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Priorytety na rok

W debacie uczestniczyli:

—prof. dr hab. n. med. Monika Adamczyk-Sowa,
kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Slaskiego Uni-
wersytetu Medycznego w Katowicach, prezes elekt
Sekgji Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunolo-
gii Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

—Dominika Czarnota-Szatkowska, sekretarz ge-
neralna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
Sianego

—dr hab. n. med. Maciej Niewada, Katedra i Zakfad
Farmakologii Klinicznej i Doswiadczalnej Warszaw-
skiego Uniwersytetu Medycznego, prezes Polskie-
go Towarzystwa Farmakoekonomicznego

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

— prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik, kierownik
Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Jagiellon-
skiego Collegium Medicum oraz Oddziatu Klinicz-
nego Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego w Kra-
kowie, konsultant krajowy w dziedzinie neurologii

— Malina Wieczorek, prezes Fundacji SM — walcz
o siebie

Moderator: dr n. med. Jakub Gierczynski, ekspert

systemu ochrony zdrowia

Wprowadzajac do panelu, dr Jakub Gierczynski
przypomnial, ze wedlug danych NFZ mamy w Pol-
sce ok. 45 tys. pacjentow ze zdiagnozowanym SM.
Liczba chorych leczonych w ramach programéw
lekowych w ostatnich 6 latach istotnie sie zwiek-
szyla. W 2014 r. bylo ich 8 tys., a juz w 2020 r.
ok. 18 tys. Leczenie prowadzi 127 osrodkéw klinicz-
nych. W ostatnim dziesiecioleciu nastapil ogromny
przelom w leczeniu SM. Pojawily sie nowe obie-
cujace terapie, a leczenie przynosi coraz bardziej
spektakularne efekty. Dzieki temu mniej oséb jest
zmuszonych do korzystania z renty inwalidzkiej,
a dane ZUS wskazujg, Ze systematycznie zmniejsza
si¢ liczba dni absencji chorobowej. To wazne, bo pra-
ca jest dla pacjentéw z SM kluczowym zrodtem sily
ipoczucia bezpieczenstwa w walce z chorobg. Ponad
70 proc. pacjentéw jest aktywnych zawodowo.

Sciezka diagnostyczno-terapeutyczna

Niestety proces diagnostyczny SM w Polsce wcigz
jest dtugi, a wiadomo, ze kluczem do spowolnie-
nia narastania niepetnosprawnosci jest jak naj-
wczesniejsze rozpoczecie terapii. O koniecznosci
opracowania optymalnej $ciezki diagnostycznej
dla chorych na SM méwila prof. Agnieszka Sto-
wik: — Sciezka diagnostyczno-terapeutyczna to
kompleksowa interwencja wykorzystujgca dostgpne
zaplecze ludzkie i sprzetowe, umozliwiajgca po-
dejmowanie optymalnych decyzji diagnostyczno-
-terapeutycznych dla okreslonej grupy pacjentéw.
Dla chorych na SM jej opracowanie jest réwno-
znaczne ze skrdceniem czasu od zachorowania do
wdrozenia interwencji. Pewne elementy mamy
juz zdefiniowane. Obecnie pracujemy nad tym,
zeby te Sciezke zoptymalizowal, zidentyfikowal
jej poszczegdlne etapy, punkty koticowe, zasoby
ludzkie, sprzetowe oraz oczekiwania pacjentow
i lekarzy. W 2018 r. wybitni eksperci w zakresie SM
w Europie opublikowali dokument, ktory wskazat
optymalny czas trwania poszczegélnych etapow
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Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex — SM) to aktywna i postepujaca choroba neurologiczna

o charakterze zapalno-demielinizacyjnym, ktéra pojawia sie¢ w populacji tzw. mtodych dorostych,

czyli u 0s6b miedzy 20. a 40. rokiem zycia, w wigkszosci kobiet. Jeszcze do niedawna diagnoza oznaczata
dla pacjenta postepujaca niepetnosprawnos¢. Dzis jest inaczej. Chorzy czujq si¢ dobrze, realizuja swoje cele
prywatne i az 80 proc. z nich jest aktywnych zawodowo lub sie uczy. Eksperci wskazuja na obszary, ktére
wymagaja udoskonalenia, aby leczenie SM przebiegalo jeszcze sprawnie;.

