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Drodzy Panstwo

Oddajemy obecnie do Panstwa rak kolejny numer SM
Expressu. Kolejny, ale jednak zupetnie inny. Jak Pan-
stwo zauwazyli zmienita sie szata graficzna, mamy nie-
co wiecej tzw. Swiatta, ale co najwazniejsze, kazdy ko-
lejny numer bedzie zdominowany przez jeden temat.
Doszlismy bowiem do wniosku, ze dzieki temu latwiej
bedzie pokaza¢ wszystkie zawitosci danego zagadnie-
nia tak, aby staly sie one jasne i zrozumiate.

W tym wydaniu zajmujemy sie schorzeniem zwanym
NMOSD, dawniej chorobg Devica. Dlaczego w ogdle
zajmujemy sie tym tematem, skoro nie jest to stward-
nienie rozsiane? Otdz, po pierwsze dos¢ czesto na ta-
mach SM Expressu pokazywaliSmy schorzenie nieko-
niecznie majace zwigzek z SM, wychodzac z zatozenia,
ze osoby z SM mogq przeciez zachorowac takze nainng
chorobe. Po drugie, NMOSD jeszcze niedawno byto
postrzegane jako posta¢ SMi czesto ze stwardnieniem
rozsianym mylone. Tymczasem jak wynika z badan jest
to zupelnie odrebna choroba, jednak na tyle powazna,
ze uznalismy za potrzebne aby jg omowic.

Wewnatrz gazety znajda Paristwo mndstwo omowien
i opisdw tej choroby, ja chce tylko zacheci¢ do doktad-
nego przeczytania tych opracowan, poniewaz moze
sie zdarzy¢, ze kto$ z naszego otoczenia zapadnie na
te chorobe. W jej przypadku natomiast szybkie zdia-
gnozowanie i podjecie terapii ma kolosalne znaczenie,
gdyz NMOSD rozwija sie bardzo szybko i moze niestety
doprowadzi¢ nawet do $mierci.

Poza gtdwnym tematem nadal nasze tamy sg otwarte na
Panstwa glosy. Zaluje, ze ostatnio nadsylaja Panstwo
mniej informaciji z oddziatéw. Mysle, ze dla cztonkdw
PTSR w calym kraju wazne jest co sie dzieje w innych
oddzialach, jak sobie radzg w tych niezwykle trudnych
czasach. Mamy przeciez sygnaly, ze niektére dziala-
ja preznie, prowadzac duze projekty stuzgce osobom
chorym i wspierajac je. Dlatego apeluje, abyscie Pan-
stwo informowali nas, a przez nas innych o swoich dzia-
taniach. Warto sie pochwali¢ sukcesami, a pamietajmy,
ze te sukcesy mogg zainspirowac innych i dzieki temu
PTSR bedzie dzialal coraz prezniej.

Na koniec wspomng, ze pozostata rubryka Anny Draje-
wicz, ktéra z jednej strony dzieli sie swoimi doswiadcze-
niami w pracy nad sobg i Swiatem, a z drugiej pokazuje
nam bardzo interesujgce wlasciwosci réoznych owocow,
warzyw, ktére czesto znamy, ale nie doceniamy.

Zostata tez rubryka lektur nieobowigzkowych, do czy-
tania ktérych jednak bardzo zachecam. Pawet Gaska
wyszukuje zawsze cos interesujacego i wartego prze-

czytania.

Zapraszam do lektury.

Tomasz Pote¢
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SM Express ma nowy, odswiezony wyglqgd. Staraliémy sie, aby tekst byt bardziej czytelny. Nowe wydanie jest row-
niez interaktywne. Linki, ktére zamiesciliémy w artykutach, sqg aktywne. Zachecamy do ich klikania i zapoznawania
sie z dodatkowq tresciq, ktérg kryjg! Na dole kazdej strony znajdq Panstwo przyciski z nawigacjq, ktére utatwig
przechodzenie do kolejnych tematéw numeru. Srodkowy przycisk przeniesie Paristwa do spisu tresci na poczgtku
wydania. Dzieki zmianom, SM Express bedqg mogli Panstwo czytaé na swoich telefonach, komputerach czy tabletach.
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A Fundusz Medyczny szansq dla
- ?
chorych na NMOSD w Polsce?
AUTOR: Dominika Czarnota-Szafkowska Ponizsze filmy edukacyjne majq na celu dopetnieni¢ przedstawione wyzej informacje na te-
mat NMOSD. Materiaty filmowe powstaty w ramach kampanii edukacyjnej NEUROzmobi-
lizowani, ktérej partnerem jest PTSR.
W Polsce, zgodnie z szacunkami lekarzy, z NMOSD zmaga si¢ z ok. 400 pacjentéw. Przez wiele lat uznawano, ze
jest to wariant stwardnienia rozsianego, ale od prawie 20 lat, dzigki odkryciu przeciwciat przeciw akwaporynie 4, O tym czym jest NMOSD, zwane dawniej choroba Devica, opowiada prof. dr hab. n. med. Beata
NMOSD (znane tez pod historyczng nazwg ,.choroba Devica”) jest juz uwazane za osobng jednostke chorobowq. Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
Przebieg choroby, chociaz moze pr inaé SM, jest p y i jalnie $miertelny.
Obecnie osoby z NMOSD nie majg dostepu do skutecznego leczenia, ktére moze pomdc w powstrzymaniu rzutéw
choroby i postepu niepelnosprawnosci. Chorzy leczeni s terapiami off-label (poza wskazaniami rejestracyjny- 5
mi leku). Prawdziwg szansa sa dla nich nowe terapie, takie jak lek satralizumab. Preparat ten jest przeznaczony NMOSD moze dawaé wiele réznorodnych objawéw. O charakterystycznych symptomach NMOSD
dla 0sdb, u ktérych wystepuje dodatnie miano przeciwciat przeciw akwaporynie 4, czyli dla ok. 60% chorych na opowiada prof. dr hab. n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii
NMOSD. Niestety, lek jest kosztowny i nierefundowany w Polsce. Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
COTO JEST Szansg na szybkie udostepnianie tej nowc')czesnej terapii jest, powstaty w 2020 roku,
FUNDUSZ MEDYCZNY? Fundusz Medyczny. Fundusz m'a zapewnic¢ dodat‘kowe ﬁnar\sowanie m.in. w zakresie
diagnozowania i leczenia choréb rzadkich, do ktérych nalezy NMOSD. W ramach Fun-
2 duszu funkcjonuje kilka subfunduszy, ktérych érodki przeznaczane sa na rézne cele. Wciaz wielu pacjentom, u ktérych pojawia sig NMOSD, poczatkowo stawiana jest diagnoza
WS$rédd nich znajduje sie subfundusz terapeutyczno-innowacyijny, z ktérego mozliwe stwardnienia rozsianego. O réznicach pomigdzy tymi jednostkami chorobowymi opowiada
jest finansowanie m.in. technologii medycznych o wysokim poziomie innowacyjnosci, prof. dr hab. n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego
atakze o wysokiej wartosci klinicznej. Uniwersytetu Medycznego.
Aby lek mégt byé dostepny, musi znalezé sie w wykazie lekéw, ktéry przyg je Agencja Oceny Technologii
Medycznej i Taryfikacji (AOTMIT).
JAK TO DZIALA? Co roku, do 26 lutego, Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji sporza- X
dza projekt wykazu TLI (terapii lekowych o wysokim poziomie innowacyjno$ci), biorac Otym jak wyglada proces diagnostyczny NMOSD i o diagnostyce réznicowej opowiada prof. dr hab.
pod uwage nowe czasteczki (nie nalezy myli¢ z nowymi wskazaniamil), zarejestrowa- n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kli Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
ne w poprzednim roku oraz wychodzace naprzeciw niezaspokojonej potrzebie me- Medycznego.
dycznej. Ministerstwo Zdrowia, po otrzymaniu projektu wykazu TLI, przekazuje prosbe
o przygotowanie opinii do Rady Przejrzystosci AOTMiT, Rzecznika Praw Pacjenta oraz
konsultantéw krajowych w danych dziedzinach medycyny. Opiniowanie trwa ok. 8-10
g tygodni. Ministerstwo Zdrowia publikuje ostateczny wykaz TLI i w ciggu 30 dni pod-
S mioty odpowiedzialne, czyli firmy farmaceutyczne, moga ztozyé swéj wniosek o refun- Oprécz leczenia rzutéw NMOSD, a takze terapii hamujacej przebieg choroby wazne s inne dziala-
8 dacje danego leku w ramach Funduszu Medycznego. Nastepnie, w ciagu 30 dni, od- nia, ktére prowadza do poprawy jakosci zycia chorych. O rehabilitacji i edukacji méwi prof. dr hab.
bywajga sie trzy spotkania negocjacyjne z Komisjg Ekonomiczng (lub cztery spotkania n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
w okresie 40 dni - przy braku osiggnigcia porozumienia wczesniej), po czym Minister Medycznego.
Zdrowia wydaje ostateczng decyzje refundacyjna w sprawie finansowania danegoleku.
Fundusz Medyczny nie ma zastgpi¢ ustawy o refundacji. To jakby przyspieszony tryb,
dzigki ktéremu innowacyjne leki moga wej$¢ do regularnej refundacji. Producent leku
musi, po mniej wigcej 1,5 roku, ztozy¢ peten wniosek refundacyijny, a efektywno$¢ te-
rapii jest przez caly ten czas monitorowana.
0 %
% W wykazie TLI z 25 lutego 2022 r. ujeto 21 technologii lekowych, wéréd nich znalazt sig takze satralizumab. Czy g
P bedzie Yy W ramach F y okaze sie pewnie na przetomie czerwca 5
% ilipca tego roku. o g
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Termin NMOSD (ang. neuromyelitis optica spectrum disorders) okresla rzadkie choroby neu-
rologiczne o podtozu autoimmunologicznym, charakteryzujqgce sie ciezkim zapaleniem nerwéw
wzrokowych, rdzenia kregowego i innymi objawami z zakresu osrodkowego uktadu nerwowe-
go. Wsréd nich znajduje sie zapalenie nerwéw wzrokowych i rdzenia (NMO, ang. neuromy-
elitis optica), w ktérym procesy zapalne prowadzqg do bardzo ciezkich rzutéw, w wyniku kté-
rych u pacjentéw wystepuje skumulowana, postepujqgca i nieodwracalna niepetnosprawnosé.
Przez wiele lat NMO (nazywane historycznie chorobg Devica), uznawane byto za ciezki podtyp
stwardnienia rozsianego, niepoddajgcy sie leczeniu.

W 2004 roku odkryto specyficzne dla NMOSD przeciwciala przeciw akwaporynie 4 (AQP-
4-1gG) i uznano je za oddzielng jednostke chorobowg. Wykrycie przeciwcial AQP4-1gG po-
twierdza rozpoznanie choroby, ale ich nieobecnos¢ jej nie wyklucza. Obecnie wyrézniamy
postaé seropozytywna spektrum neuromyelitis optica (z obecnymi przeciwciatami prze-
ciw akwaporynie 4) oraz seronegatywng (bez tych przeciwcial). Postuluje sie tez obecnos¢
trzeciej, wyodrebnionej z seronegatywnej postaci NMOSD - z pozytywnymi przeciwciata-
mi przeciwko mielinie oligodendrocytéw, tzw. anty-MOG. Jest zatem grupa osdb, u ktdérych
nie wystepujg ani jedne, ani tez drugie przeciwciala, jednak spelniajg oni kryteria kliniczne
NMOSD.

