DIAGNOSTYKA | LECZENIE | DZIALANIA | WSPARCIE OSOB CHORYCH NA SM

SM EXPRESS




Tomasz Poteé
Przewodniczgcy Rady Gtéwnej
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Drodzy Panstwo,

Mimo sezonu ogdérkowego, w obszarze stwardnienia rozsia-
nego sporo sie dzieje. Dopiero co opadly emocje po Abilim-
piadzie, a zaczynaja sie mocne dzialania, takze nasze, PTSR,
w systemie opieki zdrowotnej. Bardzo pilnie tym dzialaniom
sie przyglagdamy, poniewaz z doswiadczenia wiemy, jak fatwo
o popelnienie bledu w tak skomplikowanej materii.

Bardzo pozytywnie odbieram naszg dziesigta juz Abilimpia-
de. Miejsce udato sie znalez¢ bardzo urokliwe i co wazne - na
naszg kieszen. Osrodek potozony nad jeziorem, wsérdd lasdw,
dawat naprawde duzo spokoju i pozwalal na wytchnienie.
No, ale nasi uczestnicy czasu na rozkoszowanie sig tymi walo-
rami mieli niezbyt duzo, poniewaz zajmowali sie tworzeniem
swoich dziel Po raz kolejny tez okazato sie jak zdolnych ludzi
mamy w PTSR. Poziom prac byt bardzo wysoki, zaangazowanie
ogromne, a efekty godne podziwu. Co mnie bardzo ucieszy-
to to fakt, ze w tym roku przyjechato naprawde duzo osdb po
raz pierwszy uczestniczacych w tym wydarzeniu. To wazne, aby
inicjatywy dotyczace calego PTSR trafialy do jak najszerszej
grupy ludzi. Dzigki temu mozemy tworzy¢ realng integracje, co
w przysztosci musi by¢ z korzyscig dla naszej organizacii.

Abilimpiada odbyla sie w czerwcu i tym sposobem plynnie we-
szlismy w wakacje. Dla wielu z nas to okres odpoczynku, a przy-
najmniej mniejszego natezenia prac. Czy jednak potrafimy
korzysta¢ z pogody, wolnego czasu, oderwania od codzienno-
$ci. Czasami sam tapie sie na tym, ze mimo urlopu wcigz mysle
o jakichs dziataniach. A przeciez powinnismy dac sobie chwile
wytchnienia. Dlatego ten numer SM Expressu postanowiliSmy
stworzyé nieco l1zejszy, skupiony wokoto tematdéw bardziej
Hlifestylowych?”.

Dziatania Rady Glownej to przede wszystkim, dbanie o inte-
resy oséb z SM w systemie opieki zdrowotnej. | wydaje sig,
ze po raz kolejny jestesmy na progu pewnego przetomu,
gdyz jak zapewnial podczas niedawnego spotkania Wice-
minister Zdrowia Maciej Mitkowski, na pierwszego wrzesnia
planowana jest duza zmiana w programach lekowych. Zmia-

na ta moze na wiele lat zmieni¢ sytuacje oséb zmagajacych
sie ze stwardnieniem rozsianym. Pytanie tylko jak zmieni?
Czy nalepsze, czy moze niezupetnie.

Po raz kolejny nasza organizacja musi wykazac sie niezwykla
czujnoscia i bardzo doktadnie $ledzi¢ zachodzace zmiany.
Niestety, Ministerstwo nie przystalo nam projektu zmian
i jestesmy pozbawieni informacji. Wystosowalis§my pismo
do Ministra z pro$bg o uwzglednienie nas w procesie kon-
sultacji podczas prac nad projektem. Ze stow Ministra
Mitkowskiego mozna byto zrozumieé, ze zostang ztagodzone
kryteria przej$cia miedzy pierwszg i drugglinig. Maja by¢ tez
inne zmiany, ale o tych pdki co niewiele wiemy. A czasu jest
oczywiscie bardzo mato. Postanowili$my pilnie przygladaé
sie temu procesowi, aby moc jak najszybciej zareagowac.
Wierze, ze jestesmy w stanie doprowadzi¢ do szczesliwe-
go zakonczenia tej sprawy, tym bardziej, ze podobne obawy
maja tez klinicysci. Jednak trzeba pamietac, ze to Minister
podejmuje ostateczng decyzje i niestety nie musi uwzgled-
ni¢ uwag ekspertdw i organizacji pozarzadowych.

Na szczescie mamy w swoim gronie naprawde dosko-
nale orientujgce sie w kwestiach systemowych osoby.
Mysle, ze wspolnie doprowadzimy caly proces do szczesli-
wego konca - tak, aby osoby zaréwno juz chorujace, ale tez te,
ktore otrzymaja diagnoze, byly szybko i skutecznie leczone.
Wiem, ze wszyscy, ktorzy dziatajg w obszarze SM, znakomici
klinicysci, media, ale tez przedstawiciele Ministerstwa Zdro-
wia iinnych instytucji, chcg wprowadzenia dobrych zmian. Na-
prawde dobrych. Dlatego sadze, ze lepiej dwa razy zastanowic
sie nad ksztattem zmian programu, niz potem wprowadza¢ po-
prawki. Sprobujmy wspdlnie, caty Srodowiskiem, dopracowac
szczegoly, zeby potem nie traci¢ czasu na poprawki. Czasu,
ktérego dla oséb z SM zawsze jest za mato.

Tomasz Potec
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Zdrowie na talerzu - co jesé,
nie tylko latem?

Z llong Cichecka - dietetyczkya pracujgca m.in. zosobami ze stwardnieniem rozsianym rozmawia Marta Szantroch.
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Lato to czas wakacjii odpoczynku. Ciepla, a czesto wreczupalna pogoda powoduje, ze w lato jemy I1zej, siegamy

chetniej po owoce i warzywa, potrawy lekkie i nieobcigzajgce zotadka. | tutaj automatycznie pojawia sie pyta-
nie o diete Srodziemnomorska. Czym charakteryzuje sig ta dieta?

Dieta srodziemnomorska ma wiele wariantow. Obecnie zasady tej diety zebrane s3 w formie piramidy zywieniowej.
Ten model zywienia charakteryzuje sie obecnoscig w menu duzej ilosci owocow i warzyw, biatka roslinnego - uwaga

zwracana jest na rosliny straczkowe. Wazng role maja tez produkty petnoziarniste, orzechy, nasionaiaromatyczne

ziota. Zgodnie z zasadami diety sréodziemnomorskiej, dziennie nalezy zje$¢ 700 gram warzyw i owocow. Sg one bardzo

dobrym zrédtem btonnika pokarmowego, zawierajg antyoksydanty i cenne witaminy oraz sktadniki mineralne. Jadto-
spis sréodziemnomorski zapewnia umiarkowane spozycie produktéw milecznych (gtéwnie w postaci produktéw fer-
mentowanych, takich jak jogurtisery), jajek, ryb. Spozycie miesa jest ograniczane (Srednio raz w tygodniu) i na korzys¢
chudego (krdlika, kurczaka i indyka). Positkom zawsze towarzyszg sktadniki, ktore nadajg smak i zawierajg substancje

o whasciwosciach prozdrowotnych np. cebula i czosnek (bogate w prebiotyki), Swieze lub suszone ziota (pietruszka,
oregano, mieta, rozmaryn, tymianek, kolendra, bazylia) oraz przyprawy (kmin, gozdziki, szafran, cynamon, pieprz), ktére

dostarczajg licznych sktadnikdw przeciwutleniajgcych i przeciwzapalnych.

Badania wskazuj3, ze dieta Srodziemnomorska ma pozytywny wplyw na dtugosé zycia. Czy to prawda? Jakie

inne wlasciwosci prozdrowotne ma ten styl zywienia?

Dieta sréodziemnomorska juz pigty rok zrzedu wygrywa ranking najzdrowszych diet. Zasady diety srédziemnomor-
skiej odwzorowujg zasady zdrowego zywienia i warto je wprowadzi¢ w zycie w celu profilaktyki lub wspomagania

leczenia przewlektych chordb niezakaznych. Badania naukowe pokazuja, ze odzywianie sie zgodnie z wytycznymi

diety srédziemnomorskiej wptywa na poziom homocysteiny, co jest wazne dla oséb majgcych problemy z tym

wskaznikiem, jak i chorobami uktadu sercowo-naczyniowego. Dieta typu sréodziemnomorskiego, charakteryzuja-
ca sie wysokga zawartoscig pokarmow roslinnych, odgrywa korzystng role dla sktadu mikroflory jelitowej. Chociaz-
by z tego powodu dieta ta jest dobrym sposobem zywienia dla oséb z SM. Jako prewencyjna terapia zywieniowa

pozwala az na 20% spadek ryzyka rozwoju cukrzycy typu 2, zmniejsza tez prawdopodobienstwo wystgpienia prze-
wlektej niewydolnosci nerek az o 50%.

Jesli zdecydujemy sie na te dietg, o czym musimy pamigtaé? No i czy mieszkajac w klimacie umiarkowanym,
jest w ogdle sens, by przechodzi¢ na taki styl zywienia?
To nie jest ,dieta cud”. Diete srédziemnomorska nalezy bardziej rozpatrywac jako plan zywieniowy na co dzien.
Jest to system zywienia dobry dla wszystkich - dorostych, dzieci, oséb zdrowych i chorujgcych na wiekszos¢ cho-
rob. Ten model odzywiania pomaga w ksztattowaniu prawidtowych nawykoéw zywieniowych. Jak najbardziej jest
to dobry styl jedzenia w naszej szerokosci geograficznej.

Jesli chcemy odzywia¢ sie zgodnie z zasadami diety srodziemnomorskiej w swoim menu codziennie musimy
umieszcza¢ swieze owoce i warzywa, wybiera¢ produkty zbozowe petnoziarniste, rosliny stragczkowe i orzechy,
a unika¢ czerwonego miesa. Co najmniej dwa razy w tygodniu nalezy tez znalez¢ miejsce w jadtospisie na ryby
i nasiona roslin strgczkowych. Miejsce ttuszczéw zwierzecych zajmuja ttuszcze roslinne - oleje roslinne np. oliwa
z oliwek; ttuszcz pochodzacy z orzechdéw i awokado sg rowniez zalecane do codziennego spozycia. W jadtospisie
$rodziemnomorskim unikamy produktéw przetworzonych: stodyczy i wyrobdw cukierniczych oraz napojow sto-
dzonych i gazowanych.

A jak to jest w kontekscie stwardnienia rozsianego? Czy mozemy powiedzieé, ze dieta ta moze przystuzy¢ sie
osobom chorujgcym na SM? Czy s jakies przeciwskazania do stosowania tej diety u oséb z chorobami autoim-
munologicznymi lub innymi chorobami?

W kontekscie stwardnienia rozsianego dieta srédziemnomorska jest dobrym modelem odzywiania na samym po-
czatku, kiedy chcemy zmieni¢ nawyki zywieniowe na bardziej prozdrowotne. Zuwaginato, ze dieta ta jest obecnie
uwazana za jeden z najlepszych modeli zywienia w relacji do chordb cywilizacyjnych, warto zapozna¢ sie szcze-
gotowo z jej zasadami. Badania naukowe, ktore sprawdzaty wptyw tego modelu zywienia na stwardnienie rozsia-
ne, nie pokazaty aby dieta srodziemnomorska w istotny sposdb wplywala na przebieg SM czy na zmniejszenie
progresji choroby. Pokazaly za to, ze jest to dobry model w kwestii profilaktyki SM. Warto tez zwrdci¢ uwage na
te diete w przypadku, kiedy oprécz SM wystepujg inne choroby np. choroby uktadu krazenia, insulinoopornosg,
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cukrzyca, nowotwory. Czesto polecam i pomagam pacjentom we wdrozeniu tego modelu zywienia, bo jest on do-
brym punktem wyjscia w pracy znawykami zywieniowymi. Przy SM jakiinnych chorobach autoimmunologicznych
istnieje wiele roznych podejs¢ dietetycznych i to, ktdre bedzie dobre, trzeba rozpatrywac indywidualnie.
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A odchodzac od jakiegos konkretnego stylu zywienia - co powinny jesé osoby z SM, zwlaszcza w lato, kiedy
wokoto nas mnogo warzyw i owocow?

Dieta u 0séb z SM powinna by¢ spersonalizowana, zbilansowana pod kagtem odpowiedniejliczby positkéw jak i ka-
lorycznosci. Istotnym sktadnikiem diety osdb chorujgcych na SM, jest nasycenie menu produktami o wysokim po-
tencjale antyoksydacyjnym, czyli wtasnie owocami i warzywami. Warto tu wspomniec¢ o skali ORAC. Okresla ona
ilos¢ przeciwutleniaczy w danym produkcie. Z owocow, na szczycie tej skali, znajduja sie: aronia, jagody, w dalszej
kolejnosci jezyny, maliny, truskawki, zurawina. Warto tez zwrdci¢ uwage na zielone warzywa (szpinak, brokuty, fa-
sole). Z przypraw: cynamon, gozdziki, curry, kurkuma oraz kakao. Wysoki potencjat antyoksydacyjny ma pieczywo
razowe z petnego przemialtu, gorzka czekolada, oliwa z oliwek, orzechy wtoskie i laskowe. W codziennym jadto-
spisie trzeba uwzglednia¢ produkty, ktére sg zrédtem kwaséw omega-3 (olej Iniany, siemie Iniane, ryby morskie).
Nalezy zmniejszy¢ ilo$¢ miesa na rzecz biatka roslinnego pochodzgcego z roslin strgczkowych. W ciepte letnie dni
koniecznie trzeba zadbac¢ o odpowiednig ilo$¢ ptynow.

lle kalorii dziennie powinno sie spozywac i jak poznagé, ze taka ilos¢ jest dla konkretnej osoby wtasciwa?
Dzienna kalorycznos$¢ zaréwno dla kobiet jak i dla mezczyzn jest ustalana indywidualnie. Na dzienne zapotrzebo-
wanie kaloryczne wptyw maja takie czynniki jak wiek, stan fizjologiczny, pte¢, sktad ciata, masa ciata, aktywnosc¢
fizyczna, czynniki srodowiskowe np. temperatura, czynniki endokrynologiczne i leki. Dobowa kalorycznos¢ dla
mezczyzn waha sie od 1900 kcal do 4200 kcal, w zaleznosci od wieku i aktywnosci fizycznej. U kobiet dobowe za-
potrzebowanie kaloryczne wynosi, w zaleznosci od wieku i aktywnosci fizycznej, 1600 kcal do 3300 kcal. | tak np.
mezczyzna w wieku 31-50 lat z malg aktywnoscig fizyczng dziennie moze zjes¢ 2100 kcal, ale juz mezczyzna w tym
samym przedziale wiekowym, ale z duzg aktywnoscia fizyczng bedzie potrzebowat 3800 kcal. Analogicznie u ko-
biet. Kobieta w wieku 31-50 lat warzaca 55 kg i majgca niskg aktywnos¢ fizyczng dziennie bedzie potrzebowata
1800 kcal a ta, ktdra bedzie bardzo aktywna fizycznie dziennie przyjmie 2800 a nawet 3100 kcal.

A co zliczbg positkdw? 3, 4, a moze 5? Ktory powinien by¢ najwazniejszy, ktory najbardziej obfity?

Kazdy model - 3, 4 czy 5 positkdw dziennie jest odpowiedni, jesli jest dopasowany dobrze do trybu zycia da-
nej osoby. Przy pieciu positkach wyszczegdlnione sg trzy gtdwne ($niadanie, obiad i kolacja) oraz dwa mniejsze:
Il $niadanie i podwieczorek. W modelu 4 positkow jest tylko jedna mniejsza przekaska: (Il $niadanie albo podwie-
czorek), a przy 3 positkach wystepujg tylko positki gtdwne. Kazdy positek jest wazny, istotne jest zjedzenie $nia-
dania, bo ten positek daje paliwo na rozpoczynajacy sie dzien. Najbardziej obfitym positkiem powinien by¢ obiad.

Lato to tez okres w roku, w czasie ktérego mozemy ztapaé najwiecej witaminy D ze stonca. A jakie produkty jes¢,
by byly one bogate w te witaming?

W zywnosci witamina D wystepuje naturalnie w matej liczbie produktow. Z naszej diety pochodzi tylko 20% catej
puli witaminy D w organizmie. Produktami zywnosciowymi bogatymi w te witamine s3 jajai ttuste ryby np. wegorz,
$ledz, z grzybow pieczarki. Ubogie w nig jest mleko i jego przetwory.

Wiemy, ze wysokie temperatury sprzyjaja wystapieniu u oséb chorych na SM tzw. zjawiska Uhthoff’a, czyli na-
gtemu zaburzeniu widzenia spowodowanemu wysoka temperatura. Ale nie tylko, bo ciepto moze nasila¢ inne
objawy SM i powodowaé tzw. pseudorzut. Co poleca Pani na ochtode?

W upalne dni nastepuje znacznie wieksza utrata elektrolitéw. W pierwszej kolejnosci nalezy zadbac¢ o odpowied-
nie nawodnienie. Najlepszg wodg do codziennego picia, bez ograniczen dotyczacych wieku i stanu zdrowia, jest
woda zrodlana niskozmineralizowana. Woda bardzo dobrze gasi pragnienie i nawadnia organizm, a co najwazniej-
sze - nie zawiera cukru ani zadnych innych substancji dodatkowych. Latem idealnie sprawdzajg sie lekkie positki
np. koktajle owocowe na bazie jogurtulub kefiru, ktére moga by¢ schtodzone, soki owocowe i warzywne albo zupy
np. chtodnik tradycyjny z buraczkamilub np. gazpacho. W diecie warto uymowac¢ warzywa takie jak ogorki, satate,
cukinig, rzodkiewki, kalarepe, pomidory czy seler naciowy. Dobre owoce na lato to arbuzy i melony, limonka i cy-
tryna jako dodatek do wody, sezonowo - truskawki. Dobrym ochladzajgcym ziolem jest mieta.
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No i na koniec temat zywy, zwlaszcza latem: odchu-
dzanie sig, idealne cialo, tzw. ,beach body”. Co to
jest zdrowe odchudzanie sig i jak powinno wygladaé
zdrowe odchudzanie sie u os6b zSM?

Bez wzgledu na pore roku, redukcja masy ciala, aby byta
skuteczna, musi by¢ dobrze dobrana strategicznieiin-
dywidualnie do osoby. Zdrowe odchudzanie nie jest

>
o
w
=
=2
4
<
>3
w
[

szybkie, zawsze uwzglednia stan zdrowia danej oso-
by i jej preferencje zywieniowe. Odchudzanie to wie-
loetapowy proces, z ktérym zawsze wigze sie zmiana
nawykow zywieniowych i ta zmiana wlasnie musi by¢
dobrze poprowadzona i dostosowana indywidualnie
do danej osoby. Zdrowe odchudzanie u oséb z SM to
indywidualny proces, ktéry bierze pod uwage stan
zdrowia i mozliwosci pacjenta. Nie moze to by¢ odchu-
dzanie drastyczne, na dietach ,cud”. Nalezy odchudzac¢
sie pod kontrolg dietetyka lub lekarza. W calym proce-
sie odchudzania istotne jest to, aby zwrdci¢ uwage na
tzw. czerwone punkty czyli te nawyki, ktére wg pacjen-
ta wplywajg na to, ze masa ciala jest wyzsza. To od nich
trzeba zacza¢ i podjac¢ probe ich zmiany dobierajac
odpowiednig metode pracy. Dobrym modelem odchu-
dzania jest m.in. zmodyfikowana o produkty lokalne
dieta srédziemnomorska, ktéra moze - w zaleznosci od
osoby - by¢ indywidualnie dobrana kalorycznie. Zasa-
dy tej diety nie tylko pomoga w zmniejszeniu masy
ciala, ale tez bedg dobrym wstepem do zmiany nawy-
kéw zywieniowych na bardziej prozdrowotne.

