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Optymalizacja opieki nad pacjentami
postepujaca stwardnienia rozsianego

W debacie uczestniczyli:

— prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik, kierownik
Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Jagiel-
loriskiego Collegium Medicum oraz Oddziatu Kli-
nicznego Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego
w Krakowie, konsultant krajowy w dziedzinie
neurologii

— prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, prezes elekt
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

— Malina Wieczorek, prezes Fundacji SM — walcz
o siebie

—Tomasz Pote¢, przewodniczacy Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego

Moderator: dr n. med. Jakub Gierczyriski, ekspert

systemu ochrony zdrowia, cztonek Rady Ekspertéw

przy Rzeczniku Praw Pacjenta

Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM)
to najczesciej wystepujaca autoimmunologiczna
choroba osrodkowego uktadu nerwowego. Nie
jest jednolita — rozrdznia si¢ trzy gléwne posta-
cie: pierwotnie postepujaca (primary progressive
multiple sclerosis — PPMS), rzutowo-remisyjna
(relapsing-remiting multiple sclerosis — RRMS)
i wtérnie postepujaca (secondary progressive mul-
tiple sclerosis — SPMS). Kazda z nich ma inne
objawy i przebieg, a co za tym idzie - wymaga
innej terapii. Leczenie modyfikujace przebieg
choroby w postaci RRMS refundowane w ramach
programow lekowych nie jest skuteczne u chorych
z postacig SPMS. Jedynym obecnie dostepnym
lekiem, ktorego skuteczno$¢ udowodniono w tej
postaci, jest siponimod. Jak pokazujg liczne ba-
dania, lek ten istotnie zmniejsza postep niepelno-
sprawnosci u pacjentéw z SPMS, spowalnia pro-
gresje choroby, zapobiega réwniez pogorszeniu
sie funkcji poznawczych. 29 pazdziernika 2020 r.
siponimod uzyskal pozytywna rekomendacje
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji, jednak na razie nie jest w Polsce
refundowany. Pacjenci z wtdrnie postepujaca po-
stacig stwardnienia rozsianego to obecnie jedyna
grupa chorych, ktéra nie ma dostgpu do leczenia:
pacjenci z pozostalymi postaciami SM majg juz
dostep i refundacje wszystkich terapii zawartych
w standardach terapii i zarejestrowanych w Unii
Europejskiej.

Raport - pierwsza kompleksowa publikacja
na temat SPMS

Raport poswiecony SPMS przedstawia najwaz-
niejsze aspekty tej postaci choroby z perspektywy
klinicznej, systemu, organizacji ochrony zdrowia,
potrzeb i oczekiwan pacjentéw. Autorami tej pu-
blikacji sa czotowi polscy eksperci w zakresie SM
— prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak; prof. dr hab.

W ciggu ostatnich 5 lat sytuacja chorych na stwardnienie rozsiane istotnie sie poprawita,

zwtaszcza w zakresie dostepu do lekow, ktore s3 zalecane w standardach klinicznych.
W tym roku szanse na skuteczne leczenie moze zyskac grupa, ktdra dotychczas byta
20 pozbawiona - chorzy z postacia wtdrnie postepujacg stwardnienia rozsianego.

|ch sytuacje przedstawia raport opracowany z inicjatywy Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego i Fundacji SM - walcz o siebie.

n. med. Krzysztof Selmaj; prof. dr hab. n. med. Mo-
nika Adamczyk-Sowa; prof. dr hab. n. med. Alina
Kutakowska; dr hab. n. med. Waldemar Brola,
prof. UJK; dr hab. n. med. Alicja Kalinowska-Lysz-
czarz; dr n. ekon. Malgorzata Galazka-Sobotka;
dr n. med. Jakub Gierczynski, MBA; Tomasz Polec,
przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego; Malina Wieczorek, prezes
Fundacji SM - walcz o siebie. Patronat naukowy
nad wydawnictwem objeto Polskie Towarzystwo
Neurologiczne (PTN) i Sekcja Stwardnienia Roz-
sianego i Neuroimmunologii PTN.

