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Potrzeby a stan lecznictwa stwardnienia rozsianego w Polsce
The needs and the condition of multiple sclerosis medical care in Poland

Zaktad Psychologii Klinicznej i Psychoprofilaktyki, Instytut Psychologii, Uniwersytet Szczeciriski
Adres do korespondendji: Prof. Andrzej Potemkowski, ul. Krakowska 71-79, 71-017 Szczecin, tel.: +-48 602 658 482, e-mail: andrzej.potemkowski@wp.pl

Streszczenie W5réd chordb uktadu nerwowego stwardnienie rozsiane uznawane jest za jedno ze schorzen najbardziej wptywajacych na
powstawanie niepelnosprawnosci. Wedtug European Multiple Sclerosis Platform Polska zajela ostatnie miejsce w rankingu
23 krajow oceniajacym dostep do leczenia w 2013 roku (sytuacja ta powtarza sie od lat). Niestety — co podkreslono na
ostatniej, 31. konferencji European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis — przepa$¢ miedzy
czolowymi krajami Unii Europejskiej a Polska, podawang jako negatywny przyklad, na wielu plaszczyznach zwigzanych
z leczeniem poglebia si¢. Do waznych wydarzen w systemie leczenia stwardnienia rozsianego trzeba zaliczy¢ wydtuzenie
w 2011 roku leczenia interferonem z trzech do pieciu lat, a w roku 2014 zniesienie ograniczenia czasowego w podawaniu
lekéw I linii oraz wprowadzenie w 2013 roku programu lekowego z lekami II linii. Liczba leczonych w 116 o$rodkach
(2014 rok) lekami immunomodulacyjnymi zwiekszyla si¢ z niecatych 3000 chorych w 2008 roku do ponad 7700 w 2015 roku,
ale odsetek leczonych w Polsce chorych z rzutowo-remisyjna postacia stwardnienia rozsianego wciaz nalezy do najnizszych
w Europie. Ograniczony dostep do lekéw II linii, ze wzgledu na bardzo restrykcyjne kryteria, powoduje, ze te programy
prowadzi znacznie mniej osrodkow i objeto nimi 660 chorych (czerwiec 2015 roku). Wsparcia w dziataniach $rodowisk
neurologicznych na rzecz poprawy systemu leczenia aktywnie udzielajg Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oraz
caly szereg fundacji i stowarzyszen. W celu oceny rzeczywistych ogélnopolskich potrzeb leczenia konieczne sg dzialania na
rzecz rozszerzenia zasiegu Rejestru Chorych na Stwardnienie Rozsiane, lecz zasadnicze znaczenie maja powstanie
Narodowego Programu Leczenia Stwardnienia Rozsianego i opracowanie rekomendacji leczenia przez Zarzad Gléwny
Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, leczenie, lecznictwo, rejestr chorych

AbStra t Multiple sclerosis is held to be one of the diseases of the nervous system most firmly linked to disability. In 2013, Poland came
(yet another time, as it has been the situation for years) at the very bottom of European Multiple Sclerosis Platform 23-country
list ranking patients’ access to treatment. Unfortunately, as was embarrassingly emphasized at the last 31* Congress of the
European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis, the notorious gap that exists between the leading
European countries and Poland is widening still further in many areas of treatment. There have recently occurred some
important changes in our multiple sclerosis treatment system, including interferon therapy’s extension from 3 to 5 years
in 2011, the removal of the time limit for the administration of first line drugs in 2014, as well as the introduction
of a treatment programme with second line drugs in 2013. The number of patients in 116 centres (2014) treated with
immunomodulatory drugs has gone up from under 3,000 in 2008 to over 7,700 in 2015, yet the percentage of Polish relapsing
remitting multiple sclerosis patients who receive treatment still belongs with the lowest in Europe. Due to the very restrictive
criteria in operation, the access to second line drugs is very limited, and treatment is available at few centres only, whereby
as few as 660 patients have been covered by the programmes (June 2015). The neurological community has been seeking the
improvement of the treatment system, actively aided by the Polish Multiple Sclerosis Society and a variety of foundations and
associations. To assess the actual needs in the area of multiple sclerosis treatment countrywide, measures need to be taken
to extend the scope of the Registry of Multiple Sclerosis Patients, yet it is the establishment of National Programme of
Multiple Sclerosis Treatment, and development of treatment guidelines by the Board of the Polish Society of Neurology that
are of utmost importance.
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$rod chorob uktadu nerwowego stwardnienie
Wrozsiane (SR) uznawane jest za jedno ze scho-

