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Jakos¢ zycia to postrzeganie przez jednostke swojej sytuacji zyciowej w
kontekscie uwarunkowan kulturowych i systemu wartosci w ktorych zyje

oraz w relacji do swoich celow, oczekiwan, standardow i zainteresowan.

Jest to szerokie pojecie, na ktore wptywac¢ moze w ztozony sposob zdrowie
fizyczne jednostki, jej stan psychiczny, poziom niezaleznosci, relacje
spoteczne, osobiste przekonania i ich zwiqzek z gtéwnymi wtasciwosciami

s’rodowiska.”— Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)



Apel ruchu MSIF w sprawie jakosci zycia ze stwardnieniem
rozsianym

Dzieki intensywnym konsultacjom z osobami z ponad 30 krajow zebralismy
informacje o tym, co wplywa na jakos¢ zycia tych, ktérzy dotknieci zostali
stwardnieniem rozsianym (SM). Dokonalismy bilansu postepéw jakie
nastgpity w zakresie rozumienia SM, diagnozy oraz terapii modyfikujgcych
przebieg choroby (DMTs), jak rdwniez szybkiego postepu technologicznego
oraz wzrastajgcego globalnego wyzwania jakim jest nierdwnos¢. Jest ona
ewidentna, zaréwno pomiedzy krajami jak i w obrebie samych panstw,
zwtaszcza w kwestiach dotyczacych dostepu do leczenia.

Wyszczegdblniony w tym dokumencie zestaw “zasad” jest wezwaniem catego
ruchu MSIF do dziatan w sprawie jakosci zycia, wskazujgcy na gtdwne obszary
zycia, w ktérych nawet najmniejszy postep choroby moze spowodowad
réznice odczuwalng przez jednostke. Zasady te uznajg, ze jakos¢ zycia jest
kwestig bardzo osobistg i zmienng, zalezng od wielu czynnikdéw oraz ze kazdy
z nas ustala, co jest w jego zyciu najistotniejsze. Tres¢ zasad MSIF wspierana
jest przez zatozenia zawarte w licznych traktatach i uzgodnieniach,
uznawanych przez inne ruchy, a ich celem jest inspirowanie i wezwanie nas
do dziatan.

Kazdy z Was moze korzystac z zasad na swadj sposéb:

= jednostki: zachecamy do przemyslenia wtasnej jakosci zycia i tego, co
mozna zrobi¢ aby jg poprawi¢ (niezaleznie czy sami macie SM, czy
tylko znacie kogos, kto na nie choruje);

= organizacje SM: w ksztattowaniu i ocenie swoich strategii,
programow, rzecznictwa oraz badan.

Do przytgczenia sie do naszej akcji zachecamy takze:

= specjalistow opieki zdrowotnej oraz osoby swiadczgce ustugi chorym
na SM: aby zrozumieli w jaki sposdb to co robig i jak to robig, wptywa
na jakosc zycia;

= badaczy oraz twdrcow produktow: w celu ksztattowania swoich
badan oraz sposobu ich przeprowadzania;

= przedstawicieli rzaddw oraz instytucji zajmujacych sie kwestiami
zdrowotnymi: jako wsparcie w ksztattowaniu przepisdw, strategii
postepowania oraz dziatan.



Co wptywa na jakos¢ zycia?

Na jakos¢ zycia wptywa wiele czynnikdéw, zaréwno te, ktdre sg pod kontrolg
jednostki, jak i te pozostajgce poza nig. Na réznych ludzi bedy oddziatywac
réozne czynniki, zmieniajgce sie w czasie i w zaleznosci od sytuacji, a
stwardnienie rozsiane (SM) moze na te czynniki wptywa¢ w kazdym
momencie.
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Siedem zasad prowadzacych do poprawy jakosci zycia

Siedem zasad podanych ponizej, opartych jest na spostrzezeniach i
doswiadczeniach oséb dotknietych SM oraz uzgodnionych przez ruch MSIF.
Nie ma wsrdd nich zasady priorytetowej — to jednostki lub organizacje
decydujg o tym, co w danym momencie jest dla nich najwazniejsze. Nie ma
panstwa, ktére moze powiedzie¢, ze zrealizowato je wszystkie. Ponizsze
zasady sg naszym wezwaniem do dziatania, prowadzacym do ciaggtej poprawy
sytuacji oséb dotknietych SM w kazdym kraju.

