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Najważniejsze wydarze-
nie naszej organizacji, 
Walne Zgromadzenie, za 
nami. Mówię najważniej-
sze, ponieważ to wówczas 
podejmujemy kluczowe 
dla PTSR decyzje. Tym 
razem spotkaliśmy się, 
aby wybrać nowe władze 
oraz poruszyć ważne dla 
naszego funkcjonowania 
sprawy. Tak się też stało, 

więcej na ten temat w relacji z Walnego.
Kolejnym ciekawym tematem jest nowa 
metoda walki z SM. Tym razem naukowcy 
chcą zaprząc do pracy nanocząsteczki, tajem-
nicze twory, które na poziomie niemal mo-
lekularnym mogą oddziaływać w organi-
zmie. Wiele osób wiąże z tą nową technologią 
wielkie nadzieje. Może się okazać, że rzeczy-
wiście zastosowanie tych cząstek zrewolucjo-
nizuje leczenie SM. Oby tak się stało.
Jak zwykle też wiele miejsca poświęcamy 
działaniom oddziałów, w których wre nie-
ustająca praca. Miło popatrzeć na różne 
przedsięwzięcia i aktywności, jakie się doko-
nują w kraju. Jesteśmy organizacją widoczną 
i w naszych lokalnych środowiskach niezwy-
kle aktywną. 
Myślę też, że bardzo interesujący jest wywiad 
z Marią Kassur, jedną z tych osób, dzięki 
którym jesteśmy dziś dużą i silną organizacją. 
To bardzo ważne abyśmy pamiętali o naszej 
tożsamości, o początkach PTSR. Abyśmy 
wiedzieli ile wysiłku i poświęcenia trzeba 
było, aby zbudować tak duże stowarzyszenie. 
W następnych numerach będziemy przed-
stawiali wspomnienia kolejnych osób, które 
przyczyniły się do powstania PTSR. 

Tomasz Połeć

Nowa Rada Główna, nowa Komisja Rewizyjna oraz ożywio-
na dyskusja na temat prowadzenia subkont to najważniej-
sze punkty ostatniego Walnego Zgromadzenia Delegatów 

PTSR. Warto dodać, że w zebraniu wzięło udział 53 delegatów, co 
należy uznać za bardzo wysoką frekwencję i co świadczy o dużym 
zainteresowaniu sprawami naszej organizacji.
Podstawowym zadaniem Walnego Zgromadzenia był wybór nowej 
Rady Głównej oraz Komisji Rewizyjnej. Przedtem jednak zebrani 
jednogłośnie udzielili absolutorium ustępującej Radzie (przy pozy-
tywnej opinii Komisji Rewizyjnej). Także Komisja Rewizyjna otrzy-
mała absolutorium delegatów. 
Walne Zgromadzenie przyjęło też sprawozdania za rok 2012, 
zarówno merytoryczne jak i finansowe.
Najważniejszym wszak punktem zebrania był wybór nowej Rady 
Głównej oraz Komisji Rewizyjnej. Zdecydowane, że liczba członków 
Rady pozostanie bez zmian i będzie wynosić 11 osób. Zebrani rozpo-
częli zgłaszanie kandydatów. Wymieniono 17 kandydatur, a wcześniej 
wybrana Komisja Skrutacyjna przygotowała karty do głosowania.
Głosowanie przebiegło bardzo sprawnie, a głosy policzono w ciągu 
kilkunastu minut. Okazało się, że już za pierwszym razem wybrano 
11 nowych członków Rady Głównej. w skład weszli: Profesor Jan Ma-
dey-Warszawa, Tomasz Połeć - Sochaczew, Helena Kładko - Radom, 
Marek Kałuziński - Łódź, Mirosław Wilk - Wrocław, Eleonora Ro-
smańska - Radom, Krystyna Frankowska - Konin, Małgorzata 
Felger - Kraków, Kamil Smęt - Biała Podlaska, Andrzej Pawliszew-
ski - Warszawa oraz Helena Konarska -  Koszalin.
Po chwili nowa Rada Głowna zebrała się na pierwszym posiedzeniu 
i ukonstytuowała się. Przewodniczącym został Tomasz Połeć, wice-
przewodniczącymi Helena Kładko i Marek Kałuziński, skarbnikiem 
Jan Madey, sekretarzem Mirosław Wilk.
Delegaci wybrali także nową Komisję Rewizyjną. Przewodniczącą 
została Maria Kulenty - Sieradz, członkami Katarzyna Gołombiew-
ska i Bożena Siedlecka.
Delegaci poruszyli też kwestię prowadzenia subkont, ponieważ nadal 
sprawa ta budzi wiele pytań. Między innymi wątpliwości budziła 
kwestia, czy osoby nie chorujące na SM mogą korzystać z subkont. 
Obecny na sali mecenas Krzysztof Maśliński wyraził opinię, że 
osoby nie chorujące nie powinny korzystać z subkont, ponieważ 
nie zezwala na to statut naszej organizacji. Jednocześnie uznano, że 
sprawą subkont powinna się jak najszybciej zając nowa Rada Głowna.

tp

Walnego Zgromadzenia
Decyzje 
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wiadomości, ciekawostki, nowinki  3Tarnów

Zespół Pieśni i  Tańca „Świerczkowia-
cy” zagrał dla Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego oddziału 

w Tarnowie
Zespół zaprosił na wakacyjną podróż, ilustro-
waną muzyką i tańcem z różnorodnych regio-
nów Polski. Były to: zielona Puszcza Kurpiow-
ska, krakowski rynek, góry Beskidu Śląskiego 
i  Sądecczyzny, zabawy na śląskim podwórku, 
Lublin i Rzeszów.
Na scenie wystąpiło ponad 100 tancerzy, 
z  wszystkich grup wiekowych z  towarzysze-
niem orkiestry kameralnej. Koncert charyta-
tywny „Kapele Serc” zakończy sezon artystyczny 
2012/2013. Jesienią „Świerczkowiacy” obchodzić 
będą jubileusz 50-lecia istnienia. Jest to wyjątko-
we zdarzenie i specjalny czas w historii zespołu. 
Obecnie w  „Świerczkowiakach” pracuje re-
kordowa ilość osób - 140 tancerzy, śpiewaków, 
muzyków. Zespół jest jednym z najstarszych 
w  Polsce. Nieprzerwanie reprezentuje Małopol-
skę i Polskę na festiwalach kraju i zagranicą, zdo-
bywając nagrody i wyróżnienia. „Świerczkowia-
cy” mają w repertuarze kilkanaście artystycznie 
opracowanych suit z wielu regionów a specjalizu-
ją się w folklorze małopolskim: krakowskim, są-
deckim, spiskim, tańcach narodowych.
Po raz czwarty „Świerczkowiacy” zagrali dla 
chorych na stwardnienie rozsiane. Zespół wraz 
z Radiem RDN Małopolska był inicjatorem po-
wołania w Tarnowie oddziału PTSR.

OT

koncertują dla chorych na SM
“Świerczkowiacy” 
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NNa zaproszenie Oddziału Re-
gionalnego ROSKA Ostrava 
(czeska organizacja zrzesza-

jąca chorych na SM) nasza delegacja 
w składzie: Regina Zachurzok, Prze-
mysław Kroczek, Anna Kroczek 
oraz jeden wolontariusz udała się 22 
maja do Sanatorium Klimkovice na 
obchody Światowego Dnia SM. Na 
miejscu zostaliśmy powitani przez 
przewodniczącą oddziału. p. Nadię 
Novakovą.
O godz. 15:00 w Sali kinowej rozpo-
częła się część oficjalna spotkania. 
Wysłuchaliśmy kilka bardzo cieka-
wych wykładów. I tak prof. Eva Ha-
vrdova mówiła o terapii - rehabi-
litacji w SM, mówiła jak ważne ma 
znaczenia rehabilitacja fizyczna, ale 
nie mniej ważna (a może jeszcze 
ważniejsza) jest rehabilitacja psy-
chiczna. Doktor Olga Zapletalová 
mówiła o SM i ciąży, a dr Margáre-
ta Krupová przedstawiła co nowego 
w rehabilitacji SM w Sanatorium 

W gościnie u Czechów
Klimkovice. Natomiast dr 
Petr Nilius – psycholog, miał 
wykład na temat: „rozmowy 
o ciele i duszy”
Pomimo, iż wszystkie wystą-
pienia były w języku czeski, 
wykłady były przekaza-
ne w tak przyjazny sposób, 
że nawet osoby nieznające 
języka czeskiego wiele zro-
zumiały z tych wykładów.
Następnie przedstawicielka 
Słowackiego Stowarzyszenia 
chorych na SM przedstawi-
ła w krótkich słowach, w jaki 
sposób działa Stowarzysze-
nie na Słowacji i co robi dla 
swoich członków.
Opis działalności PTSR oraz 
działalności naszego Od-
działu Ziemi Cieszyńskiej 
przedstawiła Anna Kroczek 
w krótkim wystąpieniu 
w języku czeskim.
Po części oficjalnej nastąpiła część 
artystyczna. Dla wszystkich zebra-
nych koncert dały solistki z Operetki 
Ostrawskiej prezentując piękne arie 
operetkowe. Do słuchania i do tańca 
przygrywał zespół EMPTY PIPEN.
W takcie całego spotkania nawią-
zaliśmy kontakty z przedstawicie-
lami Regionalnego Oddziału Roska 
w Frýdku-Mistku oraz z Jaromi-

rem Witosem założycielem stowa-
rzyszenia i portalu internetowego 
eSeznam, które działa na rzecz osób 
niepełnosprawnych, współpracuje 
z Roska Frydek-Mistek. Pan Jaromir 
Witos dobrze włada polskim języ-
kiem, chętnie nawiązałby współpracę 
z naszą organizacją. Miejmy nadzieję, 
że tak się stanie.

