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Drodzy Panstwo,

Jak zwykle w kolejnym numerze SM Expressu staramy
sie Panstwu przedstawic¢ juz to jakie$ nowinki ze $wia-
2 ta neurologii, juz to prosimy specjalistow o przyblizenie
nowych dokonan w ten dziedzinie medycyny. Uznali-
$my, ze warto pokazywac¢ najnowsze odkrycia, aby roz-
mowa z lekarzem byta bardziej skladna iz wiekszym zro-
zumieniem niektdrych problemow, ktére takze naszych
czytelnikdw dotykajg. Tym razem stowami specjalistow
chcemy przyjrze¢ sie dwdm chorobom, ktére czasem
moga by¢ mylone ze stwardnieniem rozsianym. S3 to
MOGAD i NMOSD. Niestety obie sg grozne, szczegdl-
nie NMOSD, ktére zaniedbane moze doprowadzi¢ do
powaznej niepetnosprawnosci, a nawet $mierci. Szcze-
goty na temat tych choréb przedstawiamy w nume-
rze, warto dokladnie przeczytac te artykuty, poniewaz
podobnie jak w przypadku stwardnienia rozsianego
te choroby moga dotknag¢ kazdego. Cho¢ w ich przy-
padku, podobnie jak w SM, czesciej chorujg kobiety niz
mezczyzni. Podobnie tez jak w SM najwazniejsza jest
szybka diagnostyka i szybkie wigczenie terapii. Bardzo
interesujacy jest tez temat poruszony w artykule Ma-
ryny Smekalovej, ktdra rozprawia sie z nim ze... ztoscia.
Ten rodzaj emociji to dos$¢ czesty element naszej co-
dziennosci. Autorka stara sie oswoi¢ nasz ztym stanem,
abysmy cho¢ w pewnym zakresie sprobowali zapano-
wac nad nim. To z pewnoscig bardzo trudne, gdyz ztos¢
bardzo trudno kontrolowaé, a poza tym pojawia sie
nagle jako reakcja na zdarzenie, ktére burzy nasze po-
uktadane zycie lub plany. Jednak nawet ono moze byé
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przynajmniej ztagodzone, o ile chcemy nad tym popra-
cowac. Zwracam tez Panstwa uwage na materiat o wi-
rusie Epstein-Barra, ktory jak sie przypuszcza moze by¢
jednym z czynnikdw powodujgcych SM. Co jednak naj-
wazniejsze istniejg szczepionki mogace chroni¢ przed
wirusemipodejrzewa sie, ze mogg one takze zmniejszac
ryzyko zachorowania na SM. Na razie polecam artykut
i zachecam do interesowania sig tg tematyka. Oczywi-
$cie znajda tez Panstwo w tym wydaniu SM Expressu
materialy o pierwotnie i wtdrnie postepujacej posta-
ci SM. Wiele juz sie na ten temat moéwito, ale uwazamy,
ze warto pokazywac wszelkie materiaty na temat tych
postaci choroby, poniewaz dopiero niedawno zostaty
one wyodrebnione, ale tez dopiero w ostatnich latach
pojawity sie leki mogace opdznia¢ postep tych cho-
réb. Dla wlasnego dobra trzeba przeczytac te artykuty
chocby po to, aby w ewentualnej rozmowie z lekarzem
wiedzie¢ o czym rozmawiac. | na koniec polecam arty-
kutz Oddziatu Gnieznienskiego, ato zdwdch powodow.
Po pierwsze dlatego, ze oto pojawit sie artykul napisany
przez oddziati mam nadzieje, ze bedzie to taka jaskotka,
ktéra uczyni wiosne kolejnych Panstwa relacji z dziatal-
nosci. Po drugie dlatego, ze porusza tam naprawde waz-
ne kwestie. Mam tu na mysli sprawe tworzenia duzych,
ponadregionalnych projektéw, w ktérych obok lidera
uczestnicza tez mniej doswiadczone oddziaty. W tym
przypadku liderem jest oddziat w Sieradzu, a uczest-
niczy w projekcie kilka innych oddziatéw. | nie bytoby
w tym nic dziwnego gdyby nie to, ze te oddzialty dzieki
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traktowaniu ich przez lidera jako partneréw, mogty sta-
na¢ na nogi, zakupi¢ wyposazenie do biura, ptacic¢ roz-
ne zobowigzania, po prostu zacza¢ sie usamodzielniac.
Bo nie o to chodzi, aby lider pomagat jedynie cztonkom
danego oddziatu, to oczywiscie jest piekne i potrzeb-
ne. Wazniejsze jednak jest to, zeby pomdgt tez oddzia-
lowi jako takiemu. Projekt dzis jest, jutro moze go nie
by¢. A oddziat opiekuje sie swymi podopiecznymina co
dzien.

Polecam ten artykut i wszystkie pozostate.

Tomasz Potec


http://www.ptsr.org.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Redaktor naczelny: Tomasz Poteé

Adres redakgji: ul. Nowolipki 2a,

00-160 Warszawa.

Kontakt z redakejq: redakcja@ptsr.org.pl
Wydawca: Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego, ul. Nowolipki 2a, 00-160
Warszawa, www.ptsr.org.pl, tel (22) 241 39 86.
Sktad i grafika: DOBRY GRAFIK Marta
Klimkowska.

Zdjecia: www.unsplash.com, www.pixabay.com
Wszelkie prawa zastrzezone. Redakcja
zastrzega sobie prawo skracania tekstow

izmian tytuléw.

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

Spis tresci

TEMAT NUMERU
NMOSD -diagnozaileCzenie ......couiiii ittt i e 5
Pierwotnie postepujaca posta¢ SM - co warto wiedzieé? ............ 8
Rola pacjenta w diagnozie wtdrnie postepujacej postaci SM........ 10
MO G ADD .ot e e 12
WARTO WIEDZIEC
Refleksje pO ECTRIMS 2023. ...ttt e e ens 17
Wirus Epstein-Barra i stwardnienierozsiane ........................ 21
ORGANIZACJA
Galalodolamacze . ... e 26
Sanok bezbarier ... ..o e 28
Nie dzialajmy tylkodlasiebie ............ .. i, 30
Uroczysty Dzien Stwardnienia Rozsianego Koto w Grudzigdzu ...... 32
ZYCIEZ SM
Jesli ruch jest lekiem, czy znasz swojadawke? ...................... 34
Witaj, toja, ZtoSC! ... . e 36
Niejestes bezsilny! ... ..o e e 38
MOL KSIAZKOWY
MOT KSTGZKOWY.. .« o ettt e e e e e 41



http://www.ptsr.org.pl

NMOSD -
diagnoza
ileczenie

dr n. med. Aleksandra Podlecka-Pigetowska, neurolog
z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego
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Zapalenie rdzenia i nerwéw wzrokowych (neuromyelitis optica spectrum disorders, NMOSD,
choroba Devica) to rzadka demielinizacyjna choroba osrodkowego uktadu nerwowego o etio-
logii autoimmunologicznej. W NMOSD przede wszystkim dochodzi do zajecia nerwéw wzro-
kowych i rdzenia kregowego. W ponad 70% przypadkow u chorych stwierdza sie obecnosé¢
przeciwciat przeciwko akwaporynie 4. Wsréd pozostatych 30% jedna czwarta ma przeciwciala
anty-MOG.

NMOSD jest wiec chorobg zwigzang z obecnoscig patologicznych przeciwciat uszkadzajgcych
osrodkowy uklad nerwowy. Jezeli potwierdzi sie rozpoznanie NMOSD wowczas pacjent,
a najczesciej pacjentka (jest znaczna przewaga kobiet) wymaga dwojakiego leczenia. Po pierwsze,
jezeli objawy sg wczesne, czyli rozpoznajemy rzut choroby, konieczne jest jego leczenie. W terapii
rzutu NMOSD stosuje sie kortykosteroidy dozylnie, a w razie ich nieskutecznosci - plazmaferezy,
ktora polega na oczyszczaniu osocza krwi z duzych czastek, takich jak przeciwciata, kompleksy
immunologiczne. Konieczne jest wykonanie 5-7 takich zabiegdéw. Jest to skuteczna metoda
leczenia rzutu NMOSD pod warunkiem, ze rozpocznie sig jg szybko po rozpoznaniu rzutu choroby.

Poza leczeniem rzutu w NMOSD stosuje sig przewlekle leczenie immunosupresyjne. Poczatkowo
pacjenci otrzymujg kortykosteroidy doustnie, ktére stopniowo odstawia sie w miare
wprowadzania leku immunosupresyjnego. Leczenie immunosupresyjne czyli hamujgce reakcje
autoimmunologiczne opiera sie na réznych mechanizmach. Wtagodniejszych przypadkach mozna
zastosowac leki doustne, takie jak azatiopryna i mykofenolan mofetylu. W wiekszosci przypadkow
pierwszym wyborem jak dotad byla jednak terapia anty-CD20 czyli rytuksymab. Lek niszczy
limfocyty B, ktére wytwarzajg przeciwciala i w ten sposéb hamuje postep choroby.

Obecnie dostepna jest w ramach programu lekowego terapia satralizumabem. Jest to lek
zarejestrowany do leczenia NMOSD serpozytywnego czyli z obecnoscig przeciwciat przeciwko
akwaporynie 4. Satralizumab jest humanizowanym przeciwcialem monoklonalnym, dziala poprzez
blokowanie receptordw dla interleukiny 6, jest podawany podskdrnie 1x/miesigc, iniekcje mozna
takze wykonywa¢ w domu, wiec wizyty u lekarza sa rzadsze, poczatkowo co miesigc, a nastepnie
co 3 miesigce. Osrodki prowadzace ten program sg to wiekszosci poradnie i oddziaty prowadzace
takze program leczenia chorych na stwardnienie rozsiane. Na wniosek lekarza prowadzacego
danego chorego do programu B.138.FM ,LECZENIE PACIENTOW ZE SPEKTRUM ZAPALENIA
NERWOW WZROKOWYCH | RDZENIA KREGOWEGO (NMOSD)” kwalifikuje Zespdt Koordynacyijny
ds. Leczenia Pacjentéw ze Spektrum Zapalenia Nerwdw Wzrokowych i Rdzenia Kregowego, ktory
maspotkanialx/miesigc.Jak dotad (pazdziernik 2023) zakwalifikowano doleczeniasatralizumabem
prawie 80 chorych.

