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+Przy odpowiednim leczeniu cierpigcy na SM wcale nie muszg szybko trafia¢ na inwalidzkie wozki

Chorzy na stwardnienie rozsiane mogg bardzo dtugo normalnie pracowac. Wystarczy ich tylko odpowiednio leczyc.
Niestety, w Polsce ciggle brakuje Srodkéw na nowoczesng terapie

MONIKA GORSKA

aburzenia widzenia i drzenie

konczyn, zawroty glowy, ale

takze uczucie mrowieniaidre-

twienia, sztywno$¢ miesni - to
tylko niektére z objawdw stwardnienia
rozsianego (sclerosis multiplex - SM).
Wiekszos¢ z tych symptomoéw jest ta-
two zauwazalna. Ale juz meczliwos¢,
zaburzenia pamiecii koncentracji po-
zostajq czesto ukryte. Trudno je opisac
innym, czesto trudno nawet samemuje
sobie do koncauswiadomic.

Mtodzi chorzy

Choroba atakuje najczesciej osoby
miedzy 20. a 40.rokiem zycia. Wiado-
mo jednak, Ze moze zachorowac takze
kilkuletnie dziecko i osoba starsza.
Dwukrotnie czesciej dotyka kobiet niz
mezczyzn. Cho¢ SM znane jest juz od
okoto 150 lat, nadal nie wiadomo, jaka
jestjego etiologia. Z niepoznanych do-
tychczas przyczyn komoérki wiasnego
ukladuimmunologicznego (odporno-
$ciowego) atakujq tkanki wlasnego or-
ganizmu. Procesy te zachodza w o$rod-
kowym ukladzie nerwowym, obejmuja
moézgirdzen kregowy.

Na $wiecie na SM cierpi okoto 2,5
mln oséb, z tego 500 tys. to mieszkan-

cy Europy. W Polsce nie ma doktad-
nych danych dotyczacych liczby cho-
rych. Specjalici szacuja ja na ok. 40
tys. Jest to grupa, ktéra mozemy
uzna¢ za zaniedbana. Paradoksalnie,
nie z powodu braku diagnozy, bo z ta
jest nie najgorzej, ale juz w dostepie
do leczenia i jego skutecznosci. Jak
wynika z badan przeprowadzonych
przez Europejska Platforme Stward-
nienia Rozsianego, znajdujemy sie na
szarym koncu Europy. Przed nami sa
kraje o poréwnywalnym badZ niz-
szym PKB, przechodzace tak jak Pol-
ska transformacje gospodarcza, np.
Czechy, Stowacja czy Litwa, a nawet
kraje postrzegane jako mniej rozwi-
niete, np. Turcja. Gorzej z leczeniem
SMjestnp.na Biatorusi, trudno tojed-
nakuznac za pocieszenie.

Nowe terapie nie dla nas

Najwazniejsza bariera leczenia SMw
Polsce sa pieniqdze, a raczej ich brak.
Lekarzeiprzedstawiciele stowarzyszen
pacjenckich alarmuja, ze w ramachre-
fundowanych terapii prowadzonych
jest tylko ok. 10 proc. oséb z SM. Pol-
skim rozwigzaniem, unikalnym na eu-
ropejska skale, jest leczenie czasowe.
Do konca 2011 1. refundowany byt tylko
trzyletni program leczenia, wydiuzony

obecnie dolat pieciu. Zmiana tanieroz-
wigzuje problemu, gdyz SM jest choro-
ba przewlekia, ktérejleczenie powinno
by¢ stosowane tak dtugo, jak dtugo pa-
cjentnanie odpowiada.

Toniejedyny problem. Wielu chorym
nie pomagaja klasyczne i refundowane
terapie interferonem beta czy octanem
glatirameru. I tu zaczyna si¢ dramat.
Preparaty nowej generacji, natalizu-
mablub fingolimod, nie sa w Polsce re-
fundowane. Srodowisko medyczne
zgadza sie co do tego, ze konieczny jest
dostep do kilku opcji terapeutycznych,
zeby sposréd nich wybraé odpowied-
nie dla chorego leczenie. Tymczasem
lekarze rozkiadaja rece - moga jedynie
informowac o tym, ze sa nowoczesne
preparaty, ktére utrzymuja pacjentaw
dobrej kondycjii pozwalaja mu prowa-
dzi¢ normalne Zycie.

Problem pacjentéw z SM to nie tylko
brak lekéw nowej generacji. Nalistach
refundowanych nie znalazty si¢ nawet
preparaty objawowe, ktore chorzy na
SMmusza przyjmowac stale.

A sami pacjenci majacy przeciez do-
step do wiedzy medycznej, chociazby
poprzez Internet, wiedza, Ze przy za-
stosowaniu odpowiednich lekow ich
choroba nie musi tak szybko postepo-
wacd. Leki te sa jednak na tyle drogie, ze
na prywatny ich zakup moga pozwoli¢

sobie tylko nieliczni. Pozostali chwyta-
ja sie kazdej mozliwosci, probujac sfi-
nansowac innowacyjne terapie: orga-
nizuja koncerty, aukcje, zbiérki pienie-
dzy. Kiedy to nie wystarcza, dochodzi
do dramatycznych sytuacji: wyprze-
dazy warto$ciowych przedmiotéw, pa-
miatek, a nawet $lubnych obraczek.
Do pomocy chorym angazuja sie oso-
by znane, piosenkarka Halina Mtynko-
wa postanowita przeznaczy¢ ewentu-
alng wygrang w telewizyjnym muzycz-
nym show narzeczlokalnego oddziatu
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego, wzieta tez udziatw obcho-
dach Swiatowego Dnia SM.

Inwalida czy pracownik?

