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Tomasz Poteé
Przewodniczacy Rady Gtéwnej
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Drodzy Panstwo,

Maj to dla srodowiska osdb z SM miesigc szczegdiny.
I nie tylko dlatego, ze wiosna budzi sie do zycia, ale
przede wszystkim dlatego, ze wlasnie w maju obcho-
dzimy Swiatowy Dzien SM. Tak bedzie takze i w tym
roku, poniewaz doswiadczenie pokazuje, ze dzieki ta-
kim wydarzeniom wzrasta zainteresowanie stward-
nieniem rozsianym i sytuacjg osdéb cierpigcych na
te chorobe. Dlaczego jest wazne, aby jak najszersze
grono ludzi miato wiedze o SM? Dlatego, ze niestety
coraz wiecej oséb zapada na to schorzenie, o ktérym
jeszcze do niedawna krgzyto mnéstwo mitéw. Bywato
(i niestety wciaz jeszcze sie to zdarza), ze 0 SM mowi-
lo sie, ze to choroba zakazna, ze nieuchronnie prowa-
dzi do niepetnosprawnosci. W czasach, gdy te opinie
powstawaly sytuacja oséb z SM rzeczywiscie byta nie-
najlepsza. Brakowato lekéw, jakiegokolwiek wsparcia,
choroba ta nawet nie byta uznana za przewlekia. Bardzo
czesto, osoby zmagajace sie z nig stawaly sie w duzym
stopniu niepetlnosprawne. Dzi$ sytuacja jest zupet-
nie inna. Istnieje naprawde wiele lekdw powstrzymu-
jacych rozwdj choroby, nasze stowarzyszenie, ale tez
sporo lokalnych, dziatajgcych na rzecz oséb z SM, stara
sie wspierac¢ cierpigcych na SM pomagajac w rehabili-
tacji, starajac sie zapewni¢ miejsce w refundowanych
programach lekowych. Niestety, w $lad za tymi zmia-
nami nie zawsze nadazajg zmiany w postrzeganiu SM.
| wlaénie dlatego takie wydarzenia jak Swiatowy Dzien
SM sg wazne. Zwracajg uwage na coraz szerszy dostep
do terapii, a przede wszystkim do coraz wiekszych
mozliwosci leczenia.

Oczywiscie nie znaczy to, ze w Polsce mamy juz sy-
tuacje idealng. Do takiej nam daleko. Pamietajmy,
ze niemal od trzech lat nie wprowadzono do refundacji
zadnego nowego leku i cho¢ chorzy moga korzystaé
z szerokiej palety medykamentéw, to jednak niedo-
syt pozostaje. Bo dlaczego Niemcy, Francuzi czy Czesi
moga korzystac¢ ze wszystkich lekdw, a my nadal nie?
Dlaczego nasz system wcigz restrykcyjnie broni doste-
pu do nowoczesnych terapii, w innych krajach ten do-
step jest w miare swobodny? Dlaczego w Polsce wcigz
urzedowe zapisy decydujg o dostepie do terapii? Dla-
Czego wcigz sg problemy z systemowym rozwigzaniem
problemu rehabilitacji? Mysle, ze takich pytan ,dlacze-
go” czeka jeszcze bardzo duzo na odpowiedz. Miedzy
innymi o tym takze bedziemy méwié podczas Swia-
towego Dnia SM. Pomowimy tez o tym, jak wazne jest,
aby osoby zmagajace sie ze stwardnieniem rozsianym
nie baty sie pytac lekarza o wszelkie szczegdty. Nawet
pytania, ktére osobie chorej wydajg sie banalne czy na-
iwne, dla lekarza mogg mie¢ ogromne znaczenie. Moze
dzieki temu oceni¢ stan psychiczny pacjenta, moze ta-
twiej dobra¢ odpowiednig terapie, wczesniej dostrzec
rozterki pacjenta. Nie bede sie tu rozpisywal o tym
jak wazny jest dialog pacjenta z lekarzem. Te wszyst-
kie informacje znajdg Panstwo na stronie PTSR lub
www.zapytajosm.pl. Szczerze polecam, dla wlasnego

dobra. )
Tomasz Potec


http://www.zapytajosm.pl
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Pod znakiem wiezi
miedzyludzkich...

Autor: Marta Szatntroch

Swiatowy Dzieii SM, ustanowiony na 30 maja kazdego roku, to wielkie swieto organizacji SM-owych, ktérego
celem jest podniesienie sSwiadomosci na temat stwardnienia rozsianego, a takze okazja do wspélnej celebracji
i dzielenia sie doswiadczeniami dla milinéw oséb dotknietych tym schorzeniem z calego swiata.

Tegoroczne hasto éwiatowego Dnia SM ,SM. Wiezi, kontakty, relacje” (ang. MS Connections) jest hastem prze-
wodnim na lata 2020-2023 i wcigz nie traci na znaczeniu. Podkresla role wiezi i relacji miedzyludzkich jako ele-
mentu radzenia sobie z chorobg i z wyzwaniami, ktore stawia SM. Zacheca do wspdlnego podejmowania dziatan,
do wzajemnego wspierania sie, do wspodlpracy z réznymi instytucjami i Swiatem nauki, do walki z wykluczeniem.
Hasto nabrato szczegdlnej mocy w dobie pandemii COVID-19, ktdra zmusita wiele oséb z SM do izolacji, zwiek-
szyla poczucie osamotnienia, nasilita obawy o przysztosé, utrudnita dostep do swiadczen zdrowotnych. Obec-
nie, dzieki postepowi w medycynie i wynalezieniu szczepionek, pandemia zdaje sie by¢é w odwrocie, jednak
jej skutki pozostang z nami jeszcze dlugo, a hasto: ,,SM. Wigzi, kontakty, relacje” wcigz nie traci na znaczeniu,
zwlaszcza w obliczu wojny w Ukrainie.

Co roku, gtéwny inicjator obchoddw, Multiple Sclerosis International Federation (MSIF), przygotowuje film prze-
wodni obchododw, w ktérym gtdwnymi bohaterami sg osoby z SM z catego $wiata, ich bliscy, lekarze, naukowcy
i wszyscy ci, ktorzy sg zaangazowani w walke ze stwardnieniem rozsianym.

Sposobdw na uczczenie Swiatowego Dnia SM moze byé wiele. Towarzystwa SM z catego $wiata organizuja rézno-
rodne ciekawe wydarzenia: debaty, spotkania, akcje na swiezym powietrzu, ale tez w swiece wirtualnym. Ponadto,
30 maja przypinamy pomaranczowa wstgzeczke - symbol solidarnosci z osobami chorujgcymi na SM.

W tym roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego organizowato kilkudniowe obchody, w trakcie ktorych
poruszato wiele bardzo istotnych dla oséb z SM i ich bliskich tematéw: dostepnosci do diagnostyki, leczenia

i kompleksowej opieki, ale takze dbania o siebie i 0 swoje potrzeby, relacji z bliskimi.

Patronat nad tegorocznymi obchodami objglo Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych.

05/2022

Patronat medialny obchodow: @j Partnerzy obchoddw:

SM EXPRESS


http://www.ptsr.org.pl
https://www.poradnikzdrowie.pl/
https://www.medexpress.pl/
https://ptsr.org.pl/smexpress
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lub o fanpage na Facebooku.
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Zapraszamy do obejrzenia tegorocznego wideo:

https://www.youtube.com/watch?v=aaLdYKqf4sk

Zachecamy tez do obejrzenia przepieknych animacji z poprzednich lat:

https://www.youtube.com/watch?v=_osr7_-tEvA

https://www.youtube.com/watch?v=Ku4n3mTKGeQ

https://www.youtube.com/watch?v=Pm74Jbrc_tE

05/2022

SM EXPRESS
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Do obchodow
Swiatowego Dnia
SM przylgcza sie
caly swiat!

Autor: Marta Szantroch

Swiatowy Dzieri SM obchodzony jest w kilkudziesieciu krajach na catym
swiecie. Organizacje SM, a takize osoby chore i ich bliscy lqczq sie, aby
wspélnie celebrowaé ten niezwykty dzien. Co roku, inicjator obchodéw
Multiple Sclerosis International Federation (MSIF), udostepnia mape 7
SM www.worldmsday.org/map/, na ktérej organizacje mogq umiesz-

czac swoje plany na obchody, tak by dzieli¢ sie pomystami i zachecaé do
wspélnego swietowania. Ponadto, na mapie znajdujg sie wpisy oséb

z SMiich bliskich, zawierajgce ich przemyslenia, a takie zdjecia z dionmi
ulozonymi w charakterystyczne serduszko — symbol obchodéw i tematu

~MS Connections”.

W dniach 23.05-30.05.2022 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, na stronie inter-
netowej www.ptsr.org.pl i na fanpage’u na Facebook’u, przeprowadzito kampanie edukacyj-
no-informacyjna. Jednym z jej elementdw byta rozmowa z Karoling Gruszka - aktorkay oraz
Wojtkiem Mikotluszko - autorem ksigzek dla dzieci. Oboje majg stwardnienie rozsiane i chcieli
podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami z zycia z choroba.

05/2022

Cate nagranie pt.: "O chorobie i pasji zycia" znalez¢ mozna tutaj, a ponizej prezentujemy naj-
wazniejsze konkluzje z rozmowy, przedstawione w pieknej, graficznej formie.

O chorobie i pasji zycia

9 https://www.youtube.com/watch?v=98_LGuuAN7I

SM EXPRESS
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Na 30 maja 2022 zaplanowana zostala debata pt. "Pacjent z SM w centrum interdyscyplinarnej
opieki medycznej", w trakcie ktérej eksperci, organizacje pacjenckie i decydenci dyskutowalil
o najwazniejszych zmianach, ktore potrzebne s3, by poprawit sie dostep do opieki medycznej
dla osdb z SM. O debacie znajdg Panstwo wiecej w kolejnym numerze SM Expressu.

Oprdécz rozmowy zachecamy do obejrzenia materiatu wideo, ktory powstat przy udziale oséb

z SM. Dzielg sie one w nim swoimi spostrzezeniami na temat tego, co pomaga im radzi¢ sobie
ze stwardnieniem rozsianym.

Kilka stéw z okazji Swiatowego Dnia SM 2022

9 https://www.youtube.com/watch?v=_ILnAuXSYSc

Zachecamy réwniez do obejrzenia materiatu ¢wiczeniowego, w ktérym psycholozka Edyta
Serwatka zacheca do medytacji oddechem. Nagranie powstato przy wsparciu Miedzynarodo-
wej Federacji Stwardnienia Rozsianego (MSIF), w duchu tematu przewodniego Swiatowego
Dnia SM "SM. Wiezi, kontakty, relacje". Dlaczego warto ¢wiczy¢ oddech? O tym dowiedzie¢ sie
mozna po obejrzeniu nagrania.

05/2022

Harmonijnie - medytacja oddechem

9 https://www.youtube.com/watch?v=rAqx35mE3zw

Co zaplanowaly organizacje z innych krajéw?

Finnish Neuro Society z Finlandii zaprosito do udziatlu w webinarze pt. ,MS and a good life”,
ktory dotyczyt zycia z SM i angazowania sie w réznorodne i wazne dla osdb z SM aktywnosci,
pomagajace im radzi¢ sobie z choroba.

SM EXPRESS


http://www.ptsr.org.pl
https://www.youtube.com/watch?v=rAqx35mE3zw 
https://www.youtube.com/watch?v=_ILnAuXSYSc

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

Romanian MS Association zaplanowalo publiczng debate pt. ,Idependent Living for disabled
people”, ktdrej celem byto podnoszenie Swiadomosci na temat choroby i dziatania rzecznicze.
Debacie przyswiecata rowniez inna niezwykle wazna idea - zainicjowanie lokalnego przymie-
rza o nazwie ID Oradea na rzecz osdb z niesprawnosciami.
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Hellenic Federation of Persons with MS z Grecji zorganizowato konferencje w Atenach o tytu-
le "MS Connections in the patient's journey - New data, challenges and prospects”, w trakcie
ktorej gtos zabrali roznorodni goscie: eksperci SM, decydenci, przedstawiciele instytuciji.

Cyprus Multiple Sclerosis Association zaplanowato serie wydarzen trwajgcych od 28 maja do
5 czerwca, ktére majg na celu budowanie wiezi oraz podnoszenie $wiadomosci wsrdd cypryj-
skiego spoteczenstwa na temat stwardnienia rozsianego. Wséréd wydarzen znalezé sie miaty:
wedrdéwka po jednym z najwiekszych cypryjskich parkéw, konferencja prasowa i konferencja
naukowa.

MS Society of Malta oswietlito na pomaranczowo najwazniejsze budynki na wyspie, a takze
zorganizowato konferencje prasowsa.

Association Sclerosis Multipleks z Czarnogéry, z okazji Swiatowego Dnia SM, stworzyta ani-
macje, ktéra skierowana jest do chorych na SM, stuzb ratunkowych i wszystkich tych, ktorzy
beda w sytuacji niesienia pomocy osobom ze stwardnieniem rozsianym znajdujgcych si¢ w na-
glych wypadkach.

MS Queensland z Australii oferowala bezplatne zajecia z jogi i mindfulnessu, nawigzujgc tym
samym do tematu obchoddw - budowania relacji, w tym ze spotecznosciag i zsamym soba.

MS-félag islands z Islandii zorganizowato turniej golfowy oraz piknik rodzinny, obfitujgcy
w ciekawe zajecia edukacyjno i rozrywkowe. Przeprowadzito réwniez kampanie w social me-
diach, by podnosi¢ swiadomos$¢ na temat choroby i jej gtdwnych objawdw, a takze o tym jak
osoby z SM radzg sobie na co dzien z choroba. (m]

05/2022

coqmect, - conuect 1S

SM EXPRESS
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O wsparciu, radzeniu sobie
i pomocy specjalistow

ROZMOWA Z: Agatg Wisniewskg, psycholozkq i psychoterapeutkq, wspétpracujgca z PTSR

_ W ramach obchodéw Swiatowego Dnia SM rozmawiamy z Agatg Wisniewskg,
psycholozkq i psychoterapeutkqg, wspétpracujgcg z PTSR w ramach Poradni

specjalistycznej o tym, jak radzié sobie z diagnozq, o wsparciu i o zasobach.

Dla wielu oséb diagnoza stwardnienia rozsianego to szok. Jak sobie z tym po-
radzié?

AW: Warto pamietac, ze kazdy reaguje na sytuacje stresowg w swoj indywi-
dualny sposdb. Jednak tym, co pomaga w wielu w trudnych sytuacjach jest
kontakt z drugim cztowiekiem. Zaréwno z bliskimi jak i specjalistami, ktorzy
moga wesprzec¢ chorujgcg osobe w trudnym okresie.

Jak wyglgda proces akceptacji diagnozy? Czy mozna w ogéle o czyms takim
mowic?