Alojzy Nowak
Sekretarz Oddziału w Cieszynie

Nasi za granicą
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klasa. Zaczęto organizować kursy 
i szkolenia dla wolontariuszy. Znacz-
nie rozszerzyła się działalność Oddzia-
łu, rozpoczęto cykliczną rehabilitację 
chorych, początkowo w sali rehabili-
tacyjnej należącej do Śródmiejskiego 
Ośrodka Opiekuńczego, z czasem roz-
szerzono ją, na rehabilitację w domu 
pacjenta. Zaczęły funkcjonować grupy 
wsparcia, spotkania z psychologiem 
i neurologiem. Poprzez nawiązanie 
kontaktów z informatykami i mate-
matykami chorymi na SM zorgani-
zowano pierwsze kursy komputerowe 
dla chorych. Dwa razy w roku w hotelu 
Forum odbywały się zebrania człon-
ków Oddziału, na których lekarze neu-
rolodzy, specjalizujący się w SM wy-
głaszali referaty na temat dostępnych 
metod leczenia. Katarzyna Czarnec-
ka wraz z zespołem rozwinęła redakcję 
Nadziei, do której zaczęli pisać członko-
wie Oddziału Warszawskiego. Zaczęto 
wydawać ulotki i broszury.
OW PSTR bardzo stara się wspierać 
swoich członków. Na co jeszcze mogą 
liczyć?
Oprócz różnych form rehabilitacji ru-
chowej (cwiczenia, joga, tai-chi,ba-
sen), pomocy psychologicznej, prawnej 
i socjalnej chorzy otrzymują wspar-
cie w szeroko pojętej rehabilitacji spo-
łecznej. Od wielu lat organizowane są 
Pikniki Integracyjne, ogniska, wspólne 
wyjścia do teatrów, wycieczki krajowe 
i zagraniczne.
Chorzy otrzymują też opiekę religijną. 
Duszpasterzem Oddziału jest Ojciec 
Wacław Oszajca, jezuita z  Sanktu-
arium Narodowego i Parafii św. An-
drzeja Boboli Patrona Polski, mamy 
coroczne rekolekcje ignacjańskie oraz 
spotkania z okazji Świąt Bożego Naro-
dzenia i Wielkiej Nocy.  Prowadzimy 
bogatą korespondencję z osobami nale-
żącymi i nie należącymi do Stowarzy-
szenia. rozwija się współpraca z ośrod-
kami zdrowia, klinikami i szpitalami. 
Wielka w tym zasługa Rady Oddziału 
Warszawskiego i jego Przewodniczącej 
dr Elżbiety Doraczyńskiej.
Pani Mario, bardzo dziękuję za tę 
rozmowę i mam nadzieję, że dalszy 
ciąg nastąpi.

M.K.

Kiedy usłyszała Pani, że choruje na 
stwardnienie rozsiane, nie poddała 
się Pani…
Od razu zaczęłam szukać pomocy. Na-
wiązałam kontakt z doktor Joanną 
Woyciechowską polskim neurologiem 
ze Stanów Zjednoczonych, która namó-
wiła mnie do stworzenia ogólnopolskiej 
organizacji SM. W pierwszej chwili pro-
pozycja wydała mi się nierealna – w jaki 
sposób ja, znękana chorobą miałabym 
zająć się innymi chorymi. W tamtym 
okresie byłam członkiem Towarzystwa 
Walki z Kalectwem. Ale myśl o orga-
nizacji zajmującej się osobami chorymi 
na SM była mi coraz bliższa.  Z biegiem 
czasu dołączyło do mnie kilka osób 
m.in. Katarzyna Czarnecka, redaktor 
Jan Galuba, nieco później Joanna Gro-
dzicka i Halina Sakowicz. Razem po-
stanowiliśmy założyć Polskie Towarzy-
stwo Stwardnienia Rozsianego, a w jego 
strukturach Oddział Warszawski. 
Założenie Stowarzyszenia było takie 
proste?
Najpierw zorganizowaliśmy spotkanie 
w którym wzięli udział m.in. Przewod-
nicząca Sekcji Stwardnienia Rozsia-
nego przy TWK pani dr Władzińska, 
Sekretarz Generalny International Fe-
deration of Multiple Sclerosis Socie-
ties - pan Petzal, a także ówczesny me-
nadżer Hotelu Mariott w Warszawie. 
Decyzje, które wspólnie podjęliśmy za-
owocowały dzisiejszym stanem rzeczy. 
Od tej chwili PTSR wraz z Oddziałem 
Warszawskim rozwijały się razem ko-
rzystając z tego samego bezpłatnego 
lokalu. Członków Towarzystwa szu-
kaliśmy poprzez przychodnie lekar-
skie, ośrodki zdrowia, szpitale. Kolej-
nym krokiem było wystąpienie do sądu 
o uzyskanie rejestracji i osobowości 
prawnej dla Rady Głównej i Oddzia-
łu Warszawskiego, którą to osobowość 
prawną otrzymaliśmy w 1999r.
Co zmieniło się od tego czasu w Sto-
warzyszeniu? 
Bardzo się rozwijamy. W każdym re-

gionie Polski mamy Oddziały, które  
prężnie działają. Rada Główna stała się 
rzecznikiem praw osób chorych na SM 
i bardzo dzielnie walczy o wprowadze-
nie u nas takich standardów leczenia 
jakie obowiązują na świecie.  Rozwój 
PTSR został zauważony przez IFMSS. 
W 1992 roku otrzymałam nagrodę 
Wolfensona za założenie PTSR i dzia-
łalność na rzecz osób chorych na SM, 
a  Pani Ewa Marszal – nagrodę za-
służonego opiekuna, za poświęce-
nie z jakim opiekowała się księdzem 
Jerzym Zakrzewskim. Rozwój Towa-
rzystwa zauważyły też władze Rzeczy-
pospolitej Polskiej i w 2011 roku razem 
z Elżbietą Doraczyńską otrzymałyśmy 
Krzyże Kawalerskie Orderu Odrodze-
nia Polski.
A co w tym czasie działo się w Oddzia-
le Warszawskim? 
W grudniu 1994 roku Oddział War-
szawski przeprowadził się do wynaję-
tych 2 pokoi w Śródmiejskim Ośrodku 
Opiekuńczym w Warszawie przy ulicy 
Świętojerskiej 12 A. Kierownikiem 
nowego biura został Piotr Zagnań-
ski, a jego zastępcą Julia Mierzejew-
ska  - Wygnańska. „Julka”. Do pracy 
w nowym biurze dołączyły: dr Elżbie-
ta Doraczyńska, Irena Spodniewska, 
Urszula Dobrzyniec, Bożena Prze-

Z potrzeby duszy i serca
W pierwszej chwili propozycja założenia organizacji pomagającej in-
nym chorym na SM wydała mi się nierealna. Ale oto jesteśmy i robimy 
wszystko, żeby pomagać – mówi w rozmowie z nami Maria Kassur – 
V-ce Przewodnicząca Oddziału Warszawskiego PTSR.

Nasza historia
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J
Nasze aktywności

Już po raz XIV odbył się Tydzień Osób Niepełnospraw-
nych „Kocham Kraków z Wzajemnością”, poszerzony 
o Małopolskie Dni Osób Niepełnosprawnych. Od 24-31 

maja 2013 w Krakowie odbywało się szereg imprez, a głów-
nymi organizatorami tego wydarzenia był Urząd Mar-
szałkowski Województwa Małopolskiego i Urząd Miasta 
Krakowa.
W ramach tego bardzo bogatego w wydarzenia kulturalne 
tygodnia chorzy na stwardnienie rozsiane oraz ich
opiekunowie z PTSR Oddział w Krakowie mogli zupełnie 
bezpłatnie uczestniczyć:
- w spektaklu „Kochanek” w Teatrze Słowackiego na 
Scenie Miniatura.
- „Ziemi Obiecanej” również w Teatrze Słowackiego ale 
już  na Dużej Scenie.
- W spektaklu muzycznym „Mały Lord” w Operze Kra-
kowskiej.
- Rejsie statkiem Nimfa po Wiśle.
- Kabarecie filozoficznym „Wariacje Tischnerowskie” 
w Teatrze STU.
- Spektaklu „Kochankowie nie z tej ziemi” w Teatrze Ba-
gatela.
- „Witkacy - jedyne wyjście” w Teatrze Słowackiego na 
Scenie Miniatura.
Część chorych skorzystała z kilku wybranych propozycji, 
ale mamy również rekordzistów którzy przez cały
tydzień korzystali z propozycji kulturalnych Krakowa 
i twierdzą, że było to niesamowite przeżycie.

MF

Zakochani 
w Krakowie
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GnieznoKraków

Przy muzyce na żywo, w Klubie 1906 w Parku 
Jordana w Krakowie, zorganizowaliśmy 9 maja 
2013 roku spotkanie rekreacyjne dla członków 

Oddziału PTSR w Krakowie. 
Dla osób które nie dysponują własnym transportem 
była zagwarantowana możliwość dowozu „do” i „z” 
Parku, specjalistycznymi busami do przewozu osób 
niepełnosprawnych. 
Podczas spotkania grał na żywo zaprzyjaźniony z nami 
profesjonalny zespół TIM. Były to w szczególności 
piosenki biesiadne, których repertuar został wcześniej 
ustalony, a śpiewniki dla uczestników wydrukowane 
aby mogli czynnie uczestniczyć w muzykowaniu.
Podczas 3 godzinnego spotkania personel Klubu 1906 
w Parku Jordana przygotował dla nas potrawy z grilla 
plus sałatki, była kawa, herbata, soki, przekąski na 
słodko i słono. Dodatkową atrakcją był najnowszy 
numer naszej gazety SM Express :-)
Ponieważ pogoda i zaproszeni goście dopisali spotkanie 
przebiegło w bardzo serdecznej i wesołej atmosferze. 
Spotkanie było dofinansowane ze środków PFRON 
pozostających w dyspozycji MOPS w Krakowie.

MF

Pogodnie i wesoło
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Dążymy 
do normalności

Rozmowa SM Expressu

Jesteśmy świeżo po posiedzenie ko-
lejnego Zespołu ds. SM, na którym 
przedstawiciele Ministerstwa 
Zdrowia i NFZ dość jasno dali do 
zrozumienia, że nie ma co liczyć na 
więcej pieniędzy na terapię stward-
nienia rozsianego. Co możemy 
zrobić w tej sytuacji?

Przedstawiciele tych instytucji są od 
tego, aby dbać o swój budżet, my je-
steśmy po to, aby szukać pieniędzy. 
Wszyscy zdajemy sobie sprawę, jak 
trudno jest w dobie kryzysu zdobyć 
jakiekolwiek środki. Ale to nie 
może oznaczać, że należy rozłożyć 
ręce i czekać. Będziemy monitować 
obie instytucje, czy nie mają jakichś 
rezerw, będziemy starać się spraw-
dzić, czy w całym kraju pieniądze są 
wydawane racjonalnie, ale też spró-
bujemy szukać dodatkowych źródeł. 
Musimy sprawić, aby z roku na rok 
chorzy odczuwali poprawę, choćby 
niewielką.

