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S M Express

W ramach projektu współfinansowanego przez Europejski 
Fundusz Społeczny ze środków Unii Europejskiej, orga-
nizator Robert Gdela zaprosił kilkunastu naszych człon-

ków stowarzyszenia PTSR Biała Podlaska do projektu pt. „ECDL 
Bez Barier”, aby wziąć w nim udział. Organizator zapewnia nam 
transport, catering, wykwalifikowanych trenerów, którzy wszyst-
kich uczestników kursu przygotują do egzaminu uprawniające-
go do zdobycia certyfikatu ECDL START przez uczestników. Ca-
ły kurs jest bezpłatny wraz egzaminem. Uczymy się jak nie bać się 
komputera. W czasach kiedy możemy komunikować się z innymi 
za pomocą komputerów ten kurs jest bardzo potrzebny, abyśmy ja-
ko osoby chore nie czuli się wykluczone ze społeczeństwa. Każdy 
z uczestników stara się jak najwięcej zapamiętać. Oprócz szkolenia 
ważnym elementem takich spotkań jest rozmowa z innymi uczest-
nikami kursu. Zachęcam wszystkich, którzy mają okazję wyjść 
z domu do brania czynnego udziału w różnych spotkaniach, kur-
sach czy zajęciach terapeutycznych.

Grażyna Sikora

ECDL Bez Barier
Myślę, że wszyscy wiązali-
śmy duże nadzieje z dyrekty-
wą unijną dotyczącą leczenia 
transgranicznego. Ideą tego 
dokumentu było otwarcie 
granic dla pacjentów wszyst-
kich państw członkowskich, 
co mogłoby poprawić jakość 
świadczonych usług medycz-
nych w poszczególnych kra-
jach. Idea z pewnością słusz-
na, jednak u nas jak zwykle 

diabeł utkwił w szczegółach. Pomijam już fakt, 
że jako kraj nie jesteśmy przygotowani do tej dy-
rektywy, co może mieć poważne finansowe kon-
sekwencje dla skarbu państwa, ale dodatkowo już 
wyczuwamy, że w tej wspólnej Europie nie bę-
dziemy traktowani jako równi. A to z tej choćby 
przyczyny, że nadal NFZ zachowa swoje prawa do 
określania wysokości refundacji świadczeń. Jeśli 
spróbujemy ratować swoje zdrowie za granicą to 
możemy liczyć tylko na taką refundację, jak by-
śmy leczyli się w Polsce. Nie jest zaś tajemnicą, że 
ceny usług medycznych w Europie nie są równe.
Więcej szczegółów znajdą Państwo w artykule 
mec. Krzysztofa Maślińskiego na str. 4 i 5. War-
to przeczytać ten tekst.
Ponadto w tym numerze sporo ciekawych opinii 
osób chorych, ich spojrzenie na chorobę, a także 
ich sposoby radzenia sobie z codziennymi przeci-
wieństwami. Zachęcam Państwa do dzielenia się 
na naszych łamach swoimi spostrzeżeniami na 
ten temat. Sądzę, że wymieniając doświadczenia, 
pomagamy sobie samym. 
Jak zawsze pokazujemy, że w oddziałach dzieje się 
sporo. W naszym gronie powitaliśmy kolejny od-
dział w Końskich (Świętokrzyskie). Wygląda na 
to, że będzie to prężna organizacja, gdyż już na 
spotkanie założycielskie przyszło ponad 50 osób. 
Życzymy powodzenia i chętnie pomożemy, jeśli 
zajdzie taka potrzeba.
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umiejętności w rozmowach z in-
nymi organizacjami, samorządem 
czy administracją publiczną. 
Jak już wspomniałem były też za-
jęcia nt. komunikacji z mediami. 
Według mnie ważne były infor-
macje jak kształtować dobre relacje 
z przedstawicielami mediów, for-
mułowanie informacji prasowych 
oraz rady techniczne - jak powin-
na wyglądać dobra informacja pra-
sowa. Podczas tych zajęć otrzyma-
liśmy też informacje jak udzielać 
wywiadu prasowego, telewizyjnego 
oraz jak organizować konferencje 
z mediami. Mieliśmy też możliwość 
dowiedzenia się jak należy zorga-
nizować imprezę specjalną, czyli 
zorganizowaną dla różnych osób, 
w materiałach szkoleniowych jest 
np. „ściągawka” dla organizatorów 
imprez specjalnych. Wszystkie in-
formacje nabyte podczas warszta-
tów będą wykorzystane przez bio-
rących w nich udział do rozwijania 
swoich organizacji.
Oczywiście pod koniec warszta-
tów wypełniliśmy ankiety ich do-
tyczące i oceniające oraz otrzy-
maliśmy imienne certyfikaty 
uczestnictwa. 
Jeszcze podczas warsztatów każ-
dy kto chciał mógł wypełnić 
zgłoszenie na spotkanie podsu-
mowujące całość tego projektu, 
trwającego dwa lata, a które będzie 
miało miejsce 9 grudnia 2013 ro-
ku w Warszawie. Oczywiście za-
deklarowałem swoje uczestnictwo 
w tym spotkaniu, tym bardziej że 
wcześniej od 6 do 8 grudnia bę-
dzie w Broku koło  Warszawy spo-
tkanie Oddziałów PTSR i terminy 
się zbiegają. 
Mam nadzieję, ja i inni uczestnicy 
tych warsztatów, że Instytut Praw 
Pacjenta i Edukacji Zdrowot-
nej zorganizuje jeszcze podobne 
szkolenia i znowu się spotkamy.       

Edward Mórawski    

I
Szkolenia, konferencje

Instytut Praw Pacjenta i Edu-
kacji Zdrowotnej w dniach 15-
16.11.2013 zorganizował ostat-

nie warsztaty z projektu: „Szkolenie 
liderów organizacji i stowarzyszeń 
pacjentów, jako istotny element 
edukacji obywatelskiej w efektyw-
nym dochodzeniu i egzekwowaniu 
praw pacjentów”.
Temat tych zajęć to: „Komunikacja 
zewnętrzna - z przedstawicielami 
władz samorządowych, admini-
stracji publicznej, ochrony zdro-
wia, mediami”. Cały cykl warsz-
tatów odbywał się w Centrum 
Kulturalnym Ojców Bernabitów 
na ulicy Smoluchowskiego w War-
szawie.
Ze strony Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego udział 
brało trzy osoby. W mojej gru-
pie najliczniejszą organizacją były 
Amazonki, które przybyły z tere-
nu całej Polski.  Przez dwa dni pra-
cowaliśmy w grupie, prowadzonej 
przez dr Katarzynę Korpolewską 
oraz Karolinę Makuch. W ciągu 
dwóch dni przerabialiśmy takie te-
maty jak: „Przygotowanie do roz-
mów - wyznaczanie priorytetów, 
przygotowanie argumentów”, „Ne-
gocjacje”, „Budowanie partner-
skich relacji z przedstawicielami 
różnych instytucji” oraz „Komuni-
kacja z mediami”. 
Wszystkie zajęcia odbywały się 
w formie warsztatów: dzieleni by-
liśmy na grupy i każda opraco-
wywała jakiś temat, oczywiście 
po wcześniejszym wprowadzeniu 
przez wykładowców. Przykłady do 
rozwiązania były rozmaite, od ne-
gocjacji przy kupowaniu działki re-
kreacyjnej po rozwiązanie proble-
mu z zakupem rzadkiej odmiany 
pomarańczy. Te wszystkie działa-
nia miały nas przygotować do roz-
mów i negocjacji w rozmaitych sy-
tuacjach i myślę że przygotowały. 
Teraz możemy sprawdzić te nabyte 

Dobra komunikacja 
to pół sukcesu
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Całkiem niedawno przez polską 
prasę przetoczyła się fala arty-
kułów dotyczących tzw. „dy-

rektywy transgranicznej”.  Związa-
ne to było z nie dotrzymaniem przez 
Polskę terminu (25 października 2013 
r.), który przewidziany był na przy-
stosowanie tej dyrektywy do polskie-
go porządku prawnego. Proces dosto-
sowania sprowadza się do uchwalenia 
przepisów krajowych, które regulu-
ją kwestie oznaczone w dyrektywie 
w sposób, który jest ramowo określo-
ny. W sytuacji, gdy – w przewidzia-
nym w dyrektywie terminie – nie na-
stępuje uchwalenie odpowiednich 
aktów prawa krajowego, to przepisy 
samej dyrektywy winny być (o ile po-
zwala na to ich charakter, w tym ich 
jasność i bezwarunkowość) stosowa-
ne bezpośrednio w relacjach obywa-
tel - państwo. W szczególności mieć to 
będzie znaczenie, gdy do takiego bez-
pośredniego stosowania przepisów 
dyrektywy przystąpią – rozstrzygając 
spór między państwem a obywatelem 
- sądy krajowe.
W omawianym przypadku zakres 
bezpośredniego stosowania dyrek-
tywy będzie zapewne krótkotrwały - 
już na początku października Mini-
ster Zdrowia przekazał do dalszych 
konsultacji wstępny projekt nowych 
regulacji, dotyczących właśnie lecze-
nia transgranicznego. Liczyć się nale-
ży z tym, że dojdzie do dość szybkiego 
uchwalenia proponowanych przepi-
sów (co „ucywilizuje” zwrot pacjen-
tom należności za poniesione przez 
nich w takich przypadkach koszty le-
czenia). Przyjętym w tym projekcie 
rozwiązaniom warto się przyjrzeć 
bliżej, gdyż to właśnie one wyznaczą 
najprawdopodobniej kształt opieki 
transgranicznej na najbliższe lata.
Co do samej dyrektywy, której peł-
ny tytuł to: „Dyrektywa Parlamen-
tu Europejskiego i Rady 2011/24/UE 
z 9 marca 2011 r. w sprawie stosowa-
nia praw pacjentów w opiece zdrowot-
nej” (zwana będzie ona dalej dla uła-
twienia po prostu „Dyrektywą” bez 

dodatkowych oznaczeń; opublikowa-
na została w Dzienniku Urzędowym 
Unii Europejskiej z 4.04.2011 r., L 88, 
s. 45-65), to jest ona przede wszystkim 
dopełnieniem już istniejącego syste-
mu udzielania zgody na leczenie poza 
granicami kraju. System ten powstał 
na bazie przepisów koordynujących 
systemy ubezpieczenia społecznego 
(w tym opieki zdrowotnej) pomiędzy 
krajami Unii.  Na taki właśnie uzu-
pełniający charakter prawa unijnego 
wskazuje obszerna preambuła  (zaj-
mująca przeszło 9 z 21 stron, na któ-
rych opublikowano Dyrektywę), 
odwołująca się zarówno do obowią-
zujących już przepisów unijnych do-
tyczących ubezpieczeń społecznych, 
jak też do znajdującego w tych spra-
wach zastosowanie orzecznictwa Try-
bunału Sprawiedliwości. Co istotne, 
z preambuły tej odczytać można, że 
nie jest bynajmniej zamiarem unij-
nego ustawodawcy pełna liberaliza-
cja opieki medycznej na terenie Unii, 
ani też całkowite ujednolicenie  za-
kresu takiej opieki.  
Dyrektywa potwierdza m.in. swobodę 
każdego z krajów członkowskich „do 
decydowania o rodzaju opieki zdro-
wotnej, jaki uważa za właściwy”; wła-
śnie w „krajowym kontekście” mają 
być podejmowane „decyzje dotyczące 
koszyka usług zdrowotnych”, czy też 
„mechanizmów finansowania” zawar-
tych w koszyku świadczeń. Nie należy 
się więc spodziewać, ze Dyrektywa da 
szerszy dostęp do tych metod leczenia, 
których polskie władze refundować 
nie zamierzają, choć w innych krajach 
Unii są już one dostępne.
Jasno też dano w Dyrektywie do zro-
zumienia, że nawet w zakresie tego, co 
znajduje się w „koszyku usług zdro-
wotnych” nie jesteśmy, jako obywatele 
Unii, uprawnieni do w pełni swobod-
nego uzyskania świadczeń za granicą 
naszego kraju macierzystego. Odwo-
łując się do orzecznictwa Trybunału 
Sprawiedliwości, Dyrektywa podkre-
śla, że indywidualne prawo chorego 
do podjęcia wolnej decyzji, co do miej-

sca uzyskania świadczeń, może podle-
gać ograniczeniom ze względu na in-
teres ogólny. Państwa uprawnione są 
do stosownego planowania w zakresie 
zapewnienia wystarczającego dostępu 
do świadczeń zdrowotnych na terenie 
kraju, a także racjonalnego kontrolo-
wania kosztów z tym związanych. 
Wynikające z takich przyczyn ob-
ostrzenia, co do możliwości leczenia 
pacjentów za granicą, uznawane są 
w orzecznictwie Trybunału Sprawie-
dliwości za dopuszczalne. Z tego też 
powodu należy wątpić, by w najbliż-
szym czasie - na gruncie prawa unij-
nego -  zostały europejskim pacjentom 
zasadniczo poszerzone możliwo-
ści leczenia zagranicznego. W dobie 
wszechobecnego kryzysu i koncentra-
cji rządów na minimalizowaniu wy-
datków z publicznej kiesy, trzeba się 
liczyć z tym, że będzie to tym bardziej 
prawdziwe w odniesieniu do procedur 
kosztowych i skomplikowanych. 
Tę ostatnią konstatację potwierdza 
zresztą pozostawienie poza obrębem 
dyrektywy świadczeń, które ze wzglę-
du na masowość lub cenę mogłyby 
- w przypadku ich transgranicznego 
wykonywania - realnie zachwiać ry-
nek usług zdrowotnych. Dyrektywa 
nie obejmuje bowiem kwestii opieki 
długoterminowej, szczepień ochron-
nych, ani też problematyki przeszcze-
pów.
W świetle powyższego, nie należy spo-
dziewać się po Dyrektywie przełomu 
w transgranicznej opiece zdrowotnej, 
a co najwyżej większej jasności praw-
nej, co do procedur realizacji przysłu-
gujących pacjentom uprawnień.  
Jak w świetle Dyrektywy rysuje się 
proponowana polska regulacja, ma-
jąca na celu wprowadzenie w życie 
praw unijnego?
Po pierwsze, z nieznacznymi zmiana-
mi, utrzymany został – tak co do pro-
cedury, jak też przesłanek wydania 
decyzji - dotychczasowy system uzy-
skiwania zgody na leczenie zagranicz-
ne, który w obecnym kształcie regulo-
wany jest w ustawie o świadczeniach 

Leczenie transgraniczne 
– rewolucja czy „papierowy tygrys”?

