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Problemy
z dostepem
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Drodzy Panstwo,

Sadzilem, ze kwestia dostegpu do leczenia w SM, ze zdrowotnej. Kolejnym problemem, ktéry zostat poru-
zmiany, ktore zaszty w 2022 roku s3a stabilne i nie beda szony podczas posiedzenia Parlamentarnego Zespo-
zagrozone. Jak sie jednak okazuje nic na swiecie nie lu to kwestia zmian w rozporzgdzeniu dotyczacym
jest state i nawet to, o co tak dtugo walczylismy wraz ze rehabilitacji leczniczej. Najpowazniejszym proble-
2 specjalistami, a co tworzyto bardzo dobre warunki dla mem byt brak bezposredniego wpisania do rozporza-
0so6b, ktére otrzymywaty diagnoze SM, nie jest pewne. dzenia symbolu G-35, czyli stwardnienia rozsianego.
Od kilkunastu tygodni dochodzily do nas informacije, Konsultowalismy te kwestie ze specjalistami, ktdrzy
ze wstrzymywane sg nowe wilgczenia do refundowa- wyraznie twierdzili, ze brak takiego zapisu moze wy-
nego leczenia SM, poniewaz NFZ odmawia optacania eliminowac¢ osoby z SM. Do tego nie wolno dopuscic.
tzw. nadwykonan. Te informacje potwierdzaly sie w co- Przedstawiciele rzadu zadeklarowali, ze uwzglednig
raz wiekszej liczbie szpitali i spowodowaly ogromny nasze uwagi, zwrocili tez uwage, ze dokument jest
niepokdj wsrdd osdb oczekujgcych na leczenie, ale dopiero projektem rozporzadzenia i mozemy zapro-
tez u leczacych sie. Dlatego natychmiast podjelismy ponowac nasze propozycje zmian. Dlatego Domini-
dziatania, aby po pierwsze wyjasni¢ ten problem, ale ka Czarnota-Szatkowska, nasza Sekretarz Generalna,
tez podjeliSmy starania, aby sprawe rozwigzaé. Napi- napisala stosowne pismo i wystalismy je do wspo-
salismy pismo do NFZ i Ministerstwa Zdrowia z prosba mnianych instytucji. Mamy ogromng nadzieje, ze zo-
o wyjasnienie przyczyn takiego stanu rzeczy. Jedno- stang one uwzglednione i sytuacja sie uspokoi. Cala
czesnie zwrdcilismy sie z prosbg do przewodniczagcego ta sytuacja pokazuje jasno, ze jesli chodzi o system
Parlamentarnego Zespotu ds. SM o pilne zwolanie po- opieki zdrowotnej to nigdy nie mozna by¢ pewnym,
siedzenia Zespotu, na ktérym przedstawiciele wspo- ze wszystko dziala perfekcyjnie. Nasze Stowarzysze-
mnianych instytucji wyjasnig te kwestie. Tak sie stato nie po raz kolejny pokazato, ze walczy o sprawy oséb
i 22 pazdziernika spotkalismy sie w Sejmie. Kilka dni z SM i po raz kolejny jasno wida¢, ze gdyby nie my to
wczesniej zas Minister lzabela Leszczyna publicznie chorzy na SM nie mieli by mozliwosci tak skutecznie
zadeklarowala, ze refundowanie leczenia w tym nad- walczy¢ o swoje zdrowie. Chce tez bardzo podzieko-
wykonan nie jest zagrozone. Te informacje potwierdzili wac politykom, ktdrzy nas wsparli i oczywisci neu-
takze przedstawiciele ministerstwa oraz NFZ podczas rologom, ktérzy wzieli udziat w posiedzeniu Zespotu.
posiedzenia Zespotu. Nie ukrywam, ze odetchnatem | oczywiscie caly czas monitorujemy sytuacije.

z ulgg, ale poniewaz troche juz dziatam w tej materii
i niejednokrotnie styszatem deklaracje politykow, ktd-
re potem nie byly realizowane, dlatego nadal z niepo-

kojem obserwuije rozwdj wydarzed w systemie opieki _

Tomasz Poteé
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Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Wedtug Swiatowej Organizacji
Zdrowi (World Health Organisation,
WHO), co 8 osoba na Swiecie
doswiadczac¢ bedzie problemow
psychicznych!

Dane te méwig duzo o wspolczesnej
kondycji psychicznej cztowieka.
Naswietlajg tezinng, bardzo

wazng kwestig - troska o zdrowie
psychiczne powinna stac sie
naszym priorytetem.
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Depresja

Na depresje, ktdéra jest bardzo powaznym zaburzeniem psychicznym, choruje az 280 miliondw
ludzi na catym swiecie! Co istotne, depresja wystepuje 2-5 razy czesciej u oséb z SM niz w popu-
lacji ogdlnej - szacuje sig, ze pojawi sie u 25% do 50% chorych w ktérym$ momencie ich zycia.

Dlaczego u chorych z SM depresja pojawia sie tak czesto? Moze ona by¢ efektem uszkodzen mo-
zgu w przebiegu proceséw chorobowych charakterystycznych dla stwardnienia rozsianego. To
jednak nie wszystko - istotng role odgrywac¢ moze tez psychospoteczny wptyw stwardnienia roz-
sianego na zycie codzienne. Nie da sie bowiem ukry¢, ze SM oddziatuje na wiele sfer zycia w réz-
noraki sposdb. Rozpoznanie choroby, jej nieprzewidywalnosé, progresja, zmiany w stylu zycia czy
obnizona jego jakos$¢... przyczyn wystgpienia depresji u osoby ze stwardnieniem rozsianym moze
by¢ bardzo wiele.

Czasem pojawienie sie depresji moze tez by¢ kombinacjg obu tych czynnikow.

Wokot depresii, ale tez leczenia wcigz niestety krgzy wiele mitéw. Jednym z chyba najczesciej
powtarzanych jest ten, ze osoba chora na depresje jest smutna. NIE! Smutek nie jest jedynym
objawem depresii, ale kierujgc sie takim przekonaniem tatwo mozna jg przeoczy¢. Nalezy zrozu-
miec, ze depresja JEST chorobg, a nie gorszym dniem, to nie czyjs ,wybor” czy ,widzi mi sie” i nie
wystarczy ,chciec¢”, by sie z niej wyleczy¢ lub ,usmiechnac sie”, aby poprawit sie nastréj. Niestety,
istniejg rowniez mity dotyczace leczenia farmakologicznego, np. takie, ze leki zmienig osobo-
wos¢. Wszystkie one sg niezmiernie szkodliwe! Utrwalajg nieprawidtowy obraz depresji i powo-
duja, ze chorobe np. tatwiej zbagatelizowaé. Ponadto stygmatyzuja chorych i negatywnie odbija-
ja sig naich -itak juz obnizonym - samopoczuciu.

Cytujac psycholog Ewe WoydyHo o depresji (za: Zwierciadto):

To nie fanaberia, lecz ciezka choroba. Gdy sie poglebi, moze
doprowadzi¢ do takiego stanu, w ktorym targniesz sie na wilasne
zycie. Diugotrwata depresja prowadzi albo do unicestwieniaq,
albo do rezygnacji z zycia. W normalnym zyciu czlowiek sie
rozwija, a w depresji — zwija.

Warto pamietac, ze objawy depresji mogg dotyczy¢ sfery emocii, ale tez poznawczej i cielesnej
i mogg charakteryzowac sie réznym nasileniem.



TEMAT NUMERU

Do objawéw depresji zaliczy¢é mozna:
obnizenie nastroju,

utrata zainteresowan,

anhedonia - brak odczuwania przyjemnosci, radosci nawet przy rzeczach, ktére wcze-
$niej - sprawialy radosg,

uczucie beznadziejnosci,

obnizone poczucie wlasnej wartosci,

nieadekwatne poczucie winy,

spowolnienie psychoruchowe (ale tez pobudzenie),

zmeczenie, brak energii,

brak apetytu lub nadmiarowy apetyt,

utrata zainteresowan seksualnych,

negatywny obraz samego siebie, otaczajgcego swiata czy przyszlosci,

objawy somatyczne.

Diagnoza depresji wymaga potwierdzenia
wystepowania u chorego objawow (epizodu
depresyjnego) przez co najmniej dwa tygodnie, ktore
istotnie odbijajg sie na zyciu chorego.
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Epizod depresyjny moze miec rdézne nasilenie, od lekkiego do ciezkiego
i rézng dtugosé trwania (od kilku tygodniu do kilku miesiecy). Co wazne,
moze by¢ jednorazowy, a wiec pojawic sie tylko raz w zyciu, ale moze tez
nawracac. Lzejsze w nasileniu, ale przetrwate (utrzymujace sie bez prze-
rwy przynajmniej dwa lata) objawy depresyjne to tzw. dystymia.

TEMAT NUMERU

Czasem depresja moze pojawiac sie naprzemiennie wraz z manig i moé-
wimy wtedy o chorobie afektywnej dwubiegunowej. Mania to czas, gdy
chory moze by¢ bardziej pobudzony, euforyczny, przepetniony energia.
Obserwuje sie tez u niego gonitwe mysli, ostabiony osad, latwiej tez sie
rozprasza. W takich okresach moze tez podejmowac dziatania impulsyw-
ne.

Maska depresji

Edukujac o depresji warto wspomnie¢ o tzw. depresji maskowanej, czyli
takiej, w ktdérej na pierwszy plan wysuwajg sie objawy somatyczne, na
ktdre uskarzajg sie chorzy, np. bdle ciala, gtowy, plecéw, kotatanie serca,
dusznosci, zaburzenia ze strony uktadu pokarmowego. Nie ma tutaj ,.kla-
sycznego” obnizenia nastroju, co moze powodowac btedne rozpoznanie.

Badania naukowe pokazujg i jest to szczegdlnie niepokojace, ze depresja
wsrod oséb z SM jest czesto niedostatecznie diagnozowana, a niektére
doniesienia naukowe mowig o tym, ze tatwo moze zostac przeoczona,
zwlaszcza, gdy u pacjenta przewazajg symptomy z ciala, a nie psycho-
logiczne. | mimo, ze mamy obecnie mechanizmy, ktdre pozwalajg radzic¢
sobie z depresjg - najlepsze rezultaty przynosi farmakoterapia w polgcze-
niu z psychoterapig, to niestety osoby z depresjg sa tez czesto niedosta-
tecznieleczone.

Dlatego, w przypadku zaobserwowania u siebie niepokojgcych objawdw,
warto skonsultowac je z odpowiednimi specjalistami - psychiatrg i psy-
chologiem.

Potrzebujesz pomocy?

Zglos sie do psychologa w ramach Specjalistycznej
ogoélnopolskiej poradni PTSR. Znajdziesz w niej
bezplatne wsparcie psychologiczne, ale tez innych
ekspertow.

Odwiedz strone poradni:

https://ptsr.org.pl/specijalisci
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Depresja sezonowa

czy moze mnie to dotyczyé? Kilka przydatnych
informacji w pytaniach i odpowiedziach

Autorka: Agata Wisniewska, Gabinet pomocy psychologicznej i psychoterapii
"Stressless”, Poradnia Specjalistyczna PTSR

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50
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Czym jest
depresja sezonowa?

Jak rozpoznaé
alarmujgce sygnaly?
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Okresy jesienno-zimowe, gdy brakuje nam stonca, a $wiat zmienia sie po
lecie, to czas, ktéry szczegdlnie moze oddzialywacé na to, jak sie czujemy.
Gorszy dzien lub smutek z powodu negatywnego wydarzenia przytrafia
sie kazdemu i jest to czes$c¢ bycia cztowiekiem, jednak gdy odczuwane
negatywne samopoczucie przecigga sie w czasie, a dotychczas znane nam
metody poprawienia sobie nastroju i zaopiekowania sie sobg nie dzialaja,
warto poswieci¢ chwilg, aby przyjrzec¢ sie przyczynom tego stanu. Moze
by¢ to bowiem poczatek zaburzenia, ktére nazywamy depresjg sezonowa.
Charakteryzuje sie ono wystepowaniem objawow takich jak smutek, apa-
tia, zmeczenie, trudnosci w koncentracji, utrata zainteresowan czy proble-
my ze snem. Osoby cierpigce na te forme depresji czesto odczuwajg spa-
dek energii i motywacji do wykonywania codziennych czynnosci. Warto
nie bagatelizowac¢ tych objawow, poniewaz depresja sezonowa moze byc¢
powaznym problemem, ktéry negatywnie wpltywacé bedzie na jakos¢ zycia
i funkcjonowanie czlowieka.

