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Choroby jelit to narastajacy problem.

Pacjentow z nieswoistymi chorobami zapalnymi jelit (NChZ]) bedzie przybywac¢ ze wzgledu

chociazby na zle nawyki zywieniowe. Do tego brakuje indywidualnego podejscia,
skoordynowanej opieki oraz najnowszych terapii. Czego jeszcze? Wsparcia zywieniowego,
edukowania spoleczenstwa, Karty Pacjenta z NChZ], poradni nie tylko psychologicznych,
ale tez stomijnych. Ponadto w refundacji wciaz jest za mato lekow.

O wyzwaniach i potrzebach stojacych przed lekarzami i pacjentami z nieswoistymi chorobami
zapalnymi jelit dyskutowali w czasie posiedzenia Parlamentarnego Zespotu ds. Chorob Jelit eksperci
z dziedziny gastroenterologii oraz zajmujacy sie systemem ochrony zdrowia. Pojawit sie tez istotny
gtos przedstawicieli pacjentow. Spotkanie odbyto sie 9 stycznia br. w Sejmie.
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Choroby jelit wplywaja na jakos¢ zycia

Eksperci wskazali, ze problem zwigzany z chorobami jelit bedzie narastat, bo jest scisle zwiazany
z cywilizacja - ztymi nawykami zywienia. Choruje coraz wiecej mtodych osob. Pacjenci chca, mimo
czesto ciezkich dolegliwosci, normalnie funkcjonowac - pracowac i zy¢. Leczenie powinno im to
zapewnic.

Na ten aspekt zwrdcita uwage dr hab. n. med. Anna Pietrzak z II Kliniki Gastroenterologii
Onkologicznej, CMKP, oddzial gastroenterologii Szpitala Bielanskiego w Warszawie. Specjalistka
podkreslita, ze choroba Lesniowskiego-Crohna oraz wrzodziejace jelito to schorzenia dotyczace
przede wszystkim ludzi mtodych, wiekszo$¢ pacjentéw wchodzi w doroste zycie z istotnymi
utrudnieniami. Jak zaznaczyta, dalej spirala miedzy zapaleniem jelit a zdrowiem psychicznym
nakreca sie - pogarszajacy sie stan zdrowia pacjenta wplywa negatywnie na relacje spoteczne,
zdolnos$¢ do pracy.

Z kolei Jacek Hotub z Polskiego Towarzystwa Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita
,J-elita” wymienit kilka z konsekwencji chordb jelit. Wskazat na wykluczenie zawodowe i naukowe,
przerywane kariery, rodzinne dramaty, rozpad rodzin, zamkniecie pacjentéw w domu i odciecie ich
od relacji spotecznych, od dostepu do kultury. Dodat, Zze to wszystko powoduje depresje, jadtowstret
czy zaburzenia lekowe.

Do tego dochodza réwniez wyzwania dnia codziennego - brak dostepu do publicznych toalet, a przy
zaostrzeniu choroby, dolegliwosci, jak przy grypie zotadkowej. Taka sytuacja moze trwac¢ nawet kilka
miesiecy i ogranicza¢ aktywnos¢ zawodowa. Dla samego systemu oznacza to dodatkowe koszty
zwigzane z przebywaniem pracownika na zwolnieniu chorobowym, pobieraniem zasitku. Tym
bardziej, ze czesto sa to pracownicy w szczycie swojej aktywnosci zawodowej. Prof. Marcin Czech,
ekspert ds. farmakoekonomiki podkreslit, ze absenteizm generuje swiadczenia i koszty posrednie.

Dostep do innowacji dla kazdego pacjenta

Uczestnicy spotkania byli zgodni, ze trzeba przede wszystkim skupié sie na poprawie standardéw
leczenia, ale takze na ich aktualizacji, bo kazdy rok przynosi nowe terapie, do ktérych dostep
powinni mie¢ wszyscy pacjenci i to bez wyjatku. Dodatkowo w refundacji wciaz jest za mato lekéw.
~Nowe leki”, ktére pojawily sie w ostatnich latach wciaz na nia czekaja. Zdaniem ekspertow,
konieczne jest przyspieszenie tego procesu. Dr hab. n. med. Anna Pietrzak uwaza, ze najstarsze leki
mozna przesuna¢ z refundacji do codziennego lecznictwa, szczegolnie, ze po latach skutecznos¢ tych
lekdw staje sie ograniczona.

