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O raporcie
Niniejszy raport przygotowany zostat przez Rachel King -
International Evidence Manager, dr Clare Walton - Research Projects
Lead oraz dr Anne Helme - Head of Research and Access

z Miedzynarodowej Federacji SM (Multiple Sclerosis

International Federation, MSIF).

Raport ten jest 2 czescig 3. edycji Altasu SM. Czes¢ 1 —
“Stwardnienie rozsiane na swiecie — kluczowe wnioskKi
epidemiologiczne” — zostat opublikowany we wrzesniu 2020 r.

Autorzy

MSIF sktada podziekowania za zaangazowanie ogromnej liczbie
wspotpracownikéw, bez ktérych przygotowanie niniejszego
globalnego raportu nie bytoby mozliwe.

Dodatkowe dane, informacje i dokumenty

Aby uzyskac¢ dostep do interaktywnego wykresu i mapy,

broszur informacyjnych dla poszczegdlnych krajéw, petnego zbioru
danych i innych materiatow utatwiajgcych korzystanie z Atlasu,
zapraszamy do odwiedzenia strony: www.atlasofms.org

Cytowanie

Atlas SM to otwarty zbiér danych, jednak

w przypadku jego wykorzystywania bedziemy
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Przedmowa

Z poprzedniej czesci tej edycji Atlasu SM, opublikowanej we wrzesniu 2020,
wiemy, ze szacowana liczba oséb ze stwardnieniem rozsianym na catym
Swiecie wynosi 2,8 miliona. Ws$rdd nich znajduje sie wielu miodych ponizej
18 roku zycia. Niezwykle wazne jest, aby kazda z tych oséb otrzymywata
odpowiednig opieke i wsparcie, umozliwiajgce zycie petnig mozliwosci.

W ostatnich latach zaszto wiele istotnych zmian w opiece zdrowotnej kierowanej
do oséb z SM. Ciggte ulepszanie wytycznych diagnostycznych — jak rewizja
kryteriow McDonalda z 2017 i ich stosowanie w skali Swiata — pozwala na
szybszg diagnoze stwardnienia rozsianego na wczesniejszych etapach choroby.
W niektérych czesciach swiata, wczesnie postawiona diagnoza pozwala na
szybsze wdrozenie leczenia lekami modyfikujgcymi przebieg choroby, chronigcymi
mozg i system nerwowy oraz opdzniajgcymi narastanie niepetnosprawnosci.

Zaobserwowalismy réwniez szybki wzrost opcji terapeutycznych dla chorych
na SM, co daje nadzieje wiekszej liczbie os6b zmagajacych sie z tym
schorzeniem. Mimo, ze w skali swiata wzrosta liczba lekow mozliwych do
zastosowania, to Atlas SM pokazat, ze 7 na 10 krajow o niskim dochodzie nie
ma wcale albo ma bardzo ograniczony dostep do zarejestrowanych terapii
modyfikujgcych przebieg choroby. Ponadto, nasze dane pokazaty, ze w wielu
krajach koszt lekéw na SM stanowi bariere w dostepie do nich. Réwny dostep
do leczenia jest niezwykle wazng kwestig, ktérg powinien zajgc¢ sie globalny
ruchu MSIF oraz tg, na ktorej wcigz skupiamy naszg strategie dziatania.

Raport z drugiej czesci Atlasu SM ujawnia wiele barier i nieréwnosci

w otrzymywaniu diagnozy oraz w dostepie do lekéw modyfikujgcych przebieg
choroby i rehabilitacji. Zdajemy sobie sprawe, ze obecnie trudnosci

w dostepie do opieki zdrowotnej prawdopodobnie zwiekszyty sie, co wynika

z redukcji oferowanych ustugi i przekierowywania pracownikéw medycznych

do walki z COVID-19. Martwig nas wcigz wzrastajgce koszty pandemii, ktére moga
oznaczac, ze poziom ustug nie wréci do normy. Wzywamy wiec rzgdzgcych

z catego swiata, zajmujgcych sie kwestiami zdrowia, do wspotpracy, by zapewnic
osobom z SM i podobnymi schorzeniami opieke i leczenie, jakich potrzebuja.



Jestesmy gteboko zasmuceni ogromng liczbg osob, ktore utracity zycie w wyniku
COVID-19, ale tez podbudowani jednoczeniem sie $wiatowych Ssrodowisk
badaczy i pracownikow ochrony zdrowia, by w rekordowym czasie stworzy¢
szczepionki przeciwko tej chorobie. Powstanie tych preparatow daje nadzieje

na powrdét do normalnosci wielu osobom z SM, ktére chronig sie przed wirusem
oraz tym, ktére nie mogg obecnie korzysta¢ z opieki medycznej. Zdajemy sobie
jednak sprawe z wyzwania, jakim w wielu krajach jest dostep do szczepien.

Mamy nadzieje na lepszg przysztosc dla kazdej osoby z SM i wiemy, ze razem
jestesmy silniejsi. Zachecamy osoby dotkniete SM, organizacje SM, specjalistéw
opieki medycznej, badaczy i caty przemyst zdrowotny do korzystania z Atlasu SM
i do dziatanh rzeczniczych w kierunku zmian, ktére poprawig jakos¢ zycia osob
dotknietych SM, gdziekolwiek zyj3.

Peer Baneke
Dyrektor Generalny, Multiple Sclerosis International Federation

do diagnostyki i leczenia modyfikujacego przebieg
choroby na swiecie. Problemy te sg szczegolnie
widoczne w krajach o niskim i Srednim dochodzie, ale
kraje o wysokim dochodzie tez ich doswiadczajg. Raport
podkresla potrzebe konkretnych zmian w przepisach
zapewniajgcych wczesna diagnostyke i poprawe dostepu
do wachlarza terapii gwarantujgcych jak najlepsze
rezultaty dla osob z SM. Celem Atlasu SM jest dostarczenie
wskazowek decydentom, osobom odpowiedzialnym

za planowanie opieki zdrowotnej oraz specjalistom,

ktore pozwolg na zniwelowanie luk, zmniejszenie
nieréwnosci na poziomie swiatowym i zapewnienie
lepszej przysztosci osobom z SM i ich rodzinom.

‘ ‘ 3. edycja Atlasu SM kieruje uwage na bariery w dostepie

Professor Mai Sharawy
Profesor neurookulistyki na Uniwersytecie w Kairze, Egipt
Zatozyciel MS Care i Przewodniczgcy Rady MSIF



Czym jest SM?
¢ Stwardnienie rozsiane (SM) to choroba neurologiczna

dotykajaca mézgu i rdzenia kregowego (tworzacych centralny
uktad nerwowy), ktore kontrolujg wszystkie funkcje organizmu.

* SM powoduje uszkodzenia ostonki (mieliny) pokrywajacej
i chronigcej wiékna nerwowe (aksony). Mielina otacza nerwy,
tworzac ostone podobng do izolacji przewodow elektry-
cznych. Utracie mieliny (demielinizacji) towarzyszy zaburzenie
mozliwosci przewodzenia przez nerwy impulséw elektrycznych
do i z mézgu. Powoduje to szereg réznych objawow, takich jak
nieostre widzenie, ostabienie konczyn, uczucie mrowienia,
zawroty gtowy i przewlekie zmeczenie.

¢ Objawy SM moga by¢ rozne u poszczegdlnych osob.
U niektérych SM charakteryzuje sie okresami rzutéw i remisji,
gdy u innych choroba ma bardziej postepujacy charakter.
SM powoduje, ze zycie staje sie nieprzewidywalne. Stwar-
dnienie rozsiane to powszechnie wystepujgce schorzenie
przewlekle, ktére w wielu krajach jest wiodaca przyczyna
nieurazowej niesprawnosci neurologicznej u mtodych
dorostych. Jesli choroba nie jest w odpowiedni sposéb lec-
zona, niesie ze soba powazne konsekwencje dla jakosci zycia
os6b z SM, ich rodzin i przyjaciot, a takze wptywa na koszty
ponoszone przez spoteczenstwo.

Wstep

Informacje dotyczgce epidemiologii SM oraz dostepnosci swiadczeh zdrowotnych dla
0sob z SM na $wiecie sg niekompletne. Celem Atlasu SM jest zebranie wszystkich
dostepnych informacji w formie otwartego zrédta danych, ktére pozwoli na lepsze
zrozumienie obcigzenia zwigzanego z chorobg i dostarczy przydatnej wiedzy na temat
zréznicowania SM na $wiecie.

Pierwsze wydanie Atlasu SM, opublikowane w 2008 jako efekt wspétpracy
Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia Rozsianego (MSIF) i Swiatowej Organizadii
Zdrowia (WHO), byto jednym z najczesciej cytowanych ogdlnoswiatowych zrédet na temat
SM. Edycje z 2013 roku wykorzystywano do prezentowania inicjatyw badawczych

oraz prowadzenia kampanii podnoszgcych swiadomos$¢ i dziatan rzeczniczych.

Atlas SM jest wyjatkowy, poniewaz nie jest standardowym
przegladem opublikowanego juz pisSmiennictwa. Jego tworcy staraja
sie dotrze¢ do organizaciji i ekspertow na calym swiecie z prosba

o przekazanie najbardziej aktualnych danych na temat SM.




W 3. edycji wspolnie z naszg miedzynarodowg grupg roboczg, panelem
doradczym ztozonych z ekspertéw oraz partnerem z zakresu metodologii -
McKing Consulting Coorporation, dagzylismy do zwiekszenia ilosci i zasiegu
danych oraz ich poprawnosci. Ponadto, skupili$my sie na zwiekszeniu
dostepnosci danych, udoskonalajgc strone internetowa, jak réwniez tworzgc
dodatkowe materiaty, takie jak ulotki informacyjne dotyczace poszczegdinych

krajow. W tej edycji Atlasu zgromadzono dane dotyczgce nastepujgcych tematow:

* Czesc 1: Epidemiologia SM: Epidemiologia SM: koncentruje sie na
liczbie oséb z SM, jej zréznicowaniu w poszczegdlnych czesciach
Swiata, uwzglednia tez dane demograficzne, takie jak wiek i ptec.

* Czes$c¢ 2: Postepowanie kliniczne z osobami chorymi na SM: skupia sie na
postepowaniu klinicznym w SM, ze szczegdlny zwréceniem uwagi na trudnosci
w dostepie do opieki zdrowotnej i terapii modyfikujacych przebieg choroby.

Raport ten przedstawia najwazniejsze wnioski dotyczgce
postepowania klinicznego w SM. Raport i dane z czesci 1, dotyczacej
epidemiologii SM, dostepne sg na stronie www.atlasofms.org.



Zestawienie gtédwnych wnioskow

Diagnozowanie SM

Wczesnie postawiona diagnoza jest kluczowa, poniewaz umozliwia
szybsze wdrozenie leczenia lekami modyfikujgcymi przebieg choroby,
ktére moga zmniejszy¢€ liczbe rzutdw i przysztg niepetnosprawnos¢. Nawet
jesli terapie modyfikujgce przebieg choroby nie sg dostepne, wczesna
diagnostyka jest wcigz kluczowa, poniewaz pozwala na zmiane stylu zycia,
pomagajgcg w radzeniu sobie z chorobg i poprawie jakosci zycia.

Ustalenia Atlasu SM:

@ W wiekszoséci (83%) krajow na Swiecie istniejg bariery
uniemozliwiajgce wczesng diagnoze SM. W skali swiata
najczesciej raportowang barierg jest brak znajomosci
objawéw SM wsréd spoteczenstwa i specjalistow opieki
zdrowotnej. W krajach o niskim i srednim dochodzie' inne
bariery sg rownie powszechne, w tym problem z dostepem do
wykwalifikowanych pracownikéw opieki zdrowotnej, jak rowniez
dostepnosc i koszty sprzetu diagnostycznego i badan.

@ Stosowanie najbardziej aktualnych kryteriow diagnostycznych
w SM (Kryteria McDonalda 2017) koreluje z zamoznoscig kraju.
W krajach o wysokim dochodzie wykorzystuje sie je niemal
powszechnie (98%), natomiast w mniej niz potowie (40%)
krajow o niskim dochodzie. Najczesciej wspominang barierg
powstrzymujgcg przed wykorzystaniem kryteriow McDonalda
jest brak ich znajomosci lub przeszkolenia neurologéw.



https://datahelpdesk.worldbank.org/knowledgebase/articles/906519-world-bank-country-and-lending-groups

Leki modyfikujgce przebieg SM
Wczesne rozpoczecie leczenia lekami modyfikujgcymi przebieg choroby (disease modifying
therapies, DMTs) moze zmieni¢ przebieg SM i zmniejszy¢ przysztg niepetnosprawnosc.

Ustalenia Atlasu SM:

Dostep do lekéw modyfikujgcych nie jest powszechny — eksperci

z 14% krajow biorgcych udziat w badaniu raportowali brak dostepnosci
jakichkolwiek zarejestrowanych DMTs dla oséb z SM. Wzrost do

60% dotyczy krajow Afryki i do 70% krajow o niskim dochodzie.

® ©

Jedna czwarta (25%) krajow w skali swiata nie korzysta
z zarejestrowanych lekéw o wysokiej skutecznosci® i ten
odsetek zwieksza sie do 50% w krajach o srednio-niskim
dochodzie i do 100% w krajach o niskim dochodzie.

Korzystanie z tzw. lekow off-label (terapie, ktdre nie zostaty
zarejestrowane w leczeniu SM) jest czeste. Eksperci z 87% krajéw
raportujg wykorzystywanie lekow off-label w leczeniu SM.

© ©

72% krajow raportowato bariery w dostepie do lekéw modyfikujgcych.

W skali swiata najczesciej wystepujgca barierg, wymieniang przez
ekspertow z okoto potowy krajéw, sg koszty dla rzgdzgcych, systemu opieki
zdrowotnej lub dla ubezpieczyciela. Dodatkowo, eksperci

z krajow o niskim dochodzie, jako bariery w dostepie do terapii,

oprocz kosztdéw, czesto raportujg zaréwno brak specjalistow opieki
zdrowotnej, jak i brak wiedzy dotyczgcej DMTs wsrod profesjonalistow.

Eksperci z prawie potowy krajow na catym swiecie raportujg problemy

z zapewnieniem ciggtosci leczenia, co oznacza ze osoby z SM, ktore
rozpoczety terapie, otrzymujg kolejne dawki lekow z opdznieniem albo

z przerwami. Jako gtdwne powody wymiano nieregularne dostawy lekow
(27% ze wszystkich krajow), albo opdznienia zwigzane ze wznowieniem
refundacji leczenia (19%), albo z potrzebg przeprowadzania regularnych
badan poswiadczajgcych ciggte uprawnienie do leczenia (13%).

2 W naszych analizach alemtuzumab, natalizumab i okrelizumab zakwalifikowali$my jako zarejestrowane leki modyfikujace o wysokiej skutecznosci.



Rehabilitacja i postepowanie z objawami

Rehabilitacja i stosowanie terapii objawowych to wazne elementy radzenia
sobie ze stwardnieniem rozsianym, pomagajgce osobom z SM zachowywaé
sprawnos$c¢ i prowadzi¢ zycie o dobrej jakosci.

Ustalenia Atlasu SM:

@ Niezaspokojona potrzeba rehabilitacji i leczenia objawowego jest
niezwykle duza, szczegolnie w krajach o $rednio-niskim i niskim
dochodzie. Terapie stosowane przy zmeczeniu i zaburzeniach
poznawczych nie sg dostepne w 2/5 krajow na swiecie.

Poszerzenie systemu opieki zdrowotnej

Specjalisci opieki zdrowotnej reprezentujgcy wiele dziedzin medycyny wnoszg
swoj wkiad w kompleksowg opieke i wsparcie dla oséb z SM. Nadrzedne krajowe
plany lub wytyczne dla SM oraz standardy opieki mogg poméc usprawnic¢ opieke
zdrowotng w SM i zmniejszy¢ nieréwnosci w dostepie do niej w skali kraju.