= Wzmocnienie, niezalezno$é i centralna rola oséb dotknietych SM w
podejmowaniu decyzji, ktére wptywaja na ich zycie;

= Dostep do kompleksowego i efektywnego leczenia oraz opieki,
dostosowanych do zmieniajacych sie fizycznych i psychicznych
potrzeb zycia z SM;

=  Wsparcie dla rodziny, przyjaciét, innych oséb bliskich jak réwniez
nieoptacanych opiekunéw;

= Dostepne i dostosowane do potrzeb: praca, wolontariat, edukacja i
sposoby spedzania wolnego czasu;

= Dostepnos¢ miejsc przestrzeni publicznej oraz prywatnej,
technologii oraz transportu;

= Zasoby finansowe dostosowane do zmieniajgcych sie potrzeb oraz
kosztéw zycia z SM;

= Postawy petne wsparcia, polityki publiczne i praktyki promujace
rownos¢, jak rowniez sprzeciwiajagce sie dyskryminacji i
stygmatyzac;ji.




Wzmocnienie, niezalezno$¢ i centralna rola oséb dotknietych SM w
podejmowaniu decyzji, ktore wptywaja na ich zycie

Dlaczego jest to wazne?

Zasada ta odnosi sie do kazdego aspektu jakosci zycia. Zawiera w sobie
wolnos¢ myslenia, osobiste przekonania i wartosci, prawo kazdej jednostki
do samostanowienia. Zakres jej oddziatywania jest bardzo szeroki - wptywa
na relacje spoteczne, zawodowe i intymne oraz mozliwosci uczestnictwa w
spoteczenstwie. Zasada ta nawigzuje do wnioskéw wysnutych z obserwacji
sytuacji zdrowotnej, politycznej oraz spotecznej wielu krajéw, méwigcych, ze
jakosé zycia jest lepsza, gdy ludzie mogg w petni uczestniczy¢ w decyzjach,
ktére wptywajg na ich zycie oraz wtedy, gdy mogg bra¢ odpowiedzialno$é za
samych siebie. Oznacza to posiadanie przez nich wfasciwych informacji,
umiejetnosci oraz perspektyw oraz Srodowiska gwarantujgcego wsparcie i
uznajgcego réznorodnosé. Niezaleznosc i wsparcie mogg oznaczac co innego
dla kazdego z nas, jednak osoby dotkniete SM, rozwazajgc kwestie dotyczace
jakosci zycia, czesto wymieniajg te dwie wartosci w pierwszej kolejnosci.

Niektore giowne elementy:

= QOsoby dotkniete SM realizuja swdj peten potencjat we wszystkich
waznych dla nich obszarach zycia;

= QOsoby dotkniete SM uczestnicza w decyzjach dotyczacych ich leczenia,
opieki i stylu zycia, zgodnie z ich przekonaniami i wartosciami;

= Dostepne ustugi uwzgledniajg potrzeby i priorytety jednostki oraz s3
przyjazne dla osdb z nich korzystajacych;

* |nformacje o chorobie sg wiarygodne, aktualne oraz bezposrednio
dostepne dla oséb z SM;

= (Osoby chore na SM ksztattujg i spetniajg sie w swoich rolach zyciowych,
oraz wypetniajg swoje obowigzki (w ramach rodziny, spotecznosci i
szerszego kontekstu);

= Najwazniejsza role w ruchu na rzecz SM odgrywajg osoby dotkniete
chorobg;

= QOsoby z SM same zarzadzajg swoim dobrostanem osobistym (w co
wchodzi dieta, éwiczenia fizyczne, spanie) oraz budowaniem odpornosci/
przystosowania sie do trudnych wydarzen;

= Dostepne jest wsparcie duchowe, zgodne z przekonaniami i praktykami
jednostki.



Dostep do kompleksowego i efektywnego leczenia oraz opieki,
dostosowanych do zmieniajgcych sie fizycznych i psychicznych
potrzeb zycia z SM

Dlaczego jest to wazne?