- Z raportu wynika, ze chociaz w ostatnich latach
dostep do leczenia dla pacjentow z SM znacz-
nie si¢ polepszyl, a lekarze i pacjenci majg do
dyspozycji coraz szerszy wybér lekéw, nadal nie
wszystkie grupy chorych sq rownie dobrze zabez-
pieczone. Optymalizacja opieki nad pacjentami
z SPMS, w tym dostep do skutecznych i nowocze-
snych terapii, pozwoli nie tylko na zahamowanie
progresji choroby, utrzymanie jak najdtuzszej

5

dr Jakub Gierczynski:

Postac SPMS
odpowiada

w 64 proc. za
niepefnosprawnosc,
a odsetek chorych
niepracujacych

to az 83 proc.

sprawnosci pacjenta (w raporcie pojawito si¢ bar-
dzo obrazowe okreslenie: ,oddali czas do wozka
inwalidzkiego”), zachowanie jego samodzielnosci
i aktywnosci zawodowej, lecz takze znacznie po-
prawi jego jakos¢ zycia i przelozy sie na mniej-
sze koszty dla systemu ubezpieczert spotecznych
i ochrony zdrowia w Polsce — moéwi dr Jakub
Gierczynski.

Dlaczego SPMS zastuguje na osobny raport?

W Polsce w poréwnaniu z innymi krajami euro-
pejskimi stosunkowo wysokie sg wspélczynniki
zapadalno$ci i chorobowosci SM - szacuje sig,
ze co najmniej 1 na 800-900 Polakow. — Co roku
diagnoze SM styszy w Polsce 2,5 tys. 0s6b. W 2020 r.
analitycy Ministerstwa Zdrowia oszacowali, ze
mamy wiecej chorych, niz wczesniej zaktadano
— jest ich juz ok. 51,5 tys. Szacuje sig, ze postaé
SPMS wystepuje u ok. 25 proc. pacjentéw z SM,
co wskazuje, ze w Polsce choruje na nig ok. 13 tys.
0s0b — mowi prof. Agnieszka Stowik.
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Katarzyna Wysocka

Z postacia wtornie
w Polsce. Prezentacja raportu

Mimo to posta¢ SPMS nie doczekata sie defi-
nicji w obowiazujacych kryteriach McDonalda.
— Obecnie diagnoza najczesciej stawiana jest na
podstawie wywiadu wskazujgcego na stopniowe
pogarszanie si¢ po okresie postaci RRMS. W ba-
daniach klinicznych i w badaniach ukierunkowa-
nych na poszukiwania biomarkeréw funkcjonujg
réznorodne definicje tej postaci SM. Propozycja
najbardziej systematycznej definicji zostata przed-
stawiona w publikacji z 2016 r. na podstawie anali-

w zakresie SM, ale takze przez przedstawicieli or-
ganizacji pacjenckich. Prezentuje najwazniejsze
aspekty postaci SPMS z perspektywy klinicznej,
z perspektywy systemu, organizacji ochrony zdro-
wia i z perspektywy pacjentow. Czes¢ medyczna
i systemowa raportu sq oparte na wiedzy pochodzg-
cej z najnowszych doniesieti medycznych na temat
SM, podkreslajg korzysci wynikajgce ze skrdcenia
sciezki diagnostyczno-terapeutycznej, komplekso-
wej opieki nad chorymi oraz dostepu do nowoczes-

prof. Agnieszka Stowik:

Stwardnienie rozsiane prowadzi réwniez do za-
burzen funkeji poznawczych, co jest szczegdlnie
istotne dla pacjentow z SPMS. U nich czesto wy-
stepuja rowniez dodatkowe dolegliwosci, takie
jak réznego typu zespoly bolowe, spastycznosc,
zaburzenia w oddawaniu moczu, a takze choroby
wspdlistniejace, ktore sa wtorne do toczacego si¢
procesu zapalnego i zaburzen funkeji neurolo-
gicznych sterujacych praca wszystkich innych or-
ganow. Pacjenci z SPMS to zatem bardzo zlozona

zy MS Base, w ktorej obecnie zarejestrowano ponad ~ nej terapii — mowi prof. Agnieszka Stowik. Co roku dlﬂgﬂOZ@ SM i zréznicowana grupa.

