu Kompleksowej Opieki nad Pacjentem z Niewydolnos$cig Serca.

Postulat: Budowa skutecznego systemu monitorowania jakosci w ochronie zdrowia.

Uzasadnienie: Aby mogt funkcjonowac efektywnie, system zarzadzania jakoScig w ochronie zdrowia powinien zostac
stworzony od podstaw i bazowac na rzetelnie pozyskiwanych informacjach oraz odpowiednio uksztattowanych normach
postepowania. Dla osiggniecia powyzszych celow za zasadne nalezatoby uznac¢ oparcie go na czterech gtownych filarach:

» wiedzy — pozyskiwane dane powinny umozliwi¢ wierne odtworzenie procesu leczenia, tak aby mozna byto poddac go
analizie i wyciagnac konstruktywne wnioski;

» standardzie postepowania — system jakosci powinien w pierwszej kolejno$ci petni¢ funkcje pozytywng, wyznaczac
pozadane wzory, na podstawie ktdrych mozliwe bedzie dokonywanie pomiaru i stopniowej eliminacji lub ograniczania
zdarzen niepozadanych;

» jawnosci — tworzone wskazniki jakoSci powinny sig opiera¢ na publicznie dostepnych i tatwo weryfikowalnych zro-
dtach, co zapewni ich petng akceptacje w Srodowisku medycznym;

e zarzadzaniu zmiang — rozwo6j medycyny i uwarunkowan natury ogolnej, w szczegolnosci rozwdj technologiczny,
powoduje konieczno$¢ ciggtego nadgzania za kierunkami zmian. Okoliczno$¢ ta powinna zosta¢ uwzgledniona
w strukturze systemu, kiory winien nabra¢ charakteru dynamicznego i podlegac ciggtej ewaluacji. Wymaga to
przyjecia mechanizmow, ktore zapewnig proces ewolucji, umozliwiajacy dostosowywanie przyjmowanych stan-
dardow do nowych warunkow.



96

Brain Plan dla Polski

Proces tworzenia systemu powinien bazowac¢ na zasadzie elastycznosci technologicznej, ktdra umozliwi korzystanie

z roznych rozwigzan — optymalnych w przypadku konkretnego wdrozenia. Podczas zbierania danych dobrym punktem
odniesienia sg migdzynarodowe normy wyznaczajace standardy postepowania z danymi osobowymi.

W celu zbudowania skutecznego systemu jakosci w ochronie zdrowia istotne jest wtasciwe zaplanowanie procesu tej

budowy. W tym kontekscie jako kluczowe postulowane etapy nalezy wskazac:

dokonanie dokiadnej analizy stanu obecnego®?;

zaprojektowanie systemu pozyskiwania wiedzy, ktory bedzie oparty na systemie rejestrow medycznych, zapewniaja-
cych co do zasady wiekszg adekwatnos¢ i wiarygodnos$¢ wynikow. Pozyskiwane informacje powinny by¢ mierzalne,
kompletne i aktualne®;

wdrozenie systemu pozyskiwana wiedzy, przez co nalezy rozumie¢ stworzenie nowych rejestrow na podstawie wczesniej
zaplanowanych inwestycji oraz zapewnienie ich poprawnego funkcjonowania, w tym interoperacyjnosci z juz istnieja-
cymi zrodfami wiedzy, takimi jak bazy ptatnika publicznego®’;

wyznaczenie standardu postepowania na podstawie wskaznikow pochodzacych z systemu rejestrow. Tak wyznaczony
standard bedzie m.in. podstawg okreslenia kierunkow dalszego rozwoju oraz punktem odniesienia dla systemu akredy-
tacji. Na tym etapie nalezy zapewni¢ m.in. jawng i transparentng procedurg opracowywania kryteriow autoryzaciji
oraz propozycji standardow akredytacyjnych, a takze, co rownie istotne, ich cyklicznej modyfikacji w zwigzku
z postepem naukowym?*;

stworzenie systemu kontroli jakosci, ktory na podstawie przyjetego standardu postepowania zapewni faktyczng reali-
zacje postulowanych wzorcow w codziennej praktyce podmiotow leczniczych, wraz z wbudowanymi metodami ada-
ptacji modelu w ujeciu zarzadzania zmiana.

Postulat: Wprowadzenie monitoringu $ciezek pacjentow dotknietych chorobami mozgu.

Uzasadnienie: Podstawg do zmian w systemie powinny by¢ rzetelna wiedza o rzeczywistym czasie oczekiwania i $wiado-
mosc¢ stanu obecnego, dlatego najwazniejszym celem okreslonym w rekomendaciji jest zbudowanie efektywnego systemu
monitoringu czasow oczekiwania, a pozyskanie kompletnych i wysokiej jakosci danych ma w zaleceniu pierwszoplanowe
znaczenie.
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Da ona petny obraz polskiej opieki zdrowotnej w ujeciu stosowanych metod zarzadzania jakoscia, w tym m.in. wskaze gtowne problemy, dzigki czemu
stanowi¢ bedzie podstawe dla dalszych planowanych dziafan i punkt odniesienia do mierzenia postgpow.

Zatozenia do projektu ustawy o jako$ci wskazuja, ze system monitorowania klinicznych wskaznikdw jakosci oparty ma zosta¢ na dwoch podstawowych
Zrodtach danych — danych obecnie sprawozdawanych (np. dane Narodowego Funduszu Zdrowia) oraz danych z rejestrow medycznych. Jezeli

chodzi o dane obecnie sprawozdawane, nalezy wskazac, ze jedynym wiarygodnym zrodtem informacji w tym zakresie jest Narodowy Fundusz Zdrowia,
ktdry ma bazy zwigzane z raportowaniem w przedmiocie finansowania $wiadczen. W zwiazku jednak z wynikajacym z tego zakresem informacji oraz
ich fiskalnym, rozliczeniowym charakterem nie sg one wystarczajace do wypracowania $Sciezek postgpowania diagnostyczno-terapeutycznego celem
podniesienia jakosci udzielanych $wiadczen. Rejestry nie zapewniajg odpowiedniej kompletno$ci danych.

