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Mam nadzieje, Ze po
zimnych $wietach
wreszcie zawita do nas
wiosna. Dla nas to o ty-
le wazne, ze juz w maju
planujemy sporo dzia-
tan (konferencja EMSP,

' Swiatowy Dzien SM)
i dobrze by bylo nie marzng¢. Ale na
niektére sprawy wplywu nie mamy,
a swoje robi¢ trzeba.

W numerze, ktéry oddajemy Pan-
stwu do rak, polecam szczegélnie re-
lacje z Gdanska, w ktérym odbyla sie
konferencja na temat dostepnosci do
leczenia. Uczestniczyli w niej przed-
stawiciele lokalnych instytucji decy-
dujacych o jako$ci $wiadczen, ktore
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otrzymuja nasi chorzy, ale tez padlo
pod adresem decydentéw wiele stow,
w ktorych sami chorzy wykazywa-
li bledy i absurdy systemu. Byto duze
zainteresowanie mediow, dzieki cze-
mu informacja o problemach poszia
w $wiat i, w co goraco wierze, w przy-
sztoéci zaowocuje poprawg sytuacji.
Kolejna konferencje chcemy zorga-
nizowac juz w maju, we Wroclawiu.
I tym rejonie sytuacja z dostepnos$cia
do leczenia nie jest najlepsza, dlate-
go trzeba o tym rozmawiaé. Przygo-
towujemy jeszcze kilka podobnych
spotkan w réznych miastach w Pol-
sce. Oddziaty bedziemy informowaé
o terminie i bedziemy prosi¢ o wspar-
cie w przygotowaniu konferencji.
Polecam tez wywiad z poset Ewa Cze-
szejko-Sochacka, ktora od niedawna
jest w parlamencie, w ktérym zastapi-
ta Donalda Tuska. Pani poset jest bar-
dzo zaangazowana w upublicznianie

probleméw chorych na stwardnienie
rozsiane, poniewaz zna to z autopsji —
jej syn choruje na SM. Pani poset od
razu przystapita do Parlamentarnego
Zespotu ds. SM i jest niezwykle zaan-
gazowana we wprowadzanie zmian
w funkcjonowaniu systemu leczenia.
W tym numerze pokazujemy tez ko-
lejne dziatania Twardzieli, ktorzy sa
niezwykle aktywni i warto, aby inni
mlodzi ludzie pomysleli o skorzysta-
niu z do$wiadczen gdynskiej grupy
w swoich miejscowosciach, czy regio-
nach sprobowali dziata¢ w podobny
Sposa6b.

Poza tym w numerze znajda Panstwo
sporo naprawde waznych informa-
cji i relacji, do zapoznania sie z ktd-
rymi bardzo zachecam. Wszystkie
one méwia o podejmowanych przez
nasze Towarzystwo dziataniach lub
o waznych sprawach dziejacych w na-
szym $rodowisku.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
obchodzi w tym roku swoje 25-lecie,
jest to doskonata okazja do wspomnien.

Cieszymy sie z tego pieknego jubileuszu i z faktu, ze caly czas sq Panstwo z nami.
Pamietajac, ze w naszych szeregach zgromadzonych jest wielu artystow,
zachecamy Panstwa do podzielenia sie z nami
wlasnym wspomnieniami dotyczacymi PTSR.

Forma tychze wspomnien jest dowolna, mogg to by¢ zdjecia, wiersze, opowiadania Iub cokolwiek, w czym
zechca je Panstwo wyrazi¢. Moga to by¢ zardwno wspomnienia sprzed 25 lat, jak i sprzed roku.

Interpretacja tematu przewodniego jest dowolna. Planujemy zorganizowaé wystawe najcickawszych prac
podczas obchodow naszego jubileuszu, 3 pazdziernika w Patacu Prymasowskim w Warszawie.

Wspomnienia prosimy wysyla¢ na adres m.konopka@ptsr.org.pl,
badz na adres pocztowy PTSR, ul. Nowolipki 2A, 00-160 Warszawa z dopiskiem ,,25 lat PTSR”.
Pytania prosimy kierowa¢ do Magdaleny Konopki 22 696 57 52, 535 533 238 lub m.konopka@ptsr.org.pl
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Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego Oddzial Ziemi Cie-
szynskiej ma przed soba kolejny
pracowity rok. Cho¢ sit im zwykle
nie zbywa, sa za to silni duchem.
Takze dzi¢ki temu, Ze moga sie cze-
sto spotykac.

Podczas lutowego zebrania spra-
wozdawczo-wyborczego wybrano
nowy zarzad, ktory tworza: Sta-
nistaw Pietrzyk (przewodniczacy),
Beata Wlodarska (wiceprzewodni-
czgca), Alojzy Nowak (sekretarz),
Jan Swierczek (skarbnik) i Maria
Cienciala. Do komisji rewizyjnej
za§ weszli: Dariusz Romik (prze-
wodniczacy), Urszula Pisarek i An-
na Pszczolka. Delegatami na wal-
ne zgromadzenie PTSR wybrano B.
Wtodarska i D. Romika.

Siedziba Oddzialu Ziemi Cieszyn-
skiej PTSR znajduje si¢ w Dro-
gomyslu, gdzie zostali przygarnie-
ci zyczliwie przez proboszcza parafii
ewangelicko-augsburskiej ks. Karo-
la Macure. Kameralne wnetrza no-
wo zbudowanego domu parafialnego
az prosza sie zeby zaprasza¢ don go-
$ci wiec moga teraz szerzej rozwinac
skrzydta. Totez w wigilie Dnia Kobiet,
7 marca mieli niecodzienng wizyte.
Ze stolicy przybyt na Slask przewod-

o

Zarzgd PTSR Odzial Ziemi Cieszyfiskiej wraz z komisjq rewizyjng.

Z przodu stojg od lewej: Jan Swierczek (skarbnik), Beata Wiodarska
(wiceprzewodniczgca), Urszula Pisarek i Anna Pszczétka. Z tytu
stojg od lewej: Alojzy Nowak (sekretarz), Stanistaw Pietrzyk
(przewodniczgcy) i Dariusz Romik (przew. komisji rewizyjnej).

niczgcy Rady Giéwnej PTSR Tomasz
Pote¢. Méwil m.in. o staraniach zmie-
rzajacych do poprawy dostepu do re-
habilitacji. - Widzimy juz to Swiatetko
w tunelu. Po naszych licznych spotka-
niach z przedstawicielami Minister-
stwa Zdrowia jest duza nadzieja, ze
cos si¢ zmieni — zapewnial, méwigc
ponadto o 25-leciu PTSR. - Instytucja,
ktorg tworzymy nie jest najwazniejsza.
Najwazniejsi jestescie wy, Patistwo. To
dla was wszystko ma by¢.

Tego dnia poza kwiatami dla soleni-
zantéw byly kwiaty dla wszystkich
Ew. Wzruszajacy byl takze moment,
gdy jedna z czlonkin wyznala, iz je-
stem w stanie blogostawionym. Zas
dyrektor DPS w Gorzycach Jan Na-

wrocki dziekowal wladzom oddzia-
tu za to, ze dzigki ich inspiracji po-
wstala w tamtejszym domu strefa
sanatoryjna z solankg z Zablocia. Jest
ona takze przekazywana nieodplat-
nie cztonkom PTSR. Jak zapewniaja,
wystarczy zwykle moczenie nég, czy
wieczorne nacieranie si¢ solanka, by
odczué znaczng poprawe zdrowia.
Na zakonczenie byla czes¢ artystycz-
na, ktérg zapewnita Maria Michal-
czyk, szefowa Grupy Tworczej ,,Stru-
mien”, malarka i poetka zarazem,
a takze przewodniczacy PTSR To-
masz Pole¢, ktdry jako muzyk zasiadt
za fortepianem.
Barbara Sieminska
Zdj. bs
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»Diagnoza to nie wyrok. Ze stwardnieniem rozsianym
mozna zy¢, a o wiele zmian w systemie leczenia i opieki
nad pacjentami trzeba walczy¢” - méwi Ewa Czeszejko-
Sochacka, poset na Sejm RP z ramienia Platformy
Obywatelskiej, cztonek parlamentarnej Komisji Zdrowia
w rozmowie z Dominika Czarnota-Szatkowska.

W ubiegtym roku weszla Pa-
ni do Sejmie na miejsce Donal-
da Tuska i tym samym srodowi-
sko 0s0b chorych na stwardnienie
rozsiane zyskalo waznego sojusz-
nika. Temat SM jest Pani az nad-
to znany - choroba zostata zdia-
gnozowana u Pani syna. Kiedy to
bylo i jak z Pani perspektywy wy-
glgda sytuacja osoby z diagnozg
stwardnienia rozsianego, a takze
jej bliskich w Polsce?

Taka diagnoza bywa czesto strasz-
nym dramatem, chociaz na szczescie
wiele mlodych oséb jest juz swiado-
mych, ze stwardnienie rozsiane nie
musi by¢ wyrokiem. Ta choroba jest
na chwile obecng nieuleczalna, ale
mozna z nig zy¢, rozwijac sig. SM nie
wyklucza, ale wazne jest odpowied-
nie leczenie.

Kiedy moj syn ustyszal diagno-
z¢, studiowal prawo, byl aktywny,
$wietnie jezdzil na nartach. Prze-
zylam szok, bo wiedzialam, ze je-
go zycie sie zmieni. PdZniej przy-
szedl czas na edukacje. Poczytalam
troche na ten temat i dowiedzialam
sie, ze choroba ma charakter poste-
pujacy. To bylo kilkanascie lat temu.
Sytuacja byla wtedy zupelnie inna.
Nie refundowano leczenia interfero-
nami. Syn bral leki, ale bez skutku.
Dopiero wtedy zrozumiatam, w jak
trudnej znalazt sie sytuacji, ile po-
trzeba jest hartu ducha osobie cho-
rujacej i jej rodzinie. To prawdziwa
walka, zeby funkcjonowaé w zyciu
spolecznym, dalej si¢ realizowac.
Towarzyszyl mi nie tylko bdl, ze oto
zycie mu si¢ tak skomplikowalo, ale
takze taka klasyczna rozpacz matki,
ktéra zrobilaby wszystko, zeby po-
moc swojemu dziecku, ale niewiele
moze zrobic.

Tak jak Pani mowila, na te cho-
robe nie ma lekarstwa...

Jedyne, co mozna zrobi¢, to opdzniaé
rozwdj choroby. Mam oczywiscie na-
dzieje, ze to si¢ zmieni. Dzisiaj bezrad-
no$¢ jest wielka trauma dla rodzicow.
Gdy przygladam sie polskiemu spo-
teczenstwu widze, jak wielu ludzi jest
niedoinformowanych, nie rozumie,
czym s3 choroby przewlekle, neuro-
logiczne. Czesto brak im wiedzy, ale
takze empatii i wyrozumialosci.

Jak to si¢ przejawia?

Czg$¢ ludzi mylnie postrzega objawy
choroby, uznajac, ze dziwnie poru-
szajacy sie czlowiek naduzyt alkoho-
lu, czy narkotykéw. Poza tym wielu
z nas nie przywiazuje wagi do tego, ze
kto$§ ma problemy z poruszaniem sig,
parkujac na miejscach przeznaczo-
nych dla oséb niepetnosprawnych.
Stuzby mundurowe sg niewyszkolo-
ne i jak w tym naglo$nionym ostat-
nio przypadku chorego na cukrzyce,
potrafig osobe chorg odesta¢ na izbe
wytrzezwien. To nie ulatwia zycia.
Oczywiscie, widz¢ réwniez, ze po-
dejscie do niepetnosprawnosci powo-
li sic w Polsce zmienia. Mlodzi jez-
dzg po $wiecie. Widzg, jak sytuacja
wyglada w innych krajach, w kto-
rych osoby niepelnosprawne sg pet-
noprawnymi czlonkami spoleczen-
stwa — sg obecne w zyciu spotecznym.
Wierze, ze w naszym kraju zmiany
ida w dobrym kierunku.

Jakg ma Pani rade dla rodzicow
0sob chorujgcych na stwardnie-
nie rozsiane?