Mimo coraz szerszej wiedzy na temat choroby, wcigz u az okoto 40% pacjentéw najpierw bted-
nie rozpoznaje sie stwardnienie rozsiane (SM). Rozréznienie tych dwdch chordb jest niezwykle
istotne, poniewaz w leczeniu kazdej z nich stosuje sie odrebne preparaty, a podawanie terapii
stosowanej w SM moze nawet pogorszy¢ stan osoby chorujgcej na NMOSD.

NMOSD jest chorobq rzadkq
Zachorowalno$é szacuje sie na 0,5-4,4 na 100 000 osdéb. Sredni wiek zachorowania to 39 lat,
a choroba czesciej wystepuje wsrdd kobiet - chorujg nawet 9 razy czesciej niz mezczyzni.

Objawy NMOSD mogg przypominac te pojawiajgce sie w stwardnieniu rozsianym. To najcze-
$ciej ciezki niedowtad konczyn, ostabienie miesni, nawracajgce zapalenie nerwdw wzroko-
wych, co za tym idzie - problemy z widzeniem, bl gatki ocznej a nawet trwata slepota. U cho-
rych pojawic¢ sie moze rowniez czkawka, nudnosci i wymioty, zawroty gtowy, neuralgia nerwu
tréjdzielnego, niezbornos¢ ruchow, problemy z przetkaniem, a takze $wigd, zmeczenie, a na-
wet narkolepsja (nadmierna sennos¢, napady zasypiania).

W NMOSD pojawia sie rowniez bdl (w tym bdl neuropatyczny), ktory jest obecny pomimo
czestego stosowania dostepnych obecnie lekéw przeciwbolowych i dotyka nawet ponad
80% chorych. U pacjentéow moga pojawi¢ sig rowniez zaburzenia funkcji poznawczych, za-
burzenia zachowania, depresjailek.

03/2022

Naturalny przebieg choroby jest zazwyczaj ciezki, od poczatku choroby remisje nie sg catkowi-
te i w wyniku kazdego rzutu dochodzi do pogorszenia. Srednio 1 na 3 osoby juz po pierwszym
rzucie choroby wymaga wozka inwalidzkiego. NMOSD charakteryzuje niestety duza smiertel-
nos$¢ - w ciggu pierwszych 15 lat umiera nawet 23% procent chorych.

Diagnostyka NMOSD

Prowadzona jest w kierunku obecnosci przeciwciatl przeciw akwaporynie 4 (AQP4-1gG) w su-
rowicy krwi lub ptynie mézgowo-rdzeniowymi. Ponadto wykonuje sie tez rezonans magne-
tyczny (MRI) mdzgu, rdzenia kregowego i nerwdéw wzrokowych, a takze badanie potencjatow
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wywolanych. Wazna jest tez diagnostyka réznicowa - NMOSD w pierwszej kolejnosci réznicuje
sie ze stwardnieniem rozsianym.

Leczenie NMOSD mozna podzieli¢ na: leczenie rzutu, ktérego celem jest zmniejszenie stanu
zapalnego i poprawa stanu klinicznego chorego oraz leczenie modyfikujgce przebieg choroby,
ktore hamowaé ma naturalny przebieg choroby, czyli powstrzymywac kolejne rzuty i progre-
sje. Istotne jest tez stosowanie leczenia objawowego.

W praktyce istotne jest szybkie i prawidtowe rozpoznanie choroby oraz wprowadzenie sku-
tecznego leczenia od samego poczatku diagnozy, co zapewni jak najlepszg jakos¢ zycia
osobom chorujagcym na NMOSD. Pozbawieni terapii bedg doswiadczaé statej i potencjalnie
$miertelnej (np. w konsekwencji niewydolnosci oddechowej) - progresji. a

Réznice miedzy NMOSD a SM

Zapalenie nerwéw wzrokowych i rdzenia

kregowego - NMOSD Stwardnienie rozsiane - SM

(1]
g%
23
§_§ 20-401at
W 8
N
Dochodzi do zajecia nerwéw wzrokowych Zmiany dotyczg przede wszystkim mozgu

i rdzenia kregowego. (poczatkowo istoty bialej).

Osrodkowy uklad
nerwowy

Niektore objawy NMOSD s3 podobne do tych wystepujgcych u oséb z SM jednak réznia sie nasileniem,
np. niedowlad konczyn czy problemy ze wzrokiem. Wystepuja tez zaburzenia czucia od pasa w dét, pro-
blemy z oddawaniem moczu co jest rzadkie przy rzutowo-remisyjnej postaci SM.

Obszerne zajecie rdzenia kregowego jest nagte Obszerne ogniska chorobowe widoczne sg dop-
iw krotkim czasie. iero po wielu latach choroby.

Obraz MRI

Po rzucie bardzo szybko nastepuja nieodwracal-

ne zmiany. Nawet jeden rzut moze spowodowac Nastepuja okresy remisji, nawet catkowitej.

ciezka niesprawnosé.

Rzuty choroby

Zrodta:
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NMOSD -
diagnoza i leczenie

ROZMOWA Z: dr n. med. Aleksandra Podlecka-Pietowska,
neurolog z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego
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Zapalenie rdzenia i nerwéw wzrokowych (neuromyelitis optica spectrum disor-
ders, NMOSD, choroba Devica) to rzadka demielinizacyjna choroba osrodko-
wego uktadu nerwowego o etiologii autoimmunologicznej. W NMOSD przede
wszystkim dochodzi do zajecia nerwéw wzrokowych i rdzenia kregowego.
W ponad 70% przypadkéw u chorych stwierdza sie obecnosé przeciwciat prze-
ciwko akwaporynie 4. Wéréd pozostatych 30% jedna czwarta ma przeciwciata
anty-MOG.

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

Pozaleczeniem rzutu w NMOSD stosuje sie przewlekle leczenie immunosupre-
syjne. Poczatkowo pacjenci otrzymujg kortykosteroidy doustnie, ktére stop-
niowo odstawia sie w miare wprowadzania leku immunosupresyjnego. Lecze-
nie immunosupresyjne czyli hamujgce reakcje autoimmunologiczne opiera sig
na réznych mechanizmach. W tagodniejszych przypadkach mozna zastosowaé
leki doustne, takie jak azatiopryna i mykofenolan mofetylu. W wiekszosci przy-
padkéw pierwszym wyborem jak dotgd byta jednak terapia anty-CD20 czyli
rytuksymab. Lek niszczy limfocyty B, ktére wytwarzaja przeciwciata i w ten
sposdb hamuje postep choroby.

03/2022

Dlaczego nalezy wdrozyé¢ je szybko?

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

Czy w NMOSD mozna stosowaé leki znane w leczeniu SM?
Wiekszos¢ lekow stosowanych w leczeniu stwardnienia rozsianego nie tylko
nie hamuje NMOSD, a wrecz moze wywotywac ciezkie rzuty choroby. Stad tak
istotne jest szybkie postawienie wtasciwego rozpoznania.
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Jakie sq teraz mozliwosci terapeutyczne dla osé6b z NMOSD w Polsce a jakie na swiecie?

Obecnie w Polsce mozna stosowac tylko leki doustne azatiopryne i mykofenolan mofetylu (hierefundowa-
ny) oraz rytuksymab. Ten ostatni jest stosowany w niewielu oérodkach, poniewaz leczenie jest nierefundo-
wane i poza wskazaniami uwzglednionymi w ChPL (Charakterystyka Produktu Leczniczego).

Obecnie na swiecie sq znane juz 3 leki z udowodniong skutecznoscig w leczeniu NMOSD:

Satralizumab

Nebilizumab

Ekulizumab

humanizowane przeciwciato
monoklonalne, dziatla poprzez
blokowanie receptoréw dla
interleukiny 6; podawany pod-
skornie 1x/miesigc; wskazany
w NMOSD z obecnoscig prze-
ciwcial przeciwko akwapory-
nie 4.

przeciwcialo monoklonalne
anty-CD19 skierowane prze-
ciwko kragzacym limfocytom B;
podawane dozylnie, co 6 mie-
siecy.

przeciwcialo monoklonalne
skierowane przeciw skltado-
wej C5 dopetniacza; podaje
sie dozylnie, poczatkowo co
tydzien, nastepnie co 2 tygo-
dnie.

Zaden ztych lekéw nie jest refundowany, wiec sa niedostepne dla pacjentéw w Polsce. Trwaja procedury

dotyczace refundacji leczenia satralizumabem w Polsce.
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Fundusz Medyczny szansq dia
chorych na NMOSD w Polsce?

AUTOR: Dominika Czarnota-Szatkowska

W Polsce, zgodnie z szacunkami lekarzy, z NMOSD zmaga sie z ok. 400 pacjentéw. Przez wiele lat uznawano, ze
jest to wariant stwardnienia rozsianego, ale od prawie 20 lat, dzieki odkryciu przeciwciat przeciw akwaporynie 4,
NMOSD (znane tez pod historyczng nazwg ,.choroba Devica”) jest juz uwazane za osobng jednostke chorobowq.
Przebieg choroby, chociaz moze przypominaé SM, jest powazny i potencjalnie $miertelny.

Obecnie osoby z NMOSD nie majg dostepu do skutecznego leczenia, ktére moze pomdc w powstrzymaniu rzutéw
choroby i postepu niepelnosprawnosci. Chorzy leczeni sg terapiami off-label (poza wskazaniami rejestracyjny-
mi leku). Prawdziwg szansg sg dla nich nowe terapie, takie jak lek satralizumab. Preparat ten jest przeznaczony
dla osdb, u ktérych wystepuje dodatnie miano przeciwciat przeciw akwaporynie 4, czyli dla ok. 60% chorych na
NMOSD. Niestety, lek jest kosztowny i nierefundowany w Polsce.

Szansg na szybkie udostepnianie tej nowoczesnej terapii jest, powstalty w 2020 roku,
Fundusz Medyczny. Fundusz ma zapewni¢ dodatkowe finansowanie m.in. w zakresie
diagnozowania i leczenia chordb rzadkich, do ktérych nalezy NMOSD. W ramach Fun-
duszu funkcjonuje kilka subfunduszy, ktérych srodki przeznaczane sg na rézne cele.
Wsrdd nich znajduje sie subfundusz terapeutyczno-innowacyijny, z ktérego mozliwe
jest finansowanie m.in. technologii medycznych o wysokim poziomie innowacyjnosci,
a takze o wysokiej wartosci klinicznej.

CO TO JEST
FUNDUSZ MEDYCZNY?

Aby lek mogt by¢é dostepny, musi znalezé sie w wykazie lekow, ktory przygotowuje Agencja Oceny Technologii
Medycznej i Taryfikacji (AOTMIT).

