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WALCZ O SIEBIE

SM w czasach zarazy.
Rusza IX edycja kampanii spolecznej ,,SM-walcz o siebie”!

Jak co roku, w maju rusza kolejna, 9. juz edycja kampanii SM - WALCZ
O SIEBIE. Kampania rozpoczynajaca si¢ podczas trwajacej pandemii COVID-19,
zacheca pacjentow do aktywnej postawy w tym szczegélnym momencie w jakim Swiat
sie znalazl, zwiekszania wiedzy na temat swojej choroby, do Swiadomego zarzadzania

Zyciem z SM.

SM w czasach zarazy

SM w czasach zarazy — pod tym hastem dziatamy wiosnqg tego roku - mowi Malina
Wieczorek, prezes fundacji SM-walcz o siebie — ,,To zupetnie inne wyzwanie dla systemu
ochrony zdrowia. Teraz, w czasie epidemii, stoimy przed wieloma problemami: przede
wszystkim utrudniony jest dostep do diagnostyki, diuzsze sq kolejki do specjalistow, a zatem
pacjenci jeszcze dluzej czekajq na wiqczenie leczenia, przestawianie na kolejne leki tez

spowolnito. Rehabilitacja byla zawieszona przez ostatnie 2 miesiqce.

Tymczasem o sukcesie w terapii SM mozemy méwi¢, gdy leczenie zostanie wlaczone na jak
najwczesniejszym etapie choroby i dzieki temu uda sie utrzymywac chorych w stabilnym
stanie neurologicznym przez wiele lat, bez rzutow choroby i bez nowych zmian w mézgu

potwierdzonych w badaniu rezonansem magnetycznym.

Czas w SM ma fundamentalne znaczenie, nie tylko dla powstrzymania postepu choroby ale

takze dla funkcjonowania chorego w perspektywie catego jego zycia, bo przeciez na SM



zapadajq najczesciej ludzie mlodzi. Dzis bardzo wazne jest aktywne podejscie pacjentow do

leczenia i sprawne dziatanie systemu.”- dodaje Wieczorek

Postawa pacjenta a wsparcie spoleczne i systemowe

Na to jaka postawe wobec swojej choroby przyjmuja chorzy, miedzy innymi ma wplyw
wiedza spoleczna na temat stwardnienia rozsianego. Z badan spotecznych przeprowadzonych
w 2019 przez Maison&Partners (CAWI, badanie przeprowadzone na ogolnopolskiej,
reprezentatywnej pod wzgledem: plci, wieku, miejsca zamieszkania probie Polakow,
N=1004.) wynika, iz 71% Polakdw styszata o SM i wie lub mniej wiecej wie, na czym polega
ta choroba, a tylko 7% przyznaje, ze nigdy nie zetknetla sie z SM. Niemniej, cho¢ wiekszos¢
0s6b ma poczucie, Ze zna stwardnienie rozsiane, to ich faktyczna wiedza nt. SM nie jest zbyt
duza. Wiele os6b wcigz uwaza, Ze SM to choroba $miertelna (62%), dziedziczna (43%), a
chorzy musza jezdzi¢ na wozku inwalidzkim (48%). Jednoczesnie nieco ponad 34 Polakow
jest przekonana, zZe odpowiednie leczenie SM tagodzi objawy i hamuje rozwdéj choroby, a

57% o0séb uwaza, ze chorzy na SM moga normalnie funkcjonowac.

,»Przed kilkoma miesiqcami przeprowadziliSmy rowniez badanie analizy postaw pacjentow.
Osoby zyjqce z SM ewidentnie dzielq sie na tych, ktorzy sq pozytywni i czujq sie wygranymi,
czujq, ze swiat im sprzyja, wobec czego rowniez lepiej reagujq na leczenie. Tak dlugo bedq
szuka¢, az sie dostanq do programu lekowego. Jest tez druga postawa — przeciwna,
destrukcyjna. Zauwazamy ten rozdzwiek od lat.” — méwi Malina Wieczorek, prezes fundacji
SM-walcz o siebie.

Analiza Desk Research komentarzy z sieci na temat SM (Social Changes) rowniez wskazuje,
iz chorzy na SM prezentuja 2 postawy: ,,Jestem zwyciezcq” — postawa aktywna prezentowana
czesciej wsréd uzytkownikéw foréw i FB. Osoby dotkniete chorobga podejmuja walke z
choroba, nie pozwalaja by choroba odebrata im rados¢ z zycia. ,,Jestem przegrany” — postawa
bierna widoczna przede wszystkim w anonimowych komentarzach pod ogélnodostepnymi
artykutami w sieci. Osoby dotkniete choroba cechuje przygnebienie i brak checi do podjecia
walki z choroba — nie widzg realnych korzysci z leczenia, maja przeSwiadczenie, ze czeka je
w niedlugim czasie pogorszenie stanu zdrowia.

