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Po wielu latach staran moze wreszcie
peknie tama refundacji leczenia  sw.a-6
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Ostatnie tygo-
dnie byly dla
PTSR niezwy-
kle pracowite.
Musieli$my bez
przerwy  mo-
nitowa¢ Mini-
sterstwo Zdro-
wia, aby zapewni¢ chorym, ktérym
w tym roku konczy si¢ 5. letni pro-
gram lekowy, kontynuacje¢ lecze-
nia. Po wielu nerwowych dniach
to sie udato. Firmy farmaceutycz-
ne zdecydowaly sie dostarcza¢ do
poszczegbélnych placowek leki za
symboliczna zlotéwke, do czasu, do
kiedy nie zakonczy si¢ procedura
zniesienia ograniczen czasu refun-
dacji leczenia.
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Niestety, jak zawsze bywa w takich sy-
tuacjach, nie obylo sie bez problemow.
Niektore apteki i szpitale nie otrzyma-
ty na czas wytycznych z Ministerstwa
i nie bardzo wiedziaty, jak sie zacho-
wac. To byt dla nas znéw bodziec do
dziatania. Znéw rozpoczeta sie wy-
miana korespondencji i rozmowy, aby
problem jak najszybciej zazegnac. Je-
ste$my w statym kontakcie z decyden-
tami i pacjentamiina biezaco staramy
sie te klopoty rozwigzywac.

Cho¢ wydaje sie, ze problem zaopa-
trzenia w leki uda sie rozwigzal, na-
dal z niepokojem czekamy na finat
procesu zniesienia bariery 5 lat le-
czenia. Od tej pory bowiem to leka-
rze beda decydowac o tym, czy cho-
ry ma pozostaé w projekcie, czy tez
trzeba zastosowac inng terapie. Miej-
my nadzieje, ze wszystko uda sie zre-
alizowa¢ w terminie i osoby, ktdre sg
W programie, pozostang w nim.
Zdajemy sobie sprawe, Ze i to nie jest
rozwigzaniem wszystkich proble-
mow. Przeciez wcigz w kolejce ocze-

kuje mnostwo oséb. Prosze mi jed-
nak wierzy¢, ze bez zrobienia tego
pierwszego kroku, nie zmieniliby-
$my niczego w systemie.
Réwnolegle walczymy o stworze-
nie odrebnej S$ciezki rehabilita-
¢ji dla chorych na SM. Jeszcze ni-
gdy nie byli$my tak blisko sukcesu
w tej sprawie. Trwaja wlasnie pra-
ce nad stworzeniem podstawowego
standardu rehabilitacji, w ktorych
uczestniczg specjalisci z tej dziedzi-
ny. Gdy ten dokument powstanie,
rozpoczng sie rozmowy w Minister-
stwie Zdrowia o wdrozeniu nowych
rozwigzan. Wszyscy wiemy jak
wazna to sprawa, gdyz przy niewy-
starczajacym dostepie do farmako-
logii rehabilitacja czesto jest jedyna
szansa na utrzymanie sprawnosci.
Powiem szczerze, ze tym razem
mam duza nadzieje, ze wreszcie
co$ sie uda w tej kwestii poprawic.
Jest tak duzo dobrej woli, ze byloby
dziwne, gdyby znéw cos si¢ zacielo.
Dlatego prosze: trzymajmy kciuki!

Dzieri dobry

Zzainteresowaniem przeczyta-

tam ostatni numer czasopi-

sma SM Express. Doceniam
starania stowarzyszenia odnosnie le-
czenia i kontynuacji leczenia nielicz-
nej grupy chorych. Prosze poréwnac
naklady finansowe na te nieliczng
grupe chorych i z troskg mysle¢ o po-
zostatych chorych.
1) W mediach konieczna jest rzetelna
informacja na temat leczenia, Ze jest
to leczenie TYLKO dla chorych, kté-
rzy spetnig okreslone kryteria, NIE
DLA WSZYSTKICH CHORYCH!!!!
A taka jest powszechna swiadomos¢
spoteczeristwa (tak sqdzg nawet leka-
rze np. specjalista wykonujgcy usg).

SM

Sama odbieram telefony od znajo-
mych - ,moéwisz ze nie ma leku, a sty-
szatam ...,

2) Chorzy, zdiagnozowani od wie-
Iu lat (ja od 32) sq prawie wy-
kluczeni z troski stowarzyszenia.
Kwestia dostgpu do rehabilitacji wy-
maga lepszej organizacji. System ko-
lejkowy nie pozwala na systematycz-
ne korzystanie z usprawniania (np.
w wybranym gabinecie na zabiegi
ambulatoryjne zapisatam sie w paz-
dzierniku 2013 na stycze#i 2014, po
wykorzystaniu moglam zapisac sig
na kolejne dopiero na lipiec br). Ta-
kie ograniczenia zmuszajg chorych
na szukanie termindw w innych od-
legtych gabinetach. Dla tej grupy cho-

rych to bardzo ucigzliwe! Podobnie jest
z rehabilitacjg domowgq i stacjonarng.
3) konieczna jest troska o opieke pa-
liatywng,  hospicyjng,  poradnie
SM, osrodki dla chorych, srodki po-
mocnicze dla chorych. PFRON za-
miast przeznaczaé Srodki na szko-
lenia powinien wspierac chorych
i nie odmawiac dofinansowania do
zaopatrzenia w przedmioty orto-
pedyczne i inne Srodki pomocnicze.
Mam nadzieje, ze juz niedtugo prze-
czytam o staraniach i poprawie sytu-
acji WSZYSTKICH CHORYCH!
z wyrazami szacunku ZM
(imig i nazwisko
do wiadomosci Redakcji)
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z 18 stowarzyszen SM z cale-
A go $wiata przybylo do Szwaj-

carii, aby konferowaé na te-
mat dzialan, jakie trzeba podjaé, aby
dyskutowa¢ o dostepie do informacji
dla pacjentéw oraz o sytuacji chorych
w tych krajach. 21 marca w Zury-
chu odbyt sie okragly stot organizacji
dzialajacych na rzecz oséb chorych
na stwardnienie rozsiane. Obecni by-
li przedstawiciele Irlandii, Hiszpa-
nii, Litwy, Wegier, Austrii, Portuga-
lii, Rumunii, Stanéw Zjednoczonych,
Szwajcarii, Malty, Turcji, Egiptu, Sto-
wenii, Grecji, Izraela i Tajlandii. Pol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego reprezentowala Dominika
Czarnota. Gléwnym tematem spo-
tkania byla kwestia rzetelnego infor-
mowania pacjentéw o mozliwych do-
stepnych terapiach, ze wszystkimi ich
wadami i zaletami.
Pierwsza prezentacja przedstawio-
na przez prowadzacg spotkanie Jean
Mossman dotyczyla podsumowania
ankiety wypelnianej przez przed-
stawicieli poszczegolnych organiza-
cji. Pytania z ankiety odnosity si¢ do
form kontaktu miedzy organizacja
a chorymi, najczestszych zglaszanych
probleméw zwigzanych z objawami
w SM oraz szacunkowej oceny stop-
nia zrozumienia kwestii zwigzanych
z chorobg (przebieg i leczenie). Zréz-
nicowanie miedzy organizacjami by-
to znaczne. Wiele zalezy oczywiscie
od wielkosci i/lub zamoznoéci dane-
go kraju, a co za tym idzie i stowa-
rzyszenia. Takie kraje jak Egipt, czy
Tajlandia borykajg sie ze staba $wia-
domoscia choroby jaka jest stward-
nienie rozsiane, nie tylko wéréd spo-
teczenstwa, ale takze wérdd lekarzy.
Osoby chore napotykaja na trudnosci
juz w fazie diagnozy, a dostep do le-
czenia i rehabilitacji jest dramatycz-
nie ograniczony.
Duzy postep w zakresie szerzenia in-
formacji zapewnit natomiast inter-
net. Wszystkie obecne na spotkaniu
organizacje wskazujg te forme kon-
taktu z chorymi jako gwarantujg-
cg dostep do jak najwiekszej grupy

odbiorcéw. Z drugiej
strony jednak chorzy
narazeni s3 na mase
niesprawdzonych in- (&
formacji, w tym doty-
czacych ,cudownych”
i czesto niebezpiecz-
nych metod leczenia,
ktérych internet jest
pefen. Dlatego tez na
organizacjach i sto-
warzyszeniach spoczywa odpowie-
dzialno$¢ dostarczania rzetelnych
informacji, w sytuacji, gdy pacjent
ma niedostateczny lub niezadawala-
jacy kontakt ze swoim neurologiem.
O tym jak mozna blednie przedsta-
wia¢ dane lub jak tatwo mozna nimi
manipulowaé zaleznie od wlasnych
potrzeb oraz jak czesto zdarza sie, ze
nawet lekarze specjaliéci nie umieja
ich poprawnie interpretowa¢, mowit
prof. Wolfgang Gaissmaier z Uniwer-
sytetu w Konstancji. W swojej prezen-
tacji w ciekawy sposob pokazal rdz-
ne metody przedstawiania wynikow,
w tym metody graficzne. Ttumaczyt
réwniez, na co zwracajg uwage osoby
nieobeznane ze statystyka i jak mozna
unikna¢ potencjalnych bledéw. Sg to
informacje bardzo istotne, szczegdl-
nie jesli chodzi o epidemiologie i wy-
niki badan klinicznych.

Przedstawicielki stowarzyszen z USA
oraz z Litwy méwily o tym, jak dzia-
tajg i z jakimi problemami mu-
sz3 si¢ mierzy¢ organizacje SM-owe
w tych dwdch skrajnie réznych kra-
jach. Stany Zjednoczone jako ogrom-
ne panstwo i gospodarcza potega, sa
oczywiscie trudnym punktem odnie-
sienia dla krajéw znacznie mniej za-
moznych. Niemniej jednak niektore
z prezentowanych rozwigzan stano-
wity ciekawy przyklad, jak mozemy
lepiej pomaga¢ osobom chorym na
SM i ich bliskim. Polska byla po-
strzegana jako duzy europejski kraj,
z prezng organizacjg pacjencka, ofe-
rujaca pomoc na wielu réznych plasz-
czyznach. Pewnym zaskoczeniem dla
innych uczestnikéw spotkania bylo
to, jak wiele 0s6b w Polsce jest obje-

Spotkania, konferencje d

tych ubezpieczeniem zdrowotnym.
W czasie dyskusji w podgrupach mie-
lismy okazje wymieni¢ sie do$wiad-
czeniami. Przedstawicielka Irlandii
podkreslala, jak wazna role wich kra-
ju pelnig pielegniarki SM-owe. Dzie-
ki nim pacjenci maja zapewniony
szybszy dostep do informacji i pomo-
cy medycznej, w razie nagtych niepo-
kojacych objawdw. Wszyscy podkre-
$lali, jak wazne jest, aby organizacje
pacjenckie dysponowaly rzetelnymi
informacjami z zakresu leczenia i re-
habilitacji, jak wazna jest wspotpraca,
czy wrecz nacisk na takie instytucje
jak Ministerstwo Zdrowia, czy plat-
nicy (w naszym przypadku NFZ).
Doktor Jonathan O’Riordan (spe-
cjalista neurolog) ze Szkocji wyglosit
wyklad o zréznicowanym przebiegu
stwardnienia rozsianego. Szczegol-
nie duzo miejsca poswiecit zjawisku
atrofii mozgu, ktora co prawda doty-
czy nas wszystkich, ale ktéra u cho-
rych na stwardnienie rozsiane po-
stepuje znacznie szybciej niz u oséb
zdrowych. Temat wywolal goraca
dyskusje, czy i jak powinni$my in-
formowaé pacjentéw o tej kwestii.
Wiekszo$¢ dostepnych lekow, weigz
nie hamuje postepu atrofii, a te kto-
re zmniejszaja jej postep sa nadal
niedostepne dla wiekszo$ci chorych.
Spotkanie zakonczylo si¢ wnioskiem,
aby MSIF ( Migdzynarodowa Federa-
cja do spraw Stwardnienia Rozsiane-
go, ang. Multiple Sclerosis Internatio-
nal Federation) blizej przyjrzalo sie
tej kwestii i moze wypracowato ogdl-
ne stanowisko, do ktérego wszyscy
moglibysmy si¢ odnies¢.
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u Rozmowa SM Expressu

Z mecenasem Krzysztofem Maslinskim, Rzecznikiem Praw Oséb z SM,

rozmawia Tomasz Pote¢.

Wieloletnie starania PTSR
doprowadzity do rozpoczecia
prac na zmiang systemu re-
fundacji leczenia. ZrobiliSmy
prawdziwa rewolucje.

nie mecenasie, jestesmy
P:v historycznym momencie,
gdy dochodzi do zmiany
systemu opieki zdrowotnej w ob-
szarze stwardnienia rozsianego.
Niedawno odbyla si¢ glosna kon-
ferencja prasowa Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego
na temat braku logiki w admi-
nistracyjnym ograniczaniu cza-
su refundowanego leczenia, na-
stepnie  intensywne rozmowy
w Ministerstwie Zdrowia, po nich
spotkanie z przedstawicielami
ministerstwa oraz firm farmaceu-
tycznych. Czemu przypisac takie
przyspieszenie prac nad proble-
mem, o ktorym moéwimy przecieZ
juz od wielu lat?

No céz, mégtbym skwitowac to styn-
nym cytatem z Biblii: Pukajcie, a be-
dzie wam otworzone! Duzo prawdy
w tej przypowiesci, poniewaz PTSR
od wielu lat juz puka do drzwi decy-
dentéw i jednak ten upér i determi-
nacja zrobily swoje. PTSR jest naj-
wiekszag w Polsce organizacja, ktéra
zrzesza ludzi chorych na SM. Przede
wszystkim za$ - jak dowodza tego
zmiany, do jakich doszlo w dostep-
noéci leczenia na przestrzeni ostat-
nich lat - to wtasnie PTSR traktowa-
ny jest przez wladze publiczne jako
rzeczywista reprezentacja srodowiska
pacjentéw cierpigcych na SM, co pro-
wadzi do tego, ze postulaty zglaszane
przez Towarzystwo traktowane sg na-
der powaznie.

To przeciez dzieki uporowi naszej or-
ganizacji SM trafilo na list¢ chordb
przewlektych, to starania PTSR do-

prowadzity do powstania programéw
lekowych: pojawila si¢ najpierw rocz-
na terapia, nastepnie 3-letnia. Dwa
lata temu PTSR, zglaszajac formal-
ny wniosek o zmiane zakresu pro-
gramu lekowego, doprowadzilo do
wydtuzenia tego okresu do 5 lat. To
byl naprawde ogromny sukces, tym
bardziej, ze wykorzystalismy wtedy
»furtke” w przepisach, pozwalajacg na
formalny udzial srodowisk pacjenc-
kich w procesie decyzyjnym dotycza-
cym zakresu leczenia! Wraz z nasta-
niem rzadéw ustawy refundacyjnej
mozliwosci takie ulegly znacznemu
ograniczeniu, jednak nam udalo si¢
wtedy zdazy¢ zrobi¢ z nich uzytek.

Co wazne, PTSR nie spoczelo po
tej wygranej na laurach. Przeciw-
nie, zintensyfikowalo swoje dziala-
nia. Pamietam, ze juz bezpo$rednio
po ogloszeniu przez rzad wydtuzenia
okresu leczenia do 5 lat, zaczeto dys-
kutowa¢ w PTSR o zagrozeniach, ja-
kie pojawia sie wlasnie w 2014 roku,
gdy cze$ci chorym bedzie konczyt sie
okres refundacji i rozwazano dzia-
tania, jakie trzeba przedsiewzigé.
Gdy w ubiegtym roku Minister-
stwo Zdrowia, takze dzieki wytrwa-
tym staraniom PTSR, skierowato do
Agencji Oceny Technologii Medycz-
nych wniosek o oceng sensownosci
leczenia powyzej 60 miesi¢cy, wyda-
walo sie, ze wszystko jest na dobrej
drodze. Tymczasem okazalo sie, ze
- mimo pozytywnej opinii AOTM
- brak porozumienia miedzy Mini-
sterstwem a producentami lekéw do-
prowadzit do tego, ze sprawa ugrze-
zla w proceduralnym labiryncie.
Cho¢ Rada Gléwna PTSR bombar-
dowala Ministerstwo kolejnymi pi-
smami, jednak do konca roku 2013,
nie udato si¢ zmieni¢ dotychczaso-
wego systemu, z jego kontrowersyj-
nym ograniczeniem terapii w czasie.

Wejde w stowo. Na spotkaniach
Parlamentarnego Zespotu ds. SM

ten temat tez byl poruszany i pa-
mietam, Ze padaly wowczas de-
klaracje, Ze rozpoczyna si¢ pro-
cedura zniesienia bariery 5 lat
leczenia...

No wtasnie, warto w tym miejscu
podkresli¢ role Parlamentarnego Ze-
spotu ds. SM, ktdry zresztg powstal
takze dzigki staraniom PTSR. Wspar-
cie tej instytucji nadalo zupelnie no-
wa jako$¢ dzialaniom Towarzystwa,
bardzo wzmacniajac jego skutecz-
noé¢ - niezaleznie od dzialan samego
PTSR, postowie Zespotu wysylali in-
terpelacje i pisma do Ministra Zdro-
wia, co musialo zwrdci¢ uwage na
problemy chorych, w tym konieczne
zmiany programow terapeutycznych.
Ale, wracajac do tematu - i planowa-
nych zmian w programie terapeutycz-
nym.

Na poczatku 2014 roku jeszcze byta
nadzieja, ze uda sie znalez¢ wyjscie
z klinczu w jakim znalazlo si¢ Mini-
sterstwo i firmy farmaceutyczne, jed-
nak kolejne odpowiedzi Ministerstwa
na pisma PTSR wskazywaly, ze impas
trwa w najlepsze.

Uznaliémy, ze trzeba problem na-
glosni¢ - by sprawa wyszla z zaciszy
gabinetow - dlatego zapadia decy-
zja o zwolaniu konferencji prasowe;j.
Tak sie tez stalo i 18 lutego w siedzi-
bie PAP przedstawiciele PTSR spo-
tkali sie z dziennikarzami. Musze
przyzna¢, ze zainteresowanie mediéw
przeroslo nasze najsmielsze nadzieje.
Przybylo kilkudziesieciu dziennika-
rzy, ktérzy bardzo rzetelnie zrelacjo-
nowali spotkanie w swoich publika-
torach. W konferencji uczestniczyli
tez chorzy, ktérym wlasnie konczy sie
okres leczenia. Duzym wsparciem dla
naszych dzialan bylo tez wystapienie
Christopha Thalheima, Sekretarza
Generalnego Europejskiej Platformy
SM (EMSP). W do$¢ cierpkich sto-
wach wyrazil sie o takim administra-
cyjnym ograniczaniu czasu leczenia.
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Nazwal je po prostu niegodziwym.
Sadze, ze tyle waznych gloséw skie-
rowanych do decydentéw nie mogto
pozosta¢ bez echa. I to echo odezwa-
fo sie nastepnego dnia w korytarzach
Ministerstwa - przedstawiciele PTSR
zostali zaproszeni na spotkanie i to
juz 20 lutego.

No wtlasnie. Bylem na tym spo-
tkaniu i przyznam, zZe po raz
pierwszy poczulem, Ze jestesmy
powaznie traktowani. Nas bylo
czworo: Helena Kladko, Magda-
lena Fac i Piotr Migsek oraz ja.
Tymczasem ministerstwo i NFZ
reprezentowato ponad 20 o0sob!
Taka liczba swiadczy o powaz-
nym potraktowaniu problemu?

