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Abstract

Streszczenie

Improvement of the diagnostic and therapeutic processes and optimal use of resources in the context of health care system
specificity accelerate the diagnosis and treatment onset, as well as improve the quality of life of patients with multiple sclerosis.
International experience and data from clinical practice in Poland gave rise to a number of guidelines for the needed
measures, from increasing the awareness about multiple sclerosis among the society and doctors in general, through
expanding outpatient medical care, to proposing a model network of healthcare centres dedicated to patients with multiple
sclerosis. It was pointed out that there is a need for a network of clinics specialised in the diagnosis and treatment of multiple
sclerosis (MS clinics) and centres for comprehensive diagnosis and treatment, with a higher reference level and all
the competences of an MS clinic, and, at the same time, providing both consultations in difficult clinical cases and access to
the most advanced diagnostic and therapeutic methods. Attention was also drawn to the need to use modern e-health tools,
which should improve the diagnostic and therapeutic process, as well as tighten the coordination of care by enabling an
effective exchange of information between the patient and the entire interdisciplinary team involved in the therapeutic
process.

Keywords: multiple sclerosis in Poland, relapsing-remitting multiple sclerosis, patient’s journey, e-health tools

Usprawnianie procesu diagnostyczno-terapeutycznego i optymalne wykorzystanie zasobéw w konteksécie specyfiki
funkcjonujacego systemu opieki zdrowotnej skracaja czas ustalania rozpoznania, przyspieszaja rozpoczecie leczenia i poprawiaja
jako$¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane. Bazujac na doswiadczeniach migdzynarodowych i danych z praktyki klinicznej
w Polsce, opracowano szereg wytycznych co do niezbednych dziatan - od podniesienia §wiadomosci spoleczenstwa i ogétu
lekarzy na temat stwardnienia rozsianego, przez zwiekszenie ambulatoryzacji opieki medycznej, az do zaproponowania
modelowe;j sieci osrodkéw sprawujacych opieke nad chorym na stwardnienie rozsiane. Wskazano na potrzebe utworzenia w Polsce
sieci poradni wyspecjalizowanych w diagnostyce i leczeniu stwardnienia rozsianego (poradnie SM) oraz centréw kompleksowej
diagnostyki i leczenia - o$rodkéw o wyzszej referencyjnoéci majacych wszystkie kompetencje poradni SM, a jednocze$nie
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pelnigcych funkcje konsultacyjng w trudnych przypadkach klinicznych oraz zapewniajacych dostep do najbardziej
zaawansowanych metod diagnostycznych i terapeutycznych. Zwrdcono uwage na koniecznos¢ wykorzystywania nowoczesnych

narzedzi e-zdrowia, ktdre powinny usprawnic¢ proces diagnostyki i terapii, a takze zacie$ni¢ koordynacje opieki przez
umozliwienie skutecznej wymiany informacji migdzy pacjentem a calym interdyscyplinarnym zespolem terapeutycznym

zaangazowanym w proces opieki nad chorym.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane w Polsce, posta¢ rzutowo-remisyjna, $ciezka opieki nad pacjentem, narzedzia

e-zdrowia

The paper was based on the report entitled The Pathway of a Patient with Relapsing-Remitting Multiple Sclerosis in Public
Health Care Facilities in Poland. Optimization Directions, developed in cooperation with the Lazarski University Institute
of Healthcare Management and published with the support of Biogen Poland Sp. z o.0.

The report is available under the following link: https://izwoz.lazarski.pl/projekty-badawcze/sciezka-pacjenta-z-postacia-rzutowo-remisyjna-
stwardnienia-rozsianego-w-placowkach-publicznej-opieki-zdrowotnej-w-polsce-kierunki-optymalizacji/.

Artykul powstal na podstawie raportu Sciezka pacjenta z postacig rzutowo-remisyjna stwardnienia rozsianego w placéwkach publicznej
opieki zdrowotnej w Polsce. Kierunki optymalizacji, opracowanego we wspélpracy z Instytutem Zarzqdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni
Lazarskiego i opublikowanego dzigki wsparciu Biogen Poland Sp. z o.o.

Tres¢ raportu dostgpna jest na stronie: https://izwoz.lazarski.pl/projekty-badawcze/sciezka-pacjenta-z-postacia-rzutowo-remisyjna-stwardnienia-
rozsianego-w-placowkach-publicznej-opieki-zdrowotnej-w-polsce-kierunki-optymalizacji/.

SUGGESTIONS FOR OPTIMISATION
OF AN MS PATIENT’S JOURNEY
INTHE POLISH SYSTEM

n their paper published in 2019, Hobart et al. presented

the definitions of core, achievable and aspirational time

frames, which were developed using the modified Delphi
method and reflected minimum, good and high care stan-
dards for multiple sclerosis (MS) patients, respectively. More
than 20 neuroscientists from different European countries
managed to reach a consensus after several voting rounds.
According to the core time frame, which is expected of every
health care system regardless of its structure, the diagnosis
(of a typical uncomplicated case) should be reached within
a maximum of 5 months from symptom onset, with disease-
modifying therapy (DMT) implemented up to 4 months after
the diagnosis. A time frame of 2 months for the diagnosis and
2 months for DMT initiation has been considered achiev-
able and reflecting a good standard of care. A time frame of
1 month for the diagnosis and 1 month for DMT inclusion
is referred to as aspirational and expected of only the leading
centres. As already mentioned, the above concepts refer to
typical, uncomplicated cases of MS. Experts participating in
the development of the consensus also pointed to a very im-
portant aspect, which is engaging the patient in making ther-
apeutic decisions. This is of key importance for both future
cooperation between the patient and the treatment team and
patient’s compliance during long-term treatment. The deci-
sion to initiate treatment, DMT in particular, should be dis-
cussed with the patient during a dedicated visit. It should take
place several weeks after disclosing the diagnosis to the pa-
tient, which gives the patient some time to overcome stress
and get accustomed to the diagnosis (Hobart et al., 2019).
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PROPOZYCJE OPTYMALIZACJI SCIEZKI
PACJENTA ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM W POLSKIM SYSTEMIE

