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STWARDNIENIE ROZSIANE - TRZEBA WYGRAC Z CZASEM!
Czas decyduje o efektach terapii SM

W przypadku stwardnienia rozsianego (SM - Sclerosis Multiplex) czas ma fundamentalne
znaczenie, gdyz SM to choroba aktywna. Wraz z wystapieniem pierwszych objawow pacjenci
rozpoczynaja trwajacy do konca zycia swoisty wyscig z czasem, od ktorego zalezy jak ich
zycie bedzie przebiega¢ oraz czy i jak szybko beda musieli sie zmierzy¢ z postepujaca
niepetnosprawnoscia. Z najnowszego badania przeprowadzonego na duzej grupie polskich

pacjentow z SM wynika, ze zdecydowanie zbyt dlugo trwa w naszym kraju uzyskanie

i potwierdzenie diagnozy oraz rozpoczecie odpowiedniej terapii modyfikujacej przebieg

choroby. Standard zwiagzany z czasem wdrozenia leczenia u pacjentow z SM w Polsce
znaczaco odbiega od miedzynarodowych rekomendacji neurologéow zajmujacych sie tym

schorzeniem, a dla chorych kazdy dzien bez terapii to strata nie do odrobienia.

W przypadku stwardnienia rozsianego czas ma fundamentalne znaczenie, gdyz to choroba
aktywna, charakteryzujgca sie aktywnoscig od poczgtku, szczegdlnie wzmozong na poczgtku

choroby.

e Witasciwa i szybka diagnoza oraz wczesne rozpoczecie leczenia SM jest bardzo wazne dla

skutecznej kontroli przebiegu choroby i zapobieganiu jej progresji.

e Leczenie SM powinno byc wtgczone bezzwtocznie po diagnozie, aby skutecznie op6znic rozwoj
choroby i zapobiec rozwojowi niepetnosprawnosci chorych. OpdZnienia we wdrozeniu leczenia

prowadzq do nieodwracalnych zmian w organizmie chorego.

e Dla chorych na SM kazdy dzien bez leczenia to strata nie do odrobienia!
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Stwardnienie rozsiane (SM) jest aktywna, przewlekta i postepujaca choroba uktadu nerwowego,
ktérej doktadne przyczyny nie sg znane, dlatego tez nie potrafimy sie przed nig uchroni¢. Chorobe
charakteryzuje postepujacy, rozsiany stan zapalny réznych czesci osrodkowego uktadu nerwowego,
ktory prowadzi do trwatego uszkodzenia ostony mielinowej wtokien nerwowych i w konsekwengji
ich demielinizacji i zmian zwyrodnieniowych. Pierwszymi objawami uszkodzenia uktadu
nerwowego,

a takze wskazaniem do mozliwej diagnozy sa czesto m.in. zaburzenia: widzenia i czucia, zawroty
gtowy, problemy z koncentracjg, rownowaga i koordynacja ruchowa, ale takze bdl i przewlekle

zmeczenie.

Na swiecie na stwardnienie rozsiane choruje 2,5 min osé6b, w Europie — 800 tys., natomiast
w Polsce mamy ok. 45 tys. zdiagnozowanych pacjentéw, a rocznie diagnozuje sie ok. 2 tys.

nowych zachorowan.

Liczba pacjentéw chorujacych na stwardnienie rozsiane leczonych w programach lekowych
(leczenie immunomodulujace) w Polsce wynosi okoto 15 tysiecy oséb, czyli jedynie ok. 30 proc.
wszystkich zdiagnozowanych (dane z 2019 roku). Dla poréwnania w innych krajach europejskich
notuje sie zdecydowanie wyzszy odsetek pacjentéw korzystajacych z terapii modulujacej przebieg

choroby: Austria, Szwecja i Szwajcaria - 80 proc., Belgia i Francja — 70 proc., Grecja — 65 proc.
CZAS: DO DIAGNOZY. DO WEACZENIA LECZENIA. DO NIEPELENOSPRAWNOSCI?

Jak wynika z najnowszej polskiej analizy badan populacji polskich pacjentéw chorujacych na SM -
,Cechy kliniczne i epidemiologiczne pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym leczonych za pomocgq
lekow modyfikujgcych przebieg choroby w Polsce” - czas od wystapienia pierwszych objawoéw
stwardnienia rozsianego do postawienia diagnozy przez neurologa wynosi najczesciej
ok. 7,5 miesiaca, ale az 10 proc. pacjentéw na postawienie diagnozy czeka nawet 2 lata. Natomiast

od rozpoznania SM do rozpoczecia leczenia mija najczesciej blisko 15 miesiecy!

Czesto jako przyczyne opoOznien w rozpoczeciu terapii wskazuje sie zbyt mata liczbe lekarzy
neurologéw (2320 w roku 2018), a takze utrudniong dostepnos¢ do lekarzy i specjalistycznych
badan, czesto wynikajaca z miejsca zamieszkania pacjentow oraz dtugie terminy oczekiwania na

konsultacje lekarskie i specjalistyczne badania potwierdzajace diagnoze.

