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Agnieszka Paculanka

Dostep do nowych terapii

Jeden z paneli konferencii Priorities and Challenges in Polish and European Drug Policy byt poswigcony innowacyjnemu leczeniu
chorob neurologicznych. Zaproszeni eksperci dyskutowali o tym, ktore najnowsze technologie sg juz w Polsce dostepne, a takze
0 wyzwaniach stojacych przed naszym systemem opieki medycznej.

W ostatnich latach dokonata sie prawdzi-
wa rewolucja w leczeniu choréb neurolo-
gicznych. Przede wszystkim pojawily sie
nowe leki dla pacjentow ze stwardnieniem
rozsianym, chorobg Parkinsona, rdzenio-
wym zanikiem mies$ni, padaczka i migre-
ng przewlekla. Dostepne staly si¢ rowniez
nowe technologie, cho¢by trombektomia
mechaniczna w leczeniu niedokrwienne-
go udaru mozgu.

Nowe technologie to nowe wyzwania

- Ciggly postep technologii medycznych
stawia przed nami kolejne wyzwania -
mowita konsultant krajowa w dziedzinie
neurologii prof. dr hab. n. med. Agniesz-
ka Stowik ze Szpitala Uniwersyteckiego
w Krakowie. - By w petni wykorzystac
nowe mozliwosci, musimy wprowadzac
zmiany zarowno w diagnostyce, jak i pro-
gramach lekowych czy schematach lecze-
nia. Musimy sie zmierzy¢ z mozliwosciami
technologicznymi, nowym sprzetem do
leczenia za pomocq glebokiej stymulacji
mozgu, a takze z innowacjami diagno-
stycznymi, takimi jak diagnostyka neu-
roobrazowa czy genetyczna. Przygotowu-
jemy sie na wprowadzenie nowoczesnych
terapii farmakologicznych w leczeniu
padaczki, przeciwciat monoklonalnych
w leczeniu stwardnienia rozsianego i mi-
greny oraz terapii zwigzanych z modyfi-
kacjg genowg. Dobrym przyktadem jest
mozliwos¢ leczenia udaru mozgu za po-
mocqg trombektomii. Program pilotazo-
wy rusza w 18 osrodkach w catym kraju.
Wprowadzamy zmiany organizacyjne, by
leczy¢ choroby przewlekle. Dobrze dziata
program lekowy dotyczgcy stwardnienia
rozsianego. Mamy do czynienia zaréw-
no z duzymi populacjami pacjentéw, jak
i chorobami rzadkimi. Wymaga to stalej
aktywnosci srodowiska neurologicznego,
wspolpracy z ekspertami i organizacjami
pacjentow. Prace nad programem lekowym
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w migrenie przewleklej sq bardzo inten-
sywne, w najblizszym czasie projekt ujrzy
Swiatlo dzienne - zapowiedziala.

Jakie nowe terapie rekomenduje
AOTMIT?

- Stan prac nad nowoczesnymi terapiami
w neurologii jest zaawansowany — zapew-
nifa Joanna Parkitna, dyrektor Wydziatu
Oceny Technologii Medycznych Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfika-

cji (AOTMIT). - Do tej pory sktadano wiele
wnioskéw o import docelowy, co Swiadczy
o0 duzym zainteresowaniu pacjentow nie-
dostepnymi w kraju terapiami. W Europie
zarejestrowano dwa nowe leki na migrene.
Terapia celowa padaczki czeka na rekomen-
dacje. W 2020 r. na liscie innowacyjnych
terapii znalazla si¢ fenfluramina stosowana
w padaczce mioklonicznej. Grupg lekow
najczesciej ocenianych przez AOTMiT sg
leki na stwardnienie rozsiane. W tym roku

zarejestrowano dziewiec lekéw na choroby
uktadu nerwowego. Sporo si¢ dzieje, prio-
rytety wyznacza jednak minister zdrowia.
Wszystko w jego rekach — méwita.

