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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest ogolnopolska organizacjg pacjencka,

ktora od ponad 30 lat zrzesza osoby chore na SMiich bliskich. Do codziennych zadan PTSR nalezy
wspieranie, informowanie i edukowanie. Organizacja prowadzi dziatania rzecznicze, zabiegajgc o poprawe
dostepu do diagnostyki, terapii i Swiadczen socjalnych. Oferuje tez wiele dziatart bezposrednio wspierajacych
osoby zyjgce z SM, ale takze z pokrewnymi chorobami neurologicznymi jak NMOSD i MOGAD.

PTSR ma ponad 20 oddziatéw terenowych w catym kraju.

Wiecej o organizacji na www.ptsr.org.pl

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego dziekuje wszystkim, ktérzy przyczynili sie do powstania tego
raportu, szczegdlnie osobom z SM, ktére wypetnity ankiete i wziety udziat w wywiadach indywidualnych,
oraz zaangazowanym ekspertom. Dziekujemy tez firmie Novartis, Janssen Cilag (teraz
Johnson&Johnson Innovative Medicine) oraz Merck za wsparcie i mozliwos$¢ przeprowadzenia badania.
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Raport ,Diagnozaileczenie stwardnienia rozsianego w Polsce — perspektywa pacjenta” powstat
na bazie internetowego badania ankietowego prowadzonego przez Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego (PTSR) od grudnia 2023 do kwietnia 2024 roku oraz na podstawie wywiadow
indywidualnych.

Ideg badania, jak i celem raportu byto pokazanie doswiadczen osob chorych na stwardnienie rozsiane
(tac. sclerosis multiplex, SM) zwigzanych z diagnoza i leczeniem, przyjrzenie sie procesowi wigczania
pacjentow do programu lekowego i kwestiom dla nich istotnym przy wyborze terapii. Od listopada
2022 roku polscy pacjenci ze stwardnieniem rozsianym moga korzystac ze wszystkich zarejestrowa-
nych w Europie terapii modyfikujgcych przebieg choroby (ang. disease modyfing therapies, DMTs),

co jest ogromng zmiang w poréwnaniu z sytuacja sprzed kilku lat, kiedy to preparaty wysokoskuteczne
(ang. high effective therapeutic agent, HETA) stanowity tylko ok. 10% stosowanych lekéw.

Badanie postuzyto rowniez do zebrania opinii na temat wsparcia $wiadczonego przez publiczng opieke
zdrowotng oraz niezaspokojonych potrzeb w radzeniu sobie z choroba.

Oprocz przyjrzenia sie perspektywie oséb z SM objetych programem lekowym B.29 (kiedys progra-
mami B.29 i B.46), raport przytacza réwniez opinie chorych na stwardnienie rozsiane, ktdrzy z roznych
wzgledow nie przyjmujg obecnie lekow DMTs. W koncowej czesci raportu zawarte zostaty wnioski

i rekomendacje rozwigzan w zakresie optymalizacji opieki nad osobami chorymi na SM,a takze sugestie
dla specjalistéw opieki zdrowotnej, majgcych stycznos¢ z pacjentami ze stwardnieniem rozsianym,
dazace do poprawy jakosci Swiadczonych ustug oraz wigczania oséb z SM w proces decydowania

o swoim zdrowiu.

Zalezato nam na poznaniu perspektywy oséb zyjgcych

ze stwardnieniem rozsianym na temat diagnozy i leczenia.
Zwlaszcza, ze coraz wiecej mowi sie o wadze tzw. PROMS
(Patient Reported Outcomes in MS), czyli wynikow raporto-
wanych przez samych pacjentéw. Analizujgc wyniki badania,
zwrocilismy uwage na to, ze wcigz u wielu pacjentow proces
diagnozowania trwa zbyt dtugo, a nastepnie wielu z nich zbyt
dtugo oczekuje w kolejce na wigczenie do leczenia w programie
lekowym. Zdecydowanie brakuje tez kompleksowego wsparcia
pacjentow na kazdym etapie choroby, w tym przede wszystkim
informacji o aktualnych mozliwosciach terapeutycznych

oraz wsparcia psychologicznego.

Tomasz Poteé

Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
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1. Wstep

Stwardnienie rozsiane (fac. sclerosis multiplex, SM) jest przewlekta, zapalno-demielinizacyjng chorobg
osrodkowego uktadu nerwowego, w ktérej dochodzi do wieloogniskowego uszkodzenia tkanki nerwowej.
Szacuje sig, ze w Polsce na SM choruje ok. 59 000 oséb*2. W oparciu o przebieg choroby wyréznia sie
kilka postaci SM. Najczesciej wystepujgca to postad rzutowo-remisyjna (ang. relapsing-remitting MS,
RRMS). Szczyt zachorowan przypada miedzy 20 a 40 rokiem zycia.

Szybka diagnostyka i skuteczne leczenie pozwalajg osobom chorym na aktywnie uczestniczy¢ we
wszystkich sferach zycia, zapobiegajg niepetnosprawnosci lub jg opdzniaja. Ze wzgledu na mnogosé
objawoéw, jakie moga towarzyszyc SM, ich nieswoistos$¢ oraz znaczne zréznicowanie w zaleznosci

od indywidualnego pacjenta, diagnozowanie stwardnienia rozsianego moze by¢ wyzwaniem. Wedtug
specjalistéw ten czas powinien wynies¢ maksymalnie 2 miesigce?®, tymczasem w Polsce mediana

od pierwszych objawow choroby do rozpoznania wynosita 7,4 miesigca i sa to dane odnoszgce sie
wytgcznie do 0sob, ktore zostaty objete programem lekowym. Jeszcze dtuzszy byt czas od postawienia
diagnozy do wigczenia leczenia. Wedtug analizy opublikowanej w 2019 roku mniej niz potowa pacjentow
rozpoczynata leczenie w przeciggu 12 miesiecy od rozpoznania. Tymczasem analiza danych z Systemu
Monitorowania Programéw Terapeutycznych (SMPT) pokazuje, ze im dtuzszy okres od postawienia
diagnozy do wtaczenia terapii lekiem modyfikujgcym przebieg choroby, tym wyzszy wynik w skali EDSS
(Rozszerzona Skala Niepetnosprawnosci Kurtzkego) miat pacjent w momencie rozpoczynania terapii‘.

Te dane pokazujg jak wazne dla zdrowia chorego jest szybkie rozpoczecie leczenia.

1. https://analizy.mz.gov.pl/html/zpa sm/chorobowosc.html

2. https://analizy.mz.gov.pl/html/zpa_sm/struktura.html
3. Giovannoni, G., Butzkueven, H., Dhib-Jalbut, S., Hobart, J., Kobelt, G., Pepper, G., Sormani, M. P, Thalheim, C., Traboulsee, A., & Vollmer, T. (2016). Brain health: time
matters in multiple sclerosis. Multiple sclerosis and related disorders, 9 Suppl 1, S5-548. https://doi.org/10.1016/j.msard.2016.07.003

4. Kapica-Topczewska, K., Collin, ., Tarasiuk, J., Chorgzy, M., Czarnowska, A., Kwasniewski, M., Brola, W., Bartosik-Psujek, H., Adamczyk-Sowa, M., Kochanowicz, J., & Kuta-
kowska, A. (2020). Clinical and epidemiological characteristics of multiple sclerosis patients receiving disease-modifying treatment in Poland. Neurologia i neurochirurgia

polska, 54(2), 161-168. https:/doi.org/10.5603/PJINNS.a2020.0020
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2. Diagnostykaileczenie
stwardnienia rozsianego

Autor: prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj

Zasady diagnostyki SM okreslajg Kryteria McDonalda, aktualizowane co kilka lat przez miedzynarodowa
grupe ekspertéow. Obecnie obowigzujg wcigz kryteria z 2017 roku, ale w przygotowaniu jest juz ich

aktualizacja.

Tradycyjnie podstawa rozpoznania SM jest udokumentowanie rozsiania procesu chorobowego

w przestrzeniiw czasie, tzn., ze ogniska chorobowe SM w centralnym uktadzie nerwowym muszg by¢
w wiecej niz w jednej lokalizacji i objawy chorobowe wystepujg w réznych okresach czasowych. Jako
ten drugi warunek - rozsiania w czasie - juz kryteria McDonalda z 2017 uwzgledniaty, poza kolejnym
epizodem klinicznym, mozliwo$¢ rozpoznania SM przy stwierdzeniu w badaniu rezonansu magnetycznego
(ang. magnetic resonance imaging, MRI) ogniska aktywnego (wychwytujgcego kontrast gadolino-
wy) lub nowego ogniska T2 w kolejnym badaniu MRI lub obecnos¢ prazkéw oligoklonalnych w ptynie

mozgowo-rdzeniowym?®.

Obecna aktualizacja kryteriéw McDonalda z 2024 roku, ktéra jest jeszcze na etapie konsultacji Srodowi-
skowych, wprowadza dalsze zmiany zmniejszajgce znaczenie kryterium rozsiania w czasie®. Pozwala
narozpoznanie SM przy jednym epizodzie klinicznym z jednoczasowym podwyzszonym poziomem
wolnych lekkich tarncuchow kappa (ang. Kappa free light chain, KFLC) w ptynie mézgowo-rdzeniowym
oraz w sytuacji, kiedy zmiany w MRl wystepujg w czterech z pieciu typowych lokalizacji (przykomorowo,
podnamiotowo, przykorowo/korowo, w rdzeniu kregowym i w nerwie wzrokowym) lub w badaniu MRI
stwierdza sie co najmniej sze$¢ zmian typu CVS (ang. central vein sign).

Ta najnowsza aktualizacja kryteriow diagnostycznych wprowadza jeszcze kilka innych bardzo istotnych
zmian. Po pierwsze dopuszcza rozpoznanie SM jeszcze przed wystgpieniem objawow neurologicznych,
jezeli wynik badania MRI spetnia warunki rozsiania w przestrzeni i czasie lub rozsianiu w przestrzeni
towarzyszy obecnosci prazkow oligoklonalnych lub podwyzszonego poziomu lekkich tancuchow kappa
w ptynie mézgowo-rdzeniowym lub stwierdza sie co najmniej 6 zmian typu CVS. Najnowsza aktualizacja
wprowadza dwa nowe rodzaje zmian w badaniu MRI, ktére umozliwiajg rozpoznanie SM w trudnych
sytuacjach diagnostyki roznicowej m.in. w réznicowaniu ze zmianami naczyniowymi u pacjentow
starszych lub obecnos$¢ zmian MRI tylko w jednej typowej lokalizacji. Sg to zmiany polegajgce na
obecnosci ognisk demielinizacyjnych z zytg centralng lub obecnosc¢ ogniska z paramagnetycznym
obrzezem (ang. paramagnetic rim lesion, PRL). Najnowsza aktualizacja kryteriow McDonalda rozszerza
takze liczbe typowych dla SM lokalizacji zmian chorobowych poprzez dodanie nerwu wzrokowego

i wykazanie obecnosci jego uszkodzenia w badaniu MRI lub w badaniu wywotanych potencjatow
wzrokowych (ang. visual evoked potentials, VEP) lub w badaniu optyczng koherentng tomografig dna
oka (ang. optical coherence tomography, OCT).

Rozpoznanie SM w Polsce jest stawiane przez neurologéw w ramach szpitalnych oddziatéw neurolo-
gicznych i w poradniach specjalistycznych. Problemem jest czas oczekiwania na wizyte u neurologa
w poradni. Powoduje to opéznienie mozliwosci rozpoczecia leczenia, co niekorzystnie wptywa na

5. Thompson, A. J., Banwell, B. L., Barkhof, F., Carroll, W. M., Coetzee, T., Comi, G., Correale, J., Fazekas, F., Filippi, M., Freedman, M. S., Fujihara, K., Galetta, S. L., Hartung,
H. P, Kappos, L., Lublin, F. D., Marrie, R. A., Miller, A. E., Miller, D. H., Montalban, X., Mowry, E. M., Cohen, J. A. (2018). Diagnosis of multiple sclerosis: 2017 revisions of the
McDonald criteria. The Lancet. Neurology, 17(2), 162-173. https://doi.org/10.1016/S1474-4422(17)30470-2

6. Montalban, X. ECTRIMS 2024
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odlegte efekty terapii. Dostepnos¢ do badan MRI jest zréznicowana w réznych rejonach kraju. Istotng
trudnoscig w interpretacji wyniku badania MRI jest niekorzystanie ze standardowego protokotu badania
MRI oraz opisu tego badania dla celéw diagnostyki SM, co czasami powoduje powazne trudnosci
diagnostyczne, szczegdlnie przy wykonywaniu badan w réznych pracowniach MRI. Kolejng trudnoscig
jest rzadkie wykonywanie badan poréwnawczych z wynikami poprzedniego badania, co powinno
stanowi¢ standardowg ocene badania MRI pacjenta z SM umozliwiajgca przedkliniczne uchwycenie
progresji choroby. Niewatpliwym kolejnym wyzwaniem bedzie koniecznos¢ wykonywania nowych
sekwencji badania MRI, CVS i PRL, zgodnie z aktualng nowelizacjg kryteriow McDonalda, co bedzie
wymagato zaimplementowania tych sekwencji do protokotéw badania MRl i wyszkolenie personelu.

Czynnikiem opd6zniajgcym diagnoze SM w Polsce jest tez dostep do badan ptynu mézgowo-rdzeniowego.
Badania te wykonywane sa niemal wytgcznie w warunkach szpitalnych, co w powigzaniu z czasem
oczekiwania na przyjecie do szpitala powoduje kolejne opdznienie postepowania diagnostycznego.
Wykonywanie badan ptynu mézgowo-rdzeniowego w ambulatorium niewatpliwie przyspieszytoby
diagnoze SM.

Gtowna i powszechnie akceptowang zasadg leczenia SM jest szybie rozpoczecie terapii po postawieniu
diagnozy’. Wynika to z koniecznosci jak najszybszego przerwania procesu chorobowego. Obecnie
stosowane leki w terapii SM wykorzystuja prewencyjny mechanizm swojego dziatania, ale nie majg
mozliwosci catkowitego wyeliminowania choroby. Strategia rozpoczecia leczenia SM ulegta dos¢
istotnym zmianom na przestrzeni ostatnich lat. Poczatkowo stosowano strategie eskalacyjna
polegajaca na rozpoczynaniu leczenia od lekéw o umiarkowanej skutecznosci i dopiero po stwierdzeniu
ich nieskutecznosci wprowadzona do terapii lek o tzw. wysokiej skutecznosci (HETA). Ten sposéb prowadzenia
terapii wynikat z obaw o wywotanie u pacjenta powaznych objawéw niepozadanych obserwowanych
przy leczeniu pierwszymilekami HETA. Jednoczesnie jednak terapia eskalacyjna narazata pacjenta na

wieksze ryzyko wystgpienie rzutu choroby, nowych objawéw neurologicznych i rozwoju niesprawnosci.

W wielu przypadkach te nowe objawy byty trwate, a niesprawnos¢ nieodwracalna. Wynika to z patologii

i patomechanizméw SM, ktére rozwijaja sie w sposob ciagty i nieograniczony w czasie®.

Dotychczas nie ma tez mozliwosci naprawy zaistniatych zmian patologicznych, a w konsekwencji nie
ma mozliwosci likwidacji utrwalonych objawéw neurologicznych powstatych w wyniku rozwoju choroby
przy zastosowaniu eskalacyjnej strategii leczenia. Dalszy rozwdj terapii SM i wprowadzenie w ostatnich
latach lekow HETA o zadawalajgcym profilu bezpieczenstwa spowodowat zmiane w strategii leczenia
SM polegajgca na rozpoczynaniu terapii od lekéw z grupy HETA. Ten rodzaj strategii leczenia SM jest
znacznie bardziej korzystny dla pacjenta i istotnie skuteczniej zapobiega wystgpieniu kolejnego rzutu
choroby oraz wyraznie zmniejsza ryzyko progresji niesprawnosci. Rozwoj zmian patologicznych w SM
w znacznym stopniu jest zalezny od zmian zapalnych w centralnym uktadzie nerwowym wywotanych
procesem autoimmunologicznym. Leki HETA wykazujg bardzo wysoka skutecznos¢ w hamowaniu pro-
cesow zapalnych i w konsekwencji powstawania nowych zmian w badaniu MRI. W poréwnaniu do lekow
o umiarkowanych skutecznosci leki z grupy HETA zmniejszajg ryzyko wystapienia zmian wychwytuja-
cych gadoline o ponad 90%. Stad racjonalizacja wczesnego stosowania lekow HETA zaraz po diagnozie
choroby jest bardzo wysoka. Wyniki badan trzeciej fazy lekéw HETA w poréwnaniu do

lekéw o umiarkowanej skutecznosci potwierdzity, iz te pierwsze sg co najmniej dwa razy bardziej
skuteczne w zakresie hamowania rzutéw i zmniejszania tempa rozwoju niesprawnosci®. U czesci
pacjentow obserwowano poprawe stanu neurologicznego. Wczesne stosowanie HETA

prowadzi do jeszcze wiekszej korzysci dla pacjenta w dtuzszej, kilkkunastoletniej, perspektywie.

