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Wiadomosci

Za nami juz najwazniej-
sze tegoroczne wydarze-
nie - obchody 25-lecia
naszej organizacji. Mam
nadzieje, ze dla wszyst-
kich czas ten zwigza-
ny byt ze wspomnienia-
mi, ale tez dumg z tego
co PTSR osiggneto. Gdy
podczas  uroczystosci

zalozyciele opowiadali, w jakich wa-
runkach i okoliczno$ciach dziatali,
rosnie podziw dla Ich determinacji i
wysitku, jaki wlozyli w tranie orga-
nizacji. Gdy z dzisiejszej perspektywy
patrzymy na tamten czas, naprawde
mozemy by¢ szczesliwi, ze tacy ludzie
dziatali woéwczas.

Dzi§ wiele spraw normuja przepisy,
PTSR stat si¢ organizacjg jedng z waz-
niejszych w srodowisku SM, organiza-
cja, z ktora liczg sie decydenci i ktéra

Apelujemy do Panistwa o wziecie udzia-
tu w Europejskim Badaniu Kosztéw
Choroby! Jego celem jest zdobycie ak-
tualnych informacji dotyczacych kosz-
tow Zycia ze stwardnieniem rozsianym.
Badanie obejmuje 16 europejskich kra-
jow, w tym Polske i przeprowadzane
jest z inicjatywy European Health Eco-
nomics z przewodniczacg - dr Giselg
Kobelt na czele, oraz agencja badaw-
czg OptumSight. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego wspdtpracu-
je z organizatorami pod katem dorad-
czym i merytorycznym. Ekspertem re-
prezentujgcym Polske przy adaptacji
tego badania byl prof. Krzysztof Selmaj.
Europejskie Badanie Kosztow Cho-
roby przeprowadzono juz w 2005 ro-
ku, wéwczas objeto ono 13 186 0sob ze
stwardnieniem rozsianym z kilkuna-
stu panstw europejskich. Wyniki bada-
nia zostaly opublikowane w 2006 roku
w znanym czasopi$mie naukowym ,,Jo-

ma realny wplyw na to co dzieje sie w
dostepie do leczenia. Niegdys trzeba
bylo te szlaki przecierac.

Mam tez nadzieje, ze ci z Pastwa, kt6-
rzy uczestniczyli w uroczystosciach,
wynieéli dobre wrazenia i poczucie
satysfakcji. Ja cieszylem sie, ze coraz
wiecej 0s6b z zewnatrz przychodzi do
PTSR, wspiera nasze dziatania i poma-
ga w codziennych trudach. To bardzo
wazne, poniewaz bez grona przyjaciot
niewiele by$my zdziatali.
Jednocze$nie nasuneta mi sie mysl, ze
musimy doklada¢ wszystkich sil, aby
ten dorobek caly czas si¢ powiekszat i
aby$my i my, ktérzy dzi$ pracujemy na
rzecz chorych na SM, zastuzyli sobie
kiedy$ na wdzigcznos¢é. Polecam za-
tem lekture relacji z tego wydarzenia,
ale tez fotografie, ktdre chyba oddaja
uroczysty charakter tych chwil.

Poza tym zache¢cam do czytania relacji
z naszych aktywnosci zagranicznych.
Warto wiedzie¢ w jakich obszarach

dzialamy i jakie na $wiecie podej-
muje si¢ wysitki na rzecz naszego
$rodowiska. To warte podkreslenia,
ze PTSR jest jedyna polska organiza-
cja SM, nalezacg do miedzynarodo-
wych organizacji. To takze $wiadczy
0 znaczeniu naszej organizacji.
Przedstawiamy tez relacje z konfe-
rencji prasowej, jaka odbyla sie w
PAP, a w czasie ktorej wraz ze spe-
cjalistami przedstawialismy rzeczy-
wistg sytuacje w dostepie do lecze-
nia, ale przede wszystkim fakt, ze
Polska nadal znajduje si¢ na koncu
Europy, jesli chodzi o dostep do no-
woczesnych terapii. Miejmy nadzie-
je, ze moze zmiana rzadu wplynie
na poprawe traktowania SM w Pol-
sce, ale na to trzeba jeszcze chwile
poczekac.

