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Potrzebujemy sieci osrodkow leczenia

Przeniesienie niektorych lekdw z programu lekowego do innego katalogu refundacyjnego i utworzenie sieci oSrodkow

o réznym stopniu referencyjnosci to rozwigzania, ktore usprawnityby proces leczenia pacjentow z SM.

twardnienie rozsiane

(SM) to przewlekta

choroba neurologiczna

o podlozu autoimmu-
nologicznym, w ktérej ukltad
odpornosciowy atakuje mozg,
rdzen kregowy i nerwy wzro-
kowe, powodujac uszkodzenia
w ukiadzie nerwowym.

W Polsce z SM Zyje 60 tys.
0s6b, a kazdego roku diagnoze
otrzymuje kolejne 2,5 tys. pa-
cjentow. - Pacjenci, u ktorych
pierwsze objawy sa bardziej
charakterystyczne dla stward-
nienia rozsianego, zazwyczaj
otrzymujq prawidlowa dia-
gnoze stosunkowo szybko, w
kazdym razie znacznie szyb-
ciej niz ci, u ktérych choroba
zaczyna sie objawami mniej
specyficznymi, np. zaburze-
niami rownowagi, niecharak-
terystycznymi dretwieniami
czy nieuzasadnionym uczu-
ciem zmeczenia. W innych
przypadkach okres od pierw-
szych objawéw do rozpozna-
nia nierzadko trwa nawet lata
- tlumaczy prof. dr hab. n.
med. Bartosz Karaszewski,
konsultant krajowy ds. neuro-
logii.

Szybsza diagnostyka

Skrécenie $ciezki diagno-
stycznej ma kluczowe znacze-
nie dla oséb z SM. Jak wyjasnia
prof. Karaszewski, coraz wiecej
badan potwierdza, ze im krot-
szy czas od wystapienia pierw-
szych objawéw do rozpoczecia
leczenia, tym lepsze rokowa-
nie. - To jest naprawde duzy
efekt - podkresla profesor. Jak
dodaje, p6zniejsze wlaczenie
leczenia tworzy pewnego ro-
dzaju dlug niepelnosprawno-
$ci, ktory trzeba bedzie kiedy$
splacic.

OpdZnienia w rozpoczyna-
niu leczenia nie powstaja z
powodu niewydolnosci osrod-
kow neurologicznych. Gdy
pacjent z podejrzeniem SM
trafia do oddziatu neurolo-
gicznego, proces diagnostycz-
ny przebiega sprawnie, a -
przy zatozeniu dostepnosci
finansowania - leczenie mo-
dyfikujace przebieg choroby
zostaje wdrozone na wcze-
snym etapie. - Istotny pro-
blem moze pojawi¢ sie na
etapie wecze$niejszym - chorzy
z mniej charakterystycznym
obrazem moga ,krazy¢” w
systemie, w tym diugo czekaé
na wizyte w poradni neurolo-
gicznej - moéwi konsultant
krajowy ds. neurologii.

Srodowisko neurologéw
skupione wokét prof. Kara-
szewskiego zainicjowato prace
nad skréceniem $ciezki dia-
gnostycznej dla pacjentéw, u
ktérych wyjsciowy obraz kli-
niczny lub neuroobrazowy jest
zwigzany z okreslonym, odpo-
wiednio wysokim prawdopo-
dobienstwem rozpoznania
SM. - Mozemy to w tej chwili
szacowad. Z czasem ten wyj-
§ciowo prosty algorytm moze
sie rozwija¢; bedzie mozna tu
wykorzystac¢ bardziej zaawan-
sowane narzedzia do estyma-
cji, z Al wiacznie - ttumaczy
profesor.

Nadwykonania
kontraktéw

Obecnie leczenie stward-
nienia rozsianego w Polsce
odbywa sie w ramach progra-
mu lekowego. Jak wskazuje
prof. dr hab. n. med. Alina
Kutakowska, prezes Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego
(PTN), to najwiekszy program
lekowy prowadzony w neuro-
logii i drugi co do wielko$ci
program lekowy w Polsce.
Obecnie korzysta z niego ok.
25 tys. pacjentéow. - Liczba
pacjentéow z roku na rok ro-
$nie. Wiekszo$¢ z nich zostaje
objeta programem, natomiast
niewielki odsetek pacjentéw z
niego wychodzi. Leczenie
prowadzone jest tak dtugo, jak
jest skuteczneibezpieczne, co
powoduje znaczne obciaZzenie
organizacyjne i finansowe
zwiazane z prowadzeniem tak
duzego programu lekowego -
moéwi prof. Kutakowska.

Sam program lekowy nalezy
oceni¢ bardzo dobrze - jest
przyjazny zaréwno dla pacjen-
tow, jak i dla lekarzy. - Warto
odnotowa¢ wazne zmiany w
obwieszczeniurefundacyjnym
od 1 kwietnia 2025 roku. Obo-
wiazuja juz ztagodzone kryte-
ria zastosowania kladrybiny
postaci rzutowo-remisyjnej
stwardnienia rozsianego. To
rozwiazanie oznacza, ze kryte-
rium kwalifikacji to wystapie-
nie minimum jednego rzutu
klinicznego albo co najmniej
jedno nowe ognisko GD+ w
okresie 12 miesiecy przed
kwalifikacja, dotyczy juz kaz-
dego stosowanego w tym roz-
poznaniu leku refundowanego
w ramach I linii - komentuje
Iwona Kasprzak, dyrektor
Departamentu Gospodarki
Lekami Narodowego Fundu-
szu Zdrowia.

6. 0gadlnopolska Konferencja ,,SM - i co z tego?” odbyta sie Gdansku w dniach 24-25 maja

- Dostep do tych lekow
trzeba uznac¢ za sukces ostat-
nich kilkunastu lat; odsetek
pacjentéw z rozpoznaniem SM
leczonych w taki spos6b nie
odstaje w Polsce od innych
krajéw europejskich. Nie
oznacza to jednak, Ze nie poja-
wiaja sie problemy w dostepie
do tych terapii i Zze nie ma tu
pola nie tylko do korekt syste-
mowych, ale i do istotnego
zwiekszenia finansowania -
mowi prof. Karaszewski.

Pod koniec ubieglego roku
pojawily sie pewne niepokoje
zwiazane z zaplata za tzw.
nadwykonania, czyli $wiad-
czenia przekraczajace wyso-
ko$¢ kontraktu. - Kontrakty na
prowadzenie programoéw leko-
wych, zawierane przez pod-
mioty lecznicze z Narodowym
Funduszem Zdrowia, s3 z za-
lozenia niedoszacowane.
Uwzglednia si¢ w nich mniej-
sza liczbe pacjentéw niz ta,
ktoéra faktycznie leczy sie w
danym os$rodku. Grozi to
utrata dostepu do leczenia dla
czes$ci pacjentow, co jest nie do
przyjecia - méwi prof. Kuta-
kowska.