Nieskuteczne leczenie SM czy brak
dostepu do lekéw objawowych spra-
wiajaq, ze chorzy stajq sie niezdolni do
pracy i przechodza narente, zostaja in-
walidami. Co drugi chory na SM po ko-
lejnych etapach choroby siada na wo-
zek. W Polsce nikt jeszcze nie dokonat
wyliczen, ile traci budzet panistwa w wy-
niku przechodzenia wyksztatconych i
dobrze wcze$niej zarabiajacychludzina
rente czy pod opieke o$rodkéw pomo-
cy spotecznej. Nie policzono réwniez, ile
traci budzet panstwa, kiedy chory prze-
staje pracowac. Nikt nie pokusit sie o sy-

mulacje, co sie bardziej optaca: refundo-
wanie nowoczesnych, skutecznych tera-
pii czy zepchniecie miodych, chorych
ludzi na margines Zycia zawodowego,
spotecznego, a czesto tez rodzinnego.

W dobie aktualnych probleméw de-
mograficznych zwigzanych z niskim
przyrostem naturalnym, starzejacym
sie spoleczenstwem i wydluzeniem
wieku emerytalnego, zrynku wypada-
janieskutecznie leczeni mtodzi chorzy
imlode osoby niepelnosprawne. Wiele
krajow europejskich wprowadzito fi-
nansowanie nowoczesnych terapii, ra-
tujac tym samym zdrowie swoich oby-
wateli, pozostawiajac ich na rynku pra-
cymozliwie jak najdhuzej.

Srodowisko medyczne i stowarzy-
szenia pacjentow upatrujq szanse we
wdrozeniu Narodowego Programu Le-
czenia Chorychna SM. W tym roku ma
by¢ wykonana kolejna juz préba prze-
konania Ministerstwa Zdrowia do jego
przyjecia. Program ustala zasady lecze-
nia i refundowania terapii podstawo-
wych i nowoczesnych lekéw drugiej
szansy, proponuje rozwigzania z zakre-
surehabilitacji oraz pomocy psycholo-
gicznejispotecznej. Moze przyjecie te-
g0 programu sprawi, Ze polscy pacjenci
odczujq znaczaca poprawe opieki zdro-
wotnej, a tym samym nie bedziemy juz
plasowacd sie w ogonie Europy.
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Wclaz jesteSmy w ogonie

Stwardnienie rozsiane dotyka ludzi mtodych, aktywnych,
pracujacych zawodowo. W kontekscie nizu demograficznego, kryzysu ekonomicznego
i zapowiadanej reformy emerytalnej w Polsce wcigz leczony jest tylko co dziesigty pacjent.
A powinno by¢€ ich piec razy wiecej.

- SM? Tak, to stwardnienie
rozsiane. Znam mtoda kobiete,
ktora zachorowata w wieku 18
lat. Teraz jest matka, ale nie pra-
cuje. Wiem, ze z leczeniem ma
kiopoty.

- Stwardnienie rozsiane? Sa-
siad choruje, zdolny informatyk.
Alejuzjestnawozku.

To stwierdzenia z przeprowa-
dzonejnawarszawskich ulicach
sondy, ktéra miata zobrazowag,
jakijest stan $wiadomosci spote-
czenstwana temat stwardnienia
rozsianego. Okazato sie, ze wiek-
szo$¢ pytanych slyszala o tej
chorobie lub znata kogo$ choru-
jacego. SM kojarzy im sie z po-
stepujacym kalectwem.

Jakie s3 mozliwosci leczenia,
jakie bariery, jakie sukcesy? Oto
zapis debaty przeprowadzonej
w redakcji ,Rzeczpospolitej”.

Sylwia Szparkowska: W Sej-
mie RP dziata Parlamentarny
Zespot ds. Stwardnienia Roz-
sianego. Jakie efekty przynosi
panstwa praca?

AricsA DABROWSKA,
PRZEWODNICZACA
PARLAMENTARNEGO
ZESPORU

DS. STWARDNIENIA
ROZSIANEGO: Zespot Parla-
mentarny ds. Stwardnienia
Rozsianego dziala juz druga
kadencje. Mamy swoj udziat
w nowelizacji zarzadzenia mi-
nistra zdrowia z grudnia 2011
roku dotyczacego programu
terapeutycznego leczenia SM.
Zmiany obejmuja obnizenie
wieku leczonych z szesnastu
do dwunastu lat. Zniesiono
réwniez kryterium wiekowe,
ktére ograniczato dostepno$é
do leczenia osobom powyzej
40. roku zycia i wydtuzono
czas leczenia z trzech do pie-
ciu lat.

S. Sz.: Panie posle, wraz z po-
stami do Parlamentu
Europejskiego przygotowat
pan ankiete, ktéra miata po-
moc w zebraniu informacji

o dostepie do leczenia SM

w Europie. Jakie sg wyniki tej
inicjatywy i co spowodowato
jej podjecie?

PAWER KOWAL,

POSE: DO PARLAMENTU
EUROPEJSKIEGO: Grupa
europostow swiadoma wagi
problemu, podjeta inicjatywe
analizy sytuacji chorych na
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SM. Ja sam zetknatem sie z SM
poznawszy sytuacje jednego z
asystentéw pracujacych w PE.
W Polsce, mimo Ze jego lecze-
nie przynosilo efekty, nie mégt
go kontynuowaé, bo minat
trzyletni czas przeznaczony
na terapie. Dzieki temu, ze zo-
stat zatrudniony w Belgii, mogt
podja¢ leczenie bez zadnych
ograniczen, normalnie zy¢

i pracowaé. Dobrze prowadzo-
ny, pracujacy zawodowo
pacjent z SM to czysta
oszczedno$¢ dla panstwa. Dla-
tego powinno nam sie optacac
dotowanie terapii szczegdlnie
wtedy, kiedy ona przynosi
efekty, bez ograniczen czaso-
wych, a nie utrzymywacé
chorych przykutych do wéz-
koéw inwalidzkich. Ze statystyk
wynika, ze co drugi chory

na stwardnienie rozsiane to
osoba na wézku. Przeraza
mnie to. A wracajac do pytania
0 nasza inicjatywe, to niestety
polskie Ministerstwo Zdrowia
nie odpowiedzialo na te ankie-
te.