70 tys. pacjentéw z SM i ktéra umozliwia wyko-  Szczegélowe omoéwienie w raporcie postaci SPMS styszy w Polsce Dane epidemiologiczne wskazuja, ze po 15 latach
nywanie roznorodnych analiz demograficznych,  z uwzglednieniem wszystkich watpliwosci do- 25ys. 0sdb. choroby ok. 50 proc. pacjentéw przechodzi do fazy
epidemiologicznych i rokowniczych u chorych na  tyczacych jej rozpoznawania jest wazne wiasnie . wtoérnie postepujacej, a po 20-25 latach juz ok.
SM - informuje prof. Agnieszka Stowik. dlatego, ze pojawil sie lek, ktéry daje mozliwos¢ W2020r. anali tyoy 75 proc. — To sg dane z badat historii naturalnej SM,
Brak powszechnie akceptowanej definicji oraz  leczenia tej grupy chorych. - Wezesniej nie mieli-  Ministerstwa Zdrowia  jeszcze z ery sprzed mozliwosci leczenia — wyjasnia

brak leczenia powodowaly, ze posta¢ SPMS nie
byla dotad przedmiotem szczegdlnej uwagi.
— Wielu pacjentéw nie miato swiadomosci, Ze jest
taka postac choroby, jakie sq jej objawy, kiedy moz-

smy niczego. Raport przedstawia takze perspekty-
we pacjentow w odniesieniu do ich potrzeb w za-
kresie radzenia sobie z chorobg oraz oczekiwar
w zakresie organizacji ochrony zdrowia — moéwi

oszacowali, Ze charych
jestok. 51,5 tys.
Szacuje sie, Ze postac

prof. Konrad Rejdak. — Obecnie mamy silne dowody
naukowe na to, ze wprowadzenie skutecznych form
terapii zmienito obraz i dynamike choroby. Znacznie
mniej 0sob przechodzi do fazy wtdrnie postepujgcej,

na podejrzewad, ze dochodzi do transformacji ~ prof. Agnieszka Stowik. - Zawiera réwniez anali- SPMS WyStGDUjB jesli uda si¢ ustabilizowac chorobe, wyciszyc aktyw-
postaci RRMS w postac SPMS. W konsekwencji  z¢ badania ankietowego przeprowadzonego wsrod nos¢ zapalng i dac szanse pacjentom na normalne
w wielu przypadkach diagnoza byla stawiana  pacjentéw, pokazujgcego rézne aspekty chorowa- U ok. 25 prac. funkcjonowanie. Obecnie nowy lek ma rejestracje do
dopiero po 3, 4 latach od ostatniego rzutu choroby — nia na SM. Warto podkreslic, ze az 865 pacjentéw pacjentdvv 7SM, stosowania u 0sob z zachowang aktywnoscig zapal-
- wyjasnia prof. Agnieszka Stowik. w bardzo krotkim czasie zmobilizowato sig, by 00 wskazuie ng choroby, a wiec tych pacjentéw bedzie znacznie
Pojawienie si¢ skutecznej terapii, ktdra juz jest  wzigc udzial w tym badaniu, co $wiadczy o moc- JE, mniej, niz liczy grupa z SPMS. Dotyczy to okoto jed-
zarejestrowana w Unii Europejskiej, czyli leku  nej integracji srodowisk pacjenckich. Ta czgs¢ ra- 28 W Polsce choruje nego do dwdch tysiecy os6b. Proces wigczania chorych