Sciezki diagnostycznej dla chorego na SM. Wy-
nika z niego, ze czas od pojawienia si¢ objawow
SM do diagnozy powinien w Europie wynosic do
6 tygodni. Tymczasem w Polsce 55 proc. pacjentow
oczekuje powyzej miesigca na przyjecie do poradni
neurologicznej, 61 proc. czeka powyzej miesigca na
badanie metodg rezonansu magnetycznego glowy,
a 40 proc. - powyzej miesigca na przyjecie na od-
dziat neurologiczny. W 2020 r. ukazata sie publi-
kacja dr Katarzyny Kapicy-Topczewskiej, ktéra
wskazata, Ze w Polsce mediana czasu od pierwszych
objawdow do diagnozy wynosi 7,4 miesigca, a od
diagnozy do leczenia 18 miesigcy. To pokazuje, ze
mamy jeszcze bardzo duzo do zrobienia.

Profesor Agnieszka Stowik proponuje postuzy¢ sie
przyktadem z udaru moézgu, dla ktérego wprowa-
dzono pojecie ,,ztotej godziny’, czyli kluczowego dla
zdrowia pacjenta czasu od momentu przyjecia go
do szpitala do wlaczenia terapii. W przypadku SM
ma to by¢ ,,ztoty miesiac’, czyli czas od wystapienia
pierwszych objawow choroby do wprowadzenia
leczenia. Uwaza takze, ze nalezaloby uruchomic¢
przyspieszong Sciezke diagnostyczna i na wzor karty
onkologicznej wprowadzi¢ karte neurologiczng SM.

Realia okiem pacjenta

Badanie przeprowadzone pod koniec 2020 r. dla
Fundacji SM - walcz o siebie potwierdza, ze mimo
postepu w medycynie 54 proc. pacjentow czekalo
na diagnoze¢ powyzej pot roku, a dla 32 proc.
czas ten wynosil ponad 2 lata. Dlaczego proces
diagnostyczny byt tak dtugi? Prawie 60 proc. pa-
cjentow wskazalo, ze przyczyna byla btedna dia-
gnoza albo brak diagnostyki w kierunku SM. Dla
30 proc. gtéwnym powodem bylo ignorowanie
przez lekarza zgtaszanych objawow, zbyt diu-

Dominika Czarnota-
-Szatkowska: W krajach
zachodnich pacjent
widuje lekarza duzo
rzadziej niz w Polsce.
Nie znaczy fo, ze tam
opieka jest gorsza. Ona
jest zoptymalizowana

prof. Maciej Niewada:
Opoznione rozpoczecie
leczenia wplywa na
zarobki pacjenta, ktore
w ciggu roku spadajg
praktycznie do zera,

a rownoczesnie istotnie
rosng koszty opieki
spolecznej

gie kolejki i utrudniony dostep do specjalisty.
Optymistyczne jest to, Ze 56 proc. pacjentow nie
zwlekalo z podjeciem diagnostyki, kiedy wysta-
pily u nich pierwsze objawy choroby. Dodatkowo
41 proc. pacjentow wskazalo, ze proces wiaczania
do programu lekowego zajal w ich przypadku po-
wyzej pot roku, a wedlug 23 proc. czas ten wynosit
2 lata. Badani zgtaszali mnogos¢ procedur, ktorych
nalezy dopilnowac, przy jednoczesnym utrudnio-
nym dostepie do ochrony zdrowia (zwlaszcza
panstwowej) oraz komisji ds. orzekania.

Zdaniem Maliny Wieczorek w czasie zbyt dtugiego
oczekiwania na postawienie diagnozy moze si¢ po-
jawi¢ bardzo duzo nieodwracalnych zmian w ukta-
dzie nerwowym: — Pierwszymi objawami SM mogg
by¢ problemy ze wzrokiem, ktdre nierzadko mijajg
po pewnym czasie, dretwienia, ktdre sq czesto nie-
specyficzne, zawroty glowy. Takie objawy muszg
by¢ poddane diagnostyce w kierunku SM, szcze-
golnie gdy wystepujg u 0séb w wieku 20-40 lat.
W tej chwili ruszamy z emisjg spotéw w telewizji,
w placéwkach medycznych, Internecie, kampanig
printowg w prasie i outdoorze, aby potencjalni
pacjenci wykazali aktywng postawe, co w razie
diagnozy SM pozwoli jak najszybciej przejgc nad
nimi opieke. Powinni wiedziec, Ze majgc leczenie,
jestesmy w stanie te chorobe na wczesnym etapie
zahamowad. Dzigki temu nie bedzie u nich postgpu
niepetnosprawnosci lub bedzie on znikomy. Trzeba
pamietal, ze w poczgtkowej fazie SM wykazuje
wigkszg dynamike, dlatego wylapanie tego okresu
jest niezwykle istotne. Jesli diagnoza opdzni sig
o kolejny rok, dwa czy dluzej, zmiany neurologiczne
bedg postepowaty i nawet jesli SM bedzie przez
pewien czas nieme klinicznie, rezonans pokaze
20 albo 40 zmian. Konsekwencje mogg byc tragicz-
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stwardnienia rozsianego

