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Bufgaria http://www.emsp.org/bulgaria/

Cele 2017: Rejestr SM i ogdlnokrajowa reprezentacja
Autor: Daniela Shikova

Butgarskie Towarzystwo SM ogtosito, ze udato mu sie uzyskac status administratora danych
osobowych regulowany przez prawo krajowe. Otwiera to mozliwos¢ realizacji dwdch, dtugo
oczekiwanych, projektéw: utworzenia rejestru pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym oraz
otrzymanie formalnego statusu organizacji krajowej.

Rejestr

W pierwszej edycji Newslettera Cztonkdw EMSP wspominalismy, ze obecnie Butgaria nie posiada
narodowego rejestru SM. Powyzsza inicjatywa bedzie rozwigzaniem dla wielu podejmowanych
wczesniej wyzwan, zaczynajagc od doktadnego oszacowania catkowitej liczby oséb ze
stwardnieniem rozsianym zyjgcych w kraju. Obecnie liczba ta waha sie miedzy 5,000 a 7,000 0s6b.
Co wiecej, rejestr taczytby w jedna baze danych obecne zestawienia dotyczace SM oraz informacje
rozprzestrzenione w wielu szpitalach. Pomdégtby réwniez zbiera¢ dane dotyczace pacjentéw z
miastenig — chorobg autoimmunologiczng powodujgcg stabos¢ miesni.

Zdjecie: rojekt Under Pressure (www.underpressureproject.eu)

Ogolnokrajowa reprezentacja

Takze uzyskanie prawnego statusu organizacji reprezentujacej caty kraj bedzie wigzato sie z
wieloma waznymi uprawnieniami. Butgarskie Towarzystwo SM bedzie mogto, na przyktad,
wprowadzad reformy w przepisach spotecznych i zdrowotnych zwigzanych z dostepem do
leczenia i integracjg spoteczng oséb z SM.

Aby uzyskac ten status, Towarzystwo SM bedzie musiato wykazac¢ zasieg dziatania siegajacy 30%
magistratdw Butgarii oraz zaprezentowac Ministrowi Zdrowia liste 1,800 0séb - zaréwno tych z
niepetnosprawnosciy, jak réwniez ich rodzicéw, krewnych czy przyjaciot.


http://www.emsp.org/bulgaria/
http://www.underpressureproject.eu/
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W zwigzku z tym, Towarzystwo SM wystosowato otwartg prosbe do wszystkich pacjentéw i oséb
ich wspierajacych o przestanie danych osobowych, wit3czajagc w to orzeczenie o
niepetnosprawnosci. Ta informacja pomoze takze w tworzeniu rejestru SM i rejestru miastenii.

Irlandia http://www.emsp.org/ireland/
Sprawa dotyczaca dostepnosci zatwierdzonych lekéw. Przypadek: lek na bazie marihuany
Autor: Harriet Doig

Jako organizacja pacjencka, Irlandzkie Towarzystwo SM do swoich najwazniejszych priorytetéw
zalicza utatwienie dostepu do lekédw SM oraz ich refundacje. Przypadki dotyczace refundaciji takich
lekéw jak alemtuzumab, natalizumab czy famprydyna byty juz prezentowane w pierwszym
numerze Newslettera Cztonkéw EMSP. W tym numerze Towarzystwo SM przygotowato
informacje na temat dostepnosci do leku na recepte opartego na bazie marihuany, ktérego celem
jest leczenie objawdw spastycznosci wynikajacej z SM wsréd osdb, ktdére nie odpowiadaty na
leczenie innymi medykamentami.

Licencjonowany ale niedostepny

Poniewaz wspomniany lek na bazie marihuany zawiera kannabinol THC, przed nadaniem mu
licencji oraz mozliwoscig przepisywania go, wymagane byty zmiany w legislacji. Proces ten zostat
zakoriczony w lipcu 2014. Jednakze w pazdzierniku tego roku, Narodowe Centrum
Farmakoekonomiki (NCPE- National Centre for Pharmacoeconomics) - prowadzace ocene
technologii medycznych czyli miedzy innymi, potencjalnie nowych lekéw — wystosowato rarpot
podsumowuijacy, w ktérym rekomendowato, aby Wykonawca Ustug Zdrowotnych (Health Service
Executive - HSE - organ zajmujacy sie $wiadczeniem ustug zdrowotnych i socjalnych w Irlandii) - nie
refundowat leku po zaproponowanej cenie.