siponimod, ujawnilo potrzebe poswigcenia wigk-
szej uwagi tej postaci SM. — Zapotrzebowanie na
dokument, ktory podsumowatby wiedze na temat
SPMS, wyszto od organizacji pacjenckich. W efekcie
powstat raport, o ktérym dzisiaj méwimy. W moim
przekonaniu spetnit on oczekiwania, bo jest na-
pisany przez najwazniejszych polskich ekspertow

dr Jakub Gierczynski: Pozwole sobie za-
cytowac fragment recenzji prof. Haliny
Bartosik-Psujek, prezes Sekgji Stwardnienia
Rozsianego i Neuroimmunologii Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego: Stwardnie-

portu, ktora jest pisana z perspektywy pacjentow,
zawiera cenne wskazowki dla nas lekarzy, potrzeb-
ne do budowania trwatych relacji pacjent-lekarz
- dodaje.

Jaki jest pacjent z SPMS? Dlaczego ta postac
jest tak trudna do zdiagnozowania?

Posta¢ SPMS jest konsekwencjg postaci RRMS
- dochodzi do niej po wielu latach choroby z po-
czatkiem rzutowo-remisyjnym. - Szacujemy,
ze mniej wiecej 60-65 proc. chorych ma postac
RRMS, a 20-25 proc. postac¢ SPMS. Pamigtajmy
tez o postaci PPMS, ktéra dotyczy 10-15 proc.
chorych. Sq to osoby, ktére od poczgtku nie wyka-
zujg rzutéw chorobowych, ale wolno postepujgcy

nanig ok. 13 tys. 0séb

do leczenia bedzie powolny. Szacujemy, ze w pierw-
szym roku kryteria spetni moze 300-500 0s6b.
W kolejnych latach dotgczg do nich nastepni pacjen-
ci. To i tak bardzo duza nadzieja dla chorych, ktdrzy
zyskujg szanse na przedtuzenie skutecznego leczenia
i uchronienie si¢ przed aktywnoscig choroby w jej
pééniejszej fazie — dodaje. To bardzo dobra wiado-
mo$¢, Ze poszerzg si¢ mozliwosci leczenia. Warto
pamietad, ze niedawno do programu zostat wiaczo-
ny lek dla chorych z PPMS - nadal wielu pacjentéw
nie miao szansy z niego skorzysta¢, co jest pewnym
wyzwaniem.