S. Sz.: Jakie sg gtowne bariery
w dostepie do leczenia?
PrOF. WoJcIECH KOZUB-
SKI, PREZES POLSKIEGO
TOWARZYSTWA
NEUROLOGICZNEGO: Ba-
rier dostepu do leczenia jest
wiele. Najbardziej banalna to
ta finansowa. Budzety po-
szczegdlnych oddziatéw NFZ
sq nieréwnomiernie roztozone.
Nie ma programu narodowe-
go, ktory by obejmowat jedna,
przejrzysta zasada wszystkie
oddziaty NFZ i wszystkich
chorych. Inne ograniczenia to
bariera wieku i stanu zdrowia.
Reasumujac, brak jest jedno-
rodnego, przejrzystego,
zrozumiatego dla pacjentéw,
lekarzy, decydentéw, zbioru
zasad leczenia chorych

na stwardnienie rozsiane. Jesli
chodzi o dostepnos$¢ leczenia
podstawowego immunomodu-
lujacego (interferony beta-1a

i beta-1b oraz octan glatirame-
ru), sytuacja jest wzglednie
dobra. Problem pojawia sie
wtedy, gdy leczenie klasyczne
nie przynosi oczekiwanych
efektéw. Skuteczno$é leczenia
immunomodulacyjnego, do-
tychczas stosowanego
najszerzej, siega okoto 1/3 cho-
rych. Pacjenci wielu krajéw UE
maja mozliwosci stosowania
innych lekéw, alternatywnych,
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jak przeciwciata monoklonal-
ne, mitoksantron, a takze
dostepnego od zeszlego roku
leku doustnego, jakim jest fin-
golimod. Tych mozliwoS$ci

w Polsce wlasciwie nie ma. Lek
jest zarejestrowany i cho¢
kosztowny bytby inwestycjq

W pacjenta, a nie jedynie kosz-
tem platnika, gdyz stanowi
nowaq jako$¢ terapeutyczna..

S. Sz: Jak system odpowiada
na potrzeby pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym?
PrOF. KRZYSZTOF
SELMAJ, KIEROWNIK
Kriniki NEURoOLOGII UM
w Lopzi: W zakresie dostepu
pacjenta do lekéw podstawo-
wych i immunomodulacyjnych
Polska jest nadal na szarym
koncu. W przypadku lekow
nowoczesnych, ktére dajq zu-
pehie inng perspektywe
leczenia, jest jeszcze gorzej.
Rozpoznanie stwardnienia roz-
sianego wymaga kilku
szczegotowych badan. Dostep
do rezonansu magnetycznego,
podstawowego badania dia-
gnostycznego, jest nawet niezle
zabezpieczony, podobnie jak
do innych badan specjalistycz-
nych. Gorzej jest z dostepem
do dalszego leczenia. Jednym
z etapow choroby sg okresowe
zaostrzenia, zwane rzutami.
Wtedy trzeba dziata¢ byska-
wicznie, gdyz kazde
opdznienie moze powodowac
trwate ubytki i trwaly deficyt
immunologiczny. Pacjent, ktory
przestaje chodzi¢, musi rozpo-
czat leczenie w ciagu 48
godzin. A czesto czeka 2 - 3 ty-
godnie. Po tym okresie jest juz
za p6zno, bo np. traci wzrok.

S. Sz.: Jak wyglada sytuacja
osoby, ktora zauwaza pierwsze
symptomy choroby? Czy co$
sie zmienito na przestrzeni
ostatnich kilkunastu lat?
Tomasz POiEC,
WICEPRZEWODNICZACY
POLSKIEGO
TOWARZYSTWA
STWARDNIENIA
RozsiANEGO: PTSRistnieje
20 lati przez ten czas na pew-
no troche sie zmienito. Dzi$
lekarze pierwszego kontaktu
maja o wiele wieksza wiedze
o SM, dzieki czemu latwiej
moga rozpoznac chorobe.
Zmian na lepsze jest wiecej,
cho¢ ciagle sq one bardzo po-
wolne. Poprawka znoszaca

+Prof.

Woijciech Kozubski

bariere wiekowa spowodowa-
1a, ze 40. rok zycia przestat juz
by¢ wyrokiem, moze nie
$mierci, ale kompletnej niepet-
nosprawnosci. Wydtuzenie
leczenia z trzech do pieciu lat
i obnizenie jego dolnej granicy,
to krok w dobrym kierunku,
ale to nie sa jeszcze oczekiwa-
ne efekty. PTSRijego
doradcza komisja medyczna
wnioskowaty bowiem o nie-
ograniczanie okresu leczenia.
Wystali$my tez do Minister-
stwa Zdrowia cztery pisma

z pro$ba o interwencje w spra-
wie lekow, ktore nie zostaty
objete refundacja. Niestety,

na zadne nie otrzymali$my od-
powiedzi. Mimo licznych
trudno$ci ciagle mam nadzie-
je, ze w naszych staraniach

o dobro pacjenta jesteSmy

z Ministerstwem Zdrowia

i NFZ po jednej stronie.
Ogromne nadzieje wigzemy
takze z pojawiajacymi sie

na naszym rynku lekami do-
ustnymi.

S. Sz.: Jakie sg panstwa gtéwne
postulaty? Jakie sprawy nalezy
zatatwic w pierwszej kolejnosci?
Pror. K. SELMAJ: Dotychczas
nie udato nam sie wdrozy¢ Na-
rodowego Programu Leczenia
Chorych na Stwardnienie Roz-
siane. W 2009 roku odrzucito
go Ministerstwo Zdrowia.

W tym roku zamierzamy go
ztozy¢ ponownie. Czes$¢ tera-
peutyczna juz
znowelizowatem. Jest w nim
blok dotyczacy terapii, lecze-
nia podstawowego i tego
nowoczesnego, do ktérego na-
si pacjenci w ogole nie majq
dostepu.

P. KowAL: Czy istniejq wyli-
czenia, ile kosztuje utrzymanie
osoby niepelnosprawne;j?

ProF. K. SELMAJ: Kilka lat te-
mu Ministerstwo Zdrowia
zlecito Instytutowi Psychiatrii
i Neurologii opracowanie ana-
lizy farmakoekonomicznej
dotyczacej kosztéw leczenia

i opieki, ale jej wyniki nie sq
wykorzystywane w dyskusji
nad efektywno$cia farmakolo-
giczna w Polsce. Tymczasem
$wiatowe dane jednoznacznie
wskazuja, ze leczenie jest nie
tylko skuteczne, ale i optacal-
ne, przedtuza okres
zatrudnienia, poprawia jako$¢
zycia. Na tej podstawie wiek-
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szo$¢ krajoéw refunduje drogie
terapie.

