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JAK UCZYNIC CZAS SOJUSZNIKIEM CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE

Wyniki pierwszego w Polsce wieloosrodkowego badania populacji pacjentow
chorujacych na stwardnienie rozsiane (SM)

Potrzeba w Polsce usprawnien w organizacji leczenia stwardnienia rozsianego (SM) dla
modyfikujgcymi przebieg choroby (DMT) dla uzyskania optymalnych wynikéw terapii i utrzymania
pacjentéw jak najdtuzej w sprawnosci — wynika z pierwszego krajowego badania,
przeprowadzonego na grupie polskich pacjentéw. Ukazuje ono sytuacje chorych na SM,
z uwzglednieniem profilu demograficznego, metod diagnostycznych i sposobéw leczenia.
Stwardnienie rozsiane stanowi najczestsza przyczyne niepetnosprawnosci nietraumatycznej
w populacji mtodych dorostych. Badania wskazujg takze na zwigzek pomiedzy czasem jaki uptywa
od postawienia diagnozy do wit3aczenia leczenia a postepem niepetnosprawnosci chorego
i podkreslajg znaczacy wptyw jak najszybszego wdrazania terapii powstrzymujacej proces choroby
na utrzymanie sprawnosci i funkcjonowanie spoteczne chorych.

Na temat wagi czasu chorzy na stwardnienie rozsiane oraz eksperci kliniczni mogg powiedzieé wiele:
czas w przypadku SM ma fundamentalne znaczenie, czasu bez leczenia nie da sie nadrobié z powodu
postepujgcych zmian w mdzgu, czas zycia w sprawnosci jest nie do przecenienia, lecz czasem samo
postawienie diagnozy trwa latami... W Polsce nawet ok. 2 lat (najczesciej ponad rok) — jak wynika
z najnowszych polskich badan populacji pacjentdw chorujgcych na SM. Dlatego tak wazne jest,
aby zabiega¢ o jak najszybsze rozpoznanie SM i wigczenie dziatan zapewniajgcych pacjentom
sprawnos¢, niezaleznosc¢ i funkcjonowanie na rynku pracy oraz w rolach spotecznych.

»Cechy kliniczne i epidemiologiczne pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym leczonych za pomoca
lekéw modyfikujacych przebieg choroby w Polsce”! to pierwsza w kraju analiza ukazujgca réznice
w diagnostyce i leczeniu pacjentéw z rzutowo — remisyjng postacig stwardnienia rozsianego,
otrzymujgcych refundowane przez NFZ w Polsce leki modyfikujgce przebieg choroby. Obejmuje
okres od 2014 do 2018 roku i zostata przeprowadzona z wykorzystaniem danych zgromadzonych

1 Badanie Clinical and epidemiological characteristics of multiple sclerosis patients receiving disease-modifying treatment in Poland, opublikowane w
2020 r. W jego przygotowaniu brali udziat eksperci Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku, Uniwersytetu Jana Kochanowskiego w Kielcach,
Uniwersytetu Rzeszowskiego i Slaskiego Uniwersytetu Medycznego: K. Kapica-Topczewska, F. Collin, J. Tarasiuk, M. Chorazy, A. Czarnowska, M.
Kwasniewski, W. Brola, H. Bartosik-Psujek, M. Adamczyk-Sowa, J. Kochanowicz, A. Kutakowska. Neurologia i Neurochirurgia Polska Polish Journal of
Neurology and Neurosurgery 2020, Volume 54 DOI: 10.5603/PJNNS.a2020.0020 Copyright © 2020 Polish Neurological Society ISSN 0028-3843
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w SMPT (Systemie Monitorowania Programéw Terapeutycznych w NFZ), na grupie blisko 12 tysiecy
pacjentéw leczonych we wszystkich osrodkach terapii SM w Polsce. Analiza potwierdza i podkresla
znaczenie jak najwczesniejszego rozpoczecia terapii w skutecznym opodznianiu rozwoju choroby
i zapobieganiu rozwojowi niepetnosprawnosci chorych. SM dotyka bardzo czesto mtodych
dorostych, jego pierwsze objawy pojawiaja sie zwykle pomiedzy 20 a 40 rokiem zycia. Sredni wiek
uczestnikdw badania na poczatku leczenia wynosit 36,6 lat w programie pierwszej linii leczenia
i 35,1 w programie drugiej linii.

Wedtug najnowszej publikacji, czas od wystapienia pierwszych objawow stwardnienia rozsianego
do postawienia diagnozy przez neurologa wynosi w Polsce najczesciej ok. 7,5 miesigca,
ale az 10 proc. pacjentdw na postawienie diagnozy czeka nawet 2 lata. Natomiast czas od
rozpoznania SM do rozpoczecia leczenia to najczesciej ...14,82 miesigca!

