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1. Wprowadzenie

Choroba Alzheimera i inne prowadzace do otgpienia choroby zwyrodnieniowe i
naczyniowe mozgu, ze wzgledu na rosnaca w szybkim tempie liczbg 0sob chorujacych, staja
si¢ coraz wigkszym wyzwaniem dla systemow opieki zdrowotnej we wszystkich krajach
europejskich. Jest to wynikiem wyraznego wzrostu $redniej dlugosci zycia, jaki nastapit w
ostatnich latach. Zmiany zwyrodnieniowe mo6zgu spowodowane stopniowym odktadaniem si¢
w nim rdznych patologicznych biatek, prowadza do utraty pamigci, zdolnoSci uczenia sig,
myslenia 1 oceny sytuacji, a takze do wielu innych zaburzen funkcji poznawczych co
powoduje, ze chory nie moze prawidlowo funkcjonowaé w spoteczenstwie i musi pozostawac
pod opieka innych osob. Mimo intensywnych badan nad patogeneza tych chorob wiedza w
tym zakresie jest jedynie fragmentaryczna, stosowane leczenie jest tylko objawowe, a jego
skuteczno$¢ daleka od pozadane;.

Wedtug raportu Alzheimer Europe, pozarzadowej organizacji bedacej platforma
wspolpracy i koordynacji europejskich stowarzyszen alzheimerowskich, ktorej celem jest
m.in. zwigkszenie §wiadomosci spotecznej na temat otgpienia, liczba chorych na chorobg
Alzheimera w Europie w 2006 roku przekroczyla 6 milionow, a w ciagu nastgpnych 20 lat
podwoi sig. Zarowno medyczne, jak i spoteczne problemy zwiazane z ta choroba dotycza nie
tylko samych chorych, ale dodatkowo co najmniej takiej samej liczby ich opiekunéw, ktorych
zaangazowanie w opieke eliminuje z wielu form zycia zawodowego oraz spotecznego i
powoduje negatywne konsekwencje zdrowotne. Z tego powodu choroba Alzheimera i inne,
prowadzace do otgpienia, choroby zwyrodnieniowe osrodkowego uktadu nerwowego sa od
kilku lat w centrum uwagi polityki zdrowotnej Unii Europejskiej. Konferencja ,,Fight against
Alheimer’s disease and related disorders”, ktora odbyta si¢ w czasie Prezydencji Francuskiej
w dniach 30-31 pazdziernika 2008 roku, byta okazja do dyskusji i sformutowania wnioskow,
ktore stanowily punkt wyjsScia do planowania dlugoterminowych dziatan dedykowanych
problemom zwiazanym z choroba Alzheimera i innymi rodzajami otgpienia. Migdzy innymi,
podkreslono koniecznos¢ wspdlpracy pomiedzy krajami cztonkowskimi w obszarze badan
naukowych w tym temacie. 17 grudnia 2008 roku Rada Europejskich Ministrow Zdrowia
przyjmujac dokument ,,Conclusions on public health strategies to combat neurodegenerative



diseases associated with ageing and in particular Alzheimer’s disease” data czytelny sygnat,
ze politycy najwyzszego szczebla uznali, iz otgpienie jest glownym problemem zdrowia
publicznego. Dhuzsze zycie, ktore jest znaczacym osiagnigciem cywilizacyjnym, powinno by¢
powiazane z odpowiednia jego jako$cia. Postulat ten stanowi wielkie wyzwanie dla Europy.
Kraje czlonkowskie zostaly wezwane do uznania otgpienia jako zadania priorytetowego
dla opracowania krajowych strategii walki z ta choroba, poprawy upowszechnienia
informacji o niej, koordynacji i wspolpracy w dzialaniach pomiedzy wszystkimi
podmiotami zajmujacymi si¢ chorobami neurozwyrodnieniowymi, oceny procedur
administracyjnych oraz zwigkszenia kompetencji osob pracujacych w systemie opieki
zdrowotnej i spolecznej w celu zapewnienia jak najlepszej jakosci opieki nad chorym i
jego opiekunami.

W w/w dokumencie Komisja Europejska zostata poproszona o podjecie inicjatywy, w
zakresie czterech obszarow, a mianowicie:

- badan naukowych;
- wymiany do$wiadczen w zakresie diagnozowania i leczenia otgpienia;
- poprawy jakosci informacji epidemiologiczne;;

- wymiany do$wiadczen w sprawie ochrony praw pacjentdw z otgpieniem.

