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Bardzo liczyli$émy na to, ze wraz z nastaniem
2014 roku Ministerstwo Zdrowia zniesie ba-
riere 5 lat refundowania leczenia SM. Nieste-
ty, nadzieje nasze okazaly sie ptonne, pomi-
mo wczesniejszych deklaracji ministerstwo
wydalo opinie, ze aby znie$¢ to ograniczenie,
muszg o to wystapic... firmy farmaceutycz-
ne!l!

Ta sytuacja dziwi tym bardziej, ze to wlasnie
MZ wystapito do Agencji Oceny Technologii
Medycznych o opini¢ w sprawie zlikwidowa-
nia ograniczenia. AOTM wydala pozytywna
opinie i wszyscy sadzili$my, ze sprawa jest za-
tatwiona, Ze teraz jest to tylko kwestia pod-
pisu Ministra Zdrowia. Okazuje sie, ze logika nie zawsze w Polsce
jest oczywista.

Kompletnie nie pojmuje tej logiki poniewaz, o ile wiem, firmy ni-
gdy nie wystepowaly o tworzenie ograniczen refundowania le-
czenia, dlaczego wiec to one majg teraz wnosi¢ o ich zniesienie?
Poza tym zawsze mi si¢ wydawalo, ze w Polsce to instytucje rzado-
we tworza prawo i przepisy, nie za$ firmy.

Zgodnie z zapisami Ustawy Refundacyjnej czas niezbedny na
przygotowanie wnioskow refundacyjnych, ich zlozenie, ocene
w Agencji Oceny Technologii Medycznych i wydanie decyzji Mi-
nistra Zdrowia w praktyce zabierze nawet 12 miesiecy. Co zatem
z chorymi, ktérym 5 letni okres leczenia konczy si¢ w biezacym ro-
ku. Sg juz pierwsi tacy chorzy...

Dla nas, PTSR, oznacza to, Zze musimy znéw rozpoczyna¢ bata-
lie o doprowadzenie naszego systemu opieki zdrowotnej do nor-
malnosci. Szczesliwie w tych dziataniach nie jesteSmy sami. Poset
Alicja Dabrowska, przewodniczgca Parlamentarnego Zespotu ds.
SM, wystosowala juz interpelacje do Ministra z pro$ba o wyjasnie-
nie tej sytuacji. My réwniez domagamy sie wyjasnied. Mamy na-
dzieje na rychla odpowiedz, ktdérg oczywiscie Panstwu przedsta-
wimy.

Ponadto zachgcam Panstwa do uwaznego przeczytania tek-
stu o II Abilimpiadzie, poniewaz w nim znajda Panstwo zaréw-
no informacje o dacie imprezy, ale tez wazne wiadomosci o zasa-
dach uczestnictwa w niej. Niestety, z oczywistych wzgledéw liczba
miejsc jest ograniczona, tak wigc zachecam do szybkiego zglasza-
nia checi uczestnictwa w swoich oddziatach, ktére musza wybra¢
swa reprezentacje i zgtosi¢ ja do nas, do biura w Warszawie.
Polecam tez recenzje ksigzki Marii Karpowicz, ktéra opisuje swo-
ja droge SM. To taka swoista, prywatna recepta pani Marii na ra-
dzenie sobie z choroba. Warto zainteresowac sie ksiazka, poniewaz
jest sprawnie napisana i daje duzo pozytywnych odczut.
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roblem dostepu do leczenia SM od lat jest jed-

nym z najpowazniej traktowanym zaréwno

przez PTSR, jak i Doradcza Komisje Medycz-
ny, dlatego 24 stycznia 2014 roku zorganizowalismy
jej posiedzenie. W spotkaniu uczestniczyli: prof.
Krzysztof Selmaj (Przewodniczacy Doradczej Ko-
misji Medycznej), prof. Jerzy Kotowicz, dr Krzysz-
tof Nadgrodkiewicz, prof. Anna Czlonkowska,
dr Jacek Zaborski oraz dr Waldemar Brola. Rade
Gléwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego reprezentowali przewodniczacy Tomasz
Pole¢ oraz wiceprzewodniczaca Helena Kladko.
W spotkaniu uczestniczyli tez przedstawiciele biu-
ra Rady Gléwnej - Magdalena Fac, Luiza Wieczyn-
ska i Dominika Czarnota.
Doradcza Komisja Medyczna (DKM) jest cialem
statutowym Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Zadaniem Komisji jest inspirowanie
prac naukowych w zakresie leczenia, rehabilitacji
i opieki spolecznej oraz propagowanie najnowszych
osiggnie¢ medycyny w zakresie etiologii i leczenia
stwardnienia rozsianego, a takze wspdlpraca z Ra-
da Gléwna.

Refundacja zbyt krétka, rehabilitacja niedo-
stepna

Gléwne zagadnienia, ktore zostaly poruszone na
spotkaniu dotyczyty dostepu do leczenia i innowa-
cyjnych terapii SM oraz planach Towarzystwa na
przyszlo$¢. Procz palacego problemu cigglego ogra-
niczenia dostepu do leczenia SM lekami immuno-
modulujacymi do 5 lat, ktérego zniesienia oczeki-
walo zaréwno srodowisko pacjentéw jak i lekarzy
neurologéw, oméwiono szereg innych kwestii, mie-
dzy innymi postep w dziedzinie neurologii i nowe
rejestracje produktow (konkurencyjnych dla inter-
feronéw) jakich mozemy spodziewa¢ si¢ w najbliz-
szym czasie. Cho¢ w spotkaniu nie mogli uczest-
niczy¢ przedstawiciele Dabka i Bornego Sulinowa
(o$rodkow rehabilitacji SM), zasygnalizowano pro-
blem braku standardu rehabilitacji i fizjoterapii
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w SM, oraz sposobu na certyfikacje i we-
ryfikacje fizjoterapeutéw pracujacych
w Oddzialach PTSR i indywidualnie
z chorymi na SM w domach. Wiadomo
bowiem, ze w Polsce zachowanie cig-
glosci rehabilitacji czesto wymaga wia-
snych nakladéw pacjenta i jego rodziny
(poza finansowaniem NFZ i PFRON),
czy to za posrednictwem subkont, czy
z wlasnych $rodkéw. Tak wiec mimo
istnienia kodu dobrych praktyk w SM
wykorzystanego w Narodowym Pro-
gramie Leczenia, do ktérego PTSR od
wielu lat stara si¢ przekona¢ Minister-
stwo Zdrowia, nie istnieje mechanizm
oceny jakosci fizjoterapii i rehabilita-
cji oraz os6b $wiadczacych takie ustu-
gi. W zwigzku z tym pojawil si¢ pomyst,
aby stworzy¢ mechanizm certyfikacji
SM. Z calg pewnoscia do tego zagadnie-
nia bedziemy jeszcze wracal.

Kolejnym tematem byla kwestia do-
brze Panistwu znanego rejestru chorych
na SM prowadzonego od przeszio roku
w wojewodztwie $wigtokrzyskim dzie-
ki wielkiej determinacji doktora Wal-
demara Broli - tworcy rejestru. Nieste-
ty od roku Ministerstwo Zdrowia nie
ustosunkowalo sie do pytania zlozone-
go przez dr Brole przy wsparciu Konsul-
tant Krajowej prof. Danuty Ryglewicz.
Wprawdzie zasieg rejestru stopniowo sie
poszerza i kolejne wojewddztwa zaczy-
najg by¢ nim zainteresowane, wciaz jed-
nak nie mozemy liczy¢ na rozwigzanie
systemowe.

Niedomagania opieki paliatywnej

Dr Brola przedstawil réwniez pre-
zentacje dotyczaca opieki paliatywnej
w stwardnieniu rozsianym, rozumianej
jako calosciowe, wszechstronne wspar-
cie dla chorych1iich rodzin. W Polsce na-
dal pacjent i jego rodzina sa pozostawie-
ni wlasciwego wsparcia, podobnie jak
osoby z zaawansowang niepelnospraw-

noscig, spastycznoscia i wymagajace
opieki nie mieszczg sie w statystykach
medycznych ani danych NFZ. Stward-
nienie rozsiane, mimo powaznych skut-
kéw dla zdrowia, szczegdlnie w zaawan-
sowanej fazie, nie jest wymieniane jako
wskazanie dla opieki paliatywnej. Tu du-
ze wyzwanie stoi przed Towarzystwem,
aby réwniez w tym trudnym obszarze,
stopniowo poprawia¢ sytuacje chorych.
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego powinno przede wszystkim do-
kona¢ préby oszacowania zakresu pro-
blemu, policzy¢ ilu chorych rocznie
problem opieki paliatywnej i wsparcia
w stanie terminalnym moze dotyczyc.
Wymaga to do$¢ duzego namystu, w ja-
ki sposob dotrze¢ do oséb, ktére nie sg
uwidocznione w statystykach medycz-
nych, nie zawsze tez musza by¢ znani in-
stytucjom opieki spolecznej.

Kolejnym, chyba najbardziej kontro-
wersyjnym punktem w obradach, oka-
zal si¢ lek szeroko dyskutowany na fo-
rach chorych na stwardnienie rozsiane
— naltrexone w niskich dawkach (low
dose naltrexone). W zwiazku z licznymi
pytaniami kierowanymi do nas przez
osoby chore i cztonkéw PTSR postano-
wili$my poprosi¢ o profesjonalna opinie
cztonkéw DKM. W opinii wiekszo$ci
z obecnych trudno jest potwierdzi¢ sku-
teczno$¢ naltrexonu i wpltyw na samo-
poczucie chorych na SM. Istnieja trzy
publikacje (badania) méwiace o wply-
wie niskich dawek naltrexonu na cho-
rych na SM, jednak szczegotowe bada-
nia Kkliniczne nie byly prowadzone, lek
za$ nie ma wskazan rejestracyjnych dla
stwardnienia rozsianego. Ze wzgledu na
mozliwe skutki uboczne i brak potwier-
dzenia dla skutecznosci klinicznej w SM
czlonkowie DKM byli sceptyczni i nie
zarekomendowali leku. Réwniez nie
uwazali za zasadne skierowanie zapyta-
nia do Ministerstwa Zdrowia o dostep
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do leku w niskich dawkach, ani refun-
dacje ,,off-label” czyli poza wskazaniem
rejestracyjnym.

Podobnie autoprzeszczepy (przeszcze-
py szpiku) s3 tematem kontrowersyj-
nym jak réwniez budzacym wiele na-
dziei. Cztonkowie Doradczej Komisji
Medycznej zwrdcili uwage, iz nie jest to
metoda, ktéra bylaby pozbawiona sen-
su — niestety jako metoda, bardzo inwa-
zyjna (chemioterapia i przebudowa cale-
go systemu immunologicznego poprzez
autoprzeszczep) polecana jest przede
wszystkim pacjentom z bardzo szybko
postepujaca choroba. Eksperci zwroci-
li réwniez uwage, iz konieczne jest, aby
przeszczepy te wykonywac tylko i wy-
tacznie w osrodkach o doswiadczeniu
klinicznym w autoprzeszczepach pa-
cjentow ze stwardnieniem rozsianym.
Tematyka autoprzeszczepéw zakonczo-
no obrady Doradczej Komisji Medycz-
nej PTSR.

Jesli majg Panstwo watpliwosci w za-
kresie nietradycyjnych metod leczenia
badZ inne pytania natury medycznej
istotne z perspektywy choroby, wazne,
wymagajace profesjonalnej odpowiedzi
- prosze o zglaszanie takich zagadnien
do Sekretarz Generalnej PTSR p. Mag-
daleny Fac m.fac@ptsr.org.pl - zostang
one skonsultowane z Doradcza Komisja
Medyczng na kolejnym posiedzeniu.
Pamietajmy réwniez o tym, Ze nawet
najrzetelniejsza wiedza medyczna nie
zastgpi wiedzy wyplywajacej z doswiad-
czenia choroby wlasnej badz bliskiej
osoby. Procz kwestii medycznych z SM
wigze si¢ wiele uwarunkowan spolecz-
nych, psychologicznych i bytowych -
w tym wlasnie lezy warto$¢ wspolnego
dziatania cztonkéw stowarzyszenia. Za-
checam do sygnalizowania waznych dla
Panistwa temat6w i dzielenia si¢ z nami
swoimi troskami.
LLTLERRTRTR

Magdalena Fac




PR Nasze aktywnosci

,11-Abilimpiada PTSR 2014” od-
bedzie 'sie, jak w roku ubieglym
w oérodku ,,Ekwos” w Grebiszewie,
kolo Minska Mazowieckiego, ter-
min 16 = 19.05.; czyli o jeden dzien
dluzej niz w roku ubieglym. Praw-

dopodobnie bedzie wieksze

zainteresowanie  Oddzia-
téw, co mozna bylo zauwa-
2y¢ podczas pokazu zdjeé
z 1 Abilimpiady jakie mia-
to miejsce w Turnie, wigc
musimy ograniczy¢ ilo§¢
uczestnikow z poszczegol-
nych Oddziatow. Wyszli$my
z zatozenia ze kazdy Oddzial
moze zglosi¢ 2 (dwie) osoby
uczestniczace w poszczegol-
nych konkurencjach oraz 1
(jednego) opiekuna.

Liczba Oddziatéw nam sie
powiekszyla, co jest oczywi-
$cie pozytywne, ale budynku
oé$rodka nie da sie powiek-
szy¢. Uczymy sie organizo-

wa¢ taka impreze i uwagi jakie by-
ty zgloszone przez uczestnikéw,
podczas ubieglorocznej Abilimpia-
dy, beda oczywiscie wprowadzo-
ne w tym roku. Tegoroczna Abi-
limpiada bedzie miata dwie nowe

konkurencje i tacznie bedzie ich juz
13, co i tak jest potowa konkurencji
Abilimpiady organizowanej przez
Stowakéw, ale oni w tym roku beda
mieli juz 10 edycje.
Ponizej znajduje si¢ wykaz dyscy-
plin oraz ich krétki opis.
Szczegdly wraz z terminem
w jakim trzeba zgtosi¢ swoje
uczestnictwo oraz pozosta-
te dokumenty do wypelnie-
nia i odestania bedg przesta-
ne do wszystkich Oddziatéw
pod koniec lutego lub na po-
czatku marca.
Licze na duzy udzial oséb
chorych na SM i mam na-
dzieje ze impreza tak jak
ubiegloroczna przebiegnie
w milej atmosferze. Za kil-
ka lat tak jak na Stowacji be-
dzie ponad 20 konkurencji,
a uczestnicy kalendarz be-
da liczy¢ nie od stycznia do
grudnia, a od Abilimpiady
do Abilimpiady.

|||||||| Edward Morawski

SMExpress



Nasze aktywnosci

d )
Opis poszczegdimpeh dyscyplin

1.Szydelkowanie

Zadanie dla uczestnika: wy-
konanie zadanej pracy, zada-
nie zostanie ujawnione przed
konkursem. Rysunek lub
zdjecie zadania uczestnicy
otrzymaja od komisji.
Materiatl: nici dostarczy orga-
nizator. Uczestnik musi mie¢
szydetko nr 4 (przy dwu-
stronnym oznaczeniu z dru-
giej strony 1,25) oraz igle na
ukonczenie pracy i nozyczki.
2. Malowanie farbami. Temat:
»SM i ja” lub ,.Swiatowy Dzieri
SM”. Material: uczestnicy otrzy-
majg od organizatora 5 arkuszy
papieru A4. Kazdy z uczestni-
kéw powinien posiada¢ swoje
farby, pedzle, palete, pojemnik
na wode, szmatke na wytarcie
pedzli, otéwki, itp. Uczestnik
moze przywiezé szkice kilku
wariantéw swoich prac.

3. Ceramika (bez wypala-
nia). Temat: dowolny. Materiat: gli-
ne dostarcza organizator. Miske na
wode, walek do ciasta, podktad (cera-
ta, folia, szmata) przywozi uczestnik.
Przyrzady i inne rzeczy przywiezio-
ne przez uczestnika podlegaja ocenie
komisji.

4. Zdobienie jajek wielkanocnych.
Temat i technika dowolna. Materiak:
kazdy uczestnik odda do oceny ko-
misji cztery sztuki jajek lub wydmu-
szek. Uczestnik przywozi ze soba:
wydmuszki lub jajka, farby lub in-
ne potrzebne do wykonania zadania
materialy. Jezeli zdobienia wykonuje
na podktadzie to moze go wykonaé
w domu.