Jak dodaje, trudno sobie
wyobrazi¢ sytuacje, w ktorej
pacjent spetniajacy kryteria
leczenia miatby zosta¢ wyklu-
czony z programu z powodu
braku $rodkéw finansowych.
- Nadwykonania kontraktéw
byty dotychczas refundowane
przez ptatnika jako wykonane
$wiadczenia. Pod koniec ubie-
glego roku wystapity jednak
pewne problemy z ich optace-

niem. To budzi niepokdj co do
przyszio$ci. Na razie wiek-
sz0$¢ osrodkow nie wyczerpa-
la jeszcze swoich limitéw
kontraktowych, ale obawiamy
sie troche drugiej potowy roku
- wskazuje.

- Zaznaczam, ze taryfikacja
ryczaltéw diagnostycznych dla
nieonkologicznych progra-
moéw lekowych jest ujeta w
planie taryfikacji Agencji
Oceny Technologii Medycz-
nych i Taryfikacji w tym roku.
Tym samym agencja bedzie
dziatala w celu opracowania i
przygotowania taryfy dla dia-
gnostyk niezbednych do rozli-
czania badan wykonanych w
ramach programu lekowego
B.29. Leczenie stwardnienia
rozsianego - komentuje dy-
rektor Departamentu Gospo-
darki Lekami NFZ.

Czwarty katalog
dostepnosci

Jednym z rozwiazan kwestii
dostepu pacjentéow do lecze-
nia jest przeniesienie niekto-
rych lekéw z programu leko-
wego do innego katalogu re-
fundacyjnego, w praktyce - do
kompetencji kazdej poradni
neurologicznej, nie tylko wy-
specjalizowanych osrodkow.
- Bedzie to stanowi¢ rodzaj
odwroécenia piramidy $wiad-
czen, przy czym takiej zmianie
musi towarzyszy¢ utworzenie
referencyjnosci osrodkow i
systemu kontroli prowadzenia
terapii przez os$rodek nad-

rzedny, ktéry dysponuje pro-
gramem lekowym - mowi
konsultant krajowy ds. neuro-
logii.

- Pomystutworzenia czwar-
tego katalogu dostepnosci, w
ktérym cze$é najstarszych,
najlepiej poznanych i najtan-
szych lekoéw, czesto majacych
generyczne odpowiedniki,
zostalaby wyprowadzona z
programu lekowego, jest moim
zdaniem dobrym rozwigza-
niem. Pozwoli to na kontrole
kosztow, co jest niezbedne,
aby program moégt funkcjono-
wac dalej - méwi prof. Kuta-
kowska. Jak podkresla, wazne
jest jednak, aby ten proces
przeprowadzi¢ tak, aby nie
obnizy¢ jako$ci opieki nad
pacjentami z SM.

Prezes PTN zwraca tez
uwage, ze leczenie SM staje sie
coraz trudniejsze; pacjenci sq
leczeni dtuzej, czesto kilkoma
kolejnymi lekami, co zwieksza
ryzyko powiklan, a u starszych
pacjentéw pojawiaja sie tez
choroby wspdlistniejace. Dla-
tego utworzenie sieci o$rod-
kéw leczenia SM, o réznym
stopniu referencyjnosci, jest
kluczowe. - O$rodki o wyzszej
referencyjnosci powinny za-
trudnia¢ do$wiadczonych le-
karzy, ktérzy znajq wszystkie
dostepne leki, a sie¢ poradni
neurologicznych powinna by¢
podpieta pod takie os$rodki,
zeby lekarze z tych placowek
mogli konsultowaé trudniejsze
przypadki.

Monika tada, prezeska
Fundacji StwardnienieRozsia-
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ne.Info, zauwaza, ze dekade
temu Polska byla na koncu
Europy pod wzgledem dostep-
nosci nowoczesnych terapii.
Dzi$ sytuacja wyglada zupet-
nie inaczej: pacjenci majq do-
step do praktycznie wszyst-
kich lekéw zarejestrowanych
w UE. - To znaczacy postep i
zmiana perspektywy, nawet
jesli pojawiajq sie przejsciowe
trudnos$ci. Mam nadzieje, ze
rozwigzaniem problemoéow
zwigzanych z nadwykonania-
mi moze by¢ wprowadzenie
czwartego katalogu dostepno-
$ci. Oczywiscie kazdej duzej
zmianie systemowej towarzy-
szy niepokdj wéréd pacjentow.
Cze$¢ pacjentéw zastanawia
sie, czy reorganizacja nie
wplynie negatywnie na opieke
nad pacjentami. Jednak do-
brze zaplanowane rozwiaza-
nia, takie jak referencyjnos¢
osrodkéw czy wprowadzenie
elementéw opieki koordyno-
wanej, moga by¢ realnym
krokiem naprzéd, poprawiaja-
cym dostepno$¢ terapii i
podnoszacym jako$¢ opieki -
mo6wi Monika Eada.

Fundacja StwardnienieRoz-
siane.Info jest organizatorem
ogolnopolskiej konferencji dla
0s0b ze stwardnieniem rozsia-
nym i ich rodzin ,SM -1ico z
tego”. Patronat merytoryczny
nad wydarzeniem sprawuje
Klinika Neurologii Dorostych
Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego w Gdarnsku. 24-25
maja 2025 r. w Europejskim
Centrum Solidarnos$ci w
Gdansku odbyla sie szoésta
edycja konferencji, w ktorej
wzieto udzial ponad 7o0o0
uczestnikéw oraz 70 eksper-
tow z réznych dziedzin. - To
najwieksze tego typu wyda-
rzenie w Polsce dedykowane
pacjentom. Kilka dni po za-
konczeniu konferencji z pet-
nym przekonaniem podkre-
$lam: musimy dazy¢ takze do
budowania systemowej edu-
kacji pacjentow z SM. Takiej,
ktéora stanie sie integralna
cze$cia opieki zdrowotnej w
Polsce - podsumowuje tada.
Kolejna konferencja ,SM -ico
z tego” odbedzie sie w dniach
23-24 maja 2026 I., ponownie
w Gdansku. /©®
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Jak w ostatnich kilkunastu
latach zmienit sie obraz pacjenta
ze stwardnieniem rozsianym?

W ostatnich latach
nastapila zdecydowana
poprawa sytuacji chorych na
SM. Oczywiscie, funkcjonuje
pewien stereotyp dotyczacy
tej choroby inie jest on
catkowicie bezpodstawny;

w przesztosci pacjenci
rzeczywiscie chorowali
bardzo ciezko, a skutecznego
leczenia po prostu nie byto,
w zwigzku z tym utrata pracy
wynikajaca z postepujacej
niesprawno$ci byla realnym
scenariuszem dla wielu
chorych.

