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Tomasz Poteé
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Drodzy Panstwo,

Zupetnie niezauwazalnie mingt rok 2023 i oto jestesmy
juz w nastepnym - 2024. Napisatlem ,niezauwazalnie”
nie dlatego, ze rok ten zakonczyt sie cichutko i niesmia-
to. Wrecz przeciwnie - byto sporo fajerwerkow, a wiek-
szo$¢ zwierzat do dzi$ nie moze dojs¢ do siebie po tej

ludzkiej euforii. No, ale taka juz nasza natura, ze koniecz-
nie chcemy okrasi¢ hatasem i reflektorami przemijanie
czasu. Starozytni ludzie na przyklad krzykiem i ude-
rzaniem w bebny odstraszali rzekomego smoka, ktory
wedle ich wierzen pozerat stonce podczas za¢mienia.
Moze zatem to nasze halasowanie jest probg zakrzy-
czenia nieuchronnego uptywu lat? Dosc¢ tej filozofii.
Faktem jest, ze rok minat, rok ktéry z naszej perspekty-
wy byt udany. Dziato sie bardzo duzo w SM, w wielu wy-
darzeniach jak zwykle uczestniczyli$my. Chciatbym sie
skupi¢ na kilku. Jak zwykle sporg aktywnoscig wykazy-
wali sie cztonkowie Parlamentarnego Zespotu ds. SM.
Mimo gorgcego okresu wyborczego udato sie spotkaé
dwa razy poruszajgc wazne z naszego punktu widzenia

tematy: oceniono zmiany w programie B 29, jakie zaszly

po 1listopada 2022 roku, ale tez poruszono kwestie re-
habilitacji prewencyjnej w ramach ZUS i KRUS. Stara-
my sie przy kazdej okazji poruszac problemy z rehabili-
tacja, gdyz wiele razy Panstwo nas na ten wlasnie temat
naprowadzajg. Tak zapewnialem wiele razy nie zapomi-
namy o tym temacie. Temat rehabilitacji trafit tez pod

obrady Grupy roboczej ds. rehabilitacji przy PTSR i we

wrzesniu po raz pierwszy dyskutowali$my na ten temat.
Przy okazji okazato sig, ze Polskie Towarzystwo Neuro-
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logiczne rozpoczeto prace nad przygotowaniem stan-
dardow rehabilitacji w SM, w zwigzku z czym nasza gru-
pa zawiesila na razie dzialania w tym kierunku do czasu
zakonczenia prac przez PTN. Jak wiec Panstwo widza
Rada Gtéwna dziala naprawde sprawnie i skutecznie,
cho¢ pewnie chcielibysmy sprawniej. Ale niestety to
nie od nas zalezy, nie my podejmujemy decyzje. Warto
tez w tym miejscu podkreslié, ze nasza organizacja jest
reprezentowana na wszystkich wtasciwie konferencja
i sympozjach, takze tych zagranicznych. Jestesmy je-
dyng polska organizacjg nalezagcg do EMSP (Europejska
Platforma Stwardnienia Rozsianego) oraz MSIF (Swia-
towa Federacja SM). Nasz gtos jest tam ceniony, wiele
naszych propozycji zostalo bardzo wysoko ocenione,
a Sekretarz Generalna PTSR Dominika Czarnota-Szat-
kowska jest Przewodniczagcg Komitetu Sterujgcego
programu edukacyjnego MS Nurse Pro. Ponadto, Do-
minika Czarnota-Szalkowska aktywnie uczestniczy
w dzialaniach rzeczniczych majgcych na celu polepsze-
nie sytuacji oséb chorych na SM, reprezentujgc PTSR
na spotkaniach z Ministerstwem Zdrowia, Parlamen-
tarnym Zespotem ds. SM czy Narodowym Funduszem
Zdrowia. Moze ktos zapytacé, a co ma ztego PTSR? Otoz
ma bardzo wiele - ta obecnos¢ w miedzynarodowych
strukturach swiadczy o naszej rzetelnosci i wiarygod-
nosci, a to przeklada sie na naszg pozycje w Polsce.
Instytucje panstwowe, od ktérych przeciez zalezg de-
cyzje dotyczace losu 0sOb z SM, patrzg inaczej na orga-
nizacje, ktorajest ceniona w swiecie. Dziekitemu nasze
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propozycje sa traktowane powaznie, a nie jak bezpod-
stawne roszczenia. Wspomniane wczeséniej sprawy
sg bardzo wazne, ale pamietajmy tez o pracownikach
biura, dzieki ktérym sprawnie funkcjonuje PLRiW, do-
kumenty sg zawsze na czas, a sytuacja finansowa PTSR
jest stabilna. Nie bede wymienial wszystkich, serdecz-
ne podziekowania zloze na rece dyrektor biura Anny
Gryzewskiej, ktéra potrafita szybko zdiagnozowacé pro-
blemy i co wazniejsze - rozwigzac je. Tak wiec w rok
2024 wchodzimy bez stresu liczgc na jeszcze wigcej
pozytecznych zmian w systemie opieki zdrowotnej. Be-
dzie nas w tym wspierat kolejny Parlamentarny Zespoét
ds. SM, ktoéry niedawno powstat. Wierzmy, ze uda sie
doprowadzi¢ do normalnosci w SM.

A Panstwu zycze wszystkiego dobrego i pieknego
w dopiero co rozpoczetym roku. Niech bedzie najlep-
szy zdotychczasowych.

Tomasz Potec
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Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego. Gtéwne tematy spotkania to: ocena
funkcjonowania programu lekowego B.29 po zmianach obowigzujacych od 1.11.2022 r., rehabilitacja
chorych na SM w ramach prewencji rentowej ZUS i KRUS.

Luty

Ogloszenie Listy STU najbardziej wptywowych oséb w polskim systemie ochrony zdrowia w 2022 r. Na
liScie znalazt sie Przewodniczacy Rady Gtéwnej PTSR - Tomasz Poleé.

Spotkanie regionalne ,,Dialog dla stwardnienia rozsianego” w Katowicach - wydarzenie zorganizowane
przez PTSR poswigcone sytuacji osdéb ze stwardnieniem rozsianym (SM) w wojewodztwie slgskim.

Link do relacji ze spotkania:
https://ptsr.org.pl/wpis/1665,dialog-dla-stwardnienia-rozsianego-w-katowicach

Doroczna konferencja ,,Stwardnienie rozsiane” organizowana przez prof. dr hab. n. med. Krzysztofa
Selmaja, w trakcie ktorej odbyla sie rowniez sesja poswigcona rezultatom leczenia raportowanym przez
pacjentow (ang. patient reported outcomes, PROMS). W panelu dyskusyjnym udziat wzigli przedstawiciele
organizacji pacjenckich, w tym PTSR.

V Konferencja Pielegniarek ds. SM w Gdansku, udzial PTSR w panelu dyskusyjnym na temat wyboru terapii
iinicjacji leczenia.

Spotkanie regionalne ,,Dialog dla Stwardnienia Rozsianego” we Wroclawiu - wydarzenie zorganizowane
przez PTSR poswigcone sytuacji os6b z SM w wojewddztwie dolnoslaskim.

Link do relacji ze spotkania:
https://ptsr.org.pl/wpis/1669,dialog-dla-stwardnienia-rozsianego-oraz-porozmawiajmy-o-
stwardnieniu-rozsianym

WNON
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Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego, gtdwne tematy spotkania to:

Poszerzenie kryteriow programu lekowego B.57 (leczenie spastycznosci konczyn z zastosowaniem
toksyny botulinowej) o pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym; refundacja famprydyny; postulowane
zmiany w programie lekowym B.29.

Swiatowy Dzienn SM - ogélnopolska akcja informacyjna oraz konferencja prasowa dot. potrzebnych zmian
w leczeniu oséb z SM w Polsce, postulaty PTSR.

Link do podsumowania obchodow:
https://ptsr.org.pl/wpis/1691,swiatowy-dzien-sm-krotkie-podsumowanie-obchodow

Doroczna konferencja Europejskiej Platformy ds. Stwardnienia Rozsianego (EMSP) pod hastem ,,Polityka
spoleczna: lepsze zycie dla oséb z SM”>.

Czerwiec

Przygotowanie przez Doradczg Komisje Medyczng PTSR stanowiska w sprawie wykonywania badan
rezonansu magnetycznego u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym.