5. Robétki na drutach. Temat: wszy-
scy uczestnicy otrzymaja tuz przed
konkursem jednakowy wzér do wy-
konania. Material: uczestnicy maja
przywiez¢ ze soba druty nr 3; 3,51 4,
nozyczki, metr krawiecki oraz igle na
ukonczenie pracy. Organizator do-
starczy przedze $redniej grubosci.

6. Decoupage. Temat: wedlug za-
danego tematu (wszyscy jednako-
wy) Material: uczestnicy otrzymaja
od organizatora: podktad pod przy-

16 - 19.05.2014 r.

Hotel ,,Ekwos” w Grebiszewie,
pow. Minsk Mazowiecki

Propozycje dyscyplin:
1.Szydelkowanie.
2.Malowanie farbami wodnymi.
3.Ceramika (bez wypalania).
4.Zdobienie jajek wielkanocnych.
5.Robotki na drutach.
6.Decoupage.
7.Sudoku.
8.Szachy.

9.Malowanie plakatu (farby wodne).
10.Wyszywanie $ciegiem krzyzykowym.

11. Malowanie na szkle.

12. Bizuteria.
13. Reportaz fotograficzny.

szte dzielo, talerz, serwetki, klej, wo-
de oraz pojemnik na nig. Uczestnicy
muszg mie¢ swoj: pedzel, nozyczki
i szmatki na wycieranie.

7. Sudoku. Ta konkurencja ma wyka-
za¢ zdolnosci chorych na SM do lo-
gicznego myslenia i skfada si¢ z trzech
etapdw. I etap trwa 30 minutirozwia-
zuje si¢ fatwe zadania, z niego szesciu
najlepszych awansuje do II etapu.
IT etap skiada sie z trudniejszych
zadan i trwa 1 godzine, do ostat-
niego etapu awansuje cztery osoby.
II etap sklada sie z zadan trud-
nych i trwa 1,30 godziny i ma wylo-
ni¢ zwycieska trojke. We wszystkich
etapach liczy si¢ kolejno$¢ oddanych
prawidtowych rozwigzan.

8.Szachy. Czas trwania tej konkuren-
cji jest zalezny od iloéci zgtoszonych
uczestnikow, ale nie moze trwa¢é dlu-
zej niz 3 godziny. Konkurencje roz-
poczyna losowanie kto z kim zaczy-
na gre, musi si¢ odby¢ mecz i rewanz
w pojedynku dwéch zawodnikéw. Za
kazde zwyciestwo przyznawane sg
punkty. Kazdy uczestnik powinien
rozegra¢ po dwa spotkania z kazdym
innym bioracym udzial w zawodach.

Zwyciestwo i dalsze miejsca
wynikajg z liczby punktéw
zdobytych w poszczegdl-
nych partiach.

9. Malowanie plakatu. Te-
mat: Swiatowy Dzien SM
2015 lub III Abilimpiada
PTSR 2015. Material: kaz-
dy uczestnik otrzymuje 6
arkuszy papieru A4, 3 na
szkice lub préby farb i 3
na plakat. Uczestnik powi-
nien posiada¢ wiasne far-
by, pedzle, pojemnik na
wode, linijke, krzywki,
cyrkiel, oléwki, szablony
do pisania, itp. Jezeli kto$
chce swojg prace wykonac
w technice kolazu powinien
przywies¢ papier kolorowy,
tapete, nozyczki, klej, itp.
Mozna korzysta¢ z wcze-
$niej wykonanych w domu
szkicow.

10. Wyszywanie $ciegiem
krzyzykowym. Temat: Bedzie ujaw-
niony na miejscu. Material: organiza-
tor zapewnia kordonek i material ze
wzorem do wyszywania. Uczestnik
musi mie¢ wlasng igle do wyszywa-
nia, nozyczki i tamborek.

11. Malowanie na szkle. Temat: do-
wolny. Materialy: organizator zapew-
nia szkfo format 30 X 25 cm. Uczest-
nik musi mie¢ wlasne farby oraz
pedzle, jak réwniez pojemniki na
wode.

12. Bizuteria. Temat i technika: do-
wolny. Material: uczestnik przywozi
ze sobg wszystkie materiaty oraz na-
rzedzia do wykonania pracy.

13. Reportaz fotograficzny. Temat:
przekazanie w reportazu bez stow:
gdzie, co i jak si¢ odbylo oraz ewen-
tualnie emocje 0sob biorgcych udziat
w imprezie. Material: kazdy uczest-
nik musi posiada¢ aparat fotograficz-
ny z rozdzielczo$cig minimum 3 me-
ga piksele, z lampa blyskows, pamieé
na min. 30 zdjg¢, kabel USB. Organi-
zator zapewnia: plyte CD do nagra-
nia zdje¢, komputer z odpowiednim
oprogramowaniem oraz miejsce na
wykonanie tych prac.

SM



Warto wiedzieé

Wmm . nie, Chobalbe,

Wprowadzenie do
rehabilitacji chorych
z patologia napiecia
mieSniowego

w przebiegu stward-
nienia rozsianego na
przyktadzie spastyki.

To nasze niesforne cialo

Nie chcialbym, aby niniejszy arty-
kut byt kolejna publikacja opisujaca
bardzo skomplikowane mechanizmy
tworzenia si¢ wspomnianej patolo-
gii - niech stanie si¢ formg przemy-
$lenia na temat terapii pacjenta w ce-
lu odtworzenia utraconych funkgji.
Stwardnienie rozsiane (SM), zalicza-

o charakterze postepujacym powo-
duje wystepowanie u chorych wielu
deficytéw motorycznych, ktére po-
za utrudnieniem czynnosci dnia co-
dziennego, powoli wylaczaja cztowie-
ka z zycia zawodowego, rodzinnego.
Nie znajgc, jak do tej pory przyczy-
ny schorzenia, fizjoterapia staje sie
zatem formg leczenia objawowego,
ktéra ma za zadanie przede wszyst-
kim utrzyma¢ stan chorego w sta-
nie maksymalnej sprawno$ci badz
ewentualne wyzwalaé rezerwy jakie
organizm pacjenta jeszcze posiada.

ne do choréb neurodegeneracyjnych Ostatecznie na skutek uszkodzenia

Jeéli koficzysz 5-letnig terapie

»Badania udowodnily, ze w stwardnieniu rozsianym terapia trwajaca
dtuzej skuteczniej hamuje postep choroby. Swiatowym standardem
jest prowadzenie leczenia tak dlugo, jak dlugo jest ono skuteczne.
Departament Polityki Lekowej i Farmacji Ministerstwa Zdrowia stoi
nastanowisku, Ze ponowna kwalifikacjado Programu Leczenia SM po
5latach jest mozliwa pod warunkiem spetnienia kryteriéw wtaczenia.

Jesli w biezacym roku konczysz 5-letnig terapie
w Programie Lekowym, prosimy o zgloszenia:
- do Sekretarz Generalnej - Magdaleny Fac,
email: m.fac@ptsr.org.pl, tel.: 535 535 437 lub
- do Zastepcy Sekretarz Generalnej - Luizy Wieczyniskiej,
email: Lwieczynska@ptsr.org.pl, tel.: 535 535 089.
Pamietaj o pozostawieniu danych kontaktowych.

Planujemy podejmowanie kolejnych krokéw na rzecz pacjentéw
u ktérych leczenie jest skuteczne
a z powoddéw proceduralnych mogg utraci¢ do niego prawo.”

ukltadu nerwowego pojawia sie szereg
zmian, ktére doprowadzaja do ogra-
niczenia aktywnoéci, co z kolei moze
by¢ warunkowane m.in przez pato-
logie napiecia mie$niowego, bél, de-
presje etc. Te same czynniki warun-
kujace moga by¢ zaréwno przyczyna
jak i skutkiem wspomnianej akinezji
- tym samym chory zaczyna wpadaé
w bfedne koto obnizenia aktywnosci.
W wyniku uszkodzenia m.in istoty bia-
tej, co za tym idzie - zaburzenia prze-
wodnictwa nerwowego - czesto do-
chodzi do zaburzenia kontroli napiecia
miesniowego i pojawienia sie jej pato-
logii w postaci np. spastyki badZ obni-
Zonego napiecia, sztywnosci. Planujac
rehabilitacje pacjenta z np. spastycz-
nym napieciem mie$niowym, fizjotera-
peuta powinien okregli¢ i oceni¢ przede
wszystkim tzw. symptomy spastyczno-
$ci, zborno$¢ ruchéw, aktualny stan
funkcjonalny, napiecie mie$ni postu-
ralnych, mobilno$¢ stawéw etc. Istnieje
wiele teorii dotyczacych wspomnianej
spastyki, jednak z fizjoterapeutycznego
punktu widzenia ,,mechaniczna” przy-
czyna lezy bardzo czesto w ostabionych
miesniach tulowia. Analizujac czyn-
no$¢ poszczegdlnych miesni wykaza-
no, ze miesnie brzucha sa praktycz-
nie caly czas w napiecia i zwigkszaja
je w trakcie wykonywania ruchéw np.
konczynami gérnymi/dolnymi. Inny-
mi stowy nim podniesie si¢ konczyne
gorna do gory, napiecie mieéni jej wy-
przedzi napiecie mies$ni brzucha celem
ustabilizowania tulowia.

Skomplikowany czlowiek

Jezeli zostala zaburzona okre$lona
funkcja - zostala jednoczesnie zabu-
rzona koordynacja napiecia miesnio-
wego, ktore jest nieodzownie zwigza-
ne z prawidlowo wykonanym ruchem,
zgodnie z zasada zero - jedynkowa.
Czesto chorzy mawiajg ,,rozluznij mi
dton, rozluznij mi noge” - fizjoterapeu-
ta nie moze odnosi¢ normalizacji na-
piecia miesniowego jedynie do obsza-
ru, ktory opisuje chory, gdyz zazwyczaj
jest to obszar OBJAWU, a nie PRZY-
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CZYNY jego wystepowania. Istnie-
je zasada w neurofizjologii, mowigca
o tym, ze nie da si¢ prawidlowo wyc¢wi-
czy¢ konczyny gornej, o ile nie skore-
luje sie jej funkeji z funkejg konczyny
dolnej i tulowia. Pytanie, ktére moz-
na tutaj zadac to ,,a co w przypadku gdy
chory ma koticzyny dolne w komplet-
nym niedowladzie, nie chodzi, a ko#-
czyny gorne niefunkcjonalne, czy dalej
skupiac si¢ na nogach? Planujac tera-
pie funkcjonalng trzeba bra¢ wszyst-
ko pod uwage, co bierze udzial w wy-
konaniu danej ( utraconej/ uspionej ?)
funkcji. Nie mozna rezygnowac z pro-
by wlaczenia konczyn dolnych chocby
do tzw. aktywnego podporu.
Czlowiek rodzac si¢ przechodzi réz-
ne okresy w swoim rozwoju. Jego
uklad ruchu czy neurologiczny musi
dostosowywa¢ sie do zmieniajacego
sie otoczenia. Kiedy chorego dotyka
choroba neurologiczna, jego zdolno-
$ci motoryczne niejako ulegaja cof-
nieciu do lat rozwoju niemowlecego
- nie chodzi tutaj o rozwoj intelektu-
alny lecz ruchowy.

Wyobrazmy sobie pacjenta, ktory ma
problem z chodzeniem, z powodu
silnego, spastycznego napiecia mie-
$niowego. Pytanie jakie tutaj nalezy
postawic to - czy skupi¢ sie na rozluz-
nianiu tego napiecia poprzez masaz,
czy raczej skupic¢ si¢ na ¢wiczeniach?
Prawidlowa odpowiedz jest jak zwy-
kle ,,po srodku”.

Ideg istnienia samej spastyki jest wy-
gérowany, nieprawidlowy odruch
mieénia na rozcigganie. Jedynie ro-
zumienie fizjologii i mechanizmu po-
wstawania tego zjawiska daje szanse
fizjoterapeucie na prawidlowg terapie.
Jezeli zaburzone napiecie mieénio-
we istnieje od jakiego$ czasu, to moz-
na by¢ praktycznie w 90% pewnym,
ze zaistnialy réwniez zmiany i za-
burzenia mechaniki stawéw, a w sa-
mych mie$niach powstaly tzw. zmia-
ny strukturalne. Zdarza sie, ze tzw.
powiez, czyli tkanka, ktora obrazowo
opisujac okala miesnie, jest sklejona
z mie$niem, a sam migsien wewnatrz
swojej struktury posiada liczne zro-
sty miedzy wléknami. Czasami, kiedy
pacjenta ,,pogtaszcze” si¢ np. po udzie
to jego noga dostownie podskakuje do
glry. Zauwazmy, ze zwykly ruch de-
likatnego gtaskania nie rozcigga mie-

$nia, czyli wydawaloby sie, ze jakim
cudem moze zalaczyc¢ sie tutaj spasty-
ka? Jednak ukfad powiezi jest o wie-
le razy bardziej ,,czuty” w stosunku
do migsénia i stanowi polgczenie sko-
ry wraz ze strukturami wewnatrz
ciata, poza tym stanowi funkcjonal-
na cato$¢ z ukladem mieg$niowym.
Wspdlczesna wiedza na temat ana-
tomii méwi wprost - nie da sie od-
dzieli¢ ukladu powieziowego od mie-
$niowego zaréwno w ich opisie oraz
funkcjonowaniu. Innymi stowy obie
te struktury sg ze soba $cisle powigza-
ne iwspolzalezne. Z tego powodu do-
tykajac uda ilekko przesuwajac skore
ruchem glaskania, impuls tego deli-
katnego ucisku zostanie przeniesiony
poprzez powiez do samego miesnia -
zatem zalaczenie si¢ spastyki w tym
przypadku jest wytlumaczalne.

Stapanie po nieznanym

Pamietajmy, ze takie napiecie po-
trafi znaczaco ograniczy¢ rucho-
mo$¢ nie tylko tkanek miekkich
ale takze stawow. Jezeli co$ jest
w stanie wzmozonego napiecia,
jest tez w stanie podwyzszonej
gotowosci, totez kazdy impuls, na-
wet delikatny, bedzie traktowany
jako bodziec nadprogowy. Odniesmy
to do sytuacji, kiedy wchodzimy

do  nieznanego, zaciemnionego
pomieszczenia  nie  posiadajac
latarki. Kazdy krok bedziemy

wowczas stawia¢ powoli, nastuchujac
otoczenia. W pewnym momencie
ustyszymy odgtos spadajacej kropli

T ;

wody. Czyz odglos ten nie bedzie
»wyrazniejszy” niz w warunkach,
kiedy nie wyczulamy tak zmystow?
Podobna sytuacja jest w mieéniu
ze  spastycznym,  wzmozonym
napieciem. Jezeli chcemy uzyskaé
optymalng ruchomos$¢ w konczynie
dotknietej tym patologicznym na-
pieciem, musimy wzia¢ pod uwa-
ge wszystkie aspekty pracy nad taka
struktura - te ortopedyczne oraz neu-
rologiczne.

Na temat samej spastyki mogliby-
$my napisa¢ oddzielng ksigzke, dla-
tego chcialbym jedynie podkresla¢
najwazniejsze aspekty w pracy z cho-
rym. Fizjologicznie (prawidlowo)
miesien jest w stanie wykona¢ naste-
pujace rodzaje pracy:

- Izomteria - miesient nie zmienia
swojej dtugosci, ale zmienia napiecie;
- Izotonia - miesien moze zmieniac
swoja dlugos¢, ale nie zmienia si¢ je-
go napiecie. Ten rodzaj pracy moze
mie¢ dwie postacie:

- koncentryczna - sytuacja kiedy
przyczepy danego miesnia zblizaja
sie do siebie.

- ekscentryczna - sytuacja, kiedy to
miesien kontroluje oddalanie swoich
przyczepow.

Znajomo$¢ powyzszych zasad bio-
mechaniki mie$ni jest niezbedna do
prowadzenia terapii pacjentéw do-
tknietych spastycznym napieciem.
Patologia napiecia mie$niowego do-
prowadza m.in. do sytuacji, kie-
dy to miesien nie jest w stanie wy-
kona¢ pracy ekscentrycznej - dziala
na zasadzie jedynie skurczu koncen-
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trycznego w sposob niekontrolowany
(w przypadku spastyki).

