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Tomasz Poteé
Przewodniczacy Rady Gtoéwnej
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Drodzy Panstwo,

Wakacje sie rozpoczely i wielu z nas ekscytuje sie juz nych zmian po rewolucyjnych zmianach w programie
wymarzonym wypoczynkiem, pewnie w wiekszos$ci nad lekowym, jakie nastgpily w listopadzie 2022 roku. Wy-
morzem. A moze jakies$ zagraniczne kurorty? W dzisiej- niki nieco zaskoczyly wszystkich i wyraznie wskazu-
szych czasach tak wymarzony niegdys zagraniczny wy-  jg na wcigz jeszcze pojawiajgce sie problemy, przede
jazd okazuje sie tanszym, niz pobyt w polskich osrod-  wszystkim z szybka diagnozg choroby oraz rozpoczy-
kach. A oferowana jakos¢ nawet przewyzsza rodzima naniu leczenia w ramach programu lekowego. Uczest-
oferte. nicy posiedzenia, szczegdlnie klinicysci, podkreslili
potrzebe dotarcia z wiedzg o stwardnieniu rozsianym
Ale nie o wakacjach dzis, bo przeciez tak naprawde  do lekarzy pierwszego kontaktu, aby pacjent, ktéry do-
kazdy sobie planuje wypoczynek tak, jak mu odpowia- strzega u siebie niepokojgce objawy mogt by¢ szybko
da. Aiw naszej organizacji sporo oddziatéw organizuje skierowany do wlasciwego specjalisty. Zwracano tez
w tym okresie warsztaty, aby cho¢ kilka dni da¢ ode- uwage na koniecznos¢ przyspieszenia wigczenia do le-
tchna¢ swoim cztonkom, odrywajac ich od codzienno- czenia osbéb ze zdiagnozowanym juz SM, aby leczenie
$ci. Przy okazji uczac réznych nowych umiejetnosci. |  rozpoczynac¢ jak najszybciej, nie tracgc najcenniejsze-
trzeba za to chwali¢ oddziaty, ktére to robig, bo prze- go czasu poczatku choroby. Podkreslano réwniez, ze
ciez do uczestnictwa zapraszane sg tez osoby z innych zdarza sie tez iz sami pacjenci czasem opdzniajg roz-
oddziatéw, takich, ktére same nie radzg sobie az tak poczecie leczenia, nie podejmujagc go poniewaz nie
dobrze. To taka nasza organizacyjna solidarnos¢. dostrzegaja u siebie zadnych objawow. Nie zdajg sobie
sprawy, ze choroba, nawet jesli nie daje objawow, roz-
Na poczatki lipca br. odbyto sig pierwsze w tej kaden-  wija sie i powoduje szkody w organizmie. A tych juz sie
cji posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Stward- nie da cofnac.
nienia Rozsianego. Dlugo czekaliSmy na ten moment,
poniewaz parlamentarzysci zajeci byli kolejnymi wybo-  Zachecam zatem do lektury SM Expressu, gdzie jak za-
rami i brakowatlo czasu na posiedzenie. Ale szczesliwie wsze kazdy znajdzie co$ dla siebie. Zapraszam tez do
mamy to juz za sobg i zgodnie z deklaracjami postéw  zapoznania sie z wynikami badania, gdyz sg naprawde
spotkania beda odbywac sie czesciej. To posiedze- ciekawe.
nie poswiecone byto gtdwnie wynikom badania, jakie
nasza organizacja przeprowadzita na ponad tysigcu Tomasz Potec

0s6b. Chodzito nam o sprawdzenie realnie odczuwa- _
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Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Swiatowy Dzien Stwardnienia Rozsianego to wielkie $wigto milionéw oséb
z calego swiata dotknietych SM oraz wszystkich innych zaangazowanych
we wspieranie chorych, w tym organizacji SM-owych. Jego ideg jest
podnoszenie Swiadomosci na temat stwardnienia rozsianego, zwracanie
uwagi na wazne kwestie zwigzane z radzeniem sobie z chorobg, a takze
okazja do wspolnej celebracji i dzielenia sie doswiadczeniami przez osoby
chore. Od kilku lat oficjalng datg obchodoéw jest 30 maja.

Tegoroczny i przysztoroczny temat Swiatowego Dnia SM to diagnoza,

a nazwa kampanii to ,Moja Diagnoza SM”. Jej celem sg dzialania zmierzajgce
do zapewnienia wszystkim osobom z SM szybkiej i dokladnej diagnozy
stwardnienia rozsianego. Kampania ma podkresla¢ bariery, ktére wpltywaja
na diagnoze SM, podnosi¢ swiadomosé, a takze rozpowszechnia¢ prawdziwe
historie oraz rzetelne dane. Ponadto, nawotuje do lepszego szkolenia
specjalistow opieki zdrowotnej w zakresie SM nowych badan dotyczacych
diagnozy choroby. Jak wiemy, w wielu krajach otrzymanie diagnozy SM

jest trudne i czasochlonne, czesto wigze sie tez zogromnymi kosztami
finansowymi. Dtugi czas diagnozy, ale tez rozne rozpoznania, czesto mylne lub

sprzeczne ze sobg wzmagaja stres odczuwany przez osoby chore i ich bliskich.

Oficjalny film tegorocznych obchoddéw porusza te kwestie:
https://www.youtube.com/watch?v=5JIXIETZ-cgE&t=31s

Ideg Swiatowego Dnia SM jest wspdlne $wietowanie, jednak nie ma jednego
sposobu na jego uczczenie. Towarzystwa SM z catego swiata organizuja
rézne ciekawe wydarzenia (o czym w kolejnych artykutach), ale tez osoby
indywidualne moga przylaczac sie do obchoddw angazujac sie w istniejgce
aktywnosci albo planujgc swoje wtasne.

W tym roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zorganizowato
kilkudniowe obchody, na ktdre sktadaty sie zaréwno dziatan on-line jak i tych
stacjonarnych. Kazde z nich miato konkretne zadanie: podnosi¢ $wiadomos¢
o SM, o diagnozie i leczeniu chorujacych, a takze poruszac i nagtasnia¢ wazne
dla oséb z SMiich bliskich tematy.

INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50
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Jednym z wydarzen zorganizowanych przez Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego z okazji Swiatowego Dnia SM byla konferencja prasowa

w Centrum Prasowym Polskiej Agencji Prasowej. Bylo to wyjatkowe spotkanie,
poniewaz PTSR mialo okazje zaprezentowaé pierwsze wyniki swojego ogol-
nopolskiego badania, ktére prowadzilo wsréd oséb chorych na stwardnie-

nie rozsiane, a w ktérym pytalo m.in. o doswiadczenia zwigzane z diagnozg

i leczeniem choroby. O tym, co wyszlo z badan i konkluzje z dyskusji prowa-
dzonej w trakecie konferencji przeczyta¢ mozna ponizej, w relacji prasowej
PAP MediaRoom.

Zrédto: PAP MediaRoom
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Szybsza diagnoza, jasna Sciezka leczenia, wsparcie
psychologiczne: o to apelujg pacjenci z SM.

Podsumowanie konferencji Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego z okazji Swiatowego Dnia SM.

W ostatnich latach, za sprawg nowych lekéw i objecia
ich refundacja, doszto do przetomu w walce ze stward-
nieniem rozsianym, jednak warunkiem sukcesu jest
wczesna diagnoza i rozpoczecie terapii. Tymczasem az
25 proc. pacjentdw w momencie rozpoznania choroby
nie otrzymato informacji od lekarza, czy kwalifikujg sie
do terapii i gdzie mogg jg otrzymac - wynika z ankiety
przedstawionej przez Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego (PTSR).

Kazdego roku 30 maja obchodzony jest Swiatowy Dzien
SM. Stanowi on okazje do przypomnienia o codzien-
nym wysitku, jaki podejmuje 2,8 min oséb na catym glo-
bie (w tym ok. 55 tys. w Polsce), ktére pomimo zmaga-
nia sie ztak wymagajaca choroba zyja
i funkcjonuja jak wszyscy wokok:
uczg sig, pracuja, zakladajg ro-
dziny, uprawiajg sport, realizu- W 1Mo
jg swoje plany. Jest to rowniez .
é?NiQtO catej spotecznosci ota- nie o
czajgcej pacjentdw ze stward- CZy kw
nieniem rozsianym: ich bli- o o
skich, przyjaciét, organizaciji 1 glee
pozarzgdowych, lekarzy i innych
specjalistéw opieki medycznej.

Cocz

W zwigzku ze Swiatowym Dniem SM warto réwniez
nawigza¢ do systemowych wyzwan oraz problemow,
przed jakimi stajg chorzy, zwtaszcza na najwczesniej-
szym etapie - diagnozy i rozpoczynania terapii. To mo-
ment kluczowy, poniewaz najwigekszym wrogiem w wal-
ce z chorobg jest uplywajgcy czas. Podczas debaty pt.
,Diagnoza i leczenie oséb z SM w Polsce - perspekty-
wa pacjenta” w Centrum Prasowym PAP rozmawiano
o wstepnych wynikach ankiety przeprowadzonej przez
PTSR w celu identyfikacji problemow, z jakimi wcigz
zmagajqg sie pacjenci z diagnozg SM.

,Zalezato nam na poznaniu perspektywy oséb zyjacych
ze stwardnieniem rozsianym na temat diagnozy i lecze-

nia. Analizujgc wyniki badania, zwrdciliSmy uwage na to,
ze wcigz u wielu pacjentdow proces diagnozowania trwa
zbyt dlugo, a nastepnie wielu z nich nawet miesigcami
oczekuje w kolejce na wigczenie do leczenia w progra-
mie lekowym. Zdecydowanie brakuje tez komplekso-
wego wsparcia pacjentdw na kazdym etapie choroby”
- powiedziat Tomasz Pote¢, przewodniczgcy Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Ankieta zostala przeprowadzona wsrdd ponad tysig-
ca 0s6b z SM w Polsce, sposrdd ktdrych 614 leczy sie
w programie lekowym. Odpowiadajagc na pytania za-
rowno otwarte, jak i zamkniete, podzielili sie oni swoimi
spostrzezeniami na temat efektywnosci funkcjonowa-

nia catej $ciezki diagnozy i leczenia SM.

acjent
Nnozy
acji,

,CO czwarty pacjent w mo-
mencie diagnozy nie otrzy-
mat informacji, czy kwalifikuje
sie do terapii i gdzie moze ja

terapii otrzymaé. Nasi respondenci
, zwracali takze uwage na brak
Zymac° wsparcia psychologicznego,

zarbwno w momencie diagnozy,
jak i pdzniej, w trakcie leczenia w programie lekowym.
Na potrzebe takiej pomocy wskazato az 44 proc. ankie-
towanych” - zauwazyta Dominika Czarnota-Szatkowska,
sekretarz generalna Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego.

W Polsce funkcjonujg 132 placowki, ktére maja podpi-
sany kontrakt na realizacje programu lekowego lecze-
nia stwardnienia rozsianego. Dlatego tak wazne jest,
aby kazdy neurolog rozpoznajacy SM wiedzial, gdzie
dalej pokierowac pacjenta.

»Przygotowujac naszg ankiete bylismy pewni, ze dla pa-
cjentow najbardziej ucigzliwe sag kolejki do programu
lekowego. Okazuje sig, ze nie: na pierwszym miejscu
jest poszukiwanie wtasciwej placowki, by rozpoczaé
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terapie. Chory otrzymuje diagnoze i nie wie, co robi¢ dalej. Poznalismy ludzi,
ktorzy czekajg miesigcami do przychodni, ale nie majg pojecia, czy jest to ta
wlasciwa, w ktorej otrzymajg konieczng pomoc wiaczajgca ich do programu le-
kowego” - ttumaczyla Dominika Czarnota-Szatkowska.

SM to choroba neurologiczna, atakujgca mozg i rdzen kregowy, u kto-
rej podtoza lezg wadliwe procesy autoimmunologiczne. Charaktery- Chory ot
zuje sie réoznymi objawami oraz bardzo zindywidualizowanym prze- ..
biegiem. W walce z nig bardzo istotny jest odpowiedni dobér terapii, 11l1e
odpowiadajacy przebiegowi choroby, ale tez preferencjom i planom
zyciowym pacjenta.