AW: Jesli chodzi o samg akceptacije, to nie ma prostego schematu, ale wyod-
rebni¢ mozna kilka faz, przez ktére przechodzg osoby dowiadujace sie o choro-
bie. Kazda ztych faz charakteryzuje sie nasileniem pewnych emociji, do ktérych
kazdy chorujacy ma prawo. Oczywiscie poszczegdlne etapy moga sie przeni-
ka¢, miesza¢ miedzy sobg oraz wystepowac w troche innej kolejnosci. Jednak
dla wiekszosciludzi radzenie sobie ze stratg przebiega w okreslonym kierunku.
Na poczatku pojawia sig faza szoku. Pacjent ma poczucie jakby ta informa-
cja dotyczyta kogos innego, a on jest jedynie obserwatorem sytuacji. W tym
okresie pojawi¢ sie moze che¢ kwestionowania diagnozy lub szukania ewen-
tualnej pomyiki lekarza, ktéry owg diagnoze postawit. Po niej nastepuje faza
gniewu. Czesto wystepujagcym w niej pytaniem jest, ,Dlaczego wilasnie ja?”.
A w odpowiedzi na nie pojawia zto$¢ i rozzalenie. Nastepnie obserwujemy
faze negocjacji, w trakcie ktdrej chory stara niemal zaktadac¢ sie z losem, ze
gdy cos zrobi albo skupi na jakims aspekcie leczenia, to choroba wycofa sie.

O ile faza negocjacji nie wystepuje u kazdego chorego, tak nastgpujacy po
niej okres smutku jest juz o wiele czestszy. W tym czasie pojawia sie poczucie
straty oraz olbrzymia bezsilno$¢. Czesta reakcja bliskich na ten stan oséb cho-
rych jest che¢ pocieszania i przedstawienia dalszego zycia w pozytywnych
barwach. | cho¢ jest to bardzo wazne zadanie, nie mnigj istotne jest wystucha-
nie oraz przyzwolenie na wyrazenie zalu i smutku, poniewaz tylko w taki sposéb
mozliwe jest pogodzenie sie z nowa rzeczywistoscia. Na koniec, wyloni¢ sig


http://www.ptsr.org.pl
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moze faza akceptacji, w ktorej bdl i smutek nie znikaja, ale zmienia sie podej-
$cie do samego faktu choroby i jej konsekwencji. W tej fazie pojawia sie odpo-
wiedz na pytanie ,Jak bedzie wygladato moje zycie?”, a choroba staje sie jego
integralng, ale nie jedyna czescia.
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Jakie sq style radzenia sobie ze stresem i chorobg przewlekiq?

AW: Ogdlnie mozemy rozrdzni¢ trzy podstawowe metody radzenia sobie ze
stresem. Pierwszg technike wykorzystujg osoby, ktore skupiajg sie na zada-
niu i zaraz po otrzymaniu diagnozy starajg sie jak najwiecej zatatwi¢ w te-
macie leczenia oraz dowiedzie¢ sie o samej chorobie. Na poczatku jest to
bardzo skuteczna technika, jednak na dtuzszg mete potrafi bardzo wyczerpac
zasoby oraz nie pozwala na zajecie sie emocjami. Drugg stosujg osoby skon-
centrowane bardziej na emocjach. Tacy chorzy doswiadczajg wielu, czesto
trudnych, petnych napiecia standw i starajg sie przede wszystkim znalez¢ po-
moc w postaci wspierajgcych osdb. Czesto jednak moga czu¢ sie przyttoczo-
ne zalewajgcymi je emocjami. Trzecig metode wykorzystujg osoby skupione
na unikaniu, ktére starajg sie nie zauwazac choroby i czesto nie dopuszczajg
do siebie tej informacji. Taki chory bedzie powatpiewal w diagnoze lub od-
wlekatl konsultacje lekarskie.

Od czego zalezy, jaki styl jest wykorzystywany przez osobe chorqg?

AW: Jak zwykle zalezy to od mieszanki réznych czynnikdw, takich jak rodzaj
sytuacji stresowej, zasoby osoby chorujgcej. Kazdy z nas, jesli chodzi o radze-
nie sobie ze stresem, ma tez swoje osobiste preferencje oraz metody, ktére
sprawdzily sie w przesztosci. Warto pamietaé, ze ,,czyste” typy radzenia so-
bie to duza rzadkos$ci i bardzo mozliwe, ze dana osoba bedzie stosowala mix
réznych sposobow w radzeniu sobie ze stresem. Moze, na przyktad, na po-
czatku bardziej skupi¢ sie na przezywanych emocjach, ale pdzniej skoncen-
trowac sie na dziataniu.

Jakie zasoby mogq byé pomocne w radzeniu sobie z chorobq przewlekiq?

AW: Badania wskazujg wiele rodzajow zasobodw, z ktérych osoba chora moze
korzystac¢ w celu radzenia sobie z chorobga. Szczegdlnie istotne sg one na po-
czatku, gdy pacjent nie ma jeszcze wypracowanych reakcji badz gotowych
wzorcow zachowania sprzyjajacych adaptacji do tej nowej, zmienionej sytu-
acji. Z momentem uslyszenia diagnozy rozpoczyna sie proces poszukiwania,
wyboru i wykonywania dziatan majgcych na celu przystosowanie sie do wy-
magan stawianych przez chorobe i nowa sytuacje. Ogdlnie mozemy nazwac
zasobami wszystko to, co pomaga nam poradzi¢ sobie z chorobg jak np. sie¢
spotecznaiinni bliscy ludzie.

05/2022

Czy te zasoby to tylko zasoby zewnetrzne czy jakies kryjqg sie w nas samych?

AW: Najistotniejsze zasoby, ktére majg kluczowe znaczenie w poradzeniu so-
bie w nowej sytuacji, to przede wszystkim zasoby wewnetrzne takie jak: po-
czucie, ze mozemy wpltywac w jakims stopniu na sytuacje, umiejetnosc¢ rozpo-
znawania i kojenia wlasnych emocji, kompetencje w przystosowywaniu sie do
zmian, rozne zyciowe umiejetnosci oraz Swiadomosé, ze w innych zyciowych
sytuacjach tez potrafilismy wypracowac¢ nowe rozwigzania.

SM EXPRESS


http://www.ptsr.org.pl

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

Czym jest wsparcie, kto lub co moze by¢ zrédtem wsparcia i dlaczego takie
wsparcie jest potrzebne?
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AW: Wsparcie jest szeroko rozumiang pomocga udzielang przez jednostki lub
grupy innej osobie. Moze ono mie¢ réozny charakter. Przybiera ono formy za-
rowno pomocy materialnej i fizycznej jak i wsparcia emocjonalnego lub udzie-
lania informaciji.

Czym rézni sie¢ wsparcie swiadczone przez bliskich a czym to profesjonalne?

AW: Osoba zajmujaca sie wsparciem profesjonalnym dysponuje szerszym za-
kresem wiedzy dotyczacym tego, jak mozna poradzi¢ sobie z dang sytuacija.
Dodatkowo, z racji, ze nie jest tak bardzo zaangazowana emocjonalnie, jak
chociazby bliscy chorujgcego, jest w stanie bardziej realnie oceni¢ sytuacje
oraz nazwa¢ doswiadczane przez chorujgcego stany. Poza tym, profesjona-
lista bedzie w stanie wykry¢ rozwijajgce sie zaburzenia, jak chociazby stan
depresyjne oraz bedzie w stanie wskazaé wlasciwg metode leczenia.

Kiedy powinno sie pomysleé o skierowaniu sie do specjalisty?

AW: Profesjonalne wsparcie przydaje sie na kazdych etapie choroby, jednak
potrzebne jest ono zwlaszcza na poczatku, gdy chory otrzyma diagnoze. Taka
informacja, najpierw szokujaca, otwiera wiele pytan odnosnie aktualnego zy-
cia i przysztosci. Dodatkowo chory czesto czuje sie zalany informacjami doty-
czacymi metod leczenia i dalszego postepowania. Konsultacja ze specjalistg
pomoze nazwac i wyrazi¢ odczuwane emocje, jak i wesprze w poszukiwaniu
odpowiedzi na pytanie, - co dalej? Warto szczegdlnie by¢ wyczulonym na sta-
ny obnizonego nastroju trwajgce nieprzerwanie przez przynajmniej 2 tygodnie.
Jesli ktos zauwazy u siebie wiecej smutku i negatywnych mysli, obnizong
motywacje do robienia codziennych czynnosci, brak radosci w robieniu rze-
czy, ktore kiedys$ wydawaly sie przyjemne, to jest to bardzo wyrazny sygnat
do dalszej diagnozy w kierunku zaburzen depresyjnych. Warto nie ignoro-
wac tych symptomow, poniewaz mogg one nasilaé sie z czasem, a pomoc le-
karza i psychoterapeuty moze pomoc znaczaco je ztagodzié.
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Dlaczego warto dbac o jakos¢ zycia w chorobie?

AW: Choroba przewlekla, chociaz staje sie integralnym elementem zycia i na
nie wplywa, nie musi oznacza¢ konca plandéw i codziennych radosci. War-
to rozrézni¢ te aspekty zycia, na ktére mamy wptyw i dziata¢ w ich obszarze.
Bardzo duzo zalezy od dziatan, ktére chory moze podjac¢, aby zadbac o siebie,
takich jak wykorzystanie wsparcia bliskich, z pomocy medycznej, psycholo-
gicznej lub kontaktu z innymi chorymi w celu podzielenia sie swoimi doswiad-
czeniami.

05/2022
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Dziekujemy bardzo za rozmowe.
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Pomoc Medyczna
dla uchodicow
wojennych z Ukrainy
w Polsce

Specustawa Ukraina zabezpiecza kazdemu obywatelowi Ukrainy, legalnie przebywajgcemu w Polsce, do-
step do ochrony zdrowia na tych samych zasadach, co obywatelom polskim. Zgodnie z przepisami usta-
wy obywatel Ukrainy, ktory w wyniku dziatan wojennych zostat zmuszony do opuszczenia swojego kraju
pochodzenia i wjechatlegalnie na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej w okresie od dnia 24 lutego 2022
r.do dnia okreslonego w rozporzadzeniu wydanym przez Rade Ministréw i deklaruje zamiar pozostania na
terytorium Rzeczypospolitej Polskiej, jego pobyt na tym terytorium uznaje sie za legalny w okresie 18
miesigcy, liczac od dnia 24 lutego 2022 r.

Udzielanie swiadczen zdrowotnych nie dotyczy leczenia uzdrowiskowego, rehabilitacji uzdrowiskowej,
prawa do leczenia za granicg, zwrotu srodkdw za leczenie za granica na podstawie specustawy i dyrekty-

wy ,transgranicznej”.

Osobom uprawnionym przystugujg takze swiadczenia w zakresie zapobiegania i leczenia chordb zakaz-
nych orazleczenie zwigzane z COVID-19.

Dzieciom przystugujg szczepienia ochronne w ramach kalendarza szczepien.
Wszystkie wymienione s$wiadczenia sg bezptatne i finansowane przez NFZ.

Refundowane recepty i wyroby medyczne przystugujag osobom uprawnionym z mocy specustawy na
analogicznych zasadach jak ubezpieczonym.

Wiecej informacji na stronie:

Infolinia ZUS dla obywateli Ukrainy w jezyku ukrainskim: +48 22 444 02 55.

Polskie Towarzystwo stwardnienia rozsianego (PTSR) wspiera uchodzcow ze stwardnieniem rozsianym,
ktérzy obecnie przebywajg w Polsce. 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 mozna uzyskac
rowniez wsparcie informacyjne dotyczgce samego schorzenia, terapii lekowych, radzenia sobie z objawa-
mi itp. Informacje sg udzielane w jezykach polskim, angielskim i ukrainskim.
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MeaunuHa gonomMmora
6IXXKeHUAM 3 YKpalHM
B MonbLui

CneunianibHMHX 3aKOH NPO AOMOMOry 6XXeHLAM 3 YKpaiHM rapaHTY€E KOXXHOMY FpOMaAfAHUHY YKpaiHW, AKUN 1erasibHoO

NMpoOXXUBa€E B nOJ'IbI.I.Ii, AO0OCTyn A0 MeAMNYHOI AONOMOrM Ha TUX XXe ymMmoBax, o i rpoMagaHamM Monbuyi.

BianoBiaHO A0 nosioxeHb 3aKOHY, FPOMaAAHUHY YKpPaAiHU, AKUM BHAC/IiAOK 60MOBUX Aii 6yB 3MyLUEHUWA NOKUHYTH
KpaiHy noxoA)XeHHs Ta B&#39;ixaB Ha TepuTopilo Pecny6aikm Mosbuia Ha 3aKOHHUX NigcTaBax y nepioa 3 24 KOTOro
2022 poKy A0 AaTH, 3a3Ha4YeHOoi B NOCTaHOBI, BuAgaHin Paporo MiHicTpiB, Ta 3adaB/ii€ Npo CBiM HaMIp 3aIMLUMUTUCA HA
TepuTtopii Pecny6niku MNonbuia, Moro nepe6yBaHHsA Ha il TepUTOPii BBAXKAETbCA 3aKOHHUM CTPOKOM Ha 18 MicsauiB, 3

24 moToro 2022 poky.

HapaHHA MeAMYHMX MOCAYr HEe MNOLWMPIOETLCA HA CAHATOPHO-KYPOPTHE JIiKYBaHHSl, CaHATOPHO-KYpPOPTHY

peabiniTauiro, NpaBo Ha ZliKkyBaHHA 32 KOPAOHOM, BiALLKOAYBaHHA KOLITIB 3a /1iIKyBaHHA 32 KOPAOHOM.

Oco6wu, aKi nianaaaoTb NiA LeM 3aKOH, MalOTb NpaBo Ha NiNbru y chepi npodinakTUKM Ta NiKyBaHHA IHPEKLiNHUX

3axBOpIOBaHb, B TOMY YMC/i, ikyBaHHA noB&#39;a3aHoro 3 COVID-19.

AiTh MaloTb NpaBo Ha BaKUMHAaLII0 B paMKaX KaJieH4aps Wen/ieHb.

Bci BMAM LbOro slikyBaHHA HapalOTbCA 6e3KOLITOBHO | piHaHcyloTbca HanioHanbHuM doHAOM 3/0pOB'a.

3a poanaTkoBol iHpopMauiclo 3BepTanTecs 3a aApecolo:

Fapava niHis noabckoro HauioHanbHoro poHAy 3a0poB&#39;a ANna rpoMaadaH YKpaiHU YKPaiHCbKOIO MOBOIO:

+48 22 444 02 55.

Y pasi BUHUKHEHHSA TPYAHOLLIB 3 OTPUMaHHAM MeMUYHOI ONOMOrU NpU N1iKyBaHHiI pO3CifiHOro CK/1Iepo3y, 3BepTanTecs
Ha rapsauy aiHio MTCP 3a Homepom (+48) 22 127 48 50. Ha rapsauin niHii BM TakoXX MoXeTe oTpuMaTH iHpopMauinHy

NiATPUMKY WOAO CAMOro 3aXBOpOBaHHA, MEAUKaAMEHTO3HOI Tepanii, 60poTb6u 3 cumnToMamm Towo. IHpopmauis

HaAa€ETbCA NOJIbCbKOIO, AaHI/TINCKOIO Ta YKPAiHCbKOIO MOBaMM.
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Pielegniarka w zyciu
osoby chorejna SM

Zapraszamy na wywiad z pielegniarkami SM - dr Marceling Skrzypek-Czerko, Przewodniczgcq Pol-
skiego Towarzystwa Pielegniarek Neurologicznych, na co dzien pracujgcg w Uniwersyteckim Cen-
trum Klinicznym w Gdansku i dr Joanng Olkiewicz, Przewodniczgcq Zespotu ds. pielegniarek SM,
pracujgco w Szpitalu w Grudzigdzu, z ktérymi rozmawiamy na temat roli pielegniarki w opiece nad
osobami ze stwardnieniem rozsianym.

Jaka jest rola pielegniarki neurologicznej w kompleksowej opiece nad pacjentami z SM?