Czy miesien spastyczny jest slaby,
czy mocny? Pytanie, ktore widnieje
po lewej stronie stalo sie swego cza-
su zmorg wszystkich studentéw fi-
zjoterapii oraz niekiedy terapeutdw,
ktérzy prowadzili rehabilitacje. Od-
powiedz na nie pozornie daje réwniez
odpowiedZ na kolejne pytanie - czy
wzmacnia¢ czy ostabia¢ miesien spa-
styczny. By na to odpowiedzie¢ trze-
ba zdefiniowaé, czym jest sila mie-
$niowa. Wedlug wielu autoréw jest to
przede wszystkim cecha ukladu ru-
chu, ktéra warunkuje zdolnos¢ wy-
konania ruchu i pokonania sity gra-
witacji. S rézne metody pomiaru sity
miesniowej, z czego najpopularniej-
szg skale jest tzw. skala Lovetta:

OPIS

posklejane i méwigc ob-
razowo ,sparciale”. Wy-
daje sig, ze jedyna stusz-
ng formg terapii jest tutaj
wzmacnianie  takowe-
go migénia. Jednak jak
pokazuje kliniczna pra-
ca z chorymi - jedynie
wzmacnianie  mieénia,
w ktorym s3 zmiany
strukturalne przyniesie
na poczatku dobry efekt,
jednak szybko skupia-
jac sie na odtwarzaniu
sity mozemy popas¢ w stagnacje i za-
przestaé dostrzegac pozytywow terapii.
Zrosty, ktére miesien posiada podlega-
ja pracy manualnej przy pomocy tak
zwanych technik terapii tkanek miek-
kich. Nie mozna wykorzystywa¢ tech-

skurcz §ladowy

- faza stabilnosci

- faza mobilnosci na stabilnosci

- faza koordynacji

- faza zrecznosci

Jezeli przyjrzymy si¢ dziecku, ktdre
przychodzi na $wiat jego uktad ruchu

mozliwy ruch przeciwko sile grawitacji

prawidtowa sita migsniowa

Nie bedziemy rozwija¢ si¢ na temat
kazdej z ww. uwarunkowan, jed-
nak niech scaleniem tego wszystkie-
go bedzie nastepujace stwierdzenie -
wszystkie one zalezg od ruchu i ruch
warunkujg.

Czy miegsien spastyczny jest w sta-
nie unie$¢ konczyne lub wprawic ja
w ruch funkcjonalny? Z calg stanow-
czoscig, nalezy stwierdzi¢, ze nieste-
ty nie. I nie chodzi tutaj o jednorazo-
wy, $ladowy ruch, tylko o powtarzalny
ruch, ktéry daje szanse konczynie na
wykonanie konkretnej funkcji. Wra-
zenie, ze napiecie jest tak duze i silne,
iz uniemozliwia wykonanie ruchu, jest
tutaj zludne. Miesien ten morfologicz-
nie jest bardzo zniszczony, jego widkna

nik sztywnego rozciggania, gdyz wow-
czas pobudzony zostanie patologiczny,
wzmozony odruch na rozcigganie. Fi-
zjoterapia zna odmiany wydluzania
(elongacji) mieéni (PIR, MET, trening
ekscentryczny etc).

Pomoca w terapii staje si¢ znajomos¢
tzw. neurofizjologii. Zdolnosci moto-
ryczne muszg rozwijac sie w okreslo-
nej kolejnosci zaréwno u dziecka, jak
i u dorostego ktory je utracil. Proba
oszukania, w tym przypadku natury,
moze skonczy¢ si¢ niepowodzeniem.
Literatura podaje, ze zdolno$ci moto-
ryczne rozwijaja sie zgodnie z okre-
$§long kolejnoscig kolejno nastepuja-
cych po sobie faz:

- faza mobilnosci

jest ,,swobodny” i cialo luzne. Dopie-
ro z czasem uzyskuje odpowiednie
napiecie, i wowczas zaczyna uczy¢ sie
ruchu, koordynacji i zr¢cznosci. Po-
dobnie jest w rehabilitacji pacjentéw
ze schorzeniami neurologicznymi.
Przyklady terapii pacjentéw z pato-
logia napiecia mie$niowego juz w na-
stepnym artykule SM Expressu.
W imieniu Pruszkowskiego Kola
PTSR skladamy serdeczne podzie-
kowania Pani Wandzie Kurek - dy-
rektor ZSTiO za udostepnienie sali
w celu przeprowadzenia warsztatow
fizjoterapeutycznych.
I Piotr Kostrzebski
fizjoterapeuta, terapeuta manualny,
kierownik rehabilitacji PTSR OW
Koto Pruszkow

SMExpress



Leszno |

ardzo cieplairodzinna atmosfe-
B ra panowata na corocznym spo-

tkaniu  oplatkowo-wigilijnym,
ktére zorganizowaliSmy 14 grudnia
2013 roku. Licznie przybyli czlonkowie
Leszczynskiego Oddziatu PTSR, a tak-
ze ich rodziny oraz zaproszeni goscie
mogli cieszy¢ sie $wigteczna atmosfera.
W imieniu Rady Oddziatu kol. Halina
Mielcarek - skarbnik, powitata wszyst-
kich obecnych, dziekujac jednoczesnie
za wlozong prace i zaangazowanie na
rzecz Stowarzyszenia. Zlozyla naszym
gosciom, kolezankom i kolegom zycze-
nia zdrowych i radosnych Swigt Bozego
Narodzenia, pelnych ciepta i mitosci.
Zyczyla réwniez:
- aby$my czasami mogli sobie pozwoli¢
nato, o czym od dawna marzymy, a nie
tylko na to... na co musi starczy¢,
- spokojnego snu i radosnego przebu-
dzenia,
- tych dobrych wspomnien, aby$my
dzieki nim... mogli przetrwaé zle
chwile,
- tej pieknej chwili... gdy czyjas twarz
rozjasnia si¢ na nasz widok,
Wéréd zaproszonych gosci byli m.in.

przedstawiciele MOPR-u, PCPR-u,
Centrum Rehabilitacji AKWAWIT,
Ordynator Oddzialu Neurologicznego
Szpitala w Lesznie oraz nasz opiekun
duchowy - proboszcz Parafii Sw. An-
toniego w Lesznie. Jest to grono znako-
mitych osob, ktdrzy sa zyczliwi, chetnie
wspieraja i pomagaja naszemu Stowa-
rzyszeniu.

Takie szczegdlne spotkanie jakim jest
wigilia sprzyja integracji grupowej, ma
ogromny wplyw na poprawe stanu du-
chowego i psychicznego chorych na
SM.

W oddzialach QJ

Na stofach znalazly si¢ potrawy wigilij-
ne, a wspolne ich spozywanie, famanie
si¢ oplatkiem oraz $piewanie koled da-
je szansg¢ na podtrzymywanie tradycji
$wigtecznych.

Nie zapomnielismy o tych czlonkach
Stowarzyszenia, ktorzy majg problem
z poruszaniem sie (osoby lezace). Do-
tarliémy do ich domoéw z oplatkiem, zy-
czeniami i paczka $wigteczng.

Niestety ten wyjatkowy wieczor szybko
dobiegt konica, ale zyjemy nadzieja, ze
za rok spotkamy sie ponownie.
IR G. Jarecka




ak co roku, przy okazji Cha-
ertatywnego Koncertu na

rzecz Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, Sala
Koncertowa Uniwersytetu Muzycz-
nego Fryderyka Chopina w War-
szawie byla wypekliona po brzegi.
W sobote, 11 stycznia odby! si¢ juz
XXI Koncert Charytatywny. Ho-
norowy patronat nad koncertem objg-
fa malzonka Prezydenta RP Pani An-
na Komorowska. Na rzecz chorych
znéw wspaniale zagrali mlodzi wy-
konawcy z Zespolu Panstwowych
Szkét Muzycznych nr 4 im. Karola
Szymanowskiego.
Podczas gali moglisSmy ustyszeé
utwory Haydna, Rachmaninowa,
Glazunowa, Mozarta 1 Wieniaw-

skiego. Mtodzie-

zowa  orkiestra

symfoniczna pod
kierownictwem

Jana Staniendy

spisata si¢ wspa-

niale.  Wystapili

takze utalentowa-

ni solisci: skrzy-

paczka Agata

Krystek oraz pia-

nisci Tomasz Rit-

ter i Filip Zaborowski. Koncert po-
prowadzit Pawel Bukrewicz.

Wérod stuchaczy koncertu byli przed-
stawiciele Rady Gtéwnej Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia Rozsianego —
prof. Jan Madey i Helena Kladko.
Podczas przerwy mozna byto tak-

ze kupi¢ drobne artykuty wykona-
ne przez uczniow szkoty — obrazki,
zaktadki do ksiazek, breloczki. Ze-
brane pieniadze zostang przekaza-
ne na poradni¢ psychologiczng dla
chorych na SM.
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Bardzo uroczyscie przebiegta gala wre-
czenia nagréd w konkursie ,, Zwyczaj-
nie Aktywni 2013”. Odbyta si¢ w Hote-
lu ,Novotel” w Warszawie, 9 grudnia
2013 roku, a uczestniczyli w niej przed-
stawiciele organizacji pacjentéw za-
proszonych do konkursu oraz przed-
stawiciele sektora ochrony zdrowia,
organizacji pozarzagdowych, admini-
stracji publicznej i biznesu. Nagrody
wreczali: Wiestawa Kowalska, Na-
czelnik wydziatu w Biurze Pelnomoc-
nika Rzadu d/s Oséb Niepelnospraw-
nych (Ministerstwo Pracy i Polityki
Spolecznej), dr Jarostaw Oleszczuk,
dyrektor generalny AbbVie w Polsce
oraz cztonkowie Kapituly Konkursu.

Konkurs ,,Zwyczajnie Aktywni” po-
wstal w trosce o poprawe codzienne-
go zycia pacjentow chorych na Auto-
immunologiczne Choroby Zapalne
i w pierwszej edycji byt skierowany do
przedstawicieli organizacji pacjentéw
chorych na: tuszczyce, reumatoidal-
ne zapalenie stawdéw, nieswoiste za-
palenie jelit, chorobe Le$niowskiego-
-Crohna. Gléwnym celem konkursu
jest wsparcie organizacji, a przez ich
dziatania wsparcie 0sob chorych, kto-
re przez to maja szanse¢ na utrzyma-
nie dotychczasowej aktywnosci za-
wodowej a nawet na jej rozwdj. Jest to
istotny element normalizacji zycia dla

wigkszoéci przewlekle chorych beds-
cych w wieku produkcyjnym, ktérzy
ze wzgledu na stan zdrowia nie mo-
ga w pelni realizowa¢ swoich planéw
i marzen zawodowych. Dzigki odpo-
wiedniemu wsparciu stajg przed taka
szansg. Zadanie konkursowe polegato
na stworzeniu kompleksowego planu
zadan, ktorych celem bedzie zwiek-
szenie prawdopodobienstwa utrzy-
mania przez chorych dotychczasowej
aktywnosci zawodowej lub powrét do
niej oraz plan jej rozwoju.
Autoimmunologiczne Choroby Za-
palne sg jednymi z najpowazniejszych
choréb XXI  wieku, stanowig
zagrozenie cywilizacyjne dla
zdrowia ludzi na calym $wiecie. Ich
leczenie oraz poprawa jakoéci zycia
chorych powinny by¢ podstawowq
powinnoscig podmiotoéw zajmujgcych
sie  ochrong zdrowia. Choroby
autoimmunologiczne czesto dotykaja
ludzi mlodych pelnych energii
i pomystéow. Dzieki odpowiedniemu
wsparciu jest mozliwa realizacja na
plaszczyznie zawodowej oraz poprawa
jakosci zycia.

Zwyciezcy  konkursu  otrzymali
wsparcie finansowe w postaci grantow
w wysokosci 30 000 zt. na realizacje
przedstawionego projektu.
Laureatami nagrod ,,Zwyczajnie Ak-

tywni 2013” s3: Polskie Towarzystwo
Wspierania Osob z Nieswoistymi Za-
paleniami Jelit ,J-elita”, za projekt:
»Aktywne Zycie wbrew aktywnej cho-
robie”, Fundacja ,,Tak, mam tuszczyce,
za projekt: ,,Biuro zmiany pracy” oraz
Wielkopolskie Stowarzyszenie Coli-
tis Ulceros i Choroby Le$niowskiego-
-Crohna za projekt: ,Droga do pracy”.
W skfad Komitetu Organizacyjnego
Konkursu wchodzily organizacje: In-
stytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdro-
wotnej, Fundacja Urszuli Jaworskiej,
Polskie Amazonki Ruch Spoteczny
oraz Firma AbbVie Polska - ktérych
wspolnym celem jest poprawa jakosci
zycia pacjentéw w Polsce oraz wspar-
cie dzialan na rzecz realizacji ich zy-
wotnych potrzeb. Tak powstal pomyst
na ten konkurs grantowy. Komitet
Organizacyjny Konkursu ma ambicje
stworzenia standardéow foundrisingu
organizacji pacjentéw, aby fundusze
przeznaczone na ich dzialalno$¢ od-
powiadaly realnym potrzebom cho-
rych i byly pozytkowane w sposéb
transparentny.
Konkurs objety byt patronatem hono-
rowym Ministerstwa Pracy i Polityki
Socjalnej.
T Edward Moérawski
Fot: Joanna Heyda,
zwyczajnieaktywni.pl
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roche trwalo zanim padtia
I diagnoza: SM. Jak dzisiaj
o tym mysle, to przeszedtem
wszystkie mozliwe etapy. Chorzy
wiedzg o czym moéwie. Byl strach,
niedowierzanie, zaprzeczenie. Na
poczatku zadawalem sobie pytanie:
Dlaczego ja? Czeka to kazdego czlo-
wieka nieuleczalnie chorego. Eta-
pow jest pie¢ czy sze$¢ i sg naukowo
wytlumaczone. Taka droga, ktora
kazdy chory przechodzi i jak mysle
o chorobie to nie mam na myséli ka-
taru. Po diagnozie zalozytem firme
i bylem w stalym zwigzku. Stara-
tem sie zy¢ normalnie. Ignorowaltem
pewne objawy. Dtugo si¢ nie udalo.
Choroba przypomniata o sobie. Sto-
sowalem roézne sposoby: diety, soki,
oleje. Nic to nie dato, tylko ucierpiat
na tym moj zwiazek. Moja dwczesna
partnerka tolerowata moje pomysty.
Ja tlumaczylem, ze sprobuje jeszcze
tylko tego. Sytuacja si¢ przeciggata
i pojawialy sie kolejne idee.

Walil sie swiat

O pewnych rzeczach nie méwitem.
Jakby to co$ miato zmieni¢. To, ze
przemilczymy pewne tematy, nie
znaczy ze ich nie ma. Takie udawa-
nie. Kulminacja nastgpita dwa lata
temu. Zakonczytem zwiazek i w fir-
mie zle sie dziato. Wtedy nie moglem
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stwierdzi¢ dlaczego to co wymysli-
tem - nie dziala. Byly momenty, ze
bylo fatalnie. Myslalem, ze bedzie
po mnie. Wyszedlem z tego i dzisiaj
wiem, ze w dluzszej perspektywie
takie momenty nie majg znaczenia,
cho¢ ”dno” rzutuje na dalsze zycie.
Bardziej liczy sie jakie wnioski wy-
ciggnalem z calej tej sytuacji, co sie
zmienilo i czego si¢ nauczytem, ja-
kim czlowiekiem jestem dzisiaj. Jakie
zmiany we mnie wywolata choroba.
Moje zycie jest dalekie od ideatu, ale
wykorzystuje czas do zmian.

Dzisiaj ucze si¢ Zy¢ z ograniczenia-
mi. Przeczytalem historie innych
chorych. Caly czas skupienie jest na
walce z chorobg, na rehabilitacji, na
ewentualnych lekach. Momentami
jest fatalnie i co? Choroba wywo-
tuje zmiany. W moim zyciu na lep-
sze. Bardzo duzo spraw si¢ zmie-
nilo, wyjasnilo. Nauki beda przeze
mnie wykorzystywane przez cale zy-
cie. Choroba to jest moja prywatna
~przepa$¢”. Tylko w takiej sytuacji
ludzie sie bardzo szybko zmieniaja.
Generalnie jesteSmy gatunkiem le-
niwym i nie lubimy zmian.

Pryzmat SM

Choroba wymusza pewne rzeczy.
Nie ma opcji: moze kiedy$. Liczy sie
tu i teraz, wrecz natychmiast. Jak

dzisiaj patrze na siebie to podoba mi
sie wywolane przez chorobe spre-
cyzowanie. Wiem czego chce, a co
absolutnie nie wchodzi w rachube.
Doktadnie sprecyzowane oczeki-
wania sg dobre, nie ide przez zycie
rozgladajac si¢ co ewentualnie zro-
bi¢. Mam inne priorytety. Inaczej
oceniam pewne sytuacje. Pieniadze
nie s3 dla mnie najwazniejsze, cho¢
chyba nigdy nie byly. Bardziej ce-
nie chwile spedzone z rodzing. Je-
stem uwazny. Widze wigcej, moze to
wynika z tego, ze jestem wolniejszy
cho¢ zawsze bytem spostrzegawczy.