JAK TO DZIALA? Co roku, do 26 lutego, Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji sporzg-
dza projekt wykazu TLI (terapii lekowych o wysokim poziomie innowacyjnosci), biorgc
pod uwage nowe czasteczki (nie nalezy myli¢ z nowymi wskazaniamil), zarejestrowa-
ne w poprzednim roku oraz wychodzace naprzeciw niezaspokojonej potrzebie me-
dycznej. Ministerstwo Zdrowia, po otrzymaniu projektu wykazu TLI, przekazuje prosbe
0 przygotowanie opinii do Rady Przejrzystosci AOTMiT, Rzecznika Praw Pacjenta oraz
konsultantéw krajowych w danych dziedzinach medycyny. Opiniowanie trwa ok. 8-10
tygodni. Ministerstwo Zdrowia publikuje ostateczny wykaz TLI i w ciggu 30 dni pod-
mioty odpowiedzialne, czyli firmy farmaceutyczne, moga ztozy¢ swoj wniosek o refun-
dacje danego leku w ramach Funduszu Medycznego. Nastepnie, w ciggu 30 dni, od-
bywajg sie trzy spotkania negocjacyjne z Komisjg Ekonomiczng (lub cztery spotkania
w okresie 40 dni - przy braku osiggniecia porozumienia wczesniej), po czym Minister
Zdrowia wydaje ostateczng decyzje refundacyjng w sprawie finansowania danego leku.
Fundusz Medyczny nie ma zastgpi¢ ustawy o refundaciji. To jakby przyspieszony tryb,
dzieki ktéremu innowacyjne leki moga wejs¢ do regularnej refundacji. Producent leku
musi, po mniej wiecej 1,5 roku, ztozy¢ peten wniosek refundacyjny, a efektywnosc te-
rapii jest przez caly ten czas monitorowana.

W wykazie TLI z 25 lutego 2022 r. ujeto 21 technologii lekowych, wérdd nich znalazl sie takze satralizumab. Czy
ostatecznie bedzie refundowany w ramach Funduszu Medycznego, okaze si¢ pewnie na przetomie czerwca
ilipcatego roku. a
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Ponizsze filmy edukacyjne majg na celu dopetnieni¢ przedstawione wyzej informacje na te-

mat NMOSD. Materiaty filmowe powstaty w ramach kampanii edukacyjnej NEUROzmobi-

lizowani, ktérej partnerem jest PTSR.

O tym czym jest NMOSD, zwane dawniej chorobg Devica, opowiada prof. dr hab. n. med. Beata
Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

-

NMOSD moze dawa¢ wiele réznorodnych objawéw. O charakterystycznych symptomach NMOSD
opowiada prof. dr hab. n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

->

Wcigz wielu pacjentom, u ktérych pojawia sie NMOSD, poczatkowo stawiana jest diagnoza
stwardnienia rozsianego. O rdznicach pomiedzy tymi jednostkami chorobowymi opowiada
prof. dr hab. n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego.

-

O tym jak wyglada proces diagnostyczny NMOSD i o diagnostyce réznicowej opowiada prof. dr hab.
n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego.

-

Oprocz leczenia rzutow NMOSD, a takze terapii hamujacej przebieg choroby wazne sg inne dziata-
nia, ktore prowadza do poprawy jakosci zycia chorych. O rehabilitacji i edukacji mowi prof. dr hab.
n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska z Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego.

->
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https://www.youtube.com/watch?v=if_dxQ3uZgo
https://www.youtube.com/watch?v=NKWVUMxSLw8
https://www.youtube.com/watch?v=mqxgQZwbXVc
https://www.youtube.com/watch?v=zESdZBwMZnI
https://www.youtube.com/watch?v=kXVrsbf5qxo

Szczepienia anty-Covid i trzecia
dawka szczepienia
INFORMACJE DORADCZEJ KOMISJI MEDYCZNEJ PTSR

Rekomendacje opracowane przez: prof. Krzysztof Selmaj, prof. Waldemar Brola,
prof. Katarzyna Kotulska-Jézwiak, prof. Sergiusz J6zwiak, dr Jacek Zaborski
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Mimo, ze szczepienia przeciwko Covid-19 sq dostepne juz od dtuzszego czasu, osoby ze stward-
nieniem rozsianym wcigz zadajg liczne pytania dotyczgce ich wplywu na chorobe, skuteczno-
$ci, ryzyka. Co jakis czas pojawiajq sie doniesienia naukowe, ktére - bazujgc na obserwacjach
oso6b ze stwardnieniem rozsianym przyjmujgcych szczepienia anty-Covid — stuzg naukowcom
do opracowywania zalecen i rekomendacji. Ponizej przedstawione zostajg informacje przygo-
towane przez Doradczqg Komisje Medyczng PTSR dnia 27.01.2022.

Wplyw szczepienia na dalszy przebieg SM

Dotychczasowe wyniki z licznych baz danych z réznych krajéw nie wskazujg, aby szczepienie
miato wplyw na wystgpienie rzutu choroby lub postep niesprawnosci. Po szczepieniu moze
wystgpi¢ gorgczka, ktéra przejsciowo moze nasila¢ objawy SM, ale powinny one ustgpi¢ wraz
z ustaniem gorgczki.

Wybor szczepionki

Nie ma danych, aby ktdras ze stosowanych szczepionek byla szczegdlnie wskazana w SM. Pa-
cjenci ponizej 40 roku zycia mogg zachowaé pewng ostroznos¢ w stosunku do szczepionki Va-
xzevria ze wzgledu na doniesienie o bardzo nielicznych chorobach zakrzepowych, ktére moga
pojawic¢ sie w ciggu 3 tygodni po tym szczepieniu. Szczegdlnie moze dotyczy¢ to pacjentdw
z duzym stopniem niesprawnosci i o ograniczonej ruchomosci.

15

Szczepienie po przechorowaniu Covid-19

Pacjenci, ktérzy przechorowali Covid-19, powinni poddac sie szczepieniu 3-6 miesiecy po
przechorowaniu (nie wczesniej niz 30 dni) ze wzgledu na to, iz odpornosé po przechorowaniu
stopniowo zanika, podobnie jak po wczesniejszym szczepieniu.

Wplyw lekéw na skutecznos$é szczepienia

Niektére leki, ze wzgledu na ich mechanizm dziatania, mogg obniza¢ skutecznos¢ szczepie-
nia i zalecane jest skoordynowanie szczepienia z czasem podaniem leku (patrz nizej). Jednak
w sytuacji, kiedy zagrozenie Covidem jest znaczne, nie nalezy opdznia¢ stosowania szczepie-
nia i zastosowac je jak najszybciej, bez dopasowania czasowego do leczenia.

03/2022

W przypadku chorych z SM mozna stosowaé nastepujgce

dopasowanie czasowe stosowania lekéw i szczepienia:

Beta interferony (Avonex, Betaferon, Plegridy, Nie sg wymagane opdznienia

Rebif), octan glatirameru (Copaxone, Remurel), w podaniu pierwszej dawki leku przy
teryflunomid (Aubagio), fumaran dimetylu rozpoczynaniu leczenia po wykonanym
(Tecfidera), diroximel fumarate (Vumerity) pelnym szczepieniu*, ani zadne

i natalizumab (Tysabri) dopasowania czasowe pomiedzy
szczepieniem a podaniem leku

w trakcie leczenia.

SM EXPRESS
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W przypadku chorych z SM mozna stosowaé nastepujgce

dopasowanie czasowe stosowania lekéw i szczepienia:

Fingolimod (Gilenya), siponimod (Mayzent),
ozanimod (Zeposia), ponesimod (Ponvory)

W przypadku rozpoczynania leczenia
pelne szczepienie* powinno by¢
zakonczone 2 tygodnie przed
pierwszym podaniem leku. W trakcie
leczenia szczepienie powinno by¢
wykonane niezaleznie od czasu podania
leku.

Alemtuzumab (Lemtrada)

W przypadku rozpoczynania

leczenia pelne szczepienie*

powinno by¢ zakonczone 4 tygodnie
przed pierwszym podaniem

leku. W przypadku kontynuacji leczenia
szczepienie powinno by¢ wykonane 24
tygodnie po ostatnim podaniulekui4
tygodnie przed nastepnym podaniem.

Kladrybina (Mavenclad)

W przypadku rozpoczynania leczenia
pelne szczepienie* powinno byé¢
zakonczone 2 tygodnie przed
pierwszym podaniem leku. W chwili
obecnej, w przypadku kontynuacji
leczenia nie ma wskazan do
dopasowania szczepienia do

ostatniej dawki leku, ale dalsze
badania trwajg i zastosowanie
szczepienia niebezposrednio po
podaniu leku powinno zwiekszy¢ jego
skutecznosé. Szczepienie powinno by¢
zakonczone 2 tygodnie przed kolejnym
cyklem stosowania leku.

Okrelizumab (Ocrevus)

W przypadku rozpoczynania
leczenia pelne szczepienie*
powinno by¢ zakonczone 2 tygodnie
przed pierwszym podaniem leku.

W przypadku kontynuacji leczenia
szczepienie powinno by¢ wykonane
12 tygodnie po ostatnim podaniu
leku i zakonczone 4 tygodnie przed
nastepnym podaniem.

Ofatumumab (Kesimpta)

W przypadku rozpoczynania leczenia
petne szczepienie* powinno by¢
zakonczone 2 tygodnie przed
pierwszym podaniem leku. Obecnie nie
ma danych czy i z jakim opdznieniem
powinno by¢ wykonane szczepienie po
ostatniej dawce podania leku w trakcie
leczenia.

Sterydy w wysokich dawkach (dozylny
methylprednizolon lub preparaty doustne)

- 7-14 dni po ostatniej dawce.

*Pelne szczepienie to przyjecie 2 dawek szczepionki Comirnaty (Pfizer), Spikevax (Moderna),
Vaxzevria (AstraZeneca) lub 1 dawki szczepionki Covid-19 Vaccine Janssen.
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Dodatkowe szczepienie (trzecia dawka)
Trzecia dawka stosowana jest jako dawka uzupelniajgca lub jako dawka przypominajgca.

Dawka uzupetniajgca

jest wykonywana po 28 dniach od drugiej dawki szczepienia podstawowego. Jej celem jest
wzmocnienie efektdéw szczepienia u pacjentdw z ostabiong odpornoscig naturalna lub nabyta
w wyniku chordb np. pacjenci onkologiczni, po przeszczepach. Nie ma w tej grupie pacjentéw
z SM. Do takiego dodatkowego szczepienia upowaznieni sg takze pacjenci leczeni wysokimi
dawkami sterydow i lekami obnizajgcymi odpornosé. W tym przypadku zastosowanie tej daw-
ki mogtoby by¢ rozwazane u pacjentéw z SM leczonych wszystkimi lekami poza Interferonami,
Glatiramerem, Tecfidera i Tysabri.

Leki stosowane w SM obnizajg odpornosc¢ jedynie w sposdb umiarkowany. Ponadto, dotych-
czasowo ocena wplywu obnizajgcego odpornosé¢ po leczeniu SM opiera sie o analize ilosci
przeciwciatl anty-SARS-Cov-2 i nie uwzglednia odpornosci zaleznej od limfocytow T, ktdra
jest bardziej zZtozona i trudniejsza do oceny. Potrzebne sg dalsze badania na temat ewentualnej
korzysci szczepienia uzupetniajgcego w SM.