2019 roku ukazal si¢ artykul autorstwa Ho-

barta i wsp., ktéry zawiera opracowane z wy-

korzystaniem zmodyfikowanej metody delfic-
kiej definicje podstawowych (core), osiagalnych (achievable)
i pozadanych (aspirational) ram czasowych, odzwierciedla-
jacych odpowiednio minimalne, dobre i wysokie standar-
dy diagnostyki oraz leczenia chorych na stwardnienie roz-
siane (fac. sclerosis multiplex, SM). Ponad 20 neurologéw
z r6znych krajow europejskich w trakcie kilku rund gloso-
wania zdotalo osiggna¢ konsensus. Wedlug podstawowych
ram czasowych, ktore powinny by¢ zachowane w kazdym
systemie opieki zdrowotnej, niezaleznie od jego organiza-
cji, diagnoza (typowego, niepowiktanego przypadku) po-
winna zosta¢ postawiona w ciggu maksymalnie 5 miesie-
cy od wystapienia pierwszych objawow, a leki wplywajace
na naturalny przebieg choroby (disease-modifying therapy,
DMT) nalezy wdrozy¢ maksymalnie po 4 miesigcach od
diagnozy. Za osiggalne ramy czasowe, odzwierciedlaja-
ce dobre standardy opieki, uznano 2 miesigce na ustale-
nie rozpoznania i 2 miesigce na wlaczenie DMT. Z kolei za
ramy pozadane, czyli mozliwe do osiggniecia tylko w nie-
ktérych, najlepszych osrodkach, uznano po 1 miesigcu na
kazdy z dwoch wymienionych etapéw. Jak wspomniano,
przytoczone propozycje odnoszg sie do typowych, niepo-
wiklanych przypadkéw choroby. Eksperci uczestniczacy
w opracowywaniu konsensusu zwrécili réwniez uwage na
bardzo wazny aspekt, ktérym jest §wiadomy udzial pacjen-
ta w podejmowaniu decyzji terapeutycznych. Ma to kluczo-
we znaczenie dla przysztej wspotpracy chorego z zespolem
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Considering the international experience and data from
the actual clinical practice in Poland, (Brola et al., 2017;
Kulakowska et al., 2010), a team of Polish experts devel-
oped a model for the diagnostic and therapeutic journey
for an MS patient in publicly funded health care facilities
in Poland.
The journey includes four basic stages:
1. symptom onset;
2. diagnosis;
3. diagnosis confirmation and treatment initiation;
4. treatment and treatment monitoring.
With the aim of maximising the healthcare value, i.e. the re-
lationship between treatment outcomes and patients” expe-
riences and the expenditure on the care of MS patients in
Poland, as well as considering the possibilities of the health-
care system in Poland with limited access to human, finan-
cial and organizational resources, a group of Polish experts
assumed that the time frame from symptom onset to treat-
ment initiation in a patient with typical clinical symptoms
should be:

« 7-8 months for the core time frame - the diagnosis and
treatment onset for typical, uncomplicated MS should
not exceed this time;

« 4-5 months for the achievable time frame — the vast ma-
jority of patients should be diagnosed and offered treat-
ment within this time;

« 2-3 months for the aspirational time frame, which should
be set as the target.

The proposed systemic changes presented below should

lead to diagnosis and therapy initiation within the achiev-

able time frame in each typical MS case.

A flow chart of an MS patient’s journey is presented in Fig. 1.

Two structures that have never been used in MS treat-

ment system in Poland are postulated to be incorporated in

the proposed diagnostic and therapeutic journey. These are:

1. A specialist MS clinic, which should be featured with
neurological ward equipment and have experience in
the implementation of at least one drug program for MS
patients, as well as provide access to single-day diagno-
sis without the need to hospitalise the patient [rapid ex-
tended diagnosis — a new product of the National Health
Fund (Narodowy Fundusz Zdrowia, NFZ), including
a package of laboratory tests and magnetic resonance
imaging, MRI]. The MS clinic should employ neurolo-
gists experienced in treating MS patients and provide ac-
cess to a psychiatrist, ophthalmologist, urologist, gyn-
aecologist, rehabilitation specialist, physiotherapist, and
clinical psychologist.

2. Centre for comprehensive MS diagnosis and treatment
(CKDILSM), which acts as a centre coordinating MS care
in a given region. The centre should cover a population
of no more than 2 million. Based on highly specialised
competencies in the diagnosis and advanced treatment
within line 1 and 2 drug programs, CKDiLSM ensures
comprehensive outpatient treatment as part of a special-
ist MS clinic and the possibility of one-day hospital stay

DOI: 10.15557/AN.2021.0009

leczacym i stosowania sie do zalecen w trakcie wieloletnie-
go leczenia. Decyzje o podjeciu terapii i wybor DMT nale-
zy omOwic z pacjentem w trakcie wizyty przeznaczonej spe-
cjalnie na to zagadnienie. Powinna si¢ ona odby¢ po kilku
tygodniach od zakomunikowania pacjentowi rozpoznania,
ktory to czas jest choremu potrzebny do opanowania stresu
i oswojenia si¢ z diagnoza (Hobart et al., 2019).
Bioragc pod uwage doswiadczenia miedzynarodowe i dane
z rzeczywistej praktyki klinicznej w Polsce (Brola et al.,
2017; Kutakowska et al., 2010), grupa polskich ekspertow
opracowala schemat $ciezki diagnostyczno-terapeutycznej
pacjenta z SM w placéwkach opieki zdrowotnej w Polsce fi-
nansowanych ze $srodkéw publicznych. Obejmuje ona czte-
ry podstawowe etapy:
1. faze pierwszych objawdw;
2. faze diagnostyki;
3. faze potwierdzania diagnozy i rozpoczecia leczenia;
4. faze leczenia i monitorowania leczenia.
Majac na celu maksymalizacje wartosci zdrowotnej, czyli
relacji wynikow leczenia i doswiadczen pacjentéw do na-
ktadéw ponoszonych na opieke nad chorymi z SM w Polsce,
a takze uwzgledniajgc mozliwosci funkcjonujacego w Polsce
systemu z ograniczonym dostepem do zasobow ludzkich,
finansowych i organizacyjnych, grupa polskich ekspertow
zaklada, ze przy typowych objawach klinicznych okres od
wystapienia pierwszych objawdw do rozpoczecia leczenia
powinien trwac:

 7-8 miesiecy w wariancie podstawowym - diagnostyka
i rozpoczecie leczenia typowego, niepowiklanego przy-
padku SM nie powinna przekroczy¢ tego czasu;

+ 4-5 miesiecy w wariancie osiggalnym - zdecydowana
wiekszos$¢ chorych powinna zostaé zdiagnozowana i roz-
poczacé leczenie w tym czasie;

o 2-3 miesigce w wariancie pozadanym, do ktérego nale-
zy dazy¢.

