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W zwigzku z przeprowadzanymi konsultacjami spolecznymi w zakresie
projektu Strategii Wojewodztwa Mazowieckiego do 2030 r. a w szczegolnosci
dotyczacych — Dziatan i zadan rozwojowych - 5.2 zawierajacych ponizej
zawarte cele dla wojewodztwa mazowieckiego:

Cel 32.1 — Budowa i rozwoj infrastruktury spotecznej, w tym o zasiggu
regionalnym  — rozbudowa istniejagcych 1 tworzenic nowych palcowek
pielegnacyjno-opiekunczych 1 opieki dlugoterminowej oraz placowek ustug
socjalnych stacjonarnych i dziennych dla oséb zaleznych w tym oséb
niepetnosprawnych 1 z zaburzeniami psychicznymi;

Cel 32.3 — Profilaktyka i ochrona zdrowia — rozszerzenie zakresu
specjalistycznych  ustug  medycznych w  osrodkach  regionalnych
I subregionalnych.

Zwracam si¢  w imieniu  Krajowego Osrodka Mieszkalno-
Rehabilitacyjnego dla Osob Chorych na Stwardnienie Rozsiane w Dabku z
prosba o wpisanie do Strategii Rozwoju Wojewodztwa Mazowieckiego:
rozbudowe Krajowego Osrodka dla Osob Chorych na Stwardnienie Rozsiane
(SM) w Dabku — KOMR o tgcznych naktadach finansowych: 16-20 min
ztotych.



Uzasadnienie:

Na stwardnienie rozsiane choruje na swiecie okoto 2,5 mln oséb z tego
ok. 500 tys. w Europie. W Polsce szacunkowo zyje ok. 40 tys. chorych na SM.
Liczba oséb chorujacych na Mazowszu - przy zatozeniu, ze w Polsce choruje
okoto 40 tys. oséb (przyjete przez DKM w 2010r.), wynosi 5229 0s6b, co
stanowi 7,88 % wszystkich 0osob w kraju.

SM jest najczesciej spotykang choroba centralnego ukladu nerwowego
wystepujaca u oséb zaréwno milodych, jak i dorostych. Wystepowanie SM
wzrasta w krajach oddalonych od rownika. Najwigksza zachorowalno$¢ jest
odnotowana u ludzi rasy biatej zyjacych w klimacie umiarkowanym.

Kobiety chorujg czesciej niz mezczyzni: na 10 oséb z SM, 6 stanowig kobiety.
SM nie wptywa znaczaco na dtugos¢ zycia. Co druga osoba poruszajgca si¢ na
wozku inwalidzkim jest chora na SM.

W poréwnaniu z Polska w krajach europejskich dostepnos¢ leczenia jest
na duzo wyzszym poziomie. W wigkszosci krajow Unii Europejskiej leczenie
ma zapewnione ok. 30% chorych, a w USA okoto 45%. Polska plasuje si¢
wsrdod  krajow  europejskich, na przedostatnim miejscu pod wzgledem
dostgpnosci do terapii.

Stwardnienie rozsiane jest jedng =z najczestszych przewlektych
1 nieuleczalnych chorob neurologicznych, ktéra na ogo6t diagnozowana jest
migdzy 20. a 40. rokiem zycia. Z laciny "sclerosis" oznacza "stwardnienie",
ktorego ogniska widoczne sg w badaniu mézgu chorego, "multiplex" - rozsiane,
gdyz ogniska te mogg pojawic si¢ w wielu miejscach mozgu.

SM jest chorobg autoimmunologiczng. Oznacza to, ze uklad
odporno$ciowy organizmu atakuje swoja wlasng tkanke w blednym
przekonaniu, i1z jest to obce cialo. W przypadku SM system immunologiczny
atakuje mieling, czyli substancje otaczajaca komodrki nerwowe w mozgu i
rdzeniu kregowym. Uszkodzenia ostonki mielinowej wokot nerwow powoduja
czesciowe lub catkowite przerwanie przewodzenia impulsOw nerwowych, co
skutkuje uposledzeniem danej funkcji lub jej utrata.

Mimo iz wcigz nieuleczalne, SM nie zagraza bezposrednio zyciu.
Wigkszo$¢ chorych zyje réwnie dlugo, jak osoby zdrowe. Podobnie jak
cukrzyca, uznawane jest za stan chroniczny.

Sa rozne sposoby leczenia schorzen wynikajagcych z SM (zar6wno
farmakologiczne jak i rehabilitacyjne metody nie dajg gwarancji zatrzymania
schorzenia, jednak aktualnie sg najbardziej skutecznymi formami walki z jej
rozwojem). Leczenie sprowadza si¢ wigc, do proby wptynigcia na przebieg
choroby oraz tagodzenia jej skutkdéw. Leki modyfikujace przebieg choroby
moga zmniejszy¢ czestose 1 site rzutdw, inne leki tagodzg wystepujace objawy.



Specjalisci, tacy jak terapeuci zajeciowi, fizjoterapeuci, psycholodzy,
moga pomdc w problemach z ruchem, koordynacja, nietrzymaniem moczu oraz
pamiecig i koncentracja.

Z uwagi na brak narodowego programu leczenia SM, oraz malg liczbe
osrodkow zajmujacych si¢ osobami ze schorzeniem stwardnienia rozsianego —
niezwykle waznym jest, aby jedyny tego typu osrodek na Mazowszu — KOMR
w Dabku (ktory przyjmuje ok. 1000 pacjentow rocznie- aktualnie 82 miejsca
czasowego zamieszkania), mogt rozbudowa¢ swoja baze o dodatkowe ok. 35
miejsc, celem zwigkszenia przyjmowanych osob do ok. 1400 rocznie.
Spowoduje to bardziej racjonalne wykorzystanie sprzetu rehabilitacyjnego — po
godzinach (dzigki kontraktowi z NFZ 1 wykonywaniem ustug w ramach pelne;j
odptatnosci), zwigkszenie dostgpnosci ustug dla chorych na stwardnienie
rozsiane przez KOMR o ok. 40 %, zarowno dla pacjentéw korzystajacych tylko
z niektorych zabiegow (w ramach oddzialu dziennego), jak 1 kompleksowe]
rehabilitacji.

Szacunkowy koszt rozbudowy o miejsca mieszkalne wraz z modernizacja
1 doposazeniem w specjalistyczny sprzet rehabilitacyjny wyniesie ok. 16 -20
mln. zt.

Rozbudowa w realny sposob  zwigkszy  dostepno$¢  ushug
rehabilitacyjnych dla o0s6b ze schorzeniem stwardnienia rozsianego
1 problemami neurologicznymi zamieszkatych w wojewodztwie mazowieckim,
a tym samym realnie wplynie na wsparcie tych grup spotecznych.

Z wyrazami szacunku,