Ustalenia Atlasu SM:

9
O W skali $wiata obserwuje sie duzg roéznice w liczbie neurologéw na

100 000 mieszkancow. Waha sie to od mediany wystepowania wynoszgcej

4.6 neurologa na 100 000 os6b w krajach o wysokim dochodzie do
0,05 w krajach o niskim dochodzie. Eksperci raportowali, ze tylko
5% wszystkich neurologéw w skali Swiata interesuje sie SM3.

10
O Przynajmniej 1,8 miliona os6b — dwie

trzecie populacji $wiatowej oséb z SM
— zyje w krajach, ktére nie posiadajg
krajowych wytycznych dla diagnostyki
i leczenia SM oraz wdrozonych
krajowych standardoéw opieki w SM3.

3 Definicje neurologa specjalisty w SM, ktéra wykorzystana byta w ankiecie, znalez¢ mozna w czesci “Specjalisci opieki zdrowotnej”



Rekomendacje

Atlas SM jest poteznym narzedziem pozwalajgcym na zwiekszanie swiadomosci

i wprowadzanie zmian, ktére poprawig jakos¢ zycia osob dotknietych SM na

catym swiecie. Bardzo zréznicowana sytuacja dotyczgca SM na $wiecie wymaga
przyjecia zindywidualizowanego podejscia, pozwalajgcego na przeksztatcenie
danych ptyngcych z Atlasu SM w dziatania rzecznicze oparte na dowodach.
Organizacje SM, specjalisci opieki zdrowotnej i decydenci, wspdlnie analizujgc dane
z Atlasu SM, mogg poréwnacé sytuacje w swoim kraju do sytuacji innych panstw

z ich regionu lub do krajéw o podobnym kryterium dochodowym oraz do sytuacji na
Swiecie, a takze opracowac sposéb, w jaki mozna zmierzy¢ sie z trudnosciami.

®
Kazde panstwo powinno posiada¢ krajowa strategie lub
wytyczne dla opieki zdrowotnej skierowanej do oséb z SM.

« Strategia taka powinna zawiera¢: odpowiednie standardy, najbardziej
aktualne $wiatowe kryteria diagnostyczne dla SM, wytyczne do wyboru
terapii i strategii leczenia lekami modyfikujgcymi przebieg choroby
oraz $ciezke dostepu do rehabilitacji i terapii objawowych.

®
Dostepny powinien by¢ szeroki wachlarz lekéw modyfikujacych, ktory
zapewni osobom z SM wiasciwe i zindywidualizowane leczenie.

» Kraje powinny skupi¢ swoje dziatania rzecznicze, w szczegolnosci
na poprawie dostepu do lekéw modyfikujgcych o wysokiej
skutecznos$ci oraz zapewnieniu ciggtosci leczenia.

» Biorgc pod uwage stosowanie na szerokg skale lekow off-
label, do stosowania takich terapii powinny zosta¢ stworzone
wytyczne oparte na dowodach naukowych, co wspomoze
podejmowanie decyzji klinicznych oraz refundacyjnych.

Przystepnosé cenowa lekéw modyfikujgcych powinna zostaé¢ zwiekszona.

* W wielu krajach obecne sg juz schematy dostepu do lekéw modyfikujgcych,
pozwalajgce osobom z SM leczy¢ sie “po kosztach”. Mimo to, w wielu miejscach
leki modyfikujgce przebieg SM sg wcigz zbyt drogie. Nalezy zajgc¢ sie kwestig
cen tych lekow, co pozwoli na stworzenie sprawiedliwych i zrbwnowazonych
rozwigzan dla ptatnikow (takich jak rzady, systemy opieki zdrowotne;j
i ubezpieczyciele), jak réwniez dla przemystu farmaceutycznego
i innych stron zaangazowanych w tancuch swiadczenia ustug zdrowotnych.

» Cena lekéw modyfikujgcych przebieg SM powinna by¢ takze przystepna
dla os6b z SM i dostosowana do lokalnego poziomu dochodu.



Organizacje/sieci zajmujgce sie¢ chorobami neurologicznymi powinny
wspotpracowaé, aby umozliwi¢é wczesng diagnostyke, skuteczne leczenie
i wsparcie dla oséb ze schorzeniami neurologicznymi, w tym z SM.

» Powinny wspétpracowaé zwtaszcza w obszarze wspolnych wyzwan, takich jak:

a) Liczba neurologéw oraz szkolen dla nich i innych
specjalistéw zaangazowanych w opieke neurologiczng

b) Dostep do rentownych badan diagnostycznych, sprzetu medycznego i lekdw

Pomoze to uksztattowaé przyszty Swiatowy plan dziatania WHO dotyczgcy
epilepsji i innych choréb neurologicznych®.

Autorytety w dziedzinie zdrowia, instytucje badawcze, organizacje SM
i specjalisci opieki medycznej powinni wspoétpracowacé

w obszarze gromadzenia danych dotyczacych SM, potrzebnych

do ustanowienia i monitorowania standardéw opieki w SM.

* W celu zrozumienia i monitorowania postepow w realizacji krajowych
i miedzynarodowych standardéw, w wielu panstwach musi poprawic sie
gromadzenie danych dotyczgacych SM. Autorytety w dziedzinie zdrowia,
instytucje badawcze, organizacje SM i specjalisci opieki medycznej powinni
wspotpracowac, aby opracowac, rozpowszechniac i wdrazaé przynajmnie;j
minimalne wymogi dotyczacy danych potrzebnych do monitorowania SM.

Whnioski ptynace z tej edycji Atlasu uwidaczniajg nierownosci

‘ ‘ w dostepie do opieki zdrowotnej dla oséb z SM na poziomie
swiatowym. Jako Przewodniczacy Miedzynarodowej Medycznej i
Naukowej Rady MSIF zachecamy naszych kolegéw - neurologéw
Z catego swiata - do wspierania wysitkdw podejmowanych przez
globalne, regionalne i krajowe organizacje SM oraz autorytetow
w dziedzinie zdrowia, zmierzajgcych do poprawy dostepu do
klinicystow z wiedzg w zakresie diagnostyki i opieki nad osobami z
SM oraz dostepnosci i przystepnosci cenowej szerokiego wachlarza
lekow DMT i terapii objawowych. Widzimy koniecznos$é¢ ciggfego
gromadzenia danych, ktére pomoga skuteczniej prowadzié aktywnosé
rzecznicza na rzecz srodowisk SM na catym sSwiecie. Wspébipracujac,
mozemy poprawié rezultaty dla wszystkich osob dotknietych SM.

Profesor Brenda Banwell

Kierownik Neurologii Dzieciecej i Profesor Neurologii i Pediatrii Szpitala Dziecigcego
w Filadelfii i Perelman School of Medicinie, Uniwersytetu w Pensylwanii,
Przewodniczgca Miedzynarodowej Medycznej i Naukowej Rady MSIF.

Profesor Jorge Correale

Kierownik Neuroimmunologii i Choréb Demielinizacyjnych w Instytucie Badan
Neurologicznych im. Dr. Raula Carrea w Beunos Aires, Wiceprzewodniczgcy
Miedzynarodowej Medycznej i Naukowej Rady MSIF.

4

htt,

s://apps.who.int/gb/ebwhalpdf_files/WHA73/A73_ACONF2-en.pdf
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Wykorzystywanie danych o postepowaniu klinicznym w SM
jako narzedzia rzeczniczego

Informacje zawarte w Atlasie SM mogag by¢ poteznym narzedziem rzeczniczym,
zwracajgcym uwage na SM i podnoszgcym swiadomos¢ dotyczgcg barier w dostepie
do diagnostyki i opieki dla os6b z SM na catym Swiecie.

Egipska inicjatywa “Treat and Teach” pomaga zwigekszy¢ liczbe
wyszkolonych neurologéw w regionie Afryki

Zebrane dane o liczbie neurologéw w tym regionie swiata pokazuja, ze jest ich niewielu
w stosunku do populacji. Brak neurologow jest kluczowg barierg w dostepie do diag-
nozy, leczenia i opieki w SM. Egipska inicjatywa “Treat and Teach” pokazuje, jak or-
ganizacje neurologiczne z catego regionu Afryki zjednoczyty sie,

by zmierzy¢ sie z tym wyzwaniem.

Szpital Uniwersytecki Ain Shams (ASUH) we Wschodnim Kairze jest szpitalem
dydaktycznym z 4 000 t6zek, obstugujacym kazdego roku 1,5-2 milionow pacjentéw.
Wirtualny Szpital Uniwersytecki Ain Shams (AVH) jest jednostkg akademicka,
dziatajgcg w ramach szpitala, ktora w styczniu 2016 roku stworzyta inicjatywe “Treat
and Teach”. Inicjatywa powstata w celu uzupetnienia programu edukacji neurologiczne;j
i zwiekszenia liczby wyszkolonych neurologéw w regionie Afryki.

Program rozpoczyna sie oceng potrzeb w zakresie ustug neurologicznych w kraju,

po ktérej tworzony jest plan dziatania. Realizacja planu obejmuje potgczenie
telemedycyny/edukaciji on-line z bezposrednim wsparciem specjalistow opieki
medycznej podrézujgcych pomiedzy krajami. Program jest elastyczny, tak aby
dopasowac sie do lokalnej sytuaciji: jednostka AVH moze zarowno szkoli¢ specjalistow,
jak réwniez wspiera¢ poprawe infrastruktury, np. poprzez zakup nowego sprzetu,
zapewnienie srodkéw kontroli jakosci albo dostepu do lekéw w kraju partnerujgcym.
Przez ostatnie 6 lat w ramach programu przeprowadzono ponad 2 000 konsultacji me-
dycznych przy wykorzystaniu telemedycyny, okoto 400 godzin wyktaddéw i konferencji
online oraz goszczono kursantéw z wielu krajow.

Jednostka AVH wspoétpracuje z neurologami w catym Egipcie, aby tworzy¢ Centra SM

wspierane przez telemedycyne Dodatkowo, w krajach, w ktérych swiadomosé

o0 SM jest ograniczona i dostepnych jest niewielu neurologéw mogacych diagnozowaé
chorobe, AVH zaoferowato klinikom neurologicznym wsparcie w postaci telemedycyny.

Z podziekowaniami dla Prof. Magd Zakaria ze Szpitala Uniwersyteckiego Ain
Shams za podzielenie sie tym przykiadem.




Metodologia

3 edycja Atlasu SM to ambitny projekt. Podjelismy sie wprowadzenia kilka
udoskonalen do publikacji z 2013 r.: poszerzenia zasiegu badania poprzez
wigczenie nowych krajow, objecia wiekszego odsetka populacji, zwiekszenia
wiarygodnosci danych i doktadnos¢ szacunkow globalnego rozprzestrzenienia
SM, jak réwniez poprawy dostepu i uzytecznosci danych statystycznych.

Aby pomaoc w realizacji tych celow, stworzyliSmy grupe roboczg

i ekspercki panel doradczy. Nadzorowaty one projekt, przygotowaty

i przeanalizowaty kwestionariusz badawczy, zapewniajgc zaangazowanie
doradcéw z réznych czesci Swiata. Konsultacje dotyczgce gtéwnych
wnioskéw uzyskanych z danych prowadzilismy takze z innymi
ekspertami, konkretnie z Miedzynarodowg Radg Medyczng i Naukowg
MSIF (IMSB) oraz Miedzynarodowg Grupg Roboczg dot. Dostepu.

Ponadto, by zapewni¢ najwyzszg jakos¢ procesu zbierania danych oraz
przeprowadzonych statystyk, partnerowali nam eksperci ds. epidemiologii
z McKing Consulting Corporation ze Stanéw Zjednoczonych.

Grupa robocza Atlasu The Atlas expert advisors

Grupa robocza sktadata sie Panel 16 ekspertow-doradcéw z 15 krajow

z reprezentantéw 13 organizacji obejmujacych 6 regionéw wg WHO
cztonkowskich MSIF z 12 i 4 kryteria dochodowe wg Banku Swiatowego,

krajow, obejmujgcych 5 z

ktérzy podzielili sie wiedzg z zakresu
6 regionow wg WHO

epidemiologii, postepowania klinicznego
i dostepu.




Gromadzenie danych i odsetek odpowiedzi

Dane zbierane byly za posrednictwem miedzynarodowej ankiety on-line,
wypetnianej przez ekspertow z krajéw biorgcych udziat w projekcie pomiedzy
wrzesniem 2019 a kwietniem 2020. Aby zwiekszy¢ odsetek odpowiedzi

oraz zacheci¢ do wspoétpracy innych krajowych ekspertéw, przygotowano
wersje badania w j. angielskim, hiszpanskim i francuskim oraz w PDF.

Kwestionariusz na temat postepowania klinicznego w SM obejmowat
nastepujgce tematy: kryteria diagnostyczne, problemy z diagnostyka,
rodzaje wykorzystywanych terapii modyfikujgcych przebieg choroby,
bariery w dostepie do leczenia, leczenie objawowe i rehabilitacja, liczba
specjalistéw opieki zdrowotnej, krajowe wytyczne i standardy diagnostyki
oraz leczenia w SM. Przed wystaniem go do ekspertéw, dokonano pilotazu
pod katem jego zrozumiatosci, czytelnosci i fatwosci wypetniania.

W przygotowaniu 3 edycji Atlasu SM uczestniczyto 138 krajow®. W kazdym
kraju wytoniono koordynatora zbierajgcego istotne informacje; zazwyczaj byli to
przedstawiciele organizacji SM, neurologowie, epidemiologowie lub badacze.
Koordynatorzy zidentyfikowani zostali za posrednictwem sieci organizaciji
partnerskich SM zrzeszonych w MSIF (zaréwno cztonkowie

i nie), naszej Miedzynarodowej Rady Medycznej i Naukowej, Miedzynarodowej
Grupy Roboczej ds. Dostepu, za pomocg informacji zaczerpnietych

z poprzednich wydan Altasu, Swiatowej Federacji Neurologéw, grupy

roboczej przygotowujgcej Atlas i ekspertow-doradcéw, roznych regionalnych
Miedzynarodowych Komitetéw na rzecz Leczenia i Badan w Stwardnieniu
Rozsianym (TRIMS, Treatment and Research in Multiple Sclerosis), jak
réwniez za pomocg danych z literatury naukowej. Dziekujemy wszystkim
zaangazowanym w rozpowszechnianie informacji zawartych w tej edycji Atlasu.

tacznie 80 krajow nie wyrazito zgody na uczestniczenie w projekcie
albo nie miato mozliwosci powotania koordynatora — byty to
panstwa bez organizacji SM, w ktérych nie udato sie nawigzac
kontaktu z neurologami albo o matej liczbie ludnosci.

Krajowi koordynatorzy zostali poproszeni o wypetnienie kwestionariusza
z wykorzystaniem wszystkich dostepnych zrédet informacji oraz we
wspotpracy (o ile byto to mozliwe/konieczne) z innymi ekspertami z kraju.

Aby poprawic spojnosé i zapewni¢ porownywalnosé
otrzymanych danych, opracowano stowniczek poje¢.

5 Stowo “kraje” uzywane jest w calym dokumencie w odniesieniu do 218 krajow/terytoriow uwzglednionych w tym projekcie (taczace kraje
cztonkowskie Organizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ), Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) i Banku Swiatowego).
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Odpowiedzi udzielili eksperci z 107 krajow (odsetek odpowiedzi — 78%),

w tym z 8 krajow®, ktore braty udziat w badaniu w 2008 roku, ale nie w Atlasie

z 2013 roku oraz 11 krajéw, ktére dane do Atlasu SM dostarczyly po raz
pierwszy (Burundi, Republika Srodkowoafrykanska, Dzibuti, Kosowo, Kirigistan,
Laos, Nepal, Nigeria, Portoryko, Sudan, Togo). 18 krajow’, ktére raportowaty
dane do Atlasu z 2013 roku, nie wzieto udziatu w najnowszym projekcie.