rzen najbardziej wplywajacych na powstawa-
nie niepelnosprawnosci. Na podstawie wprowadzone-
go w 1996 roku przez Murraya i Lopeza wspolczynnika
DALY (disability-adjusted life year), méwiacego o wadze
oddzialywania niepelnosprawnosci na lata zycia cztowie-
ka, SR z warto$cig wspdtczynnika 0,707 lokuje si¢ tuz za
schizofrenig (0,756), natomiast przed padaczka (0,655), de-
presja (0,655), a nawet przed — wydawaloby sie, Ze impli-
kujacymi szczegdlnie znaczacg niepelnosprawno$¢ — na-
stepstwami udaru moézgu (0,567) (Lim et al., 2012). Z tego
wzgledu nalezy czyni¢ wszystko w zakresie leczenia far-
makologicznego, rehabilitacji oraz wsparcia spotecznego
i psychologicznego, zeby tak znaczace skutki SR zdecydo-
wanie minimalizowa¢.
Niestety wedlug European Multiple Sclerosis Platform
(EMSP) oraz jej projektow MS Barometer i European Map
of SM Polska od lat zajmuje koncowe miejsca. W oceniaja-
cym dostep do leczenia w 2013 roku rankingu 23 krajow,
w ktérym maksymalnie mozna bylo uzyskac 70 punktow,
na czele znalazly si¢ Niemcy z 69 punktami, kolejne miej-
sce — z 68 punktami - zajety Wlochy, dalej byty - z 67 punk-
tami - Islandia i Belgia. Polska z 22 punktami zajeta przed-
ostatnia lokate, wyprzedzajac jedynie Bialorus (8 pkt)
i plasujac sie za Irlandig (25 pkt), Rumunig (35 pkt) i Ser-
bia (37 pkt). Dla poréwnania: Czechy uzyskaly 53 punk-
ty, Stowacja - 63 punkty, a Litwa i Estonia — po 45 punk-
tow (www.emsp.org/projects/european-map-of-ms).
W trakcie obrad ECTRIMS w Barcelonie Anne Winslow,
nowa szefowa EMSP, w wystapieniu zatytulowanym ,,The
increasing differences in MS care in Europe - and patient-
driven measures for improvement” kilkakrotnie przywo-
tywata przyklad Polski jako kraju o niedostatecznym do-
stepie do nowoczesnego leczenia SR, a takze do opieki nad
pacjentami, podajac, ze liczba chorych na SR przypadaja-
cych na jednego neurologa jest w naszym panstwie jed-
ng z najwigkszych, podobnie duza jest tylko na Biatoru-
siiw Irlandii. Jedli przeanalizuje si¢ wszystkie parametry,
w ktorych maksymalnie mozna bylo uzyska¢ 245 punk-
tow, Polska z 83 punktami zajela miejsce ostatnie. Biatoru$
w tym rankingu uzyskata 93 punkty, a Serbia i Rumunia -
po 98 punktow. Najwiecej punktow zdobyty Niemcy - 226,
Szwecja - 191, Wiochy - 188, Belgia — 187 i Dania - 186.
Pokazuje to, ze rdznice w systemie lecznictwa pomiedzy
krajami europejskimi sg istotne oraz ze, co gorsza, mimo
zwigkszania w Polsce nakladéw na leczenie preparatami
Ilinii i wprowadzenia lekéw II linii roznice te dramatycz-
nie si¢ powiekszaja.

ILU CHORYCH W POLSCE
POTRZEBUJE LECZENIA

Wskazanie potrzeb dotyczacych terapii wiaze sie ze sto-
sunkowo dokfadnym okresleniem wielko$ci grupy chorych
na SR w Polsce. Rowniez od liczebnosci tej grupy zaleza

DOI: 10.15557/AN.2015.0008

wszystkie obliczenia przedstawione powyzej méwiace o do-
stepie do terapii. Przez wiele lat wykorzystywano informa-
cje, ze w Polsce jest 60 000 chorych na SR, ale wielkos¢ ta
nie wynikata z przeprowadzonych i opublikowanych danych
epidemiologicznych, nie ma tez zadnej naukowej pracy
o podstawach szacowania tej liczby. Gdyby przyja¢, ze jest
60 000 chorych na SR, to Polska z wynikajacym z tej warto-
$ci wspolczynnikiem chorobowosci 150/100 000 mieszkan-
cow plasowalaby sie w czolowce krajow $wiata o najwyz-
szej chorobowosci. Na podstawie opublikowanych wynikéw
epidemiologicznych badan z ostatnich 15 lat i jeszcze nie-
opublikowanych danych z Kielc mozna szacowa¢ liczebnos¢
grupy polskich chorych na SR na 17-40 000 (Potemkow-
ski, 2013). Odnoszac si¢ do przyjetych w epidemiologii pro-
porcji postaci przebiegu SR, potrafimy oszacowac liczeb-
nos¢ polskiej grupy chorych z postacia rzutowo-remisyjna,
w ktorej moga by¢ wiaczane leki immunomodulujace I li-
nii, na maksymalnie 24 000 chorych. Na podstawie srednich
warto$ci wskaznika zachorowalnosci okreslonego dla Polski
i Europy mozna szacowad, ze corocznie pojawia sie w Pol-
sce maksymalnie okoto 2100 nowych chorych, z czego oko-
to 1700-1800 bedzie wymagalo wlaczenia leczenia immu-
nomodulacyjnego (Potemkowski, 2013).