ne. Nie batabym si¢ w 2021 r. nadinterpretacji obja-
wow przez lekarzy POZ. Raczej bym ich uczulala,
zeby skuteczniej kierowali pacjentow wykazujgcych
nawet drobne deficyty do dalszej diagnostyki u neu-
rologa zajmujgcego sie SM. W 2020 r. tych ,stra-
conych” diagnoz mielismy co najmniej ok. tysigca,
musimy to jak najszybciej nadrobic.

Telemedycyna zostanie z nami na dluzej

Pandemia COVID-19 wykreowala nowg rzeczy-
wisto$¢. Dostep do wielu $wiadczen stat sie trud-
niejszy. Pogtebily si¢ problemy zwigzane z dostep-
noscia lekarzy, zaréwno specjalistow, jak i POZ,
badan diagnostycznych oraz laboratoryjnych. Pa-
cjenci nie tylko obawiali si¢ zarazenia koronawi-
rusem, ale tez niepokoili si¢ o przyszla sytuacje
gospodarcza kraju, ktora moze przelozy¢ si¢ na
utrate zatrudnienia czy cofnigcie dofinansowania
z NFZ. Wiele os6b z SM skorzystato podczas tego
roku z telemedycyny. Wedlug badania przeprowa-
dzonego przez Fundacje SM - walcz o siebie opinie
na temat tej formy opieki s podzielone: 40 proc.
pacjentéw z SM pozytywnie ocenia teleporady,
natomiast 30 proc. odnosi si¢ do nich negatywnie.
- W zwigzku z pandemiq w szpitalach pojawiajg
sig czesto braki kadrowe, duza cze$¢ personelu jest
na kwarantannie lub po prostu choruje, co generuje
ogromne kolejki. Dzwonig do nas pacjenci, ze mieli
by¢ przyjeci na oddzial, a nie zostali ze wzgledu na
sytuacje w szpitalu, albo juz sq po diagnozie, na-
tomiast nie mogg znalez¢ osrodka w okolicy, ktéry
mdgtby wilgczy¢ ich do programu lekowego. My
jako Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
liczymy na to, ze uda sie te zaleglosci nadrobic.
Oprocz licznych negatywnych doswiadczeri z pan-
demii mamy takze pozytywne - teleporady. Mamy
nadzieje, ze zostang one bardziej upowszechnione.
Pacjenci stabilni weale nie sq chetni, Zeby chodzié
do szpitala i czekac na wizyte u lekarza. Dla przy-
kladu — w krajach zachodnich pacjent widuje le-
karza duzo rzadziej niz w Polsce. Nie znaczy to, ze
tam opieka jest gorsza. Ona jest zoptymalizowana.
Czesto ciezar biezgcej opieki nad pacjentem przej-
mujqg pielegniarki, ktore majg wyzsze kompetencje
niz pielegniarki w Polsce. W Wielkiej Brytanii, jezeli
nic zlego sie nie dzieje, pacjent widuje si¢ z lekarzem
na konsultacjach raz w roku. U nas do niedawna
byta to wizyta raz w miesigcu, podczas ktdrej chory
odbierat jedynie leki. Pacjenci si¢ buntowali, ze
muszq po nie specjalnie jechac, co dla wielu wigzato
sig z koniecznoscig brania dnia wolnego w pracy.
Dzieki pandemii nauczylismy sie wydajniejszego
gospodarowania czasem zarowno lekarza, jak i pa-
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. prof. Agnieszka Stowik:
= W Polsce 55 proc.
pacjentow oczekuje
powyzej miesigca na
przyjecie do poradni
neurologicznej, 61 proc. czeka powyzej miesigca
na badanie metodg rezonansu magnetycznego
glowy, a 40 proc. — powyzej miesigca na przyjecie
na oddziat neurologiczny

cjenta. Musimy pamietac, ze w taticuchu diagno-
stycznym nie zawsze pierwszg osobg jest neurolog,
dlatego nalezy wspierac edukacyjnie lekarzy POZ.
Powinni wiedziec, ze nie zawsze pierwsze objawy,
ktére sig pojawiajg u pacjenta, sq typowe dla SM.
Dlatego warto czasem opowiedziec o nietypowych
przypadkach, na ktére powinni oni zwrdci¢ uwage
- opowiadata Dominika Czarnota-Szatkowska.

