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Tomasz Pofeé
Przewodniczgcy Rady Gtéwne;

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Nie sposdb nie zaczgé mojego felietonu od przy-
pomnienia naszej najwigkszej imprezy jakq byta
Symfonia Serc, z ktérej relacje znajdq Parstwo
w tym numerze SM Expressu. Odbyta sie ona 10
maja, a wiec zupetnie niedawno, a byta po raz
kolejnym wspaniatym wydarzeniem, bardzo pod-
niostym i pefnym wzruszed. Wyréznilismy wiele
oséb, ktére od lat wspierajg nasze oddziaty, na-
szq organizacje. To ludzie, ktérzy widzqc postawe
naszych oddziatéw, dziatajgcych transparent-
nie i energicznie, chetnie nas wspierajq. Ludzie
i instytucje, widzgc naszq wiarygodno$¢, nasze
zaangazowanie w walke o prawa oséb z SM,
chetnie wspierajg nasze przedsiewziecia, dzieki
czemu my mozemy wcigz pomagaé tym, ktérzy
najbardziej tego potrzebujg. Symfonia to tez
okazja, aby podziekowaé klinicystom, ktérzy
swojq wiedzq i znajomosciq przedmiotu bezpo-
$rednio wspierajq osoby chore, ale tez znajqc
niuanse systemu opieki zdrowotnej, proponujg
zmiany i wspdlnie z nami, PTSR, starajq sie do-
konywaé korzystnych zmian w systemie. Trzeba
wspomnieé o zaangazowaniu podczas roz-
méw z Ministerstwem Zdrowia czy NFZ, gdy
walczyliémy o zniesienie ograniczenia leczenia
do trzech, gdy potem zabiegaliémy o zniesienie
jakichkolwiek ograniczen i dzigki wspdlnym wysit-
kom to sie udato. Taka uroczysto$é jak Symfonia
Serc to znakomita okazja do tego, by w sposdb
godny im podzigkowaé. Jest to tym wazniejsze, ze
niestety znéw mamy na horyzoncie problem, gdyz
otrzymujemy wiele sygnaféw, ze pojawiajg sie

problemy z finansowaniem programéw lekowych.
W wielu placéwkach wstrzymano przyjmowanie
nowych pacjentéw, a przeciez stwardnienia roz-
sianego nie da sie zatrzymaé na jaki$ czas, az
system opieki zdrowotnej ruszy. Choroba nie chce
czekad i jak wielokrotnie to juz méwilismy, kazdy
dziern zwloki w leczeniu to powazne zagrozenie
zdrowia. Ubytkéw spowodowanych przez choro-
be nie da sie cofngé. Tymczasem rzqdzqcy zda-
iq sie tego nie dostrzegaéd i do$é niefrasobliwie
podchodzq do leczenia choréb przewlektych,
bo przeciez te problemy nie dotyczqg tylko SM.
Niestety wiekszo$é choréb neurologicznych te
trudnosci dotykajg, natomiast ludzie, kiérzy o tym
decydujq zdajq sie tego nie dostrzegaé. Na pew-
no PTSR bedzie ciggle zabiegaé o leczenie oséb
z SM, tak jak w tych najtrudniejszych czasach, gdy
walka o prawa do leczenia byta niemal tak wazna
jak walka o prawa cztowieka. Bo czyz prawo do
zdrowia, do leczenia, a tym samym do godnego
zycia nie jest prawem cztowiekal?

Tomasz Polec
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Swiatowy Dzieni Stwardnienia Rozsianego to okazja do celebra-

cji dla milionow 0sob z SM z catego swiata (dane pokazujg,

ze na stwardnienie rozsiane choruje prawie 3 miliony

obywateli kuli ziemskiej), ich bliskich oraz wszystkich

innych zaangazowanych we wspieranie chorych,

w Ltym organizacji SM-owych. Jego ideq jest podno- Mg

szenie swiadomosci na temat stwardnienia rozsiane- . -
go, zwracanie uwagi na wazne dla chorych kwestie, D' ag no s l s
a takze mozliwosc dzielenia sie doswiadczeniami.

Od kilku lat oficjalng datg obchodow jest 30 maja. Tego-

roczny temat Swiatowego Dnia SM to diagnoza, ktére ma

ZWrocic uwage na potrzebe podejmowania licznych dzialan

zmierzajgeych do zapewnienia wszystkim osobom z podejrzeniem

stwardnienia rozsianego szybkiej i dokladnej diagnozy, zwlaszcza tym z kra-

jow o nizszym dochodzie.

Dlaczego szybka diagnoza SM jest tak wazna?

Szybkie rozpoznanie choroby pozwala na szybkie wdrozenie terapii, co z kolei
umozliwia bardziej skuteczne hamowanie postepu choroby i minimalizowanie
uszkodzen w o$rodkowym uktadzie nerwowym, ktére SM powoduie. To z kolei
przekfada sie na jako$é zycia osoby chorej i na jej codzienne funkcjonowanie.

Szybkie rozpoznanie wplywa réwniez na komfort zycia chorego i do$wiadczane

przez niego emocje. Niejednokrotnie osoby z SM, zaréwno w okresie wystepowania
objawéw jak i w trakcie badan diagnostycznych odczuwaiq lek, majg obnizony nastrdj,
a wyobraznia podpowiada czarne scenariusze. Symptomy SM bywaijq tez dla nich
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bardzo niekomfortowe, bolesne i obnizajqg jako$é
zycia. W rozmowach prowadzonych przez PTSR
w 2024 r. z osobami chorymi na SM, méwity one,
ze ofrzymanie rozpoznania byto dla nich ulgq

i wigzato sie z obnizeniem leku. Perspektywa
wdrozenia leczenia tez na ten stan ulgi wptywata.

,Natomiast jak przeczytatem wyniki badan
i diagnoze, to nawet (roche sie ucieszylem,
bo myslatem, ze mam raka mozgu (..)." - B.

1w momencie, kiedy on mi to powiedzial, to
ja naprawde poczutam ogromnaq ulge. Ja nie
spanikowalam, ja po prostu poczutam ulge,
ze Jezu, wreszcie mam jakqs diagnoze i za-
czng mnie leczyc i mi sie poprawi.”™ O.

JPotem jak bylem w szpitalu, to bardzo mi
zalezalo na diagnozie. By byla pewnosc, ze
to SM. Bo bardzo chcialem wiedziec, by moc
dzialac cokolwiek w tym temacie... (..). Mam
diagnoze i jakkolwiek to durnie brzmi, jest
ok. Wiem co robic, z czym walczyc!™ K.

.

~

Kampania z okazji Swiatowego Dnia SM
ma podkre$laé bariery, ktére wptywajq na
opdznianie diagnozy SM.

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

Wedtug miedzynarodowego narzedzia Atlas of
MS, ktérego aktualizacja ukazata sie w 2023 r.,
iednqg z nich jest brak $wiadomosci dotyczqcej
choroby wéréd spoteczeristwa, ale tez wiréd
samych specjalistéw opieki zdrowotnej. Celem
obchodéw Swiatowego Dnia SM jest tez wiec
podkredlanie potrzeby lepszego szkolenia
specjalistéw opieki zdrowotnej w zakresie SM.
Ideq Swiatowego Dnia SM jest wspélne
$wietowanie, jednak nie ma jednego sposobu
na jego uczczenie. Towarzystwa SM z catego
$wiata organizujq rézne ciekawe wydarzenia

(0 czym w kolejnych artykutach), ale tez osoby
indywidualne mogq przyfgczaé sie do obchodéw
angazujqc sie w istniejgce aktywnosci albo
planujgc swoje wtasne.

W tym roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego réwniez przylgcza sie do obchodéw,
zaréwno on-line jak i stacjonarnie. Kazda

z naszych aktywnoéci ma konkretne zadanie:
podnoszenie $wiadomosci o SM, o znaczeniu
diagnozy i leczenia chorujqcych, a takze
poruszanie i nagtasnianie waznych dla oséb

z SM i ich bliskich tematéw.

A 30 mal'a Warszawa znéw
rozswietli sie na pomaranczowo!
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Tajemnice MRI
— DO CO robimy go
W diagnostyce SM

O polrzebie wykonywania
badania obrazowego metodqg
rezonansu magnetycznego (MRI)
1 0s0b z podejrzeniem SM
rozmawiamy z neurolozkq -
drn. med. Iwong Rosciszewskqg-
Zukowskg z Klinicznego

Szpitala Wojewodzkiego nr 2

w Rzeszowie, Zakladu Neurologii,
Instytutu Nauk Medycznych
Uniwersytetu Rzeszowskiego.
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Pani Doktor czy badanie rezonansem magnetycznym jest standardowym

elementem w diagnostyce SM?
Badanie rezonansem magnetycznym (MRI) wykonywane jest rutynowo u kazdego pacjenta
z podejrzeniem stwardnienia rozsianego. Dzi$ jest badaniem niezbednym do postawienia rozpoznania.

Co badanie rezonansu ma na celu pokazac klinicysci, czego poszukujg

lekarze?

Badanie ma na celu uwidocznienie typowych dla SM zmian demielinizacyjnych, w typowej lokalizacj
- w mézgowiu i rdzeniu kregowym. Ponadto MRI pozwala ocenié charakter zmian demielinizacyjnych:
zmiany aktywne, zmiany nieaktywne, ale réwniez liczbe tych zmian, a co za tym idzie stopien
zaawansowania rezonansowego choroby u konkretnego pacjenta.

Jednak réwnie waznym na poczgtku procesu stawiania diagnozy jest przeprowadzenie doktadne;
diagnostyki réznicowe;. | tu wtasnie, u pacjenta z podejrzeniem SM, badanie rezonansem
magnetycznym pomaga w wykluczeniu innych choréb, ktére mogg nasladowaé objawy kliniczne
typowe dla SM.

W opisach rezonansu czesto spotykamy sie z takimi okresleniami jak
Lzmiany aktywne i nieaktywne’ Co to oznacza, ze widoczne sqg zmiany
aktywne lub nieaktywne w rezonansie magnetycznym i czy ktores sg

wazniejsze z perspektywy stawiania rozpoznania?’

Zmiany aktywne to zmiany ulegajgce wzmocnieniu kontrastem gadolinowym (to srodek podawany
dozylnie, wptywajgcy na wiasciwosci magnetyczne tkanek i zwiekszajgey kontrast w obrazach

MR, przyp. red.). Uwaza sie, ze wzmocnienie kontrastowe w aktywnej place demielinizacyijnej
utrzymuije sie do ok. 6 tygodni. Zatem zmiany aktywne to zmiany $wieze, ktére powstaty niedawno

i sg dowodem na aktualnie toczqcy sie proces zapalny w uktadzie nerwowym. Zmiany nieaktywne to
ogniska nie ulegajgce wzmocnieniu kontrastowemu. Jednoczasowa obecno$é w badaniu rezonansem
magnetycznym plak aktywnych i nieaktywnych pozwala nam spetnié kryterium rozprzestrzeniania

w czasie (wystgpienie przynajmniej 2 rzutéw przedzielonych minimum jednym miesigcem powrotu
do zdrowia przed rzutem, przyp. red.), co jest jednym z warunkéw postawienia rozpoznania postaci
rzutowo remisyjnej SM.

Pani Doktor, osoby z SM czesto pytajg czy w rezonansie widac rzuty SM, ale

tez o to jak diugo zmiany po rzucie sqg widoczne w rezonansie?

Rzut to jedynie definicja kliniczna, a wiec pojawienie sie nowych lub nasilenie wczeséniej wystepujqeych
objawdw neurologicznych nie zwigzanych z infekcjq. Nie zawsze w trakcie rzutu obserwujemy obecno$é
aktywnego ogniska w rezonansie magnetycznym. Natomiast, jesli w trakcie rzutu uda nam sie uwidocznié
w badaniu MRI aktywnq plake (zmiang) demielinizacyjng, to po leczeniu sterydowym wzmocnienie
kontrastem moze wycofaé sie bardzo szybko. Dlatego tez klinicysci, jesli planujqg wykonanie rezonansu

u pacjenta z rzutem, badanie wykonujq zwykle przed rozpoczeciem kuracji sterydowe.

Pani Doktor, czy zdarza sie, ze zmiany nie sq widoczne w rezonansie, ale
chory ma objawy kliniczne? Czy mozna w takiej sytuacji postawic diagnoze
SM?
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Wyg jeszcze obowigzujgcych kryteriéw McDonalda 2017 rozpoznanie postaci rzutowo-remisyijnej
SM mozna postawié u pacjenta, u ktérego nie ma zmian w MRI. Taki pacjent musi mieé¢ w wywiadzie
przebyte co najmniej dwa typowe rzuty kliniczne, a w badaniu neurologicznym obecnoéé objawéw
klinicznych z dwéch lokalizacji (dwéch miejscach w osrodkowym uktadzie nerwowym, tj. mézgowiu
i/lub rdzeniu kregowym, przyp. red.). Jednak taki pacjent zdarza sie wyjgtkowo rzadko i wymaga
whikliwej obserwacii, rbwniez rezonansowej. Brak zmian w rezonansie moze wynikaé z réznych
przyczyn m.in. technicznych (aparat MRI o niskim polu, zbyt duza grubo$é¢ warstw przekroju).
Nieobecno$é zmian w mézgowiu nie wyklucza obecnoéci zmian w rdzeniu szyjnym czy piersiowym.
Zatem, jeéli u pacjenta z typowymi objawami SM nie sq obecne zmiany w rezonansie mézgowia
nalezy zawsze poszerzy¢ diagnostyke obrazowq o badanie rdzenia.

Czy liczba zmian ma znaczenie w Stawianiu rozpoznania SM?

Liczba zmian demielinizacyjnych ma znaczenie w ocenie zaawansowania choroby. Inacze;j
ocenimy pacjenta z 2 ogniskami demielinizacyjnymi, inaczej pod wzgledem prognostycznym
pacjenta z obecnoscig 30 zmian demielinizacyjnych w mézgowiu, a jeszcze inaczej chorego

z kilkudziesiecioma ogniskami demielinizacyjnymi w mézgowiu, z ktérych kilkanascie ognisk jest
aktywnych. Liczba zmian, jak réwniez liczba zmian aktywnych i zmian zlokalizowanych w rdzeniu
kregowym, ma znaczenie w ocenie prognostycznej dla pacjenta, a tym samym wptywa na wybér
terapii dla niego.

Czy zmiany typowe dla SM majq jakies cechy charakterystyczne? Czy

mozna je pomylic ze zmianami charakterystycznymi dla innych schorzen?
Sq to ogniska owalne, dobrze ograniczone, zwykle $rednicy = 3 mm. Majq charakterystyczng
lokalizacje: w pétkulach mézgu - lokalizujq sie przykorowo (przylegajg do kory mézgu),
okofokomorowo (przylegajq do komér bocznych, zajmujqg ciato modzelowate); podnamiotowo -

w obrebie mézdzku i pniu mézgu. Zmiany okofokomorowe typowo uktadaiq sie prostopadle wzgledem
ciata modzelowatego tworzqc tzw. palce Dawsona. Diagnostyka réznicowa zmian demielinizacyjnych
w przebiegu innych choréb jest czasem bardzo trudna, zwtaszcza w przypadku wystepowania
pojedynczych ognisk. Zmiany w rezonansie musimy zawsze réznicowaé z innymi chorobami, ktére
réwniez w obrazowaniu rezonansem magnetycznym mogq nasladowaé SM.

