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poprzednim nume-
rze pisalem, ze jest duza
szansa, iz przynajmniej
cze$¢ lekoéw na SM znaj-
dzie si¢ w nowym pro-
gramie  Ministerstwa
Zdrowia. I tak sie sta-
fo. Na razie trzy $rod-
ki - Avonex, Betaferon
i Copaxone - juz od lip-

ca bedg refundowane
bez limitu czasu. To fantastyczna in-
formacja, bo chorzy, ktérzy trafig do
programu nie beda musieli drze¢, ze
lek zostanie im odebrany, mimo, ze byt
skuteczny. Teraz kryterium bedzie tak
naprawde opinia lekarza.
Ale sukces ten ma jeszcze inny wymiar.
Ta decyzja przedstawiciele Minister-
stwa Zdrowia pokazali, Ze uznaja nasze
argumenty, na ktére wskazywalismy
od wielu lat. Pokazali tez, ze nie po-
winno sie stosowaé ograniczen admi-
nistracyjnych dla terapii medycznych.

W wielu innych chorobach od daw-
na juz jedynym kryterium byla oce-
na lekarza, w stwardnienie rozsianym
przez lata funkcjonowalo przekonanie,
ze mozna ustali¢ przepisem, ile czasu
moze by¢ leczony chory. To z punk-
tu widzenia administracji sprawe roz-
wigzywalo, ale zupelnie zapominano
o czlowieku. O jego uczuciach, drama-
cie gdy nieuchronnie zblizal sie termin
ustania terapii.

I to jest chyba tez ogromny sukces na-
szej organizacji, ze te bariere zlego
myslenia pokonaliémy. Sadze, ze te-
raz powinno poj$¢ juz prosciej, tak-
ze z innymi naszymi problemami -
z dostepem do rehabilitacji, $rodkéw
pomocniczych (chocby pieluchomaj-
tek, ktorych teraz NFZ refunduje dwie
dziennie), do specjalistycznych badan.

Oczywiscie ten sukces nie przystoni
nam kolejnych wyzwan, a tych jest cale
mnostwo. Bo tak naprawde sg przeciez
kolejne leki do wprowadzenia w nowy
program, ale s tez leki II rzutu, o kt6-
re tez trzeba bedzie powalczy¢. I nie

wolno nam nigdy zapomnie¢ o tych
wszystkich, ktorzy do leczenia farma-
kologicznego si¢ nie kwalifikuj, ale
ktérym pomoc jest bardzo potrzebna.
Bardzo wiele informacji na te tematy
znajdg Panstwo w wywiadzie z Hele-
ng Kladka, ktora uczestniczyta w nego-
cjacjach i ktdrej updr i zaangazowanie
w duzej mierze doprowadzil do tego
sukcesu. Polecam go goraco.

W tym numerze warto tez zwrdcic
uwage na trzecig juz czes¢ rozmowy
z dr Lidia Dardg-Ledzion, wspania-
13 neurolog i specjalistka w dziedzinie
rehabilitacji, ktéra pewnie wiekszos¢
z Panistwa zna doskonale.

Tak wiec zachecam do lektury nume-
ru, mam nadzieje, ze kazdy znajdzie tu
co$ dla siebie. Mam tez nadzieje, Ze za-
czng Panstwo w wigkszej liczbie uak-
tywnia¢ sie na naszych lamach, bo
przeciez to nasza gazeta. Jej ksztalt za-
lezy od nas samych. Jesli majg Panstwo
jakie$ pomysly lub uwagi prosze pisa¢
na adres: redakcja@ptsr.org.pl.

Tomasz Poteé

Fonerowa [Przewochiczgca

( :hcemy wszystkich naszych czlonkéw
z radoécig poinformowac, ze Pani Dok-
tor Maria Kassur zostala jednogtosnie,

decyzja Rady Gléwnej, wybrana Honorowa

Przewodniczagcg PTSR.

Myélimy, ze niewiele jest osob w naszym To-
warzystwie, ktore by Pani Marii nie znaly. Jej
zastugi dla naszej organizacji sa nie do przece-
nienia, szczegdlnie w ciezkich poczatkach, gdy
trzeba byto ogromnego uporu, sity i wytrwa-
tosci, aby radzi¢ w Owczesnej rzeczywistosci.
Warto dodac, ze Pani Maria jest wcigz aktywna,
wspiera nas swoim doswiadczeniem i radami.

Dlatego bardzo serdecznie gratulujemy Marii
Kassur i bardzo, bardzo dziekujemy za to, co

zrobila dla calego naszego $rodowiska.

Milo nam tez poinformowaé, ze uroczyste
wreczenie tytulu Honorowej Przewodniczacej
odbedzie si¢ na Zamku Krolewskim w War-
szawie, w czasie pazdziernikowego zakoncze-

nia SyMfonii Serc.

Rada Gtéowna PTSR

| by¢ wzorem dla nas wszystkich.

W Maria Kassur

Pani doktor Maria Kassur jest
wspotzalozycielka Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego, a w jego struktu-
rach Oddzialu Warszawskiego.
Przez wiele lat pelnita funk-
cje cztonka Prezydium Rady
Gtéwnej PTSR i Vice Przewod-
niczacej Oddzialu Warszaw-
skiego. Pomimo postepujacej
choroby aktywnie uczestniczy
w dzialaniach Stowarzyszenia,
tlumaczy artykuty z medycznej
prasy zagranicznej, organizuje
prelegentéw — lekarzy na spo-

| tkania cztonkéw OW PTSR. Jej
.',lf_ zapal, pogoda ducha i pozytyw-
na energia, ktora emanuje moze

MK
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Z dr Lidig Darda-Ledzion, neurologiem, specjalista rehabilitacji, rozmawia Magdalena Fac.

Lidia Darda-Ledzion

dr n.med., specjalista neurologii
i rehabilitacji medycznej, od wrze-
$nia 2010 r. Ordynator Oddzialu
Rehabilitacji Neurologicznej oraz
pracownik Poradni Neurologicz-
nej Centrum Kompleksowej Re-
habilitacji (CKR) w Konstanci-
nie-Jeziornie. W latach 2000-2010
starszy asystent, a w latach 2004-
2010 Kierownik Oddzialu Reha-
bilitacji Neurologicznej, I Kliniki
Neurologicznej Instytutu Psychia-
trii i Neurologii w Warszawie, au-
torka i wspolautorka publikacji
naukowych i artykuléw edukacyj-
nych, wspolpracujagca z Polskim
Towarzystwem Stwardnienia Roz-
sianego oraz organizatorami ak-
cji ,SM-walcz o siebie” w Polsce,
konsultant medyczny portalu Ta-
cyJakJa.pl w dziale stwardnienia
rozsianego, inicjatorka wprowa-
dzenia, nastepnie koordynator Te-
rapeutycznych Programéw Zdro-
wotnych oraz gléwny badacz
w ramach badan klinicznych pro-
wadzonych w CKR.

Rozmawialismy juz o potrze-
bie kompleksowej rehabilitacji
w stwardnieniu rozsianym. Pa-
ni doktor, jako specjalistka zaj-
mujqgca sie pacjentami od wielu
lat, zawsze podkresla potrzebe
zapewnienia  wszechstronnego
wsparcia, czyli uwzglednienia
wsrod personelu rowniez inne-
go typu specjalistow - psycholo-
gow, psychoterapeutow, terapeu-
tow zajeciowych, logopedow nie
tylko lekarzy neurologow i reha-
bilitantow. Jako srodowisko pa-
cjentow nie mamy oczywiscie
watpliwosci, ze taka potrzeba
jest — podkreslamy jg przy kaz-
dym naszym spotkaniu z Mini-
sterstwem Zdrowia. Niestety, nie
mamy tez wqgtpliwosci, Zze NFZ
nie zawsze uwzglednia tych spe-
cjalistow w sposobie finansowa-
nia ustug. Wiemy tez, Ze w zwiqgz-
ku z tendencjg do komercjalizacji
szpitali i problemami finansowy-
mi placowek raczej tendencja jest
odwrotna od oczekiwanej przez
nas - dyrektorzy, odpowiedzialni
za stan finansowy placéwki majg
tendencje do tego, by koszty mi-
nimalizowac a potrzeby bagateli-
zowac - i raczej to robig. Jakie tu-
taj jest rozwigzanie?

Jezeli wymdg zatrudnienia tych osob
(innych specjalistow - przyp. M.F.)
bedzie zamieszczony w odpowied-
nich aktach prawnych Minister-
stwa Zdrowia , to dyrektorzy placé-
wek medycznych, chcac wzig¢ udziat
w konkursie ofert na $wiadczenie
ustug z zakresu rehabilitacji, beda
musieli dostosowac sie do tego. Jeze-
li jednak wraz ze wzrostem wymagan
nie dojdzie do odpowiedniego wzro-

(Czesé trzecia)

stu nakladow finansowych ze strony
platnika (Narodowy Fundusz Zdro-
wia-NFZ), to zaden szpital nie udzwi-
gnie takiego obciazenia i odzialy re-
habilitacji beda likwidowane. Dla
przyktadu- nie znam Oddziatu Reha-
bilitacji Neurologicznej, ktéry funk-
cjonuje w ramach umowy z NFZ, rze-
telnie ja realizuje i nie przynosi strat
szpitalowi. Nalezy pamieta¢, ze lecze-
nie pacjenta w oddziale rehabilitacji,
to sg nie tylko pensje pracownikéw,
ale takze leki, wyzywienie, koszty
energii elektrycznej , wody, $rodkéw
czysto$ci, administracji itd. Zatem
nie chodzi o bagatelizowanie potrzeb
pacjentdw, czy komercjalizacje ustug,
ale utrzymanie zdolnosci do funkcjo-
nowania takiego oddziatu. Nie nale-
zy przerzucaé¢ odpowiedzialno$ci na
dyrektoréw szpitali.

Druga wazng kwestig jest problem
kwalifikacji pacjentéw do leczenia
w trybie stacjonarnym. Wyobrazam
sobie to tak, ze pacjent z SM, skiero-
wany do leczenia w oddziale rehabi-
litacji (nie méwie o oddziale rehabi-
litacji neurologicznej) , powinien by¢
przyjety najpdiniej w trzy miesig-
ce od zakwalifikowania. Jesli do od-
dziatéw rehabilitacji mogg by¢ kiero-
wani pacjenci tylko w trybie pilnym,
w zwiazku z pogorszeniem stanu
zdrowia, to dlaczego oczekujg w ko-
lejkach przez miesigce, czy lata? Stan
chorego w okresie oczekiwania na
przyjecie moze bardzo si¢ zmieni¢.

