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Wiadomosci

No to mamy nowy rok.
Zawsze ten czas nie-
sie ze sobg nadzieje, ze
bedzie lepiej. Mozemy
i my tak mysle¢, po-
niewaz jest to rok wy-
borczy, a wiadomo, ze
decydenci w takim cza-
sie majg wiecej empatii
i zrozumienia dla oséb
w potrzebie.

PTSR takze ma spore nadzieje na
ten rok. Przede wszystkim zmie-
niamy siedzibe, juz wkrotce, praw-
dopodobnie od 15 lutego, bedziemy
urzedowa¢ na ul. Nowolipki 2a. Jest
lokal ktéry udato nam sie wynego-
cjowaé od Urzedu Warszawa Sréd-
miescie. Nadal wiec bedziemy blisko
centrum miasta, ale plus jest taki, ze
bedziemy teraz dysponowa¢ wieksza
powierzchnia, przy nizszych opta-

(:ze;s’c’ z nas ma wnuki, dlatego
tez na poczagtku roku, podob-
nie jak w latach poprzednich,
z okazji ,Dnia Babci i Dziadka” zor-
ganizowalismy dla naszych senioréw
milg uroczysto$é. Bylo bardzo sympa-
tycznie i wesolo, w przyjeciu uczestni-
czyly 22 osoby doroste, niektore z nich
przyszty z wnukami .

Przy kawie, ciescie i owocach dziadko-
wie z rozczuleniem opowiadali kon-

tach. Ponadto lokal bedzie na par-
terze, a wiec tatwiej dostepny dla
0s6b na wozkach. Na razie walczy-
my z remontem tego miejsca, ale juz
wszystko jest na dobrej drodze.
Ponadto liczymy, ze wreszcie uda
sie zakonczy¢ sprawe wpisania SM
na liste choréb objetych refundacja
w opiece paliatywnej. Pilnujemy tez
caly czas zniesienia bariery pieciu
lat refundacji w przypadku lekéw IT
rzutu. Jak sie okazuje decydenci la-
two zapominaja o swoich obietni-
cach i trzeba im mocno przypomi-
naé, co deklarowali. Pilnujemy tez
sprawy zwiekszenia limitu $rodkow
pomocniczych  (pieluchomajtek),
ktdry to problem decydenci zdajg sie
dobrze rozumie¢, tylko jakos nie ra-
dza sobie ze zmiang sytuacji. Totez
ci$niemy ich ile sie da.

Cieszy mnie bardzo, ze w nasze
dzialania wlaczajq sie ludzie mtodzi.
W ostatnim posiedzeniu Parlamen-
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Czas ucieka, wnukom przybywa lat,
ale i tak uczestniczymy w ich codzien-
nym zyciu starajac si¢ przekazac im te
wartosci, ktore z perspektywy naszych
do$wiadczen zyciowych sa napraw-
de istotne. Takie jak uczciwo$¢, cheé
niesienia pomocy innym, a przede

A

tarnego Zespotu ds. SM uczestni-
czyly dwie przedstawicielki ,,Twar-
dzieli”, grupy mtodych z SM, ktérzy
naprawde s3 niezwykle aktywni.
To wazne poniewaz przedstawiciele
wiadz widza, iz jestesmy bardzo sze-
roka grupa, z ktdra trzeba sie liczy¢.
O ,Twardzielach” piszemy w tym
wydaniu gazety, o posiedzenie Par-
lamentarnego Zespotu réwniez. Po-
lecam te artykuly, gdyz dzigki nim
poznaja Panstwo nasze dzialania.
Jak zwykle tez znajdg Panstwo re-
lacje z dzialan oddzialéw. Dzie-
je sie naprawde sporo, cho¢ szkoda,
ze wcigz niektore oddzialy nie chcg
dzieli¢ sie swoimi osiggnieciami. Za-
checam do tego, poniewaz wszyscy
jeste$my ciekawi co dzieje si¢ w na-
szym $rodowisku.

Tak wiec zycze milej lektury i mam
nadzieje, ze i Panstwo w wiekszej
grupie beda tworzy¢ razem z nami
SM Express.

wszystkim umiejetno$¢ okazywania

najblizszym uczu¢, o czym w obec-

nych czasach miodzi ludzie nie zawsze

pamietaja. To bylo bardzo sympatycz-
ne spotkanie, nie wolne od refleksji.

Babcia Helenka,

PTSR O/Koszalin

taktach ze swoimi pociechami, ktore — N el
czesto trzeba przytuli¢, opowiedzie¢ = ]
im bajke, albo odebra¢ je z przedszko- p ¢
la. W zamian dziadkowie otrzymuja A
pieknie narysowane laurki, ktére tra- N )
fiaja do rodzinnego archiwum. : y
ad (s ¥
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Z Tomaszem Pofciem, przewodniczqcyha

Polskiego Towarzystwa’Stwardnienia Rozsianego
rozmawia Scholastyka Sniegowska.

TSR obchodzi w tym
_Proku 25-lecie istnie-

nia. Niewiele organi-
zacji moze pochwali¢ si¢ takim
doswiadczeniem. Jestes przewod-
niczgcym akurat w tym waznym
momencie. To duZa odpowie-
dzialnosé...
- Rzeczywiscie tak sie ulozylo, ze na
mnie w duzym stopniu spoczywa teraz
ciezar odpowiedzialnosci za organiza-
cje. Pamietajmy tez, ze to 25-lecie do-
tyczy Rady Gléwnej, niektore oddziaty
moga sie pochwali¢ dluzsza dziatalno-
$cig. Jednak, co zawsze podkreslam,
PTSR to przede wszystkim tysigce oséb
w calej Polsce, ktorzy pos$wiecaja swoj
czas, energie i do$wiadczenie, aby na-
sza organizacja dzialala i byla napraw-
de blisko ludzi. Zawsze podkre$lam to,
ze to nasze oddzialy sa na ,,pierwszej li-
nii frontu”. Wlasnie w oddziatach oso-
by chore zyskuja pomoc i porade. Bez
tego bylibySmy organizacja fasadowa.
To ludzie stanowig o sile PTSR.

Rozmowa SM Expressu

- Poczgtki byly naprawde trud-
ne, nie byto lokalu, nie byto srod-
kow...

- Tak jest. Ja z pokora przyjalem
funkcje przewodniczacego majac
$wiadomo$¢, ze to moi poprzedni-
cy zbudowali te organizacje. Mam
wielki szacunek dla tych, kto-
rzy w trudnych latach 90. tworzyli
PTSR, gdy wiedza o stwardnieniu
rozsianym byla znikoma. Trze-
ba bylo niezwyktego hartu ducha,
aby walczy¢ o prawa chorych i do-
stownie wyrywac¢ kazdy zapis praw-
ny, ulatwiajacy zycie chorym. Prze-
ciez to byty czasy gdy SM nie bylo
chorobg przewlekla, a potrzeb os6b
zmagajacych si¢ z choroba prak-
tycznie nie dostrzegano. Nie sposob
tez nie dostrzec tych, ktérzy wynie-
$li naszg organizacje do tego pozio-
mu, na ktérym dzi$ si¢ znajdujemy.
Caly czas pamigtam, Ze jestem je-
dynie kontynuatorem tego, co moi
poprzednicy wywalczyli. To mo-

tywuje mnie do dziatan, ktére, jak
mam nadzieje, rowniez beda stano-
wi¢ wklad do wspolnych osiggniel.
Bardzo staram si¢, aby doréwnaé
moim poprzednikom. Czy to sie
udaje - czas pokaze.

- PTSR w ostatnim czasie miat
sporo sukcesow jesli chodzi o po-
prawe traktowania SM przez sys-
tem opieki zdrowotnej. Jednak
wiele jeszcze jest do zrobienia.

- To prawda. Udalo nam si¢ znie§¢
ograniczenie czasu refundacji lecze-
nia, jeste$my blisko wpisania SM na
liste refundacyjng choréb przewle-
klych, domagamy sie poprawy do-
stepu do rehabilitacji i wielu innych
spraw, ktore pomoga chorym. Wcigz
musimy o kazda sprawe twardo wal-
czy¢, ale da si¢ odczué, Ze naszg orga-
nizacj¢ decydenci zaczeli traktowac
serio. Mysle, ze to jest takze wielki
nasz sukces, na ktory sktadaja sie sta-
rania wszystkich tych, ktérzy dziata-
liw PTSR.

- Jakie plany w zwigzku z rocznicg?
- Naturalnie, musimy zadba¢ o to,
aby nada¢ odpowiednig range ob-
chodom. Szczedliwie sie zlozylo, ze
w tym roku Europejska Platforma
Stwardnienia Rozsianego (EMSP)
postanowila zrobi¢ w Polsce zjazd
reprezentantéw wszystkich organi-
zacji. JesteSmy partnerem tego spo-
tkania i milo nam, ze cala Europa
bedzie uczestniczy¢ w naszym $wie-
cie. Natomiast nasze obchody od-
beda si¢ w pazdzierniku (bedziemy
pisa¢ o tym w SM Expressie), beda
trwaly dwa dni. Pierwszy dzien za-
planowany jest w Palacu Prymasow-
skim, drugi na Zamku Kroélewskim.
Mysle, ze ranga obu miejsc jest odpo-
wiednia dla tej uroczystosci. Oczy-
widcie zaprosimy wszystkich, ktérzy
przyczynili si¢ do powstania PTSR,
do jego sukceséw i do pozycji, ja-
kg dzi$ zajmuje. Zach¢cam do lektu-
ry naszej gazety, poniewaz bedziemy
informowa¢ o wszelkich wydarze-
niach zwigzanych z rocznicg. Planu-
jemy tez cykl wywiadéw z przewod-
niczacymi, a takze osobami, ktore
wniosty w rozwéj PTSR duzy wktlad.
Bedzie wiec sporo waznych informa-
cji i przede wszystkim przypomni-
my sobie wszystkie wazne wydarze-
nia, ktére doprowadzilty do miejsca,
w ktérym dzis jestesmy

- Dzigkuje za rozmowe.

