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Wiasciwa diagnoza zmienia zycie: Swiatowe wezwanie do wczesnej,
trafnej diagnozy SM

Spotecznosc osob chorych na stwardnienie rozsiane prawie w kazdym kraju na swiecie zmaga
sie z barierami, ktdre utrudniajq wczesng diagnostyke. Dzisiaj, Swiatowy ruch na rzecz 0séb

z SM jednoczy sie, aby poprawic dostep do szybkiej i trafnej diagnozy, tak by osoby chore
mogty bezzwtocznie otrzymywac wtasciwg opieke.

Na catym swiecie droga oséb z SM do otrzymania diagnozy jest dtuga i frustrujgca. Globalnie
83% krajow zmaga sie z czynnikami, ktére uniemozliwiajg wczesne rozpoznanie SM.

W Polsce s3a to przede wszystkim ograniczenia budzetowe, ale tez wcigz niewystarczajaca
wiedza na temat choroby, nie tylko wsrdd spoteczenstwa, ale i specjalistéw opieki
zdrowotnej. Opdznienia te dla wielu oznaczg dodatkowy stres i mogg przetozyc sie na postep
choroby a co za tym idzie - gorsze rokowania na przysztosé.

Z okazji Swiatowego Dnia SM (30 maja 2025 r.) spoteczno$é dziatajaca na rzecz oséb z SM

wzywa do wspélnych dziatan, ktérych celem bedzie poprawa dostepu do szybkiej i wtasciwej
diagnozy stwardnienia rozsianego (SM). Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
(PTSR) taczy sity z Miedzynarodowa Federacjg Stwardnienia Rozsianego (Multiple Sclerosis

International Federation,MSIF) i ponad 2,8 milionem 0sdéb zyjgcych z SM na catym swiecie,

by wspdlnie moéwic o koniecznosci zmian.

“Zbyt wiele os6b z SM, przez niska sSwiadomos¢ tej choroby oraz ograniczony dostep do
specjalistycznych ustug, doswiadcza opdinien w diagnozie. Kampania ukazuje te bariery
oraz wzywa do pilnych dziatan, by zapewni¢ kazdej osobie z SM dostep do wiasciwej
diagnozy i opieki” moéwi Lydia Makaroff, CEO MS International Federation (MSIF).

Gdy SM jest rozpoznane wczesnie, chorzy mogg rozpoczagé leczenie modyfikujgce przebieg
choroby, ktdre opdznia jej progresje, zmniejsza ryzyko niesprawnosci i poprawia jakos¢ ich
zycia. Diagnoza o czasie pozwala chorym na podejmowanie swiadomych decyzji i adaptacje
stylu zycia, by lepiej radzi¢ sobie z SM.

Dr Tarun Dua, Kierownik jednostki Mental Health, Brain Health and Substance Use

Department Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (WHO) dodaje: ,WHO wspiera wysitki
spotecznosci SM zmierzajace do poprawy swiadomosci i zmniejszania barier w diagnozie
SM na swiecie. Jest to spdjne z Miedzysektorowym Globalnym Planem Dziatania dla
Epilepsji i Innych Choréb Neurologicznych WHO, ktérego celem jest poprawa Zycia osob
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chorujacych na schorzenia neurologiczne takie jak SM poprzez skuteczne, wdrozone o
czasie i wyczulone na cztowieka - diagnoze, leczenie i opieke.”

»W 2024 r. PTSR przeprowadzito ogdlnopolskie badanie ankietowe, ktérego celem byto
poznanie perspektywy oséb zyjacych ze stwardnieniem rozsianym na temat diagnozy i
leczenia, zwtaszcza, ze coraz wiecej mowi sie o wadze tzw. PROMS (Patient Reported
Outcomes in MS), czyli wynikéw raportowanych przez samych pacjentéw. Analizujac
wyniki badania, zwrdciliSmy uwage na to, ze wcigz u wielu pacjentéw proces
diagnozowania trwa zbyt dtugo, a nastepnie wielu z nich zbyt dtugo oczekuje w kolejce na
wiaczenie do leczenia w programie lekowym — méwi Tomasz Pote¢, Przewodniczgcy
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR). To niestety nie jedyny problem, z
ktérym muszg zmagac sie osoby z SM w Polsce. ,Zdecydowanie brakuje tez kompleksowego
wsparcia pacjentéw na kazdym etapie choroby, w tym przede wszystkim informacji o
aktualnych mozliwosciach terapeutycznych oraz wsparcia psychologicznego. Przy okazji
tegorocznych obchodéw Swiatowego Dnia SM bedziemy méwi¢ o diagnozie i leczeniu,
rowniez w trakcie Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego.” - dodaje
Przewodniczacy.