Jestem bardziej pogodzony z zy-
ciem i juz nie walcze, bo mi si¢ nie
podoba aktualny stan. Nie zalezy
mi na aprobacie innych. Wiem co
mam zrobi¢ i jaki jestem, ide swo-
ja droga. Zdaje sobie sprawe, ze mi
to moze zajac¢ dluzej, ale nie szko-
dzi i tak to zrobie. Moze robie za
malo i nalezaloby wiecej? Zasta-
nawiam sie tylko jaka miarka to
okres$la? Dla chorych jest inna? Dla
mnie nie ma znaczenia co kto s3-
dzi. Choroba pokazata pewne sy-
tuacje i dzisiaj wiem kogo moge
nazywac swoim przyjacielem, a kto
na to miano nie zastuguje. Duzo
sytuacji zrozumiatem i nie moge
powiedzie¢, ze zmiany wywolane
przez chorobe sa zte. Choroba spo-
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wodowala, ze dokladnie znam sie-
bie i to bedzie mialo wplyw na ja-
ko$¢ mojego zycia.

Pogodzenie

SM nie jest najgorsza przypadloscia.
Jeszcze mamy szanse, mogli$émy za-
chorowa¢ na jakie$ inne paskudz-
two. Z SM da si¢ zy¢. Mam marze-
nia, cele, mdj plan. Chorobe traktuje
jako pewnego rodzaju ,,spowolnie-
nie filmu” w moim Zyciu. Sytuacja
ta pozwolita mi si¢ przyjrze¢ i zwe-
ryfikowa¢ priorytety lub okresli¢ je
na nowo. Zmiany sg pewne i dobre,
a ja dostalem czas, zeby zauwazyc
koniecznos¢ ich zaistnienia. Dzisiaj
mozemy dyskutowa¢ czy choroba
byta najlepszym rozwigzaniem. Mo-
ze wystarczytoby co$ innego, zebym
sie obudzit i zmienil pewne rzeczy.
Nie wiem. Nie rozwazam tego w ta-
kich kategoriach. Wiem, ze cel zo-
stal osiagniety.

Kazdy z nas zna twierdzenie, Ze naj-
bardziej prawdopodobne jest naj-
prostsze rozwigzanie. Moze tak jest
z chorobg. Inni ludzie, ktérzy mnie
ZNaj3 moze uwazajg, Z€ W moim zy-
ciu nastapity niewielkie zmiany. Ja

uwazam, ze duze. Generalnie jest
trudno dyskutowaé ze zdrowymi
ludzmi. Ich zdaniem robimy niewie-
le. Naszym zdaniem bardzo duzo.
Oni widzg pewne rzeczy inaczej, bo
sg zdrowi. Nie rozumieja nas i bar-
dzo dobrze. Wyttumaczenie zdro-
wemu czlowiekowi punktu widzenia
chorego nie ma sensu. Energie lepiej
wykorzysta¢ na inne sprawy. ,,Szko-
da pradu” - kolokwialnie rzecz uj-
mujac. Fakt, ze zdrowi maja z nami
trudniej. Oni, tak jak my, tez musza
sie pogodzi¢é, ze juz nie jest tak jak
kiedy$. Rzeczywistos¢ ulegla zmia-
nie. Fakty i trudnosci sg inne. Dzi-
siaj pojawiaja si¢ pewne sytuacje,
ktore utwierdzaja mnie w przekona-
niu, ze dobrze si¢ utozyto moje zycie,
a cel podobno uswieca $rodki. Teraz
zdrowotnie jest lepiej, cho¢ nie jest
to stan do jakiego zmierzam.

Sa tez dni, ze jest zle. Wzmagajg sie
wszystkie zaburzenia. Taki restart.
Doceniam fakt, Ze moge sie nie mar-
twi¢ pewnymi rzeczami i dochodzi¢
do siebie. Trwa to dtuzej niz zakla-
datem, ale z czasem osiagne to, cze-
go chcee.

LHEEEEEEEEET Tomasz Krone
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E W oddziatach

Konskie |

o raz pierwszy czonkowie
POddziaIu PTSR w Kon-
skich mogli spotka¢ sie na
Spotkaniu Optatkowym Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Po raz pierwszy dla-
tego, ze nasz oddzial powstat do-
piero niedawno. Spotkanie odbyto
sie ono 14 grudnia 2013 r., w sali
konferencyjnej szpitala $w. Luka-
sza w Konskich, w ktérym uczest-
niczyli nasi czlonkowie, sympaty-
Cy oraz zaproszeni goscie.
Wsréd  zaproszonych  gosci
obecni byli: Krzysztof Stachera
- Naczelnik Wydziatu Polityki
Spotecznej, Os$wiaty i Zdrowia
Starostwa Powiatowego w Kon-
skich, oraz Agnieszka Galant
przedstawiciel Powiatowe-
go Centrum Pomocy Rodzinie
w Konskich. Podczas wystapie-
nia Krzysztof Stachera odczytat
wszystkim zebranym zyczenia
$wiateczne przestane przez sta-
roste powiatu koneckiego, Bog-
dana Sobonia, jednocze$nie
wyrazil wole i cheé wspélpra-
cy. Agnieszka Galant omodwi-
ta dziatania na rzecz oséb nie-
pelnosprawnych realizowanych
przez PCPR w Konskich.
Nastepnie glos zabral dr Wal-
demar Brola Ordynator Od-
dziatu Neurologii Szpitala $w.
Lukasza w Konskich jednocze-
$nie Patron Oddzialu PTSR,
ktéry dziekujac za tak liczne
przybycie na spotkanie zyczyt
wszystkim zebranym wytrwa-
tosci i realizacji zamierzonych
celow.
Po czesci oficjalnej uczestni-
cy spotkania wspdlnie podzie-
lili sie optatkiem, zyczac sobie
wzajemnie przede wszystkim
zdrowia i optymizmu. Spotka-
nie przebieglo w milej, $wig-
tecznej atmosferze, integrujg-
cej wszystkich obecnych.
T Paulina Ligeza
Przewodniczgca Rady
Oddziatu
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» Jedli nie radzisz sobie z diagnozg Iub z codziennym zyciem z choroba...
» Jesli kazdy kelejny ranek staje sie coraz trudniejszy, czujesz lek przed jutrem
» Jesli potrzebujesz porady lub zwyczajnej rozmowy o tym, co bolesne...

* Mozesz skorzystac z terapii i bezposredniego kontakiu z psychologiem.
» Mozemy do Ciebie dzwoni¢ o ustalonych porach,
» Mozemy prowadzic terapie przez telefon, na nasz koszt,

Zadzwon! Z SM nie musisz by¢ SaM!
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witaruna D

a Stwardmenie rozsiane.

Od wielu lat wiadomo, ze osoby mieszkajace na duzych
szerokosciach geograficznych i majace ograniczony dostep do
Swiatta stonecznego, nie wytwarzaja wystarczajacej ilosci wita-
miny D i czeSciej chorujg na SR. W okolicach réwnika, gdzie

jest duza ekspozycja na $wiatto stoneczne, choroba prawie

nie wystepuje. Do wyjasnienia tego zjawiska zaproponowano
hipoteze, ze wysoki poziom witaminy D moze mie¢ ochronny
wplyw na zachorowalno$¢ na stwardnienie rozsiane. Nadal jest
wiele pytan, na ktére brak jeszcze konkretnych odpowiedzi: w jak
sposdb witamina D wywiera ochronny efekt, jaki wptyw na czynni-
ki genetyczne ma dziatanie witaminy, czy suplementacja witaming
D moze wplyna¢ na naturalny przebieg stwardnienia rozsianego?

itamina D znana jest
gltéwnie jako ' regulator
poziomu wapnia i fosfo-

ru, a jej niedobdr wiaze sie z krzywi-
ca u dzieci, osteomalacjg i osteoporo-
z3 u dorostych. Wplywa réwniez na
rozwoj i prawidlowe funkcjonowanie
uktadu nerwowego oraz wykazuje
ochronny wptyw na system sercowo-
-naczyniowy, uklad rozrodczy, mie-
$nie, dziata przeciwinfekcyjnie i neu-
roprotekcyjnie. Ostatnie doniesienia
podkreslaja role witaminy D w re-
gulacji aktywnosci proceséw immu-
nologicznych, czego globalnym efek-
tem jest hamowanie reakgji zapalne;j.
I wlasnie to dziatanie ma niezmiernie
istotny wplyw na patogeneze i prze-
bieg stwardnienia rozsianego.

Witaming D nazywamy grupe zwigz-
kéw steroidowych rozpuszczalnych
w tluszczach, z ktérych najbardziej
znane s dwie formy: witamina D2

(ergokalcyferol) i D3 (cholekalcyfe-
rol). Witamina D2 wystepuje w pro-
duktach roélinnych i grzybach nato-
miast witamina D3 wytwarzana jest
w organizmach zwierzecych. Synte-
za skorna, zachodzaca pod wpltywem
promieni ultrafioletowych B (UVB),
zapewnia ok. 80-90% dobowego za-
potrzebowania na witamine D. Nie-
wielka jej ilo$¢ jest dostarczana z po-
karmem.

Prowitamina D w skérze pod wply-
wem promieniowania UVB przecho-
dzi liczne przemiany, a koncowym
produktem jest kalcytriol — najbar-
dziej aktywna biologicznie postaé wi-
taminy D. Jednak rutynowo ozna-
cza si¢ w surowicy stezenie 25(0OH)
D - gléwnego metabolitu witaminy
D, ktory doskonale odzwierciedla jej
ilo§¢ w organizmie, pochodzaca za-
réwno z diety jak i syntezy skdrne;j.
Niedoborem witaminy D okresla

sie stan, w ktérym stezenie 25(0OH)
D jest mniejsze niz 30 ng/ml (poni-
zej75 nmol/l). Szacuje si¢, ze global-
nie niedobér witaminy D wystepuje
u miliarda oséb. Wlasciwe jej steze-
nie w surowicy powinno wynosi¢ po-
miedzy 30-80 ng/ml (tj. 75-200 nmo-
1/1). Zapotrzebowanie dzienne wynosi
okolo 5 ug; w diecie powinna znalez¢
sie 1/5 tej dawki, reszta natomiast jest
syntetyzowana w organizmie pod
wplywem promieni stonecznych. Bo-
gatym Zrodfem witaminy D jest tran,
watroba, grzyby, sery oraz zéltka jaj.
W niektérych krajach margaryna oraz
platki $niadaniowe sa wzbogacane wi-
taming D.

Witamina D a ryzyko wystapie-
nia stwardnienia rozsianego

W wigkszoéci  przeprowadzonych
dotychczas badan poszukiwano za-
leznosci miedzy stezeniem 25(OH)
D, a wystepowaniem i przebiegiem
stwardnienia rozsianego. Zauwazono,
ze populacje zyjace na péinoc lub po-
tudnie od 40. réwnoleznika, zaréwno
na polkuli pétnocnej jak i potudnio-
wej s3 narazone na niedobdr witami-
ny D. W tych rejonach (wiekszo$¢ ob-
szaru Europy, Kanada, péinocne stany
USA i Rosja, a na pétkuli potudniowej
Patagonia, Nowa Zelandia i Tasma-
nia), zamieszkalych przez 15% ludno-
$ci $wiata, rozpowszechnienie SR jest
najwieksze. Pozostale 85% ludnosci
$wiata zyje pomiedzy dwoma 40. réw-
noleznikami, na terenach o duzym
nastonecznieniu i tam tez stwierdza
sie najnizsza zachorowalno$¢ na SR.
Juz na poczatku lat 60-tych ubiegte-
go wieku dostrzezono te zaleznosci,
a hipoteze taczaca niedobdr witami-
ny D ze stwardnieniem rozsianym po
raz pierwszy sformutowal w 1974 roku
Paul Goldberg. Zauwazyl on zwigzek
czynnikow $rodowiskowych (nasto-




necznienie) oraz nawykow zywienio-
wych (podaz witaminy D) z wystepo-
waniem stwardnienia rozsianego.
Wyniki kolejnych badan pokazaly, ze
zbyt mala ekspozycja na $wiatlo sto-
neczne, niedostateczna podaz wita-
miny D w diecie oraz niskie stezenie
25(0OH)D moze powodowaé zwiekszo-
ne ryzyko zachorowania na te chorobe.
Jedno z pierwszych obszernych badan
zaleznosci stezenia witaminy D w su-
rowicy z ryzykiem zachorowania na
SR przeprowadzono w Stanach Zjed-
noczonych. Oceniano duzg populacje
0s6b, pracujacych dla wojska w latach
1992 - 2004 (ponad 7 mln 0sdb) ozna-
czajac poziomy witaminy D w préb-
kach surowicy przechowywanych
w laboratoriach US ARMY i US NA-
VY. Poziomy witaminy D powigza-
no nastepnie z faktem zachorowania
na SR. W badaniu uwzgledniono tak-
ze szeroko$¢ geograficzng rejonu za-
mieszkiwanego przez badanych przed
wstgpieniem do stuzby wojskowej. Re-
zultaty pokazaly silne zwigzki mie-
dzy wysokim poziomem krazacej we
krwi witaminy D i zmniejszonym ry-
zykiem zachorowania.

Wyniki innego badania wskazuja
réwniez na ochronne dzialanie wi-
taminy D przyjmowanej z pozywie-
niem, a ryzykiem wystgpienia SR.
Na podstawie danych pochodzacych

z bazy Nurses’ Health Study i Nurses’

Health Study II (okolo 190 tys. kobiet
obserwowanych w latach 1980 -2001)
stwierdzono, ze ryzyko zachorowa-

nia na SR u kobiet przyjmujacych co
najmniej 400 IU witaminy D dziennie
jest 0 41% nizsze w stosunku do kobiet
nie stosujacych suplementacji.
Badano réwniez wplyw ekspozy-
¢ji stonecznej na ryzyko wystapienia
stwardnienia rozsianego. Wiekszos¢
badan wykazata, ze praca na §wiezym
powietrzu, w pelnym stoficu niesie
mniejsze ryzyko wzgledne zachoro-
wania na SR. Zaobserwowano takze
zmniejszanie si¢ ryzyka u oséb migru-
jacych z krajéw polozonych na wyz-
szych szeroko$ciach geograficznych
w rejony o wiekszym nasfonecznieniu.
Chociaz $wiatlo stoneczne dla wiekszo-
$ci ludzi jest gtéwnym zrédlem witami-
ny D, to pochodzenie tej witaminy z die-
ty lub suplementéw moze by¢ znaczace
- szczegolnie w zimie i na duzych sze-
rokosciach geograficznych. Jedno z ba-
dan wykazalo bardzo rzadkie wyste-
powanie SR w nadbrzeznych wioskach
norweskich, zwigzane ze spozywaniem
duzej ilosci ryb - bogatym zrédle wita-
miny D, ktore jest rekompensata za ni-
ski poziom $wiatla stonecznego pod-
czas dtugo trwajacych zim.

Takze miesigc narodzin moze by¢
czynnikiem wplywajacym na ryzy-
ko wystapienia SR. Wiele analiz wy-
kazalo, ze najwiecej chorych rodzi
sie w maju i czerwcu, a najmniej
wlistopadzieigrudniu. Obser-
wacje te sugeruja, ze ekspozycja na
stonice w okresie prenatalnym lub
w pierwszych miesigcach Zycia moze
by¢ wazna w etiologii SR, a zjawisko

tlumaczy sie niskimi poziomami wi-
taminy D u matki w pdznej ciazy, wy-
nikajagcymi z mniejszego nastonecz-
nienia w zimie i wczesnej wio$nie.
Zauwazono réwniez istotne powigza-
nia czynnikéw genetycznych ze steze-
niem witaminy D. Pewien gen zgod-
nosci tkankowej HLA-DRBI1*1501,
obecny u 14-30% o0sob populagji jest
przyczyna wysokiego ryzyka zacho-
rowania na SR. Gen jest regulowa-
ny przez witamine D, a jego dzialanie
ujawnia sie tylko wtedy, gdy istnieje
jej niedobdr. Jest to najsilniejszy ge-
netyczny czynnik ryzyka SR u oséb
z pétnocnej Europy, u ktérych stwier-
dza si¢ ponad trzykrotnie wieksze ry-
zyko rozwoju SR.