Aktualnie osoby chorujgce na SM majg w Polsce dostep do kilkunastu lekow
refundowanych w programie lekowym B.29. Zgodnie z miedzynarodowymi
rekomendacjami wybor leku powinien by¢ wspding decyzjg lekarza i pacjen-
ta. Tymczasem tylko jeden na trzech respondentéw ankiety PTSR twierdzi,
ze mial poczucie wspdlnego wyboru leku po omowieniu z lekarzem réznych
opcji. 22 proc. ankietowanych odpowiedziato, ze decyzja byta podjeta przez
nich samodzielnie po uzyskaniu potrzebnych informacji od lekarza, a 21 proc.
- ze decyzje podjat lekarz po uzyskaniu informacji o preferencjach pacjenta.
Jednak az 12 proc. respondentéw twierdzi, ze decyzje lekarz podjat samo-
dzielnie, nie uwzgledniajgc uwag pacjenta.

»~Swiatowym trendem jest dzi$ uznawanie kazdego, indywidualnego pa-

cjenta za aktywny podmiot, a nie jedynie przedmiot skutecznej terapii SM.

Ma on prawo glosu i wspoldecydowania o formie czy czestotliwosci przyj-

mowania lekow, by nie kolidowato to z jego zyciowymi planami badz ambi-

cjami” - ocenil prof. Krzysztof Selmaj, przewodniczacy Doradczej Komisji

Medycznej PTSR.
Obecnie dostepne leki majg nie tylko rozne mechanizmy dziatania, ale
takze rézne drogi podania (doustna, podskodrna lub dozylna) oraz rézna
czestotliwos¢ przyjmowania (niektodre leki trzeba przyjmowac dwa razy
dziennie, inne - raz na miesigc lub rzadziej). Sg to aspekty, ktdre nalezy
doktadnie omoéwicé z pacjentem z SM.

»,Na podstawie ankiety zauwazyliSmy, ze respondenci przyjmujacy
Pacjent powinien leki juz od wielu lat lepiej rozumieja, iz komfort ich aplikowania

ied : ie,bot % im beda do korca zycia. Na po-
wsze mieé bardzo silny - [ocrene: P fowarzyszye im beda do konca veia. Ma po

czatku terapii codzienne przyjmowanie preparatu nie wydaje

przy podejmowaniu sig klopotem, jednak z czasem generuje ono dyskomfort” -
o . o podkreslita Dominika Czarnota-Szatkowska.
wych dla jego zycia

Jednym z gléwnych postulatéow uczestnikow debaty byta
aktywizacja samych pacjentow oraz sklonienie ich, aby do-
strzegli swoja role w calym procesie leczenia. Nie powinni sig
obawia¢ narzekac¢ na deficyty systemu, otwarcie informowacé specjali-
stow o swych potrzebach.

»W ciggu ostatnich lat dokonalismy wielkiego postepu, jesli chodzi o do-
step do nowoczesnych, refundowanych terapii. Teraz pora skupic sie na
personalizaciji procesu leczenia. Pacjent powinien zawsze mie¢ bardzo
silny gtos przy podejmowaniu kluczowych dla jego zycia decyzji - rolg le-
karza jest ttumaczenie, przekonywanie, przedstawianie argumentéw me-
dycznych” - zauwazyt prof. Konrad Rejdak, prezes Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego (PTN).
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Osobnym, lecz réwnie istotnym problemem, jest wielokrotnie powtarzana
przez ankietowanych kwestia braku odpowiedniego dostepu do psychologa.
Diagnoza SM jest dla nich zazwyczaj wstrzgsem, a potrzeba rozmowy i wspar-
cia towarzyszy im rowniez w kolejnych etapach leczenia.
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»Juz wiele lat temu ustawodawca podjat przedziwng decyzje, by poradnie
neurologiczne nie posiadaty wlasnych psychologéw, co zdaniem naszego $ro-
dowiska jest paradoksem i bledem. Nalezy to jak najszybciej zmieni¢” - apelo-
wala prof. Alina Kulakowska, prezes elekt PTN.

Nie sposéb pomingé¢ réwniez aspektu ekonomicznego, zwtaszcza w kontek-
$cie lawinowo rosngcych wydatkéw publicznych na ochrone zdrowia. Sredni
wiek zachorowania na SM przypada na 20-40 rok zycia - szybka diagnoza

i efektywna terapia oznacza, ze ci pacjenci nie bedga skazani na pobieranie rent
chorobowych, lecz przez dekady pozostang aktywni zawodowo, zatozg rodzi-
ny, beda udziela¢ sie spotecznie.

s,Nadrabiamy zalegtosci z okresu pandemii: udato nam sie wigczy¢ do nowo-
czesnego programu lekowego juz ponad 24 tys. pacjentow. Stale podnosimy
rowniez sume pieniedzy dedykowang w naszym budzecie osobom walczacym
z SM” - komentowata Beata Kon, zastepca dyrektora w Departamencie Analiz,
Monitorowania Jakosci i Optymalizaciji Swiadczen NFZ.

Oczywiscie nie nalezy spoczywacé na laurach: poza problemami wynikajacy-
mi z ankiety PTSR istnieje jeszcze szereg rownie powaznych wyzwan: nie-
wystarczajaca liczba neurologow, niedoskonata organizacja systemu (brak
9 kompleksowego, interdyscyplinarnego zaopiekowania sig pacjentem),
kwestia odpowiedniego wynagradzania calego personelu medycznego.

»Jednak ankieta przygotowana przez PTSR stanowi wspaniaty punkt wyjscia
do dalszej debaty nad poprawa sytuacji pacjentow ze stwardnieniem rozsia-
nym w Polsce i przedstawienia konkretnych rozwigzan systemowych” - kon-
kludowata prof. Agnieszka Stowik, konsultant krajowa w dziedzinie neurologii.


http://www.ptsr.org.pl

10

Diagnoza i leczenie os6b z SM w Polsce. Perspektywa pacjenta
Czy jesteSmy na swiatowym poziomie?

W ostatnich latach doszto do prawdziwej rewolucji w leczeniu SM - pojawily sie nowe leki, ktore bardzo
skutecznie hamujg przebieg choroby, ale warunkiem sukcesu jest wczesne postawienie rozpoznania iroz-
poczecie terapii. Leki te sg w petni refundowane rowniez u nas. Czy to oznacza, ze dzi$ w Polsce opieka nad
osobami z SM stoi na europejskim poziomie? Co jeszcze wymaga poprawy? Czego brakuje polskim pacjen-
tom? Odpowiedzi na te pytania Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego szukato za posrednictwem
ankiety, ktéorg wypetnito ponad 1000 osdb zyjagcych z SM w Polsce, w tym 614 osdb leczonych w ramach
programu lekowego.

Czas od objawow do diagnozy

W stwardnieniu rozsianym liczy sie czas. Im szybciej zostanie .Diagnozowanie trwato zdecydo-
wdrozone skuteczne leczenie, tym wieksza jest szansa na to, ze wanie zbyt dtugo (w sumie okoto 5
pacjent zachowa pelng sprawnosc¢ i dobrg jakos¢ zycia. Dlatego, lat), wielu lekarzy (réwniez neurolo-
tak wazna jest szybka i dokladna diagnostyka. W Polsce, w ostat- g6w) lekcewazqco odnosito sie do
nich latach wiele sie poprawito w tym zakresie, jednak wcigz wielu moich objawdw zrzucajgc wszystko
respondentow wskazywato, ze ich diagnoza trwata zbyt diugo, na typowo nerwicowe objawy (dre-
a u niektdrych czas od wystgpienia objawoéw do postawienia roz- twienia, mrowienia, zawroty gfowy,
poznania wynosil nawet kilkadziesigt miesiecy! itp.)”

Trudny moment diagnozy

Osoby chore pytane byly réwniez o to jak wyglagdat moment, w ktérym dowiedziaty sie o stwardnieniu roz-
sianym. Okazuje sie, ze az jedna czwarta respondentdw wskazata na brak informaciji, czy pacjent kwalifikuje
sie do leczenie i gdzie je otrzymac. Potowa pacjentéw twierdzi, ze lekarz nie poswiecitim wystarczajgco
duzo czasu na opowiedzenie o chorobie i o tym, zczym ona sig wigze.

W Polsce tylko ok. 132 placowek ma podpisany kontrakt na realizacje programu lekowego leczenia stward-
nienia rozsianego, stgd wazne jest, aby kazdy neurolog stawiajgcy diagnoze SM wiedzial, gdzie pokierowaé
pacjenta, aby ten mdgt szybko rozpoczaé terapie. Nasi respondenci zwracali takze uwage na brak wsparcia
psychologicznego, zaréwno w momencie diagnozy, jak i pozniej w trakcie leczenia w programie lekowym.
Na potrzebe takiej pomocy wskazato az 44% ankietowanych.

.W szpitalu zostatam bez zadnej informacji. Wiadomosci i programéw leczenia szukatam sama w Internecie
na polskich i zagranicznych stronach.”

.Po diagnozie nie miatam okazji na spokojnie porozmawiac o tym czym jest SM. Nie dostatam informacji na
temat innych lekéw, zdecydowatam sie na ten ktéry mi zaproponowano, bo miatam problem z kontaktem
z lekarkq, ktéra mnie prowadzita.”

.Po diagnozie nie miatem mozliwosci kontaktu z psychologiem, pierwsze mozliwe terminy dostepne byty 2
lata w przéd, a potrzeba konsultacji byta natychmiastowa.”
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Program lekowy: coraz skuteczniejsze terapie, coraz wiecej pacjentow

Program lekowy leczenia stwardnienia rozsianego przeszedt w ostatnich dwdch latach prawdziwg rewolu-
cje. Leczymy coraz wiecej osdb, co przeklada sie niestety na kolejki w osrodkach leczacych. Na ten problem
wskazato 15% respondentdow.

,Realizacja programu lekowego naklada na lekarzy duzo pracy czysto administracyjnej, ktéra mogtaby
by¢ wykonana przez innych cztonkow zespotu, jak pielegniarki czy asystenci medyczni. Braki kadrowe
stanowia obecnie gléwny czynnik powodujacy kolejki do leczenia stwardnienia rozsianego, co moze
wydluzaé czas oczekiwania na wlaczenie leczenia. Jako Polskie Towarzystwo Neurologiczne, od wielu
lat zwracamy uwage decydentow na problem zbyt matej liczby lekarzy neurologdw, a takze pielegniarek
neurologicznych, w stosunku do zwigkszajgcej sig liczby pacjentéw z chorobami ukladu nerwowego.
Wsrod kluczowych potrzeb jest rowniez wzrost naktadéw na obstuge programoéw lekowych w neurologii” -
zaznacza prof. dr hab. n. med. Alina Kutakowska, prezes-elekt Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.

Jak wynika z ankiety PTSR, w niektdrych osrodkach w Polsce czas
oczekiwania na rozpoczecie leczenia SM wynosi od kilku miesie- .Choruje od 16 lat. Wiele rzeczy

cy do nawet ponad roku. W innych krajach europejskich czas ten zdqzyto sie od tego czasu zmienic
liczy sie w tygodniach. Na plus nalezy oczywiscie odnotowac, ze w polskiej stuzbie zdrowia — na
coraz wiecej pacjentow otrzymuje leki o wysokiej skutecznosci lepsze. Dostepnosé lekéw jest

(HETA). Pacjencileczenilekami HETA wyraznie lepiej oceniaja ogromna — ciezko mi jest sobie
swoja terapie pod wzgledem wystepowania i ucigzliwosci skut- uswiadomié, ze mozemy teraz wy-
kéw ubocznych (88% vs 50%), formy podania leku (89% vs 71%) bierad leczenie.”

oraz ogdélnego wptywu leczenia na jakos$c¢ zycia (84% vs 61%).