No właśnie, mniej więcej półtora 
roku temu wydłużono okres lecze-
nia refundowanego do 5 lat. Tym-
czasem chorzy uważają, że w ogóle 
nie powinno być ograniczenia cza-
sowego. Czy uda się w tej kwestii coś 
zrobić?
Właśnie na posiedzeniu Zespołu po-
ruszaliśmy tę sprawę. Ministerstwo 
jako jeden z powodów ograniczenia 
czasowego podaje fakt, że leki sto-
sowane w terapii SM mają poważne 

skutki uboczne. Ten argument wydaje 
się słuszny, ale przecież chory w czasie 
przyjmowania leków znajduje się pod 
opieką lekarza, przez cały czas terapii 
lekarz kontroluje jego stan. Wydaje 
się więc, że stanowisko Ministerstwa 
Zdrowia jest zbyt zachowawcze. Mogę 
zapewnić, że będziemy przyglądać się 
tej sprawie i gdy tylko znajdą się argu-
menty wykazujące niezbicie, że ogra-
niczenie jest zbyteczne, będziemy 
starali się doprowadzić do zniesienia 
granicy 5 lat leczenia refundowanego. 

Ostatnio udało się wprowadzić do 
refundowanego leczenia dwa leki 
drugiego rzutu - od stycznia fingo-
limod, a dosłownie kilka dni temu 
natalizumab. Choć ich dostęp-
ność jest zdecydowanie zbyt mała, 
to jednak jest to krok naprzód. Jak 
Pani ocenia tę kwestię?
Bardzo dobrze się stało, że oba leki 
są już dostępne w systemie refunda-
cji, choć nie tak, jak byśmy wszyscy 
sobie tego życzyli. Na pewno pro-
cedury kontraktowania tych leków 
trwają zbyt długo, co musi wywoły-
wać u osób chorych zniecierpliwie-
nie. Jest to kolejny temat dla naszego 
Zespołu. Powraca też sprawa Naro-
dowego Programu Leczenia, który 
mógłby bardzo pomóc w poprawie sy-
tuacji osób z SM, mógłby poprawić 
efektywność systemu. Do zrobienia jest 
jeszcze bardzo wiele, ale poczyniliśmy 
następny, może jeszcze niewielki krok 
na drodze do poprawy sytuacji. 

Powracając do poszukiwa-
nia środków trzeba wspomnieć, 
że Zespół ma wystąpić do ZUS 
o sporządzenie swoistej wyceny 
kosztów osoby niepełnospraw-
nej, korzystającej z renty, aby na-
stępnie porównać je z kosztami le-
czenia. Co Państwo chcą osiągnąć 
w ten sposób?
To bardzo proste. Otóż mając dane 
o kosztach renty (wysokość świad-
czenia, koszty obsługi, a więc 
lekarza orzecznika, sztabu urzęd-
ników naliczających wysokość 
renty) możemy je następnie porów-
nać z kosztami leczenia. Podejrze-
wam, że różnica będzie niewielka, 
a więc będziemy mieli argument, że 
lepiej jest leczyć, niż potem utrzy-
mywać osobę niepełnosprawną. 
Pamiętajmy, że w przypadku SM, 
oprócz samego chorego także ktoś 
z rodziny musi zrezygnować z pracy, 
a przynajmniej bardzo ją ogra-
niczyć, aby opiekować się bliską 
osobą. To są dodatkowe koszty. Gdy 
zaś chory będzie leczony, zachowa 
sprawność, będzie pracował , a więc 
opłaci też podatki. To są ewidentne 
korzyści. Może więc uda się dopro-
wadzić do spotkania kilku mini-
sterstw i wypracowania sensownej 
polityki, która pozwoli na skiero-
wanie większych pieniędzy na le-
czenie SM. Muszę  wspomnieć, że 
ten pomysł wyszedł od Państwa or-
ganizacji, Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego. 

Miejmy nadzieję, że będzie to 
kolejny krok do normalności w le-
czeniu SM. Dziękuję za rozmowę.

Z poseł Alicją Dąbrowską,  przewodniczącą 
Parlamentarnego Zespołu ds. SM rozmawia 
Tomasz Połeć
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Nasze sprawy

Wiele ważnych tematów poruszono na 
kolejnym posiedzeniu Parlamentarne-
go Zespołu ds. SM, które odbyło się 19 
czerwca. Spotkaniu przewodniczyła 
poseł Alicja Dąbrowska, a uczestniczyli 
również posłowie Czesław Hoc, Czesław 
Czechyra, Krystyna Kłosin i Janina 
Okrągły, konsultant krajowy ds. neuro-
logii prof. Danuta Ryglewicz oraz przed-
stawiciele NFZ - dyrektor Departamentu 
Gospodarki Lekami – Barbara Wójcik-
-Klikiewicz, oraz dyrektor Departa-
mentu Polityki Lekowej w Ministerstwie 
Zdrowia – Artur Fałek.
Polskie Towarzystwo Stwardnienia 
Rozsianego reprezentował przewodni-
czący PTSR – Tomasz Połeć, wiceprze-
wodnicząca Helena Kładko, członek 
Rady Głównej PTSR Andrzej Pawli-
szewski oraz przedstawiciele biura – 
Sekretarz Generalna Magdalena Fac 
i zastępca Sekretarz Generalnej – Luiza 
Wieczyńska. Na spotkanie zaproszo-
no również przedstawicieli fundacji 
Neuorpozytywni – Izabelę Czarnecką 
i Katarzynę Królak.
Na posiedzenie zaplanowano następu-
jące zagadnienia: 
1. Poziom i przebieg kontraktowa-
nia leczenia I i II rzutu choroby - dane 
NFZ za rok 2012 i 2013, 
2. Leczenie SM po niepowodzeniu le-
czenia lekami terapii I rzutu- ograni-
czenie do 60 miesięcy i warunki po-
nownej kwalifikacji 
3. Refundacja i kontraktowanie leków 
II rzutu  
Poruszone zostały m.in. problemy 
związane z ograniczeniem czasu le-
czenia do 5 lat, poziom kontraktowa-
nia i różnice w dostępie do leczenia 
w ramach poszczególnych województw 
– te, zdaniem prof. Ryglewicz są wy-
nikiem różnic w wielkości popula-
cji oraz rywalizacji o środki w ramach 
programów w województwach między 
programami nowotworowymi i SM 
(alokacja środków dokonuje się na po-
ziomie województwa). Departament 
Polityki Lekowej obiecał uwzględnienie 
problemu leków II rzutu w liście refun-

dacyjnej wchodzącej od z 1 czerwca 
(jak wiemy dzień później decyzją re-
fundacyjną wprowadzono na listę 
lek Tysabri (natalizumab) stosowa-
ny w ciężkim przebiegu stwardnienia 
rozsianego i po niepowodzeniu lecze-
nia lekami I rzutu). 
Poseł Czesław Hoc (PIS) poruszył 
kwestię nierównomiernego rozłoże-
nia ośrodków oferujących leczenie 
nowymi terapiami i fakt, że np. woje-
wództwo lubuskie nie posiada takiego 
ośrodka. Jak odpowiedziała prof. Ry-
glewicz kryterium było tu doświad-
czenie ośrodka w leczeniu co najmniej 
50 pacjentów w ostatnim roku, zaś wo-
jewództwo lubuskie takiego ośrodka 
nie posiadało – drugim ważnym 
aspektem realizacji programu ma być 
zaś tworzenie zespołów koordynują-
cych włączanie do leczenia na pozio-
mie województw.
Najgorętszą dyskusję i kontrower-
sje wśród pacjentów stanowi obecnie 
ograniczenie czasu leczenia do 5 lat – 
również tej sprawie poświecono uwagę, 
szczególnie w związku z  faktem, iż już 
w połowie roku Infolinia SM działająca 
przy PTSR otrzymuje telefony od zanie-
pokojonych pacjentów, którym leczenie 
skończy się pod koniec 2013 roku. Artur 
Fałek, dyrektor Departamentu Polityki 
Lekowej w Ministerstwie Zdrowia pod-
kreślił, iż zgodnie z Ustawą refundacyj-
ną to podmioty odpowiedzialne (firmy 
farmaceutyczne) muszą udowodnić, że 
leki immunomodulujące są potrzebne 
– w kontekście zaś medycyny opartej 
na dowodach (Evidence Based Medi-
cine) że są one skuteczne i bezpieczne 
przy dłuższym stosowaniu. Zdaniem 
dyrektora Fałka po stronie firm farma-
ceutycznych leży ubieganie się o dłuższy 
okres refundacji aniżeli 5 lat i udo-
wodnienie efektywności i opłacalności 
takiego leczenia. Dyrektor Fałek odniósł 
się również do pytań nie dotyczących 
bezpośrednio SM, zaś związanych z po-
lityką Ministerstwa Zdrowia względem 
obniżania kosztów leczenia – miano-
wicie budowania list refundacyjnych 

w oparciu o konkurencję cenową i wpro-
wadzanie tak zwanych leków generycz-
nych – czyli zamienników oryginalnych 
leków z zachowaniem tej samej substan-
cji aktywnej. Jak pokazywał, wprowadza-
nie leków generycznych zawsze niesie ze 
sobą ogólne obniżanie kosztów leczenia. 
Co więcej, stworzona w ten sposób prze-
strzeń finansowa ma stworzyć możliwość 
włączania do refundacji terapii innowa-
cyjnych.
W imieniu pacjentów pytaliśmy również 
o wysokość kontraktowania programów 
w I linii leczenia, bowiem z wyliczeń 
PTSR wynikało, iż po rozszerzeniu pro-
gramu z 3 do 5 lat, aby zapewnić swobod-
ny przepływ pacjentów i włączanie nowo 
zdiagnozowanych, powinno się zapew-
nić więcej środków. Przedstawiciele Mi-
nisterstwa Zdrowia i NFZ podkreślili, że 
większość problemów wynika z ograni-
czeń budżetowych i niskiej ściągalności 
składki zdrowotnej w wyniku kryzysu. 
Jednocześnie poinformowano nas, że 
program dla stwardnienia rozsianego 
stanowi trzeci pod względem środków 
finansowych program lekowy po raku 
piersi i białaczce. 
Profesor Ryglewicz, Konsultant Krajowa 
ds. Neurologii, odnosząc się do arbi-
tralnego ograniczenia długości leczenia 
w SM podkreśliła, że ograniczenia zwią-
zane z przyjmowaniem leku powinny 
być wynikiem wyłącznie czynników me-
dycznych, czyli jego nieskuteczności, i po-
zostawać w gestii lekarza prowadzącego 
bądź konsylium medycznego (decyzją 
lekarza potwierdzoną opinią eksper-
ta z innego ośrodka). Podobnie można 
byłoby, zdaniem prof. Ryglewicz, rozwią-
zać problem ponownej kwalifikacji pa-
cjentów do leczenia po zakończeniu 5. 
letniego okresu – oprzeć ją na decyzjach 
lekarzy specjalistów. Niestety, nie rozwią-
zuje to problemu ograniczenia środków 
finansowych związanych ze słabą sytu-
acją makroekonomiczną kraju.
Na wniosek Przewodniczącego PTSR 
Tomasza Połcia i uwagę, iż traktowanie 
SM jako problemu tylko w Ministerstwie 
Zdrowia jest błędem (nieleczony pacjent 