Na pewno! Nie zwoluje sie przeciez
dyrektoréw réznych departamentdw,
gdy chodzi o btahostke lub gdy nie
widzi si¢ w drugiej stronie rzeczywi-
stego partnera do dyskusji.

Na spotkaniu byl takze wiceminister
Igor Radziewicz-Winnicki, co juz
$wiadczy o powaznym podejsciu do
sprawy. Trzeba podkresli¢, ze strona
rzadowa tym razem naprawde ,,wzie-
ta si¢ za bary” z problemem leczenia
SM. Pan Minister zdecydowanie da-
zyt do osiagniecia wspolnego stano-
wiska, nie pozostawiajac jednak wat-
pliwosci, ze w ocenie Ministerstwa,
na bazie obecnych przepiséw, nie ma
mozliwosci by Ministerstwo samo-
dzielng decyzjg zmienilo system re-
fundacji leczenia - jego zdaniem, po-
trzebne byly po temu takze dziatania
firm farmaceutycznych, ktére musza
ponownie zlozy¢ odpowiednie wnio-
ski refundacyjne. Tylko w ten sposob
mozna bylo uruchomi¢ calg niezbed-
ng do zmian procedure. Rodzilo to
jednak po naszej stronie uzasadnio-
ne obawy, ze taka procedura potrwaé
moze co najmniej rok, a w tym czasie
cze$¢ pacjentéw wypadnie z progra-
mu i juz do niego nie wroéci. Widac¢
bylo, ze sprawie - bez intensywnych
rozméw wszystkich zainteresowa-
nych - nie uda sie nada¢ niezbedne-
go impetu. Ustalono wiec, Ze nastep-
ne spotkanie odbedzie sie 28 lutego
- juz z udzialem przedstawicieli firm
farmaceutycznych. Tak tez si¢ stalo.
Wrtasénie 28 lutego biezacego roku, po

kilkugodzinnych, niezwykle konkret-
nych, obradach (w ktérych miafem
przyjemnos¢ osobiscie wzig¢ udzial)
ustalono, ze firmy zloza stosowne
wnioski, aby méc wszczaé procedure
zniesienia bariery 5 lat leczenia.
Nadal jednak pozostawala otwarta
kwestia chorych, ktérym wiasnie skon-
czyl si¢ czas leczenia i ktdrzy zostawa-
li whaéciwie z niczym. Bardzo mocno
podkreslilismy wage tego problemu - na
naszej infolinii juz mieliSmy dziesigtki,
jesli nie setki, sygnatow o takich drama-
tach. Dali$my jasno do zrozumienia, ze
tych ludzi nie wolno bylo zostawi¢ bez
pomocy. Okazalo si¢, ze nawet w tej,
z pozoru trudnej do rozwigzania, kwe-
stii, jest miejsce na kompromis - firmy
farmaceutyczne zadeklarowaly, ze do
czasu zmiany systemu refundacji (Mi-
nisterstwo ze swojej strony obiecalo, ze
upora sie z tym do polowy roku) cho-
rzy beda mogli uzyskac¢ dostep do lekéw
dostarczonych za symboliczng zlotow-
ke do wskazanych przez Ministerstwo
szpitali. Mysle, Ze i tym razem nie bez
znaczenia dla osiggniecia porozumie-
nia bylo stanowisko PTSR - organiza-
cji znanej i wiarygodnej dla wszystkich
uczestnikow rozméw; organizacji, kto-
ra nie zamierzala pozostawi tej palacej
kwestii bez rozwigzania.

Mysle, ze mozemy odetchna¢ z ulga,
cho¢ mamy $wiadomosé, ze nadal
rozwigzania te sg jedynie tymcza-
sowe.

Bo tak jest w rzeczywistosci.
Sqg problemy w prawidtowym
wskazaniu miejsc, do ktorych
leki powinny trafiaé, chorzy
czesto nie majq informacji,
czy lek dostang lek czy nie.
Apteki, ktore powinny
sprzedawac lek za zlo-
towke, obawiajqg sie,
czy mimo wszystko
ktos nie ukarze je
za takie dziala-
nia. Znéw nasza
infolinia  prze-
Zywa prawdziwe
oblezenie, a my
sami tak do koni-
ca nie wiemy jak to
wszystko ma funk-
cjonowaé. Znéw mo-
nitujemy ministerstwo,

Rozmowa SM Expressu 'd

aby dato jasny sygnatl do aptek
i szpitali...

No wlasnie, zle jest, gdy sie niczego nie
robi - ale i Zle gdy sie robi na szybko.
Niestety w tym przypadku nie mieli-
$my wyjécia, musieliémy pogodzi¢ sie
ztakim zywiolowym wariantem. Z te-
g0, co wiem — wszystkie zainteresowa-
ne firmy zadeklarowaly dostar-
czanie leku za zlotowke,
pozostaje  kwestia
skonkretyzowa-
nia zasad do-
starczenia ich
do placowek
prowadzg-
cych  lecze-
nie w ramach
programu.
Chorym, kt6-
rzy wypadaja
lub juz wypadli
z progra

mu moge cza-
SOWO

do-

SM
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radzi¢, aby w pierwszym rzedzie
kontaktowali si¢ ze swoimi lekarza-
mi prowadzacymi, ktorzy powin-
ni by¢ poinformowani o szczegoélo-
wych rozwigzaniach dla konkretnych
placéwek. Gdyby okazalo sie, ze to
nie przynosi rezultatu, prosimy o za-
sygnalizowanie nam takiej sytuacji;
w miare mozliwo$ci postaramy sie
w takich przypadkach interweniowac.
Dochodza nas sygnaly, ze byty pro-
blemy w aptekach przyszpitalnych,
dla ktérych - ze wzgledéw formal-
nych - transfer lekéw byl problema-
tyczny. PTSR juz wystosowalo pismo
w tej sprawie do ministerstwa, aby
to wprowadzilo co$ na ksztalt me-
morandum na obecny, przejsciowy
okres. Mam nadzieje, Ze do czasu na-
szej rozmowy ten problem zostatl juz
odpowiednio rozwigzany.

Niestety, sytuacja jest dynamiczna
i mysle, ze zanim dokona si¢ sformali-
zowane zniesienie gérnej granicy cza-
su leczenia, czeka nas jeszcze niejedno,

sprostowanie

Drodzy Panstwo

W numerze 11 na str. 23
opublikowaliSmy zdjecie
bez podpisu, pochodzgce
z Portalu Informacyjnego
Miasta i Gminy Chojnow
CHOJNOW.PL. Autorem
zdjecia jest Maciej Rusiecki.
Przepraszamy za ten brak
i dziekujemy portalowi
chojnow.pl za uzyczenie
zdjecia.

jak to mawiaja Amerykanie, wyzwanie.
Mysle jednak, ze to co PTSR zrobito
w ostatnim czasie, to prawdziwy prze-
tom w polskim systemie opieki zdro-
wotnej. Oczywiscie mam na mysli
stwardnienie rozsiane. By¢ moze uda
sie wreszcie przelamac ten nieszcze-
sny sposdb myslenia, ze ktokolwiek in-
ny oprocz lekarza ma prawo ustana-
wia¢ reguly leczenia. Jesli rzeczywiscie
w polowie roku ruszy nowy program
leczenia - to bedzie sukces olbrzymi.

Za tym sukcesem jednak sq i spra-
wy przykre. Dostajemy sygnaty
od 0s6b, ktore czekajqg na wejscie
do programu, a zniesienie barie-
ry czasu leczenia sprawi, Ze bedg
czekac nie wiadomo jak dtugo. Co
z nimi?

Zawsze podkres§lam i bede podkreslat
jeden wazny fakt: Polska przeznacza
na leczenie SM o wiele za malo $rod-
kéw! Problem, o ktérym teraz méwimy

bierze si¢ wlasnie z tego, ze nie ma wy-
starczajacej ilosci pieniedzy. Stad braly
si¢ te pomysly o ,,reglamentacji” lecze-
nia. Bo jak inaczej nazwac ograniczenia
czasowe? Dopoki rzadzacy nie uswia-
domig sobie, ze, brutalnie méwigc, bar-
dziej sie¢ OPLACA leczy¢ chorych, niz
potem wyptaca¢ im zasitki i zapomogi,
dopéty takie tymczasowe rozwigzania
beda funkcjonowaé. Dopdki panstwo
nie zrozumie, ze lepiej, zeby chory pra-
cowal, placit podatki, byt samowystar-
czalny, dopéty bedziemy weigz bladzic
w tej mgle przeréznych administracyj-
nych barier.

Idziemy ku normalnosci krok po kro-
ku: leki drugiego rzutu - to juz za
nami; bezterminowe leczenie - be-
dzie niebawem. Ale to dopiero pocza-
tek drogi. Moge zapewni¢ wszystkich
chorych, ze PTSR nie ustanie w wysil-
kach, aby wreszcie doprowadzi¢ w Pol-
sce do takich standardéw, jakie obo-
wigzuja w cywilizowanym $wiecie.
Dziekuje za rozmowe
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ndstwo dobrej muzyki, du-
20 informacji o SM, ale
przede wszystkim $wietna

zabawas tak byto 9 marca 2014 roku,
w budynku Morskiego Instytutu Ry-
backiego w Gdyni, przy ulicy Kotta-
taja 1. Wiasnie tego dnia odbyt si¢ SM
Rock Fest! Byta to impreza charyta-
tywna na rzecz pacjentéw Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego - Oddzial Pomorski. Organiza-
cji festiwalu podjeta sie, dopiero co
zawigzana, grupa mlodych oséb cho-
rujacy na SM (stwardnienie rozsia-
ne), chcacych pokazaé, ze pomimo
nieuleczalnej choroby, czerpig z zycia
pelnymi garsciami.

Naszym najwazniejszym go$ciem byt
Wojciech Ziemnicki, autor ksigz-
ki ,Islandia - czasem zielona wyspa”,
z zamilowania podréznik i zapalo-
ny rowerzysta, takze zyjacy z SM.
Uraczyt nas barwnymi opowie$ciami
ze swojej dwunastodniowej wyprawy
rowerowej dookota Islandii oraz
w wielu z nas zaszczepil pasje realizo-
wania swoich marzen, pomimo takich
przeciwnosci jak zta pogoda, zmecze-
nie, czy nienajlepsze samopoczucie.
Jego wystapienie ubarwialy wys$wie-
tlane przy pomocy rzutnika zdje-

cia z wyprawy, z krétkim opi-
sem co ciekawszych fotografii.
Opowies¢ Wojtka byla tak cie-
kawa, Ze wszyscy z zapartym
@ tchem podazali $ladem kolej-
2 nych odcinkéw jego podrod-
zy. U chorych zyskat peten po-
dziw, poniewaz wiedza oni, ile
samozaparcia, odwagi i har-
tu ducha potrzeba do podjecia
takiej wyprawy. Tak naprawde
wyczyn Wojtka zawstydzil tez
wielu zdrowych, obecnych na
SM Rock Fest, bo jego wyprawa
wymagala niebywalej kondy-
¢ji i odwagi, na ktorg nie kazdy
potrafi sie zdoby¢.
Po okoto godzinie nastapi-
ta przerwa, w trakcie kto-
rej na podstawie decyzji Pre-
zydenta Miasta Gdynia Nr
SLS.5311.7.2014 z dnia 22-02-
2014, odbyla si¢ zbiérka publiczna
z przeznaczeniem na rehabilitacje
i poprawe jakosci zycia chorych na
SM czlonkéw PTSR - Oddziat po-
morski, a takze kampania informa-
cyjna na temat zakresu dzialania
PTSR w wojewddztwie pomorskim.
I musimy si¢ pochwali¢ - zbidrka
zamkneta sie kwotg 688,24z, a to
dzieki ogromnemu zaangazowaniu
0s06b zbierajacych.
Z calego serca dzigkujemy wszyst-
kim Darczyncom. W czasie przerwy
mozna bylo réwniez skosztowac rdz-
nego rodzaju kaw oraz herbat. Kolej-
nym punktem byta loteria z nagroda-
mi ufundowanymi przez sponsoréw
imprezy: Gabinet Rehabilitacji Fi-
zjo-premium, portal internetowy bi-
keworld.pl, a takze Morski Instytut
Rybacki. Wérdd uczestnikéw rozlo-
sowaliémy vouchery na masaz badz
rehabilitacje, odziez sportowa i ak-
cesoria kolarskie oraz wejsciowki do
gdynskiego akwarium.
Po tych atrakcjach nastgpita kulmi-
nacja emocji, na scene weszla kape-
la Daybreak, tworzac niepowtarzal-
ny klimat zamknietej imprezy dla
wybranych. Koncert Daybreak trwat
godzine i swoja muzyka wniost wy-

jatkowy przekaz nadziei, tadunek in-
spiracji, a takze sklonil do refleksji
nad szukaniem sensu zycia. Dla wielu
z nas byla to mozliwo$¢ podtadowa-
nia swoich wewnetrznych akumula-
toréw. Uwazam, ze nabralismy spo-
ro energii!

TR Artur Greszta




d wielu lat PTSR staratl si¢

stworzy¢ jak najszerszg gru-

pe ludzi i instytucji, kto-
re wspieratyby dzialania na rzecz
poprawy losu oséb chorych na SM.
Zdawano sobie sprawe, jak wazne
bedzie w tym wsparcie parlamentu.
Przez kilka lat starano si¢ o stworze-
nie Zespotu ds. SM i w 2009 roku,
dzieki uporowi m.in Heleny Klad-
ko, to sie udalo. Przewodniczacy
Parlamentarnego Zesp6t ds. Stward-
nienia Rozsianego zostala posel Ali-
cja Dabrowska (lekarz, poset na
Sejm RP VI11i VII kadencji). Mialo to
miejsce jeszcze w Sejmie VI kaden-
cji. Funkcjonowanie Zespotu konty-
nuowane jest rowniez w biezacej ka-
dengji parlamentu.
Zespol dziata przede wszystkim na
rzecz stworzenia jednolitego, kom-
pleksowego oraz  odpowiednie-
go systemu opieki nad chorymi na
stwardnienie rozsiane. Jednym z je-
go celow jest unormowanie sytuacji
prawnej dotyczacej programoéw le-
kowych, leczenia oraz srodkéw me-
dycznych i rehabilitacji dla chorych.
Poza aspektami prawno-medycz-
nymi, funkcjonowanie zespotu ma
na celu réwniez zapobieganiu dys-
kryminowaniu chorych na SM. Or-
ganizowanie s3 réwniez dodatko-
we przedsiewziecia majace na celu
zwrdcenie uwagi na problemy cho-
rych na SM.
25 maja 2011 roku, podczas Swiato-
wego Dnia Stwardnienia Rozsiane-
go, w Centrum Prasowym Foksal
w Warszawie odbyly si¢ warsztaty
edukacyjne pt. ,SaM” dla os6b pra-
cujacych w mediach lokalnych oraz
krajowych. Gléwnym ich celem bylo
przyblizenie probleméw ludzi cho-
rych na SM oraz ich bliskich.
Po rozpoczeciu prac przez Sejm VII
kadencji Alicja Dabrowska ponow-
nie objela stanowisko przewodni-
czacej Parlamentarnego Zespotu ds.
SM. Zespol pracowal migdzy inny-
mi nad: przebiegiem i kontrakto-
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waniem leczenia I i I rzutu choro-
by, leczeniem SM po niepowodzeniu
leczenia lekami terapii I rzutu, kwe-
stig refundacji i kontraktowania le-
kéw II rzutu. Na kolejnych posiedze-
niach zespotu poruszono tez kwestie
dostepu do farmakoterapii i rehabi-
litacji dla pacjentéw z SM (w tym te-
rapie innowacyjne, leki objawowe,
leki innowacyjne, programy lekowe
i terapeutyczne), a takze zagadnienie
finansowania terapii przez Narodo-
wy Fundusz Zdrowia.

24 wrzesnia 2013 roku odbyla sie
w Sejmie debata ,Oblicze polskie-
go SM”, w ktdrej wzieta takze udziat
Alicja Dabrowska. Jak sama przy-
znaje, bardzo waznym dla niej jest,
aby uwrazliwi¢ ludzi na potrzeby
chorych na SM. Podczas debaty zo-
staly poruszone kwestie dotyczace
leczenia, finansowania terapii oraz
jakosci zycia pacjentow.

W styczniu tego roku Alicja Dg-
browska wystosowala interpelacje
poselska do ministra zdrowia doty-
czgcy zastosowania interferonu be-
ta przez okres dluzszy niz 60 mie-
siecy w przypadku leczenia chorych
na stwardnienie rozsiane. Interpela-
cja dotyczyta problemu, ktéry stanat
przed niektérymi pacjentami chory-
mi na SM w nowym roku.

Réwniez do Ministra Zdrowia zo-
stalo skierowane zapytanie odno-
szace sie do zabezpieczenia konty-
nuacji leczenia pacjentéw w ramach
programu ,Leczenie stwardnienia
rozsianego”. Poruszane w nim za-
gadnienia dotyczyly miedzy inny-
mi leczenia 0s6b z innymi postacia-
mi stwardnienia rozsianego - w tym
postaci wtornie postepujacej, pier-
wotnie postepujacej oraz poste-
pujaco-rzutowej, ktore wystepuja
z mniejszg czestotliwoscig i brak jest
specyficznych terapii dedykowanych
tym postaciom choroby. Alicja Dg-
browska podnosita réwniez kwestie
rehabilitacji oraz wyjazdéw sanato-
ryjnych dla chorych, ktorzy sa ak-
tywni zawodowo.

14 grudnia 2013 r. Alicja Dabrow-
ska zostala cztonkiem honorowym
Oddzialu Warszawskiego Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego.
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Spotkania, konferencje
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ak co roku ogrom-
nym zainteresowa-
niem cieszyla si¢
onferencja  naukowa,
ktéra odbyla sie 8 mar-
caw Lodz, a poswie-
cona stwardnieniu roz-
sianemu. W wydarzeniu
zorganizowanym przez
profesora  Krzyszto-
fa Selmaja ( Przewod-
niczacy Komitetu Na-
ukowego,  kierownik
KatedryiKliniki Neuro-
logii Uniwersytetu Medycznego w L.odzi)
wezieli takze udzial przedstawiciele PTSR.
Nasze stowarzyszenie zaprezentowalto na
konferengji stoisko z publikacjami; mate-
riaty PTSR cieszyly si¢ duzym zaintere-
sowaniem uczestnikow.
Najbardziej wyczekiwane przez uczest-
nikéw konferencji wyklady dotyczyty
postepu wiedzy nt. SM w zakresie dia-
gnostyki oraz leczenia stwardnienia roz-
sianego. Oméwiono dziatanie przeciw-
ciat monoklonalnych tj. Rituximab,
Ocrelizumab, Ofatumumab, jak réwniez
obecny stan wiedzy na temat biomar-
keréw SM - mierzalnych wskaznikéw
procesow biologicznych w SM (proce-
su zapalnego, demielinizacyjnego oraz
neurodegeneracyjnego). Celem poszu-
kiwania biomarkeréw SM jest ogdlna
optymalizacja terapii, dobor najskutecz-
niejszego leczenia oraz mozliwos¢ jak
wczesnego postawienia diagnozy (ktd-
ra znaczaco wplywa na postep rozwoju
niepelnosprawnosci), jak réwniez iden-
tyfikacja chorych z wiekszym ryzykiem
agresywnej, przewleklej postaci choro-
by. Przydatno$¢ biomarkeréw ocenia
sie na podstawie dowodéw pierwszego,
drugiego oraz trzeciego stopnia. Wéréd
mozliwych biomarkeréw w SM wymie-
ni¢ mozna: badania DNA, badania RNA
(w szczegllnoéci niekodujacego RNA,
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ktdrego znaczenie dopiero poznajemy),
badania biatek, poziom witaminy D, po-
ziom zelaza w OUN, etc. Pomimo duzej
liczby biomarkeréw w SM, wcigz braku-
je jednak dowodéw najwyzszego stopnia.
Duzg uwage na konferencji pos$wieco-
no demograficznym, klinicznym oraz
rezonansowym czynnikom progno-
stycznym w SM, za pomoca ktérych
okredli¢ mozna przyszlg czestos¢ rzu-
tow, postaé choroby oraz przewidziec,
czy choroba bedzie miala fagodny czy
agresywny charakter. Rozwiniecie sie
pelnego SM po epizodzie CIS zalezy od
wielu czynnikéw, wéréd ktérych mozna
wymienic nastepujace:

- mlody wiek przy zachorowaniu,

- rasa inna niz biata,

- przewaga objaw6éw mozdzkowych, po-
lisomatycznych,

- stopieni uszkodzenia istoty bialej,

- stopien progresji rezonansowe;.
Statystyki mowig, ze po 20 latach u pig¢-
dziesieciu procent chorych z postacig
tagodna, przebieg choroby pozosta-
je lagodny. Szybsza progresja do po-
staci przewleklych wystepuje czedciej
u mezczyzn, ktérych wiek zachorowa-
nia przypada na ok. 40 lat.