Z kolei dane z rejestrow medycznych daja wyzsza wiarygodnos¢ wynikow. Dlatego tez system okre$lania i monitorowania klinicznych wskaznikow

jako$ci powinien zostac oparty przede wszystkim na rejestrach medycznych. Na etapie projekiu nalezy okreslic model zbierania danych. W tym celu
powinno sig dokiadnie przesledzi¢ podobne systemy funkcjonujace w innych krajach i przyjete w nich rozwigzania teleinformatyczne. Aby w petni umozliwi¢
sprawne wprowadzanie zmian, nalezy rozwazy¢ m.in. oparcie tworzonego systemu informatycznego na modelu zdecentralizowanego zbierania informacii,
ktory bazowac bedzie na elastycznosci technologicznej — takie modele funkcjonujg w innych panstwach, m.in. w Wielkiej Brytanii. Z pewnoscig istotnym
ufatwieniem w zakresie modelu zbierania danych do rejestrow medycznych bedzie stworzenie uniwersalnego standardu informatycznego prowadzenia elektro-
nicznej dokumentacji medycznej.

Proces wdrazania systemu zarzadzania jako$cia nalezy postrzega¢ w kategoriach inwestycji. Oznacza to konieczno$¢ uprzedniego wygospodarowania
odpowiednich $rodkdw finansowych, ktére od samego poczatku kazdego etapu beda mogly byé przeznaczone na realizacje wszystkich zadan. Z tego wzgledu
istotne jest doktadne zaplanowanie catego procesu budowy systemu jakosci.

Jednoczesnie nalezy podkreslic, ze przyjety standard postepowania nie powinien mie¢ natomiast charakteru niepodwazalnego — system winien przewidywac
mechanizm dopuszczajacy odstepstwa. Zmiany sa bowiem jednym z warunkow rozwoju. W takiej sytuaciji kluczowe jest jednak zapewnienie pefnego bezpie-
czenstwa pacjentow oraz transparentnosci podejmowanych dziatan. W zadnym wypadku system zarzadzania jako$cig w ochronie zdrowia nie powinien by¢
postrzegany jako sposob wywierania presji na osoby wykonujace zawody medyczne, kidry narzucatby im jedyny wiasciwy, przyjety sposob leczenia.
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Podstawowy schemat kolejnosci dziatan zakfada: zebranie i analize danych » pokazanie stanu obecnego (benchmarking mie-
dzy osrodkami) » pokazanie stanu docelowego » pokazanie sposobu dojscia (np. ustawienie miernikow na podstawie stanu
obecnego w wigkszosci podmiotow i stopniowe wprowadzanie celow) » realizacja monitoringu z uzyciem miernikow“.

Postulat: Rozwaj jakoSciowych standardow medycznych i organizacyjnych.

Uzasadnienie: Obecnie istniejagce mechanizmy prawne*” dajg mozliwo$¢ szerszego wprowadzenia standardéw organiza-
cyjnych oraz miernikdw jakoSciowych na podstawie wytycznych medycznych®. Zasadne jest szersze wykorzystanie tych
mechanizmow w kontekscie opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mdzgu, co przetozy sig na polepszenie jakoSci
i efektywnosci opieki. W przygotowanie standardéw powinny zosta¢ zaangazowana czofowe towarzystwa naukowe.

Postulat: Wdrozenie rekomendacji dotyczacych poprawy sytuacji osob z niepetnosprawno-
sciami zgodnie z realizacja konwencji dotyczacej osob niepetnosprawnych.

Uzasadnienie: Dla poprawy jakoSci opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu kluczowe jest prawidtowe wdro-
zenie Konwenciji o prawach osob niepetnosprawnych. Rekomendacje w tym zakresie zostaly przygotowane w ramach
raportu Polskiego Forum 0sdb Niepetnosprawnych i przedstawiajg sig nastgpujaco:

zwigkszenie ochrony praw pacjentéw szpitala psychiatrycznego®;

e zmiana w zakresie wymogu zachowania formy pisemnej w czynno$ciach zwigzanych z ochrong zdrowia®;

e rozszerzenie skiadu Rady ds. Zdrowia Publicznego®';

e podniesienie wsrod lekarzy i innych pracownikow stuzby zdrowia $wiadomosci znaczenia bezposredniego komuni-
kowania informaciji osobom z niepetnosprawnoscig. Poza wyjatkowymi przypadkami brak informacji przekazywanej
bezposrednio osobie z niepetnosprawnos$cig nalezy traktowac jako forme dyskryminacii;

* podniesienie kompetencji pracownikow stuzby zdrowia i innych 0s6b wspdétuczestniczacych w pracy z pacjentami
z niepetnosprawnoscia. Kompetencje te powinny w wigkszym niz dotychczas stopniu obejmowac znajomos$¢ i umie-
jetnos¢ realizacji szczegdlnych potrzeb kobiet z roznymi rodzajami niepetnosprawnosci. Poniewaz doSwiadczenia
te dotycza placowek opieki zdrowotnej, kompetencje powinny by¢ przekazywane w formie szkolern prowadzonych
w poszczegolnych placowkach lub w ramach szkolen dla pracownikow facznie kilku placowek. Szkolenia powinny by¢
organizowane i realizowane we wspofpracy z pedagogami specjalnymi;

e ksztattowanie pozytywnych postaw wobec 0s0b z niepetnosprawno$cig oraz realizacja ich potrzeb oraz przynaleznych

im praw cztowieka, godnosci i niezaleznosci.

