@ FUNDACJA

¥~ STWARDNIENIE
ROZSIANE.INFO

Zatacznik — szczegdtowe sprawozdanie z Konferencji ,SM —i co z
tego” (18-19.05.2024, Gdansk)

A ) . _® T
18:405PECJALISCI Z CALEJ POLSKI @ EUROPEJSKA NOC MUZEOW: KILKADZIESIAT INSTYTUC

Fragment materiatfu nt. konferencji w ,,Panoramie TVP Gdarisk” 18.05.2024 r.

Konferencja 2024 w liczbach:

e Liczba ekspertéw uczestniczgcych w konferencji: 51, w tym 15 lekarzy neurologéw
(m.in. 5 profesoréw neurologii), a takze specjalisci z dziedziny m.in. psychologii,
psychiatrii, fizjoterapii, pielegniarstwa, przedstawiciele ZUS, MOPR, KIF, ABM; petny
program konferencji — SMicoztego2024.pdf, wszystkie zaplanowane wydarzenia

zostaty zrealizowane);

e Liczba wyktadéw podczas konferencji: 10;

e Liczba godzin, podczas ktérych eksperci byli w trakcie konferencji dostepni w ramach
indywidualnych konsultacji i/ lub zaje¢ warsztatowych: 72;

e taczna liczba wszystkich aktywnosci (wyktady, sesje Q&A i inne formy paneli
dyskusyjnych, wywiady z udziatem publicznosci, warsztaty, dyzury indywidualne): ok.
85 godzin.

e Liczba instytucji, organizacji, do ktdrych zostaty wystane informacje o konferencji: ok.
200; informacje o konferencji zostaty wystane m.in. do: wszystkich placéwek
zajmujgcych sie programami lekowymi SM w Polsce (ok. 130), podmiotow
centralnych (Ministerstwo Zdrowia, NFZ, PFRON, ZUS etc.) i samorzagdowych /
regionalnych (Wojewoda Pomorska, Marszatek Wojewddztwa, samorzady miejskie z
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obszaru Pomorza, uczelnie), a takie do organizacji wspierajgcych osoby ze
stwardnieniem rozsianym, w tym do zamknietych grup dyskusyjnych dla oséb z SM
funkcjonujgcych na Facebooku.

e Liczba materiatow tekstowych i tekstowo-fotograficznych nt. konferencji i
stwardnienia rozsianego w zwigzku z konferencja: ok. 100 (taczna liczba postéw
opublikowanych w social mediach Fundacji: tozsame tresci na Facebook, Instagram,
LinkedlIn, X; niezaleznie od nich, uruchomiona zostata specjalna strona internetowa z
informacjami o konferencji: www.smicoztego.pl).

Link do krotkiego filmu z konferencji (60 sekund):

https://www.youtube.com/watch?v=IVxni-KOUh8

Link do postu podsumowujacego konferencje (z bogata dokumentacjg zdjeciow3);

0d konferencji "SM -i co z... - Fundacja StwardnienieRozsiane.info | Facebook

Linki do wybranych publikacji nt. konferencji:

https://www.poradnikzdrowie.pl/patronaty/sm-i-co-z-tego-zycie-nie-konczy-sie-po-
diagnozie-aa-FGFS-a9KN-bFQo.html

https://gdansk.tvp.pl/77601301/5-ogolnopolska-konferencja-sm-i-co-z-tego

https://www.medexpress.pl/wydarzenia-kampanie/konferencja-dla-pacjentow-sm-i-co-z-

tego-zycie-po-diagnozie-i-nowe-mozliwosci-w-leczeniu-stwardnienia-rozsianego/

https://imprezy.trojmiasto.pl/Konferencja-SM-i-co-z-tego-imp552662.html
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https://zdrowie.trojmiasto.pl/SM-i-co-z-tego-Nowe-spojrzenie-na-stwardnienie-rozsiane-

Konferencja-dla-pacjentow-n188234.html

https://www.medexpress.pl/kalendarium/wydarzenie/2547/

https://www.gdansk.pl/wydarzenia/Ogolnopolska-Konferencja-SM-i-co-z-tego,w,34010

https://trojmiasto.wyborcza.pl/trojmiasto/7,35612,30959392,stwardnienie-rozsiane-i-co-z-

tego-decydujace-znaczenie-ma.html

https://radiogdansk.pl/patronaty/2024/05/10/sm-i-co-z-tego/

https://www.poradnikzdrowie.pl/patronaty/w-leczeniu-sm-nastapila-rewolucja-ale-nadal-

potrzebne-sa-zmiany-systemowe-aa-GxX3-MoJW-icMC.html

https://www.pfron.org.pl/komunikaty-z-regionu/szczegoly-komunikatu/news/konferencja-

sm-i-co-z-tego/

https://kif.info.pl/events/5-ogolnopolska-konferencja-sm-i-co-z-tego/

https://gumed.edu.pl/74072.html

https://www.sopot.pl/aktualnosc/11415/sm-i-co-z-tego-konferencja-dla-osob-ze-

stwardnieniem-rozsianym

https://publicystyka.ngo.pl/rekordowa-konferencja-dla-osob-z-sm-potrzebne-sa-zmiany-

systemowe-w-leczeniu-stwardnienia-rozsianego
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Artykut o konferencji w ,,Gazecie GUMed”