Dawka przypominajaca

jest wykonywana 5 miesiecy od pelnego szczepienia w celu wzmochnienia wygasajgcej odpor-
nosci poszczepiennej. Szczepienie to jest zalecane pacjentom z SM na takich samych zasa-
dach jak u pozostatych osdb, z uwzglednieniem ewentualnych ram czasowych zwigzanych ze
stosowaniem niektdrych lekdw, analogicznie jak w przypadku szczepienia podstawowego.

Dodatkowe srodki ochrony

Pomimo zaszczepienia pacjenci z SM powinni stosowa¢ sie do ogdlnych zalecen ochrony
przed zakazeniem Covid-19, takimi jak noszenie masek, zachowanie dystansu spotecznego,
dezynfekcja rak, wietrzeniem pomieszczen.

Rekomendacje odnoszg sig takze do dzieci i mtodziezy powyzej 12 r.z.
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Razem tatwiej

— poradnia dla oséb ze stwardnieniem rozsianym.

Skorzystaj z bezplatnych konsultacji psychologicznych w ra-
mach projektu ,,Razem latwiej - poradnia dla oséb ze stward-
nieniem rozsianym”. Nasi psychologowie swiadczg profesjo-
nalng pomoc w rozwigzywaniu trudnosci zyciowych i wesprg Cie
w radzeniu sobie z wyzwaniami jakie niesie SM. Na spotkaniach,
w bezpiecznych warunkach, mozesz omoéwi¢ swoje problemy,
obawy i doswiadczenia.

Kto moze skorzysta¢ z konsultacji psychologicznej?
Kazda osoba z SM, nowozdiagnozowana lub chorujgca wiele lat,
a takze jej bliscy, z calej Polski.

Jak mozesz umowic¢ sie na spotkanie z naszymi psychologami?
Mozna zrobi¢ to na 2 sposoby:

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

W Poradni czekajg na Ciebie rowniez inni specijalisci: prawnik,
pracownik socjalny, neurolog. Zadzwon lub wypetnij formularz
i skorzystaj zich wsparcia.

Projekt ,,Razem latwiej - poradnia dla osdb ze stwardnieniem rozsianym” wspotinan-
sowany jest z funduszy PFRON. Dofinansowanie projektu z PFRON: 97 904,00 z}

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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Czy wirus Epsteina-
Barr (EBV) moze
powodowaé¢ SM?

TLUMACZENIE: Marta Szantroch
ZRODLO: Multiple Sclerosis International Federation _

Mimo, ze wcigz niejasnym pozostaje, co dokladnie prowadzi do zachorowania na stwardnienie rozsiane, to za
prawdopodobng uznaje sie kombinacje genéw, czynnikéw srodowiskowych i stylu zycia. Wcigz jednak nie mozna
definitywnie stwierdzié, ze jeden konkretny czynnik jest odpowiedzialny za pojawienie si¢ SM, albo ze zestawienie
réznych elementéw zwieksza ryzyko pojawienia sie choroby. Niedawno opublikowane wyniki badania dajg mocne
podwaliny pod jedng z hipotez, sugerujqgcq, ze wirus Epsteina-Barra (EBV) jest jednym z czynnikéw ryzyka.

CZYM JEST WIRUS EBV? EBV to rodzaj wirusa opryszczki. Jest jednym z najczesciej wystepujgcych wirusow na
Swiecie, pojawiajgcym sie u 9 na 10 osdb. Przenosi sie poprzez ptyny ustrojowe, takie
jak np. $lina i powoduje choroby zakazne, m.in mononukleoze, zwang gorgczkg gruczo-
lowa. Po zwalczeniu choroby, mimo wyzdrowienia, EBV pozostaje w organizmie (jest
»,niemy?”), powodujac - trwajaca cale zycie - ukryta infekcje.

JAKI JEST ZWIAZEK Po zwalczeniu wirusa, uktad odpornosciowy zostawia w ciele elementy ,najezdzcy” -

MIEDZY EBV A SM? tak zwane antygeny. Organizm rozpoznaje antygeny i stymuluje produkcje przeciwcial,
by poméc systemowi odpornosciowemu w walce z wirusem, jesli ten zndw zaatakuje
organizm. Przeciwciata EBV byly juz lgczone z kilkoma typami raka oraz chorobami au-
toimmunologicznymi, w tym SM. Badania sugerujg, ze ukryte przeciwciala EBV moga
wchodzi¢ w reakcje z uktadem odpornosciowym i nerwowym, powodujgc powstanie
choroby.

Wiele doniesien naukowych podkreslato juz relacje miedzy EBV i stwardnieniem roz-
sianym, wykazujac obecnos¢ przeciwciat EVB nawet u 99% osdb chorujgcych na SM.
| podobnie, wiekszos$¢ osdb, u ktdérych nie stwierdza sie obecnosci przeciwciat EVB,
nie jest w grupie ryzyka rozwoju SM., niemy”), powodujac - trwajaca cate zycie - ukryta

infekcije.
CO MOWINOWE Profesor Alberto Ascherio i jego wspodtpracownicy z Harvard T.H. Chan School of
BADANIE? Public Health w Cambridge, Stany Zjednoczone, przez 20 lat przebadali 10 milionéw

0s6b z personelu wojskowego US. Badacze chcieli sprawdzié, czy infekcja wirusem
Epsteina-Barr zwieksza ryzyko pojawienia sie stwardnienia rozsianego.

Na poczatku badania pobrali probki krwi od wszystkich uczestnikdw i zmierzyli po-
ziom przeciwcial EVB, by oceni¢ czy ktos byt zarazony wirusem w przesztosci. Pobierali
tez prébki krwi kazdego roku, aby sprawdzi¢, czy osoby niezarazone zostaty w ktéryms
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momencie nosicielami EBV. Badacze zmierzyli rowniez poziom $swiatta neurofilamentu
(NfL) - biomarkera, ktory pozwala wnioskowac o stanie choroby. NfL jest czesto wy-
krywane we krwi osdb, u ktérych pojawia sie jakiegos rodzaju uszkodzenie uktadu ner-
wowego, np. mieliny w przebiegu SM.

U osdéb, ktore chorujg na stwardnienie rozsiane, poziom NfL we krwi jest wysoki na-
wet 6 lat przed pojawieniem sig pierwszych objawow choroby. Ascherio i wspol-
pracownicy wykryli, ze u 0s6b z SM poziom NfL wzrastat jedynie po infekcji EBV. To
doprowadzito badaczy do konkluzji, ze infekcja wirusem Epsteina-Barr pojawita sie
u tych pacjentéw przed zachorowaniem na SM.

Z 10 milionéw o0sdb, ktére poddane byly analizie, u 801 zdiagnozowano stwardnienie
rozsiane, a w tej grupie 800 miato przeciwciata EBV. Naukowcy wykryli, ze ogdlne ry-
zyko rozwoju SM wzrastato 32-krotnie po infekcji EBV. Przebadali uczestnikow réwniez
pod katem innych wirusow, jak wirus cytomegalii (CMV), ktéry rowniez powszechnie
wystepuje w populacji ludzkiej. Nie dopatrzyli sie jednak zadnej zmiany w ryzyku za-
chorowania na SM po infekcji CMV.

Wysokie prawdopodobienstwo zachorowania na stwardnienie rozsiane oséb zaka-
zonych wirusem EBV, wraz z duzg liczba przebadanych osdb, jest mocnym dowodem

na to, ze choroba Epsteina-Barr moze by¢ istotnym czynnikiem ryzyka pojawienia sig

SM.

Wyniki badania sugerujg, ze przeciwciala EBV sg zwigzane ze zwigkszonym ryzykiem
zachorowania na stwardnienie rozsiane. Jednakze, poniewaz wiekszos¢ osdb zainfe-
kowanych wirusem EBV nie choruje na SM, EBV sam w sobie nie jest wystarczajgcym
powodem pojawienia sie SM. Obecnie zadaniem naukowcoéw jest zrozumienie tego,
dlaczego niektdre osoby zarazone wirusem Epsteina-Barr chorujg na SM, a inne nie.
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Miedzy wykryciem przeciwcial EBV a pojawieniem sie pierwszych objawdéw stward-
nienia rozsianego mija nawet 10 lat. Nie jest to do kornica zrozumiate, ale coraz liczniej-
sze dowody sugerujg, ze istnieje wczesna faza stwardnienia rozsianego, nazywana fazg
prodromalng. Uwaza sig, ze w jej trakcie choroba w organizmie sie rozwija, mimo, ze
chory nie doswiadcza typowych objawow SM. W tym okresie przeciwciata EBV moga
powoli zwalcza¢ obrone systemu odpornosciowego i nerwowego.

Poniewaz unikniecie infekcji EBV jest niemozliwe, odpowiedzig mogg by¢ szczepion-
ki przeciwko wirusowi. | - jes$li EBV jest czynnikiem ryzyka SM - mozliwym wydaje sie
stworzenie szczepionki przeciw EBV, ktdra mogtaby chroni¢ przed SM. Obecnie trwa
wiele badan oceniajgcych szczepionki przeciw EBV, jak rowniez leki, ktore celowane
s w wirusa EBV u osob, ktére chorujag na stwardnienie rozsiane. W styczniu 2022 jed-
na z firm farmaceutycznych rozpoczela pierwsza faze badan klinicznych nad mozliwg
szczepionka przeciw wirusowi Epsteina-Barr, testujgc jg na zdrowych ochotnikach.
Badania bedg trwaly jeszcze przez dluzszy czas, ale ich rezultaty mogg mie¢ istotne
implikacje na przyszig profilaktyke i leczenie SM.
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Niewazne ile masz lat, czy masz SM czy
moze inne schorzenie, czy chorujesz dtugo
czy moze zostates dopiero zdiagnozowany,
jaki jest twoj status zawodowy. Nawet jesli
na co dzien czujesz sie dobrze i nie myslisz
o chorobie, zatoz subkonto w PTSR. Zadbaj
0 to, by bez problemow optacac swoje
potrzeby wynikajace z SM. Zainwestu;

w siebie i swoja przysztosc.

rodki gromadzone na  Jak zbierac Srodki finansowe na subkoncie?
Zbieraj srodki z 1% podatku i darowizn. Popros

townie czy crossfit lub o wsparcie znajomych, przyjaciot i rodzine.

ia Twoja sprawnosc Jak zatozyc subkonto?
Lapraszamy na naszg strone:

o komfortowej pracy www.ptsr.org.pl

tykiem, psychologiem,  lub do kontaktu telefonicznego

koS¢ swojego Zycia (22) 119 36 88

I kiedy skorzystasz ze J OL
ch na Twoim subkoncie. ) <

|C

PoLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGD
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Pomoc medyczna dla
obywateli Ukrainy.
Gdzie jej szuka¢?
Jakie sq warunki jej
udzielenia?

Jak informuje NFZ, obywatel Ukrainy, ktéry posiada
zaswiadczenie wystawione przez Straz Graniczng RP
lub odcisk stempla Strazy Granicznej RP w dokumen-
cie podrozy, potwierdzajacy legalny pobyt na teryto-
rium RP, i ktory przekroczyt granice 24 lutego 2022 r.
i pézniej w zwigzku z konfliktem zbrojnym na teryto-
rium Ukrainy, ma prawo do otrzymania nieodptatnej
pomocy medycznej.