Na chorobę trzeba patrzeć szerzej
Kolejne spotkanie Zespołu Parlamentarnego ds. SM
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Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego O/Tarnów działa 
od 2009 roku. Skupia kilkanaście 
osób z terenu Tarnowa i okolic, 
zarówno chorych, ich bliskich, jak 
i osoby zainteresowane pomocą 
przy realizacji celów chorych na 
stwardnienie rozsiane - SM. Na 
przestrzeni dwóch ostatnich lat ze 
zgromadzonych funduszy udało 
się Tarnowianom zapewnić ponad 
1250 godzin rehabilitacji domowej. 
Stowarzyszenie posiada status OPP 
(organizacja pożytku publiczne-

Nasza historia Tarnów

generuje koszty dla opieki 
społecznej, koszty rent, 
ZUS itp.), poseł Alicja 
Dąbrowska zobowią-
zała się do wystąpienia 
o dane ZUS i poziom ob-
ciążeń finansowych po-
noszonych przez inne de-
partamenty w związku 
z chorobą pacjenta i jego 
niewłaściwym leczeniem, 
a co za tym idzie szyb-
szym przechodzeniem na 
renty i postępem niepeł-
nosprawności. Konieczna 
jest dyskusja międzyresor-
towa, z uwzględnieniem 
kosztów Ministerstwa 
Pracy i Polityki Społecz-
nej, a także Ministerstwa 
Finansów.
Kolejne spotkanie Zespołu 
Parlamentarnego przewi-
dziane zostało na jesień 
2013 roku. Prosimy o zgła-
szanie problemów sys-
temowych z dostępem 
do leczenia i rehabilita-
cji do Sekretarz General-
nej PTSR na maila m.fac@
ptsr.org.pl, zaś w tytule 
maila pisać „Sprawa na 
Zespół Parlamentarny ds. 
SM”.

Magdalena Fac
Sekretarz Generalna 

PTSR 

go) i może przyjmować 1% podatku. 
W ramach rehabilitacji domowej 
zajęcia prowadzą zaprzyjaźnieni, 
wysoko wykwalifikowani i doświad-
czeni fizjoterapeuci. Zabiegi są wy-
konywane bezpłatnie w miarę moż-
liwości finansowych stowarzyszenia 
tj. pozyskanych funduszy z daro-
wizn i dotacji. Spotkania integracyj-
ne dla chorych i ich rodzin odbywają 
się w każdy ostatni czwartek miesią-
ca o 17:30, w budynku Radia RDN 
Małopolska, Tarnów, ul. Bema 14, 
w siedzibie Stowarzyszenia Rodzin 

Katolickich na parterze bez barier 
architektonicznych. Osoby, które 
mają problem z dojazdem mogą 
liczyć na pomoc. Pomoc psycho-
logiczną w stowarzyszeniu prowa-
dzi psycholog Maria Sajdak, na co 
dzień pracownik oddziału rehabi-
litacji Szpitala Św. Łukasza w Tar-
nowie. Z chorymi spotyka się w ich 
domach i siedzibie Towarzystwa. 
Patronat:  Radio RDN Małopol-
ska, Partnerem Strategicznym 
koncertu jest GRUPA AZOTY 

OT

Aktywizacja zawodowa 
osób z SM 
Kolejne 8 osób rozpoczęło pracę i staże, kolejne warsztaty i spotkania zostały 
zrealizowane!!!
Do udziału w projekcie, „Wsparcie osób ze stwardnieniem rozsianym, w tym 
z niepełnosprawnościami sprzężonymi na rynku pracy”, zapraszamy niepracujące osoby 
chore na stwardnienie rozsiane z terenu całej Polski w wieku powyżej 15 lat do 59 roku życia 
(kobiety) i 64 roku życia (mężczyźni), posiadające orzeczenie o stopniu niepełnosprawności.
Udział w projekcie jest bezpłatny i realizowany na terenie całej Polski. Należy kontaktować 
się z biurem, które znajduje się najbliżej Państwa województwa, natomiast warsztaty i szko-
lenia będą przeprowadzane w Państwa miejscu zamieszkania.
PTSR O/Łódź, ul. Przybyszewskiego 255/267, tel. 516 050 305, wsparcie.lodz@gmail.com
PTSR O/Biała Podlaska, ul. Sienkiewicza 1, tel. 789 248 057, wsparcie.biala@gmail.com
PTSR O/Szczecin, ul. Dworcowa 19, tel. 781 131 513, wsparcie.szczecin@gmail.com
PTSR O/Konin, ul. Szymanowskiego 4, tel. 798 496 177, wsparcie.konin@gmail.com
PTSR O/Warszawa, ul. Nowosielecka 12, tel. 796 193 586, wsparcie.warszawa@gmail.com
Projekt jest współfinansowany ze środków Unii Europejskiej 
w ramach Europejskiego Funduszu Społecznego.
Więcej o projekcie na stronie http://lodz.ptsr.org.pl/wsparcie oraz na facebooku Polskiego 
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego Oddział w Łodzi.   Zapraszamy!
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Z
Nasze aktywności

Z okazji Międzynarodowego Dnia 
SM Rada Dolnośląskiego Od-
działu PTSR zorganizowała 

dnia 08-06-2013 wyjazdowe spotkanie 
integracyjne dla członków Oddziału, 
ich rodzin i przyjaciół w Marcinowie k/
Trzebnicy. Jednocześnie była to okazja 
do uczczenia 50 rocznicy urodzin, którą 
w tych dniach obchodziła członek ho-
norowy naszego Oddziału – dr n. med. 
Ewa Gruszka z Poradni SM. W spotka-
niu uczestniczyło ok. 50 osób z Wrocła-
wia oraz z Wałbrzycha.Na miejsce do-
tarliśmy autokarem a niektórzy swoimi 
samochodami.
Świętowanie rozpoczęliśmy od życzeń 
urodzinowych, które złożyła Jubilatce 
w imieniu wszystkich obecnych Prze-
wodnicząca Dolnośląskiego Oddzia-
łu PTSR Jola Łopyta. Jubilatce wręczo-
ne zostały kwiaty i piękny, pamiątkowy 
album ze zdjęciami ze wszystkich naszych 
wyjazdowych spotkań integracyjnych, 
przygotowany z tej okazji specjalnie dla 
Naszej Pani Doktor przez Wiceprzewod-
niczącą Annę Litońską Stawirej. 

Międzynarodowy Dzień 
SM - Dolny Śląsk 2013

Następnie uczczono cel spotkania 
poprzez konstruktywną dyskusję 
na temat wprowadzanych nowocze-
snych metod leczenia SM oraz omó-
wione zostały sprawy bieżące Od-
działu.Po części oficjalnej spotkania 
przyszedł czas na przygotowa-
ną ucztę dla duszy i ciała. Wszyscy 
uczestnicy mogli korzystać do woli 
z przygotowanego smacznego po-
częstunku, a w tym pysznych kieł-
basek i mięska z grila oraz był czas 
na pogaduszki i wspólne śpiewa-
nie przy akordeonie i gitarze. Zwie-
dziliśmy również bardzo ciekawe 
Muzeum Ludowe „U Kowalskich”, 
na terenie którego się znajdowa-
liśmy – skansen będący efektem 
prawdziwej pasji zbierackiej jego 
twórcy, właściciela i kustosza 
w jednej osobie pana Marcina Ko-
walskiego. Ten uroczysty piknik za-
kończył się wcześniej niż planowa-
liśmy, ponieważ  około godz. 16-tej 
rozpadał się deszcz. Zmoknięci ale 
szczęśliwi  wróciliśmy do domów. 

Pani dr n. med. Ewie Gruszce, z okazji jej 
50 rocznicy urodzin, jeszcze raz składamy 
serdeczne życzenia wielu lat w zdrowiu i za-
dowoleniu. Dziękujemy bardzo wszystkim 
osobom zaangażowanym w przygotowanie 
i przeprowadzenie pikniku , w tym w szcze-
gólności Joli Łopycie oraz Ani Litońskiej 
Stawirej, Dobrosławie Kaczmarskiej i Krzy-
siowi Mazurowi. 