Zalecono takze wykorzystanie istniejacych juz programow i dziatan w krajach unijnych oraz
mozliwosci faczenia ich z biezacymi dziataniami Komisji dedykowanymi problemom zdrowia

psychicznego starzejacej si¢ populacji.

Kolejnym krokiem potwierdzajacym wazno$¢ zagadnienia chordb zwyrodnieniowych
osrodkowego uktadu nerwowego w spotecznosci europejskiej byla przyjgta 6 lutego 2009
roku Deklaracja 80/2008 Parlamentu Europejskiego w sprawie walki z choroba Alzheimera,
w ktorej cztonkowie Parlamentu Europejskiego wezwali kraje cztonkowskie 1 Komisjg
Europejska do uznania choroby Alzheimera za priorytet w obszarze zdrowia europejskiego i
stworzenia Europejskiego Planu Dziatania. Uznano, ze Unia Europejska powinna promowac i
wspiera¢ wspotprace w zakresie badan naukowych w celu opracowania metod stuzacych
wczesnej diagnozie oraz oceny jakosci zycia ludzi dotknigtych otgpieniem i ich opiekunow.
Deklaracja zostala zaaprobowana przez 27 krajow cztonkowskich i wszystkie partie
polityczne Parlamentu Europejskiego. Tak jednoznaczne poparcie pokazalo, ze w walce z
choroba Alzheimera nie sa wazne granice panstw ani réznice polityczne. Jest to bowiem
problem catej wspolnoty europejskiej, a ze wzgledu na fakt, ze zaden z krajow nie jest w
stanie samodzielnie poradzi¢ sobie z tym problemem, wskazana jest szeroka 1 S$cista

wspolpraca pomigdzy wszystkimi krajami.



W 2009 roku z inicjatywy 11 krajow Unii Europejskiej powotano Pilotazowa
Inicjatywg Wspolnego Planowania Walki z Chorobami Zwyrodnieniowymi Osrodkowego
Uktadu Nerwowego, a w szczegolnosci z choroba Alzheimera (Pilot Joint Programming
Initiative on Combating Neurodegenerative Diseases, in particular Alzheimer’s Disease).
Obecnie w inicjatywie tej uczestnicza juz 24 kraje europejskie: Albania, Belgia, Czechy,
Dania, Estonia, Finlandia, Francja, Grecja, Hiszpania, Holandia, Irlandia, Luksemburg,
Niemcy, Norwegia, Polska, Portugalia, Stowacja, Stowenia, Szwajcaria, Szwecja, Turcja,
Wegry, Wielka Brytania 1 Wiochy. Inicjatywe powotano w celu koordynacji na szczeblu
mi¢dzynarodowym badan prowadzonych w poszczegdlnych krajach, lepszego wykorzystania
istniejacej bazy badawczej i srodkow na badania oraz w celu zapobiezenia jednoczesnemu
finansowaniu podobnych tematéow badawczych w réznych krajach europejskich. Scista
wspOtpraca umozliwi prowadzenie badan na duzych grupach pacjentdw, wymiang
doswiadczen, standaryzacje metod badawczych i - jak mozna si¢ spodziewac - doprowadzi do
szybszego poznania patogenetycznych mechanizméw tych chorob, rozwoju diagnostyki i
sposobow leczenia oraz wypracowania bardziej efektywnych systemow opieki nad chorymi.

W 2010 roku Komisja Europejska wsparta implementacj¢ Pilotazowej Inicjatywy
Wspolnego Planowania poprzez finansowanie projektu JUMPAHEAD, ktorego
koordynatorem jest francuski Narodowy Instytut Zdrowia i Badan Medycznych (INSERM).
Ze $rodkoéw przyznanych przez Komisj¢ Europejska finansowane bgda m.in. prace Doradcze;j
Grupy Ekspertow, dziatalno$¢ sekretariatu, organizacja konferencji i warsztatbw w celu
wymiany doswiadczen, standaryzacji metod, itp. Kazdy kraj bedacy czlonkiem Pilotazowej
Inicjatywy Wspodlnego Planowania bedzie mial do wykonania szereg zadan na poziomie
krajowym, w ramach wlasnego finansowania ustalonego przez poszczegélne kraje.