Padaczka lekooporna — nowy model
opieki i nowe leki

- Padaczka jest jedng z najczestszych cho-
r0b przewlektych, dotyka 1 proc. populacji,
wigc w Polsce jest to 300-400 tys. pacjentow
- wyjaénil prof. dr hab. n. med. Konrad
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Rejdak, kierownik Katedry i Kliniki Neuro-
logii Uniwersytetu Medycznego w Lublinie,
Polskie Towarzystwo Neurologiczne. — Po-
stawienie diagnozy jest prostym procesem,
szczegdlnie dla doswiadczonego lekarza.
Trzeba jednak pamigtal, ze u 20-30 proc.
pacjentéw mamy do czynienia z postacig le-
kooporng choroby. Wtedy musimy siegac po
zaawansowane techniki terapeutyczne oraz
odpowiednie technologie, np. ciggle monito-
rowanie EGM, badanie PET, rezonans, spek-
troskopie. By skrocic Sciezke diagnostycz-
ng i zwigkszyc bezpieczeristwo pacjentow,
konieczne jest wigc stworzenie sieci placd-
wek o podwyzszonym stopniu specjalizacji.
Chorzy powinni byc¢ tam kierowani przez
neurologa Iub lekarza rodzinnego — dodal.
- Pojawily si¢ nowe leki na padaczke: stiri-
pentol, briwaracetam, ktére okazaly sie sku-
teczne. W 2021 r. w Europie zarejestrowano
cenobamat - nowy lek zmniejszajgcy liczbe
napadéw. Wreszcie pojawiajq sig substan-
cje, ktére dajg nadzieje pacjentom z leko-
opornoscig. Weigz jednak brakuje rozwig-
zan umozliwiajgcych uzyskanie kompletnej
remisji atakéw padaczki - kontynuowat
prof. Konrad Rejdak.

- Czekamy na cenobamat, nowy lek dla
pacjentéw z lekoopornoscig, ktory uwal-
nia od napadéw 11-28 proc. chorych -
podkreslita prof. dr hab. n. med. Barbara
Blaszczyk z Wydzialu Nauk Medycznych
Wyzszej Szkoly Ekonomii, Prawa i Nauk
Medycznych w Kielcach. - Dla 0séb opor-
nych na dziatanie innych substancji jest on
szansg na zycie niezaktécone chorobg. Jego
stosowanie nie jest dla pacjenta ucigzliwe,
przyjmuje si¢ go raz dziennie, bez wigkszej
ilosci skutkéw ubocznych. Czy jest to prze-
tom? Tak. Nieskuteczne leczenie padaczki
lekoopornej powoduje u pacjentow stany
lekowe, objawy depresji, urazy, proby samo-
béjcze, napady gromadne, a nawet zespot
naglej, niespodziewanej Smierci niezwigza-
nej z urazem (SUDEP). Dlatego nowa tera-
pia budzi nadzieje na poprawe jakosci ich
zycia. Jest takze ekonomicznie optacalna.
Jesli lek jest skuteczny, to nawet gdy kosztuje
wiecej, jest bardziej optacalny finansowo.
Mam nadzieje, ze bedziemy mogli dyspo-
nowac cenobamatem jak najszybciej i ze
bedzie on refundowany - dodala.

Pacjenci z padaczka o swoich
niezaspokojonych potrzebach

- Jestem epileptyczkg. Kiedy 17 lat temu po-
stawiono mi diagnoze, bytam leczona leka-
mi starego typu. Przez 10 lat przyjmowatam
je w réznych konfiguracjach. Po informacji,
ze ataki nadal wystepujg, kazdorazowo pod-
noszono tylko gramature lekow i zwigksza-
no liczbe przyjmowanych tabletek. Wreszcie,
po dekadzie terapii stwierdzono, ze to musi
byc¢ padaczka lekooporna. Ataki, w tym cat-
kowita utrata Swiadomosci, wystgpowaty
raz w tygodniu. W takim stanie zdrowia
nie da si¢ funkcjonowad, pracowad, zyc.
Za kazdym pacjentem powinien stac ktos,
kto mu pomoze. Dopiero dzigki wlasnemu
uporowi, pomocy rodziny i swietnym spe-
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Joanna Parkitna: Grupa lekéw
najozesciej ocenianych aktualnie

przez AOTMIT sg leki na stwardnienie
rozsiane. W tym roku zarejestrowano
dziewie¢ lekéw na choroby uktadu
nerwowego. Sporo sie dzieje, priorytety
wyznacza jednak minister zdrowia
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prof. Konrad Rejdak: Padaczka to bardzo
rdznorodna choroba, wiec w procesie
refundacji nie jest tak, ze jeden lek
zdominuje rynek farmaceutyczny.