Rada Dolnośląskiego Oddziału PTSR
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się zgłosić po wyjściu ze szpitala. Tak 
tez zrobiłem. Jednak okazało się, że 
wtedy poważniejszym problemem 
był dla mnie rozwód moich rodziców 
i tego też dotyczyła wtedy większość 
wizyt…
Kiedy myślałem sobie od wczoraj 
o czym napisać dotarło do mnie, że 
najważniejsze chyba dla chorego jest 
to, żeby choroba nie zmieniała rady-
kalnie jego życia. Żeby nie tracić za-
interesowań, nie rezygnować z rzeczy, 
które napędzają nas każdego dnia. 
W początkowym etapie choroby, 
w którym nie odczuwałem właściwie 
SM, bo działał na mnie lek pierwszego 
rzutu copaxone, realizowałem swoje 
pasje, starałem się żyć normalnie… 
Zająłem się fotografią, która oprócz 

Każde dziś to dar losu
Mam 32 lata, mieszkam 

w Warszawie. Od pierwsze-
go epizodu neurologiczne-

go, lekkiego niedowładu prawej strony 
ciała minęło już 10 lat, chociaż wiem, 
że dla niektórych może to się wydawać 
krótko. Nie byłem wtedy oczywiście 
z tego powodu zadowolony, ale słysza-
łem że rehabilitacja pomaga w takich 
sprawach. Postanowiłem więc się zre-
habilitować, żeby nic nie przeszkadza-
ło mi w ukochanej dyscyplinie sportu, 
jaką jest koszykówka. Rehabilitowa-
łem się sam w domu kozłując piłkę 
i wykonując różne zwody. Z czasem 
stan mojej ręki się poprawiał. I wrócił 
prawie do stanu sprzed niedowładu… 
Wtedy przeżyłem najlepsze lato jeśli 
chodzi o umiejętności koszykarskie. 
To było w 2005 roku. Moja choroba, 
miała do tej pory kilka etapów. Pierw-
szy - który każdy przeżywa w szpita-
lu kiedy słyszy diagnozę. Moją reakcją 
był płacz, a słowa ex-dziewczyny, że 
to przecież nie koniec świata, wywo-
łały tylko we mnie złość. Łatwo Ci 
mówić - jesteś ZDROWA pomyśla-
łem … Wtedy mój obraz tej choroby 
był najczarniejszy z czarnych. Fakty 
dotyczące SM przedstawiane przez 
media, w spolaryzowany sposób, 
nie są obiektywne. Nie uwzględnia-
ją naprawdę różnorodnych postaci 
tej choroby…. Najczęściej pokazy-
wane są postacie najostrzejsze, żeby 
niestety poprzez negatywizm wzbu-
dzić oglądalność. Wszak - bad news 
is good news - jak mawiają Ameryka-
nie – twórcy systemów medialnych, 
na których wzorują się inne kraje na 
świecie. Sam o zgrozo musiałem opo-
wiadać koleżance pracującej w przed-
szkolu, że NIE jest to choroba śmier-
telna, a stereotyp chorego na SM 
jest taki w Polsce, ponieważ jest ono 
w naszym kraju po prostu nie leczone. 
Ordynator z oddziału okulistyki, na 
którym leżałem w trakcie leczenia za-
palenia nerwu wzrokowego, był na 
tyle miły, że widząc, jak to określił „ 
mój brak współpracy z lekarzami”, 
podał mojemu ojcu adres psycholo-
ga w Warszawie, do którego miałem 

koszykówki jest moją pasją. Zostałem 
nawet fotografem jednej z Warszaw-
skich ekstraklasowych klubów  koszy-
karskich… Charytatywnie - dla mnie 
jednak możliwość legitymizowania 
się akredytacją u ochrony podczas 
wejść na mecze i siedzenie z resztą 
dziennikarzy była wielką frajdą… 
Możecie powiedzieć fotografem? Jak 
to? A co z okiem? Owszem jedno 
oko mam z bladą tęczówka, źrenica 
wolniej reaguje na światło (zapo-
mniałem jak to się fachowo nazywa), 
ostrość jest 90 % zdrowego, ale drugie 
mam „normalne”. Mogę go więc spo-
kojnie używać. Lęk jest czasami po to 
żeby być rozgrywającym,   używając 
metafory sportowej, w naszym życiu, 
jak mówi mi czasami moja psycholog 
z PTSR, po to żeby   hamować nasze 
działania. Nie rezygnuj ze swoich 
pasji, bo często daje się, wprowadza-
jąc jakieś techniczne korekty,   przy 
nich pozostać. A jak się skupiasz się 
tylko na tym czego Ci brakuje to 
trudno mięć pełny obraz rzeczy, bo 
zasłaniają go same negatywy.  Jak po-
wiedział Stanisław Lem „Nie żałuj, 
nig dy nie  żałuj, że mogłeś coś zro bić 
w  życiu, a  te go nie  zro biłeś. Nie  zro-
biłeś, bo nie mogłeś”.
Bardzo istotny w mojej chorobie był 
moment kiedy zacząłem chodzić do 
psychologa z Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego. Bzdurą 
jest, że silny człowiek sobie ze wszyst-
kim poradzi, kiedy oprócz nieuleczal-
nej choroby dotyczą nas normalne 
życiowe problemy. Potrzebna jest też 
wiedza jak technicznie sobie radzić ze 
spotykającymi nas sprawami. W tym 
bardzo pomaga mi praca i kształto-
wanie nowych nawyków myślowych 
w terapii behawioralno-poznawczej. 
Piszę o tym dlatego, że uważam ze 
jest to bardzo istotna rzecz w choro-
bie przewlekłej. Bardzo też nieste-
ty w Polsce zaniedbywana. I jeśli ktoś 
ma możliwość wsparcia psychotera-
peuty to gorąco polecam. 
Staram się żyć tu i teraz, bo tylko to 
co tu i teraz jest nam dane i według 
zasady: „Wczoraj to już historia, 
jutro to wielka niewiadoma, ale dziś 
to dar losu”
Takie podejście nie jest na początku 
łatwe, ale zapewniam, własnym świa-
dectwem, że do wyćwiczenia.

Piotr Gołębiowski
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NNazywam się Kamila Karko-
sińska. Chcę opowiedzieć 
moją historię z SM. Zaczyna 

się tak... Jest  październik 2004 roku, 
w styczniu skończyłam 18 lat. Miesz-
kam w mojej ukochanej Gdyni, chodzę 
do liceum ogólnokształcącego, powoli 
myślę o maturze, która ma umożliwić 
mi dostanie się na wydział ekonomicz-
ny Uniwersytetu Gdańskiego. Uwiel-
biam sport, swoją szkołę i czas imprez 
18stkowych, na których szalejemy do 
rana. 
W październiku mam wyjechać na 
szkolną wycieczkę, ale dwa tygodnie 
przed nią, zauważam zmianę czucia 
w prawej nodze. Noga staje się coraz 
słabsza, ciężka i bardzo sztywna. 
Wierzę, że to rozchodzę, przejdzie 
samo, bo miałam już podobny epizod 
w styczniu tego samego roku, a później 
w sierpniu i przeszło samo. 
Tymczasem jest tak źle, że prze-
staję chodzić i zamiast na wyciecz-
kę trafiam do Miejskiego Szpitala 
w Gdyni Redłowie… i już wiem, że to, 
co ze mną się dzieje to bardzo poważna 
sprawa. Jestem w szoku i następnego 
dnia w amoku wypisuję się na własne 

żądanie ze szpitala. Nie chcę znać dia-
gnozy, nie chcę żadnych dokumentów, 
chcę uciec. Ale jak tu uciekać, kiedy ja 
nie chodzę. Tata po 3 dniach zawozi 
mnie do drugiego Szpitala Marynar-
ki Wojennej w Gdańsku i tam po raz 
pierwszy słyszę diagnozę - stwardnie-
nie rozsiane.
Pamiętam ten strach, który towarzy-
szył mi w trakcie diagnozowania, bez-
senne noce po sterydach, wściekłość, 
kiedy zamiast konkretnej ścieżki 
pomocy ze strony lekarzy i pielęgnia-
rek doświadczałam żałosnej litości. Pa-
miętam też, że bardzo wierzyłam w to, 
że diagnoza SM jest pomyłką. Na po-
czątku towarzyszył mi silny syndrom 
wyparcia choroby. Tak naprawdę 
sporo mu zawdzięczam, bo moje życie 
w początkowej fazie choroby było zu-
pełnie normalne: studia, sport, staż, 
później praca, wakacje, narzeczony. 
Lekarz prowadzący dawał mi też dużo 
nadziei na to, że choroba mnie ominie, 
że mam lekki przebieg i faktycznie 
przez pierwsze 5 lat żyłam z SM w tle. 
Jeszcze w 2008 roku brałam udział 
w biegu świętojańskim w Gdyni i prze-
biegłam 10km. Ostatni raz biegałam 
we wrześniu 2009 roku.
Właśnie rok 2009 był momentem prze-
łomowym. Od roku leczyłam się inter-
feronem, wyczekanym lekiem, o który 
zabiegałam przez dwa lata. Wydawało 
się, że teraz wszystko powinno być pod 
kontrolą, tymczasem wtedy zaczęłam 
doświadczać największej bezsilności 
wobec choroby. Po roku leczenia rzuty 
pojawiały się średnio co 3 miesiące. 
Moja niepełnosprawność rosła i lekarz 
prowadzący powiedział, że jedyną 
szansą dla mnie jest leczenie natali-

zumabem, ale lek II rzutu był absolut-
nie poza zasięgiem możliwości finan-
sowych mojej rodziny. Pozostawało 
czekać. Na co? Na  program badaw-
czy, na refundację, na to aż choroba 
wyciszy się sama z siebie?
Doczekałam się 6,5 niepełnospraw-
ności w skali EDSS. Moje nogi były 
sztywne, skakały przy najdrobniej-
szym bodźcu, a z dwiema kulami po-
trafiłam przejść do 50 metrów. Do 
tego dochodził szereg problemów 
z podstawowymi czynnościami fizjo-
logicznymi…
Trochę w akcie desperacji zdecydowa-
liśmy się na prywatne leczenie Tysabri, 
które wtedy kosztowało 6300zł. Ro-
dzinne oszczędności szybko topnia-
ły i wiadomo było, że nie dam rady 
kontynuować terapii w ten sposób. To 
był moment, w którym musiałam po-
prosić o pomoc. Przyjaciół, przyjaciół 
przyjaciół, często ludzi, którzy w ogóle 
mnie nie znali. W głowie miałam za-
kodowany wzorzec osoby samowy-
starczalnej i przyznanie się do tego, 
że teraz moje życie nie zależy już ode 
mnie było po prostu łamaniem cha-
rakteru. 
Mam wspaniałych Przyjaciół, którzy 
zorganizowali dla mnie akcję cha-
rytatywną Przyjaciel Pod Ochroną 
(www.przyjacielpodochrona.weebly.
com), w ramach której nagraliśmy 
spot reklamowy, odbył się koncert 
charytatywny, bieg maratoński mojej 
niewidomej Przyjaciółki Agaty Dzię-
ciołowskiej i cała masa starań o to, aby 
dotrzeć do osób, które chciałyby wes-
przeć moje leczenie. I udało się! Do-
czekałam momentu, w którym Tysabri 
pojawił się na liście leków refundowa-
nych.
Nie byliśmy bierni w czekaniu na re-
fundację leków II rzutu. Przez ostatni 
rok mocno zabiegaliśmy o to, aby 
wywrzeć jak największą presję na de-
cydentach w kwestii finansowania le-
czenia dla pacjentów, którzy nie odpo-
wiedzieli na leczenie I rzutu. Między 
innymi przygotowaliśmy analizę po-
równawczą bilansu finansowego 
państwa dla chorego na SM w przypad-

