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Powstat portal wspierajacy pacjentow i lekarzy

na wczesnym etapie diagnozy stwardnienia rozsianego

W Polsce nadal zbyt dlugo czeka sie na potwierdzenie rozpoznania stwardnienia rozsianego i wdrozenie
terapii. Skrocenie czasu oczekiwania przez pacjenta na postawienie diagnozy stalo sie szczegodlnie istotne
w dobie pandemii COVID-19, ktéra przyczynita sie do powstania dlugu zdrowotnego réwniez w obszarze
stwardnienia rozsianego. W trosce o przyspieszenie czasu potrzebnego do diagnozy uruchomiono portal
stoper.SM, bedacy odpowiedzia na oczekiwania oséb, ktére znajduja sie na poczatku procesu
diagnostycznego w kierunku stwardnienia rozsianego i ktére poszukuja praktycznych wskazowek jak
szybko oraz skutecznie poruszac sie po systemie opieki zdrowotnej w Polsce. W serwisie znalazly sie
réwniez tresci adresowane do lekarzy, zawierajace informacje nt. typowych i niespecyficznych objawow,
osrodkéw specjalizujacych sie w diagnostyce i leczeniu oraz oméwienie wybranych przypadkéw

stwardnienia rozsianego na podstawie historii pacjentéw.

Jak wynika z opracowania polskich ekspertdéw, diagnostyka stwardnienia rozsianego w naszym kraju potrafi trwaé
nawet do 2 lat, a mediana czasu od pierwszych objawéw SM do potwierdzenia rozpoznania wynosi ponad
7 miesiecy.! Konsekwencje dtugiego oczekiwania na potwierdzenie diagnozy i wdrozenia leczenia ponosza
przede wszystkim pacjenci, a kazdy dzieh zwioki w rozpoczeciu leczenia wigze sie z mniejszag szansg na:
zahamowanie rozwoju choroby, opdznienie niepetnosprawnosci, samodzielne funkcjonowanie i prowadzenie

jakosciowego zycia, a jednoczesnie jest strata nie do odrobienia, bo zmian chorobowych nie mozna cofnac.

Podejrzenie SM u pacjenta powinno by¢ sygnatem do uruchomienia priorytetowej procedury obejmujacej pilne
konsultacje neurologiczne oraz niezbedne badania specjalistyczne. Zanim jednak do tego dojdzie ogromna
odpowiedzialnos¢ spoczywa na pacjencie, ktérego organizm wysyta niepokojace sygnaty oraz na lekarzu,
do ktérego trafi ten pacjent na pierwsza konsultacje.

Pierwsze pojawiajace sie objawy stwardnienia rozsianego moga by¢ na tyle fagodne, ze moga uspi¢ czujnosé

zarbwno samego pacjenta jak i lekarza, ktorzy nie potacza zauwazonych/zgtoszonych symptoméw z SM.

! Kapica-Topczewska K et al. Clinicaland epidemiological characteristics of multiples clerosis patients receiving disease-modifying treatment in
Poland. Polish Journal of Neurology and Neurosurgery 2020, Volume 54 DOI: 10.5603/PJNNS.a2020.0020.
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Zbagatelizowanie przejawow stwardnienia rozsianego moze by¢ niezwykle niebezpieczne, poniewaz to choroba
o charakterze postepujacym, co oznacza, ze kazdy dzieh bez diagnozy, a co za tym idzie bez witaczenia
odpowiedniego leczenia, to szybko postepujaca neurodegeneracja i znaczne ograniczenie sprawnosci. Nalezy
podkresli¢, ze czesto najwieksze zmiany neurologiczne nastepuja wtasnie w poczatkowym okresie rozwijajacego
sie schorzenia.