Brak rzeczywistych danych oznacza konieczno$¢ objecia
calego kraju rejestrem chorych na SR, ktérego organizacyj-
ne podstawy zostaly opracowane i wdrozone w wojewddz-
twie $wietokrzyskim z osobistej inicjatywy dra W. Broli
przy wsparciu konsultanta krajowego w zakresie neurolo-
gii prof. D. Ryglewicz (Brola et al., 2014). Obecnie rejestr
ten korzysta z do$wiadczen innych europejskich rejestrow
i tak jak one stopniowo obejmuje pozostale regiony kra-
ju, zdobywajac coraz wiecej wspolpracownikoéw. Wyma-
ga jednak, jesli ma zostac rejestrem ogdlnopolskim, opra-
cowania precyzyjnych zasad organizacyjnych, okreslenia
zrddet stalego finansowania oraz powotania zespotu do
jego prowadzenia, najlepiej powigzanego z Polskim To-
warzystwem Neurologicznym i Polskim Towarzystwem
Stwardnienia Rozsianego.

DOSTEP DO LECZENIA - PROGRAMY
LEKOWE I I I LINII

Od poczatku lat 80. ubieglego wieku, kiedy powstawaty
pierwsze w Polsce przykliniczne poradnie leczenia SR (Po-
znan, Lublin, Szczecin, £6dZ), dostep do ambulatoryjnej
specjalistycznej opieki dla pacjentdw z SR znacznie wzrést.
W 2015 roku mija 20 lat od pierwszej rejestracji leku na SR
w Europie.

Nie mozna nie dostrzega¢ postepu, ktéry dokonat sie w le-
czeniu chorych na SR w Polsce. W 2011 roku leczenie inter-
feronem w ramach programu lekowego wydiuzono z trzech
do pieciu lat, a w roku 2014 zniesiono ograniczenia czaso-
we w podawaniu lekéw I linii (uzalezniono czas leczenia
od stanu klinicznego chorych). W 2013 roku wprowadzono
program lekowy dopuszczajacy uzycie lekow II linii. Obec-
nie prowadzone sg dziatania zwiazane z oceng zasadnosci
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refundacji kolejnych produktéw leczniczych, ktore zostaly
zarejestrowane w Europie w latach 2013-2014 i sa juz sto-
sowane dla umiarkowanie aktywnej postaci SR (fumaran
dimetylu, teriflunomid, alemtuzumab, pegylowany interfe-
ron) oraz dla wysoko aktywnej postaci (fingolimod, nata-
lizumab, alemtuzumab). Zaréwno srodowiska chorych, jak
i srodowiska neurologiczne oczekujg wprowadzenia do le-
czenia zwlaszcza lekow doustnych.

Liczba leczonych w programach I linii wzrastala w kolejnych
latach — w 2008 roku leczono 2845 chorych, w 2009 - 3704,
w2010 - 4169, w2011 - 4619, w 2012 - 4985, w 2013 - 5631,
w 2014 - 6438, a w 2015 (czerwiec) — 7744 chorych na SR
(opracowanie wlasne).

W 2014 roku Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) zawart 116
umow w zakresie: program lekowy - leczenie stwardnienia
rozsianego. Najwieksza liczba placowek znalazia si¢ w wo-
jewddztwach mazowieckim (20) i $laskim (17), a najmniej-
sza — w podlaskim (1) i zachodniopomorskim (2). Jezeli
wzig¢ pod uwage ludnosé poszczegdlnych wojewddztw,
od razu wida¢ nieréwnos$ci w dostepie do programéw.
Z analizy tab. 1, przedstawiajacej stosunek liczby $wiad-
czeniodawcow do liczby ludnosci w poszczegdlnych woje-
wodztwach, wynika, ze najlepszy dostep do swiadczen w za-
kresie programow lekowych majg mieszkancy wojewodztw:

$wietokrzyskiego — 5,55 §wiadczeniodawcy na 1 mln ludno-
$ci, nastepnie lubuskiego - 3,92 i mazowieckiego - 3,72, na-
tomiast najgorszy ma ludno$¢ wojewodztw: podlaskiego -
0,89, zachodniopomorskiego - 1,16 i opolskiego - 2,00.
Dane te powinny by¢ wazng wskazéwka zaréwno dla kon-
sultantow wojewodzkich w zakresie neurologii, jak i dla po-
szczegdlnych oddziatéow NFZ w dazeniu do wyréwnywania
nieréwnoéci w dostepie do programéw lekowych.

