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Mamy lek drugorzutowy, walczymy o kolejay!! »y.su: rowanzrsimo

Leki
zamiast
leczycC -
procedujq

GdynapoczatkurokuMinisterstwo
Zdrowia ogtosito program refun-
dacji nowego leku - Gilenyi (fin-
golimod) - wielu z nas bardzo sie
ucieszylo. Jednak juz po kilku
dniach okazafo sie, ze ogtosze-
nie owszem, jest, ale do realizacji
programu jeszcze daleko. Wediug
najnowszych informacji program
ma szanse ruszy¢ w maju.

Tymczasem nadal trwa proces
dopuszczenia kolejnego produk-

- tu - Tysabri (natalizumab) - silnie

dziatajgcego leku, ktorego za-
stosowanie moze by¢ niezbed-
ne chocby u pacjentéw z licznymi
przeciwskazaniami do fingolimo-
du. Wielu chorych czeka z na-
dziejg na decyzje wiadz, liczac,
ze bedg mogli skorzysta¢ z tych
terapii.
Poniewaz chcemy jak najwiecej
moc Panstwu powiedzie€ o tym,
co sie dzieje w tak waznych kwe-
stiach, zapytaliSmy zaréwno
Ministerstwo Zdrowia jak i NFZ
o to, na jakim etapie sg oba leki.
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wiadomosci, ciekawostki, nowinki

Leki zamiast
leczyc¢ - proceduja

dokonczenie ze strony 1

I tak w przypadku fingolimo-
du sprawa jest przesadzona, musza
jedynie  zosta¢  przeprowadzo-
ne wszystkie procedury zwigza-
ne z wprowadzeniem leku do pro-
gramu. Jego dostepnos¢ (niestety,
w ograniczonym zakresie) stanie sie
faktem zapewne w ciggu kilku lub
kilkunastu tygodni. Mozna sobie
zada¢ pytanie: dlaczego wobec tego
ministerstwo oglosilo juz na poczat-
ku roku, ze wprowadza lek do refun-
dacji? Niestety, na to pytanie nikt
nie umie odpowiedzie¢. Co gorsza,
nikt nie widzi niczego zlego w tym,
ze wéréd chorych budzi si¢ naj-
pierw nadzieje, by potem brutalnie
ja odebra¢, a przynajmniej wydtuzy¢
okres oczekiwania na swoja szanse
leczenia. PTSR otrzymalo setki te-
lefonéw i maili z pytaniami, dla-
czego jeszcze nie mozna korzystaé
z leku? W zwiazku z tym wystalismy
do ministerstwa i NFZ takie pytanie.
W odpowiedzi dowiedzieliémy sie,
ze to normalne procedury i wszyst-
ko musi trwaé. Czemu wiec na po-
czgtku roku nie powiedziano, ze tak
naprawde program ruszy dopiero za
kilka miesiecy? Nie umiem odpowie-
dziec.

Natomiast w przypadku natalizu-
mabu decyzji mozna si¢ spodziewaé
okoto maja lub czerwca. Nie sposob
podaé precyzyjnej daty, poniewaz
i w tym przypadku... procedura musi
trwaé. Oczywiscie i w tym przypad-
ku zadaliSmy pytanie ministerstwu,
kiedy chorzy moga spodziewac sie
leku? W odpowiedzi zastgpca dyrek-
tora Departamentu Polityki Lekowej
i Farmacji Ministerstwa Zdrowia
napisal: ,Departament pragnie poin-
formowac, iz proces refundacyjny dla

produktu leczniczego Tysabri (nata-
lizumab), w ramach uzgodnionego
z wnioskodawcg programu lekowe-
go Leczenie natalizumabem (Tysabri)
chorych ze stwardnieniem rozsia-
nym, jest w dalszym ciagu procedo-
wany. W najblizszym czasie zgodnie
z art. 12 ustawy z dnia 12 maja 2011r.
o refundacji lekéw, $rodkéw spozyw-
czych specjalnego przeznaczenia zy-
wieniowego oraz wyrobéw medycz-
nych, uwzgledniajac min. stanowisko
Komisji Ekonomicznej i rekomenda-
cje Prezesa Agencji, minister wlasciwy
do spraw Zdrowia wyda decyzje ad-
ministracyjng (pozytywna badz nega-
tywna) w przedmiocie objecia refun-
dacja i ustaleniu urzedowej ceny zbytu
dla przedmiotowego produktu”

Tak wiec sytuacja powtarza sie
i znéw wypada tylko czeka¢, kiedy
procedury sie zakoncza. Mamy na-
dzieje, ze do wydania nastepne-
go numeru bedziemy wiedzie¢ co$
wiecej i bedziemy mogli przedsta-
wi¢ Panstwu bardziej konkretne
wiadomosci.

I oby dobre.
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Biala Podlaska

Resocjalizacja

Z

e

systent Osoby Starszej
i Niepelnosprawnej -
pod takim hastem od

2004 r. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego re-
alizuje program szkoleniowy
dla wolontariuszy pracujacych
w naszym Stowarzyszeniu.

Poczatkowo byly to szkolenia
tylko dla studentéw i uczniow
bialskich szkot srednich, w roku
2006 Stowarzyszenie nawig-
zalo wspolprace z Zaktadem
Karnym w Bialej Podlaskiej,
dzigki $rodkom pozyskanym
z Ministerstwa Zdrowia prze-
prowadzono I kurs Asystenta
ON z udziatem skazanych z ZK
w Bialej Podlaskiej. Pierwszy
kurs cieszyt sie ogromnym zain-
teresowaniem ze strony skaza-
nych poniewaz certyfikat ukon-
czenia byt dla kazdego z nich
realng szansg na prace poza
murami Zakladu Karnego.

podwodjna korzyscia
w52 e an S

Z biegiem lat grono instytu-
cji, ktdre zatrudniaja skazanych
znacznie sie rozszerzylo.

Poza PTSR Oddzial Biata
Podlaska s3 to Osrodek
Misedicordia Caritas Diecezji
Siedleckiej, z siedzibg w Bialej
Podlaskiej, DPS w Kozuli, ZSzS
w  Zalutyniu, Dom Dziecka
w Komarnie, ZSzS w Bialej
Podlaskiej. Wieloletnia wspot-
praca owocuje tym, ze PTSR
Oddziat Biata Podlaska ma na

Nadgzieja dia SM?

W stwardnieniu rozsianym
komorki odpornosciowe,
zwane limfocytami T trak-
tuja mieliny - ktdre izoluja
nerwy - jako obcego najezdz-
ce i niszcza je. Doprowadza
to do przerwania komunika-
¢ji komorek nerwowych, co
powoduje charakterystyczne
objawy: dretwienie, paraliz
i $lepote.

Obecne  terapie  probuja
thumié¢ caly uklad immuno-
logiczny. Jednak wigze sie to
powaznymi powiklaniami -
pacjent praktycznie traci od-
pornosc.

Doktor Daniel Getts
z Northwestern University
w Chicago wraz z zespolem
wpadl na pomyst, aby taczy¢
czasteczki mielinowe z bio-

wiadomosci, ciekawostki, nowinki

co dzien trzech pracownikéow
»zza krat” Asystenci nie tylko
aktywnie uczestniczg w pracach
codziennych ~ Stowarzyszenia,
ale biorg réwniez udzial w co-
dziennym zyciu naszych pod-

czy wiosenne porzadki, wizyta
u dentysty czy uczestnicze-
nie w ostatnim pozegnaniu
kogos bliskiego, rzeczy ktére
zwyklym ludziom wydajg sie
czescig naszej codziennosci, dla
wielu z naszych podopiecznych
bylyby niemozliwe bez pomocy
Asystentow. Od kilku lat czy to
imprezy okolicznosciowe, czy

degradowalnymi  nanocza-
steczkami. Tak przygotowa-
ny preparat wstrzykuje do
krwiobiegu myszy z SM.

Nanoczastki sg natychmiast
atakowane i niszczone przez
inne komorki odpornoscio-
we - makrofagi - jednak jest to
bezpieczne, gdyz nie powodu-
je niszczenia krwinek czerwo-
nych. Naukowcy uwazaja, ze
makrofagi polaczone z czast-
kami mieliny mozna nastep-
nie skierowac do reszty uktadu

wyjazdy integracyjne czy cho-
ciazby bedace juz nasza wrze-
$niowq tradycja  piesze piel-
grzymki do  Sanktuarium
Maryjnego w Leénej Podlaskiej
nie moglyby by¢ zrealizowane
z udzialem o0séb na wdzkach
gdyby nie pomoc asystentow.
Wspdlpraca uklada sie bardzo
dobrze, sami nasi podopiecz-
ni twierdza, ze asystenci tak
wkomponowali si¢ w nasze
wszystkie dzialania, iz nie wy-
obrazajg sobie teraz sytuacji,
kiedy mogtoby ich posréd nas
zabrakna¢. Jedynym minusem,
oczywiscie tak na wesolo, jest
fakt, ze zbyt czesto si¢ oni zmie-
niaja. Gléwnym powodem
jest zwykle fakt opuszcze-
nia zakladu karnego czy to
z powodu zakonczenia wyroku
czy np. przedterminowego za-
wieszenia kary. Bardzo mile
jest to ze wigkszo$¢ tych ludzi
po wyjsciu z ZK utrzymuje
z naszymi podopiecznymi staly
kontakt.
TR obp

odpornosciowego i beda one
tolerowane jako niegrozne.
Istnieje szansa, ze tak zmody-
fikowany uktad odpornoscio-
wy nie bedzie atakowal wia-
snych komoérek nerwowych,
tym samym nie powinny po-
jawia¢ sie nawroty objawow
SM przez okres do 100 dni,
bez wplywu na dziatanie
ukladu immunologicznego
w innych obszarach.
Zrédlo:
Nature Biotechnology
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Z Malgorzata Wiankowska, o chorobie,

walce i marzeniach rozmawia Pawel Gaska

Kazdy z nas przezyl taki moment -
diagnoza, szok. Jak to byto u Ciebie?
Wszystko zaczeto sie okoto 10 lat
temu. Sztam do pracy i nagle po-
czulam dretwienie calej prawej
strony. Myslalam, ze mam wylew.
Pojechatam do szpitala, a tam stwier-
dzili, ze to pewnie spadek elektroli-
tow — wtedy byly straszliwe upaly.
Podali kilka kropléwek. Poczutam sig¢
dobrze i wrécitam do pracy. Problem
w tym, Ze dretwienie wrécito w nocy
- duzo mocniejsze i to przesta-
fo juz by¢ zabawne. Znalaztam sig
w szpitalu na Banacha, gdzie wcze-
$niej lezalam z powodu guza tar-
czycy. Tam przesztam wszystkie
mozliwe badania: lgcznie z tomo-
grafia i rezonansem. Wyszly jakies
zmiany. Trafitam na neurologie, ale
nie byli przekonani co do konkret-
nej diagnozy, bo badania si¢ wy-
kluczaty. Stwierdzili, ze mdgt by¢ to
udar i kazali obserwowac. Wszystko
wrocilo do normy. 5 lat pézniej byta
powtdrka z ,rozrywki’, czyli drugi
epizod. Wtedy w papierach ostatecz-
nie pojawily sie te inicjaty: SM. W za-
sadzie od 5 lat choruje $wiadomie.

Jestes w jakims programie lekowym?
Niestety nie!

Dlaczego odmowiono Ci leczenia?
Nie jestem w zadnym programie,
poniewaz jestem za zdrowa i si¢ nie
kwalifikuje. Nie spelniam wymogow
wymyslonych przez NFZ. Tak przy-
najmniej powiedziano mi podczas
drugiego rzutu, ktéry byl 5 lat temu.
W tej chwili jestem pod opieka
dwdch neurologéw, a potwor (SM)
siedzi cicho. Bo mam potencjaly OK
i wyniki plynu rdzeniowo-krego-
wego s3 w porzadku. Nic nie moge
zrobi¢. Czekamy, ja i Fundusz, az mi
sie pogorszy. Boje sie tylko, zeby nie
za mocno, bo wtedy tez nie spelnig
kryteriow.