Trzeba nauczy¢ sie zy¢ z ta choro-
ba i przyja¢ do wiadomodci, ze przy
obecnym stanie medycyny mozna
i nalezy walczy¢ o siebie, realizowaé

sie, mimo wszystko. Warto tez inte-
resowac si¢ tym, jak wyglada system
i lobbowad za jego zmiang. Gdyby
nie choroba syna, pewnie nie wie-
dzialabym, jak trudno jest osobom
dotknietym stwardnieniem rozsia-
nym. W Polsce wcigz mamy proble-
my z kwalifikacja do programéw le-
czenia, szczegOlnie lekami II rzutu,
chociaz oczywiscie w pordéwnaniu
z tym, co bylo kilkanascie lat temu,
dokonat sie ogromny postep. Jednak
wciagz o stwardnieniu rozsianym nie
mysli sie w sposéb kompleksowy.

Co powinno robi¢ panstwo? Wspie-
ra¢ organizacje dzialajagce na rzecz
0s6b z SM. To przeciez jest choro-
ba 0s6b mtodych, ktére moga jesz-
cze wiele zrobi¢ dla calego spole-
czenstwa. Za swoja misje uwazam
podkreélanie faktu, ze lepiej jest in-
westowa¢ w leczenie i wsparcie funk-
cjonowania w zyciu spolecznym niz
utrzymywac cala rzesze mtodych nie-
petnosprawnych, bo na razie wszyst-
ko zmierza w tym kierunku. Nawet
ze wzgledéw czysto ekonomicznych,
trzeba inwestowa¢ w to, zeby mtodzi
chorujacy na SM jak najdluzej byli
w dobrej formie.

Jakie widzi Pani perspektywy na
zmiane sytuacji 0sob chorych na
SM? Jakie konkretne rozwigzania
Pani zdaniem powinny by¢ wdro-
Zone w zakresie leczenia i rehabi-
litacji?

Fakt, ze wprawdzie od niedawna, ale
jestem postem na Sejm, dal mi szan-
se i sife na to, zeby pomagac we wdra-
zaniu reform juz rozpoczetych i tych,
ktére dopiero s3 w planach. Spoj-
rzalam na to z perspektywy wezszej
i szerszej. Ta pierwsza to dorazna re-
akcja na nieprawidfowosci systemu.
Ta druga z kolei, to myslenie perspek-
tywiczne, wymagajace czasu. Nawet
jesli pewnych rzeczy nie uda si¢ zmie-
ni¢ w tej kadencji Sejmu, jest szansa,
zeby stalo si¢ to w nastepne;j.

W kwietniu, na posiedzeniu Sejmo-
wej Komisji Zdrowia, bedziemy roz-
patrywa¢ kwestie informatyzacji
systemu ochrony zdrowia, w lipcu
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natomiast mamy zaplanowane roz-
patrzenie informacji na temat epide-
miologii, diagnostyki i terapii osob
chorych na stwardnienie rozsiane.
Punktem wyjscia sa dla mnie zapisy
artykulu 68 ustep 1 naszej Konsty-
tucji, ktéry gwarantuje kazdemu -
niezaleznie od sytuacji materialnej -
prawo do ochrony zdrowia.

Co wigcej, uwazam, ze na wzor karty
pacjenta onkologicznego, mozna by
stworzy¢ podobny system dla pacjen-
tow z SM. Napisalam w tej sprawie
pismo do Ministra Zdrowia z pyta-
niem, czy jest mozliwe, zeby strate-
gie, ktorg nazywam ,,skoordynowa-
na opieka medyczng”, mozna bylo
wprowadzi¢ dla 0sob przewlekle cho-
rych, w tym konkretnie dla pacjen-
tow z SM. Odpowiedziano mi, Ze na
chwile obecng nie ma takiej mozli-
woéci, ale mo6j pomyst zostanie wni-
kliwie przeanalizowany.

Jakie bylyby glowne zalozenia ta-
kiej karty?

Przede wszystkim, kompleksowe
badania prawie w jednym miejscu
i dostosowanie leczenia do rozwo-
ju choroby, a takze dostep do wiary-
godnych informacji, ktére placéwki
maja najkrotsze terminy oczekiwa-
nia na dane $wiadczenie, mozliwos¢
otrzymania recepty na kontynuacje
leczenia bez osobistej wizyty u leka-
rza, szybszy dostep do lekarzy specja-
listow, szybsza $ciezka diagnostyczna
iterapeutyczna. Te zalozenia przeciez
idealnie odnoszg si¢ do chorych na
stwardnienie rozsiane! W tej chwi-
li chory nie jest doktadnie informo-
wany, czy w innym szpitalu, w innym
mie$cie, moze by¢ dla niego dostep-
na terapia. Jesli zostanie wykluczony
z leczenia lekami pierwszego rzutu,
to albo zakwalifikuje si¢ do lecze-
nia lekami drugiego rzutu, albo nie.
Otrzymuj¢ wiele glosow, ze chorzy
wypadajg z programu i zostaja z ni-
czym, bez zadnego leczenia. Tego nie
da sie zalatwi¢ w pie¢ minut, ale bede
walczy¢ o to, zeby pieniadze szly za
pacjentem i zeby za diagnoza poda-
zalo prawidlowe leczenie.

Tym bardziej, ze leczenie SM jest dro-
gie, tak samo droga jest rehabilita-
cja, ale utrzymywanie oséb catkowi-
cie niepetnosprawnych i zaleznych od
panstwa kosztuje nas jeszcze wigcej.
Dlatego przy chorobach przewleklych

niezbedne jest podejscie komplekso-
we. Projekt opieki nad chorujacymi
na SM zostal zlozony przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsiane-
go w Ministerstwie Zdrowia w 2005
roku. Zawieral propozycje wdroze-
nia nowoczesnego systemu leczenia
i rehabilitacji chorych na SM, ksztal-
cenia specjalistow, a takze wprowa-
dzenia centralnego rejestru chorych.
Nie udalo si¢ go wdrozy¢, poniewaz,
jak przeczytatam, jest w sprzeczno-
$ci z przepisami ustawy z 27 sierp-
nia 2004 roku o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze $rod-
kéw publicznych.

Przyklad nowego myslenia, ktore po-
jawilo sie w przypadku pakietu on-
kologicznego, daje nadzieje, ze zmie-
ni si¢ tez podejécie do innych choréb.
Widze szanse na wprowadzenie
w Polsce skoordynowanego leczenia
stwardnienia rozsianego.

Inne pomysty na wparcie choru-
jgcych na SM?

Bardzo warto$ciowy jest tez pomyst
powolania koordynatoréw leczenia
SM. Chory na stwardnienie rozsiane
powinien mie¢ szeroki zakres infor-
macji na temat przystugujacych mu
praw oraz dostepnych sposobéw. Do-
radztwo w tym zakresie bardzo by po-
moglo pacjentom. Szpitale czesto nie
majg ani takich mozliwosci, ani cza-

su. Bede walczyla o system, w ktérym
znajdzie sie miejsce dla specjalnych
koordynatoréw leczenia. Komplekso-
wa opieka powinna by¢ nakierowa-
na na indywidualne potrzeby pacjen-
ta i obejmowac specjalistow z zakresu
neurologii, rehabilitacji, urologii, oku-
listyki, ortopedii i - 0 czym nie wolno
zapominac¢ - psychologii.

Tym bardziej, ze diagnoza to nie wy-
rok. Z tych rzeczy, o ktdre juz mozna
walczy¢ i o ktore bede walczy¢, waz-
ne jest przedtuzenie leczenia drugie-
go rzutu (drugiej linii) do czasu duz-
szego niz 5 lat, bo tu wcigz jest limit.
Poza tym programy leczenia musza
by¢ bardziej dostepne, trzeba jeszcze
raz zastanowi¢ sie nad kryteriami do-
stepu. Jezeli kobieta z SM jest w ciazy,
wypada z systemu leczenia i nie wraca
do niego automatycznie, tylko znéw
czeka w kolejce. Mamy roézne kryte-
ria i limity, ktére powoduja, ze wiele
os6b z IT linii wypada z systemu lecze-
nia lub si¢ w ogdle do niego nie kwali-
fikuje. Tak jest jesli chodzi o coraz po-
wszechniejsze przypadki zachorowan
na SM wéréd dzieci. A przeciez kazdy
pacjent powinien mie¢ prawo dostepu
do leczenia lekami II rzutu, jesli leki
I rzutu na niego nie dzialaja. Przy nie-
leczonym lub Zle leczonym SM cho-
roba postepuje bardzo szybko i wie-
lu pacjentéw trafia na wdzki albo ma
ogromne klopoty z poruszaniem sie.
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Nastepna rzecza, w ktorej trzeba po-
moéc chorym na stwardnienie roz-
siane, jest latwiejszy dostep do re-
habilitacji i likwidacja barier - tych
fizycznych, architektonicznych, ale
tez spotecznych. Te wszystkie zmia-
ny s z korzyscig dla nas wszystkich.
Nie trzeba by¢ demografem, zebym
dostrzec, ze coraz wiecej osob cho-
ruje, ale tez dramatycznie szybko
spoleczenstwo sie nam starzeje. Pro-
blemy z poruszaniem si¢ to bedzie
niedlugo wyzwanie cywilizacyjne.
Ministerstwo Pracy i Polityki Spo-
tecznej wielokrotnie zgtaszalo uwagi
dotyczace zmian w obowigzujacych
przepisach prawa budowlanego, ma-
jacych na celu ochrone praw oséb
niepetnosprawnych.

Polska ratyfikowala w roku 2012
Konwencje o Prawach Oséb Niepet-
nosprawnych. Musimy wiec w plano-
waniu przestrzennym uwzgledniaé
koncepcje uniwersalnego projek-
towania, czyli projektowania dla
wszystkich. To bardzo wazne. I pa-
migta¢ o tym powinni$my my, czton-
kowie parlamentu, witadze samo-
rzadowe i spoleczenistwo. Na pewno
bede zwracala uwage, zeby przy for-
mulowaniu réznego rodzaju przepi-
sow, przy wydawaniu pozwolenn na
budowe, przy planowaniu nowych
inwestycji, wymagac stosowania za-
sady projektowania dla wszystkich,
zeby nie tworzy¢ dodatkowych ba-
rier dla niepelnosprawnych, senio-
réw i 0s6b mniej mobilnych.
Wzorcowym miejscem pod tym
wzgledem jest Barcelona. Tam nie
ma wysokich kraweznikéw, a niepel-
nosprawni na wozkach moga wjechaé
nawet na plaze. Tak samo w Szwajca-
rii - wszedzie jest dostep dla oséb,
ktére maja klopoty z poruszaniem
sie. Wiadomo, ze starej architektury
nie zmienimy, ale jak stawiamy nowe
budynki, budujemy nowe ulice, czy
kompleksy mieszkaniowe, pamietaj-
my o osobach z problemami zdro-
wotnymi, w tym o osobach starszych.
Monitorowanie postepu w tworzeniu
dobrej, przyjaznej przestrzeni, to je-
den z moich priorytetow dzialania.

Wsréd celéw, o ktore PTSR wal-
czy juz od dluzszego czasu, jest
zwiekszenie  limitu  srodkow
chtonnych dla o0s6b z problema-
mi nietrzymania moczu. To sq

kwestie, ktore majg bardzo istot-
ny wplyw na jakos zycia setek ty-
siecy, a nawet milionéw osob, bo
dotyczg nie tylko chorych na SM.
Jak Pani to widzi? Czy w tym za-
kresie jest szansa na zmiane?

To sa rzeczywiscie sprawy bardzo
wazne. Mozna i trzeba w tych kwe-
stiach zwraca¢ sie do Ministerstwa
Zdrowia i do Narodowego Fundu-
szu Zdrowia. Problem nietrzymania
moczu dotyczy przeciez oséb z wielo-
ma réznymi schorzeniami. Ja ze swo-
jej strony bede podnosi¢ te kwestie
na posiedzeniach Sejmowej Komisji
Zdrowia. To jest realny problem.
Powinni$my robi¢ wszystko, zeby
ludziom chorym, szczegélnie prze-
wlekle, utatwiaé zycie. Po pierwsze,
wazny jest lepszy dostep do reha-
bilitacji. Po drugie, sprzet rehabi-
litacyjny, po trzecie, lepszy dostep
do transportu, po czwarte, tworze-
nie dla chorujgcych miejsca w spo-
teczenstwie, nie robienie enklaw dla
niepetnosprawnych. W Szwajcarii
jest to fantastycznie urzadzone: tam
niepetnosprawni pracujg i zyja ra-
zem z osobami zdrowymi.