Dlaczego nalezy wdrozy¢ je szybko?

Leczenie rzutu powinno by¢ rozpoczete jak najszybciej, poniewaz w NMOSD bardzo szybko
dochodzi nieodwracalnego uszkodzenia rdzenia lub nerwéw wzrokowych. W przeciwienstwie do
stwardnienia rozsianego naturalna remisja nie nastepuje lub jest bardzo ograniczona.

Czy w NMOSD mozna stosowac leki znane w leczeniu SM?

Wiekszos$¢ lekow stosowanych w leczeniu stwardnienia rozsianego nie tylko nie hamuje NMOSD,
a wrecz moze wywotywac ciezkie rzuty choroby. Stad tak istotne jest szybkie postawienie
wlasciwego rozpoznania.

tel. (22) 127 48 50
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Jakie sa teraz mozliwosci terapeutyczne dla os6b zNMOSD w Polsce, a jakie na Swiecie?
Obecnie w Polsce poprawila sie dostepnos¢ doleczenia NMOSD. Pacjenciz NMOSD z obecnoscia
przeciwciat przeciwko akwaporynie 4 moga otrzymywac satralizumab w programie B.138.FM.
Nadal moze by¢ prowadzone leczenie rytuksymabem, azatiopryng i mykofenolanem mofetylu.

Liczba lekdw zarejestrowanych do leczenia NMOSD na $wiecie wzrasta, oprécz satralizumabu
stosuje sie takze inne leki z udowodniong skutecznoscig w leczeniu NMOSD:

Inebilizumab - przeciwcialo monoklonalne anty-CDI19 skierowane przeciwko krgzgcym limfocy-
tom B; podawane dozylnie, co 6 miesiecy.

Ekulizumab - przeciwciatlo monoklonalne skierowane przeciw skladowej C5 dopeltniacza; podaje
sie dozylnie, poczatkowo co tydzien, nastepnie co 2 tygodnie.

Rawulizumab - przeciwcialo monoklonalne skierowane przeciw sktadowej C5 dopetniacza; poda-
wane dozylnie co 8 tygodni.

Co jest najtrudniejsze w diagnozowaniu NMOSD?

Aby rozpozna¢ NMOSD nalezy przeprowadzi¢ szeroka

diagnostyke obejmujagcg rezonans magnetyczny

mozgu, nerwdw wzrokowych, kregostupa szyjnego

i piersiowego, badanie okulistyczne, badanie przeciwciat

przeciwko akwaporynie 4 i anty-MOG. NMOSD réznicuje

sie gtdwnie wlasnie ze stwardnieniem rozsianym

i chorobg z obecnoscig przeciwciat anty-MOG. NMOSD

jest chorobg rzadka, znacznie rzadszg niz stwardnienie
rozsiane,istothnewiecjestwychwyceniewsrdd pacjentow

z chorobami demielinizacyjnymi tych podejrzanych

o NMOSD. Podstawg rozpoznania jest wykazanie

obecnosci przeciwciatl przeciwko akwaporynie 4. Aby

je wykry¢ badanie powinno by¢ wykonane metodami

o wysokiej czutosci. Rekomendowanymi metodami

diagnostycznymi sg metody komodrkowe (CBA, cell-

based assays). Ponadto krew na to badanie powinna by¢

pobrana przed rozpoczeciem leczenia czyli przez terapig kortykosteroidami, plazmaferezami czy
leczeniem immunosupresyjnym. Wyniki badan przeprowadzonych w trakcie leczenia mogg by¢
falszywie ujemne czyli nie znajdziemy przeciwciat, chociaz one sg obecne. Oczywiscie pobiera sie
krew (mozna to wykona¢ w kazdym momencie, niezaleznie od positku czy pory dnia) i rozpoczyna
leczenie rzutu (kortykosteroidy, plazmaferezy), nie czekajgc na wyniki.

Na co pacjent powinien zwroci¢ uwage, jakie niepokojace objawy moga Swiadczyé o tym, ze to
NMOSD?

Podejrzenie NMOSD sugeruje przede wszystkim ciezkie zajecie nerwdow wzrokowych i/lub
rdzenia. Mogg to by¢ masywne zaburzenia widzenia jedno- lub nawet obuoczne, czesto jest to
Slepota jedno- lub obuoczna Duzego stopnia niedowtad konczyn dolnych i/lub gérnych o dosé
ostrym poczatku (narastanie w ciggu godzin, kilku dni) z towarzyszagcymi zaburzeniami czucia np.
od pasa w doét i problemami z oddawaniem moczu i stolca (zatrzymanie moczu, brak kontroli nad
oddawaniem moczu czy stolca) sg typowe dla NMOSD. Jezeli zaburzeniom widzenia czy ostabieniu
korczyn towarzyszg wymioty i czkawka moze to takze sugerowa¢ NMOSD.

tel. (22) 127 48 50
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Pierwotnie postepujgca
postaé¢ SM - co warto
wiedzie¢?

Obecnie roéznicuje sie nastepujace typy stwardnienia rozsianego:
klinicznie izolowany zespol (clinically isolated syndrom, CIS), postac
rzutowo-remisyjng (relapsing remitting multiple sclerosis, RRMS) oraz dwie
postacie postepujgce: pierwotnie postepujaca (primary progressive
multiple sclerosis, PPMS) i wtornie postepujacq (secondary progressive
multiple sclerosis, SPMS). Kazdg z nim mozemy dodatkowo podzieli¢ na
postac¢ aktywna lub nieaktywng, a dodatkowo - postaci postepujace
na aktywne i nieaktywne z progresja lub bez.

Wiedze o pierwotnie postepujgcym SM warto rozpowszechnia¢, poniewaz objawy charakte-
rystyczne dla tej postaci sg troche inne niz dla postaci rzutowo remisyjnej, a przebieg mniej
oczywisty. Aby choroba zostata rozpoznana, muszg zostac spetnione rowniez inne kryteria
diagnostyczne niz te okreslone dla RRMS. Warto moéwi¢ o PPMS rowniez dlatego, ze od kilku
lat dostepny jest preparat umozliwiajgcy leczenie osdéb z tym typem choroby. Lek jest w petni
refundowany, czyli dostepny bezptatnie w ramach programu lekowego. Aby go otrzymac pa-
cjent z PPMS musi spetni¢ kryteria zapisane w programie lekowym B.29.

Pierwotnie postepujgca posta¢ SM rozpoznawana jest u okoto 10-20% chorych

(w poréwnaniu do ok. 85% chorych, u ktérych stawiana jest diagnoza rzutowo-re-
misyjnego SM). W PPMS obserwuje si¢ przede wszystkim stopniowe narastanie
niesprawnosci od samego poczatku trwania choroby i jest to najbardziej charakte-
rystyczna cecha tej postaci. W jej przebiegu rowniez mogg pojawiac sie rzuty, a tak-
ze okresy wzglednej stabilizacji objawow. Pierwsze objawy wystepujg u chorych ok.
40 roku zycia, co réznicuje ich od chorych, u ktérych stawiane jest rozpoznanie rzu-
towo-reemisyjnego SM - w tym przypadku najwigecej rozpoznan stawia sie u oséb

w wieku 20-40 lat.

Aby poszerzac¢ wiedze o pierwotnie postepujacej postaci choroby niedawno w interneto-
wej biblioteczce PTSR (https://ptsr.org.pl/wydawnictwa), znalazla sie pozycja kierowana do


https://ptsr.org.pl/wydawnictwa
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wszystkich, ktérzy chcg zrozumieé pierwotnie postepujaca posta¢ SM. Publikacija pt. ,PPMS
czyli postac pierwotnie postepujaca stwardnienia rozsianego. Co warto wiedzie¢?” to wiedza
skondensowana w pigutce - czytelnik odnajdzie w niej informacje na temat objawow i badan
diagnostycznych, ktére mogg skutkowac¢ postawieniem takiego rozpoznania, ale tez kwestii
leczenia.
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Poradnik mozna pobra¢ tutaj:

https://ptsr.org.pl/uploads/books/poradnik_ppms.pdf

A\

Dlaczego warto siegnac¢ po te pozycje? Bo wiedza na temat swojej choroby pozwoli

na wiekszg swiadomos¢ dotyczacy jej objawdw, przebiegu ileczenia ato z kolei

wplynie korzystnie na komunikacje lekarz — pacjent. Badania naukowe pokazujg, ze

wiedza dotyczaca choroby i Swiadomosc¢ procesu leczenia ma wplyw na przestrze-

ganie terapii i pilnowanie harmonogramu badan kontrolnych. Pomaga tez pacjentom cze-
sciej wykorzystywac strategie radzenia sobie skoncentrowane na rozwigzaniu problemu. Tacy
pacjenci czesciej aktywnie planujg, poszukujg informaciji, korzystajg ze wsparcia spotecznego,
a takze - coistotne - latwiej radzg sobie z negatywnymi emocjami. Ponadto, dobrze poinfor-
mowani pacjenci skuteczniej i szybciej rozpoznajg efekty uboczne stosowanych lekéw i prze-
kazuja te informacje swoim lekarzom.

Zachecamy zatem do czytania i edukacji!
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Nieodzowna rola
pacjenta w diagnozie
wtornie postepujgcej
postaci SM

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

10

O postaci wtornie postepujqcej SM (secondary progressive MS, SPMS)

mozna mowic, gdy u chorego, u ktorego poczqtkowo wystepowalta

postac rzutowo-remisyjna (relapsing-remitting MS, RRMS) obserwuje sie
Stopniowe pogarszanie sie stanu niezwiqzane z aktywnosciq rzutowaq. Dia
tej postaci SM zaostrzenia choroby mogq by¢ poczqtkowo widoczne, jednak
znamienne jest, ze po ich ustepowaniu objawy nie cofajq sie, a po kazdym
kolejnym rzucie poglebianie sie objawow jest wieksze. Z czasem rzuty
zanikajq catkowicie, a zwieksza sie progresja choroby.