I jak rozumiem, po pogorszeniu
powinien przejs¢ ponowng kwa-
lifikacje, ocene mneurologiczng,
funkcjonalng...

Oczywiscie.
cigg dalszy na str. 4

Infolinia PTSR - 801-313-333
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dokorticzenie ze str. 3

Co mozemy wiec powiedzie¢ pa-
cjentom, na co wlasciwie czeka-
my? Rozumiem, Ze na stworzenie
standardu?

Tak. Podczas spotkania, ktore odby-
to si¢ na wiosne¢ b.r w Ministerstwie
Zdrowia, odniostam wrazenie, ze nie
chodzilo tylko o uciszenie $rodowi-
ska pacjentéw, ale o wprowadzenie
konstruktywnych zmian. Sadze tak,
poniewaz juz sam projekt zmian
zasad funkcjonowania oddziatéw
dziennych rehabilitacji, jest wskazni-
kiem sugerujacym, ze jest dobra wola
jest. Jest tez $wiadomo$¢ konieczno-
$ci zmiany w rehabilitacji. Natomiast
w jakim przedziale czasowym? Zwy-
kle od zlozenia projektu do Minister-
stwa Zdrowia do jego realizacji, a za-
angazowane s3 tu tez inne instytucje
- NFZ, Ministerstwo Finanséw, Biu-
ro Rzecznika Praw Pacjenta, Praw
Obywatelskich itd., uptywa $rednio
dwa lata.

Czyli dobra wola raczej jest,
srodki - jak to w Polsce - nie wia-
domo...

Moim zdaniem $rodki sg, tylko spo-
sob ich rozdzielania i monitorowania

wymaga jeszcze dopracowania. Nie-
stety jako$¢ §wiadczen nie przeklada
sie na wysoko$¢ kontraktu. W kon-
kursach wygrywaja te placowki, kto-
re wyceniajg swoje ustugi najnizej.

A jak si¢ chroni¢ przed takim
procederem, o ktorym czasem
styszymy, gdy np. placowka pry-
watna swiadczy ustugi publiczne
finansowane z NFZ, ale jednak
czasem mimo zapisu w ramach
kontraktu publicznego pacjent
dowiaduje sie, ze ,kontrakt nam
sie skoriczyl, wiec za te ustuge
w biezgcym miesigcu musi pani/
pan zaplaci¢”

Najlatwiej byloby odpowiedzied,
prosze poszukaé innego miejsca, ale
wiemy, ze nie jest to proste. Musze
podkresli¢ fakt, ze placowki nie ma-
ja nieograniczonych mozliwosci. Te,
ktére majg podpisane umowy z NFZ,
moga $wiadczy¢ ustugi rehabilitacyj-
ne jedynie w ramach warto$ci podpi-
sanego kontraktu. Jezeli pacjenci sg
przyjmowani poza tymi limitami, to
szpital musi prosi¢ platnika o rozwa-
zenie mozliwo$ci wyrdwnania tzw.
nadwykonan. Jezeli nie uzyska po-
zytywnej odpowiedzi, to ponosi stra-
ty. Dlatego niejednokrotnie podaje
sie przyktad ,ztych” placéwek nie-
publicznych, ktére tylko czerpig ko-
rzy$ci wyciagajac od pacjenta pienig-
dze poprzez sugerowanie leczenia na
zasadach komercyjnych i ,,dobrych”

publicznych, ktére takich ustug nie
proponuja - bo po prostu nie moga
(z przyczyn prawnych).U nas (Cen-
trum Kompleksowej Rehabilitacji
w Konstancinie) plan przyje¢ pacjen-
tow jest $cisle okreslony, zaréwno je-
zeli chodzi o leczenie szpitalne, jak
i ambulatoryjne. Niedopuszczal-
ne jest, aby pacjent zakwalifikowany
do leczenia w ramach finansowania
z NFZ musiat zaptaci¢, poniewaz wy-
czerpane sa limity. Natomiast bywa-
my zmuszeni do udzielenia informa-
cji, ze nie mamy mozliwosci przyjecia
w danym momencie, z powodu braku
miejsc.

Ale prywatnych pacjentow tez
Parnstwo przyjmujecie?

Prywatnych pacjentow tez przyj-
mujemy, w trybie ambulatoryjnym
i szpitalnym, w ramach okreslonych
uméw. Swiadczenie ustug komercyj-
nych nie zawsze jest zalozeniem stra-
tegicznym danej placowki.

Tylko platnika (NFZ)?

Tak. Bo jezeli s3 pacjenci, ktorzy
chcg sie ,,tutaj” leczy¢ w ramach NFZ
i spelniajg kryteria kwalifikacyjne, to
dlaczego nie ma na ich leczenie pie-
niedzy? Juz na poziomie negocjowa-
nia kontraktéw o$rodki niepublicz-
ne otrzymujg informacje: ,nie mamy
mozliwoéci przekazania wigkszych
srodkéw finansowych”, ,mozecie
prowadzi¢ ustugi komercyjne” - to
nie jest to pomyst tych placoéwek.

Czyli przewagg placéowek nie-
publicznych jest to, ze mogg so-

SMExpress
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bie w ramach ,latania kosztow”
przyjgé takich pacjentow prywat-
nych po godzinach?

Oczywiscie, ze pacjentéw leczonych
w trybie stacjonarnych nie przyj-
miemy ,po godzinach”, poniewaz
przebywaja w oddzialach przez 24
godziny na dobe. A pacjentéw nieho-
spitalizowanych przyjmujemy w réz-
nych godzinach, stosownie do ich po-
trzeb i mozliwosci.

Placoéwki publiczne niestety nie mo-
ga przyjmowaé pacjentow w trybie
komercyjnym, mimo ze umozliwito-
by to pelne wykorzystanie ich poten-
cjatu. Prosze sprawdzi¢ do ktorej go-
dziny prowadzona jest rehabilitacja
w placéwkach publicznych?

Podsumowujgc - hipotetycznie,
jestem sobie mlodym pacjen-
tem z SM, wlasnie dostatam dia-
gnoze, widzial mnie neurolog bo
musial, mam leczenie albo nie,
bo musze czekaé na pogorszenie
i drugi rzut choroby. I slysze - re-
habilitacja. To co wlasciwie ja-
ko mtody pacjent powinnam zro-
bi¢? Gdzie si¢ zdiagnozowad, jak
przystgpic do tej oceny, w jakim
miejscu takqg wszechstronnosé
znajde, czy jestem skazana na re-
habilitacje prywatnie?

Nie ma w naszym kraju standar-
déw postepowania rehabilitacyjnego
u 0s6b chorych na stwardnienie roz-
siane. Wiekszo$¢ placdwek jest ukie-
runkowanych na rehabilitacje na-
stepstw zaburzen wynikajacych ze
schorzen narzadu ruchu.

Czyli ztamatam noge to mi noge
naprawig?

Tak. Nie wiem, czy Ministerstwo
Zdrowia, czy NFZ, dokonuja ana-
liz dotyczacych prowadzenia rehabi-
litacji u 0séb chorych na stwardnie-
nie rozsiane.

Czyli wlasciwie taki pacjent jest
skazany na to, ze szuka wie-
dzy u innych pacjentéow, czasem
w stowarzyszeniach, na forach,
u swojego lekarza neurologa?

Jezeli lekarz znajdzie chwile czasu.
Tak, jak niejednokrotnie odraczane

jest rozpoczecie leczenia farmakolo-
gicznego do rozwiniecia choroby, tak
tez jest z rehabilitacja. Dopiero, gdy
wystepuja objawy zaburzajace funk-
cjonowanie, to wtedy ,,co$” rébmy.

Czasami dla pacjenta miode-
go rehabilitacja tez ma takq ne-
gatywng konotacje - ,,No jak to,
jestem jeszcze sprawny, to po co
mam si¢ rehabilitowac”? To tez
jest czeste pytanie do nas jako
stowarzyszenia - wlasnie dosta-
tem diagnoze, to czy teraz moge
uprawiac sport, czy nie? Byloby
chyba dobrze, zZeby ktos takiego
pacjenta obejrzal, ocenil wszech-
stronnie a potem zalecil nawet
takg zwyklg aktywnos¢ fizyczng
dostosowang do potrzeb i mozli-
wosci. Tai-chi, joga?

Oczywidcie, ze tak. To, ze kto§ ma
diagnoz¢ wcale nie oznacza, ze ma
przestaé realizowad swoje pasje, ktore
nie wplywaja one negatywnie na jego
stan zdrowia.

Co my, jako pacjenci moze-
my jeszcze w tej sprawie zrobic?
Oczywiscie rozmawiamy z Mini-
sterstwem Zdrowia, ale jak mo-
Zemy utatwic¢ dostep. I co, jako
pacjenci, Pani zdaniem mozemy
zrobi¢ w sprawie wymuszenia ja-
kosci swiadczen, czy mamy pole-
cac sobie dobre placowki?

Oczywidcie poczta pantoflowa moze
by¢ dobrym Zrédtem informacji. Ale
chcieliby$my opiera¢ si¢ na faktach.
Moze Rada Gléwna i Oddzialy Woje-
wodzkie PTSR moglyby przeprowa-
dzi¢ takie badanie?

Taki konsumencki audyt?

Tak, albo audyt, albo ankiety. Oczy-
widcie, jezeli takie ankiety zostana
rozestane do $wiadczeniodawcow, to
kazdy wypelni je tak, zeby wynik byt
jak najbardziej korzystny. Ale pytania
mozna tez skierowaé do pacjentow.
Nie wiemn, ile jest placéwek, ktdre oce-
niajg jako$¢ $wiadczonych przez sie-
bie ustug i wg. jakich kryteriéw. Tam,
gdzie ja pracuje (CKR Konstancin -
przyp M.E), uzyskaliémy akredyta-
cje Ministerstwa Zdrowia, tak zwang

»krakowsky”, gdzie jednym z elemen-
tow oceny jest przeprowadzanie anali-
zy jakosci $wiadczonych ustug w réz-
nych wymiarach - zaréwno leczenia,
jak i zadowolenia pacjenta, zadowo-
lenia pracownikéw, zasad etycznych
przestrzeganych w placéwce. Wdroze-
nie takich procedur w kazdej placéw-
ce rehabilitacyjnej i przeprowadzanie
zbiorczej analizy danych umozliwito-
by uzyskanie obiektywnych danych
dotyczacych wielu aspektéw postepo-
wania terapeutycznego.

