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Uczestnicy i Organizatorzy
Swiatowego Dnia SM

Pragne¢ bardzo goraco podzigkowac za uprzejme zaproszenie do udzialu w obchodach
Swiatowego Dnia SM.

Jednym z zadan Rzecznika Praw Obywatelskich jest podejmowanie dziatan
dotyczacych zasady rownego traktowania. Rzecznik wykonuje takze zadania niezaleznego
organu monitorujacego wdrazanie Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych. Oznacza
to, ze ochrona praw osob z niepetnosprawno$ciami stanowi jedno z moich najwazniejszych
zadan jako Rzecznika Praw Obywatelskich.

Problemy, z jakimi spotykajg si¢ osoby chorujgce na stwardnienie rozsiane sg mi
znane, gdyz do mojego Biura kierowane sg liczne skargi os6b zmagajgcych si¢ z ta choroba.
W duzej mierze dotyczg one zasad refundacji lekow oraz dostepno$ci specjalistycznych
terapii, a takze dostepu do leczenia w zaktadach karnych oraz aresztach $ledczych.

Pragne podkreslic, ze Rzecznik Praw Obywatelskich wielokrotnie kierowal do
organéw wiladzy publicznej wystapienia 0 charakterze generalnym, w ktérych upominat si¢
0 prawa osob chorujacych na SM. W wystapieniach do Ministra Zdrowia oraz Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia Rzecznik kompleksowo opisywane byty problemy,
napotykane przez chorujacych. Rzecznik podnosit m.in. kwestie arbitralnego ograniczenia
w dostepie dla pacjentow do nowoczesnych metod leczenia stwardnienia rozsianego.
Wskazywat tez na ograniczenie w postaci kryterium wieku w kwalifikowaniu 0sob chorych
do udzialu w programach lekowych. Rzecznik interweniowat réwniez w kwestii dtugiego
czasu oczekiwania pacjentow na zakwalifikowanie do leczenia oraz nierownego dostepu do
terapii chorych mieszkajacych w roznych czesciach Polski.

Rzecznik Praw Obywatelskich z racji pozycji ustrojowej postrzega wiele problemow
pacjentdw w sposdb systemowy. Bardzo czesto sg to bowiem zagadnienia wspolne dla
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wielu grup pacjentow. Niedostateczny dostep do rehabilitacji leczniczej, m.in. w warunkach
domowych, czy ambulatoryjnych, dotyka wielu pacjentow cierpigcych na choroby
neurodegeneracyjne, onkologiczne, rzadkie.

Jako Rzecznik zdaje sobie sprawe, ze wiele z probleméw osob chorujgcych na SM
nie zostato rozwigzanych, w zwigzku z czym sytuacja tej grupy chorych pozostaje w moim
szczegblnym  zainteresowaniu. Jak w  przypadku wielu chorob przewlektych
I neurodegeneracyjnych, w tym SM i chorob otepiennych, w Polsce nie istniejg plany dla
leczenia tych chordb. Pacjenci rzadko majg mozliwo$¢ uzyskania szybkiej diagnozy,
leczenia i rehabilitacji w jednym miejscu, a w szczegdlnosci ze $srodkéw publicznych. Te
wszystkie elementy opieki (diagnoza, leczenie, rehabilitacja, pomoc dla opiekundéw, pomoc
psychologiczna dla pacjentéw i ich rodzin) powinny by¢ skoordynowane. W polskim
systemie sg one wcigz usytuowane 0S0bno.

Inicjatywy, takie jak Swiatowy Dzien SM znakomicie stuza sprawie podnoszenia
swiadomos$ci spoleczenstwa dotyczacej stwardnienia rozsianego, zwlaszcza w zakresie
diagnozowania tej choroby, jak i postrzegania os6b chorujacych. Jako Rzecznik z uwagg
Sledz¢ dziatalno$¢ Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Z olbrzymim
podziwem odnosze si¢ zwlaszcza do dziatan zmierzajacych do poprawy jakosci zycia osob
chorujacych na SM, jak i usilnych staran w zakresie zwiekszenia dost¢pnosci howoczesnych
metod terapeutycznych i rehabilitacji.

Pragne z calego serca zapewnié, ze zawsze mozecie Panstwo liczy¢ na moje wsparcie
1 solidarno$¢. Prosze tez o przekazanie wszystkim uczestnikom 1 uczestniczkom
Swiatowego Dnia SM moich serdecznych pozdrowien i wyrazéw najwyzszego szacunku.
Bede rowniez wdzigczny za wszelkie sugestie dotyczace przysztych dziatan, ktére moze
podja¢ Rzecznik Praw Obywatelskich w Panstwa sprawie.
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