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Drodzy Panstwo,

Maj jak zwykle dla PTSR jest miesigcem wielu aktywno-
$ci. Ta najwazniejsza jest oczywiscie Swiatowy Dzien
SM, Od wielu juz lat jest obchodzony takze w Polsce
i z roku na rok coraz wiecej wydarzen wigze sie z tym
dniem. W tym roku najwazniejsze dla naszej organi-
zacji byly jego obchody w Patacu Staszica (siedziby
PAN) w Warszawie oraz konferencja prasowa w Polskiej
Agencji Prasowej. Uroczystosci w Patacu Staszica po-
lgczone zostaty z Symfonig Serc, a wiec oprdcz swia-
towego swieta mielismy takze swoje, tym milsze, ze po
pandemicznej przerwie mogliSmy ponownie spotkac
sie osobiscie. Jak zwykle jednym z wazniejszych ele-
mentéw Symfonii byto wreczenie naszych odznaczen
Ambasador SM oraz podziekowan Serca Serc i to naj-
wazniejsze — Cztowiek Wielkiego Serca. Moéwie najwaz-
niejsze poniewaz wreczamy je osobie, ktéra swoje zycie
poswieca innej osobie, opiekujac sie nig i dbajac o jej
dobrostan. Informacje o nagrodzonych znajdg Pan-
stwo na naszej stronie www.ptsr.org.pli w tym nume-
rze SM Expressu. Ale sobotnie spotkanie byto tez wy-
jatkowe z innego powodu. Otéz wsrdéd nagrodzonych
tymi symbolicznymi dowodami naszej wdziecznosci
znalazt sie wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski. Ce-
lowo przywotuje Jego nazwisko, aby uzmystowi¢ nam
wszystkim, ze wtasnie Jemu zawdzieczamy najwiek-
szg i najkorzystniejszg z punktu widzenia naszego $ro-
dowiska zmiane w systemie opieki nad osobami z SM.
Otdéz w ubiegtym roku nastgpita prawdziwa rewolucija
w dostepnosci do leczenia, do diagnostyki oraz moz-
liwosci wprowadzania zmian terapeutycznych przez
lekarzy. Dostali oni catkowicie nowe narzedzia do le-
czenia i dzi$ majg o wiele wieksze mozliwosci dziatania.

WWW.PTSR.ORG.PL
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Wydawac¢ by sie mogto, ze przeciez zmiany te, o ile
s3 na lepsze, powinny by¢ oczywiste. Otdz nie. Przez
wiele lat staraliSmy sie o zrozumienie przez decyden-
tow potrzeby wiekszego otwarcia na oczekiwania
pacjentdw. Zawsze trafialiSmy na mur ,obiektywnych
trudnosci”. Dopiero teraz nastapit prawdziwy prze-
lom. Teraz wprowadzanie kolejnych zmian bedzie na-
stepowato z zupelnie innego pulapu. Dlatego jest to
tak wazne. Minister Mitkowski wzigt tez udziat w naszej
konferencji prasowej w PAP, w poniedzialek, 29 maja.
Jego obecnos¢ w organizowanym przez PTSR wyda-
rzeniu $wiadczy o tym, ze gtos pacjenta w dyskusjach
o ksztalcie opieki nad osobami chorujgcymi na SM
jest wazny, jest doceniany i stuchany. Oprécz ministra
w konferencji wzieli udziat takze klinicysci: prof. Kon-
rad Rejdak, prezes PTN, prof. Agnieszka Stowik, Kon-
sultant Krajowa ds. Neurologii, prof. Krzysztof Selmaj,
prezes DKM PTSR, dyrektor Marzanna Bienkowska
z biura Rzecznika Praw Pacjenta oraz dr Jakub Gier-
czynski. PTSR reprezentowalismy wspdlnie z Domi-
nikg Czarnota-Szatkowska podkreslajac role organi-
zacji pacjenckiej w ksztattowaniu modelu opieki nad
chorymi. | wszyscy, wspdlnym gtosem podkreslali-
$my jak wazne jest, aby kazda z osdéb zmagajacych sie
z SM miata szanse normalnie funkcjonowac. Pisze te
stowa z wielkg nadziejg, ze taki trend w SM stanie sig
juz czyms normalnym, ze nie bedzie juz trzeba nikogo
przekonywaé¢ do spraw oczywistych. Dzi$ nasz gtos
jest stuchany. Ale czy musi by¢ tak zawsze? Oby...

Tomasz Potec
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Ostatni rok obchodow
Swiatowego Dnia SM
pod hastem relacji

Autor: Marta Szantroch, PTSR

Swiatowy Dzieh Stwardnienia Rozsianego to wielkie $wigto milionéw oséb
z calego sSwiata dotknigetych tym schorzeniem i wszystkich innych zaangazo-
wanych we wspieranie chorych, w tym organizacji SM-owych. Jego ideg jest
podnoszenie swiadomosci na temat stwardnienia rozsianego, a takze okazja
do wspdlnej celebracji i dzielenia sie doswiadczeniami przez osoby chore. Od
kilku lat oficjalng datg obchodow jest 30 maja.

Tegoroczne hasto Swiatowego Dnia SM: MS Connections (,SM. Wiezi, kontakty,

relacje”) jest z nami po raz ostatni. Po raz pierwszy pojawito sie w 2020 r. i miato co““ectio“s

podkresla¢ wage budowania wiezii relacji miedzyludzkich, wsparcia spotecznego,
angazowania sie oraz troski o samego siebie w radzeniu sobie z chorobg i z wyzwa-
niami stawianymi przez SM. Temat przewodni obchoddw nabrat szczegdlnej mocy
w dobie pandemii Covid-19, a potem w obliczu wojny w Ukrainie. Pandemia bowiem zmu-
sita wiele osdb z SM do izolacji, zwiekszyta poczucie osamotnienia, utrudnita dostep do swiad-

czen zdrowotnych na kilka lat. Wojna natomiast pozbawita miliony ludzi domdw, obdarta z poczucia
bezpieczenstwa i stabilnosci. Ten trudny dla wielu czas pokazat, ze idea l3czenia sie i wspierania nigdy
nie traci na znaczeniu.

Nie ma jednego sposobu na uczczenie Swiatowego Dnia SM. Towarzystwa SM z catego $wiata organi-
zujg réznorodne ciekawe wydarzenia: debaty, spotkania, akcje na $wiezym powietrzu, ale tez w $wiece
wirtualnym, o ktérych warto wspomnieé. W Portugali zainicjowano projekt ,Wildheart Expedition”,
ktérego gtéwnym celem jest propagowanie informaciji o chorobie, ale tez inspirowanie oséb z SM do
podazania za marzeniami. ,Wildheart Expedition” to podrdz przez swiat, 1lgdem i morzem - Pedro i Ana
Cristina (w towarzystwie swoich czworonogdw) przejadg ciezarowka 60 krajéw, przebywajac lacznie
150 000 km. Startowali 30 maja 2023 z Lizbony.

Z kolei Peruwianskie Towarzystwo SM (Esclerosis Multiple Peru) w dniu obchoddéw zorganizowato
wieczor poetycki i muzyczny dla cztonkdw Towarzystwa. Japonskie Towarzystwo SM (NPO) rozdawa-
to ulotki nt. SM, a takze zaprosito na wydarzenie on-line (joge), ktére miato pokazac¢ zalety ruchu. Cy-
pryjskie Towarzystwo SM (Maykutpiog Z0vdeapog MoANaTIANG ZKApuvaong) zaprosito na pieszg wyciecz-
ke, konferencje naukowa oraz prasowa. W Chorwacji Towarzystwo SM w Splicie rozpoczeto obchody
spacerem podnoszgcym $wiadomos¢ w miescie Sinj. Stowarzyszenie ktadto w tym roku nacisk na
kampanie pt. ,Jdestem wiecej niz SM”, ktéra skupiata sie na ukrytych i rzadziej wystepujgcych obja-
wach SM.
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Z kolei MS Tim Hrvatska 30 maja zaplanowato spacer SM w Zagrzebiu, ktéry byt zwienczeniem
kilkunastu innych spacerow w catej Chorwacji. Wszystkim im przyswiecat slogan ,Kazdy krok sie
liczy” (,,Every Step Counts”). Zdaniem organizatoréw - kroki, ktére zostaly zrobione w trakcie tych
wedrowek byty wsparciem dla ich bliskich, ktérzy w wyniku SM nie mogg chodzi¢. Uczestnicy wy-
darzenia spacerowali zatem za nich. To tylko kilka przyktaddw, poniewaz do obchodéw Swiato-
wego Dnia SM przylacza sie co roku kilkadziesigt krajow i kilka miliondw ludzi. Aby dowiedziec sie
wiecej o tym, jakie wydarzenia zaplanowano i wcigz planuje sie z okazji Swieta, warto odwiedzié
strone www.worldmsday.org, na ktérej znajduje sie wirtualna mapa zbierajgca wszystkie aktyw-
nosci ze $Swiata.

Zgodnie juz z kilkuletnia tradycja - inicjator obchodéw Swiatowego Dnia SM - Multiple Sclero-
sis International Federation (MSIF) zaprosit osoby z catego $wiata do Swiatowego Chéru SM (MS
Global Choir). W tym roku chér zaspiewat utwér Bena E. Kinga, znany na catym swiecie, o tytule
»Stand by me”.

Réwniez osoby indywidualne, te z SM ale i te, ktdrym los chorych nie jest obojetny, mogty przy-
lgczy¢ sie do obchoddw: albo angazujac sie w istniejgce aktywnosci, albo tez planujac swoje
wlasne - nie byto w tej kwestii ograniczen. Jedng z inicjatyw wartych uwagi byto tzw. MS Heart
Challenge (Wyzwanie ,Serduszko SM”, przyp. red.). Serduszko SM miato by¢ symbolem solidar-
nosci z osobami dotknietymi chorobg. MSIF, ale réwniez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego, zachecato do robienia sobie zdje¢ z charakterystycznie utozonymi w serduszko dton-
mi na tle waznych dla siebie miejsc. Wszystkie zdjecia mozna zobaczy¢ na mapie SM na stronie:
www.worldmsday.org.

W tym roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zorganizowato kilkudniowe obchody,
na ktére sktadaty sie zarowno dziatania on-line jak i te stacjonarne, o ktérych mozna przeczytaé
w tym numerze SM Expressu. Kazde z nich miato konkretne zadanie: podnosi¢ swiadomos¢ o cho-
robie, a takze poruszac i nagtasnia¢ wazne dla osdb chorych i ich bliskich tematy. Zaprezentowa-
lismy sylwetki oséb z SM, ktére mimo choroby, nie boja sie realizowaé swoich marzen, zorganizo-
walismy konferencje prasowa, a takze uroczystg Galg ,,SyMfonia serc”, oswietlilismy réwniez kilka
waznych miejsc w Warszawie (Stadion Narodowy, Most Slagsko-Dabrowski i Patac Kultury i Nauki),
aby okaza¢ solidarnos¢ z chorymi i catym srodowiskiem. Zapraszamy do przeczytania o obcho-
dach w kolejnych artykutach, by nie tylko poczu¢ sie razem w tym dniu, ale wspdlnie szerzy¢ wie-
dze o chorobie.

MS Global Choir - Stand by me

9 https://youtu.be/INOiGbJInA-Y
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Pieé osdb, 5 historii zyeia z SM. Z okazji Swiatowego Dnia
SM prezentujemy sylwetki oséb, ktére mimo choroby, nie
boja sig bra¢ z zyciem za barki i aktywnie dazg do realizacji
swoich pasji i marzen. Zapraszamy do lektury!

Kiedy SM pojawito sie w Twoim zyciu?

Pierwszy raz SM pojawito sie u mnie tuz po urodzeniu drugie-
go dziecka w 2002 r. Po cesarskim cieciu sparalizowato mi
potowe ciala, ale wtedy powigzano to ze znieczuleniem do
kregostupa. Diagnoze postawiono dopierow 2009 r., w maju.
Pomimo wielu réznych objawdw nikt nie potrafit powiedzie¢
co mijest. W tym roku minie 14 1at od kiedy to ustyszatam dia-
gnoze: SM, postac rzutowo-remisyjna. Miatam rzuty co 3-4
miesigce.

Jaka posta¢ SM masz?
Choroba przeszta z postaci rzutowej we wtdrnie postepujg-
c3, powoli zwiekszajgc niepetnosprawnosé.

Czym sig zajmujesz zawodowo, na co dzien?

W roku 2013 przesztam na rente inwalidzkg, gdyz mdj stan
bardzo mocno sie pogorszyt, doszly tez inne schorzenia, ktod-
re uniemozliwity mi leczenie SM. Nie potrafitam jednak pod-
dac¢ sie catkowicie chorobie. Dlatego na co dzien oddatam
sie pracy spotecznej - prowadze stowarzyszenie; samorza-
dowej - jestem radng miasta Stawkdw, radng sejmiku oséb
niepetnosprawnych wojewddztwa slaskiego. Prowadze tez
dom, w ktorym zawsze pachnie ciastem i jest smakowicie.


http://www.ptsr.org.pl
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Jakie swoje pasje, marzenia realizujesz, mimo choroby?

Mam pasje, ktdre pozwalajg mi optymistycznie patrze¢ w przysztosé! Pierwsza
i chyba najwazniejsza jest $piew. Od kilku lat ksztatce swoj gtos w Studiu Efen-
di Clue pod kierunkiem Agnieszki Rosy, ktéra jest cudownym nauczycielem,
ale rowniez cztowiekiem o pieknej duszy. Uwielbiam réwniez spedzaé czas
przy sztalugach, maluje gtdwnie anioty, ale nie tylko. Uczeszczam na zajecia
do grupy artystycznej Akwamaryn pod kierunkiem Krzysztofa Ziecika, ktéry
uczy nas malowac obrazy metoda puentylizmu. Stworzyt on w swojej pracow-
ni cudowny, magiczny swiat, w ktérym przenosimy sie w inne epoki, zyjemy
sztukg i zapominamy o ktopotach. takoma zycia i piekna obok siebie, probuje
réwniez uchwyci¢ swaoj swiat w fotografii. Fotografuje gtownie przyrode, za-
chody stonca, kwiaty. Uwielbiam fotografie makro.
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Jakie cele jeszcze przed Toba?