No tak, tylko to na finansowanie
NFZ sig nie przektada?

Mialo si¢ przeklada¢ na finansowa-
nie, ale si¢ nie przeklada. Ale nie
chodzi tylko o pieniadze.

To dlaczego Patistwo to robicie?

Dlaczego to robimy? Bo bardzo nam
to uporzadkowalo prace i podniosto
standard naszych ustug. Ale przede
wszystkim wazna jest skutecznos$é
i bezpieczenistwo leczenia. Dotyczy
to tak pacjentdw leczonych w ramach
kontaktowania z NFZ, jak i komer-
cyjnych.

I ci komercyjni pacjenci juz doce-
niajq jakosé i ,,glosujg nogami”?

Pacjenci komercyjni do nas wraca-
ja. Zglaszaja sie nowi. A iwszystkie
miejsca w ramach kontraktu z NFZ
s3 zajete.

Natomiast dla mnie bardzo wazne
sa takze informacje przekazywane
przez osoby postronne. Podczas za-
je¢ prowadzonych w naszym oddzia-
le dla logopedéw z jednej z warszaw-
skich wyzszych uczelni, Pani Doktor
ustyszata od studentek: ,Nam si¢ wy-
dawalo, ze to tylko Pani ma takie za-
sady i standardy, a okazuje sie, ze tu
wszystko tak funkcjonuje!”. Bo od-
byly sie wreszcie zajecia praktycz-
ne. Studentki obserwowaly to, co
sie dzieje z pacjentem w ciagu calego
dnia, cyklu zaje¢. Wszystko - nie tyl-
ko logopedia, ale i fizjoterapia, opie-
ka, zmiana pampersow, karmienie.
No i atmosfera, jaka u nas panuje.

Gratuluje i jeszcze raz bardzo
dziekuje za rozmowe.

Infolinia PTSR - 801-313-333
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Urodzita si¢ w Detroit 16 kwietnia 1949
roku w rodzinie o konserwatywnych
pogladach. Jej ojciec byt biznesmenem
zaangazowanym politycznie. W 1965
roku sprawowal nawet funkcje guber-
natora stanu Michigan. Przyszlego me-
za - Mitta Romneya, poznala w szko-
le. W wieku dwudziestu lat wyszta za
maz. Na $lubie pojawilo sie wielu po-
litykéw, wérdd nich byty prezydent Sta-
néw Zjednoczonych Gerald Ford. Ann
ma pieciu synéw: Taggarta, Mathew,
Joshua, Benjamina i Craiga. W 1975 ro-
ku ukonczyta studia wyzsze. Nie pod-
jela jednak pracy zawodowej, lecz zde-
cydowala sie zosta¢ w domu, zajmujac
sie opiekg nad dzie¢mi.

Pierwsze symptomy choroby wystapity
u niej w 1997 roku, gdy zaczeta odczu-
wac dretwienia i dotkliwe zmeczenie.
Rok pézniej ustalono ich przyczyne -
stwardnienie rozsiane. Leczenie i re-
habilitacja sprawily, ze dzi$ nadal pro-
wadzi w miare normalne zycie. W jej
przypadku kluczowa okazata sie hipo-
terapia. Jazda konna zawsze sprawiala
jej rados¢. Do tej pory bierze z sukce-
sem udzial w amatorskich zawodach
jazdy konnej. Tak o swojej pasji mowita
w ktéryms z wywiadow: ,,Konie urato-

waly mi zycie. Stracitam catkowicie czu-
cie w prawej stronie mojego ciata, lecz
postanowitam wrécic do tego co najbar-
dziej kocham, poki nie okaze sig to cat-
kowicie niemozliwe. Poczgtkowo zme-
czenie bylo tak dotkliwe, ze trudno mi
bylo usiedzie¢ na koniu, ale nie dawa-
tam za wygrang. Jazda konna jest dla
mnie tak ogromng przyjemnoscig, ze
gdy jestem tak zmeczona, ze nie mam si-
ty sig ruszy¢ mysl o przejazdzce pozwala
mi wstac z t6zka”.

W 2003 roku Mitt Romney zostal gu-
bernatorem stanu Massachusetts, a tym
samym Ann pierwsza dama. W 2006
roku wykryto u niej raka piersi. Ponie-
waz choroba zostata wykryta we wcze-
snym stadium, po zastosowaniu terapii
zostata catkowicie wyleczona.

W 2008 roku jej maz byt jednym z kan-
dydatéw partii republikanskiej na pre-
zydenta Stanéw Zjednoczonych, jednak
w prawyborach wyprzedzil go John
McCain. W 2012 roku natomiast wy-
gral prawybory i kandydowal na pre-
zydenta USA. Ostatecznie przegral
z Barackiem Obama. Ann przezyla to
chyba bardziej od samego Mitta, czemu
wyraz dawata wielokrotnie w mediach.
W 2013 roku zaproponowano jej

Ann Romney - zona znanego amerykanskiego
polityka — Mitta Romneya, kandydata
na prezydenta Stanéw Zjednoczonych.

omu [ kuehni

udzial w amerykanskiej edycji ,,Tanica
z gwiazdami”. Mimo, Ze byla ogrom-
na fanka programu, nie wystapila
w nim, bo jak stwierdzila nie byta juz
tak sprawna jak dawniej.
W pazdzierniku tego samego roku wy-
data ksigzke kucharska zawierajaca ro-
dzinne przepisy Romneyéw, ktora stala
sie bestsellerem. Jeszcze w czasie kam-
panii Ann wzieta udziat w corocznym
konkursie na prezydenckie wypieki
organizowanym przez jeden z amery-
kafiskich magazynéw. Zony kandy-
datéw rywalizuja w nim na przepisy.
Czytelniczki magazynu oceniajg je we
wlasnych kuchniach po czym glosu-
ja na ich zdaniem lepszy. Ten zabaw-
ny konkurs wykazuje wyjatkowo duza
sprawdzalno$¢.
Warto doda¢, ze przez dwadziescia lat
z tylko jednym wyjatkiem zwycigzat
przepis autorstwa Michelle Obamy -
przyszlej pierwszej damy.

Justyna Kowalewska-Hryniewska
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Po wielu latach staran udato sie doprowadzi€ do zniesienia ograniczen czasu refundacii leczenia

o /
Z Heleng Ktadko, wiceprzewodniczaca
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia

Rozsianego, rozmawia Magdalena Konopka.

W ostatnim czasie bardzo wiele
si¢ dzieje w sprawie stwardnie-
nia rozsianego. To bez wqgtpienia
efekt wieloletniej pracy i uporu
cztonkow PTSR. Po wielu latach
udalo si¢ doprowadzi¢ do znie-
sienia bariery czasu refundowa-
nego leczenie dla trzech lekow,
a prawdopodobnie w najblizszym
czasie kolejne dwa takze trafig do
tego programu. Jako Rada Glow-
na chyba odczuwajq Pasistwo sa-
tysfakcje?

Na pewno tak. Cieszy przede wszyst-
kim to, ze nasz wieloletni trud przy-
nidst efekty i to naprawde niezwy-
kle wazne dla chorych. Na naszych
oczach nastepuje catkowita zmiana
w traktowaniu SM. Mozemy wresz-
cie odczu¢, ze instytucje decydu-
jace o ksztalcie refundacji zaczely

dostrzega¢ w nas ludzi, a nie tylko
jednostki chorobowe. Ja szczegdl-
nie przezywam te zmiane, poniewaz
od naprawde wielu lat intensywnie
dzialam w PTSR, starajac sie stwo-
rzy¢ jak najwicksza grupe sojusz-
nikéw, ktérzy beda wspieraé nasze
dziatania. I gdy czlowiek widzi, ze
te starania nie sg daremne, ze pro-
cesy, ktore przez wiele byly jakby
zaspawane, nie zmienialy sie, dzis
sie dzieja i to w naprawde szybkim
tempie - to jest to z pewnoscig wiel-
ka satysfakcja. Chce podkresli¢ to
bardzo wyraznie - obecnie mamy
do czynienia z ogromnym przeto-
mem. Udato nam sie odrzuci¢ admi-
nistracyjne ograniczenie czasu le-
czenia. Przeciez juz nikt nie powie,
ze nalezy po jakims czasie odbieraé
choremu lek, bo tak stanowi przepis

N PRASOWE

wynikajacy wiasciwie nie wiadomo
z czego. Prosze mi wierzyc to jest na-
prawde wielka sprawa.

To rzeczywiscie sukces, ale na
pewno jest jeszcze wiele spraw,
ktore trzeba zatatwic...

Naturalnie, przeciez dopiero trzy
leki znalazly sie na tej liScie. Teraz
musimy pilnowa¢, aby kolejne zo-
staly takze wpisane do programoéw
bez ograniczenia czasu leczenia.
PTSR zawsze powtarzal, ze o tym
czy stosowaé nadal leczenie powi-
nie decydowac¢ lekarz, a nie przepi-
sy. Wiadomo, ze w SM jest wiecej
niewiadomych niz pewnikéw i pew-
nie jeszcze przez dlugi czas tak be-
dzie. Ale farmakoterapia jest w wie-
lu przypadkach skuteczna, pomaga

cigg dalszy na str. 8
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dokoticzenie ze str. 7

ludziom zachowaé sprawno$¢, nor-
malnie zy¢, zostawmy wiec fachow-
com decyzje, czy ja stosowal. To co
sie obecnie dzieje daje wlasnie na to
szanse. Zdaje sobie sprawe, ze po-
trwa jeszcze jaki§ czas zanim ten
system zacznie funkcjonowaé pra-
widlowo, zanim wszystkie mecha-
nizmy si¢ ustawiag w odpowiedni
sposdéb. Dzi§ zaczynamy ten proces
i musimy pilnowa¢, aby sie whadci-
wie rozwijal. Gdy na poczatku tego
roku udalo si¢ doprowadzi¢ do te-
go, ze firmy zdecydowaly sie za sym-
boliczng optate dostarczaé leki oso-
bom, ktérym konczyt sie program,
tez zdarzaly sie pomylki, tez nie
wszedzie to zadziatato od razu wila-
$ciwie. Ale udalo sie rozwiazaé pro-
blemy. Wierze, Ze i teraz to si¢ uda.
Ale przeciez pojawiaja sie nowe pro-
blemy...

