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menedzera zdrowia

SM - od obhjawow do leczenia w
Czy to mozliwe w Polsce?

Co nalezatoby zrobic, aby skrocic do 4 miesiecy Sciezke diagnostyczng, czyli droge od wystapienia pierwszych objawow do rozpoczecia
leczenia pacjenta ze stwardnieniem rozsianym (SM)? Jakie s potrzebne zmiany systemowe, aby model opieki nad pacjentem z SM
wypracowany przez Polskie Towarzystwo Neurologiczne byt sukcesem i wytyczyt kierunki dla innych chorob neurologicznych?

Specjalisci czesto podkreslaja, ze w SM
czas to neuron, dlatego po pojawieniu si¢
pierwszych objawow jak najszybciej po-
winna zostaé rozpoczeta farmakoterapia
hamujaca postep choroby. Nieleczone albo
nieskutecznie leczone SM prowadzi do
systematycznego pogarszania sie stanu
pacjenta, a w konsekwencji do niespraw-
nosci. Jest to o tyle niepokojace, ze chorzy
na SM, ktorych w Polsce jest ok. 50 tys.,
to ludzie mlodzi (zwykle pierwsze objawy
wystepuja miedzy 20. a 40. rokiem zycia),
czesto dopiero rozpoczynajacy zycie zawo-
dowe i rodzinne.

Leczenie SM w Polsce

- co udato sig osiggnaé

Sytuacja chorych na SM nie jest idealna,
ale z roku na rok si¢ poprawia. W Indeksie
SM z 2019 r. Polska osiggneta 17. miejsce
na 30 poréwnywanych krajow, natomiast
w Barometrze 2020 znalazla si¢ na 20.
pozycji na 35 krajow europejskich, przy
czym Czechy, w ktorych leczenie SM
uwaza si¢ za modelowe, zajely 7. miejsce
w rankingu.

Prezes elekt Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego prof. dr hab. n. med.
Alina Kutakowska zwrdcita uwage na
poprawe dostepu chorych na SM do le-
czenia modyfikujacego przebieg choroby
w ostatnich latach. - W Polsce mamy
rozbudowang sie¢ placéwek prowadzg-
cych programy lekowe w SM, na ktirg
sktada sie ponad 130 osrodkow pierwszo-
liniowych (B.29) i ponad 60 drugolinio-
wych (B.46). Biorgc pod uwage populacje
naszego kraju jest to catkiem sporo i uwa-
zam, ze tej liczby nie nalezy zwiekszac.
Powinnismy natomiast skupic si¢ na po-
prawie jakosci organizacji opieki nad pa-
cjentem z SM. W ostatnich latach udato
sie miedzy innymi istotnie uproscic za-
pisy programow lekowych. Powstaly tez
bardzo wazne raporty na temat organi-
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zacji opieki nad chorymi na SM w Polsce.
Dzigki analizie danych z systemu moni-
torowania programow lekowych (SMPT)
dotyczgcych SM za lata 2014-2017 wie-
my, ilu chorych mamy w naszym kraju
i jak sg oni leczeni — méwita.

Zdaniem dr n. ekon. Malgorzaty Galazki-
-Sobotki, dyrektor Instytutu Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego
i wiceprzewodniczgcej Rady NFZ, w ciagu
najblizszych 2 lat moglibysmy stworzy¢
optymalnie funkcjonujacy, nowoczesny
i efektywny system opieki nad chorymi na
SM. Do tego potrzebne s3 pewne rozwigza-

nia, ktére moglyby sie okaza¢ uniwersalne
dla calego systemu ochrony zdrowia.

Raport wskazowka dla lekarzy
i decydentow

W wyniku wspotpracy Instytutu Zarza-
dzania w Ochronie Zdrowia Uczelni La-
zarskiego, Polskiego Towarzystwa Neuro-
logicznego oraz ekspertéw z Ministerstwa
Zdrowia i NFZ powstal raport ,,Sciezka
pacjenta z postacig rzutowo-remisyjna
stwardnienia rozsianego w placowkach
publicznej opieki zdrowotnej w Polsce.
Kierunki optymalizacji”. Jak podkreslajg

eksperci, ma on by¢ inspiracja do zmian
systemowych. Jakie wskazowki znalazty
sie w tym raporcie?