Jestem kobietg z glowa petlng marzen... Patrze na Swiat troche inaczej niz wiek-
szo$¢, jestem zakochana w barwach zycia, mimo przeciwnosci, znajduje sens
w bdlu i dostrzegam kolor tam, gdzie inni widzg tylko czern i biel. Jeszcze tyle
jest do zrobienia, chce dalej budowac¢ mdj $wiat w kolorach na obrazach, chce
zaspiewac wiele pieknych piosenek, zy¢, czué, kochac i doswiadczac. Chee niesé
dobro, ktérego tak wielu nie dostrzega w tym zabieganym swiecie.

Co lub kto pomaga Ci, motywuje, by sie nie poddac¢, Co chcialbys powiedzie¢ osobom
mimo SM? Chciatabym powiedzie¢ wszyst
To wszystko nie bytoby mozliwe, gdyby nie ludzie wokot. SM, ze warto wymysli¢ wiasn
Oczywiscie, ze nie! Méj ukochany maz réwniez ma SM z choroba. Trzeba by¢ otwar;

chorym, nie tylko na
osoby na radzenie sobie
m na drugiego czlowieka, na
(poznalismy sie bedac juz chorzy), razem wiec wymysla- $wiat, bo wtedy nasze zygie bedzie petne niespodzianek.
my sposoby na radzenie sobie z chorobg, pomimo trud- Oczywiscie, ze musimy s@bie pozwoli¢ na chwile stabosci,
nosci. Nasza wspodlna choroba sprawila, ze jestesmy ze na wyptakanie, na wykrzy€zenie bdlu, inaczej bylibysmy tyl-
sobg bardzo zwigzani i chociaz zdajemy sobie sprawe, ze ko robotami bez emoc;ji
przed nami wiele trudnych chwil, to wiemy, ze jestesmy na stonce, gwiazdy na pigknym niebie, na ludzi obok - pet-
w stanie przetrwac niejedng burze. Obok mnie jest row- nych mitosci i zyjmy najpiekniej jak sie da!

niez kochajgca rodzina i przyjaciele, ludzkie anioty, bez
skrzydel, ale z otwartymi ramionami. To wtasnie dla nich,
podejme kazda walke.

Ale gdy juz to zrobimy, spdjrzmy

Kiedy uslyszates, ze masz SM?
W tym roku mija 10 lat od postawienia jagnozy. Pierwsze

objawy pojawity sie u mnie jednak juz dwall

Jaka posta¢ SM masz?
Pierwotnie postepujaca.

Czym sie zajmujesz zawodowo/na co dzien?

Jestem dziennikarzem oraz autorem ksigzek dla dzieci i mto-
dziezy - zaréwno literatury faktu, jak i powiesci. Pisze gtow-
nie o naukach przyrodniczych: biologii, paleontologii, ochro-
nie srodowiska, medycynie. Ostatnio zostatem tez autorem
scenariusza filmu familijnego (na razie nagrana zostata scena
demo) oraz ttumaczem ksigzek dla dzieci (z angielskiego na
polski).
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Jakie swoje pasje, marzeniarea 2sz, mimo choroby?

Moja praca jest mojg pasjg. Staram Si€lja caty czas rozwijac,
ucze sie howych umiejetnosci, czytam, mawiam z cieka-
wymi ludzmi i realizuje kolejne pomysty. &
serwowac przyrode. Choroba znacznie utru

ki w teren, ale robig, co mogeg, zeby sie udawa

Co jeszcze chcialbys osiggngé?
Marze, zeby oparty na moim scenariuszu film po
$ciiwszedl na ekrany kin. Chciatbym tez napisac jészcze pare
historii - moze teraz dla dorostych? Musze réwni€z miec sity,
zeby pomoc moim dzieciom dotrze¢ do petni dorostosci.

Co sprawia, ze nie poddajesz sie chorobie?

W zyciu codziennym najbardziej pomaga mi
dzieci, ktore ciggle przezywajg jakies kryzyg
bym skupial sie na ich problemach, a nieavtasnych. Wspie-
rajg mnie tez moi rodzice. Sit dodaje mi
przyrody. Nie wiem dlaczego, po prg@
sprawia, ze wcigz chce mi sie ucz
maga.

ona. A trdjka
Zmusza mnie,

awsze obserwacja
u tak jest. Praca zas
orzy¢, rozwijaé. To po-

Jest jakas recepta adzenie sobie zSM?

Nie lubie, gd mnie poucza, jak mam radzi¢ sobie z cho-
nie bede tego robi¢ innym. Raczej przygladam sie
znajomym chorym i czerpie od nich. Od Dorotki, ktéra kiedys
mnie zapytata, co dobrego przyniosta mi choroba. Chciatem
odpowiedzie¢ ,a g...”, ale potem jednak znalaztem pare po-
zytywow. Od Krzysia, ktoéry mimo neuralgii twarzy zachowat
dobry humor, potrafi zartowac i emanowac cieptem. Od Da-
nieli, Tadeusza, Ani... Kazdy z nich ma w sobie czastke, ktora
podziwiam.

lle juz lat wiesz o swojej chorobie?
111at temu zachorowatam na rzutowo-remisyjng posta¢ SM.

Czym sie zajmujesz na co dzien?
Od ponad 10 lat pracuje w tej samej firmie, w branzy finanso-
wej.

Czy mimo choroby udaje Ci sig realizowa¢ swoje pasje?
Wolny czas lubie spedza¢ aktywnie: razem z moim mezem
i 5-letnig coérka chodzimy po godrach, wspinamy sie, startu-
jemy w biegach godrskich i przetajowych. Zdobytam juz kilka
alpejskich trzytysiecznikdw, w biegach trailowych startuje
na coraz dtuzsze dystanse.

Na pewno s3 rzeczy ktore jeszcze chcesz zrobié?
Marzy mi sie zdobycie czterotysiecznika, chcialabym tez kie-
dys przebiec dystans maratonu.
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Kto jest Twoim dobrym duchem, sprawia, ze nie poddajesz sig SM?
Mam ogromne wsparcie ze strony najblizszych, ktérzy wytrwale miKkibicujg i nie pozwalajg na bezczynnos$é¢, motywujgc
do osiggania kolejnych celéw. Nie zawsze sie udaje, wtedy wyciggamy wnioski, dostosowujemy plany i idziemy dalej.

Podzielisz sie swoim sposobem na SM?
Zdarza sie, ze osoby, ktdre zaczynajg swojg SM-owa droge, pytajg o rade: jak zy¢ z choroba? Odpowiadam wtedy, zeby
nie rezygnowali ze swoich zyciowych plandw; lepiej jest obsefiwowac i adaptowac sie do sytuacji, niz podejmowac
drastyczne decyzje. | szczerze polecam pozostanie aktywnym, kiejkolwiek formie, na ktérg pozwala nasz stan. War-
to zadbac o swoje ogdline zdrowie i kondycje, zeby unikng¢ innychichordb - z SM mamy wystarczajagco duzo na gtowie.

Kiedy SM pojawito sie w Twoim zyciu?

Moj pierwszy rzut wystgpit w bardzo romantycznych
okolicznosciach. Wyjechatam z przyjacidtkg na kilka dni
do Paryza i ktéregos dnia pojechaty$my do Wersalu. Juz
w samym patacu poczutam, ze cos jest nie tak. Kiedy pod
koniec zwiedzania poszltysmy pospacerowac po otacza-
jacych patac ogrodach - miatlam juz problemy z chodze-
niem. Nie mogtam sprawnie podnosi¢ lewej nogi, kolano
samo sie uginato, generalnie musiatam co kilka krokéw
odpoczywac. Po powrocie do Polski posztam do lekarza
ale ten uznal, ze to jakies problemy z kregostupem czy
wypadnietym dyskiem i samo przejdzie. Nie przeszio
Tak naprawde zdiagnozowal mnie poprawnie dopiero re-
habilitant, do ktérego chodzitam w ramach rehabilitacji
sproblematycznego” kregostupa. Juz na drugim spotka-
niu polecit mi jak najszybciej umoéwi¢ sie do neurologa,
CO zaraz zrobitam i dalej juz poszto szybko. To wszystko
dziato sie w 2013 roku, zyje wiec z diagnozg juz od 10 lat.

Jaka masz postaé¢ SM?

Moje SM ma postac rzutowa. U mnie wyglgda to zgodnie

ze stwierdzeniem, ze ,w jakiej formie jestes przed rzutem,

prawie do takiej wrdcisz po rzucie”. Oczywiscie troche mi

zajeto, by wejs¢ w odpowiednig rutyne regularnego ¢wi-

czenia, a drugie tyle przyznanie, ze juz nie wszystko moge

robic tak jak kiedys. Skupiam sie jednak na tym, co robi¢

moge w zgodzie z moim mottem zyciowym ,,co jest - jest”. Nie ma sensu wiec przejmowac sie zadnymi elementami
naszego zycia, na ktére nie mamy wptywu.

Czym sig zajmujesz?
Zawodowo i na co dzien jestem mama 4 letniego synka i menedzerem ds. marketingu w firmie audytorsko-konsultin-
gowej, realizuje projekty graficzne i pisze ksigzki.

Oprocz pracy na pewno masz swoje pasje?

Diagnoza byta swojego rodzaju detonatorem dla wszystkich ,,odktadanych na pdzniej” plandw. Nagle ol$nito mnie, ze nie
ma zadnego sensu z czymkolwiek czekac na pdzniej (poza myciem naczyn - to zawsze mozna odtozy¢ na pdzniej). Przed
2013 juz od dtugiego czasu odkladatam wyjazd do Japonii, zachodzenie w cigze czy napisanie ksigzki. Wtedy powiedzialam
sobie ,,dos$¢”. Cojest, jest i niestety chwilowo nie da sie SM wyleczy¢. Musiatam sie wewnetrznie przegrupowac i nie czekac
z realizacjg marzen i planow. Skupitam sie na sobie, na ¢wiczeniach i takim wewnetrznym uspokojeniu, zeby nowa sytuacja
zwigzana ze stwardnieniem stata sie czescig mojego zycia, a nie codziennym problemem. Pojechatam do Japonii, urodzitam
synka a moja ,Kukutcza piwnica”, czyli pierwsza powiesé, zostata opublikowana w kwietniu tego roku.
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I co dalej?

Chce dalej pisa¢ i wydawac ksigzki. Pisanie jest dla mnie swietng rozrywka.
Zaznaczam, ze pisanie! Samo wydawanie ksigzki to juz zupetnie inna para ka-
loszy. Chcialabym, by mdj syn miat rodzenstwo. Chce jeszcze raz jechac do
Japonii, jezdzi¢ co roku do Wenecji, chce podrézowac po Polsce. Chce zyé
swoim zyciem i sama o nim decydowac. Nie chce, by moje zycie byto definio-
wane przez pryzmat choroby.
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Co daje Ci site do spelniania si¢ mimo SM?

Doceniam swojg rodzine i przyjaciot Szczegdlnie na samym poczatku byli dla
mnie niewiarygodnym wsparciem. Do tej pory moge zawsze liczy¢ na ich po-
moc. Musze tu jednak bardzo realistycznie zaznaczyé, ze zadna pomoc najbliz-
szych nie databy nic, gdyby nie udato mi sie samej odnalez¢ w nowej sytuacii.
Na poczgtku miatam takie wyobrazenie, ze SM to wrdg z ktérym nalezy na kaz-
dym kroku walczy¢. Czesto zresztg dostownie - o kolejny krok, np. podczas
spaceru z psami. Dopiero kiedy zaczetam odnosi¢ sie do SM jako do istnie-
jacej, nowej sytuacii, ktora wprowadzita w moje zycie szereg nowych zasad,
mogtam znowu zaczg¢ zy€. Byto i jest ciezej, niz przed pierwszym rzutem, ale

mam tez wrazenie, ze kazdy zwiekszony wysitlek owocuje zwigkszong satys-
fakcja. Decyduje, by sie nie poddawac (cho¢ przyznaje wprost, ze bywa bar-
dzo ciezko). To motywuje mnie do kazdego kolejnego dziatania a jego efekt
daje mi site, by dalej podejmowac kolejne, nowe wyzwania.

Jakies$ wskazéwki dla innych oséb chorych na SM?

Co jest, jest. Nie mamy wplywu na to, co juz sie stato i w jakiej znajdujemy

sie sytuacji. Jedyne na co mamy faktyczny wplyw to to, jak zareagujemy, jakie

dziatania i decyzje podejmiemy dalej. Nie podejmujac zadnej proby dziatania,

zostaniesz tam gdzie jestes. Jesli ci to nie odpowiada, jakies dziatania podjaé

musisz. Cwicz, daz do swoich celdw, nie czekaj z realizacja marzen. Doceniaj )
wsparcie najblizszych i naucz sie zy¢ w realiach wyznaczonych przez SM. To po

prostu nowe zasady gry, w ktorej teraz jestes.

Jak sig zaczelo?

SM pojawito sie w moim zyciu, gdy mialem 28 lat, zyje wiec
z choroba juz 18 wiosen. Diagnoze ustyszalem bedac w Wiel-
kiej Brytanii, gdy bylem aktywny zawodowo.

Jaka posta¢ SM masz?

Podczas diagnozy ustyszatem, ze to posta¢ wtdérnie-poste-
pujaca. Dlatego tez leczono mnie przez 3 lata chemioterapia
oraz bratem zastrzyki (okoto 2000 zastrzykow).

Praca?
Na co dzien pracuje jako ochroniarz w muzeum Przedsigbior-
stwa Komunikacji Miejskiej w Bedzinie.

A poza pracy?

Mojg pasja, ktdra realizuje jest malowanie obrazow, gra na
gitarze, $piew. Zdarza mi sie odwiedza¢ zaklady karne, aby
porozmawiac z wiezniami i wesprzec ich psychicznie, ale tez
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by realizowa¢ siebie. Mojg drugg pasja jest pitka nozna. Kiedy zdrowie i czas mi
pozwalajg, z wielkg radoscig biore udziat w rekreacyjnych meczach jako bramkarz.
Dzieki temu czuje sie szczesliwy oraz w ten sposéb dbam o swoje zdrowie w tej
chorobie. Mam w swoim dorobku pitkarskim brgzowy medal Polski w rozgryw-
kach w ,Retro Lidze”, w znakomitym zespole pod nazwg ,Hakoach Bedzin”.

A cojeszcze przed Tobg?

Moimi kolejnymi celami, ktére stawiam przed sobg, jest kontynuowanie moich
pasji oraz zbieram sie teraz do napisania ksigzki. Mato tego, moim nadrzednym
celem od lat jest utrzymanie oraz poprawianie swojej kondycji zdrowotnej.