NOWE REJESTRAC]JE w SM
Najnowsze terapie SM biorg pod uwa-
ge zaréwno oczekiwania pacjenta, jak
réwniez cele naukowe prowadzacego
leczenie. Wéréd celéw pacjenta w te-
rapii SM wymieni¢ mozna:

- brak utraty sprawnosci,

- brak objawéw niepozadanych,

- wygoda podania,

- prosty dostep do lekéw drugiej linii,
jezelileki podane w pierwszej, okazu-
ja sie nieskuteczne

Fumaran dimetylu
W dniu 3 lutego 2014 na rynku Unii Eu-
ropejskiej zostat zarejestrowany nowy lek
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na SM, ktdrego substancja czynna jest fu-
maran dimetylu (pochodna kwasu fuma-
rowego, stosowana wczesniej w leczeniu
tuszczycy) a postacia kapsutki dojelitowe,
ktore bierze sie doustnie w liczbie dwdoch
dziennie. Wskazaniem rejestracyjnym
do podania leku jest stwardnienie roz-
siane u dorostych z rzutowo-remisyjng
postacig SM. Mechanizm dziatania leku
jest molekularny, a dzialanie przeciwza-
palne oraz immunomodulacyjne. Lek
znaczgco wpltywana spadek aktywnosci
rzutowej, jak réwniez na spadek postepu
niepelnosprawnosci. Posiada korzystny
profil bezpieczeristwa — do gtéwnych ob-
jawow niepozadanych naleza uderzenia
goraca (tzw. flushes) oraz zaburzenia Zo-
tadkowe. Badania rejestracyjne to: DE-
FINE, CONFIRM. Lek bedzie dostepny
w polskich aptekach pod koniec biezace-
go tygodnia.

Alemtuzumab

Lek zarejestrowany w 2013 roku, prze-
ciwcialo monoklonalne, dziata na lim-
focyty T, lek podawany jeden raz w roku
dozylnie w postaci 5 kropléwek poczat-
kowo, a nastepnie 3 kropléwek.

Wéréd objawow ubocznych wymieni¢
mozna duze ostabienie po podaniu leku,
powikianie przy infuzji w miejscu wle-
wu, jak réwniez skutki autoimmunolo-
giczne ( np. nadczynnos¢ lub niedoczyn-
no$¢ tarczycy).

Teriflunomid

Lek zarejestrowany w 2013 roku, wska-
zanie rejestracyjne jest pierwszoliniowe,
lek powinien by¢ przepisywany osoba
dorostym z rzutowo-remisyjng postacia
choroby, lek immunosupresyjny, doust-
ny, przyjmowany raz dziennie, wprowa-
dzenie poprzedzaly badania rejestracyj-
ne TOPIC, TEMSO i TOWER. Lek jest
o podobnej skutecznosci jak interferony,
redukuje aktywno$¢ rzutowa oraz ha-
muje postep niepetnosprawnosci. Ob-
jawy uboczne to uszkodzenia watroby,
przerzedzenie wlosow, biegunki, nudno-
$ci, etc. Lek dtugo utrzymuje sie w orga-

nizmie, dziata na limfocyty i neutrofile.
TRy w



ogromnym sentymentem
2 i tesknota wracamy z Moni-
ka - moja corka - do poby-
tu w Atomskiej Banji. Jest to miej-
scowo$¢ uzdrowiskowa, polozona
w Serbii, 460 metréw nad poziomem
morza. Wsrod laséw, o cudownie czy-
stym powietrzu. Zdrowotne dziata-
nie tego miejsca jest znane od wielu
wiekow. Dzisiaj z perspektywy kilku
miesiecy od pobytu w tym sanato-
rium jesteSmy w pelni §wiadome, co
ta kuracja nam data.
Atomska Banja polozona jest w miej-
scu, gdzie na naszej Ziemi znajduje
sie najwieksze korzystne dla czlowie-
ka pole magnetyczne. Oprocz nie-
go wystepuja tu zrédla wody, bogate
we wszystkie wystepujace w przyro-
dzie pierwiastki promieniotworcze.
Przede wszystkim cez i lit w takich
stezeniach, ktore korzystnie wply-
wa na organizm ludzki. Woda ta ma
znakomity wptyw na leczenie choréb
neurologicznych, w tym stwardnie-
nia rozsianego. Pozytywne rezulta-
ty osiaga sie¢ w schorzeniach reuma-
tycznych i ortopedycznych. Leczenie
polega miedzy innymi na piciu wo-
dy i kapielach calego ciala w wodzie
o temperaturze 29 C. W trakcie ka-
pieli robione sg bardzo starannie ma-
saze podwodne.
Do kazdego chorego indywi-
dualnie dobierane sg zabie-
gi rehabilitacyjne. Sg to miedzy
innymi: masaze klasyczne cale-
go ciala trwajace ponad 30 min.
Gimnastyka indywidualna (kazdy
kuracjusz ma swojego osobistego
rehabilitanta o wysokich kwalifika-

cjach zawodowych). Do tego jest ki-
nezyterapia, rézne prady, lasery, pola
magnetyczne. A wszystko odbywa sie
w bardzo zyczliwej i przyjaznej atmos-
ferze. USmiech famie wszelkie bariery
jezykowe, a wypisana na twarzy zycz-
liwo$¢ jest najlepsza paszczyzng poro-
zumienia. Dwuosobowe, przestronne,
dostosowane do potrzeb niepetno-
sprawnych, pokoje z tazienkomisg juz
o standardach europejskich. Zreszta
cze$¢ sanatoryjna Atomskiej Banji, to
bardzo tadne, zadbane spa. Trafitysmy
tam dzigki zaproszeniu przez panig
Nevene Jelic. Ona zadbata o wszyst-
ko. My dolecialy$my samolotem do
Belgradu. Z lotniska zostatysmy ode-
brane przez samochéd przystany z sa-
natorium na ich koszt. Tak postepuja
z kazdym kuracjuszem, ktory wybie-
ra tg forme podrézowania. Na miej-
scu poznaly$my wspaniatych ludzi,
a wérdd nich panig dr Lidije Obrado-
vic-Bursac, dyrektora ds. medycznych
oraz wiasciciela Borivoja Jakovljevi-
ca, a przede wszystkim Polke - eme-
rytke, od lat mieszkajaca w Serbii
nauczycielke szkolty medycznej, po-
chodzaca z Lodzi Marzene Obreno-
vic. Ta cudowna, pelna taktu osoba
stuzyta pomocg jako tlumacz.

cze$¢ personelu medycznego zatrud-
nionego w tym sanatorium to jej
uczniowie. Dzieki jej pomocy wszyst-
kie obawy i bariery byty przetamy-
wane od razu. W o$rodku leczg sie
przede wszystkim Serbowie, ale nie
tylko. Otwarty jest on réwniez dla
gosci z zagranicy.

W trakcie naszego pobytu byli tam
Amerykanie, duzo Niemcow, Belgow
i Francuzoéw. Przyjezdzaja z réznymi
schorzeniami. Jednak najwiecej to
ludzie chorzy na SM. Wielu z nich
przyjezdza tam systematycznie, na-
wet 2 razy do roku. C6z, my tez tak
chciatyby$my. Pomimo, ze jeste$my
w Unii Europejskiej, nasze dochody
niestety nie doréwnujg tamtym i dla
nas jest to bardzo kosztowna wy-
prawa. W trakcie naszej tam obec-
nosci odwiedzil nas réwniez bardzo
dobrze méwiacy po polsku konsul
honorowy Ranko Tomovic, ktéry
bardzo namawial i zapraszal do ko-
rzystania z dobrodziejstw natury te-
go miejsca. Zachecam wszystkich,
kto moze sobie na taki wyjazd po-
zwoli¢. Mozna na to wykorzysta¢ 1%
podatku, bo warto! Atmosfera, zycz-
liwo$¢ i skuteczno$¢ leczenia jest na-
prawde wspaniata. Bez zadnego
patosu stwierdzam, ze juz bardzo
nam teskno.

Chce bardzo serdecznie podzig-
kowa¢ wszystkim, dzieki ktérym
wraz z corkg moglysmy tam by¢.
Kontakt:

Nevena Jelic, ATOMIC SPA,
32215, GORNAJA TREPCA bb,
SERBIA

LT Helena Ktadko

SM
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eri Garr urodzita sie w 11 grud-
I nia 1947 roku w Lakewood w Sta-

nach Zjednoczonych w rodzinie
o tradycjach artystycznych. Jej matka
byla tancerka i modelks, a ojciec ak-
torem komediowym. Skonczyla pre-
stizowy ‘Nowojorski Instytut Teatral-
ny i Filmowy, ktérego absolwentami sa
réwniez m.in. Robert De Niro, Angeli-
na Jolie i Julia Roberts.
Po raz pierwszy pojawila si¢ na ekra-
nie w 1963 roku w filmie ,,A swingin’
affair”. W poczatkach kariery gltéwnie
taiiczyla w produkcjach filmowych dla
miodziezy i programach telewizyjnych,
m.in. w kilku filmach z Elvisem Pre-
sleyem, z ktérych najpopularniejszym
byta ,Milo$¢ w Las Vegas” z 1964 roku.
Przez caly dekade lat szes¢dziesigtych
wystepowala jako tancerka w progra-
mach rewiowych. W 1966 roku pojawita
sie w jednym z odcinkéw serialu telewi-
zyjnego ,Batman” a w 1968 roku w se-
rialu ,,Star Trek”.
Jej pierwsza partia méwiona pocho-
dzi z filmu ,Head” z 1968 roku, do
ktorego scenariusz wspélnie z rezyse-
rem napisat Jack Nicholson a w ro-
lach gtéwnych wystapili muzycy ze-
spotu The Monkeys.

atr cheg poragal e

Amerykanska aktorka filmowa i teleWizyjna, tancerka. Ciepta,
pozytywnie nastawiona do $wiata, osoba o duzym talencie i poc-
zuciu humoru, ktérym zaskarbia sobie sympatie fanéw na catym
$wiecie juz od ponad trzech dekad, nominowana do Oscara za
role w filmie ,, Tootsie”, musiata zmierzy¢ sie z wyzwaniem jakim
w swiecie show biznesu byla diagnoza - stwardnienie rozsiane.

W latach siedemdziesigtych regularnie
tanczyla i grala w skeczach komedio-
wych w programie ,,Sony i Cher”. Poja-
wila sie w kilku odcinkach popularnego
réwniez w Polsce serialu ,, MASH”.
Pierwsza wiekszg rola Teri Garr na du-
zym ekranie byl wystep w dramacie
Francisa Forda Coppoli ,Rozmowa”
z 1974 roku. Przelomem w jej karierze
okazala si¢ jednak kreacja w komedii
Mela Brooksa ,Mlody Frankenstein”
z tego samego roku, po ktdrej posypaty
sie propozycje kolejnych rol filmowych
u znanych rezyseréw. Zagrala w prze-
bojach kinowych: ,Bliskie Spotkania
Trzeciego Stopnia” Stevena Spielberga
(1977), »,Iym od serca” Francisa Forda
Coppoli (1982) i ,,Tootsie” Sydneya Pol-
lacka (1982). Rola w tym ostatnim obra-
zie przyniosta jej nominacje do Oscara
dla najlepszej aktorki drugoplanowej.
Ma na koncie tez gléwna role kobiecg
u boku Michaela Keatona w komedii
Johna Hughesa ,,Pan Mamuska” z 1983
roku a w 1985 roku wystapita w kolej-
nej komedii ,,Po godzinach” tym razem
u Martina Scorsese.

Trzy razy pelnita role gospodarza co-
tygodniowego programu rozrywko-
wego ,Saturday Night Live” sklada-
jacego sie z serii skeczy w wykonaniu
stalej obsady i wlasnie aktualnego go-
spodarza programu.

Goscita w talk show Johnny’ego Carslo-
na. Parokrotnie zapraszano ja do pro-
gramu Davida Lettermana.
W latach dziewieédziesigtych wystapi-
fa min w komediach ,,Pret A Porter”
Roberta Altmana (1994), i ,,Micha-
el” Nory Ephron (1996). Pojawiala sie
w serialach ,,Zycie jak sen”, ,Sabrina,
nastoletnia czarownica”, ,,Ostry dyzur”.
W, Przyjaciotach” zagrata matke jednej
z gléwnych postaci serialu.
W pazdzierniku 2002 roku publicz-
nie przyznala, ze choruje na stward-
nienie rozsiane. Od tej pory aktywnie
dziala na rzecz os6b chorych na SM,
udzielajagc wsparcia Amerykanskie-
mu Towarzystwu Stwardnienia Roz-
sianego. Zapytana dlaczego zdecydo-
wala sie méwi¢ glosno o stwardnieniu
rozsianym powiedziala, ze zdecydo-
wala sie na ten krok, by stawi¢ kres
plotkom o jej stanie zdrowia, jakie
krazyly od jakiego$ czasu. Z wiasci-
wym dla siebie poczuciem humoru
stwierdzita: ,,Co moze by¢ gorsze: by-
cie osobg niepetnosprawng czy holly-
woodzkq aktorkg po pieldziesigtce?
Gdy powiedziatam o tym glosno, zda-
tam sobie sprawe, zZe moge pomagal
innym osobom bedgcym w podobnej
sytuacji do mnie, SM nie jest przeciez
powodem do wstydu. Chce, by chorzy
na stwardnienie rozsiane wiedzieli, ze
w dzisiejszych czasach dostgpne sg no-
woczesne formy terapii spowalniajgce
postep choroby”.
W 2005 roku napisala autobiografie,
w ktérej, podzielila sie wspomnieniami
z planéw filmowych, anegdotami z wia-
snego Zzycia, czy wrazeniami ze spotkan
z gwiazdami takimi jak Elvis Presley czy
The Beatles. Pisala tez o emocjach, pro-
blemach i wyzwaniach jakie towarzy-
szyly chorobie - stwardnieniu rozsiane-
mu. Obecnie pracuje nad drugg czeécia
biografii. LI

Justyna Kowalewska-Hryniewska
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srodek Wellness Bocianowe Podlesie to centrum zdro-
Owia z nowoczesnym os$rodkiem rehabilitacyjnym, po-

fozony w Grebiszewie, niespetna 35 km od centrum
Warszawy. Zapewniamy relaks i spok6j w najlepszym wyda-
niu. Bezposrednie sasiedztwo lasu oraz duzy teren rekreacyjny
stwarzajg wiele mozliwos$ci dla gosci, ktdrzy lubig spedza¢ czas
w otoczeniu natury.
Wellness Bocianowe Podlesie jest miejscem przyjaznym dla
0sob niepelnosprawnych. Pokoje i fazienki sg przestronne, ho-
tel posiada winde, a caly obiekt pozbawiony jest barier archi-
tektonicznych.
Rodzaj oferowanych ustug rehabilitacyjnych uwzglednia kom-
pleksowa, wielospecjalistyczng rehabilitacje pacjentow ze stward-

* Abililiorpiada ; nie Byllio
W oredi EKIWOS meina mie Blfe wypecapwad

T | nieniem rozsianym, prowadzong w trybie oérodka dziennego
pobytu. Pod pojeciem rehabilitacji w przypadku pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym rozumie si¢ staly proces majacy na ce-
lu osiagniecie i utrzymanie maksymalnego, mozliwego w danym
momencie dla danego pacjenta poziomu we wszystkich sferach
zycia: zdrowia fizycznego i psychicznego, sprawach zawodowych
i spolecznych, a co za tym idzie optymalnej jakosci Zycia.
Rehabilitacja jest w stanie zmieni¢ przebieg choroby na poziomie
objawowym i funkcjonalnym. Wplywa ona na mozliwosci rucho-
we, lepsze radzenie sobie w czynnosciach dnia codziennego, po-
prawia jako$¢ zycia, zapobiega powstawaniu powiklan lub zmniej-
sza ich ilo$¢, obniza koszty opieki nad chorymi przez utrzymanie
ich przez dluzszy czas w niezaleznosci. Dzieki rehabilitacji chorzy
moga dluzej utrzymywa¢é swoja aktywnoé¢ zawodowsq i spotecz-
na. Dlatego tez rehabilitacja jest istotnym i koniecznym skladni-
kiem calo$ciowej opieki nad pacjentami ze stwardnieniem rozsia-
nym na wszystkich etapach rozwoju choroby.

| Oferta zdrowotna Wellness obejmuje zar6wno pojedyncze za-
biegi, jak réwniez pobyty rehabilitacyjne, podczas ktdrych
mozna skorzysta¢ z wielokrotnych zabiegéw fizykoterapii, ki-
nezyterapii oraz masazu leczniczego i relaksacyjnego.
Kinezyterapia:

- rehabilitacja narzadu ruchu z uwzglednieniem rehabilitacji ze
wskazan ortopedycznych, neurologicznych

- udzielanie instruktazu pacjentowi i jego rodzinie z zakresu
fizjoterapii,

Fizykoterapia:

- elektroterapia ( elektrostymulacja, jonoforeza, galwanizacja,
prady diadynamiczne, prady tens, prady interferencyjne),

- laseroterapia,

- pole magnetyczne,

- ultradzwieki, fonoforeza.

~ Masai:

- klasyczny, limfatyczny, leczniczy, relaksacyjny

Zapraszamy do naszego osrodka. Na zabiegi, konsultacje lub
pobyty zdrowotne. Rezerwacji mozna dokona¢ telefonicznie
(25) 756 34 31, badz mailowo na adres ekwos@ekwos.pl

Wiecej informacji o naszym Osrodku na www.ekwos.pl
TR TN AR ATy PT
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Abilimypiada, talne. Zay

Szlelenie.