W Polsce takie myslenie niestety
raczkuje. Kiedy$ zwrécitam komus
uwage w centrum handlowym, ze za-
parkowal na miejscu dla niepelno-
sprawnych. I uslyszatam wtedy, ze ta-
kie osoby powinny siedzie¢ w domu.
Na szczescie sg tez pozytywne przy-
ktady. Muzeum Historii Zydéw Pol-
skich to budowla przyjazna dla oséb
niepelnosprawnych. Posiada windy,
przy ktorych stoja wozki inwalidz-
kie, jak kto$ nie daje rady dluzej cho-
dzi¢, moze tatwo z nich skorzystal.
W tej chwili walcze o dostosowanie
dla niepetnosprawnych przejs¢ pod-
ziemnych Dworca Centralnego. Na-
pisata do mnie dziewczyna, ktéra nie
porusza si¢ na wozku, ale o kulach, ze
z dworca nie da sie wyj$¢ do tramwa-
ju. Zwrécitam sie w tej sprawie do Za-
rzadu Drég Miejskich i w odpowiedzi
otrzymalam informacje, ze rozpisa-
no przetarg i beda to zmieniac.

Czy Pani zdaniem pewne zmiany
mogq zajs¢ jeszcze w tej kadencji
Sejmu? I co musiatoby sie¢ stac,
nie tylko jesli chodzi o SM?

To jest kwestia nie tylko pieniedzy, ale
tez porozumienia, dialogu. Po pierw-
sze, mamy ogromne zapdZnienia po

wojnie i komunizmie. W pierwszej
kolejnosci to musimy nadrobi¢. Pol-
ska juz zrobila ogromny postep, np.
w systemie opieki medycznej i ochro-
nie zdrowia. Ale oczywiscie kra-
je, ktére wczeéniej funkcjonowaly
w rzeczywistosci pafistwa prawa i de-
mokracji, szybciej nauczyly sie dbaé
o drugiego czlowieka i szanowac kaz-
dego obywatela.

Z moich obserwacji wynika, ze musi-
my poswieci¢ wiecej energii na ucze-
nie spoleczenistwa szacunku i zro-
zumienia dla innych, chorych czy
potrzebujacych. Nasza mlodziez jest
lepsza niz doroéli, bo mlodzi duzo
nauczyli si¢ obserwujac pewne zacho-
wania za granicg naszego kraju. Uda
si¢ dogoni¢ panstwa najlepiej rozwi-
niete, kiedy tak jak one bedziemy re-
alizowa¢ dialog spofeczny. W tej na
pewno da sie poprawi¢ najrézniej-
sze utrudnienia dnia codziennego,
a takze stworzy¢ podwaliny pod no-
woczesne myslenie o kompleksowym
leczeniu choréb przewleklych. Mam
nadzieje, ze te pierwsze zmiany za-
dzialajg jak lawina.

Moge obieca(, ze jesli zostane wybra-
na na nastepng kadencje Sejmu bede
dziala¢ jeszcze aktywniej. M¢j ojciec,
ktory byt ambasadorem w Szwajcarii,
zwracal mi zawsze uwage na ogrom-
ny szacunek do drugiego czlowieka,
rados$¢ zycia u oséb starszych i nie-
petnosprawnych, ktére tam widaé. To
moje marzenie, zeby niepetnospraw-
ny nie byl postrzegany w spoleczen-
stwie jako kula u nogi, zeby nim nie
gardzono, zeby mial miejsce parkin-
gowe, zeby nie wyrzucano go z pracy,
bo choruje na stwardnienie rozsiane.
Wychowatam si¢ na tworczosci Nor-
wida, ktéry nauczyl mnie poczucia
obowigzku i patrzenia na $wiat przez
pryzmat potrzeb innych ludzi. Nor-
wid méwil: ,,Swietg jest rzecza obo-
wigzek”. Gleboko w to wierze.

*Ewa Czeszejko-Sochacka - po-
set na Sejm RP z ramienia Plat-
formy Obywatelskiej, wieloletnia
mecenas i animatorka kultury,
zalozycielka Fundacji Promo-
cja Talentu, ktéra wspierata pol-
skich artystow, m.in. Stanistawa
Drzewieckiego. Cztonkini parla-
mentarnej Komisji Zdrowia oraz
Komisji Kultury i Srodkéw Prze-
kazu.
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przedostatniag niedziele marca, dzie-
ki naszym kochanym sponsorom, mo-
glismy przezy¢ niezapomniane chwile.

Pani dr Aleksandra Pudlo zaprosila nas do od-
dzialu Muzeum Archeologicznego w Gdansku,
czyli Centrum Edukacji Archeologicznej ,,Blekitny
Lew” na wyspie Spichrzéw Gdansk.

Pani Ola odkryla przed nami kilka tajemnic stare-
go Gdanska, dowiedzieliémy rowniez si¢ co nieco
o $redniowiecznej historii tego miejsca. Potem na-
sza przewodniczka poprowadzita nas na spacer po
uliczkach historycznego miasteczka. Bylismy wiec
uczestnikami codziennego zycia gdanszczan, zaj-
rzelismy do zakfadu krawieckiego, do bednarza,
snycerza, odwiedziliémy targ warzywny, a nawet
prawdziwy sredniowieczny dom, gdzie toczyly si¢
codzienne sprawy, takie jak przygotowanie posil-
ku, opieka nad zwierzetami, kapiel itp. Moglismy
naprawde poczu¢ klimat tamtych czasow.
Angelika Boniuszko
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Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego ponownie wyszio
z inicjatywa dla swoich cztonkow
zrzeszonych w Gdyni. Damska
czes$¢ Towarzystwa zaplanowata,
aby w sposdb wyjatkowy i uroc-
zysty Swietowa¢ Dzier Kobiet.

Ten dzien obfitowal w typowo ko-
biece radosci i przyjemnosci m.in.
makijaz, fryzury, mini sesje¢ zdje-
ciowg, porady stylistki i brafitter-
ki oraz psychologa koloru, konkur-
sy, nagrody oraz stodki poczestunek.
A to wszystko odbylo si¢ w niedzie-
le 15 marca tego roku w goscinnych
progach Dolce Vita Instytut Pickna

Aleksandra Orlowska, przewodni-
czaca kota gdynskiego wraz z koordy-
nujaca to kobiece wydarzenie Angeli-
ka Boniuszko zaprosity dowspdtpracy
Wysoka Szpilke, ktdrej misja i dziata-
nia doskonale wpisujg si¢ w potrze-
by wszystkich pan. Wysoka Szpilka
zarazita pomystem wspdtpracy wielu
cudownych partneréw z Trdjmiasta
oraz calej Polski, ktdrzy zaangazowali
sie zarowno w organizacje tego dnia,
jak i pomoc finansowg oraz rzeczowq.

Specjalny patronat honorowy nad
wydarzeniem i losami PTSR objat
prezydent Miasta Gdyni Wojciech
Szczurek.

To byt bardzo wyjatkowy dzien za-
réwno dla pan z PTSR o/Gdynia jak
i pan, ktére sprawnie ,,obstugiwaty”
nas jak VIP-owskie klientki.

- To mdj pomyst - przyznaje Ange-
lika Boniuszko, czlonkini PTSR. -
Wrzigt sig stqd, ze choroba i niepetno-
sprawnosc jest zazwyczaj postrzegana
pod kgtem brzydoty. A chore panie sg
postrzegane jako bezbarwne, niemal
niewidoczne dla otoczenia. Chcia-
tybysmy zmieni¢ Swiadomos¢ ogétu
i pokazaé, ze jest inaczej. Udato nam
sig zjednal sponsoréw i zorganizowad
to spotkanie. Mamy nadzieje, ze to
dopiero poczgtek i ze bedg sig odby-
waty kolejne takie eventy.

- Spotkatam tam nie tylko cudow-
ne kobiety, ktére réwniez byly orga-
nizatorami tego swoistego Swieta, ale
kobiety, ktére mimo swojej choro-
by, emanujg radoscig, cieptem oraz
ogromng ochotg na zycie!! Wywarlo
to na mnie nie lada wrazenie... Mato
brakowalo, zebym nie plakata patrzgc

na te wspaniate twarze. Dzigki Nim
zrozumiatam, ze powinnam sig cie-
szy¢ tym, co mam, co jest jedng z naj-
wazniejszych rzeczy w zyciu kazdego
czlowieka... zdrowiem.” - skomen-
towala to wydarzenie pani Marlena
z BIOMED. - Dziatatysmy petng pa-
rg! Nasze centrum ofiarowato kazdej
uczestniczce zaproszenie na zabiegi
z wykorzystaniem biorezonansu oraz
cztery vouchery, ale ich zawartos¢
niech pozostanie stodkg tajemnicg.
Takie dnie powinny zdarza¢ si¢ na co
dzien! Sponsorzy zadbali o mega pre-
zenty-niespodzianki dla uczestniczg-
cych pan. Pani Monika Szymikowska
z Estetique-kosmetologia medyczna,
ofiarowata nam vouchery na zabiegi
kosmetyczne. Pani Monika Staniew-
ska - psycholog koloru z EVONIQUA
przeprowadzila warsztaty na temat ko-
lorystyki ubioru oraz przygotowuje dla
kazdej z nas indywidualng interpreta-
cje autoportretu na podstawie przepro-
wadzonego testu. Porady stylistki za-
pewnila nam pani Kasia Kobiera.

T. DekerPatissier&Chocolatier za-
pewnil nam przepyszny stodki pocze-
stunek. Niespodzianki w postaci ko-

..-I".'J -

smetykow przygotowaly nam firmy:
Resibo, M’onduniq, Ziaja, Sensi-So-
pot, firma Centrum Zdrowia i Uro-
dy BIOMED zaoferowata zabiegi po-
prawiajace stan zdrowia i relaksujace.
Pani dr Aleksandra Pudlo z Muzeum
Archeologicznego w Gdansku przy-
byla, aby osobiscie wreczy¢ nam za-
proszenie do muzeum.
Profesjonalng sesje zdjeciow przepro-
wadzita pani Katarzyna Turyczyn -
Wysoka Szpilka Szkota Stylu i Wdzie-
ku. Nasze niedzielne przedsiewziecia
wsparty rowniez firmy: Axami - pro-
ducent luksusowej bielizny damskiej
oraz pani Agnieszka Szczolko, repre-
zentujaca eStilo-moda damska i firme
Laura. Miaty$my okazje uczestniczy¢
w pokazie brafitterskim w wykona-
niu pani Agnieszki. Sponsorem byl
tez Gordon BlacklerPhotography,
ktéry ufundowal sesje fotograficzna
dla jednej z pan. Milg niespodzianke
przygotowal Hotel Willa Pod Lasem
- weekendowy pobyt dla pani, ktéra
wylosowala w/w voucher.
Patronatem medialnym objeli nas:
»Express Biznesu”, Pomorski Klub
Biznesu, Dolce Vita celebrujemy zy-
cie, ,,Imperium Kobiet” - pisma ko-
biet spetnionych, szczesliwych 1 am-
bitnych. To ekskluzywny magazyn
dla kobiet, ktore wiedzg, czego chca
w zyciu i nie bojg sie podejmowac ry-
zyka. Realizuja $mialo swoje projekty
i daza do spelniania swoich marzen.
Dzigkujemy naszym sponsorom za
wspanialy odruch serca, dzigki kto-
remu panie z niepelno sprawnoscia-
mi mogly poczuc si¢ po prostu kobie-
tami!

Angelika Boniuszko
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HOTEL ,,EKWOS”

EBISZEW

POW. MINSK MAZOWIECKI

Dokumenty do wypelnienia przez uczestnika Abilimpiady

»III Abilimpiada P T S R 2015”
12 - 14.06.2015 r. Hotel ,,Ekwos” Grebiszew

Imig¢ i nazwisko uczestnika

Adres:

Nr tel. nr kom:

E-mail:

Zgloszenie w sprawie diety

Imig¢ i nazwisko osoby z ktorg ewentualnie chcesz mie¢ pokoj:

Imig i nazwisko opiekuna:

Adres

Nr tel. nr kom.

E-mail:

Zgloszenie w sprawie diety

Razem ze zgtoszeniem udziatu prosze przesta¢ informacje w jakiej dyscyplinie
cheecie bra¢ udziat. Mozna wybra¢ kilka dyscyplin, ale musza by¢ tak wybrane
aby nie kolidowaty czasowo ze soba. Wykaz ponizej, prosz¢ postawi¢ krzyzyk (X)
przy wybranej dyscyplinie.