SM wptywa na zdrowie fizyczne i psychiczne jednostki w ztozony i wieloraki
sposéb. Oddziatywania te mogg by¢é widoczne gotym okiem lub
niedostrzegalne i dotykac innych obszardow jakosci zycia. Wptyw i objawy SM
roznig sie u poszczegoélnych oséb, zaréwno w ich natezeniu jak i rodzaju oraz
mogg zmieniaé sie w czasie. Mogg takze wchodzi¢ w interakcje z innymi
chorobami. Rowniez samo leczenie stwardnienia rozsianego moze
powodowac skutki uboczne. Dla wielu ludzi dotknietych tg choroba, jej
wplyw na zdrowie psychiczne i emocjonalne jest rownie istotny, jak na ich
kondycje fizyczna.

Niektore gtowne elementy:

= Woczesna diagnoza, monitorowanie i kontrola;

= Wielodyscyplinarne i zintegrowane podejscie do planowania opieki, z
ustugami dostepnymi jak najblizej miejsca zamieszkania osoby z SM;

= Dostosowane do wieku i ptci informacje o SM, réwniez te dotyczace
konkretnych potrzeb, ktére wigzg sie z poczatkiem choroby w
dziecinstwie i w okresie dojrzewania;

= Mozliwos¢ wyboru leczenia, ktére bedzie efektywne, dostepne oraz w
przystepnej cenie, po to, aby wyjs¢ na przeciw réznorodnym potrzebom,
preferencjom i priorytetom oséb z SM;

= Ustugodawcy, ktérzy wstuchujg sie w potrzeby oséb z SM i szanujg ich
wiedze/opinie, wynikajace z ich zyciowego doswiadczenia;

= Badania nad bardziej efektywnymi sposobami leczenia, z mniejszg iloscig
skutkow ubocznych i tatwiejszym sposobem podania leku, jak réwniez
badania, ktére znajdg sposéb na zapobiezenie, spowolnienie i
zatrzymanie choroby oraz na odwrdcenie gromadzenia sie uszkodzen i
niepetnosprawnosci zwigzanych z dziataniem SM;

= Badania nad ograniczeniami/barierami, w tym finansowymi,
kulturowymi, administracyjnymi oraz geograficznymi, oraz czynnikami
utatwiajgcymi dostep;



Dostepnosé ogédlnej opieki zdrowotnej, badan przesiewowych i ustug
prewencyjnych, w tym tych skupionych na zdrowiu psychicznym,
seksualnym i rozrodczym,;

Wsparcie psychologiczne i emocjonalne adekwatne do potrzeb, w tym
wsparcie zwigzane z diagnozg i kwestiami dotyczacymi decyzji odnosnie
przysztosci;

Ustugi rehabilitacyjne i opieka paliatywna dostosowane do etapu zycia
jednostki;

Respektowanie prawa jednostki do prywatnosci, poufnosci informacji
oraz wrazliwos¢ na jej uczucia.



Wsparcie dla rodziny, przyjaciét, innych oséb bliskich i nieoptacanych
opiekunow

Dlaczego jest to wazne?

Zasada ta uznaje, ze jakos$¢ zycia osoby z SM jest Scisle zwigzana z t3
odczuwang przez cztonkdw jej rodziny i bliskich. Kiedy jedna osoba jest
chora, ,chorujg” takze pozostali. Ludzie dotknieci SM — matzonkowie,
partnerzy, cztonkowie rodziny, bliscy przyjaciele oraz nieoptacani
opiekunowie — takze odczuwajg wptyw choroby na zdrowotny, emocjonalny,
spoteczny i finansowy obszar ich zycia. Problem ten jest zazwyczaj za stabo
rozpoznawalny/dostrzegalny, a polityka panstwowa i ustugodawcy
niedostatecznie sie nim zajmujg. Ludzie z SM oraz ci, na ktérych SM ma
wptyw, sg podatni na naduzycia, wyzysk, dyskryminacje oraz stygmatyzacje.
Powyzsza zasada zwraca rowniez uwage na fakt, ze czesto to same osoby z
SM sg czyimis opiekunami.