Wplyw witaminy D na prze-
bieg stwardnienia rozsianego
Pacjenci ze stwardnieniem rozsianym
wykazuja relatywnie niskie stezenia
25(OH)D w surowicy, a wraz z prze-
biegiem choroby poziom ten ma ten-
dencje do obnizania sie. Zauwazono
jednoczesnie, ze spadek stezenia wi-
taminy D moze zwigkszaé prawdo-
podobienistwo pojawienia sie¢ nowych
rzutéw i $wiezych ognisk demielini-
zacyjnych w badaniu MRI oraz wig-
za¢ sie ze zwigkszeniem stopnia nie-
petnosprawnosci.

Aktualnie prowadzonych jest wie-
le badan, ktére majg wyjasni¢ w ja-
ki sposéb poziom witaminy D moze
modyfikowa¢ przebieg stwardnienia
rozsianego. Niektére z tych badan
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pokazuja, ze suplementacja witami-
ny u pacjentdw z rzutowo-remisyj-
ng postacia SR wiaze sie ze spadkiem
liczby rzutéw nawet o 50%. W innych
badaniach wykazano znaczny spadek
$redniej liczby zmian wzmacniajg-
cych sie po kontrascie w obrazach re-
zonansu magnetycznego oraz polep-
szenie sprawno$ci ogolnej chorych,
poprawe sity mie$niowej i szybkosci
chodu.

W kolejnym badaniu zauwazono,
ze stezenie witaminy D powyzej 50
nmol/l wigze ze znacznym spadkiem
liczby rzutéw, a poziom witaminy D
koreluje z cigzko$cig i stopniem nie-
sprawnosci chorych. Autorzy suge-
rujg ponadto, Ze utrzymanie pozio-
moéw witaminy D w surowicy migdzy
60 a 110 nmol/l powoduje najwiekszy
spadek liczby rzutéw. Przekracza-
nie powyzszych stezen nie przynosi
wigkszych korzysci.

W jedynym polskim badaniu stwier-
dzono znaczgco nizsze poziomy
25(OH)D u chorych z SR w poréw-
naniu do grupy kontrolnej, jak réw-
niez w bardziej zaawansowanych
stadiach choroby w poréwnaniu do
okresu wczesnego. Roznice te byly
wyrazniejsze u kobiet, natomiast nie
znaleziono wplywu niskiego stezenia
25(0OH)D na gospodarke wapniowo-
-fosforanowg.

Wielu autoréw podkresla réwniez, ze
niski poziom witaminy D jest waz-
nym czynnikiem ryzyka konwersji
CIS (clinical isolated syndrome) w pet-
noobjawowe stwardnienie rozsiane.

Podsumowanie i zalecenia

Mimo zachegcajacych wynikéw, nalezy
pamietaé, ze suplementacja witaming
D jest skuteczna tylko u 0s6b majacych
jej niedobory.

Spoéréd  licznych  czynnikéw  $rodo-
wiskowych, niski poziom witaminy D
w surowicy oraz infekcja wirusem Epste-
ina-Barr (EBV) i palenie tytoniu, zosta-
ly uznane za niezalezne czynniki wpty-
wajace na wzrost ryzyka zachorowania
na stwardnienie rozsiane. Witamina D
ze wzgledu na réznorodno$¢ dziatan jest
szczegblnie wazna dla ukladu odporno-
$ciowego. Dlatego jej niedobdr w wie-
ku milodzienczym i wezesnej dojrzato-
$ci odgrywa gléwna role w zwiekszeniu
ryzyka wielu choréb autoimmunolo-
gicznych, w tym SR. Wyniki licznych
badan wskazuja na jej potencjalnie ko-
rzystne dzialanie profilaktyczne zwlasz-
cza w krajach o malym nastonecznieniu.
Przyczynami niedoboru witaminy D
w zdrowej populacji jest ograniczenie
syntezy skornej oraz niedostateczne spo-
zywanie w diecie. Zmiany trybu Zycia,
zanieczyszczenia atmosferyczne, a takze
stosowanie filtréw stonecznych sprawity,
ze wspOlczesny mieszkaniec Europy czy
Ameryki Pélnocnej otrzymuje zaledwie
niewielka cze$¢ dawki promieniowania
UVB, koniecznego do syntezy skornej
witaminy. Dwudziestominutowa ekspo-
zycja na $wiatlo stoneczne w miesigcach
letnich zapewnia produkcje 10000 IU/d
witaminy D, podczas gdy dieta moze do-
starczy¢ najwyzej 40 — 400 IU/d. Dlatego
tez niedobdr witaminy 25(OH)D wyste-
puje powszechnie u zdrowej populacji

leznie od rasy, plci i wieku.

za sie, ze dzienne zapotrze-
y dorostej wynosi 800-1000
jej ekspozycja na storice jest
zajaca (w Polsce od pazdzier-
nika do kwietnia). Taka dawka powinna
by¢ przyjmowana przez osoby unikajace
nastonecznienia, jak réwniez stosowana
przez wszystkich w wieku powyzej 65 lat
z powodu spowolnienia skornej syntezy
witaminy D oraz ze wzgledu na udowod-
nione dzialanie przeciw osteoporozie.
W profilaktyce stwardnienia rozsiane-
g0 dawki powinny by¢ jednak wyzsze.
Mimo wszystkich dowodéw na wspot-

1 1stn1en1e niskiego stezenia 25(OH)D ze

ardnieniem rozsianym, nie ma jed-
glacznych zalecen dotyczacych su-
mentacji, a tym bardziej wysokosci
v{@n w1tam1ny D u tych chorych. Su-
gerowana dzienna dawka powinna wy-
nosi¢ 4000 IU/d, aby zapewni¢ stezenie
we krwi miedzy 30 a 80 ng/ml (75 a 200
nmol/l). Przed podjeciem decyzji o suple-
mentacji witaming D nalezy oznaczy¢ jej
poziom, bowiem nie jest korzystne, aby
podnosi¢ poziom 25(OH)D powyzej 80
ng/ml. Nalezy réwniez rozwazy¢ moz-
liwe ryzyko hiperkalcemii — w tym celu
wskazane jest oznaczenie poziomu wap-
nia przed wdrozeniem leczenia oraz kon-
trola po 6 i 12 miesigcach. Ryzyko hiper-
kalcemii jest praktycznie réwne zeru, gdy
kalcemia przy pierwszym pomiarze jest
prawidlowa i stosujemy naturalng wita-
mine D (cholekalcyferol).

Wigkszos¢ autoréw propaguje profilak-
tyczne podawanie witaminy D u wszyst-
kich mieszkancéw krajéw o niskim na-
sfonecznieniu, w ktérych nie prowadzi
sie powszechnie wzbogacania produk-
tow zywnoéciowych w cholekalcyfe-
rol (w tym Polsce). Zalecenia te doty-
czg zwlaszcza rodzefistwa chorych na
stwardnienie rozsiane, pacjentow z al-
lelem HLA-DRBI*15, 0s6b z wysokim
mianem przeciwcial EBV, pacjentéw
z CIS oraz leczonych interferonem b.
Chociaz wyniki dotychczasowych ba-
dan potwierdzajg bezpieczenstwo na-
wet duzych dawek witaminy D, to
ostateczna weryfikacja hipotezy, ze wi-
tamina D moze redukowa¢ ryzyko SR
i modulowaé jego przebieg wymaga
dalszych obserwacji. Jedynie wielolet-
nie, oparte na duzych grupach chorych
badania kliniczne pomoga ustalic jej re-
alne miejsce w profilaktyce i terapii.
Waldemar Brola,

TLLNRLAREN RNy Anna Goral

SMExpress



ardzo uroczyscie przebieglo spo-
Btkanie oplatkowe PTSR w Bia-

tej Podlaskiej, ktére odbylo si¢ 14
stycznia br., w sali Urzedu Miasta mia-
to miejsce, na ktore przybyli czlonkowie
stowarzyszenia i zaproszeni goscie: Anna
Kaliszuk - Urzad Miasta, Marzenna An-
drzejku - Starostwo, Monika Wielgér-
ska - asystent dyrektora szpitala, Barba-
ra Gromadzka - MOPS, Adam Kolodko
- przedstawiciel zakladu karnego, a tak-
ze wiezniowie, ktérzy pomagali w trakcie
spotkania.
Spotkanie rozpoczeta nasza przewodni-
czaca skladajac zyczenia wszystkim przy-
bylym. Nastepnie przewodniczaca odda-
ta glos osobom zaproszonym, ktére idac
$ladem przedmowczyni skierowaly w na-
szym kierunku gorace i szczere zyczenia.
Zgodnie z tradycja podzieliliémy sie
oplatkiem. Sale wypetnita mila, rodzin-
na atmosfera. Kazdy taki Opfatek to na-
prawde wyjatkowy dla nas dzien, w kto-
rym w $wigtecznej atmosferze mozemy
sie spotkaé, powspominaé, porozmawiaé
i po prostu ze soba poby¢.
Wszyscy na chwile zapomnieli$émy o pro-
blemach zwigzanych z chorobg i codzien-
nym zyciem, dali$my sie ponies¢ §wigtecz-
nemu nastrojowi. Nastepnie zasiedli$my
do stoléw. Czlonkowie stowarzyszenia
samodzielnie przygotowali poczestunek
i wlasnorecznie wykonali $wigteczne de-
koracje, ktére przyozdobity stot.
Dzigki hojnosci sponsoréw otrzymalismy
wedline, owoce, pieczywo, napoje Wsrdd
potraw nie moglo zabrakna¢ tych najbar-
dziej tradycyjnych - czerwonego barszczu
i pierogéw. Czas umilal nam koledowa-
niem Jakub Gdela grajacy na harmonii
oraz miodziez z Domu Kultury w Hru-
dzie. Dzien ten stal sie wyémienitg oka-
zjg do spotkania pomiedzy osobami, kt6-
re ze wzgledu na swojg chorobe nie widuja
sie zbyt czesto. Zegnajac sie wszyscy zato-
wali$my, Ze takie okazje zdarzajg si¢ tak
rzadko, gdyz u$miech i kontakt z innymi
ludZmi jest najlepszym lekarstwem.
Jak co roku nie zapomniano réwniez
o podziekowaniu dla naszych sponsoréw;
Hurtownia wedlin ,,Karol”, Hurtownia
owocow ,,Ibis”, Hurtownia rybna ,,El-
mar”, PSS ,,Spolem”, Piekarnia ,,Tur”
Serdecznie dziekujemy
T Grazyna Sikora

W oddziatach
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Mnéstwo oséb uczestniczyio wXII
Pikniku Charytatywnym, ktory
oby! sie 7 grudnia ub.r. w naszej
szkole w podwarszawskim Aninie.
Ta najwigksza cykliczna impreza
organizowana w Prywatnej Szkole
Podstawowej i Gimnazjum nr 1
odbywa si¢ od 2002 r. z inicjatywy
dyrektor Grazyny Seroki i inte-
gruje rodzicéw, uczniéw, nauc-
zycieli i wiadze szkoly, a takze
srodowiska lokalne.

o rokuspodezas pikniku zbiera-
‘ neé sg fundusze na starannie wy-

rany cel charytatywny. W tym

roku postanowiliSmy wesprze¢ osoby
chore na stwardnienie rozsiane oraz
zebra¢ pieniadze na leczenie 17-let-
niej Marty Pruskiej, o ktdrej wsparcie
zwrocily sie jej kolezanki bedace absol-
wentkami naszej szkoty.
Tegoroczny Piknik odbywat si¢ pod ha-
stem zaczerpnietym z powiesci Lewisa
Carrolla ,,Alicja w krainie czaréw™ , Je-
zeli chce si¢ dokona¢ niemozliwego, na-
lezy wierzy¢, ze jest to mozliwe”. Dlate-
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go nieprzypadkowo impreza rozpoczeta
sie widowiskiem scenicznym na moty-
wach ,,Alicji w krainie czaréw” przy-
gotowanym przez uczniéw szkoty pod-
stawowej i gimnazjum, a wymyslonym
i wyrezyserowanym przez Julie Kotar-
ska-Rekosz. W przedstawieniu o im-
ponujacym rozmachu na scenie wysta-
pili prawie wszyscy uczniowie (jako
aktorzy, tancerze, chorzysci i wokalisci),
a w roli solistéw zaprezentowali si¢ naj-
bardziej utalentowani miodzi artysci.
Po burzy oklaskéw, ktéra zakonczy-
fo sie przedstawienie, rodzice, nauczy-
ciele i inni uczestnicy imprezy uda-
li sie na kiermasz rekodzieta i prac
plastycznych przygotowanych przez
uczniéw pod kierunkiem nauczycieli
plastyki. Na ustawionych w calej szko-
le stoiskach i straganach prowadzonych
przez uczniéw mozna bylo kupi¢ wie-
le pieknych przedmiotéw przygotowa-
nych przez nich z pasja, sercem i zaan-
gazowaniem. Mozna bylo wzia¢ udzial
w loteriach, poprébowa¢ smakotykéw
przygotowanych przez rodzicow i dzie-
ci, posiedzie¢ w specjalnie przygotowa-
nych kawiarenkach badz w inny sposdb
zostawi¢ pienigdze — w ich pozyskiwa-
niu mlodzi organizatorzy wprost prze-
$cigali sie kreatywnoscig i poswiece-
niem!

Podczas kiermaszu odbyta sie takze au-
keja, na ktorej licytowano cenne unika-
towe przedmioty — np. pitke z podpi-
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sami zawodnikéw reprezentacji Polski
w pilce noznej, czekan wykorzystany
podczas jednej z wypraw polskich hi-
malaistow na Mount Everest oraz wiele
innych eksponatéw. W przerwach mie-
dzy licytacjami mozna bylo odpoczaé
i posili¢ sie w stotéwce szkolnej, gdzie
przygotowano smaczne przekaski.
Impreza, ktéra trwala tylko jeden
dzien, byta zwieniczeniem blisko trzy-
miesiecznego okresu przygotowan,
ktére rozpoczely sie niemal z poczat-
kiem roku szkolnego. Przygotowania
i sama impreza byly doskonala oka-
zjg do zintegrowania wszystkich $ro-
dowisk szkoty wokét szlachetnego ce-
lu, jakim jest niesienie pomocy innym.
To wspaniala idea, ktdrg nasi uczniowe
uczg sie wspolnie realizowad, dzielgc sie
z innymi swoim czasem, zdolno$ciami
i umiejetno$ciami. Ich praca i zaaan-
gazowanie w polaczeniu z hojnoscia
i otwartoscia rodzicéw i innych uczest-
nikéw przyniosty imponujace efekty:
podczas XII Pikniku Charytatywne-
go padt w naszej szkole kolejny rekord
dobroczynnosci: w ciagu jednego dnia
udalo si¢ zebra¢ ponad 69 tys. zt!
Zebrane fundusze zostaly po polowie
przekazane Fundacji Dobro Powraca -
Fundacji na rzecz Chorych na SM, oraz
Fundacji przeciwko Leukemii - na rzecz
Marty Pruskiej.
Dziekujemy wszystkim ofiarodawcom!
T Magdalena Fac



Ostatnie Sledztwo komisarza

8 Wydawalo sie, ze Henning Mankell
pozegnal sie ze swoim ksigzkowym
bohaterem, Kurtem Wallanderem,
uwielbianym przez czytelnikéw po-
wiescig ,,Niespokojny cztowiek”. Tam
komisarz prowadzil swoja ostatnig
i sprawe. Na szczescie dla swoich wiel-
4 bicieli, niezmordowany detektyw wra-

. Wszystko zaczyna sie od mocnego po-
stanowienia komisarza o kupnie do-
mu. Najlepiej gdzie$ na wsi, marzy
réwniez o psie i spacerach po lesie.
Pewnego dnia od swojego kolegi z ko-
‘9 misariatu dostaje oferte kupna domu
o za miastem. Wallander jedzie obejrze¢
dom, ustala cene kupna i...

Lektury nieobowigzkowe [ J

Spacerujac po przydomowym ogrodzie
natyka si¢ na fragment ciala. Natych-
miast przyjezdzaja policyjni technicy.
Znajduja reszte zwlok. Rozpoczyna sie
zmudne $ledztwo. Trop prowadzi do tra-
gedii sprzed lat, w ktorej nie wiadomo kto
jest ofiara, a kto oprawca...

Poza kryminalnym opowiadaniem na
wielbicieli Wallandera czeka niespo-
dzianka w postaci obszernego dodatku
doktadnie opisujaca swiat detektywa. Po-
za jego rodzing, przyjaciotmi, miejscami
i osobami, z ktérymi policjant zetknat
sie na kartach dwunastu powiesci znaj-
dziemy tu krétkie omowienie wszystkich
ksigzek. Interesujacy jest réwniez esej
Henninga Mankella, w ktorym zwierza
sie z trudow, ale i mnostwa radosci z pra-
cy nad cyklem o komisarzu z Ystad.
Henning Mankell, ,,Reka”, W.A.B. 2013

Trzeba zy¢!!!

