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Diagnostyka i leczenie SM
1 perspektywy pacjentow

Malina Wieczorek, prezes Fundacji SM - Walcz o Siebie

Chorzy na SM w Polsce majq obecnie dostep do wielu rozwigzan
terapeutycznych, a kolejne sq sukcesywnie wdrazane. Trzeba przyznad,

ze ostatnie trzy dekady to prawdziwa rewolucja, dzigki ktérej nasi pacjenci
sq leczeni na swiatowym poziomie. To nie oznacza, Ze nie ma obszarow,
ktére wymagajg poprawy.

Niedawno Fundacja SM - Walcz o Siebie w ramach kampanii spoteczno-
-edukacyjnej realizowanej pod hastem ,SM w czasach pandemii
COVID-19” przeprowadzita najwigksze badanie opinii publicznej

wsrdd spolecznosci chorych na SM w Polsce. Wyniki badania, ktore
zatytutowalismy ,Wspotczesna diagnostyka i leczenie SM w Polsce”,
potwierdzajg, ze wcigz bardzo wazna jest szybka diagnostyka i poprawa
dostepu do skutecznych terapii.

Terapia SM jest w Polsce prowadzona w programie lekowym sktadajgcym
sie z dwdch linii i juz w tym miejscu pojawia sie bardzo powazny problem
pewnej grupy chorych. Chodzi o pacjentow, u ktorych szybko nastepuje
progresja choroby oraz ktdrzy nie odpowiadajg na leczenie pierwszej linii.
Sg to osoby, ktére mimo wlasciwej diagnozy i rozpoczecia leczenia, a takze
np. wielu lat skutecznej terapii przynoszgcej oczekiwane efekty, nagle
znalazly sie w trudnej sytuacji, bo przestaly reagowac na leki dostepne

w programie B.29 (pierwsza linia), a jednoczesnie nie kwalifikujg sig
jeszcze do programu B.46 (druga linia). Obecnie tacy pacjenci muszg
czekad, az ich stan zdrowia wyraZnie si¢ pogorszy, zeby otrzymad leczenie
drugiej linii, bo kryteria wejscia do programu sq tak rygorystyczne. To
dramat pacjentéw i ich rodzin. Gdyby kryteria wigczania chorych do
drugiej linii leczenia zostaly ztagodzone, mogliby oni dluzej cieszy( sig
dobrym samopoczuciem, zatrzymac postep choroby i odsungc od siebie
widmo inwalidztwa.

Trzeba przy tym pamietal, Ze ztagodzenie kryteriéw kwalifikacji pacjentow
do programu lekowego B.46 wplynie rowniez na zachowanie wysokiej
jakosci zycia chorych na SM poprzez utrzymanie efektow klinicznych.
Terapia SM jest nierozerwalnie zwigzana z utrzymaniem dotychczasowej
jakosci zycia chorych i w zwigzku z tym powinna by¢ jak najmniej
ucigzliwa, a jak najbardziej przyjazna dla pacjenta, bo towarzyszy mu
na co dzien. Chorzy cheg byc leczeni skutecznie, szybko, bez obcigzen,
mie¢ dostep do nowych terapii oraz do nowych form lekow, jak chocby
wyczekiwany natalizumab w postaci podskdrnej, ktory jest znanym,
bezpiecznym i skutecznym lekiem, a dzieki tej drodze podania zyska nowg
jakos¢. Podanie podskdrne znacznie utatwi codzienne funkcjonowanie
chorych, poprawi komfort leczenia, miedzy innymi na skutek
tatwiejszego i wygodniejszego sposobu aplikowania leku, skroci

czas pobytu w placowce medycznej i zmniejszy zwigzany z tym stres.

Na biezgco monitorujemy wszystkie sprawy zwigzane z SM w Polsce,
majgc swiadomos¢, ze od tego zalezy przysztos¢ tysiecy chorych iich
bliskich. Znamy oczekiwania pacjentéw, wiemy, ze brakuje osrodkow
specjalizujgcych sie w leczeniu SM, ze proces diagnostyczny powinien
przebiegac zdecydowanie szybciej, ze chorzy zbyt dtugo czekajg na wizyte
u neurologa. Wszystkie te oczekiwania koncentrujqg si¢ na potrzebie
indywidualizacji leczenia SM i wigkszej elastycznosci terapii.