Konsensus w sprawie rozpoznania
i leczenia SPMS

nie rozsiane u wiekszosci pacjentow przebiega proces niepetnosprawnosci — wyjasnia prof. Kon- Tomasz P,UJ[BCi . Nowe terapie majg najwiekszy sens wtedy, gdy
jako postac z rzutami i remisjami. Wprowa- rad Rejdak. - Jak wspommniata prof. Stowik, w Pol- Chory, ktory pracuje, zostang zastosowane w odpowiednim momencie
dzenie leczenia wptywajqcego na naturalny sce obecnie ok. 13 tys. 0sob moze miec postac SPMS.  79ltalg ﬁrme - na tyle wczeénie, by zahamowac proces choro-
przebieg choroby skutecznie zmniejszyto jego Pacjenci ci sq bardzo zréznicowani, czgs¢ nadal d’ . bowy i uchroni¢ pacjenta przed pojawieniem si¢
aktywnos¢ na tym etapie. Jednak po 10 latach wykazuje aktywnos¢ rzutowq choroby, bo jest to CZGStO zatrudnia nieodwracalnych uszkodzen. Wiasnie dlatego tak
u ok. 40 proc. pacjentéw chorujgcych na faza przejsciowa miedzy postacig RRMS a SPMS. inne OSOby, Sam wazne jest wczesne rozpoznanie momentu, gdy
stwardnienie rozsiane rozpoczyna sie postac Ich choroba manifestuje si¢ stabymi rzutami lub w pewnym stopniu SM z fazy rzutowo-remisyjnej przechodzi w faze
wtdrnie postepujqca ze statq progresjq choroby. — co jest uchwytne w badaniu rezonansowym — no- S . . wtornie postepujaca. Lekarze napotykaja jednak
Progresja moze postepowac w réznym tempie, wymi ogniskami. Zdarzajq sie tez ogniska wzmac- Wspofﬁnanswe Swoje szereg trudnosci zwigzanych zaréwno z sama
ale systematycznie i nieubtaganie prowadzi do niajgce. Potem choroba zaczyna traci¢ aktywnosé,  |eczenie, a WIGC definicja SPMS, jak i metodami diagnostycznymi.
kalectwa chorego. Zatrzymanie lub chociaz ale nie oznacza to, ze si¢ zatrzymuje. Obserwowany / ; W najnowszym konsensusie polskich ekspertow,
o ey » ) . ) . panstwo ponosi . . 9
spowolnienie narastania niepefnosprawnosci jest wolny postep niepetnosprawnosci, trwajgcy o ktory opublikowano na tamach ,,Neurologii i Neu-
jest kluczowym wyzwaniem terapeutycznym przez kolejne lata. Pacjent na co dzieti tego nie od-  IMNIBJSZE KOSZLY. rochirurgii Polskiej”, opisano kryteria rozpozna-
w tym okresie, bo moze przedfuzy¢ chorym ak- czuwa, mozna to jednak wychwycic na podstawie Opfaca S’G [BCZVé nia konwersji SM z postaci rzutowo-remisyjnej na
tywne funkcjonowanie w codziennym zyciu wywiadu retrospektywnego, w ktérym okazuje sie, . L wtdrnie postepujaca.
rodzinn . . . ; : . dllle0graniczac _ S I LT
ym, spofecznym i zawodowym. ze np. skraca sie dystans, ktéry chory moze przejsc ; Artykut opisuje i przyjmuje do praktyki klinicz
bez wsparcia - dodaje. leczenie nej jedng z najszerzej akceptowanych na swiecie »
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» definicji SPMS, o ktdrej méwita prof. Stowik. Chce-
my tq drogg edukowa( zaréwno innych lekarzy,
jak i pacjentow, bo to przeciez oni najszybciej sq
w stanie zauwazyc i odczu¢ zmiany nastepujgce
w organizmie na skutek choroby. W przychodni nie
mamy warunkéw, by przedyskutowac z pacjentem
wszystkie zagadnienia zwigzane z okresem przed
wizytg, natomiast dobrze uswiadomiony pacjent,
wiedzgc, na co zwrdci¢ uwage, bedzie w stanie
poméc lekarzowi wychwyci¢ powolny postep nie-
petnosprawnosci. A to juz znak, ze chory wchodzi
w posta¢ SPMS - mowi prof. Konrad Rejdak.

Czesc pacjentow poza systemem

Warto zwroci¢ uwage, ze dane dotyczace liczby
chorych opierajg si¢ glownie na pacjentach zareje-
strowanych w systemie opieki zdrowotnej, a wiec
regularnie korzystajacych z pomocy lekarzy.
— Czes¢ chorych jest w tym systemie niewidoczna.
Podejrzewamy, ze dotyczy to wlasnie 0sob z SPMS,
dla ktérych dotychczas nie byto leczenia. Podobny
problem dotyczy 0s6b z bardzo wczesng postacig
choroby, ktore jeszcze czekajg na diagnoze - za-
uwaza prof. Konrad Rejdak.

Dla przebiegu SM kluczowe jest szybkie rozpo-
znanie i podjecie leczenia. Zgodnie z migdzyna-
rodowymi standardami czas od pojawienia si¢
pierwszych objawéw SM do postawienia diagno-
zy powinien wynosi¢ maksymalnie 2 miesigce,
a czas od rozpoznania do wdrozenia leczenia nie
powinien przekroczy¢ miesiagca. W Polsce trwa to
nawet kilka lat.