Pani Doktor, prosimy tez o wyjasnienie terminu paradoks kliniczno-

radiologiczny. Co paradoks ten oznacza w praktyce dla chorego?

To niespdjno$é pomiedzy aktywnosciq rzutowq, stanem klinicznym pacjenta a obrazem w rezonansie
magnetycznym. Innymi sfowy niekiedy u pacjenta z pierwszym rzutem SM, u ktérego nie widaé
objawdw ubytkowych neurologicznych, w badaniu rezonansowym mézgowia obrazujemy kilkadziesigt
(niekiedy 30-40) ognisk demielinizacyjnych). Podczas gdy u innego pacjenta, z podobnymi objawami
pierwszego rzutu w badaniu MRI mézgowia obrazujemy tylko 2 plaki demielinizacyijne.

Ostatnio duzo uwagi poswieca Sie terminowi ,atrofii’ mozgu, a wiec
zanikowi jego tkanki, co wplywa na funkcjonowanie 0sob z SM. Czy

W rezonansie widac tez takq atrofie?

Badanie MRI obrazuje atrofie mézgu, a nawet atrofie rdzenia kregowego, tym samym ocenia proces
neurozwyrodnieniowy. Rutynowo w praktyce klinicznej nie ocenia sie postepu atrofii, jednak ta technika
stosowana jest aktualnie we wszystkich badaniach klinicznych i naukowych. Wydaie sie natomiast, ze
niebawem wejdzie ona do naszej rutynowej praktyki kliniczne;.
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Jak wyglgda badanie rezonansem magnetycznym i ile trwa?

Badanie rezonansem magnetycznym nalezy do badar neuroobrazowych nieinwazyjnych,
bezpiecznych. Podczas badania pacjent lezy nieruchomo na specjalnym stole, ktéry wsuwa sie

do tunelu aparatu. Zwykle badanie trwa okoto 40 minut, w zaleznosci od protokotu badania. Pole
magnetyczne uzywane w technice rezonansowej nie jest szkodliwe. Jedynym obcigzeniem dla pacjenta
jest podanie kontrastu gadolinowego, ktéry musi byé eliminowany przez nerki. Zalecamy zatem

dobre nawodnienie przed badaniem i spozywanie wiekszej ilosci ptynéw po badaniu, aby szybciej
+wyplukaé¢” kontrast z organizmu.

Wracajgc jeszcze na chwile do kontrastu - czy zawsze musi byc podany do

badania?

Nie zawsze. Jednak, jezeli jest to pierwsze badanie u pacjenta, to podanie kontrastu jest niezbedne do
stwierdzenia aktywnosci choroby. Podobnie w sytuacji zmiany leczenia - wazna jest ocena aktywnodci
choroby.

Czy obecnie mozna postawic rozpoznanie SM bez badania rezonansu
magnetycznego?

Nie praktykuje sie takiego stawiania diagnozy. Po pierwsze dlatego, ze nie mozna potwierdzié
uszkodzenia demielinizacyjnego uktadu nerwowego, a po drugie nie mozna stwierdzi¢ jak bardzo
choroba jest aktywna u naszego konkretnego pacjenta.

O tym wspomniata juz Pani Doktor przy pytaniu dotyczgeym kontrastu
gadolinowego, jednak jeszcze na chwile do tego powrdcimy - czy rezonans
robi sie tylko w przypadku diagnostyki SM, czy pozniej rownieZ jest

wykonywany?

Prawidtowe monitorowanie skutecznosci leczenia powinno polegaé na corocznej ocenie rezonansu
magnetycznego minimum mdzgowia. Poréwnujqc rezonans co roku mozemy doktadnie ocenié, czy
pojawity sie nowe zmiany demielinizacyjne, czy sq nowe zmiany aktywne i ocenié czy stosowane
leczenie jest skuteczne czy tez nalezy je zmienié.

Dziekujemy bardzo za rozmowe!

Jednoczesnie zachecamy do obejrzenia webinaréw z udziatem dr Rosciszewskiej-
Zukowskiej, ktére odbyty sie w ramach naszej kampanii , Zapytaj o SM”. Znalezé je
mozna na stronie lub na kanale Youtube Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, a jeden z nich dotyczyt wlasnie diagnostyki SM.
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Znaczenie prazkow
oligokionainych
w stwardnieniu rozsianym

Ze specjalistg neurologii Arturem Sadowskim, lekarzem
z Kliniki Neurologii Szpitala Bielanskiego w Warszawie
rozmawiamy na lemat prqgzkow oligoklonalnych i ich roli
w stawianiu rozpoznania SM.

1

Panie Doktorze, czym sa prazki oligoklonalne?

Prqgzki oligoklonalne (Oligoclonal Bands, OCB) obecne w ptynie-mézgowo-rdzenio-
wym sq parametrem laboratoryjnym oznaczanym u pacjentéw ze stwardnieniem roz-
sianym. OCB sq przeciwciatami (immunoglobulinami) produkowanymi przez komérki
ukfadu immunologicznego (limfocyty i komérki plazmatyczne). Komérki te stanowiq
istotny sktadnik naciekédw zapalnych odpowiedzialnych za rozwéj zmian demielini-
zacyjnych i uszkodzenie ukfadu nerwowego u pacjentéw z SM. W toku procedury
laboratoryjnej oznaczania OCB, przeciwciata owe wykrywane sq w formie prazkéw
widocznych w przygotowanym materiale, stqd ich nazwa.

Jak oznacza sie prazki oligoklonalne, zarowno w diagnostyce
SM jak i w ogole?

Do oznaczenia OCB pobiera sie krew oraz ptyn mézgowo-rdzeniowy (PMR). PMR
jest produkowany wewnqtrz mézgu i wypetnia jame czaszki oraz kanat kregowy
optywajgc mdzg i rdzeri kregowy. PMR petni wiele waznych fizjologicznych funkgii.
Natomiast w przebiegu wielu réznych schorzeri neurologicznych w PMR mozna wy-
kryé nieprawidtowosci typowe dla tych choréb. PMR pozyskuije sie w trakcie zabiegu
punkcji ledzwiowej. W warunkach polskiego systemu opieki zdrowotnej naktucie
ledzwiowe wykonuije sie w trakcie hospitalizacji (tzn. pacjent jest wezesniej przyjety
na oddziat szpitalny).

Punkcja ledZwiowa jest rutynowym, prostym zabiegiem wykonywanym w diagnosty-
ce neurologicznej, trwajgcym kilka-kilkanascie minut. W wiekszosci przypadkdw nie
jest nawet konieczne znieczulenie. Nakfucie ledzwiowe polega na wprowadzeniu od
strony plecéw iglty pomiedzy kregami kregostupa do kanatu kregowego na wysokosci
ledZwiowego odcinka kregostupa (na tym poziomie nie ma ryzyka uszkodzenia rdze-
nia kregowego, poniewaz koriczy sie on wyzej) i pobraniu kilku mililitréw PMR. Na-
ktucie ledZwiowe jest bezpiecznq procedurq i po wykluczeniu przeciwwskazan nie
wiqze sie z ryzykiem groznych powiktari. W przypadku pacjentéw z podejrzeniem
SM, praktycznie jedynym istotnym przeciwwskazaniem do punkcji ledZwiowej sq
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zaburzenia krzepniecia krwi (w tym przyjmowanie lekéw przeciwzakrzepowych). Nato-
miast najczestszym niekorzystnym nastepstwem naktucia ledzwiowego jest popunkcyjny
bdl gtowy, ktéry wystepuje u okoto 25% pacjentéw. Laboratoryjna technika wykrywania
prazkéw oligoklonalnych jest wieloetapowa, czasochtonna i wymaga zaangazowania

doswiadczonego diagnosty, dlatego uzyskanie wyniku badania zajmuje oko 2 tygodni.

Osoby z SM czesto pytajg has o to, co oznacza wWynik pozy-
tywny lub negatywny w ich badaniu. Jakie jest wiec znaczenie
prazkow oligoklonalnych?

Obecnosé OCB jest ujeta w kryteriach rozpoznania stwardnienia rozsianego, wo-

bec czego sq one rutynowo oznaczane u prawie kazdego pacjenta z podejrzeniem
SM. Obecno$¢ OCB potwierdza przewlekto$é procesu zapalnego zwigzanego z SM

i u czesci pacjentéw ich wykrycie jest konieczne do postawienia diagnozy (przede
wszystkim u pacjentéw, ktérzy trafiajq z pierwszymi objawami SM i majg pojedyncze
zmiany demielinizacyjne w badaniu rezonansu magnetycznego). Z kolei u czgséci pa-
cientébw SM mozna rozpoznaé na podstawie przebiegu klinicznego oraz wyniku bada-
nia rezonansu magnetycznego mézgu i/lub rdzenia kregowego. W takich przypadkach
oznaczanie OCB nie jest niezbedne. U takich pacjentéw rozpoznanie SM mozna po-
stawié¢ nawet jedli badanie w kierunku prgzkéw oligoklonalnych jest ujemne. Wéwczas
jednak, poniewaz prgzkéw oligoklonalnych nie wykrywa sie jedynie u matego odsetka
pacjentéw z SM (ok. 5%), lekarz powinien skrupulatnie rozwazyé inne choroby jako
przyczyne objawdw, zanim postawi diagnoze SM.

Wiemy tez, Zze sa rozne rodzaje prazkow oligoklonalnych. Czy
rozpoznanie ktoregos typu jest charakterystyczne dla SM, czy
nie ma to znaczenia?

Prazkéw oligoklonalnych w PMR moze wystepowaé rézna iloéé¢ oraz wyrédzniono kilka
ich typéw. Dla stwardnienia rozsianego charakterystyczna jest obecno$é OCB typu 2.
(czyli prazkéw obecnych w ptynie mézgowo-rdzeniowym, przy ich braku we krwi pa-
cjenta), albo typu 3. (czyli wystepowanie w ptynie mézgowo-rdzeniowym prgzkéw réz-
nych wzgledem tych stwierdzonych we krwi). Obecnos$é powyzszych typdw prazkéw
oligoklonalnych $wiadczy o zwigzanym z SM przewlektym procesie zapalnym toczg-
cym sie w oérodkowym uktadzie nerwowym. OCB sq bardzo charakterystyczne dla SM.
Wykrywa sie je u ok. 95% pacjentéw. Tym niemniej, OCB mogg wystepowaé w innych
przewlektych zapalnych chorobach zajmujgcych ukfad nerwowy. Ich swoisto$é wzgle-
dem SM nie jest zatem catkowita.

Czy sg jakies howe markery, ktore moga byc¢ alternatywa dla
oznaczania OCB?

W ostatnich latach opracowano inny parametr laboratoryjny wspomagajqcy diagno-
styke SM - wolne taricuchy lekkie kappa (Kappa Free Light Chains, KFLC). KFLC sq
produkowane przez te same komérki uktadu immunologicznego co przeciwciata wy-
krywane jako OCB. KFLC sq po prostu fragmentami tych przeciwciaf, uwalnianymi przy
ich wytwarzaniu. taidcuchy lekkie kappa sq oznaczane w PMR i majg poréwnywalne
znaczenie diagnostyczne do OCB. Natomiast w poréwnaniu do nich, badanie KFLC jest
w petni zautomatyzowane, zatem szybsze i tafisze. W najblizej przyszfoici oznaczanie
KFLC wejdzie do rutynowego postepowania diagnostycznego, zwlaszcza ze ich pomiar
zostanie uwzgledniony w najnowszej modyfikacji kryteriéw rozpoznania SM.

Dziekujemy za rozmowe.
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Roznicowanie choroby
Zz Lyme i stwardnienia
rozsianego

Autorka: dr Marzena Maciggowska, neurolog z Kliniki Neurologii Wojskowego
Instytutu Medycznego — Panstwowego Instytutu Badawczego

Choroba z Lyme (borelioza) jest wywolywana przez Bor-
relia burgdorleri, przenoszona przez kleszcze Ixodes,
zwykle latem i jesieniq, w okresie wysokiej aktywnosci
kretkow. Zwykle po 24-48 godzinach od przyczepienia Sie
kleszcza kretki mogg zostac wsirzykniete do organizmu
zywiciela, zarazajgc go. Borelioza wystepuje nieco cze-
sciej u mezczyzn i dotyka dzieci/mlodziezy lub dorostych
powyzej 50 roku zycia. Zupelnie inaczej niz stwardnienie
rozsiane, najczesciej diagnozowane miedzy 20 a 50 ro-
kiem zycia, (rzykrotnie czesciej u kobiel.

Objawy kliniczne choroby z Lyme mozna podzielié¢ na trzy stadia

Weczesne stadium zlokalizowane - charakteryzuje sie rumieniem wedrujgcym w miejscu
ukgszenia kleszcza. Rumier wedrujqcey nie jest swedzqcy ani bolesny, zwykle rozpoczyna
sie kilka dni po ukgszeniu i moze utrzymywaé sie przez tygodnie. Rozszerza sie z dnia na
dzien, ods$rodkowo. Gdy wysypka sie rozszerza, centralny obszar moze powréci¢ do nor-
malnego odcienia, powodujgc wyglad podobny do tarczy. Jest na tyle charakterystyczny,
ze w odpowiednich warunkach klinicznych powinien stanowié wytgczng podstawe do
diagnozy i leczenia.

Woeczesne stadium rozsiane moze objawiaé sie licznymi zmianami rumieniowymi we-
drujgcymi, neuroboreliozg, zapaleniem serca lub zapaleniem stawéw. U nieleczonych
pacjentéw z rumieniem wedrujgcym, neuroborelioza (LNB) rozwija sie w 10-15% przy-
padkéw.
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Najczestszym (66%) i klasycznym objawem wczesnej LNB u dorostych w Europie jest
zapalenie korzonkéw nerwowych, znane réwniez jako zespét Garina-Bujadoux-
Bannwartha. Bdl jest cechg charakterystyczng zespotu Bannwartha, a pacjenci opisujq
go ogdlnie jako taki, jakiego nigdy wczesniej nie doswiadczyli: intensywny, przeszywa-
jqcy, o charakterze ostrym, palgcym, szczegdlnie w nocy. Zwykle (niesteroidowe) $rodki
przeciwbdlowe nie dajg prawie zadnego efektu. Lokalizacja bélu moze byé korzeniowa,
ale nie tak $cisle zwigzana z obszarem skéry unerwionym przez okreslony nerw
rdzeniowy, jak w przypadku wypadniecia dysku lub pétpasca, ktére sq jednak waznymi
diagnozami réznicowymi.

