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Numer 8. niesie nam, Dro-
dzy Panstwo, znéw sporo
dobrych wiadomosci. Naj-
wazniejsza to ta, ze prezes
AOTM (Agencji Oceny
Technologii Medycznych)
pozytywnie ocenil lecze-
nie os6b chorych na SM
ponad 60 miesiecy. To
jeszcze nie znaczy, ze ba-
riera 5-letniego refundo-
wania leczenia zostanie
zniesiona, ale taka nadzieje mozemy mie¢. Sa-
dze, ze Ministerstwo Zdrowia musi uwzgled-
ni¢ te opinie, nie moze by¢ wobec niej obojetne.
Nasza tez rolg jest, aby decydentéw przekony-
waé do zmiany zasad refundacji. Wierze, ze to
sie uda.

Oddzielng sprawg jest, ze juz musimy mysle¢
o tym, aby osoby, ktdre z konicem 2013 wycho-
dza z programu leczenia, nie zostaly go pozba-
wione z nastaniem roku 2014. Znéw bedziemy
mieli burzliwy koniec roku, ale w pozytywnym
tego sfowa znaczeniu.

Druga dobra wiadomoscig jest fakt, ze
w Opolu powstal kolejny oddzial PTSR.
Swiadczy to o potrzebie istnienia takich or-
ganizacji jak nasza, poniewaz tylko w ten
spos6b mozemy rzeczywiscie stanowi¢ na-
macalng sife, ktéra pozwala na $wiadome
i przekonujgce méwienie o potrzebach osdb
chorych na SM. Mysle, i chyba kazdy to po-
twierdzi, ze osoba chora wie najlepiej czego
potrzebuje, jakiej terapii, jakiej pomocy.

W tym numerze znajda tez Panstwo informa-
cje o waznych wydarzeniach, w ktérych PTSR
uczestniczyl. Bylo ich naprawde duzo i bez wat-
pienia sprawily, ze o stwardnieniu rozsianym
moéwilo sie wiele. To wazne, szczegdlnie teraz,
gdy zapadaja tak wazne dla naszego Srodowi-
ska decyzje.

Wiadomosci

SM
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PT SR na Dmach Patrona

dniach 27 - 29 wrzeénia 2013 roku obchodzone byty
WDni Patrona Bialej Podlaskiej Swietego Michata Ar-

chaniota. Bialczanie licznie korzystali z wyjatkowo
smacznej oferty wystawcéw i producentéw tradycyjnej zywno-
$ci oraz degustacji potraw regionalnych. Na straganach krélowa-
ty wedzonki, pieczywo, ciasta i sekacze byt tez miody, sery i do-
MOowe przetwory.
Jarmark Michalowy w Bialej Podlaskiej to nie tylko jedzenie.
Na straganach mozna bylo spotka¢ réwniez wyroby rekodziel-
nicze i artystyczne. Do wyboru byla bizuteria oraz przedmioty
codziennego uzytku wykonane ze szkla, drewna i gliny. My ja-
ko Stowarzyszenie SM dzie- - I
ki Bialskiemu Centrum Kul- .
tury moglismy wystawi¢ swoje
prace zrobione na terapii przez _
chorych. Mozna bylo oglada¢ [}
i kupi¢ rzeczy zrobione metoda i
dekupaz. Przez dwa dni mieli- [
$my okazje pokaza¢ ludziom,
ze chorzy ludzie nie musza sie-
dzie¢ w domach, ale moga robi¢
rozne rzeczy, trzeba tylko spro-
bowa¢. Przy okazji tego $wieta
rozmawia¢ z ludzmi, rozdawa-
lismy broszury i ksigzki zwia-
zane z naszg chorobg i promu-
jace nasze Stowarzyszenie.
L Grazyna Sikora

SM



I
l/owy oddzaf PTEK w Opo/a

o kilku wczesniejszych prébach,
P21 pazdziernika br. w sali kon-

ferencyjnej Opolskiego Urze-
du Wojewddzkiego  zawigzano Od-
dzial Opolski Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego.
Spotkanie inicjujace dzialalno$¢ sto-
warzyszenia odbylo sie w urzedzie wo-
jewddzkim, dzieki ofercie Oddziatu
»Centrum Dialogu” skierowanej do or-
ganizacji spolecznych. Oddziat powstat
w 2010 r. z inicjatywy Wojewody Opol-
skiego, Pana Ryszarda Wilczynskiego
w innowacyjnej - w skali kraju - formu-
le dialogu spolecznego i obywatelskiego.
Do zadan oddziatu nalezy pozafinanso-
wa wspolpraca z organizacjami pozarzg-
dowymi i kreowanie rozwoju III sektora.
W ramach wspélpracy oddziat udostep-
nia mozliwo$¢ bezplatnego skorzystania
z sal konferencyjnych Opolskiego Urze-
du Wojewddzkiego na wewnetrzne spo-
tkania i konferencje organizacji spotecz-
nych.
Miejsce spotkania dla zawigzujace-
go sie oddzialu mialo réwniez swoje
znaczenie ze wzgledoéw praktycznych.
Usytuowanie budynku w centrum
Opola oraz jego funkcjonalnos¢ sprzy-
ja potrzebom os6b z niepetnospraw-
noscig. W tym kontekécie ogromnie
satysfakcjonujacy jest fakt, ze oddziat
uzyskal obietnice bezptatnego uzycze-
nia sal Opolskiego Urzedu Wojewodz-
kiego na kolejne, cykliczne spotkania
czlonkéw stowarzyszenia. To z pew-
noécig ulatwi nam zadanie. Mamy tez
nadzieje, ze bardziej doswiadczone od-
dzialy PTSR wespra nasze dziatania
i pomoga w przejsciu przez trudne po-
czatki.
Jednocze$nie mito nam powiadomié¢,
ze wybrali$my swoje wladze. I tak do
Rady Oddzialu weszli: Joanna Ko-
storz — Przewodniczacy, Malgorzata
Janisz - Zastepca, Monika Hajduk -
Skarbnik, Marcin Kozlik - Sekretarz,
Kamila Karpinska
W komisji Rewizyjnej znalezli sie:
Wioleta Damaszek - Przewodnicza-
ca, Andrzej Kroélikowski, Zdzistaw
Lisowiec.
N RO
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iezwykle uroczyscie przebie-
glo zakonczenie SyMfonii
Serc na zamku Krolewskim

w Warszawie. 13. pazdziernika w Sa-
li Balowej osobom szczegdlnie zaan-
gazowanym w dzialania podnoszg-
ce $wiadomos¢ spoteczng wreczono
honorowe odznaczenia PTSR Amba-
sador SM. Laureatami zostali w tym
roku:

1. Elzbieta Drogo$

2. Dr Hanka Hertmanowska

3. Kapele Serc

4. Ks. Robert Kowalski

5. Anna Kwiecien

6. Janina Liedtke-Jarema

7. Dr Ewa Lagonska

8. Mariola Lodzinska

9. Danuta Napora

10. Aurelia Pawlak

11. Dr Anna Pokryszko-Dragan

12. Barbara Sieminska

13. Artur Standowicz

14. Christoph Talheim

15. Ks. Wojciechowski Jozef
Ztozono takze podziekowania Ser-
ca Serc osobom i instytucjom, ktore

w sposdb szczegdlny sposdb przyczyni-
ty si¢ do realizacji kampanii spofecznej
»SyMfonia serc”. W tym roku byli to:
1. Dyrekcja Basenu Aquapark

2. Wojciech Bartelski

3. Biogen Idec Poland

4. Krzysztof Czubak

5. Starostwo Powiatowe Kozienice

6. Urzad Miasta Kozienice

7. Radomska Orkiestra Kameralna

8. Adam Mirostaw Orlinski

9. Ewa Reszko

10. Tomasz Reszko

11. REAL Hipermarket

Podczas gali wreczono réwniez nagro-
dy dziennikarzom, laureatom konkur-
su ,,1000 Twarzy SM” dla mediow:

o w kategorii material radiowy - Pa-
trycji Gruszynskiej-Ruman za re-
portaz ,Lekcja empatii” emitowany
w Polskim Radiu 24

o w kategorii material telewizyjny -
Edycie Krzesniak za reportaz ,Sni
mi si¢ $mier” wyemitowany w pro-
gramie Uwaga w TVN

o w kategorii material prasowy -
Agnieszce Fedorczyk za artykul

»Dziurawe kota ratunkowe”, opubli-
kowany w tygodniku Wprost

o w kategorii material internetowy -
Annie Frankowskiej za artykul ,Pa-
ni Niteczka i Anna Black, czyli czula
twardzielka i SMoczyca. Obie tworza:
jedna zabawki, druga ksiazki. Pomi-
mo choroby. Zdajg trudny egzamin
kazdego dnia”, opublikowany na por-
talu iWoman.pl

Wieczér uswietnit recital Aleksan-
dry Resztik i Tadeusza Szlenkiera,
przy akompaniamencie Katarzyny
Ewy Sokolowskiej. Gale, z niezwy-
kla gracja, prowadzita Agnieszka Ro-
bakiewicz. Goscie dopisali. Byto wie-
le wzruszen i radosci. Dzigkujemy
wszystkim przybylym na uroczystos¢,
a w szczegllnosci jeszcze raz dziekuje-
my laureatom wyréznien. Doceniamy
Panstwa wklad w zmiane¢ $wiadomo-
$ci Polakéw na temat SM, szerzenie
wiedzy i wspieranie naszych inicja-
tyw. Bez pomocy wielu oséb, firm i in-
stytucji nie mogliby$my dziataé. Dzie-
kujemy!

T Monika Zelazko




L6 Nasze aktywnosci

Przedstawiciele.‘l'?__G'_'PTSR oraz Oddziatu we Wroclawiu
z-quasadorem USA Stephenem Mullem
podezas Festiwalu Filmow Amerykariskich

iedy u Jasona DaSilvy,
mtlodego, zdolnego i am-
bitnego rezysera, w wie-
ku 25 lat zdiagnozowano
ciezka postaé stwardnienia rozsia-
nego, musial z dnia na dzien prze-
warto$ciowac swoje zycie. Do tej
pory przemierzal §wiat z kamera,
teraz musial zmierzy¢ si¢ z bole-
sng prawda, ze bez pomocy najbliz-
szych nie jest nawet w stanie umy¢
zebow.
Jak silnym trzeba by¢ cztowiekiem
- fizycznie i psychicznie - aby nie
tylko nie podda¢ sie brutalnej rze-
czywistosci, w ktorej nogi odma-

wiajg postuszenstwa, a postepujaca
z dnia na dzien niepelnosprawno$é
podcina skrzydta, ale kontynuowaé
prace, spelnia¢ marzenia i szukaé
mitosci? Tego wszystkiego moze-
my sie dowiedzie¢ z wzruszajace-
go dokumentu Na wlasnych nogach
(When I Walk) Jasona DaSilvy.
Weczesniej film byt pokazywany
na najwazniejszych festiwalach na
$wiecie, miedzy innymi na festi-
walu Sundance i w Toronto. Dzie-
ki pomocy ze strony Stowarzysze-
nia Nowe Horyzonty i firmy Gutek
Film mogli go zobaczy¢ takze pol-
scy widzowie.

