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Diagnoza i leczenie osob z SM w Polsce. Perspektywa pacjenta
Czy jesteSmy na swiatowym poziomie?

W Polsce na stwardnienie rozsiane (SM) choruje okoto 55 000 oséb. Co roku diagnoze tej choroby
styszy kolejne 2 500 pacjentéw. S3 to przede wszystkim mtode kobiety (ktére choruja 3-krotnie
czesciej niz mezczyzni) w wieku miedzy 20 a 40 lat. Na szczescie, w ostatnich latach doszto do
prawdziwej rewolucji w leczeniu SM — pojawity sie nowe leki bardzo skutecznie modyfikujace
przebieg tej choroby, ale warunkiem sukcesu jest wczesne postawienie rozpoznania

i rozpoczecie terapii. Leki te s dostepne réowniez w Polsce w ramach programu lekowego.

Czy to oznacza, ze dzis w Polsce opieka nad osobami z SM stoi na europejskim poziomie? Co jeszcze
wymaga ulepszenia? Czego brakuje polskim pacjentom? Odpowiedzi na te pytania przynosza
wyniki unikatowej ankiety, przeprowadzonej przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
(PTSR) wsrod ponad 1 000 osob zyjacych z SM w Polsce. Okazjg do ich zaprezentowania jest
obchodzony 30 maja Swiatowy Dzien Stwardnienia Rozsianego.

e W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas: wazna jest szybka diagnostyka oraz sprawne
dziatanie po diagnozie, przede wszystkim poinformowanie pacjenta na temat dostepnych
opcji leczenia wraz z adresami placéwek realizujgcych leczenie w programie lekowym.

e Barierg w szybkim witgczeniu do leczenia w programie lekowym s3 kolejki oczekujacych na
leczenie, co wynika przede wszystkim z brakdéw kadrowych oraz duzego obcigzenia
obowigzkami administracyjnymi placdwek realizujgcych program. Rozwigzaniem bytoby
zwiekszenie naktaddw finansowych na obstuge programu lekowego i przekierowanie czesci
obowigzkdéw z lekarzy na pielegniarki neurologiczne, koordynatoréw leczenia czy asystentéw
medycznych.

e Dzieki korzystnym zmianom dotyczacym refundacji nowoczesnych lekéw modyfikujgcych
przebieg SM, coraz wiecej pacjentdw jest leczonych tzw. lekami wysokoskutecznymi (HETA).
Dla pacjentdw, oprdcz skutecznosci leczenia, liczy sie tez forma i czestotliwos¢ podania leku,
tak, aby terapia byta mozliwie mato uciazliwa i nie obnizata jakosci zycia na co dzien.

e Pacjenci z SM wskazujg na potrzebe kompleksowe wsparcie na kazdym etapie choroby,
przede wszystkim wsparcia psychologicznego.



Stwardnienie rozsiane jest przewlekfa chorobg uktadu nerwowego, ktdrej nie mozemy wyleczy¢, ale
dzieki obecnie dostepnym lekom mozemy skutecznie zahamowac jej postep. Co wazne, leki te sg
refundowane w Polsce w programie lekowym B.29. Dzieki korzystnym zmianom w zapisach tego
programu, ktore nastgpity w listopadzie 2022 r. oraz lipcu 2023 r., dla pacjentéow z SM juz od
poczatku choroby dostepne sg nowoczesne leki wysokoskuteczne (tzw. HETA). Wczesniej leczenie
SM odbywato sie w Polsce w sposdb suboptymalny — do wyboru byto mniej lekdéw, a rygorystyczne
kryteria wykluczaty wielu pacjentéw z dostepu do lekdw o wyzszej skutecznosci. Czy zatem w
kontekscie diagnozowania i leczenia SM jest juz w naszym kraju tak dobrze, ze nic nie wymaga
poprawy? Aby poznaé odpowiedz na to pytanie, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
przeprowadzito badanie ankietowe, w ktérym udziat wzieto ponad 1 000 oséb z SM w Polsce, z czego
614 leczy sie w programie lekowym.