- Wiemy, jak wyglgda sytuacja pacjentow
z SM i co jeszcze nie dziata. Mamy gotowe
rozwigzania i potrzebujemy tylko decyzji
o ich implementacji. Stwardnienie rozsiane
jest przyktadem jednostki chorobowej, w ktdrej
juz niewiele trzeba, zeby cieszy¢ si¢ z koor-
dynowanej i kompleksowej opieki. Pierwszy
krok to wdrozenie pakietow diagnostycznych
w poradniach neurologicznych ogolnych, ktére
datyby neurologowi mozliwos¢ dokonania
szybkiej wstepnej weryfikacji podejrzenia SM
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4 miesiace.

bez zbednych powtdrnych konsultacji. Drugim
krokiem jest utworzenie sieci poradni neu-
rologicznych specjalizujgcych sie w leczeniu
SM, do ktérych trafialiby pacjenci z ustalo-
nym rozpoznaniem lub wymagajgcy finalnej
weryfikacji w ramach bada# poglebionych.
Poradnie majgce zaplecze szpitalne umozli-
wialyby znacznie szybsze i skuteczniejsze roz-
poznanie i rozpoczecie procesu leczenia. Celem
wdrozenia takich rozwigzat jest zmniejszenie
liczby pacjentow diagnozowanych w trybie
hospitalizacji i skrécenie czasu od wystgpienia
pierwszych objawéw do rozpoczecia leczenia.
Najtrudniejsze przypadki powinny trafia¢ do
regionalnego centrum kompleksowej diagno-
styki i leczenia SM (osrodki wzorowane na
MS Care Unit). Centra kompetencji w leczeniu
SM powinny dysponowac wszystkimi techno-
logiami diagnostycznymi i terapeutycznymi,
organizowac szkolenia dla pacjentow i kadr
medycznych zaangazowanych w opieke na
danym terenie, w tym lekarzy POZ, prowadzic
ewaluacje i monitoring skutecznosci opieki
itp. Obok uzasadnionych inwestycji w refun-
dacje skutecznych terapii musi by¢ wdrozo-
ny i odpowiednio wyceniony system szybkiej
diagnostyki. Konieczne jest tez urealnienie
wyceny Swiadczeti zdrowotnych w ramach
programéw lekowych. Od kilku lat obserwu-
jemy bardzo korzystng tendencje, jakg jest
zmniejszanie liczby dni absencji chorobowej
oraz liczby rent z powodu SM. Az 70 proc.
0s6b leczonych w programach lekowych pra-
cuje, a dtugos¢ aktywnosci zawodowej za-
czyna sie zbliza¢ do normalnej, w zwigzku
z czym mamy szanse osiggngc spektakularne
pozytywne wyniki w zakresie zarzgdzania tq
jednostkg chorobowg - twierdzi dr n. ekon.
Malgorzata Galazka-Sobotka.

La poina diagnostyka,

za pozne leczenie

Nadal jednym z podstawowych probleméw,
z ktorymi muszg si¢ zmagac pacjenci z SM,
jest zbyt pozno postawiona diagnoza. Media-
na czasu od wystapienia pierwszych objawéw
do rozpoznania wynosi u nas ok. 7,4 miesig-
ca. Dla poréwnania w Czechach jest to ok.
4,4 miesigca, a wedlug zalecen neurologow
ten czas powinien wynosi¢ w Polsce maksy-
malnie 4 miesigce. Niestety, w wielu przypad-
kach trwa to znacznie dluzej, czasem nawet

dr n. ekon. Matgorzata Gatazka-Sobotka:
Stwardnienie rozsiane jest przyktadem
jednostki chorobowej, w ktorej juz
niewiele trzeba, zeby cieszyc sie

7 koordynowanej i kompleksowej opieki

ponad 2 lata. Stad konieczno$¢ zbudowania
nowoczesnej Sciezki diagnostyczno-terapeu-
tycznej. Zwlaszcza ze nowoczesne terapie mo-
dyfikujace przebieg choroby, ktérych mamy
coraz wiecej, daja szanse¢ na zahamowanie
postepu SM i na normalne funkcjonowanie
milodych pacjentow przez wiele lat.