- W raporcie wskazano, ze az 54 proc. pacjen-
tow czeka na diagnoze ponad pét roku, a 32 proc.
z tej liczby ponad 2 lata. To samo dotyczy wig-
czania do programow lekowych - 23 proc. pa-
cjentow czekato na to ponad 2 lata, a 41 proc.
ponad pot roku — mowi Malina Wieczorek, pre-
zes Fundacji SM - walcz o siebie. Podkresla,
ze czas w SM jest wazny, zaréwno jesli chodzi
o rozpoznanie choroby, jak i zauwazenie kon-
wersji postaci RRMS na posta¢ SPMS. - Z bada-
nia przeprowadzonego w lipcu 2020 r. i bardzo
szczegbtowo opracowywanego przez kilka miesiecy
wynika, ze 54 proc. pacjentow zauwazylo w ciggu
12 ostatnich miesigcy pewne pogorszenie wydol-
nosci ruchowej — stwierdza. Na jakim poziomie?
- Trudno to oszacowaé, bo pacjenci bardzo czesto
nie zgtaszali tych probleméw lekarzom. A nie ro-
bili tego, bo w danym momencie nie byto dla nich
dostepnego leczenia. Bali sie wiec, ze jesli podczas
wizyty wspomng lekarzowi, Ze cos jest nie tak, to
zostang wycofani z programu lekowego, mimo ze
caly czas majg postac rzutowo-remisyjng — wyja-
$nia Malina Wieczorek.

7 optymizmem patrzymy w przysztos¢

- Z raportu wynika, ze 67 proc. pacjentow za-
uwazylo u siebie ostabienie funkcji poznawczych
- problemy z pamiecig, wyrazaniem mysli, jednak
tylko 3 proc. 0séb skojarzylo, ze mogq one miec
zwigzek z konwersjg SM na postac wtérnie po-
stepujgcg — mowi Malina Wieczorek. — Pacjenci
duzo wiedzg na temat SM, az 76 proc. z nich ma
swiadomosc, ze sq rézne postaci tej choroby, ale nie
znajg doktadnych roznic miedzy nimi. Nie znajg,
gdyz nikt im o tym nie mowil, jako zZe wczesniej
nie byto dostepu do terapii. Teraz jednak pojawita
sie nadzieja. Juz kilkakrotnie otrzymywalismy za-
pewnienia z Ministerstwa Zdrowia, ze siponimod

pojawi si na marcowej liscie refundacyjnej. Bytby
to ogromny sukces, gdyz dla oséb dotknietych
SPMS jest to odsunigcie wizji chodzika czy wozka
inwalidzkiego o kilka, a moze nawet kilkadziesigt
lat. Bardzo cieszy nas to, ze znacznie skrdcit sie
czas oczekiwania od momentu rejestracji leku do
momentu jego refundacji w Polsce. To gigantyczny
sukces systemowy, ktory nalezy podkreslac i ktory
plasuje Polske wysoko wsrdd krajow europejskich,
jezeli chodzi o dynamike wprowadzania lekéw
i opieke nad pacjentami z SM. Zachgcamy chorych
z aktywng postacig SM, by rozmawiajgc z le-
karzem prowadzgcym, dopytywali o mozliwos¢
zastosowania nowej terapii. Mamy tez grupe pa-
cjentow, ktorzy z powodu tagodnej postaci RRMS
nigdy sig nie leczyli — niektdrzy sami zrezygnowali,
inni utkneli gdzies w systemie. Dla nich konwersja
SM na postaé wtdrnie postepujgcg jest szczegilnie
grozna ze wzgledu na wczesniejszy tagodny prze-
bieg choroby. Jesli nie dostang leku, to w krotkim
czasie bedg sie poruszac o kulach, z chodzikiem,
w koricu na wézku. Teraz mamy - bedziemy mie,
mam nadziej¢, od marca - szansg, by tego unik-
ngc. Mysle, ze ta grupa rowniez zastuguje na uwa-
ge — dodaje.