Konkurencje do wyboru:

1 | Bizuteria 8 | Robétki na drutach

2 | Ceramika 9 | Sudoku

3 | Decoupage 10 | Szachy

4 | Malowanie farbami 11 | Szydelkowanie

5 | Malowanie na szkle 12 | Wyszywanie krzyzykiem

6 | Malowanie plakatu 13 | Zdobienie jajek wielkanoc.
7 | Reportaz fotograficzny

Kazdy Oddzial moze zglosi¢
trzech uczestnikéw. Termin
nadsylania zgloszen uplywa
w dniu 18 maja 2015 roku.
Zgloszenia prosze przesylaé
droga elektroniczna na adres:
ustrzyki_dolne@ptsr.org.pl,
Oddzial PTSR w Ustrzykach
Dolnych, Bandréw Narodo-
wy 38, 38-700 Ustrzyki Dolne,
kom: 531 388 439 lub m.ko-
nopka@ptsr.org.pl , Biuro RG
PTSR, ul. Nowolipki 2 A, 00-
160 Warszawa, kom: 535 533
238.

Prosimy o organizowanie wy-
jazdow grupowych aby zmniej-
szy¢ koszty dojazdu. Szczegély
zwigzane z Walnym Zebraniem
Delegatow oraz szkoleniem zo-
stang przeslane do oddzialow
w péiniejszym terminie przez
Biuro RG PTSR.

Propozycje dyscyplin:

1. Bizuteria
2. Ceramika (bez wypalania)
3. Decoupage
4. Malowanie farbami wodnymi
5. Malowanie na szkle
6. Malowanie plakatu
(farby wodne)
7. Reportaz fotograficzny
8. Robotki na drutach
9. Sudoku
10. Szachy
11. Szydetkowanie
12. Wyszywanie $ciegiem
krzyzykowym
13. Zdobienie jajek wielkanocnych
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Dzien I - piatek
15:00 -17:30
Rejestracja, meldowanie w Hotelu

18:00 -19:00
19:30 -21:30
Otwarcie imprezy z udziatem gosci
oraz instrukcje dla uczestnikow
22:00 - ?2:22

Wieczorek integracyjny

Kolacja

Dzien II - sobota

07:30 -09:00 Sniadanie
09:30 -12:30

Pierwsza cz¢$¢ konkurencji
10:00 -12:30

Walne Zebranie Delegatow
13:00 -14:30 Obiad
15:00 -18:00

Druga czesé¢ konkurencji
15:00 -18:00

Szkolenie Komisji Rewizyjnych

18:30 - 19:30 Kolacja
20:00 -21:30 Program kulturalny
22:00 - ?22:22

Wieczorek integracyjny

Dzien III - niedziela
07:30 -09:00 Sniadanie
09:30 -12:30

Podsumowanie Abilimpiady
oraz wreczenie nagréd

13:00 -14:00 Obiad

Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiesécie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiesécie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki
Warszawa Zachodnia
Warszawa Srédmiescie
Warszawa Wschodnia
Minsk Mazowiecki

10:47
10:54
11:03
11:40
11:28
11:35
11:44
12:19
11:47
11:54
12:03
12:40
12:28
12:35
12:44
13:19
12:47
12:54
13:03
13:40
13:28
13:35
13:44
14:19
13:47
13:54
14:03
14:40
14:28
14:35
14:44
15:19

Warszawa Zachodnia 14:46
Warszawa Srédmiescie 15:10
Warszawa Wschodnia 15:21
Minsk Mazowiecki 15:45
Warszawa Zachodnia 14:47
Warszawa Srédmiescie 14:54
Warszawa Wschodnia 15:03
Minsk Mazowiecki 15:40
Warszawa Zachodnia 15:10
Warszawa Srédmiescie 15:17
Warszawa Wschodnia 15:26
Minsk Mazowiecki 16:04
Warszawa Zachodnia 15:28
Warszawa Srédmieécie 15:35
Warszawa Wschodnia 15:44
Minsk Mazowiecki 16:19
Warszawa Zachodnia 15:47
Warszawa Srédmieécie 15:54
Warszawa Wschodnia 16:03
Minsk Mazowiecki 16:40
W-wa Zachodnia Intercity 16:03
Warszawa Srédmiescie 16:10
Warszawa Wschodnia 16:22
Minsk Mazowiecki 16:44
Warszawa Zachodnia 16:10
Warszawa Srédmiescie 16:17
Warszawa Wschodnia 16:29
Minsk Mazowiecki 17:08
Warszawa Zachodnia 16:11
Warszawa Srédmiescie 16:20
Warszawa Wschodnia 16:28
Minsk Mazowiecki 16:50
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Rozmowa z prof. Jerzym Kotowiczem, wybitnym specjalista w dziedzinie neurologii.

L RO

Wkrotce przyroda odrodzi sie
po snie zimowym. Pora, w kto6-
rej odradza si¢ zycie daje na-
dzieje na nowe przedsiewziecia
i mozliwosci. Czy takq nadzieje
mogq miec chorzy na SM?.

Prof. Jerzy Kotowicz: Sytuacja cho-
rych na SM w Polsce nadal odbiega od
standardéw europejskich. Co prawda
wiele zmienilo si¢ pod tym wzgledem
na lepsze - zniesiono juz ograniczenia
czasu trwania terapii refundowanej
lekami pierwszego rzutu oraz umoz-
liwiono refundacje leczenia dzieci od
12 roku zycia, jak i chorych dorostych
niezaleznie od ich wieku. Refundo-
wang terapig objeto réwniez dwa le-
ki, stosowane w wypadku nieskutecz-
nosci takiej terapii. Spodziewamy sie
takze refundacji przez NFZ kolejnych
lekéw zarejestrowanych w Unii Euro-
pejskiej i w Polsce. Nadal jednak po-
zostaje problem dostepnosci do refun-
dowanej terapii (praktycznie dostepna
dla okolo 12 procent pacjentéw), po-
nadto jej rozpoczecia, gdy wystapia
pierwsze objawy i brak potwierdze-
nia choroby nastepnym rzutem, cho-
ciaz badania rezonansem magnetycz-
nym (MRI) przemawiaja za choroba
demielinizacyjng jaka jest SM i ba-
dania laboratoryjne wykluczaja obec-

-ﬂ

noé¢ innych choréb, w ktérych moze
dochodzi¢ do podobnych zmian w ob-
razie MRI mézgu i rdzenia chorego.
Niewiele jest jednak dziedzin medy-
cyny o tak szybkim rozwoju diagno-
styki i terapii. Jeszcze p6l wieku temu
panowat poglad dotyczacy neurologii
w ogole i SM w szczegdlnosci, iz dia-
gnostyka objawow ciekawa, progno-
za watpliwa, a terapia Zadna. Nowe
leki w leczenie SM to juz skutecznosé
dwukrotnie wigksza, wygodny spo-
sOb podawania (droga doustna), naj-
nowsze odznaczajg si¢ dobrym profi-
lem bezpieczenstwa.

Leczenie farmakologiczne to
bardzo wazny, ale nie jedyny ro-
dzaj terapii chorego na SM?

Istotnie, postepowanie lecznicze nie
moze ogranicza¢ sie do terapii farma-
kologicznej. Poza lekami immuno-
modulacyjnymi, czy immunosupre-
syjnymi zleconymi przez neurologa
pacjent powinien skorzysta¢ z wielo-
dyscyplinarnej pomocy, zaleznej od
jego stanu ogolnego i psychicznego
oraz objawéw neurologicznych. Cze-
sto potrzebne jest réwniez wsparcie
psychologiczne (takze czlonkéw ro-
dziny), ponadto leczenie objawowe
(np. probleméw z oddawaniem mo-
czu, leczenie wspolistniejacej depre-
sji, zespolow bélowych), wyréwnanie
istniejacych zaburzen metabolicz-
nych (np. czestej u chorych na SM
niedoczynnosci tarczycy), elimina-
cja ognisk zapalnych, niedoboréw
witamin (D3), czy korekta zmian
w obrazie morfologii krwi. Ponadto
konieczna jest na kazdym etapie cho-
roby rehabilitacja prowadzona przez

specjaliste rehabilitacji medyczne;j
lub fizjoterapeute.

W Polsce chorzy na SM majg
ograniczony dostep do rehabili-
tacji...

Ograniczenia jakie napotykaja cho-
rzy w dostepie do rehabilitacji wy-
nikaja z kilku powodéw. W Polsce
mamy zbyt malo osrodkéw wyspe-
cjalizowanych w rehabilitacji cho-
rych na SM. W dwdch najbardziej
znanych i od wielu lat zajmujacych sie
chorymi (w Dabkach i w Bornem-Su-
linowie) pacjenci skazani s na dlugie
oczekiwanie na przyjecie na turnusy
rehabilitacyjne. Ma miejsce ograni-
czona, nie przystajaca do stanu i sy-
tuacji chorych, mozliwo$¢ refundacji
rehabilitacji. SM jest choroba prze-
wlekla, niestety nadal nieuleczal-
ng, ale nie jest wpisana do rejestru
choréb przewlektych, co ogranicza
mozliwoéci refundacji zaréwno re-
habilitacji, jak réwniez $rodkéw po-
mocniczych (np. pamperséw). Dla
zwiekszenia, czy utrzymania spraw-
noéci fizycznej i psychicznej chorzy
na SM wymagaja stalej rehabilitacji,
zaréwno warunkach domowych, czy
w terapii ,dziennej”, jak w o$rodkach
catodobowych. Gtéwnym powodem
ograniczenia dostepu do rehabilita-
cji jest czynnik ekonomiczny, szcze-
golnie dla chorych otrzymujacych
rente inwalidzka, ale i réwniez dla
tych, ktorzy nadal pracuja. Niestety
za rehabilitacje chorzy musza placié,
w najlepszym przypadku doplaca¢.
Rehabilitacja optymalnie powinna
odbywa¢ sie w oérodku wyspecjali-
zowanym w leczeniu SM i obejmo-

wac¢ nie tylko czynnos$ci ruchowe, ale
takze poznawcze. Powinna by¢ pola-
czona z fizykoterapig, hydroterapig
i réwniez innymi metodami aktywi-
zujacymi uktad nerwowy.
Wychodzac naprzeciw  potrzebie
zwiekszenia liczby wyspecjalizowa-
nych osrodkéw rehabilitacji jak i le-
czenia chorych na SM przedstawiciele
Zarzadu PTSR pod koniec ubieglego
roku wizytowali Akademickie Cen-
trum Medyczne (ACM) w Warsza-
wie. W Centrum, powolanym przez
Fundacje ,Nowe Horyzonty”, przy
Prywatnej Wyzszej Szkole Nauk Spo-
tecznych, Komputerowych i Medycz-
nych istnieja warunki do stworzenia
o$rodka kompleksowo zajmujacego
sie chorymi na SM. ACM jest w sta-
nie zapewni¢ nowoczesng diagnosty-
ke, jest wyposazone w najnowocze-
$niejszy aparat MR 3.0 Tesla, aparaty
do badan neurofizjologicznych (Po-
tencjaly Wywotane, EEG), ultrasono-
graficznych (USG, badania dopple-
rowskie), tomografie komputerows,
pracownie RTG, umozliwia szeroki
zakres badan laboratoryjnych. Po-
nadto gwarantuje leczenie specja-
listyczne, wieloprofilowe, w tym
neurologéw i psychiatréow i co naj-
wazniejsze rehabilitacje polaczong
z fizykoterapig. Poza diagnostyka, le-
czeniem lacznie z rehabilitacja ACM
jest réwniez nastawione na profi-
laktyke. Osrodek jest w stanie przy-
ja¢ chorych w warunkach leczenia
stacjonarnego - w dowolnie diugo
trwajacych turnusach rehabilitacyj-
nych, lub w warunkach terapii jedne-
go dnia.

W osrodku poza fizykoterapig (prak-
tycznie dysponujaca wszystkimi do-
stepnymi na rynku aparatami), jest
mozliwa hydroterapia i balneotera-

pia. Jest rowniez hotel, z ktérego mo-
ga korzysta¢ rodziny czy opiekuno-
wie pacjentdw, osrodek dystrybucji
sprzetu rehabilitacyjnego. Osrodek,
chociaz polozony blisko $cistego cen-
trum Warszawy, co zapewnia dobry
dojazd réwniez komunikacja miej-
ska, jest otoczony zielenig, zapewnia
mozliwo$¢ spacerédw oraz izolacje od
wielkomiejskiego ruchu.