JO i MS-Cz: Rola pielegniarki w kompleksowej opiece nad pacjentem z SM znacznie zmienila sie
na przestrzeni lat. Wraz z wejsciem na rynek nowych terapii, ktére zwiekszajg skutecznosc¢ lecze-
nia, tolerancje, ale tez wymuszajg przestrzeganie zalecen, to przede wszystkim sg wygodne dla pa-
cjenta (wzrost poziomu adherencji). Jednoczesnie rozszerza sie zakres kompetencji pielegniarki
ds. stwardnienia rozsianego. Wzrasta potrzeba profesjonalnych szkolen, aby pielegniarka miata
wiedze na temat zakresu terapii, dziatania nowych preparatéw, schematu dawkowania leku, jego

16

korzystnych dziatan, ale réwniez ryzyka zwigzanego z danym lekiem. Ponadto do zadan pielegniar-
ki coraz czesciej nalezy monitorowanie pacjenta w poszczegdlnych rodzajach terapii oraz szeroko
rozumiane wsparcie pacjenta i jego bliskich.

JO: Pielegniarke interesuje pacjent, jego problemy i potrzeby wynikajgce z choroby. Szczegdlina
rola pielegniarki w przypadku SM wynika z faktu, ze sprawuje ona nad pacjentem ciggla opieke,
wspiera chorego, a przy tym stara sie zapobiega¢ powiktaniom. Personel pielegniarski jest za-
angazowany w terapie od momentu rozpoznania choroby. Od podjetych dziatan pielegniarskich
w znacznym stopniu zalezy efektywnosc¢ leczenia i poziom motywacji chorego do kontynuowania
terapii.

W jaki sposéb, biorgc pod uwage doswiadczenie Pan, pacjenci reagujq na diagnoze stwardnienia
rozsianego i czy w tym czasie wsparcie pielegniarki jest istotne?

05/2022

MS-Cz: Najczesciej pierwszy pojawia sie lek... Diagnoza choroby przewlektej wigze sie z lekiem...
Niejednokrotnie wynika to z braku wiedzy na temat stwardnienia rozsianego, obaw o przysztos$é
i codzienne zycie z choroba. Pielegniarka razem z neurologiem i psychologiem powinni by¢ dla
pacjenta zrédtem wsparcia - jest to szczegdlnie istotne zwlaszcza na poczatku choroby, gdy pa-
cjent adaptuje sie do nowej sytuacii.

JO: W celu zwiekszenia skutecznosci leczenia, pacjent musi przestrzegac zasad terapii, ktéra be-
dzie uzalezniona od poziomu wiedzy, zrozumienia oraz wsparcia, jakie otrzyma. Nastawienie pa-
cjenta do choroby i samej terapii bedzie uzaleznione od tego, jakie informacje otrzymat od pie-
legniarki, czy bedzie on szukat informacji z innych zrédel, np. internetu. To pielegniarka staje sie
nauczycielem, konsultantem, doradcg pacjenta zdolnego do samoopieki.

SM EXPRESS
PL2205138583
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Swiezo po diagnozie to lekarz i pielegniarka stanowiq gtéwne irédlo informacji o chorobie. Czy
pacjenci czesto zadajg Paniom pytania na temat choroby i zycia z SM?

JO: Oprocz wiedzy i doswiadczenialekarza, to whasnie pielegniarka jest osobg, ktdra zrozumie pro-
blemy chorego w codziennym zyciu. Bedzie koordynowa¢ wspotprace lekarz-pacjent - wszystko
po to, aby chory z SM czul sie bezpiecznie. Systematyczne zbieranie informacji oraz pielegniarska
ocena moga by¢ wykorzystane do identyfikacji problemdw i przekazane osobom zaangazowanym
w opieke nad pacjentem ze stwardnieniem rozsianym. Znajomos$¢ wszystkich probleméw wyma-
ga wzajemnego przekazu informacji miedzy pielegniarka, pacjentem oraz lekarzem. Nalezy wie-
dzie¢ o chorym tak duzo, jak jest to tylko mozliwe, a zwlaszcza powinnysmy my, pielegniarki umiec¢
okresli¢, jaki jest jego stan wiedzy na temat tej choroby, jakie sg doswiadczenia osobiste pacjenta,
plany zyciowe - gtéwnie dotyczy to kobiet planujgcych cigze oraz mtodych osdb ksztatcacych sie.

17

MS-Cz: Bardzo czesto pacjenci zwracajg sie do pielegniarki z réznorodnymi pytaniami, ktére do-
tycza stwardnienia rozsianego. S to czgsto zagadnienia dotyczace codziennego zycia z SM, le-
czenia, aktywnosci fizycznej, odzywiania, planowania rodziny czy wystepujacych objawdw. Klu-
czowa jest wspolpraca w zespole interdyscyplinarnym.

Jakie informacje/zalecenia pielegniarka zazwyczaj przekazuje chorymiich rodzinom?

MS-Cz: Pielegniarka przekazuje informacje, zalecenia zwigzane ze stosowang terapia. Informuje
chorego na temat przestrzegania zalecen terapeutycznych zwigzanych z farmakoterapia, aktyw-
noscia fizyczng, odzywianiem i radzeniem sobie z wystepujgcymi objawami. Jesli chodzi o DMT
- leki immunomodulujgce, pielegniarka przeprowadza edukacje dotyczacag stosowanego leku.
W zaleznosci od tego, czy s3a to leki iniekcyjne czy doustne, pielegniarka przekazuje wskazéwki
edukacyjne dotyczace postepowania przed iniekcjg (higiena ragk, wybor miejsca wktucia, dezyn-
fekcja miejsca wktucia), zasad podawania leku, jego przechowywania, postepowania po podaniu
leku i profilaktyki dziatan niepozgdanych. Ponadto edukuje chorego, jak radzi¢ sobie w przypadku
dzialan niepozgdanych - czy to lekdw iniekcyjnych, czy doustnych. W przypadku lekéw doustnych
dziatania edukacyjne dotycza zasad przyjmowania leku i wskazowek dotyczgcych odzywiania.
Poza tym pielegniarka przekazuje pacjentom i ich bliskim materialy edukacyjne w formie druko-
wanej (np. poradniki, broszury) oraz informuje o dostepnych aplikacjach mobilnych czy stronach
internetowych, ktére moga by¢ dodatkowym zrédtem wsparcia informacyjnego.

05/2022
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JO: Wszystkie czynnosci edukacyjne wykonywane przez pielegniarke to
udzielanie wsparcia informacyjnego, instrumentalnego oraz emocjonal-
nego choremu i jego rodzinie - ogromne znaczenie ma zapewnienia stalte-
go kontaktu z zespotem terapeutycznym, udzielanie wskazowek, jak sobie
radzi¢ w ,gorszych dniach”
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Co jest wazne w nawigzywaniu, a pézniej rozwijaniu dobrej relacji z chorym
i co taka dobra relacja daje pacjentowi i pielegniarce?

JO: Opieka pielegniarska nad chorymi na stwardnienie rozsiane jest od-
mienna na kazdym etapie leczenia. Inna bedzie w ostrym rzucie choroby,
kiedy pacjent przebywa na oddziale, odmienna podczas leczenia objawo-
wego, ktére ma na celu tagodzenie lub usuniecie nieprzyjemnych i nieko-
rzystnych objawdw choroby. W przypadku postepowania rehabilitacyj-
nego celem jest poprawa zaburzonych czynnosci szczegdlnie ruchowych,
a zupelnie inaczej dziala sie w przypadku leczenia immunomodulacyjne-
go lekami | i Il linii, ktdre ma na celu opdznienie choroby oraz wydtuzenie
sprawnosci ruchowej pacjenta.

MS-Cz: Relacja z pacjentem powinna opiera¢ sie na wspodtpracy i wspot-
udziale chorego w procesie terapii. Niezwykle wazna jest empatia i otwar-
tos¢ na dialog z pacjentem oraz jego rodzing.

Czy jest jakis obszar, w ktérej pielegniarka moze wspétpracowacé z rodzing

18 chorego, aby poprawi¢ jakos$¢ zycia osoby z SMi jej bliskich?
JO: Bardzo wazne jest rowniez monitorowanie stanu funkcjonalnego i psy-
chicznego pacjenta, u chorych na SM moze réwniez wystepowac¢ depre-
sja. Waznym elementem udzielanego przez pielegniarke wsparcia sg wizy-
ty kontrolne i mozliwos$¢ konsultaciji z pielegniarka (telefonicznie, mailowo
lub na wizycie dodatkowej) wystepujgcego problemu. W trakcie catego
okresu terapii rozne formy udzielanego przez pielegniarke wsparcia mogg
sie wzajemnie przenikac¢ i uzupetniac.

MS-C2Z: Warto podkresli¢, ze kluczowe znaczenie dla poprawy jakosci zycia
ma przestrzeganie zalecen terapeutycznych (tzw. adherence). Istotna jest
systematycznos¢ w przyjmowaniu lekow, wlasciwe odzywianie, aktywnosé
fizyczna. Wazne jest rowniez przekazanie informacji o zrédtach wsparcia
jak np. organizacje pacjentow, stowarzyszenia, zasoby internetowe.

05/2022

Czym zajmuje si¢ Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych?

MS-CZ: Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych jest organiza-
cjg zawodowa i naukowg wpisang do Krajowego Rejestru Sgdowego zgod-
nie z obowigzujgcym prawem. Zrzeszamy pielegniarki specjalizujgce sie
w dziedzinie pielegniarstwa neurologicznego. Mamy wieloletnie doswiad-
czenie w zakresie dydaktyki, organizaciji i nauki. Przez wiele lat bylismy wy-
dawca jedynego w Polsce i Europie czasopisma naukowego z zakresu neu-
ropielegniarstwa (The Journal of Neurological and Neurosurgical Nursing),
znajdujgcego sie na liscie czasopism naukowych MNiSW (aktualnie 70 pkt.
ministerialnych). Nasi eksperci zasiadajg w licznych gremiach i organiza-
cjach ministerialnych (m.in. Krajowa Rada Akredytacyjna Szkét Pielegnia-
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rek i Potoznych, Polska Komisja Akredytacyjna). Jestesmy powolywani do tworzenia, opiniowa-
nia czy wspomagania réznych przedsiewzie¢ dotyczacych pielegniarstwa neurologicznego (m.in.
programy kursoéw, specjalizacji, standardéw ksztatcenia na kierunku pielegniarstwo). Cztonkami
naszego Towarzystwa sg pielegniarki pracujgce w réznych podmiotach ochrony zdrowia zwigza-
nych z opieka nad pacjentami ze schorzeniami ukladu nerwowego oraz samodzielni pracownicy
nauki - pielegniarki, nauczyciele akademiccy z réznych osrodkdéw naukowo-dydaktycznych w Pol-
sce.

Specjalizacja neurologiczna dla pielegniarek zostata zniesiona. Jaki moze mie¢ to wplyw na rozwéj
zawodowy, ale réwniez opieke nad osobami z chorobami neurologicznymi?

MS-Cz: Niestety, mimo sprzeciwu srodowiska pielegniarek neurologicznych, program szkolenia
specjalizacyjnego w dziedzinie pielegniarstwa neurologicznego obowigzywal do 23 sierpnia 2015
roku. Ostatni egzamin panstwowy w tej dziedzinie przeprowadzono w 2017 roku. tgcznie w latach
2006-2017 specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa neurologicznego ukonczyto w Polsce 514
pielegniarek. Szkolenie specjalizacyjne z pielggniarstwa neurologicznego zastgpiono w nhowym
wykazie - kursem kwalifikacyjnym, ktéry w naszej opinii, nie jest wystarczajaca forma ksztatcenia
podyplomowego. Potrzeba ksztalcenia w ramach specjalizacji we wspomnianym obszarze podyk-
towana jest wzrostem zachorowalnosci na schorzenia neurologiczne oraz ogromny postep metod
diagnostyczno-leczniczych. Niewatpliwie pielegniarstwo neurologiczne powinno by¢ wyodreb-
nione jako osobne szkolenie specjalizacyjne, z uwagi na wysokospecjalistyczne zagadnienia zwig-
zane z opieka nad pacjentem ze schorzeniami ukltadu nerwowego.

Jak Pan zdaniem mozna wzmocnié role pielegniarki w kompleksowej opiece nad pacjentem z SM?

MS-CZi JO: Biorgc pod uwage role pielegniarki w terapii pacjenta ze stwardnieniem rozsianym,
w haszej opinii konieczne jest wyszczegdlnienie Swiadczenia, jakim jest porada pielegniarki ds.
stwardnienia rozsianego i umieszczenie odpowiedniego zapisu w programie lekowym. Niewat-
pliwie wzmocniloby to role pielegniarki w opiece nad takim pacjentem. Postulujemy réwniez,
aby specyfika opieki nad pacjentem ze stwardnieniem rozsianym, z czasem znalazta sie w osob-
nej formie ksztatcenia podyplomowego, ktérym w swietle obowigzujgcych regulacji prawnych
w zakresie ksztalcenia podyplomowego pielegniarek i potoznych w Polsce - jest kurs specijali-
styczny (np. edukator w cukrzycy). W odniesieniu do pacjenta ze stwardnieniem rozsianym, taka
forma kursu moégtby byé ,,Edukator w SM”. O
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Razem tatwiej

— Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb

ze stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezplatnych konsultacji psychologicznych w ramach
projektu ,,Razem latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna porad-
nia dla os6b ze stwardnieniem rozsianym®. Nasi psychologowie
swiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu trudnosci zy-
ciowych i wesprg Cie w radzeniu sobie z wyzwaniami jakie niesie
SM. Na spotkaniach, w bezpiecznych warunkach, mozesz omo-
wic¢ 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, dietetyk. Zadzwon lub wypetnij
formularz i skorzystaj z ich wsparcia.

Poradnia dla osob ze stwardnieniem rozsianym wspotfinansowana jest przez:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych


http://www.ptsr.org.pl
http://www.ptsr.org.pl 
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Stanowisko polskich
ekspertow klinicznych

w sprawie miejsca wysoko
efektywnych terapii

w modelu leczenia
stwardnienia rozsianego
]

Troska o zachowanie sprawnosci fizycznej i poznawczej pacjentéw ze stwardnieniem roz-
sianym stala si¢ podstawg do sformulowania stanowiska dotyczgcego oczekiwanego kie-
runku leczenia stwardnienia rozsianego, w kontekscie pojawienia sie nowych lekéw, zwigk-
szajgcych szanse chorego na osigganie lepszego efektu terapeutycznego.

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekly, zapalno-demielinizacyjng chorobg o podtozu
immunologicznym. Przebieg stwardnienia rozsianego moze by¢ zmienny, jednak systema-
tycznie prowadzi do pogarszania stanu neurologicznego pacjentow i jest najczestsza nie-
urazowa przyczyng trwatego inwalidztwa u mtodych oséb'. W leczeniu pacjentéw z SM, czas
odgrywa kluczowg rolg, dlatego istotne jest zatrzymanie rozwoju choroby przez wlgczenie
skutecznego leczenia jak najszybciej po postawieniu diagnozy.

W1aczenie terapii wysoko efektywnych (tzw. HET - Highly Effective treatment/HETA - Highly
Efficacy Treatment Agents, HEFT - High Efficacy Frontline Treatment ) do pierwszej linii le-
czenia stwardnienia rozsianego pozwala na szybkie osiggniecie efektu klinicznego poprzez
zahamowanie procesu powstawania zmian patologicznych w centralnym ukladzie nerwowym,
przy zachowaniu wysokiego profilu bezpieczenstwa oraz zapewnienie wysokiej jakosci zycia
pacjenta?. Ponizsze wytyczne odzwierciedlajg takze oczekiwania samych chorych co do efek-
téw leczenia stwardnienia rozsianego oraz personalizacji terapii.

