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»Diagnoza. To czas by dziala¢” Rusza VIII edycja kampanii
spotecznej ,,SM -walcz o siebie”!

W stwardnieniu rozsianym (SM), wszystkie podejmowane dzialania sa nakierowane na
zahamowanie postepu choroby, wczeSnie rozpoczeta i odpowiednio dobrang terapie.
Czas jej podjecia ma kluczowe znaczenie w utrzymaniu sprawnosci, co za tym idzie
miejsca pracy i aktywnego udzialu w zyciu spolecznym. W maju rusza kolejna, VIII juz
edycja kampanii SM — WALCZ O SIEBIE. Diagnoza. To czas by dziatac¢! - to gléwny
przekaz kampanii na rok 2019.

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekta choroba osrodkowego uktadu nerwowego o
podtozu autoimmunologicznym, dotykajaca gtéwnie ludzi mtodych. U kazdego chorego moga
pojawi¢ si¢ inne objawy, np. zaburzenia wzrokowe, niedowtady, zaburzenia réwnowagi
i koordynacji ruchéw, zaburzenia mowy, zmiany w odbiorze bodZcéw czuciowych czy
zaburzenia funkcji poznawczych. Opierajac si¢ na danych z NFZ, mozemy powiedzie¢, ze
ponad 43 tys. os6b w naszym kraju choruje na stwardnienie rozsiane.

Zastosowanie wcze$nie wdrozonej, odpowiedniej terapii moze znaczaco zmniejszy¢ objawy
choroby oraz kontrolowac jej postgpowanie. O sukcesie w terapii SM mozemy moéwic, gdy
utrzymujemy chorych w stabilnym stanie neurologicznym przez wiele lat, bez rzutéw
choroby i1 bez nowych zmian w mézgu potwierdzonych w badaniu rezonansem
magnetycznym.

,Pacjenci, ktérzy zostali rozpoznani wcze$nie i ktérzy rozpoczeli leczenie od samego
poczatku, od pierwszych objawéw SM, maja wyzsze szanse na skuteczne powstrzymanie
choroby oraz utrzymanie dotychczasowej aktywnoSci zyciowej”- podkresla prof. dr hab. n.
med. Krzysztof Selmaj z Centrum Neurologii w Lodzi oraz Uniwersytetu
Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie.

Pomimo tej wiedzy pacjenci w Polsce wciaz napotykaja na bariery w dostgpie do diagnostyki
i leczenia SM ,,Kluczowgq sprawa jest zlikwidowanie nieréwnos$ci w dostgpie do terapii SM w
kraju poprzez zlikwidowanie kolejek oczekujacych na leczenie, zniesienie barier
administracyjnych powodujacych kolejki oraz wprowadzenie wszystkich dostgpnych na
Swiecie lekow dla polskich pacjentéw, w tym do postaci rzutowych i postgpujacych SM.
Kluczem jest szybka diagnoza, szybki i tatwy dla pacjenta dost¢p do leczenia blisko miejsca
zamieszkania pod opieka neurologa specjalizujacego si¢ w SM.”- méwi Malina Wieczorek,
prezes Fundacji SM-walcz o siebie.

Czas do wiaczenia do leczenia w ramach programu lekowlego SM to w Polsce Srednio 7,5
miesigca, ale az 10 procent pacjentoéw czeka nawet 2 lata. U naszych sasiadow, w Czechach,
ustawowy czas na wilaczenie zdiagnozowanego pacjenta do terapii ustalono na 4 tygodnie!

*dane: Puls Medycyny nr 7 (376) 24.04.2019
22 dane: : https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2012-307
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Jeszcze dtuzszy jest czas do postawienia wtaSciwej diagnozy w Polsce )
Srednio trwato 2,6 roku .Aktualna kolejka do leczenia wynosi 764 osoby .

Eksperci systemu ochrony zdrowia wskazuja na niewydolno$¢ sytemu oraz brak kadr do
obstugi programéw lekowych. ,,Urealni¢ nalezy wyceng Swiadczen, zmniejszy¢ zbyt czgste
wizyty po odbior lekéw, bedace obciazeniem nie tylko dla lekarzy, ale rowniez dla pacjentow,
ktérzy raz na miesiac musza bra¢ urlop, zeby jecha¢ po preparaty do szpitala.”- wyjasnia
Malina Wieczorek.- ,,Rozw0j wiedzy medycznej, szerzej rozwoj cywilizacji wymaga od nas,
aby$Smy nie stali w miejscu. Jeszcze jakiS czas temu cieszyliSmy si¢, jak duzo dobrego stato
si¢ w dostgpie do terapii w stwardnieniu rozsianym. Teraz musimy na nowo przyjrzeé si¢
problemowi, aby nie straci¢ ,,dobrego kursu”. Powinno to by¢ sprawa priorytetowa dla
decydentéw, gdyz koszty spoteczno-finansowe generowane przez osoby pozostawione bez
leczenia lub leczone zbyt pozno sa duzo wyzsze niz koszty leczenia i dobrej organizacji
systemu, ktory zapewni tatwy i szybki dostgp do diagnozy i do skutecznego leczenia wedtug
europejskich standardow.”