Wobec pozytywnej opinii Zarza-
du PTSR o ACM zostalo podpisane
porozumienie o intencji wspolpra-
cy, a Rektor i jednocze$nie fundator
Fundacji ,Nowe Horyzonty” prof.
dr Tadeusz Kozluk podjat decyzje
o utworzeniu Akademickiego Cen-
trum Stwardnienia Rozsianego.
Centrum zostalo powolane dla dia-
gnostyki, leczenia i rehabilitacji
chorych na SM w warunkach sta-
cjonarnych i niestacjonarnych. Fun-
dacja ,Nowe Horyzonty”, ktéra jest
organem  zalozycielskim  zaréw-
no ACM jak i Akademickiego Cen-
trum Stwardnienia Rozsianego, cho-
ciaz nie jest nastawiona na zysk, musi
by¢ samo splacalna, dlatego w chwili
obecnej pacjenci sg przyjmowani na
zasadzie pelnoplatnej, ale przewidy-
wane jest wystapienie do NFZ o re-
fundacje diagnostyki, leczenia i reha-
bilitacji chorych na SM, jak réwniez
o mozliwo$¢ prowadzenia dla nich
programéw lekowych. Ponadto prze-
widywane s3g badania kliniczne no-
wych lekéw.

Jaki bedzie zwigzek Pana Profe-
sora z nowo utworzonym osrod-
kiem - Akademickim Centrum
Stwardnienia Rozsianego?
Podjatem sie opieki merytorycznej
nad osrodkiem i mam nadzieje, ze
w niedlugim czasie stanie sie znacza-
cym punktem na mapie Polski, stu-
zacym réwniez pacjentom z central-
nych i potudniowych rejonéw kraju,
dotychczas pozbawionych wyspecja-
lizowanego o$rodka dla chorych na
SM.
Rozmawiat:
Tomasz Pote¢
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D@@ Wz EMSP

olskie Towarzystwo Stward-
Pnienia Rozsianego uczestniczy

w pracach programowych Eu-
ropejskiej Platformy Stwardnienia
Rozsianego.
Europejska Platforma Stwardnienia
Rozsianego (EMSP) ma na celu popra-
we jakosci zycia 0s6b z SM w Europie.
Zostala zalozona w 1989 roku jako or-
ganizacja parasolowa dla 21 wowczas
stowarzyszenn SM, za$ obecnie stano-
wi ona glos blisko 700 tys. oséb z SM
w ramach 39 stowarzyszen w az 34
krajach europejskich. Reprezentuje
interesy tych osob na poziomie euro-
pejskim, pracujac wspdlnie ze stowa-
rzyszonymi organizacjami dla osia-
gniecia wspolnych celéw i wysokiej
jakosci terapii na rownym poziomie.
EMSP dzieki swoim osiggnieciom
jest silng organizacja o potwierdzo-
nej renomie. W najblizszych latach
organizacja bedzie si¢ skupiala na
priorytetach, m.in. na odnowieniu
Kodu Dobrej Praktyki w SM.
Plan strategiczny ma stuzy¢ temu
aby:
- dziala¢ jako kluczowe narzedzie
zarzadzania, podejmowania decyzji
i komunikacji
- umozliwi¢  zaangazowanym
w EMSP (wewnatrz i na zewnatrz or-
ganizacji) wlaczenie si¢ w cele EMSP
i ich osiaganie w perspektywie lat
2015-2020
- mierzy¢ dokladnie i efektywnie po-
stepy EMSP (w ramach stawianych
sobie celow)
EMSP wzywa do zaangazowania: Za-
angazuj sie. Wspieraj. BadZ rzeczni-
kiem. Dzialaj!
W ramach nowego Kodu Dobrej
Praktyki w SM (Razem pokonamy
SM) wyrdzniono kilka kluczowych
obszaréw, na ktérych EMSP zamierza
skupi¢ si¢ w najblizszym piecioleciu.
Ewolucja EMSP do roku 2020:
- silniejsza sie¢ narodowych stowa-
rzyszen SM dzialajacych proaktyw-
nie i odnoszacych sukcesy w dzia-
taniu w celu przynoszenia zmian
w zyciu 0séb chorych na SM

- dobrze poinformowana i posiadaja-
ce wsparcie organizacja reprezentu-
jaca glos oséb chorych na SM w Eu-
ropie, rozpoznawalna jako ,pierwszy
kontakt” ekspercki posréd europej-
skich organizacji pozarzagdowych na
polu stwardnienia rozsianego, zdro-
wia publicznego i praw 0séb z niepel-
nosprawno$ciami

-wsparcie dla sieci, partnerstw umoz-
liwiajacych lepszej jako$ci, do-
brze zogniskowane badania na polu
stwardnienia rozsianego, dostarcza-
jac znaczacej perspektywy pacjentow
i przede wszystkim chronigc interes
0s6b z SM

- finansowo i strukturalnie zréwno-
wazona i niezalezna organizacja od-
dana dzialaniom na rzecz intereséw
0s6b z SM w ramach mandatu dane-
g0 jej statutowo.

Cele, jakie stawia sobie Europejska
Platforma Stwardnienia Rozsianego
realizowane s3 zar6wno na poziomie
europejskim (kody dobrej praktyki,
dokumenty programowe, wspiera-
nie ponadnarodowych badan w dzie-
dzinie dziecigcego SM, postepuja-
cej postaci SM - ktdre nie zawsze sg
atrakcyjnymi polami badan dla pod-
miotéw komercyjnych takich jak fir-
my farmaceutyczne a stanowig istot-
ny problem), jak réwniez poprzez
zaangazowanie w te cele stowarzy-
szen na poziomie krajowym.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego, postugujac sie wiedzg
i wsparciem ze strony EMSP, osiaga-
to juz sukcesy w dziedzinie poprawy
jakosci zycia 0s6b z SM i rzecznic-
twa ich interesdw w oparciu o wie-
dze i dobre praktyki proponowane
przez EMSP. Barometr SM, narzedzie

poréwnawcze sytuacji osob chorych
w poszczegolnych krajach stuzy nam
np. do pokazywania decydentom, jak
daleko jeszcze pozostaje w dalszym
ciggu nasz system ochrony zdrowia
w stosunku do standardéw w innych
krajach. Wraz z Kodem Dobrej Prak-
tyki w SM, narzedzie to stanowilo
bardzo istotny argument w naszym
rzecznictwie w celu poszerzenia do-
stepu do terapii i zniesienia krzyw-
dzacego dla polskich pacjentéw ogra-
niczenia czasu terapii do pieciu lat.
Kluczowe w najblizszym piecioleciu
jest zaréwno dazenie do zindywidu-
alizowania terapii SM (czyli jak naj-
szerszy dostep do lekéw i mozliwo$é
ich doboru przez lekarza i pacjenta,
adekwatnie do potrzeb i stanu kli-
nicznego danej osoby), jak réwniez
skupienie sie na nowych obszarach
rzecznictwa, takich jak opieka palia-
tywna i osoby z postepujaca posta-
cig SM oraz wsparcie rodzicéw dzie-
ci z pediatrycznym SM - ciagle mato
eksponowanym zagadnieniem.
Magdalena Fac-Skhirtladze
Sekretarz Generalna PTSR

Swiat bez SM

Wiedza i
ekspertyzy

SMExpress
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marca odbylo sie posie-
dzenie Parlamentarnego
Zespolu ds. Os6b Niepel-
nosprawnych, w ktérym

udzial wzieli rowniez przedstawicie-
le PTSR: Helena Kladko (wiceprze-
wodniczaca PTSR), Malgorzata Fel-
ger (czlonek Rady Gléwnej PTSR)
i Dominika Czarnota-Szalkowska
(pracownik PTSR). Tematem spotka-
nia bylo zaopatrzenie oséb niepetno-
sprawnych w sprzet rehabilitacyjny
i $rodki pomocnicze. Sporg czes¢ spo-
tkania poswiecono kwestii refundacji
aparatow stuchowych. Duze emocje
wzbudzil tez wcigz niezwiekszony li-
mit dofinansowania do $rodkéw ab-
sorpcyjnych (60 sztuk pieluchomajtek
miesi¢cznie).

Odnoszac sie do tej sprawy pani Ane-
ta Grunwald z Ministerstwa Zdro-
wia tlumaczyta: - Pracujgc nad roz-
porzgdzeniem ws. wykazu wyrobow
medycznych w zakresie zaopatrze-
nia pacjentow w pieluchomajtki rze-
czywiscie nie zmieniliSmy limitow
ilosciowych ani kwot dofinansowa-
nia. Nie zrobilismy tego nie dlatego,
Ze uwazamy, ze one sq wystarczajg-
ce, tylko dlatego, ze przychylamy sig
do panistwa zdania, Ze sq potrzebne
zmiany systemowe w tym zakresie.
My w resorcie zdrowia przeprowa-
dzilismy takze krotkg, ale dos¢ inten-
sywng analize systemu zaopatrzenia
w pieluchomajtki, ktéra de facto po-
twierdza patologie istniejgcg w tym
zakresie, ktora pokazuje, ze pielucho-
majtka dobrej marki, jednego z wio-
dgcych producentow pieluch w Polsce,
o chlonnosci 2 200 gram absorpcji cat-
kowitej potrafi kosztowal w przetargu
1,09 z1, w sklepie internetowym pro-
ducenta 1,80 zi, cena zalecana przez
producenta 2,32 z1. Jak te ceny wyglg-

O DOFINANSOWANIU
| SPRZETU REHABILITACYJINEGO

dajg w umowach z NFZ zglaszanych
przez sklepy zaopatrzenia medyczne-
go? Swigtokrzyski Oddziat Wojewddz-
ki - 10 zt za tg sama pieluche, ma-
topolski - 9 zt, lubelski - 6 z1, t0dzki
- 3,90 zt. To pokazuje te patologie, to
nie jest jednostkowa sytuacja, ta pato-
logia istnieje i my chcemy jg zwalczy(.
Chcemy wprowadzi¢ takie zmiany,
ktore nie tylko podniosg liczbe sztuk,
ktorg bedg mogli Patistwo otrzymy-
wal codziennie. Samo podniesienie li-
mitu nie poprawi Paristwa sytuacji, ja
zagwarantuje, ze sklepy natychmiast
podniosg ceny i one bedg duzo wyz-
sze i Paristwo nie dostana takiej ilosci
pieluch, jak Pasistwo by potrzebowa-
li. Krotki apel ze strony Ministerstwa
Zdrowia, poprosze o chwilg cierpliwo-
Sci, dlatego, ze my mamy Swiadomos¢
z przedstawicielami NFZ i PFRON-u,
Ze te zmiany sg niezbedne. Pracujemy
nad tym, zeby je jak najszybciej wpro-
wadzic.”