Wtdrnie postepujgca postac SM to rowniez zmiana aktywnosci choroby obserwowana

w mozgu i rdzeniu kregowym z zapalnej na takg, w ktorej przewaza utrata komoérek nerwowych.
Jak wiadomo, w stwardnieniu rozsianym aktywnos$¢ zapalna prowadzi do uszkodzen mieliny
czyli powtoczki otaczajgcej wtdkna nerwowe (aksony), co prowadzi do objawdéw SM. Wraz ze
zwiekszajgca sie liczbg zapalen, mielina jest coraz bardziej uszkadzana, jest jej coraz mniej, co
powoduje nasilanie sie objawdéw SM. Ponadto, brak mieliny prowadzi do pozbawienia nerwow
warstwy ochronnej, czego efektem sg ich uszkodzenia, a w konsekwencji smier¢ komorek
nerwowych. Objawem smierci i utraty komdrek mdzgu jest jego zanik, tzw. atrofia. Proces ten
jeszcze szczegdlnie widoczny u 0sdb z SM, ktdre nie stosujg leczenia modyfikujgcego postep
choroby.

Obserwujac naturalny przebieg choroby u pacjentéw z SM nieleczonych lekami
modyfikujgcymi postep choroby (DMDs, disease modifying drugs), neurologowie stwierdzili,
Ze progresja rzutowo-remisyjnej postaci SM do tej wtdrnie postepujacej nastepowata w ciggu
ok.10-15latach od zachorowania na stwardnienie rozsiane. Obecnie dowody naukowe
wskazujg, ze skuteczne leczenie pacjentow z zastosowaniem DMDs opd4znia istotnie
moment tego przejscia - u wielu chorych mozna na tyle zahamowac progresje choroby, ze
nie obserwuje sie u nich postepu.

Niestety, rozpoznanie wtdrnie postepujacej postaci SM jest czesto wyzwaniem dla
klinicystow, m.in. z braku jednej, jasnej definicji, ktéry moment swiadczy o przejsciu
postaci rzutowo-remisyjnej SM we wtdrnie postepujaca. Nie istnieja tez jak dotad zadne
jednoznaczne kryteria kliniczne, obrazowe czy patologicznie, pomagajgce w wylapaniu
tego momentu. Niestety, wszystko to wplywaé¢ moze na opdznianie stawiania rozpoznania

< ® >
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tej postaci choroby. Najczesciej postawienie diagnozy SPMS oparte jest na subiektywnej
opinii lekarza, ktéry dokonuje jej retrospektywnie, na podstawie danych o postepie choroby.
Dlatego w przypadku rozpoznania wtérnie postepujgcej postaci SM niezwykle istotna jest
rozmowa neurologa z pacjentem. Wazne jest zatem, aby sama osoba chora edukowala sie

w kwestii swojej choroby, a takze obserwowala jej przebieg. Pozwoli to na sprawniejsza
komunikacje lekarz-pacjent, co odbije sie korzystnie na procesach terapeutycznych.

O tym, czym jest wtornie postepujaca postaé SM, o atrofii mézgu oraz o zaburzeniach
funkcji poznawczych w przebiegu SPMS dyskutowali§my w ramach naszej kampanii
»Zapytaj o SM” ze znakomitymi gosémi.

https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-spms/

Zapraszamy do odstuchania podcastow:

https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-atrofie-mozgu/

https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-funkcje-poznawcze-w-spms/

Zrédta:
Podcast z dr Monikg Nojszewska w ramach kampanii ,,Zapytaj o SM” - https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-spms/
Ziemsseniinni (2023). Secondary Progressive Multiple Sclerosis. A review of Clinical Characteristics, Definition, Prognostic Tools,

and Disease-Modyfing Therapies. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. 10(1), doi: 10.1212/NXI.0000000000200064.

< ® >

tel. (22) 127 48 50


http://www.ptsr.org.pl
https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-spms/
https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-atrofie-mozgu/
https://zapytajosm.pl/zapytaj-o-funkcje-poznawcze-w-spms/

MOGAD

Na podstawie opracowania dr n. med. Roberta Bonka, czlonka Doradczej Komisji Medycznej PTSR.

Choroba zwigzana z przeciwciatami przeciwko glikoproteinie
mieliny oligodendrocytéw (MOGAD - ang. Myelin
Oligodendrocyte Glycoprotein — Associated Disorder) jest
rzadko wystepujgcym zapalno-demielinizacyjnym schorzeniem
osrodkowego uktadu nerwowego. Jako nowe patologiczne
zaburzenie neuroimmunologiczne zaczeto jg wyodrebniaé okoto
2015 roku. Poczgtkowo MOGAD traktowano jako szerokie
spektrum seronegatywnego NMO (brak przeciwciat przeciwko
akwaporynie 4 w surowicy krwi).
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Do zachorowania na MOGAD moze dojs¢ w kazdym wieku, podobnie

jak w przebiegu innych chordb zapalno-demielinizacyjnych. Mediana
zachorowalnosci dla catej populacji chorych przypada na potowe trzeciej
dekady zycia. Wydaje sie, ze kobiety mogg chorowac¢ nieznacznie czesciej niz
mezczyzni.

Najczestszymi objawami klinicznymi zaburzen zwigzanych z MOGAD
sg: zapalenie nerwu wzrokowego, zapalenie rdzenia kregowego,

a takze ostre rozsiane zapalenie moézgu i rdzenia. Moga one
wystepowaé pojedynczo lub w polaczeniu.

Choroba zwigzana z przeciwciatami anty-MOG moze mie¢ przebieg
jednofazowy lub rzutowo-remisyjny. Na podstawie dotychczas
przeprowadzonych badan nie udato sie ustali¢ rzeczywistego ryzyka nawrotu,
szacuje sig, ze moze ono wynosic¢ az do 95%. Kolejne zaostrzenia zazwyczaj
pojawiajg sie wkrotce po rzucie inicjujgcym. Ryzyko zwigzane jest z wiekiem,
czesciej narazeni sg dorosli niz dzieci.

Decydujace znaczenie w rozpoznaniu choroby z przeciwcialami anty-MOG
ma wykrycie w surowicy obecnosci swoistych autoprzeciwciat za pomoca
testow komorkowych. Niezmiernie istotne znaczenie ma réwniez diagnostyka
neuroobrazowa.

W badaniu ptynu mdzgowo-rdzeniowego stwierdza sie pleocytoze
limfocytarna. Jest ona zwlaszcza widoczna w okresie zaostrzen choroby.
Réwniez podwyzszony poziom biatka koreluje z aktywnoscig choroby. Prazki
oligoklonalne sg zazwyczaj ujemne lub wystepujg przejsciowo, zanikajac

w okresie remisji, niemniej moga by¢ obecne u 20% chorych.

Pierwszg linie immunoterapii stanowig kortykosteroidy podawane dozylnie
przez 3 do 5 dni. Poniewaz wiekszo$¢ chorych z MOGAD dobrze reaguje na
powyzsze leczenie, u okoto potowy z nich mozna uzyskac¢ catkowita remisje,
a u prawie wszystkich pozostatych przynajmniej cze$ciowa poprawe kliniczna.
W przypadku braku odpowiedzi na kortykosteroidy lub u chorych z ciezkim
rzutem przebiegajgcym np. z catkowitg utratg wzroku, porazeniem konczyn
lub ciezka encefalopatig, wskazane jest rozwazenie eskalacji leczenia. Nalezy
wowczas podobnie jak w przebiegu NMOSD wykonac¢ plazmafereze lub
podac¢ immunoglobuliny. Ze wzgledu na podwyzszone ryzyko nawrotéw

po odstawieniu steryddw zaleca sie kontynuacje kortykosteroidoterapii
przez okres kolejnych trzech do szesciu miesiecy w dawkach stopniowo
zmniejszanych. Kontrowersje dotyczace leczenia MOGAD wzbudza nie tylko
decyzja, kiedy rozpoczac¢ terapie lub jg modyfikowag, ale takze jak dtugo ja
kontynuowacé. Wydaije sie, ze jesli podczas immunoterapii wystgpig kolejne
nawroty choroby, nalezy rozwazy¢ modyfikacje leczenia. W przypadku
bezskutecznego zastosowania dwdch kolejnych lekdw, mozna rozwazyé
terapie skojarzona.
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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

nie wiesz jak przechowywac¢ leki na SM lub jak prawidlowo je sobie aplikowaé



Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb
ze stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezplatnych konsultacji psychologow, dietetyka,
prawnika, pracownika socjalnego, neurologaipielegniarki SM lub
dowiedz sie wiecej o stwardnieniu rozsianym w ramach projektu
pn. :,;Razem latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla
0s6b ze stwardnieniem rozsianym?”.

Nasi specjalisci $wiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu
trudnosci zyciowych i wesprg Cie w radzeniu sobie z wyzwaniami
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 catej Polski.

Jak mozesz umoéwic¢ sie na spotkanie z naszymi specjalistami?
Mozna zrobic¢ 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 "Razem latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia
dla osdb ze stwardnieniem rozsianym" wspadtfinansowany 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
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Refleksje po ECTRIMS
yLiyk

Autorka: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR

ECTRIMS to skrét od European Committee for
Treatment and Research in Multiple Sclerosis
(Europejski Komitet ds. Leczenia i Badan
Stwardnienia Rozsianego). Od 39 lat ECTRIMS
organizuje coroczng konferencje, na ktérej badacze
z Europy, ale tez spoza kontynentu, prezentuja
wyniki najnowszych badan z zakresu SM, NMOSD

i MOGAD. W tym roku konferencja odbywala si¢

w Mediolanie i byta wspdlna dla ECTRIMS i jego
amerykanskiego odpowiednika ACTRIMS.


http://www.ptsr.org.pl
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Mialamprzyjemnos$éuczestniczyé wtym3-dniowymwydarzeniu,awtasciwie4dniowym,
poniewaz ostatni dzien jest skierowany do organizacji pacjenckich i oséb chorych na
SM. Tradycyjnie poruszanych byto bardzo wiele r6znych zagadnien, ktérych nie sposéb
przytoczyé¢ w jednym krotkim artykule. Postanowilam skupi¢ sie na dwdéch tajemniczo
brzmigcych skrotach: NEDA i PIRA. Takich skrétéw, pochodzacych w wigkszosci zjezyka
angielskiego, mamy w publikacjach na temat SM sporo. | tak méwimy o:

CIS zespot klinicznie izolowany (czesto jest to poczatek
Clinically Isolated Syndrome stwardnienia rozsianego, ale nie s jeszcze spetnione
kryteria diagnostyczne).