Infolinia PTSR - 801-313-333

SM
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Posiedzenie

Parlamentarnego

Zespot

ds. Stwardnienia
Rozsianego

stycznia tego roku, w bu-
1 5dynku Sejmu odbylo sie¢
spotkanie  Parlamentar-

nego Zespotu ds. Stwardnienia Roz-
sianego. W spotkaniu, ktére popro-
wadzila posel Alicja Dabrowska,
oprocz czlonkéw Zespolu udziat
wzieli przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, Narodowego Funduszu
Zdrowia, Ministerstwa Pracy i Po-
lityki Spolecznej, Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego,
w tym czlonkowie Doradczej Komi-
sji Medycznej PTSR, Fundacji ,Neu-
ropozytywni” oraz reprezentanci
mtodych oséb z SM.

PTSR przedstawilo swoje cele na rok
2015. Byly one wczesniej omawiane
ze specjalistami z dziedziny neuro-
logii w trakcie spotkania Doradczej
Komisji Medycznej PTSR (12 grud-
nia 2014 roku). Za kwestie najbar-
dziej palace w biezagcym roku uwa-
zamy:

- Zmiane kryteriow wylaczenia
z programu leczenia lekami I linii:
obnizenie granicy punktowej sta-
nu klinicznego chorego ocenianego
na skali EDSS z ,powyzej 6 punk-
toéw na powyzej 4,5 punktu” pozba-
wilo leczenia licznej grupy pacjen-
tow (w stabilnym stanie, bez rzutéw
i nowych zmian w MR nie kwalifi-
kuja si¢ do leczenia lekami IT linii).

- Zmniejszenie kolejek osob ocze-
kujacych na wlaczenie do programu
terapeutycznego przez dostosowa-
nie nakladéw finansowych do jego
obecnego ksztattu.

- Automatyczne wlaczanie do pro-

gramu leczenia kobiet po okresie po-
togu lub karmienia piersig. Obecnie
kobiety, ktore przerwaly leczenie ze
wzgledu na ciaze nie majg zagwaran-
towanego powrotu bez koniecznosci
ponownego czekania w kolejce.

- Likwidacje 5-letniego limitu re-
fundacji leczenia II linia.

- Zwiekszenie liczby osrodkéw pro-
wadzacych leczenie lekami IT linii.

- Refundacje leczenia dzieci ponizej
12 roku zycia.

- Formalne uregulowanie kwestii
przejécia pacjenta konczacego 18.
rok zycia do jednostki prowadza-
cej program leczenia dla dorostych.
Obecnie opiera sie to jedynie na nie-
formalnych umowach miedzy szpi-
talami, co zagraza ciagglosci terapii
miodych pacjentow.

- Dostep do leczenia lekami IT linii
dzieci ponizej 18. roku zycia z agre-
sywng postacia choroby.

- Ustanowienie specjalnej S$ciei-
ki dostepu do rehabilitacji dla oséb
z SM, uwzgledniajacej stan chore-
go i wymagany rodzaj zabiegow. -
Podniesienie limitu refundowanych
$rodkow chtonnych.

- Wlgczenie zaawansowanej ciezkiej
postaci SM do listy choréb objetych
opieka paliatywna.

O problematyce leczenia dzieci mé-
wita dr Malgorzata Bilska z Cen-
trum Zdrowia Dziecka. Okoto 10 %
populacji wszystkich chorujacych
s to pacjenci ponizej 18. roku zy-
cia. Dzigki zmianom w programie
mozliwe jest leczenie pacjentéw
miedzy 12. a 18. rokiem zycia leka-

mi I linii. Wcigz pozostaje problem
dzieci ponizej 12. roku zycia, ktd-
rym nie mozna zaoferowa¢ zadne-
go leczenia. A takze dzieci z prze-
dzialu wiekowego 12-18 lat, ktore
przy agresywnej postaci choroby
i niepowodzeniu terapii I linig, nie
majg szans na refundacje lekéw z 1T
linii. Dostepne sa juz obecnie do-
niesienia mi¢dzynarodowe i reko-
mendacje dotyczace zastosowania
tego typu leczenia u osob ponizej
18. roku zycia, z ktorych wynika, ze
ryzyko jest mniejsze niz potencjal-
ne korzysci. Kolejng kwestia, z ktd-
rg musza sie zmaga¢ neurolodzy
z Centrum Zdrowia Dziecka i po-
dobnych osrodkéw leczacych dzie-
ci, jest brak regulacji dotyczacych
kontynuowania terapii w osrodku
dla dorostych, po osiggnieciu przez
pacjenta pelnoletniosci. Brak auto-
matycznego przejscia moze skutko-
wac przerwa w leczeniu (czas ocze-
kiwania w nowej kolejce) i miec
negatywne skutki dla zdrowia mto-
dej osoby. Przewodniczacy Tomasz
Poteé potwierdzil, ze do Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego docieraja sygnaly o proble-
mach w tym zakresie.

Trudno$ci w dostepie do lecze-
nia osdb dorostych omoéwil prof.
Krzysztof Selmaj. Pan profesor za-
znaczyl, ze w Polsce kryteria refun-
dacyjne nie pokrywaja sie z kry-
teriami rejestracyjnymi lekéw, co
w praktyce pozbawia mozliwosci
leczenia znacznej grupy chorych.
Szczegdlnie widoczne jest to w za-
kresie II linii leczenia. Dazymy do
tego, zeby pacjenci z Polski mieli taki
sam dostep do leczenia, jak pacjenci
z innych krajéw Unii Europejskie;j.
Dotyczy to takze zniesienia limitu
czasu refundacji dla II linii (w chwili
obecnej maks. 5 lat). Pani poset Ewa
Czeszejko-Sochacka powolujac sie
na wilasne do$wiadczenia z chorym
synem, przyznala, ze kryteria do-
stepnosci leczenia lekami IT linii sg
bardzo wysrubowane i w praktyce
wielu chorych jest zmuszonych do
oplacania terapii z wlasnych $rod-
kéw lub z barku funduszy, do zanie-
chania jej zupelnie. Poset Czeslaw
Hoc zadeklarowal w imieniu Parla-
mentarnego Zespotu ds. SM i swoim
gotowos$ci wsparcia srodowiska oséb
chorych. Prezes Fundacji ,,Neuropo-
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zytywni” pani Izabela Czarnecka
zwrocila uwage, ze takze koniecz-
nos$¢ podrézowania za lekiem, czyli
jezdzenia co miesigc, czasem nawet
kilkaset kilometréw po odbiér opa-
kowania leku, zakrawa na absurd.
Kwestie opieki paliatywnej przed-
stawil dr Waldemar Brola ze Szpi-
tala Specjalistycznego w Konskich.
Wecigz brak jest jasnej informacji ze
strony Ministerstwa Zdrowia, ja-
kie dziatania administracyjne po-
winny zosta¢ podjete w celu dopisa-
nia stwardnienia rozsianego do listy
chordb objetych tym $wiadczeniem.
Problem dotyczy okolo 1000 oséb
W najciezszym stanie.

Uczestnicy posiedzenia odnosili
sie do poszczegdlnych kwestii. Pa-
ni Milena Trojanowska, reprezen-
tujaca $rodowisko osob mlodych
z SM potwierdzila, ze skompliko-
wane zasady refundacji uniemozli-
wily jej przyjmowanie skutecznego
leku, ktéry do czasu wyczerpania
sie $rodkdw, oplacata z wlasnej kie-
szeni. Posel Ewa Czeszejko-Sochac-
ka powotujac sie na przyktad kra-
jow skandynawskich, stwierdzila, ze
o zastosowaniu konkretnego lecze-

nia powinien decydowa¢ lekarz.
Przedstawiciel Ministerstwa Zdro-
wia, Lukasz Perazaznaczylo stwier-
dzil, ze w kwestii zmian w obowia-
zujacym programie leczenia musi
sie wypowiedzie¢ konsultant krajo-
wy w dziedzinie neurologii. I doty-
czy to przede wszystkim obnizenia
kryterium wytaczenia z dotychcza-
sowych >6 punktéw EDSS do >4,5
punktu. Poinformowalo jednocze-
$nie, ze wplynely trzy wnioski re-
fundacyjne dotyczace nowych le-
kow: teryflunomidu, alemtuzumabu
i sativexu. Wniosek dotyczacy fuma-
ranu dimetylu zostat oceniony nega-
tywnie przez prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i w chwi-
li obecnej zostal zawieszony. Pozo-
state wnioski sg procedowane. Mi-
nisterstwo Zdrowia pracuje takze
nad programami umozliwiajacymi
tzw. refundacje oft-label, czyli poza
wskazaniami rejestracyjnymi, lecze-
nia dzieci.