Szybka diagnoza, natychmiastowe wdrozenie odpowiedniego rodzaju leczenia oraz dtugoterminowe
planowanie Sciezki terapeutycznej pacjenta daje szanse na skuteczne przeciwdziatanie konsekwencjom SM.
Dlatego tak wazne jest by wszelkie niepokojace symptomy konsultowac z lekarzem w celu wykluczenia lub
potwierdzenia diagnozy. Szczegdlnego znaczenie nabiera to w obliczu trwajacej pandemii COVID-19,
ktora — przede wszystkim ze wzgledu na strach przed zarazeniem wirusem SARS CoV-2 — spowodowata, ze wielu
pacjentow uznato objawy stwardnienia rozsianego za mato istotne, przemijajace i tym samym nie wkroczyto na
$ciezke diagnostyczna SM, powodujac dtug zdrowotny.

Wsréd najczesciej wystepujacych objawéw stwardnienia rozsianego wymienia sie?:

e zawroty gtowy, zaburzenia rownowagi;

e pogorszenie ostrosci wzroku w jednym oku;

e podwdjne widzenie;

e zaburzenia czucia z mrowieniem i dretwieniem;

e uczucie ,przechodzenia pradu przez kregostup do nég” (objaw Lhermitte'a);

e niedowtad konczyn i zaburzenia czucia;

e problemy z oddawaniem moczu;

e problemy z chodzeniem.
Znajomos¢ najczesciej wystepujacych objawow stwardnienia rozsianego, umiejetnosc ich rozpoznania i podjecia
dziatan przez pacjenta stanowia pierwszy, najwazniejszy etap w wyscigu z choroba. Réwnie wazne, aby lekarz,

do ktérego trafi zaniepokojony pacjent, byt wyczulony na wszelkie symptomy SM i skierowat taka osobe na

diagnostyke w kierunku stwardnienia rozsianego.

Portal stoper.SM to swego rodzaju vademacum dla oséb, ktére znalazly sie na poczatku procesu
diagnostycznego w kierunku stwardnienia rozsianego. Informacje w serwisie majg utatwi¢ pacjentowi
podejmowanie kolejnych krokéw, majacych na celu identyfikacje objawdw, ich konsultacje z lekarzem,

specjalistycznag diagnostyke i wiaczenie odpowiedniego leczenia.

2 Optic Neuritis Study Group The clinical profile of optic neuritis. Experience of the Optic Neuritis Treatment Trial Arch Ophthalmol. 1991,109(12):1673-
1678

Toosy AT, Mason DF, Miller DH. Optic neuritis. Lancet Neurol. 2014;13(1):83-99.

Serra A. Chisari CG, Matta M. Eye Movement Abnormalities in Multiple Sclerosis: Pathogenesis, Modeling, and Treatment. Front. Neurol., 05 February
2018 doi.org/10.3389/fneur.2018.00031

Wilkins A. Cerebellar Dysfunction in Multiple Sclerosis. Front Neurol . 2017 Jun 28;8:312. doi: 10.3389/fneur.2017.00312. eCollection 2017.

DH Miller, BG Weinshenker, M Filippi et al. Differential diagnosis of suspected multiple sclerosis: a consensus approach. Mult Scler. 2008 Nov; 14(9):
1157-1174. doi: 10.1177/1352458508096878
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W czesci dedykowanej pacjentom znajduja sie:

» KWESTIONARIUSZ zbudowany z 10 pytah odnoszacych sie do objawoéw SM, na ktére nalezy odpowiedzie,
by uzyskac¢ komentarz dotyczacy dalszych krokdédw postepowania; udzielenie odpowiedzi na zadane pytania
nie postawi diagnozy, niemniej pomoze w podjeciu decyzji o zasadnosci wizyty u lekarza w celu konsultacji
niepokojacych symptomow i uzyskania szczegdtowych informacji;

= MAPA PLACOWEK PUBLICZNYCH | PRYWATNYCH umozliwiajgca  odnalezienie os$rodka
specjalistycznego znajdujacego sie najblizej miejsca zamieszkania osoby zainteresowanej konsultacja
lekarska; wyszukiwarka utatwia wyselekcjonowania miejsca wg okreslonych preferencji, np. udogodnienia
dla osdéb z niepetnosprawnoscia, dostepnosé parkingu, etc.;