Dalsze negocjacje pomiedzy odpowiednimi stronami zakoriczyty sie fiaskiem: lek jest nadal
niedostepny dla oséb z SM w Irlandii. Nie moze zosta¢ réwniez kupiony prywatnie w zwigzku z
problemami z dostawa, wliczajac w to transport i przechowywanie.

Rzecznictwo dla pacjenta

Irlandzkie Towarzystwo SM starato sie umozliwi¢ dostep do leku osobom z SM w catym kraju.
Organizacja w 2016 roku dwa razy wnioskowata do Ministra Zdrowia, podkreslajac ze lek powinien
by¢ osiggalny dla wszystkich chorych. Starata sie rédwniez nakresli¢ sytuacje w mediach: osoby
cierpigce na SM dzielity sie swoimi historiami na temat tego, jak wptywa na nie brak mozliwosci
skorzystania z leku. Co wiecej, Irlandzkie Towarzystwo SM pozostawato w kontakcie z firma
farmaceutyczng, ktéra wprowadzita lek na rynek. Starato sie zachecic jg do ponownego kontaktu
z HSE. Organizacja gromadzi informacje od oséb z SM oraz planuje przedtozy¢ w 2017 roku
uszczegdtowiony raport do HSE.

Wedtug raportu ,,Spoteczne koszty SM w Irlandii 2015” szacowana liczba 0séb z SM zyjqca w kraju to
ok 9,000.


http://www.emsp.org/ireland/
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Poland http://www.emsp.org/poland/
Rehabilitacja przez sport. Wyznanie SM
Autor: Milena Trojanowska

W 2015 przebiegtam maraton. Byto to 8 lat po tym, jak pojawity sie u mnie pierwsze objawy SM.
Mam na imie Milena, a to moja historia.

Doswiadczenie z 2015 roku pomogto mi uswiadomic sobie, ze chce wspierad inne osoby z SM zyjace
w Polsce. Dlatego tez w zesztym roku zorganizowatam rajd rowerowy SM. Byto to pierwsze
wydarzenie tego typu w Polsce. Uczestniczyto w nim 20 0séb, przejechalismy ponad 300
kilometréw w 7 dni, z Agustowa do Hajndwki, pokonujgc piekne obszary Polski. Rajd byt bardzo
wyczerpuijacy, ale byto tez petno smiechu.

Zdjecie: Milena Trojanowska (zdjecie z zasobéw prywatnych)
Codzienny program

Ale zacznijmy od poczatku. Wiele lat temu, myslac o rehabilitacji w SM, wyobrazatam sobie siebie
w hali sportowej petnej sprzetu rehabilitacyjnego, na scianie wiszacy zegar, ktéry odmierzat czas
przeznaczony na moje ¢wiczenia, a wszystko to pod okiem fizjoterapeuty ubranego w biaty strdj
sportowy. Ale moje doswiadczenie z SM nauczyto mnie, Zze rehabilitacja to cos wiecej. Nie
ogranicza sie ona tylko do jednej wizyty w specjalistycznej klinice oraz dwdch tygodni w sali
gimnastycznej w roku kalendarzowym - taka rehabilitacje mozna otrzymac na koszt NFZ. Ciato
cztowieka chorujacego chronicznie wymaga mndstwa wysitku i codziennych ¢wiczen, po to by by¢
w jak najlepszej kondycji.

»Wlasciwe” bieganie

Woczesniej uwazatam takze, ze bieganie nie jest sportem dla ludzi z nieuleczalng chorobg. Ale
pewnego dnia wyjetam z szafy swoje buty do biegania i ruszytam rozprostowac¢ nogi. Miatam
wsparcie bardzo oddanego fizjoterapeuty oraz che¢ rozpoczecia wtasciwej rehabilitacji w SM.
Biegatam kilka razy w tygodniu, przebiegajac rézne dystanse. Potem dowiedziatam sie o istnieniu
grupy biegowej w moim miescie i nawigzatam z nig kontakt. Okazato sie, ze w jej sktad wchodza
fantastyczne osoby, ktdre nie tylko wspieraty mnie, ale tez pomogty uwierzy¢, ze osiggne swdj cel:
przebiegne maraton (42 km).