Stwardnienie rozsiane pojawia sie najczesciej pomiedzy 20. a 40. rokiem zycia. Dla mtodych ludzi
stajacych przed dramatyczna diagnoza: ,TO SM", najczesciej u progu dorostego zycia, kazdy dzien

bez terapii to strata nie do odrobienia. Tak dtugi czas od objawow do diagnozy oraz od diagnozy
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do leczenia radykalnie zmniejsza mozliwos¢ zahamowania postepu choroby i rozwoju
niepetnosprawnosci. A przeciez wczesne rozpoczecie leczenia przynosi wymierne korzysci zarowno
dla pacjenta, jak i systemu ochrony zdrowia: umozliwia utrzymanie jakosci zycia pacjentdw,
ich sprawnosci i aktywnosci w zyciu spotecznym, rodzinnym i zawodowym. W perspektywie

dtugoterminowej prowadzi tez do obnizenia kosztow leczenia i opieki nad chorym.
DIAGNOZOWAC | LECZYC JAK NAJSZYBCIEJ - DOSWIADCZENIA MIEDZYNARODOWE

Inspirowana dotychczasowymi doswiadczeniami klinicznymi, badaniami oraz licznymi publikacjami
naukowymi, w 2018 roku grupa dwudziestu jeden neurologéw zajmujacych sie pacjentami z SM,
opracowata miedzynarodowe zalecenia dotyczace standardéw jakosci opieki w stwardnieniu
rozsianym. Uzgodnienia obejmowaty wskazanie wytycznych dla okreslenia ram czasowych
od wystgpienia objawdéw SM do diagnozy i od postawienia rozpoznania choroby do wdrozenia

leczenia modyfikujgcego (Disease-Modifying Treatment, DMT).

Rekomendowany, maksymalny czas od wystapienia pierwszych objawéw SM do postawienia
diagnozy przez neurologa to 2 miesigce, cel posredni to 4 tygodnie, natomiast docelowo

ambitnym celem powinno by¢ skrocenie tego czasu do 2 tygodni.

Z kolei zalecany czas na wdrozenie leczenia modyfikujacego chorobe, liczac od potwierdzenia
rozpoznania SM, wynosi¢ powinien maksymalnie 4 tygodnie, jako cel posredni 2 tygodnie,

a ostatecznie jako cel ambitny powinien wynosic¢ 1 tydzien.

Myslac o optymalizacji leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce, warto przyjrzeC sie blizej
modelowi, ktory w 2012 roku wdrozono w Czechach. Wprowadzono tam ustawowy obowiazek
wilaczenia lekéw modyfikujacych chorobe w ciagu 28 dni od postawienia diagnozy SM.
Ponadto, od 2013 r. dziata tam krajowy rejestr stwardnienia rozsianego: ReMuS (Multiple Sclerosis
Patient Registry), ktorego celem jest uzyskanie wiarygodnych i dlugoterminowych danych na temat
stwardnienia rozsianego, wptywu czynnikow srodowiskowych na te chorobe oraz efektéw leczenia

—w tym poréwnania skutecznosci poszczegélnych lekéw i kosztow terapii.
SM W CZASIE PANDEMII COVID-19

Wyscig z czasem chorych na SM w Polsce znacznie ucierpiat na skutecznosci w obecnej sytuacji
zwigzanej 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
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czekaja jeszcze dtuzej na wiaczenie lub zmiane leczenia. Wedtug danych NFZ w czerwcu 2019 r. w
kolejkach do programoéw lekowych oczekiwato az 625 zdiagnozowanych chorych na stwardnienie
rozsiane. W kwietniu 2020 sytuacja stata sie jeszcze trudniejsza, poniewaz w kolejkach do
rozpoczecia leczenia czekato juz 757 osob i z kazdym miesigcem nalezy sie spodziewac¢, ze ta liczba

bedzie sie zwiekszad.

,Ten negatywny trend mozna [ trzeba zahamowac, jak najszybciej wrdcic na dobrze obrany kurs,
ktory wypracowywalismy przez ostatnie lata. Klucz do rozwigzania tej sytuacji lezy w zrozumieniu
przez wszystkich jak fundamentalne znaczenie w SM ma czas. Prawdg jest, Zze w Polsce sq dostepne
skuteczne terapie, ale trzeba postawic pytanie jak dtugo pacjenci czekajg na to leczenie i dlaczego tak
sie dzieje. Opdéznienia w rozpoczeciu leczenia wzgledem wystgpienia pierwszych objawéw SM niosg
ze sobg dramatyczne konsekwencje zardwno terapeutyczne, jak i spoteczne — komentuje Malina
Wieczorek, prezes Fundacji ,SM - Walcz o siebie” i dodaje: — ,Doswiadczenia miedzynarodowe
potwierdzajq, ze skrocenie czasu oczekiwania na wigczenie terapii przynosi korzysci zaréwno dla
pacjentéw, jak i catego systemu opieki zdrowotnej oraz gospodarki, dlatego nalezy dqgzyc¢ do
wprowadzenia jak najszybciej niezbednych usprawniei w organizacji leczenia stwardnienia

rozsianego w Polsce.”
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