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Streszczenie

Abstract

Stwardnienie rozsiane jest postepujaca zapalno-demielinizacyjng choroba osrodkowego ukladu nerwowego o nieznanej
etiologii, dotykajaca przede wszystkim ludzi mlodych i stanowiaca najczestsza przyczyne niesprawnosci neurologicznej w tej
grupie wiekowej. Szacuje si¢, ze w Polsce na stwardnienie rozsiane choruje okoto 40 000 0sdb, a rocznie stwierdza si¢ okoto
2000 nowych przypadkéw. Wskazniki te oparte s3 jedynie na statystykach Narodowego Funduszu Zdrowia i nie zawieraja
wielu istotnych danych, m.in. na temat postaci i przebiegu choroby, stopnia niepetnosprawnosci, rodzaju leczenia czy jakoséci
zycia chorych. W wigkszosci krajow europejskich takie informacje sa zbierane przez narodowe rejestry chorych, czesto
funkcjonujace juz od lat. Polska byla pod tym wzgledem bialg plama na mapie §wiata i najwigkszym panstwem o tak duzej
liczbie chorych, w ktérym nie wprowadzono zadnej bazy danych. Wzorem innych krajéw w 2013 roku powolano ogoélnopolski
rejestr chorych na stwardnienie rozsiane, ktorego celem byto opisanie podstawowych parametréw epidemiologicznych
zebranych ze wszystkich osrodkéw zajmujacych sie leczeniem stwardnienia rozsianego. W artykule przedstawiono zalozenia
polskiego Rejestru Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym (RejSM) i oméwiono wyniki z regionu $wietokrzyskiego, ktory
jest najbardziej zaangazowany w zbieranie danych. Na dzien 31 grudnia 2013 roku chorobowo$¢ w tym rejonie Polski
okreslono na 109,1/100 000, a zapadalno$¢ w latach 2011-2013 - na 4,1/100 000/rok. Wskazniki te sa wyzsze od dotychczas
publikowanych polskich danych. Przedstawiono réwniez wstepng analize samooceny jakosci zycia pacjentéw oraz
ograniczenia i problemy zwigzane z dalszym rozwojem rejestru.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, epidemiologia, rejestr chorych

Multiple sclerosis is a progressive, inflammatory demyelinating disease of the central nervous system, of an unknown
aetiology. It predominantly affects younger people. Approximately, 40,000 people in Poland are estimated to suffer from
multiple sclerosis, with about 2000 new patients diagnosed annually. Those rates are based solely on the statistics provided
by the National Health Fund, and do not cover various essential information e.g. about the course and form of the disease,
the degree of disability, the type of treatment, or the data on patients’ quality of life. In most European countries, this
information is gathered by national registries of patients, which in many cases have operated for many years now. Up until
recently, Poland stood as an embarrassing exception, being the biggest country with so many patients and no systematic
registry. In 2013, the National Register of MS Patients was finally created following other countries’ example, in order to
evaluate the basic epidemiological parameters collected from all centres specialising in the treatment of multiple sclerosis
countrywide. The article presents the most important European databases, and explains the assumptions of the Polish
Register of MS Patients that has been in existence since 2013. It also discusses the results from the Swietokrzyskie province,
the national leader in multiple sclerosis data collection. As of December 31, 2013, the prevalence in this region of Poland was
estimated at 109.1/100,000, and the incidence rate in 2011-2013 at 4.1/100,000 per year, with both rates higher than
previously presented. A preliminary analysis of patients’ self-assessment of quality of life is also provided here, along with
a discussion of the confinements, limitations and problems the further development of the registry is currently facing.
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WSTEP