1. Pomimo dostepnosci wielu opcji terapeutycznych w 1linii leczenia pacjentdw z rzutowymi
postaciami stwardnienia rozsianego (RMS) w Polsce, pacjenci w dalszym ciggu majg ogra-
niczony dostep do wysoko efektywnych terapii, ktore sg ulokowane w 2 linii leczenia.

2. Wilaczenie wysoko efektywnych terapii HET/HETA w pierwszej linii leczenia stwardnienia

1 AOTMIT. https://bipold.aotm.gov.pl/index.php/zlecenia-mz-2021/965-materialy-2021/7368-65-2021-zlc
2 Filippi, M., Danesi, R., Derfuss, T. et al. Early and unrestricted access to high-efficacy disease-modifying therapies:

a consensus to optimize benefits for people living with multiple sclerosis. 3 Neurol (2021).

https://doi.org/10.1007/s00415-021-10836-8
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rozsianego pozwala na szybkie osiggnigcie efektu klinicznego poprzez zahamowanie
procesu powstawania zmian patologicznych w centralnym uktadzie nerwowym, przy za-
chowaniu wysokiego profilu bezpieczenstwa terapii oraz zapewnienie wysokiej jakosci
zycia pacjentas. Wysoko efektywna terapia rozpoczeta w ciggu 2 lat od zachorowania wig-
ze sie z mniejsza niepetnosprawnoscig po 6-10 latach, niz w przypadku rozpoczecia w poz-
niejszym przebiegu choroby*.

3. W leczeniu pacjentéw z SM, czas odgrywa kluczowa rolg, dlatego istotne jest zatrzymanie
rozwoju choroby przez wdrozenie farmakoterapii jak najszybciej po postawieniu diagnozy.
Wynika to z faktu, iz utrwalone zaburzenia neurologiczne w SM sg nieodwracalne, a wszyst-
kie dostepne leki majg dziatanie prewencyjne. Wilgczenie wysoko efektywnych terapii HET/
HETA na wczesnym etapie rzutowej postaci stwardnienia rozsianego (RMS) jest obecnie
jedna z rekomendowanych strategii leczenia m.in. w europejskich wytycznych lecze-
nia® i zahamowania postepu SM. Pozwala ona zahamowanie procesu powstawania zmian
w mozgu i rdzeniu kregowym, a w dtuzszej perspektywie na naturalng naprawe zmian cho-
robowych. Obecnie w Polsce leki HET/HETA s3 wykorzystywane dopiero w 2 linii leczenia,
po spetnieniu bardzo wymagajacych kryteridw klinicznych i rezonansowych, kiedy prak-
tycznie nie mamy juz wpltywu na zaistniate zmiany i nie ma mozliwosci odwrdécenia powsta-
lej niesprawnosci pacjentow.

4. Tradycyjne przekonanie o rozpoczeciu leczenia od terapii podstawowej opierato sie do tej
pory gtéwnie na checi unikniecia lekdw o potencjalnie gorszym profilu bezpieczenstwa.
Wyniki badan klinicznych z ostatnich lat oraz dtugoletnich obserwacji w leczeniu otwar-
tym wskazujg na korzystny profil bezpieczenstwa terapii wysoko efektywnych HET/HETA,
CO Oznacza ze pacjenci z rzutowg postacia stwardnienia rozsianego (RMS) nie musza do-
konywac¢ trudnych, kompromisowych wyboréw pomiedzy bezpieczenstwem stosowania
leku a wiekszg skutecznoscia.

5. Niektére wysoko efektywne terapie HET/HETA dysponujg przyjaznymi dla pacjentéw spo-
sobami i formami podania (np. poza szpitalem, w domu pacjenta). Ambulatoryjna opieka
nad pacjentem z SM podtrzymuje szanse na aktywnos$¢ zawodowa pacjentéw, a tym sa-
mym generuje oszczednosci w systemie opieki zdrowotnej oraz opieki spotecznej. Pacjent
samodzielnie przyjmujacy lek nie wymaga hospitalizacji i premedykacji, co pozwala mu
rozwijac sie zawodowo, pracowac i ograniczy¢ liczbe zwolnien lekarskich, a takze zminima-
lizowac ryzyko infekcji, co ma ogromne znaczenie w obecnej sytuacji epidemiologicznej.

6. Terapie o wysokiej skutecznosci moga by¢ podawane rzadziej niz terapie podstawowe, co
wplywa na latwiejsze przestrzeganie zalecen lekarza przez pacjentow i tym samym osia-
ganie lepszych wynikéw leczenia.

7. Wysoko efektywne terapie HET/HETA wpisujg sie w rekomendowany kierunek personaliza-
cji leczenia stwardnienia rozsianego. Decyzja o wyborze leku powinna by¢ podejmowana
przez lekarza wspodlnie z pacjentem w oparciu o jego stan zdrowia, a takze dopasowana
do indywidualnych potrzeb pacjenta, takich jak: sytuacja zawodowa, rodzinna, spoteczna,

3 Filippi, M., Danesi, R., Derfuss, T. et al. Early and unrestricted access to high-efficacy disease-modifying therapies:

a consensus to optimize benefits for people living with multiple sclerosis. J Neurol (2021).
https://doi.org/10.1007/s00415-021-10836-8

4 He A, Merkel B, Brown JWL, Zhovits Ryerson L, Kister I, Malpas CB, Sharmin S, Horakova D, Kubala Havrdova E, Spel-
man T, Izquierdo G, Eichau S, Trojano M, Lugaresi A, Hupperts R, Sola P, Ferraro D, Lycke J, Grand'Maison F, Prat A, Girard M,
Duquette P, Larochelle C, Svenningsson A, Petersen T, Grammond P, Granella F, Van Pesch V, Bergamaschi R, McGuigan C,
Coles A, Hillert J, Piehl F, Butzkueven H, Kalincik T; MSBase study group. Timing of high-efficacy therapy for multiple sclero-
sis: a retrospective observational cohort study. Lancet Neurol. 2020 Apr;19(4):307-316. doi: 10.1016/S1474-4422(20)30067-3.
Epub 2020 Mar 18. PMID: 32199096.

5 S.Cardenas-Robledo, Update of the ECTRIMS/EAN Guidelines on the Treatment of Multiple Sclerosis. Methodolical
overview, on behalf of the Steering Committee for the update and upgrade of the ECTRIMS/EAN guideline on the pharmaco-

logical treatment of people with MS, 15.10.2021
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10.

a takze akceptaciji sposobu, miejsca i czestotliwosci podawania leku.

Wigczenie wysoko efektywnych terapii do pierwszej linii leczenia SM w Polsce pozwoli na
odcigzenie polskiego systemu opieki zdrowotnej. Wysoka skutecznos$é i korzystny profil
bezpieczenstwa wysoko efektywnych terapii HET/HETA w poréwnaniu do terapii pod-
stawowych zredukuje koszty leczenia zaostrzen choroby, ktérych bedzie istotnie mniej,
zminimalizuje koszty leczenia dzialan niepozadanych, a takze zmniejszy czestotliwosé
wizyt w szpitalu i ambulatorium.

Mozliwos¢ stosowania wysoko efektywnych terapii HET/HETA/HEFT jako leku pierwsze-
go wyboru (ang. HEFT - High Efficacy Frontline Treatment) jest zgodna z obowigzujgcymi
standardami europejskich instytucji naukowych ECTRIMS (The European Committee for
Treatment and Research in Multiple Sclerosis) i EAN (The European Academy of Neurolo-
gy) oraz z ich wskazaniami zapisanymi w charakterystykach produktow lekowych (ChPL).
Wraz z rozwojem terapii lekowych w SM, nalezy rowniez zadba¢ o zapewnienie rozwoju
kadr specjalistow w dziedzinie neurologii. Bez wyksztalcenia odpowiedniej liczby neuro-
logow, efektywne prowadzenie programoéw lekowych bedzie utrudnione i moze spowodo-
wac utrudniony dostep do terapii dla pacjentéw.

Autorzy:

Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, Dyrektor Centrum Neurologii w todzi, Kierownik Ka-
tedry Neurologii Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie, Przewodniczgcy Dorad-
czej Komisji Medycznej PTSR

Prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik, Konsultant Krajowy w dziedzinie neurologii, Kierow-
nik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu Jagielloriskiego Collegium Medicum

Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, Prezes Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Kie-
rownik Kliniki Neurologii Samodzielnego Publicznego Szpitala Klinicznego Nr 4 w Lublinie
Prof dr hab. n. med. Alina Kulakowska, Zastepca Kierownika Kliniki Neurologii Uniwersytetu
Medycznego w Bialymstoku, Prezes Elekt Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.

Prof. dr hab. n. med. Halina Bartosik-Psujek, Konsultant wojewddzka w dziedzinie neurologii
Prof. dr hab. n. med. Monika Adamczyk-Sowa, Prezes Sekcji Stwardnienia Rozsianego

i Neuroimmunologii PTN
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W poszukiwaniu

biomarkera SM —

CZY TEST Z KRWI MOZE PRZEWIDZIEC PRZYSZtA
AKTYWNOSC STWARDNIENIA ROZSIANEGO?

TELUMACZENIE: Marta Szatntroch




Przebieg SM u kazdej osoby jest nieprzewidywalny, a pacjent, by przekonaé sie o tym czy terapia modyfikujq-
ca przebieg choroby (ang. disease modifying therapy, DMT) jest skuteczna w walce z krétko i dlugoterminowg
aktywnosciqg choroby, moze by¢ zmuszony czekaé wiele miesiecy. Poszukiwanie biomarkera przewidujgcego
aktywnosé choroby i jej progresje, a takze monitorujgcego odpowiedz na terapie jest wcigz wyzwaniem.

tancuch swiatla neurofilamentéw (NfL) jest komponentg komodrek nerwowych, uwal-
niang do plynu mézgowo-rdzeniowego, a potem, po uszkodzeniu nerwow - do krwi.
Jego wyzsze poziomy mogg odzwierciedlac¢ trwajgcg aktywnosé choroby. Niedawne
postepy umozliwity pomiar NfL we krwi, co daje mu dodatkowy potencjat w obszarze
klinicznym - biomarkera SM. Brakuje jednak kluczowych informacji na temat standar-
dowych wartosci NfL we krwi i jak ich zmieniajacy sie poziom powinien by¢ interpre-
towany przezlekarzy i osoby z SM.

Zespot badawczy pochodzi z Kohortowej Grupy Badawczej Swiss MS z Centrum SM
Szpitala Uniwersyteckiego w Bazylei, prowadzonej przez prof. Jensa Kuhle. Pierwszym
celem grupy byto ustalenie standardowej wartosé¢ NfL w surowicy krwi w populaciji
ogdlnej, by mogta by¢ potem wykorzystywana jako punkt odniesienia do porownan
z chorymi na SM. Nawet u 0sdb bez zadnych problemdw zdrowotnych poziomy NfL we
krwi wzrastajg wraz z wiekiem. Wyjasnienie tych czynnikdw jest istotnym pierwszym
krokiem w kierunku zrozumienia tego, co poziomy NfL oznaczajg w kontekscie SM.

Badacze mieli dostep do ponad 10 000. prébek krwi z biobankdw w Europie i Sta-
nach Zjednoczonych, co pozwolito im ustali¢ standardowy poziom NfL dla réznych
grup wiekowych. Badacze odkryli, ze w populacji ogdlnej poziom NfL wzrasta o ok. 2%
rocznie i zaczyna rosna¢ szybciej od okoto 50. roku zycia. Wykryli rowniez, ze wyzsza
masa ciala jest zwigzana z nizszym poziomem NfL.

Na bazie tych odkry¢ zespot opracowat model statystyczny dopasowujacy poziomy
NfL do réznic w wieku i masie ciata i pozwalajacy na wyciggniecie wyniku standardo-
wego (wynik Z)/percentylowego. Wynik Z dla NfL odzwierciedla odchylenie od tego,
co uznawane jest za standardowe w populacji ogdlnej o okreslonym wieku i wadze.

Nastepnie naukowcy testowali wartosé predykcyjng wyniku na dostepnych im prébkach krwi pochodzqcych od
1 313. uczestnikéw Szwajcarskiej Kohorty SM - grupy ztozonej z oséb z SM, ktére byly pod obserwacjqg lekarzy
juz od kilku lat i ktérzy podarowali swoje prébki krwi do biobanku. Badacze wykazali, ze wyzszy wynik Z byt sy-
gnatem ostrzegawczym, moggcym informowaé o ryzyku wiekszej aktywnosci choroby takiej jak rzuty, wieksza
niesprawnosé albo aktywnych zapalenia w mézgu widocznych w MRI w kolejnym roku.

Badacze przyjrzeli sie rowniez wynikom Z dla NfL pod kagtem mozliwosci oceny tego,
jak dobrze dziataja terapie lekowe na SM. W poréwnaniu miedzygrupowym, wynik Z dla
NfL u osdb, ktére przyjmowaty bardziej skuteczne terapie, byt blizej wartosci standar-
dowych niz u tych, ktdrzy leczyli sie mniej silnymi preparatami 1liniowymi (interferony,
octan glatirameru). Ci bowiem mieli wyzsze wyniki Z, blizsze tym, ktére obserwowano
u 0sob nie leczacych sie zadnymi preparatami.

Zespol byt w stanie potwierdzi¢ swoje konkluzje w prébkach krwi od 4 341. uczestni-
kéw nalezgcych do szwedzkiego rejestru SM.

Dr Robert Fox, Przewodniczacy Komitetu Sterujgcego Migedzynarodowego Soju-
szu dla Postepujgcego SM (ang. International Progressive MS Alliance) powiedziat:
Badanie to znaczacy krok naprzdd, przyblizajgcy nas do stworzenia testu z krwi, kto-
ry bedzie moégt przewidzie¢ indywidualne ryzyko dla przysztej aktywnosci choroby,
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a takze stwierdzi¢ jak dobrze u danej osoby dziata terapia modyfikujgca przebieg cho-
roby. Ponadto, to wazny postep w kierunku potrzeby wcigz jeszcze niezaspokojonej,
a kluczowej: odkrycia biomarkerdw, ktére na wczesnym etapie pokazg odpowiedz na
leczenie, co moze przetozy¢ sie zarowno na poprawe opieki klinicznej jak i przyspie-
szy¢ badania kliniczne nad nowymi terapiami.
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Trwajg dodatkowe badania, ktére majg pomodc zrozumied to, jak na poziom NfL w suro-
wicy krwi moga wptywac inne schorzenia, czy poziom NfL rézni sie istotnie pomiedzy
populacjami, jak i to jak dw biomarker moze by¢ wykorzystywany w badaniach klinicz-
nych jako miara skutecznosci.

Aby spopularyzowac te waznga prace, a takze utatwi¢ wykorzystywanie wyniku Z (albo
percentyli) w praktyce klinicznej, zespoét dr Kuhle stworzyt platforme online. Umozli-
wia ona lekarzom przeliczenie indywidualnego wyniku Z, po to by méc zinterpretowac
pomiar NfL u oséb z SM, dostosowany do ich wieku i masy ciata i by byt on potencijal-
nym sposobem na ocene obecnej i przysztej aktywnosci choroby. a

Wiecej na temat badania i jego wynikach przeczytaé¢ mozna w The Lancet Neurology:

https://www.thelancet.com/journals/laneur/article/PlIS1474-4422(22)00009-6/fulltext 27
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-predict-future-ms-activity/ %)
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Unikatowe
narzedzie zbierania
i analizy danych na

temat stwardnienia rozsianego
— Atlas SM.