Co Ci daje sily do dalszego dzialania?
Moim najwiekszg motywacjg a zarazem najwieksza pomocga (nazywam to ,le-
kiem”) jest moja najblizsza rodzina, cérka, przyjaciele oraz moja partnerkaijej syn.

Podziel sie z innymi swoim doswiadczeniem. By¢é moze to im pomoze w ich zy-
ciuz SM...
Chciatbym powiedzie¢ kazdej osobie z réznym ,rodzajem” SM, ze to nie jest ko-
niec swiata i mozna spetnia¢ wszystkie swoje cele oraz marzenia. Mato tego, je-
stem zdania, ze to nowy rozdzialt w zyciu i - jak mawia pewna fraza - ,niebo nie jest
limitem”. W 2012 roku, ciezko pracujac oraz wierzac w siebie i spelniajgc marze-
nia z dziecinnych lat o tancu, udato mi sie wygra¢ program ,Got to dance. Tylko
taniec”, emitowany w Polsacie. Jestem dumny, ze sie zrealizowalem i ze jestem
taka osobg, ktéra, mimo bycia skazywang na porazke z powodu ciezkiej choro-
by, potrafita i nadal potrafi przezwyciezy¢ SM i by¢ nawet lepszym od tak zwanej
»,zdrowej” osoby.

O
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30 maya og"wiet/amy
Warczawe!

Z okazji Swiatowego Dnia Stwardnienia Rozsianego,
30 maja stolica Polski rozbtysia!

Patac Kultury i Nauki (PKiN),
niewatpliwy symbol miasta,
od wielu lat swieci sie na wie-
le kolorow, przy okazji roznych
waznych okazji publicznych
i spolecznych. We wtorek, 30
maja na PKiN pojawila sie ilu-
minacja w kolorze pomaran-
czowym, ktory jest symbolem
srodowiska osO6b chorych na
stwardnienia rozsianego.
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Ale Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego za-
dbalo, aby rowniez inne rozpoznawalne w Warszawie
miejsca staly sie elementem podnoszenia Sswiadomo-
$ci o stwardnieniu rozsianym. Most Slagsko-Dabrowski,
ktory od wielu lat ma swojg Swietlng oprawe (m.in. ha-
sto ,,Milo Cie widzie¢”) réwniez wspart obchody poma-
ranczowq iluminacja.

14
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W podziece dla tych, ktérzy
pomagajq - Gala ,.SyMfonia
serc’

W tym roku, z okazji Swiatowego Dnia SM, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego w uroczysty sposob wyrdznito osoby publiczne
i prywatne, instytucje i firmy, ktore bezinteresownie pomagajg osobom
ze stwardnieniem rozsianym, szerzg wiedz¢ na temat choroby i wspierajg
dzialania organizacji.

Tradycja wyrdzniania przez PTSR osob i instytucji szczegdlnie zaangazowa-
nych i wspierajgcych ma juz 15 lat. Zainicjowana zostata w 2008 r., gdy orga-
nizacja po raz pierwszy przyznala Odznaczenie ,Ambasador SM”. Otrzymaty
je osoby i instytucje publiczne podnoszace swiadomos¢ spoteczng i upo-
wszechniajgce wiedze na temat SM. W kolejnym roku wladze organizacji za-
decydowaly o ustanowieniu kolejnego wyrdznienia - Podziekowania ,Serca
serc”, ktére tym razem miato by¢ przyznawane osobom fizycznym lub instytu-
cjom, ktére istotnie przyczynialy sie do realizacji kampanii edukacyjnej ,,SyM-
fonii serc”, a takze wspieraty dziatania Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Organizacja nie zapomniata réowniez o tych, ktérzy sg blisko cho-
rych na co dzien - cztonkowie rodzin, przyjaciele, sasiedzi. By podziekowac
réowniez im, od 2018 roku rozpoczeto przyznawanie Tytutu ,,Cztowiek Wielkie-
go Serca”, ktérego celem byto wyrdznienie osoby bliskiej chorego na stward-
nienie rozsiane, bedacej jego bezposrednim i dtugotrwatym opiekunem.

15
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Wreczajac wszystkie powyzsze wyrdznienia, Polskie To-
warzystwo Stwardnienia Rozsianego pragnie niezmien-
nie od lat pokazywac, jak bardzo docenia dziatania insty-
tucji i oséb uhonorowanych. Ale nie tylko - Odznaczenia,
Podziekowania i Tytuty tworzg wokét PTSR grupe osob
szczegodlnie zaangazowanych, ktére dajg przyktad i staja
sie wzorcami do nasladowania. Przez kilkanascie lat w ten
wlhasnie sposdb nagrodzono juz blisko kilkaset osdb, ale
liczba tych, ktérzy chcg wspiera¢ Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego i ktérym lezy na sercu dobro
0sOb z SM nie maleje!

W tym roku, w trakcie uroczystej Gali ,,SyMfonia serc”,
ktéra odbyta sie 27 maja w Patacu Staszica, zwanym ina-
czej Patacem Krdlewskiego Towarzystwa Przyjaciot Nauk
w Warszawie, wreczono 10 Odznaczen ,Ambasador SM”,
10 Podziekowan ,Serca serc”, a takze przyznano Tytut
»,CzZtowiek Wielkiego Serca. Ponizej odnalez¢ mozna na-
zwiska osdb wyrdznionych w tym roku.
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W trakcie Gali zaproszeni goscie mieli rowniez okazje postuchaé recitalu w wykonaniu Katarzyny
Adamczyk-Drozynskiej, ktora zaspiewata piosenki znanych polskich artystow, ale takze wlasne
autorskie aranzacje. Gale poprowadzila Anna Kedziora - znana aktorka serialowa i teatralna.

Tytul Czlowiek Wielkiego Serca

Marcin Stanczuk

Odznaczenie Ambasador SM

Instytut Zarzgdzania w Ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego.

Grzegorz Kozak - Dyrektor Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie w Sanoku.

Siostra Karolina tuczak - Dyrektor Szkoly Podstawowej i Liceum Ogdlnoksztalcgcego
Siostr Nazaretanek.

Maciej Mitkowski - Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia.

Miejski Osrodku Pomocy Spotecznej w Radomiu i jego Dyrektor - Marcin Gierczak.

Dr. hab. Aleksandra Podlecka-Pigtowska - neurolog pracujgca w Uniwersyteckim
Centrum Klinicznym Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

Jaroslaw Serafin - Dyrektor Muzeum Historycznego w Sanoku.

Martyna Tyszak-Sottysik - Dyrektor Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej w Za-
wierciu.

Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w Radomiu i jego Dyrektor - Jolanta Borek.

Lek. med. Wojciech Wicha - neurolog pracujacy w Instytucie Psychiatrii i Neurologii
w Warszawie.

Podziekowania Serca serc

Firma Elektromax Jarostaw Prus

Alicja Gryz-Wasil i Kuznia Artystyczna Dorota Sadowska

Starostwo Powiatu Legionowskiego

Joanna Kowalewska i Sylwester Sokolnicki - Starosta Legio-
nowski

Adrian Kwiatkowski Virtu Production Sp. z o0.0.

Edward Pisarek Paula i Marcin Trzyna
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Przetom w leczeniu
SM to jeden

z najwiekszych
postepow

w medycynie

Rozmowa z Brof. dr hab. n. med. Krzysztofem Selmajem
1z Dominikg Czarnotg-Szatkowska.

30 maja obchodzony jest Swiatowy Dzien Stwardnienia Rozsianego.
Z tej okazji - o zmianach, jakie zaszly w leczeniu tej choroby oraz
najpilniejszych potrzebach oséb zyjacych z SM w Polsce i opiekujagcych
sie nimi neurologéw - méwig Dominika Czarnota-Szatkowska, Sekretarz
Generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR) oraz
prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, Przewodniczacy Doradczej Komisji
Medycznej PTSR, Dyrektor Centrum Neurologii w todzi, Kierownik Katedry
Neurologii Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie.
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W ostatnich miesigcach w Polsce zaszty bardzo duze zmiany w dostepie
pacjentéw z SM do nowoczesnych terapii. Jak w praktyce przektadajq sie
one na sytuacje osob zyjgcych z tg chorobg?

Prof. Krzysztof Selmaj: Na swiecie ogromny, wrecz rewolucyjny, postep w terapii SM zaczat sie juz
ponad 20 lat temu. W tym czasie na rynek wchodzity coraz to nowsze terapie immunomodulujgce
o wysokiej skutecznosci, ktore pozytywnie zmieniajg przebieg choroby. W Polsce dostep do
tych nowoczesnych terapii byt jednak ograniczony i przez wiele, wiele lat walczyliSmy - zaréwno
eksperci, jak i organizacje pacjentéw - o umozliwienie pacjentom korzystania w petni z tych
zdobyczy medycyny. W ostatnich miesigcach sytuacja sie bardzo poprawila, bo wlistopadzie 2022
r. zostal wprowadzony nowy program lekowy dotyczacy leczenia SM. Wczesniej obowigzywaty
dwa programy lekowe - pierwszej i drugiej linii — i trzeba byto przenosi¢ pacjentéw z pierwszego
programu do drugiego, kiedy ich stan sie pogarszal, co byto trudne technicznie i obwarowane
wieloma obostrzeniami. To bardzo utrudnialo prawidlowe, nowoczesne leczenie. Teraz mamy
jeden program i mozemy w jego ramach stosowac prawie wszystkie obecnie zarejestrowane
w terapii SM leki, zgodnie z ich zapisami rejestracyjnymi. Ta zmiana to duze osiggnigcie catego
naszego $srodowiska SM-owego. Dzieki niej mozemy skutecznie leczy¢ pacjentdw, z korzyscia dla
nich samychicatego spoteczenstwa, bo pacjencibeda mogli normalnie zy¢ i pracowac. Potrzebne
sg jeszcze pewne poprawki uelastyczniajgce nowy program lekowy oraz i przesunigcie do 11inii
leczenia jeszcze dwdch lekdw, aby zadziatat on optymalnie.

19

Dominika Czarnota-Szalkowska: \Wleczeniu stwardnienia rozsianego nastgpit prawdziwy przetom

- jeszcze w latach 90-tych nie byto niemal zadnych lekdw modyfikujgcych przebieg tej choroby,
a obecnie mamy ich co najmniej kilkanascie. To daje mozliwos¢ personalizacji terapii, na czym
bardzo nam zalezy, poniewaz SM jest chorobg niezwykle zindywidualizowang - nie ma dwdch oséb,
ktére miatyby doktadnie taki sam przebieg choroby. Dzieki obecnej szerokiej dostepnosci lekdw
wPolsce, terapiamozebyc¢indywidualnie, precyzyjnie dobieranadopacjentaistanuzaawansowania
choroby. Oprécz poszerzenia mozliwosci leczenia stwardnienia rozsianego w postaci rzutowo-
remisyjnej, nowy program lekowy zawiera tez lek zarejestrowany na postac¢ wtdrnie postepujaca,
czego wczesniej nie byto. Mamy nadzieje, ze te zmiany przetozg sie na wieksza liczbe leczonych
pacjentow, i ze beda oni leczeni skuteczniej i dtuzej - nie bedzie dochodzito do sytuacji, w ktorej
pacjent przestaje odpowiadac na jednga terapie i nie ma mozliwosci zaproponowania mu innej.

Z jakimi wyzwaniami wigzq sie te zmiany?

Prof. Krzysztof Selmaj: Szerszy dostep do lekdw wysoko skutecznych oznacza, ze teraz pacjenci
mogg byc¢ leczeni z zastosowaniem tych lekdw w o wiele wiekszej liczbie osrodkow. Oczywiscie
jest to korzystne dla pacjentéw, poniewaz wielu z nich ma jednak problemy z poruszaniem sie
i w zwigzku z tym krétszy dojazd do osrodka jest dla nich bardzo wazny. Oczywiscie, kazda zmiana
moze poczatkowo sprawiaé pewne trudnosci i wyzwania. W szczegdlnosci sg one zwigzane ztym,
iz nie wszyscy lekarze, ktérzy moga teraz stosowac u swoich pacjentéw leki wysoko skuteczne,
majg doswiadczenie w ich podawaniu. Prowadzona jest jednak szeroka akcja edukacyjna dla
neurologdéw i podczas szkolen przekazujemy im niezbedne informacije, tak zeby mogli bez
wiekszych obaw prowadzi¢ to leczenie.
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Czy — po pokonaniu tych trudnosci — bedziemy mogli powiedzieé, ze pro-
gram lekowy daje pacjentom petny dostep do nowoczesnego leczenia
immunomodulujgcego?
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Prof. Krzysztof Selmaj: Nie do korica. Konstruujgc program lekowy, wszyscy starali sig, zeby byt
on optymalny, jednak w praktyce wychodzg pewne problemy. Jednym z takich problemodw, ktére
zauwazamy, ze jest ograniczenie dostepu do leczenia dla pacjentéw, ktérzy sg nieco bardziej
zaawansowani w stopniu niepetnosprawnosci. Ci pacjenci - posiadajgcy wyzsza punktacie
w skali EDSS (mierzaca stopien niepetnosprawnosci) nie spetniajg kryteriow kwalifikacji do
leczenia w programie lekowym. Nie jest to uzasadnione wynikami badan naukowych nad lekami
stosowanymi w SM ani wskazaniami rejestracyjnymi okreslonymi przez Europejska Komisje
Medyczna (EMA). Nalezy pamietaé, ze wszystkie leki, ktérymi obecnie dysponujemy, sg lekami
prewencyjnymi, ktére hamujg postep chorobyizapobiegajg niepetnosprawnosci. Ale to nie znaczy,
ze dzialajg one tylko u pacjentdw z matym stopniem niepetnosprawnosci., U pacjentdéw z bardziej
zaawansowang chorobg-ciagle ciggle zachowana jest mozliwosci dziatania hamujgcego na dalszy
jej postep. Woéwczas chodzi o to, zeby niepetnosprawnos¢ sie nie pogtebiatla. Jest to wazne
zagadnienie,ktére np. umozliwia pacjentdw zachowanie zdolnosci poruszania sie w ograniczonym
stopniu.

