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Ostatnie dni kosztowaly nas duzo
wysitku, ale tez daty wiele nadziei.
Nadziei na to, ze by¢ moze wresz-
cie uda si¢ znies¢ administracyj-
ng bariere czasu refundacji lecze-
nia. Jest na to naprawde olbrzymia
szansa. Po raz pierwszy przed-
stawiciele Ministerstwa Zdrowia
przychylili sie do naszych argumentéw i zamie-
rzajg wdrozy¢ procedury, majace doprowadzi¢ do
standardéw; jakie obowigzuja w Europie.

To jedna dobra wiadomo$¢. Druga jest taka, ze
chorzy, ktérym wiasnie konczy si¢ 5-letni okres le-
czenia, nie zostang pozostawieni sobie samym. Po
dtugich i trudnych spotkaniach, rozmowach, ne-
gocjacjach mamy nadzieje na dalsze ich leczenie,
do czasu rozstrzygniecia zniesienia ograniczen
leczenia. Ta sprawa spedzala nam sen z powiek,
a codzienne telefony i maile od Paristwa uswia-
damialy powage sytuacji. Udalo nam sie przeko-
na¢ decydentow, ze nie wolno ludzi, ktérym leki
pomagaja, zostawia¢ na pastwe losu i marnowa¢
dotychczasowe osiagniecia. Najprawdopodobnie;
bedzie wiec program pomostowy, dzieki ktére-
mu wszyscy; ktorzy powinni nadal sie leczy¢, beda
mogli to robi¢. Ta sprawa jest naprawde bez prece-
densu i $miato mozemy ja uzna¢ za bezdyskusyj-
ny sukces PTSR.

Trzeba tu podkregli¢ duzo dobrej woli firm far-
maceutycznych, ktore wezma na siebie koszty te-
g0 rozwigzania.

Szczegbty negocjacji znajda Paristwo w numerze.

Kolejna wazna sprawa to najwieksze wydarze-
nie naszej organizacji - Abilimpiada, polaczo-
na z Walnym Zgromadzeniem RG oraz szko-
leniem Komisji Rewizyjnych. Przewidujemy, ze
zbierzemy si¢ w gromadce okoto 200 osob, co
pozwoli nam na lepsze poznanie sie. Spotkania
w takiej grupie to niezwykta okazja do wymiany
doswiadczen i poznania swoich osiagnie¢, bola-
czeki sukcesow. Warto tez dodad, ze na Abilimpa-
dzie bedziemy gosci¢ przedstawicieli EMSP (Eu-
ropejskiej Platformy SM), ktorzy chea koniecznie
zapoznac si¢ z naszym przedsiewzieciem. To dla
nas spore wyrdznienie, ale tez nagroda za dziata-
nia, ktére zwracaja uwage miedzynarodowej or-
ganizacji.

Sieradz

Sl

asz oddzial w Sieradzu, nie chcac by¢
Nw odosobnieniu i sta¢ na uboczu, za-

pragnal wspotpracowaé z innymi.
To tak jak w zyciu - czlowiek chee do czto-
wieka. Kto§ moze powiedzie¢ — a po co? Prze-
ciez tak jest nam dobrze. Otdz nie, my chcemy
wspotpracowac z innymi Oddziatami.
W roku ubieglym, bedac na Abilimpiadzie
w  Grebiszewie, nawigzaliémy znajomos¢
z Reging Zachurzok z Oddziatu PTSR w Cie-
szynie. Pani Regina ma niesamowite zdol-
noéci manualne. Jej wprawne dlonie czynig
cuda. Mam tu na mysli wyroby artystyczne,
ktérych gléwnym skladnikiem jest skora. To
wlasnie z niej ta artystka z Cieszyna wyrabia
»cuda”. Jest to wszelkiego rodzaju bizuteria
(kolezyki, broszki, wisiorki , bransoletki), sa
tez piekne wazony, kwiaty, cate ich bukiety itp.
Wyroby te tak nas zafascynowaty, ze podjeli-
$my decyzje o zaproszeniu artystki do Siera-
dza. Zaproszenie zostalo przyjete i spotkanie
odbylo sie 18.01.2014 r. w sobote. Zaintereso-
wanie bylo spore poniewaz przybylo na nie
okoto 20 os6b. Byli to oczywiscie cztonkowie
naszego Oddzialu a nawet ich rodziny. Pa-
ni Regina przekazala niektore tajniki swej
wiedzy tworczej. Ze wzgledu na asortyment
wieksze zainteresowanie bylo oczywiscie ze
strony plci pieknej, aczkolwiek mezczyzni tez
nie s laikami w tej dziedzinie.
Trzymajac sie elastycznych zasad wspotpracy
mamy nadziej¢ i bedziemy dazy¢ do konty-
nuacji organizowania takich spotkan. Oprécz
nauki wytwarzania tych atrakcyjnych pro-
duktéw, zainteresowane osoby beda mialy
mozliwo$¢ poznania nowych ludzi z tak odle-
glych Oddzialéw jak np. Cieszyn.
Oczywiscie w perspektywie mamy zaplano-
wane kolejne spotkanie z Regina Zachurzok
i mamy cichg nadzieje, ze artystka wyrazi
zgode i dojdzie do realizacji naszych plandw.
Jako potencjalni uczniowie jestesmy zaintere-
sowani zdobyciem jeszcze wigkszej wiedzy na
temat wytwarzania skérzanych produktow.
Obiecujg, Ze nie pdjdziemy na wagary i be-
dziemy pilnymi uczniami. Tym optymistycz-
nym akcentem pragne powiedzie¢ moim czy-
telnikom - spotykajmy sie razem.

LRI Z.P.
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Wrazenla po trzeC|m szkoleniu z konsult

eoretycznie 25 pazdziernika
I ubieglego roku otworzyly sie
przed nami nowe drzwi do UE.
Teoretycznie, gdyz jak sie okazuje jesz-
cze wiele pozostalo do zrobienia, aby
Polacy mieli takie same prawa do le-
czenia, jak pozostali czlonkowie UE.
W zwigzku z tym, 24 i 25 stycznia od-
bylo sie kolejne juz szkolenie dla przed-
stawicieli organizacji pozarzadowych
organizowane przez Fundacje MY Pa-
cjenci i Fundacje Urszuli Jaworskiej.
Tym razem tematem byta tzw. Dyrek-
tywa transgraniczna uprawniajgca
obywateli panistw cztonkowskich UE do
leczenia poza granicami swojego kraju.
Spotkanie zapoczatkowalo wystapie-
nie Jakuba Wygnanskiego, prezesa
Pracowni Badan i Innowacji Spotecz-
nych STOCZNIA. Tematem jego jak
zwykle bardzo interesujacego wykladu
byla ,Partycypacja obywateli w pro-
cesie podejmowania decyzji - prawo
czy obowigzek. Rola organizacji poza-
rzadowych. Korzysci dla administra-
cji publicznej oraz Czym sa konsulta-
cje spoleczne?” Tego wieczoru gosciem
spotkania byl przedstawiciel Departa-
mentu Dialogu Ministerstwa Zdrowia.
Drugiego dnia wystuchaliémy i obej-
rzeli$my prezentacje Ewy Borek, pre-
zesa Fundacji My Pacjenci, dotyczaca
zasadniczego tematu szkolenia nr 3
czyli tzw. Dyrektywy transgranicznej
pt. »Pacjenci bez granic. Jakie pra-
wa do leczenia za granica chce nam
da¢ UE?” Prelegentka oméwila m.in.
geneze i cele gléwne dyrektywy, po-
trzeby pacjentow, zasady korzystania
z leczenia za granicg i korzysci z nie-
go plynace, réwniez przyczyny rezy-
gnacji z wizyty u lekarza i jakos¢ i do-
stepno$¢ opieki zdrowotnej (kolejki).
Podkreslita jak wazna jest wiedza i po-
wszechna znajomo$¢ praw pacjenta.
W trakcie dyskusji oburzenie zebra-
nych wzbudzito traktowanie przez rzad
tego aspektu przynaleznosci Polski do
rodziny panstw zrzeszonych w Unii
Europejskiej stwarzajace niejasng sytu-
acje dla ludzi, z réznych wzgledéw po-
szukujgcych lekarskiej pomocy poza
naszym krajem.
Joanna Turkiewicz, cztonek Zarzadu

Fundacji MY Pacjenci, w 2. prezenta-
¢ji omowita ,Wykorzystanie nowych
mediow w konsultacjach spolecz-
nych. Dobre praktyki w kraju i za gra-
nicy”. PodkreSlita wielkg role w spole-
czenstwie informatycznym korzystania
z nowych mediow, ktdre staja si¢ pod-
stawowym sposobem konsultacji spo-
tecznych - szybka i coraz powszechniej-
sz metoda komunikacji.

Ostatnia, trzecia prezentacja tego szko-
lenia przedstawiona przez mec. Natali¢
Lojko zatytulowana byta ,Jak chce im-
plementowac Dyrektywe transgranicz-
n3 polski rzad? Co my pacjenciiobywa-
tele mozemy zrobi¢ w tej sprawie?”

Po pierwsze, rzad nie uwzglednit udzia-
tu pacjentéw w procesie podejmowania
decyzji, co do listy procedur wymaga-
jacych zgody NFZ ani tworzenia Kra-
jowego Punktu Konsultacyjnego dajac
tylko 7 dni na konsultacje spoleczne;
po drugie, w obawie o finanse chcial-
by ograniczy¢ uprawnienia pacjentéw
wynikajace z dyrektywy i dlatego za-
mierza wprowadzi¢ liste zabiegéw wy-
konywanych poza krajem, ktére beda
wymagaly zgody NFZ. Jeéli chory jej
nie otrzyma, nie dostanie tez zwrotu
kosztow leczenia za granicg. Organiza-
cje pacjenckie chcialyby z kolei, by im-
plementacja unijnej dyrektywy, ktéra
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Cji spo’tecznych

miata obowiazywac od 25 pazdziernika
2013 roku, byta jak najszersza, a ogra-
niczenia moglyby dotyczy¢ jedynie wy-
jatkow opisanych w art. 8 dyrektywy.
Powinna ona zosta¢ wprowadzona w Pol-
sce w pelni i bez ograniczen. I tutaj prze-
biega gléwna o$ sporu wokot niej. Jezeli
polski pacjent nie otrzyma takich samych
praw do leczenia poza granicami kraju,
jak pacjenci innego kraju UE, bedziemy
mieli do czynienia z dyskryminacjg
i nieréwnym traktowaniem polskich
pacjentéw. A moze by¢ réwniez taka sy-
tuacja, ze obcokrajowiec bedzie mial
lepsze mozliwosci leczenia w Polsce niz
my, gdyz ze wzgledu na brak ograniczen
w swoim kraju, nie bedzie czekat w dtu-
gich kolejkach.
Szkolenie zakoniczone zostalo prezenta-
¢ja i testowaniem narzedzi do konsul-
tacji spolecznych w ochronie zdrowia.
Rozjezdzali$my si¢ z poczuciem wazno-
$ci omawianych zagadnien dotyczacych
praw pacjenta i mozliwosci jakie daje
wspolpraca organizacji pacjenckich.
TR Urszula Dudko
Przewodniczgca Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego
w Olsztynie
Wiceprezes Warmitisko-
Mazurskiego Sejmiku Oséb
Niepetnosprawnych
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SCHEMAT PRZEPLYWOW PACJENTOW | PLATNOSCI
W TRANSGRANICZNE) OPIECE ZDROWOTNE)

pacjent placi za leczenie za granicg

1. dyrektywa nie obejmuje przeszczepdw, opieki diugoterminowe] oraz szczepien

2. nie jest potrzebna 2goda na leczenie nie wigzgce sie 2 pobytem w szpitalu | utyciem
wysokokosztowej infrastruktury | aparatury medyczne|

3. ma powstac lista procedur, na ktdre potrzebna jest zgoda NFZ. W projekcie tej listy
znajdujg sie m.in. programy lekowe, badania izotopowe, genetyczne, radioterapia,
tomografia komputerowa i rezonans magnetyczny.