= PLAN DZIALANIA opisujacy poszczegdlne etapy sciezki diagnostyczno-terapeutycznej od momentu
zauwazenia pierwszych objawéw do wilaczenia leczenia, wraz z praktycznymi wskazdwkami,

np. jak przygotowac sie do wizyty lekarskiej, do przyjecia na oddziat, jak wyglada badanie MR, etc.;

= HISTORIE OSOB Z SM zbierajace doéwiadczenia z ich drogi do diagnozy, obecnej sytuacji zdrowotnej,
zyciowych planach.

Portal ma réwniez swoja odstone kierowana do lekarzy, ktorzy czesto sg pierwszymi adresatami niepokojow
i przypuszczen oséb trafiajacych na konsultacje i oczekujacych diagnozy. Tresci zamieszczone w serwisie
w szczegdlny sposdb zwracajg uwage na niespecyficzne objawy SM, ktére bywaja btednie przypisywane do
innych schorzeh lub pomijane w wywiadzie lekarskim. Ponadto, w celach pogladowych i edukacyjnych
omédwione zostaty wybrane przypadki stwardnienia rozsianego w postaci historii pacjenckich, ktére podkreslaja
znaczenie szybkiej i trafnej decyzji lekarza, kierujacego pacjenta na Sciezke diagnostyczng SM.

Uzyskanie diagnozy SM to pierwszy sukces na sciezce diagnostyczno-terapeutycznej, ktory jest tez poczatkiem
nowego etapu w zyciu pacjenta z SM. Jako$¢ zycia z przewlekta choroba w tym przypadku zalezy w duzym
stopniu od czasu, ktéry mija pomiedzy wystapieniem pierwszych objawéw stwardnienia rozsianego
a wiaczeniem leczenia hamujacego rozwéj choroby. Im szybsza reakcja pacjenta i wczedniej uruchomiony proces
diagnostyczny, tym wyzsza efektywnos¢ terapii, a w konsekwencji wieksza szansa na oddalenie widma

niepetnosprawnosci i na utrzymanie pacjenta z SM w dobrej kondycji przez dtugi czas.

Wszelkie dziatania, w efekcie ktérych czas potrzebny do wdrozenie odpowiedniego leczenia u pacjentéw z SM
ulega skréceniu, przyczyniaja sie do zachowania wysokiego poziomu jakosci zycia osoéb chorujacych na
stwardnienie rozsiane. Przygotowany gtéwnie z mysla o pacjentach portal stoper.SM wpisuje sie w te dziatania
i stanowi doskonate narzedzie wspierajace osoby, ktére potencjalnie znalazty sie na poczatku S$ciezki

diagnostycznej SM.

Portal stoper.SM zostat opracowany przez Biogen Poland, a partnerami serwisu sa: Fundacja ,SM — Walcz
o siebie!” oraz Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. Ponadto, stoper.SM jest jednym z elementéw

kampanii Fundacji ,SM — Walcz o siebie!”, realizowanej pod hastem ,SM podczas pandemii COVID-19".
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W poszukiwaniu materiatow edukacyjnych wspierajacych pacjentéw na Sciezce diagnostyczno-terapeutycznej

warto zapoznac sie z pozostatymi materiatami informacyjnymi w postaci broszur:

» _be SMart! Poradnik jak szybko przejs¢ droge w systemie ochrony zdrowia od pierwszych objawéw
do diagnozy stwardnienia rozsianego”
http://sm24.pl//upload/2021/07/sm-poradnik-jak-szybko-przejsc-droge-w-systemie-od-diagnozy-do-
leczenia-12072021.pdf

» _Stwardnienie rozsiane. Jak szybko rozpocza¢ leczenie?”
http://sm24.pl/upload/2019/11/2019-11-18-broszura-sm-kolejki.pdf