7.Montalban, X., Gold, R., Thompson, A. J., Otero-Romero, S., Amato, M. P, Chandraratna, D., Clanet, M., Comi, G., Derfuss, T., Fazekas, F., Hartung, H. P.,, Havrdova, E.,
Hemmer, B., Kappos, L., Liblau, R., Lubetzki, C., Marcus, E., Miller, D. H., Olsson, T., Pilling, S., Zipp, F. (2018). ECTRIMS/EAN Guideline on the pharmacological treatment of
people with multiple sclerosis. Multiple sclerosis (Houndmills, Basingstoke, England), 24(2), 96-120. https:/doi.org/10.1177/1352458517751049

8. Trapp, B. D., Peterson, J., Ransohoff, R. M., Rudick, R., Mérk, S., & B6, L. (1998). Axonal transection in the lesions of multiple sclerosis. The New England journal of medicine,
338(5), 278-285. https://doi.org/10.1056/NEJM199801293380502

9.Hauser, S. L., Bar-Or, A., Comi, G., Giovannoni, G., Hartung, H. P., Hemmer, B., Lublin, F., Montalban, X., Rammohan, K. W., Selmaj, K., Traboulsee, A., Wolinsky, J. S., Arnold,
D.L., Klingelschmitt, G., Masterman, D., Fontoura, P., Belachew, S., Chin, P., Mairon, N., Garren, H., OPERA | and OPERA Il Clinical Investigators (2017). Ocrelizumab versus
Interferon Beta-1a in Relapsing Multiple Sclerosis. The New England journal of medicine, 376(3), 221-234. https://doi.org/10.1056/NEJMo0a1601277



https://doi.org/10.1177/1352458517751049 
https://doi.org/10.1056/NEJM199801293380502
https://doi.org/10.1056/NEJMoa1601277

Obecnie dysponujemy juz wynikami poréwnawczymi skutecznosci wczesnego leczenia HETA z lekami
o umiarkowanej skutecznosci z badan z codziennej praktyki w perspektywie kilku letniej. Wszystkie
one jednoznacznie wykazujg, iz wczesne zastosowanie HETA powoduje 2-4 razy mniejszg ilos¢ rzutow,
mniejszy stopien niesprawnosci i zmniejszone ryzyko rozwoju niesprawnosci w dtugim okresie czasu®®.
Analogicznie wczesne zastosowanie HETA prawie dwukrotnie zmniejszato ryzyko przejscia postaci
rzutowej choroby do postaci wtérnie postepujacej w ciggu 5 lat'!. Jeszcze wyrazniejsza réznice

w skutecznosci wczesnego zastosowania HETA versus leki umiarkowane zaobserwowano przy oce-
nie parametru NEDA (ang. no evideence of disease activity), co wynikato w znacznym stopniu zich silnego
hamujacego wptywu na rozwoj nowych zmian w MRI*2. Najistotniejsze jest to, iz réznica w stopniu
niesprawnosci pomiedzy lekami HETA a lekami umiarkowanymi zastosowanymi na poczatku leczenia

kumuluje sie z roku na rok i z czasem osigga coraz wiekszg wartosc.

W Polsce przez dtugi czas dominowata strategia leczenia eskalacyjnego, co w duzym stopniu
wynikato z organizacji programu NFZ leczenia SM. Byt to program dwuliniowy, ktéry umozliwiat zasto-
sowanie leku HETA dopiero po udokumentowaniu nieskutecznosci leku pierwszoliniowego. Od ponad
roku program NFZ zostat zmieniony na jednoliniowy, co umozliwia zastosowanie lekéw HETA od razu
po diagnozie SM. Spowodowato to znacznie czestsze rozpoczynanie leczenia od leku HETA. Zmiana
ta zbiegta sie w czasie z wprowadzeniem do terapii SM przeciwciat monoklonalnych anty-CD20, ktore
zostaty szybko wprowadzone do leczenia SM na $wiecie ze wzgledu na ich skutecznos¢, wzglednie
dobry profil bezpieczenstwa i wygode w podawaniu. W konsekwencji w 2024 roku procent pacjentéw
leczonych w ramach programu NFZ lekami HETA w Polsce siegnat 46% podczas gdy w 2020 wynosit
tylko 11%. Sposrod 24 786 pacjentdw leczonych w ramach programu NFZ do 30.06.2024 prawie

28% byto leczonych przeciwciatami anty-CD20. Najczesciej stosowanym lekiem pozostawat fumaran
dimetylu, 7663 pacjentow. Wazng wskazéwka odnosnie dokonujgcej sie zmiany strategii leczenia SM
w Polsce jest tylko 11,6% udziat najstarszych lekow, interferonu beta i glatirameru, wsrod catej puli
pacjentow leczonych w programie NFZ.

10. Selmaj, K., Cree, B. A. C., Barnett, M., Thompson, A., & Hartung, H. P. (2024). Multiple sclerosis: time for early treatment with high-efficacy drugs. Journal of neurology,
271(1), 105-115. https://doi.org/10.1007/s00415-023-11969-8

11.Brown, J. W. L., Coles, A., Horakova, D., Havrdova, E., Izquierdo, G., Prat, A., Girard, M., Duquette, P., Trojano, M., Lugaresi, A., Bergamaschi, R., Grammond, P., Alroughani,
R., Hupperts, R., McCombe, P,, Van Pesch, V., Sola, P, Ferraro, D., Grand'Maison, F., Terzi, M., MSBase Study Group (2019). Association of Initial Disease-Modifying Therapy
With Later Conversion to Secondary Progressive Multiple Sclerosis. JAMA, 321(2), 175-187. https:/doi.org/10.1001/jama.2018.20588

12. Simonsen, C. S., Flemmen, H. @., Broch, L., Brunborg, C., Berg-Hansen, P., Moen, S. M., & Celius, E. G. (2021). Early High Efficacy Treatment in Multiple Sclerosis Is
the Best Predictor of Future Disease Activity Over 1 and 2 Years in a Norwegian Population-Based Registry. Frontiers in neurology, 12, 693017. ht tps:/doi.org/10.3389/
fneur.2021.693017
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3. Perspektywa pacjenta

We wstepie do raportu zaznaczono, ze najwazniejszym celem jest przedstawienie opinii osob
ze stwardnieniem rozsianym na temat diagnozy i leczenia. Pod lupg wzieto takie aspekty jak:
moment rozpoznania choroby, dostep do terapii, form jej podawania, komunikacja z lekarzami,

dostep do specjalistow, ale tez sam program lekowy.

3.1. Dlaczego perspektywa chorego jest
istotna?

W 2001 roku Institute of Medicine of the United States National Academies of Science (NAM) wskazat
6 cech wysokiej jakosci opieki zdrowotnej, wsréd ktdrych znalazto sie podejscie skoncentrowane na
pacjencie (ang. patient-centered health care), definiowane jako szacunek i odpowiadanie na indywi-
dualne potrzeby i preferencje pacjenta, ale tez traktowanie wyznawanych przez niego wartosci jako
podwaliny wszelkich decyzji klinicznych?®:.

W 2007 roku w swoim raporcie!* Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World Health Organization, WHO)
zauwazyla, ze mimo coraz wiekszych naktadéw na opieke zdrowotng wspodtczesniludzie nie sa ani
zdrowsi fizycznie, ani psychicznie. Wedtug organizacji poznanie przekonan chorego na temat opieki
zdrowotnej moze pomdc w budowaniu takich systemoéw zdrowotnych, ktore w wiekszym stopniu
odpowiadac¢ beda na jego potrzeby. W swoim raporcie WHO zaproponowato szerszy termin

- .podejscie skupione na cztowieku” (ang. people-centered approach), zaktadajacy, ze ludzie, zanim
jeszcze stang sie pacjentami opieki zdrowotnej, powinni by¢ odpowiednio informowani i wzmacniani
(ang. empowerment) w swoich staraniach, by dbac o zdrowie. ,Wzmacnianie pacjenta” (ang. patient
empowerement) zaktada, ze rola chorego w systemie zdrowotnym jest aktywna, a on sam doinformo-
wany i odpowiedzialny za podejmowanie wyboréow dotyczacych zdrowiai ich konsekwencje?®. Badacze
zauwazajg, ze perspektywa pacjenta to ogromna wartos¢ dodana, nie tylko uzupetniajaca perspektywe
Swiadczeniodawcoéw, ale tez dostarczajgca informacji o skutecznosci Swiadczonej opieki, w tym m.in.
efektow zdrowotnych'®. Coraz wieksze znaczenie nabierajg wiec tzw. efekty leczenia raportowane przez
pacjenta (ang. patient-reported outcomes, PROs) bedace bezposrednig opinig pacjenta o jego stanie
zdrowia, nie poddang interpretacji'’. Wéréd spotecznosci, ktérej centrum zainteresowania stanowi
osoba ze stwardnieniem rozsianym, szczegdlnie wazne stajg sie tzw. PROMs (ang. patient-reported
outcomes in MS), a wiec efekty leczenia raportowane przez pacjenta ze stwardnieniem rozsianym.
Obecnie coraz mocniej opowiada sie za stosowaniem PROMs w praktyce klinicznej'’, poniewaz moga
one dostarczy¢ informacji o skutecznoscileczenia na réznych poziomach, czesto niezauwazalnych

w podstawowym badaniu klinicznym, a takze poprawi¢ jakos¢ komunikacji pacjent-lekarz, co z kolei
poprawi satysfakcje i adherencje chorego do leczenia'’. Wstepne wyniki badania ankietowego,

w ktérym udziat wzieto ponad 2000 oséb z SM pokazaty, ze obecnie objawy i skutki uboczne wazne

dla pacjentéw nie sg w badaniach klinicznych ujmowane jako rezultaty leczenia®®.

To dowdd na to, jak wazne w tym zakresie sg zmiany.

13. Institute of Medicine (IOM). Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21st Century. Washington, D.C: National Academy Press; 2001.
14. WHO (2007). People-Centred Health Care: A policy framework.

15.Raina, R. S., & Thawani, V. (2016). The Zest for Patient Empowerment. Journal of clinical and diagnostic research: JCDR, 10(6), FEO1-FE3.
https://doi.org/10.7860/JCDR/2016/16816.7902

16.Yu, C., Xian, Y., Jing, T., Bai, M., Li, X., Lii, J., Liang, H., Yu, G., & Zhang, Z. (2023). More patient-centered care, better healthcare: the association between patient-centered
care and healthcare outcomes in inpatients. Frontiers in public health, 11, 1148277. https:/doi.org/10.3389/fpubh.2023.1148277

17. Zaratin, P., Samadzadeh, S., Seferoglu, M., Ricigliano, V., Dos Santos Silva, J., Tunc, A., Brichetto, G., Coetzee, T., Helme, A., Khan, U., McBurney, R., Peryer, G., Weiland,

H., Baneke, P,, Battaglia, M. A., Block, V., Capezzuto, L., Carment, L., Cortesi, P. A, Cutter, G., Vermersch, P. (2024). The global patient-reported outcomes for multiple

sclerosis initiative: bridging the gap between clinical research and care - updates at the 2023 plenary event. Frontiers in neurology, 15, 1407257. https://doi.org/10.3389/
fneur.2024.1407257

18.Kluzek, S., Dean, B., & Wartolowska, K. A. (2022). Patient-reported outcome measures (PROMs) as proof of treatment efficacy. BMJ evidence-based medicine, 27(3),
153-155. https:/doi.org/10.1136/bmjebm-2020-111573
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Nie brano pod uwage moich odczu¢ na temat
pogorszenia sprawnosci, gdy nie byto zmian w MRI.

Podsumowujac, dobrej jakosci opieka medyczna umiejscawia pacjenta w centrum. Takie podejscie
wptywa na satysfakcje, zaangazowanie, poczucie sprawczosci, adherencje i rezultaty zdrowotne

postrzegane przez pacjenta, a takze pozytywne oddziatuje na sama opieke zdrowotng™.

Aby pozna¢ perspektywe pacjentéw, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito
dwuetapowe badanie. Pierwszym byta ankieta on-line, ktéra pozwolita zebra¢ dane gtdéwnie ilosciowe,
drugim - wywiady indywidualne z osobami chorymi (zaréwno leczgcymi sie lekami immunomoduluja-

cymi jak i nieprzyjmujgcymi zadnej terapii tego typu), co pozwolito na zgromadzenie danych jakosciowych.

3.2. O ankiecie

Badanie ankietowe przeprowadzono migdzy grudniem 2023 a kwietniem 2024 roku. Do zbierania opinii
respondentéw zastosowano metode CAWI (Computer Assisted Web Interwiew). Ankieta skierowana
byta przede wszystkim do oséb z SM, ktére leczg sie preparatami modyfikujagcymi przebieg choroby,

ale mogty uzupetnic jg rowniez osoby pozostajgce bez leczenia.
Struktura respondentow

Kwestionariusz uzupetnito 1009 oséb powyzej 18 roku zycia, z czego 614 aktualnie leczonych w ramach pro-
gramu lekowego B.29 (kiedys B.29 i B.46). Najliczniejsza grupe stanowity osoby w przedziale wiekowym
30-49 lat.
30%
26% 25%

21%
20% _19%

10%
10% .

0%
18-29lat 30-391lat 40-49 lat 50-59 lat 60+ lat

80% 71% Wiekszos¢ respondentéw stanowity kobiety
60% (N=768), co pokrywa sie zdanymi dotyczacymi
zachorowalnosci na stwardnienie rozsiane.
40% U kobiet SM rozpoznawane jest nawet 3-krotnie
29% czesciej niz u mezczyzn.
20% Najwiecej respondentéw, bo ponad 2/3, choruje

na rzutowo-remisyjng postac¢ SM. Ta postac roz-
poznawana jest nawet u 85%. Az 11% zadeklaro-

wato, ze nie wiedzg jaka jest ich postac¢ choroby.

19. Bertakis, K. D., & Azari, R. (2011). Patient-centered care is associated with decreased health care utilization. Journal of the American Board of Family Medicine : JABFM,
24(3), 229-239. https://doi.org/10.3122/jabfm.2011.03.100170
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Postacie SM wsréd respondentéw

11%
Rzutowo-remisyjne SM
Pierwotne postepujace SM
12% Wtérnie postepujgce SM
Nie wiem

3.2.1. Wyniki ankiety
3.2.1.1. Diagnoza

Stwardnienie rozsiane to choroba przewlekfa, o bardzo zindywidualizowanym przebiegu. Jak dotad,
wcigz nie ma leku, ktéry moze ostatecznie wyleczy¢ chorego, stad od momentu diagnozy SM bedzie
mu towarzyszy¢ przez reszte zycia. Szybka diagnostyka i odpowiednie leczenie, wdrozone bez zbednej

zwtoki, pozwalajg osobom z SM na prace zawodowa, zatozenie rodziny, realizacje plandw.

Otrzymanie diagnozy stwardnienia rozsianego to moment niespodziewany, trudny, a dla wielu wrecz
dramatyczny, czesto poprzedzony okresem niepokojacych objawow, a bywa, ze i dtugim czasem
stawiania rozpoznania®. Najczestsze reakcje emocjonalne chorych na ustyszenie diagnozy to strach,
lek, ale tez smutek, ztosc¢ i wyparcie?’.

Dlatego sposob zakomunikowania diagnozy i oferowane wsparcie sg niezmiernie wazne. Badania na-
ukowe moéwia jednoznacznie - dobra komunikacja miedzy lekarzem a pacjentem jest niezbedna w pro-
cesie terapeutycznym. Poprawia relacje i wspotprace, utatwia edukacje, wspiera wprowadzenie dziatan
prozdrowotnych czy przestrzeganie zalecen dotyczgcych leczenia. Niestety, w przypadku oséb chorych
na stwardnienie rozsiane, sposdb komunikowania diagnozy, jak i relacja pacjent-lekarz to obszar do
poprawy. Przeglad pismiennictwa?! wykazat duze niezadowolenie chorych ze wsparcia i informacji
otrzymanych od specjalistow opieki zdrowotnej. Wedle badan lekarze nie odpowiadajg na pytania
pacjentow, nie poswiecajg im odpowiednio duzo czasu, by dostarczy¢ podstawowych informacji.
Ponadto, wedtug pacjentow lekarze innych specjalnosci niz neurologia majg matg wiedze o SM, wykazujg

sie niewielkim stopniem zrozumienia, troskii empatii, co z kolei powoduje u chorych ztos¢, stresiilek.
Co wazne, niezadowolenie ze sposobu otrzymania diagnozy prowadzi do gorszej akceptacji choroby.
Réwniez Baufeldt i wspotpracownicy?? podsumowali wnioski ptyngce z badan naukowych dotyczacej
komunikacji o diagnozie. | tak, wiele z nich méwi o niskim poziomie satysfakcji z komunikacji dotyczacej
diagnozy SM, w tym: krotkim czasie trwania wizyty, przekazie niedostosowanym do sytuacji, niejasnej
diagnozie, braku wsparcia emocjonalnego, a nawet przekazywaniu diagnozy telefonicznie lub listownie.