Zaprezentowane ponizej propozycje zmian systemowych

powinny doprowadzi¢ do tego, by w kazdym typowym

przypadku SM chory byt diagnozowany i rozpoczynat tera-
pie w przedziale czasowym wariantu osiggalnego.

Schemat $ciezki pacjenta zaprezentowano na ryc. 1.

W proponowanej $ciezce diagnostyczno-terapeutycznej po-

stuluje si¢ utworzenie dwoch struktur dotychczas niefunk-

cjonujacych w systemie leczenia SM w Polsce. Sg to:

1. Specjalistyczna poradnia SM - powinna mie¢ zaplecze
oddziatu neurologicznego i do$§wiadczenie w realizacji
przynajmniej jednego programu lekowego dla chorych
na SM oraz zapewnia¢ dostep do diagnostyki dziennej
bez koniecznoéci hospitalizacji pacjenta [szybka diagno-
styka poglebiona — nowy produkt Narodowego Fundu-
szu Zdrowia (NFZ), zawierajacy pakiet badan laborato-
ryjnych i badania metoda rezonansu magnetycznego].
Poradnia SM powinna zatrudnia¢ neurologéw posiada-
jacych doswiadczenie w leczeniu pacjentéw z SM i za-
pewnia¢ dostep do konsultacji: psychiatry, okulisty, uro-
loga, ginekologa, lekarza rehabilitacji, fizjoterapeuty,
psychologa klinicznego.
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or hospital stay at the neurological ward. The centre also
serves as a clinical trial site and a training centre for doc-
tors, nurses and other personnel involved in MS patient
care in a given region. A periodic review of treatment
plans for patients treated in an MS clinic is an important
task of CKDiLSM.

AN OVERVIEW OF THE PARTICULAR STAGES
OF THE DIAGNOSTIC AND THERAPEUTIC
PATHWAY IN MS

First symptoms onset

A patient with first MS symptoms usually refers to a GPs
or to an outpatient specialist, or makes an appointment in
a private office, usually at a neurologist or an ophthalmol-
ogist. Social education about MS is of key importance for
this stage. Patients aged 20-40 years with symptoms typi-
cal of MS, such as visual and sensory disturbances, balance
dysfunction, and paresis, should always attend a primary
health care physician and then be referred for a specialist
neurological consultation. At this stage, a key role is played
by MS patient organizations, which should provide educa-
tion about the first symptoms of MS throughout the year via
traditional and social media. It is also advisable to educate
general practitioners and outpatient specialists (ophthal-
mologists, internists, family medicine specialists, urologists,
orthopaedists) about MS diagnosis and patient referral to
a neurologist.

This stage should not be longer than 2 months (Tab. 1).

MS diagnosis

In the optimal scenario, a patient with first mild or moder-
ate MS symptoms should be referred to a neurological out-
patient clinic. At this stage, it is very important to inform the
patient about suspected MS, provide brief information about
the course of the disease, and obtain patient’s informed con-
sent for further diagnosis to confirm or rule out MS. Based
on the clinical assessment and the initial diagnosis at a neu-
rology clinic (at least brain MRI with contrast agent), a neu-
rologist verifies the initial suspicion and refers the patient to

2. Centrum kompleksowej diagnostyki i leczenia SM
(CKDiLSM), ktére petni funkcje osrodka koordynuja-
cego opieke nad pacjentami z SM w danym regionie.
Zasieg oddzialywania nie powinien przekracza¢ 2 min
populacji. Bazujac na wysokospecjalistycznych kompe-
tencjach w zakresie diagnozy i zaawansowanego leczenia
w programach lekowych 11 IT linii, CKDiLSM zapewnia
pacjentom kompleksowe leczenie w trybie ambulatoryj-
nym w ramach specjalistycznej poradni SM oraz moz-
liwos¢ hospitalizacji w trybie jednodniowym lub w ra-
mach oddzialu neurologicznego. Osrodek pelni takze
funkcje centrum badan klinicznych i szkolen dla leka-
rzy, pielegniarek i innego personelu zaangazowanego
w proces opieki nad pacjentem z SM w danym regionie.
Waznym zadaniem CKDIiLSM jest cykliczny przeglad
planow leczenia chorych pozostajacych pod opieka po-
radni SM.

OM()WI'ENIE. POSZCZEGOLNYCH ETAPOW
SCIEZKI DIAGNOSTYCZNO-
-TERAPEUTYCZNEJ W SM

Faza pierwszych objawoéw

Pacjent z pierwszymi objawami SM zwyKkle trafia do lekarza
POZ lub lekarza specjalisty w AOS badz umawia sie na wi-
zyte w gabinecie prywatnym, najczesciej lekarza neurologa
lub okulisty. Dla przebiegu tego etapu bardzo wazna jest edu-
kacja na temat SM w spoleczenstwie. Charakterystyczne dla
SM objawy - zaburzenia widzenia, zaburzenia czucia, zabu-
rzenia réwnowagi, niedowlad - oraz wiek 20-40 lat powin-
ny zawsze prowadzi¢ do zgloszenia si¢ chorego do lekarza
POZ i skierowania na specjalistyczng konsultacje do lekarza
neurologa. Na tym etapie kluczowg role odgrywajg organi-
zacje pacjentow z SM, ktdre powinny przez caly rok prowa-
dzi¢ edukacje na temat pierwszych objawéw SM w mediach
tradycyjnych i mediach spotecznosciowych. Wskazana jest
roéwniez edukacja lekarzy POZ ilekarzy AOS (okulistow, in-
ternistow, specjalistow medycyny rodzinnej, urologdw, or-
topedéw) na temat rozpoznawania SM i kierowania pacjen-
tow do lekarza neurologa.