,Zalezato nam na poznaniu perspektywy osob Zyjgcych ze stwardnieniem rozsianym na temat
diagnozy i leczenia, zwtaszcza, ze coraz wiecej méwi sie o wadze tzw. PROMS (Patient Reported
Outcomes in MS), czyli wynikdéw raportowanych przez samych pacjentow. Analizujgc wyniki badania,
zwrdcilismy uwage na to, ze wciqz u wielu pacjentow proces diagnozowania trwa zbyt dtugo,

a nastepnie wielu z nich zbyt dtugo oczekuje w kolejce na witgczenie 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” — méwi Tomasz Pote¢, przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

Czas od objawéw do diagnozy

W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas. Im szybciej zostanie wdrozone skuteczne leczenie, tym
wieksza jest szansa na to, ze pacjent zachowa petng sprawnosc i dobrg jakos¢ zycia. Dlatego, tak
wazna jest szybka i doktadna diagnostyka. Wedtug panelu ekspertéw-neurologéw, zrzeszonych w
ramach inicjatywy MS Brain Health: Time Matters, chory na SM powinien czeka¢ na diagnoze
maksymalnie 4 tygodnie od czasu zgtoszenia lekarzowi niepokojgcych objawdéw. W Polsce, w
ostatnich latach wiele sie poprawito, jesli chodzi o szybkos¢ stawiania diagnozy, jednak wcigz wielu
respondentéw wskazywato, ze ich diagnoza trwata zbyt dtugo, a u niektérych czas postawienia
rozpoznania od objawdw wynosit nawet kilkadziesigt miesiecy!

,Jestem bardzo zadowolona z tego, jak szybko mnie zdiagnozowano i wtgczono do programu
lekowego. Na pewno miatam szczescie trafic na lekarzy, ktdrzy nie zignorowali moich dolegliwosci
i postanowili dmuchac na zimne, anizeli zwlekac z diagnostykg”

,Diagnozowanie trwato zdecydowanie zbyt dfugo (w sumie okofo 5 lat), wielu lekarzy (rowniez
neurologow) lekcewazgco odnosito sie do moich objawow zrzucajgc wszystko na typowo nerwicowe
objawy (dretwienia, mrowienia, zawroty gtowy, itp.)”

,Dtuga droga do postawienia diagnozy z powodu niezlecania badan przez lekarza pierwszego
kontaktu. Lekarze rodzinni bagatelizujq objawy i nie tqczg ich z SM”

Trudny moment diagnozy

Osoby chore pytane byty rdwniez o to jak wygladat moment, w ktorym dowiedziaty sie

o stwardnieniu rozsianym. Okazuje sie, ze lekarze, przekazujac diagnoze, najczesciej informujg
chorych o dostepnych sposobach leczenia, jednak az jedna czwarta respondentow wskazata na brak
informacji w tym zakresie. W dwéch trzecich przypadkéw rozmowa na osobnosci z lekarzem byta



standardem. Natomiast mniej niz potowa pacjentéw twierdzi, ze lekarz poswiecit duzo czasu na
opowiedzenie o chorobie i o tym, z czym ona sie wigze.

,AZ 25% pacjentow w momencie diagnozy nie otrzymato informacji od lekarza, czy kwalifikujq sie do
terapii i gdzie mogq jq otrzymac. W Polsce tylko ok. 132 placéwek ma podpisany kontrakt na
realizacje programu lekowego leczenia stwardnienia rozsianego, stqd wazne jest, aby kazdy neurolog
stawiajgcy diagnoze SM wiedziat, gdzie pokierowac pacjenta, aby ten mogt szybko rozpoczqc terapie.
Nasi respondenci zwracali takze uwage na brak wsparcia psychologicznego, zaréwno w momencie
diagnozy, jak i podzniej w trakcie leczenia w programie lekowym. Na potrzebe takiej pomocy wskazato
az 44% ankietowanych” — podkresla Dominika Czarnota-Szatkowska, sekretarz generalna Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Ocena sposobu przekazaniainformacji o diagnozie
przezlekarza
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nie nie tak tak pamigtam
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W szpitalu zostatam bez zadnej informacji. Wiadomosci i programow leczenia szukatam sama w
Internecie na polskich i zagranicznych stronach.”

Lekarz rozmawiat ze mnag na
osobnosci (nie przy innych
pacjentach)

Lekarz poswiecit mi duzo czasu,
powiedziat mi czym jest SM i co sie
7 tym wiaze.

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

Lekarz wykazat sie empatia.

,Po diagnozie nie miatam okazji na spokojnie porozmawiac o tym, czym jest SM. Nie dostatam
informacji na temat innych lekdéw, zdecydowatam sie na ten, ktory mi zaproponowano, bo miatam
problem z kontaktem z lekarkg, ktora mnie prowadzita. Bytam tuz po diagnozie.”

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

,Jedyne, czego mi brakowafo w przebiegu mojej sprawnej diagnozy to konsultacji psychologicznej.”

,Diagnoza byta ciosem, batam sie tego, co mnie czeka. Dzieki dobrze rozwinietemu programowi
lekowemu miatam mozliwos¢ wyboru leku, w krotkim czasie od diagnozy. Mam wspaniate wsparcie
neurologdw i w razie niepokojgcych objawdw mozliwosc kontaktu z pielegniarkg.”

Program lekowy: coraz wiecej pacjentéw, coraz wiecej lekéw

Program lekowy leczenia stwardnienia rozsianego przeszedt w ostatnich dwdch latach prawdziwg
rewolucje. Szeroki wybdr dostepnych terapii umozliwia indywidualizacje leczenia tak, aby jego
skutecznosé szta w parze z wysokg jakoscig zycia na co dzied. Wciaz jednak istniejg pewne bariery



w dostepie do leczenia w programie lekowym. Oprdcz, wspomnianego juz, braku informacji na temat
placowek realizujgcych program, innymi wskazywanymi przez respondentow problemami z
rozpoczeciem leczenia byty: problem z kwalifikacjg do programu (12%), obawy zwigzane z leczeniem
(10%) i kolejki w osrodku leczgcym (15%).

,Realizacja programu lekowego naktada na lekarzy duzo pracy czysto administracyjnej, ktora
mogftaby by¢ wykonana przez innych czfonkow zespotu, jak pielegniarki czy asystenci medyczni. Braki
kadrowe stanowig obecnie gtdwny czynnik powodujqcy kolejki do leczenia stwardnienia rozsianego,
co moze wydtuzac czas oczekiwania na wiqgczenie leczenia. Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne,
od wielu lat zwracamy uwage decydentow na problem zbyt matej liczby lekarzy neurologdw, a takze
pielegniarek neurologicznych, w stosunku do zwiekszajgcej sie liczby pacjentéw z chorobami uktadu
nerwowego. Wsrod kluczowych potrzeb jest rowniez wzrost naktadéw na obstuge programdéw
lekowych w neurologii” — zaznacza prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska, prezes-elekt Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego.

Jak wynika z ankiety PTSR, w niektérych osrodkach w Polsce czas oczekiwania na rozpoczecie leczenia
SM wynosi od kilku miesiecy do nawet ponad roku. W innych krajach europejskich czas ten liczy sie w
tygodniach. Pomimo rdéznych problemdw, wyraznie widac, ze zwieksza sie liczba pacjentéw z SM
leczonych w programie lekowym. Coraz wiecej pacjentéw otrzymuje tez leki o wysokiej skutecznosci
(HETA). ,Jeszcze w 2020 roku odsetek oséb z SM leczonych za pomocq preparatéow HETA wynosit
zaledwie 11%, podczas gdy dzis leki te otrzymuje ponad potowa pacjentow. Wsrod 614 osob, ktore w
momencie wypetniania ankiety byty w programie lekowym 52% jest na lekach wysokoskutecznych, a
48% na lekach o umiarkowanej skutecznosci. Wsrdd 118 osob, ktdre rozpoczety leczenie w ramach
programu lekowego od 2022 roku na lekach HETA jest 54%” — wymienia Dominika Czarnota-
Szatkowska.

Pacjenci leczeni lekami HETA wyraznie lepiej oceniajg swoja terapie pod wzgledem wystepowania
i ucigzliwosci skutkéw ubocznych (88% vs 50%), formy podania leku (89% vs 71%) oraz ogdlnego
wptywu leczenia na jakos$¢ zycia (84% vs 61%).

Ocena przyjmowanego leku przez osoby z rzutowo-remisyjna postacig SM
w programie lekowym
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,Choruje od 16 lat. Wiele rzeczy zdqzyto sie od tego czasu zmieni¢ w polskiej stuzbie zdrowia — na
lepsze. Dostepnosc lekdw jest ogromna — ciezko mi jest sobie uswiadomic, ze mozemy teraz wybierac
leczenie.”

Personalizacja leczenia SM

Obecnie pacjenci z SM w Polsce majg dostep do kilkunastu lekéw refundowanych w programie
lekowym B.29. Zgodnie z miedzynarodowymi rekomendacjami, wybér leku powinien by¢ wspdlng
decyzjg lekarza i pacjenta. Tymczasem, tylko jeden na trzech respondentéw ankiety PTSR twierdzi, ze
ma poczucie wspdlnego wyboru leku po oméwieniu z lekarzem réznych opcji. 22% ankietowanych
odpowiedziato, ze decyzja byta podjeta przez nich samodzielnie po uzyskaniu potrzebnych informacji
od lekarza, a 21% - ze decyzje podjat lekarz po uzyskaniu informacji o preferencjach pacjenta.

Co niepokojace, 12% respondentow twierdzi, ze decyzje podjat lekarz, nie biorgc pod uwage opinii
pacjenta, a 9% przyznaje, ze musieli samodzielnie podja¢ decyzje, a lekarz prowadzacy nie zadbat o to
by przekaza¢ im odpowiednig wiedze.

Rola chorego w podejmowaniu decyzji dot. wyboru leczenia

Moja indywidualna decyzja, po otrzymaniu potrzebnych informacji od

lekarza prowadzgcego m.in. odnosnie sposobu podawania leku, jego _ 22%

wphywu na SM, plandw prokreacyjnych i Zyciowych, itd.

Decyzja lekarza, ktdry wezesniej zebrat ode mnie informacje m.in. na _ 21‘)/;
temat moich preferencji. o

Decyzja lekarza, ktdry nie konsultowat ze mng swojego wyboru inie _ 120/,
uwzglednit moich preferencii. o

Moja indywidualna decyzja, ale moim zdaniem nie otrzymatem/am

wystarczajgcych informacji od lekarza prowadzacego. Informacje - 7%

otrzymatem z innych Zrodet.

Moja indywidualna decyzja, ale moim zdaniem nie otrzymatem/am
wystarczajgcych informacji od lekarza prowadzacego. Decydowatem/am . 2%

bez odpowiedniej wiedzy.
Inne F 2%

Ankieta ujawnita takze, ze dla wiekszosci osdb z SM najwazniejszym czynnikiem decydujgcym o
wyborze leku jest jego skutecznosc. Ale wieloletnie przyjmowanie lekéw nie moze by¢ dla pacjenta

uciazliwe. Dlatego zaraz po skutecznosci terapii, wazna dla 0séb z SM jest forma i czestotliwos¢
przyjmowania lekéw.
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,Nasi pacjenci chcq lekdw skutecznych, jesli chodzi o redukcje rzutéow choroby i postep
niepetnosprawnosci, obarczonych niewielkimi skutkami ubocznymi, i jednoczesnie takich, ktorych
przyjmowanie nie bedzie kolidowato z ich aktywnosciq Zyciowgq i bedzie jak najmniej wptywato na
codzienne funkcjonowanie. Obecnie dostepne leki majg nie tylko rézne mechanizmy dziatania, ale
takze rozne drogi podania (doustna, podskorna lub dozylna) oraz rézng czestotliwos¢ przyjmowania
(niektdre leki trzeba przyjmowac dwa razy dziennie, inne — raz na miesigc lub nawet raz na pot rokuy).
Sq to aspekty, ktdre nalezy doktadnie omowic z pacjentem z SM, u ktérego wtgczamy lub zmieniamy
leczenie immunomodulacyjne” — podkresla prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, przewodniczacy
Doradczej Komisji Medycznej PTSR.

Ankieta przeprowadzona przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego wykazata istotne
pozytywne zmiany w leczeniu pacjentdw z SM w Polsce. Jest dobrze, ale wciaz istniejg obszary
wymagajace ulepszen: przyspieszenie diagnostyki, skrocenie kolejek oséb oczekujacych na wtaczenie
do programu lekowego, czy wprowadzenie systemowego wsparcia psychologicznego. Konieczna jest
takze poprawa komunikacji miedzy lekarzem a pacjentem, ale do tego niezbedne jest zwiekszenie
liczby lekarzy neurologdw i zmniejszenie ich obcigzenia obowigzkami administracyjnymi, tak, aby
lekarz miat wiecej czasu na spokojng rozmowe z pacjentem. O takie zmiany w systemie opieki nad
osobami ze stwardnieniem rozsianym zabiegajg zaréwno pacjenci, jak i klinicysSci.