Wiceprzewodniczaca PTSR Hele-
na Kladko przypomniala, ze te-
mat zwiekszenia ilosci refundowa-
nych pieluchomajtek (obecnie 60
sztuk miesiecznie) jest bezskutecz-

nie podnoszony juz od kilku lat. Pa-
ni Izabela Czarnecka przypomniata
natomiast, ze temat powrotu do pro-
gramu leczenia kobiet po urodze-
niu dziecka byt juz poruszany pod-
czas debaty sejmowej 30 wrze$nia
2014 roku i Ministerstwo Zdrowia
deklarowalo, ze jest to tylko kwestia
zmian redakcyjnych w zapisach pro-
gramu. Takze pan przewodniczg-
cy Tomasz Pote¢ zwrocil uwage, ze
wpisanie zaawansowanej postaci SM
na liste choréb objetych opieka pa-
liatywng mialo by¢ tylko formalno-
$cig i ze PTSR wciaz nie otrzymalo
odpowiedzi od Ministerstwa Zdro-
wia na pismo w tej sprawie. Tak-
ze pismo do NFZ w sprawie poten-
cjalnego zwigkszenia nakladéw na
program I linii, w zwiazku ze znie-
sieniem limitu czasu refundacji, po-
zostalto bez odpowiedzi.
Pani poset Alicja Dabrowska zadekla-
rowala, ze na kolejnym posiedzeniu
Sejmu zostanie poruszona kwestia po-
wrotu do programu leczenia kobiet po
ciazy, opieki paliatywnej i zwieksze-
nia limitu srodkéw chlonnych.
Dominika Czarnota

Infolinia PTSR - 801-313-333
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potkanie oplatkowe oddzialu

w Koszalinie odbylo sie w grud-

niu, przed $w. Bozego Narodzenia

w Teatrze Variete Muza. Poniewaz

w naszym malym pomieszcze-

niu jest ciasno dla wiekszej liczby
0s6b, a dodatkowo w naszym lokum mamy
duzo sprzetu do ¢wiczen rehabilitacyjnych. Do
wieczerzy zasiadly 32 osoby. W $wiatecznie
udekorowanym pomieszczeniu teatru przy
stole usiedli nasi Cztonkowie PTSR Oddzialu
koszalinskiego, oraz zaproszeni goscie.
Na poczatku Przewodniczgca Helena Konar-
ska powitata gosci i czlonkéw stowarzyszenia
SM, a takze ztozyla wszystkim zyczenia §wig-
teczne i noworoczne. Nastepnie przyszedt czas
na famanie sie oplatkiem z wszystkimi i przy
takiej okazji ze wzruszenia u niektérych oséb
tza sie zakrecila w oku.
Pigknie ozdobiony st6! i suto zastawiony za-
praszal do positku. Uczestnicy spotkania
chwalili milg obstuge i bardzo urozmaicone
menu.
Do domu wszyscy wrdcili bardzo szczedliwi
w $wigtecznym nastroju.

Helena Bogucka
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Mtodzi w akcji

M

oja przygoda z Twardzie-
lami rozpoczeta sie przez
projekt ,SLOT Pomorze”,

o ktérym dowiedziatam si¢ z Face-
booka. Jest to mini festiwal stwo-
rzony po to ,aby nigdzie si¢ nie
$pieszy¢”. Wlasnie tam poznalam
Kamile i Marte, ktore propagowa-
ty grupe Twardzieli. Moim mot-
tem w zyciu z chorobg staty sie sto-
wa mojego lekarza prowadzacego:
»Dziewczyno réb dalej to co robisz,
studiuj, pracuj, podrézuj, (¢wicz,
imprezuj i ciesz si¢ zyciem”. Wla-
$nie dlatego dotgczylam do Twar-
dzieli, zeby moc realizowa¢ swoje
pasje i cieszy¢ si¢ Zyciem.
Twardziele to grupa mlodych ludzi
z Tréjmiasta chorych na stwardnie-
nie rozsiane. Stworzyly ja dwie mtlo-
de dziewczyny Kamila i Marta. Maja
dos¢ moéwienia o chorobie w per-
spektywie wozka, laski, strzykawki,
siedzenia w domu i uzalania sie nad
soba. Chca zaangazowa¢ ludzi cho-
rych do pokazania $wiatu SM, jako
choroby, z ktérg da sie zy¢.

W pazdzierniku odbylo si¢ pierwsze
spotkanie w kawiarni ,,Caffe Aniot”
w Gdyni, ktdre cieszylo sie duzym
zainteresowaniem. 16 osob przed-
stawifo swoje propozycje, jak mo-
glaby funkcjonowa¢ grupa. Formal-
nie zawigzala si¢ grupa Twardzieli
dziatajaca przy Pomorskim Oddzia-
le PTSR. ,Naszym celem jest zbudo-
wanie wspdlnych relacji, pomiedzy
miodymi osobami z SM”. Nie chcie-
lismy dziata¢ w pojedynke. Przez
aktywne spotkania chcieli$my stwo-
rzy¢ silne stowarzyszenie, ktore po-
kaze wszystkim, ze warto da¢ nam
mlodym - chorym dostep do le-
czenia, pracy i szanse na normalne
funkcjonowanie w spoleczenstwie.
W niedalekiej przyszlosci chcieli-
by$my nawigza¢ kontakt z mtodymi
takimi jak my z catej Polski, a moze
iz Europy.

To nie tylko stowa. Powstal facebo-
okowy fanpage www.facebook.com/

arezielami

twardziele. Nasze spotkania rozpo-
czelisSmy wypadem na kregle w So-
pockim Pick&Roll Club, o czym mo-
zecie przeczyta¢ w grudniowym
numerze SMExpress. Niewazne, ze
nie zawsze idzie nam gtadko, ze nie
wygrywamy, ale najwazniejsze, Ze
dobrze sie bawimy i nie przejmuje-
my sie stabo$ciami.

Dla ludzi chorych na SM bardzo
wazny jest ruch, dlatego $wigtecz-

ne spotkanie odbyto si¢ w Jump City
w Gdyni. W parku trampolin - naj-
wiekszym tego typu obiekcie w Eu-
ropie. Zajecia odbyly sie pod okiem
instruktora, ktéry pokazal nam jak
profesjonalnie upada¢, zeby nie zro-
bi¢ sobie krzywdy. Jak na pierwszej
lekcji jazdy na nartach - najpierw
uczysz sie upadad. Pierwsze wrazenie
- meczy bardziej niz najlepsza sitow-
nia. Powrécilam do czaséw dziecin-

o]
Fot. 1 Zabawy na trampolinach

Fot. 2 Basen wypetniony specjalng piankg w Jump City

SM

Mtodzi w akcji

stwa, gdzie beztrosko mogtam
skaka¢ i hasaé. Przygotowano
dla nas rézne gry i zabawy. Za-
czelisSmy od typowego skaka-
nia na trampolinach. Nastepnie
przeszlismy do basenu wypet-
nionego specjalng pianka.

W planach byla jeszcze gra
w dwa ognie, ale wszyscy byli-
$my bardzo wyczerpani i zre-
zygnowali$my. Po p6l godzinie
skakania na trampolinach byli-
$my na tyle zmeczeni, ze musie-
liémy zrobi¢ sobie przerwe.
Jako grupa mamy bardzo am-
bitne plany na 2015 rok. Mam
nadzieje, ze wszystkie planowa-
ne spotkania si¢ odbedg i bede

miata okazje blizej poznaé no-
wych przyjaciol.
Zach¢cam rdéwniez inne oso-
by do czynnego uczestnictwa
w naszych spotkaniach. Nie
mozemy zamyka¢ sie w do-
mach i czeka¢ na nie wiadomo
co! Musimy dziata¢ wspdlnie.
Kamila i Marta przygotowaly
plan spotkan na pierwszg poto-
we 2015 roku. Goraco polecam
nasz profil na Facebooku, gdzie
dowiecie si¢ znacznie wigcej,
niz w tym kroétkim artykule.
Mozesz §ledzi¢ nasze dzialania
zagladajac na strone www.face-
book.com/twardziele.

Agata Sygulska

Plany Twardzieli
na | polowe 2015 r:

21 lutego - Escape Room Gdansk, udziat
w zabawie, ktéra bazuje na pracy zespoto-
wej oraz rozwigzywaniu zadan logicznych
wymagajacych od uczestnikéw analitycz-
nego i krytycznego myslenia. Celem gry
jest rozwiazanie w ciggu 60 minut zagadki
ukrytej w pokoju, aby wydosta¢ sie z putap-
ki.

7 marca - Twardzielki §wietujg Dzien Ko-
biet, spotkanie kobiet z wizazystka w Gdyni
w siedzibie Oddzialu Pomorskiego PTSR:
w programie nauka profesjonalnego maki-
jazu wraz poradami kosmetyczno-wizazo-
wymi.

21 marca - wieczoér z grami planszowymi,
spotkanie poprowadzone przez Artura Je-
linskiego - testera gier planszowych.

11 kwietnia - spotkanie w kawiarni, pomy-
sty i wizja kierunku dzialan Twardzieli.

18 kwietnia — Twardziele Extra, druga edy-
cja spotkania Twardziele Extra to cykl spo-
tkan skladajacych sie¢ z trzech czesci:

- emisji filmu zwigzanego z tematyka SM

- prezentacji Twardziela, ktdry opowie
0 swojej pasji

- prezentacji i dyskusji z ekspertem (np. le-
karz, rehabilitant, psycholog).

22 maja - 24 maja, weekendowy wyjazd
warsztatowo-integracyjny, udziat w trzy-
dniowym wyjezdzie na Kaszuby wraz z za-
proszeniem miodych oséb z SM z innych
regionow Polski zainteresowanych zaloze-
niem Twardzieli w swoim miejscu zamiesz-
kania.

13 czerwca - piknik Twardzieli wraz z bli-
skimi osobami przy ognisku, Gdynia Orlo-
wo.

1 - 4 lipca - Open’erFestival stoisko Twar-
dzieli w Strefie NGO, Gdynia — promowa-
nie dzialann Twardzieli, kampania informa-
cyjna nt. probleméw os6b ze stwardnieniem
rozsianym wPolsce. Chcemy zbudowa¢ po-
zytywny wizerunek mtodych, przewlekle
chorych osdb. Zaproszenie mtodych aktyw-
nych o0s6b z Polski, ktére pragna zaangazo-
wacd sie w dziatania Twardzieli.

Infolinia PTSR - 801-313-333
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Stwardniel)zi}g %gnw

twardnienie rozsiane jest jed-
an z najczestszych przyczyn

niesprawno$ci  neurologicznej
miodych oséb. Liczba chorych na ca-
tym $wiecie przekracza 2,3 mln, ok.
600 tys. zyje w Europie. Szacuje sig,
ze w Polsce na stwardnienie rozsia-
ne choruje 40 - 50 tys. osob, a rocz-
nie stwierdza sie 1,1 - 1,7 tys. nowych
przypadkow. Ocenia sie, ze czesto§é
wystepowania stwardnienia rozsiane-
go w Polsce wynosi od 37 do 91 przy-
padkéw na 100 tysiecy mieszkancow.
Od wielu lat nie publikowano jed-
nak nowych danych epidemiologicz-
nych, a wezesniejsze doniesienia doty-
czg tylko niektorych regionéw Polski.
Polska stanowi bialg plame na epide-
miologicznej mapie $wiata przygo-
towywanej okresowo przez Miedzy-
narodowg Federacje Stwardnienia
Rozsianego (Multiple Sclerosis Inter-
national Federation - MSIF).