Ta faza powinna trwa¢ maksymalnie 2 miesigce (tab. 1).

Referral to Core Achievable Aspirational Reporting the first symptoms
specialist care Podstawowy Osiggalny Pozqdany Zgtaszanie pierwszych objawdw podmiotowych
Skierowanie do opieki 28 days 21 days 7 days Anyone experiencing symptoms potentially related to MS for the first time should
spegialistycznej 28 dni 21dni 7 dni report to a healthcare professional within [] of noticing these symptoms
Kazda osoba po raz pierwszy doswiadczajgca objawdw potencjalnie zwigzanych z SM
powinna zgtosic ten fakt fachowemu pracownikowi ochrony zdrowia w ciggu []
od ich zaobserwowania
28 days 21 days 14 days Anyone reporting symptoms potentially related to MS to a healthcare professional
28 dni 21 dni 14 dni should be referred to a neurologist within []
Kazda osoba zgtaszajqca fachowemu pracownikowi ochrony zdrowia objawy
potencjalnie zwigzane z SM powinna zostac skierowana do neurologa w cigqu []

Tab. 1. Suggested core, achievable and aspirational time frames for the stage of symptom onset
Tab. 1. Sugerowane warianty czasowe — podstawowy, osiggalny i pozgdany - dla fazy pierwszych objawéw
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SYMPTOM ONSET

PRIMARY HEALTH CARE
(PHO)

A patient with MS symptom

onset

«PHC

- outpatient specialist
non-neurological unit

« private sector

Patient education — patient

organisations

PHC education

Key symptoms:

« visual symptoms

- abnormal sensation

- balance dysfunction

« paresis

+age 20—40 years

Referral to a neurology clinic

(urgent cases)

DIAGNOSIS ONSET

NEUROLOGY CLINIC

Clinical evaluation

+ Clinical interview and

neurological examination

In the case of symptoms

suggestive of MS, the

neurologist:

1. performs initial diagnosis;
if MS is ruled out, the patient
is referred to a primary care
physician

2.issues an e-card for the
diagnosis and treatment
of MS (DILSM), which
is a referral to an MS
treatment clinic to confirm
the diagnosis, in the case
of confirmed or uncertain
diagnosis

3. provides the patient with
key information on MS
and the scope of further
diagnosis

NEUROLOGY UNIT

Clinical evaluation

Clinical interview and

neurological examination

In the case of symptoms

suggestive of MS, the

neurologist:

1. performs initial diagnosis
(according to JGP A36); if
MS is excluded, the patient
is referred to a primary care
physician

2.issues an e-card (DILSM),
which is a referral to an MS
treatment clinic, to confirm
the diagnosis, in the case
of confirmed or uncertain
diagnosis

3. provides the patient with
key information on MS
and the scope of further
diagnosis

DIAGNOSIS CONFIRMATION
AND TREATMENT INITIATION

Rapid MS diagnostic path —

initial diagnostics package

- Confirmation of the diagnosis
or referral for extended
diagnosis

« Unconfirmed diagnosis —
return to PHC

« Specifying the MS type —
inclusion in the registry

MS diagnostic path —

extended diagnostic

workup package

- A package of extended
diagnostic tests (other than
those included in the initial
diagnosis)

+ Referral to the Centre for
Comprehensive Diagnosis and
Treatment of MS (CKDILSM)
for additional specialist
consultations

« Confirmed diagnosis

« Unconfirmed diagnosis —
return to PHC

« Specifying the MS type —
inclusion in the registry

Ifitis not possible to

implement the package

atthe MS clinic, the patient

is referred to the department

of neurology (in centres
implementing drug programs)
or CKDILSM

Treatment — individualised
treatment plan. Appointment
of a treatment coordinator

« Therapy, e.g. drug program
« Motor and neuropsychological
rehabilitation

Patient feedback

« Disease characteristics

« Explanation of the treatment
plan

« Information on social support

- Information on patient
organisations

Coordination tools

- Satisfaction questionnaire

- Care assistant

- MS patient register

« Efficacy assessment

TREATMENT AND TREATMENT
MONITORING

Treatment — individualised
treatment plan. Treatment
coordinator

« Therapy, e.g. drug program

« Periodic diagnosis (patients
without established diagnosis
remain under follow-up)

- Cognitive therapy

« Motor and
neuropsychological
rehabilitation

Treatment monitoring

« Annual assessment of the
treatment plan at the MS
clinic (also in the form
of teleconsiles)

« Periodic assessment
of treatment outcomes
and plan (after 1year
of treatment, and then
every 2 years at CKDiLSM)

Patient feedback.
Care assistant

« Education
- Satisfaction questionnaire
- Social support
« Efficacy assessment
and optional verification
of the treatment plan —
annual (part of the register)

A diagnosed and
treated MS patient
is provided with
social support

56 days (8 weeks) 70 days (10 weeks) 84 days (12 weeks) Unspecified

42 days (6 weeks) 42 days (6 weeks) 42 days (6 weeks) Unspecified Achievable time frame
21 days (3 weeks 28 days (4 weeks) 21 days (3 weeks) Unspecified Aspirational time frame

Fig. 1. A flow chart of an MS patient’s journey in public healthcare centres with recommended time frames for each stage (own elaboration)
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. FAZA POTWIERDZENIA DIAGNOZY, FAZA LECZENIA
FAZA PIERWSZYCH OBIAWOW FAZA DIAGNOSTYKI ROZPOCZECIA LECZENIA | MONITOROWANIA LECZENIA
[ poRADNIANEUROLOGICZNA [N PoRADNIALECZENIASM [ ckpisw |