Tegoroczne motto kampanii SM-WALCZ O SIEBIE - Diagnoza. To czas by dziatac!
-zachgca do aktywnej postawy, zwigkszania wiedzy na temat swojej choroby, do Swiadomego
zarzadzania zyciem z SM. Wazne sq m.in. projekcja postgpu choroby, plany prokreacyjne,
czy tolerancja ewentualnych skutkéw ubocznych.

Wg badar spotecznych przeprowadzonych w 2018 (Maison&Partners CAWI, n=358 os6b)
prawie 70% badanych deklaruje, ze decyzja o obecnej terapii zostata przedyskutowana z

lekarzem i podjeta wspdlnie z nim. Jest to dobry wynik, biorac pod uwage, ze w 2016 ponad
polowa oséb twierdzila, ze lekarz zalecit dang terapi¢ i nie rozwazano innych opcji. To
rowniez kolejny wynik potwierdzajacy, ze relacja pacjent-lekarz powoli przesuwa si¢ w
strong partnerstwa.

Zapewne duzy wptyw na t¢ zmiang ma wiedza przekazywana pacjentom 1 ich bliskim poprzez
portal e-learningowy Szkota Motywacji. ( www.szkola-motywacji.pl), ktory zrzesza

specjalistow medycznych, klinicystéw i ekspertéw chcacych podzieli€ si¢ swoja wiedzg juz w
ponad 260 filmach. Portal zostat nagrodzony certyfikatem jakoSci LAUR EKSPERTA oraz
wyrézniony finatem Sukcesu Pisanego Szminka.

,Dzielenie si¢ wiedza jest w mojej ocenie sprawa priorytetowa” méwi Malina Wieczorek,
prezes Fundacji SM-walcz o siebie — ,,oprocz szerokiej komunikacji w mediach, wystaliSmy
listy przewodnie i plakaty przekierowujace na nasze strony do wszystkich oddziatléw
prowadzacych Programy Lekowe.” Informacja o Szkole Motywacji zostata wystana réwniez
do Partneréw Instytucjonalnych, z zaproszeniem do bezposredniego korzystania z nagran, w
tym do organizacji pozarzadowych — 4761, oSrodkéw pomocy spotecznej — 2389, urzedoéw
miast i gmin - 2503; urzgdy marszatkowskie - 15. Razem daje to 9668 odbiorcéw
instytucjonalnych. Te dziatania beda powtarzane w 2019 roku.

* dane: Policy proposals to improve access to multiple sclerosis treatments in Europe Final report. March 2016.
CRA Project No. D21082
*dane: NFZ, 04.2019, https://terminyleczenia.nfz.gov.pl/).
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VIII edycja kampanii ,,SM — WALCZ O SIEBIE” jest emitowana m.in. spoty w telewizji
(TVP, TVN), prasie, radiu, internecie, na outdoorze i autobusach (AMS), kinie, ekranach
plazmowych w sieciach Luxmed 1 Medicover. Dzialania sa szeroko promowane poprzez
media spotecznoSciowe, m.in. na Facebooku i1 Twitterze.

LINK DO SPOTU:https://www.youtube.com/watch?v=EKec72TLNTA

LINK DO KANALU YT: https://www.youtube.com/channel/UCwStOx2t461XEsfY XnoCjéw

LINK DO FB: https://www.facebook.com/smwalczosiebie/

VIII odstona ,,SM-WALCZ O SIEBIE” wystartowala w maju, dzialania maja charakter
catoroczny. Kampania realizowana jest przez Fundacj¢ SM-WALCZ O SIEBIE w
partnerstwie z PTSR (Polskim Towarzystwem Stwardnienia Rozsianego) i Fundacja Urszuli
Jaworskiej.

SM-WALCZ O SIEBIE wspieraja firmy: Biogen, Bayer, Sanofi Genzyme, Merck, Roche,
Novartis 1 Alvogen.

Zapraszamy na www.sm-walczosiebie.pl

www.szkola-motywacji.pl
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