Podobne réznice — w zasadzie nie do konca wiadomo,
z czego wynikajace — dotycza wysokosci zakontraktowa-
nych $rodkéw w poszczegolnych wojewodztwach przy-
padajacych na jednego mieszkanca. Zapewne wiaze si¢
to w pewnej czesci z liczbg wykazanych leczonych cho-
rych w poszczegdlnych poradniach leczenia SR, w tym
niemieszkajacych na terenie danego wojewddztwa. Naj-
wiecej $rodkoéw na jednego mieszkanca przypadato
w 2014 roku w wojewddztwie opolskim (6,70 tys. zt), na-
stepnie w wielkopolskim (6,60 tys. z1) oraz §wietokrzy-
skim (5,96 tys. z1), najmniej za§ - w warminsko-mazur-
skim (2,17 tys. z1), zachodniopomorskim (2,24 tys. z})
oraz pomorskim (2,78 tys. zt). Dane z poszczegdlnych wo-
jewddztw ilustruje tab. 2. Nalezy zwrdci¢ uwage, ze w war-
minsko-mazurskim i zachodniopomorskim oddzialy
NFZ przeznaczaja na jednego mieszkanca wojewodztwa

Wojewdédztwo NFZ Liczba ludnosci Liczba $wiadczeniodawcow Liczb:as':vi:‘clllleﬁr(;il:):;\incéw
Dolnoslaskie 2908 457 10 3,45
Kujawsko-pomorskie 2089992 5 2,48
Lubelskie 2147746 5 2,36
Lubuskie 1020307 4 3,92
tédzkie 2504136 7 2,80
Matopolskie 3368336 13 3,54
Mazowieckie 5334511 20 3,75
Opolskie 1000858 2 2,00
Podkarpackie 2129187 7 3,28
Podlaskie 1191918 1 0,89
Pomorskie 2302077 6 2,60
Slaskie 4585924 17 3,70
Swigtokrzyskie 1263176 7 5,55
Warmirisko-mazurskie 1443 967 5 3,47
Wielkopolskie 3472579 5 3,47
Zachodniopomorskie 1715431 2 1,16
Razem 38538447 116 3,01

Tab. 1. Dostep do $wiadczeniodawcow w poszczegdlnych wojewddztwach. Wartosci po lewej stronie kolumny IV przedstawiajg wojewddz-
twa z mniejszg, a po prawej z wiekszq od sredniej krajowej dostepnoscig programow lekowych
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kwoty dwukrotnie mniejsze od $redniej krajowej. Z ko-
lei jezeli analizuje sie $rednig jednostkowg ceng progra-
mu, to w przypadku czternastu oddziatéw wojewddzkich
NFZ wynosi ona okolo 52 zt i jedynie w trzech wojewddz-
twach $rednia wartos¢ punktu rozliczeniowego jest poni-
zej 52,00 zt (mazowieckie, pomorskie, $laskie). Lacznie do
programu II linii wprowadzono w 2015 roku 660 chorych
(dane z konca czerwca 2015 roku). Najwyzsze kontrakty
na 2014 rok zawarly Samodzielny Publiczny Zaktad Opie-
ki Zdrowotnej Ministerstwa Spraw Wewnetrznych w Po-
znaniu (9 468 140,00 z1), nastepnie Wojskowy Instytut
Medyczny w Warszawie (7 101 127,00 z1) oraz Szpital Kli-
niczny im. Heliodora Swiecickiego Uniwersytetu Medycz-
nego w Poznaniu (7 048 869,00 zt).

Mniejsza aktywnos$¢ widaé w zawieraniu umoéw na 2014 rok
przez poszczegdlne oérodki leczenia SR w zakresie: pro-
gram lekowy — leczenie stwardnienia rozsianego po nie-
powodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu lub szybko
rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego.
Umowy na kwote 19,84 mln zt zawarlo facznie 31 $wiad-
czeniodawcow, a wydaje sig, ze do leczenia lekami II linii
powinno aspirowa¢ tyle samo badz niewiele mniej oérod-
kéw co do leczenia lekami I linii. Powoduje to istotne

problemy z dostepem do tego programu dla pacjentow
tego wymagajacych. Warto$¢ kontraktu na leczenie lekami
II linii przypadajaca na jednego mieszkarica w poszczegdl-
nych wojewddztwach ilustruje tab. 3. Najwiecej $rodkow
w 2014 roku przypadalo w wojewddztwach: dolnoélaskim
(1,00 tys. z1), opolskim (0,96 tys. zt) i laskim (0,93 tys. z1),
najmniej za$ — w zachodniopomorskim (0,11 tys. zt), pod-
karpackim (0,16 tys. zt) oraz lubelskim i warminsko-ma-
zurskim (0,18 tys. zl). W przypadku czternastu oddziatéw
wojewodzkich NFZ $rednia jednostkowa cena progra-
mu wynosita 52 z1, a w przypadku trzech $rednie wartosci
punktu rozliczeniowego byly ponizej 52,00 zt (kujawsko-
-pomorskie, mazowieckie, pomorskie). Najwyzsze kontrak-
ty zawarly: Szpital Specjalistyczny im. Ludwika Rydygiera
w Krakowie (1 806 555,00 zl), Samodzielny Publiczny Za-
ktad Opieki Zdrowotnej Ministerstwa Spraw Wewnetrz-
nych w Poznaniu (1 668 895,00 zt) oraz Uniwersytecki Szpi-
tal Kliniczny im. Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu
(1580 040,00 z1).