U 43% chorych dochodzi do uszkodzenia nerwu twarzowego, w okolo jednej trzeciej
przypadkéw obustronnie, co jest rzadkim objawem w innych chorobach neurologicznych,
dlatego ma wysokq warto$é diagnostycznq i moze wskazywaé na wezesng LNB. Co
ciekawe, w poréwnaniu z porazeniem nerwu twarzowego bez ewidentnej przyczyny (po-
razenie Bella), zmyst smaku jest zachowany w wigkszosci przypadkéw LNB. Innym, choé
rzadziej, dotknietym nerwem czaszkowym jest nerw odwodzqcy ( u okoto 5% pacjentéw
z LNB). Nerw okoruchowy jest zajety bardzo rzadko (< 1%).

Zaijecie innych nerwdw czaszkowych (IV, Vi VI) jest wyjatkowe, w odréznieniu od typowe-
go obrazu zaburzen gatkoruchowych w stwardnieniu rozsianym.

We wczesnym stadium rozsianym moze rozwingé sie ostre lub podostre limfocytarne za-
palenie opon mézgowo-rdzeniowych, ktéremu towarzyszy bdl glowy i sztywnosé karku.
B4l gtowy jest przerywany, z okresami intensywnego bélu okolicy czotowej lub potylicz-
nej, po ktérym nastepuje bél tagodny.

U dzieci wspéfistnienie zapalenia opon mézgowo-rdzeniowych i porazenia nerwu twa-
rzowego to typowy obraz objawédw neurologicznych — z uwagi na wyzsze prawdopodo-
bieristwo ukqgszen kleszczy w poblizu glowy, ze wzgledu na ich nizszy wzrost.

Pézne stadium rozsiane objawia sig przewlektym zanikowym zapaleniem skéry, zapa-
leniem stawdw i objawami neurologicznymi.

Neuroborelioza moze czasami klinicznie imitowaé SM, a badania neuroobrazowe nie
dajq pewnodci co do etiologii zmian demielinizacyjnych, ale mogq utatwié rozpoznanie.

Ogpniska demielinizacyjne w LNB sq zwykle mate, nieregularne, rozproszone w pétku-
lach mézgu okotokomorowo w poréwnaniu do owalnych, duzych, w zaawansowanym
stadium zlewajqcych sig, zlokalizowanych zaréwno w pétkulach jak i pniu mézgu, ciele
modzelowatym w przypadku SM. Nigdy nie myslimy o LNB w przypadku wystepowania
ognisk demielinizacyjnych w rdzeniu kregowym.

Rozpoznanie nie jest proste

Diagnoza jest trudna ze wzgledu na zréznicowane i wielouktadowe objawy
kliniczne. Historia ukgszen kleszczy, wezesniejsze zmiany skérne, przy-
padki u dzieci/mtodziezy, wystepowanie w miesigcach letnich/jesiennych
i na obszarach endemicznych, obustronne zajecie oraz pleocytoza
(zwigkszona liczba limfocytéw, przyp. red) w ptynie mézgowo-rdzenio-
wym, powinny uczuli¢ na mozliwo$¢ wystgpienia boreliozy.
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Ostateczne rozpoznanie LNB wymaga stwierdzenia typowych objawdw neurologicznych,
pleocytozy limfocytowej ptynu mézgowo-rdzeniowego oraz syntezy immunoglobuliny
(IgG) i/lub przeciwciat IgM swoistych dla Borrelia burgdorferi w ptynie mézgowo-rdze-
niowym. Serologia opiera sie na dodatnich wynikach testéw ELISA potwierdzonych przez
Western blot. Diagnoze stwardnienia rozsianego (SM) stawia sie na podstawie obecnosci
rzutéw: objawdw neurologicznych nasilajgcych sie w ciggu kilku godzin do dni i zwykle
powoli samoistnie zanikajgcych, bez zwigzku z infekcjq, obecnosci w badaniu MRI ty-
powych zmian demielinizacyjnych rozsianych w przestrzeni oraz stwierdzenia w ptynie
mdzgowo-rdzeniowym (PMR) prazkéw oligoklonalnych.

Objawy w przebiegu SM zwykle wystepujg u mtodszych dorostych i dotyczq najczescie;:
zapalenia nerwu wzrokowego, zaburzen chodu, objawdw mézdzkowych, pniowych czy
czuciowych.

10, co rozni chorobe z Lyme i SM, to przede wszystkim etiologia infekcyjna
w przypadku boreliozy. W odrdznieniu od stwardnienia rozsianego, cho-
robe z Lyme mozna skutecznie leczyc¢ antybiotykami, a jakosc zycia pa-
cjentow po terapii zblizona jest do populacji ogolnej. Zaleca sie cefiriakson
w dawce 2 g. dozylnie dziennie przez 14 do 28 dni. Stosowanie kortyko-
steroidow (GKS) wigze si¢ z niekorzystnymi dlugoterminowymi wynikami
U pacjentow z porazeniem nerwu twarzowego, odwrotnie niz w przypadku
SM, gdy objawy rzutu zwykle wycofujq sie po leczeniu objawowym GKS.,

Jako ze u niektérych oséb objawy choroby z Lyme utrzymuijq sie dtuzej niz 6 miesiecy,

z uwagi na przewlekfo$é sq mylone z SM, jednak ostatecznie ustepujq. Stwardnienie roz-
siane nie ustepuje. Wiekszos¢ (okoto 90%) chorych przejdzie z postaci rzutowo-remisyjnej
SM (ang. relapsing remitting MS, RRMS), do wtérnie postepujgcego SM (ang. secondary
progressive MS, SPMS) po 10-15 latach choroby. Wczesne leczenie boreliozy zas
moze jq zakoriczy¢ na etapie ograniczonym zlokalizowanym.

U czesci chorych z wieloletnimi zapaleniami stawdw w przebiegu nieleczonej boreliozy,
gdy pojawiajq sig zaburzenia pamieci i innych funkcji poznawczych, zmeczenie, stany
lekowe czy depresja, pokutuje przekonanie o zajeciu o$rodkowego uktadu nerwowego

i neuroboreliozie. Takie objawy wystepujq czesto nawet u zdrowych oséb, ale niestusznie
sq przypisywane stwardnieniu rozsianemu lub czesciej , przewlektej boreliozie”, nawet
przy braku jakichkolwiek dowodéw na przeszte lub obecne zakazenie. Chorzy ci praw-
dopodobnie nadal bedq szukaé pomocy medycznej, brak jednak wskazar do stosowania
przedtuzonych kuracji antybiotykowych.

Pismiennictwo

Neuroborreliosis: diagnostic problem in distinguishing from multiple sclerosisL. Radolovi¢ Prenc], S. Telarovi¢2,3, I.
Vidovi¢1, Z. Jotanovié4, L. Labinac-Peteh3, J. Sepdié

Neurologic manifestations of Lyme Borreliosis, G.Summer,, T.A. Rupprecht, Revue Neurologique, Volume 175,
Issues 7-8, September—October 2019, Pages 417-419

Chapter 13 - MRI mimics of multiple sclerosis |,Esther Sanchez Aliaga, Frederik Barkhof, Handbook of Clinical
Neurology, Volume 122, 2014, Pages 291-316

Clinical spectrum of Lyme disease, Review Published: 19 November 2018 Volume 38, pages 201-208, (2019
Lyme neuroborreliosis, Halperin, Current Opinion in Infectious Diseases 32(3):p 259-264, June 2019.
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Model ten, pierwotnie stworzony w kontekscie pracy z osobami doéwiadczajgcymi
zatoby, znajduje réwniez zastosowanie w rozumieniu reakeji na inne formy utraty —

w tym na ograniczenie zdrowia, sprawnosci czy zmiane wyobrazeri o przysztosci.

U osoby, ktéra wiasnie uslyszata diagnoze stwardnienia rozsianego, pierwszq reakcjq
moze byé zaprzeczenie — mysl: ,To niemozliwe, na pewno pomylono wyniki” dziata
jak mechanizm, pozwala psychice na chwilowe odsuniecie od siebie przyttaczajqcej
informacji. Gdy jednak rzeczywisto$é zaczyna przebijaé sie przez mur zaprzeczeniq,
pojawia sie ztoéé — skierowana na lekarzy, system, los, a czasem takze na samego
siebie czy najblizszych: ,Dlaczego ja2 Przeciez prowadzitam/em zdrowy tryb zycial”.
W kolejnej fazie — targowania sie — osoba moze prébowaé znalez¢ rozwigzania,
ktére , cofng” diagnoze, choéby czesciowo.

Kiedy te préby nie przynoszg oczekiwanych rezultatéw, nadchodzi etap gtebokiego
smutku, poczucia pustki, wycofania, a niekiedy takze leku przed przysztosciq. | dopiero
po przejsciu przez te trudne emocjonalnie etapy pojawia sie akceptacja — rozumiana
nie jako pogodzenie sig z chorobq w sensie rezygnacj, lecz jako $wiadome przyjecie
faktu, ze SM stanie sig czesciq zycia, z kiérg mozna — przy odpowiednim wsparciu

i zasobach — nauczy¢ sie zy¢, planowad i funkcjonowaé na nowo.

Warto jednak pamietac, ze te fazy nie przebiegajq linearnie — mogq sie

nakladac, powtarzac lub wystepowac w innej kolejnosci.

W przypadku choréb przewlektych, takich jak stwardnienie rozsiane, kazda nowa
sytuacja — np. rzut choroby, pogorszenie sprawnoéci — moze na nowo uruchomié
caty proces. Akceptacja w tym kontekscie nie jest punktem docelowym, lecz raczej
dynamicznym stanem, ktéry wymaga ciggfego dostosowywania sie do zmieniajqcej
sie rzeczywisto$ci. Dlatego tak wazne jest, aby nie oceniad siebie za to, ze ,jeszcze
nie potrafie zaakceptowaé”, lecz raczej traktowaé ten proces z wyrozumiatoéciq jako
naturalng czes$é zycia z chorobaq.

Diagnoza to tez moment, gdy cztowiek zostaje postawiony w sytuacii kryzysowe;j
— nagle musi skonfrontowa¢ sie z pytaniami o to, jak bedzie wyglgdato jego zycie,
jak poradzi sobie z nieprzewidywalnoscig objawdw, czy bedzie mégt pracowag,
realizowaé plany, marzenia. Pojawia sie lek przed utratg niezaleznosci, niekiedy
poczucie zawstydzenia, trudne do wypowiedzenia pytania o sens. W tym okresie
niezwykle waznq role odgrywajq tzw. zasoby psychologiczne — czyli wszystko to,
co wzmacnia odporno$é psychiczng i pomaga w konstruktywnym przejsciu przez
taki kryzys.

W pierwszych tygodniach po diagnozie ogromne znaczenie majq tak zwane zasoby
psychologiczne — czyli wszystko to, co pomaga nam ztapaé réwnowage w trudnym
czasie. Dla jednej osoby bedzie to weczesniejsze doswiadczenie w radzeniu sobie

z kryzysami, dla innej — umiejgtno$¢ proszenia o pomoc albo elastyczne podejécie do
zmian. Wsparciem moze by¢ tez dostep do rzetelnych informaciji na temat choroby -
wiedza, choé nie wszystko rozwigzuje, daje poczucie wiekszej kontroli. | wreszcie to,
co czesto okazuje sie najwazniejsze: ludzie.

elacje z osobami, ktére potrafig po prostu by¢ — bez dawania nieproszonych rad,
oceniania — majq olbrzymig moc regulowania emociji i przywracania poczucia

17




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

18

bezpieczenstwa. Nie warto baé sie siegaé po profesjonalne wsparcie — psycholog
czy psychoterapeuta nie rozwiqze wszystkich probleméw, ale moze poméc nazwaé
to, co trudne, uporzgdkowaé chaos i wskazaé kierunki dziatania. To czesto pierwszy
krok do odzyskania wptywu — choéby matego, ale realnego. Wbrew popularnemu
przekonaniu, ze ,trzeba sobie radzié samemu”, otwarto$é na pomoc innych to nie
znak stabosci, tylko dojrzatosci. Bo w obliczu diagnozy nie trzeba byé bohaterem —
wystarczy by¢ cztowiekiem. A cztowiek potrzebuje innych ludzi.

Pierwsze tygodnie po uslyszeniu diagnozy to czas, w ktorym wiele 056b
czuje sie jakby zawieszonych miedzy ,dawnym” a ,nowym” zyciem. To
okres niepewnosci, intensywnych emocji i pytan, na ktore nie zawsze od

razu da sie znalez¢ odpowied?.

W tym czasie szczegdlnie wazne jest, by daé sobie prawo do przezywania -

bez presji, ze ,trzeba by¢ silnym” czy Ze juz teraz trzeba wszystko zrozumieé

i pouktadaé. Pozwolenie sobie na emocje — nawet te trudne, jak smutek, lek, zto$é
czy rozczarowanie — jest pierwszym krokiem do tego, by psychika mogta zaczqé sie
adaptowaé. Warto tez unikaé samotnosci w tym doswiadczeniu: rozmowa z kim$, kto
potrafi wystuchaé bez oceniania, moze przynie$¢ ogromng ulge. To moze by¢ bliska
osoba, ale réwnie dobrze — specjalista, np. psycholog, ktéry pomoze nadaé sens
temu, co sie dzieje i zaproponuje konkretne strategie radzenia sobie.

Na poziomie praktycznym, dobrym krokiem jest takze stopniowe zbieranie informacii
— ale z wiarygodnych Zrédet. Edukacja na temat SM, jego przebiegu, mozliwosci
leczenia i codziennego funkcjonowania pozwala poczué wigkszq kontrole i wptyw.
Jednoczeénie warto unikaé zasypywania sie informacjami z Internetu — to moze
nasili¢ lek zamiast go zmniejszyé. W tym czasie warto takze zadbaé o podstawowe
potrzeby: sen, regularne positki, chwile odpoczynku - to wszystko moze wydawaé sie
banalne, ale ma ogromne znaczenie dla réwnowagi emocjonalnej. Jedli to mozliwe,
dobrze jest tez otoczy¢ sie rutynami, ktére dajg poczucie ciggtosci i stabilizacji,

a jednoczesnie szukaé drobnych aktywnosci, ktére przynoszq przyjemno$é - ksigzka,
muzyka, spacer, rozmowa z kim$ zyczliwym. Ten czas nie musi by¢ okresem petnym
odpowiedzi — wazniejsze, by byt przestrzeniq, w ktérej mozna zadaé pytania, pobyé
ze sobgq i zrobié pierwszy krok ku nowemu rozdziatowi. Nasza psychika, podobnie jak
i ciato, tez potrzebuje czasu i spokojnych warunkédw na regeneracie.

Kiedy emocje choc troche opadng, a codziennosc zacznie nabierac
nowego rytmu, przychodzi moment, w ktorym mozna — i warto — zaczgc

poszerzac swojg wiedze na temat zycia z SM.