W trakcie mojej przygody z przygotowaniami do maratonu zaczetam czesciej wychodzi¢ z domu,
jes¢ zdrowo oraz przeprowadzad reguralne badania kontrolne. Moja pasja do biegania pomogta


http://www.emsp.org/poland/

mi réwniez otowrzy¢ sie na ludzi. Poznawatam nowe osoby i zawieratam nowe przyjaznie.
Dzielilismy sie swoimi najlepszymi czasami w bieganiu i planowalismy kolejne biegi.

Zdjecie: “Jazda z SM” (archiwum Mileny Trojanowskiej)

Przyjemnosc rehabilitacji

Z czasem, gdy moja pasja do sportu i rehabilitacji zwiekszata sie, postanowitam, ze chce sie nig
dzieli¢ z innymi. Zaczetam prowadzi¢ bloga oraz rozgladatam sie za sponsorami, ktérzy mogliby mi
pomdc wystartowac w biegu i zebrac pienigdze na osoby z SM. To byt dobry poczatek mojej kariery
jako rzecznika SM. Po jakims czasie wpadtam na pomyst rozszerzenia moich aktywnosci na jazde
na rowerze. | tak powstat projekt 7 dniowego rajdu rowerowego ,,Jazda z SM”. Z pomoca
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego planuje organizacje kolejnych edycji. Razem
mamy wcigz duzo do udowodnienia - przede wszystkim, ze rehabilitacja w SM moze by¢ ogormna
przyjemnoscia.

Polska ma jedng z najwiekszych populacji 0séb z SM w Europie, szacowang na 45- 50 000 0séb.

Portugalia http://www.emsp.org/portugal/
Zapewniajgc nowoczesna rehabiltacje w SM
Autor: SPEM

Portugalskie Towarzystwo SM (SPEM) planuje zmiane siedziby jedynego centrum
rehabilitacyjnego w kraju dedykowanego osobom z SM oraz jego powiekszenie i modernizacje.
Zakoriczenie prac planowane jest na koniec 2017 roku.

Centrum NeuroRehabilitacji SM w Lizbonie dziata od 2004 roku i oferuje wykwalifikowana,
specjalistyczng opieke. SPEM ma zamiar przeprowadzi¢ renowacje pobliskiego budynku i
przeniesienie do niego siedziby Centrum. Poprawi to nie tylko warunki pracy, ale takze pozwoli na
wprowadzenie udogodnien technicznych. Umozliwi to umieszczenie w nowym Centrum wigkszej
ilosci pracownikdéw.


http://www.emsp.org/portugal/
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Spekienie marzen

Wiceprezes SPEM, Susana Protdsio opisuje ten projekt jako “spetnienie marzeni”:

“Obecna przestrzen Centrum, jak réwniez udogodnienia nie sq wystarczajqce dla ciggle rosngcej liczby
0s06b korzystajgcych z fizjoterapii, jak réwniez terapii zajeciowej oraz terapii mowy.

To nasz cel na 2017 rok. Bedziemy w stanie pomdc wiekszej liczbie oséb z SM i z innymi schorzeniami
neurologicznymi.”

Protasio wskazuje, ze nowe centrum bedzie mogto goscic¢ kazdego miesigca 200 pacjentdw, co
bedzie podwojeniem obecnej liczby. Co wiecej, centrum bedzie dostepne dla oséb z innym
chorobami neurologicznymi, takimi jak choroba Alzheimera, Parkinsona albo ALS (stwardnienie
zanikowe boczne).

Zdjecie: Carolina Rodrigues, fizjoterapeuta, wspierajqca pacjentke z SM (archiwum SPEM)
40,000 euro na niezbedne ustugi

Szacuje sie, ze catkowity koszt modernizacji bedzie wynosit okoto 40,000 euro. Ale korzysci, jakie
przyniesie to osobom chorym sg niepoliczalne. Rosario Barreiro korzysta z centrum w Lizbonie juz
12 lat i mdwi, ze zapewnia ono znacznie wiecej, niz tylko terapie SM:

“Centrum jest niezbedne w odzyskaniu niektdérych z funkcji mojego ciata, poniewaz same leki nie
wystarczajq. Fizjoterapia pomaga mi w zyciu codziennym. Ale lubie tutaj przychodzi¢ réwniez dlatego,
ze pracownicy stuchajqg moich probleméw, rozmawiajq ze mngq i stajq sie moimi powiernikami.