Pl gt
190,000 with M35

|
B a0
B moe
| R
H e

1 Ciats ok provaded

Panstwo wiecie z wczesniejszych do-
niesien), m.in. przez strone interne-
towa PTSR i SM Express, rejestr ta-
ki zaczat funkcjonowaé w 2012 roku.
Systematyczne zbieranie danych roz-
poczeto od wojewddztwa $wieto-
krzyskiego, gdzie udato si¢ pozyskac¢
do wspolpracy wszystkie oddzia-
ty neurologii, rehabilitacji, porad-
nie i prywatne gabinety neurologicz-
ne. Projekt nazwany REJSM (Rejestr
Chorych ze Stwardnieniem Rozsia-
nym) wzbudzil dos¢ szerokie zainte-
resowanie i w krotkim czasie zostal
przeksztalcony w rejestr o zasie-
gu ogoélnopolskim. Zostal on wtedy
zmodyfikowany i dostosowany do
wymogow europejskich. Rejestra-
cja i wprowadzanie danych odbywa
sie obecnie przez strone internetowa
www.rejsm.pl. Rejestr podzielono na
dwie czesci: dla pacjenta i lekarza.

Wprowadzane dane s3 anonimowe.

Eye. 1. Cestose wysiepowanks sbwandnienia rozdeamego wz danyels MSIF 2 200 vokou (A tlaz of M)

W wiekszo$ci krajow europejskich
dane na temat stwardnienia rozsiane-
go zbierane s3 przez narodowe reje-
stry chorych, ktére czesto funkcjonu-
ja od wielu lat. Polska byta jedynym
krajem o tak duzej liczbie chorych,
gdzie nie prowadzono systematycz-
nych badan epidemiologicznych. Jak

Kazdy chory po zarejestrowaniu sie
i wyrazeniu zgodna udzial, moze sa-
modzielnie wprowadzaé informacje
do bazy REJSM-PACJENT dotyczace
podstawowych danych demograficz-
nych, poczatku choroby, daty rozpo-
znania, badan diagnostycznych, po-
staci choroby, stosowanego leczenia

oraz zatrudnienia. Wypelnia tez dwa
kwestionariusze samooceny: EQ-5D
i MSIS-29.

Wersja dla lekarza (REJSM-LE-
KARZ) jest bardziej szczegélowa, za-
wiera dane demograficzne takie jak:
wiek, ple¢, stan rodzinny, miejsce za-
mieszkania, wyksztalcenie, wywiad
rodzinny oraz dane zwigzane bez-
posrednio z choroba: data i rodzaj
pierwszych objawoéw, data rozpozna-
nia choroby, posta¢ choroby, choroby
wspolistniejace, wystepowanie rzu-
téw, badania dodatkowe (NMR, ba-
danie ptynu mézgowo-rdzeniowego,
potencjaly wywolane), wynik EDSS,
rodzaj leczenia (modyfikujace prze-
bieg choroby i objawowe, leczenie
rzutdw).

Po okresie entuzjazmu i pierwszych
sukcesach, okazalo si¢, ze podjelismy
sie niezmiernie trudnego zadania.
Zrozumieli$my, ze nie uda nam sie
zarejestrowaé wszystkich pacjentow
ze stwardnieniem rozsianym, tym
bardziej, ze nie znaliémy nawet przy-
blizonej ich liczby.

Wystapiliémy woéwczas do Naro-
dowego Funduszu Zdrowia (NFZ)
z pro$bg o pomoc i udostepnienie
danych dotyczacych ogélnej liczby
chorych w Polsce i poszczegdlnych
wojewoddztwach. Dzigki uprzejmo-
$ci Departamentu Gospodarki Leka-
mi NFZ otrzymali$my taki wykaz na
dzien 31 grudnia 2013.

Z wykazu wynika, ze w 2013 roku
zarejestrowano 46 119 oséb z rozpo-
znaniem G35. Zdajemy sobie sprawe,
ze s3 to tylko ,,surowe” dane méwig-
ce 0 ogdlnej liczbie 0séb z rozpozna-
niem G35 wg klasyfikacji ICD-10, kt6-
rzy mieli kontakt ze stuzba zdrowia
w danym roku kalendarzowym. Nie
zawsze s3 to pewne, zweryfikowane
rozpoznania, w tej grupie zdarzaja sie
tez inne rzadsze choroby demieliniza-
cyjne, nie tylko stwardnienie rozsia-
ne. Ponadto nie zawieraja wielu istot-
nych faktéw m.in. postaci i przebiegu
choroby, stopnia niepetnosprawnosci,

SMExpress
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rodzaju leczenia, czy informacji doty-
czacych jakoéci zycia chorych.

Dla potrzeb naszego rejestru byla to
jednak znakomita pomoc, dzigki kt6-
rej mogli$my dazy¢ do zebrania mak-
symalnej liczby chorych z terenu po-
szczegdlnych wojewddztw.

Foleeda 1. Chanakierysiviea clioryeh

Wisrod 1384 pacjentéw byty 972 ko-
biety (68%) i 412 mezczyzn (32%) -
proporcja plci 2,4:

1. Podstawowe dane demograficzne
i dotyczace przebiegu choroby zebra-
no w tabeli.

Liczha pacjentéw BT (BE%) 412 (32%) 1384
Phed KM - E 24:1

: £33+119
Srodni wiek [+ 50) 3689 387+96 (6817 do 85 et}

. 4 .

Srodni czas trvania chotoby 151287 14283 [m} o En
Wiek w ktorym wystapily i » ;
icpighsisr, e 26-748 316 = 10.2 MB98
Okres od plenwszych abjawiw 24+18
do rezpoznania el A Bl {od 0 do 15 lat).
Miastodwied (%) 61,3% 1 58.7% 56,8% / 43.2% 4% 1 46%
Przypadkl redzinne 39% 44% 42%

Jak na razie udalo si¢ to tylko
w woj. $wietokrzyskim i, (juz wkrot-
ce) w woj. podlaskim. Pozostate rejo-
ny kraju majg jeszcze wiele do zrobie-
nia. Sadzimy jednak, ze oszacowane
wspolczynniki chorobowosci i zapa-
dalnosci sg zblizone w calym kraju.
Na dzien 31 grudnia 2014 roku w ba-
zie REJSM Lekarz zarejestrowane by-
ty 1384 osoby z woj. $wietokrzyskiego
(co stanowi 89,5% chorych wykaza-
nych przez NFZ). Natomiast w ba-
zie REJSM Pacjent zarejestrowalo sie
4650 0s6b z terenu calego kraju.

W tym numerze SMExpress przed-
stawiamy wybrane zagadnienia epi-
demiologiczne wlasnie z woj. $wieto-
krzyskiego.

61.5% pacjentéw ocenianych w ska-
li EDSS mialo niepelnosprawnosé
w zakresie 0.0 - 3.0, 17.2% miedzy 3.5
- 5.0, 21.3% 5.5 do 8.5. Sredni wynik
EDSS 3.4+2.18 (zakres: 0-8.5) (kobie-
ty 3.6+2.2; mezczyzni 3.2+2.3).
Posta¢ rzutowo-remisyjng SR mia-
to 68,5% chorych, wtérnie poste-
pujaca - 22,5%, pierwotnie poste-
pujaca - 6,4%, u 2,9% rozpoznano
za§ rzutowo-przewlekla. Pocza-
tek jednoogniskowy odnotowa-
no w 78,4% przypadkéw - najcze-
$ciej byly to zaburzenia ruchowe
(34,2%), w dalszej kolejnosci po-
zagalkowe zapalenie nerwu wzro-
kowego (25,2%) i objawy czuciowe
(18,3%).

Rezonans magnetyczny moézgu wy-
konano u 97,2% pacjentéw, bada-
nie plynu mdzgowo-rdzeniowego
u 58,1%, potencjaly wywolane zba-
dano u 51%. Leki immunomoduluja-
ce otrzymywato 270 chorych (19,5%),
najczesciej byly to interferon B 1B
(39%) i interferon B 1A (30%). Wiek-
szo$¢ chorych przyjmowata leczenie
objawowe (72% leki zmniejszajace
spastyczno$¢, 42% leki przeciwde-
presyjne, 32% leki przeciwbdlowe).
Wsréd chordb towarzyszacych naj-
czestsza byla depresja stwierdza-
na u 62,4% chorych, zespot zmecze-
nia (48%) i schorzenia narzgdu ruchu
(12,5%).

Jednak najwazniejsza czescia takich
analiz epidemiologicznych jest osza-
cowanie chorobowosci i zapadalnosci
(zachorowalnosci).

Wskaznik chorobowosci jest to licz-
ba wszystkich chorych (wczesniej
rozpoznanych i nowo stwierdzonych)
na danym terenie w okreslonej jed-
nostce czasu (najczesciej 1 rok) w sto-
sunku do ustalonej liczby badanej
populacji (najczesciej 100 tys. miesz-
kancow).

Wskaznik zachorowalnosci jest licz-
ba nowych chorych w jednostce cza-
su (najczesciej na rok) na 100 tys.
mieszkafcow.

Wspélczynnik  chorobowosci  na
dzien 31 grudnia 2013 dla woj. $wie-
tokrzyskiego wynidst 109.1/100 000.
Znaczaco wyzszy byl dla kobiet
(149.8/100 000) niz dla mezczyzn
(66.5/100 000). Najwieksza chorobo-
wo$¢ odnotowano w przedziale wie-
kowym 35-44 lat.

Sredni wskaznik zachorowalnosci
w latach 2012 - 2014 oszacowano na
4.1/100 000 (6.0 dla kobiet i 2.1 dla
mezczyzn). Najwyzsza zachorowal-
nos$¢ odnotowano w grupie wiekowej
20 - 34 lata.