46  Monitorowanie $ciezki pacjenta ma na celu: ustalenie stanu obecnego, zbudowanie metody/systemu do biezacej analizy, dostarczenie danych do
pacjenta, wsparcie procesu uczenia i wymiany informaciji o dobrych praktykach.

47 Zawarte w Ustawie o dziafalnosci leczniczej, Ustawie o $wiadczeniach oraz aktach wykonawczych.

48  Art. 22 ust. 5 Ustawy z dn. 15 kwietnia 2011 r.. o dziatalno$ci leczniczej, Dz. U. z 2018 r., poz. 2190 z p6zn. zm.

49  Zapewnienie, by zgoda przedstawiciela ustawowego na udzielenie $wiadczenia zdrowotnego, ktorego udzielenie ze wzgledu na podwyzszone ryzyko
dla pacjenta wymaga zgody osoby przyjetej do szpitala psychiatrycznego bez jej zgody, zostata poprzedzona uzyskaniem zgody sadu opiekurczego.

50 Istotg rekomendacji prawnej jest uelastycznienie wymogu zachowania formy pisemnej i dopuszczenie mozliwo$ci wyrazenia zgody takze w innej
formie.

51  Istotg rekomendacji prawnej jest poszerzenie ustawowego sktadu osobowego Rady ds. Zdrowia Publicznego o przedstawiciela Petnomocnika Rzadu
ds. 0s6b Niepetnosprawnych.



58 Brain Plan dla Polski

W tym miejscu nalezy wskazac¢ na program ,Dostepnosc Plus”, ktdry zostat przyjety w lipcu 2018 r., a ktdrego celem
jest poprawa dostepnosci do ustug publicznych dla 0séb z niepetnosprawnosciami, w tym réwniez 0s6b z niepetnospraw-
no$ciami mdzgu. Program powinien by¢ traktowany priorytetowo i realizowany bez opdznien.

Postulat: Zwiekszenie udziatu pacjenta w procesie opieki i leczenia.

Uzasadnienie: Osobiste zaangazowanie pacjenta przekfada sig na pozytywne wyniki terapii. Dobrze poinformowany i ak-
tywnie uczestniczacy w procesach profilaktyki pacjent to wzor, do jakiego powinna zmierzac organizacja ochrony zdrowia.
Partnerska relacja personelu medycznego z pacjentem przynosi bowiem korzy$¢ obop6ing — zaréwno dla pacjenta, jego
stanu psychicznego i rezultatow leczenia, jak i dla publicznej ochrony zdrowia, ktdrg wzigcie na siebie wigkszej odpowie-
dzialnosci przez pacjenta odciazy i uczyni wydajniejsza®2. Dodatkowo konieczne jest stworzenie rozwigzan propacjenckich,
majacych na celu zwiekszenie opieki Srodowiskowej i utrzymanie pacjentow w mozliwie jak najlepszym zdrowiu. Waznym
elementem systemowym jest ograniczanie hospitalizacji na rzecz opieki jednodniowej oraz leczenia otwartego. Na te roz-
wigzania powinny by¢ przesuwane nakiady finansowe przeznaczone na opieke medyczna.

Postulat: Stworzenie systemu wsparcia dla opiekundw i rodzin oséb chorych, a tym samym
zmniejszenie kosztow spotecznych.

Uzasadnienie: WigkszoS¢ chordb mdzgu jest przewlekfa i nieuleczalna. Oznacza wigc ogromne obcigzenie dla rodziny
i bliskich, ktore jest zwigzane zardwno z koniecznoscig podjecia opieki, jak i ponoszeniem kosztow jej finansowania. Co
wiecej, obecne wsparcie psychologiczne i terapeutyczne jest udzielane jedynie w sposéb niesystemowy przez organizacje
pacjenckie. Dlatego konieczne jest:

» stworzenie nieobligatoryjnego systemu wsparcia psychologicznego dla opiekundw i bliskich od chwili diagnozy;

e stworzenie z udziatem struktur pomocy spotecznej systemu respite care centers, ktory datby opiekunom mozliwos¢
czasowego odpoczynku lub tez zajecia sie swoimi problemami;

e wigczenie wszystkich cierpigcych na choroby neurodegeneracyjne do grupy pacjentow podlegajacych opiece
paliatywnej i hospicyjne;j.

Postulat: Stworzenie platform dialogu, umozliwiajacych wymiane doswiadczen zar6wno mig-
dzy swiadczeniodawcami oraz personelem medycznym, jak i miedzy pacjentami. Stworzenie
listy osrodkow referencyjnych, ktérych dziatalno$¢ stanowitaby benchmark dla pozostatych
jednostek.

Uzasadnienie: Pozadane byfoby powstawanie wszelkiego rodzaju platform dla pacjentow i personelu medycznego, stuza-
cych dialogowi i wymianie doswiadczen. Ich tworzenie bytoby mozliwe np. za poSrednictwem Internetu lub innych tech-
nologii komunikacyjnych. Rozwiazanie tego typu zostato wprowadzone w Holandii®®. Dodatkowo dla zwigkszania poziomu
jakoSci Swiadczen medycznych konieczne jest wprowadzanie instytucji oSrodkow referencyjnych, ktorych dziatalnos¢ mo-
gtaby stanowi¢ benchmark dla pozostatych jednostek.

52 Por. norweski odpowiednik Brain Plan — program rzadu norweskiego ,Narodowa Strategia Zdrowia Mézgu (2018-2024)” — tlum. wi.
53  Portal ParkinsonNet, http://www.parkinsonnet.info/, dostep z dn. 2.07.2019.
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Postulat: Integracja dziatan Ministerstwa Zdrowia z innymi organami (Zaktad Ubezpieczen Spo-
tecznych, Ministerstwo Rozwoju, Ministerstwo Nauki i Szkolnictwa Wyzszego, Rada Ministroéw).
Rozpoczecie mierzenia wszystkich kosztow, rowniez posrednich, przy ocenie naktadéw na opieke
nad pacjentami dotknigtymi chorobami mézgu.