Link do stanowiska:
https://ptsr.org.pl/wpis/1741,0pinia-doradczej-komisji-medycznej-ptsr-w-sprawie-wykonywania-
badan-mri-u-pacjentow-z-sm

Na ogtoszonej przez Ministerstwo Zdrowia liscie refundacyjnej obowigzujacej od 01.07.2023 r, w | linii
leczenia znalazly sie dwa nowe preparaty: okrelizumab i kladrybina, dostepne do tej pory w Il linii. Oznacza
to mozliwos¢ korzystania z kolejnych terapii wysokoskutecznych juz od momentu postawienia diagnozy

i daje wiekszg szansg osobom chorym na skuteczniejsze hamowanie przebiegu SM.

WNON
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Pierwsze spotkanie ekspertow w ramach grupy roboczej PTSR ds. rehabilitacji, ktorej celem bedzie
poprawa dostepu do rehabilitacji dla os6b ze stwardnieniem rozsianym.

Z okazji obchodéw 90. rocznicy powstania PTN Przewodniczacy PTSR Tomasz Pote¢ otrzymal medal -
Zastuzony dla Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.

WNON

Pazdziernik

Doroczna, Swiatowa konferencja poswiecona stwardnieniu rozsianemu organizowana przez ECTRIMS,
czyli European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis (Europejski Komitet ds.
Leczenia i Badan Stwardnienia Rozsianego). W jej trakcie badacze z Europy, ale tez spoza kontynentu,
prezentujg wyniki najnowszych badan z zakresu SM, NMOSD i MOGAD. Skroét z konferencji w 115 numerze
»SM Express”.

Link do numeru:
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf

Listopad

Od 1listopada 2023 r., decyzjg Ministerstwa Zdrowia, program lekowy B.57 ,Leczenie pacjentow

ze spastycznoscia konczyn z uzyciem toksyny botulinowe typu A” zostat rozszerzony o nowe grupy
pacjentéw, w tym osoby chorujace na stwardnienie rozsiane. Do tej pory ta forma leczenia spastycznosci
nie byla refundowana dla os6b z SM.

Uruchomienie przez PTSR badania skierowanego do oséb z SM, ktérego celem jest zebranie informacji na
temat leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce
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W webinarach moc

— 0 czym rozmawialismy
Z ekspertami w 2023 r.

Autorka: Marta Szantroch, PTSR
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Od kilku lat Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego organizuje webi-
nary, czyli spotkania on-line, bezplatne i otwarte dla wszystkich chetnych. To
bardzo dobra metoda na dzielenie sie wiedza, poniewaz pozwala na udzial
duzej liczbie 0s6b, bez koniecznosci wychodzenia z domu. Ponadto zapis webi-
naréw mozna znalezé na kanale Youtube organizacji, co pozwala na wygodny
do nich dostep.

W 2023 r. zorganizowalismy kilka ciekawych spotkan on-line, ktére miaty przy-
bliza¢ wazne i aktualne informacje dotyczace stwardnienia rozsianego i radzenia
sobie z jego objawami.

Poczatek roku poswiecony zostal tematowi zaburzen pra- u vo UTu he

cy pecherza moczowego.

Wiosng goscilismy prof. dr hab. n. med. Stawomira Poletajewa

- Centrum Medycznego Ksztalcenia Podyplomowego - urologa

z europejskim tytutem FEBU (Fellow of the European Board of Urology),
ktoéry przygotowat dla stuchaczy prelekcje pt. ,Infekcje pecherza
moczowego - przyczyny, leczenie, profilaktyka”. Wyklad ten byt
niezwykle istotny zwazywszy na skale problemu - jednym z czestych,
nieneurologicznych powiktan u oséb chorych na SM s3 zapalenia dolnych
drédg moczowych, ktére nieleczone mogg prowadzi¢ do powaznych
chordb, a takze nasila¢ objawy zwigzane z SM. W trakcie webinaru

prof. Poletajew poruszyt wiele istotnych tematdéw, m.in. bezobjawowa
bakteriurie, zakazenia pecherza moczowego (rowniez u pacjenta
cewnikowanego), ich profilaktyke i stosowanie antybiotykoterapii

w przypadku ich wystgpienia. Prelegent omowit tez zagadnienia
dotyczace zapalen pecherza moczowego. Przedstawit czynniki ryzyka
jego pojawienia sig, najbardziej typowe obawy i sposoby postepowania.
Caty webinar byt niezwykle wartosciowy, dlatego zachecamy do jego
obejrzenia pod linkiem:

- https://www.youtube.com/watch?v=b9tLDOajG3Y

Jesienig z kolei przyjrzelismy sie suplementom diety oraz lekom bez
recepty, poniewaz ich przyjmowanie jest bardzo popularne wsréd
Polakdw, réwniez tych chorych na stwardnienie rozsiane. Do webinaru
zaprosilismy dr n. med. Ariela Lieberta, farmaceute klinicznego,
kierownika Zakladu Wielospecjalistycznej Opieki w Gastroenterologii
w Katedrze Gastroenterologii i Zaburzen Odzywiania sie Uniwersytet
Mikolaja Kopernika w Toruniu, Wydzialu Nauk o Zdrowiu Collegium
Medyczne w Bydgoszczy. Pan doktor przygotowat prelekcije pt. ,,Leki

i suplementy diety. Prosta droga czy labirynt bez wyjscia”, ktéra
obfitowala w niezwykle praktyczng i opartg na aktualnych doniesieniach
medycznych wiedze.
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W trakcie spotkania dr Liebert wielokrotnie zwracat uwage na liczbe
komunikatow dotyczacych przyjmowania suplementdéw diety i lekdw bez
recepty, ktoére codziennie docierajg do pacjentow i ktdre - niestety -
mogag obniza¢ ich czujnos¢. Podkreslat tez potrzebe weryfikowania tych
informaciji, tak by $wiadomie podejmowac decyzje dot. przyjmowania
tych preparatéw. Zachecat do poszukiwania wiedzy w sprawdzonych
zrodiach.
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Dr Liebert przyblizyl shuchaczom réwniez definicje suple-
mentow i to, o czym wielu uzytkownikéw moze na co dzien
zapominaé: suplementy nie lecza, nie musza tez by¢ pod-
dawane badaniom klinicznym i nie sq regulowane pra-
wem farmaceutycznym, co rézni je od lekéw.

W trakcie spotkania dr Liebert wielokrotnie podkreslat tez znaczenie
stresuijego wptywu na uktad odpornosciowy i sktonnos$¢ do chordéb.

W nawigzaniu to tego zagadnienia omowit kwestie probiotykdw

i tego, jak powinno sie je wybierac¢ i uzytkowac, by przynosity jak
najwiecej korzysci. Ciekawym i z pewnoscig dla wielu stuchaczy

nowym zagadnieniem mogtly okazac sie psychobiotyki, czyli bakterie
probiotyczne, ktére spozywane w odpowiednich ilosciach dziatajg na
tzw. 0$ jelitowo-mdzgowa. Badania naukowe wskazujg bowiem na scisty
zwigzek moézgu i jelit, a przyjmowanie probiotykédw ma korzystny wptyw
np. na zdrowie psychiczne pacjentéw. Zachwianie rownowagi mézgowo-
jelitowej moze z kolei prowadzi¢ do zapalen w organizmie, réznych
chordéb, w tym probleméw psychicznych.