Niektore gtowne elementy:

= Uznanie, ze cztonkowie rodziny majg swoje wtasne potrzeby dotyczace
jakosci zycia;

= Dla oséb, ktdre borykaja sie z problemami dotyczacymi relacji osobistych
oraz seksualnych (z uwzglednieniem zmieniajgcej sie dynamiki tych
probleméw) dostepne jest wsparcie;

= Rola opiekuna jest rozumiana, uznawana, ceniona i odpowiednio
wspierana finansowo;

= Specjalna uwaga poswiecana jest dzieciom i mtodym osobom bedacych
opiekunami, po to, aby ochronié¢ ich rozwdj edukacyjny, zdrowotny,
spotfeczny i osobisty;

= QOpieka, réowniez ta wspomagajaca, jest tak zaprojektowana, aby
przestrzegata prawa cztonkéw rodziny do posiadania czasu dla siebie;

= Respektowanie prawa jednostki do prywatnosci, poufnosci informacji
oraz wrazliwos¢ na jej uczucia;

= Dostepne jest dofinansowanie do profesjonalnych ustug opiekunczych;

= QOsoby z SM oraz te, na ktdre choroba ma wptyw, majg mozliwosci
rozwijania swoich relacji spotecznych;

= Badania w zakresie polityki zdrowotnej zajmujg sie kwestig
wypracowywania sieci wsparcia oraz strategii, ktore bedg jg wzmacniac.



Dostepne i dostosowane do potrzeb: praca, wolontariat, edukacja i
sposoby spedzania wolnego czasu

Dlaczego jest to wazne?

Zasada ta skupia sie na niektérych powigzaniach pomiedzy obszarami
srodowiska zewnetrznego i elementami jakosci zycia, ktére przyczyniajg sie
do budowania przez jednostke poczucia wtasnej wartosci, niezaleznosci i
przynaleznosci. Prawo do edukacji, pracy i spedzania wolnego czasu s3
uznawane za prawa cztowieka. Uczestnictwo w tych aktywnosciach, na rowni
z innymi ludZzmi, wzmacnia i umozliwia osobom z SM bycie wartosciowymi
cztonkami rodziny i szerszego spoteczenstwa. Sprzyja takze dostrzeganiu i
zrozumieniu SM przez spoteczeristwo, co w zamian przyczynia sie do walki ze
stygmatyzacjq i dyskryminacja.

Niektore gtowne elementy:

= Prawo do pracy i nauki jest chronione;

= Pracownicy s3 wyedukowani i posiadajg informacje; miejsca pracy s3
dostepne a przepisy w miejscu pracy - elastyczne;

= Dostep do poradnictwa zawodowego, kurséw i mozliwosci rozwoju
zawodowego;

= |nstytucje zajmujace sie edukacjg sg dostepne i posiadajg elastyczne
podejscie do procesu nauczania i oceny;

= Pomieszczenia rekreacyjne, sportowe i socjalne sg tatwo dostepne oraz
goscinne (o$mielajg i zachecajg do uczestnictwa).
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Dostepnos¢ miejsc przestrzeni publicznej oraz prywatnej, technologii
i transportu

Dlaczego jest to wazne?

Umozliwia uczestnictwo w wielu innych zasadach — swobodne poruszanie sie
po domu i na zewnatrz jest wazine w kontekscie uczestniczenia w
spoteczenstwie, budowania relacji, korzystania z edukacji, mozliwosci
wykonywania pracy i spedzaniu wolnego czasu. Bariery fizyczne albo te,
ktére utrudniajg dostep do budynkédw lub $rodkéw transportu, wystepuja
bardzo powszechne, czesto nawet w przypadku obiektéw $wiadczgcych
ustugi zdrowotne. Bycie uzaleznionym od pomocy innych pozbawia poczucia
niezaleznosci. Ponadto, wirtualna przestrzen publiczna oraz ta dostepna on-
line stajg sie coraz bardziej znaczace w dzisiejszym sSwiecie i dlatego
wymagajg takiej samej uwagi pod katem dostepnosci.