Nadal zdarzaja sie pacjenci,
ktérzy naleza do grupy 5-10
proc. chorych przechodza-
cych SM w ciezkiej postaci
inawet przy zastosowaniu
silnych i skutecznych terapii
na wczesnym etapie choroby,
u cze$ci z nich moze doj$é do
rozwoju niepetnosprawnosci.
Jednoczes$nie szacuje sie, ze
ok. 25 proc. 0séb, u ktérych
zdiagnozowano SM, choruje
fagodnie i nie rozwinie sie
u nich niepelnosprawnosé¢,
nawet bez leczenia. W prze-
szto$ci takich pacjentéw
czesto w ogole nie kwalifiko-
wano jako osoby chorujace na
stwardnienie rozsiane,
poniewaz obowigzywaty
woweczas bardziej restrykcyj-
ne kryteria diagnostyczne.
Dlatego zmiana obrazu tej
choroby wynika nie tylko
z dostepnos$ci nowoczesnych
terapii, ale réwniez z faktu, ze
rozpoznajemy jq dzi$
znacznie wcze$niej, czesto na
fagodniejszych etapach. Co
wiecej, wydaje sie, ze sam
przebieg choroby takze ulegt
ztagodzeniu - pacjenci
czesciej choruja w lzejszej
postaci.

Jakie czynniki decyduja
o jakosci zycia pacjenta z SM?

Jako$¢ zycia to pojecie
subiektywne, zalezne od
postrzegania swojego
dobrostanu przez samego
chorego. Przez wiele lat
w medycynie przyjeto sie
opisywac chorobe pacjenta
za pomoca obiektywnych
kryteriéw, ktére mozna
zmierzyé. W przypadku
stwardnienia rozsianego sa to
na przyklad: liczba rzutéw
choroby, stabilnos¢ (lub jej
brak) w obrazach rezonansu
magnetycznego czy wyniki
okres$lonych skal oceniaja-
cych sprawno$¢ pacjenta.
Byla to wiec perspektywa
obiektywna, mozna powie-
dzieé typowo lekarsko-cen-
tryczna.

Tymczasem jakos¢ zycia
stanowi centrum perspekty-
wy pacjenta. Na jako$¢ zycia
- jak wynika z relacji samych
chorych - wplywa przede
wszystkim ich sprawnos¢,

a wiec fakt, ze pozostajq
mobilniiniezalezni, mimo
niepelnosprawnosci potrafig
utrzymywac bardzo dobra
jako$¢ zycia, poniewaz

z biegiem lat nauczyli sie
funkcjonowa¢ z chorobg
inadal czerpia satysfakcje
z pracy, relacji spotecznych
czy zycia rodzinnego. To
postrzeganie jako$ci zycia
moze takze zaleze¢ od
wspolistniejacej depresji,
ktéra jest dosé czesta w tej
chorobie.

W Polsce pacjenci maja dostep
do niemal wszystkich nowocze-
snych metod leczenia stwardnie-
nia rozsianego. Jakie terapie
wigczono do programu
lekowego w ostatnich latach?
Dostep do leczenia
rzeczywiscie poprawit sie
diametralnie. Kiedy zaczyna-
fam prace, pacjenci otrzymy-
wali leki na stwardnienie

SM nie musli oznaczac
niepemosprawnosci

- Zrdznicowanie terapii zarowno pod wzgledem skutecznosci, jak 1 sposobu
podania, pozwala dostosowac leczenie do potrzeb pacjenta
ze stwardnieniem rozsianym — mowi prof. Alicja Kalinowska.

rozsiane jedynie na okre$lony
czas. Po jego uplywie - nieza-
leznie od skuteczno$ci terapii
- leczenie bylo przerywane,
gtéwnie z powoddéw ekono-
micznych. Dostepnych byto
zaledwie kilka lekow, z czego
wiekszo$¢ miata bardzo
podstawowy profil dziatania
iniewielki wplyw na diugofa-
lowy przebieg choroby. Dzi$
W programie lekowym
dostepne sa niemal wszystkie
zarejestrowane na $wiecie leki
na SM poza jedng nowo
zarejestrowana terapia, ktéra
prawdopodobnie réwniez
wkrotce zostanie objeta
programem leczenia w Polsce.
Sam program lekowy to
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Wiele pacjentek
obawia sie,

ze przekaze chorobe
dziecku, ale ona sie
nie dziedziczy

- dziedziczona
moze by¢ jedynie
pewna sktonnosc¢
do autoagresji

rozwiazanie specyficzne dla
Polski, ktére wynika z potrze-
by $cislejszej kontroli nad
dostepem do kosztownych
terapii. W praktyce jest to
bardzo korzystne rozwiazanie
z perspektywy pacjenta, bo
gwarantuje peten dostep do
niezbednych badan oraz
lekéw, ktore sa w 100 proc.
refundowane.

Program lekowy obejmuje tzw.
terapie wysokoefektywne HETA.
Czym rdznig sie one od innych
terapii stosowanych w leczeniu
SM?

Trudno opisac¢ te grupe
lekéw inaczej niz przez

pryzmat skutecznosci - jest
to bowiem grupa bardzo
zréznicowana. Terapie HETA,
czyli terapie wysokiej
skutecznos$ci, obejmuja
obecnie kilkadziesiat lekéw,
ktére r6zniq sie mechanizma-
mi dziatania, ale wszystkie
silnie hamuja aktywno$¢
choroby. Terapia wysokiej
skuteczno$ci, szczegolnie gdy
zostanie wdrozona wcze$nie,
na poczatku choroby, daje
statystycznie najwieksze
szanse na dlugofalowe
spowolnienie jej przebiegu.
W grupie terapii HETA
znajduja sie m.in. przeciwcia-
fa monoklonalne, czyli
przeciwciata skierowane
przeciwko konkretnym
czasteczkom w organizmie.
Leki te wptywaja na uklad
odporno$ciowy, rowniez na
elementy odpowiadajace za
reakcje autoimmunologiczne.
Przyktadowo, przeciwciata
anty-CD2o dzialaja na
czasteczke CD20 obecna na
limfocytach B - komérkach,
ktére odpowiadaja m.in. za
produkcje przeciwciat.
Przeciwciala monoklonalne
anty-CD2o uszkadzajq
limfocyty B, co - méwiac
W uproszczeniu - prowadzi
do ograniczenia reakcji
zapalnej u pacjentow
chorujacych na stwardnienie
rozsiane. Warto natomiast
podkresli¢, ze sa to terapie
z jednej strony bardzo
nowoczesne, z drugiej - wy-
magajace zaawansowanego
zaplecza technologicznego
do ich produkgji. To leki
dobrze przebadane w ra-
mach badan klinicznych, dla
ktérych prowadzone sa
rejestry monitorujace
bezpieczenstwo i skutecz-
no$c terapii. Przeciwciata
monoklonalne najczesciej
podaje sie dozylnie w postaci
infuzji, w r6znych odstepach
czasu w zaleznosci od leku,
lub podskornie, przy czym
pacjent samodzielnie
wykonuje zastrzyki. W grupie
HETA sa tez terapie tzw.
rekonstytucyjne, ktére nie
wymagaja przewlekltego
stosowania - podaje sie je

w dwoch kursach rok po
roku, a nastepnie, w optymal-
nych warunkach, uzyskuje sie
dlugofalowq skutecznosé.