Zasady udzielania $wiadczen medycznych obywatelom
Ukrainy oraz ich rozliczania bgda takie same jak w przy-
padku polskich pacjentéw. Rzad przygotowuje spe-
cjalne rozwigzania prawne w tej sprawie.

Niezbednych informacji odnosnie opieki medycznej
dla obywateli Ukrainy, w jezykach polskim i ukrain-
skim udzielajg konsultanci Szpitala Praskiego w War-
szawie pod numerami telefonow:

+48 536 536 983

(22) 566 22 20

od poniedziatku do pigtku w godz. 7:00 - 21:00.
Skontaktowaé sie mozna tez za pomocg komunikato-
ra VIBER.

Wiegcej informaciji na stronie:

W razie trudnosci w otrzymaniu opieki medycznej
w zakresie SM prosimy o kontakt z Infolinig PTSR pod
numerem telefonu (+48) 22 127 48 50. Na Infolinii moz-
na uzyskac¢ rowniez wsparcie informacyjne dotyczace
samego schorzenia, terapii lekowych, radzenia sobie
z objawami itp. Informacje sg udzielane w jezykach pol-
skim i ukrainskim.

Ponadto, Ukrainski Dom w Warszawie - Fundacja Nasz
Wybor uruchomita Infolinie pod numerem +48 727 805
764 dla tych, ktérzy chcg pomoc, oraz dla obywateli
z Ukrainy, ktoérzy poszukujg pomocy.

<

MeauuHa ponomMora
rpoMaasHaMm
YKpaiHu. [le
wykaTu? Axki ymosu
Il HAgaHHA?

3a paavmmm HauioHanbHoro ¢oHAy 3/0pOB‘'A, rpOMaAAHUH
YKpaiHM, SKMA Ma€ NOCBiAYEHHS, BUAaHe NPUKOPAOHHUKOM
Pecny6aiku MonbLia, a6o Bia6uTOK neyaTku NpukopAOHHOI
cnyx6u Pecny6nikm MMonbwia B NpoOI3HOMY AOKYMEHTI,
WO niATBEpAXKYE 3aKOHHe nepebyBaHHA Ha TepuTopil
Pecny6niku MNonbuwa, nicas nepeTuHy KOpAOHY 3 24 /IIOTOro
2022 poKy y 3B'A3KYy 3i 36poMHUM KOHDNIKTOM Ha TepUuTopii
YKpaiHu, Ma€ NnpaBo Ha OTPMMAHHSA 6e3KOLITOBHOI MEANYHOI

AOMNMOMOru.

MpaBuna HagaHHA MeAUYHMX NOCAYr rpoMaasiHaM YKpaiHu
TaTxnoceseHHA 6yayTb TAKMMMU XK, IK i Yy BUNaAKY NOJIbCbKUX

nauieHTiB.

HeobxigHy iHdopmManilo npo MeauuHy aAonoMmory
rpoMaasHaM YKpaiHM HafalwTb KOHcy/sbTaHTM [Mpasbkoi
nikapHi y Bapwiagi 3a Homepamu:

+48 536 536 983

(22) 566 22 20

3 noHeainKa no n'aTHuyr 3 7:00 po 21:00. Takox
yKpaiHcbKoo. Bu MoXxxeTe 3B'A3aTUCA 3 HUMM TaKOX uyepes
Viber.

Binbwe iHdopmauii Ha cauTi: bGeskowroBHa MeguuHa
niaTpMMKa AN ocib i3 YKpaiHu. [le 3HanTn gonomory? (me-

donet.pl)

Y pasi BUHUKHEHHSI TPYAHOLWIiB 3 OTPUMaHHAM MEAUYHOI
AOMOMOrM Npu NiKyBaHHI po3CiSAHOro CK/1Iepo3y 3BepTauTecs
Ha rapsavy aidilo MTCP 3a HoMmepomM (+48) 22 127 48 50. Ha
rapadii AiHii BM TakoXX Mo)eTe oTpuMaTu iHpopMauilHy
NiATPUMKY LLOAO CAMOro 3aXBOpIOBaHHA, MEAUKAMEHTO3HOI
Tepanii, 6opoTb6uM 3 cumnToMamMm Towo. IHPopmauia

HaAAETbCA NOJ/IbCbKOIO Ta YKPAiHCbKOIO MOBaMM.

Kpim Toro, ®oHp «YKpaiHcbkum AiM y Bapwagi = Haw Bu6ip»

3anycTMB rapavy NiHilo 3a Homepom +48 727 805 764 pnsa
TUX, XTO XOuYe AOMNOMOrTHU, Ta ANA rPOMaAsAH 3 YKpaiHum, AKi
LWYKalTb 4ONOMOIu.
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aszg misjg jest poprawa jakosci zycia osob ze stwardnieniem rozsia-

nym oraz zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji tak, by mogli
realizowac swoje pasje, spetniac marzenia, pracowac i aktywnie uczest-
niczy¢ w zyciu spotecznym. Dzialajgc, wspieramy chorych i ich bliskich,
mowimy o SM w przestrzeni publicznej, wptywamy na polskie prawo, by

jak najlepiej chronito dobro chorych.

To credo naszej organizacji, ktore jest od wielu 1at podstawa naszych dziatan.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest organizacjg pozarzagdowa, ktéra po-
zostaje aktywna od kilkudziesigciu lat, zrzeszajgc osoby chore na stwardnienie rozsiane, ich ro-
dziny i przyjaciotl z catej Polski. Towarzystwo zostato zatozone w 1990 roku z inicjatywy lekarzy
neurologow, oséb chorujgcych na SM i ich bliskich. W maju 2004 roku organizacja otrzymata
status organizacji pozytku publicznego, co nie tylko stato sig wspanialg legitymizacjg naszych
dzialan, ale dalo nam szanse pozyskiwania srodkow z 1% podatku i ubiegania sie o dotacje kie-
rowane do organizacji pozytku publicznego.
. . : s 27

Na terenie catej Polski organizacja zrzesza 3,5 tys. cztonkow, w 25 oddziatach (lista oddziatow:
https://ptsr.org.pl/oddzialy). Placéwki terenowe prowadzone sg w wiekszosci przez wolontariu-
szy, ktoérzy z wielkim oddaniem poswiecajg swoj czas na niesienie pomocy. W Warszawie znajduje
sie siedziba biura Rady Gtoéwnej PTSR, ktére odpowiedzialne jest za dziatania na poziomie krajo-
wym.

PTSR prowadzi pomoc posrednig i bezposrednia. Biuro Rady Gtéwnej prowadzi Centrum Infor-
macyjne SM i w jego ramach Ogdlnopolska Infolinie SM, w ktdrych bezptatnie mozna zasiegnaé
informacji na temat stwardnienia rozsianego. Znajduje sie tutaj rowniez Poradnia specjalistycz-
na udzielajgca darmowego wsparcia psychologicznego, prawnego oraz socjalnego dla chorych
na SM, a takze konsultacji neurologicznych. Ponadto, nagrywa webinary i organizuje warsztaty
dla srodowiska os6b z SM i ich bliskich, realizuje kampanie informacyjne i wydarzenia mowiac
gtosno o chorobie, problemach w leczeniu i rehabilitacji. Prowadzi tez dziatalnos¢ wydawni-
cz3: https://ptsr.org.pl/wydawnictwa

03/2022

W oddziatach PTSR na terenie calej Polski oferowana jest rehabilitacja domowa i stacjonarna, ustu-
gi asystenckie i wsparcie psychologiczne, prawne, grupy wsparcia, zajecia integracyjne. Oferte
oddziatdw mozna znalez¢ na: https://ptsr.org.pl/oddzialy

Jedyna taka organizacja

Jako jedyna w Polsce ogdlnokrajowa organizacja dziatajgca na rzecz chorych na SM, PTSR stara sie
wplywacé na zmiany systemowe, zabierajagc gtos w imieniu chorych w Polsce. Wspodtpracuje z Par-
lamentarnym Zespotem ds. SM, Ministerstwem Zdrowia, Narodowym Funduszem Zdrowia i innymi
instytucjami (np. AOTMIT) oraz organizacjami. Zabiera gtos na forum miedzynarodowym (EMSP,
MSIF), przedstawiajac sytuacje osdb z SM w naszym kraju. W 2021 roku PTSR zaprezentowato po-
stulaty i priorytety naszej organizacji, do wypetnienia ktérych bedzie dazyé. Sg to m.in.: leczenie
0s6b z SM w Polsce zgodnie ze wspodlczesnym stanem wiedzy, szerszy dostep do lekdéw o wyso-

SM EXPRESS


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/oddzialy
https://ptsr.org.pl/wydawnictwa
https://ptsr.org.pl/oddzialy 

3
N
y 4
<
2
o)

28

03/2022

SM EXPRESS

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

kiej skutecznosci, rownomierny dostep do leczenia SM w catym kraju i od razu po rozpoznaniu
w wyspecjalizowanych osrodkach, stworzenie mozliwosci szybszej diagnostyki SM, jak najszyb-
sza inicjacja leczenia SM, refundacja leczenia postaci wtdrnie postepujacej SM, ztagodzenie kry-
teridw przechodzenia miedzy | a Il linig w obowigzujgcych programach lekowych, pilna poprawa
dostepu do leczenia objawowego i niezbednej rehabilitacji.

Do najwazniejszych dziatan i inicjatyw podjetych w 2020 roku

i kontynuowanych w 2021 roku przez organizacje nalezqg:

interwencja ws. wpisania preparatu fingolimod na liste lekéw refundowanych.

dziatania w kierunku powstania raportu poswieconego opiece nad pacjentami z postacia
wtornie postepujaca SM.

uczestnictwo w posiedzeniach Parlamentarnego Zespolu ds. Stwardnienia Rozsianego
i Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb Neurologicznych.

udzial w spotkaniach i konferencjach ECTRIMS, coroczna konferencja EMSP, posiedzenia
Rady Gtoéwnej Multiple Sclerosis International Federation oraz spotkaniach Rady Organiza-
cji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjentow.

prowadzenie Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia ,Mam szanse” (PLRiW), w ramach
ktérego tworzone sg indywidualne subkonta dla oséb chorujgcym na SM, na ktérych gro-
madzi¢ moga one $rodki z 1% podatku i darowizny.

prowadzenie Centrum Informacyjnego SM (CISM), ktérego celem jest udzielanie wsparcia
informacyjnego i specjalistycznego osobom z SM i ich bliskim. Z pomocy Centrum Infor-
macyjnego SM korzysta¢ mogg osoby z Polski i z zagranicy pod numerem telefonu (22) 127
48 50.

dziatanie Poradni specjalistycznej dla oséb z SM i ich bliskich, w ramach ktérej osoby z SM
skorzysta¢ mogg z bezptatnego wsparcia psychologa, prawnika, pracownika socjalnego
oraz neurologa.