Drążymy skałę obojętności

Prezentacja wyników 
przeprowadzonej analizy 

ekonomicznej 
w Sejmie, 27.11.2012

Koncert charytatywny w sopockiej Zatoce Sztuki, 
26.02.2012

Moja historia...
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ku refundacji leku II rzutu i jej braku, 
natomiast wyniki analizy przedsta-
wiliśmy w trakcie debaty w Sejmie 
27.11.13. Byliśmy obecni na konferen-
cjach i spotkaniach m.in. z posłan-
ką Alicją Dąbrowską, przewodniczącą 
komisji sejmowej ds. SM.
Myślę, że to niezwykle ważne, aby pa-
cjenci z SM głośno mówili o swoich 
problemach i konsekwentnie domagali 
się zmian systemu. Tylko w ten sposób 
będziemy w stanie wpływać na rzeczy-

wistość i kropelka po kropelce drążyć 
skałę. Z perspektywy 9 lat chorowa-
nia widzę naprawdę olbrzymie zmiany 
w dostępie do leczenia dla pacjentów, 
ale mam świadomość, że jest jeszcze 
mnóstwo do zrobienia. Moim ma-
rzeniem jest życie w kraju, w którym 
ograniczenia czasowe dla leczenia SM 
znikną całkowicie. Wiem już, że ma-
rzenia się spełniają, ale jak to mówią – 
samo się nie zrobi i szczególnie młodzi 
pacjenci z SM muszą tym marzeniom 
dopomóc J!

ZAgatą i Charlie (przewodniczką Agaty) 
po ukończonym maratonie w Edynburgu, 

27.05.2013

Dzięki akcji Przyjaciel Pod ochroną 
uzbieraliśmy pieniądze na dwa lata 

leczenia natalizumabem
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zapewniających im izolację. Dotych-
czasowe metody terapii polegają na 
osłabieniu działania całego układu 

immunologicznego, to jednak zwięk-
sza ryzyko chorób nowotworowych 
i obniża odporność na zwykłe infek-
cje. Nowa metoda polega na wpro-
wadzeniu do organizmu nanocząste-
czek połączonych z  przeciwciałami 

Czyżby przełom  
w leczeniu?

Międzynarodowy zespół na-
ukowców informuje o prze-
łomie w badaniach terapii, 

która może pomóc chorym na stward-
nienie rozsiane. W artykule opubliko-
wanym na łamach czasopisma „Science 
Translational Medicine” ogłoszono 
właśnie, że pierwsza faza testów kli-
nicznych pokazuje, że metoda jest bez-

pieczna i skutecznie powstrzymuje atak 
układu immunologicznego pacjenta na 
białkowe osłonki wypustek komórek 
nerwowych.
Wyniki badań to szansa dla tysięcy 
chorych
Stwardnienie rozsiane to choroba au-
toimmunologiczna, w której układ od-
pornościowy atakuje i niszczy osłonki 
mielinowe wypustek komórek ner-
wowych mózgu i rdzenia kręgowego, 
a także nerwu wzrokowego. Zakłóca 
to przekazywanie impulsów w tkance 
nerwowej, prowadzi do stopniowej 
utraty czucia, czasem paraliżu i utraty 
wzroku.
Dotychczasowe próby terapii koncen-
trowały się na osłabieniu aktywno-
ści układu odpornościowego pacjenta. 
Zwiększało to ryzyko zachorowań na 
inne choroby, między innymi nowo-
tworowe. Nowa metoda polega na od-
powiedniej modyfikacji białych ciałek 
krwi pacjenta i podaniu z ich pomocą 
miliardów przeciwciał mieliny tak, by 
organizm uznał je za niegroźne i prze-
stał na nie reagować. 
Testy prowadzone w Hamburgu na 

grupie 9 pacjentów pokazały, że nowa 
metoda jest bezpieczna i ogranicza 
odpowiedź układu odpornościowe-
go wobec mieliny nawet o 50 do 75 
procent. Na tej małej próbie nie sposób 
na razie ocenić na ile terapia hamuje 
rozwój choroby, potwierdzono jednak, 
że zwiększenie liczby podawanych, mo-
dyfikowanych białych krwinek powo-
duje silniejsze osłabienie niepożądanej 
reakcji immunologicznej.
Przedmiotem pierwszej fazy testów 

było potwierdzenie, że 
metoda jest bezpiecz-
na i organizm dobrze 
ją toleruje. Okazało się, 
że wstrzyknięcie do 
3.  miliardów białych 
krwinek z przeciw-
ciałami mieliny nie 
powoduje efektów 
ubocznych, nie po-
garsza stanu choroby 
i nie osłabia organizmu 
w kontaktach z innymi 

Nowości w leczeniu SM
patogenami. W miesiąc po tej terapii nie 
słabła na przykład odporność na tężec, 
przeciwko któremu wszyscy pacjenci 
byli kiedyś w swoim życiu szczepieni.
Kolejna faza testów powinna teraz dać 
odpowiedź na pytanie, czy nowa metoda 
terapii pozwoli w istotny sposób po-
wstrzymać u pacjentów rozwój stward-
nienia rozsianego. Trwa zbieranie 
środków finansowych na testy, wstępnie 
zaakceptowane już w Szwajcarii.
Metoda stworzona w laboratorium pro-
fesora Stephena Millera z Northwestern 
University Feinberg School of Medicine 
potwierdziła już swoją skuteczność na 
myszach. Na gryzoniach przetestowa-
no też wykorzystanie do podania prze-
ciwciał nanocząsteczek zamiast białych 
krwinek. W przyszłości ten wariant 
może okazać się prostszy i tańszy także 
u ludzi. Są nadzieje, że jeśli kolejne testy 
kliniczne się powiodą, zastosowanie 
innych przeciwciał pozwoli tą metodą 
leczyć też inne choroby autoimmunolo-
giczne, na przykład cukrzycę.

Badacze z Northwestern Uni-
versity Feinberg School of 
Medicine informują o nowej 

metodzie terapii, 
która może po-
wstrzymać atak 
układu odporno-
ściowego na osłonki 
mielinowe komórek 
nerwowych i w ten 
sposób, uchronić 
przed chorobą. 
Metoda wykorzystu-
je nanocząsteczki do 
przenoszenia prze-
ciwciał, które „oszu-
kują” układ immu-
nologiczny.
Stwardnienie rozsiane to choroba, 
której objawy wiążą się z  zaburze-
niem przewodzenia impulsów w ko-
mórkach nerwowych, związanym 
z uszkodzeniem osłonek białkowych, 

Nanotechnologia pomaga leczyć
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mieliny. Układ odpornościowy 
przestaje je uważać za ciało obce 
i wstrzymuje atak.
Skuteczność terapii potwierdzi-
ły badania na myszach, u których 
rozwijały się objawy stwardnienia 
rozsianego. Dzięki podaniu prze-
ciwciał udało się powstrzymać 
postępy choroby przez ponad sto 
dni, co u człowieka odpowiadało-
by opóźnieniu ich o kilka lat. 
Podobna co do zasady metoda 
terapii przechodzi już testy kli-
niczne na pacjentach chorych na 
SM, w tamtym przypadku wyko-
rzystuje się jednak trudne i kosz-
towne do przygotowania własne 
białe krwinki pacjentów. Zasto-
sowanie zamiast nich nanoczą-
steczek, zbudowanych z polime-
ru PLG, dobrze tolerowanego 
przez nasz organizm, sprawia, 
że metoda może być znacznie 
powszechniej stosowana. 
Naukowcy zapowiadają już dalsze 
badania, które dają szanse na 
podobne leczenie innych chorób, 
w  tym cukrzycy typu 1, astmy, 
czy alergii pokarmowych. Być 
może w  tych przypadkach wy-
starczy podanie nanocząsteczek 
połączonych z  innymi przeciw-
ciałami. 

Grzegorz Jasiński
RMF FM

Nauka

S M Express Ukazuje się dzięki wsparciu

Nanocząstki to cząstki różnych 
substancji, które łączy jedno: 
są mniejsze od 100 nanome-

trów. Przy czym 1 nanometr to 1 mi-
liardowa część metra. Mogą być to 
zmikronizowane minerały, metale, 
tworzywa sztuczne, słowem wiele 
różnych substancji. Jest to wielka róż-
norodność i również rożnorodnie 
działają na nasz organizm. Niektóre 
z tych substancji wykazują jednako-
wy wpływ na nasz organizm, nieza-
leżnie czy są w postaci dużych, małych 
czy też nanocząstek.   Jednak niektó-
re substancje w postaci nanocząstek 
są w stanie przenikać przez ściany 
komórkowe aż do ich wnętrza i tam 
w rozmaity sposób na nie oddziały-
wają.
To sprawia, że nanocząstki są niezwy-
kłą szansą w wielu dziedzinach życia, 
zarówno w kosmetyce, jak i w medycy-
nie i w wielu gałęziach przemysłu. Dają 
nam możliwość tworzenia nowych 
materiałów, skuteczniejszych leków 
i doskonalszych kosmetyków.
Niestety, jak to z każdą nowością 
bywa, nie jest do końca poznane 
ryzyko stosowania tego typu substan-

Czym są nanocząsteczki
cji. Dodatkowo, nie są prawnie uregu-
lowane zasady stosowania materiałów 
w postaci nanocząstek. W kosmety-
kach producent musi jedynie określić   
rodzaj stosowanej substancji, bez po-
dawania, czy jest ona w postaci nano-
cząstek czy też mniej zmikronizowana. 
Skóra jest naturalną barierą, chronią-
cą organizm przed szkodliwymi sub-
stancjami z zewnątrz. Ale nanocząstki 
niektórych substancji są w stanie prze-
niknąć przez tą barierę i dostać się do 
organizmu. Problem polega na tym, 
że nie wiemy co dalej będzie się z nimi 
działo. Czy popłyną wraz z krwią? 
Czy będą zbierać się w układzie ner-
wowym, limfatycznym, czy będą wę-
drować po organizmie przenikając 
z komórki do komórki?  Czy organizm 
jest w stanie oczyścić się z tak małych 
cząstek? W jaki sposób wpłynie to na 
nasze zdrowie?
Te i inne pytania pozostają na razie bez 
odpowiedzi. I zanim na nie  odpowie-
my, może warto się zastanowić czy rze-
czywiście potrzebujemy krem, farbę do 
ścian, skarpetki, czy fugę do płytek ce-
ramicznych z nanocząstkami.
Źródło: www.rhea.com.pl
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W oddzialach

Już ósmy raz odbył się Bieszczadzki Dzień Osób 
Niepełnosprawnych organizowany przez prawie 
wszystkie organizacje i instytucje zajmujące się 
osobami niepełnosprawnymi z terenu powiatu 
bieszczadzkiego. Impreza ta odbywa się w dwóch 
etapach, pierwszy to wystawa prac wykonanych przez 
niepełnosprawnych a drugi to występy artystyczne na 
scenie Ustrzyckiego Domu Kultury. Wystawa wędruje 
po naszym powiecie, odwiedza siedziby Urzędów 
Gmin a najdłużej jest otwarta w Ustrzyckim Domu 
Kultury. 