szych przyczyn niesprawnosci neurologicznej mlo-

dych osob (Lad et al., 2010). Liczba chorych na ca-
tym swiecie przekracza 2 300 000, z czego okoto 600 000
zyje w Europie (Compston i Coles, 2008). Przez lata szaco-
wano, ze w Polsce choruje nawet 60 000 os6b, ale na pod-
stawie opublikowanej czesto$ci wystepowania SR, wynoszg-
cej 37-91 przypadkéw na 100 000 mieszkancow, przyjeto,
iz najbardziej prawdopodobna liczba nie przekracza 40 000
(Potemkowski, 2009). Dotychczas opublikowane badania
epidemiologiczne, czesto przeprowadzone przed wieloma
laty, dostarczyly danych obejmujacych jedynie okoto 10%
powierzchni Polski (Cendrowski, 1965; Cendrowski et al.,
1969; Fryze i Obiedzinski, 1996; Kowal et al., 1986; Lobin-
ska i Stelmasiak, 2004; Potemkowski, 1999; Potemkowski,
2001; Wender et al., 1985; Wender et al., 1986).
Znaczna cze$¢ tych badan pochodzi z okresu, gdy rozpo-
znanie SR ustalane bylo bez wykonania rezonansu ma-
gnetycznego, a diagnoza opierala si¢ jedynie na obrazie
klinicznym. Ponadto wigkszos¢ wynikéw publikowano
tylko w jezyku polskim i nie s3 one znane szerzej w $wie-
cie. Zapewne dlatego w atlasie epidemiologicznym cy-
klicznie wydawanym przez Miedzynarodowa Federacje
Stwardnienia Rozsianego (Multiple Sclerosis Internation-
al Federation, MSIF) Polska od lat jest bialg plamg na ma-
pie $wiata (Atlas of MS 2013, 2013). Do tej pory nie pro-
wadzono w naszym kraju rejestru chorych z SR. Istniala
wiec pilna potrzeba, aby zacza¢ zbierad tego typu dane
i monitorowac przebieg choroby u polskich pacjentéw
(Brola et al., 2013).

Stwardnienie rozsiane (SR) jest jedna z najczest-

POLSKI REJESTR CHORYCH

Systematyczng rejestracje pacjentdw rozpoczeto
w 2011 roku od wojewoddztwa $wigtokrzyskiego, gdzie
udalo si¢ pozyska¢ do wspolpracy wszystkie oddziaty
neurologii i rehabilitacji oraz poradnie i prywatne ga-
binety neurologiczne. Z mysla o dlugoterminowej ob-
serwacji chorych z SR zesp6l informatykow z Akademii
Gorniczo-Hutniczej w Krakowie zaprojektowal program
komputerowy, ktory stal sie podstawa Rejestru Chorych
ze Stwardnieniem Rozsianym (RejSM).

Projekt, ktory zaprezentowano w czasie Zjazdu Polskie-
go Towarzystwa Neurologicznego w Szczecinie i innych
konferencji krajowych, wzbudzil zainteresowanie niekto-
rych polskich §rodowisk neurologicznych (Rzeszéw, Bia-
tystok, Gdansk) i juz w 2013 roku zostal przeksztatcony
w rejestr o zasiegu ogélnopolskim. Dokonano w nim wielu
modyfikacji i dostosowano go do wymogéw europejskich.
Do wspdtpracy zaproszono nastepnie wszystkie osrodki
zajmujace sie leczeniem SR, ale niestety nie wszystkie ze-
chcialy ja podja¢. Obecnie rejestracja i wprowadzanie da-
nych odbywaja si¢ przez strone internetowg www.rejsm.pl,
a sam rejestr sklada si¢ z dwoch podstawowych czesci:
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jednej dla pacjenta i drugiej przeznaczonej dla lekarza.
Wprowadzane dane s3 anonimowe i zgodne ze wszystki-
mi zasadami ustawy o ochronie danych osobowych.

W bazie dla lekarza - RejSM-LEKARZ - gromadzone s3
dane demograficzne, takie jak: wiek, pte¢, stan rodzin-
ny, miejsce zamieszkania, wyksztalcenie, wywiad rodzin-
ny oraz dane zwigzane bezpo$rednio z choroba, czyli data
i rodzaj pierwszych objawoéw, data rozpoznania choroby,
posta¢ choroby, choroby wspdtistniejace, wystepowanie
rzutéw, badania dodatkowe (rezonans magnetyczny, ba-
danie ptynu mézgowo-rdzeniowego, potencjaty wywota-
ne), wynik EDSS, rodzaj leczenia (modyfikujace przebieg
choroby i objawowe, leczenie rzutéw).

Roéwniez kazdy chory po zarejestrowaniu sie i wyrazeniu
zgody na udzial moze samodzielnie wprowadza¢ do bazy
RejSM-PACJENT informacje dotyczace podstawowych da-
nych demograficznych, poczatku choroby, daty rozpozna-
nia, badan diagnostycznych, postaci choroby, stosowanego
leczenia oraz zatrudnienia. Wypelnia tez dwa kwestionariu-
sze samooceny — EQ-5D i MSIS-29.

Kolejnym krokiem w rozwoju rejestru bylo nawigzanie
wspolpracy z Departamentem Gospodarki Lekami Narodo-
wego Funduszu Zdrowia (NFZ) i pozyskanie danych z kil-
ku ostatnich lat o ogolnej liczbie chorych w Polsce z podzia-
tem na wojewddztwa. Z informacji wynikato, ze 31 grudnia
2013 roku zarejestrowano w systemie NFZ 46 119 os6b
z symbolem ICD-10 G35, ale z wykazu nie wynikato, czy
bylo to rozpoznanie SR czy tylko podejrzenie, ktore w poz-
niejszej diagnostyce moglo ulec zmianie. Liczba ta w pew-
nym stopniu zostata punktem odniesienia, gdyz okreslala
w og6lnym zarysie populacje bedacg przedmiotem naszej
obserwacji. Sugerowata réwniez — co powinno zosta¢ zwe-
ryfikowane — wielkos¢ chorobowosci w Polsce zaleznie od
wojewddztwa pomiedzy 106,96 (warminsko-mazurskie)
a 155,43 (podkarpackie). Szczego6lng ostroznos¢ budzity
wartosci dotyczace zachorowalnosci wahajace si¢ pomiedzy
22,92 (podlaskie) a 55,22 (opolskie), ktore byly 10-krotnie
wyzsze od $redniej europejskiej zapadalno$ci. Celami reje-
stru staly si¢ wiec weryfikacja tych surowych danych i po-
glebienie wiedzy o chorych z SR.

Informacje podawane przez NFZ zawieraly niestety tylko
rozpoznanie wedlug klasyfikacji ICD-10 i dotyczyly osdb,
ktore mialy kontakt ze stuzbg zdrowia w danym roku ka-
lendarzowym. Nie zawsze mogly to by¢ dane pewne, zawie-
rajace klinicznie zweryfikowane rozpoznania SR, w tej gru-
pie zdarzajq sie tez bowiem rozpoznania innych, rzadszych
choréb demielinizacyjnych, nie tylko SR. Ponadto dane te
nie mogly zawiera¢ wielu bardzo istotnych informacji, m.in.
o postaci choroby i jej przebiegu, stopniu niepelnosprawno-
$ci, rodzaju leczenia czy ocenie jakosci Zycia chorych. Dla-
tego tez w innych krajach dane od ubezpieczycieli zdrowot-
nych bierze si¢ pod uwage w pewnym zakresie, natomiast
dopiero dane z rejestrow stanowig podstawe do pelnej oce-
ny wskaznikéw epidemiologicznych.

Informacje z NFZ staly si¢ pewna pomoca, dzigki ktdrej
moglismy dazy¢ do zebrania maksymalnej liczby danych
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o chorych z terenu poszczegdlnych wojewddztw. Udalo sie
to dotychczas tylko w wojewoddztwach $wietokrzyskim
i podlaskim, a w opracowaniu jest rejestr z wojewodztwa
podkarpackiego. Pozostate rejony maja jeszcze wiele do
zrobienia. Sadzimy, ze zebranie danych z réznych regiondéw
Polski pozwoli na oszacowanie wspdtczynnikéw chorobo-
woéci i zapadalnosci dla catego kraju.

Wprowadzenie przez NFZ w 2015 roku wymogu rejestracji
pacjentow leczonych immunomodulacyjnie (System Moni-
torowania Programéw Terapeutycznych, SMPT) nie zasta-
pi rejestru wszystkich chorych, ale jest kolejnym pomoc-
nym krokiem.

KOHORTA SWIETOKRZYSKA

Na przykladzie wojewddztwa swigtokrzyskiego przedsta-
wiamy mozliwosci rejestru jako zrodla szerokiej wiedzy
o populacji chorych na SR. 31 grudnia 2013 roku w bazie
RejSM-LEKARZ zarejestrowane byty 1384 osoby z potwier-
dzonym rozpoznaniem SR pochodzace z wojewodztwa
$wietokrzyskiego (89,5% chorych wykazanych przez NFZ).
W latach 2014-2015 zidentyfikowano nastepnych pacjen-
tow i prowadzono follow-up chorych juz zarejestrowanych.
Z kolei w bazie RejSM-PACJENT na koniec 2013 roku bylto
zarejestrowanych 4650 osob z kilku innych rejonéw kraju.
Wirod 1384 pacjentdw 972 osoby to kobiety, a 412 0séb
mezczyzni. Podstawowe dane demograficzne i dotyczace
przebiegu choroby zebrano w tab. 1.

Ocena niepelnosprawnosci w skali EDSS wyglada naste-
pujaco: 61,5% pacjentéw miescilo sie w zakresie 0,0-3,0,
kolejne 17,2% chorych - 3,5-5,0, a 21,3% - 5,5-8,5. Sred-
ni wynik EDSS wyniost 3,4 + 2,18 (zakres: 0-8,5; kobiety:
3,6 + 2,2, mezczyzni: 3,2 + 2,3).

Postaé rzutowo-remisyjna SR mialo 68,5% chorych, wtdrnie
postepujaca - 22,5%, pierwotnie postepujaca — 6,4%, a rzu-
towo-przewlekla - 2,9%. Poczatek jednoogniskowy odnoto-
wano w 78,4% przypadkow — najczesciej byly to zaburzenia

ruchowe (34,2%), w dalszej kolejnosci pozagatkowe zapale-
nie nerwu wzrokowego (25,2%) i objawy czuciowe (18,3%).
Rezonans magnetyczny mézgu wykonano u 97,2% pacjen-
tow, badanie ptynu moézgowo-rdzeniowego - u 58,1%, po-
tencjaty wywolane zbadano u 51%. Leki immunomodulu-
jace otrzymywalo 270 chorych (19,5%), najczesciej byly to
interferon B-1b (39%) i interferon B-1a (30%). Wigkszosé¢
chorych miata leczenie objawowe (72% - leki zmniejszaja-
ce spastyczno$¢, 42% — leki przeciwdepresyjne, 32% - leki
przeciwbolowe). Wsrdd chorob towarzyszacych najczestsze
byly depresja, stwierdzana u 62,4% chorych, zespot zmecze-
nia (48%) i schorzenia narzadu ruchu (12,5%).

31 grudnia 2013 roku w wojewodztwie §wietokrzyskim
mieszkato 1 268 239 0sdb (Rocznik Statystyczny Rzeczypo-
spolitej Polskiej 2014, 2014). Wspodtczynnik chorobowosci
na dzien prewalencyjny (31 grudnia 2013 roku) dla woje-
wodztwa $wietokrzyskiego wyniost 109,1/100 000. Znacza-
co wyzszy byt dla kobiet (149,8/100 000) niz dla mezczyzn
(66,5/100 000). Najwieksza chorobowo$¢ odnotowano
w przedziale wiekowym 35-44 lat (tab. 2).

Sredni wskaznik zachorowalnosci w latach 2011-2013 osza-
cowano na 4,1/100 000 (6,0 dla kobiet i 2,1 dla mezczyzn).
Najwyzsza zachorowalnos¢ odnotowano w grupie wieko-
wej 20-34 lata.

Interesujacych danych dostarczyla réwniez baza RejSM-
-PACJENT, w ktorej kazdy chory mogt samodzielnie wpro-
wadza¢ informacje dotyczace podstawowych danych de-
mograficznych, przebiegu choroby i zatrudnienia oraz
wypelni¢ kwestionariusze samooceny okreslajace wpltyw
choroby na zycie (EQ-5D i MSIS-29). Na koniec 2013 roku
zarejestrowanych bylo 4650 osob.