Dominika Czarnota-Szatkowska: Obecnie w programie lekowym w 1 linii leczenia brakuje
okrelizumabu, ale liczymy, ze wkrétce, czyli zgodnie z deklaracjami Ministerstwa Zdrowia - juz
od lipca tego roku, to sie zmieni. Jest to istotne np. dla pacjentdw wracajacych z leczenia tym
lekiem za granicg oraz dla tych, ktérzy uczestniczyli w badaniach klinicznych. Dzieki wprowadzeniu
mozliwosci leczenia okrelizumabem w 1 linii, ci
20 pacjenci beda mogli kontynuowac terapie. Rowniez
cladrybina ma by¢ dostepna dla pacjentéw zgodnie
ze wskazaniami rejestracyjnymi leku, a wiec
szerzej niz jest obecnie. Bardzo bym tez chciala,
zeby do programu lekowego zostat dodany zapis
umozliwiajgcy podjecie indywidualnej decyzji
o wilaczeniu pacjenta do programu lekowego przez
konsultanta wojewddzkiego Ilub krajowego.
Cho¢ widag, ze autorzy programu chcieli
zabezpieczy¢ wszystkie grupy pacjentow,
to jednak nikt nie jest w stanie przewidzie¢
wszystkich sytuacji i przydatby sie pewien
sprzyciskalarmowy” nasytuacje wyjatkowe
- np. gdy pacjent, bedacy juz w terapii,
wyjechalzagraniceinieoczekiwanie zostat
tam na kilka miesiecy, co spowodowato,
ze wypadt z programu, ale po powrocie do
kraju chciatby kontynuowac leczenie.

Prof. Krzysztof Selmaj: Zgadzam
sie z tym, ze program powinien by¢
elastyczny. Nie powinno by¢ sytuacii, ze
dochodzimy do $ciany i nie mamy nic do
zaproponowania pacjentowi. Pamigetajmy
tez, ze program lekowy dotyczy leczenia
immunomodulujgcego, a potrzeby
terapeutyczne pacjentéw z SM sg znacznie
szersze, obejmujg rowniez leczenie
objawowe, i tu tez konieczne s3g pilne
zmiany.
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Jakie sq zatem aktualnie najpilniejsze potrzeby pacjentéw z SM i opieku-
jgcych sie nimi lekarzy?
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Prof. Krzysztof Selmaj: Czekamy na poprawe dostepu do lekdéw zmniejszajgcych spastycznosé
czyli ograniczajgcymi nadmierne napiecie miesni, co jest jednym z najbardziej dokuczliwych
objawéw u pacjentdw z SM. Chodzi m.in. o toksyne botulinowg, ktdra jest refundowana dla
pacjentdw ze spastycznoscig, chorujgcymi na inne choroby np. dla osdéb po udarach mdzgu,
natomiast nie jest refundowana dla pacjentow z SM oraz o marihuaneg leczniczg, lek ktéry w wielu
krajachwykorzystywanajestdoleczeniaspastycznosci.Pomocny bytbytakzelekfamprydyna, ktory
zwiekszasite miesni, poprzez modyfikowanie funkcjikanatowjonowychwkomorkach miesniowych.
Bardzo wazne jest tez zapewnienie pacjentom z SM szerokiego dostepu do rehabilitacji, nie tylko
ruchowej, ale réwniez psychologicznej, zawodowej i spotecznej. Jest to ogromne zagadnienie,
nad ktérym koniecznie trzeba zacza¢ pracowac systemowo. Kolejna sprawa to kompleksowos¢
leczenia, poniewaz SM jest chorobg, w ktorej oprocz objawodw stricte neurologicznych, wystepuja
objawy z innych ukladdow, spowodowane przez zmiany neurologiczne. Oznacza to, ze niezwykle
istotny dla oséb z SM jest dostep do okulistdw, urologdw, ortopeddw i innych specijalistéw. Takie
kompleksowe leczenie powinno by¢ zorganizowane w sposob przyjazny dla pacjentow.

Dominika Czarnota-Szatkowska: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oraz inne
organizacje pacjentéw reprezentujgce pacjentédw chorych na SM w Polsce réwniez majg nadzieje,
ze opieka nad osobami z SM bedzie bardziej kompleksowa niz ma to miejsce na chwile obecna.
Oprocz wymienionych przez Pana Profesora kwestii leczenia objawowego, rehabilitacji i opieki
catego zespotu lekarzy, wazne jest rowniez systemowe wsparcie udzielane przez psychologow
czy neuropsychologdéw. Ostatnio duzo méwimy o kwestii zaburzen funkcjach poznawczych w SM,
ktdre majg istotne przetozenie na codzienne funkcjonowanie pacjentdw, tymczasem wiasciwie

21 nie monitorujemy tych zaburzen, a obecny system nie ma nic do zaoferowania pacjentom z SM
w zakresie rehabilitacji czy chocby treningu funkcji poznawczych. Jesli chodzi natomiast o pomoc
psychologiczng, to ona generalnie w Polsce kuleje. Jako PTSR oferujemy pacjentom bezplatna
poradnie specjalistyczng z dostepem do konsultacji neurologicznych, do psychologow, prawnika,
pracownika socjalnego, pielegniarki i dietetyka, jednak naszych trzech psychologdéw nie jest
w stanie zabezpieczy¢ catej populacji osdb chorujgcych na SM w Polsce, a wielu osob nie staé na
to, zeby regularnie korzystac z prywatnych wizyt u psychologa.

Wokdt SM wciqz funkcjonuje wiele mitdw i wydaje sie, Ze spoteczne postrze-
ganie tej choroby nie nadgza za postepem, jaki dokonuje sie w terapii.

Dominika Czarnota-Szatkowska: Staramy sie pokazywaé¢ i moéwi¢, ze dzieki nowoczesnym
terapiom i wczesnie podjetemu leczeniu, stwardnienie rozsiane wyglada inaczej niz jeszcze 10-
20 lat temu. Efekty wprowadzenia na rynek nowoczesnych terapii sg juz zauwazalne - pacjentéw
z niepetnosprawnoscia i innymi widocznymi objawami stwardnienia rozsianego jest mnieji bedzie
ich coraz mniej. Aby jednak tak sie stato, konieczne jest przestrzeganie rezimu terapeutycznego.
Staramy sie uswiadamia¢ osoby po diagnozie SM, zeby rozpoczynaty leczenie immunomodulujgce
i go nie przerywaty. Natomiast przekaz spoteczny musi by¢ zrdwnowazony, dlatego, ze prawda jest
taka, ze pomimo skutecznego leczenia immunomodulujgcego, pacjenci z SM wcigz doswiadczaja
réoznych objawdw. Najczestszym z nich jest przewlekle zmeczenie, ktére mocno rzutuje na
codzienne funkcjonowanie. Dlatego nie mozemy bagatelizowa¢ SM, musimy pamietac, ze nie
wszystkie osoby z tg chorobg bedg w stanie przenosi¢ gory - zwlaszcza, ze jest to choroba bardzo
heterogenna, réznie przebiegajgca u réznych osob.

Prof. Krzysztof Selmaj: Spoteczne postrzeganie stwardnienia rozsianego na pewno bedzie sie
zmienito z czasem. Musimy pamietac, ze pojawienie sie lekdw o wysokiej skutecznosci, ktore
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dajg pacjentom duzg szanse na normalne zycie to kwestia ostatnich 5-7 lat, wigc jest to jeszcze
dos¢ krotki okres i jest duza grupa pacjentdw, ktdrzy zachorowali jeszcze przed t3 rewolucia
terapeutyczng, a w zwigzku z tym moga miec¢ znaczny stopien niepetnosprawnosci. Natomiast
wiekszos¢ pacjentow, ktorzy zachorowali stosunkowo niedawno i wczesnie rozpoczeli leczenie,
funkcjonuje normalnie. Z czasem tych pacjentéw bedzie coraz wiecej i to spowoduje zmiane

>
o
w
=
=2
Zz
<
>3
w
[

w spoltecznym postrzeganiu SM.

Czego zZyczq sobie osoby zyjgce z SM oraz opiekujgcy sie nimi neurolodzy
z okazji Swiatowego Dnia SM?

Dominika Czarnota-Szalkowska: Zyczylabym nam kolejnych pozytywnych zmian, o ktérych juz
wspominalismy-drobnychpoprawekw programielekowymorazrzeczywistejopiekikompleksowej
nad osobami z SM. Natomiast marzeniem jest to, zeby pewnego dnia zostat wynaleziony lek, ktory
pozwoli definitywnie wyleczy¢ stwardnienie rozsiane. Wtedy istnienie PTSR straci sens, ale trudno,
z takiego powodu zaakceptujemy to.

Prof. Krzysztof Selmaj: To, zebysmy mogli te chorobe catkowicie wyleczy¢ jest marzeniem nas
wszystkich. Na swiecie prowadzone sg bardzo duze badania nad lekami na SM, wiec moze
sie to uda. Rownie wazne jest, abysmy wypracowali leki, ktére bedg w stanie naprawia¢ zmiany
chorobowe w ukladzie nerwowym, ktore powstaty w wyniku SM. Jak dotad takich lekdéw nie
mamy,. Ale wierzymy, ze medycyna osiggnie kiedys taki poziom, ze stwardnienie rozsiane bedzie
calkowicie wyleczalne.

O
22
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Chorzy na SM powinni
zyskaé wiekszy dostep
do psychologa

i rehabilitacji

Bardzo wazne jest zapewnienie pacjentom ze stwardnieniem roz-
sianym (sclerosis multiplex, SM) szerokiego dostepu do rehabi-
litacji i wsparcia psychologicznego, zmiany w dostepie do lecze-
nia dzieci chorych na SM - to tylko kilka z wnioskéw konferencji
»Stwardnienie rozsiane w Polsce - nowe wyzwania”, ktora odbyla
sie z okazji Swiatowego Dnia Stwardnienia Rozsianego.

23

30 maja obchodzimy Swiatowy Dzien Stwardnienia
Rozsianego, ktérego widocznym znakiem bedzie
pomaranczowe podswietlenie warszawskiego mo-
stu Slgsko-Dabrowskiego oraz Patacu Kultury i Na-
uki. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
(PTSR) zorganizowato z tez z tej okazji konferencje
prasowy, podczas ktérej podsumowano przebudo-
we terapii stwardnienia rozsianego w Polsce oraz
naswietlono konieczne zmiany majace na celu po-
prawe zycia chorych na SM.

»30 maja w sposob szczegdlny chcemy zwrocié
uwage na osoby chore na stwardnienie rozsiane
w Polsce oraz na ich bliskich, rodziny i przyjaciotl,
poniewaz choroba zwykle dotyka nie tylko same-
go chorego, ale w mniejszym lub wiekszym stop-
niu réwniez jego otoczenie” - méwil Tomasz Poleé,
przewodniczagcy Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego.

Stwardnienie rozsiane to nieuleczalna choroba neu-
rologiczna o podtozu autoimmunologicznym o roz-
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norodnych objawach, ktora dotyka ponad 52 tysigce oséb
w Polsce, a na calym swiecie - okotlo 2,5 miliona. Choroba
najczesciej jest rozpoznawana migdzy 20. a 40. rokiem zy-
cia, kobiety chorujg dwa-trzy razy czesciej niz mezczyzni.
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Prof. Krzysztof Selmaj, dyrektor Centrum Neurologii w to-
dzi, kierownik Katedry Neurologii Uniwersytetu Warmin-
sko-Mazurskiego w Olsztynie, pytany o aktualnie najpilniej-
sze potrzeby pacjentéw z SMi opiekujacych sie nimilekarzy
mowil, ze Srodowisko czeka na poprawe dostepu do lekow
zmniejszajgcych spastycznosé, czyli zwigkszone napigcie
miesni, co jest jednym z najbardziej dokuczliwych objawow
u pacjentow z SM. ,,Bardzo wazne jest tez zapewnienie pa-
cjentom z SM szerokiego dostepu do rehabilitacji, nie tylko
ruchowej, ale rowniez psychologicznej, zawodowej i spo-
lecznej. Jest ogromne zagadnienie, nad ktérym koniecznie
trzeba zaczaé pracowaé” - twierdzit prof. Krzysztof Selmaj.

Wazna jest tez kompleksowos$¢ leczenia, poniewaz SM jest
choroby, w ktérej oprécz objawodw stricte neurologicznych,
wystepuja objawy z innych ukltadéw, spowodowane przez
zmiany neurologiczne. Oznacza to, ze niezwykle istotny dla
0sOb z SM jest dostep do okulistow, urologéw, ortopedow

21, i innych specjalistow. Takie kompleksowe leczenie powin-
no by¢ zorganizowane w sposOb przyjazny dla pacjentow.
,Oprocz wymienionych kwestii leczenia objawowego, re-
habilitacji i opieki calego zespotu lekarzy, wazne jest row-
niez systemowe wsparcie udzielane przez psychologow
czy neuropsychologow. Ostatnio duzo méwimy o kwestii
zaburzen funkcjach poznawczych w SM, ktére majg istotne
przelozenie na codzienne funkcjonowanie pacjentow, tym-
czasem wlasciwie nie monitorujemy tych zaburzen, a obec-
ny system nie ma nic do zaoferowania pacjentom z SM
w zakresie rehabilitacji czy chocéby treningu funkcji po-
znawczych” - zauwazyla Dominika Czarnota-Szatkowska,
sekretarz generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

Na swiecie ogromny, wrecz rewolucyjny, postep w terapii
SM zaczat sig juz ponad 20 lat temu. W tym czasie na rynek
wchodzily coraz to nowsze terapie immunomodulujgce
o wysokiej skutecznosci, ktére pozytywnie zmieniajg prze-
bieg choroby.

W ostatnich miesigcach w Polsce zaszly bardzo duze zmia-
ny w dostepie pacjentéw z SM do nowoczesnych terapii.
Sytuacja sie bardzo poprawila, bo w listopadzie 2022 r. zo-
stal wprowadzony nowy program lekowy dotyczacy lecze-
nia SM. Wczesniej obowigzywaly dwa programy lekowe -
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pierwszej i drugiej linii - by przenies¢ pacjenta z pierwszej linii do drugiej musiat on spetnié
szereg warunkow. To bardzo utrudniato prawidtowe, nowoczesne leczenie. Obecnie nie
ma tego podziatu, a lekarz wspolnie z pacjentem decyduje o rodzaju prowadzonej terapii.
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,Teraz mamy jeden program i mozemy w jego ramach stosowa¢ prawie
wszystkie obecnie zarejestrowane w terapii SM leki, zgodnie z ich zapi-
sami rejestracyjnymi. Dzieki niej mozemy skutecznie leczy¢ pacjentow,
z korzyscia dla nich samych i calego spoleczenstwa, bo pacjenci beda
mogli normalnie zy¢ i pracowacé” - przekonywat prof. Krzysztof Selmaj.