ZDROWOTNA (POZ) Ocena kliniczna Szybka $ciezka diagnostyczna Leczenie — indywidualny plan
Pacjent z pierwszymi objawami - Wywiad kliniczny i badanie SM — pakiet diagnostyki leczenia. Koordynator leczenia
SM: neurologiczne wstepnej - Terapia, np. program lekowy
- POz ) L Lekarz neurolog, jesli « Potwierdzenie diagnozy lub « Diagnostyka okresowa
« 0ddziat ambulatoryjnej opieki rozpoznaje objawy skierowanie do diagnostyki (pacjenci bez ustalonego

spedjalistycznej (AQS) inny sugerujace SM: pogtebionej rozpoznania do dalszej

niz neurologiczny 1. przeprowadza diagnostyke - Niepotwierdzenie diagnozy — obserwacji)
 system prywatny wstepna; w przypadku powrdt do POZ « Terapia poznawcza
Edukadja pagjentow — wykluczenia SM kieruje  Klasyfikacje typu SM — wpis « Rehabilitacja ruchowa
organizacje pacjenckie do lekarza P0Z do rejestru i neuropsychologiczna
Edukaga POZ 2.w przypadku potwierdzenia Szybka Sciezka diagnostyczna Monitorowanie leczenia
Kluczowe objawy: lub watpliwosci co do SN)I’ kiet di 4 yk-
- zaburzenia widzenia diagnozy wystawia e-karte —'I;)a, et diagnostyki « Roczna ocena planu leczenia
- zaburzenia czucia diagnostyki i leczenia pogiehione) w poradni SM (realizowana
- zaburzenia réwnowagi SM (DILSM), ktdra jest + Pakiet badari pogtebionych takze w formie telekonsyliow)
« niedowtad skierowaniem do poradni (innych niz wykonane + Okresowa ocena efektéw
- wiek 2040 lat leczenia SM, w celu w pakiecie diagnostyki i planu leczenia (po 1. roku
Skierowanie do poradni potwierdzerllia diagnozy wstepnej) finansowany leczenia, a nastepnie co 2 lata
neurologicznej (przypadek 3. przekazuje pacjentowi rygzahowq w CKDIiLSM)
pilny) Kluczowe informacje nt. SM . i';ﬁrpol‘g’fs'y\ilgjo d(igggg;?yki Informacja zwrotna dla

i zakresu dalszej diagnostyki leczenia SV (CKDILSM) w celu paqenta: Asystent opieki
wykonania dodatkowych - Edukaja )
konsultacji specjalistycznych « Ankieta satysfakdji
« Potwierdzenie diagnozy + Wsparcie spoteczne

- Niepotwierdzenie diagnozy — - Ocena skutecznosci i ew. Zdiagnozowany

owrét do POZ weryfikacja planu Iec;enia - il
ODDZIA NEUROLOGKZNY . Elasyﬁkacje typuSM — coroczna (element rejestru) Ip: chze(:l?; SMma
Ocena kliniczna wpis do rejestru zapewniong pomoc

« Wywiad kliniczny i badanie W przypadku braku mozliwosc spoteczng
neurologiczne zrealizowania pakietu w poradni
Lekarz neurolog, jesli SM pagjent kierowany jest
rozpoznaje objawy do oddziatu neurologicznego
sugerujace SM: (o$rodek prowadzacy programy
1. przeprowadza diagnostyke lekowe) lub do CKDiLSM
wstepna (g JGP A36); Leczenie — indywidualny
w przypadku wykluczenia plan leczenia. Wyznaczenie
SM kieruje do lekarza POZ koordynatora leczenia

2. w przypadku potwierdzenia

lub watpliwosci co do « Terapia, np. program lekowy

diagnozy wystawia . Rehabilitacja ruchowa
e-karte DILSM, ktdra jest ineuropsychologiczna
skierowaniem do poradni Informacja zwrotna dla pacjenta
leczenia SM, w celu « Charakterystyka choroby
potwmrd;ema gilagno;y - Wyjasnienie planu opieki
3. przekazuje pacjentowi - Informagja nt. pomocy
kluczowe informacje nt. SM spofecznej
i zakresu dalszej diagnostyki - Informaja nt. organizadji
pacjenckich
Instrumenty koordynacji
+ Ankieta satysfakgji
« Asystent opieki
+ Rejestr pacjentow z SM
« Analiza skutecznosc
i efektywnosci

56 dni (8 tygodni) 70 dni (10 tygodni) 84 dni (12 tygodni) Nieokreslony Wariant podstawowy
42 dni (6 tygodni) 42 dni (6 tygodni) 42 dni (6 tygodni) Nieokreslony Wariant osiagalny
21 dni (3 tygodnie) 28 dni (4 tygodnie) 21 dni (3 tygodnie) Nieokreslony Wariant pozadany

Ryc. 1. Schemat Sciezki pacjenta chorego na SM w placowkach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych i czasy rekomen-
dowane na kazdym etapie Sciezki pacjenta (opracowanie wlasne)
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an MS clinic, issuing an electronic MS diagnosis and treat-
ment card (DILSM), which gives access to extended diagnos-
tic package. In the case of severe initial neurological symp-
toms, the patient may be admitted to the department of
neurology, where a clinical interview, physical examination,
comprehensive diagnostic tests (laboratory workup, neuro-
imaging, neuropsychological assessment) and other special-
ist consultations are performed to confirm or rule out MS.
Symptomatic treatment is also implemented in such cases.
If MS is diagnosed or the diagnosis raises doubts, the patient
is referred with his/her DILSM to an MS clinic, where the di-
agnosis is verified and a treatment plan is formulated. Under
such circumstances, it is also very important to communicate
with the patient, provide information on suspected MS and
brief information about the course of the disease, as well as
obtain patient’s informed consent for extended diagnosis to
confirm or rule out MS.

Although far suboptimal scenario, where a patient present-
ing with severe symptoms is admitted to a non-neurolog-
ical unit, in a hospital without a neurological department,
is also possible. Then, after clinical evaluation, symptomat-
ic treatment and additional tests (at least contrast-enhanced
brain MRI), the consulting neurologist issues the DILSM
card and refers the patient to an MS clinic to confirm the di-
agnosis. Proper communication with the patient is also
needed in this case.

The main goal in each of the above scenarios is to refer a pa-
tient with an electronic DILSM card to an MS clinic to con-
firm the diagnosis and initiate treatment. If a neurologist
at a neurological clinic or a hospital unit rules out MS and
other neurological diseases, the patient returns to PHC.
This stage should not be longer than 10 weeks (Tab. 2).

