I Wroctaw, 08.07.2016

LIST OTWARTY

Szanowny Pan Dr Konstanty Radziwitt
Minister Zdrowia

Pisze ten list ponownie, bo ciggle mam nadzieje, ze zapowiadana przez panig premier
»dobra zmiana” dotrze tez wreszcie do resortu zdrowia. Takie nadzieje ma takze prawie
100 tys. 0séb z chorobg Parkinsona mieszkajgcych w Polsce oraz ich bliscy, ktérzy od lat
usitujg przekonaé Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia, ze juz najwyzszy czas
aby podjac¢ dziatania umozliwiajgce uzyskanie przez polskich pacjentdw dostepu do lekow i
terapii, ktére sg aktualnie stosowane na $wiecie / w tym nawet w krajach biedniejszych niz
Polska. Zacofanie polskiej medycyny w tej dziedzinie jest bardziej wynikiem ztej polityki
poprzednich wiadz niz sytuacji ekonomicznej panstwa.
Na méj poprzedni list do Pana z dn. 24.02.2016 otrzymatem z opdznieniem - ktdre jest
typowe dla pism urzedowych — odpowiedZ opracowang przez Panskich urzednikéw
/ PL50.3.2016/ES / W tej , odpowiedzi” ani jednym zdaniem nie odniesiono sie do
kwestii jakie poruszytem w liscie, nie byto zadnego elementu informacji prostej
odpowiadajgcej na podstawowe pytania : Kto ? / Co ? Gdzie ? Kiedy? Dlaczego?
Jedyna konkretng informacja byto tylko zawarte w pieczeci nazwisko i stanowisko urzednika,
ktéry by¢ moze sadzit, ze wszyscy chorzy na ch. Parkinsona sg juz mocno otepieni i nie musi
sie ich traktowac jako powaznych partneréw w dyskusji.
Od paru lat trwa spoteczna akcja ,, Parkinson za zamknietymi drzwiami”. Ma ona uzmystowié
decydentom polskiej medycyny i spoteczenstwu, ze na ich oczach, wielu ludzi, ktérzy mogliby
jeszcze pracowac i dziataé na korzys¢ spoteczenstwa, jest z niego rugowanych z powodu
postepujgcej choroby i braku dostepu do nowoczesnych terapii . To wykluczenie dotyczy
rowniez cztonkdéw ich rodzin, Dwaj panowie Parkinson —ten od choroby i ten od
biurokracji, skutecznie wypychajg ich na aut zycia. Przykuci do tézek chorzy a takze ich
opiekunowie stajg sie dla spoteczeristwa niewidoczni i niestyszalni. Nikt nie styszy ich wotan
o pomoc gdy nie dziatajg juz leki starej generacji i nasilajg sie bdle sztywniejgcych miesni
powodujgce deformacje stawodw, zaciskanie zebdw / czasem az do uszkodzenia/. Coraz
czesciej zdarzajg sie niebezpieczne upadki i dtawienie sie podczas positkdw. Mimo tego, ze
chorzy coraz wiecej czasu spedzajg w tézku ich sen staje sie krétszy. Podawane doustnie leki
starej generacji powodujg nadkwasote, zaparcia oraz wysychanie $luzéwki, co wptywa na
pogorszenie mozliwosci odzywiania. Chorzy bardziej cierpig a tymczasem nowe terapie i
leki wydaja sie by¢ na wyciaggniecie reki, jednak na przeszkodzie stoi mur urzedniczej
obojetnosci i opieszatosci. Walka z dwoma Parkinsonami przerasta mozliwosci pacjentéw i
ich bliskich. Potrzebne jest zdecydowane dziatanie Ministerstwa Zdrowia. Dlatego prosze o
odpowiedz? na nast. pytania :

1. Dlaczego nie sg respektowane ustalenia zawarte w ,Karcie Praw Osoby z Chorobg

Parkinsona” podpisanej w 1998 r m. innymi przez marszatka sejmu, ministra zdrowia,
przewodniczgcego sejmowej komisji zdrowia ?



2. Dlaczego nie zostat opracowany krajowy program walki z chorobg Parkinsona,
a jezeli jest, to dlaczego tak dtugo lezy w szufladach konsultantéw-pozorantéw ?
Dlaczego enigmatyczne sg kryteria kwalifikacji na zabieg DBS, w wyniku ktérych
w latach 2010-2015 wszczep[ono pacjentom z ch. Parkinsona nast. ilosci

neurostymulatoréw: NFZ Mazowiecki 521
NFZ Lubelski 123
NFZ Slaski 183
NFZ Dolnoslaski 17
NFZ Podlaski 7

NFZ Warm-.Mazurski 4
Brak jednoznacznych kryteridw przyczynit sie tez prawdopodobnie do wszczepienia
stymulatoréw réwniez osobom, ktére sie do tego nie kwalifikowaty i nie przyniosto to
poprawy a wrecz pogorszenie.
W tej chorobie istotne jest wczesne zdiagnozowanie, jednak nie sg prowadzone
prace prowadzgce do zastosowania nowych metod badan przesiewowych /np.
analiza flory bakteryjnej jelit, analiza mowy. badania pupilometryczne oka/ ?
Co jest przyczyng awersji do stosowania magnetostymulacji mézgu pozwalajgcej na
obnizenie dziennej dawki lewodopy w terapii ch. Parkinsona / badania prof.
Sieronia z Zabrza/ ?