Mysle, ze znajda Panstwo co$ cieka-
wego dla siebie, poniewaz naprawde
wiele ciekawych spraw poruszamy w
tym numerze.

czyli Europejskie BadanieXKosztow Choroby

urnal of Neurology, Neurosurgery and
Psychiatry” pt. ,Costs and quality of life
of patients with multiple sclerosis in Eu-
rope” (“Kosztyijako$ zycia pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym w Europie”).
Obecne badanie ma uaktualni¢ wyniki
uzyskane w 2005 roku oraz wzbogacic je
o dane z nowych panistw — w tym z Pol-
ski, co da szanse na uwidocznienie pro-
bleméw i kosztow finansowych z jakimi
borykaja si¢ nasi chorzy.

Badanie ma forme ankiety i jest anoni-
mowe. Dostepne jest w formie elektro-
nicznej, umieszczone na bezpiecznej
stronie internetowej. Odpowiedni link
znajda Panistwo na naszej stronie: www.
ptsr.org.pl

Wryniki opublikowane zostang w zna-
nych czasopismach naukowych. Waz-
ne, aby jak najwiecej 0sob z Polski wzie-
lo udziat w tym badaniu, gdyz wyniki
z krajow, w ktdrych dostep do leczenia
i ustug zwigzanych z chorobg odbiega

od najbogatszych krajow européjskich,
dadza szanse na wyciagniecie bardziej
uniwersalnych wnioskow. Jestesmy du-
zym krajem w Europie, ktérego nie po-
winno zabrakna¢ wéréd uczestnikéw
badania. Wyniki postuzg takze nam ja-
ko powazny argument w walce o popra-
we sytuacji polskich chorych z SM.
Uwaga! Z badania wykluczone s3 oso-
by, ktére biorg obecnie udziat w badaniu
Kklinicznym.

Osobom, ktére nie maja dostepu do In-
ternetu, komputera lub ktdre po prostu
wolataby wypelni¢ ankiete w wersji pa-
pierowej, mozemy przesta¢ egzemplarz
do domu. Prosimy tylko o kontakt z na-
szym Centrum Informacyjnym: (22) 22
127 48 50..

SM to nie tylko koszty lekéw, pokazmy
ile naprawde kosztuje Zycie ze stward-
nieniem rozsianym!

Zapraszamy Panstwa do udziatu - kaz-
dy glos jest cenny!
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oja praca na rzecz PTSR ma
szczegblny charakter - do-
tyczy mnie, jak i mojej corki

Moniki. Ale to dopiero jej zachorowa-
nie i postawiona w 1994 roku diagno-
za sklonila mnie do tego, by szukaé
wsparcia wérdd ludzi dotknietym tym
schorzeniem.

Dopoki problem dotyczyl wylacznie
mnie, wydawalo mi si¢, ze jako$ sama
sobie z nim poradz¢. Diagnoza u cor-
ki byta dla calej mojej rodziny ogrom-
nym ciosem. Pierwsze miesiace byly
dla nas, a szczegélnie dla mnie, bar-
dzo, ale to bardzo trudne. Powoli za-
czetam szukad sposobu na dalsze nasze
zycie, by pokaza¢ Monice, ze ,si¢ nie
damy”. Trudnosci w leczeniu nie mu-
sza nas pozbawia¢ radosci i sensu zycia,
a przede wszystkim wylaczaé nas z ak-
tywnosci. Trwalo to jednak troche.

Nie lubie wraca¢ i wspomina¢ tamtego
okresu. W 1997 roku zostaty$my za-
proszone przez znajomych na koncert
zorganizowany w Radomiu na rzecz
ludzi chorych na stwardnienie rozsia-
ne. Bylo to nasze pierwsze spotkanie
z tak duzg grupa chorych. Po koncer-
cie podeszta do nas bardzo mita pani,
zaczela opowiadaé o oddziale radom-
skim, czym sie zajmujg, kto do nich
nalezy i jakie maja plany. Byla to Len-
ka Rosmanska, przewodniczgca od-
dzialu. Pasja z jaka opowiadala o sto-
warzyszeniu, poruszyla nas na tyle ,ze
podjely$my decyzje przystapieniu do

grupy. I tak zaczela sie nasza przy-
goda z PTSR w Radomiu. W tym sa-
mym roku odbyly sie wybory do rady
oddzialu na ktérych zostatam wybra-
na do zarzadu. Od tego czasu nieprze-
rwanie pelnie funkcje wiceprezesa.
Przez dwie kadencje Monika zajmo-
wala sie sprawami mlodych. Jednak

choroba robi swoje i musiala zrezy-
gnowac.