Czas, ktory tutaj spedzam, przynosi efekty. Rowerek bardzo mi pomaga. Przedtem nie mogtam nawet
pedatowacd. Czuje sie o wiele lepiej. Odzyskuje mase miesniowg, jestem mniej zmeczona, a takze
bardziej wytrzymata.”
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Zdjecie: Fatima Ruivo, terapeuta mowy, podczas jednej z sesji (archiwum SPEM)

“To powoduje, ze jestem szczesliwa”

Ana Laia uczeszcza do Centrum dopiero od 4 miesiecy, ale twierdzi, ze ¢wiczenia oraz towarzystwo
innych juz teraz uczynity jg osoba szczesliwsza:

“Zajecia pomagajg mi ruchowo oraz pozwalajg czuc sie swobodniej we wtasnym ciele. To réwniez
dobry powdd, aby wyjs¢ zdomu. W przesztosci cate dnie spedzatam na kanapie. Ale teraz zauwazytam
poprawe kondycji i réwnowagi. No i poza tym, nikt tutaj sie nade mng nie uzala”.

Wiekszos¢ srodkéw potrzebnych na nowe centrum rehabilitacyjne Portugalskie Towarzystwo SM
uzyskato dzieki fundraisingowi. Obecnie negocuje takze, na poziomie krajowym oraz europejskim,
otrzymanie dodatkowych funduszy.

Zgodnie z Atlasem SM w Portugalii Zyje 6,500 0s6b z SM.

Motdawia http://www.emsp.org/moldova/
Brak kul, brak swiadczen: walka o ocene niepetnosprawnosci
Autor: Alina Verbnii

Chorzy z SM muszg walczy¢ z wieloma przeciwnosciami. W Motdawii najciezsze boje tocza sie w
zwigzku z nieprecyzyjnym przepisem prawnym dotyczacym oceny niepetnosprawnosci.
Rozporzadzenie nr 60 z 30 marca 2012 ogranicza dostep do swiadczen z tytutu
niepetnosprawnosci, poniewaz nie uznaje wszystkich aspektéw stwardnienia rozsianego jako tych,
ktdre upowazniajg do przeprowadzenia oceny stopnia niepetnosprawnosci. A taka ocena, to
niezbedny warunek wstepny do otrzymania swiadczen.

Konsekwencja tego przepisu jest to, ze osoby z rzutowo-remisyjng postacia SM (RRMS) s3
kwalifikowane jako niepetnosprawne, tylko wtedy, gdy maja fizyczne objawy, bardziej typowe dla


https://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/
http://www.emsp.org/moldova/

postepujgcych postaci SM. Najczestsze objawy rzutowo-remisyjnego SM s3 opisywane przez
specjalistéw jako ,,niewidoczne”. Zalicza sie do nich zmeczenie, problemy poznawcze i bdl.

Czy “prawdziwe” osoby z SM moga wstac¢?

Na tym nie koniec problemdéw. Osoby z SM, ktdére przechodzg ocene niepetnosprawnosci,
natrafiajg na kolejna przeszkode. Prawo wymaga, aby osobie chorej z roku na rok ,,przybywato”
niepetnosprawnosci. Nie uznajagc SM, prawo nie bierze pod uwage faktu, ze — do dnia dzisiejszego
- jest to choroba nieuleczalna. W praktyce oznaczad to moze wielkie kolejki oczekujgcych w
szpitalach. Bardzo czesto osoby z problemami ruchowymi muszg czekad na stojgco, przez wiele
godzin na wizyte, zanim uda im si¢ porozmawiac z lekarzem.

“Porzebujemy bardziej elastycznego prawa, takiego, ktére umozliwi osobom z SM ocene
niepetnosprawnosci, niezaleznie od tego czy sa we wczesnej czy zaawansowanej fazie choroby.
Obecng sytuacje mozna okresli¢ jako ,brak kul, brak swiadczer”, mdwi Przeowdniczaca
Motdawkisego Towarzystwa SM (MMSM), Alina Verbnfi.