To dobry czas, by zainteresowad sig, jak dieta moze wspieraé organizm, jakie
¢wiczenia fizjoterapeutyczne pomagajq zachowaé sprawno$éé, co méwiq badania

o aktywnosci fizycznej przy tej diagnozie i ktére formy ruchu sq szczegdlnie polecane.
Ale warto pamietaé: to nie musi (i nie powinno) dziaé sie od razu. W pierwszej
kolejnosci psychika potrzebuje odpoczynku — przestrzeni na przetrawienie tego, co sie
wydarzyto, na oswojenie leku i znalezienie choéby odrobiny wewnetrznego spokoju.
Dopiero na tym bardziej stabilnym gruncie mozna budowaé dalsze dziatania. Bo choé
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ciato i umyst sq nierozerwalnie potgczone, to w obliczu kryzysu
emocjonalnego ciato najpierw potrzebuje zrozumienia, a nie
kolejnych zadari do wykonania.

Dla bliskich osoby chorujgcej moment diagnozy takze
jest trudny — rodzi lek, niepewno$é, a czesto réwniez
bezradno$é wobec cierpienia kogos, kogo
kochamy. Naturalna jest potrzeba , zrobienia
czego$”, szybkiego dziatania, szukania
rozwigzan. Tymczasem najcenniejszym
wsparciem na poczgtku czesto okazuje sie
po prostu obecnoéé — uwazna, spokojna

i nienachalna. Nie chodzi o to, by mie¢
gotowe odpowiedzi czy motywowaé do
,pozytywnego myslenia”, ale raczej o to, by
stworzyé przestrzen, w ktérej druga osoba
moze by¢ taka, joka jest — ze smutkiem,
lekiem, ztoéciq czy ciszq. Dobrze,
iesli bliscy potrafig stuchaé, nie
oceniajqc, i dajq znaé, ze sq obok,
niezaleznie od nastroju czy tempa,
w jakim chory przechodzi swéj proces.

Wsparcie emocjonalne nie musi
polegac na wielkich gestach -
czasem wystarczy wspolna herbata,

wiadomosc z pytaniem ,jak sie dzis
masz?” albo cierpliwe towarzyszenie
w milczeniu. 1o wlasnie te drobne sygnaty ,jestem” majqg
ogromnqg wartosc i budujg fundament pod zaufanie,
ktore z czasem moze stac sie jednym z najwazniejszych
zasobow w radzeniu sobie z chorobg.

Diagnoza stwardnienia rozsianego to jedno z tych doswiadczer, ktére
zatrzymujq codzienno$é i zmieniajg perspektywe — nie tylko osoby chore;j,
ale czesto takze jej najblizszych. To moment, ktéry wymaga czasu, czutosci
wobec siebie i odwagi, by przejé¢ przez kolejne etapy w swoim wtasnym
tempie. Choé poczatki bywajq trudne, warto pamietaé, ze nie jeste$my
w tym sami. Wsparcie psychologiczne, obecnosé bliskich, rozmowa,
a z czasem takze $wiadome budowanie codziennych nawykéw —
to wszystko moze poméc odnalezé sie w nowej rzeczywistosci.
SM nie przekreéla zycia ani marzer. Moze wymagad ich
przedefiniowania, ale w tym nowym uktadzie takze mozna
budowaé relacje, rozwijaé sig, $miaé, czué bliskosé i sens.
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Na temat diagnozy i wsparcia rozmawiamy z Joannq Dronkg-Skrzypczak,
psychoedukatorka, twérczyniq kanatu na Youtube , O, choroba”, kiéra
na SM choruje 8 lat.

Dzisiaj, po 8 latach od diagnozy pamietam z niego tylko przebitki — sam moment
wstepnego rozpoznania u okulisty, potem kilka momentéw w szpitalu, kiedy bytam
szczegdlnie przyttoczona. No i moment rozmowy z lekarkq, ktéra przekazywata mi
ostatecznqg diagnoze. Wiaéciwie pamigtam najmocniej uczucie strachu i zagubienia oraz
rozpaczliwe préby znalezienia jak najwiekszej iloéci informacii, ktére pomogq mi podjqé
decyzje ,do dalej"2 Czy leczyé sie w programie? Czy szukaé badan klinicznych?

Czy moze trzeba wyjechad za granice? Wiele pytan, na kiére powoli znajdowatam
odpowiedzi, wiele decyzji do podjecia i tryb zadaniowy staty sie na prawie rok mojq
nowq rzeczywistoscig.

Wiedziatam, ze sq mocne podstawy, zeby podejrzewaé SM — objawy byly dosé
charakterystyczne, chociaz ja wezesniej oczywiscie tego nie wiedziatam. Cata
diagnostyka szfa bardziej w kierunku potwierdzenia wstepnej diagnozy i wykluczenia
ewentualnie innych przyczyn. Wiedziatam, Zze czeka mnie rezonans. Punkcja ledZzwiowa
byta dla mnie zaskoczeniem, bo w sumie odbyta sie niebawem po przyjeciuv do
szpitala i nawet nie miafam — na szczeécie — czasu naczytad sie o niej w Internecie.
Miatam takze podawane sterydy. Wszystko byto dla mnie zupetnie nowe i nie
wiedziatam, czego mam sie spodziewaé — jak przebiegajqg te badania, kiedy bedq
wyniki. Zupetnym zaskoczeniem byty tez dla mnie efekty uboczne sterydéw. Dopiero
pdzniej dowiedziatam sie — i to samodzielnie szukajgc informacji, ze mozna po nich
czu¢ nie tylko zmiany w ciele takie jok obrzeki, ale tez zmiany w zachowaniu takie jak
pobudzenie, bezsenno$é.

Moge z pewnoscig powiedzieé, ze pani doktor, ktéra przekazywata mi diagnoze
bardzo zadbata o to, zeby odbyto sie to w oddzielnym pomieszczeniu, nie na sali

czy korytarzu, wirdd innych oséb. Z samej rozmowy nie zapamietatam wiele, natomiast
pokazata, ze cztowiek w obliczu diagnozy SM jest zupetnie bezradny i ma tyle emocijj,
ze frudno wtedy cokolwiek merytorycznego przekazaé. Nie méwiqc juz o uniknieciu
niezrecznosci np. przy prébach pocieszania. Mysle, ze ogromne znaczenie ma to



wszystko, co dzieje sie juz, kiedy pacjent miaf chwile, zeby mingt pierwszy szok
czy emocje. Wtedy zaczyna sie czas na merytoryke.

Absolutnie nie i z perspektywy czasu mysle, ze nie byto na to w ogédle miejsca w tej
pierwszej rozmowie. Moze bylo co$§ méwione — ale na pewno tego nie zapamigtatam.
Pamigtam, jak prébowatam dosfownie , wycisngé” z pani doktor informacie jok diugo
bede sprawna - czego oczywiscie sie nie dowiedziatam. Dzisiaj wiem, Ze to bylo
pytanie, na ktére nikt by mi nie odpowiedziat. Wazniejsza byta rozmowa z lekarkg do
kidrej zgtositam sie juz chwile pézniej, w momencie rozmdéw o wigczenie do programu
lekowego. Wtedy bytam juz bardziej oswojona z tematem, przygotowana i, przede
wszystkim, nastawiona zadaniowo, co utatwiato komunikacje.

Zndw z perspektywy czasu, mysle, ze w tamtej konkretnej, pierwszej chwili to chyba nie
pomogfoby nic. Natomiast juz w kolejnych dniach bardzo potrzebowatam dobrych
2rédet wiedzy o tym czym jest ta choroba. Korzystatam z publikacii, informacji na stronach
fundacji, ale to byt tak wielki gtéd wiedzy i sprawdzenia wszystkiego, ze nie uniknetam
tez wsigkniecia w fora internetowe, na ktérych, jak wiadomo, z rzetelnoécig bywa bardzo
réznie. Stqd migdzy innymi méj pomyst na kanat edukacyjny , O, choroba”, a takze
platforme edukacyjng ,twarzesm.pl”, kiéra ma poméc osobom z SM na réznych
etapach choroby, takze na samym poczagtku.

Oczywiscie, ze byt to proces. Proces adaptacii, potem akceptacii trwa caty czas, bo
choroba z biegiem czasu stawia nowe wyzwania - celowo nie chce nazywaé ich
przeszkodami, ale czasami faktycznie to sq dosfownie ktody rzucane pod nogi. Na
poczgtku ten proces wspomagat spotkania z psychologiem. Bardzo pomaga mi wiedza,
ktérg mam o chorobie, fakt, ze sq dostepne leki, ktére faktycznie hamuiq jej rozwéj i ze
nauka nie powiedziata jeszcze ostatniego stowa. Bede z tq chorobq do korica Zycia.
Nie wiem, jaka ona bedzie, ale ufam, ze niezaleznie od okolicznosci bede sie w stanie
zaadaptowaé.

Historie sq bardzo rézne. Tak rézne, ze czasami zastanawiam sie jak to mozliwe, ze
teoretycznie pacjent z tq samq chorobgq slyszy tak rézne sfowa i do$wiadcza tak réznych
sytuaciji w kontekscie momentu poinformowania o chorobie. Sq osoby, ktére od razu
otrzymujq wsparcie i informacije o kolejnych krokach. Mi zapadta w pamieé historia
mitodej kobiecie, ktérej zaproponowano program lekowy — ale nigdy bezposrednio

od lekarza nie padia nazwa choroby, nie byto ustnej diagnozy ,ma pani stwardnienie
rozsiane”. Dlatego mam wrazenie, ze te luki w informacjach muszg zasypywaé wiasnie
oddolne dziatania edukacyjne.
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Twoje doswiadczenia, doswiadczenia oséb bgdqcych z Tobg

w kontakcie — czy da na tej podstaww stworzy¢ taki , idealny”, ale
tez ,,mozliwy do zrealizowania” sposéb przekazania dlagnozy SM?
Mysle, ze na pewno trzeba zaczqgé od warunkdw — to ma byé rozmowa na

osobnosci, ewentualnie z propozycijq, zeby byt ktos bliski. Absolutnie wykluczytabym

i wyeliminowata informowanie w drzwiach dyzurki lekarskiej, na korytarzu, czy

przy obchodzie. Albo jesli lekarz ma dostownie 3 minuty i zostawi pacjenta z suchq
informacjg. Drugq, niezbedng kwestiqg jest kartka — ulotka z zebranymi informacjami co
dalej. Gdzie mozna poczytaé o chorobie, jakie sq dalsze kroki, gdzie sie udaé. To moze
by¢ przekazane ustnie, ale jak pacjent jest sam, to pewnie potowy nie zapamieta. Jak
juz wspomniatam — wiele oséb mysli, ze oczekuje merytoryki na tej pierwszej rozmowie,
ale tak naprawde oczekujq konkretnych rokowar czy zapewnienia jok bedzie — czyli
czego$, czego lekarz nie jest w stanie daé. Natomiast odpowiadaé na pytania — zgodnie
ze swojq wiedzgq, cierpliwie. Staraé sie nie zostawiaé pacjenta z ,nie wiem” — chociaz

oczywiscie lekarz nie wie jaki bedzie przebieg. Ale mozna odwotaé sie do faktéw .
na temat obecnych mozliwosci leczenia i tego, ze pacjent tez ma wplyw na przebieg .
choroby. N

" Wracajqc jeszcze do Twojej diagnozy - Czy byty jakies reakcje
bliskich, otoczenia, ktére odbieratas negatywnie? Jak wiadomo,
wsparcie bliskich moze by¢ zasobem w uporaniu sie z emocjami,
jednak nie kazde wsparcie jest takie, jak powinno?

Wsparcie od bliskich to bardzo szeroki i trudny temat. Trzeba pamieta¢ - chociaz
oczywiscie pacjent wiedy tego nie ma szansy dostrzec — Ze oni tez wlasnie dostali,

z ich perspektywy i wiedzy, strasznq informacije o chorobie bliskiej osoby. | tworzy sie
sytuacja, kiedy to osoba z SM zaczyna chroni¢ i pocieszaé bliskich, bo w sumie oni radzg
sobie czasami gorzej. Obie strony sq tez czesto w poczuciu winy albo uruchamiajg sie
mechanizmy obronne takie jok wyparcie. Pacjenci méwiq, ze mama czy tata natychmiast
zaczeli organizowaé czy wyszukiwaé alternatywne diagnozy, metody leczenia, nawet
egzorcyzmy. Czasami trwa to wiele lat, a kazde spotkanie, czy rozmowa rodzinna to
litania propozycji nowych drég wyleczenia SM. Trudno przewidzieé reakeje bliskich,
czesto trudno powstrzymaé emocje. Natomiast to, co zdecydowanie powinno sie
wyeliminowa¢ to niedyskrecja — znam przypadek, kiedy mama nowo zdiagnozowane;j
pacjentki zadzwonita do cafej rodziny z pytaniem o polecenie neurologa oraz do pracy
pacjentki z informacjq, zeby jej nie przecigzaé. Jak sie tatwo domysli¢ bylo to drastyczne
przekroczenie granic.

Czy uwazasz, ze psycholog to ktos, kto powinien by¢ dostepny dla
osob z SM, zaréwno na oddziale neurologicznym, jak i po? Czy
kazdy powinien korzystaé z jego wsparcia?

Uwazam, ze absolutnie powinien by¢ dostepny. Powiem wiecej — uwazam, ze kazda
nowo zdiagnozowana osoba, moze nie chwile po diagnozie, ale w ciggu np. 3 miesiecy
powinna przej$¢ testy neuropsychologiczne, aby byt pézniej punkt odniesienia. Warto
pamietad, ze praca psychologa to zaréwno interwencja kryzysowa w momencie zaraz
po diagnozie czy chwile po, ale tez wiele innych rél. Jestem wielkg oredowniczkq tego,
zeby osoby z SM przechodzity w ramach rocznej kontroli przesiewowe badania na

N
N
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zaburzenia funkcji poznawczych, oraz rozmowe, kiéra pozwolitaby ocenié zagrozenie
chociazby depresjq. Uwazam, ze ogromnie waznym spotkaniem sq takze spotkania
psychologa z rodzing. W Centrum Zdrowia Psychicznego byty grupy psychoedukacje

i indywidualne spotkania z rodzicami, partnerami oséb po diagnozie. To wnosito
ogromng warto$é bo wpierajqce srodowisko rodzinne, rozumiejqce sytuacie jest
ogromnym wsparciem.

Co jeszcze wydaije sie wartosciowe do przekazania na

temat diagnozy?

Moim zdaniem to, Zze czas po diagnozie fo nie jest najlepszy moment do podejmowania
wszelkich mozliwych dziatar zwiqzanych ze zmianq stylu Zycia, diety, alternatywnych
terapii, suplementacji, dodatkowych badan itd. | to warto, aby wybrzmiewato w czasie
rozmowy z przekazaniem diagnozy — zeby pacjent daf sobie troche czasu, porozmawiat
wlasénie z psychologiem, neurologiem zajmujgcym sie programami lekowymi, trafit na
rzetelne warsztaty dla oséb nowo zdiagnozowanych czy materiaty edukacyjne.