Objawy takie jak obnizenie nastroju czy brak motywacji czesto moga by¢
umniejszane. Gdy jednak zauwazamy, ze - zwlaszcza w okresie jesienno-
-zimowym - mamy wiecej smucgcych nas mysli, brak motywacji do wyko-
nywania codziennych czynnosci oraz jestesmy w stanie, w ktérym nic nas
nie cieszy, warto zadac¢ sobie pytanie o to, czy moze by¢ to juz poczatek
tego typu depresji. Waznym czynnikiem jest tez czas. O stanie depresyj-
nym mozemy mowié, gdy objawy w sposdb ciggty utrzymuja sie powyzej 2
tygodni. Warto zwrdécic¢ szczegdlng uwage na takie symptomy jak:

czeste pojawianie sie negatywnych mysli na temat swoj, otaczajace-
go nas Swiata i czekajgcej nas przysztosci;

brak energii orazmotywacji do wykonywania czynnosci, ktére wcze-
$niej wydawaly sie proste;

che¢ do izolowania sig spolecznego i nienawigzywania kontaktow
zludzmi;

zmiany w odzywianiu i apetycie, zwlaszcza bardzo zmniejszone lub
zwiekszone laknienie;

poczucie, ze czynnosci, ktore kiedys sprawialy rados¢ i zadowole-
nie, teraz wydajg si¢ nijakie i mato interesujace;

zmiany w sposobie spania -zwiekszona sennos¢ lub odwrotnie, cze-
ste wybudzanie sig;

trudnosci w koncentracji i skupieniu uwagi na czynnosciach takich
jak czytanie czy pisanie.
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Co mozna
zrobi¢é samemu?

Kiedy udag¢ sie
do specjalisty?

Jesli chodzi o dbanie o swoje samopoczucie i zdrowie psychiczne, jest
wiele dziatan, ktére mozemy podjac¢, aby poczuc sie lepiej. Warto pamie-
ta¢, ze na mdzg, jak i na wszystkie inne narzady w naszym ciele, wptywa
0gdlny stan naszego zdrowia. Zardwno podczas leczenia farmakologicz-
nego, jak i podczas samodzielnego dzialania majgcego na celu poprawe
nastroju, warto pamietac o aplikowaniu, w miare mozliwosci, czynnosci,
ktére poprawiajg fizjologie naszego uktadu nerwowego. Oto kilka metod,
ktére wptywajg na niego pozytywnie:

korzystanie ze Swiatla stonecznego i przebywanie na zewnatrz,

umiarkowana aktywnos¢ fizyczna, w ramach swoich mozliwosci,

kontakt z innymi ludzmi,

kladzenie sig spa¢ oraz wstawanie o regularnych porach,

rezygnacja z uzywek,

dieta zwierajgca owoce, warzywa oraz produkty bogate w nienasy-
cone kwasy tluszczowe,

dawanie sobie przestrzeni na odpoczynek.

Jednym z pierwszych specijalistow, do ktérego mozemy sie udac jest
nasz lekarz rodzinny. Z racji, ze na stan naszego mdzgu wplywa stan reszty
naszego ciala, moze okazac sie, ze obnizony nastrdéj jest wynikiem niepra-
widtowego funkcjonowania innych narzgddéw lub braku substancji odzyw-
czych. Warto zatem sprawdzi¢ takie parametry jak: poziom hormondw
tarczycy (zbyt niski ich poziom moze sugerowac niedoczynnos$c¢ tarczycy,
ktorej objawami sig miedzy innymi obnizony nastrdj, brak energii i zabu-
rzenia taknienia), ogdlne badania krwi, poziom substancji odzywczych,
ktére wpltywajg na metabolizm uktadu nerwowego (magnez, witaminy

z grupy B). Jest to szczegdlnie istotne, poniewaz bez ustabilizowania tych
czynnikéw trudno bedzie zaobserwowac wyniki leczenia wprowadzonego
przez innych specjalistow.

Kolejng osobg, ktéra moze nam pomaoc w radzeniu sobie z obnizonym
nastrojem jest psycholog. Wizyta w gabinecie psychologa pozwala przyj-
rzec¢ sie zrédtom naszego nastroju wynikajgcego z trudnych emocii, ne-
gatywnego sposobu myslenia. Rozmowa z psychologiem w bezpiecznych
i przyjaznych warunkach pozwala lepiej zrozumie¢ siebie, zaakceptowac
elementy ktérych nie mozemy zmieni¢ oraz poszukac¢ potencjalnych roz-
wigzan trudnosci, na ktére mamy wptyw.

Szczegodlnie dobre wyniki leczenia zaburzen nastroju przynosi potgczenie
psychoterapii z farmakoterapig, czyli wprowadzenie lekéw przepisanych
przez lekarza psychiatre. Wspdtczesna medycyna dysponuje juz lekami,
ktore skutecznie dziatajg przeciwdepresyjnie, a jednoczesnie umozliwiajg


http://www.ptsr.org.pl

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

na prowadzenie codziennego zycia i nie tworzg ryzyka uzaleznienia. Warto
pamietaé, ze na konsultacje z lekarzem psychiatrg nie potrzebujemy skie-
rowania i mozemy umowic sie do dowolnego osrodka, ktéry ma podpisany
kontrakt z NFZ.
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Stan depresyjny moze przytrafic¢ sie
kazdemu, dlatego dobrze by byl traktowany
nie jako zroédlo zawstydzenia, a wazny
sygnal z naszego ciala i umyshui. Szczegdlnie
uwazne na swoje samopoczucie powinny
byé osoby chorujace przewlekle, w tym na
stwardnienie rozsiane, gdyz doswiadczanie
takiego typu choroby niestety zwicksza
ryzyko zachorowania na depresje. Na
szczescie dostepne sa metody leczenia oraz
specjalisci, ktérzy moga znaczaco pomoc

W pozbyciu sie zaburzen nastroju, w tym

depresji sezonowej.
1

Potrzebujesz pomocy? Zglos sie do
psychologa w ramach Specjalistycznej
Ogodlnopolskiej Poradni PTSR.

Znajdziesz w niej bezplatne wsparcie
psychologiczne, ale tez innych ekspertow.

Odwiedz strone poradni:

https://ptsr.org.pl/specjalisci

N
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grupowa — cel
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Autorka: Maryna Smekalova, psycholozka ‘
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Terapia grupowa jest forma pomocy psychologicznej/
psychoterapeutycznej, w ktérej jeden lub wiecej terapeutow
pracuje z kilkoma osobami, tworzac grupe terapeutyczng. Plan
terapii i cele sq dopasowywane do odbiorcéw danej terapii oraz
diagnozy/diagnoz lub proceséw psychicznych. Jej przebieg jest
tez zalezny od nurtu, w ktérym jest prowadzona.

W terapii grupowej bardzo waznym aspektem jest proces, ktéry zachodzi

w grupie. Tworzy sie wtedy bowiem nie tylko interakcja pomiedzy specjalista
i pacjentem, ale rowniez pomiedzy pacjentem i innymi uczestnikami grupy.
Terapia grupowa moze by¢ prowadzona w warunkach np. ambulatoryjnych
lub szpitalnych, w tym oddziatach psychiatrycznych, w Poradniach Zdrowia
Psychicznego, w prywatnych placowkach leczniczych, ale tez np. przy
kosciotach oraz przy placoéwkach oswiatowych.

Grupy terapeutyczne mogg by¢ zamkniete, ale tez otwarte - do takiej grupy
dotgczy¢ moze kazdy, w kazdej chwili, ale tez w dowolnym momencie moze
z tej grupy zrezygnowac.

3 Cele terapii grupowej tez mogg by¢ zréznicowane: od krétkich form terapii
ukierunkowanej np. na ztagodzenie objawdw i przygotowywanie do wypisu
ze szpitala, po grupy dlugoterminowe nakierowane na zmiane charakteru czy
przywrocenie wczesniejszego poziomu funkcjonowania osoby.

Ramy czasowe grup terapeutycznych zalezg w duzej mierze od celdéw

i warunkéw funkcjonowania konkretnej grupy.

Jak dziala terapia grupowa?

Irvin Yalom, amerykanski psychiatra, wyrdznit 11 czynnikdw terapeutycznych,
ktoére, wg. niego sprawiajg, ze terapia grupowa jest skuteczna. Sg to m.in.:

= wzbudzenie nadziei - obserwowanie poprawy swojej i/lub innych w trakcie
trwania terapii,

» uniwersalnos¢ - zobaczenie, ze inni moga zmagac sie z takimi samymi
trudnosciami,

= przekazywanie informacji - dzielenie sie informacjami, radami
i wskazowkami,

» altruizm - udzielenie pomocy innym osobom w grupie,

» rozwijanie umiejetnosci spotecznych - spoteczne uczenie sig,

» zachowania nasladowcze - uczenie sie poprzez obserwacje zachowan
innych uczestnikdw,

= katharsis - wentylacja emocji, korektywne odtwarzanie rodziny pierwotnej,

= czynniki egzystencjalne - uzyskanie odpowiedzi na pytania egzystencjalne,

=  spdjnosé grupy - poczucie przynaleznosci do grupy i interpersonalne
uczenie sie.
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Dla kogo?

Terapia grupowa moze by¢ pomocna np. przy zaburzeniach osobowosci,
zaburzeniach lekowych i zaburzeniach nastroju, przy roznego rodzaju uzalez-
nieniach, diagnozach chordéb somatycznych takich jak stwardnienie rozsiane.
Pomocna moze okazac sie dla osdb, ktére doswiadczyty trudnych sytuacii
zyciowych, takich jak przemoc domowa oraz dla tych, ktérzy poszukuja roz-
woju osobistego.

Warto, by rozwazyty jg osoby, ktére odczuwajg trudnosci w kontakcie z inny-
mi, maja tendencje do wycofywania sig, bojg sie wchodzi¢ w relacje intymne
i tworzy¢ zwigzki, nie moga odnalez¢ celu lub motywaciji dla dziatania.

Przed wilgczeniem do grupy terapeutycznej odbywa sie rozmowa kwalifikacyj-
na ze specjalistg, ktéry wyjasnia, na czym polega praca w grupie, odpowiada
rowniez na pytania. Na konsultacje mozna réwniez umowic sie, gdy rozwaza-
my skorzystanie z takiej pomocy, ale pojawiajg sie watpliwosci, czy jest ona
odpowiednia dla nas na dany moment.

14 iy . . - .. .
Skutecznosc terapii grupowej jest podobna do skutecznosci terapii indywi-
dualnej.

Potrzebujesz pomocy? Zglos sie do
psychologa w ramach Specjalistycznej
Ogdlnopolskiej Poradni PTSR. Znajdziesz
W niej bezplatne wsparcie psychologiczne,
ale tez innych ekspertow.

Odwiedz strone poradni:

https://ptsr.org.pl/specjalisci
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Czego moze nauczyé nas
ser szwajcarski?

Autorka: Edyta Serwatka, psycholozka, psychoterapeutka
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Dzis nie bedzie o kanapkach, ale o teorii pewnego psycholo-
ga. Czego plasterek sera szwajcarskiego moze nauczy¢ cie na
temat dbania o siebie? Cho¢ moze sie to wydawac¢ nietypo-
wym poréwnaniem, model sera szwajcarskiego, stworzony
przez psychologa Jamesa Reasona w celu zrozumienia za-
rzagdzania ryzykiem, jest rOwniez Swietng metaforg naszego
podejscia do dobrostanu psychicznego. Tak jak ser ma dziury,
nasze zycie ma obszary, przez ktore stres moze sie ,,przedo-
staé¢” i dotknaé¢ nas bardziej. Wyobraz sobie stos plasterkow
sera szwajcarskiego, utozonych jeden na drugim... To wlasnie
one moga pomac w ochronie przed codziennym stresem.