Jak wyglada sposob i czestotli-
wos¢ podawania lekéw na SM?
Nie wszystkie terapie moga
by¢ przyjmowane przez
pacjenta w domu. Terapie
infuzyjne, dozylne, ktére
podaje sie zazwyczaj
w dtuzszych odstepach czasu
- nie raz w tygodniu, lecz na
przyklad raz w miesiacu, czy
raz na pétroku - musza by¢
podawane w warunkach
szpitalnych. Pacjent jednak
zazwyczaj tego samego dnia
wraca do domu, w szpitalu
przebywa tylko na czas
podania leku. Natomiast
jedno z przeciwcial monoklo-
nalnych, ktére podajemy
podskornie, jest lekiem, ktory
pacjent moze przyjmowad
samodzielnie w domu.
Otrzymuje on trzy zastrzyki
na trzy miesigce, po czym
zglasza sie na wizyte kontrol-
na i dostaje kolejne trzy dawki
na nastepny kwartat. W tym
przypadku nie ma potrzeby
wizyty w szpitalu na kazde
podanie leku. Leki w formie
tabletek pacjenci zasadniczo
przyjmuja samodzielnie
w domu. Istniejq pewne wyjat-
ki - w przypadku pacjentow
z okreslonymi czynnikami
ryzyka pierwsze dawki
niektérych lekéw musza
zosta¢ podane w szpitalu, ale
dalsza terapia kontynuowana
jestjuz wdomu.
Czestotliwo$¢ przyjmowa-
nia tabletek réwniez sie rézni
- niektoére leki podaje sie
dwa razy dziennie, inne raz
dziennie, a jeszcze inne, jak
w przypadku terapii
rekonstytucyjnej, tylko przez
cztery tygodnie w ciagu
dwéch lat. To duze zréznico-
wanie terapii - zaréwno pod
wzgledem skuteczno$ci, jak
i sposobu podania - pozwala
nam dostosowac leczenie do
potrzeb pacjenta. Sposéb
podania moze mie¢ istotne
znaczenie dla niektérych
chorych, dlatego mozliwo$¢
jego indywidualnego
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dostosowania jest waznym
elementem spersonalizowa-
nego leczenia. Trzeba jednak
pamietaé, ze stwardnienie
rozsiane nadal jest chorobg
nieuleczalng - nie da sie jej
w pelni uleczy¢ i niestety, sq
pacjenci, dla ktérych obecnie
nie istnieje zadna dostepna
terapia.

Dlaczego tak jest?

Po prostu nie opracowano
jeszcze skutecznej terapii dla
zaawansowanych postaci
choroby. Cho¢ trwajq badania
kliniczne, w tej chwili nie
widac jeszcze wyraZznego
$wiatetka w tunelu. Dotyka to
pacjentéw, ktérzy zachoro-
wali wiele lat temu i nie
otrzymywali leczenia - z réz-
nych przyczyn: nie kwalifiko-
wali sie, nie chcieli go podja¢
albo po prostu nie byto takiej
mozliwosci. Takie osoby sq
dzi$§ w znacznym stopniu
niepelnosprawne - w prakty-
ce to najczesciej pacjenci
poruszajacy sie na wozku
inwalidzkim. W ich przypad-
ku terapie immunologiczne
stosowane w SM, ktore
dziatajq na proces zapalny,
nie przynosza juz efektow,
poniewaz na tym etapie
choroby dominuja procesy
zwyrodnieniowe. Stwardnie-
nie rozsiane we wczesnej
fazie jest napedzane gtéwnie
przez autoagresje - mechani-
zmy immunologiczne i stan
zapalny. Z czasem jednak
przewazajq procesy neurode-
generacyjne, a jak wiemy,

w neurologii nie mamy
obecnie mozliwo$ci odbudo-
wy zniszczonego osrodkowe-
go ukladu nerwowego.

Inny problem, z jakim moga
mierzyc sie pacjenci z SM, fo
cicha progresja choroby. Na
czym ona polega?

Cicha progresja oznacza
postep choroby niezalezny
od objawow. Wszystko moze
wygladaé prawidtowo, nie ma
rzutéw choroby ani nowych
Zmian w rezonansie magne-
tycznym, a mimo to pacjent
zroku na rok zauwaza spadek
sprawnosci. Np. pokonuje
coraz krotszy dystans na
spacerze; ma trudnosci
z podskokami; pojawiaja sie
problemy z kontrola
zwieraczy. Innym objawem
moze by¢ pogorszenie funkcji
poznawczych - gorsza
koncentracja, wolniejsze
przetwarzanie informacji - co
zaczyna przeszkadzac
w codziennym funkcjonowa-
niu. To wszystko dzieje sie
podstepnie, powoli i bywa
niedostrzegalne na wcze-
snym etapie zaré6wno przez
pacjenta, jak i lekarza.

Czy dostepne sa narzedzia,
ktore umozliwiaja monitorowa-
nie cichej progres;ji?

Tak, jeste$my w stanie to
monitorowag, ale wszystko
zalezy od tego, jak gleboko
analizujemy sytuacje danego
pacjenta. Méwiac w uprosz-
czeniu, jesli nie szukamy
konkretnych rzeczy, to ich nie
znajdziemy. Lekarze zazwy-

czaj oceniaja stan zdrowia
pacjenta, bazujac na bardzo
podstawowych elementach.
Nie prosimy pacjenta, zeby
podnosit sztange czy chodzit
po linie. Sprawdzamy, czy
potrafi zrobi¢ przysiad albo
przej$é na palcach. Dlatego
tak wazna jest Swiadomos¢
lekarzy i potrzeba gtebszego
badania pacjentéw, cho¢

w realiach systemu ochrony
zdrowia i ograniczonego
czasu przypadajacego na
wizyte nie zawsze jest to
mozliwe. Kluczowe jest, zeby
pacjenci informowali nas

o wszystkim, co ich niepokoi
- o tych miekkich, mniej
spektakularnych objawach,
ktére nie sa dramatycznym
rzutem, ale moga wskazywacé
na cichg progresje choroby. Te
drobne zmiany nalezy
zglaszaé, zeby lekarz mogt
zdecydowac o dokladniej-
szych badaniach.

Warto tez zauwazy¢, ze
mamy coraz wiecej nowych
metod analizy radiologicznej.
Istnieja zmiany w rezonansie
magnetycznym, ktérych
wczesniej nie opisywano.
Nadal nie pojawiaja sie one
w standardowych opisach,
ale mozemy je zidentyfiko-
wa, jesli chcemy. Poza
markerami radiologicznymi
mamy tez biomarkery z krwi.
To metody dostepne juz
w ramach badan naukowych,
ale jeszcze niedostepne
w Polsce w codziennej
praktyce kliniczne;j.

Jakie sg najczestsze mity
dotyczace SM?

Pierwszy z mitéw dotyczy
zachodzenia w ciaze. Kiedy$
zalecano, by pacjentki
w ogéle nie planowaly ciazy,
ale dzi$§ wiemy, ze jak
najbardziej moga to robic.
Stwardnienie rozsiane
absolutnie nie jest przeciw-
wskazaniem do zaj$cia
w ciaze. Drugi mit dotyczy
sposobu leczenia podczas
ciazy. W przeszto$ci uwazano,
7e leczenie nalezy wdrozy¢
dopiero po zaj$ciu w ciaze
albo ze trzeba odstawic leki
na dlugo przed tym, jak
pacjentka zacznie sie stara¢
o dziecko, bo moglyby
wplynaé negatywnie na cigze.
To nieprawda. Leczenie
nalezy rozpoczac jak
najszybciej po diagnozie,

a dopiero po ustabilizowaniu
choroby mozna rozwazac
ciaze. W zalezno$ci od
stosowanego leku niektére
terapie mozna bezpiecznie
kontynuowac az do momentu
poczecia, nastepnie odstawic¢
je na czas ciazy i mozliwie
szybko powroci¢ do leczenia
po porodzie. Nie nalezy
rezygnowac z terapii tylko
dlatego, ze planuje sie ciaze.