Dziekujemy za rozmowe.
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Nie ma obecnie jednoznacznej wskazowki na to, ze ktos choruje
na stwardnienie rozsiane. Mam nadzieje, ze niedlugo bedzie.
Pierwsze objawy stwardnienia rozsianego pojawily sie u mnie
w Stanach Zjednoczonych w 20I1 . Pojechatem tam na stypendium
dla dziennikarzy naukowych. Bylem afiliowany przy uczelni Massachusetts
Institute of Technology, w skrocie MIT. Moglem chodzic na zajecia dla
studentow MIT oraz pobliskiego Uniwersytetu Harvarda. Obie uczelnie
znajdujg sie bowiem w Cambridge — malej miejscowosci polozonej tuz obok
Bostonu. Oba miasta oddziela tylko rzeka. Nawet metro majg wspolne.
Zabratem ze sobg zone i oboje dzieci. Trzecie tam sie poczelo, a urodzilo

w Polsce, juz po powrocie z USA. Byly tam tez zajecia organizowane

wlko dla stypendystow. Zakwalifikowala sie nas 12. Szesc¢ 0sob ze Stanow
Zjednoczonych i po jednej z Polski (to ja), Niemiec, Wielkiej Brytanii, Brazyli,
Indii i Zimbabwe. Moglismy tez uczeszczac na cos, co odbywalo sie na jednej
7 dwoch uczelni. Ja wybratem silownie. Chciatem bowiem poprawic swojg
sprawnosc fizyczng. Zaplacilem za cwiczenia z trenerem. Do dzis pamietam,
ze nazywat sie David Bond. To on wlasnie zwrocil uwage, ze moja prawa
reka stabiej podnosi ciezarki. A z racji tego, Ze jestem praworeczny powinna
by¢ silniejsza. , To dziwne” - powiedzial. Ja tam temu sie nie dziwilem.

Pracowalem duzo przy komputerze i prawg dlonig czesto poruszalem myszke.

1o na to zrzucilem ostabienie prawej reki.
24
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Ostabienie prawej strony ciata po zmeczeniu
/ I._. Z rodzinq czesto chodzitem na spacery. Po powrocie ze Stanéw
Zjednoczonych zona zauwazyla, ze po pewnym czasie zaczynam utykaé
na prawq noge. Prébowatem biegaé. Nie mogfem. Szybko pojawiato sie
L utykanie na prawgq noge. Poszedtem do lekarza. A wtasciwe do lekarzy, bo
E i ich byto kilku. Zawsze przed spotkaniem siedziatem w poczekalni. Sitq rzeczy
/ bytem wypoczety. Kiedy wchodzitem do gabinetu, nie miatem zadnych
objawéw. Wygladatem na okaz zdrowia. Tlumaczytem, ze ostabienie
prawej strony ciafa widaé po pewnym zmeczeniu. W odpowiedzi
styszatem, ze jestem hipochondrykiem albo symulantem. W korcu
pojechatem na prywatny rezonans magnetyczny. Pod Warszawe.
Witedy jeszcze kierowatem samochodem. Nie lubie lezeé w tubie
/ rezonansu magnetycznego. Trzeba by¢ nieruchomym. Przez
to czesto sie zasypia. Kiedy czlowiek sie budzi, ogarnia go
przerazenie, ze nad jego gtowq jest kratka i nie moze sie
ruszy¢. Boi sie. Nikt nie moze mu poméc. Ja choruje na
pierwotnie postepujqcq postaé stwardnienia rozsianego.
Objawia sie ona brakiem rzutéw i zmianami gtéwnie
s w rdzeniu kregowym, rzadziej w mézgu. Dlatego
,_',é. trudniej jq zdiagnozowaé. W opisie rezonansu
magnetycznego, ktdry otrzymatem, przeczytatem
—s o tylko nielicznych ogniskach zmian w mézgu.
Natomiast gérna czeéé rdzenia kregowego byta
posiekana. Osoba opisujgca napisata: ,Obraz
przemawia za sclerosis multiplex”. Kto§ ukryt
/ nazwe choroby za facing. Nie wiedziaf,
HI/ ze ja to rozpoznam. Usiadtem na murku
i wpatrywatem sie w kartke formatu A4.
Pamietam, ze $wiecito storice. Dopiero jak
wsiadtem do samochodu i zaczgtem wracaé do
Warszawy, zadzwonitem do mojej zony. Powiedziatem jej, co

‘/ byto na tej kartce. Potem, jak sie rozigczytem, rozptakatem

sie. Tak, , chtopaki nie ptaczq”, ale to byt wyjatkowy moment.
Nie mogtem sie powstrzymaé. Na poczatku lipca 2013 r.
E/ trafitem do szpitala przy ul. Banacha w Warszawie. Tam

mnie dokfadnie wypytano i zrobiono mi wszystkie badania.
/ Migdzy innymi pobrano ptyn mézgowo-rdzeniowy

z kregostupa. Zebym sie nie spigt, jak bedzie wbijana
strzykawka, wczesniej mi podano pewien $rodek. Statem
I sie odwazniejszy i wygadywatem glupoty. No dobra,
przyznam sie. Zaczgtem podrywaé mtodq lekarke, ktéra
mnq sie zajmowata. Wstydze sie tego. Na swoje
{ usprawiedliwienie moge napisaé, ze nie bytem wtedy

sobq. Pielegniarka byta w stanie wbié mi strzykawke

, & i pobraé troche ptynu mézgowo-rdzeniowego
g do badar. Nie wykazaty one obecnoici
. specyficznych dla stwardnienia rozsianego biatek

» — oligoklonalnych. Ale i tak wreszcie postawiono
/ mi diagnoze.

/—o
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MikroRNA w diagnozie stwardnienia rozsianego
A teraz nadzieja.

W 2024 r. przyznano Nagrode Nobla z medycyny lub fizjologii za odkrycie
mikroRNA. Pisatem o tym tekst do , Przeglqgdu”. Zajrzatem do swoich poprzednich
artykutéw o mikroRNA. Bardzo sie ucieszytem z tej nagrody. MikroRNA to sq drobne
czgsteczki jednego z kwaséw nukleinowych — dokfadnie kwasu rybonukleinowego,
w skrécie wtasnie RNA. W latach 80. XX wieku dwaj uczeni wyrdznieni tym noblem:
Victor Ambros i Gary Ruvkun pracowali w Wielkiej Brytanii w laboratorium H.
Roberta Horvitza. Obaj zajmowali sie malerikim robaczkiem — nicieniem popularnym
w badaniach biologicznych Caenorhabditis elegans. Badali u niego geny lin-4

i lin-14. Po skoriczeniu stazu przeprowadzili sie do aglomeracji bostoriskiej oraz
zatozyli niezalezne pracownie. W 1993 obaj w czasopiémie ,Cell” opublikowali
prace wskazujqce, ze gen lin-4 koduje mikroRNA, ktéry przyczepia sie do genu
lin-14 i uniemozliwia powstanie na jego bazie biatka. Te ich publikacje spotkaty sie

z milczeniem. Uwazano, ze mikroRNA jest specyficzne dla Caenorhabditis elegans.
Wszystko zmienito sie w 2000 r. Wtedy to zespdt Gary’ego Ruvkuna opublikowat
prace o innym genie: let-7. On tez kodowat mikroRNA. Natomiast byt obecny

u wielu zwierzqt. Nie dato sie go zlekcewazy¢. Zaraz potem odkryto setki czgsteczek
mikroRNA, w skrécie miRNA. Oszacowano, ze wptywaijg one na ponad pofowe
ludzkich genéw. Te odkrycia otworzyty drzwi do nowej gafezi medycyny.

Prof. Krzysztof Selmaj z Colegium Medicum Uniwersytetu Warmirisko-Mazurskiego
w Olsztynie i prywatnego Centrum Neurologii w todzi, wspélnie z prof. Marcinem
Mycko i dr. Igorem Selmajem, odkryt, ze niektére czgsteczki miRNA mogq stanowié
jednoznacznqg diagnoze stwardnienia rozsianego. Nie opracowat jednak testu. Miat
za mato danych.

Kiedy przygotowywatem artykut o Nagrodzie Nobla z 2024 r. przyblizytem

tez badania prof. Wojciecha Fendlera z Uniwersytetu Medycznego w todzi.

On wykorzystat mikroRNA do odkrycia nowych metod diagnozy raka jajnika

i okredlenia stopnia uszkodzenia szpiku kostnego w chorobie popromiennej. A prof.
Krzysztof Selmaj wczeéniej pracowat na Uniwersytecie Medycznym w todzi. Kiedy
autoryzowatem swdj tekst bardzo sie zainteresowat badaniami prof. Wojciecha
Fendlera. Okazafo sie, ze go nie znat. A w poprzedniej swojej uczelni prof. Selmaj
zostawit aparaty do analizy mikroRNA. Licze na to, ze sie skontaktuje z prof.
Wojciechem Fendlerem i podejmie wspdtprace, a ta przyniesie efekty.

Oby dzieki temu pojawita sie jednoznaczna diagnoza stwardnienia rozsianego.
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Dodatek dopemiajacy do renty

socjalnej rusza od maja 2025 r.

Avutorka: Marta Szantroch, PTSR

W tym miesigcu Zaklad Ubezpieczen Spolecznych
bedzie wyplacac dodatkowe wsparcie dla 0sob,
ktore majqg przyznane prawo do renty socjalnej

i sq calkowicie niezdolne do pracy oraz do
samodzielnej egzystencyi.

Osoba, ktéra jest niezdolna do

pracy catkowicie to taka, ktéra w wyniku
utraty sprawnoéci organizmu, utracifa
mozliwo$é wykonywania jakiejkolwiek pracy,
a przekwalifikowanie sie nie zmieni tej sytuacii.
Niezdolno$¢ do pracy orzeka sie na okres nie
dtuzszy niz 5 lat.

Niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencii
to z kolei naruszenie sprawnosci organizmu

w stopniu powodujgcym konieczno$é statej

lub dtugotrwatej opieki i pomocy innej osoby

w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych.

Dodatek bedzie wyptacany razem

z rentq socjalng, a co wazne, wiele

o0séb, ktére z niego skorzysta nie bedzie

musiato zawracad sobie gtowy papierologig

- ZUS bedzie bowiem przyznawat dodatek
automatycznie osobom, ktére na dzier 1
stycznia 2025 r. spetniaty oba warunki - miaty
przyznang rente socjalng i otrzymaty orzeczenie
o catkowitej niezdolnosci do pracy i niezdolnosci
do samodzielnej egzystencji.

Whiosek powinny natomiast ztozy¢ osoby, ktére
na dzien 1 stycznia 2025 r. majg przyznane
prawo do renty socjalnej i sq catkowicie

niezdolne do pracy, ale nie majq orzeczenia

o niezdolnosci do samodzielnej egzystencii. Taki
whniosek jest do pobrania ze strony internetowej
ubezpieczyciela albo z placéwek ZUS, a ztozy¢
go mozna na kilka sposobéw: osobiscie lub
przez petnomocnika w dowolnej jednostce
organizacyjnej ZUS, za posrednictwem poczty
lub polskiego urzedu konsularnego, przez PUE/
e-ZUS.

Od kiedy wyplaty i za jaki okres?

Jesli osoba nie musiafa sktadaé dodatkowego
whniosku, bo spetniata oba wczeéniej wymienione
warunki, to otrzyma wyréwnanie od 1 stycznia

2025 .

Jeéli orzeczenie o niezdolnosci do samodzielnej
egzystencji zostato przyznane po 1 stycznia
2025 r., ZUS wyptaci dodatek od miesigca,

w ktérym dana osoba spetnita warunki

jego ofrzymania, najwczesniej od miesigca
zlozenia wniosku.

lle?
Za styczeri i luty 2025 r — 2520,00 zt, od 1 marca
— 2610,72 zt i bedzie waloryzowany co roku,
natomiast ZUS bedzie od niego odliczaé skfadke
na ubezpieczenie zdrowotne oraz na podatek
dochodowy.
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Skorzystaj z bezpiatnych
konsultac)i specjalistow oraz
dowiedz sie wiecej o stwardnieniu
rozsianym w ramach projektu

razem tatwiej.

Dia koso?
Dla Ciebie — osoby z SM!

NapilisZ www.ptsr.org.pl
ZaciZwon (22) 127 u8 50
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j ( i Niepetnosprawnych

POLSKIE TOWARZYSTWD
STWARDNIENIA ROZSIANEGD _ o o ) o ) '
Projekt "Razem tatwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna ogélnopolska poradnia dla

0s6b ze stwardnieniem rozsianym" wspétfinansowany jest ze $rodkéw PFRON.
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Projekty PFRON s3
szansgdlaPTSR

Z Mariq Kulenty, przewodniczqcq Oddziatu w Sieradzu, a jednoczesnie
liderem duzych projektéw na temat wspétpracy oddziatéw rozmawia
Tomasz Poteé

Poniewaz od pewnego czasu coraz wiecej pylan

w sprawie realizowanych projektow przez oddzialy
PTSR trafia do biura Rady Glownej naszego
stowarzyszenia, doszedlem do wniosku, ze najwyzsza pora, aby na
niektore z nich odpowiedziec. Watpliwosci sg rozne, poniewaz oddziaty
na swoj sposob realizujg projekty, stqd tez ich cztonkowie czesto pytajg,
dlaczego w roznych oddziatach bywajq inne zasady. Warto w tym
miejscu zaznaczyc, ze oddzialy, ktore realizujg duze projekty majg w tym
wzgledzie catkowilq autonomie i nie konsultujqg tych dzialan z Radg
Glowng. To liderzy projektow samodzielnie niejako ustalajq zasady, na
ktorych dokooptowujg inne oddzialy, a czasem tylko ich czionkow.

Materia ta jest dosSc¢ skomplikowana, pojprositem zatem o opi-
nie Marie Kulenty, pethomocnika ds. projektowych w PTSR
Oddziat w Sieradzu, a jednoczesnie lidera duzych projektow,
realizowanych z PFRON-em.

Mario, od wielu lat realizujesz projekty, ktorych zatozeniem
jest wspieranie osob niepetnosprawnych, giownie ze
stwardnieniem rozsianym. W ramach tych dziatan
beneficjenci otrzymuja rozne formy wsparcia. Dzieki tym
srodkom mozesz integrowac osoby z SM, zapraszac na
warsztaty tematyczne. Powiedz dlaczego jest tak wazne,
aby te srodki zdobywac i wspierac swoich podopiecznych.

