Roman Batog Wroctaw, 02.10.2017

Wroctaw

List otwarty

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej
Komisja Zdrowia

Ministerstwo Zdrowia
Rzeczypospolitej Polskiej

Polskie Towarzystwo Neurologiczne
Zarzad Gtéwny

Szanowni Panstwo!

Kieruje ten list do Instytucji. od ktérych w bardzo duzej mierze zalezy wprowadzenie zmian
w traktowaniu zyjgcych w Polsce osdb, cierpigcych na chorobe Parkinsona i inne choroby
neurodegeneracyjne. Aktualnie modne sg u nas tematy dotyczgce dobrej zmiany. innowacji oraz
postepu i rozwoju. W tym roku przypadata 200-na rocznica opisania choroby przez dr Parkinsona,
42-ga rocznica wprowadzenia levodopy do terapii i 19 rocznica podpisania przez Ministra
Zdrowia i przedstawicieli Sejmu RP dokumentu o nazwie Karta Praw Oséb z Chorobg Parkinsona.
Wielu chorych i ich bliskich liczyto na to,ze moze w tym roku witasnie nastgpig korzystne zmiany w
traktowaniu pacjentéw z ch. Parkinsona, ze skoro ro$nie PKB to poprawi sie rowniez mozliwos¢
dostepu Polakdéw do terapii od dawna stosowanych w krajach biedniejszych od Polski.
Niestety, byty to ptonne nadzieje. Juz w 2016 roku Ministerstwo Zdrowia nie kryto, ze
»+-.Aktualnie nie jest realizowany program polityki zdrowotnej ukierunkowany na
profilaktyke badz leczenie choroby Parkinsona. .Takiego programu nie ma rowniez w
planach na rok 2017...”

[z pisma Min. Zdrowia nr PLA.4604 261 2016 /1K 633510/MB z dn.22.09.2016 " /

Wg danych statystycznych na ch. Parkinsona zapada ok. 1% ludnos$ci i ma ona tendencje
wzrostowa. Obniza si¢ tez wiek osob u ktorych jest diagnozowana. Polska wlecze si¢ w ogonie
panstw europejskich pod wzgledem dostgpnosci pacjentow do nowoczesnych terapii
przeciwparkinsonowskich i ich refundacji,. To chyba wystarczajace argumenty za pilnym
opracowaniem i wdrozeniem krajowego programu walki z chorobami neurodegeneracyjnymi.
Pacjenci i ich bliscy nie moga doczeka¢ si¢ od kompetentnych urzednikéw odpowiedzi na pytania
1. Dlaczego nie ma aktualnego krajowego programu walki z ch. Parkinsona uwzgledniajgcego:

- utworzenie w kraju medycznych osrodkéw referencyjnych umozliwiajgcych prowadzenie
kompleksowych badan nad zastosowaniem nowych terapii i lekow w walce z chorobami
neurodegeneracyjnymi oraz doskonalenie kadr. Korzysci z funkcjonowania takich osrodkéw
podaje prof. Michael S. Okun — wybitny amerykaniski specjalista



- badania nad metodami wczesnego wykrywania chordb neurodegeneracyjnych /np. analiza
mowy, badania flory bakteryjnej jelit, pupilografia /

2. Dlaczego nie dazy sie do zmiany przepisdw regulujgcych zasady zakupu i refundacji lekow oraz
terapii ? Dotychczasowe przedmiotowo traktujg pacjentow i lekarzy a takze faworyzujg tzw
podmioty odpowiedzialne .

3. Dlaczego , mimo korzystnych rokowan i uzyskanych patentéw nie sg promowane osiggniecia
polskich uczonych? Np. w leczeniu choroby Alzheimera i Parkinsona uwaza sie ze moga by¢
pomocne :

- kolostrynina /juz produkowana w USA ,/ nonapeptyd NP-Pol, Yolkina opracowane przez
zespot naukowcdw pod kier. prof. Antoniego Polanowskiego

- magnetostymulacja mdézgu opisana przez prof. Aleksandra Sieronia — nieinwazyjna i tania
terapia pozwalajgca zmniejszyé dawki farmaceutykow stosowanych w ch. Parkinsona przy
rownoczesnej poprawie samopoczucia i sprawnosci pacjentow

- wyniki badan nad zastosowaniem komdrek macierzystych i terapii genowych / Instytut
Immunologii i Terapii Doswiadczalnych PAN/

- wyniki badan nad rozpadem biatek w mézgu / prowadzonych przez dr M. Jaremko i dr
t.Jaremko razem z niemieckimi uczonymi z instytutu Maxa Plancka /

- mapy mozgu opracowane przez Swiatowej stawy polskiego naukowca prof. W. Nowinskiego.
4. Dlaczego pompy do apomorfiny, mimo ze niewiele sie réznig od pomp do insuliny, sg od nich
duzo drozsze i nie sg refundowane ?