Ponizsza mapa przedstawia kraje, ktore dostarczyty danych dotyczgcych
klinicznego postepowania w SM (kolor pomararnczowy).

® Kraje, ktore dostarczyty
danych dotyczgcych
postgpowania klinicznego w

SM do 3 edycji Atlasu SM.

Crected with mapchart net

6 8 krajow biorgcych udziat w projekcie w 2008 roku, ale nie w 2013 roku (Biatorus, Burkina Faso, Honduras, Hong Kong, Namibia, Syria i Ukraina)
7 18 krajow, ktore dostarczyly danych w 2013 roku, ale nie w 2020 roku (Bahrajn, Bangladesz, Butgaria, Kolumbia, Demokratyczna Republika Konga, Kostaryka,
Kuba, Estonia, Gwinea, Jordania, Liechtenstein, Mongolia, Norwegia, Stowacja, Stowenia, Korea Potudniowa i Zimbabwe).



Analizaregionalna

Kraje uczestniczgce w projekcie skategoryzowano na 6 regionéw wg Swiatowe;

Organizacji Zdrowia (WHO) (Afrykanski, Obu Ameryk, Wschodni Morza Srédziemne
Europejski, Azji Potudniowo-Wschodniej, Zachodniego Pacyfiku) oraz na 4 grupy wg
kryteriow dochodowych Banku Swiatowego (wysoki, $redni-wysoki, $redni-niski, nisk

W analizach wykorzystano dane populacyjne z prospektow z 2019 .,
przygotowanych przez ONZ. Dane analizowano przy pomocy programu MS Excel.

Regiony wg Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)

Regiony wg WHO

Afrykanski

Obu Ameryk
. Wschodni Morza Srédziemnego
@ cEuropeiski
. Azji Potudniowo-Wschodniej
. Zachodniego Pacyfiku

Dochéd wg Banku Swiatowego (Czerwiec 2020)

Dochéd wg Banku Swiatowego
Niski
Sredni-niski

. Sredni-wysoki

. Wysoki




Reprezentatywnosc¢ i jakos¢ danych

Odsetek populacji objety przez kraje, ktére dostarczyly danych

Liczba
krajow

Swiat 82% 107
Bank Swiatowy

Wysoki dochod 92% 44
Sredni-wysoki dochod 95% 30
Sredni-niski dochéd 73% 23
Niski dochoéd 43% 10
Regiony WHO

Afryka 42% 15
Obu Ameryk 89% 17
Wschodni Morza Srédziemnego 91% 18
Europejski 89% 42
Azji Potudniowo-Wschodniej 90% 6
Zachodniego Pacyfiku 85% 9

Ograniczenia

W badaniu dotyczgcym postepowania
klinicznego w SM udziat wzieli eksperci ze 107
krajow. Kraje te reprezentowaty 82% sSwiatowe;j
populaciji.

Uzyskano wysokg reprezentacje dla populacji
w kazdej grupie wg kryterium dochodowego
Banku Swiatowego i dla kazdego regionu wg
WHO, z wyjatkiem regionu Afryki i krajow

0 niskim dochodzie.

Bezposrednie poréwnanie danych z danymi
uzyskanymi w 2013 roku nie jest mozliwe,
poniewaz w celu lepszego zrozumienia
postepowania klinicznego w SM w Swietle
szybkiego poszerzania sie wachlarza

lekow modyfikujgcych, ktore nastgpito od
opublikowania poprzedniej wersji Atlasu,
kwestionariusz byt stopniowo adaptowany.

Atlas SM jest jednym z najbardziej obszernych zrédet danych na temat
klinicznego postepowania w SM, jednak ma tez pewne ograniczenia.

Kraje regionu Afryki oraz te o niskim kryterium dochodowym sa w badaniu

niedoreprezentowane

* Dane pokazujg, ze kraje o niskim dochodzie oraz te z regionu Afryki znajdujg sie
w gorszej sytuaciji, jesli chodzi o dostep do potrzebnej w SM opieki zdrowotne;j.
Poniewaz odsetek odpowiedzi z tych krajow jest niski, a w panstwach, ktore nie
dostarczyty informacji wspomniany dostep jest z pewnoscig jeszcze bardziej
utrudniony, nasze swiatowe dane dotyczace nierownosci mogg byé niedoszacowane.

Korzystanie z opinii ekspertéw w przypadku braku danych

pochodzacych z recenzowanego pismiennictwa

* |stnieje bardzo niewiele recenzowanego pismiennictwa na temat dostepnosci do
diagnostyki i leczenia SM. Zatem, aby stworzy¢ wyczerpujgcy obraz opieki zdrowotnej
w roznych krajach, dodatkowo opieraliSmy sie na eksperckich opiniach klinicystow
lub specjalistow posiadajgcych wiedze na temat danego kraju. Aby poprawi¢ poziom
wiarygodnosci zebranych danych, poproszono koordynatoréw o wspétprace
z ekspertami oraz — jesli byto to mozliwe — o podawanie Zzrodet pochodzenia danych.

» Ze 107 krajow, ktére wziety udziat w projekcie, 97 dostarczyto szczegdétowych informacji
na temat swojej wspotpracy. 87 krajowych koordynatoréw (90%) konsultowato
sie z klinicystami oraz innymi ekspertami i de facto wspétpracowato z wieloma
specjalistami. 10% koordynatoréw, ktérzy nie konsultowali sie z innymi specjalistami,
powotywato sie na brak ekspertéw w ich kraju (3%) lub na brak czasu (7%).



o W przypadku niektérych pytan, koordynatorzy krajowi proszeni byli o
podawanie zrédta informaciji. Wiekszosc¢ krajow, zamiast jedynie przytaczania
opinii, odnosito sie do niezaleznych dowoddéw naukowych, takich jak
pismiennictwo akademickie albo dane pacjenckie (badania lub rejestry).
Jedynym wyjgtkiem byto pytanie dotyczgce telemedycyny — w tym przypadku
tylko 37% krajéw biorgcych udziat projekcie podato niezalezne zrédta.

Wyzwaniem jest rozdzielenie “dostepnosci” od “dostepu”

* 2 czesc Atlasu SM pokazata, ze nawet jesli w kraju dostepne sg: diagnostyka, specjalisci
opieki zdrowotnej i terapie, nie oznacza to, ze kazda osoba z SM ma do nich dostep.
Dostep moze istotnie rézni¢ sie w obrebie kraju, a na dostepnos¢ majg wptyw inne
czynniki. Mogg to by¢ na przyktad réznice w rozktadzie opieki zdrowotnej na obszarach
miejskich i wiejskich, lub bariery w dostepie do terapii lekowych, wynikajgce z typéw
ubezpieczenia posiadanych przez osoby z SM, albo nawet odmienne praktyki w
przepisywaniu lekdw w réznych czesciach kraju. Ponadto, w obrebie kraju wystepuijg tez
inne roznice np. kulturowe, socjoekonomiczne czy srodowiskowe, ktdre prowadzg do
nierownosci i wptywajg na dostepnosc¢ opieki zdrowotnej. Nalezy zaznaczy¢, ze opisane
w Atlasie bariery w dostepie odzwierciedlajg problemy z diagnostyka i $wiadczeniem
opieki dla grupy osoéb, u ktérych SM stwierdzono w dorostosci, a problemy specyficzne
dla pediatrycznej grupy pacjentow mogty nie zosta¢ ujete. Atlas SM pozwala na
porownania pomiedzy krajami oraz regionami. Jego wyniki umozliwiajg zatem przeglad
gtéwnych barier utrudniajgcych dostep do opieki zdrowotnej w réznych krajach, ale mogag
nie odzwierciedla¢ doswiadczen pojedynczych osob z SM zamieszkujgcych te kraje.

* Co wiecej, wiekszos¢ danych zbierana byta przez pandemig COVID-19, zatem
raport nie przedstawia obecnej sytuacji. Wedtug informacji pochodzacych z,
szybko przeprowadzonej przez WHO, oceny swiadczen ustug zdrowotnych dla
0s6b z chorobami niezakaznymi (NCDs, non-communicable disease)?, na catym
Swiecie nastgpito powazne zaktdcenie w dostarczaniu tychze ustug, a najbardziej
poszkodowane byty kraje o niskim dochodzie. Oznacza to, ze bariery w dostepie
naswietlone w raporcie, w wyniku obecnej sytuacji najprawdopodobniej zwigkszyly sie.

Kontekst dla wnioskéw dotyczacych postepowania klinicznego

1 czes¢ 3 edycji Atlasu SM pokazata, ze rozpowszechnienie SM w obrebie globu jest
zréznicowane i jest zauwazalnie wyzsze w Europie i obu Amerykach (odpowiednio 133
i 112 0s6b z SM na 100 000 mieszkancéw w poréwnaniu z 30 lub mniej osobami na
100 000 w pozostatych 4 regionach wg WHO). W grupach wg kryteriéow dochodowych
Banku Swiatowego rozpowszechnienie SM jest najwyzsze w krajach o wysokim
dochodzie (174 na 100 000 oséb), w poréwnaniu z 15 albo mniej na 100 000 os6b

w pozostatych 3 grupach. W trakcie interpretacji danych dotyczacych postepowania
klinicznego réznice w wystepowaniu SM nadajg im odpowiedni kontekst. Nalezy
jednak zauwazy¢, ze nasze dane pokazujg istotne bariery w zakresie diagnostyki, i ze
problemy te wystepujg z jeszcze wiekszym prawdopodobienstwem w krajach o srednim
i niskim dochodzie, co pokrywa sie z regionami WHO o nizszym rozpowszechnieniu
SM. Oznacza to, ze dopoki istnieje nierowny dostep do diagnostyki na catym

swiecie, nie poznamy prawdziwego swiatowego poziomu wystepowania SM.



https://www.who.int/publications/m/item/rapid-assessment-of-service-delivery-for-ncds-during-the-covid-19-pandemic

Kluczowe wniosKki

Diagnozowanie SM

Wczesnie postawiona diagnoza jest kluczowa dla szybkiego rozpoczecia leczenia lekami
modyfikujgcymi przebieg choroby, kiére mogg zredukowac liczbe rzutéw i zmniejszyc
przyszig niepetnosprawnosc. Nawet jesli leki modyfikujgce przebieg choroby nie sg
dostepne, wczesna diagnoza wcigz jest niezbedna, poniewaz umozliwia wprowadzenie
zmian w stylu zycia, pozwalajgcych na radzenie sobie ze skutkami choroby i na poprawe
jakosci zycia.

Kryteria diagnosyczne to wytyczne wykorzystywane przez klinicystéw, ktére zapewniaja
wiasciwg i wczesng diagnoze choroby. Obejmujg konkretne objawy, symptomy i wyniki
testow. Kryteria diagnostyczne w SM ewoluowaly z czasem, wraz z lepszym rozumieniem
przebiegu choroby. Kryteria McDonalda wykorzystujg postep, jaki nastgpit w badaniach
obrazowych. Po raz pierwszy zostaty opublikowane w 2001, zastepujgc kryteria Posera
(1983) i Schumachera (1965). Od 2001 roku kryteria McDonalda byty kilkukrotnie
aktualizowane, ostatnio w 2017.

Wykazano, ze wykorzystywanie kryteriow McDonalda® pozwala na szybszg
diagnostyke na wczesniejszych etapach choroby'®, co daje szanse
na wczesniejsze rozpoczecie leczenia i udzielenie wsparcia.

Pokrzepiajgce jest, ze kryteria te sg na sSwiecie wykorzystywane
do diagnozowania SM powszechnie 79% krajéw biorgcych
udziat w projekcie). Jednoczes$nie ich stosowanie koreluje z
zamoznoscig kraju — na poziomie powszechnym (98%) stosujg
je kraje o wysokim dochodzie wg Banku Swiatowego, a mniej
niz potowa (40%) krajow o niskim dochodzie (30% stosuje
starsze wersje kryteriow McDondalda, 20% korzysta z kryteriéw
Posera/Schumachera lub innych, a 10% z ekspertéw nie ma
pewnosci, ktore kryteria sg w ich kraju najczesciej stosowane).

Odsetek krajow, w ktorych kryteria McDonalda z 2017 s wykorzystywane najczesciej

Swiat 79%

Kryterium dochodwe wg Banku Swiatowego
Wysoki dochéd 98%

Sredni-wysoki dochéd 7%

Sredni-niski dochod 61%

Niski dochod 40%

n = 107 krajéow reprezentujgcych 82% populacji $wiatowej (objeto 73-95% ludnosci ze wszystkich grup dochodowych oprécz grupy krajéw o niskich
dochodach, w ktérej objeto jedynie 43% populacii).

9  Thompson AJ, Banwell BL, Barkhof F, Carroll WM, Coetzee T, Comi G, Correale J, Fazekas F, Filippi M, Freedman MS, Fujihara K, Galetta SL, Hartung HP, Kappos L, Lublin FD, Marrie RA,
Miller AE, Miller DH, Montalban X, Mowry EM, Sorensen PS, Tintoré M, Traboulsee AL, Trojano M, Uit dehaag BMJ, Vukusic S, Waubant E, Weinshenker BG, Reingold SC, Cohen JA. Diagnosis
of multiple sclerosis: 2017 revisions of the McDonald criteria. Lancet Neurol. 2018 Feb;17(2):162-173. doi: 10.1016/S1474-4422(17)30470-2. Epub 2017 Dec 21. PMID: 29275977.
10  Schwenkenbecher P, Wurster U, Konen FF, et al. Impact of the McDonald Criteria 2017 on Early Diagnosis of Relapsing-Remitting Multiple Sclerosis. Front Neurol. March 2019:10:188. doi:10.3389/fneur.2019.00188



Najczesciej przytaczanymi barierami w wykorzystywaniu kryteriow McDonalda
z 2017 byly: brak wiedzy lub przeszkolenia neurologéw (wymieniane przez
prawie potowe ekspertow, ktorzy wskazali, ze kryteria McDonalda z 2017 roku
nie sg stosowane ciggle albo przez wszystkich neurologéw w ich kraju).

Nie ma prostego testu diagnozujgcego SM. Neurologowie wykonuja
zazwyczaj liczne badania, aby wykluczy¢ inne mozliwe powody wystgpienia
objawow i potwierdzi¢ rozpoznanie stwardnienia rozsianego.

Testy i procedury wykorzystywane do diagnostyki SM

Rezonans magnetyczny, inaczej MRI (ang. magnetic resonance imaging), to
rodzaj badania obrazowego wykorzystujgcy silne pole magnetyczne i fale radiowe,
pozwalajgcy na otrzymanie szczegdtowych zdje¢ wnetrza ciata. Co wazne, obrazy
uzyskane dzieki MRl mogg pokaza¢ uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego
nawet zanim u danej osoby pojawig sie objawy SM.

Naktucie ledzwiowe pozwala na pobranie probki ptynu mézgowo-rdzeniowego
i przebadanie go pod katem obecnosci komoérek odpornosciowych i przeciwciat.

stuchowego i czuciowego do mézgu.

Optyczna tomografia koherencyjna (OCT, optical coherence tomography) pozwala
na wygenerowanie obrazu nerwéw ocznych i wykrywa oznaki zapalenia nerwu
wzrokowego, czestego pierwszego objawu SM.

A/\/\/’O Potencjaty wywotane mierzg czas potrzebny na dotarcie bodZzca wzrokowego,

Podczas, gdy wszystkie 106 krajow w odpowiedzi na pytanie dotyczgce
metod diagnostycznych, wymienito wykonywanie badania neurologicznego,
to wykorzystywanie innych metod nie byto powszechne.

* MRI nie byt wykorzystywany w diagnostyce SM przez 3 z 10 krajow o niskim dochodzie,
podczas gdy wykonywano go we wszystkich krajach o srednim i wysokim dochodzie.