C
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opieki zdrowotnej finansowanych ze 
środków publicznych.  Jak było to już 
wspomniane, opiera się on na przepi-
sach unijnych dotyczących ujednoli-
cania systemów zabezpieczenia spo-
łecznego państw członkowskich.
Udzielanie zgody jest zróżnicowa-
ne w zależności od tego, czy dotyczy 
sposobu leczenia dostępnego także 
na terenie kraju, czy też takiego, które 
przeprowadzić można wyłącznie za-
granicą.
Przesłanką udzielenia zgody w tym 
pierwszym przypadku jest - podob-
nie jak do tej pory - ustalenie czy, gdy 
idzie o sytuację zdrowotną konkretne-
go pacjenta, przekroczony został do-
puszczalny czas oczekiwania ze stro-
ny chorego na świadczenie, do którego 
jest uprawniony. Nowością jest wpro-
wadzenie dwuinstancyjnego trybu 
podejmowania decyzji (w pierwszej 
instancji dyrektor wojewódzkiego od-
działu NFZ, w drugiej – Prezes NFZ), 
dotychczas była tylko jedna instancja.
Co do leczenia niedostępnego w kra-
ju decyzję nadal podejmuje wyłącznie 
Prezes NFZ, a podstawą do ewentu-
alnego wyrażenia zgody jest koniecz-
ność udzielenia wnioskowanego 
świadczenia, w celu ratowania życia 
lub poprawy stanu zdrowia pacjenta.
System ten został uzupełniony o, wy-
nikającą z Dyrektywy, możliwość re-
fundacji ex post kosztów leczenia za-
granicznego.
Będzie to możliwe, w przypadku tych 
typów leczenia i diagnostyki. któ-
re objęte są  krajowym „koszykiem 
świadczeń”. Refundacja następować 
będzie wyłącznie do wysokości tej 
kwoty, która jest płatna w przypad-
ku takich świadczeń na rzecz świad-
czeniodawców krajowych. Może to 
stać się poważną przeszkodą dla pa-
cjentów, biorąc pod uwagę niejed-
nokrotnie zgłaszane przez szpitale 
i lekarzy niedoszacowanie przez NFZ 
ceny świadczeń. Może okazać się, że - 
w zderzeniu z rzeczywistymi koszta-
mi takich procedur naliczanymi przez 
podmioty zagraniczne - wypłacane 
przez NFZ kwoty obejmą jedynie nie-
znaczną część rzeczywiście poniesio-
nych przez chorego kosztów.
W celu uzyskania refundacji osoba 
uprawniona musi złożyć  odpowied-
ni wniosek do NFZ,  a także dostar-

czyć m.in. dokumentację medyczną 
uzasadniającą poniesione koszty, jak 
też rachunki potwierdzające rzeczy-
wiste pokrycie przez wnioskodawcę 
wydatków.
Warto dodać, że zanim chory zdecy-
duje się na leczenia zagraniczne, musi 
spełnić wszystkie te wymogi, których 
wypełnienie byłoby konieczne, gdy-
by „normalnie” korzystał ze świad-
czeń krajowych. Dotyczy to uzyskania 
wszystkich niezbędnych skierowań 
lub zleceń, co może skutecznie spo-
wolnić dostęp do leczenia, który moż-
na by mieć lecząc się za granicą. Dla 
osób chorych na stwardnienie roz-
siane szczególne znaczenie mieć mo-
że konieczność uzyskania wstępnie 
„krajowej” kwalifikacji do udziału 
w programie zdrowotnym.  Ponie-
waż jest to „wąskie gardło”, gdy idzie 
o dostęp do leczenia innowacyjnego, 
wymóg taki skutecznie osłabia pozy-
tywny wpływ Dyrektywy na sytuację 
cierpiących na SM.
Wniosek o zwrot kosztów składany 
jest do dyrektora właściwego woje-
wódzkiego oddziału NFZ w terminie 
6 miesięcy od wystawienia rachunku 
za leczenia, którego dotyczy wniosek. 
Samo rozstrzygnięcie, co do wypła-
ty kwoty refundacji powinno nastą-
pić w terminie do 6 miesięcy od zło-
żenia wniosku. Niekorzystna decyzja 
o zwrocie kosztów może być zaskar-
żona przez chorego do Prezesa NFZ.
Najistotniejszą  systemową przeszko-
dą dla szerokiego zastosowania refun-
dacji leczenia zagranicznego będzie 
z pewnością wprowadzenie, ustala-
nego przez Ministra, wykazu świad-
czeń, które będą wymagały uzyska-
nia wstępnej zgody NFZ na pokrycie 
ich kosztów, jeszcze przed podjęciem 
leczenia.
Choć nie znamy dziś projektowanej li-
sty świadczeń, to należy się spodzie-
wać, że zakreślona ona będzie dość 
szeroko. Dyrektywa, a za nią projekt 
ustawy, pozwala Ministrowi wcią-
gnięcie na taką listę świadczeń wyma-
gających planowania ponoszonych na 
nie wydatków, o ile wiążą się ze spę-
dzeniem przez pacjenta przynajmniej 
jednej nocy w szpitalu lub wymaga-
ją zastosowania wysokospecjalistycz-
nej i kosztownej infrastruktury lub 
aparatury medycznej. Takie ujęcie 

problemu umożliwia właściwie obję-
cie rzeczoną listą znaczącej większo-
ści istotnych procedur medycznych. 
Najistotniejszą przesłanką odmo-
wy udzielenia zgody na refundację 
kosztów świadczenia, wciągniętego 
na tę listę, jest możliwość  uzyskania 
przez pacjenta świadczenia w kraju 
w terminie „uwzględniającym do-
puszczalny czas oczekiwania na da-
ne świadczenie”, biorąc pod uwagę 
stan zdrowia chorego. 
Nawet jeśli okaże się, że koszt uzyska-
nia przez pacjenta świadczenia  pod-
lega refundacji, to także  procedura 
odzyskania zapłaconych kwot może 
okazać się dla chorego uciążliwa. 
Projekt ustawy umożliwia „zawiesza-
nie” do końca danego roku wypłat re-
fundacji w przypadku, gdy ich łączna 
wysokość przekroczy sumę rezerw fi-
nansowych - ogólnej oraz przewidzia-
nej przez Fundusz właśnie w celu re-
fundacji świadczeń zagranicznych. 
Kwota rezerw ulega dodatkowemu 
pomniejszeniu, w przypadku uzy-
skania przez Fundusz mniejszych 
wpłat z tytułu składek na ubezpie-
czenie zdrowotne, niż było to przez 
Fundusz prognozowane. Zmniejsze-
nie następować będzie o „brakującą” 
sumę składek. Doprowadzić to może 
do szybkiego wyczerpania zasobów 
na refundację i zawieszenie wypłat. 
Dla Funduszu to sytuacja opłacalna, 
gdyż w takim przypadku pacjentom 
nie przysługują jakiekolwiek odset-
ki od zawieszonych wypłat. Z pewno-
ścią będzie to skuteczny instrument 
w miarkowaniu zakresu korzystania 
pacjentów z refundacji  kosztów lecze-
nia. Nie każdy może sobie bowiem po-
zwolić na nieoprocentowaną „pożycz-
kę” na rzecz NFZ.
Podsumowując, nowa regulacja do-
tycząca leczenia transgranicznego, 
choć wyjaśnia sytuację prawną pa-
cjenta, nie może być uznana za prze-
łom w umożliwieniu pacjentom lecze-
nia zagranicznego na obszarze Unii. 
Bieżący kształt projektów przepisów 
krajowych wskazuje na to, że będzie-
my mieli do czynienia z możliwie 
restrykcyjnym podejściem aparatu 
administracyjnego do korzystania 
przez pacjentów z tej ścieżki dostępu 
do świadczeń.

Mec. Krzysztof Maśliński
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W oddziałach

Miło nam poinformować, że PTSR w dalszym 
ciągu się rozrasta. Przedstawiciele Biura Ra-
dy Głównej w sobotę, 16 listopada 2013 roku 

uczestniczyli w zebraniu założycielskim nowego Oddziału 
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Koń-
skich. Dużą rolę w zainicjowaniu powołania Oddziału 
miała aktywność doktora Waldemara Broli – ordynato-
ra Oddziału Neurologii Szpitala Świętego Łukasza w Koń-
skich, który wraz z Marią Statkiewicz – również pra-
cownikiem Oddziału Neurologicznego - wykonali wielki 

wysiłek zaangażowania i zebrania 
osób, których na co dzień wspiera-
ją, jako pracownicy służby zdrowia. 
Doktor Brola jest znany naszemu 
środowisku z powołania do życia Re-
jestru Chorych na SM w wojewódz-
twie świętokrzyskim, który mamy 
nadzieję już niedługo stanie się pod-
stawą dla stworzenia Narodowego 
Rejestru Chorych na SM.
Zaskoczyła nas frekwencja – w spo-
tkaniu założycielskim uczestniczyło 
ponad 50 osób, chorych na stward-
nienie rozsiane i ich bliskich, jak rów-
nież profesjonalne przygotowanie 
spotkania – na uczestników ocze-
kiwały materiały informacyjne, pu-
blikacje, torby z podarunkami, jak 
również apetycznie przygotowany 
poczęstunek.
Spotkanie rozpoczęło się wykładem 
doktora Broli na temat zmęczenia 
w przebiegu stwardnienia rozsiane-
go. Jest to jeden z częstych objawów 
choroby, bagatelizowany i nie zro-
zumiany przez osoby zdrowe – bo 
przecież każdy jest czasem zmęczo-
ny. Doktor Brola opowiedział o przy-
czynach zmęczenia, jego specyfice 
u chorych na stwardnienie rozsiane, 
farmakologicznych metodach lecze-
nia zmęczenia. Podkreślając koniecz-
ność różnicowania zmęczenia od in-
nych współtowarzyszących objawów 
takich jak depresja, podkreślił wagę 
właściwego stylu życia i metodach, 
które mogą wspomagać pacjentów 
z codziennym zarządzaniem tym 
objawem. Należy podkreślić wkład 
pana doktora – w związku z inny-
mi obowiązkami przyjechał on tego 

dnia specjalnie z Krakowa, aby wygłosić 
swój referat. Obiecał też pacjentom stałe 
wsparcie merytoryczne i poruszanie ko-
lejnych istotnych tematów.
Sekretarz Generalna Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego Magda-
lena Fac wyjaśniła  strukturę organiza-
cji, opowiedziała o bieżących działaniach 
PTSR. Luiza Wieczyńska wprowadzi-
ła uczestników w tematykę współpracy 
międzynarodowej w ramach stowarzy-
szeń SM, w którą organizacja jest zaanga-
żowana. Dominika Czarnota zwróciła 
uwagę na problem dyskryminacji i sy-
tuacje, z jakimi najczęściej zwracają się 
pacjenci i ich rodziny za pośrednictwem 
infolinii. Zaproponowała też wsparcie 
psychologiczne, wsparcie prawnika i pra-
cownika socjalnego a także możliwość 
ciągłego kontaktu z pracownikami in-
folinii, którzy chętnie odpowiadają na 
wszystkie pytania.
Po zapoznaniu uczestników z krokami 
formalnymi i przebiegiem zebrania zało-
życielskiego, odczytano Statut PTSR, po 
przyjęciu uchwały Walnego Założyciel-
skiego o zwróceniu się do Rady Głównej 
o powołanie Oddziału nastąpił wybór 
władz. Do Rady Oddziału weszli Da-
riusz Barcicki, Marzena Salata, Woj-
ciech Rafalski, Ernest Wójcik, Paulina 
Ligęza, Maria Statkiewicz, Agniesz-
ka Zioło, Danuta Maleszak, Katarzy-
na Pawłowska. Powołano i wybrano 
również komisję rewizyjną, którą repre-
zentują Jarosław Więckiewicz, Jolanta 
Kruk, Joanna Stolarczyk.
We władzach znaleźli się przedstawicie-
le zawodów medycznych (pielęgniarka 
i rehabilitant), prawnicy, osoby mające 
doświadczenie w działalności kultural-
nej i pozarządowej, dziennikarz – wszy-
scy są gotowi do pracy i zaangażowani, 
co przy wsparciu doktora Waldemara 
Broli wróży, iż szybko staną się aktyw-
ną grupą i nieocenionym wsparciem dla 
wszystkich chorych na SM i ich rodzin. 
Już w dniu zebrania podjęto dyskusję na 
temat spotkania świątecznego i dalszych 
planów i inicjatyw. 

Magdalena Fac

Pierwszy Oddział PTSR 
w Świętokrzyskiem! 