1

Dr Liebert przyjrzat sie tez blizej 3 preparatom, ktére suplementujemy:
witaminie C, witaminie D, a takze magnezowi. W trakcie webinaru padaty
réowniez zagadnienia dotyczgce marihuany, niesteroidowych lekéw
przeciwzapalnych, lekéw homeopatycznych czy preparatéow ziotowych.
Cate spotkanie obfitowato rowniez w wiele praktycznych porad, ktére
mog3a przydac sie osobom z SM (i bez) na co dzien. Caty webinar mozna
obejrze¢ tutaj:

https://youtu.be/SFQI8xbxLeA?si=KgEfX3gxtRyIHx6w

Zima odbyly sie z kolei dwa kolejne webinary. Pierwszy
z nich dotyczyl pierwotnie postepujacej postaci stward-
nienia rozsianego.
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Gosciem webinaru byt dr Barttomiej Mielcarek - neurolog, ktéry na
co dzien pracuje z osobami chorymi na stwardnienie rozsiane we
Wroctawiu. Poniewaz postac¢ pierwotnie postepujaca rozpoznaje sie
trudniej niz rzutowo-remisyjng, celem webinaru byto przypomnienie
kilku bardzo istotnych faktéw. Doktor Mielcarek nie tylko omowit
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pierwsze i najbardziej typowe objawy tej postaci SM, ale tez
opowiedzial o charakterystycznych dla tej postaci obrazach rezonansu
magnetycznego. Ttumaczyl rowniez czym sg postac pierwotnie
postepujgca aktywna i nieaktywna z progresjg i bez progresji. Stuchacze
mogli réwniez ustysze¢ o aktualnych kryteriach diagnostycznych
McDonalda, badaniach jakie powinny zosta¢ wykonane u pacjentéw

z podejrzeniem pierwotnej postepujgcej postaci SMi o leczeniu.
Ponadto, oprécz omodwienia zagadnien powyzej, doktor Mielcarek
skupit sie na kwestiach zwigzanych z fagodzeniem objawodw i zalecanych
metodach rehabilitacji. To byt bardzo pouczajgcy material, dlatego
zachecamy do jego odtworzenia. Link do webinaru:

https:/lyoutu.be/zmiTzjyt6Vw?si=y\WxpHc-HbnmClcOX

Drugim zimowym webinarem bylo spotkanie pt. ,,Jak ra-
dzié sobie ze zmeczeniem w stwardnieniu rozsianym>

z udzialem dr n. med. Moniki Marony ze Szpitala Uniwer-
syteckiego w Krakowie.

12

Zmeczenie jest najczesciej wystepujagcym objawem SMi dlatego

wazne, aby osoby chore wiedziaty jak sobie z nim radzi¢ na co dzien

i jakie obserwacje zgtaszac lekarzowi. Prelegentka wspomniata, ze

przy rozpoznawaniu zmeczenia to wlasnie pacjenci odgrywajg wazng
role, pomagajac lekarzom zwréci¢ uwage na swoje objawy. Pani doktor
wspomniala, ze zmeczenie jest zjawiskiem niespecyficznym i trudnym

do rozpoznania, opiera sie w duzej mierze na subiektywnych odczuciach
chorych. Pani doktor zaprezentowata rowniez czynniki, ktére odrdzniaja
zmeczenie w SM od tego ,,zwyklego” oraz wymienita przyczyny pierwotne
i wtdrne, ktére moga je powodowac. Podkreslita wage odpowiedniego
rozpoznania zmeczenia, zidentyfikowania jego przyczyn, by méc
zastosowac odpowiednie postepowanie terapeutyczne (takie jak leki,
unikanie czynnikdéw powodujgcych zmeczenie, ¢wiczenia fizyczne,
metody oszczedzania energii, terapia poznawczo-behawioralna). Rodzaje
metod zaradczych zostaty przez Panig doktor szczegdtowo omodwione.
Link do webinaru:

https://youtu.be/6WiL82ppMzU?si=GgKZPYson6XlkNpo



http://www.ptsr.org.pl
https://youtu.be/zmrTzjyt6Vw?si=yWxpHc-HbnmClc0X
https://youtu.be/6WiL82ppMzU?si=GgKZPYson6XlkNpo
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Swiatowy Dzien SM
- wielkie miedzynarodowe
Swieto oséb z SM
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Podsumowujac rok pragniemy przypomnieé¢ obchody
Swiatowego Dnia SM. To ogélnoswiatowe $wieto
wszystkich dotknietych stwardnieniem rozsianym:
chorych, ich bliskich, opiekunéw oraz calej spolecznosci
zaangazowanej w walke z SM: organizacji pacjenckich,
lekarzy, naukoweow itd.

Od kilku lat tematem przewodnim obchoddw byto ,MS Connections”, kto-
re podkresla¢ miato wage relacje, wiezi, wspodtprace. Z okazji obchoddéw

w 2023 roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zorganizowato
kilkudniowe wydarzenie, na ktdre sktadaty sie réznorodne dziatania, a kaz-
demu z nich przyswiecat ten sam cel - podnoszenie $wiadomosci o cho-
robie oraz nagtasnianie waznych dla oséb chorych i ich bliskich spraw.

Jednym z gtéwnych elementdéw Swiatowego Dnia SM byla konferencja
prasowa, ktéra umozliwila organizacji dotarcie z postulatami waznymi dla
$srodowiska SM do szerokiego grona osdb, ale tez pozwolita na omdwienie
biezacych potrzeb osdéb z SM z ekspertami: prof. Krzysztofem Selmajem

- Przewodniczagcym Doradczej Komisji Medycznej, prof. Konradem Rejda-
kiem - Przewodniczacym Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, prof.
Agnieszka Stowik - Konsultant Krajowga w dziedzinie neurologii, Marzanng
Bienkowska z Biura Rzecznika Praw Pacjenta, dr Jakubem Gierczynskim -
ekspertem systemu ochrony zdrowia, a takze éwczesnym Podsekretarzem
Stanu w Ministerstwie Zdrowia - Maciejem Mitkowskim.

Na wzmianke zastuguje rowniez gala Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego ,SyMfonia serc”, w trakcie ktdrej nasza organizacja odznaczy-
ta tytutami i honorami osoby i instytucje szczegdlnie zaangazowane we
wsparcie chorych na SM i naszej organizacji. OswietliliSmy rowniez poma-
ranczowa iluminacja Most Slgsko-Dabrowski i Patac Kultury i Nauki w War-
szawie, aby okazac¢ solidarnos¢ z chorymi i catym srodowiskiem.

Zachecamy do przeczytania wiecej o obchodach:

https://ptsr.org.pl/wpis/1691,swiatowy-dzien-sm-krotkie-podsumowa-

nie-obchodow n

tel. (22) 127 48 50



http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/wpis/1691,swiatowy-dzien-sm-krotkie-podsumowanie-obchodow
https://ptsr.org.pl/wpis/1691,swiatowy-dzien-sm-krotkie-podsumowanie-obchodow
https://ptsr.org.pl/wpis/1691,swiatowy-dzien-sm-krotkie-podsumowanie-obchodow
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O SMiinnych

schorzeniach

osrodkowego

ukladunerwowego

ze swiata nauki i nie

tylko

. R

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

W 2023 Polskie Towarzystwo

Stwardnienia Rozsianego prezentowalo niektére z aktualnych
doniesien dotyczace stwardnienia rozsianego. Wiele z nich
pochodzilo ze swiata nauki, np. wnioski plynace z badan
klinicznych prowadzonych w SM lub opinie ekspertéw
dotyczace zagadnien zwigzanych z choroba. Inne z kolei
przytaczaly dzialania m.in. organizacji SMowych z Polski

i zagranicy, ktére podejmowaly wysilki majgce na celu
poprawe jakosci zycia oséb z SM. W tym numerze SM
Expressu, przypominamy fragmenty kilku cieckawych tekstow,
ktére ukazaly sie w 2023 roku.


http://www.ptsr.org.pl
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Terapia komorkami
macierzystymi

Leki modyfikujace
przebieg choroby

na liscie leké6w
podstawowych WHO

Terapia komorkami macierzystymi to temat, ktory wcigz budzi wiele emo-
cjiipytan wsrdd osdb z SM. Przede wszystkim chorzy zastanawiajg sig, czy
jest ona w stanie wyleczy¢ z SM i czy jest bezpieczna. Aby odpowiedzieé
na te pytania potrzeba jest licznych badan klinicznych, ktére beda w stanie
dostarczy¢ odpowiednich dowoddw naukowych. W tym roku przybliza-
liSmy, za Multiple Sclerosis International Federation (MSIF), doniesienie

z pierwszej fazy badania klinicznego prowadzonego przez profesora
Gianvito Martino z Instytutu San Raffaele Scientific w Mediolanie, kto-

re ma na celu oceni¢ wykorzystanie macierzystych komorek nerwowych

w leczeniu 0oséb z postepujgcymi postaciami SM. W podsumowaniu opra-
cowanym przez MSIF moglismy przeczytaé, ze wyniki wykazaty, iz leczenie
z zastosowaniem komorek macierzystych byto bezpieczne i tolerowa-

ne przez uczestnikéw badania (12 chorych na postepujgce postaci SM),

a u niektérych zaobserwowano zmniejszenie zaniku mdzgu. To oczywiscie
bardzo obiecujace doniesienia, jednak, aby méwic¢ o stosowaniu takiej
terapii na szerokg skale jest stanowczo za wczesnie. Zawsze podkreslamy,
ze aby w ogodle rozwazac stosowanie nowych terapii w rutynowej praktyce
klinicznej, wyniki muszg zosta¢ potwierdzone na wiekszej liczbie chorych.
Dlatego traktujmy je z odpowiednig rozwaga.