* Nie zaskakuje zatem, ze kraje te jako bariere wskazywaty brak tatwego dostepu do MR, co
uniemozlwia stawianie szybkiego rozpoznania. Panstwa o niskim dochodzie,
w poréwnaniu z bogatszymi, mniej czesto wykorzystywaty inne narzedzia diagnostyczne:

- Naktucie ledzwiowe: 60% versus 87-97% krajow o srednim i wysokim dochodzie
- Potencjaty wywotane: 30% versus 57-77% krajow o srednim i wysokim dochodzie

- Optyczna tomografia koherencyjna: 20% versus 34-43% krajéw o srednimi i wysokim
dochodzie.

Mimo postepu w metodach diagnostycznych, wiekszo$¢ (83%) panstw na $wiecie
dos$wiadcza probleméw uniemozliwiajgcych wczesng diagnoze SM. Bariery uniemozliwiajgce
wczesng diagnoze obecne sg w krajach ze wszystkich regionow i we wszystkich grupach
dochodowych. Istnieje wyrazna korelacja pomiedzy zamoznoscig kraju — wiecej barier
dotyczy panstw o srednio-niskim i niskim dochodzie. W regionach wg WHO, kraje z Europy

i Wschodniego Morza Srédziemnego rzadziej wskazywaty na obecno$éé tych barier.
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Odsetek krajow ze znacznymi barierami uniemozliwiajgcymi wczesng diagnostyke SM

@ Brak istotnych barier @ Jakiekolwiek bariery @ Brak pewnosci

Swiat -
16% 83% 1%

Kryterium dochodowe wg Banku Swiatowego
Wysoki dochdd

27% 73%
Sredni-wysoki dochéd
14% 86%
Sredni-niski dochod
4%  96%
Niski dochéd
90% 10%
Regiony wg WHO
Afrykanski
93% 7%
Obu Ameryk
6% 94%
Wschodni Morza Sréd.
22% 78%
Europejski
29% 90%
Azji Ptd.-Wsch.
100%
Zachodniego Pacyfiku
100%

n = 106 krajéow reprezentujacych 82% populacji $wiatowej (objeto 73-95% populacji ze wszystkich grup dochodowych
z wyjatkiem krajow o niskim dochodzie i regionu Afryki, w ktérych objeto 43% i 42% populacji)

Najczesciej przytaczang barierg w skali Swiata jest brak wiedzy o objawach SM zaréwno
wsérdd spoteczenstwa (68% krajow), jak i specjalistéw opieki medycznej (59%). Brak
specjalistéw opieki zdrowotnej posiadajgcych wiedze o diagnozowaniu SM zgtaszany byt
przez 44% krajow. Odzwierciedla to brak neurologéw z wiedzg specjalistyczng w zakresie
SM albo radiologéw. Eksperci z 4 na 10 krajow wskazywali, ze osoby u ktérych podejrzewano
SM, nie miaty mozliwosci poddania sie testom diagnostycznym z powodu ich ceny, lub
koniecznosci odbycia podrézy, albo tez obaw o bezpieczenstwo testow i ich skutki uboczne.

Bariery uniemozliwiajace wczesng diagnostyke SM na swiecie

Brak powaznych barier we wczesnej diagnostyce 16%

Jakiekolwiek wymienione bariery 83%
Brak wiedzy dotyczgcej objawdéw SM wsrdd ogétu spoteczenstwa 68%

Brak wiedzy dotyczacej objawéw SM wsrdd specjalistéw opieki zdrowotnej 59%

Brak dostepnosci specjalistéw opieki medycznej z wiedza dotyczacg diagnozy SM 44%

Osoby, u ktérych podejrzewane jest SM nie wykonujg testéw diagnostycznych

z powodu ich ceny, koniecznos$ci podrézowania albo z innych powodow 1%
Brak dostepu do specjalistycznego sprzetu medycznego albo testéw diagnostycznych 34%
Biurokracja, niewydolno$¢ lub ztozono$¢ systemu ochrony zdrowia 27%

Zbyt kosztowne dla rzadu albo ptatnika/ubezpieczyciela 26%

n = 106 krajow, reprezentujacych 82% populacji $wiatowej. 63% krajow bioracych udziat w projekcie podalo niezalezne zrédta informacii (dane pacjenckie albo opublikowane artykuly naukowe)
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Brak wiedzy o objawach SM jest powszechng barierg wczesnej diagnostyki we wszystkich
krajach w kazdej z grup dochodowych. Jednak w krajach z grup o niskim i o $rednio-niskim
dochodzie, inne bariery sg réwnie powszechne, w tym dostepnosé wykwalifikowanych

specjalistéw opieki zdrowotnej oraz dostepnos¢ sprzetu diagnostycznego i testow.

Sredni-

Sredni-

Bariery uniemozliwiajgce wczesng diagnostyke SM Wysoki . . Niski
w grupach dochodowych wg Banku Swiatowego dochaéd wyso!( ! msk’| dochaéd
dochéd dochoéd
n=44 krajow n=29 krajow n=23 krajow n=10 krajow
(reprezentujgcych (reprezentujacych r(eprezentujgcych (reprezentujgcych
92% populacji) 95% populacji_) 73% populaciji) 43% populaciji)
Brak wiedzy o objawach SM wsrod ogétu spoteczenstwa 55% 72% 83% 80%
Brak wiedzy o objawach SM wsréd specjalistéw opieki medycznej 45% 59% 83% 70%
B_rak dostepnosci specjalistow opieki medycznej z wiedzg dotyczacag 27% 45% 61% 80%
diagnozy SM
Osoby, u ktérych podejrzewane jest SM, nie wykonujg testow
diagnostycznych z powodu ich ceny, koniecznosci podrézowania albo 18% 48% 61% 70%
z innych powodéw
B_rak dostepu do specjalistycznego sprzetu medycznego albo testow 16% 24% 61% 80%
diagnostycznych
Biurokracja, niewydolnos¢ lub ztozono$¢ systemu ochrony zdrowia 20% 41% 22% 30%
Zbyt kosztowne dla rzadu albo ptatnika/ubezpieczyciela 2% 28% 61% 50%
Brak pewnosci 0% 0% 0% 10%
Brak istotnych barier w diagnostyce 27% 14% 4% 0%

* Cieniowanie wskazuje bariery przytoczone przez 50% lub wigcej krajow w kazde] kategorii dochodowej. Pogrubione liczby to najczesciej udzielane odpowiedzi.

Bariery w dostepie do diagnozy, z ktérymi musiat
zmierzy¢ sie Abubeker z Etiopii

W 2013 roku u Abubeker’a z Etiopii pojawity sie problemy ze
wzrokiem, zawroty gtowy i ostabienie koriczyn dolnych. Potrzeba
byto jednak kolejnych 2 lat na oficjalne postawienie mu rozpozna-
nia stwardnienia rozsianego, w czasie ktérych jego problemy

z robwnowagg istotnie nasility sie. Zaczat tez doswiadczac
zmeczenia.

W Etiopii SM nie jest znanym schorzeniem i Abubeker odbyt
wiele konsultacji lekarskich, w czasie ktérych diagnozowano mu
dur brzuszny, dur plamisty i wiele réznych choréb pochodzenia
zotgdkowego. W najwigekszym szpitalu w Etiopii wykonano mu
rezonans magnetyczny, ale lekarze nie mogli dojs¢ do porozu-
mienia w sprawie jego wynikow. W koncu spotkat sie

Z neurologiem pracujgcym w prywatnej klinice i tam po raz
pierwszy napomknieto o stwardnieniu rozsianym.

W Etiopii nie ma mozliwosci wykonania naktucia ledzwiowego
i aby otrzymac oficjalng diagnoze Abubeker musiat udac sie
w podroz za granice. “Moi przyjaciele zgromadzili srodki, bym
maogt pojechaé¢ do Tajlandii, wykona¢ kolejne badanie MRI

i naktucie ledzwiowe i otrzymaé oficjalng diagnoze.”

U Aubekera z Etiopii objawy SM
po raz pierwszy pojawity si¢
w 2013 roku.
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Terapie modyfikujace przebieg SM

Terapie modyfikujgce przebieg SM (DMTs, disease modyfing therapies)
to leki, ktore wptywajg na procesy zapalne SM oraz redukujg liczbe
ognisk zapalnych w mézgu i rdzeniu kregowym. Moga op6zni¢ postep
choroby, jak réwniez zmniejszy¢ liczbe, czestos¢ oraz intensywnosc¢
rzutéw (nasilenie istniejgcych objawéw albo pojawienie sie nowych).

Pierwsze DMTs (interferony) zostaty zarejestrowane we wczesnych latach
90tych i od tego czasu nastgpit bardzo szybki rozwdj tych terapii. DMTs,
zarejestrowane przez ostatnie 30 lat, to leki o roznej czestosci i sposobie
podawania (doustne, wstrzykiwane, we wlewie), jak rowniez pierwsze leki
zarejestrowane na postepujgcg posta¢ SM (okrelizumab) oraz dla dzieci
(fingolimod). DMTs, ktére zostaty zarejestrowane przez organy regulacyjne
do stosowania wiasnie w leczeniu SM, w tym raporcie nazywane sg
“zarejestrowanymi”. Uwaga: Lista DMTs byta wyczerpujgca na dzien
zbierania danych do projektu, ale w miedzyczasie zostaty zarejestrowane
kolejne substancje, ktore w zwigzku z tym nie sg uwzglednione w raporcie.

Na swiecie sg ewidentne rozbieznosci w dostepie do leczenia.
Eksperci z 14% krajéw zadeklarowali, ze w ich kraju nie ma zadnego
zarejestrowanego DMTs. W regionie Afryki procent ten wzrasta do
60, a w krajach o niskim dochodzie 70% raportuje brak dostepu

do zarejestrowanych DMTs. Poniewaz w Atlasie SM kraje z tych
grup sg niedoreprezentowane, odsetek ten moze by¢ wyzszy.
Domniemujemy, ze dostep do zarejestrowanych DMTs jest bardziej
utrudniony w krajach, z ktorych nie uzyskalismy danych.

Odsetek krajow z dostepnymi dla oséb z SM zarejestrowanymi DMTs

@ Brak dostepnych zarejestrowanych @ Dostepne zarejestrowane DMTs
DMTs

Swiat
14% 86%

Grupa dochodowa wg Banku Swiatowego

Wysoki dochod
100%

Sredni-wysoki dochéd

3% 97%
Sredni-niski dochod
30% 70%
Niski dochéd
70% 30%

Regiony wg WHO

Afrykanski

60% 40%
Obu Ameryk

6% 94%
Wschodni Morza $éd.

1% 89%
Europejski

2% 98%
Azja Pid.-Wsch.

17% 83%
Zach. Pacyfkiku

1% 89%

n = 106 krajoéw, reprezentujgcych 82% populacji $wiatowej (objeto 73-95% populacji ze wszystkich grup z wyjatkiem
krajow o niskim dochodzie i regionu Afrykanskiego, w ktérych objeto 43% i 42% populacji)
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Wczesne leczenie lekami modyfikujgcymi przebieg choroby moze zmieni¢ przebieg SM i
zmniejszy¢ przysztg niepetnosprawnosc!'. Istotne jest, aby osoby z SM miaty dostep do szerokiego
wachlarza dostepnych cenowo terapii, dopasowanych do przebiegu ich choroby i indywidulanych
potrzeb. Czasem zdarza sie, ze w krajach, w ktérych nie sg dostepne zarejestrowane DMTs, osoby
z SM majgce odpowiednie srodki finansowe oraz kontakty, sprowadzajg leki z innych panstw.

Na catym swiecie do leczenia SM wykorzystywany jest szeroki wachlarz réznego
rodzaju DMTs. Warto zauwazy¢, ze badanie w ramach Atlasu SM gromadzi dane
dotyczgce liczby krajow wykorzystujgcych wszystkie DMTs, ale nie posiadamy skali
ich uzytkowania, czyli odsetka osob przyjmujgcych leki kazdego rodzaju.

% krajow wykorzystujgcych w SM kazdego rodzaju DMTs

@ Zarejestrowane DMTs @ DMTs off-label
Interferon-beta 1a 86% Kladrybina (doustna) ee— 51%
Interferon-beta 1b 80% Cyklofosfonamid  ce— 48%
Fingolimod 76% Metotreksat cm— 40%
Rytuksymab 69% Peginterferon-beta 18 e——— 36%
Teryflunomid 69% Siponimod 1%
68% Kladrybina (Wlew) e 10%
Azatroprina 67% Leflunomid e 9%
Okrelizumab 65% Fumaderm == 4%
Octan glatirameru 64% Minocyklina «= 4%
MitokSantron  ee—— 61% Immunoglobuliny IV (dozylne) = 3%
Fumaran Dimetylu 57% Mykofenolan mofetylu « 3%
Alemtuzumab 55% Fludarabina = 2%

n = 102 krajéw reprezentujacych 81% $wiatowej populacji. 72% krajow przytaczato niezalezne dowody (dane pacjentoéw albo artykuty naukowe)

Uwaga: w tym przypadku okreSlenie zarejestrowany i off-label odnosi sie do statusu regulacyjnego w
wiekszoSci krajow. W niektérych krajach kategorie te roznig sie, np. mitoksantron jest zarejestrowany w USA
do stosowania w SM, ale nie w wigkszosci pozostatych krajow. Lista zawiera DMTs zarejestrowane na dzien
zbierania danych do projektu, jednak w miedzyczasie zarejestrowano kolejne substancje, w zwigzku z czym
lista w momencie publikacji nie zawiera obecnie dostepnych.

Eksperci z 89%'2 krajéw zgtaszali wykorzystywanie do leczenia SM wszystkich
zarejestrowanych DMTs. W leczeniu SM mozna wykorzystywac réwniez leki off-label,
CO oznacza, ze dany preparat nie zostat zarejestrowany przez agencje regulacyjng
do leczenia wiasnie tej jednostki chorobowej. Wykorzystywanie DMTs off-label jest
powszechng praktyka, zgtaszang przez ekspertéw z 87% krajow na catym Swiecie.

Wykorzystywanie DMTs off-label moze wigza¢ sie z wieloma czynnikami, np. brakiem dostepu

w danym kraju do podobnych zarejestrowanych preparatéw albo wysokie koszty lekéw
zarejestrowanych. Wysoki odsetek krajow ze wszystkich grup dochodowych wg Banku Swiatowego
i regionéw wg WHO deklarowat stosowanie do jakiegos stopnia DMTs off-label w leczeniu SM.

11 https://www.msbrainhealth.org/perch/resources/brain-health-time-matters-in-multiple-sclerosis-policy-report.pdf - Appendix 1c (page 59)
12 Uwaga: liczba krajéw, w ktérych stosowane sg zarejestrowane DMTs (89%) jest wigksza niz liczba krajéw deklarujgcych
ichdostepnos¢ (86%), co zwigzane jest z mozliwoscig sprowadzania ich z innych krajéw przez osoby z SM.
13 Badanie dotyczace wykorzystywania produktéw leczniczych off-label w Unii Europejskiej https:/ec.europa.eu/health/sites/health/files/files/documents/2017_02_28_final_study_report_on_off-label_use_.pdf



https://www.msbrainhealth.org/perch/resources/brain-health-time-matters-in-multiple-sclerosis-policy-report.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/files/documents/2017_02_28_final_study_report_on_off-label_use_.pdf

Odsetek krajow wykorzystujacych przynajmniej jeden z DMTs off-label do leczenia SM

Swiat 87%

Grupa dochodowa wg Banku Swiatowego

Wysoki dochod 95%
Sredni-wysoki dochéd 86%

Sredni-niski dochod 86%

Niski dochod 50%

Regiony wg WHO

Afrykanski 62%

Obu Ameryk 88%

Wschodni Morza Srédziemnego 88%

Europejski 93%

Azji Potudniowo-Wschodniej 100%
Zachodniego Pacyfiku 89%

n = 102 krajéw reprezentujgcych 81% $wiatowej populaciji, 72% krajow przytoczyto niezalezne dowody (dane pacjentéw oraz opublikowane artykuty).