Uzasadnienie: Obecny system podziatu kompetencji w administraciji publicznej powoduije, ze nie dostrzega sig i nie anali-
zuje skutkdw danego zjawiska (np. chorob mozgu) na wszystkich ptaszczyznach, na ktorych skutki te nastepuja. W zwigzku
z tym realne konsekwencije i koszty spoteczne skomplikowanych, wieloptaszczyznowych zjawisk, takich jak choroby mo-
zgu, s znacznie tatwiej pomijane. To z kolei hamuje kompleksowa popraweg zarzadzania problemem. W ocenie zwiekszania
nakfadow na rozwoj profilaktyki, leczenia oraz rehabilitacji pacjentdw z chorobami mézgu konieczne jest zwrdcenie uwagi
na koszty posrednie, ktore generuje problem w danym momencie. Poprawa opieki nad pacjentami z chorobami mozgu
powinna by¢ finansowana nie tylko z budzetu na zdrowie, lecz takze z innych budzetow, chociazby budzetu Ministerstwa
Rozwoju czy tez Ministerstwa Pracy i Opieki Spofecznej. Niezbedna jest rowniez koordynacja podejmowanych przez po-
szczegoline resorty dziatan — szczegolnie w kontekscie tych wobec opiekunow pacjentow dotknigtych chorobami mozgu
— wspierajgcych ich aktywizacje zawodowg i ekonomiczng. Z perspektywy rozwoju postepu medycyny i dostepu polskich
pacjentow z chorobami mézgu do innowacji kluczowe sg takze stworzenie systemu zachet, naktaniajacych inwestorow
oraz naukowcow do prowadzenia badan w Polsce, oraz zapewnienie pacjentom wczesnego dostepu do opracowywanych
$ciezek terapeutycznych i nowych rozwigzan. Istotnym elementem systemowym jest rowniez zmiana struktury Swiadczen
finansowanych przez ZUS.

PRIORYTET IIl. Profilaktyka choréb mézgu jako jeden z kluczowych elementéw efektywnej
ochrony zdrowia mozgu.

Postulat: Stworzenie systemu profilaktyki choréb moézgu, opartego na zatozeniu, ze profilakty-
ka stanowi zarowno dobro wspolne, jak i dobro indywidualne kazdego obywatela.

Uzasadnienie: Profilaktyka powinna stanowi¢ podstawe systemu przeciwdziatania tak chorobom mozgu, jak i innym jed-
nostkom chorobowym.

Dziatania profilaktyczne powinny sie rozpoczynac na poziomie edukacji podstawowej w szkotach, a rownocze$nie by¢
realizowane we wszystkich grupach wiekowych®. Sposob przekazywania informacji powinien by¢ indywidualnie dostoso-
wany do danej grupy odbiorcow.

Dodatkowo w przypadku chordb mozgu bardzo wazne jest pokazanie, ze profilaktyka og6lna ma istotne znaczenie
w kontekscie prewencji chorob mdzgu (zwtaszcza ze wzgledu na fakt, ze przyczyny wielu chordb mozgu sg czesto nie-
zbadane). Nie wszystkim chorobom mozgu mozna przeciwdziatac, ale ryzyko ich wystapienia, a takze ryzyko wystapienia
chorob wspotistniejgcych mozna obnizaé przede wszystkim za sprawg zdrowego stylu zycia. W dziataniach promocyjnych
organizujace je podmioty powinny sie skupiac przede wszystkim na propagowaniu zdrowej diety, unikaniu uzywania tyto-
niu, alkoholu oraz narkotykow, regularnej aktywnosci fizycznej i umystowej oraz utrzymaniu ogoinej higieny psychicznej.
Ponadto stosowanie tych zasad wptywa korzystnie na pacjentow, u ktorych zdiagnozowano chorobg mozgu — pozwala
na spowolnienie rozwoju choroby oraz powoduje zmniejszenie ucigzliwosci jej objawow.

54  Bardzo istotne jest rowniez wprowadzenie programow profilaktycznych, ktére beda skierowane do 0sob w wieku szkolnym. Programy te mogtyby opierac sig
na wspotpracy migdzy pielggniarkami szkolnymi i pedagogami szkolnymi a lekarzami POZ.
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Co wigcej, system profilaktyczny powinien sig skupia¢ szczegoinie na osobach, ktore sa w grupach ryzyka wystapienia
danej choroby — zaréwno ze wzgledu na przynalezno$¢ do okreslonej grupy spotecznej, jak i posiadanie predyspozyciji ge-
netycznych®®. Filarem tego systemu powinni by¢ lekarze POZ, ktorzy najlepiej znaja okre$lonego pacjenta oraz majg o nim
najwigksza liczbg informacji. Osoby bedace w grupach ryzyka powinny takze czesciej wykonywac badania okresowe, ktore
moga wykazac niepokojace symptomy.

Waznym elementem jest edukacja lekarzy z naciskiem na szersze zaangazowania pacjenta i jego udziat w profilaktyce
i leczeniu chorob mozgu. Zgodnie z trendem Swiatowym zaangazowanie pacjenta w profilaktyke i leczenie chorab jest istot-
ne dla jego poczucia, ze to on decyduje o swoim zdrowiu.

Jednocze$nie nalezy wskazac na potrzebe modyfikacji NPZ i NPOZP w kierunku zwigkszenia ich efektywnosci i zorien-
towania NPZ na choroby mozgu.

Postulat: Wzmocnienie roli lekarzy POZ w zakresie wsparcia pacjenta w skutecznej profilaktyce.