Mnie praca na rzecz chorych tak wcig-
gnela, ze w 2002 roku zostalam wy-
brana do Rady Gléwnej, w ktdrej
obecnie pelnie funkcje wiceprzewod-
niczacej. Na przestrzeni lat radomski
oddzial rozrost sie do prawie 200 os6b.
Zgodnie z zalozeniami statutowymi
wypelniamy spolecznie swoja role.
Pierwsi wsrdd ponad 400 organizacji
pozarzadowych dziatajacych w Rado-
miu zaczeliSmy organizowa¢ karna-
walowe bale charytatywne z loteria-

mi i aukcjami. Zebrane w ten sposob
pienigdze pozwolity nam ubiegaé
sie o $rodki na rehabilitacje ruchowa

o ispoleczng dla naszych chorych leza-

cych w domach, jak i przychodzacych
na sale gimnastyczng. Uzyskane $rod-
ki pozwalajg naszym chorym pokony-
wac wiele barier psychologicznych.
Dzigki organizowanym przez nas wy-
cieczkom chorzy mogg zwiedza¢ wie-
le miejsc w Polsce jak i za granicg. Od
o$miu lat, w ramach ogdlnopolskiej
akeji prowadzonej przez Rade Glow-
ng pt. ,Symfonia serc”, organizujemy
we wrze$niu - miesigcu ludzi chorych
na SM - koncert charytatywny. I tu
przy zaangazowaniu przez nas wielu
§rodowisk, przede wszystkim farma-
ceutyczno-biznesowych, gromadzimy
$rodki, ktére pozwalaja nam zabez-
pieczy¢ naszg dziatalno$é. Impreza ta
tak juz na dobre wpisala sie w kalen-
darz wydarzen kulturalnych Rado-
mia, Ze sala koncertowa na 600 oséb
jest pelna, a wiedza spoleczenstwa na
temat SM z roku na rok si¢ zwieksza.
Moja dzialalnoé¢ spoleczna w Radzie
Glownej daje mi wiele satysfakgji.
Kazde kolejne, postawione przez RG
zadanie i jego realizacja, bardzo cie-

sz3. Zniesienie piecioletniego okresu
leczenia w postaci rzutowo-remisyj-
nej, czy wpisanie G-35 na liste chordb
objetych opieka paliatywna, to dla nas
chorych bardzo wazna kwestia. Bar-
dzo istotng i pomocng sprawa bylo
powolanie Parlamentarnego Zespo-
tu do Spraw Chorych na SM. Patrzac
na te minione lata wiele mozna jeszcze
wyliczaé. Ciesze sig, ze tyle trudnosci
udalo si¢ pokona¢, ale pracy przed na-
mi jest jeszcze ogrom. Oby starczylo
na to sily i chetnych.

Helena Kladko

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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Nasze aktywnosci

NA V ZJEZDZIE

POLSKIEGO
TOWARZYSTWA PIELEG :
NEUROLOGICZNYCH

MEGOROCZ
NAGROD)Y

JAVMESAIDAIWO

ZNYIVIIEAUREATIEM

SR ENSORINVA

odczas zjazdu MSIF w Barcelo-

nie przyznano nagrode Jame-

sa D.Wolthensohna. Jej tego-
rocznym laureatem zostal Ahmed
Darwish - charyzmatyczny, ciepty,
zarazajacy optymizmem lider egip-
skiego stowarzyszenia SM skupiaja-
cy wokot siebie chorych nie tylko ze
swojego kraju, ale tez z innych krajow
arabskich.
Nagroda Jamesa D. Wolthensoh-
na honoruje si¢ osoby dotkniete
SM dziatajace na rzecz globalnego
ruchu chorych. Ahmed jest zalozy-
cielem i wiceprzewodniczagcym MS

Care w Kairze. Ale wspiera réwniez
chorych w Aleksandrii i w Delcie Ni-
lu oraz w regionach mniej uprzywi-
lejowanych, jesli chodzi o dostep do
leczenia. Jest tez mocno zwigzany ze
$wiatowym ruchem na rzecz SM. Pie-
nigdze z nagrody laureat ma zamiar
przeznaczy¢ na projekt majacy na ce-
lu zapewnienie samodzielnosci i pra-
cy zarobkowej osobom z SM w ich
domach, dzigki nauce rekodziela.
Odbierajac nagrode Ahmed powie-
dziak:

»Chciatbym podziekowad losowi za to,
ze postawil mnie w tej batalii i zmie-

nit moje Zycie. By¢é moze nie zrobil-
bym tego wszystkiego, gdybym nie
byt dotknigty stwardnieniem rozsia-
nym. Chciatbym tez powiedzie¢ kaz-
demu pacjentowi z SM zeby nie tra-
cit nadziei. Jestes kims wyjgtkowym
i masz mozliwos¢ odkry¢ siebie na
nowo kazdego dnia. Bedziesz zadzi-
wiony wszystkim, co mozesz w sobie
odnalezé. To wyzwanie dla kazdego
z SM, spojrzmy na te chorobe z innej
perspektywy, Niech naszym hastem
bedzie: ,SM jest sposobem na Zycie,
a nie jego koricem.

MF
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olskie Towarzystwo Stwardnie-
Pnia Rozsianego zostalo zapro-
szone do wziecia udzialu w V
Zjeidzie Polskiego Towarzystwa Pie-
legniarek Neurologicznych (PTPN),
ktéry odbyt sie 19 wrzesnia w Pozna-
niu.
Wiéréd wielu tematéw z zakresu neu-
rologii pojawila si¢ takze sesja te-
matyczna Zespolu Pielegniarek ds.
Stwardnienia Rozsianego. Dr n. med.
Elzbieta Tokarz-Kupczyk rozpoczeta
ja od przedstawienia prezentacji: ,Za-
sady leczenia immunomodulacyjne-
go chorych na stwardnienie rozsiane”,
w ktorej to zwrdcita szczegdlng uwa-
ge na czynniki wplywajace na poziom
adherencji, czyli tego na ile pacjen-
ci przestrzegaja przyjmowania lekow
zgodnie z zaleceniami. W wypadku
0s6b chorujacych przewlekle problem
wydaje sie szczegélnie istotny. Oka-
zuje sie, ze im czesciej leki musza by¢
przyjmowane, tym czesciej pacjenci
pomijaja dawke. I nie chodzi wylacz-
nie o zapominanie, w wypadku lekow
na stwardnienie rozsianym sporym
problemem jest uciazliwo$¢ iniekji,
ktéra moze sklania¢ do celowego po-
mijania niektorych zastrzykow.
O tym jak wazna jest opieka piele-
gniarska w trakcie leczenia immuno-

modulacyjnego chorych na SM mé- ¢

wita mgr Maria Wilkiewicz. To
czesto whasnie pielegniarki s3
tymi, ktére majg z pacjentem
najwiecej kontaktu, ktérym &
pacjent méwi o swoich oba-
wach i dolegliwo$ciach.
Stad tak wazne, aby nie
tylko lekarze, ale rowniez

Foundation Course

msnurser

A Project of the European Multiple Sclerosis

personel pielegniarski wcigz doksztal-
cal sie z zakresu szybko zmieniajacej
sie obecnie wiedzy medycznej. Suge-
stie, ktorych moze udzieli¢ pielegniar-
ka sa bezcenne i nie pozostaja bez
wplywu na przebieg terapii, szczegol-
nie jesli na ktéryms etapie stanie si¢
ona dla pacjenta ucigzliwa.

Z mys$la o pielegniarkach zajmujacych
sie wlasnie pacjentami z SM, Euro-
pejska Platforma Stwardnienia Roz-

sianego stworzyla program eduka- _

cyjny MS Nurse PRO. Program
jest juz realizowany w kilku 4
europejskich krajach i trwa- /&
ja ostatnie prace nad ukon-
czeniem jego polskiej wersji
jezykowej. Bedzie nieod-
platnie dostepny na plat-
formie  e-learningowej. |
Sklada sie z pieciu modutéw
(patofizjologia i epidemiolo-
gia; obraz kliniczny choroby;
diagnoza; leczenie; opieka nad
pacjentem i udzielanie wspar-
cia), z ktorych kazdy kon-
czy sie testem z uzyska-
nej wiedzy. Aby
go zaliczy¢

Platform

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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trzeba uzyska¢ minimum 75 procent
poprawnych odpowiedzi. MS Nurse
PRO ma zachecaé do poszerzania swo-
jej wiedzy nie tylko za pomoca boga-
tej tresci, ale tez ciekawej i przystepne;j
formy przedstawienia poszczegélnych
tematéw. Program zostal zaprezento-
wany juz wcze$niej, w trakcie Wiosen-
nej Konferencji Europejskiej Platfor-
my Stwardnienia Rozsianego w maju
tego roku w Warszawie, ale
. Zjazd Towarzystwa Pie-
: legniarek  Neurolo-
. gicznych byl okazja,
aby przedstawi¢ go
szerszej grupie od-

| biorcéow. Pomyst
 tego typu plat-
formy edukacyj-
nej zostal przyjety
bardzo entuzjastycz-

nie. Polska adaptacja
programu jest przygoto-
wywana przy wspolpracy
z Polskim Towarzystwem
~ Stwardnienia Roz-
sianego.
g DC
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W oddziatach

POZEGNAL

W Teatrze im. Adama Mickiewicza
w Cieszynie 18 wrzeénia rozbrzmia-
ta ,,SyMfonia Serc”, bo taki tytul nosit
koncert charytatywny organizowa-
ny corocznie przez majace siedzibe
w Drogomyslu Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego Oddzial
Ziemi Cieszynskiej.

Tego dnia na widowni, poza cztonka-
mi PTSR i cieszynianami, znalezli sie
takze mieszkarcy calego Slaska Cie-
szynskiego.

- Zaczniemy od pozegnania — rozpo-
czal tajemniczo prowadzacy koncert
Andrzej Ochodek z Radia Katowi-
ce. - ,Zegnaj SMutku” to tytul czesci
koncertowej naszego spotkania — do-
dal witajac Ambasadoréw SM oraz
licznie zaproszonych gosci.

Nim rozpoczal si¢ koncert, nie za-
braklo kilku podniostych momen-
tow, a przewodniczacy oddziatu wy-
jasnil pokrotce, jak to sie stalo, ze
prawie dziesie¢ lat temu zostal czlon-
kiem PTSR. Ot6z na SM zachorowa-
ta wowczas jego zona, Lidia Pietrzyk.
- Péttora roku temu pozegnatem zo-
ne. Odeszta, zabrali jg aniolowie, ze-
by jej ulzyé w cierpieniu. A ja dostaje
pytania, dlaczego to robig. Odpowia-
dam, ze nie wiem, ale wzem, kto wie

SMExpress

trzyk, zdradzajac najblizsze plany
dotyczace cztonkéw PTSR, na ktdre
bedg bardzo potrzebne fundusze.
— Chcemy uruchomié w tym roku re-
habilitacje domowg nawet dla tych
chorych, ktérzy nie majqg mozliwosci
by¢ z nami na comiesigcznych spotka-
niach. Ich jedyng przestrzenig, w kto-
rej sig poruszajg jest mieszkanie i t0z-
ko. To bardzo bolesne, ze caly cigzar
opieki nad nimi spada na ich najbliz-
szych — dodal.
Tego dnia uhonorowane zostaty oso-
by najbardziej zastuzone dla PTSR.
Statuetke ,Przyjaciel Chorych na
Stwardnienie Rozsiane” otrzymata
dlugoletnia ksiegowa oddzialu Mal-
gorzata Karasinska, za$ tytul Hono-
rowego Przewodniczacego przyzna-
no Jerzemu Bieleszowi i Henrykowi
Jarzynskiemu, ktérego reprezen-
towal Ryszard Nawrocki, dyrektor
DPS w Gorzycach.
- Mimo cierpienia i bélu zaréwno He-
niek, jak i Jurek, stworzyli nasz od-
dzial i jeszcze pomagali chorym. To
jest najwigkszy akt mitosci, bardzo
im dzigkuje - mowil S. Pietrzyk, gdyz
byli przewodniczacy w przeciwien-
stwie do niego zmagaja sie z SM.
Czeséé koncertowa} zapoczgtkowala
'rbrawaml grupa

S utek

wokalna Gminnego Osrodka Kultury
w Chybiu, ktdra wystgpita ze spekta-
klem muzycznym ,,Gdzie ta bohema.
Piosenki Jonasza Kofty”, a zakonczyt
rewelacyjny musical ,My Fair La-
dy” w wykonaniu Czechowickiego
Teatru Muzycznego ,Movimento”.
W przerwie mozna bylo poSMako-
wa¢ znakomitych ciast upieczonych
przez wolontariuszy i czlonkéw od-
dzialu, a przy okazji go nieco wes-
przeé. Pomocy nigdy za wiele...

(bs)

Zdjecia: Barbara Sieminska
Przewodniczacy Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego Od-
dzial Ziemi Cieszynskiej Stanistaw
Pietrzyk przyznatl tytul Honorowego
Przewodniczgacego Jerzemu Bieleszo-
wi (z lewej) i...

.. 1pochodzgcemu ze Strumienia za-
tozycielowi Oddziatu Henrykowi Ja-
rzynskiemu, ktérego reprezentowat
Ryszard Nawrocki (z lewej), dyrektor
DPS w Gorzycach.

Maria Karasinska ze Statuetka ,,Przy-
jaciel Chorych na Stwardnienie Roz-
siane”.

Grupa wokalna z GOK w Chybiu.
Czechow1ck1 Teatr Muzyczny ,, Movi-

WWW.DLSTr.org.

W oddziatach I )
Gdynskle koto PTSR postanowito przylaczyc sie do akcji ,Pomaganie rak nie btz ’..._

Phianit Tewanrieiws
Ii‘ Brwanasiinin Burmanies
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aki$ czas temu w spolecznoscio-

wych mediach pojawilo si¢ pewne

wydarzenie o treéci:
SJest i oficjalne logo (specjalnie dla nas)
Pomaganie rgk nie brudzi to Ja(Pa-
tryk) Moja Zona(Ewa) oraz wszyscy
ktorzy lubig pomagac Innym, wszyscy
ktorzy nie sq obojetni na krzywde ja-
ka si¢ dzieje innym(niewazne, czy to
ludzie czy zwierzeta) Od kilku lat sta-
ramy si¢ wspieral finansowo czy po-
przez udostepnianie rézne dziatalnosci
charytatywne jak ‘Si¢ Pomaga’, schro-
nisko w Korabiewicach ,0TOZ Ani-
mals - Schronisko ,,Ciapkowo” w Gdy-
ni,Viva gryzonie i wiele innych. Ale Mi
to nie wystarcza. Postanowitem po-
Swieci¢ swdj prywatny czas oraz pie-
nigdze ktére zarabiam na stworzenie
czegos wiecej, chee zachecal ludzi do
pomagania innym, chce ich tym zara-
zaé, chee zeby to sig stalo czescig Zycia.
Wiem, ze nie bedzie tatwo ale mam
w sobie wiele energii .Zeby bylo jasne
ta dziatalnos¢ jest NON-PROFIT, ro-
big to ZA DARMO. Zalezy Mi na tym
zeby sig tu zebralo jak najwigcej 0sob,
bedg tu promowane najwigksze orga-
nizacje charytatywne w Polsce oraz
kazdy kto bedzie potrzebowal pomo-
cy, mam wiele plandw co do tej dziatal-
nosci (konkursy, koszulki na sprzedaz
itd.) wszystko zalezy od Nas. Nie prze-
chodzmy obojetnie wobec krzywdy in-
nych bo kiedys My mozemy potrzebo-
waé pomocy. Pozdrawiam serdecznie’.
Ta akcja wydata nam si¢ wartoscio-
wa 1 przykula nasza uwage, ponie-
waz co$ podobnego ,uprawia” zna-
ny hollywoodzki aktor. Johnny Depp
wie, ze pomaganie rak nie brudzi !!
Gwiazdor zaklada kostium legendar-
nego Jacka Sparrowa w szczytnym ce-
lu. Podczas wizyty w Australii, aktor
postanowil odwiedzi¢ szpital dzie-
ciecy w Queensland. Oczywiscie byt
w pelnym rynsztunku prawdziwe-
go pirata. Depp ochoczo pozowat do
zdje¢ z malymi fanami i nie miat dos¢

gier i zabaw. Bo trzeba wiedzie¢, ze
Pan Patryk podczas wizyt i odwiedzin
u dzieci przebiera sie w kostium Spi-
der Mana aby cho¢ na moment spra-
wi¢ rado$¢ dzieciakom. ,UWAGA-
(TROJMIASTO) Od 12 do 19 Wrzesnia
bede z Zong w Polsce. Postanowitem
wykorzystaé ten czas na zrobienie cze-
gos dobrego takze zainwestowalem
w kostium Spider Mana i mam zamiar
odwiedzi¢ kilka doméw Dziecka, Ho-
spicjum i schroniska dla pséw. Wigc
jezeli macie kontakt z jakims domem
dziecka czy hospicjum w Trojmiescie
i chcielibyscie aby Spider Man ich od-
wiedzit PISZCIE do Mnie prywatng
wiadomos¢. Zorganizuje zbidrke sto-
dyczy, zabawek i upominkéw u Mnie
w pracy(plakat juz sig robi) wiec Spider
Man na pewno nie wpadnie z pustymi
rekoma ! Dla dzieciakéw moze to byé
nie zta frajda, odskocznia od rzeczywi-
stosci i szansa na wspaniate upomin-
ki. Takze UDOSTEPNIAMY urucha-
miamy kontakty i do dzieta, czekam
na wasze ,wiadomosci. POMAGANIE
RAK NIE BRUDZIL”
Nie po raz pierwszy Gdynskie Ko-
to PTSR pokazalo, ze chce pomagad,
a nie tylko bra¢. Tym razem wlaczy-
lismy si¢ do akcji ,Pomaganie rak nie
brudzi”. Zebrali§my podarki dla mi-
lusinskich ze schroniska dla bezdom-
nych zwierzat. Niektorzy przyniesli
karme, inni zlozyli sie na zakup sma-
kolykéw dla pieskow. Fajnie jest po-
magac!
»Dzis tez odwiedzilem Panig Ange-
like Boniuszko dziataczke Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego, ktéra ze swojg grupg zebrala
przysmaki dla zwierzakéw. Pomaga-
nie to nie tylko praca ale tez poznawa-
nie wspaniatych ludzi a do takiej gru-
py nalezy Pani Angelika. Ta Pani oraz
osoby chore na SM mimo cigzkiej cho-
roby i niepetnosprawnosci POMAGA-
JA i korzystajg z zycia II”

A.B.
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pierwszych dniach paz-
dziernika mial miejsce
doroczny zjazd przed-

stawicieli organizacji SM z calego
$wiata pod egidag MSIF - Miedzy-
narodowej Federacji Stwardnienia
Rozsianego. Miasto Gaudiego przy-
witalo wszystkich stoneczng pogo-
da, za$ organizatorzy angazujac eks-
pertow z calego $wiata, jak rowniez
samych uczestnikow w rozliczne wy-
klady i prace warsztatowe zapewnili
niezwykle cenny czas oraz energety-
zujace i inspirujace doswiadczenie
cenne dla kazdego zaangazowanego
w $wiatowy ruch SM.

Pierwszy, warsztatowy dzien, po-
$wiecono w tym roku fundraisingo-
wi - czyli pozyskiwaniu funduszy na
dziatania stowarzyszen. Dzien nie-
zwykle cenny i warto$ciowy - naj-
szlachetniejszy bowiem cel trudny
jest do realizacji bez odpowiednie-
go planowania i zapewnienia od-
powiednich zasobéw - ludzkich
i finansowych. Prezentacje promi-
nentnych $§wiatowych organizacji
pokazywaly, w jaki sposéb efektyw-

RODOWEJ FEDERACJI
DNIENIA ROZSIANEGO

W BARCELONIE

nie realizowa¢ projekty, angazowaé
spoleczno$¢ wokoét zalozonego celu,
pokazywano tez z jak wielka odpo-
wiedzialno$cia, takze za misje i nie
sprzeniewierzenie si¢ celom statuto-
wym stowarzyszenia, wiaze sie kaz-
de zdobywanie srodkéw.

Rézne spojrzenia

Przedstawiono kilka ciekawych,
wzorcowych projektéw, ktére zdoby-
ty rozglos $wiatowy i zaangazowaly
wielkie rzesze 0s6b wokot budowania
$wiadomosci zdrowotnej w poszcze-
golnych chorobach. Stawny projekt
Movember (od angielskich wyrazéw:
moustach - wasy i november - listo-
pad) w skuteczny sposob przez wiele
lat promuje wage badan profilaktycz-
nych u me¢zczyzn. Jak wiadomo pro-
blem meskiej profilaktyki jest trud-
ny, statystycznie mezczyZni mniej
dbaja o swoje zdrowie i rzadziej zgta-
szajg sie na badania profilaktyczne.
Prosta akcja, wzywajaca do zapusz-
czenia wasoéw w listopadzie - kazdy
mezczyzna fatwo moze sie w nig wla-

czy¢ - miala na celu zwrdci¢ uwagg,
poczatkowo na problem raka prosta-
ty. Z czasem, wraz z atrakcyjnoscia
i wielkg rozpoznawalno$cig kampa-
nii, wlaczono réwniez inne choroby
w przekaz (problem depresji i samo-
bojstw, raka ptuc, konieczno$¢ me-
skiej profilaktyki zdrowotnej). Glow-
nym wnioskiem z tej atrakcyjnej,
dobrej kampanijnej praktyki bylo to,
iz konieczne jest zbudowanie mar-
ki kampanii, jej rozpoznawalnosci
- przez proste haslo i logo. Dopiero
po kilku latach konsekwentnie pro-
wadzonej komunikacji mozliwe jest
osiggniecie zalozonych celow.

