Tylko 5 lat refundacji lekow
dla chorych na stwardnienie
rozsiane

6 maja 2016

Osoby chore na zaawansowang posta¢ stwardnienia rozsianego
mogq liczy¢ tylko na 5 lat refundowanej terapii. Po tym czasie
tracg prawo dostepu do bezptatnego leczenia. Pacjenci chca
zniesienia krzywdzgcego ich zapisu w ustawie — odpowiednio
prowadzona terapia jest dla nich bowiem jedyng gwarancja
unikniecia inwalidztwa i zachowania niezaleznosci. W przysztym
roku mija pie¢ lat od wprowadzenia lekdéw drugiej 1linii
leczenia i wielu chorych obawia sie, ze moze stracié¢ dostep do
lekodw.

Stwardnienie rozsiane (SM) to przewlekta choroba uktadu
nerwowego, w przebiegu ktorej na skutek stanéw zapalnych
uszkodzeniu ulegaja ostonki nerwéw. Prowadzi to do
uposledzenia przewodzenia impulsdéw nerwowych oraz zaburzenia
pracy niemal wszystkich organdw w ciele cztowieka.

W Polsce na stwardnienie rozsiane cierpi ok. 55 tys. oséb.
Choroba uaktywnia sie zazwyczaj miedzy 20 a 40 rokiem zycia 1
w skrajnych przypadkach moze nawet w ciggu kilku lat
doprowadzi¢ do catkowitego inwalidztwa. Nowoczesne leki
pozwalajg opdézni¢ jej rozwdj, zapobiec nawrotom oraz znacznie
poprawi¢ stan zdrowia, a tym samym jako$¢ zycia pacjentéw.
Dzieki temu chorzy moga pozostawa¢ aktywni zawodowo i
spotecznie.

— Pacjenci z SM s3 niezalezni. To sg bardzo heroiczne
historie, czesto pacjent mimo niesprawnosci zyje aktywnie,
wtgcza sie w dziatania na rzecz innych. Chorzy pozostaja
aktywni, robig rzeczy niesamowite, biegajg maratony badz po
prostu zyjg aktywnie, pracujg, zaktadajga rodziny — méwi
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agencji informacyjnej Newseria Magdalena Fac-Skhirtladze,
sekretarz generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

W terapii pacjentow ze stwardnieniem rozsianym istotna jest
szybka diagnoza, wdrozenie 1leczenia oraz dostep do
nowoczesnych lekdéw. Podstawg leczenia chorych na SM sg leki
immunomodulujgce, ktdre oddziatujg na stany zapalne. Polscy
pacjenci majg jednak ograniczony dostep do tych terapii,
zwtaszcza w tzw. drugiej linii terapii, gdy choroba jest
bardzo aktywna.

— Nie ma to uzasadnienia w danych klinicznych 1 danych
rejestracyjnych leku. Prawdopodobnie w przysziym roku, bo
wtedy mienie pie¢ lat od wprowadzenia lekéw drugiej linii
leczenia, wielu pacjentom zostang odebrane leki z powoddw
administracyjnych — méwi Magdalena Fac-Skhirtladze.

Zdaniem specjalistow przerwanie skutecznej terapii w szybkim
tempie prowadzi do pogorszenia stanu zdrowia pacjentéw i
wystgpienia kolejnego rzutu choroby. W Polsce wystepuje
ponadto dysproporcja w dostepie do terapii na poziomie
regionalnym. Wynika to przede wszystkim ze sposobdw
finansowania programéw leczenia przez wojewdédzkie oddziaty
NFZ, liczby swiadczeniobiorcéw oraz rozlokowania szpitali. W
wojewddztwie Tlubuskim dostep do leczenia pierwszg linig
terapii jest bardzo ograniczony, nie ma tez zadnego osrodka
prowadzgacego leczenie drugiej linii.

— Dochodzi do takich kuriozdw, ze pacjenci migrujg miedzy
wojewodztwami, co nie jest efektywne dla nikogo. Pacjent musi
swoje wolne dni urlopowe zuzywa¢ na to, by jechac po lek, a
jego lokalny NFZ i tak za jego leczenie ptaci. Wtasciwie nie
ma to najmniejszego sensu, ale takie sytuacje sie zdarzajg —
mowi Magdalena Fac-Skhirtladze.

Srodowiska pacjenckie zwracajg uwage na to, ze wtasciwie
prowadzona terapia jest jedynym gwarantem niezaleznos$ci



pacjenta. Waznym elementem w dyskusji na temat sytuacji
chorych na SM jest ich chec¢ kontynuowania pracy zawodowej —
wiekszo$¢ nie tylko nie rezygnuje z zatrudnienia podczas
terapii, lecz takze szuka wtasnej niszy na rynku pracy mimo
postepujgcej niepeitnosprawnos$ci. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego planuje w maju debate w Sejmie, do
ktérej zostang zaproszeni pacjenci, eksperci i przedstawiciele
wtadz.

— Mamy nadzieje, ze pokaze ona, ze pacjent chce by¢
niezalezny, nie chce by¢ ciezarem dla systemu. Jezeli pacjent
te niezaleznos$¢ traci, to my, jako system, zawiedlismy, albo
nie dajgc mu wtasciwego leczenia, albo odpowiednio szybkiej
diagnozy, albo wsparcia spotecznego — méwi Magdalena Fac-
Skhirtladze.

Na problemy pacjentéw chorych na stwardnienie rozsiane ma
réwniez zwréci¢ uwage Swiatowy Dzien SM, obchodzony na catym
Swiecie w ostatnig Srode maja.
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