Końskie 
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Warto wiedzieć

Opieka paliatywna -jak radzić sobie z bólem

Zarządzanie bólem i ocena bólu doświadczanego przez 
pacjenta jest jednym z kluczowych zadań osób bezpo-
średnio włączonych w opiekę nad pacjentem przewle-

kle chorym i niesamodzielnym. Bardzo ważną rolę odgrywa-
ją tu najbliżsi, obserwujący pacjenta na co dzień. 
W Polsce istnieją kliniki leczenia bólu, jednak z doświadczeń 
PTSR wynika, iż nie zawsze pacjenci chorzy na SM uzyskują 
do nich dostęp i konsultację – standardowo są one wykorzy-
stywane w leczeniu bólów nowotworowych, nie zawsze prze-
wlekłych schorzeń neurologicznych. Przyjęcie do placówki 
oferującej pełny zakres opieki paliatywnej dokonuje się za-
zwyczaj dopiero w sytuacji, kiedy pacjent jest w bardzo złej 
kondycji (pojawiły się odleżyny). W przypadku, kiedy pa-
cjent nie otrzymuje profesjonalnej, zinstytucjonalizowanej 
opieki paliatywnej bądź leczenia bólu, należy prosić o pomoc 
i poradę lekarzy rodzinnych, lekarzy podstawowej opieki 
zdrowotnej bądź innych specjalistów, z którymi pacjent i ro-
dzina pozostają w kontakcie.
Jak zatem zarządzać bólem? Przede wszystkim należy ocenić, 
jaki ból osoba chora odczuwa. W tym celu należy podjąć nastę-
pujące kroki (osoby bliskie będą tu cennym wsparciem zarów-
no dla lekarza jak i pielęgniarki). Jeśli pacjent jest wystarczająco 
świadomy i samodzielny – może dokonać samooceny, wspiera-
jąc się na rozmowie i zapisie prowadzonym przez najbliższych.
Ocenić przyczynę bólu w oparciu o historię pacjenta i bada-
nie w czasie obecnym (ból może być w tym przypadku no-
wym symptomem, bądź też nasilenie i specyfika bólu może 
zmieniać się w czasie). W tym celu pytamy:
Gdzie ból jest zlokalizowany? Co sprawia ulgę, nasila ból? 
Jakiego typu jest to ból (ciągły, czasowy, silny, słaby, gwałtow-
ny). Sprawdzamy, jakie środki przeciwbólowe były już uży-
wane przez osobę chorą.
Zawsze należy ocenić możliwość współwystępowania innych 
przyczyn i symptomów (np. współtowarzyszące głównej cho-
robie infekcje) i jeśli mamy z nimi do czynienia – odpowied-
nio zareagować (leczenie infekcji dróg moczowych, gardła, 
odleżyn itp.). Właściwe leczenie infekcji jest bardzo istotne 
dla leczenia bólu.
Oceń typ bólu – czy to powszednia dolegliwość (ból stawów, 
ból jamy ustnej) czy jest to specyficzny rodzaj bólu (w wyni-
ku spastyczności, kłujący ból neurologiczny, ból charaktery-
styczny dla półpaśca, kolka)
Czy na ból składają się dolegliwości psychologiczne bądź ducho-
we – ból jako somatyczna odpowiedź na cierpienie psychiczne
Poproś pacjenta o ocenę skali bólu (od 1 do 10)
Podjąć właściwą terapię bólu, zarówno powszechnego jak 
i specjalnie uwarunkowanego:
- za pomocą leków przeciwbólowych, zgodnie z wytycznymi 
z tabeli (drabiny), za pomocą leków odpowiednich dla spe-
cyficznych problemów bólowych. Należy wytłumaczyć, jak 
działa lek i jakich efektów ubocznych można się po nim spo-

dziewać, zaś w wyborze właściwej terapii zawsze brać pod 
uwagę preferencje pacjenta.
Ważne jest, aby często dokonywać ponownej oceny bólu 
i zastosowanych terapii. Należy również powtarzać prośby 
o ocenę bólu na skali i zapisywać wyniki w czasie.
Jak podawać leki przeciwbólowe?
1. Jeśli to możliwe, staraj się podawać leki doustnie (alterna-
tywą są leki w czopkach); jeśli to możliwe należy unikać bar-
dziej inwazyjnych leków domięśniowych
2. Zgodnie z przyjętym czasem podania leku
a) rozpocznij małą dawką, potem miarkuj lek ostrożnie, aż do 
momentu, kiedy pacjent poczuje komfort i ulgę w bólu
b) kolejną dawkę leku przy bólu przewlekłym powinno się 
podawać zanim poprzednio podana przestanie działać
c) przy wyjątkowo ostrym bólu można jednorazowo wzmoc-
nić dawkę leku prócz dawki podawanej cyklicznie
3. Zgodnie z indywidualnymi preferencjami pacjenta
a) połącz pierwszą i ostatnią dawkę podania leku z pora-
mi wstania i pójścia spać, czyli naturalnymi preferencja-
mi danej osoby
b) zapisuj dawkowanie i godziny przyjęcia leków (za pomocą 
zapisów bądź rysunków)
c) naucz się właściwego ich stosowania
d) bądź pewnym, że właściwie zrozumiałeś sposób podania 
leku i jego dawkowanie
e) należy upewnić się, czy ból nie wrócił, zaś sam pacjent jest 
czujny na tyle, na ile to możliwe (silne leki przeciwbólowe 
mogą mieć bowiem skutki uboczne)
Większość silniejszych leków przeciwbólowych wymaga 
konsultacji i recepty lekarza. Ważne jest również, aby być 
pewnym jak dany lek winno się pacjentowi podawać, jeśli do 
jego podania nie jest konieczne wsparcie personelu medycz-
nego (lekarz, pielęgniarka).
Należy też poinformować lekarza o każdym uczuleniu pa-
cjenta na lek, jak również o innych lekach, które pacjent w da-
nym momencie otrzymuje, aby zapobiec możliwości wejścia 
leków w reakcję ze sobą nawzajem, co może mieć negatywne 
efekty dla pacjenta.
Niefarmakologiczne sposoby ulżenia w bólu:
Jeśli tylko pacjent zgadza się i niefarmakologiczne metody 
jako uzupełnienie odpowiadają mu, można próbować ulżyć 
w bólu poprzez wsparcie emocjonalne, metody fizyczne, do-
tyk (masaż, wibracja, ucisk, głaskanie), ochładzanie bądź 
ocieplanie, głębokie oddychanie
Metody bazujące na funkcjach poznawczych:
- odwrócenie uwagi od bólu np. poprzez włączenie radia, te-
lewizji, muzyki, wyobrażenie sobie miłej scenerii bądź sytu-
acji, rozmowa
- modlitwa, medytacja – zależnie od preferencji pacjenta, nie 
należy nigdy narzucać metody.

Magdalena Fac

Wytyczne dla najbliższych (na podstawie broszury szkoleniowej Światowej Organi-
zacji Zdrowia „Paliative Care: symptom management and end-of-life care”.)
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WW miarę naszych możliwo-
ści staramy się przybli-
żyć członkom naszego 

oddziału różne problemy związa-
ne z SM. W czasie organizowanych 
przez Radę Oddziału spotkań za-
wsze chcemy, aby osoby fachowe 
i znające problematykę, przybliżyły 
nieco zagdanienia,l które mogą po-
móc w życiu codziennym osobom 
chorym. 26.10.2013 roku odbyło się 
kolejne, zorganizowane przez Ra-
dę Dolnośląskiego Oddziału PTSR,  
spotkanie integracyjno-szkoleniowe 
dla osób chorych z SM i ich bliskich.  
Tematem przewodnim była tym 
razem spastyczność w SM -  far-
makologiczne i fizjoterapeutycz-
ne możliwości i sposoby jej lecze-
nia. Zaproszeni goście, dr n. med. 
Ewa Gruszka – specjalista neuro-
log z Poradni SM oraz mgr Tomasz 
Kabała – specjalista fizjoterapii 
z NZOZ Creator we Wrocławiu,  
przekazali zebranym informa-
cje w oparciu o ostatnie nowości 
w metodach leczenia SM w Europie 
i na świecie.  Goście przedstawili 
prezentacje naświetlające problem 
z punktu widzenia farmakoterapii 
oraz fizjoterapii:
- „Leczenie spastyczności mię-
śniowej u chorych na stwardnie-
nie rozsiane” - dr n. med. Ewa 
Gruszka,
- „Fizjoterapeutyczne metody ob-
niżania spastyczności u chorych 
na SM” – mgr Tomasz Kabała.
Po prelekcjach rozwinęła się 
ogólna dyskusja. Mamy nadzie-
ję, że spotkania na ten temat bę-
dą kontynuowane również w roku 
przyszłym.  
Podziękowania:
Dziękujemy bardzo prelegentom 
– dr n. med. Ewie Gruszce oraz 
mgr Tomaszowi Kabale za bar-
dzo ciekawe i pouczające wystą-
pienia. 
Dziękujemy Zarządowi Creator 
Sp. z o.o. we Wrocławiu za udo-
stępnienie sali na spotkanie.

Rada 
Dolnośląskiego Oddziału PTSR

We Wrocławiu o spastyczności
W oddziałach
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W góry, w góry miły bracie - tam 
przygoda czeka na cię- kieru-
jąc się tymi słowami wybra-

liśmy kierunek na południe kraju. Wy-
marzona wycieczka do Zakopanego 
odbyła się  w  imponującym stylu. Au-
tokar z Sieradza ruszył w trasę o 4-tej 
rano. Niektórzy mieli tzw. ”piasek 
w oczach”, gdyż noc zapewne upłynęła 
pod znakiem przygotowań do eskapa-
dy. Ale to nic - jedziemy… Za oknami 
autokaru ciemno , bo to przecież wcze-
sny ranek. Większość pasażerów zaczę-
ła odsypiać nieprzespaną noc. Zaczę-
ło się chmurzyć i pogoda nie napawała 
optymizmem. 
Dotarliśmy do Wadowic, które przywi-
tały nas rzęsistym deszczem. Jednak nie 
przeszkodziło nam to w zwiedzaniu ro-
dzinnego domu Jana Pawła II i miejsc 
kultu związanych z życiem duchowym 
naszego papieża. Nie obyło się oczywi-
ście bez skosztowania słynnych kremó-
wek, które smakowały wybornie.
Następny punkt naszej wycieczki - sto-
lica Tatr, Zakopane było już całkiem 
niedaleko. 
W  miarę zbliżania się autokaru do 
miasta było wśród nas wyczuwal-
ne podniecenie i  ciekawość. Rosnące 
góry i pojawiające się szczyty nie do 
końca były widoczne, gdyż przysła-
niała je mgła i wiszące chmury. Przy-
była  nasza pani przewodnik. Bar-
dzo sympatyczna i elokwentna osoba. 
Pod przewodnictwem p. Krysi zaczę-
liśmy zwiedzać miejsca kultu Maryj-
nego. Udaliśmy się na Krzeptówki do 
Sanktuarium Matki Boskiej Fatim-
skiej. Z zapartym tchem podziwiali-
śmy wszystkie dzieła sztuki wykona-
ne ludzką ręką. 
Kolejny cel – słynne Krupówki przy-
prawiły niektórych o zawrót głowy. 

Mnogość i różnorodność asortymentu 
jest nie do opisania. Niestety przeszko-
dą i tu stały się również opady deszczu. 
Następnego dnia zaplanowaliśmy wy-
pad za granicę… Tak, tak - bo przecież 
Słowacja to  już  inny kraj. Pod prze-
wodnictwem p. Krysi ruszyliśmy wła-
śnie w tamte strony. Może się narażę, 
ale mnie Tatry podobały się bardziej 
właśnie od strony słowackiej. Należy 
tu  nadmienić, iż większość, bo 80% 
Tatr leży właśnie po stronie południo-
wych sąsiadów. U nas zostaje tylko 20 
procent tych gór. 
Na Słowacji dotarliśmy do jezio-
ra położonego w  malowniczych Ta-
trach Wysokich. Jest to Štrbskiě Pleso 
(Szczyrbskie Jezioro), położone na wy-
sokości 1350 m n.p.m. Kolor tafli  wo-
dy w jeziorze, okoliczne szczyty Tatr 
i pejzaże sprawiają, że żyjemy jakby 
w innym świecie. Następne kroki skie-
rowaliśmy do dwu tzw. Jeziorek Miło-
ści. Nazwa pochodzi pewnie z jakiejś  
legendy, ale przyznam, że można tam 
stracić głowę. Sam poczułem jak gdyby 
muśnięcie strzałą Amora - a może to 
z wrażenia? W jeziorkach tych jest nie-
samowicie czysta, krystaliczna woda - 
po prostu bajeczny krajobraz. Po mę-
czącym dniu po słowackiej stronie 

wróciliśmy do Zakopanego, do miejsca 
naszego zakwaterowania, czyli ośrodka 
wczasowo - rehabilitacyjnego „Marze-
nie”. Wieczorem, po kolacji, mięliśmy 
przyjemność spotkania z góralskim folk-
lorem. Wieczór z  góralską muzyką i… 
góralską herbatką szybko minął.
Trzeciego dnia po śniadaniu, oczy-
wiście z naszą wspaniałą panią prze-
wodnik, wyruszyliśmy do  znanej jej 
bacówki. W tym tradycyjnym góral-
skim domku były produkowane słyn-
ne oscypki. Oczywiście zrobiliśmy pew-
ne zapasy tego regionalnego produktu, 
aby po powrocie do domu poczęstować 
znajomych. Na koniec wycieczki odwie-
dziliśmy jeszcze Dolinę Kościeliską. Nie-
którzy doszli trasą do Kapliczki Matki 
Boskiej Zbójnickiej. Niektórzy - bo oso-
by o mniejszej sprawności ruchowej po 
prostu zrezygnowały. Po powrocie i zje-
dzeniu obiadu z przykrością zaczęliśmy 
szykować się do wyjazdu, do domu. Ta-
try są  piękne po polskiej i  słowackiej 
stronie, jednak pamiętajmy, że są też nie-
bezpieczne. Mile będziemy wspominać 
czas spędzony w górach. Trudno to wy-
razić słowami - po prostu było przecu-
downie. Opuszczając Zakopane byliśmy 
pod wrażeniem piękna naszych gór.