AUTOR: Marta Szantroch

W 2008 r. Miedzynarodowa Federacja Stwardnienia Rozsianego (ang. Multiple Sclerosis In-
ternational Federation, MSIF) wraz ze Swiatowg Organizacjg Zdrowia (ang. World Health
Organization, WHO) opublikowato pierwszqg edycje Atlasu SM (Atlas of MS). Atlas SM to
unikatowe narzedzie do gromadzenia i analizy danych, jednak tych niepochodzgcych z lite-
ratury naukowej, a dostarczanych przez ekspertéw i organizacje pacjenckie z catego swiata.
Wszystkie zebrane informacje sqg potem dostepne w formie otwartego zbioru danych.

28

Atlas SM jest narzedziem dostarczajagcym informacji na temat tego, jak rézni sig, m.in. roz-
powszechnienie choroby na swiecie, dostep do leczenia SM i rehabilitacji oraz innych ustug
medycznych w réznych krajach. Pozwala tez na zwiekszanie swiadomosci na temat choroby
i utatwia wprowadzanie zmian, np. w przepisach, ktére moga poprawic jakos¢ zycia osdb do-
tknietych SM.

Dane plynace z Atlasu SM s3 niezwykle przydatne dla dziatan rzeczniczych opartych na
dowodach, prowadzonych m.in. przez organizacje SM. Wilasnie one oraz specjalisci opieki
zdrowotnej i decydenci, analizujgc wspodlnie dane z Atlasu SM, moga porownac sytuacje oséb
ze stwardnieniem rozsianym w swoim kraju do sytuacji mieszkancow innych panstw, a takze
opracowac sposoby, pozwalajgce na zmierzenie sie z aktualnymi trudnosciami, np. w doste-
pie do leczenia.

05/2022

Pierwsza edycja byta jednym z najczesciej cytowanych zrédet dotyczacych SM na Swiecie.
Ostatnia, trzecia edycja ukazala sie w 2021 r., a wnioski w nim zawarte pochodzg z danych
zebranych od ekspertéw ze 138 krajow. Ta edycja Atlasu SM ma, jak dotychczas, dwie czesci.
Pierwsza dotyczy epidemiologii, druga - postepowania klinicznego w SM. Wnioski plyngce
z drugiej czesci tejze edycji sg bardzo ciekawe. Dla przyktadu: az w 83% krajow na swiecie ist-
niejg bariery uniemozliwiajgce wczesng diagnoze SM, a 72% panstw, ktdre braty udziat w bada-
niu, wskazywato na bariery w dostepie do lekdw modyfikujgcych przebieg choroby. Eksperci
i organizacje wskazywaty rowniez na braki w rehabilitacji i dostepie do leczenia objawowego
SMi niewystarczajgca liczbe lekarzy neurologdw specjalizujgcych sie w SM. (m]

SM EXPRESS
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Ponizej znalezé mozna Rekomendacje trzeciej edycji Atlasu SM z 2021,

drugiej jego czesci pt. ,,Postepowanie kliniczne w SM na swiecie":

29
Kazde panstwo powinno posiadac¢ krajowq strategie lub wytyczne dla opieki zdrowotnej
A skierowanej do oséb z SM.
Dostepny powinien by¢ szeroki wachlarz lekéw modyfikujgcych przebieg choroby, ktory
B zapewni osobom z SM wlasciwe i zindywidualizowane leczenie.
Przystepnos$¢ cenowa lekdw modyfikujgcych przebieg choroby powinna zostac
c zwiekszona.
Organizacje/sieci zajmujace sie chorobami neurologicznymi powinny wspodtpracowac, aby
D umozliwi¢ wczesng diagnostyke, skuteczne leczenie i wsparcie dla oséb ze schorzeniami
neurologicznymi, w tym z SM. N
S
Autorytety w dziedzinie zdrowia, instytucje badawcze, organizacje SM i specijalisci opieki ©
E medycznej powinni wspdtpracowac w obszarze gromadzenia danych dotyczacych SM,
potrzebnych do ustanowienia i monitorowania standardéw opieki w SM.
Wiecej o Atlasie SM na www.atlasofms.org
Tlumaczenie 3.edycji Atlasu SM ,,Postepowanie kliniczne w SM” na: \
https://ptsr.org.pl/uploads/books/Atlas-SM_3.edycja%2C%202%20¢z%C4%99%C5%9B%C4%87.pdf L
5
Ll
=
[Vp]
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Kasia choruje na stwardnienie rozsiane od ponad 20 lat, diagnoze ustyszata majgc 23 lata — postaé rzutowo-re-
misyjna. Obecnie porusza sie o kulach. Jest na rencie, ale pracuje dorywczo w domu. Choroba uniemozliwia jej
podjecie statego zatrudnienia. By méc sie rehabilitowa¢ zbiera srodki w ramach Programu Leczenia, Rehabilita-
¢ji i Wsparcia realizowanego w PTSR.

Adam choruje od 5 lat. Zostat zakwalifikowany do programu lekowego, a leczenie przynosi dobre rezultaty - cho-
roba nie postepuje. Z zawodu jest pracownikiem budowlanym i pracuje w niewielkiej firmie. Na co dzien daje

rade, bo choroba jest skutecznie hamowana. Mimo tego, obawiat sie o swojqg przysztosci: co bedzie, gdy utraci

sprawnos¢? Bat sie tez zatozyé rodzine. Otrzymat wsparcie w ramach Poradni specjalistycznej PTSR — juz od kil-
ku miesigcy jest w statym kontakcie z psychologiem, ktéry pomégt mu uporaé sie z Ilekiem. Od jakiegos czasu ma

tez partnerke i planujg wspélng przysztosé.

PTSR pomaga chorym na SMiich rodzinom od ponad 30
lat, prowadzqgc dziatlania bezposrednie, takie jak:

 Infolinie SM,

« konsultacje specjalistyczne,

« webinary i spotkania edukacyjne,

e Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia,

« wydawanie publikacji oraz dziatania rzecznicze,
poprawiajgce dostep do lekdw i rehabilitagji.

Organizacja dziala przez Biuro Rady Gtéwneji 25
Oddzialéw terenowych w calej Polsce.

Osoby ze stwardnieniem rozsianym potrzebujq naszej
uwagi, naszego wsparcia i zrozumienia!



Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
wspiera osoby chore na SM w Polsce!

PEWNIE WIESZ, ZE...
Kazda pomoc udzielana przez PTSR
jest dostepna dla WSZYSTKICH

chorychiich bliskich i catkowicie
BEZPLATNA.

A CZY WIEDZIALES, ZE...

Rocznie specjalisci wspierajq ponad
500 osdb, a Infolinia ok 1000.

W ciggu roku organizujemy ok.

5-6 webinaréw, ciggle prowadzimy
dziatania rzecznicze, dostarczamy
wiedzy i informag;ji.

MOZESZ JEDNAK NIE WIEDZIEC,
ZE...

godzina wsparcia Infolinii SM to
20zt

konsultacja pracownika
socjalnego to 75z,

1spotkanie z psychologiem to
90zt

porada prawna to 120zt,
konsultacja neurologiczna to
15044,

organizacja 1 webinaru to ok.

4000zt.

Srodki na wszystkie te dzialania (i wiele wiecej) pozyskiwane sqg

przez naszq organizacje, m.in. z darowizn.

Nie pozostawaj wiec obojetny! Poméz nam wspieraé osoby chore
na SM w Polsce i ich rodziny!

Przekaz nam jednorazowq darowizne lub dotgcz do grona sta-
tych darczyicéw.

Dzieki Tobie nasze dziatania dotrqg do wiekszej liczby oséb i bedqg
bezplatne, tak jak teraz.

Wejdzi na w zakladke CHCE POMOC i dowiedz

WESPRZYJNAS: si¢ o innych formach wsparcia PTSR.


http://www.ptsr.org.pl

MAM SZANSE

Program Leczenia, Rehabhilitacji | Wsparcia



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

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



http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/strona/65,program-leczenia-rehabilitacji-i-wparcia-mam-szanse
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Zapytajo SM -
dlaczego?

Kampania edukacyjna ,,Zapytaj o SM” powstala w maju ubieglego roku z inicjatywy Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, Fundacji PTSR oraz Fundacji SM-walcz o siebie! Glow-
nym celem kampanii, oprocz budowania swiadomosci na temat stwardnienia rozsianego, jest
zachegcenie wszystkich os6b z SM - tych ktore sg w trakcie diagnozy, Swiezo po niej lub choruja
od dawna - do partnerskiego dialogu z lekarzem na temat swojej choroby. Inicjatywa ta ma
wspieraé i jednoczesnie motywowaé wszystkie te osoby do aktywnego zarzadzania zyciem
zchoroba.

— Poprzez dziatania edukacyjne chcemy pokazad, ze wszystkie pytania sg wazne i na kazde
Z nich pacjenci otrzymajg odpowiedz, pod warunkiem, ze je zadadzg — a jak wynika z naszych ba-
dan, osobom z SM zdarza sie nie zada¢ waznego pytania podczas wizyty lekarskiej (zadeklarowato
tak blisko 90% pacjentéw). Powody takich zachowan sq bardzo rézne. Czasami wynika to z poczu-
cia braku zainteresowania lekarza wptywem choroby na zycie zawodowe i prywatne, czasami pa-
cjentom wydaje sig, ze ich pytania sq zbyt btahe, Zeby je poruszy¢ podczas wizyty, czasami wynika
to z braku czasu podczas wizyty. Mimo tych wszystkich przeszkéd warto zadawaé pytania, by zro-
zumiec¢ swojg chorobe, nauczy¢ sie z niq zy¢. Lekarz na pewno nie odmdwi odpowiedzi na zadne
pytanie, nawet jezeli nam wydaje sie ono gtupie, czy nasz czas wizyty dobiegt korica - podkreséla
Tomasz Poteé, Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, jeden z inicja-
toréw kampanii ,Zapytaj o SM”.

34
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— Bardzo czesto diagnoze stwardnienia rozsianego styszq tak zwani mtodzi dorosli, czyli osoby
w przedziale wiekowym 20-40 lat. To osoby, ktére dopiero planujg zatozenie rodziny czy rozwija-
jg kariere zawodowqg — po diagnozie bardzo czesto wszystko nagle przestaje mie¢ dla nich sens.
Chcemy pokazaé, ze mozna sie dalej realizowad i w pewnym stopniu mozna wptywaé na przebieg
choroby, a nawet wyhamowac jej rozwdj, dlatego tak wazne jest poznanie stwardnienia rozsianego,
wtasnych oczekiwar wzgledem choroby i mozliwych form terapeutycznych - wyjasénia Dominika
Czarnota-Szatlkowska, Sekretarz Generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
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Inicjatywa zostala objeta patronatami merytorycznymi przez: Polskie Towarzystwo Neurologicz-
ne (PTN), Sekcje Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii Polskiego Towarzystwa Neurolo-
gicznego, Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych (PTPN) oraz Doradczg Komisje Me-
dyczng Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Patronatu honorowego udzielit Instytut
Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.

Jakie dzialania zrealizowaliSmy?

Jedna z aktywnosci, ktéra miata zacheci¢ osoby
z SM do zadawania pytan na temat swojej choro-
by i mozliwych terapii byto przygotowanie strony
internetowej www.zapytajosm.pl, na ktérej znaj-
duje sie specjalny formularz. Dzieki niemu kazda
osoba, majgca jakies pytania lub watpliwosci
w zakresie swojej choroby, moze je do nas prze-
staé. Na pytania pacjentéw odpowiadajg eks-
perci zapraszani do webinaréw, miedzy innymi
prof. dr hab n. med. Krzysztof Selmaj, dr n. med.
Lidia Darda-Ledzion, lek. Marzena Maciggow-
ska-Terela czy lek. Artur Sadowski. Gosciem
webinarow byla takze pielegniarka neurologicz-
na Barbara Tomczykiewicz.

35

Oproécz tego do webinardw zapraszani sg takze

specjalisci z innych dziedzin, takich jak fizjote-
rapia, psychologia czy seksuologia. Jesli podczas webinaréw nie uda nam sie odpowiedzie¢ na
wszystkie pytania, nasi eksperci odpowiadajg na nie w formie pisemnej.

Wszystkie odpowiedzi, te udzielne podczas webinaréw jak i w formie pisemnej, umieszczane
sg na stronie kampanii, w zaktadce ,,Baza odpowiedzi”. Dlatego strona kampanii jest bogatym
zrédlem informaciji, takze dla osoby ktéra dopiero co zostala zdiagnozowana, a w jej glowie
pojawia sie mndstwo pytan, ktdre z jakiegos powodu jeszcze nie zostaly zadane lekarzowi.

05/2022

— Z badan wynika, ze az 91% oséb z SM widzi korzysci w otwartym dialogu z lekarzem, ale jednocze-
snie duzo z nich zadeklarowato, ze nie zawsze zadaje pytania podczas wizyty u neurologa. Dlatego
postanowilismy za pomocq ciekawych aktywnosci zacheci¢ wszystkie te osoby do partnerskiego
dialogu z personelem medycznym. Dotychczas poprzez formularz zadano juz prawie 300 pytan
i caty czas sq one nadsytane. Stanowi to niezbity dowdd na to, ze kampania ,Zapytaj o SM” przynosi
pacjentom mndstwo korzysci - podkresla Malina Wieczorek, Prezes Fundacji SM-walcz o siebie,
bedacej jednym z inicjatoréw kampanii.

— Najczesciej pomijanymi tematami podczas wizyty u specjalisty sq wptyw terapii na zycie rodzin-
ne i zawodowe, na ptodnosc¢ i rodzicielstwo oraz mozliwosé zmiany obecnej terapii na inng. Pytan
dotyczgcych tych zagadnien sptywa do nas bardzo duzo poprzez formularz ze strony, dlatego moz-

SM EXPRESS
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na powiedzie¢ ze dzieki kampanii ,Zapytaj o SM” pacjenci pokonujg swoje ,bariery”. To nas bardzo
cieszy, poniewaz to dla nas informacja zwrotna, ze pacjenci chcg uczestniczy¢ w procesie terapii
i nie ,poddajq sie” chorobie tylko chcg jg doktadnie zrozumiec - ttumaczy Marta Szantroch, Specja-
listka ds. projektow i promocji PTSR.

W ramach kampanii powstata takze seria 5 podcastéw ,Zapytaj o SM”, ktéra dostepna jest na
Spotify, YouTube Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz stronie kampanii. Prowa-
dzaca podcasty - Joanna Dronka-Skrzypczak, pacjentka chorujgca na SM, edukatorka zdrowia
i psychoedukatorka w zakresie psychosomatyki - rozmawiala z ekspertami od fizjoterapii, socjo-
logii, psychologii, neurobiologii i neurologii.