No wlasnie, chce o nie zapytac.
Otwarcie refundacji leczenia
owszem, da pewnej grupie 0s6b
szanse na godne Zycie, na po-
wstrzymanie choroby. Ale w ko-
lejce wcigz czekajg nastepni i te-
raz bedq czekac dlugo...

Zdajemy sobie z tego sprawe.
Wszystko jednak ma swoja kolej, nie
da si¢ od razu zatatwi¢ wszystkich
spraw. Prosze mi wierzy¢ te rozmo-
wy o zniesieniu granicy czasu le-
czenia to nie byly sympatyczne, to-
warzyskie spotkania. To byly ostre
czesto rozmowy, spory na twarde
argumenty, nic nie dzialo si¢ przez
przypadek. Obie strony, i my, i mi-
nisterstwo zdawalismy sobie sprawe,
ze wprowadzenie proponowanych
przez nas zmian spowoduje praw-
dziwg rewolucje w podejsciu do SM.
Przedstawiciele ministerstwa mieli
$wiadomo$¢, ze gdy raz zniknie ba-
riera czasu leczenia - powrotu juz
nie bedzie. Jednak nasze argumen-
ty i podejmowane dzialania, juz to
medialne, juz to spoleczne sprawity,
ze nacisk byl zbyt duzy, aby go nie
uwzglednic.

Ale PTSR ma $wiadomos¢, ze ten
sukces jest polowiczny, poniewaz
ministerstwo nie zamierza zwiek-
szy¢ puli $rodkéw na refundacje.
A w sytuacji gdy chorzy beda sig le-
czy¢ dopoki leki bedg skuteczne, po-

zostala grupa zostanie bez pomocy.
I dlatego juz rozpoczeliSmy dziala-
nia, aby przeznaczono na refunda-
cje leczenia tyle pieniedzy, ile bedzie
trzeba. Doskonale wiem, ze i tym ra-
zem proces bedzie trwal, ale wierze,
ze dopniemy swego.

PTSR jako jedyna organizacja
uczestniczyla w tych rozmowach?
Tak, jesteSmy najwieksza pacjenc-
ka organizacja SM w Polsce. Jedy-
na ogoélnopolska. Poniewaz PTSR
to przede wszystkim chorzy na SM,
mamy doskonale rozeznanie w po-
trzebach naszego srodowiska. Moze
dlatego nam wtlasnie bylto najlatwiej
znalez¢ odpowiednie argumenty,
poniewaz znamy je ze swojego do-
$wiadczenia. Chorzy wiedzg najle-
piej, czego im potrzeba. Chce tez
podkresli prace wszystkich czlon-
kéw Rady Gtéwnej PTSR, ktdrzy na-
prawde z wielkim zaangazowaniem
wlaczajg sie w te dziatania, bez kté-
rych wiedzy, do§wiadczenia nie by-
tyby te sukcesy mozliwe.

Oproécz leczenia farmakologiczne-
go niemal réwnolegle prowadzili-
$my rozmowy w sprawie dostepu
do rehabilitacji. I tu musze powie-
dzie¢, ze takze zauwazam zmiane
w nastawieniu przedstawicieli wladz
do problemu. Jeszcze nie tak dawno
styszeliémy jedynie, ze jest dobrze,
a nasze roszczenia sg bezpodstawne.
Dzi$ juz decydenci, ale tez specjali-
$ci zauwazyli, ze SM jest skompliko-
wang chorobg i o tak réznorodnych
potrzebach, Ze zaczynajg przyzna-
wad, iz rzeczywiscie w przypadku
dostepu do rehabilitacji potrzebne
s3 osobne rozwigzania. MieliSmy
juz kilka spotkan w Ministerstwie
Zdrowia, ostatnio tempo tych prac
ostabto, ale wynika to z faktu, ze
uczestniczg w nich specjalisci z calej
Polski, a zebra¢ takie grono nie jest
tatwo. Jednak caly czas monitoruje-
my sprawe.

Czego Patistwo oczekujg po tych
negocjacjach?

Przede wszystkim liczymy na wy-
walczenie lepszego, prostszego do-
stepu do rehabilitacji. Mamy nadzie-
je na tzw. szybka $ciezke rehabilitacji
po rzutach. To bardzo wazna spra-
wa, ale rownie wazne jest, aby cho-

ry nie czekal na dostep do normalnej
rehabilitacji miesigcami czy nawet
latami. W przypadku SM, zwlaszcza
w sytuacji, gdy leki nie sg skuteczne,
rehabilitacja jest jedyna szansg, aby
zachowal sprawnos$¢ 1 samodziel-
no$¢. I uwazam, ze te argumenty
docieraja do strony ministerialnej,
ktéra juz przestaje kwestionowac
zasadno$¢ naszych postulatow, ale
raczej probuje znalezé mozliwosé
wprowadzenia tych rozwigzan,
oczywiscie bacznie ogladajac sie na
srodki finansowe. Mam jednak na-
dzieje, ze i w tej kwestii uda nam sie
doj$¢ do szczesliwego konica.

Nie odpuszczamy tez problemu
skandalicznie niskiej refundacji pie-
luchomajtek. Dwie dziennie to jest
po prostu kpina. Wielokrotnie zwra-
caliémy juz uwage na to w Minister-
stwie Zdrowia i chyba powoli naste-
puje jaki$ przetom. Mamy obietnice,
ze przyjrza sie temu problemowi. Ale
my nie mozemy spokojnie patrze¢,
jak decydenci si¢ beda przygla-
da¢, tylko bedziemy im bez ustan-
ku przypomina¢ o problemie. Cho-
rzy nie moga czekac narazajac si¢ na
odlezyny i inne powiklania. Czasem
stysze z ust decydentow, ze porusza-
my tak niesmaczny temat. Odpowia-
dam wtedy - to co, mamy przyjs¢ na
nastepne spotkanie w uzywanej pie-
luchomajtce? Jak nie chcg nas stu-
chag, to nas poczuja!

Jak Pani ocenia, co sprawilo, Ze
po wielu latach stagnacji nagle
nastqpit tak spektakularny prze-
tom? Jeszcze tak niedawno prze-
ciez SM kojarzyto sie wielu lu-
dziom ze Strazq Miejskq, nie
z chorobq. Gdy ktos wspominal
o stwardnieniu rozsianym obecni
czesto z lekiem wychodzili z po-
mieszczenia...

Powiem nieskromnie moze, ale to
prawda: od wielu lat PTSR prowadzi
zmudna, ale systematyczng kampa-
nie spoteczng pod nazwg ,,SyMfonia
serc”. Jest szereg bardzo wielu dzia-
tan, od koncertéw, przez spotka-
nia, pokazy filméw, broszury i wiele,
wiele innych, ktdérych celem jest do-
starczenie informacji jak najszerszej
grupie ludzi. Dzi§ mozemy $mia-
to powiedzie¢, ze ta akcja przynosi
efekty, poniewaz naprawde rzadko

SM

spotka¢ mozna kogo$, kto nie wie-
dzialby co to jest stwardnienie roz-
siane. A drugiej za$ strony fakt, ze
ta $wiadomo$¢ jest tak duza, ja-
ko organizacja, jako chorzy ma-
my wiecej sojusznikéw, ktorzy nas
wspierajg. Prowadzimy tez bardzo
duzo réznych akcji w naszych od-
dziatach. Tam prowadzonych jest
mndstwo dziatan juz to dla cho-
rych - rézne spotkania okolicz-
no$ciowe, rehabilitacja, wycieczki
i mnoéstwo innych - ale tez spotka-
nia z lokalnymi wladzami, leka-
rzami, duchowiefistwem, znanymi
ludZzmi. Ta aktywno$¢, docieranie
do wszystkich wtasciwie $rodowisk
daje nam ogromnag site.

Mysle, ze spoleczenstwo dostrzega
fakt, ze nasze zabiegi o lepszy do-
step do leczenia, o poprawe standar-
dow opieki na chorym, sg stuszne.

Ze nie s3 to zadania nienaleznych
przywilejow. A poparcie spoleczne
bardzo ulatwia rozmowy z decyden-
tami, ktorzy chyba széstym zmy-
stem wyczuwajg takie nastroje. In-
nymi slowy nasza systematyczna
praca na rzecz wyjasnienia jak naj-
szerszej grupie czym jest stwardnie-
nie rozsiane przyniosta efekty. Prze-
ciez cze$¢ tego przekazu trafia tez do
decydentdw, oni tez zaczynaja rozu-
mie¢, czego oczekujemy.

Ogromne znaczenie ma tez fakt, ze
udato nam sie, po wielu latach usil-
nych staran, doprowadzi¢ do powo-
tania Parlamentarnego Zespotu ds.
SM. To bardzo silne wsparcie na-
szych dziatan. Nasz glos zostal dzie-
ki temu silnie wzmocniony. Urzed-
nicy inaczej reagujg na nasze pismo,
cho¢by poparte mocnymi argumen-
tami, a inaczej na interpelacje posel-

ska, ktorej nie moga zignorowac.
Mysle, ze wszystkie te nasze syste-
matyczne dzialania przyczynity sie
do tej zmiany, ktora wlasnie si¢ od-
bywa. Nastepuje zmiana systemu
w leczeniu stwardnienia rozsianego.
Wiem, ze sa niedoskonato$ci do po-
prawienia, mndstwo szczegélow do
omoéwienia, ale gdy przypomne so-
bie w jakich warunkach, jako PTSR,
zaczynaliémy naszg prace, jak byli
wowczas traktowani chorzy na SM,
to prosze mi wierzy¢, widaé kolo-
salng réznice. Zawsze bedzie co$ do
zrobienia, na pewno, ale wazne jest,
zeby we wszystkich tych dziataniach
nie zgubi¢ czlowieka. Zawsze to po-
wtarzam: cokolwiek robimy, robimy
dla chorych. Bo przeciez sami jeste-
$my chorzy.

Dzigkuje za rozmowe i Zycze po-
wodzenia.