Priorytety na rok 2021

W terapii SM udalo si¢ w ostatnim czasie osiagnac
bardzo wiele. Sukcesywnie rosng wydatki NFZ
na leczenie SM, ktére wynosza obecnie ponad
400 mln zi. Wedlug Indeksu Stwardnienia Roz-
sianego z 2019 r. obejmujacego 30 krajow Pol-
ska znajduje si¢ na 17. miejscu. W kategorii
liczby os6b pracujacych zajeta 7. miejsce, a pod
wzgledem aktywnosci zawodowej ludzi miodych
5. miejsce. Udalo si¢ stworzy¢ system opieki am-
bulatoryjnej, ktory pozwala uproéci¢ procedury
i ulatwia dostgp chorych do leczenia. W badaniu
dla Fundacji SM - walcz o siebie 78 proc. pacjen-
tow wskazalo, ze najwigkszym wsparciem w walce
z chorobg jest dla nich najblizsza rodzina, dla
53 proc. jest nim leczenie i dostep do refundowa-
nych lekéw w programie lekowym.

Jak komentowata prof. Monika Adamczyk-Sowa,
dzieki bardzo dobrej wspoétpracy z Ministerstwem
Zdrowia i z platnikiem udalo si¢ uprosci¢ zapisy
programoéw lekowych. — Jako Sekcja Stwardnienia
Rozsianego i Neuroimmunologii Polskiego Towarzy-
stwa Neurologicznego w 2021 r. bedziemy zabiega¢
o ich dalsze udoskonalanie, tak aby pacjent z SM
mogt by¢ leczony zgodnie z aktualnymi kryteriami
miedzynarodowymi. Dlatego powinnismy miec
wigkszg mozliwos¢ stosowania lekow drugiej linii,
ktére sq terapiamiwysoce efektywnymi. W tej chwili,
zeby przelgczy¢ pacjenta do drugiej linii po niepo-
wodzeniu terapii pierwszej linii, musimy odczekac
rok, chory musi mie¢ wysokg aktywnos¢ choroby,
czyli muszq wystepowac rzuty i pojawic si¢ aktyw-
nos¢ rezonansowa. Tymczasem zgodnie z ChPL i re-
komendacjami miedzynarodowymi taki pacjent po-
winien byc od razu kwalifikowany do terapii wysoce
efektywnych, co wpisuje si¢ w zasadg personalizacji
terapii. Bedziemy zabiegac o to, zeby leki o wysokiej
efektywnosci byly dostgpne dla wybranej grupy pa-
cjentow jako preparaty pierwszego wyboru. Chce-
my, zeby polski pacjent mégt by¢ leczony podobnie
jak pacjenci w krajach Europy Zachodniej, aby miat
dostep do terapii nowoczesnymi zarejestrowanymi
czgsteczkami, takimi jak np. ofatumumab czy oza-
nimod. Poza tym dgzymy do tego, aby w zapisach
programow lekowych nie zapomniano o pacjentach
z wtdrnie postepujgcg postacig SM, tej grupie cho-
rych, ktérym jeszcze do niedawna nie moglismy
zaoferowac skutecznej terapii, a obecnie mamy
mozliwos¢ leczy¢ nowg czgsteczkq siponimodem,
a takze o grupie pacjentow z neuromyelitis opitica
(NMO). Mamy nadzieje, ze i dla nich bedzie do-
stepna terapia refundowana. Pragnelabym takze
zwrdci¢ uwage na koniecznosé zapewnienia pacjen-
tom kompleksowej opieki i podobnie jak w Europie
Zachodniej stworzenia w Polsce regionalnych cen-
trow leczenia SM (MSUnit), ktére bedg Scisle wspdt-
pracowal z terytorialnymi osrodkami leczenia SM,
tworzgc kompleksowg siec opieki.