Badania pokazujg wyraing korelacje miedzy czasem od postawienia diagnozy do rozpoczecia
leczenia i wskazujg na zwigzek dtuzszego czasu od postawienia diagnozy do wdrozenia terapii
z szybszym postepem niesprawnosci wyrazonym poprzez wyzszg poczatkowg wartos$é EDSS
(Expanded Disability Status Scale). Skala EDSS stuzy do oceny postepu niepetnosprawnosci ruchowe;j
u chorych - za jej pomocg ocenia sie m.in czy chory chodzi bez pomocy, jest zdolny do przejscia
okreslonej trasy, czy potrzebuje pomocy w poruszaniu, porozumiewaniu sie i jedzeniu. 43,4 proc.
pacjentow ze stwardnieniem rozsianym, poddanych analizie, rozpoczeto terapie lekami
modyfikujagcymi przebieg choroby (DMT) w ciggu 12 miesiecy od postawienia diagnozy,
a z zestawienia wynika, ze mediana EDSS na poczatku leczenia pierwszej linii wyniosta 1,5 w skali
EDSS, natomiast na poczatku rozpoczecia leczenia drugiej linii — juz 3,0. Liczby te majg szczegdlne
znaczenie, poniewaz nizszy wyjsciowy EDSS zwieksza prawdopodobienstwo utrzymania choroby
bez rzutéw choroby, bez jej postepu i poprzez brak nowych zmian w obrazie rezonansu
magnetycznego mozgu.

Jak wykazata nasza analiza okofo jedna trzecia wszystkich polskich pacjentéow z SM, czyli okoto
50 procent pacjentéw z postaciqg rzutowo-remisyjng, otrzymuje leczenie modulujgce przebieg
choroby (w obydwu programach lekowych). Dla poréwnania, wedtug BAROMETER 2015 catkowita
populacja pacjentow z rzutowo — remisyjng postaciq choroby leczonych DMT wynosita odpowiednio
80 proc. w Austrii, Szwecji i Szwajcarii; 70 proc. w Belgii i Francji; i 65 proc. w Grecji. Wczesne
rozpoczecie leczenia iszybkie zahamowanie procesu patologicznego prowadzi do zablokowania
dalszego postepu choroby i ogranicza rozwdj zmian neurodegeneracyjnych, decydujgcych o stopniu
niesprawnosci pacjenta. Nie mozemy takze zapominacé o implikacjach farmakoekonomicznych —
wczesne leczenie daje korzystne efekty nie tylko w zakresie medycznym, ale rowniez w zakresie
obnizania kosztow leczenia i opieki nad pacjentem chorujgcym na SM w dalszej perspektywie —
wskazuje w analizie jej wspétautorka, prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska z Kliniki Neurologii
UM w Biatymstoku.
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Czas w SM ma ogromne znaczenie, moze stac¢ sie najgorszym wrogiem lub tez najlepszym
sojusznikiem. Najnowsze badania, po raz pierwszy potwierdzajgc jak wyglgda sytuacja polskich
pacjentow, kierujq tez uwage witasnie na czas: koniecznos¢ maksymalnego skrdcenia czasu od
wystgpienia objawdw do diagnozy, i szybkie rozpoczecie leczenia powstrzymujgcego postep
choroby. Obecnie w Polsce ten czas oczekiwania, zarowno w kwestii samej diagnozy,
jak i rozpoczecia terapii jest zdecydowanie za dfugi - komentuje Malina Wieczorek, prezes Fundacji
»SM — Walcz o siebie”.

Leczenie stwardnienia rozsianego to zagadnienie, ktdre wymaga kompleksowego podejscia,
uwzgledniajgcego aspekty kliniczne, ekonomiczne, spoteczne i administracyjne. To wbrew pozorom
nie tylko trudnos¢ dla samych pacjentéw i ich rodzin. Jak wynika z raportu? Instytutu Zarzadzania
w Ochronie Zdrowia chorzy na SM to w wiekszos$ci osoby aktywne zawodowo. Sytuacja polskich
pacjentdw jest obecnie lepsza niz jeszcze kilka lat temu. W dalszym ciggu jednak pacjenci sg czesto
nieobecni w pracy z powodu SM (233 tys. dni absencji chorobowej? w 2018 r.), a koszty posrednie
zwigzane z utratg produktywnosci chorych stanowig nadal znaczng cze$é¢ kosztéw catkowitych
choroby z perspektywy spotecznej*.