Ale rehabilitujesz sig. Jest z ubezpie-
czenia, czy placisz sama?

Chodze i jestem sprawna dzigki re-
habilitacji. W zasadzie zyje dzigki
rehabilitacji. Cze$ciowo pokrywa
ja NFZ, czesciowo place za nia
sama. S3 to ¢wiczenia indywidual-
ne ze wspanialymi rehabilitantami.
Najgorsze jest to, ze o rehabilitacje
oplacang przez NFZ trzeba walczy¢,
sta¢ w kolejkach, zalatwiac tysiac pa-
pierdw, skierowan itd. To wyczerpu-
je psychicznie i fizycznie. Sprawia, ze
wszystkiego sie odechciewa.

Pierwszy rzut...

Pierwszy rzut w zasadzie opisa-
fam wczesniej. Drugi byt mocniej-
szy. Dostownie zwalit mnie z ndg.
Weszltam do szpitala o wiasnych
sitach, ale po podaniu sterydow juz
nie wyszfam. Na nogi postawili mnie
dopiero w kolejnym szpitalu - na
Szaserow.

Jak w pracy zareagowano na Twojg
chorobe?

W pracy wszyscy wykazali si¢ zrozu-
mieniem i pomocy, chociaz staram
sie nie pokazywac, ze co$ mi dolega.
Pracuje i ciesze si¢, ze moge to robic.
To tez dodaje mi sil i motywacji
do walki z potworem, ktdry troche
mnie ogranicza. Nie moge uprawiac
sportu tak intensywnie jak robitlam
to kiedys. Szybciej sie mecze. Ale sig
nie daje. Walcze!

Co si¢ zmienito w Twoim Zyciu?

Prowadze  spokojniejszy  tryb
zycia. Musialam si¢ nauczy¢ prosi¢
o pomoc innych: rodzing i przyja-
ciol. Jest tez spory cig¢zar psychicz-
ny, bo czasami czuje, jakbym sie-
dziala na bombie. Wysiaduje ja jak
kura. Nie wiem, kiedy potwdr znéw
uderzy. Moze nigdy? Moze zdecht?
Moze za godzing? Moze za pare
lat... Dlatego spiesze sie z realizowa-

niem marzen, tak jak umiem i... zyje
chwila. A te marzenia s3 male. Pisze¢
bajki, szaleje ze swoim psem i sadze
kwiatki w ogrodzie.

Co najbardziej denerwuje Cig
w podejsciu panistwa do problemow
chorych?

Panstwo? W przypadku chorych
na SM (zreszta nie tylko) Panstwo
w Polsce nie istnieje. Musimy radzi¢
sobie sami. Kiedy bytam na konsul-
tacjach medycznych w Genewie,
neurolog dostal ataku $miechu,
kiedy dowiedzial si¢, ze leczenie in-
terferonem trwa u nas zaledwie kilka
lat. Trzy razy pytal sig¢, z jakiego
kraju jestem i czy nalezymy do UE.
Mowil, ze to szokujace, ze przery-
wanie leczenia po dwdch trzech, czy
nawet tak jak teraz po pieciu latach
to zbrodnia. W Szwajcarii nikt nie
walczy o leczenie. Nie wida¢ chorych
na SM, bo sa oni czynnie pracujacy-
mi ludZmi. - Z tym si¢ normalnie
zyje — powiedzial mi na koniec.

Czy poddatabys sie jakiejs nowator-
skiej metodzie leczenia?

W zasadzie poddaje si¢ jej caly czas.
Nie jestem w programie wiec ko-
rzystam z nowatorskich rozwie}zar’l,
ktére dzigki Bogu w moim przypad-
ku na razie dzialaja. Dieta duzo wi-
taminy D odpowiednia rehabilita-
cja, biore jeszcze jakie$ leki, ale to
taki mix - na krazenie, na mozg...
Przepisali, wiec biore.

Jak to jest byc¢ chorym?

Powtarzam sobie jak modlitwe: Nie
jeste$ chora. Po prostu jeste$ troche
stabsza niz inni. Tak traktuje siebie.
By¢ moze troche za surowo. Ale
wiele mnie kosztuje, Zeby przyzna-
wa¢ si¢ do stabosci. Wiem jedno -
w przypadku choroby zaden czlo-
wiek nie jest w stanie by¢ samotna
wyspa. Na szczescie mam rodzing
i przyjaciél. Moja rodzina przezyla te
diagnoze bolesniej niz ja. Oni wcigz
we mnie wierzg. Bardziej niz ja sama.

Bardzo Ci dzigkuje za rozmowe i...
zycze duzo zdrowia. T

SM Express



Swialo
Dzies

Tegoroczny Swiatowy Dzieri Chorego byt w Polsce obchodzony
z udziatem najwyzszych witadz panstwa. W zorganizowanym z tej
okazji dwudniowym VIl Forum Lideréw Organizacji Pacjentow wzieli
takze udziat przedstawiciele kilkudziesieciu organizacji pozarzado-
wych oraz przedstawiciele wiadz, z ministrem zdrowia wtacznie.

sali konferencyjnej Hotelu
Golden Tulip w Warszawie
spotkalo si¢ kilkaset 0sob, reprezen-
tujacych okofo 170 réznych srodo-
wisk chorych. Polskie Towarzystwo
St sianego reprezen-

towali: Tomasz Pole¢ - przewod-
niczacy Rady Gloéwnej, Edward
Morawski, przewodniczacy oddzia-
tu PTSR w Ustrzykach Dolnych oraz
Magdalena Fac, sekretarz generalna
Organizacji.

Ol‘ejo

Spotkaniu  przewodniczyt ksiadz
Arkadiusz Nowak, od lat zajmu-
jacy sie osobami chorymi, prezes
Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej. Pierwsza czes¢, przed-
potudniows, poprowadzil znany pre-
zenter Kamil Durczok. Nie ukrywat,
ze swoj udzial traktuje niemal jak
obowigzek, poniewaz sam kilka lat
temu zmagal sie z nowotworem.
Wiéréd uczestnikéw byli: minister
Bartosz Arlukowicz, wiceminister
Igor Radziewicz-Winnicki, dyrekto-

rzy departame Z
Agnieszka Pa




Pierwsza czes¢ konferencji zdomi-
nowaly sprawy zwigzane z choro-
bami nowotworowymi, poniewaz
wsrod prowadzacych najwiecej oséb
byto tym tematem zainteresowanych.
Kamil Durczok opisal swoja walke
z chorobg, zwracajac uwage na trud-
nosci z jakimi musial sie¢ borykaé
w dostepie do terapii. A przeciez nie
byt osoba nieznang. Inne bylo po-
strzeganie raka w tamtym czasie,
czesto traktowanego jako wyrok.

- Od tego czasu wiele si¢ zmienito,
ogromny wysitek, jaki wlozono w edu-
kacje i profilaktyke na pewno nieco
»0swoily” - méwit Durczok - Z pewno-
scig sytuacja chorych dzis jest o wiele
lepsza, jednak nadal odstajemy od
krajow europejskich.

I cho¢ przedstawiciele rzadu usilo-
wali przekonywac, ze Polska nie musi
sie wstydzi¢, nie brakowalo opinii,
ze przed polska onkologia droga do
normalnosci jeszcze daleka.

Profesor Maciej Krzakowski -
Krajowy Konsultant w dziedzinie
Onkologii Klinicznej stwierdzil, ze
w Polsce Zyje okoto 450 tysiecy osob
z rozpoznaniem nowotworéw zlo-
sliwych, 92 tysigce co roku umiera,
a nowych rozpoznan pojawia si¢ rok-
rocznie okolo 150 tysiecy. Te liczby
nie s3 budujace.

Podczas drugiej czesci konferen-
cji przedstawiciele organizacji poza-
rzagdowych mogli zadawaé pytania.
PTSR zglosito trzy tematy:

Lek uzywany przy stwardnieniu roz-
sianym ,,Viregyt K”, na liscie lekow
jest wykazany jako refundowany
tylko przy Parkinsonie. W pismie
jakie wplyneto z MZ 04.07.2012
roku,  sygnatura: ~MZ-PLA-460-
12499-265/LP/12 do Rady Gléwnej
PTSR jest wymieniony jako refun-
dowany. W wydanych do dnia dzi-
siejszego kilku juz wykazach lekéw
refundowanych dalej jest tylko dla
choroby Parkinsona. Jak lekarz ma
wypisaé ten lek jako refundowany
przy SM ?

Czemu chory na stwardnienie roz-
siane musi po nawet ostrym rzucie
choroby czeka¢ w kolejce na rehabi-
litacje, a nie jest zaraz po opanowa-
niu rzutu przenoszony na rehabilita-
cje. Taka praktyka jest stosowana np.
przy wylewach i udarach.

Co stoi na przeszkodzie zwigksze-
nia limitu pieluchomajtek ktéry jest
bardzo niski w stosunku do potrzeb.

I tak na pytanie o ,,Vigeryt K” przed-
stawiciele ministerstwa podtrzyma-
li swoja wersje, ze lek jest refun-
dowany takze dla chorych na SM.
Poniewaz z mnaszych informacji

wynika, ze nie jest, bedziemy nadal,
jako Rada Gléwna temat drazyc.
Natomiast przy pytaniu o szybka
rehabilitacje MZ nieco si¢ pogubi-
to, twierdzac najpierw, ze takowa
jest. Dopiero po szczegolowych
wyjasnieniach ~ przewodniczace-
go PTSR Tomasza Polcia, Ze nie
ma tzw. szybkiej $ciezki (chodzi
o mozliwo$¢ rehabilitacji natych-
miast po rzucie), wiceminister za-
pewnil, ze przyjrzy si¢ temato-
wi. Jednoczes$nie uzgodniono, ze
PTSR zwrdci si¢ do Konsultanta
Krajowego ds. Neurologii z wnio-
skiem o zgloszenie takiego proble-
mu do NFZ i Ministerstwa Zdrowia.
Takie pismo jest juz przygotowywa-
ne.

