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WALCZ O SIEBIE

Warszawa, 10.12.2020

»SM w czasach COVID-19”.
Rusza kampania spoleczno-edukacyjna dotyczaca sytuacji
chorych na stwardnienie rozsiane w czasie pandemii.

W zwiagzku z towarzyszaca nam od wiosny pandemia COVID-19, ktorej konsekwencja
jest utrudniony dostep do diagnostyki i leczenia, ,Fundacja SM - walcz o siebie”, w
trosce o dobro i zdrowie 0s6b ze stwardnieniem rozsianym, inicjuje kampanie spoleczno-
edukacyjng ,,SM w czasach COVID-19”. Zaplanowane w ramach kampanii dzialania
zwracaja szczegolna uwage na wydluzajacy sie na skutek pandemii proces diagnostyki
i leczenia chorych na SM.

Sukces leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce byl wielokrotnie podkreslany przez gremia
ekspertow i klinicystow. Mozliwos¢ zapewnienia skutecznej terapii i sprawnie funkcjonujace
programy lekowe modyfikujace przebieg SM lub wrecz zatrzymujace postep choroby,
oddalaja widmo niepelnosprawnosci i pozwalaja na pelne uczestnictwo os6b z SM w rynku
pracy i zyciu spotecznym.

Czas pandemii wstrzymal przyjecia nowych osob do programéw lekowych. Szacunki
wskazuja, iz w roku 2020 nawet tysiac os6b mniej uzyskalo dostep do leczenia. Niemniej,
problem i obawy zauwazono nie tylko po stronie systemu, ale takze po stronie samych
pacjentow.

»Pacjenci z SM, bojqc sie zarazenia wirusem, coraz czesciej nie odbierajq lekow,
w konsekwencji tego, ich terapia przestaje by¢ skuteczna co prowadzi, do zwiekszenia
aktywnosci choroby SM. Kolejny problem to utrudniony w czasie pandemii dostep do
diagnostyki osob, ktore majq objawy wskazujqce na SM. To ogromna strata dla ich zdrowia,
gdyz nie od dzis wiadomo, ze w SM liczy sie czas. Czas do diagnozy i czas do szybkiego
leczenia.”- mowi Malina Wieczorek, prezes Fundacji SM-walcz o siebie.

Liczne, niepokojace glosy pacjentow z SM daly impuls Fundacji ,,SM — walcz o siebie”, aby
przyjrze¢ sie tym problemom z bliska i oszacowac ich skale. Postuzylo temu badanie
ankietowe ktérego celem byta identyfikacja probleméw oraz obaw zwigzanych z diagnostyka
oraz leczeniem SM w dobie pandemii COVID-19. Badanie zostalo zrealizowane metoda
CAWI (Computer Assisted Web Interview) przez Dom Badawczy Maison&Partners. Wzieto
w nim udziat 460 oséb chorujacych na SM.

Wyniki ankiety jednoznacznie wskazuja, ze pacjenci odczuwajq pogorszenie jakosci opieki
zdrowotnej, a w szczegolnosci podkreslaja problemy zwigzane z utrudnionym kontaktem z
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lekarzami, zarowno specjalistami, jak i lekarzami POZ. Respondenci zglaszali trudnosci i
wydhizony czas oczekiwania na umowienie wizyty lekarskiej lub wykonanie niezbednych
badan diagnostycznych.

Zdecydowana wiekszos$¢ badanych osob z SM skorzystata podczas tego roku z telemedycyny.
Opinie na temat tej formy opieki sq podzielone: 40% os6b z SM pozytywnie odbiera
teleporady, natomiast 30% — negatywnie. Wedlug ankietowanych telemedycyna moze dobrze
sprawdzac sie w sytuacjach konkretnych, kiedy oczekiwania pacjenta sg jasno sprecyzowane,
wowczas jest wygodna dla pacjenta i stanowi odcigzenie dla systemu opieki.

W efektywnym radzeniu sobie z choroba pacjentom pomagaja rodzina i bliscy. Dla chorych
bardzo wazne jest poczucie samodzielnosci wynikajace m. in. z bycia aktywnymi zawodowo
oraz dostep do refundowanych lekéw. Kontynuacja leczenia to kluczowy warunek utrzymania
kontroli nad aktywng chorobg jaka jest SM. Z jednej strony wazne jest zapewnienie
pacjentom dostepu do terapii, z drugiej nieprzerywanie terapii przez samych pacjentow.