W $rode 23. pazdziernika w ra-
mach Festiwalu Filméw Amerykan-
skich we Wroclawiu odbyl si¢ wy-
jatkowy pokaz filmu Na wlasnych
nogach. Dzigki zaangazowaniu Dol-
noélaskiego Oddziatu PTSR sala pe-
kata w szwach. Po filmie odbyta sie
dyskusja, w ktorej wzieli udzial: He-
lena Kladko - czlonkini Rady Gléw-
nej PTSR i osoba chora, doktor Alina
Niedzielska - neurolog, Jacek Sutryk
- Dyrektor Departamentu Spraw Spo-
tecznych Urzedu Miejskiego Wrocta-
wia oraz Tomasz Pole¢ - Przewod-
niczacy PTSR. Panel poprowadzita
Magdalena Fac, Sekretarz Generalna
PTSR. Na pokazie byla réwniez obec-
na zastepczyni Attaché Kulturalnego
Ambasady Stanéw Zjednoczonych,
Keisha Lafayette.

Dokument bardzo poruszyl publicz-
nos¢. - Film jest formg sztuki, ktora
potrafi przekazal wiecej niz wszystkie
ksigzki, broszury czy dyskusje — mowi-
ta jedna z uczestniczek pokazu.
Dzigkujemy Stowarzyszeniu Nowe
Horyzonty i firmie Gutek Film, bez
ktérych nie moglibysmy zorgani-
zowaé projekcji, a takze organiza-
torom z Oddzialu Dolno$laskiego
PTSR i widzom.

Mamy nadzieje, ze uda si¢ zorgani-
zowac jeszcze wiele rownie udanych
wydarzen!

T Monika Zelazko




Nasze aktywnosci

Odelzas

o Kraltoene

na spotkanie

z neurologiem

dr Stanistawem Ruskiem,

ktory prowadzi poradnie
dla chorych na SM
przy Szpitalu im. Rydygiera w Kra-
kowie
i jest zastepca ordynatora na oddzia-
le neurologii w tym szpitalu.

21 listopada 2013 r.
godz. 17.00 w Krakowie,
Rynek Podgorski 1,

sala Urzedu Miasta Krakowa,
w pelni przystosowana dla ON.

/LAPLASZaAmY,

Jason da Silva - amerykanski rezyser,

ktéry dziesigé lat temu zachorowat na stwardnienie rozsiane, postaé pierwot-

nie postepujaca. Brat udzial w kilkudziesieciu amerykanskich festiwalach fil-

mowych, odnoszac duze sukcesy, m.in. otrzymujac nominacje do Oscara za film

,Puzzle Olivii”. Gdy w roku 2003 zachorowat na SM, postanowil, ze sprobuje

przekazac $wiatu informacje o tej chorobie. Tak zaczat powstawac film When

I Walk (Na wiasnych nogach), ktéry moglismy oglada¢ we Wroctawiu oraz ..."1

Warszawie. - -

Choroba Jasona postepuje szybko. Mimo trudnosci ukonczyl film, nie ukrywajac 5

ogromnej pomocy rodziny i przyjaciot. Bez nich pewnie ta sztuka by sie nie uda- EIE 1

ta. Jednym z przestan obrazu jest wlasnie znaczenie rodziny i przyjaznego $rodo-
wiska w funkcjonowaniu z choroba. Jasonowi udalo sie ten przekaz podkreglié.

SMExpress
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Opielta paliadfena «o SM.

Podczas konferencji Oddzialow
w Turnie podjeliémy wazny temat -
problem opieki paliatywnej w SM.
PisaliSmy juz na ten temat w po-
przednim numerze, bedziemy pisaé
réwniez w kolejnych, gdyz temat jest
szeroki, trudny i warty poruszania.
Zachecamy do pisania do nas i in-
formowania, z jakimi problemami
zmagaja sie Panstwo jako chorzy, ale
rowniez jako rodziny chorych lezg-
cych, niesamodzielnych, czesto po-
zostawieni wlasciwego wsparcia in-
stytucji i panstwa.

Opieka paliatywna ma za zadanie
calo$ciowe wsparcie pacjenta w sta-
nie niesamodzielnosci, wymagajace-
go stalej opieki otoczenia. W Polsce
wielki problem stanowi wlasciwa te-
rapia u$mierzania bolu, jak réwniez
zapewnienie dziennej opieki palia-
tywnej — niestety ustawodawca do-

strzegl potrzebe opieki paliatywnej
tylko wsrdéd chorych na nowotwory
- chorzy na SM poddawani sg takiej
opiece dopiero w sytuacji powaznych
powiktan takich jak odlezyny.
Postanowiliémy na bazie miedzy-
narodowych wytycznych stopnio-
wo przybliza¢ Panswtu t¢ tematyke
- baza dla artykutéw bedzie opraco-
wanie Swiatowej Organizacji Zdro-
wia na temat opieki paliatywnej.
Wlasciwa opieka paliatywna powin-
na by¢ koordynowana przez wykwa-
lifikowany personel réznych specjal-
noéci — w przypadku SM neurologa,
urologa, psychologa (psychiatry),
geriatry (jesli pacjent jest starszy
iz problemami z SM wspotwystepu-
ja problemy starszego wieku), spe-
cjalistow leczenia bolu, fizjoterapeu-
ty (rehabilitanta).

Cykl artykuléw zaczniemy od wia-

sciwej oceny stanu pacjenta — na jej
bazie pacjent moze otrzymac specy-
ficzne leczenie (farmakologiczne i in-
ne) oraz terapi¢ polegajaca na mini-
malizowaniu symptoméw. W ocenie
stanu zdrowia pacjenta rodzina i naj-
blizsze otoczenie ma niezwykle waz-
ng role — obserwujac pacjenta przez
dluzszy czas najblizsi sg najlepiej
w stanie oceni¢ pogorszenie sie sta-
nu zdrowia badz kondycji psychicz-
nej. Czesto komunikowanie swoich
obserwacji wykwalifikowanemu per-
sonelowi medycznemu moze by¢ po-
mocne w ustaleniu i zoptymalizowa-
niu procesu terapeutycznego.
Rodzina, bliscy, pielegniarka $rodo-
wiskowa i inni opiekunowie najlepiej
s3 w stanie oceni¢ stan chorego. Cze-
sto wlasnie taka ocena stanu zdrowia
pozwala na unikniecie dodatkowego
bélu i cierpienia. W wielu przypad-
kach wychwycenia danego problemu
nieodzowna jest farmakologiczna te-
rapia objawowa i konsultacja z wta-
$ciwym specjalista.

I Magdalena Fac

Ocena pacjenta

Specyficzne procedury
wymagajace interwencji
lekarza (przepisanie
wtasciwych lekow, terapia,
opieka i inne)

Leczenie symptomow choroby
(leczenie objawowe)

Szybka ocena — obejmuje
ocene oddychania, krgienia
krwi, béle w klatce piersiowej,
bdle plecow, cigikie bole
glowy, poraczke

Kaszel badZ problemy z
oddychaniem

Niedoiywienie badi anemia

- jesli wystepujg pilne
symptomy (temperatura itp)
zagrazajgce zdrowiu — podanie
specyficznych lekdw
- terapia ostrego bdlu (Srodki
przeciwbolowe)
- zapalenie ptuc (antybiotyki)
- ciezkie zapalenie ptuc badz
inne cietkie choroby
[antybiotyki i konsultacja ze
specjalista)

podejrzenie gruzlicy (wystanie
flegmy-plwociny do badania)

mozliwa przewlekta choroba
ptuc (konsultacja ze specjalista)
- przeziebienie (leczenie
przeziebienia)
- swiszczgcy oddech (inhalatory
i leki ulatwiajgce przeptyw
powietrza)
- ostre niedozywienie
- Znaczna utrata wagi
- ostra badi czesciowa anemia
[podawanie zelaza fatwo
wchlanialnego badz terapia
przeciw pasozytom)

- terapia ostrego boélu

- dusznosci

- meczacy kaszel

- nadmierne odksztuszanie
(plwociny)

- utrata wagi
- problemy z jamg ustna

SMExpress
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Jama ustna i gardto

Bdl

Gorgczka

Biegunka

Bdle brzucha (meskie, kobiece)

Béle genitalne, owrzodzenia

Problemy skdrne i guzy

Bdle gtowy i problemy

- plegniawki w ustach
(nystatyna, przeciwgrzybiczne
leki)

- plesniawki przetyku (leki
przeciwgrzybiczne)

- zapalenie migdatkdw

- owrzodzenia jamy ustnej i
dzigset

- choroby dzigset i przyzebia
- problemy stomatologiczne,
psucie sie i utrata uzebienia
Szukanie przyczyny bolu

Diugo utrzymujgca sie gorgczka
Temperatura wynikajgca z
innych przyczyn (szukanie i
leczenie przyczyn)

- ciezkie f umiarkowane/ lekkie
odwodnienie

- dtugo utrzymujaca sie
biegunka

- dezynteria (czerwonka)

- problemy menstruacyjne
(kobiece)

- problemy z prostata (meskie)
- powaine problemy
wymagajace interwencji
chirurgicznej

- opryszczka, zakaZenie
bakteryjne

- owrzodzenia i rany w
pachwinach

- podejrzane powiekszenie
weztow badi wielosd
wystepowania guzow

- podrazniona skora

- liszaje

- swierzh

- sucha, swedzgca skdra

- potpasiec

- tuszczyca

- infekcja miesniowa

- zapalenie mieszkow
wiosowych

- wrzod, ropien

- egzema, wypryski

- grzybica

- tojotok

- odlezyny

- migreny i silne bdle gtowy

- leczenie objawowe owrzodzen
- higiena jamy ustnej

- wysuszenie sluzéwki jamy
ustnej

- terapia chronicznego bélu
- terapia ostrego bolu

- zhijanie gorgczki (leczenie
symptomu)

- dostraczanie duzej ilosci
ptyndw

- higiena odbytu

- farmakologiczne leczenie
biegunki

- terapie przeciwbdlowe (leki
przeciwhdlowe, przeciwzapalne
i rozkurczowe)

- oktady

- higena

- przeciwdziatanie swedzeniu i
rozprzestrzenianiu sie
owrzodzenia

- przeciwdziatanie odleiynom
- wiasciwe przygotowanie
postania dla osoby leigcej

Problemy z nietrzymaniem
moczu, z wydalaniem

- bole zwigzane ze
spastycznoscig

- czesto jeden z podstawowych
problemdw w zaawansowanym
SM

- konsultacja urologiczna

- Konsultacja proktologiczna

- zapewnienie wlasciwej higieny
- dieta i cewniki oraz inne
przyrzady utatwiajgce
oddawanie katu

SMExpress



to Spotkania, konferencje

W Berlinie spotkali si¢ przedstawiciele organizacji SM z calego Swiata

raz z poczatkiem paz-
dziernika mialo miejsce
wiele interesujacych mie-

dzynarodowych spotkan, w ktérych
uczestniczyliSmy reprezentujacy pol-
skich pacjentéw. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego zrzeszone
jest w miedzynarodowych struktu-
rach ruchu SM: Europejskiej Platfor-
mie Stwardnienia Rozsianego (EMSP)
jak rowniez Miedzynarodowej Fe-
deracji SM (MSIF) - pozwala nam
to czerpa¢ do$wiadczenia od towa-
rzystw majacych sukcesy i jeszcze
dluzszg tradycje dziatania.