Niektore gtowne elementy:

= Prawo do wyboru miejsca zamieszkania i decydowania o momencie
przeniesienia sie w miejsce bardziej dostepne;

= Warunki mieszkaniowe, ktére sg tak zaprojektowane, zaadaptowane lub
wyposazone, aby pasowaty do zmieniajacych sie potrzeb i preferencji
0s0b z SM;

= Ustugi transportowe, ktére sg dostosowane do réznorodnych potrzeb,
nie tylko dla wdézkéw inwalidzkich: siedziska, barierki, przeszkolone
osoby;

= Budynki uzytecznosci publicznej: placéwki komercyjne, zaktady opieki
zdrowotnej, obiekty do spedzania czasu wolnego, miejsca kultu
religiinego s tak zaprojektowane Iub zaadoptowane, by byty
dostosowane do potrzeb réznych osdb, nie tylko dla tych na wdzkach
inwalidzkich: toalety, miejsca odpoczynku, drzwi, przeszkoleni
pracownicy;

= Ciepte oraz pozbawione uprzedzen postawy ludzkie;

= Technologie cyfrowe i mobilne oraz ustugi, ktére umozliwiajg
poszerzanie mozliwosci osobom z SM, i ktére sg dostepne oraz uzyteczne
dla 0séb z réznorodnymi deficytami.
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Zasoby finansowe dostosowane do zmieniajacych sie potrzeb oraz
kosztow zycia z SM

Dlaczego jest to wazne?

Zasada ta odnosi sie prawie do kazdego aspektu jakos$ci zycia. Osoby
dotkniete przez SM ponoszg istotne koszty finansowe - ptacg za leki, opieke,
adaptacje i sprzety pomocnicze (takie jak np. pomoce do chodzenia,
wspomagajgce oprogramowanie do komputeréw, adaptacje w domu) oraz za
transport. Wiele domowych budzetdw nie jest w stanie poradzi¢ sobie z
takimi wydatkami, a srodki finansowe przekazywane na inne potrzeby nie sg
wystarczajgce. W wielu krajach gospodarstwa domowe, ktére polegajg na
pomocy oferowanej przez panstwo, funkcjonujg na granicy ubdstwa.
Ograniczenia finansowe mogg wptywac na relacje w rodzinie oraz wzmagaé
izolacje.

Niektore gtowne elementy:

= Wptyw SM na sytuacje finansowa jest dogtebnie przebadany oraz
rozumiany, w tym czynniki lezace u podtoza tego problemu, oraz
wykorzystanie tej wiedzy w tworzeniu prawa i przepisow;

= QOsoby z SM mogg zarabia¢, jak rdwniez zarzadzac swoimi finansami;

= Ustugi finansowe (bankowos¢, planowanie inwestycji oraz doradztwo
kredytowe/pozyczkowe) sg dostepne dla oséb dotknietych SM;

= Wsparcie rzgdu oraz programy ubezpieczeniowe sg tak zaprojektowane,
aby mogly rozwigzywaé roézinorodne potrzeby finansowe o0séb
dotknietych SM;

= SM jest uznawane za schorzenie kwalifikujgce do pomocy rzadowej oraz
do uzyskania innych, odpowiednich swiadczen, takich jak dopfaty do
transportu publicznego.
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Postawy petne wsparcia, zasady/polityki publiczne i praktyki
promujace rownosé jak réwniez sprzeciwiajgce sie dyskryminacji i
stygmatyzacji

Dlaczego jest to wazne?

Zasada ta zwraca uwage na wptyw srodowiska zewnetrznego na jakos$¢ zycia i
ktadzie nacisk na przywigzywanie uwagi do kwestii réwnosci. SM jest
wzglednie stabo rozumiane przez decydentdéw oraz ustugodawcdéw, a poprzez
- czesto niewidoczne - objawy choroby istnieje  wieksze
prawdopodobienstwo, ze potrzeby oséb z SM zostang przeoczone. W wielu
krajach brakuje podstawowych informacji dotyczacych wystepowania
stwardnienia rozsianego. Brak zrozumienia przez spoteczeristwo tego, czym
jest SM naraza osoby chore na zagrozenia, zwfaszcza te, u ktérych juz
wystepuje zwiekszone ryzyko ze wzgledu na ich pte¢, preferencje seksualne,
biede, rase czy status socjalny.