5 historii, 1 przestanie: Wtasciwa diagnoza ma znaczenie
Kanya, Indonezja

10 lat - tyle trwato zdiagnozowanie Kanyi z Indonezji. Dekada tajemniczych objawdw,
btednych rozpoznan, spotecznej stygmatyzacji i emocjonalnych zawirowan. Gdy postawiono
jej diagnoze, Kanya wreszcie otrzymata odpowiedzi, na ktére czekata.

“Gdy ustyszatam diagnoze SM, z jednej strony przestraszytam sie, ale z drugiej strony
poczutam ulge, poniewaz nagle znikngt ciezar obaw zwiqzanych z niepewnosciq dotyczqcq
tego, co mi dolega. Po latach ztego leczenia z powodu btednej diagnozy, wreszcie mogtam
otrzymac wtasciwq terapie.”

Bernhard, Austria

Bernhard z Austrii mowi o dtugiej i petnej niepewnosci drodze do diagnozy, ktéra zostata
opdzniona, poniewaz lekarz pierwszego kontaktu nie rozpoznat objawdw SM i nie skierowat
go do neurologa.

“Przeszkody w otrzymaniu wtasciwej diagnozy sq liczne i czesto zniechecajgce. W moim
przypadku opoznienie rozpoczeto sie w momencie, gdy lekarz pierwszego kontaktu nie
potraktowat moich objawdw na tyle powazZnie, by odesta¢ mnie do neurologa. Kiedy juz
spotkatem sie z kompetentnym i empatycznym neurologiem, wszystko nabratfo tempa. Ale
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nawet wtedy, czas badarn i oczekiwania na wyniki byt peten niepewnosci i leku — emocjonalna
hustawka, ktéra wptywa na codzienne Zycie.”

Jessica, Potudniowa Afryka

Jako studentka Jessica zaczeta doswiadczac niewyttumaczalnych objawéw - ogromnego
zmeczenia oraz utraty czucia w lewej potowie ciafa. Zanim ostatecznie otrzymata diagnoze
SM, wielokrotnie zostata niepoprawnie zdiagnozowana. Gtéwng przeszkoda, z ktérg musiata
sie zmagac, byta niska Swiadomos¢ dotyczgca SM wsrdd specjalistow opieki zdrowotnej,
ktora opdznita jej dostep do leczenia i opieki.

,Gtownym wyzwaniem w diagnozie byta nieSwiadomos¢ lekarzy podstawowej opieki
Zdrowotnej. Nie chodzito o braki budzetowe czy problem z dostepem do MRI, ale brak
lekarzy, ktdrzy by wiedzieli gdzie mnie pokierowac”.

Réwniez osoby z SM z Polski, z ktérymi PTSR rozmawiato w czasie prowadzonego przez siebie
badania, wskazywaty na trudnosci zwigzane z otrzymaniem diagnozy:

Bartek: ,, Najpierw zgtositem sie do lekarza pierwszego kontaktu. Szukatem, czym mogq by¢
spowodowane moje objawy. Lekarz sqdzit, Ze to moze by¢ cos z sercem. Potem doszty mi
problemy urologiczne i dostatem skierowanie do urologa. Ja natomiast caty czas myslatem,
ze to moze byc¢ problem neurologiczny, w zwigzku z czym prywatnie zgtositem sie do
neurologa.”

Jakub: ,Bardzo mi zalezato na diagnozie. By byta pewnos¢, ze to SM. Bo bardzo chciatem
wiedzie¢, by moc dziata¢ cokolwiek w tym temacie. Przeszedfem ciezki czas na poczgtku
diagnozy, bytem niedofezny... Ale teraz juz wiem dlaczego, wiec ja nie jestem nieszczesliwy,
mam diagnoze. | jakkolwiek to durnie nie brzmi jest ok. Wiem co robic¢, z czym walczyc!”