Stwardnienie rozsiane a aktywnos¢é
zawodowa, rodzinna, spoteczna

Ze statystyk wynika, ze 52 proc. pacjentéw z SM
w Polsce prowadzi wlasng dzialalnos¢ gospodar-
cz3, 6 proc. pracuje na pof etatu, 5 proc. pracuje
dorywczo, 2 proc. studiuje, 4 proc. si¢ uczy. Pra-
wie 70 proc. chorych na SM jest wiec aktywna
zawodowo. To w duzej mierze zastuga dostgpu do
nowych terapii.

— Wezesne rozpoznanie choroby i wczesne leczenie
to szansa na normalne funkcjonowanie w trzech
srodowiskach: w spoleczetistwie, rodzinie, pracy.
Jak wazne jest to dla kazdego cztowieka, kazdy
z nas doskonale wie. Chory, ktory ma perspektywe
leczenia, moze planowac swoje zycie, zalozZenie
rodziny, nawet stworzenie firmy. Wszystko to po-
zytywnie wplywa na jakos¢ zycia i jakos¢ funkcjo-
nowania w spoteczeristwie — méwi Tomasz Pote¢,
przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego.

W ciagu ostatnich lat podejécie do SM bardzo si¢
zmienito — krétsze sg procesy decyzyjne, mniej
czasu zajmuje wlaczanie lekow do refundacji, nie
ma juz zagrozenia, ze leczenie zostanie przerwa-
ne. — To moim zdaniem ma kluczowe znaczenie
dla catego srodowiska pacjentéw, poniewaz daje
poczucie bezpieczeristwa. Kwestie ekonomiczne
z punktu widzenia budzetu paristwa tez sq istotne.
Chory, ktory pracuje, zaklada firme, czesto zatrud-
nia inne osoby, sam w pewnym stopniu wspotfinan-
suje swoje leczenie, a wigc paristwo ponosi mniejsze
koszty. Chory, ktéry nie jest leczony, bardzo szybko
przechodzi na rentg lub inne Swiadczenia socjalne
i obcigza budzet paristwa. Oplaca si¢ wigc leczy,
a nie ograniczac leczenie. Z raportu, o ktorym dzis
méwimy, wynika, ze dzigki leczeniu zmniejsza sie
liczba absencji chorobowych. Pacjenci nie muszg
korzysta¢ ze zwolnieti lekarskich, mogg przez caly
czas funkcjonowac normalnie — przekonuje To-
masz Poleé. — Bardzo cieszy nas to, ze w marcu
siponimod bedzie juz wigczony do programu leko-
wego, byloby to rzeczywiscie niesamowite przyspie-
szenie samego procesu — dodaje.
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prof. Konrad Rejdak:
Mamy silne dowody
naukowe na to,

Ze wprowadzenie
skutecznych form
terapii zmienito

obraz i dynamike SM.
/nacznie mniej 0sob
przechodzi do fazy
widrnie postepujacej,
jesli uda sie
ustabilizowac chorobe
i wyciszyc aktywnosc
zapalng

Malina Wieczorek:
Juz kilkakrotnie
otrzymywalismy
zapewnienia

Z Ministerstwa
/drowia, Ze siponimod
pojawi sig na
marcowej liscie
refundacyjnej. Bytby
to ogromny sukces,
gdyz dla 0sob z SPMS
jest to odsuniecie
wizji chodzika czy
wozka inwalidzkiego
0 kilka, a moZe nawet
kilkadziesigt lat

Dzigki temu szanse¢ na aktywne zycie zawodo-
we, spoleczne i rodzinne zyskajg takze ci cho-
rzy, ktorzy z powodu SPMS obecnie nie maja
takiej mozliwodci. — Posta¢ SPMS odpowiada
w 64 proc. za niepetnosprawnos¢, a odsetek cho-
rych niepracujgcych to az 83 proc. — przypomina
dr Jakub Gierczynski.