4. NFZ zwraca tyle, ile za dane dwiadczenie placi lecznicom w Palsce




ytuacja w jakiej znajduje si¢
Sokolo 1000 oséb na SM jest

dramatyczna. Osoby te przez
ostatnie 5 lat korzystaly z refunda-
cji leczenia, tymczasem od stycznia
stoja przed zagrozeniem, ze leczenie
to zostanie im odebrane. W tym ro-
ku bowiem konczg 5-letni cykl lecze-
nia, a zgodnie z przepisami nie moga
nadal sie leczy¢. Ta sytuacja dopro-
wadza do zycia w niezwyklym na-
pieciu, co takze niekorzystnie wpty-
wa na zdrowie.
W zwigzku z tym 18 lutego Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego zorganizowalo konferencje
prasowa. Informowali$my, iz w bie-
zacym roku blisko 1000 osdb stra-
ci dostep do refundowanego i w ich
przypadku skutecznego leczenia.
W konferencji wzigli udzial chorzy,

przedstawiciele §wiata nauki, przed-
stawiciele PTSR. Zainteresowanie
mediéw przerosto nasze oczekiwania.
Dzigkujemy za to zainteresowanie.
Dzieki temu problem zostal naglo-
$niony i miejmy nadziej¢ znajdziemy
satysfakcjonujace wszystkich rozwia-
zanie tej niezwykle trudnej sytuacji.

Standardowa terapia SM polega na
podawaniu lekéw immunomodulu-
jacych, majacych na celu spowolnie-
nie rozwoju choroby i ograniczenie
liczby rzutéw. W Polsce prowadzo-
na jest w ramach programu lekowe-
go ,Leczenie stwardnienia rozsiane-
go”. Dlugos¢ leczenia zostala w nim
administracyjnie ograniczona do
maksymalnie pieciu lat. Tymczasem
eksperci zgodnie twierdza, ze nie ma
zadnych medycznych danych uza-
sadniajagcych takie ograniczenie cza-

sowe. Wrecz przeciwnie - skuteczna
terapia powinna by¢ kontynuowana
tak dtugo, jak dtugo przynosi efekty.
Zdaniem specjalistow jedynym wy-
znacznikiem rodzaju i czasu trwania
terapii powinna by¢ kliniczna odpo-
wiedZ na leczenie, a decyzje o jego
ewentualnym przerwaniu nalezy po-
zostawic¢ w rekach lekarza.

Potwierdza to réwniez Agencja Oce-
ny Technologii Medycznych, ktéra
w pazdzierniku 2013 r. wydala opi-
nie wskazujacg, ze administracyjne
ograniczenie czasu terapii jest nie-
uzasadnione z medycznego punktu
widzenia. Prezes AOTM rekomen-
duje przedluzenie okresu leczenia
i podkresla, ze taka decyzja znajdu-
je oparcie w dowodach naukowych,
rekomendacjach klinicznych oraz
opiniach ekspertéw. W pismie prze-
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kazanym Ministerstwu Zdrowia
zauwaza réwniez, ze ,W zadnych
opublikowanych  rekomendacjach
zagranicznych agencji oceny tech-
nologii medycznych dotyczacych
finansowania terapii SM nie ma
administracyjnych ograniczen cza-
sowych, a jedynie kliniczne”™.

- Znajgc opublikowang w zeszlym
roku opinig Prezesa AOTM, liczyli-
Smy, ze krzywdzgce dla pacjentéw
i pozbawione podstaw medycznych
przepisy zostang zmienione — po-
wiedziata Magdalena Fac, Sekretarz
Generalna PTSR. - Nic takiego si¢
jednak nie stato, a z deklaracji Mini-
sterstwa Zdrowia wynika, ze wladze
nie zamierzajq podjgé zadnych dzia-
tan, skazujgc tym samym pacjentow
na zycie w strachu i nieuchronne ry-
zyko pogorszenia zdrowia.

- European MS Platform i Polskie To-
warzystwo Stwardnienia Rozsianego
apelujg do wladz o stworzenie Sciez-
ki umozliwiajgcej pacjentom z SM
kontynuowanie skutecznej terapii.
W obecnych warunkach, aby uzyskac
dostep do dalszego leczenia, muszg
oni udowodni¢ wystgpienie rzutu
choroby i spetnic szereg dodatkowych
kryteriow - powiedzial Christoph

Thalheim, Dyrektor ds. Komunika-
¢ji Zewnetrznej European MS Plat-
form. - Takie podejscie do polityki
zdrowotnej jest nie tylko absurdalne,
ale godzi rowniez w podstawowe pra-
wa cztowieka. EMSP i PTSR wierzg,
ze polski rzqd we wspélpracy z pa-
cjentami znajdzie rozwigzanie tej sy-
tuacji i stanie sig to szybko.

Tomasz Pote¢ zwrécil za§ uwage na
to, aby w nattoku réznych informacji
docierajacych z Ministerstwa Zdro-
wia i NFZ nie zapomina¢, ze glow-
nym celem jest zniesienie admini-
stracyjnego ograniczenia leczenia
SM. To be-
dzie wstepem
do budowa-
nia w Polsce
europejskich
standardow
leczenia.
Natomiast
Helena Klad-
ko w sposob
niezwykle
przejmujacy
okreslita to,
co  obecnie
przezywaja
chorzy - Ma-

my do czynienia ze zwyklg, powolng
eutanazjg, ktora odbywa si¢ w maje-
stacie prawa - powiedziala - Jak ina-
czej traktowal odbieranie choremu
leku, ktéry powstrzymuje chorobe?
W Polsce z terapii SM w programie
lekowym korzysta obecnie okoto
5500-6000 os6éb. PTSR szacuje, ze
na terenie catego kraju okoto 1000
czeka w kolejkach na rozpoczecie
leczenia. Od poczatku roku terapie
zakonczyto juz kilkadziesiagt oséb.
W kolejnych miesigcach liczba ta be-
dzie si¢ zwiekszac.
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Takbe rozwiqzanie

Zo cyuzey

Panie i Panowie,

Nazywam si¢ Cristoph Thalheim
i méwie do Panstwa jako Dyrektor
ds. kontaktéw zewnetrznych Euro-
pejskiej Platformy Stwardnienia Roz-
sianego. EMSP to gtos ponad 600 000
Europejczykéw dotknietych stward-
nieniem rozsianym. SM jest ciezka
chorobg neurologiczng w znacznym
stopniu wptywajaca na jako$¢ zycia
cierpigcych na nie oséb.

Szacunkowa liczba chorych waha sie
miedzy 45.000 a 55.000 os6b, co spra-
wia iz Polska jest jednym z krajow
o czestszym wystepowaniu SM. Sta-
nowi to wielkie wyzwanie dla pol-
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Christoph
Thalheim

z EMSP wspart
nasze
starania

0 zniesienie
ograniczenia
refundaciji
leczenia
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skiego systemu opieki zdrowotnej, ale
tez wyzwanie dla samych chorych.
Ograniczone budzetowanie oraz inne
priorytety polityki zdrowotnej spra-
wiajg, iz Polska nadal pozostaje na
ostatnim miejscu w Europejskim Ba-
rometrze SM.

Barometr SM obejmuje 7 kategorii
i kryteriéw determinujacych zycie
chorych w poszczegdlnych krajach.
Podczas gdy dostep do neurologéw
oraz leczenie objawowe poprawiaja
sie, dostep do lekéw immunomodu-
lujacych nie ulega poprawie.

Blisko 1000 polskich pacjentéw z ra-
doscig i ulgg przyjeto w pazdzierniku
wyniki oceny Agencji Oceny Techno-

logii Medycznych rekomendujace le-
czenie tak dlugo, jak dtugo przynosi
efekty terapeutyczne, bez limitu cza-
sowego. Wydaje si¢ to oczywiste i jest
rekomendowane i stosowane w nie-
mal wszystkich krajach Europy. Dzi$
wydaje sie, ze rados¢ ta byla przed-
wczesna. Minister Zdrowia zdecydo-
wal sie zignorowa¢ te¢ rekomendacje
i pozostac przy sztucznym ogranicze-
niu czasu terapii do 5 lat.

Dla tych 1000 os6b znaczy to, ze ich
terapia si¢ zakonczy, a co za tym idzie,
z duzym prawdopodobienstwem ich
stan znéw sie pogorszy — chyba ze
niebiurokratyczne, lecz bliskie du-
chowi praw czlowieka rozwigzanie
zostanie szybko wdrozone.

EMSP wraz z PTSR rekomendu-
ja wiec szybka $ciezke rekwalifikacji
pacjentéw. W $wietle obecnych kry-
teriéow musza oni udowodni¢ pogor-
szenie swojego stanu zdrowia — ozna-
cza to utrate dotychczasowego efektu
terapeutycznego i oczekiwanie na ko-
lejne rzuty, aby znéw si¢ zakwalifiko-
wa¢ z nadzieja, ze ich zdrowie z cza-
sem ulegnie poprawie.

Takie cyniczne rozwigzanie systemo-
we nie jest akceptowalne i pozostaje
niezgodne z podstawowymi prawa-
mi czlowieka. EMSP i PTSR sg wiec
przekonane, ze polski rzad znajdzie
wspdlnie z nami, pacjentami, rozwia-
zanie bardzo szybko!

Dziekuje.
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ami nie spodziewali$my sie, ze rozwigzanie problemu
5 - letniej refundacji leczenia, ktéra dla wielu oséb
wiasnie teraz sie konczy, nabierze takiego tempa. Po
naszej konferencji prasowej Ministerstwo Zdrowia zaprosito
nas na spotkanie, a po niecatym tygodniu na kolejne.
| chyba mozna mie¢ nadzieje, ze wreszcie co$ dobrego dla
chorych na SM zaczyna sie dziaé.

20 lutego 2014 roku Ministerstwo
Zdrowia zorganizowalo specjalne
spotkanie z przedstawicielami Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

Spotkanie byto wynikiem duzego zain-
teresowania mediéw sytuacja chorych.
Podstawowym tematem byla kwestia

5-letniego czasu terapii SM. Minister-
stwo Zdrowia poinformowalo po raz
kolejny, iz oczekuje na zlozenie wnio-
skéw refundacyjnych przez firmy far-
maceutyczne (pierwsze wnioski juz
wplynely). Mimo apeli PTSR i Kon-
sultanta Krajowego, prof. Danuty Ry-
glewicz Ministerstwo Zdrowia nie

zaproponowalo rozwigzania pomosto-
wego dla 0sob konczacych 5 lat lecze-
nia. Przedstawiciel NFZ zadeklarowat
mozliwo$¢ ponownej kwalifikacji osob
do leczenia w programie po zakoncze-
niu 5 lat - jako $rodowisko pacjentow
podkreslaliémy jednak, iz mozliwo$¢
ta w $wietle zapisow i zasad kwalifi-
kacji do leczenia moze okaza¢ si¢ czy-
sto teoretyczna i iluzoryczna - pacjenci
odpowiadajacy pozytywnie na lek i bez
udokumentowanych rzutéw choro-
by nie bedg si¢ bowiem kwalifikowali.
Niestety urzednicy pozostali ghusi na te
argumenty.

Otrzymaliémy deklaracje, iz Mini-
sterstwo Zdrowia bedzie staralo sie
szybko procedowa¢ nad zmianami
zgodnie z procedurg refundacyjna.
Kolejnym tematem byt kwestia szyb-
kiego dostepu do rehabilitacji oséb
chorych na SM (po rzucie, ale réw-
niez dostepu do wyspecjalizowanej
rehabilitacji neurologicznej i rehabili-
tacji domowej).

W sprawie rehabilitacji i jej wlasciwej
organizacji Ministerstwo Zdrowia
wraz z Konsultantami Krajowymi
i Polskim Towarzystwem Stwardnie-
nia Rozsianego bedzie sie dalej kon-
sultowa¢ podczas spotkan roboczych
planowanych w najblizszym czasie.
Kolejne spotkanie odbylo sie 28 lute-
go, tym razem Ministerstwo zapro-
sito takze przedstawicieli firm far-
maceutycznych. PTSR, jako jedyna
organizacja, reprezentowala interesy
0s6b z SM. Zdawali$my sobie spra-
we, iz najwazniejsza jest kwestia tych
chorych (blisko 1000 0sob), ktérym
w tym roku konczy si¢ 5-letni okres
refundacji leczenia, a niektérym na-
wet juz sie skonczyt.

