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Oswiadczenie skierowane do minister zdrowia Ewy Kopacz

Zainspirowany stanowiskiem, jakie przyjela Doradcza Komisja Medyczna Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, prosze¢ o poinformowanie, dlaczego wcigz nie wdrozono Narodowego Progra-
mu Leczenia Chorych na SM, ktory, w ksztalcie zaproponowanym przez te komisje w 2005 r., regulowat
podstawowe kwestie dotyczace opieki nad pacjentami z SM. Oznacza to bowiem, ze sytuacja oséb cho-
rych na stwardnienie rozsiane w Polsce nadal odbiega od ich sytuacji w innych krajach UE pod wzgle-
dem dostepu nie tylko do najnowszych metod leczenia, ale takze rozwigzan terapeutycznych
powszechnie uznawanych za standard.

Prosze réwniez o poinformowanie — w zwiazku z tym, ze dostepne dane wskazuja, ze w Polsce zyje 50-
—60 tysiecy os6b z SM - dlaczego do tej pory nie zostaly podjete zadne kroki majace na celu stworzenie
krajowego rejestru chorych na SM, ktéry umozliwitby dokladne zweryfikowanie skali wystepowania
choroby w Polsce i pozwolil na precyzyjne okreslenie potrzeb pacjentéw. Dlaczego pomimo nastepujace-
go w ciagu ostatnich lat wzrostu liczby os6b korzystajacych z refundowanej terapii immunomodulu-
jacej liczba pacjentéw otrzymujacych to leczenie w Polsce w dalszym ciggu dramatycznie odbiega od
standardow europejskich? Obecnie jest to zaledwie okolo 2 tysiecy oso6b, czyli 3-4% wszystkich cho-
rych. Tymczasem szacuje si¢, ze w naszym Kkraju leczonych powinno by¢ okoto 15% osé6b z SM, czyli 8-
-10 tysigcy pacjentéw. Nalezy podkresli¢, ze w innych panstwach naszego regionu, takich jak Czechy
czy Wegry, z terapii immunomodulujacej korzysta obecnie 10-20% chorych.

Jakie byly podstawy prawne i merytoryczne wprowadzenia przez NFZ ograniczenia czasu trwania te-
rapii immunomodulujacej do maksymalnie trzech lat? Wedlug doradczej komisji medycznej przy dobrej
skutecznosci i tolerancji leczenie modyfikujace naturalny przebieg choroby powinno trwa¢ tak dtugo,
jak dlugo przynosi efekty terapeutyczne u danego pacjenta. Dlaczego ze wzgledu na obowiazujacy sys-
tem kwalifikacji do przedtuzania terapii immunomodulujacej zdarza si¢, ze przed rozpoczeciem trzecie-
go roku leczenia nastepuje kilkumiesi¢czna przerwa spowodowana procedurami urz¢edowymi? Istnieja
mocne przestanki, by sadzi¢, ze kazda taka przerwa w terapii moze mie¢ dla pacjenta negatywne konse-
kwencje zdrowotne.

Dalej doradcza komisja medyczna stwierdza, ze stosowane obecnie kryteria kwalifikujace do lecze-
nia immunomodulujacego sa zbyt surowe i wymagaja weryfikacji. Zostaly one opracowane przez platni-
ka i nie znajduja uzasadnienia w danych naukowych ani zaleceniach towarzystw naukowych. W
zwigzku z tym odbiegaja od kryteriéw stosowanych w innych krajach i sa dyskryminujace dla pewnych
grup chorych (w szczegélnosci kryterium wiekowe). Prosze réwniez o poinformowanie, czy faktycznie o
kryteriach kwalifikujacych do terapii immunomodulujacej decyduje przede wszystkim ptatnik. Co zro-
biono, aby zapewni¢ pacjentom mozliwosci korzystania z najnowszych terapii immunomodulujacych i
immunosupresyjnych o udowodnionej skutecznosci, mogacych przyczynic¢ sie do poprawy stanu zdro-
wia chorych, ktérzy nie reaguja na obecnie dostepne formy leczenia?
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