Infolinia PTSR - 801-313-333
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W oddziatach

w naszych skromnych progach

przedstawicieli Oddzialu PTSR
w Cieszynie. Chodzi konkretnie
o dwie czlonkinie tamtejszego od-
dzialu, ktére odwiedzily nas w so-
bote 31 maja. Pisze znowu, ponie-
waz pierwsze takie spotkanie miato
miejsce w styczniu br.
Regina Zachurzok przyjechala do
nas na zaproszenie, aby poprowadzi¢
warsztaty, na ktorych uczyla nas jak
wytwarzaé rozne wyroby ze skory. Na
spotkanie przybylo spore grono oséb
nalezacych do PTSR oddzial Sieradz
zainteresowanych tg dziedzina sztu-
ki artystycznej, bo naprawde trzeba tu
przyznad, iz jest to sztuka przez duze
»S”. Asortyment wytwarzanych wyro-
béw jest szeroki - np. kwiaty, bukiety,
wazony, kompozycje z motywami ro-
$linnymi, bizuteria - kolczyki, brosz-
ki, bransolety itp. Zainteresowane oso-
by, w przewazajacej wiekszoéci panie,
z wielkg uwagg stuchaty wskazéwek
udzielanych przez p. Regine w tej nie
tatwiej dziedzinie artystycznej.
Po wstepnym instruktazu uczestni-
cy warsztatéw (bylo kilku pandw)
przyst?lpilli do praktycznego wykony-

Iznowu mieli$my zaszczyt gosci¢

clof
wania ozdéb. Przygotowany wcze-
$niej materiat do tego celu zostal we
wlasciwy sposéb wykorzystany i po-
zwalal na podjecie préb tworzenia
matych dziet sztuki. Wychodzito to
z roznym skutkiem, ale spokojnie,
wszystko w swoim czasie, ,,nie od ra-
zu Krakow zbudowano”.
Pani Reginka, jako instruktor krazy-
ta wérdd uczestnikéw, pomagata i do-
radzala; czasami miala tez male uwagi.
Kazdy starat si¢ oczywiscie wykona¢
swoje prace jak najlepiej, ale trzeba jed-
nak przyznaé, ze kilka egzemplarzy
zostalo wykonanych w sposdéb abso-
lutnie profesjonalny i przed ich auto-
rami czapki z gtéw. Brawo kochani na-

uka nie poszta wlas. Powiedzenie ,,uczen
przerdst mistrza” jest tu jak najbardziej
zasadne. Jednak generalnie chodzilo
o dobrg zabawe, a nie o wspotzawod-
nictwo. W trakcie spotkania odwiedzili
nas réwniez dziennikarze lokalnych me-
diéw, ktérzy przeprowadzili relacje z te-
go wydarzenia.
Mysle, ze w trakcie takich spotkan moz-
na naby¢ wiele nowych umiejetnosci,
nie mowigc o praktycznej stronie tych
przedsiewziec.
Sadze, iz kazdy z nas ma jakie$ ukryte
zdolnosci i predzej czy pozniej bedziemy
mogli je pokaza¢ §wiatu.
ZPiPA
Fot. Piotr Andrzejak




od koniec maja grupa obiezy-
Péwiatéw chorych na SM wy-

brata si¢ z wizytg do hrabiego
Draculi czyli do Rumunskiego Sied-
miogrodu.
Rumunia wbrew obiegowym opi-
niom okazala si¢ bardzo goscinnym
krajem. Zyczliwi ludzie, piekne za-
bytki, bajeczne widoki oraz niesamo-
wita atmosfera wiosek i miasteczek
tak niedaleko od Polski. W Rumunii,
w zaleznoéci od miejsca, czujemy sie
jak na Zachodzie Europy, a za chwile
przenosimy si¢ w indyjskie czy mek-
sykanskie klimaty. Warto odwiedzi¢
ten kraj teraz, nim stanie sie taki sam
jak reszta Europy. Transylwania jest
kulturowym centrum kraju. Wspa-
nialymi zabytkami zachwycaja nie
tylko duze miasta o bogatej historii -
liczne malownicze wsie i miasteczka
takze kryja niezwykte peretki archi-
tektoniczne.
Rumunia to raj dla wszelkiej ma-
$ci turystéow, trampéw i podroézni-

kéw, ktérzy szukaja spokoju, ciszy
i odosobnienia, a nie wrzasku tysie-
cy zwiedzajacych, tak jak to ma miej-
sce w innych europejskich miastach,
takich jak Krakow, Paryz, Barcelona,
Rzym czy w szczegolnosci Wenecja.
Transylwania pelna jest niezwykle
cennych zabytkéw architektonicz-
nych, historycznych i przyrodniczych
- gorskie krajobrazy sa doprawdy
przecudne. Na liste UNESCO wpisa-
ne sg niezwykle oryginalne obronne
koscioly drewniane cerkwie w Ma-
ramuresz, Stare Miasto w malowni-
czym miescie Sighisoara oraz dackie
fortece w goérach Orastie. W naszej
wedréwce po Transylwanii przeje-
chalismy tysigce kilometréw i zwie-
dziliémy wszystko to co warte zoba-
czenia. Odwiedzilismy Kluz-Napoka
- polozony w miejscu antycznej osa-
dy dackiej Napoca, ktory jest obec-
nie nieformalna stolicg kulturalng
i naukowa Siedmiogrodu, kopalnie
soli Salina Turda, w ktdrej poczatki
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wydobycia soli siegaja czaséw, kiedy sta-
rozytna Dacje zdobyl rzymski cesarz Tra-
jan ( 106 r.).na naszej trasie znalazla si¢ tez
Rimetea - wioska Szekleréw czyli osad-
nikéw wegierskich, Alba Iulia - rzym-
ska stolica Dacji, Sinaia - letnia rezyden-
cje krolow rumunskich zbudowang przez
Karola I w 1873 roku. Odwiedziliémy Bra-
sz6w (Kronstadt) zalozone w XIIIw. przez
Sas6w miasto, ktore w swej sredniowiecz-
nej formie przetrwato do dzisiaj. Bran wy-
budowany przez Krzyzakéw w 1212 roku,
na 60 metrowej skale zamek potozony na
granicy z Woloszczyzng spelnial funk-
cje punktu poboru cta od wedrujacych
tedy kupcow, a takze bronit przeleczy na
drodze do Braszowa. Najwieksza atrak-
cja turystyczna regionu zwana Zamkiem
Raculi, Sighisoara - $redniowieczne mia-
sto twierdze, serce tzw. Saksonii Siedmio-
grodzkiej, miejsce urodzin Vlada Draculi
zwanego pdzniej Vlad Tepes czyli Palow-
nik.
Targu Mures (targ nad rzekg Maruszg) z
XX w. katedra prawostawng, barokowym
ko$ciotem Jezuitéw i pomnikiem Avra-
ma lancu, rumunskiego bohatera z cza-
séw Wiosny Ludéw. To tylko czes¢ miejsc,
ktore na nas wszystkich zrobily ogromne
wrazenie. Tydzien naszej widczegi mingt
btyskawicznie i szczedliwi, cho¢ bardzo
zmeczeni wrdciliSmy do Polski. Jeszcze
raz okazalo sie, Ze zgrana grupa esemow-
c6w moze wszystko!

Maltgorzata Kitowska




uszyla VII edycja kampanii in-

formacyjnej ,SyMfonia serc”.

W jej ramach, jak co roku, za-
prosilismy do wspotpracy wolontariu-
szy z gimnazjum nr 5 im. Tadeusza
Kosciuszki w Warszawie. 20 mlodych
ludzi z tej szkoly bedzie z nami wspét-
realizowalto kampanie.
4. czerwca odbylo sie pierwsze spo-
tkanie przygotowujace wolontariu-
szy do pracy podczas akgji bezposred-
niej na Krakowskim Przedmiesciu.
Do wspotpracy po raz kolejny zapro-
silismy gimnazjum nr 5 im. Tadeusza
Koéciuszki w Warszawie, ktore pro-
wadzi wiele wolontariackich dzialan.
W ,,SyMfonii serc”, podczas realizacji
akeji bezposredniej na Krakowskim
Przedmie$ciu opiekowad sie bedg oso-
bami starszymi, niepetlnosprawnymi
i chorymi. W ramach szkolen zapla-
nowali$my cztery spotkania, obejmu-
jace temat wolontariatu i opieki nad
osobami niepetnosprawnymi.
Zaproszenie na pierwsze z cyklu szko-
lenie przyjeta i uswietnita Izabela So-
palska, osoba poruszajaca si¢ na woz-
ku inwalidzkim, ktéra zgodzita sie
przyblizy¢ miodziezy temat niepel-
nosprawno$ci. Iza Sopalska prowa-
dzi bloga ,,Kulawa Warszawa” i walczy
z barierami architektonicznymi utrud-
niajagcymi funkcjonowanie osobom
niepelnosprawnym. Podczas szkolenia

opowiedziala i pokazala jak sobie ra-
dzi¢ z niepetnosprawnoécia i jak moz-
na pomdc osobie niepetnosprawne;j.
Mlodziez miala tez okazje dowiedzie¢
sie kilku praktycznych rzeczy takich
jak np. w jaki sposob chwyci¢ wozek
osoby, ktérej chcemy pomdc.

Niemniej waznym elementem szkole-
nia byta mata lekcja savoir-vivreu, Iza
opowiedziala uczniom jak kulturalnie
zachowywac sie wobec osoby z niepel-
nosprawnoscia m.in., na co zwracac¢
uwage i jakiego jezyka uzywac. Przede
wszystkim jednak, przypomniala, ze
zasady kulturalnego zachowania sa
uniwersalne i dotyczg wszystkich, nie-
zaleznie od stopnia sprawnosci dane-
go czlowieka. Lekcja byla wazna tym
bardziej, ze jest to temat rzadko podej-
mowany w szkolach, a sadzac po za-
interesowaniu jakim sie cieszyl, zapo-
trzebowanie jest duze.