W badaniu Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego osoby z SM réwniez zostaty zapytane

0 sposob, w jaki zostata im przekazana diagnoza. Ponad 60% a z nich zaznaczyto, ze lekarz rozmawiat

z nimi na osobnosci. Potowa ocenita, ze poswiecitim duzo czasu i udzielit potrzebnych informaciji.
Prawie 2/3 powiedziato tez, ze lekarz wykazat sie empatia. Az 25% respondentow nie otrzymato
informacji od lekarza, czy kwalifikujg sie do leczenia modyfikujgcego przebieg choroby i gdzie mogg
je otrzymac. To niepokojace, zwlaszcza w kontekscie potrzeby szybkiego wdrazania leczenia.

Wyniki ankiety potwierdzajg wypowiedzi pacjentéw udzielone w trakcie badania:

20. Czarnota-Szatkowska, D. (2019). Psychologiczne aspekty radzenia sobie z chorobg. Program Aktywny Pacjent z SM

21. Parker, L. S., Topcu, G., De Boos, D., & das Nair, R. (2021). The notion of .invisibility” in people’s experiences of the symptoms of multiple sclerosis:

a systematic meta-synthesis. Disability and rehabilitation, 43(23), 3276-3290. https://doi.org/10.1080/09638288.2020.1741698

22. https://statystyki.nfz.gov.pl/programylekowe 1 1
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Mysle, ze powinno by¢ wiecej informacji dla pacjenta
odnosnie dostepnych lekéw i wiecej czasu na wizycie.

Diagnoza powinna by¢ przekazywana w warunkach
intymnych, z poszanowaniem pacjenta (nie w biegu,

Diagnoza byta ciosem, batam sie tego co mnie czeka.

nie na korytarzu (...).

Dzieki dobrze rozwinietemu programowi lekowemu
miatam mozliwos¢ wyboru leku, w krétkim czasie

od diagnozy. Mam wspaniate wsparcie neurologéw

i wrazie niepokojgcych objawéw mozliwosé kontaktu
z pielegniarka.

Ocena sposobu przkazania informacji o diagnozie przez lekarza

Lekars rozmawaiz I

mna na osobnosci 2% 1% 22% 44% 5%
(nie przy innych pacjentach)

Lekarz poswiecit mi duzo
czasu, powiedziat mi czym
jest SMico sie ztym wigze 26% 24% 25% 23% 2%

Lekarz udzielit mi informacji,
czy kwalifikuje sie do leczenia
i gdzie moge je otrzymac¢

14% 11% 27% 45% 3%

Lekarz wykazat sie
empatia

15% 14% 33% 34% 4%

Zdecydowanienie Raczejnie Raczejtak Zdecydowanietak Nie pamietam
I DN DN ——
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3.2.1.2. Leczenie

Stwardnienie rozsiane jest wcigz nieuleczalne, ale obecnie na rynku dostepnych jest kilkanascie prepa-
ratéw modyfikujgcych przebieg choroby (DMTs), ktére spowalniajg jej postep, zmniejszaja liczbe rzutéw,
hamuja progresje niepetnosprawnosci. Niektore wptywajg tez na zahamowywanie atrofii (zaniku)
mozgu. Preparaty te réznig sie od siebie: majg inne mechanizmy dziatania, rézng skutecznosc,
czestotliwoscii sposoby podawania: iniekcje, wlewy, leki doustne. Niektére moga by¢ przyjmowane
samodzielnie w domu, z kolei w przypadku innych wymagane jest podanie przez przeszkolony personel

medyczny w warunkach szpitalnych.

Polscy chorzy, ktérzy spetniajg kryteria wtgczenia, moga korzystac ze wszystkich preparatéw”
modyfikujgcych przebieg choroby w ramach programu lekowego B.29 w catosci refundowanego
przez NFZ. Dostep do leczenia w naszym kraju poprawit sie istotnie w przeciggu ostatnich kilkunastu
lat. Wedtug danych NFZ?* na dzien 31.12.2023 roku leczonych byto 23 289 pacjentow, a w pierwszej
potowie 2024 roku juz 24 786.

Kazda terapia modyfikujgca powinna by¢ indywidualnie dobierania i odpowiednio dopasowana zaréwno
do aktywnosci choroby, jak i do potrzeb pacjenta, jego preferenciji, stylu zycia i planéw prokreacyjnych.
Rekomendacje Amerykanskiej Akademii Neurologii? (ang. AAN, American Academy of Neurology)
mowig, Ze uznawanie przez lekarza preferencji pacjenta przy wyborze leku, jest waznym elementem
opieki nad osobami ze schorzeniami przewlektymi. Sprzyja przestrzeganiu przez nich zalecen leczenia,

czyli tzw. adherencji, ktora jest jednym z kluczowych elementéw skutecznosci terapii.

Naukowcy podkreslajg, ze osoby chore chcg by¢ wigczane w proces wyboru odpowiedniego dla nich
preparatu leczacego?®. Wspolne podejmowanie decyzji dotyczace leczenia jest tez wazne z innego

wzgledu - preferencje dotyczace leku i celéw terapii roznig sie miedzy lekarzami i pacjentami?®.

I w tej PTSR ankiecie chorzy, leczeni w ramach programu lekowego, zostali zapytani o to, jak wygladat
proces wyboru ich obecnej terapii. Co trzeci pacjent uwaza, ze decyzja o leku byt podjeta wspodinie przez
niego i lekarza po oméwieniu réznych dostepnych w jego przypadku opcji. Jednak az 12% twierdzi,

ze decyzje podjat sam lekarz, nie biorgc pod uwage ich opinii. 9% deklaruje, Zze musieli zdecydowac samo-
dzielnie, bez wystarczajacych informaciji o leku. To bardzo niepokojgce wnioski. Pacjenci zaangazowani

w wybor preparatu sg bardziej sktonni do przestrzegania zalecen terapii (adherenc;ji)?’.

* Od czasu przeprowadzenia badania EMA zatwierdzita jeszcze jeden lek w leczeniu stwardnienia rozsianego - ublituximab, ktory nie jest ujety w zestawieniu.

23. Baufeldt, A. L., Evangelou, N., Moghaddam, N., Gresswell, M., & das Nair, R. (2024). Consensus-Based Guidelines for Communicating a Misdiagnosis of Multiple Sclerosis
to Reduce Psychological Distress. Brain and behavior, 14(10), €70109. https://doi.org/10.1002/brb3.70109

24.Rae-Grant, A., Day, G. S., Marrie, R. A, Rabinstein, A., Cree, B. A. C., Gronseth, G. S., Haboubi, M., Halper, J., Hosey, J. P., Jones, D. E., Lisak, R., Pelletier, D., Potrebic, S.,

Sitcov, C., Sommers, R., Stachowiak, J., Getchius, T. S. D., Merillat, S. A., & Pringsheim, T. (2018). Practice guideline recommendations summary: Disease-modifying thera-

pies for adults with multiple sclerosis: Report of the Guideline Development, Dissemination, and Implementation Subcommittee of the American Academy of Neurology.
Neurology, 90(17), 777-788. https://doi.org/10.1212/WNL.0000000000005347

25. Colligan, E., Metzler, A., & Tiryaki, E. (2017). Shared decision-making in multiple sclerosis. Multiple sclerosis (Houndmills, Basingstoke, England), 23(2), 185-190.
https://doi.org/10.1177/1352458516671204

26. Ubbink, D. T., Damman, O. C., & de Jong, B. A. (2022). Shared decision-making in patients with multiple sclerosis. Frontiers in neurology, 13, 1063904.

https://doi.org/10.3389/fneur.2022.1063904
27. Kottuniuk, A., & Chojdak-tukasiewicz, J. (2022). Adherence to Therapy in Patients with Multiple Sclerosis-Review. International journal of environmental research and

public health, 19(4), 2203. https:/doi.org/10.3390/ijerph19042203
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Rola chorego w procesie wyboru terapii modyfikujacej przebieg choroby

Wspodlna decyzja mojailekarza,
po oméwieniu réznych opcji.

34%

Moja indywidualna decyzja, po otrzymaniu

potrzebnych informacji od lekarza prowadzacego. 22%
Decyzjalekarza, ktory wczesniej zebrat .
ode mnie informacje m.in. na temat moich _ 21%

preferencji.

Decyzjalekarza, ktory nie konsultowat ze mnag
swojego wyboru i nie uwzglednit moich preferencji.

12%

Moja indywidualna decyzja, nie otrzymatem
wystarczajgcych informacji od lekarza prowadzacego.
Informacje otrzymatem/am z innych zrodet.

3 I
X

Moja indywidualna decyzja, nie orzymatem/am .
wystarczajgcych informacji od lekarza prowadzgcego. 2%
Decydowatem/am bez odpowiedniej wiedzy.

Inne I 2%

Badania pokazuja, ze osoby z SM na poczatku chorowania zwracajg uwage na takie aspekty leczenia
jak jego skutecznosé i tolerancja, mniej istotne jest dla nich bezpieczenstwo i wygoda stosowania®.
W kwestiach skutecznosci najwazniejsze okazuje sie powstrzymywanie rzutéw, a mniej - hamowanie
aktywnosci rezonansowej. Innymi waznymi czynnikami sg brak skutkéw fizycznych i dlugoterminowo
bezpieczenstwo?. W ostatnio przeprowadzonym badaniu?® wykazano, ze sposob podawania (droga
oraz czestotliwosc), skutecznos¢ (wskaznik rzutow/pogarszanie sie sprawnosci) i bezpieczenstwo

sg dla chorych rownowazne.

I w tym badaniu dla oséb leczonych najwieksze znaczenie miata skutecznos$¢ preparatu - jego wptyw
na rzuty i aktywnos¢ choroby widoczng w obrazach rezonansu magnetycznego. Co drugi respondent
wskazat tez wage formy podawania leku. Dla ponad 1/3 badanych nie mniegj istotne sa: mozliwos¢
podawania leku samodzielnie w domu, mato ucigzliwe skutki uboczne, a takze wptyw leku na postep

niesprawnosci.

28. Hoffmann, O., Paul, F., Haase, R., Kern, R., & Ziemssen, T. (2024). Preferences, Adherence, and Satisfaction: Three Years of Treatment Experiences of People with Multiple
Sclerosis. Patient preference and adherence, 18, 455-466. https:/doi.org/10.2147/PPA.S452849

29. Bauer, B., Brockmeier, B., Devonshire, V., Charbonne, A., Wach, D., & Hendin, B. (2020). An international discrete choice experiment assessing patients’ preferences for

disease-modifying therapy attributes in multiple sclerosis. Neurodegenerative disease management, 10(6), 369-382. https:/doi.org/10.2217/nmt-2020-0034
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Czynniki wptywajace na wybor obecnej terapii

Skutecznos¢ leku pod katem rzutéw i aktywno-
sci choroby w rezonansie magnetycznym

Forma jego podawania
Samodzielne przyjmowanie w domu

Mato ucigzliwe skutki uboczne

Skutecznosc¢ leku pod katem
postepu niepetnosprawnosci

Czestotliwosé jego podawania

Plany zwigzane z potomstwem

Niskie ryzyko powaznych skutkéw ubocznych
Lokalizacja placéwki leczacej

Renoma jednostkileczacej

Dostepnosc leku w placowce leczacej

Czas oczekiwania na leczenie

Wptyw na atrofie mézgu

Decyzja/rekomendacja lekarza

53%

50%

39%

38%

38%

34%
14%

10%

.

7%

—

6%

I3%

2%

Jesli chodzi o forme podania, metaanalizy istniejgcego pismiennictwa przeprowadzone przez Mardan

i wspotpracownicy® jak i Hoffmana i wspotpracownicy?® pokazaty, ze pacjenci preferuja leki doustne.

Co ciekawe jednak, przeprowadzony niedawno dyskretny eksperyment?®® pokazat, ze najbardziej prefe-

rowanym sposobem przyjmowania leku dla pacjentéw byta infuzja przeprowadzana trzykrotnie w roku

lub rzadziej. | w ankiecie PTSR osoby bedace w programie lekowym (N=614) zostaty zapytane o to,

jaka forma podania wydaje sie im najlepsza. Najwiecej respondentow (38%) wskazato na leki doustne,

ale az 20% ankietowanych odpowiedziato, ze bardziej niz forma podania liczy sie dla nich czestotliwos¢

przyjmowania preparatu.

Raz na cztery tygodnie zastrzyk - co prawda zaskaku-

jaco absurdalnie wychodzi mi to notorycznie w trakcie

jakiejs podrozy, ale wiasnie juz sie nie boje podrézo-

wacd, juz sie nie boje, ze gdzies pojade i cos zapomne,

wiec raz na cztery tygodnie mam wpisane w kalenda-

rzu (...). Takze bardzo dobra zmiana.

28. Hoffmann, O., Paul, F., Haase, R., Kern, R., & Ziemssen, T. (2024). Preferences, Adherence, and Satisfaction: Three Years of Treatment Experiences of People with Multiple
Sclerosis. Patient preference and adherence, 18, 455-466. https:/doi.org/10.2147/PPA.S452849

30. Mardan, J., Hussain, M. A, Allan, M., & Grech, L. B. (2021). Objective medication adherence and persistence in people with multiple sclerosis: a systematic review, meta-

-analysis, and meta-regression. Journal of managed care & specialty pharmacy, 27(9), 1273-1295. https:/doi.org/10.18553/jmcp.2021.27.9.1273
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Jaka forma podania leku modyfikujacego przebieg choroby wydaje Ci sie najlepsza?

Leki w tabletkach 38%

Bardziej niz forma, wazna jest dla mnie

czestotliwos¢ podawania leku 20%
Leki w zastrzykach - 17%
Leki we wlewie dozylnym - 14%

Nie mam zdania 11%

Czy sposob podania obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby ma dla Ciebie znaczenie?

Tak 76%
69%
Raczej tak 11%
21% B Lekiowysokiej

skutecznosci (HETA)
aczejnie 9% Leki o umiarkowanej
4% skutecznosci
Nie rz%

Dodatkowo, respondenci zostali zapytani o to, jakie majg obawy w zwigzku ze stosowaniem preparatéw
modyfikujacych przebieg choroby. Prawie 70% chorych martwito sie tym, czy lek okaze sie skuteczny,
a prawie potowa wyrazata obawy dotyczgce ztego samopoczucie i powaznych skutkéw ubocznych
(takich jak postepujaca leukoencefalopatia wieloogniskowa - PML, czy choroby onkologiczne) po
stosowaniu lekow. Trzecig najczesciej wyrazang obawg byta ta dotyczgca ostabienia odpornosci

po leku (ponad 39% respondentow).

Czy sposob podania obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby ma dla Ciebie znaczenie?

Nie bedzie skuteczny na moje SM e 7
Zte samopoczucie po leku _ 49%

Powazne skutki uboczne _ 49%

Ostabienie odpornosci _ 39%

Bol przy podawaniu _ 16%

Sposob podawania _ 14%

Przyjmowanie w szpitalu B 14
Brak obaw - 12%
Wptyw na ptodnosé B 11%
Wptyw na przebieg cigzy B 9%
Pominiecie kolejnej dawki - 7%

Brak petnej informacji potrzebnej B
do podjecia decyzji o leku
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3.2.1.3. Adherencja

Coraz czesciej w dyskusji o ochronie zdrowia spotykamy sie z pojeciem ,,adherencji” (ang. adherence)
lub stowa bez polskiego odpowiednika - ,compliance”. W tym znaczeniu adherencja to przestrzeganie zasad
terapii, przestrzeganie i stosowanie sie do zalecen lekarskich oraz akceptacja uzgodnionych terapii.

Oprécz, wspomnianego juz, uwzgledniania preferencji pacjenta w wyborze terapii lekowej, na adherencje
wplywaja tez: dobra i otwarta relacja z zespotem medycznym, wspolne podejmowanie decyzji oraz
zrozumiate komunikowanie pacjentowi zagrozen i benefitéw stosowanej terapii?’. Jest to niezwykle
istotne w kontekscie podejscia skoncentrowanego na pacjencie czy tez kosztow leczenia osob
przewlekle chorych. Wyzsza adherencja przektada si¢ bowiem na mniejsze korzystanie z zasobéw

opieki zdrowotnej, ale tez na rzadszg absencje w pracy?'.

Niezadowolenie z leczenia czy skutki uboczne zastosowanej terapii sg najczesciej wskazywane jako te,
ktore wptywajg negatywnie na przestrzeganie zalecen®. Z kolei powodem nieintencjonalnej adherencji
jest najczesciej zapominanie, cho¢ wptyw majg tez takie czynniki jak niepetnosprawnos¢ fizyczna,

zaburzenia poznawcze czy depresja®.