5. Dlaczego dostepne w Polsce apomorfina i duodopa sg takie drogie? Czy jest mozliwy zakup
licencji ?

6. Skad bierze sie horrendalna réznica w cenie miedzy stymulatorem serca / ok. 15000 zt /,
stymulatorem mdzgu do DBS / ok. 40 000 zt / i stymulatorem mdzgu stosowanym w wybudzaniu
ze $pigczki / ok. 65000 zt / ? Urzadzenia te sg podobne pod wzgledem zasady dziatania i
konstrukcji oraz wymaganej niezawodnosci. Czy byty préby uruchomienia produkcji tych urzadzen
w Polsce ?. Nie sg to wyroby poza mozliwosciami polskich firm .

7. Dlaczego, mimo uptywu 5 lat od rozpoczecia wszczepiania stymulatoréw DBS w Polsce koszty
tego zabiegu pozostajg prawie bez zmian ?

8. Dlaczego nie jest respektowana “Karta Praw Oséb z Chorobg Parkinsona “ mimo iz podpisali jg
minister zdrowia. marszatek sejmu i inni wazni urzednicy ?

9. Dlaczego wiecej uwagi i staran poswieca sie lekom i terapiom drogim i bardziej inwazyjnym,
przeznaczonym dla waskiego grona pacjentéw w zaawansowanym stadium choroby /poprzednio
DBS ateraz apomorfina i duodopa/, pomijajgc prawie badania nad szerszym zastosowaniem
terapii i lekéw umozliwiajgcych spowolnienie rozwoju choroby lub nawet czesciowe jej cofniecie
/ np. magnetostymulacja, komarki macierzyste. rehabilitacja wg dr A.H. Snijdersa i B.R.Bloema,
kolostrynina, yolkina, nonapeptyd NP-POL/ ?

Wczesne wykrycie choroby i mozliwos¢ wyhamowania jej rozwoju to podstawowe warunki
zachowania aktywnosci zawodowej i spotecznej chorych a takze ich bliskich. Tu nasuwa sie
kolejne pytanie

- ilu Polakéw musi zachorowad na ch. Parkinsona, aby Ministerstwo Zdrowia zadecydowato o
uruchomieniu krajowego programu walki z chorobami neurodegeneracyjnymi ?

Za pilnym podjeciem prac nad opracowaniem i wdrozeniem takiego programu przemawia takze
fakt, iz stosowane powszechnie od wielu lat w terapii ch. Parkinsona lewodopa i jej agonisci nie
leczg choroby a jedynie pozwalajg uzupetni¢ braki dopaminy. Diugotrwate stosowanie tych
farmaceutykéw moze powodowac wystgpienie niepozgdanych dziatan takich jak np : jadtowstret,
utrata smaku, nudnosci, $wiad, obrzek jamy ustnej, jezyka lub gardta / moze wywotaé trudnosci w



oddychaniu lub potykaniu/, zaburzenia rytmu serca, ruchy mimowolne, pobudzenia, omamy.
zaburzenia snu, dezorientacja i depresja.
W sporadycznych przypadkach stosowany jest refundowany , kosztowny i inwazyjny zabieg DBS. O
tym mozna aktualnie dowiedzieé sie z medidw.
Tymczasem od wielu lat pracujg w Polsce uczeni, ktérych odkrycia mogtyby byc z wielkg korzyscig
wykorzystane w leczeniu chordb neurodegeneracyjnych, jednak media na ten temat milcza.
Dla przyktadu :
Pan Prof. Antoni Polanowski z zespotem opatentowat sposdb uzyskiwania z siary owczej
specyfiku, o nazwie kolostrynina /Colostrynin*/, ktéry m. innymi posiada — jak wykazaty badania-
zdolnos¢ hamowania nadprodukcji tlenku azotu i wolnych rodnikdw. W chorobie Alzheimera
osfabia proces powstawania beta-amyloidu i usprawnia zapamietywanie. Specyfik ten wg
patentu EP1613648 produkuje obecnie firma Sterling Technology /USA /
Prof. A. Polanowski i jego zespdt wyodrebnili tez nonapeptyd o roboczej nazwie NP-POL, ktéry
wykazuje znacznie wyzsze wtasnosci neurochronne niz kolostrynina i uwaza sie, ze mégtby miec
zastosowanie w leczeniu ch. Parkinsona. Wniosek o finansowanie badan przez KBN zostat
zatatwiony odmownie. Obecnie pan prof. A. Polanowski jest na emeryturze ale nadal jest aktywny
zawodowo. Bedac juz emerytem ,razem z zespotem wyodrebnit z kurzych jaj i opatentowat
specyfik o nazwie YOLKINA, ktéy moze miec zastosowanie w leczeniu choréb
neurodegeneracyjnych.
Pan Prof. Aleksander Sieron razem z prof. Feliksem Jaroszykiem i prof. Januszem Paluszakiem
opracowali urzadzenie do magnetostymulacji i magnetoterapii /za: rynek zdrowia.pl/badania

