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APEL SRODOWISKA OSOB Z CHOROBA PARKINSONA
DO RZADU RP
PANI MINISTER ZDROWIA
ORAZ INSTYTUCJI ODPOWIEDZIALNYCH ZA LECZENIE W POLSCE

W IMIENIU OSOB Z CHOROBA PARKINSONA W POLSCE DOMAGAMY SIE
REALIZACJI ARTYKULU 25 KONWENCJI PRAW OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
RATYFIKOWANEJ PRZEZ RZECZPOSPOLITA POLSKA 6.09. 2012 1., KTORY
STANOWI:

Panstwa Strony uznajq, ze osoby niepelnosprawne majq prawo do osiggniecia
najwyzszego mozliwego poziomu stanu zdrowia, bez dyskryminacji ze wzgledu na
niepetnosprawnosé. Panstwa Strony podejmq wszelkie odpowiednie srodki w celu
zapewnienia osobom niepetnosprawnym dostepu do ustug opieki zdrowotnej
biorgcych pod uwage szczegélnie wymogi zwiqgzane z piciq, w tym rehabilitacji

zdrowotnej.

Kolejny raz juz nie prosimy ale zadamy realizacji programu
lekowego B9o.

To pomoc najbardziej cierpiacym osobom w zaawansowanej fazie choroby,
kiedy usztywnienie albo dyskinezy ( mimowolne prowokujace dolegliwosci bolowe,
utrate masy ciala ruchy konczyn lub/i tutowia ) zajmuja wieksza cze$¢ dnia.

Jesienig 2024 roku wstrzymano przyjecia na niektoére oddzialy neurologiczne
(kilkanascie w skali kraju, ktoére maja takie kompetencje) w celu rekrutacji nowych
chorych do leczenia programem lekowym Bgo. M.in. Pomorski Oddzial NFZ
zapowiedzial, ze nie dysponuje funduszami na pokrycie kosztoéw pobytu chorego w
szpitalu. Nadmieniam, ze to jedyna szansa na leczenie przywracajace samodzielnos$¢ i
ograniczajace dotkliwe cierpienie.



W wyniku takiego dzialania wg naszej wiedzy co najmniej 10 0s6b juz
zakwalifikowanych do leczenia i kolejnych 10 w Gdansku nie otrzymato pomocy. Nie
wszystkie sg czlonkami naszego stowarzyszenia, wiec nie znamy ich los6w, natomiast
wiemy o sytuacji naszego kolegi, ktory zostal zakwalifikowany we wrze$niu, a do dzi$
nie doczekal sie leczenia produodopa, cho¢ w jego sytuacji jest to postepowanie z
wyboru. Doprowadzilo to do wielu upadkow, ktorych konsekwencjg jest
wielopoziomowe zlamanie kompresyjne kregostupa.

Odnosimy wrazenie, ze konieczne jest usprawnienie pracy Komisji kwalifikujacej do
leczenia — tylko w naszym Stowarzyszeniu 4 osoby czekaja juz ponad po6l roku
tylko na wlaczenie leku. Nie wiemy czy wynika to z braku specjalistow, czy zbyt
rzadkich spotkan- prosimy o zbadanie tego problemu, poniewaz tak niska dostepno$¢
naraza zycie i zdrowie pacjentow.

Pol roku czekaja w bélu, przykuci do t6zka, bez mozliwo$ci nawet zdalnego
uczestnictwa w rehabilitacji, ktora oferuje nasze stowarzyszenie. To nie tylko
cierpienie chorego, to potezne wyzwanie i wylaczenie z zycia spolecznego rowniez ich
rodzin.

W odpowiedzi na naszg interwencje jesienia 2024 r. z NFZ otrzymaliSmy nastepujaca
odpowiedz :

Z uzyskanych informacji nie wynika, ze do oddzialéw wojewddzkich wplywaly
zgloszenia dotyczqce problemow z dostepnosciq do programu lekowego B.9o.

Nalezy takze wskazaé, ze Swiadczeniodawcy majqc zawarte kontrakty na realizacje
programow lekowych, dysponujq okreslonq kwotq przeznaczonq na ich realizacje.
W przypadku wystgpienia wqtpliwosci w zakresie realizacji programu lekowego,
pacjenci bgdz swiadczeniodawcy majq mozliwosé zgloszenia problemu do
wlasciwego oddziatu wojewddzkiego.

Jednoczesnie, jezeli dysponujq Panstwo informacjami o odmowie wigczenia
pacjentéow do programu lekowego B.9o, zwracam sie z prosbq o wskazanie
podmiotéw leczniczych, ktore takie praktyki realizujq, co pozwoli na bezposrednie
wyjasnienie sprawy z danym Swiadczeniodawcq.

JesteSmy zdumieni takg odpowiedzia, bo wiemy, ze problem sygnalizowany byt
zaroOwno przez ordynatoréw oddzialéw kwalifikujacych jaki i towarzystwa naukowe
zrzeszajace specjalistbw zajmujacych sie chorobg Parkinsona.

Zgodnie z obowigzujacym prawem programy lekowe nie podlegaja
limitowaniu, co stanowi, ze nasza sytuacja jest absurdalna.