Personalizacja leczenia SM

Obecnie pacjenci z SM w Polsce majg dostep do kilkunastu lekdw refundowanych w programie lekowym
B.29. Zgodnie z miedzynarodowymi rekomendacjami, wybor leku powinien by¢ wspdlng decyzjg lekarza

i pacjenta. Jeden na trzech naszych respondentdw twierdzi, ze ma poczucie wspdlnego wyboru leku po
omowieniu z lekarzem réznych opcji. 22% ankietowanych odpowiedziato, ze decyzja byta podjeta przez nich
samodzielnie po uzyskaniu potrzebnych informacji od neurologa, a 21% - ze decyzje podjat lekarz po uzy-
skaniu informacji o ich preferencjach. Co niepokojace, 12% respondentéw twierdzi, ze decyzje podjeto
nie biorac pod uwage ich opinii, a 9% przyznaje, ze musieli samodzielnie zdecydowaé, bez odpowiedniej
wiedzy na ten temat.

Najwazniejszym czynnikiem decydujgcym o wyborze leku pozostaje jego skutecznosé, ale jego wieloletnie
przyjmowanie nie moze by¢ dla pacjenta ucigzliwe. Dlatego zaraz po skutecznosci terapii, wazna dla oséb
z SM jest forma i czestotliwos¢ przyjmowania lekdw.

»Nasi pacjenci chca lekéw skutecznych, jesli chodzi o redukcje rzutéw choroby i postep niepetnospraw-
nosci, obarczonych niewielkimi skutkami ubocznymi, i jednoczes$nie takich, ktorych przyjmowanie nie
bedzie kolidowato zich aktywnoscig Zzyciowq i bedzie jak najmniej wplywato na codzienne funkcjono-
wanie. Obecnie dostepne leki maja nie tylko r6zne mechanizmy dzialania, ale takze rézne drogi podania
(doustna, podskdrna lub dozylna) oraz r6zng czestotliwosé przyjmowania. Sa to aspekty, ktére nalezy
dokladnie oméwi¢ z pacjentem z SM, u ktérego witaczamy lub zmieniamy leczenie immunomodulacyjne”
- podkresla prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, przewodniczacy Doradczej Komisji Medycznej PTSR.
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Ankieta przeprowadzona przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego wykazala istotne pozytywne
zmiany w leczeniu pacjentoéw z SM w Polsce. Jest dobrze, ale wcigz istniejg obszary wymagajgce ulepszen:
przyspieszenie diagnostyki, skrocenie kolejek osdb oczekujgcych na wigczenie do programu lekowego,
wprowadzenie kompleksowej opieki nad pacjentem z SM, zagwarantowanie wsparcia psychologiczne-

go. Konieczna jest takze poprawa komunikacji miedzy lekarzem a pacjentem, ale do tego niezbedne jest
zmniejszenie obcigzenia lekarzy obowigzkami administracyjnymi, tak aby mieli wiecej czasu na spokojng
rozmowe z pacjentem. O takie zmiany w systemie opieki nad osobami ze stwardnieniem rozsianym zabiega-
ja zardwno pacjenci, jak i klinicysci.

Wiecej informacji na temat wynikéw badania:

https://ptsr.org.pl/strona/190,diagnoza-i-leczenie-osob-z-sm-w-polsce-perspektywa-pacjenta

‘)


https://ptsr.org.pl/strona/190,diagnoza-i-leczenie-osob-z-sm-w-polsce-perspektywa-pacjenta
https://ptsr.org.pl/strona/190,diagnoza-i-leczenie-osob-z-sm-w-polsce-perspektywa-pacjenta

TEMAT NUMERU

Szybka wizyta w innych krajach,
czyli o tym jak obchody Swiatowego
Dnia SM wygladaly na swiecie

Zawsze z zainteresowaniem przygladamy sie innym krajom,
ktére przylaczaja sie do obchodéw Swiatowego Dnia SM. Na
mapie aktywnosci, co roku udostepnianej przez Multiple Sclerosis
International Federation https://worldmsdav.org/map/,
mozna zobaczy¢ w jaki sposéb organizacje SM-owe, ale tez osoby
indywidualne czy firmy prywatne angazujq sie w swietowanie.



https://worldmsday.org/map/
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I tak, Multiple Sclérose
w Luksemburgu zorganizows

w przepieknym Zamku Koerich.
weszly zaréwno osoby z SM jak i te zdrowe.
wystep ogladalo 150 osdb.

MS Ireland przeprowadzilo akcje ,,Dip for Diagnosis™,
celem bylo zmotywowanie 10 000 osé6b (niechorujacyc
SM) do ,.zanurzenia sie” (ang. stlowo dip) w morzu, rzece
jeziorze, basenie albo pod zimnym prysznicem, aby zeb,
srodki finansowe, a takze podnosi¢ Swiadomos¢é na tem
slug niezbednych osobom z SM.
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Cyprus Multiple Sclerosis Association
zorganizowalo kilka rézn
naukowa z udzialen
a takze konfere ra
Zdrowia, M inistra ds.
Opieki

The Greek MS Society z Salonik w Grecji
zorganizowalo wejscie na Olimp, by podnosié
swiadomos¢é dotyczaca SM i pokazywaé
pozytywng perspektywe zycia z choroba.

Eh}'ﬁmﬁ Ecoysa ¥ TRy i '-I
Srhrouen) Kond Miokor

Zdjecia: https://worldmsday.org/map/


http://www.ptsr.org.pl
https://worldmsday.org/map/
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Asociatia Pacientilor cu Afectiuni Neurodegenerative
z Bukaresztu w Rumunii zaprosilo na konferencje. Osoby

M_ich radziny, specjalisci opieki zdrowotnej i inne
adieli dyskusje na temat innowacji

TEMAT NUMERU

21°C V1U DIE
zorganizowalo impreze ¢
czlonkéw. Wszysey przynies
jedzenia i picia, w planie bylo ré
wspolne spiewanie piosenki o przyjaz

The Japan MS Society z Tokio uswietnilto ok . ’ @)
Swiatowego Dnia SM wydarzeniem on-line ,, b =29 iy )
kazdego”, ktérego celem bylo zbieranie fundus S
podnoszenie $wiadomosci na temat SM poprzes
i relacje z innymi.

Roska Union z Pragi w Czechach zorganizowala
wydarzenie edukacyjne w pieknym otoczeniu ogroc
historycznego budynku Klasztoru Birfevno. Czlonko
ROSKA Union mieli zaprezentowaé¢ swoje dziela

artystyczne, przewidziano rowniez atrakecje dla dzie
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Nations ation ze Skopje w Macedonii,

we WS acedonskim Towarzystwem
Neurologic a organizacjami studenckimi,
z o wydarzenie w biurze dziekana

y, aby przyciagnaé uwage lekarzy
iej Kliniki Neurologii i studentéw tego
wspieraé budowanie nowego pokolenia
acownikow oddzialé6w neurologicznych.
darzenia pieciu studentéw mialo wykonaé
adnak zadanie to - z pozoru banalnie proste -
Inienie: studenci rysowali ,,odczuwajac objawy
odwaznikiem na rece, ze zwigzanymi palcami
glonymi” okularami na nosie. Poprzez to zadanie
ci mieli sposobnos$é poznania perspektywy oséb
sM, co w ich ocenie przyczynilo sie do zwiekszenia
ymu empatii dla chorych na stwardnienie rozsiane.

Zdjecia: https://worldmsday.org/map/


http://www.ptsr.org.pl
https://worldmsday.org/map/
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Jedng z inicjatyw ogdlnoswiatowye
16 Multiple Sclerosis International Federat
uwagi jest MS Heart Challenge (Wyzwanie ,
red.) polegajgce na robieniu sobie zdje¢é w waznyc
miejscach z dlorimi ulozonymi w ksztalt serca. Nasza orge
rowniez brala w nim udzial, fotografujac ..serce” na tle wejscia do
naszego biura Rady Gléwnej w Warszawie. (zdjecie)
Co roku do obchodéw Swiatowego Dnia SM przylacza sie
kilkadziesiat krajéw, organizujgcych wiele réznych i cieckawych
aktywnosci. To spotkania edukacyjne, informacyjne, na zywo, czy
on-line. To koncerty, spacery, przejazdzki rowerowe, konferencje
prasowe i naukowe. R6znorodnosé tych wydarzen pokazuje, ze
nie ma jednego wlasciwego sposoby na swietowanie 30 maja -
najwazniejsza jest po prostu cheé, aby mowicé o stwardnieniu
rozsianym i zaangazowanie.



https://worldmsday.org/map/
http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/strona/190,diagnoza-i-leczenie-osob-z-sm-w-polsce-perspektywa-pacjenta

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

17

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSRO

Z okaz;ji
Swiatowego
DniaSM 30
maja kolejny
raz Warszawa
rozbtysta na
pomaranczowo!

L} .

:--ij'.il*l:l ke
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Kolor pomaranczowy to kolor
stwardnienia rozsianego. Nie

bez powodu rokrocznie, z okazji
Swiatowego Dnia SM, przypinamy
sobie pomaranczowag wstazeczke,
aby okaza¢ solidarnos¢ z osobami
zSMiich bliskimi, a takze by
podnosié¢ Swiadomosé.
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30 maja na pomaranczowo
rozblysty: Most Slasko-
Dabrowski i Patac Kultury i Nauki
w Warszawie, aby uczci¢ obchody
Swiatowego Dnia SM, pokazaé
poczucie wspdlnoty z chorymi,

a takze by szerzy¢ wiedze

na temat schorzenia wsréd
mieszkancow stolicy, a takze
catej Polski!

Dziekujemy Prezydentowi m.st.
Warszawy, Zarzagdowi Palacu
Kultury i Nauki, a takze Zarzagdowi
Drog Miejskich w Warszawie

za pomoc w realizacji tych
pieknych iluminaciji.


http://www.ptsr.org.pl

Wielkie
serca
matych

ludzi

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Z okazji Swiatowego Dnia SM otrzymali$my wiele wsparcia
od 0s6b prywatnych jak i instytuciji i firm. Ma to dla nas
ogromne znaczenie, poniewaz bez pomocy Was wszystkich
nasza organizacja nie mogtlaby dziataé, a w trakcie tak
waznego swigta przyczynia sie do szerokiego informowania
o chorobie i wzywaniach z jakimi mierzg sig osoby z SM.
Wielu z Was, zadajac sobie pytanie o to, jak wlgczy¢ sie

w dzialania organizacji lub obchody Swiatowego Dnia

SM, moze mysle¢, ze potrzebne sg spektakularne dziatania
albo wielkie fundusze. Otéz nic bardziej mylnego! Liczg

sie wszystkie gesty, mate i duze, aktywnoscilokalne

i ogdlnopolskie, organizowane indywidualnie i zbiorowo.
Nie ma jednej drogi wspierania osob, ktére pomocy
potrzebuja! Nie ma jednego sposobu na méwienie

o stwardnieniu rozsianym.

Dzisiaj chcemy pokazaé Wam jak w trakcie obchodow
Swiatowego Dnia SM wspierali nas uczniowie Spotecznej
Szkoly Podstawowej Fundaciji ,,AlterEdu". Mlodziez
poswiecila swoj czas i wykonata dla nas ogromngaliczbe
pomaranczowych wstazeczek, ktoére wykorzystujemy

w ramach naszych dziatan podnoszacych swiadomosé¢.
Dziekujemy im serdecznie za ich zaangazowanie

i wielkie serce!

To wtasnie przyklad na to, jak r6zne dziatania moga
przyczynia¢ sie do podnoszenia Swiadomosci na temat
stwardnienia rozsianego w Polsce. A przeciez o to

w Swiatowym Dniu SM chodzi.