Wezwanie do dziatania w Polsce!

e W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas: wazna jest szybka diagnostyka oraz sprawne
dziatanie po diagnozie - szybkie i bezproblemowe wdrozenie do leczenia, w czym
moze pomoc informowanie pacjenta na temat dostepnych opcji leczenia wraz
z adresami placéwek realizujgcych leczenie w programie lekowym.

e Barierg w szybkim witgczeniu do leczenia w programie lekowym sg kolejki
oczekujgcych na leczenie, co wynika przede wszystkim z brakow kadrowych.
Zwiekszenie naktaddéw finansowych na obstuge programu lekowego i przekierowanie
czesci obowigzkéw administracyjnych z lekarzy na pielegniarki neurologiczne,
koordynatorow leczenia czy asystentow medycznych mogtoby pomac.
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e Dla pacjentow, oprdcz skutecznosci leczenia, liczy sie tez forma i czestotliwosé

podania leku, tak aby terapia byta mozliwie mato uciazliwa i nie obnizata jakosci zycia
na co dzien.

e Osoby z SM wskazujg na potrzebe kompleksowego wsparcia na kazdym etapie
choroby, w tym przede wszystkim wsparcia psychologicznego.

Swiatowe wezwanie do dziatania!

MSIF i wspoétpracujace z nig organizacje SM wzywaja rzadzacych, dostarczycieli ustug
zdrowotnych i spotecznosé do:

e Zwiekszania Swiadomosci o objawach SM wsrdéd ogotu spoteczenstwa i specjalistéw
opieki zdrowotne;j.

e Poprawy dostepu do neurologdw i narzedzi diagnostycznych, takich jak rezonans
magnetyczny.

e Ustanowienia narodowych wytycznych SM zgodnych z wytycznymi
miedzynarodowymi w zakresie kryteriéw diagnostycznych i leczenia.

Odwiedz www.worldmsday.org, aby dowiedziec sie wiecej

Kontakt dla mediow: Anna Gryzewska, Dyrektor Biura PTSR, a.gryzewska@ptsr.org.pl;
530339093

O stwardnieniu rozsianym (SM)

Stwardnienie rozsiane (SM) to przewlekta i postepujgca choroba neurologiczna, bedaca
jedng z gtdwnych przyczyn niesprawnos$é u mtodych dorostych.

Na $wiecie na SM choruje ponad 2.8 miliona oséb, cho¢ prawdopodobnie wiele nie zostato
jeszcze zdiagnozowanych. Choroba posrednio wptywa tez na zycie innych ludzi, np. tych,
ktorzy opiekujg sie osobg z SM. Wiekszos¢ chorych na stwardnienie rozsiane diagnoze styszy
miedzy 20 a 40 rokiem Zzycia, a kobiety chorujg dwukrotnie czesciej niz mezczyzni.

Przyczyna SM nie zostata jeszcze poznana, nie ma tez leku, ktéry wyleczytby stwardnienie
rozsiane. Istniejg natomiast leki, ktdore mogg zahamowac¢ postep choroby i moga by¢
skutecznie stosowane u wiekszosci oséb z SM. Dostepne sg réwniez preparaty i metody,
ktore utatwiajg radzenie sobie z objawami choroby.

Nie ma jednego wzorca na to, jak u konkretnej osoby SM bedzie przebiegac i jakich
doswiadczy objawdw. Kazdy chory jest inny. Symptomy SM to m.in. zamazane widzenie,
ostabienie konczyn, uczucia mrowienia, zaburzenia rownowagi, problemy z pamieciag czy
przewlekte zmeczenie.
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U niektorych oséb SM bedzie przebiegaé z okresami rzutéw i remisji wystepujgcymi
naprzemiennie (co oznacza okresy poprawy, oraz momenty pogorszenia), a u innych -
progresywnie (co oznacza state pogarszanie sie wraz z uptywajgcym czasem), albo tez bedzie

kombinacjg obu. Niektére osoby mogg czué sie dobrze przez wiele lat po diagnozie, a u
innych szybko moze pojawic sie ciezka niepetnosprawnosé.

SM powoduje, ze zycie jest nieprzewidywalne. Aby dowiedzie¢ sie wiecej o chorobie
zapraszamy na www.ptsr.org.pl oraz na https://www.msif.org/.

O Swiatowym Dniu SM

Swiatowy Dzier SM to miedzynarodowy dziers podnoszacy $wiadomos¢. To dzien globalnej
solidarnosci, wspdlnych dziatan oraz nadziei. Date Swiatowego Dnia SM oficjalnie ustalano
na 30 maja, a na catym Swiecie w okresie od maja do poczatku czerwca odbywajg sie
wydarzenia i prowadzone sg kampanie. Swiatowy Dzieri SM jednoczy cata spotecznosé SM,
zacheca do wymiany doswiadczen, podnoszenia Swiadomosci oraz dziatan na rzecz tych,
ktérzy sg dotknieci SM.