O koniecznosci skrocenia $ciezki diagno-
stycznej pacjenta z SM moéwila prof. Alina
Kutakowska. — Widzimy potrzebe reform, bo
dane uzyskane w przeprowadzonych anali-
zach nie sq niestety najlepsze. Mediana czasu
od wystgpienia pierwszych objawdw do po-
stawienia diagnozy w naszym kraju wynosi
ok. 7,4 miesigca. Nie brzmi to dramatycznie,
ale to jednak za dtugo. Chcielibysmy ten wy-
nik istotnie poprawic. Drugi parametr to czas
od rozpoznania do wlgczenia leczenia. Prze-
prowadzona analiza pokazuje, ze w latach
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prof. Alina Kutakowska:

Jestem gteboko przekonana,

26 spoteczenstwu bardzo sie to optaci,
aby pacjenci z SM zachowali sprawnos¢
i mogli realizowac swoje role spoteczne.
Dlatego apeluje do ministra zdrowia

i prezesa NFZ, aby zechcieli zapoznac
Sie 2 naszymi propozycjami

2014-2017 mediana czasu od postawienia
diagnozy SM do wlgczenia terapii w progra-
mie lekowym wynosita ponad 14 miesiecy.
Tylko niespetna 50 proc. pacjentow otrzymato
leczenie w ciggu 12 miesigcy od postawienia
diagnozy. Mam nadzieje, ze obecnie sytuacja
jest duzo lepsza, poniewaz na te niekorzystne
wyniki miaty wplyw poprzednie zapisy pro-
gramow lekowych, miedzy innymi ogranicze-
nia czasowe leczenia w programie, przez co
niektorzy pacjenci byli kilkakrotnie do niego
wigczani, co wydtuzato czas od diagnozy do
rozpoczecia terapii odnotowywany w SMPT.
Wiemy, ze mamy sporo do zrobienia. Wy-
chodzgc naprzeciw tym potrzebom, Polskie
Towarzystwo Neurologiczne wypracowato
model leczenia SM. Chcielibysmy, aby zostat
on zaimplementowany i wszedl w zycie w na-
szym kraju — wyjasniata klinicystka.

Agata Misiurewicz-Gabi

- Czesto pacjent z pierwszymi objawami SM
udaje si¢ do lekarza POZ, ktéry nie zawsze ma
kompetencje do rozpoznania tej choroby, czyli
»czujnos¢ SM-owg”. Mozemy sobie zada¢ py-
tanie, dlaczego lekarz POZ ma by¢ czujny on-
kologicznie, ale juz nie czujny neurologicznie.
Uwazam, ze nalezatoby daé mu bardzo prostg
wskazowke, jakg jest tatwy ,test przesiewo-
wy’, czyli zasada wspdtistnienia okreslonych
objawow i cech, tj. zaburzenia widzenia, zabu-
rzenia czucia, zaburzenia rownowagi, niedo-
wlad, wiek 2040 lat. Na tej podstawie pacjent
powinien zostac natychmiast skierowany do
neurologa — uwaza dr n. ekon. Malgorzata
Galgzka-Sobotka.