MAGDALENA FAC, SEKRETARZ
PTSR: Warto tez zwréci¢ uwa-
ge, ze w Polsce nie méwi sie

o sytuacji chorego w aspekcie
utraconych mozliwosci. Chory,
ktory nie jest leczony, przesta-
je chodzi¢, przestaje pracowac.
Jest skazany nie tylko na wo-
zek, ale i na Zenujaco niskq
rente.

Pror. W. Kozusskr: Mlody
cztowiek, ktéremu dzieki tera-
pii przedituza sie mozliwosci
zarobkowania, jest dostarczy-
cielem podatku, a nie
konsumentem, jak w sytuacji,
gdy siada na wézek. Zainwe-
stowanie zlotowki w leczenie
stwardnienia rozsianego daje
zysk. To przebicie jest najwiek-
sze nie tylko w neurologii, ale
w medycynie w ogoéle. Dotyczy
bowiem mtodych ludzi

na szczycie kariery zawodowej
i Zycia cywilnego. Odbierajac
im mozliwo$¢ pracy i zarabia-
nia, tracimy podwdjnie.

Po pierwsze dlatego, ze koszty
ich utrzymania sa znacznie
wyzsze niz naklady na ich le-
czenie. A po drugie - ci ludzie
pozbawieni pracy zalamujq
sie, wpadajq w depresje, co
prowadzi to do rozpadu rodzi-
ny, rujnuje im zycie osobiste.
Jest tyle krajow w Europie

o mniejszym niz w Polsce PKB
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na glowe mieszkanca, jak Sto-
wacja, Stowenia czy Turcja,
ktére w narodowych progra-
mach lepiej rozwiazuja
problem leczenia stwardnienia
rozsianego.

S. Sz.: Przedtuzenie wieku
emerytalnego ma obja¢ row-
niez ludzi, ktorzy dzisiaj
zachorowali albo juz choruja
na SM.

JANINA OKRAGEY, CZEONEK
PARLAMENTARNEGO ZESPOEU
DS. STWARDNIENIA
ROZSIANEGO, CZEONEK
SEJMOWEJ KOMISJI ZDROWIA!
Milodzi ludzie, ktérzy choruja,
chcq pracowa¢. Wcale nie chca
przej$c na rente czy zasitek.
Czesto ukrywaja chorobe
przed pracodawca i otocze-
niem. Jezdzac na badania,

po leki, leczac sie wykorzystu-
ja urlopy, nie chcg braé La.

Boja sie¢ utraty pracy. Koniecz-
ny jest system, ktéry
obejmowatby diagnostyke, le-
czenie, ciagla rehabilitacje

i wsparcie otoczenia chorego.
Wczesne leczenie zapobiega
rozwojowi choroby, moze
zmniejszy¢ objawy, opdznic jej
postep, utrzymac sprawnosc
chorego i wydtuzy¢ okres jego
pracy. To jest wazne dla spote-
czenstwa, bo taki chory bedzie
brat udziat w wytwarzaniu
PKB. Pomocy wymaga réwniez
najblizsze otoczenie. Skupia-
my si¢ na samym chorym,
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a choroba dotyczy catej rodzi-
ny, a wiec rodzicéw,
matzonkoéw, dzieci. Oni tez
musza sobie poradzi¢ z choro-
ba zony, meza, dziecka czy
rodzica, ze zmniejszajaca sie
sprawnoscia, dysfunkcjami bli-
skiej osoby. O nich tez trzeba
pomyslec.

T. Pore¢: W przypadku
stwardnienia rozsianego ro-
dziny musza zaja¢ sie
chorymi. Rzucaja prace albo
przechodza na dorywcze za-
jecia, powiekszajac szarq
strefe. Wystarczytoby w Mini-
sterstwie Pracy i Polityki
Spotecznej policzy¢ wydatki
na te grupe ludzi i wtedy mie-
liby$my prosty rachunek
zyskow i strat.

P. KowaAr: Nie do konca rozu-
miem. Mamy alternatywe: albo
leczy¢ chorych, aby byli ak-
tywni zawodowo, albo
skazywac ich na niepeo-
sprawno$¢ i ponosic z tego
powodu wysokie koszty?

S. Sz.: Jakie Srodki potrzebne
s3 na leczenie SM? Kilkadzie-
siat, kilkaset milionow?

T. PorEC: Na ostatnim posie-
dzeniu Parlamentarnego
Zespotu ds. Stwardnienia Roz-
sianego, na ktoérym byli
przedstawiciele ministerstwa,
otrzymali$my deklaracje
zwiekszenia budzetu na reali-
zacje znowelizowanego
programu terapeutycznego le-
czenia SM o ok. 190 min
zlotych.

Pror. K. SELMAJ: W wielu
krajach bogatszych od Polski
nowoczesne terapie sa refun-
dowane. Tak jest np.

w Niemczech, gdzie leki te s
ogolnodostepne i kazdy le-
karz moze je przepisywac.

U nas na listach refundacyj-
nych sa tylko leki
podstawowe. Terapia specja-
listyczna i kosztowna
realizowana jest jedynie w ra-
mach programéow
terapeutycznych. Czesto do-
chodzimy do absurdéw.
Terapia finansowana przez
NFZ w ramach tzw. jednorod-
nej grupy terapeutycznej jest
realizowana tylko w szpitalu,
do ktérego chory czeka w ko-
lejce, kosztuje ok. 3500 zi,
obojetne, czy pacjent lezy
trzy dni, czy siedem. A tak
naprawde mozna podac lek
w trybie ambulatoryjnym

w postaci pieciu kropléwek,
w cenie ok. 500 zt. Thumaczy-
lismy to resortowi,
wysylali$my pisma. Odpowie-
dzi nie ma.