Podobne stanowisko przedstawi-
ciele wladzy zajeli w kwestii zwigk-
szenia  limitu  pieluchomajtek.
Z naszego, PTSR punktu widzenia
wazne jest, aby temat drazy¢ i caly
czas przypomina¢ o tych proble-
mach. Na nic zdadza si¢ wszelkie
akcje spoteczne, promujace wieksza
aktywno$¢ o0séb niepelnospraw-
nych, szczegdélnie poruszajacych
sie na wozkach, bez rozwigzania tej
podstawowej sprawy. Dlatego nadal
bedziemy monitowaé decydentow.
I pt
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] nasze aktywnosci

nas Z/ ‘a)oéd
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego chce w tym roku
zorganizowacé Abilimpiade. Poniewaz nie kazdy wie czym wia-
Sciwie jest to przedsiewziecie, postanowitem przyblizy¢ zasady

i przebieg tej imprezy. Od kilku juz lat odbywa si¢ ona na Stowaciji
i to wlasnie z ich doswiadczen pragniemy czerpa¢ wzoér.




uz po raz 6smy na Stowacji chorzy na stwardnienie rozsia-
]ne mieli okazje do milej zabawy i niemal sportowej rywa-
lizacji podczas miedzynarodowego spotkania. Abilimpiada
organizowana jest, aby odkrywac i rozwija¢ umiejetnosci
i talenty osob niepelnosprawnych. W ubieglym roku mozna
byto rywalizowaé w nastepujacych konkurencjach: malar-
stwo, malowanie na szkle, haft, szydetkowanie, krawiectwo,
rzezba w drewnie, bukieciarstwo, popisy kulinarne, cukier-
nictwo, umiejetnosci informatyczne i reportaz fotograficzny.
Pieknie zlokalizowany hotel ,Chemes” w miejscowo-
$ci Katuza koto Michalovec na Stowacji, nad ,stowackim
Balatonem’, czyli zalewem Zemplinska Sirava, jest obiektem
uzdrowiskowo - sanatoryjnym w pelni przystosowanym dla
0s6b niepelnosprawnych. Oferuje miedzy innymi zabiegi
hydro i elektroterapii, mozna réwniez skorzysta¢ z krytego
basenu, centrum fitness lub sauny.
Pierwszego dnia zapoznano nas z zasadami uczestnic-
twa i przedstawiono koordynatoréw zawodéw. W kilku po-
przednich edycjach Abilimpiady braly udzial liczne ekipy
zagraniczne lecz dopiero w tym roku nadano jej miano
»1 Miedzynarodowej Abilimpiady SM”. Ekipy zagraniczne
w tym roku byly mocno okrojone ze wzgledu na kryzys, ktéry
nie oszczedzil rowniez stowarzyszen chorych na SM i wpro-
wadzona przez organizatoréw oplata za pobyt uczestnikéw,
byla trudna do udzwigniecia. Towarzystwo miedzynarodowe
reprezentowali przedstawiciele: Norwegii - Swein Grindstad
i Eli Engerbretsen, Czech- Karel Hrkal i Ingrid Mrniova),
Wegier - Ilike Konya, Mariana Hercegne Szabo, Magda
Zele Nakne i Jan Szabo oraz Polski - Edward Mdrawski.
W tegorocznej imprezie wzielo udzial lacznie okoto 140
0sOb: osoby biorace udzial w poszczegdlnych dyscyplinach
zawodow, ich opiekunowie, wolontariusze, organizatorzy
oraz cztonkowie komisji oceniajacych prace. W poréwnaniu
z poprzednimi latami byto mniej konkurencji - kiedy$ bylto
ich 28, teraz zostalo tylko 23. To ograniczenie podyktowa-
ne zostalo brakiem zainteresowania niektérymi dyscyplina-
mi. Wiekszo$¢ materiatéw potrzebnych do wykonania prac
dostarczyl organizator, a tylko narzedzia potrzebne do wy-
konania prac trzeba mie¢ wlasne, ale na ich uzycie musiata
zezwoli¢ komisja danej dyscypliny. W garmazerce, aranza-
cji kwiatoéw i cukiernictwie mozna bylo mie¢ swoje materia-
ty wykonczeniowe.

nasze aktywnosci 9

Po $niadaniu w sobote nastapilo uroczyste otwarcie
Abilimpiady. Jak na prawdziwej olimpiadzie zapalono znicz
oraz zlozono przysigge. Po krotkiej przerwie rozpoczely sie
przewidziane na sobote rano konkurencje. Niektore bardziej
pracochlonne trwaly caly dzien, ale wiekszo$¢ ma jeden cykl,
czyli od otwarcia do przerwy obiadowej lub tylko po obiedzie.
Podobnie jest tez w niedziele.

Jest jedna dyscyplina trwajaca prawie dwa dni, tj. reportaz fo-
tograficzny. Jej uczestnicy musieli ukonczy¢ swoje zadanie do
godziny 15.00 w niedziele oddaniem komisji ptyty DVD z 30.
zdjeciami, z ktérych trzeba wybra¢ 10, ponumerowaé je od
1-10, aby powstal ciag, z ktérego mozna si¢ bedzie zoriento-
wac co, gdzie i jak odbywalo si¢ oraz przekaza¢ emocje uczest-
nikow.

Wszystkie konkurencje odbywaly si¢ w bardzo serdecznej at-
mosferze, zdarzaly si¢ czeste przypadki wzajemnej pomocy po-
legajace na pozyczaniu narzedzi lub podpowiadaniu jak co$
zrobi¢, aby dana praca byla lepsza lub fadniejsza.

W sobote po kolacji odbylo sie losowanie ,,Tomboli”. Kazdy
uczestnik danej konkurencji przy rejestracji otrzymal wraz
z talonami na posilek karteczke z numerem. Podczas losowa-
nia podawany jest numer nagrody (od ostatniej do pierwszej),
a nastepnie losowany jest numer jednego z uczestnikdéw i w ten
sposob kojarzone sg ,,pary” uczestnik - nagroda.




)] nrasze aktywnosci

Milym akcentem byly  wieczory stowac-
kiej kultury ludowej. Po kolacji obywaly
sie wystepy solistow lub zespoléw ludo-
wych. Zazwyczaj byli to twoércy z blizszej
lub dalszej okolicy. W tym roku byli to wy-
konawcy z regionu zemplinskiego od dzie-
ciecego zespolu po dorostych wykonaw-
cow. Oczywiscie wystapily tez ,Mrhane”,
jest to grupa kobiet tworzaca nowe teksty do
znanych na Stowacji, melodii ludowych. Ich
teksty przesmiewajg dzisiejszq stowacka rze-
czywisto$¢, ale pasuja tez do innych narodo-
wosci, oczywiscie takze naszej.

Sobota i niedziela konczyly si¢ tancami
przy muzyce na zywo lub mechanicz-
nej. Dyskoteki trwaly do pdznej nocy.
BawiliSmy si¢ do godz. 1, nawet 2
w nocy i byly to dla nas radosne chwile
wytchnienia, oderwania si¢ od codzien-
nych smutkéw zwigzanych z choroba.
W zabawie brali udzial wszyscy, osoby
zdrowe oraz chorzy na wézkach. Zabawa
byta wspaniafa.

W niedziele po obiedzie odbyla sie
»sesja fotograficzna’, na ktdrej utrwa-
lono wszystkich uczestnikéw naszego
spotkania. Musze sie pochwalié, ze
autor niniejszego tekstu zdobyt pierw-
szg nagrode w reportazu fotograficz-
nym. To taki nasz, polski, akcent.

Po niedzielnej kolacji ogtoszono wyniki
poszczegolnych konkurencji i wreczo-
no dyplomy oraz nagrody uczestnikom
i zwyciezcom. W niektérych konku-
rencjach wszyscy uczestnicy mieli za-
pewnione podium ze wzgledu na matg
ilo$¢ uczestnikow. Tak byto w zdobieniu
jajek wielkanocnych, zdobieniu pier-
niczkoéw, rzezbie w drewnie, w sudoku
jedna osoba przeszta przez pierwsza
ture i zapewnila sobie pierwsze miejsce.
W krawiectwie nie przyznano pierwsze-
go miejsca, tylko drugie i trzecie.
Wylozono na wspélny stot wyroby gar-
mazeryjne oraz torty wykonane podczas
konkursow, kazdy mogt czestowad sig
do woli. Pozegnano nas wesotym pro-
gramem artystyczno - rozrywkowym.
Czes¢ uczestnikow pozegnala sie z nami
w niedzielny wieczér, ale wigkszoé¢
z nas z zalem, ze czas tak szybko uplynat
wyjechata dopiero w poniedzialek rano.
Zegnajac si¢ z organizatorami i uczest-
nikami kazdy obiecal, ze spotkamy sie
na tej imprezie w przysztym roku.

Byla to moja trzecia Abilimpiada i moge
powiedzie¢ krotko, ze jest to impreza
wspaniata, zorganizowana bardzo pro-
fesjonalnie oraz w dobrym miejscu.
TR Edward Mérawski

Wolontanusze
mile widziani

Milo nam  poinfor-
mowa¢  Panstwa, ze
ruszamy z programem
»Wolontariusze filarem
organizacji’,  wspolfi-
nansowanym ze srodkow
m.st. Warszawy.

Projekt trwal bedzie do
31.12.2015r. Zaklada szkole-
nia z zakresu idei wolontaria-
tu i specyfiki funkcjonowania
Stowarzyszenia,  komunikacji
interpersonalnej, kurs udziela-
nia pierwszej pomocy przed-
medyczne;j. Dodatkowo,
w kolejnych latach realizacji
projektu, wszyscy uczestnicy
wezmg udzial w warsztatach in-
tegracyjnych z elementami tre-
ningu asertywnosci.

Docelowo, w ramach projektu
utworzone zostang trzy grupy
wolontariuszy:

- wspierajac

- redakcyjna

- sponsorska — fundraisingowa
Przejda oni szkolenia specja-
listyczne z danych dziedzin
i zostana wlaczeni w prace
Stowarzyszenia.

Jesli jestescie Panstwo zain-
teresowani udzialem w pro-
jekcie prosimy o zgloszenie
sie do biura OW PTSR - tel.
22 831-00-76/77,
e-mail: biuro@ptsr.waw.pl.
Czekamy na Ciebie!
Projekt wspotfinansuje

Miasto Stoleczne Warszawa.
mk
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Joga wywodzi si¢ z Indii, a jej
tradycje szacuje si¢ na ponad
4000 lat. Przez ten czas wy-
ewoluowalo wiele nurtow,
ale we wszystkich dazy sie
nadal do tego samego - osia-
gniecia i utrzymania stanu
rownowagi ciala i umystu.

o indywidualna sprawa. W zalez-
noséci od temperamentu mozna wybraé
joge statyczna (np. joga wg Iyengara) lub
zajecia dynamiczne (Ashtanga vinyasa
joga). Tak wiec kwestie decyzji pozo-
stawmy samym rozpoczynajacym prak-
tyke.

Na pierwsze zajecia traflamy z bardzo
réznych powoddéw: kolezanka z pracy
moéwi, ze jest fajnie, chcemy schudna¢,
styszeli$my, ze po zajeciach poprawia si¢
humor i mamy duzo energii, albo naj-
zwyczajniej w $wiecie idziemy z kim$ dla
towarzystwa. Bardzo szybko okazuje si¢
jednak, ze joga to nie tylko umiejetnos¢
zawiniecia sie w precel i ztapania za palce
stop, ale przede wszystkim, to co dzieje sie
z naszym cialem podczas drogi do tych
palcow, a dzieje sie wiele. Zaczynamy ob-
serwowac siebie z coraz wicksza uwaga
i odnajdywa¢ zaréwno braki, jak i $wieto-
wa¢ mate sukcesy. Nasze cialo otwiera si¢
na kolejne asany (pozycje) i bardzo wy-
raznie pokazuje nad czym jeszcze warto
popracowaé. Doé¢ szybko stwierdzamy,
ze w tej drodze bardzo pomocna staje si¢
praca z oddechem (pranayama), ktéra
z poczatku czesto wydaje si¢ $mieszna.
Ponadto oddech pomaga nam w skupie-
niu i rozluznia cialo. Po paru tygodniach
ciezko jest sobie wyobrazi¢ tydzien bez
staniecia na macie.

Korzysci z praktyki jest wiele: poprawa
kondycji, réwnowagi, elastycznosci,
wzrost $wiadomosci ciata, lepszy nastrdj,
oraz wieksza fatwo$¢ koncentracji. Warto
tez wspomnie¢, Ze joga coraz czesciej wy-

korzystywana jest jako element terapii
w bardzo wielu schorzeniach od ortope-
dii (np. problemy z postawa, stany po-
urazowe), po neurologie (np. udary, SM).
Jezeli decydujemy sie rozpocza¢ regular-
na praktyke to rzecza chyba najistotniej-
szg jest wybdr nauczyciela, ktéry nas wy-
stucha i dostosuje ja do naszych potrzeb
i mozliwosci. W przypadku wystepowa-
nia konkretnego schorzenia poinformo-
wanie o tym nauczyciela jest szczegolnie

alternatywy g

wazne, gdyz w zaleznosci od proble-
mu zdrowotnego, bardzo istotny moze
sta¢ sie dobdr asan (cze$¢ ma dzialanie
rozgrzewajace, a cze$§¢ wychladzajace)
Pamietajmy tez, aby okielzna¢ che¢ jak
najszybszych postepoéw, bo wtedy joga
moze zaszkodzi¢, a nie pomoc. Nie do-
puszczajmy, aby kolejne asany staly sie
naszym celem, ale niech celem bedzie
praktyka sama w sobie.