Z niepokojem obserwujemy, ze w ostatnim czasie pojawily sie kolejne,
zupetnie nieoczekiwane wyzwania. Za nami 2 lata pandemii, ktora
przyniosta dtug zdrowotny w postaci ogromnej rzeszy niezdiagnozowanych
pacjentow. W wyniku wojny w Ukrainie do Polski przybywajg uchodzcy,

ktérzy wraz z numerem PESEL uzyskujg petny dostep do opieki zdrowotnej.

To wszystko sprawia, ze mozemy si¢ spodziewac znacznego zwiekszenia
liczby chorych na SM, ktdrzy bedg wymagacd pomocy i specjalistycznej
opieki, dlatego konieczne jest pilne wprowadzenie zmian, ktore juz teraz
udroznig ten proces i utatwig zarzgdzanie SM w Polsce.

Optymalizacja diagnostyki i leczenia SM
z perspektywy systemu ochrony zdrowia
w Polsce
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Stwardnienie rozsiane jest przewleklq i postepujgcg chorobg, w ktdrej

u pacjenta — jezeli nie zostanie szybko zdiagnozowany i skutecznie leczony
w ramach programéw lekowych B.29 i B.46 - rozwinie si¢ nieodwracalna
niepetnosprawnosc. W leczeniu chorych na SM czas odgrywa kluczowg
role. Istotne jest zatrzymanie rozwoju choroby przez wlgczenie skutecznego
leczenia jak najszybciej po postawieniu diagnozy.

Dtug post-COVID-19 z lat 2020-2021 przektada sig na ok. 2 tys. chorych
niezdiagnozowanych lub niewtgczonych do programéw lekowych B.29 i B.46.
Do tego dochodzi ok. 2 tys. nowych pacjentéw zdiagnozowanych w 2022 r. oraz
ok. 1 tys. chorych na SM uchodzcéw z Ukrainy (majgcych PESEL). Obecnie
w ramach programu lekowego B.29 jest leczonych ponad 17 tys. pacjentow

i ok. 2,5 tys. w ramach programu lekowego B.46, co daje liczbe prawie 20 tys.
chorych w obu programach. Ci pacjenci sq leczeni w 129 osrodkach klinicznych
realizujgcych programy lekowe (129 osrodkach realizujgcych program B.29,
w tym 65 osrodkach realizujgcych programy B.29 i B.46).

W 2021 r. NFZ przeznaczyt na refundacje programu lekowego B.29

ok. 360 mln z1, w tym 36 min zt (11 proc.) na Swiadczenia zdrowotne

w ramach obstugi programu. W tym samym roku ptatnik wydat na
refundacje programu lekowego B.46 117 min zt, w tym 6 mln zt (5 proc.)
na swiadczenia zdrowotne w ramach obstugi programu. Z uwagi na liczby
pacjentow leczonych i kwalifikujgcych sig do leczenia w ramach programéw
lekowych B.29 i B.46 oraz obecng sytuacje niedoborow kadrowych (lekarzy,
pielegniarek, asystentéw medycznych itd.) w osrodkach, ktdre je realizujg,
konieczne jest zwigkszenie naktadow na ten cel, w tym przede wszystkim
znaczgcy wzrost finansowania obstugi programéw. Obecnie roczne wydatki
NEZ na $wiadczenia zdrowotne zwigzane z obstugg programu lekowego
B.29 na 1 pacjenta wynoszg ok. 2 tys. z1, a programu B.46 ok. 3 tys. zt.

Za te kwote musi by¢ przeprowadzona diagnostyka i sfinansowana praca
catego personelu.

Bardzo wazne jest rowniez ztagodzenie kryteriow przejscia pacjentow

z programu lekowego B.29 (pierwszej linii) do programu lekowego B.46.

W ostatnich latach coraz mniejsza liczba chorych przechodzi z pierwszej
linii leczenia do drugiej. O ztagodzenie kryteriéw kwalifikacji postulujg
Srodowiska klinicystow i pacjentéw od kilku lat.

Nastepnym krokiem w racjonalizacji wykorzystania srodkéw finansowych
i zasobéw osrodkéw prowadzgcych program B.46 byloby wprowadzenie
formy podskérnej natalizumabu. Potwierdzity to analogiczne decyzje
refundacyjne dotyczgce postaci podskérnych lekéw stosowanych w innych
programach lekowych. Zastosowanie podskornej formy natalizumabu
pozwala na skrocenie czasu podania leku w warunkach szpitalnych oraz
poprawe jakosci zycia pacjentéw, czesto aktywnych zawodowo.
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