W Pomorskiem, wg danych za 2016 r. zylo 5 000 ludzi z PD, co oznacza , ze
jesli przyjac ze okolo 30 -stu pacjentow rocznie wymaga leczenia zaawansowanego
(Program B9o) to jest to znikomy procent calej populacji. Ale sa to osoby, ktore
codziennie bardzo cierpig (!!!!) i wymagaja stalej opieki. Tylko nieliczni z nich sa na



tyle silni aby domagac sie pomocy , dlatego wzywamy do traktowania priorytetowo
ich potrzeb oraz potrzeb oséb bliskich zaangazowanych w codzienna opieke.

Prosimy przy tej okazji rowniez aby nie rozpatrywano taryfikacji procedur
medycznych przy zastosowaniu stymulatorow DBS ( nalezacych do programu Bgo)
odrebnie przy procedurach szpitalnych i odrebnie w AOS, bo doprowadzilo to do
absurdu. Procedury implantacji i regulacji Systemu DBS musza stanowi¢ jedna calo$¢
kompetentnego nadzoru, bo inaczej nie gwarantuja pacjentowi bezpieczenstwa i
moga by¢ zagrozeniem zdrowia i zycia.

Dostepno$¢ do porad stymulatorowych powinna by¢ mozliwa w kazdej sytuacji nagle;j,
a porady powinny przewidywa¢ odpowiedni wymiar czasu.

Wizyta powinna by¢ zdecydowanie dtuzsza niz w przypadku standardowej porady
neurologicznej i przy analogicznej opiece po wszczepieniu stymulatora
kardiologicznego poniewaz dotyczy programowania wielokrotnie wiekszej ilosci
parametrow.

Czas oczekiwania na wizyte refundowang przez NFZ nie wpisuje sie w standardy
postepowania pooperacyjnego. W rezultacie pacjenci sa zmuszeni do wizyt
prywatnych lub podr6zowania do odleglych miast, w stanie bardzo duzej
niestabilnosci ruchowej, targani dyskinezami, bolesnymi dystoniami czy z nasilona

sztywnoscia.

Przy ustalaniu refundacji procedur nalezy mie¢ na uwadze czemu maja stuzy¢
procedury, i czy spelniaja swoja role: procedura musi zapewnia¢ bezpieczenstwo
pacjentowi. Swiadczenie musi by¢ kompletne i zabezpieczaé¢ prawidlowe dzialanie
montowanych w mézgach pacjentéw skomplikowanych urzadzen. W przeciwnym
razie naraza zycie i zdrowie chorego i przysparza mu tylko dodatkowych cierpien
zarowno fizycznych jak i psychicznych.

W ostatnim okresie osoby z PD do$wiadczaja kolejnych systemowych wykluczen jak w
przypadku projektu Ustawy o Asystencji Os6b z Niepelnosprawnoscia, gdzie
przewidziano wsparcie do 65 roku zycia.

APELUJEMY O PRZESTRZEGANIE ZAPISOW KONWENCJI PRAW OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH ORAZ REZPEKTOWANIE OBOWIAZUJACYCH
ZAPISOW PRAWNYCH GWARANTUJACYCH OSOBOM Z CH. PARKINSONA
OPIEKE MEDYCZNA, REHABILITACJE I OPIEKE SPOLECZNA NA MOZLIWYM
ZGODNYM Z AKTUALNA WIEDZA POZIOMIE.

W imieniu Osob zrzeszonych w Stowarzyszeniu Park ON Zarzad w skladzie

Urszula Wyrwinska
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Pismo przestane:

Kancelaria Prezesa Rady Ministrow

Minister Zdrowia Pani Izabela Leszczyna

Dyrektor Departamentu Lecznictwa Ministerstwa Zdrowia Pan Maciej Karaszewski
Wiceminister Zdrowia Pan Marek Kos

Departament Zdrowia Publicznego Pan Wiceminister Wojciech Konieczny
Dyrektor Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia Pani
Katarzyna Piotrowska — Radziewicz

Zastepca Dyrektora Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia
Pan Mateusz Oczkowski

Rzecznik Praw Pacjenta Pan Bartlomiej Chmielowiec

Przewodniczaca Krajowej Rady ds. Neurologii Pani prof. dr hab. n. med. Halina
Sienkiewicz-Jarosz

Przewodniczaca Parlamentarnego Zespotu ds. Chorob Centralnego Uktadu
Nerwowego Pani Posel Iwona Koztowska

Przewodniczaca Rady ds. Polityki Senioralnej prof. Marta Podhorecka

Krajowy Specjalista ds. Neurologii Pani Prof. Agnieszka Stowik

Konsultant Krajowy w Dziedzinie Neurologii prof. dr hab. n. med. Bartosz
Karaszewski

Prezes Naczelnej Rady Lekarskiej Lukasz Jankowski

Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia dr Filip Nowak

Dyrektor Pomorskiego Oddzialu Wojewddzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia Pan
Jacek Pilarczyk

Prezes Zarzadu Gléwnego Polskiego Towarzystwa Neurologicznego prof. dr hab. n.
med. Alina Kulakowska

prof. dr hab. n. med. Jarostaw Stawek, Gdanski Uniwersytet Medyczny

dr hab. n. med. Joanna Siuda, Slaski Uniwersytet Medyczny w Katowicach

dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA. Ekspert systemu ochrony zdrowia

Prezes Fundacji Choréb Mézgu Pan Wojciech Machajek