T TE TR RN mf

Wojciech Stachura.
W 2003r. ukoticzyl studia magisterskie

w Warszawskiej AWF na kierunku Fizjoterapia.

§ wodowo interesuje si¢ glownie metodami ksztal-
\ tujgcymi swiadomos¢ ciala (integracja ciato-umyst).
Praktykuje Ashtanga Vinyasa Joge. W maju jedzie do

Indii poszerzac swojg wiedze w praktyce jogi.

SM Express



Z ksiedzem Arkadiuszem Nowakiem, szefem
Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;j,
organizatorem Forum Lideréw Organizaciji
Pacjentow, rozmawia Tomasz Pote¢




esteSmy na siodmym Forum

Lideréw Organizacji Pacjentow

w Warszawie, ktore odbywa sie
Z okazji Swiatowego Dnia Pacjenta.
Jesli istnieje potrzeba organizowa-
nia podobnych spotkat to znaczy, Ze
wcigz sytuacja 0sob chorych w Polsce
jest nie najlepsza. Moje pytanie
wiec jest takie: co jest nie w porzgd-
ku w systemie opieki zdrowotnej, Ze
wcigz istnieje potrzeba, aby organi-
zacje sie spotykaly i prébowaly po-
prawic los chorych?
Niestety wciaz jest wiele elementdw ktore
nie funkcjonuja wilasciwie. To nie efekt
ostatnich trzech czy czterech lat. Sg to za-
legto$ci wieloletnie i jednym spotkaniem
tego sie nie rozwigze. Jednak fora takie
sg organizowane w innym celu. Ot6z tak
naprawde chodzi o to, aby ministrom
uswiadomi¢ realne potrzeby chorych.
Ministrowie tworza prawa, przepisy na
poziomie ogdlnym, systemowym, nie
majac wiedzy o praktycznych skutkach
tych decyzji. I przy okazji takich spotkan
oni dowiaduja si¢ czego tak napraw-
de potrzeba ,na dole” systemu. Czasem
jest to zwykla informacja od pacjenta,
ze jakie$ rozporzadzenie nalezy zmieni¢,
gdyz komplikuje zycie. Jednoczesnie
pozwala to na przypomnieniu sobie
przez decydentéw doswiadczen, gdy byli
lekarzami i borykali si¢ z utrudnieniami.
To zmienia ich spojrzenie na problem.

Mozna by wiec zaryzykowad stwierdzenie,
Ze to nie konkretni ludzie psujq system, ale
skostniata machina urzednicza.

Dokladnie tak. Trudno uwierzy¢, aby
ktorykolwiek z ministréw chcial dziataé
na szkode pacjentéw. Jednak ,na gorze”
czesto nie wida¢ jak przebiega realizacja
wprowadzonych przepiséw. Pamietajmy,
ze kazdy przepis trafia do poszczegol-
nych biur, wydzialéw i tam jest ,,obrabia-
ny’, aby mégl by¢ wprowadzony w zycie.
Nasze spotkania maja pobudza¢ do dzia-
fania ministra, uzmystawia¢ realne pro-
blemy. Niestety czesto jest, ze organiza-
cje pacjenckie, ktore przeciez doskonale
znaja potrzeby chorych, nie sa dopuszcza-
ne do ostatecznych konsultacji podczas
tworzenie programow terapeutycznych.
A to blad. Jednak dostrzegam ostatnio,
ze zmienia sie to spojrzenie, ze decydenci
coraz czesciej spotykaja sie z organizacja-
mi, chcg stucha¢ ich glosu. A to juz duzo.
Ta obawa przed dopuszczeniem organiza-
cji do glosu brata si¢ w duzej mierze stad,

ze panowal poglad, iz stowarzyszenia bar-
dziej reprezentujg interesy firm farma-
ceutycznych niz chorych. A to blad, bo
owszem, moze si¢ tak zdarzy¢, jednak
gros organizacji to niezlomni bojowni-
cy o prawa chorych. Czasem jest tak, ze
glos organizacji i firm farmaceutycznych
brzmi podobnie, ale przeciez oba podmio-
ty walczg na tym samym polu i o podobne
cele. Trudno wiec, aby moéwily co innego.
Na szcze$cie zauwazam, ze dzigki Forum
i ta kwestia jest juz inaczej przez minister-
stwo postrzegana.

Dziata ksigdz juz ditugo w obszarze
systemu opieki zdrowotnej. Jakie zmiany
przez ten czas nastgpity?

Zmiany nastapily, to bezdyskusyjne.
I w kwestiach systemowych i szczegoélo-
wych. Chocby ustawa refundacyjna, ta
ostatnia. Nie jest idealem na pewno, nie-
ktére grupy pacjentéw niestety zaplacity
wiecej, ale ogdlnie zaoszczedzone $rodki
pozwolily na otwarcie nowych progra-
mow lekowych, dzigki czemu inne grupy
pacjentéow mogly skorzystaé. Pewnie
trzeba bedzie t¢ ustawe jeszcze zmieni¢,
jako§ zmodyfikowaé, ale wazne, ze
w ogole udaje sie skloni¢ decydentéw do
zajmowania si¢ szczegdétami, problema-
mi wynikajacymi z tworzenia przepisow.

Tak stucham ksiedza i zastanawiam sie
jak udaje si¢ lawirowad miedzy pacjenta-
mi a decydentami. Przeciez to dwa prze-
ciwstawieristwa, woda i ogier. Ksigdz
znajduje sie miedzy milotem a kowa-
dtem. Jak to godzic?

No wlasnie moim zdaniem to nie jest tak.
Nie traktuje obu grup jako zwalczaja-

wywiad miesigca  §E3
cych si¢ przeciwnikéw. My, jako Instytut,
chcieli$my stworzy¢ przestrzen, w ktdrej
obie strony mogga si¢ spotkac i przedys-
kutowa¢ swoje poglady. Jak si¢ okazuje
byta wielka potrzeba takiej rozmowy.
I sadze, zauwazam to zresztg z roku na
rok coraz bardziej, ze bariery znikaja,
a coraz fatwiej dociera¢ ze swoimi
racjami. Powoli, powoli obie strony za-
czynaja rozumied, ze chca robi¢ to samo,
jedyne co ich dzieli to inne spojrzenie
wynikajace z faktu, Ze jedni dzielg to co
maja, drudzy pokazujg jak duzo jeszcze
brakuje.

Co by ksigdz uznal za sukces Forum, taki
znaczgcy...

Takich rzeczy bylo kilka przynajmnie;j.
Trudno wskaza¢ jedna, ale na pewno
warto wspomnie¢ o lekach biologicz-
nych dla chorych na tuszczyce, ktore
zostaly wprowadzone. Ja doskonale
wiem jak ten proces wygladal, poniewaz
sam przez kilka lat uswiadamialtem mini-
ster Kopacz najpierw, a teraz ministrowi
Artukowiczowi, ze nie wolno juz dluzej
czeka¢ z ich wprowadzeniem. Kilka
razy odwlekano termin, ale wreszcie sie
udato. Kolejny lek to $rodek na raka pro-
staty, specyfik moze dotyczacy niewiel-
kiej grupy osob, ale niezwykle wazny
dla zdrowia i zycia w konkretnych przy-
padkach. To takze leki dla dzieci i wiele,
wiele innych. Tak wiec moge $mialo po-
wiedzie¢, ze Forum sprawdza si¢ i mam
nadzieje, ze efekty naszej wspdlnej prze-
ciez pracy beda coraz lepsze.

A wigc Zycze wytrwalosci i dzigkuje za
rozmowe. FUEEELEEETEEn e
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Nowe zarzadzenia szefa NFZ

Informujemy, ze dnia 19 lutego 2013 roku Pani Prezes NFZ
Agnieszka Pachciarz podpisata Zarzadzenie zmieniajace zarzg-
dzenie w sprawie okreslenia warunkow zawierania i realizacji
umow w rodzaju leczenie szpitalne w zakresie programy zdro-
wotne (lekowe) oraz zarzadzenie w sprawie okre$lenia warun-
kéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju: leczenie szpitalne.
Zarzadzenie obejmuje m.in. program lekowy leczenia pacjen-
tow chorych na SM interferonem i octanem glatirameru oraz
leczenie fingolimodem (Gilenya) przy niepowodzeniu leczenia
lekami pierwszorzutowymi.

To kolejny wazny krok ku temu, by pacjenci mieli dostep do
leczenia, otwierajacy droge wojewddzkim oddzialom NFZ na
kontraktowanie leczenia stwardnienia rozsianego ze szpitalami.
Niestety z powodu ograniczonego miejsca w gazecie musieliémy
skroci¢ tekst, tak wiec nie jest on kompletny. Zdecydowalismy
sie go jednak zamieéci¢, aby mieli Panistwo mozliwo$¢ poznaé
cho¢ w zarysie zasady, jakie stosuje Ministerstwa Zdrowia, a na-
stepnie skonsultowaé wszystkie watpliwosci ze swoim lekarzem
- réwniez w zakresie diagnostyki i oceny efektywnosci leczenia.
Moga Panstwo takze skorzysta¢ z porady i rozmowy z naszymi
pracownikami na Infolinii SM pod numerem 801 313 333,
czynnym od poniedziatku do pigtku w godzinach: 9.00-17.00.
Jesli napotkali Pafistwo na jakikolwiek problem z dostepem do
leczenia w Panistwa wojewddztwie prosimy o zgloszenie sprawy
bezposrednio do Sekretarz Generalnej PTSR Magdaleny Fac
pod numerem +48 535 535 437 lub mailowo m.fac@ptsr.org.pl.
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego podejmie sto-
sowne interwencje w Narodowym Funduszu Zdrowia, szpitalu
badz Ministerstwie Zdrowia.

Zalacznik B.29.
LECZENIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO (ICD-10 G 35)

ZAKRES SWIADCZENIA GWARANTOWANEGO

1 SWIADCZENIOBIORCY

1.Kryteria kwalifikacji

1.1 Leczenia interferonem beta:

1) wiek od 12 roku zycia; 2) rozpoznanie postaci rzutowej
stwardnienia rozsianego — oparte na kryteriach diagnostycznych
McDonalda (Polman i wsp. 2005); wlacznie z badaniami rezo-
nansem magnetycznym, przed i po kontrascie; 3) uzyskanie co
najmniej 15 punktéw wedlug punktowego systemu kwalifika-
cji okreslonego w ust. 3; 4) pisemna deklaracja wspotpracy przy
realizacji programu ze strony pielegniarki podstawowej opieki
zdrowotnej obejmujacej opieka swiadczeniobiorce.

1.2 Leczenia octanem glatirameru:

1) wiek od 12 roku zycia; 2) rozpoznanie postaci rzutowej
stwardnienia rozsianego — oparte na kryteriach diagnostycznych
McDonalda (Polman i wsp. 2005); wlacznie z badaniami rezo-
nansem magnetycznym, przed i po kontrascie; 3) uzyskanie co
najmniej 15 punktéw wedlug punktowego systemu kwalifika-
cji okreslonego w ust. 3; 4) pisemna deklaracja wspotpracy przy
realizacji programu ze strony pielegniarki podstawowej opieki
zdrowotnej obejmujacej opieka swiadczeniobiorcg; (...)