Dziekuje za rozmowe.

llona Staszewska wspolpracuje z PTSR w ramach
Specjalistycznej poradni, w ktérej prowadzi konsul-
tacje dietetyczne.
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Przepis na Smoothie

Zwalczajgce wolne rodniki smoothie

boréwka-mango

Sktadniki (na 4 porcje):

225 gjogurtu naturalnego lub kefiru
(mozna zamieni¢ na mleko roslinne)
120 ml musu z mango

150 g borowek amerykanskich

145 g pestek stonecznika

2 lyzki oleju Inianego

1 szklanka kostek lodu (niekoniecz-
nie, ale jesli nie chcemy aby smo-
othie byto od razu zimne)

Jogurt, kefir lub mleko roslinne, mus z mango, boréw-
ki, stonecznik i olej zmiksowac w blenderze do gtadkiej
konsystencji.

Dodac¢ 16d* i zmiksowac ponownie do uzyskania ptyn-
nej mikstury.

*kostki lodu mogg by¢é zamrozonym musem z mango. Wystarczy do po-

jemnika na 16d wtozy¢ mus i zostawi¢ do zamarzniecia.

Malinowo-migdatowe smoothie

z antyoksydacyjnymi przyprawami

225 g jogurtu lub kefiru albo mleka
roslinnego

120 g migkkiego tofu

75 g migdatéw lub nerkowcow

80 g musu z malin

250 g malin w catosci

2 tyzki pytku pszczelego

1/2 tyzeczki cynamonu

Do blendera wrzuci¢ jogurt, kefir lub mleko roslinne,
pytek pszczeli, cynamon, migdaty i maliny. Zblendowac
do uzyskania gladkiej konsystencii.
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Dobrostan psychologiczny —
czym jest i jak o niego dba¢?

Z Edytg Serwatkqg — psycholozkqg
i psychoterapeutkq, prowadzgcg profil
Psycholog bez pudru, rozmawia Marta

e ]

W ostatnich latach coraz wiecej mowi sig o zdrowiu psychicznym, rownowadze psychologicznej, dobrostanie
psychologicznym. Czemu to tak wazny temat?

Bardzo ciesze sig, ze tak jest. Szczegdlnie teraz, kiedy dane statystyczne pokazujg ogromna skale trudnosci w zdro-
wiu psychicznym, jakich doswiadczajg ludzie na catym swiecie. Chyba doszliémy do punktu, w ktérym wreszcie
widzimy, ze nie ma petni zdrowia bez zdrowia psychicznego. Nie mozemy dbac tylko o ciato, a pomijac sfere psy-
chiki, poniewaz jestesmy catoscig, jednosciag. Wie to kazdy, kto po wyczerpujgcym i stresujgcym okresie w zyciu
zaczyna chorowacé, poniewaz przezyty stres nadwyrezyt uktad immunologiczny. To wazne, zeby patrze¢ na siebie
holistycznie.

Czym jest zdrowie psychiczne/dobrostan psychologiczny, czy daje sig je w ogodle zdefiniowaé?

Mamy wiele definicji dobrostanu psychicznego, mozemy powiedziec¢, ze zdrowie psychiczne jest stanem, dzieki
ktéremu cztowiek moze w petni uczestniczyé w zyciu spotecznym, jest zdolny do produktywnej pracy, realizuje
swoje potrzeby, a ponadto radzi sobie z réznymi wymagajacymi sytuacjami.
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Porozmawiajmy zatem o jednej z metod dbania o siebie, o psy-
chologiczng rownowage, o ktdérej rowniez moéwi sie coraz wig-
cej, czyli mindfulness. Czym jest mindfulness?

Mindfulness to szczegdlny rodzaj uwagi. Uwagi nieosgdzajacej
iskierowanej na biezaca chwile. Jednym z bardziej rozpowszech-
nionych podejs$¢ jest MBSR — trening redukcji stresu oparty na
uwaznosci (ang. mindful-uwazajacy). Jest totechnika opartana
skoncentrowaniu sie na $wiadomym przezywaniu terazniejszo-
$ci — tego, co dzieje sie w chwili obecnej, myslach i uczuciach,
bez préb ich negowania. Koncentracja umystu na swiadomym
przezywaniu konkretnej, wykonywanej w danej chwili czynnosci,
pozwala na wyciszenie emocji, a co za tym idzie, redukcje stresu.

W obecnych czasach zewszad jestesmy zalewani technicznymi
nowinkami, ktore majg nam utatwi¢ funkcjonowanie, a tak na-
prawde rozpraszajg nas jeszcze bardziej i odrywajg od rzeczywi-
stosci. Zajmuje nas planowanie przysztoscilub rozpamietywanie
przesztosci. Mozemy siebie zapytaé: co jedliSmy na $niadanie
i pewnie potowa z nas juz zapomniata. Mozemy tez zastanowic
sie, gdzie bladzg nasze myslii pewnie wiekszos$¢ z nas planuje ju-
trzejszy dzien, a czes¢ przezywa to, co stato sie w pracy. Mato kto
jest tuiteraz. Umiejetnos¢ skupienia uwagi na tym, co tui teraz,
jest bardzo cenna, a réznorodne badania dowodza, ze réwniez
bardzo pomocna. W podejsciu mindfulness mozemy obserwo-
wag, jak myslii odczucia pojawiajg sie i przemijajg jak chmury na
niebie, a my nie musimy za nimi podazac.

A czy sa jakies dowody naukowe moéwigce o skutecznosci

praktykowania mindfulness w codziennym zyciu?

Istniejg badania naukowe, ktdére potwierdzajg dobroczynny

wplyw mindfulness na zdrowie. Stosowanie technik mindfulness

pozytywnie wptywa miedzy innymi na zmniejszenie bdlu fizycznego (w tym bdlu chronicznego) oraz ztagodzenie
objawoéw réznych chordb neurodegeneracyjnych, w tym takze stwardnienia rozsianego. W badaniu przeprowa-
dzonym przez profesor psychologii Ruchika Prakash z Ohio State wykazano, ze pacjenci z SM, ktérzy uczestniczyli
w treningu mindfulness, deklarowali wyzszy poziom radzenia sobie z emocjami pod koniec badania, w poréwna-
niu do pacjentéw z pozostatych dwdch grup badanych. Wedtug autorki badania uzyskane wyniki dowodzg, ze tre-
ning mindfulness moze pomdc osobom ze stwardnieniem rozsianym radzi¢ sobie zemocjami w lepszy i bardziej
konstruktywny sposob.

W tym samym badaniu, powtdrzonym przez inny zespot badawczy (Heena Manglani), wykazano takze pozytywny
wplyw mindfulness na funkcjonowanie poznawcze u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym. Po odbyciu cztero-
tygodniowego treningu mindfulness zaobserwowano u tych pacjentéw znaczaca poprawe w zakresie szybkosci
przetwarzania informacji w poréwnaniu do grupy kontrolnej oraz tej, biorgcej udziat w adaptacyjnym treningu
poznawczym.

To komu mindfulness moze pomoéc? Czy wszystkim?

Na pewno osobom, ktore chorujg na stwardnienie rozsiane, doswiadczajg chronicznego bdlu, zmagaja sie zlekiem,
chca lepiej radzi¢ sobie ze stresem. Jest rowniez szeroko stosowany w psychoterapii, rekomendowany osobom
cierpigcym na depresje. Regularne sesje mindfulness redukujg lek i drazliwo$¢ oraz wzmacniajg wytrzymatosé fi-
zyczng i psychiczng. Pomagaja regulowac cisnienie krwi oraz poprawiajg dziatanie uktadu odpornosciowego.
Okazuje sie, ze im wyzsza uwaznos$¢, tym nizszy lek, depresja i poziom agresji u chorych. Praktyka mindfulness
zmienia sposdb myslenia o sobie i Swiecie: spada poczucie rezygnaciji, przygnebienia, zmeczenia, depresji i leku,
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Co wiecej, udowodniono réwniez wzrost stosowania lepszych strategii radzenia sobie ze stresem, poprawe jako-
$ci zycia oraz snu, a takze obnizenie zmeczenia wywotanego chorobag.
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Jednym z powododw, dla ktérych trening mindfulness jest tak wysoce obiecujgcag metoda wsparcia funkcjonowa-
nia pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym, zardwno na poziomie poznawczym jak i emocjonalnym, jest fakt jego
powszechnej dostepnosci dla wszystkich pacjentow.

Porozmawiajmy jeszcze chwile o innych metodach radzenia sobie np. ze stresem, dbania o swéj dobrostan psy-
chiczny. Co badania i nauka méwig nam o medytac;ji?

Medytacja jest czescig praktyki mindfulness, wiec wiele badan nierozerwalnie dotyczy rowniez medytaciji. Z calg
pewnoscig medytacja wplywa pozytywnie na naszg pamiec, koncentracje, umiejetnos¢ zatrzymania sie w chwili
i poskromienia impulséw, ktére psujg nam relacje z bliskimi. Mam tutaj na mysli na przyktad momenty, kiedy wra-
camy zmeczeni z pracy, szef nas zdenerwowal, a w domu partner krzywo spojrzati ktétnia gotowa. Medytacja uczy
tego, jak dawac sobie pauze i nie reagowac impulsywnie na takie bodzce, zatrzymac sie.

Sarozne sposoby medytacji. Czy jakis jest bardziej odpowiedni dla konkretnych oséb, czy tak naprawde nie ma
to zadnego znaczenia, np. nasz typ osobowosci?

Przede wszystkim to medytacjajest dla nas, a nie my dla medytacji. Najlepiej, jesli kazdy bedzie medytowac w zgo-
dzie ze sobg i wedtug swoich mozliwoscii preferencji. Sg osoby, ktére bedg chciaty wyznaczy¢ sobie sztywny czas
na medytacje i to jest w porzadku. Sa tez ludzie, ktéorym bardziej postuzy elastyczne dopasowywanie tej aktyw-
nosci do swojego planu dnia. Poza tym, mamy do dyspozycji klasyczng medytacje siedzaca, medytacje w ruchu,
podobng do jogi, mozemy medytowac¢ oddechem w dowolnej pozycji i miejscu. Tak dtugo, jak jestesmy tu i teraz,
skupiamy uwage na swoim doswiadczeniu, akceptujemy to, czego doswiadczamy i to jest w porzadku.

To na koniec porozmawiajmy jeszcze o praktycznych aspektach. Czy istnieje jakis najlepszy czas w ciggu dnia
i miejsce na medytacje?
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| tak i nie. Jalubie medytowac rano, bo czuje, ze to otwiera moéj umyst na caty dziern i mam wdwczas najwiecej prze-
strzeni w gtowie. Tak tez poleca wielu nauczycieli - zeby wyznaczy¢ sobie poranng rutyne. Ale tutaj znowu - lepiej
medytowac kiedy chcemy ijak chcemy, niz odktadac te aktywnos¢ tylko dlatego, ze nie jest robiona w polecanym
momencie.

A co do miejsca... znam osoby, ktére maja swodj kacik, poduszke medytacyjng i tylko na niej potrafig medytowac.
Znam takich, ktérzy podczas stania w korku przymykajg oczy i skupiajg sie na oddechu, natym jak obmywa ich cate
ciato, przygladaja sie swoim myslom jak chmurom i to jest dla nich najlepsza medytacja.

Jak dtugo nalezy praktykowacé, aby poczué realng korzy$¢ plyngca z medytacji czy z mindfulness?

Pamietajmy, ze medytacja jest czescig mindfulness - to czes¢ praktyki formalnej. Wiekszos$¢ kursdw uczacych
mindfulness trwa 8 tygodni, tyle tez trwa klasyczny program redukcji stresu poprzez medytacje uwaznosci (MBSR),
stworzony w latach 70 przez Jona Kabat-Zinna. | mndstwo badan dotyczgcych skutecznosci praktyk uwaznosci
odbywa sie wtasnie na grupach oséb uczestniczacych w 8-tygodniowych kursach. To tylko dwa miesigce, a jednak
juz widoczna jest poprawa w funkcjonowaniu uczestnikéw.

Dziekuje za rozmowe.
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Ekspozycja na stonce
zalety i ryzyko z tym

Zwigzane

AUTOR: Maryna Smekalova
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Lato, czas urlopow. Pogoda czesto zacheca do przebywania na dworze, a my
pragniemy sie opalaé. Cho¢ stonice ma wiele prozdrowotnych walorow, na-
lezy réwniez pamigtaé o pewnych czynnikach, ktére naszemu zdrowiu moga
zaszkodzié¢. Na co zwroécié uwage i czego unikaé? O tym ponizej.
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Ekspozycja na stonce, szczegdlnie skory na promieniowanie ultrafioletowe
(UV) UV-B, jest ogromnym zrédtem witaminy D. O roli, jakg witamina D odgry-
wa w stwardnieniu rozsianym wiemy coraz wigcej. Badania naukowe sugerujg,
ze m.in. obnizona ekspozycja na stonce i nizsze poziomy witaminy D w dziecin-
stwie moga zwiekszy¢ ryzyko rozwoju SM na pdzniejszych etapach zycia. Sama
ekspozycja na storice moze takze mie¢ wptyw na rozwdj i przebieg SM, ponie-
waz oprocz stymulowania produkcji witaminy D, stonce uwalniania mediatory
zdolne do hamowania odpornosci posredniczonej przez komorki.

SM czesciej wystepuje w szerokosciach geograficznych bardziej oddalonych
od réwnika, co moze sugerowac pozytywny wptyw storica na SM. W 2021 roku
niemieccy naukowcy wykazali, ze wyzszy poziom witaminy D by} zwigzany
z mniejszym ryzykiem wystgpienia rzutu i mniejszej akumulacji niesprawnosci
(mierzonej EDDS), a mniejsza ekspozycja na stonce i nizszy poziom witaminy
D powigzane byly z ciezszym przebiegiem SM. Badanie dostarczylo zatem do-
wodow na role ekspozycji na stornce w przebiegu SM, sugerujac, ze Swiatto sto-
neczne wplywa na aktywnos¢ SM.

Swiatto sloneczne wplywa tez na aktywnos$é serotoninergiczng madzgu.
Niedobory serotoniny i aktywnosci serotoninergicznej mézgu zostaty powig-
zane z niektérymi chorobami, takimi jak sezonowe zaburzenie afektywne, de-
presja, schizofrenia, choroba Alzheimera i migrenowe bdle gtowy.

14

Wyniki tych badan zachecajg do wystawiania sie na storice, jednak to, o czym
nalezy pamietac, to fakt, ze ekspozycja na storice nie powinna by¢ nadmierna.
Wiekszos$¢ ludzi moze wytworzy¢ wystarczajgcgilos¢ witaminy D, przebywajac
codziennie na stoncu przez krétki czas (optymalnie 15 min.) z odkrytymi prze-
dramionami, rekamilub nogamiibez kremu przeciwstonecznego, w godzinach
10-15, bez filtréw UV oraz zachmurzenia lub smogu.

Nadmiar promieniowania stonecznego uszkadza skére, oczy i ostabia dzia-
lanie uktadu odpornosciowego. Jednym z zagrozen dtugotrwatej ekspozy-
cji na stonce jest czerniak. Mechanizm powstawania czerniaka jest nieznany,
ale uwaza sie, ze ma zwigzek z czynnikami genetycznymi. Gtéwnym zidenty-
fikowanym, niegenetycznym czynnikiem ryzyka wystgpienia czerniaka jest
wlasnie nadmierna ekspozycja na promieniowanie ultrafioletowe. Podobnie
jak w przypadku czerniaka, oparzenia stoneczne i nadmierna ekspozycja na
promieniowanie ultrafioletowe sg zwigzane ze zwiekszonym ryzykiem poja-
wienia sie réznego rodzaju nowotwordw ztosliwych.

Chroni¢ sie przed promieniowaniem mozna pozostajgc w cieniu, naktadajac na
skore krem z filtrem, noszgc odziez z filtrem UV, zakladajgc kapelusz lub czapke
(najlepiej takie zakrywajace twarz, uszy, kark), noszac okulary przeciwstonecz-
ne. Wazna jest rowniez aplikacja kremow chronigcych przed promieniami UV
o SPF co najmniej 15. Poniewaz krem przeciwstoneczny schodzi ze skory, nale-
zy naktadac go co 2 godziny i po ptywaniu czy wytarciu sie recznikiem.
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Niektdre osoby z diagnozg stwardnienia rozsianego przy upatach i nadmiernej ekspozycji na storice doswiadczajg

nasilenia objawow, w tym pogorszenia wzroku. Pogorszenie sie objawéw SM zwigzane ze zbyt wysokg temperatu-
rgiprzegrzaniem organizmu nazywa sie zjawiskiem Uhthoffa (ang. Uhthoff's phenomenon, Uhthoff's sign). Czesto

wystepuje tez przy obcigzeniach fizycznych. Zjawisko to po raz pierwszy zostalo opisane przez okuliste Wilhelma

Uhthoffa w 1890 roku.

Objawy zjawiska Uhthoffa mogg obejmowac zmeczenie, bdle, trudnosci z koncentracja, problemy z oddaniem
moczu, pogorszenie wzroku, spastycznos¢ i sztywnos¢ miesni, zawroty gtowy i problemy z koordynacijg ruchowa.
Nalezy jednak pamietac, ze sg one wywotane przegrzaniem organizmu i sg przejsciowe, nie jest to prawdziwy rzut
stwardnienia rozsianego.

Nie tylko upaty, ale tez ¢wiczenia, gorgce jedzenie i picie, siedzenie przy grzejniku, gorgczka, réznego rodzaju
infekcje i miesigczkowanie moga powodowaé pojawienie sie zjawiska Uhthoffa. Zeby nie dopuscié do wystapie-
nia wspomnianych objawow warto, w pierwszej kolejnosci, unikac¢ przegrzania organizmu, w wyniku gorgcych ka-
pieli/sauny i opalania sie bez filtréow ochronnych, intensywnych treningdw, kgpania sie w wannie z hydromasazem
i ogrzewanych basenach. O

Co zrobié, by w upaty ochtodzi¢ organizm?

zosta¢ w domu podczas ekstremalnych temperatur,

kapacé sie w zimnej/chtodnej wodzie,

korzysta¢ z pomieszczen z klimatyzacjg lub uzywaé wentylatora,

spozywac chlodzone napoje/ ssa¢ kostkilodu,

uzywaé produktow chtodzacych, takich jak kamizelki chtodzace, opaski na szyje,

dba¢ o dobre nawadnianie, nie tylko podczas treningow,

¢wiczyé w basenie,

zaklada¢ przewiewne ubrania,

wyciera¢ sie¢ mokrym recznikiem i chtodzié¢ czoto i kark kostkamilodu,

trenowaé w godzinach rannych lub péznym wieczorem,

zostawaé w pomieszczeniach zaciemnionych,

spacerowac po zacienionych uliczkach,

nosi¢ ze soba wachlarz,

przy planowaniu wycieczek nie warto wybieraé¢ krajow o zbyt duzych réznicach temperatur, wysokich
temperaturach lub wysokiej wilgotnosci powietrza.

Bibliografia:

David G. Hoel, Marianne Berwick, Frank R. de Gruijl, Michael F. Holick. (2016). The risks and benefits of sun exposure 2016. Dermato-Endocrinology, 8:1.
Patrick Ostkamp, Nicholas Schwab and colleagues (2021). Sunlight exposure exerts immunomodulatory effects to reduce multiple sclerosis severity.”
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Wytanczy¢ sobie
zdrowie

AUTOR: Dr Elzbieta Pantak, tancerka, pedagog tanca, choreografka.
Wspétzatozycielka i dyrektorka Kieleckiego Teatru Tanca.
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Taniec wplywa na nasze zdrowie fizyczne, psychiczne i emocjonalne. Dzieki tanczeniu popra-
wia sie krgzenie krwi, wzrasta nasza kondycja, poprawia sig koordynacja ruchowa, wytrzy-
matos$é, wydzielajg sig hormony - endorfiny, ktére majg dziatanie odmtadzajace i podnoszg
odpornosé. Osoby, ktdére regularnie tanczy, rzadziej zapadajg na choroby wirusowe m.in. na
przeziebienie i grype, poprawia sie samopoczucie, rozwija sie Swiadomos¢ ciata oraz inteli-
gencja emocjonalna.
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Taniec jest bardzo dobry dla kobiet z ryzykiem choréb uktadu krazenia. Wzmacnia serce i po-
prawia funkcjonowanie ukltadu oddechowego. Pomaga w pozbyciu sie zbednych kalorii i uzy-
skaniu smuktej sylwetki. Poniewaz na lekcjach tanca sg ¢wiczenia, ktére wymagaja wiekszego
zakresu ruchu, mamy réwniez mozliwos¢ poprawié elastycznosé sciegien i miesni. Podczas
wzmozonego wysitku usuwamy wszelkie toksyny z naszego organizmu, a rados¢ z tanczenia
pozwala nam dotleni¢ mdzg i dostarczyé hormondw szczescia takich jak serotonina i dopami-
na.