Obecni na spotkaniu przedstawicie-
le Ministerstwa Zdrowia - wicemini-
ster Igor Radziewicz-Winnicki oraz
dyrektor departamentu Polityki Le-
kowej Artur Falek - wykazali duzo
dobrej woli i zrozumienia. Otrzymali-
$my deklaracje zarowno Ministerstwa
Zdrowia jak i firm farmaceutycznych,
iz wszystkie strony dolozg staran, aby
nie tylko znie$¢ ograniczenie czasu le-

SMExpress
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czenia i jak najszybciej procedowa¢
zmiany zgodnie z ustawa refunda-
cyjna (dwie firmy juz zlozyly wnio-
ski, pozostale za$ zamierzaja to uczy-
ni¢ w najblizszym czasie), ale rowniez
zapewnienia zabezpieczenia rozwia-
zania pomostowego dla pacjentow
konczacych piecioletni okres lecze-
nia - prawdopodobnie przez systemo-
we rozwigzania w zakresie darowizn
lekowych dla pacjentow leczonych
w poszczegolnych szpitalach. W kolej-
nym tygodniu odbedzie si¢ spotkanie
robocze, podczas ktérego pochylajac
sie nad danymi z NFZ oszacujemy do-
kladnie skale problemu.

Wiceminister
Igor Radziewicz-Winnicki

Po apelach przedstawicieli PTSR
- Tomasza Polcia, Heleny Klad-
ko, Magdaleny Fac oraz mecenasa
Krzysztofa Maslinskiego - przed-
stawiciele Ministerstwa Zdrowia
obiecali rowniez przygotowanie
kryteriow wlaczania do leczenia pa-
cjentow, ktorzy kontynuuja terapie
na zasadach, nie dyskwalifikujacych
ich za to, ze wczesniej stosowana te-
rapia przyniosta wyciszenie choro-
by (brak rzutéw, ktéry w obecnym
ksztalcie programu nie pozwala na
ponowna kwalifikacje).

Mamy nadzieje, Ze obietnice prze-
mienig si¢ w rzeczywistos¢. Spo-

" Helena Kladko
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tkanie i jego pozytywny wydzwiek
pozostaja jak do tej pory bez prece-
densu - cieszymy sie, Ze do rozwia-
zania problemu zaproszono nasze
$rodowisko jako strone spoleczna.
Pozostawiono nas w poczuciu, iz
wreszcie glos pacjentow jest styszal-
ny i zaprocentuje konkretnymi roz-
wigzaniami pomostowymi, za$ do-
celowo systemowymi.

Informacje od pacjentéw koncza-
cych 5-letni okres terapii oraz wszel-
kie pytania prosimy wysyla¢ na ma-
ila 5latleczenia@ptsr.org.pl. Prosimy
o informacje: rok diagnozy; miesigc
ukonczenia leczenia; skala niepetno-
sprawnoséci (optymalnie EDSS badz
opisowo); jakim lekiem pacjent jest
leczony, wojewddztwo (szpital, w kto-
rym osoba jest leczona). Prosimy tez
o krotki opis jak dziata na pacjenta
leczenie, a takze informacje czy jest
osobg aktywng (w tym zawodowo),
samodzielng. Czego obawia si¢ po za-
konczeniu leczenia. Bedziemy starali
sie Panstwu pomoc.

Na naszej stronie bedziemy informo-
wac o postepach w sprawie zapewnie-
nia dostepu do leczenia i kolejnych
etapach procesu refundacyjnego.
LI Magdalena Fac
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Spotkania, konferencje a

yjatkowy charakter miaty
tegoroczne obchody XXII
Swiatowego Dnia Chore-

go, ktore odbyly sie 10 i 11 lutego 2014
roku. Wyjatkowy, poniewaz mieli§my
okazje spotkac sie w Kancelarii Preze-
sa Rady Ministrow.

Z tej okazji, z inicjatywy Instytutu
Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
i we wspotpracy z Fundacjg Ius Medi-
cinae odbylo si¢ w Warszawie VIII Fo-
rum Lideréw Organizacji Pacjentéw,
w ktérym uczestniczylo prawie 180 li-
deréw organizacji i stowarzyszen pa-
cjentéw. Kluczowymi punktami dwu-
dniowych obchodéw byta uroczysta
Gala wreczenia Nagréd Sw. Kamila
oraz wspomniane spotkanie uczest-
nikéw w Kancelarii Rady Ministréow.
Fakt ten dodatkowo podnidst ran-
ge tego cyklicznego spotkania, kto-
re z roku na rok staje si¢ coraz waz-
niejszym wydarzeniem skupiajacym
szerokie grono organizacji pacjentéw
oraz przedstawicieli instytucji maja-
cych wplyw na ksztalt polityki zdro-
wotnej panstwa.

Tegoroczna merytoryczna deba-
ta odbyta sie z udzialem Premiera

Donalda Tuska, Ministra Zdrowia
- Bartosza Arlukowicza, Podsekreta-
rza Stanu w Ministerstwie Zdrowia —
Igora Radziewicza-Winnickiego i p.o.
Prezesa Narodowego Funduszu Zdro-
wia — Marcina Pakulskiego. Modera-
torem spotkania byt ks. dr Arkadiusz
Nowak - Prezes Instytutu Praw Pa-
cjenta i Edukacji Zdrowotnej. Oma-
wiane byly kluczowe problemy syste-
mu opieki zdrowotnej, z ktérymi na co
dzien zmagaja si¢ polscy pacjenci.

Srodowisko chorych na stwardnienie
rozsiane bylo reprezentowane przez

Helene Kladko - wiceprzewodnicza-
ca Rady Gléwnej PTSR, Magdalene
Fac Sekretarz Generalng PTSR, Mal-
gorzate Felger przewodniczaca PTSR
Oddzial Krakéw, cztonka Rady Glow-
nej i dyrektor Fundacji Helpful Hand,
Stanislawa Sikore, Prezesa Fundacji
Helpful Hand z Krakowa pomagajacej
chorym na stwardnienie rozsiane oraz
Edwarda Mérawskiego, przewodniczg-
cego PTSR Oddziat w Ustrzykach Dol-
nych, ktéry od poczatku uczestniczyt
w organizowanych Forach Liderdw.
Przed spotkaniem mieliSmy mozli-
wo$¢ wystania pytan na ktdre chcie-
libysmy uslysze¢ publicznie odpo-
wiedZ od Ministra Zdrowia i Prezesa
NFZ. Niestety, ze wzgledu na mocno
ograniczone ramy czasowe moderator
wybieral ktorzy przedstawiciele moga
zada¢ swoje pytania. Wéréd naszych
przedstawicieli dano taka mozliwos¢
prezesowi Fundacji Helpful Hand Sta-
nistawowi Sikorze.

Ministrowi Zdrowia zadal 2 pytania:
Pytanie 1. Zgodnie z rozporzadze-
niem Ministra Zdrowia z dnia 29
sierpnia 2009 r. (Dz.U.09.139.1138)
$wiadczenia gwarantowane z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej przy-
stuguja na konkretne jednostki choro-
bowe. S to:

C00 - D48 - Nowotwory.

GO09 - Nastepstwa choréb zapalnych
o$rodkowego uktadu nerwowego.

B20 - B24 - Choroby wywolane przez

¥
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wirus ludzki uposledzenia odporno-
$ci (HIV).

G10 - G13 - Uktadowe zaniki pierwotne
zajmujace oSrodkowy uktad nerwowy.
42 - 143 - Kardiomiopatie.

J96 - Niewydolno$¢ oddechowa nie-
sklasyfikowana gdzie indziej.

L89 - Owrzodzenie odlezynowe.

Nie ma w tym krotkim spisie G35 -
stwardnienie rozsiane. Dlaczego le-
z3ca osoba chora na SM musi nabawi¢
sie odlezyn, aby mie¢ prawo do opieki
paliatywnej?

Odpowiedz ministerstwa byla krotka,
ale bardzo obiecujgca. Powiedzial, ze
jest to przeoczenie, ktére nalezy na-
prawi¢, aby osoby z zaawansowana
postacia SM mialy mozliwos¢ korzy-
stania z opieki paliatywne;j.

Pytanie 2.

Wydajemy setki milionéw zlotych
rocznie na programy lekowe w stward-
nieniu rozsianym. Najwieksze kwoty
wydawane s3 na interferony, ktorych
stosowanie powoduje wytwarzanie
w organizmie czlowieka przeciwcial.
W Polsce zadne laboratorium nie wy-
konuje badania poziomu tych przeciw-
cial, ktore moze stwierdzi¢ czy prepa-
rat ma jeszcze dzialanie terapeutyczne.
Bardziej wtajemniczeni chorzy robig to
badanie na wlasny koszt poza granica-
mi naszego kraju. Dlaczego to nie jest
obligatoryjne badanie w trakcie pro-
gramu lekowego z interferonami?
Odpowiedz byla krétka: nie ma ta-
kich procedur.

Pytanie do Prezesa NFZ:

Dlaczego w calej Polsce jest tylko kilka
Poradni dla chorych na stwardnienie
rozsiane finansowanych przez NFZ?
W poradniach takich lekarz specjali-
sta znajacy specyfike choroby potrafi
szybko i wlasciwie poméc choremu,
szczegolnie w trakeie rzutu choroby.
Obecnie pacjenci muszg czekac w wie-
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lomiesiecznych kolejkach do poradni
neurologicznej, a w trakcie rzutu liczy
sie kazdy dzien. Bo po pewnym cza-
sie zmiany neurologiczne sie utrwalajg
i sa nieodwracalne.

Odpowiedz: podobno toczg si¢ juz
wstepne rozmowy, aby utworzy¢ wie-
cej poradni SM i ulatwi¢ szybki kon-
takt z lekarzem, znajacym specyfike
tej choroby.

W trakcie pytan do Ministra Zdro-
wia kilkukrotnie przewinat sie temat
limitu $rodkéw pomocniczych, czy-
li stynne 2 pampersy dziennie. Mini-
sterstwo rozumie, Ze limit jest niewy-
starczajacy, ale zastania sie brakiem
$rodkéw finansowych. Zadanie to po-
chtania kwote 180 mln z budzetu NFZ
i jest bardzo znaczacym obcigzeniem
finansowym.

Miejmy nadzieje, Ze obietnica doty-
czaca wpisania G35 na liste chordb
uprawnionych do opieki paliatywnej
oraz stworzenie Poradni SM (na wzér
malopolskiej) nie jest tylko obietni-
ca.... przedwyborczg i uda je sie jak
najszybciej zrealizowac.

W dniu 11 lutego 2014 roku wieczo-
rem odbyla sie uroczysta Gala w Mu-
zeum Kolekeji im. Jana Pawta II Fun-
dacji Janiny i Zbigniewa Porczynskich
w Warszawie, podczas niej wreczone
zostaly Nagrody Sw. Kamila w naste-
pujacych kategoriach:

1. Pracownicy sluzby zdrowia z pa-
sja realizujacy swoja misje dla dobra
chorych i cierpiacych:

Nagroda Gléwna - prof. dr hab. med.
Alina Midro - jako ekspert od rzad-
kich schorzen genetycznych, nigdy
nie zapomina o nadrzednej wartoéci
zycia ludzkiego. Za to, ze w codzien-
nej pracy obdarza empatig pacjentéw
oraz osoby im bliskie. Za caloksztalt
dorobku naukowego i wklad w rozwoj
genetyki w Polsce.