3. Punktowy system kwalifikacji do leczenia stwardnienia roz-
sianego interferonem beta i octanem glatirameru:

1) czas trwania choroby 0 - 3 lat - 6 pkt; 3 - 6 lat - 4 pkt; 6 - 10 lat
- 2 pkt; powyzej 10 lat - 1 pkt

2) posta¢ choroby rzutowa bez objawéw ubytkowych - 5 pkt

3) liczba rzutéw choroby w ostatnim roku: 3 i wiecej - 5 pkt; 1-2
- 4pkt; brak rzutéw - 1 pkt

4) stan neurologiczny w okresie miedzyrzutowym (przy rozpo-
czynaniu leczenia) - objawy nieznacznie uposledzajgce uktad
ruchu ($wiadczeniobiorca samodzielnie chodzacy) EDSS 0 -
2 - 6 pkt; EDSS 2,5 - 4 - 5 pkt; EDSS 4,5 - 5 - 2 pkt; EDSS
powyzej 5 - 1 pkt (...)

5. Okreslenie czasu leczenia w programie 5.1. Leczenie trwa
do 24 miesiecy, z mozliwo$cia przedtuzenia do maksymalnie 60
miesiecy. Po 12 miesigcach kazdego roku trwania leczenia doko-
nuje sie oceny skutecznoéci leczenia. Za brak skutecznoéci wy-
magajacy zmiany leczenia przyjmuje sie wystapienie jednej z po-
nizszych sytuacji:

1) liczba i cigzkos$¢ rzutéw: a) 2 lub wiecej rzutéw umiarkowa-
nych (wzrost EDSS o 1 do 2 pkt lub wzrost o 2 pkt w zakresie
jednego lub dwodch uktadéw funkcjonalnych lub o 1 pkt w czte-
rech lub wigkszej liczbie uktadéw funkcjonalnych) lub b) 1 cigzki
rzut po 6 miesigcach (wzrost w EDSS wiekszy niz w definicji
rzutu umiarkowanego);

2) progresja choroby mimo leczenia, co oznacza utrzymujace si¢
przez co najmniej 3 miesigce pogorszenie si¢ stanu neurologicz-
nego o0 co najmniej:

a) 2 pkt EDSS, gdy EDSS do 3,5, b) 1 pkt EDSS, gdy EDSS od 4,0;
3) zmiany w badaniu rezonansu magnetycznego wykonanym po
kazdych 12 miesigcach, gdy stwierdza si¢ jedno z ponizszych: a)
wiecej niz jedna nowa zmiana Gd (+),

b) wiecej niz dwie nowe zmiany w sekwencji T2;

4) przejécie rzutowo-remisyjnej postaci stwardnienia rozsiane-
go we wtdrnie postepujace stwardnienie rozsiane, w skali EDSS
powyzej 6 punktow.

5.2. Kryteria przedluzenia leczenia interferonem beta lub octanem

glatirameru o kolejne 12 miesiecy, nie wiecej jednak niz do 60
miesiecy leczenia: 1) brak rzutéw lub rzuty tagodne (wzrost EDSS

0 0.5 pkt lub o 1 pkt w jednym do trzech uktadéw funkcjonal-
nych) lub 1 rzut umiarkowany (wzrost EDSS o 1 do 2 pkt lub 2 pkt
w zakresie jednego do dwdch ukladow funkcjonalnych lub o 1 pkt
w czterech lub wigkszej liczbie uktadéw funkcjonalnych), lub 2)
brak progresji choroby w okresie ostatniego roku leczenia: réznica
w skali EDSS ponizej 1 pkt; 3) brak wyraznych cech aktywnosci
i progresji choroby w badaniu kontrastowym wykonanym rezo-
nansem magnetycznym (nie wiecej niz jedna zmiana Gd+ lub
dwie nowe zmiany w sekwencji T2) z gadoling. (...)

Zalacznik B.46.

LECZENIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO PO
NIEPOWODZENIU TERAPII LEKAMI PIERWSZEGO
RZUTU (ICD-10 G.35)

ZAKRES SWIADCZENIA GWARANTOWANEGO
SWIADCZENIOBIORCY

1. Kryteria kwalifikacji do leczenia w ramach programu:

Do leczenia substancja czynna fingolimod kwalifikowani sg pa-
cjenci spelniajacy lacznie nastepujace kryteria: 1.1.Wiek od
18 roku zycia; 1.2.Rozpoznanie postaci rzutowej stwardnie-
nia rozsianego (RRMS) - oparte na kryteriach diagnostycz-

nych McDonalda (Polman i wsp. 2005), wlacznie z badaniami
rezonansem magnetycznym, przed i po kontrascie, w ktorym
w okresie kwalifikacji w obrazie T-2 zaleznym stwierdzono obec-
nos¢ co najmniej 9 zmian lub obecno$¢ co najmniej 1 zmiany po
wzmocnieniu gadolinem;
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1.3. Pacjenci, u ktdrych stwierdza sie brak odpowiedzi na pelny,

minimum roczny cykl leczenia interferonem beta, definiowany
jako spelnienie obu ponizszych warunkéw:

1) liczba i cigzko$¢ rzutéw: a) 2 lub wigcej rzutéw umiarkowa-
nych wymagajacych leczenia sterydami

(wzrost EDSS o 1 do 2 pkt lub wzrost o 2 pkt w zakresie jednego
lub dwoch uktadéw funkcjonalnych, lub o 1 pkt w zakresie czte-
rech lub wigkszej liczby ukladéw funkcjonalnych) lub

b) 1 cigzki rzut po 6 miesigcach leczenia (wzrost w EDSS wiekszy
niz w definicji rzutu umiarkowanego);

2) zmiany w badaniu rezonansu magnetycznego gdy stwierdza
sie jedno z ponizszych:

a) wiecej niz jedna nowa zmiana Gd (+), b) wiecej niz dwie nowe
zmiany w sekwencji T2.

2. Do programu kwalifikuja si¢ rowniez pacjenci, ktérzy roz-
poczeli leczenie fingolimodem przed dniem 1 stycznia 2013 r.
i spelniajg Iacznie nastepujace kryteria:

1.1 Leczenie zostalo wlaczone zgodnie z charakterystyka pro-
duktu leczniczego, i powyzsze znajduje odzwierciedlenie w do-
kumentacji medycznej pacjenta. 1.2 Nie podlegaja kryteriom
wylaczenia okre§lonym w pkt 5

3. Przeciwwskazania bezwzgledne do stosowania fingolimodu.
Przeciwwskazaniem do leczenia fingolimodem jest spelnie-
nie co najmniej jednego z nizej wymienionych kryteriow: 1)
Pacjenci ze zwigkszonym ryzykiem wystapienia zakazen opor-
tunistycznych, w tym: a) pacjenci z rozpoznanym zespolem
niedoboru odpornosci, b) osoby przyjmujace aktualnie leki
immunosupresyjne, ¢) pacjenci ze zmniejszong odpornoscia po-
wstalg w wyniku weze$niejszego leczenia immunosupresyjnego;
2) Cigzkie aktywne zakazenia oraz aktywne przewlekle zakaze-
nia w szczego6lnosci zapalenie watroby, gruzlica; 3) Rozpoznane
czynne choroby nowotworowe, z wyjatkiem pacjentdw z rakiem
podstawnokomdrkowym skdry; 4) Ciezkie zaburzenia czynno-
$ci watroby (stopnia C wg Child-Pugh); 5) Nadwrazliwo$¢ na
substancje czynna lub na ktérakolwiek substancje pomocnicza;
6) Pacjenci z chorobg niedokrwienng serca, choroba wezla zato-
kowego, wywiadem w kierunku zawalu serca oraz leczeni lekami
antyarytmicznymi klasy Ia lub III; 7) Pacjenci, ktérzy nie prze-
byli ospy wietrznej lub nie zostali przeciw niej zaszczepieni i nie
wystepuja u nich przeciwciala przeciw wirusowi ospy wietrznej
i plpasca (Varicella-Zoster virus, VZV).

4. Przeciwwskazania wzgledne do stosowania

Nie zaleca si¢ stosowania fingolimodu: 1) U pacjentéw spelnia-
jacych co najmniej jedno kryterium z nizej wymienionych : a)
blok drugiego stopnia typu Mobitz II lub blok przedsionkowo
- komorowy wyzszego stopnia; blok zatokowo-przedsionkowy;
istotne wydluzenie QT (QTc>470 milisekund u kobiet lub >450
milisekund u mezczyzn); wywiad w kierunku objawowej brady-
kardii lub nawracajacych omdlen;

e) choroba naczyn moézgowych; f) wywiad w kierunku zastoino-
wej niewydolnosci krazenia; wywiad w kierunku zatrzymania
krazenia; niekontrolowane nadci$nienie tetnicze; ciezki zespot
bezdechu sennego; obrzek plamki z6ltej. Ze wzgledu na zwigkszo-
ne ryzyko wystapienia obrzgku plamki zottej lek nalezy stosowac
ostroznie u pacjentow z wywiadem w kierunku cukrzycy oraz za-
palenia blony naczyniowej oka. U pacjentéw przyjmujacych na-
stepujace leki przeciwrytmiczne lub zwalniajace rytm serca: leki
beta-adrenolityczne; antagonisci kanalu wapniowego zwalniajacy
akecje serca (np. werapamil, diltiazem lub iwabradyna);

inne substancje mogace zwalnia¢ akcje serca (np. digoksyna, an-
tagonisci cholinesterazy lub pilokarpina).

prawo i przepisy
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5. Kryteria wylaczenia:

Kryterium wylaczenia z leczenia fingolimodem jest spelnienie co
najmniej jednego z nizej wymienionych kryteriéw: 1) Ciaza; 2)
Spelnienie kryteriéw nieskutecznosci leczenia zawartych w pkt 6;
3) Utrzymujacy sie, spadek liczby limfocytéw ponizej 0.2 x 109/1;
4) Utrzymujace si¢ i nie bedace wynikiem innego procesu choro-
bowego zwiekszenie aktywnosci aminotransfera z watrobowych
powyzej pieciokrotnosci gérnej granicy normy lub zwigkszenie
stezenia bilirubiny w surowicy, lub

5) Wystapienie innych zdarzen niepozadanych zwigzanych z le-
czeniem, niepoddajacych sie rutynowemu postepowaniu;

6) Rezygnacja pacjenta.

6. Okreslenie czasu leczenia w programie:

Ocene skutecznoéci leczenia przeprowadza si¢ po kazdych
pelnych 12 miesigcach terapii. U chorych odpowiadajacych na
leczenie po ocenie skutecznoéci, terapie fingolimodem mozna
przedtuza¢ o kolejne 12 miesiecy.

Laczny czas leczenia pacjenta lekami modyfikujacymi przebieg
choroby, w tym fingolimodem, nie moze przekracza¢ 60 miesiecy.
Za brak skutecznoéci leczenia fingolimodem, uzasadniajacy
zmiane leczenia lub przerwanie leczenia, przyjmuje si¢ wystapie-
nie jednej z ponizszych sytuacji: 1) Przejscie w posta¢ wtdrnie
postepujaca lub 2) Wystapienie 2 z 3 ponizszych kryteriéw: a)
liczba i ciezko$¢ rzutéw: - 2 lub wigcej rzutéw umiarkowanych
wymagajacych leczenia sterydami (wzrost EDSS o 1 do 2 pkt
lub wzrost o 2 pkt w zakresie jednego lub dwoch uktadéw funk-
cjonalnych lub o 1 pkt w zakresie czterech lub wiekszej liczbie
ukladéw funkcjonalnych) lub - 1 cigzki rzut wymagajacy le-
czenia sterydami po 6 miesigcach (wzrost w EDSS wiekszy niz
w definicji rzutu umiarkowanego); b) progresja choroby mimo
leczenia, co oznacza utrzymujace si¢ przez co najmniej 3 mie-
sigce pogorszenie si¢ stanu neurologicznego o co najmniej: - 2
pkt EDSS, gdy EDSS do 3,5, - 1 pkt EDSS, gdy EDSS od 4,0; ¢)
zmiany w badaniu rezonansu magnetycznego wykonanym po
kazdych 12 miesiacach, gdy stwierdza si¢ jedno z ponizszych: -
wiecej niz jedna nowa zmiana Gd (+), - wigcej niz dwie nowe
zmiany w sekwencji T2.