Ruch taneczny w potgczeniu z muzyka aktywizuje w naszym organizmie kilka zespotéw nerwo-
wych, odpowiadajgcych za odbidr, przekaz i analize bodzcoéw zewnetrznych. Zespoty te to
analizatory, ktére sktadajg sie z narzgddw zmystéw i potgczen nerwowych okreslonych osrod-
kéw w mdzgu. Taniec mobilizuje analizatory ruchu, wzroku, stuchu, dotyku. Pobudza caty sys-
tem nerwowy. Przy regularnym uprawianiu tanca usprawniajg sie polgczenia nerwowe, czyli
kontakt miedzy mdzgiem, a resztg ciata. M6zg szybciej reaguje, sprawniej analizuje, a w efekcie
panuje nad tym co sie dzieje z ciatem. Cialo natomiast coraz lepiej i adekwatniej reaguje na to,
co dzieje sie w moézgu, a takze w sasiadujagcym z osrodkiem stuchu osrodku emociji. Trening
taneczny stymuluje kosci, co sprawia, ze organizm buduje nowg tkanke, a w efekcie powoduje
17 wzmocnienie szkieletu. Przeciwdziata cukrzycy, zapobiega chorobom stawow.
Uczestnictwo w lekcji tarica poprawia motoryke i kondycje ruchowa, ktéra utatwia wykony-
wanie kobietom wielu zadan z zycia codziennego. Jestesmy bardziej zwinne i ogdlnie spraw-
niejsze, szybciej sie poruszamy, schylamy, obracamy, sprawniej wykonujemy swoje obowigzki
domowe, a kladac sie spac nie odczuwamy bdlow plecodw czy ndg. Caty uktad miesniowy jest
elastyczny, mocny i sprawny.

Podczas nauki nowych krokéw i elementéw tanecznych oraz podczas powtarzaniu ich, uczymy
sie skupienia, poprawia sie nasza koncentracja. Podczas zapamietywania duzej ilosci krokéw
i sekwencji ruchowych, swojego miejsca w kompozycji ruchowej, ustawienia wobec innych
tanczacych, a nastepnie przemieszczania sie w przestrzeni poprawia sie nasza pamie¢ oraz
refleks.

Taniec wplywa na nasze zdrowie w sferze psychicznej. Podczas ekspresji ruchowej wywotuje
u tanczacych radosé, jest przyjemny, mamy doznania poznawcze, emocjonalne i estetyczne.
Budzi to w nas kreatywnos¢, inspiruje. Satysfakcja z nauczenia sie nowych sekwencji rucho-
wych, pokonywania coraz to trudniejszych zadan, uzyskanie smuktej, silnej sylwetki, poprawia
pewnos¢ siebie w zwigzku z tym réwniez wzrasta poczucie wlasnej wartosci.

Taniec wspaniale uwalnia od streséw i napiec jest dobry do przetransformowania negatywnych
uczu¢ i uwolnienia od agresji. Jak twierdzita stynna tancerka i pionierka terapii taricem, zyjaca
w latach 1904-1999 Trudi Shoop ,,Nie ma stéw na opisanie bezbrzeznej radosci, umitowanie zycia,
oczarowania istnieniem, ktore sptywajg na tanczacego cztowieka.”. W tancu docieramy do uczug,
ktore czasami trudno jest zwerbalizowac. Daje nam poczucie uwalniania sie naszej wewnetrznej
sity, ktora nas wspiera, daje rados$¢ i cheé do zycia. Taniec to rowniez aktywnosc¢ spoteczna. Utrzy-
mywanie silnych wiezi spotecznych i socjalizacja z przyjacidétmi przyczynia sie do wiekszego
poczucia wlasnej wartosci, rozwija umiejetnosci interpersonalne i pozytywnie nastawia do zycia.

O
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Swiat zatopiony
w dzwicku

AUTOR: llona Opaszowska, psycholozka, psychoterapeutka, masazystka
dzwiekiem. Na kanale na Youtube pt. "Psyche i ciato" porusza tematy
psychologiczne.
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Wojska dodawatly sobie sily do walki piesnig lub okrzykiem, w trudnych sy-
tuacjach ludzie Spiewajq piesni patriotyczne, religijne. Muzyka gra na wese-
lach, pogrzebach, w kosciolach, jest elementem réznego rodzaj swiat i ob-
rzedow.

JAK DZWIEK WPLYWA NA NASZE CIALO | UMYSL

Dziecko odbiera dzwieki juz od 14. tygodnia od poczecia. Poczatkowo fale
dzwiekowe przenoszone przez ptyn owodniowy maluszek odbiera calym swoim
ciatem przez receptory znajdujace sie na jego skdrze. Dopiero ok. 5. miesigca
zaczyna stysze¢ za pomocya uszu.

Réwniez osoby doroste stuchajg nie tylko uszami, ale catym swoim ciatem.
Glosne dzwieki wytwarzajgce fale odczuwamy fizycznie na ciele np. stojac
przy gtosnikach na koncercie, czy przyktadajac dtorn do domowego gtosnika,
ktory gtosniej gra.

Dzwiek nie jest obojetny dla naszego samopoczucia. Stuchajac spokojnej
muzyki wyciszamy sie, za$ przy muzyce energicznej i rytmicznej czujemy sie
pobudzeni, rados$ni itd.

Od kilku lat w Polsce coraz popularniejsze staje sie wykorzystanie mis dzwie-
kowych, popularnie zwanych misami tybetanskimi. Misy, w ktére uderza sie
filcowa patka wydajg tagodny miekki dzwiek, ktory otula nasze ciato. | choé
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wydaje sie to dziwne, niektérym smieszne, wiekszos¢ osdb, ktdre kiedy-
kolwiek miaty okazje skorzystac z sesji dzwiekowych z wykorzystaniem mis
i gongow chetnie wraca do tego doswiadczenia.
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Cho¢ z pozoru masaz dzwiekiem czy relaksacje w dzwiekach mis (czesto
nazywane kapielami w dzwiekach) wydajg sie dziwne czasem magiczne,
to tak naprawde to czysta fizyka. Wykorzystujgc odpowiednie dzwie-
ki jesteémy w stanie ,dostroi¢” organizm, ktory przez calty dzien zbiera
i kumuluje w sobie réznego rodzaju napiecia.

Chyba kazdemu po ciezkim dniu zdarzyto sie odczuwac napiecie miesni,
karku czy barkow. Dzwiek mis tagodnie przechodzac przez nasze ciato
powoduje, ze spiete miesnie powoli sie rozluzniajg, a mdzg zaczyna praco-
wac na wolniejszych obrotach, czesto znajduje sie w tzw. stanie alfa. Jest
to stan relaksu, ktory znamy wszyscy. Jest to taki stan tuz przed zasnie-
ciem lub tuz po przebudzeniu, w ktérym dochodzg do nas rézne bodzce
z otoczenia, ale nie jestesmy w stanie na nie adekwatnie reagowac,

Dzwieki mis sg od lat wykorzystywane w wielu krajach jako metoda
wspomagajgcaleczenie wielu choréb np. nowotworéw. W Polsce row-
niez sa prowadzone badania na temat wptywu dZwieku mis na organizm.

Z mojego ponad dziesiecioletniego doswiadczenia w pracy z dzwiekiem
wynika, ze osoby regularnie korzystajgce z sesji dzwiekowych z wykorzy-
staniem mis lepiej sypiajg, sg spokojniejsze, sg mniej napiete, latwiej prze-
chodzg sytuacje stresowe, zwieksza sie u nich poziom koncentracji, maja
wiecej energii, ogdlnie poprawia sie ich dobrostan i jakos¢ zycia. O

19
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Swiatowy Dzien SM —

Debata pt. “Pacjent zSM

w centrum interdyscyplinarnej
opieki medycznej”

Swiatowy Dzien SM to $wigto zainicjowane przez Miedzynarodowa Federacje SM (MSIF),
obchodzone 30 maja kazdego roku. Daje poczucie wspdlnoty osobom z SM, a takze pod-
nosi$wiadomoséspoleczngnatemattejchoroby.TegorocznytematSwiatowegoDniaSM:
"SM. Wiezi, kontakty, relacje" (MS Connections) podkreslal role relacji miedzyludzkich,
zachecal do wspodlnego podejmowania dziatan, do wzajemnego wspierania sig, do wspot-
pracy z réznymi instytucjami i Swiatem nauki, do walki z wykluczeniem.

20

Jednym z elementéw obchoddw Swiatowego Dnia SM 2022, zorganizowanych przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, byta debata on-line z udziatem lekarzy neurologodw,
decydentdéw, parlamentarzystéw, przedstawicielki srodowiska pielegniarek SM-owych
oraz pacjenckich organizacji SM-owych. W debacie uczestniczyli neurologowie: prof.
Krzysztof Selmaj, prof. Konrad Rejdak, prof. Alina Kutakowska, prof. Monika Adamczyk-Sowa,
prof. Katarzyna Kotulska-Jozwiak, dr Robert Bonek, dr n. med. Marcelina Skrzypek-Czerko
- Przewodniczaca Polskiego Towarzystwa Pielegniarek Neurologicznych, poset Anna Kwiecien -
Przewodniczgca Parlamentarnego Zespotu ds. SM, poset Mirostaw Suchon - Wiceprzewodniczacy
Parlamentarnego Zespotu ds. SM, Monika tada - Prezeska Fundacji StwardnienieRozsiane.Info,
Malina Wieczorek - Prezeska Fundacji SM-Walcz o siebie!, Tomasz Poleé - Przewodniczacy
PTSR. Spotkanie poprowadzili dr Jakub Gierczynski z Instytutu Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
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Uczelni tazarskiego oraz Dominika Czarnota-Szatkowska - Sekretarz Generalna PTSR. Gosciem
szczegolnym debaty byt Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia - Maciej Mitkowski.

Uczestnicy rozmawiali o tym jak usprawnic¢ proces diagnozy SM w Polsce i o tym, jak osiggnac¢
europejskie standardy leczenia. Ponadto, poruszony zostal temat kompleksowej opieki nad
pacjentem z SM i czy jest to mozliwy do osiggniecia w naszym kraju standard.

Catosc debaty mozna obejrzeé na kanale PTSR na Youtube, pod linkiem:

9 https://www.youtube.com/watch?v=Ayv54m2lY_8&t=36s

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zaprezentowato takze postulaty PTSR doty-
czace 3. obszaréw sSciezki pacjenta z SM: diagnostyki, leczenia i kompleksowej opieki nad
osobami z SM, ktdre bedg kierunkiem dzialan organizacji na kolejne miesigce.

POSTULATY PTSR z 30 maja 2022r.

Diagnostyka

1. Szybka $ciezka diagnostyczna dla osdb z podejrzeniem SM.

2. Wsparcielekarzy POZ w zakresie poszerzania ich wiedzy nt. stwardnienia rozsianego, szcze-
gdlnie mozliwych pierwszych objawdéw choroby.

3. Dostep do wsparcia psychologicznego dla oséb kréotko po diagnozie.

Leczenie

4. Wdrozenie terapii w terminie mozliwie najszybszym po otrzymaniu diagnozy.

5. Zmiany w zakresie dostepnoscilekéw dla grupy pediatrycznej.

6. Szerszy dostep do lekdw o wysokiej skutecznosci, w tym: ztagodzenie kryteriow kwalifiku-
jacych do Il linii leczenia oraz mozliwos¢ leczenia pacjentédw od poczatku lekami o wysokiej
skutecznosci.

7. Uelastycznienie zapisdw programoéw lekowych, np. w wyjatkowych przypadkach mozliwosé
podejmowania indywidualnych decyzji dotyczacych leczenia np. przez konsultanta wojewddz-
kiego.

8. Refundacja leczenia postaci wtdrnie postepujacej SM.

9. Uwzglednienie jakosci zycia i innych rezultatow zdrowotnych zgtaszanych przez pacjentow
jako parametru oceniajagcego skutecznosc terapii SM.

10. Zwiekszenie udziatu pacjentdw, organizaciji pacjentéw i klinicystéw w procesie podejmo-
wania decyzji refundacyjnych (,inicjatywa refundacyjna”).

Kompleksowa opieka dla oséb z SM

11. Zapewnione bezplatnego wsparcia psychologa, psychoterapeuty i neuropsychologa na
wszystkich etapach choroby.

12. Opieka nad osobamiz SM sprawowana przezinterdyscyplinarne zespoty dostepne w kazdej
placowce.

13. Zwiekszenie roli wyspecjalizowanych pielegniarek w opiece nad pacjentem z SM.

14. Poprawa dostepu do kompleksowej rehabilitacji. 00

tel. (22) 127 48 50
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W zwigzku z planowanymi zmianami w programach lekowych leczenia stwardnienia

rozsianego, prezentujemystanowisko DoradczejKomisji MedycznejPolskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego ws. zastosowania terapii o wysokiej skutecznosci od same-
go poczatku trwania choroby oraz wazne postulaty dotyczace terapii dzieci z SM. Stanowisko

zostato przestane do Ministerstwa Zdrowia oraz Konsultant Krajowej w dziedzinie neurologii.

Stanowisko Doradczej Komisji Medycznej
PTSR w sprawie wczesnego stosowania
terapii o wysokiej skutecznosci

W zwigzku z rozwojem terapii stwardnienia rozsianego, w tym pojawieniem sie nowych lekéw
o wysokiej skutecznosci a jednoczesnie korzystnym profilu bezpieczenstwa, porownywal-
nym z terapiami pierwszoliniowymi, Doradcza Komisja Medyczna PTSR wnioskuje o mozliwos$¢
stosowania tych lekdéw juz na poczatku terapii jako leki pierwszoliniowe. Takie podejscie te-
rapeutyczne uzyskato w ostatnich latach powszechng akceptacje sSrodowisk neurologicznych
w Europie i na swiecie.

Zalecenia takie znajduja sie w najnowszych rekomendacjach europejskich, ktére jednoznacz-
nie wskazujg koniecznos¢ jak najszybszego stosowania terapii po rozpoznaniu stwardnienia
rozsianego oraz zastosowania lekdw o wysokiej skutecznosci od samego poczatku leczenia'.
W trosce o polskich pacjentéw i w oparciu o dane naukowe strategia wczesnego stosowa-
nia lekow o wysokiej skutecznosci zostata rowniez poparta stanowiskiem polskich ekspertow
klinicznych w sprawie modelu leczenia stwardnienia rozsianego?. Ta nowa strategia jest tak-
ze rekomendowana w licznych publikacjach podsumowujgcych badania poréwnawcze duzych
populacji®. Wyniki tych badan jednoznacznie wskazujg, iz leki o wysokiej skutecznosci stoso-
wane od poczatku choroby kilkukrotnie bardziej hamujg rozwdj choroby niz leki pierwszolinio-
we.

Strategia wczesnego zastosowania lekdw o wysokiej skutecznosci eliminuje réwniez etycz-
nie watpliwe aktualne rozwigzanie w Programie Lekowym NFZ, iz wysoko skuteczna terapia
moze by¢ zastosowana dopiero wtedy, kiedy stan zdrowia pacjenta z SM ulegnie pogorsze-
niu. W przypadku pacjenta z SM pogorszenie réwna sie niesprawnosci z wszystkimi tego kon-
sekwencjami zyciowymi dla pacjenta i farmakoekonomicznymi dla spoteczenstwa. Jest to
szczegOlnie istotne, poniewaz jak dotad nie ma terapii cofajgcych utrwalone zmiany w SM.

W tej sytuacji Doradcza Komisja Medyczna PTSR wnioskuje o umozliwienie stosowania lekéw
o wysokiej skutecznosci jako lekéw pierwszoliniowych. Polscy pacjenci powinni mie¢ dostep
do skutecznego i bezpiecznego leczenia jak najszybciej.

tel. (22) 127 48 50
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Doradcza Komisja Medyczna PTSR rekomenduje rowniez umozliwienie leczenia fingolimo-
dem i teryflunomidem dzieci z SM miedzy 10 a 12 rokiem zycia, zgodnie z charakterystyka pro-
duktu leczniczego. Obecnie leczone moga by¢ jedynie dzieci powyzej 12 roku zycia. Ponadto,
optuje za umozliwieniem leczenia fumaranem dimetylu dzieci od 10 roku zycia. Obecnie lek
jest refundowany od 12 roku zycia, co sprawia, ze mtodsze dzieci mogg otrzymywac jedynie
interferon lub octan glatirameru - leki, ktére w tej grupie wiekowej sg Zle tolerowane z uwagi
na koniecznos$¢ czestych iniekcji i wysokie ryzyko uszkodzenia watroby. DKM zgtasza réwniez
potrzebe umozliwienia leczenia dzieci i mtodziezy terapiami o wysokiej skutecznosci od po-
czatku choroby w sytuacji, gdy choroba ma agresywny przebieg, niezaleznie od wieku pacjen-
taijednoczesnie ustalenig, ze jeden ciezki rzut choroby oraz wysoka rezonansowa aktywnos¢
choroby wystarczajg do rozpoznania agresywnej postaci SM.

Autorzy stanowiska:

Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj

Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak

Prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-Jozwiak
Prof. dr hab. n. med. Sergiusz Jézwiak

Prof. dr hab. n. med. Jerzy Kotowicz

Prof. dr hab. n. med. Marcin Mycko

Dr hab. n. med. Ewa Krzystanek

Dr hab. n. med. Waldemar Brola

Dr n. med. Robert Bonek

Dr n. med. Aleksandra Podlecka-Pietowska

Dr n. med. Jacek Zaborski

Dr n. med. Marcin Wnuk

Dr n. med. Jakub Gierczynski

Cztonkowie Doradczej Komisji Medycznej
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Opracowano: 30 maja 2022

1. Montalban X. et al. ECTRIMS-EAN Clinical Guidelines on treatment of MS 2021
2.https://ptneuro.pl/aktualnosc/stanowisko-polskich-ekspertow-klinicznych-w-sprawie-
miejsca-wysokoefektywnych-terapii-w

3.He A. Etal. THE LANCET 2020; 19; 307-316, Harding et al. JAMA Neurology 2019, Spelman T
et al. JAMA Neurology 2021, Laffaldano P. et al. The Adv Neurol Disord 2021
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Warto stuchaé gtosu
pacjenta

TLUMACZENIE: Marta Szantroch
ZRODLO: https://www.msif.org/news/2022/05/03/how-do-we-improve-ms-research-and-care/

W jaki sposéb udoskonali¢ badania naukowe i opieke w SM? Postepujmy zgodnie z tym, co méwig nam osoby
dotkniete SM. Swiatowa inicjatywa ,PROMS” opublikowata swoje plany, umozliwiajgce wykorzystanie w petni
potencjatu rezultatéw zdrowotnych zgtaszanych przez pacjentéw.