Wyrdznienie - dr med. Stawomir Ma-

™

zur - dla lekarza onkologa, dobrego
i szlachetnego Czlowieka, ktéry nigdy
nie poddat sie w walce o zycie i zdrowie
pacjenta. Za dary troski, nadziei i serca,
szacunek i zyczliwo$¢ bezwarunkowo
ofiarowane pacjentom.
Wyrdznienie - Janina Jaron - pel-
nigc misje pielegniarki wlasnym przy-
ktadem wypetnia testament Swietego
Kamila oraz umacnia autorytet za-
wodowy $rodowiska pielegniarskiego.
Potrafi umiejetnie odkrywaé potrze-
by chorych i z wielkg wrazliwoscig je
spelniac.
2. Stowarzyszenia i organizacje pa-
cjentow bedace wzorem opieki nad
chorymi i ich rodzinami:
Nagroda Gléwna - Polskie Stowa-
rzyszenie Diabetykow - za realizowa-
ne przez wiele lat skuteczne dzialania
zmierzajace do zwigkszenia jakosci
zycia pacjentéw chorych na cukrzyce
w Polsce oraz za caloksztalt aktywno-
$ci edukacyjnej Stowarzyszenia.
Wyréznienie - Fundacja Dom Ro-
dzinnej Rehabilitacji Dzieci z Poraze-
niem Mézgowym w Opolu - za wciela-
nie w zycie stow bl. Jana Pawta II oraz
Janusza Korczaka o potrzebie kocha-
nia kazdego czlowieka, bez wzgledu
na to, kim jest i jak wyglada. Za to, ze
Fundacja codziennie ofiarowuje dzie-
ciom z porazeniem mézgowym i ich
najblizszym bezmiar milosci.
Wyréznienie - Fundacja SOS Zycie -
za to, Ze poprzez swoje dziatania Fun-
dacja przywrécila wielu Amazonkom
szczery usmiech i wiare w lepsze jutro.
Za to, ze nauczyla nas, jak w procesie
choroby nowotworowej na nowo od-
kry¢ swoja wartos¢ i piekno.
3. Srodki publicznego przekazu oraz
tworcy zycia publicznego promujacy
edukacje zdrowotna:

Nagroda Gléwna - Henryk Szru-
barz - w audycjach radiowych przed-
stawia problemy wazne dla chorych




w sposob ciekawy i zrozu-
mialy dla kazdego stuchacza.
Ta nagroda okazano uznanie
za profesjonalizm warsztatu
dziennikarskiego na antenie
Polskiego Radia oraz doceni¢
rzetelno§¢ w propagowaniu
wiedzy o zdrowiu.
Wyroézinienie - Malgorza-
ta Mikulska-Rembek - w pra-
cy dziennikarskiej potrafi nies¢
pomoc ludziom w potrzebie,
wnoszac nowg jako$¢ do pol-
skiego dziennikarstwa zdrowot-
nego. Tym wyrdznieniem oka-
zano uznanie za profesjonalizm
warsztatu  dziennikarskiego
oraz rzetelno$¢ w propagowaniu
wiedzy o zdrowiu.
Wyroézinienie - Agnieszka Fe-
dorczyk - w pracy dziennikar-
skiej potrafi wyzwoli¢ w chorych
wole walki i zmiane postawy
wobec wlasnej choroby. Tym
wyrdznieniem okazano uznanie
dla profesjonalizmu warsztatu
oraz rzetelnoéci w propagowa-
niu wiedzy o zdrowiu.

4. Nagroda Specjalna za wybit-
ne osiagniecia w stuzbie cho-
rym:

Zofia Puchelak - nietatwg pra-
c¢ wspierania chorych psychicz-
nie i ich rodzin przemienita
w rodzinne wsparcie pelne mi-
tosci i zrozumienia. Nagroda ta
jest wyrazem podzigkowania za
stuzbe blizniemu, ktdra stala sie
wartoécig nadrzedna.

Irena Choluj - za promowa-
nie w pracy zawodowej idei po-
rodéw domowych w atmosfe-
rze rodzinnego ciepla. Za to, ze
przez lata swojej pracy zawodo-
wej kazdej kobiecie w stanie bto-
goslawionym ofiarowata pro-
fesjonalng pomoc medyczng
i osobiste wsparcie.

Profesor dr hab. med. Bolestaw
Rutkowski - zaangazowanie
i determinacja uratowaty wiele
istnien ludzkich. Nigdy nie za-
pomnial, dlaczego zostat leka-
rzem i dzigki temu potrafi sku-
tecznie laczy¢ profesjonalizm
z empatia dla pacjentéw. Za ca-
toksztalt dorobku naukowego
i wkiad w rozw¢j dializoterapii
w Polsce.

Profesor nadzw. dr hab. med.
Mirostaw Zabek - w pracy za-
wodowej wlasnym przyktadem
$wiadczy o tym, iz poszukiwa-
nia duszy w medycynie ma sens.
Za to, ze skutecznie podejmuje
walke z wyzwaniami w medycy-
nie, kierujac si¢ zawsze dobrem
pacjenta. Za cafoksztalt dorob-
ku naukowego i wklad w rozwodj
neurochirurgii w Polsce.
W skiad Kapituty Nagrody Sw.
Kamila 2014 weszli:
- Jego Ekscelencja Ks. Abp Wla-
dystaw Zidlek - Metropolita
Senior Archidiecezji Lodzkiej
- ks. dr Arkadiusz Nowak -
Prowincjal Zakonu Postu-
gujacych Chorym - Ojcowie
Kamilianie
- Magdalena Bojarska - In-
stytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej
- Jadwiga Kaminska - Prezes
Dziennikarskiego Klubu Pro-
mocji Zdrowia
- Elibieta Radziszewska -
lekarz medycyny, poset na
Sejm RP
- Eleni Tzoka - artystka, przed-
stawicielka $wiata kultury
- Krystyna Wechmann - Pre-
zes Federacji Stowarzyszen
»<Amazonki”
- prof. dr hab. med. Marek Ja-
rema - Konsultant Krajowy
w dziedzinie Psychiatrii
- ks. prof. dr hab. Mirostaw Ka-
linowski - Dziekan Wydziatu
Teologii Katolickiego Uniwer-
sytetu Lubelskiego
Gale poprowadzili Urszula
Chincz i Radostaw Brzézka.
Ceremonie us$wietnil wystep
zwyciezcy The Voice of Poland
2013 Mateusza Ziotko wraz
z zespolem oraz finalistow pro-
gramu - Jagody Kret i Michala
Grobelnego. Do udzialu w tym
wyjatkowym wydarzeniu za-
proszeni zostali przedstawiciele
najwyzszych wladz ko$cielnych
i panstwowych, artysci oraz
media.
Wspolorganizatorem Gali jest
Zakon Postugujacych Chorym
- Ojcowie Kamilianie.
Malgorzata Felger
TR
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Propozycje dyscyplin
1.Szydelkowanie.
2.Malowanie farbami wodny-
mi.

3.Ceramika (bez wypalania).
4.Zdobienie jajek wielkanoc-
nych.

5.Robotki na drutach.
6.Decoupage.

7.Sudoku.

8.Szachy.

9.Malowanie plakatu (farby
wodne).
10.Wyszywanie
krzyzykowym.
11. Malowanie na szkle.
12. Bizuteria.

13. Reportaz fotograficzny.

Sciegiem

Opis poszczegolnych
dyscyplin

1. Szydelkowanie.

Zadanie dla uczestnika: wy-
konanie zadanej pracy, zadanie
zostanie ujawnione przed kon-
kursem. Rysunek lub zdjecie
zadania uczestnicy otrzymaja
od komisji. Material: nici do-
starczy organizator. Uczestnik
musi mie¢ szydetko nr 4 (przy
dwustronnym oznaczeniu
z drugiej strony 1,25) oraz igle
na ukonczenie pracy i nozycz-
ki. Kryteria oceny: 1. Zgod-
nos$¢ pracy z zadanym tematem
25 pkt. 2. Rzetelno$¢ wykona-
nia 30 pkt. 3. Wyglad pracy (es-
tetyczne odczucie) 30 pkt. 4.
Naktad pracy 15 pkt.

Maksymalna liczba punktow
100 Czas realizacji: 3 godziny.

2. Malowanie farbami.
Temat: ,SM i ja” lub ,,Swia-
towy Dzien SM”. Materiak:
uczestnicy otrzymaja od orga-
nizatora 5 arkuszy papieru A4.
Kazdy z uczestnikéw powinien
posiada¢ swoje farby, pedz-
le, paletg, pojemnik na wo-
de, szmatke na wytarcie pedz-
li, otéwki, itp. Uczestnik moze
przywies¢ szkice kilku warian-
tow swoich prac. Kryteria
oceny: 1. Oryginalno$¢ pomy-
stu 40 pkt. 2. Odczucie wizu-
alne 30 pkt. 3. Dobor kolory-
styki 30 pkt. Maksymalna ilo$¢
punktow 100 pkt. Czas pracy:
3 godz.

3.Ceramika

(bez wypalania). Temat: do-
wolny,. Material: gling dostar-
cza organizator. Miske¢ na wo-
de, walek do ciasta, podktad
(cerata, folia, szmata) przywozi
uczestnik. Przyrzady i inne rze-
czy przywiezione przez uczest-
nika podlegaja ocenie komisji.
Kryteria oceny: 1. Dotrzy-
manie tematu 20 2. Pomyslo-
wos¢ 30 3. Ocena zrecznos$ci
30 4. Czystos¢ pracy 20 Razem
maksymalna liczba punktow:
100 Czas pracy: Maks. 6 go-
dzin, dwa razy po 3 godziny ale
w jednym dniu.

4.Z.dobienie jajek wielka-
nocnych.

Temat i technika dowolna.
Material: kazdy uczestnik od-
da do oceny komisji cztery

sztuki jajek lub wydmuszek.
Uczestnik przywozi ze soba:
wydmuszki lub jajka, farby lub
inne potrzebne do wykonania
zadania materiaty. Jezeli zdo-
bienia wykonuje na podktadzie
to moze go wykona¢ w domu.
Kryteria oceny: 1. Kolorysty-
ka 30 2. Technika zdobienia
(opanowanie danej techniki) 30
3. Pracochtonno$¢ wzoréw 40
Maksymalna liczba punktow:
100 Czas pracy:3 godziny.

5.Robotki na drutach.

Temat: wszyscy uczestnicy
otrzymaja tuz przed konkur-
sem jednakowy wzér do wy-
konania. Material: uczestnicy
maja przywiez¢ ze soba dru-
ty nr 3; 3,5 i 4, nozyczki, metr
krawiecki oraz igte na ukoncze-
nie pracy. Organizator dostar-
czy przgdze $redniej grubosci.
Kryteria oceny: 1. Dotrzyma-
nie rozmiaréw 20 2. Jakos$¢ pra-
cy 20 3. Ilo§¢ wykonanej pracy
10 Maksymalna liczba punk-
tow: 50 Czas pracy: 3 godziny

6.Decoupage.

Temat: wedtug zadanego te-
matu  (wszyscy jednakowy)
Material: uczestnicy otrzy-
maja od organizatora: pod-
ktad pod przyszte dzielo, ta-
lerz, serwetki, klej, wode oraz
pojemnik na nig. Uczestnicy
muszg mie¢ swoj: pedzel, no-
zyczki 1 szmatki na wycieranie.
Kryteria oceny: 1. Realizacja
zgodna z technikg dekoupage
40 2. Czystos¢ pracy 30 3. Oce-
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na artystyczna 30 Razem mak-
symalna liczba punktow: 100
Czas pracy: 3 godziny.

7.Sudoku.

Ta konkurencja ma wykazaé
zdolnosci chorych na SM do lo-
gicznego myslenia i sklada si¢
z trzech etapow. I etap trwa
30 minut i rozwigzuje SIQ latwe
zadania, z niego szesciu naj-
lepszych awansuje do II etapu.
IT etap sklada si¢ z trudniej-
szych zadan i trwa 1 godzing,
do ostatniego etapu awansuje
cztery osoby. III etap sklada
si¢ z zadan trudnych i trwa 1,30
godziny i ma wytoni¢ zwycie-
ska trojke. We wszystkich eta-
pach liczy si¢ kolejnos¢ odda-
nych prawidlowych rozwigzan.

8.Szachy.

Czas trwania tej konkurencji
jest zalezny od ilosci zgtoszo-
nych uczestnikow, ale nie mo-
ze trwa¢ dluzej niz 3 godzi-
ny. Konkurencje rozpoczyna
losowanie kto z kim zaczyna
gre, musi si¢ odby¢ mecz i re-
wanz w pojedynku dwoch za-
wodnikow. Za kazde zwycig-
stwo przyznawane sg punkty.
Kazdy uczestnik powinien ro-
zegra¢ po dwa spotkania z kaz-
dym innym bioragcym udziat
w zawodach. Zwycigstwo i dal-
sze miejsca wynikaja z liczby
punktéw zdobytych w poszcze-
golnych partiach. Zwyciestwo
to 2 pkt., mat ( remis ) 1 pkt.

9.Malowanie plakatu.

Temat: Swiatowy Dzien SM
2015 lub IIT Abilimpiada
PTSR 2015. Material: kaz-
dy uczestnik otrzymuje 6 ar-

kuszy papieru A4,
3 na szkice lub pro-
' by farb i 3 na plakat.
Uczestnik powinien
posiada¢ wlasne far-
by, pedzle, pojem-
nik na wodg, linij-
ke, krzywki, cyrkiel,
otowki, szablony do
pisania, itp. Jeze-
li kto§ chce swoja
prac¢ wykona¢ w technice ko-
lazu powinien przywieéé pa-
pier kolorowy, tapetg, nozycz-
ki, klej, itp. Mozna korzysta¢
z wezesniej wykonanych w do-
mu szkicow. Kryteria oceny:
1. Oryginalno$¢ pomystu 30 2.
Wizualne odczucia 20 3. Kom-
pozycja formy plakatu 20 4.
Kompozycja kolorystyczna 15
5. Wielko$¢ napiséw 1 ich roz-
mieszczenie 15 Maksymalna
liczba punktéw: 100 Czas pra-
cy: maksymalnie 3 godziny.