Autorka ksigzki Maria Izabela Karpowicz
dzi$ ma 62 lata. Na stwardnienie rozsiane
zachorowata w wieku 39 lat, a rok pdzniej
zdiagnozowano u niej nowotwor. Jednak
mimo wszystko nie zatamata sie i zacze-
ta zy¢ jeszcze intensywniej. Praca, rodzi-
na, podréze. Nawet te dalekie, m.in.: An-
glia, Wlochy.

Czytajac opowie$¢ Pani Marii zdajemy sobie
sprawe, ze kazdy chory powinien uwierzyc,
ze moze stawi¢ czola chorobie. Oczywiscie
w miare swoich mozliwosci. Ale dzieki temu
dluzej zachowa sprawno$¢ i pogode ducha.

czyta sie bardzo szybko, jest bardzo
optymistyczna - polecam, szczegol-
nie dla 0s6b nowo zdiagnozowanych.
Czytajac ja mozna uwierzy¢, ze cho-
ra nie jest najwazniejsza. Jest przeciez
tyle innych waznych spraw: rodzina, [~
praca, che¢ poznawania §wiata. Bo jak
uwaza Pani Maria: Najwazniejsza jest
che¢ do dziatania. To prawda i duza
szansa na w miare réwng walke z cho-
robg. Polecam!

Maria Izabela Karpowicz ,,Miedzy |
czterdziestka, a sze$¢dziesigtka” No-
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Co przy SM jest niezwykle wazne. Ksiazke vaeres 2013

Mistrzyni krotkiej formy

Alice Munro to ubiegloroczna laureat-
ka literackiej Nagrody Nobla. Pisarka
jest mistrzynia krotkiej formy, mini
powiesci. ,,Przyjaciotka z mtodosci”
to dziesig¢ niezwyktych historii, kto-
rych bohaterami moglby byé¢ kazdy
z nas. Autorka opowiada o tym co
dla chyba kazdego jest najwazniejsze
w zyciu: mitosci, tesknocie, $mierci
i przypadku, ktory czesto odgrywa
W naszym zyciu gtowna rolg.

W tytutowym opowiadaniu, pan mto-
dy w przeddzien $lubu zamienia wy-
branke na jej siostre, ktora jak si¢ oka-
zuje jest z nim w cigzy. Nie przejmuje
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si¢ nawet tym, ze kobieta jest moc-
no rozchwiana emocjonalnie. Po jej
$mierci poslubia opiekujaca si¢ mto-
da zona pielggniarke. Trzeba od ra-
zu doda¢, ze niedoszta zona przez
caty czas mieszka z bylym kandy-
datem na me¢za i przez caty czas ma
nadziej¢, ze w koncu dojdzie do §lu-
bu z ukochanym.

Munro potrafi doskonale nakresli¢
postaci i charaktery. Czyta si¢ to do-
skonale.

Alice Munro ,,Przyjaciétka z mlo-
dosci”, Wydawnictwo Literackie
2013

SM
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ajac w pamieci niezwy-
kle ciekawe filmy do-
tyczace  stwardnienia

rozsianego, ktére mozna bylo zo-
baczy¢ w zeszlym roku (,,Na wla-
snych nogach” - film amerykan-
skiego rezysera Jasona DaSilvy
o jego zyciu i walce z choroba oraz
»Ihe Kladko Family” - dokument
zrealizowany w ramach projektu
EMSP Under Pressure o realiach
zycia z SM w Polsce) bardzo cie-
szymy sie z powstania kolejnego
dokumentu na ten temat - ,,SM”.
Tym razem sytuacja jest wyjat-
kowa - film nie powstal z inicja-
tywy chorych, organizacji poza-
rzadowych ani w ramach zadnego
szczegolnego projektu dla osob
niepelnosprawnych. Autorka,
Ilona Bidzan, zrobila go z wlasnej
inicjatywy, korzystajac niemal
wylacznie z wlasnych Srodkéw -
na udzwiekowienie i muzyke do
filmu udalo jej sie zebra¢ fundu-
sze poprzez portal wspieramkul-
ture.pl.

- Mialam wewnetrzna potrzebe,
zeby zrealizowa¢ film dokumen-
talny, niosacy nadzieje¢ chorym
z SM i ten temat ,przyplynal”
do mnie. Jako psycholog chciala-
bym pomaga¢ ludziom z réznymi
problemami takze poprzez film
- mowi Ilona Bidzan, rezyserka,
scenarzystka i jednoczesnie pro-
ducentka filmu.

Film ,,SM” przedstawia trzy hi-
storie osob chorych na stward-

nienie rozsiane. Bohaterowie, mi-
mo niesprzyjajacych warunkow, nie
rezygnuja z tego, co sprawia im naj-
wieksza frajde. Gabrysia jest tancer-
ka, Wojtek bierze udzial w marato-
nach, Emilia maluje... ustami. Film
pokazuje ich pasje i che¢ do zycia,
pomimo zmagania si¢ z trudna sy-
tuacja zwigzang z objawami choro-

Na razie odbyl si¢ przedpremierowy
pokaz w Teatrze na Plazy w Sopocie,
ale autorka obiecuje, Ze wkrotce po-
kaze film szerszej publicznosci. Be-
dziemy o tym informowac.
Cieszymy sie, Ze temat SM zo-
stal uznany za wazny przez grupe
mlodych filmowcow z Pomorza.
Ilona Bidzan: psycholog, filmowiec.
Studentka studiow podyplomowych
z organizacji produkcji filmowej
i telewizyjnej w PWSFTVIiT w Lo-
dzi. Obecnie pracuje w szpitalu Sw.
Wincentego a Paulo w Gdyni jako
psycholog oraz jest zaangazowana
w projekty filmowe, jako kierownik
produkgji oraz jako scenarzystka.

»SM”

Wystepuja: Emilia Ratajczak, Woj-
ciech Stanko, Gabriela Zenka
Scenariusz, rezyseria: Ilona Bidzan
Zdjecia, montaz, animacje: Jan Wil-
kiewicz

Realizacja dzwi¢gku: Piotr Pastuszak
Muzyka: Wojciech Noskowiak
Organizacja produkcji: Maja Ba-
czynska, Ewelina Raszeja
Producent: Ilona Bidzan







pamieci publicznosei pozo-
stanie komikiem znanym
z filméw ,Nic nie widzia-

tem, nic'nie styszatem” czy ,,Zabawka”.
Przez/kolegow zostal okrzykniety ge-
niuszem komedii, ale przede wszyst-
kim byt bardzo zabawnym czlowie-
kiem. Malo kto wie, ze od potowy lat
osiemdziesiatych zmagal si¢ ze stward-
nieniem rozsianym.

Richard Pryor urodzit si¢ 1 grudnia
1940 roku w miejscowosci Peoria w Sta-
nach Zjednoczonych. W latach szes¢-
dziesigtych, jak sam potem mowit, wi-
dzial w sobie potencjal, zafascynowany
tworczoscig Billa Cosby’ego postanowit
zosta¢ komikiem.

Swoja dzialalno$¢ rozpoczat od ,,stand
up” czyli niezwykle popularnej w USA
komediowej formy artystycznej w po-
staci monologu przed publicznoscig.
Stand up (polska nazwa ,,Na stojaka”)
cechuje bazowanie na charyzmie wy-
stepujacego bardziej niz na wartosciach
artystycznych. Wizytéwka Pryora by-
ty monologi wygtaszane w potocznym
jezyku Afroamerykanow z charaktery-
stycznymi wulgaryzmami. Dzi§ uwaza
sie go za prekursora tego stylu, konty-
nuowanego pozniej przez Robina Wil-
liamsa czy Eddie’go Murphy’ego.
Kariere w telewizji zaczal w progra-
mach rewiowych typu ,The Ed Sulli-
van show ,,czy ,The Tonight Show with
Johnny Carlson”. Nastepstwem sukce-
sow telewizyjnych byly wystepy w Las
Vegas.

Na wielkim ekranie zadebiutowat w fil-
miez 1967 roku ,,Zajete cialo”, a nastep-

Redd Ayt

nie zagral w nominowa-
nym do OscaraiZtotych
Globéw  biograficznym
dramacie muzycznym
»Lady $piewa bluesa”,
w ktérym partnerowat
Dianie Ross, wcielajacej
sie w Billie Holiday.
Richard Pryor byt réw-
niez autorem scenariu-
szy do programoéw tele-
wizyjnych oraz filméw.
Jednym z jego wick-
szych osiggnie¢ w tej
dziedzinie byt scena-
riusz do filmu Mela
Brooksa ,,Plongce siodfa” z 1974 roku.
Jego praca zostata doceniona przez $ro-
dowisko. Za ten film otrzymal bowiem
nagrode scenarzystow (WGA). Mial
w nim zagra¢ réwniez gléwna role me-
ska, jednak ze wzgledu na kontrower-
sje towarzyszace jego osobie wytwornia
filmowa nie zgodzila si¢ na jego udzial.
Film ,,Ekspress Srebrna Strzata” z 1976
roku zapoczatkowal wspdlprace jed-
nego z najbardziej rozpoznawalnych
duetéw filmowych w historii: Richard
Pryor i Gene Wilder. Zagrali razem
jeszcze w filmach: ,,Czyste szalenstwo,
z 1980 roku”, ,Nic nie widzialem, nic
nie styszalem” z 1989 roku, i ,Sobo-
wtor” z 1991 roku.

W 1977 roku Pryor rozpoczal swéj au-
torski program w telewizji NBC zatytu-
fowany po prostu ,,The Richard Pryor
show”. Badania ogladalnosci wykazy-
waty, ze dwczesnej publicznosci nie od-
powiadaly kontrowersyjne tresci jakie
zawieral. Pryor nie zgadzal si¢ na cen-
zorowanie swych tekstow co spowodo-
walo, ze po zaledwie kilku odcinkach
program  zszed}
z anteny.

Jego zycie pry-
watne bylo do$¢
skomplikowane.
Byt siedmiokrot-
nie zZonaty, w tym
dwukrotnie oze- |
nit sie po raz dru-
gi. Wszystkie mal-
zenstwa  oprdcz [
ostatniego zakon-
czyly sie rozwoda-

mi. Mial siedmioro dzieci. Przez wiele
lat wi6dt hulaszczy tryb zycia, zazywat
narkotyki. Skutkiem tego mogty by¢
pozniejsze problemy z sercem.

W 1977 roku przeszedt pierwszy zawal.
Kolejny w 1990 roku, po czym lekarze
przeprowadzili u niego ratujaca zycie
operacje wszczepienia potrdjnych baj-
pasow.

W 1986 roku zdiagnozowano u nie-
go stwardnienie rozsiane. W 1991 ro-
ku oficjalnie oglosit, ze choruje na SM.
Od 1993 roku poruszal si¢ na wozku.
Choroba na tyle postepowala, ze musiat
ograniczy¢ swa dzialalnos¢ artystycz-
na. Jednak nadal sporadycznie pojawiat
sie na ekranie, m.in. w serialu ,,Szpi-
tal Dobrej Nadziei”. Po raz ostatni zo-
baczy¢ mozna go bylo w filmie Davida
Lyncha z 1997 roku ,Zagubiona auto-
strada”. Wystapil tam w malej roli, na
wozku.

Zmart w szpitalu w Los Angeles w 2005
roku w wyniku trzeciego zawatu serca.

W 1998 roku otrzymal pierwsza Na-
grode Humoru Amerykanskiego im.
Marka Twaina.

W 2004 roku zostal uznany przez kanat
telewizyjny Comedy Central najlep-
szym komikiem ,,stand up” wszechcza-
sow. Ma tez swoja gwiazde w legen-
darnym bulwarze Hollywood Walk of
fame upamietniajacym najwieksze oso-
bistosci show-biznesu.

Richard Pryor aktywnie dzialal w obro-
nie praw zwierzat, zwlaszcza cyrkowych
i trzymanych w zoo. Miedzynarodowa
organizacja PETA przyznaje nagrody
jego imienia osobom, ktére wyrézniaja
sie szczegdlnymi zastugami w tym ob-
szarze.

Justyna Kowalewska-Hryniewska

SM



Anna Drajewicz
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Los dat ci zmysty, poczuj, zobacz, dotknij , ustysz

Los dat ci réze, zaopiekuj sig nig

Los dat ci wyjgtkowos¢, naprawde JESTES WYJATKOWY
Los dal ci czas, Zeby zrobi¢ cos waznego - ROB

Los dat ci mitosc, po prostu KOCHA]

Los dal ci talent, podaruj go swiatu

Los dat ci mqgdros¢, wiec nie bgdz glupi

Los dat ci ludzi, CIESZ SIE ich towarzystwem

Los dat ci site, wygrywaj ze staboscig

Los dat ci pamieé - wiec pamietaj - to TWOJ LOS!

Co pomoze TWOJ LOS
przedtuzy¢? Wg ostatnich
badan, na dtugos¢ zycia
wplywaja: czynniki genety-
czne w 15%, opieka medyczna
w 10%, Srodowisko w 20%,

a styl zycia AZ w 55% ! A ten
zalezy od nas samych, od
naszej woli, rozwagi i wiedzy.

Ruch, prawidlowa waga moga prze-
dluza¢ zycie 0 10 - 40%, dieta: owo-
ce, warzywa, kasze, ryby, wlasciwy
olej, ograniczenie soli, cukru, bia-

tej maki - drugie tyle! Niepalenie
to dluzsze zycie o 10 lat. Wege-
tarianie przedtuzaja go sobie o 5
lat, niepijacy - o kolejne 10. Cho-
dzac spa¢ przed pdinocy i wstajac
wczeénie rano tez zaskarbiasz sobie
przedtuzenie Zywota i w ten spo-
sob wiek biblijny - 120 lat - bedzie
w zasiegu reki!

A na koniec, gwoli rozwazenia, przy-
tocze ponadczasowa Dezyderate;

Nasze porady | 5

»Znajduj spokdj i wytchnienie
w zgielku zycia. Jesli pracujesz,
wykonuj z sercem swoja prace, ja-
kakolwiek bylaby skromna. Przyj-
muj pogodnie to, co lata niosg, bez
goryczy wyrzekajac sie przymiotow
mlodosci.

Jeste§ dzieckiem wszech$wiata nie
mniej niz gwiazdy i drzewa, masz
prawo by¢ tutaj i cieszy¢ si¢ zyciem!
Tak wiec badz w pokoju z Bogiem,
cokolwiek myslisz o jego istnieniu,
czymkolwiek sie zajmujesz. Jakiekol-
wiek sg twoje pragnienia. W zamecie
zycia zachowaj pokéj ze swoja dusza.
Z calym swym zaklamaniem, znojem
irozwianymi marzeniami ciagle jesz-
cze ten $wiat jest piekny. Badz uwaz-
ny. Staraj sie by¢ szczesliwy”.




rojekt ,,Szkolenie lideréw or-
P ganizacji 1 stowarzyszen pa-

cjentow, jako istotny element
edukacji obywatelskiej w efektyw-
nym/ dochodzeniu i egzekwowaniu
praw pacjentow”, ktory byl wspétor-
ganizowany przez Instytut Praw Pa-
cjenta i Edukacji Zdrowotnej, roz-
poczat sie w 2012 roku a zakonczyt
w 2013 i miata dwie edycje. W szko-
leniach odbywajacych sie w tym ro-
ku, IT edycja, udzial braly trzy osoby
z Polskiego Towarzystwa Stwardnie-
nia Rozsianego z Warszawy, Zawier-
cia oraz Ustrzyk Dolnych.
Konferencja byta okazjs do podsu-
mowania projektu ale takze do spo-
tkania sie w gronie uczestnikow
warsztatow - gldwnego dziatania
w projekcie. Zaprezentowano takze

poradniki powstate podczas realiza-
cji projektu - ,Poradnik o prawach
pacjenta” oraz ,Poradnik dla lideréw
stowarzyszen dzialajagcych na rzecz
pacjentow”.