Confirmation of the diagnosis and initiation
of therapy in accordance with the pre-set
treatment plan

If the initial diagnosis is made and/or extended diagnosis
is needed, patients with DILSM are referred to an MS clin-
ic (the best functioning one within the CKDiLSM), where
the diagnosis is confirmed or extended diagnosis is per-
formed. Neurological examination, comprehensive diag-
nostic (laboratory, neuroimaging, neuropsychological)
workup, and other specialist consultations are required at
this stage. One-day diagnostic workup should be possible in
an MS clinic setting. After thorough diagnostic workup, in-
cluding differential diagnosis, MS is confirmed or ruled out.

Faza diagnostyki SM

W optymalnym scenariuszu pacjent z pierwszymi lek-
kimi lub umiarkowanymi objawami SM powinien trafi¢
do poradni neurologicznej. Na tym etapie bardzo wazne
sg: pierwsza informacja zwrotna do pacjenta, ze istnie-
je podejrzenie rozpoznania u niego SM, krotka informa-
cja o przebiegu choroby oraz uzyskanie $wiadomej zgody
chorego na dalsza diagnostyke w kierunku potwierdzenia
lub wykluczenia rozpoznania SM. Lekarz neurolog w po-
radni neurologicznej na podstawie oceny klinicznej i dia-
gnostyki wstepnej (minimum: rezonans magnetyczny glo-
wy z kontrastem) weryfikuje wstepne podejrzenie i kieruje
pacjenta do poradni SM, wystawiajagc mu elektroniczng kar-
te diagnostyki i leczenia SM (DILSM), ktéra uprawnia do
przeprowadzenia badan w ramach pakietu diagnostyki po-
glebionej. Jezeli pierwsze objawy neurologiczne maja cigz-
kie nasilenie, pacjent moze trafi¢ do oddzialu neurologii,
gdzie przeprowadza si¢ wywiad kliniczny, badanie przed-
miotowe, kompleksowe badania diagnostyczne (laborato-
ryjne, neuroobrazowe, neuropsychologiczne) i inne konsul-
tacje specjalistyczne w celu potwierdzenia lub wykluczenia
rozpoznania SM. W przypadku tym podejmowane jest tak-
ze leczenie objawowe. W razie ustalenia rozpoznania SM
badz wystapienia watpliwoéci co do rozpoznania pacjent
jest kierowany z kartag DILSM do poradni leczenia SM, kto-
ra zweryfikuje diagnoze i ustali plan leczenia. W takiej sy-
tuacji rowniez bardzo istotne sg komunikacja z pacjentem,
udzielenie informacji, Ze istnieje podejrzenie rozpozna-
nia SM, krétka informacja o przebiegu choroby i uzyska-
nie $wiadomej zgody chorego na poglebiona diagnostyke,
majacg na celu potwierdzenie lub wykluczenie rozpozna-
nia SM.

Dalece nieoptymalny, ale mozliwy jest tez scenariusz, w kto-
rym pacjent z ciezkim nasileniem objawow trafia na oddziat
inny niz neurologiczny, w szpitalu, gdzie nie ma oddzialu
neurologicznego. Wéwczas po ocenie klinicznej, zastosowa-
niu leczenia objawowego i przeprowadzeniu badan dodat-
kowych (minimum: rezonans magnetyczny glowy z kon-
trastem) konsultujacy neurolog wystawia karte DILSM
i kieruje chorego do poradni leczenia SM w celu potwier-
dzenia diagnozy. Takze w tym przypadku nalezy zadba¢
o wiasciwg komunikacje z pacjentem.

Zasadniczym celem w kazdym z powyzszych scenariuszy jest
przekierowanie pacjenta z elektroniczng karta DILSM do po-
radni leczenia SM w celu potwierdzenia diagnozy i rozpocze-
cia leczenia. Jezeli neurolog w poradni neurologicznej albo

Core Achievable Aspirational
Podstawowy Osiggalny Pozqdany
Diagnosis The MS treatment team should finish the diagnostic process within a maximum of 10 weeks
Diaggostyka (1%0\3:55) ( é’ %Niaeﬁ) (isviz)ﬁ) of referral to a neurologist and discuss the diagnostic findings with the patient
70 dni £ dni 28dni Zespdt zajmujqcy sie chorymi na SM powinien zakoriczy¢ proces diagnostyczny SM
. . ) w ciggu maksymalnie 10 tygodni od momentu skierowania do neurologa i omowi¢
(10tygodn) (6 tygodni) (4tygodnie) wyniki diagnostyki z pacjentem

Tab. 2. Suggested core, achievable and aspirational time frames for the stage of MS diagnosis
Tab. 2. Sugerowane warianty czasowe — podstawowy, osiggalny i pozgdany - dla fazy diagnostyki SM
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If MS has been excluded, the patient should be referred
to PHC or AOS for further diagnosis for diseases other
than MS. If MS has been confirmed, the patient should
be thoroughly informed about the specificity of the dis-
order, the diagnosed form of MS, as well as the prognosis
and the need for lifestyle modification. If the diagnosis of
MS raises doubts, the patient should be followed up within
the CKDiLSM.

MS diagnosis should always be confirmed in an MS clinic or
CKDILSM. Once the diagnosis is made, the doctor informs
the patient about MS pathogenesis, course and prognosis.
At another visit, an individualised treatment, rehabilitation
and psychological support plan is established in consulta-
tion with the patient. A treatment coordinator and a care
assistant to assist the coordinator in arranging patient care
and ensure that the patient obtains thorough relevant in-
formation (e.g. on social support and patient organisations)
should be appointed for each patient.

This phase should not be longer than 3 months (Tab. 3).

Treatment and treatment monitoring

Patients with confirmed MS who are put on comprehensive
treatment according to a pre-specified individual treatment
plan, under the supervision of a treatment coordinator and
a care assistant should be guaranteed treatment continuity
and modification based on the results of systematic moni-
toring. Treatment and monitoring are performed in the set-
ting of an MS clinic or CKDiLSM. Data on the treatment
are collected in the MS registry. Based on these data, ther-
apeutic efficacy should be measured annually, and a moni-
toring consultation should be performed at CKDiLSM once
in 2 years. It is very important to assess patient’s satisfaction
and experience using appropriate patient-reported experi-
ence measures (PREMs) (Tab. 4).