42 KONFERENCIE | SZKOLENIA

Eksperckie dyskusje

o stwardnieniu rozsianym

Niemal 500 uczestnikiw wysluchalo wystapien 51 ekspertow
podczas 5. Ogdlnopolskiej Konferencji SM — i & z sego?, ktora
odbyla si¢ w dniach 18-19 mzja w Ewopejskim Centrum
Solidzrnoéci Gdansku. To najwigksze wydarzenie w Polsce po-
swigcone chorym na stwardnienie rozsiane (SM) i ich bliskim,
w czasie ktorego przez dwa dni majg oni bezplatny dostep do
specjalistow z kilkunastu réznych dziedzin. Organizatorem
spotkania objetego patronatem honorowym rektora GUMed
prof. Marcina Gruchaly byla Fundacja SewardnienicRozsiane.

Info.

Werdd 51 zaproszonych ekspertow obecnych bylo 15 neu-
rologdw, a takze specjaliéci takich dziedzin jak psychologia,
psychiatria, seksuologiz, fizjoterapiz czy dietetyka. W wyda-
rzeniu wzigli udzial takze m.in. doradcy zawodowi, przedsta-
widiele Zakiadu Ubezpieczeni Spolecznych i Agencji Badan
Medycznych. Organizatoréw wspieralo 23 wolontariuszy.
Eaczna liczba wszystkich wydarzen w ramach konferencii (wy-
klady, sesje pytan i odpowiedz, warszuaty, dyzury ekspertow)
przekroczyla 80.

— Stwardnienie rozsiane jest jedng 2 tych chordb, dia ktdrych okre-
Skemie revoluga terapeutyczna” jest adekwaine. Potrafimy dzis
bowiem wydiuzy czas aktywnego funkcjonowania pacenta z SM
o Eilkanascie, a nawet ponad 20 las. Cy&! konferengii SM — i co
Z tego? stanowi uzupehienie i wsparcie farmakoterapii prowa-
dzomych w osrodkach newrologicznych — zauwazyl prof. Bartosz
Karaszewski, kierownik Katedry Neurologii GUMed, ordyna-
tor Kliniki Neurologii Doroslych UCK, ktdrz jest partnerem
merytorycznym cyklu SM— i co 2 fego?.

Od lewej: prof. Dariusz Ggsecki, prof. iwona Kurkowska-Jastrzebska,
prof. Alina Kufakowska i prof. Bartosz Karaszewski

Jak wskazywal prof. Bartosz Karaszewski, poddawanie cyklicz-
nej edukadji setek pacjentow i ich bliskich, a takze wspdlne
dzialznia na rzecz usprawniania systemu najpewniej poprawiajz
efekt leczenia modyfikujacego przebieg choroby. Jest wysoce
prawdopodobne, ze dzigki tym dzialaniom wydluza si¢ okres
zycia w funkcjonzlnym zdrowiu, czyli bez niepelnosprawnoéc,
ktora jest skutkiem m.in. szybszego rozpoczynania, 2 potem
systermnatyczniejszego stosowania przewleklych terapii.

Stwardnienie rozsizne to nieuleczalna choroba neurologiczna.
Uklad immunologiczny z nierozpoznanych jeszcze do kofica
przyczyn uszkadza mozg i rdzen kregowy. Jeszcze niedawno
SM prowadzilo u duzej czgsci chorych do powzinej niepel-
nosprawnosci, jednzk rokowania bardzo sig poprawily dzigki
postepowi medycyny i pojawieniu sip nowoczesnych lekow
spowzlnizjgcych lub nawet calkowicie zatrzymujacych rozwdj
choroby.

— Aktualnie dostgp do lekiw modyfikujgcych SM jest w naszym
kEraju bardzo dobry. W ramach programu lekswego mozemy leczy¢
naszych pacgentéw wszystkimi zarefestrowanymi dia tego wskaza-
nia lekamsi. Aby maksymalnie wykorzystal dostgpne metody farma-
Eoterapis, Roniecxna jest fednak poprawa orgamizagi diagnostyki
i leczenia. Polskie Towarzystwo Neurslogiczne postulufe rworzenie
wyspegalizowanych cenerow diagnostyki i leczenia SM, ktdre dyspo-
nowalyby wiclspegalistycznym personelem i zapewniafyby charym
Fompleksowg opiaky — mowila prof. Alina Kulakowska z Kliniki
Neurologii Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku, prezes
elekt Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.