RIS zespotradiologicznie izolowany (bez widocznych objawdw).

Radiologically Isolated

1
8 Syndrome

RES MS szybko rozwijajaca sie ciezka postac¢ SM.

Rapidly Evolving Severe Multiple
Sclerosis

RRMS postac rzutowo-remisyjna SM.
Relapsing-Remiting Multiple
Sclerosis

PPMS postaé pierwotnie postepujgca SM.

Primary Progressive Multiple
Sclerosis

SPMS postac¢ wtdrnie postepujgca SM.

Secondary Progressive Multiple
Sclerosis

HET/HETA terapie wysokoefektywne/terapie o wysokiej skutecznosci.

Highly Efficacy Treatment

Agents

A ja dzisiaj chcialabym dorzuci¢ jeszcze dwa: NEDA, o ktdrej na pewno czes$¢ z Panstwa
juz styszalai PIRA.
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Co to jest NEDA?

Stwardnienie rozsiane jest chorobg o bardzo zréznicowanym przebiegu.
Aktywnos$¢ choroby jest wyrazana przez rézne parametry. Kiedy wiec
mozemy moéwic o skutecznosci terapii? Gdy nie ma rzutdw, ale tez nie
ma nowych zmian w obrazie MR, nie ma postepu niepetnosprawnosci,
gdy moéwigc najogdlniej brak jest dowodow na aktywnos¢ choroby (ang.
No Evidence of Disease Activity, w skrécie NEDA). Z czasem do NEDA
dodano jeszcze m.in. brak zmniejszania sie objetosci mdzgu (atrofii).

Czy wskaznik NEDA wystarczy do oceny
skutecznosci terapii?

Jak wynika z nowego dwuletniego badania, brak dowoddéw na aktywnos$¢
choroby (NEDA), nie odzwierciedla odpowiednio braku postepu choroby
u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym (Solaro i wspotpracownicy,
ECTRIMS/ACTRIMS 2023;P1162). ). W sumie 57 pacjentow ($redni wiek 39
lat; Srednia EDSS 1,4) zostato podzielonych wedtug statusu NEDA. Ogdtem
u 24 z 25 pacjentéw w grupie NEDA wykazano uposledzenie w zakresie

co najmniej jednej funkcji w okresie dwdch lat. | tak np. 44% odczuwato
pogorszenie w zakresie przewleklego zmeczenia, a ponad potowa wypadia
gorzej w testach funkcji poznawczych. To oczywiscie badanie na bardzo
matej grupie, ale potwierdza pewien czesty problem, z ktérym mierzg sie
osoby chorujace na stwardnienie rozsiane - rozbiezno$¢ w postrzeganiu
codziennego funkcjonowania miedzy nimi a lekarzem prowadzgcym.
Klinicysta twierdzi, ze leczenie jest skuteczne i brak jest objawdéw
aktywnosci choroby, a osoba z SM uwaza: ,,Co z tego, skoro ja czuje sie
gorzej.”

| tak przechodzimy do kolejnego pojecia, ktérym jest PIRA.
Co to jest PIRA?

Zastosowanie wysoce skutecznych terapii o silnym dziataniu
przeciwzapalnym (HETA) juz od wczesnych stadidow stwardnienia
rozsianego odstonito koncepcije progresiji niezaleznej od aktywnosci
choroby (ang. progression independent of disease activity, PIRA"). To
zjawisko wystepuje zarowno w postepujgcych jak i rzutowych postaciach
stwardnienia rozsianego i odnosi sie do kumulacji niepetnosprawnosci
niezaleznej od pogorszenia zwigzanego z aktywnoscig choroby i jest
powigzany z mechanizmami zapalnymi.

W ostatnich latach PIRA stala sie gorgcym tematem w badaniach

i praktyce klinicznej. Obecnie wiadomo, ze zdarzenia PIRA moga
wystgpi¢ juz we weczesnych stadiach stwardnienia rozsianego, sg waznym
czynnikiem powodujgcym skumulowang niepetnosprawnos¢ w dtuzszej

tel. (22) 127 48 50

*Jesli zastanawiacie sig, dlaczego skrot nie pokrywa sie z rozwinieciem, juz $piesze z ttumaczeniem. Otdz skrot
poczatkowo odnosit sie do: Progression Independent of Relapse Activity. ,Relapse” oznacza po angielsku ,rzut”.
Uznano jednak, ze w koncepcie PIRA nie chodzi tylko o aktywnos¢ rzutowa, ale o aktywnos¢ choroby w ogdle.
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perspektywie i sg powigzane zlezacym u ich podstaw przyspieszonym
zanikiem mdzgu i rdzenia kregowego. W zwigzku z tym wielu stawia
hipoteze, ze jest to wynik kumulowania sie uszkodzen wynikajgcych

z réznych, jak dotad tylko czesciowo poznanych, mechanizmow
patologicznych wystepujacych w przebiegu choroby. Moze to by¢ réwniez
zwigzane z aktywnoscig zapalng w MRI. Nie ustalono jeszcze wptywu
wieku, czasu trwania SM, chordb wspodtistniejgcych i wptywu zastosowania
leczenia modyfikujgce przebieg choroby.

PIRA poznawcza

Koncepcija progresji niezaleznej od aktywnosci choroby (PIRA) zostata
zastosowana do zmian poznawczych w retrospektywnym badaniu
przeprowadzonym w USA (Fuchs i wspoétpracownicy, ECTRIMS/ACTRIMS
2023;00471). Pogorszenie funkcji poznawczych zdefiniowano jako spadek
0 jedno odchylenie standardowe w stosunku do poprzedniego badania.
Pacjentow, u ktorych w tym okresie oraz w ciggu 9 miesiecy przed lub
po pogorszeniu funkcji poznawczych nie wystepowaty rzuty choroby,
uznawano za cierpigcych na poznawczg PIRA. W 15-letnim okresie
obserwacji zaburzenia funkcji poznawczych zaobserwowano u 51,3%.
Sposrdd nich 85,9% stanowito PIRA, a 14,1% uznano za pogorszenie
zwigzane z aktywnoscig choroby.

Oba parametry NEDA i PIRA majg poméc badaczom
i lekarzom klinicystom w ocenie skutecznosci stoso-
wanych terapii. Stwardnienie rozsiane co prawda
wciaz pozostaje chorobg nieuleczalng, ale zadaniem
nowych lekéw powinno byé jak najskuteczniejsze
zahamowanie wszelkiej aktywnosé SM.

tel. (22) 127 48 50
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Wirus Epstein-Barra
i stwardnienie rozsiane:
streszczenie

Ponizszy tekst to streszczenie komunikatu MSIF dotyczgcego wirusa Epstein-
Barra (Epstein-Barr virus, EBV). Streszczenie daje jedynie przedsmak catego
zagadnienia. Aby dowiedziec sie wiecej o roli wirusa w stwardnieniu rozsianym,
prosimy zapoznac sie z petnym komunikatem.

Tlumaczenie: Marta Szantroch, PTSR

Wirus Epstein-Barra (Epstein-Barr virus, EBV) to jeden z najpowszechniej
| wystepujacych wirusow, ktérym zakazonych jest nawet 95% swiatowej
| populacji ogdlnej. EBV przenoszony jest przez plyny ustrojowe, np.
Sline i czesto nabywany we wczesnym dziecinstwie lub przez mtodych
dorostych. Dzieci, ktére przechodzg infekcje wirusem zazwyczaj nie
| majg objawow lub sg one podobne do tych obserwowanych w innych
| krotkotrwatlych, lagodnych chorobach okresu dzieciecego. Infekcja

EBV moze by¢ bezobjawowa lub powodowaé¢ zakazng mononukleoze
| (,g0rgczke gruczolowy”, charakteryzujgca sie ogromnym oslabieniem,
| goraczky, bolami gardta, glowy i ciata, powiekszonymi: wezlami
chtonnymi, watrobg i sledziong oraz wysypka).

| EBV infekuje komorki B i pozostaje w nich, stajgc sie niewykrywalnym
dla uktadu odpornosciowego. EBV reaktywuje sie co jakis czas
w zainfekowanych komadrkach B.

| EBV jako czynnik ryzyka dla SM

SM jest najprawdopodobniej powodowane kombinacjg genetycznych czynnikéw ryzyka oraz
| ekspozycjg na czynniki sSrodowiskowe, takie jak wtasnie wirus Epstein-Barra, palenie tytoniu,
| niskie poziomy witaminy D oraz otytos$¢ wieku dzieciecego lub mtodzienczego.

Przynajmniej 99% osbb z SM zostato zarazonych wirusem Epstein-Barra. U wiekszosci oséb

| zarazonych EBV nie wystepuje SM, co oznacza, ze sam wirus jest niewystarczajgcym czynnikiem

| powodujgcym stwardnienie rozsiane. Jednakze, do rzadkosci nalezg osoby z SM, u ktérych
wczesniej nie wystgpita infekcja wirusem Epstein-Barra. Ryzyko pojawienia sie SM jest wyzsze

| u 0sob, ktore przeszty zakazng mononukleoze.
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Aby uznac¢ wirusa Epstein-Barra za gtéwny czynnik ryzyka w SM, musimy zrozumiec to, jak wirus
oddziatuje na system odpornosciowy i jak atakuje osrodkowy uktad nerwowy. Wiele pytan
pozostaje bez odpowiedzi, w tym to - dlaczego niektdre osoby zainfekowane wirusem EBV
zaczynajg chorowac na SM, ainne nie i czy lub jak EBV moze wchodzi¢ w interakcje z innymi
srodowiskowymi czy genetycznymi czynnikami ryzyka.

Jak EBV moze wyzwala¢ SM?