Wiegcej o tym badaniu po polsku:
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/111.pdf

i po angielsku:
https://www.msif.org/news/2023/01/20/innovative-stem-cell-therapy-
-for-progressive-forms-of-ms/

Kolejnym zagadnieniem, ktéremu poswieciliS§my wiecej uwagi w 2023 r.
byto dodanie przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (World Health Organi-
sation, WHO) 3 lekdw modyfikujgcych przebieg stwardnienia rozsianego
do Listy Lekéw Podstawowych WHO. Temat szczegdlnie nam bliski, ponie-
waz od wielu lat Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego prowadzi
dzialania majgce na celu utatwienie dostepu do leczenia SM w Polsce,

a takze poszerzanie programow lekowych o nowe preparaty. Dodanie 3
lekdw na SM do listy WHO - wynik staran wielu srodowisk - jest poczat-
kiem zwiekszenia dostepnosci do terapii stwardnienia rozsianego, zwtasz-
cza - szczegolnie (za MSIF) dla osdb zyjacych w krajach o niskim i Srednim
dochodzie, ktére zmagajg sie z wieloma barierami ograniczajgcymi im
korzystanie zlekdw na SM.

Podsumowanie dziatann mozna znalez¢ tutaj (w j. polskim):
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_114.pdf

i w j. angielskim:
https://lwww.msif.org/news/2023/07/25/whos-decision-brings-hope-
-to-people-with-ms-worldwide/;


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/111.pdf 
https://www.msif.org/news/2023/01/20/innovative-stem-cell-therapy-for-progressive-forms-of-ms/
https://www.msif.org/news/2023/01/20/innovative-stem-cell-therapy-for-progressive-forms-of-ms/
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_114.pdf  
https://www.msif.org/news/2023/07/25/whos-decision-brings-hope-to-people-with-ms-worldwide/;  
https://www.msif.org/news/2023/07/25/whos-decision-brings-hope-to-people-with-ms-worldwide/;  
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Zagadnienia
z konferencji
ECTRIMS

Rzadkie choroby
ukladu nerwowego

W 2023 roku pisali$my réwniez o niektorych wnioskach ptynacych z jed-
nego z najwazniejszych wydarzen naukowych - 3 dniowej konferencji po-
swieconej najnowszym badaniom z zakresu SM, ale tez NMOSD i MOGAD
organizowanej przez ECTRIMS, czyli European Committee for Treatment
and Research in Multiple Sclerosis (Europejski Komitet ds. Leczenia i Ba-
dan Stwardnienia Rozsianego, przyp. ttum). Bylismy na niej i stuchalismy
bardzo uwaznie. Cho¢ tematow do dyskusji byto wiele, to my skupilismy
sie na dwoch, chyba mniej znanych, ale za to nie mniej istotnych: NEDA

i PIRA. To pierwsze oznacza w skrécie brak dowodow na aktywnosé choro-
by (ang. No Evidence of Disease Activity, w skrécie NEDA). PIRA to z ko-
lei skrét od progression independent of disease activity, czyli progresja
niezalezna od aktywnosci choroby.

O tym dlaczego NEDA jest wazna w kontekscie oceny skutecznosci
terapii oraz dlaczego PIRA stala sie tematem badan naukowych i prak-
tyki klinicznej, ktérym w ostatnim czasie poswigca sig szczegodlnie duzo
uwagi, znalezé mozna w artykule Dominiki Czarnoty-Szatkowskiej:

https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf

W 2023 r. mowiliSmy - nie po raz pierwszy
zresztg - o rzadszych chorobach uktadu
nerwowego o etiologii autoimmunolo-
gicznej, w szczegdlnosci schorzeniach

z spektrum zapalenia rdzenia i nerwow
wzrokowych (neuromyelitis optica
spectrum disordes, NMOSD). Po-

niewaz to choroba o gwattownym
przebiegu, ktéra powinna by¢ od-
powiednio leczona, warto jest bu-

dowac swiadomos¢ pacjentdw w tym
temacie. Edukujgc moéwilismy wiec

o diagnozie, objawach, a takze cechach
odrdzniajgcych je od stwardnienia rozsia-
nego. Po raz kolejny wspominali$my réowniez,
ze leczenie NMOSD jest obecnie mozliwe w ramach programu B.138.FM.

Na temat NMOSD o komentarz organizacja poprosilta rowniez dr n. med.
Aleksandre Podlecka-Pietowska, neurolog z Katedry i Kliniki Neurolo-
gii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, ktdéry przeczytaé¢ mozna
tutaj:

https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf.


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf 
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf. 
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Rola wirusa
Epstein-Barra
w powstawaniu SM

Ale na tym nie koniec - w jednym z numerdw przyjrzeliémy sie innemu
rzadkiemu schorzeniu - chorobie zwigzanej z przeciwciatami przeciwko
glikoproteinie mieliny oligodendrocytéw (MOGAD).

Bedziemy z pewnoscig mowié o niej wiecej w kolejnych latach, a dzi$ za-
praszamy do przeczytania artykutu, ktéry powstat na bazie opracowania
dr n. med. Roberta Bonka:

https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf

Z innych ciekawych zagadnien, ktore pojawilty sie w naszych kanatach

w zesztym roku, byt wirus Epstein-Barr (Epstein-Barr virus, EBV) i jego rola
w powstawaniu stwardnienia rozsianego. Multiple Sclerosis International
Federation opracowata wazny i kompleksowy materiat, w ktérym eksperci
zebrali aktualne informacje dotyczace zwigzku wirusa z SM. Oprocz przy-
blizenia tego w jaki sposdb wirus oddziatowuje na ludzki uktad odporno-
$ciowy oraz prob odpowiedzi m.in. na pytania dotyczace tego, czy jest

on czynnikiem ryzyka dla SM i czy kazda osoba zarazona wirusem bedzie
chorowac¢ na stwardnienie rozsiane, uwage poswiecono rowniez temu, czy
szczepionki przeciw wirusowi sg przysztoscig w walce z SM.

Caly artykul mozna znalez¢ tutaj:

https://ptsr.org.pl/wpis/1770,wirus-epsteina-barr-i-sm-najnowsze-do-
niesienia

Oczywiscie, w minionym roku w SM
Expressie, a takze na naszej stronie
internetowej i w mediach spolecznosciowych
ukazalo sie bardzo wiele innych, réwnie
wartosciowych tresci, do ktérych odsylamy.

m


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/uploads/smexpress/SM%20Express_115.pdf
https://ptsr.org.pl/wpis/1770,wirus-epsteina-barr-i-sm-najnowsze-doniesienia 
https://ptsr.org.pl/wpis/1770,wirus-epsteina-barr-i-sm-najnowsze-doniesienia 
http://
https://ptsr.org.pl/smexpress
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E Podsumowanie =
kampanii

Pewnie wiele os6b kojarzy kampanie ,,Zapytaj

o0 SM”, ktéra Polskie Towarzystwo Stwardnienia

Rozsianego zainicjowalo z partnerami w 2021 r.
Jej celem od samego poczatku jest zachecanie

0s6b z SM do ,.przelamania sie” i zadawania py-
tan dotyczacych ich choroby, w mys$l, Ze nie ma

»glupich” lub ,wstydliwych”, a poszukiwanie

odpowiedzi u ekspertéw, ktérzy zajmujq sie SM

bedzie tylko przynosié im korzysci.

Dziatania w ramach ,,Zapytaj o SM” maja podkresiaé
rowniez, ze otwarta i partnerska komunikacja z leka-
rzem przektada sie wybory oséb z SM zwigzane zich
zdrowiem. Kolejnym, ale nie mniej waznym celem
kampanii jest propagowanie aktualnej wiedzy na temat
stwardnienia rozsianego.

Warto o kampanii wspomnie¢, poniewaz w 2023 r.,

w jej ramach przeprowadzilismy kilka webinaréw z eks-
pertami najwyzszej klasy. GosciliSmy w nich neurolo-
gow: prof. dr n. med. Ewe Krzystanek, dr n. med. Moni-
ke Nojszewska, prof. dr hab. n. med. Krzysztofa Selmaja,
a takze prof. dr hab. n. med. Bartosza Karaszewskiego.

Odpowiadali oni na pytania, ktére chorzy zadawali
przez formularz na stronie kampanii. A do tej pory py-
tan tych sptyneto catkiem niemato, bo ponad 600.