Zrozumienie modelu sera szwajcarskiego

Kazdy z nas napotyka trudnosci i wyzwania. Stres probuje przeniknac¢ przez na-
sze naturalne bariery, a dziury w plastrach sera to metafora tych obszaréw zycia,
gdzie jestesmy bardziej podatni na stres. Pomyst polega na tym, ze cho¢ kazdy
plasterek sera ma dziury, kiedy utozymy je w stos, warstwy te moga blokowac lub
16 przynajmniej spowalnia¢ przenikanie stresu. Im wiecej plasterkéw bedziesz mieg,
tym mniej skutkdw stresu cie dosiegnie. W kontekscie dbania o siebie mozemy
mysle¢ o kazdej warstwie jako o innym aspekcie naszego dobrostanu, a dziury to

te miejsca, gdzie mozemy sie zaniedbywac.
Warstwy dbania o siebie

Zaden pojedynczy plasterek sera nie ochroni cie catkowicie, ale dodanie kolej-
nych warstw wzmocni twojg odpornosé¢ na stres. Co moze stanowic taki plaster
sera? Oto kilka przyktadéw. Jesli masz ochote na wizualne przypomnienie, przy-
gotuj sobie fizyczne plasterki i symbolicznie powycinaj w nich dziury, proporcjo-
nalnie do brakdw, jakie czujesz w danej sferze. Na przyktad, jesli masz aktualnie
mniej kontaktu z przyjaciotimi, mozesz dodac¢ kilka dziur w tym plasterku. Dla
kazdego z nas plasterki moga by¢ nieco inne. Oto moje przyktady:

Utrzymywanie i wzmacnianie wiezi z przyjacidimi.
Praktykowanie wdziecznosci.

Mindfulness.

Sen.

Ruch.

Pozywne jedzenie.

Ustalanie i utrzymywanie zdrowych granic.
Duchowos¢ i religijnosé.

Czas dla siebie.

Humor.
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Proste ¢wiczenie, ktére pomoze ci aktywnie
wdrozy¢ technike sera szwajcarskiego w zycie

Wybierz 5-6 obszardw, ktore uwazasz za kluczowe dla
swojego dobrego samopoczucia. Przyklady kategorii
masz powyzej. Kazdego ranka wybierz po jednym, ma-
lym dziataniu w wybranej kategorii, ktére pomoze ci
swzmocni¢ plasterek” i poprawic¢ jakos¢ twojego dnia.
Na przyktad, jesli twoim celem sg dobre relacje z bliskimi
- wyslij wiadomos$¢ do znajomego lub zaplanuj rozmowe
z kims$ bliskim. Inng opcja jest dodanie catego plastra, na
przyklad rozpoczecie przygody z medytacia.

Codzienne mate dziatania pomagajg wzmocni¢ odpor-
nos¢ na stres i stopniowo wypetniac ,,dziury” w réznych
obszarach zycia. Cwiczenie to wspiera regularnoéé

i systematycznos$¢ w dbaniu o siebie, dzieki czemu z cza-
sem buduje sie nawyki wspierajgce zdrowie psychiczne

i fizyczne.

Wiele warstw jest lepszych od jednej

Model sera szwajcarskiego przypomina nam, ze dbanie o siebie to nie tylko
jeden aspekt zycia. Pielegnowanie roznych obszardw razem tworzy holistycz-

ne podejscie do dobrostanu. Zadna warstwa nie musi byé idealna - w kazdej
moga pojawic sie pewne braki, bo takie jest zycie. Jednak zidentyfikowanie tych
»dziur”iaktywne ich wypelnianie, a takze aktywne dokladanie kolejnych warstw,
pomoze ci stworzy¢ dobrze zbalansowang ochrone przed stresem, poprawiajgc
jakos¢ twojego zycia.

Poswiec¢ chwile na refleksje i wypetniaj swoje zycie mitoscig, troska i odrobi-
ng humoru - bo w koncu, dobrze przezywane zycie to najpyszniejszy przepis
na szczescie!


http://www.ptsr.org.pl

Psychiatra nie
taki straszny...

O doswiadczeniu choroby przewleklej oraz formach pomocy opowiada specjalista
psychiatra dr n. med. Jan Brykalski
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Rozpoznanie choroby przewleklej w zyciu czlowieka jest sytuacja
niezwykle trudng i stresujgcy. Wywoluje wiele negatywnych emocji
takich jaklek, niepokdj oraz wigze sie zdoswiadczeniem niepewnosci.
Sytuacja zyciowa moze ulec diametralnej zmianie zwigzanej z samym
faktemrozpoznaniachoroby,jejpdzniejszymprzebiegiemorazdalszymi
rokowaniami. Poczucie straty zwigzane ze zmiang dotychczasowego
trybu zycia powoduje zal oraz poczucie niezgody na to, co ma nadejs¢.
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Reakcje ludzi na trudne doswiadczenia zyciowe sg rdozne i zalezne od wielu zmiennych np.
osobowosciowych. Najczesciej informacja o rozpoznaniu nieuleczalnej choroby przewleklej
wywotuje szok, silny lek oraz niepokdj. Nastepnie ewoluuje w poczucie niesprawiedliwosci
i straty, po czym przechodzi w stan wzglednego godzenia sie z sytuacjg lub przeciwnie rezygnacji
i zalamania dotychczasowej linii zyciowej.

Zaburzenia depresyjne (nastroju), zaburzenia lekowe (nerwice) oraz
reakcje adaptacyjne to najczesciej wystepujgce zaburzenia czynnosci
psychicznych. Pojawiajg sie w odpowiedzi na przekraczajgce zdolnosci adaptacyjne
jednostki stresujgce wydarzenia, ale mogg mie¢ réwniez podtoze biologiczne np. depresja
endogenna. Depresja endogenna, inaczej wewnatrzpochodna, charakteryzuje sie zaburzeniem
pracy systemow nerwowego i hormonalnego w tym niedoborem neuroprzekaznikéw (serotoniny,
dopaminy, noradrenaliny) bez wyraznych przyczyn zewnetrznych wyjasniajgcych samopoczucie
pacjenta.
19

Kryzys psychiczny, zwany rowniez emocjonalnym to ostre, przejsciowe doswiadczenie zaktdcenia
réownowagi psychicznej, spowodowane zagrozeniami powigzanymi z sensem zycia, systemem
wartosci, koncepcjiwlasnejosoby, skutkiem konfrontacjizzaskakujgca sytuacjgbadzwydarzeniem
krytycznym (por. Ptuzek 2002, Sek 2000). Rozpoznanie choroby przewlektej moze by¢ jednym
z takich wydarzen. Wymaga indywidualnego podejscia do kazdego pacjenta oraz odpowiedniej
reakcji osdb leczacych. Istotne jest prawidtowe rozréznienie osdb, ktére w naturalny sposob
przechodza trudny etap adaptaciji do choroby od tych, ktére zaczynajg juz doswiadczaé objawdw
choroby np. depresiji.

Optymalnym rozwigzaniem jest wizyta u lekarza psychiatry, ktory
oceniaktualny stan pacjenta oraz udzielifachowej pomocy. Wiekszos$é
ludzi ma wiele obaw zwigzanych z wizytg u tego specjalisty. Zwigzane
jest to negatywnymi i niesprawiedliwymi stereotypami dotyczacymi
chordb psychicznych.

Przez dtugi okres czasu nie znano przyczyn choréb psychicznych. Do XX wieku nie byto wiasciwie
skutecznych metod ich leczenia. Celem odsuniecia od siebie niepokoju zwigzanego z tajemnica
choroby psychicznej powstat sztywny podzial na ,normalnych” i ,nienormalnych”. Chorych
psychicznie najczesciej izolowano, a wlasciwie zamykano w zaktadach psychiatrycznych, czesto
dozywotnio. Zaburzenia psychiczne innego typu (zaburzenia nastroju i lgkowe) nie wymagajace
odosobnienia, ale powodujace cierpienie réowniez skrywano, nie potrafigc wyjasni¢ ich przyczyn.
Nie istniata takze terminologia pozwalajgca okresla¢ objawy zaburzen psychicznych.

Naturalng konsekwencjg stata sie nieufnos¢ dotyczaca nie tylko chordb, chorych, ale rowniez
wobec 0sbb zajmujacych sie leczeniem oséb chorych psychicznie tj. lekarzy psychiatréow.
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W ostatnich dziesiecioleciach sytuacja chorych ulegta diametralnej
poprawie, wyraznie wzrosta swiadomosé spoteczna, zaszly tez
pozytywne zmiany w obszarze psychiatrii.

Wraz z rozwojem nauki wiedza na temat funkcjonowania mdézgu rozwineta sie. Wiadomo, ze mysli

20 i emocije sg zwigzane z czynnoscig komorek nerwowych, ktore przez ztozong sie¢ potaczen tworzg
swiadomosc¢ cztowieka, zdolnos¢ rozumienia, uczenia sig, zapamietywania, odczuwania. Ocena
czym jest zdrowie czy norma bywa subiektywne. Jednak nawet jesli nie ma jednoznacznej normy,
pewne zatozenia czy okreslenia definicji pomaga w diagnozie i leczeniu.

Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) zdrowie psychiczne to dobrostan fizyczny,
psychiczny i spoteczny cztowieka, a takze zdolno$¢ do rozwoju i samorealizacji. Waznym
aspektem jest poczucie cierpienia i pogorszenie funkcjonowania. Bywa, ze na pozér dobrze
funkcjonujaca osoba, pracujaca i utrzymujgca ,normalne” relacje z innymi odczuwa lek i nie
czuje sie szczesliwa. Z drugiej strony niektdérzy chorzy psychicznie (np. w schizofrenii, chorobie
afektywnej dwubiegunowej, osoby uzaleznione) nie majg poczucia choroby, ale Zle funkcjonuja,
co moze powodowac¢ negatywne konsekwencje w diuzszym czasie.

Tutaj nalezy zwrdci¢ szczegdlng uwage na zagrozenie popetnienia samobdjstwa. U niektdrych
chorych cierpienie psychiczne jest tak dotkliwe, iz wbrew podstawowemu instynktowi odbieraja
sobie zycie, aby juz nie cierpiec.

Tymczasem od przeszto stu lat rozwinieto metody skutecznie
poprawiajgce zardwno samopoczucie jak i funkcjonowanie
chorych psychicznie.

Zygmunt Freud byt jednym 2z pionieréw psychoterapii, gdzie poprzez rozmowe, mozna
spowodowac zmiane sposobu myslenia i odczuwania u wielu pacjentéw. Powstaly tez inne nurty
psychoterapii, oprocz wywodzacej sie z psychoanalizy psychoterapii psychodynamicznej, m.in.
terapia poznawczo-behawioralna, terapia humanistyczna, terapia systemowa i inne. Zauwazono
tez, iz sam kontakt z drugim cztowiekiem moze pomaoc w naturalnym dojsciu do zdrowia.
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Terapie biologiczne czesto w przesztosci bywaly nieskuteczne, czy oparte na nietrafionych
hipotezach. Jednak od lat 50 XX wieku posiadamy leki skuteczne w wielu zaburzeniach
psychicznych. Powstajg nowe substancje tzw. leki nowej generacji, skuteczniejsze i powodujace
mniej objawow niepozadanych.
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Mniej rozpowszechnione, ale réwniez wazne sg inne niz farmakoterapia i psychoterapia metody,
takie jak oddziatywanie polem magnetycznym (TMS) i udoskonalone leczenie elektrowstrzagsowe
(bardzo skuteczne w lekoopornej depresiji, przeprowadzane w znieczuleniu).

Poszerzono takze diagnostyke neuroobrazowg i zaczeto kompleksowo tgczy¢ farmakoterapie ze
wsparciem psychoterapeutycznym.

Zatem, kiedy powinienem zgtosi¢ sie do lekarza psychiatry i czego
moge sie spodziewac?