Zbigniew Przycki.

W Polskę jedziemy…

Sieradz
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Słówko od Przewodniczącej…
SM to choroba, z którą „trzeba chcieć 
i umieć żyć” – to moja życiowa dewi-
za. Chorując na SM nigdy nie wiesz, 
czy i kiedy choroba przejmie kontrolę 
nad Twoim ciałem. W  jej nieprzewidy-
walności można doszukać się pewnych 
„pozytywów”, które każą wierzyć i mieć 
nadzieję, że już nigdy nie będzie… go-
rzej. Doświadczenie nauczyło mnie jed-
nak, że nadzieja i wiara nie mogą być 
pozostawione samym sobie, ale muszą 
być wspomagane konkretnymi działa-
niami, w których to my sami kreujemy 
jakość życia w chorobie. Żyjąc z SM na 
co dzień, nigdy nie ustawałam w poszu-
kiwaniu metod, spoza działań farma-
kologicznych, które pomogłyby mi od-
zyskać zdrowie, zabrane przez chorobę. 
Do medycyny naturalnej zawsze mia-
łam ogromne zaufanie i to zaufanie, 
pozwoliło mi spojrzeć na swój orga-
nizm z innej perspektywy. Uświadomi-
łam sobie, że w SM choruje całe ciało, 
a nie tylko układ nerwowy. Dlatego, 
moim zdaniem leczenie SM powinno 
być postrzegane przez medycynę i sa-
mych zainteresowanych wielowymia-
rowo. Tak jak ważne jest leczenie, tak 
samo ważne jest wspomaganie natural-
nej zdolności organizmu powrotu do 
zdrowia. Nie jestem ekspertem w dzie-
dzinie leczenia SM, ale jestem prak-
tykiem, który żyje z tą chorobą od lat. 
Nie skupiam uwagi na chorobie, ale na 

SM już mamy, 
co z resztą zdrowia ?
W siedzibie Starostwa Powiatowego  w Tomaszowie Mazowieckim, 
19 listopada b.r. miało miejsce  spotkanie  Promotora Zdrowia, mgr 
Grażyny Cieślik z osobami chorymi na SM, ich rodzinami i bliskim. 
Inicjatorem spotkania była przewodnicząca oddziału - Anna Tomk-
iewicz. Działamy dopiero 3 miesiące, takie więc spotkania pomogą 
nam przetrwać nawet najtrudniejsze chwile.

czych, zakwaszenie organizmu, tok-
semia organizmu, infekcja, stres. 
Wbrew powszechnie przyjętym opi-
niom, organizm chorych na SM jest 
w stanie zatrzymać lub wyraźnie spo-
wolnić chorobę, o ile stworzy mu się 
właściwe warunki, których podsta-
wą jest radykalne odżywienie, oczysz-
czenie całego ciała oraz wspomaga-
nie działań naprawczych organizmu 
z udziałem sprawdzonych i dobrej ja-
kości suplementów diety. Suplemen-
ty diety mogą powstrzymać autogenny 
atak immunologiczny na mielinę i po-
móc komórkom nerwowym naprawić 
zniszczenia. Dzięki suplementom die-
ty możemy poprawić przewodnictwo 
nerwowe, nastrój i pamięć, wspomagać 
funkcję wątroby i układu pokarmowe-
go, pokonać zmęczenie, poprawić wy-
dolność i sprawność mięśni.
Układ nerwowy budują komórki ner-
wowe, które mają określone potrzeby 
żywieniowe. Pod wieloma względami 
ich potrzeby są podobne do potrzeb 
bilionów innych komórek ciała, a pod 
innymi wyjątkowe. Badania z dzie-
dziny neurofizjologii żywienia dowo-
dzą, że dla pełnej sprawności, ludzki 
mózg potrzebuje: glukozy, tlenu, wi-
tamin z grupy B: szczególnie B3, B6, 
B12, kwasu foliowego, witaminy C, 
E. Zaskakujący jest związek deficytu 
witaminy D3, a częstotliwością rzu-
tów choroby, szczególnie w okresie 
jesieni i zimy. Ważnym elementem 
diety powinno być pożywienie za-
wierające minerały Ca, MG, Zn, Fe, 
Li, kwasy tłuszczowe NNKT (ome-
ga-3) oraz lecytynę. Najnowsze ba-
dania nad składnikami pożywienia 
istotnymi w profilaktyce SM wskazu-
ją na potrzebę przyjmowania suple-

W oddziałach

zdrowiu i jakości życia z SM. Zwracam 
uwagę na dietę i regularnie stosuję su-
plementy diety, po których czuje się le-
piej. Swoje osobiste doświadczenia chcę 
przekazywać innym, by zwiększyć ich 
wiarę w skuteczność własnych działań 
i zmobilizować do walki o sprawność 
i samodzielność. Z tego powodu zapro-
siłam na spotkanie z SM-owcami mgr 
Grażynę Cieślik – Promotora Zdrowia, 
by w sposób fachowy przybliżyła zebra-
nym temat „Suplementów diety w pro-
filaktyce SM”

Zrelacjonuję pokrótce, cze-
go dowiedzieli się uczestnicy 
spotkania.
Medycyna współczesna na temat SM 
wie coraz więcej, ale wciąż za ma-
ło, by ją wyleczyć. Wieloletnie ba-
dania nad mechanizmami SM, jak 
dotąd, nie dały jednoznacznej odpo-
wiedzi na pytanie, co jest konkret-
ną przyczyną choroby, a tym samym 
jak ją skutecznie leczyć. Wiele osób 
na własną rękę poszukuje rozwiązań 
innych, od tych jakie proponuje im 
medycyna, skupiona przede wszyst-
kim na zmniejszaniu objawów cho-
roby. Większość pacjentów nie zdaje 
sobie sprawy z tego, że stwardnienie 
rozsiane jest efektem niewydolno-
ści całego organizmu, spowodowanej 
wieloma czynnikami takimi jak: dłu-
gotrwały niedobór substancji odżyw-
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mentów diety zawierających związ-
ki o charakterze antyoksydantów. 
Ma to związek z prawdopodobnym 
wpływem stresu oksydacyjnego na 
postęp choroby. 
Jednym z najaktywniejszych związ-
ków, które mogą powstrzymać ak-
tywność komórek odpornościowych 
atakujących mielinę jest kwas alfa 
liponowy. W profilaktyce SM istot-
nym zagadnieniem jest wspoma-
ganie odporności przeciwko sezo-
nowym infekcjom. Osoby z SM nie 
powinny stosować preparatów wspo-
magających produkcje komórek od-
porności, ponieważ zwiększa to 
możliwości uszkodzenia mieliny. Je-
dynym suplementem diety, bezpiecz-
nym w okresie sezonowych przezię-
bień jest Colostrum.
Wydaje się zatem, że głównym dzia-
łaniem we wspomaganiu leczenia SM 
powinno być skupienie się na istot-
nym zwiększeniu witalności organi-
zmu. Świadczyć może o tym także rzu-
towo-remisyjny przebieg tej choroby. 
Warto zdać sobie sprawę również z te-
go, że wiele powszechnych sugestii te-
rapeutycznych pomija naturalne 
podstawy dające szansę na efektyw-
ną walkę ze stwardnieniem rozsia-
nym. Klasyczne podejście wobec le-
czenia SM może wiązać się ponadto 
z licznymi skutkami ubocznymi, któ-

re paradoksalnie - przyczyniają się 
do dalszego osłabienia organizmu. 
Dzieje się tak głównie z powodu na-
kierowania jedynie objawowego, nie 
pobudzającego właściwości regenera-
cyjnych naszego ciała.

Zwalczyć „kanibala”
Niezależnie jednak od podejmowania 
specjalistycznych działań medycznych 
wobec  leczenia SM należy skupić się 
przede wszystkim na właściwej diecie, 
a także suplementacji organicznymi 
witaminami i minerałami odpowie-
dzialnymi za prawidłowe przemiany 
metaboliczne organizmu oraz jego od-
porność. Niezbędna jest w tym przy-
padku równoczesna dbałość o oczysz-
czenie i odbudowę naturalnej bariery 
ochronnej jelit (zob. Premium Health). 
Jej uszkodzenie bowiem może po-
wodować wnikanie do krwioobie-
gu lektyn pokarmowych (duża ilość 
w produktach z pszenicą, która oprócz 
gluteny zawiera lektyny) odpowie-
dzialnych za możliwość powstawania 
autoagresji immunologicznych. War-
to ponadto zwrócić uwagę na czynni-
ki sprzyjające samej wydolności na-
czyniowej, takie jak regularny wysiłek 
fizyczny oraz przyjmowanie prepara-
tów zawierających zwiększone daw-
ki np. ginko biloba, omega 3 i witami-
ny D. Niezbędnym może być również 

oczyszczanie organizmu z pasożytów 
bardzo często podejrzewanych o po-
średnie wpływanie na SM. Dodatko-
we uzupełnianie diety w antyoksy-
danty ograniczy zaś tendencje do 
starzenia, a więc i zwyrodnienia tkanek. 
W przypadku pojawienia się każdej 
choroby przewlekłej wszystkie działa-
nia mające na celu wzmocnienie orga-
nizmu muszą być podejmowane na ty-
le radykalnie, aby pobudzenie naszej 
witalności wzrosło do poziomu po-
nadprzeciętnego. Tylko bowiem w ta-
kich okolicznościach nasze ciało jest 
zdolne do przeciwstawienia się zmia-
nom, które przyczyniły się do rozwoju 
choroby. Dlatego też choćby w kwestii 
samej suplementacji nie jest bez zna-
czenia stosowanie możliwie najlep-
szych preparatów o wyłącznie natural-
nych składnikach najwyższej jakości.
Człowiek poprzez swój styl życia może 
wpływać na to, jak się czuje. 
Bardzo dziękuję p. Grażynie Cieślik, 
że znalazła czas na spotkanie z na-
mi i rozmowę jeszcze po spotkaniu. 
Zadowoleni uczestnicy poprosili 
o więcej... więc będzie następne spo-
tkanie, ale ukierunkowane tylko na 
układ odpornościowy. Musimy po-
znać jak on działa i dlaczego czasa-
mi jest „kanibalem”.

Anna Tomkiewicz

S M Express Ukazuje się dzięki wsparciu

 11W oddziałach
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Podziękowania osobom, które zu-
pełnie za darmo, nie pobierając żad-
nych honorariów, wystąpiły dla nas, 
złożyła Pani Przewodnicząca Elżbie-
ta Doraczyńska. Wśród nich  znaleź-
li się dyrektorzy Teatru Żydowskiego 
– Gołda Tencer i Szymon Szurmiej 
oraz pracownicy Teatru. Bez nich 
ten koncert nie miałby gdzie się od-
być. Oni jako jedyni, bez żadnych 
warunków, zdecydowali się oddać 
nam we władanie na ten jeden wie-
czór, swój Teatr i swoich pracowni-
ków. Piękne bukiety, którymi podzię-
kowano wszystkim występującym 
ufundowała Pani Poseł Platformy 
Obywatelskiej, Alicja Dąbrowska. 
I na tym koncert powinien się zakoń-
czyć, ale… dostaliśmy bonus w po-
staci jeszcze jednego monologu Gra-
żyny Barszczewskiej.
Do zobaczenia w przyszłym roku w go-
ścinnych progach Teatru Żydowskiego!

Małgorzata Kitowska

P
Nasze aktywności

Po raz trzeci już odbył się daw-
no zapowiadany Koncert Cha-
rytatywny   na rzecz Oddziału 

Warszawskiego PTSR w warszaw-
skim Teatrze Żydowskim. Tego-
roczny koncert, który miał miejsce 
29 października 2013r., objął pa-
tronatem honorowym Marszałek 
Województwa mazowieckiego Adam 
Struzik. 
Salę wypełnili chorzy na SM, ich ro-
dziny i przyjaciele, a także przedsta-
wiciele sponsorów. Wśród naszych 
honorowych gości na widowni za-
siedli Artyści Weterani ze Skoli-
mowa oraz przedstawiciele piłkar-
skiej drużyny wszech czasów Lesław 
Ćmikiewicz i Jerzy Kraska. Wszy-
scy liczyli na dobrą zabawę i.. na 
pewno się nie zawiedli.
Koncert otworzyła Gołda Ten-
cer w towarzystwie aktorki Te-
atru  Żydowskiego, jednocześnie na-
szej członkini Basi Szeligi. Po nich 
uczestnicy naszych warsztatów ta-
necznych pod wodzą Arka Gołygow-
skiego, brawurowo zatańczyli taniec 
z butelkami ze „Skrzypka na dachu”. 
Swoim występem wzbudzili zachwyt 
wszystkich obecnych. Po raz kolejny 
okazało się, że nasi członkowie poko-
nują bariery i łamią stereotypy.
Głównym punktem Koncertu był re-
cital Grażyny Barszczewskiej. Pani 
Grażyna należy do nielicznej już, nie-
stety, grupy aktorów, których znają 

III Koncert Charytatywny
i podziwiają zarówno starsi jak i mło-
dzi. Jej perfekcyjne wykonanie piose-
nek, monologi i deklamacje wywo-
ływały co chwilę oklaski i wybuchy 
śmiechu. Całość swoim głębokim, 
aksamitnym, głosem poprowadził 
Andrzej Krusiewicz – dziennikarz 
I Programu Polskiego Radia.
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aby wysyłać informację zwrotną, 
dbać o własne interesy w harmonii 
z otoczeniem i własnym odczuciem. 
Element integracyjny wyjazdu zbli-
żył uczestników projektu do siebie, 
zacieśnił więzi pomiędzy nimi i po-
mógł w wymianie doświadczeń.
Warsztaty mogły się odbyć dzięki do-
finansowaniu Województwa Mazo-
wieckiego.