Krétkie podsumowanie projektu
przedstawila Marta Kulpa z Instytutu
Praw Pacjenta i Edukacji Zdro-
wotnej - koordynator projektu. Pod-
sumowanie warsztatOw zaprezento-
wala jedna ze wspdtprowadzacych
szkolenia - Karolina Makuch. W kon-
ferencji wzial udzial Mariano Votta,
dyrektor wloskiej organizacji Active
Citizenship Network, ktora byla za-
granicznym partnerem projektu. Pan
Mario Votta przedstawil prezentacje
dotyczacg wyzwan wdrozenia dyrek-
tywy transgranicznej w aspekcie praw
pacjenta dla krajowych legislacji. Ewa

Borek, prezes Fundacji ,My Pacjen-
ci” przedstawila projekt szkoleniowy
z praw obywatelskich dla pacjentéw
- »Pacjenci Decyduja”. Ttumaczyla,
ze konsultacje spoleczne to nie tyl-
ko przywilej pacjentéw czyli oby-
wateli ale i obowigzek administracji
publicznej. Partycypacja daje obywa-
telom wplyw na podejmowane przez
decydentow decyzje, wplyw na ksztalt
zmian systemowych oraz wydawanie
publicznych pieniedzy.

Konferencja stanowila nieformalne
zakonczenie trwajacego 2 lata pro-
jektu (oficjalne zakonczenie projektu
nastapito 31 grudnia 2013 r.).

I edycja szkolen w 2012 r - 36 uczest-
nikow

II edycja szkolen w 2013 r. - 42
uczestnikow

SMExpress



Tematyka szkolen:

1. Komunikacja z czfonkami stowa-
rzyszenia, pacjentami i Ich rodzina-
mi (16 godz.)

2. Przywodztwo czyli jak stac sie lide-
rem i zbudowac¢ zespoét (16 godz.)

3. Komunikacja zewnetrzna -
z przedstawicielami wtadz samorzg-
dowych, administracji publicznej,
ochrony zdrowia, mediami (16 godz.)
Razem 78 uczestnikéw 12 szkolen
w ciggu 2 lat razem 196 godz.

W ramach projektu ,,Szkolenie lide-
réw organizacji i stowarzyszen pa-
cjentéw, jako istotny element edu-
kacji obywatelskiej w efektywnym
dochodzeniu i egzekwowaniu praw
pacjentéw” powstal ,,Poradnik dla li-
deréw stowarzyszen dzialajacych na
rzecz pacjentéw”. Poradnik powstat
po dwuletnich warsztatach psycholo-
gicznych, w ktorych udziat wzieto 77
lideréw organizacji pacjenckich z ca-
tej Polski.

Autorki Poradnika, dr Katarzyna
Korpolewska i Karolina Makuch,
przedstawily w nim wazne z punk-
tu widzenia dzialacza stowarzysze-
nia pacjenckiego informacje podzie-
lone na takie rozdziaty jak tematyka
szkolen.

W ramach projektu ,,Szkolenie lideréw
organizacji i stowarzyszen pacjentow,
jako istotny element edukacji obywatel-
skiej w efektywnym dochodzeniu i eg-
zekwowaniu praw pacjentéw” powstat
uaktualniony ,Poradnik o prawach
pacjenta”. Tworcy poradnika starali

sie w przystep-
ny dla kazdego
sposob  przed-
stawic przy-
slugujace  pa-
cjentom prawa,
wskazac ich 7r6-
dfa oraz sposoby
egzekwowania
tych praw. Po-
radnik powstal
pod redakgeja dr
n. prawn. Do-
roty  Karkow-
skiej z Katedry
Prawa Ubezpie-

Szkolenia, konferencje [ 7!
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Srwunnmienia Bozsiancsn
Bezplatne konsultacje dla chorych
na stwardnienie roziane

W kazdy ostaini pigtek miesiaca w  Poliklinice

Samodzielnego Szpitala Klinicznego nr 4 w Lublinie,

czen  Spolecz-

nych i Polityki przy ul. Jaczewskiego 8, beda prowadzone bezptatne
Spolecznej Uni- konsultacje specjalisty neurologa

wersytetu £.odz-

kiego. Poradnik Konsultacje beda odbywad sie  wylacznie
zawiera  pod- po  wczesniejsze] rejestracii pod numerem
sumowanie ra- telefonu 724 691 786.

portu ,The Eu

Charter of Pa-

tients'  Rights.

A civic Assessment”, ktére stanowi za-
tacznik do poradnika. Badanie, ktérego
wyniki postuzyly do napisania raportu
zainicjowala w 2010 r. wloska organi-
zacja Active Citizenship Network (AC-
N).W badaniu udziat wzigto 27 krajow
europejskich, w tym Polska, kt6rg repre-
zentowal Instytut Praw Pacjenta i Edu-
kacji Zdrowotnej. Badaniu zostaty pod-
dane wybrane szpitale publiczne. Przy
pomocy specjalnie stworzonego kwe-
stionariusza przedstawiciele organizacji

pozarzadowych badali przestrzeganie
praw pacjenta w tych placéwkach.

W tej konferencji udzial wzieto po-
nad 60 uczestnikéw - przedstawicie-
li organizacji pacjentéw z calej Polski
i mediéw.

Z wigkszoscig os6b biorgcych udziat
w tej konferencji spotkam sie na
VIII Forum Lideréw Organizacji Pa-
cjentéw ktore bedzie w Warszawie
w dniach 10-11 luty 2014 roku.
T Edward Mérawski
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Dotiarhry do 28
uzporraz szosty, przez, caly rok, za-

grala nasza ,,SyMfonia serc”, w trak-
cie ktorej prowadzone byly dziatania
formacyjno-edukacyjne podnoszace

$wiadomos¢ 'spofeczng na temat stward-
nienia rozsianego, odbywaly sie liczne
spotkania, | koncerty  charytatywne,
pokazy, odezyty, happeningi, akcje. Pa-
tronat_honorowy nad ,,SyMfonig serc”
2013 objat Jarostaw Duda, Pelnomocnik
Rzadu ds. Os6b Niepetnosprawnych.
Tegoroczni patroni medialni to: Bu-
sinesswoman&life, Agora - redakcja
Zdrowie, Dziennik Gazeta Prawna,
Express Sochaczewski, Express Wie-
czorny, Sochaczewianinpl, Radio dla
Ciebie, Go$¢ Niedzielny, Polimaty tv,
Wprost, TVP 2.
Nasi pracownicy, wolontariusze, osoby
chore — udzielali wywiadéw i brali udziat
w réznych programach np. w programie
»Pytanie na $niadanie” w TVP2, w radiu
RdC, w Polskim Radiu 24. Pojawily sie
takze materiaty w Teleexpresie, Panora-
mie i Polonii 24. Kampania edukacyjna
»SyMfonia serc” mogta by¢ prowadzona
dzieki finansowemu wsparciu PO FIO,
MCPS, firmy Bayer, Biogen, ZAiKS.
»SyMfonia serc” 2013 miala zasieg ogol-
nopolski, a nawet miedzynarodowy. By-
fo to mozliwe dzieki Oddziatom i Kotom
wspoluczestniczacym.  Najciekawsze
dziatania w ramach SyMfonii zaprezen-
towaly oddzialy w Radomiu (obchodzs-
cy 25 lecie istnienia), w Lublinie, Cieszy-
nie, Warszawie, Tarnowie i Wroclawiu.

Wydarzenia, ktore odbyly sie
w ramach kampanii:

Luty - pazdziernik 2013 - ogloszenie
i przeprowadzenie konkursow -
poetyckiego i fotograficznego, ktére
kierowane s3 do nieprofesjonalistow,
0s0b chorych, niepelnosprawnych, ich
rodzin i przyjaciol. Zgloszono 141 wier-
szy oraz 57 fotografii. Wernisaz prac
iwreczenie nagréd odbylo sie 3 wrzeénia
w Fundacji Batorego w Warszawie. Wy-
stawe nagrodzonych prac pokazalismy
réwniez podczas calodziennej akcji na

w Polsce

Krakowskim Przedmiesciu w Warsza-
wie 15. wrzeénia oraz podczas przegla-
du tworczosci 0sob niepetnosprawnych
»Ogrody Integracji” w Grodzisku Mazo-
wieckim 27. wrzeénia. Wydalismy spe-
cjalny numer czasopisma ,,SM Express”,
w calo$ci poswiecony konkursom, za-
wierajacy 32 nagrodzone prace.
Marzec-lipiec 2013 - ogloszenie i prze-
prowadzenie konkursu dla mediéw na
najlepszy material prasowy, radiowy,
telewizyjny i internetowy poswieco-
ny tematyce SM. Celem tego konkursu
jest propagowanie wiedzy i informacji
na temat SM i zycia z ta choroba. Na-
destano 15 prac. Nagrody zostaly wre-
czone laureatom podczas uroczystego
zakonczenia kampanii ,,SyMfonia serc”
w Zamku Krolewskim w Warszawie.

20 kwietnia 2013 - przylaczyliémy sie
do ogdlnopolskiej akeji promujacej ho-
norowe oddawanie krwi - Motoserce.
Oddziaty PTSR z réznych regionow Pol-
ski przylaczyly sie do akeji zachecajac do
oddawania krwi i rozdajac materialy in-
formacyjne na temat SM i PTSR.

11 maja 2013 - w Sali Kongreso-
wej Palacu Kultury i Nauki, wspdlnie
z Zespolem Pie$ni i Tarica Uniwersytetu
Warszawskiego ,Warszawianka” zorga-
nizowali$émy koncert charytatywny na
rzecz 0os6b chorych na SM pod hastem
»Podaj Serce”. Zespot Warszawianka to
miodzi ludzie: studenci i uczniowie re-
krutujacy si¢ z réznych uczelni i szkot
warszawskich. Sg w wieku, kiedy najcze-
$ciej stawiana jest diagnoza SM. Swoim
$piewem i tanicem lacza sie z tymi, kto-
rych los nie oszczedzit.

Maj 2013 - w kilku miastach polski od-
byly si¢ koncerty pod hastem ,Kapele
Serc” - IV ogolnopolska edycja koncer-
tow  akademickich folklorystycznych
zespoléw piesni i tafica na rzecz osob
chorych . Kilka oddziatéw PTSR uczest-
niczylo w tych koncertach, a pozyskane
fundusze przeznaczone zostaly na po-
moc osobom chorym na SM.

Taka byla SyMfonia Serc 2013
rihena oséb
® g ®
0 MR Senelie

11-19 maja 2013 - objelismy patronatem
akgje ,Ride 2 Life” chorego na SM mo-
tocyklisty, ktory postanowit objecha¢ na
motorze calg Polske. Piotr Uljasz chciat
spelni¢ swoje marzenie i jednocze$nie
uswiadomi¢ innym na czym polega
stwardnienie rozsiane oraz udowodnic,
ze pomimo choroby mozna i trzeba re-
alizowac swoje pasje.

4 czerwca 2013 - w siedzibie Rzeczni-
ka Praw Obywatelskich odbyta sie kon-
ferencja z okazji obchodéw Swiato-
wego Dnia SM zorganizowana przez
Polskie ~ Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego, Fundacj¢ Urszuli Jawor-
skiej oraz Agencje Marketingu Spo-
lecznego  TELESCOPE.  Swiatowy
Dzienn SM jest jedyna ogoélno$wiatowa
kampanig informacyjng pos$wiecona
stwardnieniu rozsianemu, zainicjowana
przez  Miedzynarodowa  Federacje
Stwardnienia ~ Rozsianego  /MSIF/.
Celem kampanii jest przekazanie
spoleczenstwu wiedzy o stwardnieniu
rozsianym i o wplywie tej choroby na
zycie dwoch milionéw ludzi chorych
na SM na calym $wiecie. Polska od
pierwszej edycji uczestniczy w kampanii.
Tegoroczna edycja kampanii nosifa ty-
tut ,,1000 Twarzy SM”, a tematem wio-
dacym byta mlodziez. W tegorocznym
spotkaniu uczestniczylo 72 osoby w tym
zastepca RPO, kilka mediow, wladze
miasta i MZ oraz osoby chore szcze-
golnie miode. Wiekszos¢ osdb uczest-
niczyla w burzliwej dyskusji na temat
mozliwosci leczenia, rehabilitacji i ,,nor-
malnego” zycia os6b miodych.

14-15 czerwca 2013 - uczestniczyliémy
w Kongresie Kobiet Polskich w Patacu
Kultury i Nauki w Warszawie. W strefie
konkordii przeznaczonej dla organizacji
pozarzadowych, prowadziliémy stoisko
informacyjne, ktdre cieszylo si¢ bardzo
duzym zainteresowaniem. Rozdanych
zostalo wiele materiatow informacyjnych.



26-28 lipca 2013 - w osrodku ,,Ekwos”
w Grebiszewie kolo Minska Mazowiec-
kiego odbyla sie I Abilimpiada czyli
olimpiada umiejetnoéci oséb niepetno-
sprawnych, w ktorej uczestniczylty osoby
chore z réznych oddzialéw PTSR. Zorga-
nizowano szereg konkurenciji takich jak:
decoupage, wyszywanie Sciegiem krzy-
zykowym, szachy, zdobienie jajek wielka-
nocnych, malowanie farbami wodnymi,
ceramika, sudoku, robienie na drutach,
szydetkowanie, malowanie plakatu oraz
reportaz fotograficzny. Celem Abilim-
piady jest integracja oraz wyzwolenie po-
siadanych umiejetnosci.

31 sierpnia - 1 wrzesnia - pod-
czas ,Dni Srédmiescia” - akcji pre-
zentujacej  réznorodno$¢  organizacji
pozarzadowych oraz aktywnosci prowa-
dzone w dzielnicy, prowadzili$my stoisko
informacyjne z materiatami i symulato-
rami ,,Mam SM”.

3 wrzesnia - w Fundacji im. Stefana Ba-
torego odbyt sie wernisaz prac konkurso-
wych (wierszy oraz fotografii), wreczenie
nagrod laureatom oraz konferencja pra-
sowa oficjalnie otwierajaca kampanie
»Symfonia serc”. Wernisaz skupit wiele
0s6b chorych i niepelnosprawnych, wia-
dze PTSR, przedstawicieli innych orga-
nizacji, media. Zostal wydany specjalny
numer SM Express zawierajacy nagro-
dzone zdjecia oraz wiersze. Ten numer
naszej gazety trafit do wszystkich zainte-
resowanych.

7 wrze$nia 2013 - na Dworcu Central-
nym w Warszawie odbyt si¢ happening,
pokaz tanga argentynskiego pod ha-
stem ,Tango Integracja”. Podczas akji,
ktdra skutecznie skupila uwage podrdz-
nych, rozdawalismy ulotki i informato-
ry o stwardnieniu rozsianym. Byla to
wspolna akcja Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego i mitosnikow
tanga argentynskiego zwigzanych z por-
talem Tangonuestro.pl.

7 wrzesnia 2013 - tego samego dnia
w Grebiszewie odbyl sie ,Rodzinny
Piknik Country” potaczony z akgja in-
formacyjna. Najwieksza atrakcje stano-
wil wystep Lonstara z zespolem. Akcja
ta cieszyla sie duzym zainteresowaniem
0s0b w réznym wieku, zdrowych, cho-
rych i niepetnosprawnych.

15 wrzeénia 2013 - na Krakowskim

Przedmie$ciu w Warszawie zorganizo-
wali$émy calodzienny piknik edukacyj-
ny. Odbyty sie m.in.: pokazy taneczne
os6b zdrowych i niepetnosprawnych,
pokazy sztuk walki, badanie pozio-
mu cukru we krwi, malowanie twa-
rzy dzieci oraz pokazy zwierzatek. Przy
specjalnie przygotowanych stanowi-
skach komputerowych uczestnicy mo-
gli uczestniczy¢ w symulacji kompute-
rowych ,Mam SM”, by przekona¢ sie
z jakimi problemami kazdego dnia bo-
rykaja si¢ chorzy na stwardnienie roz-
siane. Wieczorem odbyly sie koncerty.
27 wrzesnia — podczas przegladu arty-
stycznego $rodowiska oséb niepelno-
sprawnych ,,Ogrody Integracji” w Gro-
dzisku Mazowieckim, PTSR wystawito
prace nagrodzone na konkursie poetyc-
kim i fotograficznym, ktdrego finat odbyt
sie w Fundacji Batorego 3 wrze$nia.

‘We wrzesniu, na antenie TVP1, TVP2,
TVP Polonia emitowany byt spot telewi-
zyjny, nakrecony specjalnie do tego dzia-
tania. W dniach 23.09-30.11.2013 spot
emitowany byt 125 razy. Spot to scen-
ki rodzajowe pokazujace osoby chore
w roznych sytuacjach zycia codzienne-
go oraz znani aktorzy, ktorzy stuzyli ,,Po-
mocna Dionig”.

Spot radiowy mozna bylo uslysze¢ 80
razy w programie I Polskiego Radia
w dniach 23.08-30.09.2013. Stuchalismy
glosu znanej osoby opowiadajacej o trud-
nosciach Zycia 0sob z SM oraz pomocy
jaka $wiadczy PTSR.