Jezeli czujesz, ze Twodj stan psychiczny jest zty a samopoczucie dalece odbiega od tego jak
zazwyczaj sie czujesz. Zauwazyles, ze na codzienne sytuacje reagujesz w nienaturalny dla siebie
sposob. Odczuwasz przedtuzajgcy sie smutek, nieche¢ do wszystkiego, silny lek i niepokdj
zaburzajgcy normalne funkcjonowanie, powinienes zgtosi¢ sie po pomoc.

Lekarz psychiatra oceni stan psychiczny na podstawie badania oraz dokladnego wywiadu. Zwrdci
szczegdlng uwage na kontekst pojawienia sie objawodw, czas ich trwania oraz zasoby do radzenia
sobie (cechy osobowosci, wsparcie, dotychczasowe doswiadczenia). Osoby w kryzysie, ktdre
majg pozytywne cechy osobowosci (spokdj, racjonalnosé, otwartosé na doswiadczenia) i silng
sie¢ wsparcia spotecznego (tj. rodzineg, przyjaciot) latwiej radzg sobie z pokonywaniem trudnosci
21 i istotnie szybciej dochodzg do zdrowia.
Wazne jest poinformowanie lekarza psychiatry o chorobach
wspotistniejgcych oraz wszystkich przyjmowanych lekach.

Jesli stan psychiczny bedzie tego wymagat, lekarz zaleci odpowiednie leczenie farmakologiczne.
Leki przeciwdepresyjne typu SSRI, nie wplywajg negatywnie na funkcje poznawcze i nie s3
uzalezniajgce. Waznym aspektem w leczeniu jest czas dziatania leku, przyjmuje sig, ze odczuwalna
poprawa stanu psychicznego pojawia sie po ok. 2-3 tygodniach od rozpoczecia leczenia.

W sytuacji wystepowania dodatkowych obcigzen somatycznych lekarz psychiatra skieruje
pacjenta do odpowiedniego specjalisty (np. neurologa, kardiologa). Aby skorzysta¢ z pomocy
lekarza psychiatry na NFZ nie potrzebne jest skierowanie.

Najistotniejszym z punktu widzenia niesienia pomocy jest fakt, iz
znaczna czesc¢ 0sob cierpigcych z powodu kryzysu natury psychicznej
nie zgtasza sie do specjalisty zobawy przed wykluczeniem, bgdz oceng
innych osdb czy tez z braku wiary w skutecznos¢ leczenia.

Dlatego, tak wazna jest psychoedukacja spoteczenstwa i pozytywny przekaz dotyczacy leczenia
psychiatrycznego. Kazdy z nas na pewnych etapach doswiadcza kryzysow i przecigzen, jest to
naturalny element zycia, najczesciej z powodzeniem pokonujemy je sami, jednak jesli przekroczg
nasze mozliwosci nie wahajmy sie siegnag¢ po profesjonalng pomoc.
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ZLAP POJECIE
/drowie psychiczne

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (ang. World Health Organisation, WHO) zdrowie
psychiczne to jeden z podstawowych wymiarow ogdlnego stanu zdrowia. Definiowane
jest jako dobrostan psychologiczny pozwalajacy jednostce na radzenie sobie z czynnikami
stresogennymiw zyciu codziennym, realizacje swojego potencjatu,dobraprace,aleteznabycie
wartosciowymi cztonkami spotecznosci. Jest podwaling podejmowania decyzji, budowania
relacji i wplywania na swiat, w ktérym zyjemy.

Kryzys psychologiczny

Wystepuje w momencie pojawienia sig stresujgcego wydarzenia zyciowego, zagrozenia
czy niespodziewanej sytuaciji, ktére przekracza zdolnosci jednostki do poradzenia sobie.
To moment, gdy zaburzona zostaje réwnowaga psychologiczna i zawodzg mechanizmy
jej przywracania. Kryzys zaktdca realizacje celdow zyciowych, wpltywa na przebieg co-
dziennego funkcjonowania. Kryzys psychiczny jest zwigzany z konkretng sytuacja: trauma-

tyczng, katastroficzng, rozwodem, problemami w sferze rodzinnej czy zawodowej. Moga
dotyczyc tez np. systemu wartosci, egzystencji i sensu zycia.

Zasoby definiowane sg jako cechy wewnetrzne cztowieka (np. cechy charakteru, warto-

$ci) i otoczenia (np. zasobnos$¢ srodowiska), a takze czynniki wynikajgce z relacji cztowie-
ka z otoczeniem (np. wiezi miedzyludzkie), ktdre sg mu wsparciem i pomagajg mu radzic¢
sobie z sytuacjami stresogennymi czy zapobiegajg pojawianiu sie czynnikdw wywotujg-
cych stres. Zasoby zapewniajg cztowiekowi rownowage i wplywajg na zdrowie.

Zaburzenialekowe

Jedne z czesciej wystepujgcych zaburzen natury psychicznej wsrdéd oséb z SM (wyste-
puja u nawet 40% chorych). Pojawiajg sie jako efekt czynnikéw biologicznych jak i psy-
chologicznych. Objawy zaburzen lekowych to nadmierny strach, obawy, 1ek, unikanie
mozliwych czynnikéw zagrazajgcych (zarowno zewnetrznych jak i wewnetrznych). To co
istotne, zachowania oséb dotknietych zaburzeniami lekowymi sg nadmierne i nieade-
kwatne do realnego zagrozenia. Ponadto, chorzy sg w stanie oczekiwania na mozliwe
wystgpienie w przysztosci czynniki zagrazajacych.

Do zaburzen lekowych mozemy zaliczy¢ fobie, lek napadowy, zaburzenia lekowe
uogodlnione. Wsrdéd objawdw zaburzen lekowych mozna wymieni¢ somatyczne, ktére
odczuwa sie ciatem (np. dusznos$¢, kotatanie serca, bdl w klatce piersiowej, drzenie rak,
napiecie miesniowe), poznawcze, wplywajace na postrzeganie rzeczywistosci (natretne
mysli, zamartwianie sig, problemy z koncentracja, powracanie do pewnych sytuaciji),
emocjonalne - zwigzane z emocjami (Iek, niepokdj, panika, czarne mysli).
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Kiedy warto szukaé wsparcia Informatora SM i ekspertow
pracujqgcych w Specjalistycznej ogélnopolskiej poradni PTSR?

¥

ﬁn‘*ﬂ;czenia SM

potrzebujesz aktualnych informacji na temat

: korzg?taé z programu leczenia SM

zchoroba

chcesz skonsultowaé stj sposob zywienia i zmienui awyki ze wzgledu na SM

chcesz zaczaé uprawiaé aktywnosc fizyczng, ale m_g,sz y 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 twojg chorobe
potrzebujesz wsparcia w ubieganiu si¢ 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

PANSTWOWY FUNDUSZ
REHABILITACJI OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH

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

DOFINANSOWANIE
171 012,10 zi
CALKOWITA WARTOSC
213 765,12 zt
DATA UMOWY
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Zapytajo SM

Kampania Polskiego Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego.
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Zadaj pytanie ekspertowi,
sprawdz informacje
na temat SM.
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ECTRIMS

Kolejne kroki
do zrozumienia SM

Hipotezy, badania, efekty

Autorzy:

Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Slemaj,
Prof. dr hab. n. med. Marcin Mycko,
Dr hab. n. med. Marcin Wnuk
Doradcza Komisja Medyczna PTSR

W zakonczonej we wrzes$niu 40. konferencji ECTRIMS
(Europejski Komitet ds. Leczenia i Badan Stwardnienia
Rozsianego) w Kopenhadze uczestniczylo 8 500 lekarzy
i naukowcow. Przedstawiono ponad 1800 prezentacji
naukowych zwigzanych z wieloma tematami istotnymi

dla pacjentow chorujgcych na SM. Przedstawiamy kilka
wybranych najwazniejszych doniesien zaprezentowa-
nych w Kopenhadze.
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Jednym z najciekawszych zagadnien bylo
przedstawienie propozycji nowych kryteriow

diagnostycznych SM.

Najistotniejszg zmiang jest z pewnoscig mozliwosc¢ roz-
poznania SM u 0sdb, u ktorych w badaniu MRI stwierdza
sie ,typowe” zmiany hiperintensywne w sekwencji T2, ale
bez objawodw klinicznych. W 50% takich sytuacji okresla-
nych jako radiologicznie izolowany zespot (RIS), objawy
neurologiczne pozwalajgce obecnie na rozpoznanie SM
pojawiajg sie w ciggu 10 lat, a w ciggu 20 lat u 85% pa-
cjentéw. Ale rozpoznanie SM u takich oséb bedzie wy-
magato spetnienia dodatkowych kryteriéw MRI (min. 6
zmian z objawami zyly centralnej lub obecnosc¢ prazkdw
oligoklonalnych w plynie mézgowo-rdzeniowym).

W ramach kryteridw rozsiania w przestrzeni (DIS) dodano
pigtg lokalizacje obejmujgcag nerw wzrokowy, oprécz do-
tychczasowych typowych dla SM lokalizacji plak demie-
linizacyjnych w badaniu MR potozonych przykomorowo,
podnamiotowo, przykorowo/korowo i w rdzeniu krego-
wym. Podkreslono, iz uszkodzenie nerwu wzrokowego
moze zostac potwierdzone zaréwno w badaniu MR jak

i w badaniu wzrokowych potencjatéw wywotanych (VEP)
lub optycznej koherentnej tomografii siatkdwki (OCT),
jednoczesnie nie powinno istnie¢ inne lepsze wyttuma-
czenie objawow wzrokowych niz SM. Zaproponowano,

iz minimalny prég dla spetnienia kryteridow rozsiania

w przestrzeni (DIS) stanowi zajecie 2 z 5 typowych dla SM
lokalizacji w badaniu MR niezaleznie od tego, czy zmiany
te odpowiadajg za objawy kliniczne.

Kolejng rewolucyjng zmiang jest stwierdzenie, iz obec-
nie kryteria rozsiania w czasie (DIT) nie beda konieczne
do rozpoznania SM u pacjenta z typowymi objawami
klinicznymi, u ktérego w badaniu MR wykazano zajecie
co najmniej 4 z 5 typowych dla SM lokalizacji w ramach
kryteridw DIS.

Kolejng nowosciag jest mozliwos¢ wykazania obecnosci
wolnych tancuchoéw lekkich kappa w ptynie mézgowo-r-
dzeniowym jako narzedzia w diagnostyce SM. Wykazano
wysokg zgodnosc¢ tego badania z obecnoscia prazkéw
oligoklonalnych i w zwigzku z tym znaczng réwnowaznos$é
ich znaczenia diagnostycznego przy nizszym koszcie ich
wykonania.

Zaproponowano wlgczenie nowych sekwencji w bada-

niu MR dla zwiekszenia swoistosci w wykrywaniu zmian
typowych dla SM. Dotyczy to zmian demielinizacyjnych,
przez ktére przebiega zyta potozona centralnie (tzw.

objaw zyty centralnej, CVS) uzyskiwany w sekwencji SWI
lub kombinacji z sekwencja Flair. Stwierdzenie w ponad
40% zmian demielinizacyjnych w badaniu tego wiasnie
objawu pozwala réznicowac¢ SM z innymi chorobami
demielinizacyjnymi i neurodegeneracyjnymi. Zapropo-
nowano opcjonalnie, aby u pacjentéw z typowymi ob-
jawami klinicznymi i DIS obecnos$¢ 6 zmian o typie CVS
byla wystarczajgca do postawienia diagnozy SM. Drugim
typem zmian w badaniu MR jest tzw. zmiana z parama-
gnetycznym pierscieniem (PRL) w sekwencji SWI. Obec-
nos$¢ przynajmniej jednej z takich zmian wykazata wysoka
(99,7%) swoistos¢ dla SM przy stosunkowo niskiej czuto-
$ci (24%). Stwierdzenie PRL zwieksza pewnos$¢ rozpozna-
nia SM. .