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

goroczna Abilimpiada bedzie ogrom-
nym przedsiewzieciem. Liczymy, ze
tacznie w o$rodku ,,Ekwos” w Grebisze-

wie bedzie nas okoto 200 osob. Samych uczest-
nikéw zmagan bedzie okolo 100. Pozostale

Kewnigi

Prosimy osoby chetne do udzialu w Abilimpiadzie
o zglaszanie si¢ do swoich Rad Oddzialéw, ktore przekaza
zgloszenia do: Edwarda Mérawskiego z oddzialu PTSR
w Ustrzykach Dolnych Telefony: 663-821-112 lub 721-460-674

mail: ustrzyki dolne

tsr.org.pl

lub do Magdaleny Konopki tel: 515-108-972,

osoby to uczestnicy Walnego Zgromadzenia |

Rady Gléwnej oraz przedstawiciele Komisji
Rewizyjnych, ktérzy przyjada na szkolenie.

W czasie Abilimpiady bedziemy tez goscic -
przedstawicieli Europejskiej Platformy SM

(EMSP)

Abilimpiada Odbedzie w dniach 16-18 ma-
ja. Niestety, z powodéw finansowych mu-
sieliSmy nieco okroi¢ to przedsiewziecie.
Ponizej prezentujemy plan zaje¢ w poszcze-
golnych 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, delegaci
na Walne rozpoczynaja obrady (drugi ter-
min - 15.30), przedstawiciele Komisji Rewi-
zyjnych rozpoczynaja szkolenie

18.00 - Koncert mlodej wokalistki Agaty
Grzesiak

18.20 - Koncert pianistek: Bialorusinki -
Olgi Bobrovnikowej oraz Polki - Julii La-
skowskiej

19.00 - Ognisko polaczone z kolacjg, pokaz
sztucznych ogni

18. maja

9.00 - Sniadanie

10.00 - Abilimpiada, kontynuacja szkolenia
Komisji Rewizyjnych, delegaci czas wolny
14.00 - obiad dla wszystkich

15.00 - Wyjazd delegatéw oraz uczestni-
kéw szkolenia. Podsumowanie Abilimpia-
dy, wreczenie nagrdd.

17.00 - Kolacja (osoby, ktére beda chciatly
wyjecha¢ po obiedzie mogg otrzyma¢ su-
chy prowiant po wczesniejszym zgloszeniu)

Bardzo nam zalezy, aby kazdy od-
dzial wystal przynajmniej jedna
osobe na szkolenie Komisji Re-
wizyjnych. Rola tego organu jest
nie do przecenienia, tymczasem
zdarza sie, ze czlonkowie Komi-
sji nie do konca zdaja sobie spra-
we ze swojej roli. Prosze pamietac
- Komisja Rewizyjna to nie tyl-
ko organ kontrolujacy. To przede
wszystkim wsparcie dla Rady Od-
dzialu i taki swoisty bezpiecznik,
ktory powinien chronic przed po-
dejmowaniem niewlasciwych de-
cyzji. W czasie szkolenia beda po-
ruszane nastepujace tematy:

- kontrola finansowa i meryto-
ryczna dzialan Rady Oddzialu,

- polityka rachunkowosci,

- ksiegi rachunkowe,

- budzet projektéw i jego realiza-
cja,

- kontrola realizacji dzialan statu-
towych (realizacja projektow)

- kontrola wydatkow i prawidlo-
wos¢ ich dokumentowania,

- regulamin pracy Komisji Rewi-
zyjnych w Oddziatach.

mail: m.konopka@ptsr.org.pl

UWAGA
DOTYCZY UCZESTNIKOW
ABILIMPIADY:

Nie jeste$my w stanie juz dzis
Panstwa zapewni¢, czy uda
sie zwrdci¢ cala kwote za do-
jazd. Bedziemy sie starali, aby
otrzymali Panstwo tyle, Zeby
nie doklada¢. Dlatego zache-
camy do umawiania sie w kil-
ka osob na dojazd jednym sa-
mochodem. Osoby, ktore beda
jecha¢ innymi $rodkami lo-
komogji, prosimy o dojazd
do Minska Mazowieckiego
(z Warszawy jest dogodne po-
laczenie pociggiem). Stamtad
bedziemy Panstwa dowozi¢ do
osrodka.

Jak Panstwo widza logistycz-
nie przedsiewziecie ogromne,
mamy nadzieje, ze wszystko sie
uda. Mamy tez nadzieje, ze po-
goda dopisze. O pogode ducha
u Panstwa jesteSmy spokojni.

SM
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Dzien I - pigtek @dWlequ nas;

NGz Co peclezs AimpiEcy
15:00 —17:30 Rejestracja, meldowanie w Hotelu
18:00 -19:00 Kolacja — \ Goséciem Abilim-
19:30 -21:30 Otwarcie imprezy z udziatem go$ci &,’ i A piady bedzie Se-

oraz instrukcje dla uczestnikéw ‘;"f ’ kretarz Generalna
22:00 - 22:22 Wieczorek integracyjny ' = @ Europejskiej Plat-
formy Stwardnie-

Dzien II - sobota nia  Rozsianego

| Godzina Co - Maggie Alexan-
07:30 -09:00 Sniadanie der, przez wiele lat
09:30 -12:30 Pierwsza cze$¢ konkurencji pracowata w sek-
13:00 -14:30 Obiad torze zdrowia dla
15:00 -18:00 Druga cze$¢ konkurencji poprawy jakosci
18:30 - 19:30 Kolacja zycia  pacjentow.
20:00 -21:30 Program kulturalny Z wyksztalcenia
22:00 - 22:22 Wieczorek integracyjny jest neurobiologiem, wiele lat pracowa-

ta w organizacji dzialajacej na rzecz kobiet

Dzien III - niedziela z nowotworem piersi Breakthrough Breast

[ Godzina Co Cancer (2007-2012). Maggie dofaczyla do
07:30 =09:00 Sniadanie EMSP w listopadzie 2012 roku.

09:30 -12:30 Konkurencje Rozwoj kariery Maggie poprzedzily cztery
13:00 -14:00 Obiad lata badan w dziedzinie toksykologii i neu-
14:30 -16:00 Podsumowanie Abi. oraz wreczenie nagrod ropatologii przy Wellcome Research Labo-
ratories. W ciagu ostatnich 25 lat Maggie
pracowala w organizacjach charytatyw-

Sobota - dzien II, podzial czasowy dyscyplin. nych o charakterze medycznym, od onko-
0d 09:30 do 12:30 0d 15:00 do 18:00 logii do neurologii.

Ceramika bez wypalania Ceramika bez wypalania Maggie zarzadzata Fundacja Mézgu i Kre-

Malowanie na szkle Malowanie na szkle gostupa w latach 2002-2007 i byta odpo-

Szachy Decoupage wiedzialna za stworzenie infolinii prowa-

Reportaz fotograficzny Reportaz fotograficzny dzonej przez pielegniarki neurologiczne,

Wyszywanie Krzyzykiem Roboétki na drutach a takze za publikacje ponad 30 specjali-

Malowanie farbami Wyrdb bizuterii stycznych artykuléw dotyczacych zabu-
rzef neurologicznych.

Niedziela - dzien III, podzial czasowy dyscyplin. Maggie uczestniczy w wielu akcjach cha-
0d 09:30 do 12:30 rytatywnych w Wielkiej Brytanii, prze-
Sudoku wodniczy organizacji Zdrowia Kobiet, jest
Malowanie plakatu wiceprezesem Telephone Helplines Asso-
Zdobienie jajek wielkanocnych ciation oraz przewodniczacg Neurological
Reportaz fotograficzny Alliance.

Lw
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s by Eris Harakah

Agata Grzesiak

Ma 17 lat. Spiew zawsze byt dla niej formg wyrazu siebie. Juz

w dziecinstwie, nie wiedzac czemu, lubita §piewac, dajac tym wiele
rados$ci swoim bliskim. Gdy miata 3 lata po raz pierwszy wystapila
publicznie - zaspiewata w kosciele i... wzbudzita zachwyt obecnych.

Nigdy nie traktowala $piewu jako sposobu na kariere, moze dlatego tak
p6zno zaczgta korzystaé z pomocy oséb mogacych ja czegos nauczy¢.
Kazdy kto cho¢ raz ustyszy gtos Agaty, zachwyca si¢ jego czystoscia

i barwa. To dlatego kazdy wystep Agaty jest przyjmowany bardzo
entuzjastycznie.

Jej dotychczasowa kariera to wystepy na roznych festiwalach

i koncertach mi.in. w Ogoélnopolskim Konkursie Wierszy i Piosenek
Tematycznych w Jezyku Obcym ,,Rhymes and Songs Festival”
Trzymajmy kciuki, aby Agata nie zmarnowala tego daru, jakim jest jej
2109 Zapraszamy na jej wystep.

o zobaczym
/s LZS ySZL/ DI/ /y?d y
i //mp/aa/zze

w wieku 6 lat pod okiem Czestawa Kap-
czynskiego. PSM 1 i II st. im. H-Wieni-
waskiego ukonczylta z wyrdznieniem
w Klasie fortepianu Anny Juszczak. Stu-
dia pianistyczne odbyta w Akademii Mu-
zycznej im. K. Szymanowskiego w Kato-
wicach w klasie fortepianu prof. Moniki
Sikorskiej ~-Wojtachy oraz klasach ka-
meralnych prof. Marii Szwajger- Kula-
kowskiej i prof. Urszuli Staniczyk. Studia
z zakresu kameralistyki kontynuowala
podyplomowo w AM w Katowicach pod
kierunkiem prof. M. Szwajger-Kutakow-
skiej. Ukonczyta Studium doktoranckie
w AM im. G.i K. Bacewiczéw w Lodzi
w klasie fortepianu prof. Marii Korec-
kiej-Soszkowskiej, a takze Podyplomo-
we Studium Piesni UMFC w Warszawie
oraz Internationale Lied Masterclasses
w Krélewskim Konserwatorium w Bruk-
seli.

Byla stypendystka Ministra Kultury
i Sztuki, a takze laureatka wielu nagréd
m. in: II nagroda w Ogolnopolskich
Przestuchaniach Pianistycznych w War-
szawie, I nagroda w XVII Miedzynaro-
dowym Konkursie Muzyki Kameralnej
im. G.iK. Bacewiczéw w Lodzi w katego-
rii glos z fortepianem, otrzymywata na-
grody dla najlepszego pianisty-akompa-
niatora na konkursach wokalnych (np.
na XII. Migdzynarodowym Konkursie
im. A. Sari w Nowym Saczu).

Jest zwigzana z 6dzka Akademia Mu-
zyczng od 2005 roku, kiedy podjeta w niej

il
Olga Bobrovnikova
Przewodniczaca Bialoruskiego
Towarzystwa SM - jest utalen-
towang pianistky, wyksztalco-
ng w moskiewskim konserwa-
torium, od wielu lat choruje na
stwardnienie rozsiane; choroba
mogla zniszczy¢ jej Zycie oraz
karier¢, ale Olga nie poddata
sie, po$wiecila swoje zycie walce
z chorobg oraz muzycznej pasji.
Obecnie gra koncerty, udziela
lekcji gry na fortepianie, a tak-
ze napisata publikacje o histo-
rii muzyki rosyjskiej. Niedawno
opublikowala ksigzke ,Igraszki
z umystem”. Obecnie Olga pet-
ni funkcje Ambasadora Euro-
pejskiej Rady Mozgu, a specjal-
nie na potrzeby polskiej edycji
Abilimpiady, przygotowala for-
tepianowy duet z polska pia-
nistka Julia Laskowska ,,Hands
together for MS”.

THEEETEEERE e Lw

prace pianisty-akompaniatora na wydzia-
le Wokalno-Aktorskim. W tym okresie po-
szerzala swoja wiedze biorac czynny udziat
w kursach wokalnych w charakterze akom-
paniatora (m. in. na kursach Fabio Vettra-
ino, Heleny Lazarskiej, Wlodzimierza Za-
lewskiego), a takze korzystajac z konsultacji
(m. in. u Davida Lutza i Roberta Marata),
uczestniczac w kursach pianistycznych, m.
in. u: Bernarda Ringeissena, Nelsona Go-
ernera, Andrzeja Jasinskiego, Wiery No-
siny, Adama Wodnickiego, Petera Eflera.
Umiejetnosci w zakresie piesni niemieckiej
doskonalita na kursach mistrzowskich m.
in. u Udo Reinemanna, Christopha Pre-
gardiena, Markusa Hadulli, Juliusa Dra-
ke’a, Christianne Stotijn, Macieja Pikul-
skiego, Jadwigi Rappe, Jerzego Artysza,
Teresy Zylis-Gara, Olgi Pasiecznik, Toma-
sza Herbuta, Urszuli Kryger.

Artystka koncertuje w Polsce, w Niemczech
i we Francji, w jej repertuarze szczegdlne
miejsce zajmujg piesni i literatura wokal-
no-fortepianowa.

e ™
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Szanowni Patistwo,

Jestem osobg chorujgcqg od ponad
10 lat na stwardnienie rozsiane. Po-
mimo choroby w roku 2010 odbytem
samotng wyprawe rowerowq
dookota Islandii. Pokonatem
wowczas niemal 1500 km przez nie
do kotica przyjazne cztowiekowi
islandzkie pustkowia. Na bazie

tej przygody powstata ksigzka
pt.."Islandia - czasem zielona
wyspa”, ktorej sprzedaz i uzyskane
w taki sposéb srodki majg mi poméc
w finansowaniu swojego bardzo
drogiego leczenia. Ksigzka porusza
tematyke islandzkq i opisuje ten
mato goscinny rejon Swiata przez
pryzmat mojej samotnej wyprawy
rowerowej dookola tej wyspy.

Ksigzka mimo, Ze na polskim rynku
wydawniczym jest dopiero tydzien,
juz zbiera bardzo dobre recenzje. Za-
checam reprezentowang przez Pan-
stwa firme do wsparcia tej mojej nie-

codziennej inicjatywy poprzez zakup
moich ksigzek. To wspanialy gadzet,
albo prezent w kontaktach gospodar-
czych z klientami. Ksigzka zawie-
ra 160 stron i ponad 30 kolorowych
fotografii, a wydana jest na wyso-
kiej jakosci papierze. Cena detalicz-

RUWERCWE

IMPFESJE

Woiteh isaaicki

ISLANDIA

GZASEM
ZIELONA
WYSPA

Nasi w $wiecie

1d

zelona wyspa

na ksigzki to 29PLN, jednak przy za-
kupie powyzej 10 egz. stosuje bardzo
korzystne upusty. Jezeli zechcieliby
Panstwo rozwazy¢ moja propozycje,
bede niezmiernie wdzieczny.
Zapraszam réwniez na moja strong in-
ternetowa www.wojtekziemnicki.eu.

SM EXpress Ukazuje sie dzieki wsparciu

biogen idec

®

!y NOVARTIS

MERCK

SMExpress



Nasze aktywnosci

Ruszyta siodma edycja
wspaniatego koncertu
ludzkich serc nazwanego
»~OyMfonia serc”. Ta kam-
pania informacyjna prow-
adzona jest przez PTSR
ze wzgledu na wciaz niski
poziom wiedzy o stward-
nieniu rozsianym i zyciu
z ta choroba. Celem
kampanii jest wzrost
sSwiadomosci na temat SM.

otychczasowe kampa-
nie - przyniosly oczekiwa-
ne rezultaty, a kazdego roku

z ,SyMfonig serc” w jakikolwiek spo-
sOb styka sie ponad 2 miliony oséb.
Dzigki ,,SyMfonii serc” i innym dzia-
taniom edukacyjno- informacyjnym,
czg$¢ z tych osob zmienia nastawienie
do 0s6b chorych i z niepetnosprawno-
$ciami. Ale przed nami jeszcze wiele do
zrobienia. Ponizej przedstawiam ka-
lendarium wydarzen, pokazujac jed-
noczeénie jak roznorodne dziatania
moga by¢ wlaczane w ,,SyMfonie serc”.
Dlatego zachgcam wszystkich, ktorzy
w jakikolwiek sposéb moga sie wia-
czy¢ w dzialania edukacyjne prowa-
dzone przez PTSR. Tylko wspdlny-
mi sitami jesteSmy w stanie walczy¢
o godne zycie 0s6b z SM.
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onia serc

siodma edycja

wspaniateqo koncertu ludzkich serc

chorego na SM. Pokazy w: Wejhero-
wie, Cieszynie, Tomaszowie, Koni-
nie, Lublinie, Sieradzu....,

11 stycznia - Uniwersytet Muzyczny,
Warszawa. Odbyt sie doroczny XXI
Koncert charytatywny Szkoty Mu-
zycznej Nr 4 im. Szymanowskiego na
rzecz ludzi chorych na SM;

Luty-lipiec - konkursy: poetycki i foto-
graficzny, ogloszenie i przeprowadzenie
szostej edycji konkurséw: poetyckiego
i fotograficznego. Cel konkursu: akty-
wizacja 0sdb chorych i niepelnospraw-
nych. Haslo 2014 r.: ,,Pewnego dnia..”,

Luty - sierpien - Konkurs dla mediow,
ogloszenie i przeprowadzenie pigtej
edycji konkursu: material prasowy, ra-
diowy, telewizyjny, internetowy. Cel
konkursu: podnoszenie wiedzy i $wia-
domosci zwigzanej z SM w sposdb, kto-
ry zwigksza akceptacje osob chorych.
Hasto 2014 r. ,,Pewnego dnia...”,

Luty- grudzien - Koncerty mlodzie-
zowe, ,SM Rock Fest”, celem jest ak-
tywizacja $rodowiska mlodych, ak-
tywnych pacjentéw wspierajacych
walke z chorobg.

Gdansk, Tarnéw, Biata Podlaska. . ...,
Luty-grudzien - film pelnometra-
zowy ,Na wlasnych nogach”/When
I Walk w rezyserii Amerykanina

Luty-grudzien - film dokumentalny
7-minutowy ,,Rodzina Panstwa Klad-
ko”/Kladko Family w rezyserii Carlosa
Spottorno. Pokazywany wraz z filmem
»Na wlasnych nogach”. Po pokazach fil-
mowych odbedzie si¢ debata z widzami
na temat zycia z SM,

9-10 maja - Kongres Kobiet w Pala-
cu Kultury i Nauki w Warszawie. Na
stanowisku PTSR znajdg sie materia-
ty informacyjne, ktére beda rozdawane
uczestniczkom,

16-19 maja - Grebiszew, pow.Minsk
Maz., Abilimpiada - Olimpiada umie-
jetnosci os6b niepetnosprawnych, cho-
rych na SM. Zaplanowane s3 takze
wyklady m.in. neurologa, psychologa,
rehabilitanta, seksuologa,

3-6 lipca - Festiwal Gwiazd, Miedzyz-
droje, odbedzie si¢ charytatywno-edu-
kacyjne spotkanie z proza i poezja, akcja
informacyjna, prezentacja tworczosci
Maliny Wieczorek oraz mecz pitki noz-
nej z udziatem osoby chorej na SM,
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23 sierpnia - Piknik Dinozaury Roc-
kendroll’a, calodniowa impreza rekre-
acyjno-muzyczno-edukacyjna w Socha-
czewie. Wystapia zespoly muzyczne z lat
60-70,

30 sierpnia - Piknik Integracyjny
w Grebiszewie.  Kontynuacja wielo-
letniej tradycji spotkan, ktdrej celem jest
informowanie o SM,

2 wrze$nia - Wernisaz prac pokonkur-
sowych konkurséw poetyckiego i foto-
graficznego polaczonych z konferencja
prasowa w Fundacji Batorego w War-
szawie . W programie: rozstrzygnieciem
konkurséw: poetyckiego i fotograficz-
nego, wreczenie nagrod, wystawa prac
pokonkursowych, konferencja prasowa
otwierajaca i prezentujaca plany doty-
czace ,,SyMfonii Serc” 2014,

9 wrzeénia - Inauguracja ustanowienia
Blogoslawionej Anieli Salawy patron-
ka osob chorych na SM. Wspomnienie
w parafiach, rozdawnictwo materiatow
informacyjnych,

14 wrzeénia - calodzienna akcja na
Krakowskim Przedmie$ciu w Warsza-
wie. Wielorako$¢ dziatan majacych na
celu bezposrednie dotarcie do spote-
czenstwa z informacja o SM i Zyciu z ta
chorobg. Dzialania dostosowane do r6z-
nych grup wiekowych. Wieczorem kon-
cert zespoléw mlodziezowych,

20 wrzeénia - pokazy tanga argentyn-
skiego ,,Tango integracja” na Dworcu
Centralnym w Warszawie. Akgcja zor-
ganizowana z portalem tangonuestro.

p

12 pazdziernika — w Sali Balowej Zam-
ku Krolewskiego, Odznaczenia PTSR
polaczone z uroczystym zakorczeniem
»SyMfonii serc”. W programie: wre-
czenie honorowych odznaczenn PTSR
»~AMBASADOR SM” oraz Podzigko-
wan- ,SERCA SERC”, rozstrzygniecie
konkursu dla mediéw, koncert,

18 grudnia - Doroczny XXII koncert
charytatywny pod patronatem I Da-
my RP Anny Komorowskiej. Koncer-
towa¢ bedg w Studio SI Polskiego Ra-
dia w Warszawie uczniowie i laureaci
ZPSM nr 4 w Warszawie.