Niezaspokojone potrzeby w zarzadzaniu t3 chorobg bardzo mocno naswietlita obecna sytuacja
zwigzana z zagrozeniem epidemicznym Covid-19. Diagnostyka specjalistyczna, a takze rehabilitacja
byty w zwigzku z pandemia niedostepne lub drastycznie utrudnione. Niemozliwe byto takze
rozpoczecie nowych terapii. Kolejki do specjalistéw wydtuzyty sie, w zwigzku z czym pacjenci czekaja
jeszcze dtuzej na wiaczenie lub zmiane leczenia. Wedtug danych NFZ w czerwcu 2019 r. w kolejkach
do obu programoéow lekowych oczekiwato az 625 zdiagnozowanych chorych na stwardnienie
rozsiane. Obecnie sytuacja jest jeszcze trudniejsza, poniewaz w kolejkach do rozpoczecia leczenia
czeka juz 757 osob (kwiecier 2020).

Nowi chorzy nie zostali w ostatnich tygodniach witgczeni do programdw lekowych, a minionego czasu
nikt nam nie wrdci. Dla chorych na SM kazdy dzien to strata nie do odrobienia. Dlatego tak bardzo
potrzebujemy wfasciwego monitorowania pacjenta, kontaktu z lekarzem i statych, nie tylko
tymczasowych zmian w dotychczasowym systemie. W ubiegtym roku NFZ wprowadzit modyfikacje,
polegajgcq na kwartalnym rozliczaniu szpitali za wydawane pacjentom leki. Teraz pacjenci mogq
zgtaszac sie po odbior lekdw nie co miesigc, a co trzy miesigce. Wtasciwe monitorowanie pacjenta
zostato nadal utrzymane a uwolnione zostaty zasoby dzieki ktorym szpital moze przyjg¢ wiekszqg
liczbe osob w celu diagnozy czy leczenia. Dodatkowo, w obecnej sytuacji zwigzanej z epidemiq byto

2 |nstytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia, Ekonomiczno-spoteczne skutki stwardnienia rozsianego w aspekcie optymalizacji zarzgdzania chorobg
w Polsce, Warszawa 2018, s. 67.

3 ). Gierczyniski, Optymalizacja poprzez wczesngq interwencje. Czy uda sie unikngc przysztych kosztow finansowych i spotecznych stwardnienia rozsianego
w Polsce? [w:] Menedzer Zdrowia, grudzieri 2019, s. 96-99 (dostepne na: https://issuu.com/termedia/docs/mz0907-08-issuu01sz).

4 Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia, Ekonomiczno-spoteczne skutki stwardnienia rozsianego w aspekcie optymalizacji zarzgdzania chorobq w
Polsce, Warszawa 2018, s. 8, 38.
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to rozwiqzanie, ktore utatwito Zycie i leczenie pacjentom. Wtasnie takie inicjatywy przyczyniajq sie
do optymalizacji opieki nad chorymi z SM — wyjasnia Malina Wieczorek, prezes Fundacji ,,SM -
walcz o siebie”. Przyktady innych paristw pokazujq takze, Zze szybkie wdrozenie odpowiedniej terapii,
zaleZznej od postaci stwardnienia rozsianego, jest korzystne nie tylko dla samych pacjentow, ktorzy
dtuzej bedqg cieszy¢ sie petnq sprawnosciq, ale takze minimalizuje koszty utraty produktywnosci
chorych, ktore obcigzajq finanse publiczne. Wraz z poprawq dostepnosci do terapii pacjenci bedg
mogli pozostac¢ aktywni zawodowo, poniewaz bedziemy przeciwdziatac niepetnosprawnosci juz na
wczesnym etapie ich Zycia z chorobq — a utrzymanie sprawnosci, a tym samym wysokiej jakosci Zycia
jest dla pacjentdow priorytetowe — przekonuje M. Wieczorek.
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Badanie ,,Cechy kliniczne i epidemiologiczne pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym leczonych
za pomoca lekow modyfikujgcych przebieg choroby w Polsce” jest pierwszym tego typu polskim
opracowaniem i jednoczesnie zrédtem informacji nie tylko na temat samej epidemiologii choroby,
jej ekonomicznych i spotecznych skutkéw ale takze skutecznosci leczenia. Analiza zostafa
zrealizowana w metodologii patient journey mapping i w oparciu o dane z Systemu Monitorowania
Programow Terapeutycznych w NFZ.

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! Zrzesza osoby chore na stwardnienie rozsiane (SM), ich rodziny,
przyjaciét, znajomych. Celem dziatania Fundacji jest wsparcie pacjentdw, dzielenie sie historig
i doswiadczeniem, motywacja do prowadzenia aktywnego, satysfakcjonujgcego Zycia
z wykorzystaniem wszystkich mozliwosci, jakie oferuje wspotczesna medycyna.

Wiecej informacji: www.sm-walczosiebie.pl

Kontakt dla mediow:

Sylwia Olczak
PRIMUM PR
s.olczak@primum.pl
tel. 608 072 086

Andrzej Krynski
PRIMUM PR
a.krynski@primum.pl
tel. 501 620 838
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