< o
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Kiedy warto szukaé wsparcia Informatora SM i ekspertow
pracujqgcych w Specjalistycznej ogélnopolskiej poradni PTSR?

potrzebujesz aktualnych informacji na temat m' - Ieczema SM

jest ci trudno odnalezé sie w g st diagnoza SM
chcesz nauczyc sie radzié;"é ajacymi sie w trakcie
choroby "

odczuwasz lek, smutek, n

obe, ktéra ma SM

chcesz dokonaé zmian w swoim zyci auiczyé sie radzié sobie ze stresem
potrzebujesz porady dotyc ,{, ~ej wynikéw swoich badan lekarskich zwigzanych
z chorobga g

chcesz skonsultowaé sw<,7>jl sposéb zyWIema i zmiem(i awyki ze wzgledu na SM

1 1
chcesz zaczaé uprawiaé aktyvynosc fizycznq, ale m_gsz o&vy czy nie wplynie
ona na twoj stan |

potrzebujesz pomocy w pisaniu pism do ZUS w sprawie np. renty
nie wiesz jakie uprawnienia i ulgi przystuguja ci ze wzgledu na twoja chorobe
potrzebujesz wsparcia w ubieganiu sig o alimenty

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




Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla osob
ze stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezptatnych konsultacji psychologoéw, dietetyka,
prawnika, adwokata, fizjoterapeuty pracownika socjalnego,
neurologa i pielegniarki SM lub sie wiecej o stwardnieniu
rozsianym w ramach projektu pn.: ,Razem latwiej - Infolinia
SM i Specijalistyczna ogdlnopolska poradnia dla osdéb ze
stwardnieniem rozsianym?”.

Nasi specjalisci Swiadczg 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,
placéwek 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 umowic¢ sie na spotkanie z naszymi specjalistami?
Mozna zrobi¢ to na 2 sposoby:

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

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

Projekt "Razem tlatwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna
ogolnopolska poradnia dla osdb ze stwardnieniem rozsianym"
wspoklinansowany jest ze Srodkow:
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych



DOFINANSOWANO
ZE SRODKOW
PANSTWOWEGO FUNDUSZU
REHABILITACJI OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Razem tatwiej - Infolinia SM
| Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia
dla osbb ze stwardnieniem rozsianym

DOFINANSOWANIE

171 012,10 zi

CALKOWITA WARTOSC

213 765,12 zt



WARTO WIEDZIEC

Ogromna porcja wiedzy
dla oséb z SM w trakcie

tegorocznego ECTRIMS.
Zapisz sie i dowiedz wiecej!

Z pewnoscig wielu naszym czytelnikom znany jest
ECTRIMS - The European Committee for Treatment and
Research in Multiple Sclerosis (ECTRIMS)

(Europejski Komitet ds. Leczenia i Badan

w Stwardnieniu Rozsianym, przyp. thum.). ECTRIMS

to organizacja pozarzgdowa, ktérej centrum
zainteresowania jest stwardnienie rozsiane i ktéra
skupia wielu znamienitych profesjonalistéw.

Coroku ECTRIMS organizuje miedzynarodowa konferencje, w trakcie ktorej
eksperci z catego Swiata dyskutujg o stwardnieniu rozsianym. W ubiegtym
roku odbyta sie ona w Mediolanie. W 115 numerze ,,SM Expressu” mozecie
przeczyta¢é o najciekawszych tematach podejmowanych w trakcie
zeszlorocznego wydarzenia.

=,
W tym roku konferencja odbedzie sie we wrze$niu w Kopenhadze i z tej E c T R I .“- :

okazji osoby chore na stwardnienie rozsiane oraz ich bliscy zaproszeni . Ve
Sq ha ECTRIMS Patient community Day (Dzieﬁ SpOI’eCZI‘IOéCi pacjenckiej EUROPEAN COMMITTEE FOR TREATMENT
ECTRIMS, przyp. thum.), w trakcie ktérego beda mogli wystuchaé nowin AND RESEARCH IN MULTIPLE SCLEROSIS

zobszaru stwardnienia rozsianego, NMOSD i MOGAD. Celem tego projektu
jest umozliwienie chorym dowiedzenia sie wiecej od najwiekszych
Swiatowych ekspertow.

Wydarzenie odbywa sig on-line i ha miejscu. Bedzie mie¢ forme dwéch

interaktywnych sesji. Osoby z SM mogq tez zadaé¢ pytania ekspertom-
panelistom.

20 wrzesnia 2024, 15-18:00

Wiecej i rejestracja na:

https://ectrims.eu/ectrims2024-patient-community-day/



http://www.ptsr.org.pl
https://ectrims.eu/ectrims2024-patient-community-day/
https://ectrims.eu/ectrims2024-patient-community-day/
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Refundowana
toksyna
botulinowa

Spastycznosé to jeden z objawéw widocznych u oséb ze stwardnieniem
rozsianym. Charakteryzuje sie wzmozonym napieciem migsniowym. Dotyczy
ona przede wszystkim ndg, jednak 1zejsza moze pojawiac sie rowniez w rekach.
Pacjenci maja uczucie sztywnosci, ktorej towarzyszg skurcze migsni, ale tez
ograniczenie ruchomosci korniczyn. Spastycznosci towarzyszy bol. Ponadto
objaw ten moze by¢ nasilany przez np. infekcje.

23

Ze spastycznoscig moznaradzi¢ sobie, ajedng zmetod jest stosowanie toksyny
botulinowej. W 2023 r. osoby z SM zostaly wpisane w program B.57, zatem moga
korzystaé zrefundowanego leczenia zzastosowaniem toksyny botulinowej typu A.

W maju, Polskie Towarzystwo Neurologiczne opublikowalo stanowisko
w sprawie ujednolicenia kryteriow kwalifikacji do leczenia toksyng botulinowg
typu A pacjentow ze spastycznoscig w programie lekowym B.57.

Zachecamy do zapoznania sie ze stanowiskiem:

https://www.ptneuro.pl/aktualnosc/stanowisko-ekspertow-w-sprawie-
zmian-w-b57



http://www.ptsr.org.pl
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Nikomu nie
odmawiam
pPOMOoCy

Infolinia i ogélnopolska poradnia specjalistyczna

22 127 48 60
poniedziatek - pigtek 08:00-16:00

Rozmowa Tomasza Pokcia z Anng Gryzewskg.

W obecnym numerze ,,SM Expressu” chcielibysmy Panstwu przyblizy¢é
cele i sposdb dzialania naszej Infolinii SM oraz Specjalistycznej porad-
ni, dlatego poprosilem o rozmowe koordynatora Poradni oraz dyrek-
tor biura Anne Gryzewska

Tomasz Poleé: Powiedz prosze naszym czytelnikom czym jest tak na-
prawde Infolinia i ogélnopolska poradnia specjalistyczna®?

Anna Gryzewska: Infolinia SM i ogdélnopolska, ogélnodostepna i bezptatna Spe-
cjalistyczna poradnia dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane to nasz sztandarowy
projekt, ktéry realizujemy w PTSR juz od kilkunastu lat. Chcemy, by osoby chore na SM

z catej Polski mogty szybko uzyskac wszelkie informacje na temat leczenia, rehabilitacji
czy wsparcie. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, dzialajgc na rzecz chorych
na stwardnienie rozsiane w Polsce od ponad 30 lat, stara sie robi¢ zawsze wszystko, by
wspiera¢ chorychiich bliskich, by edukowa¢, informowac i utatwiac¢ im codzienne zycie.
Chcemy, by osoby chore na SM z cate Polski mogty szybko uzyska¢ informacje, dlatego
nasza Infolinia SM (22 127 48 50) dziala codziennie od poniedziatku do pigtku w godzinach
8:00-16:00, do tego dochodzg jeszcze dyzury specjalistow w Specjalistycznej poradni.
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Jak wyglada dzialanie Infolinii w praktyce?

Infolinia to tak naprawde dwie osoby: Maryna i Dominika, ktére naprzemien-
nie udzielajg wsparcia na infolinii, uzupelniajagc sie wzajemnie. Obie dziewczy-
ny sg z wyksztatcenia psycholozkami, majg ukonczone liczne kursy i treningi
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zwigzane z prowadzeniem wsparcia, caly czas tez sie ksztatcg i doszkalajg

z tematow zwigzanych z leczeniem czy rehabilitacjg. Staraja sie by¢ na biezg-
co z tematami waznymi dla pacjentéw, takimi jak kolejki do programoéw leko-
wych, lista lekarzy neurologéw w Polsce czy objawy niepozgdane w przyjmo-
waniu niektérych lekdw. Dlaczego? Bo z tym bardzo czesto dzwonig do nas
chorzy catej Polski, chcag wiedzie¢, gdzie sie leczy¢, gdzie jest dobry lekarz,
czy objawy jakie majg sg typowe, co powinni zrobi¢, gdzie szuka¢ pomocy.
Oczywiscie zdarza sie, ze dzwonig osoby bliskie szukajgc wsparcia dla czton-
kéw swoich rodzin dotknietych SM. Bywaja tez rozmowy dtugie i powazne,
kiedy to okazuje sig, ze osoba dzwonigca potrzebuje bardziej kompleksowe-
go wsparcia i pomocy. Wtedy tez nasze specjalistki starajg sie pomodc i taka
osobe wlasciwie pokierowac. Bywa, ze osoba chora potrzebuje pomocy in-
terwencyjnej.

Co to znaczy pomocy interwencyjnej, mozesz to wyjasnié
naszym czytelnikom?

Bywa, ze chory, ktéry do nas dzwoni ma ktopoty z uzyskaniem dostepu do le-
czenia, bywa, ze chce zmieni¢ placowke, w ktorej sie leczy lub wiasnie przyje-
chat z zagranicy - gdzie na przyktad przebywat przez jakis czas i pracowat i nie

wie co ma robié, a poradnia czy szpital go odsyta. Wtedy
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stajemy sie swoistym ,adwokatem” tej osoby. Interwen-

jujemy w jej imieniu, kontaktujemy sie z dang placowka

by dowiedzie¢ sie co sie stato, jak mozna pomoc tej

osobie i jak jg pokierowac, prébujemy dowiedzieé sie

w czym tkwi problem. Czasem wymaga to naszych dzia-
tan np. u Konsultanta wojewddzkiego czy nawet wspdtpracy z Konsultantem
krajowym w dziedzinie neurologii. Nasza organizacja nie raz pomagata oso-
bom, ktére miaty trudnosci w dostaniu sie do programow lekowych np. po
zakonczonym badaniu klinicznym.. Tych problemow z jakimi stykaja sie nasi
chorzy jest naprawde duzo i sg one przerdzne - jednak zawsze staramy sie
pomoc i nigdy nie zostawiamy osoby bez pomocy.

A kiedy mozna dzwonié i ile to kosztuje?

Dzwoni¢ mozna codziennie od poniedziatku do pigtku w godzinach 8:00-16:00.
Bywa, ze odbieramy telefon nawet po 16-tej. Kontakt z pracownikami info-
linii jest takze mailowy cism@ptsr.org.pl. Chcemy utatwi¢ kontakt osobom

i wyjs¢ naprzeciw potrzebom osdb, ktoére z jakis powoddw nie mogg przepro-
wadzi¢ rozmowy w proponowanych przez nas godzinach, a szukajg wsparcia.
Zawsze tez staramy sie oddzwania¢ kolejnego dnia na numery, ktére nam sie
wyswietlajg na telefonie. Pytates ile kosztuje taka rozmowa? Otoz ptatnosc za
potagczenie jest taka, jak ustanowit jg operator sieci komodrkowej czy stacjo-
narnej. My jako PTSR nie naliczamy zadnych dodatkowych kosztéw do potg-
czenia i z naszej strony jest to normalna rozmowa telefoniczna. Mozemy tez
oddzwonié, o ile kto$ ma taka potrzebe.
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Kto dzwoni do Infolinii najczesciej i czy mozna porozmawiaé w innym
jezyku niz polski?