Ale w 2023 r. odbyt sie jeszcze jeden webinar - z udzia-
tem dr n. med. Roberta Bonka, ktéry omowit najwaz-
niejsze zagadnienia zwigzane z diagnostyka réznico-
wa stwardnienia rozsianego z NMOSD, MOGAD oraz
neuroborelioza.

Na stronie kampanii publikowaliSmy tez cieka-
we materialy edukacyjne dotyczace réznych
sfer zycia ze stwardnieniem rozsianym.

Wszystkie webinary, a takze odpowiedzi pisem-
ne na zadawane pytania mozna znalez¢é na stro-
nie kampanii:

www.zapytajosm.pl

Mamy nadzieje, ze kampania bedzie mie¢ swojg konty-
nuacje w 2024 roku.


http://www.ptsr.org.pl
http://www.zapytajosm.pl 
http://

Kobieta.
Mama.

ZSM.

Co warto
wiedziec o ciqzy
[ sStwardnieniu
rozsianym

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Bycie rodzicem to temat, ktéry budzi¢é moze wiele emo-
¢ji, szczegdblnie wsrod os6b zmagajacych sie z choro-
bami przewleklymi. W poprzednich latach aktywnie
realizowaliSmy projekt ., By¢é mama z SM”, ale ponie-
waz temat rodzicielstwa jest nieustannie aktualny
(min. dlatego, ze SM dotyczy gléwnie mlodych kobiet,
ktére chorujg 3 razy czesciej niz mezczyzni), wraca-
my do niego co jaki§ czas. W 2023 r. na naszej stro-
nie internetowej oraz w mediach spolecznosciowych
znalez¢é mozna bylo materialy informacyjne, ktére
odpowiadaly na wazne zagadnienia zwigzane z ma-
cierzynstwem i SM. Ponizej przytaczamy najwazniej-
sze wnioski z nich plynace i dodajemy jeszcze kilka
innych. Informacje pomogla nam zaktualizowaé prof.
dr hab. n. med. Ewa Krzystanek.

® >
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Ogdlnie najlepszym momentem, aby kobiety z SM rozpoczety starania o cigze
jest taki, w ktérym aktywnos¢ choroby jest pod dobrag kontrolg. Szczegdlnie
wazne jest, aby kazda pacjentka, ktéra planuje macierzynstwo omowita swoje
plany z lekarzem neurologiem, zwlaszcza przed prébami poczecia i w momen-
cie planowania wlgczenia leku modyfikujgcego przebieg choroby.

Jesli chodzi o stwardnienie rozsiane, to choroba:

nie jest przeciwskazaniem dla cigzy i generalnie nie wplywa na ptod-
nos¢,

nie wplywa na przebieg cigzy, nie zwigksza ryzyka poronienia i uro-
dzenia martwego dziecka

nie zwigksza ryzyka pojawienia si¢ wad wrodzonych/okoloporodo-
wych u potomstwa,

jest mniej aktywna w cigzy, szczegodlnie w ostatnim trymestrze, choé
zalezy to od aktywnosci SM przed cigza,

moze by¢ leczona, gdy kobieta jest w cigzy, ale tylko konkretnymi
preparatamii w uzasadnionych przypadkach,

nie oznacza, ze kobieta powinna rodzi¢ w konkretny sposéb (lub
w konkretnej pozyciji),

nie jest przeciwwskazaniem do zadnej formy znieczulenia w trakcie
porodu,

nie jest przeciwskazaniem do karmienia piersia, ale nalezy pamiegta¢,
ze nie mozna karmié naturalnie, gdy przyjmuje sig niektore lekina SM,

moze u mam z SM zwiekszac¢ ryzyko pojawienia sie depresji poporo-
dowej.

Po porodzie, uwzgledniajgc aktywnos¢ SM, neurolog moze zaleci¢ jak naj-
szybszy powrdt do terapii, zwlaszcza u 0sdb z bardziej aktywng choroba.

Uwaga na infekcje drog moczowych, ktére moga pojawiaé sie czesciej
u kobiet z SM bedacych w cigzy!

Wiecej informacji o SM i cigzy znajdziecie na naszej stronie, w zaktadce:
https://ptsr.org.pl/strona/84,posiadanie-dzieci ,a takze w naszych publi-
kacjach.


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/strona/84,posiadanie-dzieci
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Program Leczenia,
Rehabilitacji

i Wsparcia
Polskiego
Towarzystwa
Stwardnienia
Rozsianego
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Autorka: Anna Zakrzewska, PTSR
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Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (w skorcie
Program LRiW) jest projektem majgcym na celu popra-
we jakosci zycia oséb z SM lub/i z niepelnosprawnoscia-
mi. W ramach programu prowadzonego przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego tworzone sg in-
dywidualne subkonta, na ktérych podopieczni progra-
mu moga gromadzi¢ srodki z 1,5 % podatku oraz daro-
wizny. Skierowany jest do osdb z calej Polski, niezaleZnie
od wieku czy przebiegu choroby — wsréd beneficjentéw
programu sg zarowno osoby mlode jak i starsze, nowo
zdiagnozowane jak i te, ktére z SM zyja od wielu lat.

Nasza organizacja sukcesywnie stara sie dostosowac Program LRiW do
potrzeb osdb chorych, opierajac sie na ich indywidualnych zapotrze-
bowaniach, publikacjach naukowych czy opiniach specjalistow. W tym
roku beneficjenci programu wykorzystali zebrane na subkontach srodki
na zakup m.in. lekéw, suplementdéw, art. medycznych i rehabilitacyjnych,
ustug lekarzy specjalistow i medykow, karnetdw sportowych oraz innych
produktow i ustug polepszajgcych jakos¢ zycia.
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Leki, suplementy i art. medyczne

To grupa produktéw, ktéra dla wiekszosci chorych stanowi towar pierw-
szej potrzeby. Z subkont oprécz lekdw immunomodulujgcych i artykutdw
higienicznych coraz czesciej optacane sg suplementy diety takie jak: kwa-
sy omega-3, witamina D czy witaminy z grupy B, ktérych spozywanie pet-
ni wazna role w przebiegu SM. Oprécz tych produktéw w ostatnich latach
z Programu LRiW, s3g finansowane leki przepisywane przez lekarzy specja-
listow, ktdrych zakup nie jest refundowany w ramach NFZ. Sg to m.in. leki
ginekologiczne, psychiatryczne, dermatologiczne czy kardiologiczne.

Korzystanie z uslug specjalistow

Radzenie sobie z SM nie opiera sig jedynie na stosowaniu metod farmako-
logicznych. Wazne jest korzystanie z opieki medykdéw. W ramach PLRiW
mozna skorzystac z ustug lekarzy neurologéw, urologéw, psychiatrow,
okulistéw, ortopedéw czy ginekologow. Aby wspomaoc procesy lecznicze
warto prowadzi¢ kompleksowg terapie ciala, jak i gtowy. Nasi podopieczni
korzystajg ze $wiadczen fizjoterapeutow, urofizjoterapeutéw, osteopa-
tow, psychologéw i logopedow. Ta réoznorodna opieka medyczna, jest
mozliwa jedynie dzieki sSrodkom zebranym na indywidualnych subkontach.
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Aktywnosé fizyczna
Badania pokazujg, ze regularna aktywnos¢ fizyczna ma ogromne znaczenie
w przebiegu choroby SM, poniewaz znacznie zmniejsza ryzyko postepo-
wania niepetnosprawnosci. Wéréd naszych podopiecznych podejmowa-
nie aktywnosci fizycznych z roku na rok cieszy sie coraz wiekszg popu-
larnoscig. W tym roku, dzieki zebranym pienigdzom z 1,5% oraz darowizn,
optacilismy karnety na joge, basen, silownie czy zajecia jazdy konnej.
Nasi podopieczni finansowali sobie urzgdzenia do ¢wiczen - rowery sta-
cjonarne, bieznie, hantle, pilki itd.