Rzeczywiscie od lat zajmuje sie zdobywaniem $rodkéw, nie tylko z PFRON, ale tez

z innych zrédet, cho¢by od samorzqgdéw. Ale skupmy sie na PFRON. Odkqd pojawity
sie takie mozliwosci staratam sie pisaé wnioski, ktére na poczagtku z gorszym lub lep-
szym skutkiem byly realizowane. Natomiast w ostatnich latach mamy mozliwo$¢ reali-
zowania projektéw ponadregionalnych, a nawet ogdlnopolskich (zalezy to od liczby
wojewddztw, dla ktérych bedzie realizowane wsparcie,) a wiec mozemy pomagaé
takze osobom z innych wojewédztw i innych oddziatéw PTSR. Te projekty to ogromna
pomoc dla naszych beneficjentéw, poniewaz dzigki temu otrzymujq wsparcie, jakie-
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go gdzie indziej by nie dostali. Mamy mozliwo$é prowadzenia treningu aktywnosci
spotecznej, treningu psychologicznego, logopedycznego oraz asystencji w warun-
kach domowych, organizowanie warsztatéw tematycznych - spotkania wyjazdowe
grupowe. Dzigki tym wsparciom staramy sie zapobiegaé wykluczeniu naszych pod-
opiecznych, ktérzy czesto bez tego tkwili by zamknieci w czterech $cianach swych
mieszkan czy doméw. A tak majq kontakt z innymi, zwiedzajq ciekawe miejsca, na
warsztatach otrzymujq szanse na zdobycie nowych umiejetnosci. To niezwykle wazne
dla tych osdb.

Obecnie projekty, ktore realizujesz sa naprawde duze. W gre
wchodzg miliony ztotych, a wspohoracg obejmujesz Kilka
oddziatow i to w roznych rejonach PolskKi..

Tak, wspdtpracuje obecnie z oddziatami w Gnieznie, Krakowie, Lublinie, a Sieradz
jest Liderem. Jest z tym troche pracy, a nawet duzo, ale tez satysfakcja jest ogrom-

na. Mam $wiadomos$é, ze moje dziatania to realna pomoc dla wielu oséb. Staram

sie utrzymywad staty kontakt z oddziatami, a przede wszystkim z koordynatorami
naszych projektéw. Nalezy pamigtaé, ze realizacja takiego przedsiewziecia to
ogrom dokumentéw, faktur, ktére trzeba bardzo skrupulatnie opisaé i przygotowaé
dla PFRON-u oraz ewidencja wsparcia w systemie iPfron+. Wymagamy od naszych
partneréw biezqcej sprawozdawczosci dla Lidera i $ciste] wspdtpracy. Na biezgco
rozwiqzujemy powstate problemy z Oddziatem tédzkim PFRON, z ktérym jest bardzo
dobra wspétpraca, Nie ma mozliwosci nie rozliczenia otrzymanego dofinansowa-
nia, dlatego praca Koordynatora Centralnego Lidera jest bardzo wazna i odpowie-
dzialna. Mimo wszystko chcemy pomagaé beneficjentom a szczegdlnie Oddziatom.
Obecnie pracujemy nad uruchomieniem i przyjeciem do wspétpracy Oddziat w Olsz-
tynie.

A wiec Twoja rola to koordynacja wszystkich elementow
projektu. Ale wspomniec tez trzeba, ze realizowane
przez Ciebie projekty to takze wsparcie dla oddziatow.
To szczegolnie wazne, poniewaz doskonale wiemy, ze
wiele z nich nie radzi sobie z codziennym dziataniem,
chocby prowadzeniem biura. Brakuje funduszy na
podstawowe materiaty...

Dokfadnie tak. Gdy bytam przewodniczqcq Komisji Rewizyjnej Rady Gtéwnej dociera-
ty do mnie sygnaly, ze niektére oddziaty nie majg $rodkéw na funkcjonowanie swoich
biur. Same nie pisaty projektéw, a wspétpraca z lokalnymi samorzgdami czy przed-
siebiorcami nie ukfadata sie dobrze. Czasem bywa tak, ze samorzqdy same cierpig
niedostatek, nie majq wigc mozliwosci, aby wesprzeé organizacje pozarzgdowe. Gdy
zatem zaczefam pisaé juz te duze projekty, pomyslatam sobie, dlaczego nie wesprzeé
partneréw w ich zmaganiach z trudnosciami. Zgodnie z wytycznymi PFRON planowa-
ne sq w projekcie koszty merytoryczne i koszty posrednie, wyliczane ryczattem. Srodki
z kosztéw ryczattowych stuzq do utrzymania biura, zatrudnienia pracownikéw. Srodki te
pozwalajg funkcjonowaé biurom Oddziatéw. Z tych pieniedzy mogq sobie kupié wszel-
kie materiaty do biura, laptopy, drukarki czy choéby papier. Sq to na tyle duze $rodki,
ze niektdre oddzialy zatrudniajq tez pracownikéw, ktérzy niejako prowadzq biuro. To
bardzo wazne, poniewaz dzigki temu kazdy czlonek oddziatu moze zawsze przyjs¢ do
biura i poprosi¢ o pomoc lub przekazaé informacije o swoich potrzebach.
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Z tego co stysze nie wszystkie oddziaty tak robig. Czasami
cztonkowie oddziatow partnerskich sg wiaczani do projekty,
ale sam oddziat nic z tego nie ma...

Tez docierajq do mnie sygnaty, ze Oddzialy wykorzystujq beneficjentéw z innych
Oddziatéw, a nie biorg Oddziatu jako partnera. W ten sposdb uzyskujg wojewddz-
twa, ktére sq wymagane do projektu. Nie rozumiem tego, gdyz wszystkim nam po-
winno zalezeé na tym, aby jak najwigcej oddziatéw preznie dziatato i wspierato
chorych. Przeciez po to powstat PTSR, aby ludzie zmagaijqcy sie z tq chorobg mogli
mie¢ jak najwieksze wsparcie. Ja zawsze tak podchodzitam do swej roli w oddziale
czy w Komisji Rewizyjnej RG. Na poczgtku nasza organizacja byta miejscem, w kté-
rym mogli$my sie spotkaé, wypié¢ kawe, porozmawiaé o swoich problemach, wymie-
ni¢ sie swojq wiedzg o dobrych lekarzach etc. Dzi§ wyglgda to inaczej, sq naprawde
duze mozliwosci wspierania rozwoju innych, tylko potrzeba troche dobrej woli.

Na koniec chciatbym zapytac o sprawe, w ktorej tez sporo
0SOb kontaktowato sie z nami. Czy udziat naszych cztonkow
w tych projektach jest ptatny? Czy muszag ponosic jakies
koszty, jakies darowizny zwigzane z realizacja projektow?

Absolutnie niel Uczestnictwo w naszych projektach jest catkowicie bezpfatne. Po to
sq $rodki z PFRON, aby beneficjenci nie ponosili zadnych kosztéw. Nadmieniam,
ze uzyskanie nieplanowanych przychoddéw w trakcie realizacji projektu np.: wptaty
beneficientéw, zmniejszy dofinansowanie. Ja rozumiem, ze czasem moze zabrak-
nq¢ $rodkéw na przykfad na wktad wiasny do projektu, ale zapewniam, ze mozna
wszystko tak zorganizowaé, ze beneficjenci nie bedq ponosi¢ zadnych ciezaréw
zwigzanych z projektem. Zresztqg uwazam, ze po to robi sie takie projekty, aby lu-
dziom poméc, a nie wymagaé ponoszenia cigzaréw. Jesli kio$ bierze sie do takiej
dziafalnoéci powinien tak wszystko przemysleé i przygotowaé, aby zapewnié swo-
im podopiecznym wszystkie korzysci, jakie dajq te projekty. Nadmieniam, ze nasz
Oddziat organizuje zbidrki publiczne w supermarketach z udziatem uczniéw szkét
podstawowych, a $rodki te wykorzystujemy na wktad wtasny do projektéw. Ponadto
majqc $rodki z projektu wykorzystujemy je na utrzymanie biura a nie wydatkujemy
zgromadzonych innych $rodkéw np.: uzyskanych dochodéw z 1,5% na cele statuto-
we. Pozdrawiam serdecznie Oddziaty i prosze o przemyslenie powyzszych spraw.
Prosze dqzy¢ do rozwoju swoich Oddziatéw z korzysciq dla ich cztonkéw, ale tez
pamietaé o innych.

Dziekuje za rozmowe.
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Razem dia wiekszego dobra
— sieradzka spotecznosc nie zawodzil

Autorka: Monika Sitarek, Oddziat PTSR w Sieradzu

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial w Sieradzu co roku organizuje zbiorki
Publiczne, ktore odbywajg sie w sieradzkich marketach: Polo Market oraz sklep Sedal. Mlo-
dziez 7 okolicznych szkol - Szkoly Podstawowej nr 10 im. Boleslawa Zwoliriskiego, a takze
Powiatowego Zespol Szkol nr 1, Szkoly Podstawowej nr 6 im. Janiny Majkowskiej oraz Szkoly
Podstawowej Integracyjnej nr 8 w Sieradzu zaangazowala sie w tegoroczng zbiorke, zachecajge
klientow sklepow do wsparcia potrzebujgcych. Akcja spotkata sie z duzym zainteresowaniem

i hojnoscig mieszkaricow, co ogromnie cieszy!

Wolontariusze - pod opiekq szkolnych opiekundw
oraz naszych niezastgpionych koordynatoréw - be-
dqcymi zarazem naszymi czfonkami - wyposazeni
w oznakowane puszki oraz identyfikatory, z u§mie-
chem i zaangazowaniem prowadzili zbiérke

w strategicznych punktach marketéw. Ich zadaniem
byto nie tylko zbieranie $rodkéw, ale réwniez in-
formowanie spoteczeristwa o problemach, z jakimi
borykaijq sie osoby chore na stwardnienie rozsiane.
Wielu darczyricédw chetnie dopytywato o szczegdty
dziatalnosci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego oraz mozliwosci dalszego wsparcia.

Zbiérka przyniosta znakomite efekty - tgcznie udato sie zgro-
madzi¢ sume, ktéra zostanie przekazana na wsparcie oséb ze
stwardnieniem rozsianym, a takze bedzie stanowi¢ wktad wtasny
do projektéw prowadzonych przez Oddziat PTSR w Sieradzu.
Sukces tej inicjatywy to zastuga zaréwno mfodych wolontariu-
szy, jak i mieszkancéw, ktdrzy okazali ogromne serce. To dowdd
na to, ze razem mozemy wiecej, a kazda, nawet najmniejsza
pomoc, ma ogromne znaczenie. Zbiérka udowodnita, ze w na-
szej lokalnej spotecznosci wciqz zywa jest empatia i cheé nie-
sienia pomocy. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
serdecznie dzigkuje wszystkim darczyficom oraz mtodziezy,
ktéra poswiecita swdj czas i zaangazowata sie w akcje. Mamy
nadzieje, ze w przyszioici podobne dziafania bedq cieszy¢é

sie réwnie duzym zainteresowaniem, bowiem Oddziat w Sie- PTSR Oddziat w Sieradzu,

radzu planuje organizacje kolejnych i zacheca do dalszego ul. Jana Pawta Il 41A, 98-200
wspierania — kazda osoba, ktéra jest zainteresowana pomocg Sieradz. Tel. +48 784 642 182
moze skontaktowaé sie z Oddziatem i dofgczyé do dziatari na _
rzecz chorych. g™~ e
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W PTSR nikomu
nie odmawiamy pomocy

Przyblizamy cele i sposéb dziatania Infolinii SM oraz Specjalistycznej poradni PTSR.

Ogdlnopolska i ogolnodostepna bezplatna nfolinia SM

i Specjalistyczna poradnia dla 0sob chorych na stwardnienie
rozsiane Lo sztandarowe projekty PTSR, ktore realizujeny
quz od kilkunastu lat. Chcemy), by osoby chore na SM z calej
Polski mogly szybko uzyskac informacje na temat leczenia,
rehabilitacyi czy radzenia sobie z SM tak w ogole, a takze by
mialy larwiejszy dostep do specjalistow opieki zdrowotne.

Na Infolinii pracujg przede psycholozki, kiére tez caty czas doszkalajq sie z te-
matdéw zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym i sq na biezqco z tym, co wazne
dla 0séb z SM, np. wtgczeniami do programéw lekowych, badaniami kliniczny-

mi, objawami niepozgdanymi przyjmowania niektérych lekéw. To wtasénie (ale nie
tylko!) z tymi pytaniami dzwoniq do nas chorzy z cafej Polski, chcgc wiedzieé, gdzie
sie leczy¢, jak szybko otrzymaé terapie, czy ich objawy sq typowe, czy moze $wiad-
czq o rzucie, co powinni zrobié i gdzie poszukiwaé pomocy. Na Infolinii SM bywaijg
rozmowy diugie i powazne, kiedy okazuije sie, ze osoba dzwonigca potrzebuje
bardziej kompleksowego wsparcia i pomocy.

Nasza Infolinia SM (22) 127 48 50 dziata codziennie, od poniedziatku do
piatku w godzinach 8:00-16:00, ale dla poszukujgcych wsparcia dostepny

jest tez adres e-mailowy cism@ptsr.org.pl, czy choéby komunikator przez
nasze konto na Facebooku.

Wsparcie Infolinii jest catkowicie bezptatne, tj. obowigzuije tylko optata za pofgczenie
w takiej wysokosci, w jakiej ustanowit jq operator sieci komérkowej czy stacjonarne;.
Jako PTSR nie naliczamy zadnych dodatkowych kosztéw. Jezeli osoba chetna na
kontakt nie moze pozwolié sobie na zadzwonienie, to réwniez nie jest pozostawiona
samej sobie — wystarczy zawiadomié naszego Informatora i to my oddzwonimy.
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Poza Infolinig w PTSR dostepna jest tez Specjalistyczna poradnia SM. Poniewaz
wciqz w naszym kraju ciezko z dostepem do specjalisty, diugo czeka sie na wizyte
m.in. do lekarza, rehabilitanta, dietetyka, psychologa, a prywatne wizyty sq dla wie-
lu 0s6b zbyt drogie, to w PTSR w ramach Poradni udzielane sq bezptatne konsultacje
specjalistyczne bez dtugiego terminu oczekiwania. To duze utatwieniel!

Chorzy mogq skonsultowaé swoje wyniki, szybko zweryfikowaé informacje pozyska-
ne z innych Zrédet, czy poprosié o rade.

Dostep do Poradni mozna uzyskaé poprzez zréznicowane kanaly: telefo-
nicznie, poprzez komunikatory takie jak Messenger, skype czy ZOOM oraz
mailowo. Konsultacje telefoniczne sq najbardziej preferowane, choé oczy-
wiscie istnieje mozliwos¢ konsultacji bezposrednio, twarzg w twarz w biurze
PTSR w Warszawie.

Dodatkowym atutem w dziataniu naszej Poradni jest to, ze mozliwe jest
uméwienie konsultacji z niektérymi specjalistami w godzinach popotudnio-
wych czy w weekendy, zwykle w soboty, co stanowi znaczne ufatwienie dla
oséb aktywnych zawodowo i zajetych.