Tradycyjnie początek miał miejsce o godzinie 10.00, tym 
razem w kościele NMP Królowej Polski w Ustrzykach 
Dolnych mszą świętą w intencji niepełnosprawnych. Po 

mszy przenieśliśmy się do Ustrzyckiego Domu Kultury i o go-
dzinie 11.30 nastąpiło uroczyste otwarcie VIII Bieszczadzkiego 
Dnia Osób Niepełnosprawnych oraz występy artystyczne. Jako 
pierwsze wystąpiło Stowarzyszenia Dzieci i Młodzieży Niepeł-
nosprawnej „Promyk Nadziei” i przedstawiło bajkę edukacyj-
ną składającą się z trzech części, jak wędruje kropelka wody 
„Przygoda wesołej kropelki wody”, programu edukacyjnego na 
temat różnych metod oszczędzania wody „Gdy byś był wodą 
o co poprosiłbyś ludzi oraz „Wywiad z kropelkami wody”. 
Po tak dużej porcji edukacji na temat ochrony środowiska 
i oszczędzania wody, Warsztaty Terapii Zajęciowej podjęły 
trochę inny temat edukacyjny a mianowicie „Stworzenie 
świata”. Rozrywkę na wysokim poziomie przedstawił Środo-
wiskowy Dom Samopomocy przedstawieniem pt. „Star wars” 
czyli „Gwiezdne wojny”, spektakl odbywał się w ciemnościach 
z muzyką i świecącymi mieczami co dawało niezwykły efekt. 
Po efektownym programie ŚDS, Bieszczadzki Zespół Placó-
wek Szkolno-Wychowawczych przedstawił „Bajkę o Królewnie 
Śnieżce inaczej”. Wszystkie występujące organizacje i instytucje 
były z terenu miasta Ustrzyki Dolne a pierwszą część występów 
zakończył  Dom Pomocy Społecznej z Moczar wiązanką pio-

VIII Bieszczadzki Dzień 
Osób Niepełnosprawnych
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senek. Podczas przerwy wszyscy uczestnicy oraz goście mogli 
się wzmocnić drożdżówką popijając napojem a w między czasie 
instalowali się na scenie Słowacy. Dom Służb Socjalnych ze 
Stropkova pokazał po przerwie pantomimę „O trzech chrząsz-
czach” która bardzo podobała się widowni, o czym mówiły 
oklaski. Drugi raz na scenie pokazał się Bieszczadzki Zespół 
Placówek Szkolno-Wychowawczych w Ustrzykach Dolnych 
tym razem przedstawiając mix tańców nowoczesnych w wyko-
naniu zespołu „Hop Bęc”. Raz jeszcze na scenie pokazał się też 
Dom Pomocy Społecznej z Moczar w pantomimie „Maski”. 
Po zakończeniu występów wszystkie ekipy otrzymywały na pa-
miątkę dyplomy. Z małym opóźnieniem, większość pieszo oraz 
na wózkach, reszta samochodami, przeprowadziliśmy się do 
Hali Sportowej. Czekał już tam na nas zespół muzyczny oraz 
posiłek składający się z kiełbasy i kaszanki oraz bigosu. Były 
oczywiście  jak zawsze ciasta i do picia kawa, herbata oraz zimne 
napoje. Zespół grał znane chyba wszystkim melodie i piosen-
ki, zrobił też gest w stronę gości ze Słowacji grając ich piosen-
kę. Można było zamawiać piosenki z dedykacją dla każdego, ale 
najwięcej było oczywiście podziękowań dla opiekunów, wycho-
wawców oraz organizatorów całej imprezy. Wszyscy się świetnie 
bawili i obojętnie czy osoba sprawna ruchowo o kuli, lasce czy na 
wózku. Podczas przerwy w występach rozmawiałem z członka-
mi zespołu muzycznego i powiedzieli że tak bawiących się to na 

innych imprezach, nawet dla sprawnych, nie widzieli a już 
występują parę lat.                                                                                                                       
Bieszczadzki Dzień Osób Niepełnosprawnych zorganizo-
wany pod patronatem: Starosty Bieszczadzkiego, Burmi-
strza Ustrzyk Dolnych, Wójta Gminy Czarna oraz Wójta 
Gminy Lutowiska.
KOORDYNATOR: Powiatowe Centrum Pomocy Rodzi-
nie w Ustrzykach Dolnych.
ORGANIZATORZY: Bieszczadzkie Centrum Charyta-
tywne CARITAS Archidiecezji Przemyskiej w Ustrzykach 
Dolnych, Bieszczadzkie Stowarzyszenie Na Rzecz Dzieci 
i Młodzieży Niepełnosprawnej „PROMYK NADZIEI” 
w Ustrzykach Dolnych, Dom Pomocy Społecznej w Mo-
czarach, Gminny Ośrodek Pomocy Społecznej w Czarnej, 
Gminny Ośrodek Pomocy Społecznej w Lutowiskach, 
Miejsko-Gminny Ośrodek Pomocy Społecznej w Ustrzy-
kach Dolnych, Powiatowy Urząd Pracy w Ustrzykach 
Dolnych, Specjalny Ośrodek Szkolno-Wychowawczy 
w Ustrzykach Dolnych, Stowarzyszenie „WPROWADZIĆ 
W ŚWIAT”, Środowiskowy Dom Samopomocy w Ustrzy-
kach Dolnych, Ustrzycki Dom Kultury, Warsztaty Terapii 
Zajęciowej w Ustrzykach Dolnych, Oddział Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienie Rozsianego w Ustrzykach 
Dolnych. Impreza zorganizowana w ramach projektu re-
alizowanego przez Powiatowe Centrum Pomocy Ro-
dzinie w Ustrzykach Dolnych pt. „Program Aktywiza-
cji Społecznej w Powiecie Bieszczadzkim” finansowany 
w ramach  Programu Operacyjnego Kapitał  Ludzki Prio-
rytet VII Promocja Integracji Społecznej, Działanie 7.1 
Rozwój i upowszechnianie aktywnej integracji 7.1.2 
Rozwój i upowszechnianie aktywnej integracji przez po-
wiatowe centra pomocy rodzinie. Dodatkowo impreza fi-
nansowana również przez: Urząd Gminy Czarna, Urząd 
Gminy Lutowiska, Urząd Miasta i Gminy Ustrzyki Dolne.

Edward Mórawski

Już po raz ósmy spotkaliśmy się na Pikniku Integracyjnym 
zorganizowanym przez Oddział Warszawski Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia. 29 czerwca powitał nas piękną, sło-
neczną pogodą, która sprawiła, że na boisku szkolnym, stawi-
liśmy się bardzo licznie, bo w liczbie ok. 100 osób.
Imprezę poprowadził z  ogromnym poczuciem humoru 
Marcin Skroczyński, który na jedno popołudnie został 
wodzirejem. Zespół Teren C grał  muzykę country, którą 
wszyscy lubimy i z przyjemnością jej słuchamy. Zresztą nie 
tylko słuchamy, odważni ruszyli na parkiet w taneczne pląsy. 
Konkursy pozwoliły nam sprawdzić się w wielu dziedzinach. 
I tak był konkurs wiedzy o bajkach, konkurs rzucania do celu 
balonami wypełnionymi wodą i konkurs piosenki. Każdy 
z uczestników konkursów dostał słodki upominek.
Jak zwykle nie zawiodła firma cateringowa, której potrawy 
cieszyły nasze podniebienia.
Piknik został zorganizowany dzięki wsparciu ludzi dobrej 

woli: Firmie PS Namioty, Clipper i Stołecznej Estradzie 
a także Zespołowi Policealnych Szkół Medycznych.
Szczególne podziękowania należą się naszym wolontariu-
szom i asystentom, którzy od wczesnych godzin porannych 
pomagali pracownikom biura w przygotowaniach: Kasi Sa-
dłowskiej, Eli Śledzińskiej, Darkowi Murynowiczowi, Łu-
kaszowi Miecznikowskiemu. 
Ósmy Piknik Integracyjny przeszedł już do historii. Do zoba-
czenia na dziewiątym, mamy nadzieję równie udanym.

M.K.

Piknikowo i countrowo Warszawa
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Monika Kładko nie lubi o sobie opowiadać. I uważa,  
że pisać też o sobie nie da rady. O swojej drodze  
z chorobą mówi tak: Choruję od 20 lat, dostałam 
chorobę jako „prezent od losu” na 18 urodziny. Wydaje 
mi się, że wiersze pisałam od zawsze, ale chowałam je 
do szuflady. W Dąbku namówili mnie, bym je wyciągnęła 
i pokazała światu. Ponieważ choroba zabrała mi bardzo 
dużo to jednak cały czas z nią walczę, więc wydaje mi 
się, że te moje wiersze to rodzaj takiej walki i buntu 
przeciwko niej. Ja albo ona. I dzięki temu „...cała nie 
umrę... coś po sobie zostawię”.
Powiedzieć czy napisać coś o sobie samym nie jest 
prosto. Jeśli chcielibyśmy napisać prawdę, wówczas 
musielibyśmy zdobyć się na ogromny obiektywizm, pisać 
niejako spoza siebie. Ale czy wtedy to jeszcze będziemy 
my? Dlatego nie dziwię się Monice i myślę, że najlepiej 
poznamy ją poprzez to, co daje nam w swych wierszach.