Polepszenie jakosci zycia
Dla wielu oséb diagnoza SM, wigze sie ze zmiang dotychczasowego zycia -
reorganizacji dnia, dostosowania pracy zawodowej i miejsca zamieszkania
do stanu zdrowia. Dlatego, aby utatwi¢ osobom chorym codzienne czyn-
nosci, w ramach PLRiW mozna finansowac¢ dojazdy do placowek medycz-
nych, pobyt na turnusach rehabilitacyjnych, sprzet rehabilitacyjny (kule,
wozki elektryczne, chodziki, dzwigi), modernizacje mieszkan i domow
(jako likwidacje barier architektonicznych), kursow zawodowych oraz

o studiow.
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Abilimpiada SM

Autorka: Anna Gryzewska, PTSR
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POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

W 2023 r odbyla sie XI Abilimpiada SM. To coroczne
wydarzenie organizowane przez Polskie Towarzy-
stwo Stwardnienia Rozsianego, skierowane do oséb
z niepelnosprawnosciami, chorych na stwardnienie
rozsiane oraz na inne schorzenia neurologiczne. Jej
celem jest aktywizacja i integracja spoleczna osdéb
chorych poprzez wzrost ich aktywnosci w réznych
dziedzinach zycia i zwiekszenie motywacji do dzia-
lan, rozwéj nowych umiejetnosci, co przetozy sie na
jakosé ich zycia.

Trzydniowe wydarzenie odbyto sie w czerwcu, w Osrod-
ku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym Wielspin w W3-
growcu, usytuowanym nad malowniczym jeziorem.

WWW.PTSR.ORG.PL

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50
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W jego trakcie uczestnicy, czyli 50 OzN chorych na

stwardnienie rozsiane, wzielo udziat w konkuren-
cjachiwarsztatach opartych na aktywnosci rucho-
wej, artystycznej i intelektualnej, co pomogto wich
aktywizacji poprzez min. stymulacje ukladu ner-
wowego, zwiekszenie poziomu motywacji, naucze-
nie nowych umiejetnosci. Zawodnicy mogli zatem
zagra¢ w warcaby, zaprezentowac¢ swoje talenty
w konkurencji artystyczno-plastycznej i fotogra-
ficznej, a takze rozruszac¢ sie w trakcie warsztatow
muzyczno-tanecznych. Ponadto na uczestnikéw
czekal warsztat psychologiczny efektywnej komu-
nikacji. Wszystkie konkurencje i warsztaty byty do-
stosowane do potrzeb i mozliwosci uczestnikdw,
a kazdy beneficjent otrzymat od nas upominek, be-
dacy wyrazem uznania dla jego wysitku i przetama-
nia wlasnych barier.

Jednak najwazniejsza byta mozliwos¢ spotkania sie,
integraciji poprzez wspdlne spedzeniu czasu i dzie-
lenie sie doswiadczeniami.

Organizacja wydarzenia byla mozliwa dzigki
wspotfinansowaniu: Pahstwowy Fundusz

Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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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


http://www.ptsr.org.pl

Czy zastanawiales$ sie nad tym, jak
wazna jest mozliwosé oddychania?
Czy widziales, ze to jak oddychamy,
moze wplywagc na nasze postrze-
ganie Swiata, przezywania naszych
uczu¢ i emocji oraz na relacje z in-
nymi? Nasze zycie zaczynamy od-
dechem i potem to, jak oddychamy,
wplywa na jakosé naszego zycia

i Swiadomos$¢é doswiadczania biezg-
cej chwili.

Istnieje wiele réznorodnych metod, sposobdw

i praktyk oddechowych. Mozna podzieli¢ je na
takie, ktére obserwujg oddech i przyjmujg go
takim jakim jest oraz na te, ktére $wiadomie nim
manipuluja. Kazda z tych metod jest dobra, jezeli
jest dopasowana do naszych potrzeb. Warto mie¢
swiadomos¢ intenciji, tego po co chcemy uzy¢
konkretnej techniki. Kiedy czujemy lek, Swiadomie
stosujemy na przyktad dtuzsze wydechy i wdechy.
Taka manipulacja powoduje uspokojenie nasze-
go ukladu nerwowego. Techniki nakierowane na
obserwacje swojego oddechu powoduja lepszy
kontakt z chwilg obecng, gtebsze doswiadczenie
wszystkich uczuc¢ i Swiadomos¢ cielesna.

To, jak oddychamy wplywa wiec na nasze cia-
lo i umysl.

Sprawdz teraz, jaki masz oddech: nic nie zmieniaj, tylko ob-
serwuj jak oddychasz, jakg dynamike ma twdéj oddech, czy
powietrze wchodzi i wychodzi, czy robisz przerwe miedzy
wdechem a wydechem, czy twdj wydech jest wymuszony, czy
pozwalasz powietrzu samemu wychodzi¢?

Dorosta osoba srednio na minute robi z 12-20 oddechow. lle
wsrod tych oddechoéw jest branych swiadomie? Oczywiscie
nie da sie caly czas by¢ swiadomym swego oddechu, byto-
by to czasochtonne i nie pozwato na angazowanie sie winne
wazne dla nas sprawy. Natomiast Swiadomos¢ tego, jak od-
dychamy, moze nas wspiera¢ w trudnych momentach, w tych
chwilach, kiedy powstrzymujemy oddech, co zwigzane moze
by¢ z trudnymi doswiadczeniami, myslami czy wspomnienia-
mi.

Czasem brakuje nam tchu. Jestesmy tak zestresowani, ze nie
potrafimy nabra¢ powietrza. Rozsgdnym wtedy wydaje sie
préba zrobienia kolejnego wdechu. W takich sytuacjach jed-
nak warto postgpi¢ wbrew logice i zamiast tego - wypusci¢
obecne w ptucach powietrze.

Wykonujac ¢wiczenia oddechowe mozna zauwazy¢, jak praca
z oddechem wplywa na nasze zycie. Systematyczne prak-
tyki oddechowe wplywajg na obnizenie poziomu stresu,
wewnetrzny spokdj i lepsze radzenie sobie w trudnych sytu-
acjach, wieksza swiadomos¢ swoich potrzeb, umiejetnosé
spojrzenia na pojawiajgce sie problemy z dystansem, wigkszg
otwartos¢ w okazywaniu swoich uczué, wptywa na jakosé

w relacji zinnymi. Polepsza tez np. koncentracje. Nasz mdzg
ewolucyjnie przeszedt dlugg droge rozwoju, jest obecnie
znacznie pojemniejszy i w zwigzku z tym potrzebuje wiecej
tlenu. Dobrze dotleniony mdzg wspiera nas w dziataniu, jest
otwarty na swiat, ciekawy doswiadczen i pojemny.

Warto popraktykowac rézne metody i wybrac¢ takie, ktore
najbardziej beda do nas przemawiac. Do wyboru jest sporo,
od technik medytacyjnych, wzmacniajgcych uwage, po tech-
niki sztuk walki. Ale najwazniejsze w tym wszystkim jest to, ze
zadna technika nie zadziata, jezeli nie bedziemy jej cwiczyc.
Zadna technika nie potrafi nas wesprzeé w trudnych momen-
tach naszego zycia, jezeli jej nie doswiadczymy w momentach
spokoju.

Literatura: G. Pawtowski. Oddech. Oddychaj $wiadomie, zyj petniej. Zwierciadto. 2018.
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Czy ma Pan/Pani jakies porady dla
tych, ktorzy chcieliby rozpoczaé no-
woroczne postanowienia zwigzane
z rehabilitacja?

R: Zdecydowanie. Po pierwsze, warto wyznaczyc¢ sobie realne
cele, dostosowane do wlasnych mozliwosci. Regularnosé jest
kluczowa, wiec planujmy naszg rehabilitacje w harmonogra-
mie tak, aby byla staltym elementem naszego zycia.

Nowy Rok to doskonata okazja do postawienia sobie kon-
kretnych celdw. W przypadku rehabilitacji - mozna pomyslec
o podjeciu turnusu rehabilitacyjnego (np. w osrodku PATION),
a jesli juz sie w nim uczestniczy - warto postanowic¢ o regular-
nym udziale w zajeciach jak i w domowym otoczeniu. Rowniez
otwarta komunikacja z zespolem terapeutycznym i aktyw-

ne zaangazowanie w proces rehabilitacyjny sg kluczowe dla
osiggniecia sukcesu. Dobra komunikacja pozwoli terapeutom
dostosowac programy do naszych aktualnych potrzeb.

Regularnosé w domowym otoczeniu
moze by¢ trudna dla wielu oséb cho-
rych. Czy Osrodek PATION ma na

to jakis przepis?

R: Cwiczenia online to $wietna opcja dla tych, kto-
rzy chcieliby kontynuowac¢ rehabilitacje w zaciszu
wlasnego domu. Dzieki ¢wiczeniom onlineg, pa-
cjenci majg dostep do profesjonalnych progra-
mow ¢wiczen, dostosowanych do potrzeb neu-
rologicznych, co pozwala utrzymac aktywnosé

nawet poza osrodkiem.

https://www.sezamsm.pl/zestaw-cwiczen


http://www.ptsr.org.pl
https://www.sezamsm.pl/zestaw-cwiczen
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Co jeszcze warto przekazaé naszym
czytelnikom?