10. Wyszywanie Sciegiem
krzyzykowym.

Temat: Delfin — symbol SM.
Material: organizator zapew-
nia kordonek 1 material ze wzo-
rem do wyszywania. Uczestnik
musi mie¢ wlasng igle do wy-
szywania, nozyczki i tamborek.
Kryteria oceny: 1. Technika
pracy 40 2. Poziom estetyczny
20 3. Ukonczenie wyszywania
40 Maksymalna ilo§¢ punktow:
100 Czas pracy: maksymalnie
3 godziny.

11. Malowanie na szkle.
Temat: dowolny. Materia-
ly: organizator zapewnia szkto
format 30 X 25 cm. Uczestnik
musi mie¢ wilasne farby oraz
pedzle, jak réowniez pojemni-
ki na wodg. . Kryteria oceny:
1. Technika pracy 40 2. Este-
tyka 20 3. Wykonczenie pracy
40 Maksymalna ilo§¢ punktow:
100 Czas pracy: maksymalnie
2 x 3 godziny

12. Bizuteria.

Temat i technika: dowolny
Material: uczestnik przywo-
zi ze sobg wszystkie materia-

o

ty oraz narze¢dzia do wykona-
nia pracy. Kryteria oceny: 1.
Pomyst 30 2. Technika pracy
20 3. Estetyka 20 4. Odczu-
cie wizualne 30 Maksymalna
ilo$¢ punktow 100 Czas pracy:
maksymalnie 3 godziny.

13.Reportaz fotogra-
ficzny. Temat: przekazanie
w reportazu bez stow: gdzie,
co 1 jak si¢ odbylo oraz ewen-
tualnie emocje 0séb bioracych
udzial w imprezie. Materiak:
kazdy uczestnik musi posiadac¢
aparat fotograficzny z rozdziel-
czodcig minimum 3 mega pik-
sele, z lampg blyskowa, pamieé
na min. 30 zdje¢, kabel USB.
Organizator zapewnia: plyte
CD do nagrania zdje¢, kompu-
ter z odpowiednim oprogramo-
waniem oraz miejsce na wyko-
nanie tych prac.

Przyklady zdjeé: - miejsce
w ktorym odbywa si¢ impre-
za, - zdjecia uczestnikow biorg-
cych udzial w poszczegolnych
dyscyplinach, - zdjgcia goscei,
organizatorow, s¢dziow, - inne
programy towarzyszace impre-
zie glowne;.

Wskazéwki: osoba fotografu-
jaca powinna tak si¢ zachowy-
wac aby nie przeszkadza¢ oso-
bom bioragcych udziat w innych
dyscyplinach ktore fotografuje,
s¢dziom oraz innym osobom.
Uczestnik wykona max. 30
zdj¢¢ ktore nagra na otrzyma-
na od organizatora ptyte, z nich
wybierze 10 zdjg¢ i ulozy je
w takiej kolejnoéci aby bez ko-
mentarza mozna byto dowie-
dzie¢ si¢ co fotografowal. Po
ukonczeniu swojej dyscypliny
uczestnik oddaje plyte komi-
sji. Kryteria oceny: 1. Przed-
stawiony temat 30 2. Wybor
kompozycji 30 3. Kompozy-
cja zdjecia 20 4. Rozdzielczo$¢
zdjecia 10 5. Catkowity czas 10
Maksymalna liczba punktow:
100 Czas pracy: w tym wzgle-
dzie bgda udzielone instruk-
cje w pierwszym dniu imprezy,
w gronie 0sob do niej zgtoszo-
nych. nnnmmmnng
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Abilirypiada,
welne ng £G,
i Kawizyjmpeh

Warto przeczytac, aby wiedzie¢ co, gdzie, kiedy...

Szhlelenie Koriig

T egoroczna Abilimpiada bedzie
ogromnym przedsiewzieciem.
Liczymy, ze facznie w o$rod-
ku ,Ekwos” w Grebiszewie bedzie
okoto 200 os6b. Samych uczestnikow
zmagan bedzie okolo 100. Pozostale
osoby to uczestnicy Walnego Zgro-
madzenia Rady Gtéwnej oraz przed-
stawiciele Komisji Rewizyjnych, kt6-
rzy przyjada na szkolenie.
Abilimpiada Odbedzie w dniach 16-
18 maja. Niestety, z powodéw finan-
sowych musieliémy nieco okroi¢ to
przedsiewziecie. Ponizej prezentu-
jemy plan zaje¢ w poszczegélnych
dniach.

16. maja
18.00 - Kolacja
19.00 - Integracja, spotkania

17. maja

9.00 - Sniadanie

10.00 - Rozpoczecie Abilimpiady,
pierwsze konkurencje

14.00 - Obiad

15.00 - Kontynuacja Abilimpiady, de-
legaci na Walne rozpoczynaja obrady
(drugi termin - 15.30), przedstawicie-
le Komisji Rewizyjnych rozpoczynaja
szkolenie

18.00 - Koncert mlodej $piewaczki
Agaty Grzesiak

18.20 - Koncert pianistek: Biatoru-
sinki - Olgi Bobrovnikowej oraz Po-
1ki - Julii Laskowskiej

19.00 - Ognisko potaczone z kolacja,
pokaz sztucznych ogni

18. maja

9.00 - Sniadanie

10.00 - Abilimpiada, kontynuacja
szkolenia Komisji Rewizyjnych, dele-
gaci czas wolny

14.00 - obiad dla wszystkich

1500 - Wyjazd delegatéw oraz
uczestnikow szkolenia. Podsumowa-
=5 nie Abilimpiady, wre-
czenie nagrdd.

17.00 - Kolacja (oso-
by, ktére beda chciaty
§ wyjecha¢ po obiedzie
moga otrzymaé su-
chy prowiant po wcze-
| $niejszym zgloszeniu)

Prosimy osoby chetne
do udzialu w Abilim-
piadzie do zglasza-
nia si¢ do swoich Rad
Oddzialow, a te do
Edwarda Morawskie-

go z oddzialu PTSR w Ustrzykach
Dolnych. Telefony: 663-821-112 lub
721-460-674 lub mailowo:
ustrzyki_dolne@ptsr.org.pl
lub do Magdaleny Konopki
tel: 515-108-972,
mail: m.konopka@ptsr.org.pl
UWAGA -
DOTYCZY UCZESTNIKOW
ABILIMPIADY:
Nie jestesmy w stanie juz dzi$ Pan-
stwa zapewni¢, czy uda sie zwrdci¢
cala kwote za dojazd. Bedziemy sie
starali, aby otrzymali Panstwo ty-
le, Zeby nie doklada¢. Dlatego za-
checamy do umawiania sie¢ w kilka
os6b na dojazd jednym samocho-
dem. Osoby, ktore beda jecha¢ in-
nymi srodkami lokomocji, prosimy
o dojazd do Minska Mazowieckiego
(z Warszawy jest dogodne polacze-
nie pociagiem). Stamtad bedziemy
Panstwa dowozi¢ do osrodka.

Jak Panstwo widza logistycznie
przedsiewziecie ogromne, mamy
nadzieje, ze wszystko sie uda. Ma-
my tez nadzieje, ze pogoda dopisze.
O pogode ducha u Panstwa jeste-
$my spokojni.

TR tp
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Warto wiedzie¢

Chory sSig dowre, co warte jest zdpowr

DPS w Bornem Sulinowie jako pierwszy w Polsce wprowadzit dla
swych mieszkancow chorych na stwardnienie rozsiane (SM) diete
odpowiednig dla tej jednostki chorobowej. Dieta w SM przygotow-
ana jest w oparciu o zalecenia Instytutu Zywnosci i Zywienia oraz
Polskiego Towarzystwa Dietetyki z uwzglednieniem szczegéinych
potrzeb chorych na stwardnienie rozsiane. Taki sposéb zywienia
charakteryzuje duza ilo§¢ owocow, warzyw, ryb, ttuszczow
roslinnych wysokiej jakosci, produktéw zbozowych z grubego
przemiatu, niskottluszczowego nabiatu. Ograniczeniu w diecie

w SM podlegaja przede wszystkim tluszcze zwierzece, mieso
czerwone, petnottuste przetwory mleczne, tluszcze utwardzane

i sfodycze.

Czym jest dieta w SM? Dla wielu
0s0b stowo ,,dieta” oznacza ka-
torznicza kuracje odchudzaja-
cg, gdy tymczasem oznacza ono ,styl
zycia” i odnosi sie do zdrowego sposo-
bu Zywienia. W tym rozumieniu dieta
jest waznym elementem naszego Zycia
niezaleznie od stanuzdrowia.

Kiedy jednak to zdrowie szwankuje,
nabiera ona szczegdlnego znaczenia,
jako element leczniczy lub wspoma-
gajacy inne formy terapii. Nie inaczej
jest w przypadku stwardnienia roz-
sianego. Jak wiec powinny odzywia¢
sie osoby z SM? Co i ile jes¢? Niniej-
szy tekst ma by¢ podpowiedzig dla za-
interesowanych zdrowym zywieniem
w SM.

Energia istnienia

Ludzki organizm, aby prawidlo-
wo funkcjonowaé musi codziennie
otrzymywaé nowe dostawy ,,paliwa”,
niezbednego do utrzymania zdrowia
fizycznego i dobrego samopoczucia.
Gléwnym zrédlem energii dla czlo-
wieka sg weglowodany (glukoza), jed-
nak moze by¢ ona pozyskiwana row-
niez z ttuszczéw i bialek.
Zapotrzebowanie na energie (kalo-
rie) rézni sie u poszczegélnych oséb
ze wzgledu na wiek, ptec i aktywno$¢
fizyczng. Co wigcej, u kazdego czto-
wieka ilo$¢ energii niezbednej do pra-
widlowego funkcjonowania zmienia
sie wraz z wiekiem, rosnagc w okre-
sie dorastania, osiggajac swdj punkt
kulminacyjny w mtodosci, i powoli,
acz nieuchronnie, malejac po 30 roku

zycia (u kobiet spadek ten przyspie-
sza po przebyciu menopauzy). Row-
niez obnizenie stopnia aktywnosci
fizycznej zwiazany z wiekiem lub nie-
pelnosprawnoécia zmniejsza zapo-
trzebowanie na energie dostarczang
z zewnatrz. Jest to szczegblnie waz-
ne w kontekscie utrzymywania pra-
widlowej masy ciata u 0séb chorych
na SM (zwlaszcza poruszajacych sie
na wozkach inwalidzkich czy unieru-
chomionych).

Co za duzo, to niezdrowo

Jak okresli¢ zapotrzebowanie na ener-
gie bez specjalistycznych wyliczen
i godzin spedzonych z kalkulatorem
i tabelami kalorii w reku? Jednym
z najprostszych sposobow jest utrzy-
mywanie stalej masy ciala. Zaréwno
niedowaga, jak i nadwaga czy otylos¢,
s zjawiskami niekorzystnymi. Zbyt
niska masa wigze si¢ z oslabieniem
i zmniejszeniem zdolnosci do reha-
bilitacji. Nadwaga i otylo$¢ obcig-
za uklad kostnoszkieletowy (stanowi
problem z poruszaniem, rehabilita-
cja, dla opiekunéw w procesie piele-
gnacji os6b niepelnosprawnych), ser-
cowo — naczyniowy, zwieksza ryzyko
wielu choréb w tym cukrzycy i no-
wotworéw. Kontrolowaé mase ciala
mozna za pomocg wagi lazienkowej
lub jeszcze prosciej: mierzac obwod
pasa. Prawidlowa waga ciala miesci
sie w zakresie BMI* = 20 - 25 kg/m?,
optymalny obwdd pasa dla kobiet wy-
nosi ponizej 80cm, dla mezczyzn za$
nie wiecej niz 94cm.

Mniej znaczy wiecej?