Powstat podcast o roli wysitku fizycznego w SM, nagrany we wspotpracy z Joanng Tokarska,
fizjoterapeutka z ponad 20-letnim stazem, w mediach spotecznosciowych znang jako ,Fizjopozy-
tywni”. O roli komunikacji w momencie, gdy w zyciu pojawia sie choroba przewlekla, rozmawiali-
$my z Natalig Tur (Nlishka), a o emocjach jakie towarzyszg diagnozie i samej chorobie z Katarzynag
Kucewicz, felietonistkg w ,Wysokich Obcasach”, ktéra czesto udziela eksperckich komentarzy
w programach $niadaniowych. Powstal rowniez podcast o tym jak poprawi¢ pamiec i koncentra-
cje, ktérego gosciem byta dr nauk biologicznych Joanng Podgorska z Instytutu Biologii Doswiad-
czalnej Polskiej Akademii Nauk w Warszawie oraz nagranie z neurologiem dr Jackiem Zaborskim
o diagnostyce ileczeniu SM.

Na poczatku tego roku odbyty sie rowniez warsztaty z zakresu komunikacji w chorobie przewlektej.
Prowadzace - socjolozka Natalia Tur i psycholozka Anna tazewska - przede wszystkim w prak-
tyczny sposodb przekazaly uczestnikom wiedze z zakresu konstruktywnej komunikacji na temat
choroby, umiejetnosci doprecyzowywania komunikatéw do bliskich, lekarzy i pracodawcdéw oraz
na temat tego, jak pokonywac bariery w komunikacji z lekarzem. Dodatkowo byta to pierwsza od
dtuzszego czasu, w okresie pandemii, mozliwos$¢ bezposredniego spotkania oraz wymiany swo-
ich doswiadczen i historii zinnymi osobami zmagajgcymi sie ze stwardnieniem rozsianym.

— My jako organizacja pacjencka mamy bezposredni kontakt z osobami z SM i wiemy, ze czasami
z réznych powoddw pacjenci nie zadajg pytan. Gdy podczas wizyty u lekarza pacjent styszy: ,Czy
ma Pani/Pan jakies pytania?”, bardzo czesto w gfowie pacjenta pojawia sie mnéstwo obaw i wagtpli-
wosci, ktére nie zawsze sq wypowiadane, a przeciez wszystkie majg ogromne znaczenie, bo dotyczq
naszego zdrowia i samopoczucia. Kluczem do sukcesu terapeutycznego i podejmowania swiado-
mych wybordw zwigzanych z chorobq jest otwarta, szczera i partnerska komunikacja oraz Scista
wspotpraca pacjenta z lekarzem i wtasnie to chcemy przekazaé za pomocg naszych dziatar: eduka-
cyjnych - puentuje Tomasz Potec. 00

PL2205106037

2%


http://www.ptsr.org.pl

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

Zapraszamy do odstuchania i obejrzenia podcastéw i nagran,

ktore powstaly w ramach kampanii ,,Zapytaj o SM”:

Podcasty &

,Czy moge sie meczyé? - wszystko o aktywnosci fizycznej w stwardnieniu rozsianym okiem
fizjoterapeuty.”
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»Jak rozmawiagé, jak reagowac¢ - czyli o komunikacji i relacjach, gdy w zyciu pojawia sie SM.”

»Psycha mi siada - depresja i zaburzenia Igkowe w stwardnieniu rozsianym - kiedy i gdzie
po pomoc?”

Dokarmi¢ mézg - jak poprawi¢ pamieé, koncentracje i zregenerowaé¢ uklad nerwowy
w stwardnieniu rozsianym

,O co zapomniates zapytac¢ neurologa? - stwardnienie rozsiane: diagnostyka, leczenie.”

R A BE B

Webinary
37
9 https://zapytajosm.pl/webinar-edukacyjny-zapytaj-o-sm-neurologia/
9 https://zapytajosm.pl/drugi-webinar-edukacyjny-z-ekspertem/
’ https://zapytajosm.pl/kolejny-webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-
-psycholozka/
9 https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-neurolog-i-
-pielegniarka/
9 https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-lek-an-
drzej-sadowski/
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9 https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-prof-
-krzysztof-selmaj/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-fizjotera-
’ peutka-joanna-tokarska/
9p]
) https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-psycholoz- a
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https://open.spotify.com/episode/63iD2TZksFrHJuXM3KziVt
https://open.spotify.com/episode/63iD2TZksFrHJuXM3KziVt
https://open.spotify.com/episode/4kmWVOI6QBIz89pOQqMcxy
https://open.spotify.com/episode/7hlAusCWu9xVouEqKNk5s6
https://open.spotify.com/episode/7hlAusCWu9xVouEqKNk5s6
https://open.spotify.com/episode/0Sk5T3n3gTXB1q445ehRIj
https://open.spotify.com/episode/0Sk5T3n3gTXB1q445ehRIj
https://open.spotify.com/episode/4QjeIbGEMBDp81w4nwKgwN
https://zapytajosm.pl/webinar-edukacyjny-zapytaj-o-sm-neurologia/
https://zapytajosm.pl/drugi-webinar-edukacyjny-z-ekspertem/
https://zapytajosm.pl/kolejny-webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-psycholozka/
https://zapytajosm.pl/kolejny-webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-psycholozka/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-neurolog-i-pielegniarka/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-neurolog-i-pielegniarka/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-lek-andrzej-sadowski/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-lek-andrzej-sadowski/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-lek-andrzej-sadowski-2/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-lek-andrzej-sadowski-2/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-prof-krzysztof-selmaj/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-prof-krzysztof-selmaj/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-fizjoterapeutka-joanna-tokarska/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-fizjoterapeutka-joanna-tokarska/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-psycholozka-i-seksuolozka-beata-kuryk-baluk/
https://zapytajosm.pl/webinar-z-cyklu-zapytaj-o-sm-na-pytania-odpowiada-psycholozka-i-seksuolozka-beata-kuryk-baluk/
http://www.ptsr.org.pl
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Co stycha¢ wPTSR?

AUTOR: Anna Gryzewska

W poprzednim numerze SM Expressu zaprezentowali§my Wam to jak dziatamy i w jaki sposéb pomagamy cho-
rym. Chcgc nadal przyblizaé Panstwu naszq organizacje, jej misje i inicjatywy podejmowane przez biuro Rady
Giléwnej PTSR i Oddziaty PTSR, przedstawiamy Wam kolejne dziatania Towarzystwa.

Jednym z dzialan realizowanym nieprzerwanie od 10 juz lat przez biuro Rady Gtéwnej, jest Abilimpiada SM.
To niesamowite i wyjgtkowe ogdlnopolskie spotkanie, organizowane dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
zrzeszonych w 25 Oddziatach terenowych PTSR.

W tym roku Abilimpiada SM odbedzie sig 20-22 czerwca w Osrodku Wypoczynkowym tucznik w Sielpi k. Kielc.
Podczas Abilimpiady osoby niepelnosprawne, od lat cierpigce na stwardnienie rozsiane i czesto majace powazne
problemy ruchowe, zmagac sie beda na polu artystycznym (malujac, fotografujac) oraz w turniejach gier planszo-
wych (warcaby, szchy). Przez 3 dni 50 osdéb z SM z catej Polski bedzie miato mozliwos$¢ pokazania swoich talentow
i umiejetnosci, ale tez oderwania sie od codziennosci, od choroby i jej nastepstw. Catkiem nowym elementem
X Abilimpiady SM bedg warsztaty taneczno-muzyczne, w trakcie ktérych uczestnicy zmagacé sie beda w nowej
konkurencji - tanecznej.

Relacja w wydarzenia dostepna bedzie na naszych portalach spotecznosciowych, stronie www, wydawnictwie
SM Express oraz na stronach i mediach spotecznosciowych naszych Oddziatéw terenowych.

Abilimpiada SM jest szczegdlnego rodzaju wydarzeniem i wspdlnie spedzanym czasem. Daje poczucie wspdlnoty,
bliskosci, mozliwos¢ zintegrowania sie oraz swiadomos$¢ wszystkim uczestnikom, ze nie sg sami ze swoja cho-
robga. Ponadto, wydarzenie to szansa na odreagowanie i odpoczynek, zmiane otoczenia, co wydaje sie niezwykle
istotne zwlaszcza po doswiadczeniach ostatnich kilkudziesieciu miesiecy, kiedy pandemia Covid-19 wymusita
izolacje i ograniczyla kontakty miedzyludzkie.

To, co niezwykle istotne, to fakt ze w organizacje Abilimpiady SM angazuje sig wiele instytuciji, firm i organizacji.
Wydarzenie jest mozliwe dzieki jego wspotfinansowaniu przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepet-
nosprawnych. Ponadto, by wyrdzni¢ uczestnikdw wydarzenia, nagrodzi¢ laureatéw poszczegdlnych konkurenciji
drobnymi podarunkami, podziekowa¢ wolontariuszom i opiekunom OzN za ich pomoc w wydarzeniu, biuro RG
PTSR nawigzuje kontakty z licznymi partnerami. Gdy ro$nie lista instytucji, firm, partnerow, daje to poczucie
budowania silnej wspodlnoty, ale rowniez - szerzenia Swiadomosci na temat SM wsrod wszystkich tych, ktérzy
nas wspierajg. Zaangazowanie sig tak wielu podmiotow, firm i ludzi dobrej woli jest oznaka, ze dzieje sie cos
niesamowicie dobrego. m
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X Abilimpiada SM dofinansowana jest ze Srodkow: Patronat Honorowy nad X Abilimpiada SM objat:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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Czy technologia

wesprze rehabilitacje
chorych na SM?

AUTOR: Maria Kulenty
Oddziat w Sieradzy ]

W Oddziale Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Sieradzu, 2 marca testowa-
no kombinezon do neuromodulacji, czyli wykorzystujacy prad do pobudzania migéni. Po raz
pierwszy w wojewddztwie 16dzkim jego dzialanie mialy okazje poznaé 4 osoby z naszego Sto-
warzyszenia chorujgce na stwardnienie rozsiane.

40

Jedna z oso6b testujgcych ma problemy z poruszaniem sie i z utrzymaniem przedmiotéw w rece.
Przymierzyta kombinezon, ktéry zostat zaprogramowany tak, by impulsy elektryczne trafiaty w te
miesnie, ktére juz nie pracuja. To innowacyjne wykorzystanie neuromodulacji miato zaktywizo-
wac i umozliwi¢ zbudowanie funkcji rozluznienia reki, a co za tym idzie - funkcje catej koniczyny.
Pacjent moze wtedy skuteczniej sie rehabilitowaé, a tym samym poprawi¢ jakos¢ zycia. Odczucia
wszystkich korzystajgcych z kombinezonu byly pozytywne, a jego efekty - zauwazalne u wszyst-
kich.

Do Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Sieradzu zgtosito sie wielu chetnych do
testowania kombinezonu, dlatego planowane sg kolejne prezentacje, ktore pomoga ocenic czy
kilkudziesieciominutowe dziatania impulsdw elektrycznych sg dla wszystkich pacjentéw korzyst-
ne.

05/2022

Cztonkowie Oddziatu czekaja na potwierdzenie pozytywnych wynikow wykorzystywania neuro-
modulacji, a takze na odpowiedz czy bedg mogli skorzystac z jakiegokolwiek dofinansowania do
takiego sprzetu. Mozliwos¢ korzystania z kombinezonu jest w fazie konsultacji i opracowywania
form dofinansowania, a takze przepisdw prawnych na rynku polskim.

Na biezgco bedziemy informowac o wynikach konsultacji i postepach we wprowadzeniu kombi-
nezonu na nasz rynek. O

SM EXPRESS
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat Poznan, ktéry ma swa siedzibe przy uli-
cy Grunwaldzkiej, jest w trakcie realizacji projektu ,,Razem jeszcze silniejsi”.
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Najwazniejszymi celami projektu sqg:

Rehabilitacja domowa Terapia psychologicz- .
es . Wsparcie asystenta:
(fizjoterapia). na:
= pomoc w robieniu
zakupow,
= indywidualna, " organizacja
. rupa wsparcia przestrzeni
9 ) w domu,
= pomocC w organizacji
wizyty lekarskiej.

...i wiele innych dziatan podejmowanych w zaleznosci od potrzeb chorego.

Projekt ma na celu poprawe codziennego funkcjonowania chorych, aby wykonywane przez nich
czynnosci sprawialy im jak najmniej trudnosci i wysitku. Beneficjentami dziatan sg osoby chore
na stwardnienie rozsiane, ktére mieszkajg i optacajg podatki w Poznaniu oraz s3 jednoczesnie
cztonkami poznanskiego PTSR-u. Poprzedni projekt spotkat sie duzym zainteresowaniem, dlate-
go zdecydowalismy sie na kontynuacje dziatan, aby chorzy w dalszym ciggu wiedzieli i czuli, ze s3

43

otoczeni opieka i wsparciem przez caly czas.

Rehabilitacja domowa w postaci spotkan z fizjoterapeutg pomogta w utrzymaniu i niepogor-
szenia sie stanu fizycznego 15. naszych podopiecznych. Wsparcie asystenta przede wszystkim
zmniejszyto poczucie osamotnienia i wykluczenie osdéb zmagajacych sie z choroba. Wsparcie
psychologa natomiast jest potrzebne, aby wspomdc w radzeniu sobie ze skutkami choroby. Gru-
pa wsparcia to z kolei dobry sposdb na wymiane doswiadczen i przemyslen zwigzanych z choroba.

Warto wspomnie¢, ze stwardnienie rozsiane to choroba nieobliczalna i nieprzewidywalna. Cho¢
diagnoza dla wszystkich jest taka sama, kazdy chory ma inne objawy i zmaga sie z innymi dolegli-
wosciami. Wazne jest korzystanie z pomocy innych, mowienie o swoich potrzebach i korzystanie
z projektdéw, poniewaz daje to szanse na lepsze zycie z SM.

05/2022

Autorka projektu jest Karolina Siemlat, ktora bazowata na zesztorocznej edycji projektu ,Razem

silniejsi” napisanego przez Hanne Dobrzynska. -
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Zapraszamy na wywiad z lekarzem neurologiem, lek Arturem Sadowskim z Kliniki Neu-
rologii Wydziatu Lekarskiego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, z ktérym roz-
mawiamy na temat wizyty lekarskich ,,oczami” neurologa i korzysci z otwartej komuni-
kacji zlekarzem.
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Wedle badania przeprowadzonego w ramach kampanii ,Zapytaj o SM” az 88% pacjentow
z SM' nie zadaje waznych dla nich pytan dot. ich stanu zdrowia. Z czego, z Pana doswiadcze-
nia, moze to wynikaé?

Zaskakujace jest, ze tak duza grupa pacjentdéw deklaruje obawy zwigzane z pytaniem
o chorobe w trakcie wizyt. Mysle, ze moze to wynika¢ ze szczegdlnego charakteru relacji le-
karz-pacjent, w ktérej po jednej stronie mamy osobe doswiadczajgcg wptywu choroby, a po
drugiej - neutralnego specjaliste opiekujgcego sie wieloma takimi osobami. W zwigzku z tym,
pacjent moze mie¢ poczucie, ze nieodpowiednie bedzie opowiadanie lekarzowi skupiajgcemu
sie na wszystkich skomplikowanych elementach procesu leczenia o osobistych, dotyczacych
codziennego zycia trudnosciach, watpliwosciach czy wyobrazeniach zwigzanych z choroba.
| w rezultacie uzna jakies pytanie za zbyt osobiste, btahe lub niewarte, by zawraca¢ nim gtowe
lekarzowi. Lekarze rzeczywiscie opiekujg sie czesto duzg grupg chorych, ale celem leczenia
jest poprawa funkcjonowania pojedynczego pacjenta. Dlatego chciatbym podkresli¢, ze nie
ma ztych czy nieodpowiednich pytan i zacheci¢ pacjentdw, by poruszali z lekarzem wszystkie
nurtujgce ich kwestie.