Informacje oraz wsparcie na Infolinii udzielane sg w jezykach: polskim, ukrainskim oraz an-
gielskim. A skad ludzie dzwonig? Coz najwiecej oséb z Centrum Informacyjnym kontaktowato
sie z wojewddztw mazowieckiego, matopolskiego i wielkopolskiego, a najmniej z kujawsko-
-pomorskiego. Ze wsparcia Centrum Informacyjnego SM korzystaty gtéwnie kobiety (847
0s6b). Wsrdd dzwonigecych najwiecej byto chorych na SM (927 osdb), a kolejng najliczniejszg
grupe stanowily osoby bliskie lub cztonkowie rodzin (143 osoby). Az 384 osoby, czyli 33 %
dzwonigcych, kontaktowato sie z Centrum Informacyjnym SM po raz pierwszy. Az 806 osdb
wybrato kontakt telefoniczny z Centrum Informacyjnym, 357 oséb skontaktowato sie za po-
moc3 Internetu (mail lub formularz zgtoszeniowy), a 5 oséb zdecydowato sie na spotkanie

w Biurze Rady Gtownej. Jezeli chodzi o czas poswiecony na konsultacje, zdarzajg sie nam i to
wcale nie rzadko rozmowy, ktére trwajg godzine lub wiecej.

Poza Infolinig jest tez Poradnia. Skad pomysl na poradnie?

To wynika z obserwacji oraz tego, co zgtaszajg nam chorzy, méwiac, ze bywa ciezko z do-
stepem do specjalisty, ze czeka sie dtugo do lekarza czy rehabilitanta, dietetyka, a wizyta

u psychologa czy prawnika jest dla wielu chorych za droga. Dlatego tez w PTSR s3, w ramach
Poradni, udzielane konsultacje bez dlugiego terminu oczekiwania i bezptatnie! To duze uta-
twienie, zawtaszcza dla ludzi z matych miejscowosci czy wiosek. Mogg skonsultowac online
wyniki, uspokoi¢ sie w oczekiwaniu na planowa wizyte u lekarza neurologa. Dzieki temu moga
szybko zweryfikowac informacje pozyskane z innych zrédel, skonfrontowac i omowic je z in-
nym specjalistg, a tym samym uspokoi¢ sie lub mie¢ szerszg wiedze, ktéra pomaga im swia-
domie podja¢ decyzje istotne z punktu widzenia leczenia, rehabilitacji czy zycia. Poradnia
daje mozliwosc¢ szybkiej darmowej konsultacji i jest dla wielu chorych wielkg pomoca.

A jak odbywajq sie konsultacje, skoro wy jestescie w Warszawie, a cho-
ry mieszka kilkaset kilometréw od Warszawy?

Dostepnosc realizujemy kontaktujac sie z naszymi chorymi réznymi kanatami on-line: poprzez
komunikatory takie jak Messenger, skype czy ZOOM, mailowo czy tez telefonicznie. Bariera
odlegtosci przestaje mie¢ wtedy znaczenie. Konsultacja telefoniczna jest najbardziej prefe-
rowana przez chorych, zwlaszcza w kontaktach z psychologami czy psychoterapeutami oraz

z pracownikiem socjalnym, cho¢ nie jest jedyna. Wielu chorych woli zadzwoni¢, uznajac taka
forme kontaktu za bezpieczna. Ludzie cenig sobie zachowanie prywatnosci i pewng anoni-
mowos$¢ w takim kontakcie. Konsultacje on-line ze specjalistg bez koniecznosci wychodzenia
z domu to wielki komfort. Oczywiscie istnieje mozliwos$¢ konsultacji bezposrednio face to
face - w biurze PTSR w Warszawie. Z tej formy korzystaja niektére osoby z Warszawy i oko-
lic, cho¢ bywa, ze osoby z innych terendw Polski decyduja sie przyjecha¢ do Warszawy na
konsultacje. Dotyczy to zwlaszcza konsultacji z naszym lekarzem neurologiem. Dodatkowym
atutem w dziataniu naszej Poradni jest fakt, iz mozliwe jest umdwienie konsultacji z niektdry-
mi specjalistami w godzinach popotludniowych czy w weekendy zwykle w soboty, co stano-
wi znaczne utatwienie dla chorych aktywnych zawodowo i zajetych. Oczywiscie z kazdym ze
specjalistow jest kontakt mailowy poprzez formularz znajdujacy sie na naszej stronie.

Jakich obecnie specjalistéw mozemy szukaé w Poradni?

Obecnie konsultacji i porad udzielajg lekarz neurolog, rehabilitant - fizjoterapeuta, dietetyk,
prawnik i adwokat, pracownik socjalny, pielegniarka SM-owa oraz dwdch psychologéw.

tel. (22) 127 48 50


http://www.ptsr.org.pl

3
<
N
4
3
&
o

29

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSR.ORG.PL INFOLINIA

Brzmi bardzo profesjonalnie...

Tak - to dobry zespot, ktéry staramy sie co roku poszerzaé przed dostep do
nowych specjalizacji. To, co stanowi jego najwiekszg site to fakt, ze pracujacy
z nami specjalisci to osoby, ktdre znaja sie na stwardnieniu rozsianym i pra-
cujg za nami od lat. Majg ogromng wiedze w zakresie swoich specjalizaciji,

ale przede wszystkim majg wiedze na temat choroby, jej przebiegu, objawdw
i trudnosci, jakie z niej wynikaja. Majg tez ogromne doswiadczenie w pracy

z chorymi na SMiich bliskimi. W ubiegtych latach dolgczyli do grona naszych
specjalistow dietetyk i pielegniarka SM-owa, a w obecnym roku fizjotera-
peuta. Dzieki temu jestesmy w stanie w ramach poradni swiadczy¢ pomoc
bardzo kompleksowo. Jesli jeden ze specjalistow zauwazy koniecznos¢ kon-
sultacji z kolejnym - odsyta do niego, czasem bowiem sam chory nie zdaje
sobie sprawy z tego, ze jest jeszcze jakas opcja.. Nasi specijalisci tez caty czas
doszkalaja sie, uczg i poszerzajg swojg wiedze, by by¢ na biezgco. Takze dzieki
temu poradnia ma tak dobrg renome. Chorzy cenig naszg wiedze i profesjo-
nalizm - ufajg informacjom przekazywanym przez naszych specjalistéw. Do-
datkowe znaczenie ma tu fakt, iz postrzegajg nas jako niezalezne i obiektywne
zrodto wiedzy.

Jak mozna umo6wié sie ze specjalistg?

Umowi¢ sie ze specjalista mozna na dwa sposoby: wypetniajgc stosowny
formularz na naszej stronie www https://ptsr.org.pl/specjalisci lub zadzwonié
pod numer naszej Infolinii SM w celu umodwienia sie przez telefon na konkret-
ng godzine i dzien (22 127 48 50).

ZADZWON: 22 127 48 50

NAPISZ: https://ptsr.org.pl/specjalisci

A jak to jest mozliwe, Ze tak dlugo od tylu lat udaje sie pro-
wadzié i finansowaé infolinie i poradnia dzialaly?

Od lat prébujemy pozyskiwac na ten cel srodki od firm i oséb prywatnych.
Obecnie Infolinia i poradnia jest finansowana w okoto 80% dzigki wsparciu
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, w pozostatej
kwocie z dotacji od firm i z datkow. Dlatego tez jestesmy bardzo wdzieczni
wszystkim, ktérzy przyczyniajg sie do tego, ze Poradnia dziata. PFRON - nasz
gtdwny grantodaweca to instytucja, ktora wspiera nas od samego poczatku
istnienia poradni. Piszemy projekty, stajemy do konkursu co roku i szczesli-
wie udaje sie nam rokrocznie pozyskiwac srodki na ten cel. | bardzo dobrze,
bo widzac jak wiele oséb korzysta z pracy naszych specjalistow - udzielili oni
w 2023 r. 1128 godzin wsparcia - jest to pomoc potrzebna.

Dziekuje za rozmowe.

tel. (22) 127 48 50
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Nie musisz by¢ sam ze swoimi problemami. Nie wiesz jak
radzi¢ sobie zlekiem i obawg przed jutrem? Masz klopoty
rodzinne, przezywasz kryzys w relacji z bliskimi? Obawiasz
sie 0 swojg prace? - skontaktuj sie z naszymi psychotera-
peutami.

Nie wiesz jak wystara¢ sie o rente? Nie znasz swoich
uprawnien ani Swiadczen jakie Ci przystuguja? Chcesz
zawnioskowaé o wsparcie pielegnacyjne, a nie wiesz jak?
- skontaktuj sie z naszym pracownikiem socjalnym.

Nie wiesz jak napisa¢ pismo do urzedu? Jak wystarac sie
o alimenty od dzieci? A moze potrzebujesz pomocy w od-
wolaniu sie od decyzji lekarza orzecznika? Dopadly Cie
problemy lokalowe - skontaktuj sie z naszym prawnikiem.

Szybkie ogdlnodostepne konsultacje lekarza neurologa
- w ramach Poradni specjalistycznej od zaraz, zadzwon
i umoOw sie na konsultacje lub zapisz sie przez nasza stro-

ne.

Nie wiesz jak schudnaé by sobie nie zaszkodzi¢? Chcesz

dowiedzie¢ sig jaka jest optymalna dieta przy SM? Po-
trzebujesz informacji na temat tego jak wzmocnié¢ orga-
nizm po antybiotykoterapii? Pomoze Ci nasz dietetyk.

Nie wiesz jak pomoéc osobom z niepelnosprawnosciami,
zwlaszcza ruchowgy, ale tez nie potrafisz poradzi¢ sobie

z problemami wynikajgcymi ze stwardnienia rozsianego,
jak np. odlezynami, problemami z pracq pecherza moczo-
wego, wyproznieniami, potrzebujesz pomocy by wybraé
odpowiednie narzedzia wspomagajace czy nie wiesz jak
przechowywag leki - skontaktuj sie z pielegniarkg SM-o-
wa.

Nie wiesz jakie sg narzedzia wspomagajgce i sprzet re-
habilitacyjny, masz pytania dotyczace fizjoterapii, do-
stepnych formach rehabilitacji zdrowotnej i spolecznej,
istotnych aspektach aktywizacji i dbania o siebie, po-
przez regularne ¢wiczenia, potrzebujesz dowiedzie¢ sie
na temat réznych narzedzi i przyrzagdoéw usprawniajacych
codzienne zycie dla 0s6b z niepelnoprawnosciami - skon-
sultuj sie z rehabilitantem.

Mowcie o naszej Infolinii i Poradni innym chorym.
Informujcie nas i sygnalizujcie nam potencjalne trudnosci
problemy, bysmy mogli jeszcze lepiej informowac i by¢é
na biezgco. Badzcie z nami!

Wiecej na www.ptsr.org.pl
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Aktywnosé oddziaiu
w Koszalinie w trakcie

obchodéow Swiatowego Dnia
SM

Autorka: Anna Gryzewska, PTSR

W zwiazku z obchodami Swiatowego Dnia Stwardnienia Rozsianego, oddzialy i kotla tere-
nowe Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego podejmowaty réznego rodzaju ak-
cje i aktywnosci. W niektorych byly to wydarzenia czy dzialania dedykowane gléwnie do
os6b zdrowych, majace na celu ich uwrazliwienie na potrzeby chorych zSMi ich bliskich,
traktujgce o chorobie i jej objawach.

W innych oddziatach byty to obchody majace na celu przede wszystkim integracje
$srodowiska chorych. Dobrym przyktadem potlaczenia obu tych celow byto spotkanie
zorganizowane przez oddzial PTSR w Koszalinie - czlonkowie stowarzyszenia spotkali sig
w Panstwowej Wyzszej Szkole Zawodowej (PWSZ)w Koszalinie z przedstawicielami kadry
uczelni oraz jej studentami.