Te skrajnie rézne postawy wynikaja najczesSciej z mozliwosci dostepu do skutecznego
leczenia, stanu chorego, postepu choroby i stopnia niepelnosprawnosci. Dlatego tak wazna
jest szybka i prawidlowa diagnoza nie tylko samego SM ale tez typu stwardnienia rozsianego
na jaki choruje konkretny pacjent i w konsekwencji jak najszybszy dostep do efektywnej
terapii. Mowimy tu o wszystkich postaciach SM — rzutowo remisyjnej, pierwotnie
postepujacej i wtornie postepujacej.



Pacjenci zmuszeni sg czesto do szukania takiego skutecznego leczenia w réznych osrodkach,
niejednokrotnie odlegtych od miejsca zamieszkania. A nie jest proste, szczeg6lnie, Ze choroba
dotyczy ludzi mtodych, ktorzy chcg by¢ aktywni zawodowo.

»Skuteczne zarzqdzanie chorobq jest waine z punktu widzenia pacjenta, ale tez catego
systemu ochrony zdrowia. W tej chwili monitorujemy sytuacje zwiqzanq z nowym przepisem,
ktory wprowadzit w ubieglym roku NFZ. Teraz rozliczenia dla szpitali za wydawane leki sq
kwartalne co znaczy, ze pacjent moze zgtaszac sie po odbior lekéw nie co miesiqc, ale co trzy
miesiqce. To rozwiqzanie nie tylko utatwia Zycie pacjentowi z SM, ale odciqza tez system i
lekarzy, dajgc tym ostatnim na przyklad mozliwoS¢ przyjecia wiekszej liczby chorych.
Szczegolnie sprawdzito sie to teraz, podczas pandemii, gdyz umozliwito przejscie na bardziej
elastyczny sposob pracy i nadal wiasciwe monitorowanie pacjenta, dlatego nalezy
wprowadzac¢ jak najwiecej tego typu rozwiqzan, nie tylko tymczasowo, powinny one
funkcjonowac na state.— podkresla Wieczorek.
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IX edycja kampanii ,,SM — WALCZ O SIEBIE” obejmuje m.in. spoty w telewizji, prasie,
radiu, internecie, na outdoorze i ekranach plazmowych. Dziatania sg szeroko promowane

poprzez media spotecznosciowe, m.in. na Facebooku i Twitterze.

Duza role edukacyjng odgrywa takze portal e-learningowy Szkota Motywacji (www.szkola-
motywacji.pl), zrzeszajacy specjalistbw medycznych, klinicystow i ekspertow, ktorzy dzielg
sie swoja wiedza juz w ponad 300 filmach. Portal zostal nagrodzony certyfikatem jakosci
LAUR EKSPERTA oraz wyrdzniony finatlem Sukcesu Pisanego Szminka i na konkursie
Dyrektor Marketingu Roku. , Dzielenie sie wiedzq jest w mojej ocenie sprawq

priorytetowq.” podkresla Malina Wieczorek, prezes Fundacji SM-walcz o siebie — ,, Pragne


http://www.szkola-motywacji.pl/
http://www.szkola-motywacji.pl/

bardzo podziekowac¢ wszystkim ekspertom, klinicystom za szeroki udziat w tym procesie. W
ukierunkowaniu dziatan tak, aby bezpieczenstwo fizyczne i psychiczne pacjenta bylo na

pierwszym miejscu, abysmy wyszli z tej pandemii silniejsi.”
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Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekla choroba osrodkowego ukladu nerwowego
o podlozu autoimmunologicznym, dotykajaca gléwnie ludzi mlodych. W tej chwili NFZ
wskazuje, ze w Polsce choruje na SM okoto 48 tysiecy oséb. Jednak patrzac na dane
epidemiologiczne z innych krajéow np. z Niemiec, chorych moze by¢ duzo wiecej. U kazdego
chorego moga pojawic sie inne objawy, np. zaburzenia wzrokowe, niedowlady, zaburzenia
rownowagi i koordynacji ruchéw, zaburzenia mowy, zmiany w odbiorze bodzcow
czuciowych i wiele innych. Coraz czeSciej podnosi sie temat zaburzen funkcji poznawczych
w przebiegu SM. W stwardnieniu rozsianym (SM), wszystkie podejmowane dziatania sq
nakierowane na zahamowanie postepu choroby, wczesnie rozpoczeta i odpowiednio dobrang
terapie. Zasada ta dotyczy wszystkich postaci SM - rzutowo remisyjnej, pierwotnie

postepujacej i wtornie postepujacej.

Dziatania fundacji SM-WALCZ O SIEBIE od 9 lat s realizowane w partnerstwie z
organizacjami PTSR, FUJ, Neuropozytywni, Sezam i wieloma innymi oraz firmami: Biogen,
Roche, Merck, Novartis, Sanofi Genzyme, Bayer i Alvogen. Fundacja jest czynnym
uczestnikiem Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta, Forum Organizacji
Pacjenckich przy NFZ oraz Rady Programowej projektu PACJENCI.PRO Akademii Rozwoju

Organizacji Pacjentow.

Wiecej:

www.sm-walczosiebie.pl

www.szkola-motywacji.pl

kontakt: Malina Wieczorek, prezes fundacji SM WALCZ O SIEBIE, mobile: 501 099 606
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