3. Dlaczego z uporem godnym lepszej sprawy pomijany i odrzucany jest wniosek o
utworzenie we Wroctawiu placéwki kompleksowego leczenia choréb
pozapiramidowych mézgu ? Z Wroctawiem zwigzani sg wybitni naukowcy, ktérych
wspotpraca mogta by umozliwié uzyskanie efektu synergii w walce z tymi chorobami
- dla przyktadu : prof. Jarmundowicz, prof. A. Polanowski, prof. Trziszka, dr. Jaremko
itd. We Wroctawiu dziata Instytut Immunologii i Terapii Doswiadczalnych PAN,
prowadzone sg badania nad zastosowaniem terapii genowych i wykorzystaniem
komédrek macierzystych w leczeniu ludzi .

4. Dlaczego w Polsce w uktadzie: Pacjent- Lekarz- Producent lekdw- Urzednik resortu
zdrowia, ta pierwsza osoba jest traktowana jak przedmiot? Jak dtugo jeszcze o
mozliwosci dostepu oraz refundacji terapii i lekéw dla polskiego pacjenta bedzie
decydowac dobra wola tzw. podmiotu odpowiedzialnego / najczesciej
zagranicznego ! / oraz poziom endorfin urzednika ?

Od lat pacjentom ttumaczy sie, ze na korzystanie z wielu nowoczesnych terapii nie
pozwalajg istniejgce kryteria i przepisy. Skoro tak , to moze trzeba jak najszybciej
wystgpi¢ o ich zmiane lub zmieni¢ urzednikéw !

5. Co to za polityka lekowa, ktéra dopuszcza aby leki i terapie nad ktérymi pracowali
w Polsce polscy uczeni, byty po jakims czasie produkowane i sprzedawane przez
zagraniczne firmy, przez co stajg sie trudno dostepne dla Polakéw. Przyktadem moze
by¢ otrzymywana z siary owiec kolostrynina- chroniony wieloma patentami lek
przeciwko chorobie Alzheimera, ktéry powoduje spowalnianie choroby i
usprawnienie zdolnosci zapamietywania. Ten lek i jego wdrozenie opracowat zespot
prof. A. Polanowskiego z Wroctawia. Produkuje go jednak i sprzedaje firma w USA.
Innym zagadnieniem, nad ktérym pracowat zespdt prof. A. Polanowskiego jest
rowniez wyodrebniony z siary nonapeptyd o roboczej nazwie NP-Pol, ktérego



zastosowanie dobrze rokowato w leczeniu choroby Parkinsona. Byto juz zgtoszenie do
opatentowania. Zabrakifo jednak pieniedzy na grant i prace zostaty przed ok. 7 laty
przerwane.
Czy kolejne, tez chronione patentami, odkrycia zespotéw prof. Polanowskiego i prof. T.
Trziszki — wyodrebnione z kurzych jaj substancje :
yolkina  / przeciw nowotworom, chorobie Alzheimera, depresjom i nadcisnieniu /
oraz cystatyna / przeciw nowotworom i schorzeniom skéry / spotka los kolostryniny i
NP-Pol ? Wspomne jeszcze o ektoinie —bardzo drogiej substancji / cena Swiatowa ok.
190000 zt/kg, stosowanejw kosmetyce, neurologii, dermatologii oraz onkologii na
ktorg Swiatowe roczne zapotrzebowanie wynosi ok.75t [ wg Internetu.] Pani prof.
Stepniewska z zespotem lubelskiego KUL opracowata i opatentowata technologie
otrzymywania tej substancji z zastosowaniem bakterii metanotroficznych wystepujacych
w lubelskiej kopalni wegla , umozliwiajgcg uzyskanie 1 kg ektoiny za ok. 2500 zt.
Natychmiast zgtosita sie holenderska firma gotowa kupi¢ kazdg ilos¢ ektoiny.
Czy nie bedzie to paradoksem jezeli polscy naukowcy wykorzystujgc np. polskie mleko,
polskie jaja lub surowiec z polskiej kopalni opracujg lekarstwa, ktére za jakis czas beda
zagraniczne firmy proponowac po wysokiej cenie Polakom a polski urzednik bedzie
ttumaczyt pacjentom, ze mamy za niskg warto$¢ PKB aby pozwoli¢ sobie na ich zakup i
refundacje ? Podobnych przyktadéw jak wyzej mozna znalezé¢ wiece;.
Pani premier zapowiedziata dobre zmiany.
Zycze Panu duzo zdrowia i sit aby te dobre zmiany wprowadzié do polskiej medycyny.

Z powazaniem

Roman Batog

Ps. Ten list wysytam do Pana jako otwarty bo zawarte w nim problemy sg wazne dla
wielu 0séb, nie tylko chorych. Mam nadzieje, ze tym razem otrzymam rzeczowg
odpowiedz od Pana a nie od kolejnego specjalisty ds. dobrego wizerunku urzedu.
Prosze mi wybaczyg, jezeli w niniejszym liscie znalazty sie fragmenty pozbawione
kurtuazji ale moze to by¢ wynikiem zazywania dostepnego dla mnie leku starej
generacji / ok.40 lat na rynku / ktdry juz mato pomaga a,moze zaburzac
sprawnosc psychofizyczng”. Uwazam tez, ze tam, gdzie stawka jest ludzkie zdrowie
i zycie, nie mozna bawic sie w konwenanse i kurtuazje.

Kopie listu wysytam do : marszatka sejmu, przewodniczgcego sejmowej komisji
zdrowia, przewodniczgcego senackiej komisji zdrowia
oraz Internetu.