Spozywanie jednego lub dwdch posit-
kow dziennie sprzyja nadmiernemu
spozyciu kalorii! W tym kontekscie
pojawia sie kolejny czynnik ulatwia-
jacy kontrolowanie ilosci spozywa-
nej energii, a mianowicie taknienie.
Spozywajac regularnie positki (trzy
do pieciu razy w ciggu dnia) w row-
nych odstepach czasu (3 - 4 godzin-
nych) duzo latwiej jest kontrolowaé
iloé¢ spozywanych produktéw, a tym
samym kalorii. Dodatkowo unika¢
nalezy przejadania sie, dokladek,
podjadania miedzy zaplanowanymi
positkami. Jesli po spozytym positku
uczucie faknienia nie maleje, mozna
zje$¢ dodatkowa porcje warzyw lub
po prostu napic¢ si¢ wody! Wato zwrd-
ci¢ uwage na ilo$¢ wypijanych ply-
néw, gdyz uczucie pragnienia czesto
mylone jest z glodem.

Cukier krzepi?

Weglowodany (inaczej nazywane cu-
krami) to istotny element zdrowej
diety. Jednak te najzdrowsze i najbar-
dziej pozadane to weglowodany zlo-
zone, czyli takie, ktore skladaja sie
z wielu czasteczek. Taki rodzaj we-
glowodanéw jest trawiony powoli,
nie powoduje niekorzystnych skokéw
poziomu glukozy we krwi. Wielocu-
kry znajduja si¢ gtéwnie w produk-
tach zbozowych, ziemniakach, su-
chych nasionach roslin straczkowych
i niektorych warzywach. Wéréd po-
lecanych produktéw sa: pieczywo ra-
zowe i mieszane, gruboziarniste ka-
sze, ptatki zbozowe, ryz naturalny lub
dziki, makarony razowe, ziemniaki
gotowane w mundurkach, soczewica,
fasola, groch, ciecierzyca. Sg one bar-
dzo korzystne rowniez ze wzgledu na
zawarto§¢ blonnika pokarmowego,
ktéry sprzyja prawidlowej pracy je-
lit i zapobiega zaparciom tak czestym
przy SM. Zgodnie z zaleceniami,
w ciagu dnia nalezy spozywac opty-
malnie pie¢ positkéw, a kazdy z nich
powinien zawiera¢ porcje weglowo-
danéw ztozonych.

Oczywiscie nie tylko cukry zlozo-
ne powinny by¢ dostarczane do or-
ganizmu. Cennym skladnikiem die-
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ty sa réwniez warzywa i owoce, ich
przetwory oraz miod, cho¢ zawiera-
ja one gléwnie weglowodany proste.
Zwlaszcza warzywa i owoce powinny
by¢ spozywane w duzych ilo$ciach,
ze wzgledu na zawarte w nich wita-
miny, skfadniki minerale, flawonoidy
i blonnik pokarmowy. W codziennej
diecie powinno znajdowaé si¢ min.
cztery porcje warzyw i trzy porcje
owocédw (w miare mozliwoéci $wie-
zych, sezonowych, ewentualnie mro-
zonych).

Wséréd — weglowodanéw  najwie-
cej dyskusji wzbudzajg cukier spo-
zywczy oraz stodycze. O ile w mia-
re mozliwosci nalezy wyeliminowa¢
z diety cukier bialy uzywany do slo-
dzenia napojéw czy dodawany do
potraw, o tyle nie ma koniecznosci
rezygnowania ze wszystkich ,stod-
ko$ci”. Sposréd tych dostepnych na
rynku najlepiej wybiera¢ stodycze
o niskiej zwartosci tluszczow nasy-
conych, w miare mozliwosci przygo-
towywanych w domu lub takie, ktére
wnoszg do zywienia dodatkowa war-
tos¢ w postaci np. sktadnikéw mi-
neralnych, tak jak gorzka czekolada.
Unika¢ natomiast nalezy: pieczywa
cukierniczego, ciast i ciastek z kre-
mami, niskogatunkowych czekolad
i wyrobow czekoladopodobnych, cu-
kierkow i batonikow.

Wybierajac produkty bogate w we-
glowodany warto kierowal sie ich
indeksem glikemicznym (IG). Pro-
dukty weglowodanowe podzielono
ze wzgledu na szybko$¢ podnoszenia
poziomu glukozy we krwi na te o ni-
skim (kolor zielony), $rednim (ko-
lor pomaranczowy) i wysokim (ko-
lor czerwony) IG. Unika¢ nalezy tych
ostatnich, produkty o $rednim IG

spozywa¢ mozna w ograniczonych
ilosciach, te zas, ktore charakteryzu-
ja si¢ niskim indeksem, mozna jes¢
bez wiekszych ograniczen. Do grupy
czerwonej naleza produkty z bialej
maki, typu fast food, stone przekaski
(chipsy) i te powinny by¢ bezwzgled-
nie eliminowane z diety. Warto pod-
kresli¢, iz wigkszo$¢ produktéw z tej
grupy zawiera réwniez duzo tlusz-
czéw nasyconych, niewskazanych
w diecie 0s6b chorych na SM.

Z tej maki chleba nie bedzie
Badania prowadzone nad korzyscia-
mi plyngcymi z diety bezgluteno-
wej, z diety chorych na SM, nie po-
twierdzaja korelacji miedzy glutenem
a wystepowaniem choroby, jednak
teoria ta ma wielu zwolennikow. Glu-
ten to biatko zboz takich jak pszeni-
ca, Zyto, jeczmien, owies, a wiec wy-
stepuje w mace, kaszach, ptatkach
jeczmiennych czy zytnich. Ze zdro-
wotnego punktu widzenia nie ma
przeciwwskazan do stosowania diety
z wylaczeniem tych produktéw. Na-
lezy przy tym pamieta¢, iz produk-
ty z wymienionych zbdz sa cennym
skladnikiem diety i nie nalezy ich
wyklucza¢ bez wczesniejszej konsul-
tacji z lekarzem lub dietetykiem.

Bez bialka nie ma cialka!

Biatka stanowia gléwny budulec
ludzkiego ciata. Zrédlem tego sktad-
nika w diecie s mieso i jego przetwo-
ry, ryby i owoce morza, mleko i jego
przetwory, jaja oraz niektdre suche
nasiona roélin straczkowych (np. so-
ja). Bialka pochodzenia zwierzecego
- mieso, jaja i ryby, mleka nazywamy
pelnowartosciowymi, gdyz zawiera-
ja wszystkie niezbedne aminokwa-
sy. Biatka pochodzenia roélinnego,

aby ich warto$¢ byta pelna, najle-
piej spozywaé w polaczeniu z inny-
mi produktami. Najkorzystniejsze
polaczenia to: kasze/platki/pieczy-
wo z mlekiem, makaron z twaro-
giem, szpinak/szczaw z jajkiem, wa-
rzywa z migsem, suche nasiona roélin
straczkowych z miesem.

Dla 0s6b chorych na SM szczegdlnie
wazne jest, aby jakos§¢ spozywanego
bialka byla wysoka. Stan odzywienia
wplywa na rekonwalescencje i rehabi-
litacje. Aby mie¢ pewnos¢, ze spozy-
wana jest odpowiednia ilo$¢ bialka,
nalezy zjada¢ w kazdym gléwnym po-
sitku ($niadanie, obiad, kolacja) porcje
pelnowartoéciowego biatka w posta-
ci chudych produktéw mlecznych, jaj,
chudego miesa, chudych wedlin wy-
sokogatunkowych, ttustych ryb mor-
skich lub stodkowodnych, suchych
nasion straczkowych.

Mleko nie tylko na kosci
Kontrowersje wokot mleka s3 ma-
terialem na osobny artykul. War-
to jednak nadmieni¢, iz rezygna-
cja z mleka i jego przetwordw, cho¢
niewskazana, jest mozliwa. W takim
przypadku szczegélng uwage nale-
2y zwrdci¢ na podaz wapnia i wita-
miny D w zwigzku ze zwigkszonym
ryzykiem osteoporozy u oséb z SM.
Dodatkowo witamina D uczestni-
czy w procesach budowania odpor-
noéci, ma wlasciwosci przeciwzapal-
ne, wplywa roéwniez na prawidlowe
funkcjonowanie ukladu nerwowego.
Ze wzgledu na duzg warto$¢ produk-
tow mlecznych nie nalezy z nich re-
zygnowac bez konsultacji z lekarzem
lub dietetykiem.




Ttuste tluszcze
Wplyw ttuszczéw na rozwéj SM jest
najlepiej udokumentowany sposrod
wszystkich  czynnikéw  zZywienio-
wych badanych w kontekscie tej cho-
roby. W diecie chorych na stward-
nienie rozsiane nalezy ograniczy¢
do minimum ilo$¢ ttuszczéw nasy-
conych, wystepujacych m.in. w mie-
sie, petnotlustym mleku i jego prze-
tworach, stodyczach, Zzywnosci typu
fast food. Z tego powodu nalezy wy-
biera¢ chude miegso, niskottuszczo-
we produkty mleczne, produkty jak
najmniej przetworzone (np. jogurty
naturalne zamiast owocowych, pie-
czone chude migsa zamiast niskoga-
tunkowych wedlin).
Nie oznacza to jednak, ze tluszcze
s3 zbedne w diecie chorych na SM.
Wrecz przeciwnie! Sposréd kwaséw
tluszczowych bardzo korzystne dla
funkcjonowania ukladu nerwowe-
go s3 tak zwane niezbedne niena-
sycone kwasy ttuszczowe (NNKT),
w tym kwasy omega-3. Wazna jest
réwniez proporcja kawaséw omega-6
do omega-3. W diecie przecietnego
Polaka stosunek ten jest niekorzyst-
ny ze wzgledu na zbyt duze spozycie
kwaséw omega-6, ktore, cho¢ zdro-
we maja wlasciwosci prozapalne. Ich
zrddlem sg oleje roslinne, margaryny,
nasiona roslin oleistych. Kwasy ome-
ga-3, maja dzialanie przeciw zapalne
i dlatego sg cennym skladnikiem die-
ty. Znalez¢ je mozna m.in. w thustych
rybach morskich, oleju Inianym i na-
sionach Inu. Ze wzgledu na ich ko-
rzystny wplyw nalezy zwiekszy¢ ilo§¢
spozywanych ryb do min. dwéch
porcji tygodniowo (mowa o obie-
dzie). Warto tez wprowadzi¢ przynaj-
mniej jeden posilek wegetarianski,
a w pozostale dni spozywaé
chude miesa.

Najwiecej witaminy maja...
Jako ze nie ma jednego produktu, kt6-
ry dostarczalby do organizmu wszyst-
kich niezbednych witamin i sklad-
nikéw mineralnych, nalezy dba¢
o roznorodnoé¢ wybieranych arty-
kuléw zywnoéciowych. Aby pokry¢
zapotrzebowanie na w/w elemen-
ty, nalezy spozywaé warzywa i owo-
ce, nasiona i orzechy (witamina C, A,
K, B2, kwas foliowy, cynk, magnez),
tluszcze roélinne (witamina E), pro-
dukty mleczne (wapn, witaminy A, D,
z grypy B, fosfor, potas, magnez, cynk,
miedz, kobalt), jaja (witamina A, E,
witaminy z grupy B, potas, magnez,
wapn, miedZ, cynk, mangan, kobalt,
jod), ryby (witamina D, A, fosfor, po-
tas, jod), mieso (witaminy z grupy B,
zelazo, cynk, miedz), produkty zbozo-
we (magnez, zelazo, cynk, miedz, wi-
taminy z grupy B) oraz tluszcze jadal-
ne (witaminy A, D, E).

Dla o0séb chorych na SM wazne sg
witaminy z grupy B, wspomagaja-
ce dziatanie uktadu nerwowego. Wi-
tamina D i wapn s3 niezbedne dla
prawidlowej masy kosci, szczegol-
nie narazonych w przypadku oséb
poruszajacych sie na wdzkach in-
walidzkich oraz unieruchomionych
w wyniku choroby. Witamina D od-
dzialuje réwniez na uklad nerwo-
wy i odpornosciowy. Ze wzgledu na
ten ostatni nalezy spozywac produk-
ty bogate w witaminy C, A, E oraz
cynk. Obecnie coraz cze$ciej moz-
na sie spotka¢ z reklamami suple-
mentéw diety. Wazne, aby decyzja
o suplementacji byla skonsultowana
z lekarzem, gdyz w wigkszo$ci przy-
padkéw dieta oparta o réznorod-

ne produkty z udzialem warzyw

i owocdw jest w stanie pokry¢
potrzeby organizmu.