Ujednolicono kryteria diagnostyczne dla postaci rzu-
towo-remitujgcej i pierwotnie postepujgcej SM. Nadal

w przypadku tej ostatniej wymagane jest narastanie
objawdw klinicznych przez okres co najmniej 12 miesiecy,
ale dla wykazania DIS wystarczajgca jest obecnos¢ tylko
2 zmian w rdzeniu kregowym.

Zwrdcono uwage na populacje pacjentow, u ktérych
zmiany demielinizacyjne w badaniu MRl mogg mie¢ cha-
rakter naczyniopochodny lub by¢ zwigzane z migrena.
Zaproponowano, aby u pacjentéw w wieku =50 lat i/lub

z istotnymi naczyniowymi czynnikami ryzyka (nadcisnie-
nie tetnicze, palenie tytoniu, cukrzyce, hiperlipidemie)
lub znana chorobg naczyniowa i/lub bdlami gtowy, ko-
nieczne byto wykazanie dodatkowych badan w celu po-
twierdzenia diagnozy SM. Te dodatkowe badania dotyczg
wykazania zmiany demielinizacyjnej w rdzeniu kregowym,
prazkéw oligoklonalnych w ptynie mézgowo-rdzenio-
wym lub obecnos¢ 6 zmian typu CVS w badaniu MRI.

Nowe propozycje dotyczg takze dzieci < 12 roku zycia.
W zwigzku z czgstym wystgpowaniem MOGAD w tej
populacji zarekomendowano konieczno$¢ wykluczenia
tej choroby poprzez oznaczanie przeciwciat anty-MOG
bezwzglednie technika CBA oraz badanie MRl i oceng
zmian z 2yl centralng (50%) dla rozpoznania SM.

Obecnie oczekiwane sg konsultacji zaréwno ze srodo-
wiskiem lekarzy, jak i pacjentdw, a nastepnie ostateczna
wersja kryteriow bedzie opublikowana w czasopismach
naukowych wraz z towarzyszgcym algorytmem diagno-
stycznym.
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W zakresie tematyki zwigzanej z leczeniem
SM przedstawiono wyniki kilku bardzo istot-

nych badan.

Z najwiekszym zainteresowaniem oczekiwano na wyniki
badan klinicznych tolebrutinibu, inhibitora kinazy tyro-
zynowej Brutona (BTK), firmy Sanofi. Z inhibitorami BTK
wigzane sg duze nadzieje na dalszy postep w terapii SM
w zwigzku z ich duzg zdolnoscig do penetracji centralne-
go ukladu nerwowego oraz hamujgcego wpltywu nie tylko
na uklad limfocytarny, ale takze na komorki limfoidalne,
w tym na mikroglej. Tolebrutinib dos¢ nieoczekiwanie

w dwoch miedzynarodowych badaniach GEMINI1i 2 nie
wykazat wptywu na aktywnos$c¢ rzutowg SM u pacjentow
z postacia rzutowg choroby. Roczny wskaznik rzutow nie
réznit sie od grupy leczonej treyflunomidem, standardo-
wej terapii SM. Dos¢ zaskakujaco u pacjentdéw leczonych
tolebrutinibem stwierdzono wigecej zmian aktywnych,
wychwytujacych kontrast gadolinowy, niz u pacjentow
otrzymujacych teryflunomid.

Natomiast badanie HERCULES dotyczace postaci wtor-
nie postepujgce bez aktywnosci rzutowej wykazato 31%
redukcje ryzyka rozwoju niesprawnosci u pacjentow z tg
postacig choroby w stosunku do pacjentow przyjmu-
jacych placebo. Pacjencileczeni tolebrutinibem mieli
mniej nowych i powiekszajgcych sie zmian w sekwencji
T2 w badaniu MRI. Roczny wskaznik takich zmian wynidst
1,8 a w grupie placebo 2,9. Do$¢ nieoczekiwanie nato-
miast nie byto réznicy w tempie rozwoju atrofii mozgu
pomiedzy pacjentamileczonymi tolebrutinibem a grupa
placebo.

U pacjentéw leczonych tolebritinibem czesciej docho-
dzito do istotnego podwyzszenia stezenia transaminaz,
4,1%, niz w grupie placebo 1,6%. U jednego pacjenta
leczonego tolebrutinibem byta koniecznos$¢ przeszcze-
pienia watroby, ktora zakonczyta sie $miercia.

Wyniki badarn GEMINI 1i 2 oraz HERCULES daty bardzo
zréznicowane wyniki, ktére beda przedmiotem dalszych
analiz. Zaskakujacy jest brak wplywu na parametry zapal-
ne i zmiany aktywne w MR, z drugiej jednak strony pozy-
tywny wynik w populacji pacjentéw z postacig wtdrnie
postepujaca sugeruje mozliwy wptyw tolebrutinibu na
procesy patologiczne determinujgce progresje choroby.
W trakcie sg dalsze badania z inhibitorami BTK, réznia-
cymi sie wlasciwosciami fizyko-chemicznymi, ktérych
zakonczenie jest planowane na najblizsze 2-3 lata.

Zaprezentowano rowniez dtugo oczekiwane wyniki ba-
dania MS-STAT2 w ktérym oceniono wptyw leku obni-
zajgcego poziom cholesterolu, simvastatny, w popula-
cji pacjentow z postacig wtornie postepujaca. MS-STA2
jest jednym z najwiekszych badan w tej populacji pacjen-
téw, w ktérym udziat wzieto prawie 1000 osdb. Badanie
zostato przeprowadzone w Anglii. Pacjenci otrzymywali
dzienng dawke 80 mg simvastatyny przez 4,5 roku, a gru-
pa kontrolna otrzymywata placebo. Pacjenci z obu grup
wykazali podobne tempo rozwoju niesprawnosci na po-
ziomie 40%. Réwniez proporcja pacjentdw z niespraw-
noscig, do ktorej doszto w trakcie badania, nie réznita sie
pomiedzy grupg simvastatyny i placebo. Wyniki badania
MS-STAT?2 nie spetnily wczesniejszych oczekiwan doty-
czacych korzystnego wplywu statyn na progresje SM.

Badanie oceniajgce wplyw kwasu liponowego na
szybkos$¢é chodzenia i atrofie mozgu, przeprowadzone
w USA i Kanadzie, nie wykazato réznic w poroéwnaniu
do placebo w populacji pacjentéw z postacig wtoérnie
i pierwotnie postepujgca. Wczesniejsze wyniki badan
sugerowaty, izlek ten o antyoksydacyjnym mechanizmie
dziatania, moze zmniejsza¢ tempo rozwoju niesprawno-
$ciw SM.

Francuscy badacze przedstawili wyniki wieloosrodkowe-
go badania 303 pacjentdéw z pierwszym epizodem choro-
by demielinizacyjnej (CIS), leczonych wysokimi dawkami
witaminy D, 100 000 jednostek 1x na 2 tygodnie przez 2
lata. W grupie pacjentéw leczonych witaming D stwier-
dzono nizszg czestosci wystgpienia kolejnego rzutu cho-
roby lub nowej zmiany MRI w sekwencji T2 niz w grupie
placebo, 60,3% versus 74,1%. Réwniez czas do kolejnego
epizodu neurologicznego bytistotnie dtuzszy w grupie
leczonej witaming D. U pacjentéw leczonych wysokimi
dawkami witaminy D nie stwierdzono powaznych obja-
wow ubocznych w trakcie trwania badania. Autorzy tego
badania sugerowali skutecznos$¢ stosowania witaminy

D we wczesnym okresie rozwoju SM. W czasie dysku-

sji wielu badaczy zastanawialo sig jednak nad brakiem
zgodnosci tych badan z wieloma poprzednimi negatyw-
nymi badaniami odnosnie skutecznosci suplementacija
witaming D w SM.
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Postep w badaniach nad przyczynami SM.

Od dawna wiadomo, iz istnieje genetyczne tto podat-
nosci na SM. Prowadzone badania wykazaly istnienie
kilkuset roznych wariantéw genomowego DNA, ktére
przyczyniajg sie do rozwoju SM. Co ciekawe, zdecydowa-
na wiekszos¢ z tych sekwencji nie wigze sie z regionami
kodujgcymi sekwencje bialek. Badacze z Anglii zapre-
zentowali analizy oceniajace role zmiennosci sekwencji
krétkich tandemowych powtdrzen, niekodujgcych biatek
sekwencji DNA, u chorych na SM. Przeanalizowano dane
genetyczne pochodzace od 6669 chorych. Uzyskane
wyniki pokazaty, iz wariacje tych wlasnie sekwencji moga
by¢ powigzane z podatnoscig na SM, w tym takze w kon-
tekscie ciezkosci schorzenia.

Rola czynnikdw srodowiskowych w rozwoju SM pozosta-
je ciaggle nieznana. Wiadomo, iz wplyw otoczenia moze
modulowac site oddziatywania sekwencji zwigzanych
genetyczng podatnoscig na SM. Okazuje sig, co prezen-
towal zespot naukowcow z Holandii, ktéry analizowat
dane ponad 4000 réznych parametréw uzyskanych

od chorych na SM, iz ekspozycja na dym papierosowy
zwigksza ryzyko wystgpienia SM. Efekt ten byt obecny
nawet jako bierne narazenie na produkty spalania papie-
roséw we wspolnym gospodarstwie domowym z osoba
palaca. Efekt ten byt szczegodlnie wyrazny u dzieci pod-
danych biernej ekspozycji na palenie papieroséw. Dane
te moga wskazywag, iz istnienie wczesniejszej podatno-
$ci uktadu odpornosciowego i genetycznie zwiekszonej
wrazliwosci moézgu w kombinaciji z niekorzystnymi czyn-
nikami srodowiskowymi predysponuje do rozwoju oraz
ciezszego przebiegu stwardnienia rozsianego.

Wiele uwagi zajmujg badania nad rola infekcji wirusem
Epstein-Barra (EBV) jako czynnika powigzanego z za-
chorowaniem na SM. Badacze ze Szwecji i ze Szwajcarii
pokazali, iz jedna z najwazniejszych populacji uktadu
odpornosciowego - limfocyty T - u chorych na SM wy-
kazujg znaczaca reaktywnosc¢ przeciwko biatkom EBV. Co
ciekawe, komorki te mogty by¢ takze aktywowane przez
endogenne ludzkie biatko o nazwie anoktamina-2, ktére
w znacznej ilosci znajduje sie w mdzgu. Naukowcy pre-
zentujacy swoje dane przekonywali, iz u chorych na SM
zwiekszona jest reaktywnos$¢ uktadu odpornosciowego
na antygeny pochodzace z EBV oraz na anoktamine-2,

i ze obie te reakcje sg z sobg powigzane.

Koniecznos¢ przyspieszenia diagnostyki SMi potrzeba
identyfikacji choroby na jak najwczesniejszym jej etapie
powodujy, iz bardzo potrzebne sg nowe metody i nowe
wskazniki tego procesu. Od kilku lat trwajg intensywne
badania, aby zaadoptowac oznaczanie poziomu w su-
rowicy neurofilamentu lekkiego, biatka pochodzacego

z neuronodw i wskazujgcego na aktywnos¢ procesow
uszkadzajgcych te komorki. Oznaczenie tego markera we
krwi wymaga zastosowania specjalistycznych technik
laboratoryjnych. Interpretacja wynikéw takich oznaczen,
szczegolnie w kontekscie prognozowania przebiegu
choroby u indywidualnych pacjentéw pozostaje ciggle
w sferze badan.