Potwierdzila to Marzanna Biennkowska, zastepca dyrektora departamentu wspétpracy
w Biurze Rzecznika Praw Pacjentow. ,,Wiele sie zmienilo, dzi$ choroba coraz czesciej jest
wykrywana przez lekarzy pierwszego kontaktu. A to oznacza szybka pomoc, wigc wigksze
szanse, ze SM nie wplynie na jakos¢ zycia chorego”- przekonywata Marzanna Bienkowska.

»Mamy 22 tys. pacjentdw w programie lekowym, ktory jest realizowany w 129 osrodkach
w kraju. Dodatkowo trwa dobra wspotpraca z Ministerstwem Zdrowia, ktore jest otwarte
na nasze prosby” - dodata prof. Agnieszka Stowik, konsultant krajowa w dziedzinie neuro-
logii.

Rowniez przedstawiciele organizacji pacjenckich sg zdania, ze w leczeniu stwardnienia
rozsianego nastgpit prawdziwy przetom. ,Zmiany, jakie zaszly pod koniec 2022 roku w pro-
gramie terapeutycznym SM, stawiajg Polske na rowni z innymi krajami europejskimi w kon-
tekscie dostepu do leczenia. Jeszcze w latach 90. nie byto niemal zadnych lekéw modyfi-
kujacych przebieg tej choroby, a obecnie mamy ich co najmniej kilkanascie” - informowata
Dominika Czarnota-Szatkowska.

25

Kilkanascie lekdw daje mozliwos$¢ personalizaciji terapii, co jest wazne, gdyz SM jest choro-
b3 niezwykle zindywidualizowang - nie ma dwdch osdb, ktére miatyby dokladnie taki sam

przebieg choroby. ,Mamy coraz wigksze mozliwosci finansowe, wiec zwigkszamy naklady

na leczenie SM. Doganiamy Europeg i poprawiamy funkcjonujgce programy organizacyjnie.
W najblizszym czasie postaramy sie jeszcze mocniej zindywidualizowaé terapig, a takze

rozszerzy¢ programy lekowe o nowe substancje” - zapowiadat pan Maciej Mitkowski, pod-
sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia.

Wokoét SM wceigz funkcjonuje wiele mitdw i wydaje sig, ze spoleczne postrzeganie tej cho-
roby nie nadaza za postepem, jaki dokonuje si¢ w terapii. Dlatego organizacje wspieraja-
ce pacjentow starajg sie pokazywacé i mowicé, ze dzieki nowoczesnym terapiom i wczesnie
podjetemu leczeniu stwardnienie rozsiane wyglada inaczej niz jeszcze 10-20 lat temu.

»Mamy do dyspozycji znakomitg wiekszosé wszystkich opcji farmaceutycznych. Zalezy
nam, zeby opieka nad chorymi w wigkszej skali przeniosta sie z oddziatéw do warunkéw
ambulatoryjnych” - apelowat prof. Konrad Rejdak, prezes Polskiego Towarzystwa Neuro-
logicznego.

Podczas konferencji PTSR przedstawilo swoje postulaty, ktore stajg sie wytyczng do dal-
szych dziatan i aktywnosci towarzystwa na najblizszy rok i kolejne lata, a ktéra sg niezbed-
ne do poprawienia sytuacji chorych i lekarzy zajmujgcych sie stwardnieniem rozsianym.
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1. Szybka sciezka diagnostyczna dla oséb z podejrzeniem SM.

2. Wsparcie lekarzy POZ w zakresie poszerzania ich wiedzy
na temat stwardnienia rozsianego, szczegoélnie mozliwych
pierwszych objawéw choroby.

3. Dostep do wsparcia psychologicznego dla oséb krétko po
diagnozie.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

4. Wdrozenie terapii w terminie mozliwie najszybszym po
otrzymaniu diagnozy.

5. Zmiany w zakresie dostepnosci lekéw dla grupy
pediatryczne;j.

6. Umozliwienie dostepu do wszystkich lekoéw i form podania
zarejestrowanych w UE w ramach programu lekowego,
wedtug wskazan rejestracyjnych.

7. W wyjgtkowych przypadkach mozliwos¢ podejmowania
indywidualnych decyzji dotyczqgcych leczenia np. przez
konsultanta wojewodzkiego.

8. Odstgpienie od sztywnych kryteriow kwalifikowania pacjentéw
Z rzutowo-remisyjng postacig SM do programu lekowego.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo



ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

9. Uwzglednieniejakoscizyciaiinnychrezultatow zdrowotnych
zgtaszanych przez pacjentoéw jako parametruoceniajgcego
skutecznos¢ terapii SM (PROM, PREM).

10.Zwiekszenie udziatu pacjentéw, organizacji pacjentéw
i klinicystbw w procesie podejmowania decyzji
refundacyjnych (,inicjatywa refundacyjna”).

1. Zwiekszenie wyceny sSwiadczen w ramach ryczattu
diagnostycznego i obstugi programu lekowego B29.

12. Poszerzenie kryteriow programu lekowego B.57 (leczenie
spastycznoscikonczyny gorneji/lubdolnejzzastosowaniem
toksyny botulinowej) o pacjentow ze stwardnieniem
rozsianym.

13. Rozszerzenie refundacji lekéw objawowych.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

14. Zapewnione bezptathego wsparcia psychologa,
psychoterapeuty i neuropsychologa na wszystkich etapach
choroby.

15.0pieka nad osobami z SM sprawowdana przez
interdyscyplinarne zespoty dostepne w kazdej placowce.

16. Zwiekszenieroli wyspecjalizowanych pielegniarek w opiece
nad pacjentem z SM.

17. Poprawa dostepu do kompleksowej rehabilitacji.

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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§wigto
stonecznikow,

czyli stowackie obchody
Swiatowego Dnia SM

Autor: Edward Mérawski, Oddzial PTSR w Sanoku
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Co roku w maju Stowackie Stowarzyszenie Stwardnienia Rozsianego (Slo-
vensky zvaz sclerosis multiplex, SZSM) organizuje ,,Dzie’n stonecznikéw”
- konferencje z okazji Swiatowego Dnia SM, poswigcong rozmaitym aspek-
tom stwardnienia rozsianego.
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W tym roku do obchoddw przytaczyli sie réwniez przed- W drugi dzien konferencji stuchacze mieli przyjemnos¢
stawiciele organizacji SM z Czech i Polski. Polskie To- zapozna¢ sie z nastepujagcymi wykladami: ,Diagnosty-
warzystwo Stwardnienia Rozsianego reprezentowa- ka, kryteria $wiadczen leczniczych i rehabilitacyjnych
li: Krzysztof Kaczmarek - Wiceprzewodniczagcy Rady  w Czechach” dr Olgi Zapletalovej, ,,Zarzagdzanie pacjen-
Gtownej PTSR oraz Edward Mérawski - Sekretarz Komi- tem z SM” doc. Emy Kantorovej, ,Cwiczenia stabiliza-
sji Rewizyjnej Stowarzyszenia, ktéry od lat wspdtpracuje cyjne w domu” dr Ingrid Menkyovej. Wyklad dotyczacy
ze stowackg organizacjg SM-owa. aktywnosci chorych na SM byt polaczony z ¢wiczenia-
mi praktycznymi - uczestnicy zostali podzieleni na dwie
Konferencje otworzyta Prezydent Stowackiego Stowa- mniejsze grupy, z ktérych kazda ¢éwiczyta Tai - chi oraz
rzyszenia SM Jarmila Fajnorova, a glos podczas czesci praktycznie odbyta zajecia pn. ,Cwiczenia stabilizacyjne
oficjalnej zabrali goscie z Czech; Nadézda Novakova, w domu”. Podczas konferencji uczestnicy mogli takze za-
szefowa Roski Ostrava, dr Olga Zapletalova - neurolog, poznac sie z rozwigzaniami stosowanymi na oddziatach
dr Branislav Brezny - czlonek Zarzagdu SZSM i doradca  SM na Stowacji, o ktérych moéwit Dyrektor Szpitala Neu-
medyczny organizaciji, ktéry podijat sie rowniez roli mo-  rorehabilitacyjnego ,Sanom” w Bratystawie. Ponadto na
deratora konferenciji, a takze Krzysztof Kaczmarek - Wi-  spotkaniu poruszano kwestie diety u chorych na SM oraz
ceprzewodniczacy PTSR. opieki nad osobg lezagcg z SM. Odbyly sie te warsztaty
zwigzane z edukacja na temat lekdw (prowadzone przez
Tematy poruszane na konferencji dotyczyly rdznych lekarza i pielegniarki SM-owe - dr Branislav Brezny, Vie-
aspektow zycia ze stwardnieniem rozsianym. Pierwsze- ra Zigova oraz VViera Priesolova).
go dnia spotkania dyskutowano na temat diagnozy SM
oraz jej konsekwencji dla chorego i jego rodziny, a w tym Jak zwykle tak i w tym roku w trackie Dnia Stonecznikdw
kontekscie - zdrowia psychicznego. Gtos w tym temacie uczestnicy mogli pozna¢ wiele waznych i nowych infor-
zabraly: dr Martina Martinikova z wykladem pt. ,,Czego macji dotyczacych stwardnienia rozsianego, a takze zdo-
nie zdgzymy powiedzie¢ w ambulatorium” oraz dr Jana by¢ praktyczne umiejetnosci, utatwiajace im codzienne
Kracunova z wykladem pt. ,Zycie nie koAczy sie diagno-  funkcjonowanie mimo choroby. Takich obchoddw Swia-
zg SM”. Poruszano tez temat cigzy w SM, czego dotyczyt  towego Dnia SM zyczymy sobie co rokul!
wyklad zaprezentowany przez Ordynator Oddziatu Neu-
rologii Szpitala w Preszowie, dr Anng Cvengrosova, pt. O
»Jak sie kobieta zdecyduje”, a takze wazng kwestie reha-
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bilitacji i ruchu jako istotnych elementéw wspierajgcych

leczenie stwardnienia rozsianego (wyklad pt. ,Znaczenie

aktywnosci ruchowej u pacjentéw z SM” autorstwa dr In-
grid Menkyovej). Na zakoriczenie pierwszego dnia odbyt

sie wystep zespotu folklorystycznego ,,Salatin®.
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Posiedzenie
Parlamentarnego
Zespotuds. Stwardnienia
Rozsianego

Autorka: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR _
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Podczas obrad Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego, ktory
mial miejsce 19 maja 2023 r., cztonkowie zespotu dyskutowali na kilka tematow.

Pierwszy z nich dotyczyt kwestii poszerzenia kryteriow programulekowego B.57
(leczenie spastycznosci konczyny goérnej i/lub dolnej z zastosowaniem toksyny
botulinowej) u pacjentdéw ze stwardnieniem rozsianym. Wiadomo, ze preparaty
leczace spastycznos¢ konczyny gornej iflub dolnej sg na etapie negocjacji
cenowych, jednak nie wiadomo kiedy one sie zakonczgiczy stwardnienie rozsiane
zostanie uwzglednione w przedmiotowym programie lekowym.

Kolejnym tematem bylo rozszerzenia refundacji lekéw objawowych
o famprydyne dla pacjentéw z SM z zaburzeniami chodu. Mateusz Oczkowski,
Naczelnik Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia,
ku zaskoczeniu obecnych, przekazat informacijeg, ze podmiot odpowiedzialny za
lek, czyli firma Biogen, wycofal wniosek refundacyjny z uwagi na niemoznos¢
zapewnienia dostepnosci tego leku.

Podczas spotkania przedstawiciele PTSR skierowali zapytanie do Ministerstwa
Zdrowia dotyczace procedowania refundacji okrelizumabu w pierwszej linii
leczenia SM - czy lek znajdzie sie na liscie juz w lipcu br. Zadano réwniez pytanie
o refundacje podskdrnej postaci natalizumabu. W odpowiedzi przedstawiciel
MZ stwierdzit, ze sg duze szanse, by zarowno okrelizumab w | linii jak i kladrybina,
w rozszerzonym wskazaniu, znalazly sie na lipcowej liscie refundacyjnej. Postac
podskdrna natalizumabu mogtaby by¢ dostepna w przysztosci, ale nie terazitylko
dla pacjentow, u ktérych wystepuje nietolerancja po podaniu leku dozylnie.
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PTSR, jako reprezentanci gtosu pacjentéw, przedstawito postulat dotyczacy
wprowadzenia zapisu w programie lekowym, ktéry bylby wentylem
bezpieczenstwa w sytuacjach, gdy pacjenci po badaniu klinicznym nie mogli
kontynuowac¢ terapii w ramach refundowanego programu NFZ ze wzgledu
na przerwe w leczeniu (temat ten byt omawiany na ostatnim posiedzeniu
Parlamentarnego Zespotu). PTSR zabiega, by w wyjatkowych przypadkach byta
mozliwos$¢ podejmowania takich indywidualnych decyzji dotyczacych leczenia,
np. przez konsultanta wojewddzkiego. Naczelnik Mateusz Oczkowski wyrazit
watpliwosci przed takim rozwigzaniem argumentujgc to niechecia konsultantéw
wojewddzkich do podejmowania takich decyzji. PTSR ma jednak nadzieje, ze uda
sie zabezpieczy¢ interes pacjentow, ktdrzy czesto - z czysto administracyjnych
przyczyn - nie mogg kontynuowac terapii i muszg biernie czekac na kolejny rzut
choroby.

Temat ten kontynuowala takze przewodniczaca Parlamentarnego Zespotu ds.
SM poset Anna Kwiecien, wyrazajac opinig, ze temat ten jest jej znany i w petni
popierastanowisko naszejorganizacji.Zadeklarowalatezwole wspieranianaszych
staran, aby taki zapis znalazt sie w programach lekowych nie tylko w stwardnieniu

rozsianym, ale takze w innych chorobach. o
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MSIF podkresla potrzebe leczenia
schorzen neurologicznych w trakcie

spotkania WHO

Stanowisko MSIF i organizacji neurologicznych
w trakcie Sesji Otwartej Komitetu ds. Listy Le-
kéw Podstawowych

Tlumaczenie: Marta Szantroch, PTSR

24 kwietnia 2023 r. dr Joanna Laurson-Doube, Miedzynarodowa Konsultantka ds. Dostepu do Opie-
ki Zdrowotnej z ramienia Multiple Sclerosis International Federation (MSIF) uczestniczyla w Otwar-
tej Sesji 24-tego Komitetu Ekspertow dot. Wyboru i Wykorzystania Lekow Podstawowych przy

Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)(24th Expert Committee on Selection and Use of Essential

Medicines) majgcej miejsce w Genewie.

