Niedofinansowanie dotkliwie krepuje diagnostyke

Postep w medycynie jest obecnie szybszy niz zdolno$¢ powszechnego zrozumienia
procesu i skali zmian. Mozemy tatwo sie dowiedzie¢, co to jest diagnostyka genetyczna
lub molekularna, ale czy ta wiedza jest réwnoznaczna ze zrozumieniem istoty takich
badan? Nie zawsze, lecz to nie znaczy, Ze nie powinniSmy z nich korzysta¢. Wrecz
przeciwnie, naszym prawem jest dostep do wszystkiego, co moze ratowac zycie i
zdrowie. Mamy prawo do informacji o wynikach najnowszych badan i nowych terapiach,
mamy prawo z nich korzystac.

Medycyna na wiele pytan szuka dzi§ odpowiedzi w genetyce. Nieustannie
probujemy na przyktad przesledzi¢, jak to sie stato, ze prawidtowy mechanizm
namnazania sie komorek zostat zaburzony i pojawity sie komdrki nowotworowe. Potem
zastanawiamy sie, jak przywrdéci¢ prawidtowe funkcjonowanie organizmu.

- Jedng z moZzliwosci jest préba zniszczenia komdrek nieprawidtowych, zanim
przekazq swdj wadliwy materiat genetyczny kolejnym. Temu stuzy caly wachlarz
chemioterapeutykdéw, ktére mniej lub bardziej skutecznie niszczq wadliwe komérki. Druga
Sciezka to poszukiwanie odpowiedzi na pytanie jak zrodzity sie nieprawidtowe proces i czy
mozemy je odwrdcié¢, modyfikujgc cechy komdrki — mowit podczas XXI Ogolnopolskiej
Konferencji ,Polka w Europie”, zorganizowanej przez Stowarzyszenie Dziennikarze dla
Zdrowia, Rafat Janiszewski z Kancelarii Doradczej Rafat Piotr Janiszewski, dziatajace;j
w sektorze ochrony zdrowia.

Badania pozwolity juz na przykilad wyjasni¢ powstanie takiej choroby jak SMA,
dzieki czemu mozliwe byto znalezienie leku - w postaci ,zewnetrznego czynnika”, ktéry
porzadkuje zaburzone mechanizmy wewnatrz organizmu.

Diagnostyka molekularna pozwala odpowiedzie¢ na najwazniejsze pytania
i przynie$¢ przetom w terapii. Niestety, rozw6j nauki i postep w leczeniu w Polsce
zderzajg sie ze $ciang: zdolno$¢ naszego systemu do asymilowania nowych
technologii i terapii, do ich refundowania, jest mocno ograniczona. Nie udaje sie
zasypac przepasci miedzy osiggnieciami medycyny a ich praktycznym wykorzystaniem.

- Dotyczy to nowych lekéw, wyrobéw medycznych i metod diagnostycznych.
Diagnostyke molekularnqg wprowadzono do onkologii po wielu latach staran, badania
molekularne refunduje sie w Polsce od 2017 roku, ale nowosciq byty one 10 lat temu.
Do tej pory nie ma refundacji dla technologii wykorzystywanych na swiecie od 3-4
lat. W przypadku onkologii to krytyczna réznica, wptywajgca na wyniki leczenia -

podkreslat Artur Fatek z Kancelarii Doradczej R.P.].



Mamy wiec gorszy dostep do badan i terapii, czyli nie jesteSmy leczeni optymalnie.
Decydentom brakuje refleksji, ze dorazna oszczedno$¢ generuje nieporé6wnywalnie
wieksze wydatki w pézniejszym czasie. Zwlaszcza oszczedzanie na diagnostyce
genetycznej trudno zrozumieé, skoro od dawna wiemy, zZe dzieki niej mozna lepiej
dobrac terapie, nie tracagc pieniedzy i czasu na nieskuteczne leczenie. Wyniki leczenia
onkologicznego w Polsce nie moga zadowala¢, sg gorsze niz w wielu innych krajach.
P6Zniejsze rozpoznanie choroby to jedna kwestia, ale nie da sie zaprzeczy¢, ze nie mamy
odpowiedniego dostepu do nowych terapii. Winna temu bywa tez zla organizacja
systemu.