2. Cel ustanowienia Programu

W kilku krajach europejskich, ktore przystapity do Inicjatywy Wspolnego Planowania,
istnieja juz krajowe programy poswigcone chorobom zwyrodnieniowym osrodkowego uktadu
nerwowego. Na przyklad w Norwegii na realizacj¢ badan naukowych w ramach programu
Dementia Plan 2015 przeznaczono 5 milionow NOK w 2008 roku, we Francji na 5-letnie
badania zwiazane z chorobami neurodegeneracyjnymi (w tym na badania w obszarze nauk
spotecznych) wyasygnowano 200 mln EUR, a w Niemczech organizowany jest specjalny
konkurs projektow badawczych w ramach Competence Network on Degenerative Dementias.
W Wielkiej Brytanii w lutym 2009 roku opublikowany zostat program National Dementia
Strategy z budzetem ok. 170 miln EUR na pierwsze dwa lata, ktory ma zapewni¢ wigksza
Swiadomos$¢ spoteczna, wczesna diagnozeg i leczenie oraz poprawg opieki nad chorymi. W
kilku krajach tworzone i finansowane sa osrodki badawcze lub sieci osrodkéw badawczych
prowadzacych badania nad choroba Alzheimera i chorobami pokrewnymi, np. German



Centre for Neurodegenerative Diseases i Dementias & Neurodegenerative Diseases Research
Network w Wielkiej Brytanii. Takze inne kraje, np. Czechy, Wtochy i Irlandia, przygotowaty
lub przygotowuja krajowe programy strategiczne w powiazaniu z priorytetami Wspolnego
Planowania.

Ustanowienie w Polsce Narodowego Programu Badan Choréb Mézgu
Prowadzacych do Otgpienia i opracowanie wspdlnej strategii badan w skali catego kraju,
doprowadzi do lepszego wykorzystania istniejacego potencjatu badawczego, stworzy
platform¢ wymiany do$wiadczen oraz zapewni bardziej efektywne wykorzystanie krajowych
srodkéw publicznych na badania naukowe, m. in. przez zapobieganie dublowaniu badan w
poszczegbdlnych osrodkach naukowych. Ponadto, umozliwi wywiazanie si¢ ze€ zobowiazan
wynikajacych z udziatu Polski w Pilotazowej Inicjatywie Wspolnego Planowania Walki z
Chorobami Zwyrodnieniowymi Osrodkowego Uktadu Nerwowego, w szczeg6lnosci z
choroba Alzheimera.

Jednym z podstawowych probleméw w Polsce jest brak przydatnych dla prowadzenia
polityki zdrowotnej wiarygodnych danych epidemiologicznych. Badania takie sa kosztowne i
nie moga by¢ przeprowadzone w formie typowego projektu wiasnego. Ponadto, nie ma
zaadaptowanych do polskich warunkow (zwalidowanych) testdéw oceniajacych otgpienie,
uzywanych powszechnie na $wiecie. Co wigcej, srodki publiczne przeznaczane na badania sa
rozpraszane na finansowanie niepowiazanych ze soba projektéw badawczych, ktorych
tematyka jest najczgSciej wyrazem jedynie indywidualnych zainteresowan autorow.
Prowadzenie badan wylacznie w takim systemie oraz brak wspolnej strategii badawczej w
naszym Kkraju, nie moze doprowadzi¢ do znaczacych wynikow, ktore oprocz wartosci dla
nauki mogtyby poprawi¢ sytuacj¢ chorych. Ponadto, utrudnia to wiaczenie si¢ polskich grup

badawczych do unijnych programow.

3. Zadania Programu

Proponuje sig, by Narodowy Program Rozwoju Badan Choréb Mozgu
Prowadzacych do Otepienia podjal w nastgpujace zadania:
1. Diagnoza stanu badan naukowych w Polsce na tematy zwigzane z Programem:

- zidentyfikowanie jednostek i zespolow naukowych z zakresu medycyny, biologii,
psychologii, nauk spotecznych i zarzadzania, prowadzacych badania w obszarach:
badan podstawowych, badan klinicznych 1 badan systemu opieki nad chorymi oraz
okreslenie ich potencjalu badawczego;

- inwentaryzacja prowadzonych projektow badawczych, zrodet ich finansowania,
stopnia zaawansowania i przydatnosci ich wynikow dla realizacji Programu.

