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Stwardnienie rozsiane - choroba o wielu twarzach

Stwardnienie rozsiane u kazdego chorego przebiega inaczej, rozni sie
wystepujacymi objawami, stopniem zaawansowania i tempem postepowania. SM
przyjmuje tez kilka postaci. Oprocz postaci najczestszej - rzutowo-remisyjnej
(RRMS), sa tez postaci postepujace. I cho¢ wydawac¢ by sie moglo, ze opcji
terapeutycznych w SM jest w tej chwili w Polsce wiele, okazuje sie, Zze grupa osé6b
z postacia postepujaca nie ma obecnie dostepu do zadnego refundowanego

leczenia mimo tego, ze istnieja pewne mozliwosci terapii, ktére moga im pomaoc.
Opcje leczenia i opieki nad pacjentem ze stwardnieniem rozsianym w Polsce

Zaréwno leczenie, jak i rokowania, zalezg od postaci SM: dla osdéb z postacig rzutowo-
remisyjng SM (RRMS) dostepne sg dwa programy lekowe: I linia leczenia (z 8 dostepnymi
lekami) oraz II linia leczenia, ktérg rozpoczyna sie po niepowodzeniu leczenia lekami
pierwszej linii (z dostepnymi 2 lekami). Pacjenci z postaciami postepujacymi nie majg
obecnie dostepu do zadnego refundowanego leczenia. Czekajg na refundacje leku, ktory jako
pierwszy okazat sie skuteczny w spowalnianiu lub hamowaniu tej formy SM.

Obecnie przezywamy rewolucje w leczeniu stwardnienia rozsianego. Jednym z nowych,
wysoce skutecznych lekéw jest ocrelizumab - pierwsza czgsteczka, ktéra wptywa na taka
postaé choroby, na jaka do tej pory nie byto leczenia, czyli na postaé pierwotnie
postepujaca, ktéra stanowi ok. 10 procent wszystkich przypadkdéw stwardnienia rozsianego -
mowi prof. nadzw. dr hab. med. Mariusz Stasiotek. I dodaje: Lek nie jest na razie
refundowany, ale mam nadzieje, ze wkrdtce to sie zmieni i zostanie wykorzystana pierwsza i

jedyna do tej pory szansa na zmiane losu tych pacjentdw.
Sytuacja os6b z PPMS

Osoby z pierwotnie postepujacq postacia SM diagnozowane sg dtuzej niz osoby z postacig

rzutowo-remisyjng. PPMS to posta¢ rzadsza, rozpoznawana na ogot znacznie pozniej niz



zmobilizowani$éSM

RRMS. Posta¢ pierwotnie postepujgca cechuje sie systematycznym narastaniem
niesprawnosci od poczatku choroby bez wystepowania rzutéw. A postep choroby jest duzo
szybszy niz w postaci rzutowej. PPMS stanowi ok. 10% chorych na SM. Biorgc pod uwage, ze
SM dotyka oséb miodych, chcacych pozostaé aktywnymi zawodowo, brak leczenia skazuje
ich na nieuchronny postep choroby i konieczno$¢ wycofania sie z rynku pracy. Sq w znacznie
gorszym potozeniu niz osoby z inng postacig tej samej choroby (RRSM), ktorzy dzieki
dostepnemu refundowanemu leczeniu mogg by¢ aktywni zawodowo i spotecznie.

Jako osoba z PPMS do tej pory czuje sie zostawiona sama sobie. Nie mam refundowanego
leczenia, nie mam refundowanej rehabilitacji - mdwi Anna Pietrasik, z pierwotnie
postepujacq postacig SM. I dodaje: Wiem, ze w zesztym roku zostato zarejestrowane
leczenie na mojq posta¢ SM. Mam nadzieje, ze wkrdtce bede mogta z niego skorzystac i

zatrzymac postep mojej choroby.
Osoby z postaciami postepujacymi niewidoczne dla systemu

Dla ptatnika - Narodowego Funduszu Zdrowia — wszyscy chorzy na SM kryjg sie pod jednym
kodem ICD10 tj. G35 bez wzgledu na postac choroby, ktéra ich dotyczy. A naprawde jednak
system ,widzi” tylko czes$¢ z nich, bo pewna grupa pacjentdw - pacjenci z postepujacymi
postaciami SM - nie jest w ogdle leczona.

Zmniejszajace sie koszty posrednie w stwardnieniu rozsianym dotycza tylko postaci rzutowej
gdzie dostepne jest leczenie. Inwestycja w leczenie, a wiec minimalizacja kosztow
posrednich, powinna dotyczy¢ jednak catej grupy pacjentéw - réwniez tych z postepujacymi

postaciami SM, obecnie niewidocznych dla systemu.
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Zmobilizowani.SM to akcja spoteczno-edukacyjna zainicjowana przez Twardzieli - grupe
mtodych oséb ze stwardnieniem rozsianym, dziatajacych przy pomorskim oddziale PTSR na
terenie Tréjmiasta. Celem akcji jest zwrdcenie uwagi na to, ze osoby z SM moga zy¢
normalnie, majg swoje marzenia i sg zmobilizowani, aby je realizowaé. Aby jednak chorzy
mogli pozostac aktywni, powinni mie¢ dostep do skutecznego, szybko wdrozonego leczenia.

Wiecej informacji na FB Twardzieli: https://www.facebook.com/twardziele/