Po prostu jest to kolejne, bardzo wazne
narzedzie do walki z chorobg
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prof. Barbara Btaszczyk: Jesli lek jest
skuteczny, to nawet gdy kosztuje wiecej,
jest bardziej optacalny finansowo. Mam
nadzieje, ze bedziemy mogli dysponowac
cenobamatem jak najszybciej i ze bedzie
on refundowany

cjalistom okazalo sig, Ze nie jest to padaczka
lekooporna, tylko zespét Janza, ktéry mozna
bylo zastopowac po roku leczenia. W efekcie
od 6 lat ataki wystepujg nie czesciej niz raz
na rok. Jestem matkg, socjologiem, prowa-
dze fundacje, biegam w potmaratonach.
Wezesniej wmawiano mi, Ze majgc padacz-
ke, powinnam grzecznie siedzie¢ w domu
i czekal. Na co? Za kazdym razem, kiedy
stysze, ze nie wyglgdam na osobe chorg,
usmiecham sie. Jak wyglgda czlowiek chory
na padaczke? Stygmatyzuje sig takie osoby,
postrzegajgc je przez pryzmat najcigzszego
ataku, a to tylko utamek chorych. U niektd-
rych pacjentéw napad padaczki widziany
z zewngtrz ogranicza sig¢ do utraty wgt-
ku w rozmowie czy drzenia reki. Czy takie
osoby nie mogg normalnie funkcjonowac?
Trzeba im przekazac wiare, sile i nadzieje.
I dac leki, dzigki ktérym bedg wiedzieli, ze
mogq wszystko — mowita Alicja Lisowska
z Fundacji EPI-BOHATER.

- W padaczce, podobnie jak w wigkszosci
chordb, nie ma takiej sytuacji, ze jeden lek
jest dla wszystkich. Pamietajmy, ze obo-
wigzujg zasady personalizacji w doborze
lekéw. To bardzo réznorodna choroba, wigc
w procesie refundacji nie jest tak, ze jeden
lek zdominuje rynek farmaceutyczny. Po
prostu jest to kolejne, bardzo wazne narze-
dzie do walki z chorobg — podsumowat prof.
Konrad Rejdak.

Migrena przewlektfa - diagnostyka
jest, dramat dotyczy leczenia

- Migrena jest drugg co do czegstosci wyste-
powania neurologiczng chorobg napado-
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Alicja Lisowska: Wmawiano mi, ze
Majac padaczke, powinnam grzecznie
siedzie¢ w domu i czekac. Na co?

U niektorych pacjentow napad padaczki
widziany z zewnatrz ogranicza sie

do utraty watku w rozmowie

czy drzenia reki. Czy takie osoby nie
mogq normalnie funkcjonowac?

wq, zwigzang z bardzo silnym i czestym
bélem glowy — mowit prof. dr hab. n. med.
Jarostaw Stawek z Oddzialu Neurologicz-
nego i Udarowego Szpitala $w. Wojciecha
w Gdansku oraz z Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego. - Pacjenci cierpig po-
nad 15 dni w miesigcu, co zupetnie ich
eliminuje z zycia codziennego. Diagno-
za opiera si¢ na kryteriach klinicznych,
czasem wykonuje si¢ badania neuro-
obrazowe, by wyeliminowac inne proce-
sy moggce odpowiadac za bél — wyjasnit.
- Diagnostyka jest tania i dostgpna, dra-
mat dotyczy dopiero leczenia. W 1993 r.
wprowadzono lek przeciwmigrenowy z gru-
py tryptandw do leczenia napadéw. Od
tego czasu w Polsce nie bylo refundacji.
Tymczasem przyszta nowa era, w 2013 r.
zarejestrowano pierwszy lek do leczenia mi-
greny przewleklej — toksyne botulinowg,
a w 2018 r. pierwsze przeciwciata mo-
noklonalne (mAbs). Te leki wykazujg sie
duzg skutecznoscig. Nalezy je refundowad,
szczegdlnie w przypadku migreny prze-
wleklej, i uczynié to zaréwno z czystego
ekonomicznego wyrachowania, bo kosz-
ty posrednie migreny idg w miliardy zto-
tych, jak i ze wzgledow humanitarnych, by
chorzy mogli zy¢ bez bolu - przekonywat.
- Mozna by juz dzis wyznaczyé 20,
30 osrodkdw w Polsce, gdzie pacjenci otrzy-
majg pomoc diagnostyczno-terapeutyczng,
jak réwniez przy zabiegu podania toksyny
botulinowej — uwaza prof. Jarostaw Stawek.
- Przeciwciata monoklonalne mogg byc¢
aplikowane podskérnie, samodzielnie przez
pacjenta w domu. Nowoczesne leki (mAbs)
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Wojciech Machajek: Migrena dotyka
najezesciej kobiet pomiedzy

30.a 50. rokiem zycia, wykluczajac
je 7 zycia zawodowego, rodzinnego,
macierzynstwa. Najciezszych
przypadkow, w ktdrych wymagana
jest toksyna botulinowa, jest

ok. 3 tys. Mamy nadzieje,

ze ok 2022 bedzie przetomowy

sq bardzo skuteczne, mozna sig spodziewa(
catkowitej remisji u 1/4 chorych. W migre-
nie przewleklej nie ma teraz refundowane-
go zadnego leczenia. Otwdrzmy nowy roz-
dziat w polskiej neurologii i migrenologii.
Pod warunkiem, ze dostaniemy od ministra
zielone swiatto — apelowal.