Analizujac polskie kryteria wlaczenia bezposrednio wply-
wajace na poziom dostepnosci lekéw II linii, mozemy od-
nie$¢ wrazenie, Ze s3 one znacznie bardziej restrykcyjne niz
kryteria rejestracyjne — w odczuciu chorych, wyrazanym

Wojewddztwo Liczba ludnosci Wartos¢ umowy wys. zi‘g:;te?: :g";mg szkarica
Dolnoslaskie 2908 457 16212 896,00 5,58
Kujawsko-pomorskie 2089992 9157 364,00 4,38
Lubelskie 2147746 7593 638,27 3,62
Lubuskie 1020307 3219235,00 3,20
tédzkie 2504136 14820720,00 5,92
Matopolskie 3368336 20357 978,00 5,51
Mazowieckie 533451 26327 156,83 4,96
Opolskie 1000858 6706720,00 6,70
Podkarpackie 2129187 11267 547,00 5,38
Podlaskie 1191918 4363728,00 3,66
Pomorskie 2302077 6384 529,56 2,78
Slaskie 4585924 14802737,50 3,2
Swigtokrzyskie 1263176 7520626,00 5,96
Warmirisko-mazurskie 1443 967 3133 946,00 2,17
Wielkopolskie 3472579 22928324,00 6,60
Zachodniopomorskie 1715431 3825882,00 2,24
Razem 38538447 178623 028,16 4,64

Tab. 2. Wysokos¢ srodkéw przeznaczonych na programy lekowe w poszczegolnych wojewddztwach. Wartosci po lewej stronie kolumny IV
przedstawiajg wojewddztwa z mniejszg, a po prawej z wiekszq od Sredniej krajowej wysokoscig zakontraktowanych srodkéw przy-
64 padajgcych na jednego mieszkarica wojewddztwa
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glosem Polskiego Stowarzyszenia Stwardnienia Rozsiane-
go, zeby moc dostaé skuteczniejsza terapie, polscy pacjen-
ci muszg by¢ bardziej chorzy niz w innych krajach Europy.
Obecnie sg u nas refundowane dwa leki II linii. W przypad-
ku wprowadzonego do leczenia refundowanego 1 stycznia
2013 roku fingolimodu pacjent musi najpierw by¢ leczony
lekiem I linii i dopiero po udowodnieniu jego nieskuteczno-
$ci moze rozpoczac leczenie. Jest to w pewnym sensie uza-
sadnione, jezeli chory ma fagodna posta¢ SR, ale jezeli prze-
bieg jest ciezki, trzeba jak najszybciej rozpoczaé leczenie jak
najskuteczniejsze. Niestety pacjent w swietle kryteriow musi
najpierw i tak stosowac leki I linii. W wypadku natalizuma-
bu refundacja wprowadzona 1 lipca 2013 roku jest tylko dla
pewnej grupy pacjentow z SR - niebedacych nosicielami wi-
rusa JC. Taki sposob refundacji stanowi wyjatek, we wszyst-
kich krajach unijnych lek jest bowiem dopuszczony takze dla
nosicieli wirusa JC (przy zachowaniu wszystkich srodkéw
bezpieczenstwa). Aktualnie powolana przez Zarzad Glow-
ny Polskiego Towarzystwa Neurologicznego grupa eksper-
tow analizuje wszystkie kryteria wlaczenia pod katem opra-
cowania polskich rekomendacji leczenia SR.

Gdy omawia si¢ stan lecznictwa SR w Polsce, nie sposéb
poming¢ udziatu polskich chorych w programach badan

klinicznych, ktore znaczaco uzupelniaja dostep do leczenia
immunomodulacyjnego. Nie ma mozliwoéci ustalenia wiel-
kosci tej grupy chorych, ale wedlug szacunku autora jest to
okoto 2500-3000 osob.

Odrebna, lecz niezwykle dramatyczna, sytuacja dotyczy
mozliwoéci leczenia chorych z pierwotnie i wtdrnie prze-
wlekta postacig przebiegu SR. Dla tych ostatnich wytania sie
mozliwo$¢ wlaczenia do leczenia interferonu p-1b. Ta gru-
pa chorych czuje si¢ szczegdlnie dyskryminowana w doste-
pie do nowoczesnego leczenia.