Skrot ,PROMS” oznacza ,wyniki/lefekty zdrowotne zglaszane przez pacjentéow z SM”» (ang. Patient
Reported Outcomes (PROs) for MS). PROs umozliwiajag osobom chorym na dzielenie sie przezyciami
i doswiadczeniami dotyczacymiich zdrowia lub jakosci zycia. To m.in. ich odczucia, objawy, ktérych doswiadczaja
albo to, co sg w stanie robi¢. Wykorzystywanie narzedzi pomiaru efektédw/wynikdw zdrowotnych zgtaszanych przez
pacjentow (PROMs, ang. PRO measures), np. kwestionariuszy, ktére umozliwiajg osobom chorym raportowanieich
indywidualnych doswiadczen, pozwala zrozumie¢ wplyw jaki majg badania naukowe, leczenie i opieka na osoby
dotkniete SM.

Inicjatywa PROMS potaczyta osoby dotkniete SM, badaczy, klinicystow, firmy z branzy farmaceutycznej, organiza-
cje cztonkowskie Multiple Sclerosis International Federation (MSIF) i fundatoréw z catego $wiata. Jest wspdtpro-
wadzona i koordynowana przez MSIF oraz Europejska Fundacje Charcota, na czele z Wtoskim Towarzystwem SM.

Cele tej waznej, swiatowej inicjatywy zostaly wyszczegdlnione w artykule przygotowanym przez czlonkdéw

Sterujacego Komitetu Naukowego PROMS i opublikowanym w czasopismie naukowym ,Multiple Sclerosis and

Related Disorders”. Pytania, na ktére PROMS bedzie stara¢ sie odpowiedzie¢ to, m.in.:

« Jakie efekty/wyniki zdrowotne sg najwazniejsze dla pacjentow?

» Jakieistniejace narzedzia do pomiaru efektéw zdrowotnych zgtaszanych przez pacjentéw powinny by¢
wykorzystywane do oceny rezultatow leczenia albo do poréwnywania opcji zdrowotnych?

» Jak moznalepiej wykorzystywac efekty zdrowotne zgtaszane przez pacjentdw, aby wptywacé na przepisy
zdrowotne tworzone dla SM?

» Jak mozna lepiej wykorzystywac efekty zdrowotne zgtaszane przez pacjentéw w procesie tworzenia
i rejestracji nowych lekéw?

PeerBaneke, Przewodniczgcy MSIFiWspdtprzewodniczacy Komitetu Wykonawczego Inicjatywy PROMS mowi,
ze ,inicjatywa PROMS ma potencjal wplywania na przyszie przetomy w badaniach i opiece w SM, zapewniajac,
ze osoby z SM sg w centrum wszystkiego, co robimy. Ta znaczaca publikacja jest wezwaniem do wszystkich, nale-
zacych do spotecznosci SM, aby dostrzegli potrzebe lepszego wykorzystania efektdw zdrowotnych zgtaszanych
przez pacjentéw w SM na caltym kontinuum choroby - od badan po opieke.”

Jakie kroki zostaly podjete, aby odpowiedzieé¢ na te pytania? Jakie efekty zdrowotne sg najwazniejsze dla
pacjentow?

Inicjatywa PROMS dotrze do oséb dotknietych SM na catym Swiecie, aby dowiedzie¢ sie jakie aspekty zycia
z SM maja najwiekszy wplyw na ich codzienne funkcjonowanie. To z kolei wskaze, czy obecnie wykorzystywane
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narzedzia do pomiaru wynikdéw zdrowotnych ujmujg wszystko to, co wazne lub, czy istniejg braki, ktérymi nalezy
sie zajac. Istniejgce narzedzia do pomiaru efektdw zdrowotnych sg coraz czesciej wykorzystywane jako punkty
koncowe badan klinicznych nad terapiami modyfikujgcymi przebieg choroby, leczeniem objawowym i w rehabi-
litacji. Jednak wiele z nich nie zostato stworzonych we wspdtpracy z pacjentami z SM, nie sg réwniez w stanie
w petni uchwyci¢ aktywnosci i postepu SM. Jesli zaistnieje potrzeba stworzenia nowych narzedzi pomiarowych,
bedziemy wspodtpracowac z osobami dotknietymi SM w celu wypracowania wytycznych, jak nalezy to zrobié. Za-
pewni to, ze kazde nowe narzedzie pomiarowe ujmowac bedzie informacje dotyczgce wszystkich faz SM w indy-
widualnym przebiegu choroby, a takze w réznych uwarunkowaniach geograficznych, spotecznych i kulturowych.

Jakie juz istniejgce narzedzia do pomiaru efektéw zdrowotnych zglaszanych przez pacjentéow powinny byé
wykorzystywane do oceny rezultatow leczenia albo do poréwnywania opcji zdrowotnych?

W1aczenie narzedzi do pomiaru efektodw zdrowotnych zgtaszanych przez pacjentéw w praktyke kliniczng nie ma na
celu zastgpienia bardzo waznej relacji jaka jest relacja pacjent-lekarz; w rzeczy samej ich wykorzystanie powinno
jg wzmacnia¢é. Inicjatywa PROMS ma na celu zidentyfikowanie podstawowego zestawu wynikdw zdrowotnych
raportowanych przez pacjentdéw, ktére moga z powodzeniem definiowaé objawy, mozliwosci, a takze kwestie
zwigzane z jakoscig zycia, ktére osoby z SM czesto muszg opisywac swoim lekarzom prowadzgcym. Rozmowa na
temat efektéw zdrowotnych pomiedzy klinicystg a pacjentem nie jest jeszcze rutynowa praktyka.

Inicjatywa PROMS ma réwniez na celu pokazanie specjalistom opieki zdrowotnej wartosci dodanej ptyna-
cej z wynikéw zdrowotnych raportowanych przez pacjentow w zakresie bardziej skutecznego leczenia i podej-
mowania decyzji na temat opieki oraz tego, jak technologia cyfrowa moze pomoc przezwyciezy¢ bariery i utatwic
zbieranieidzielenie sie rezultatami raportowanymi przez pacjentéw. W idealnych warunkach, podstawowy zestaw
efektow zdrowotnych nie bedzie wykorzystywany jedynie w klinikach, ale rowniez rutynowo w badaniach klinicz-
nych, a takze wlaczany w rejestry SM. Zapewni to, ze badania naukowe bedg skupiac sie na wynikach, ktére sg naj-
bardziej istotne dla oséb dotknietych SM.

Jak mozna by lepiej wykorzystywaé efekty zdrowotne zgtaszane przez pacjentow, aby wplywaé na przepisy
zdrowotne tworzone dla SM?

Efekty zdrowotne zgtaszane przez pacjentdw nie sg istotne jedynie w kontekscie badan naukowych oraz indy-
widualnych decyzji zdrowotnych, ale moga by¢ réwniez wykorzystywane jako wytyczne dla decyzji podejmowa-
nych na poziomie systemu zdrowotnego dotyczgcego leczenia i opieki dla osdb z SM. Na przyktad, moga by¢
wykorzystywane do podejmowanialepszych decyzji dotyczacych dostepu do rehabilitacji, lekow modyfikujagcych
przebieg choroby czy refundaciji. Celem inicjatywy PROMS jest zrozumienie tego, jak efekty zdrowotne zglaszane
przez pacjentow sg obecnie wigczane do przepiséw zdrowotnych w réznych czesciach swiata, po to, by stworzy¢
rekomendacije i podnosi¢ Swiadomos¢ na temat wagi ich uzywania w tym wtasnie kontekscie.

Jak mozna by lepiej wykorzystywac efekty zdrowotne zglaszane przez pacjentow w procesie tworzeniai reje-
stracji nowych lekéw?

Wazne, by rozwazy¢ sposodb, w jaki efekty zdrowotne zgtaszane przez pacjentdéw bedg zbierane i udostepniane.
Pomoze to osobom z SM, pracownikom opieki zdrowotnej i badaczom zredukowac ciezar pomiaru, raportowania
i udostepniania danych. Ujimowanie wynikéw zdrowotnych przy wykorzystaniu metod cyfrowych, choéby mobil-
nych urzadzen, moze umozliwi¢ skuteczniejsze ich uwzglednianie w badaniach naukowych i klinicznych. Efekty/
wyniki zdrowotne zgtaszane przez pacjentéw moga by¢ mierzone aktywnie (np. osoba z SM bezposrednio rapor-
tuje o swoich doswiadczenia) albo biernie (np. poprzez urzadzenia, ktére prowadzong pomiar zaburzen snu).

Inicjatywa PROMS przeprowadzi badania e-narzedzi zdrowotnych, ktére obecnie ujmujg efekty zdrowotne w SM.
Celem bedzie zidentyfikowanie tych narzedzi, ktére moga by¢ najbardziej przydatne dla badan naukowych, opieki
i samoopieki.
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Co u Ciebie?

Tak naprawde?

Kiedy warto szukaé wsparcia Informatora SM i ekspertéow
pracujqgcych w Specjalistycznej poradni PTSR?

potrzebujesz aktualnych informacji na temat metod leczenia SM

chcesz znalez¢ placowke, w ktérej mozesz skorzystaé z programu leczenia SM
jest Ci trudno odnalez¢ sie w nowej sytuacji jaka jest diagnoza SM

chcesz nauczy¢ sie radzi¢ sobie zemocjami pojawiajgcymi sie w trakcie
choroby

odczuwasz lek, smutek, masz obnizony nastroj
potrzebujesz wiedzy o tym, jak wspiera¢ bliskg osobg, ktéra ma SM

chcesz dokonaé zmian w swoim zyciu np. nauczy¢ sie radzi¢ sobie ze
stresem

potrzebujesz porady dotyczacej wynikow swoich badan lekarskich zwigzanych
zchorobg

chcesz skonsultowaé swéj sposob zywienia i zmienié nawyki ze wzgledu na SM
potrzebujesz pomocy w pisaniu pism do ZUS w sprawie np. renty

nie wiesz jakie uprawnienia i ulgi przystuguja Ci ze wzgledu na Twoja chorobe



Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezplatnych konsultacji psychologdw, dietetyka,
prawnika, pracownika socjalnego i neurologa lub dowiedz sie
wiecej o stwardnieniu rozsianym w ramach projektu pn. :,Razem
latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla osdéb ze
stwardnieniem rozsianym?.

Nasi specjalisci Swiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu
trudnosci zyciowych i wesprag Cie w radzeniu sobie z wyzwaniami
jakie niesie SM. Informator, w ramach Infolinii SM, przekaze Ci
wszystkie aktualne informacje dotyczace choroby, leczenia,
placowek oferujgcych programy lekowe itp.

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

Jak mozesz umowié 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.

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

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

@ ggy,ggcm | GRUPALIT]


http://www.ptsr.org.pl 




29

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

X Abilimpiada SM

— integracja spoteczna osdéb ze
stwardnieniem rozsianym

AUTOR: Marta Szantroch

Tegoroczna Abilimpiada obywata sie od 20 do 22 czerwca 2022 roku. Tym razem spotkali$my sie
na terenie woj. Swigetokrzyskiego. 50 oséb z SM z catlej Polski, w towarzystwie 20. opiekunéw
iwolontariuszy przybylo, aby w przyjaznej atmosferze pokaza¢ swoje talenty na X Abilimpiadzie
SM. Wydarzenie zorganizowata Rada Gldwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
(PTSR), a koordynowato Biuro RG.

Abilimpiada SM to jeden z cyklicznych eventdw organizowanych przez PTSR. W tym roku X, jubile-
uszowa, edycja Abilimpiady SM odbyta sie wsrdd pieknych sosnowych laséw, nad zalewem Czarnej
Koneckiej w Osrodku Wypoczynkowym ,tucznik” w Sielpi. Sielpia Wielka to czarowne miejsce,
tytutowane Perltg Wojewddztwa Swietokrzyskiego. Patronat Honorowy nad wydarzeniem objat
Marszatek Wojewddztwa Swietokrzyskiego, a wspdtfinansowane byto przez Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

Harmonogram wydarzenia byt niezwykle napiety, poniewaz na uczestnikdw czekaty rozne konku-
rencje i warsztaty, ktére pozwalaly sie zintegrowad, ale tez poszerzy¢ horyzonty i zdoby¢ nowe
umiejetnosci.

Pierwszego dnia, obok oficjalnego przywitania gosci przez Wiceprzewodniczgcg Rady Gtéwnej
PTSR Agnieszke Andrzejczyk i zaprezentowania dziatan Biura Rady Gtdwnej PTSR, odbyty sie
warsztaty muzyczno-taneczne, do ktérych prowadzenia zaprosilismy Elzbiete Pantak - tancer-
ke, pedagozke tanca, choreografke, wspodtzatozycielke i dyrektorke Kieleckiego Teatru Tanca.
Pani Elzbieta okazala sie niezwyk}g nauczycielkg - nie dos¢, ze pokazata walory prozdrowotne tan-
ca, to rowniez zachecita do zaje¢ wiekszos$¢ uczestnikdw.

Wszyscy ruszali sie w rytm muzyki musicalowej, ale tez latino i wspodtczesnej. Warsztaty zakon-
czyly sie konkursem i wyborem najbardziej roztariczonych uczestnikdw. Byli nimi: Katarzyna
Adamczyk-Drozynska i Adam Drozynski, Dorota Babinska, Karolina Siemlat i Magdalena Sikora.
Tance podobaly sie tak bardzo, ze jeszcze przez kilka godzin uczestnicy bawili sie w rytmach disco
na zorganizowanej przez nas dyskotece.

Caly dzien zmagan

Drugi dzien byt rédwnie ciekawy i nie mniej intensywny, bowiem w jego trakcie odbywaly sie po-
zostale warsztaty i rozgrywane byly kolejne konkurencje: warcaby, open, decoupage i fotogra-
fia. Rozgrywki warcab byty niezwykle zaciete - zawodnicy nie chcieli tatwo odda¢ zwyciestwa.
Ostatecznie, miejsce na podium zajat Stanistaw Machcinski, drugi byt Marek Wichowski, a trze-
cia Anna Satek.
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W trakcie konkurenciji open, a takze w decoupage powstaly piekne przedmioty, m.in. makramy,
szkatulki czy broszki dziergane na szydetku. Zwyciezcami konkurencji open zostali: Janina Szym-
czak, Milena Kasinnska oraz Henryk Ledwolorz, a konkurencji decoupage - Regina Grycmacher,
Karolina Siemlat i Justyna Jasinska.

Zajecia fotograficzne przeprowadzit znakomity fotograf, artysta - Przemystaw Markiewicz, ktory
opowiedziat uczestnikom o tajnikach fotografii i metodach na uczynienie zdje¢ bardziej ciekawy-
mi. Nasi uczestnicy zrobili po warsztatach zdjecia, sposrod ktdérych wytonione zostaty te najlep-
sze. Na podium znalezli sie: Katarzyna Abramczyk, Katarzyna Adamczyk-Drozynska oraz Pawet
Ciesielski.

30

W trakcie drugiego dnia wydarzenia uczestnicy mogli réwniez konsultowac swoje problemy zdro-
wotne z niezwyktg neurolog - doktor Ewg Gruszka, ktéra regularnie odwiedza Abilimpiade, wspie-
rajgac chorych swojg wiedzg. Pani doktor konsultacje prowadzita woluntarystycznie, azjej pomocy
skorzystato ponad 20 osdb. Drugi dzien X Abilimpiady SM zakonczylis$my z przytupem - integracja
przy grillu i tancami.

I niestety zakonczenie

Trzeci dzien spedzilismy bardziej oficjalnie, bowiem nadszedt czas na podsumowanie wydarzenia,
obrady jury i wyrdznienia. Gtos zabrat Przewodniczacy Rady Gtéwnej PTSR - Tomasz Poteé, kté-
ry podkreslat wage organizowania takich wydarzen jak Abilimpiada SM. Po przemowie nastgpito
uroczyste wreczenie nagrod. Upominki otrzymali nie tylko zwyciezcy poszczegdlnych konkurencii,
ale tez pozostali uczestnicy orazich opiekunowie. Podarunki ufundowane zostaty m.in. przez firme
Lirene, Wydawnictwo Znak i Manufakture Bolestawiec, puchary zas$ przez Andrzeja Betkowskiego,
Marszatka Wojewddztwa Swietokrzyskiego.

Alenatym nie koniec! Doktor Gruszka przyznata swoje nagrody specjalne: pucharza ,Najladniejszy
przedmiot”, ktéry otrzymata Danuta tozynska, puchar za ,| miejsce w konkurencji Open”, ktéry
trafitdo Janiny Szymczak, puchar za ,najwiekszg determinacje i wykonanie pieknego przedmiotu”,
ktory powedrowat do Agnieszki Michty, a takze Oscara, dla uczestnika, ktéry od lat wykazuje sie
niezwyklymtalentemnaAbilimpiadzie, ktérego otrzymatStanistaw Mermer. Wzruszen nie zabrakto.
Po pamigtkowym zdjeciu na tle jeziora w Sielpi uczestnicy rozjechali sie do domoéw z nadzieja, ze
w przysztym roku rowniez bedg mogli wzigé udziat w Abilimpiadzie SM.
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W tym roku okoto potowa uczestnikéw byto z nami po raz pierwszy, co pokazuje, ze Abilimpiada to
wydarzenie, w ktorym chce sie bra¢ udziat. Daje ona bowiem mozliwos$¢ zdobycia nowych umie-
jetnosci, pokazania talentdw, na co na co dzien wielu chorych nie ma zbyt wielu okazji, ze wzgledu
na liczne bariery i ograniczenia. Ale Abilimpiada SM to cos$ wiecej - pozwala na integracje osdb
z SM, daje im mozliwos$¢ poznania sie i dzielenia doswiadczeniami w przyjaznej i bezpiecznej at-
mosferze. Zatem Abilimpiada SM to mndstwo pozytywnych emocji, ktére poprawiajg stan psy-
chiczny ijakos¢ zycia chorychiich bliskich.

3
N
y 4
<
2
o)

O

X Abilimpiada SM wspoétfinansowana byta przez:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Fundacja PTSR

Patronatu Honorowego dla wydarzenia udzielit:
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stowarzyszenia?
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W dzisiejszych czasach niewielu z nas przynalezy do organizacji pozarzagdowych. Nie jest
to obecnie w Polsce zbyt popularna forma aktywnosci i aktywizacji spotecznej, cho¢ historycz-
nie wielu naszych dziadkéw i babé nalezato do réznych organizacji np. sportowych, paramili-
tarnych, katolickich czy dobroczynnych. Do najwiekszych i najbardziej bardzo popularnych
w Il Rzeczpospolitej nalezaly Akcja katolicka, Caritas, Krajowe Stowarzyszenie Mlodziezy,
a takze Polski Czerwony Krzyz i Towarzystwo Czytelni Ludowych.

Z ciekawostek warto wspomnieé, ze mimo trudnosci i ktopotéw w funkcjonowaniu organizaciji
w panstwach zaborczych, juz w potowie lat 30-tych XX w. w Polsce zarejestrowanych byto ponad
10 tys. stowarzyszen i 3 tys. fundaciji, sposrdd ktdérych najwiecej znajdowato sie w Matopolsce.
Il Wojna Swiatowa przerwata ich dalszych rozwdj, a zraz po wojnie dziatalno$é reaktywowato wiele
z nich, od poczatku, angazujac sie w proces odbudowy kraju. Doskonale uzupetnialy one dziatal-
nos$¢ administracji rzgdowej w zakresie cho¢by pomocy humanitarnej, lecznictwa, o$wiaty: pro-
wadzily szpitale, sanatoria, szkoly i domy dziecka.

Dzi$ w Polsce zarejestrowanych jest ponad 150 tys. organizacji. Dane z 2018 r. méwig o0 26 tys.
fundacijii117 tys. stowarzyszen.

Umocowanie prawne

Konstytucja RP zapewnia kazdemu obywatelowi wolnos$¢ zrzeszania sie o czym stanowi w art. 58.
Przez stowarzyszenie rozumie sie dobrowolne zrzeszenie ludzi w formie organizacji dla osiggni¢-
cia wspolnymi sitami i Srodkami okreslonego celu. Stowarzyszenie to grupa osdéb (przyjaciodl,
blizszych i dalszych znajomych, cztonkdéw rodziny - cztonkdw stowarzyszenia), ktére majg wspdlne
zainteresowania lub cel (np. chcg pomagac sobie i wspierac sie w chorobie).