W tracie Sesji Zamknietej tego spotkania, Komitet Ekspertéw przegladata wszystkie aplikacje do-
tyczace dodania preparatow do Listy Lekdw Podstawowych WHO (EML, Essential Medicinies List),
wsrod ktérych znalazia sie tez ta wystosowana przez MSIF dot. lekéw w SM.

Dr Laurson-Doube, w imieniu grupy $wiatowych i krajowych organizacji neurologicznych, przedsta-
wila Komitetowi stanowisko, ktérego tre$¢ zamieszczamy ponizej:

»otanowisko to przedstawiam w imieniu Multiple Sclerosis International Federation (Miedzynarodo-
wej Federacji Stwardnienia Rozsianego, przyp. ttum.), WHO Collaborating Centre Bologna (Centrum
Wspodtpracy WHO w Bolonii, przyp. ttum.), Cochrane Multiple Sclerosis and Rare Diseases of the CNS
Review Group (Grupy Rewizyjnej Cochrane ds. stwardnienia rozsianego i chordb rzadkich osrodko-
wego uktadu nerwowego, przyp. ttum.), Alzheimer’s Disease International (miedzynarodowa federacja
zrzeszajgca organizacje zajmujgce sie tg jednostka chorobowsa, przyp. red.), International League Aga-
inst Epilepsy (Miedzynarodowej Ligii przeciw Epilepsiji, przyp. thtum.), International Bureau for Epilepsy
(Miedzynarodowej Agenciji Epilepsiji, przyp. ttum.), the African Academy of Neurology (Afrykanskiej
Akademii Neurologii, przyp. ttum.), American Academy of Neurology (Amerykanskiej Akademii Neu-
rologii, przyp. ttum.), European Academy of Neurology (Europejska Akademia Neurologii, przyp. ttum.),
World Federation of Neurology (Swiatowej Federacji Neurologii, przyp. ttum.).

Rosnaca zachorowalnos$¢ na choroby neurologiczne to kryzys zdrowotny na skale $wiatowa, ktéry
wymadga pilnej uwagi. Choroby neurologiczne to gtdwna przyczyna niesprawnosci i druga w kolejno-
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$ci przyczyna $mierci na $wiecie. 1 na 3 osoby bedzie cierpie¢ z powodu choroby neurologicznej
w ktéryms momencie swojego zycia. W przypadku niektérych schorzen neurologicznych, mimo
posiadania skutecznych terapii mogacych istotnie zmniejszy¢ ciezar niesprawnosci doswiadcza-
ny przez chorych, rzeczywistos$¢ wyglada tak, ze ogromna cze$¢ osob nie ma dostepu do leczenia,
ktdrego potrzebuja.

Jako $wiatowe i krajowe organizacje pracujemy i nadal bedziemy pracowac¢ nad zmiang tego sta-
nu rzeczy. Umieszczenie lekdw na liscie EML dla chordb neurologicznych - w tym dla stwardnienia
rozsianego, epilepsji i Alzheimera - wzmocni i nada ped naszym wysitkom.

Zdrowie mdzgu jest priorytetem WHO. W maju 2022 r., w trakcie 75-ego World Health Assembly
(Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia, przyp. thum.), Kraje Cztonkowskie jednogtosnie zatwierdzity 10
letni Miedzysektorowy Globalny Plan Akcji dla epilepsjiiinnych chordb neurologicznych. W planie
tym stwierdzono, ze leki podstawowe odgrywajg kluczowg role zaréwno w prewencji jak i lecze-
niu chordéb neurologicznych. Najwazniejszym jest, by Modelowa Lista Lekéw Podstawowych WHO
byta uaktualniana, aby odzwierciedla¢ powyzsze zatozenie. Bedzie to wspierac kraje, w szczegodl-
nosci te o niskim i srednim dochodzie, na ktore przypada 70% $wiatowego ciezaru choréb neu-
rologicznych, w wyborze i priorytetyzacji lekdw podstawowych, potrzebnych do radzenia sobie
z tymi schorzeniami. Bedzie tez dla rzagddw niezbednym katalizatorem do promocji aktywnosci,
ktére moga poprawic¢ dostep do przystepnych cenowo, bezpiecznych, skutecznych i dobrej jako-
scilekow.

Wierzymy, ze kazda osoba ze schorzeniem neurologicznym, w tym te ze stwardnieniem rozsianym,
epilepsjg i chorobg Alzheimera, ma prawo do opieki i leczenia. Decyzja o umieszczeniu tych lekéw
na Liscie (Lekéw Podstawowych, przyp. thum.) zapoczatkuje zmiane paradygmatu dostepu do le-
czenia chordb neurologicznych, umozliwiajgc nam prace w kierunku poprawy jakosci zycia milio-
now 0sdb na calym swiecie.”

W trakcie spotkania przedstawiono kilka innych stanowisk. Clinton Health Access Inititative
(CHAI) wsparto aplikacje MISF, podkreslajgc rygorystyczne podejscie analityczne, ktére zostato
zastosowane oraz liczbe organizacji, ktére wsparty aplikacje organizacji. List popierajgcy CHAI
mozna znalez¢ tutaj.

Dr Benedikt Huttner z Sekretariatu EML Swiatowej Organizacji Zdrowia méwit o wyzwaniach zwig-
zanych z priorytetyzowaniem lekéw na Liscie Lekdw Podstawowych, w przypadku gdy dostep-
nych jest wiele preparatow - tak jak w przypadku SM - i wykorzystat aplikacje MSIF jako przyktad
kompleksowego podejscia metodologicznego, ktdry musi by¢ przyjmowane.

Obecnie oczekujemy na decyzje Komitetu Ekspertdéw, ktéra prawdopodobnie zostanie ogtoszona
w czerwcu 2023 r.

Tekst zrodlowy:
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Korzystanie z medycyny komplementarnej
i alternatywnej przez pacjentow z SM
w Polsce

Whioski z badania

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Medycyna komplementarna i alternatywna (complementarny and alternative
medicine, CAMs), zwana czesto holistyczng, naturalng, tradycyjna, to zbidr roz-
nych medycznych i niemedycznych praktyk, podejs¢ oraz preparatow, ktore nie
naleza do kanonu medycyny konwencjonalnej.
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Do przyktadéw CAMs mozna zaliczy¢: akupunkture, terapie manualng, joge, diete
ziotolecznictwo itp. Wielu pacjentéw do radzenia sobie z codziennymi schorze-
niami poszukuje ,naturalnych” metod, czesto jako uzupetnienialeczenia. Mimo, ze
skutecznos$¢ coraz wiekszej liczby preparatow czy procedur nalezgcych do me-
dycyny komplementarnej i alternatywnej poddawanych jest kontrolowanym ba-
daniom naukowym, to wcigz wiele z nich pozostaje kontrowersyjnymi ze wzgledu
na brak danych dotyczacych ich skutecznosci i bezpieczenstwa.

Jak jest z wykorzystaniem tego rodzaju medycyny wséréd osdb chorujacych na
stwardnienie rozsiane (SM) w Polsce? Niedawno w Neurologii i Neurochirurgii
Polskiej pojawit sie bardzo ciekawy artykut autorstwa dr hab. n. med. Aleksandry
Podleckiej-Pietowskiej i wspdtpracownikdw pt. ,Complementary and alternative
medicine in multiple sclerosis: a questionnaire-base study” podsumowujacy wy-
niki badania, ktérego celem byta ocena rozpowszechnienia i rodzajow medycyny
alternatywnej i komplementarnej, ktore stosujg pacjenci chorzy na stwardnienie
rozsiane. Gtdwnym elementem badania byla ankieta sktadajgca sie z 33 pytan.
Odpowiedziato na nig 75 osdb z diagnozg stwardnienia rozsianego.

Wiekszo$¢ z respondentdw, bo ok. 63% miato rzutowo-remisyjng postaé choro-
by. Az 64% pacjentéw deklarowato, ze przynajmniej raz uzyli specyfiku nalezace-
go do medycyny komplementarnej i alternatywnej, co uzasadniali przede wszyst-
kim jego bezpieczenstwem i mozliwoscig oddziatywania na objawy SM (ok. 38 %
pacjentdw), a az 28% uznato, ze ich stosowanie przyniosto im korzy$¢. Najczesciej
uzywanymi specyfikami byly witaminy, wielonienasycone kwasy ttuszczowe, dieta
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i ziola, a najrzadziej homeopatia. Z kolei do najczesciej wykorzystywanych metod
psychofizycznych nalezaly terapie manualne i relaksacja. Wiekszo$¢ zadeklaro-
wato, ze CAMs miaty mozliwy (58%) lub wyrazny (ok. 44%) pozytywny wplyw naich
zdrowie. Najczesciej mowili o obnizeniu poziomu zmeczenia, poprawie nastroju,
co przektadato sie na poprawe jakosci ich zycia. Jesli chodzi o wptyw CAMs na
objawy SM, to pacjenci czesto zwracali uwage na zmniejszenie czestosci rzutdw,
ich nasilenia i modyfikacje progresji choroby.

Gdzie osoby z SM kupowaty preparaty? Wg ankiety, najczesciej w aptece lub u zie-
larza. Analizy badawcze otrzymanych wynikow pokazaty rowniez, ze osoby z SM
o wiekszym postepie choroby, takie, u ktorych leki modyfikujgce postep choroby
nie byly skuteczne, a takze te o nizszym statusie spotecznym i zawodowym chet-
nie korzystaly z medycyny komplementarnej i alternatywnej.

Cho¢ wyniki badania sg bardzo ciekawe, badacze podkreslajg pewne ogranicze-
nia badania, m.in. brak standaryzowanego kwestionariusza dotyczgcego korzy-
stania z CAMs; rok badania - 2016 r., kiedy to wiele z obecnie wykorzystywanych,
nowoczesnych terapii SM nie bylo dostepnych, a te stosowane wtedy mogty
prowadzi¢ do kiepskiej tolerancji leczenia; relatywnie niewielka grupa badawcza.
Uwzgledniajgc wiec wyniki badania, ale tez jego ograniczenia badacze stwierdza-
ja, ze mimo, iz medycyna alternatywna i komplementarna jest popularna wsrdd
0sbb z SM, to wciaz jednak brakuje wystarczajacych dowoddéw, by rekomendo-
wac ten rodzaj leczenia.

Zrédita

Aleksandra Podlecka-Pietowska i wspt. ,Complementary and alternative medicine in multiple sclerosis:
a questionnaire-based study”. Neurol Neurochir Pol 2022;56(5):428-434.

Syed Amin Tabish. ,Complementary and Alternative Healthcare: Is it evidence-based?”. Int J Health Sci

(Qassim). 2008 Jan; 2(1): V-IX.
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Co u Ciebie?

Tak naprawde?

Kiedy warto szukaé wsparcia Informatora SM i ekspertéow
pracujqgcych w Specjalistycznej poradni PTSR?

potrzebujesz aktualnych informacji na temat metod leczenia SM

chcesz znalez¢ placowke, w ktorej mozesz skorzystaé z programu leczenia SM
jest Ci trudno odnalezé sie w nowej sytuaciji jaka jest diagnoza SM

chcesz nauczy¢ sig radzi¢ sobie zemocjami pojawiajgcymi sie w trakcie
choroby

odczuwasz lek, smutek, masz obnizony nastroj
potrzebujesz wiedzy o tym, jak wspiera¢ bliska osobe, ktéra ma SM

chcesz dokonaé zmian w swoim zyciu np. nauczy¢ sie radzi¢ sobie ze
stresem

potrzebujesz porady dotyczacej wynikow swoich badan lekarskich zwigzanych
zchoroba

chcesz skonsultowaé swoj sposob zywienia i zmienié¢ nawyki ze wzgledu na SM
potrzebujesz pomocy w pisaniu pism do ZUS w sprawie np. renty

nie wiesz jakie uprawnienia i ulgi przystugujg Ci ze wzgledu na Twojg chorobe



Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb
ze stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezptatnych konsultacji psychologow, dietetyka,
prawnika, pracownikasocjalnego, neurologaipielegniarkiSM lub
dowiedz sie wiecej o stwardnieniu rozsianym w ramach projektu
pn. :,Razem latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla
osob ze stwardnieniem rozsianym”.

Nasispecjalisci Swiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu
trudnosci zyciowychiwesprg Cie w radzeniu sobie zwyzwaniami
jakie niesie SM. Informator, w ramach Infolinii SM, przekaze Ci
wszystkie aktualne informacje dotyczace choroby, leczenia,
placowek oferujgcych programy lekowe itp.

Kto moze skorzystac ze wsparcia specjalistow i Infolinii SM?
Kazda osoba z SM, nowozdiagnozowana lub chorujgca wiele lat,
a takze jej bliscy, z calej Polski.

Jak mozesz umowic¢ sie na spotkanie z naszymi specjalistami?
Mozna zrobi¢ to na 2 sposoby:

= wypelnij formularz do wybranego specjalisty na stronie
www.ptsr.org.pl
» zadzwon pod (22) 127 48 50 i zapisz sie na spotkanie.

Wsparcie mozna uzyskac telefonicznie, ale rowniez przez e-mail,
komunikatory internetowe, a takze osobiscie w Warszawie.