Potrzeba informacji

Verbnii dodaje, ze osoby z SM powinny mdc réwniez korzysta¢ z publicznych kampanii
informacyjnych, dotyczacych uzyskania swiadczen z tytutu niepetnosprawnosci:

“Niektére z nowozdiagnozowanych 0séb nie sq nawet swiadome, ze mogq poddac sie ocenie
niepemosprawnosci i ubiegac sie o zwigzane z tym swiadczenia. W zapoznawaniu sie z informacjami
dotyczgcych kolejnych etapdw catego procesu sq pozostawione samym sobie. Rozwigzaniem tego
problemu bytoby Centrum Informacyjne SM”.

W Motdawii Swiadczenia z tytutu niepetnosprawnosci obejmuja zasitek, obliczany zgodnie z liczba
lat pracy, a takze znizki na transport publiczny.

MMSM ocenia, ze w Motdawii zyje ponad 1,000 0s6b ze stwardnieniem rozsianym.

Rosja http://www.emsp.org/russia/
Rehabilitacja SM, program rodzinny
Autor: Pavel Zlobin

Oto raport dotyczacy stworzenia oraz dziatalnosci centrum rehabilitacji SM. To réwniez opowies¢
o wysitku, jaki zostat wtozony przez rosyjskie lokalne i krajowe organizacje pacjenckie w budowe
centrum dla ludzi ze stwardnieniem rozsianym i innymi chorobami neurologicznymi.

Dla 0sdb z SM i innymi chronicznymi chorobami wazna jest zaréwno rehabilitacja medyczna jak i
niemedyczna. Obie metody rehabilitacji pomagaja chorym kontrolowac ich zdrowie oraz radzi¢
sobie z wykluczeniem spotecznym. W tych przypadkach, rehabilitacja powinna by¢ rutynowa
procedura.

Nie zapominajcie o rodzinach

Rehabilitacja powinna by¢ takze kompleksowa: dla tych dotknietych przez niepetnosprawnosg, ale
rowniez tych, ktdérzy nie sg choroba dotknieci bezposrednio. Dla rodzin 0séb chorych, raczej
czesciej niz rzadziej. Do tej konkluzji, dziesie¢ lat temu w Samarze, doszty dwie osoby
zaangazowane w sprawy SM: rzecznik SM Svetlana Goronkova - ktéra w 2013 otrzymata nagrode
Miedzynarodowej Osoby z SM oraz Oleg Ipatov — oddany przedstawiciel Rosyjskiego Towarzystwa


http://www.emsp.org/russia/
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SM. Zaczeli snu¢ plany budowy centrum rehabilitacyjnego. Zachecili tez do wspdtpracy cztery inne
organizacje dziatajgce narzecz oséb z niepetnosrawnosciami.

Zjednoczyli sity i zaczeli lobbowad wsrdd decydentéw. Jednym z ich najbardziej przekonywujacych
argumentéw byt to, ze takie centrum zniostoby ciezar z wtadz odpowiedzialnych za sprawy
zdrowia. Pamietali réwniez o tym, aby wytozy¢ na stét swéj pierwotny pomyst: wsparcie rodziny.

Zdjecie: Cwiczenia w rosyjskim Centrum Rehabilitacji SM (Rosyjskie Towarzystwo SM)

Koalicja rehabilitacyjna

Z czasem plan stawat sie coraz bardziej konkretny: centrum wymagato miejsca dla pracownikéw
socjalnych, na zajecia fizjoterapeutyczne oraz na dwa pokoje komputerowe. Koalicja
rehabilitacyjna przetrwata i w ciggu pieciu lat odniosta sukces. Znaleziono budynek o powierzchni
360 metréw kwadratdw oraz teren, jak réwniez fundusze oraz sprzet. Catkowita wartos¢ projektu:
135,000 euro.

Centrum Rehabilitacji ostatecznie otwarte zostato w 2013 roku. Dzisiaj prowadzi réznorodne
zajecia o charakterze medycznym, spotecznym, edukacyjnym, psychologicznym oraz fizycznym.
Treninig przeprowadzane w Centrum dotyczg samopomocy i samokontroli, zdolnosci
komunikacyjnych, zachowar spotecznych jak réwniez technik adaptacji domu. Centrum stara sie
réwniez rozwigzywad sprawy indywidualne, takie jak poprawa warunkéw mieszkaniowych.