Prowadzone byly tez projekty i dziatania o charakterze edukacyjnym

i informacyjnym m.in.:

projekt edukacyjny ,Rozmowy o chorobie, czyli dobra komunikacja miedzy lekarzem a pa-
cjentem chorym na SM”, ktérego celem byto dostarczenie lekarzom oraz studentom medy-
cyny praktycznych narzedzi do prowadzenia trudnych rozmdéw o diagnozie i postepie cho-
roby.

cykl warsztatéw i webinaréw ,,By¢é Mamg z SM” skierowanych do kobiet chorujgcych na SM,
ktére planuja posiadanie potomstwa albo majg juz dzieci, a chcag dowiedzie¢ sie wiecej
o cigzy i macierzynstwie w stwardnieniu rozsianym.

webinary tematyczne zwigzane z pandemia Covid-19. Wszystkie dostepne byty dla oséb
z SMiich bliskich nieodplatnie: ,,Covid-19 a pacjent z SM?, ,Pacjent z SM w centrum uwagi
w czasie epidemii Covid-19”, ,Stwardnienie rozsiane - choroba, z ktérag mozna dobrze zy¢”
oraz ,Stwardnienie rozsiane: postep choroby, zaburzenia poznawcze, Covid-19”.
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prowadzenie PTSR TV i tworzenie wywiadow z ekspertami, reportazy, spotow, itp. i rozpo-
wszechnianie ich wérdd oséb z SM.

organizacja ,VIII Abilimpiady SM” czyli ogdlnopolskej olimpiada umiejetnosci osdb z nie-
petnosprawnosciami, chorych na SM.

prowadzenie debat i warsztatéw z cyklu ,Zobaczy¢ niewidocznych - zatrzymac progresje
w SM” oraz ,,Porozmawiajmy o SM”.

wydanie bezplatnej publikacji ,Radzenie sobie z rzutami w stwardnieniu rozsianym” oraz
»<Zmeczenie. Niewidoczny objaw SM.”, ,.SM Expressu” - miesiecznika, ktérego celem jest
przedstawianie i omawianie tematéw waznych dla oséb z SM.

prowadzenie kampanii edukacyjno-informacyjnych z okazji Swiatowego Dnia SM i SyMfo-
nii serc.

PTSR uczestniczylo tez w licznych dziataniach miedzynarodowych, m.in.:

tworzeniu Barometru SM, ktérego celem jest zebranie informacji o sytuacji oséb zSM w Eu-
ropie. Przedstawiciele PTSR zebrali przeanalizowali dane dotyczace Polski, ktore wykorzy-
stane zostaly do stworzenia raportu. Raport do pobrania na www.msbarometer.eu

opracowanie Atlas of MS, ktérego celem byto wsparcie w stworzenie miedzynarodowego
narzedzia pokazujgcego rozprzestrzenienie SM i dostep do leczenia, rehabilitacji innych
ustug na swiecie. Raport do pobrania na www.atlasofms.org

udziat w MSIF Working Group for Resources, ktdrej zadaniem jest tworzenie materiatow
informacyjnych skierowanych do oséb z SM i ich bliskich. W ramach pracy grupy w 2020 .
powstal poradnik dotyczgcy zmeczenia w SM, dostgpny na stronie www.ptsr.org.pl

udziatw projekcie ,Global Data Sharing Initiative”, ktérego celem jest wymiana danych dot.
Covid-19i 0sob z SM.

koordynacja projektu MS Nurse Pro, ktérego celem jest edukacja pielegniarek na temat
stwardnienia rozsianego.

Organizacja prowadzi dzialania z r6znym natezeniem i zaangazowaniem, bowiem w catosci jest
finansowana z darowizn i grantéw oraz wptat od oséb prywatnych. Tym wigksze znaczenie ma
dla niej wsparcie finansowe, udzielane przez sympatykow i przyjaciét. Okres trwajgcych rozli-
czen podatkowych jest okazja, by prosi¢ o wsparcie w postaci przekazania 1% podatku, a takze
darowizn. Organizacja potrzebuje pomocy by wspiera¢ i dziata¢ na rzecz innych! PTSR wpisany
jest do rejestru stowarzyszen pod numerem 0000083356. (m]
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego — Oddziaf w Sieradzu

AUTOR: Bolestaw Kulenty
Przewodniczgcy Rady Oddziatu PTSR w Sieradzu
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Obecnie Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego ma 25 Oddziatow rozsianych po catym kraju, ktére
udzielajg pomocy osobom ze stwardnieniem rozsianym w danym regionie. Jednym z nich jest Oddziat PTSR
w Sieradzu. Oddzial zrzesza 184. cztonkdw chorych na stwardnienie rozsiane i inne choroby neurologiczne. Od-
dzial wspiera nie tylko ich, ale rowniez osoby ktdére nie sa cztonkami. Teren dziatania Oddzialu obejmuje obszar
powiatéw: sieradzkiego, zdunnskowolskiego, laskiego, wielunskiego, pajeczanskiego, wieruszowskiego, pod-
debickiego, ostrzeszowskiego i bialskiego.

Od 2013 roku, krok po kroku, Oddziat w Sieradzu reali- Od czerwca 2020 do maja 2022 roku Oddziat samo-
zuje coraz wiecej projektéw, dzieki ktéorym coraz licz-  dzielnie realizuje projekt pt. ,Dlugoterminowa opieka
niejsze grono osdéb otrzymuje réznego rodzaju wspar- medyczna dla osob potrzebujacych wsparcia w co-
cie. Od 8 lat prowadzi dzialania wspdtfinansowane ze dziennym funkcjonowaniu” ze $srodkéw Europejskiego
$rodkow PFRON, ktére dotyczg specjalistycznych wizyt ~ Funduszu Spotecznego, w ramach RPO Wojewoddztwa
domowych takich jak: rehabilitacja, asystent osob nie- tddzkiego nalata 2014-2020. Wklad wtasny finansowy
pelnosprawnych, psycholog logopeda i psychotera- do tego projektu Oddziat uzyskat ze srodkéw PFRON,

30 peuta. w ramach obszaru ,Programu wyrodwnywania réznic
miedzy regionami IlI”, dzigeki czemu beneficjenci otrzy-
W marcu 2022 Oddziat zakonczy realizacje projektu mali sprzet rehabilitacyjny niezbedny do codziennego
z PFRON pt. ,Droga do sprawnosci bez barier”, a obec- funkcjonowania:tézka rehabilitacyjne, wozki, materace,
nie oczekuje na ogtoszenie wynikéw konkursu, tak by wozki elektryczne, pionizatory itp. Wsparcie kierowane
juz od 1 kwietnia tego roku, az do konca marca 2023 jest do osdb z powiatu sieradzkiego i zdunskowolskie-
mogt kontynuowac udzielanie wsparcia. tacznie po- go.
mocg objetych bedzie 315 osdb niepetnosprawnych,
z tego 90 cztonkdéw Oddziatu Sieradz. W roku 2021. i obecnie kontynuowany jest program
Ministerstwa Rodziny i Polityki Spolecznej z Fundu-
Od 2015 roku Oddziat w Sieradzu realizuje, réwniez ze szu Solidarnosciowego pt. ,Asystent osobisty osoby
srodkéw PFRON, ,Warsztaty kulinarne sposobem na z niepelnosprawnosciami”. Program skierowany jest
integracje osdéb niepelnosprawnych”. To warsztaty do grupy najbardziej zagrozonej wykluczeniem spo-
wyjazdowe o réznym profilu np.: warsztaty manualne, tecznym, umozliwiajgcy pelniejsze jej uczestnictwo
N warsztaty taneczne, warsztaty fotograficzne i plastycz-  w zyciu lokalnej spotecznosci, wiekszg samodzielnoscé.
8 ne. W 2020 i 2021, w okresie bardzo trudnym ze wzgle- W ramach programu w 2022 roku wsparcie otrzymuje
3 du na pandemie, Oddzialowi udato sie zorganizowaé¢ 45 cztonkdw Oddziatu Sieradz.

spotkania wyjazdowe, ktore sg tak potrzebne osobom
chorym. Przez ostatnie lata Oddzial w Sieradzu przeprowadzit
bardzo wiele dziatan wspierajgcych osoby potrzebuja-
Od poczatku marca 2020. do wrzesnia 2022 roku Od-  ce, m.in. ze srodkéw Wojewddztwa todzkiego, sSrodkow
dzial realizuje projekt ,Centrum Rodziny w Powiecie otrzymanych z Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej
Sieradzkim”, wspotfinansowany ze srodkéw Unii Euro-  (w ramach Rzgdowego Programu na rzecz Aktywnosci
pejskiej, w ramach Europejskiego Funduszu Spotecz- Spotecznej Osdb Starszych ), ze srodkéw PFRON Po-
nego, ktérego liderem jest PCPR w Sieradzu. Oddziat  wiatu sieradzkiego, ze srodkéw Miasta Gminy Sieradz.
- jako partner projektu - prowadzi ,Ustugi opiekuncze Oddziat otrzymat tez srodki z Opus Centrum Promocii
w powiecie sieradzkim”. i rozwoju Inicjatyw Obywatelskich. O
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PTSR Oddzial w Sieradzu

ul. Jana Pawta Il 41A

98-200 Sieradz

Godziny: 07:30-14:00 %
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Telefon kontaktowy: 784 642 182 L

E-mail: sieradz@ptsr.org.pl %
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Pozostanie w naszych sercach

Dotarta do mnie - do was zapewne tez - bardzo smutna wiadomos¢ o smierci Osoby Wyjatkowej,
jaka byta dr Joanna Woyciechowska.

W 1963 r. Pani Joanna ukonczyta studia doktoranckie na Akademii Medycznej w Warszawie ze spe-
cjalnoscig neurologia. Nastepnie w 1972 r. uzyskata stopien doktora w dziedzinie neurowirusologii.
W 1975 roku wyjechata do Stanéw Zjednoczonych, gdzie kontynuowata rozpoczete w Polsce ba-
dania nad stwardnieniem rozsianym w Hershey Medical Center, a nastepnie w National Institutes
of Health w Bethesda. Ukonczyta rezydenture neurologiczng na Uniwersytecie Georgetown. Prak-
tykowata neurologie w Waszyngtonie, a nastepnie byla dyrektorem medycznym kompleksowego
programu stwardnienia rozsianego w Duluth w stanie Minnesota.

W 1996 roku przeniosta sie do Pdéinocnej Karoliny, gdzie prowadzita prywatng praktyke oferuja-
cg kompleksowe leczenie SM. Wielokrotnie odwiedzata Polske, miedzy innymi jej szlak spotkan
z chorymi objat Rzeszow. Miatam ogromna przyjemnos¢ goscic¢ jg w domu. Nigdy nie zapomne
naszych rozmoéw do pdznych godzin nocnych, kiedy z wielkg pasjg i zaangazowaniem ttumaczyta
mi i objasniata swoje ,CUDowne” podejscie do choroby. To byly niezapomniane chwile.

Zainteresowanych zawsze obdarowywala dobrym i madrym stowem, cieplem i zrozumieniem.
Swoich pacjentdw uczyla, ze leki nie sg jedynym sposobem radzenia sobie z przewlektymi cho-
robami, a uzdrowienie obejmuje ciato, umysti ducha. Praktykowata holistyczne podejscie, 1gczac
zachodnig wiedze medyczng ze wschodnig madroscia. Byta neurologiem - wizjonerka. Osobg nie-
zwykle cieply, empatyczng; petng energii i wielkiej zyczliwosci. Doktor Joanna pozostanie na za-
wsze w sercach tysiecy ludzi, a ksigzki, ktére napisata, pomoga wielu w zmaganiu z wyzwaniem,
ktéoremu na imie stwardnienie rozsiane.