Aby utatwi¢ zrozumienie DMTs, do ktorych dostep majg osoby
z SM, na potrzeby naszych analiz podzielilismy zarejestrowane DMTs'* na trzy
grupy w zaleznosci od ich skutecznosci. Pokazuje to ponizsza tabela.

Wysoka skutecznos¢ Dobra skutecznos¢ Umiarkowana skutecznos¢
Alemtuzumab Kladrybina (doustna) Octan glatirameru
Natalizumab Fumaran dimetylu Interferon-beta 1a
Okrelizumab Fingolimod Interferon-beta 1b
Siponimod Peginterferon-beta 1a
Teryflunomid

Na catym swiecie 11% krajéw nie wykorzystuje zarejestrowanych DMTs o umiarkowanej
skutecznosci, a 20% krajéw tych o dobrej skutecznosci. Ponadto, 74 (25%) krajow
deklaruje, ze nie wykorzystuje zarejestrowanych DMTs o wysokiej skutecznosci.
Koreluje to istotnie z dochodem danego kraju: potowa krajow o $redni-niskim dochodzie
i 100% krajow o niskim dochodzie nie wykorzystuje wysokoskutecznych DMTs.

Odsetek krajow niewykorzystujacych zarejestrowanych DMTs o wysokiej
skutecznosci (alemtuzumab, natalizumab, okrelizumab)

Swiat 25%

Grupa Dochodowa wg Banku Swiatowego

Wysoki dochéd 0%

Sredni-wysoki dochéd  25%

Sredni-niski dochod 50%

Niski dochéd 100%

n = 102 krajéw, odpowiadajacych 81% $wiatowej populaciji, 72% krajéw przytoczyto niezalezne dowody (dane pacjentéw oraz opublikowane artykuty naukowe).

14 Lista DMTs byta wyczerpujgca na dzien zbierania danych do projektu, ale w miedzyczasie zostaty zarejestrowane kolejne substancje, w zwigzku z czym w momencie opublikowania raportu
nie oddawata ona petnego wachlarza lekow
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Uwaza sie, ze rutyksymab stosowany “off-label” ma podobny mechanizm dziatania do
okrelizumabu i uznawany jest za DMT o wysokiej skutecznoéci. Dodatkowych 13 krajow
ma dostep do rutyksumabu, 8 z nich to kraje o niskim albo srednim-niskim dochodzie.

—
—
kraje wykorzystujgce dodatkowe kraje kraje wykorzystujgce
zarejestrowane DMTs o wykorzystujgce zarejestrowane
wysokiej skuteczno$ci rutyksymab “off-label” wysokoskuteczne leki
(alemtuzumab, natalizumab, albo te “off-label”

okrelizumab)

Bariery w dostepie do DMTs

72% krajow deklaruje bariery w dostepie do DMTs. W skali Swiatowej najistotniejszg
barierg, wymieniang przez ekspertéw z prawie potowy krajow biorgcych udziat

w projekcie, jest koszt dla rzadu, systemu opieki zdrowotnej lub ptatnika.

Drugg barierg, najczesciej wymieniang przez ekspertow z 41 krajéw (39%),

jest niestosowanie przez osoby z SM DTMs, gdy majg takg mozliwos$¢, czesto

z powodu ceny lekéw albo obaw zwigzanych z ich skutkami ubocznymi.

Bariery w otrzymywaniu DMTs przez osoby z SM w skali swiatowej

Brak istotnych barier w leczeniu 26%

Jakiekolwiek bariery 72%

Zbyt drogie dla rzadu, opieki zdrowotnej albo ptatnika 49%

Osoby z SM nie przyjmujg leczenia ze wzgledu na jego koszt albo inne czynniki zwigzane ze stylem zycia 39%

Trudno$¢ w dostepie do specjalistéw opieki zdrowotnej 30%
Brak dostepnosci petnego wachlarza DMTs 30%
Brak wiedzy na temat DMTs pos$rdd specjalistéw opieki zdrowotnej 27%

Brak dostepu do sprzetu/badan potrzebnych do monitorowania leczenia
27%

DMTs sg dostepne jedynie na niektoérych obszarach kraju albo w niektérych szpitalach
27%

Biurokracja, niewydolno$c¢ albo nadmierna ztozono$c¢ systemu opieki zdrowia
25%

Brak dostaw DMTs do kraju 18%

Brak DMTs w magazynach albo nieregularne dostawy

8%

n = 106 krajéow reprezentujacych 82% $wiatowej populacji, 66% krajow przytoczyto niezalezne dowody (dane pacjentéw oraz opublikowane artykuty naukowe).
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Eksperci z krajow o niskim dochodzie, jako bariere w dostepie do terapii, oprocz ceny,

réwnie czesto wskazujg na brak specjalistéw opieki zdrowotnej oraz brak wiedzy na

temat DMTs wsrod pracownikéw opieki zdrowotnej. 25% krajow na catym swiecie

jako bariere w dostepie do DMTs wskazuje biurokracje, niewydolnos¢ albo ztozonos¢

systemu opieki zdrowotnej. Podkresla to wage form wsparcia oferowanych przez wiele
organizacji SM, do ktérych zaliczy¢ mozna programy i materiaty informacyjne pomagajace
osobom z SM odnalez¢ sie w skomplikowanym procesie otrzymywania leczenia.

Sredni-

Sredni-

Bariery w otrzymywaniu DMTs przez osoby z SM Wysoki . s Niski
wg grupy dochodowej Banku Swiatowego dochéd wyso!( ! m5k,' dochod
dochéd dochéd
n=44 kraje n=29 kraje n=23 kraje n=10 krajow
(92% populacji) | (95% populacji) | (73% populacji) | (43% populacji)
Brak istotnych barier 55% 10% 4% 0%
Zbyt drogie dla rzadu, opieki zdrowotnej albo ptatnika 18% 69% 74% 70%
Osoby z SM nie przyjmuja leczenia ze wzgledu na jego koszt, skutki
uboczne albo wybér innego rodzaju leczenia/czynniki zwigzane ze 23% 52% 52% 40%
stylem zycia
Trudnos¢ w dostepie do specjalistow opieki zdrowotnej 18% 28% 39% 70%
Brak dostepnosci petnego wachlarza DMTs 14% 38% 52% 30%
Brak wiedzy na temat DMTs posrdd specjalistéw opieki zdrowotne;j 1% 34% 30% 70%
IBrak dpstepu do sprzetu albo badan potrzebnych do monitorowania 2% 31% 579 60%
eczenia
D_MT§ sg doste_pne jedynie na niektérych obszarach kraju albo w 1% 34% 48% 30%
niektorych szpitalach
Blurokraqg, niewydolnos$¢ albo nadmierna ztozonos$¢ systemu opieki 23% 34% 29% 20%
zdrowotnej
Brak dostaw DMTs do kraju 5% 10% 35% 60%

Brak DMTs w magazynach albo nieregularne dostawy

0%

* Cieniowanie wskazuje bariery przytoczone przez 50% lub wiecej krajow w kazdej z kategorii dochodowych.Pogrubione cyfry wskazuja najczesciej wybierane odpowiedzi.

7%

Problemy z leczeniem w Indonezji

Tutaj dostep do leczenia jest niezwykle trudny oraz czasochtonny.
Lecze sie Rebifem (interferonem-beta 1a), ktory otrzymac¢ mozna
tylko w niektorych aptekach i w zwigzku z tym musze kontaktowac

sie bezposrednio z dystrybutorem.

Rebif jest bardzo drogi, ale moje ubezpieczenie pracownicze

pokrywa jego koszt. W Indonezji dostepne sg tylko dwa leki na
SM. Wedtug wytycznych praktyki neurologicznej, lek na moje SM
jest tym, do ktérego na szczescie mam dostep, jednak dzieje sie
tak tylko dlatego, ze mam odpowiednie ubezpieczenie pracow-

nicze.

Osoby ubezpieczone w ramach BPJS (panstwowe

ubezpieczenie zdrowotne) nie bedg w stanie tego leku

otrzymacé. Leczone sg immunosupresantami, ktore nie sg lekami $

kierowanym konkretnie do leczenia SM.

26%

10%

U Sutji z Indonezji SM
zdiagnozowano w 2017 roku
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Czestg praktykg jest ponoszenie przez osoby z SM czesciowego albo catkowitego

kosztu leczenia DMTs, okreslanego czasem jako wydatki “out of pocket” (prywatne wydatki
na swiadczenia zdrowotne). Praktyka ta widoczna jest w 60 krajach (57%) na catym
Swiecie, od 39% krajéw w Europie do 76% panstw w Obu Amerykach.

Wydatki prywatne na $wiadczenia zdrowotne mogg by¢ znaczgce (nawet jesli nie
ponosi sie kosztow catkowitych) i to, wraz z wysokg ceng niektérych DMTs oznacza,
ze sg one niedostepne dla wielu oséb z SM. Czynniki, z powodu ktérych osoby z SM
same ptacg za DMTs, sg rézne. Sposrod 60 krajowych koordynatoréw, ktorzy zgtaszali
pokrywanie przez osoby z SM przynajmniej czesci kosztéw ich leczenia DMT:

» 48% informowato, ze panstwo, opieka zdrowotna albo ptatnik wymagaja
wspotfinansowania albo pokrywaja tylko cze$¢ kosztow

* 40% zgtaszato, ze osoby z SM nie posiadajg ubezpieczenia zdrowotnego
* 35% wskazywato, ze DMTs nie sg objete ubezpieczeniem zdrowotnym

+ 35% informowato, ze nawet w przypadku gdy osoba z SM posiada
ubezpieczenie zdrowotne, to zalecany w jej przypadku DMT nie jest
zarejestrowany albo osoba ta nie spetnia kryteriéw wigczenia do leczenia.

Nawet, gdy osoby z SM maja dostep do DMTs, obserwuje
sie bariery uniemozliwiajgce ciggtosé¢ leczenia.

Eksperci z prawie potowy krajow na catym Swiecie zgtaszali problemy z ciggtoscig
leczenia, co oznacza, ze nawet jesli zostato ono rozpoczete, to osoby z SM nie
otrzymuja kolejnych dawek DMTs bez zaktdcen lub opdznieh. Giéwnym powodem
tego stanu rzeczy sa: nieregularne dostawy lekow (27% wszystkich raportujgcych
krajow), albo opdznienia zwigzane ze wznowieniem refundacji leczenia (19%), lub tez
potrzeba regularnego przeprowadzania badan potwierdzajgcych spetnianie kryteriow
upowazniajgcych otrzymywanie leczenia (13%). Problemy te dotykajg w sposéb
nieproporcjonalny sredniozamozne kraje, cho¢ potowa ekspertéw z krajow o niskim
dochodzie nie byta w stanie udzieli¢ odpowiedzi na to pytanie, a wiec jest bardzo
prawdopodobne, ze trudnosci z kontynuacjg leczenia sg w tej grupie niedoszacowane.

Problemy z kontynuacja leczenia DMT

Brak pewnosci
9% .
Problemy wg grup dochodowych Banku Swiatowego

Wysoki dochdéd 30%
Brak problemow
44% % krajow Sredni-wysoki dochéd 61%
- Swiat Problemy
48% Sredni-niski dochod 73%
Niski dochdéd 33%

n = 103 kraje reprezentujace 81% $wiatowej populacji
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Restrykcyjne kryteria uniemozliwiajg zabezpieczenie
dostepu do leczenia w Serbii

Po kilku rzutach w przeciggu roku, lvana otrzymata DMT, jed-

nak leczenie trwato to krétko i po zaledwie sze$ciu miesigcach
preparat przestat bycC jej przepisywany. “Dziat administracyjny
przekazat mi informacje, ze lek zdrozat i dlatego musieli dokonaé
rotacji wynikajgcych z budzetu”.

Ten krok wstecz byt dla niej bardzo frustrujgcy, poniewaz zabez-
pieczenie leczenia w Serbii jest bardzo trudne, co wnika z rest-
rykcyjnych kryteriéw: osoba z SM musi doswiadczy¢ przynajmniej
dwadch rzutéw w przeciggu dwéch lat i musi by¢ w stanie przejsé
bez pomocy 300 metréw. “Problem tkwi w tym, Zze na poczatku
choroby nie mozesz spetnic tych kryteridow, poniewaz nie masz
dwaéch rzutéw w przeciggu dwéch lat, a potem, gdy masz juz dwa
rzuty w ciggu roku, mozesz nie by¢ w stanie przejs¢ 300 metréw.
Istnieje zatem niewielkie okno czasowe, w ktérym mozna zostaé
zakwalifikowanym do leczenia.”

W koncu zostata przeniesiona na inny lek DMT, ale caty proces
byt chaotyczny i mato przejrzysty. Jesli wezmie sie pod uwage
kryteria wigczenia oraz ograniczone dostawy lekéw, mozna
zrozumiec to, co moéwi lvana: “Bardzo duzo zalezy od szczescia.
Po prostu bytam we wtasciwym miejscu o wtasciwym czasie.”

U lvany z Serbii SM
zdiagnozowano w 2010 roku

Dostep do hematopoetycznego przeszczepu komoérek macierzystych
(HSCT)

Hematopoetyczny przeszczep komorek macierzystych (HSCT, Haematopoietic stem cell
transplantation) jest coraz czesciej wykorzystywany jako metoda leczenia aktywnej postaci
rzutowo-remisyjnej SM. HSCT ma na celu “zresetowanie” systemu odpornosciowego.
Wykorzystuje sie do tego chemioterapie majgcg za zadanie wyeliminowac nieprawidtowo
funkcjonujgce komorki uktadu odpornosciowego. Potem podaje sie komorki macierzyste
ze szpiku kostnego albo krwi osoby chorej, aby odbudowaé system odpornosciowy

za pomocg nowych krwinek. Komérki macierzyste nie sg jednak w stanie odtworzy¢
uszkodzonych nerwéw albo innych obszaréw mdzgu i rdzenia kregowego.

HSCT jest dostepny dla oséb z SM w 35% krajow na catym Swiecie, a w 1/3 z nich osoby
z SM optacajg procedure z wiasnych srodkow (12%). Dostepnos¢ HSCT koreluje

z bogactwem kraju, mozna otrzymac¢ go w 57% krajach o wysokim dochodzie,

a jedynie w 23% o $rednim lub 0% o niskim dochodzie. Osoby z SM w krajach o srednim
dochodzie czesciej samodzielnie optacajg leczenie (73% versus 16% krajow o wysokim
dochodzie, w ktérych przeszczep komérek macierzystych jest dostepny dla oséb z SM).
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Rehabilitacja oraz postepowanie objawowe

Rehabilitacja oraz wykorzystywanie terapii objawowych jest waznym aspektem radzenia
sobie z SM, ktéry pomaga chorym utrzymacé sprawnosc i zachowac¢ dobrg jakos¢ zycia.

Rehabilitacja, pomagajgca z powszechnymi problemami z poruszaniem sie, dostepna jest

w ponad 90% krajow na Swiecie. Jednak rehabilitacja i/lub leki, ktére umozliwiajg radzenie
sobie z bardziej niewidocznymi objawami SM, takimi jak zmeczenie, dostepne sg jedynie

w 6 na 10 krajow na swiecie, mimo, ze przewlekte zmeczenie jest najczesciej zgtaszanym
objawem SM'. Terapie wykorzystywane w radzeniu sobie z problemami ze wzrokiem nie sg
dostepne w potowie krajow na swiecie, mimo, ze zachowanie funkcji wzroku jest priorytetowe
dla oséb z SM'6. Ponadto, problemy poznawcze oraz te zwigzane z nastrojem w SM sg czesto
przeaczane'’, a moga mie¢ istotny wptyw na jako$c¢ zycia. Terapie, ktére wspomagajg pamiec
i inne funkcje poznawcze sg dostepne jedynie w 57% krajéw, a te ktore redukujg objawy
emocjonalne i zaburzenia nastroju, takie jak depresje, w 69% krajéw na catym $wiecie.