MK

Nasze sprawy  13

S M Express

Warto wiedzieć

 

W trakcie warsztatów ich 
uczestnicy nauczyli się 
odróżniać zachowania 

asertywne od agresywnych i ule-
głych, budować pozytywne relacje 
międzyludzkie oparte na zaufaniu 
i wyrażaniu własnych emocji, dopa-
sowywać formy wypowiedzi do sy-
tuacji i osoby, bronić przed krytyką 
i skutecznie argumentować własne 
poglądy. Poznali też jak ważne jest, 

Asertywni 
ale otwarci

Na początku listopada Oddział Warszawski PTSR zorganizował 
w Broku nad Bugiem warsztaty asertywności. Warsztaty 
skierowaliśmy do wolontariuszy, a pośrednio do członków 
Towarzystwa, czyli osób, z którymi bezpośrednio będą pracować 
wolontariusze.
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U naszych przyjaciół

Zamość działa

Komisja Rewizyjna Stowarzyszenia: 
przewodniczący Marek Kulas, 

zastępca przewodniczącego 
Ewa Niedźwiedź.

Poniżej: Nasze comiesięczne spotkania, na których omawiamy prze-
żyty miesiąc. Nowo poznane leki na naszą chorobę, nowo poznani 
przyjaciele i wiele spraw nas nurtujących. Na  spotkania staramy się 
zapraszać ciekawych ludzi z miasta, Powiatu lub Gminy Zamość. 
Zawsze podsumowujemy nasze działania, oceniamy co było dobre, 
a co nie wyszło, a także planujemy następne, aby naszym członkom 
nigdy się nie  nudziło i z chęcią przychodzili do naszej siedziby.

Nasz zarząd: przewodnicząca Jolanta Stopa 
(w zielonej koszulce), sekretarz Alina Puk 

(w żółtej koszulce), 
skarbnik 

Krystyna Budzyńska 
i członek zarządu 
Zbigniew Kaczor.

SStowarzyszenie Osób ze Stwardnieniem 
Rozsianym w Zamościu powstało w maju 
2000 roku z inicjatywy byłego prezesa Sta-

nisława Stąsiek. Główna siedziba stowarzysze-
nia mieści się w Płoskiem (Gmina Zamość) 374 
22-400 Zamość. 
Obecnie zrzeszamy ok. 25 osób. Członkami Sto-
warzyszenia są głównie osoby chore na stward-
nienie rozsiane (łac. sklerosis multiplex), poru-
szające się na wózkach inwalidzkich lub przy 
pomocy kul i lasek. W naszym regionie mile 
są  widziane osoby, którym SR nie jest obojętny.. 
Poprzez integrację pragniemy uświadomić spo-
łeczeństwu, że chorzy na stwardnienie rozsiane 
pragną żyć jak ludzie zdrowi i być akceptowani 
w społeczeństwie. Jesteśmy organizacją pożyt-
ku publicznego: KRS 0000070913. Nowy zarząd: 
Przewodnicząca - Jolanta Stopa, Zastępca - Elż-
bieta Skórniewska, Skarbnik - Krystyna Bu-
dzyńska, Sekretarz - Alina Puk, Członek zarzą-
du - Zbigniew Kaczor, 
Komisja Rewizyjna: Przewodniczący - Marek 
Kulas, Zastępca - Ewa Niedźwiedź, Członek - 
Janusz Woźnica.
Statutowym celem naszej działalności jest 
poprawa warunków życia i funkcjonowania 
w społeczeństwie chorych, a także uświado-
mienie ludziom zdrowym, że jesteśmy taki-
mi samymi ludźmi jak oni. Spotykamy się 
raz w miesiącu, w każdą przedostatnią śro-
dę miesiąca w budynku Delegatury Urzędu 
Wojewódzkiego w Zamościu, przy ul. Party-
zantów 3  o godz. 16. Budynek przystosowa-
ny jest do potrzeb osób niepełnosprawnych. 
Podczas naszych spotkań: 
- przekazujemy sobie materiały z zakresu me-
dycyny i rehabilitacji 
- broszury i kwartalniki wydawane przez kra-
jowe stowarzyszenia
- korzystamy  z własnych urządzeń do reha-
bilitacji
- pomagamy w rozwiązywaniu problemów in-
dywidualnych naszych członków
- proponujemy krajoznawstwo oraz wypoczy-
nek osób niepełnosprawnych.
Corocznie organizujemy wycieczki dla człon-
ków Stowarzyszenia i ich rodzin (ostatnio do 
Narola 27 czerwca ), spotkania wigilijne, oraz 
razem z Zamojskim Domem Kultury koncert 
charytatywny „Kapele Serc”. Fundusze na reha-
bilitację otrzymujemy z Urzędu Gminy Zamość.

Marek Kulas
Przewodniczący Komisji Rewizyjnej
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Moja historia...  15

Nie polecam wysyłania 
pacjentów do Chin 

Czy nowe leki jakie wchodzą 
na nasz rynek, są przełomem 
w leczeniu SM? Czy istnieją 
szanse na poprawę dostępu 
do rehabilitacji? 
Czy zniesione zostaną wkrót-
ce ograniczenia w refundacji 
leczenia? 
Takie i inne jeszcze – palące 
– tematy, poruszyliśmy 
w rozmowie z neurologiem, 
profesorem 
Jerzym Kotowiczem. 



 16

S M Express

Rozmowa SM Expressu

Czy są szanse na zniesienie ogra-
niczenia czasu refundowane-
go leczenia? Ostatnio Minister-
stwo Zdrowia wystosowało do 
Agencji Oceny Technologii Me-
dycznej wniosek o opinie w tej 
sprawie.
Miesiąc temu uczestniczyłem w posie-
dzeniu Podkomisji ds. Stwardnienia 
Rozsianego Sejmowej Komisji Zdro-
wia i wtedy prezes AOTM-u poinfor-
mował posłów, że pozytywna opinia 
agencji w tej sprawie będzie wkrótce 
przesłana do Ministerstwa Zdrowia. 
Sprawa jest zatem obecnie na poziomie 
ministerstwa, które musi się do tego 
ustosunkować. Z pewnością konieczne 
są rozmowy z funduszem zdrowia, co 
do finansowania. Ze zniesieniem ogra-
niczeń wiąże się przecież znalezienie 
dodatkowych pieniędzy, co nie będzie 
niestety łatwe. Fundusz ma co prawda 
pewne oszczędności, ale z każdej stro-
ny wyciągają się ręce po pieniądze, któ-
rych w systemie niestety brakuje. 
Myślę jednak, że są duże szanse na 
zniesienie ograniczenia czasu refun-
dowanego leczenia. Mamy nacisk opi-
nii publicznej – Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego, mamy 
pozytywną opinię AOTM, pozostaje 
zatem tylko kwestia znalezienia pie-
niędzy. Prawdopodobnie w tym ro-
ku już się tych zmian nie doczekamy. 
Myślę, że zaistnieje to wraz z przyszło-
rocznym budżetem. 

Na polski rynek weszły ostatnio 
nowe leki – Tysabri i Gilenya. 
Jak ocenia Pan ich skuteczność? 
Pojawiają się też następne leki. 
Czy jest szansa na przełom w le-
czeniu SM?
Na razie, poza wyżej wymieniony-
mi oraz lekami stosowanymi w lecze-
niu objawowym (Fampyra, Sativex) 
nie pojawiają się inne leki. W przy-
padku leczenia podstawowego, pierw-
szego rzutu stosuje się od wielu lat te 
trzy czy cztery interferony beta 1a i 1b. 
W Ameryce mają już na tym polu po-
nad dwudziestokilkuletnie doświad-
czenia. Wiadomo, że gdy leki zasto-
suje się na początku choroby i zażywa 
przez dłuższy czas, opóźnia się wystą-
pienie inwalidztwa. Ponadto wydłu-
ża się czas życia pacjentów. Zbliża się 
do przeciętnej długości życia w społe-

czeństwie. Leczenie pierwszego rzutu 
ma jednak skuteczność na poziomie 
30 – 40 procent. 
U części pacjentów choroba przebie-
ga bardzo łagodnie. Niektóre osoby 
nawet nie wiedzą, że są chore. Dia-
gnoza postawiona zostaje przypadko-
wo, albo nawet po latach. Takie osoby 
w ogóle nie są leczone.
W części przypadków choroba jest 
jednak bardzo agresywna. Wtedy lek 
pierwszego rzutu nie skutkuje. Sięga-
my wtedy po drugi rzut. Tutaj do wy-
boru mamy na razie tylko trzy leki: 
stosowany od dawna, bardzo toksycz-
ny Mitoxantron, dożylnie podawany 
raz na miesiąc Tysabri, oraz najwięk-
szą zdobycz – lek doustny Fingolimod, 
czyli Gilenya. 
Leki drugiego rzutu mają, niestety, wię-
cej działań ubocznych. W przypad-
ku leków pierwszego rzutu, po ponad 
dwudziestu latach nie stwierdzono ani 
nowotworów, ani jakichś większych po-
wikłań. Leki drugiego rzutu w swoich 
wskazaniach i przeciwskazaniach, mają 
zapisane, że mogą w ich przypadku wy-
stąpić działania uboczne. Ponadto ma-
my do czynienia z określonymi  prze-
ciwwskazania. Na przykład Tysabri nie 
można podać nosicielom wirusa JVCa 
powodującego zapalenie istoty białej 
mózgu. Konieczna są zatem stosowne 
badania przed podaniem tego leku i nie 
może też być uprzednio stosowany np. 
interferon. Mamy wtedy do czynienia 
z osłabioną odpornością organizmu, 
którą jeszcze bardziej osłabia drugi lek. 
Wtedy bakterie i wirusy, którymi nosi-
cielami może być każdy z nas, stają się 
chorobotwórcze, bowiem organizm nie 
jest w stanie ich zwalczyć.
Przy leku doustnym Gilenya, już nie 
ma takiego niebezpieczeństwa. Prepa-
rat poleca się w przypadku, gdy lecze-
nie pierwszego rzutu jest nieskuteczne. 
Podaje się tylko jedną tabletkę dzien-
nie. Oczywiście ten lek też ma działa-
nia uboczne. Trzeba monitorować sam 
początek leczenia, czy nie występują na 
przykład zaburzenia rytmu serca. 
Jeśli mówić możemy o przełomie w le-
czeniu to o tyle, że skuteczność leków 
pierwszego rzutu wynosi 30 – 40 pro-
cent, natomiast skuteczność tych dru-
giego rzutu, jest prawie dwukrotnie 
większa. Poza tym leki te są podawa-
ne, raz na miesiąc lub za sprawą jed-

nej tabletki dziennie. Dotychczasowe 
przyjmowano podskórnie co drugi 
dzień, czy nawet codziennie, ewentu-
alnie raz w tygodniu domięśniowo.
Tak więc przyszłość na pewno należeć 
będzie do leków doustnych. Po pierw-
sze są wygodne dla pacjentów. Po 
drugie istnieją już leki, o których nie 
można jeszcze mówić, bo nie są zare-
jestrowane ani w Unii Europejskiej, 
ani w Stach, które mają lepszy profil 
bezpieczeństwa i wygodniejszą formie 
podawania dla pacjenta. 

W dniu 25 października za-
częła obowiązywać europejska 
dyrektywa o leczeniu transge-
nicznym. Czy chorym na SM 
w Polsce daje to jakąś nadzie-
ję na poprawę dostępu do lecze-
nia?  
Z takiego leczenia transgenicznego 
pacjenci już korzystali. Znam osoby, 
które wykorzystywały po prostu fakt, 
iż pracowały w Niemczech. 
W Polsce zaczynamy leczyć pacjentów 
zbyt późno. Według przepisów, zawartych 
w programach lekowych, możemy leczyć 
wtedy, gdy wystąpi drugi rzut choroby, 
czyli gdy klinicznie ta choroba się już po-
twierdza. Natomiast obserwując zmiany 
w rezonansie magnetycznym, świadczące 
o wcześniejszych zmianach i obserwując 
świeże ognisko chorobowe, powinniśmy 
zacząć leczenie, nie czekając na wystąpie-
nie drugiego rzutu. Tego według przepi-
sów nie możemy jednak robić. 
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że pacjent jest wcześniej leczony i sku-
tecznie rehabilitowany.
PTSR pięć lat temu złożyło Narodo-
wy Program Leczenia Stwardnienia 
Rozsianego. W tym programie były 
zawarte wszystkie te rzeczy: leczenie 
i rehabilitacja. Gdyby taki program 
przyjęto, znalazłyby się środki i re-
habilitacja należałaby się pacjentom 
z tzw. automatu. W tej chwili jednak 
się nie należy.