Zdjecie: Zajecia Rosyjskiego Centrum Rehabilitacji SM (Rosyjskie Towarzystwo SM)

Kilka informacji statystycznych z 2015: Centrum przeprowadzito 12 “szkdt dla pacjentéw’, 15
treningdw psychologicznych, ponad 120 sesji muzykoterapii i zajec ze sztuki uzytkowej oraz ponad
25 wydarzenri tematycznych. Przyniosty one wiele zadowolenia pacjentom oraz ich rodzinom. |
ciggle przynosza.

Liczba 0séb chorych na stwardnienie rozsianych w Rosji oceniana jest na 150,000.
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Hiszpania http://www.emsp.org/member/esclerosis-multiple-espana/
Platforma dotyczaca aktywnosci fizycznej w SM uruchomiona online
Autor: Sandra Ferndndez

Organizacja pacjencka - Hiszpariskie Towarzystwo SM (EME) - przeniosta swojg popularna
Platforme Promocji Aktywnosci Fizycznej w SM online, z celem dotarcia do wiekszej ilosci
zaangazowanych profesjonalistéw opieki zdrowotnej (HCPs - healthcare professionals).
Prezentacja wersji online miata miejsce 18 grudnia 2016 i tym samym byta celebracjg Swiatowego
Dnia SM.

Wspétpraca z multidyscyplinarnym zespotem

Platforma zostata utworzona w czerwcu 2015. Miata za zadanie zacheci¢ profesjonalistédw opieki
zdrowotnej do promocji aktywnosci fizycznej wsréd oséb chorych SM (zgodnej z ich
mozliwosciami oraz etapem ich choroby). Inicjatywa dotyczyta w szczegdlnosci profesjonalistéw
opieki zdrowotnej pracujacych w centrach rehabilitacyjnych. Jednym z gtéwnych priorytetdw
Platformy jest zapewnienie podstawowego szkolenia dla, tak zwanych, multidyscyplinarnych
zespotdw (skfadajacych sie z psychoterapeutdéw, pielegniarek, pracownikéw socjalnych itp.), aby
dac¢ im narzedzia do poprawy jakosci zycia oséb z SM. Projekt jest prowadzony we wspdtpracy z
partnerem koroporacyjnym - Sanofi Genzyme.

PROMOCION DE LA

ACTIVIDAD FISICA EN
ESCLEROSIS MULTIPLE

Zdjecie: Archiwum EME

Zgodnie z oczekiwaniami

Inicjatywa EME jest zsynchronizowana z polityka zdrowotna, ktéra coraz bardziej skupia sie na
systemach prewencji. Promuje takze najnowsze odkrycia naukowe, ktdre wskazujg na pozytywne
efekty aktywnosci fizycznej. Co wiecej, Platforma odpowiada na potrzeby osdb z SM, ktdre staja
sie ekspertami w samodzielnym zarzadzaniu swoim zdrowiem i czujg potrzebe promowania
fizycznej aktywnosci. Uruchomienie Platformy odzwierciedlato jej holistyczne podejscie: miato
miejsce w trakcie spotkania specjalistdw opieki zdrowotnej w SM, na ktére zaproszono réwniez
osoby z SM. W trakcie spotkania obecne byty takze dwie stawne postaci: Dr Rafael Arroyo — Szef
Kliniki Neurologii ze Szpitala Uniwersyteckiego Quirdnsalud w Madrycie oraz sportowiec chorujacy
na SM - Ramon Arroyo, ktdry jest znanym rzecznikiem SM.

Jak to dziata?
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Platforma zbiera i dzieli sie wiedza specjalistyczng z obszaru fizjioterapii, psychologii, zywienia i
zdrowych przyzwyczajerl. Utatwia dostep do duzej ilosci zasobdw, porad oraz doswiadczen
réznych specjalistdw pracujacych w krajowych i miedzynarodowych organizacjach powigzanych z
SM.  Osoby zainteresowane moga skorzysta¢ z  Platformy pod  adresem
http://actividadfisica.esclerosismultiple.com (strona po hiszparisku)

Wedtug Atlasu MS, w Hiszpanii zyje obecnie 46,000 0séb z SM.

Kosowo
Wyznanie - diagnoza SM: ,,Myslatem, ze to rak”
Autor: Labinot Demi

Nazywam sie Labinot Demi, mieszkam w Kosowie a w 2015 roku postawiono mi diagnoze SM.
Jednak pierwsze objawy pojawity sie juz w 2013. Oto moja historia.