Podsumowanie

Ze wzgledu na polozenie geograficz-
ne, Polska nalezy do krajéow o wy-
sokiej czesto$ci wystepowania SM.
Szacuje sie, ze $redni wspdlczynnik
chorobowos$ci dla Europy w ostat-
nich 30 latach wynosit 83/100 000,
przy czym najwyzszy jest w krajach
skandynawskich (nawet ok. 200/100
000). Poniewaz w Polsce nie prowa-
dzono badan epidemiologicznych
obejmujacych caty kraj, wskaznik

Infolinia PTSR - 801-313-333
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chorobowoséci podawany jest roz-
nie i waha sie w przedziale od 37 do
91 na 100 tys. mieszkancéw. W na-
szym badaniu wspétczynnik choro-
bowosci wynidst 109.1/100,000 (dla
kobiet 149.8/100,00, dla mezczyzn
66.5/100,000), natomiast $redni
wskaznik zapadalnosci 4.1/100,00/
rok. Wskazniki te s3 wyzsze od pre-
zentowanych do tej pory wynikéw
polskich badan, sadzimy jednak, ze
sg bardziej realne. Prawdopodobnie
odzwierciedlaja one aktualng sytu-
acje epidemiologiczng w skali cate-

metodg ,,door-to-door” (,od drzwi
do drzwi” - lekarz osobiscie wypy-
tywal kazdego chorego), ktora jest
zmudna i czasochlonna, a zebra-
nie wszystkich danych malo real-
ne. Gromadzenie danych przez do-
$wiadczonych neurologdw z rejonu
dzialania i ich archiwizacja w elek-
tronicznym Rejestrze Chorych ze
Stwardnieniem Rozsianym, syste-
matyczna aktualizacja oraz jedno-
lite przetwarzanie, daje znacznie
wiekszy wglad w aktualng sytuacje
epidemiologiczng. Wprowadzenie

styczne. Stalo sie to m.in. przy-
czyna znacznego skrocenia czasu
od pierwszych objawéw do rozpo-
znania. Nie bez znaczenia sg coraz
bardziej precyzyjne kryteria roz-
poznania SM, dzigki ktérym wiele
przypadkéw prawdopodobnego SM
mozna obecnie zakwalifikowaé ja-
ko pewne.

Jestesmy $wiadomi, Ze nasze bada-
nie mialo réwniez swoje ograni-
czenia. Zdajemy sobie sprawe, ze
pacjenci najstarsi i najbardziej nie-
sprawni, mogli nie zosta¢ zidentyfi-
kowani. Réwniez niektérzy mtodzi,
z tagodnym stwardnieniem roz-
sianym, mogli przez okres prowa-
dzenia badania (2012 - 2014) uni-
ka¢ lub nie wymaga¢ kontaktéow ze
stuzbg zdrowia. Jednak systema-
tyczne prowadzenie Rejestru przez
kolejne lata powinno pozwolié zi-
dentyfikowa¢ mozliwie calg po-
pulacje chorych, nie tylko z terenu
woj. $wietokrzyskiego, ale réwniez
z innych obszaréw, a moze nawet
calej Polski.

W nastepnym numerze SM Express
podsumujemy dane z czeéci dla pa-
cjentéw i zastanowimy si¢ jak cho-
roba wplywa na Wasze zycie.

go kraju. rutynowych badan MRI, potencja- Waldemar Brola,
Wydaje si¢, ze wptyw na to ma kilka 16w wywolanych, czy oznaczania Matgorzata Fudala,
czynnikow. Przede wszystkim po- prazkéw oligoklonalnych réwniez Stanistaw Flaga
przednie badania prowadzone byly zwigkszyto mozliwosci diagno-
Tabela 2. Chorobowos¢ - Wojew6dztwo Swietokrzyskie na dzien 31 Grudnia 2013
Liczba chorych Populacja Chorobowos¢ Razem
Wiek Mezczyzni Kobiety Mezczyzni  Kobiety Mezczyzni  Kobiety I(;Lcjr?/ih Populacja Chorobowos¢

0-14 0 0 91140 86334 - - 0 177474 -

15-24 18 36 82154 78156 21.9 46.1 54 160310 33.7

25-34 113 248 102406 95310 110.3 260.2 361 197716 182.6

35-44 134 285 90837 85191 1475 3345 419 176028 238.1

45-54 82 252 82399 81289 99.5 310.0 334 163688 2041

55-64 48 132 91499 97498 52.5 135.4 180 188997 95.2

=65 17 19 78797 125229 21.6 15.2 36 204026 17.6

Razem 412 972 619232 649007 66.5 149.8 1384 1268239 109.1

'ﬁx [Forum

Organizac/f
Pac]entow

dniach 10-11 lutego tego ro-
ku odbedzie sie w Warszawie
IX Forum Organizacji Pacjen-

tow organizowane przez Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Jest to
bardzo ciekawa impreza w ktorej od kil-
ku lat bierze udzial Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego. Forum to od-
bywa sie z okazji Swiatowego Dnia Cho-
rego, ogloszonego przez papieza $w. Jana
Pawla II.
Impreza ta organizowana jest zawsze bar-
dzo profesjonalnie. Pierwszego dnia jest
spotkanie z ministrem zdrowia oraz jego
pracownikami, a takze z prezesem NFZ.
Uczestnicy moga wczeéniej wysylaé pyta-
nia - dwa do Ministerstwa Zdrowia i jed-
no do NFZ. Poniewaz jest to spotkanie
ogolnopolskie, w ktérym uczestniczy kil-
kadziesigt organizacji, nie wszystkie py-
tania zostajg dopuszczone na Forum.
Réwniez pierwszego dnia odbywa sie gala
wreczenia Nagréd Sw. Kamila, w réznych
kategoriach. Na gali goszczg najwazniej-
sze osoby w kraju, prezydent lub premier
oraz osoby duchowne. Wreczanie nagrod
jest przeplatane interesujacymi wystepa-
mi artystycznymi. Czasem wystepuja ar-
tysci o znanych nazwiskach, a innym ra-
zem, tak jak ostatnio, debiutanci.
Dzien drugi to sesje warsztatowe i semi-
naria. Wszystkie bardzo ciekawe, zawsze
zwigzane z medycyna, bezposrednio lub
poérednio. Wérdd tematdéw sg takze te
zwigzane z dzialalnoécig organizacji pa-
cjentéw. Niestety, mozna uczestniczyc¢
tylko w jednych warsztatach i jednym se-
minarium poniewaz trzy spotkania od-
bywaja si¢ réwnoczesnie.
Na Forum bedziemy mieli dwoch przed-
stawicieli naszej organizacji. Wyslalismy
cztery pytania do Ministerstwa Zdrowia
i dwa do Narodowego Funduszu Zdro-
wia. Mam nadziej¢ Ze otrzymamy pra-
wo glosu. W nastepnym numerze SM
Express-u zdam relacje z naszego uczest-
nictwa w tym spotkaniu.

Edward Mérawski

Infolinia PTSR - 801-313-333
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Wlth SMil

azywam sie Milena Troja-
nowska, mam 24 lata, od 8
lat choruj¢ na stwardnienie

rozsiane. Od 3 stycznia prowadze
bloga: www.withasmile.pl, mozna
mnie znalez¢ réwniez na Facebooku.
27 kwietnia startuje w maratonie.
Pomyslt na prowadzenie bloga i zaan-
gazowanie w przedsiewziecie zwigza-
ne z bieganiem pojawial sie nagle. Sie-
dziatam z siostra w kuchni, pily$my
kawe. Ola zapytala mnie czy nie my-
$lalam o podzieleniu sie swoimi pla-
nami przebiegniecia maratonu z in-
nymi. Mialam wrazenie, Ze czyta mi
w myslach. Maraton i przygotowania
do niego staly sie moim poczatkiem
zaangazowania w sprawy ludzi z SM.
Tak naprawde do takiej decyzji dojrze-
walam kilka lat. Nie zawsze mogtam
biega¢, nie zawsze mialam tyle odwa-
gi, zeby o swojej chorobie méwi¢, nie
zawsze chciatam w ogéle o niej pamie-
ta¢. Dzi§ widze jak wiele data mi ak-
ceptacja jej istnienia. Juz nie walcze
z nig, nauczylam sie z nig normalnie
zy¢. Piszac ,normalnie” nie mam na
mysli tego, ze wszystko w moim or-
ganizmie funkcjonuje tak, jak powin-
no. Tak nie jest. Tu co$ boli, czegos nie
czuje, czasami jestem zbyt zmeczona,
zeby uczesac si¢, wiec chodze roztrze-
pana albo ubrania nie chcg si¢ same
uprasowaé i musze zalozy¢ wymiete.
Ale to jest moja normalno$¢. Lubie ja.
Musialam ja polubi¢, bo kocham swo-
je zycie i nie zmienie go tylko dlate-
g0, ze mam SM. Jezeli nie na wlasnych
nogach, to ,przebiegne” maraton na
wozku. Liczy sie osiggniecie zamie-
rzonego celu i to, Ze to ja, a nie choro-
ba, dyktuje warunki.

Blog i to, ze dzieki jego tworzeniu
poznaje wielu bardzo wartoscio-
wych, ciekawych ludzi, to moja pry-
watna terapia i podréz w poszuki-
waniu wielu obliczy naszej choroby.
Tak jak kazdy z nas jest inny, tak SM
mam wiele obliczy. U jednych bardzo
widoczna, u innych ukryta, czesto
skrzetnie skrywana za parawanem
usmiechu, a wieczorem optakiwa-
na w zaciszu czterech $cian. Czasami

Infolinia PTSR - 801-313-333

szybko postepujaca, czasami nie da-
jaca zadnych znakéw przez wiele lat.
Z zadziwieniem stucham jak ludzie
potrafig przystosowywac sie do tych
probleméw i wyzwan, ktdre stawia im
stwardnienie rozsiane. Kto$ rzuca sie
w wir pracy, co daje mu sile i energie
do dzialania, kto§ ukrywa fakt istnie-
nia choroby, bo to pozwala mu nor-
malnie zy¢. Inna osoba biega, mioda
kobieta taficzy na rurze, kto$ ma dzie-
sie¢ ps6w i otoczony taka gromadka
czuje spokoj. Wiele oséb podkresla
wartos¢, jaka jest rodzina i bliscy.