Przeglady badan dotyczgce oséb z SM pokazuja, ze przestrzeganie leczenia w tej grupie waha sie
miedzy 52 a prawie 93%?32. Jedno polskie badanie ujawnito, ze w$réd oséb z SM przyjmujacych prepara-
ty 1-liniowe adherencja intencjonalna byta na poziomie 51%, na co wptyw miaty przekonania badanych

o leczeniu®.

Jednoczesnie, badanie autorstwa de Seze i wspotpracownicy®* pokazato, ze pacjenci dobrze poinformo-
wani na temat ich schorzenia i terapii lepiej przestrzegajg zalecen dotyczacych leczenia. Bardzo wazne
jest zatem, aby lekarze opiekujgcy sie chorymi z SM dostarczali im odpowiednig wiedze, a takze dopyty-

wali o ich obawy i przekonania zwigzane z leczeniem.

W badaniu przeprowadzonym przez PTSR 1/3 ankietowanych zadeklarowata, ze zdarzyto sig¢ im pomija¢

dawki obecnie przyjmowanego leku modyfikujgcego przebieg choroby.

Czy zdarzyto Ci sie pomija¢ dawke obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby?

34%

66%

Adherencja do leczenia jest bardzo zalezna od rodzaju preparatu przyjmowanego przez ankietowanych.
Znacznie czesciej dawka pomijana byta przez osoby leczace sie preparatami podawanymi doustnie - ponad
potowa z nich w ktéryms momencie leczenia nie przyjefa leku. Dla poréwnania, pominiecie dawki deklarowata

mniej niz 1/5 chorych przyjmujgcych lek w iniekgji.

31. Yermakoy, S., Davis, M., Calnan, M., Fay, M., Cox-Buckley, B., Sarda, S., Duh, M. S., & lyer, R. (2015). Impact of increasing adherence to disease-modifying therapies on
healthcare resource utilization and direct medical and indirect work loss costs for patients with multiple sclerosis. Journal of medical economics, 18(9), 711-720.
https://doi.org/10.3111/13696998.2015.1044276

32. Washington, F., & Langdon, D. (2022). Factors affecting adherence to disease-modifying therapies in multiple sclerosis: systematic review. Journal of neurology, 269(4),
1861-1872. https://doi.org/10.1007/s00415-021-10850-w

33. Kottuniuk, A., & Chojdak-tukasiewicz, J. (2023). Beliefs about Medicines and the Level of Intentional Non-Adherence to Treatment among Patients with Multiple Sclero-
sis Treated with First-Line Drugs. Journal of clinical medicine, 13(1), 182. https:/doi.org/10.3390/jcm13010182

34. de Seze, J., Borgel, F., & Brudon, F. (2012). Patient perceptions of multiple sclerosis and its treatment. Patient preference and adherence, 6, 263-273.
https://doi.org/10.2147/PPA.527038
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Czy zdarzyto Ci sie pomija¢ dawke obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby?

Wlewy — 98%

(77 oséb) 2%

Tabletki 45% .

ooy N 5 W e
B Tak

Zastrzyki 84%

(241 osob) 16%

W naszej ankiecie poprosilismy o podanie trzech najczestszych przyczyn pomijania kolejnej dawki leku
przez respondentow. Najczesciej deklarowanym powodem byto zapominanie (ponad 80% badanych),
a wiec przewazata adherencja nieintencjonalna. Dwoma kolejnymi powodami byty: problemy zdrowotne,

w czasie ktorych ankietowani samodzielnie decydowali o pominieciu dawki oraz przyjmowanie uzywek
i obawa o ewentualng interakcje z lekiem. Co do$¢ zaskakujgce tylko 2% oséb wskazat jako przyczyne
pominiecia dawki efekty uboczne preparatu. Jeszcze rzadziej (< 1%) chorzy moéwili o braku dostrzegalnych

efektéw leczenia czy o niecheci do formy podawania.

Jakie byty powody pomijania obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby

Po prostu 82%

zapomniatem/am

Miatem/am problemy zdrowo-
tneisam/a zdecydowatem/am - 19%

o pominieciu dawki

Przyjmowatem/am uzywki
i batem/am sie interakcji

Miatem/am problemy
zdrowotne i lekarz zalecit - 17%
m-

17%

pominiecie dawki

Zabrakto mileku

Hospitalizacja I4%
Efekty ub

ekty uboczne Iz%
Nie pamigetam Iz%

Inne np. brak dostrzegalnych
efektoéw leczenia, niecheé 1%
do formy podania

Aby blizej przyjrze¢ sie kwestii adherencji odpowiedzi respondentéw podzielono na grupy wedtug formy
podawania leku (zastrzyki versus leki doustne). Zaréwno w grupie oséb przyjmujgcych zastrzyki jak

i tabletki najczestszg przyczyng byto zapominanie (odpowiednio 82 i 84%). W obu grupach dos$¢ czesto
pacjenci mowili tez o adherencji intencjonalnej - samodzielnej decyzji o nieprzyjeciu leku z powodu innych

problemow zdrowotnych (23% dla zastrzykow i 17% dla tabletek).
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Jakie byty powody pomijania obecnego leku modyfikujacego przebieg choroby

Po prostu 81%
zapomniatem/am 84%

Miatem/am problemy 24%
zdrowotneilekarz zalecit . 7%

pominiecie dawki

Miatem/am problemy 239,
zdrowotne i sam zdecydo- m

watem/am o pominieciu dawki

Przyjmowatem/am uzywki 16%
i batem sie interakgji 18%

Zabrakto leku 7%
8%
Inne Bl 5>
Miatam podejrzenie, 1%
ze jestem w cigzy 1%
[ Zastrzyki

[ Tabletki (leki doustne)

3.2.1.4. Objawy

Stwardnienie rozsiane to choroba charakteryzujgca sie szerokim przekrojem objawoéw, ktére wptywajg
na codzienne funkcjonowanie oséb chorych. Objawy SM sg przede wszystkim wynikiem oddziatywan
procesu chorobowego na osrodkowy uktad nerwowy, ale rowniez moga by¢ wtérne, np. do innych

objawéw SM, zmian w zyciu powodowanych chorobg czy innych schorzen wspétistniejgcych.

Respondenci w tym badaniu zostali zapytani o to, czy doswiadczajg objawéw choroby, niezaleznie

od leczenia modyfikujgcego przebieg choroby. Twierdzaco odpowiedziato prawie 80% z nich.

Czy obecnie doswiadczasz jakichs objawéw choroby?
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Wedtug pismiennictwa do najczestszych przewlektych objawow choroby zaliczy¢ mozna ostabienie sity
miesniowej, zaburzenia czucia, zaburzenia koordynacji ruchowej, zaburzenia pracy pecherza moczowego,
zespot zmeczenia, skurcze miesniowe czy podwadjne widzenie, choé¢ procent osoéb, ktéry jest nimi
dotkniety moze by¢ rézny, w zaleznosci od badan. Rejdak?® podaje, ze zaburzenia czucia wystepuja

u 87% 0so6b z SM, zaburzenia koordynacji ruchowej - u 82%, zaburzenia pracy pecherza moczowego

u 71%, a zespot zmeczenia - 57%. Z kolei wg National MS Society*® zmeczenie i zaburzenia pracy

pecherza moczowego wystepuja u prawie 80% chorych na SM, a problemy poznawcze u 70%.

Do objawéw najczesciej zgtaszanych przez respondentow tej ankiety nalezaty: przewlekte zmeczenie
(prawie 70%), objawy czuciowe i zaburzenia rownowagi (ponad 50%). Ponad 40% z nich zgtaszato
z kolei problemy z pecherzem moczowym i zaburzenia poznawcze, a 1/3 spastycznos¢, zaburzenia

nastroju oraz zaburzenia lekowe.

Jakich objawéw SM doswiadczasz obecnie?

68%

Przewlekte zmeczenie

56%

Objawy czuciowe (np. dretwienia, mrowienia, ...)

52%

Zaburzenia réwnowagi

Problemy z pecherzem moczowym 45%

Problemy poznawcze (zaburzenia pamieci, ...) 42%

Bolesne napiecie miesni (spastycznosc) _ 34%
Zaburzenia nastroju i zaburzenia lekowe _ 33%
Niedowtad (cato$ciowy lub czesciowy) _ 29%
Zaburzenia widzenia _ 27%
Problemy z praca jelit _ 27%

Zawroty gtowy 25%

Skurcze migsni 24%

Zaburzenia seksualne - 21%
Inne I4%

Do najczestszych objawdw nalezg tzw. niewidoczne, czyli nietatwo dostrzegalne przez osoby postronne.
Istotnie odbijajg sie na zdrowiu psychicznym, petnionych rolach spotecznych,interakcjach z innymi,
pracy zawodowej, czy jakosci zycia 0sob chorych?'*6, Wcigz mozna obserwowa¢ duze braki zaréwno

w kwestii Swiadomos¢ tych objawéw wsrod spoteczenstwa, jak | skutecznych metod zaradczych.

35. Rejdak, K., Betscher, E. Objawy kliniczne. (2019). W: Stwardnienie rozsiane. Od chemokin do przeciwciat monoklonalnych pod redakcja Roberta Bonka. Wydawnictwo:
PWZL, 75-118.

36. Lakin, L., Davis, B.E., Binns, C. C., Currie, K. M., & Rensel, M. R. (2021). Comprehensive Approach to Management of Multiple Sclerosis: Addressing Invisible Symptoms-A
Narrative Review. Neurology and therapy, 10(1), 75-98. https:/doi.org/10.1007/s40120-021-00239-2
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Stoczytam bitwe z lekarzami. Posadzano mnie

o symulowanie, problemy psychiczne, ztg wole.
Wmawiano, ze jestem zdrowa, gdy zgtaszatam sie

z problem z widzeniem. Prawie im wtedy uwierzytam(...)

O tym, dlaczego osoby z SM nie méwia o swoich niewidocznych objawach ciekawie pisze Lankin

i wspotpracownicy®t. Czesto obawiajg sie, ze nie zostang zrozumiani. Innym powodem jest to, ze lekarz,
z ktérym rozmawiajg nie jest specjalistg w danej dziedzinie, pacjenci odczuwajg wstyd zwigzany

z charakterem objawu lub brak im $wiadomosci, Zze symptom moze by¢ skutkiem SM i nalezy go zgtosié
lekarzowi. Unikanie rozmoéw o objawach - zaréwno tych widocznych jak i niewidocznych moze by¢

zwigzane z obawa przed stygmatyzacjg®’.

Wedle ekspertéw, czynnikami, ktére mogg poméc w skuteczniejszym radzeniu sobie z niewidocznymi obja-
wami SM sg m.in.: inicjowanie rozmowy na ten temat przez lekarza, pogtebiony wywiad kliniczny zawierajgcy

m.in. pytania otwarte i podsumowania, ale tez monitorowanie jakosci zycia®.

3.2.1.5. Program lekowy i kompleksowa opieka

Stwardnienie rozsiane to choroba przewlekta, nieuleczalna, wieloobjawowa i bardzo zréznicowana
osobniczo. Aby zapewni¢ osobom z SM najlepsza mozliwa jako$¢ zycia, powinni mie¢ oni dostep do
skutecznego leczenia i kompleksowej opieki ze strony multidyscyplinarnych zespotéw. To grupy specja-
listow z réznych dziedzin, wywodzgcych sie zaréwno z sektora zdrowia, jak i spoza niego, ktérzy dziatajg
w partnerstwie, by zapewni¢ ciggtos¢, kompleksowos¢ i wydajnosé opieki zdrowotnej. Do takiego
zespotu, oprécz neurologoéw, powinni nalezeé: personel pielegniarski, psycholodzy, neuropsycholodzy,

logopedzi, fizjoterapeuci, pracownicy socjalni itp.

Wedtug polskich ekspertow??, celem zapewnienia najlepszej opieki choremu z SM, powinny powstac¢
specjalistyczne poradnie neurologiczne, a takze Centra Kompleksowej Diagnostykii Leczenia SM.

W tych pierwszych powinni by¢ zatrudniani nie tylko doswiadczeni w SM neurolodzy, ale tez psychiatrzy,
okulisci, urolodzy, ginekolodzy, lekarze rehabilitacji, fizjoterapeuci i psycholodzy kliniczni. Po potwierdzeniu
diagnozy osoba chora powinna mie¢ ustalony indywidualny plan leczenia, rehabilitacji i wsparcia
psychologicznego. W rekomendacjach ekspertéw pojawia sie tez asystent opieki, ktdorego zadaniem
bedzie zapewnianie choremu informacji pozwalajgcych na sprawna realizacje swiadczen. Eksperci
zalecajg rowniez wykorzystanie nowoczesnych narzedzi e-zdrowia, ktére moga usprawnic opieke,

oraz wykorzystywanie pomiarow satysfakgjii doswiadczenia chorego®.

W obecnych warunkach okazjg do tego, aby porozmawia¢ o objawach, zwtaszcza tych niewidocznych
lub spotkac sie ze specjalistg innymi niz neurolog, moégtby by¢ program lekowy. Podanie lub odbiér leku

wigze sie bowiem z regularnymi wizytami w placéwce leczacej.

44% respondentéw biorgcych udziat w naszym badaniu odpowiedziato, ze w programie lekowym
brakuje im wtasnie dostepu do psychologa i neuropsychologa, a 42% wskazato na potrzebe konsultacji

zinnymi specjalistami opieki medyczne;j.

37.Maguire, R., Ahern, A,, Shrivastava, S., & Maguire, P. (2024). The experience of stigma and concealment in multiple sclerosis. Stigma and Health. Advance online publica-
tion. https://dx.doi.org/10.1037/sah0000599

38. Feys, P, Giovannoni, G., Dijsselbloem, N., Centonze, D., Eelen, P, & Lykke Andersen, S. (2016). The importance of a multi-disciplinary perspective and patient activation
programmes in MS management. Multiple sclerosis (Houndmills, Basingstoke, England), 22(2 Suppl), 34-46. https:/doi.org/10.1177/1352458516650741

39. Gatgzka-Sobotka, M., Gierczynski, J., Gryglewicz, J., Rejdak, K., Stawek, J., Stowik, A., Adamczyk-Sowa, M., Kutakowska, A., Wieczorek, M., Bartosik-Psujek, H. (2021).

Modelowa $ciezka opieki nad pacjentem ze stwardnieniem rozsianym w Polsce — zadania na przysztos¢. Aktualnosci Neurologiczne, 21(2), 76-85. DOI: 10.15557/
AN.2021.0009

21


https://dx.doi.org/10.1037/sah0000599
https://doi.org/10.1177/1352458516650741

Az 25% respondentow uwaza, ze w razie potrzeby

Brak kompleksowej opieki wszystkich specjalistow
- neurologa, okulisty, urologa, psychologa, logopedy
i innych specjalistow.

ry

Bardzo wazna jest opieka psychologiczna, ktorej

brakuje.
yy

Po diagnozie nie miatem mozliwosci kontaktu
z psychologiem, pierwsze mozliwe terminy dostepne
byty 2 lata w przéd, gdzie potrzeba konsultacji byta
natychmiastowa.

ry

Fajnie bytoby, gdyby byta mozliwos¢ spotykania sie,
poza lekarzem prowadzacym, réwniez z seksuolo-
giem i psychologiem.

ry

Chciatabym, aby lekarz miat wiecej czasu dla mnie
i wiecej uwagi. Mam wrazenie, ze moje wizyty sa tylko
po to, aby je ,,odhaczy¢”

ry

nie ma mozliwosci szybkiego kontaktu z placéw- lekarza prowadzgcego. Trudno nawigzaé trwatg
ka leczaca. 15% oséb twierdzi, ze ma utrudniony relacje, oparta na zaufaniu, gdy na kolejnych
kontakt z lekarzem prowadzacym program lekowy. wizytach spotyka sie réznych lekarzy.
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Braki w programie lekowym - opinie oséb z SM

Dostep do psychologa/
neuropsychologa

44%

Konsultacje innych specja-
listow opieki medycznej

42%

Mozliwos$¢ wykonania
badan w poblizu miejsca
zamieszkania

27%

Mozliwosc¢ kontaktu

0,
zdalnego (teleporada) 25%

Mozliwos$é szybkiego
kontaktu z placowka
w razie potrzeby

22%

Zbyt krotki czas wizyt - 15%
Utrudniony kontakt 15%
zlekarzem prowadzacym -

Brak jednego lekarza 15%
prowadzacego -

Nie ma brakow - 11%

Nie wiem/trudno powiedzie¢ -7%

3.2.1.6. Wiedzao SM

Jak juz wspomniano wczesniej, w podejsciu skoncentrowanym na pacjencie wazne jest, aby posiadat
on odpowiednig wiedze na temat swojego schorzenia, co pozwoli mu na podejmowanie decyzji zdro-
wotnych i branie odpowiedzialnosci za ich skutki. Badania autorstwa Seze i wspoétpracownicy** poka-
zato, ze pacjenci dobrze poinformowani na temat swojej choroby i terapii lepiej przestrzegaja zalecen
dotyczacych leczenia. Brytyjskie National Institute for Health and Care Excellence (NICE)*° rekomen-
duje specjalistom zajmujgcym sie chorymi na SM, aby ci, w momencie diagnozy, udzielali im informacji
na temat leczenia, radzenia sobie z objawami, organizacji pozarzagdowych, grup wsparcia, zasobéw
internetowych czy kwestii zwigzanych z pracg. W rekomendacjach NICE znalez¢ mozna tez obszary,

o ktérych powinno rozmawiac sie z osobami z SM na réznych etapach chorowania. Podkreslajg one

tez potrzebe ciggtosci zapewniania pacjentom informacji oraz rewidowania ich wiedzy.