W odpowiedzi pani Malgorzata Fel-
ger z PTSR zauwazyla: - Wiedzg pat-
stwo, ze przy kontraktowaniu jest tak,
ze jezeli sklep sig decyduje na kontrakt
z NFZ, musi zagwarantowaé w da-
nej cenie Srodek. Nie bedzie to taka
jakos¢, jakiej bysmy sobie zyczyli, ale
bedzie. Nam chodzi o zwigkszenie ilo-
sci, nie interesuje nas cena, moze zo-
staé taka jak jest. Chodzi o to, zeby tej
ilosci bylo wiecej i wtedy kazdy w tej
cenie moze kupic 4 sztuki. Paistwo sig
od 8 lat zastaniacie tym samym, sty-
szymy to juz kolejny rok, dokladnie
to samo tHumaczenie, Ze te ceny sq za
wysokie. Nas to nie interesuje, ze moz-
na za 9 zt kupi¢ pampersy, bo mozna.
Nam chodzi o to, zeby pacjent miat
do dyspozycji 4 sztuki w cenie 1,50 z1
i sklep nie zwigkszy ceny. Dlaczego ma
zwigkszy¢, skoro na zleceniu jest 1,50

PIELUCH

zt? Musi zagwarantowaé Srodek w tej
cenie, tylko, zeby ta ilos¢ byta inna.
Proszeg sobie wyobrazié dziecko, ktore-
mu zmieniacie panistwo pieluche 2 ra-
zy dziennie i wiecie dobrze jak to sig
skoriczy. Mamy mnéstwo pacjentéw
umierajgcych na sepse.
Na koniec spotkania senator Jan Fi-
lip Libicki, przewodniczacy Parla-
mentarnego Zespolu ds. Oséb Nie-
pelnosprawnych  zapytal jeszcze
o kwestie dofinansowania do zaku-
pu elektrycznych wozkéw inwalidz-
kich. Krzysztof Czechowski, rzecz-
nik prasowy PFRON: - W tym roku
pilotazowy program ,Aktywny Sa-
morzgd” , ktory stanowi dodatkowe
Zrédto Srodkow finansowych prze-
kazywanych samorzgdom, poza pie-
nigdzmi  przekazywanymi algoryt-
mem, zostal zawieszony z uwagi na
kwestie finansowe. Limit srodkéw 9
min. zt na inwestycyjne wydatki nie
pozwolit nam na uruchomienie w tym
roku tego programu. Ale osoba niepel-
nosprawna nie jest w chwili obecnej
pozbawiona wsparcia w zakresie za-
kupu wézka o napedzie elektrycznym.
W grudniu 2013 roku weszto rozpo-
rzgdzenie ministra zdrowia, ktore po-
zwala na zakup wézka specjalnego do
kwoty 3000 zt. Dodatkowo 4500 z1, to
mogqg by¢ Srodki, ktore sqg w tej chwi-
li w samorzgdach przekazane przez
PFRON algorytmem. Mowimy o kwo-
cie 7500 zti to jest doktadnie ta kwota,
ktorg PFRON w ramach ,,Aktywnego
Samorzgdu” przekazywal na wozek
elektryczny podstawowy.
Parlamentarny Zespot ds. Oséb Nie-
pelnosprawnych ma monitorowac
prace nad zwiekszeniem limitu ilo-
$ciowego refundowanych $rodkow
absorpcyjnych.

Dominika Czarnota-Szatkowska
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iosenne debaty po$wigco-

ne problemom zwigzanym
z leczeniem i opieka pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym na stale
wpisaly sie w program wydarzen
w Gdansku. Od kilku lat Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego organizuje spotkania, na
ktérych pacjenci maja okazje spo-
tka¢ sie z osobami ksztaltujacy-
mi lokalna polityke zdrowia, z le-
karzami i fizjoterapeutami. W tym
roku do gltéwnych organizatoréw
wydarzenia dolaczylt Konsultant
ds. neurologii prof. Jarostaw Sta-
wek, ktdry z zaangazowaniem wia-
czyl sie w pomoc pacjentom cho-
rym na stwardnienie rozsiane.
Niestety, od kilku lat na spotka-
niach omawiany jest gléwnie jeden
palacy problem - problem podsta-
wowy, ktory tak naprawde nie pod-
lega zadnej dyskusji — jest nim ogra-
niczona dostepnos¢ do niezbednego
leczenia stwardnienia rozsianego.
Apele lekarzy i pacjentéw nie wzru-
szaja urzednikow. Ze strony platni-
ka co roku pada doktfadnie ta sama
odpowiedz: W systemie nie ma pie-

niedzy na to, zeby oplaci¢ leczenie
kolejnych pacjentéw. Czy to praw-
da? Czy moze wyswiechtany slo-
gan, ktorym proébuje sie zamkna¢
usta pacjentow i lekarzy?
Twardziele z Tréjmiasta mieli oka-
zje wystucha¢ argument6w ze stro-
ny Pomorskiego Oddzialu NFZ,
a takze zaja¢ wobec nich stanowi-
sko w tegorocznej debacie, ktora
odbyta si¢ 24 marca 2015r. w Ra-
tuszu Gléwnym Miasta Gdansk.
Wydarzenie bylo poprzedzone kil-
kutygodniowymi przygotowania-
mi - zabieganiem o wsparcie z roz-
nych stron, rozmowami o naszych
problemach z zaproszonymi gos¢-
mi, tak aby przedstawi¢ trudng sy-
tuacje osobom, ktére nie sg znajg
problemu tak dobrze jak my.
Dwoéch Twardzieli podzielilo sie
na forum spotkania swojg historig
walki o leczenie i godne zycie. Zre-
zygnowali z anonimowosci, prze-
tamali wstyd i strach przed wysta-
pieniem publicznym i podzieli sie
czedcig siebie dla dobra sprawy.
Dlatego, by zmieni¢ to, czego do-
tychczas zmieni¢ sie nie udato.

W woj. pomorskim na podstawowe
leczenie I linig (interferony, copaxo-
ne) czeka aktualnie 162 pacjentdw.
Pacjenci $rednio oczekujg na lek 232
dni - to uogélnione statystyki, nie-
stety Twardziele majg wérdd swoich
szeregOw osoby, ktore walcza o inter-
feron od 2012 roku i wcigz nie znajg
doktadnej daty rozpoczecia leczenia.
Rézne szpitale, rézni lekarze, brak
rzetelnej informacji, kolejne rzuty
i strach, co dalej?

Wielu pacjentéw szuka ratunku na
wlasng reke, w szpitalach oddalonych
kilkaset kilometréw od miejsca za-
mieszkania. Okazuje sie, Ze w innych
wojewodztwach, sa o$rodki medycz-
ne, w ktérych mozna przyjaé pacjen-
tow ze wskazaniami do leczenia SM
od razu! I tak Twardziele z Tréjmiasta
i okolic podrézujg do Poznania (naj-
wiecej 0sob), Warszawy, Grudziadza,
Elblaga i Szczecina, po to aby dostaé
szanse na normalne zycie. Wycieczki
czesto odbywaja sie co miesigc, tylko
po to, aby spedzi¢ z lekarzem 10 mi-
nut, podpisa¢ liste odebranych lekéw
iuda¢ sie w dlugg podrdz z powrotem
do domu.

Oprécz ogromnego wysitku fizycz-
nego, stresu towarzyszacemu orga-
nizacji takich wyjazdéw, zmeczeniu
zwigzanemu z podrdzg i dodatko-
wych kosztéw transportu, ktore po-
nosi chory, dochodzi jeszcze ogrom-
ne poczucie absurdu, bo pacjenci
wiedzg, ze za ich leczenie w innym
wojewddztwie i tak finalnie zaplaci
ten Oddziat NFZ, w ktérym pacjent
jest zameldowany.

Tak wiec argument NFZ o tym, ze

nie ma pieniedzy nie jest prawdziwy,
bo jak sie okazuje pienigdze sa, ale
nie w miejscu, w ktérym s3 najbar-
dziej potrzebne. Pienigdze sg, ale sg
zle dzielone. Pomorski NFZ woli pta-
ci¢ szpitalom z innych wojewddztw,
zamiast przekazal pienigdze na le-
czenie w szpitalach na miejscu. Trze-
ba powiedzie¢ to wprost, pacjenci
w wojewoddztwie pomorskim sg dys-
kryminowani wzgledem innych wo-
jewodztw, w ktérych dostepnos¢ do
leczenia jest znacznie wigksza. Jest to
sprzeczne z podstawowym prawem
zagwarantowanym przez Konstytu-
cje RP do réwnego dostepu do $wiad-
czen opieki zdrowotnej finansowanej
ze $rodkéw publicznych, opierajace-
go sie na zasadach réwnego trakto-
wania obywateli.

Reprezentant NFZ argumentowal, ze
NFZ ma dwa budzety, jeden na wy-
datki na miejscu w wojewodztwie
i drugi oddzielny - na wydatki na
tzw. migracje, tj. na pacjentéw, kto-
rzy zmuszeni sg szuka¢ ratunku po-
za granicami wojewddztw. Pienie-
dzy z jednego budzetu do drugiego
przetozy¢ nie mozna, bo jak to zosta-
to okreslone ,to nie takie proste jak
przelozenie pieniedzy z kieszeni do
kieszeni”. W biurokratycznej machi-
nie, liczy sie ksiegowa przejrzystosé,
ktéra nalezy przyja¢ bezdyskusyjnie
iz pokora.

Ciezko zmierzy¢ sie z takim podej-
$ciem w obliczu tragedii, ktore prze-
zywaja nasi koledzy. W calej tej argu-
mentacji nie ma ludzkiego podejscia
do osob, ktére tak bardzo potrzebu-
ja pomocy. Nie ma cienia zyczliwosci.

| &

Cze$¢ z nas jest zmeczona cigglym
dobijaniem sie¢ do zatrzasnietych
drzwi urzedniczej obojetnosci. To
bardzo normalne w takiej sytuacji,
zwlaszcza kiedy brakuje wsparcia
Z zewnatrz.

Jest tez calkiem spora grupa, ktéra
jest zwyczajnie wkurzona sytuacja
i zaczyna coraz odwazniej domagaé
sie zmian. To, co moze nas bardzo
cieszy¢, to wsparcie coraz wigkszej
grupy osob, ktore wyrazaja sprzeciw
wobec tej sytuacji, pomimo to, ze nie
sa bezposrednio dotkniete proble-
mem SM osobiscie czy wérdd swoich
bliskich.

Debata doprowadzita do ustalenia
dalszego kierunku dzialan i przy-
niosta powazna deklaracje w posta-
ci woli rozmowy za zamknigtymi
drzwiami pomiedzy NFZ, Konsul-
tantem Wojewddzkim ds. neurologii
i reprezentantem pacjentow, a takze
wspierajacymi politykami. Twardzie-
le licza na to, Ze zbliza sie czas praw-
dziwych zmian. O efektach rozméw
napiszemy wkrotce.

Jednoczesnie zachecamy osoby z wo-
jewodztwa pomorskiego zmagajace
sie z problemem z dostepem do lecze-
nia do kontaktu z nami: twardziele.
trojmiasto@gmail.com. A gdybyscie
potrzebowali po prostu sie odpre-
zy¢, serdecznie zapraszamy do udzia-
tu w kwietniowym wieczorze z grami
planszowymi, ktéry bedziemy orga-
nizowa¢ wkrotce.

Wiecej informacji znajdziecie na
stronie: http://www.facebook.com/
twardziele

Kamila Karkosiriska
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ak co roku Europejska Plat-

forma Stwardnienia Rozsia-

nego (European MS Platform
* EMSP) organizuje Konferencje
Wiosenng (Spring Conference). To
wazne dla $rodowiska osob chorych
wydarzenie odbedzie si¢ tym razem
w Warszawie, w dniach 15-16 maja
w Hotelu Polonia Palace. Tematem
tegorocznej konferencji jest: Siegajac
dalej. Dostep do zatrudnienia i par-
tycypacji (Reaching forward. Access
to employment and participation).
Konferencja jest wydarzeniem mie-
dzynarodowym, dedykowanym oso-
bom ze stwardnieniem rozsianym
oraz ludziom dzialajgcym na ich

rzecz. W sprzyjajacych warunkach,
osoby z wielu réznych srodowisk,
m.in. eksperci z zakresu medycyny,
przedstawiciele organizacji pacjenc-
kich, politycy oraz przede wszystkim
sami chorzy beda mie¢ sposobnosé
wymiany do$wiadczen i opinii a tak-
ze okazje do dziatan na rzecz polep-
szenia jakosci zycia osob dotknietych
SM. Swoje stanowiska przedstawig
eksperci krajowi i zagraniczni, pla-
nowane sg liczne debaty i prezentacje.
Na tegorocznej Konferencji Wio-
sennej zostang poruszone kwe-
stie dotyczace sposoboéw leczenia
stwardnienia rozsianego, rowniez
tych jak dotad mniej poznanych -

Al Rw%

IEJ KONFERENCJI

o przeszczepie komoérek macierzy-
stych opowie doktor Joachim Bur-
man, neurolog z Uniwersyteckiego
Szpitala w Uppsali, natomiast pro-
fesor Krzysztof Selmaj z Uniwer-
sytetu Medycznego w Lodzi przy-
blizy tematy zwigzane z nowymi
terapiami i osiggnieciami w lecze-
niu SM. Maria Cabral, szefowa
Jednostki ds. Zatrudnienia, Spraw
Spotecznych i Wlaczenia Spolecz-
nego przedstawi zarys planu polity-
ki zdrowotnej Unii Europejskiej na
lata 2014-2019 i miejsca SM w tym
planie. Gabor Petri z Europejskie-
go Forum Niepelnosprawnosci
opowie o konwencji ONZ dotycza-
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cej praw o0s6b niepetnosprawnych
i wyzwan w tym zakresie dla SM.
Tematem, ktérego nie zabraknie
bedzie dostep 0séb z SM do rynku
pracy, z uwzglednieniem szczegol-
nej sytuacji ludzi mlodych.