Zdaniem prezes Fundacji ,,SM - walcz o sie-
bie” Maliny Wieczorek pacjenci, ktorzy maja
silny pierwszy rzut i trafig na SOR, na oddziat
neurologiczny, maja w pewnym sensie szcz¢-
$cie, poniewaz szybko zostanie postawiona
diagnoza. - Czegsto jednak pierwsze objawy
choroby sq niecharakterystyczne. Mogg to
by( lekkie zaburzenia wzroku, dretwienia, za-
wroty glowy czy przeciggajqgce sie zmeczenie.
Stwardnienie rozsiane nalezy brac pod uwage,
gdy te objawy wystepujg u osoby w wieku
20-30 lat. Niestety pacjenci czesto czekajg, az
one same przejdg, co faktycznie moze nastg-
pic po pewnym czasie, albo trafiajg do lekarza
POZ. My jednak nie mozemy liczy¢ na to, ze
lekarz POZ bedzie wiedzial, ze ma do czynie-
nia z SM. Proponuje uczulic lekarzy POZ na
sytuacje, gdy zglasza sie do nich mloda osoba
z niespecyficznym objawem neurologicznym.
Koniecznie powinni jg skierowac do neuro-
loga. Jesli diagnoza sig potwierdzi, mamy
ogromng szanse zahamowac rozwdj SM
poprzez wdrozenie leczenia modyfikujgcego
przebieg choroby. W tej chwili prowadzimy
drugg odstong kampanii w mediach, w ktérej
mowimy wlasnie o tym, jakie sq pierwsze
objawy SM. Nasz komunikat kierujemy takze
do placowek POZ, gdzie umieszczamy plakaty
z tym przekazem. Mamy nadzieje, Ze w ten
sposéb uda sig uratowad sprawno$c wielu cho-
rych nie tylko na kilka lat, ale do kotica zycia.
W naszym badaniu, w ktérym brato udziat
prawie 500 0s6b z SM, wigkszos¢ responden-
téw twierdzita, ze bezzwlocznie poddawata
sie diagnostyce, ale czesto rozpoznanie nie
nastgpowato. Nierzadko byto ono bledne albo
- co zglosito 59 proc. pacjentéw - nie zosta-
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fa wdrozona diagnostyka w kierunku SM.
Zdarzalo sie tez, ze lekarze niespecjalizujgcy
sig w neurologii ignorowali niektére objawy.
Moéwili na przyktad: masz depresje, bo sie
jakasz, a ze nie czujesz nogi i czujesz ogromny
bél, to moze dlatego, ze zakladasz noge na
noge i Zle siedzisz. Te doswiadczenia powin-
ny nas wszystkich uczulaé, ze mozemy mie¢
do czynienia z SM - przestrzegala Malina
Wieczorek.

Wielopoziomowa sie¢ osrodkow
leczacych SM

Eksperci zgodnie podkreslajg, ze kluczowe
dla poprawy diagnostyki i leczenia SM po-
winno by¢ utworzenie sieci osrodkow klinicz-
nych zapewniajacych wysokospecjalistyczna,
interdyscyplinarng i skoordynowang opieke.
Profesor Alina Kutakowska zaproponowata
przesuniecie diagnostyki SM do ambulato-
rium, co pomogloby bardzo przecigzonym
oddzialom neurologicznym. Postulowata
takze stworzenie tzw. poradni stwardnienia
rozsianego, ktore zajmowalyby sie diagnosty-
ka i leczeniem, oraz centréw kompleksowej
diagnostyki i leczenia stwardnienia rozsiane-
go. Takie centrum przypadatoby na 1-2 min
mieszkancéw i miatoby wszelkie uprawnie-
nia poradni SM, ale wyzsza referencyjnosc.
Mogloby konsultowa¢ trudne przypadki,
pelni¢ funkcje nadzorujacg i doradcza w sto-
sunku do poradni leczenia SM. Potrzebne
sa do tego odpowiednio wycenione pakiety
diagnostyczne rozliczane przez NFZ.

Roczny ryczatt za opieke

nad pacjentem z SM

Kolejna propozycja zmian systemowych jest
wprowadzenie rocznego ryczaltu za opieke
nad pacjentem z SM leczonym w programach
lekowych. Pozwoli to ograniczy¢ liczbe hospi-
talizacji na rzecz wizyt ambulatoryjnych, co
w konsekwencji przyniesie zaréwno korzysci
dla pacjentéw, jak i oszczednosci dla systemu
ochrony zdrowia.

- Pandemia pokazata, ze potrzebujemy wiek-
szej elastycznosci, jesli chodzi o schemat wizyt
pacjentow w osrodkach leczgcych. Kiedy wy-
buchta epidemia i musielismy szybko wydac
pacjentom leki na dluzszy okres, nie moglismy
rygorystycznie przestrzegac wymaganych od-
stepw czasowych pomiedzy wizytami, co jest
warunkiem wyzszej wyceny wizyt. Osrodki
przedktadajgce dobro pacjenta nad korzysci
finansowe tracily na tym. Stgd postulat na-
szego Srodowiska, aby wprowadzic tzw. roczny
ryczalt za opieke nad pacjentem w programie
lekowym, rozliaczny raz do roku niezaleznie
od liczby wizyt — zaproponowala prof. Alina
Kutfakowska.