Tomasz Połeć 

Coś po mnie zostanie...

Magiczne chwile
Gdy poznałam bratnią 
duszę
Oniemiałam
Była to chwila niezwykła
Prawie magiczna
Z nią chciałam być
Nią tylko oddychać
A ona spłonęła tym żarem
Feniksem powstanie.

Zaufanie
Ocaliłaś mnie 
przed złem
Przychodząc
Zbawcza duszo
Przyjaźń dałaś
Wzięłam ją
Łącząc nas
Ufam tobie
Duszo

Pokusa
Żyj pełnią życia,
Zbieraj porcelanowe lale.
Drugiej takiej możesz nie znaleźć
Los płata różne figle
Miło byłoby razem?

Samotni
Zimowe noce są zbyt długie dla samotnych
A czas, który płynie ucieka im między palcami
Samotni raczej są szarzy i smutni
Choć wokół siebie przyjaciół moc mają.

Nie wszyscy- powiadasz roztropnie (rozważnie)
Wielu z nich sami są tylko ze sobą.
Ja mam rodzinę i wielu przyjaciół
Jednak zamykam się w swojej samotni.

Ty zaś wyniośle patrzysz się na mnie
Z lekkim grymasem na twarzy
Nie mówisz nic i nigdy nie powiesz
I tak ja w swojej, ty w swojej będziemy samotni.

* * * 
Czas szybko płynie
pozostawiając
wspomnienia.
Łap cenne minuty,
by żadna
z nich
nie była
straconą chwilą,
bo każda jest
bezcenna

Ryzyko
Jeśli nie podejmujesz
ryzyka
zawsze możesz
tego żałować.
Więc upadaj
i wstawaj,
podnoś się
i idź
ryzykuj
by poczuć,
że żyjesz.

Jutro Twe
Nie mów jutro,
ono do ciebie
nie należy.
Twoje jest dziś
i teraźniejsza
chwila.
Obecną decyzją
pracujesz
na jutro,
które do Boga
należy. * * * * *

Złe chwile bledną,
dobre zostają w pamięci,
czas goi wszystkie rany.
Bywa, że wygrana
jest przegraną
i na odwrót też bywa
Ludzie dobrzy
kończą w piekle,
gdyż nie potrafią
sobie wybaczyć.

Serce
Płonie świat
zostaną tylko zgliszcza.
Odeszło tyle niewinnych istnień
Bardzo boli złamane serce
zranione robi się coraz większe,
wszystko przetrzyma,
odważniejsze powróci.

Waleczność
Uwierz w siebie
choć czasem wiary ci brak.
Uwierz w siebie
choć często łzami
masz zalaną twarz.
Nie poddawaj się,
gdy upadek bardziej boli.
Podnieś głowę
i dumnie wstań.
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Koszalin

Oddział Koszalin bawił się na początku czerwca 
na integracyjnym grillu. Warto dodać, że razem 
z nami bawili się też emeryci i renciści z Koszali-

na. Zabawa odbywała się na terenie Rodzinnego Ogrodu 
Działkowego im „Malwa” w Koszalinie. Atmosfera była 
niezwykle radosna, śmiechom i zabawom nie było końca. 
Była muzyka, tańce i konkursy z nagrodami. 
Niektórzy z nas to uzdolnieni muzycy, grali więc nam do 
zabawy ile sił starczyło. Ponieważ czas ten spędzaliśmy 
w plenerze, apetytu nie brakowało więc potrawy znikały 
w ekspresowym tempie. Wszyscy żałowaliśmy, gdy czas 
było się rozchodzić, ale przyrzekliśmy sobie nie za długo 
znów zorganizować podobną imprezę.
Oprócz tego typu spotkań, oddział nasz prowadzi różne 
inne działania. Wielu z naszych członków korzysta z reha-
bilitacji, która w czasach, gdy nie ma dostępu do refundacji 
leczenia stanowi jedyną szansę na zachowanie sprawności.
Chcę się też pochwalić, że 6.07. w naszym biurze odbyła się 
Konsultacja Medyczna do programu Lekowego w Szczeci-
nie. Udało mi się także zorganizować wyjazd grupy 15. osób 
na turnus rehabilitacyjny dofinansowany przez PFRON do 
Kołobrzegu, do ośrodka „NIWA” od 28.09.-12.10.2013r.
Chcę też poinformować, że uczestniczyłam w konferencji, 
która odbyła się w gmachu Sejmu RP na prezentacji pro-
jektu ustawy „Pomoc Osobom Niesamodzielnym”. Jestem 
z niej zadowolona, ponieważ od 19 lat zajmuję się takimi 
osobami, znam dobrze ich bolączki i cierpienia. Teraz 
jeszcze lepiej będę mogła wspierać w walce o lepsze jutro 
osoby niesamodzielne z „SM”.

HK

Aktywni i konkretni
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Miejscem spotkania było 
odwiedzane przez nas co-
rocznie Gospodarstwo 

Agroturystyczne „Mączkowisko” 
w Dzierlinie k/Sieradza.  Jest to dla 
naszych członków  miejsce szcze-
gólne albowiem wyjątkowa aran-
żacja przestrzeni, bliskość natury, 
dogodny klimat, pozwalają osobom 
chorym choć na chwile oderwać się 
od codziennych trosk i kłopotów.
W tym roku spotkanie cieszy-
ło się ogromnym zainteresowa-

WOLONTARIAT  I  INTEGRACJA 
PO SIERADZKU
Pierwsze z  kilku planowanych 
na 2013 rok wyjazdowych 
spotkań integracyjnych 
członków sieradzkiego oddziału 
PTSR odbyło się  
9 czerwca 2013 roku.  
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niem, uczestniczyło w nim blisko 
90 osób, w tym także osoby poru-
szające się o kulach, balkonikach 
a także na wózkach inwalidzkich.  
Dzięki zaangażowaniu  Pani Pro-
fesor Marii Lewandowskiej po raz 
pierwszy w spotkaniach organizo-
wanych przez nasz oddział uczest-
niczyli wolontariusze ze Szkoły Po-
licealnej Samorządu Województwa 
Łódzkiego w Sieradzu. Łącznie 10 
osób zaopiekowało się  osobami naj-
bardziej potrzebującymi w szczegól-
ności osobami poruszającymi się na 
wózkach inwalidzkich oraz osobami 
samotnymi którzy dotychczas nie 
brali udziału w organizowanych 
przez nas spotkaniach.  
Przewodnicząca PTSR Maria 
Kulenty rozpoczęła spotkanie od 
powitania zgromadzonych człon-
ków stowarzyszenia oraz zaproszo-
nych gości. Poinformowała również 
o finansowaniu spotkania z 3 źródeł 
(Państwowy Fundusz Rehabilita-
cji Osób Niepełnosprawnych, Regio-
nalne Centrum Polityki Społecznej 
w Łodzi, Urząd Miasta w Sieradzu). Po 
części oficjalnej rozpoczęło się biesia-
dowanie. Stół uginał się od przysma-
ków przygotowanych przez właści-
ciela gospodarstwa. W dalszej części 
spotkania uczestnicy mieli możli-
wość skorzystania z jazdy konnej, 
przejażdżki bryczką jak również 
z przygotowanego i na gorąco spo-
żywanego grilla. Dodatkowo prze-
prowadzane zostały różnego rodzaju 
konkursy z nagrodami (m.in. prze-
ciąganie liny,  konkurs śpiewu). Naj-
większa atrakcją spotkania była 
przygotowana przez właściciela go-
spodarstwa muzyka do tańca, która 
sprawiła ogromną radość wszystkim 
uczestnikom.
Szczególnie dziękujemy wolonta-
riuszom za zaangażowanie i uczest-
nictwo w spotkaniu, które dostar-
czyło naszym członkom motywacji 
i energii do wszelkich życiowych 
działań oraz wzmocniło więzi ro-
dzinne i podniosło wiarę we własne 
możliwości. Wszyscy byli zachwy-
ceni oraz wyrazili chęć uczestnic-
twa w kolejnych tego typu spotka-
niach.  Następne już w sierpniu, 
także w Dzierlinie.

OS
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsi-
anego (PTSR) otwiera czwartą edycję 
konkursu dla dziennikarzy. To w dużej mier-
ze dzięki nim zmienia się postrzeganie ludzi 
dotkniętych tą chorobą, rośnie świadomość 
społeczna, wiedza na temat codziennych 
problemów, z jakimi borykają się chorzy, 
braku odpowiedniej opieki medycznej.

W konkursie mogą brać udział dziennikarze 
wszystkich mediów zarejestrowanych w Pols-
ce (prasa, telewizja, radio, internet). Warunk-
iem uczestnictwa jest nadesłanie zgłoszenia 
do dnia 31 lipca 2013 r. Zgłoszony materiał 
musi zostać opublikowany między 1 września 
2012 r. a 31 lipca 2013 r. Jego tematyka musi 
bezpośrednio wiązać się z sytuacją osób z SM 
w Polsce.

Jury konkursowe przyzna po jednej na-
grodzie z każdej kategorii: materiał prasowy, 
materiał radiowy, materiał telewizyjny, 
materiał internetowy. Ogłoszenie wyników 
i wręczenie nagród nastąpi w dniu 13 
października 2013 r. w Zamku Królews-
kim w Warszawie, podczas uroczystego 
zamknięcia kampanii społecznej ,,Symfonia 
Serc".

Zapraszamy do udziału!

Konkurs dla dziennikarzy

Warunki konkursów zostały 
zawarte 

w poszczególnych 
Regulaminach, które są do 

pobrania  pod adresem: 
http://www.symfoniaserc.pl/

symfoniaserc.php
Organizatorem konkursu jest 

Polskie Towarzystwo 
Stwardnienia Rozsianego, 

działające na rzecz osób 
chorych na SM w Polsce. 

Wszelkie pytania prosimy 
kierować pod numer 

(22) 696 57 51.

Konkurs dla dziennikarzy