Dzieki wspotpracy z MSIF mieli$my
mozliwo$¢ uczestnictwa w zjezdzie
towarzystw z calego $wiata — spotka-
liSmy reprezentantéw Australii, Ka-
nady, Stanéw Zjednoczonych, krajow
europejskich, ale rowniez przedstawi-
cieli krajow Bliskiego Wchodu oraz
Azji. Pretekstem do migdzynarodo-
wego zjazdu stal sie jubileusz Nie-
mieckiego Stowarzyszenia SM, ktore
obchodzito $wieto 60-lecia istnienia.
Wraz z Krystyna Frankowska,
czlonkinig Rady Giéwnej i Przewod-
niczacg Oddzialu w Koninie miatam
przyjemno$¢ gosci¢ w Berlinie, kto-
ry przywital nas pickng pogoda, sa-
mi za$ gospodarze dolozyli wszelkich

staran, aby wszyscy miedzynarodo-
wi go$cie mieli mozliwo$¢ spotkania
i wymiany doswiadczen.

Dwudniowa konferencja obfitowata
w cenne informacje, nowinkiw za-
kresie leczenia i rehabilitacji, poru-
szone zostaly tez tematy w mniej-
szym stopniu obecne w dyskusjio SM
- mowiono wiec zaréwno o proble-
mach poznawczych i neuroreha-
bilitacji jako waznych elementach
terapii pozwalajacym na zachowa-
nie aktywnosci i sprawnosci. Mo-
wiono takze o zmeczeniu, ktérego
to symptomu doswiadczaja niemal
wszyscy chorzy - niezaleznie od
zaawansowania i przebiegu choroby.
Dr Shapiro mial §wietny wyklad,
ZWracajac uwage, iz zmeczenie jest
naturalnym stanem i nie powinno
dziwi¢ przy duzej aktywnosci.
Jednoczesnie brak wrazliwo$ci na
ten aspekt choroby moze wplywa¢
na wiele funkeji organizmu i nasila¢
inne symptomy, takie jak spastycz-
no$¢. Bardzo wazne jest wiec to, aby
rozpoznawa¢ momenty, kiedy zme-
czenie si¢ pojawia i stosowa¢ techni-
ki i metody niwelujace ten symptom.
Bardzo waznym dla nas tematem,
ktéry bedziemy z pewnoscig poru-
sza¢ jeszcze na famach SM Expres-
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su jest problem seksualno$ci w SM.
Wydaje sie, ze ciagle jest to temat tabu
i zaréwno przez lekarzy jak i pacjen-
tow problematyka seksualnosci oséb
z niepelnosprawnoscia jest badz to
bagatelizowana, badz, ze wzgledu na
wstyd i brak otwarto$ci wraz z nie za-
wsze dobrze rozumiang dyskrecja, po-
mijana. W przypadku pacjentéw z SM
problemy z ta sferg wynikaja nie tyl-
ko z uszkodzen neurologicznych i za-
burzen funkgji, ale czgsto sa pochodna
probleméw psychologicznych zwigza-
nych z relacjami.

Drugi dzien konferencji w znacznie
wiekszym stopniu po$wiecony byt
konkretnym dzialaniom podejmowa-
nym przez stowarzyszenia na rzecz
poprawy sytuacji chorych na SM i ich
rodzin w poszczegolnych regionach
$wiata. Dowiedzielismy sie jak wy-
korzystywa¢ nowe media i internet
w zdobywaniu funduszy, przedstawio-
no program edukacji dla chorych i ich
rodzin prowadzony przez Amerykan-
skie Stowarzyszenie SM. Podkreslano
role internetu, jako narzedzia pozwa-
lajacego na dzielenie si¢ doswiadcze-
niami i tworzenie grup wsparcia nie-
zaleznie od miejsca zamieszkania
i stanu pacjenta — jak si¢ bowiem oka-
zuje, wérdd grup pacjentéw osoby
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chore na SM sg jednymi z bardziej
do$wiadczonych i aktywnych uzyt-
kownikéw internetu, czerpigc z nie-
go nie tylko wiedze¢ o chorobie i no-
wych terapiach, ale réwniez tworzac
niezalezne fora wymiany informacji
i wirtualne grupy wsparcia — czesto
bedace przyczynkiem do przyjazni
i warto$ciowych relacji.

Obchody 60-lecia niemieckiego sto-
warzyszenia, mogacego pochwali¢
si¢ licznymi sukcesami, m.in. do-
brag polityka informacyjng, $wiet-
nym poziomem leczenia, jak réw-
niez innowacyjnymi rozwigzaniami
w zakresie polityki informacyjnej
i wsparcia pacjentow, uswietnit kon-
cert orkiestry symfoniczne;.
Uczestnictwo w spotkaniu pokazato

nam, jak wiele jeszcze mozna zrobi¢
w Polsce, z jakich doswiadczen war-
to korzysta¢. Budujacym doswiad-
czeniem jest jednak to, iz wiele juz
nam sie udalo dzieki dziatalnosci
nas wszystkich. Na wielu polach Pol-
ska moze by¢ réwnorzednym part-
nerem w wymianie do§wiadczen na
temat pomocy osobom chorym. Dla
mnie za$ osobiscie niezwyklym do-
$wiadczeniem bylo ujrzenie, iz na
calym $wiecie dziala tak wiele oséb,
ktérym los chorych nie jest obojetny.
Ostatnie dni, podczas ktérych udzie-
lalismy  absolutorium  wladzom
MSIF i dyskutowaliSmy o priory-
tetach dzialania na arenie miedzy-
narodowej, przynosza nadziej¢ dla
wszystkich chorych z postepujaca

Spotkania, konferencje g

postacig SM. Jak wiadomo na chwi-
le obecng mozliwosci leczenia tych
0s6b s3 mocno ograniczone do tera-
pii objawowych (walka ze spastycz-
noscia, leczenie bolu, rehabilitacja).
Wspdlnym wysitkiem stowarzyszen
z krajéow Europy, Ameryki i Austra-
lii powolano specjalng grupe majaca
za zadanie wspieranie rozwoju nauki
na rzecz przeciwdzialania postepujg-
cemu SM i szukania mozliwosci tera-
peutycznych dla chorych najbardziej
potrzebujacych pomocy. Daje to na-
dzieje na zaangazowanie $wiatowej
stawy naukowcow na rzecz znalezie-
nia przyczyny i, z czasem, réwniez
lekéw mogacych poméc osobom
z postepujacym SM.

T Magdalena Fac

SM EXpress Ukazuje sie dzieki wsparciu
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Stelene w Lasiu

ho¢ wydaje sie nam czesto, ze znamy komputer juz
‘ do$¢ dobrze, czesto jednak okazuje sie, ze mijamy

sie z prawda. Dlatego ucieszylem sie, ze bede mogt
wzigé¢ udzial w szkoleniu zorganizowanym przez Rzeszow-
ska Agencje Rozwoju Regionalnego S.A. w ramach projektu
»NGO sprawne jak mato kto. Projekt wsparcia sektora orga-
nizacji pozarzagdowych w wojewddztwie podkarpackim”, kt6-
re odbylo si¢ w dniach 21-22.10.2013 w Centrum Informacji
i Wspomagania w Lesku,.
Celem szkolenia bylo nabycie lub podniesienie umiejetnosci
przedstawicieli organizacji pozarzagdowych w zakresie meto-
dologii przygotowania wniosku o dofinansowanie, czyli ob-
stuga generatoréw wnioskow.
Szkolenie miato charakter zaje¢ praktycznych przeplatanych
wykladami. Zaraz na poczatku wykladéw i zapytaniu przez
prowadzacego uczestnikéw o znajomo$¢ komputeréw, okaza-
to si¢ ze jest potrzeba poszerzenia wiedzy na temat obstugi
niektorych plikéw. Wskazéwki metodyczne do prowadzenia
zaje¢ zakladaly mozliwo$¢ realizacji dodatkowych tematow
w trakcie szkolenia zaleznie od potrzeb grupy. Sytuacja taka
powstala i trzeba bylo na poczatku przeprowadzi¢ szkolenie
z podstaw obstugi komputera oraz omowi¢ podstawowe ty-
py plikow, jak: MS Office, plik graficzny, plik PDF i inne. Jak
juz wspomnialem podczas szkolenia byt duzy nacisk na za-
jecia praktyczne, kazdy wiec uczestnik wykonywatl rozmaite
zadania, jak napisanie pisma do sponsora, zrobienie plakatu
z wstawionym zdjeciem jakiej$ imprezy charytatywnej itp.
Tak minal nam pierwszy dzien szkolenia.
Drugi dzien, po sprawdzeniu co uczestnicy zapamietali z dnia
poprzedniego, mial by¢ poswiecony gléwnemu tematowi, ale
ze bylo wiele pytan o sprawy zwigzane z obstuga komputera,
to temat generatorow wnioskéw zostal przesuniety na czas po
przerwie kawowej.
Dowiedzieli$my sie do czego stuzg oraz jak poruszaé sie w ge-
neratorach wnioskéw Programu Operacyjnego Funduszu Ini-
cjatyw Obywatelskich, Programu Operacyjnego Kapital
Ludzki i Funduszu Norweskiego. Przed zakoniczeniem szkole-
nia padla propozycja, aby jezeli to bedzie mozliwe jeszcze do-
kladniej omoéwié sprawy generatoréw wnioskéw na kolejnym
szkoleniu. Szefowa CIW w Lesku poparta wniosek uczestni-
koéw.
W szkoleniu udzial braly réznorodne organizacje pozarza-
dowe z powiatéw obstugiwanych przez Centrum Informacji
i Wspomagania w Lesku, czyli: bieszczadzkiego, leskiego i sa-
nockiego.
Szkolenie przeprowadzita Agencja Zawodowa PROSPERA
Agnieszka Krzemien z Czarnej k/Ustrzyk Dolnych. Projekt
wdrazany przez Rzeszowska Agencje Rozwoju Regionalne-
go S.A. w ramach priorytetu V Dobre rzadzenie, 5.4 Rozwdj
potencjatu trzeciego sektora, 5.4.2. Rozwéj dialogu obywatel-
skiego. Program Operacyjny Kapitat Ludzki.
T Edward Morawski

SMExpress




W Polsce na stwardnienie rozsiane choruje (wedtug réznych danych)
od 40 do 60 tysiecy osob. Jest rzecza oczywista, ze nie wszystkie

z nich kwalifikuja sie do programéw lekowych, zaréwno w pierwszym,
jak i drugim rzucie choroby. Nie wszyscy moga tez uczestniczy¢

w badaniach klinicznych. Dlatego wazne jest, by mie¢ rozeznanie,
jakie mamy mozliwosci i jakie prawa, jako pacjent z SM.