- Ponad 70 proc. chorych na SM to osoby
pracujgce, z czego ponad 50 proc. na pelny
etat. Mamy obowigzek zatrzymac tych lu-
dzi w systemie normalnego funkcjonowania

Malina Wieczorek:

Ponad 70 proc. chorych na SM to osoby
pracujace, z czego ponad 50 proc. na
petny etat. Mamy obowigzek zatrzymac
tych ludzi w systemie normalnego
funkcjonowania spotecznego

spotecznego, zeby mimo choroby, ktérg bedg
miec do korica zycia, byli mozliwie sprawni.
Ci pacjenci nie rozumiejg, dlaczego w jednym
dniu nie mogq przeprowadzic¢ cafosciowej
diagnostyki czy badan w ramach programu
lekowego. Osoba zatrudniona na etat nie moze
sobie pozwoli¢ na opuszczanie co chwilg pracy,
aby udac sig na poszczegolne badania. Zwlasz-
cza ze nie ma potrzeby, aby stabilni, dtugo
leczeni pacjenci przyjezdzali co 3 miesigce po
odbior lekow. Dlatego postulat wprowadzenia
zmiany finansowania ryczattu na roczny jest
dla nich bardzo istotny — ttumaczyta Malina
Wieczorek.

Podobnego zdania jest rowniez dr n.
ekon. Malgorzata Gatazka-Sobotka, ktéra
podkreslita, Ze nie chodzi o zwiekszenie licz-
by wizyt u lekarza, ale o zwigkszenie ich sku-
tecznosci. Ryczaltowy system finansowania
$wiadczen w ramach programoéw lekowych
pozwoli lepiej zagospodarowac¢ kadry me-
dyczneibudzet, bedzie tez w interesie pacjen-
ta, ktory nie bedzie musial czesto pojawiac sie
w przychodni czy szpitalu.

Cztery miesiace
- realne, a nawet konieczne

Zaroéwno eksperci, jak i srodowisko pacjenc-
kie sa zgodni, ze po wprowadzeniu propo-
nowanych zmian i ulepszen osiagnigcie za-
ktadanego czasu 4 miesigcy od wystgpienia
pierwszych objawoéw SM do rozpoczecia le-
czenia jest jak najbardziej realne, a nawet
konieczne.
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Tomasz Potec:

Naszym zadaniem jest zmienic system

i dac szanse wszystkim pacjentom z SM,
aby mogli skorzystac z petnego dostepu
do leczenia

— Tojest mozliwe w niepowiktanych, typowych
przypadkach SM, ktérych jest 80-90 proc.,
ale sq potrzebne pewne reformy. Dlatego we
wspdlpracy z organizacjami pacjenckimi
staramy sig wypracowywac konstruktywne
i realne rozwigzania, a nastepnie zglaszac
problemy Ministerstwu Zdrowia i NFZ. Do
tej pory sporo osiggnelismy i mamy nadzieje,
ze dzieki dalszej dobrej wspotpracy uda nam
sie zoptymalizowac diagnostyke i opieke nad
pacjentami z SM. Jestem gleboko przekonana,
ze nam jako spoleczeristwu bardzo sie to opla-
ci, aby pacjenci z SM zachowali sprawnos¢
i mogli realizowac swoje role spoteczne, tzn.
aktywnie pracowac, by¢ dobrymi rodzicami
i wspotmatzonkami. Dlatego apeluje do mi-
nistra zdrowia i prezesa NFZ, aby zechcieli
zapoznac si¢ z naszymi propozycjami — prze-
konywata prof. Alina Kutakowska.

Réwniez w opinii prezes Maliny Wieczorek
4 miesigce s3 czasem mozliwym do osiagnie-
cia. — My szkolimy pacjentow i ich bliskich, zeby
byli wyposazeni w wiedze, czym jest SM, jakie
sq objawy tej choroby, jak sig jg leczy i jak dalej
postepowac. Zalecamy pacjentom, aby przycho-
dzili na spotkanie z lekarzem przygotowani, co
znacznie skrdci czas wizyty. Przygotowanie po-
winno polegac na spisaniu wszystkich objawéw
i dolegliwosci oraz sugestii i pytan do lekarza.
Wazna jest tez swiadomos¢ i wiedza pacjentéw
na temat swoich praw oraz choroby. Na pewno
pomaga w tym fakt, ze sq to osoby miode, ktdre
bez problemu znajdujg informacje i czerpig
wiedzg z Internetu — mowila.