Zauwazyc¢ nalezy, ze dostepnos¢ rehabilitacji zmienita sie najprawdopodobnie;j

w wyniku pandemii Covid-19'®, gdyz wiele ustug ograniczono albo zaczeto $wiadczy¢ je zdalnie.
Mimo, ze dziatania te byly niezbedne, by ograniczy¢ rozprzestrzenianie sie wirusa i chronic
pracownikéw stuzby zdrowia, to jednak wazne, by wszystkie te ustugi zostaty wznowione tak
szybko jak to mozliwe w celu zapewnienia osobom z SM takiej opieki, jakiej potrzebuja.

Objawy, dla/ przy ktérych osoby z SM moga zazwyczaj otrzymac terapie
(odsetek krajow swiat)

Problemy z chodzeniem 93%

Sztywnos$¢ i skurcze 91%

Problemy z poruszaniem ramionami/rekami 80%

Bdl i nieprzyjemne doznania czuciowe 77%

Problemy z mowg 74%

Zaburzenia pracy pecherza moczowego 73%

Problemy z potykaniem 7%

Zaburzenia emocji i nastroju 69%

Zawroty gtowy 63%

Napady padaczkowe 60%

Zmeczenie 59%

Zaburzenia pamigci i innych funkcji poznawczych 57%

Zaburzenia pracy jelit 56%

Drzenia 55%

Problemy ze wzrokiem 52%

Dysfunkcje seksualne 51%

Wrazliwo$¢ na ciepto 25%

n = 104 kraje reprezentujgce 80% $wiatowej populaciji

15 The Sonya Slifka Longitudinal Multiple Sclerosis Study: methods and sample characteristics - S L Minden, D Frankel, L Hadden, J Perloff, K P Srinath, D C Hoaglin, 2006 (sagepub.
com) and Fatigue is the most common symptom (experienced by 8 in 10 people with MS) https://www.physiotherapyalberta.ca/course_materials/sept_2020_ms_handout.pdf

16 Heesen C, Haase R, Melzig S, Poettgen J, Berghoff M, Paul F, Zettl U, Marziniak M, Angstwurm K, Kern R, Ziemssen T, Stellmann JP. Perceptions on the value of bodily functions in
multiple sclerosis. Acta Neurol Scand. 2018 Mar;137(3):356-362. doi: 10.1111/ane.12881. Epub 2017 Dec 3. PMID: 29205262. https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/29205262

17  ACNR volume 8 number 4 September/October 2008 - Cognition, Depression and Fatigue in Multiple Sclerosis. Jane Bradshaw, Lead Nurse Specialist in Neurology, Norfolk
PCT. Anita Rose, Clinical Psychologist, Walton Centre of Neurology and Neurosurgery, Liverpool https://www.acnr.co.uk/SO08/ACNRSO08_cognition.pdf

18  https://www.who.int/publications/m/item/rapid-assessment-of-service-delivery-for-ncds-during-the-covid-19-pandemic



https://www.acnr.co.uk/SO08/ACNRSO08_cognition.pdf
https://www.who.int/publications/m/item/rapid-assessment-of-service-delivery-for-ncds-during-the-covid-19-pandemic

W krajach z réznych grup dochodowych obserwuje sie duze zréznicowanie w dostepnych
metodach radzenia sobie z objawami, z mniejszg dostepnoscig w krajach o nizszym dochodzie.

Objawy, przy ktorych osoby

z SM zazwyczaj moga otrzymaé Wysoki sv:?,:g::- sr:;?('io' Niski
rehabilitacje albo innego rodzaju dochéd . . dochéd
terapie (np. leki) dla... dochod dochod
n=44 kraje n-28 krajow n=23 kraje n=9 krajow

(92%populacji) | (90% populacji) | (73% populacji) | (40% populacji)
Problemy z chodzeniem 98% 96% 91% 67%
Sztywno$¢ i skurcze 95% 93% 91% 67%
Problemy z poruszaniem ramionami/rekami 93% 79% 65% 44%
Bol i nieprzyjemne doznania czuciowe 91% 68% 70% 56%
Problemy z mowa 95% 75% 52% 22%
Zaburzenia pracy pecherza moczowego 91% 68% 61% 33%
Problemy z potykaniem 93% 68% 48% 33%
Zaburzenia emocji i nastroju 77% 68% 70% 33%
Zawroty gtowy 77% 57% 57% 22%
Napady padaczkowe 68% 57% 65% 11%
Zmeczenie 70% 54% 52% 33%
E(r)c;alae\;ncyzjnr:iamiecia i innymi funkcjami 73% 57% 39% 2%
Problemy z praca jelit 70% 57% 43% 11%
Drzenia 77% 50% 39% 0%
Problemy z widzeniem 70% 36% 43% 33%
Dysfunkcje seksualne 73% 43% 35% 11%
Wrazliwo$c¢ na ciepto 39% 21% 9% 11%
Brak pewnosci 0% 4% 0% 33%

* Cieniowanie oznacza, ze mniej niz 50% krajéw poinformowato o dostepie do terapii dla tych objawow

Eksperci z 84% krajéw zgtaszali, ze rehabilitacja jest dawkowana albo niedostepna
odpowiednio szybko. Gtéwnymi powodami, jakie wskazywali, byt brak dostepnosci
w skali kraju oraz koszt dla ptatnikéw/dostawcow ustug albo oséb z SM.

Specjalis¢i opieki zdrowotnej
Pracownicy opieki zdrowotnej o réznych specjalnosciach tworzg system |
catosciowej opieki i wsparcia dla oséb z SM. Bez wystarczajgcej
liczby wyspecjalizowanych pracownikéw opieki zdrowotnej nie mozna
odpowiednio diagnozowa¢ SM oraz wdraza¢ i monitorowac leczenie.

W 98 krajach, ktére dostarczyty informacji do Atlasu SM, jest w sumie 300 000
neurologéw. Daje to mediane' 2 neurologéw na 100 000 oséb. W skali $wiata
obserwuje sie duze zréznicowanie tej liczby na 100 000 oséb. Mediana

waha sie od 4,6 neurologa na 100 000 oséb w krajach o wysokim dochodzie, do 0,05
neurologa w krajach o niskim dochodzie.

5% wszystkich neurologéw w skali Swiata w szczegolnosci interesuje sie¢ SM
(definiowane przez nas jako wieksze doswiadczenie w diagnozowaniu/leczeniu SM).

Z 97 ekspertow, ktorzy dostarczyli informaciji, 8 (wszyscy z krajow o niskim albo srednim
dochodzie) o$wiadczyto, ze w ich kraju nie ma zadnego neurologa z doswiadczeniem

w SM. Widoczna jest wyrazna korelacja miedzy mediang liczby neurologéw
specjalizujgcych sie w SM na 100 000 oséb a dochodem krajowym (0,4 w krajach

o wysokim dochodzie i 0,01 w krajach o niskim dochodzie). 3% wszystkich neurologéw
w skali Swiata to neurologowie zajmujgcy sie dziec¢mi.

19 Mediana to warto$¢ $rodkowa upor 1ego zbioru (mal

> lub rosngcego) liczb opisujacych chorobowos¢. Poniewaz liczba neurologéw moze réznic sie istotnie

pomiedzy krajami, podajemy mediang, a nie $rednia, co zapewni, ze bardzo wysokie lub bardzo niskie wartosci nie znieksztatcg $redniej z wartosci.
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Neurologowie nie sg dostepni w 7 z 83 krajow biorgcych udziat w projekcie a nawet jesli
s3g, nie oznacza to, ze specjalizujg sie w SM.

74 kraje dostarczyly informacji na temat liczby neurologéow do poprzedniej i aktualnej
edycji Atlasu. Liczba neurologéw w tych krajach wzrosta o 26% (90 000 w 2020 roku,
okoto 72 000 w 2013). Poniewaz dane reprezentujg 52% populacji $wiata

i tylko jeden kraj o niskim dochodzie, nie mozna poréwnac otrzymanych wynikéw
pomiedzy grupami dochodowymi wg Banku Swiatowego i regionami wg WHO.

Jak MS Ireland wykorzystato dane z Atlasu w swojej kampanii
rzeczniczej, majacej na celu zwiekszenie dostepu do neurologéw

Informacje zawarte w Atlasie SM moga by¢é poteznym narzedziem
rzeczniczym, ktadgcym swiatto na SM i podnoszgcym swiadomos¢
dotyczaca barier w dostepie do diagnostyki i opieki, z ktérymi
mierzg sie osoby z SM na $wiecie. W 2008 Atlas SM pokazat,

ze Irlandia - z jedynie 14 neurologami - miata najnizszg w

Europie liczbe tych specjalistéw na 100 000 mieszkancow.

Atlas SM byt jednym z narzedzi wykorzystanych przez MS

Ireland i Neurological Alliance of Irealnd do zobligowania
rzadu do zapewnienia 1 neurologa na 100 000 osob.

Od tamtego czasu nastgpit stopniowy wzrost liczby neurologéw do
26 (0,6 na 100 000) w 2013 i 37 (0,8 na 100 000) w 2020. Mimo
tego pozytywnego wzrostu, liczba tych istotnych pracownikéw
ochrony zdrowia jest wcigz ponizej celu, do ktérego dazy Irlandia

i ponizej liczby obserwowanej w innych krajach Europy.

Z podziekowaniami dla Avy Battles i Aoife Kirwan’a
z MS Ireland za podzielenie sie swoim przykiadem.

Pielegniarki SM odgrywajg istotng role we wspieraniu oséb z SM i ich rodzin?.
Swiadczg cato$ciowg opieke, udzielajg rad utatwiajgcych osobom z SM zrozumienie ich
choroby oraz informujg o opcjach terapeutycznych (nie we wszystkich krajach, przyp.
red.). Udzielajg tez wsparcia emocjonalnego.Ponadto, pielegniarki SM wspierajg innych
specjalistéw opieki zdrowotnej, zwiekszajgc tym samym wydajno$¢ neurologéw oraz
poszerzajgc wiedze wsrod mniej wyspecjalizowanych pracownikow ochrony zdrowia,
takich jak lekarze pierwszego kontaktu, pracownicy socjalni, inne pielegniarki i terapeuci.

59 z 84 krajow zaraportowato tgcznie 5 400 pielegniarek szczegdlnie zainteresowanych
SM, co oznacza, ze 30% panstw nie miato zadnych pielegniarek SM. Ponadto 37 z 62
krajow posiada pielegniarki neurologiczne, ktore wspierajg osoby z roznymi chorobami
neurologicznymi, w tym SM.

Radiolodzy to kolejni specjalisci opieki medycznej ronwnie istotni dla oséb z SM,
odpowiedzialni za przeprowadzanie i interpretacje badan obrazowych mézgu i rdzenia
kregowego (takich jak MRI i TK — tomografia komputerowa). Eksperci z 65 krajow,
reprezentujgcych 53% swiatowej populacji, zgtosili niewiele ponad 109 000 radiologéw
(mediana wynoszaca 1,8 na 100 000 oséb). Analizy wg regionu/grupy dochodowej nie
sg mozliwe ze wzgledu na zbyt matg liczebnos¢ préby. Dane te nie byty zbierane w 2013
roku.

20 Multiple Sclerosis specialist nurses in Australia 2017 https:,

Dane dotyczace specjalistéw SM: Wuniki projektu GEMSS MS spemallst nurse evaluatlon prqecthltn&ﬂmslmﬂmguk[mgsmﬁauuﬂles&mmﬁnangmﬁm
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https://www.msaustralia.org.au/sites/default/files/MSA%20MS%20Specialist%20Nurses%20Report%202017_0.pdf
https://mstrust.org.uk/sites/default/files/GEMSS%20final%20report.pdf

Telemedycyna

Czym jest telemedycyna?

Telemedycyna to wykorzystywanie
technologii do $wiadczenia opieki
medycznej na odlegtosé, zamiast
osobistego spotkania z klinicysta.

Telemedycyna wykorzystuje technologie
telekomunikacyjne w celu $wiadczenia
diagnostyki i opieki na odlegtos¢. Konsultacje
wideo albo telefoniczne wykorzystywane
sg zamiast wizyt osobistych i mogg by¢, w
przypadku niektérych nierownosci w dostepie
- Rozmowy wideo wspomagajgce do diagnozy i ciagtej opieki specjalistycznej?’
stawianie diagnozy i rozpoczecie leczenia rozwigzaniem dla 0séb z SM.
Kontrole i monitorowania efektoéw leczenia Przed pandemig COVID-19 jedynie

poprzez wiadomosci tekstowe, e-maile,
rozmowy telefoniczne bgdz wideo

Przyktady telemedycyny:

13% krajéw na swiecie wykorzystywato
telemedycyne jako element opieki medycznej.
Potrzeba utrzymywania dystansu fizycznego,
chronigcego pracownikow medycznych

i pacjentow w czasie pandemii, bez

Cyfrowe przekazywanie dokumentacji
medycznej, diagnozy i ewaluacji lub innych
danych medycznych (takich jak pomiary
cisnienia krwi albo przestrzeganie

planu leczenia) watpienia doprowadzita do szybszego

wdrozenia rozwigzan telemedycznych.

Jak mozna bylo oczekiwacé, kraje o wysokim dochodzie czesciej wykorzystujg
telemedycyne jako czesc¢ rutynowej praktyki klinicznej, podczas gdy w krajach o niskim
dochodzie telemedycyna praktycznie nie istnieje. Gdy poréwnujemy regiony wg WHO,
telemdycyna jest bardziej powszechna w Amerykach, gdzie korzysta z niej 1/3 krajow,
w poréwnaniu z brakiem takich krajow w regionie Potudniowo-Wschodniej Azji.

Odsetek krajow, w ktorych telemedycyna jest czescig praktyki klinicznej

Swiat 13%

Grupy dochodowe wg Banku Swiatwego
Wysoki dochéd 18%

Sredni-wysoki dochéd  10%

Sredni-niski dochod 13%

Niski dochod 0%

Regiony wg WHO

Afrykanski 7%
Obu Ameryk 35%

Wschodni Morza Srédziemnego %

Europejski 12%

AzZji Pld.-Wch. 0%

Zachodniego Pacyiku 1%

n = 106 krajéw reprezentujacych 82% $wiatowej populacji, 37% krajow dostarczyto niezaleznych dowodéw na przytaczane dane.

21 Bove R, Garcha P, Bevan CJ, et al. Clinic to in-home telemedicine reduces barriers to care for patients with MS or other neuroimmunologic conditions.
Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. 2018;5(6):€505.doi:10.1212/NXI.0000000000000505



Gdy pandemia straci na sile, istotng kwestig stanie sie ocena, do jakiego stopnia
telemedycyna zakorzenita sie w systemach ochrony zdrowia. Wnioski ptyngce ze
stosowania innowacji, bedgcych efektem restrykcji zwigzanych z pandemia, moga
poprawi¢ dostep do terapii na catym $wiecie (oczywiscie uwzgledniajgc ograniczenia
technologicznie).

Podczas, gdy telemedycyna moze przynie$¢ korzysci tym, ktérym brakowato wsparcia
bardziej tradycyjnego modelu opieki zdrowotnej, istotna wydaje sie analiza tego,

jak mozna optymalnie wykorzysta¢ jg w przypadku oséb z SM. Wazne jest takze
zagwarantowanie osobom, ktdre nie mogg w petni korzystac z tej innowacji (jak np. tym
z zaburzeniami poznawczymi, problemami komunikacyjnymi, albo tym, ktére nie majg
dostepu do Internetu, lub jest on dla nich zbyt kosztowny), ze nie zostang postawione
poza marginesem, ktory nasili nieréwnosci w dostepie do opieki.