W ramach ,,SyMfonii Serc”, Oddzia-
ly PTSR w miare mozliwosci osobo-
wych, organizacyjnych i finansowych
- na terenie swojego dzialania orga-
nizuja réznorodne eventy pod wspol-
nym haslem na 2014 rok.

Odbywac sie beda takze akcje
towarzyszace:

26 kwietnia - ,,Krew jest darem Zycia,
podziel sie nim”, pigta edycja ogdlno-
polskiej akgji - zbiérka krwi organizo-
wana przez Kongres Polskich Klubow
Motocyklowych,

I o

Kampania edukacyjna firmy Telesco-
pe i Maliny Wieczorek majaca na celu
podnoszenie $wiadomosci spolecznej
na temat SM i zycia z tg choroba,

27 maja - XVI koncert ZPiT Warsza-
wianka ,,Podaj Serce”. Na rzecz osob
chorych na SM tancza studenci réz-
nych kierunkéw studiéw oraz ucznio-
wie szkdt warszawskich,

Maj - Kapele serc, koncerty folklory-
styczne w calej Polsce na rzecz ludzi
chorych,

2014 rok - ,,SM”, film dokumentalny
wrezyserii Ilony Bidzan, opowiadajacy
o ludziach niezwyktych i ich pasji.

Zaplanowali$my wykorzystanie
kanatéw informacyjnych:

spot telewizyjny, spot radiowy, pio-
senka o SM, reklama spoleczna
w tramwajach na no$nikach LCD,
kampania ulotkowa IDS, bezposred-
nie rozdawnictwo materialéw in-
formacyjnych, kampania prasowa;
strona www.symfoniaserc.pl; por-
tale spotecznosciowe, komunika-
tory mediowe, obrandowany tram-
waj + koszyczki na ulotki, symulacja
»MamSM;
Scholastyka Sniegowska,
Menedzer ds. Projektu,
tel. 22/6965751; 601 25 14 41;
s.sniegowska@ptsr.org.p;
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Mietoleranja

prawdz sie — zachecam do zro-
Sbienia testow na nietolerancje

pokarmowa. Coraz wiecej le-
karzy w niej upatruje przyczyn wie-
lu probleméw zdrowotnych. W przy-
padku SM moze to zaogniaé przebieg
choroby, jesli stale jemy co$, co po-
woduje negatywne reakcje naszego
organizmu. Opowiem o wlasnym
do$wiadczeniu. Chodze do lekarza
chinskiej medycyny, na akupunktu-
re. Jest zdecydowanym przeciwni-
kiem picia mleka krowiego. Ja, na-
mietna kawoszka, pitam ja ZAWSZE
z mlekiem. ,,Chinski lekarz” powie-
dzial mi jedno: chcesz by¢ zdrowa -
nie pij mleka. Stuchajcie, to wszystko
jest w naszej glowie; jak ,,zrozumiesz”
- po prostu to robisz. Z dnia na dzien
zaczetam pi¢ czarng kawe! I bardzo
mi smakuje! Malo tego, niedtugo po-
tem zrobitam tytulowe testy; w zasa-
dzie nic nie wyszlo, ewentualnie lek-
ka nietolerancja na mleko wtasnie.
Skoro to ma wywola¢ stany zapalne
W moim organizmie, to nie musz¢ go
spozywac. I wiecie co, czuje¢ sie duzo
lepiej. Dyskomfort w brzuchu usta-
pil, mam wiecej energii i zdecydowa-
nie ,,blyskotliwszy” umyst.
Nietolerancja pokarmowa powsta-
je w przypadku utraty aktywnos$ci
pewnych enzyméw, ktére zamienia-
ja biatka w aminokwasy. Lacza si¢
one z przeciwcialami w kompleksy
immunologiczne i moga odklada¢
sie w roznych narzadach, wywolujac
choroby przewlekte. Dlatego warto
zbadad, czy nie jesz czego$, co moze
bardzo lubisz, ale Zle wptywa na twoj
organizm i wywoluje mnéstwo nie-
pozadanych reakeji, np. ciagle prze-
zigbienia, permanentny katar, na-
pady bolu, zapalenie zatok i stawdw,
nadciénienie. Odpowiedzig ze stro-
ny ukladu pokarmowego moga by¢
wzdecia, skurcze, zaparcia, biegunki
i kolki. Natomiast reakcjg skorng -
wystepujace egzemy, atopowe zapale-
nie skdry czy uporczywe pokrzywki.
Godne uwagi i rozwazenia jest, ze
w przypadku podobienistwa niestra-
wionych bialek do wtasnych bialek

Anna Drajewicz

moze dojs¢ do AUTOAGRES]], a to
juz znacie - czyli niszczenia przez
organizm wlasnych tkanek.. Wiec
po co sobie dokladac, lepiej zbadad i..
NIE JESC!

Nietolerancja pokarmowa moze po-
jawi¢ sie w kazdej chwili, niezalez-
nie od naszego wieku. Szacuje sie, ze
wystepuje u okoto 50% - 80% popula-
cji, gléwnie u ludzi zamieszkujacych
kraje wysoko rozwiniete, konsumu-
jacych duze ilosci Zzywnoéci przetwo-
rzonej, chemicznie konserwowanej
i genetycznie modyfikowane;.
Najczesciej nietolerowane sg:

- zboza z glutenem, czyli pszenica,
zyto, jeczmien i owies, ktory ma naj-
mniej glutenu,

- jaja kurze (biatko i z6ttko jaja), przy
czym bialko czesciej,

- mleko krowie i produkty mleczne,
- orzechy,

- owoce morza i niektére ryby (pstrag,
tosos, tunczyk, morszczuk)

- warzywa psiankowate: pomidory,
papryka, ziemniaki,

- cytrusy,

- soja.

A co robi¢, jak juz zbadamy, kto-
ry produkt jest przez nietolerowany?
Trzeba go wykluczy¢, badz zastapi¢
innym, podobnym. Ja na przyktad,
gdy chce od czasu do czasu kawe ,,za-
bieli¢”, korzystam z mleka koziego,
migdatowego lub kokosowego. Ziarna
z glutenem mozna zastapi¢ ziarnami
gryki, ryzu, kukurydzy, amarantusa
lub prosa. Polecam przede wszystkim
znakomicie odkwaszajaca kasze ja-
glana. Osobom z dysfunkcjami ukta-
du pokarmowego zaleca si¢ zrezygno-
wac ze stodyczy, stodkich napojow,
ciast, bowiem nadmiar cukru, bialej
maki i dodatkéw chemicznych po-
woduje niszczenie §luzéwki przetyku,
zoladka i jelit (sprzyja tez ich grzybi-
cy) i nasila negatywne reakcje.
Podsumujmy:

Bez glutenu sg maki: kukurydziana,
sojowa, ryzowa, gryczana. Kasze: ja-
glana i gryczana. Proso. Orzechy, so-
czewica, ciecierzyca, sezam, siemie
Iniane, stonecznik.

@fﬁ. ;ooo
Zélrowa, aea,

Coraz wiecej jest doniesient o jej zba-
wiennym dziataniu na uklad nerwo-
wy i choroby z autoagresji. Chyba je-
dynym znaczacym minusem jest fakt,
ze zakwasza organizm i wypluku-
je magnez. Ale mamy $rodki zarad-
cze; mozna sie suplementowaé - MA-
GNEZ przyda sie nie tylko amatorom
malej czarnej, bowiem wspaniale dzia-
ta uspokajajaco i tonizujgco na nerwy,
radzi sobie ze stresem, wycisza orga-
nizm i zabezpiecza przed skurczami
i tikami. Poza tym mamy wplyw ja-
ka - jako$ciowo - kawe pijemy i w jaki
sposob ja parzymy. Podam teraz chy-
ba najzdrowszy sposéb przyrzadzania
kawy, czyli jej zagotowania. Tak przy-
gotowana, NIE ZAKWASZA organi-
zmu. Zamiast stodzi¢ cukrem, warto
doda¢ midd. A oto co zrobi¢: zagoto-
wacé w garnuszku (najlepiej w specjal-
nym tygielku) wode, doda¢ SWIEZO
zmielonej kawy (ilo$¢ wg upodoban)
i gotowa¢ przez dwie minuty. Nastep-
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nie wrzuci¢ przyprawy: imbir, cyna-
mon czy kardamon i gotowa¢ kolejne
dwie minuty. Na koniec mozna dosy-
pac tyzeczke prawdziwego kakao - to
sprawi, ze kawa bedzie aksamitna. Po
dwoch kolejnych minutach gotowania
kawa jest gotowa. Wystarczy przela¢
ja przez drobne siteczko do filizanki.
PYCHA!

Za swoje odkrycia sied-
miokrotnie byta nominowana do Na-
grody Nobla. Opublikowata 11 ksig-
zek. Jako jedna z pierwszych opisata
znaczenie kwaséw NNKT dla zdrowia
czlowieka. Wspolpracowata z wieloma
klinikami i szpitalami, w koficu otwo-
rzyla wlasng klinike. Leczyta w niej
chorych, ktérym medycyna akade-
micka juz nie mogta pomoéc. Przyjeta
zasade, ze leczy¢ mozna takze poprzez
diete, dostarczajac organizmowi natu-
ralnych, jak najmniej przetworzonych
pokarméw. I tak leczyla swoich pa-
cjentow. W wyniku tych doswiadczen
powstala znana dzi$ dieta dr Budwig.
W 1990 roku dr Dan C. Roehm - on-
kolog i kardiolog - zbadat jej zasady
iw jednym z naukowych pism opubli-
kowat o$wiadczenie: ,....... Nowotwor
jest tatwo uleczalny. Terapia polega je-
dynie na odpowiedniej diecie. Reak-
¢ja na nig jest natychmiastowa; ko-
morki nowotworowe sg stabe i bardzo
podatne na uszkodzenia. Dr Budwig
precyzyjnie rozpoznata biochemiczny
punkt zalamania sie nowotworu, co
tatwo mozna sprawdzi¢ zaréwno in-
-vitro jak i in vivo.” Dr Budwig przez
wiele lat obserwowala efekty zdrowot-
ne diety, stosujac ja w leczeniu pacjen-
tow z chorobami przewleklymi. Jej
prosta recepta na zdrowie data efek-
ty nawet w przypadkach uznanych za
nieuleczalne. Dieta dr Budwig znala-
zla zastosowanie w leczeniu nastepu-
jacych schorzen: nowotwory lagod-
ne i ztosliwe, miazdzyca, atak i zawatl
serca, arytmia, obtluszczenie watroby,
problemy trawienne, wrzody zoladka,

wady wzroku i stuchu, choroba Alzhe-
imera, artretyzm, problemy dermato-
logiczne, stwardnienie rozsiane, reak-
cje autoimmunologiczne, schorzenia
prostaty, cukrzyca, depresja, Dla 0sob
dziedzicznie obcigzonych ryzykiem
zachorowan na niektére choroby, ta
dieta jest wrecz koniecznoscig. Zdro-
wi mogg ja stosowa¢ profilaktycznie.
Podstawowe zasady diety:

- dieta dr Budwig ma dostarczy¢ orga-
nizmowi pokarméw bogatych m. in.
w tluszcze omega 3, weglowodany zlo-
zone, bfonnik i antyoksydanty.

- nalezy spozywac produkty $wieze,
nieprzyrzadzane na bazie chemicz-
nych konserwantéw, dodatkéw czy
polepszaczy. Podstawowym i jedynym
ttuszczem jest olej Iniany tloczony na
zimno, nieoczyszczony i wysokoli-
nolenowy. Nie mozna go uzywac do
smazenia!

- olej Iniany: codziennie w postaci PA-
STY, gdyz spozywany samodzielnie
nie daje takich efektéw leczniczych,
Wyjasnienie fenomenu PASTY: Dr
Budwig u wszystkich chorych pacjen-
tow zaobserwowala brak w ich krwi

- pi¢ okoto dwdch litréw wody dzien-
nie ( 30ml na 1 kg ciala, najlepiej fil-
trowanej lub zrédlane;j),

- na pét godz. przed kazdym posit-
kiem: wypi¢ przynajmniej p6t szklan-
ki wody lub $wiezego soku owocowe-
g0

- jak najdtuzej w ciagu dnia przeby-
waé na $wiezym powietrzu, jesli to
mozliwe - na stoncu,

- owoce - $wieze, 3 do 4 porcji dzien-
nie, nie mieszac ze sobg!

- soki owocowe - $wieze, przynaj-

Zastosowanie diety dr Budwig | oleju

Inianego:

= RawWatWary
- milazdkyea
= cukrzyca
wrzody olqdka
= weady wzroku | stuchu
- problermy dermatalogiczne
- schorzenia wieku starczego
- chorobs Blrheimers
- depresja
- problemy @ pamieciy
- artrebyzm
- schorzenia woreczka bblciowego

/¢

Warto wiedzieé¢ 2 J

mniej raz dziennie szklanke; pomie-
dzy wypiciem go, a zjedzeniem pasty
powinno uplyna¢ kilka godzin,

- warzywa - $wieze, 4 do 6 filizanek
dziennie, ze szczegdlnym uwzglednie-
niem brokuléw i warzyw kapustnych,
- zboza — w postaci chleba i platkow
z nieoczyszczonych, petnych ziaren -
3 - 4 filizanek dziennie,

- ryby - $wieze, oceaniczne, najlepiej
tosos$ teczowy, makrela, tuniczyk, 10 -
25 dag dziennie,

- mieso i dréb - okazjonalnie - tyl-
ko nieprzetworzone, niskottuszczowe,
od zwierzat, ktérym podawano ,bez-
pieczng” karme. W przypadku ciez-
kich chordb - w ogéle zrezygnowac!

- jedna szklanka kefiru, maslanki
lub naturalnego jogurtu zmieszana
z dwoma tyzeczkami $wiezo zmielo-
nego siemienia Inianego,

- zmielone siemie Iniane - chorzy od 3
do 6 lyzek dziennie (spozy¢ do 15 min
po zmieleniu - bardzo wazne!)

- naturalnie slodkie produkty jak:
daktyle, figi, jabtka, gruszki, winogro-
na.

Produkty zakazane:

Sztuczne stodziki; cukier (nawet bra-
ZOWYy) - mozna go zastagpi¢ miodem
lub sokiem z winogron; rafinowane
lub uwodornione tluszcze (oleje, mar-
garyny, majonezy itp.); wszelkie pro-
dukty smazone; ttusty nabiat
Gruntowna zmiana sposobu odzywia-
nia dla chorych nie moze by¢ krotsza
niz dwa lata, ale efekty moga by¢ wi-
doczne juz po krétkim czasie. Ta ku-
racja dziala silnie oczyszczajaco i z te-
go powodu nie poleca si¢ jej w trakcie
radio czy chemioterapii.




Z astawialem si¢ o czym jesz-
cze napisa¢. O SM? Nie, nuda.
O psychice? Bardziej interesu-
jace, ale w koficu uznatem, ze nie. Po
glebszym zastanowieniu - padlo na
wyobraznie. Takie co$ co kazdy czlo-
wiek, ma, ale czesto nie wykorzystu-
je. No i kolejny biad. Zastanawiajace,
ile stereotypow jest w naszym zyciu,
prawda? A moze wszystko jest jedna
wielka fikcja? Taki obraz, ktéry nie
jest prawdziwy?

Wszyscy widzielismy Matrix, tylko
tu nie ma kolorowej pigutki, po kté-
rej nastgpi przebudzenie. Dlaczego
to, co widzimy lub odbieramy naszy-
mi zmyslami uznajemy za rzeczywi-
sto$¢? Pewnie dlatego, ze to si¢ spraw-
dzilo w naszym zyciu. Uznajemy, ze
tak jest i tak zostalismy wychowani.
Sprawdzili$my, ze $wiat dziata zgod-
nie z tym co mys$limy. A co jesli jest
inaczej niz sadzimy. Przyjmijmy, ze
rzeczy s3 inne, niz nam si¢ wydaje.
Sama mysl w tym kierunku rozsa-
dza nasz $wiatopoglad. Gdyby ktos
nam powiedzial, Ze jest inaczej niz
uwazamy, wzieliby$my go za wariata.
Zreszta sami byliby$my pretendenta-
mi do zamkniecia w jakim$ odosob-
nieniu, gdybysmy wyglaszali takie
teorie. Zastanawiam sie tylko kto by
o tym decydowal. Kto wydalby decy-
zje o koniecznosci zamkniecia?
Podobno jest wolno$¢ stowa. Jak sie
nad tym dluzej zastanowi¢ to wspo-
mniana ,wolnoé¢ stowa” okazuje sie
kolejnym zludzeniem. A w ktérym
momencie zaczyna si¢ szalenstwo?
Swiat funkcjonuje niby zgodnie z za-
sadami fizyki newtonowskiej. Wszy-
scy znamy te prawa. Tak jak w ze-
garku. Skutek ma zawsze przyczyne,
ktéra mozemy przewidzie¢. Taka
matematyka, zawsze istnieje logicz-
ne wytlumaczenie zaistnialego fak-
tu. Wszystko ma swodj porzadek. No
dobrze, powiedziatem ,,niby” zgodnie
z newtonowskimi zasadami. Oprocz
tego co widzimy, jest jeszcze fizyka

I T —

Kesrros jest

kwantowa. Jest ona jak science fic-
tion. Okazuje si¢, ze Newton i jego
prawa calkowicie sie tu nie sprawdza-
ja. Fizyka kwantowa dziala absolutnie
po swojemu i jak si¢ okazuje inaczej
jesli ,wie”, ze jest obserwowana. Nie
wiemy czy czastki elementarne ma-
ja charakter czasteczek, czy moze fal.
Przedstawiono to w do$wiadczeniu
z podwdjng szczelina. Naukowcy po-
szukujac nazwy na teoretycznie nie-
prawdopodobne zjawisko nazwali je
naturg korpuskularno-falowg. W fi-
zyce kwantowej sam fakt obserwacji
obiektu wplywa na jego zachowanie.
Nie do pomyslenia dla Newtona.
Naukowo dowiedziono, ze §wiat nie
jest taki, jak nam sie wydaje Ze jest.
Teoria wzglednosci, ktorg kazdy z nas
zna, tez jest oparta na fizyce kwanto-
wej. Przedstawilem naukowe dowo-
dy, ktére podwazaja nasze widzenie
$wiata. Juz wiemy, Ze rzeczy nie s3 ta-
kie, jak zaktadalismy, ze s3.