Ja wybralam bieganie, bo uprawia-
tam ten sport od podstawowki. Kie-
dy zakladam buty, stuchawki i za-
czynam biec, wylaczaja sie wszystkie
moje mysli. Odpoczywam. Maraton
jest celem, ktdry postawilam sobie po
to, by mie¢ motywacje. 26 kwietnia,
dzien przed 25 urodzinami. Idealny
prezent! To zwieniczenie wieloletnie-
go procesu godzenia sie z nowg sytu-
acja, z przeciwnoéciami i stabosciami.
Ale tez pokazanie, ile dzieki SM udato
mi sie zrobi¢. Wolatabym by¢ zdrowa,
tylko ze juz nigdy nie bede. Stracitam
mozliwo$¢ zrobienia wielu rzeczy, za
to pojawily sie nowe. Gdyby nie cho-
roba nie wiem czy kiedykolwiek po-
myslatabym o tak duzym wyzwaniu
jak maraton. Nie poznalabym rzeszy
ludzi, ktorzy teraz wspieraja mnie, ki-
bicujg. Nie ustyszatabym wielu wzru-
szajacych,  inspirujacych  historii.
Uwielbiam rozmawia¢ z ludzmi! To
najlepsze zrodlo energii i motywacji.
Swoim pozytywnym nastawieniem
chce zarazi¢ innych. Jestem wdziecz-
na kazdej osobie, ktéra napisala, ze
moja historia zmotywowala ja do
wyijécia z domu na spacer, na basen.
Wtedy czuje, ze moj cel zostal osia-
gniety i wzrasta we mnie przekona-
nie, Ze to co robi¢ ma sens.

W Polsce jest wiele rzeczy do zro-
bienia w kwestii opieki nad ludZmi
chorymi na stwardnienie rozsiane.
Leczenie, rehabilitacja, praca, $wia-
domos¢ spoteczna - to wszystko wy-
maga jeszcze wieloletniego aktywne-
go dzialania. Ja réwniez zmagam sie

an @?W

z tymi problemami. Chcialam jed-
nak pokaza¢ jak wiele mozemy zro-
bi¢ sami dla siebie. Tego na nikt nie
odbierze. Pozytywnego myslenia,
checi pracy nad soba, usmiechu, tru-
du i potu, ktéry wkladamy w walke
z chorobg kazdego dnia.
Chciatabym, zeby projekt ,Witha-
smile - biegam z usmiechem” byt po-
czatkiem czego$ wiekszego. Pracuje
nad tym, by energia, ktdrg przekaza-
to mi wielu ludzi po przeczytaniu blo-
ga, nie zostala zmarnowana. Jezeli
sg jakie$ kwestie, szczegdlnie te spo-
teczne, zwigzane z wizerunkiem oséb
chorych na SM, probleméw z funk-
cjonowaniem w spoleczenstwie czy
budowaniem relacji z innymi, ktore
szczegolnie Was dotykaja i uwazacie,
ze warto je zmieni¢, prosze o kontakt.
Bede wdzieczna za pomoc w ustale-
niu jakie tematy s wazne i istotne dla
Was, co warto zmieni¢ w spoleczen-
stwie i otaczajacej nas rzeczywistosci,
by nam zylo sie lepiej. Zachecam do
kontaktu: milena@withasmile.pl
Zycze Wam, zebyscie tez potrafili zna-
lez¢ w otaczajagcym was $wiecie jak
najwiecej usmiechu.

Milena Trojanowska

SMExpress
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icha 57 to zbidr opowia-

dan topowych pisarek

? kobiecej literatury. Znaj-
z

iecie tutaj m.in. Katarzyne Bonde,
Malgorzate Kalicinska i Malgorza-
te Warde. Mnie poruszyla do glebi
Natasza Socha swoim ,Niebieskim
jezykiem”. Narratorem jest 78-letnia
zwawa i pelna zycia kobieta — wcale
nie staruszka! Jest bardziej postepo-
wa niz jej syn i synowa. Poznajemy ja
tuz przed chwila, w ktorej ustyszy, ze
prawdopodobnie ma raka.
Natychmiast postanawia wzig¢ ,,byka
za rogi”. Nie uzalac sie i litowa¢ nad
soba. Nie zameczal otoczenia po-
nurg ming i bolescig, tylko dzielnie
walczy¢ o zycie. Zwierza si¢ wylacz-
nie wnukowi, ktdry jest gejem i ma
w babci sojusznika, nikomu wiecej
nie chce zawraca¢ glowy. Tak dlugo
szuka lekarza, az trafia na takiego,
ktéry ja potrafi zrozumieé; wyttuma-
czy¢ niezrozumiale dla niej kwestie
i razem z nig podejmuje wyzwanie
nieréwnej walki z nowotworem. Na-
sza bohaterka zmienia nastawienie
do wielu spraw. Funduje sobie pedi-
cure z bialymi stokrotkami - z blysz-
czacym oczkiem w $rodku! - bo taka
ma fantazje. Po nieprzyjemnym ba-
daniu kupuje perfumy w najpiekniej-
szej buteleczce. Prowadzi ze sobg bar-
dzo ciekawe i inspirujace monologi:
W przeswiadczeniu ludzi miodych
stary czlowiek powinien sam usuwad
si¢ na margines. Nie rozpycha¢ sig,

nie gada¢ za duzo, od czasu do cza-
su upiec ciasteczka i tadnie wyglgdac
pod choinkg, oczywiscie wylgcznie
w ramach zapozowania do rodzin-
nego zdjecia. Nie zabieraé miejsca
w Srodkach komunikacji miejskiej,
ani tym bardziej w przychodniach.
Nie mie¢ wlasnego zdania, hobby, pa-
sji, ani w ogdle zadnych zaintereso-
wat. Jesli ma nadmiar pieniedzy, po-
winien je rozdad, bo przeciez ich nie
potrzebuje. Jesli ma klejnoty rodzinne
- to tak samoz, bo stara baba obwie-
szona ztotem wyglgda okropnie. Je-
$li chee co$ powiedzied, to lepiej niech
milczy. A jesli zachoruje, to na wia-
sng odpowiedzialno$¢, bo jak mozna
innym utrudniac zycie. Bardzo chcia-
tabym tej mtodosci wykrzyczel, ze tez
sie w koricu pomarszczy...”

Czy co$ wam to przypomina? Ile
0s6b chcialoby nas zamkna¢ w czte-
rech $cianach, zamie$¢ nasze proble-
my pod dywan. Ilu chciatoby zy¢ tak,
jakby$my nie istnieli! A przeciez bli-
sko 15% spoleczenstwa to osoby ON.
Mamy prawo zy¢, pracowaé, studio-
wa¢é, mie¢ rodziny, dzieci, przyja-
ciol, marzenia, plany, pasje. Cieszy¢
sie wiosna, jesienig. Ulega¢ pokusom
stodkoéci, $miaé sie na komediach,
przezywaé dramaty w kinie, albo
przed telewizorem, czy wzruszaé na
koncertach. Nawet pozwala¢ sobie na
drobne szalenstwa, wyglupy. Tak jak
bohaterka Nataszy Sochy - moczy¢
nogi w upalny dzien lata w miejskiej

T

fontannie i zajada¢ wsciekle niebie-
skie lody o smaku gumy balonowe;j.
Smia¢ sie do rozpuku z niebieskiego
jezyka, ktory ta lodowa przyjemnosé
z pakietem pychoty funduje. Nosié
rozowe sukienki, $mieszne czapki
i robi¢ wszystko, na co ma sie ochote.
I mie¢ swoj profil na Facebooku.
»Babcie nie powinny przeciez nosic hipi-
sowskich spodnic. Co najwyzej garsonki
deformujgce sylwetki, paskudne spodnie
szerokie w biodrach a do tego buty przy-
pominajgce wyglgdem zelazka. Krotkie,
krecone loczki, torebke ze skory moty-
la i paltocik.” Kto tak ustalil? Nie badz
~taka babcig”, stekajaca, tykajaca tysia-
ce proszkow, siedzacg w domu, uzalajg-
ca sie nad sobg — moze najwyzszy czas
wypiac sie na taki stereotyp?

Badacze uniwersytetu w Los Ange-
les zidentyfikowali geny, ktére wy-
kazuja wiekszg aktywno$é u ludzi
samotnych. Majg one spory wplyw
na dzialalnoé¢ uktadu odpornoscio-
wego, dokladnie na jego ostabienie
- dochodzi wtedy do licznych pro-
ceséw zapalnych i stanéw chorobo-
wych. Organizm wytwarza mniej-
szg ilo$¢ przeciwcial i ,,nie chce” mu
sie walczy¢ z wirusami i bakteriami.
Ze statystyk wynika, ze zdecydowa-
nie czeéciej choruja osoby samot-
ne, bez rodziny i bliskich przyjaciol.
Dla zdrowia ma bowiem znaczenie,
ile 0s6b znamy i z iloma utrzymu-
jemy przyjazne, serdeczne kontak-
ty. A wiec nie wracajcie za szybko
do domoéw, spedzajcie jak najwiecej
czasu w réznych miejscach, w gronie
usmiechnietych ludzi, zeby odsuna¢
gonitwe niepotrzebnych i przygne-
biajacych mysli.

Przeczytajcie koniecznie to i pozosta-
te opowiadania. Niech to wleje wiel-
ki optymizm w wasze zycie i sponta-
niczno$¢, ktora jest nam, oprocz sity,
bardzo potrzebna. I od czasu do cza-
su k... maél” tez, czym konczy sie
»Niebieski jezyk”.