Wolontariusze nie tylko uwaznie stu-
chali, ale mieli takze okazje usia$¢ na
wozku inwalidzkim i pozna¢ $wiat
z nieco innej perspektywy, a takze
asystowac osobie na wozku. Dzieki ta-
kiej praktycznej lekcji, uczniowie mo-
gli na wiasnej skérze poczué, z jaki-
mi barierami spotyka sie na co dzien
osoba niepelnosprawna. Okazalo sie,
ze mlodzi ludzie majg w sobie wiele
empatii i zrozumienia dla probleméw
0s0b z niepelnosprawnosciami i de-
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klarujg, ze wiedze zdobytg podczas
szkolenia wykorzystaja i zapamietaja
na dtugo. Szkolenie przebiegalo w tak
dobrej atmosferze, ze uczniom i pro-
wadzacej trudno bylo sie rozstaé. Za-
pewne duza w tym zastuga Izabe-
li Sopalskiej, ktora zarazita mlodziez
swoim optymizmem i przekazala
im mnoéstwo cennej wiedzy. Cieszy-
my sie, ze mozemy wspoipracowaé
z tak wspanialymi mlodymi ludzmi.
Wolontariat jest nieodzowng czescig
»Symfonii serc”.

Magdalena Konopka
R
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W oddziatach

- Trzeba wyjs¢ do ludzi. Ja osobiscie -
udzielam si¢ w towarzystwie i nie
mam czasu mysle¢ o tym, ze jestem
chora. Zajmuje si¢ réznymi sprawa-
mi, pomagam tez innym, takze jak
ktos si¢ mnie pyta, czy ja jestem cho-
ra, to odpowiadam, ze zdrowa - dzie-
li swoimi do$wiadczeniami Agniesz-
ka Kope¢.
Na film zaproszeni byli wilodarze
miasta oraz powiatu, od ktérych -
jak podkreslajg chorzy - zalezy wal-
ka z barierami architektonicznymi
w miescie. Niestety nikt z wladz nie
pojawil si¢ na projeke;ji filmu.

Piotr Andrzejak

Sieradzkim Centrum Kul-
tury odbyta sie projekcja
filmu pt. ,Na wiasnych

nogach”, opowiadajaca historie cho-
rego na stwardnienie rozsiane.

Ta projekcja 16 czerwca Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego od-
dzial w Sieradzu rozpoczelo kolejna
akcje informacyjng dotyczacy tej nie-
uleczalnej choroby. Na projekcje fil-
mu przyszli chorzy na SM, ale réwniez
ich rodziny. Obecnie w naszym kraju
choruje okoto 50 tys. 0séb, u ktérych
choroba réznie postepuje.

Nakrecony w 2013 roku film ,Na
wlasnych nogach” opowiada histo-
rie Jasona DaSilva - amerykanskie-
go rezysera, u ktdrego w wieku 25
lat rozpoznano SM. Choroba u tego

miodego czlowieka bardzo szybko
postepowala, lecz w jej trakcie poznat
dziewczyne, w ktorej sie zakochal,
pobrali sie i urodzilo im sie dziecko.
Film pokazuje, jak Jason DaSilva kre-
cit ten wlasnie film i jak borykat si¢
z problemami dnia codziennego.

- Takie spotkanie sq potrzebne, aby po-
kazaé jak grozna i dotkliwa jest to cho-
roba. Chcemy uzmystowié ludziom, ze
chorzy na stwardnienie rozsiane sg
normalnymi ludzmi i chcg tez spet-
nia¢ swoje marzenia - uwaza Maria
Kulenty, prezes sieradzkiego oddzialu
PTSR. - Nie zawsze jest to widoczne,
ale jednak jest si¢ chorym. Bardzo sig
to przezywa i bardzo dobrze, ze w fil-
mie jest pokazane to wszystko, co trze-
ba zobaczy¢ - dodaje.

SM

sobote 14 czerwca Zesp6l Tanecz-
ny ,,Biawena” z Bialej Podlaskiej
$wietowal 40-lecie istnienia. Jed-

na z tancerek tego zespotu od poczatku ist-
nienia jest nasza kolezanka seniorka ze-
spotu: Zosia Zaleska wraz z me¢zem. Mimo
choroby taniczy nadal. Podczas jubileuszowe-
go spotkania jego zastuzeni czlonkowie zo-
stali uhonorowani odznaczeniami.
Srebrny Krzyz Zastugi przyznany przez pre-
zydenta RP otrzymali zastuzeni seniorzy
tanca Zofia Zaleska i Roman Franczuk .
Z okazji rubinowych godéw dawni i obec-
ni cztonkowie przygotowali 9 ukladéw ta-
necznych z réznych regionéw. Jubileuszo-
wy koncert rozpoczeto taicami podlaskimi,
a zakonczono popisowym mazurem z okre-
su Ksiecia Warszawskiego. Dwugodzinny
koncert z udzialem 64 tancerzy i 10-osobo-
wej kapeli ludowej Podlasiacy przypominat
najlepsze lata zespoltu, nazywanego amba-
sadorem podlaskiego folkloru. Jednak nie
wszyscy wiedza ile energii czasu, wytrwato-
$ciipotu trzeba po$wieci¢ na probach tanca.
My chorzy bierzmy przyklad z takich ludzi
z jakim po$wieceniem ksztalcg folklor, a nie
podaja sie. Gratulujemy.
Na Podlasiu w wierzbach szumi wiatr
W polu stowik stodko $piewa
Nadbuzanskie Iki kryje mgla
Kwiecia zapach si¢ rozwiewa

Grazyna Sikora
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stres )
nie niszeczyr

od koniec maja bytem na szko-
Pleniu organizowanym przez

PTSR oddzial w Szczecinie.
Szkolenie trwalo caly dzien i dotyczylo
¢wiczen TRE. Cwiczenia te uwalniaja
traume, stres i emocje. TRE ( Trauma
Releasing Exercises) to metoda uwal-
niania od napie¢ w ciele wywolanych
nadmiernym stresem, choroba, ura-
zem psychicznym lub trauma.
Metoda ma korzenie w analizie bio-
energetycznej dr Alexandra Lowena.
Cwiczenia (TRE) to zestaw prostych
ukladéw fizycznych opracowanych
przez Davida Bercelego, psychotera-
peute bioenergetycznego CBT z USA,
wywolujacych naturalne drzenie w cie-
le. Cwiczenia pomagaja w powrocie do
zdrowia i odzyskaniu zasobow ciata do
samoleczenia, relaksuja i zwigkszaja
poczucie integracji w ciele. Sg stosowa-
ne réwniez w pracy z osobami chorymi
na stwardnienie rozsiane jako metoda
wspomagajaca leczenie i ulatwiajaca
powrdt do lepszego samopoczucia i ko-
ordynaciji ciala.
Wiekszos¢ z nas zna te mimowolne
drzenia i ich do$wiadczyta w sytu-
acjach intensywnego przerazenia, szo-
ku, traumy, jak réwniez w momentach
silnego stresu zwigzanego z choroba,

czy tez w chwilach wielkiej radosci
i ekscytacji. W wyniku silnego stre-
su nasze cialo wchodzi w stan reak-
¢ji walki lub ucieczki poprzez napie-
cie miesni i mobilizacje do dzialania.
Kulimy si¢ w sobie chronigc najwraz-
liwsze organy ciata przed urazem (ser-
ce, podbrzusze, klatke piersiows) lub
nawet przed $miercia. Kiedy trauma-
tyczne wydarzenie mija, cialo poprzez
mimowolne drzenia neurogeniczne
powoli powraca do réwnowagi. Drze-
nie jest u czfowieka wrodzong reak-
cja centralnego ukladu nerwowego,
genetycznie w nim zakodowana ja-
ko naturalny mechanizm uwalniania
glebokich napie¢ w mieéniach. Jest to
sposdb i jednoczesnie sygnal dla orga-
nizmu, ze niebezpieczenstwo mineto
i organizm moze powrdci¢ do stanu
homeostazy i relaksacji.

Spotkanie prowadzit Michael Nissen
z Danii oraz psycholog Joanna Olcho-
wik z koszalinskiego Centrum Pracy
z Cialem. O$rodek wydal w 2011 ro-
ku ksiazke Davida Bercelego - ,Za-
ufaj ciatu. Cwiczenia, ktére uwalniaja
traume, stres i emocje”. Michael Nis-
sen ma 48 lat. Jest psychologiem kli-
nicznym Uniwesytetu w Kopenhadze
oraz Certyfikowanym Bioenerge-

tycznym Psychoterapeuta CBT (II-
BA - International Institute for Bio-
energetic Analysis ) oraz praktykiem
TRE drugiego poziomu. Szkolit sie
w Analizie Bioenergetycznej w NI-
BA (Norddeutsche Institut fiir Bio-
energetische Analyse) w Niemczech.
Wezeséniej intensywnie zdobywat wie-
dze w zakresie organoterapii Wilhel-
ma Reicha w Berlinie podczas szko-
lenia prowadzonego przez dr. med.
Heiko Lassek’a. Od 7 lat pracuje z pa-
cjentami cierpigcymi na stwardnienie
rozsiane korzystajac ze zdobytej wie-
dzy. Wspdlpracuje ze stowarzysze-
niem chorych na stwardnienie rozsia-
ne w Kopenhadze.

Od 2000 roku prowadzi réwniez pry-
watng praktyke terapeutyczng w Ber-
linie. Jest autorem wielu artykulow
z zakresu psychologii ciata. Specjali-
zuje si¢ w psychosomatyce i neurode-
generacji. Pracuje z pacjentami cho-
rymi na stwardnienie rozsiane i na
chorobe Parkinsona.

Chcialbym podzigkowa¢ Marzenie
Gadek za organizacje i mozliwo$¢
wziecia udzialu w szkoleniu. Potrze-
bujemy osob, ktére maja otwarty
umyst i uwazajg takie spotkania za
warto$ciowe.