Innowacje dostepne tylko dla najciezej chorych

Prof. Grazyna Rydzewska, kierownik Kliniki Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii Centralnego
Szpitala Klinicznego MSWiA w Warszawie, wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Gastroenterologicznego, argumentowata, ze innowacyjne programy sa dostepne tylko dla tych
najciezej chorych, co nie jest dobre, bo chociazby ci srednio chorzy byliby leczeni duzo lepiej,
szybciej i efektywniej, gdyby mieli dostep do innowacji. Dodata, ze biorac pod uwage efektywnos¢
leczenia, nie obciazyliby znaczaco systemu. Zaznaczyla tez, ze wtasciwie choruje wciaz ta sama
grupa pacjentéw i ten sam finansowy ,kawatek tortu” nalezy dzieli¢ z uwzglednieniem coraz
skuteczniejszych mozliwosci leczenia 0séb z chorobami jelit. Jak uscislit prof. Czech terapie
wlasciwie konkuruja o tych samych pacjentéw. Tymczasem obecnie, na co wskazal prof. Jarostaw
Reguta, konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterologii, dostepnos¢ do swiadczen dla pacjentéw
z chorobami jelit w Polsce jest ograniczona, a w niektérych wojewddztwach w kraju wrecz fatalna.
Zdaniem profesora, konieczna jest poprawa ich wycen.



Programy lekowe nie dzialaja najlepiej

Specjalisci poruszyli tez problem niewtasciwego dziatania elektronicznego Systemu Monitorowania
Programoéw Lekowych (SMPT). Jak zauwazyta dr hab. n. med. Anna Pietrzak, to rozwigzanie wymaga
istotnych zmian i ujednolicenia. A prof. Czech dorzucil, ze to ,czarny sen” kazdego pracownika
systemu ochrony zdrowia.

Personalizacja leczenia to ,marzenie”

Kolejnym wyzwaniem jest zapewnienie dostepu do bezpiecznego i spersonalizowanego leczenia. Prof.
Rydzewska stwierdzita, ze personalizacja leczenia i personalizacja opieki nad pacjentem jest
»,marzeniem” gastroenterologéw, ale rdwniez pacjentow. Dzieki bardziej indywidualnemu podejsciu
do pacjenta podniostaby sie efektywnosé¢ leczenia.

Z kolei dr Jakub Gierczynski, ekspert ds. ekonomii zdrowia, zaznaczyl, ze model opieki
personalizowanej to model zorientowany na wartos¢. Datby mozliwos¢ mierzenia efektow terapii.
Jego zdaniem, wrecz koniecznoscig jest monitorowanie danych i efektéw zdrowotnych.

Wciaz ,biale plamy” na mapie

Jednoczesnie kolejnymi wyzwaniami - na co wskazali uczestnicy debaty - jest niewatpliwie:
ograniczona liczba osrodkow, ktore zapewniaja opieke nad pacjentami z chorobami jelit oraz
niewystarczajace finansowanie takich $wiadczen. Te z kolei powinny by¢ poszerzane. Sami pacjenci
zwracaja uwage, ze dla nich liczy sie przede wszystkim to, by mogli korzysta¢ z nowoczesnego
leczenia. W ostatnich latach pojawito sie wiele innowacyjnych terapii, ale nie w refundacji, a to jest
kluczowe. A jak podkreslili eksperci, z punktu widzenia budzetu refundacyjnego, to sa tak naprawde
niewielkie kwoty, a korzysci po zastosowaniu nowych terapii sa istotnie duze. Ich zdaniem,
najstarsze leki mozna by przesunac¢ z refundacji do codziennego lecznictwa, tym bardziej, ze po
latach rzeczywiscie ich skuteczno$¢ zmniejsza sie.