Trzecia kwestia, ktora
réwniez wymaga podkresle-
nia, to fakt, Ze stwardnienie
rozsiane nie jest choroba
dziedziczna. Wiele pacjentek
obawia sie, ze przekaze
chorobe swojemu dziecku,
ale sama choroba sie nie
dziedziczy - dziedziczona
moze by¢ jedynie pewna
sktonnos$¢ do autoagresji,
ktéra wynika z uwarunkowan
wielogenowych. Na rozwéj
choroby wplywaja réwniez
liczne czynniki Srodowisko-
we. Owszem, zdarza sie, ze
w jednej rodzinie kilka os6b
choruje na SM, ale ryzyko
przekazania choroby dziecku
jest niewielkie. /©®

Prof. dr hab. n. med. Alicja
Kalinowska - pracownik Katedry
Neurologii Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcin-
kowskiego w Poznaniu, prezes
Sekcji Stwardnienia Rozsianego

i Neuroimmunologii Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego
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Nowe Swiadczenie dla pacjentow

Osoby ze stwardnieniem rozsianym, ktore sg aktywne zawodowo, moga skorzystac z prewencji rentowej ZUS,
czyli z darmowego pobytu w sanatorium. Rehabilitacja ma umozliwi¢ pacjentom z SM pozostanie na rynku pracy.

race nad programem

prewencji rentowej

ZUS dedykowanym

osobom z uszkodze-
niem os$rodkowego uktadu
nerwowego trwaty od 2017 r.i
zakonczyly si¢ sukcesem w
pierwszym kwartale tego roku.
Nowe $wiadczenie rehabilita-
cyjne, z ktérego za darmo
mogaq skorzysta¢ m.in. pacjen-
ci ze stwardnieniem rozsia-
nym, jest dostepne od 1
kwietnia.

Szczegoly renty prewencyj-
nej przestawila podczas 6.
Ogoélnopolskiej Konferencji
+SM - i co z tego?” (Gdansk,
24-25maja 2025 r.) dr hab. n.
med. Iwona Sarzynska-Dtu-
gosz, neurolog, kierownik
Oddziatu Rehabilitacji Neuro-
logicznej II Kliniki Neurologii
Instytutu Psychiatrii i Neuro-
logii w Warszawie.

Dla kogo prewencja
renfowa?

Z programu prewencji ren-
towej moga skorzysta¢ osoby
z chorobami os$rodkowego
uktadu nerwowego, ubezpie-
czone w ZUS. - To podstawo-
wy i konieczny warunek. Nie-
stety, program nie obejmuje
ubezpieczonych w KRUS -
wskazata dr hab. Iwona Sa-
rzynska-Dlugosz.

Inny warunek udzialu w
programie dotyczy aktywno$ci
zawodowej. Z prewencji ren-
townej moga skorzysta¢ osoby
aktywne zawodowo i poten-
cjalnie zagrozone czes$ciowa
lub catkowita niezdolnos$cia
do pracy. - Moze to by¢ osoba

FARMACJA

przebywajaca na zasitku cho-
robowym, $wiadczeniu reha-
bilitacyjnym albo pobierajaca
rente okresowa z tytulu nie-
zdolno$ci do pracy - wyjasnia-
fa neurolog. Celem rehabilita-
cji w ramach prewencji rento-
wej jest utrzymanie zdolnosci
do pracy, czyli umozliwienie
pacjentowi pozostania na
rynku pracy. Dotyczy to m.in.
0s6b chorych na stwardnienie
rozsiane, ktére sa zagrozone
dlugotrwalym zwolnieniem
lekarskim, utrata zdolnosci do
pracy lub koniecznoscia przej-
$cia narente.

Warunkiem skierowania na
rehabilitacje jest ocena leka-
rza, w ktérej wskaze, ze dzieki
udzialowi w programie pa-
cjent bedzie mial realna
szanse na utrzymanie zdolno-
$ci do pracy zarobkowej. Co
wazne, program nie przewi-
duje ograniczen wiekowych,
co 0znacza, ze osoba w wieku
emerytalnym, ktéra nadal
pracuje zawodowo, réwniez
moze skorzystac z tego $wiad-
czenia. Nie ma tez ograniczen
czasowych dotyczacych mo-
mentu zachorowania. - Nawet
osoba, ktéra zachorowata 20
lat temu i nadal jest aktywna
zawodowo, moze skorzystaé z
tej formy rehabilitacji - wska-
zata Sarzynska-Dtugosz.

Zasady kwalifikacji

Rehabilitacja jest przezna-
czonadla oséb odczuwajacych
objawy zmeczenia, ktére po-
wodujq czeste korzystanie ze
zwolnien lekarskich. Oproécz
tego z prewencji rentowej

Dr hab. lwona Sarzynska-Dtugosz, prezenfujgc szczegOly renty prewencyjnej, podkreslata, ze moga
z niej skorzystaC wszyscy pacjenci akfywni zawodowo, niezaleznie od wieku

moga skorzysta¢ pacjenci,
ktoérzy zgtaszaja zaburzenia
pamieci lub koncentracji, maja
poczucie trudno$ci w pracy
zawodowej i potrzebuja
wsparcia w regeneracji. Pro-
gram kierowany jest rowniez
do 0séb z objawami zaburzen
psychosomatycznych, takich
jak lek czy depresja, oraz do
pacjentéw z postepujacym
ograniczeniem mobilnos$ci lub
sprawnos$ci manualne;j.

Co moze dyskwalifikowac?
- Jezeli nie ma pozytywnego
rokowania co do powrotu do
pracy, to wiadomo, ze prewen-
cjarentowa ZUS nie jest dla tej

osoby; jezeli pacjent nie jest
zdolny do samoobstugi, czyli
wynik w skali Barthel (skala od
1 do 100 obrazujaca poziom
samodzielno$ci pacjenta, gdzie
100 oznacza petng samodziel-
no$¢ - red.) wynosi ponizej 9o
dla chorego, ktéry porusza sie
,ha nogach”. Dla oso6b, ktére
przemieszczaja sie na wozku
inwalidzkim i sq samodzielne,
ten wskaznik ustalono na po-
ziomie 80. Jezeli osoba nie jest
zdolna do sprawnej, skutecznej
komunikacji z otoczeniem,
takze bedzie zdyskwalifikowa-
na z tego profilu rehabilitacji -
wyjasniata Sarzynska-Dilugosz.