,Chorych konsultujemy czesto na zasadzie teleporady, ale warunkiem jest koniecznosc¢
systematycznego przyjmowania lekow. Niezgtaszanie sie i nieodbieranie lekow jest btedem,
poniewaz moze wystqpic¢ efekt tzw. odbicia - serie ciezkich rzutow i gwattowne pogorszenie
stanu zdrowia. Wowczas nawet intensywne leczenie nie spowoduje powrotu do punktu
wyjscia” - powiedzial portalowi Szkola Motywacji SM-walcz o siebie dr hab. n. med.
Waldemar Brola, prof. nadzw. ze Szpitala Specjalistycznego w Konskich - ,, Dlatego apeluje,
konieczna jest kontynuacja leczenia w czasie pandemii!”

(calos¢ nagrania: http://www.szkola-motywacji.pl/kategoria/ja-i-moj-sm/wywiady/leczenie-

sm-w-dobie-pandemii-covid19-prof-waldemar-brola)

Pandemia wymusita rowniez rozwigzania, ktére z punktu widzenia jakoSci zycia pacjentow
okazaly sie pozytywne, co wiecej zdaniem chorych kontynuacja tych dobrych praktyk jest
wskazana w przysztosci. Miedzy innymi jest to mozliwo$¢ odbioru lekdw nie raz w miesigcu
jak dotychczas ale raz na trzy miesigce.

W poréwnaniu do sytuacji sprzed marca 2020 r. wida¢, zZe obecnie osoby z SM czesciej
korzystaja z mozliwosci wizyt kontrolnych i odbioru lekow raz na 3 miesigce — niemal
dwukrotnie zmniejszy? sie odsetek o0sob, ktére robia to raz w miesigcu. Niemniej, to ciggle za
mato i niektore osrodki wcigz wymagaja wizyt raz w miesigcu. Tylko 6% badanych
uczestnikow programow lekowych zaprzestala osobistego odbioru lekéw, korzystajac z
mozliwosci upowaznienia do odbioru lekéw przez najblizszych.

Niemniej pacjenci z SM wyrazaja wiele obaw zwiazanych z pandemia COVID-19: to nie
tylko lek przed zarazeniem koronawirusem, strach przed brakiem dostepu do opieki
zdrowotnej, lecz takze niepewnoS¢ o przyszlg sytuacje gospodarczq kraju, ktéra moze
przelozyc¢ sie na utrate zatrudnienia, czy wstrzymanie dofinansowan leczenia z NFZ.

,Jako Fundacja nie mozemy przyglqdac sie tej sytuacji bezczynnie - dlatego w ramach
kampanii zaplanowalismy szereg dziatan komunikacyjnych angazujqcych srodowisko
pacjentow, ekspertow, klinicystow oraz ogot spoleczeristwa. Dgiqc do podniesienia
swiadomosci na temat znaczenia szybkiej diagnostyki i leczenia stwardnienia rozsianego,
szczegolnie w erze pandemii, zdecydowalismy sie na przygotowanie kreacji dedykowanej tym
problemom, w tym realizacje spotu filmowego, radiowego oraz printéw. Emisje materiatow
zaplanowano w mediach tradycyjnych i elektronicznych, na ekranach plazmowych w
placéwkach medycznych, outdoorze. Materialy bedq uzupetnione o wywiady eksperckie
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zamieszczone na portalu www.szkola-motywacji.pl oraz promowane w mediach
spotecznosciowych. ”- dodaje Malina Wieczorek, prezes Fundacji ,,SM-walcz o siebie”.

Dzialania uzyskaty Patronat Honorowy: Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Sekcji SM
i Neuroimmunologii PTN oraz Konsultant Krajowej w Dziedzinie Neurologii.

Kampania startuje w grudniu 2020, potrwa do wiosny 2021. Realizowana jest przez Fundacje
SM-WALCZ O SIEBIE. Do wspdlpracy zaproszono PTSR (Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego), Fundacje Urszuli Jaworskiej i Fundacje Stwardnienie Rozsiane
Info.

Partnerami kampanii SM w czasach COVID-19 sa firmy: Biogen, Merck, Roche i Sanofi
Genzyme.

Screen ze spotu filmowego

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekla chorobga osrodkowego ukladu nerwowego o
podtozu autoimmunologicznym, dotykajaca gtéwnie ludzi mtodych. U kazdego chorego moga
pojawiC sie inne objawy, np. zaburzenia wzrokowe, niedowlady, zaburzenia réwnowagi
i koordynacji ruchéw, zaburzenia mowy, zmiany w odbiorze bodZzcéw czuciowych czy
zaburzenia funkcji poznawczych. Opierajac sie na danych z NFZ, mozemy powiedzieé, ze
ponad 45 tys. 0s6b w naszym kraju choruje na stwardnienie rozsiane.

Kontakt dla mediow:
Malina Wieczorek, Fundacja SM — walcz o siebie, kontakt@sm-walczosiebie.pl
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