Jakos¢ opieki w SM - krajowe wytyczne i standardy

Czym sg wytyczne i standardy opieki w SM?

Wytyczne to narzedzia stuzace klinicystom jako wskazéwki co do wyboru
najlepszych praktyk w diagnostyce i leczeniu konkretnych choréb. Celem ich
stworzenia dla SM byto zapewnienie spdjnosci praktyki klinicznej, co doprowadzic¢
miato do poprawy efektow postepowania wsrod oséb z SM. Wytyczne mogg odnosic

sie docatego $wiata albo mogg by¢ dopasowane do kontekstu krajowego/lokalnego.

Standardy to cele ustanowione dla procesu diagnostyki i opieki. Czesto
skupiajg sie na czasie przechodzenia przez kolejne etapy choroby
pacjenta, np. jak szybko po diagnozie wdrazane jest leczenie.

Nadrzedne plany krajowe albo/i wytyczne dla SM oraz standardy opieki mogg poméc
poprawi¢ ogolny poziom opieki zdrowotnej w SM i zmniejszy¢ nierdwnosci w dostepie
w obrebie krajow.
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Eksperci z 48 (46%) krajow na catym $wiecie informowali o istnieniu krajowych
planéw albo wytycznych, ktére skupiajg sie zarowno na diagnostyce, jak i leczeniu SM.

Odsetek krajow posiadajacych krajowe wytyczne dla diagnostyki i leczenia SM

Swiat 46%

Kryterium dochodwe wg Banku Swiatowego

Wysoki dochéd 55%

Sredni-wysoki dochéd 64%

Sredni-niski dochod 17%

Niski dochod 20%

Regiony wg WHO

Afrykanski 7%

Obu Ameryk 50%

Wschodni Morza Srédziemnego 44%

Europejski 59%

Azji Potudnowo-Wschodniej 67%

Zachodniego Pacyfiku 33%

n = 105 krajow reprezentujgcych 82% $wiatowej populaciji

Ten wniosek jest bardzo interesujgcy, poniewaz przeglad swiatowej literatury
wykonany przez CADTH w styczniu 201822 pokazat, ze wytyczne NICE stosowane
w Wielkiej Brytanii?® sg jedynymi krajowymi wytycznymi dla SM opartymi na
dowodach naukowych. Gdy przyjrzeliSmy sie temu blizej i dokonaliSmy przeglgdu
wytycznych oraz niepotwierdzonych dowodéw dostarczonych przez koordynatoréw
krajowych, jasne stato sie, ze nie wszystkie wytyczne sg oficjalnie uznane przez
rzady albo w petni zaadaptowane przez krajowe systemu opieki zdrowotnej. Jednak
z praktycznego punktu widzenia, wytyczne wypracowane przez specjalistyczne
grupy, takie jakie Centra SM, regionalne Miedzynarodowe Komitety ds. Leczenia

i Badan w SM (International Committess for the Treatment and Research in Multiple
Sclerosis, TRIMS)? i towarzystwa neurologiczne takie jak AAN (American Academy
of Neurology)?, sg traktowane jako wytyczne krajowe i wykorzystywane przez
specjalistéw opieki zdrowotnej w tych krajach.

Eksperci z 43 krajow (41%) zaraportowali, ze istniejg stosowne standardy krajowe
albo cele zwigzane z diagnozg, leczeniem oraz monitorowaniem SM.

Przynajmniej 1,8 miliona osob, dwie trzecie Swiatowej populacji chorujgcej na SM,
mieszka w krajach, ktére nie posiadajg krajowych wytycznych dla diagnozy i leczenia
SM albo krajowych standardow bedacych drogowskazem dla opieki nad osobami

z SM.
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CADTH rapid response report: Diagnosis and Treatment of Multiple Sclerosis : Guidelines, January 3, 2018 https./n.neurology.org/content/95/9/e1257

https.//www.cadth.ca/sites/default/files/pdf/htis/2018/RA0941%20Multiple % 20Sclerosis % 20Guidelines % 20Final.pdf (NB this review is only based on English language documents available between 2012-2017)
Muiltiple sclerosis in adults: management. (NICE guideline; no. 186). https://www.nice.orqg.uk/quidance/cq186

Montalban X, Gold R, Thompson AJ, Otero-Romero S, Amato MP, Chandraratna D, Clanet M, Comi G, Derfuss T, Fazekas F, Hartung HP, Havrdova E, Hemmer B, Kappos L, Liblau R, Lubetzki C, Marcus E, Miller DH,
Olsson T, Pilling S, Selmaj K, Siva A, Sorensen PS, Sormani MP, Thalheim C, Wiend! H, Zipp F. ECTRIMS/EAN Guideline on the ph: ological of people with multiple sclerosis. Mult Scler.

2018 Feb;24(2):96-120. doi: 10.1177/1352458517751049,

Yamout B, Sahraian M, Bohlega S, Al-Jumah M, Goueider R, Dahdaleh M, Inshasi J, Hashem S, Alsharoqi I, Khoury S, Alkhawajah M, Koussa S, Al Khaburi

J, Alimahdawi A, Alsaadi T, Slassi E, Daodi S, Zakaria M, Alroughani R. Consensus recommendations for the diagnosis and treatment of multiple sclerosis: 2019

revisions to the MENACTRIMS guidelines. Mult Scler Relat Disord. 2020 Jan;37:101459. doi: 10.1016/j.msard.2019.101459.

American Academy of Neurology — Guidelines for starting, stopping and switching DMTs https./www.aan.com/Guidelines/Home/GetGuideline Content/900
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Jak UK MS Society pomogto NICE stworzy¢ wytyczne kliniczne dla
SM

Wielka Brytania posiada, oparte na dowodach naukowych, wytyczne kliniczne dla
SM, jak réwniez szes¢ krajowych standardéw ustanowionych przez National Institute
for Health and Care Excellence (NICE). UK MS Society byto zaangazowane w ich
tworzenie.

“W 2014 roku wspotpracowaliSmy z osobami dotknietymi SM i specjalistami opieki
zdrowotnej, aby wptyna¢ na zarys tworzonych wéwczas przez decydentow wytyc-
znych klinicznych dla SM. DziataliSmy wspdlnie, aby przygotowaé rekomendacje

i wypromowac je w ramach kampanii medialnej “Treat Me Right” (“Traktuj mnie
wiasciwie”, przyp. red.).

Zaproponowalismy stworzenie rekomendacji, kiére gwarantowaty kazdej osobie z SM
coroczng wizyte kontrolng u specjalisty SM oraz dostep do koordynatora opieki i multi-
dyscyplinarnego zespotu specjalistow.

Badanie, ktére przeprowadziliSmy w 2020* pokazato, ze wiekszos¢ specjalistow

opieki zdrowotnej majgcych kontakt z osobami z SM stosuje wytyczne NICE jako
pierwszy punkt odniesienia oraz uznaje je za szczegodlnie wazne w ksztattowaniu swojej
praktyki.

W 2013 r., przed opublikowaniem wytycznych, przeprowadziliSmy badanie My MS My
Needs, ktére pokazato, ze 36% osob z SM otrzymywato odpowiednig ilo$¢ informaciji
od specjalistow opieki zdrowotnej na temat terapii modyfikujgcych przebieg choroby.
Odsetek ten zwiekszyt sie w 2016 roku do 46%. Wskazato réwniez, ze 60% osob z SM
miato dostep do pielegniarki SM w przeciggu ostatnich 12 miesiecy. Liczba ta wzrosta
do 71% w badaniu z 2019 roku.”

Z podziekowaniami dla Dr Sarah Rawlings z UK MS Society za podzielenie sie tym
przykfadem.

* Awareness and Adherence of Clinical Standards for Multiple Sclerosis among Healthcare Practitioners, raport
stworzony przez DRG, styczen 2020



Standardy jakosci MS Brain Health

Achievable standards* for the timing of key events in the MS care pathway I\/l S B ra i n | | ea |th
elted to M5
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Time Matters

Na poczatku 2019 roku opublikowany zostat
miedzynarodowy konsensus MS Brain Health dotyczgcy
standardow opieki w SM. Standardy te zawierajg
wytyczne czasowe dla diagnozy, leczenia i badan
kontrolnych. Odniesieniem jest, bazujgcy na dowodach
naukowych, raport “Brain health: time matters in
multiple sclerosis™?®, ktory rekomenduje strategie
maksymalizujgcg “zdrowie mdzgu” przez cate zycie.

Eksperci z 67 krajow (63%) wiedzg o tych standardach.
Standardy te zyskaty aprobate i sg w jakim$ stopniu
wykorzystywane przez 20 krajow (19% krajow na

catym swiecie). Ponadto, eksperci z 16 krajéw (15%)
zaraportowali, ze sg plany na dalszy rozw¢j standardow
krajowych opartych na wytycznych MS Brain Health.

Potrzebne jest lepsze gromadzenie danych, aby umozliwi¢ krajom zintegrowanie
standardéw MS Brain Health z ich krajowymi planami dotyczgcymi SM. Eksperci
z 3 na 10 krajow zaraportowali, ze w ich krajach dane dotyczgce diagnozy,
leczenia i monitorowania SM nie sg zbierane. Dostepnos¢ danych koresponduje
z zamoznoscig kraju — 50% krajow o niskim dochodzie nie zbiera danych, w
poréwnaniu z jedynie 16% krajow o wysokim dochodzie. Poréwnujgc regiony wg
WHO, region Afrykanski, Azji Potudniowo-Wschodniej i Zachodniego Pacyfiku sg
ubogie w dane (50-83% krajéw nie zbiera zadnych danych o SM w poréwnaniu
z jedynie 6% z regionu Obu Ameryk, 11% z regionu Wschodniego Morza
Srédziemnego i 24% z regionu Europejskiego).

Najczesciej zbieranymi danymi sg informacje o odsetku oséb leczonych DMTs
(57% krajéw catego swiata), jednak mniej niz jedna trzecia krajow gromadzi
dane dotyczgce szybkosci diagnozy (31%) lub czasu rozpoczecia leczenia
DMT (32%), a sg one istotnymi elementami standardow Brain Health.

26  Brain health: time matters in multiple sclerosis - https.//www.msbrainhealth.org/report



https://www.msbrainhealth.org/report

Uwagi koncowe

Wedtug Atlasu SM obecnie na catym swiecie zyje 2,8 miliona oséb z SM. Nasze
dane sugerujg jednak, ze by¢ moze jest ich wiecej, ale nie majg one dostepu do
diagnostyki. Jest to efekt braku wykwalifikowanych pracownikéw opieki medycznej,
lub sprzetu potrzebnego do diagnozy w ich kraju, albo kosztow otrzymania diagnozy.

Diagnoza SM jest kluczowa, poniewaz pozwala na rozpoczecie leczenia
odpowiednimi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby i/lub na zmiane stylu zycia
celem ochrony komérek nerwowych i zapobieganiu narastaniu niesprawnosci.
Diagnoza petni rowniez wazng role w panstwowych systemach opieki zdrowotnej
poniewaz pomaga lepiej planowac i Swiadczy¢ opieke oraz wsparcie osobom z
SM w ich krajach. By lepiej zrozumie¢ swiatowe obcigzenie zwigzane z chorobg,
niezbedna jest poprawa diagnostyki oraz zbieranie danych.

Wazne, aby osoby z SM znajdowalty sie w centrum procesu decyzyjnego
dotyczgcego ich leczenia oraz aby miaty dostep do szerokiego wachlarza
przystepnych cenowo terapii modyfikujgcych przebieg choroby. Wszystko po to by,
kierujgc sie radami zespotu medycznego, mogty podejmowaé swiadome decyzje

0 wyborze leczenia, dopasowanego do ich sytuacji i postepu choroby. Nie jest

to niestety normg, a dostep do leczenia i rehabilitacji jest wielkim wyzwaniem na
catym Swiecie. Zajecie sie kwestiami dostepnosci cenowej lekow, poprawy dostepu
do wykwalifikowanych pracownikow opieki zdrowotnej oraz zniesienia barier
biurokracyjnych i administracyjnych sg kluczem do zapewnienia réwnego dostepu.
Ich celem jest natomiast poprawa wynikéw leczenia wszystkich osdb z SM na catym
Swiecie.

Mimo wyzwan, ktére przyniosta pandemia COVID-19 w 2020 roku, jest wiele
powodow, by patrze¢ w przyszto$¢ z nadziejg. Badania naukowe w poszukiwaniu
lekarstwa na SM wcigz przekraczajg granice. W czasie pandemii bylismy w stanie
— jako swiatowy ruch — wykorzystac¢ naszg site i szybko dostarczy¢ naszej globalnej
spotecznosci SM informacji dotyczgcych COVID-19 i szczepieh przeciw wirusowi.
Pokazuje to naszg site i to, ze razem mozemy osiggng¢ bardzo wiele.

Mamy nadzieje, ze organizacje SM, specjalisci opieki zdrowotnej, badacze,
przemyst i osoby dotkniete SM bedg wspodtpracowac i wykorzystowac do dziatan
rzeczniczych wnioski ptyngce z Atalsu. Mamy nadzieje, ze nasze rekomendacje
beda drogowskazem sprzyjajgcym zmianom, by osoby z SM, niezaleznie od miejsca
zamieszkania, mogty otrzymywac wczesng diagnostyke i leczenie, miaty dostep do
rehabilitacji i leczenia objawowego, po to, aby osiggng¢ odpowiednig jakos¢ zycia.
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Wspoitpracownicy i podziekowania

Atlas SM opiera sie na wspétpracy i wsparciu organizacji SM, klinicystow, badaczy,
osob dotknietych SM i innych specjalistéw z catego swiata.

Dziekujemy grupie roboczej Atlasu SM i ekspertom-doradcom, ktérzy byli pomocni w tworzeniu
tego projektu, w tym kwestionariusza badawczego, analiz i raportu:

Grupa robocza

» Maria José Wuille-Bille (Argentyna) » Aoife Kirwan (Irlandia)
* Andrew Giles (Australia) » Prof. Mario Battaglia (Wtochy)
* Nora Kriauzaité (Belgia) + Magdalena Fac-Skhirtladze & Marta

Szantroch (Polska)
* Prof. Riadh Gouider (Tunezja)
* Arwenna Davis (UK)
* Dr. Tim Coetzee (USA)

» Benjamin Davis (Kanada)

* Lasse Skovgaard (Dania)

* Anna-Lena Roper (Niemcy)
* Renuka Malaker (Indie)

Eksperci-doradcy

* Prof. Ingrid van Der Mei (Australia) » Prof. Kazuo Fujihara (Japonia)

* Prof. Ruth Ann Marrie (Kanada) * Prof. Bernard Uitdehaag (Holandia)

* Qihui Yang (Chiny) * Najia Chafai (Maroko)

* Roberto Rodriguez * Dominika Czarnota-Szalkowska
(Dominikana) (Polska)

* Nardos Amdework Fenta (Etiopia) * Dr. Mona Alkhawajah (Arabia Saudyjska)

* Prof. Emmanuelle Leray (Francja) * Prof. Neil Robertson (UK)

* Dr. Joanna Laurson-Doube (Hong Kong) < Dr. Nick La Rocca (USA)
* Renuka Malaker (Indie) * Dr. Mitchell T Wallin (USA)

Dziekujemy réwniez ekspertom ds. metodologii: Dr. Wendy Kaye i Dr. Lindsay Rechtman

z McKing Consulting Corporation, ktére pomogty nam w przeprowadzeniu badania,
przygotowaniu danych oraz wsparty w naszych wysitkach zmierzajgcych do poprawy sity i jakoSci
danych.

Pracownicy MS Interantional Federation, ktérzy szczegoélnie przyczynili sie do projektu
Atlasu SM: Ceri Angood Napier, Paulina Arce Casillas, Peer Baneke, Zoe Burr, Sarah Dobson,
Victoria Gilbert, Anne Helme, Abdelfatah Ibrahim, Rachel King, Nick Rijke, Luke Thomas and
Clare Walton.