Co bardzo istotne to silg motorowg w dziataniu stowarzyszen maja by¢ cztonkowie! To oni sta-
nowig o stowarzyszeniu, zasiadaja w jego wtadzach i majg wplyw na wszelkie dzialaniai decyzje
poprzez walne zgromadzenia, wybory czy podejmowane uchwaly. Inaczej jest oczywiscie w Fun-
dacjach - tu jest grupa fundatoréw, ktérzy fundujg powstanie fundacji i sami zasiadajg we wta-
dzach oraz kreujq jej dziatania.

Stowarzyszenie istnieje niezaleznie od tego, kto jest jego cztonkiem, jest bowiem trwate. Oznacza
to, ze cztonkowie mogg odchodzi¢ ze stowarzyszenia, mogg przystepowaé do niego takze nowi
i nie powoduje to koniecznosci np. ponownej rejestracji organizacji lub jej wyrejestrowania pod
warunkiem, ze w stowarzyszeniu bedzie minimum 7 oséb.

Cele stowarzyszenia muszg by¢ niezarobkowe. Stowarzyszenie nie moze zosta¢ powotane po
to, aby przysporzy¢ korzysci majatkowych jego cztonkom. Poszczegdlne osoby decyduja sie na
przystgpienie do stowarzyszenia i dzialanie w nim nie dla pieniedzy, ale dla idei, czyli po to, aby
osiggna¢ cel spoleczny, zapisany w statucie stowarzyszenia. Stowarzyszenie moze prowadzi¢
dziatalnos$¢ gospodarczy, lecz dochdd z niej powinien stuzy¢ wytgcznie osiggnieciu tych wlasnie
celéow spotecznych.

W sensie prawnym stowarzyszenie jest to dobrowolne, samorzadne, trwale zrzeszenie o celach
niezarobkowych (art. 2 ust 1 Prawo o stowarzyszeniach).

Podstawowe cechy kazdego stowarzyszenia to m.in.
dobrowolnosc, samorzgdnosc, trwatosc.

tel. (22) 127 48 50
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A jak z tym czlonkostwem?

Wiele organizacji dopuszcza mozliwos¢ zrzeszania na réznych poziomach. Bywajg organizacje
zrzeszajgce cztonkdw kandydatow czy cztonkdw zwyczajnych. Zwykle cztonkom stawiane sg okre-
$lone warunki, by mogli nimi zostaé. Najczesciej to, by cztonek byt obywatelem polskim. Poza tym,
w zaleznosci od charakteru i obszaru dziatania, sg inne, dodatkowe kryteria, ktére musi spetnié
kandydat. Obwarowania te sg szczegdlnie istotne w organizacjach zajmujacych sie edukacja czy
pracg z mtodzieza.
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W obecnym statucie Polskiego Towarzystwa Stwardnienie Rozsianego jasno zostato okreslone,
kto moze zostac cztonkiem zwyczajnym towarzystwa (§ 8 pkt. 1).

Czlonkiem zwyczajnym moze zostac¢:

Obywatel Polski, majgcy petng zdolnos$¢ do czynnosci prawnych, korzystajacy z petni praw pu-
blicznych,

Matoletni w wieku od 16 do 18 1at, majacy ograniczong zdolnos¢ do czynnosci prawnych,

Matoletni w wieku ponizej 16 lat, za zgoda przedstawicieli ustawowych.

Warunkiem zaliczenia w poczet cztonkdw zwyczajnych jest ztozenie pisemnej deklaracji
o wstgpieniu w poczet cztonkdw Stowarzyszenia. Decyzje o przyjeciu podejmuje Rada Od-
dzialu w formie uchwaly na najblizszym posiedzeniu.

Cztonek zwyczajny moze by¢ cztonkiem tylko jednego Oddziatu
34

Prawa cztonkéw zwyczajnych wg statutu PTSR s3 nastepujace:

Czlonek zwyczajny ma prawo do:

Realizowania czynnychi biernych praw wyborczych do Wladz Stowarzyszenia, z zastrzezeniem
ograniczen wynikajgcych z postanowien § 13 ust. 1 pkt 3 Statutu.

Uczestniczenia z glosem stanowigcym, bezposrednio lub przez wybér delegatéw w Walnym
Zgromadzeniu Stowarzyszenia i Walnym Zgromadzeniu Oddziatu, z zastrzezeniem ograniczen
wynikajgcych z postanowien § 13 ust. 1 pkt 3 Statutu.

Korzystania z wszelkich form dziatalnosci i urzgdzen Stowarzyszenia na zasadach okreslonych
przez jego Witadze,

Uzyskania pomocy w zaopatrzeniu w sprzet, urzgdzeniaiprzedmioty o znaczeniu rehabilitacyj-
nym oraz do wszelkiej innej pomocy na zasadach okreslonych przez Wtadze Stowarzyszenia,

Uzyskania wszechstronnego poparcia ze strony Stowarzyszenia w sprawach szkolenia, zatrud-
nienia, rehabilitacji spotecznej, zawodowej, sportu i rekreacji oraz polepszenia warunkéw by-
towych na zasadach okreslonych przez Wtadze Stowarzyszenia,

Zgtaszania postulatow i wnioskéw pod adresem Wiadz Stowarzyszenia,

Brania udziatu w dziatalnos$ci Stowarzyszenia - w tym uczestniczenia w posiedzeniach Wtadz
jako obserwator.
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Zapisz sig i zostan cztonkiem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Zachecamy do zrzeszania sie i szukania organizacji, w ktérych moglibyscie dziataé¢. Oczywiscie
pamietajcie o naszej organizacji. Dlaczego?
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Chocby dlatego, ze mozecie by¢ z tymi, dla ktérych wazne jest to co i dla was i ktdrzy tez rozumieja
czym jest zycie ze stwardnieniem rozsianym. Jako cztonkowie mozecie korzystac¢ ze wsparcia ja-
kie daje organizacija, ale tez - co wazne - zmieniac rzeczywistos¢. W organizacjach potrzeba ludzi
zaangazowanych i aktywnych!

Warto pamietac, ze otym, co sie bedzie dziato w waszej organizacji decydujecie wy! Od was zalezy
jak duzo aktywnosci da sie zrealizowac i czy uda wam sie pozyskac na cele i dziatania srodki finan-
sowe. Nic nie zrobi sie samo. Oddzialy PTSR, w ktorych zatrudniani sa pracownicy to najczesciej
te, w ktérych przezlata czlonkowie Oddziatu ciezko pracowali woluntarystycznie, zogromnym
poswieceniem pozyskiwali Srodki, dziatali i rozwijali Oddzial. Dzis mogg pozwoli¢ sobie one na
zatrudnienie personelu. | o tym moéwi wtasnie kolejny zapis statucie PTSR, okreslajacy zobowigza-
nia cztonkdw wobec towarzystwa.

Mamy sie angazowac! Wszyscy! To czasem trudne, czasem wymagajace, ale od waszego zaan-
gazowania zalezy to, jak bedzie. Wez sprawy w swoje rece. Chcecie, by odbyt sie wyjazd czy spo-
tkanie przy grillu? Pozyskajcie wsparcie finansowe, moze poprzez zarzutke czy sponsora. Jedna
osoba moze roznies¢ ulotki, inna znalez¢ wolontariuszy, jeszcze inna osoba zrobi¢ plakat informa-
cyjny. Dlatego bycie cztonkiem organizacji to przede wszystkim ogromna odpowiedzialnosé!

Parafrazujgc prezydenta USA J.Kennedy’ego, ktéry powiedziatkiedys ,Nie pytaj, co twdj kraj moze
zrobi¢ dla ciebie, zapytaj, co ty mozesz zrobié¢ dla swojego kraju” (ang. Ask not what your country
can do for you, ask what you can do for your country) - ,Nie pytajcie - Co ja moge miec¢ ztego, ze
naleze do PTSR! -lecz pytajcie o to - Co ja moge da¢ od siebie PTSR!”
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Chcesz by sig dzialo - DZIALAJ!

Czlonkowie zwyczajni sq zobowigzani do:

brania czynnego udziatu w realizacji zadan statutowych Stowarzyszenia i propagowania jego
idei,

przestrzegania postanowien Statutu i uchwat Wtadz Stowarzyszenia,

regularnego optacania skladki cztonkowskiej, ktérej brak optacania skutkuje zawieszeniem
praw okreslonych w & 11 ust. 1-2 - do czasu uregulowania sktadek w petnej ich wysokosci,

dbania wlasnymi dziataniami i postawg o dobre imie oraz wizerunek Stowarzyszenia.

Pelny tekst nowego statutu znajduje si¢ na naszej stronie:
https://ptsr.org.pl/strona/78,statut


http://www.ptsr.org.pl
https://ptsr.org.pl/strona/78,statut 
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Warsztaty taneczne w Gizycku -
integracja, tanieci zabawa

AUTOR: Bolestaw Kulenty, Przewodniczgcy Oddziatu PTSR w Sieradzu

.

Bardzo radosne i pelne dobrej energii byly ,,Warsztaty kulturalne - zajecia taneczne”, ktére w dniach 6-11 czerw-
ca 2022 odbyly sie w Gizycku. Warsztaty zorganizowato Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Od-
dzial w Sieradzu, a wspétfinansowane byly przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych.

Uczestnikami byli cztonkowie PTSR z réznych oddziatdw, a nauke tanca i cala zabawe poprowadzit Janusz Wiel-
gosz, ktory kilkakrotnie byt juzinstruktorem podczas podobnych wydarzen, co doskonale wptywato na integracije
wszystkich uczestnikow.

Taniec i ruch pomogt uczestnikom wyrazi¢ siebie , pozwolit odkry¢ umiejetnosci taneczne i budowac poczucie
wlasnej wartosci oraz wiare we wtasne mozliwosci. Ruch z kolei oddzialywat na psychike, dawat rados$c¢ i odpreze-
nie.

Hotel Europa, w ktérym mieszkali uczestnicy, potozony jest nad Jeziorem Kisajno. Jest tam mozliwosé ptywania
kajakami i rowerkami wodnymi, co byto nie lada przyjemnoscia, bowiem pozwalato na doktadne poznanie okoli-
cy. Sloneczna pogoda zachecita do rejsu statkiem po pieknym jeziorze Nidzkim. Uczestnicy zwiedzili tez Zamek
w Reszlu, Le$niczéwke ,,Pranie”, w ktérej znajduje sie Muzeum Konstantego lldefonsa Gatczynskiego oraz Klasztor
Staroobrzedowcoéw w Wojnowie. Nie zabrakto rowniez czasu na wystuchanie koncertu organowego w Sanktu-
arium w Sw. Lipce oraz na zwiedzenie Mikotajek.

Uczestnicy warsztatow tanecznych w Gizycku zastugujg na wielkie podziekowanie, a ich serdecznos¢, radosé
i zdyscyplinowanie jest prawdziwg zachetg do starania sie o nastepne takie spotkania. O
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Spotkanie
w Baranéwku

AUTOR: Karolina Siemlat, Oddziat PTSR Wielkopolska

Ruch i ¢wiczenia sg szczegdlnie zalecane przy schorzeniach takich jak
stwardnienie rozsiane. Wiele badan pokazuje dobroczynny wptyw ak-
tywnosci: tanca, chodzenia, zaje¢é na basenie czy hipoterapii na stan
zdrowia chorego. Cwiczenia musza byé oczywisécie dobrane do stanu
zdrowia i mozliwosci pacjenta.

Hipoterapia stanowi bardzo dobrg propozycje aktywnosci fizycznej dla

os6b dotknietych SM. Podczas pracy z koniem stymulowane s3 rozne mie-

$nie, ktore w wyniku braku bodzcédw, moga przestaé petnié swojg role. Jaz-

da konna i hipoterapia, wedtug zalecen, powinny mie¢ w tym przypadku

charakter wylgcznie rekreacyjny, poniewaz trzeba uwzgledni¢ samopoczu-
cie pacjentaijego mozliwoscifizyczne. Mozemy wtedy moéwié o leczniczym lub wspomagajgcym charakterze tego
typu aktywnosci - czytamy w ksigzce ,Hipoterapia. Wskazania. Metody. Cwiczenia.” Jagody Bojarczuk.

Oddziat PTSR Wielkopolska juz od jakiegos$ czasu organizuje spotkania w Baranéwku - niewielkiej wiosce potozo-
nej w pieknej, nadwarcianskiej okolicy. Miesci sie tam Fundacja Stworzenia Pana Smolenia, ktéra powotana zostata
w roku 2007 przez aktora kabaretowego, satyryka, filantropa i wielkiego mitosnika przyrody - Bohdana Smolenia.
Glownym celem Fundaciji jest pomoc osobom niepetlnosprawnym poprzez prowadzenie zaje¢ hipoterapeutycz-
nych. Zespodt terapeutodw stuzy radg i wieloletnim doswiadczeniem, a poziom prowadzonych zaje¢ oraz niewatpli-
wy urok i magia tego miejsca przyciggajg do osrodka osoby nie tylko z najblizszej okolicy, ale takze i takie, ktére
dojezdzajg z odlegtych stron.

W niedziele 29 maja 2022 r. Oddzial Wielkopolska zorganizowal w Baranéwko spotkanie dla swoich podopiecz-
nych. Dla wielu z nich bylo to pierwsze spotkanie od czasu wybuchu pandemii. Ognisko i rozmowa s3 zawsze

dobrym poczatkiem do prawdziwych wyzwan, a wiec do jazdy konnej. Wielu naszych podopiecznych, zwtaszcza

tych z ograniczeniami ruchowymi, z wielkg ochotg ustawito sie w kolejce do odbycia krétkiej, ale jakze wartoscio-
wej przejazdzki. Rados¢ i ekscytacja towarzyszyly wahaniom, czy uda sie wsigsc na takie niemate przeciez zwierze.
Jednak obawy okazaty sie nieuzasadnione, specjalnie dobrane konie i profesjonalna obstuga terapeutdw sprawity,
ze obawy szybko ustgpity. Na wielu twarzach pojawily sie usmiechy i podekscytowanie. Nawet jezeli pojawialy sie

trudnosci, wspdlnie udato sie je pokonac.

Dla wielu oséb dwa okrazenia na grzbiecie konia to zaden wyczyn, ale dla podopiecznych Oddziatu Wielkopolska
to porzadna porcja rehabilitacji. Kolejka oséb chetnych przez dtugi czas nie malata. Po zakonczeniu zaje¢ mozna
byto obejrze¢ stadnine i spacerowac po okolicy. Wszyscy uczestnicy wyrazali rados$¢ i zadowolenie z takiej formy
rehabilitacji, a wrazeniami dzielono sie jeszcze w drodze powrotnej do Poznania.

Zachecamy wszystkich chorych na SM do podejmowania podobnych aktywnosci. Warto sie aktywizowaé, war-
to korzystac¢ z takich form rehabilitacji, warto wreszcie poznawaé nowe, wspaniale miejsca. O
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Konferencja z okazji Swiatowego

Dnia SM na Stowagji
~Dzien stfonecznikéw”

AUTOR: Edward Mérawski z Oddziatu PTSR w Sanoku
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Slowackie Stowarzyszenie SM zorganizowalo w dniach 26-29 maja konferencje z okazji
Swiatowego Dnia Stwardnienia Rozsianego. Nakonferencjezaproszono organizacjezCzech
- Roske Ostrava oraz PTSR. Naszg organizacje reprezentowal Agnieszka Andrzejczyk, Mirostaw
Wilk oraz Edward Mérawski.

Po oficjalnym otwarciu konferencjiprzezPanig Prezydent Stowackiego Stowarzyszenia SM gtos
zabrali zaproszeni goscie z zagranicy - Nadia Novakova z Roski Ostrava oraz nasza Agnieszka
Andrzejczyk, ktdra przedstawita prezentacje PTSR omawiajgc dziatania organizaciji dla cho-
rych na SM. Nasza delegacja miata dwuletnie zalegtosci do wyrédwnania, poniewaz pandemia
uniemozliwita nam udziat w obchodach 30-lecia stowackiego stowarzyszenia. Zrobilismy
to wiec przy okazji tej konferencii.

Byto spore zaskoczenie ze strony Stowakdw, gdy poprosiliSmy o gtos i wreczyliSmy Pani Pre-
zydent SZSM Jarmili Fajnorovej nasze piekne prezenty. Program konferencji byt bardzo napie-
ty i po chwili rozpoczeta sie czes$¢ prezentacji przygotowana przez prelegentéw. Pierwszym
mowcya byta menedzerka ,Dobrego Aniota”, ktdora przedstawita ,Program pomocy Dobrego
Aniota dlaludzi z SM”. Polega on na organizowaniu zbidrek pieniedzy dla konkretnej osobyina
wskazany cel oraz organizowanie pomocy, szczegdlnie dla oséb samotnych, chorych na SM.
Nastepnym prelegentem byta dr Darina Slezakova z Centrum leczenia SM, ktéra omowita
badania orazich wyniki w prezentacji ,Transplantacja komdrek macierzystych”. Pani kardiolog
przedstawila powigzania kardiologii i SM. Neurolog przedstawil temat ,,Zyski i ograniczenia
w leczeniu SM”. Byttez wazny temat, przedstawiony przez Vierg Priesolovy, ,Edukacja pacjenta
przy leczeniu SM”. | tak zakonczyt sie pierwszy dzien konferencii.

W pigtek po $niadaniu wystuchalismy wyktadu pt. ,Ograniczenia
w leczeniu SM w srodowisku domowym?”. Po tej prelekcji odbyty
sie warsztaty: ,,Joga i SM”, ,Dobry oddech” oraz ,Ruch i SM”. Po
obiedzie, cigg dalszy konferencji rozpoczat dr Vladimir Donath te-
matem ,Czy trzeba sie ba¢ wtdrnie postepujacej SM ?”. Nastepny
temat przedstawit dr Branislav Brezny ,Ja, Ty, My i SZSM?, czyli co
»Ja, Ty, My i SZSM” (Stowackie Stowarzyszenie SM) robimy i moze-
my zrobi¢, aby chorym iich rodzinie byto lepiej. ,Korzysciiryzyko
réoznych metod leczenia SM” przedstawita dr Natalia Jankovicova.
Dr Martina Marinkova omowita temat ,Pomoc pacjentkom z SM
w wieku rozrodczym?”, nastepnie dr Eva Kantorova przedstawita
temat ,NMOSD - objawy i mozliwosci leczenia”.

Sobotnie przedpotudnie byto czasem na zwiedzenie Ruzomberku.
Hotel Kultura znajduje sie w historycznym centrum miasta, po-
szlismy zatem zwiedzaé. Po obiedzie wznowiono konferencje te-
matem ,Cwiczenie mdzgu a jako$é zyciaz SM”, a nastepnie ,Dieta
a SM”. Ostatnim punktem byl wyklad dr fizjoterapeuty Cyryla
Grusa ,Trening pecherza moczowego?”, ktory potagczony byt z po-
kazem wykonanym przez prelegenta.

Dziekujemy za zaproszenie na tak ciekawg konferencje i liczymy
na dalszg wspotprace. Chciatem tez podziekowac¢ Milanowi
Husarowi za zgode na publikacje wykonanych przez niego zdjec.

tel. (22) 127 48 50
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Stoperz SM.
Wygraj z czasem
- wiedz wiecej

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego inicjuje i wspiera wiele kampanii i inicjatyw,
jest partnerem réznych wydarzen, ktérych celem jest poprawa jakosci zycia oséb z SM czy ula-
twienia im dostepu do rzetelnych informaciji.

Jedng ztakichinicjatyw jest portal Stoper.SM, opracowany przez Biogen Poland, ktérego partne-
rami sg Fundacja ,SM - Walcz o siebie!” oraz Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. Jego
celem jest wspieranie pacjentow ilekarzy na wczesnym etapie diagnozy stwardnienia rozsianego.

Portal Stoper.SM to swego rodzaju vademecum dla osdb, ktdre znalazty sie na poczatku procesu
diagnostycznego w kierunku SM. Informacje w serwisie majg utatwi¢ pacjentowi podejmowanie
kolejnych krokéw, majacych na celu identyfikacje objawdw, ich konsultacje z lekarzem, specijali-
styczng diagnostyke i wigczenie odpowiedniego leczenia.

Portal ma rowniez swojg odstone kierowang do lekarzy, ktdrzy czesto sg pierwszymi adresatami
niepokojow i przypuszczen osob trafiajgcych na konsultacje i oczekujgcych diagnozy. Tresci za-
mieszczone w serwisie w szczegdlny sposdb zwracajg uwage na niespecyficzne objawy SM, ktére
bywaja btednie przypisywane do innych schorzen lub pomijane w wywiadzie lekarskim. Ponadto,
w celach pogladowych i edukacyjnych omdwione zostalty wybrane przypadki stwardnienia rozsia-
nego w postaci historii pacjenckich, ktore podkreslajg znaczenie szybkiej i trafnej decyzji lekarza,
kierujgcego pacjenta na sciezke diagnostyczng SM.


https://stoper.sm/
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W czesci skierowanej do pacjentéw znalezé mozna:
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Kwestionariusz zbudowany z 10 pytan odnoszacych sie do
objawdéw SM, na ktére nalezy odpowiedzied,
by uzyska¢ komentarz dotyczacy dalszych
krokéw postepowania; udzielenie odpowie-
dzi na zadane pytania nie postawi diagnozy,
niemniej pomoze w podjeciu decyzji o za-
sadnosci wizyty u lekarza w celu konsulta-
cji niepokojgcych symptomoéw i uzyskania
9 szczegotowych informacii;

Mapa placowek publicznych i prywatnych
umozliwiajgca odnalezienie osrodka specja-
listycznego znajdujgcego sie najblizej miej-
sca zamieszkania osoby zainteresowanej
konsultacjg lekarska; wyszukiwarka ulatwia
wyselekcjonowanie miejsca wg okreslonych
preferencji, np. udogodnienia dla oséb z nie-
9 petnosprawnoscig, dostepnosé parkingu,
etc,;

Plan dzialania
opisujacy poszczegodlne etapy sciezki dia-

gnostyczno-terapeutycznejod momentu za-
uwazenia pierwszych objawow do wiaczenia
leczenia, wraz z praktycznymi wskazéwkami,
np. jak przygotowac sie do wizyty lekarskiej,
do przyjecia na oddzial, jak wyglada badanie

9 MRI, etc.;

Historie os6b zsm

41

zbierajgce doswiadczenia z ich drogi do dia-
gnozy, obecnej sytuacji zdrowotnej, zycio-

9 wych planach.



http://www.ptsr.org.pl
https://stoper.sm/

Czasami trzeba
porozmawiacé

Jak wazne jest znalezienie osoby, ktéra

wystucha, zrozumie i doradzi.

Autor: Joanna Dronka-Skrzypczak, pacjentka chorujgca na stwardnienie rozsiane. Od 2019 .
prowadzi kanal na oraz fanpage

PL2206275840



https://www.youtube.com/c/OchorobaJoannaDronkaSkrzypczak
https://www.facebook.com/groups/966557713477488/
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Kiedy chce porozmawiaé z kims o chorobie, to zawsze powstrzymuje mnie
fakt, ze przeciez jak moze mi poméc ktos, kto nie przechodzi przez to co ja.
Lekarz rozmawia ze mnq o konkretach, bliscy zaraz zaczynajg pocieszac,
Ze przeciez bedzie dobrze i mam o tym nie mysleé. A ja duzo mysle o tym
co bedzie, czasami sie boje i chciatabym méc sie wygadaé. Jest jednak we
mnie duza bariera.

Doswiadczeniechoroby przewlektejjestjednymznajwiekszych zyciowychstresoréw. Pokazuija
toliczne badania mierzace poziom stresu i jego dtugofalowe efekty dla zdrowia i jakosci zycia.
W procesie radzenia sobie wielokrotnie podkresla sie role zasobéw, a w nich - ogromnarole
wsparcia psychicznego ze strony otoczenia. Dlaczego jest to tak wazne i jak zbudowac sobie
swoje kregi wsparcia? Czego mozna oczekiwac od bliskich, przyjaciol, a czego od specjalisty?
W czym pomaga rozmowa i czemu warto rozmawiac?

Po co o tym rozmawiaé¢?

.Nie widze sensu rozmawiac o tym co czuje, jak sie czuje i co mysle o mojej chorobie. Bliscy majg
dos¢ swoich probleméw, lekarz nie ma czasu, a u psychologa nigdy nie bytem” - takg odpo-
wiedz dostatam pod jednym z filméw o komunikacji w chorobie. Nie jest to odosobniona opi-
nia. Wiele osdb nie decyduje sie podzieli¢ swoimi uczuciami czy problemami zwigzanymi ze
stwardnieniem rozsianym. Powody, ktére wymieniajg sg rézne i jak najbardziej zrozumiate: nie-
chec¢ do angazowania bliskich w swoje problemy, brak poczucia, ze ma sie wsparcie, niechec¢
do ,,roztrzasania” tematu choroby albo konfrontacji z wlasnymi uczuciami.

Kazdy z tych lub innych powodow jest rownie wazny i zrozumialy. Pra-
cujac z pacjentami po diagnozie stwardnienia rozsianego wielokrotnie
styszalam, ze pierwszy raz mogag ,,powiedzie¢ co myslg i czego sie boja”.
Okazywanie tych uczué, odstanianie sie w rozmowie przed bliskimi byto
dla nich po prostu za trudne.

Skoro nie chcielirozmawiac¢ o chorobie to dlaczego zdecydowali sie na spotkania terapeutycz-
ne? U wielu z nich pojawity sie objawy zaburzen lekowych albo psychosomatycznych. Warto
mie¢ w pamieci, ze niewypowiedziane leki, obawy czy nieokazane uczucia, ktore przezywa-
my nie znikajg, ale mogg wroécié pod postacia wlasnie leku uogodlnionego, napadéw paniki,
czy objawow takich jak bol, mrowienie, dretwienie itd. Poza tym badania pokazuja, ze osoby,
ktore majg wsparcie spoteczne i potrafig z niego korzystac lepiej radzg sobie w zyciu z choro-
ba. Co mozna zrobié¢, aby zbudowac lub poszerzy¢ sobie ten zasob?

RAzne tematy, r6zne osoby

Pytajgc pacjentow o to z kim rozmawiajg o chorobie najczesciej wymieniani sg: lekarz, psycho-
log, osoba bliska. Kluczem do tego, aby uzyska¢ faktyczne wsparcie jest kierowanie wtasci-
wych komunikatéw do wtasciwych oséb. Dobra zasada jest zadanie sobie pytania: czy i jak ta
osoba jest w stanie mi pomédc i da¢ mi wsparcie?

Lekarz, nawet najbardziej empatyczny nie jest naszym przyjacielem.
Czlonek rodziny nie moze by¢ psychologiem, a psycholog nie jest leka-
rzem.

Jesli bedziemy o tym pamietac¢ unikniemy przykrych sytuacji i doswiadczen takich jak ,lekarz nie
pomogt mi poradzi¢ sobie z trudnymi myslami”, ,,przerwatam terapie u psychologa bo tylko roz-
mawialismy, a jak zapytatam o suplementy diety to nie miat mi nic do powiedzenia”. Czesto tez nie-
zrozumienie tego jakiego rodzaju wsparcia oczekujemy prowadzi do probleméw w komunikacji
z bliskimi: ,Ja sie chce wygadac, a maz juz szuka w Internecie suplementdw na poprawe nastroju”.


http://www.ptsr.org.pl
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Jak do tego podejs¢?

rozmowa z lekarzem jest waznym elementem w procesie dia-
gnostyki i leczenia. Postaraj sie wczesniej do niej przygotowad, zadawaj w pierwszej kolejno-
$citakie pytania, ktore dotyczg bezposrednio twojego stanu zdrowia, wynikéw badan, twoich
efektow ubocznych itd. Pamietaj, ze w tym rodzaju komu-
nikacji czesto jest bardzo ograniczony czas i w pierwszej
kolejnosci warto poruszy¢ te zagadnienia i zadac te py-
tania, na ktére nikt poza lekarzem nie jest w stanie odpo-
wiedziec.

jest to
przestrzen w ktdérej mozesz bezpiecznie nauczy¢ sie
zadawac¢ pytania oraz opowiada¢ o swoich emocjach
zwigzanych z choroba. Moi pacjenci czgsto zauwazaja, ze
podczas terapii mogg swobodnie méwi¢ o swoich
lekach i trudnych emocjach, poniewaz wiedzg, ze nie ob-
cigzajg tym drugiej osoby. Dobra relacja terapeutyczna
pozwala na szczerg rozmowe, zmiane sposobu myslenia
oraz poukladanie sobie wielu kwestii. Pamietaj jednak,
ze psycholog lub terapeuta nie jest i nie moze by¢ twoim
przyjacielem, a takze nie jest lekarzem. Dlatego tematy
medyczne trzeba zostawic¢ na wizyte lekarska.

czesto najtrudniejsze do poukladania. O ile lekarz albo psycho-
log majg wiedze i sg profesjonalistami, o tyle osoby z otoczenia czesto dzialajg intuicyjnie
i prébujg pomagac w taki sposdb w jaki same oczekiwalyby pomocy. To powoduje problemy:
jedna osoba chce sie wygadac i podzieli¢ uczuciami, a druga juz szuka rozwigzan - bo taki jest
jej sposdb radzenia sobie. Dlatego w relacji z bliskimi warto powiedzie¢ jakie ma sie oczekiwa-
nia. Czasami zwykta informacja ,to dla mnie trudny czas, chce zebys byl/byta moim/mojg me-
zem/zona/partnerem/partnerka. Nie oczekuje od ciebie porad ani rozwigzan. Wystuchaj mnie,
badz przy mnie, zaakceptuj to jak sie czuje. Nie musisz mnie tez pocieszaé, po prostu potrze-
buje czasu i kogos kto mnie wystucha”.

Podczas terapii czesto odbywam jednorazowe spotkanie z osobg naj-
blizszg pacjentowi. Rozmawiamy wéwczas o tym, ze towarzyszgc komus
w trudnych chwilach nie trzeba mie¢ kompetencji psychologa ani tera-
peuty. Wystarczy by¢ ta bliskgy, kochajgcg osoba. Zwykle juz jedno spo-
tkanie pozwala poprawi¢ komunikacje w tym zakresie.
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Od pazdziernika ubieglego roku udzielam wsparcia psychologicznego cztonkom rodzin oséb chorych na SM.
Moje dotychczasowe doswiadczenie wskazuje, ze to grupa, ktorej, podobnie jak samym chorym, wsparcie psy-
chologiczne moze bardzo pomdc. Pomocy potrzebujg matzonkowie oséb chorych na SM, ale takze rodzice czy
rodzenstwo. Pracowalam dotychczas z kiloma osobami - niektore zglosily sie same, niektérym podsunely to
osoby chore.

Dlaczego cztonkowie rodzin oséb chorych mogg potrzebowaé pomocy? SM to choroba, ktéra nierzadko dominu-
je zycie nie tylko osoby chorej, ale i jej najblizszych, jest caly czas ,w tle”. Wymaga podejmowania dziatan, w ktdre
czlonkowie rodziny aktywnie sie wlgczajg albo sami je organizuja. Jezdzenie do lekarza, na badania, rehabilitacje
czy inne terapie wspomagajace to podstawowe, najbardziej potrzebne aktywnosci. Dochodzi do tego odcigza-
nie w domowych obowigzkach, a takze organizowanie czasu, zeby chory mdégt spedzi¢ mito czas, zrelaksowac sig,
jak mowig - ,zapomnieé”. To takze zachecanie, motywowanie chorego do bycia aktywnym, w miare mozliwosci
i zalecen lekarza - do aktywnosci zawodowej, do nauki czy studidw, ale takze do zdrowego stylu zycia, znalezienia
i zajecia sie jakims hobby.
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To nie pozostaje bez wplywu na dobrostan cztonkow rodzin, w tym na ich stan emocjonalny. Cztonkowie
rodzin czujg sie bardzo odpowiedzialni za swoich najblizszych, chcieliby im jak najlepiej pomac, jak najbardziej
,ulzyé”. A jednoczescie jest w nich duzo napiecia i leku. Po pierwsze jest to strach o przysztos¢ chorego -
o postep choroby, o mozliwosci otrzymania leczenia, o samodzielno$¢ osdb chorych. Szczegdlnie u matzonkdéw
0s6b z SM wigze sie ztym niepokdj o wspding przysztosé - o wpltyw choroby na wzajemne relacje, a takze jej wptyw
na bezpieczenstwo finansowe - mozliwos¢ utrzymania dotychczasowego standardu zycia czy wrecz lek o srodki
do zycia, zwigzane z potencjalng utratg pracy przez chorujgcych bliskich.

Cztonkowie rodzin méwig o ogromnym poczuciu odpowiedzialnosci jakie im towarzyszy, od kiedy dowiedzieli sie
o chorobie - czujg sie odpowiedzialni za wspolng przysztosé, wiedzg, ze to na nich spadnie obowigzek utrzymania
rodziny, jezeli chory nie bedzie mogt pracowaé. Niezmiernie trudne psychicznie jest zaréwno dla oséb z SM jak
i dla cztonkdéw rodzin poczucie ograniczonego wptywu na sytuacje - na postep choroby i $wiadomos¢ jej nieule-
czalnosci- koniecznosci ,zycia znig” juz na zawsze. To rodzi poczucie bezradnosci, wyrazane czasem gniewem czy
ztoscig, zachowania potocznie zwane ,kréotkim lontem”.

Na co dzien choroba najblizszych stanowi dla cztonkdw rodzin zrédto silnego stresu psychologicznego. Czton-
kowie rodzin méwig o poczuciu ,bycia w ciggtym rozkroku” - z jednej strony chca dziata¢, bo to daje im poczucie
sprawczosci (chcag rozmawiac o chorobie, 0 samopoczuciu i potrzebach najblizszych, chcg pomagad, np. przypo-
minajgc o prowadzeniu zdrowego stylu zycia), a jednoczesnie nie wiedzg, czy i jak samemu poruszac temat cho-
roby z zong czy mezem. Bojg sie reakcji chorych, tego, ze dojdzie np. do ktdétni. Obawiajg sie ,obcigzac” swoich
bliskich z SM i uwazajg, ze nie moga poruszac tematu choroby, dopdki on/ona sam go nie zainicjuje.

Miotaja si@ miedzy checig dziatania, a uszanowaniem przestrzeni chorego i nie odbierania mu poczucia wptywu.
Naturalnymireakcjami, o ktérych styszatam, s w takich okolicznosciach tzw. wybuchy ztosci czy napady paniki
w sytuacjach, ktore zazwyczaj nie wywotuja tak silnych reakcji emocjonalnych. Wsréd obserwowanych przeze
mnie reakcji emocjonalnych zdarza sig takze strach o to, czy mnie tez nie dotknie ta sama choroba - dotyczy to
szczegOlnie rodzenstwa.

Czego potrzebujg cztonkowie rodzin oséb chorych? Rozmowy o tym, co spotyka ich i ich najblizszych - podziele-
nia sie swojg historig. Rozmowy o tym, jak doswiadczaja tej sytuaciji - jakie majg mysli, uczucia. To pomaga nazwac
to, co sie z nami dzieje, a to wazny krok do zastanowienia sie, jakie sg moje potrzeby i co moge z tym zrobi¢, jak
moge sobie pomadc. Czasem potrzebujg sprawdzié, czy to, co czuja, jest normalne, naturalne. Pytaja takze o spo-
soby radzenia sobie z napieciem, stresem, np. o ¢wiczenia oddechowe. Niektdrzy chca przedyskutowad, jak roz-
mawiac z chorymi o swoich odczuciach, swoich potrzebach, szukajg praktycznego wsparcia.

Spoiwem tych rozmdw jest po prostu potrzeba zadbania o siebie. Po to, zeby mie¢ przestrzen na zadbanie
o innych.
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“Choruje na SM"

Czy warto o tym méwié? Dlaczego to takie trudne?

AUTOR: Anna tazewska, psycholozka
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Przekazanie informacji o chorobie wigze sie jednak zoporem. Czesto pojawia sie obawa przed
tym, jak zareaguja: rodzinai przyjaciele. Co jesli zaczng ptakacé? Albo zadawac pytania, na ktore
sami nie znamy odpowiedzi? Skad bra¢ site, na to, by ich pociesza¢, kiedy to my, jak nigdy
dotad, potrzebujemy wsparcia?

Bardzo wazne jest, aby pamietaé, ze decyzja o tym: CZY powiedzie¢, KOMU, KIEDY i JAK
DUZO nalezy catkowicie do pacjenta i nikt nie ma prawa jej oceniaé.

Jezeli zdecydujemy sie powiedzie¢ o chorobie, warto zadbac¢ o odpowiednie warunki do prze-
prowadzenia rozmowy, tj. zarezerwowac sobie odpowiednia ilo$¢ czasu na spotkanie, wybrac
taka pore dnia, kiedy nikt nie bedzie nam przeszkadzat i takie miejsce, w ktérym mozna swo-
bodnie i bezpiecznie wyraza¢ swoje emocje.

S3 osoby, ktdre méwig o chorobie od razu, inne potrzebujg duzo wiecej czasu. Nie ma jednego
dobrego momentu na poinformowanie bliskich o SM. Warto jednak przemysle¢, komu chce-
my powiedziec, jakie konsekwencje to przyniesie i jak mozemy sie na nie przygotowac.

Wielu pacjentow mowi, ze o diagnozie SM najtrudniej jest powiedzie¢ dziecku i to z nim naj-
czesciej odkladajg rozmowe na podzniej. Tymczasem dzieci sg bardzo wrazliwe na wszelkie
zmiany i nastroje panujgce w rodzinie, nawet jesli sie o nich nie méwi. Co gorsza, niewyjasnio-
ny smutek czy niepokdj rodzica, mogg interpretowac na swoj wlasny sposodb, np. myslac, ze zty
humor mamy to ich wina.

Rozmowa o SM wbrew pozorom moze zaspokoi¢ potrzebe bezpieczenstwa i wzmoc-
ni¢ poczucie wlasnej wartosci dziecka. Oczywiscie powinna by¢ dostosowana do jego wieku
i mozliwosci intelektualnych. Dobrze jest zatem odswiezy¢ informacje o SM i spréobowac opi-
sac je za pomoca znanych dziecku stow i poréwnan, np.:

Wazne, aby podazac za ciekawoscia dziecka i raczej odpowiada¢ na zadawane pytania niz
przedstawia¢ mu gotowg prezentacje. Czesto dzieci nie chcg pyta¢ o chorobe i nalezy to
uszanowac. Warto woéwczas porozmawiac¢ z nimi o emocjach, pomdc im je nazwac i okaza¢ im
zrozumienie np. “widze, ze jestes$ smutny”, ,wiem, ze to trudne i mozna sie tego przestraszyc”.
Jednak niezaleznie od przebiegu rozmowy, koniecznie trzeba zapewni¢ dziecko o podjetym
leczeniu, ktdre znacznie spowalnia przebieg choroby, a nawet daje szanse na jej zahamowanie.

Poinformowanie partnera, rodziny i bliskich o SM wigze sig z r6znymi reakcjami emocjonal-
nymi, niekoniecznie empatycznymi czy wspierajgcymi.

Mozemy spodziewac sie bagatelizowania (np. ,nie ma, co dramatyzowac”), przerazenia, roz-
paczy (np. “o rany, przeciez to tragedia!“) lub nadmiernego wspdtczucia (“ale ty jestes biedna,
naprawde, sama sobie nie poradzisz”). Warto mie¢ swiadomosé, ze takie zachowanie mowi
bardziej o naszym rozméwecy niz o nas. Swiadczy, bowiem o bardzo silnych emocjach, ktére
wylgczajg w mdzgu obszar odpowiedzialny za racjonalne myslenie. Sg przy tym nieempatycz-
nym wyrazem troski, mitosci czy sympatii, ale tez zakamuflowanginformacjg otym, ze jestesmy
dla kogo$ wazni.

Pamietajmy, ze jesli rozmawiamy z osobg dorosta, naprawde nie musimy sie opiekowac jej
uczuciami. Niezwykle wazne jest, aby$my podczas rozmowy dbali o wlasne granice.

tel. (22) 127 48 50
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Pomocny w tym moze sie okaza¢ tzw. komunikat FUO, ktéry polega na takim budowaniu wy-
powiedzi, aby najpierw przedstawic¢ fakty, nastepnie swoje uczucia z nimi zwigzane, a na ko-
niec wlasne oczekiwania i/lub potrzeby. Np. w rozmowie ze zrozpaczonym partnerem, moze-
my powiedzie¢:

Oile rozmowa z bliskimi wigze sie z konsekwencjami gtdwnie natury emocjonalnejirelacyjnej,
o tyle powiadomienie pracodawcy o SM moze zadecydowac o naszej przysztosci zawodowej.
Jest to bardzo trudna decyzja i nie ma jednej dobrej rady dla wszystkich.

Z jednej strony zatajenie informacji o SM niesie mozliwos¢ utrzymania przez pewien czas
dotychczasowego stanu rzeczy. Pozwala unikng¢ trudnych czy tez niezrecznych rozmoéw na
temat SM. Nie ryzykujemy utratg pracy czy dotychczasowej pozycji w firmie.

Jednak koszty tego rozwigzania sg ogromne. Udawanie przed wszystkimi, ze wszystko jest
ok, maskowanie lub ttumienie wlasnych emociji to olbrzymi ciezar emocjonalny, do tego do-
chodzijeszcze wysitek, by pracowac rownie wydajnie, jak inni, mimo gorszego samopoczucia.

Mowigc pracodawcy o chorobie, stwarzamy sobie szanse na zatatwienie udogodnien, np. bar-
dziej elastycznego grafiku, mozliwosci pracy zdalnej, czy stanowiska pracy lepiej przystoso-
wanego do naszych potrzeb. Do tego oczywiscie dochodzi komfort bycia w prawdzie i bycia
fair wobec samego siebie i pracodawcy. Mamy tez szanse na obalanie stereotypow zwigza-
nych z pracg oséb chorych przewlekle oraz mitéw stricte zwigzanych z SM.

Pojawia sie pytanie: Jak to zrobi¢?

Najlepiej umowic sie na spotkanie z przetozonym i porozmawiac z nim jak z partnerem bizne-
sowym. Méwigc o diagnozie skupmy sie natym, co z niej wynika dla pracodawcy. Opowiedzmy
mu o problemach, ktére mogg sie pojawic, jednoczesénie przedstawiajgcich mozliwe rozwigza-
nia (tj. praca zdalna czy bardziej elastyczny grafik ). Zapewnijmy go o swoim zaangazowaniu
i checi dalszej pracy oraz wskazmy wymierne korzysci finansowe ptynace z zatrudnienia osoby
niepetnosprawnej (m.in. dofinansowanie do wynagrodzenia, zwrot kosztéw wyposazenia sta-
nowiska pracy, zwolnienie z pewnych optat).

Zanim jednak przystgpimy do dziatania, warto zadac¢ sobie kilka kluczowych pytan:

Czy nadal (lub jak dtugo) chce pracowaé w tym miejscu? Z tymi ludzmi? CZY TA PRACA MI
SLUZY? Czy moje cialo ma sile ja wykonywaé? Wéwczas bilans rzeczywistych zyskéw i strat
moze ulec zaskakujacej zmianie, podobnie jak waga samego dylematu: “moéwic¢ - czy nie
mowic” pracodawcy.

tel. (22) 127 48 50
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Zaburzenia funkcji poznawczych
w stwardnieniu rozsianym
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Aby dobrze wykonywaé nasze codzienne obowigzki musimy zapamigtywaé informacje,
w odpowiednim momencie sobie je przypominaé, manipulowaé, szybko je przetwarzag,
planowaé dzialanialub tez zmieniaé¢ nasze zachowanie wzgledem zmieniajgcych sig sytuacji.
Wyzej wymienione procesy to tzw. funkcje poznawcze.

Zaburzenia funkcji poznawczych pojawiaja sie u 40 do 70% osdb ze stwardnieniem rozsianym,
zaréwno na wczesnych jaki i pézniejszych etapach choroby. U chorujgcych najczesciej zabu-
rzona jest pamiec¢ epizodyczna, tempo przetwarzania informacji, uwaga, zaburzenia w organi-
zacji dziatan czy mysleniu abstrakcyjnym (tzw. funkcje wykonawcze).

Jako przyczyne wystepowania zaburzen poznawczych u oséb z SM wskazuje sie atrofie mo-
zgu, czyli zanik tzw. istoty szarej w mézgu (ciat komoérek nerwowych), ktéra zachodzi jedno-
czes$nie do uszkodzen czesci biatej (aksonéw komadrek nerwowych). W wyniku tego zaniku
zmniejsza sie objetos¢ mdzgu. | mimo, ze zmniejszanie sie objetosci mdzgu jest cechg charak-
terystyczng dla kazdego cztowieka (wystepuje wraz z wiekiem), to jednak u osdb z SM proces
ten jest szybszy niz w populacji ogdine;j.

Badania naukowe pokazuja, ze zaburzenia funkcji poznawczych sg wzglednie niezalezne od
czasu trwania choroby czy tylko umiarkowanie powigzane z niesprawnoscig fizyczng. To, coma
istotne znaczenie dla pojawienia sie i nasilenia zaburzen poznawczych, to przebieg choroby
- osoby cierpigce na postegpujgce postaci SM majg wigksze problemy poznawcze niz te z rzuto-
wo-remisyjng postacig choroby.

To co istotne, to rowniez fakt, ze inne czynniki, wspétwystepujgce z SM moga mieé¢ wptyw na
wystgpienie i nasilenie zaburzen poznawczych: zaburzenia w sferze emocjonalnej (depresja,
zaburzenia lekowe), przewlekle zmeczenie, zaburzenia snu, w tym obturacyjny bezdech senny
(ktoéry wystepuje wsrdd osdb z SM czesciej niz w populacji ogdlnej).

Wplyw zaburzen poznawczych na codzienne funkcjonowanie

Osoby, u ktérych obserwuje sie zaburzenia poznawcze, sg mniej aktywne spotecznie i zawo-
dowo (czesciej rezygnujg z pracy albo pozostajg bezrobotne), majg wieksze trudnosci
w wykonywaniu codziennych aktywnosci, zwtaszcza takich, ktére wymagajg wzmozonych wy-
sitkdw poznawczych. Dotykajg je rowniez trudnosci w wykonywaniu zadan domowych i po-
dejmowania decyzji w sprawach codziennych. Naukowcy wskazujg réwniez na fakt, ze z zabu-
rzeniami funkcjonowania poznawczego (wraz z innymi czynnikami) wigze sie obnizona jako$¢
zycia.

Co zrobi¢, jesli masz zaburzenia poznawcze?

W przypadku pacjentéw z SM niezwykle istotna jest ocena trudnosci w funkcjonowaniu
poznawczym za pomocg odpowiednio dobranych narzedzi - testow i préb klinicznych. Sg one
tak skonstruowane, aby ,wytapac” problemy z pamiecia, uczeniem sie, uwagga itd. Badanie ta-
kie moze wykona¢ neuropsycholog. Warto, by kontrole funkcji poznawczych u oséb choruja-
cych przeprowadzac regularnie.

W radzeniu sobie z zaburzeniami funkcji poznawczych i atrofia moézgu bardzo wazng role
odgrywa tzw. rezerwa poznawcza, czyli zasoby (doswiadczenie, wiedza) i mozliwosci kom-
pensacyjne, ktére pozwalajg osobie chorujgcej neurologicznie dobrze funkcjonowaé po-
znawczo. Wzmachnianie sig sygnatéw miedzy synapsami (przenoszg informacje w uktadzie
nerwowym) albo tworzenie nowych potaczen miedzy neuronami to z kolei neuroplastycz-
nos¢. Jesli osoba posiada duzg ,,rezerwe poznawcza” uszkodzenia mézgu moga nie powo-
dowac¢ u niej tak duzych zaburzen. Dlatego warto traktowaé¢ mozg jak migsien i codziennie
go ¢éwiczy¢, stawiajgc swojemu umystowi wyzwania.

tel. (22) 127 48 50
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Lekarze neurologowie zaznaczajg, ze
zmniejszenie objetosci mdézgu u osdb
z SM jest tym wieksze, im pdzniej pa-
cjent ma postawiongdiagnozeiim poz-
niej zastosowano u niego skuteczne le-
czenie. Coraz wiecej badan naukowych
nad nowymiterapiami modyfikujgcymi
przebieg choroby (ang. disease mo-
dyfing therapies, DMTs) u pacjentow
z SM zwraca uwage na proces hamo-
wania atrofii. Niektére z nich (np. sipo-
nimod, ozanimod, teryflunomid, ofatu-
mumab) wykazujg pozytywne rezultaty
jesli chodzi o zmniejszanie tejze atrofii,
a tym samym dzialajg protekcyjne na
zachowanie funkcji poznawczych.
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Czy faktycznie osoby ze stwardnieniem rozsianym mierzg sig z zaburzeniami funkcji poznawczych? Jak wspie-
raé¢ prace mozgu i czy warto ¢wiczy¢ regularnie? Jakie znaczenie ma dieta i czy sa jakies treningi, ktére mogq
wspomaoc hasz mézg?

Zaburzenia funkcji poznawczych wystepujg u 40—70% chorych w przebiegu SM. Ich obecnos¢ ma istotne znaczenie
dla jakosci zycia pacjentéw, poniewaz wiqzq sie ze zwiekszonym wspétczynnikiem bezrobocia, ograniczeniem ak-
tywnosci spotecznych, relacji interpersonalnych, wystepowaniem zaburzen seksualnych oraz trudnosciami w wyko-
nywaniu rutynowych zadari domowych .’

Czym jest atrofia mézgu i zaburzenia poznawcze oraz dlaczego warto rozmawiaé o tym w kontekscie
stwardnienia rozsianego?

Atrofia mdézgu w stwardnieniu rozsianym to powazny problem. Duzo czesciej moéwi sie o konsekwencjach sta-
nu zapalnego i demielinizacji istoty biatej niz o problemie ze zmniejszaniem powierzchni objetosci mézgu. Po-
mimo ze jest to zjawisko fizjologiczne i wystepujace u kazdej osoby wraz z wiekiem, to u oséb chorujacych na
stwardnienie rozsiane przebiega ono szybciej, co wigze sie wtasnie z zaburzeniami funkcji poznawczych. Zalicza-
my do nich miedzy innymi: problemy z pamiecig, takze tg krétkotrwalg, zaburzenia koncentracjii uwagi, problemy
z naukg nowych rzeczy, przyswajaniem wiedzy, ogdlne ,zmeczenie poznawcze”, czyli silne poczucie zmeczenia
przy intensywnym wysitku umystowym.

Zaburzenia funkcji poznawczych u oséb z SM mogg miec swoje zrédto zardwno w niszczeniu struktur mézgu na
skutek proceséw demielinizacyjnych, jak i atrofii mézgu. Dotyczg one pacjentéw z kazdg postaciq oraz stopniem
zaawansowania choroby. Poza tym zaburzenia funkcji poznawczych mogg pojawiac sie jako jedne z pierwszych
objawdw choroby, jeszcze przed innymi objawami klinicznymi.?


https://zapytajosm.pl/
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Co oprdécz samej diagnozy SM wplywa na zaburzenia funkcji poznawczych?
Warto pamietac, ze zaburzenia funkcji poznawczych mogg wigzac sie takze ze stylem zycia. Nalezy zadbac
o trzy podstawowe elementy: diete, radzenie sobie z chronicznym stresem, sen. W chorobie przewleklej, jaka jest
stwardnienie rozsiane, ogromne znaczenie ma podjecie dziatan zapobiegajgcych wystgpieniu zaburzen funkcji
poznawczych. Zadbanie o wtasciwy styl zycia stanowi podstawe profilaktyki nie tylko w kontekscie zaburzen po-
znawczych, ale tez ogdlnego wptywu na przebieg i rokowania w chorobie.

Jak wyglada dieta dla mézgu i jakie sktadniki pokarmowe powinny sie w niej znalez¢?
Prawidtowo zbilansowana dieta jest przede wszystkim réznorodna i dostarczajgca wszystkich niezbednych
witamin i sktadnikow mineralnych. Dla uktadu nerwowego i mézgu szczegdlne znaczenie majg jednak:
» Kwasy Omega-3, ktére znajdziemy w ttustych rybach morskich lub w dobrej jakosci suplementach diety.
» Witaminy z grupy B, ktérych bogatym zrédiem sg ziarna, nasiona i pestki, a takze zielone owoce i warzywa czy
migso.
= Rdznorodne zrodta biatka, ktore sg prekursorami dla neuroprzekaznikéw.?
»  WitaminaD, ktérapowinnabyésuplementowanawindywidualniedobranejdawce napodstawiewynikow badan.

Badania na modelach zwierzecych potwierdzajq, ze odpowiednie odzywianie sie jest niezbedne dla rozwoju mézgu
i do prawidtowego funkcjonowania wielu proceséw zwigzanych z dziataniem uktadu nerwowego. Wiele sktadnikéw
diety, takich jak woda, kwasy ttuszczowe, witaminy i sktadniki mineralne, regulujg wzrost, rozwdj i réznicowanie sie
komdrek uktadu nerwowego*.

Trening mézgu - jak ¢wiczyé zdolnosci poznawcze i budowacé rezerwe poznawczgy?

Mbzg ma zdolnos¢ do regeneracji i neuroplastycznosci. Nie oznacza to, ze tworzg sie w nim nowe neurony.
Neuroplastycznos$é polega na wzmacnianiu sie sygnatdw miedzy synapsami albo tworzeniu nowych potaczen
miedzy neuronamib. Aby zapobiegac¢ skutkom atrofii oraz uszkodzenia struktur mézgu powstatych w procesach
demielinizacji nalezy zadbac¢ o tworzenie sie rezerwy poznawczej.

Rezerwa poznawcza: ,Zasoby i/lub mozliwosci kompensacyjne, ktore pozwalajg osobie z patologig mézgu

w przebiegu schorzen neurologicznych lub zmianami mézgowymi, cechujagcymi proces starzenia sig, dobrze

funkcjonowacé poznawczo”s.

W celu wypracowania rezerwy poznawczej nalezy zachowac jak najwiekszg aktywnos$¢ mozgu, przy czym naj-
skuteczniejsze sg dzialania polegajace na:

= Uczeniusie nowych rzeczy. Neuropatycznosc¢ jest mozliwa dzieki stawianiu sobie nowych zadan, przy czym nie
jest istotne jak perfekcyjnie sg one wykonywane. Warto podejmowac wysitek w nauce nowych rzeczy, nawet
jesli przychodzi to z wiekszym trudem niz przed diagnozg, a efekty nie sg spektakularne.

= Aktywnosci zwigzane z socjalizacja. Aktywnos¢ dla mdzgu potaczona ze spotkaniami z innymi ludzmi bedzie
miata wiekszg skutecznos$¢ niz podejmowana wylgcznie w odosobnieniu. Kontakty miedzyludzkie sprzyjaja
neuroplastycznosc¢ i pracy mézgu.

» Umiarkowana aktywnos$¢ fizyczna takze zwieksza zdolnosci poznawcze i poprawia prace moézgu, zdolnos¢ do
uczenia sie i zapamigtywania.

» Wspomaganie pracy mozgu oraz budowanie rezerwy poznawczej nie wymaga uzywania skomplikowanych na-
rzedzi czy programow treningowych ani stosowania restrykcyjnych diet, czy kosztownych rehabilitacji. Duzo
wazniejsza jest systematyczna praca oraz dbanie o dobrostan psychofizyczny z zachowaniem zasad racjonal-
nego odzywiania, zdrowego snu oraz wlasciwej regeneraciji.
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JesteSmy stworzeni
do ruchu

Z Bogustawg Donocik, fizjoterapeutky prowadzaca zajecia ,Zdrowy kregostup z Bogusig”
rozmawia Alicja Badetko - fizjoterapeutkya, ktéra na Facebooku prowadzi fanpage:


https://www.facebook.com/badetkoFizjoterapeuta/ 
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Bogusiu, co w ogodle znaczy slogan ,,Zdrowy kregostup”?
»,2drowy kregostup”, najprosciej mowigc, to kregostup, ktéry
nie boli. Niemal kazdy dorosty cztowiek doswiadczyt bdlu kre-
gostupa albo bdlu ,od kregostupa”. Badania wskazujg, ze to roz-
woj technologiczny i postep cywilizacyjny, cho¢ sg pozytywny-
mi zjawiskami, to niosg zdecydowany wzrost liczby osob, ktére
cierpig na bdle kregostupa. Z czego to wynika?

Obstawiam, ze wplyw ma zla pozycja w pracy siedzacej?
Tez,alerowniezbrakaktywnosciruchowejiniestetyniewtasciwa
dieta. Jezeli nadmiar cukru w organizmie niszczy nasz kolagen,
to moze warto cukier wyeliminowac.

Poza tym mozna mie¢ zwyrodnienia I
oraz przepukliny i funkcjonowaé bez "Zd rOWy kr@gOS'hJ p !
bdlu. Znam tez osoby, ktére cierpig nQJprOé(]eJ méW|QC, 1O
bardzo z powodu dolegliwosci ze , . .

strony kregostupa. Niestety diagno- kr@g OSJfU p, |<tO ry Nnie bO||

styka nie wykazala u nich nic niepo-

kojagcego. Coraz czesciej mowi sie

o ogromnej i destrukcyjnej roli stresu. Wspomina sie tez w lite-
raturze o psychicznych zrédtach objawdw somatycznych.

Ajakie grzechyiwykroczenia popetniamywobec kregostupa?
Jezelina przyktad popatrzymy na to jakie obcigzenia dziatajg na
nasz kregostup w réznych pozycjach, to juz z samego rana po-
winnismy dostac z6tta kartke od naszego ciata. Bo jesli przyj-
miemy, ze pozycja stojgca to 100% obcigzenia krgzka miedzy-
kregowego L4 - L5, to myjgc glowe nad wanng mamy ok. 180%
obcigzenia. Jezeli potem jedziemy samochodem do pracy, to...
sama wiesz, co chce powiedzied.

No tak, kolejne obcigzenia... A w pracy zazwyczaj siedzimy...
przynajmniejczesé moich pacjentéw, to pracownicy biurowi...
No wtasnie. Praca siedzgca znowu nie sprzyja naszej kolumnie.
Wracajac z pracy idziemy po zakupy i te ciezkie siaty wnosi-
my na 3 pietro. Dochodzi do obcigzenia 200%... Idziemy spac
okoto pdinocy, a wstajemy o 5.30. Pozycja lezaca na plecach
to obcigzenie zaledwie ok. 25%...i dla higieny kregostupa po-
winnismy w niej spedzac ok. 8 godzin. To ma zatem podwdjne
znaczenie: dla naszej psyche i kregostupa.

Bylam pewna, ze powiesz o noszeniu torebki na ramieniu...

A widzisz, wbrew pozorom nie jest to grzechem gtéwnym. Cho-
ciaz Swiadomos¢, ze damska torebka zazwyczaj nie jest koper-
towka, podnosi range wykroczenia.

To jaki jest top of the top?