Projekt "Razemlatwiej - Infolinia SMi Specjalistyczna poradnia
dla 0s6b ze stwardnieniem rozsianym" wspolfinansowany jest
ze Srodkow:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych


http://www.ptsr.org.pl 

DOFINANSOWANO ZE SRODKOW

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Razem tatwie] — Infolinia SM i Specjalistyczna
poradnia dla osdb ze stwardnieniem rozsianym

poriNnansowanie 137 125,68 Zt
catkowiTa warTosé 162 921,6 Zt



Systemowe
i kompleksowe wsparcie

dla chorych i ich bliskich

Autorka: Anna Gryzewska, PTSR

»Ogolnodostepna i bezplatna Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb
chorych nastwardnienie rozsiane orazich rodzin. Skorzystajzustugikonsultacji
specjalistow: neurologa, prawnika, pracownika socjalnego, psychoterapeuty
czy dietetyka.” W taki sposéb piszemy i promujemy naszg Poradnie posrod
chorych, a takze na stronie internetowej oraz w mediach spolecznosciowych,
podkreslajac nieodmiennie to, ze udzielane w ramach Poradni konsultacje sa
bezplatnie, ogdinodostepne oraz zdalne, a takze nie ma koniecznosci dlugiego
oczekiwania na kontakt ze specjalista.
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, dzialajgc na rzecz chorych na stwardnienie roz-
siane w Polsce i ich bliskich, stara sie wspiera¢, edukowad, informowac, a takze utatwia¢ im co-
dzienne zycie. Te cele dawno temu staly sie inspiracjg dla projektu Centrum Informacyjnego SM
(@wtym Infolinia SM) i Specjalistycznej poradni, ktore niestrudzenie kontynuujemy, gtdwnie dzieki
wsparciu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Poradnia i Infolinia od
lat s wiec stalym elementem wsparcia chorych na SM w Polsce. Majg znakomitg renome, sg ce-
nione przez pacjentow ilekarzy, ktérzy kierujg do nich swoich podopiecznych.

z Szybkich konsultacje specjalistyczne bez koniecznosci czekania

U podwalin Infolinii SM i Specjalistycznej poradni lezy zatozenie (niezmienne i aktualne), ze wielu
chorych potrzebuje dostepu do szybkich konsultacji specjalistycznych bez koniecznosci czeka-
nia. Niestety, dostanie sie do specjalisty, np.lekarza neurologa czy dietetyka to w wielu regionach
Polski wcigz kwestia kilkunastu tygodni, a nawet kilku miesiecy! Zalezy to od wielu czynnikow, m.in.
organizacji polskiej stuzby zdrowia czy tez elementdw sprzyjajgcych wykluczeniu lub utrudniajg-
cych korzystanie z opieki medycznej, np. miejsca zamieszkania czy zamoznosci. Stad mozliwosé
szybkiej i darmowej konsultacji w ramach Specijalistycznej poradni jest dla wielu chorych wiel-
kg pomoca. Mogg oni bowiem szybko zweryfikowaé informacje pozyskane z innych zréodet, omo-
wic je, a tym samym - uspokoic sie lub poszerzy¢ wiedze, ktdra pomodc im moze w podejmowanie

40 $wiadomych decyzji dotyczacych ich stanu zdrowia.

z Ogdlnodostepnosé

Kolejng kwestig, ktdrg nieodmiennie podkreslamy zachecajac do kontaktu to szeroko rozumiana
ogdlnodostepnosé. Zardwno specijalisci pracujgcy w ramach Specjalistycznej poradni jak i Infor-
mator na Infolinii SM mogg kontaktowac sie z chorymi na kilka sposobdw: telefonicznie i on-line:
e-mailowo, poprzez komunikatory (Messenger czy Skype). Bariera odlegtosci przestaje mie¢ wiec
znaczenie, tak samo jak stopien niepetnosprawnosci beneficjenta. Konsultacje telefoniczne czy
on-line ze specjalistg to wielki komfort, a w dzisiejszym swiecie - coraz powszechniejsza prakty-
ka. Oczywiscie istnieje rowniez mozliwos¢ konsultacji bezposredniej w biurze PTSR w Warszawie.
Dodatkowym atutem Poradni jest mozliwo$¢é umodwienia konsultacji z niektérymi specjalistami
w godzinach popotudniowych czy w soboty, co stanowi znaczne utatwienie dla chorych aktyw-
nych zawodowo.

z Zespol specjalistow

Bardzo wazny i istotny w ocenie naszych chorych jest zespot specjalistdw pracujgcy w Specja-
listycznej Poradni. Dlaczego? Poniewaz pracujg w niej eksperci, ktdrzy znajg sie na stwardnieniu
rozsianym i od lat wspdtpracujg z osobami chorymi na SM. Majg zatem ogromng wiedze, rowniez
na temat choroby, jej przebiegu, objawdw i trudnosci, jakie z niej wynikajg. Zespdt Poradni od ja-
kiegos czasu powieksza sie o nowych specjalistow, tak by chorzy mogli otrzymac w niej jak najbar-
dziej kompleksowe wsparcie. W ubieglym roku do Poradni dolgczyl dietetyk, a w tym — pielegniar-
ka. Zespot doskonale ze sobg wspdtpracuje i wykorzystuje swoje zasoby i kompetencie, tak by nie
byto potrzeby kierowania podopiecznych do innych podmiotéw czy palcéwek. Chorzy otrzymujg
w ramach Poradni dobre i gruntowne wsparcie. Dzieki temu mozna powiedzie¢, ze w Poradni sta-
ramy sie jak najlepiej odpowiadac na potrzeby oséb z SM.
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Chorzy cenig wiedze i profesjonalizm ekspertéw pracujgcych w Specjalistycznej poradni. Dodat-
kowo postrzegajg Poradnie jako niezalezne i obiektywne zrédto wiedzy.
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zl Doswiadczenie

Podstawa i absolutng baze dla wsparcia $wiadczonego przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego jest Infolinia SM: +48 (22) 127 48 50. Prowadzi jg doswiadczony i przeszkolony Infor-
mator. Infolinia jest zatem rzetelnym i kompleksowym wsparciem informacyjnym dla chorych na
SM i z niepelnosprawnosciami, na réznym etapie chorowania. Poprzez Infolinie SM udzielane sa
réznorodne informacje na temat schorzenia, dostepnych metody leczenia, rehabilitacji, przebie-
gu choroby itp. Informator swiadczy tez podstawowe wsparcie psychologiczne. Infolinia SM to
cieszace sie popularnoscia zrodto wiedzy, co napawa nas niematg dumg - co roku z jej wsparcia
korzysta kilkaset oséb. Ponadto od poczatku trwania wojny w Ukrainie, Infolinia SM udziela infor-
macji w jezyku ukrainskim. O tej formie pomocy kierowanej staramy sie informowac takze srodo-
wisko lekarzy, by widzieli, ze mogg kierowac¢ do nas chorych na SM.

Pomdzcie nam dociera¢ z naszym wsparciem do jeszcze wiekszego grona odbiorcow. Méwcie
o niej innych chorym, osobom z niepetnosprawnosciami. Informujcie nas i sygnalizujcie poten-
cjalne trudnosci, bysmy mogli jeszcze lepiej informowac i by¢ na biezgco. Bagdzcie z nami! Wiecej
na www.ptsr.org.pl

Zachecamy do korzystania z poradnictwa w ramach Specjalistycznej
poradni oraz Infolinii SM w ramach projektu pt. ,,Razem tatwiej - Info-
linia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb chorych na stwardnienie
rozsiane” wspolfinansowanego przez Panstwowy Funduszu Rehabi-
litacji Os6b Niepelnosprawnych. Projekt potrwa od 01.04.2023 r. do
30.03.2024 .
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Spotkania regionalne
.Dialog dla stwardnienia
rozsianego’

Autorka: Anna Gryzewska, PTSR

W 2022 i 2023 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zainicjowalo serie spotkan
regionalnych pt. ,Dialog dla stwardnienia rozsianego”, ktorych celem bylo omodéwienie, wraz
z decydentami, przedstawicielami instytucji panstwowych, lekarzami, dyrekcjg osrodkow
prowadzacych programy lekowe, osobami z SM i innymi organizacjami zajmujgcymi si¢ SM,
najwazniejszych problemoéw, z ktérymi borykajq sie chorzy w regionie.

Jednoczesnie, przy okazji tych posiedzen miejsce mialy tez spotkania dla chorych i ich bliskich pt.
,Porozmawiajmy o stwardnieniu rozsianym”. W 2022 r. spotkania odbyly si¢ w Poznaniu oraz w War-
szawie, a w 2023 r. w Katowicach i Wroctawiu. Miejsca te wybrane zostaly nieprzypadkowo - w tych
wlasnie miastach oraz regionach Polski chorzy na SM, Oddzialty PTSR, a takze inne organizacje SM-
-owe zabiegali o mozliwos¢ stworzenia przestrzeni do rozmowy i dyskusji na temat sytuacji oséb ze
stwardnieniem rozsianym.

Spotkania 2022 roku mialy miejsce w okresie zapowiadanych przez Ministerstwo Zdrowia zmian
w programach terapeutycznych stwardnienia rozsianego i koncentrowaly sie na biezacych proble-
mach, dotyczacych m.in. dostepu doleczenia, zas te w 2023 r odbywaty sie juz w nowej rzeczywistosci,
po wprowadzeniu w/w zmian (listopad 2022 r.), gdy zaczety one powoli wchodzi¢ w zycie.

W trakcie ,Dialogu dla stwardnienia rozsianego” do dyskusji zasiadali przedstawiciele oddziatéw
wojewoddzkich Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ), Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych (PFRON), Wydziatdw Zdrowia przy Urzedach Wojewddzkich, Starostwach Po-
wiatowych, a takze Petnomocnicy ds. Oséb Niepelnosprawnych, Konsultanci wojewddzcy w dziedzi-
nie neurologii oraz w dziedzinie fizjoterapii — przedstawiciele Wojewddzkich Izb Lekarskich, lekarze
specijalisci (Iekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci) i petnomocnicy Dyrekcji ze szpitali. Ponadto na spo-
tkaniach obecni byli reprezentanci osdb z SM - przedstawiciele Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego z Rady Gtownej, przedstawiciele Oddziatéw PTSR z danego regionu oraz przedstawiciele
innych organizacji SM-owych.

Dlaczego byty one tak wazne? Poniewaz daty mozliwos$¢ wybrzmienia waznym tematom zwigzanym
zleczeniem, rehabilitacjg, diagnostyka i potrzebami oséb chorych na stwardnienie rozsiane. Niezalez-
nie od miasta czy regionu Polski byty one podobne i dajgce sie pogrupowac w kilka waznych obszardw
tematycznych.
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1. Kwestie dotyczace leczenia sm
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Zbyt mata liczba osrodkéw prowadzacych programy lekowe w poszczegdlnych regionach
Polski lub mate doswiadczenie niektdrych placowek w prowadzeniu programow lekowych.

Dlugi czas oczekiwania na wlgczenie do programow lekowych i zwigzanej z tym bezwzglednej
potrzeby sprawniejszej aktualizacji rejestréw pacjentdw oczekujagcych na wilgczenia do
programow lekowych, brak ogdlno wojewddzkiej bazy, ktéry powoduje, ze kolejki sg
zapelnione osobami, ktére faktycznie juz podjety leczenie, ale w innej placdéwce, takze poza
wojewoddztwem, w ktérym mieszkaja

Utrudniony szybki dostep do oddzialow neurologicznych.

Brak specjalistycznych osrodkéw ambulatoryjnych koordynujgcych dalszg obserwacie,
kontrolne badania rezonansem magnetycznym, poszerzong diagnostyke réznicowa oséb
chorych na SM

Brak dostepu do kompleksowego wsparcia w regionie dla oséb z SM. Przedstawiciele
organizacji pacjenckich podkreslali wieloobjawowos$¢ choroby oraz réznorodne potrzeb

2. Kwestie rehabilitacji

Brak oddziatéw dziennych i ambulatoryjnych swiadczacych ustugi rehabilitacyjne dla osob
z SM, ze szczegdlnym wskazaniem osrodkow, z ktdérych moglyby korzysta¢ osoby miode
i aktywne zawodowo; brak centréw rehabilitacyjnych kierowanych tylko do pacjentéw z SM.

Utrudniony dostgpu do rehabilitacji specjalistycznej, np. urologicznej czy logopedycznej.
43

Niedostateczna fizjoprofilaktyka i edukacja pacjentéw z SM, takze w zakresie prewenc;ji
rentowej.

Koniecznos¢ zwigkszenia liczby godzin i szerszego wsparcia rehabilitacyjnego dla pacjentéw
z SM dtugo chorujacych, ktérzy nie leczg sie w programach lekowych i rehabilitacja jest dla
nich jedyna formg utrzymania sprawnosci (wiecej godzin rehabilitacji dla osdb chorych
i wiekszy dostep do niej).

3. Kwestie organizacji systemu opieki zdrowotnej

Poruszano temat wyceny swiadczen, struktury wydatkéw w programach lekowych i innych
Swiadczenkierowanychdochorychzestwardnieniemrozsianym, wtymtakzewyrazng potrzebe
terminowego rozliczania $wiadczen, majac na uwadze plynnosé finansowa szpitali oraz
weryfikacje wysokosci kontraktow w trakcie roku przez poszczegdlne placowki. Koniecznosci
przyjrzenia sie wycenie ustug (dot. korekty finansowej w wycenie ustugi w programie
lekowym B.29 i sktadania wnioskdw o modyfikacje wyceny ustugi) oraz mozliwosci innego
kredytowania ustug leczniczych dla placéwek, ktére prowadzg programy lekowe w kontekscie
przyjecia wiekszej ilosci pacjentdw i zmniejszenia dtugu placowki.

Problemy organizacyjne: braki kadrowe, ograniczone zasoby ludzkie, zaréwno dot. personelu
medycznego (lekarze, pielegniarki),aletezpomocniczego (sekretarki/asystenci/rejestratorzy)
przy wzrastajgcym zakresie obowigzkow (medycznych i administracyjnych) i potrzeby
reorganizacji pracy w placowkach leczniczych takze poprzez uproszczenie procedur.
Zauwazono potrzebe odcigzenia lekarzy od pracy biurowej na rzecz bezposredniej pracy
z pacjentem, w tym koniecznos$ci wsparcia lekarzy dodatkowym personelem pomocniczym:
pielegniarek neurologicznych, koordynatorow oddziatowych czy asystentéw medycznych.
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Dyskutowano takze o referencyjnosci osrodkow (odcigzenie osrodkow, ktdre majg duzy naptyw
pacjentéw) oraz o pomysle utworzenia osrodkow referencyjnych, ktére sprawowatyby nadzér
nad mniejszymi placéwkami i dbatby o jakos$¢ swiadczonej opieki i rowny dostep do terapii dla
wszystkich pacjentow.
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Wskazano na problemy kolejek i raportowania, ktére powodujg, ze dane podawane przez NFZ

nie oddajg faktycznego stanu.

4. Kwestie edukajci i wsparcia bliskich oséb chorujacych

Koniecznosci wsparcia rodziny, w tym opieki wytchnieniowej (edukacja, wsparcie dla tej
formy pomocy) oraz zwiekszonych naktaddw na rehabilitacje domowa.

Koniecznosci edukowania chorych i ich bliskich w kwestiach koniecznej fizjoterapii
i rehabilitacji, ktéra od samego poczatku wspieraé proces leczenia; wskazano tu takze na
braki kadrowe wsrdd rehabilitantdw i fizjoterapeutdw, zbyt matg liczbe osrodkéw w tym
osrodkdéw wyspecjalizowanych; pojawit sie tez watek zwiekszenia roli lekarzy w akcentowaniu
koniecznosci wczesnej rehabilitacji, nawet jesli pierwotne objawy nie wskazujg na znaczne
deficyty tym zakresie.