S. Sz.: Jak duza grupa pacjentow
nie ma dostepu do leczenia i jak
duza powinna byt leczona?
PrOF. K. SELMAJ: Obecnie

W programie terapeutycznym
jest ok. 4 tys. pacjentéow. Cho-
rych na SM w Polsce mamy ok.
40 tysiecy. Potowa z nich kwa-
lifikuje sie do leczenia. Jesli
odejmiemy te 4 tysiace leczo-
nych, pozostaje ogromna
grupa tych, ktérzy leczeni nie
Sa.

T. PoreC: To tylko dane sza-
cunkowe. Od wielu lat,
pomimo intensywnych staran,
nie ma rejestru chorych, a wiec
precyzyjnych statystyk.

S. Sz.: Czyli w ramach programu
terapeutycznego powinnismy le-
czyc piec razy wiecej pacjentow.
W takim razie, co z pozostatymi?
PRrROF. K. SELMAJ: Czekaja, az
zwolni sie miejsce w kolejce.
Jest to bardzo brutalne. Dosta-
ja jedynie leczenie objawowe.
Pacjenci, ktérym jakims cu-
dem udalo sie rozpoczaé
leczenie podstawowe, w pew-
nej czesci nie odpowiadaja

na nie. A to sa mtodzi ludzie.
Wiedza, chocby z Internetu, ze
istniejq leki, ktére mogq im po-
mac, ale nie s refundowane.
Stawia to lekarzy w drama-
tycznej sytuacji.

ProF. W. KozuBski: Zwykle
pogarsza sie ich stan zdrowia.
Kazdy nastepny rzut grozi
wiekszym inwalidztwem

1 zmniejsza szanse na otrzyma-
nie leczenia w ramach
programu terapeutycznego.

PRrOF. K. SELMAJ: Oni wlasnie
powinni przechodzi¢ do tera-
pii drugorzutowej. Trzeba

o nich zadba¢. Cywilizowane
spoteczenstwo musi sie opie-
kowac osobami chorymi.
Stanowi o tym wiele miedzy-
narodowych dokumentéw,

na przyklad deklaracja helsin-
ska.

W skali polskiego spoteczen-
stwa chorzy na SM stanowia
jedna dziesiatq procentu.
Wiekszo$¢ ich zdrowotnych
probleméw mogtby rozwiagzaé
Narodowy Program Leczenia
Chorych na Stwardnienie Roz-
siane, obejmujacy
kompleksowe leczenie, rehabi-
litacje i opieke. Do czasu jego
wprowadzenia wcigz pozosta-
niemy ogonie w Europy.

Patronat nad debatq, ktora

odbyta sie w redakcji
»Rzeczpospolitej” objeto Polskie
Towarzystwo Neurologiczne. Debate
prowadzita Sylwia Szparkowska.

Wyjasnienie podstawowych poje¢

m Lek pierwszego rzutu: lek stosowany w pierwszej kolejnosci,
z reguty dobrze tolerowany i bezpieczny, nie zawsze skuteczny

m Lek drugiego rzutu: nowoczesny lek stosowany w przypadku
niepowodzenia terapii pierwszego rzutu.

m Lek immunomodulujacy: lek zmieniajgcy reakcje
odpornosciowe organizmu, ale nieupo$ledzajgcy odpornosci

m Lek immunosupresyjny: lek obnizajacy odpornos¢, zapobiega
odrzuceniu przeszczepu lub stosowany w przypadku cigzkich
chor6b autoimmunologicznych, np. SM
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Szansa dla chorych
na SM - Narodowy
Program Leczenia

ROZMOWA | z prof. dr. hab. n. med. Krzysztofem Selmajem - kierownikiem Kliniki Neurologii
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Panie profesorze, czy wydtuzenie
czasu leczenia w ramach progra-
mu ferapeutycznego z frzech
do pieciu lat jest fym, czego ocze-
kuja lekarze i pacjenci?

To na pewno zmiana w do-
brym kierunku, ale nie
do konica spehia oczekiwania
pacjentéw i lekarzy. Chorych
powinno sie leczy¢ tak diugo,
jak tego potrzebuja i jak dlugo
przynosi to efekty. Jesli tera-
pia jest skuteczna, to bariera
czasu nie ma sensu. Czy to be-
dzie trzy, pie¢, dziesiec lat.

W europejskich statystykach do-
tyczacych dostepu do leczenia
SM znajdujemy sie na czwarfym
miejscu od konca. Czy te zmiany
spowoduija, ze znajdziemy sig
wyzej?

Niestety, obawiam sie, ze no-
we zasady zmienig niewiele.
Problemem sa bowiem watpli-
wosci decydentéw dotyczace
metod leczenia. W wielu kra-
jach UE terapie stwardnienia
rozsianego sg uznawane i fi-
nansowane przez panstwo.

U nas pozostaje tzw. niedowie-
rzanie. ,A moze to nie sa $rodki
skuteczne, a moze sa zbyt dro-
gie...”. Troche to przykre, bo np.
na kardiologie przeznaczony
jest bardzo wysoki budzet. To
prawda, ze wielu chorych po-
trzebuje wsparcia z tej strony
medycyny. Ale SM jest od lat

w tzw. ogonie. Wydaje mi sie,
Ze nie jest to brak $wiadomosci
decydentéw, pracownikow Mi-
nisterstwa Zdrowia. OdbyliSmy
mnostwo spotkan, wiele spraw
thumaczyliSmy. Decydenci wie-
dza, ale moze nie wierzq

w ogromne potrzeby chorych.

Czy podstawowym problemem sg
koszty leczenia?

Tak, bo leki dla chorych
na SM sa rzeczywiscie drogie.
Zwlaszcza w perspektywie na-
szego budzetu, nie méwiac
o osobistych kontach pacjen-
téw. Przykre jest jednak to, ze
na $wiecie coraz czesciej kosz-
towne terapie sa
refundowane. W Polsce kiedy$
uslyszatem, ze lepiej chorym
refundowac pampersy niz
drogie leki.

Czy liczba chorych wzrasta? Czy
mozna powiedziec, ze jest fo cho-
roba cywilizacyjna?

W Szwecji byly wprawdzie
badania, ktére sugerowaly, ze
wplyw na wystapienie choro-
by moze mieé np. palenie
papieroséw czy praca w syste-
mie zmianowym, ale w Polsce
nie mamy wystarczajacych da-

nych epidemiologicznych.