Dlatego zaproponowane zostato wykorzystanie zmody-
fikowanego parametru obejmujgcego stezenie neurofi-
lamentu lekkiego w surowicy oraz kilka prostych danych
klinicznych, jak np. wieku chorego. Tak wyliczony wskaz-
nik miatby mie¢ wiekszg przydatnos¢ kliniczng i pozwolit-
by na poprawe interpretacji danych o poziomie neurofi-
lamentu lekkiego w surowicy u indywidualnego chorego
na SM. Kolejnym wskaznikiem pochodzgacym z mdzgu,
ktérego stezenie mozna oznaczy¢ we krwi, jest pocho-
dzace z astrocytéw kwasne biatko wtdkienkowe (GFAP

z ang. Glial fibrillary acidic protein). Oznaczenia poziomu
GFAP w surowicy, mozliwe do okreslenia ponownie je-
dynie za pomocga specjalistycznych technik, sg kolejnym
parametrem analizowanym w kontekscie prognozowania
przebiegu SM. W prezentacji wieloosrodkowego badania,
ktéremu przewodzili badacze ze Szwajcarii pokazano, iz
oznaczenie poziomu GFAP moze by¢ szczegdlnie pomoc-
ne dla identyfikacji chorych wykazujgcych postep choro-
by niezalezny od rzutéw. Chorzy tacy, jesli udatoby sie ich
identyfikowac zanim proces schorzenia dokona u nich
znacznych spustoszen, mogliby wymagac¢ odmiennego
postepowania terapeutycznego dla utrzymania remisji
SMi niedopuszczenia do postepu niepetnosprawnosci.
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Pilne posiedzenie

Parlamentarnego Zespoétu
ds. Stwardnienia Rozsianego

Parlamentarny Zespot ds. Stwardnienia Rozsianego stanowi grupa postow, dla ktérych
temat SM jest wazny i ktorzy wspieraja specjalistow oraz organizacje pacjentéw zajmujace
sig stwardnieniem rozsianym, w staraniach o poprawe diagnostyki, leczenia, rehabilitacji,
czy szeroko rozumianej jakosci zycia. Ostatnie posiedzenie Zespotu odbyto sie 22 paz-
dziernika br. w trybie pilnym a dominujgcym tematem spotkania byty wstrzymane wilacze-
nia do programu lekowego.

32

Problem narastat juz od wakaciji, kiedy to zaczety do nas dociera¢ pierwsze sygnaty o trud-
nosciach z dostepem do terapii SM. Placéwki z Dolnego Slqska, jako pierwsze wstrzymaty
przyjecia nowych pacjentéw do programu lekowego B.29 , Leczenie stwardnienia rozsiane-
go”. Wtedy jeszcze wydawato sie, ze kryzys ma charakter lokalny. Od wrzesnia jednak kolejne
osrodki odsytaty pacjentéw z informacija, ze na chwile obecna brakuje srodkéw, zeby nowe
osoby mogty rozpoczaé leczenie.

Po serii pismo do NFZ i Ministerstwa Zdrowia zwréciliSmy sie o wsparcie takze do Parlamen-
tarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego. Pani poset Anna Kwiecien napisat w tej sprawe
interpelacje, a pan poset Mirostaw Suchon, nowy Przewodniczacy Zespotu, zdecydowat o pil-
nym zwolaniu posiedzenia. W agendzie znalazly sie:

1. Kwestia wstrzymania nowych wlaczen pacjentéw do programu lekowego B.29 "Le-
czenie stwardnienia rozsianego".
2. Uwagi do projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen gwaran-

towanych z zakresu rehabilitacji leczniczej oraz do Zarzadzenia nr 94/2024/DSOZ Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie okreslenia warunkow zawierania i realizacji
umow w rodzajach rehabilitacja lecznicza.

3. Biezace finansowanie opieki programu lekowego B.29.

W spotkaniu udzial wzigli przedstawiciele organizacji pacjenckich (Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego i Fundacji StwardnienieRozsiane.Info), Srodowiska lekarzy
oraz NFZ i Ministerstwa Zdrowia.
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Fundusz zobowigzal sie pokry¢ teraz
nadwykonania za pierwsze po6l roku

Udato nam sie uzyskac¢ zapewnienie Ministerstwa oraz NFZ, ze pieniedzy na leczenie stward-
nienia rozsianego nie zabraknie ani teraz ani w przysztym roku. Fundusz zobowigzat sie pokry¢
teraz nadwykonania za pierwsze poét roku (rozpoczeto juz podpisywanie anekséw do umaow)
oraz by¢ moze do konca roku za kolejny kwartat. Osrodki, ktére do tej pory wstrzymywaty
nowe wigczenia, powinny sie ,odblokowac¢” w najblizszym czasie.

Ze strony neurologdéw pojawila sie sugestia, aby lepiej planowac wydatki i podpisywac kon-
trakty z osrodkami na bardziej realng liczbe pacjentow. Statg praktyka jest bowiem zanizanie
spodziewanej liczby nowych witgczen. Tzw. nadwykonania sg bowiem wynikiem zbyt niskich
kontraktow z NFZ, ktére zmuszajg placowki prowadzace program lekowy do pokrywania

z whasnych srodkow wydatkow na leczenie (w tym zakup drogich lekéw) wszystkich pacjen-
tow przyjetych powyzej ustalonego wczesniej i zanizonego limitu.

W punkcie drugim Polskie Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego zgtosito kilka uwag do
projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
rehabilitacji leczniczej. Najwiekszg obawe budzi ewentualne ograniczenie dostepu do $wiad-
czen dla oséb chorujacych na stwardnienie rozsiane - brak ujecia tej jednostki chorobowej

w wykazie. Ministerstwo Zdrowia zachecito do przestania uwag do projektu w ramach konsul-
tacji publicznych.

Goraca dyskusjg w ostatnich tygodniach budzi ewentualne ograniczenie dostgpu do
rehabilitacji domowej, ktére mogtoby by¢ efektem zmian wprowadzanych nowym zarza-
dzeniem Prezesa NFZ (Zarzadzenie nr 94/2024/DS0Z). Ze strony Funduszu ustyszeliSmy
zapewnienia, Zze proponowane zmiany majg na celu wylagcznie ograniczenie naduzyé w roz-
liczaniu $wiadczen i nie powinny sie negatywnie odbié na pacjentach.

W zwigzku biezgcymi trudnos$ciami i z docierajgcymi sygnatami o ograniczonych srodkach
pozostajgcych w dyspozycji NFZ, kolejne spotkanie Zespolu planowane jest na poczatek
przyszlego roku.
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SM, chcesz wiedzieé wiecej?
Podsumowanie konferencji
PTSR ,Stwardnienie rozsiane.

Wiem wiecej".

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Jednym z zadan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego jest edukowanie na temat choroby
iméwienie gto$no o wyzwaniach z jakimi mierzg si osoby chore na stwardnienie rozsiane. Od kilku lat
organizacja aktywnie prowadzi webinary i szkolenia on-line, aby poszerza¢ wiedze licznego grona odbiorcow
dziatan PTSR.

Jednoczesnie wiemy, jak wazna dla chorych jest
mozliwos¢ spotkania sie twarzg w twarz z ekspertami
iintegracja zinnymi osobami z SM. Wychodzac
naprzeciw tym potrzebom oraz chcac przekazaé
porzgdng porcje aktualnej wiedzy dotyczacej

SM, PTSR zorganizowato 1. konferencje SM pt.

o

],

. ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wiecej”, ktéra odbyta
" sie 14-15 wrzes$nia 2024 r. w Centrum Konferencyjnym
POLIN w Warszawie.

Frekwencja dopisata - na wydarzenie przybylto

prawie 300 osdb! Byli to gtdwnie chorzy na SM, ale
réwniez ich bliscy, przedstawiciele innych organizacji
pozarzgdowych, instytucji czy zawoddw medycznych.
W tak réznorodnym srodowisku nie brakowato
tematow do dyskusiji.

Pierwszego dnia konferencji uczestnicy mogli
wystucha¢ wyktaddw, m.in. prof. dr hab. n. med. Krzysztofa Selmaja, neurologa, ktory méwit o najnowszych
doniesieniach z badan klinicznych nad leczeniem SM, dr hab. n. med. Macieja Juryniczyka, neurologa,
opowiadajgcego o réznicowaniu NMOSD, MOGAT i SM, dr n. hum. Ewy Jarczewskiej-Gerc, psycholozki - o radzeniu
sobie z diagnozg i stresem, dr n. o zdr. Hanny Stolinskiej, dietetyczki - o zdrowym odzywianiu sie.

Wsrdd innych prelegentdw i prelegentek goscilismy: Marig Kaczorowska, psycholozke, Joanng Dorociak, wioslarke
i sportsmenke, ktéra zmaga sie z SM, Grzegorza Theurera z Biura Rzecznika Praw Pacjenta, dr Alberta Jenzacha
-lekarza medycyny bdlu, dr Joanng Walczyriskg, neurolozke. Tego dnia odbyta sie réwniez dyskusja pomiedzy
przedstawicielami organizacji pacjenckich a osobami chorymina SM na temat niezbednych zmian w opiece

nad chorymi tak, by byta ona bardziej kompleksowa. Swoimi do$swiadczeniami dzielita sie m. in. Joanna Dronka-
Skrzypczak, edukatorka i zatozycielka kanatu na Youtube ,,O, choroba!”, a takze Dominika Czarnota-Szatkowska,
Sekretarz Generalna PTSR.
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Drugi dzien konferenciji byt nie mniej ekscytujacy i obfitujgcy w wiedze, odbyty sie bowiem warsztaty dla kobiet

z SM planujacych cigze pt. ,By¢é Mama z SM”. Uczestniczki (i uczestnicy) mieli okazje porozmawiania z neurolozka - dr
Marzeng Maciggowska, uroginekolozkg - dr Hanng Szwedg, fizjoterapeutka uroginekologiczng - Martyng Naimska,
potozna - Magdaleng Sienko i psycholozkg - Joanng Frejus. Mogty réwniez postuchaé historii i doswiadczen kobiet
z SM, ktodre juz s mamami.

Relacja z konferencji na kanale YouTube

Aby zapewni¢ dostep do wiedzy osobom, ktére nie mogty byé w Warszawie na konferencji, PTSR nagrato

wiele wyktadéw, ktére sukcesywnie umieszczane bedq na Youtube organizacji.

Konferencja odbyta sie w przepieknym Centrum Konferencyjnym POLIN przy ul. Anielewicza, a w trakcie wydarzenia
PTSR miato ogromne wsparcie ze strony wolontariuszy, m.in. z Santander, za co serdecznie dziekujemy!

To byto niezwykle wartosciowe wydarzenia i jestesmy przekonani, ze za rok bedziemy mogli zaprosi¢ wszystkich na 2.
edycje konferencji pt. ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wigcej”.

Partnerzy konferencji: Merck, Novartis, Roche, Bristol Myers Squibb®, Amgen, Johnson & Johnson.

L ] ""l
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23 sierpnia 2024 r. odbyta sie oficjalna
uroczystosc¢ z okazji 30-lecia Osrodka.

O funkcjonowaniu Osrodka opowiadat Dyrektor
KOMR w Dagbku, Wlodzimierz Wojnarowski,
ktory podkreslit, ze do chwili obecnej Osrodek
przyjat ponad 21 tysiecy chorych na SM z calego
kraju, a corocznie z rehabilitacji korzysta ok.
tysigca osdb. Wspomnial, ze dzieki rehabilitacji
mozna hamowac rozwdj choroby, m.in.

w Osrodku w Dabku.

KOMR w Dabku

Wyjatkowos¢ i znakomitg renome Osrodka
podkreslita rowniez Anna Brzezinska, cztonkini
Zarzadu Wojewddztwa Mazowieckiego oraz
Tomasz Poleé, Przewodniczgcy Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Anna
Brzezinska nazwata KOMR ,,chlubg regionu”, odczytata rowniez list peten cieptych stow uznania

od Marszatka Wojewddztwa Mazowieckiego Adama Struzika. Wsréd obecnych byt takze gosé
specjalny - Antoni Nowicki, ktory zainicjowat powstanie Osrodka i byt jego pierwszym dyrektorem.
Wsrdd gosci obecni byli: starosta mtawski, przedstawiciele wladz miasta, wéjtowie wszystkich gmin

39
powiatu oraz szefowie stuzb mundurowych i jednostek powiatowych.

Z okazji jubileuszu podziekowania i dyplomy uznania, nadane przez marszatka Adama Struzika,
otrzymali Wtodzimierz Wojnarowski oraz pracownicy Osrodka, ktorzy przepracowali w nim 30

lat. W imieniu mieszkancow kadrze Osrodka i wladzom samorzgdu wojewddztwa mazowieckiego
podziekowat Wiktor lwicki, ktéry przyjezdza do Dabka od 1996. Podkreslit on, ze dzieki rehabilitacji
oraz nadziei i sile do dalszego zycia, jakie w Dabku otrzymuje, mdgt by¢ czynny zawodowo az

do emerytury.