7. Kryteria przedluzenia leczenia o kolejne 12 miesiecy
Leczenie moze zosta¢ przedtuzone o kolejne 12 miesiecy, jezeli
zostana spetnione 2 z 3 nizej wymienionych kryteriéw: 1) brak
rzutéw lub rzuty tagodne (wzrost EDSS o 0.5 pkt lub o 1 pkt
w zakresie jednego do trzech ukladéw funkcjonalnych) lub 1
rzut umiarkowany (wzrost EDSS o 1 do 2 pkt lub 2 pkt w zakresie
jednego do dwoch ukladéw funkcjonalnych Iub o 1 pkt w czte-
rech lub wigkszej liczbie ukladéw funkcjonalnych), lub 2) brak
progresji choroby w okresie ostatniego roku leczenia: réznica
w skali EDSS ponizej 1 pkt; 3) brak wyraznych cech aktywnosci
i progresji choroby w badaniu MRI z podaniem kontrastu (nie
wigcej niz jedna nowa zmiana Gd+ lub dwie nowe zmiany w se-
kwencji T2). (...)

2. Inicjacja leczenia:

2.1. Inicjacja leczenia musi by¢ przeprowadzona w warunkach
gdzie istnieje mozliwo$¢ ciagtego monitorowania zapisu EKG,
oraz pilnej hospitalizacji w razie koniecznosci leczenia zaburzen

rytmu lub w razie koniecznosci leczenia zaburzen przewodzenia.
Wszyscy pacjenci w dniu inicjacji leczenia musza by¢ poddani
6 - godzinnej ciaglej obserwacji w kierunku potencjalnie moga-
cych wystapi¢ zaburzen rytmu lub przewodzenia. 2.2.
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Wsparcie osob ze stwardnieniem rozsianym,
W tym 2 niepeinosprawnosciami sprzezonymi na rynku pracy

Formy wsparcia:
- doradztwo psychologiczne
- doradztwo zawodowe

- porady prawne

- staze

- podjecie nauki

- praktyczna nauka zawodu
- szkolenia jezykowe

- szkolenia zawodowe

- konsultacje speqallstow

Zapraszamy do biur w cafej Polsce: =
+Lodt 516 050 5. e-mal: wsparcie. lodngmail com

- Biata Poctaska 769 248 057 e-mait wsparce bialadomail com
« Konin 7% 4%6 177, e-mak: wsparcie konin@gmal com

- Warszawa 7% 19) 568, e-maif: wsparoie warszawaiBgmail com
- Seczecin T81 131 513 email: wsparcie.szc2ecin@omal com

Szczegblowe informacje: wwwpfron.org.pl, wwwJodz pisr.org

— LKA EUROPE S
aPTALLUDZ = e,

Projekt wspdlinansowany ze érodkdw Unil Europejskie] w ramach Europejskiego Funduszu Spolecznego



Olsztyn na optatku

Piqknfzgo stonecznego, g.r.udniowe- Doktor Andrzej Tutaj, ordy-
go dnia, po raz 25. urzadziliémy spo-  nator  oddzialu  neurologiczne-
tkanie oplatkowe naszej organiza- g  Wojew6dzkiego ~ Szpitala

¢ji. Mimo mrozu wielu z nas udato
sie dotrze¢, by
spedzi¢  dwie
godziny w milej
atmosferze. Jak
zwykle podczas
dzielenia sie
optatkiem kazdy
wyrazil swoje dla
innych zyczenia.
Na spotkanie za-
prosilismy  m.in.
dr Leonarda
Januszko,

Zespolonego
w Olsztynie opo-
wiadal o mie-
dzynarodowe;j
konferencji do-
tyczacej stward-
nienia  rozsia-
nego w Lionie
i  wnioskach
z niej wyply-
wajacych,

a dotyczacych
kompleksowego
leczenia chorych na SM. Mimo wielu

dzieki

ktoremu przed ¢wieréwieczem po-
wstato Kolo Chorych na SM. Przy
sktadkowym poczestunku wspomi-
naliémy minione lata, kiedy byliémy

preparatoéw majacych za zadanie po-
wstrzyma¢ postep choroby najwaz-
niejsze jest leczenie objawdw to-
warzyszacych, a utrudniajgcych

na jeden miesiagc w roku jedyny-
mi go$¢mi Wojewddzkiego Szpitala

funkcjonowanie chorego w spofe-
czenstwie. Czas plynal szybko i ra-
dosnie. Umoéwilismy sie na kolejne
spotkanie za miesigc.
LT

Rehabilitacyjnego ~ w  Gorowie
Haweckim i tych, ktérzy juz od nas

odeszli. Urszula Dudko

Swiateczne wspomnienie

Wiele duchowych przezy¢ moglismy doznaé podczas Mszy Swietej, celebro-
wanej 12 stycznia w Dolnym Kosciele Ojcow Jezuitéw przy ul. Rakowieckiej
przez Ambasadora SM, duszpasterza Oddzialu Warszawskiego, Ojca
Waclawa Oszajce.
Po Mszy Swietej licznie zgromadzeni cztonkowie oddziatu przeszli do
$wigtecznie udekorowanej sali. Na stotach najwazniejsze byly oplatki.
Wszyscy sktadali$my sobie Zyczenia famigc si¢ nimi. Nasi wolontariusze
serwowali kawe lub herbate. Bylo mnéstwo pysznych wypiekéw pocho-
dzacych z cukierni ,,Piast”
Podczas spotkania mozna bylo naby¢ nowe numery ,,Nadziei’, kalendarze,
oplaci¢ skfadki oraz uzyskac wszelkie potrzebne informacje od pracowni-
kéw biura.

mk

nasze aktywnosci  §iy

W Warszawie aktywnie

Rusza projekt ,, Aktywno$¢ bez barier”!

W ramach zadania dla chorych na SM i ich

bliskich planowane s3 nastepujace typy zajec

i warsztatow:

- warsztaty ,,Gléwka pracuje”

- grupa wsparcia ,W naszym kregu”

- zajecia indywidualne z psychologiem

- konsultacje i terapia logopedyczna

- zajecia grupowe i indywidualne z dietety-

kiem

- zajecia artystyczne (arteterapeutyczne, tanecz-

ne, wokalne itp.)

- wsparcie pracownika socjalnego - dyzur
Osoby majace trudnosci z poruszaniem sie

i z dotarciem do biura Stowarzyszenia beda

mialy $wiadczone wsparcie w swoich domach.

Projekt obejmuje réwniez dofinansowanie

przejazdow transportem specjalistycznym.

Osoby zainteresowane udzialem w poszcze-

golnych formach wsparcia prosimy o kontakt

z biurem

(tel. 22 831-00-76/77,

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Projekt wspolfinansuje

Miasto Stoteczne Warszawa.

mk

Po raz pierwszy czlonkowie warszawskie-
go oddzialu PTSR bawili si¢ w nowej siedzi-
bie. Osmego lutego odbyta sie nasza coroczna
zabawa karnawalowa. Tym razem miejscem
imprezy byla nowa siedziba biura OW PTSR,
znajdujaca sie przy ul. Nowosieleckiej 12.
Wszyscy, ktorzy pierwszy raz znalezli sie
w tym miejscu najpierw ogladali pomiesz-
czenia i dzielili si¢ spostrzezeniami na temat
urzadzenia poszczegdlnych pokoi. Muzyka
grafa dyskretnie, niektdrzy tanczyli, ale wiek-
szo$¢ uczestnikow, siedzac przy zastawio-
nych i udekorowanych stotach rozmawiato
o nowych warunkach, o nowych perspekty-
wach i przede wszystkim o nadziejach wigza-
nych z nowa siedziba.

Na stolach krélowaly przekaski: kolorowe
kanapki, soki, a kawe i herbate serwowaty
nasze wolontariuszki: Ewa, Kasia, Zosia i Ela.
One réwniez udekorowaty balonami, koloro-
wymi kwiatkami i serpentynami nasze sale.
Serdecznie dzigkujemy im, wolontariuszkom,
za pomoc.

mk
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nasze akcje
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" g{'}/ M {’Ohl‘a

- /‘a/Z/‘e/rIy -
do ludz

~SyMfonia Serc” (specyficzny uktad liter uktadajacy sie w skrot
stwardnienia rozsianego SM) to ogdlnopolska kampania spo-
leczna, edukacyjnol/informacyjna, ktéra Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego prowadzi od 6 lat. Jest odpowiedzig
na niski poziom wiedzy o stwardnieniu rozsianym.

, onii Serc” jest

walka o godne zycie dla osob
przeciwdzia-

tanie szeroko pojetej dyskrymina-

cji ze wzgledu na chorobe i niepelno-
sprawnos¢, integracja srodowiska osdb
chorych i niepelnosprawnych ze $rodo-
wiskiem 0sob zdrowych, oraz wzmoze-
nie aktywnosci 0sdb chorych i niepet-
nosprawnych.

Kampania skierowana jest do catego
spoleczenistwa, a realizatorami dziatan
s3 wolontariusze, osoby chore, niepel-
nosprawne, mlodziez. Kampania ma
miejsce w Warszawie, ale takze w wielu
miastach catej Polski. Organizatorami sg
zaréwno Rada Gléwna PTSR jak i Od-
dzialy oraz Kota PTSR. Na przestrzeni
lat, dzigki ,,SyMfonii Serc” wiele milio-
néw ludzi uczestniczyto bezposrednio

lub posrednio w naszych wydarzeniach
dowiadujac si¢ o najwazniejszych spra-
wach  dotykajacych $rodowiska osob
chorych na SM.

Stalymi  punktami kampanii sa:
Konkurs poetycki i fotograficzny skie-
rowany do oséb chorych, ich rodzin
i przyjaciol, w ktorym zachecamy do
podzielenia si¢ swoja twdrczoscia, po-

My nie mozemy oddawat B
krwi - zrdb to 13 Nas
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kazania przezy¢, doswiadczen, radosci
i smutkow w formie wierszy i zdjec.
Konkurs na material radiowy, tele-
wizyjny, prasowy i internetowy- dla
dziennikarzy, ukazujacy problemy
chorych na SM. Media majg ogromna
sife oddziatywania i chcemy nagra-
dza¢ dziennikarzy zaangazowanych
w podnoszenie $wiadomosci stuchaczy,
widzéw, czytelnikéw i internautéw na
temat problemdéw chorych.

Motoserce - ogolnopolska akcja
zbiorki krwi organizowana przez
Kongres Polskich Klubéw Motocy-
klowych, w ktérej PTSR od poczatku
uczestniczy.

Koncert charytatywny Uniwersytetu
Warszaw-skiego ,Warszawianka” pt.
»Podaj Serce”. Na rzecz osob chorych
na SM taniczg studenci a koncert odbywa
sie w Warszawie w Sali Kongresowej
PKiN.

»Kapele Serc”, koncerty charytatywne
akademickich folklorystycznych ze-
spolow na rzecz oséb chorych i niepet-
nosprawnych w calej Polsce.

Obchody Swiatowego Dnia SM ob-
chodzone w réznoraki sposoéb w calej
Polsce.

Konferencja prasowa polaczona z wer-
nisazem prac konkursowych.

Od ubieglego roku, 15 sierpnia,
»SyMfonia” gra takze w Chabro-
wym Dworku, gdzie odbywa si¢ Inte-
gracyjny Piknik Country, calodnio-
wa impreza sportowo-reakreacyjna,
podczas ktorej chorzy moga spotkac sie
z psychologiem, uczestniczy¢ w grach
i zabawach, ale przede wszystkim, wraz
z osobami zdrowymi, wspdlnie uczest-
niczy¢ w pikniku. Nie brakuje tez innych
atrakeji jak pokaz militariow, wioska in-
dianska, pokaz motocykli, pokaz cow-
bojskiego tanica i wiele innych.