Decyzje podejmuj swiadomie
Prawda jest taka, ze coraz czeéciej
pojawiaja sie sygnaly, ze pacjenci nie
zawsze s3 wystarczajaco poinformo-
wani o tym, co im si¢ proponuje lub
sami niezbyt wnikliwie sie o to do-
pytuja. Zdarza sie, ze pacjenci nie ro-
zumiejg réznicy miedzy programem
lekowym, a programem badan kli-
nicznych, a takze nie znaja dokladnie
kryteriow kwalifikacji do przystugu-
jacego im ustawowo leczenia. Pada-
jace z ust lekarza twierdzenie ,moze
Pan/Pani wzig¢ udzial w programie”
jest zbyt ogdlne, dlatego postanowili-
$§my omowic ten watek.

Badania kliniczne

Wedlug Departamentu Badan Kli-
nicznych Produktéw Leczniczych
w Urzedzie Rejestracji PLWMIiPB,
z danych zawartych w bazie badan
klinicznych wynika, ze w tej chwi-
li w Polsce aktywnych jest 38 badan
klinicznych obejmujgcych réznego
typu terapie dla chorych na stward-
nienie rozsiane. Lacznie uczestniczy¢
bedzie w nich okoto 5400 osdb.
Pacjenci bioracy udzial w badaniach
klinicznych muszg spetnia¢ réznorod-
ne, z reguly do$¢ rygorystyczne kry-
teria wlaczenia. Musza by¢ ,,0dpo-
wiednio chorzy”, mie¢ odpowiednie
nasilenie objawdw choroby, a jednocze-
$nie nie spetnia¢ kryteriéw wyltaczenia
z badania (do ktérych moga naleze¢ na
przyklad niektore rodzaje leczenia sto-
sowanego w przesziosci lub obecnie).
Osrodki kliniczne z reguty sa zaintere-
sowane, zeby pacjentéw do takich ba-
dan wlaczy¢. Po pierwsze dlatego, ze
tylko w ten sposéb moga sie pojawiaé
na rynku nowe leki, a po drugie dla-
tego, ze badania kliniczne sg opfacal-
ne dla oérodka i dla badaczy, ktorzy

otrzymuja z tytutlu wykonanej pracy
wynagrodzenie. Trzeba jednak pamie-
ta¢, ze badanie kliniczne prowadzi sie
w poréwnaniu z komparatorem, kto-
rym jest albo lek aktywny albo place-
bo. Co prawda badan z uzyciem place-
bo jest w stwardnieniu rozsianym coraz
mniej, ale nadal prowadzi si¢ takie ba-
dania, zwlaszcza na wczesnym etapie
rozwoju badan nad lekiem. Najczesciej
stosowanym lekiem odniesienia stoso-
wanym w badaniach lekowych w SM s3
interferony beta. Ani lekarz, ani pacjent
nie wie jakiego rodzaju leczenie zosta-
nie pacjentowi przydzielone. Zatem je-
§li w badaniu klinicznym pacjent trafi
na placebo albo interferon, a znajduje sie
na takim etapie choroby, ktéra wymaga
juz zastosowania lekéw drugiego rzutu,
to udzial w badaniu niekoniecznie po-
prawi jego sytuacje zdrowotna.

Jak wyglada kwestia informacji dla pa-
cjenta poprzedzajaca wlaczenie do ba-
dania klinicznego? Musi on podpisaé
$wiadoma zgode, czyli ustandaryzo-
wany dokument, ktéry w wiekszosci
badan klinicznych wyglada bardzo
podobnie i zawiera konkretne sekgje:
na czym polega badanie, kto jest jego
sponsorem, jak dlugo bedzie trwalo,
jakie sa mozliwe niedogodnosci czy za-
grozenia. Jest tam réwniez informacja,
Ze pacjent moze ,trafi¢’ na placebo lub
lek odniesienia. Dokument ma okoto
10 stron i bywa, Ze zostaje przez pacjen-
ta przeczytany dos¢ pobieznie. A war-
to po$wieci¢ troche czasu i zapoznac sie
z nim dokladnie.

Program lekowy

Aby pacjent zakwalifikowal sie do
programu lekowego, réwniez mu-
si spetnia¢ okreslone, bardzo waskie
kryteria, 0 czym wie kazdy pacjent,
ktory kiedykolwiek staral si¢ o wia-

A

czenie do takiego programu. Wynika
to z tego, ze leczenie w ramach pro-
gramu finansowane jest ze Srodkow
pochodzacych z budzetu panstwa, co
oznacza, ze s3 to $rodki bardzo ogra-
niczone, a platnik (czyli panstwo) za-
interesowany jest jak najbardziej ra-
cjonalnym ich wydaniem, dlatego
kryteria wlaczenia sa z reguly bardzo
ostre. Tym bardziej dokladnie nalezy
wiec przygladac sie kryteriom kwali-
fikacji i przynajmniej probowaé do-
stac sie do programu.

Jak juz wspomnieli$my, pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym jest w Pol-
sce okoto 40 tysiecy, z czego z rzuto-
w3 postacig choroby, czyli taka, ktéra
moze by¢ obecnie leczona dostep-
nymi na rynku lekami jest okoto 40
procent, co daje okolo 15 tysiecy pa-
cjentéw potencjalnie kwalifikujacych
sie do leczenia. Natomiast w ramach
programu lekowego leczy si¢ maksy-
malnie do 5 tysiecy, co oznacza, ze
pozostale 10 tysiecy chorych, to pa-
cjenci, ktorzy z jakiego$ powodu nie
mogg sie leczy¢ w programie. Albo...
nigdy nie sprobowali, aby zosta¢ do
niego wlaczeni.

Pamietaj, ze:

Jesli jestes chory na stwardnienie roz-
siane, to w wielu przypadkach spet-
niasz kryteria wlaczenia do progra-
mu lekowego.

Jesli lekarz informuje cig, ze bedziesz
sleczony w programie”, to dopytaj,
co to za program i zanim cokolwiek
podpiszesz, dobrze to przeczytaj.
Najprostsza (ale wymagajaca znajomo-
$ci jezyka angielskiego) metoda wy-
szukania, czy w poblizu miejsca two-
jego zamieszkania prowadzone s
badania kliniczne jest skorzystanie z ser-
wisu www.clinicaltrials.gov (to miejsce,
w ktorym sg odnotowane wszystkie ba-
dania kliniczne na calym $wiecie). Tam
tez mozna znalez¢ kryteria wiaczenia
i wylaczenia dla konkretnych badan.
Znaj swoje prawa, badz $wiadomy,
na co sie decydujesz, popro$ lekarza
o informacje, wiedz, na co si¢ decy-
dujesz.

I opr. Tomasz Potec¢
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Spotkania, konferencje

PTSJVM konterengjach

Waznym wydarzeniem
miedzynarodowym, w ktorym
uczestniczyt PTSR byt Kon-
gres ECTRIMS (Europejskiego
Komitetu Leczenia i Badan

nad SM), pod przewodnictwem
prof. Marii Trojano (Wtochy)

w Kopenhadze. Jednoczesnie
miata miejsce doroczna kon-
ferencja RIMS - Rehabilitacja
w Stwardnieniu Rozsianym -
Przewodniczacy - Peter Feys.
Czlonkiem RIMS jest Centrum
Rehabilitacji SM w Bornem
Sulinowie.

Konferencja zostala otwarta przez kro-
lowa Danii Malgorzate II, jedng z naj-
bardziej postepowych monarchin na

$wiecie. Krélowg interesujg kwestie
zdrowotne, w swojej mowie powital-
nej podkreslita wage problemu leczenia
stwardnienia rozsianego oraz koniecz-
no$¢ inwestowania w badania i rozwoj
medycyny.

W konferencji udzial wzieli licz-
ni przedstawiciele polskiej neurologii
- czlonkowie Doradczej Komisji Me-
dycznej PTSR: prof. Krzysztof Selmaj
(kilka eksponowanych plakatéw), prof.
Jerzy Kotowicz, prof. Andrzej Potem-
kowski, prof. Jan Losy, prof. Zbigniew
Maciejek, dr Jacek Zaborski, dr Walde-
mar Brola, dr Mariusz Kowalewski, dr
Krzysztof Nadgrodkiewicz oraz wielu
innych polskich ekspertow.

W trakcie konferencji odbyly sie se-
sje i warsztaty naukowe, sesje rownole-
gle, eksponowano plakaty (w tym kil-
ka z Polski, gléwnie z osrodka z Lodzi),

LA LRI e

wszystkie materialy i abstrakty dostep-
ne s3 w bibliotece online ECTRIMS, do-
stepnej na stronie internetowej kongre-
su (www.ectrims-congress.eu).
Dominujace na konferencji tematy to:

- wprowadzenie dwoch lekéw na ry-
nek europejski, po udanej rejestracji -
teriflunomid (Aubagio) i alemtuzumab
(Lemtrada) - przez firme Sanofi

- zarzadzanie ryzykiem w leczeniu SM,
gléwnie PML (progresywna wieloogni-
skowa leukoencefalopatia)

- CIS (Clinically Isolated Syndrome -
klinicznie izolowany zespdl) - leczy¢
czy nie leczy¢?

- progresywny przebieg stwardnienia
rozsianego

- indywidualizacja terapii (tailor-made
therapy)

-SM acigza

- neuropsychologia w SM.




-

W trakcie konferencji odbylo sie ko-
lejne spotkanie komitetu sterujacego
projektu EUReMS, na ktérym przed-
stawiono m.in. strone internetowa
projektu:

Na spotkaniu projektowym EUReMS
- 2.10.2013 - przedstawiono strone
internetowg projektu rejestrowego:
www.eurems.eu

Na stronie znalez¢ mozna informacje
m.in. nt.

- przestanek projektu oraz tzw.,,Con-
sensus statement” (zawierajacy misje,
wizje i cele projektu),

- przewidywanych rezultatow EU-
ReMS:

1. zbudowania sieci ponad 10 naro-

dowych rejestrow - dostarczycieli
danych do EUReMS,

2. stworzenie platformy online dla
wspolpracy i rozpowszechniania
wiedzy o SM,

3. rozwijania metodologii w celu
zbierania danych i ich analizy,

- liste o$rodkéw uczestniczacych,
tzw. konsorcjum projektowe insty-
tucji naukowych oraz organizacji
NGO: partner gtéwny (EMSP), part-
nerzy stowarzyszeni (m.in. PTSR )
oraz partnerzy wspolpracujacy,

- zrédla funduszy projektu,

- pytania i odpowiedzi.

Na ostatnim spotkaniu EUReMS
podczas ECTRIMS obecni byli
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przedstawiciele polskich o$rodkéw
zainteresowanych wprowadzeniem
narodowego rejestru:

- dr Waldemar Brola, Szpital Specja-
listyczny Sw. Lukasza w Konskich -
jeden z autoréw rejestru RejSM, pro-
wadzonego wspolnie z AGH

- dr Mariusz Kowalewski, Centrum
Rehabilitacji SM w Bornem Sulino-
wie

Obecnie w ramach EUReMS prowa-
dzone sg 4 badania:

(1) EPI-1-d Study: Estimating Preva-
lence and Incidence of MS in Europe
from EUReMS data collection Coor-
dinator: prof. Maura Pugliatti

(2) EPI-1-s Study: Comparison of the
effect of the month of birth (MoB)
across Europe. Coordinators: prof.
Maura Pugliatti and David Ellen-
berger

(3) DMD-1 Study: Comparison of ac-
cess and effectiveness of DMD treat-
ment for PwMS across Europe. Coor-
dinator: prof. Jan Hillert, KI

(4) PRO-1 Study: Assessment of
PwMS’ quality of life, the burden of
disease and influence of employment
from the patient’s perspective across
European countries. Coordinator:
prof. dr med. Peter Flachenecker
Rejestr regionalny dr Broli otrzy-
mal zaproszenie do badania EPI - 1
Profesor Maury Pugliatti, a takze
uczestniczy¢ bedzie w PRO-1 (Pa-
tient Reported Outcome) profesora
Petera Flacheneckera.

L Luiza Wieczytriska
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Agencja Oceny Technologii Medycznych
W nawigzaniu do zlecenia Ministra Zdro-
wia z dn. 05.09.2013 r. oraz zlecenia z dn.
1010.2013 r. dotyczacego wydania opi-
nii Prezesa AOTM na podstawie art. 31n
pkt 5 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r.
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finan-
sowanych ze srodkéw publicznych (Dz.U.
z 2008 r,, Nr 164, poz. 1027, z pézn. zm.),
w sprawie zasadnosci przedtuzenia okre-
su stosowania interferonu beta w ramach
programu lekowego ,,Leczenie stwardnie-
nia rozsianego (ICD-10 G 35)” powyzej
przewidzianego tredcig programu 60- mie-
siecznego okresu czasu, z uwzglednieniem
przedtuzenia okresu stosowania octanu
glatirameru w ramach przedmiotowego
programu przekazuje co nastepuje.

Majac na wzgledzie informacje zawarte
w raporcie AOTM-0T-434-29/2013 (za-
Iaczonego do niniejszego pisma na no-
$nika CD) w sprawie zasadnosci prze-
dluzenia okresu/stosowania interferonu
beta w ramach programu lekowego ,,Le-
czenie stwardnienia rozsianego (ICD-
10 G.35)” powyzej przewidzianego tre-
$cig programu 60-miesiecznego okresu
czasu z uwzglednieniem przedluzenia
okresu stosowania octanu glatirame-
ru w ramach przedmiotowego progra-
mu, w mojej opinii przedluzenia okresu
stosowania ww. substancji czynnych jest
uzasadnione i znajduje oparcie w odna-
lezionych dowodach naukowych, reko-
mendacjach klinicznych raz opiniach
ekspertow.

« Dlugoterminowa skuteczno$¢ kliniczna
ipraktyczna

Skuteczno$¢ kliniczng i praktyczng lecze-
nia interferonem beta-la, interferonem be-
ta-Ibioctanem glatirameru w dtugim (po-
wyzej 5 lat) okresie stosowania oceniano
w przedtuzonych fazach badan rejestra-
cyjnych oraz w dtugoterminowych bada-
niach obserwacyjnych.

Pacjenci dluzej leczeni interferonem be-
ta-la (Rebif), w poréwnaniu do chorych,
ktorym leczenie aktywne wdrozono poz-
niej uzyskali w ciggu 8 lat obserwagji sta-
tystycznie istotne zmniejszenie rocznej
liczby rzutéw na pacjenta co wigzalo sie
z obnizeniem ryzyka wystapienia rzutu
choroby i zmniejszeniem obcigzenia cho-
roba. Podobnie pacjenci leczeni Avone-
xem w ciagu 15-letnicj obserwacji uzyskali
statystycznie istotne mniejsze pogorszenie
sie stanu sprawnosci, ktdre to wyniki ko-
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interferonu beta w ramach programu lekowego ,,L ie stwardnienia rozsianego (ICD-10

G.35)" powyzej

przewidzianego trescia programu 60-miesigcznego okresu czasu

z uwzglednieniem przedluzenia okresu stosowania octanu glatirameru w ramach

przedmiotowego programu.

relowaly z kwestionariuszem jakosci zy-
cia wg SF-36 - im mniejszy postep nie-
pelnosprawnosci tym lepsza jako$¢ zycia.
W badaniach tych nie odniesiono si¢ do
jakichkolwiek ograniczen ¢zasowych'sto-
sowania/interferonu beta-a ani do przy-
czyn/innych/niz kliniczne nakazujacych
Pprzerwanie terapii.

Badania dla interferonu beta-Ib réwniez
wykazaly korzysci ze stosowania Betafe-
ronu i Betaseronu w dlugim okresie cza-
su. U pacjentéw przyjmujacych INFbe-
ta-b odnotowano statystycznie istotne
nizsze ryzyko progresji RRMS do postaci
wtdrnie postepujacej niz w grupie pozba-
wionej aktywnego leczenia, a u oséb dtu-
zej leczonych interferonem beta-lb roz-
woj tej postaci SM-u nastepowal pdzniej,
co wiecej wykazano wolniejszy postep
niesprawnos$ci w tej grupie oséb. W ba-
daniach podkreslano zalety jak najwcze-
$niejszego rozpoczecia terapii. Podobnie
jak w przypadku badan dla interferonéw
beta l-a, réwniez w probach klinicznych
dotyczacych stosowania interferonu beta-
-Ib nie odniesiono si¢ do maksymalnego
czasu leczenia oraz kryteriow zakoncze-
nia leczenia innych niz kliniczne.
Dlugotrwale stosowanie octanu glatirame-
ru wigzalo sie z osiggnieciem dobrego stanu
sprawnosci ruchowej po 5-7 oraz po 22 la-
tach (Miller 2008), zachowaniem niskiego
$redniego rocznego wskaznika rzutéw po
7 latach oraz po 22 latach, nizszym odset-
kiem pacjentéw niewymagajacych pomocy
przy poruszaniu sie po ok. 6 latach, a u nie-
mal 2/3 badanych nie rozwingla si¢ wtér-
nie postepujace SM. W zadnym z badan
nie odniesiono sie do maksymalnego czasu
stosowania octanu glatirameru oraz przy-
czyn innych niz Kliniczne prowadzacych do
przerwania terapii.

« Dlugoterminowe bezpieczenstwo sto-
sowania

Autorzy wszystkich odnalezionych ba-
dan oceniajacych dlugoterminowe bez-
pieczenstwo stosowania ocenianych sub-
stancji / podkredlaja-w odniesieniu do
efektéow niepozadanych,/ nie wystapily
zadne nowe 1 nieprzewidziane zdarzenia
niepozadane niz te wykryte w badaniach
rejestracyjnych. Nie podano jakichkolwiek
ograniczen czasowych co do stosowania
interferonu beta-la, interferonu beta-Ib czy
tez octanu glatirameru oraz nie podano ja-
kichkolwiek innych przyczyn przerwania
leczenia tymi lekami immunomoduluja-
Cymi niz przyczyny medyczne.

« Rekomendacje innych instytucji doty-
czqce ocenianej technologii medycznej
Zadna z rekomendacji Kklinicznych
dotyczacych zastosowania interferonéw
beta lub octanu glatirameru w leczeniu
pierwszoliniowym  postaci  rzutowo-
remisyjnej  stwardnienia  rozsianego
nie definiowata maksymalnego czasu
leczenia interferonami beta badz GA.
Wiekszo$¢  rekomendacji  okreslalo
mozliwe przyczyny 1  definiowalo
kryteria modyfikacji lub przerwania
leczenia interferonem beta lub GA.
Wszystkie rekomendacje odnoszace sie
do przerwania leczenia interferonem
beta/GA podkredlaly, ze taka decyzje
powinien zawsze podejmowad
lekarz prowadzacy w porozumieniu
z pacjentem. Czas leczenia preparatami
immunomodulujgcymi powinien trwaé
tak dlugo jak dlugo jest wykazywana
skuteczno$¢ stosowanego leczenia.
Najczestsze przyczyny zmiany leczenia
badz jego przerwania to: brak odpowie-
dzi na leczenie, wystepowanie powaz-

SM



nych dziatan niepozadanych, nieprze-
strzeganie zalecen lekarza przez pacjenta,
przejscie RRMS w posta¢ wtornie poste-
pujaca, utrata zdolnoéci poruszania sie,
cigza badz ched zajscia w cigze, dwukrot-
ne stwierdzenie wysokiego miana prze-
ciwcial neutralizujacych (dotyczy inter-
feron6ow beta).

Tylko dwie spoéréd 12 rekomendacij re-
fundacyjnych podawaly ograniczenia
administracyjne co do stosowania le-
kéw immunomodulujacych w RRMS.
Australijska AGDHA 2010 zawarla
ograniczenie co do maksymalnej ilo-
$ci jednorazowo wydawanego leku oraz
maksymalnejliczby powtérzen co do
wydawania leku. Z kolei kanadyjska re-
komendacja dotyczaca kryteriéw re-
fundacji INFbeta i GA w ramach EAP
podawala czas obowigzywania decyzji
refundacyjnej (1 rok) z mozliwoscia prze-
dltuzenia jej o kolejne 2 lata. Pozostate re-
komendaje refunidacyjnebadz nie zawie-
raly w swej tresci ograniczen co do/czasu
stosowania ocenianych lekéw lub pod-
kreslaty, ze decyzje o rozpoczeciu lecze-
nia i jego zakonczeniu podejmuje lekarz,
czesto w porozumieniu z pacjentem.

« Stanowiska eksperckie

Wedtug ekspertéw leczenie immunomo-
dulujace interferonami beta a takze octa-
nem glatirameru powinno prowadzi¢ sie
tak dlugo jak dtugo stwarza ono mozli-
wosci hamowania rozwoju choroby, gdy
pacjenci pozytywnie odpowiadajg na za-
stosowana terapie, gdyz to wlasnie kli-
niczna odpowiedz na leczenie powinna
by¢ wyznacznikiem rodzaju i czasu trwa-
nia terapil. Wszyscy eksperci rekomen-
duja przedtuzenie leczenia interferonem
beta bez okreslania limitu czasu trwania
programu, jak réwniez terapia octanem
glatirameru powinna by¢ stosowana tak
dtugo jak jest skuteczna i dobrze tolerowa-
na. W czasie dtugoletniego przyjmowa-
nia preparatéw interferonu beta i octanu
glatirameru u pacjentow, ktérzy na tera-
pie odpowiedzieli pozytywnie, efekt le-
czenia utrzymywat sie przez diugi okres,
w tym powyzej 60 miesiecy terapii. W za-
pisach rejestracyjnych preparatow interfe-
ronu beta zaréwno w EMA jak i FDA nie
ma ograniczen czasowych ich stosowania.
Wiszystkie zalecenia dotyczace stosowania
interferonu beta w SM nie ograniczajg cza-
su jego stosowania i okreglaja okres lecze-
nia na tak dtugo jak pacjent osigga korzys¢
z tej terapii. Wiekszos¢ pacjentéw choru-
jaca na postac rzutowq choroby po kilku