Obecnie konsultacji i porad udzielajq: neurolog, fizjoterapeutka, dietetyczka, praw-
nik, pracownik socjalny, pielegniarka SM-owa, dwéch psychologéw oraz urofizjote-
rapeutka.

To dobry zespét, a pracujgcy z nami specjaliici to w wiekszos$é osoby, ktére znajq
sie na stwardnieniu rozsianym i pracujg z nami od lat i majq duzq wiedze o stward-
nieniu rozsianym).

Umdwic sie ze specjalistqg mozna na dwa sposoby: wypetniajgc stosowny formu-
larz na naszej stronie www.ptsr.org.pl (zakfadka Jak pomagamy/Specjalistycz-
na poradnia) lub zadzwonié pod numer naszej Infolinii SM w celu umdwienia sie
przez telefon na konkretng godzine i dzien (22) 127 48 50.

Wiecej na www.ptsr.org.pl

Infolinia SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia sq wspdtfinansowane przez:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych
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Podziekowania z gtebi serca
- Gala ,SyMfonia serc”

W ym roku, przy okazji Swiatowego Dnia SM, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego kolejny raz w uroczysty sposob wyroznito
osoby publiczne i prywatne, instytucie i firmy), ktore bezinteresownie
pomagajg osobom ze stwardnieniem rozsianym, szerzqg wiedze na
temal choroby i wspierajg dzialania organizacyi.

Tradycja ta ma juz 17 lat. W 2008 r., PTSR po raz pierwszy przyznato Od-
znaczenie ,Ambasador SM” osobom i instytucjom podnoszgcym $wiado-
mo$¢ spoteczng i upowszechniajgce wiedze na temat SM. W kolejnym roku
ustanowiono kolejne wyréznienie - Podziekowania ,Serca serc”, ktérym ho-
norowano osoby fizyczne i instytucje istotnie przyczyniajqce sie do realizagji
kampanii edukacyijnej , SyMfonii serc”, a takze wspierajgce dziatania Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Z kolei, aby podziekowaé bliskim
0s6b z SM, bedqcych ich bezposrednimi i czesto - dtugoletnimi opiekunami

- w 2018 roku rozpoczeto przyznawanie Tytutu , Cztowiek Wielkiego Serca”.

Wreczajqc powyzsze wyrdznienia organizacja chce daé wyraz temu, jak bar-
dzo docenia wszystkich tych, ktdrzy bezinteresownie, z wielkim sercem popra-
wiaqjq jako$¢ zycia oséb ze stwardnieniem rozsianym, a takze podkreélié, ze ich
postepowanie jest przyktadem godnym nasladowania.

Jeste$my niezmiernie uradowani, ze przez kilkanascie lat wokét chorych i Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego zbudowata sie silna spotecz-
no$¢ kilkuset oséb, ktérym lezy na sercu dobro innych! A krqg ten wciqz sie
powieksza - w tym roku, w trakcie uroczystej Gali ,SyMfonia serc” majqgcej
miejsce 10 maja w Hotelu Polonia Palace w Warszawie wreczono 9 Odzna-
czen ,Ambasador SM”, 10 Podzigkowan ,Serca serc”, a takze przyznano
Tytut ,Cztowiek Wielkiego Serca. Ponizej nazwiska oséb wyréznionych.

Ponadto, aby uhonorowaé wieloletniq dziataczke naszej organizacji - Helene
Ktadko, bytq Wiceprzewodniczqcg Rady Gtéwnej PTSR, zatozycielke Od-
dziatu PTSR w Radomiu i cztonkinie tamtejszej Rady, w trakcie Gali wreczono
iej tytut , Zastuzonego dla PTSR”.
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Czlowiek Wielkiego Serca

Sebastian Pietrzak — wspiera swojq zone chorg na SM, a takze
Oddziat PTSR Ziemi Cieszyriskiej.

Ambasador SM

1. PROF. DR HAB. N. MED. MONIKA ADAMCZYK -
SOWA - neurolog, kierownik Katedry i Kliniki Neurologii

w Zabrzu Slgskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach.
Pani Prof. aktywnie wlgcza sie w dziatania na rzecz oséb z SM,
m.in. w prace nad programem lekowym.

2. BEATA DEMIANIUK - naczelnik Wydziatu Kultury,
Sportu i Wspétpracy z Organizacjami Pozarzqdowymi, ktéra
aktywnie wspiera osoby z SM i z niepetnosprawnosciami

w Biatej Podlaskiej.

S, CEZARY DOBROWOLSKI - Wiceprzewodniczqcy
Sejmiku Slgskiego Oséb z Niepetnosprawnosciq, ktéry wspiera
osoby z SM i z niepetnosprawnoéciami — zaréwno artystycznie
jak i swojq wiedzq.

4. PROF. DR HAB. N. MED. KATARZYNA KOTULSKA -
JOZWIAK - neurolog, kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii
Instytutu ,, Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, cztonkini
Doradczej Komisji Medycznej, aktywnie dziatajgca na rzecz
miodszych pacjentéw z SM.

5. PROF. DR HAB. N. MED. ALINA KUtAKOWSKA

— neurolog, Prezes PTN, na co dzier pracujgca w Klinice
Neurologii Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku,
zaangazowana w pomoc osobom z SM, m.in. w prace

nad programem lekowym.

6. JAN tOSAKIEWICZ - choreograf, instruktor tarica,
dyrektor artystyczny ,Teatru Taica — Warszawianka”, jeden

z pomystodawcéw i realizatoréw koncertu ,Podaj Serce”.

7. PAWEL NAPOLSKI — Wiceprzewodniczqcy Rady Miasta
Grudzigdza, ktéry wspiera swojq wiedzq i do$wiadczeniem,

a takze szerzy $wiadomo$é o SM.

8. ANNA NEMS - Prezydent Miasta Zawiercia, aktywnie
wspierajqce osoby z SM i z niepetnosprawnosciami

oraz organizacje pozarzgdowe.
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9. ANNA TRENER — WIERCIAK - lekkoatletka, Medalistka Igrzysk
Paralimpijskich, Mistrzostw Swiata i Europejskich, ktéra dzieli sie swoimi
doswiadczeniami i podnosi $wiadomo$é o SM.

Serca serc

1. ANDRZEJ CHOJNACKI - od ponad 30 lat towarzyszy zonie w codziennym
pokonywaniu trudnosci zwigzanych z chorobg, a takze wspiera Oddziat PTSR

w todzi.

2. MAtGORZATA CZAJKA - Jest zaangazowana w dziafania spofeczne,

z kilkunastoma fundacjami wspdtpracowata kilkakrotnie organizujgc kiermasze
charytatywne, m.in. z Warszawskim Oddziatem PTSR.

s ANNA GRUDZIEN - psycholozka, wspiera Oddziat PTSR w Koninie i osoby
z SM prowadzqgc pomoc psychologiczng.

4. EDWARD JANUSZEK - Prezes Kota towieckiego , Cietrzew” w Stawkowie.
Od lat zaangazowany w pomoc osobom z SM i z niepetnosprawnoéciami

z Oddziatu PTSR w Stawkowie.

5. JANUSZ JAKUBOWSKI - Przedsiebiorca, od lat zaangazowany

w dziatalnosé spoteczng. Wspiera Oddziat PTSR w Koninie.

6. Mariusz Lesiuk i Marzena Lesiuk, firma ELMAR LESIUK S.J.- przedsiebiorcy,
ktérzy aktywnie wspierajq Oddziat Nabuzariski PTSR.

7. KRYSTYNA PISAREK - wrazliwa i ciepta osoba, kiéra angazuije sie

w dziatania Oddziatu PTSR w Cieszynie.

8. MARCELINA SKRZYPEK-CZERKO - Specjalistka w dziedzinie pielegniarstwa
neurologicznego, byta Przewodniczgca PTNP. Wspiera osoby z SM, a takze PTSR
w jego dziaftaniach edukacyjnych.

9. JOANNA TOKARSKA - fizjoterapeutka, twérczyni projektu
.Fizjopozytywni”, wspiera merytorycznie osoby z SM, a takze PTSR w jego
dziataniach edukacyjnych, edukuje o chorobie.

10.  IWONA WIKLIK - kieruje Referatem Centrum Organizacji Pozarzgdowych
Urzedu Miejskiego w Zawierciu i wspiera tamtejszy Oddziat.
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Pochwata czytania

Avutor: Anna Drajewicz

JIAkorzystaj czas na doskonalenie sie poprzez czytanie dziel
innych ludzi, aby osiggnagc to, na co oni ciezko pracowali” te
stowa Sokratesa sq w punkt moich przemyslen na temat celo-
Wosci czytania i wartosci ksigzex.

Ksigzka to nie tylko zbidr stéw, ale podrdz w gtgb siebie; zmusza nas do zatrzyma-
nia sie i zadawania - czesto niewygodnych pytar. W ciszy znajdujemy odpowiedzi;
nasuwaiq sie refleksje, ktére — by¢ moze - nigdy by sie nie pojawity. Gdy czytasz
dobrq ksigzke, $wiat wokét przestaje istnieé; uruchamia sie wyobraznia

W moje rece wpadly ostatnio dwie bardzo ciekawe i inspirujgce pozycje; jakze
réznorodne. Pierwsza z nich, napisana przez Matgorzate Ohme to , Przebudzone
czyli droga do $wiadomego zycia”. Autorka, wychowana na ksigzce Anthonego de
Mello - hinduskiego jezuity, psychoterapeuty i mistyka, nazywanego przez przy-
jaciét , mistrzem modlitwy”, - tumaczy przebudzenie joko droge do o$wieconego
umystu czyli umystu, ktéry wie, jak dobrze i $wiadomie zyé, Wie, co w zyciu jest
wazne; ma hierarchie wartosci wtasciwie pouktadang.

Przebudzenie to droga duchowa; podagzajgc nig poznajemy coraz wiecej tajemnic

i aspektéw zycia, czyscimy ego z tak zwanych iluzji na jego temat. Upraszczamy
codzienno$¢ i dgzymy do , oéwiecenia” czyli zrozumienia, po co zyjemy. Matgosia
Ohme, znana psycholozka, pracujgc z kobietami — miedzy innymi prowadzgc Kafke
15, do oglgdania ktérej bardzo was zachecam - zauwazyta, Zze w ciggu ostatnich 5
lat panie wykonaly ogromng prace nad i z sobq. Zaczety sie intensywnie rozwijaé.
Pojely, ze $wiadome Zycie to zycie ze $wiadomosciq, ze zycie jest jakie jest.

Zrozumienie tego i zaakceptowanie, ze jest w nim i cierpienie i rado$é; dzieri i noc,
euforia i smutek. Ze jest pasmem cierpien, ktérych koricem jest $mieré. Przeciez tak
naprawde zycie samo w sobie jest tragiczne; mamy pewngq liczbe lat do przezyciq,
po drodze zmierzamy sie ze stratami; zegnamy najblizszych (dziadkowie, rodzice
nierzadko dzieci), chorujemy, starzejemy sie i umieramy. Samo zycie jest wiec trud-
ne i to sie nie zmieni. To, co mozemy zmienié, to sposéb myslenia i nastawienia do
rzeczywistoéci. Uswiadommy sobie, ze Zyjemy tu i teraz. To, czego jeste$my pewni,
to terazniejszo$¢é. Jezeli nie nadamy szerszego sensu naszemu zyciu, nie zastanowi-
my sie, po co tu jeste$my, czego czesciq jestesmy, co bedzie dalej - to , przecieknie”
nam bezpowrotnie.
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Przeciez przynalezymy do réznych grup, jestedmy czeéciq wszechswiata, rodu, rodzi-

ny. Oczywiscie, musimy zaspokoié potrzeby fizyczne, ale coraz czeéciej méwi sie, ze

dobrostan cztowieka to dobrostan nie tylko fizyczny, ale i spoteczny, zawodowy, psy-
chiczny, finansowy ale tez — a moze przede wszystkim, duchowy. Czyli jak nadajemy
sens naszemu zyciu, jakimi wartoéciami sie kierujemy. Warto uczestniczyé w warszta-

tach, stuchaé ludzi, czytaé inspirujqgce ksiqzki; byé nieustannie w drodze rozwoju.

Druga pozycja jest autorstwa mojego ulubionego pisarza, Janusza Wisniewskiego.
Z okazji Swigtecznych Targéw Ksiqzki spotkatam sie z nim na wieczorze autorskim,
gdzie opowiadat jok doszto do napisania kolejnego bestsellera , | odpu$é nam
nasze”. Otéz wydawnictwo Sekielskiego zwrdcito sie do niego z prosbq, aby opisat
kulisy gto$nego morderstwa lat 90-tych — zabdjstwa znanego piosenkarza i perku-
sisty, Andrzeja Zauchy. Zgingt on z rgk zazdrosnego meza, bohatera powiesci.

Wisniewski, mistrz ,ftumaczenia” trudnych i gtebokich emocji, takze i tutaj
w perfekeyjny i plastyczny sposéb opisat je. Narastanie fali obsesyjnej,
niemalze niepojetej , zdrowym” umystem, zazdrosci, rozterki we-
wnetrzne, wreszcie planowanie zemsty. Zacheca nas do przemysler;
dlaczego cztowiek, z gruntu dobry, trawiony chorg, niewyttuma-
czalng dla wielu namietno$cig zdecydowat sie na taki ostateczny
krok. Paradoksem, pogtebiajgcym dodatkowo ogrom tragedii byt
fakt, ze przerywajqc zycie winnego (2) - w jego mniemaniu cztowie-
ka, - jednoczesnie pozbawit zycia wtasng, ukochang zone (zginefa
trafiona kulg, rykoszetem odbijajqcej sie od kraweznika). A wszystko
opowiedziane na kanwie lat osiemdziesigtych i dziewieédziesigtych, w ktére
zrecznie wplétt elementy z wieziennego zycia, poznane-
go podczas wielokrotnych odwiedzin skazanego. Tak
powstat portret wielowymiarowy i niejednoznaczny.