I

Dieta pod nasza kontrola
Odpowiednia podaz ptynéw jest nie-
zbedna dla prawidlowego funkcjo-
nowania organizmu. W przypadku
0s6b z SM ma to szczegblne znacze-
nie w kontekscie zaparé. Z drugiej
jednak strony czynnikiem ogranicza-
jacym spozycie ptynéw u wielu cho-
rych jest czgste oddawanie moczu lub
problem jego nietrzymania. W miare
mozliwosci kazdy chory na SM powi-
nien wypijac¢ zalecane 1,5 -2 1 ptynéw
dziennie - najlepiej wody, herbatek
ziotlowych i owocowych, zielonej her-
baty, stabej czarnej herbaty.
Odpowiednio skomponowana dieta
w SM z pewnoscig moze pomoc w re-
konwalescenciji i rehabilitacji, podnie-
sie komfort Zycia (likwidacja proble-
mow zapar¢) i uprzyjemni je dzieki
walorom smakowym, o ktérych nie
wolno zapomina¢. Czy zmniejszy ilos¢
i czesto$¢ rzutéw? Trudno jest odpo-
wiedzie¢ jednoznacznie na to pyta-
nie, gdyz ze wzgledu na indywidualny
przebieg choroby nieprawdopodobne
jest stwierdzenie, czy choroba prze-
biegalaby w ten sam sposob przy za-
stosowaniu innego sposoby zywienia.
Jednak zmiana diety to jeden z niewie-
lu obszaréw, na ktéry chory ma real-
ny wplyw od zaraz. Dlatego warto je§¢
czesto i regularne, nieduze objeto$cio-
wo positki, sktadajace si¢ z réznorod-
nych produktéw bo to wlasnie kwinte-
sencja racjonalnego zywienia.
I Katarzyna Zieliriska
Magister Technologii Zywienia
dietetyk DPS w Centrum SM
w Bornem Sulinowie
* wskaznik masy ciala; BMI= masa
ciata (kg)/wzrost? (m)




Moja znajoma zwrécita mi uwa-
ge na roznice pomiedzy twierdze-
niem ,jestem chory na SM” i ,,mam
SM”. Znajoma, bo znamy si¢ krétko
i nie o$mielitbym si¢ uzy¢ okreslenia
»przyjaciotka” (mysle, ze oboje uzy-
wamy tego slowa w mocno uzasad-
nionych przypadkach).
Zastanawialem si¢ nad tymi okre-
$§leniami. Niby roéznica niewielka
wrecz niezauwazalna, ale diame-
tralna w postrzeganiu siebie. Osoba
chora byla marginalizowana w hi-
storii. Okreslana jako osobnik nie-
zdolny do walki, pracy, zdobywania
jedzenia. Jak sprawdzamy znacze-
nie stowa chory, to znajdujemy ta-
kie okreslenia: dotkniety chorobg,
w potocznym jezyku dziwaczny, nie-
normalny. Tragiczne w tej calej sy-
tuacji jest to, ze sami sie tak okresla-
my. Synonimami okreélenia ,chory”
s3: niezdréw, cierpigcy, niedyspo-
nowany, wycienczony, obolaty, nie-
naturalny, glupi, nierozsadny, pa-
cjent. Okreélenie ,chory” sugeruje
nam, ze bedziemy chorowad, a tego
nie chcemy.

Gdy zaczynam dokladnie sprawdzaé
znaczenie stowa chory, dostrzegam
przymiotniki ktdére okreslaja cos,
czego nie mieliémy dokladnie na my-
$li. Dobrowolnie by$my siebie tak nie
okreslali, ale niestety robimy to nie-
$wiadomie. Wedlug psychoanali-
zy nieswiadomos¢ skupia wyobraze-
nia, ktére nie sg akceptowalne przez
$wiadomos¢ i z tego wzgledu nie mo-
ga zosta¢ uswiadomione. Zachowu-
ja jednak duzy tadunek energetyczny
dzieki czemu stale probuja dostad sie
do $wiadomosci. Efektem czego mo-
ga by¢ rozne akty psychiczne. Mam
na mysli marzenia senne ale tez obja-
Wy nerwicowe i natrectwa.

Jedno niepozorne stowo, a tak wie-
le konsekwencji. Je$li natomiast
moéwimy ,mam SM”, bez glebszego
znaczenia opisuje to aktualny stan.
Nasz organizm SM-em zareagowal
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Watery Slewa

na przytrafia-
jace sie nam
sytuacje. Jak
w  wiekszo$ci
przypadkow
byt to pew-
nie stres. Na-
sze DNA jest
niedoskona-
te i podatne
na rézne suge-
stie, a SM jest
konsekwen-
cja pewnych
wydarzen
W naszym Zy-
ciu. Sugeruje
to stan przej-
$ciowy i tego
sie trzymajmy.
To troche tak
jak w przypad-
ku kataru. Za-
Zwyczaj mo-
wimy ,mam
katar” a nie
sjestem  cho-
ry”. Ja wiem
ze mamy na
mysli to sa- -
mo, opisujemy

identyczna sytuacje, ale uzywajmy
odpowiednich stéw.

Pilnujmy si¢ co méwimy, to ma zna-
czenie. Jezeli bedziemy si¢ tak sami
okreslali to na pewno zrobig tak lu-
dzie z naszego otoczenia. Oni tym
bardziej nie dostrzegg réznicy. Chce-
my by¢ postrzegani jako petno-
wartosciowi ludzie mimo pewnych
ograniczen jakie mamy. Pewnie nie
zdobedziemy medalu w biegach, ale
w niektorych dziedzinach szybkie
bieganie nie ma znaczenia. Spoty-
kam ludzi, ktorzy twierdza, ze SM to
ich przyjaciotka. Po dluzszej rozmo-
wie wynika, ze przyzwyczaili si¢ do
lepszych i gorszych dni. Do objawéw,
ktore ciagle sg, nauczyli sie z tym zy¢.
Pytam ich czy ,przyjaciel” to dobre

stowo dla SM i dochodzimy do wnio-
sku, ze nie to mieli na my$li. Moze
i nie to, ale komunikat zostat prze-
kazany i odebrany tak a nie inaczej.
Mieli co innego na mysli, a my zrozu-
mieliémy blednie. Stowo ,,przyjaciel”
wywolalo u nas obraz, ktéry ma-
my w glowie od lat. Od razu widzi-
my osobe, ktdrg darzy si¢ zaufaniem,
zyjaca z nami w serdecznych stosun-
kach, okazujaca zaufanie, sympatie,
bedaca naszym zwolennikiem, po-
wiernikiem. Nie sadze, Ze o to cho-
dzi.

Dlatego uwazam, ze ostrozno$¢ przy
formulowaniu okreslen jest wysoce
wskazana. Tak jak siebie postrzega-
my, tak postrzegaja nas inni dlatego
musimy o to szczegolnie dbac.

SMExpress




Swieta, $wieta i... Tak wigc kolejny
okres §wigteczno — noworoczny juz za
nami. Jedni wspominajg go bardziej,
inni mniej przyjemnie. Ale to zycie
dyktuje nam takie warunki, z ktory-
mi musimy sie pogodzi¢.

Nasz Oddzial oczywiécie zgodnie
z tradycja zorganizowal wieczér wi-
gilijny. Miejscem spotkania byto za-
przyjaznione z nami gospodarstwo
agroturystyczne ,,Maczkowisko,, k.
Sieradza. Przewodniczaca Oddziatu
p. Maria Kulenty serdecznie powi-
tata zaproszonych gosci oraz wszyst-
kich naszych cztonkéw z rodzinami
i osobami towarzyszacymi, co zosta-
to przyjete gromkimi brawami. Pra-
gne tu nadmieni¢, iz nasze spotkanie
zostalo zarejestrowane przez lokalne
media, ktoérych przedstawiciele byli
réwniez obecni.

Po ceremonii otwarcia przystapili-
$my do wieczerzy wigilijnej, na kt6-
rej prym wiodly tradycyjne potra-
wy. W trakcie spozywania wieczerzy
przyciszony dzwiek koled plynacy
z glo$nikéw przyjemnie taskotat
uszy i wprowadzal nastrdj
powagi. I oto nagle jakis gos¢
z broda ubrany na czerwo-
no i dzwonigcy dzwoneczkami
wkracza na sale i nastréj melan-
cholii i powagi pryska. To Mi-
kotaj postanowil nas odwiedzi¢
i uszczesliwi¢ prezentami i upo-
minkami.

Mial biedaczysko duzo robo-
ty z ich rozdawaniem, poniewaz
obdarowanych oséb bylo sporo.
Z moich wyliczen wynika, iz licz-
ba ta przekroczyla 100... Niewat-
pliwie najwieksza frajde z odwie-
dzin Mikotaja miaty dzieci.

Paczki rozdane, jeszcze pogawed-
ki, jeszcze rozmowy, wymiana opi-
nii na rozne tematy itd. Milo by-
fo tam by¢, gdyz widaé bylo,
ze ludzie sg szczesliwi, ze byli
spragnieni wspolnej Wigilii. Po-
wiemy tu z calg pewnoscig, ze ta-
kie spotkania zdecydowanie zbli-
zajg ludzi i wszelkie bariery, ktore
mig¢dzy nimi istnialy nagle znikaja,
ida w niepamieé. Dalo sie wyczué
wokot ciepla, milg i sympatyczng
atmosfere. Takie spotkania sg po-
trzebne, gdyz zacie$niajg relacje mie-
dzyludzkie - zwlaszcza w $rodowi-
sku ludzi dotknietych choroba.

I tak oto Oddzial PTSR w Siera-
dzu dopiat swego i aby tradycji sta-
to sie zados¢ - zorganizowal wieczér
wigilijny. Mysle, ze mile bedziemy
wspomina¢ ten magiczny wieczor
spedzony w iScie rodzinnej, cieplej
i serdecznej atmosferze. Na zakon-
czenie pragne pozdrowi¢ moich wy-
trwatych czytelnikow.
Zbigniew Przycki
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Poczatek nowego roku to okres dokonywania rozliczefi podatku
dochodowego od o0sdb fizycznych za poprzedni rok. Pamietajmy, ze
istnieje mozliwos¢ dokonania odliczenia od dochodu wydatkéw na cele
rehabilitacyjne oraz wydatkdw zwiazanych z utatwieniem wykonywania
czynnosci zyciowych, poniesionych przez podatnika bedacego osoba
niepetnosprawng lub podatnika, na ktérego utrzymaniu sg osoby

niepetnosprawne.

Za wydatki na cele rehabilitacyj-
ne uwaza sie wydatki poniesio-
ne na:
1) adaptacje i wyposazenie mieszkan
oraz budynkéw mieszkalnych;

2) przystosowanie pojazdéw mecha-
nicznych;

3) zakup i naprawe indywidualnego
sprzetu, urzgdzen i narzedzi technicz-
nych niezbednych w rehabilitacji oraz
ulatwiajacych wykonywanie czynnosci
zyciowych, stosownie do potrzeb wyni-
kajacych z niepelnosprawnosci, z wy-
jatkiem sprzetu gospodarstwa domo-
wego;

4) zakup wydawnictw i materiatéw (po-
mocy) szkoleniowych;

5) odplatno$¢ za pobyt na turnusie re-
habilitacyjnym;

6) odplatno$¢ za pobyt na leczeniu
w zakladzie lecznictwa uzdrowiskowe-

go, za pobyt w zakladzie rehabilitacji
leczniczej, zaktadach opiekuniczo-lecz-
niczych i pielegnacyjno-opiekuniczych
oraz odplatno$¢ za zabiegi rehabilita-
cyjne;

7) oplacenie przewodnikéw 0sob niewi-
domych I'lub IT grupy inwalidztwa oraz
0séb z niepetnosprawnoécia narzadu
ruchu zaliczonych do I grupy inwalidz-
twa, nie wiecej niz 2280 zt w roku;

8) utrzymanie przez osoby niewidome
iniedowidzace zaliczone do I ub I gru-
py inwalidztwa oraz osoby z niepetno-
sprawnoscig narzadu ruchu zaliczone
do I grupy inwalidztwa psa asystujace-
g0, 0 ktérym mowa w ustawie o reha-
bilitacji zawodowej, nie wiecej niz 2280
zt w roku;

9) opieke pielegniarskag w domu nad
osobg niepelnosprawng w okresie prze-
wleklej choroby uniemozliwiajacej po-

ruszanie sie oraz ustugi opiekuncze
$wiadczone dla osob niepetnospraw-
nych zaliczonych do I grupy inwalidz-
twa;

10) optacenie ttumacza jezyka migowe-
g0;

11) kolonie i obozy dla dzieci i mlodzie-
zy niepelnosprawnej oraz dzieci osob
niepetnosprawnych, ktére nie ukonczy-
ty 25 roku zycia;

12) leki - w wysokosci stanowigcej rdz-
nice pomiedzy faktycznie poniesio-
nymi wydatkami w danym miesigcu
a kwota 100 zt, jesli lekarz specjalista
stwierdzi, ze osoba niepelnosprawna
powinna stosowaé okreslone leki (stale
lub czasowo);
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Przykiad:

W marcu 2013 r. osoba chora poniosta
wydatki na leki w kwocie 500 zt. Odli-
czeniu podlega réznica pomiedzy 500 zt.
a 100 z1. a zatem 400 z1.