Doniostos¢ uroczystosci podkreslit koncert w wykonaniu artystéw z \Warszawskiej Opery Kameralnej,
na czele z dyrektor Alicjg Wegorzewska oraz wybitnego akordeonisty - Andrzeja Ceglarka.
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Dzien Stwardnienia
Rozsianego Koto PTSR
Grudzigdz

Autorka: Karolina Zalewska

Pod koniec czerwca kolejny juz raz Koto Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego zorganizowalo uroczyste obchody Dnia
Stwardnienia Rozsianego.

Bylo koncertowo dzieki zaprzyjaznionym z Kolem wspa-
nialym wokalistom Centrum Rehabilitacji im. ks. Bpa
Jana Chrapka w Grudzigdzu. Tradycyjnie Przewodni-
czacy Kota Andrzej Buczkowski wreczyt statuetke - po-
dziekowanie dla osoby wspierajgcej Koto. W tym roku
otrzymala jg Beata Staniszewska, ktorej raz jeszcze dzig-
kujemy za pomoc i zaangazowanie w dzialalnos$¢ Kota.
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Jednym z najciekawszych zagadnien bylo
przedstawienie propozycji nowych kryteriow
diagnostycznych SM..

Jestesmy Mika i Marko. Marko choruje na SM od ponad 15 lat, parg jesteSmy od
ponad 5 cho¢ znamy sie zdecydowanie dluzej. Dzigki wiedzy o SM, kontakcie
zinnymi chorymi, zycie z Marko jest ciut latwiejsze...

Jestesmy parg jak kazda inna, mamy wzloty i upadki, cho¢ dzieki chorobie - upad-
kéw czesto nie pamietamy az tak bardzo. Jaki byt u nas maj? No cdz, na pewno byt
w drodze. Czasami troche dtuzszej i dalszej, gdyz jak czes¢ oséb z SM Marko ma
problemy z jednoczesnym stuchaniem nawigacji i prowadzeniem, chociaz czasa-
mi mam wrazenie, ze to po prostu przypadtosé meskiej czesci spoteczenstwa, ale
to opowiesé na inny temat. Jak to czasami bywa w nowych miejscach, poruszac
sie trzeba po nowych i nieznanych ulicach, zautkach i sklepach.

Dla osoby z SM, ktéra przyzwyczajona jest do swoich szlakéw, wie, gdzie dojdzie
iw jakim stanie musi by¢ jej organizm, by to(wydawato, by sie proste zadanie) méc
wykonag. Po tylu latach wiemy, ze tak jest, cho¢ wiele osdb dziwi taki stan rze-

czy, a osoby swiezo zdiagnozowane czesto przeraza. Ograniczenie czesto wyni-
ka z szybszego meczenia sie organizmu, spastycznosci (sztywnosci miesni i sta-
wow), a czasami pierwszych problemow z poruszaniem sie i ogdlnych zmian jakich
SM-owiec powinien (cho¢ zycie pokazuje, ze czesto nie jest) sie w mniejszym lub
wiekszym stopniu spodziewacd i niejako przyzwyczaja¢. Cho¢ brzmi to okrutnie,
to mimo wszystko nastawienie jest tu najwazniejsze.

Jak my sobie z tym radzimy? Moze komus z Was one pomoga, cho¢ na pewno
nie odkrywamy tu kota na nowo:

przede wszystkim - stuchamy organizmu! To, ze jest jaki$ plan wyjazdu opra-
cowany, caly czas mamy w pamieci, ze nie musi by¢ on w 100% wykonany. Ta-
kie zycie, zawsze traktujemy to jako okazje do kolejnego wyjazdu, a nie jako

nieudany wypad i nikt do nikogo pretensiji nie ma, ze czegos nie zobaczylismy;

szukamy sposobdw, czyli kiedy wiemy, ze oboje mamy problem z chodzeniem

po schodach, staramy sie szuka¢ bardziej ptaskiego podejscia, czesto robigc

przy tym moze wieksze odlegtosci, ale na spokojnie dziatamy i nie przecigza-
my organizmu. Sposobem, jest rowniez to, gdy Marko zaczyna mie¢ problem

z bdlem nogi - dziata u niego chwilowe kucniecie. Czasami gtupio to wyglada,
gdy na srodku chodnika trzeba kucnag, ale jesli pomaga to dlaczego ztego nie

korzystaé. Sposobem sg rowniez kijki do nordic walkingu.;

zwracamy uwage na pogode - niby oczywistos¢, ale jednak. | nie chodzi nam

tu tylko o zaopatrzenie sie w wode do picia czy nakrycie glowy. Osoby z SM sg

czesto wrazliwsze na zmiany pogody i ekstremalne temperatury. | tutaj nie ma

zasady - jednilepiej czujg sie w nizszych temperaturach, inni w wyzszych, cho¢
nasze doswiadczenie podpowiada, ze dlugofalowe wysokie temperatury jed-
nak sg mniej lubiane przez organizm SM-owca;
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» najwazniejsze w tym wszystkim, to rados$¢ z podrézy. Choroba moze zmie-
nia¢ Twoj styl podrdzowania, jednak nie oznacza, ze musisz z nich catkowicie
rezygnowac, bo nagle dostates diagnoze o SM, lub zyjesz z nim juz jakis$ czas
i przerazajg Cie ograniczenia, jakie u Ciebie powoduje choroba. Podréz to
wspaniate doswiadczenie i nalezy sie nig cieszy¢. To czesto nowe znajomosci
i poznane historie. Nie zamykaj sie w domu, bo SM ma tyle twarzy ile jest ludzi.

Mika: Kochanie, czy moglbys przynie$¢ miske
kota do uzupehienia.

Marko: Jasne, zaraz to zrobie...

Mika: Zro6b to prosze teraz.

Marko: Zaraz, skoncze tylko ten dokument.

Co sie dzieje po uptywie 30 minut? Oczywiste lub mniej oczywiste jest to, ze
Marko juz nie pamieta co miat zrobi¢. Zajat sie kolejnym dokumentem lub relak-
sem. | nie, nie chodzi tu o to, ze jest to lenistwo czy celowe zapominanie. Po prostu
SM-owiec nie pamieta. Jest to dziwny styl zapominania, bo czesto, kiedy powiem,
ze o cos$ prositam - blyskawicznie sobie przypomina. Czasami jest to jak uczu-
cie, ze cos nalezato zrobi¢, tylko pytanie co? Ktopoty z pamiecia i koncentracija to
jedna z najczesciej spotykanych przypadtosci SM i przypadtoscia, na ktorg wiek-
szos$¢ z nich sie uskarza. My czasami $miejemy sie, ze SM to potgczenie Parkinsona
i Alzheimera, bo nie wiadomo, czy lepiej ten kieliszek trunku wyla¢ czy zapomniedé.

Ale i na to sg jakie$ sposoby. Jakie sg nasze? No c6z, my standardowo zaczynali-
$my od karteczek, tych zéttych, samoprzylepnych, ktére jak to ztosliwosc¢ rzeczy
martwych przypomina, odklejaly sie w najmniej niespodziewanym momencie.
Ale nie powiem, przez jakis$ czas sie sprawdzaty. Kolejnym naszym krokiem byty
notatki w telefonie/ kalendarzu/notesie. Wada tej metody jest fakt, ze nalezy wte-
dy wyrobi¢ sobie nawyk codziennego sprawdzania tych notatek. U nas najbar-
dziej sprawdzit sie wspdlny kalendarz (moze to by¢ Google, Domownik lub kazdy
inny, ktory da sie wspodtdzielic) i zapisywanie wszelakich zadan w kalendarzu - od
zrobienia zakupow po zatatwianie spraw urzedowych, spotkan rodzinnych, wizyt
lekarskich i wielu innych.

Wiekszos$¢ z nas ma z reguty telefon przy sobie, wiec opcja kalendarza w telefo-
nie dla nas byta idealna. Jesli nie jestescie jednak fanami takiego typu sprzetu, to

idealnym rozwigzaniem wydaje sie by¢ wspolny kalendarz w widocznym miejscu -
czesto np. mozna dosta¢ magnetyczne kalendarze nalodéwke albo do powiesze-
nia na $cianie. Najwazniejsze, by pasowato to wszystkim cztonkom waszej rodziny.
U nas okreslana jestem mianem przenos$nej pamieci zewnetrznej Marko i, chcac

czy tez nie, taka jest moja rola. Tak moge wesprze¢ go w codziennym zyciu. Warto

uswiadomi¢ Waszym bliskim, ze tak w tej chorobie bywa i czesto jesli jest zgoda

obu stron, polegac na sobie nawzajem. Pamietajcie, ze w chorobie zawsze latwiej

sobie radzi¢ wspdlnie, a nie w pojedynke.
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Mozg w formie.
Jak ruch
poprawia funkcje
poznawcze w SM

Autorka: Joanna Tokarska
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Stwardnienie rozsiane to choroba, ktora potrafi
uprzykrzy¢ zycie. Oprocz fizycznych trudnosci ta-
kich jak zmeczenie czy problemy z poruszaniem sie,
chorzy czesto do$wiadczaja zaburzen funkcji po-
znawczych — pamieci, koncentracji czy zdolnosci do
logicznego mys$lenia. Na szcze$cie jest sposob, by
troche ,,przewietrzy¢” sw6j mozg i o tym sposobie
Wam dzi$ opowiem.

Ruch to wiecej niz tylko trening miesni

tel. (22) 127 48 50

Okazuje sie, ze aktywnosc¢ fizyczna to nie tylko korzysci dla ciala, ale tez solidne
wsparcie dla naszego umystu. Zasada jest prosta: im wiecej sie ruszasz, tym
wiecej tlenu trafia do mdzgu. A jak tlen dociera tam, gdzie trzeba, to mozg
zaczyna pracowac na petlnych obrotach - cos$ jak dobrze naoliwiona maszyna.

Co wiecej, ¢wiczenia fizyczne zwiekszajg produkcije biatka o trudnej nazwie

- BDNF. To biatko dziata jak nawdz dla neurondw, wspierajgc ich wzrost

iregeneracje. Zatem, im wiecej ¢wiczen, tym lepiej dla Twojego mdzgu.

Neuroplastyczno$e, czyli mozg w formie

Podczas ¢wiczen dzieje sie cos$ jeszcze - zachodzi neuroplastycznosé. To takie
zjawisko, ktore sprawia, ze mdzg potrafi tworzy¢ nowe potgczenia miedzy
neuronami. A u oséb z SM, gdzie potaczenia te mogg by¢ ostabione, ruch dziata
jak naturalny ,naprawiacz”. Badania pokazujg, ze regularne ¢wiczenia aerobowe
(bieganie, ptywanie czy jazda na rowerze) pomagaja w odbudowie tych potgczen

i poprawiaja zdolnosci poznawcze.

Konkretne korzyS$ci: pamie¢, koncentracja,

nastroj

Jednym z najwiekszych problemow w SM jest ostabiona pamiec¢ robocza, czyli
zdolnos$¢ do przechowywania i przetwarzania informacji w krétkim czasie. Ale tu
zndw z pomocy przychodzi ruch - ¢wiczenia, szczegdlnie te wytrzymatosciowe,

mogg poprawic te funkcje.

Nie chodzi tylko o pamiec¢. Aktywnos¢ fizyczna swietnie wptywa na uwage

i koncentracje. Poprawia przeptyw krwi w mozgu, co zwieksza zdolnosé

skupienia sie na jednym zadaniu. A jako bonus - ruch redukuje stres, 1ek i objawy
depresiji, ktore czesto towarzyszg SM. Czy to nie brzmi dobrze? Niemalze lek ,,na

wszystko”. Przekonatam Cig? To do dziela!
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Jak zacza¢?

Nie musisz od razu zapisywac sie na maraton. Kluczowe jest, zeby
¢wiczenia byty regularne i dostosowane do Twoich mozliwosci. Spacer,
joga, ptywanie czy nawet lekkie rozcigganie mogg zdziata¢ cuda.