Przy okazji pokazat tez ztozono$é Polakéw, wplatajgc

o nas ciekawe spostrzezenia, jak choéby - ... ,Nie dotart
na te Wigilie. Kolejka aut do granicy w Swiecku byta tak
dtuga, ze czekat w niej ponad dwadzieicia trzy godziny!
Podczas tego czekania na autostradzie przed Swieckiem
wydarzylo sie co$, czego nigdy nie zapomni. Kiedy zaczynato sie $ciem-
niaé i pojawily sie pierwsze gwiazdy na niebie, ustyszat pukanie w szybe
samochodu. Starsza, pomarszczona na twarzy kobieta w kolorowej, hafto-
wanej chuécie na gfowie wsuneta do wnetrza auta reke z optatkiem w dtoni.
Zaskoczony, natychmiast wysiadt z samochodu, przetamat z nig optatkiem
i wymienit zyczenia. Nagle, jok na komende, ze wszystkich samochodéw
i za nim, i przed nim wysiadali ludzie, podchodzili do innych i dzielili
sie optatkiem, obejmowali sig, niektérzy catowali. Kobiety, mezczyz-
ni, dzieci. Starzy i mfodzi. Razem w jakiej$ niezwyktej, spontaniczne;
wspdlnocie. Cata autostrada w kilka minut zaroita sie od tumu ludzi.
Przejmujqce, niezapomniane zdarzenie. Pamieta, ze czut uroczyste
uniesienie, wzruszenie i niezwyklq jedno$¢ ze wszystkimi. Pamie-
ta tez, ze w tej krétkiej chwili na autostradzie z betonowych ptyt
poczut bardzo mocno i bardzo wyraznie swojq przynalezno$é do
nich wszystkich. Do Polakéw. Do catego tego polskiego $wiata ‘
petnego paradokséw”. - Jakich? Siegnij koniecznie po , | odpusé ,’//

‘,’"f” \ ‘a-.
L
, /

Y/

»

nam nasze...”. ///
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Cigg dalszy biegu
Z przeszkodami
po rente

Autor: Wojciech Mikotuszko — dziennikarz medyczny, pisarz

W poprzednim numerze ,SM Express” opisalem czesc
pierwszq moich przygdd na drodze do uzyskania renty.
Teraz nadszedt czas na czesc drugq. Nie, jeszcze jej nie
mam. Jak juz jg otrzymam, napisze czesc trzeciq. Prosze
za mnie trzymac kciuki!

Kopie mojej dokumentaciji medycznej zostaty Ona mnie uspokajata. Po powrocie,

mi wystane pocztq. Oczywiscie w odpowiedzi zrezygnowany, zadzwonitfem do mojej przychodni
otrzymatem list polecony, a w skrzynce pocztowe|  zdrowia. Umdwitem sie na wizyte do lekarza
lezato awizo. Moja zona wybrata sie wigc na pierwszego kontaktu. Zapisatem to w telefonie
Poczte Polskq. Niestety, za pdzno. List wrécit komérkowym, bo z racji na zaawansowane

do nadawcy. Nie przeczytatem wiec, co stwardnienie rozsiane czesto zapominam

w nim byto napisane.Znalaztem jaki$ numer o sytuacjach, ktére sie rzadko zdarzajq.

telefonu do Miejskiego Zespotu ds. Orzekania W przeddzieri uméwionej wizyty zostawitem na
o Niepetnosprawnosci w Warszawie. Nikt nie stacji benzynowej (samochodem kierowata moja
odebrat. | to pomimo tego, ze dzwonitem pare razy. zona) chodzik, ktérego uzywam na wyjazdach.
W dokumentach znalaztem inny numer telefonu. Na wizyte do lekarza pierwszego kontaktu

Tym razem kto$ od razu odebrat. | poinformowat musiafem wiec pojecha¢ z kulami. Bardzo

mnie, ze kopia dokumentacji medycznej, owszem,  sie zmeczytem. Lekarz wydat mi i podpisat
dotarta. Ale nie jest poswiadczona za zgodnoséé o$wiadczenie. Po powrocie wzigtem je i wiozytem
z oryginatem. A to jest niezbedne. Moze to zrobi¢  do koperty, na ktérej napisatem odbiorce oraz
urzednik lub urzedniczka, ale musi zobaczyé nadawce. Cato$é przekazatem mojej zonie, ktéra
oryginalne dokumenty. W tym celu mam sie czesto pracuje niedaleko Poczty Polskiej. Ona na
udaé do Miejskiego Zespotu ds. Orzekania mojq prosbe to wystata. 29 kwietnia, nauczony

o Niepetnosprawnosci i je pokazaé.Pojechatem wczesniejszym do$wiadczeniem, zadzwonitem
tam wraz z zonq Boltem. Przywioztem ze sobg od razu pod ten drugi numer do Miejskiego
oryginaly dokumentacji medycznej. Tym razem, Zespotu ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci.

o dziwo, kolejki byty krétkie Nie czekatem dtugo Dowiedziatem sig, ze o$wiadczenie lekarza

az znalaztem sie przed urzedniczkg. Ta najpierw  pierwszego kontaktu dotarfo. | ze maiq trzy
powiedziata, ze nie ma kopii mojej dokumentaciji miesigce na umdwienie mnie z komisjq lekarskq.
medycznej, a potem przeprosita, przyniosta je Oczywiscie wyslg zawiadomienie o dacie listem

i po$wiadczyta ich zgodnosé z oryginatem. Ale poleconym. A ja otrzymam awizo.

powiedziata, ze musze mieé tez o§wiadczenie od  Ta komisja lekarska powinna porozmawiaé ze
lekarza pierwszego kontaktu o tym, ze stwardnienie mnq. Albo musze pojechaé na spotkanie z niq albo

rozsiane postepuje. Kiedy to ustyszatem, po obejrzeniu dokumentacji medycznej wystarczy
zagotowatem sie. Zrobitem karczemng awanture im telefon do mnie. Wole to drugie.

urzedniczce, mimo Ze to nie ona ustala prawa.

Powiedziatem miedzy innymi ,Wystarczy mnie Oby sie udato!

zobaczyé, nie trzeba zadnych dokumentéw”.

40


http://www.ptsr.org.pl

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

mol
ksigZkowy.

Autor: Pawetl Ggska

MICHAEL SHERIBAN

Tytut: Czerwony cesarz. Xi
Jinping i jego nowe Chiny
Autor: Michael Sheridan
Wydawnictwo: Port

Xi Jinping - sekretarz generalny Komunistycznej Partii Chin. Twérca
drugiej gospodarki $wiata. Dyktator. Kim tak naprawde jest2 Na

to pytanie stara sie odpowiedzieé¢ Michael Sheridan, wieloletni
korespondent zachodnich mediéw z Chin i Hongkongu. Autor
pokazuje przywédce Chin na tle zmieniajgcego sie przez lata

kraju, w ktérym dorastat Jinping. Wszystko zaczyna sie w latach
pie¢dziesigtych, to wtedy urodzit si¢ Xi — a Chiny wybierajq
komunizm. Widzimy historie kraju przez krwawy rezim Mao
Zedonga, polityke Wielkiego Skoku, az do jednej z najwigkszych

i najsprawniejszych wspdtczesnych gospodarek. Szczegdtowy

opis kariery Xi Jinpinga na szczyt wladzy postuzyt Sheridanowi do
pokazania czym sq wspdtczesne Chiny i dlaczego dzisiejszy ich
wtadca zamiast na wspétprace, postawit na konfrontacje ze $wiatem
i odwrdcit sie od globalizacji, choé przyniosta jego krajowi olbrzymi
skok gospodarczy. Sheridan zwraca uwage, ze niektére decyzje Xi
przypominajq styl dziatania Wtadimira Putina w Rosji. On réwniez
podporzqdkowat sobie ambitnych przedsigbiorcéw. Bez jego decyzji
nic nie moze sie wydarzyé. Odszedt tez od tradycji politycznej, ze
kazdy sekretarz sktada swéj urzad po dziesieciu latach i odchodzi na
emeryture. Dla Jinpinga to za mato. | chociaz wtasnie minefo 10 lat,
to znéw zostat wybrany na sekretarza generalnego przez partyjnych
delegatéw. Ale jego rzqdy to takze czas spiskéw, tajemniczych
zaginig¢ i politycznych morderstw. Stuzby pod jego dyktando panujq
nad wszystkim. Jako jeden z nielicznych $wiatowych politykéw
poszedt na wojne celng z Donaldem Trumpem. Ksigzka pomaga
zrozumie¢ wspdtczesne Chiny.
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Tytut: Byta zona
Autor: Ursula Parrott
Wydawnictwo: Wielka Litera

Zacznijmy od autorki. Czterokrotnie zamezna, co w jej czasach
nie zdarzato sig czesto — zyla w latach 1899-1957. | to ona
zostawiafa mezéw. Ksigzki, ktére pisata poruszaty tematy zdrady,
nowej moralnosci, aborcji, pozycji kobiet w éwczesnym $wiecie.
Zmarta w zupetnym zapomnieniu, w szpitalu dla ubogich. Jej
debiutancka powiesé ,,Byta zona” ukazata sie w 1929 roku.

Od razu wzbudzita zachwyt czytelnikéw, jak réwniez ogromne
kontrowersje krytyki. Nowy Jork, szalone lata dwudzieste XX
wieku. Patricia i Peter tworzqg nowoczesne, , otwarte” matzeristwo
- oboje pijq, palq, pracujq, prowadzq barwne zycie towarzyskie
i seksualne. Wszystko to trwa do czasu, gdy pewnego dnia

Peter postanawia odej$é. Patricia, ze ztamanym sercem, musi
odnalez¢ sie na nowo, jako tytufowa byta zona. A tatwo nie

jest! Przynajmniej na poczatku. Opuszcza mieszkanie meza

i przeprowadza sie do swojej przyjaciétki. Doktadnie zajmuje
mieszkanie obok. Parrott z humorem i ironiq oddaije nie tylko klimat
nowojorskich klubéw i baréw lat dwudziestych, pracy w reklamie,
kobiecych przyjazni i cafonocnych imprez, ale takze pustke
przelotnych romanséw. Dodajmy, ze Patricia zawiesita wysoko
poprzeczke dla swoich adoratoréw. Niewielu jest w stanie spetnié
jej oczekiwania. Gdy w koricu spotyka wydawatoby sie tego
jedynego, co$ zaktéca romantyczny nastrdj...

Powies$é czyta sie jednym tchem. | choé od jej premiery mineto
prawie sto lat, to sytuacja kobiet nie zmienita sie za bardzo

Pisarz jest mocno zaangazowany w pomoc walczqgcej Ukrainie.
Zorganizowat publiczng zbidrke pieniedzy dla Zbrojnych Sit
Ukrainy. Udato mu sie zebraé do tej pory ponad dwa miliony

zlotych. Za te pienigdze kupuje i przekazuje tamtejszej armii
sprzet wojskowy. Jego nowa powie$é przenosi nas na pierwszq [
linig frontu, czyli null. Opisuje kilka dni z zycia grupki zotnierzy.

Poznajemy Konia, Matpe, Szczura, Jagode, Zuje i Aryjca.

Nie ma tu zbyt duzo wielowgtkowosci, efektownych zjawisk
nadprzyrodzonych, nagtych zwrotéw akcji. Narracja jest bardzo
surowa. Bohaterowie z réznych powoddéw znalezli sie na froncie.
Kon — gtéwna postaé powiesci jest Polakiem, chociaz tak nie

do korica. Jego dziadek byt Ukrairicem, ktéry w czasie Il wojny
$wiatowej walczyt w SS-Galizien, babka byta Niemkg, a z drugiej

NUL

strony dziadkowie Polacy z Wotynia. Ojciec czut sie Polakiem,

Kon réwniez. Az pewnego dnia co$ sie w nim obudzito. Spakowat

LI

plecak i wylgdowat w Ukrainie. Zotnierze, a niektérzy stuzyli
jeszcze Armii Czerwonej, zastanawiajq sie co z nimi bedzie, gdy
skofczy sie wojna. Wielu z nich nie zna innego zycia. Uwazaijq, ze Tytut: Null

juz sq martwi. Pewnego dnia Koi poznaje pewng mfodg kobiete

i to zmienia jego sytuacje...
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Autor: Szczepan Twardoch
Wydawnictwo: Marginesy
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PTSR Oddziat Dolnoslgski

ul. Szybowcowa 23

54-130 Wroctaw

+48 609 102 000, +48 609 004 093

PTSR Oddziat Gnieznienski

ul. Wojska Polskiego 1

62-300 Wrzeénia

+48 792 792 751, +48 693 119 557

PTSR Oddziat Kaszubski z siedzibg
w Luzinie

ul. Mickiewicza 22 (spotkania);

ul. Letnia 1 (biuro)

84-242 Luzino

+48 607 473 585

PTSR Oddziat Kociewski w Tczewie
ul. 30 stycznia m 4

83 -110 Tezew

+48 608 039 262

PTSR Oddziat Nadbuzanski z siedzibg
w Biatej Podlaskiej

ul. Zygmunta Augusta 6

21-500 Biafa Podlaska

+48 536 317 204

PTSR Oddziat Pomorski
ul. Narcyzowa 1A/lok.20
81-653 Gdynia

+48 669 167 001

PTSR Oddziat w Ciechanowie
ul. Batalionéw Chtopskich 12
06-400 Ciechanéw

+48 507 169 607

PTSR Oddziat w Koninie

ul. Noskowskiego 1A

62-510 Konin

+48 798 776 362, +48 798 496 177

GdzZie ZnalezZz¢ nasze

lIokalne oddziaty:

PTSR Oddziat w Konskich
ul. Gimnazjalna 41B
26-200 Koriskie

+48 881 706 203

PTSR Oddziat w Koszalinie
ul. Morska 9A

75-212 Koszalin

+48 514 191 203

PTSR Oddziat w Krakowie
ul. Kalwaryjska 32/11
30-504 Krakéw

+48 513 173 192

PTSR Oddziat w Lublinie
ul. Okopowa 5 lok. 357
20-022 Lublin

+48 724 691 786

PTSR Oddziat w todzi

Al. Marszatka J. Pitsudskiego 133 D lokal
305 A

92-318 tédz

+48 505 034 909

PTSR Oddziat w Olsztynie
Tarasa Szewczenki 1
10-273 Olsztyn

+48 453 524 176

PTSR Oddziat w Radomiu
ul. Daszyriskiego 5

26-600 Radom

+48 667 704 416

PTSR Oddziat w Sanoku
ul. Konarskiego 26
38-500 Sanok

+48 601 192 522

PTSR Oddziat w Sieradzu
ul. Jana Pawta Il 41A
98-200 Sieradz

+48 784 642 182

PTSR Oddziat w Stawkowie
ul. Gen. W. Sikorskiego 4
41-260 Stawkéw

+48 880 393 935

PTSR Oddziat w Szczecinie
ul. Dworcowa 19
70-206 Szczecin
+48 781 131 513

PTSR Oddziat w Tarnowie
ul. Bema 14

33-100 Tarnéw

+48 884 222 082

PTSR Oddziat Warszawski
ul. Nowosielecka 12
00-466 Warszawa
(22) 831 0076/77

PTSR Oddziat Wielkopolska
ul. Grunwaldzka 50
60-311 Poznan

(61) 881-97-35, (72) 547 28 33

PTSR Oddziat Zawiercie
ul. Powstaricéw Slgskich 1
42-400 Zawiercie
+48 502 078 874

PTSR Oddziat Ziemi Cieszynskiej
ul. Gtéwna 13

43-424 Drogomys|

+48 667 690 742
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Wydawnictwo SM Express jest wspéifinansowane w ramach projektu
+Wspieramy aktywnos$é” przez:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych




