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Tomasz Poteé
Przewodniczacy Rady Gtéwnej
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Drodzy Panstwo,

Na te zmiany czekali$my bardzo dtugo. Jako stowarzyszenie
podejmowalismy bardzo duzo dzialan, aby doprowadzi¢ do zta-
godzenia kryteridw w programach lekowych. Caty czas zabie-
galismy tez o dostepnosc¢ dla nowych terapii w stwardnieniu
rozsianym. | oto prosze — mamy to. Od 1listopada obowiazuje
nowe rozporzadzenie MZ zmieniajgce zasady funkcjonowa-
nia programoéw lekowych. Do refundacji weszty tez nowe leki
i mozemy $miato dzi$ powiedzie¢, ze starania nasze w ostat-
nich latach przyniosty oczekiwany efekt.

Moze kto$ powie, ze to jeszcze nie jest najlepsze rozwigzanie,
ze w innych krajach chorzy maja lepiej. Zgadzam sie z tym, ale
gdy przypomne sobie z jakiego poziomu startowalismy, gdy
patrze na czasy, gdy SM byto postrzegane jako wyrok niepet-
nosprawnosci dla chorego - ciesze sie z tego co osiggnelismy.
| pragne podziekowa¢ wszystkim tym, ktérzy na réznych eta-
pach walczyli o te zmiany, bo kazde wsparcie, kazdy gtos w tym
czasie to kolejna cegietka prowadzaca do korzystnych zmian.
Na pewno ideatem byloby, gdyby wszyscy zmagajacy sie ze
stwardnieniem rozsianym mogli otrzymac skuteczne leczenie
i wrécic¢ do zdrowia, ale tak nie ma nigdzie. Po prostu dlatego,
ze nie ma jeszcze leku, ktory odwrdcitby szkody wyrzadzone
przez chorobe. By¢ moze juz niebawem pojawi sie, ale dzi$ go
nie ma. Moze tez za pare lat bedzie dostepny takilek na wszyst-
kie postaci SM, z ktérego beda mogli korzystaé wszyscy.

Kilka godzin temu wrdécitem ze spotkania pt. ,Dialog dla
stwardnienia rozsianego” organizowanego przez PTSR. Od-
bylo sie ono w Warszawie, a wzigli w nim udzial przedstawi-
ciele naszej organizacji, wojewodzkiego NFZ, ZUS, Rzecznika
Praw Pacjenta, Okregowej Izby Lekarskiej, Osrodka Rehabili-
tacyjnego w Dabku, wielu lekarzy, byli takze cztonkowie PTSR/
Oddziat Warszawski. Poruszalismy bardzo wiele waznych pro-
blemdw, mielismy skupié sie przede wszystkim na problemach
na Mazowszu, ale szybko okazalo sig, ze to niemozliwe. Zacze-
to poruszac problemy ogdlnej opieki medycznej, poruszono
problem kadr w neurologii. Okazuje sie, ze szpitale cierpig na
brak lekarzy, a ci ktérzy sg obarczani zbyt wieloma obowigz-

kami i przez nie moga poswieci¢ pacjentom tyle czasu ile by
chcieli.

Zwrocono tezuwage na kwestie wycen swiadczen w szpitalach
i ambulatoriach. S3 one zdecydowanie zbyt niskie co sprawia,
ze szpitale nie chca prowadzi¢ programoéw lekowych poniewaz
to nie daje zyskow, a tego od szpitali sie wymaga. Jakby zapo-
mniano, ze szpitale sg przede wszystkim od tego, aby leczy¢,
a nie zarabiac¢. To nie sa fabryki srubek.

Mysle, ze wielu uczestnikéw dostrzegto pewien element, ktory
mnie rzucit sie pod koniec spotkania w oczy. Zrozumialem jak
wazne sg takie debaty, jak wazne jest, aby wiele srodowisk mo-
gto w nich uczestniczyé, poniewaz wtedy styszy z czym zma-
ga sie druga strona. Instytucje panstwowe typu NFZ czy ZUS
podlegajg pewnym prawom, ktérych musza przestrzegac, a co

- w wielu sytuacjach - wigze rece urzednikom. Podobnie leka-

rze - sg krepowani kryteriami, farmakoekonomika, decyzjami
szpitali, brakiem personelu...

| tak sobie pomyslatem, ze jest wielki sens spotykac sie w ta-
kim gronie, wyjasnia¢ sobie wszystko, artykutowaé swoje
problemy i stucha¢ innych. Jesli udatoby sie to przenies¢ na
wyzsze poziomy, by¢é moze szybciej mozna by rozwigza¢ wie-
cej problemdw. Bo warto rozmawiac i jest o czym rozmawiacé.

Tomasz Poteé
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Zmiany w leczeniu

Na temat zmian w programie lekowym, ktére weszly z poczatkiem listopada,
rozmawiamy z doktorem Arturem Sadowskim z Klinicznego Oddzialu Neuro-
logicznego - Oddzialu Udarowego, Kliniki Neurologii Il Wydziatu Lekarskiego

Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
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Panie Doktorze, od 1listopada 2022 zmienily sie programy lekowe leczenia stwardnienia roz-
sianego. Jedng ze zmian jest wejscie, do tzw. 1 linii trzech nowych preparatéw - posenimodu,
ozanimodu i ofatumumabu. Co to za substancje i co to oznacza dla chorych z SM?

Ozanimod i ponesimod to leki nalezace do tej samej grupy, co dostepny od wielu lat w programie
fingolimod. Przyjmowane sg doustnie. Ofatumumab to lek oddzialujgcy na limfocyty B (podobnie
do okrelizumabu) i stosowany jest w iniekcjach raz w miesigcu. Wszystkie te leki wykazujg duza
skutecznos¢ w hamowaniu aktywnosci rzutowo-remisyjnej postaci SM. Refundacija ich stoso-
wania w pierwszej linii leczenia daje mozliwosci wigczenia silnego leczenia u pacjentow z bardziej
agresywnym poczatkiem SM.

I kolejna zmiana - refundacja siponimodu. Jak bedzie wygladato zatem leczenie os6b z wtdrnie
postepujaca postacig SM? Czy preparat jest dla wszystkich chorych na te postaé?

W nowym programie leczenia SM znalazla sie refundacja leczenia wtérnie postepujacej posta-
ci SM. Do stosowania w tym wskazaniu dopuszczone zostaly dwa leki: siponimod oraz interfe-
ron beta 1b. Leki te wykazaty skutecznos¢ i sg stosowane jedynie we wtdrnie postepujgcym SM
wykazujacym aktywnos¢ kliniczng lub badaniu rezonansu magnetycznego. Oznacza to, ze do le-
czenia moga by¢ kwalifikowani pacjenci, u ktérych poza stopniowg progresjg objawow (co jest
wyznacznikiem postaci postepujgcej), wystepujg rowniez rzuty albo nowe lub powiekszajace sie
zmiany demielinizacyjne w kontrolnym badaniu rezonansu magnetycznego.

Wiele sig juz zmienito w leczeniu SM w Polsce. Nowe preparaty w programie lekowym, ztago-
dzenie kryteriow dostepu do 2 linii. A co w przysztosci czeka jeszcze pacjentéw z SM w kontek-
scieleczenia?

Toczg sie badania kliniczne oceniajgce stosowanie lekdéw w postaciach postepujacych SM (pier-
wotnie i wtérnie), w ktdrych nie wystepuje aktywnose choroby (nie wystepuja rzuty, ani nowe, czy
powiekszajgce sie zmiany w badaniu rezonansu magnetycznego). Obecnie nie ma skutecznego
leczenia, ktére mozna zastosowac w tej grupie chorych i mam nadzieje, ze w niedalekiej przy-
sztosci sie to zmieni. Trwajg rowniez badania majgce na celu ocene obecnie dostepnych lekow
w nowych wskazaniach lub w zmienionych schematach dawkowania. Prowadzone s3 takze ba-
dania nowych lekéw do stosowania w postaci rzutowo-remisyjnej SM, ktore zapewne poszerzg
mozliwosci terapeutyczne w tym wskazaniu.
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Leczenie drugoliniowe SM:
kiedy i dla ktorych chorych

Rozmowa z prof. dr hab. n. med. Krzysztofem Selmajem.
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Wsrod waznych dla pacjentow zmian, ktére nastgpity 1 listopada 2022 w pro-
gramie lekowym dotyczacym leczenia stwardnienia rozsianego jest wprowa-
dzenie nowych lekéw do I linii leczenia oraz zZtagodzenie klinicznych i radiolo-
gicznych kryteriow przejscia z leczenia lekiem I linii do leczenia lekiem Il linii.
O komentarz odnosnie do tej zmiany poprosiliSmy prof. dr. hab. n. med. Krzysz-
tofa Selmaja, kierownika Katedry Neurologii Wydziatu Lekarskiego Uniwer-
sytetu Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie, dyrektora Centrum Neurologii
w Lodzi.

W nowym, obowigzujgcym od listopada 2022 i jedynym programie lekowym
B.29 (obejmujgcym zardwno | jak i Il linie leczenia) w leczeniu Il linii postaci rzu-
towo - remisyjnej stwardnienia rozsianego (RRMS) znajduje sie 5 lekdw wysoko
skutecznych: okrelizumab, fingolimod, natalizumab, alemtuzumab i kladrybina.
Do leczenia tymi preparatami mogg by¢ kwalifikowani pacjenci z rozpoznaniem
stwardnienia rozsianego, opartym na aktualnych kryteriach diagnostycznych Mc-
Donalda tgcznie z badaniami rezonansem magnetycznym, u ktérych stwierdzono
nieskutecznos$c¢ leczenia lekiem I-liniowym (interferonem beta 1a, interferonem
beta 1b, octanem glatirameru, fumaranem dimetylu, peginterferonem betala, te-
ryflunomidem, ozanimodem, ponesimodem lub ofatumumabem).

Nieskutecznos$c¢ leczenia definiowana jest obecnie jako wystgpienie co najmniej
1 rzutu klinicznego w ciggu 12 miesiecy oraz co najmniej 1 nowego ogniska GD+

lub co najmniej 2 nowych ognisk w sekwencji T2 widocznych w badaniu za pomo-
Ca rezonansu magnetycznego.

Wczesniej, czyli przed listopadem 2022, aby pacjent mdgt otrzymac leczenie |l
linii, jego stan musiat pogorszy¢ sie znacznie bardziej - tj. musiat doswiadczy¢ 2
rzutdw SM wraz z pojawieniem sie co najmniej 2 nowych ognisk Gd+ lub w se-
kwencji T2 w ciggu 12 miesiecy. Byt to problem, z ktérym borykalismy sie przez
wiele lat - kryteria przejscia z leczenia podstawowego na leczenie bardziej za-
awansowane byly zbyt rygorystyczne i wiekszo$¢ pacjentdw byta zmuszona do
tego, zeby tkwi¢ na leczeniu podstawowym. Dlatego od lat usilnie zabiegalismy
o zmiane tych zapisow.

Obecnie taka zmiana nastgpita i dostepnosc¢ leczenia ll-liniowego powinna sie
wyraznie poprawic. O sposobie leczenia w znacznie wiekszym stopniu niz bedzie
mogt decydowacd lekarz, ktéry bedzie miat wieksze mozliwosci wyboru leku, zgod-
nie ze swojg wiedzg, na podstawie stanu klinicznego pacjenta oraz czynnikow ro-
kowniczych. Oznacza to, ze leczenie bedzie mogto by¢ dobierane indywidualnie
dla konkretnego pacjenta, tak aby byto dla niego jak najkorzystniejsze. Przy po-
dejmowaniu tej decyzji nalezy uwzglednié¢ m.in. mechanizm dziatania poszczegdl-
nych lekdéw, stan kliniczny, czynniki rokownicze, a takze preferencje pacjenta co
do sposobu podawania leku oraz jego sytuacje zawodowsa i spoteczna.

Sytuacja i mozliwosci terapeutyczne wyraznie sie poprawily - co jest z korzyscia
dla oséb chorych, ale i lekarzy, ktorzy chca leczyé swoich pacjentdéw skutecznie
ijak najlepiej.

O
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Korzystne zmiany dla dzieci,
ale...

Dominika Czarnota-Szatkowska pyta prof. dr hab. n. med. Katarzyne Kotulska-Jézwiak
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Od 1listopada 2022 r. obowigzuje nowy program lekowy B.29, w ktérym znalezé mozna zmia-
ny dotyczace rowniez leczenia dzieci. O te zmiany Dominika Czarnota-Szatkowska pyta prof.
dr hab. n. med. Katarzyne Kotulska-Jézwiak, kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii In-
stytutu ,,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”.

Od 1 listopada 2022 roku w ramach programu lekowego leczenia stwardnienia rozsiane-
go dostepne sa dla dzieci od 10 r.z. dwa preparaty: fingolimod i teryflunomid. Co ta zmiana
oznacza dla najmtodszych pacjentow?

Zmiana jest niewielka, ale znaczaca. Nowa wersja programu obniza o dwa lata granice wieku sto-
sowania fingolimodu i teryflunomidu do 10 roku zycia, czyli do wieku zgodnego z rejestracijg lekow.
Do tej pory dzieci miedzy 10. a 12. rokiem zycia nie miaty dostepu do lekéw doustnych w ramach
programu lekowego. Konieczne byto stosowanie lekéw wymagajgcych iniekcji, co dla wielu dzieci
stanowi bardzo istotny problem, a ponadto liczba mozliwych do zastosowania lekéw byta bardzo
ograniczona. W niektérych przypadkach mozliwe byto uzyskanie leczenie w ramach tzw. RDTL', ale
jest to rozwigzanie z zalozenia niestandardowe, a wigc niepewne i wymagajgce dodatkowej pracy
administracyjnej.

Jak obecnie wyglada leczenie SM u dzieci i co jeszcze powinno sige Painstwa zdaniem zmie-
ni¢?

Sytuacja jest na pewno obecnie duzo lepsza niz jeszcze kilka lat temu. Brakuje nam jednak wciaz ja-
kiejkolwiek mozliwosci leczenia dzieci mtodszych niz dwunastoletnie z SM szybko postepujacym
lub niereagujgcym naleki | linii. Obecnie takie dziecileczone sg niestandardowo, poza refundacja.
Z lekdw doustnych najczesciej stosowany jest obecnie u dzieci fumaran dimetylu, dla ktérego po-
zostawiono granice wiekowa refundacji w 12. roku zycia, co nadal ogranicza dos$¢ istotnie mozli-
wosci leczenia mtodszych dzieci. Nie ma takze dla dzieci programu opieki koordynowanej, ktoéry
jest obecnie uruchamiany dla pacjentow dorostych. Co prawda opis tego programu nie wskazuje
na ograniczenie dla dorostych, ale wymagana liczba $wiadczen wyklucza praktycznie osrodki pe-
diatryczne.

Dzigekujemy za rozmowe.

*RDTL- Ratunkowy Dostep do Technologii Lekowych to mechanizm finansowania lekdéw w sytuacjach, w ktérym mozli-
we jest wydtuzenie zycia pacjenta lub znaczaca poprawa jego zdrowia i wykorzystane zostaly dostepne refundowane
technologie lekowe. Funkcjonuje od 23 lipca 2017 roku. Dla wielu pacjentéw oznacza szanse na indywidualng refun-

dacje leczenia.
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Program lekowy dla
pacjentow z NMOSD:
co trzeba o nim wiedziec

Autor: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR

Od 1 listopada 2022 obowigzuje nowy program
lekowy B.138.FM - dedykowany leczeniu osdb ze
spektrum zapalenia nerwéw wzrokowych i rdze-
nia kregowego (NMOSD). W jego ramach pacjenci
beda otrzymywaé nowoczesny, innowacyjny lek -
satralizumab.

tel. (22) 127 48 50
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Ktérzy pacjenci beda kwalifikowani
do programu i jak dziala to leczenie?

Spektrum zapalenia nerwéw wzrokowych i rdzenia kregowego (NMOSD), na-
zywane wczesniej zespotem lub chorobg Devica, to rzadka choroba autoim-
munologiczna uktadu nerwowego, przebiegajgca z okresami rzutdw i remis;ji,
nieco przypominajgca stwardnienie rozsiane. W rzeczywistosci jest to jednak
inna choroba niz SM, przede wszystkim réznigca sie mechanizmem powsta-
wania. Stad tez konieczne jest inne leczenie.

W 2004 roku odkryto specyficzne dla NMOSD przeciwciala przeciw akwa-
porynie 4. (AQP4-IgG) i uznano, ze jest to oddzielna jednostka chorobowa.
Wykrycie przeciwcial AQP4-1gG potwierdza rozpoznanie choroby, ale ich
nieobecnos¢ jej nie wyklucza. Obecnie wyrdzniamy postaé seropozytywna
NMOSD (z obecnymi przeciwciatami przeciw akwaporynie 4.) oraz seronega-
tywnga (bez tych przeciwcial). Postuluje sie tez obecnos¢ trzeciej, wyodreb-
nionej z seronegatywnej postaci NMOSD - z pozytywnymi przeciwciatami
przeciwko mielinie oligodendrocytéw, tzw. anty-MOG.

Nieprawidtowe dzialanie ukladu odpornosciowego, ktéry wytwarza prze-
ciwciata przeciwko wlasnemu biatku o nazwie akwaporyna 4. powoduje stan
zapalny i uszkodzenie ukladu nerwowego, przede wszystkim nerwow wzro-
kowych i rdzenia kregowego. Stad wynikajg objawy choroby, czyli: zaburze-
niami widzenia (do calkowitego zaniewidzenia wiacznie), niedowlady kon-
czyn (Mogg one dotyczy¢ tylko koriczyn dolnych, tylko koriczyn gérnych lub
wszystkich czterech konczyn), zaburzenia czucia, a czasem takze zaburzenia
zwieraczy. Objawy te nie muszg wystepowac jednoczesnie, a choroba w wiek-
szosci przypadkdéw ma charakter rzutowy, co oznacza, ze objawy pojawiajg sie,
trwajg przez pewien czas, a nastepnie troche sie poprawiajg, czyli nastepuje
tzw. czesciowa remisja. Za jakis czas dochodzi do kolejnego ataku choroby,
co powoduje narastanie niesprawnosci.

W leczeniu NMOSD wyrdznia sie leczenie objawowe, stosowane po rzucie oraz
leczenie przewlekte, ktore ma zatrzymac postep choroby i zapobiec kolejnym
rzutom. Do niedawna w tym celu stosowane byly rézne leki immunosupresyj-
ne, ktére jednak nie miaty rejestracji w tej konkretnej jednostce chorobowej.
W ostatnich latach pojawily sie natomiast nowe leki, o wyzszej skuteczno-
$ci, nakierowane konkretnie na hamowanie wytwarzania patogennych prze-
ciwcial uczestniczagcych w rozwoju NMOSD. Leki te dzialajg rzeczywiscie
przyczynowo i dzieki temu bardzo efektywnie zapobiegajg kolejnym rzutom
choroby. Jednym z takich lekdéw jest satralizumab, ktéry od 1listopada 2022
zostal objety w Polsce refundacjg i w ramach nowo utworzonego programu
lekowego B.138.FM moze by¢ podawany pacjentom, spetniajgcym okreslo-
ne kryteria kwalifikacji. Satralizumab jest lekiem podawanym podskdrnie, raz
na 4 tygodnie. Moze by¢ stosowany jako jedyny lek modyfikujacy przebieg
NMOSD lub w leczeniu skojarzonym z terapig immunosupresyjng doustnymi
kortykosteroidami.
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Kto moze skorzystaé zleczenia
satralizumabem?

Zgodnie z zapisami programu lekowego B.138.FM, do leczenia

satralizumabem kwalifikowani sq pacjenci spetniajg tgcznie nas-

tepujgce kryteria:

wiek powyzej 12 roku zycia;

rozpoznanie NMOSD, w oparciu o aktualne kryteria diagnostycz-
ne;

potwierdzenie obecnos$ci w osoczu przeciwciatl przeciwko akwa-
porynie 4. (anty-AQP4);

stan ruchowy mierzony za pomocg skali EDSS wynoszacy od O do
6,5 punktéw (oznacza to wylaczenie z programu chorych z zaawan-
sowang niepelnosprawnoscia, korzystajgcych na co dzien z wézka
inwalidzkiego).

Pacjenci kwalifikowani do leczenia satralizumabem nie mogg mie¢ przeciw-
wskazan do stosowania tego leku, okreslonych w aktualnej Charakterystyce
Produktu Leczniczego (ChPL); nie mogg by¢ tez wczesniej leczeni innym le-
kiem z tej samej co satralizumab grupy (czyli z grupy inhibitoréw interleuki-
ny 6). W przypadku pacjentek bedacych w wieku rozrodczym, zalecane jest
stosowanie antykoncepcji. Natomiast u pacjentek w cigzy wlgczenie leczenia
satralizumabem jest zalezne od decyzji lekarza (z uwagi na brak danych doty-
czacych stosowania tego leku u kobiet w cigzy). Pacjentki, ktore przerwaty
z powodu cigzy leczenie satralizumabem w ramach programu lekowego,
sg do niego automatycznie wilgczane, bez koniecznosci ponownej kwali-
fikacji, po zakonczeniu cigzy.

Ponadto, w celu zapewnienia kontynuacji leczenia, do programu leko-
wego kwalifikowani sg rowniez ci pacjenci, ktorzy wczesniej rozpoczeli
leczenie satralizumabem w ramach innych form finansowania leku, z wy-
jatkiem pacjentow aktualnie uczestniczacych w trwajgcych badaniach
klinicznych.

Przed wiqczeniem do leczenia w ramach programu lekowego

konieczne jest wykonanie szeregu badan:

podstawowych analiz laboratoryjnych (morfologia krwi z rozma-
zem, badanie ogdine moczu, CRP, enzymy watrobowe, lipidogram);

badania rezonansem magnetycznym, ktore potwierdzi rozpozna-
nie NMOSD (to badanie moze by¢ wykonane juz wczes$niej i do-
stepne w dokumentacji pacjenta);

badania na obecnos¢ przeciwcial anty-AQP4 (takze wystarczajacy
jest wynik potwierdzajgcy obecnosé tych przeciwcial, dostepny
w dokumentacji pacjenta);
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oceny stanu neurologicznego z okresleniem EDSS;

testu cigzowego u pacjentek w wieku rozrodczym;

badania wykluczajacego gruzlice (zazwyczaj jest to RTG klatki
piersiowej);

badan wykluczajgcych aktywne zakazenie wirusami zapalenia wa-
troby HBV i HCV;

badania wykluczajgcego obecnos$¢ antygenu wirusa HIV.

Kto nie moze otrzymac leczenia
satralizumabem?

W programie lekowym B.138.FM szczegdtowo opisano kryteria uniemozliwia-
jace rozpoczecie leczenia satralizumabem. Oprécz wspomnianych wczesniej
przeciwwskazan do stosowania tego leku wymienionych w aktualnej ChPL,
kryteriami nie pozwalajgcymi na kwalifikacje do programu sa:

nadwrazliwosé na satralizumab lub na ktéragkolwiek substancje
pomochiczy;

trwajgce aktualnie czynne zakazenie (do momentu ustapienia);

aktywny nowotwor ztosliwy;

wczesniejsze leczenie przeciwciatem anty-CD20, ekulizumabem,
przeciwcialem monoklonalnym anty-BLyS lub lekiem zapobie-
gajagcym nawrotom stwardnienia rozsianego w ciggu 6 miesiecy
przed kwalifikacjg do programu;

wczesniejsze leczenie anty-CD4, kladrybing, cyklofosfamidem lub
mitoksantronem, a takze przeszczepienie komoérek macierzystych
szpiku w ciggu 2 lat przed przystapieniem do programu.

U kogo i dlaczego moze dojs¢ do
wylaczenia z programu?

U pacjentéw otrzymujgcych satralizumab w ramach programu lekowego po
kazdych petnych 12 miesigcach terapii nalezy przeprowadzi¢ ocene skutecz-
nosci leczenia. Jesli ocena ta wypadnie pozytywnie, terapia satralizumabem
zostaje przedtuzona o kolejne 12 miesiecy. Jesli u pacjenta po minimum 6
miesigcach leczenia wystgpit jeden rzut choroby, mozna dokona¢ zmiany lub
modyfikacji leczenia. Za brak skutecznosci leczenia, prowadzacy do zakon-
czenia leczenia satralizumabem, uznano wystgpienie dwdch ciezkich rzutdw,
wystepujgcych w odstepie co najmniej 30 dni, po minimum 6 miesigcach od
rozpoczecia terapii. Cigzki rzut definiowany jest jako rzut powodujgcy wzrost
EDSS o minimum 2 punkty. Pacjenci, u ktérych doszto do takich dwdch ciez-
kich rzutow sa wylgczani z leczenia.
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Oprécz braku skutecznosci terapii, kryteriami wylqczenia

z programu sq takze:

stan ruchowy mierzony w skali EDSS wynoszacy 8,5 lub wigcej
punktow;

pojawienie sie przeciwwskazan do stosowania satralizumabu,
okreslonych w aktualnej ChPL;

aktywny nowotwor ztosliwy;

nietolerancja leczenia satralizumabem;

brak wspodlpracy ze strony pacjenta przy realizacji programu.

Praktyczny dostep do leku od 2023 .

Uznaje sig, ze w Polsce jest okoto 300 pacjentow z NMOSD i z obecnoscia
przeciwciat przeciwko akwaporynie 4. Jest to grupa, ktéra potencjalnie moze
zostac wiaczona do programu lekowego B.138.FM, pod warunkiem spetnienia
wszystkich dodatkowych kryteridow zapisanych w programie.

Aby mogta rozpocza¢ sie realizacja programu lekowego i leczenie satrali-
zumabem stato sie faktycznie dostepne dla pacjentéw osrodki, ktdre beda
prowadzi¢ ten program, muszg zawrze¢ stosowne kontrakty z Narodowym
Funduszem Zdrowia. Na chwile obecna to kontraktowanie jeszcze sie nie roz-
poczeto, gdyz nie zostalo opublikowane rozporzadzenie Prezesa NFZ w tej
sprawie. Po publikacji rozporzadzenia to, jak szybko zostanie przeprowadzony
proces kontraktowania, bedzie zalezato od lokalnych oddziatéw NFZ i admini-
stracji wnioskujgcego szpitala. Zazwyczaj trwa to srednio okoto 4 miesiecy.
Zapewne beda jednak osrodki, w ktorych kontraktowanie potrwa krocej
co oznaczam, ze leczenie satralizumabem moze by¢ w nich dostepne juz
od stycznia lub lutego 2023 roku. Trzymamy kciuki za to, zeby stato si¢ to
jak najszybciej!

O
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Fizjoterapia musi zajg¢é
nalezne miejsce w systemie

opieki zdrowotnej w Polsce.
Fizjoterapeuci takze \eczq

Z prezesem Krajowej Izby Fizjoterapeutéw dr Tomaszem Dybkiem rozmawia Dominika Czarnota-Szatkowska.
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Jakie plany ma Krajowa Izba Fizjoterapeutéw za kadencji nowego prezesa?

Plan dziatan na lata 2022-2026 jest precyzyjnie rozpisany i dotyczy wielu zakreséw. O najwazniej-
szych sprawach powiedziatem podczas Il Krajowego Zjazdu Fizjoterapeutdw pod koniec maja br.
Mozna je uja¢ w cztery obszary: poprawa funkcjonowania samorzgdu zawodowego, profesjonali-
zacja zawodu, zmiana miejsca fizjoterapeuty w systemie ochrony zdrowia oraz zwiekszenie $wia-
domosci i prestizu zawodu fizjoterapeuty w opinii innych srodowisk i pacjentéw.

O jakich kierunkach dziatan rozwoju polskiej fizjoterapii méwimy? Na co bedziecie Pan-
stwo stawia¢ nacisk, o czym moéwic¢ gtosno? Co byscie chcieli zmienié?

Jednym z gtdéwnych zadan, ktére postawitem przed sobg, ale takze przed prezydium Krajowej Rady
Fizjoterapeutdw oraz przed cztonkami KRF, jest poprawa funkcjonowania organéw Krajowej Izby
Fizjoterapeutdw, czyli serca naszego samorzadu. Chodzi m.in. o wiekszg transparentnosc¢ w reali-
zacji ustawowych zadan oraz o podejmowanie decyzji w bardziej demokratyczny sposdb, odwotu-
jac sie do zdania osob, ktdrym nasza spotecznos¢ w wyniku wybordw data mandat wypowiadania
sie w kKluczowych sprawach. Traktuje to jako fundament dziatania nowej Izby, tak, aby zawsze byla
mozliwos¢ poddania wladzy ocenie i krytyce, a takze uznanie wyboréw za podstawowe zrédto
prawomocnosci wladzy, w tym koniecznos$c¢ cyklicznego potwierdzania legitymaciji wladzy w gto-
sowaniach. Ma to by¢ nienaruszalna podstawa naszej pracy, gdyz w pierwszej kadencji samorzadu
bywato z tym rdznie.

Poza tym zalezy mi na wiekszej decyzyjnosci Krajowej Rady Fizjoterapeutdw. Samorzad zawodo-
wy fizjoterapeutow nie moze by¢ wylacznie dla samego siebie, dla prezydium KRF i najblizszych
wspotpracownikow. Kolejng sprawga jest respektowanie podejmowanych decyzji czy wycigganych
wnioskow oraz wieksza odpowiedzialnos$¢ za ich realizacje. Chcemy tez wzmocni¢ tozsamosé za-
wodowa. W tym zakresie mam tez kilka pomystéw, ale nie chce teraz wchodzi¢ w szczegoty. | to
co najbardziej bulwersowato dotychczas fizjoterapeutdw - chodzi nam o poprawe wykorzystania
funduszy pochodzacych z obowigzkowej sktadki na KIF.

Staram sie ograniczy¢ wydatki na utrzymanie wynajmowanych lokali KIF. Chce zorganizowa¢ do-
finansowanie kurséw zawodowych, stazy specjalizacyjnych, sciezki naukowej (doktorat, habilita-
cja). Mysle tutaj o dofinansowaniu z budzetu panstwa, takim, jakie majg zapewnione inne zawody
medyczne np. pielegniarki. Reprezentuje 74 tysigce fizjoterapeutdw i nie widze powoddw, aby nas
dyskryminowano np. w kwestii dostepnosci specjalizacii.

Kolejng sprawg, juz zresztq realizowang od wrzesnia 2022 ., jest zabezpieczenie prawne dla kaz-
dego fizjoterapeuty, ktore jest dostepne przezinfolinig, 24 godziny na dobe, nawet w weekendy.
Chodzi m.in. o wiekszy dostep do porad prawnikéw dla fizjoterapeutoéw, nie tylko na poziomie
Warszawy, ale przede wszystkim w regionach. Bedziemy tez starali sie omawiac¢ ciekawe przy-
padki prawne na stronie KIF, a takze w ,,Glosie Fizjoterapeuty”.

Priorytetem dla mnie jest tez maksymalne wykorzystanie potencjatu fizjoterapeutdw w regionach.
Chcemy poprawi¢ komunikacje nie tylko pomiedzy regionami, ale przede wszystkim pomiedzy
sobg, pomiedzy prezydium KRF a cztonkami izby. Uwazam, ze cztonkowie KRF powinni by¢ bardziej
odpowiedzialni za organizacje fizjoterapii w swoich regionach, czyli wojewddztwach. Mogg to
czyni¢ na rézne sposoby m.in. organizujgc szkolenia, kursy, warsztaty tematyczne itp. W tym celu
staramy sie utworzy¢ kolejne biura regionalne, a tam, gdzie juz istniejg, znaczaco zwiekszy¢ ich
aktywnos¢. To wlasnie tam kazdy fizjoterapeuta powinien znalez¢ wsparcie, to tam odbywac sie
powinny cykliczne szkolenia, spotkania z ekspertami czy urzednikami lokalnego NFZ i samorzadu,
imprezy integrujgce srodowisko, uroczystosci np. z okazji nadania PWZFz, w obecnosci przedsta-
wiciela prezydium KRF, w godnej, podniostej oprawie. Oddziat terenowy KIF musi tetni¢ zyciem
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i by¢ prawdziwym osrodkiem promocii fizjoterapii w re-
gionie. Inaczej sobie tego nie wyobrazam.

Drugim zakresem dziatan sg prace zmierzajace w kie-
runku przeksztatcenia zawodu fizjoterapeuty w profe-
sjonalny zawdd przysztosci. Chodzi o stworzenie od-
powiednich warunkow, aby kazdy z cztonkéw KIF mogt
sie rozwija¢ zawodowo, podnosi¢ swoje kompetencje,
umiejetnosci, uprawnienia. Wszystko po to, aby dopro-
wadzi¢ do pelnej profesjonalizacji zawodu. W tym celu
chcemy przygotowac program wspierania rozwoju zawo-
dowego dla mtodych, aby utatwi¢ im ksztatcenie pody-
plomowe i rozwdj naukowy. Chcemy zwiekszy¢ dostep-
nos$¢ do specijalizacji w dziedzinie fizjoterapii, wspierac
badania naukowe stuzace rozwojowi polskiej fizjoterapii,
a takze utworzy¢ stypendia naukowe Prezesa KIF dla naj-
lepszych studentéw fizjoterapii. Zadbamy takze o wia-
$ciwe relacje z uczelniami oraz o rozwdj punktowanego
pisma naukowego ,,Physiotherapy Review?”, ktére wydaje
nasz samorzad.

Trzeci obszar naszych dziatan dotyczy poprawy sytuaciji
fizjoterapeuty w systemie ochrony zdrowia. Chcemy
doprowadzi¢ do poprawy wyceny swiadczen fizjote-
rapeutycznych finansowanych ze srodkéw publicznych,
ustalenia tzw. czerwonych linii, gdzie musi by¢ bez-
wzglednie fizjoterapeuta. Chodzi o wskazanie obsza-
row, gdzie fizjoterapeuta jest niezbedny. Zalezy nam tez
na zweryfikowaniu dotychczasowych limitdw pacjentow
przypadajacych na jednego fizjoterapeute w oddziatach,
gdzie obowigzuja jednorodne grupy pacjentéw oraz na
zdefiniowaniu procedur, gdzie fizjoterapia istotnie wpty-
wa na koszty leczenia. W tym celu chcemy, we wspodt-
pracy z NFZ i AOTMIT, przeprowadzi¢ analize dziedzin,
w ktérych dochodzi do zmniejszenia kosztéw procesu
leczenia w oparciu o prowadzong fizjoterapie. Im wiecej
takich dziedzin wykazemy, tym mocniej bedziemy sta-
rali sie wykorzysta¢ te argumenty w negocjacjach pta-
cowych z NFZ. Ponadto chcemy opracowac standardy
pracy fizjoterapeuty. Powinniémy na nowo okresli¢ i zde-
finiowa¢ czynnosci zawodowe fizjoterapeuty, wynikajg-
ce z Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 27 czerwca
2018 r. Chodzi m.in. o wieksze kompetencje dla specjali-
sty, orzekanie o niepelnosprawnosci, rozdzielenie kom-
petencji pomiedzy technikami a licencjatami fizjoterapii.

Ostatnim obszarem, ktory chcielibyémy poprawié¢ to
wizerunek fizjoterapeuty w oczach opinii publicznej.
Chcemy w tym celu nawigzaé¢ wspotprace z instytucja-
mi odpowiedzialnymi za ochrone zdrowia w kraju. Bede
staral sie wykorzysta¢ doswiadczenie zdobyte w Ra-
dzie Dialogu Spolecznego w celu nawigzania wspot-
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pracy z instytucjami odpowiedzialnymi za ochrone zdrowia. Zalezy nam na zwigkszeniu roli fi-
zjoterapii w systemie ochrony zdrowia. Chodzi o dzialania majgce na celu zwigkszenie uznania
fizjoterapii w procesie leczenia, aby$my mieli realny wplyw na podejmowane decyzje ministe-
rialne. Aby nasze opinie byly bardziej wigzgce w sprawach nas dotyczacych, takze wprowadzanych
zmian w ochronie zdrowia, np. likwidacji rodzajow rehabilitacji itp., a takze tematyczne szkolenia
dla innych zawoddw medycznych z zakresu fizjoterapii. Chodzi o ustalenie, na czym polega nowo-
czesna fizjoterapia i jaka jest jej rola. By¢ moze taka forma pozwoli wzmocnié¢ naszg wspotprace
zinnymi zawodami medycznymi.

Istotne w tym bedg takze kampanie spoteczne wsrdd innych zawoddw medycznych o tym, jakie
kompetencje ma fizjoterapeuta w obecnym systemie ochrony zdrowia. Choé uwazam, ze etap,
w ktorym lekarz byt najwazniejszy w zespole terapeutycznym mamy juz za sobg to mysle, ze
powinniSmy zwroci¢ wiekszg uwage na aspekt partnerstwa i wspotpracy z innymi zawodami
w procesie dotyczacym terapii zdiagnozowanego pacjenta. Aby zaden lekarz nie kwestionowat
juz nigdy zasadnosci dostepu dla fizjoterapeuty do dokumentacji medycznej, aby lekarz nie bat
sig diagnozy funkcjonalnej stawianej przez fizjoterapeute lub badania funkcjonalnego przepro-
wadzanego przez fizjoterapeute. Wszystko to ma stuzyé poprawie rozpoznawalnosci i uznaniu
pozycji naszego zawodu w systemie ochrony zdrowia.

Dlatego chcemy podjac¢ intensywne dziatania promocyjne, aby nasz zawdd byt bardziej rozpozna-
walny, uznany w strukturach ochrony zdrowia, z ktérym bedg liczy¢ sie czynniki rzgdowe, panstwo-
we, samorzgdowe na kazdym szczeblu. Nie zapominamy takze o fizjoterapeutach pracujgcych
w komercyjnej ochronie zdrowia lub prowadzacych dzialalno$¢ jako praktyka fizjoterapeutyczna.
Dla nich izba rozwija Finezjo - bezptatng aplikacje do prowadzenia dokumentacji medycznej w po-
staci elektronicznej. To najbardziej dopasowane do potrzeb fizjoterapeutéw rozwigzanie na
rynku, w dodatku zbiezne z najnowszymi wytycznymi i catkowicie bezptatne dla cztonkéw KIF.
Dzieki Finezjo fizjoterapeuta moze zaoszczedzi¢ co najmniej kilkaset ztotych rocznie! Chcemy
tez szerzej objac te grupe fizjoterapeutdw programami szkoleniowymi, co bedzie mozliwe w ra-
mach startujgcego na jesieni 2022 r. nowego cyklu szkolen. Dbamy tez o sprawy praktyczne np.
zapewniamy bezptatng obecnos¢ w Internecie (profile w wyszukiwarce Znajdz Fizjoterapeute) czy
ulatwiamy poszukiwanie pracy (serwis Ogtoszenia Fizjoterapeuty).

Na koniec wreszcie bede dazyt do tego, aby fizjoterapeuta rzeczywiscie byt postrzegany jako
przedstawiciel trzeciego co do wielkosci, waznego i potrzebnego zawodu medycznego, rownie
prestizowego, co pozostate. W tym celu zamierzam scisle wspotpracowac takze z organizacjami
naukowymi i pacjenckimi. Jestem bardzo otwarty na $cistg wspdtprace zinnymi samorzgdami za-
wodowymi, nie tylko medycznymi. KIF nalezy na przyktad do Ogdlnopolskiego Porozumienia Za-
wodow Zaufania Publicznego i na tym forum wspdtpracujemy takze z prawnikami czy architektami,
uswiadamiajgc spoteczenstwu znaczenie zawododw, ktérych wykonywanie jest misjg spoteczna.
Chcemy organizowac¢ kampanie spoteczne wsrdd pacjentdéw. Chodzi o uswiadomienie roli fizjo-
terapii w ochronie zdrowia, o wskazanie, z jakimi problemami Polacy powinni zgtasza¢ sie do fizjo-
terapeuty. Niektoére z efektdw tych dziatan zobaczymy jeszcze w tym roku.

Jaka jest rola fizjoterapii w kompleksowej opiece nad pacjentami chorujgcymi na stward-
nienie rozsiane?

Wydaije sig, ze rola fizjoterapii w tym przypadku jest ogromna, jednak nie sposdb tego strescié
w kilku zdaniach. Powiem wiec o najwazniejszych sprawach. Oczywiscie rola zalezna jest od ro-
dzaju postaci choroby. Inna funkcja fizjoterapii jest w okresie rzutu choroby, a jeszcze inna, gdy
choroba ma postac rzutowo-remisyjna, a wiec najczestszg postac. Jesl miatbym to krétko scha-
rakteryzowaé, to chciatbym podkresli¢, ze fizjoterapia chorych na SM, zwlaszcza tych, u ktérych
wystepuje duza spastycznosé, powinna od poczatku rozpoczecia terapii stanowi¢ wazny ele-
ment leczenia objawowego. Aby tak sig stato, musi byé wdrozona wczesnie i byé prowadzona
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ciagle, rownolegle z farmakoterapia. Podkreslam raz jeszcze - warunkiem powodzenia terapii
jest nie tylko jej odpowiednio wczesne rozpoczecie, ale rOwniez jej ciggtosé.

Poza tym, praca fizjoterapeuty, oprécz walki ze spastycznoscia i bdlem, powinna by¢ skierowana
na poprawe jakosci zycia poprzez zastosowanie metod kinezyterapeutycznych (np. PNF, NDT Bo-
bath, Biofeedback) oraz pomocy ortopedycznych zapewniajagcych jak najwiekszg samodzielnos¢
i niezaleznos¢. Wazne jest tez postepowanie zapobiegajgce upadkom i ograniczenie powstawa-
nia mechanizmoéw kompensacyjnych. Aby zapobiec utracie stabilnosci i reakcji rwnowaznych,
a przede wszystkim, aby ograniczy¢ towarzyszacy temu patologiczny rozwdj napiecia miesniowe-
go oraz zmeczenie, powinno sie jak najszybciej wdrozy¢ kompleksowsa fizjoterapie, Chodzi o kine-
zyterapie (np. trening wytrzymatosciowy, oporowy, ¢wiczenia bierne, czynne w odcigzeniu, czyn-
ne zoporem, relaksacyjne, ¢w. koordynacyjne, rwnowazne i inne), masaz, nie wylaczajac przy tym
fizykoterapii. Mam tu na mysli m.in. kriostymulacje, elektroterapie (tonoliza, prad TENS), magneto-
terapie i magnetostymulacije.

Podsumowujac, chciatbym podkreslié, ze fizjoterapia powinna by¢ dostosowana do potrzeb cho-
rego, a przede wszystkim powinna uwzgledniaé zastosowanie réznych metod i zabiegdw, aby uta-
twic i utrzymac jak najdtuzej czynnosci dnia codziennego chorego. Aby tak sie stato, fizjoterapia
powinna by¢ nieustannie modyfikowana i dostosowana do aktualnego stanu pacjenta, tak by za-
pewnic jak najdtuzej sprawnosc¢ fizyczng gwarantujgcg samodzielnos¢ funkcjonowania.

Jakie przestrzenie do wspotpracy widzi KIF ze Srodowiskiem oséb z SM?

Juz od dawna myslimy o stworzeniu programu realizacji przez fizjoterapeutdw specijalizacji w za-
kresie bdlu przewlektego (zgodnie z klasyfikacjg ICD-11), tak aby fizjoterapeuta mogt by¢ petno-
prawnym czlonkiem interdyscyplinarnego zespotu terapeutycznego, wraz zlekarzem, pielegniarka,
psychologiem. A takze, aby przygotowac polskiego fizjoterapeute do uzyskania dyplomu europej-
skiego specijalisty od bdlu przewlektego. Mysle, ze tego typu umiejetnosci bardzo by sie przydaty
w pracy z chorymi na SM. Jesienig biezgcego roku rozpoczynamy cykl szkolen wspoétfinansowany
ze srodkoéw UE pn. ,Fizjo-Learning - wieksze kompetencije fizjoterapeutdw w pracy z pacjentem
chorujgcym na choroby zakazne, w tym COVID-19”.

W ramach cyklu szkolen z fizjoterapii neurologicznej znajda sie zagadnienia dotyczace fizjoterapii
osbéb z SM m.in. szkolenie ,Rehabilitacja pacjentéw ze Stwardnieniem Rozsianym szansg na wy-
dluzenie jakosci zycia”. Dzieki temu wielu fizjoterapeutow bedzie mogto zapoznaé sie z najnow-
szymi trendami postepowania fizjoterapeutycznego u oséb z SM. Chcemy tez lepiej i petniej wy-
korzystac polskich ekspertéw, ktdérzy maja range swiatowych autorytetéw w planowaniu terapii
0sbb z SM. Istotne jest tez, aby opracowac standard postepowania w oparciu o ciggtos¢ terapii,
gdyz nie moze by¢ tak, ze pacjent w warunkach ambulatoryjnych czeka kilka miesiecy na fizjote-
rapie, a gdy zrealizuje serie 10 zabiegdw, czeka kolejne miesigce na ponownga fizjoterapie. W tym
wypadku musi by¢ zapewniona ciggtosc¢ terapii.

Chcemy tez uczestniczy¢ aktywnie w procesie decyzyjnym, gdyz obecnie dzieki postepowi nauk
medycznych mozliwe jest szybkie diagnozowanie choroby. | co sie z tym wigze, odpowiednie
wdrozenie leczenia, wlacznie z fizjoterapig. Dlatego korzystajac z okazji, za Paristwa posrednic-
twem zwracam sie do wszystkich organizacji dziatajgcych na rzecz oséb z SM, z prosba o kontakt
w celu nawigzania wspodtpracy. Jako samorzad zawodowy fizjoterapeutdw jestesmy otwarci na
kooperacije i wspdlne dziatania w celu poprawy stanu zdrowia i jakosci zycia oséb z SM.

O
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ECTRIMS 2022

Autor: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR

ECTRIMS (The European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis) to najwiekszy europej-
ski kongres dla lekarzy i ekspertéw zajmujacych sig stwardnieniem rozsianym. Co roku gromadezi kilka tysigcy
specjalistow z Europy i calego $swiata. Pod dwoch latach pandemii, w trakcie ktérych konferencja odbywala sie
tylko on-line, powrécono do formy spotkania bezposredniego (a wtasciwie hybrydowego) i miato ono miejsce

w Amsterdamie w dniach 26-28 listopada.

Wsrod omawianych tematow pojawita sie kwestia biomarkerdw z krwi i ich przy-
sztos¢ w szybkim i trafnym diagnozowaniu SM, doniesienia na temat stosowania
inhibitoréw kinazy tyrozynowej Brutona (BTK) w leczeniu SM, rola lipidéw, wptyw
starzenia sie na rehabilitacje i leczenie pacjentdw z SM, leczenie dzieci, wielolet-
nie stosowanie terapii wysokoskutecznych, remielinizacja, cigza, zaburzenia po-
znawcze - jak mozna poprawi¢ funkcjonowanie pacjentéw w tym zakresie, dia-
gnostyka ileczenie NMOSD, infekcje i szczepienia u osob z SM.

Kwestig szalenie wazng wydaje sie wspieranie dzieci i mtodziezy chorujgcych na
stwardnienie rozsiane w radzeniu sobie z trudnosciami w nauce, wynikajgcymi
ze zwigzanych z chorobg problemoéw poznawczych, w tym szczegdlnie z uwaga,
z przewleklym zmeczeniem i zaburzeniami nastroju. Przedstawiono kilka cieka-
wych badan moéwigcych o pozytywnym wpltywie aktywnosci fizycznej, diety, re-
laksacji i treningdw funkcji poznawczych.

Oprécz sesji skierowanych do lekarzy, byly takze wyklady dla pielegniarek, w tym
jedna wspodtprowadzona przez Dominike Czarnote-Szatkowskag z PTSR na temat
roli pielegniarki w terapii i badaniach klinicznych z zakresu stwardnienia rozsia-
nego. W tym roku Ectrims postanowit po raz pierwszy zorganizowac¢ réwniez
sesje dla osdb chorujgcych na SM. Ich celem byto przedstawienie pokongreso-
wych wnioskdéw. Przedstawicielki organizaciji pacjenckich méwily natomiast na
temat czynnego zaangazowania pacjenta w swoje decyzje terapeutyczne, w tym
w udzial w badaniach klinicznych.

W tym roku w dowdd uznania dla swoich osiggnie¢ naukowych i wieloletniego
zaangazowania wybitny polski neurolog profesor dr hab. n. med. Krzysztof Sel-
maj otrzymat tytult Honorowego Czlonka ECTRIMS. Natomiast pan prof. dr hab.
n. med. Marcin Mycko zostat wybrany do zarzadu i bedzie petni¢ funkcje tgcznika
miedzy ECTRIMS a Europejska Agencjg Lekdw (EMA), ktdra zapewnia ocene na-
ukowag, nadzoruje i monitoruje bezpieczenstwo produktdéw leczniczych stosowa-
nych uludzi i do celdw weterynaryjnych w Unii Europejskie;.
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Paleniei

Tlumaczenie: Marta Szantroch

U palaczy prawdopodobienstwo przejscia rzutowo-remisyjnej posta-
ci SM w postac postepujaca jest wigksze. Ponadto palacze odznaczajg
sie wyzszym stopniem dlugoterminowej niesprawnosci. U oséb pala-
cych z klinicznie izolowanym syndromem (CIS) (Klinicznie izolowany
syndrom to pierwsze wystgpienie objawow neurologicznych, trwaja-
cych co najmniej 24 godziny, bedacych wynikiem pojawienia sig za-
palenia i demielinizacji w jednym lub wiecej odcinkéw osrodkowego
ukladu nerwowego. CIS moze pojawi¢ sie trzykrotnie czesciej u kobiet
niz mezczyzn, wystepuje w grupie wiekowej 20-40 lat, przyp. red.) ist-
nieje wieksze prawdopodobienstwo rozpoznania stwardnienia rozsia-
nego niz u os6b niepalacych. Palenie moze rowniez hamowacé dziatanie
lekéw modyfikujgcych przebieg SM.

Nie jest jednak za pdzno! Zaprzestanie palenia moze obnizy¢ wskaznik
rzutéw choroby, zredukowac objawy i ich intensywnos¢, a takze zahamo-
wac pojawienie sie wtdrnie postepujacej postaci SM.

Najwazniejsze dane

Na swiecie papierosy pali 2 miliardy ludzi. Oznacza to, ze ponad 1 na 4
osoby pali. Kazdego roku, z powodu palenia umiera 8 miliondw osdb.
Procent chorych z SM, ktére palg jest wyzszy niz w populacji ogdlne;j.
Osoby palgce majg o 50% wieksze ryzyko rozwoju SM niz te, ktdre tego
nie pala.

Palenie tytoniu
Uwaga: W tym artykule palenie odnosi sie do palenia papieroséw, chyba,
ze powiedziano inaczej.

Sa trzy drogi bycia narazonym na palenie: (1) czynne, kiedy sam palisz; (2)
bierne, kiedy wdychasz dym papierosowy oséb palgcych wokoto ciebie
oraz (3) w okresie prenatalnym, gdy ptdd wystawiony jest na skutki pale-
nia przez matke.

Kazdego roku palenie zabija ponad 8 milionéw ludzi. Drastycznie zwiek-
sza ryzyko chordb serca, raka ptuc i udaru. Palenie tytoniu uwalnia réz-
nego rodzaju toksyczne molekuty, ktére moga powodowac podraznienie




ptuc, a takze - ograniczy¢ zdolnosci organizmu to naprawiania uszkodzen.
Wywotuje rowniez odpowiedz zapalng w komorkach ptuc. Innymi stowy,
palenie powoduje w ciele stan zapalny. Dla oséb z SM dodatkowy stan
zapalny jest przeciwienstwem sytuacji pozadanej. Co wiecej, palenie
prowadzi do chordb ptuc, schorzen sercowo-naczyniowych, w tym ataku
sercaiudaruizmniejsza tolerancje wysitku. Wszystkie to ostabia zdrowie
i funkcjonowanie osdéb z SM, jak rowniez obniza przewidywany czas zycia.

Osoby palace maja o 50%
wyzsze ryzyko rozwoju
SM, niz te, ktore nie pala.

Paleniei SM

Przebywanie w $srodowisku, w ktérym jest dym tytoniowy zwieksza ry-
zyko zachorowania na SM, poréwnujgc do populacji ogdinej. Osoby pa-
13ce majg o 50% wyzsze ryzyko rozwoju SM, niz te, ktdre nie palg. Ryzyko
zachorowania na SM posréd palaczy moze by¢ proporcjonalne do liczby
wypalanych papieroséw. Naukowcy nazywajg to “efektem zaleznym od
dawki”. Podobnie, badania naukowe sugerujg, ze im dluzej narazony je-
stes na bierne palenie, tym zwieksza jest twoje ryzyko zachorowania na
SM. Kontakt z dymem tytoniowym w okresie dziecinstwa zwigzana jest
z ryzykiem SM - dzieci wychowujace sie w rodzinach z palaczami majg
wyzsze ryzyko pojawienia sie SM w dziecinstwie lub w zyciu dorostym.
Uwaga: wiekszos$¢ badan oceniajgcych ryzyko SM byto prowadzonych
przy wykorzystaniu szwedzkich rejestréow oséb chorych. Oznacza to, ze
trudno jest przenosic te wyniki na populacje inne niz te o pochodzeniu
potnocnoeuropejskim.

Wplyw palenia na aktywnos$¢ choroby i jej postep

Palenie ma negatywny wplyw na aktywnos¢ choroby i jej postep. Bada-
nia pokazujg, ze u 0sob z rzutowo-remisyjng postacig SM i palgcych wy-
stepuje wyzsze ryzyko szybszego rozwoju wtdrnie postepujacej postaci
SM - moze pojawic¢ sie ona nawet do 8 lat wczesniej niz u tych, ktorzy nie
pala.

W porownaniu do niepalgcych, palacze mogg doswiadczac ciezszych
objawéw SM. Symptomy, ktére mogg by¢ nasilone przez palenie to:
zmeczenie, bdl, zaburzenia funkcji poznawczych (pamieci i myslenia),
ostabienie miesni, gorsza sprawnos¢ konczyn, zaburzenia rownowagi
i problemy z widzeniem. Badania z wykorzystaniem metod skanujacych,
takich jak MRI (rezonans magnetyczny) pokazaly, ze osoby z SM, ktére
palg majg wieksza atrofie mozgu niz te niepalgce. Moga mie¢ rowniez
wiecej wzmacniajgcych sie lezji (uszkodzenia tkanki, czesto tkanki mézg-
pwej), ktére sg oznakg aktywnosci choroby.

Wplyw palenia naleczenie SM

Istnieje ograniczona liczba badan opisujgcych wptyw palenia na sku-
tecznos¢ terapii modyfikujgcych przebieg choroby. Palenie jest wig-
zane z rozwojem przeciwcial neutralizujgcych interferony-beta i na-
talizumab, co moze prowadzi¢ do zmniejszenia efektow tych terapii.

) § ®



Palenieicigza

Kobiety, ktére chcg zajs¢ w cigze, albo te juz ciezarne powinny zaniechaé
palenia, a takze unika¢ przebywania w pomieszczeniach z palaczami. Ist-
niejg przyttaczajgce dowody, ze zarowno aktywne jak i bierne palenie
uszkadza ptdd. Ekspozycja na dym papierosowy zwieksza ryzyko poro-
nien i przedwczesnych poroddw. Niektore badania sugeruja rowniez, ze
palenie przez matke moze prowadzi¢ do pojawienia sie u dziecka defek-
téw. Nie wiadomo, czy palgce kobiety z SM majg zwiekszone ryzyko gor-
szego przebiegu cigzy niz te, ktdre palg, ale na SM nie choruja.

Vaping

Uzywanie elektronicznych papieroséw albo e-papierosdéw, znane row-
niez jako vaping, staje sie coraz bardziej popularne. Jest czesto nazy-
wane ,zdrowszg alternatywa”, ale brakuje badan oraz wytycznych je re-
gulujgcych. Niektore badania pokazaty, ze vapowanie moze podrazniac
ptuca i uszkadzan komaorki organizmu. Obie te rzeczy mogg mie¢ nega-
tywny wplyw na SM. Alternatywa, pomagajaca rzucic¢ palenie, moze byc¢
stosowanie produktéw zastepujacych nikotyne, takich jak gumy do zu-
cia czy plastry nikotynowe.

Palenie marihuany

Brakuje dowoddéw na wptyw palenia marihuany na SM. Mimo, ze niekto-
re kraje pozwalajg na uzywanie medycznych produktéow na bazie kan-
nabinoiddw, ktére tagodza objawy SM, np. spastycznosé, to nie jest to
to samo, co palenie marihuany. Rosnie liczba dowoddw na szkodliwe
skutki palenia marihuany na ptuca i uzytkownicy powinni by¢ ostrzegani
o takim ryzyku. Szczegdlnie ci, ktdrzy mieszajg marihuane z tytoniem.

Korzysci ptyngce z rzucenia palenia

zmniejsza wplyw stwardnienia rozsianego.
zmniejsza ryzyko postepu niesprawnosci.

zmniejsza potrzebe korzystania z ustug zdrowotnych, wizyt
w szpitalu i wspiera ogdlne zdrowie.

zmniejsza ryzyko chordb ukladu sercowo-naczyniowego, in-
fekcji ptuciraka.

palenie jest drogie i ogranicza srodki finansowe na inne,
zdrowsze aktywnosci czy terapie.

Zrédto: Multiple Sclerosis International Ferderation,
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EFNA - trzeba wspierac¢
neurologie

Opracowanie: Marta Szantroch

W 2022 r. European Federation of Neurological Associations (EFNA) przeprowadzilo badanie, ktérego celem
bylo zebranie doswiadczen pacjentéw neurologicznych i ich opiekunéw z Europy dotyczacych dostepu do dia-
gnozy i opieki. W badaniu udziat wzieto prawie 1100 oséb z 30 krajow.

Whioski z badania okazaly sie bardzo interesujgce. | tak, tylko 1/5 oséb chorujacych neurologiczne miata dostep do
niedrogich interwencji terapeutycznych, ktére umozliwialy im radzenie sobie z chorobga. 92,4 procent chorujacych
sugerowato potrzebe otrzymywania wsparcia psychologicznego, po to by radzi¢ sobie ze zmianami w zyciu. 84,5%
pacjentow wskazato, ze lekarze podstawowej opieki zdrowotnej nie wiedzieli wystarczajagco duzo o ich schorzeniu.
Réwniez lekarze specijalisci, wg ankietowanych pacjentéw (56,8%) nie posiadali dostatecznej wiedzy.

Ciekawe wnioski dotyczyty réwniez opiekundw/bliskich oséb chorych. Az 89% opiekundw towarzyszyto swoim bliskim
w spotkaniach z lekarzami i specjalistami, a 39% z nich uwazalo, ze nie byli traktowani powaznie, gdy wyrazali obawy
albo stawiali w watpliwos¢ interwencje terapeutyczne proponowane ich podopiecznym.
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Ponadto badanie ukazato réwniez pewne niuanse dotyczace rownosci ptci w neurologii. Okazato sie, ze kobiety sa
mniej zachecane do odwiedzania specjalistdw, mimo ze sg one bardziej $wiadome swoich objawdw i bardziej zaan-
gazowane w badania. Mezczyzni z kolei sg mniej $wiadomi swoich symptomow, mniej zaangazowani w badania, ale tez
przekonani, ze majg mniej mozliwosci terapeutycznych.

Co jeszcze mozna byto wyczytac z badania? Mianowicie to, ze chorzy czesto z oporami nawigzywali kontakt z lekarza-
mi w sprawie swoich objawdw, a 40% z nich czuto, ze musi uzasadnié potrzebe spotkania sie ze specjalistg (zwtaszcza
kobiety). Ponadto, prawie 50% osdb byto w jakims stopniu niezadowolonych z pierwszej reakcji lekarza na zgtaszane
przez nich obawy. 50% z nich wskazato réwniez, ze nie miato do dyspozyciji tyle czasu, by wyttumaczy¢ lekarzowi lub
innemu specjaliscie opieki zdrowotnej tego, jak sie czuja.

EFNA, podsumowujac wyniki badania, nawotuje o m.in. dofinansowywanie badan naukowych w zakresie chordb neu-
rologicznych, réwniez tych wspierajgcych rozwadj interwencji terapeutycznych dla kobiet; lepsze szkolenie specjali-
stéw opieki zdrowotnej pod katem rozumienia i rozpoznawania schorzen neurologicznych. To pomoze skroci¢ czas
i zmniejszy¢ liczbe ekspertéw, ktdérych pacjent musi odwiedzié, aby otrzymac diagnoze; zintegrowane podejscie do
systemu zdrowotnego, ze szczegdlnym naciskiem na zapewnienie psychoterapii i wsparcia psychologicznego, ktore
pomoga w radzeniu sobie z zyciem z chorobg; zapewnienie opiekunom oséb chorych lepszych warunkéw zatrudnienia.

Zrédto: Assessing diagnosis and care pathways of people living with neurological disorders in Europe. A survey by
the European Federation of Neurological Associations (EFNA).
https://www.efna.net/wp-content/uploads/2022/10/SurveyReport2022-web.pdf
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Dostepnos¢ — nasza

wspolna sprawa

AUTOR: Wydziat ds. Informacyjno-Analitycznych,
Departament ds. Dostepnosci PFRON

Dostepnosé jest naszg wspolng sprawg. Pewnego dnia kazdy z nas moze jej potrzebowac.
W Polsce coraz wigcej mowi sig i styszy o dostepnosci. Dzieje sig tak za sprawg obowigzuja-
cej od lipca 2019 roku Ustawy o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegdlnymi potrze-
bami.

W mys] tego dokumentu kazdy cztowiek powinien mie¢ mozliwos¢ uczestniczenia w roznych sfe-
rach zycia na zasadzie réwnosci z innymi ludzmi. Jednak spora grupa osdb, ze wzgledu na swoje
cechy lub okolicznosci, w ktérych sie znajduje, musi podejmowac wiele dodatkowych dziatan, aby
pokona¢ bariery. S to osoby ze szczegdlinymi potrzebami. W potocznym ujeciu grupa ta koja-
rzy sie gtdwnie z niepetnosprawnoscia. Tymczasem grono 0sob ze szczegdlnymi potrzebami jest
duzo szersze. Zalicza sie do niego m.in.: senioréw, ludzi z czasowymi trudnosciami w poruszaniu
sie (np. ze Zkamang nogay), kobiety w cigzy, rodzicéw i opiekundw z matymi dzieé¢mi/ wdzkami dzie-
ciecymi, cudzoziemcow i inne osoby majgce trudnosci w komunikowaniu sig, osoby z ciezkim ba-
gazem, osoby o nietypowym wzroscie itd.

W pewnym momencie zycia, w wyniku choroby lub innych zyciowych okolicznosci, kazdy moze
mie¢ problem z dostepnoscig w réznych jej obszarach. | ma prawo tej dostepnosci sie domagac.
Ustawa wprowadzita minimalne wymogi dostepnosci instytuciji publicznych. Podmioty publiczne,
a takze organizacje pozarzadowe realizujgce zadania publiczne, majg obowigzek ich przestrzegac,
zapewniajgc dostepnosé zarédwno architektoniczng, cyfrowsa jak i informacyjno-komunikacyjng
co najmniej w zakresie wskazanym w art. 6 dokumentu.

Najczesciej méwi sie o dostepnosci architektonicznej czyli pozbawionych barier budynkach, in-
nych przestrzeniach publicznych, parkingach. To mozliwos¢ swobodnego poruszania sie po ko-
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rytarzach i miedzy pietrami, dostep do poszczegdlnych stanowisk, pomieszczen, takze dla oséb
korzystajgcych z pomocy psa asystujgcego. Dostepnos$¢ oznacza réwniez, ze o osobach ze szcze-
golnymi potrzebami pomyslano podczas planowania procedur ewakuacyjnych.

Mdwigc o dostepnosci informacyjno-komunikacyjnej, mamy na mysli przede wszystkim swobod-
ny dostep do informacji o dziatalnosci danego podmiotu lub skomunikowanie sie z nim w sposéb
wlasciwy dla poszczegdlnych osdb. Osoba ze szczegdlnymi potrzebami powinna mie¢ mozliwosé
skorzystania z ustug ttumacza jezyka migowego lub ttumacza-przewodnika, kontaktowania sie za
pomoca poczty elektronicznej, komunikatoréw internetowych, z uzyciem urzadzen wspomaga-
jacych styszenie (np. petla indukcyjna) lub przeczytania danego tekstu w ETR (jezyku latwym do
czytaniaizrozumienia).

Dostepne powinny by¢ réwniez strony internetowe, dokumenty czy formularze na nich zamiesz-
czane - to cel zapewnienia dostepnosci cyfrowej. Opracowano szczegdtowe wytyczne dotycza-
ce kroju i wielkosci uzywanych czcionek, zasad przygotowywania i formatowania tekstéw oraz
umieszczania ich w wirtualnej przestrzeni tak, aby byty czytelne i zrozumiate dla osdb o zréznico-
wanych potrzebach. Strona internetowa powinna by¢ zaprojektowana tak, aby mozna ja byto ob-
stuzy¢ za pomoca klawiatury, odczytac przy pomocy czytnika oraz poruszac sie po niej w sposdb
intuicyjny. Multimedia nalezy wyposazy¢ w napisy, audiodeskrypcije czy tekst alternatywny.

Dzieki wprowadzonym rozwigzaniom osoby ze szczegdlnymi potrzebami moga bez przeszkdd
uczestniczy¢ w zyciu publicznym. Na stronie PFRON w zaktadce dostepnosc.pfron.org.pl mozna
znalez¢ informacje na temat dostepnosci. Zachecamy réwniez do obejrzenia materialdw na ka-
nale YT: PFRON wspiera dostepnos¢

Pytania dotyczqce dostepnosci mozna kierowaé :

piszac na adres: dostepnosc@pfron.org.pl

dzwoniagc na infolinig: 22 581 84 10, wew. 4.

tel. (22) 127 48 50
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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 ktorej mozesz skorzystaé z programu leczenia SM
jest Ci trudno odnalezé sie w nowej sytuaciji jaka jest diagnoza SM

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

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

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

potrzebujesz porady dotyczacej wynikow swoich badan lekarskich zwigzanych
zchoroba

chcesz skonsultowaé swoj 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 przystugujg Ci ze wzgledu na Twojg chorobe



Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezptatnych konsultacji psychologodw, dietetyka,
prawnika, pracownika socjalnego i neurologa lub dowiedz si€
wiecej o stwardnieniu rozsianym w ramach projektu pn. :,Razem
latwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna poradnia dla osdb ze
stwardnieniem rozsianym®.

Nasispecjalisci swiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu
trudnosci zyciowychiwesprg Cie w radzeniu sobie z wyzwaniami
jakie niesie SM. Informator, w ramach Infolinii SM, przekaze Ci
wszystkie aktualne informacje dotyczace choroby, leczenia,
placoéwek oferujgcych programy lekowe itp.

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

Jak mozesz umowi¢ sig 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 
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DIALOGDLA
STWARDNIENIA
ROZSIANEGO

Podsumowanie okrggtego stotu w Poznaniu.
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AUTOR: Anna Gryzewska, PTSR

24 pazdziernika 2022 r. w Poznaniu, w Centrum Kongresowo-Dydaktycznym UM, z inicjatywy
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR), odbylo sie spotkanie poswigco-
ne sytuacji os6b ze stwardnieniem rozsianym (SM) w wojewddztwie wielkopolskim. Podczas
spotkania przedstawiciele wtadz i administracji lokalnej, instytucji, szpitali, a takze lekarze,
pielegniarki, organizacje pacjenckie i osoby chore na SM rozmawiali na temat systemu opieki
31 zdrowotnej i spolecznej w kontekscie choroby.
Dane statystyczne
Stwardnienie rozsiane to choroba neurologiczna o podtozu autoimmunologicznym, ktéra dotyka
ok. 2,8 miliona osdéb na $wiecie, a w Polsce ok. 52 tysiecy. Rokrocznie w naszym kraju 2 tysigce oséb
styszy diagnoze stwardnienia rozsianego. Sa to gtdwnie osoby miedzy 20 a 40 rokiem zycia, przede
wszystkim kobiety. Choroba ma wiele widzialnych i niewidocznych objawow, ktore w istotny sposdb
wptywajg na zycie oséb chorych, a takze ich bliskich. Mimo, ze choroba jest jak dotad nieuleczalna,
to mozna skutecznie hamowac jej postep dzieki stosowaniu terapii modulujgcych przebieg choroby,
ktére przynoszg najbardziej oczekiwane efekty, gdy sg wdrazane szybko, najlepiej niezwtocznie po
diagnozie choroby.
Leczenie w Polsce dostepne jest w ramach | i Il linii w refundowanych programoéw lekowych (do 1
listopada B.291B.46, od 1listopada - B.29). Wedtug danych NFZ na okres 1.2021-VI1.2022 r., w woj. wiel-
kopolskim lekami na SM w ramach | linii leczyto sie 1712 pacjentdw, a preparatami ll-liniowymi - 221,
o0sob. Potrzebujacych leczenia, fizjoterapii i wsparcia réznych specijalistdw w radzeniu sobie z SM na
co dzien w wojewoddztwie jest okoto 3,5 tysigca.
Spotkanie ,Dialog dla stwardnienia rozsianego” odbyto sie w Sali Senatu Centrum Kongresowo-Dy-
daktycznego UM i przybrato forme okrggtego stotu. Bylo znakomitg okazjg do rozmowy miedzy decy-
dentami, przedstawicielami instytucji i administracji samorzadowej, dyrekcjg szpitali prowadzacych
programy lekowe i lekarzami oraz przedstawicielami oséb z SM i organizacjami pacjenckimi na temat
potrzeb chorych na stwardnienie rozsiane w wojewddztwie oraz do wspdlnego wypracowywania roz-
wigzan.

SM z réznych perspektyw

Goscie stawili sie ttumnie. Do dyskusji zasiedli przedstawiciele Oddziatu Wielkopolskiego Naro-
dowego Funduszu Zdrowia (NFZ), Parnstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych
(PFRON), Wydziatu Zdrowia Wielkopolskiego Urzedu Wojewddzkiego w Poznaniu, Starostwa Powia-
towego, a takze Petnomocnik ds. Oséb Niepelnosprawnych i Organizacji Pozarzagdowych Centrum
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Organizacji Pozarzgdowych w Koninie.

Licznie reprezentowane byto tez sSrodowisko specjalistéw zajmujgcych sie osobami z SM. Tego dnia byt
z nami konsultant wojewddzki w dziedzinie neurologii - prof. dr hab. n. med. Jacek Losy, konsultant
wojewoddzka w dziedzinie fizjoterapii - dr hab. n. o zdr. Marzena Wiernicka, Prezes Wielkopolskiej
Izby Lekarskiej - dr n. med. Krzysztof Kordel, a takze lekarze specjalisci (lekarze, pielegniarki, fizjote-
rapeuci) i petlnomocnicy Dyrekcji ze szpitali: Samodzielnego Publicznego Zaklad Opieki Zdrowotnej
MSWiA im. prof. Ludwika Bierkowskiego, Wielospecjalistycznego Szpitala Miejski im. Jézefa Strusia
z Zaktadem Opiekunczo Leczniczym SPZOZ, Ortopedyczno-Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego
im. Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu oraz Szpitala Kli-
nicznego im. Heliodora Swiecickiego Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Po-
znaniu. Ponadto na spotkaniu obecni byli reprezentanci gtosu oséb z SM - przedstawiciele Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego z Rady Gtéwnej, delegaci (w tym osoby z SM) z Oddziatu PTSR
Wielkopolska z Poznania oraz Oddzialu PTSR z Konina, a takze Joanna Dronka-Skrzypczak, prowa-
dzaca portal ,,O! choroba”, ktora choruje na stwardnienie rozsiane.
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Gosci przywitat Tomasz Poteé, Przewodniczacy Rady Gtéwnej PTSR, a potem nadszedt moment na
czes¢ pierwszg spotkania, w ktérej wybrani eksperci przedstawili gosciom najwazniejsze informacije
dotyczgce choroby i o jej wptywie na zycie oséb chorych: Dyrektor Biura Rady Gtéwnej PTSR - Anna

Gryzewska moéwila o potrzebie wsparcia kompleksowego, poruszajgc zagadnienia zwigzane z rozne-

go rodzaju wsparciem, ktore jest niezbedne i niezwykle potrzebne osobom chorujgcym na SM; prof.
dr hab. n. med. Jacek Losy méwit o problematyce osdéb z SM w zakresie diagnostyki i leczenia w woj.
wielkopolskim, a dr hab. n. o zdr. Marzena Wiernicka poruszyla temat dostepu do fizjoterapii i rehabi-
litacji w woj. wielkopolskim dla osdb ze stwardnieniem rozsianym.

32 x . . .. . .

Druga czesc spotkania przyjeta forme dyskusji i dotyczyla nastepujgcych zagadnien:

» problemodw z dostepem do kompleksowego wsparcia w regionie dla osdb z SM. Tutaj szczegdlng
wage miat glos przedstawicieli PTSR i Joanny Dronki-Skrzypczak, ktérzy podkreslali wieloobja-
wowos$¢ choroby oraz réznorodne potrzeby pacjentdw: zaréwno tych aktywnych zawodowo jak
itych starszych iz niepetnosprawnosciami;

= zmian w programie lekowym, ogtoszonych w obwieszczeniu MZ 21.10.2022 r,;

= pilotazowego programu kompleksowej opieki w SM uruchomionego w Szpitalu MSWiA im. Prof. L.
Bierkowskiego z zakresu leczenia szpitalnego - Swiadczenia kompleksowe w stwardnieniu rozsia-
nym na obszarze wojewddztwa wielkopolskiego (uruchomiono z dniem 29.09.2022r.);

= dtugiego czasu oczekiwania na wigczenie do programoéw lekowych (nawet 6 miesiecy);

= braku oddziatdw dziennych i ambulatoryjnych $wiadczacych ustugi rehabilitacyjne dla osdb
z SM ze szczegdlnym w skazaniem osrodkow, z ktérych mogtyby korzysta¢ osoby mtode i aktywne
zawodowo. Dr n. o zdr. Marzena Wiernicka wspomniatla, ze na terenie calego woj. nie ma centrum
rehabilitacyjnego dedykowanego tylko SM;

= utrudnionego dostepu do rehabilitacji specjalistycznej tj.: urologicznej czy logopedycznej;

» niedostatecznej fizjoprofilaktyki i edukacji pacjentéw z SM, takze w zakresie prewencji rentowej,
ktorag objeci sg chorzy na stwardnienie rozsiane.

Obecni na sali spotkan przedstawiciele samorzaddéw i PFRON zaapelowali do organizacji SM o nawig-
zywanie $cistej i aktywnej wspdtpracy z instytucjami dystrybuujgcymi wsparcie dla organizacji poza-
rzagdowych, w obszarach wspomnianych deficytéw, w ramach realizowanych projektow, konkursow
i zadan zlecanych.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego dziekuje wszystkim gosciom za udziat w spotkaniu
i wartosciowe spostrzezenia, ktére postuza organizacji w dalszych staraniach o poprawe jakosci zycia
0s6b z SM w woj. wielkopolskim i w catym kraju. Mimo wielu pozytywnych zmian, ktére zadzialy sie
w opiece kierowanej do 0sbéb ze stwardnieniem rozsianym, zwlaszcza w zakresie dostepu do diagno-
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styki i leczenia, wcigz pozostaje wiele do zrobienia, szczegdinie w kwestii przyspieszania wigczania
do terapii SM, dostepu do specjalistow innych niz lekarz i pielegniarka, mogacych wesprze¢ chorych
w codziennym funkcjonowaniu, dostepu do fizjoterapii i niedostatecznej liczby osrodkdéw specijalizu-
jacych sie w fizjoterapii osdb ze stwardnieniem rozsianym.

<
J
N
4
3
2
o

Dzien Stwardnienia Rozsianego
w Kole PTSR Grudzigdz

Stuchamy specjalistow, gtosno méwimy o chorobie
i zwigzanych z nig potrzebach

33

AUTOR: Andrzej Buczkowski, Przewodniczqcy Kota PTSR w Grudzigdzu

Terenowe Koto Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Grudzigdzu, w ramach pro-
jektu ,,Dostrzec niepetnosprawnych i pozna¢ SM V” , pod koniec wrze$nia obchodzilo Dzien
Stwardnienia Rozsianego. Projekt dofinansowany byt z funduszu Urzedu Marszatkowskie-
go Wojewodztwa Kujawsko-Pomorskiego w Toruniu, realizowany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego Oddzial w Koninie.

Byto to wspaniate spotkanie potgczone z prelekcjg specjalistow: urologa - dr n.med. Bartosza Miste-
reka, psychologa - mgr. Szymona Kufla, oraz fizjoterapeute - mgr Pawla Swakowskiego. Nie zabrakto
na nim tez Prezydenta Grudzigdza Macieja Glamowskiego, Wojta Gminy Grudzigdz Andrzeja Rodzie-
wicza, przedstawicieli Wydzialu Zdrowia i Spraw Spotecznych z Grudzigdza oraz delegacji Oddziatu
PTSR w Koninie z Emilig Czerwinska-Pilarczyk i Anng Jézwiak-Rachubinska. Goscinnie wystapili, za-
przyjaznieni z Kotem, wokalisci Warsztatow Terapii Zajeciowej. Kilka dni po obchodach, miejsce miat
koncert konczacy uroczystosci. Dla cztonkdow i osdb wspierajgcych Koto w Grudzigdzu wystgpit duet:
Teresa Chodyna i Edmund Otremba.