lub kilkunastu latach przechodzi do fazy
wtdrnie przewleklej. Konieczna jest wiec
ocena wplywu leku nie tylko na aktyw-
no$¢ rzutowsy, ale i na postep niespraw-
nosci. Leki te nie wykazujg korzystnego
dziatania na postep choroby w fazie wtér-
nie przewleklej. Wazne jest wigc okresle-
nie punktu czasowego rozrdzniajacego
zmniejszenie aktywnosci rzutowej wyni-
kajacej z lekéw immunomodulujacych od
naturalnego zmniejszenia czestosci rzu-
tow i wejécia pacjenta w faze wtdrnie prze-
wlekly. Jeden z ekspertéw sugeruje, aby
w Programie znalazt sie zapis na ten temat.
Najczestsze argumenty przemawiajg-
ce za stosowaniem interferonéw beta
i octanu glatirameru powyzej 60 mie-
siecy u dorostych pagjentéw: hamuja po-
step objawow choroby, zmniejszaja ryzy-
ko zgonu, zwickszajg przewidywany.czas
przezycia, sa terapig dlugoterminowo
bezpieczng, potwierdzono ich skutecz-
nos¢ w zakresie zmniejszania aktywno-
$ci rzutowej choroby jak i zmniejszania
ryzyka postepu niesprawnosci.
Argumenty przemawiajace za stosowa-
niem interferondw beta u dzieci i miodzie-
zy 12-18 lat: wykazano skutecznos¢ lecze-
nia RRMS interferonami beta i octanem
glatirameru w tej grupie wiekowej, leki
sa rekomendowane w Europie i na $wie-
cie, czas stosowania tych lekéw u pacjen-
tow pediatrycznych wedlug dostepnych
badan obserwacyjnych nie przekraczat 54
miesiecy. Nie ma danych na temat liczby
dzieci chorych, ktére mogtyby by¢ leczone
interfonami beta lub octanem glatirameru
dtuzej niz 60 miesigcy (brak jest w Polsce
rejestru dzieci chorych na SM). Jesli terapie
rozpoczynamy w 12 rz, to przedtuzenie
mogloby wynosi¢ 12 miesigcy do czasu
przejécia do ,,programu dorostych”. Naj-
istotniejsza kwestig jest obecnie potrzeba
kontynuacji leczenia interferonami przez
osoby, ktdre ukoricza lat 18. Najwazniejsze
byloby ptynne ,przechodzenie” tych cho-
rych pod opieke neurologéw zajmujacych
sie programem terapeutycznym dla cho-
rych dorostych bez oczekiwania i ponow-
nej kwalifikacji. Brak jest medycznych
danych uzasadniajacych ograniczenie
czasowe stosowania interferonu beta czy
octanu glatirameru, przeciwnie: wytyczne
europejskie oraz $wiatowe rekomendujg
kontynuacje leczenia u dzieci i mlodziezy
bez okreslenia dtugosci jego trwania.
Dysponuje si¢ obecnie wynikami wie-
loletnich badan (15, 16 i 21 lat obserwa-

Wazna sprawa  §j d

cji) prowadzonych na grupie chorych
uczestniczacych w badaniach rejestra-
cyjnych dla  interferonéw beta la i Ib,
wykazujacych nie tylko skutecznos¢ le-
czenia ale réwniez oceniajacych bezpie-
czenstwo dlugoterminowego stosowania
ocenianych lekéw - nie wystapily zadne
nowe i nieprzewidziane zdarzenia niepo-
zadane niz te wykryte w badaniach reje-
stracyjnych dla interferonow beta.

W zadnych, opublikowanych rekomen-
dacjach zagranicznych agencji oceny
technologii medycznych dotyczacych fi-
nansowania terapii SM nie ma admi-
nistracyjnych ograniczen czasowych,
a jedynie kliniczne. W dostepnym pi-
$miennictwie nie ma zadnych medycz-
nych danych uzasadniajacych ogranicze-
nie czasowe stosowania interferonu beta.
Przeciwnie, istnieja doniesienia $wiad-
czace o tymte terapia; osle jest'skutecz-
na, ni¢ powinna by¢ przerywana. Row-
niez europejskie oraz swiatowe zalecenia
dotyczace leczenia stwardnienia rozsia-
nego u dzieci rekomendujg kontynu-
acje leczenia bez okreslenia dtugosci jego
trwania. Zadne ze znanych standardéw
leczenia SM nie méwi o ograniczeniu
czasu podawania lekéw immunomodu-
lujacych (interferonu beta 1-a, interfe-
ronu beta 1-b jak i octanu glatirameru).
Obecny program ,,Leczenie stwardnie-
nia rozsianego (ICD-10 G.35)” okresla, co
nalezy rozumie¢ przez ,.brak skuteczno-
$cileczenia”, zatem daje mozliwo$¢ oceny
zasadnosci stosowania leku.

« Pozostale informacje

Wedtug Charakterystyk Produktu Lecz-
niczego dla interferonéw beta oraz octa-
nu glatirameru obecnie nie wiadomo jak
dlugo nalezy leczy¢ pacjentéw. Zwraca
sie uwage na koniecznos¢ monitorowa-
nia pacjenta oraz dokonywania klinicz-
nej oceny stanu zdrowia po 2 latach od
rozpoczecia leczenia. Dane z badan kli-
nicznych dotyczace skutecznoci i bez-
pieczenstwa stosowania interferonéw
beta pochodza z okresu maksymalnie
5-letniego dla pacjentéw z ustepujaco-
-nawracajaca postacia stwardnienia roz-
sianego. Zaréwno w przypadku inter-
feronow beta jak i octanu glatirameru
podkredla sie, ze decyzja o dtuzszym cza-
sie leczenia powinna by¢ wkazdym przy-
padku podjeta przez lekarza.

dokoriczenie na str. 21
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Whrectuskn debatn © SM

olnoslaski Oddzial Polskie-
go Towarzystwa Stwardnie-
nia Rozsianego, we wspot-

pracy z Konsultantem Wojewddzkim
w dziedzinie neurologii - dr hab. med.
Boguslawem Paradowskim, zorga-
nizowal juz po raz czwarty ,Debate
na temat dostepnosci terapii i opieki
nad osobami chorymi na stwardnie-
nie rozsiane w wojewddztwie dolno-
$laskim”. Debata odbyta sie 6 wrze$nia
2013 roku w Urzedzie Miejskim Wro-
clawia 1 byla kontynuacja spotkan,
ktére odbywaja sie corocznie od roku
2010. Honorowy Patronat nad tego-
roczng debatg objeli Marszatek Woje-
wodztwa Dolnoslaskiego oraz Prezy-
dent Wroclawia.

Udzial w debacie wzieli zaprosze-
ni goécie, a wsérod nich zaproszeni
przedstawiciele: Dolnoslaskiego Od-
dzialu Wojewodzkiego NFZ, Urze-
du Marszalkowskiego Wojewodztwa
Dolnoslaskiego i Urzedu Miejskiego
Wroctawia, $rodowisk medycznych -
dyrektorzy, ordynatorzy i lekarze z dol-
noélaskich szpitali prowadzacych pro-
gramy lekowe stwardnienia rozsianego.
W debacie uczestniczyli rowniez za-
proszeni goscie z Rady Gléwnej Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego oraz przedstawiciele or-
ganizatora - Dolno$laskiego Oddzia-
tu PTSR. Debate poprowadzil, jako
wolontariusz, dziennikarz naukowy
Polskiego Radia - Rafal Motriuk.

Po powitaniu przybylych przez Prze-



wodniczaca Dolnoslaskiego Oddzia-
tu PTSR - Jolante Lopyte, glos zabrat
Konsultant Wojewo6dzki w dziedzinie
neurologii dr hab. med. Bogustaw Pa-
radowski, ktory przedstawit w swojej
prezentacji aktualny stan dostepnosci
do terapii w leczeniu SM w wojewo6dz-
twie dolnoslaskim.

Nastepnie glos zabrali goscie z Ra-
dy Glownej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego:
Wiceprzewodniczagca Rady Glow-
nej PTSR - Helena Kladko, naswie-
tlita sytuacje oséb z SM z perspekty-
wy ogolnokrajowej. Szczegolny nacisk
polozyta w swojej wypowiedzi na fakt,
Ze pomimo iz wszyscy jesteSmy ta-
kimi samymi ludZmi to osoby z SM
codziennie zmagajg si¢ z réznymi
prozaicznym trudno$ciami i kompli-
kacjami zdrowotnymi, ktérych przy-
czyng jest choroba - stwardnienie roz-
siane — oraz ograniczenia w dostepie
do $rodkéw medycznych, higienicz-
nych i pielegnacyjnych.

Sekretarz Generalna PTSR - Mag-
dalena Fac, oméwila aktualng sytu-
acje, trudnosci i dokonania RG PTSR,
w tym m.in. problemy wynikaja-
ce z braku centralnego rejestru oséb
chorych na stwardnienie rozsiane.
Priorytetem Rady Gléwnej PTSR jest
obecnie dazenie do zniesienia ograni-
czenia czasu udzialu chorych w pro-
gramach lekowych do 60 miesiecy.

W ogdlnej dyskusji, ktéra wywigzala
sie w dalszej czesci spotkania, zosta-
ty poruszone i omdéwione nastepuja-

ce sprawy:
- stan dostepnodci terapii lekami im-
munomodulacyjnymi na terenie Dol-
nego Slaska po zmianach wprowadzo-
nych przez Ministerstwo Zdrowia na
przelomie 2011/2012 roku, tj. obnize-

nie dolnej granicy wieku osob leczo-
nych do 12 lat, zniesienie gornej gra-
nicy wieku oraz przedluzenie leczenia
w programach lekowych z 3 do 5 lat.
Zgodnie z obawami przedstawicie-
li $rodowisk medycznych sygnalizo-
wanymi juz podczas III Debaty (2012
r.) nastapil zastdj w rekrutacji nowych
pacjentéw do programéw lekowych
i wyraznie zwiekszyta si¢ liczba no-
wozdiagnozowanych chorych z SM
oczekujacych w kolejce do mozliwosci
podjecia leczenia.

- sytuacja chorych z SM, ktore skon-
czyly lub koncza w najblizszym czasie
udzial w programach lekowych. Po-
stulowano zniesienie ograniczen dtu-
gosci leczenia.

- sytuacja na Dolnym Slgsku po wpro-
wadzeniu w maju 2013 r przez Mini-
sterstwo Zdrowia lekéw II rzutu i ich
finansowania przez NFZ .

- wymogi formalne w stosunku do
chorych z SM bioracych udziat w pro-
gramach lekowych.

- rozproszenie dzialan podejmowa-
nych w réznych osrodkach w zakresie
leczenia, rehabilitacji i przekazywania
chorym $rodkéw higieny osobistej.

- szczegOlowe zasady finansowania
programoéw lekowych oraz problemy
wynikajace z polityki NFZ w zakresie
kontraktowania §wiadczen..
Zwrécono uwage, ze jedng z przyczyn
trudnosci w okreéleniu i zaplanowa-
niu $rodkéw finansowych, potrzeb-
nych do leczenia chorych z SM oraz
wynikajace stad kolejki oczekujacych
jest brak informacji czyli brak central-
nego rejestru chorych na stwardnie-
nie rozsiane w Polsce.

Po krotkiej przerwie na kawe obrady
zostaly podjete.