Chcielibysmy rowniez podziekowaé ekspertom-interesariuszom, ktérzy pomogli poprawi¢

i udoskonali¢ nasze przestanie, w tym cztonkom Miedzynarodowej Radzie Medycznej i Naukowe;j
MSIF (MSIF’s International Medical and Scientific Board, IMSB) oraz Miedzynarodowej Grupie
Roboczej ds. Dostepu (International Working Group on Access). ChcielibySmy szczegdlnie
podziekowa¢ osobom z SM, ktére podzielity sie z nami swoimi historiami.

MSIF dziekuje takze Swiatowej Organizacji Zdrowia i Europejskiej Platformie MS (European MS
Platform, EMSP) za ich wkfad w pierwszg edycje Atlasu SM.

Dziekujemy tez firmie Red Bullet za strone internetowg/narzedzie analityczne i firmie Osomi
za zaprojektowanie logotypu, raportu i materiatéw do mediéw spotecznosciowych.
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Jestesmy réwniez wdzieczni ponizszym koordynatorom krajowymi i ich wspotpracownikom

za czas i wysitek wlozony w zebranie danych opublikowanych w Atlasie:

Albania Prof. Jera Kruja Ekwador Dr. Correa Diaz Edgar Patricio
Algeria Prof. Smail Daoudi, Egipt Prof. Nevin M Shalaby
Mohand Ameziane Boutouche Etiopia Ass. Prof. Biniyam Alemayehu Ayele,
Argentyna Prof. Adriana Carra, Dr. Yared Zenebe Zewde
Dr. Gastén Imhoff, Finlandia Prof. Juhani Ruutiainen,
Johana Bauer, Prof. Merja Soilu-Hanninen,
Dr. Ricardo Alonso, Matias Viitala
Dr. Felisa Leguizamon, Francja Ass. Prof. Céline Louapre
Dr. Fatima Pagani Cassara, Gruzja Prof. Maia Beridze,
Dr. Berenice Silva, Dr. Natia Merlani
Dr. Verdnica Tkachuk, Niemcy Prof. Ingo Kleiter,
Dr. Celeste Curbelo Prof. Peter Flachenecker,
Armenia Dr. Nune Yeghiazaryan Prof. Christoph Heesen,
Australia Andrew Giles Prof. Kerstin Hellwig
Austria Ass. Prof. Fritz Leutmezer Ghana Dr. Albert K Akpalu,
Biatorus Koordynator prosit o anonimowos¢ Dr. Patrick Adjei,
Belgia Charles van der Straten Waillet Dr. Stephen Sarfo,
Boliwia Prof. Juan Carlos Duran Quiroz Dr. Kodwo Nkromah
Bosnia i Hercegowina Prof. Jasminka Delilovi¢ — Vrani¢ Grecja P.rof.. Anasta3|.os Qrologas,
- - — - Dimitra Kalogianni,
Brazylia Prof. Guilherme Sciascia Olival, Kostas Mihalakis
Dr. Alice Estevo Dias Dr. Konstantinos Notas
Burkina Faso Prof. Kabore B Jean, Gwatemala Freddy Girén
Dr. Ale?ssane Drave, Honduras Dr. N. Eunice Ramirez Sanchez
Dr. Aziz Savadogo - -
Hong Kong Dr. Richard Li
Burundi Dr. Prosper Masabarakiza, — -
) Wegry Ass. Prof. Cecilia Rajda,
Dr. Jacques Ntiroranya, )
. . Prof. Sd@muel Komoly
Dr. Gloriose Niyongere
- - Islandia Koordynator prosit o anonimowos¢
Kamerun Dr. Gams Massi Daniel,
. A Indie Ass. Prof. Awadh Kishor Pandit
Dr. Annick Mélanie Magnerou
. . - Indonezja Dr. Riwanti Estiasari,
Kanada Koordynator prosit 0 anonimowos$¢ )
Dr. Mohammad Kurniawan,
Republika Dr. Yangatimbi Emmanuel, Dr. Henry Riyanto Sofyan
Srodkowoafrykanska Pascal Mbelesso Dr. Reyhan Eddy Yunus,
China Prof. Wei Qiu Dr. Sucipto
Wybrzeze Kosci Stoniowej Dr. Diakite Ismaila, Iran Prof. Mohammad Ali Sahraian
Yapo Constance, Irak Prof. Hayder K. Hassoun,
Bony Kotchy Elisee Prof. Akram Al Mahadawi,
Chorwacja Tanja Malbasa Dr. Sara Mahmood,
Kuba Margarita Ruiz Peraza Dr. Amanj Jamal Khidhir, .
Dr. Nawfal Shaheed Madhi
Cypr Prof. Marios Pantzaris - ; ; —
- Irlandia Koordynator prosit o anonimowos$¢
Republika Czeska Ass. Prof. Dana Horakova, -
Jana Voiackova Izrael Dr. Daniel Golan,
JiiD hJ ' Dr. Ron Milo,
iri Drahota Prof. Dimitrios Karussis
Dania Ass. Prof. Melinda Magyari Wiochy Prof. Mario Alberto Battaglia,
Dzibuti Dr. Moulid Ali Maidal Prof. G|an|u|g| Mancardi
Dominikana Dr. Raul Comme Debroth, Japonia Ass. Prof. Noriko Isobe,
Dr. Deyanira Ramirez, Prof. Kazuo Fujihara
Dr. Blanca Hernandez, Kenia Dr. Dilraj Singh Sokhi
Dr. Biani Santos, Kosowo Koordynator prosit o anonimowos$¢

Dr. Awilda Candelario,
Dr. Armando Guirado
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Kuweijt Dr. Raed Alroughani, Nigeria Dr. Sidibe H.,
Dr. Samar Ahmed Dr. Assadeck Hamid
Kyrgistan Dr. Kunduz Karbozova, Pélnocna Macedonia Dr. Tatjana Petkovska Boshkova,
Dr. Dzhaparalieva Nurzhan Ass. Prof. lvan Barbov
Laos Dr. Southanalinh Keovilayhong, Oman Dr. Abdullah Al-Asmi
Dr. Ketmany Phetsiriseng, Pakistan Prof. Mohammad Wasay,
Dr. Somchit Vorachit, Dr Haris Majid
Dr. Saysavath Keosodsay, Palestyna Dr. Taleb El-Debas
Dathsada Souvanhnalath, Panama Dr. Fernando Gracia
Thatsaphone, Keophanthouvong, Dr. Blas Armien '
Chanthaoloth Southivongnolath
Lotwa Dr. Jolanta Kalnina Paragwaj Dr. Cynthia. Veronica Fleitas Cabrera,
Dr. Margarita Paredes,
Liban Prof. Bassem | Yamout, Dr. Belen Nacimiento
Dr. Maya Zeineddine Peru Dr. Darwin Vizcarra-Escobar,
Liboia Dr. Souad Ahmad Zoubi Dr. Tito Navarro Romero,
Litwa Prof. Rasa Kizlaitiene Dr. Luis Miguel Milla-Vera,
Luksemburg Koordynator prosit o Dr. Carlos Castafieda Barba
. anonimowose Polska Prof. Monika Adamczyk-Sowa
MaIaW|. r. Yohane. G.adama Portugalia Prof. Ana Martins da Silva
Malaysia Dr. Shanthi Viswanathan Portoryko Dr. Angel R. Chinea,
Malta Dr. Josanne Aquilina Dr. Ivonne Vicente,
Meksyk Dr. Verénica Rivas Alonso, Javier Chapa,
Dr. Brenda Bertado Cortes, Jose Rojas,
Dr. Juan José Lépez Prieto Astrid Diaz
Moldawia Prof. Vitalie Lisnic Katar Koordynator prosit 0 anonimowo$¢
Czarnogora Dr. Jevto Erakovic, Rumunia Ass. Prof. Cristina Tiu,
Dr. Ljiliana Radulovic Prof. Dafin Fior Muresanu
Dr. Slavi§a Pe.r.ur.1icic, Federacja Rosyjska Prof. Alexey Boyko
Dr. Dragica M”"_(IC' San Marino Dr. Susanna Guttmann
Dr. Balsa Vujovic,
Dr. Miaden Debeljevic, Arabia Saudyjska Prof. Mohammed Al Jumah
Dr. Sandra Vujovic, Serbia Prof. Jelena Drulovic,
Dr. Sanja Gluscevic Prof. Tatjana Pekmezovic
Maroko Nisrine Ameur, Singapur Ass. Prof. Kevin Tan,

Najia Chafai,

Najoua EI Abkari,
Bouchra Ghannaj,
Mohamed Berkaoui,
Dr. Aicha Lemtouni,
Noura Mokhlis,
Mounia Ouachani,
Fatima Zohra Adnasse

Ass. Prof. Terrence Thomas,
Ass. Prof. Simon Robert Ling,
Dr Derek Soon Tuck Loong,
Dr Amy Quek May Lin,

Dr Furene Wang Sijia,

Dr Yong Kok Pin

Afryka Potudniowa

Dr. Dominic Giampaolo

Mjanma (Birma)

Dr. Htet Htet Lin,
Assoc. Prof. Ohnmar,
Dr. Kyawt Oo Kay Thi Htay

Namibia Koordynator prosit o
anonimowos¢

Nepal Dr. Raju Paudel

Holandia Prof. Joep Killestein

Nowa Zelandia

Dr. Ernest Willoughby,
Dr. Deborah F Mason

Nikaragua

Dr. Jorge Alberto,
Martinez Cerrato,

Dr. Luis Garcia Valle,
Dr. José Giroud Benitez

Hiszpania Dr. Alfredo Rodriguez Antigliedad,
Pedro Carrascal

Sri Lanka Dr. Bimsara Senanayake

Sudan Dr. Mohammed Gasm,
Elseed Mohammed Elmahal,
Dr. Eetidal Ahmed

Szwecja Kelsi Alexandra Smith,

Prof. Jan Hillert,

Prof Scott Montgomery,
Leszek Stawiarz,

Prof. Fredrik Piehl
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Szwaijcaria PD Dr. med Christian Philipp Kamm,
Dr. Viktor von Wyl,
Dr. Zina-Mary Manjaly

Syria Prof. Anas Jouhar,

Dr. Bassim Haik
Taijawan Dr. Chih-Chao Yang
Tajlandia Koordynator prosit o anonimowos$c¢
Togo Prof. Komi Assogba,

Koffi AA Balogou,

Mofou Belo,

Dr. Kossi M Apetse
Tunezja Prof. Chokri Mhiri,

Prof. Riadh Gouider
Turcja Ass. Prof. Serkan Demir,

Prof. Aksel Siva,

Prof. Hisni Efendi,
Prof. Rana Karabudak,
Prof. Murat Kiirtlinc,
Ass. Prof. Haluk Gimds,
Dr. Melih Tutuncu,

Dr. Tuncay Giinduz,

Dr. Cihat Uzunkdoprd,

Dr. Sedat Sen

Ukraina Dr. Olga Shulga,
Prof. Tamara Mishchenko

Zjednoczone Emiarty Arabskie  Prof. Jihad Inshasi

Wielka Brytania Fredi Cavander-Attwood,
Arwenna Davis,
Georgina Carr,
Jonathan Blades

Stany Zjednoczone Ameryki Kathleen Costello,
Julie Fiol,
Cynthia Tehan,
Prof. Aaron Miller,
Prof. Nancy Sicotte,
Ass. Prof. Andrew Solomon

Urugwaj Prof. Carlos Oehninger,
Prof. Carlos N. Ketzoian,
Dr. Valeria Rocha

Wenezuela Dr. Miguel Angel Romero C.,

Dr. Geraldine Orozco Escobar
Jemen Koordynator prosit o anonimowos$c¢
Zambia Dr. Deanna Saylor

Chcieliby$my rowniez podziekowaé tym koordynatorom,
ktéry dostarczyli nam danych, ale woleli pozosta¢ anonimowi.



Sponsorzy

MSIF chce podziekowac ponizszym organizacjom SM oraz firmom, ktére
umozliwity realizacje 3 edycji Atlasu SM poprzez hojne wsparcie finansowe:
the National MS Society (NMSS - US), the MS society (UK), the Associazione
Italiana Sclerosi Multipla (AISM/FISM - Italy), the Vanneau Trust, Biogen,

Bristol Myers Squibb, Merck, Novartis, Roche i Sanofi Genzyme.

O Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia
Rozsianego (Muliple Sclerosis International
Federation, MSIF)

» Jedyna swiatowa sie¢ organizacji SM.

ms

international

federation

ALCEM: - Eﬁ A MS forbundet

Sclerase

* Razem prowadzimy walke przeciwko SM i wspétpracujemy,
by poprawic¢ jakos¢ zycia osob dotknietych chorobg z kazdego

zakatka swiata.

* Razem prowadzimy kampanie zwiekszajgce miedzynarodowg

* 48 organizacji cztonkowskich z catego $wiata, ktére
wspotpracujg z wieloma innymi organizacjami.

swiadomos$¢ dotyczgcg SM, dostarczamy informacje i wspieramy

osoby dotkniete SM, miedzynarodowe badania, ktére zmierzajg

do wynalezienia lepszych metod leczenia i sposobow
radzenia sobie z choroba.

* Naszg wizjg jest Swiat bez SM.

oéfe WE'RE
(TRONGER THAN M

* Naszg misja jest prowadzenie swiatowego ruchu SM,
poprawiajgcego jakosci zycia oséb dotknietych SM oraz
umozliwienie lepszego zrozumienia leczenia SM poprzez
utatwienie miedzynarodowej wspotpracy organizaciji SM,
miedzynarodowej spotecznosci badawczej i innych interesari-
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Niektore z przyktaddw naszych dziatanh:

¢ COVID-19 i SM - globalna inicjatywa przekazywania danych: Razem z
naszymi cztonkami i MS Data Alliance przewodzimy globalnej inicjatywie prze-
kazywania danych, aby sprosta¢ potrzebie zebrania informacji dotyczacych
wptywu nowego konronawirusa na osoby ze stwardnieniem rozsianym (SM).
Te informacje sg kluczowe do podejmowania decyzji opartych na dowodach
naukowych, dotyczacych postepowania z ich schorzeniem w czasie pandemii,
przez osoby z SM i klinicystow.

* Inicjatywa przekazywania wynikow leczenia zgtaszanych przez
pacjentow z SM (PROMS): Inicjatywa zrzeszajgca globalng spotecznosé¢ SM,
osoby z SM, badaczy, sektor ochrony zdrowia i wielu innych, ktérego celem
jest zapewnienie udziatu pacjenta w badaniach naukowych, badaniach klin-
icznych oceniajgcych nowe terapie oraz w projektowaniu systeméw ochrony
zdrowia. Pozwoli ona na uzyskanie spdjnego i globalnego obrazu wynikéw
leczenia zgtaszanych przez pacjentéw (PROs, Patient Reported Outcomes)

z SM, ktére wykorzystywane sg przez pracownikow medycznych, urzedy
rejestracyjne i agencje oceny technologii medycznych (HTAs, healthcare tech-
nology assessment agencies).

¢ International Progressive MS Alliance jest przyktadem bezprecedensowe;j,
globalnej wspétpracy miedzy organizacjami SM (w tym MSIF), badaczami,
pracownikami ochrony zdrowia, firmami farmaceutycznymi, fundacjami, do-
natorami i osobami chorujgcymi na postepujgcg posta¢ SM, ktorej celem jest
zajmowanie sie potrzebami tej grupy chorych.

Wiecej na: www.msif.org



Atlas
ofMS

msinternapional MSIF jest organizacjg charytatywng i firmg z ograniczong odpowiedzialnoscig, zarejestrowang
federation w Anglii i Walii. Nr firmy: 05088553, Nr organizaciji charytatywnej: 1105321