HOSPITALIZACJE Z POWODU
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Jak podano w raporcie opracowanym w 2014 roku przez In-
stytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskie-
go ,,Spoteczno-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsiane-
go (SM) w Polsce (Biala ksiega)”, w latach 2009-2013 liczba
rozliczanych hospitalizacji ogétem w zakresie rozpozna-
nia SR G35 ksztaltowala sie na poziomie okoto 13 000 rocz-
nie. Warto$¢ sfinansowanych przez NFZ procedur w SR
w zasadzie zmieniala si¢ w niewielkim zakresie i wynosita:
w 2009 roku - 45,56 mln zt, w 2010 roku - 46,44 mln zl,

Wojewddztwo Liczba ludnosci Wartos¢ umowy wys. zi‘g:;g:igrf :g";mz szkarica
Dolnoslaskie 2908 457 2911418,00 1,00
Kujawsko-pomorskie 2089992 1151000,00 0,55
Lubelskie 2147746 403 099,00 0,18
Lubuskie 1020307 - -
tédzkie 2504136 473 963,00 0,19
Matopolskie 3368336 2492203,00 0,73
Mazowieckie 533451 1999 231,00 0,37
Opolskie 1000858 965 648,00 0,96
Podkarpackie 2129187 347 104,00 0,16
Podlaskie 1191918 470 041,00 0,39
Pomorskie 2302077 1523121,00 0,66
Slaskie 4585924 4382 698,00 0,93
Swigtokrzyskie 1263176 270064,00 0,21
Warminsko-mazurskie 1443967 263 435,00 0,18
Wielkopolskie 3472579 1995 543,00 0,57
Zachodniopomorskie 1715431 193 353,00 0,11
Razem 38538447 19 841921,00 0,51

Tab. 3. Wysokos¢ srodkow przeznaczonych na programy lekowe II linii w poszczegdlnych wojewddztwach przypadajgcych na jednego miesz-
katica. Wartosci po lewej stronie kolumny IV przedstawiajg wojewddztwa z mniejszg, a po prawej z wigkszg od Sredniej krajowej
wysokoscig zakontraktowanych srodkéw przypadajgcych na jednego mieszkarica wojewédztwa
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w 2011 roku - 44,43 mln zl, w 2012 roku - 44,09 mln zl,
aw 2013 roku - 44,04 mln z}. Mediana czasu pobytu w szpi-
talu z powodu SR dla wigkszosci wojewodztw w 2013 roku
wynosila 4 dni. W wojewddztwie zachodniopomorskim
wyniosta az 6 dni, w trzech wojewoddztwach, tj. 16dzkim,
$wietokrzyskim i wielkopolskim - 5 dni, a w wojewodz-
twie malopolskim - tylko 3 dni. Hospitalizowanych ko-
biet w 2013 roku bylo 8649 (tj. 68,26% liczby hospitalizacji),
mezczyzn — 4022 (stosunek 2,15 do 1,0), co naturalnie wy-
nika z przewagi zachorowan u kobiet.

Najwiekszg liczbe hospitalizacji zwigzanych z rozpozna-
niem SR zaobserwowano w 2013 roku w wojewddztwach:
mazowieckim (1966), wielkopolskim (1312) i $laskim
(1170), najmniejsza - w zachodniopomorskim (202) i lu-
buskim (218). Najwyzsze wydatki NFZ zwiazane z hospita-
lizacja pacjentéw z SR odnotowano w wojewddztwach: ma-
zowieckim (6,82 mln zl), wielkopolskim (4,68 mln zt) oraz
$laskim (4,16 mln zl), najnizsze - w zachodniopomorskim
(0,748 mln z}) i lubuskim (0,752 mln z}).

STWARDNIENIE ROZSIANE | DZIALANIA
ORGANIZACJI SPOLECZNYCH

Najwazniejsza organizacja spoleczna dzialajacg na rzecz
chorych na SR jest Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego (PTSR), ktore od 25 lat zabiega o zmiang postrzega-
nia i traktowania SR oraz wia$ciwe uwzglednienie praw cho-
rego w systemie opieki zdrowotnej, a takze zwraca uwage na
znaczenie godnego zycia z SR. PTSR postawilo sobie waz-
ne cele statutowe: 1) poprawe warunkéw zyciowych i zdro-
wotnych oraz zwiekszenie uczestnictwa w zyciu spolecznym,
gospodarczym, zawodowym, kulturalnym, turystycznym
i sportowym kraju, 2) jak najwszechstronniejszg rehabilita-
cje ileczenie chorych na SR rozumiane jako proces osiagania
optymalnego funkcjonowania w spoleczenstwie po to, by za-
pewni¢ im mozliwo$¢ kierowania wlasnym zyciem, 3) likwi-
dacje barier psychologiczno-spolecznych poprzez uswiado-
mienie pelnosprawnej spotecznosci problematyki dotyczacej
0s6b z SR i ksztaltowanie partnerskich postaw miedzy tymi
grupami, 4) artykulowanie i reprezentowanie intereséw osob
z SR w kraju oraz na arenie migdzynarodowej (www.ptsr.
org.pl/dane/files/statut/PTSR_STATUT_2012-04-28.pdf).
Towarzystwo podkresla, ze w innych panstwach Unii Euro-
pejskiej (UE) chorzy na SR ,,staraja si¢ realizowac swoje ma-
rzenia, natomiast chorzy w Polsce marzg o tym, zeby nor-
malnie zy¢”. PTSR w kampaniach wskazuje na zbyt liczne
bariery — mimo Ze Polska jest krajem UE, to polscy chorzy
majg dramatycznie nieréwny dostep do leczenia, plasujac sie
na ostatnich miejscach we wszystkich rankingach.