Badania naswietlajg jednak braki miedzy informacjami otrzymywanymi przez chorych, a tymi, ktorych
faktycznie potrzebuja. Pacjenci wyrazaja ciggta potrzebe dostepu do wiarygodnych danych na kazdym

etapie chorowania, a ci nowozdiagnozowani w szczegdlnosci*'.

40. Nice, Multiple sclerosis in adults: management, NICE guideline [NG220]Published: 22 June 2022
41. Matti, A. |., McCarl, H., Klaer, P., Keane, M. C., & Chen, C. S. (2010). Multiple sclerosis: patients’ information sources and needs on disease symptoms and management.
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Brakuje mi petnej informacji o stanie mojego zdrowia.
Nie wiem na ile wszystkie dolegliwosci, ktore mam sa
zwigzane z SM.

yy

Potrzebuje wiecej jasnosci o programach lekowych,
gdzie jakie leki, czy to dobra placowka, jakie a terminy
podania leku.

yy

Brak opieki w programie lekowym, wizyty to tylko
pobranie krwi i wydanie leku, nie ma sie nawet kogos
zapytac o chorobe...

ry

Brakuje mi rozmowy z lekarzem, ktory skupi sie na
moich problemach i bedzie chciat mi wszystko
wyttumaczyé po ludzku.

W zwigzku z powyzszym ciekawym wydaje sie zagadnienie dotyczace zrédet pozyskiwania przez
chorych wiedzy na temat stwardnienia rozsianego. Przeglad Bernhau i wspotpracownicy*? pokazat,

Ze - w zaleznosci od badan - od 52 do az 82% oso6b z SM poszukuje informacji o chorobie w Internecie.

Starcevic* zauwaza, ze ,wyszukiwania on-line dotyczace zdrowia sg popularne ze wzgledu na to, ze
sg darmowe lub tez niedrogie, a informacje pozyskiwane sg szybko. tatwa dostepnosc to dodatkowa
ogromna zaleta (...). Anonimowos$¢ pozwala ludziom wyszukiwac¢ on-line dowolne informacje zwigza-
ne ze zdrowiem bez poczucia zazenowania czy wstydu.” Starcevic przytacza tez dane ptynace z badan
naukowych, w ktérych poszukiwania informacji o zdrowiu on-line sg formg wzmacniania pacjentow

i przyjmowaniem przez nich aktywnej roli wobec swojego zdrowia. Ponadto, poszukiwanie informacji
w Internecie pozwala chorym na lepsze przygotowanie sie do wizyt ze specjalistami, a takze na efek-

tywniejszg komunikacje pomiedzy nimi.

Do najczesciej poszukiwanych przez osoby ze stwardnieniem rozsianym danych nalezg te oleczeniu
(w tym konwencjonalnym i alternatywnym), o chorobie i jej przebiegu, a takze dotyczgce stylu zycia*’.

Potemkowski i wspotpracownicy*4 pokazali, ze w Polsce ponad 50% pacjentéw

42.Berhanu, D., Leal Rato, M., Canhoto, A. ., Vieira da Cunha, J., & Geraldes, R. (2023). Online information search by people with Multiple Sclerosis: A systematic review.
Multiple sclerosis and related disorders, 79, 105032. https:/doi.org/10.1016/j.msard.2023.105032

43, Starcevic V. (2024). The Impact of Online Health Information Seeking on Patients, Clinicians, and Patient-Clinician Relationship. Psychotherapy and psychosomatics,
93(2), 80-84. https://doi.org/10.1159/000538149

44. Potemkowski, A., Brola, W., Ratajczak, A., Ratajczak, M., Zaborski, J., Jasinska, E., Pokryszko-Dragan, A., Gruszka, E., Dubik-Jezierzanska, M., Podlecka-Pigtowska, A.,
Nojszewska, M., Gospodarczyk-Szot, K., Stepien, A., Gocyta-Dudar, K., Maciggowska-Terela, M., Wencel, J., Kazmierski, R., Kutakowska, A., Kapica-Topczewska, K., Pawetczak,
W., ... Bartosik-Psujek, H. (2019). Internet Usage by Polish Patients With Multiple Sclerosis: A Multicenter Questionnaire Study. Interactive journal of medical research, 8(1),
€11146. https://doi.org/10.2196/11146

24


https://doi.org/10.1016/j.msard.2023.105032
https://doi.org/10.1159/000538149
https://doi.org/10.2196/11146

z SM szuka informacji w Internecie, a najczesciej poszukiwania te dotyczg informacji o chorobie,

w szczegolnosci nowosci w leczeniu i przebiegu stwardnienia rozsianego.

I w tym badaniu ankietowym chorzy na SM zostali zapytani o to, do jakich zrodet siegajg najczescie;j.
Ponad 2/3 wskazato na Internet, ale prawe 60% zadeklarowato, ze informacje zbiera od lekarza.

Na 3 miejscu znalazty sie publikacje naukowe.

Zrédta pozyskiwania informacji o SM przez osoby chore

65%

Informacje z Internetu

Odlekarza 58%

Publikacje specjalistyczne (np. artykuty naukowe) 32%

Inne osoby chore 29%

Publikacje dla pacjentow (np. broszurki, magazyny) 18%

Organizacje pacjenckie 13%

Z ulotek lekow 11%

To, na co warto zwrdci¢ uwage, to ze ponad potowa chorych na SM nie omawia informacji znalezionych
w Internecie ze swoim lekarzem*, mimo, ze wiasnie lekarz to - wg oséb z SM - najbardziej zaufane zrédio

informacji‘®.

Jesli chodzi o zrédta wiedzy on-line, to najbardziej rzetelne wg pacjentéw sa strony internetowe
organizacji pacjenckich*4. W badaniu Higueras i wspotpracownicy*® wykazano, ze to wtasnie te strony
sg wykorzystywane najczesciej (ok. 38,5%), zaraz po wyszukiwarkach internetowych. Okazuje sie
rowniez, ze chorzy wolja tez strony internetowe organizacji pacjenckich od tych nalezacych do firm

farmaceutycznych*.

Wydaje sie, ze w dobie Internetu chorzy na SM powinni by¢ zachecani do poszukiwania informacji
on-line, zwtaszcza, gdy czas przeznaczony na wizyte lekarska jest bardzo ograniczony, zatem dtuga
rozmowa czesto nie jest mozliwa. Ma to rowniez znaczenie w kontekscie wzmacniania pacjenta i stawiania
go w centrum opieki. Jednoczesnie lekarze powinni edukowa¢ pacjentéw na temat weryfikacji informa-

cji zawartych sieci i w miare mozliwosci konfrontowac ich wiedze z najnowszymi doniesieniami naukowymi.

3.2.1.7. Chorzy, ktérzy sie nie lecza

Stwardnienie rozsiane to choroba przewlekta, nieprzewidywalna, o bardzo zréznicowanych obja-
wach. Przez lata mieliSmy bardzo maty wptyw na jej przebieg. Pacjentom zalecano zdrowy styl zycia,
rezygnacje z macierzynstwa i umiarkowang aktywnosc¢ fizyczng, poniewaz pokutowat poglad, ze duzy
wysitek nasila objawy choroby (tzw. zjawisko Uhthoffa). Pierwsze zarejestrowane lekiimmunomodulu-
jace o udowodnionej skutecznosci w zakresie hamowania postepu stwardnienia rozsianego, pojawity

sie dopiero w latach dziewiecdziesigtych XX wieku.

45. Higueras, Y., Salas, E., Meca-Lallana, V., Carrascal Rueda, P., Rodriguez De la Fuente, O., Cabello-Moruno, R., Maurino, J., & Ruiz Diaz, M. A.(2022). Information-Seeking
Strategies of People with Multiple Sclerosis in Spain: The INFOSEEK-MS Study. Patient preference and adherence, 16, 51-60. https:/doi.org/10.2147/PPA.S344690
46. Tedeholm, H., Piehl, F., Lycke, J., Link, J., Stawiarz, L., Burman, J., de Flon, P, Fink, K., Gunnarsson, M., Mellergérd, J., Nilsson, P., Sundstrém, P., Svenningsson, A., Jo-

hansson, H., & Andersen, O. (2022). Effectiveness of first generation disease-modifying therapy to prevent conversion to secondary progressive multiple sclerosis. Multiple
sclerosis and related disorders, 68, 104220. https://doi.org/10.1016/j.msard.2022.104220
47.Donzé, C., Malapel, L., Kwiatkowski, A., Lenne, B., Louchard, P., Neuville, V., & Hautecoeur, P. (2015). Treatment discontinuation in multiple sclerosis: The French Web-

based survey ALLIANCE. Multiple sclerosis journal - experimental, translational and clinical, 1, 2055217315600720. https://doi.org/10.1177/2055217315600720
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| chociaz ich skutecznos$¢ byta umiarkowana, miaty znaczgcy wptyw na globalny obraz choroby.

Jak pokazuje analiza szwedzkiego rejestru chorych na stwardnienie rozsiane*¢, osoby zdiagnozowane
przed pojawieniem sie na rynku pierwszych DMTs, szybciej przechodzity z postaci rzutowo-remisyjnej

SM do postaci wtérnie postepujgcej niz grupa pacjentéw, ktorzy diagnoze otrzymali péznieji mieli
szanse na leczenie.

Leczenie oséb z SM wymaga dtugoterminowego stosowania terapii modyfikujagcych chorobe, ktére
pozwalajg na zahamowanie jej progresji, zmniejszenie objawow i wystepowania rzutow. Wczesniej

w raporcie poruszono kwestie adherencji do leczenia, a takze korzysci z niej ptyngcych. Mimo to badania
naukowe pokazujg, ze najczesciej osoby z SM rezygnujg z leczenia w pierwszym potroczu po rozpocze-
ciu terapii (od 9-20%). Sposréd najczesciej wymienianych powodoéw do zarzucania terapii byty: skutki
uboczne (43%), brak zauwazalnej poprawy (32%) czy zmeczenie (29%)*". Réwniez z danych Narodo-
wego Funduszu Zdrowia wynika, ze rezygnacja z terapii zdarza sie gtéwnie w pierwszych dwoéch latach

udziatu w programie lekowym.

Nie kwalifikowatem/am sie do leczenia _ 36%
w programie lekowym ?

Leczytem/am sig, ale nie spetniatem/am
kryteriow kontynuacji leczenia w programie

Czekam na kwalifikacje do leczenia
(programu lekowego) - 1%

Inne -7%

Leczytem/am sig, ale zrezygnowatem/am, bo nie . .
widziatem sensu, nie widzialem/am efektow leczenia 5%

Czekam nalek, ktory bedzie catkowicie .

5%
leczytz SM
Nikt nie zaproponowat mileczenia . 5%
Dobrze sie czuje, wiec nie widze o
potrzeby przyjmowania leku . 4%
Nie wierze w leczenie farmakologiczne l 3%
Boje sie skutkow ubocznych leczenia l 3%
Nie chce przyjmowacé ,,chemii” I 2%
Brak leczenia farmakologicznego I 20
w przypadku mojej choroby ’

Uwazam, ze mam btednie postawiong diagnoze I 1%
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Nawet bez widocznych objawéw choroba moze by¢ aktywna

W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas. Obecnie wiadomo, ze SM moze by¢ aktywne nawet przy braku
zewnetrznych objawow. Wedtug badan jedynie 1 zmiana demielinizacyjna na 10 powoduje rzut choroby,
natomiast pozostate moga by¢ mniej lub nawet niezauwazalne i oddziatywa¢ ,,skrycie” (Brain Health:
Time Matters in MS)®. Naukowcy dowiedli, ze ludzki mozg potrafi kompensowaé powstate w skutek
uszkodzen braki, przynajmniej na wczesnym etapie. Termin ,,rezerwa mézgowa" oznacza pewng zyciowg
objetos¢ mozgu, ktora chroni przed utratg funkcji. Z kolei termin ,,rezerwa poznawcza"” okresla wszyst-
kie czynnosci i zachowania utrzymujgce aktywnosé mozgu, ktére réwniez chronig go przed spadkiem
sprawnosci poznawczej. Ponadto, mézg ma tak zwang .rezerwe neuronalng’, ktora - w przypadku
uszkodzenia - pozwala mu na utrzymanie funkcji poprzez restrukturyzacje, ktorg umozliwia proces

neuroplastycznosci®.

W ktéryms momencie rezerwa neuronalna mozgu zostanie jednak wyczerpana. Wtedy tez objawy
choroby najprawdopodobniej zaczna sie pojawia¢ albo nasilaé. Co wiecej, badania naukowe pokazuja,
ze utrata aksondw (czyli czesci nerwow, odpowiedzialnych za przesytanie informacji, ktére w przebiegu

SM sg uszkadzane) jest najwieksza we wczesnych etapach choroby*.

Stad tez pacjenci powinni mie¢ niezbedng wiedze na temat ryzyka nieodraczania lub rezygnacji

z leczenia.

3.2.1.8. Komentarze
1

Prof. dr hab. med. Alina Kutakowska

Prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego

Lol

Opublikowany z inicjatywy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR) raport ,,Diagnoza
i leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce — perspektywa pacjenta” pozwala nam poznac opinie
pacjentow chorujgcych na stwardnienie rozsiane (SM) na temat funkcjonowania opieki zdrowotnej

w naszym kraju, a w szczegolnosci ich oczekiwan w tym wzgledzie i niezaspokojonych potrzeb.

Raport jest znakomitym materiatem informacyjnym i edukacyjnym dla lekarzy i pielegniarek,
specjalistéw w dziedzinie organizacji opieki zdrowotnej, decydentédw w ochronie zdrowia oraz

pacjentow chorujgcych na SMiich rodzin.

W praktyce klinicznej w celu zrozumienia wptywu choroby i jej leczenia na zycie pacjentéw coraz czesciej
wykorzystywane sg dane bezposrednio od nich uzyskiwane, w tym tzw. wyniki zgtaszane przez pacjentéw
(patient-reported outcomes; PROs), ktére obejmujg informacje na temat objawow choroby, codziennego
funkcjonowania i jakos$¢ zycia. Badania online, jak w przypadku omawianego raportu, wykorzystujgce

PROs umozliwiajg gromadzenie danych na duzg skale i moga usprawnic konieczne dziatania nastepcze.

Liczba chorych na SM w Polsce wynosi ok. 50 tys. Aktualnie potowa z nich (ok. 25 tys.) jest leczona lekami
modyfikujgcymi przebieg choroby (DMT) w najliczebniejszym neurologicznym programie lekowym
.Leczenie stwardnienia rozsianego” (zat. B.29), ktéry jest takze drugim co do liczebnosci programem
lekowym sposrod wszystkich realizowanych w naszym kraju. Zmiany w zapisach tego programu, ktére
zaszly poczynajac od 1 listopada 2022 roku, istotnie poprawity dostep pacjentéw z postacig rzutowo-
-remisyjng SM do wysoko skutecznych DMT (refundacja nowych lekéw oraz przesuniecie lekow wysoko
skutecznych do 1. linii leczenia), umozliwity tez leczenie w programie chorym z aktywna postacig wtérnie
48.Volimer, T. L., Nair, K. V., Williams, I. M., & Alvarez, E. (2021). Multiple Sclerosis Phenotypes as a Continuum: The Role of Neurologic Reserve. Neurology. Clinical practice,
11(4), 342-351. https://doi.org/10.1212/CPJ.0000000000001045

49. Kuhlmann, T,, Lingfeld, G., Bitsch, A., Schuchardt, J., & Briick, W. (2002). Acute axonal damage in multiple sclerosis is most extensive in early disease stages and decre-
ases over time. Brain: a journal of neurology, 125(Pt 10), 2202-2212. https://doi.org/10.1093/brain/awf235
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postepujaca choroby. Wyniki omawianego badania pokazuja, ze dla pacjentow najwazniejsza jest
skutecznos$c¢ stosowanej terapii, a tym samym najbardziej obawiaja sie oni, ze lek okaze sie nieskuteczny.
Pozostaje to w zgodzie z danymi Narodowego Funduszu Zdrowia, z ktérych wynika, ze rosnie w naszym
kraju liczba chorych leczonych DMT o wysokiej skutecznoscii coraz czesciej leczenie jest rozpoczynane
wiasnie od tych terapii. Obowigzujgce obecnie kryteria diagnostyczne SM, ktére umozliwiajg w wigkszosci
przypadkow postawienie diagnozy juz w trakcie pierwszego rzutu choroby (chociaz niestety nie dotyczy
to 100 % chorych) oraz dobry dostep do nowoczesnych terapii istotnie poprawiajg rokowanie

w stwardnieniu rozsianym.