| rozwoj/. Okazato sie ono skuteczne w walce z bdlem i lekooporng depresjg. Zastosowanie
magnetostymulacji mdzgu u pacjentéw z ch. Parkinsona pozwolito uzyska¢ poprawe mowy,
wzroku, wechu, uktadu autonomicznego, zdolnosci poznawczej, motorycznej, polepszenie snu i
nastroju. Potwierdzono u nich mozliwos¢ zmniejszenia stosowanych wczesniej dawek lekéw. Nad
zastosowaniem magnetostymulacji mézgu w terapii choréb neurodegeneracyjnych pracujg tez
uczeni amerykanscy.
Te informacje brzmia optymistycznie, dlaczego wiec milczg na ten temat media? Czyzby nadal byty
przekonane, ze jedynie via zachodnie koncerny mogg wynalazki polskich uczonych trafi¢ do
polskich odbiorcow ?
Gdyby istniat krajowy program walki z chorobami degeneracyjnymi moézgu i skoordynowane
badania naukowe , to los polskich pacjentéw bytby lepszy. Moze do dyspozycji lekarzy bytby juz
dostepny lek skuteczniejszy i mniej ucigzliwy niz lewodopa / np jakas pochodna kolostryniny, NP-
POL-u, lub Yokiny/ a zamiast drogiego, inwazyjnego i ucigzliwego zabiegu DBS, pacjenci mogliby
korzystaé z zabiegdw magnetostymulacji mdzgu-- tanszych, bezpieczniejszych ,bardziej dostepnych
i mniej ucigzliwych.

Oprécz poprawy stanu zdrowia pacjentéw badania mogtyby przynies¢ takze korzysci
materialne. Dla przyktadu :
Zaktadajac, ze kazdy ze 100 000 chorych na ch. Parkinsona Polakéw / statystyka/ w wyniku
stosowania magnetostymulacji mdzgu ,obnizytby dawke lewodopy o 1 tabletke dziennie -
umozliwitoby to uzyskanie oszczednosci 100 000 tabletek dziennie tj. 1000 opak. a 100 szt/ dzien.
Rocznie jest to 365 000 opak a 100 tabl. Przyjmujac cene brutto 1 00 zt / opak. daje to kwote
oszczednosci 36 500 000 zt . Dla lepszego zilustrowania skali problemu postuze sie kolejnym
wyliczeniem. Jeden z preparatéw leewodopy jest pakowany w kartonowe pudeteczka a 100 tabl.
Wymiary tego opakowania 5 cm x5 cm x 10 cm. 365 000 tych pudetek wypetnito by bez luzu
pomieszczenie o wymiarach 6 mx6 mx2,5m,



Przyktad trywialny. Prawidtowo opracowany i konsekwentnie przeprowadzony krajowy program
walki z chorobami neurodegeneracyjnymi mdzgu powinien oprécz poprawy stanu zdrowia
pacjentéw przynies¢ rowniez korzysci ekonomiczne dla panstwa oraz pacjentéw i ich rodzin,
poniewaz wydtuzenie okresu aktywnosci zawodowej i spotecznej chorych i ich bliskich oznacza
powiekszenie ich dochodoéw i zmniejszenie wydatkow panstwa na opieke spoteczna.
Pamietajmy tez o stratach jakie przyniosty spoteczefistwom choroby neurodegeneracyjne
wyfaczajgc z dziatalnosci wielu tworcow jeszcze za ich zycia.

Mam nadzieje, ze tym razem mdj list trafi do oséb , ktérym rzeczywiscie zalezy na
przeprowadzeniu dobrej zmiany w Polsce. Obojetno$é i pomijanie milczeniem przedstawionych
w nim problemdéw mogty by sugerowac brak dobrej woli do poprawienia doli pacjentéw.

Z powazaniem
Roman Batog