Spotkanie miato szczegdlny charakter, poniewaz poza obchodami Swiatowego Dnia SM
wigzalo sie takze z obchodami 38-lecia istnienia oddziatu. Podczas wydarzenia chorzy mogli
wymieni¢ sie doswiadczeniami, dyskutowac¢ o nowych metodach leczenia, a takze pokazac,
ze ze stwardnieniem rozsianym mozna prowadzi¢ aktywne zycie:

- To okazja do wymiany informacji. Przekazujemy sobie porady na
temat leczenia. Zyjemy z ta choroba z dnia na dzien. Jezeli jednak

staramy sie mysle¢ pozytywnie, to wszystko mozna poukladac.
- mowita Przewodniczaca oddziatu PTSR w Koszalinie, Zenobia Kowalska.
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Zdjecia: POLSKIE RADIJ_K‘i_SZALIN

Biorgca udziat w spotkaniu Prorektor ds. Wspdtpracy i Rozwoju
Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowej w Koszalinie - Magdalena
tuczkowska podkreslila, ze od ponad roku uczelnia $cisle
wspotpracuje z koszalinskim oddziatem Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego: - Osoby dotkniete tg choroba maja
mozliwos¢ wyjscia na zewnatrz, spotkania sie w naszej uczelni, a nasi
studenci mogg poznac specyfike tej jednostki chorobowej i pracy

z osobami z SM - powiedziala.

32

Na uczelni sg ksztatceni studenci na kierunku ratownictwo medyczne
na potrzeby systemu Pannstwowego Ratownictwa Medycznego. Szkoli
sie wiec tu ratownikow, zaréwno do szpitali na oddziaty ratunkowe
jak i do centréw powiadamiania ratunkowego czy do zespotéw
wyjazdowych pogotowia ratunkowego, a takze ratownikéw na
potrzeby policji, wojska, lotnictwa, ratownictwa gdérskiego i wodnego.
Wspodtpraca z uczelnig moze zmieni¢ zycie wielu chorych, ktorzy
spotkajg sie z wyedukowanymi i profesjonalnie przygotowanymi do
zawodu ratownikami. Taka stata wspotpraca jest dobrym przyktadem
na to, jak mozna dziata¢ na co dzien podejmujac informacyjno-
edukacyjne aktywnosci.

Po spotkaniu oficjalnym odbyta sie cze$¢ mniej oficjalna - spotkanie
cztonkdéw oddziatu i jego sympatykow. O

Zrédia:
https://prk24.p1/77776194/koszalinski-oddzial-polskiego-towarzystwa-stwardnienia-rozsianego-ma-juz-38-lat

https://prk24.p1/77896570/wieczorne-spotkania-obchody-jubileuszu-koszalinskiego-oddzialu-polskiego-towarzystwa-stwardnienia-rozsianego
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Koto w Grudzigdzu — zawsze
aktywne i petne pomysiow

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego to stowarzyszenie, w ktérego sktad wchodzi ponad
20 oddzialow dzialajgcych w calej Polsce, ale nie tylko. Przy oddzialach tworzg sie rowniez kotla, kto-
rych misja jest wspieranie oséb z SM lokalnie. Jednym z kél, o ktérych dzi$ nadmieniamy to Koto PTSR
w Grudzigdzu. Dlaczego? Poniewaz dziata niezwykle preznie i daje nam wiele powodow do dumy.

W tym roku Koto PTSR w Grudzigdzu szykuje sie na dwie wystawy
organizowane przez Urzad Miasta w Grudzigdzu. Bedzie prezento-
wac prace artystyczne cztonkdéw Kota. Ponadto 28 czerwca Koto
organizowato obchody Swiatowego Dnia SM, w trakcie ktérych
odbyt sie koncert Wokalistéw Centrum Rehabilitacji im. ks. Bpa
Jana Chrapka. O wszystkich tych dzialaniach napiszemy w kolej-
nych numerach naszego magazynu.

Zarzad oraz cztonkowie Kota w Grudzigdzu angazujg sie w wiele
réznorodnych wydarzen, ktére pozwalajg im nie tylko dbac o zdro-
wie, ale rowniez integrowac sie. Biorg udziat m.in w fizjoterapii

i rehabilitacji czy zajeciach artystycznych. Buduja relacje i wiezi,
regularnie organizujg spotkania dla cztonkdw, ale mile widziane

s3 rowniez osoby niezrzeszone, ktére sg zainteresowane dziatal-
noscig kota. Cztonkowie chtong tez wiedze i poszerzajg horyzonty
w trakcie ciekawych wydarzen edukacyjnych i informacyjnych.

Koto PTSR w Grudzigdzu jest aktywne réowniez w kwestii szerzenia
$wiadomosci na temat stwardnienia rozsianego. W ubiegtym roku,
w trakcie przegladu organizacji pozarzadowych ,Na Fyrtlu” w Gru-
dzigdzu, bylo obecne ze swoim stanowiskiem, prezentujgc dziatal-
nos$c¢ Kota i méwigc o SM. To, co uczestnicy podkreslali w trakcie
spotkania, to fakt, ze chcg by¢ postrzegani nie tylko jako osoby
chore, ale ,ludzie pelni pasji, talentu i dobrego humoru.” Dodaé
nalezy, ze i w tym roku Koto planuje uczestniczy¢ w tym niezwykle
istotnym wydarzeniu.

Jestesmy dumni z dziatan Kota i mamy nadziejg, ze inne osoby
z SM chetnie beda przytaczac sie do jego dziatan lub inspirowac
sie jego aktywnosciami.


http://www.ptsr.org.pl
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3 Maciej Glamowski Prezydent Grudzigdza
: 19 wrzednia 2023 - i

Marmy w naszym miescie jest wiele preanie dzistajacych na ré2znych polach organizaci
pozarzgdawych |

Jedna z nich jest Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Koto w Grudzigdzu
PTSRE
To padmiat, ktéry zajmuje sie pomocy asobom, ktdre jej potrzebujg, ale podejmuje
takze wicle akbywnoscl w przestrzeni publiczne §
Dstatnie spotkanie 7 prredstawicielami grudzigdzkiego kota byla dla mnie inspinujgce i
jak zwykle przebiegato w mibe] atmosferze s
Dzickuje za Wasza detychezasows dzialalnest &
#GrudzigdzMiastoOtwarte #PokochajGrudzigde #5tawiamMaGrudezigd:
#RazemWepisramyGrudzigds #Grudzigd:

m

Link do Facebooka Kota w Grudzigdz:

https://www.facebook.com/ptsrgrudziadz
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Z Joanng Piérek-Wojciechowskq, fizjoterapeutkq specjalizujgca sie

w fizjoterapii uroginekologicznej, certyfikowang terapeutkg treningu dna
miednicy wg. koncepcji BeBo, prowadzgcq na Instagramie profil . Kobieca
Fizjoterapia”, rozmawia Marta Szantroch, PTSR.

KOBIECA FIZJOTERAPIA

Zaburzenia pracy pecherza moczowego sq czestym
objawem stwardnienia rozsianego. Szacuje sie,

zZe u ok. 75% os6b z SM mogq wystgpié tego typu
problemy, ktére u czesci bedqg charakteryzowaé
sie umiarkowanym lub nawet ciezkim przebiegiem.
Wiemy tez, ze problemy z oddawaniem moczu niosg
ze sobq liczne konsekwencje spoteczne i psycho-
logiczne. Coraz czesciej, w radzeniu sobie z tymi
objawami, zaleca sie fizjoterapie uroginekolo-
giczng. Czym jest tego typu fizjoterapia i co ma

na celu?

Fizjoterapia uroginekolgiczna czy tez terapia dna
miednicy to dziedzina fizjoterapii, ktdra zajmuje sie
dysfunkcjami w obrebie miednicy. Pracujemy mig-
dzy innymi z takimi dolegliwosciami jak: nietrzymanie
moczu, zaburzenia gromadzenia/oddawania moczu/
stolca, nietrzymanie stolca, obnizenie narzgdéw czy
dolegliwosci bdlowe w obrebie miednicy.

Czy fizjoterapia uroginekologiczna sprawdza

sie bardziej w przypadku zaburzen nietrzymania
moczu zwigzanych z konkretnymi schorzeniami, czy
jest skuteczna niezaleznie od choroby?

Moim zdaniem warto skorzystac¢ z fizjoterapii urogi-
nekologicznej zawsze kiedy pojawiajg sig zaburzenia
nietrzymania moczu. Praktycznie zawsze jestesmy

w stanie poprawi¢ komfort zycia naszego pacjenta.
Na skutecznos$¢ terapii sktada sie wiele czynnikow,
miedzy innymi: stopien zaawansowania objawow, jak
dtugo trwaja, jak ciato pacjenta reaguje na terapie (to
bardzo indywidualna kwestia), czy tez to jak mocno
sam pacjent angazuje sie w proces terapeutyczny.

Zdjecie udostepnione dzieki uprzejmosci J. Pidrek-Wojeciechowskiej.


http://www.ptsr.org.pl
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Jak wyglgda kwalifikacja do fizjoterapii urofizjolo-
giczneji czy mozna korzystaé z niej na NFZ?

Niestety, fizjoterapia uroginekologiczna w ramach
NFZ to nadal rzadkos¢. Na przyktad w Gdansku z takie-
go rodzaju fizjoterapii pacjentki moga korzysta¢ od
niedawna w przyklinicznej Poradni Uroginekologicz-
nej UCK. Nie jest jednak tak, jak w przypadku fizjote-
rapii neurologicznej czy ortopedycznej, ze pacjenci
majg dostep do takiego rodzaju fizjoterapii w kazdej
przychodni rehabilitacji.

Fizjoterapia uroginekologiczna to przede wszystkim
sektor prywatny, czyli nie jest potrzebne skierowanie
od lekarza. Wystarczy sie umoéwié. Na pierwszej wizy-
cie, na podstawie wywiadu i badania opracowujemy
plan fizjoterapii.

A czy mogq z tej fizjoterapii korzystaé zaréwno
kobiety jak i mezczyzni?

Tak, taki rodzaj fizjoterapii jest skierowany zaréwno
do kobiet jak i do mezczyzn, jednak przed wizyta
najlepiej zapytac z kim pracuje konkretny fizjote-
rapeuta. Faktem jest, ze przewazajaca liczba fizjo-
terapeutdw pracuje tylko z kobietami, nie przyjmuje
mezczyzn. Mysle, ze wynika to przede wszystkim

z dostepnosci szkolen z zakresu terapii dna miednicy
- jest spory wybor takich, na ktérych uczymy sie tera-
pii kobiet, a dopiero zaczynajg sie pojawiac specijali-
styczne szkolenia poswiecone pracy z mezczyznami.
Mam nadzieje, ze juz wkrotce terapia dna miednicy dla
mezczyzn bedzie tak samo dostepna jak dla kobiet,
poniewaz wiem, ze jest duza potrzeba takiego rodzaju
fizjoterapii szczegdlnie w przebiegu SM.

Czy jest jakas zalecana czestotliwosé fizjoterapii, by
przynosita ona pozgdane efekty?

To bardzo indywidualna kwestia. Plan terapii, czesto-
tliwos¢ spotkan ustalamy dla konkretnego pacjen-
ta. Tutaj bierze sie pod uwage nasilenie objawow, to
jak pacjent czuje swoje ciato, czy funkcja miesni dna
miednicy jest prawidtowa, czy skurcz tych miesni jest
chociaz wyczuwalny czy tez nie. Zawsze bierzemy tez
pod uwage mozliwosci naszego pacjenta - czy moze
sobie pozwoli¢ na wizyty na przyktad 1-2 razy w tygo-
dniu? My fizjoterapeuci doskonale zdajemy sobie
sprawe, ze wizyty prywatne to spory wydatek. Nasi
pacjenci czesto tez przyjezdzajg do gabinetu z oko-
licznych miejscowosci, majg dzieci. Staramy sie tak
dopasowac czestotliwosc fizjoterapii, by jak najmniej

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

obcigzy¢ naszego pacjenta czasowo i finansowo, ale
jednoczesnie by efekty terapii byty jak najlepsze. To
jest mozliwe do zrealizowania przy zaangazowaniu
obu stron.

Czy w takiej terapii wykorzystuje sie jakies dodatko-
we sprzety?

W terapii mozemy wykorzystac na przyktad sprzet do
elektroterapii lub EMG Biofeedback, dzieki ktéremu
pacjent moze na ekranie monitora zobaczy¢ czyn-
nosc¢ skurczowg swoich miesni dna miednicy. To bar-
dzo ulatwia prace nad poprawa funkcji tego obszaru.
Wielu fizjoterapeutdw korzysta rowniez z USG. Tutaj
rowniez mozemy pokaza¢ pacjentowi jak pracujg jego
miesnie podczas swiadomego skurczy, ale tez na przy-
klad podczas kaszlu. Zrozumienie jak pracuje cialo to
element skutecznej terapii nietrzymania moczu. Dla
fizjoterapeuty jest to narzedzie do oceny postepdw
terapii, pracy miesni czy stopnia wypetnienia peche-
rza moczowego.