Niektore gtiowne elementy:

= SpecjalisSci opieki zdrowotnej, osoby Swiadczace opieke, pracodawcy,
edukatorzy oraz spoteczenstwo sg $wiadomi wystepowania SM i
rozumiejg swoja role w promowaniu Zasad,

= Prawo i przepisy promujg szacunek dla wszystkich;

® |nwestowanie srodkéw publicznych w niwelowanie nieréwnosci
zwigzanych z SM;

= Wigczenie oséb z SM w rejestr wyborczy oraz takie system gtosowania,
ktdre sg dostepne;

= Wtiaczajace wszystkich podejscie do innowacji komunikacyjnych,
infrastruktury i innych osiggniec¢ technologicznych;

= Badania oraz decyzje polityczne majg na uwadze kwestie zwigzane z
zagrozeniami oraz wykluczeniem.

13



Podziekowania

Grupa Robocza MSIF ds. Zasad Jakosci Zycia (MSIF Quality of Life Principles
Work Group)
Maria José Wuille-Bille (Argentyna); Elizabeth McDonald (Australia); Sylvia

Leonard (Kanada); Mai Sharawy (Egipt); Ann Gonsalvez (Indie); Michele
Messmer Uccelli (Wtochy); Wissam El Hajj (Liban); John Golding (Norwegia);
Nicholas LaRocca (USA); Ceri Angood Napier (MSIF)

Konsultant
Doreen Mclintyre i Lynne Elliott.

Projekt
Gemma Bastin (MSIF) oraz www.designbysoap.co.uk

Sponsorzy

MSIF chciatoby podziekowaé firmie Biogen, Merck, Sanofi Genzyme, Teva
Pharmaceuticals oraz F. Hoffmannn-La Roche za ich wsparcie, ktére
umozliwito realizacje tego projektu.

Konsultacje

MSIF  chciatoby podziekowa¢ wszystkich osobom dotknietym SM,
specjalistom opieki zdrowotnej, pracownikom i wolontariuszom organizacji
SM i MSIF, badaczom, neurologom i innym osobom, ktére poprzez dzielenie
sie swoimi doswiadczeniami zyciowymi, spostrzezeniami i danymi droga
emaliowg, telefoniczng i inng, przyczynity sie do stworzenia tego projektu.

Przeczytaj wiecej o spostrzezeniach lezgcych u podstaw tej pracy, oraz o
wszystkich tych osobach, ktére przyczynity sie do jej powstania na:
www.msif.org/seven-principles-to-improve-quality-of-life/.
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O MS International Federation (MSIF)

Ruch MSIF jest jedyng w swoim rodzaju, globalng spotecznoscig organizacji
SM, 0sd6b dotknietych SM, wolontariuszy oraz pracownikéw z catego swiata.

Stwardnienie Rozsiane (SM) jest chorobg osrodkowego uktadu nerwowego
(mdzgu i rdzenia kregowego), o nieznanej przyczynie i nieuleczalng. Okoto
2,3 miliona ludzi na catym $wiecie zyje z SM i wiele z tych os6b ma niewielki
dostep do takiej pomocy, jakiej potrzebuja.

Nasza wizja to swiat bez SM.

Nasza misja to inspirowanie, mobilizowanie i jednoczenie swiata w celu
poprawy jakosci zycia wszystkich tych dotknietych SM, oraz potozenia kresu
SM.

Dowiedz sie wiecej o naszej strategii ,,Razem jestesmy silniejsi niz SM”
(‘Together we’re stronger than MS’) tutaj: www.msif.org/about-ms/our-

strategy/.

15


http://www.msif.org/about-ms/our-strategy/
http://www.msif.org/about-ms/our-strategy/

Ut
20,

ALSEP
M

So¢
a

NES

dmsgi=—

#slicland

s

Our members

ALCEM:)

i Sclerose
i A

AL

aMS ‘Jgf' |

_____

emmexs mc'ﬂ.n‘@m:”

SM s Y
e

-

16

bk bl

ms.

Multple Sclerosis
il oy

AEDEMCOCEMFE
AEDEM-COCEMFE.