Czy bedzie program lekowy w migrenie
przewlekiej?

- Ze spisu powszechnego wynika, ze przy-
byto 30 proc. seniordw, a ubywa 0séb pra-
cujgcych. Tymczasem migrena dotyka naj-
czesciej kobiet pomiedzy 30. a 50. rokiem
zycia, wykluczajgc je z zZycia zawodowego,
rodzinnego, macierzyfistwa. Najciezszych
przypadkéw, w ktérych wymagana jest
toksyna botulinowa, jest ok. 3 tys. Mamy
nadzieje, ze rok 2022 bedzie przetomowy
dla tych 0s6b - méwit Wojciech Macha-
jek z Fundacji Choréb Moézgu. - Jako pa-
cjenci z migreng mamy cztery postulaty.
Po pierwsze, by zapewni¢ pacjentom dia-
gnostyke i terapie. Po drugie uwazamy, ze
leczenie powinno byc¢ prowadzone przez
lekarzy neurologéw w specjalistycznych
osrodkach na terenie catej Polski. Po trzecie
jak najszybciej skuteczne terapie migreny
przewlektej powinny zostac objete refunda-
cjg. Po czwarte konieczne jest zaangazowa-
nie organizacji pacjentow do zwigkszenia
Swiadomosci na temat tej przewleklej cho-
roby i jej konsekwencji. Tym bardziej ze
literatura podsuwa stereotypy migreny jako
choroby arystokratycznych hipochondry-
czek, a przeciez dotyka ona demokratycz-
nie 170 tys. 0séb z ich rodzinami. Wszy-

Fot. Patryk Rydzyk

www.KurierMedyczny.com

> 04/2022

4]

Fot. Archiwum prof. Jarostaw Stawek

prof. Jarostaw Stawek:

0d 1993 r. w Polsce nie byto refundacii.
Tymczasem przyszta nowa era,

w 2013 1. zarejestrowano pierwszy

lek do leczenia migreny przewlekiej

- toksyng botulinowg, aw 2018 r.
pierwsze przeciwciata monoklonalne
(mAbs)

scy mamy nadzieje, ze biezgcy rok bedzie
przetomowy dla pacjentow — zakonczyl.
- Jestem pod wrazeniem intensyfikacji
prac nad wdrozeniem programu lekowe-
go migreny przewleklej — przyznata prof.
Agnieszka Stowik. - Jest on na agendzie
Ministerstwa Zdrowia, wiec mam nadzieje,
ze projekt wkrdtce ujrzy swiatto dzienne.
To zastuga gtownie srodowisk pacjentow
i lekarzy neurologow. Programy terapeu-
tyczne sqg bardzo wartosciowe, poniewaz
dajg mozliwos¢ leczenia wszystkimi bardzo
nowoczesnymi lekami. Opricz tego dzigki
nim mozna monitorowac skutecznos¢ tych
terapii. Trombektomia mechaniczna po-
zwolita nam skutecznie leczy¢ pacjentow
najnowoczesniejszg technologig, a ponad-
to zjednoczyta srodowisko lekarzy neu-
rologéw z catej Polski. To bardzo wazne,
poniewaz powstata sie¢ tgcznosci migdzy
specjalistami, co pozwala na wspolne wpro-
wadzanie nowoczesnego leczenia. Bez tego
pilotazu postep w Polsce bytby znaczgco
opdzniony - podkreslita.

- Byt czas, kiedy o neurologii nie mowio-
no weale. Cate srodowisko wywalczyto, by
ogromna czes¢ spoleczeristwa dotknigta
schorzeniami neurologicznymi mogta otrzy-
mad pomoc medyczng. Dzigki temu u wielu
pacjentow udato si¢ faktycznie opanowac
chorobe i podnies¢ komfort zycia. Wszyscy
mamy nadzieje, ze rok 2022 bedzie przeto-
mowy i nadrobimy zaleglosci w dziedzinie
terapii neurologicznych. Przez wiele lat dia-
gnozowanie nie byto problemem, proble-
mem bylo leczenie i pomoc chorym - pod-
sumowal dyskusje prof. Konrad Rejdak. =