Na samym poczatku za pojawianie sie objawdw winitem stres. Bytem przewodniczagcym klubu
pitkaserkiego FC Kosova Vushtrii, ktdry w 2014 roku zwyciezyt, po raz pierwszy dla miasta, Super
Lige Kosowo. Rdéwnolegle zarzadzatem agencjg marketingowa zatrudniajaca ponad 40
pracownikdw. Zrezygnowatem z pracy w klubie i pozbytem sie czynnika stresogennego, ale krétko
potem zaczatem obawiac sie, ze jestem chory na raka. Bolato mnie w pachwinie i bytem pewien,
ze cos jest ze mng nie tak.

“Najgorsza noc mojego zycia”
W sierpniu 2014 zostatem ojcem, ale tego konkretnego wieczoru nie czutem w ogdle radosci.

Oddawatem mocz, w ktdrym byta krew. Ta noc, zamiast by¢ najwspanialszg w moim zyciu, okazata
sie najgorsza.

Odwiedzitem ponad dziesieciu urologédw w moim regionie oraz poza krajem, ale nie otrzymatem
jednoznacznej opinii. Pojawity sie objawy depresiji i lek. Nie chciatem i nie umiatem by¢ sam i jestem
szczesciarzem, poniewaz miatem wtedy wspaniate wsparcie ze strony mojej zony. Poszedtem na
terapie, ale wcigz czutem sie zmeczony.
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https://www.msif.org/about-us/advocacy/atlas/

Zdjecie: Labinot Demi (archiwum osobiste)
Bég i Doktor Google

We wrzesniu 2015 zaczatem doswiadczad dtugotrwatych bdldw gtowy. Po raz pierwszy pojawity
sie w czasie podrézy metrem w Mediolanie, ale wtedy pomyslatem, ze to normalne podczas
podrdzy pod ziemia. Tyle ze bdle nie zniknety. Po powrocie do Pristiny udatem sie wreszcie do
neurologa, ktéry zalecit mi badanie MR (rezonans magnetyczny). Radiolog powiedziat mi, ze na
obrazie MR wida¢ zmiany, ale az do nastepnego dnia nie dostatem konkretnej diagnozy. Noc
wczesniej nie mogtem zasna¢: wiaczytem Internet i przeczytatem o ponad 1,000 rodzajéw raka,
ktére moga by¢ zwigzane z zaburzeniami neurologicznymi. Nastepnego dnia, zanim lekarz
poswiedziat mi, ze mam stwardnienie rozsiane, musiatem czeka¢ ponad dwie godziny na oddziale
neurologicznym.

Zatem przeszedtem od modlitw do Boga o to, abym nie miat raka, do zaprzyjaznienia sie z
doktorem Google, ktdry o SM nauczyt mnie wiele. Potem odwiedzitem kilka centréw medycznych
w Macedonii, Serbii i Kosowie oraz Wtoszech a takze w innych krajach.

Stowarzyszenie

Skonsultowatem sie z innymi neurologami i kilkukrotnie powtdrzytem badanie MR. Lekarze
powiedzieli mi, Ze nie musze rozpoczynac terapii od razu, poniewaz mam tylko jedna, mata,
aktywna zmiane. Rodwniez objawy wystepowaty rzadziej.

Chcac podnosi¢ swiadomos¢ o chorobie, w 2016 roku otworzytem narodowe Stowarzyszenie
Stwardnienia Rozsianego. Moim celem byto jednoczy¢ osoby z tym samym problemem. Zaczatem
pomagad innym, udzielajac informacji oraz pomagajac z niektérymi lekami. Stuchatem réwniez
tych, ktérym postawiono diagnoze zanim ja otrzymatem swoja. SpotkaliSmy sie cztery razy w ciggu
pierwszych szesciu miesiecy, wtaczajac w to obchody Swiatowego Dnia SM. Stowarzyszenie liczy
sobie obecnie 20 cztonkéw. Naszym celem na przysztos¢ jest przytaczenie sie do
miedzynarodowych platform i sieci SM.

A jesli chodzi o mnie, wciagz pracuje, ale takze zmienitem swdj styl zycia. Gram w pitke nozng trzy
razy w tygodniu, kontroluje swojg diete i codziennie ucze sie czegos nowego o SM.
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