Program lekowy zat. B.29 jest prowadzony w ponad 120 osrodkach na terenie catego kraju. Nalezy
podkresli¢, ze obstuga programow lekowych pochtfania wiele czasu i wysitkdw neurologéw oraz
pozostatych kadr medycznych. W neurologii borykamy sie z duzymi problemami kadrowymi. Obecnie
przecietny neurolog ma okoto 55 lat, a jedna trzecia pracujgcych neurologéw jest juz w wieku emerytalnym.
Mimo tych trudnosci opublikowany pod patronatem PTN raport ,Neurologia w Polsce. Stan obecny

i perspektywy rozwoju” (Strona z raportem: https:/ptneuro.pl/aktualnosc/raport-stan-polskiej-neuro-

logii-i-kierunki-jej-rozwoju-w-perspektywie-do-2030-r) pokazuje, ze prowadzone w ostatnich latach
dziatania, takie jak m.in. zwiekszenie dostepu do nowych technologii terapeutycznych, sprawity, iz ZUS
odnotowuje spadek dni absencji chorobowej z powodu choréb uktadu nerwowego i spadek liczby

przyznawanych rent inwalidzkich.

W ostatnich latach leczenie w neurologii rozwijato sie bardzo dobrze. W ciggu poprzednich 3 lat
zrefundowano ponad 30 czasteczkowskazan, co uwazam za ogromne osiggniecie. Bardzo nam

zalezy na utrzymaniu tego trendu. Potrzebujemy jednak do tego realnego finansowania, nie tylko samej
refundacji na papierze. Wiekszos¢ osrodkéw prowadzgcych programy lekowe otrzymata zaptate za tzw.
nadwykonania w drugiej potowie 2024 roku, w tym za leki wydane pacjentom w ramach programow,

z duzym opdznieniem, po licznych monitach m.in. organizacji pacjentow, takich jak PTSR. Srodowisko
neurologow iich pacjentéw patrzy wiec z niepokojem na to, co bedzie sie dziato w obszarze ptatnosci

w 2025 roku - wiekszos¢ kontraktéw zawartych na ten rok jest istotnie niedoszacowana co do liczby
pacjentow. Pacjenci spetniajgcy kryteria powinni rozpoczynac leczenie, a neurolodzy nie powinni stawac
przed dylematem, co robi¢ w sytuacji braku funduszy: wtgczaé pacjentéw do programéw lekowych

czy nie przyjmowac nowo zdiagnozowanych chorych? Ministerstwo Zdrowia upatruje rozwigzania

w aktualizacji listy lekow refundowanych w programach lekowych i przesunieciu niektérych od dawna
stosowanych i stosunkowo niedrogich preparatow do specjalnego katalogu farmakoterapii. Musimy

zadbac, aby po tej reformie jakos¢ opieki neurologicznej nad pacjentami z SM nie ulegta pogorszeniu.
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Monika tada

Prezes Fundacji StwardnienieRozsiane.Info

Zmiany w programie leczenia stwardnienia rozsianego w ostatnich latach byty znaczgcym krokiem
naprzéd, poszerzajac dostep do nowoczesnych terapii i otwierajgc nowe mozliwoscileczenia. Dzieki
modyfikacjom wprowadzonym w 2022 i 2023 roku pacjenci juz od poczgtku choroby majg dostep do
lekow o wysokiej skutecznosci (HETA). Wezesniej wybor terapii byt ograniczony, a rygorystyczne kry-
teria uniemozliwiaty czesci pacjentow skorzystanie z takiego leczenia. Warto takze spojrzec¢ na szerszy
kontekst - liczba os6b objetych leczeniem w ramach programu systematycznie rosnie. Dekade temu

terapie otrzymywato niewiele ponad 10% pacjentéw, obecnie - ponad 23 tys. oséb.

To zmiany, ktdre cieszg sSrodowisko pacjentéw i dajg nadzieje, ze idziemy w dobrym kierunku. Nie zmienia

to faktu, ze wciaz istniejg kwestie wymagajgce dalszych dziatai. Wyniki badania Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego liczbowo odzwierciedlajg problemy, ktére obserwuje na co dzien w dziata-
Inosci Fundacji StwardnienieRozsiane.info. Wcigz zdarzajg sie dtugie kolejki do leczenia, a dostep do
petnych informacji o mozliwo$ciach terapeutycznych nie jest we wszystkich osrodkach zapewniony.
Dodatkowo, sposob przekazywania diagnozy nie zawsze odpowiada standardom, ktére powinny

obowigzywac w opiece nad osobami z chorobg przewlekts.

Nie jest to jednak zarzut wobec personelu medycznego. Liczba neurologéw w Polsce jest niewystar-
czajgca, a w potgczeniu z duzg liczbg czynnosci administracyjnych spoczywajgcych na lekarzach sprawia
to, ze majg zbyt mato czasu na rozmowe z pacjentami. Problem dotyczgcychczy réwniez zbyt matej liczby

psychologdéw w szpitalach i poradniach, ktorzy mogliby wspiera¢ osoby z SM.

Nie bez znaczenia jest tez infrastruktura wielu placéwek, ktéra czesto nie pozwala na stworzenie wa-
runkéw do spokojnej rozmowy w chwili przekazywania diagnozy. Nadal zdarzajg sie sytuacje, w ktérych
pacjenci dowiadujg sie o chorobie w pospiechu, na korytarzu lub bez mozliwosci zadania pytan, ktore sa
szczegolnie wazne na poczatku choroby. Dla wielu osob to jeden z najtrudniejszych momentow w zyciu,
a sposob przekazania diagnozy, dostep do petnych informacji i wyposazenie pacjenta w wiedze

o dalszych krokach moga znaczgco wptynaé na jego dalsze funkcjonowanie.

W naszej Fundacji wielokrotnie styszelismy historie pacjentéw, ktoérzy po diagnozie zostali pozostawie-
ni sami sobie, bez wsparcia i rzetelnej informacji o tym, co dalej. Wyniki badania Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego potwierdzajg ten problem - niemal potowa pacjentow wskazuje, ze nie otrzy-
mata wystarczajgcych informacji na temat choroby i dostepnych metod leczenia. Pacjenci dostrzegaja
rowniez znaczenie wsparcia psychologicznego, co wyraznie pokazujg wyniki badania - 44% uczestnikow
podkreslito potrzebe dostepu do takiej pomocy zaréwno na etapie diagnozy, jak i w trakcie leczenia.
Dlatego system opieki nad pacjentami z SM powinien obejmowac nie tylko farmakoterapie, ale takze
kompleksowe wsparcie edukacyjne i psychologiczne, ktore pomoze pacjentowi lepiej odnalez¢ sie

W nowej rzeczywistosci.

Podobnie jak diagnoza, tak samo leczenie SM wciaz nie jest dostepne w rownym stopniu dla wszystkich.
Badanie PTSR wskazuje, ze w niektorych placéwkach pacjenci czekaja na leczenie wiele miesiecy;,

aw skrajnych przypadkach nawet ponad rok. Problem dtugich kolejek do witgczenia do leczenia szczegdlnie
nasilit sie w drugiej potowie 2024 roku. Sygnaty o przedtuzajacej sie procedurze wiaczenia do leczenia lub
wstrzymywaniu takich wtgczen naptywaty do nas z wielu regionéw Polski, w tym z osrodkéw uchodzacych

za wzorcowe w prowadzeniu programu lekowego SM.
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Cho¢ wynika to gtdéwnie z rosngcego problemu finansowania programu lekowego, nalezy zada¢ funda-
mentalne pytanie: czy to powinno by¢ zmartwieniem pacjentéw? Dlaczego w sytuacji, gdy dostepne

i objete refundacja sg skuteczne metody powstrzymywania rozwoju SM, o powodzeniu terapii majg
decydowac¢ nie lekarze, a ksiegowi? Tak nie powinno by¢ - dostep do leczenia powinien by¢ rowny

dla kazdej osoby, ktora sie do niego kwalifikuje. A przede wszystkim - powinien by¢ szybki.

Jesli wskazywac najpilniejszg potrzebe w opiece nad osobami z SM, to bez watpienia jest nig rozwiag-
zanie problemu z dostepem do leczenia w programie lekowym. Ta sytuacja nie dotyczgcych czy zresztg

wytgcznie pacjentow z SM, ale takze innych programoéw lekowych.

Warto podkresli¢, ze efektem skutecznego leczenia SM w Polsce jest nie tylko poprawa jakosci zycia
pacjentow, ale takze wymierne korzysci systemowe. Wedtug danych ZUS zmniejsza sie liczba rent,
dni absencji w pracy oraz hospitalizacji z powodu stwardnienia rozsianego. Tymczasem opdznienia

w rozpo-czeciu leczenia moga rzutowac na zycie pacjenta, prowadzgc do nieodwracalnych

konsekwencji zdrowotnych i wiekszego obcigzenia systemu.

Drugim kluczowym aspektem jest szybka sciezka diagnostyczna. Cho¢ czas oczekiwania na diagnoze
stwardnienia rozsianego w ostatnich latach sie skrocit, nadal pozostaje obszarem wymagajacym
poprawy, co potwierdzajg rowniez wyniki badania PTSR. Opdznienia w dostepie do badan i specjali-
stycznych konsultacji sprawiajg, ze niejednokrotnie pacjenci czekajg na diagnoze za dtugo, a mozliwos¢
wczesnego rozpoczecia leczenia, ktdére moze spowolni¢ postep choroby, zostaje ograniczona.

Usprawnienie diagnostyki powinno by¢ jednym z priorytetow zmian systemowych.

Docelowo osoby z SM liczg na stworzenie kompleksowej opieki koordynowanej, ktéra uwzgledni
perspektywe pacjenta i utatwi mu funkcjonowanie w systemie ochrony zdrowia. Kluczowa role mogliby
odegrac¢ edukatorzy oraz koordynatorzy leczenia - osoby wspierajgce pacjentow na réznych etapach
terapii, pomagajgce w podejmowaniu decyzji i nawigacji po systemie. Z punktu widzenia codziennego
zycia pacjentow bytoby to znacznym utatwieniem. Nie bez znaczenia w tym kontekscie jest takze

powstanie osrodkéw referencyjnych.

Jednoczesnie nie mozna pomijac innych aspektow, ktére majg wptyw na skutecznosé systemu.
Obcigzenie neurologéw nadmiernymi obowigzkami administracyjnymi sprawia, ze majg oni mniej
czasu na rzeczywista opieke nad pacjentami. Konieczne jest nie tylko uproszczenie procedur admi-
nistracyjnych zwigzanych z programem lekowym, ale takze wprowadzenie asystentow medycznych,

ktérzy mogliby przejgé czes¢ zadan.

Stwardnienie rozsiane to choroba, z ktorg pacjent zyje przez wiele lat — dlatego system ochrony zdrowia
powinien zapewnia¢ mu odpowiednie wsparcie na kazdym etapie. Badanie Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego dostarcza cennych danych, ktére odzwierciedlajg rzeczywiste problemy
zgtaszane przez pacjentow, organizacje ich wspierajgce, a niejednokrotnie takze klinicystéw i innych
ekspertéw, podkreslajgc potrzebe dalszych zmian systemowych. Skrécenie czasu oczekiwania na
diagnoze ileczenie, zapewnienie wsparcia psychologicznego, usprawnienie organizacji programu
lekowego oraz odcigzenie lekarzy to kluczowe zmiany, ktére moga realnie poprawic jakosc¢ zycia oséb

z SM. Zmiany, ktére zaszty w ostatnich latach, juz znaczaco poprawity sytuacje pacjentéw - dane ZUS
pokazuja spadek liczby rent, hospitalizacji i absencji w pracy z powodu SM. Dalsze usprawnienia mogg
nadal poprawiac sytuacje osob z SM, wptywajgc na ich aktywnos¢ zawodowa i osobistg oraz wspierajgc

mozliwos¢ prowadzenia aktywnego zycia z choroba.
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3.3. Wywiady indywidualne

Drugim etapem badania byt wywiady indywidualne, ktérych celem byto pogtebienie zebranych poprzez

badanie ankietowe doswiadczen oséb z SM zwigzanych z procesem diagnozy i leczenia.

Respondenci
Dobdr respondentow
Informacja o przeprowadzaniu wywiadéw indywidualnych zostata zamieszczona na stronie interneto-
wej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, w mediach spotecznosciowych i grupach oséb

ze stwardnieniem rozsianym - zaréwno forum PTSR jak tez niezaleznych forach pacjentow.

Struktura respondentdw

Wywiady przeprowadzono z 15 osobami (Sredni wiek N=41 lat), wéréd ktérych 14 leczyto sie, a 2 pozo-
stawaty bez terapii. Wiekszos¢ z badanych stanowity kobiety (N=13) i chorzy z rzutowo-remisyjng postacig
SM (N=13). 4 osoby leczyly sie preparatami HETA od momentu diagnozy, 4 zmienity terapie z lekow

platformy naleki HETA, 6 oséb pozostawato na lekach platformy.

Sredni wiek w momencie diagnozy wynosit 31 lat, a $redni czas, ktory uptynat od momentu diagnozy

wynosit 7,7 lat.

Respondenci pochodzili z réznych miast w Polsce i leczg sie w réznych osrodkach.

Przebieg wywiadow
Wszystkie wywiady przeprowadzone byty zdalnie, przy uzyciu komunikatoréw on-line. Zgtaszajgce
sie osoby informowane byty o anonimowosci wywiadow, celach badania oraz ich rejestracji

do potrzeb transkrypcji.

Wszyscy uczestnicy i uczestniczki wywiadoéw chetnie opowiadaty o swoich doswiadczeniach,

a dla wielu powrét do niektorych etapow w ich historii SM budzit wiele emocji.

3.3.1. Wyniki
3.3.1.1. Diagnoza

Czas ma znaczenie w SM, o czym wspomniano juz w poprzednich czesciach raportu. Przedtuzajaca sie
z roznych przyczyn diagnoza wptywa na efektywnos¢ leczenia spowalniajgcego postep choroby,

a co za tym idzie na zdrowie i jakos¢ zycia pacjentow. Dlatego tak wazne jest sprawne przeprowadzenie
diagnostyki: wtasciwe rozpoznawanie objawow, szybkie przekierowania do konkretnych specjalistow,

dostep do badan.

Wypowiedzi niektérych respondentéw sugeruja, Zze aby otrzymac rozpoznanie przeszli nietatwa droge.
Czesto, zanim jeszcze trafili do neurologa albo na oddziat neurologiczny, konsultowali swoje objawy

z lekarzami POZ lub byli przez nich odsyfani do innych specjalistéw. Byli to m.in. ortopedzi, okulisci,
chirurdzy czy endokrynolodzy, ktorzy nie zawsze trafnie diagnozowali zrédto symptomow. Nie jest to
szczegolnie zaskakujace, biorgc pod uwage, ze symptomy SM sg niespecyficzne i zréznicowane,

a wiedza lekarzy, zwtaszcza o mniej typowych symptomach choroby, czesto jest niewystarczajgca.
Ponadto, respondenci doswiadczali bagatelizowania objawéw, wtasnie w tych sytuacjach, gdy sympto-
my byty niejednoznaczne. Zdarzato sie, ze respondenci byli pozostawiani bez ostatecznych konkluzji,

a co gorsza — zalecen, nawet gdy szybko lub w pierwszej kolejnosci trafiali do neurologéw. Na proces
diagnozy wptywaty réwniez trudnosci organizacyjne wynikajgce z prac jednostek ochrony zdrowia.

Wszystko te elementy ksztattowalty to, jak chorzy odbierali Swiadczong im pomoc.
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EP: .(...) ale najpierw to posztam do okulisty, bo myslatam, ze to co$ z okiem. Bo ja przestatam widzie¢
wiasnie na jedno oko, migata mi ta gatka oczna. No i ta pani zbadata mnie, powiedziata, ze ze wzrokiem
wszystko w porzadku i Ze mam jechac na SOR jak najszybciej, bo najblizszego szpitala, bo to wtasnie
moze byc¢ pozagatkowe zapalenie oka, nerwu wzrokowego i to moze by¢ poczatek wtasnie SM-u.

Wiec ja pojechatam od razu po wyjsciu od lekarza do szpitala.”

Diagnoza SM to czesto trudny, a czasem nawet dramatyczny czas, w trakcie ktérego chorzy najczesciej
zmagajg sie z lekiem, smutkiem czy ztoscig, zwtaszcza gdy poszukiwanie przyczyn objawow przecigga
sie. Osoby biorgce udziat w wywiadach indywidualnych méwity, ze dla nich czas ten byt peten obaw,

a mozliwos¢ postawienia rozpoznania SM budzita uczucia takie, jak wyparcie czy panika.