- W onkologii system zostat przeregulowany. Kiedy pojawita sie zielona karta DILO,
dos¢ szybko okazato sie, Ze wcale nie jest taka ,zielona” i wcale nie przyspiesza diagnostyki
ani leczenia. Dzi§ lekarze czesto mowiq pacjentowi: ,szybciej bedzie bez DILO”.
Chorzy uwierzyli tez, ze zatroszczy sie o nich zachwalany przez pomystodawcéw
koordynator leczenia, ale i to w praktyce sie nie sprawdza. Nikt nie naprawia bteddéw,
a czas mija i jest coraz gorzej — twierdzi Rafat Janiszewski.

W chaosie, jaki panuje w naszym systemie ochrony zdrowia, umykajg sprawy
naprawde wazne, jak np. brak przeptywu informacji. Istnieja podstawy by
przypuszczac, ze nie tylko pacjenci, ale i niektérzy lekarze nie wiedzg, jaki poziom
diagnostyki molekularnej jest juz finansowany. Na przyktad bardzo nieliczni cztonkowie
rodzin pacjentow onkologicznych korzystaja z refundowanych badan pod katem
genetycznego obcigzania chorobg nowotworowa. Lekarze nie informuja o tym (z
réznych przyczyn), dlatego pacjenci i ich bliscy sami powinni sie o takie badania gto$no
upomina¢ i domaga¢ najlepszej dostepnej diagnostyki.

- Moglibysmy pojs¢é krok dalej i powszechniej zastosowac profilowanie
genomowe, pozwalajqgce szybko oceni¢ ryzyko zachorowania na raka piersi, prostaty i
wielu innych nowotwordéw dziedzicznych. Ta technologia, wykrywajgca w genomie istotne
zmiany kliniczne, jest bardzo optacalna, jesli uwzgledni sie péZniejsze korzysci. Wartosciq
dodanqg upowszechnienia profilowania genomowego bedzie mozliwos¢ prowadzenia
kolejnych badan przynoszgcych postep w medycynie. Co wiecej, to technologia pomocna
nie tylko dla ,nowych” pacjentéw - podkreslat Rafat Janiszewski, zwracajac uwage, ze
przebada¢ mozna materiat pobrany (i zachowany od tego czasu) na poczatku terapii od
pacjentow, ktorzy sa po jednej czy dwoch liniach nieskutecznego leczenia.

Dysponujemy narzedziem umozliwiajgcym powszechne i stosunkowo tanie
genetyczne badania przesiewowe. A wedtug raportu firmy Deloitte z 2019 roku, objecie
powszechng diagnostyka profilaktyczng osob z grup ryzyka nowotworow ztosliwych

datoby korzysci gospodarcze na poziomie ok. 90 mld zt.



Przyktadem zaprzepaszczonej szansy jaka wigze sie z upowszechnianiem badan,
jest niewykorzystywany potencjat programu lekowego w leczeniu wirusowego
zapalenia watroby typu C. Wiadomo, Ze wiele 0s6b jest nosicielami tego wirusa i wiele z
nich moze zachorowa¢. Tymczasem tylko niewielka cze$¢ jest leczona, zanim choroba
dokona spustoszenia — wszystko przez to, Ze nie prowadzi sie badan przesiewowych pod
katem WZW C. Za wyjatkowy sukces mozna uzna¢ wiec wprowadzenie skriningu
noworodkéw pod katem SMA - choroby uwarunkowanej genetycznie, na ktéra od
niedawna mamy skuteczne leki. Cho¢ ostatnia decyzja o refundacji
najnowoczesniejszego z nich tylko dla wybranej grupy dzieci wywotata ogromne
kontrowersje, to najwazniejsze, ze skuteczne leczenie w ogoéle istnieje, a mali pacjenci sg
odpowiednio wcze$nie diagnozowani.

Swiat idzie do przodu, a my nie powinni$my godzi¢ sie na to, ze ciagle, z réznym
skutkiem, musimy go goni¢. Czas podja¢ wyzwanie, jakim jest finansowanie drogich

badan i terapii. Pozostaje jedynie negocjowa¢ mozliwie najnizsze ceny, chocby ,na

kolanach”!
o~ Materiat prasowy przygotowany przez Stowarzyszenie Dziennikarze dla Zdrowia
w zwiazku z wystapieniem pana Rafala Janiszewskiego i pana Artura Fatka w trakcie
";;V-’A"”VI‘NE" XXI Ogoélnopolskiej Konferencji ,Polka w Europie”, zorganizowanej pod hastem Nauki medyczne w poszukiwaniu
DZIENNIKARZ
DLA w,ow,é,.\ skutecznych terapii. Zdrowie po pandemii SARS-CoV-2. Wpowiedzi zostaly autoryzowane. Pazdziernik 2022.