Co Pan sądzi na temat nowej, 
zabiegowej metody terapii cho-
rych na SM: autologicznych 
przeszczepów komórek krwio-
twórczych? W Polsce wykonuje 
te zabiegi tylko Klinika Hema-
tologii w Katowicach. Pomo-
gli już w ten sposób dziewięciu 
osobom.
W bardzo agresywnej postaci stward-
nienia rozsianego, można stosować 
plazmaferezę, czyli wymianę oso-
cza. Można też zrobić przeszczepianie 
szpiku. Chodzi o zniszczenie wszyst-
kich przeciwciał atakujących mielinę, 
a następnie o wytworzenie nowych. 
To jest jednak zabieg inwazyjny. Dla 
pacjenta uciążliwy, ponadto drogi. Po-
jawia się też możliwość działań ubocz-
nych. Przeprowadza się go w sytuacji, 
gdy choroba postępuje bardzo ostro. 
To nie jest jednak przyszłość w lecze-
niu stwardnienia rozsianego. Być mo-
że taką przyszłością będą przeszczepy 
komórek macierzystych. Prowadzi się 
takie badania na świecie i efekty są za-
chęcające. Nadal jest to jednak terapia 
eksperymentalna. Nie wiadomo też na 
jak długo byłaby pomocna. 
Jest to o tyle korzystne, że komórki te 
można byłoby pobierać nie ze szpiku, 
co jest rzeczą inwazyjną, ale na przy-
kład z tłuszczu brzusznego. 
Podkreślam jednak, że wciąż jest to 
terapia eksperymentalna i nie radzę 
wysyłać pacjentów do Chin, gdzie to 
robią. Nie jest to jeszcze rzecz, którą 
moglibyśmy polecić pacjentom.

Bardzo dziękuję za rozmowę
Z profesorem Jerzym Kotowiczem 

rozmawiał Wojciech Czubatka

Tymczasem w Niemczech czy Cze-
chach jest to możliwe. Tam zaczyna się 
leczenie od razu gdy są wskazania, że 
chorobą może być stwardnienie roz-
siane. Choćby istniał nawet niewielki 
procent możliwości, że jest to na przy-
kład borelioza, nie popełniamy żadne-
go błędu. Te leki pierwszego rzutu mają 
bowiem niski profil działań ubocznych, 
więc można przerwać leczenie i nie za-
szkodzimy pacjentowi. Możemy mu 
jednak istotnie pomóc, bo im wcześniej 
zaczyna się leczenie lekami pierwszego 
rzutu, tym lepsze jest ich działanie. 
Te leki po pięciu latach prawie już 
nie działają. Działają na początku, bo 
stwardnienie rozsiane jest chorobą za-
palno-immunologiczną. Interferony 
gaszą zatem ten proces. Niestety my 
nie możemy podawać tych leków za-
raz na początku. Urzędnicy narzuci-
li nam uniemożliwiające to przepisy. 
Mogę oczywiście przepisać te leki, ale 
pacjent zapłaci za leczenie 2,5 – 3 tys. 
zł. Są tacy, którzy to robią, uważając, 
że zdrowie jest najważniejsze. 
Podsumowując: pierwszą z bolączek 
jest to, że leczmy zbyt późno. Drugą 
natomiast, że leczymy zbyt małą licz-
bę pacjentów. Statystyki pokazują, że 
u nas jest to jakieś 12 procent chorych. 
W Czechach, czy Niemczech leczy się 
około 30 – 40 procent pacjentów. Po 
trzecie leczymy zbyt krótko, co poru-
szyliśmy już na początku rozmowy. 

Chorzy w Polsce mają ograni-
czony dostęp do rehabilitacji. 
Czy w najbliższym czasie jest 
szansa na zmianę tej sytuacji? 
Jakie znaczenie ma w przypad-
ku SM rehabilitacja? 
Rehabilitacja ma znaczenie podstawo-
we. Stwardnienie rozsiane jest chorobą 
zapalno- immunologiczną. Na począt-
ku dominuje proces zapalny. Są rzuty 
choroby, które mogą całkowicie ustępo-
wać. Jednocześnie, od samego począt-
ku, postępuje niestety zanik neuronów. 
Po pewnym czasie powoduje to nara-
stający stopień inwalidztwa. 
Jeżeli wyjściowy organizm mamy 
mocny, sprawny, z dobrze rozwinię-
tym układem mięśniowym, pacjent 

może nawet nie odczuć rozwijania się 
niedowładu. Jeśli ktoś jest wątły, nie 
zajmuje się sportem, wtedy inwalidz-
two dopada go znacznie wcześniej. 
Jeśli zatem rehabilitujemy się od sa-
mego początku – uprawiamy jakiś 
sport – choroba, gdy już nas dotknie, 
nie spowoduje takich spustoszeń. Ma-
my bowiem lepszą kondycję fizyczną. 
Natomiast gdy od początku występują 
zaburzenia ruchowe (niedowłady) po-
winniśmy pacjenta bezwzględnie re-
habilitować. 
Rehabilitacja powinna być wczesna 
i stała. Nie może mieć miejsca sytu-
acja, że pacjent zapisuje się na turnus 
raz w roku. Ponadto mamy w Polsce 
ledwie kilka ośrodków, a wyspecjali-
zowane są tylko Dąbek i Borne Suli-
nowo. Trzeba czekać na rehabilitację 
i trzeba do niej dopłacać. To jest pod-
stawowy problem. 
Brak refundacji zabiegów rehabilita-
cyjnych, czyni pacjentom wielką szko-
dę. Analizując ile osób ze stwardnie-
niem rozsianym korzysta w Polsce 
z renty, po trzech czy czterech latach 
choroby, dostrzegamy różnice w sto-
sunku do innych krajów. 
U nas mamy wczesne przechodzenie na 
rentę, ale występuje też zjawisko ukry-
wania swojej choroby przed pracodaw-
cą. Powstaje strach, że chorzy zostaną 
zwolnieni z pracy. Dla przykładu w kra-
jach skandynawskich ten problem nie 
występuje. Tam łatwiej jest powiedzieć 
o swojej chorobie otrzymać pomoc. 
Najważniejsze bowiem, by ludzie z SM 
pracowali jak najdłużej. Wtedy są przy-
datni społecznie i płacą podatki. Ponad-
to wczesne rozpoczęcie rehabilitacji, po-
woduje mniejsze wydatki społeczne na 
takiego pacjenta, niż zostawienie go bez 
leczenia i bez rehabilitacji. Taka oso-
ba wcześniej wchodzi w inwalidztwo, 
a więc w rentę i to kosztuje znacznie 
więcej. Ministerstwo Zdrowia oblicza, 
że za leczenie płaci jakąś tam kwo-
tę. Nie liczy się natomiast w ogóle kosz-
tów społecznych. Przecież nawet rodzi-
na chorego, jeśli się nim opiekuje, także 
nie może wykonywać pracy w pełnych 
wymiarach godzin. Czesi to policzyli 
i wiadomo, ile zyskuje państwo na tym, 

Rozmowa SM Expressu
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O nas za granicą

Poniżej wykres przedstawiający ogólne wyniki Barometru 2013

EMSP - Europejska Platforma 
Stwardnienia Rozsianego
Założona w 1989 roku EMSP jest or-
ganizacją parasolową zrzeszającą 38 
towarzystw SM z 34 krajów, repre-
zentuje interesy organizacji pacjenc-
kich SM na poziomie europejskim. 
Misją EMSP jest zapewnienie wyso-
kiej jakości leczenia i opieki nad oso-
bami z SM na terenie Europy.
Wśród kluczowych projektów Plat-
formy, w których uczestniczy PTSR, 
wymienić można:
EUReMS – projekt mający na celu 
stworzenie Europejskiego Rejestru 

Współpraca zagraniczna PTSR

pacjentów z SM, jest to projekt trzy-
letni, finansowany ze środków Ko-
misji Europejskiej, ma na celu opra-
cowanie ogólnoeuropejskiej bazy 
danych pacjentów z SM do celów epi-
demiologicznych, a także obserwację 
długoterminowego działania leków 
immunomodulujących. Inne ce-
le EUReMS to oszacowanie kosztów 
choroby (bezpośrednich, jak i spo-
łecznych), a także identyfikacja do-
brych praktyk w dziedzinie stward-
nienia rozsianego w poszczególnych 
krajach Europy.

Barometr SM – narzędzie po-
równawcze sytuacji, w tym jakości 
życia osób z SM, w różnych krajach 
Europy. U podstaw Barometru leży 
przekrojowy kwestionariusz dotyczą-
cy wielu aspektów życia z SM, wypeł-
niany przez towarzystwa z poszcze-
gólnych krajów przy współudziale 
ekspertów medycznych. Otrzyma-
liśmy już wyniki Barometru SM za 
2013 rok. W porównaniu z 2011 ro-
kiem Polska przesunęła się z czwar-
tego od końca na ostatnie miejsce 
w rankinguBarometru. Wynikać to 
może z faktu, że w tym roku Bułga-
ria i Bośnia i Hercegowina nie wzięły 
udziału w badaniu, natomiast Biało-
ruś na pytania o refundację odpowie-
działa nie do końca konsekwentnie. 
Wciąż standard życia z SM w Polsce 
jest niższy od standardu w Czechach 
i Rumunii, natomiast w rankingu 
w dalszym ciągu przodują Niemcy. 
Maksymalny wynik do osiągnięcia – 
245 punktów, Polska zdobyła 87.
Poszczególne sekcje Barometru 2013:
1. Dostęp do leczenia i terapii – ofi-

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego udziela się 
aktywnie na forum międzynarodowym; jesteśmy członkiem 
dwóch organizacji parasolowych, zrzeszających stowar-
zyszenia SM z krajów, zarówno europejskich – EMSP, jak 
i działających na szczeblu światowym – MSIF. Jako członek 
obu organizacji PTSR ma prawo głosu przy wyborach ich 
władz, jak również zgłaszania kandydatów do zarządu. 

Nasze aktywności
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i nagroda Jamesa D. Wolfensona, 
MSIF aktywnie włącza się w dzia-
łania PTSR służąc informacją oraz 
konkretnym wsparciem.   
Głównym projektem Federacji jest 
organizacja Światowego Dnia SM.

World MS Day - Światowy 
Dzień SM
Światowy Dzień SM jest jedyną 
globalną kampanią uświadamiającą 
poświęconą SM; celem kampanii 
jest dostarczenie społeczeństwu 
informacji na temat SM, a także 
wiedzy o wpływie tej choroby na 
życie ponad dwóch milionów 
ludzi na całym świecie. Celem jest 
również wzmocnienie narodowych 
organizacji SM.
Pierwsza kampania – Światowy 
Dzień SM – rozpoczęła się w 2009 
roku, miało wtedy miejsce ponad 
200 eventów w 67 krajach, natomiast 
w ubiegłym roku wydarzenia kampa-
nii odbyły się w ponad 73 krajach na 
całym świecie!
MSIF koordynuje wydarzenia wokół 
kampanii, wyznacza datę (zazwyczaj 
koniec maja/początek czerwca), rok-
rocznie ustala hasło, wybiera mot-
to, podpowiada narzędzia kampanii. 
Strona Światowego Dnia SM: http://
www.worldmsday.org/
Celem Światowego Dnia SM jest 
wzrost świadomości społecznej nt. 
SM pośród tych, którzy niewiele 
wiedzą o chorobie. Publiczność do-
celowa być może nie słyszała nigdy 
wcześniej o stwardnieniu rozsianym. 
Organizacje SM rozpowszechnia-
ją komunikat o chorobie, jaki oso-
by z SM chciałyby przekazać reszcie 
społeczeństwa. Pozyskanie wsparcia 
społecznego oraz zrozumienia to-
ruje drogę zmianom w polityce za-
trudnieniowej i edukacji. Stworzenie 
środowiska, w którym ludzie rozu-
mieją, czym jest SM, sprawi np., że 
osoba z trudnościami w koordynacji 
ruchów nie będzie już przedmiotem 
drwin z rzekomego alkoholizmu, 
a przewlekłe zmęczenie nie będzie 
postrzegane jako lenistwo.
Bycie częścią globalnej kampanii 
oznacza wsparcie tysiąca ludzi, któ-
rych łączy ten sam cel. 

Luiza Wieczyńska

cjalne dane to 45 000 pacjentów z SM 
w Polsce, ok. 3000 neurologów, brak 
dostępu do certyfikowanych specja-
listycznych szkoleń z dziedziny SM, 
11-12 % osób z SM otrzymuje tera-
pię DMD, obecne są limity czasowe, 
brak danych o liczbie osób rehabilito-
wanych, duże odległości do centrów 
SM, ogólnie dobry dostęp do terapii 
objawowej, brak programu opieki pa-
liatywnej,
2. Badania nad SM – towarzystwo 
SM w Polsce nie udziela grantów ba-
dawczych, nie ma również wpływu 
na krajową agendę badawczą,
3. Edukacja i zatrudnienie – istnieją 
polskie programy PFRON finanso-
wane ze środków publicznych mają-
ce na celu poprawę warunków eduka-
cyjnych dla osób niepełnosprawnych, 
jak również wspieranie ich zatrud-
nienia, brak programów informacyj-
nych nakierowanych stricte na SM, 
skierowanych do pracodawców,
4. „Empowerment” czyli wzmacnia-
nie pacjentów z SM – w Polsce ist-
nieje Parlamentarny Zespół ds. SM, 
jako ciało doradcze w sprawie poli-
tyki w dziedzinie SM; towarzystwo 
SM pełni funkcję konsultacyjną przy 
ocenie technologii medycznych, acz-
kolwiek nie wchodzi w skład komisji 
oceniającej zasadność refundacji,
5.  Refundacja leczenia – leczenie 
DMD refundowane jest w 100%, 
jednak wciąż istnieją limity czasowe 
w dostępie do terapii, leczenie ob-
jawowe jest w niektórych przypad-
kach nierefundowane, Polska wyda-
je na opiekę zdrowotną pomiędzy 3 
a 6 % PKB,
6. Zbieranie danych o pacjentach na 
poziomie narodowym – wciąż nie ist-
nieje polski narodowy rejestr pacjen-
tów z SM,
7. Leki wchodzące na rynek – ich re-
jestracja nie oznacza automatycznej 
refundacji, w naszym kraju funkcjo-
nuje długa procedura refundacyjna.

Under Pressure – projekt foto-
graficzny ilustrujący wyniki Ba-
rometru SM w sposób wyjątkowo 
przemawiający do wyobraźni. Un-
der Pressure jest inicjatywą multi-
medialną, produktami projektu są 
zdjęcia, filmy, broszury – albumy. 

Sytuacja osób z SM w Polsce została 
przedstawiona zarówno na 50 
zdjęciach dostępnych na stronie 
www.underpressureproject.eu, jak 
również w filmie „Kładko Family” 
rozpowszechnianym na YouTube, 
a także w wybranych warszawskich 
kinach w ramach festiwalu filmów 
dokumentalnych o prawach człowie-
ka WatchDocs.
 
Believe & Achieve – projekt w fa-
zie przygotowawczej, który ma za za-
danie zwiększyć możliwości zawodo-
we młodych ludzi skupionych wokół 
towarzystw SM z poszczególnych 
krajów. Celem ma być  zintegrowanie 
osób z SM w miejscu pracy i utrzy-
manie ich aktywności społecznej, 
a w dłuższej perspektywie poprawę 
jakości życia osób z SM. Projekt za-
kłada staże młodych ludzi w więk-
szych firmach w różnych krajach 
Europy. Przedsiębiorcy otrzyma-
ją granty, które pozwolą im na za-
trudnienie osób niepełnosprawnych 
z SM, co pozwoli im na zmniejsze-
nie ewentualnego ryzyka związane-
go z zatrudnieniem osób z niepełno-
sprawnościami.

Międzynarodowa Federacja 
Stwardnienia Rozsianego
Międzynarodowa Federacja Stward-
nienia Rozsianego (MSIF) to orga-
nizacja założona w 1967 roku, ja-
ko instytucja scalająca działania 
narodowych towarzystw SM z całego 
świata. Misją MSIF jest reprezenta-
cja interesów chorych na SM na glo-
balnym forum, w celu poprawy sytu-
acji pacjentów dotkniętych chorobą, 
umożliwienie współpracy między-
narodowej pomiędzy towarzystwa-
mi członkowskimi, wspieranie badań 
nad SM.
MSIF to organizacja, która w znacz-
nym stopniu przyczyniła się do 
rozwoju Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego. Dzięki ini-
cjatywom oraz wsparciu MSIF, PTSR 
może uczestniczyć w światowym dia-
logu na temat SM, osoby zasłużone 
dla środowiska polskich chorych nie-
jednokrotnie odebrały nagrody MSIF 
przyznawane działaczom i opieku-
nom – nagroda Evelyn Nicholson 

Nasze aktywności
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W oddziałach

Duża frekwencja oraz zain-
teresowanie towarzyszy-
ło warsztatom zorganizo-

wanym w ramach kampanii „SM 
– walcz o siebie”  przez Fundację Ur-
szuli Jaworskiej. 
16 listopada 2013 r., we wrocławskim 
klubie „Creator” spotkało się kilka-
dziesięcioro pacjentów chorych na 
SM, aby porozmawiać o szansach 
i nadziejach w leczeniu tej choroby, 
a także jak sobie z nią radzić. 
Spotkanie rozpoczęła Urszula Ja-
worska, organizator, witając gości 
i uczestników warsztatów. Następ-
nie  głos zabrała pierwsza prelegent-
ka, dr n. med. Mariola Kosowicz - 
psycholog od wielu lat prowadząca 
warsztaty i praktykę terapeutyczną 
dla środowisk związanych z proble-
matyką chorób przewlekłych. Pani 
psycholog w prosty i czytelny spo-
sób przedstawiła mechanizmy my-
ślowe towarzyszące nam, chorym na 
SM, w przebiegu choroby. Co więcej, 
uzmysłowiła nam jak można sobie 
samemu pomóc  w momentach ob-
niżonego samopoczucia  oraz  kiedy 
należy szukać pomocy z zewnątrz. 
Jednocześnie przytaczając przykłady 
sytuacji „z życia wziętych” uzmysło-
wiła nam, że osoba przewlekle cho-
rująca może prowadzić życie intere-
sujące, uporządkowane oraz bardzo 
satysfakcjonujące.   

Wszystkie wypowiedzi pani psycho-
log były znakomicie zilustrowane 
slajdami. Po prezentacji wywiązała 
się dyskusja sprowokowana pytania-
mi uczestników spotkania.
W drugiej części spotkania, z dużą 
uwagą wysłuchaliśmy wystąpienia 
pani dr hab. n. med. Anny Pokrysz-
ko-Dragan – specjalisty neurolo-
ga. Wystąpienie  w przejrzysty spo-
sób przybliżyło słuchaczom dostępne 
metody leczenia oraz związane z tym 
problemy. Poruszona została rów-
nież problematyka rodzicielstwa i je-
go wpływ na przebieg SM. W bardzo 
interesujący sposób przedstawione 
nam zostały argumenty jakie nale-
ży brać pod uwagę przy planowaniu 
oraz podejmowaniu decyzji o macie-
rzyństwie i ojcostwie.
Należy podkreślić fakt, że prelekcja ta 
rozwiała wiele wątpliwości oraz oba-
liła kilka pokutujących stereotypów, 
i jednocześnie pokazała w/w sprawy 
w nowej – optymistycznej optyce. 
Trzecia prelegentka, Grażyna Świą-
tek – pielęgniarka  z dużym doświad-
czeniem, udzieliła słuchaczom porad 
praktycznych, ilustrowanych prze-
źroczami,  na temat zasad wykony-
wania iniekcji oraz sposobów unika-
nia lub minimalizowania związanego 
z tym dyskomfortu.
W przerwie warsztatów, podczas 
smacznego poczęstunku ufundowa-

nego przez organizatora, uczestnicy 
wymieniali uwagi dotyczące jakości  
merytorycznej sobotniego spotka-
nia oraz jego wartości  poznawczych 
i optymistycznego ładunku. Opi-
nie słuchaczy były bardzo pozytyw-
ne, a kończyły się wyrażeniem chęci 
uczestnictwa w kolejnych warszta-
tach psychoterapeutycznych z tego 
cyklu.
Bardzo dziękujemy organizatoro-
wi, Fundacji Urszuli Jaworskiej oraz 
prelegentkom za bardzo ciekawe spo-
tkanie.  Mamy nadzieję,  że warszta-
ty te będą miały swoją kontynuację 
w przyszłym roku. 
Specjalne podziękowania kierujemy 
do zarządu „CREATOR” Sp. zo.o. - za 
udostępnienie sali  w Strefie Spotkań 
klubu „Creator”.

Rada Oddziału
PTSR Oddział Dolnośląski

„SM – walcz o siebie”  
Wrocławskie warsztaty 

dla pacjentów ze stwardnieniem rozsianym
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Nasze porady

Anna Drajewicz

Doskonale zdajecie sobie 
sprawę, jak ważny jest 
to organ , szczególnie 
dla nas, „sm-owców”. 
Zależy nam, aby jak 
najdłużej pracował „na 
pełnych obrotach”. 
A według ostatnich badań, 
można zachować pełną 
sprawność do późnych lat. 

Z wiekiem obniża się aktywność neu-
ronów; z tego powodu spada szybkość 
myślenia, kojarzenia faktów, zapamię-
tywania. W wyniku badań naukowcy 
odkryli, że winne nie jest tylko starze-
nie organizmu. W wielu przypadkach 
przyczyna tkwi w niezdrowym spo-
sobie odżywiania!  Tłuste potrawy, 
słodkie napoje, do tego nadwaga i nie-
wystarczająca ilość snu znacznie „po-
starza” ten organ. Na szczęście nieko-
rzystne zmiany da się odwrócić. Już 
dziś zadbaj o właściwą dietę – zrezy-
gnuj z cukru (albo chociaż ogranicz!) 
, bo nadmiar glukozy we krwi upo-
śledza transmisję bodźców w komór-
kach mózgowych. Ćwicz, ruszaj się 
regularnie;  więcej dotlenionej krwi 
dotrze do mózgu a to sprawi, że po-
wstaną nowe komórki nerwowe. Sta-
raj się też spać minimum sześć godzin 
dziennie. Ale to nie wszystko, trze-
ba go codziennie stymulować. W ja-
ki sposób pobudzić go do pracy? Jest 
pięć naprawdę łatwych sposobów.

1. Staraj się jak najczęściej pisać 
ręcznie – chodzi m.in. o sprawniej-
sze współdziałanie zmysłów, gdy 
przesuwamy długopis i dociskamy 
go do kartki. To pobudza obszary 

Zadba j o swój mózg 
i układ nerwowy

odpowiedzialne za myślenie abs-
trakcyjne i percepcję wzrokową. 
Stukanie w klawiaturę nie przynosi 
podobnych efektów.

2. Pokochaj ręczne robótki. Mani-
pulowanie palcami pobudza nie tyl-
ko zmysł dotyku, ale przede wszyst-
kim polepsza działanie ośrodków 
odpowiedzialnych za koordynację 
wzrokowo – ruchową. Ponadto ćwi-
czenia manualne zwiększają ilość 
połączeń między neuronami. Nie lu-
bisz robić na drutach, szydełkować 
? Jedz pałeczkami, „kręć młynka”, 
graj na gitarze, sklejaj modele samo-
lotów, możliwości jest mnóstwo!

3. Grałeś kiedyś w tetris ? To ta-
ka komputerowa gra logiczna; spa-
dające z różną szybkością rozma-
ite klocki. Twoim zadaniem jest 
wpasować je obok siebie. Naukow-
cy udowodnili, że tetris to nie tylko 
przyjemna rozrywka – grając, obni-
żasz znacznie poziom stresu. To też 
wspaniałe antidotum na bezsen-
ność. To nie koniec korzyści: zysku-
jesz precyzyjność wyrażania myśli 
i zdolność błyskawicznego prze-
twarzania informacji. Grę znaj-
dziesz m. in. na www.wyspagier.pl

4. Jeżeli masz możliwość tańcze-
nia, korzystaj z niej jak najczę-
ściej! Taniec dotleni mózg, pozy-
tywnie wpłynie na twój nastrój. 
Płynne ruchy w rytm muzyki po-
prawią koordynację półkul mó-
zgowych . I jeszcze jedna, niezwy-
kle ważna w tej porze roku, zaleta 
– pląsanie nie pozwoli wkraść się do 
twojego życia depresji.

5. Korzystaj, jak długo będzie 
można, z pięknej, słonecznej aury. 
Wyjdź na krótki spacer albo przy-

najmniej wpuść światło dzienne do 
pokoju, kuchni. Nie odgradzaj się 
od niego żaluzjami, roletami, za-
słonami. Naturalne światło wpływa 
na polepszenie pamięci i zwiększa 
efektywność pracy – udowodnili 
belgijscy naukowcy. 

A co jeść, aby mieć dobre samopo-
czucie i zachować mózg jak najdłu-
żej sprawnym ?
- Brązowy ryż, chleb razowy, kasze 
– to węglowodany złożone, podsta-
wowe „paliwo” dla mózgu. By za-
spokoić dzienne zapotrzebowanie, 
trzeba je jeść do każdego posiłku.
- Olej lniany, tłuste ryby morskie – 
zawierają nienasycone kwasy tłusz-
czowe omega 3. Przeciwdziałają m. 
in. kłopotom z zapamiętywaniem, 
chronią przed alzheimerem. Oleju 
najlepiej używać codziennie, ryby 
jeść min. dwa razy w tygodniu.
- Jagody, jeżyny, borówki, 
truskawki, winogrona -  to silne an-
tyoksydanty, chronią mózg przed 
wolnymi rodnikami. Zwiększają 
liczbę połączeń między neurona-
mi i dzięki temu poprawiają pamięć 
i kojarzenie. Najlepiej serwować na 
śniadanie
- Kapusta, sałata, brokuły, szpi-
nak, brukselka – są bogate w kwas 
foliowy, dzięki niemu powstaje se-
rotonina – związek odpowiedzialny 
za dobry nastrój. Warzywa podawaj 
do obiadu i kolacji.
- Migdały, orzechy, czekolada 
(gorzka!), kakao – mają dużo ma-
gnezu, który reguluje pracę ukła-
du nerwowego i hamuje uwalnianie 
„hormonu stresu”. Do podjadania! 
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Muszę przyznać, że Pańskie po-
strzeganie choroby, jej przyczyn 
i przebiegu, nie jest typowe. Po-
dobnie jak radzenie sobie z SM. 
Ma Pan swoją teorię stwardnie-
nia rozsianego...
Według mnie to określona grupa lu-
dzi choruje na stwardnienie rozsiane, 
a nie odwrotnie - że to chorzy stają się 
specyficzni. Moim zdaniem podłoże 
choroby powstaje już w dzieciństwie, 
bo to przecież wtedy kształtuje się 
nasza wizja świata, zależności, pod-
ległości. Kolejną sprawą, ale podkre-
ślam, że to moje spojrzenie na przy-
czynę choroby, są relacje z rodzicami, 
szczególnie poczucie braku zaintere-
sowania, czułości z ich strony oraz 
przesadna reakcja na autorytet rodzi-
ca, nauczyciela.  To powoduje u mło-
dego człowieka poczucie niższości, 
słabości, ale też poczucie, że nie ma-
my wpływu na swoje życie. Podobnie 

Z Grzegorzem Czebotarem, 
przedsiębiorcą chorującym na SM, 
rozmawia Tomasz Połeć

Zrozumieć 
chorobę  
i siebie

jest później z doborem partnera, czę-
sto wybieramy takiego, który kieru-
je naszym życiem, ale jednocześnie 
w kwestiach uczuć jest wstrzemięź-
liwy. 
W wyniku wspomnianych przyczyn 
tworzy się w naszych umysłach fru-
stracja. Mechanizmem obronnym jej 
jest regresja, która nas uszkadza. Po-
niekąd znowu czujemy się dzieckiem.  
To może dla wielu osób jest trud-
ne, ale jeśli prześledzi się swoje ży-
cie, często właśnie ta chęć powrotu 
do azylu dzieciństwa sprawia, że nasz 
organizm bez naszego udziału do-
prowadza do nieporadności, ponie-
waż wtedy możemy liczyć na ciepło, 
na czyjąś opiekę, na uczucie.

To dosyć odważne stwierdzenie. 
Chorobę nazywa się w końcu au-
toimmunologiczną, czyli organizm 
niszczy sam siebie, ale czy takie 

wnioski nie są zbyt daleko idące?
Ja nie twierdzę, że znalazłem odpo-
wiedź na pytanie, której szuka tysią-
ce naukowców na całym świecie. Mó-
wię tylko o swoich przemyśleniach. 
Moim zdaniem ta choroba ma zwią-
zek ze sferą uczuć, relacji z rodzica-
mi, wzajemnym okazywaniu sobie 
czułości. Proszę zwrócić uwagę, że 
w tzw. krajach trzeciego świata mat-
ka nawet na chwilę nie rozstaje się ze 
swoim dzieckiem, tylko targa go w ja-
kimś tobołku na plecach albo w chu-
ście  przy piersi. Jeśli musi na chwilę 
zostawić malucha oddaje go starsze-
mu rodzeństwu. Tam cały czas jest 
bliskość, tam dziecko jest niemal 
święte. Jest bieda, ale jeszcze więcej 
jest miłości i ciepła. W tamtych re-
jonach  nie słyszy się o stwardnieniu 
rozsianym. To kraje uznane za cywi-
lizowane odnotowują wzrost zacho-
rowań. 

No tak, ale jest przecież mnó-
stwo osób, których dzieciństwo 
też nie należało do łatwych, 
a nie chorują...
Tak, ale w takich przypadkach me-
chanizmem obronnym może być 
agresja, a nie regresja. Agresja jest 
odreagowaniem emocjonalnych na-
pięć na zewnątrz. Regresja to według 
psychologii zachowania typowe dla 
zachowań wczesnego okresu rozwo-
jowego. W regresji brak jest umie-
jętności wyrażania emocji.  Myślę, 
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Myśl przekorna

że nie przypadkiem coraz więcej po-
jawia się w krajach uprzemysłowio-
nych przypadków SM, ponieważ pęd 
życia, kariera czy chęć osiągnięcia 
sukcesu ponad wszelką cenę dopro-
wadza do zaniku sfery uczuć. Ostat-
nio znajomy opowiadał mi taki przy-
padek: w Oświęcimiu straż miejska 
dostała sygnał, że na parkingu przed 
wejściem do obozu stoi samochód 
na skandynawskich numerach, a we-
wnątrz jest zamknięte dziecko w wie-
ku około 4 lat. Strażnicy oczywiście 
przyjechali, ponieważ było gorą-
co, a szyby w aucie były pozamyka-
ne, wybili szybę, żeby dziecko miało 
czym oddychać. Po około 3 godzinach 
wrócili rodzice i proszę sobie wyobra-
zić - mieli pretensję do funkcjonariu-
szy, że uszkodzili samochód. Twier-
dzili, że w ich kraju takie zachowania 
to norma! Wtedy powiedziałem zna-
jomemu, że na pewno w Skandyna-
wii jest duża zachorowalność na SM. 
Sprawdziłem w necie i okazało się, że 
nawet w dzielnicach skandynawskich 
w Stanach Zjednoczonych jest wyż-
sza niż w dzielnicach innych narodo-
wości. Jest to oczywiście nieświadome 
działanie dorosłych osób, które wpa-
dły w wir pracy, pogoni za karierą, 
pieniędzmi. Są żłobki, przedszkola, 
szkoły, po co więc ja będę się jeszcze 
zajmował dzieckiem - tak myśli spora 
część rodziców. Zresztą są na ten te-
mat prace naukowe, które wprost mó-
wią, że niewyrażone emocje, zawsze 
prowadzą do uszkodzenia systemu 
nerwowo-mięśniowego. To potwier-
dza moją teorię o przyczynach SM.

Mimo tej wiedzy nie potrafił Pan 
nie dopuścić u siebie do choroby. 
Dlaczego?
Proces rozwoju choroby jest poza na-
szą świadomością.  Dopiero po dłu-
gim czasie doszedłem do tych wnio-
sków, o których rozmawiamy. Od 
tamtej pory starałem się szukać roz-
wiązań. Zrozumiałem, że skoro SM 
to przede wszystkim permanentna 
frustracja, układ nerwowy, mózg, 
tam trzeba szukać rozwiązań. I tak 
zainteresowałem się filozofią Wscho-
du. Dziś mogę śmiało powiedzieć, że 
nawet w chwilach gorszego samopo-
czucia fizycznego, jestem w stanie pa-
nować nad swoim stanem psychicz-
nym. Przez długi czas spastyczność 
nie pozwalała mi spać. Przez całe no-
ce nogi „tańczyły” po łóżku, a rano 
byłem kompletnie wyczerpany. Dziś 
i z tym sobie radzę. Wiem, że medy-
tacja i dieta jest podstawą,  dostarcze-
nie organizmowi odpowiedniej ilości 
mikroelementów, oraz właściwe na-

wodnienie organizmu. Muszę mieć 
wystarczająco dużo magnezu, pota-
su, wapnia i sodu czyli minerałów, 
które wchodzą w skład elektrolitów. 
Jeśli zakwaszę organizm to są one 
zużywane  do neutralizacji pH, a jak 
nie dostarczę ich znowu, to brak jest 
odpowiedniego środowiska do prze-
wodzenia sygnałów nerwowych.  
Wiele osób zwracało się do mnie 
z pytaniami co robić ze spastyczno-
ścią. Niektórzy, gdy zastosowali się 
do moich wskazówek, nie mają pro-
blemu ze spaniem. W przypadku SM 
gospodarka wodna jest niezwykle 
ważna i ja zwracam na to szczegól-
ną uwagę.
Podsumowując uważam, że można 
okiełznać SM, ale tylko wtedy, gdy 
spojrzymy w siebie, w nasz umysł 
bez uprzedzeń i będziemy przestrze-
gać odpowiedniego stylu życia. Po 
prostu musimy poznać i zrozumieć 
siebie.
Dziękuję za rozmowę.
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Tajemnica, miłość, 
literatura, zbrodnia...

Na początku 
trzeba zacząć 
od ostrzeżenia. 
„Prawda o spra-
wie Harrỳ e-
go Queberta” 
to książka dość 
gruba - ponad 
700 stron, jed-
nak możliwo-
ści jej odłożenie 

z każdym rozdziałem spadają niemal 
do minimum. Wszystko przestaje się 
liczyć, ważny jest tylko następny roz-
dział. A ostatnie sto stron to istna galo-
pada wydarzeń. Nie ma też sensu szu-
kania związku ze Stiegem Larssonem 
autorem Millenium, do czego  w kam-
panii promującej książkę posunął się 
wydawca. Bo poza objętością nie ma 
żadnego związku. Jest rok 2008, boha-
ter książki Joela Dickera jest poczyt-
nym pisarzem, jego debiut literacki 
okazał się ogromnym sukcesem, na-
zywa się Marcus Goldman. Wszyscy 
czekają na kolejną książkę. Jednak jej 
premiera odkładana jest z miesiąca na 
miesiąc. Nie może być inaczej.Nowej 
książki po prostu nie ma! Pewnego dnia 
dzwoni do niego mieszkający od wielu 
lat w Aurorze, niewielkiej miejscowo-
ści pod New Hampshire jego dawny 
mistrz i mentor Harry Quebert. Obok 
domu tego szanowanego pisarza od-
kryto bowiem zakopane w ziemi ludz-
kie szczątki, które mogą być zwłokami 
Noli Kellergan, dziewczyny zaginionej 
trzydzieści trzy lata wcześniej. Co wię-
cej, przy szczątkach znajduje się rękopis 
książki Queberta! Harry zostaje aresz-
towany i oskarżony o zabójstwo. Mar-
cus wyrusza, by udowodnić, że jego 
przyjaciel jest niewinny. Razem z nim 
odkrywamy kto zabił Nolę? Co wyda-
rzyło się w New Hampshire latem 1975 
roku? Jak napisać dobrą powieść? 
„Prawda o sprawie Harry’ego Queber-
ta” to nie tylko trzymający w napię-
ciu thriller, to także refleksja na temat 
współczesnego społeczeństwa amery-
kańskiego, literatury, wymiaru spra-
wiedliwości oraz mediów.
Joel Dicker „Prawda o sprawie Har-
ry ègo Queberta, Albatros 2013

Co kryje 
przeszłość?

J o n a t h a n 
Caroll to je-
den z naj-
bardziej po-
p u l a r n y c h 
p i s a r z y 
a m e r y -
k a ń s k i c h 
w Polsce. 
Jest przed-
stawicielem 

realizmu magicznego. Autor 
m.in. tak głośnych powieści jak 
Kraina Chichów, Dziecko na 
niebie, Kości Księżyca. Teraz 
do naszych rąk trafia jego naj-
nowsza książka „Kąpiąc lwa”. 
I od razu zaznaczmy nie jest to 
poradnik do kąpania. 
Piątka przyjaciół żyjąca z da-
la od zgiełku wielkiego miasta, 
pewnej nocy ma dość niety-
powy sen. Otóż właśnie tu, na 
granicy jawy i snu, wychodzą 
na jaw najbardziej skrywane ta-
jemnice każdego z nich. Dziw-
ne? Przerażające? Z pewnością! 
Na dodatek kilka dni później to 
co było tylko nocnym koszma-
rem, wkracza do rzeczywistego 
świata. Ale to dopiero począ-
tek, bowiem przed bohaterami 
kosmiczna walka, wiele orygi-
nalnych wyzwań oraz podróż 
do własnej przeszłości. Z pew-
nością nikt nudzić się podczas 
lektury nie będzie. Bohatero-
wie będą musieli przystąpić do 
kosmicznej batalii, w której si-
ły Chaosu ścierają się z Po-
rządkiem  i Sensem. Czy staną 
na wysokości zadania? Język 
książki jest barwny, styl pro-
sty a fabuła wciągająca. Niesza-
blonowa akcja oraz umiejętne 
wplecenie realizmu magicz-
nego i elementów science fic-
tion. Całość tworzy wybucho-
wą mieszankę. 
Jonathan Carroll „Kąpiąc 
lwa”, Rebis 2013

Czasem zabawnie, 
czasem strasznie...

Marcina Mel-
lera nikomu 
przedstawiać 
nie trzeba. Au-
ror „Gaumar-
dżos” – pięk-
nej opowieści 
o Gruzji, na-
pisanej wraz 
z żoną. Repor-
ter tygodnika 
Polityka, pro-

wadzący Drugie śniadanie mistrzów 
w TVN24,  i eks redaktor naczelny Play-
boya, obecnie felietonista Newsweeka. 
Co jakiś czas swoimi tekstami wkłada 
kij w mrowisko i wywołuje burzę, choć-
by spostrzeżeniem, że Polacy średnio się 
myją, ale koszulki na ramiączka chętnie 
noszą i w komunikacji miejskiej pachę 
wypinają. Myjący się zgodnie przytak-
nęli, ale zainteresowani odpowiedzieli 
z grubej rury. Autor felietonu, czyli for-
muły na swój sposób satyrycznej został 
niemal zlinczowany. Na szczęście tylko 
słownie.
Książka jest zbiorem reportaży i felie-
tonów z ostatnich dwudziestu lat. Czy-
li stanowią pewnego rodzaju podsumo-
wanie.
Autor wybrał te teksty, które według nie-
go nie straciły na aktualności, może nie 
tyle czasowej, co intelektualnej. Znaj-
dziemy tu efekty reporterskich wypraw 
wojennych: do ogarniętego armeńsko-
-azerskim konfliktem zbrojnym Górne-
go Karabachu czy do Krajiny – miejsca 
wyjątkowo zaciekłych walk serbsko-
-chorwackich.
Przeczytamy reportaż wcieleniowy z po-
dróży z kibicami Legii na mecz, który za-
kończył się jej jedynym awansem do Ligi 
Mistrzów.
Sam autor przyznał w jednym z wywia-
dów, że chciałby, aby „Między wariata-
mi” było dobrą lekturą do pociągu, na 
plażę i do łóżka. I trzeba przyznać, że 
„Między wariatami” nadaje się na każdą 
z tych okazji.
Marcin Meller „Między wariatami. 
Opowieści terenowo - przygodowe”, 
Wielka Litera 2013 
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