Jednym z najbardziej rozpoznawal-
nym dzialaniem ,,SyMfonii” jest ca-
lodzienna, bezposrednia akcja na
Krakowskim Przedmiesciu w Warsza-
wie. Akcja ta to kilkadziesigt roznych
pokazéw, wystepow, stanowisk tematycz-
nych, przeznaczonych zaréwno dla dzieci
jak i dorostych.

Uroczyste zakonczenie ,,SyMfonii Serc”
polaczone z wreczeniem odznaczen
PTSR ,,Ambasador SM” oraz ,Serca
Serc”. Organizowane jest w Sali Balowej
Zamku Krolewskiego w Warszawie.
Koncert charytatywny Zespolu Panstwo-
wych Szkét Muzycznych nr 4 im. Karola
Szymanowskiego w Warszawie. To
pickna idea w ktorej mlodzi laureaci kon-

kursow krajowych i zagranicznych kon-
certuja na rzecz os6b chorych na SM.
Kazdego roku wazna osoba zycia spo-
tecznego patronuje wydarzeniom ,,SyM-
fonii Serc”. Do tej pory byli to: Bronistaw
Komorowski, Prezydent RP; Irena Li-
powicz, Rzecznik Praw Obywatelskich;
Bogdan Borusewicz, Marszalek Senatu
RP; Hanna Gronkiewicz-Waltz, Prezy-
dent m.st. Warszawy.

Patronaty medialne przyjmujg najwieksze
stacje radiowe i telewizyjne a takze media
drukowane. Pozwala to na wykorzystanie
najlepszych kanalow przekazu jakimi sg
radio, telewizja i prasa.

»SyMfonia Serc” gra dzigki wielu ludziom
i instytucjom laczacym sie z osobami
chorymi poprzez udzial w poszczegolnych
akcjach oraz dofinansowaniu dziatan.
Tegoroczna, szosta edycja ,,SyMfonii Serc”
juz si¢ rozpoczeta. Wszelkie informacje na
ten temat znajduja sie na naszych stronach
internetowych: www.ptsro.org.pl; www.
symfoniaserc.pl;

Patronat honorowy nad tegoroczng ,,SyM-
fonig Serc” przyjal Jarostaw Duda, Sekre-
tarz Stanu, Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych.

SM Express
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Zeczyw'doéé ' Zfe‘je w M

Frekwencja na konferencji ,Stwardnienie Rozsiane”, zorganizowanej przez
Oddziat Kliniczny Neurologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego Nr 1
w todzi oraz wydawnictwo ,Termedia”, przekroczyla wszelkie oczekiwania.
Do tego stopnia, ze wielu uczestnikow nie miato gdzie usig$¢, musieli stuchaé
wyktadow na korytarzu, czes¢ zas siedzac na podtodze w sali konferencyjne;.
Jednak te niedogodnosci zrekompensowat wysoki poziom merytoryczny spo-

tkania oraz niezwykle ciekawa tematyka.

onferencja odbyta si¢ 2. marca
B br. w Lodzi. Kierownikiem na-

ukowym konferencji byl prof. dr
hab. n. med. Krzysztof Selmaj. W pieciu
sesjach omoéwiono najbardziej aktualne
tematy dotyczace stwardnienia rozsiane-
go. Pierwszy blok poswigcony byl nowym
biomarkerom SM, ktére w niedalekiej
przyszlo$ci moga okazac sie kluczowe przy
diagnozie réznicowej. Kolejna sesja doty-
czyla postepéw w leczeniu objawowym
stwardnienia rozsianego. Dobra wiado-
moscig dla oséb cierpiacych na spastycz-
nos¢ jest wprowadzenie na rynek polski
leku na bazie kanabinoidéw dla chorych
na SM z zaawansowang spastyka (powyzej
2 punktéw w Skali Ashworth). Preparat,
w postaci spray’'u donosowego, ma trafi¢
do aptek juz za 6 tygodni.
Innym dlugo oczekiwanym lekiem jest
famprydyna, zalecana w celu po
mozliwosci  chodzenia u dorm
chorych na SM (przy EDSS na poziomie

ol g

od 4 do 7 punktéw). W polskich aptekach
bedzie dostepna od czerwca biezacego
roku. Omawiane bylto réwniez zastosowa-
nie stosowania toksyny botulinowej w le-
czeniu spastycznosci i drzenia w stward-
nieniu rozsianym. Prof. dr hab. Adam
Czaplinski, ordynator Neurozentrum
Bellevue w Zurychu, przedstawil swoje
doswiadczenia ze stosowaniem natalizu-
mabu u chorych z agresywna postacia SM.
Lek jest aktualnie w procesie refundacyj-
nym. Kolejne sesje po$wiecono nowym
lekom w terapii SM, zaréwno iniekcyj-
nym, jak i doustnym. W chwili obecnej
jest kilka preparatow oczekujacych na re-
jestracje lub bedacych w koncowej 3 fazie
badann (m.in. alemtuzumab, daclizumab,
ocrelizumab, rituximab, BG12, terifluno-
mid, liguinimod, ONO, BAF312). Szerszy
wybor lekéw umozliwi wieksza personali-
z%leczenia SM, dobranie mozliwi

odpowiedniejszej terapii do danego
biegu choroby.

j- szane tematy stanowily niezwykle cenna
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Trzeba pamietaé, ze wszystkie leki maja
swoje przeciwwskazania i skutki uboczne.
Wigkszy wybér gwarantuje mozliwos¢ le-
czenia szerszej grupie chorych. Niestety
wiekszos¢ z preparatow, zardwno juz dostep-
nych, jak tych, ktére beda w niedlugiej przy-
szfosci wprowadzone na rynek, sg przezna-
czone tylko dla oséb z rzutowo-remisyjna
postaciag SM. Trwaja badania nad zastosowa-
niem niektérych z nich réwniez u 0séb z po-
stepujaca postacia choroby. Problem wynika
przede wszystkim z tego, ze o ile mozemy
wplywac na procesy zapalne w SM (charak-
terystyczne dla rzutowej postaci), nie potra-
fimy skutecznie zatrzymac proceséw neuro-
degeneracyjnych, ktdre sa typowe dla postaci
postepujacej. Ostatnia sesja poswiecona byta
badaniom nad zastosowaniem komorek
macierzystych i terapii antygenowej specy-
ficznej. Profesor Selmaj podkreslit znacza-
c role Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego w walce o wydluzenie czasu
trwania leczenia w Polsce (z 3 do 5 lat) oraz
wprowadzenie do refundagji leku drugorzu-
towego, jakim jest fingolimod.

Mimo, iz konferencja trwata bardzo dtugo
wszyscy z obecnych z niezwyklym zain-
teresowaniem stuchali wyktadow. Widag%
byto, ze dla wigkszosci uczestnikéw poru-
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wiedze.

Dominika Cza
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Mito nam poinformowaé, ze Walne Zebranie cztonkow
Oddziatu w Lublinie wybrato nowe wiadze. Sylwetki i zdjecia

prezentujemy ponizej. Nowo wybranym zyczymy sukcesow
i duzo sity, zeby mogli sprosta¢ niematym wyzwaniom.

Agnieszka Janik - przewodni-
czaca. Z PTSR  zwigzana
od marca 2011 r. na poczatku
jako wolontariuszka i studentka
psychologii, ktéra chciata swoja
wiedzg podzieli¢ si¢ z innymi.
Od poczatku zaangazowana
w dzialania na rzecz oséb
chorych na SM: aktywnie
uczestniczyta w organizacji kon-

Panie, od lewej: Jadwiga Lagosz - skarbnik, Agnieszka Janik - przewodniczgca,
Katarzyna Kositiska Chyc - sekretarz. Panowie, od lewej: Przemystaw Baratiski
- wiceprzewodniczgcy, Wieslaw Gieroba - wiceprzewodniczgcy.

ferencji, koncertu charytatyw-
nego, pomagata w prowadzeniu
biura, pisala projekty, pisma, po-

zyskiwala  darczyncow.  Po
obronie pracy magisterskiej
zwigzala si¢ z oddziatem lubel-
skim jako stazystka, ktéra bez-
posrednio  wspierala  osoby
chore na SM w realizacji podej-
mowanych przez nie inicjatyw.

Obecnie pracuje w Miejskim
Oérodku  Pomocy Rodzinie
w Lublinie a w ramach wolonta-
riatu dalej wspiera chorych na
stwardnienie rozsiane i ich
rodziny.

Przemyslaw Baranski - wice-
przewodniczacy.  Absolwent
Technikum  Gastronomiczne-
go oraz Szkoly Policealnej Pra-
cownikéw Stuzb Spotecznych
w Lublinie. SM zdiagnozowa-
ne w 2004r, aktywna postaé
rzutowo-remisyjna. W 2010
r. przygotowal i koordynowat
przeprowadzanie  bezplatnych
konsultacji ~ neurologicznych
dla os6b chorych na stwardnie-
nie rozsiane z woj. lubelskiego.
Zwolennik racjonalnego patrze-
nia na $wiat i problemy, z sarka-
stycznym poczuciem humoru.
Wieslaw Gieroba - wiceprze-
wodniczacy. Na stwardnienie
rozsiane choruje od 5 lat.
Obecnie wspolprowadzi z dr
Malgorzatag Kulkg konsultacje
neurologiczne. "Zlota raczka"
oddziatu lubelskiego. Na co
dzien kochajacy maz, ojciec
i dziadek.

nasze sprawy Byl

Jadwiga Ladosz - skarbnik od
2009 roku. Na SM choruje od 10
lat. Prywatnie matka dwojki do-
rostych dzieci, w oddziale lubel-
skim matka wszystkich czton-
kéw, ktéra w kazdej godzinie
stluzy dobra rada, wsparciem
i pomystem na kazdy problem.
Katarzyna Kosinska-Chyc - se-
kretarz.Chorujeod10lat. WPTSR
oddziat Lublin prowadzi biuro.
Kasi pasja jest grafika kompute-
rowa czego dowodem sa jej
liczne prace. Na co dzien matka
dwdjki dzieci i kochajaca zona.
Pomimo choroby wcigz pozo-
staje wesolg Kasia, a swoim
optymizmem zaraza innych.

Przewodniczgcy Komisji
Rewizyjnej Mieczylaw Widblewski

Komisja rewizyjna:
Mieczystaw Wroblewski -
przewodniczacy Komisji.
Edyta Dlugosz-Mazur
Agnieszka Podsiadla

SM Express
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Sensacja

_ po szwedzku

Odtdzcie na bok wszystkie
ksigzki kryminalne i sensa-
cyjne innych autoréw. Przed
Wami staje jedyna krélowa
gatunku - Kristina Ohlsson.
Z nig przezyjecie niezapo-

SR ITTINA

mniane literackie chwile.

Napisala trzy ksigzki i od razu zdobyla niesamowita po-
pularnos¢ i rzesze oddanych fanéw. Najnowsza ,,Na skraju
ciszy” to ciag dalszy serii, ktorej bohaterami sg cywilny anali-
tyk policyjny, kolejna mocna, dominujaca posta¢ w literatu-
rze, Fredrika Bergman i jej koledzy z zespotu sledczego: Alex
Recht i Peder Rydh.

Tym razem musza rozwigzaé tajemnice serii brutalnych
morderstw. Najpierw zostaje okrutnie zamordowana mioda
dziewczyna, pdzniej w tym samym miejscu zostaje znalezio-
ne kolejne ciato. Dochodzenie odkrywa, ze miejsce zbrod-
nie nie zostato wybrane przypadkowo. Skrywa wiele tajem-
nic, ktérych wyjasnienie wymaga od $ledczych cofniecia sie
o kilkadziesiat lat.