Uzasadnienie: Zwazywszy na, co do zasady, bliska relacje lekarza POZ z pacjentem, a takze na kluczowg role lekarza POZ
we wczesnym wykrywaniu chorob mozgu, niezbedne sg dziatania zwigkszajace kompetencije lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej w zakresie wiedzy o chorobach mozgu. Lekarz POZ jako lekarz pierwszego kontaktu stanowi kluczowe i nie-
wykorzystane obecnie ogniwo skutecznej profilaktyki chorob mdzgu. Powinien on petni¢ funkcje lekarza-partnera, ktory
edukuje pacjenta i zacheca go do prowadzenia zdrowego trybu zycia, zmniejszajacego ryzyko choroby.

W tym celu strona publiczna powinna zorganizowac system szkolen, podczas ktorych lekarze specjalisci mogliby sie
dzieli¢ swoimi do$wiadczeniami w zakresie opieki nad pacjentami dotknigtymi chorobami mézgu. Strona publiczna i sa-
morzady powinny tworzy¢ systemy zachet finansowanych dla podmiotéw chcgcych organizowac programy profilaktyczne
i badania przesiewowe.

55  Pozadane bytoby réwniez wykonywanie badan przesiewowych w ramach badan okresowych lub w okreslonych grupach wiekowych.
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9. Metodologia wdrazania Brain Plan

W ocenie autorow Brain Plan przy opracowaniu metodologii jego wdrazania konieczne jest oparcie sie na doswiadcze-
niach zwigzanych z wdrazaniem innych strategii w obszarze zdrowia publicznego. W ostatnich miesigcach szeroko dysku-
towany byt projekt Narodowej Strategii Onkologicznej ( NSO), ktory jest owocem wieloletnich prac Srodowisk eksperckich
i strony publicznej. Juz w 2015 r. opublikowany zostat Cancer Plan, ktérego wnioski stanowig podwaliny obecnej koncepcii
Narodowej Strategii Onkologiczne;.

Za stuszne nalezy uznac to, aby strategiczne podejscie do profilaktyki i leczenia choréb mozgu znalazto swojg podstawe
w akcie prawa powszechnie obowiazujacego. Koncepcja i obowigzek przyjgcia oraz aktualizowania NSO oraz prac nad pro-
jektem tej strategii znalazty swoje odzwierciedlenie w Ustawie z dn. 26 kwietnia 2019 r. o Narodowej Strategii Onkologicznej
(Dz. U. z 2019 r. poz. 969). Ustawa ta definiuje cele oraz zatozenia NSO, a takze okresla sposob pracy nad dokumentem,
czesto$¢ jego aktualizaciji oraz harmonogram jego przyjmowania. Ustawa okresla rowniez sktad zespotu, kiory bedzie brat
udziat w tworzeniu NSO.

Rekomendowane jest, aby dziatanie legislacyjne rowniez zainicjowato prace nad wdrozeniem Brain Plan. Ustalenie
zasad oraz harmonogramu przyjecia strategii na rzecz kompleksowego podejscia do profilaktyki i leczenia chordb mézgu
w Polsce bedzie utrudnione, jezeli interesariusze publiczni nie bedg mieli sprecyzowanych zadan, do ktérych wykonania
zostang zobowigzani nie tylko politycznie, lecz takze prawnie. Ponadto ustalenie przedmiotowego i podmiotowego zakresu
strategii w przypadku choréb mozgu jest niezbedne w Swietle rozszczepienia legislacyjnego miedzy opieka neurologiczng
apsychiatryczna. Stad tez postulujemy, aby wdrozenie Brain Plan rozpoczeto sig wiasnie od jednoznacznego okreslenia ram
regulacyjnych w formie aktu prawa powszechnie obowigzujacego (ustawy lub rozporzadzenia).

W akcie prawa poswigconym wdrozeniu Brain Plan, analogicznie do ustawy o NSO, powinna sig znalez¢ informacja
0 przedstawicielach i ekspertach, ktorzy bedg wchodzili w sktad zespotu opracowujgcego szczegotowe zasady wdrazania
Brain Plan. Jak najbardziej zasadne jest w naszej ocenie uwzglednienie w takim zespole zardwno Srodowisk klinicystycz-
nych, jak i przedstawicieli Swiadczeniodawcow oraz pacjentow. Za kluczowe wydaje sie rowniez uwzglednienie w pracach
udziatu przedstawicieli podmiotdw odpowiedzialnych za informatyzacje polskiej stuzby zdrowia (np. CSI0Z), gdyz, jak
wskazujg wnioski z niniejszego raportu, kluczowym aspektem w opiece nad pacjentami dotknigtymi chorobami mozgu
jest skuteczna, szybka i doktadna wymiana informacji o pacjencie, ktora powinna sig odbywac¢ z wykorzystaniem narzedzi
informatycznych. Podkre$lenia wymaga takze zasadnos¢ zaangazowania w prace podmiotdw publicznych i niepublicznych
zajmujacych sie prowadzeniem badan naukowych (np. Agencji Badan Medycznych). By umozliwi¢ pacjentom dostep do
nowoczesnych terapii, ale rowniez celem ewaluacji wprowadzanego systemu opieki nad pacjentem, konieczna jest ciggta
ewaluacja realizacji strategii, takze z punktu widzenia naukowych efektdw programu.