Z danych $wiatowych wynika,
ze liczba chorych w stosunku
do populacji raczej nie ro$nie.
A zwiekszajaca sie bezwzgled-
na liczba chorych jest
wynikiem lepszej diagnostyki.
W Polsce np. ostatnio
poprawit sie dostep do rezo-
nansu magnetycznego, co
moze skutkowac wieksza licz-
ba rozpoznanych
przypadkow.

Kto jest najbardziej narazony
na zachorowanie na SM?
Najczesciej chorujq osoby
miedzy 20. a 40. rokiem Zycia,
cho¢ od lat wiadomo, ze SM
dotyka zaréwno piecioletnie
dzieci, jak i osoby po siedem-
dziesiatce.

Czy SM mozna wyleczyc?

Nie, to trzeba powiedzieé
wprost. Jest to choroba nie-
uleczalna. Ale takich jest
wiele, np. cukrzyca, nadci$nie-
nie. I jak w przypadku wielu
innych przewlektych choroéb,
tak i w SM mozna zmniejszy¢
objawy, spowalniac¢ rozwoj
choroby, spowodowag, Ze cho-
ry moze normalnie
funkcjonowa¢ w codziennym
Zyciu.

Jak wyglada leczenie?

Z tym podstawowym, tzw.
pierwszorzutowym nie jest naj-
tragiczniej. Jest refundowane,
ale chorzy czekaja w kolejkach
czasami wiele miesiecy i nie

wszyscy chorzy odpowiadaja
na ten typ leczenia.

I co z nimi?

Na razie na dalsze leczenie,
tzw. drugorzutowe, nie ma
pieniedzy. Pacjent zostaje
sam. Jesli chce kontynuowaé
terapie, musi sam za nig za-
placié. Niestety, z naszych
danych wynika, ze tylko ok. 10
- 15 0s0b (tak, tak!!!), czyli po-
nizej 1 promila chorych, ma
na to pieniadze.

Czy Narodowy Program Leczenia
Chorych ze Stwardnieniem Roz-
sianym, o ktéry wnioskuje
Srodowisko pacjentéw i lekarzy,
moze zmieni¢ syfuacje?

Tak. To program komplek-
sowy. Jest w nim mowa
o leczeniu podstawowym, ale
tez specjalistycznym, dzisiaj
niemal nieosiagalnym. Poru-
sza rowniez kwestie
specjalistycznej i dlugotermi-
nowej rehabilitacji, ktérej nasz
system nie zapewnia oraz pro-
blemu rodzin chorych
i koniecznosci pomocy psy-
chologicznej. Narodowy
Program bedzie skuteczny, je-
$li po pierwsze, asygnuje sie
na niego odpowiednie $rodki
finansowe z budzetu panstwa,
a po drugie, jesli choremu za-
pewni sie mozliwos¢ leczenia
w specjalistycznych o$rod-
kach. Takie przyklady mamy
w Hiszpanii, Czechach i in-
nych krajach europejskich.

—rozmawiata Monika Gdrska

Leki skuteczne, bezpieczne,
ekonomicznie efektywne

KRZYSZTOF SK‘LDD OWSKI

+Wojciech Matusewicz,
prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych

stawa refundacyj-
na doktadnie opisuje
proces refundacjile-
koéw i programow le-
kowych od momentu ztozenia
wniosku przez podmiot odpo-
wiedzialny do wydania decyzji
refundacyjnej. Na ocene takie-
go zlecenia AOTM ma 60 dni.

W tym czasie zostaje przepro-
wadzony kompleksowy pro-
ces oceny i wydana rekomen-
dacja dla ministra zdrowia
w sprawie objecialub nieobje-
cia finansowaniem danej tech-
nologii. Leki na stwardnienie
rozsiane podlegajq takiej sa-
mej ocenie jak wszystkie leki
innowacyjne. Caty proces za-
czyna sie i koficzy w Minister-
stwie Zdrowia.

W naszej ocenie kluczowe jest
to, czy lek jest skuteczny, bez-
pieczny, a przy tym efektywny
kosztowo. Jezeli lek spemi te
kryteria, to szanse na uzyskanie
dla niego pozytywnejrekomen-
dacjisq bardzo duze. Jednakze
przed zapoznaniem sie z anali-
zami farmakoekonomicznymi
trudno stwierdzi¢, czy nowa
technologia w rzeczywisto$ci
przyniesie duze korzysci pa-

cjentom. Rekomendacja preze-
sa AOTM jest jednym z etapow
w procesie refundacyjnym.
Przed podjeciem decyzji przez
ministra niezbedne sa negocja-
cje z Komisja Ekonomiczna.
Wszystko to razem wplywa
nadecyzje podejmowana przez
Ministra Zdrowia.
Procesrejestracjiirefundacji
to dwie odmienne procedury.
Lek jest najczesciej rejestrowa-
ny na podstawie badan efek-
tywnosciklinicznej w poréwna-
niu z placebo lub tzw. zlotym
standardem. Wytyczne oceny
technologii medycznych (HTA)
skupiajq sie na poréwnaniu
skutecznosci terapii z dostep-
nymiopcjami terapeutycznymi.
Zebranie wszystkich materia-
16w, w tym analiza dostepnych
badan klinicznych, innych niz te
wykorzystane do rejestracji, to

dlugotrwaty proces. Dodatkowo
niezbedna jest réwniez anali-
za ekonomiczna, oszacowanie
rzeczywistych kosztéw bezpo-
$rednich i posrednich, i anali-
za wplywu na budzet, czylijakie
wydatki powinien przewidzie¢
NFZ na ewentualna refundacje
nowej technologii. W procesie
refundacyjnym wszystkie
wspomniane dokumenty zbie-
ra i przygotowuje podmiot od-
powiedzialny, a weryfikuje
AOTM. To, niestety, trwa nawet
kilka miesiecy.