Jedyna osoba, ktéra moze w jakis sposéb pomaéc jest autorka
bajek dla dzieci. Przebywa w domu opieki i jest z nig drobny
problem... Od trzydziestu lat nie wypowiedziala ani
jednego stowa. ..

Ohlsson i jej ekipa musza czekac na kolejny ruch mordercy:
Tylko, e nie ma na to czasu. Nie mozna poswieci¢ kolejne-
go ludzkiego zycia. Ekipa musi co$ natychmiast wymysli¢.
Tylko, czy zdazy?!

Ksiazke czyta sie jakby ogladalo si¢ doskonaty film sensacyj-
ny. Kazda strona, to kolejne zaskoczenia dla czytelnika.

Po lekturze tej powiesci warto siegnac po dwie wezesniejsze:
»Niechciane” i ,Odwet”. Mocne wrazenia gwarantowane!
Kristina Ohlsson, Proszynski 2013

byl warto przeczytaé

NeoboLw

o

Kochaé¢ ponad choroba

»Stary krol na wygnaniu” to prawdzi-
A R N 0 wy hymn pochwalny dla zycia. Gléwny
bohater ksiazki zdaje sobie sprawe, ze
G E I G E R mezczyzni w jego rodzinie choruja
= na Alzheimera. Pierwsza zapamieta-
na ofiara byl dziadek, ktéry przestat
swojego wnuka poznawac i czesto kazat
mu si¢ wynosic.
Po $mierci dziadka wszystko wrécito do
normy... Starszy pan wspominany byt
przez wszystkich z sympatig i wspdlczu-
ciem. Jednak pewnego dnia nasz bohater
zauwaza, Ze jego ojciec rowniez zdradza
pierwsze oznaki Alzheimera.
I rozpoczyna nieréwna walke o przedtu-
zenie cho¢ w miare sprawnosci umysto-
wej ukochanego taty. Od razu zaznacz-
my nie jest to sprawa prosta. Ale wazne, moze nawet najwazniejsze, jest
nie poddawac sie niepowodzeniom. Trzeba probowac.
Syn opiekujac si¢ ojcem na nowo przezywa swoje zycie. Wspomina swoje
dziecinstwo, zawsze czutego rodzica, i mfodo$¢ spedzona w rodzinnym
domu. Zdaje sobie sprawe, ze kiedys to on potrzebowat pomocy i wsparcia
ojca. Teraz role si¢ odwrécily. Ojciec, cho¢ czesto niezno$ny
i sprawiajacy mndstwo klopotow, jest jak dziecko bezbronny i zagubiony.
Odkrywa przy tym, ze ojciec nadal wszystko ma: wdziek, pewnos¢ siebie
i poczucie humoru oraz ze czlowiek zawsze pozostanie czlowiekiem - ze
swoja przeszloécia, indywidualnoscia i godnoscia.
I nie mozna go skregli¢ tylko z powodu jego choroby.
Whbrew pozorom to jest bardzo pogodna, optymistyczna opowies¢
o zyciu. Bo wbrew wszystkim przeciwnosciom losu, wcigz warto stawiaé
czota przeszkodom. Dla ludzi chorych to lektura obowigzkowa — dosko-
nale nauczy czerpa¢ rado$¢ z najdrobniejszych spraw. Dla zdrowych to
doskonata szkota zycia.
,Stary krél na wygnaniu” Arno Geiger, Swiat Ksigzki 2013

STARY KROL

NA WYGNANIU

Afrykanskie Aushwitz

»Zbrodnia Kajzera” zaczyna sie w 1946 roku od wizyty w celi Hermanna Goringa. Tuz po popelieniu przez niego samobdjstwa. Pozniej
przenosimy si¢ ponad 50 lat wstecz do Namibi. Tam w 1883 roku zawista niemiecka flaga. A wérdd zdobywcow byt ojciec Goringa. Kiedy

biali osadnicy zaczeli odbiera¢ ziemig rdzennym mieszkaricom - plemionom Herero i Nama, ci zbuntowali
sie. Wybuchta wojna, ktorej efektem byto niemal calkowite unicestwienie obu plemion. Zbudowano obozy
koncentracyjne, w ktorych wiezniowie byli glodzeni i zmuszani do pracy ponad sily. Cesarz Wilhelm I nie by
wiedzial o tych wyczynach, albo dat ciche przyzwolenie na ludobdjstwo. To bylo pierwsze w historii zapla-

nowane z takim rozmachem wyniszczenie narodu.

Wiele lat pdzniej, po dojsciu Adolfa Hitlera i narodzinach nazizmu wazna role odegrali, tak jak wczesniej,

zohierze i biurokraci oraz teorie rasowe.

Autorzy ,,Zbrodni Kajzera” ukazuja niesamowite zwigzki laczace nazistow i ludobojstwo popelnione
w Afryce. Dzi§ na namibijskiej pustyni odkrywane sa kolejne groby ofiar.

Po IT wojnie $wiatowej obozy zaglady przestaly by¢ juz czyms dziwnym, $wiat przestat si¢ oburzaé na famanie
praw czlowieka. Wystarczy tylko przypomnie¢ ludobdjstwo Czerwonych Khmeréw, Ruande. .

VIR LLRTAEN
PEL W LDIERELY

Przypomnienie o holokauscie, ktorego dopuscili si¢ cesarz Wilhelm i jego poddani pokazuje jak dochodzi [ 5

do takich przerazajacych wydarzen.. Fascynujaca lektura.

»Zbrodnia Kajzera” David Olusoga, Casper W. Erichsen, Wielka Litera 2012

SM Express
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k majonezu « 1/2 peczka
ku o po 2 tyzki czerwonego

ostudzi¢
ie, obra¢ skoru-
pol. Wyjaé zoltka,
ce o drobnych oczkach.
czypiorek optukaé, pocia¢ na ok.
centymetrowe kawatki.

Zéltka polaczy¢ z 2-3 tyzkami majo-

nezu, doprawi¢ 1/2 tyzeczki kurkumy,
sola i pieprzem, starannie wymieszac.
Potéwki jajek napelni¢ farszem, ulozy¢
na talerzu wyscielonym szczypiorkiem.

zde jajko pola¢ reszta majonezu,
ozdobi¢ kawiorem.

Zurek z bialg kielbasqg
1/2 kg biatej kietbasy « 20 dag wedzo-
nych zeberek « 4 jajka « 2 marchew-
ki o 2 pietruszki o kawatek selera o
3-4 grzyby suszone o 1/2 | zakwasu na
Zurek o 2-3 zgbki czosnku « tyzka mgki
« 2 liscie laurowe « 4 zZiarna ziela an-
gielskiego « 2 ziarna jatowca « majera-
nek « sol « pieprz

Warzywa obra¢, umy¢, zala¢ 11 1/2 1
wody. Dolozy¢ grzyby, naklutg widel-
cem bialg kielbase, wedzone zeberka,
liscie laurowe, ziele angielskie i jalo-
wiec. Gotowac na matym ogniu ok. 30
min, az warzywa beda miekkie.

Jajka ugotowa¢ na twardo, ostudzic,
obra¢, przekroi¢ na pol. Czosnek
obra¢, przecisna¢ przez praske. Natke
optuka¢. Warzywa, mieso i kietba-
se wyja¢ z garnka. Zeberka pokroi¢
w kostke. Rozgrza¢ 1-2 tyzki oleju, ob-
smazy¢ bialg kietbase.

Odla¢ 1/2 szklanki wywaru, do reszty
doda¢ zakwas, zagotowac. Dotozy¢
migso z zeberek, doprawi¢ tyzka ma-
jeranku, czosnkiem, solg i pieprzem.
Make wymiesza¢ z przestudzonym
wywarem, wla¢ do garnka, gotowac
2-3 min. Zurek nala¢ do miseczek,
dolozy¢ po kawatku bialej kielbasy
i 1-2 potowki jajka. Ozdobi¢ natka.

Biala kielbasa w sosie
piwnym

Kie
masto, y ymieszac, d
reszte czosnku i cebuli. Mieszajac, wla¢
piwo, w ktérym gotowata sie kielbasa.
Doprawic¢ sola i pieprzem.

Kielbase przefozy¢ do naczynia do za-

piekania, zala¢ przygotowanym sosem.

Piec 15 min w piekarniku rozgrzanyn
do temperatury 180 st. Podawac
gOraco z sosem.

Szynka w glazurze
z wina i miodu

2 kg szynki bez kosci « marchew-
ka « cebula « por « laska cynamonu «
nasiona kolendry « 2 liscie laurowe o
sol « pieprz Na glazure: 20 dag cukru
trzcinowego demerara « 100 ml porto
lub madery « 25 ml octu balsamiczne-
g0 « 6 lyZek miodu « tyZeczka goZdzi-
kow

Marchewke obra¢, pokroi¢ na kawatki.
Por oczysci¢, przecig¢ na poél. Cebule
obra¢, pokroi¢ na ¢wiartki. Szynke
wlozy¢ do duzego garnka, dodac
warzywa, cynamon, tyzke nasion ko-
lendry i liscie laurowe. Zala¢ woda,
posoli¢, doprowadzi¢ do wrzenia.
Gotowa¢ 2 i 1/2 godz. na bardzo
malym ogniu. Jesli trzeba, dole¢
wrzatku, tak by mieso bylo caly czas
zakryte. Ostudzi¢ w wywarze.
Polaczy¢ wino, ocet balsamiczny,
cukier i gozdziki, zagotowa¢. Doda¢
miéd, ponownie doprowadzi¢ do
wrzenia. Osaczong szynke przelo-
zy¢ do brytfanny, wierzch posmaro-
wac glazurg, piec 50 min w piekarni-

peratur 'st.
4-5 razy smaro-

arnika, przy-
dloz 15

odav,go—

yarchewka.

lazurek migda

a ciasto: 30 dag mielonych niig

154

dalow e

Na polewe: orzkie
» lyzka masla « 3 iyzkz

mig w.z\‘.

aigda

1 olejek
a stanie
y blach¢
¢ C .

.40 min v
temperatury

i stwardnieje
Czekolade
doda¢ masto

szaé, prze

wrzatkiem, ¢ 7ekfoid
na pét. Mar a¢, podzielic na
czastki. Maz arowaé polews,

ozdobi¢ migdata

dar}:g,]ﬁami.
"
Pascha z bakaliami

50 dag twaro zG0ttka « 10 dag
masta « 10'dag cukru pudru « cukier
waniliowy ¢ 1/2 szklanki $mietany
kremdwki « 5 dag orzechow
« 5 dag rodzynek
Rodzynki sparzy¢, osae

Masto utrze¢ z ¢
i cukrem wanili

jac, dodawac¢ po
E;‘r%ﬁa%&
1crages =
Do puszystej masy wsypa¢ orzechy s
i rodzynki, wymieszaé. Przeloz
mase¢ do salaterki wylozonej wilgot-
na gaza. Wstawi¢ na kilka godzin do
lodéwki. Gotowa pasche wyjaé, prz
tozy¢ na patere, zdjac¢ gaz?.



Konkursfotograficznyi poctycki 2013
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SyM \onia serc

Konkursdiadzienmikarzy = St
zostaly zawarte
w poszczegolnych
Regulaminach, ktore
sqg do pobrania pod
adresem: http://
www.symfoniaserc.
pl/symfoniaserc.php
Organizatorem
konkursu jest
Polskie Towarzystwo
Stwardnienia
Rozsianego,
dzialajgce na rzecz
0s0b chorych na SM
w Polsce.
Wszelkie pytania
prosimy kierowa¢
pod numer

iatu!
Zapraszamy do udzialu! e
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