Skierowanie na rehabilita-
cje moze wystawi¢ kazdy le-
karz, ktéry posiada prawo do
wykonywania zawodu. - Jedy-
ne, co musi zrobié, to wypetnié¢
wniosek o rehabilitacje leczni-
czaq w ramach prewencji rento-
wej ZUS - wskazata neurolog.

Turnus rehabilitacyjny

Obecnie rehabilitacja w ra-
mach prewencji rentowej reali-
zowana jest wylacznie w trybie
stacjonarnym. Oznacza to, ze
pacjent wyjezdza na turnus,
ktéry trwa okolo trzech tygodni.

Czas ten moze zostaé przedtu-
zony na wnioseklekarza prowa-
dzacego w osrodku rehabilita-
cyjnym, a w wyjatkowych sytu-
acjach takze skrocony - np. jesli
pacjent wcze$niej osiagnie
znaczna poprawe albo Zle znosi
pobyt z dala od miejsca za-
mieszkania.

- Pacjent objety programem
otrzymuje kompleksowq opie-
ke neurologiczna, czesto bar-
dziej rozbudowana niz ta ofe-
rowana w ramach rehabilitacji
neurologicznej finansowanej
przez Narodowy Fundusz
Zdrowia. Turnus obejmuje ca-
todobowa opieke lekarska i
pielegniarska oraz intensywny
program rehabilitacyjny, ktory
realizowany jest przez sze$¢
dniw tygodniu. W jego ramach
pacjent ma zapewnione indy-

; widualne ¢wiczenia fizjotera-
= peutyczne, terapie zajeciowq w

przypadku probleméw manu-
alnych, terapie neuropsycho-
logiczna w przypadku zabu-
rzen funkcji poznawczych i
behawioralnych, terapie logo-
pedyczna przy trudnos$ciach z
artykulacja lub potykaniem, a
takze wsparcie psychologiczne
oraz edukacje zdrowotna doty-
czaca stylu zycia i zapobiega-
nia pogorszeniu stanu zdrowia
- wyliczata Sarzynska-Dlugosz.

Przekazala tez, ze Zaklad
Ubezpieczen Spotecznych
podejmuje proby uruchomie-
nia rehabilitacji ambulatoryj-
nej w duzych miastach tak,
zeby pacjenci mogli korzystaé
z zabiegdéw w miejscu zamiesz-
kania. Jak dotad zaden osro-
dek nie podpisal jednak
umowy na realizacje takich
Swiadczen. /©®

Polacy pracuja nad tanszym odpowiednikiem leku na SM

Projekt realizowany przez
badaczy z tukasiewicza -
Instytutu Chemii
Przemystowej, ma na celu
opracowanie innowacyijnej
technologii wytwarzania leku
na stwardnienie rozsiane z
wykorzystaniem kladrybiny.

Kladrybina - substancja czyn-
na (API) wykorzystywana w
produkcjilekéw - ma w Polsce
dluga historie. - Jej rozwdj
zawdzieczamy polskim na-
ukowcom z konca lat 9o0. XX
wieku. Wéwcezas byta nowo-
czesnymrozwiazaniem w tera-
pii niektérych biataczek i do
dzi§ pozostaje gléwnym le-
kiem stosowanym w leczeniu
biataczki wlochatokomoérko-
wej - méwi dr Piotr Zaleski z
Departamentu Produktéw
Farmaceutycznych Eukasie-
wicz - IChP.

Na przestrzeni kilkudziesie-
ciu lat odkryto jednak nowe
mozliwos$ci zastosowania kla-
drybiny. - Doskonale wpisuje
sie ona w filozofie, ktorej je-
stem zwolennikiem - wyko-
rzystania znanych substancji
czynnych do nowych wskazan
terapeutycznych - méwi Zale-
ski. Kladrybina - ttumaczy -
jest tego znakomitym przykta-
dem, bo lek - pierwotnie sto-
sowany w onkologii - okazat
sie bardzo skuteczny w lecze-
niu choréb neurodegeneracyj-
nych, w tym stwardnienia

rozsianego. Obecnie kladrybi-
na jest stosowana w wysoko-
aktywnej, rzutowo-remisyjnej
postaci stwardnienia rozsiane-
go (RRMS).

Eukasiewicz - Instytut Che-
mii Przemystowej specjalizuje
sie w produkcji substancji
czynnych. - Stawiamy sobie za
zadanie, zeby produkcja API
odbywata sie w Polsce - mowi
Zaleski. Instytut jest wlascicie-
lem technologii i wytworca
kladrybiny, a ambicje zatrud-
nionych w nim naukowcéw
obejmuja nie tylko rozwoj w
zakresie produkcji substancji
czynnych, ale tezrozszerzenie
dziatalno$ci Instytutu o wy-
twarzanie form koncowych
lekéw - tych, ktore trafiaja
bezposrednio do aptek i pa-
cjentow. - Stad pomyst na re-
alizacje tego projektu - mowi
Zaleski.

Projekt ,Opracowanie inno-
wacyjnej technologii wytwa-
rzania produktu leczniczego
stosowanego w leczeniu
stwardnienia rozsianego”
otrzymat dofinansowanie z
Funduszy Europejskich dla
Nowoczesnej Gospodarki
(FENG), w ramach $ciezki
SMART - pierwszego priory-
tetu wsparcia dla przedsie-
biorcow. - Umowa dotyczaca
realizacji projektu zostala
podpisana 9 grudnia 2024 1., W
praktyce jego realizacje rozpo-
czeliSmy jednak wczes$niej,

) smd

Za pol-skim p.rojekTem stoi m.in. potrzeba opracowania leku, kiory
bedzie dostepny na rynku w bardziej przystepnej cenie

jeszcze we wrze$niu 2023 I. -
méwi Barbara Rajkowska, dy-
rektor Departamentu ds. Re-
alizacji KPO w Eukasiewicz -
IChP.

Jak dodaje, za projektem
stoi m.in. potrzeba opracowa-
nia leku, ktéry bedzie dostepny
na polskim rynku w bardziej
przystepnej cenie. - Obecnie
dostepna, opatentowana for-
ma leku z kladrybing kosztuje
ok. g tys. zt za tabletke. Wedtug
przeprowadzonych przez nas

analiz ekonomicznych, opraco-
wywany przez Lukasiewicz -
Instytut Chemii Przemystowej
lek generyczny moégtby koszto-
wa¢ nawet o kilka tysiecy zlo-
tych mniej - méwi Rajkowska.

Wysoka cena preparatu
dostepnego obecnie na rynku
wynika m.in. z monopolu pa-
tentowego. - Nasz produkt
bedzie lekiem generycznym
- speliajacym wszystkie wy-
magania odno$nie do skutecz-
nosciiprofilu bezpieczenstwa,

SHUTTERSTOCK

ale dzieki realizacji i kontroli
calego procesu produkcyjnego
- od molekuly po tabletke -
bardziej atrakcyjnym cenowo
- komentuje dyrektor Depar-
tamentu ds. Realizacji KPO.