To wcigz trwajgcy obszar badan. Infekcja EBV moze wywotaé nieprawidtowa odpowiedz
immunologiczng, w ktorej uktad odpornosciowy btednie czyni celem ataku czgsteczke zwang
Glial CAM w mdzgu, poniewaz przypomina ona cze$¢ wirusa EB. Nazywane jest to mimikra
molekularna. System odpornosciowy ma wbudowane mechanizmy, ktére zwykle niszcza
komorki odpornosciowe, jesli omytkowo atakujg one nasz organizm. Gdy jednak reaktywuje sie
EBV, komorki B moga sie namnazaé, prowadzac do zwiekszonej aktywnosci immunologicznej
w modzgach osdb z SM.

Geny, ktoére kontrolujg uktad immunologiczny i ich interakcja z EBV jest istotna, poniewaz btedy
(mutacje) w tych genach mogg ostabia¢ zdolnos¢ uktadu odpornosciowego do walki z EBV.
Ponadto, zwigzek pomiedzy EBV a innymi czynnikami srodowiskowymi, jak palenie, otytosé

i witamina D nie sg jeszcze dobrze poznane.

Szczepionka przeciw EBV, aby zapobiec SM

Szczepionki przeciw wirusowi Epstein-Barra majg potencijal, by zapobiegac lub zmniejszaé
liczbe oséb zainfekowanych wirusem. Aby pozna¢ wptyw tych szczepionek w przeciwdziataniu
SM, nalezatoby zaszczepic¢ duzy odsetek populacji i monitorowac zaszczepionych przez dekady.
Nie wszyscy badacze zgadzaja sie z koncepcja szczepionki przeciw EBV. Argumentujg, ze

jesli szczepionka nie prowadzi do petlnej odpornosci na wirusa, moze opdzni¢ wystgpienie
infekcji wirusem Epstein-Barra do okresu mtodzienczego lub wczesnej dorostosci, tym samym
zwiekszajac ryzyko wystgpienia zakaznej mononukleozy, ktéra z kolei mogtaby zwiekszy¢ ryzyko
SM.

Leczenie przeciwko EBV wsrod osob chorych na SM

Uderzenie w aktywnos$¢ EBV u oséb z SM moze by¢ mozliwe. Terapie przeciwwirusowe, takie jak
walacyklowir, dajg pewng nadzieje w badaniach klinicznych nad infekcjami mediowanymi przez
EBV. Druga faza badania klinicznego prowadzonego przez Atara Biotherapeutics bada preparat,
ktory poszukuje i niszczy zainfekowane wirusem komorki B w postepujgcym SM, a jej rezultaty
majg ukazac sie w 2027. Niektdre juz dostepne terapie anty-CD 20 (takie jak rytuksymab) moga
by¢ skuteczne w eliminowaniu zainfekowanych wirusem Epstein-Barra komorek B, wskazujgc
na role EBV w trwajgcym SM. Badania takie jak te mogg pomdc nam lepiej zrozumie¢ role EBV

w progresji SM.

Whnioski

Istniejg dowody lgczace infekcje EBV z ryzykiem wystgpienia SM, jednak to obszar wcigz
trwajacych prac. Wykorzystywanie szczepionek przeciwko EBV, aby chroni¢ przed SM, jest
interesujgcym obszarem badan. Istotnym jest rowniez, aby zrozumiec to, jak EBV wptywa na
aktywnos¢ SM, co moze mie¢ wplyw na przyszie terapie SM i dzialania prewencyjne.

Pelen komunikat komunikatu MSIF

https://www.msif.org/news/2023/10/11/ebv-and-ms-information-statement-one-page-
summary/
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Jak mozemy razem poméc osobom
z SM (i nie tylko) radzié sobie
z depresjq?

W Specjalistycznej poradni SM w PTSR, chcemy
uruchomic¢ bezptatne konsultacje lekarza
psychiatry, aby osoby z SM mogty zadba¢

o swoje zdrowie psychiczne.

Koszt 1konsultacji psychiatrycznej to

Co mozesz zrobié?

Whptaé darowizne w dowolnej kwocie. Kazde

Kilka miesigcy - tyle w Polsce wsparcie ma znaczenie i przyblizy nas do celu.
czesto wynosi czas oczekiwania Link do strony ptatnosci:

do psychiatry i psychologa na
bezplatne konsultacje! To kilka

miesiecy straconych mozliwosci. . . , -
Udostepnij naszq zbidrke, powiedz o niej swoim

znajomym.

Uruchom samodzielnie zbidrke na Facebooku
z celem ,Porady psychiatry w PTSR".

Przekaz srodki przez SiePomaga

A\



https://ptsr.org.pl/wpis/1766,zadbaj-o-psyche-rozpoczynamy-zbiorke
https://ptsr.org.pl/wpis/1766,zadbaj-o-psyche-rozpoczynamy-zbiorke
https://www.siepomaga.pl/zadbajmy-o-psyche
https://www.siepomaga.pl/zadbajmy-o-psyche
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Lodotamacze

Autorka: Anna Gryzewska, PTSR

26

W pazdzierniku w Zamku Krélewskim w Warszawie po raz kolejny odbyta sie
uroczysta gala finatowa Kampanii Lodotamacze 2023 r. Podczas gali przy-
znawane sg statuetki dla Pracodawcéw Wrazliwych Spotecznie - Lodota-
macze.

Inicjatorem akcji jest Fundacja Aktywizacji Zawodowej Osdb Niepetnospraw-
nych FAZON, a jej ideg ,2famanie stereotypow, uprzedzen, a przed wszystkim
lodoéw obojetnosci na los oséb z niepetnosprawnoscia, w szczegolnosci na
rynku pracy”. Kampania propaguje tez likwidacje barier przez przedsiebior-
stwa i instytucje oraz wspiera aktywizacje osob z niepetnosprawnosciami.

W tym roku, podczas XVIII edycji Kampanii, uhonorowano Laureatéow w 10
kategoriach: Zatrudnienie Chronione, Rehabilitacja Spoteczno-Zawodowa,
Otwarty Rynek Pracy, Instytucja, Przyjazna Przestrzen-Dostepnosé, Zdrowa
Firma, Dziennikarz bez Barier, Biznes Odpowiedzialny Spotecznie - Zréwno-
wazony Rozwdj Biznesu (CSR/ESG). Przygotowano réwniez 2 kategorie spe-
cjalne: ,Superlodolamacz”i ,Lodolamacz Specjalny”.

Idea Lodotamaczy jest szczegdlnie bliska dziataniom Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. Od wielu lat PTSR prowadzi dziatania, ktére zmie-
rzajg do zmiany podejscia pracodawcow do osdb ze stwardnieniem rozsia-
nym i z niepetnosprawnosciami. W zwigzku z tym w uroczystej gali wziety
udziat Przedstawicielki Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego: Agnieszka Andrzejczyk - Wiceprzewodniczgca RG PTSR i Kry-
styna Podlasek - Czlonek RG PTSR.



http://www.ptsr.org.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSR.ORG.PL INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50

<
3)
<
N
Z
S
("4
@)

Patronat Honorowy nad wydarzeniem objeta Matzonka Pre-
zydenta RP Agata Kornhauser-Duda, ktéra zainaugurowata
wydarzenia, a gale poprowadzit Zygmunt Chajzer. Program
Gali obejmowat nie tylko wreczenie statuetek, ale rowniez
czes¢ artystyczng, podczas ktérej wystgpily: Aga Zaryan,

27 Malwina Kusior oraz Halina Mtynkova.
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https://esanok.pl/2023/sanok-bez-barier-rozmowy-o-potrzebach-osob-z-niepelnosprawnoscia-zdjecia-00e3jr.htmland Disease-Modyfing Therapies. Neurol Neuroimmunol Neuroinflamm. 10(1), doi: 10.1212/NXI.0000000000200064.
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POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

<
J
<
N
4
3
&
o

Sanok bez barier to temat konferencji
organizowanej juz od kilku lat przez Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie w Sanoku i Polskie
Stowarzyszenie Stwardnienia Rozsianego Oddziat
w Sanoku. W tym roku wydarzenie odbylo sie 20
pazdziernika 2023 r. w auli Uczelni Panstwowej
im. Jana Grodka w Sanoku.

29
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Jestesmy dumni, ze Oddziat PTSR w Sanoku podjat sie
organizacji kolejnej juz edycji wydarzenia, bowiem Kon-
ferencja jest doskonatg okazjg do integracji Srodowisk
zajmujacych sie osobamiz niepetnosprawnosciamiicho-
rymi: stowarzyszen, instytuciji dzialajgcych na ich rzecz
oraz organizacji dzialajacych w regionie. Jest tez okazja
do wymiany doswiadczen i wypracowywania wspolnych
dziatan, ktdére przyczyniac sie beda do poprawy jakosci
zyciaich podopiecznych.

Grzegorz Kozak, Dyrektor Powiatowego Centrum Pomo-
cy Rodzinie w Sanoku, a takze laureat tytutu ,Ambasador
SM” przyznawanego przez Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego, w trakcie wydarzenia powiedziak
,Osoby z niepetnosprawnoscig bardzo czesto doswiad-
czajg wykluczenia spotecznego z powodu ograniczen
w dostepnosci do przestrzeni fizycznej, rzeczywistosci
cyfrowej, informacji, produktéw i ustug. Te ograniczenia
czesto nie pozwalajg osobom z trudnosciami funkcjo-
nalnymi (fizycznymi i poznawczymi) na korzystanie z dobr
i ustug na zasadzie réwnosci z innymi, a co za tym idzie,
realizowa¢ swoje potrzeby. Po drugie czes¢ osdb nie-
pelnosprawnych wstydzi sie swojej niepetnosprawnosci
i sama wyklucza sie z zycia publicznego. S3a i tacy, ktérzy
nie potrafig samodzielnie pewnych rzeczy zrobi¢, nato-
miast zte pojecie samodzielnosci, dorostosci czy tez nie-
racjonalne oczekiwania wobec siebie, czgsto nie pozwa-
1ajg im prosic¢ o wsparcie.” (za eSanok.pl)

Wsréd prelegentdw znalezli sie rowniez przedstawiciele
Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego - Katarzyna Adamczyk-Drozynska, ktéra mé-
wita o barierach wystepujacych u oséb chorujgcych na
stwardnienie rozsiane. Pani Katarzyna, ktéra jest rowniez
artystka i wokalistkg, uswietnita swoim wystepem réw-
niez czes¢ artystyczng spotkania.