Anna Drajewicz
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Potrzeba bezpieczenstwa, satysfakcji z zycia i wigzi z innymi to najwazniejsze potrzeby ludzkie,
zakorzenione w drodze ewolucji. Mozna zaspokajac¢ je na cztery gldwne sposoby: rozpoznawaé
to, co wazne, zapewniaé sobie niezbedne zasoby, umiejetne odnosic sie do siebie iinnych, a tak-
ze poprzez odpowiednig regulacje emocjonalna. Z kolei na dobrostan cztowieka mogg mie¢
wplyw takie czynniki jak: zachowanie innych ludzi, jego mysli albo stan fizyczny ciala. Cho¢ nie
zawsze ma sie wplyw na niektore zyciowe wydarzenia, to w radzeniu sobie z przeciwnosciami
losu mozna polega¢ na swoich silach wewnetrznych.

W fizyce termin ,resilience” oznacza sprezystos¢, gietkosée, wytrzymatosé materiatu. Z psycholo-
gicznego punktu widzenia zjawisko rezyliencji oznacza elastycznos$¢ psychologiczna. Zycie z cho-
robg przewlekla moze by¢ trudne oraz obcigzajgce emocjonalnie i fizycznie. Dlatego warto zadbac
o wlasny dobrostan w odpowiedni sposdb. Rezyliencja sprzyja budowaniu i rozwojowi wewnetrz-
nej sity do poradzenia z trudnymi momentami w zyciu jednostki i ksztattuje umiejetnosc¢ troszcze-
nia sie o to, co jest dla niej wazne.
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Bedac chorym przewlekle nalezy pogodzi¢ sig z faktem, ze choroba bedzie
z nami do konca. Aby radzi¢ sobie i funkcjonowaé¢, mimo choroby, warto jest
wzmochi¢ swoje zasoby - te juz posiadane, ale takze zdobyé¢ dodatkowe.
Jest kilka sposobdw, aby zwiekszy¢ swoja rezyliencje, do ktorych zalicza
sie: wspodlczucie, uwaznosé i uczenie sig.

Wspodtczucie pozwala na dostrzezenie roznych odcieni cierpienia w innych lu-
dziach. Z kolei bez wspodtczucia do samych siebie trudno jest zatroszczy¢ sie
o wlasne potrzeby i wypracowac strategie poprawiajgce stan swojego zdro-
wia i ogdlne samopoczucie. Z badan wynika, ze kiedy okazuje sie wspodtczucie
samemu sobie, podwyzsza sie ogdlny dobrostan, co z kolei wptywa korzystnie
na relacje zinnymi. Kazdy cztowiek zastuguje na szacunek i wspodtczucie, takze
my sami. W trudnych momentach nalezy traktowac siebie w taki sposdb, w jaki
potraktowatoby sie najwazniejszego dla siebie cztowieka (np. przyjaciela).

Zatem, w chwili kryzysu warto np. otuli¢ sig kocem, zrobi¢ sobie goraca her-
bate lub powiedz sobie stowa otuchy. Wspodlczucie pomaga zaakceptowaé
przykre emocje, ktore pojawiajg sie w czlowieku, pomaga przyjaé to, ze nie
na wszystko ma sie wplyw, ze czasem nalezy sie zatrzymacé lub odpuscié.
Okazywanie sobie wspolczucia i troski wspiera w byciu bardziej rezylient-
nym i akceptujgcym przyszie wydarzenia.

Uwaznos$¢ (tzw. mindfulness) to skupienie sie na chwili biezacej, ktére pomaga
dostrzegac¢ wazne dla jednostki rzeczy. Bycie uwaznym w kontekscie choroby
przewleklej oznacza, ze mimo schorzenia zyje sie tu i teraz i czerpie z zycia sa-
tysfakcje. Uwaznosc¢ to uswiadomienie sobie, ze nie przysztos¢ to niewiadoma,
ze nie mozna zmieni¢ przesztosci, a to, na co cztowiek ma wplyw, to terazniej-
szo$¢. Dzieki uwaznosci moze zadbac o to, co jest w jego zyciu wazne.

Uczenie sig rowniez wspiera odpornos$é. Kazdy rodzaj uczenia sie wplywana
mozg, dzieki czemu czlowiek moze rozwijaé sie przez cate zycie. Trudne do-
swiadczenia lub napotykane problemy w zyciu mozna zatem traktowa¢ jako
wskazowki do rozwoju.

Zaspokojenie wlasnych potrzeb jest mozliwe poprzez zapewnienie sobie nie-
zbednych zasobdw. Sita charakteru, wdziecznos$¢ i wiara w siebie buduja re-
zyliencje. Na sitle charakteru skladajg sie poczucie sprawstwa, determinacja
i akceptacja wlasnego ciata. Dzieki sprawstwu czlowiek nie jest jedynie bier-
nym odbiorcg zdarzen w swoim zyciu. Jezeli na pewne sytuacje ma ograniczo-
ny wplyw, to moze zastanowic sie nad tym, na co wptywaé moze. Na przyktad,
moze decydowac o reakcjach emocjonalnych zwigzanych zdanym zdarzeniem.

Przewlekla choroba moze ogranicza¢ mozliwosci, ale dzieki determinacji
jednostka moze radzi¢ sobie z poczuciem bezradnosci w zwigzku z choroba.
Przyjmowane leki, ograniczenie aktywnosci fizycznej lub inne bariery w zyciu
mog3a zaktdcac witalnose. Akceptacja wlasnego ciala, sposdb jego traktowa-
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nia i dbania wptywa na dobrostan. Odpowiednio dobrana dieta, zdrowy ruch i sen, przestrzeganie
zalecen lekarza beda pozytywnie oddziatywac na zdrowie fizyczne i psychiczne.

Wdziecznosé, podobnie jak inne pozytywne emocje, zwieksza poczucie sensu, wzmacnia rezy-
liencje, wspiera uktad odpornosciowy i uktad krazenia. Postawe wdziecznos$ci mozna rozwijac
na rézne sposoby. Kiedy cztowiek czuje sie ostabiony albo doswiadcza bdlu lub straty, warto by
sprawdzil, czy w danej sytuaciji nie ma czegos, za co moze by¢ wdzieczny. Mozliwe, ze otaczajg go
ludzie, ktdrym na nim zalezy, moze ma dobrego lekarza, ktéry wspiera go w chorobie lub odnalazt
sens zycia.

Czesto ludzie obwiniajg sig za to, ze choruja, ze czuja sig slabi i bezradni. Sg to jednak rzeczy, na
ktore nie ma sie wplywu. Mozna natomiast szukaé¢ drobnych przyjemnosci, czegos$ za co mozna
by¢ wdziecznym: hobby, spotkania z dzieémi czy spacery. Nawet w najtrudniejszych momen-
tach zycia nadarzajg sie okazje do najprostszych radosci: lyku ulubionego napoju czy stuchania
Spiewu ptaka.

Wiara w siebie ksztattuje sie w dziecinstwie. Wsparcie opiekundw, ich troska i mitos¢ tworzg po-
czucia bezpieczenstwa, co przektada sie na zaufanie w dorostym zyciu. Trudne doswiadczenia
w przesztosci, choroba, moga powodowacd, ze wiara ta zostanie zachwiana. Wspodtczucie dla sie-
bie i innych, okazywanie troski i empatii, mogg wzmocni¢ poczucie bezpieczenstwa, a takze wpty-
wac na twdj dobrostan i wzmacniaé rezyliencje.

Czasem cztowiek moze doswiadczaé naptywu réznych emocji. Diagnoza, ograniczenia powodo-
wane chorobg moga wywotywacé gniew, smutek i rozpacz, jednak psychologowie czesto méwig
»jest w porzadku nie czu¢ sig czasem w porzadku”. Kiedy stan niepokoju, przygnebienia czy bez-
radnosci przydtuzajg sie (a wiec dochodzi do deregulacji emocjonalnej), moga wptynaé na dobro-
stan i na relacje z innymi ludzmi. Poniewaz jedng z podstawowych potrzeb cztowieka jest poczu-
cie bezpieczenstwa, wazne jest nauczenie sie odpowiedniej regulacji emocjonalnej. Warto zatem
zastanowic¢ sieg, czy natezenie emocji jest odpowiednie do danej sytuacji. Sita charakteru, wiara
w siebie i wspdtczucie mogg pomaéc w uspokojeniu sie. Ponadto, jednym z elementéw regulacji
emocjonalnej jest motywacja. Motywacja powoduje, ze mimo przeciwnosci losu cztowiek dazy
do celuy, jest wytrwaly w postanowieniach i tym samym wzmachnia swojg rezyliencje.

Koncentrowanie sie na zaletach innych ludzi wzmacnia empatie i wspdtczucie. Powoduje, ze do-
strzega sie potrzeby innych, uwzglednia prawo innych do doswiadczania cierpienia, bodlu i zatama-
nia. Empatia pomaga w lepszym komunikowaniu sig, ulatwia wyrazanie wlasnych potrzeb w spo-
sOb zrozumiaty dla innych.

Ostatnim sposobem na wzmacnianie rezyliencji jest umiejetne odnoszenie sie do siebie i do Swiata.
Odwaga mowienia o rzeczach trudnych, dzielenie sie doswiadczeniem albo propozycje rozwigzania
danego problemu stuzg lepszej interakcji i pomagajg zakomunikowac wlasne potrzeby. Szanowanie
wlasnych marzen i oferowanie innym swego czasu, mitosci i wspodtczucia moze prowadzi¢ do szukania
aspiracji w zyciu.

W zyciu cztowieka zawsze beda zdarzac sie trudne sytuacje, nad ktérymi nie bedzie kontroli, ale ich zaak-
ceptowanie takimi jakimi sg, prowadzi¢ bedzie do dbania o to, co w zyciu jest naprawde wazne.
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Juz od zamierzchlych czaséw praca z cialem odgrywala na Hawajach bardzo istotng role.
Obejmowata nie tylko znane dzi$ techniki masazu, lecz rOwniez calg game duchowych
aspektow zycia cztowieka. Masaz Lomi-Lomi pierwotnie praktykowany byt w swigtyniach
przez ,kahunéw?”. Stowo Kahuna oznacza mistrza w jakiejs dziedzinie. W tym przypadku jest
to mistrz masazu, ktéry okreslany jest mianem KANUNA LAPA’AU. Dopiero w drugiej poto-
wie XX wieku niektdrzy kahuni zdecydowali sie na odslonigcie rgbka tajemnicy tysigclet-
niej wiedzy swoich przodkow. Dzieki temu ty rOwniez mozesz cieszy¢ sie dobrodziejstwami
tego masazu.

Jest catosciowy, w prawdziwym tego stowa znaczeniu. Celem jest nie tylko rozluznienie napre-
zonych miesni, lecz praca nad catym ciatem - poprzez usuwanie napiec¢ i blokad w jego wnetrzu.
Ten energetyczny masaz w naturalny sposdb leczy psychike cztowieka, a zabieg jest prawdziwa
ucztg dla zmystéw. Masaz Lomi Lomi wspotgra z filozofig polinezyjskg, ktéra stawia nacisk na
spojnosc fizycznosci z psychika cztowieka, swobodny przeptyw energii oraz site mitosci. Dzia-
ta, miedzy innymi, odprezajgco, odstresowujgco, odchudzajgco oraz przeciwbdlowo.