Idac dalej tym tropem - to co jest
prawda, a co fikcja? Po czym moze-
my na pewno okresli¢, jaka jest da-
na rzecz? A moze wszystko jest ztu-
dzeniem? Co nam sie wydaje, a co
nie? To, ze pewne rzeczy widzimy
oznacza, ze do naszego moézgu zostal
przekazany impuls z oka lub infor-
magcja, ze dotykamy czego$. Wszyst-
ko zalezy od obecnoéci lub braku
impulsu. Dziwne jest, ze samo ogla-
danie sportu powoduje, ze nasz orga-
nizm wytwarza identyczne impulsy
jakby$my wykonywali rzeczywiscie
ruchy. W mézgu nie ma zadnej rdz-
nicy. Taka niespodzianka. Kto by po-
myslal, Ze nasze postrzeganie $wiata
okresla - prad - w uproszczeniu oczy-
wiécie. Co w takim razie jest kltam-
stwem a co prawdg? Czy zadawanie
sobie takich pytan jest szalenstwem?
Szalenstwo to stan psychiczny, w ktd-
rym nie mamy kontroli nad soba.
A my mamy. Na pewno? Nad czym
sprawujemy kontrole? Moze nam sie
tylko wydaje, ze panujemy nad sy-

blisfe

Tomasz Krone|

tuacja? Czy kontrolowanie czegokol-
wiek jest mozliwe?

Kontrola jest wskazana w momencie
kiedy zakladamy, ze co$ moze nie i§¢
po naszej my$li. Moze $wiat jest tak
zbudowany, Ze wystarczy sie poddac?
Wiem, nie lubimy kiedy co$ jest nie-
zalezne od nas, ale przy pewnych za-
tozeniach to jedyne wyjscie. Nie mu-
simy widzie¢ i zna¢ calej drogi. To
troche tak jak ze $wiattami w samo-
chodzie. Widzimy tylko utamek dro-
gi, a mozemy dojecha¢ do celu. Czym
jest otaczajaca nas rzeczywisto$c?
Czy $wiat rzeczywisty istnieje nie-
zaleznie od okreslonego postrzega-
nia, gdy cala materia zbudowana jest
z atomoéw podlegajacych zasadom fi-
zyki kwantowej? Skad bierze sie spe-
cjalna pozycja obserwatora? Jakim
zasadom logiki podlega $wiat fizyki
kwantowej? Znalazlem cytat dobrze
opisujacy fakty: ,Mechanika kwan-
towa opisuje przyrode jako absur-
dalng, z punktu widzenia zdrowego
rozsagdku. I w pelni zgadza sie z do-
$wiadczeniem. Mam wigc nadzieje,
ze zaakceptujecie nature taka, jaka
jest — absurdalna.” R. Feynman.

SM



Ojciec i syn

Ojciec - demoniczny, neurotyczny
malarz, syn - owtadniety wampiry-
zmem. | ona - Zona i matka, opieku-
jaca sie oboma. A do tego zycie, kto-
re przynosilo wiecej dramatow niz
radodci. I jeszcze; zabdjstwo, samo-
bojstwo i $mier¢ naturalna w ogrom-
nym cierpieniu. Material pisarski
wrecz genialny. I autorka, Magda-
lena Grzebalkowska wykorzystata
go doskonale. Odwiedzita rodzin-
ny Sanok Beksinskich, rozmawiata
z przyjacioimi, znajomymi. Czytata
osobista korespondencje.

W efekcie dostajemy niezwykla
opowie$¢ o milosci - o jej poszuki-

waniu i nieumiejetnosci wyrazenia.
A takze o samotnosci - tak wielkiej,
ze staje sie¢ murem, przez ktory nikt
nie moze si¢ przebi¢. Autorka wobec
swoich bohateréw jest czasem wrecz
bezwzgledna, wytyka im najmniej-
sze bledy. Ale réwniez do opowiesci
o Beksinskich wlaczyta nieobecng
u wiekszosci ludzi, zone i matke, czy-
li Zofi¢. Kobiete, ktora poswiecita ca-
te swoje zycie mezowi i synowi.
Trzeba tez zaznaczy¢, ze ksigzka nie
jest klasyczng biografia. Jest to raczej
opowie$¢ o niespelnieniu i niezrozu-
mieniu §wiata i przez Swiat.
»Beksinscy. Portret podwojny”, Mag-
dalena Grzebatkowska, Znak 2014
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Szesé lal pézniej

YOE OPARTE A KEAMSTWADH. FRAWTW, KIORA TARIA.

Pozory czasem myla

Harlana Cobena nikomu przed-
stawiac nie trzeba. Wiadomo, ze
kazda jego ksigzka to prawdziwa
uczta dla smakoszy literatury sen-
sacyjne;j.

Gléwny bohater, Jake Fisher
z uwielbieniem patrzy w kos$ciele
na swoja ukochang, Natalie Ave-
ry — ubrang w bialg §lubng suknie,
stojaca przed oltarzem. Jest tylko
jeden szkopul. Wybrankiem uko-
chanej nie jest Fisher!

Gdy szes¢ lat pozniej natyka sie
w gazecie na nekrolog meza Nata-
lii rusza na pogrzeb w nadziei, ze
ukochana przyjmie jego uczucie
i deklaracje dozgonnej milosci.

Jednak na miejscu, czyli znéw w ko-
$ciele, okazuje si¢, ze wdowa po zmar-
tym to nie Natalia. Malo tego, byta zo-
ng przez ostatnie dziesie¢ lat. ..

Kim zatem byla Natalia? Przed Fishe-
rem trudne zadanie rozwigzania za-
gadki. Jake odkrywa wiele niepoko-
jacych faktéw dotyczacych Natalie,
a takze dowiaduje sie czego$ o sobie
samym. Wszystko okazuje sie inne,
niz si¢ wydawalo - chwilami Jake
watpi nawet w swoje zdrowe zmysty.
A prowadzac poszukiwania, najwy-
razniej budzi upiory przeszioéci, gdyz
nagle jego zycie staje si¢ powaznie za-
grozone...

»Sze§¢ lat pdézniej” Harlan Coben,
Albatros 2014

Przezy¢ zycie nie raz...

Chyba kazdy z nas chciatby mie¢ moz-
liwo$¢ przezycia swojego zycia kilka ra-
zy. W koncu przeciez udatoby sie nam
spedzi¢ je tak, jak sobie wymarzyli$my.
I takg mozliwo$¢ ma Ursula Todd, bo-
haterka glo$nej powiesci Kate Atkinson
,»Jej wszystkie zycia”. Spokojnie moz-
na powiedzie¢, ze mamy do czynie-
nia z najwazniejsza ksiazka roku, cho-
ciaz to przeciez dopiero poczatek. ,,Jej
wszystkie zycia” ukazata si¢ w zeszlym
roku w Stanach i Wielkiej Brytanii
i zgodnie zostala uznana za ksigzke ro-
ku. Wszystko zaczyna si¢ pewnej zimy
1910 roku, Podczas szalejacej w Anglii
$niezycy, przychodzi na $wiat dziew-
czynka i umiera, zanim pierwszy raz
zdazy zaczerpnaé powietrza ... Pod-

czas szalejacej w Anglii $niezycy, przy-
chodzi na $wiat ta sama dziewczynka.
I Zyje, snujac swoja opowiesc.
Podgzamy $ladem gléwnej bohater-
ki, ktéra musi zmagaé si¢ z najbar-
dziej dramatycznymi wydarzeniami
pierwszej polowy dwudziestego wieku.
Z zapartym tchem $ledzimy losy Ursu-
lii 1 jej rodziny. I kazdy rozdziat to dla
nas zaskoczenie. Czasem mile, a cza-
sem jestesmy wéciekli, ze tak potoczy-
fa sie historia. Dodajmy, ze ksiazka na-
pisana jest bardzo dowcipnie i nie raz
nas rozbawi.

A po skonczeniu powiesci chcemy, tak

jak Ursula, zacza¢ wszystko od poczat-
ku.

»Jej wszystkie zycia” Kate Atkinson,
Czarna Owca 2014

Jej wszystkie zycia

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 oceniac 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 kierowa¢ pod numer (22) 696-57-51.
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Europejski
Rok Mozgu

Zrozumienie funkcjonowania
moézgu moze przyczyni¢ sie
do odkrycia nowych sposobow
leczenia, a takze zapobiegania
chorobom takim jak stwardnienie
rozsiane, Parkinson czy Alzheimer,
wedtug Europejskiej Rady Mozgu.

Zgodnie z szacunkami Europejskiej
Rady Moézgu (EBC, European Brain
Council) catkowity koszt leczenia chordb
mézgu w 30 krajach europejskich wzrést
z 386 mld euro w 2004 r. do 798 mld
euro w 2010 r. W celu u$wiadomienia
skali problemu EBC oglosito rok 2014
Europejskim Rokiem Mézgu.

»Juz dawno odkrylismy luki w naszej
wiedzy na temat leczenia choréb mézgu.”
— powiedzial Gordon Francis, dyrektor
dzialu neurologicznego w szwajcarskiej
firmie farmaceutycznej Novartis na
piatkowej (14 lutego) konferencji w
Barcelonie nt. ,Zrozumie¢ mdzg. Na
jakim etapie jeste$my w 2014 r.?”

Wsréd wyzwan, jakie stoja przed
naukowcami jest m.in. zbadanie zjawiska
utraty tkanki mézgowej, ktére wystepuje
w  poczatkowej fazie  stwardnienia
rozsianego oraz kwestia objgtosci mézgu.
Frederik Barkhof, profesor
neuroradiologii w centrum medycznym

(hol.

Uniwersytetu) w Amsterdamie.

- moéwi

Vrije  Universiteit Wolnego

Stwardnienie rozsiane

Co najmniej 600 tys. Europejczykéw

cierpi na stwardnienie rozsiane,
autoimmunologiczna chorobe
osrodkowego ukfadu nerwowego,
wedlug danych Europejskiej Platformy
Stwardnienia  Rozsianego ~ (EMSP),

organizacji parasolowej dla towarzystw
zajmujacych si¢ stwardnieniem rozsianym.
Choroba atakuje najpierw istot¢ bialg
mozgu i rdzenia kregowego, a z czasem i
reszt ukladu nerwowego. Oprécz wplywu
na jednostke, stwardnienie rozsiane niesie

za sobg tez daleko idace konsekwencje

dla spoteczeristwa. Ponad milion ludzi na

calym $wieci jest dotknigtych ta choroba
w sposéb posredni bedac cztonkami
rodziny czy petniac funkcje opiekunéw.
Jednak wiedza na temat tego, jak
funkcjonuje mézg jest nadal bardzo
ograniczona. Badacze ciagle podkreslaja,
jak istotne jest zrozumienie zlozonosci
mézgu, aby lepiej zapobiega¢ chorobom
moézgu i opracowal bardziej efektywne

metody leczenia.

cigg dalszy na str. 3
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ciag dalszy ze str. 2

,Nie chcemy zeby nasze dzialania
byly odbierane jako wyscig czy rywalizacja
z badaniami na temat raka, chordéb
uktady krazenia czy cukrzycy” - moéwi
Mary Baker, przewodniczaca EBC. ,Ale
to jednak mdzg odpowiada za raka,
choroby uklady krazenia oraz cukrzyce.
Jest to wyjatkowy organ i musimy o niego
zadba¢.”

Choroby takie jak stwardnienie rozsiane
znaczaco wplywaja na jako§é zycia pacjentow
iich rodzin. Po 10 latach od diagnozy mniej
niz 50 proc. oséb dotknietych ta chorobg
znajdzie zatrudnienie, a okolo jedna trzecia
bedzie potrzebowata wézka inwalidzkiego.
,Prébujemy uzyska¢ wsparcie kluczowych
organizacji i instytucji, m.in. Dyrekdji
Generalnej Komisji Europejskiej ds. Badari
Naukowych, w  sprawie wprowadzania
lekéw) oraz

innowacji (np. nowych

zwiekszania $wiadomosci skutkéw
spolecznych zwiazanych ze stwardnieniem

rozsianym” — podkresla Baker.

Gospodarcze i spoteczne koszty
choréb mozgu

Bezposredni koszt opieki zdrowotnej
zwigzanej z chorobami mézgu wedlug
danych EBC wzrést do 798 mld euro
w 2010 r. z 386 mld euro w 2004 r. To
oznacza, ze ,wigcej pieniedzy przeznacza sig
nawalke z chorobami mézgu niz rakiem czy
chorobami uktadu krazenia”. W samej tylko
Wielkiej Brytanii bezposrednie wydatki
przeznaczone na choroby mézgu stanowia
37 proc. calego budietu przeznaczonego
na opieke zdrowotna. Zdaniem Baker
to ,ogromna ilo§¢ pieniedzy, ale niestety
niewystarczajaca’.

EBC zwraca uwagg na obcigzenia
gospodarcze powstate w wyniku choréb
mézgu, szczegblnie stwardnienia
rozsianego. Nawet 2,5 mln ludzi na calym
$wiecie moze by¢ dotknietych ta choroba.
Czgéciej diagnozowane sg osoby mlode
w przedziale wiekowym miedzy 20 a 40
rokiem zycia i to kobiety zapadaja na tg
chorobg czesciej niz mezezyzni.

Nie nalezy réwniez pomijaé efektéw

na psychike czlowieka zdiagnozowanego

z tg choroba. Taka diagnoza moze by¢
druzgocaca dla mlodych ludzi, ktdrzy
powinni byé¢ ,mdzgami przysztosci” —

méwi Baker.
Istota badan

EBC chce zwigkszenia i lepszego
wykorzystania srodkéw przeznaczonych na
badania nad mézgiem. Rada wspétpracuje
obecnie z dyrekcjg generalna ds. badan
naukowych oraz innowacyjng inicjatywa
medyczng (IMI 2, Innovative Medicines
Initiative) w sprawie dalszego rozwoju
badan. Projekt IMI2 uzyskal budzet w
wysokosci 3,45 mld euro.

,Chorobom mézgu nie poswieca si¢
tyle uwagi, co np. rakowi czy cukrzycy.
Aby zwickszy¢ $wiadomos¢ spoteczng
na temat stwardnienia rozsianego nalezy
jasno okresli¢, jakie konsekwencje niesie
ze sobg ta choroba i jak wplywa na
cztowieka” — powiedziat Alan Thompson,

przewodniczacy stowarzyszenia

SM Express - Raport specjalny d

International Progressive MS Alliance,
zIz7eszajacego organizacje zajmujace si¢
stwardnieniem rozsianym.

Oproécz powyiszych kwestii jest jeszcze
problem z dostgpem do lekdw, kedry jest
ograniczony w krajach rozwijajacych sie.
Tak wynika z ankiety przeprowadzonej
przez  Migdzynarodowa  Federacjg
Stwardnienia Rozsianego (MSIF) w 124
krajach.

Sytuacja w Polsce

Od 2013 r Polska Rada

Mézgu. Zrzesza ona stowarzyszenia i

dziala

inne podmioty prawne zainteresowane
rozwojem badad dotyczacych zaburzen
funkeji mézgu. Wsréd jej cztonkéw jest
m.in. Polskie Towarzystwo Neurologiczne,
Polskie Towarzystwo Neurochirurgéw,
Polskie Towarzystwo Psychiatryczne.

Szacuje si¢, ze w Polsce zapada na nig
1 na 600 os6b, chorych jest obecnie okoto
45-60 tys. ludzi. (sb)

W roku 2013 przy Fundacji NeuroPozytywni powstata Polska Rada
Mozgu. Jest to projekt Fundacji, ktérego celem jest powstanie
organizacji parasolowej, zrzeszajgcej organizacje zajmujgce sie
dziataniami na rzecz choréb mdézgu, w tym takze organizacje medyczne.
Na czele projektu stoi trzyosobowa rada: prof. Grzegorz Opala
(przewodniczacy), prof. Maria Barcikowska i prof. Tadeusz Parnowski.
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Mate zmiany,
duzy efekt

— stward-
hienie rozsi-
ane w pracy

Wiele oséb  cierpigcych  na
stwardnienie rozsiane to wysoko
wykwalifikowani pracownicy.
Jednak  po  zdiagnozowaniu
choroby az 50-60 proc. z nich moze
zosta¢ bez pracy. A wystarczg
drobne zmiany w  miejscu
zatrudnienia, aby  zachowali
oni swoje stanowiska, uwazajg
eksperci.

Shoshana Pezaro ukoriczyla studia
na kierunku filmoznawstwa i teatrologii.
Jako $wieza absolwentka od razu dostata
prace w telewizji na stanowisku kierownika
produkeji.  Czasami  pracowata  dwie
doby przez przerwy, momentami tracifa
czucie w rekach i potrzebowata pomocy
przy ubieraniu si¢ i transporcie do pracy.
W wicku 28 lat uslyszata diagnoze.
Stwardnienie rozsiane. Przez lata zyla z
objawami choroby.

W koticu stwierdzita, ze woli przejs¢
na wlasny rachunek i sama ustala¢ sobie
godziny pracy. Zatozyta firme zatrudniajaca
13 pracownikéw, specjalizujacych si¢ w
nauczaniu gry na fortepianie, $piewu,

tafica i aktorstwa.

Emma Rogan, koordynatorka
projektéw w  Europejskiej Platformie
Stwardnienia Rozsianego (EMSP,

European Multiple Sclerosis Platform),
zwraca uwage w wywiadzie udzielonym
EurActiv (catos¢ TUTAJ) na to, ze objawy
moga si¢ bardzo réini¢ w zaleinosci od
osoby. Jednak wystarcza niewielkie zmiany
w miejscu pracy, aby umozliwi¢ osobom z
stwardnieniem rozsianym pracg na pelen
etat. Przyniesie to obopdlng korzy$¢: i dla
pracownika -bo nadal moze si¢ rozwija¢ i

wykorzystywaé swoje umiejetnosci, i dla

pracodawcy - bo zatrzyma wartosciowego

pracownika.

Sytuacja w MSP i
samozatrudnieniu

Pezaro  podata  przyklad  swojej

znajomej, réwniez dotknictej SM, ktdra
utrzymata swoja posade w duzej firmie
energetycznej, poniewaz pracodawca okazat
si¢ ,wyjatkowo pomocny i wyrozumialy”.

Firma zapewnita chorej elastyczny grafik

cigg dalszy na str. 5
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i umiejscowita jej stanowisko pracy
blizej toalety i okna. ,Jesli moja znajoma
potrzebowataby np. wickszego monitora,
to wie, ze pracodawca by to zrozumial
i podjatby rozmowe w tej kwestii. Nie
obawia si¢ ona utraty pracy. Czuje, e jej
praca jest doceniana.”

Zdaniem Pezaro prawdziwy problem
w Unii Europejskiej tkwi w braku
wsparcia rzadowego dla malych i $rednich
przedsigbiorstw, ktore zatrudniajg ok.
80 proc. sily roboczej. UE ustanowita
réwniez program do zwalczania bezrobocia
wéréd milodych. W jego ramach rzady
poszczegdlnych  padstw moga ubiegaé
sic o dofinansowanie, jednak nadal nie
wiadomo, ile z tych pieni¢dzy trafi do
niepetnosprawnych mtodych ludzi.