13) odplatny, konieczny przewdz na
niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilita-
cyjne:

a) osoby niepelnosprawnej - karetka
transportu sanitarnego,

b) osoby niepetnosprawnej, zaliczo-
nej do I lub II grupy inwalidztwa, oraz
dzieci niepetnosprawnych do lat 16 -
réwniez innymi $rodkami transportu
niz wymienione w lit. a;

14) uzywanie samochodu osobowe-
go, stanowigcego wlasno$¢ (wspotwia-
sno$¢) osoby niepetnosprawnej zali-
czonej do I lub II grupy inwalidztwa
lub podatnika majgcego na utrzymaniu
osobe niepelnosprawng zaliczong do
I lub II grupy inwalidztwa albo dzieci
niepetnosprawne, ktére nie ukonczyty
16 roku zycia, dla potrzeb zwigzanych
z koniecznym przewozem na niezbed-
ne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne -
nie wiecej niz 2280 zt w roku;

Przykiad:

Osoba chora dojezdza wlasnym samo-
chodem na wizyty kontrolne i badania

(USG, RTG). Nie moze jednak odliczy¢
wydatkow za uzywanie samochodu, bo-
wiem nie stanowiq one zabiegéw leczni-
czych.

15) odplatne przejazdy srodkami trans-
portu publicznego zwigzane z pobytem:
a) na turnusie rehabilitacyjnym,

b) w zaktadach, o ktérych mowa w pkt
6,

¢) na koloniach i obozach dla dzieci
i mlodziezy, o ktérych mowa w pkt 11.
Wydatki musza by¢ potwierdzone do-
wodami ich poniesienia, z reguly jest to
faktura lub polecenie przelewu (sam pa-
ragon nie wystarcza). Obowigzek posia-
dania dowodéw nie dotyczy wydatkow
na oplacenie przewodnika osoby niewi-
dome;j lub utrzymanie psa asystujacego
a takze kosztow uzywania samochodu
osobowego do przewozu na niezbedne
zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne, cho-
ciaz na zadanie organéw podatkowych
lub organéw kontroli skarbowej podat-
nik jest obowiazany przedstawi¢ dowo-
dy niezbedne do ustalenia prawa do od-
liczenia.

Odliczenie wydatkéw jest mozliwe, je-
zeli osoba, ktdrej dotyczy wydatek, po-
siada:

1) orzeczenie o zakwalifikowaniu przez

T

organy orzekajace do jednego z trzech
stopni niepelnosprawnosci, okreslo-
nych w odrebnych przepisach, lub

2) decyzje przyznajacej rente z tytulu
calkowitej lub czesciowej niezdolnosci
do pracy, rente szkoleniows albo rente
socjalng, albo

3) orzeczenia o niepelnosprawnosci
osoby, ktdra nie ukonczyta 16 roku zy-
cia.

Podatnicy ktérzy maja na utrzymaniu
osoby niepelnosprawne moga odliczy¢
wydatki na ich rzecz. Do czlonkéw ro-
dziny zalicza sig: wspotmatzonka, dzie-
ci wlasne i przysposobione, dzieci obce
przyjete na wychowanie, pasierbow, ro-
dzicoéw, rodzicéw wspotmatzonka, ro-
dzenistwo, ojczyma, macoche, zieciow
i synowe, pod warunkiem, ze w roku
podatkowym dochody tych oséb nie-
pelnosprawnych nie przekroczyly kwo-
ty 9120 z1.

Pracujace osoby chore, jak réwniez
chorzy renciéci lub niepetnospraw-
ni emeryci - po otrzymaniu z Zakladu
Ubezpieczen Spotecznych formularza
PIT/40A, muszg wykaza¢ sume wydat-
kéw czesci D formularza PIT-37 oraz
wypelni¢ zalacznik PIT/O.
LR, Piotr Migsek

SM EXpress Ukazuje sie dzieki wsparciu
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W sierpniu b.r. w Polsce bedzie
gosci¢ francuska ekipa row-
erzystow, ktorzy podijeli sie

wyjatkowej wyprawy na rzecz oséb
chorych na stwardnienie rozsiane. |

W 2014 i 2015 r. zespét szeéciu Fran-
cuzéw (w tym jeden chory na stward-
nienie rozsiane) wezmie udzial w wy-
prawie rowerowej dookola $wiata na
rzecz chorych na SM. Przejadg ok.
15 000 km, przez terytoria 23. krajow,
spotykajac sie z chorymi na SM oraz
zrzeszajacymi ich organizacjami.

12 lipca 2014 cierpiagcy na SM Gerard
Guillouzic, jego syn oraz czterech
przyjaciél rozpoczng swoja wielka
przygode rowerowa. Cyklisci podejma
sie trudnego wyzwania dowiedzenia,
ze nawet osoba chora na stwardnie-
nie rozsiane jest w stanie wzig¢ udziat
w tak wymagajacym fizycznie przed-
siewzieciu. Gerard bedzie podrozowat
na specjalnie przystosowanym do jego
kondycji rowerze ciggnietym przez in-
nych uczestnikow.

Projekt jest wspierany przez ,,I’Ody-
see de ’Espoir” francuska organizacje
wspierajacg chorych na SM - stowa-
rzyszenie zajmuje si¢ podnoszeniem
$wiadomosci spolecznej na temat
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Klalgeda

choroby poprzez organizowanie cy-
klicznych letnich imprez rowerowych.
Po powrocie z wielkiej wyprawy
uczestnicy stworzg raport oraz film
dokumentalny.

Uczestnicy rajdu zamierzaja spotkaé
si¢ z polskimi organizacjami zrzesza-
jacymi pacjentéw SM - wjada do Pol-
ski z Czech ok. 12 sierpnia, odwie-
dzg Warszawe 23 sierpnia, nastepnie
opuszczg nasz kraj w poblizu Etku (30
sierpnia), aby przedosta¢ si¢ na Litwe.
Podane daty sg na razie przyblizone.
W zwiagzku z tym zwracaja si¢ z ape-
lem do oddzialow PTSR znajduja-

cych sie w poblizu ich trasy (vide: za-
Iaczona mapa) o pomoc w organizacji
noclegéw w miejscach przystosowa-
nych dla os6b niepelnosprawnych
oraz o opieke, wsparcie, a moze nawet
do przylaczenie si¢ do rajdu, a takze
o naglo$nienie wyprawy w mediach.
Uczestnicy majg ze sobg duzy namiot,
ale chetnie tez skorzystaja z noclegu
u oséb prywatnych, jesli beda mieli
takie mozliwosci. Trasa jest przybli-
Zona, ale wiemy, ze rowerzysci zamie-
rzaja odwiedzic takie miasta jak Wro-
claw, Opole, L6dz, Warszawa.”
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Ucieczka donikad

,»Glusi” to druga, po znakomitej ,,Se-
verinie”, powie§¢ Rodrigo Rey Ro-
sy, ktéra ukazala sie w naszym kraju.
Od najnowszej powiesci Rosy trudno
sie oderwac. Juz w prologu mamy wy-
padek, $miertelna ofiare i tajemnicze
znikniecie.

Gléwnymi bohaterami ksigzki sg: Clara
- corka zamoznego, despotycznego ban-
kiera i Cayetano — jej osobisty ochro-
niarz. Pewnego dnia Clara znika. A do-
kiadniej ucieka ze swoim kochankiem.
Jak thumaczy ma dosy¢ falszywego $wia-
ta luksusu, petnego zblazowanych ludzi.
Ma tez dosy¢ despotycznego, zaborcze-
g0 ojca.

Schronienie znajduja w matym szpita-
lu potozonym na jakims gwatemalskim
odludziu, w starozytnej wiosce Majow.
Jak wida¢ miejsce na szpital dosy¢ specy-
ficzne. Pézniej okaze si¢, ze w tym miej-
scu nic nie jest tym, czym sie wydaje na
poczatku.

Tropem Clary podaza wierny Cayeta-
no. Na miejscu odkrywa, ze szpital do
tylko przykrywka dla do$wiadczen
medycznych prowadzonych przez
tamtejszych lekarzy. Dla nich nie ist-
niejg granice dobra i zla, a przeby-
wajace w placéwce niepetnospraw-
ne dzieci sa naprawde leczone, czy tez
poddawane eksperymentom.
Pulsujaca, magiczna ksigzka. Dosko-
nata lektura trzymajaca w napieciu

Lektury nieobowigzkowe [ J

i nerwowym oczekiwaniu na to co
bedzie na kolejnej stronie.
»Glusi” Rodrigo Rey Rosa, Wiel-
ka Litera 2014

Piekna kobieta,
Gdansk i... Wagner

Nowa powie$¢ Pawla Huelle to mister-
nie skonstruowana historia o nieist-
niejagcym wielokulturowym $wiecie.
To réwniez opowies¢ o przeklenstwie
pewnej niedokonczonej opery Wagne-
ra, w posiadanie ktérej wszed! Ernest
Teodor Hofftmann. Mieszkal wraz zo-
na Greta w Wolnym Mieécie Gdansk
na ul. Polanki.

Niemal maniakalnie chcial do-
konczy¢ dzielo mistrza. Nie uda-
o sie... Podczas jednego z towarzy-
skich spotkan pochwalil sie swoim
skarbem. Gdy wybuchta wojna, od
razu pojawilo sie u niego gestapo
z nakazem wydania dzieta. Nie chciat
wspotpracowal - wyladowal w obozie.
Jednak powies¢ to historia zony Ernesta
Teodora, Grety i jej kilkuletniego go$cia

— polskiego chlopca, ktéry ja niemal co-
dziennie odwiedza.

Pickna Greta opowiada mu o $wie-
cie, ktorego juz nie ma. Jego koniec
zaczal si¢ z chwila dojscia Hitlera
do wtadzy, a definitywnie wszyst-
ko leglo w gruzach z koncem woj-
ny. Do miasta wkroczyli Rosjanie
i zajeli nie tylko ulice, ale réwniez jej
dom i jej zycie...

Chtopiec z opowiesci kobiety, zaczy-
na na nowo stwarzaé $wiat. Swiat,
ktory juz dawno przeminal.

W tle pojawia si¢ tez posta¢ tajem-
niczego Francuza sprzed dwustu lat,
a dokladnie jego makabryczne pa-
mietniki. ..

,»,Spiewaj ogrody” Pawel Huelle,
Znak 2014

rzom niewolnikéw. Nikt nie stucha
jego tlumaczen, ze to pomylka i ze
nie jest niewolnikiem.

FILM W KINACH

Dwanascie lat walki

Ksigzka jest zapisem wspomnien
Salomona Northupa. Wszystko O swoja wolno$¢ walczy niezmordo-
wydarzylo sie ponad sto siedem- wanie prze dwanascie lat. Skutecz- .
dziesiat lat temu w Ameryce. Jest nie... Ksigzka jest dramatycznym .
rok 1841, czyli 20 lat przed wy- zapisem jego heroicznej walki. Bo L '
buchem wojny secesyjnej. Nor- nie zwycieza ten, ktdry nie walczy... solomor Wprihg
thup jest wolnym, wyksztalco- Na podstawie powiesci zostal na- ]
nym cztowiekiem z Pétnocy. Ma krecony film z Chiwetelem Ejiofo-
zone i dwoje dzieci. Jako obywa- rem, Michaelem Fassbenderem, Be-
tel jest szanowany. Ale jest tez nedictem Cumberbatch, Bradem
czarny... Jednak pewnego dnia Pittem, Paulem Giamatti!

to wszystko sie konczy. Zosta- ,,Zniewolony” Solomon Northup,
je porwany i sprzedany handla- Replika 2014

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.