R: Zachecam wszystkich do podejmowania $wiadomych decyzji dotycza-
cych swojego zdrowia. Nowy Rok to doskonaly moment, aby zainwesto-
wac w siebie i podja¢ kroki ku poprawie swojej kondycji. Osrodek PATION
jest gotdéw stuzy¢ wsparciem i profesjonalng opieka tym, ktérzy postana-
wiajg zadbac o swoje zdrowie i jakos¢ zycia.

O osrodku PATION

Otwarty z inicjatywy Slgskiego Stowarzyszenia Oséb Chorych na Stward-
nienie Rozsiane SEZAM. Osrodek, tgczac nowoczesne technologie z indy-
widualnym podejsciem do pacjenta oferuje rehabilitacje dla chorych na
SM, ale tez zinnymi schorzeniami neurologicznymi. Plany terapeutyczne s3
tworzone indywidualnie, a skutecznos$¢ rehabilitacji mierzona na biezaco,
tak by jej efekty byly jak najbardziej zadawalajgce. Kadra Osrodka PATION
jest doskonale wykwalifikowana, a sam osrodek wyposazony w nowo-
czesny sprzet specijalistyczny.

Zapraszamy do odwiedzenia strony internetowej, gdzie znalez¢
mozna wiecej informacji na ten temat:

www.sezamsm.pl

tel. (22) 127 48 50


http://www.ptsr.org.pl
http://www.sezamsm.pl
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Czy lubisz pomagac? Angazujesz sie, sprawia ci frajde, ze jestes potrzebny? To dobrze, ale pa-
mietaj, ze w pomaganiu mozna sie niebezpiecznie zatraci¢! W jaki sposdb? Bardzo tatwo z oso-
by wspierajgcej, sta¢ sie ratownikiem. A to ogromna réznica. Jesli jestes tg pierwszg - subtel-
nie wyczuwasz, kiedy nalezy zadziata¢. Nie wyrywasz sie z pomocgy, jestes$ obok - ale na tyle
blisko, aby: wystuchac, potrzymac za reke, przytuli¢ - jesli bedzie taka potrzeba. Nie narzucasz
sie. Taktownie upewniasz bedgca w ktopotach osobe, ze w kryzysie moze na ciebie liczy¢. Jesli
natomiast nieustannie jeste$ w gotowosci, by pomagac najblizszym (nie zwazajgc kompletnie,
czy ktos o to poprosi), gasisz kolejny pozar, ba, jestes przekonany, ze dokltadnie wiesz, jak ktos
ma postgpié... Mato tego - roscisz sobie prawo do decydowania o czyims zyciu, bo przeciez ty
wiesz NAJLEPIEJ.

Jesli przytakiwates, czytajgc ostatnie zdanie - jeste$ rasowym ratownikiem, traktujgcym swoja
misje $miertelnie powaznie. Swiecie przekonanym, ze zbawiasz $wiat, a przede wszystkim
swoich najblizszych. Bo przeciez jesli nie pomozesz to twoja przyjacidtka sobie nie poradzi,
twoj partner zginie marnie, a mama pograzy sie w depresji.

Odruch ratownika bardzo czesto powstaje w dziecinstwie, kiedy to ratowali$my naszych ro-
dzicow przed rozwodem, rozstaniem, depresjg czy alkoholizmem. Teraz wielokrotnie odbywa
sie na odlegtos¢, na przyktad przez telefon - ale to ten sam odruch. Wynikat z braku poczucia
bezpieczenstwa, z niestabilnosci czy niepewnosci. Teraz jest kontynuowany w dorostych rela-
cjach.

Jak rozpoznadé, czy jestes ratownikiem, w odréznieniu od osoby wspierajgcej? Granica jest
cienka, ale bardzo znaczaca. W ratowniku jest bardzo duzo niepokoju; generalnie ma zaburzo-
ne poczucie bezpieczenstwa i silne przekonanie, ze jesli nie zadziala, to osoba stoczy sie na
samo dno, Zyje w utajonym przekonaniu, ze wszystko zalezy od niego. W przeciwienstwie do
osoby wspierajacej, ktora wie, ze nie jest odpowiedzialna za zycie drugiego cztowieka. Ze jest
odpowiedzialna tylko i az za siebie. Sprawdz czy w ogdle przyjmujesz do swojej Swiadomosci,
ze mozesz komus nie pomaoc? Czy wielokrotnie wspomagasz swoich bliskich w tych samych
trudach? Tematach, problemach?

Raz - mozemy kogos$ wesprzecé; no dobrze, nawet drugi raz. Ale jezeli ktos jest po raz czwarty,
szOsty, dziesigty w tej samej okolicznosci, z ktdrej - jak widac, nie wycigga zadnych wnioskow?
Nie bierze sie do pracy, zeby cos zmienic. lle razy mozesz wyciggac z tych samych problemow?
Nie mozna nieustannie ratowac/zbawia¢ swiat, zy¢ zyciem innych.

A gdzie jestes TY? Twoja rodzina, praca, codziennosc¢? Ratownik bierze na siebie problemy
innych i traktuje je mega powaznie. Ich zycie obchodzi go bardziej niz swoje wlasne. Jest

w ciggtej presji dziatania i ratowania. Niejednokrotnie przeswiadczony, ze przezytby zycie
badz rozwigzat problem zdecydowanie lepiej i korzystniej. Paradoksalnie: ratownik nie widzi
czlowieka i jego potrzeb, ale chce koniecznie ,zbawi¢” na swoich zasadach. Dziata troche jak


http://www.ptsr.org.pl
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natogowiec, alkoholik czy hazardzista, znajdujacy spokdj czy odprezenie w momencie wypicia
setki czy wygranej w kasynie. Zastandw sig, tak uczciwie - co rekompensujesz sobie, dziatajac
z pozycji ratownika - brak mitosci? Uwagi? A moze kreci cie niebezpieczne poczucie wladzy

i zaleznosci?

Jak wyjsé z funkeji ratownika:

Zatrzymaj sie i na spokojnie zauwaz, jaki jest twdj pierwszy odruch; jak reagujesz, styszac
prosbe o pomoc? Czy z automatu rzucasz wszystko, by biec z pomoca? Jesli tak, zatrzymaj sie!
Moze okazac sig, ze pobiegniesz poméc, pozyczyé, zatatwic, podzyrowac, odebraé... zupel-

nie nie analizujac, jaka jest cena. STOP - nie zgadzaj sie impulsywnie na wszystko. Pomysl, czy
masz zasoby, czy nie koliduje to z twoimi planami, czy masz czas, by sie tym zajagé. Czy masz na
to przestrzen w swoim wypetnionym po brzegi kalendarzu? Czy nie zaniedbasz swojej rodziny?

Daj sobie; bedac ratownikiem non stop dajesz przede wszystkim innym. Ratownik rzadko
kiedy czuje, zna swoje potrzeby. Jest nieustannie jakby na misji bycia dla innych, zawsze

w dostepnosci. Jeslito TY - potrzebujesz wrdci¢ do siebie, krok po kroku. Bo moze sie oka-
zac¢, ze w $rodku ciebie mieszka mata, wystraszona dziewczynka, ktdéra bardzo potrzebuje
zaopiekowania, Albo maty, zalekniony chtopczyk, ktéry pilnie potrzebuje odpoczynku. Jak sie
temu wnikliwie przyjrzysz, czesto okazuje sie, ze nigdy nie dawale$ sobie! Ze nie masz zad-
nych zasobdw, by pomagac i angazowac sie w zycie przyjacidti znajomych. To, na czym jecha-
les, to byla trauma, adrenalina, nadreaktywny uktad nerwowy.

Powtodrze - daj sobiel; moze poczujesz sie na poczatku niekomfortowo, bo nigdy o sobie nie
pomyslates. Jak zrozumieszi ,przerobisz” - mam propozycije, na kilka dni odtgcz sie od tele-
fonu, internetu, fb, wszelkich rozpraszaczy i zobacz, jak ci jest — kiedy nie odbierasz telefondw,
maili. Kiedy nie stuchasz o cudzych problemach. Czy ty masz w ogdle dla siebie przestrzen.

| wiesz co sie najczesciej wtedy dzieje? Zaczynajg wylewac sie emocie, ktdre sg twoje, ktoére
moze byly, ale je ignorowates. Nie miates$ do nich dostepu, przez wiele, wiele, wiele 1at. Bo by-
tes zajety wszystkim innym ale nie sobg. A moze, zeby je ustyszed, potrzebujesz wyjechac na
kilka dni? SAM. Zauwaz i doswiadcz, co ci robi skontaktowanie sie zsamym soba.