Patronat honorowy nad wydarzeniem objat Pelnomoc-
nik Rzadu do Spraw Osob Niepetnosprawnych - Minister
Pawel Wdowik oraz Dyrektor Panstwowego Funduszu
Osdb Niepelnosprawnych w Rzeszowie - Maciej Szy-
manski.

Zrédto zdjed: eSanok.pl O
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Nie dziatajmy
tylko dia
siebie...

Rada Oddzialu Gnieznienskiego

30

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego jest jednym z najstarszych stowarzyszen w naszym
kraju. Z pewnoscia przektada sie to na doswiadczenie, jakiego nabraly nasze oddziaty, ktére od
wielu lat prowadzg rézne projekty i programy, stuzgce pomocg osobom chorym na SM.

Jednym z wyrdzniajacych sie oddziatdow jest Oddziat w Sieradzu, prowadzony przez wiele lat przez
Marie Kulenty, a obecnie Bolestawa Kulenty. Oprécz réznych dziatan lokalnych, Oddziat prowadzi
wiele projektéw ponadregionalnych, ktére niosg pomoc osobom niepetnosprawnym wymagaja-
cym szerokiej opieki. | tak od 1T kwietnia 2022 do 31 marca 2023 roku prowadzono projekt ,,Droga
do sprawnosci - bez barier”. Projekt objat 75 osdb z naszego, gnieznieriskiego oddziatu, a w jego
ramach beneficjenci mogli skorzystac z asystenta osoby niepetnosprawnej, rehabilitacjidomowej,
ale tez z porad psychologa, logopedy i psychiatry. Jak wazne jest to wsparcie nie trzeba ttumaczy¢
ludziom doswiadczajgcym jakiejkolwiek niepetnosprawnosci. Warto tez dodac, ze w projekcie brali
udzial wolontariusze-asystenci, jako kolejna forma wsparcia.

W kolejnych latach czyli od kwietnia 2022 do marca 2023 Oddziat w Sieradzu prowadzit projekt
,Droga do sprawnosci i sukcesu”. Projekt obejmowat podobny zakres jak poprzedni, wzbogacony
jednak o udziat neurologa, ktéry to specijalista jest szczegdlnie mile widziany na konsultacjach. | tu
liczba beneficjentéw byla taka sama, a wszyscy z wielkg wdziecznoscig korzystali z mozliwosci do-
wiedzenia sie czego$ wiecej o chorobie, ale przede wszystkim z form terapeutyczny, pomagajgcym
utrzymac dtuzej sprawnoscé.

Chcemy jeszcze wspomniec o kolejnym projekcie, ktory realizowany jest obecnie - ,,Dziatamy ra-
zem dla os6b z niepetnosprawnosciami”. Ten projekt objat 96 osdb z naszego oddziatu, a oferowat
asystenta, rehabilitacje, pomoc psychologa oraz logopedy. Oczywiscie byli tez asystenci-wolon-
tariusze. Podane liczby uczestnikdw dotycza tylko oddziatu gnieznienskiego, a trzeba pamietacé, ze
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oprdécz nas w projektach uczestniczg
tezinne oddzialy. Tak wiec dzieki Od-
dziatowi w Sieradzu z bezposredniej
pomocy korzysta naprawde duzalicz-
ba osdb.
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Wspominamy o tych projektach nie
tylko dlatego, ze sg one naprawde
duze,aleprzedewszystkimdlatego, ze
dzieki nim wiele oddziatdéw poprawito
swojg sytuacje i dzi$ mogg pochwali¢
sie wyposazeniem biura, mozliwo-
$cig zatrudnienia firm ksiegowych czy
pracownika. Nasz oddzial, Oddziat
Gnieznienski, powiekszyt swodj stan
posiadaniaokilkalaptopow,drukarke,
niszczarke, szafe do biura czy telefon.
To moga wydawac sie niewielkie sprawy, ale wszyscy doskonale wiemy jak trudno jest ze sktadek
czy darowizn wyposazy¢ biuro, optaci¢ rachunki lub czynsz. Tymczasem jako partnerzy projektow
korzystamy ze srodkdw projektow, dzieki temu, ze lider uwzglednia nasze koszty.

Jako Rada Oddziatu Gnieznienskiego chcemy wyrazi¢ wdzieczno$¢ Marii i Bolestawowi Kulenty,
gdyz dzieki projektom, ktore przygotowuje Oddziat w Sieradzu, nie martwimy sie o biezace koszty.
Podobnego zdania sg tez oddzialy, ktore uczestniczg w projektach, wiele z nich dzieki srodkom
z projektdw podniosto standard swej pracy. Niejednokrotnie Maria Kulenty powtarzala, ze jesli kto-
ry$ z oddziatdw potrafi dobrze przygotowac projekt i wspdtpracuje z innymi oddziatami, pozwa-
lajgc im sprawiedliwie korzystac ze sSrodkdw, buduje to wizerunek PTSR i sprawia, ze coraz wiecej
oddziatdw bedzie potrafito sie usamodzielni¢. A wtedy bedzie mozna zrobi¢ dla oséb z SM napraw-
de duzo.

31

Na koniec chcemy wspomnie¢ o warsz-
tatach, ktére dzieki srodkom z PFRON
i staraniom Oddzialu w Sieradzu moz-
na byto zorganizowaé. Z naszymi pod-
opiecznymi, z oddzialu gnieznienskie-
go, np. w 2021 bylismy w Gizycku, gdzie
odbyly sie warsztaty plastyczne. W 2022
byly dwa wyjazdy - do Rewala i do Wily,
a w tym roku réwniez dwa - do Gizycka
i Wiladystawowa. Takie wydarzenia dajg
naszym beneficjentom wytchnienie od
codziennych spraw, mozliwos$¢ spotkan
i dtugich rozmow, ale co najwazniejsze -
poczucie sie potrzebnym i pelhowarto-
$ciowym. A o to przeciez w naszych dzia-
laniach chodzi.
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Uroczysty Dzien
Stwardnienia
Rozsianego Kolo
w Grudzigdzu

Autorka: Karolina Zalewska, wolontariuszka Kola PTSR w Grudzigdzu

21 pazdziernika Kolo Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego w Grudziqgdzu
obchodzilo uroczysty Dzienn SM. Byla to
wspaniala uroczystosé, uswietniona koncertem
lokalnego Duetu: Teresy Chodyny i Edmunda
Otremby. Goscinnie z Duetem wystqgpita Anna
Biruk z Ukrainy.

Za wklad w dziatalnosé Kota i okazywane od wielu lat
serce Andrzej Buczkowski - Przewodniczqcy Kola
odznaczyl specjainqg statuetkq Terese Kaminskq.
Pani Teresa jest cztonkiem Kota w Grudziqgdzu od
poczqtku jego dziatalnosci.

Na uroczystosci obecna byla rowniez delegacja
Oddzialu PTSR w Koninie z Przewodniczqgcq
Krystynq Frankowskq. Uroczystosé odbyla
sie dzieki pomocy lokalnych darczyricow oraz
zaangazowaniu cztonkow i sympatykéw Kola.

Autor zdjec: Karolina Zalewska
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Autor zdje¢: Karolina Zalewska
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Wiele sie mowi na temat wagi ruchu

dla zdrowia. Czy mozna jednak ogolne
zasady dawkowania ruchu stosowaé

U 0sob z diagnozq SM? Przeciez nawet
drobny wysilek moze mie¢ duze znaczenie,
a przewlekle zmeczenie to nie zarty. Na

Sszezescie na dziern dzisiejszy mamy

catkiem dobre podstawy do tego, zeby
zarzqdzaé poziomem aktywnosci w sposob
Pprzynoszqcey najwieksze korzysci dla osob

z diagnozq. Czesto sie styszy, ze ruch jest
lekiem. Wilasnie dlatego dobdr odpowiedniej

jego formy i dawki jest kluczowy.

Duwie twarze aktywnosci

Z aktywnoscig fizyczng jest troche, jak z jedzeniem. Wiekszos¢ z nas lubi od
czasu do czasu pdjs$¢ do restauracii, ale na co dzien to jednak jemy w domu. Te
codzienne domowe jedzenie mozna porownac do trybu zycia, a wyjscia do
restauracji do zaplanowanych aktywnosci fizycznych. O co chodzi? Tryb zycia
to sposdb, w jaki zyjemy. To, co jemy, jak duzo $pimy, jak organizujemy swoj
dzien, to wszystko wpisuje sie w tryb zycia. Aktywnos¢ fizyczna natomiast to
ruch i wysitek, ktore podejmujemy celowo, np. podczas treningdw sportowych,
¢wiczen, biegania czy ptywania. Tryb zycia obejmuje szeroki kontekst naszego
dnia, podczas gdy aktywnos¢ fizyczna to konkretna, zaplanowana dziatalnos¢
majgca na celu poprawe kondycji fizycznej i zdrowia. Dlatego wazne jest, aby
zarowno tryb zycia, jak i aktywnos¢ fizyczna byly zbalansowane i wspieraty nasze
zdrowie.

| tu pojawia sie haczyk, bo to zbalansowanie w wypadku oséb z SM wyglada
inaczej, niz u oséb zdrowych.


http://www.ptsr.org.pl
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Po co mi to?

Do dziela!

Oto kilka ogdlnych zalecen
dotyczqceych ¢wiczen

i aktywnosci fizycznej dia oséb
ze stwardnieniem rozsianym:

Jesli przemkneta Ci przez gtowe mysl: to nie dla mnie i tak mam wystarczajaco
ktopotow z (twoje ktopoty), musisz wiedzieé, ze istnieje szansa, ze umiejetne
zarzadzanie poziomem aktywnosci moze te ktopoty zmniejszyé. To, ze
poprzez trening mozna wptywac na takie cechy, jak sita i elastycznosé, wie
kazdy. Nie kazdy wie jednak, ze cwiczenia moga pomaoc zmniejszyé zmeczenie
i podwyzszy¢ poziom energii, co moze pomadc poczuc sie bardziej zywotnym
i skoncentrowanym przez caty dzien. Nie bez znaczenia jest rowniez poprawa
nastroju. Cwiczenia moga pomadc poprawié nastrdj i zmniejszyé objawy
depres;ji i leku. Cwiczenia moga tez wptywaé na réwnowage i koordynacije, co
wprost przeklada sie na zmniejszenie ryzyka upadkow, a to juz cos!
Przekonatam Cie?