13 pazdziernika 2013 - ,,SyMfonia serc”
oficjalnie zakonczyta sie podsumowa-
niem na Zamku Krélewskim w War-
szawie. Podczas tego wieczoru pigtnastu
osobom  szczegdlnie zaangazowanym
w dzialania podnoszace $wiadomo$é
spoleczng wreczono honorowe odzna-
czenia ,Ambasador SM”, a jedenastu
osobom i instytucjom wspierajacym or-
ganizacje ,,SyMfonii serc” wreczono po-
dziekowania ,,Serca Serc”. Wreczono tak-
ze nagrody 4 osobom, ktdre zwyciezyty
w konkursie skierowanym do medidw.
Wieczér uswietnit recital znanej sopra-
nistki (chorej na SM) Aleksandry Resz-
tik i Tadeusza Szlenkiera.

Paidziernik - listopad 2013 - podczas
Festiwalu Filméw Amerykanskich we

Nasze aktywnosci Zg

Wroctawiu zostal dwukrotnie pokazany
obraz amerykanskiego rezysera chore-
go na SM, Jasona DaSilva, pt. ,Na wla-
snych nogach” (ang. ,When I Walk”).
Po jednym z pokazéw odbyta sie dysku-
sja. Po Festiwalu dwukrotnie wyswietlili-
$my ten film w Warszawie, w kinie LAB
w Zamku Ujazdowskim. Po projekeji za-
prezentowano takze film ,Kladko Fa-
mily” autorstwa hiszpanskiego fotogra-
fa - Carlosa Spottorno, ktory powstat
w ramach projektu Under Pressure oraz
odbyla sie dyskusja na temat ,Sztuka
aSM”.

Przez caly wrzesien, ulicami Warszawy
jezdzity tramwaje oklejone informacjami
0 SM, PTSR i SyMfonii serc. W koszycz-
kach znajdowaly si¢ ulotki informacyjne.
W kilku tramwajach warszawskich na
no$nikach LCD emitowane byly spoty
edukacyijne, specjalnie przygotowane do
tego kanatu informacyjnego.

Takze przez caly wrzesiefi 2013 w sys-
temach IDS Poland /H 1/, prowadzona
byta kampania ulotkowa w poczekal-
niach przychodni lekarzy pierwsze-
go kontaktu w placowek POZ /publicz-
nych i niepublicznych/. W sumie na 2020
systemach przekazaliémy 67.000 sztuk
ulotek. Celem kampanii ulotkowej by-
to: dotarcie do jak najwiekszej liczby pa-
gjentéw w réznym wieku, poczynajac
od najmlodszych, az po 50+ czyli kazdy
potencjalny chory odwiedzajacy lekarza
oraz samych lekarzy pierwszego kontak-
tu w placéwkach zdrowia; przekazanie
informacji pacjentom o: chorobie, moz-
liwosciach leczenia, profilaktyce oraz za-
checenie do pracy w charakterze wolon-
tariusza w PTSR; zbudowanie platformy
dialogu pacjenta z lekarzem.

W tym samym miesigcu partnerowa-
lismy w 2. edycji kampanii ,,SM-walcz
o siebie” organizowanej przez agencje
Telescope. Kampania adresowana byla
w szczegolnosci do pacjentéw milodych,
dla ktorych diagnoza SM to ogromny,
obezwladniajacy strach co dalej bedzie.
Tymczasem dobrze leczone i rehabilito-
wane SM pozwala wielu osobom na pro-
wadzenie normalnego Zycia.
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Nadal miusiety walezfé

0 Zniesienie ograniczenia refundacji leczenia

ak Panstwo wiedzg, od ponad

roku staramy si¢ o zniesienie

5-letniego  ograniczenia cza-
u leczenia SM. Wydawalo sie, ze
przez ostatnie potrocze co$ drgne-
o, Ministerstwo Zdrowia wystapi-
fo 'z zapytaniem do AOTM o oce-
ne bezpieczenstwa i efektywnosci
wydluzenia czasu leczenia. Row-
niez PTSR przedkladato opinie w tej
sprawie. AOTM jednoznacznie po-
zytywnie zaopiniowal zniesienie
ograniczenia.
Cale s$rodowisko o0sob chorych
z niecierpliwoscia  wyczekiwa-
fo dalszych krokow Ministerstwa
Zdrowia. Jak sie jednak okazuje
w $wietle pisma z 30 grudnia 2013
roku, Ministerstwo stwierdza iz
NIE TOCZY SIE ZADNA PROCE-
DURA w zakresie zniesienia ogra-
niczenia czasu terapii, dzialania
prowadzone przez Ministerstwo
Zdrowia mialy jedynie charakter
opiniotwdrczy, za$ do rozpoczecia
procedury niezbedne jest zlozenie
wnioskow refundacyjnych (ponow-
nych) przez podmioty odpowie-
dzialne w $wietle ustawy (czyli fir-
my farmaceutyczne).
Informacja ta wymusila na nas
sprawdzenie stanu faktycznego.
Okazalo sie, ze firmy farmaceu-
tyczne, w $wietle wczeéniej prowa-
dzonych dziatan i deklaracji Mi-
nisterstwa Zdrowia zakladaly, iz
procedura administracyjnej zmiany
tre$ci programow toczy si¢ z ,,z urze-
du”. Wyglada wiec na to, ze Mi-
nisterstwo Zdrowia poprzez tzw.
»dziatania opiniotwércze” (konsul-
tacja z AOTM) stworzylo swoistg
zastone dymna dla realnego proce-
su zmian.
Réwniez Doradcza Komisja Me-
dyczna PTSR zareagowala w tej
sprawie wysyltajac pismo do Mini-

MINISTERSTWO ZDROWIA Warszawa, 30-12-2013 r.

Departament
Polityki Lekowej i Farmacji
MZ-PLA-460-16752-73/KK/13

Pan

Tomasz Poleé

Przewodniczacy Rady Gléwnej

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
Swanowny Panie Proewodnicacy,

W odpowiedzi na pismo z dnia 19 grudnia 2013 r. znak:591/PTSR/2013 dotyczace uwag
odnosnie opublikowanego projektu Obwieszczenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu
refundowanych lekdw, Srodkéw spozywezych specjalnego przeznaczenia Zywieniowego oraz
wyrobow medycznych na dzieri 1 stycznia 2013 r., Departament Polityki Lekowej i Farmacji
uprzejmie prosi o przyjecie ponizszego.
W nawigzaniu do wczesniejszej korespondencji w sprawie przedluzenia okresu leczenia
interferonami beta/octanem glatirameru w ramach programu lekowego Leczenie stwardnia
rozsiunego (pismo z dnia 12 sierpnia 2013 r. znak:MZ-PLA-460-16761-154/KK/13 oraz
pismo z dnia 3 grudnia 2013 r. znak: MZ-PLA-460-16761-206/KK/13), w tym w nawigzaniu
do informacji przekazanych na spotkaniu Zespolu Parlamentarnego ds. SM, Departament
pragnie przypomnieé, iz zgodnie z zapisami ustawy o refundacji lekéw, Srodkéw spozywezych
specjalnego przeznaczenia fywieniowego oraz wyrobow medycznych w przypadku objecia
refundacjg dodatkowego wskazania dla leku, zgodnie z przyjetg zasads, kazda zmiana
w tresci programu majgca wplyw na wielkoéé objetej nim populacji, wielko$¢ wydatkow
platnika, musi zosta¢ zapoczgtkowana zlozeniem wniosku przez wiasciwy Podmiot
Odpowiedzialny wraz z niezbednymi analizami i nast¢pnie oceniona przez Agencjg¢ Oceny
Technologii Medycznych. Biorge powyzsze pod uwage nalezy podkresli¢, iz wlasciwa
rocedu je na wniosek Podmiotu
Odpowiedzialn o przedstawiciela i nion: do_importu.
Jednoczesnie Departament pragnie zaznaczyé, iz do Ministra Zdrowia nie wplyngly
przedmiotowe wnioski ze strony wiasciwych Podmiotéw Odpowiedzialnych.

administracyjna moze zostaé w ta

sterstwa Zdrowia. Podobnie jak Par-
lamentarny Zesp6t ds. SM.

Dysponujemy ekspertyza moéwiaca,
iz decyzja o refundacji jest decyzja
administracyjna, i na mocy Kodek-

su Postepowania Administracyjne-
go (art 155 KPA) mozna j3 zmieni¢
w trybie administracyjnym (czyli sa-
mo Ministerstwo Zdrowia mogtoby
zmiany wprowadzi¢). Bylaby to $ciez-

SM



ka najszybsza dla pacjentéw, wydaje
sie jednak, iz Ministerstwo Zdrowia
bedzie w tej sprawie nieugiete.

W najblizszych miesigcach PTSR
planuje podjecie szeregu dziatan in-
formacyjnych i rzeczniczych w tej
sprawie, skierowanych do instytu-
cji publicznych, ale tez do pacjentéw
i lekarzy z nadzieja, ze uda nam sie
pomoc utrzymac dostep do leczenia
wszystkim, dla ktérych jest ono sku-

Jesli komu$ z Panstwa w bieza-
cym roku konczy si¢ leczenie pro-
simy o zgloszenie do Sekretarz
Generalnej Magdaleny Fac na ma-
ila m.fac@ptsr.org.pl wraz z poda-
niem danych kontaktowych. Pla-
nujemy podejmowanie kolejnych
krokow na rzecz pacjentéw u kto-
rych leczenie jest skuteczne a z po-
wodow proceduralnych moga utra-
ci¢ do niego prawo.

teczne. LR RN

Departament pragnie podkreslié, iz Minister Zdrowia wystapit do Podmiot6w z zapytaniem
w kwestii mozliwosci zlozenia przedmiotowych wniosk6w w dniu 15 lipca 2013 r. oraz
ponownie w dniu 20 grudnia 2013 r.

Dodatkowo Departament pragnie zwrdcié uwagg na fakt, iz dziatania podjgte w powyzszej
kwestii (zlecenia znak: MZ-PLA-460-16752-61/KK/13, MZ-PLA-460-16752-64/KK/13, MZ-
PLA-460-16752-67/KK/13) przez Ministra Zdrowia majg charakter opiniotwérczy
i_wyprzedzaja wlagciwa procedure administracyjng, ktéra zainicjowa¢ moze, zgodnie
z powyzszym, Podmiot Odpowiedzialny lub jego Przedstawiciel.

Niezrozumialym jest przytaczany przez Pana, w trefci przestanego w dniu 19 grudnia 2013 r.
pisma, fakt jakoby ,wyniki konsultacji eksperckich na temat ksztaltu programéw
i proponowanych w nich zmian zostaty przestane do Ministerstwa Zdrowia w listopadzie™.
Departament zapewnia, iz nie prowadzil konsultacji dotyczacych przedmiotowej kwestii
w kontekécie zmian w trefci programéw lekowych innych niz wynikajgce z funkcji
opiniotwérczej jaks moze peini¢ Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznych oraz
Konsultanci Krajowi w stosunku do Ministra Zdrowia.

Departament ponownie pragnie podkreslié, iz zlecenia jakie przekazal Minister Zdrowia
Prezesowi Agencji Oceny Technologii Medycznych w przedmiotowej kwestii w dniach 5
wrzegnia 2013 r., 10 pazdziernika 2013 r. oraz 31 pazdziernika 2013 r., w oparciu o art. 31n
pkt. 5 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. 0 $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
$rodkéw publicznych, majg charakter opiniotwérczy nie za§ zwigzany z zainicjowaniem
procedury administracyjnej przez wiasciwe Podmioty, w ktérej przypadku zlecenie zwigzane
z przygotowaniem analizy weryfikacyjnej Agencji, stanowiska Rady Przejrzystosci oraz
rekomendacji Prezesa Agencji oparte jest o art. 35 ustawy o refundacji lekéw, Srodkow
spozywezych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych.
Departament pragnie jednoczesnie wskazaé, iz nie moze udzieli¢ zadnej wigzacej informacji
w zwigzku z ewentualnym wejsciem w Zycie przedmiotowych zmian z uwagi na fakt, iz
wlasciwa procedura administracyjna, ktéra ostatecznie zakoficzona zostanie wydaniem
pozytywne lub negatywnej decyzji w przedmiotowej sprawie, nie zostata wszczgta.

Z powaganiem

ZASTEPCA DYREKTORA
SapartmaniPriitvkd | ekowel | Farmagji

PTSR w dzialaniu [ J
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W ramach kampanii ,,SyMfonia
serc” w 2013 1, wykonali$my i rozda-
lismy nastepujace materiaty promo-
cyjne: ulotki 100 000 szt., proporczy-
ki 150 szt., torby promocyjne 1000
szt., opaski silikonowe 1000 szt., pla-
katy 110 szt., podktadki z nadrukiem
1000 szt., krzyzéwki 1000 szt., dtugo-
pisy ekologiczne z nadrukiem 1000
szt. , kredki ekologiczne 1000 szt., pro-
gramy 1000 szt., zaproszenia 900 szt.,
kalendarze 500 szt., foldery 1500 szt.
kréwki w obwolutach z logo 80 kg.
Wolontariat
Dzieki kampanii ,,Symfonia serc”
udalo sie zmobilizowaé do dzialania
m.in. szkolne kolo wolontariatu dzia-
tajace przy gimnazjum nr 5 im. T. Ko-
$ciuszki w Warszawie, z ktérym zosta-
fo podpisane formalne Porozumienie
0 wspdldzialaniu. Druga grupa to wo-
lontariusze pozyskani gléwnie do po-
mocy przy catodziennej akcji na Kra-
kowskim Przedmie$ciu w dniu 15
wrzesnia 2013 1.
Przeszkolonych zostalo 71 mlodych
wolontariuszy. W réznych akcjach
uczestniczyto 102 wolontariuszy, kto-
rzy przepracowali 926 godzin miedzy
innymi w Grebiszewie, na Swiatowym
dniu SM, na konferencjach i wernisa-
zu, w zamku Krolewskim, na Krakow-
skim Przedmiesciu.
Przez caly rok prowadzona byta stro-
na internetowa www.symfoniaserc.
pl; oraz profil na portalu spoteczno-
$ciowym facebook. Strona ta, ma $ci-
ste powiazanie i jest kompatybilna ze
strong ogolna PTSR www.ptsr.org.pl.
Strona www.symfoniaserc.pl., zawie-
rala kalendarium i mape wszystkich
wydarzen. Strona zyla informacjami
i zdjeciami z przygotowan oraz reali-
zacji poszczegélnych dziatan zaréw-
no ogdlnopolskich jak i regionalnych
a takze miejscowych /utworzona zo-
stala galeria zdje¢ dostepna przez caty
czas/. Tworzac profile na stronach ser-
wisow spolecznosciowych np.: facebo-
ok, docieralismy do mlodej, aktywnej,
czeci spoleczenstwa.
Szacujemy, ze z ,,SyMfonig serc” 2013,
zetknelo sie oraz w jakikolwiek sposdb
uczestniczylo okoto 2,5 miliona 0séb.
Scholastyka Sniegowska

I Monika Zelazko

SM



W ramach kampanii informacyjno-edukacyjnej ,,SyMfonia serc”

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

zaprasza do udzialu w szdstej edycji konkursow poetyckiego i fotograficznego,
ktorych celem jest aktywizacja osob chorych 1 niepetnosprawnych.

Do udzialu w konkursach zapraszamy osoby chore, niepelnosprawne, ich Rodziny i Przyjaciol.

W tym roku zapraszamy do opowiedzenia

- w formie zdjecia lub wiersza -

o swoich marzeniach, wyzwaniach, planach, ;yczeniach na przysztosé.
W Zyciu niejednokrotnie spotykamy si¢ z roznymi barierami.

Jaki moglby by¢ swiat, gdyby udalo si¢ je pokonac?

Czekamy na Panstwa prace!

Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac do 30 czerwca 2014 r.
na adres Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego,

Plac Konstytucji 3/94, 00-647 Warszawa,

z dopiskiem na kopercie: konkurs poetycki/fotograficzny

lub poczta elektroniczng na adres s.sniegowska@ptsr.org.pl.

Prace ocenia¢ bedzie jury konkursowe. Organizator przewidziat wyrdznienia i nagrody.

Warunki konkursow zostaty zawarte w poszczegdlnych Regulaminach,
ktore sg do pobrania w Zatacznikach na stronie internetowej www.symfoniaserc.pl.

Wszelkie pytania prosimy kierowac pod numer (22) 696-57-51.