A czy sq czynniki, ktére - niezaleznie od choroby
podstawowej - mogqg wzmagaé zaburzenia pracy
pecherza moczowego? Dieta, éwiczenia fizyczne?
Czy jakies éwiczenia sq przeciwskazane?

Tak, dieta czy sposdb funkcjonowania na co dzien ma
réwniez wplyw na prace pecherza moczowego. S3
produkty, ktére dodatkowo beda podrazniac recep-
tory pecherza moczowego (czyli nasila¢ objawy paré¢
naglacych). Nalezg do nich miedzy innymi: kawa, alko-
hol, cola, czarna herbata, sok grejpfrutowy i napoje
gazowane. Natomiast spozywanie pestek dynii zura-
winy bedzie pecherz wyciszato. Trzeba pamietac, ze
pomimo uporczywego objawu, jakim jest koniecznosé¢
czestego chodzenia do toalety, ograniczanie ptynéw
nie jest dobrym pomystem. Jesli mato pijemy, mocz
jest mocno skoncentrowany i dodatkowo podraz-

nia pecherz. Dlatego jednym z zalecen przy parciach
naglacych jest pamietanie o piciu odpowiedniej ilosci
wody.

Jesli chodzi o aktywnos¢ fizyczng - nasze ciato uwiel-
bia ruch, dno miednicy uwielbia ruch i nie powinnismy
sie go obawiac.

A jaka konkretnie aktywnosé fizyczna jest wskaza-
na osobom borykajgcym sie z nietrzymaniem moczu,
tak by nie przekreslata ona tez efektéw fizjoterapii?

Ja moim pacjentkom zawsze zalecam takg aktywnosé
fizyczng, ktdra sprawia im przyjemnosé. To nie tak, ze
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jesli cierpimy z powodu nietrzymania moczu, jedyng stuszng aktywnoscia sg spacery, joga czy ¢wiczenia odde-
chowe. Staramy sie by pacjenci mogli wykonywa¢ wszystkie ¢wiczenia na jakie majg ochote. Moze by¢ tak, ze
na poczatku terapii nie chcemy, by pacjent ¢wiczyt zduzym obcigzeniem, czy chodzil na zajecia, na ktérych jest
duzo skokéw/podskokdw, jednak docelowo staramy sig, by kazda aktywnos¢ fizyczna byta mozliwa. Czesto nie
samo ¢wiczenie jest problemem a sposdb jego wykonania i tej prawidtowej techniki uczymy.

Czy terapia urofizjologiczna moze wptyngé tez np. na inne objawy SM, nie tylko na nietrzymanie moczu?

Tak. Miesnie dna miednicy to miesnie tak zwane stabilizujgce. To w praktyce oznacza, ze jesli pracujemy nad ich
sitg i funkcjg wptywamy na zmniejszenie dolegliwosci bolowych kregostupa, pacjentom tatwiej jest utrzymacé
prawidtowg postawe ciala, majg mniejszy problem z utrzymaniem rownowagi. Jako, ze nasze ciato jest catoscig,
podczas wizyt w gabinecie pracujemy z calym cialem - stalym elementem jest na przyklad praca z przepona

i oddechem. Dzieki temu cale ciato lepiej pracuje, poprawia sie perystaltyka jelit, rzadziej pojawiajg sig zga-

ga czy niestrawnosc¢. Wizyty u fizjoterapeuty uroginekologicznego wptyng na poprawe elastycznosci miesni

i zmniejszenie uczucia napiecia. ,Skutkiem ubocznym?” pracy z miesniami dna miednicy jest tez poprawa zycia
seksualnego - lepsze ukrwienie, poprawa czucia ciata przetozy sie na petniejsze odczuwanie rowniez podczas
wspolzycia.

Podsumowujqc, dlaczego warto rozpoczqé prace z terapeutq uroginekologicznym?
Przede wszystkim warto by poprawi¢ komfort swojego zycia - nawet jesli nie zawsze jest mozliwe catkowite
zniesienie objawow, juz ich zmniejszenie sprawia, ze pacjenci chetniej angazuja sie w zycie spoteczne, podejmu-

ja rézne aktywnosci, z ktérych wczesniej rezygnowali z powodu duzego problemu z trzymaniem moczu.

Dziekuje za rozmowe!
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Stwardnienie rozsiane to choroba o réznych objawach.
Uszkodzenia w osrodkowym ukladzie nerwowym, zwigza-
ne z przebiegiem choroby, moga wplywaé na to, jak u cho-
rego funkcjonujq: pamieé, uwaga, tempo przetwarzania
informacji, koncentracja, planowanie czy wykonywanie
czynnosci wymagajacych myslenia abstrakeyjnego.

Badania pokazuja, ze od 40 do 70% osdb z SM bedzie doswiadczac trudnosci opisanych powyzej.

Co ciekawe, pokazuja tez, ze zaburzenia funkcji poznawczych, bo tak je nazywamy, moga poja-
wiac¢ sie zardbwno na wczesnych etapach choroby, jak tez pdzniej, po wielu latach chorowania na
stwardnienie rozsiane.

Nasze codzienne zycie wymaga od nas m.in zapamietywania informacji, manipulowania danymi,
planowania dziatan lub tez zmian zachowania wzgledem zmieniajgcych sie wymogow sytuacii.
Niestety, badania pokazuja, Ze osoby, u ktérych obserwuje sie zaburzenia poznaw-
cze sg mniej aktywne spolecznie i zawodowo, a nawet mniej niezalezne fizycznie.
Gorzej wykonuja wiele codziennych czynnosci, nawet tak prozaicznych jak jazda samochodem
czy podejmowanie decyzji w sprawach domowych. Dodatkowo, trudnosci w sferze poznawczej
moga tez negatywnie odbijac sie na efektach rehabilitacji. To pokazuje, jak wazne jest zdrowie
mozgu i jak istotnie wplywa na jakosc¢ zycia.

O zaburzeniach funkcji poznawczych w przebiegu stwardnienia rozsianego nalezy mowi¢, po-
niewaz czesto sg one bagatelizowane. Jesli zauwazamy u siebie jakies trudnosci, np. z pamiecia,

ktére wezesniej nie wystepowaty, albo jesli nasilajg sie te, ktére juz obserwowalismy, warto odbyé¢

konsultacje ze specjalistg (neuropsychologiem), ktory przy uzyciu odpowiednich narzedzi neu-
ropsychologicznych wskaze obszary ostabionego funkcjonowania, a takze zaproponuje dziala-
nia zaradcze.

tel. (22) 127 48 50
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Co mozna jeszcze robié, tak na co dzien, aby nasze funkcjonowanie poznawcze bylo
lepsze? Codzienna aktywnos$¢é mentalna jest niezwykle istotna, poniewaz pozwala utrzymacé
mozg w dobrej kondycji. Jednak, co warto podkresli¢, powinna by¢ ona nie tylko réznorodna,
alei atrakcyjna dla naszego mdzgu i nas samych. I o ile codzienne skupianie sie tylko na
jednego rodzaju aktywnosci mentalnej nie zaszkodzi, to w ktéryms$ momencie moze
przestaé przynosié¢ zauwazalny efekt. Warto zatem podejmowaé réwniez nowe
wyzwania umyslowe, o réznym stopniu trudnosci. Zwlaszcza, ze mozliwosci jest
naprawde wiele. Dla przyktadu - czy fan krzyzéwek panoramicznych nie moze siegngé tez po
krzyzéwki typu ,Jolka”? A potem z czasem np. do grania w popularng gre Scrabble? Oczywiscie,
wazne, aby ta aktywnos$¢ umystowa byta regularna. Warto tez jg ¢wiczy¢ nie tylko przy obecnosci
trudnosci poznawczych, ale réwniez przy ich braku, bowiem budujemy wtedy rezerwe neuronal-
ng, a wiec pewne zasoby naszego mozgu, z ktérych bedziemy mogli potem skorzysta¢. Kilka
sposobd6w na to, jak éwiczy¢ funkeje poznawceze opisal Wojciech Rakoezy - psycho-
log kliniczny, neuropsycholog w 108 numerze SM Expressu, do ktorego odsytamy.

Warto réwniez, w przypadku wystepowania zaburzen funkcji poznawczych ,pomagac sobie”, czyli
stosowac tzw. strategie kompensacyjne. Listy zakupow, dtuzszy czas na wykonanie zadania, usta-
lenie sobie konkretnych terminéw na zrobienie czegos, zmiana sposobu wykonywania czynno-
$ci, wizualizacja (wyobrazenie sobie czegos, np. celem zapamietywania) to sposoby, ktére moga
pomaoc radzeniu sobie ze skutkami zaburzen funkciji poznawczych. Badania wsrdd oséb starszych
pokazuja, ze stosowanie wigkszej liczby strategii kompensacyjnych powoduje lepsze codzien-

ne funkcjonowanie.

Jak wskazano powyzej, sposobéw na éwiczenie mézgu jest wiele. My za-
checamy do zapoznania sie z naszym podrecznikiem z é¢wiczeniami na
funkcje poznawcze, ktéry mozecie zaméwié¢ w formie papierowej lub po-
braé¢ i wydrukowaé samodzielnie. Znajdziecie go w zakladce Wydawnic-
twa: https://ptsr.org.pl/wydawnictwa

m
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Naprawde warto wyeliminowaé cukier

z diety, badz chociaz ograniczyé. Bedziesz
zdrowszy, a moze - przy okazji, pozbedziesz
sie niechcianych kilograméw?

Nie stodze kawy, herbaty, nie kupuje produktow, ktére

na pierwszym miejscu majg cukier, glukoze, maltoze czy
dekstryne Nie jem stodyczy ,,sklepowych?”, nie pije stodzo-
nych napojow. Ograniczam znacznie ekwiwalent jakim jest
midd, czyli np. nie stodze potowg stoika pieczonego cia-
sta, bo to bedzie stodkie. Mozna. Same weglowodany, jak

i sam cukier rowniez - nie tucza. To jest tak, jak z nozem:
moze zabié, ale tez mozesz pokroi¢ nim chleb czy posma-
rowac¢ kromke mastem. To narzedzie — wszystko zalezy od
tego, co z nim zrobisz i jak go uzyjesz.

Ale tez nie zrozum, ze weglowodany mozna jes¢ bezkar-
nie. Jesli kazdy twoj positek bedzie weglowodanowy - np.
na $niadanie owsianka, potem kromki chleba, na obiad
pizza czy makaron - to nie dos¢, ze przytyjesz, to jeszcze
bedziesz miattaknienie na stodkie. Pamietaj, ze im wie-
cej zjadasz weglowodandw, tym czesciej masz na nie
ochote. Co zatem zrobi¢? Przejdz na $niadanie biatkowo/
tluszczowe. Badania dowodzg, ze taki positek kontroluje
gospodarke glukozowo - insulinowgq i dzialanie trzustki.
Sluzéwka zotadka ,nie wyczuwajac” najpierw cukru - tylko
biatko, zaczyna produkowac enzymy do trawienia biatek.
Ten prosty trick stabilizuje poziom apetytu. Bo im stabil-
niejszy poziom glukozy, tym stabilniejszy poziom ape-
tytu. Szybko tez moze sig okazaé, ze jesli zjesz Sniadanie
biatkowo/ tluszczowe, duzo pdzniej ,,zaliczysz” kolej-
ny positek.