Prezes organizujacej konferencje Fundacji Stwardnienie
Rozsiane. Info Monika F.ada zauwazyls, 7e ogromne za-
interesowanie konferencjg jest spowodowane rwniez
brakiem rozwigzan systemowych wiodacych do tego, by
pacjentow po diagnozie wyposazac w niezbedna wiedzg
o chorobie.

— Z roku na rok Zwigksza sig zaufanie i sympatia uczest-
nikéw dia naszych Eomferengi. Pagienci wracajg podczas
Kolefmych edyci, ale pojatoiajq sig te% nowi, zachgceni pozy-
tywnymsi opiniami o tym wydarzenin. Uzestnicy prayjei-
dzajg z calego Eraju, czasem sg to cake rodziny, ktdre chieg
Twighsz) wiedzg o tef chorobie i metodach jef leczenia
Sudces cykiu SM — i co z tego? bardzo cieszy | motywuje ze-
spdt Fundacfi do dakzef pracy - podkreslala Montka bada
— Zainteresowanie konferengig i rozmowy z uczesenikami,
uswierdzajg nas z kolei w prrekonaniv, jak bardzs brakuje
w Polsce kompleksowe] opieki nad pacjentami z SM.

GAZETA GUMed lipiec 2024
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KONFERENCIE | SZKOLENIA a3
Monika f.ads wskazywala riwniez, ze wielu uczestnikow do-
piero na konferenci dowiedzialo sig o istotnych kwestiach nt.
leczenia z SM i Zyciz z choroba. W ostatnich latach poprawil
sig w Polsce dostep do leczenia, ale nie wykorzystuje sig w pelni
tej szansy. Pacjenci czgsto majg problem z odnalezieniem sig
w systemie ochrony zdrowia, nie majg tez pelnej wiedzy o swo-
jej chorobie. Dlatego oprocz przekazywania wiedzy pacjentomn
celem Fundacji jest inicjowanie dyskusji na temnaty systemowe
zwiazane z ochrong zdrowia.
Kolejna edycja konferencii SM — i oo 2 #2go? planowans jest na
maj 2025 r. w Gdarnsku
PAWEL RYDZYNSKI
Fundacja StwardnienieRozsiane.info
Licznie zgromadzona publicznosc w Europejskim Centrum
solidarnosci fot. Bartosz Karaszewski, matesialy Fundagi Stwarduiemie Rozsiane. Info
3 \J Al T I T -
O diagnostyce obrazowej
rz* " - Al 5
na 38. Zjezdzie PTChP
7z nami 38. Zjazd Pobkiego Towarzystwa
Chorob Phuc, ktéry odbyl si¢ w dniach 9-12
maja w Bydgoszezy. Zorganizowzna pierwszego
dnia wydarzenia sesjz poswigcona diagnostyce
obrazowej stanowila okazje do debmm Sekdji
Diagnostyki Obrazowej Pluc. Przewodniczacy
powolanej z koficem 2023 r. Sekgji jest dr hab.
Natalia Buda, po. kierownika Samodzielngj
Pracowni Symulacji Endoskopii i Technik Mal
oinwazyjnych GUMed.
Sesja poswigconz byla pamigd dr Marit
Werkenthin, wybitnego polskiego radiologa
okresu migdzywojennego, kierownik Zakladu
Radiologii Szpitala Wolskiego, czlonkini pol-
skiego ruchu oporu w czasie Il wojny swiatowej,
ofiary obozu koncentracyjnego Auschwitz.
érodmigzszowych pluc. Spotkanie zamknzl wyklad dr hab.
Cosciem wydarzeniz byla dr Iwona Bestry, autorytet w dzie- Natalii Budy, ktors oméwila diagnostyke réznicows ultrasono-
dzinie radiologii, byla kierownik Zakladu Radiologii Instytutu graficznych obrazéw zmian skonsolidowanych.
Gruzlicy i Choréb Pluc (IGIChP) w Warszawie, keora wraz
z dr hab. Nataliz Budg poprowadzila sesje dizgnostyki obrazo- Zlozona z wykladdw sesja poprzedzila pierwsze warsztaty no-
wej. W jej trakeie wygloszone zostaly wyklady z zakresu dia- wej Sekgji, dotyczace réznic pornigdzy gabinetem lekarza POZ
gnostyki chor6b phuc za pomoca rezonansu magnetycznego, to- a oddzizlern intensywnej terapii w kontekscie zagadnies oma-
mografii i ultrasonografii. Dr Katarzyna Blastaska, kierownik wianych podezas zjazdu. Dzien pézniej odbylo sie spotkanie
Zakladu Radiologii i Diagnostyki Obrazowej IGiChP, przed- Sekgji, podczas ktdrego oméwiono sprawy biezzce oraz plany
stawila aktualne mozliwosci zastosowania MRI w diagnostyce jej dalszego rozwojie.
chorob pluc, natomiast dr hab. Katarzyna Gorska z WUM
przyblizylz spojrzenie kiinicysty na obraz radiologiczny zmian fot. archiwm pratne
GAZETA GUMed lipiec 2024
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