By¢ moze pierwszy raz w zyciu...

To OK, nie méc daé. Potrzebujesz odbudowac siebie, wlasne zasoby. Skup sie na sobie i zaakcep-
tuj, ze na ten moment nie bedziesz mdégt dac czy udziela¢ pomocy na prawo ilewo. Teraz leczysz
swoje rany. To moze potrwac kilka, badz kilkanascie miesiecy. Pogddz sie z tym i zaakceptuj. Co
ciekawe; dorosli ratownicy sg odbierani przez najblizszych i otoczenie jako oddani, kochani; tacy
do rany przytéz, z sercem na ditoni. A bardzo czesto w tym samym czasie sg dla swoich rodzin,
dzieci - zmeczeni, wsciekli; przychodzacy do domu z tak zwanymi pustymi rekami, bo wszystko
co mieli rozdali ,obcym”, ratujgc ich tego dnia. Paradoks, prawda? Bo ratownik - pomocny innym
- jest czesto tym zmeczony, wrecz wkurzony, ze caty swiat co$ wiecznie od niego chce. Wytado-
wuje wiec swojg frustracje na najblizszych. Pomysl o tym. Zmien to. Wyjdz z dziatania i funkcji
sratownika”. Stan sie madra i rozwazna osobga wspierajaca.
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Autor: Pawet Ggska

Brutalna rzeczywistosé

Tytut: Demon Copperhead
Autorka: Barbara Kingsolver
Wydawnictwo: Filia

Autorka nie ukrywa fascynacji Charlsem Dickensem i jego ,,Davidem
Copperfieldem”. Méwi otwarcie, ze bez tego jej powies¢ by nie po-
wstata. Obie historie majg ze sobg wiele wspdlnego. Mineto dwiescie
lat, a sytuacja biednych dzieci sie nie zmienita. Dickens bohaterow
swojej historii umiescit w Londynie, a powies¢ Barbary Kingsolver
dzieje sie w amerykanskich Appalachach, gdzie, kiedys kwitto gérnic-
two, ale to przesztoscé. Teraz tu jest bieda. Demon przychodzi na swiat
w przyczepie mieszkalnej. Jego matkg jest nastoletnia narkomanka.
Chtopak jest rudowtosy po ojcu, ktéry zmart przed jego urodzeniem.
Matka nie zawsze ma dla Demona czas. Czesto dzieciakiem zajmujg
sie sgsiedzi. W koncu w wieku dziesieciu lat trafia do rodziny zastep-
czej. Tu nie ma miejsca na czutoéé. Spi w szopie, na brudnym matera-
cu. W nastepnej musi ciezko pracowaé¢ w gospodarstwie rolnym i na

plantacji tytoniu. Poznaje tez wysypiska smieci i sklepy spozywcze

z tajnymi wytworniami narkotykdéw. Szkola - dodajmy nie najlepsza

- jest tylko dodatkiem. Wszystko zmienia sig, gdy Demon odnajdu-
je swojg babcie - matke ojca. Kobieta zatatwia mu pobyt w miescie

u trenera futbolistow, ktéry zostaje jego rodzing zastepcza. Tam tez

poznaje jego coérke - Angus. Pobyt w tej rodzinie i miejscowym li-
ceum zmienia zycie Demona. Zostaje szkolng gwiazda druzyny futbo-
lowej. Do czasu. Wszystko niszczy stabos$¢ do oxycontinu - opioidu

dostepnego na recepte. Daje niezle odloty, ale konsekwencje s3 za-
losne. Historia opowiedziana jest w pierwszej osobie przez Demona.
Ksigzka jest oskarzeniem $wiata za sytuacje dzieci zmuszanych do

ciezkiej pracy, ktore pochodzg z dalekiej prowincji z biednych rodzin

i sg tatwym celem do oszukania i wykorzystania. Czesto tez popadaja

w uzaleznienie od alkoholu i narkotykoéw. Czyta sie jg jednym tchem.
Powies¢ zostatla nagrodzona tegorocznym Pulitzerem.
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Tytut: Kukutcze jajo L ]
Autorka: Camilla Lackberg
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Wydawnictwo: Czarna Owca

Fjallbacka w twdrczosci Camilli Lackberg jest miejscem wielu zbrodni. W rze-
czywistosci jest to niewielka, urokliwa miejscowos$é potozona na zachod-
nim wybrzezu Szwecji. Dodajmy - bardzo spokojna. Pdzniej pisarka porzuci-
la jg dla dwdch thrilleréw psychologicznych - Ztota klatka i Srebrne skrzydta.
Napisata réwniez dwa kryminaty do spoéiki z Henrikiem Fexeusem - Menta-
lista i Kult. Teraz wraca do Fjallbackil! | jest to powrdt z przytupem. Napisa-
la najbardziej krwawy z dotychczasowych kryminatéw. Komisarz Patrik Hed-
strom i jego koledzy z komisariatu Tanumshede prowadzg dwie trudne sprawy
morderstw. Pierwsze to bestialskie zabdjstwo znanego fotografa przygo-
towujagcego wystawe w miejscowej galerii. Drugie wydarzylo sie dwa dni
pozniej na pobliskiej wysepce. Zostaje tam zabity stawny pisarz pracujacy
nad swojg najnowszg powiescig. Nie ma zadnych poszlak, zeby te sprawy sie ze
sobg tgczyly. A dochodzenia utknely w martwym punkcie. W tym samym czasie
Erica Falc - prywatnie zona komisarza - bada starg sprawe tajemniczego zabdj- Powiqzqne sprawy
stwa, doktdéregodoszto ponad czterdziescilatwczesniejw Sztokholmie. Sptonety
wtedy w niewyjasnionych okolicznos$ciach dwie osoby. Nieoczekiwanie dla poli-
cjantéw wszystko wskazuje nato, ze te trzy sprawy majg ze sobg wiele wspdinego.
Lackberg udowadnia, ze jest w $wietnej literackiej formie, a ta ksigzka to jej naj-
lepsza z dotychczasowych powiesci.

37
Tytut: Reguty gry
Autor: Colson Whitehead
Wydawnictwo: Albatros

Ksigzka jest dalszym ciggiem bestsellerowego ,,Rytmu Harlemu”. Tym ra-
zem wszystko zaczyna sie w 1971 roku. Ray Carney, wtasciciel sklepu me-
blowego zerwat z kryminalng przesztoscig. Nie zajmuje sie juz paser-
stwem, nie przewozi tez kradzionego towaru. Zyje uczciwie. Jego legalny
interes kwitnie. Do czasu... Pewnego dnia jego dorastajgca corka prosi
go o zdobycie nieosiggalnych juz biletdw na koncert zespotu Jackson 5
z Michaelem Jacksonem w roli gtéwnej. Czego nie robi sie dla ukocha-
nego dziecka. Tylko zeby je zatatwi¢ Carney musi zwrdci¢ sie do swoich
starych znajomych. A dokladnie do niejakiego Munsona - skorumpowa-
nego policjanta, ktéory moze wszystko. Bilety zalatwia bez problemu. Tyl-
ko cena za nie jest niezwykle wysoka. Ray sie zgadza, ale stawka zapla-
ty tylko rosnie.l Carney prébuje sie z tego wszystkiego jako$ wyplatac.
Ajesttopierwszahistoriawksigzce. W drugiejw sklepie meblowym Carneya
pojawiajgsiefilmowcy.Chcatunakrecic¢thrillerklasy B. Wszystkoidziezgod-
nie z planem do czasu, az przepada bez wiesci jego gwiazda Lucinda Cole.
Trzeba jg natychmiast odnalez¢. Tylko jak? W ostatniej, w wielu punktach
Harlemu zaczynajg ptona¢ kamienice. Niewiadomo kto za tym stoi. Nie wia-
domo, ktdra sptonie nastepna. W te sprawe Carney jest osobiscie wplgtany.
Whitehead pokazuje w swojej powiesci stosunki panujgce w czarnej dziel-
nicy. To, ze bardzo trudno tu o moralny kompas. A takze to, ze nie wolno
oceniac innych zbyt pochopnie.

Witajcie w Harlemie!
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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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