Kierownik Dzialu Programéw Tera-

I o

peutycznych i Chemioterapii Dolno-
$laskiego Oddzialu Wojewodzkiego
NFZ - Marcin Rutkowski, odniost
sie do zgloszonych uwag i postulatéw
oraz zwrécit uwage, Zze NFZ ma okre-
$long pule finansowa. Zasada jest taka,
ze pienigdze idg za pacjentem nato-
miast srodowiska medyczne oczekuja,
ze beda szty przed pacjentem.
Srodki finansowe na leczenie chorych
z SM zwiekszaja sie, a na przyszty rok
planowany jest dalszy wzrost $rod-
kéw przeznaczonych na terapie SM.
W miare naptywu informacji o wzro-
$cie ilo$ci chorych kwalifikujacych sie
do leczenia lekami IT rzutu $rodki na
ten cel bedg rosty.
Przedstawiciel DOW NFZ podkre$lit,
2e NFZ jest tylko platnikiem. Wszyst-
ko zalezy od decyzji Ministra Zdrowia
i dopiero potem - NFZ.
Na tym spotkanie zostalo zakoniczone.
Podziekowania:
Dzigkujemy Marszalkowi Wojewddz-
twa Dolnoslaskiego Rafalowi Jur-
kowlancowi oraz Prezydentowi Wro-
clawia Rafalowi Dutkiewiczowi za
objecie Honorowym Patronatem te-
gorocznej ,IV Debaty”.
Dzigkujemy Urzedowi Miasta Wro-
clawia za udostepnienie sali na obra-
dy.
Dzigkujemy wszystkim przybylym
gosciom i uczestnikom ,Debaty” za
aktywny udzial w dyskusji.
Dzigkujemy bardzo naszym wolon-
tariuszom - moderatorowi ,Debaty”
Rafalowi Motriukowi za profesjonal-
ne i sprawne poprowadzenie spotka-
nia, Marcie Mtynczyk za pomoc orga-
nizacyjng oraz Aleksandrze Lopycie
za pomoc i obstuge fotograficzna.
T Rada
Dolnoslaskiego Oddzialu PTSR




W oddzialach
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iedzielne przedpoludnie 6
Npaz’dziernika 2013 grupa

cztonkéw Oddzialu War-
szawskiego spedzila na Torwa-
rze. Swoim pojawieniem si¢ na
lodowisku wzbudziliémy niema-
I3 sensacje wsréd obstugi. No bo
jakze tak, jeden ma kulg, inny la-
ske, a chcg jezdzi??? Lyzwiarstwo
to jak wiadomo sport dos¢ nie-
bezpieczny, lecz nam - mistrzom
lodowiska kaski i ochraniacze
nie byly potrzebne. Wyposazeni
w lyzwy byliémy gotowi do za-
bawy. Cho¢ nie mozna bylo zo-
baczy¢ Salchowa, Lutza czy Rit-
tbergera w naszym wykonaniu,
to trzeba przyznad, ze na lodowe;j
tafli poradzilismy sobie catkiem
niezle.
Co prawda zdarzylo sie kilka
upadkéw (nota bene do$¢ spekta-
kularnych), ale przeciez przewra-
cajg si¢ nawet najlepsi tyzwiarze.
Péltoragodzinna $lizgawka, mi-
mo ze wyczerpujaca, dostarczy-
fa nam mnédstwo frajdy. Okazato
sie, ze taka forma ruchu poprawia
rownowage. I co najwazniejsze -
nikt nie zostal na lodzie, wszy-
scy wyszlismy z lodowiska zywi
i w calosci.
LRI RN RN RN
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Ponizej zamieszczamy przedruk ze stowackiego kwartalnika
»Nadej” nr 3/2013, w ktérym Jarmila Fajnorowa wspomina nasza
Abilimpiade PTSR. To ciekawa lektura i mam nadzieje, ze zacheci
Panstwa do uczestnictwa w przyszlym roku.

Tomasz Poteé

I :Whpiaala TSk

statni weekend lipca spe-
dzitam w centrum ,,Ekwos”
w Grebiszewie koto Minska

Mazowieckiego zaproszona przez
organizatora Edwarda Moérawskie-
go i Przewodniczacego PTSR To-
masza Polcia.

W maju bylam w wegierskiej Berekfiir-
dé, gdzie zostalam zaproszona przez
SMBOA (wegierska organizacja SM)
na wyklad o naszej Abilimpiadzie, opo-
wiedziatam o historii od pierwszego do
6smego rocznika.

Na prosbe organizatorow, bylam tez w ju-
ry i jako konsultant. Wierze, ze Abilim-
piada bedzie organizowane corocznie tu-
taj (w Polsce) tak jak na Stowacji. Wiecej
szczegolow na ten temat napisala Katka
Pise¢na (,,Nadej” nr 3/2013).

Jako koordynator Abilimpiady zacze-
li$my w matym klubie SM we Vranové
nad Topl'ou. Jestem bardzo zadowolo-
na, ze tg akcje juz zaczynajg organizo-
wa¢ nie tylko na Wegrzech, ale takze
w Polsce. To byt méj sen i on powo-
li zaczyna si¢ spelniaé, oczywiscie
dzieki organizatorom. Pierwszy rocz-
nik Abilimpiady w Polsce organizo-

wala PTSR (polska organizacja SM).
Gléwnym organizatorem byt Edward
Morawski, ktéry w Abilimpiadzie na
Stowacji uczestniczy od roku 2008.
Przebieg I Abilimpiady PTSR opisat
w swoim artykule Edward (,,Informa-
cje z zagranicznych organizacji SM”).
Nazwal mnie ,matkg chrzestng’
ich Abilimpiady, to bylo bardzo mi-
te 1 wielkim zaszczytem. Cala impre-
za przebiegala w bardzo milej atmos-
ferze, a uczestnicy byli zachwyceni.
Wielka rados¢ byta, gdy po ogloszeniu
wynikéw Edward Moérawski powie-
dzial, ze wszyscy, ktorzy zajeli pierw-
sze miejsca w poszczegdlnych dyscy-
plinach, pojada jako zawodnicy na
3 Miedzynarodowa Abilimpiade SM
na Stowacje (koszty ponosi PTSR). Nie
moge sie doczeka¢ tych wszystkich
niesamowitych eSeMkaréw przyby-
wajacych na 3 Miedzynarodowa Abi-
limpiade SM 2014 na Stowacji. Takie
dzialania mogg uprzyjemni¢ week-
end i poprawi¢ swoje zycie oraz sa-
mopoczucie w SM.
L Jarmila Fajnorova
Ttumaczenie: Edward Moérawski
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Agencja Oceny Technologii Medycz-
nych wypowiadata si¢ juz raz w spra-
wie ograniczenia czasowego Stoso-
wania innego leku na stwardnienie
rozsiane - Gilenya (fingolimod). Dnia
8 pazdziernika 2012 r. Rada Przej-
rzystoéci wydala Opinie dotycza-
c3 prowadzenia leczenia immuno-
modulujgcego powyzej 60 miesiecy
preparatem  Gilenya (fingolimod)
w ramach programu lekowego le-
czenia stwardnienia rozsianego po
niepowodzeniu leczenia pierwszego
rzutu. Rada poedjeta decyzje, ze nie
ma podstaw do wyznaczenia opty-
malnego okresu trwania terapii fin-
golimodem. Gilenya (fingolimod)
jest doustnym lekiem nowej genera-
qji przeznaczonym dla chorych cier-
piacych z powodu rzutowo-remisyj-
nej postaci stwardnienia rozsianego,
po niepowodzeniu leczenia I-rzuto-
wego. Mimo ze brak jest pewnych
danych na temat dlugoterminowej
skutecznosci i bezpieczenstwa tego
preparatu nie istnieja Zadne realne
dowody medyczne do ograniczenia
czasowego terapii fingolimodem in-
ne, niz stan kliniczny chorego z rzuto-
wo-remisyjng postacig stwardnienia
rozsianego. Kompetentne stowarzy-
szenia medyczne takze nie okresla-
ja optymalnego czasu trwania terapii
fingolimodem. Zgodnie z aktualnie
rekomendowanymi standardami far-
makoterapii stwardnienia rozsianego,
leczenie powinno trwac tak dtugo, jak
dtugo chory odnosi z niego korzysci
zdrowotne.

Majac na uwadze powyzsze, w mojej
opinii przedluzenia okresu stosowa-
nia ocenianych substancji czynnych
jest w pelni uzasadnione.
Szczegdlowe omowienie wszystkich
aspektow dotyczacych przedmioto-
wej problematyki (z uwzglednieniem
danych odnoszacych sie do skutecz-
nos¢ Kklinicznej, bezpieczenstwa sto-
sowania ocenianej terapii, rekomen-
dacji klinicznych i opinii ekspertow),
uzasadniajacych moja opinie, zostato
zawarte w zalaczonym raporcie,

algczonym mpmuu M)IM 0T-434-
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le wiem, czy zdajecie sobie spra-
we, jak ogromng sile sprawcza
ma mysl. W pogoni zycia, co-

dziennych spraw do zalatwienia, nawa-
le obowigzkéw, rzadko udaje sie nam
przystana¢ na chwile i zastanowic sie, ja-
kie mysli w ciagu dnia nas absorbuja. Jak
myslisz: wiecej jest pozytywnych czy ne-
gatywnych? Dominuja: dam rade, zro-
bie, zatatwig!, czy: nie potrafie, to za trud-
ne dla mnie, nie uda si¢... Taki brak wiary
w siebie i swoje mozliwosci jest wynikiem
negatywnego programowania z dziecin-
stwa: kto z nas nie slyszal: zostaw to, nie
dasz rady, do niczego sie nie nadajesz. Al-
bo jeszcze gorsze i trwale zapisujace sie
na cale zycie: jeste$ glupi, ty matole, de-
bilu. Obecnie jest coraz wigcej dowodow,
ze psychika moze leczy¢ chorobe jak i by¢
jej zrodlem. Jezeli stale o niej myslimy, to
przytrzymujemy ja albo zapadamy na nig.
Drzieje si¢ tak dlatego, ze w Zyciu do$wiad-
czamy tego, 0 czym najintensywniej my-
$limy, w co mocno wierzymy, czego sie
spodziewamy i co sobie Zywo wyobraza-
my. Tutaj pomoze ci pod$wiadomos¢ (al-
bo zaszkodzi, dlatego staraj sie kontrolo-
waé, czy nie podsuwasz jej ,,proroczych”,
zbych mysli), ktora w pierwszej kolejnosci
realizuje mydli nawracajace badz domi-
nujgce w umysle oraz obarczone duzym
tadunkiem emocjonalnym. Pamietaj, ze
nie rozumie ona stowa ,,nie”, wiec nie po-
wtarzaj sobie: nie jestem chory, bo kodu-
jesz: yjestem chory”. Tylko pozytywne ko-
munikaty; tak mysl o sobie i otaczajgcym
$wiecie. Jak z nig pracowaé, aby tobie stu-
zyla? Wizualizuj sie sprawny, zdrowy,
szczedliwy. Kiedy to robic?