CONCLUSIONS

In Poland, the time from first symptoms onset to MS diag-
nosis is extended and differs from the values that should

oddziale szpitalnym wykluczy SM i inne choroby neurolo-
giczne, pacjent wraca pod opieke POZ.
Ten etap nie powinien trwa¢ dtuzej niz 10 tygodni (tab. 2).

Faza potwierdzenia diagnozy i rozpoczecia
terapii zgodnie z ustalonym planem leczenia

W przypadku postawienia wstepnej diagnozy i/lub zaist-
nienia potrzeby diagnozy poglebionej kieruje si¢ pacjenta
z kartag DILSM do poradni leczenia SM - najlepiej funk-
cjonujacej w ramach CKDiLSM, gdzie potwierdza si¢ dia-
gnoze lub przeprowadza poglebiong diagnostyke. Na tym
etapie muszg zosta¢ wykonane badanie neurologiczne,
kompleksowe badania diagnostyczne - laboratoryjne, neu-
roobrazowe, neuropsychologiczne - i inne konsultacje spe-
cjalistyczne. W ramach poradni leczenia SM powinna ist-
nie¢ mozliwo$¢ zrealizowania diagnostyki w trybie jednego
dnia. Po przeprowadzeniu pelnej diagnostyki, w tym dia-
gnostyki réznicowej, ustalane lub wykluczane jest rozpo-
znanie SM.

Po wykluczeniu diagnozy SM pacjent powinien zosta¢ skie-
rowany do lekarza POZ lub AOS w celu dalszej diagnostyki
w kierunku schorzen innych niz SM. W razie potwierdze-
nia diagnozy SM chorego nalezy kompleksowo poinformo-
wac o specyfice SM, postaci SM, na ktorg choruje, roko-
waniu i potrzebie modyfikacji stylu zycia. Jesli pojawia si¢
watpliwo$ci co do rozpoznania SM, pacjent powinien pod-
lega¢ dalszej obserwacji w CKDiLSM.

Potwierdzenie SM powinno zawsze odbywac sie w poradni
leczenia SM lub CKDiLSM. W momencie ustalenia rozpo-
znania lekarz informuje pacjenta o patogenezie choroby; jej
przebiegu i rokowaniach, a podczas kolejnej wizyty opra-
cowuje w konsultacji z chorym indywidualny plan leczenia,
rehabilitacji i wsparcia psychologicznego. Chory powinien
mie¢ wyznaczonego koordynatora leczenia oraz asystenta
opieki, ktory wspiera koordynatora w organizacji opieki nad
pacjentem, a samego pacjenta — w uzyskiwaniu wszelkich
informacji istotnych dla zaspokojenia jego potrzeb, np. na
temat wsparcia socjalnego i organizacji pacjenckich.

Ta faza nie powinna trwa¢ dluzej niz 3 miesiace (tab. 3).

Confirmation of diagnosis and qualification for therapy as part of extended diagnosis — treatment plan
Potwierdzenie diagnozy i kwalifikacja do terapii w ramach diagnostyki pogtebionej — plan leczenia
Core Achievable Aspirational
Podstawowy Osiggalny Pozqdany
%6 days 28 days 14 days Qualification for d tan MS dlinic or CKDILSM within [] of diagnosi
(8 weeks) (4 weeks) (2 weeks) ualification for drug program at an MS dlinic or CKDILSM within [] of diagnosis
56 dni 28 dni 14dni W poradni SM lub CKDILSM w ciggu [] od rozpoznania choroby nastepuje kwalifikacja
(8 tygodni) (4 tygodnie) (2 tygodnie) do programu lekowego
Patient’s decision to start DMT
Pacjent decyduje sie rozpoczq¢ DMT
28 days 14 days 7 days DMT should be started within [] after agreed on by the MS patient and the attending
(4 weeks) (2 weeks) (1 week) neurologist
28dni 14 dni 7 dni DMT nalezy rozpoczqé w ciggu [] od momentu, gdy pacjent z SM ustali takie postepowanie
(4 tygodnie) (2 tygodnie) (1tydzier) Z neurologiem prowadzqcym

Tab. 3. Suggested core, achievable and aspirational time frames for the stage of MS diagnosis confirmation and treatment initiation
Tab. 3. Sugerowane warianty czasowe — podstawowy, osiggalny i pozgdany - dla fazy potwierdzenia diagnozy i rozpoczecia terapii
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be achieved in most European countries, as pointed out by
an international panel of experts. The time from diagnosis
to DMT initiation in drug program is also inadequate con-
sidering the international recommendations (Brola et al.,
2017; Galgzka-Sobotka et al., 2021; Kapica-Topczewska
et al., 2020; Kulakowska et al., 2010).

According to Polish experts, the time frame from symptom
onset to treatment initiation in typical uncomplicated cases
of MS could be 4 to 5 months. Reorganisation of the care
system for MS patients is crucial for achieving this goal.
The establishment of a network of MS clinics able to con-
duct diagnosis and treatment on an outpatient basis would
be beneficial. Ambulatorisation of medical procedures is
a common trend aimed at cost reduction, rational manage-
ment of resources (medical personnel in particular) and,
importantly, improvement of the quality of life of these
patients (Barin et al., 2020; Oreja-Guevara et al., 2010).
MS clinics must be properly certified, and the procedures
they offer should be positively assessed by the Agency for
Health Technology Assessment and Tariff System, as well as
periodically appropriately indexed. MS clinics should close-
ly cooperate with CKDiLSM - medical entities providing
MS patients with highly specialised, interdisciplinary and
coordinated care at all stages of their journey. Furthermore,
it is advisable to use modern e-health tools that can improve
the process of diagnosis, pharmacological treatment and
rehabilitation, as well as tighten the coordination of care
by enabling an effective exchange of information between

Faza leczenia i monitorowania leczenia

Chory z potwierdzong diagnoza SM, wlaczonym komplek-
sowym leczeniem, zdefiniowanym indywidualnym planem
leczenia oraz ustalonym koordynatorem leczenia i asysten-
tem opieki powinien mie¢ zagwarantowana ciagglos¢ te-
rapii i jej modyfikacje na podstawie wynikéw cykliczne-
go monitorowania. Leczenie i monitorowanie prowadzone
sg w ramach poradni leczenia SM lub CKDiLSM. Dane nt.
przebiegu leczenia zbierane sg w rejestrze SM. Na ich pod-
stawie raz do roku powinien by¢ przeprowadzany pomiar
efektywnosci terapii, a raz na 2 lata — konsultacja monito-
rujagca w CKDILSM. Bardzo istotny jest pomiar satysfakcji
i do$wiadczenia pacjenta z uzyciem odpowiednich narzedzi
typu PREMs (patient-reported experience measures) (tab. 4).