Stwardnienie rozsiane (SM) to aktywna oraz przewlekta, postepujaca i wieloogniskowa choroba mtodych ludzi,
atakujaca osrodkowy uktad nerwowy, o nieznanej etiologii, ktéra zaliczana jest do grupy choréb
autoimmunologicznych. SM czesciej dotyka kobiety, a jego pierwsze objawy pojawiaja sie zazwyczaj pomiedzy
20. a 40. rokiem zycia. Choroba przebiega u pacjentéw w bardzo indywidualny sposéb. W Polsce na SM choruje
ok. 43-44 tysiace osob? a na $wiecie ok. 2,5 mIn ludzi*. W stwardnieniu rozsianym czas ma fundamentalne
znaczenie, dlatego wymaga btyskawicznego dziatania®. Wczesne rozpoznanie i niezwtoczne rozpoczecie leczenia
w istotnym stopniu decydujg o utrzymaniu sprawnosci pacjentéow, podnosza efektywnosc terapii SM oraz jako$¢
zycia chorych.

*k%k

Fundacja SM - WALCZ O SIEBIE! tworzy spotecznosc osdb zyjacych ze stwardnieniem
rozsianym, ich rodziny, przyjaciét, znajomych. Celem dziatania Fundacji jest wsparcie

t A ‘ pacjentéw, dzielenie sie doswiadczeniem, motywacja do prowadzenia aktywnego,
WALCZ O SIEBIE satysfakcjonujacego zycia z wykorzystaniem wszystkich mozliwosci, jakie oferuje

wspdtczesna medycyna. Posrod wielu inicjatyw o charakterze edukacyjnym, Fundacja

cyklicznie realizuje kampanie spoteczne. Przygotowany z mysla o pacjentach ze
stwardnieniem rozsianym portal stoper.SM jest czescig tegorocznej edycji kampanii
.SM w czasach pandemii COVID-19".

Wiecej  informacji:  www.sm-walczosiebie.pl,  facebook.com/smwalczosiebie,

www.szkola-motywacji.pl.

3 Raport ,Sciezka pacjenta z postacig rzutowo-remisyjng stwardnienia rozsianego w placéwkach publicznej opieki zdrowotnej w Polsce. Kierunki
optymalizagji”, Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia Uczelni tazarskiego, 2021
[https://izwoz.lazarski.pl/fileadmin/user_upload/user upload/Raport SM 30.06.21.pdf; dostep: 01.12.2021r.]

4 Atlas of MS [https://www.msif.org/resource/atlas-of-ms-2020/]

> Brain Health [Giovannoni et al., Mult Scler Relat Disord. 2016 Sep;9 Suppl 1:55-S48. doi:10.1016/j.msard.2016.07.003.)
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest ogdlnopolska

v organizacja zrzeszajacg osoby chore na stwardnienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot.

‘_) L Misja dziatajacego od 1990 r. Towarzystwa jest poprawa jakosci zycia oséb ze

7 O < stwardnieniem rozsianym oraz zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji tak,

by mogli realizowac swoje pasje, spetnia¢ marzenia, pracowac i aktywnie uczestniczy¢

w zyciu spotecznym. Dziatania PTSR obejmuja m.in. bezposrednie wsparcie chorych

) i ich bliskich, budowanie spotecznej swiadomosci nt. SM i aktywny udziat w pracach

:{'ﬁ;‘;ﬁ,&ﬁfﬂﬁf;,ﬁ;:;ﬂ legislacyjnych w roli interesariusza reprezentujagcego interesy $rodowiska
pacjenckiego.

Wiecej informagji:  https://ptsrorg.pl/ i  https://www.facebook.com/Polskie-
Towarzystwo-Stwardnienia-Rozsianego-257932486700/

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego prowadzi infolinie SM dla pacjentow:
22 127 48 50

Kontakt dla mediow:

Sylwia Olczak
PRIMUM PR
s.olczak@primum.pl
tel. 608 072 086

Andrzej Krynski
PRIMUM PR
a.krynski@primum.pl
tel. 501 620 838
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