Lekarze zwykle, z racji ograniczonego czasu wizyty lekarskiej, nie majag mozliwosci prze-
dyskutowania wszystkich kwestii z pacjentem. Dlatego w trakcie spotkania potrzebna jest
aktywnos¢é pacjenta. Jakie korzy$ci moze przynie$é pacjentowi z SM taka proaktywna po-
stawa?

Rzeczywiscie, ze wzgledu na krétki czas wizyty lekarskiej, mozliwos¢ swobodnej rozmowy
z pacjentem jest ograniczona. Ponadto, posréd mnogosci formalnych obowigzkéw, jakie le-
karz wykonuje w trakcie wizyty, moze mu nie wystarczy¢ czasu na poruszenie z pacjentem
kwestii, ktdrg sam chciat omoéwié. Dlatego wazna jest aktywna postawa pacjenta i zapytanie,
czy lekarz ma jeszcze co$ do przekazania oraz zadanie wlasnych pytan. Umozliwi to zakoncze-
nie wizyty przez obie strony z poczuciem, ze zaréwno lekarz jak i pacjent przekazat i otrzymat
wszystkie istotne dla nich informacie.

Czy jest cos$, co chory moze zrobi¢, aby przygotowac sie do wizyty lekarskiej i do zadawania
pytan w taki sposob, by byt jak najbardziej z tej wizyty usatysfakcjonowany, zwazywszy na
czesto krotki czas jej trwania?

Najprostszg wskazowka, jakag moge pacjentom zaproponowad, jest przygotowanie py-
tan w formie pisemnej (na kartce czy w smartfonie). Stanowi¢ to bedzie okazje dla pacjenta
do zastanowienia sig, ktére zagadnienia zwigzane z chorobg i leczeniem sg dla niego wazne.
Ponadto, zapisanie pytan zagwarantuje, ze w trakcie wizyty, zawsze zwigzanej z jakims$ pozio-
mem stresu, pacjent nie zapomni, o co miat zapytac.

Jakie informacje pacjent powinien przekazaé¢ lekarzowi zawsze, mimo obaw? Czego nie po-
winien sie wstydzié?

Mysle, ze pacjentom najtrudniej jest przyznac¢, nawet jesli zostang o to bezposrednio zapy-
tani, ze nie stosowali sie do zalecen lekarskich. Dotyczy to zaréwno zalecen zmian trybu zycia,
jak i regularnego przyjmowania przepisanych lekdw. Rozumiem to, bo konfrontacja z niewy-
pelnieniem zobowigzania dla kazdego z nas jest stresujgca i niekomfortowa. Nierzadko trud-
no jest zbudowac relacje lekarz-pacjent opartg na wzajemnym zaufaniu, ktére zniweluje ten
dyskomfort. Lekarze majg swiadomos¢, ze okresowo, z réznych powodow, czesé pacjentow
moze mie¢ trudnosci ze stosowaniem sie do zalecen. Przekazanie takiej informaciji przez pa-

1 Zapytaj o SM-Czy Tobie tez zdarza sie nie zada¢ waznego dla Ciebie pytania? - Zapytaj o SM

tel. (22) 127 48 50
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cjenta nie powinno zatem spowodowac frustracji lekarza, a sprawi, ze wspdlnie bedzie mozna
sie zastanowic¢ jak przestrzeganie zalecen poprawié¢. W przypadku stwardnienia rozsianego
szczegodlne znaczenie ma informacja o przerwie w stosowaniu lub nieregularnym przyjmowa-
niu leku modyfikujgcego przebieg choroby. Moze to skutkowac tylko czesciowym wycisze-
niem aktywnosci choroby i w konsekwencji uznaniem przez lekarza dotychczasowego lecze-
nia za niewystarczajgce oraz propozycjg zmiany terapii na inny lek.

Czy pacjenci potrafig szczegolowo opisywaé swoje objawy? Dlaczego jest to tak istotne?

Nos¢ i jakos¢ informacji o objawach, jaka lekarz uzyska od pacjenta ma znaczenie przy
interpretacji mozliwych przyczyn i znaczenia zgtaszanych dolegliwosci. Dlatego wazne jest,
zeby pacjenci rzetelnie opisywali swoje objawy, czyli potrafili powiedzieé: od kiedy wystepu-
ja, jak zmieniajg sie w czasie, jakich czesci ciala dotyczg, jaki majg charakter, jak wptywajg na
funkcjonowanie, czy wystepowaly juz w przesztosci, czy ich wystgpienie byto zwigzane z ja-
kim$ wydarzeniem itp. Oczywiscie lekarz nie oczekuje, ze pacjent bedzie uzywat fachowych
termindw do scharakteryzowania objawow, ale dobrg wskazéwka jest utozenie sobie w gtowie
przed wizytg, jak chciatoby sie opowiedzie¢ o wystepujgcych dolegliwosciach. Woéwczas le-
karz moze szybciej wyciggna¢ wlasciwe wnioski i zaleci¢ odpowiednie postepowanie.

O czym, z Pana doswiadczenia, pacjenci nie chcg mowic lub nie méwig, bo nie uwazajg tego
za istotne?

Z doswiadczenia uwazam, ze trudnym zagadnieniem dla duzej czesci naszego spoteczen-
stwa s3g kwestie zdrowia psychicznego i seksualnego. Czesto brakuje nam pewnosci siebie
oraz odpowiedniego jezyka, by w sposdéb neutralny opowiada¢ o problemach obejmuja-
cych te sfery funkcjonowania. Zachecam, zeby pomimo tych ograniczen inicjowac¢ rozmowe
w przypadku wystgpienia jakichkolwiek pytan dotyczacych kondycji psychicznej czy aktyw-
nosci seksualnej. Lekarz aktywnie wtgczy sie w rozmowe i wspdlnie uda sie zdefiniowac¢ pro-
blem i znalez¢ ewentualne mozliwosci jego rozwigzania.

Zdarzaja sie rowniez sytuacje, kiedy pacjent nie informuje o wydarzeniach lub zagadnieniach,
gdyz nie uwaza ich za istotne w odniesieniu do stwardnienia rozsianego. Czasami pacjent
zapada na inng chorobg i wymaga rownolegtego leczenia farmakologicznego lub operacii.
Informacja o dodatkowym leczeniu - trwajgcym lub przebytym - jest bardzo wazna dla lekarza
zajmujgcego sie SM. Nawet, jesli to wspdlistniejgce schorzenie nie jest zwigzane z SM, ani
nie jest dziataniem niepozgdanym leku, to nadal moze skutkowac koniecznoscig zmiany spo-
sobu monitorowania, czy nawet leczenia stwardnienia rozsianego. Dlatego istotne jest, aby
pacjent przekazalinformacje o kazdym zdarzeniu medycznym jakie go spotkato, czy to bedzie
ztamanie reki, czy rozpoznanie nadcisnienia tetniczego, czy tez kilkudniowa terapia antybio-
tykiem z powodu infekcji.

Czy pacjent moze przyprowadzi¢ na wizyte lekarskg osobe bliska? Jakg korzy$é moze przy-
nies¢ obecnos¢ takiej osoby?

Pacjentowi w trakcie wizyty moze towarzyszy¢ osoba bliska. Taka potrzeba moze wynikacé
z réznych przyczyn i wyjs¢ z réznych stron (od pacjenta, lekarza, czy osoby bliskiej). Szcze-
godlnie po rozpoznaniu SM pacjenci proszg, by informacje o chorobie i dalszym postepowaniu
przekaza¢ w obecnosci partnera lub rodzica. Rozpoznanie choroby przewleklej jest wyzwa-
niem dla calej rodziny, zatem nie jest zaskoczeniem, ze powoduje zaangazowanie bliskich.

Czy czas wizyty dopasowywany jest w miare mozliwosci do potrzeb pacjenta? Czy pacjent
otrzyma odpowiedzi na wszystkie pytania, mimo ze ,,przekroczy” czas wizyty?
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Czas trwania wizyty jest modyfikowany w zaleznosci od potrzeb. Zawsze rezerwuje wiecej
czasu na pierwszg wizyte, kiedy nalezy omoéwi¢ szereg spraw zwigzanych z chorobg i lecze-
niem. Rowniez w trakcie kolejnych wizyt, jesli taka koniecznos¢ sie pojawi, czas wizyty jest wy-
dtuzany, oczywiscie w granicach rozsgdku niepowodujgcych zniecierpliwienia u czekajgcych
pod gabinetem innych pacjentéw.

Czy zdarza sie Panu odpowiada¢ na pytania pacjenta ,Nie wiem”?

Zdarza sieg, ze nie potrafie udzieli¢ pacjentowi odpowiedzi na zadane pytanie. Wiedza
o stwardnieniu rozsianym ulegla znacznemu poszerzeniu w ostatnich latach, jednak wciaz
wiele zagadnien nie zostato wyjasnionych i na niektére pytania nie ma jednoznacznej odpo-
wiedzi, np. ,Dlaczego zachorowatem na SM? Jak moja choroba bedzie przebiegac za dziesiec
lat?”. Staram sie wowczas w przystepny sposdéb wyttumaczyé, jaki jest obecny stan wiedzy
na dany temat. Czasami rowniez pacjent pyta o kwestie, z ktorg jako lekarz wczesniej sie nie
spotkatem i moja wiedza na ten temat jest ograniczona. Nie moge wéwczas natychmiast od-
powiedzie¢ na zadane pytanie i umawiam sie z pacjentem, ze rzetelnej odpowiedzi udziele po
tym, jak zgtebie temat.
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lle warto wiedzieé
o swojej chorobie?
Szukaj odpowiedzi

Autor: Joanna Dronka-Skrzypczak
Choruje na stwardnienie rozsiane. Od 2019 r. prowadzi kanat na YT ,,0, choroba” oraz kanaly
w social mediach.

HERNNN.
48 \

Kiedy pytam, dlaczego osoby ze stwardnieniem rozsianym nie
szukajg informacji o swojej chorobie, najczesciej stysze: ,,bo
teinformacje mnie stresuja” albo ,,bo nie dostaje odpowiedzi
na moje pytania”. W tym artykule postaram sie przekonac¢ Cig,
ze wiedza o chorobie pomaga w trzymaniu jej w ryzach oraz
podpowiem: gdzie i jak szuka¢ informacji na jej temat.
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Po co pacjentowi wiedza o chorobie?

Po diagnozie stwardnienia rozsianego w gtowie ktebig sie dziesigtki pytan. Wraz z uptywem czasu
ich liczba wcale nie maleje, bo dochodzg nowe watpliwosci albo pojawiajg sie nowe okolicznosci.
Na czes¢ z nich odpowiedzi powinien udzieli¢ lekarz neurolog. Niektére muszg by¢ skierowane
do lekarzy innych specjalizaciji albo innych specijalistow takich jak np. dietetyk, fizjoterapeuta czy
psycholog. Wiekszos$¢ zadawanych im pytan dotyczy takich kwestii jak dobdr leczenia czy reha-
bilitacji.

A co ze zrozumieniem samej choroby? Czy pacjent musi wiedzie¢, jak dziata jego uktad nerwowy?
Co to wtasciwie jest mielina, przeciwciato czy bariera krew - mézg?

Z mojej perspektywy - warto to wiedzieé¢! Dlaczego?

.Dlaczego nie ma leku na stwardnienie rozsiane? Te leki nie leczq, tylko maskujg objawy”, ,Czym sie
rézniq leki dostepne w programach lekowych?”, ,,Czy na pewno dobrze mnie zdiagnozowano, czy to
moze by¢ inna choroba?”, ,Dlaczego lekarz zalecit mi sterydy skoro jestem na lekach w programie?
Nie wzietam ich, bo nie chciatam dublowa¢ leczenia”.

To tylko kilka z powtarzajgcych sie pytan od wielu chorych na SM, ktore trafiajg do mnie za po-
Srednictwem mojego kanatu na YouTube ,,O, choroba”. Pokazujg one, ze zrozumienie, przynajmniej
na podstawowym poziomie, mechanizmow biologicznych stojgcych za SM jest niezwykle wazne.
Z tego powodu na moim kanale pojawiajg sie regularnie filmy, ktére je ttumacza.

Kazda osoba ma prawo mie¢ pytania i watpliwosci. Musi tez czesto podejmowac¢ trudne decy-
zje odnosnie terapii. Aby aktywnie i Swiadomie uczestniczy¢ w tych procesach, konieczna jest
podstawowa wiedza, ktéra ulatwia zrozumienie tematu. Wiedza jest jednym z zasobow, ktére
pozwalaja lepiej podjaé decyzje, urealni¢ lek np. zwigzany z efektami ubocznymi lekéw oraz
zadawacé wlasciwe pytania i rozumieé odpowiedzi.

Pacjent pytai co dalej?

Zbierajgc materialy do tego artykulu miatam nadziejg, ze wypowiedzi innych chorych na temat
relacji miedzy lekarzem a pacjentem bedg zréznicowane. Liczytam sie z tym, ze wiele oséb ma
przykre doswiadczenia z uzyskaniem odpowiedzi na swoje pytania. Jednak skala problemu, jakim
sg utrudnienia w otwartej komunikacji ze specjalistg pokazata mi, jak wiele jest jeszcze w tej kwe-
stii do zrobienia.

Czesto to pacjenci powstrzymujg sie z zadawaniem pytan z obawy przed bagatelizowaniem swo-
ich objawdw, brakiem czasu na odpowiedz. Czasem jednak zdarza sie, ze wykazujac inicjatywe,
trafiajg do specijalisty, ktéry unika kontaktu.

Zdarza sig, ze pacjent styszy ,Prosze zy¢ normalnie”, ,Jest Pani chora, wiec tak po prostu musi
by¢” - takie komentarze moga wptyna¢ na zmiane zachowania nawet najbardziej aktywnych pa-
cjentow, ktorzy nie majg problemoéw z komunikacjg w chorobie. Jedna z osdb, ktére podzielity sie
podobng historig napisala, ze rozwigzaniem jest szukanie zaufanego specjalisty poza programem
leczenia.

W tym momencie moja lekarka prowadzgca jest dla mnie gtéwnie punktem odbioru lekdw, a jesli
mam jakies dodatkowe pytania, kontaktuje sie z neurologiem poza programem leczenia lub leka-
rzem POZ."
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Wiele osdb zwraca uwage na problem dotyczgcy mozliwosci kontynuaciji leczenia i wizyt kon-
trolnych u jednego specjalisty, ktéry znatby historie ich choroby. To takze moze utrudniaé¢ bu-
dowanie relacji i zaufania, ktoére sg bardzo wazne w przypadku prowadzenia oséb z chorobami
przewleklymi.

Chciatabym podkresli¢, ze pacjenci majg $wiadomosé, ze czesto problem nie lezy w braku dobrej
woli lekarza, ale po prostu wynika z braku czasu i systemu organizacji ochrony zdrowia.

.Ja chciatabym rozmawiac otwarcie, bo jestem swiadoma swojej choroby i konsekwencji oraz mam

wyksztatcenie medyczne, jednak duzym problemem jest brak czasu lekarza prowadzgcego. Wizyty
przebiegajq bardzo szybko, szybkie badanie neurologiczne i wydanie leku. Czuje presje czasu, dok-
tor czesto gdzies biega, a ostatnie dwie wizyty prowadzita stazystka, a doktor prowadzgca tylko
siedziata w komputerze i nadrabiata zalegtosci... (...) niestety to problem ogdlny w naszej polskiej
ochronie zdrowia - brak czasu na pacjenta, czas na papiery.”