PJ: | to wtasnie pierwsze, zadzwonitam do znajomego ortopedy (...). | powiedziatam, ze jakby

w nocy tez to czuje [dretwienie, przyp. red.] i ze nawet tak nie moge spac¢ za bardzo, bo czuje caty czas
to, ze te nogi sa takie dziwne, to on wtedy mi kazat pojechac na neurologie. Pamietam, ze wtasnie mnie
to mega przerazito, bo ja w ogdle tez wtedy bytam w takim psychicznym, gorszym stanie (...). | jak ja

ustyszatam, ze mam jechac na neurologie, od razu wpadtam w panike, ze to moze jest cos powaznego...

PT: . To jest zabawna historia z tymi pierwszymi objawami, bo ja spedzitam wtedy na Izbie przyje¢ dobre
z dwie godziny. | mowie [chtopakowi, przyp. red.], ze okulistka powiedziata, ze to moze byc¢ zapalenie, ze
to jest zapalenie nerwu wzrokowego. Wiec chwile pézniej do mnie oddzwoniti mi mowit, ze przeczytat

w Internecie, ze wy jakichs 60-70% przypadkach - juz nie pamigtam - zapalenie nerwu wzrokowego oznacza
stwardnienie rozsiane. Ja miatem taka reakcje, ze co, ze w zyciu, ze to nie moze by¢ to i takie totalne

wyparcie.”

Jednoczesnie dla wielu moment postawienia diagnozy stwardnienia rozsianego, po okresie niepewno-
$ci i prob znalezienia odpowiedzi na pojawiajgce sie objawy, byt momentem ulgi. W wywiadach mowili,
ze obawiali sie oni czesto ,,powazniejszych” schorzen, czuli sie zawieszeni i bezradni nie mogac nic

poradzi¢ na swéj stan. Perspektywa wdrozenia leczenia tez na to poczucie ulgi wptywata.

B: ..Natomiast jak przeczytatem wyniki badan i diagnoze, to nawet troche sie ucieszytem, bo myslatem,

ze mam raka mozgu, natomiast zona troche poptakata, jak ustyszata o diagnozie.”

OK: .| w momencie, kiedy on mi to powiedziat, to ja naprawde poczutam ogromna ulge. Ja nie spaniko-
watam, ja po prostu poczutam ulge, ze Jezu wreszcie mam jakas diagnoze i zaczng mnie leczyc¢ i mi sie
poprawi.”

KG: ..(...) | powiedziata [lekarka — przyp. red], ze mamy juz diagnoze, badania sie potwierdzity.

Z badan wychodzi, ze to jest stwardnienie rozsiane. No i ja moéwie <<O Boze, jaka ulga, Ze to nie jest rak>>""

EP: .(...) Ajajakos tak sie w sumie sie ucieszytam, Ze to nic gorszego tak naprawde, bo znam osoby,
ktdre witasnie na to chorujg od kilku dobrych lat nawet. Nawet mam kolezanke. Ona bardzo dobrze sie

czuje, mimo ze choruje, i to, skoro normalnie zyje sobie, to ja sie nie batam.”

JC: ,.,Potem jak bytem w Wotominie to bardzo mi zalezato na diagnozie. By byta pewnosé¢, ze to SM.
Bo bardzo chciatem wiedzie¢, by moc dziata¢ cokolwiek w tym temacie. Ja przeszedtem cigzki czas na
poczatku diagnozy, ja bytem niedotezny..., ale teraz juz wiem, dlaczego wiec ja nie jestem nieszczesliwy...

Mam diagnoze. | jakkolwiek to durnie nie brzmi, jest ok. Wiem co robi¢, z czym walczy¢!”

Jak omoéwiono w poprzedniej czesci raportu, sposéb zakomunikowania diagnozy, zaréwno jesli chodzi
o podejscie lekarza, sposéb udzielenia informacji, dbatos¢ o dalsze pokierowanie pacjenta i udzielenie
mu wszystkich niezbednych wskazéwek, majg wptyw na szybkos¢ wigczenia leczenia oraz m.in. adhe-
rencje pacjenta do stosowanej terapii. Z wypowiedzi czesci respondentéw wynika, ze sposob przeka-
zania im diagnozy nie byt satysfakcjonujgcy — informacje te otrzymywali w biegu, w warunkach mato in-
tymnych (czesto w obecnosci innych postronnych osoéb), nawet przez telefon, bez mozliwosci rozmowy

twarza w twarz, zadania pytan, omoéwienia watpliwosci, zdobycia podstawowych informacji
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o tym, czym jest chorobai co robic dalej. Wptywato to na negatywna percepcje tej sytuadiji, lek o to, co dale;.

OP: ,Noipo ten ostatni wynik, stwierdzitam, ze to taka bardziej formalnos¢ jest, zeby zadzwonic do
szpitala, zeby mi dali ten rezonans, wiec dzwonie do tego pana doktora i pytam, czy jest juz ten opis
mojego wyniku, bo tam byty jakies urlopy i cos sie jeszcze dziato no i ten lekarz mowi , tak, tak jest

i mowi —a nie, cos w tej glowie wyszto” i mnie nagle zmrozito. Ale jak to co wyszto? No i on tak sobie
szybko czyta, mruczy pod nosem, no ,,ze jakie$ zmiany w tym i w tym miejscu drobne sg, tam mielismy
jeszcze zmiany w kregostupie aktywne. No dobrze Pani O, to trzeba sie bedzie zaczg¢ leczyc, ale to juz

w innej placowce, to wszystko co moge Pani powiedzie¢. (...)."

MC: ,Byto to troszke niesmaczne, poniewaz zanim mi to powiedziano na osobnosci to w drodze do
gabinetu dostatam SMS z diagnozg z IKP. Lekarz najpierw wpisat informacje o diagnozie w system IKP,
a potem przyszedt do mnie i mi to powiedziat. Nie wspominam tego dobrze. Mimo wszystko lekarz, tak

czy siak, zachowat sie bardzo mito.”

PJ: Pamietam, ze wszedt wtasnie ten profesor z panig doktor i rezydentem na obchod, z tymi wynikami

i stanat przy moim tozku i powiedziat, ze <<Tutaj sg zmiany demielinizacyjne>> i tak bardzo szybko

o tym powiedziat, ze to prawdopodobnie jest stwardnienie rozsiane i poszedt dalej do nastepnego t6zka
i wyszli. Ja po prostu zaczetam ptakac¢, bo do tamtej pory nie wiedziatam, ze to jest stwardnienie rozsia-
ne, bo neurolog, ktory mnie diagnozowat, nie chciat mi powiedzie¢, ze on to podejrzewa, dopoki mnie
nie zdiagnozuje w szpitalu, no bo nie chciat mnie tez pewnie straszy¢. To padto pierwszy raz przy tézku,
przy wszystkich, na obchodzie... Pamigetam, ze to byto dla mnie strasznie takie niemite i takie,

ze no jakos tak nie wyttumacza mi w ogole o co chodzi. Ale pamietam, ze wrdcita sie od razu pani doktor
i moéwita, by sie nie martwié, zaczeta mi tam ttumaczyc¢ (...)"

EP: . To byto takie $rednie na korytarzu prawda, jeszcze byta taka diagnoza, ja sie Srednio czutam, bytam
bardzo gtodna po tych badaniach, bo dopiero co trafitam do szpitala. Srednio sie czutam, stabo i w ogdle
wtasnie powiedziat, ze to moze byc¢ SM, ale nie powiedziat tego jeszcze na 100%, bo to byto po takich

pierwszych badaniach, ale na to raczej stawiat, ze to wtasnie bedzie to."

Z kolei inni nie postrzegali braku intymnosci jako problemu w tamtym momencie, co wigzato sie
z potrzebg jak najszybszego ustyszenia ostatecznego rozpoznania, ale tez wczesniejszymi przykrymi

doswiadczeniami.

KG: ,(...) | powiedziata [lekarka — przyp. red], ze mamy juz diagnoze, badania sie potwierdzity. Z badan

wychodzi, Ze to jest stwardnienie rozsiane. (...). A, czy to byto dla ciebie komfortowe, Zze ona to powie-
dziata przy tej kobiecie? KG: Nie stanowito to dla mnie problemu. Ta pani byta bardzo sympatyczna, wiec nie
miato to dla mnie zadnego znaczenia, czy ktos jest w sali, czy nie. Ton gtosu i tak dalej, no wszystko byto

ok. Rézne rzeczy styszatam w réznych miejscach, wiec to byto superkomfortowe.”

Byty rowniez osoby, ktore pozytywnie wspominaty sposéb przekazania im diagnozy, doceniaty troskli-

wos¢ lekarza i wsparcie, ktére otrzymaty.

AA: W szpitalu trafitam na bardzo dobrg doktor, nawet do tej pory nazwisko pamietam... Bardzo sie
mng zaopiekowata, to musze tez powiedziec, bo na przyktad diagnoze nie powiedziata mi na sali,

poprosita mnie do gabinetu i w gabinecie tak po prostu mi zaczeta moéwic jakg, mam chorobe.”

W ankiecie respondenci odpowiadali, ze jedna z podstawowych niezaspokojonych potrzeb, zaréwno

w momencie stawiania rozpoznania, jakii w ramach programu leczenia jest brak wsparcia psychologicz-
nego. Rowniez w wywiadach indywidualnych osoby chore na SM wskazywaty ten element jako proble-
mowy, pojawialy sie réwniez wypowiedzi o tym, ze psycholog powinien by¢ dostepny caty czas, nieza-
leznie od etapu chorowania. Chorzy bowiem widzg duza role nastawienia psychologicznego w radzeniu

sobie z diagnoza, a takze wyzwaniami, jakie niesie ze sobg zycie z chorobg przewlekts.
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Diagnozaileczenia stwardnienia rozsianego w Polsce — perspektywa pacjenta

AB: ,Tam [w szpitalu, w trakcie oczekiwania na wyniki badan, przyp. red.] docenitabym wiecej wsparcia

psychicznego przez te cate 10 dni.”

AA: Po diagnozie bytam twarda, ale przychodzity takie momenty zatamania wieczorami... Myslatam,

co mnie bedzie czekad¢? Z mezem rozmawiatam, co by byto, gdybym na przyktad nie mogta chodzié¢,

bo dzieci sg mate? Wiesz, wieczorami nieraz takie refleksje dopadajg cztowieka. To jest mimowolne,
dzieje sie niezaleznie od cztowieka i dopada. | jak nie masz z kim porozmawia¢, to mozesz sie zatamac.
Psychika, w kazdej jednej chorobie duzo robi, nastawienie psychiczne. To jest potowg sukcesu, by sobie

poradzi¢ z chorobg, jak nie wiecej.”

KS: . Nie proponowali [wsparcia psychologa w momencie diagnozy, przyp. red.]. Tak sobie myslatam,

ze fajnie by byto, jakby psycholog na oddziale byt, ale nie byto wtedy.”

MC: ,Nie, nikt mi nie zaproponowat takiej pomocy [psychologicznej, przyp. red.], a bardzo jej wtedy
potrzebowatam. Jednak na stronie PTSR zobaczytam informacje o pomocy psychologiczneji skorzy-
statam z tego. Umowitam sie na teleporade i rozmawiatam z panig psycholog ponad godzine. Zachecita
mnie do regularnego korzystania z pomocy psychologa. Teraz, przynajmniej raz w miesigcu, chodze

na spotkania z psychologiem. Mysle, ze duzo mi to dato, bo pierwsze po6t roku pamietam jak zza mgty.
Wychodzitam wtedy z rzutu i nie czutam sie w 100 % sobg, diagnoza mnie dobita, nie wiedziatam jak do

tego podejsé, w srodku czutam, ze zawalito mi sie zycie.”

OP: ,Fajnie byto rzeczywiscie miec takie wsparcie psychologiczne. Uwazam, ze ono jest bardzo wazne
na tym etapie. Z mojej perspektywy, gdyby ten dostep do psychologéw byt tatwiejszy... Tak naprawde
zostaje prywatna wizyta, ktora do tanich nie nalezy. Gdyby to byto fatwiejsze i tez objete jakas wieksza
regularnoscia. Nie, ze tylko wizyta w razie, gdy cos sie dzieje, tylko terapia, pod tym katem, to by na
pewno pomogto, bo mysle - Zze tak samo jak w wielu innych chorobach, takich przewlektych - ktérych

cztowiek sie nie pozbedzie, to nastawienie psychiczne jest szalenie wazne.”

3.3.1.2. Leczenie

W raporcie wspominano o wadze wspolnego podejmowania decyzji dotyczacej leczenia. Wsroéd uczest-
nikéw wywiadéw indywidualnych znalez¢ mozna jednak informacje o wspétpracy na réznym poziomie.
Niektorzy respondenci mowili o braku narzucania przez lekarza terapii, co jest pozytywna oznaka
odchodzenia od paternalistycznego traktowania pacjentéw iich potrzeb i postrzegania ich bardziej
podmiotowo.

MC: ,\Wazne jest tez to, Ze nie miatam z géry narzuconego leku. Pani doktor probowata wytapaé co jest
dla mnie wazne. Pytata o to, czy moga byc to zastrzyki, a moze wlewy, czy jednak wolatabym tabletki.
Pytata, czy planuje mie¢ w najblizszym czasie dzieci, podkresla, ze jesli zmienie zdanie i postanowie by¢
mama to ona musi wiedzie¢ o tym pierwsza. Mysle, ze duzo wiedzy o SM dostatam przy wyborze leku

i nie zostat mi on narzucony. Nic nie zostato mi narzucone, dostatam obszernag wiedze na ten temat,
dostatam prywatny numer do pani doktor i moge sie do niej odzywac w razie objawéw, bez wzgledu na

godzine. Przez to czutam sie lepiej, bo wiedziatam, ze jest kto$ kto mi pomoze.”

AP: ,Ja powiedziatam <<Panie doktorze wiem, ze sg jakies leki, rézne leki, ale totalnie nie mam pojecia,
o co w nich chodzi, co jest najlepsze>>. Doktor napisat mi kilka lekow, ktére by mi zalecati zebym sobie
o nich troche poczytata, najlepiej tu i tu, w takich zrodtach i przy nastepnej wizycie, ktérg miatam mieé

chyba za miesigc, jak bedg wszystkie wyniki badan, to wtedy zdecydujemy.”

Byty jednak wypowiedzi $wiadczgce o braku autonomii i checi zaangazowania pacjenta w proces

wyboru leczenia.

EP: .. Ja nie wiedziatam, jak to bedzie. Lekarze od razu mi powiedzieli co ja dostane, jaki lek, jak mam

zazywac, to byta decyzja lekarzy.”
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KD: ., Ja nic o lekach nie styszatam przed komisjg. Tak naprawde, ja przed komisja zaczetam sama sie
dowiadywac na grupach. | w czasie komisji po prostu wybratysmy lek z panig doktor, ale to byto nawet

nie, ze dwa dostatam, tylko po prostu, ze ten jest najlepszy.”
BP: ,Pani doktor powiedziata, ze mam to przyjmowac to i przyjmuje i nie dyskutuje z tym."

Nie zawsze taki brak mozliwosci wpélnego zdecydowania o preparacie byt przez respondentow

postrzegany negatywnie. W tych przypadkach podkreslali oni zaufanie do lekarza i jego wyboréw.

KD: ,(...) tylko, ze ja bardzo ufam docent. To jest naprawde kobieta, ktéra jakby nie patrzeé, pomogta mi.
I nie zignorowata mnie na zadnym etapie. Wiec ja wiedziatam, ze ona mi daje dobry lek i jestem bardzo

zadowolonai nie zatuje tego.”

BP: . Tak, komu mam ufac jak nie lekarzowi. Leczy mnie ta pani doktor, i ta pani doktor stwierdzita,

ze mam wzigc ten lek, to ja biore.”

Niestety, wiele 0séb méwito o tym, ze wybor leku byt scedowany catkowicie na nich, co nie byto dla nich
komfortowa sytuacja. | mimo, ze aktywny udziat pacjentéw w wyborze leczenia jest bardzo wazny,

to z wypowiedzi respondentéw wynika, ze musieli oni samodzielnie poszukiwac informacji o poszczegdl-
nych preparatach lub ze informacje, ktore uzyskiwali od lekarza byty bardzo ogélne. Obecnie na rynku
dostepnych jest kilkanascie preparatow modyfikujgcych przebieg choroby, o réznym mechanizmie
dziatania, réznej czestotliwosci przyjmowania i réznym sposobie aplikacji, dlatego pacjenci— zwtaszcza

zdiagnozowani po 2022 r. moga czu¢ sie zagubieni, jesli chodzi o wybér preparatu.

AB ,.Chwile procesowatam ten temat i doksztatcatam sie, jezeli chodzi o leki, o to jakie leki sg dostepne.
(...). | zgtositam sie na kwalifikacje do programu lekowego i wtedy miatam spotkanie

z lekarzem prowadzgcym program.” Decyzje o leku podjeta Pani sama czy jednak lekarz tutaj cos
forsowal, czy to byta wasza wspdlna decyzja? ,Mam wrazenie, ze bardziej ja, ze w tamtej sytuacji to
sie czutam troche jak w sklepie. Chce panikisiel malinowy, truskawkowy czy agrestowy. (...). W tamtym
momencie, szczegdlnie, ze poczytatam duzo opinii na temat tego, ze w tym szpitalu akurat to jest

zatatwianie takie ,maszynowe.” Miatam wrazenie, ze to po prostu zostato odklepane ze mna.”

JC: ,Od lekarza dostatem spis lekow, jakie moge bra¢ pod uwage. | potem zaczatem sobie googlac,

choc to nie jest dobre, mato kompetentne.”

PJ: .No przyznam, ze wtasnie wtedy bytam

w takiej kropce troche, bo na tej wizycie w zasadzie pani doktor mi powiedziata, ze sg takie leki

i ze musze zdecydowac. To znaczy powiedziata, ze sg leki, ze pacjenci sobie chwalg, ze s dosy¢ dobrze
tolerowane i zebym sie zastanowita, ktéry chce wybraé. Czy Pani tez dostata informacje, gdzie szukac
informacji o lekach? ,Wtasnie nie miatam takiej informacji. Sama zaczetam szukac¢ gdzies$ w Internecie

o tych lekach, gdzies tam na jakis forach prébowatam (...)."
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3.3.3.3. Kryteria wyboru terapii ze strony chorego

Dla wielu oséb przy wyborze terapii szczegdlnie istotna byta droga podania. Respondenci w wywiadach

szczegoblnie wskazywali obawy przed podawaniem leku w formie zastrzyku.
KG: ,Na pewno nie chciatam sie ku¢. Na pewno bym wybrata tabletki.”

AB: ,Noiwtedy juz miatam jakby ogarniete to, ze przede wszystkim batam sie za strzyku wykonywanego
samodzielnie.”
JC: , Jednak nie chciatem sie ktuc (...)." Czyli forma podania byta dla Pana bardzo wazna? | takinie bo

bardziej batem sie skutkéw ubocznych. To byto gtéwnym motywem wyboru leku...”

JC: . Natomiast dla mnie to byt na tyle nowy temat i ten wachlarz byt na tyle ograniczony, ze jak miatam do
wyboru dwa lekiijednym sie ktd¢ raz w tygodniu, a drugim, co drugi dzien, no to jednak wolatam raz

w tygodniu.”

Z wywiadow wida¢ jednak, ze odpowiednia edukacja i demonstracja sposobu podawania leku moze
skutecznie obnizy¢ lek przed nim, zwtaszcza, gdy preparat podaje sie rzadziej. Szczegoinie,

ze strach przed podaniem leku moze wptywac na jego adherencje w perspektywie czasu.

AP: ,Pan doktor mi powiedziat, ze dwa z tych lekéw sg w formie doustnej, jeden jest w formie zastrzyku.
Gdy ustyszatam zastrzyk, to od razu sie wzdrygnetam, ze nie chce zastrzykéw. Ale doktor pokazat mi ten
pen, jak on wyglada (...). No i jak to zobaczytam, stwierdzitam, <<No dobra, moze nie jest tak Zle, jak mi cie

przed sekundg wydawato>>. Wysztam z tej wizyty i zaczetam od razu czytac o tych lekach.”

MC: . Ten zastrzyk jest ,,niebolacy”, podawany za pomoca pena, ja tej igty nie widze, a samo uktucie po-
rownywalne jest do ukgszenia pszczoty. Nie jest to nic strasznego. Ja zawsze wybieram miejsce, ktore

mniej boli, jest to ramie, a zastrzyk podaje mi moj narzeczony.”

PJ: ., Ja ostatnio nawet miatam juz taki troche kryzysowy czas, ze pomijaliSmy pare razy, bo nie wiem,
a to gdzies jechalismy, czy po prostu cos tam mieliSmy, nie pamigetam, ze w biegu cos tam i zapomnieli-

$my na przykfad zrobi¢ ten zastrzyk i jakos tak przestatam byc az tak supersystematyczna (...)."

Dla rozméwcow wazne przy decydowaniu o konkretnym preparacie byty tez skutki uboczne i skutecz-

nosc¢ leku.

AP: No i poczytatam przede wszystkim o efektach ubocznych i stwierdzitam, ze w sumie to (...) wy-
glada dla mnie najlepiej, tylko czy moje wyniki w badan pozwola na to, zebym ja brata ten lek. Noina tg
umoéwiong wizyte posztam do doktora i powiedziatam, ,,Panie doktorze, no z tych wszystkich lekow, to
najbardziej mi ten odpowiada", bo w sumie nawet te pozostate, ktére patrzytam juz spoza listy, ktérg dat
mi pan doktor, to stwierdzitam, ze w sumie to az takiego szatu to nie ma, ze one sie niewiele roznig.

No i ze najskuteczniejszy z tych wszystkich lekow to jest wiasnie ten.”

MC: ,Mysle, ze skutki uboczne byty takim elementem. Styszatam, Zze duzo osob po lekach, miedzy inny-

mi po zastrzykach, ma skutki uboczne, ktore utrzymuija sie przez pare dnii dajg objawy grypopodobne.”

KS: ,Najgorsze sa takie skutki uboczne, ktére uniemozliwiajg ci funkcjonowanie, no ja jezdze codziennie
do pracy, no jakby mi sie zachciato, no siusiu albo kupe, no to... No po prostu nie bede miata mozliwosci

dojechania do pracy, tak? Jezeli sg jakies$ dolegliwosci zotgdkowe, no to wolatam ich unikna¢, nie?”

WSsrod respondentdéw biorgcych udziat w wywiadach adherencja byta raczej dobra. Cze$¢ moéwita o tym,
Ze nigdy nie zdarzyto im sie poming¢ dawki preparatu. Jesli zdarzaty sie pomijania, to byta to albo adhe-
rencja nieintencjonalna (zapominanie), albo tez pominiecie uzgodnione z lekarzem. Z rzadka pacjenci
mowili o adherenciji celowej, gdy np. byt problem z przechowaniem leku i Swiadomie decydowali sie na

pominiecie dawki.
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K.S. Nie, bo staram sie zawsze brac regularnie, zdarzyto mi sie wzig¢ dzieh wczesniej, bo dzien pdzniej,
jezeli wyskoczyto mi cos, ale nie pomijatam dawki. Musze sie przyznac, ze tylko teraz, jak juz ustalilismy
zlekarzem, ze odktadam (...), a bytam u niego w poniedziatek, to miatam jeszcze jedng dawke na wtorek

i powiedziat, ze nie musze jej bra¢, ale moge, no to juz sobie odpuscitam.”

PT: . Jezeli sie zdarzyto, to najczesciej sie zdarzyto, jezeli gdzies$ wyjezdzatam w takie miejsce, ze po prostu
nie mogtam tego leku wzigc¢ ze sobg, bo nie miatam mozliwosci przechowywania tego w odpowiednich

warunkach.”

3.3.3.4. Poszukiwania informacji o SM

We wczesniej przytaczanych fragmentach, zwlaszcza tych dotyczgcych wyboru terapii, widac, ze pa-
cjenci nie otrzymujg czesto wystarczajgcych informacji na temat choroby. To skfania ich do poszukiwan,
zwlaszcza za posrednictwem Internetu (w tym social mediow). Wiekszos¢ z respondentow biorgcych
udziat w wywiadach indywidualnych méwito o tym, ze wtasnie Internet dostarczatim wiedzy na

temat SM, jednak zrédto to byto réznie przez nich oceniane. Wiele oséb podkreslato, ze korzystali z tego
medium zwfaszcza na poczatku diagnozy, a z czasem zaczeli weryfikowac¢ znajdowane tam informacje.
Niektorzy zwracali rowniez uwage, ze przekaz ptynacy z Internetu jest czesto negatywny i nie odzwier-

ciedlaich sytuaciji, dlatego nie chca sie z nim stykac.

KS: ,Po diagnozie gtéwnie Internet, czego bardzo zatuje, bo Internet po prostu zaktamuje i pokazuje te

najgorsze objawy, najgorsze skutki.”

KG: , Obecnie to powiem ci szczerze, ze nie szukam. Ale wtedy, kiedy potrzebowatam tej wiedzy,
no Internet, niestety Internet, nie od lekarza (...). Ale mysle, ze to tak naprawde dlatego, ze gdzie$ tam
w podswiadomosci, ze nie chcesz sie specjalnie dotowac, bo tyle tego jest w Internecie. A nie wiadomo,

jak bedzie ze mna.”
Kilka osob wskazato organizacje pozarzagdowe zajmujgce sie osobami z SM jako te, ktorym ufaja.

AB: ,Interneti od stowarzyszenia, fundacji, akcje, ktore organizuja firmy powigzane z leczeniem,

bo tez takich akcji troszeczke jest.”

PT: ., Ja w tym momencie korzystam tylko i wytgcznie ze zrodet takich specjalistycznych. W sensie to,

co publikuje Miedzynarodowa Federacja SM i stowarzyszenia, ktore tam sg z nimi zrzeszone, to jakby
jest wtym momencie moje gtdwne zrodto. Ale to tez jest cos, do czego ja musiatam troche sama dojsé.”

MC: , Ja wierze w cos, jak zobacze te samg informacje w réznych zrédtach. Jezeli tego nie ma, tonie biore tej

informacji pod uwage. No i zawsze moge skonsultowa¢ wszystko z mojg panig doktor.”

Respondenci wskazywali rowniez na grupy wsparcia, doceniajgc kontakt z innymi chorymi, mozliwos¢
dzielenia sie doswiadczeniami i poznania perspektywy oséb w tej samej sytuaciji, ale tez szanse na

znalezienia nowosci.

AB: ,.Grupy wiasnie na Facebooku, ale tam

raczej, bo tam sie pojawiajg informacje po prostu najnowsze, wiec tego uzywam bardziej zeby by¢ na
biezgco z tym, ze jezeli cos sie pojawia, cos sie zmienia. W ten sposdb tez wtasnie mozna sie

tatwiej dowiedzie¢ o tym, ze sie pojawia, KOSM czy cos takiego. Bo to tez o KOSM sie dowiedziatam wta-

$nie z Facebooka i zapytatam, czy jest mozliwos$¢ neurologa, czy moze mi wystawic takie skierowanie.”
KG: ,,Natomiast bardziej mnie interesowato, jak to jest u kogos (...). Potem, jak poznatam troche ludzi
chorych, to od nich, co biorg, wiesz, skala poréwnawcza, obserwacja, co komu..."

PJ: ., Juz nie szukam jakos tak w Internecie, jezeli juz to wiasnie u was na portalu, najczesciej jak cos tam
mi sie wyswietli na Facebooku, czy cos to sobie cos tam przeczytam, ale tak to, to przyznam, ze chyba
dla mnie najlepszym bytby pogadanie sobie z kims, kto tez choruje i ma swoje jakie$ tam doswiad-
czenia, niz szukanie w Internecie i czytanie jakichs rzeczy, bo mysle, ze jednak jak ktos moéwi o swoim
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doswiadczeniu, ktos, kto tez choruje i jakby ma swoje jakie$ spostrzezenia, to zawsze jest fajnie i postu-
cha¢ wiasnie tak, jak no teraz robimy takg rozmowe.”

I cho¢ grupy wsparcia i fora Internetowe pozwalajg poznac¢ historie innych oséb, to nie sa przez respon-
dentéw oceniane jednoznaczne. Niektorzy znajdujg w nich wsparcie, pocieche, inni natomiast postrze-
gaja je jako zrodta negatywnych emociji, ktére mogg dodatkowo obnizy¢ nastrdj lub takie, w ktorych nie

mozna odnalez¢ przyktadéw korespondujgcych z wtasnym doswiadczeniem.

KD: , Przede wszystkim czas, chociaz tez czytanie o tym, jak wyglada zycie innych, poréwnanie tego,
ze ja naprawde nie mam zle, ze jest naprawde ok. | to dowiadywanie sig, co moze mi byc. | na co mam
zwracac uwage, tez mnie uspokajato, bo ja jednak lubie wiedzie¢, co sie dzieje. (...). | jauwazam, ze na

tej grupie [internetowej, przyp. red]) sa cudowni ludzie, Ze to jest niesamowite”

EP: ,KoleZzanka tez moéwi, ze wtasnie na Facebooku jest taka grupa, dotacz, wiec ja daj mi spokdj, ja nie
bede sie pdzniej dotowac tymi wszystkimiludzmi, co oni tam wypisuja, i ze zaraz bede myslec, ze ja za-
raz przestane chodzi¢, albo co. Wolatam tak tego nie czyta¢ wszystkiego, no i po prostu czekatam, tylko
az sie dostane do tego programu lekowego. Ja w lutym wysztam ze szpitala i juz w kwietniu, juz bytam

z tym programie lekowym witasnie.”

OP: ,Mam gdzies$ zalajkowane strony na Facebooku, ale ostatnio zauwazytam, po raz kolejny, ze one nie
korespondujg do konca z tym, jak ja sie czuje. Bo jak sie czesto pisze o SM, to bardzo czesto w kontekscie
wtasnie ludzi, ktorzy majg duze problemy zdrowotne i ja czuje, ze to po prostu mi nie do korica odpowia-
da. Ciggte pytanie o potencjalne niepetnosprawnosci, gdzie ja tutaj robie wszystko, co moge i wtasciwie
nie jestem ograniczona za bardzo swoim stanem fizycznym. Wiec ja raczej w tym momencie to bym

powiedziata, ze unikam takich informacji.”
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4. Rekomendacje

0 Obecnie najszybciej diagnoze otrzymujg osoby, ktére zostajg
przyjete na oddziat neurologiczny. U oséb z tagodniejszymi objawa-
mi diagnostyka w AOS oznacza co najmniej klika miesiecy opdznie-
nia. Skuteczne leczenie zaczyna sie od szybkiej i trafnej diagnozy,
dlatego srodowiska pacjenckie od lat postulujg wprowadzenie
szybkiej sciezki diagnostycznej dla oséb z podejrzeniem

stwardnienia rozsianego.

0 Kolejnym krokiem do terapeutycznego sukcesu jest wtgczenie
pacjenta do programu lekowego w terminie mozliwie najszybszym

od otrzymania diagnozy.

0 Zapewnianie osobom z SM petnych informacji dotyczgcych leczenia,
w tym listy placowek prowadzgcych program lekowy jest niezwykle
wazne. Osoba z SM juz w momencie diagnozy powinna otrzymac
wszystkie informacje o dalszych krokach, jakie nalezy podjac¢ i gdzie
powinna udac sie po pomoc.

0 Wybor terapii powinien by¢ wspdlng decyzjg lekarza oraz osoby
z SM, obfitujagcym w informacje, uwzgledniajgcym nie tylko jego
stan zdrowotny, ale tez preferencje i styl zycia.

0 Uwzglednienie jakosci zycia i innych rezultatéw zdrowotnych zgta-
szanych przez pacjentow jako parametru oceniajgcego skutecznosc
terapii w SM (PROM, PREM) powinno stac sie standardem.

0 Dostep do wsparcia psychologicznego na wszystkich etapach
choroby, ale ze szczegdlnym uwzglednieniem momentu diagnozy
powinien by¢ tatwy. Wsparcie psychologiczne powinno by¢ prowa-
dzone zaréwno ambulatoryjnie jak i na oddziatach neurologicznych.
Ponadto, osoby z SM powinny mie¢ zapewniong opieke interdyscy-
plinarnych zespotéw specjalistow, ze szczegdlny naciskiem na
dostep do kompleksowej rehabilitaciji.

0 Edukacja specjalistow opieki zdrowotnej na temat objawow
stwardnienia rozsianego oraz krokow, ktére powinny by¢

podejmowanie w przypadku ich wystapienia.
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O Polskim Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest ogdélnopolskg organizacjg pacjencka, ktéra
od ponad 30 lat zrzesza osoby chore na SMiich bliskich. Do codziennych zadan PTSR nalezy wspie-
ranie, informowanie i edukowanie. Organizacja prowadzi dziatania rzecznicze, zabiegajgc o poprawe
dostepu do diagnostyki, terapii i $wiadczen socjalnych. Oferuje tez wiele dziatan bezposrednio wspie-
rajgcych osoby zyjgce z SM, ale takze z pokrewnymi chorobami neurologicznymi jak NMOSD i MOGAD.

PTSR ma ponad 20 oddziatéw terenowych w catym kraju.

Zadzwon na bezptatna Infolinie SM i dowiedz sie wiecej o SM:(22) 127 48 50

Skorzystaj z darmowego wsparcia specjalistow, m.in. neurologa, psychologa, fizjoterapeuty.

Zadzwon (22) 127 48 50 lub napisz do nas cism@ptsr.org.pl
Wiecej o naszych dziataniach: www.ptsr.org.pl

Jestesmy tez na Facebooku i Instagramie.
Numer KRS: 0000083356
Numer konta: Bank PKO 37 1440 1390 0000 0000 1568 3902
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