Jak ttumaczy dr Piotr Zale-
ski, w obrebie IChP funkcjo-
nuje Departament Produktow
Farmaceutycznych, ktéry
mozna okresli¢ jako minifirme
farmaceutycznq dzialajaca
wewnatrz Instytutu Badaw-
czego. To tam wdrazane sa
technologie opracowane w
pionie badawczym. - Dyspo-
nujemy miejscem do wytwa-
rzania lekéw oraz liniami
produkcyjnymi substancji
czynnych (API) certyfikowany-
mi zgodnie ze standardem
GMP (Dobrej Praktyki Pro-
dukcyjnej - red.), a $cista
wspolpraca pracownikow de-
partamentu produkcyjnego z
zespotami badawczymi po-
zwala na zbudowanie pelnego
fancucha wytwarzania leku -
od pomystu, poprzez opraco-
wanie i skalowanie technolo-
gii, badania analityczne i kli-
niczne, az po produkcje
gotowego leku. To wlasnie ta
kompleksowos$¢ jest nasza
mocna strona i kluczowa kom-
petencjq - uwaza.

Zakres projektu obejmuje
przeprowadzenie, w ramach
przewidzianego modulu B+R,
szeregu komplementarnych
prac badawczych z obszaru

chemii, fizyko-chemii, badan
analitycznych czy badan
technologii postaci leku. -
Obecnie jesteSmy na etapie
opracowywania i testowania
odpowiednich elementow
technologii. Projekt obejmuje
osiem zadan - cze$ciowo reali-
zowanych réwnolegle, cze-
$ciowo nastepujacych po so-
bie. Realnych efektow nalezy
spodziewaé¢ sie za jakie$
dwa-trzy lata, na przetomie
2027 i 2028 r. Zakonczenie
calego projektu planowane
jest na koniec 2029 1. - zapo-
wiada Rajkowska.

Podstawowym, docelowym
scenariuszem jest opracowa-
nie technologii wytwarzania i
produkcja tabletki. - Trzyma-
my sie tego planu i zobaczymy,
jak potocza sie dalsze etapy
projektu w kolejnych miesia-
cach i latach jego trwania -
moéwi dr Piotr Zaleski.

Jesli chodzi o wprowadze-
nie leku na rynek po zakon-
czeniu prac, Instytut chce
petié role podmiotu odpo-
wiedzialnego oraz producenta
i wprowadzi¢ lek na rynek sa-
modzielnie. - Rozwazane sa
jednak réwniez inne scenariu-
sze, nasze podejscie jest ela-
styczne - struktura i sposéb
funkcjonowania Instytutu nie
wykluczaja zadnego z nich, a
Wrecz poszerzajq nasze mozli-
wosci, zamiast je ograniczaé -
podsumowuje Zaleski. /e®
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Stwardnienie rozsiane to nie wyrok

- Kiedy$ stwardnienie rozsiane kojarzyto sie wylacznie
z wozkiem inwalidzkim. Dla wielu osob diagnoza
oznaczata wyrok: niepelnosprawnosc, zaleznosce

od innych, utrate kontroli nad wlasnym zyciem. Dzi$
wyglada to zupetnie inaczej - mowi Julia Pankiewicz.

Na ile zycie oséb chorujacych na
stwardnienie rozsiane rozni sie
od zycia osob zdrowych?

Wiele zalezy od tego, na
jakim etapie choroba zostata
zdiagnozowanaijak
postepuje. Codzienne
funkcjonowanie osoby ze
stwardnieniem rozsianym
zalezy nie tylko od etapu
choroby, ale tez od tego, naile
otoczenie jest dostosowane
do jej potrzeb, w tym np. do
jej niepelnosprawnosci. W
przypadku osoby
poruszajacej sie na wozku
inwalidzkim mozliwe jest
przeciez, ze taka osoba
funkcjonuje bardzo dobrze.
Wszystko to jest bardzo
wzgledne i indywidualne.
Roznica polega jednak na
tym, ze w przypadku choroby
przewleklej trzeba nauczy¢
sie ja wlacza¢ w codzienne
zycie, co nie znaczy, Ze musi
definiowa¢ wszystko. Wazne
jestjednak, zeby zdrowie
postawi¢ na pierwszym
miejscu - czgsto juz w bardzo
mlodym wieku, kiedy
wiekszo$¢ ludzijeszcze o tym
nie mys$li. Wiek zachorowania
na stwardnienie rozsiane
przypada na okres migdzy 20.
a 40.rokiem Zzycia. Trudno
oczekiwad, ze 20-latek bedzie
gotéw na mysl, Ze teraz czeka
go zycie z choroba
przewlekla, regularne wizyty
uneurologa, systematyczne
badania, przyjmowanie lekow
na state i wiele innych rzeczy,
ktére nagle staja sie
codzienno$cia. Mozna to
nazwacd przyspieszonym
kursem dojrzewania.

W jakim wieku pani dowiedziata
sie o chorobie?

Oficjalnie diagnoze
ustyszatam dokladnie w dniu
swoich 26. urodzin. Od tego
momentu moje urodziny
maja dla mnie podwdjne
znaczenie - to nie tylko dzien,
w ktérym przysztam na $wiat,
ale tez rocznica diagnozy
stwardnienia rozsianego.
Wiedziatam, ze nauka w
obszarze tej dziedziny
neurologii w ostatniej
dekadzie poszta do przodu -
kiedy$ stwardnienie rozsiane
kojarzyto sie wylacznie z
wozkiem inwalidzkim. Dla
wielu oséb diagnoza
oznaczata wyrok:
niepelnosprawnosé,
zalezno$¢ od innych, utrate
kontroli nad wlasnym zyciem.
Dzi$ wyglada to zupetnie
inaczej. Leczenie znacznie
ogranicza ryzyko
inwalidztwa. Oczywiscie u
czes$ci pacjentéw SM
przebiega bardziej

agresywnie, ale teraz
dostepnych jest znacznie
wiecej narzedzi do
spowalniania postepu
choroby niz jeszcze 20 lat
temu. Np. leki biologiczne.
Wokét stwardnienia
rozsianego nadal krazy wiele
mitéw, np. taki, jakoby SM
bylo przeciwwskazaniem do
zaj$cia w ciaze, zwiekszato
ryzyko poronien lub wad
letalnych ptodu. A tymczasem
ciaza pacjentki z SM jest cigza
fizjologiczna, o ile jej przebieg
nie jest powiklany z innych
przyczyn. Jesli ginekolog nie
posiada do$wiadczenia w
prowadzeniu ciaz pacjentek z
SM, niekiedy robi to w
porozumieniu z neurologiem.
Kolejnym mitem jest
twierdzenie, jakoby SM byto
choroba dziedziczng. Prawda
jest taka, ze dziedziczymy
pewna predyspozycje
genetyczng do puli choréb
autoimmunologicznych, a nie
wybrang chorobe.