Anne Winslow, prezes Europejskiej
Platformy Stwardnienia Rozsiane-
go, zaprezentuje najnowsza inicja-
tywe EMSP - program edukacyjny
MS Nurse Pro skierowany do pie-
legniarek zajmujacych si¢ osobami
chorymi na stwardnienie rozsiane.
To e-learningowe szkolenie powsta-
fo w celu umozliwienia osobom ze
$rodowisk medycznych poszerze-
nia wiedzy z zakresu SM. W trakcie
konferencji zostang przedstawione
nowosci technologiczne i aplikacje
mobilne, organizatorzy zaplanowali
takze bardzo ciekawe sesje interak-
tywne odnoszace sie do codziennych
aspektéw zycia z chorobg - osoby
uczestniczace w spotkaniu o zdro-
wym stylu zycia beda mogly wzigé
udzial w warsztatach kulinarnych
a w czasie sesji dotyczacej rehabilita-
cji w SM zapoznajg si¢ z wielorakami
¢wiczeniami ruchowymi.

W trakcie tegorocznej Konferen-
cji Wiosennej planowane sg ponad-
to sesje zamkniete dla 0s6b miodych

z SM, w ktérych uczestniczy¢ be-
dg mtodzi z Polski. Spotkania pro-
wadzone w jezyku angielskim maja
na celu integracje tego $rodowiska,
wymiane do$wiadczen oséb z calej
Europy, a takze zbudowanie silnej
grupy, ktora w przysztosci walczy¢
bedzie na rzecz chorych na SM. Do
miodych nalezy przyszios¢ i nastep-
ne lata PTSR.

Konferencja bedzie tez znakomi-
ta okazja do wspolpracy czlonkéw
Europejskiej Platformy Stwardnie-
nia Rozsianego (jednym z nich jest
Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego) w celu jeszcze lepszego
rzecznictwa dla oséb chorych. Za-
mknigta sesja cztonkéw EMSP do-
tyczy¢ bedzie wdrozenia Kodu Do-
brych Praktyk w SM. W trakcie
konferencji odbedzie si¢ réwniez
spotkanie Komisji Wykonawczej
EMSP, ktérej czlonkiem jest miedzy
innymi pani Magdalena Fac-Skir-
tladze z Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego.
Zblizajaca sie konferencja jest tym
wazniejsza, Ze na jej miejsce wybra-
no Warszawe, co pozwoli na uczest-
nictwo wiekszej iloéci 0séb z Polski,
zar6wno chorujacych na stward-
nienie rozsiane, jak réowniez leka-

rzy, politykéw i tych, ktérym sytu-
acja osob z SM nie jest obojetna. Na
konferencji zostanie takze zaprezen-
towany dorobek Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego, ktére
w tym roku obchodzi 25-lecie swojej
dziatalnodci. Pierwszego dnia prze-
mowienie wyglosi przewodniczacy
PTSR - pan Tomasz Pote¢. Obok
niego wystapi Anne Winslow, pre-
zes Europejskiej Platformy Stward-
nienia Rozsianego. Spodziewamy sie
réwniez przybycia przedstawicieli
Ministerstwa Zdrowia, Narodowego
Funduszu Zdrowia, Zakladu Ubez-
pieczen Spofecznych, Ministerstwa
Pracy i Polityki Spotecznej jak row-
niez politykéw dziatajgcych na rzecz
0s6b chorych na stwardnienie roz-
siane, a takze wielu znakomitych le-
karzy. Dla osdb chetnych, pierwsze-
go dnia przewidziana jest uroczysta
kolacja, u$wietniona znakomitym
recitalem muzycznym.
Dodatkowe informacje, a takze
agende konferencji znalez¢ mozna
na stronie EMPS: http://www.emsp.
org/events. Udzial w konferencji jest
platny, szczegdty dotyczace kosztow
uczestnictwa podane sg na tej samej
stronie, w zakladce ,registration”.
Marta Szantroch
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marcu odbyly sie dwie
konferencje ~ poswieco-
ne tematyce stwardnienia

rozsianego, obie skierowane przede
wszystkim do lekarzy.

W weekend 13-14 marca w Lodzi od-
byta sie coroczna konferencja orga-
nizowana przez Katedre i Klinike
Neurologii Uniwersytetu Medyczne-
go w Lodzi. Przewodniczagcym Ko-
mitetu Naukowego byl prof. Krzysz-
tof Selmaj. Gos¢mi specjalnymi byli
prof. Xavier Montalban i prof. Hans-
-Peter Hartung.

Wisrdd tegorocznych tematéw domi-
nowaty:

- progresja choroby

- mozliwo$ci wykorzystania komérek
macierzystych w terapii

- rola mikroflory w patogenezie SM

- znaczenie systematycznosci i adhe-
rencji w terapii SM

- postep w mozliwosciach leczenia.
Duzo uwagi poswiecono nowym le-
kom, ktére co prawda zostaty juz do-

puszczone do sprzedazy, ale niestety
wcigz nie sg refundowane, jak: fu-
marandimetylu, teriflunomid, alem-
tuzumab, czy pegylowany interferon
beta la. Bardzo ciekawe okazaly sie
wyniki dotyczgce sumiennosci przyj-
mowania preparatéw, w zaleznosci
od tego czy sa w formie doustnych ta-
bletek, czy zastrzykéw. Zdecydowana
wiekszo$¢ pacjentéw wydaje sie pre-
ferowal leki doustne, jednocze$nie
wigksza regularno$¢ brania leku wy-
stepuje u pacjentow, ktérzy przyjmu-
ja preparat w formie zastrzykow. Wy-
daje sie, ze ta druga forma podania
jest traktowana powazniej.

W trakcie dyskusji nad programem
refundacyjnym podkreslano nato-
miast niespojnoé¢ kryteriow refun-
dacyjnych i rejestracyjnych lekéw,
co prowadzi do wykluczenia duzej
rzeszy chorych z dostepu do tera-
pii. W szczegélnej sytuacji znajduja
sie mlode matki, ktére po urodzeniu
dziecka nie majg zagwarantowanego

swobodnego powrotu do programu
leczenia. Przerwa w przyjmowaniu
leku zwigzana z okresem cigzy jest
niebezpiecznie przedluzana o okres
oczekiwania na powtdrne wlaczenie
do programu leczenia.

W sobote, 28 marca w Warszawie od-
byla sie¢ konferencja naukowo-szko-
leniowa: ,,O stwardnieniu rozsianym
inaczej” organizowana po raz trze-
ci przez Katedre i Klinike Neurologii
Warszawskiego Uniwersytetu Medycz-
nego. Gléwnym prowadzacym i opie-
kunem merytorycznym byla dr hab.
med. Beata Zakrzewska-Pniewska.
Spotkanie podzielone bylo na piec sesji:
Sesja I: Problemy pacjentow
z SM-z perspektywy psychologa
i psychiatry.

Ta cze$¢ byla bardzo nietypowa, jak
na konferencje neurologiczng. Prof.
Andrzej Potemkowski szeroko opo-
wiadal o tym jaki wplyw stwardnie-
nie rozsiane moze mie¢ na funkcjo-
nowanie nie tylko samego chorego,
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ale réwniez jego bliskich. Jak wie-
le zalezy od wieku, w ktérym zosta-
je postawiona diagnoza. Duzo uwagi
poswiecil przede wszystkim relacjom
dziecko a rodzic z SM oraz relacjom
par, w ktérych jedna osoba jest chora
na SM. Pan profesor podkreslat, ze na
stan pacjenta wplywa nie tylko jego
zdrowie, ale rowniez relacje z bliski-
mi i ze te s3 czesto poddawane prébie
w obliczu postepujacej choroby.

Prof. Rukasz Swiecicki jako psychia-
tra skupit si¢ natomiast na kwestii za-
burzen nastroju u pacjentéw chorych
na stwardnienie rozsiane. Badania po-
kazuja, ze na zaburzenia afektywne
dwubiegunowe cierpi dwa razy wiecej
pacjentéw z SM niz w ogdlnej popula-
cji, na depresje z kolei choruje okoto 50
proc. 0s6b z SM. Lekarze czesto wydaja
sie bagatelizowa¢ problem nie przywig-
zujac nalezytej wagi do kwestii dobra-
nia odpowiednich lekéw. Relatywnie
rzadko pada takze pytanie o mysli sa-
mobdjcze, ktére moze by¢ kluczowe
w procesie diagnozowania ewentual-
nych ostrych zaburzen nastroju.

Sesja II: Leczenie SM - nowosci.
Sesja III: SM i wybrane choroby de-
mielinizacyjne u dzieci.

Prof. Katarzyna Kotulska-Joz-
wiak i dr Malgorzata Bilska szero-
ko omé6wily temat stwardnienia roz-
sianego u dzieci i mtodziezy. Bardzo
dobra wiadomoscig jest, ze juz od 1
maja refundowane bedzie leczenie
lekami I linii dla dzieci ponizej 12
roku zycia. Niestety wciaz leczenie
lekami IT linii jest niedostepne dla
0s6b ponizej 18 roku zycia. To nie-
stety stawia rodzicéw takich nasto-
latkoéw przed koniecznoscig finanso-
wania terapii z wlasny srodkéw, na
co nie sta¢ wielu z nich. Duzy pro-
blem jest takze z mlodymi pacjen-
tami, ktérzy po ukonczeniu 18 roku
zycia muszg zmieni¢ oé$rodek z dzie-
ciecego na prowadzacy leczenie do-
rostych. Nie jest to niestety
w zaden sposob uregulo-
wane i doprowadza do nie-
bezpiecznych sytuacji, gdy
pojawia sie klopot ze zna-
lezienie nowego o$rodka,

w ktérym mozliwe byloby kontynu-
owanie terapii.
Sesja IV: Miejsce medycyny alterna-
tywnej w SM.
O réznych niekonwencjonalnych me-
todach terapii, jak klawiterapia lub le-
czenie jadem pszczelim opowiadat dr
Jacek Zaborski. Podkreglal, ze wspol-
czesna medycyna nie jest wcale wro-
gie metod alternatywnych pod wa-
runkiem, ze bedg on stosowane obok
a nie zamiast i Ze nie bedg stanowily
zagrozenia dla zdrowia pacjenta.
Sesja V: SM i nie tylko-trudne przy-
padki.
Podobnie jak na konferencji w Lodzi,
ostatnia sesja po$wiecona byla ana-
lizie trudnych diagnostycznie przy-
padkow.

Dominika Czarnota-Szatkowska
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Anna Drajewicz

zy zastanawiales sie kiedys,
dlaczego niektorzy ludzie,
tzw. ,twardziele”, §wietnie
sobie radzg nawet z najbar-
dziej traumatycznymi zdarzeniami,
a innym ,podcina skrzydla” drobne
niepowodzenie? Czy ci, ktdrzy ,,bio-
ra wszystko na klate” i idg dalej, ma-
ja jakie$ wyjatkowe geny, cechy cha-
rakteru? Otdz umiejetnos$¢ radzenia
sobie z problemami, funkcjonowania
w stresie to cecha, ktdrg kazdy moze
nauczyc¢ sie w sobie wzmacniac.
Jednym z priorytetow w tej kwestii jest
codzienna troska o swoja higiene psy-
chiczng. Jesli o nig nie zadbasz, nawet
najdrobniejsza przeciwno$¢ losu zdota
cie powali¢ i podkopa¢ wiare w siebie.
Warto temu zawczasu zapobiec, co-
dziennie dbajac o silng psychike. Po-
lega to m.in. na tym, zeby$ eliminowat
niepotrzebne zrodla stresu. Nieustan-
ny kontakt nawet z pozornie drobnym
stresorem powoduje, Ze twoje zasoby
szybko si¢ zuzywaja. Wiesz dobrze, co
potrafi ,zdziala¢” antypatyczny szef,
nieustannie kontrolujaca tesciowa
czy wiecznie rozmemtlana zona, ktd-
ra zrzedzi nad uchem. Raczej ciezko
bedzie ich wymieni¢, ale moze moz-
na zmieni¢ czestotliwoéé badz sposéb
kontaktéw z nimi? Albo nastawienie
do nich? A jesli denerwujesz si¢ tym,
ze sie ciagle nie wyrabiasz, ze nie je-
ste$ do$¢ perfekeyjny — odpus¢ sobie
troche! Nie musisz by¢ idealny, badz
wystarczajaco dobry. Zadbaj o odpo-
czynek, o umiarkowany (dobrany in-
dywidualnie do ciebie) ruch, o to, zeby
sie wysypial. Jak czlowiek sie regu-
larnie nie wysypia, przyjdzie mu za
to, predzej czy pozniej, zaplaci¢. Jesli
zyjesz w ciagtym biegu, permanent-
nie ,w niedoczasie”, dodatkowo katu-
jesz si¢ analizg i rozpamietywaniem
porazek, to podkopujesz przekona-
nie o wlasnej wartoéci i radzeniu so-

bie w zyciu. Jesli taka sytuacja trwa juz
od dluzszego czasu, to najprawdopo-
dobniej znacznie nadwyrezyles swoje
zasoby. Jesli wydarzy si¢ co§ naprawde
ztego, to moze nie starczy¢ ci sil, ze-
by sobie poradzi¢. Pamietaj: zaniedba-
nie fizyczne, a szczegdlnie psychiczne,
predzej czy pozniej sie zemsci.