Co w takim razie mozesz zrobi¢, jesli masz pytania, ale jest problem z uzyskaniem na nie odpowie-
dzi?

Gdzie szukaé odpowiedzii pomocy?

Powyzsze przyktady pokazujg, ze czesto, aby otrzymac odpowiedzi na swoje pytania pacjent musi
szukac ich poza systemem zwigzanym z programami lekowymi czy rutynowymi wizytami. Co moz-
na zrobic¢?

Podziel pytania

.Skoro naleze do grupy ,najzdrowszych chorych” - zmeczenie, trudnosci z koncentracjg czy mrocz-

ki przed oczami, to pewnie wynik nieprawidtowego trybu zycia, nie ma sie co przejmowadé. Brak
odczuwania bélu? To pewnie sprawka diety wegetarianskiej i niedoboréw witamin z grupy B. Nowa
zmiana w rezonansie? Ale przeciez jest niewielka. Po dziesigtkach podobnych komentarzy przesta-
to mi sie chcie¢ méwic cokolwiek i teraz niezaleznie od stanu faktycznego siedze i kiwam gtowq, ze
wszystko tak, jest w porzgdku.”

Zycie ze stwardnieniem rozsianym to nie tylko leczenie w programach lekowych oraz zmaganie sie
z objawami neurologicznymi. Pacjenci majg wiele pytan takze odnos$nie innych sfer zycia - diety,
radzenia sobie z bdlem, zmeczeniem, bezsennosciag. Wiadomo, ze idealnie bytoby, gdyby pytania
dotyczace konkretnej sytuacji i stanu zdrowia danej osoby znajdowaty odpowiedz u jego lekarza
prowadzacego. Praktyka pokazuje jednak, ze czesto brakuje na to czasu.

Dlatego jesli masz lekarza, z ktérym zbudowate$ dobra relacje, ale problemem jest brak czasu
w czasie wizyty to warto przygotowac liste pytan, a nastepnie zadac lekarzowi te, ktére dotycza
bezposrednio Twojego stanu zdrowia, czyli np. Twoich wynikdw badan, efektéw ubocznych, kto-
re pojawiajg sie u Ciebie itd. Pytania bardziej ogdine, na ktére mozna znalez¢ odpowiedz gdzie
indziej np. jakie moga by¢ efekty uboczne lekdw - zostaw na koniec, jesli wystarczy czasu. To po-
zwoli maksymalnie wykorzystac czas wizyty.

Po odpowiedzi na pytania z innych dziedzin takich jak dietetyka, zdrowie psychiczne itd. udaj sie,
jesli to mozliwe, do wlasciwego specjalisty. Jesli jest to utrudnione to pamietaj, zeby szukajgc na
nie odpowiedzi np. w Internecie korzystac¢ ze sprawdzonych zrédel, a lekarz specijalista zawsze
powinien by¢ pierwszym kontaktem w sprawie twojego leczenia.
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Szukaj odpowiedzi na swoje pytania na sprawdzonych stronach

Bardzo wielu pacjentow ma te same pytania np. dotyczace cigzy i lekow, rehabilitacji, przebie-
gu choroby, rokowan itd. Istniejg strony prowadzone przez fundacje i stowarzyszenia, ktore
zbierajg te pytania i publikujg odpowiedzi. Jedng z nich jest strona kampanii edukacyjnej ,,Za-
pytaj o SM”: www.zapytajosm.pl, gdzie znajdziesz baze odpowiedzi na najczeéciej zadawane
pytania. Zachecam rowniez do kontaktu z Polskim Towarzystwem Stwardnienia Rozsianego
(www.ptsr.org.pl; tel. 22 127 48 50).

Chcac pogtebi¢ wiedze o chorobie i o tym jak z nig zy¢, warto korzysta¢ z materiatdw edukacyj-
nych. Jednym ze zrédet moze by¢ mdj kanat na YouTube ,,O, choroba”. Warto tez sledzi¢ strone
PTSR (www.ptsr.org.pl), korzysta¢ z gotowych materiatéw, takich jak chociazby podcasty z réz-
nymi specjalistami nagrane w ramach kampanii ,Zapytaj o SM”, dostepne na kanale YT PTSR oraz
Spotify kampanii ,Zapytaj o SM”. Jest to ogromna dawka wartosciowej wiedzy, ktéra nie ma przy-
tloczy¢ i przerazié, ale pozwoli¢ na zrozumienie tego jak wiele mozna dla siebie zrobic.

Czytanie publikacji naukowych wymaga pewnej wprawy i podstawowej wiedzy. Jesli jednak inte-
resuje Cie medyczna strona choroby albo chcesz znalez¢ informacje o diecie, funkcjach poznaw-
czych czy rodzajach rehabilitacji, to w Internecie mozna znalez¢ bardzo ciekawe artykuly nauko-
we. Wyszukiwanie ich ulatwia np. google scholar, czyli wyszukiwarka medyczna, albo popularny
PubMed.

Polecam tez Sledzi¢ stan wprowadzania nowych lekéw, refundacji oraz doniesien naukowych
na temat terapii stwardnienia rozsianego. Otwartos¢ i ciekawos$¢ pomaga nie tylko w zrozumie-
niu choroby, ale takze poszerza perspektywy dostrzegania dostepnych terapii czy mozliwosci.
Dzieki szerokiej wiedzy jestesmy tez w stanie weryfikowa¢ informacje chociazby na temat alter-
natywnych form terapii.

To prawda, ze system ochrony zdrowia powinien dziata¢ lepiej, a pacjent powinien mie¢ mozli-
wos¢ uzyskania petnej informaciji od specjalistow. Jednak ograniczenia systemu nie mogg sta-
nowi¢ bariery oraz zupetnie zniecheca¢ Cie do zdobywania wiedzy, zadawania pytan i szukania
odpowiedzi. Nawet, jesli wymaga to wiekszego zaangazowania ze strony pacjenta to w konse-
kwencji bedzie miato bardzo pozytywny wplyw na jego stan psychofizyczny i zycie z choroba.
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Nigdy (nie lubie uzywac tego stowa, ale w tym kontekscie jest ono jak najbardziej zasadne) nie
przestawaj marzy¢; to nie muszg by¢ wielkie rzeczy - to moze by¢ np. wypicie kawy z przyjaciotka,
pojscie do kina, filharmonii. A moze zaczniesz malowac, szydetkowac, pisac, rzezbic¢? Bez wzgledu
na to, ile masz lat, mozesz naprawde wiele. Ponizej — ku inspiracji - przeczytaj, co ,w podesziym
wieku” zdziatali wielcy tego $wiata.

Marek Katon, senator rzymski, nauczyl sie greckiego majac 80 lat. Sokrates dopiero w wieku 70 lat na-
uczyt sie gra¢ na wielu instrumentach muzycznych, i opanowat te sztuke do perfekciji. Michat Aniot
stworzyt swoje najwazniejsze dzieta okoto 80-tki. W tym samym wieku Goethe ukoriczyt Fausta.

Niemiecki historyk, Leopold Ranke ukonczyt swojg historie swiata majgc 91 lat. 85 - letni Issac
Newton byt caly czas zajety i nie rezygnowat z aktywnosci na wielu polach. Lew Totstoj w wieku 82 lat
radzil sobie z kosg tak dobrze, ze mtodzi kosiarze nie nadgazali za nim. Siwobrody autor ,Wojny
i pokoju” jezdzit na tyzwach, na rowerze i konno.

Obywatel amerykanski, kompozytor i dyrygent - Igor Strawinski, pracowat do 88 roku zycia, po-
eta i autor piosenek Beranger - do 77 roku zycia; Lew Tolstoj - do 82; Victor Hugo - do 83; nauko-
wiec lwan Pawlow - do 87; starozytny grecki dramaturg Sofokles - do 90-tki. Filozofowie Dioge-
nes i Demokryt, artysci Tycjan i Michat Aniot wykazywali aktywnosc¢ tworcza, przekraczajac linie
osiemdziesieciu lat. A Bernard Shaw pracowat do 94 roku zycia.

Nie tak dawno amerykanscy naukowcy wraz ze swoimi europejskimi kolegami opublikowali sen-
sacyjne odkrycie: okazuje sie, ze ludzki mdzg nie rozwija sie do wieku 25 - 30 lat (jak wczesniej
sgdzono), ale do 50-tki. Co wiecej, jesli dana osoba nadal angazuje sie w inspirujgcg aktywnos¢
umystowg, starzenie mdzgu prawie nie wystepuje!

Po co o tym wszystkim pisze? Tylko z jednego powodu: nie ma takiej choroby jak ,staros¢”, a jedy-
nie zte NASTAWIENIE psychiczne. ,Nie wierz we wszystko, co styszysz, nawet jesli jest to w twojej
glowie” — radzi znany psychiatra Daniel Amen. Najwieksze bariery i przeszkody w naszym zyciu sg
w nas. Trzeba sie z nimi uporac. Nasza dusza, nasza wewnetrzna sita nie ma wieku. Dopdki zyjemy,
wcigz mamy szanse wznies¢ sie wyzej. wspigc sie o kolejny poziom na $ciezce naszego duchowe-
go rozwoju. Nie czekaj na lepsze czasy - lepszy czas moze by¢ tylko jeden. Nazywa sie ,TERAZ”.
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Badania naukowe podkreslajg korzysci ptynace z aktywnosci fizycznej uprawianej przez oso-
by ze stwardnieniem rozsianym, ktéra pozytywnie przeklada sie na radzenie sobie z objawami
choroby i jakos$¢ zycia.

W czasie pandemii Covid-19 Europejska Platforma Stwardnienia Rozsianego (EMSP), wraz
z MoveToSport - flamandzkg organizacjg non-profit Swiadczacg ustugi rehabilitacyjne i fizjo-
terapeutyczne osobom z SM, a takze firmg Almirall, przygotowaly serig 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
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Nie przesadzaj, jesli nie jeste$ przyzwyczajony do takich ¢wiczen.
Buduj swojg forme powoli. Zacznij od 1sesji po 10 (lub 5) powtdrzen zamiast 2.



http://www.ptsr.org.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50



http://www.ptsr.org.pl

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50



http://www.ptsr.org.pl

5
O
By
2
)
>

mao

ksiazkowy.

AUTOR: Pawet Ggska

Ktos zawsze pamieta

Tytut: Kiedy umiera krél
Autor: Elina Backman
Czarna Owca

Harlana Cobena nie trzeba przedstawia¢. Wiadomo, kazda jego po-
wies¢ to murowany bestseller i gratka czytelnicza. Jest mistrzem bu-
dowania napiecia i zaskakujgcych zwrotéw akcji. Jego bohaterowie
brawurowo zdobywajg naszg sympatie. Tym razem moze by¢ troche
inaczej. W roli gtéwnej wystepuje najlepszy kumpel Myrona Bolitara
- Win, czyli Windsor Horne Lockwood lll. Nieprzyzwoicie bogaty krdl
zycia, ktéry dostaje wszystko czego tylko zapragnie. Do tego ma opi-
nie awanturnika, ktory sytuacje konfliktowa rozwigzuje sitowo.
Pewnego dnia w apartamencie na Manhattanie zostaje odkryte cia-
lo mezczyzny. W mieszkaniu znalezione bezcenne obrazy Vermeera
i skorzang, niewielkg walizke z inicjatami WHL3. Okazuje sie, ze Win zna
te przedmioty. Kilkanascie lat temu zostaly skradzione jego rodzinie.
FBI powigzuje martwego mezczyzne z ostatnimi zamachami terrory-
stycznymi. Przed Windsorem trudna droga, by potaczy¢ tego cztowie-
ka z wydarzeniami sprzed lat, ktore spotkaty jego rodzine. W trakcie
tych poszukiwan wyjda na jaw dawno skrywane rodzinne tajemnice,
o ktérych lepiej gdyby inni sie nie dowiedzieli. Win ukrywajgc przed
FBI niektore fakty sam bedzie chciat wymierzy¢ sprawiedliwosé.
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Tytut: Méw mi Win ]
Autor: Harlan Coben
Albatros
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Harlana Cobena nie trzeba przedstawia¢. Wiadomo, kazda jego powiesé
to murowany bestseller i gratka czytelnicza. Jest mistrzem budowania na-
piecia i zaskakujacych zwrotéw akcji. Jego bohaterowie brawurowo zdo-
bywajg naszg sympatie. Tym razem moze by¢ troche inaczej. W roli gtdwnej
wystepuje najlepszy kumpel Myrona Bolitara - Win, czyli Windsor Horne
Lockwood Ill. Nieprzyzwoicie bogaty krdl zycia, ktéry dostaje wszystko
czego tylko zapragnie. Do tego ma opinie awanturnika, ktéry sytuacje kon-
fliktowg rozwigzuje sitowo. Pewnego dnia w apartamencie na Manhatta-
nie zostaje odkryte cialo mezczyzny. W mieszkaniu znalezione bezcenne
obrazy Vermeera i skérzang, niewielkg walizke z inicjatami WHL3. Okazuje
sie, ze Win zna te przedmioty. Kilkanascie lat temu zostaly skradzione jego
rodzinie. FBI powigzuje martwego mezczyzne z ostatnimi zamachami ter-
rorystycznymi. Przed Windsorem trudna droga, by potaczy¢ tego cztowie-
ka z wydarzeniami sprzed lat, ktdre spotkaly jego rodzine. W trakcie tych
poszukiwan wyjda na jaw dawno skrywane rodzinne tajemnice, o ktérych
lepiej gdyby inni sie nie dowiedzieli. Win ukrywajac przed FBI niektére fak- Rodzinne powigzania
ty sam bedzie chciat wymierzy¢ sprawiedliwosé.
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Tytutk: Pigta aleja, pigta rano
Autor: Sam Wasson
Marginesy

Ta ksigzka to smakowity kasek dla wielbicieli kina i kinowych klasykow.
Bo do takich na pewno nalezy ,Sniadanie u Tiffany’ego”. Dostajemy do-
ktadna relacje z planu filmowego oraz wypowiedzi aktoréw. Wszystko za-
czyna sie pdzna jesienig w 1960 roku na nowojorskiej Pigtej Alei, o piatej
rano. Wtedy to padt pierwszy klaps na planie filmu. Jednego z najstynniej-
szych w historii kina. Jest to petna porywajacych faktéw i anegdot opo-
wiesé. Autor przybliza nam plan filmowy. Panujace na nim relacje panujace
w ekipie. Nici sympatii i animozje. Dodatkowo przedstawione sg zmiany
spoteczne i obyczajowe na przetomie lat 50. 1 60. w Ameryce. Zanim jesz-
cze nastgpila rewolucja 1968 roku dzieci kwiatéw. Przed powszechnym
dostepem do antykoncepciji dla kobiet i zanim mala czarna stala sie syno-
nimem elegancji. To rowniez czas, w ktérym kobiety pozbyty sie zahamo-
wan i sztywnych konwenanséw. Grajgca gtéwnga role Audrey Hepburn stata
sie dla mtodych kobiet na catym $wiecie ikong, ktérag kazda chciata nasla-
dowaé. Jej sposdb bycia, ubierania sie. Aktorka miata przemozny wplyw
na mode i budzenie sie nowej moralnosci. W ksigzce pojawiajg sie wielkie
oraz znaczace postaci tamtych czasdéw: pisarz - Truman Capote, kompozy-
tor - Henry Mancini, rezyser - Akira Kurosawa oraz Marylin Monroe.
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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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