W ocenie ksztattu ustawy o NSO podnoszono tez, ze nie uwzglednia ona w dostateczny sposob pracy juz wykonanej
przez Srodowisko branzy medycznej, w tym dotychczas opublikowanych analiz i raportow na temat kompleksowego po-
dejscia do chorob onkologicznych. W Swietle takich zastrzezen za niezbedne uwazamy rowniez ustalenie w akcie prawnym
regulujgcym wdrozenie Brain Plan ram konsultaciji i wspdtpracy ze srodowiskami eksperckimi, ktore dotychczas wykonaty
prace analityczne w tym obszarze. Okreslenie zasad cyklicznych konsultacji oraz mozliwosci czerpania z dokumentow
wypracowanych przez Srodowiska eksperckie pracujgce nad rzadowg strategig profilaktyki i leczenia chordb mozgu moze
bowiem znaczaco wptyng¢ zarowno na termin, w ktorym strategia bedzie wdrazana, jak i na jako$¢, odbior i akceptacje
wypracowywanych w jej ramach pomystow przez interesariuszy oraz na efektywno$¢ kosztowg projektu.
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Za bardzo istotny aspekt wdrazania Brain Plan nalezy tez uznac okreslenie sposobu finansowania projektu. W tym zakre-
sie ustawa o NSO spotyka sie z krytyka — gtéwnie z tego wzgledu, ze finansowanie powstania NSO jest okreslone w sposob
bardzo zdawkowy. Ustawa wskazuje jedynie, ze NSO bedzie finansowana ze $rodkdw publicznych, chyba ze co innego
wynika z harmonogramu wdrazania strategii. W ocenie autorow niniejszego raportu niezbednym elementem aktywnosci
ustawodawczej bytoby okreslenie sposobu finansowania wdrozenia Brain Plan w sposob bardziej precyzyjny, w szcze-
gllnosci przez wskazanie z budzetu ktorych z podmiotow publicznych i w jakich proporcjach finansowane bedg dziatania
wstepne w ramach strategii.

Istotnym elementem do uwzglednienia w akcie prawa okreslajacym ramy powstania Brain Plan bytaby takze kwestia
zasad i mozliwos$ci przeprowadzania pilotazy w kompleksowej opiece nad pacjentami z chorobami mozgu. Skutecznym
sposobem walidowania innowacyjnych podejS¢ w ochronie zdrowia jest sprawdzenie ich funkcjonowania na mniejszg
skale. Stad tez zasadne wydaje sig uwzglednienie w akcie prawnym przepisu upowazniajagcego do wydania przez Ministra
Zdrowia rozporzadzenia, okreslajacego zasady rozpoczynania i przeprowadzania pilotazy w obszarze profilaktyki i leczenia
choréb mozgu.

Wykres 14

Opracowanie i przyjecie ustawy o Narodowym
Brain Planie

Powotanie zespotu opracowujacego szczegotowe zatozenia
i zasady wdrozenia strategii oraz szczegoétowy harmonogram

Podjecie dziatan legislacyjnych
oraz wdrozeniowych

Ewaluacja wdrozenia strategii

N Y Y
e




Aneks:

Spis aktow prawnych,
tabel, wykresow.
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AKTY PRAWNE,
DOKUMENTY I DEFINICJE

Akty prawne

e Ustawa z dn. 15 kwietnia 2011 r. 0 dziatalnosci leczniczej (Dz.U. z 2011 r. nr 112 poz. 654), w tekScie jako: Ustawa
o dziatalnosci leczniczej.

e Ustawa z dn. 19 sierpnia 1994 r. 0 ochronie zdrowia psychicznego., (Dz.U.z 1994 r. nr 111 poz. 535), w tekscie jako:
Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego.

e Ustawa z dn. 6 listopada 2008 r. o akredytacji w ochronie zdrowia, (Dz.U. z 2009 r. nr 52 poz. 418), w tekscie jako:
Ustawa o akredytacji w ochronie zdrowia.

e Ustawa z dn. 12 maja 2011 r. o refundacji lekow, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyroboéw medycznych (Dz. U. z 2017 r. poz. 1844 z pdzn. zm.), w tekscie jako: Ustawa o refundacji.

e Ustawa z dn. 26 kwietnia 2019 r. o Narodowe;j Strategii Onkologicznej (Dz. U. z 2019 r. poz. 969), w tekscie jako:
Ustawa o NSO.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 27 lutego 2018 r. ws. priorytetow zdrowotnych (Dz.U. z 2018 r. poz. 469),
w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. priorytetow zdrowotnych.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 6 listopada 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychia-
trycznej i leczenia uzaleznien (Dz.U. z 2013 r. poz. 1386), w tekscie jako: Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn.
6 listopada 2013 r. ws. $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien.

¢ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 6 listopada 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjne;
opieki specjalistycznej (Dz.U. z 2013 poz. 1413), w tek$cie jako: Rozporzadzenie AOS.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 22 listopada 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpi-
talnego (Dz.U. z 2013 r. poz. 1520), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. leczenia szpitalnego.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 6 listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabili-
tacji leczniczej (Dz.U. 2013 poz. 1522), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. rehabilitacji leczniczej.

e Zatozenia do projektu ustawy o jakosci w ochronie zdrowia i bezpieczenstwie pacjenta w wersji z dn. 20 stycznia
2017 r. (numer z wykazu: ZD7), w tekscie jako: Zatozenia do projektu ustawy o jakosci.

e Zarzadzenie nr 125/2017/DGL Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dn. 19 grudnia 2017 r. ws. okreslenia warun-
kow zawierania i realizacji umow w rodzaju leczenie szpitalne w zakresie programy lekowe, w tekscie jako: Zarzadzenie
ws. programow lekowych.

e Ustawa z dn. 27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkow publicznych (Dz.U.
22015 . poz. 581 z pdzn. zm.), w tekscie jako: Ustawa o $wiadczeniach.
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e Ustawa z dn. 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnoSci leczniczej (Dz.U. z 2015 r. poz. 618), w tekscie jako: Ustawa o dzia-
falnosci leczniczej.

e Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 24 wrzesnia 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej
opieki zdrowotnej (Dz.U. z 2013 . poz. 1248 z pdzn. zm.), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. §wiadczen gwaran-
towanych z zakresu POZ.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 20 czerwca 2008 r. ws. zakresu niezbednych informacji gromadzonych przez
Swiadczeniodawcow, szczegotowego sposobu rejestrowania tych informacji oraz ich przekazywania podmiotom zo-
bowigzanym do finansowania $wiadczen ze Srodkow publicznych (Dz.U. z 2016 r. poz. 192), w tekscie jako: Rozpo-
rzadzenie ws. zakresu niezbednych informacji gromadzonych przez Swiadczeniodawcow, szczegotowego sposobu
rejestrowania tych informacji oraz ich przekazywania podmiotom zobowigzanym do finansowania Swiadczen ze
Srodkéw publicznych.

