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SOCIETATEA DE SCLEROZA MULTIPLA
DIN ROMANIA





COD DE BUNE PRACTICI PRIVIND DREPTURILE ŞI CALITATEA VIEŢII 
PERSOANELOR AFECTATE DE SCLEROZĂ MULTIPLĂ 

UN COD DE BUNE PRACTICI PRIVIND DREPTURILE ŞI CALITATEA VIEŢII PERSOANELOR AFECTATE DE SCLEROZĂ MULTIPLĂ (SM)
STARE DE FAPT
În decembrie 2003 Parlamentul European a adoptat un raport bazat pe o petiţie înaintată de un cetăţean britanic cu scleroză multiplă (SM), Louise McVay. Acest raport a fost susţinut activ de Platforma Europeană de Scleroză Multiplă (EMSP) şi de toate societăţile naţionale de scleroză multiplă din Uniunea Europeană. Ministerele sănătăţii din majoritatea statelor membre ale Uniunii au furnizat informaţii care au fost folosite la redactarea acestui raport. 

Conţinutul documentului a fost prezentat de raportorul Parlamentului, Uma Aaltonen din Finlanda, ea însăşi o bolnavă de scleroză multiplă, şi care a analizat experienţele oamenilor cu SM din Europa. Acest raport a vizat tipul de sprijin medical pe care aceste persoane l-au obţinut de la furnizorii locali de servicii de sănătate, la fel ca şi relaţia cu mediul familial şi social, cu accent deosebit pe posibilităţile de angajare. 

Raportul a scos în evidenţă de asemenea o caracteristică definitorie a SM: aceasta afectează persoane în prima jumătate a vieţii lor (contrar faţă de apropape toate celelalte boli care provoacă dizabilităţi unui număr similar de persoane), atunci când acestea au familii tinere, iar perspectivele profesionale sunt reale. 
Raportul specifică clar faptul că, în conformitate cu Articolul 152 al Tratatului UE, “acţiunile comunitare care completează politicile naţionale vor fi direcţionate către îmbunătăţirea sistemului public de sănătate...” Acesta face de asemenea referire la prevederile conţinute în Tratatul Constituţiei Europene(în segmentul Drepturi Fundamentale), privind drepturile persoanelor cu dizabilităţi. 
Paragraful 1 al rezoluţiei adoptate de Parlament îndeamnă ministerele sănătăţii din UE să adopte un Cod de bune practici privind persoanele cu SM. 

Acest Cod de bune practici a fost realizat de Platforma Europeană de SM, pe baza unor informaţii primite de la toate societăţile naţionale de SM, şi este gata pentru a fi supus atenţiei Consiliului ministerelor sănătăţii, pentru a fi dezbătut, amendat şi aprobat cât mai urgent.
PREAMBUL

Tratatul Constituţiei Europene; Articolul 152.

1. “Acţiunile comunitare care completează politicile naţionale vor fi direcţionate către îmbunătăţirea sistemului public de sănătate, pentru prevenirea bolilor şi a surselor de pericol pentru sănătatea umană. Aceste acţiuni vor ataca majoritatea potenţialelor riscuri pentru sănătate, prin promovarea cercetării cauzelor bolilor, a transmiterii şi profilaxiei, precum şi prin informare şi educare.”
1. “Comunitatea va încuraja cooperarea între Statele Membre... Statele Membre, în colaborare cu Comisia, îşi vor armoniza între ele politicile şi programele în domeniile la care se face referire în paragraful 1...”

"Există sute de mii de bolnavi de SM în Marea Britanie şi Europa care se confruntă cu greutăţi mai mari decât mine, dar eu sunt o persoană puternică şi lupt pentru a primi ceea ce mi se cuvine de drept, lucru pe care alţii nu ar putea să-l facă” - Louise McVay în faţa Comitetului asupra Petiţiilor, Parlamentul European, iulie 2003.

Scleroza Multiplă este o boală complexă, cronică, care provoacă dizabilităţi. Ea afectează de două ori mai multe femei decât bărbaţi şi este de obicei diagnosticată la vârste cuprinse între 20 şi 40 de ani, într-un stadiu critic al vieţii adulte, când responsabilităţile familiale şi profesionale sunt considerabile. Boală imprevizibilă şi progresivă, SM nu reduce speranţa de viaţă însă afectează profund calitatea vieţii persoanei, din momentul diagnosticului până la moarte. 
Deşi impactul bolii se modifică în funcţie de tipul de SM, de individ şi deseori de la o zi la alta, simptomele obişnuite includ oboseală, tulburări renale şi ale sistemului digestiv, probleme de vedere, dexteritate scăzută, spasticitate, tulburări de vorbire, de deglutiţie, tulburări sexuale, dificultăţi cognitive, probleme de mobilitate, durere şi depresie. 

Aproape 500.000 de persoane de pe teritoriul Uniunii Europene sunt direct afectate de această boală, dar SM afectează în mod indirect mai mulţi oameni care intră în contact cu ea. Până în acest moment nu a fost găsit un tratament de vindecare a SM. 
Există dovezi ştiinţifice certe şi opinii ale experţilor care atestă efectele benefice, uneori chiar critice, ale tratamentelor, terapiilor şi serviciilor medicale profesioniste la cele mai înalte standarde asupra calităţii vieţii persoanelor afectate de SM şi capacitatea lor de a continua şi de a contribui la dezvoltarea societăţii ca şi angajaţi, consumatori şi cetăţeni. Din punctul de vedere strict financiar, studiile au demonstrat fără echivoc faptul că investiţia aceasta este mult mai mică decât impactul economic negativ şi consecinţele sociale ale managementului prost al SM.
 
Cu toate acestea, există diferenţe mari între modul în care sunt tratate persoanele cu SM pe teritoriul Uniunii Europene, şi implicit şi între calitatea vieţii în diferite zone. Acest lucru se datorează, în parte, lipsei unei conştientizări şi a informaţiilor asupra măsurilor eficiente verificate. 
Într-o Europă clădită pe valori fundamentale de egalitate, solidaritate şi drepturi ale omului, este extrem de nedrept ca oamenii să aibă acces sau nu la medicaţie, terapii şi servicii, în funcţie de ţara în care se întâmplă să trăiască în cadrul UE. 
Laolaltă cu factorii umani implicaţi în managementul SM, este vital să se ştie mai multe despre SM ca şi boală, dacă dorim să se realizeze un progres real în ceea ce priveşte găsirea unui leac, formularea unor mecanisme eficiente de prevenire şi îmbunătăţirea managementului SM. Se duce o muncă susţinută de cercetare în întreaga Europă şi e nevoie de sprijin politic susţinut şi coordonare eficientă pentru a mişca lucrurile în acest domeniu complex. 
Păstrarea locului de muncă şi participarea activă a persoanelor afectate de SM atât la nivel macro cât şi micro, în luarea deciziilor care le afectează viaţa sunt elemente cheie pentru sănătatea şi calitatea vieţii persoanelor cu SM. Aceste aspecte sunt luate în considerare în acest Cod de bune practici.

Codul a fost gândit ca şi o continuare firească a unei Rezoluţii
 a Parlamentului European care a identificat cauzele principale care stau la baza discriminării şi inegalităţii în drepturi a cetăţenilor din UE afectaţi de SM şi a formulat câteva iniţiative politice şi programatice menite să redreseze această situaţie. 
Odată adoptat de Consiliul European pentru Sănătate (European Health Council), acest cod îi va viza pe toţi cei implicaţi în viaţa persoanelor cu SM, inclusiv decidenţii politici din domeniu şi administratorii, sectorul medical, corporatist, voluntari, familii şi, bineînţeles, persoana cu SM. 
Codul este un instrument care trasează pe scurt lucrurile de importanţă vitală pentru persoanele cu SM. El oferă un cadru practic care descrie în termeni generali:

 • Abordarea optimă în ceea ce priveşte tratamentele, terapiile şi serviciile, cercetarea, angajarea şi implicarea persoanelor cu SM.
 • Denumeşte documentaţia de referinţă şi materialele aprobate atât de comunitatea medicală cât şi de pacienţi.
• Îndeamnă guvernele ţărilor UE şi Comisia Europeană la un sistem de monitorizare independentă care se va transforma într-o metodă deschisă de coordonare a sistemului public de sănătate. 

Este important să scoatem în evidenţă faptul că acest Cod nu face referire la aspecte mai generale legate de accesibilitate, atât a persoanelor cu SM, cât şi a altor persoane cu dizabilităţi, chiar dacă şi acestea sunt vitale. În schimb, Codul se concentrează asupra aspectelor vitale legate de drepturile şi calitatea vieţii persoanelor cu SM. 
	Date generale:

· în medie, doar 28% dintre persoanele afectate de SM din Europa au acces la medicaţie vitală pentru boala lor. În Polonia, această cifră scade la 9%. 

· în multe ţări ale EU se face remarcată o lipsă critică a experţilor medicali în SM. În Irlanda, de exemplu, există doar 14 neurologi cu experienţă în SM. 

· în fiecare stat membru UE rata de angajare şi de păstrare a locului de muncă printre persoanele cu SM este de două-trei ori mai mică decât cea înregistrată la restul populaţiei, în ciuda dovezilor clare privind beneficiile de ordin medical aduse de munca activă. 


BUNE PRACTICI ÎN PATRU DOMENII CHEIE IMPORTANTE PENTRU SĂNĂTATEA PERSOANELOR AFECTATE DE SCLEROZĂ MULTIPLĂ
SM nu ţine seama de graniţe: nevoile persoanelor cu SM sunt similare în toată lumea, însă ele sunt satisfăcute de sisteme de sănătate care variază semnificativ prin organizare, finanţare şi distribuţie a populaţiei. 
Această secţiune descrie bunele practici în patru domenii cheie pentru sănătatea şi calitatea vieţii persoanelor cu SM. 

1. Drepturi egale şi acces la tratament, terapii şi servicii importante pentru managementul SM 

2. Agendă comună în cercetarea SM

3. Angajare şi păstrarea locului de muncă
4. Participare şi împuternicire
	Vreau doar să fiu eu – mamă, angajat şi prieten. Am o voinţă enormă şi toată experienţa de viaţă şi cunoştinţele acumulate înainte de aflarea diagnosticului. Nu vreau ca SM să constituie un punct central al persoanei mele. Vreau să pot să tratez această problemă cu ajutorul de care am nevoie şi să îmi trăiesc pur şi simplu viaţa.
Tânără afectată de SM din Grecia


1. Drepturi egale şi acces la tratament, terapii şi servicii în tratamentul SM

Tratament egal, nediscriminatoriu şi o locuinţă confortabilă sunt deja concepte de bază incluse în Legea Uniunii Europene. Pentru ca persoanele cu SM să rămână active şi să fie cetăţeni implicaţi trebuie să aibă acces la tratamente, terapii şi servicii de cea mai bună calitate, pentru a-i ajuta să continuie să participe şi să contribuie la bunul mers al societăţii de pe picior de egalitate cu ceilalţi cetăţeni. 
Este important să scoatem în evidenţă şi să acceptăm gradul progresiv, diversitatea şi multitudinea de simptome ale SM, care variază de la probleme de mobilitate, până la disfuncţii renale şi de la tulburări ale funcţiei digestive, până la tulburări de vedere. Unele dintre simptome sunt vizibile, dar altele, cum ar fi oboseala, sunt mai puţin “palpabile”, ducând uneori la alienarea şi izolarea celor în cauză într-o societate a vitezei. Alte simptome, cum ar fi disfuncţiile sexuale sau depresia, sunt încă subiecte tabu sau motive de stigmatizare în unele ţări ale UE.

Unele persoane cu SM au noroc în ceea ce priveşte accesul la tratament, terapii sau servicii, dar diferenţele dintre tipurile de îngrijire şi sprijin disponibile sunt pur şi simplu prea mari, atât în cadrul ţările membre, cât şi la nivelul UE, în general. Acest lucru trebuie îndreptat prin ridicarea nivelului serviciilor de îngrijire, făcând din accesul egal la aceste servicii un obiectiv bine definit. Libera circulaţie a persoanelor fiind un principiu de bază al UE, unele măsuri sunt necesare pentru a asigura drepturi egale persoanelor cu SM din ţările membre. 

Persoanele cu SM au nevoie de: 
	· Furnizarea un diagnostic clar şi fără echivoc formulat la timp de un neurolog specializat în domeniul sclerozei multiple.
· Acces oportun la medicaţie paliativă corespunzătoare.
· Acces la o echipă specializată de reabilitare neurologică, care trebuie să identifice nevoile unice şi variate şi aşteptările fiecărei persoane cu SM.
· Includerea în această echipă interdisciplinară a specialiştilor în domeniul îngrijirii medicale din următoarele domenii: neurologie, recuperare medicală, asistenţă medicală, fizioterapie, psihologie clinică, consiliere socială, terapie ocupaţională şi logopedie.
· Identificarea în cadrul echipei a unui singur specialist care să activeze ca şi persoană de legătură (de referinţă) pentru persoana cu SM, pentru a garanta o continuare a îngrijirii şi asigurarea continuităţii îngrijirii şi a unui climat de încredere.

· Fiecare persoană afectată de SM trebuie recunoscut ca şi propriul manager al bolii.
· Muncă în colaborare dusă de echipă şi alţi profesionişti din domeniul medical, cum ar fi un nutriţionist, împreună cu persoana afectată de SM, pentru a asigura planificarea, evaluarea problemelor şi stabilirea obiectivelor pe termen lung şi scurt. 

· Furnizarea în timp oportun a unor informaţii accesibile, sfat specializat şi sprijin emoţional încă de la formularea diagnosticului despre boală, efectele şi impactul potenţial asupra individului, asupra familiei şi a mediului social, precum şi furnizarea unor programe de autoeducare a persoanei cu SM şi a celor din jurul ei. 

· Din cauza faptului că SM este imprevizibilă, în special în ceea ce priveşte viteza progresului de dizabilitare, serviciul de îngrijire trebuie să poată oferi un răspuns prompt, fără întârzieri excesive sau birocratice. 

· Mai târziu, la instalarea unui handicap mai sever, dezvoltarea unui program de management personalizat al simptomelor şi dizabilităţii, realizat în colaborare de persoana afectată de SM şi/sau echipa sa de specialişti.

· În stadiile avansate ale bolii, servicii comunitare adecvate şi corespunzătoare de îngrijire, cum ar fi cele de adaptare a locuinţelor, tehnologii de asistare şi suport tehnic, pentru a îmbunătăţi mobilitatea şi independenţa persoanelor cu SM. 


Prezentarea succintă de mai sus reprezintă o compilaţie a unor documente semnate de experţi medicali de renume mondial în SM, fiind sprijinită atât de comunitatea medicală cât şi de societăţile europene de SM, care militează pentru drepturile şi tratamentul egal al persoanelor cu SM. Acestea sunt amintite la finele acestui Cod, reprezentând un ghid detaliat şi explicit al fiecărui aspect prezentat mai sus, precum şi implicaţiile educaţionale şi cele ale resursele. 
În mod cert, anumite dintre punctele amintite mai sus sunt preluate de personalul medical, în cadrul unei abordări interdisciplinare centrate pe pacient. Astfel că acest Cod solicită investiţia în pregătirea profesională a neurologilor, corpului specializat de asistenţă medicală şi alţi furnizori de servicii medicale, pentru a dezvolta experienţa şi abilităţile necesare în domeniul SM.

2. Agendă comună în cercetarea SM
Cercetarea în domeniul SM este foarte complexă, incluzând factorii de mediu, genetici şi de imunitate care sunt strâns legaţi de SM.  Studiile de migraţie şi studii legate de apariţia şi severitatea bolilor infecţioase ale copilăriei au arătat că anumiţi factori de mediu acţionează mult înainte de primele manifestări ale MS, probabil înainte de pubertate. 
În ciuda unor investiţii semnificative în studiul SM în ultimii ani, este nevoie de mult mai mult progres pentru înţelegerea bolii, dacă dorim să găsim un tratament, sau alte mecanisme eficiente de prevenire, cum ar fi vaccinurile; progresele în managementul SM trebuie de asemenea să se bazeze pe studii de caz, prin cercetare colaborativă, chiar şi din domenii de cercetare care nu au legătură cu SM.

Oameni de ştiinţă importanţi în domeniul SM au identificat următoarele domenii ca fiind prioritare pentru cercetare: 
	· epidemiologie (incidenţă, prevalenţă, migraţie, mortalitate) 

· genetică (predispoziţie la boală) 

· patologie (tipuri ale bolii, diagnostic şi prognoză) 

· terapie (prevenire, terapia bolii, tratament simptomatic şi reabilitare) 


O problemă acută în domeniul cercetării SM este legată de lipsa unei coordonări. Acest Cod face apel pentru formularea unei agende comune de cercetare în SM şi pentru o colaborare ştiinţifică mai strânsă între statele membre UE în contextul programelor comunitare de cercetare, pentru a accelera acest progres şi pentru a realiza tratamente mai eficiente al SM în toate formele sale: o strategie transparentă şi eficientă de colaborare ştiinţifică ar trebui să constituie un factor important de finanţare naţională şi comunitară, iar un organism de genul Federaţiei Internaţionale de SM ar trebui să faciliteze acest proces. 
O agendă comună de cercetare a SM ar trebui să implice destinatarii serviciilor de îngrijire, pentru a fi siguri că eforturile sunt concentrate în mod corect către nevoile reale ale persoanelor cu SM. 
Cercetarea trebuie folosească în mod eficient factorilor de decizie; un efort politic concertat este necesar pentru a conduce o agendă de cercetare comună şi pentru a pune în aplicare principiile rezultate în politică, strategie şi programe. 
3. Angajare şi păstrarea locului de muncă
Instalarea bolii se produce în floarea vieţii, când oamenii au responsaibilităţi sociale şi financiare semnificative. Studii de cercetare europene au arătat efectele psihologice şi psihice benefice ale păstrării serviciului, care reduce progresul bolii. Cu toate acestea, multe persoane cu SM sunt obligate să îşi părăsească locul de muncă din cauza lipsei de sprijin. 
Directiva Cadru despre egalitatatea în tratamente la locul de muncă
 oferă o bază solidă pentru atacarea acestei discriminări; conceptul de “condiţii de lucru rezonabile” formulat în directivă trebuie interpretat ca incluzând orar flexibil, perioade de pauză, modificări ale serviciului şi o plasă de protecţie socială care să răspundă eficient la simptomele SM şi să asigure atât acces, cât şi demnitatea persoanei. 
Eforturi mai susţinute sunt necesare însă pentru a ne asigura că directiva are impactul dorit asupra persoanelor cu SM. Acest cod militează pentru programe de conştientizare pentru angajatori, colegii de serviciu şi persoane cu SM, pentru ca Directiva să fie cunoscută şi percepută ca şi o unealtă de lobby şi de redresare individuală.
În afara considerentelor de ordin legal, acest cod militează pentru reabilitare vocaţională de calitate, asumându-şi rolul crucial în identificarea echipamentului de asistenţă potrivit, modificări de mediu, regândirea şi modificarea sarcinilor şi sprijinul din partea colegilor de serviciu sau a altor persoane când e nevoie. Este important să identificăm şi să spargem barierele profesionale, prin folosirea unor soluţii creative la care se poate ajunge prin discuţii directe cu angajatorul. 
4. Participare şi împuternicire
Participarea şi implicarea semnificativă a persoanelor cu SM în deciziile personale şi politice care le influenţează viaţa sunt normale în cadrul unei abordări a SM bazate pe respectarea drepturilor persoanei afectate de boală.  

Accesul la informaţii este crucial. Nimic nu poate împuternici mai bine o persoană cu SM decât accesul la informaţie clară, concisă privind boala lor, standardul medicaţiei, al tratamentelor şi serviciilor la care au dreptul să spere şi impactul probabil pe care acest lucru îl va avea asupra calităţii vieţii lor. 
La nivel individual, acest lucru înseamnă acces la tratamente şi servicii care
: 
	· Nu subminează demnitatea persoanei, 

· Încearcă să maximizeze potenţialul personal, 

· Permit persoanelor cu SM să fie complet implicate în luarea deciziilor legate de furnizarea serviciilor,

· Ţin seama de implicaţiile variate de ordin fizic, cognitiv, emoţional şi social ale persoanei cu SM,

· Întrunesc standarde europene de calitate acceptate, 

· Sunt constant evaluate şi îmbunătăţite,

· Sunt accesibile şi prompte,

· Sunt furnizate de profesionişti experimentaţi,

· Sunt furnizate echitabil şi eficient, indiferent de graniţele geografice, organizaţionale sau profesionale. 


Acest cod militează pentru un auto-management condus de către persoana afectată de SM, pentru ca aceasta să ajungă la o înţelegere deplină a tratamentelor, terapiilor şi serviciilor eficiente şi să co-managerieze cât mai mult timp posibil propria sănătate. 
Acest cod sprijină dreptul la trai independent al persoanelor cu SM, care face necesară furnizarea unei îngrijiri sociale şi medicale prompte şi corecte, dar mai ales respectarea fundamentală a demnităţii personale şi a dreptului la alegere. 
La nivel macro, societăţile naţionale de SM sunt o porta-voce a persoanelor cu SM şi sunt împuternicite de acestea pentru a interacţiona cu guverne, comunitatea medicală, corporaţiile şi alţi membri ai societăţii civile, pentru ca interesele şi drepturile lor să fie formulate şi sprijinite. Acest cod afirmă în mod special rolul fundamental de reprezentare al societăţilor de SM, ca şi parteneri într-un dialog social continuu, care implică critică constructivă şi consultare din perspectiva utilizatorilor şi a “aliaţilor” lor în lupta pentru o mai bună calitate a vieţii persoanelor cu SM. 
Concluzie
Acest cod denumeşte aspectele cheie care guvernează viaţa persoanelor cu SM. El oferă un cadru pentru bune practici, dar nu este totuşi exhaustiv. Documentele de referinţă prezentate mai jos furnizează informaţii detaliate şi explicite legate de aspecte formulate în cod şi strategiile pentru obţinerea bunelor practici în cele patru domenii cheie care au fost explorate. 
Putem să observăm un progres în multe domenii legate de SM şi în anumite părţi ale Europei: în sfera cercetării, în ceea ce priveşte tratamentul, terapiile şi serviciile, în demolarea barierelor fizice şi a prejudecăţilor care pun în pericol drepturile şi independenţa persoanelor cu SM. Acest cod va fi hotărâtor în încercarea de a specula acest moment bun, unind voinţa politică şi know-how pentru a se atinge un nivel mai bun al calităţii vieţii şi un viitor mai luminos pentru toate persoanele cu SM din Uniunea Europeană. 
El rămâne însă doar o declaraţie a unor intenţii, o afirmare a unor angajamente luate de statele membre ale UE. Forţa sa va sta în felul în care bunele practici pot fi “traduse” în politica naţională şi în practicile curente din fiecare ţară. Pentru a fi siguri că acest cod şi documentele de referinţă care stau la baza lui au impactul dorit, evaluarea este vitală. Acest Cod ar trebui monitorizat de un sistem independent, folosind recomandările din Cod pentru a măsura progresele la nivel naţional şi un sistem de raportare semestrială. Acest lucru va contribui de asemenea la metoda deschisă a Comisiei Europene de coordonare a serviciilor publice de sănătate. Aşa cum este evidenţiat în rezoluţia Parlamentului European despre discriminare şi persoane cu SM, va fi de asemenea importantă extinderea acestei coordonări la nivelul Organizaţiei Mondiale a Sănătăţii, pentru a contribui la iniţiative specifice al OMS legate de SM. 
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� Kobelt, G., Lindgren, P., Smala, A., Rieckmann, P and the German Cost of MS Study Group. Costs and Quality of Life in Multiple Sclerosis. An observational study in Germany. Health Economics in Prevention and Care 2; 60-68, 2001.  


Flachenecker P, Rieckmann P. Early Intervention in Multiple Sclerosis: Better Outcomes for Patients and Society? Drugs 63: 1525-1532, 2003


Flachencker P, Rieckmann P. Health outcomes in multiple sclerosis. Curr. Opin. Neurol.17: 257-261, 2004


� A5-0451/3003 European Parliament Resolution on Petition 842/2001 concerning the effects of discriminatory treatment afforded to persons with multiple sclerosis within the European Union





� Directive 2000/78/EC – A Framework Directive on Equal Treatment in the Work Pace


� From the Malta Declaration adopted by the European Multiple Sclerosis Platform in the framework of the European Year of People with Disabilities 2003
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