WNIOSKI

W Polsce czas uplywajacy od wystapienia pierwszych objawéw
do postawienia diagnozy SM jest wydtuzony i odbiega od war-
tosci, ktore zdaniem miedzynarodowego panelu ekspertow po-
winny by¢ osiggane w wiekszosci krajow europejskich. Réwnie
nieadekwatny do miedzynarodowych rekomendaciji jest czas
od postawienia diagnozy do wlgczenia DMT w programie
lekowym (Brola et al., 2017; Galazka-Sobotka et al., 2021;
Kapica-Topczewska et al., 2020; Kutakowska et al., 2010).

Zdaniem polskich ekspertéw w typowych, niepowiktanych
przypadkach SM czas od pierwszych objawow do wlaczenia

Core Achievable Aspirational
Podstawowy Osiqgalny Pozqdany
The MS team should conduct a follow-up clinical evaluation of each patient
1year 6 months ) atleast every []
1rok 6 miesiecy (ztonkowie zespotu SM powinni przeprowadzac kontrolng ocene kliniczng kazdego
pacjenta przynajmniej co [
The MS team should, together with the patient, verify the goals of treatment
1year 6 months 6 months atleast every []
1rok 6 miesiecy 6 miesiecy Cztonkowie zespotu SM powinni wspélnie z pacjentem weryfikowac cele leczenia
przynajmniej co []
Based on the available guidelines, the MS team should verify whether the MS patient
1year 6 months ) not receiving DMT qualifies for such treatment at least every []
Routine 1rok 6 miesiecy Opierajqc sie na dostepnych wytycznych, cztonkowie zespotu SM powinni weryfikowacd
monitoring przynajmniej co [], czy pacjent z SM nieotrzymujqcy DMT kwalifikuje sie do takiego leczenia
and support The MS team should verify the outcomes of DMT in each treated patient and propose
Rutynowe 1year 6 months 6 months alternative treatments if necessary at least []
monitorowanie 1rok 6 miesiecy 6 miesiecy (ztonkowie zespotu SM powinni przynajmniej co [] sprawdzac efekty DMT u kazdego
rwsparcie leczonego pacjenta i w razie potrzeby proponowac leczenie alternatywne
The MS team should involve MS patients in an active and documented discussion about
1year 6 months ) brain health supporting lifestyle at least []
1rok 6 miesiecy Cztonkowie zespotu SM powinni przynajmniej co [] angazowac pacjentow z SM w aktywnq
i udokumentowangq dyskusje na temat stylu Zycia ukierunkowanego na zdrowie mézqu
All MS patients should report for a check-up at an appropriate healthcare professional
for screening and/or treatment of comorbidities at least []
11);3? 66 rr:;i(e)?ithcs 66 nTiggithcs Wszyscy pacjenci z SM powinni przynajmniej co [] odby¢ wizyte kontrolng u wtasciwego
24 24 fachowego pracownika ochrony zdrowia w celu wykonania badan przesiewowych
i/lub leczenia choréb towarzyszqcych
3 vears 1vear 1vear Al MS patients should have an MRI performed at least every []
Zyl ata Iyr ok Iyr ok Wszyscy pacjenci z SM powinni mie¢ mozliwos¢ wykonania rezonansu magnetycznego
przynajmniej co [

Tab. 4. Suggested core, achievable and aspirational time frames for the stage of MS treatment and treatment monitoring
84 | 1ab. 4. Sugerowane warianty czasowe - podstawowy, osiggalny i pozgdany - dla fazy leczenia i monitorowania leczenia SM
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the patient and the entire interdisciplinary therapeutic team
involved. This is important and feasible both as part of drug
programs and in other health-related settings.
Digitization, which is currently underway in the Polish
healthcare system, may help develop appropriate algorithms
for patient management.
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leczenia moglby wynosi¢ 4-5 miesiecy. Kluczowa dla osiag-
niecia takiego wyniku jest zmiana organizacji systemu opie-
ki nad chorym z SM. Korzystne efekty daloby utworzenie
sieci poradni SM, ktére mialyby mozliwos¢ prowadze-
nia diagnostyki i leczenia w warunkach ambulatoryjnych.
Ambulatoryzacja procedur medycznych jest powszechnym
trendem, ktéry ma na celu zmniejszenie kosztéw, racjonal-
ne gospodarowanie zasobami (zwlaszcza kadry medycznej)
oraz, co bardzo wazne, poprawe jakosci zycia pacjentéw
(Barin et al., 2020; Oreja-Guevara et al., 2010).

Poradnie SM musza by¢ odpowiednio kontraktowane, a wy-
konywane w nich procedury - dobrze taryfikowane przez
Agencje Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, jak
réwniez okresowo odpowiednio waloryzowane. Poradnie
SM powinny $cisle wspotpracowa¢ z CKDIiLSM - podmio-
tami leczniczymi zapewniajacymi pacjentom z SM wysoko-
specjalistyczna, interdyscyplinarng i skoordynowang opieke
na wszystkich etapach $ciezki chorego. Ponadto wskazane
jest wykorzystanie nowoczesnych narzedzi e-zdrowia, ktd-
re moga usprawni¢ proces diagnozy, leczenia farmakolo-
gicznego i rehabilitacji oraz wzmocni¢ koordynacj¢ opie-
ki przez skuteczng wymiane informacji miedzy pacjentem
a interdyscyplinarnym zespolem terapeutycznym. Jest to
wazne i mozliwe zaréwno w ramach programéw lekowych,
jak i w innych sytuacjach zdrowotnych.

Digitalizacja, ktorej obecnie podlega polski system ochrony
zdrowia, moze pomdc w stworzeniu odpowiednich algoryt-
mow postepowania.
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