2. Diagnoza systemu leczenia i opieki nad chorymi:
- identyfikacja zaktadow opieki zdrowotnej i specjalistycznych praktyk lekarskich

specjalizujacych si¢ w zakresie diagnozowania i leczenia otgpienia;



- identyfikacja zaktadéw opieki catodobowej i dziennej sprawujacych opicke nad
chorymi z ot¢pieniem i ocena ich kwalifikacji;

- identyfikacja organizacji pozarzadowych zwiazanych z opieka nad chorymi i ich
rodzinami.

3. Analiza sytuacji epidemiologicznej w zakresie otgpienia w Polsce (dotychczasowe
badania, ekstrapolacja danych z badan w innych krajach) oraz przygotowanie zatozen do
konkursu badan epidemiologicznych przydatnych dla kreowania polityki zdrowotnej w
tym zakresie w Polsce.

4. Przygotowanie na podstawie diagnozy stanu badan zatozen do konkursu projektow
badawczych dotyczacych chorob moézgu prowadzacych do otepienia, ktorych wyniki
moga znalez¢ zastosowanie dla poprawy rozpoznawania i leczenia otgpienia.

5. Przygotowanie zalozen do konkursu przeprowadzenia walidacji testow diagnostycznych
otepienia.

6. Stworzenie krajowego banku materiatu genetycznego, probek ptyndow ustrojowych i
mozgow uzyskanych posmiertnie 0d 0sob z otgpieniem wraz ze standaryzowanym opisem
klinicznym, w oparciu o sie¢ istniejacych osrodkow naukowych majacych mozliwos¢
przechowywania w/w materiatu.

7. Wspolpraca z innymi instytucjami i organizacjami (m.in. towarzystwa lekarskie,
stowarzyszenia chorych i ich rodzin) w zakresie upowszechniania wiedzy o chorobach
moézgu prowadzacych do otegpienia poprzez:

- szeroko rozumiang edukacj¢ spoteczna (prasa i inne media, uniwersytety I11 wieku,
itd.);

- edukacj¢ opiekunoéw indywidualnych 1 instytucjonalnych;

- organizacje konferencji i innych form szkolenia dla lekarzy i innych przedstawicieli
zawodow medycznych (psycholodzy, pielggniarki itd.);

- stworzenie strony internetowej stanowiacej prezentacj¢ Programu oraz platformeg

informacyjna 1 dyskusyjna.

4. Realizacja i zarzadzanie Programem

W czgséci naukowej Program bedzie realizowany w formie projektow badawczych,
wylanianych droga konkursow. Tematyke konkurséw opracuje Kilkunastoosobowa Rada
Programu powotlana przez Ministra Nauki 1 Szkolnictwa Wyzszego, sktadajaca si¢ z
ekspertow w dziedzinie choréb zwyrodnieniowych mézgu. Ponadto do zadan Rady bedzie
nalezala ocena wnioskow nadestanych na konkurs, przedstawianie Ministrowi list
rankingowych ocenionych projektow, ocena raportéw z realizacji projektow i zadan objetych
Programem, okresowa ocena realizacji i efektow Programu. Aby zapewni¢ kompatybilnos¢
krajowego Programu z dzialaniami podejmowanymi w ramach Pilotazowej Inicjatywy
Wspolnego Planowania Walki z Chorobami Zwyrodnieniowymi Osrodkowego Uktadu
Nerwowego wskazane jest, aby w sktad Rady Programu weszty 0soby reprezentujace nasz



kraj w Radzie Zarzadzajacej Inicjatywy oraz w Doradczej Grupie Ekspertow (prof. Maria
Barcikowska, prof. Leszek Kaczmarek). W realizacji przedstawionych wyzej zadan Rada
Programu powinna wspolpracowaé¢ z Polskim Towarzystwem Alzheimerowskim oraz z
innymi instytucjami naukowymi i stowarzyszeniami, ktorych statutowe zadania pokrywaja si¢
z zadaniami Rady.

5. Przewidywany okres i koszt realizacji programu

Proponujemy ustanowienie Programu bez zamknigtych ram czasowych, z ewaluacja
wynikéw co trzy lata i finansowaniem rocznym na poziomie €O najmniej 10 milionow
ztotych, w tym 8 milionéw — na realizacj¢ projektow badawczych wylanianych do
finansowania w drodze konkurséw i 2 miliony na realizacje wymienionych wyzej 7 zadan

Programu.