¢ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 18 kwietnia 2013 r. ws. zakresu niezbednych informacji gromadzonych przez
$wiadczeniodawcow posiadajagcych umowe z Narodowym Funduszem Zdrowia o udzielanie cafodobowych lub cafo-
dziennych Swiadczen zdrowotnych zwigzanych z nabywaniem lekow, srodkow spozywczych specjalnego przeznaczenia
Zywieniowego oraz wyrobéw medycznych (Dz. U. z 2013 r. poz. 489), w tekScie jako: Rozporzadzenie ws. zakresu
niezbednych informacji gromadzonych przez swiadczeniodawcow posiadajacych umowe z Narodowym Funduszem
Zdrowia o udzielanie catodobowych lub cafodziennych Swiadczen zdrowotnych zwiazanych z nabywaniem lekow.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 24 wrzesnia 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej
opieki specjalistycznej (Dz.U. z 2013 r. poz. 1413 z pdzn. zm.), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. Swiadczen gwa-
rantowanych z zakresu AOS.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 22 listopada 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu leczenia szpital-
nego (Dz.U. z 2016 1. poz. 694), w tekScie jako: Rozporzadzenie ws. $wiadczei gwarantowanych z zakresu leczenia
szpitalnego.

¢ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 29 pazdziernika 2013 r. ws. Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki pa-
liatywnej i hospicyjnej (Dz. U. z 2018 r. poz. 742), w tekScie jako: Rozporzadzenie ws. $wiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywne;.

¢ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 8 wrzesnia 2015 r. ws. ogélnych warunkéw umow o udzielanie $wiadczen
opieki zdrowotnej (Dz. U. z 2015 r. poz. 1400), w tekScie jako: Rozporzadzenie ws. ogdlnych warunkéw umow.

¢ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 20 czerwca 2016 r. ws. rocznych i okresowych sprawozdan z dziatalno$ci Na-
rodowego Funduszu Zdrowia oraz informacji przekazywanych wojewodom i marszatkom wojewodztw (Dz.U.z 2016 .
poz. 923), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. rocznych i okresowych sprawozdan z dziatalnosci NFZ oraz infor-
macji przekazywanych wojewodom i marszatkom wojewddztw.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 24 sierpnia 2016 r. ws. Krajowego Rejestru Nowotwordw (Dz.U. z 2016 r. poz.
1362), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. Krajowego Rejestru Nowotworow.

* Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 5 sierpnia 2016 r. ws. szczegotowych kryteriow wyboru ofert w postepo-
waniu ws. zawarcia umow o udzielanie sSwiadczen opieki zdrowotnej (Dz.U. z 2016 r. poz. 1372), w tekscie jako:
Rozporzadzenie ws. kontraktowania.

e Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 27 kwietnia 2018 r. ws. programu pilotazowego w centrach zdrowia psychicz-
nego (Dz.U. z 2018 r. poz. 852), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. pilotazu w CZP.
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Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dn. 6 wrzesnia 2018 r. ws. okre$lenia priorytetowych dziedzin medycyny
(Dz.U.z 2018 r. poz. 1738), w tekscie jako: Rozporzadzenie ws. okreslania priorytetowych dziedzin medycyny.

Zarzadzenie nr 50/2016/DS0Z Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 27 czerwca 2016 r. w sprawie okresla-
nia warunkow zawierania i realizacji w rodzaju podstawowa opieka zdrowotna, w tekScie jako: ,,Zarzadzenie Prezesa
NFZ w sprawie POZ”.

Zarzadzenie nr 62/2016/DS0Z Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dn. 29 czerwca 2016 r. ws. okreslenia wa-
runkow zawierania i realizacji umow w rodzaju ambulatoryjna opieka specjalistyczna, w tek$cie jako: Zarzadzenie
Prezesa NFZ ws. AOS.

Zarzadzenie nr 71/2016/DS0OZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dn. 30 czerwca 2016 r. ws. okreslania wa-
runkow zawierania i realizacji w rodzaju leczenie szpitalne, w tekScie jako: Zarzadzenie Prezesa NFZ w sprawie
leczenia szpitalnego.

Zarzadzenie nr 73/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dn. 30 czerwca 2016 r. w sprawie okreslenia
warunkow zawierania i realizacji umow w rodzaju Swiadczenia zdrowotne kontraktowane odrebnie, w tekscie jako:
Zarzadzenie Prezesa NFZ w sprawie Swiadczen kontraktowanych odrebnie.

Narodowy Program Ochrony Zdrowia Psychicznego przyjety rozporzadzeniem Rady Ministréw z dn. 8 lutego 2017 r.
ws. Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego na lata 2017-2022 (Dz.U. z 2017 r. poz. 458), w tekScie
jako: Narodowy Program Ochrony Zdrowia Psychicznego.

Narodowy Program Zdrowia na lata 2016-2020 przyjety rozporzadzeniem Rady Ministrow z dn. 4 sierpnia 2016 .
w sprawie Narodowego Programu Zdrowia na lata 2016-2020 (Dz.U. z 2016 r. poz. 1492), w tekscie jako: Narodowy
Program Zdrowia.