Nie ma dokladnych danych o liczbie chorych na stwardnienie rozsiane zamieszkajgcych Grudzigdz,
jednak poréwnujac wielkos¢ miasta do statystyk chorych w catym kraju, mozna przypuszczacé, ze jest
ich od 110 do 160. Wazne jest przyblizenie spoteczenstwu tego, czym jest stwardnienie rozsiane. Na-
lezy gtosno mowié o chorobie, problemach i potrzebach oséb chorujgcych, a pozwalajg na to wlasnie
takie projekty. Wazna jest rowniez integracja motywujgca do wyjscia zdomu. O
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Sanok bez barier

AUTOR: Edward Mérawski, Oddziat PTSR w Sanoku

Konferencja pt. ,,Sanok bez barier” odbyla sie 10 listopada, w Uczelni Painstwowej im. Jana
Grodka w Sanoku. Jej pomystodawcami byli: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Oddzial w Sanoku oraz Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w Sanoku.

Pierwotnie wydarzenie miato odby¢ sie w 2021
roku, ale obostrzenia covidowe zmusilty organi-
zatorow do zmiany planéw. Honorowy patronat
nad wydarzeniem objeli Pawet Wdowik - Pet-
nomocnik Rzgdu ds. Oséb Niepetnosprawnych
w Ministerstwie Rodziny i Polityki Spotecznej
oraz Maciej Szymanski - Dyrektor Panstwowe-
go Funduszu Osdéb Niepetnosprawnych Od-
dzial w Rzeszowie.

- Konferencja jest proba zainicjowania cyklicznych konferencji, ktére beda miaty na celu otwar-
cie sig lokalnej spotecznosci na potrzeby osoéb z niepelnosprawnoscia oraz pokazanie mozliwo-
$ci wspdlnego realizowania réznych wspaniatych inicjatyw - powiedziat Grzegorz Kozak, Dyrektor
PCPR w Sanoku. - Chcemy méwi¢ w sposob zdecydowany o potrzebach srodowiska osob z niepel-
nosprawnosciami, aby ksztatowaé w spoleczenstwie wlasciwe postawy wobec tej grupy osdb.
Mam nadzieje, ze konferencja zostanie zapamigtana jako znaczacy krok, jesli chodzi o pobudzenie
swiadomosci spotecznej na potrzeby osdb z niepelnosprawnosciami oraz przyczyni sie do stwo-
rzenia mechanizméw wspdtpracy pomigdzy administracjg panstwowsa, nauka, samorzagdem oraz
organizacjami pozytku publicznego.

Uczestnicy spotkania zapoznali sie z programami realizowanymi przez Panstwowy Fundusz Rehabili-
tacji Osdb Niepetnosprawnych oraz planami na przyszty rok, wystuchali wyktadu na temat réwnosci
szans i dostepnosci dla oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz z zaburzeniami psychicznymi,
poznali bariery wystepujace u oséb chorujgcych na stwardnienie rozsiane, jak réwniez zapoznali sie
z ofertg fundaciji i stowarzyszen funkcjonujgcych w Sanoku. Prelegenci zachecali rowniez do podje-
cia studidw na sanockiej uczelni, ktéra posiada udogodnienia dla oséb niepetnosprawnych oraz do
aktywnego udzielania sie w wolontariacie. W trakcie konferencji zaprezentowano réwniez film ,(Nie)
Sprawni w obiektywie”.

Oprawe artystyczng konferencji przygotowali uczestnicy i opiekunowie Warsztatu Terapii Zajeciowej
LSwietlik”i Warsztaty Terapii Zajeciowej z ul. Robotniczej w Sanoku oraz uczniowie Panstwowej Szkoty
Muzycznej | i1l st.im. Wandy Kossakowej w Sanoku.
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Program Leczenia, Rehabhilitacji | Wsparcia
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Niewazne ile masz lat, czy masz SM czy
moze inne schorzenie, czy chorujesz dtugo
czy moze zostates dopiero zdiagnozowany,
jaki jest twoj status zawodowy. Nawet jesli
na co dzien czujesz sie dobrze i nie myslisz
o chorobie, zatoz subkonto w PTSR. Zadbaj
0 to, by bez problemow optacac swoje
potrzeby wynikajace z SM. Zainwestu;

w siebie i swoja przysztosc.

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

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

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

o komfortowej pracy www.ptsr.org.pl

tykiem, psychologiem,  lub do kontaktu telefonicznego

koS¢ swojego Zycia (22) 119 36 88

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

|C

PoLSKIE TOWARZYSTWO
STWARDNIENIA ROZSIANEGD
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Problem
spastyki -

podejscie rehabilitacyjne


http://www.facebook.com/badetkoFizjoterapeuta
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- Popatrzjakg mam spastyke, to na pewno spastyka -

pacjentka pokazuje mi swojg konczyne, ktérg z nie-
wielkim problemem potrafi rozprostowaé w tokciu.
Owszem, tej czynnosci towarzyszy niewielki bdl,
ale czy to powdd do nazwania tego stanu spastyk3a?
No wtasnie, czesto mylimy rzeczywistg spastyke
ze zwigekszonym napieciem migesniowym. A to nie
zawsze to samo. Spastycznosé jest stanem patolo-
gicznym wyniklym z uszkodzenia centralnego ukta-
du nerwowego. Zatem wystepuje, miedzy innymi,
w takich jednostkach chorobowych jak stwardnie-
nie rozsiane, urazy rdzenia kregowego, dziecigce
porazenie mézgowe (MPD), w chorobie Parkinsona
czy jako mozliwa konsekwencja udaru (niezaleznie
od jego etymologii i przebiegu, cho¢ oczywiscie
u 0sOb po udarze moze najpierw pojawic sie stan
wrecz odwrotny - czyli wiotkosé).

Zdarza sig, ze towarzyszy jej miedzy innymi niedo-
wiad, trzesienie stop, skurcze miesniowe, uogdlnio-
ny bdl, problem z utrzymaniem stabilnosci postawy
ciala np. podczas siedzenia. Inne ktopotliwe kwestie
to powstajgce odlezyny, problem z zacewnikowa-
niem.

WWW.PTSR.ORG.PL

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50

Spastyka objawia sie szczegdlnie w sytuacjach rozciggania miesni. Wtedy stawiajg one silny opoér. Wystepuje tzw.
objaw scyzoryka. Polega on na tym, ze przy rozcigganiu po etapie narastania oporu miesni, ich napiecie maleje.
Brak rehabilitacji przy spastyce spowoduje np.: przykurcze, deformacje kosci lub brak stabilnosci stawdéw. Z cza-
sem problemem sg odlezyny, utrzymywanie siedzacej sylwetki i brak koordynacji w chodzie. W dalszym kroku
moga pojawic sie: problem z utrzymaniem higieny, zacewnikowaniem.

Warto pamigtaé, ze spastycznosé nie jest osobng jednostka chorobowy, ale objawem szerszego problemu.
Trudno tez, patrzac na prace naukowe, podaé jasne wytlumaczenie jej powstawania.

Michal, 1at 39 Kilka 1at temu miatam pacjenta po urazie rdzenia kregowego, ktérego nogi
byly ciezkie, nieruchome jak bele drewna; bardzo trudne do zgiecia oraz nieru-
chome od palcow po stawy biodrowe. Mezczyzna nie pomagat w rehabilitaciji,
bo najzwyczajniej nie czut konczyn. Jedynie ramiona w niewielkim stopniu po-
magaty w ruchu ragk. Nieruchome byty takze palce u dtoni. Michat byt duzym fa-
cetem, co nie utatwiato nam pracy: od ¢wiczen po pionizacje. Plus byt ogrom-
ny - chciat wrécic¢ do jakiegokolwiek funkcjonowania. Niestety rokowania byty
bardzo zte. Nie obywato sie bez zataman, ztos$ci czy niecheci do pracy.

Cwiczylis'my z chorym (zaréwno w weekend, jak i w ciggu tygodnia) na rozne
sposoby: od masazy ndg, przez ¢wiczenia wedle metody PNF, ¢wiczenia bierne
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nog i rak, rozcigganie miesni szczegdlnie obszaru stopy i tydki, po pionizacje
do wdzka (po ¢wiczeniach), a potem przy parapodium. Dtonie stymulowano za
pomoca rekawiczki Tipstim (godzine kazda dton), a stopy przed ¢wiczeniami
oswietlane byly czerwonym solluxem. Pacjenta rehabilitowano 2-3 razy dzien-
nie, po okoto 1 godzinie. Na efekty dziatan wpltyw miata takze farmakologia,
w tym uzycie pompy baklofenowej.

Po dobrym rozéwiczeniu konczyn, nogi udawato sie zgig¢ w kolanach, co uta-
twiato siedzenie na wdzku do obiadu.

Elzbieta, 1at 60 Ela byla mojg pacjentkg w domu opieki. Miala SM w typie pierwotnie poste-
pujacym. Kiedy do nas trafita - byla juz osobg lezagcy. Okazjonalnie wysadzano
ja na wozek. Jedyne, co mogta zrobié, to z duzg pomoca wykonac¢ ruch reki,
a doktadniej ruszy¢ nadgarstkiem trzymajac tyzeczke lub papierosa. Nogi spa-
styczne, niepodejmujace zadnej wspdtpracy.

Cwiczylyémy raczej codziennie, po 15-20 minut, wykonujac ruchy biernie ndg
i rgk, dtoni. Korzystatam takze z metody PNF. Po kilku tygodniach byla bardzo
niewielka poprawa. Zwiekszy} sie¢ samodzielnie zarysowany zakres ruchu. Dru-
ga reka zaczela bardzo delikatnie wspdtpracowac przy niewielkich ruchach.
U Eli bardzo wazne byly ¢wiczenia oddechowe, ktére wykonywata z uzyciem
spirometru. Roéwnie istotna byla pomoc w postaci rozmowy, bowiem dom
opieki nie dysponowat psychologiem.

Leczenie spastyki scisle powigzane jest z leczeniem choroby gtdwnej, a dobdr form rehabilitacji trzeba dostoso-
wac do schorzen wspotistniejgcych, biorgc pod uwage przeciwwskazania. Szczegdlnie w zakresie fizykoterapii,
gdzie znaczna czes¢ zabiegdw jest przeciwwskazaniem u chorujgcych na raka lub majacych epizod chorobowy
w ciggu ostatnich kilku lat. Na pewno nie wolno na site rozciggac¢ spastycznej konczyny, bowiem wywotamy efekt
odwrotny. U udarowcow zginacze wzmoga swe napiecie.

Z pozostatych form terapii stosuje sie np.:

Farmakologig w tym:

a) ostrzykiwanie toksyng botulinowg (BTXA). Daje to dobre efekty u udarowcow

b) pompe baklofenowga (ITB).

Leczenie chirurgiczne w tym:

a) np. wydluzajgce sciegno Achillesa, przeszczepianie migsni (u oséb z MPD) lub rekonstrukcje zmian
w obrebie kosci.

b) leczenie neurochirurgiczne.

Fizykoterapia w tym:

a) sollux kolor czerwony - rozgrzewajacy, powodujacy rozluznienie

b) elektrostymulacja migéni (rozluznia, dzialanie p/bolowe), w tym FES na przykladzie nerwu strzatkowe-
go w przypadku stopy opadajacej; tonoliza
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c) fala uderzeniowa (wg. badan w przypadku opadajacej stopy u chorych na MPD)

e) krioterapia - ktéra ma zahamowa¢ skurcz i bol

f) hydroterapia pod postacig hydromasazy, cieple kapiele.

- masaze (np. klasyczny)

- ortezy i tuski na stop

- kinesiotaping, sztywny taping medyczny.

Gwiczenia:

a) rozciggajace biernie,

b) wysitkowe

c) oddechowe

d) ustawienia stopy poprawiajgce chod

e) pozycje ulozeniowe, p/odlezynowe

f) trening na biezni.

Metody np. PNF, NDT Bobath jako sposoby kompleksowej terapii gtdwnie oséb ze schorzeniami neuro-
logicznymi.

a) suche iglowanie

b) terapie powieziowe

c) mobilizacje stawowe.

Wedtug artykutdw, jakie znalaztam w medycznej bazie PUB MED, wynika ze:
» akupresura nie daje oczekiwanych efektéw (udary),

= fala uderzeniowa versus toksyna botulinowa (zginacze stopy w przypadku chorych na MPD - obie dajg efekty,

bez jasnego wskazania, ktory sposdb jest lepszy),

» statyczne urzadzenie rozciggajgce (terapia skutecznie tagodzita spastycznos¢ i poprawiata funkcje motorycz-

ne u 0sob z ciezkg spastycznoscia i niepetnym ostabieniem po udarze).

Zrédio:

drn.med. Tomasz Kmie¢, Leczenie spastycznosciiinnych objawow neurologicznych, w: Opieka Paliatywna nad dzie¢mi, IX Konferencja Naukowo-Szkoleniowa
dla Lekarzy i Pielegniarek, Rynia, 10-14 pazdziernika, 2003

Czym jest spastycznosé? Objawy, rehabilitacja, éwiczenia | HelloZdrowie.