SMExpress
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Zebralam cieple stowa za opis dy-
ni, prosicie o wigcej takich informa-
cji. Prosze bardzo. Dzi$ cukinia. Ze
wzgledu na walory smakowe i od-
zywcze, cukinia znajduje si¢ na liscie
20. warzyw najchetniej uprawianych
w naszym kraju. Nalezy do warzyw
dyniowatych, przywedrowata do nas
z Wloch, stad pochodzi tez jej na-
zwa. Po wlosku ,zucchina” to po
prostu mata dynia. W zaleznosci
od odmiany moze by¢ ciemnozie-
lona, z6tta lub pasiasta. Moze dora-
sta¢ do ok. 40 cm diugosci, ale najle-
piej zrywa¢ cukinie wezesniej, kiedy
ma ok. 15 - 20 c¢m i jest najdelikat-
niejsza. Mlode cukinie mozemy zja-
dac ze skorka, starsze obieramy. Za-
skoczeniem moze by¢ informacja, ze
cukinia i kabaczek to, to samo wa-
rzywo. Rozne kolory skorki czy bar-

dziej wyrazisty smak zaleza od kon-
kretnej odmiany.

W niektorych regionach zwyczajowo
stosuje sie podzial na cukinie o zie-
lonej skorce i bladozoltego kabaczka.
A jakie sg jej skfadniki odzywcze?
Cukinia jest fagodna w smaku, lek-
kostrawna. Jest ceniona za wysoka
warto$¢ dietetyczng. Zawiera potas,
zelazo 1 magnez oraz witamine A,
C, K, PP i Bl oraz beta karoten. Za-
leta cukinii jest to, ze nie odklada-
ja si¢ w niej metale cigzkie. Ponadto
warzywo odkwasza organizm i po-
zytywnie wplywa na proces trawie-
nia, dlatego polecana jest przy pro-
blemach z nadkwasnoscig.

Warto wiedzie¢, ze moze by¢ jed-
nym z pierwszych warzyw, jakie po-
daje si¢ malemu dziecku. Dzieki du-
zej zawartosci zwiazkow odzywezych

i tatwosci trawienia dietetycy pole-
cajg ja juz poélrocznym maluchom.
Mamy tez dobra wiadomos¢ dla dba-
jacych o linie, bo cukinia wspoma-
ga odchudzanie. Mozna jg zjadaé
w duzych ilo$ciach, bo jej wartosé
kaloryczna jest stosunkowo niska.
W 100 g $wiezej cukinii bedzie tylko:
16 kcal, 0,6gbiatka, 4gweglowodandw,
0,1gttuszczow. Przyzwyczailismy sie,
ze niektére warzywa jemy tylko po
odpowiednim przygotowaniu. A prze-
ciez traca one cze$¢ swoich wilasciwo-
$ci podczas obrdbki cieplnej. Dlatego
warto podawac¢ cukinie takze na suro-
wo. Mlode cukinie myjemy, nie musi-
my nawet obierac ich ze skéry, kroimy
w plastry lub paseczki i traktujemy ja-
ko przekaski miedzy positkami. Na
surowo cukinia jest nie tylko bardzo
zdrowa, ale i smaczna. Kwiaty cukinii
tez sa jadalne.

Na koniec warto doda¢, ze to warzy-
wo uniwersalne, ktore mozna przy-
rzadza¢ na wiele sposobow. Nadaje
si¢ do smazenia, duszenia, maryno-
wania i pieczenia. Mozna przyrzadzi¢
z niej zapiekanke, placuszki, czy sma-
kowite leczo. A najbardziej wybredni
smakosze docenig przysmak, jakim
s3 kwiaty cukinii smazone w ciescie
nale$nikowym.
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ztonkowie PTSR O/Sieradz mogli wspolnie przywita¢ 2015 rok. A | ) ﬂ i El 4 E i 4

Spotkanie w barze ,,Aster” w Sieradzu rozpocz¢lo o godz. 19.00 - a1 ! i

wspanialym obiadem. Stoty uginaly si¢ od przystawek i zimnych ), ;-!' D ;J OO '9 O 0 O I
zakasek, a dodatkowe gorace potrawy spelnity najémielsze oczekiwania. 1 ! e a5 ;
Jednak najwazniejsza byta atmosfera, ktora pozwolila zapomnie¢ o chorobie. 1 Il B . u i Il B '3 i 3
Piosenki puszczane z ptyt podrywaty wszystkich do tanca . Zabawa byla - I E
przednia, wszyscy bawili si¢ wspolnie, a uSmiechy nie schodzity z naszych 1 L 3 g . | g
twarzy. Dziesie¢ sekund przed poinoca wszyscy odliczali czas i o godzinie - : | O i D ir
24.00 przywitali szampanem nowy, 2015 rok. Zyczeniom nie byto konca. i ! : i ! :
Przywitanie nowego roku uwienczyt wspanialy tort, na ktéorym palily si¢ - i, H : ." ¥ ’
$wieczki —,,2015”. Zabawa trwata dalej. To istotne, ze spotkanie sylwestrowe ' 1 :
zorganizowane byto wylacznie dla cztonkéw PTSR a muzyka przystosowana
dla wszystkich. Nalezy wspomnie¢, ze inicjatywa ta byla mozliwa do
zrealizowania dzigki projektowi Ministerstwa Pracy i Pomocy Spotecznej
pt. ,,Aktywizacja Spoteczna Os6b Starszych”, a takze dzigki zaangazowaniu
rodzin uczestniczacych w tym spotkaniu.
Korzystajac z okazji, sktadam wszystkim kolezankom i kolegom z Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, oraz ich rodzinom, zycia bez trosk
i zmartwien, w mitosci, przyjazni i szcz¢$ciu w nowym 2015 roku.

Maria Kulenty
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omorki macierzyste to te-
mat, ktory wcigz rodzi wie-
le kontrowersji. Zdolnosci

naprawcze, ktérymi sie charaktery-
zujg, to cecha, ktérg $wiat medyczny
stara sie wykorzystywaé w leczeniu
wielu choréb zaliczanych do gru-
py tzw. nieuleczalnych. Na calym
$wiecie, w tym réwniez i w Polsce,
podejmowane sg proby przeszczepu
komdrek macierzystych w leczeniu
chorych ze stwardnieniem rozsia-
nym. Do dzi$§ jednak nie ma zad-
nych badan potwierdzajacych sku-
teczno$¢ leczenia tg metody. Brak
jednoznacznych dowodéw na po-
wodzenie tej terapii w leczeniu os6b
cierpigcych na SM powoduje, iz pro-
by jej wdrazania u chorych nalezy
uznac¢ za jednoznaczne z przeprowa-
dzaniem w takich przypadkach eks-
perymentu medycznego.

W kwestii tej wypowiadata si¢ pro-
fesor dr hab. n. med. Danuta Rygle-
wicz, Konsultant Krajowy do spraw
Neurologii, a zarazem cztonek Do-
radczej Komisji Medyczej PSTR,
stwierdzajac: ,Ta metoda terapii
moim zdaniem moze by¢ stosowana
po wyrazeniu zgody przez pacjen-
ta, ktéry ma $wiadomos¢, ze bierze
udzial w eksperymencie medycz-
nym, ktorego wynik nie zostal $ci-
§le okreslony. Ponadto uwazam, ze

o

udzial pacjenta w badaniu klinicz-
nym powinien by¢ bezplatny”.
Obecnie pacjent, ktéry chce wzigé
udziat w eksperymentalnej terapii
z uzyciem komoérek macierzystych,
ponosi na wlasne ryzyko koszt takiego
zabiegu, gdyz procedura ta nie jest re-
fundowana przez NFZ. Jest to metoda
leczenia bardzo kosztowna i niestety,
jak kazdy eksperyment, niesie za sobg
duze ryzyko niepowodzenia. Przybli-
zony koszt przeszczepu komoérek ma-
cierzystych wynosi ok 300 tys. z1.
PTSR, majac status Organizacji Po-
zytku Publicznego (OPP), moze za-
proponowaé kazdemu podatnikowi,
by przekazat 1 % podatku dochodo-
wego osobom chorym na SM. Stad
tez wiele os6b chetnych moze w ten
konkretny sposéb wesprze¢ swoich
znajomych, przyjaciot lub rodzing
i kierowa¢ wplaty na tzw. indywidu-
alne subkonta pacjentéw zarejestro-
wanych w bazie PTSR. Indywidual-
ne wykorzystanie zgromadzonych
$rodkéw przez podopiecznych PTSR
musi by¢ jednak zgodne z wymoga-
mi statutowymi.

Status OPP daje pewne przywileje,
do ktérych nalezy zaliczy¢:

- mozliwo$¢ otrzymywania 1% po-
datku dochodowego od 0séb fizycz-
nych, ktére wybieraja organizacje,
ktorej chca przekaza¢ te $rodki za

he leczenle
5 m

pomoca odpowiedniego wpisu w de-
klaracji PIT,

- otrzymywanie zlecen realizacji za-
dan publicznych od organéw admi-
nistracji publicznej,

- zwolnienie od podatkéw: docho-
dowego od oséb prawnych, od nie-
ruchomosci, od czynnoéci cywilno-
prawnych oraz zwolnienie od opfat
skarbowych i sadowych,

- prawo do nieodplatnego informo-
wania o dziatalnoéci (OPP) przez
jednostki publicznej radiofonii i te-
lewizji.

Posiadanie przez PTSR statusu Or-
ganizacji Pozytku Publicznego na-
ktada na nas obowigzki sprawozdaw-
czo$ci, aby wszyscy zainteresowani
mogli uzyska¢ informacje, na co zo-
staly wydane pienigdze przekazy-
wane przez darczyncéw. Cele statu-
towe PTSR realizuje m.in. poprzez
finansowanie, na ustalonych zasa-
dach, kosztéw powszechnie uzna-
nych i przyjetych metod leczenia
irehabilitacji. Leczenie eksperymen-
talne nie zalicza si¢ do tych metod.
Oczywiscie wszyscy z nadzieja ob-
serwujemy prace nad stosowaniem
komoérek macierzystych w leczeniu
réznych choréb. Pamietajmy jednak,
ze na razie s to wciaz tylko badania
eksperymentalne.