Agnieszka Gotebiewska z Polskiego Towarzystwa Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita
»J-elita”, wyjasnita, ze pacjenci wraz z klinicystami od lat walcza tak naprawde o te same postulaty,
ktoére zostaly zaprezentowane w czasie posiedzenia parlamentarnego zespotu. Podkreslita, ze dla
pacjentdw najwazniejsze sa nowe terapie i nowe mozliwosci, np. tabletki sa zdecydowanie bardziej
wygodng forma podania niz wlewy podskorne. Co wiecej, jej zdaniem, statystyki dotyczace nowego
leku (tabletek), ktory ma 93 proc. skutecznosci (tam, gdzie nie bylo wczesniej podawane leczenie
biologiczne) daja pacjentom poczucie bycia ,u Pana Boga za piecem”. Dlatego takie leczenie
powinno by¢ refundowane jak najszybciej.

Z kolei dr n. med. Ariel Liebert, adiunkt w Katedrze Gastroenterologii i Zaburzen Odzywiania UMK
w Toruniu, przedstawiciel Stowarzyszenia ,J-elita” zapewnit, Zze najnowsze leki gwarantuja remisje
kliniczna i endoskopowa, zapewniaja rowniez wysoki profil bezpieczenstwa.

Natomiast prof. Czech uscislit, ze inhibitor kinazy jest w formie doustnej, wiec jest bardziej
efektywny, jesli chodzi o podanie, bo pacjent nie musi by¢ hospitalizowany. Zdaniem Golebiewskiej,
zarowno dzieci, jak i dorosli chca normalnie funkcjonowac, ale potrzebne sa do tego nowe terapie.

Z kolei dr hab. n. med. Anna Pietrzak podkreslita, ze ,jest juz duzo dobrego”, ale zidentyfikowano
wiele probleméw w zakresie dostepu do lekdéw o wyzszej skutecznosci, wydtuzonym dziataniu,
monoterapii.



Dieta tez odgrywa role

W czasie dyskusji pojawit sie tez watek dotyczacy wsparcia zywieniowego, czyli dostepu do
dietoterapii. Dietetyk, dr Dominika Gier zauwazyla, ze obecnie takie Swiadczenie dostepne jest tylko
prywatnie, a nie wszystkich pacjentdéw na to stac.

Co ponad to?

Natomiast w samych osrodkach pacjenci powinni otrzymac¢ skoordynowana opieke leczenia
biologicznego. Warto tez zapewni¢ nadzor jednego lekarza lub koordynatora nad pacjentem. Prof.
Rydzewska w tym kontekScie wtasnie zaznaczyla, ze wiele zawirowan politycznych i covidowych
spowodowato, ze zalozenia pilotazowe w zakresie opieki koordynowanej zostaty odtozone w czasie
i zawieszone w prozni.

Wciaz za daleko do osrodkow

Wielkim wyzwaniem bywa tez logistyka - dotarcie do osrodkow, ktore zapewniaja leczenie. W nich
pacjent powinien otrzymac¢ opieke na odpowiednim poziomie. Nadal jednak pacjenci musza
pokonywacé setki kilometrow, by dosta¢ sie do osrodka. Musza bra¢ zwolnienie w tym czasie. Nie
wszyscy jednak chca przyznawac sie otwarcie pracodawcy do choroby, bo to dla nich krepujace
dolegliwosci. A dla samego pacjenta dobrym i praktycznym rozwiazaniem mogtaby by¢ Karta
Pacjenta (Karta NChZ]J).

Prof. Iwona Lipowicz, Wydziat Prawa i Administracji UKSW, poruszyta kwestie nowelizacji ustawy
o dostepnosci, ktora pozwolitaby na okreslenie wzoru takiej karty na zasadzie karty kredytowej,
chociazby dla mozliwosci korzystania z toalet w kazdym miejscu publicznym.

Piotr Derus z Polski 2050 Szymona Hotowni podsunal propozycje nazwy takiej karty ,Karta
Dostepnosci” w rozumieniu dostepnosci lekéw, terapii, ale tez partycypacji w zyciu, jak kazdy
»zdrowy czlowiek”. Eksperci tez mowili o potrzebie stworzenia kampanii edukacyjnej. Poruszono
rowniez kwestie orzeczenia o niepetnosprawnosci, ale takze odebrania miejsc parkingowych, ktére
obecnie dotycza tylko niepelnosprawnosci ruchowej.

Zrédlo: pap.pl
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