Twoje zdrowie psychiczne to nie ma-
gia; zalezy od codziennych decyzji
i wyboréw. Czy dbasz o przyjazne
relacje z innymi ludzmi? Czy masz
kogos, z kim zawsze mozesz poroz-
mawia¢? Ostatnie badania pokazu-
ja, ze 20 procent dorostych ludzi nie
ma takiej osoby kolo siebie! Jesli zy-
jesz w zwiazku, to partner powinien
by¢ takim pierwszym, waznym Zro-
dlem twojego wsparcia. Ale zeby
tak bylo, musisz mie¢ czas, Zeby co-
dziennie budowac¢ i poglebia¢ wasza
bliskos¢: poprzez rozmowy, wspolne
pasje i spedzany razem czas. Teraz,
gdy coraz czgsciej nie Zyjemy w sta-
tych zwigzkach, to jedno z podstawo-
wych zrédel wsparcia automatycznie
zanika. To ma naprawd¢ ogromne
znaczenie, czy si¢ mieszka z kim$ na
stale. W dobie Skype’a i Facebooka,
powierzchownych relacji i ptytkich
znajomosci, ludzie rozpaczliwie szu-
kaja bliskosci! Te zmiany w relacjach
w dzisiejszym $wiecie sa duzym wy-
zwaniem dla naszej psychiki.

Pocieszajace jest, ze mozna praco-
wa¢ nad tym, aby méc podnosi¢ sie
po niepowodzeniach. Okazalo sie, ze
nasza odpornos¢ psychiczna wynika
z réznych zasobow, ktére posiadamy.
Czeé¢ z nich, jak np. temperament -
jest dziedziczna, ale cze$¢ ksztaltuje
sie przez cale nasze Zycie, np. prze-
konania poznawcze. Mamy taka ce-
che jak emocjonalnos¢, inaczej re-
aktywno$¢. Sg ludzie, ktorzy $wiat
przezywaja intensywniej, tzn. latwiej
reaguja negatywnymi emocjami na

przykre zdarzenie. W przypadku ra-
dzenia sobie ze stresem, ta cecha od-
grywa istotna role. Szczedciarz, kto-
ry odziedziczyt mniejszg lekliwos¢
i wieksze opanowanie, szybciej zbu-
duje odpornos¢ psychiczng.
Nastepnym, niezwykle istotnym za-
sobem jest strefa przekonan na wla-
sny temat. To nie s3 §wiadome prze-
konania ani wypracowane poglady
na temat tego, co o sobie my¢limy,
tylko  wewnetrznie wdrukowane
przekonania, ktére moga sie zmie-
niaé przez cale zycie. I jednym z ta-
kich przekonan jest to, co sadzimy
o sprawczosci wlasnego dzialania: ze
mam wplyw na to, czego sie podej-
mujemy. To poczucie kontroli, ktdre
ro$nie, im wiecej spraw zalatwiamy
pozytywnie. Ale jest pewien waru-
nek: musisz zauwazy¢, ze tego doko-
nale$, przyjac to do wiadomosci. Jesli
powiesz sobie: udalo mi sie, to dzie-
ki Kowalskiemu - to twoje poczucie
sprawczo$ci nie wzrosnie. Jednym
stowem: docen samego siebie! Kolej-
nym waznym zasobem sg twoi bliscy.
Na pewno samotnos¢, wyalienowa-
nie sprawia, iz ludzie znacznie go-
rzej radzg sobie ze stresem, nawet
tym codziennym, zwyczajnym. Co
wiecej, czedciej choruja, wolniej do-
chodza do siebie, szybciej umiera-
ja. Wszystkie zasoby, ktére wymie-
nitam, trzeba caly czas budowad,
bo majg - same z siebie - tendencje
do rozwalania. Wezmy na przyklad
przyjaciél - taka naturalng grupe
wsparcia. Nasi znajomi si¢ wykru-
szaja; jedni wyjezdzaja, z innymi
sie poklécimy, czy rozejda sie na-
sze drogi, wiec albo trzeba dbac o te
przyjaznie, ktdre sg, albo szuka¢ no-
wych. Warto by¢ otwartym na nowe
znajomosci, bo tym, co nas przede
wszystkim oslabia, jest rozluznienie
wiezi migdzyludzkich.
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Narodziny legendy

Przenosimy sie do Nowego
Jorku lat 30. Ubiegtego wie-
ku. Wokét szaleje kryzys go-
spodarczy, jednak miasto mu-
si kwitngé. Powstaje wlasnie
Empire State Bullding - ikona
| Mmiasta.

Jednym z budowniczych jest
Michael Briody, emigrant ir-
i landzki wspierajacy potajem-
nie dziatalno$¢ IRA.

Jednak zmienia swoje zapatrywania i zapomina o pa-
triotycznych obowiazkach, gdy poznaje pickng i tajem-
niczg Grace Masterson. Dziewczyna prowadzi niemal
cyganskie zycie, ma tez dusze artystki.

Briody jest wpatrzony w ukochana i §wiata poza nig nie

widzi... A szkoda. Wokoé! pieknej Grace kreci si¢ mno-

stwo adoratoréw, gotowych dla niej, podobnie jak Mi-
chael, zrobi¢ wszystko.

W kregu pociagajacej artystki, pojawi si¢ réwniez John-
ny Farrell. I to juz jest waga ciezsza. Farrell jest wptywo-

wym adwokatem zaangazowanym w nielegalne interesy

swoich politycznych poplecznikéw z wplywowych sfer.
Powies¢ jest nie tylko fascynujaca historig mitosnego
trojkata, ale rowniez opowiescig o robotniczym $wiecie
imigrantoéw, gangsterach, politycznych machinacjach na
najwyzszym szczeblu oraz artystycznym swiatku okresu
swingu. A wszystko z Nowym Jorkiem lat trzydziestych
ubiegtego stulecia w tle.

»,Jmperium” Thomas Kelly, Wielka Litera 2015

Ludzkie historie

Lorrie Moore jest autorka trzech
powiesci. Jednak jej zywiotem sa
opowiadania. W krotkiej formie
pokazuje swéj mistrzowski kunszt.
,»Kora” to jej najnowszy zbidr histo-
rii. Osiem opowiadan, a kazde za-
wiera tyle przezy¢ i emocji, ze czy-
telnik dlugo po odlozeniu ksigzki
przezywa wszystko na nowo.
Bohaterowie Moore to ludzie miedzy czterdziestka,
a piecdziesigtky. Pokiereszowani przez zycie, nieudane
zwiazki, czy tez niewlasciwe wybory. Juz czujg, ze ocze-
kiwania od zycia byly za bardzo wygérowane, ze gdzies
popetnili blad. Ale mimo wszystko jeszcze wierzg, ze do-
stang od losu swojg szanse i tym razem jg w petni wyko-
rzystaja. Jeszcze tli sie w nich przekonanie i nadzieja, ze
umieja i potrafia. Szukajg. Tak jak historyk, opuszczony
przez zone, prébujacy na nowo cieszy¢ si¢ zyciem. Pozna-
je pociagajaca pania pediatre. I gdy wydaje sie, Ze ta zna-
jomos¢ zamieni sie w ognisty romans, na jaw wychodzi
niebezpiecznie bliska relacja z synem. Dodajmy nastolet-
nim... A to jest pierwsze opowiadanie. Nastepne historie
sg rownie skomplikowane.

,,Kora” Lorrie Moore, PWN 2015

Tozsamos¢

Gléwna bohaterka urodzita
sie jako Regina Sowa w malej
wsi Hajborek. Jest corka bied-
nego kolejarza. Ciekawg §wia-
ta dziewczyng marzacg o wy-
rwaniu si¢ z domu. Udaje jej
sie to, wychodzi za maz za ofi-
cera marynarki wojennej i zo-
staje Reging Kacperska. Jed-
nak i to dla niej jest za malo.
Chce wigce;j.

W latach osiemdziesigtych emigruje na Zachéd. Ury-
wa sie z orbisowskiej wycieczki i zostaje w Wiedniu.
Marzy, by zostaé elegancka mieszkanka stolicy Au-
strii. Ale na poczatku pierze i sprzata cudze brudy.
Pewnego dnia los si¢ do niej u$émiecha. Przypadkowo
trafia na bal w Operze Wiedenskiej, na ktorym pozna-
je eleganckiego, zamoznego Austriaka. I tak zostaje
pania Bergner...

I chociaz jej awans spoleczny jest ogromny, to Regi-
na nie jest szcze$liwg kobieta. Mieszka sama, nawet jej
syn nie ma z nig zadnej nici porozumienia.

Odchodzi w samotnosci. ..

Ale poza warstwa obyczajowa w ksigzce Jacka Mel-
chiora jest tez obraz Polski i Austrii ostatnich trzydzie-
stu lat. Zycie Reginy opowiedziane jest z PRL-em w tle.
»Regina zamyka drzwi” Jacek Melchior, Wielka Li-
tera 2015
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Dawno temu na Dzikim N
Zachodzie

James Scott, autor tej ksigzki BLEZ
poréwnywany jest do Alfreda
Hitchcocka. U niego tez zaczy-
na sie od trzesienia ziemi, a po-
tem juz tylko napiecie roénie.
Jest 1897 rok, daleka amery- .
kanska prowincja. Dom na it Sk
pustkowiu. Mieszka w nim Jorah z zZona Elspeth Ho-
well i czworka dzieci. Pewnego dnia ko§ morduje nie-
mal calg rodzine. Z zyciem uchodza tylko Elspeth i 12
-letni syn Caleb.Ruszaja tropem trzech zabojcow. Do-
cierajg do miasteczka, w ktérym ukrywaja si¢ mor-
dercy ich najblizszych. Jednak nie to bedzie dla nich
najwigkszym wyzwaniem. Prawdziwa préoba dla nich
bedzie zmierzenie si¢ z wlasna przeszloscia. I z tym
moga mie¢, a raczej bedzie go miata Elspeth, powaz-
ny kiopot.

Mamy tutaj zbrodnie, utracong niewinnos¢, zemste
i odkupienie. Calo$¢ czyta sie z zapartym tchem, wsze-
dzie, na kazdej stronie czyha na czytelnika kolejna ta-
jemnica.

Powies¢ Jamesa Scotta to poruszajacy portret swiata,
w ktérym nie ma miejsca na lito$¢. Dodajmy, Ze po-
wie$¢ jest literackim debiutem Scotta.

»Bez litosci” James Scott, W.A.B. 2015
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SyM \onia serc

MOZEMY WIECEJ!

W RAMACH KAMPANII INFORMACYJNO-EDUKACYJNEJ
»OyMfonia Serc”,
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR)

oglasza
siodma edycje konkursow:
poetyckiego i fotograficznego,

ktérych celem jest aktywizacja oséb chorych
i niepetnosprawnych.

Do udzialu w konkursach zapraszamy osoby chore, niepetnosprawne,
a takze ich Rodziny i Przyjaciét.

Konkurs adresowany jest do nieprofesjonalistow.

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

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

Organizator przewidziat wyréznienia i nagrody.

Warunki konkurséw zostaty zawarte w poszczegéinych
Regulaminach, ktére sa do pobrania w Zatacznikach.

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