Jak tylko obudzisz si¢ rano, poswie¢ oko-
fo 5 minut na to, aby skupi¢ sie na swoich
pragnieniach i celach. Zamknij oczy i wi-
zualizuj je tak, jakby byly juz spelnione.
Mozesz takze wizualizowaé rozpoczyna-
jacy sie dzien, a bedzie dokladnie taki, jaki
cheesz. I znowu na poczatku twéj umyst
bedzie czgsto atakowany ograniczajacy-
mi przekonaniami, bedgcymi wynikiem
negatywnego ,wdrukowania” z dziecin-

stwa. BadZ konsekwentny, nie podda-
waj sie; w koncu ,,zapanujesz” nad swo-
imi my$lami - usilnie koncentruj si¢ na
tym, czego pragniesz. Jesli jest to pragnie-
nie zdrowia, mozesz powtarzac: ,, z kaz-
dym dniem jestem coraz zdrowsza, coraz
zdrowsza, coraz zdrowsza — 3 X (wazne);
jesli rzeczy materialnej — wytnij z gazety,
folderu zdjecie rzeczy, ktorej wiascicielem
cheesz zosta¢. Mozesz tez wycia¢ obrazy,
ktdre reprezentujg sytuacje, jakich chcesz
doswiadcezy¢ (idealny zwiazek, zdrowie,
waga, wewnetrzny spokdj i harmonia).
Umies$¢ je w widocznych miejscach np.
na lustrze , lodéwce, w notatniku, aby nie-
ustannie przypomina¢ sobie, ze do tego
dazysz.

Zacznij zwraca¢ uwage na to, jak wiele ra-
zy w ciggu dnia twoje mysli, reakcje emo-
cjonalne pozostaja w sprzecznosci do two-
ich pragnien. Jedli ciggle narzekasz, masz
mysli pelne obaw, uzywasz takich stow
jak: masakra, ,strasznie” sie ciesze, fa-
talnie, beznadziejnie; nic dziwnego, ze
nie spotyka cie nic dobrego. I jesli jeszcze
otaczasz si¢ marudzacymi, narzekajacy-
mi ludZmi..... Negatywna rzeczywisto$¢
staje sie twoim udzialem, przyciagasz do
siebie ludzi, ktérych wolalbys unikad. Jest
niezwykle wazne, aby skupi¢ mysli na rze-
czach, ktére wzbudzajg u ciebie poczucie
radosci 1 szczescia oraz na dziataniu, kto-
re lubisz i kochasz robi¢. Pamietaj - Twoje
mysli i sfowa kreuja Twdj $wiat, a masz
W Zyciu to, co potrafisz sobie wyobrazic.

Uwazaj na swoje , staja sie bowiem
stowami;

Uwazaj na swoje stowa, staja sie czynami;
Uwazaj na swoje czyny, staja si¢ nawyka-
mi;

Uwazaj na swoje nawyki, staja sie charak-
terem;

Uwazaj na swdj charakter, on staje sie two-
im .

Pamietaj o wdzigcznosci; kazdego dnia
poswie¢ chwile (np. wieczorem) aby po-
mysle¢, za co jeste$ wdzieczny. Bez wzgle-
du na twoja sytuacje, zawsze znajda sie
rzeczy, z ktorych jestes zadowolony (dzie-

Anna Drajewicz

cil, maz/zona, praca, fadna pogoda, zdro-
wie, przyjaciele, zatatwiona pomyslnie
sprawa). Doceni najdrobniejsze rzeczy -
im bardziej sie na tym skupisz, tym wie-
cej rzeczy i doswiadczen bedzie przyciagal
uczucie wdzigcznosci.

Prace z pod$wiadomoscig zacznij od wi-
zualizacji drobnych” rzeczy. Majac do
zalatwienia jaka$ sprawe w urzedzie -
»zobacz” urzednika, ktdry ja pozytywnie
zatatwia. Jadac samochodem w miejsca,
gdzie ciezko zaparkowad, ,zobacz” miej-
sce czekajgce specjalnie dla ciebie. Zapew-
niam cie, warto pracowaé z podéwiado-
moscig (ja robie to juz kilka lat, od kiedy
wrocitam z warsztatéw). Gdy podejmiesz
to dzialanie, doswiadczysz fantastycz-
nej rzeczy: nagle caty wszechswiat bedzie
zaangazowany aby$ osiagnal to, czego
pragniesz. ,,Podsunie” ci odpowiednich
ludzi, zasoby, mozliwosci, ktorych po-
trzebujesz, aby$ osiagnat zamierzone re-
zultaty. Podesle pomysly, ktére cie zain-
spiruja. Poznasz osoby, ktére ci pomoga.
Zdarzg sie sytuacje, ktore beda dla ciebie
natchnieniem. Dotrze do ciebie wlasciwa
ksigzka, obejrzysz stosowny film, intu-
icyjnie péjdziesz na kluczowe spotkanie.
Jesli zaczniesz dostrzega¢ zmiany na lep-
sze, przyznaj, ze to sie dzieje. Doceniaj to
- kiedy zaparkujesz na idealnym miejscu,
zalatwisz sprawe, otrzymasz nieoczekiwa-
ng nagrode, spotkasz kogos, kto ci bardzo
pomoze. Im czeéciej bedziesz zauwazal, ze
to dziala, tym bardziej bedzie to dziatac.
Ale podstawa jest zmiana myslenia - od
tego wszystko si¢ zaczyna.

Jesli chcesz uda¢ sie w fascynujaca przy-
gode z podswiadomoscig, zglebi¢ temat
i pozna¢ mechanizmy i zasady nig rzadza-
ce przeczytaj koniecznie ,,POTEGE POD-
SWIADOMOSCI” J. Murphy-ego i prze-
konaj sie sam ile dobrego moze zrobi¢ dla
ciebie!

SM
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31 sierpnia 2013 r. sobota godz. 12.00
w Osrodku Rehabilitacyjno-Wypo-
czynkowym ,,Echo” w Cedzynie od-
byly sie uroczyste obchody 20-lecia
Kieleckiego Stowarzyszenia Chorych
Na Stwardnienie Rozsiane.

Z nastepujacym programem:

12.00 Rozpoczecie i powitanie zapro-
szonych go$ci

12.15 Otwarcie Jubileuszu 20-lecia
Stowarzyszenia

12.30 Wystapienie czltonkéw Stowa-
rzyszenia - podsumowanie 20-letniej
dziatalno$ci

13.00 Wystapienie godci zaproszo-
nych

14.00 Zaproszenie na wspdlny pocze-
stunek (grill w pieknej le$nej scene-
rii).

W obchodach wzieto udziatl ponad
120 os6b, goscie zaproszeni oraz
czfonkowie naszego stowarzyszenia.
N Stefan Dus
Prezes Stowarzyszenia
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undacja Helpful Hand juz po raz
Fpiaty zorganizowala ”"Warsztaty

szkoleniowe terapeutyczno-inte-
gracyjno-psychologiczne dla chorych
na stwardnienie rozsiane i ich opieku-
néw w Wisle”. Pieknie potozony Osro-
dek Sportowy ,,Start”, w samym sercu
Wisty, w ktorym od pieciu lat goszcze-
ni s3 uczestnicy, jest obiektem znako-
micie przystosowanym dla oséb nie-
petnosprawnych ruchowo. Osrodek
przeznaczony jest dla niepetnospraw-
nych sportowcow i posiada m.in. bo-
isko sportowe, basen, sale gimnastycz-
ng, bieznie, sitowni¢ - stowem pelne
wyposazenie do realizacji ¢wiczen po-
prawiajacych kondycje fizyczna.
W warsztatach organizowanych przez
Fundacje uczestniczyli gléwnie czton-
kowie z Malopolski wraz z opiekuna-
mi, jak réwniez osoby chore na SM,
zaproszone z caltej Polski. Chetnych
do uczestnictwa jest bardzo wielu, lecz
przybywaja spoza regionu malopol-
skiego tylko ci, ktérzy moga pokry¢
koszty pobytu we wlasnym zakre-
sie. W tym roku, jedng z uczestniczek
byla chora na SM Polka mieszkajaca
na stale w dalekich Indiach. Decyzje
o przedtuzeniu pobytu w Polsce i wy-
jezdzie do Wisly podjeta na zebra-
niu czlonkéw Krakowskiego Oddzia-
tu PTSR. Uczestniczac w spotkaniu
czula si¢ znakomicie wsrdd obecnych
i byla zachwycona niemal rodzinng
atmosfera, dlatego postanowila wzigé
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udzial w zorganizowanych w Wisle
warsztatach.
Co roku warsztaty obfitowaly w bar-
dzo ciekawe wyktady réznych specja-
listéw zajmujacych sie problemami
chorych na SM. Wéréd zaproszonych
lekarzy, ktdrzy dzielili si¢ swoja wie-
dza i doswiadczeniem, byli réwniez
chorzy na SM, min. dr n. med. Edy-
ta Biernat-Kaluza; dr n. med. Joan-
na Woyciechowska z USA. Zajecia
z uczestnikami mieli réwniez: fizjo-
terapeuci, psycholodzy, rehabilitan-
ci, dietetycy, a nawet przedstawiciel
zakonu O. Benedyktynéw, ktéry swo-
ja wiedza i niezwykla osobowoscig
réwniez uswietnial program warsz-
tatow. Odbywaly sie zajecia praktycz-
ne, takie jak: ¢wiczenia asertywnosci,
zbiorowe (¢wiczenia rehabilitacyjne,
medytacje itd. Na spotkania inte-
gracyjne, wymiane pogladéw i tzw.
pogaduchy, wlasciwie przeznaczone
byly tylko wieczory. Wszyscy czu-
li si¢ z sobg tak dobrze, ze spotkania
te przeciggaty sie do poznych godzin
nocnych. Na og6t pomiedzy zajecia-
mi objetymi programem, byty tyl-
ko krotkie przerwy, ktore uczestnicy
wykorzystywali na spacery po jakze
pieknych okolicach Wisty.
W tym roku Przewodniczaca Kra-
kowskiego Oddziatu PTSR, dyrek-
tor Fundacji Helpful Hand i zarazem
organlzatorka calej imprezy Malgo-
elg owita zmieni¢ nieco
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formule warsztatow, stawiajac bar-
dziej na rekreacyjny ich charakter,
poprzez danie uczestnikom wiecej
»luzu”, ale zachowujac jednocze$nie
podstawowe zalozenia warsztatow.
I to si¢ bardzo udato ku radosci i za-
dowoleniu wszystkich uczestnikéw.
Byly m.in. takie atrakcje jak: ogni-
sko polaczone z grillem, ciekawe
spotkanie z rehabilitantem, ktd-
ry jest pasjonatem motocyklowych
wypraw po $wiecie z udzialem oséb
niepelnosprawnych i wreszcie wspa-
niata wycieczka ,ciuchcig” po Wi-
§le i jej okolicach, dajaca mozliwos¢
zwiedzenia najciekawszych miejsc
- m.in. stynna skocznie narciarska
»Malinke” oraz letnig rezydencje
prezydenta RP.
Na szczegélne podkreslenie zastu-
guje fakt, iz warsztaty w Wisle to
nie tylko mozliwos¢ zdobycia wie-
dzy, poprawienia formy i uzyskania
potrzebnych chorym praktycznych
porad, jakze pomocnych w codzien-
nym zmaganiu si¢ z chorobg, ale
réwniez, a moze przede wszystkim
panujaca atmosfera i wzajemna bli-
skos¢, ktora wyzwala w chorych po-
czucie, ze nie s3 pozostawieni sami
sobie.
Warsztaty po raz drugi byly dofi-
nansowane ze §rodkéw PFRON po-
zostajacych w  dyspozycji Woje-
wodztwa Malopolskiego.

Barbara Szewczyk