Konwencja o prawach 0s6b niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Jorku dn. 13 grudnia 2006 r. (Dz.U.z 2012 .
poz. 1169), w tekscie jako: Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych.

Dokumenty

Raport Najwyzszej Izby Kontroli Przygotowanie szpitali do leczenia pacjentow z udarem mozgu z dn. 25.07.2016.,
w tekscie jako: Raport NIK ws. udarow.

Ogolnopolski program polityki zdrowotnej w zakresie profilaktyki chorob naczyn mdézgowych, w tekscie jako: Ogélno-
polski program polityki zdrowotnej w zakresie profilaktyki chorob naczyn mézgowych.

Opracowanie ankiet przeprowadzonych przez Kancelarig¢ DZP wsrod organizacji pacjenckich z pazdziernika-listopada
2017 roku, w tekscie jako: ankiety.

Ostateczne rekomendacje w cze$ci dotyczacej zmian pozaprawnych wraz z ocenami skutkow spoteczno-gospodar-
czych proponowane do wprowadzenia w 24 politykach publicznych w celu ich dostosowania do postanowien Kon-
wencji 0 prawach 0sob niepetnosprawnych na poziomie krajowym oraz regionalno-lokalnym, w tek$cie jako: Osta-
teczne rekomendacje zmian pozaprawnych wdrazajacych KPON.

Ostateczne rekomendacje w cze$ci dotyczacej zmian prawnych wraz z oceng skutkow regulacji proponowane do
wprowadzenia w 20 politykach publicznych w celu ich dostosowania do postanowiert Konwencji o prawach 0sob nie-
petnosprawnych na poziomie krajowym oraz regionalno-lokalnym, w tekscie jako: Ostateczne rekomendacje zmian
prawnych wdrazajacych KPON.
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Spis tabel i wykresow

Tabele

e Tabela 1. 10 gtéwnych przyczyn chorob i niepetnosprawno$ci w 2004 i 2030 r.
(przy uwzglednieniu spadku o 50 proc. wskaznika DALY3 chorob zakaznych)

 Tabela 2. Populacja osob z chorobami mozgu w Polsce

* Tabela 3. Bole glowy i czestos¢ ich wystepowania

» Tabela 4. Epidemiologia wybranych chordb psychicznych

* Tabela 5. Epidemiologia zaburzen lekowych

e Tabela 6. Epidemiologia zaburzen nastroju

e Tabela 7. Rozpowszechnienie zaburzen afektywnych

* Tabela 8. Kluczowe wyzwania w obszarze profilaktyki i leczenia choréb méozgu

* Tabela 9. Podziat kompleksowego systemu przeciwdziatania chorobom mézgu

Wykresy

» Wykres 1. Szczegotowy rozktad zachorowalnosci dla 14 chordb mozgu zalezny od wieku

»  Wykres 2. Udziat rdznych zaburzen neurologicznych
w 0goInym obcigzeniu zaburzeniami neurologicznymi w 2015 roku.

e Wykres 3. Wskaznik samobojstw w krajach Unii Europejskiej 2015 .
(liczba zgondw z powodu samobdjstwa na 100 tys. mieszkancow)

*  Wykres 4. Poziom samooceny Polakow w przedmiocie chorob mozgu.
*  Wykres 5.Emocje wzbudzane przez choroby mdzgu
*  Wykres 6. 0cena umiejetnosci stawiania diagnozy przez lekarzy POZ

*  Wykres 7. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku z chorobg Parkinsona:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacjg wskaznika PKB per capita;
b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacjg wskaznika PKB na jednego pracujacego.
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Wykres 8. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku ze stwardnieniem rozsianym:

a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacjg wskaznika PKB per capita;

b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacja wskaznika PKB na jednego pracujacego.

Wykres 9. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku z padaczka:

a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacjg wskaznika przecigtnego rocznego wynagrodzenia brutto;

b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacja wskaznika PKB na jednego pracujacego.

Wykres 10. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku z zaburzeniami nastroju:

a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacjg wskaznika PKB per capita;

b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego
z implementacja wskaznika PKB na jednego pracujacego.

Wykres 11. Przyblizone wartosci kosztow poniesionych w 2016 r. w zwigzku ze schizofrenia:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego

z implementacjg wskaznika przecigtnego rocznego wynagrodzenia brutto;
b. przy najwyzszej wartosci kosztow posrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego

z implementacja wskaznika PKB na jednego pracujacego.

Wykres 12. taczne koszty analizowanych chorob mozgu:
a. przy najnizszej wartosci kosztow posSrednich szacowanych metodg kapitatu ludzkiego;
b. przy najwyzszej wartosci kosztdw posrednich szacowanych metodg kapitafu ludzkiego.

Wykres 13. Przyblizona liczba pacjentow cierpigcych na pigc analizowanych choréb mozgu

Wykres 14. Schemat propozycji wdrozenia strategii Narodowego Brain Planu
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Autorzy raportu dziekujg za pomoc wszystkim
zaangazowanym w tworzenie tego dokumentu,
a zwiaszcza:

* Polskiemu Towarzystwu Psychiatrycznemu,

* Polskiemu Towarzystwu Neurologicznemu,

* Polskiemu Towarzystwu Epileptologii,

* Polskiemu Towarzystwu Badan Uktadu Nerwowego,
 Fundacji eFkropka,

 Polskiemu Stowarzyszeniu Ludzi Cierpiagcych na Padaczke,
* Polskiemu Stowarzyszenie 0sdb Chorych na Dystonie,

* Polskiemu Towarzystwu Stwardnienia Rozsianego,

* Polskiemu Towarzystwu Choroby Huntingtona.

Bez tak szerokiego zaangazowania powstanie niniejszego dokumentu
nie bytoby mozliwe.
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