Tomasz Krone
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av/ vy,

a‘palud

Spotkania integracyjne s3 zdecydowa-

nie powodem do zadowolenia i czerpa-

nia radosci dla 0séb z SM i ich rodzin.
Oddzial PTSR Sieradz organizujac wiasnie
takie spotkanie, ktore miato miejsce 07.06
br. w restauracji ,,Koneser” w naszym mie-
$cie zapewne przyczynil sie do zacie$nienia
stosunkow i nawigzania nowych znajomo-
$ci. Wspominajac o nowych znajomosciach
mam tu na mysli przyjaciot z Bialej Podla-
skiej. Wiasnie stamtad nie, baczac na odle-
glo$¢, przybyla delegacja na to spotkanie.
Wizyta gosci z Bialej Podlaskiej nie by-
ta przypadkowa. Po przykrych wydarze-
niach, ktére miaty miejsce w tamtejszym
Oddziale PTSR i rozwigzaniu tegoz Od-
dziatu, trzeba bylo zrobi¢ cos, aby chorzy
mieszkajacy na tamtym terenie nie zostali
pozbawieni pomocy. Dlatego postanowio-
no, ze w Bialej Podlaskiej powstanie koto
PTSR Oddziatu w Sieradzu.
Spotkanie nasze nalezy zaliczy¢ do udanych
chocby ze wzgledu na pogode, ktéra nas nie
zawiodla. Dzieki temu moglismy bawi¢ na
zewnatrz lokalu. To pozwolilo na réznego
typu gry i konkursy. W miedzyczasie prze-
rywniki muzyczne plynace z glo$nikéw
sprawily, ze robita si¢ atmosfera zabawy, ra-
doéci i tarica. Kto mial ochote cho¢ troche
w miare mozliwo$ci oddaé si¢ tanecznym
plasom i zapomnie¢ o trudach i szarzyZznie
zmagan z chorobg, mial ku temu niebywa-
ta okazje. Bylo wida¢ jak niektdrzy wprost
promienieja z rado$ci.
I o to wlasnie chodzi chociaz na ten krétki
czas zapomnie¢ o bolgczkach i dolegliwo-
$ciach zwigzanych z choroba i cho¢ troche
pozy¢ innym rytmem w innym $wiecie. Ta
niby kropla w morzu, a jednak dla niekt6-
rych to bardzo wiele. W takiej oto prze-
milej, sympatycznej i radosnej atmosfe-
rze spedziliSmy to sobotnie popotudnie.
Moze kolejne spotkanie przyniesie jesz-
cze wieksza rado$¢ tym pokrzywdzonym
przez los osobom? Bedac zyciowym opty-
mistg jestem przekonany, ze wlasnie tak
si¢ stanie.

Zbigniew Przycki
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onike poznalam przypadkiem,

ale byt to wspanialy przypadek.

Od razu poczutam do niej wiel-
ka sympatie. To moze dziwne, ale patrzac
na Monike to ja odzyskuje sity, Monika 1 |
jest taka dzielna, usmiechnieta i wyglada 7/
na pogodzong z losem, na co mnie niestety
ciezko jest sie czasem zdoby¢. Dzieki Mo-
nice moge nie tylko bra¢, co jest ludzkie,
ale tez dawac co$ od siebie, bo poza chwi-
lami spedzanymi razem, czas, gdy poma=
gam Monice w przyziemnych sprawach
komputerowych jest dla mnie czasem
dzo cennym i dajgcym mi wielka radi
Los oszczedzit mi niepelnosprawno
zycznej, z jaka musi sie mierzy¢ sie
iinni chorzy na SM, jednak daf mi ¢
pelnie innego. W wieku 20 lat zachi
fam na chorobe afektywng dwubiegu
Pierwsze rozpoznania po dwoch pol
w szpitalu byly przerazajace — schizof
Dopiero pdzniej po dtugoletniej obs
ileczeniu okazalo sie, ze choruje na
Choroba zabrala mi marzenia, mt
przerwala studia we Wroctawiu, p
ta mnie wielu planéw. Przyszla nagle
$wiat sie przez nig rozlecial na kawatki:
13 latach zycia z ChAD moge powiedziec
tylko, ze si¢ staram. Staram sie pogodzié
z utracong przeszloscig, z koniecznoscig
leczenia, ze zmiang trybu zycia, z ciaglym'
niepokojem i lekiem.
Przez ten ponad 10-letni okres udalo mi sie
skonczy¢ studia w Radomiu, ale to nie byly
absolutnie studia moich marzen, udalo tez
mi si¢ pracowa¢ ponad 6 lat na Politechnice
Radomskiej, a praca ta byta praca wymarzo-
na. Mialam kontakt ze studentami, uczytam
si¢ od nich na nowo spontanicznosci. Czu-
tam satysfakeje, ze radze sobie w pracy na
uczelni, na laboratorium i przede wszyst-
kim cieszylam sie, ze pracowatam ukrywa-
jac przed wieloma osobami chorobe. To jest...
wlasnie najgorsze w chorobach psychicz-
nych, Ze my chorzy przewaznie si¢ ich wsty-
dzimy. Wstydzimy sie przyzna¢, ze cho-

SM
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Ludzkie sprawy

rujemy bojac sie¢ reakeji otoczenia,
a samo stowo przyzna¢ w odniesie-
niu do choroby jest przeciez co naj-
mniej dziwne.

My po prostu chorujemy, choruje
nasz umyst, dusza, ale chcemy zy¢
jak inni. Mnie osobiscie marzy sie,
by wkrétce o chorobach psychicz-
nych méwilo sie wiecej, bardziej
rzetelnie, by choroba psychiczna nie
budzita leku u zdrowych osob. Na-
wet jesli jest dzien nam po$wiecony,
to media koncentruja si¢ gléwnie na
depresji, a w zapomnieniu pozostaja
psychozy, schizofrenia, nerwice, czy
tez inne choroby psychiczne.

Teraz niestety juz nie pracuje, je-
stem obecnie na §wiadczeniu reha-
bilitacyjnym z ZUSu i bede stara¢
sie o rente. Chcialabym tez pozbie-
raé sie na tyle, by zacza¢ szukac pra-
cy. Boje sie, ze z ujawniong chorobg
bedzie mi ciezko, ale mam nadzie-
je, ze uda mi sie przekona¢ kolejne-
go pracodawce, ze potrafie odpo-
wiedzialnie i sumiennie pracowac.
Wtaénie juz nie pracujac pozna-
tam Monike, szukatam wolontaria-
tu w Radomiu, by méc cos robi¢ dla
innych, bym poczuta si¢ potrzebna.
I tak poszukujac wolontariatu po-
znalam wspanialg kolezanke.
Ciezko mi czasem wyj$¢ z domu, ale
staram sie, jak tylko moge, by spo-
tykac sie z Monika, gdy nie mam si-
ty na wyprawe z domu, po prostu
dzwonie i rozmawiamy. Ciesze sie
bardzo, ze ja poznalam. Poza sym-
patia daje mi ona chwile zadumy
nad tym, co jest najwazniejsze w Zy-
ciu, mitoé¢, cierpliwo$¢ i szacunek
dla innych i dla siebie. Natomiast
wiersze pisz¢ od 11 roku Zycia. Wy-
daja mi sie bardzo banalne, nie ma
w nich wzniostych stéw, sa nato-
miast rymy, takie proste rymy. Pisze
jednak moze zbyt prosto, ale to, co
CZUjg, ZaWsze SZCZerze.

Pisalam wiersze w kazdym mo-
mencie mojego zycia i cho¢ te obec-
ne przepelnia zal i gorycz, to jest
w nich wszystko, o czym my$le i ma-
rze. Wiersze, ktore pisalam w okre-
sach manii nie nadajg si¢, by ujrzaty
$wiatlo dzienne, sg z kolei nierealnie
optymistyczne, ale tez jest w nich
sporo wulgaryzméw. Bylyby jedy-
nie rzeczywistym obrazem, jak sie
czuje i jak mysle w okresach gorek
i dotéw. Uwielbiam pisa¢, mimo, ze

niezbyt lubie prostote swoich wier-
szy, ale z drugiej strony pisze tak jak
umiem, zawsze prosto z serca.
Teraz chcialabym pokaza¢ wiersz,
ktéry napisatam dla Moniki. Pew-
nego dnia jadac autobusem, gdy
wracalam od Moniki pomyslatam
i przelalam moje mysli. Monika czy-
tala juz ten wiersz, chwile po napi-
saniu wystatam Jej sms-em. A dru-
gi wiersz, ktory chce przesta¢ jest
przepelniony smutkiem, ale zawie-
ra moje wszystkie marzenia, nadzie-
je, wszystko, co bym chciala cho¢ na
chwile poczu¢ i jak bym chciata zy¢.
Z gory dzigkuje za zamieszczenie
moich wierszy i raz jeszcze dziekuje
za wiersze umieszczone w grudnio-
wym wydaniu.

Katarzyna Chotuj

Monice

Nie czuje w Niej ztosci i zalu.

W Jej oczach nie widze rozpaczy.
W Jej stowach nie stysze,

Ze zycie nic nie znaczy.

Wiec czy ja mam prawo

zy¢ w ciggltym gniewie?...

Nie wiem...

Ale Moniko podziwiam Ciebie.

»Chciatabym...”

Chciatabym zy¢...

A nie tylko trwat...
Chciatabym dawac,

gdy dusza chce bra¢...
Chciatabym odkrywa¢ piekno,
ukryte w kazdym z nas...
Chciatabym docenia¢,

ze kocha mnie ten $wiat...
Chciatabym zdazy¢ poznad
smak mitosci. ..

Chciatabym poczué

site namietnodci. ..
Chciatabym dostrzec

nadzieje w przysztosci. ..
Chciatabym zapomnie¢

o cierpieniu i samotnosci...
Chciatabym nie czu¢ pogardy
patrzac na siebie...
Chciatabym ujrze¢ storice
wéréd czarnych chmur na niebie...
Chciatabym spojrze¢ w przesztos¢,
Pokornie sie z nig zgodzi¢

I tak zy¢,

By w nieznanej chwili

tatwiej mi bylo

Odchodzi¢.