Jezeli ktos nie wyobraza sobie zycia bez weglowodandw,
niech zadba o kolejnos$¢ zjadanych sktadnikow. To sie
tyczy tez kolejnosci zjadanych sktadowych obiadu. Jesli
masz satatke, mieso, jaja badz rybe (biatko) i ziemniaki,
kasze badz makaron - zacznij od satatki z miesem/ryba.
Zjedzenie najpierw biatka, ktére jest dtuzej trawione, nie
powoduje gwattownego wyrzutu insuliny (trzustka be-
dzie duzo spokojniejsza), ktére jest nastepstwem zje-
dzenia weglowodandéw. On oczywiscie bedzie, ale duzo
tagodniejszy. To jest rozwigzanie dla osdb, ktore nie chca
zrezygnowac z ich jedzenia. Drobny szczegdt, ale ma kolo-
salne znaczenie. Pamigtasz dawne ,przykazanie”- jedzac,
zacznij od tresciwych (miesa), a jesli ci zostanie miejsce
w zoladku, dojadaj weglowodanami - byto bardzo madre.
,Btedem?” jest tez zaczynanie jedzenia od zupy, ktdra jest
ptynem, bardzo szybko przechodzgcym przez nasz uklad
pokarmowy. Po jej zjedzeniu, jestesmy dalej gtodni.
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Zastosowanie tych rad spowoduje, ze bedziesz mial mniejszg che¢ na
stodycze. A o to nam przeciez chodzi; w ograniczeniu cukru, do czego

cie zachecam. Wiesz, ze statystyczny Polak zjada blisko 50 kg cukru
rocznie? Czyli 1kg w tygodniu! Ograniczanie proponuje wdrozy¢ matymi
krokami. Zmniejsz ilos¢ dodawanych tyzeczek cukru do kawy/herbaty, zre-
zygnuj z kolorowych, stodzonych napojéw. Zastap je woda, najlepiej z pla-
sterkiem cytryny czy listkiem miety. Mozesz tez pi¢ napary ziotowe. Na-
mawiam réwniez do czytania ze zrozumieniem etykiet. Jesli np. kupujesz
ptatki $niadaniowe, a w tabeli sktadnikdw odzywczych masz cukier, to nie
doszukuj sie podstepu - zboza w swoim skladzie go maja (nie oznacza to,
ze ktos ten cukier dosypat) To, co na etykiecie widzisz - cukry - to sg cukry,
z ktorych sktada sie kazdy weglowodan. Czytaj tylko sklad, a w skladzie
przywolanych ptatkdéw $niadaniowych nie powinno by¢ nic wiecej. Czyta-
nie sktadnikow odzywczych wymaga szerszego zrozumienia tematu. Zo-
stawmy to (na razie).

Jeszcze jedna uwaga; jesli ktos ma w sobie duzo smutku, zalu, nieprzepra-
cowanych emocji, czuje sie samotny - bedzie szukat pocieszenia w stod-
kim. Bedzie podjadac¢, bo stodkie kojarzy sie z mlekiem matki, bogatym

w laktoze (czyli znowu cukier), a to zapewnia poczucie btogosci. To taki
pierwotny mechanizm.

Owoce - to tez cukier. Szczegdlnie winogrona; to cukier w czystej po-
staci, gronowy, ,,intensywnie” stodki. Czesto jego koncentratem dosta-
dzane sg soki owocowe. Najlepiej traktowacé porcje owocow jako posi-
lek, a nie przegryzke. Pamietaj - kazda rzecz, ktéra ma smak, kalorie - jest
positkiem. | kolejna wazna sprawa - warto robi¢ dtugie przerwy miedzy
positkami. To kluczowa zasada dobrego zdrowia. Niweluje stany zapalne,
reguluje poziom apetytu - organizm wie, kiedy jest odkladanie, kiedy ko-
rzystanie.

Moi drodzy, to s rady, ktére naprawde zmieniajg jakos¢ zycia. | jeszcze
jedno -jesli poczujesz gtod, to po prostu zjesz positek, a nie batonik,
chipsy (wmawiajac sobie, ze to tylko przekaska).

Na koniec, dla jeszcze wahajgcych sie. Cukier zaburza caly uktad ner-
wowy. Procesy haprawcze i regeneracyjne, produkcje kolagenu, budowe
skory; uposledza wszystko. Moze dojs¢ do duzych problemow z pamiecia
i koncentracja. Jest mnéstwo badan potwierdzajgcych zwigzek cukru
zdemencja i procesami degeneracyjnymi. Dowiedziono, ze mate zmia-
ny w Alzheimerze i Parkinsonie mozemy catkowicie wycofaé zmieniajac
diete na nisko weglowodanowg czy keto z przewagga tluszczy. Pozywie-
niem dla mdézgu jest nie tylko glukoza, ale tez ciata ketonowe, ktdre sta-
nowig jego alternatywne zrédto energii. Ponadto dieta keto moze pomac
w leczeniu depresji i leku poprzez zmniejszenie stanu zapalnego mozgu.
jest to, ze zadna technika nie zadziata, jezeli nie bedziemy jej cwiczyc.
Zadna technika nie potrafi nas wesprzeé w trudnych momentach naszego
zycia, jezeli jej nie doswiadczymy w momentach spokoju.
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W poszukiwaniu matki
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ksiqikowy.

Autor: Pawet Ggska

Tytut: Jak na wietrze pyt
Autor: Leonardo Padura
Wydawnictwo: Noir sur Blanc

Hawana. Poczatek lat dziewiecdziesigtych. Grupa przyjaciét, nazywa-
jaca sie Klanem, spotyka sie w domu w Fontanar. Wszyscy majg po
trzydziesci lat. Znajg sie jeszcze z czaséw licealnych. Razem dorastali,
czytali zagraniczne, zakazane ksigzki, stuchali zagranicznych zespotéw
i snuli plany na przysztos¢. Na Wyspie nic na nich nie czeka. Gospo-
darka ledwie zipie, w sklepach pustki, o prace bez znajomosci trudno.
Mlodzi ludzie planujg raczej wyjazd... Tylko to nie jest takie proste.
Klanem wstrzgsa samobdjstwo jednego z nich — Waltera. Szukat moz-
liwosci wyjazdu, gdy sie nie udato, nie wytrzymat presji. Policja pro-
wadzi sledztwo czy nie byto to zabdjstwo. W tym samym czasie znika
Elisa. Wrecz zapada sie pod ziemie. To jest tym bardziej dziwne, ze
dziewczyna byta w cigzy. | wszyscy sie zastanawiali, kto jest ojcem.
Podejrzenia padlty nawet na samobdjce. Kilkoro z nich decyduje sie
wyjechac z kraju i na obczyznie utozy¢ sobie zycie na nowo. Mieszkajg
w Barcelonie, Madrycie, Portoryko, Buenos Aires, USA...

Dwadziescia szes¢ lat pdzniej na zdjeciu zamieszczonym na jednym
z portali spotecznosciowych mtoda dziewczyna rozpoznaje swojg
matke. Fotografia przedstawia grupe Kubanczykéw. Matka podpisana
jest jako Elisa. Tylko, ze matka teraz inaczej sie nazywa. Cdrka nie ma
z nig kontaktu. Po rozwodzie ruszyta szuka¢ swojego miejsca do zycia.
Dziewczyna rozpoczyna prywatne sledztwo i rusza sladami matki.
Powies$¢ przez caly czas trzyma czytelnika w napieciu, a niektore
zwroty akcji sg naprawde zaskakujgce. W Polsce ukazaly sie jeszcze
dwie ksigzki Leonardo Padury -, Cztowiek, ktéry kochat psy” i, ,Here-
tycy”. Obie réwniez warte polecenia.
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Tytut: Gdzie jest Angelique? L ]
Autor: Guillaume Musso

Wydawnictwo: Albatros G U LLAUM E

Glina po przejsciach i piekna mtoda kobieta? Taki duet sprawdza sie zawsze, a juz | ' S S o
szczegdlnie w powiesciach kryminalnych. Kiedy umiera stynna przed laty prima-
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balerina Stella Petrenko, policja wyklucza dziatanie osdb trzecich, ale... Cdrka
zmarlej uwaza, ze to bylo morderstwo z premedytacja. Prosi o pomoc Mathiasa

Taillefara, policjanta o trudnym charakterze i wltasnych demonach, ktéry wbrew " 2

sobie musi zajg¢ sie tg sprawa. Szybko okazuje sig, ze w $mier¢ Petrenko faktycz- -

nie kto$ jest zamieszany. | by¢ moze jest to kobieta, ktdra jg jako ostatnia widzia- G DZ' E J EST

la - Angelique Charvet. Tytutowa Angelique to wspaniale skonstruowana posta¢ A h‘; E |_ U E 2
kobieca. Prawdziwa femme fatale, kobieta kameleon. Nieuchwytna, tajemnicza, .
zmienna - wszyscy chca jg poznad, a ona ciaggle sie wymyka. Kim jest i jaki jest jej ' ! .

cel? Chociaz dziwne zlecenie i tajemnica to staty motyw powiesci kryminalnych,
to pod pidérem Guillaume’a Musso btyszczy i nabiera nowych ksztattdw. Best-
sellerowy francuski mistrz kryminatu umiejetnie buduje napiecie - dynamicznie
krotkie rozdziaty urywajg sie w najciekawszym momencie. Akcja powiesci - jak Sekretne iycie Angelique
zwykle w przypadku Musso, rozgrywa sie w Paryzu - nieco podupadtym, deka-

denckim. W tej historii czasem przenosimy sie rowniez do Wenecji. Otrzymujemy

wszystko, czego mozna oczekiwac od ksigzek tego autora - silne emocje, rozryw-

ke i relaks. A takze dreszczyk grozy i niepewnosci towarzyszacy sekretom i tajem-

nicy do rozwigzania.

43
Tytut: Paradoks tosia

Autor: Anti Tuomainen
5 Wydawnictwo: Albatros

Henri Koskinen jest szczesliwy. W mitosnym zwigzku z Laurg Helanto

wszystko sie wysmienicie uktada. W koncu tez uporat sie z ktopotami finan-
{ sowymi parku przygody ,,Fun Landia”, ktéry odziedziczyt po zmartym nagle
! bracie Juhanim. Wyszedt z najwiekszego finansowego kryzysu. Ma plan na
skuteczng dziatalnos¢ tego biznesu. Klopoty z gangsterami i zadtuzeniem

brata u nich to przesztos$é. Wydaje sig, ze teraz bedzie juz tylko lepiej.

S‘ ; A Zamowil nowg atrakcje - Skok z tosia. Ma to by¢ cos$, co przyciggnie no-
. 1 wych matych i duzych klientéw do parku. Jednak... Pewnego dnia pojawia
sie postac, ktérej Henri nigdy by sie nie spodziewat. Ma propozycje nie
[ 4 & ’ do odrzucenia. Chce pracowac w parku. Henri nie moze odméwic, bo to
kto$ z rodziny. | to jest pierwszy powdd do zmartwienia. Osoba ta zaczyna
sie rzadzi¢ i traktuje park niemal jak swojg wlasnos¢. Henri musi pdzniej
prostowac roézne sprawy wynikajgce z dziatalnosci tejze postaci. Drugim
zmartwieniem jest wymarzony tos$ do parku. W firmie, z ktérg wspodtpraco-

wat Henrii matego tosia zmienito sie kierownictwo i pomyst na dziatalnosé.
Zamiast Skoku z tosia proponuja inne urzadzenia. Mato tego! Nasylajg na
Koskinena bandziora. | znéw zaczynaja sie powazne problemy. | jakby tego
nie wystarczylo... Zjawia sig¢ nieoczekiwanie mezczyzna z ofertg kupna par-
ku. | nie moze zrozumie¢, ze miejsce to nie jest na sprzedaz. A na dodatek
co jakis czas w parku pojawia sie inspektor policji Osmala. Henri musitemu
wszystkiemu sprostac i da¢ skuteczny odpdr. Powiesé czyta sie doskonale,
a na czytelnikow czekajg niesamowite emocje i nieoczekiwane zwroty akcji.

Mite ztego poczagtki
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O POLSKIE TOWARZYSTWD
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Wydanie numeru byto mozliwe dzieki wsparciu partneréw i darczyncéw.

SM Express to magazyn wydawany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego juz od wielu lat. Przedstawia wazne dla
oso6b z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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