SR oddzialuje nie tylko na chorego, lecz takze na jego naj-
blizszych — wspdétmalzonkow, rodzicow, a przede wszystkim
na dzieci, nad ktérymi w polskim systemie nie ma praktycz-
nie zadnej opieki psychologicznej. Rozpoznanie SR u ro-
dzica przynosi szereg niedobrych reakeji psychologicz-
nych u dzieci oraz czesto wymusza zmiane ich celow i rol
zyciowych. Obserwacje te potwierdzaja si¢ w badaniach
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ankietowych prowadzonych przez bardzo aktywna na rzecz
chorych na SR Fundacj¢ Urszuli Jaworskiej. Wskazuja, ze
najtrudniejszym okresem dla chorego jest przekazanie dia-
gnozy. Gléwnymi reakcjami psychologicznymi sa: brak ak-
ceptacji, zatamanie, bezsilno$¢, strach przed konsekwencja-
mi i przyszloscia.

Bardzo wazny element w poprawie sytuacji chorych na
SR stanowig spoleczne kampanie edukacyjne. W maju
2014 roku ruszyla juz trzecia edycja ,,SM — walcz o siebie”.
Organizatorami byly Fundacja Urszuli Jaworskiej, Funda-
cja Neuropozytywni oraz Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego.

SPOLECZNE KOSZTY
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Chorzy na SR ponosza nie tylko stricte finansowe koszty le-
czenia, lecz przede wszystkim — koszty spoleczne. Ponosze-
nie stalych miesiecznych wydatkéw zwigzanych z leczeniem
SR jest dla nich tym trudniejsze, ze gdy straca prace, utrzy-
mujg sie tylko ze $wiadczen socjalnych, a poniewaz czgsto sg
niepelnosprawni, maja bardzo mate mozliwosci znalezienia
nowego zajecia. Brakuje rozwigzan systemowych na rzecz
aktywizacji i przekwalifikowywania chorych na SR, co dalo-
by im mozliwoé¢ aktywnego powrotu na rynek pracy.

We wszystkich krajach rozpoznanie SR powoduje silne spo-
teczne obcigzenie. Natomiast dzieki wsparciu, zwlaszcza
psychologicznemu, konieczno$¢ rezygnacji z macierzyn-
stwa lub ojcostwa, zmiana celow zyciowych czy utrata pra-
cy w mniejszym stopniu wiazg si¢ z narazeniem na depresje
czy podejmowaniem skrajnych zachowan i préb samobdj-
czych. Widoczne sg pozytywne efekty dziatan edukacyjnych
i kampanii spotecznych prowadzacych do zmiany obrazu
SR, choroby wczesniej utozsamianej z bardzo szybkim roz-
wojem niepelnosprawnosci, nieuchronnie prowadzacej na
wozek inwalidzki. Obraz ten niestety nadal jest kreowany
na licznych portalach internetowych, co wskazuje na ko-
nieczno$¢ aktywnej komunikacji ze $rodowiskami chorych
i prowadzenia tam edukacji. Szczegolna rola przypada opie-
ce psychologicznej; powinna ona by¢ dostgpna w praktycz-
nie kazdej poradni diagnostyki i leczenia SR, ktore niekie-
dy ograniczajg dzialania do realizacji programéw lekowych.

FINANSOWE KOSZTY LECZENIA
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

W analizach leczenia SR bierze si¢ pod uwage koszty bez-
posrednie i posrednie (Gustavsson et al., 2011; Kobelt et al.,
2006; Orlewska et al., 2005; Trisolini et al., 2010).

Koszty bezposrednie obejmuja wszystkie koszty potrzebne
do zapewnienia opieki medycznej oraz wspierajace proces
jej $wiadczenia. Zalicza si¢ do nich m.in. koszty diagno-
styki i leczenia (koszty opieki ambulatoryjnej i szpitalnej
wraz z kosztami pracy personelu medycznego, koszty lekow
i procedur medycznych), rehabilitacji, profesjonalnej opie-
ki domowej, szkolen czy inwestycji w obiekty medyczne.
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Koszty posrednie za$ wigzg si¢ przede wszystkim z nastep-
stwami SR jako schorzenia powodujacego niepetnospraw-
no$¢ prowadzacg do utraty pracy przez chorego i do ogra-
niczenia pracy opiekuna. Przeklada si¢ to na obnizenie
produkeji przedsiebiorstw, a zmniejszenie liczby przepra-
cowanych godzin powoduje obnizenie wielko$ci dochodéw
gospodarstw domowych, co dalej przynosi ograniczenie po-
ziomu konsumpcji, zmniejszenie wysokosci podatkow i od-
prowadzanych skladek. W 2014 roku ZUS wydat 637 pierw-
szorazowych orzeczen rentowych okreslajacych niezdolnos¢
do pracy (dane autora).