Malina Wieczorek:

Nie batabym si¢
w2021
nadinterpretacji
objawow przez
lekarzy POZ. Raczej
bym ich uczulata,
zeby skuteczniej
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drobne deficyty do
dalszej diagnostyki
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zajmujgcego sie SM
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prof. Konrad Rejdak:

Po latach zaniedbari
musimy wyrownac
niedobory i zblizy¢ sig
chociazby do kardiologow
czy onkologow, poniewaz
opiekujemy sie wigkszg
niz oni rzeszg chorych

prof. Monika
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Bedziemy zabiegac o to,
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efektywnosci byly
dostgpne dla wybranej
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jak pacjenci w krajach
Europy Zachodniej
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Agata Misiurewicz-Gabi

- Stwardnienie rozsiane to choroba w sensie eko-
nomicznym szczegblna, poniewaz dotyczy mlodych
0s6b. W zwigzku z tym, ze ma charakter przewlekty,
relacja miedzy jej postepem a kosztami zostata
bardzo dobrze udokumentowana. Wiadomo, ze
gdy staje si¢ bardziej zaawansowana, rosng koszty
posrednie i koszty opieki nieformalnej. W zesztym
roku zostata opublikowana bardzo ciekawa analiza
oparta na rejestrze szwedzkim. Pokazuje ona, ze
opdznione rozpoczecie leczenia wplywa na zarobki
pacjenta, ktére w ciggu roku spadajq praktycznie
do zera, a rownoczesnie istotnie rosng koszty opieki
spotecznej. Warto zaznaczyc, ze problem dostepu do
bardzo drogich i innowacyjnych terapii nie dotyczy
tylko stwardnienia rozsianego. Kardiolodzy méwig,
ze za chwile bedziemy mie¢ pandemie niewydol-
nosci serca, onkolodzy alarmujg o coraz wigkszej
liczbie pacjentow z zaawansowang chorobg no-
wotworowgq. Nie wiem, czy jezeli wszyscy bedg sig
starac o ten sam budzet, to te wysoko efektywne
terapie neurologiczne bedg traktowane prioryteto-
wo. Wydaje mi sig, Ze nowoczesne terapie sq bardzo
wazne, ale chciatbym zwrdcié uwage, ze potrzeba
nam takze, a moze nawet przede wszystkim, lepiej
zorganizowanej, skoordynowanej opieki — méwi
prof. Maciej Niewada z Katedry i Zaktadu Farma-
kologii Klinicznej i Do$wiadczalnej Warszawskie-
go Uniwersytetu Medycznego, prezes Polskiego
Towarzystwa Farmakoekonomicznego.

0 nadziejach dla neurologii na biezacy rok i obsza-
rach, ktore wymagaja poprawy, opowiedzial prof.
Konrad Rejdak: — Bardzo liczymy na to, Ze ten rok
bedzie przetomem dla calej neurologii. Chcemy to
osiggngc przez stworzenie ,,bialej ksiggi” dla neuro-
logii, pamietajqc, jak rozlegla jest ta dziedzina i jak
wiele choréb obejmuje. Dla nas system opieki nad pa-
cjentami z SM jest modelowym przykladem postepu
i rozwoju neurologii. Przyjmujemy chorych w wieku
podeszlym, z wielochorobowoscig, ktdrzy nie miesz-
czq sie w systemie opieki internistycznej czy dziedzin
zabiegowych. Przejmujemy ciezar opieki nad ogrom-
ng rzeszq chorych, co nas oczywiscie cieszy, ale jest
to ogrom zadan, ktore musimy realizowac. Mamy
pewne obszary jeszcze do udoskonalenia — chociazby
wtdrnie postepujgca postac SM. Pacjenci z tg postacig
SM nadal majg dos¢ ograniczony dostep do nowo-
czesnych terapii. Liczymy na dobry dialog i pokaza-
nie, ze wlasnie SM jest dziedzing, ktora moze stuzyc za
przykiad dla innych obszardw neurologii i stworzenia
systemu opieki ambulatoryjnej. Nie mozemy zapo-
mniec, ze szpitalnictwo jest rownie wazne, poniewaz
wszyscy chorzy w ostrych stanach trafiajg na oddziat
neurologiczny i tam muszqg otrzymac pilng pomoc.
- Bedziemy bardzo zdecydowanie podkreslaé miejsce
neurologii w systemie opieki zdrowotnej, bo uwazamy,
ze nasza dziedzina na to zastuguje. Po latach zanie-
dbat musimy wyréwnac niedobory i zblizyc sie cho-
ciazby do kardiologéw czy onkologow, poniewaz opie-
kujemy sie wiekszq niz oni rzeszq chorych, mamy pod
opiekg osoby miode, ale rowniez w podeszlym wieku,
walczgce z niepetnosprawnoscig, a jest ich naprawde
bardzo duzo. Chcemy walczy¢ o nalezne miejsce
w systemie. Jestesmy swiadomi wyzwari, ale chcemy
ewolucji, a nie rewolucji. Nie chodzi nam o przetomo-
we przeksztalcenia czy ogromny zastrzyk pieniedzy,
ale o zracjonalizowanie dziata# - podsumowuje
prof. Konrad Rejdak. U
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