Cieszy rowniez to, ze decydenci obecnie zupel-
nie inaczej patrza na SM niz jaki$ czas temu.
— W tej chwili nikogo nie trzeba juz przekony-
wac o potrzebie leczenia. Rozmawiamy o tym, co
zrobié, by chorzy jak najszybciej zyskali dostep
do lekéw. Od pewnego czasu mamy do czynie-
nia z dialogiem. Bardzo sig z tego cieszg, bo tylko
w dialogu mozna wypracowad sensowne rozwigza-
nia — mowi Tomasz Polec.

Podsumowanie

Profesor Agnieszka Stowik: — Raport powstat
z potrzeby chwili. Pojawila si¢ mozliwos¢ nowej te-
rapii, zidentyfikowano, ze sq pewne braki w wiedzy
na temat SM i potrzeba uporzgdkowania informa-
cji. Pojawito si¢ wydawnictwo, ktére to wszystko
podsumowuje. Dostarcza tez lekarzom i pacjentom
wiedzy na temat postaci choroby, ktéra dotychczas
byta traktowana nieco po macoszemu. Jednocze-
Snie pokazuje, jak bardzo dobrze organizacje pa-
cjenckie mogg wspolpracowac ze srodowiskiem
medycznym. Wprowadzanie nowego leku dla pa-
cjentéw z SPMS to przyktad modelowej wspélpracy
réznych srodowisk, ktore majg jeden wspdlny cel.
Stale prowadzony dialog pomaga wybrac optymal-
ne rozwigzania.

Profesor Konrad Rejdak: — Rok 2021 to czas dla
neurologii i czas nadziei dla pacjentow z SPMS.
Wyzwaniem na pewno bedzie budzet i wykonanie
ryczattow. Z danych osrodkéw leczgcych chorych na
SM, ktorymi dysponuje, wynika, ze mimo pandemii
czgsto przekroczyly one ryczatty. Tylko w mojej klini-
ce mamy ok. 3 min nadwykonania. Mamy nadzieje,
ze srodki si¢ znajdg, bo wpisanie leku na listy refun-
dacyjne to jedno, ale za tym muszq is¢ pienigdze.
Wilgczajgc nowe leki, musimy tez przewidywac, ze
dojdzie dodatkowa pula chorych - grupa, ktora prze-
rwala leczenie, nie jest w programie lekowym. To sg
wyzwania. My jako PTN bedziemy chcieli rozmawiac
z NFZ, postulowac, szukac oszczgdnosci. Cheemy
zreformowac system tak, by optymalizowac wydatki
i przekierowac srodki na najbardziej potrzebne cele.
Malina Wieczorek: — Chciatabym by¢ spokojna
0 pacjentow, ktérzy dostang lek, jesli zachodzi u nich
konwersja na postac wtdrnie postepujgcg. To bardzo
wazne, by pacjenci czuli si¢ bezpiecznie na swo-
jej Sciezce terapeutycznej. Patrzymy z nadziejg na
marcowq liste. Chciatabym mdéc zapewnial chorych,
ze ci, ktorzy potrzebujqg leczenia, otrzymajg je jak
najszybciej.

Tomasz Pole¢: — Bardzo liczymy na to, Ze wpro-
wadzenie siponimodu nastgpi w marcu. Pozwoli
to na jeszcze lepszg indywidualizacje leczenia cho-
rych na SM. Przy kazdej okazji podkreslamy, jakie
to wazne, poniewaz kazdy przypadek jest inny,
w zwigzku z czym kazdy wymaga indywidualnego
traktowania. Marzy mi sig takze powrdt do tego,
co postulowalismy juz jakis czas temu — do opieki
koordynowanej. Mysle, ze wprowadzenie nowego
leku byloby dobrym przyczynkiem do powrotu do
idei koordynowanej opieki nad chorymi na SM, co
pozwolitoby na zapewnienie im duzo lepszej opieki
niz dotychczas. .