Dokonana analiza kosztow z wykorzystaniem metody ka-
pitalu ludzkiego przyniosta zblizone wartosci rocznych
kosztow zwigzanych z utratg produktywnosci z powo-
du SR; dla Polski szacuje si¢ je na 184-188 mln zt (Wrona
et al., 2011). Po zsumowaniu kosztéw zwigzanych z utra-
ta produktywnosci oraz wydatkéw ZUS zwigzanych ze
$wiadczeniami udzielonymi z powodu SR laczne roczne
koszty posrednie oszacowano na 444,3 mln zt [Spoleczno-
-ekonomiczne skutki stwardnienia rozsianego (SM) w Pol-
sce (Biata ksigga), 2014]. Pozostaje trudne pytanie: jakiej
wysokosci koszty posrednie bylyby do uniknigcia, gdy-
by znaczaco usprawniono lecznictwo SR w Polsce, czyli -
stosujac jezyk ekonomiczny - ile milionéw oszczednosci
w kosztach posrednich przyniostoby kazde 10 mln zain-
westowanych w system leczenia SR? Koszty leczenia far-
makologicznego preparatami I linii w 2014 roku wynosity
176,2 mln zl, czyli stanowily 39,6% olbrzymich, bo prawie
potmiliardowych, kosztéw posrednich.

PODSUMOWANIE

Polska jest obecnie jedynym krajem UE, w ktérym nie zo-
stal wprowadzony Narodowy Program Leczenia Stward-
nienia Rozsianego, przez co bardzo wielu chorych, gtéwnie
0s6b mlodych, nie moze korzystac z pelnego, bezptatnego
leczenia, lepszego dostepu do wszystkich swiadczen leczni-
czych oraz rehabilitacji.

We wrze$niu 2012 roku Parlament Europejski przyjat pi-
semng deklaracje, ktdrej inicjatorem byl rumunski euro-
posel Petru Luhan, w sprawie rozwigzania problemu SR
w UE. Deklaracje zatwierdzono glosami ponad 400 po-
stéw, wzywajac Komisje Europejska i panstwa cztonkow-
skie do ustanowienia réwnego dostepu do opieki dla cho-
rych na SR. Deklaracja nie przyniosta niestety zadnych
konkretnych dzialan zmierzajacych do zmniejszenia nie-
réwnosci w catej UE.

Z tego wzgledu EMSP prowadzi kampanie EurActiv na
rzecz wywigzania si¢ UE z przyjetej deklaracji poprzez
zwrocenie uwagi na cztery gtéwne problemy (Brand et al.,
2013). Po pierwsze zintensyfikowanie badan i wspolpra-
cy naukowej w UE, a szczegolnie badan poréwnawczych
w obszarze SR. Po drugie wyréwnywanie dostepu do lecze-
nia i uelastycznienie polityki zatrudnienia dla oséb z SR.
Po trzecie podnoszenie jakosci opieki poprzez opracowa-
nie certyfikowanych narzedzi szkoleniowo-edukacyjnych
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i wreszcie po czwarte oddziatywanie na $rodowiska pacjen-
tow krajow czlonkowskich w celu zachecania ich do wyma-
gania najlepszych mozliwych warunkow leczenia.

W polskim systemie leczenia SR potrzebne sg zmiany ma-
jace zapewnic cigglo$¢ i kompleksowos¢ opieki: od diagno-
zy, poprzez opieke ambulatoryjng i rehabilitacje (powinna
by¢ podjeta od poczatku choroby), az po leczenie domowe
w poznych fazach choroby. Kompletnie brak jest wsparcia
psychologicznego, ktore powinno by¢ zapewnione i monito-
rowane na kazdym etapie procesu opieki zdrowotne;.
Dlatego tak istotna jest poprawa jako$ci komunikacji lekarz
prowadzacy - pacjent, co w $wietle wszelkich ankiet tak-
ze stawia Polske na ostatnich miejscach. W trudnej orga-
nizacyjnie i finansowej sytuacji leczenia SR w Polsce nalezy
pamieta¢ o stowach prof. Antoniego Kepinskiego: ,W me-
dycynie najwazniejszym lekarstwem jest sam lekarz”. W po-
dejsciu lekarzy nie moze zabrakna¢ empatii, ktérej miej-
sce za czgsto wydaja sie zajmowac poczucie nieomylnosci
oraz brak wyrozumialosci i checi wystuchania pacjenta.
W zbyt wielu przypadkach nie dostrzega si¢ nowego zja-
wiska w medycynie — adherencji, czyli tego, ze we wspol-
czesnym lecznictwie chory moze i powinien wspdtdecydo-
wac o wyborze terapii dostosowanej do jego oczekiwan.
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