Ocalile$ mnie
Przed Zem ‘ 1 ‘hh
1

Przychodzac ™ _;-f
W chwili cierpienia -
Dales$ swa przyjazn
I milos¢.
Wzigtam je w dlonie
Oplotlam modlitwg
Dzi$ juz Ci ufam POKUSA
Bez granic. Zyj pelnia zycia
Odliczaj czas
Koralikami rézanca
SERCE Drugiej takiej mitosci
Plonie m¢j swiat Mozesz nie spotka¢
Zostang tylko zgliszcza.  Ale z Tobg Boze
Boli serce Dobrze bytoby
zfamane cierpieniem. Razem.
Zranione ro$nie ZYe chwile bledng
O tzy rosngce po cichu.  Dobre zostaja
W pamieci
Z Toba Boze Czas goi rany.
Wszystko przetrwam Bywa, ze wygrana
Az odwazniejsze Jest przegrang
Z miloscig powrdci. Na odwr6t
Tez sie zdarza.
Ludzie dobrzy
RYZYKO Koncza tez w piekle
Jesli sam Gdy nie potrafig
Nie podejmiesz ryzyka  sobie wybaczy¢.
Zawsze mozesz
Zalowa¢
Wiec upadaj
I wstawaj
Idz jego drogami
Chocby przez wspdlcierpienie
Znim.
Czym ryzykujesz
Odczytujac w sercu JUTRO
Ze zyjesz Nie mow o jutrze
W ramionach Boga. Ono do Ciebie
Gdy Cig poznatam Nie nalezy
Oniemiatam Twoje jest dzis.
Chwilg niezwykla Obecng decyzja
Pracujesz
Odtad chciatam by¢ Na jutro.
Nig tylko oddycha¢ Ktére
Az sploneta zarem do Boga

Jaki tylko wytrzymalo serce. nalezy.
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Media o nas

raz z rozpoczeciem kolej-

nego projektu ,,SyMfonia

serc”, bardziej skrupulat-
nie $§ledzimy, co o stwardnieniu roz-
sianym, jego leczeniu i zyciu z tg cho-
robg ukazuje si¢ w mediach. Oprécz
umieszczania artykuléw na naszej
stronie www.ptsr.org.pl postanowi-
lismy robi¢ cykliczny, comiesigczny
przeglad materiatéw ukazujacych
sie w mediach, by méc poleci¢ Pan-
stwu te najciekawsze.
W czerwcu w prasie i w internecie
ukazalo si¢ sporo artykutéw, w ktd-
rych poruszono temat stwardnienia
rozsianego. Na szczeg6lna uwage za-
stuguje artykul Klaudii Klukowskiej
»Zaryzykowatam i urodzitam”, ktéry
ukazal sie 24.06.2014r. w czasopismie
Relaks. Artykul przedstawia historie
Agnieszki Konopy, kobiety chorej na
SM, ktéra mimo choroby postanowi-
ta urodzi¢ dziecko. Pierwsze objawy
- zmeczenie, dretwienie twarzy, po-
jawily si¢ u pani Agnieszki podczas

i it 34
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przygotowan do $lubu, jednak wtedy
jeszcze nie zostala ustalona ich przy-
czyna. Dopiero, kiedy po jakims cza-
sie pojawily sie nowe objawy - dre-
twienie i mrowienie w lewej czesci
ciala, wykonano szersza diagnosty-
ke i stwierdzono, ze pani Agnieszka
cierpi na stwardnienie rozsiane.

Na poczatku diagnoza byla szokiem,
stwardnienie rozsiane kojarzylo si¢
bohaterce artykutu jedynie z powaz-
ng niepelnosprawnoscia. Po chwi-
lach zatamania przyszla jednak wola
walki o siebie i swoje zdrowie. Opta-
cilo sie, dzigki silnej woli i dobrze
dobranemu leczeniu pani Agnieszka
cieszyla si¢ dobra formg. Problemem
jednak okazalo si¢ to, ze i ona i jej
maz Jacek marzyli o dziecku, a leka-
rze odradzali cigze mowiac, Zze sta-
nowi zbyt duze ryzyko.

Kobieta postanowita jednak zary-
zykowa¢, a wobec jej determinacji
lekarze wiecej nie oponowali. Wo-
la walki i wsparcie ze strony leka-

rzy i rodziny sprawily, ze plan uda-
to sie zrealizowal w stu procentach.
Wkrétce na $wiat przyszla piek-
na i zdrowa cérka, a pani Agniesz-
ka czula si¢ znakomicie. Dzi§ wszy-
scy tworzg wspaniala, kochajacy sie
rodzine. Historia jest pieckna i poka-
zuje, ze z SM mozna prowadzi¢ nor-
malne zycie i nie trzeba rezygnowaé
z marzen. Goragco zachecamy do
zapoznania si¢ z calym artykufem
w czasopismie Relaks. Bardzo cieszy
nas, ze pojawiajg si¢ w prasie arty-
kuty, ktéry moga tchna¢ w chorych
nieco optymizmu a ludziom, ktérzy
niewiele wiedza o stwardnieniu roz-
sianym pokazad, ze osoba z SM mo-
ze normalnie zy¢.
Jednoczesnie przypominamy, ze na
stronie www.ptsr.org.pl w zakladce
o ptsr- media o nas, moga Panstwo
$ledzi¢ publikacje o PTSR i stward-
nieniu rozsianym, ktére ukazujg sie
w mediach.

Magdalena Konopka

SM
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Lektury nieobowigzkowe

LADIE
SHITH

LONDYN

NW

Historie o Londynczykach

Zadie Smith czternascie lat te-
mu miata mocny debiut powiescig

Francja
oczami Brytyjczyka

Julian Barnes we Francji spedzal dziecinstwo.
Jezdzit tam z rodzicami na wakacje. Najpierw
byt sceptycznym obserwatorem podczas rodzin-
nych wypraw samochodowych do Francji, po-
tem nauczycielem w szkole w Bretanii, a w konicu
studentem jezykoéw i literatury, ktéry przemie-
rzyt wzdluz i wszerz Francje, doskonale pozna-
jac jej kulture. Ksigzka to zbior 17 tekstow z lat
1982 - 2000. Sg tu spostrzezenia o kinowej No-
wej Fali, przypomnienie zapomnianego bohate-
ra Tour de France, ale takze o kuchni i literatu-
rze - Gustave Flaubercie. Nawigzuje do znanych
stereotypéw kulturowych. Czesto wybuchami

$miechem w trakcie lektury.
,,C0$ do oclenia” Julian Barnes,
Swiat Ksigzki 2014

,,Biale zeby”. Ksiazka zdobyta nagro-
de Whitbread First Novel Award dla
najlepszego debiutu, a nastepnie zo-
stala zaadaptowana na mini-serial te-
lewizyjny. ,,Biale zeby” to petna epic-
kiego rozmachu powies¢ o losach
trzech rodzin emigrantéw mieszka-
jacych w Londynie.

Nastepna powies¢ ,,O pieknie”
w 2005 roku byla nominowana do
Nagrody Bookera.

W najnowszej ksigzce ,,Londyn NW”
Smith znéw powraca do watku imi-
grantéw na Wyspach. Bohaterami
powiesci sa: Keisha, Leah, Nathan
i Felix. Czworka szkolnych przyja-
ciol, ktérych doroste zycie odbiega
catkowicie od mlodzienczych ma-
rzen i plandw.

Teraz sg po trzydziestce. Keisha zmie-
nita imie na Natalie, ma kochajacego
meza i dwojke dzieci. Leah ma tylko
przystojnego meza, psa i talent do pa-

Opowiadania
kryminalne

Co$ dla fanéw szwedz-
kich powie$ci kryminal-
nych. Najbardziej gorace
nazwiska autoréw gatun-
ku w jednej ksigzce. Znaj-
dziemy tu opowiadanie
duetu  Sjowall-Wahloé.
Prawdziwg perelke, czyli
wspoélng historie napisa-
ng przez dwoch mistrzow
Mankella
i Hakana Nessera. Sg tez
niepublikowane opowia-
dania Ake Edwardsona,

Henninga

kowania sie w klopoty. Jest tatwo-
wierna i pada ofiarg oszustéw. Fe-
lix to niespetniony filmowiec, cho¢
caly czas wierzy, ze jego czas jesz-
cze nadejdzie. I jest jeszcze Nathan
— kiedys obiekt dziewczecych wes-
tchnien - dzi$ bezdomny ulicznik.
Wszyscy zyja w NW, czyli péinocno
- zachodnim Londynie, swoistym
kulturowym tyglu, tetnigcym mu-
zyka, odmiennoscig, zywiolowo-
$cig. Latwo tu si¢ zakocha¢, straci¢
glowe dla mitosci, a czesto i zycie.
Ksigzka jest momentami ironicz-
nym, czesto przejmujagcym obra-
zem trzydziestolatkow. To powies¢
o wspolczesnych londynczykach
skazanych tak naprawde na samot-
nos¢. Bo Londyn to moze jest cen-
trum $wiata, ale najtrudniej w nim
jest odnalez¢ drugiego czlowieka.
»Londyn NW” Zadie Smith, SIW
Znak 2014

SIWEDZDY MESTRITWIE KETMIRALD. CERCOMIA. TERMMICE SHSFURS
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Asy Larsson. Jest tu tez nieznany wczesniej utwdr autora

Stridsberg.

science fiction.

towane... Mocne!

glosnej trylogii ,,Millennium”, Stiega Larssona. Przeczyta-
my réowniez literacki debiut wieloletniej towarzyszki Stiega,
architektki - Evy Gabrielsson i tekst nie kojarzonej z litera-
turg kryminalng, najwybitniejszej szwedzkiej pisarki Sary

Czyta sie to wszystko z zapartym tchem. Sposoéb pisania jest
tu mocno wymieszany. Od klasycznych historii, pokazuja-
cych przebieg sledztwa, poprzez opowiadania prowadzone
z punktu widzenia mordercy lub ofiary, az po opowiesci gro-
zy, sensacje, utwory psychologiczne, zarty literackie, a nawet

Tak wiec mocna kawa, rezerwacja wieczoru i emocje gwaran-

»Ciemna strona. Antologia szwedzkich kryminalow”,
Wydawnictwo Literackie 2014
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W ramach kampanii informacyjno-edukacyjnej ,,SyMfonia serc”,
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR)
oglasza szo6stg edycje konkursu dla mediow.

Celem konkursu jest podnoszenie wiedzy i Swiadomosci spolecznej
zwigzanej ze stwardnieniem rozsianym w sposob, ktory zwieksza
akceptacje spoleczng osob chorych.

Konkurs skierowany jest do dziennikarzy wszystkich mediéw:
drukowanych, elektronicznych, telewizyjnych oraz radiowych.

Zapraszamy do nadsylania materiatow podejmujacych tematyke Stwardnienia rozsianego.
Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac do 31 lipca 2014 r.

Prace ocenia¢ bedzie niezalezne jury konkursowe.
Organizator przewidziat po jednej nagrodzie w kazdej kategorii:

[l Media drukowane
[l Media elektroniczne
[] Media telewizyjne
[l Media radiowe

Warunki konkursu zostaty zawarte w Regulaminie, ktory jest dostepny w Zalaczniku.

Organizatorem konkursu jest Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego,
dziatajace na rzecz oséb chorych na SM w Polsce.

Wszelkie pytania prosimy kierowa¢ pod numer tel. (22) 696 57 51,
lub adres mailowy: m.konopka@ptsr.org.pl