Jesli cierpisz na stwardnienie rozsiane, wazne jest, aby porozmawiaé

z fizjoterapeuta przed rozpoczeciem nowego programu ¢wiczen. Pomoze
cion okresli¢, jakie rodzaje ¢wiczen sg dla ciebie bezpieczne i odpowiednie
w oparciu o twoje indywidualne potrzeby i mozliwosci.

Zacznij od siebie: przeanalizuj swéj obecny tryb zycia, zastandw sie, jakie masz
potrzeby i co by sie musiato wydarzyc¢, zeby je spetnié. Ocen, czy w Twoim
wypadku robisz zbyt mato, czy wrecz odwrotnie.

Progresuj powoli: jesli dopiero zaczynasz ¢wiczy¢, zacznij od aktywnosci
o niskim natezeniu, takich jak chodzenie lub ptywanie i stopniowo zwiekszaj
czas trwania i intensywnos¢ treningow.

Znajdz aktywnos¢, ktdra lubisz: wybierz aktywnosé, ktora sprawia ci
przyjemnos¢ i pasuje do twojego stylu zycia. Pomoze ci to utrzymaé motywacje
i sprawi, ze ¢wiczenia stang sie regularng czescig twojej rutyny.

Zapytaj eksperta: rozwaz wspodtprace z fizjoterapeuty, ktory ma doswiadczenie
w pracy z osobami cierpigcymi na stwardnienie rozsiane. Pomoze on

W opracowaniu bezpiecznego i skutecznego programu ¢wiczen, ktory spetni
Twoje indywidualne potrzeby.

Zachowaj zimna krew: jesli jestes wrazliwy na ciepto, uwzglednij to w planowaniu
aktywnosci. Wybieraj chtodniejsze miejsca, odpowiednio sie ubierz, a nawet
wstepnie schtddz przed wysitkiem.

Wiecej informacji na temat aktywnosci fizycznej w SM
znajdziesz w nagraniach:

https://www.youtube.com/watch?v=FOBLG6TXqcY&t=5s

https://www.youtube.com/watch?v=cQLdFpznpScé&t=1s

Ksigzke Joanny Tokarskiej ,,Rehabilitacja w SM* bezptatnie pobierzesz
tutaj:

https://ptsr.waw.pl/wp-content/uploads/2023/04/REHABILITACJA-
do-internetu.pdf
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Kiedy patrzymy na emocje w kontekscie ewolucji, mozemy dostrzec, jak wazng
role odgrywajq w naszym zyciu. Pomagajq nam by¢ wrazliwymi na sygnaty

Z otoczenia, ktore mogq by¢ decydujgce w kontekscie naszego przetrwania,
informujq nas o obecnej sytuacji oraz napedzajq nas do dziatania, a czasem

do zatrzymania sie i przezywania chwili obecnej.

To, jaki stosunek mamy do doswiadczanych emocii, zalezny
jest od tego, co wiemy naich temat. Czesto mozna ustyszec,
ze s emocje dobre i sg emocje zte. Rdwniez popularne
jest propagowanie doswiadczania emocji pozytywnych,
a unikania negatywnych. Nalezy jednak podkresli¢, ze nie
da sie doswiadczac¢ tylko tych wybranych emocji - albo
doswiadczamy petnej gamy nastrojéw albo nie czujemy nic.
Nie mamy mozliwosci zaprogramowac sie tylko na jakies
konkretne uczucie. Z kazdg doswiadczang w zyciu emocja
sg powigzane pewne nasze historie i doswiadczenia.

Zawsze milej jest nam czu¢ radosé, a czesto nie wiemy jak
postgpi¢ i jak sie zachowad, kiedy odczuwamy np. ztosc
czy smutek. Wtedy probujemy z tymi ,niewygodnymi”
emocjami co$ zrobic¢ i niestety czesto wybieramy opcije,
by sie ich pozbyé¢. Pamietajmy, ze kazda emocja jest wazna
i pelni jakas funkcje. Ztos¢, cho¢ moze nam sie tak nie
wydawag, spetnia wazna role: informuje, ze pewne nasze
granice zostaly przekroczone, ze pojawito sie co$ w naszym
zyciu, co domaga sie naszej uwagi.

Ale to, jak na niq zareagujemy, zalezy od tego
w jakiej relacji jesteSmy z tym uczuciem. Czy,
odeczuwajgce ztosé, bedziemy postepowaé pod jej
dyktando, czy bedziemy postepowaé¢ w zgodzie
Z naszymi wartosciami? Nasza relacja ze
zlosciq bedzie tez wplywaé na to, czy bedziemy
w autentycznych relacjach z innymi, opartych
na szczerosSci i otwartosci czy opartych na leku
i kontroli Maqdrze ukierunkowana zlos¢é moze
by¢é napedem w dzialaniu, ktore jest kierowane
naszymi wartosciami oraz daé nam energie do
zmiany sytuacji.

Zrédta:

Co komunikuje mi moja ztos¢é?

Co chce mi powiedzie¢ o moich wartosciach?

Czy to jest dobre dla mnie?

Co zyskam dzigki dzialaniom kierowanymi zto$cig?

Co strace, jezeli pdjde za impulsem ztosci?

Zastandw sie, jakie koszty ponosisz lub poniesiesz,
probujac kontrolowaé ztos¢. Przypomnij sobie ile razy juz
stosowates te strategie i jak to wptyneto na twoje zycie, na
relacje zinnymi, na prace w dtuzszej perspektywie.

Zadna emocja nie jest problemowa, problem stanowi raczej
sposdb, w jaki reagujemy w odpowiedzi na emocje. Wazne
jest nauczenie sie bycia ze zZtoscig oraz nie pozwalanie to, by
ona cie prowadzita.

Zastanow sig, czy kiedys pod wplywem zlosci dokona-
les impulsywnych dziatan, ktére w dluzszej perspek-
tywie nie byly korzystne dla ciebie? Czy zdarzylo ci sie
ukrywa¢ swojg ztos¢ i nie pokazywacé jej? Czy zdarzyto
ci sig zrezygnowac z postawienia granic w relacji, by tyl-
ko mie¢ spokdj?

A gdyby tak sprobowac zmieni¢ swoéj stosunek do ztosci?
Gdyby zlo$¢ nie stanowita juz dla ciebie problemu, jakby
to wplyneto na twoje zycie? Co by sie zmienito? Czego
chciatbys$ zrobi¢ wiecej, co inaczej, co zmieni¢, a moze
czegos zaprzestac?

Zadaj sobie te pytania i sprawdz, czy dzieki dziataniom pod
wplywem ztosci wzbogacasz swoje zycie i czy jest cos, co
tracisz.

Literatura: Robyn D. Walser, M. Oconnel. Oswoic¢ zto$¢. Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Sopot 2023.
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Nie jestes
bezsilny!

Autorka: Anna Drajewicz, PTSR
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Wyszperatam dla was interesujgeq pozycje:
Chorzy ze stresu 2, z podtytulem - problemy
psychosomatyczne. Napisala jg Ewa Kempisty
- lekarka, specjalistka medycyny kompleksowey.
Pierwsza nazwalta po imieniu choroby, ktore

inni lekarze ignorowali. Pokazala, ze
schicagowska siéodemka” - zestawienie chorob
psychosomatyeznych, na ktorych pojawienie
sie ogromny wplyw majq psychika i emocje
- wymaga uaktualnienia, zwlaszceza po pandemii
covid-19.

W ksigzce wnikliwie pogtebia analize zwigzku psyche z some, rozbudowujac ja o mdzg.

Stawia teze, ze jestesmy swiadkami narodzin nowych schorzen XXI wieku. Na ich pojawienie
zapracowaly: rewolucja informacyjna, nadmiar stresordéw, historie pandemiczno —
putinowskie, zanieczyszczenie Srodowiska naturalnego — pijemy caty czas fitosterole
z plastikowych kubkow bqdz butelek (panowie sq tutaj szczegolnie zagrozeni — w ten
Sposob estrogenizujq sie, co skutkuje spadkiem poziom testosteronu). Globalnie -
przybywa lawinowo powoddw do stresu.

Uporzadkujmy; wlasciwie nie jest on taki zly, ale krotkotrwaty; paradoksalnie jest nawet OK
(mobilizuje nas do dziatania), ale jesli przechodzi w przewlekly, zaczynajg sie schody. Za duzo
kortyzolu - to problem szczegdlnie dla naszych hormondw. Trzeba umiec sobie z nim poradzic,
miedzy innymi zmieniajgc to, na co masz wplyw. Wiasnie ksigzka pani Ewy proponuje rozwigzanie -
opracowata kompleksowy system tzw.,,5 S” - gdzie pierwszym, jedynym minusowym S jest stres,

z ktérym mozemy walczy¢, poprzez praktykowanie kolejnych dodatnich eséw — nastepny S to spor,
czyli aktywnosc¢ fizyczna, trzecim S jest sen - temu zagadnieniu poswiecitam gruntownie jeden

z ostatnich moich felietondw. Kolejnym S jest seks — ktory daje nam gotowosc¢ do zycia, radosé

i spetnienie. Ostatni S to SPOSOb odZywiania. Autorka specjalnie omija stowo dieta, bardziej
koncentrujac sig na kierunkach zywieniowych.

Ty, obserwujac siebie i odpowiedz organizmu na zjadany positek, najlepiej wiesz, co ci stuzy, a czego
musisz unikaé. Tutaj zatrzymajmy sie na chwile i rozwazmy, dlaczego tak duzo osob zajada stres.
Dzieje sig tak dlatego, ze aktywuje on zachcianki na stodkie przekaski. Czesto tymi przekaskami
kompensujemy sobie rozne przykre dla nas sytuacje; np. kiedy sie zdenerwujemy, Zle czujemy, cos
nam nie wyszto itp. Jedzenie staje sie naszym pocieszeniem. To niebezpieczne, szczegdlnie, kiedy
wejdzie nam w nawyk. Doprowadzamy do sytuacji, gdy czynniki zewnetrzne wyzwalajg zachowanie,
zmierzajgce do poprawy naszego samopoczucia.