,Lomi” z jezyka hawajskiego ttumaczy sie jako ,,dotyk miekkiej, aksamitnej tapy zadowolonego

kota”. Powtdrzenie tego zwrotu ma podkresli¢ znaczenie tego wyrazenia. Inne znaczenie stowa
»,lomi” to naciskanie, pocieranie i uwaga poswiecona zarowno zewnetrznej, jak wewnetrznej
sferze cztowieka. Zgodnie z polinezyjska filozofig sztuki zycia, czlowiek jest w stanie sam sie
uzdrawiac, a narzedziem, ktére mu na to pozwala jest mitos¢, rozumiana jako dzielenie sie od-
dechem i radoscia. Masazysta podczas masazu pomaga uwolni¢ te uzdrawiajgcg moc kryjaca
sie we wnetrzu kazdego z nas

Pierwotnie byt zarezerwowany wytgcznie dla wtadcow i wyzszej sfery. Poddawano sie mu w waz-
nych momentach zyciowych, przed koronacjg, czy przed podjeciem istotnej, trudnej decyzji.
Taki rytuat moégt trwac od kilkunastu godzin do nawet kilku dni. W czasie jego trwania odby-
waly sie tance, $piewano piesni oraz oczywiscie masowano wybranca. Masaz przeprowadzano
na kamiennym ottarzu. Obecnie zastepujg go stoty do masazu lub - rzadziej, - stoty kamienne.

Niesie ze sobg moc waloréow zdrowotnych i pielegnacyjnych. Przede wszystkim doskona-
le uspokaja, odpreza, pozwala zapomnie¢ o catym swiecie i wszelkich dreczgcych sprawach,
wyzwala wewnetrzng site, stabilizuje rownowage energetyczng i sprawia, ze cztowiek otwie-
ra sie na siebie i innych, zaczyna pozytywnie mysle¢. Poprawia kragzenie oraz przebieg limfy;
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uelastycznia ciato, a w szczegdlnosci zastate stawy,
przyspiesza przemiane materii, a takze - proces
spalania tkanki ttuszczowej.

Ten rodzaj masazu jest dobroczynny niemal dla
kazdego, jednak jego korzysci docenig zwlasz-
cza osoby zmagajgce si¢ z Iekami, stanami zwig-
zanymi z depresja, niepokojem, przedituzajgcym
sie stresem. Jest on réwniez polecany osobom
przepracowanym oraz cierpigcym na bdle plecow,
gltowy i dolegliwosci reumatyczne. Korzystnie
wplynie na osoby o obnizonej odpornosci fizycz-
nej, jak i psychicznej. Osobiscie poznatam zalety
Lomi Lomi - powiem wam, ze czulam sie po nim re-
welacyjnie, fantastycznie rozluzniona i wyciszona.
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Badania naukowe podkreslajg korzysci ptynace z aktywnosci fizycznej uprawianej przez osoby
ze stwardnieniem rozsianym, ktéra pozytywnie przeklada sie na radzenie sobie z objawami cho-
roby i jakos¢ zycia.

W czasie pandemii Covid-19 Europejska Platforma Stwardnienia Rozsianego (EMSP), wraz
z MoveToSport - flamandzkg organizacjg non-profit Swiadczacg ustugi rehabilitacyjne i fizjote-
rapeutyczne osobom z SM, a takze firmg Almirall, przygotowaly serie nagran pt. ,Ruszaj sie ze
stwardnieniem rozsianym?”, zawierajacych éwiczenia do wykonywania w domu. Gtéwnym ce-
lem nagran bylo wspieranie i motywowanie oséb z SM do pozostawania aktywnymi fizycznie na
tyle, na ile pozwalajg ich mozliwosci w czasie pandemii.

Dzi$ przypominamy 1serie ¢wiczen i zapraszamy do aktywnosci. Nagrania wideo mozecie zna-
lez¢é na stronie i na kanale YouTube Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego


http://www.ptsr.org.pl
https://youtu.be/EZPyuK8tbSw
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Wiele z tych éwiczen mozna potaczy¢ z ruchami ramion.
Mozesz takze ¢wiczyé z cigzarkami (lub malg butelka wody). Badz kreatywny!
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Wiele z tych éwiczen mozna potaczyé¢ z ruchami ramion.
Mozesz takze ¢wiczy¢ z cigzarkami (lub mala butelkg wody). Badz kreatywny!

Przysiady 1x 10 powtdrzen

Zegnij kolana maksymalnie pod katem 90°

kolana nie wychodzga poza palce stdp, a tutdw mozli-
wie jak najbardziej wyprostowany,

jednoczesnie wyciggnij ramiona poziomo

1x 10 powtdrzen

Wykroki 1x 10 powtdrzen, lewq i prawa nogq

Zréb wykrok do przodu, zegnij noge do tytu do
podtogi i przyciggnij jg z powrotem, utrzymuj tutéw
jak najbardziej wyprostowany, kolano nie wychodzi

poza palce stop 1x 10 powtdrzen, lewa i prawa

Podskoki w miejscu, nogi w przod i w tyt 2 x 10 powtdrzen

Podskoki w miejscu, nogi w przod i w tyt 2 x 10 powtdrzen
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AUTOR: Pawet Ggska

Nierozwigzana zagadka

Tytut: Latarnicy
Autor: Emma Stonex
Echa

Ksigzka powstata na podstawie prawdziwych wydarzen. Stato sie to
w roku 1900 na odcietej od $wiata wyspie Eilean Mor w archipelagu
Hebrydow. Trzech latarnikdw zagineto bez wiesci z latarni morskiej.
Nikt ich nigdy nie odnalaz}, ani nie rozwigzal tej zagadki. Emma Stonex
przenosi akcje powiesci do 1972 roku. Trzech latarnikow: Arthur Black,
William Walker oraz Vincent Bourne znikajg z latarni morskiej Maiden
w Kornwalii, potozonej w morzu na skalistej wysepce. Odkrycia doko-
nuje zatoga todzi, ktdra przywiozta zmiennika dla Walkera. Dwadzie-
$cia lat pdzniej pisarz Dan Sharp postanawia napisac¢ o tym zdarzeniu
ksigzke. Odwiedza wdowe po Arthurze Blacku. Prosi jg o wspomnie-
nia o mezu. Kobieta, cho¢ pogodzita sie ze Smiercig meza, to czasem
ma nadziejeg, ze stanie w drzwiach. Druga, Jenny Walker nie wierzy
w $mier¢ meza. Natomiast Michelle trzecia z kobiet, nie byta w zwigzku
matzenskim z Bournem, po wszystkim wyszta za maz, ma dwoje dzie-
ci. Utozyta sobie zycie. W trakcie lektury poza opowiesciami kobiet,
dostajemy opis ostatnich dni latarnikdw na stanowiskach pracy oraz
ich osobiste dzienniki, ktére zostaly znalezione na opuszczonej la-
tarni. Okazuje sig, ze mezczyzni, cho¢ odcieci od swiata, mieli swoje
tajemnice, do ktérych dotart Sharp. A i panie nie darzg sie sympatia
i wiele ukrywaja. Cho¢ pozornie jak wszystko sie skonczy, to jestesmy
wcigz zaskakiwani przez autorke. Ksigzka trzyma w napieciu.
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Tytut: Ukryte na widoku ] E
Autor: Jeffrey Archer 2
: o
Rebis 3

Williama Warwicka juz zdazyliSmy pozna¢ w tomie ,,Nie bez ryzyka”. Nie
jest juz konstablem, tylko detektywem pelng geba. Zostaje awansowany
do stopnia sierzanta. W zyciu prywatnym réwniez same zmiany. Beth nie
jest juz tylko dziewczyng Williama. Sg zareczeni, a przygotowania do $lubu
idg petna para. Beth jest w swoim zywiole. Dzien $lubu zblizg sie wielkimi
krokami. Jednak William coraz dtuzej zostaje w pracy. Potrafi do niej wré-
ci¢, gdyjestjuzwdomuijedza razem kolacje. Beth zaczyna sie zastanawiag,
czy w dniu $lubu jej narzeczonemu tez nie wypadnie wazna sprawa zawo-
dowa. Tym bardziej, ze w pracy u niego teraz sie dzieje... Poniewaz teraz
Warwick wraz z inspektorem Lamontem zostajg przeniesieni do wydzialu
antynarkotycznego. Trwajg w nim gorgczkowe przygotowania do schwyta-
nia tajemniczego barona narkotycznego, ktérego towar zalewa rynek. Zeby
sad nie miat zadnych watpliwosci przy wydaniu nakazu aresztowania mu-
szg ztapac¢ go na gorgcym uczynku. By tak sie stato wszystko trzeba dopigc
na ostatni guzik. | Warwick jest za to odpowiedzialny. A petla wokot siat-
ki narkotykowej, rozbudowanej na skale z jaka londyrska policja nie miata Detektyw na tropie
jeszcze do czynienia, stopniowo sie zaciska. Swietny kryminal w dobrym
angielskim stylu.
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Tytut: Niebo w kolorze siarki
Autor: Kjell Westo
Wydawnictwo Poznanskie

Osmioletni chtopiec wyjechat na wakacje z rodzicami z Helsinek na nieda-
lekg wies. To tam w 1969 roku poznaje rodzenstwo Rabell: Stelle i Alexa.
Dziewczynka jest rok mtodsza, Alex zas rowiesnikiem. Mieszkajg nieopodal
w majatku ziemskim nalezgcym do ojca dzieci. Tak wydaje sie przynajmniej
poczatkowo. To spotkanie calkowicie zmieni zycie chtopca. Od tamtego
czasu przyjazni sie z rodzenstwem. Widuja sie w Helsinkach bardzo czesto.
Z Alexem poszedt do tego samego gimnazjum. W Stelli zaczat podkochi-
wac sie jako nastolatek. Trzeba zaznaczy¢, ze z wzajemnoscia. Zresztg ich
mitos¢ bedzie gasta i odnawiala sie przez lata. Bedg momenty, ze nie beda
mogli bez siebie zy¢, a pdzniej bez skruputdw sie rozstang na dtugo. By po
kilku latach znéw do siebie wréci¢ jak gdyby nigdy nic. Wydaje sig, ze ich
mitosc¢ jest w jakis sposdb jednak niespetniona, nie do konca petna.Bardzo
szybko wychodzi tez na jaw, ze majatek nalezy do dziadka rodzenstwa, tak
jak i mieszkanie w Helsinkach. Wczesniejsze opowiesci, ze ich ojciec po-
drdzuje po swiecie w interesach okazujg sie bujda. Ojciec jest w zaktadzie
zamknietym. Ma problemy psychiczne. Gtdwny bohater jest narratorem,
nigdy nie poznamy jego imienia. Sledzimy te historie ponad pieédziesiat
lat. Wydaje sig, ze jest alter ego pisarza. A opowies$¢ ta ma charakter bardzo
osobisty.

Historia zycia

SM EXPRESS


http://www.ptsr.org.pl

M

O POLSKIE TOWARZYSTWD
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Wydanie SM Expressu mozliwe byto dzieki wsparciu firm:

) NOVARTIS

SM Express to magazyn wydawany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego juz od wielu lat. Przedstawia wazne dla
os6b z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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