Podniesiono postulat spojrzenia holistycznego, w ktérym pacjent znajdujacy sie w systemie
jest kompleksowo zaopiekowany - wazne jest wsparcie lekarzy, rehabilitantéw, rodziny oraz
wsparcie w obszarze zawodowo-spotecznym; osoba niepelnosprawna musi mie¢ takie
narzedzia, by mogta funkcjonowac¢ w miare mozliwosci niezaleznie.

“h Spotkania regionalne pt. ,Dialog dla stwardnienia rozsianego” pozwolity na wybrzmienie waznych
kwestii i nazwanie problemdw, z ktérymi mierzg sie osoby chore na SM na kazdym etapie choro-
wania. Wszystkie one wymagajg szczegdlnej uwagi i wspdtpracy réznych akcjonariuszy: pacjen-
toéw, organizacji pacjenckich, urzedow, lekarzy, dyrekcji szpitali, kierownictw instytucii itp. Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego bedzie dokladac wysitkow, aby jak najwiecej z tym proble-
mow znalazto rozwigzanie.
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Program Leczenia, Rehabhilitacji | Wsparcia

Kup to z Subkontem.
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Karma
wraca

Autorka: Anna Drajewicz

Juz nie jest dla nikogo tajemnica. Co wysylasz

w swiat-dobre/zte,emocje, mysli, stowa-wrdcipomnozone,
czesto zwielokrotnione. By¢ moze, a czesto tak jest, nie od
adresata, ale w ogdlnym rozrachunku ,,$wiat cie rozliczy”.
W ostatnim felietonie pisatam o zwigzkach; jak uczyni¢ je
jeszcze lepszymi, wartosciowymi. Aby mogly wzrastaé
iwznosic sie na wyzszy level. By uczynity nas szczesliwszymi
ludzmi.

Przypominam, szczesliwym sie tylko bywa; nie
oczekuj dobrostanu permanentnie, caly czas. Ale wiedz,
ze ,szczescie to jedyna rzecz na Swiecie, ktdra sie mnozy,
gdy sie nim dzielisz” - powiedzial Albert Schweitzer, filozof,
lekarzi pastor, a takze laureat Pokojowej Nagrody Nobla.

Co ma szczescie do wdziecznosci? Pytam dlatego,
gdyz dzisiaj chcialam nauczy¢ cie bycia wdziecznym.
Praktykuje ja od dtluzszego czasu i bezdyskusyjnie
stwierdzam, ze moja rzeczywistos¢ stata sie lepsza,
radosniejsza i taka... znosniejsza. Juz sama zyczliwosé,
dobre stowo, ktdre przeciez nic nie kosztuja, majg moc
uczyni¢ wiele dobrego. Mam wrazenie, ze obecnie ludzie
sg tak zestresowani i przygnebieni rzeczywistoscia, ze
ciezko im usmiechng¢ sie nawet do najblizszych, nie
mowigc o przypadkowych ludziach, z ktorymi zetkneta ich
chwilowa relacja. Dlaczego tak nam ciezko wypowiedzie¢
komplement (bez ukrytych intencji, czy interesownosci),
pochwali¢, powiedzie¢ stowa otuchy czy postara¢ sie
zrozumie¢ czyje$ niejasne dla nas zachowanie? Mysle,
ze nasze postepowanie jest w duzej mierze poklosiem
pandemii.

Dzisiaj wystuchatam, 2ze wsrdéd studentow
pierwszego roku blisko 50% ma objawy depresji. Te
grupe objat lockdown i teraz ma ona ogromne trudnosci
w nawigzywaniu relacji, integrowaniu sie z réwiesnikami,
we wspoltdzialaniu. Wyobcowani, wyautowani przez
dlugi czas z normalnego zycia, sg jak zombie. Nie nauczyli
sie, ile dobrego moze zdziata¢ usmiech, drobne gesty
zyczliwosci, Takze
psycholozka, Kasia Miller bije na alarm - dzieci w szkole,

rozmowa, empatia.... znakomita

WWW.PTSR.ORG.PL INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50

przecigzone nauka przetadowanych programow, majg coraz

czesciej mysli samobdjcze! Coraz mtodsi; juz dziesiecio -
dwunastolatkowie chcg odejs¢ ztego ,strasznego”dla nich

Swiata. Mamy - jako dorosli - wiele do zrobienia.

Tak mato potrzeba. Staraj sie btogostawi¢ kazdego
spotkanego cztowieka. Zycz mu wszystkiego najlepszego.
A propos; czy zastanawiates sie, co znaczy btogostawic?
To znaczy dobrze zyczy¢, dobrze moéwié. Wedtug stownika
jezyka polskiego btogostawienstwo to dobrodziejstwo,
szczescie, przychylnosé. Btogostawié¢ to wyraza¢ radosc,
zadowolenie, wdziecznosé. Zatem, pomimo wszystko:
usmiechnij sig, i zycz kazdemu napotkanemu wszystkiego
najlepszego. Wiem, ze zabrzmito dla niektérych gdérnolotnie
badz pompatycznie, ale postaraj sie postepowac tak, zeby
zostawic¢ ten swiat cho¢ odrobine lepszym, niz go zastates.
Duza zmiana zaczyna sie od drobnych gestéw.

Zacznij od zmiany nastawienia; niech twoja szklanka
bedzie zawsze do polowy petna, nie pusta. Zeby tak byto,
kluczowe znaczenie ma jakimi ludzmi sie otaczasz. Jakich
wiadomosci  stuchasz, jakie filmy/programy/audycje
ogladasz? Kto jest dla ciebie autorytetem? Jesli karmisz
sie od poranka negatywnymi tresciami, czytasz smutne
ksigzki, stuchasz przygnebiajgcych wiadomosci ze swiata,
nie mozesz mysle¢ pozytywnie. Ale mozesz to zmieni¢. We
wlasnym interesie. To TWOJA DECYZJA! Po jakims czasie
zauwazysz, ze jestes pogodniejszy, czesciej sie usmiechasz,
komplement wyptywa z twych ustlekko, bez spiny. Uzywasz
tylko pozytywnych stéw a stowa, ktore wypowiadasz, kreujg
twojg rzeczywistos¢. Matka Teresa wielokrotnie powtarzata,
ze nigdy nie wezmie udziatu w protescie przeciwko wojnie.
Ale zawsze - za pokojem! Widzisz réznice? Czujesz jg
sercem? Wlasnie ona zmienia wszystko. Zycze ci cudownej
wiosennej przemiany; wybierz jasng strone zycia, pelng
mitosci i zyczliwosci. | promuj te wartosci w swoim
otoczeniu.
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Autorka: Anna Drajewicz

Swiat jest skazony dzwiekowym smogiem, ktéry szkodzi
zdrowiu i psychice. Zapomnielismy, ile dobrego daje nam
cisza. Kilka pietnastominutowych spotkan z nig w ciggu
dnia sprawia, ze juz po szesciu tygodniach poprawia sie
jakos¢ snu! Naukowcy przeprowadzili eksperyment, ktory
niezbicie wykazal, ze dwie minuty ciszy jest duzo lepszym
sposobem na stres niz stuchanie muzyki. Poréwnujac pa-
rametry badanych oséb - gdy stuchali jej badz nie - zaob-
serwowali, ze podczas delektowania sie ciszg normowato
sie tetno i cisnienie krwi, oddech pieknie sie wyréwny-
wat. Mysle, ze dzisiejszy, przebodzcowany $wiat - pelen
wrzasku, krzyku, hatasu ulicy, telefondw i niespokojnego
ostatnio nieba - prosi o chwile CISZY, ktéra staje sie nie-
zbedna, jak tlen. Zapomnielismy jakim jest btogostawien-
stwem, przede wszystkim dla naszego mozgu. Potwierdzit
to eksperyment przeprowadzony w Duke University Medi-
cal School. Najwiekszy przyrost neurondéw w hipokampie
(cze$¢ modzgu odpowiedzialna miedzy innymi za pamiec)
wywotala cisza, a nie stuchanie jakiejkolwiek muzyki czy
dzwiekow! Cisza staje sie powoli luksusem, szczegdlnie
dla mieszkancow duzych miast. Stad rosnace zaintereso-
wanie klasztorami, w ktdérych obowigzuje reguta milcze-
nia. Wiele z nich przezywa prawdziwe oblezenie. Ale cisze
mamy przeciez - na szczescie - na wyciggniecie reki; blizej
i niedrogo. Las, czytelnia, wlasne mieszkanie. Jesli masz
»,gtosnego” sgsiada, zainwestuj w zatyczki do uszu. To zero-
wy koszt, a zysk wymierny!
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Autor: Pawet Ggska

Tytutk: Spaleni w ogniu
Autor: Jaume Cabre
Wydawnictwo: Marginesy

Barcelonczyk Ismael miat dosy¢ trudne dziecinstwo. Oj-
ciec oskarzal go o wszystko, w tym o $mieré matki. W kon-
cu trafia do szpitala, a Ismael do rodziny zastepczej.
Mimo tego wszystkiego zdobywa dobre  wyksztalcenie.
Pracuje w liceum jako nauczyciel hiszpanskiego i literatury. Pew-
nego dnia omawia 2z uczniami twodrczosé katalonskiego po-
ety Josepa Cornera. Zostaje usuniety ze szkoly ze skutkiem na-
tychmiastowym. Poeta jest Zle widziany przez dyrekcje. Ismael
na zycie zaczyna zarabia¢ jako korepetytor. Pézniej dostaje pra-
ce w Instytucie Cornera. Jednak jego zycie jest dosy¢ jato-
we. Chodzi do pracy, robi zakupy, $pi. Jest przerazliwie samotny.
Pewnego dnia, szukajgc guzikdw, zaglada do pasmanterii, gdzie spo-
tyka kolezanke z dziecinstwa. Powoli zaczyna rozwijac sie miedzy nimi
uczucie. | gdy wydaje sie, ze wszystko idzie ku dobremu, przypadkowo
natyka sie na znajomego ze szkoly. Ten proponuje mu niezly zarobek.
Poszukiwany jest ttumacz na kilka godzin. Praca jak dla Ismaela. Tylko
ze... Budzi sie w podejrzanym szpitalu i nie wie jak sie w nim znalaz,
kim sg dziwni lekarze wokét ani jak sam ma na imie. Jedynie odzyska-

Efekt nieoczekiwanego nie pamieci pozwoli mu zrozumieé, w jakich opalach sie znalazt. Okaze

spotkania sie to niezwykle trudnym zadaniem. W tle pojawia sie sympatyczny
maty dzik z zacieciem filozoficznym. Ich drogi niespodziewanie sie
przetna.
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Tytut: W domu kiamstw I
Autor: lan Rankin
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Wydawnictwo: Albatros

Najpierw zacznijmy od gtdwnego bohatera. Legenda edynburskiej policji, nie
zawsze dzialajgca w granicach prawa - John Rebus. W trakcie konfliktu ir-
landzkiego stuzyt w brytyjskiej armii i przeszedt szkolenie w elitarnej jednost-
ce SAS. Stucha muzyki klasycznej, jazzu, ale ma stabosc¢ do Rolling Stones, The
Who. Obecnie juz na emeryturze, ale lubi trzymac reke na policyjnym pulsie.
Tym bardziej, ze policja prowadzi sledztwo w sprawie, ktorg kiedys on sie zaj-
mowat. Byto to w 2006 roku. Po dwunastu latach zostaje bowiem odnalezione
ciato zaginionego woéwczas detektywa Stuarta Blooma, ktérego znaleziono
w samochodzie ukrytym w lesie pod Edynburgiem. W policji juz od dawna
mowito sie, ze dochodzenie w sprawie jego zaginiecia nie byto prowadzone
wlasciwie, i krazyty pogtoski, ze nie chodzito tylko o zaniedbania czy niekom-
petencje. Powstaje zespdt, ktdry ma zbadaé zardwno zabdjstwo prywatnego
detektywa, jak i nieprawidtowosci podczas sledztwa sprzed lat, a wiec prze-
prowadzi¢ dochodzenie we wiasnych szeregach. Szybko okazuje sig, ze wszy- Sprawa sprzed lat
scy zaangazowani - policjanci, podejrzani, krewni ofiary - majg cos$ do ukrycia.
A jedna z tych oséb jest... John Rebus. Jednak akurat on, wie o sprawie duzo
i jego udziat moze pomadc jg rozwikta¢ do konca.

49
Tytut: Pani March

Autorka: Virginia Feito
Wydawnictwo: Echa

Pani March jest szczesliwg kobietg. Pochodzi z zamoznej, konserwatywnej
rodziny, maz jest poczytnym pisarzem. By} najprzystojniejszym wykladow-
cg na uczelni. Mieszka w pieknym apartamencie w Nowym Jorku w dziel-
nicy Upper East Side. Ma oémioletniego syna - Jonathana, ktérego bardzo
kocha. Tyle teoria. Naprawde jest nieszczesliwg, samotng osobg, zagu-
biong w bogatych sferach. Teraz ukazata sie nowa ksigzka meza. Od razu
stala sie bestsellerem. Pani March jej nie czytala. Pewnego dnia poszia do
ulubionej francuskiej cukierni. Tam ustyszala od znajomej ekspedientki, ze
jest podobna do Johanny, gtéwnej bohaterki ostatniej ksigzki meza. Prze-
razona zostawia wszystko i wybiega. Roztrzesiona wraca do domu. Cho¢
nie czytata powiesci to wie, ze Johanna jest prostytutka, z ktérg nikt nie
chce sypiac¢. Nawet za darmo. Na jej pytanie maz zbywa j3, ze jego bohater-
ka ma w sobie cechy wielu kobiet, ktére znat. Przypadkowo wchodzi pod
nieobecnos¢ meza do jego gabinetu i znajduje wycinek z gazety mowigcy
o zaginieciu pewnej mtodej kobiety. Stato sie to w miasteczku, do ktérego
jej maz jezdzi ze swoim wydawca na polowania. Czyzby to jej maz byt mor-
derca? Pod milg powierzchownoscia kryt sie psychopata? Jedzie na miej-
sce i przeprowadza wlasne sledztwo. Na samym koncu ksigzki dowiaduje-
my sie jak pani March ma na imie.Powie$¢ czyta sie fenomenalnie. Zwroty
akcji, oraz zaskakujace spostrzezenia pani March. W pewnym momencie
zaczyna miec¢ halucynacije.

Zycie z mordercg
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STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Wydanie numeru byto mozliwie dzieki

!/ NOVARTIS

SM Express to magazyn wydawany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego juz od wielu lat. Przedstawia wazne dla
os6b z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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