We wrze$niu 2011 r. AOTM
wydata pozytywna rekomenda-
cje dla programu leczenia SM,
ktoéry zostal zmodyfikowany
iumozliwit wydtuzenie czasule-
czenia z trzech do pieciulat, ob-
nizono tez kwalifikujacy do le-
czenia wiek pacjentéw (od 12.
roku zycia). —not.mg



4

‘ Czwartek | 22 MARCA 2012

Trzeba elektywnie
leczyc, nie tylko

MATERIALY PRASOWE

+Prof. dr hab. n. med.
Halina Bartosik-Psujek,
Kafedra i Klinika Neurologii
Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie

acjenci przeze mnie
prowadzeni to modzi
ludzie. Cze$¢ znich nie
odpowiada na interfe-
ron w ramach leczenia tzw.
pierwszegorzutuisato chorzy,
u ktorych szybko dochodzi
do pogorszenia stanuneurolo-
gicznego. W zaostrzeniu choro-
by podajemy im sterydy, ktore
pomagaja tylko doraznie. Ci pa-
cjenci oczekuja wowczas, ze za-

ratowac

stosuje u nich inna, skuteczna
terapie, ktéra zmniejszy objawy
SM i pozwoli na w miare nor-
malne zycie. I wladnie u takich
chorych powinno sie zastoso-
wacéleczenie tzw. drugiego rzu-
tu, wktérym sa zarejestrowane
dwa preparaty immunomodu-
lacyjne orazlek immunosupre-
syjny. Niestety, tym pacjentom
nie moge zaproponowac terapii
o potwierdzonej skutecznosci,
ktéra pomimo pewnego ryzyka
powaznych dziatann niepozada-
nych jest stosowana w wielu
krajach, bo wPolsce nie jest re-
fundowana.

W ramach programu tera-
peutycznego finansowanego
przez NFZ nie ma zadnego zle-
kow  immunomodulacyjnych
stosowanych w razie niepowo-
dzenia leczenia podstawowe-
go. Pacjenci mogq sami sobie
kupiélek, ale niewielu na niego
stac.

Miesieczna terapia to koszt
nawet 8 tysiecy ztotych. Alter-
natywa jest stosowanie lekow
immunosupresyjnych. Jednak
sq one rowniez obarczone po-

waznymi objawami uboczny-
mi, a ostatnio jest spory pro-
blem z dostepem do podsta-
wowej terapii immunosupre-
syjnej w SM stosowanej w ra-
mach leczenia szpitalnego. Za-
tem jesli stan zdrowia chorego
wymaga zmiany terapii, prak-
tycznie nie mamy czym go sku-
tecznie leczyé. Z medycznego
punktu widzenia powinni$my
mie¢ dostep do co najmniej
dwoch - trzech opcji terapeu-
tycznych finansowanych przez
NFZ. Wiemy, ze pacjentowi
mozna pomoc, ale nie jesteSmy
w stanie mu tego zapewnié
w ramach publicznych $rod-
kéw. Trudno nam to zaakcepto-
wad.

Polscy neurolodzy nie maja
zadnej propozycji dlamitodych
ludzi z ciezkim przebiegiem
choroby, zagrozonych szybko
poglebiajaca sie niepeino-
sprawnoscia.

Moze Narodowy Program
bedzie w stanie poprawic sytu-
acje chorychiwyposazy¢leka-
rzy w skuteczne narzedzia
pracy. —not.mg

Utatwic pacjentom
7. SM dostep
do leczenia 1 opieki

MATERIALY PRASOWE
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+Krystyna Ktosin,
wiceprzewodniczaca
Parlamentarnego
Zespotu
ds. Stwardnienia
Rozsianego, cztonek Sejmowej
Komisji Zdrowia

arlamentarny Zespo6t
ds. Stwardnienia
Rozsianego mana ce-
lu przede wszystkim
szeroko pojeta pomoc pa-
cjentom dotknigtym ta cho-
roba. Peli funkcje tacznika
pomiedzy  Ministerstwem
Zdrowia a pacjentami repre-
zentowanymi przez Polskie

Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego. Dziala juz druga
kadencje.

Miedzy innymi dzieki stara-
niom zespoturozszerzono te-
rapeutyczny program leczenia
stwardnienia rozsianego
na podstawie zarzadzenia
prezesa Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, ktére weszlo
w zycie od stycznia 2012 1. Za-
rzadzenie to wydtuza okres le-
czenia z trzech do pieciu lat,
obniza wiek pacjentéw obje-
tych leczeniem z 16 do 12 lat
i znosi obowiazujaca dotad
gbrna granice wieku.

Spowodowalo to, ze chorzy
na stwardnienie rozsiane, kto-
rzy wczeéniej nie byli wlaczeni
do programu leczenia, teraz
beda mogli liczy¢ na dostep
do podstawowych terapii.
NFZ zarezerwowal $rodki
naleczenie wiekszej grupy pa-
cjentow, ktére wzrosly z 240
milionéw do 430 milionéw
zlotych.

W obecnej kadencji Sejmu
zespot parlamentarny planuje
zajac sie utworzeniem postu-

lowanego od dawna przez pa-
cjentéw i Polskie Towarzy-
stwo Stwardnienia Rozsiane-
go centralnego rejestru cho-
rych na SM. W tym celu za-
mierza powotla¢ grupe eks-
percka sktadajaca sie
z reprezentantéw PTSR oraz
przedstawicieli resortuinie-
zaleznych ekspertéw me-
dycznych.

Ministerstwo Zdrowia
wstepnie zaakceptowato juz
potrzebe powstania tego ze-
spotu. Utworzenie centralne-
gorejestru chorych na stward-
nienie rozsiane wymagac be-
dzie takze szczegétowych
uzgodnien z generalnym in-
spektorem ochrony danych
osobowych (GIODO).

W  zwigzku z wiodaca
rolg Ministerstwa Zdrowia w
procesie legislacyjnym parla-
mentarny zespot dziataé be-
dzie jedynie w kierunku przy-
spieszenia i zainicjowania prac
zwigzanych z wprowadzaniem
nowych terapii i rozwigzan
utatwiajacych pacjentom do-
step do nich. —not.mg
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Jasno przekazac
Informacje, poswiecic
choremu czas

- - E i

7 )

E@__@*
)

+Prof. Andrzej Potemkowski,
kierownik Zaktadu Psychologii
Klinicznej i Psychoprofilaktyki
Uniwersytetu Szczecinskiego

MATERIALY PRASOWE

ardzo waznym zada-
niem neurologa jest
takie przekazanie roz-
poznania i wiedzy
o SM, zeby spowodowato moz-
liwie najmniejszy u chorego
stres. ROwnie istotne jest miej-
sce, w ktérym pacjent dowie
sie, ze jest chory - nie moga to
by¢ szpitalny korytarz czy izba
przyjec. Nie ma tam mowy o za-
chowaniu tajemnicy lekarskiej,
a tym bardziej o stworzeniu

warunkéw do rozmowy o cho-
robie, ktéra bedzie mu towa-
rzyszy¢ przez cale zycie. Nie-
stety, zbyt wielu chorych ma ta-
kie wiasnie wspomnienia.

Przekazanie rozpoznania
jest tak samo wazne jak jego
tres¢. Chorzy oczekujq poda-
nia informacji w sposob jasny,
ze szczeg6lnym okresleniem
rokowania, i po$wieceniaim ty-
le czasu, ile potrzebuja. Czas
bezposrednio po przekazaniu
diagnozy determinuje reakcje
psychologiczne. Odpowiednio
przekazana diagnoza ulatwia
choremu zrozumienie, czym
jeststwardnienie, i pomaga do-
stosowac sie do Zycia z choroba
przewlekia.

Zmagania z SM zwiazane sg
ze zmiana rél zyciowych, z ko-
nieczno$cia ponoszenia nakla-
dow finansowych na leczenie,
a w skrajnych przypadkach
z dyskryminacja czy nawet izo-
lacja spoteczna. Szczegdlnie
trudno pogodzié sie z choroba
mtodym osobom planujacym
powiekszenie rodziny. Kobiety
z SM moga zachodzi¢ w ciaze,

a wiekszos$¢ dobrze ja znosi.
Jest rzecza naturalng, ze
uprzysztych rodzicéw pojawia
sie obawa dziedziczenia, co
stanowi istotny aspekt psycho-
logiczny zwigzany z SM. Mozli-
wo$¢, ze dziecko urodzone
z rodzicow ze stwardnieniem
rozsianym rozwinie te choro-
be, jest oceniana jedynie na 1
- 4proc.

Obecna wiedza medyczna
nie daje odpowiedzi na pytanie,
czy leki stosowane w leczeniu
SM przedostajq sie do pokarmu
matki. Karmienie piersiq moze
by¢jednak trudne dla chorej ze
wzgledu najej stan neurologicz-
ny i takie objawy jak niedowla-
dy, niezborno$¢ i drzenie. Nie
wiemy rowniez, czy wzrostlicz-
by rzutéw bezposrednio po po-
rodzie moglby mieé¢ zwigzek
z karmieniem piersia. Warto
jednak podkresli¢, iz zaréwno
przyszte matki, jak i ojcowie bio-
racy leki immunosupresyjne,
zanim zdecyduja sie na potom-
stwo, powinni wcze$niej skon-
sultowa¢ swoje plany z leka-
rzemprowadzacym.  —not.mg

Musimy zapewnic
clerplacym dostep
do leczenia

MATERIALY PRASOWE

~ +Anna Zelent, '
prezes Fundacji
Dobro Powraca

horoba zaatakowata

pierwszy raz 2,5 roku

temu i objawila sie

ktopotami ze wzro-
kiem. Diagnostyka zostata
przeprowadzona bardzo
szybko (rezonans magnetycz-
ny oraz punkcja) - mialam 28
lat, amoj synek 7 miesiecy, kie-
dy dowiedziatam sie, ze mam
SM. Od czasu tego pierwszego
rzutu zyje normalnie, rozwi-
jam sie zawodowo (zajmuje
kierownicze stanowisko

w wiodacej w swojej branzy
firmie, pracuje przy realizacji
miedzynarodowych projek-
téw), realizuje swoje pasje
i marzenia - wszystko dzieki
temu, ze od poczatku jestem le-
czona. Zostatam objeta progra-
mem leczenia SM i co dwa dni
robie sobie zastrzyki. Niestety,
program trwa w Polsce zaled-
wie pie¢ lat, po tym czasie le-
czenie jest przerywane - nieza-
leznie od tego, czy istniejq me-
dyczne zalecenia co do dalsze-
go przyjmowania leku. Dzieki
temu, Ze sie lecze, jestem ak-
tywna zawodowo, jestem naj-
lepszym przykladem na to, ze
leczenie SM sie optaca. Mam
jednak $wiadomos$¢ tego, ze
przyjdzie chwila, kiedy moje
zastrzyki przestana by¢ refun-
dowane. W Polsce piecioletni
program leczenia interferonem
jest takze jedyna opcja,

jaka oferuje sie pacjentom
z SM. Niestety, nie wszystkim
interferony pomagaja. Wow-
czas chory jest pozostawiony
samemu sobie, nie ma zad-
nych mozliwoscileczenia inny-

mi preparatami. Tymczasem
w ubieglym roku zarejestrowa-
ny zostal fingolimod lek nowej
generacji, ktory daje szanse
tym osobom, ktore nie reaguja
na interferony. W Polsce
niestety nierefundowany.
Miedzy innymi po to, aby wal-
czy¢ o refundacje lekéw naj-
nowszej generacji i zapewnic
chorym dostep do leczenia, za-
tozytam fundacje Dobro Powra-
ca. Diagnoza SM jest bardzo
ciezkim zyciowym do$wiadcze-
niem, ktére dotyka nie tylko
chorego, ale calq jego rodzine.
Brak dostepu do leczenia tej
trudnej w przebiegu choroby
oceniam jako nieetycznyiniera-
cjonalny.Izwyczajnie poludzku
- niesprawiedliwy. Poprzez fun-
dacje podejmuje dziatania, aby
te sytuacje zmienié. Za posred-
nictwem Dobro Powraca 250
chorych  gromadzi  $rodki
naswoje leczenie (w tymlekiem
najnowszej generacji) i rehabili-
tacje. Nie poddajemy sie, ale bez
zmian w systemie refundacjinie
uda si¢ nam zmierzyé z SM
naréwnychszansach. —not.mg