Praca na whasny rachunek jest jedna
z mozliwoéci dla 0s6b z SM. Jednak, jak
podkresla Pezaro, jesli znataby diagnozg
zanim zdecydowata si¢ zaloiy¢ swoja
dziatalno$¢, to pewnie nie dostataby
pozyczki ani ubezpieczenia biznesowego.
»Bank pewnie powiedziatby po porostu
‘ni¢’. Dlatego uwazam, ze nalezy wspiera¢

ludzi wich dazeniach do samodzielnej pracy

i zakladania wlasnych przedsigbiorstw.
Musimy si¢ dowiedzie¢ skad i jak uzyskaé
dofinansowanie, tak zeby réwniez osoby

niepetnosprawne mialy réwne szanse.”

Kwoty na zatrudnienie
niepetnosprawnych
kWOt na

wprowadzenia

Pomyst
zatrudnienie  oséb  niepetnosprawnych
budzi w Pezaro obawe. ,Obawiam sie,
ze moglabym znalezé si¢ w sytuacji, w
keérej byltabym zmuszona do podjecia
pracy, ktéra bytaby dla mnie po porostu
nieodpowiednia. To byloby zniechecajace.
M¢j talent i umiejetnosci nie zostalyby
docenione. Jednak z drugiej strony mito by
bylo patrze¢, jak ludzie staraja si¢ poméc
niepetnosprawnym w znalezieniu pracy. Ale
czy bytoby to odpowiednie zatrudnienie?”

EurActiv  zapytat kilku cztonkéw
Parlamentu Europejskiego, ktéry z nich
zajmowal sic w przeszlosci  kwestiami
zwiazanymi z SM i zatrudnieniem oraz
co mozna zrobi¢ dla utrzymania mlodych
ludzi z SM w pracy. Wszyscy odmowili

udzielenia komentarza.

SM Express - Raport specjalny SJ

Ajak to wyglada w Polsce?

Szacuje si¢, ze w Polsce zyje ok. 50-60
tys. 0sob chorych na stwardnienie rozsiane.
Jest to najczestsza neurologiczna przyczyna
niepetnosprawnosci. W Polsce ok. 75 proc.
chorych przechodzi na rentg niecate 2 lata
po diagnozie.

Z badai przeprowadzonych przez
Dom Badawczy Maison na zlecenie
agencji Telescope w 2013 r. (pefen raport
dostepny TUTAJ) wynika,

najwickszym problem w odbiorze oséb z

ze  wciaz

SM sg stereotypy i traktowanie wszystkich
chorych w ten sam sposdb, mimo ze réznia
si¢ oni od siebie faza choroby, objawami
czy aktualnym stanem zdrowia.

Co do samej kwestii zycia zawodowego
0s6b z SM to 38 proc. uwaza, ze choroba
nie ma wplywu na ich prac¢ lub ma
niewielki. Dla wickszosci chorych praca
po diagnozie jest bardzo wazna, a czasami
nawet wazniejsza niz przed diagnoza.
Przyczyng jest cheé bycia potrzebnymi i
przydatnymi spolecznie.

Badania byly czgécia  kampanii
spofecznej ,SM — Walcz o siebie”. (sb)

Emma
Rogan:
Niepetnos-
prawnos¢
potrzebuje
wiecej uwagi

W zyciu kazdego Europejczyka
W pewnym momencie pojawi
sie znajomy, krewny, sgsiad,
pracodawca lub wspotpracownik
dotkniety niepetnosprawnoscig.
Wtasnie dlatego  europejscy
politycy powinni poswieci¢ wiecej
uwagi temu problemowi — méwi
Emma Rogan, koordynatorka

projektow w
Platformie
Rozsianego.

Europejskiej
Stwardnienia

Jakie zmiany moze wprowadzi¢

pracodawca, jesli zatrudnia, lub

rozwaza zatrudnienie, osoby

dotknietej stwardnieniem rozsianym?

U os6b ze stwardnieniem rozsianym
(SM, fac.

wystgpowac

sclerosis multiplex) moga

réine  objawy,  ktére
réznig si¢ nie tylko rodzajem, ale i
intensywnoscia. Choroba charakteryzuje
si¢ duza zmienno$cig w sile symptoméw,
co na pewno jest wyzwaniem, ale
mozna sobie z tym poradzi¢. Jednym z
najczeéciej wystepujacych objawéw jest
zmeczenie. Wystgpuje ono réwniez i
u mnie. Ale wystarczy, ze w ciagu dnia
udam si¢ na krétki odpoczynek i mogg
kontynuowa¢ swoja pracg i dokorczy¢
wszystkie zadania.

mate

Aby umozliwi¢ mi takie

cigg dalszy na str. 6
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chwile relaksu méj pracodawca umiescit
w miejscu pracy rozkiadane krzesto.
Ale mozna tez na przyklad wydtuzy¢
przerwe na obiad, tak by osoby z SM
mogly spokojnie wréci¢ do domu i
odpoczaé. Wiele firm zapewnia ciche
miejsca dla pracownikéw, zeby mogli
si¢ zregenerowa¢ i na chwilg oderwa¢ od
zadad. Dobry pracownik to pracownik

wypoczety i pelen energii.

A co z takim rozwigzaniem, zeby
od czasu do czasu pracowa¢ zdomu?

Najnowsze zdobycze technologiczne
sprawily, ze taki rodzaj pracy jest coraz
bardziej popularny. Wszelkie innowacje
i kreatywne rozwiazania maja wplyw na
kazdy aspekt naszego zycia i coraz wigcej
0s6b decyduje si¢ na pracg zdalng. Jest
to dobre rozwigzanie w przypadku oséb
z SM. Przystosowanie warunkéw pracy
do potrzeb oséb niepetnosprawnych
zwicksza ich pewno$¢ siebie. Oni nie

chca litosci, o stworzenia mozliwosci.
heg lit tylko st |

Nie uwaza Pani, ze osobom z SM
trudno negocjowaé¢ wprowadzenie
tych zmian z pracodawcami?

Rzeczywiscie to moze by¢ trudne.

Negocjacje polegaja na znalezieniu
rozwigzai pewnych sytuacji, co w
obopélne

konsekwencji  przynosi

korzysci.  Uslyszenie  diagnozy ma
powazne skutki dla zdrowia nie tylko
fizycznego, ale i psychicznego pacjenta.
Musi on zaakceptowaé nieuniknione
zmiany w swoim zyciu. A jesli widzi,
ze pracodawca jest otwarty, chetny do
wystuchania i dyskusji, to fatwiej mu si¢
z tym pogodzié.

Problemy pojawiaja si¢, gdy osoba
jui jest aktywna zawodowo i nagle
Wtedy

moze ona ukrywa¢ swoja przypadiosé

dowiaduje si¢ o chorobie.
i objawy z nig zwiazane, po prostu ze
strachu przed zwolnieniem. Moze si¢
tak zdarzy¢, kiedy pracodawca wyciagnie
pochopne wnioski, bez wcze$niejszego

zapoznania si¢ z charakeerystyka choroby

i jej ewentualnymi konsekwencjami dla
zycia zawodowego swojego pracownika.
Trzeba pamigtaé, ze ludzi z SM pozostaja
zdolni do pracy, a

miejsca pracy do ich potrzeb naprawdg

przystosowanie

niewiele kosztuje. Rozmowa na temat
wprowadzenia zmian i wypracowanie
kompromisu w tej kwestii to sukces
dla wszystkich — chory pozostaje na
swoim stanowisku, a firma nie traci
kompetentnego pracownika.

Jak przekona¢ pracodawcow,
ktorzy zastanawiaja sie
nad zatrudnieniem osoby
niepetnosprawnej, np. z
stwardnieniem rozsianym, ze

zmiany w miejscu pracy wcale nie sg

radykalne?
Kluczowymi kwestiami
w  zrozumieniu  potrzeb  oséb

niepetnosprawnych jest uswiadomienie
sobie problemu i zebranie informacji
na ten temat. W kazdym kraju dziatajg
organizacje ds. stwardnienia rozsianego,
ktore oferuja swoje wsparcie.

Europejska Platforma Stwardnienia
Rozsianego (EMSP) pracuje obecnie nad
projektem Uwierz i Osiagnij (Believe
and Achieve), ktéry oferuje mlodym
ludziom z SM mozliwos$¢ odbycia stazu
w  partnerskich  przedsi¢biorstwach
i organizacjach. EMSP czuwa nad
przebiegiem stazu, tak aby wszystkie
strony jak najbardziej na nim skorzystaty.
Jest tysiace mlodych, wyksztalconych,
zdolnych ludzi, ktérzy majg pasj¢ i cheé
do pracy. Jedyne czego im potrzeba
to okreslenie jasnego celu, stworzenia
mozliwosci zaprezentowania si¢ jako
Swietni  pracownicy. Oczywiscie, z
powody choroby pewne dostosowania
moga si¢ okaza¢ konieczne, ale przy
odpowiednim wsparciu i doradztwie
mozna w petni wykorzysta¢ ich potencjal.
mozliwo§é

Pracodawca  oferuje

zatrudnienia, nabycia nowych
umiejetnosci, a w zamian otrzymuje
wykwalifikowanych pracownikéw, keérzy
odwdzigczajg si¢ za otrzymang szansg

sumienng pracg. Kiedy wiadomo$¢, ze

6

jeste$ pracodawca dbajacym o swoich
pracownikéw idzie w $wiat, to przed
twoja firma otwiera si¢ zupelnie nowy
rynek.

$wiadoma

Jestem tego, ze nie

przekonam  kogo$, kto nie widzi w
dodatkowych

mozliwosci. Ale dajac szans¢ wykazania

takim rozwigzaniu
si¢ i zaprezentowania umiejetnosci, sam
duio zyskujesz. Nigdy nie myslatam,
ze w wieku 27 lat zostanie wykryte u
mnie SM i ze bede potrzebowata duzego
wsparcia, zeby wréci¢ do dawnego zycia
i realizowaé plany. I wtedy pojawita si¢
przede mna szansa na wykorzystanie
mojej wiedzy i zdolnosci. Na nowo

odkrytam swdj potencjal.

Organizacje dzialajace na rzecz
osobzinnyminiepetnosprawnosciami
niz SM zaproponowaty wprowadzenie
kwot w firmach na =zatrudnienie
niepetnosprawnych. Jaka jest Pani
opinia na ten temat?

Jesli chodzi o wprowadzenie kwot na
zatrudnienie os6b niepetnosprawnych
to wydaje mi sig, ze jest to korzystne
rozwigzanie. Jednak najpierw trzeba
ustali¢ ktos

pewne zasady. Jesli

dotkni¢ty niepelnosprawnoscia ma
konkretne doswiadczenie, kwalifikacje
i umiejetnosci w danym zakresie i
nagle dostaje propozycje pracy w
zupelnie rozbieznej dziedzinie, to
nikt na tym nie skorzysta. Nie moze
to wyglada¢ tak, ze przychodzisz do
biura posrednictwa pracy i slyszysz,
ze pewna firma oferuje stanowisko
dla osoby niepetnosprawnej, wigc od
razu si¢ zgadzasz je przyjaé. Wszystko
trzeba przedyskutowaé, dopasowaé do

indywidualnych potrzeb.

Gdyby byta Pani eurodeputowang
do Parlamentu Europejskiego, co by
Pani zrobita w pierwszej kolejnosci
dla ludzi zyjacych ze stwardnieniem
rozsianym?

cigg dalszy na str. 7
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Cudowna Pierwsza

perspekeywa!
rzecza, jaka bym zrobifa to zainicjowanie
rozméw na temat choroby i zaangazowanie
wszystkichwdebate. W naszymeuropejskim
spoleczeristwie nadal mato rozmawia si¢ o
niepetnosprawnosci. Jedli juz dochodzi do
dyskusji, to tylko w pewnych grupach, i to
zazwyczaj os6b, ktére same zmagajq si¢ z
niepetnosprawnoscia. A powinni si¢ w to
zaangazowad wszyscy czytajacy ten wywiad.

Problem ten powinien staé wyzej w
hierarchii omawianych kwestii. Jedna na
cztery osoby bedzie dotknigta w ciagu
swojego  zycia  niepelnosprawnoscia.
Bardzo wiele 0s6b w catej UE cierpi na
choroby neurologiczne, takimi jak SM,
Alzheimer czy Parkinson. I liczba ta
ciagle ro$nie. Rosna réwniez wydatki na
stuibg zdrowia i leki. A co jest ta jedna
wspdlng rzecza, ktéra pozwala nam
wszystkim bra¢ udzial w tym procesie?
Mézg. A mimo to ciagle nie przyktada si¢
odpowiedniej wagi do tego organu.

To, co najbardziej podoba mi
si¢ w byciu czgécia UE to motzliwosé
zjednoczenia si¢, wspélnej rozmowy,
debaty, wypracowywanie planu dziatan,

wprowadzania innowacji i zmian.

]

-y ¥

Wiekszos¢ obecnych dziatan jest
krotkoterminowa, szczegdlnie teraz,
kiedy wszyscy boja sie podejmowac
ryzyko. Jaki to ma wplyw?

Wedlug mnie zawsze tak byto.
Jesli zostate$ wybrany w powszechnych
wyborach, to chcesz, zeby ludzie, ktérzy
na ciebie glosowali byli zadowoleni. Tak
to dziata.

Uwazam, ze ideg spofeczefstwa
UE jest przektadanie spraw lokalnych
na stopniu mi¢dzynarodowym,
wspétpracowanie z osobami, ktéry tez
zajmujg si¢ tym problemem i wspélnie
wdrazanie zmian, tak zeby wszyscy na
tym skorzystali. W tym celu powstalo
wiele ciekawych strategii i projektow, np.
Europa 2020.

Przyjmujac

rozsadne  podejscie

jestemy w stanie zapewnié sobie
zréwnowazong gospodarke i spoecznosé.
Mimo

chcemy zy¢ w zdrowiu, dobrobycie i

roznic  kulturowych  wszyscy

szczgsciu.

Wybory do PE odbeda sie w maju.
Czy mozna jakos da¢ politykom do

zrozumienia, ze istnieje duza liczba

SM Express - Raport specjalny d

gtosujacych, bedacych osobami
niepetnosprawnymi, do ktérych moga
kierowa¢ swoja kampanie, a osobom
niepetnosprawnym, Ze poprzez

gtosowanie zostang wystuchani?

Oni na pewno zostang wystuchani.
Niemoznaignorowaétak duzego procentu
ludnosci i nagle si¢ nimi zainteresowac,
tylko dlatego, ze potrzebne sg ich glosy.
To si¢ obréci przeciwko politykom i
osoby niepetnosprawng moga w ogdle
nie péj$¢ do urn. Demokracja polega
przeciez wilasnie na tym, ze stuchasz
swoich wyborcéw. Niestety coraz czgsciej
wyglada to tak, ze polityce wykazuja
zainteresowanie  tylko  bezposrednio
przed wyborami.

Jednak wedlug mnie nie jest to
tylko  kwestia decyzji politycznych.
Osoby niepelnosprawne musza wreszcie
przeméwi¢ i wzigé udziat w dyskusji. Ale
do tego potrzebne jest tez zaangazowanie
drugiej strony. Jest to konieczne, aby
zachowa¢ zréwnowazanie w UE. I nie
wazne czy jeste$ niepetnosprawny, czy

nie.

Rozmawiata Henriette Jacobsen
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Nierownosci
w leczeniu
osoOb ze st-
wardnieniem
rozsianym w
UE

W 33 krajach Europy, w tym w
26 panstwach UE, wida¢ duza
dysproporcje w dostepie do
leczenia i terapii oraz w kwestii
zatrudnienia, wedtug  danych
Barometru SM 2011.

Najlepszym  programem opieki ciesza
sic obywatele Niemiec, wynika z danych
SM 2011, cyli

poréwnawczego, kedrego celem jest uzyskanie

Barometru badania
dokladnego obrazu sytuacji oséb chorych
na stwardnienie rozsiane. Kraj ten zdobyt
207 pke. na 225 mozliwych. Punkey byly
przyznawane w 7 obszarach: dostgpu do
leczenia i terapii, badad, zatrudnienia i
utrzymania zatrudnienia, wzmacniania (ang.
empowerment), zwrotu kosztdw, zbierania
danych oraz lekéw wchodzacych na rynek.
Tuz za Niemcami sg: Islandia (190 pkt.),
Szwecja (184 pke.) i Austria (178 pk.). Polska
zajcla czwarte miejsce od korica (87 pke.),
wyprzedzajac tylko Bulgarie (62 pke.), Bosnig
I Hercegowing (56 pk.) i Biatorus (46 pke.).

Dyrektor ~ Generalna  Europejskiej
Platformy Stwardnienia Rozsianego (EMSP)
Maggie Alexander twierdzi, ze wplyw
stwardnienia rozsianego (SM) na zycie ludzie
dotknigtych SM jest znacznie powazniejszy
w krajach, ktére nie zapewniajg dostatecznej
opieki i odpowiednich narzedzi do walki
z choroba, w tym mozliwoéci zachowania
ckonomicznej  niezaleznosci i petnego
uczestnictwa w zyciu spoteczny.

LEMSP nadal bedzie utrzymywaé §cista
wspdtprace z instytucjami UE oraz wszelkimi
innymi organizacjami, ktre podzielaja nasze
zaangazowanie w zintensyfikowany rozwdj

badan, opicke zdrowotng i zatrudnienie.

Pomoze to zmniejszy¢ nieréwnosci w
kwestiach zdrowotnych wsréd obywateli UE”

— powiedziata Alexander.
Silna opieka w Niemczech

Ponad 120 tys. ludzi chorych na SM zyje
w Niemczech. To wigeej niz w jakimkolwiek
innym kraju europejskim. Jak donosi EMSD
REN zapewnia bardzo dobra opicke wszystkim
niepetnosprawnym obywatelom. Wynika to
m.in. z diugoletniej tradycji pomocy socjalnej.

Jesli chodzi o leczenie SM w Niemczech
to zajmujg si¢ tym specjalne zespoly
interdyscyplinarne.  Koszty — zwiazane  z
lekami zmniejszajacymi nasilenie  choroby
s3 w pelni refundowane przez rzad, bez
wzgledu na okres trwania terapii. Pacjenci
majag zapewniony rowniez nielimitowany
dostep do rehabilitacji oraz mogg ubiegaé sig
o uzyskanie najnowszych lekéw. Niemey w
rankingu z 2011 . uzyskali réwniez wysoka

not¢ w dziedzinie prowadzonych badaf w

tym zakresie, co potwierdza rozwinicta opicka
w kwestii medycyny paliatywne;j.

Polska daleko w tyle

Podczas gdy w Niemczech sytuacja
wyglada bardzo optymistycznie, to w innych
krajach UE, kedrych rzady przeznaczajg
niewielkie kwoty na opiek¢ zdrowotns,
leczenie nie jest na odpowiednim poziomie,
a zycie 0sob z SM jest cigzsze. Dotyczy to
réwniez Polski.

W Polsce stwardnienie rozsiane dotyka
120 na 100 tys. osob, czyli w sumie choruje na
nie w calym kraju ok. 50 tys. ludzi. Rocznie o
chorobie dowiaduje si¢ ok. 500 os6b. Jednak
mimo tak wysokiej liczby pacjentéw dostep
do leczenia jest ograniczony. Po pigciu latach

terapia przechodzi na nastgpna osobg w kolejce.

cigg dalszy na str. 9
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cigg dalszy ze str. 8

Refundacje réwniez nie s3 wystarczajace, czego
dowodem jest dostep do rehabilitacji tylko dla
jednej trzeciej potrzebujacych.