Wazne, zeby zacza¢ i robic to systematycznie. Jezeli nie masz pomystu,
jakie aktywnosci sprawdzg sie w Twoim przypadku, pomocna bedzie
konsultacja z fizjoterapeutg. To on ,,zjad} zeby” na dobieraniu form ruchu
do indywidualnych potrzeb pacjentéw.

Pamietaj

Aktywno$¢ fizyczna to najlepsze, co
mozesz zrobi¢ dla swojego mozgu. U oséb
z SM regularny ruch nie tylko poprawia
funkcje poznawcze, ale takze wspiera
0ogo6lna jakos$¢ zycia. Wiec zamiast szuka¢
wymowek, lepiej rusz sie z kanapy — Twoj
mozg Ci za to podziekuje.
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Symbolizuje oczyszczenie i prawde, statos¢ zycia duchowego, harmonie
migdzy Bogiem a czlowiekiem. Uosabia sity moralne i duchowe.

O najcenniejszych, najbardziej wartosciowych ludziach mowi sig, ze s
solg ziemi. A jak pomaga nam cieszy¢ sig petnig zdrowia?

»S0l. Twoja droga do zdrowia” autorstwa lekarza medycyny, Dawida
Brownsteina, jest w Ameryce bestsellerem. W przedmowie autor przytacza
znany slogan, ze dieta uboga w sdl jest zdrowa. Czy to na pewno prawda?
Sam przedstawia odmienny punkt widzenia, bo w swojej praktyce
lekarskiej zaobserwowal, ze jego pacjenci unikajacy soli, wcale nie byli
zdrowi. Postanowit zgtebié temat i ,poznaé” sdl pod katem jej wlasciwosci
terapeutycznych. Okazalo sig, ze rzeczona - ale nierafinowana - zawiera
ponad 80 niezbednych sktadnikdw — makro i mikromineratéw (taka tez
wystepuje w swojej naturalnej postaci). Oczyszczona zas, nie ma zadnego
z nich. Sktada sie tylko z dwdch gtdéwnych: sodu i chloru. Czyli sél soli
nieréwna.

Analizujac i drgzac temat zaobserwowal, ze jego podopieczni mieli wigksze
lub mniejsze niedobory mineratéw. Skoro tak, to oczywistym stato sie

dla niego, ze uzywanie soli nierafinowanej, bardzo bogatej w powyzsze,

moze miec¢ kluczowe znaczenie. Ale nie byto to proste w realizacji; musiat
sprzekonac” i przestawi¢ myslenie konserwatywnych pacjentéw, majacych
zakodowane, ze sél rowna sie nadcisnienie. Na szczescie dla siebie, niektérzy
dali sie przekonac¢. Wprowadzenie jej do diety pacjentow z podwyzszonym
cisnieniem, dato zadziwiajacy efekt - zaczeto sie ono normalizowad.
Brownstein wyciggnat wnioski i wypunktowal, dlaczego nalezy spozywac
dobra - ja rekomenduje ktodawska sol.

Odpowiada ona za prawidtowa prace uktadu miesniowego i nerwowego.
Reguluje tez optymalny poziom wody w organizmig, a to z kolei zapewnia
optymalng prace mozgu. Woda dostarcza mu sktadniki odzywcze i pozwala
na wyptukanie toksyn. Przy okazji - odwodnienie jest duzym problemem
naszych czasow. Zdecydowana wiekszos¢ ludzi nie wypija wystarczajgcej
ilos¢ wody (przypominam: 30ml na 1 kg masy ciala), a dodatkowo przyjmuje
substancje, ktére wyptukuja jg z organizmu. Czyli np. kawe, herbate czy soki
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bogate w cukier. Chronicznie odwodnione ciato to przede wszystkim Zle
dziatajgcy mdzg i uktad nerwowy. Woda to najwazniejszy sktadnik odzywczy
organizmu. Ale oprécz wody potrzebuje tez odpowiedniej ilosci soli. Nie
wiem czy wiecie, mamy w ciele dwa oceany; jeden wewngtrzkomorkowy
drugi - zewnatrzkomorkowy. Zeby panowatla miedzy nimi réwnowaga, trzeba
dostarczac¢ wody i soli; wkasnie nierafinowana jest substancja odzywiajaca
oba te oceany.

Na koniec; czym skutkuje dtugotrwale spozywanie soli rafinowanej?
Prowadzi do problemoéw na poziomie komérek oraz grozi rozwojem
chronicznych chordb.

Ostatnio moje artykuty traktowaty o zdrowiu. Czy zdajecie sobie sprawe, ze
dzisiejsza branza zdrowego zycia i naturalnych suplementéw zawdziecza
swoje istnienie historycznej batalii wygranej w latach 70-tych przez jednego
z najwiekszych (w naszych czasach), rewolucjonistéw stylu zycia — Jerome
Rodale'a? Jestem gleboko poruszona jego historig, jego bezkompromisowa
walka z biurokracja i niereformowalnym konserwatyzmem politykow oraz
lekarzy. Rodale byt amerykanskim wydawcg czasopism poswieconych
zdrowiu i profilaktyce. Opublikowat kolekcje bestsellerow, w tym ksigzki
»Niewygodna prawda” i ,,Jedz to, nie to”. Propagowat aktywny styl zycia,
podkreslat wartos¢ i zalety zywnosci pochodzacej z upraw ekologicznych.
Jednym z najbardziej udanych projektéw Rodale byt magazyn Prevention, -
zalozony w 1950 roku! - promujacy praktyki zapobiegania chorobom, a nie
proby ich pdzniejszego leczenia. Byt niestrudzonym pionierem postulujgcym
powrdt do produktow petnoziarnistych, nierafinowanych stodyczy, lekéw
ludowych, lekdw ziotowych i karmienia piersig - agitowat za spozywaniem
wiekszych niz typowe ilosci suplementdw diety oraz rezygnacji z nikotyny.
Stanowczo sprzeciwial sie spozywaniu mileka i cukru (przypominacie sobie,
jak u nas kwitla propaganda; hasta: ,cukier krzepi” i akcjg w szkotach ,pij
mleko”), bo obwiniat je za wiele chorob. Pomyslcie, skoro Rodale juz wtedy
bil na alarm, to my teraz powinniSmy uzywac trab jerychonskich...
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AUTOR: Pawet Ggska

Tytut: Zbedni
Autor: Wojciech Chmielarz
Wydawnictwo: Marginesy

Wojciech Chmielarz sprzedat juz ponad milion swoich ksigzek. Kazda jego po-
wies¢ to pewnik $wietnej lektury. Teraz wydat ,,Zbednych”. Udowodnil, ze wcigz
jest w formie. | to jakiej. Krotkie rozdziaty, dynamiczna akcja, réznorodnosé bo-
hateréw. Wszystko zaczyna sie pewnego wieczora. Jasiek jest po piecdziesigt-
ce. Pracuje na polu namiotowym niedaleko Kowar w Karkonoszach. Spedzit wla-
$nie upojny wieczér w knajpie i wraca na kamping. Samochodem... W pewnej
chwili potrgca $miertelnie mtoda dziewczyne. W obawie przed konsekwencjami
zakopuje jg w pobliskim lesie. Pozniej wraca na pole namiotowe. Jednak wyrzuty
sumienia powodujg, ze zaczat codziennie przegladac prase, rozpytuje tez: czy nie
zagineta jakas dziewczyna. Na darmo. Na polu namiotowym w swoim kamperze
mieszka tajemniczy Belg Jules. Jest jedynym gosciem. Sezon dawno juz minat.
Rodzi sie pytanie kto go odwiedza i czemu nie rusza w droge tak jak zapowiadat.
Zas w pobliskim pensjonacie jest tajemnicza kobieta, ktora nie wychodzi w ogo-
le z pokoju. Positki dostarczane sg pod jej drzwi. Dlaczego tez pewien student,
czyli dorosty mezczyzna jest pod presjg rodziny i ma zakaz wychodzenia zdomu,
boi sie wszystkiego, a najbardziej karzacej reki matki? Do tego mtoda aspirantka
prowadzi poszukiwania zaginionej dziewczynki. | cho¢ tego nie wiedza, to wiele
ichlaczy. Czyta sie to z zapartym tchem. A finatl jest naprawde zaskakujacy.
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Tytut: Im mroczniej, tym lepiej
Autor: Stephen King
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Wydawnictwo: Albatros

.Im mroczniej, tym lepiej” Stephena Kinga - to stowa, ktdre idealnie odzwierciedlajg
to czego od niego oczekujemy. Nowy tom autora horroréw i Swietnych kryminatéw
sklada sie zdwunastu opowiadan. Czes¢ z nich byta juz wezesniej publikowana, inne
to premiery. Wszystkie sg tym, czego oczekujemy od Kinga. Pisarz jest doskonalym
obserwatorem rzeczywistosci i po mistrzowsku potrafi jg wiernie przetozy¢ na jezyk
literacki. W kazdym opowiadaniu, bez wzgledu na to, czy nalezy ono do takiego ga-
tunku jak horror czy do innego, do fabuly przesacza sie to, co niesamowite. Z tego
czyinnego $wiata. Mamy tu przyjaciétz,, Dwoch utalentowanych skubancow?”, ktdrzy
w tajemniczy sposdb nabyli niezwykte umiejetnosci i potrafi je przekuc na sukces.
Opowiadanie ,, Zty sen Dannego Coughlina” jest jakby wspdtczesng wersjg opresyj-
nego ,,Procesu” Franza Kafki. Z kolei , Grzechotniki”, opowiadanie stanowigce luzng
kontynuacje bestsellerowego ,,Cujo” zabierajg nas w kraine paranormalnego hor-
roru. Ciekawg odmiang dla dluzszych historii sg opowiadania kilku czy kilkunasto
stronnicowe, takie jak ,Czerwony ekran” czy ,Pigty krok” ktdre serwujg nam petne Mistrz w formie
grozy, konkretne puenty. Caly zbidr jest niebywale réznorodny, a jednoczesnie czy-

tajgc go mozemy sobie powiedzie —tak, to jest nadal Stephen King widealnej formie.
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Tytut: Tom Lake
Autorka:Ann Patchett
Ann F9  Wydawnictwo: Znak literanova

Patchett

Ann Patchett jak nikt potrafi pisa¢ o trudnych wspomnieniach. Robi to w spo-
sob dojrzaty i przemyslany. Dzieki temu mozna jej ksigzki traktowac niemal te-
rapeutycznie. ,Tom Lake” to powies$¢ dziejgca sie w dwodch planach. Pierwszy
odmalowuje codziennos¢ rodziny sktadajgcej sie z matki, ojca i trzech dora-
stajgcych corek. Drugi - zycie, ktére kiedys$ prowadzita matka. Trwa pandemia
i rodzina musi samodzielnie zbiera¢ owoce w sadzie. Ale to nie wspdlna praca
cementuje jej cztonkdw, lecz opowiesci matki o czasach, gdy mogta zostaé
wielkg gwiazdg filmowa. Cérki nie mogg doczekac sie kolejnych odston mat-
czynych historii. Zwlaszcza, ze jednym z bohaterdow jest znany aktor. Pojawiaja
sie pytania - jak to sie stalo, ze matka miala romans z przyszlg gwiazda ekranu?
Dlaczego porzucita aktorstwo i czy zycie z trojkg dzieci, lekko nudnawym me-
zem jest spetlnieniem jej marzen? Kazda z cérek inaczej odbiera historie matki.
Patchett jest mistrzynig opowiesci, w ktérych grupa ludzi jest zmuszona spe-
dzac¢ ze sobg czas w zamknietej lub co najmniej ograniczonej przestrzeni. Mi-
krokosmos, ktory moze wowczas wykreowac jest zaskakujgco wiarygodny,
a pojawiajgce sie czasem niespojnosci w ogdle nie przeszkadzajg w lekturze.
Mozna $miato powiedzie¢, ze nowa powies¢ pisarki jest doskonalg ksigzka na
jesienne deszczowe dni. Bawi, wcigga, uspokaja...

Mikrokosmos
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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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