W 2009 roku MS International Federation (MSIF) oraz jej organizacje cztonkowskie
zainicjowaly pierwszy Swiatowy Dzieri SM. Razem dotarliémy do tysiecy oséb na catym
$wiecie. W zesztym roku Swiatowy Dziers SM byt obchodzony w 124 krajach, a ten rok bedzie
z podobnym rozmachem. Na catym globie spotecznosci jednoczg sie, aby dziata¢ na rzecz
poprawy dostepu do diagnozy.

Po wiecej informacji zapraszamy na: https://worldmsday.org/tools/

O kampanii “Moja Diagnoza SM”

Tematem Kampanii Swiatowego Dnia SM na lata 2024-2026 jest diagnoza. Nazwa kampanii
brzmi ,,Moja Diagnoza SM” a hasto: nawigujac przez SM razem. Kampania “Moja Diagnoza
SM” méwi o potrzebie wczesnej i wiasciwej diagnozy SM dla kazdej osoby chorujace;.
Podkresla globalne bariery w uzyskaniu diagnozy SM i potrzebe podnoszenia swiadomosci
poprzez dzielenie sie prawdziwymi historiami i danymi. Wzywamy do lepszego szkolenia
specjalistow opieki zdrowotnej, nowych badan i zaawansowanych metod kliniczny w
diagnozie SM. Razem budujemy wyedukowane, troskliwe spotecznosci i systemy, ktére
wspierajg osoby z diagnozg SM. Po wiecej informacji zapraszamy na:
https://worldmsday.org/about/

O Polskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego dziata od 1990 roku i zrzesza ok. 3,5 tys.
cztonkdw w 24 oddziatach na terenie catej Polski. Naszg misjg jest poprawa jakosci zycia oséb
ze stwardnieniem rozsianym oraz zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji oraz
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réznych form wsparcia tak, by mogty realizowac swoje pasje, spetnia¢ marzenia, pracowac i
aktywnie uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Realizujgc swojg misje, wspodtpracujemy z
licznymi partnerami: lekarzami, specjalistami opieki zdrowotnej, instytucjami zajmujgcymi
sie zdrowiem i osobami z niepetnosprawnos$ciami (m.in. Ministerstwo Zdrowia, NFZ, PFRON),
ogoblnopolskimi i lokalnymi organizacjami zajmujacymi sie pomocg osobom ze stwardnieniem
rozsianym i z niepetnosprawnosciami oraz organizacjami dziatajgcymi na rzecz oséb chorych
na SM z catego $wiata.

Poprzez nasze dziatania staramy sie nie tylko nies¢ bezposredniag pomoc osobom z SM, ale
takze podnies¢ swiadomosé spoteczng dotyczacg stwardnienia rozsianego.

Wiecej o PTSR na: www.ptsr.org.pl

O MS International Federation (MSIF)

MS International Federation (MSIF) jest jedyng ogdlnoswiatowg siecig organizacji SM, oséb
dotknietych przez chorobe, wolontariuszy i pracownikéw. Spotecznos¢ MSIF sktada sie z 47
organizacji SM oraz silnych relacji z wieloma innymi z catego $wiata.

Cztonkowie MSIF pracujg wspdlnie, by wzmocni¢ wysitki naukowe majgce na celu
zapobieganie, leczenie ale tez zahamowanie SM. Walczymy o taki Swiat, w ktérym kazda
osoba z SM bedzie mie¢ dostep do wczesnej diagnozy, leczenia i opieki. MSIF wspétpracuje z
organizacjami w krajach, gdzie ustugi dla oséb z SM sg ograniczone, dostarczajgc informacji,
zasoboéw i wsparcia. Razem budujemy swiatowy ruch, ktérego celem jest umieszczenie SM
wyzej w Swiatowej agendzie zdrowia i uporanie sie z wyzwaniami, ktére napotykajg osoby z
SM. Misjg MSIF jest jednoczenie $wiata w pilnej potrzebie poprawy jakosci zycia i dobrostanu
kazdej osoby dotknietej SM. Razem jestesmy silniejszy niz SM!

Aby dowiedziec sie wiecej, zapraszamy na strone MS International Federation:
https://www.msif.org/
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