Postepowanie w spastycznosci, fragmenty_tekstu_226770100.pdf (static-osdw.pl).

Skutecznos$é akupunktury w spastycznosci pacjenta po udarze. Przeglad systematyczny. Za: www.pubmed.ncbi.nim.nih.gov.


http://www.ptsr.org.pl
https://www.hellozdrowie.pl/charakterystyka-spastycznosci-przyczyny-objawy-wplyw-rehabilitacji-ruchowej-na-stan-wzmozonego-napiecia/
https://emp0pwn0cdn0blob0kipzwl0prod.static-osdw.pl/kipzwladdons/6bc250e8/fragmenty_tekstu_226770100.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26168934/
http://www.pubmed.ncbi.nlm.nih.gov.

Odchodzenie...

LISTopad... li§¢ opadl; a mi opadaja rece, gdy widze/
stysze jak nadopiekuncze matki robig wszystko, zeby
nie wypuscic latorosli ze swoich szeroko zamknigtych
ramion. Dlaczego ten temat poruszam wlasnie w tym
miesigcu? Bo listopad kojarzy mi sig¢ z odchodzeniem;
tak szeroko, na wielu ptaszczyznach.
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Odchodzi lato, czas letni, ludzie i... dzieci - od nas, ro-
dzicéw. To bolesna sprawa. Tym bolesniejsza, gdy sg oni
calym sensem zycia matki. Na pewno styszatas, a moze
sama mowitas: ,,dziecko jest moim najwiekszym/jedynym
szczesciem”. ,,Dziecko trzyma mnie przy zyciu”. Kiedy ja
to slysze, z calego serca wspodlczuje rzeczonemu dziec-
ku. Wiem, jak wielki ciezar dzwiga, i jak ciezko bedzie mu
kiedys zy¢ wlasnym zyciem. A taka opisywana mama? Oj,
smutng ma codziennos¢. Prawdopodobnie nie wyjedzie
nigdzie sama, bo przeciez rodzina jej potrzebuje. Nie
spotka sie z przyjacidtkami, nie pdjdzie do kina, na werni-
saz, a zakupy bedzie robita w wielkim pospiechu. Nie pie-
legnuje swoich pasiji, zainteresowan. Nie poczyta ksigzki,
bo dziecko wazniejsze. Nie polezy na hamaku, bo pranie,
prasowanie, gotowanie.

Smutne jest zycie takiej rodzicielki, ale najsmutniejsze
dopiero przed nig. Bo jej syn na pewno kiedys rozpocznie
swojg podroz, tylko z wielkim poczuciem niepotrzebnej
winy. A ona? Zostanie ,sama”, z wielkg pustka w sercu.
Jesli nie znajdzie sobie odskoczni, bedzie pograzala sie
w nieutulonym zalu i zgorzknieniu.

Kiedy$ przeczytalam, a potem upewnita mnie w tym
Bardzo Madra Osoba - Joanna Woyciechowska. Trak-
tuj dziecko do 7 roku zycia jak kréla, do 14 - jak stu-
ge, a potem - jak przyjaciela. PdZniej niczego juz go nie
nauczysz, bedziesz tylko zbierata owoce wczesniej posia-
nych wartosci. | pozwdl mu odejsé - kiedy bedzie na to
gotowy, przeciez jest odrebng Istoty. Miatas tylko PRZY-
WILEJ uczestniczy¢ w jego zyciu, objasniac¢ swiat, obser-
wowag, jak wzrasta i dorosleje. Cieszy¢ sie z jego osig-
gnie¢, sukcesow, ale tez oswajac porazkii niepowodzenia.

Kiedy mdj syn, zaraz po maturze zdecydowat, ze wyjezdza
na studia, za granice, mogtam go tylko wspiera¢, z catych
sit kibicowac¢ i pociesza¢ w chwilach kryzysu i zwatpie-
nia. Bo takie byly, oj byly. Wcale nie byto kolorowo; zanim
znalazt prace i samodzielnie stangt na nogi. Ale nigdy nie
przyszto mi do gtowy namawia¢ do powrotu. Oczywiscie,
pozostawiona sama, czesto plakatam i modlitam sie o site
i wiare. Dla niego; zeby wytrwat, nie poddat sie. Walczyt.

Moje ,,otoczenie” natychmiast podzielito si¢ na dwie
grupy. Pierwsza - mocno wspierala mnie; patrzyta
z podziwem na syna, ze odwazyl sig na tak ryzykowny
krok. Jechal w ciemno, nie majac zadnych kontaktow,
ani ,zalatwionej” pracy. Druga - z oburzeniem wy-
razala swojg dezaprobate: jak on mogt cie zostawié,
przeciez potrzebujesz opieki, codziennej pomocy.
Stuchatam z niedowierzaniem; co, miatoy mi podcierac
tytek i by¢ na moim utrzymaniu? Jak mogtabym go po-
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zbawi¢ mozliwosci uzyskania wyksztatcenia i nabywania
doswiadczenia; przeciez to bardzo istotne elementy, by
stang¢ finansowo na nogi. Tylko wtedy mégtby mi realnie
pomoc i zapewnic¢ profesjonalng opieke.

Oczywiscie - macierzynstwo jest poswieceniem i trzeba
by¢ gotowym, aby matemu cztowiekowi zapewnic najlep-
sze warunki do bezpiecznego i naturalnego rozwoju - ale
do pewnego etapu. W ktoryms$ momencie trzeba latorosl
wypuscic¢ spod swoich skrzydet i pozwoli¢ samodzielnie
zy¢. Podejmowac wlasne decyzje, nawet kosztem popet-
nianych btedow. To lekcje zycia. Tylko, niech ma pewnosg,
ze jest kochane, szanowane i zawsze moze na ciebie li-
czy¢. Chce was zostawic¢ z takim przestaniem:

Dzieci nigdy nie byly, nie sg i nie beda nam nic winne.
Dziecko nie jest prezentem, nie jest zachcianka.

Nie jest partnerem ani opiekunem przydzielonym dla ro-
dzenstwa.

Nie przychodzi tu, aby speic to, czego chcielismy, a cze-
go nie moglismy zrobic.

Nie przychodzi, aby nada¢ sens naszemu zyciu.

Nie jest ,zamiast”.

Nie ratuje zycia zadnej osoby ani zadnej pary.

Nie przychodzi, aby wypetnic¢ pustke, ani cos$ uzupemid.
Dziecko nie jest kaprysem, tylko darem.

Jest kims$ innym od samego poczatku i przychodzi zy¢
wilasnym zyciem.

Przychodzi do nas ze swoim wlasnym projektem.

Masz przywilej, zeby mu towarzyszyc¢.

Ale tylko wtedy, kiedy pozwolisz mu swobodnie wyrazaé
siebie, wybraé, kim chce by¢ i co lubi robié.

| jesli to zrobisz, przyjmiesz od samego poczatku, ze nie
musi odpowiadac¢ twoim ideatom, projekcjom anitez nie
jest twoim odbiciem.

Wez go w ramiona, usmiechnij sie i - zostaw mu niezbed-
ny dystans, aby odwazyto sie samodzielnie chodzi¢, po-
znawac i zwiedzac Swiat.

| cho¢ boli, czasem bardzo boli - jak sie oddala, poczekaj
na niego w swoim miejscu, by gdy wréci, odnalazt twoj
uscisk bez wyrzutdw sumienia i bez poczucia winy. Peten
wolnosci.

Maj synu, moja cérko: Uwalniam Cig, od tego, zebys$ mnie
uratowal, dbat o0 mnie - bo tak wypada, dawal mi szcze-
$cieiczul, ze ,,jeste$ mi cos winien”.
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Tytutl: Mentalista
Autor: Camilla Léckberg, Henrik Fexeus
Czarna Owca

Camilla Lackberg, autorka bestsellerowych kryminatéw tym razem
powraca w duecie z przyjacielem Henrikiem Fexeusem, pisarzem i...
specjalistg od mowy ciala oraz komunikacji niewerbalnej. Od poczat-
ku robi sie ekscytujgco, gdyz tytutowy mentalista to ktos, kto dzieki
znajomosci psychologii, sile sugestii i tajemniczym sztuczkom stwa-
rza iluzje, ze posiada zdolnosci wlasciwe medium albo ze czyta w my-
$lach. Do tego zwtoki mtodej kobiety znalezione w centrum Sztokhol-
mu ukryto w dziwnej skrzyni, ktéra pierwotnie stuzyla iluzjoniscie do
sztuczki z mieczami. Kto$ celowo wbit miecze w jej ciato. Sledztwo,
ktére prowadzi inspektor Mina Dabiri utyka jednak w martwym punk-
cie. Ekipa sledczych decyduje sie wiec na niecodzienne posuniecie -
zatrudniajg mentaliste, Vincenta Waldera. By¢ moze to jemu uda sie
rozwikta¢ zagadke zbrodni, spogladajagc okiem specjalisty od iluzji.
Czy jednak uda mu sie powstrzymac szalenca, zanim zrealizuje on swoj
chory plan? Mozna powiedzie¢, ze swojg najnowsza powiescig Camil-
Mroczny Sztokholm la Lackberg wraca do korzeni klasycznego kryminatu skandynawskie-
go. Z matego miasteczka, w ktérym toczyta sie ostatnio akcja jej ksig-
zek, przenosi fabute na miejski, bardziej uniwersalny grunt. W duecie
z Henrikiem Fexeusem data nam powies¢ rozrywkowa, wciggajgca
i dopracowang, jak na Krélowa Szwedzkich Kryminatdw przystato.

vi mentalista w akgji
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Tytut: Gleboka woda L ]
Autor: Patricia Highsmith
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Mitosnikdw cyklu o Tomie Ripleyu, czyli ksigzek ,Utalentowany pan Ripley”
oraz ,Ripley pod ziemiag” z pewnoscig ucieszy fakt, ze wlasnie ukazata sie
niepublikowana dotad w Polsce powies¢ autorki tych ksigzek, Patricii Hi-
ghsmith ,Gleboka woda”. Pisarka data sie nam poznac¢ jako mistrzyni psy-
chologicznego thrillera i ta ksigzka jest kolejnym na to dowodem. Vic i Me-
linda Allen pozostajg matzenstwem wylgcznie z powodu zawartej umowy.
Melinda moze miec tylu kochankdw ilu zechce, pod warunkiem, ze nie opu-
$cirodziny. Jednak Vic, nie mogac dtuzej opanowac zazdrosci, chce w pew-
nym momencie odzyskac zainteresowanie zony i... wikla sie w sprawe rze-
komego morderstwa. Fikcja i rzeczywistos$¢ zaczynajg sie przenikacito, ze
krew naprawde splami rece Vica, pozostaje tylko kwestig czasu. Wkroétce
dochodzi do prawdziwej zbrodni i idylliczne przedmiescia amerykanskie-
go miasteczka stajg sie miejscem pelnym intryg i tajemnic. Highsmith bez
litosci odrzuca maski, aby pokaza¢ nam mroczny $wiat socjopatdéw i psy-

chotycznych zachowan, ukryty pod spokojna taflg spoteczenstwa.
Utalentowana mistrzyni

psychicznego thrillera

L4

Tytut: Mézg jak brzytwa. Roczny plan treningowy
Autor: Kaja Nordengen
Marginesy

Ten to ma tega gtowe lub gtowe nie od parady - czasem mozna ustyszec¢
komplement o kims, kto wie wiecej od innych, czy tez wykazuje sie re-
fleksem w zgadywaniu haset w krzyzéwce. Jednak, by taki stan osiggnac¢
trzeba swoj moézg ¢wiczy¢, wymagac od niego ciggtej gotowosci do dzia-
tania. Idealng ksigzka do osiggniecia takich efektow jest ,,Mdzg jak brzy-
twa” Kaji Nordengen, autorki bestselleréw ,,Mdzg rzgdzi” i ,,Mdzg Ewiczy”.
Autorka udziela porad jak w tatwy i w miare przyjemny sposdb codzien-
nie dba¢ o kondycje naszego mdzgu. Udowadnia, ze przy niewielkim, ale
dosy¢ systematycznym wysitku umystowym mozna nie tylko poprawié pa-
miec¢ i zdolnos$c¢ logicznego myslenia, ale tez wzmocni¢ ten organ. Wystar-
czy tylko regularnie podejmowac drobne wyzwanie. Dzieki temu tworzg sie
nowe potaczenia neuronowe w mdzgu. Wzmacnia sie rowniez te istniejgce,
dzieki czemu maleje ryzyko wystgpienia demencji i innych chordb wieku
podesziego. Poza tym wzrasta komfort zycia. Na poczatek wystarczy na-
uczy¢ sie czegos$ nowego, i$¢ na spacer inng droga, czy umowic sie z kims
nie widzianym od dawna. W ksigzce czekajg na nas zadania na kazdy dzien

Rusz mozg!

tygodnia przez caly rok. Mozemy zapisywac¢ nasze wyniki. Zyskasz nowe
kompetencije i zabezpieczysz sie na przysztosc. Autorka jest neurologiem
i naukowcem.
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Wydanie numeru byto mozliwe dzieki niezaleznemu grantowi od Biogen.

Wydanie numeru byto mozliwie dzieki

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