Mdzg i kazda komodrka naszego ciata jest wyczulona na cukier, bo dawniej byto go w naszej diecie
niewiele. A cukier jest takim ,paliwem rakietowym?”, ktéry super wykorzystujemy. W sytuacji
stresowo - kryzysowej sta¢ nas na heroiczne czyny; to whasnie jest ,zastugg” cukru. Gdy po ciezkim,
wyczerpujgcym dniu wracasz do domu, marzysz tylko o jednym: zeby sie rozluzni¢, wyluzowac.
Siegasz po ciastko, batonik, bgdzlody i niemalze natychmiast zalewa cie pozgdana btogos¢. Jestes
szczesliwy. Jezeli powtdrzysz tak kilka razy, twoje ciato szybko nauczy sie jak osiggna¢ przyjemnosc.
Nic dziwnego, ze pdzniej w podobnej sytuaciji funkcjonuje niejako zautomatu. Tak jest tez z kawg; gdy
pojawi sie zmeczenie — wiekszo$¢ rusza po malg czarng. Bez kontroli mysli, kompulsywnie. Twoje ciato
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bezwzglednie domaga sie rozwigzania, ktére w przesztosci
bardzo dobrze sie sprawdzito. W zwigzku z tym trudno
bedzie nam wyjsc¢ z zakletego kregu; jedzenie stodkiego
daje natychmiastowy wyrzut endorfin. Nauczone sposobu
na szybka btogos¢ bedzie zadac skutecznego rozwigzania;
powoli zaczyna przejmowac nad nami kontrole.

Kiedy dopadnie cie zachcianka, zatrzymaj

sie i porozmauwiaj sam ze sobq. Przeanalizuj
zaistnialq sytuacje, zadawaqj pytania; dlaczego
chce to zrobié? Co mi to da? Jesli stres byt
wyzwalaczem — a najezesciej tak jest — to
catkowicie naturalne, bo stres fizycznie
przygotowuje nasze ciato do reakcji: uciekaj albo
walcz. Postarqj sie, aby twoje cialo bylo bardzo
maqdre i odporne na rézne czynniki zewnetrzne,
na ktoére je narazasz. Zacznij go stuchaé, a przede
wszystkim, postaraj sie zrozumieé. Badz uwazny. Czy
potrzeba stodkiego nie jest prosbg o odpoczynek?
Czasem wystarczy tylko zwolnié, zatrzymac sie.

Rzucam ci wyzwanie - przejmij kontrole nad swoim ciatem.
Rozumiem, na poczatku bedzie ciezko oprze¢ sie stodkiej
pokusie, ale ¢wicz hart ducha. Jesli polegniesz, postaraj
sie jes¢ wolno, delektujgc kazdym kesem. Jesli uda sie
zjesc tylko troszke - a to troszke roztozysz na 20 minut - po
tym czasie do mdzgu dotrze sygnat o sytosci. To powinno
wystarczy¢; zjesz pét batonika... a moze tylko ¢wieré?

PS: Przemyst spozywczy robi wszystko, zeby

nasze uzaleznienie wykorzystacé. Nieprzypadkowo

w hipermarketach przy kasach sg batoniki. Stojgc

w kolejce, czgsto podenerwowani, odruchowo po nie
sieggamy. Restauracje tez majg swoje sposoby. Podawane
na poczatku czekadelka - przewaznie kromki chleba - to
gteboko przemyslane dziatania. Bialy, mocno przetworzony
chleb ma wysoki indeks glikemiczny, po zjedzeniu ktérego
poziom glukozy gwattownie podnosi sie. Mniej wigcej

po godzinie natomiast gwattownie opada w dét W tym
czasie wlasnie zjedliSmy gtdwne danie, ale jeszcze cukier

z niego nie dostal sie do naszego krwiobiegu. Za to ten,
ktory wystartowat z czekadetka, zaczyna gwattownie
spadac. | w tym momencie - na 90% - zamowisz deser.

To jest wlasnie sprytny wybieg branzy gastronomicznej,
zebysmy jeszcze cos zjedli; czytaj: domowili i wydali wiecej
pieniedzy w restauracii.

INFOLINIA
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Autor: Pawet Ggska

Pani od muzyki

Tytut: Lekcje
Autor: lan MacEwan
Wydawnictwo: Albatros

Roland Baines to syn oficera brytyjskiej armii. Dziecinstwo spedza na
placéwkach wojskowych, od Singapuru po Libie. Jednak, gdy koriczy
jedenascie lat, zostaje wystany przez rodzicéw z powrotem do Anglii,
do szkoly z internatem. Ma tam nauczy¢ sie porzadku i przystosowacé
sie do zycia w klasowym spoteczenstwie. Roland niemal od poczat-
ku przycigga uwage nauczycielki muzyki — Miriam Cornell. Ich relacja
jest dosc¢ dziwna. Po dwdch latach - czternastoletni Roland nawigzu-
je z nig romans. Dodajmy od razu - dos$¢ goracy. W planach jest na-
wet $lub! Po tym wszystkim zostang mu wspomnienia mitosci, ktdra
bedzie w nim wcigz obecna. W zyciu dorostym zeni sig z Allisg. Wy-
daja sie szczesliwi. Majg kilkumiesiecznego syna. Niby wszystko jest
w porzadku. Jednak... Pewnego dnia zona odchodzi zostawia mu list,
ze robi to... z mitosci do niego i niech jej nie szuka i bedzie dobrym
ojcem dla ich syna. Baines zglasza zaginiecie zony i od razu staje sie
pierwszym podejrzanym. Mezczyzna zmuszony jest do skonfrontowa-
nia sie z rzeczywistoscia. Pézniej w jego zyciu pojawia sie kilka kobiet,
jednak nie potrafi nawigza¢ z nimi dtuzszych i powazniejszych relacji.
Przez caly czas probuje odnalez¢ panig od muzyki.Dostajemy dosko-
naly portret mocno przecietnego faceta, na drodze ktérego pojawia-
ja sie bardzo nieprzecietne kobiety. Jedna z lepszych ksigzek autora
niezapomnianego ,,Amsterdamu” - nagrodzonego Bookerem, ktéra
zostala niedawno wznowiona.
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Tytut: Diakon kontra King Kong L ]
Autor: James McBride
Wydawnictwo: Echa

5
9
4
o)
=

Nowy Jork, potudniowy Brooklyn. Jest koniec lat sze$¢dziesigtych XX wieku.

Osiedle komunatem Cause. Mieszka tu mieszanka ras i narodowosci, Afroamery-

kanie i Latynosi, istny tygiel. Siedemdziesieciojednoletni Cuffy Lambkin bardziej

znany jako ,Kurtatka” jest diakonem w pobliskim kosciele baptystéw. Jest czto-

wiekiem spokojnym, uczynnym, nie majgcym wrogow. Pewnego dnia wyszedt

z domui... odstrzelit ucho osiedlowemu szefowi handlarzy narkotykdéw, Deemso-

wi Clemensowi. Chciat go trafi¢ w glowe i zabi¢, lecz tamten sie niespodziewanie

obrdcit. Ten strzat catkowicie zmienit bieg osiedlowej historii. Deems’em intere-

sowala sie policja. Na miejsce oddelegowany zostal nawet dwudziestodwuletni

funkcjonariusz dochodzeniéwki, Jethro ,Jet” Hardman. Byt on pierwszym czar-

noskérym sledczym przydzielonym do komunatek na Cause. Tymczasem szefo-

wie Deemsa myslg, ze za strzatlem stoi konkurencja z sgsiedniego osiedla. | do

tego zadania wynajeli , Kurtatke”. Wysylajg wiec swojego cyngla. Jednak niespo-

dziewany cigg zdarzen powoduie, ze trzeba wysta¢ nastepnego. Tym razem, zeby Jeden strzai, ktéry
zapolowat na starszego pana i spalonego handlarza narkotykéw. Do tego mie- zmienit wszystko
sza sie jeszcze wloska mafia. Wszystko staje na glowie. Ksigzke czyta sie swiet-

nie. Jest bardzo zabawna. Ale gdy jg odktadamy to myslimy sobie, ze ci wszyscy

bohaterowie byli tak naprawde bardzo samotni. Poszukiwali mitosci i kogos do

zycia. A co to jest King Kong. To zostanie tajemnica recenzenta...A czytelnik szyb-

42 ko sie o tym dowie...

Tytuk: Kilka dni z zycia Alice
Autorka: Liane Moriarty
Wydawnictwo: Znak Literanova

Wiele oséb chciatoby znowu miec¢ 29 lat, wymazaé niektdre nieprzyjemne
przezycia. Ale kiedy to sie dzieje naprawde... Okazuje sig, ze wcale nie musi
by¢ przyjemnie, a chwilami moze by¢ nawet dos¢ przerazajagco. Gdy Alice
Love odzyskuje przytomnos¢ po wypadku na sitowni, nie ma pojecia, ze jej
mozg wykonat , fikotka” i wymazat ostatnie 10 lat z jej wspomnien. Ma wra-
zenie, ze jest mtodg mezatky, ktdra razem z ukochanym mezczyzng oczeku-
ja pierwszego dziecka. Rzeczywistos¢ jednak jest catkiem inna. Alice nie
jest otoczona przez ukochane osoby, tylko przez bliskich, ktorzy wcale jej
nie zyczg najlepiej. Nie ma pojecia, kim jest tajemnicza Gina. Desperacko
bedzie chciata przywrdci¢ w swoim zyciu porzadek i cofngé wszystko na
miejsce sprzed dziesieciu lat. Czy jej sie uda? Nowa powiesé autorki, Wiel-
kich klamstewek” trzyma w napieciu od pierwszych stron. Nie mogto by¢
inaczej, Liane Moriarty ma - jak przyznaje sama Nicole Kidman, niesamowi-
ty talent pisarski, Ksigzka do konca trzyma w niepewnosci i - jak podkresia

Reese Witherspoon, jest idealnglekturg na jesienne dni. Czy bedzie kolejny
straconego czasu... serial?

W poszukiwaniu
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Wydanie numeru byto mozliwe dzigki wsparciu partneréw i darczyncow.

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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