Anita Kuzlik
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aznym czynnikiem majacym
wplyw na poprawe jakosci
zycia osob dotknietych SM

jest sprzet ortopedyczny oraz przedmio-
ty umozliwiajace systematyczng rehabi-
litacje. Bywa tak, iz pacjenci zaskoczeni
nowg rzeczywistoscig wynikajaca z ich
choroby, nie s $wiadomi tego, jaki sprzet
bedzie pomocny w walce z ich schorze-
niem. Nie wiedzg tez w jaki sposob i za
posrednictwem ktérych instytucji moz-
na go uzyskaé. Ta wiedza i do$wiadcze-
nie przychodza dopiero z czasem.
Nowe technologie — skutek wieloletnich
badan konstruktoréw, biomechanikéw
ilekarzy wciaz pra do przodu, co pozwa-
la minimalizowaé nastepstwa choroby.
Positkujac sie do§wiadczeniem, zaréwno
swoim (jako fizjoterapeuty wspotpracu-
jacego z PTSR), jak rowniez lekarzy spe-
cjalistow, terapeutéw oraz konsultantow
medycznych wiodacych producentow
sprzetu ortopedycznego, chetnie odpo-
wiem na Panstwa pytania na temat:
- doboru sprzetu ortopedycznego w kon-
tekscie jego indywidualnego dopasowa-
nia do konkretnej osoby i aktualnego
stanu zdrowia
- wykorzystania przedmiotow rehabili-
tacyjnych, jako pomocy w utrzymaniu
systematycznosci rehabilitacji juz z Pan-
stwem prowadzonej
- nowych technologii zastosowanych np.
w wozkach inwalidzkich specjalnych, or-
tezach stuzacych do reedukacji chodu
itp.
- szczegélow dotyczacych ramowych
wytycznych nowych programéw dofi-
nansowan PFRON tozsamych z SM.
Pytania bede staral si¢ oméwi¢ w rozpo-
czetym cyklu artykuléw. Do kontaktu
zapraszam réwniez personel medyczny
bedacy pierwszym frontem informuja-
cym pacjentéw w powyzszych kwestiach.
Pawet Karas (fizjoterapeuta PTSR),
tel: 695-120-382

Infolinia PTSR - 801-313-333
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Zabawnie,
_ czasem
0d D’[ULU przerazajaco

mington, ale na poczatek uda-
fo mu sie wymysli¢ jedynie tytut...
I poczul twérczg pustke. Dodatko-
wo wszystko komplikuje wypadek
Lars Saabye ojca. Ztamal noge na budowie i nie
Chistensen jest dojedzie do Zony i syna. Zamiast
autorem monu- niego pojawiaja sie cztery ciotki -
mentalnej, nie- stare panny, wiec zabawa i dobry
zapomnianej nastr6j raczej nie wchodza w gre.
powiesci ,,Pot- Chris w wolnych chwilach uczy

- =1 . brat”, ktora na si¢ lowi¢ ryby w puszke po kon-
polskim rynku swoja premiere mia- serwach, poznaje tez piekna Heidi.
ta ponad dziesig¢¢ lat temu. W zesztym Mozna powiedzie¢, ze zyje inten-
roku zostata wznowiona. Teraz do na- sywnie towarzysko, cho¢ twérczo
szych rak trafia kolejna powie$¢ Nor- (wiersz ) wyniki ma marne.

wega - ,,Odplyw”.

Trzeba tez dodaé, ze Chris ma pe-

Wszystko zaczyna si¢ w Nesodden, nie- wien defekt fizyczny, co w wieku doj-
daleko Oslo w 1969 roku. To wtedy Ne- rzewania czesto ma wplyw na defi-
il Armstrong stanie na Ksiezycu. Ale niowanie si¢ osobowosci. W koncu
na razie pietnastoletni Chis Funder je- wakacje mijaja. ..

dzie z matka na wakacje wlasnie do Ne- My spotykamy sie z Chrisem kilka-
sodden. Chlopak chce napisa¢ o tym dziesiat lat pézniej. Osiggnat sukces
poemat na nowej maszynie firmy Re- ijestcenionym pisarzem. Po $mierci

ojca przeszed! zatamanie nerwowe, po
ktorym wyladowat w zakladzie tera-
peutycznym w stanie Maryland.
Drugim bohaterem powiesci jest
Frank Farelli. Mieszka w amerykan-
skim miasteczku Karmack. W ostat-
nim czasie bardzo wzrosta tam liczba
nieszczesliwych wypadkéw. Miejsco-
wy szeryf i ksigdz majg zbyt wiele pra-
cy. Gmina zatrudnia posrednika, zeby
przekazywal tragiczne wiesci rodzi-
nom poszkodowanych. Zatrudniajg
wlasnie Franka na tym etacie. To on
ma przekazywa¢ tragiczne wiesci ro-
dzinom ofiar.

Powies¢, od ktérej nawet na moment
nie mozna sie oderwaé. W trakcie
lektury wiele razy szczerze si¢ za-
$miejemy, ale tez momentami ogar-
nie nas smutek...

»Odplyw” Lars Saabye Christensen,
Wydawnictwo Literackie 2015

Inspektor Bordelli na tropie

Przenosimy si¢ do Florencji lat 60. ubiegte-
go wieku. Gléwnym bohaterem ksigzki jest
komisarz Bordelli, troche romantyk, troche
melancholik. Wcigz wierzy, ze spotka kobie-
te swojego zycia. I chociaz skoficzyl juz pie¢-
dziesigt lat nie poddaje sie. Ma przyjaciot
wérod drobnych zlodziejaszkéw i emeryto-
wanych prostytutek.

Nalogowo pali, nie odmawia tez alkoholu.
Jego szefowie maja o nim dobre zdanie. Wie-
dzg, ze dla inspektora nie ma spraw nie wy-
jasnionych.

I wlasnie pewnego letniego dnia poli-
cja przyjmuje zgloszenie o $mierci signo-
ry Pedretti Strassen, wlacicielki osiemna-

stowiecznej willi. Wszystko wskazuje, ze
kobieta zmarla na atak astmy. Jednak jej
przyjaciotka twierdzi, ze to niemozliwe, ze
za tg $miercig muszg stac siostrzency bogatej
pani. Maja che¢ przeja¢ jej niematy majatek.
Podejrzani maja jednak mocne, niepodwa-
zalne alibi.

Po sekcji zwlok i obejrzeniu miejsca
$mierci komisarz Bordelli jest niemal
pewny, ze kto$ musial pomdc zej$¢ milio-
nerce z tego $wiata. Wyscig z czasem i za-
bdjca sie rozpoczyna. ,,Morderca, ktdrego
nie bylo” to pierwsza powies¢ z Bordellim
w roli gléwne;j.

»Morderca, ktdrego nie bylo” Marco Vichi,
Albatros 2015

WARCC VICH
KOMISARZ BORDELLY:

MORDERCA,
KTOREGO NIE BYLO

L
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Kobiece historie
Autorka tej ksigzki podbita $wiat
$wietng powiescig ,,Jak znalezé
przepis na szczescie”. Tym razem
poszukiwanie przepisu nie bedzie
tatwe. Poznajemy cztery kobiety.
Kazda jest w innym wieku i ma za

sobg niedobre do$wiadczenia. Znaja
sie z blogéw kulinarnych.

Pierwsza to Lavender Wills. Jest wia-
$cicielkg farmy lawendy. I chociaz nie
moze narzekaé na zamoéwienia, boi sie
o farme i jej przysztos¢. Lavender ma
juz osiemdziesiat lat, a obok niej nie ma
nikogo, komu by mogta przekazaé swo-
je dzielo. Wie, ze jej krewni najchetniej
sprzedaliby ziemie lokalnemu potenta-
towi. Postanawia wiec poszuka¢ odpo-
wiedniej osoby poza rodzing. Zaprasza
do siebie trzy internetowe przyjaciotki.
Druga bohaterka to Ginny. Jej specjalno-
$cig sa ciasta. W wolnych chwilach znaj-
duje wytchnienie robigc zdjecia.
Pewnego dnia cos w niej peka. Ma do-
sy¢! Pierwszy raz w zyciu opuszcza ro-
dzinne miasto i meza, ktéry od dawna

juz z nig nie chce sypiac.

Natomiast Ruby Zle ulokowata uczucia.
Teraz jest w ciazy, ale jej wybranek ja zo-
stawili ozeni si¢ z inna. Nawet nie wie, Ze
bedzie ojcem.

Ostatnia to Valerie. Elegancka mito-
$niczka wina zamknela swojego bloga,
po tym jak jej maz i dwie corki zgineli
tragicznie w wypadku.

Podrdz na farme i spotkanie dla kazdej
z tych kobiet bedzie calkowite zmiang
w ich zyciu. Tym bardziej, ze Lavender
jednej z nich bedzie chciala przekazaé
swoj majatek.

Pigkna optymistyczna opowies¢, o tym
ze nigdy nie trzeba sie zalamywac.
»Niech ci si¢ spelnia marzenia” Bar-
bara O’Neal, Wydawnictwo literackie
2015

Infolinia PTSR - 801-313-333
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mozemy wiecej!

W ramach kampanii informacyjno-edukacyjne;j
»OyMfonia Serc”,
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR)

ogtasza
siodma edycje konkursow:
poetyckiego i fotograficznego,

ktérych celem jest aktywizacja osob chorych i niepetnosprawnych.

Do udziatu w konkursach zapraszamy osoby chore, niepetnosprawne,
a takze ich Rodziny i Przyjaciot.

Konkurs adresowany jest do nieprofesjonalistow.

Hasto tegorocznej edycji konkurséw to: ,,Razem mozemy wiecej!”,
zachecamy by podzieli¢ si¢ z nami swoja interpretacja tematu, ubrang
w forme wiersza lub zdjecia.

Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac do 30 czerwca 2015 r.
Prace ocenia¢ bedzie jury konkursowe.

Organizator przewidziat wyréznienia i nagrody.

Warunki konkursow zostaly zawarte w poszczegoéinych
Regulaminach, ktére sa do pobrania w Zalagcznikach.

Organizatorem konkursu jest

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego,

dziatajace na rzecz oséb chorych na SM w Polsce.
Wszelkie pytania prosimy kierowa¢ do Magdaleny Konopki
tel. (22) 696 57 51, 535 533 238

lub adres mailowy: m.konopka@ptsr.org.pl