Doktor n. ekon. Malgorzata Gatazka-Sobotka
jest przekonana, ze Sciezke diagnostyczna
w SM mozna zrealizowac w jeszcze krétszym
czasie. Jej zdaniem absolutnie wszystko jest
gotowe, s3 juz rozwigzania i potrzebujemy
tylko decyzji o ich implementacji. — Wdroze-
nie pakietow diagnostycznych SM nie wymaga
skomplikowanych interwencji i proceséw sys-
temowych. Przyniostoby to natychmiastowy
rezultat w postaci upowszechnienia wiedzy na
temat tej jednostki chorobowej, takze w srodo-
wisku lekarzy POZ. Proponuje réwniez wpro-
wadzenie tzw. paszportu pacjenta z SM, wzo-
rowanego na paszporcie pacjenta z chorobg
rzadkg, lub nadanie e-skierowaniu pilnego
statusu. Dzigki temu poradnia neurologiczna
SM otrzyma sygnat, ze pojawit sie pacjent
z podejrzeniem choroby, ktdérego nalezy przy-
jacw pierwszej kolejnosci.

Zdaniem Tomasza Polcia, przewodniczacego
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego, SM to problem nie tylko konkret-
nego pacjenta, lecz calego systemu ochrony
zdrowia, kraju i spoleczenstwa. Pozbywa-
jac sie¢ mlodych ludzi, petnych pomystow,
pozbawiamy si¢ szansy rozwoju jako kraj
i spoteczenstwo, na co nas nie sta¢. - Podam
przyklad: mlody, trzydziestokilkuletni mezczy-
zna zachorowat na SM. Na poczgtku leczenie
nie bylo skuteczne, ale zasady systemu sq takie,
ze musi spetnia¢ pewne kryteria, aby uzyska¢
lek drugiej linii, ktory bytby skuteczniejszy.
Po roku leczenia w programie pierwszej linii
jego niepetnosprawnos¢ znacznie wzrosta.
Moment, zeby da¢ mu szanse na normalne
funkcjonowanie, mingt. To jest wlasnie ta bez-
radnos¢ pacjenta w systemie ochrony zdrowia.
Dlatego naszym zadaniem jest zmienic sys-
tem i dac szanse wszystkim pacjentom z SM,
aby mogli skorzystac z petnego dostepu do
leczenia. Nasz glos jest coraz lepiej styszany.
Wspdtpracujemy ze srodowiskiem neurolo-
gow, a w dyskusji z Ministerstwem Zdrowia
czy z NFZ nie tylko pokazujemy obszary do
poprawy, lecz takze staramy si¢ przedstawiac
rozwigzania. Méwimy: panie ministrze, moze
pan oszczedzac na leczeniu, ale wtedy paristwo
straci na wyplacaniu rent i zasitkéw. Wydaje
sig, ze ta ,,lokomotywa swiadomosci SM” zo-
stata tak rozpedzona, ze na szczescie juz si jej
nie zatrzyma. Niech zatem mknie dalej. Mam
nadzieje, ze dos¢ szybko dojdziemy do celu,
jakim jest wprowadzenie potrzebnych i racjo-
nalnych rozwigzan. Jestesmy otwarci na rézne
propozycje, spotkania i rozmowy, bedziemy
doktadac wszelkich starat, dzielic si¢ naszy-
mi doswiadczeniami, aby zrealizowac proces
diagnostyki SM w 4 miesigce. A moze bedzie
to okres krétszy niz 4 miesigce? Na koniec od-
niose sig jeszcze do tytutu dzisiejszej debaty:
~Czy 4 miesigce od objawéw do leczenia SM
w Polsce sq mozliwe?”. Nie mowmy, czy jest
to mozliwe. To jest konieczne! — zakonczyt
Tomasz Pofe¢. .