Dzisiaj jednym z grzechdéw gtdwnych jest nawykowe fatalne
ustawienie glowy wzgledem reszty ciala. To efekt gapienia sie
na telefon i inne monitory. Za tym zlym ustawieniem idzie cala
masa kompensacji, bo nasz organizm sie dopasowuje. On jest
madryidajerade... tylko zechciejmy go stuchac¢. Jak zaczynamy

tel. (22) 127 48 50
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przeginaé, to wysyta informacje bélowa. To jest juz pierwszy dzwonek ostrzegawczy. To moze
jeszcze jeden banalny przyklad - przenoszenie napie¢ z powodu zaciskania szczek czy noc-
nego zgrzytania zebami. Moze sie pojawi¢ oprdcz napiecia - bdl stawdw skroniowo-zuchwo-
wych, a stad napiecia przenoszg sie dalej do miednicy.

Zatem jakie jest zalozenie éwiczen ,,ku chwale” kregostupa?

Trzeba zacza¢ od tego, ze nasz kregostup nie jest wyizolowang strukturg w ciele. Bywa, ze bl
piety wynika z napiecia tylnej tasmy powieziowej. Z kolei jego przyczyna jest np. u podstawy
czaszki. Dlatego ¢wiczenia mojego programu ,Zdrowy kregostup” obejmujg wszystkie
obszary w naszym ciele. Pamietaj, ze jestesmy stworzeni do ruchu. Przez to mozemy roztado-
wac stres, wzmochnic¢ site miesni i dotlenic¢ tkanki.

Cwiczenia, ktére proponujesz s3 zawsze s3 takie
same, czy improwizujesz?

Zajecia, ktore prowadze, sg bardzo urozmaicone. By-
waja latwiejsze i trudniejsze. Wykonujemy je dodat-
kowo swiadomie oddychajgc. Takiego oddechu tez
sie uczymy. Budujemy swiadomos$¢ utozenia ciala,
napinaniairozluzniania miesni. Oprécz solidnej daw-
ki wiedzy z fizjoterapii wykorzystuje elementy Jogji,
Pilates, strechingu, ¢wiczenia oddechowe, neuromo-
bilizacje, ¢wiczeniaréwnowazne.... Pamietajmy, ze nie
ma ztych ¢wiczen, ale nie wszystkie zadania sg dla kaz-
dego. Dlatego podczas zaje¢ przypominam pierwszg
zasade: ,Nie ¢wiczysz, kiedy ruch w danym ¢wiczeniu
prowokuje bdl albo inne niepokojgce objawy”. W ta-
kiej sytuaciji to ,negatywne”, wydawato by sig, odczu-
cie jest naszym przyjacielem. To sygnatl, ktory moéwi:
»,d0s$¢”. Nie lekcewazymy tego nigdy.
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Co poza frajdg z éwiczen otrzymujemy z robienia ,,wygibasow”?
Tak, to satysfakcja z dobrze wykonanej, madrej pracy nad sobga. To odprezenie i endorfiny.
A dlugofalowe skutki to miedzy innymi: lepsze dotlenienie tkanek, poprawa sylwetki i same-
go sposobu oddychania. Zmniejszajg sie dolegliwosci bélowe kregostupa albo nastepuje ich
catkowite zniesienie. Wzmacniajg sie miesnie. Zmieniamy przy okazji nieprawidtowg postawe
ciata i wzorce ruchowe. Odczuwamy wieksza ruchomos$¢ stawow.

Podobno wlasnie mniej bolg stawy, lepszy jest sen...

Ale nie tylko. Uczestniczki moich zaje¢ mdéwig, ze lepiej im sie chodzi po schodach, po gérach.
Zmniejszyly sie problemy z nietrzymaniem moczu, a nawet... panie czerpig wiecej przyjemno-
$ci z zycia seksualnego! Nie méwigc o takich banatach jak to, ze moga w koncu pomalowaé
paznokcie u nég.

No dobrze, a jakie sg domowe sposoby na boél kregostupa. Nie kazdy bedzie ¢wiczytl.
Nie kazdy pdéjdzie do fizjoterapeuty... Thumaczymy sie brakiem czasu, pieniedzy albo zwy-
czajnie lenistwem.

Trudno powiedzie¢ jednoznacznie, jesli nie mam zdje¢ RTG, rezonansu itp., kiedy nie zrobie
testow. Ale jesli czujesz ,napiety szyje”, to moze warto w lezeniu podtozy¢ pod nig watek np.
zrecznika. Do tego mozna powoli oddychac¢ swiadomie rozluzniajgc miesnie. Jesli to miesnio-
wy ostry bdl - mozna przytozy¢ zimny kompres. Dopiero potem, kiedy minie ostra faza, moze-
my wkroczy¢ z delikatnymi przemyslanymi ¢wiczeniami, sugerujac sie zasadg, ze nie mogg one
prowokowac¢ bodlu. Delikatne ruchy rotacyjne w odpowiednim utozeniu gtowy, delikatne roz-
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cigganie miesni, Swiadome ich rozluznianie. Na pewno nalezy znalez¢ przyczyne dolegliwosci
i - jezeli to mozliwe - wyeliminowac j3. Czasami jednak ostry bdl nadaje sie tylko do farmako-
logicznego wyciszenia.

Moéwisz duzo o oddechu. Wszyscy wtedy mysla - ptuca. A caly sekret to przepona. Dla zwy-
klego Smiertelnika, to ,,co$” w klatce piersiowej. Dla nas fizjoterapeutow jest doskonatym
i przydatnym mieéniem, coraz bardziej docenianym w terapiach... np. u oséb po udarze.
Osteopaci tez kochaja te strukture...

To takze moj ulubiony miesien. Przepona ma wiele odndg, przyczepow i potgczen. Jej nadmier-
ne napiecie moze wywotywac dolegliwosci w réoznych miejscach w ciele - rowniez w odcinku
ledzwiowo-krzyzowym kregostupa. Aktywna przepona i $swiadome nig oddychanie wptywa na
emisje glosu. Umozliwia tez zwiekszenie wchlaniania tlenu w pecherzykach ptucnychiogdlnie
nasze lepsze samopoczucie. Dzieki wtasciwej aktywizacji przepony lepiej pracuje inny mie-
sien - poprzeczny brzucha, odpowiedzialny za naszg centralng stabilizacje. Wreszcie przepona
powigzana jest ze zmniejszeniem problemdow z obrzekiem ndg itd.

Reasumujac nasze spotkanie ,,Ruch moze nam zastgpic leki, ale zaden lek nie zastgpi nam
ruchu”. Dziekuje, ze poswiecilas mi czas i powodzenia na obronie pracy magisterskiej.
Przy okazji trzymamy kciuki za caly naszrok na katowickim AWF. A na Twoje zajecia, takze on
line ,,Zdrowy kregostup z Bogusig” zapraszamy wszystkich w kazdy poniedziatek i czwartek
o0 godz. 19.10.

tel. (22) 127 48 50
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Lato,
lato wszedzie...

Autor: Anna Drajewicz

»Kupujemy rzeczy, ktérych nie potrzebujemy, za pienia-
dze, ktdrych nie posiadamy (czesto zapozyczeni), chcac
zaimponowa¢ ludziom, na ktérych nam w ogdle nie zale-
zy”. Inaczej - tysigce ludzi wiodg nudne, nieciekawe zy-
cie, spedzajac dlugie godziny w pracy, - ktorej nie lubig,
- po to tylko, zeby kupié rzeczy, ktorych nie potrzebuja.
A wszystko po to, aby... zrobi¢ wrazenie na ludziach, kto6-
rych nie znoszj.
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Czy zajmowanie takim tematem latem jest dobrym pomystem? Bede cie
chciata przekonac, ze TAK. Lato, wakacje sg okresem kiedy zwalniamy. Dni
sg najdtuzsze w roku, nierzadko stoneczne od rana do nocy. Czesciej sie
usmiechamy, jestesmy bardziej wyluzowani. Dookota wszystko kwitnie; za-
chwycajac feerig kolorow teczy. Calg paletg smakow kuszg owoce i warzy-
wa. Chce sie zy¢.

Otwodrz sie na to dobrodziejstwo. Delektuj, rozsmakuj sie niespiesznie kes
po kesie. Daj sobie czas na powolne jedzenie $niadania, obiadu, kolacji.
Dbaj, aby na stole, w wazonie, stat bukiet swiezych kwiatéw. Moze nazbie-
ranych osobiscie przez ciebie, z najblizszej taki czy lasu. Zadbaj o ,tadnosé”
i przytulnos$¢ twojego otoczenia. Pij kawe/herbate w pieknej filizance.
Docen jej smak. Eksperymentuj; moze sprobujesz z mlekiem roslinnym, to-
nikiem, lisciem miety czy plastrem cytryny. Otwdrz sie na nowe smaki, za-
kosztuj kuchni, ktérej jeszcze nie znates. Moze odkryjesz pyszng potrawe?

Niech cie nie irytujg ceny paliwa. Nie masz na to wplywu. Cena benzyny
na CPN po prostu jest. Kropka. Niech cie nie wkurzajg politycy w sejmie.
Przeciez zawsze mozesz wylgczy¢ telewizor. Nie inwestuj swojego czasu
(nie wrdci) w cos, od czego popadasz w ztosé, stres czy apatie. Pamigtaj,
swoimi myslami kreujesz Swiat wokét ciebie. Jezeli beda to niewesole
mysli, nie dziw sie, Zze nie bedziesz doswiadczal dobra. Zmien swoje my-
$li, azmienisz swéj Swiat. To nie jest banal. Kolekcjonuj chwile; szczesliwe
momenty spontanicznej radosci ze spotkan z ludzmi waznymi dla ciebie
| dla ktérych TY tezjestes wazny. Anna Dymna powiedziata: ,Najgorzej, gdy
ktos sie budzi rano i nikogo nie obchodzi, ze sie obudzit. To jest prawdziwe
nieszczescie; nie choroby, nie brak pieniedzy czy inne sprawy, ktérych
ludzie tak sie boja”. Pomysl chwile o tym... moze nawet dtuzszg chwile.

Ludzie na tozu $mierci nie zatowali tego, co zrobili, tylko tego, czego nie
zrobili. Wiec przestan by¢ materialistg, ktéry rzuca sie na nowe zabawki
specow od marketingu, ktdrzy specjalnymi technikami chca cie wkrecié
w spirale ,musisz to mie¢”. Uwierz, poznatam ich triki od podszewki. Po-
staw na relacje z ludzmi, przezywaj wspodlnie spotkania, wycieczki, warsz-
taty. Zachwyé¢ sie urzekajagcym wschodem stonca, widowiskowq burzg;
dzisiaj, kiedy pisze ten tekst, ksiezyc byt ,truskawkowy” - zaobserwo-
wates?

Nie walczjaklew oracje; czy nielepiej miec relacje? Dbanie o relacje powin-
no by¢ podstawg, gdyz ich jako$¢ przektada sie na rados$¢ z codziennosci,
satysfakcje z zycia. Do tego jest potrzebny kontakt z zywym czlowiekiem.
Cieptyiserdeczny. Nie zastgpig go zdawkowe SMS bgdz maile. ,Spotkania”
przez Fb czy Instagrama s3 tylko ,naskdrkowe”. Powiedz twarzg w twarz -
kocham, lubie, podziwiam; jestes dla mnie wzorem, jeste$ dla mnie wazny,
dobrze, ze jestes... Doceniaj kazda chwile, nawet - pozornie - najbanalniej-
szg. Stawomir Mrozek powiedzial: ;,Nie mainnego zycia jak tylko nastepne
pie¢ minut. Reszta to wyobraznia”.


http://www.ptsr.org.pl

61

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50

Naturalne sposoby
na zaparcia

Autor: Anna Drajewicz

Jesli masz problemy z zaparciami i wiecznymi wzde-
ciami, albo tyjesz, - nawet jesli dbasz o utrzymanie
zrownowazonej diety - czytaj dalej. Wstydliwy pro-
blem zaparé dotyka coraz wigcej osob, a te moga do-
prowadzi¢ do powaznych komplikacji zdrowotnych.

Babka ptesznik, zwana krélowg dobrego trawienia-jest
doskonatym zrédtem btonnika pokarmowego, dlatego
tez czesto jest nazywana ,oczyszczaczem” jelit. Do-
datkowo - dziata jak naturalny srodek na odchudzanie,
poniewaz po spozyciu pecznieje w przewodzie pokar-
mowym i tworzy w jelicie mase, ktéra wigzac ,resztki”
pozostajgce w jelicie, oczyszcza je. Jesli spozyjemy ja
przed positkiem, zapewni nam poczucie sytosci, co za-
pobiega przejadaniu sie. Babka nie tylko reguluje tra-
wienie, ale takze obniza poziom cholesteroluitluszczu
we krwi. Jesli przyjmiesz jg wraz z positkiem, bedzie
miata duzy wpltyw na poziom cukru we krwi.

Psyllium (rozpuszczalny btonnik) wigze sie z czesciowo
strawionym pokarmem, ktéry przechodzi z zotagdka do
jelita cienkiego. Wplywa na wchlanianie wody, wskutek
czego zwieksza wielkos¢ i wilgotnosé stolca, w ten spo-
sOb dzialajac przeciw zaparciom. Pomaga réwniez przy
biegunce; nie tylko zapobiega zaparciom, lecz takze
normalizuje rytm wyprdéznien. Jak wspomniatam wcze-
$niej, babka wspomaga réwniez utrate wagi, poniewaz

lepka masa utworzona przez babke ptesznik i wode po-
maga kontrolowac¢ uczucie sytosciigtodu. Oprécztego
psyllium wigze ttuszcze i kwasy zotciowe.

Watroba zuzywa cholesterol w trakcie procesu zastepo-
wania wydzielonych kwasow i tworzenia nowych, wsku-
tek czego obniza sie poziom zlego cholesterolu LDL
w organizmie i jednoczeénie podnosi poziom dobrego
cholesterolu HDL, co potwierdzito badanie obejmujgce
diabetykdéw z cukrzyca typu 2.

Wigczenie do diety blonnika rozpuszczalnego w wo-
dzie wplywa korzystnie na serce, gdyz obniza sie ste-
zenie trojgliceryddw we krwi i cisnienia krwi — w ten
sposodb znacznie obnizajgc ryzyko chordb serca. Spo-
zycie psyllium ma rowniez dobroczynne dziatanie pre-
biotyczne na jelitai sprzyja rozwojowi dobrych bakterii
jelitowych. U pacjentéw z wrzodziejgcym zapaleniem
jelita grubego - cztery miesigce przyjmowania psyllium
zmniejszyto zaburzenia trawienia o prawie 70%. Uwaza
sie rowniez, ze potgczenie psyllium i probiotykdéw jest
skuteczne w leczeniu choroby Lesniowskiego - Crohna.
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Hart ducha

Tytut: Strzep
Autor:Philippe Lancon
Noir sur Blanc

7 stycznia 2015 roku dwdch uzbrojonych w karabiny maszynowe za-
machowcoéw weszto do redakcji francuskiej gazety satyrycznej
.Charlie Hebdo” i otworzyto ogien do dziennikarzy. Zgineto jedena-
$cie osdb, wiele zostato rannych. Powodem zamachu byty karykatu-
ry Mahometa. Tylko, ze one ukazaly sie siedem lat wczesniej. Po ich
publikacji odeszto kilku dziennikarzy, gazeta stracita tez duzg czesé
czytelnikdw. Teraz jednym z postrzelonych w zamachu byt Philippe
Lancon. Wspdtpracownik francuskiego dziennika , Liberation” i fe-
lietonista tygodnika ,,Charlie Hebdo”. O ironio! Tuz przed atakiem
miat opusci¢ redakcje. Pocisk catkowicie pozbawit go dolnej szczeki
i wybit zeby. Jego twarz zostata zmasakrowana. Nie mogt jesé i pié,
ani mowié. Gdy zamachowcy chodzili po redakcji i dobijali rannych,
on udawatl niezywego. Ksigzka ,,Strzep” jego autorstwa jest opisem
miesiecy spedzonych w szpitalnych salach oraz trudnych i bolesnych
zabiegach rekonstrukcji twarzy i szczeki. Drogg do swiata zywych. Na
szczescie lekarzom udato sie zrekonstruowac jego twarz. Mogt tez juz
samodezielnie jes¢ i pi¢. Powies¢ jest rowniez zapisem spostrzezen
o sensie zycia - dostal przeciez od niego drugg szanse. Ksigzka uczy,
ze w leczeniu bardzo wazne jest podejscie pacjenta, jego hart ducha
i przekonanie, ze wszystko sie uda.



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

Tytut: Zwierze I
Autor: Lisa Taddeo
Agora
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sOszalamiajgcy portret kobiecej furii” — te stowa z oktadki ,,Zwierzecia”, no-
wej powiesci Lisy Taddeo, sg doskonatym podsumowaniem catej ksigzki.
Joan, gtéwna bohaterka, to wyzwolona trzydziestolatka z Nowego Jorku,
ktora wdaje sie w romans ze swoim zonatym szefem. Ona czerpie z tej zna-
jomosci tylko seksualng przyjemnosé, a on sie zakochuje i chce czegos
wiecej. Odrzucony, popelnia samobdjstwo na oczach Joan, ktéra siedzi
w restauracji z innym mezczyzna. To powoduje, ze bohaterka musi zmie-
rzy¢ sie zsama sobgitraumatyczng przesztoscia, o ktérej probowata zapo-
mniec. Joan przeprowadza sie do Los Angeles, aby tam odnalez¢ Alice, je-
dyng osobe, ktéra moze jej w tym poméc. ,Zwierze” to bowiem opowiesé
o traumie. O tym, jak psychiczne rany wyniesione z dziecinstwa wyznaczaja
plan na cate nasze doroste zycie. Rzutujg na emocje i decydujg o tym, czy
doznajemy przemocy fizycznej. Taddeo nie bawi sie w subtelnosci, rysuje
Swiat swojej powiesci grubg kreska. Ale ten brak niuanséw nadrabia bra-
wurg i dowcipem, a takze psychiczng przenikliwoscig. Dzieki temu i jej czy-
telnicy mogg zmierzyé sie z (czesto zbyt) dlugo ttumionymi emocjami. Lek- W poszukiwaniu Alice
tura ,Zwierzecia” ma w sobie cos gteboko poruszajgcego i jednoczesnie
terapeutycznego.

63

Tytut: Matka Frankensteina
Autor: Alimudena Grandes
Sonia Draga

Hiszpania, rok 1954. Mlody lekarz - psychiatra German Velazquez wraca
po pietnastoletniej emigracji do ojczyzny. Trafia do szpitala psychiatrycz-
nego dla kobiet w Ciempozuelos pod Madrytem. Szybko jego pacjentka
zostaje Aurora Rodriguez Carballeira. Kobieta zamozna, z dobrej rodziny,
doskonale wyksztalcona, o postepowych poglagdach feministki, z wielo-
ma imponujgcymi kontaktami w wyzszych sferach towarzyskich i politycz-
nych. Aurora 9 czerwca 1933v roku oddala cztery strzaly w glowe swojej
corki Hildegart. Uznala, ze jesli twdorca po skonczeniu ma prawo znisz-
czy¢ swoje dzieto, to jej przystuguje takie samo prawo. Cdrka po prostu
nie spetnita jej oczekiwan. Wyrok odsiaduje w szpitalu. Lekarzowi w pracy
towarzyszy mtoda salowa Maria Castejon - wnuczka szpitalnego ogrodni-
ka. Dziewczyna czyta Aurorze ksigzki oraz opowiada co wida¢ na dworze,
gdy chodzg na spacery. Kobieta coraz gorzej widzi. Doktor Velazquez pro-
buje rowniez wprowadzi¢ rewolucyjng jak na tamte czasy terapie dla cho-
rych na schizofrenie. Podaje im chloropromazyne. Uzyskuje swietne rezul-
taty. Niestety program zostaje wstrzymany przez decyzje ministerstwa.
Losy tej trojki sledzimy na tle dyktatury Franco w szarej powojennej Hisz-
panii. W ktorej purytanizm i fatszywa moralnos¢ zakrywaja wszelkiego ro-
dzaju naduzycia i niegodziwosci. Cho¢ opowies¢ jest fikcyjna, to postaé
Aurory jak najbardziej autentyczna.

Najstynniejsza pacjentka
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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
osob z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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