Jedynymi obszarami, w kedrych Polska
wypada nie najgorzej sa zatrudnienie i
wzmacnianie chorych na rynku pracy. W tej
kwestii znaczenie ma silna krajowa polityka

przeciw dyskryminacji w miejscu pracy.
Brak dziatan ze strony UE

Parlament Europejski wydat we wrzesniu
2012 r. pisemna deklaracje na temat kwestii
zwiazanych ze stwardnieniem rozsianym w
UE. Inicjatorem projektu byt europoset Petru
Luhan (EPL, Rumunia).m Deklaracj¢ poparto
ponad 400 europostéw nawotujac Komisje
Europejska i paristwa cztonkowskie do dziafari
majacych na celu wyréwnanie szans na dostep
do odpowiedniej opieki. Jednak owiadczenie
to nie pociagnelo za soba zadnych konkretnych

krokéw i nie wypracowano metod majacych

na celu zredukowanie nieréwnosci w sytuacji
0s6b z SM w réznych krajach UE.

EMSP nalega, icby UE wywiazata
si¢ z deklaracji i zwrécita uwage na cztery
gtéwne problemy. Po pierwsze, EMSP
zalezy na zaciénieciu wspdlpracy naukowe;
i rozbudowaniu badad poréwnawczych w
zakresie SM. Po drugie, nalezy zapewni¢ réwny
dostep do leczenia i wprowadzi¢ elastyczne
zasady zatrudnienia dla oséb z przewleklymi
chorobami neurologicznymi. Tizecig kwestia
jest odpowiednia opicka nad chorymi, a
czwartg - stworzenie ogdlnokrajowej bazy
danych pacjentéw, aby wypracowa¢ jak

najlepsza strategic odnosnie leczenia.
Czy cos sie zmienito?

W wynikach badania Barometr SM z
2013 r. wida¢ bardzo niewielkie zmiany, jakie
zaszly w EU w kwestii jakosci zycia oséb z
SM. Niestety nie s3 one do korica spéjne z

badaniami z 2011 r., poniewaz tym razem w
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badaniu wziely udziat tylko 23 kraje.

Nadal utrzymujg si¢ duze réznice w
opiece nad chorymi z SM. Pozycje lidera
utrzymaly Niemcy (226 pkt. na 245 pkt.),
na drugim miejscu znalazla sig Szwecja (191
pkt.), a tuz za nig Whochy (188 pkt.), Belgia
(187 pkt.) i Dania (186 pke.).

Niestety, Polska znalazta si¢ na ostatnim
miejscu z 83 punktami. Spadek pozycji
naszego kraju moze wynika¢ z fakw, 7e do
badania nie przystapity Bulgaria i Bosnia i
Hercegowina, ktére w 2011 r. byly za Polska,
a Biatoru§ nie udzielita konsekwentnych
odpowiedzi. Nie zmienia to jednak bardzo zej
sytuacji oséb niepetnosprawnych w Polsce.
Weiaz nie mamy dostgpu do certyfikowanych
specjalistycznych szkolerd z dziedziny SM, a
takie nie udziela si¢ grantéw badawczych.
Co prawda istnieje Padstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych, kt6ry
ma na celu poprawe warunkéw edukacyjnych,
ale nadal brakuje programéw informacyjnych.
(sb)

Mary Baker:
» 10 MOzg
odpowiada
za wszystk-
ie choroby i
dlatego trze-
ba o niego
zadbac w
wyjatkowy
sposob”

,Wiecej badan na temat mdzgu
cektyunego. lecearia ahor
wszelkiego  rodzaju, ale nie

powinno dojs¢ do wyscigu w kwestii
uzyskiwania funduszy dla badan

nad chorobami moézgu a innymi
chorobami” - méwi Mary Baker,
przewodniczgca
Rady Mozgu.

Europejskiej

Powiedziata pani w czasie
konferencji, ze nie chce, aby doszilo
do wyscigu w ubieganiu sie o
dofinansowanie = miedzy  grupami
zajmujacymi si¢ chorobami moézgu,
uktadu krazenia, rakiem czy cukrzyca.

Uwaza pani, ze ta ,,rywalizacja” istnieje?

Zdrowie to bardzo konkurencyjny
rynek. Funkcjonuje wiele organizagji
wspierajacych  pacjentéw, w  ogdle
powstaje coraz wiecej organizacji... i
wszystkie wkiadaja w swoja prace tyle
serca! A my w Europejskiej Radzie Mézgu
(EBC) staramy si¢ stworzy¢ takie warunki,
zeby mogly one ze sobg harmonijnie
wspbtpracowaé.

I jeszcze raz podkreslam: nie chee,
ieby wygladato to tak, ze badania nad
mézgiem dominuja nad rakiem czy
cukrzyca. Ale réznica polega na tym,
ze to mozg odpowiada za wszystkie

choroby i dlatego trzeba o niego zadbaé w

wyjatkowy sposob.

Co politycy na szczeblu zaréwno
europejskim, jak i krajowym mogg i
powinni zrobi¢ w tej sprawie?

Oczywiécie musza oni podjaé jakies
kroki. Koszta zwiazane z leczeniem choréb
ciagle rosng i odbija si¢ to negatywnie na

europejskiej gospodarce. Przedstawig to

cigg dalszy na str. 10
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w sposob do$¢ okrutny: chorzy na raka
albo wyzdrowieja, albo umra... A sytuacja
pacjentéw z chorobami mézgu ciagle
si¢ pogarsza, wigc podnosza si¢ koszta
socjalne. Jak mozemy poprawi¢ sytuacje?
Na przyktad poprzez lepsze zarzadzania

funduszami i weze$niejszg diagnostyke.

Czy firmy farmaceutyczne inwestujg
wystarczajaco srodkéw w badania nad
mozgiem i stwardnieniem rozsianym?

Uwazam, ze dla duzych firm

stwardnienie  rozsiane jest  kwestig
znaczaca, ale jednoczesnie trudng do
badania. Niedawno jeden z przedstawicieli
duzej firmy farmaceutycznej zwrdcit sig
do mnie z taki stowami: , Wiesz co, Mary,
jesli chodzi o raka to mozemy wycia¢ guza
i wziaé go do laboratorium, przyjrze¢ mu
si¢ i zrozumie¢. A z mézgiem jest tak, ze
kto$ musi umrze¢, by zaczaé badania”.
Mézg nie jest fatwy do zrozumienia.
Dochodza do tego wptywy $rodowiskowe,

na ktére mézg jest wyjatkowo podatny.

Jest on bardzo wainym organem, ktdry
chcemy zeby pracowat jak najdtuzej i jak
najlepiej.

Czy wspotpraca miedzy sektorami
publicznymi i prywatnymi moze okazaé
sie dobrym rozwigzaniem?

Partnerstwo publiczno-prywatne
to jedna z mozliwosci. Uwazam, ze
politycy europejscy powinni wspieraé
badania nad mézgiem bardziej niz robig
to teraz. Przeciei to whasnie dzieki pracy
mozgu, a nie nerek czy watroby, bedziemy
mogli wyj$¢ z obecnych probleméw.
Inwestowanie na tym polu jest naprawde
koniecznie. Jedli zabraknie funduszy na
badania, to odbije si¢ to na PKB calej
Europy.

Ktadzie pani gléwny nacisk na skutki
gospodarcze stwardnienia rozsianego i
innych choréb mézgu. A co z pacjentami?

Oczywiscie chodzi tu o zmniejszanie
cierpienia, zardwno pacjentom, jak i
ich rodzinom. Ale kwestie gospodarcze

réwniez odrywaja waing role. Latwo to

10

wyjasni¢ na podstawie takiego przyktadu:
potrzeba szesciu aktywnych zawodowo i
placacych podatki oséb, zeby utrzymaé
jednego emeryta. A wskaznik urodzed w

Europie caly czas maleje.

Czy chodzi réwniez o zwiekszanie
swiadomosci wsréd politykow?

Informacja, jaka chcemy przekaza¢
Komisji ~ Europejskiej to  potrzeba
dalszych badan, aby lepiej zrozumieé,
jakie wyzwania stoja przed nami.
Chcemy réwniez zwréci¢ uwagg na to,
ze spoleczenistwo odgrywa istotna role
w profilaktyce. Co mozemy zrobié,
aby polepszy¢ stan naszego zdrowia?
Powinnismy podja¢ kroki whasnie w
kierunku profilakeyki, np. programéw
prewencji alkoholowej i nikotynowej.
Tryb zycia jest kluczowy w zapobieganiu
chorobom mézgu. I oczywiscie w kwestii
pieniedzy podatnikéw (wplywy z akeyzy

— przyp. red.)

Rozmawiat Fernando Heller

 Photo: Tyler Olson/Shutterstodi
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Partnerstwo
publiczno-
prywatne
szansg ha
badania nad
mozgiem

Firmy farmaceutyczne wahajg sie,
czy zainwestowa¢ w badania nad
modzgiem. Ich zdaniem jest to zbyt
skomplikowana i ztozona dziedzina.
Jednak najnowszainicjatywa Komisji
Europejskiej w kwestii rozszerzenia
partnerstwa publiczno-prywatnego
zdaje sie by¢ krokiem ku lepszemu -
mowi Europejska Rada Moézgu.

Dyrekcja Generalna Komisji Europejskiej
ds. Badai Naukowych w wspélpracy z
Innovative Medicines Initiative (IMI), czyli
inicjatywa w zakresie lekéw innowacyjnych,
zapoczatkowata jedenz najwickszych w Europie
projektéw publiczno-prywatnych. Jego celem
jest przyspieszenie powstania bezpieczniejszych
dla pacjentéw i skuteczniejszych metod
leczenia. Druga odstona projekeu, IMI2,
uzyskata budzet w wysokosci 3,45 mld euro.

Mézg jest bardzo ztozonym organem, co
przysparza wielu trudnodci jego badaczom.
Sprawia to, ze firmy farmaceutyczne nie sg do
korica przekonane do inwestowania w badania
w tym zakresie, szczegdlnie w czasie pakietéw
oszczednosciowych.

I tu z pomocy pojawiajg si¢ fundusze
publiczne, ktére mogy przyczyni¢ si¢ do
zmiany sytuacji. Partnerstwo  publiczno-
prywatne pomiedzy Komisja Europejska a
Europejska Federacja Przemystu i Stowarzyszert
(EFPIA;

Federation of Pharmaceutical Industries and

Farmaceutycznych European
Associations) powolalo program IMI, keéry
zapewnia dalszy rozwdj i nowe perspektywy w
tej kwestil.

Przewodniczaca  Europejskiej ~ Rady
Mézgu (EBC) Mary Baker popiera IMI:

,2Uwazam, 7e politycy europejscy powinni

wspiera¢  badania nad mézgiem bardziej
niz robig to teraz. Partnerstwo publiczno-
prywatne to jedna z mozliwosci. Przeciez to
whasnie dzicki pracy mézgu, a nie nerek czy
watroby, bedziemy mogli wyjs¢ z obecnych
probleméw. Inwestowanie na tym polu jest
naprawdg koniecznie. Jesli zabraknie funduszy
na badania, to odbije si¢ to na wysokosci PKB
w caltej Europie.”

Pierwsza edycja IMI, ktéra miata miejsce
w latach 2007-2013,
finansowego 40 projektom i przyczynita sig do

udzielita  wsparcia

rozwoju nowych form terapii. Budzet wynosit 2
mld euro. Druga inicjatywa IMI2 (2014-2024)
majuz budzetwwysokosci prawie 3,5 mld euro.
Gléwnym celem IMI2 bedzie opracowanie
nowych metod leczenia, ktdre przyczynia sig do
zapewnienia zdrowia i dobrostanu obywatelom
w calym okresie ich zycia. Jest to szczegdlnie
wazne z uwagi na starzenie si¢ spofeczefistwa
i wzrost przypadkéw zachorowari na choroby
przewlekle i degeneracyjne mozgu.

Komisja Europejska oglosita réwniez
inicatywe o przyszlych i nowopowstatych
technologiach (FET; Future and Emerging
Technologies), w ramach kidrej powstat
Human Brain Project. Jego celem jest
opracowaniec  komputerowej  symulaji
dziatania mézgu, aby lepiej zrozumie¢ jego
funkcjonowanie i przewidzie¢ skutki leczenia
r6znymi lekami. Projektowi przy$wieca haslo,
ze ,jednym z najwickszych wyzwan XXI w. jest
zrozumienie ludzkiego mézgu”.

Jednak, Baker,

koncentrowania opracowywaniu

zdaniem oprécz
sic na
nowych terapii nalezy réwniez skupi¢ si¢ na
osiagnicciu postepéw w zakresie profilakeyki,
jako ze mézg jest organem, na kedry silnie
wplywa §rodowisko. ,Co mozemy zrobi¢,
aby polepszy¢ stan naszego zdrowia?” — pyta
Baker. ,,Powinni$my podja¢ wzmozone kroki
w kierunku profilakeyki, np. programéw
prewengji alkoholowej i nikotynowej. Tryb
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zycia jest kluczowy w zapobieganiu chorobom
mézgu. | oczywiscie w kwestii pienigdzy
podatnikéw (wplywy z akeyzy — przyp. red.).”

17 styaznia 2014 r odbyt si¢ na
Warszawskim ~ Uniwersytecie  Medycznym
M,
zorganizowany  przez  Uniwersytet — we
wspdtpracy z Biurem IMI z Brukseli, EFPIA

oraz Zwiazkiem Pracodawcow Innowacyjnych

Dzieti  Informacyjny na  temat

Firm Farmaceutycznych. Do tej pory polscy
naukowcy tylko w matym stopniu wykorzystali
szanse, jakie stwarza IMI. Na 40 projektéw
zrealizowanych w ramach Inicjatywy, tylko
w czterech uczestniczyly instytucje z Polski.
Nabér wnioskéw na dofinansowanie badar
biomedycznych otwarty jest do 8 kwietnia br.
(sb)

Wiecey:
www.EurActiv.pl
kontakt

Karolina Zbytniewska
zbytniewska@euractiv.pl
+48 22 658 19 81

+48 604 526 044

Krzysztof Kokoszczynski
kokoszczynski@euractiv.pl

+48 22 658 19 81
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The European Multiple Sclerosis
Platform (EMSP) represents more
than 600,000 people living with
multiple sclerosis (MS) in Europe.
Their needs are the main focus of
our advocacy and awareness-raising
campaigns. Our flagship projects
aim to improve quality of life as well
as access to treatment, care and
employment. En route to its ultimate
vision of a world without multiple
sclerosis, EMSP works to ensure that
people with MS have a real voice in
determining their own priorities.

Photographs from the multi-media
Under Pressure project
www.underpressureproject.eu

cMSp

Raising the
voice of

Flagship projects

European MS Barometer — a
bi-annual collection of comparative MS

data provided by national MS societies;

Under Pressure — a multimedia
project involving renowned
photographers, illustrating the
healthcare inequalities captured in the
MS Barometer;

EUReMS - a data-registration initiative
aimed at building a cross-border
MS-information infrastructure which
combines knowledge from specialists,
researchers and patients;

MS Nurse Pro — an accredited online
education programme, promoting the
role of MS nurses and the provision of
care across Europe;

Believe and Achieve — an awareness-
raising campaign to improve access
to employment and training for young
people with MS in Europe.

Call to action

MS continues to pose important
challenges for individuals and society.
The current total cost of dealing with
multiple sclerosis in Europe has

been estimated at 15 billion euros per
year. This problem will not simply go
away with time.

Therefore it is up to organisations
such as EMSP, together with people
affected by MS, policy-makers,
specialists and researchers, to work
with urgency towards a world without
MS. We are at a tipping point and we
cannot afford to move backwards now.

Support EMSP

Those who believe in our mission can
support us by making a donation or by
promoting our messages and projects.
Information on ways to support our
work is available on the ‘Get Involved’
section of the Under Pressure website:
www.underpressureproject.eu

European Multiple Sclerosis Platform
Rue Auguste Lambiotte 144/8

1030 Brussels | Belgium

telephone +32 2 304 5015

fax +32 2 305 8011
secretariat@emsp.org | www.emsp.org

European Multiple
Sclerosis Platform



Zapraszamy do udziatu w
Rejestrze Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym

Stwardnienie rozsiane jest najczestsza przyczyna niesprawnosci neurologicznej
mtodych os6b. W Palsce na SM choruje ponad 40 tysiecy 0sab, a rocznie stwierdza sie
okoto 2 tysiecy nowych zachorowan. Dane te s3 przyblizone i wymagaja potwierdzenia
badaniem populacji catego kraju.

Polska do niedawna nalezata do nielicznych panstw europejskich nie posiadajacych
narodowego rejestru chorych z SM. Rejestr pozwoli doktadnie okresli¢ czestosc
wystepowania choroby, sytuacje ekonomiczng i zyciowg chorych, potrzeby w zakresie
leczenia oraz ocenic jakosc zycia.

W tym celu powotano Rejestr Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym. Jego zatozeniem
jest objecie jak najwiekszej liczby chorych i monitorowanie sytuacji w catym kraju, ze
szczegolnym uwzglednieniem kwestii dostepu do nowoczesnego leczenia.

Dostep do rejestru znajduje sie na stronie internetowe;j

SM Express www.EurActiv.pl




Jeslinie masz dostepu do komputera lub nie potrafisz sie nim postugiwac, popros swojego
lekarza bgdz kogos bliskiego. Onina pewno pomoga Ci sie zarejestrowac!

Podajac adres e-mail i wybierajac wtasne hasto masz mozliwos¢ wgladu w wypetnione
przez siebie formularze i kwestionariusze. W celu aktualizacji danych i ponownego
wypetnienia kwestionariuszy, co 6 miesiecy koordynator projektu bedzie sie kontaktowat
z Tobg przez poczte e-mail. Jesli kiedykolwiek bedziesz chciat wycofac podane przez siebie
informacje lub zaprzestac udziatu w rejestrze, mozesz to zrobi¢ w kazdej chwili, bez
podawania przyczyn.

Wszelkie dane uzyskane z Rejestru beda wykorzystane tylko do celéw naukowych.
Program zostat opracowany przez zespot Oddziatu Neurologii w Konskich i naukowcow
Akademii Gorniczo-Hutniczej w Krakowie we wspotpracy z ogolnoeuropejskim rejestrem
EUReMS (European Register for Multiple Sclerosis) . EUReMS jest projektem
zainicjowanym przez Europejska Platforme Stwardnienia Rozsianego (European Multiple
Sclerosis Platform, EMSP) zrzeszajacg 38 stowarzyszen ds. stwardnienia rozsianego w 34
krajach Europy, w tym réwniez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. Projekt
EUReMS jest wspotfinansowany przez Komisje Europejska w ramach Programu Zdrowia
Publicznego.

W razie pytan czy watpliwosci prosimy o kontakt:
telefon: 601-313-415 | e-miat: wbrola@wp.pl
telefon: 609-664-987 | e-mail: malgorzatafudala@poczta.onet.pl

Biorac udziat w Rejestrze Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym
pomagasz sobie i innym chorym!

Partnerzy rejestru:

Twﬁrcy REjestru: european register

Sz ita] project of european multiple sclerosis platform
¥
S\v.r.l] ﬂS
— w skzlzcﬂ o Health Programme

o i i

Executive PoLsKkie TowARZYSTWO
- ”l Agency for STWARDNIENIA ROZSIANEGD

Health and www.ptsr.org.pl
Consumers

AGH
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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 kierowa¢ pod numer (22) 696-57-51.