Czyli osoba chora na SM moze
prowadzi€ ,,normalne” zycie.
Zycie ze stwardnieniem
rozsianym nie jest do konica
yhormalne” w takim sensie jak
zycie osoby bez diagnozy.
Trzeba zwracac¢ znacznie

”

W przypadku
choroby przewleklej
trzeba nauczyc sie
ja wlaczac w
codzienne zycie, CO
nie znaczy, ze musi
ona definiowac
wszystko

wieksza uwage na zdrowie.
Zycie osoby z diagnoza
bardzo wcze$nie zaczyna sie
kreci¢ wokot tego, by o to
zdrowie dba¢. Jana przyktad
musze zwraca¢ uwage na to,
czy sie wysypiam, czy si¢ nie
przemeczam. Regeneracja i
odpoczynek to co$, co trzeba
uwzglednia¢ w swoim planie
dnia, tygodnia, miesiaca i
roku, zalezy o jakiej skali
wypoczynku mowa. Dla mnie
najwazniejsze jest znalezienie
balansu i wypos$rodkowanie
natezenia aktywnosci (od
razu mowie: §rednio mi sie to
udaje). To wszystko jest

cze$cia procesu poznawania
siebie w chorobie i samej
choroby. To troche jak zycie z
kims$ bardzo bliskim: zeby
naprawde kogo$ poznad,
trzeba sie dotrze¢, trzeba
czasu, trzeba zrozumie¢
wzajemne reakcje i granice.
Tak samo jest z SM - kazdy
musi nauczy¢ sie
rozpoznawacé, co 0znaczaja
konkretne objawy wla$nie u
niego. W moim przypadku,
kiedy sie przemecze, oprécz
tzw. mgly mézgowej,
wystepuja zaburzenia czucia i
bol w obrebie lewej koniczyny
dolnej. To dla mnie sygnal, ze
co$ jest nie tak. Moze to by¢
kwestia zachwiania
gospodarki elektrolitowej,
odwodnienia, braku snu albo
zbyt duzego wysitku
fizycznego. Wiem jednak, ze
ten palacy boél jest moim
papierkiem lakmusowym
wyczerpania - to znak, ze
musze sie zatrzymad i
odpocza¢. Kazdy odbiera
inne sygnaty od swojego
organizmuiz czasem sie ich
uczy.

Mimo choroby jest pani
aktywna zawodowo i
spotecznie, jako lekarka
rezydentka psychiatrii i
dziataczka Ogolnopolskiego
Zwigzku Zawodowego Lekarzy.
Jak udaje sie fo pogodzic?

Mysle, ze niestety w
zawodach medycznych wisi
nad nami presja
wymuszajaca
funkcjonowanie na jakims$
poziomie zmeczenia.
Okrutne, ale tego nas sie
uczy. Diagnoze otrzymatam w
trakcie odbywania stazu
podyplomowego, wiec
jeszcze przed rozpoczeciem
rezydentury. Batam sie.
Wtedy zawalil mi sie §wiat.
Miatam poprawiaé Lekarski
Egzamin Koncowy, ale
priorytety w tym czasie nieco
sie zmienily i ostatecznie tego
nie zrobitam. Na szczescie
zbieg okolicznos$ci sprawit, ze
dostatam sie z wynikiem
uzyskanym wcze$niej. Bardzo
sie z tego ciesze i jestem
ogromnie wdzieczna -
losowi, kosmosowi, nie wiem
komu lub czemu - ale sie
udato.

Po diagnozie wpadtam w
tryb zadaniowy: wiedziatam,
co mam robi¢, miatam
instrukcje, wiedziatam, kiedy
igdzie przyj$¢ na leczenie. To
nie byl wyrok. Stwardnienie
rozsiane to choroba, ktorg
obecnie si¢ leczy. To mnie
uspokajato. Opis
radiologiczny z rezonansu na
poczatku sugerowat

podejrzenie nowotworu
rdzenia kregowego. To bylaby
znacznie gorsza diagnoza. W
mys$lach zegnatam sie ze
Swiatem. W poréwnaniu z
tym stwardnienie rozsiane
bylo dla mnie ratunkiem.
Dlatego méwie o moich
urodzinach, ze to
symboliczna data, bo to tak,
jakbym narodzita sie na nowo
i dostata druga szanse.

Osoby przewlekle chore czesto
mierza sie z problemem zdrowia
psychicznego?

To bardzo zlozona i
indywidualna kwestia. Jedni
lepiej radzq sobie z diagnoza,
inni znacznie gorzej. Wplyw
na to ma wiele czynnikéw,
takich jak wyj$ciowa wiedza
na temat choroby, odporno$¢
psychiczna, sie¢ wsparcia,
towarzyszace objawy itow
jakim stopniu zaburzajq one
codzienne funkcjonowanie
czy realizacj¢ zamierzonych
planéw zyciowych. Cho¢ tak
jak wcze$niej wspomniatam
- choroba, o ile wczeénie
zdiagnozowanaileczona,
pozwala na dluzsze zycie w
sprawnosci. Czesto zdarza sie,
Ze W pierwszym momencie
chorzy nie potrafiq

zaakceptowac swojej
diagnozy. Pojawia sie bunt,
zlo$¢, sprzeciw. Nie boje sie
przyréwnaé chwili
otrzymania diagnozy choroby
przewleklej do $mierci w
rozumieniu swego rodzaju
bezpowrotnego pozegnania;
chodzi o $mier¢ pewnej czgsci
siebie. To strata - pei
zdrowia oraz mozliwosci.
Dlatego przechodzimy przez
etapy zatoby. I tak jak po
stracie, tesknimy - za czasem,
kiedy bylo sie zdrowym,; kiedy
niczego nie trzeba bylo sie
wyrzekaé ani z niczym zegnad.
W moim przypadku, gdy w
rezonansie podejrzewano
nowotwor, mialam wrazenie,
7e naprawde umieram.
Przezytam to bardzo mocno.
W przypadku choréb
przewlektych bardzo czesto
mamy do czynienia z
zaburzeniami lekowymi i
depresyjnymi - zaréwno w
reakcji na diagnoze, jakiw
odpowiedzi na obecne
objawy. Przewlekly bol, ktory
nie ustepuje mimo
stosowanych lekéw,
uporczywe zmeczenie, ktore
pojawia sie bez wyraznego
powodu - cztowiek moze
przespac cala noc, arano
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budyzi sie, jakby kto$ wyjat mu
baterie - to ogromnie
frustrujace, bo planujemy
rézne rzeczy, a nagle okazuje
sig, ze nie jesteSmy w stanie
ich zrealizowa¢. Dla osoby
dorostej, aktywnej zawodowo,
bedacej w wieku
produkcyjnym, dla kobiety,
ktéra chce zaj$¢é w ciaze i mieé
site, by opiekowac sie swoim
dzieckiem, to ograniczenie
staje sie Zrodtem glebokiej
frustracji; bo nagle ciato
przestaje wspélpracowacito
juz na tak wczesnym etapie
zycia.
Dodatkowo, z biologiczne-
go punktu widzenia, jest
to choroba neurodegenera-
cyjna, ktéra moze
obejmowac takze obszary
moézgu odpowiadajace
za nastrdj. Stad problemy
natury psychicznej moga
miec rowniez podloze
organiczne. /©®
Julia Pankiewicz - osoba z SM,
lekarka, rezydentka psychiatrii
w Mazowieckim Szpitalu
Wojewddzkim Drewnica
w Zagbkach, wiceprzewodniczqca
Regionu Mazowieckiego
Ogélnopolskiego Zwiqzku
Zawodowego Lekarzy
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