Najwiekszg grupe chorych stanowili mieszkancy woje-
wodztw: mazowieckiego, tédzkiego, $wietokrzyskiego i dol-
noslaskiego. Pojawily si¢ rowniez rejestracje Polakow miesz-
kajacych w Niemczech, Belgii, Holandii, Wielkiej Brytanii,
Kanadzie i Stanach Zjednoczonych. W analizie uwzglednio-
no dane tylko mieszkanicow Polski.

Kobiety Mezczyzni Wszyscy
Liczba pacjentow 972 (68%) 412 (32%) 1384
Pte¢ - K:M - - 241

376+89 39,796 385119

Sredni wiek (+SD)

(od 17 do 76 lat) (od 19 do 82 lat) (od 17 do 82 lat)

Sredni s trwaniachroby (00 45 16052t 052y
Wiek, w ktorym wystapity pierwsze objawy 296+78 31,6+10,2 30,8+9,8
Okres od pierwszych objawéw do rozpoznania 2,7+18 22+14 (o dz(’J4d;_L 1156| at)
Miasto/wies (%) 61,3%/58,7% 56,8%/43,2% 54%/46%
Przypadki rodzinne 3,9% 4,4% 4,2%

70 Tab. 1. Charakterystyka chorych
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Sredni wiek pacjentéw wynosit 38,6 roku, a $redni czas
trwania choroby - 15,4 roku. Pierwsze symptomy pojawia-
ty sie najczesciej okoto 29. roku zycia. Czas, ktory mijal od
wystapienia pierwszych objawow do rozpoznania choroby;,
wynosil §rednio 2,5 roku. Sposrod zarejestrowanych osob
wiekszo$¢ stanowily kobiety (70%). Mieszkajacych w mie-
$cie bylo 54%. Rodzinne wystepowanie choroby stwier-
dzono u 4,2%.

Posta¢ rzutowo-remisyjna SR miato 71% chorych, wtérnie
postepujaca — 23%, a pierwotnie postepujaca — 5%.
Podstawg rozpoznania choroby byt rezonans magnetycz-
ny, ktéry wykonano u zdecydowanej wiekszosci pacjentow,
bo u 98%, a badanie plynu mézgowo-rdzeniowego miato
58,1% chorych.

Leczeniem immunomodulujacym (interferon B-1b, interfe-
ron B-1a i octan glatirameru) w chwili wypelniania ankie-
ty objetych byto 25,6%, w przesztosci leczono 3,5%, a 70,9%
nigdy takiego leczenia nie podjeto.

Leczenie objawowe stosowalo 98% chorych; przyjmowali
oni leki zmniejszajace spastycznos¢ — 72%, leki przeciwde-
presyjne — 42% i leki przeciwbdlowe — 32%.

Najczeéciej podawano wyksztalcenie $rednie (40%), nastep-
nie zawodowe (23,9%) i podstawowe (18,6%), najrzadziej
wyzsze (17,5%).

W zwigzku matzenskim pozostawato 55,5%, na zawarcie
malzenstwa nie decydowalo si¢ 30%, a rozwiedzeni/owdo-
wiali stanowili 14,5%.

Kobiety chore na SR rodzily najczesciej jedno dziecko
(58%) badz w ogdle nie rodzily (29%). Dwoje dzieci mia-
to 9,8% kobiet; wyjatkowo rzadko pacjentki mialy troje lub
wiecej dzieci (3,2%).

Osoby chore na SR najczesciej przychodzily na $wiat
w miesigcach wiosennych: maj - 12%, kwiecien i czer-
wiec - po 11%. W pozostalych miesigcach urodzilo si¢
$rednio po 7-8% chorych bioracych udzial w badaniu.

Sposérod ponad 4608 os6b zarobkowo pracowato 34%.
Reszta utrzymywala si¢ z renty (52%) lub byla zdana na
pomoc rodziny (14%).

Wyniki samooceny stanu zdrowia wedlug kwestionariu-
sza EQ-5D wskazywaly, ze 2/3 pacjentéw miato problemy
z poruszaniem si¢ i wykonywaniem codziennych czynno-
$ci, tyle samo odczuwalo bdl/dyskomfort, a mniej wigcej
potowa chorych miata problemy z samoobstuga lub odczu-
wala lek/depresje. Nieco lepiej wypadta samoocena w wi-
zualnej skali analogowej (EQ-VAS), w ktdrej $rednia ocen
wyniosta 66,2 + 19,7.

Drugim kwestionariuszem samooceny bylta Skala Wply-
wu Stwardnienia Rozsianego na Jako$¢ Zycia (MSIS-29).
Ocenia ona 29 réznych czynnikéw powodujacych ograni-
czenia w codziennym funkcjonowaniu. Chory moze uzy-
ska¢ 30-145 punktow. Im wyzszy wynik, tym wiekszy
wplyw choroby na jako$¢ zycia. Rozpatruje si¢ ocene ogol-
ng oraz oddzielnie wplyw na stan fizyczny i stan psychiczny.
Srednia ocena polskiej populacji chorych na SR wyniosta
84,6 + 11,2 (dla stanu fizycznego — 43,2 + 8,6, a dla stanu
psychicznego - 42,1 +7,8).

W analizie wynikow tego kwestionariusza poréwnywali-
$my wplyw choroby w zaleznosci od bardzo wielu czynni-
kow, m.in. wieku, plci, wyksztalcenia, zatrudnienia, stanu
rodzinnego, miejsca zamieszkania, postaci czy czasu trwa-
nia choroby.

W ocenie MSIS-29 istotnie gorsza jakos¢ zycia deklarowali
mieszkancy wsi i osoby niepracujace, nie dostrzezono na-
tomiast korelacji wynikow z wiekiem, plcig, czasem trwania
choroby, wyksztalceniem i stanem cywilnym.

PERSPEKTYWY ROZWOJU REJESTRU

Ze wzgledu na polozenie geograficzne uwaza sie, ze Pol-
ska nalezy do krajow o wysokiej czestosci wystepowania SR.

Liczba chorych Populacja Chorobowos¢ Razem
Wiek (lata) Liczba . .
M K M K M K chorych Populacja Chorobowos¢
0-14 0 0 91140 86334 - - 0 177 474 -
15-24 18 36 82154 78156 219 46,1 54 160310 33,7
25-34 113 248 102 406 95310 110,3 260,2 361 197716 182,6
35-44 134 285 90837 85191 1475 3345 419 176028 238,1
45-54 82 252 82399 81289 99,5 310,0 334 163 688 204,1
55-64 48 132 91499 97 498 52,5 1354 180 188 997 95,2
>65 17 19 78797 125229 21,6 15,2 36 204026 17,6
Razem 412 972 619232 649 007 66,5 149,8 1384 1268239 109,1
K — kobiety; M — mezczyzni.

Tab. 2. Chorobowos¢ w wojewddztwie Swigtokrzyskim (31 grudnia 2013 r.)
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Sredni wspdlczynnik chorobowosci dla Europy w ostat-
nich 30 latach wynosit 83/100 000, przy czym najwyz-
szy byl w krajach skandynawskich (powyzej 200/100 000)
(Pugliatti et al., 2006). W naszym badaniu wspdtczyn-
nik chorobowos$ci wynidst 109,1/100 000 (dla kobiet —
149,8/100 000, dla mezczyzn - 66,5/100 000), a $redni
wskaznik zapadalnosci - 4,1/100 000/rok. Wskazniki te
sa wyzsze od prezentowanych do tej pory wynikéw pol-
skich badan. Wydaje sie, ze wplyw na uzyskane rezutla-
ty moze mie¢ kilka czynnikéw. Przede wszystkim po-
przednie badania prowadzono metodg door-to-door, ale
dane gromadzono jedynie w papierowych bazach danych.
Prawdopodobienstwo nieuwzglednienia w takich bazach
chorych zamieszkujacych analizowany teren byto wyzsze.
Gromadzenie danych przez doswiadczonych neurologoéw
z rejonu dzialania i ich archiwizacja w elektronicznym
Rejestrze Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym, syste-
matyczna aktualizacja oraz jednolite przetwarzanie daja
znacznie lepszy wglad w aktualna sytuacje epidemiolo-
giczng. Wprowadzenie rutynowych badan NMR, poten-
cjalow wywolanych czy prazkow oligoklonalnych row-
niez zwiekszyto mozliwosci diagnostyczne. Stato si¢ to
przyczyna m.in. znacznego skrocenia czasu od wystapie-
nia pierwszych objawéw do ustalenia rozpoznania SR. Nie
bez znaczenia sg coraz bardziej precyzyjne kryteria roz-
poznania SR, dzigki ktérym wiele przypadkéw prawdopo-
dobnego SR mozna obecnie zakwalifikowa¢ jako pewne.
Bardzo istotne s3 systematyczna, dtugoletnia rejestracja
pacjentoéw i poréwnywanie aktualnych trendéw chorobo-
wosci, zapadalno$ci i $miertelnosci oraz wskaznikéw so-
cjoekonomicznych z innymi krajami tego samego rejonu
geograficznego.

W Europie prowadzi si¢ ponad 30 rejestrow, dziatajg-
cych na réznych zasadach, zbierajacych czesto odmien-
ne dane, ktore sa nastepnie gromadzone i przetwarzane
w zaleznosci od struktury rejestru. W celu opracowania
jednolitej metody zbierania danych Europejska Platfor-
ma Stwardnienia Rozsianego (European Multiple Sclerosis
Platform, EMSP), zrzeszajaca 38 stowarzyszen ds. stward-
nienia rozsianego z 34 krajow Europy, zainicjowala pro-
jekt EUReMS (European Register for Multiple Sclerosis,
Europejski Rejestr Stwardnienia Rozsianego) (Flachene-
cker et al., 2014a). Jest to projekt finansowany z Programu
Zdrowia Publicznego Unii Europejskiej, powotany w celu
unifikacji pozyskiwania danych i poprawy kompatybilno-
$ci juz istniejacych i nowo tworzonych rejestrow. Pozwoli
to na oszacowanie sytuacji epidemiologicznej w poszcze-
golnych krajach i calej Europie, a takze umozliwi ocene
klinicznych, zdrowotnych i ekonomicznych skutkéw tera-
pii immunomodulujacych SR oraz okreslenie zyciowych
perspektyw osob chorujacych na SR.

Nasz projekt wzbudzit zainteresowanie Europejskiej Plat-
formy Stwardnienia Rozsianego, ktdra zaproponowala
wspotdziatanie w ramach EUReMS. Zgodnie z sugestiami
EUReMS rejestr zostal zmodyfikowany i dostosowany do
wymogow europejskich i jest z nim w pelni kompatybilny.
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Obecnie nasz rejestr uczestniczy w trzech badaniach ogél-

noeuropejskich:

1. Assessment of people with MS’ quality of life, the burden
of disease and influence of employment from the patient’s
perspective across European countries;

2. Estimating Prevalence and Incidence of MS in Europe
from EUReMS data collection;

3. EUReMS: Comparison of the effect of the month of birth
(MoB) across Europe.

Wstepne wyniki tej wspolpracy byty prezentowane na Joint
ACTRIMS-ECTRIMS Meeting w Bostonie w 2014 roku
(Flachenecker et al., 2014b), a pelne podsumowanie zosta-
nie opublikowane wkrotce.
Rejestr systematycznie si¢ rozrasta i autorzy majg nadzie-
je, ze gromadzone dane pozwola na oszacowanie wskazni-
kow epidemiologicznych juz z terenu kilku, a w przyszto-
$ci wszystkich wojewddztw. W szybkim tempie rozwija si¢
zwlaszcza czg$¢ rejestru przeznaczona dla pacjentow, w kto-
rej samodzielnie zarejestrowato si¢ ponad 7000 osob. Sama
inicjatywa spotkala si¢ z duzym zainteresowaniem srodowi-
ska chorych. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsiane-
go poprzez rozne akcje informacyjne zacheca swoich czton-
kow - pacjentow do rejestracji. Z kolei w bazie lekarskiej
liczba pacjent6éw zbliza si¢ do 4000.
W dalszej perspektywie mozliwa bedzie ocena wplywu te-
rapii modulujacej przebieg choroby, tempa przebiegu cho-
roby i jej oddzialywania na jakos$¢ zycia. Dostep do reje-
stru jest bezplatny, a tworcy i koordynatorzy zachecaja do
wspottworzenia polskiej bazy danych, majac nadzieje na jej
rozpowszechnienie w skali catego kraju.

PODSUMOWANIE - OGRANICZENIA
| PROBLEMY

Jestesmy $wiadomi, Ze rejestr ma ograniczenia, a jego dalszy
rozwoj zalezy tylko od dobrej woli, zaangazowania i sku-
teczno$ci wspdlpracujacych lekarzy. Wyszukiwanie pacjen-
tow, zbieranie danych, nastepnie za$ ich rejestracja w bazie
jest zajeciem czasochlonnym i Zzmudnym. Nie ma jednak
innej drogi i mozliwosci skrocenia tego procesu. Taka dro-
ge przeszly wszystkie rejestry na $wiecie, ktore dzisiaj $wiet-
nie funkcjonuja (Butzkueven et al., 2006; Confavreux, 1994;
Ford et al., 2012; Hurwitz, 2011; Trojano et al., 2006).
Zdajemy sobie takze sprawe, ze pacjenci najstarsi i najbar-
dziej niesprawni moga zosta¢ niezidentyfikowani. Réwniez
niektorzy chorzy z tagodnym SR mogg nie wymaga¢ lub
wrecz unika¢ kontaktow ze stuzba zdrowia. Dlatego tylko
systematyczne, wieloletnie prowadzenie rejestru pozwoli zi-
dentyfikowa¢ mozliwie pelng populacje chorych.

Jak pokazuje do$wiadczenie, nawet najlepsze rejestry euro-
pejskie funkcjonujace w krajach o znacznie mniejszej licz-
bie ludnosci (Dania, Norwegia, Szwecja) przez bardzo wiele
lat zdolaly zarejestrowac 80-95% populacji chorych (Ahl-
gren et al., 2011; Koch-Henriksen, 1999; Myhr et al., 2006).
Kolejnym znaczacym ograniczeniem jest brak jakie-
gokolwiek wsparcia finansowego. Wszystkie istniejace
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w Europie rejestry sg finansowane przez organizacje rzg-
dowe lub pozarzadowe w postaci towarzystw naukowych
lub fundacji w Zaden spos6b niepowigzanych z przemy-
stem farmaceutycznym (Flachenecker, 2014). Mimo po-
parcia Polskiego Towarzystwa Neurologicznego i Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego dotychczasowa
dziatalnos¢ rejestru oparta jest na wolontariacie grupy
0s6b z branzy medycznej oraz informatycznej. Rowniez
Ministerstwo Zdrowia popiera projekt, jednak dotad bez
zaangazowania materialnego. Po przejsciu przez orga-
nizacyjng faze wstepna i zebraniu szeregu waznych do-
$wiadczen nadszed! czas na przygotowanie finansowych
podstaw do przyszlej dzialalnosci rejestru majacego ob-
ja¢ zasiegiem caly kraj. Autorzy uwazaja, ze rejestr nie po-
winien by¢ nadal ich osobista inicjatywa i nadszed! czas
takze na opracowanie programu rozwoju Polskiego Re-
jestru Chorych na Stwardnienie Rozsiane uwzgledniaja-
cego kolejne istotne dziatania wraz z okre$leniem zrddet
jego finansowania, celéow naukowych i nadzoru meryto-
rycznego.

Autorzy s3 $wiadomi, ze stworzenie koncepcji rejestru,
wdrozenie go w Zycie, udana proba zaangazowania kolej-
nych rejondw kraju oraz wspoélpraca z miedzynarodows
platformg EUReMS to duzy sukces organizacyjny i maja
nadzieje, Ze stanie si¢ on przyczynkiem do okreslenia sytu-
acji epidemiologicznej w calej Polsce.

Dlatego zapraszamy lekarzy zajmujacych si¢ chorymi z SR
do odwiedzania strony www.rejsm.pl i do wspotpracy.

Konflikt interesow

Autorzy nie zglaszajg Zadnych finansowych ani osobistych powigzar
z innymi osobami lub organizacjami, ktére moglyby negatywnie wply-
ngd na tres¢ publikacji oraz rosci¢ sobie prawo do tej publikacji.
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