Sheila Chitnis z Indii, przemita i cha-
ryzmatyczna starsza pani przyodzia-
na w tradycyjne hinduskie sari, zaan-
gazowana w ruch SM od wielu juz lat,
z duzg energig i optymizmem zapre-
zentowala swoje do$wiadczenia w za-
kresie zdobywania srodkéw od orga-
nizacji religijnych. W Indiach jest to
ciekawy przyktad i wielkie labora-
torium réznic kulturowych - obok
siebie zyja bowiem chrzescijanie,
muzulmanie, buddysci, hinduisci.
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W kontekscie kontaktu z instytucja-
mi religijnymi oferujacymi wsparcie
wazne jest rozpoznanie swoich po-
trzeb i mocnych stron, dobre okresle-
nie celéw kampanii.

Konieczne jest tez rozpoznanie, na ja-
kich zasadach organizacje religijne
oferujg wsparcie i uszanowanie rdz-
nic oraz specyfiki kulturowej kaz-
dej z nich, jednoczeénie nie sprze-
niewierzajgc si¢ wilasnej misji i nie
wykluczajac potencjalnych potrzebu-
jacych pomocy. Jednoczes$nie w kaz-
dym przypadku kluczowe jest, aby
by¢ przejrzystym i wiarygodnym dla
swojego sponsora — pozyskiwaé érod-
ki na dobrze zdefiniowane, mierzal-
ne cele i zawsze by¢ przygotowanym
na dokladne pokazanie co za te $rod-
ki zrealizowano, przedstawi¢ ewalu-
acje swoich dzialan, by¢ gotowym do
odpowiedzi réwniez na trudne pyta-
nia, jesli ktére$ z zadan zrealizowano
nie w pelni badz w innym niz obieca-
ny terminie. O zdobywaniu $rodkéw
nalezy bowiem mysle¢ w dlugiej per-
spektywie, zawsze w kontekscie misji
organizacji, ze Swiadomoscia, iz budo-
wanie zaufania do siebie trwa dlugo,
a latwo je nadszarpna¢ nieodpowie-
dzialnym dzialaniem badZz brakiem
sprawozdania i odpowiedniej komu-
nikacji po zakonczeniu projektu. Jak
mowita Sheila - zawsze mamy obo-
wigzek wroci¢ do swoich darczyfncow
i sprawozda’ sie z kazdej otrzymanej
kwoty, cho¢by najmniejsze;j.

Czas zapetniony informacja

Uczyli$my sie tez, jak skutecznie bu-
dowa¢ przekaz kampanii oraz lojal-
no$¢ dla organizacji za posrednic-
twem mediéw spolecznosciowych.
Obecnie jest to fatwe i tanie zrédlo
pozyskiwania potencjalnych dar-
czyncéw, ale réwniez wlaczanie lu-
dzi zdrowych i chorych we wtasne
kampanie, apelowanie, angazowanie
w dzialania poprzez mozliwo$¢ za-
mieszczania wlasnych tresci, zdjeé
czy filméw z do$wiadczeniami oséb
chorych. Zaprezentowano tez kam-
panie australijska ,,Kiss Godbye to
MS”, ktéra moze by¢ wykorzystywa-
na w innych krajach.

Trzy kolejne dni to byl czas inspiru-
jacych dyskusji w gronie przedstawi-
cieli organizacji na temat wizji i misji
MSIF na kolejne lata. Waznym wat-

kiem pojawiajacym si¢ we wszystkich
spotkaniach bylo to, aby zapewniajac
profesjonalizm dziatania MSIF jako
organizacji eksperckiej, jednoczesnie
zachowac sile jej dziatania zwigzang
z faktem zrzeszania organizacji oséb
z SM z calego $wiata - czyli zachowac
potencjat ruchu spotecznego dziata-
jacego na rzecz walki z SM.
Uczestnicy spotkan podkrelili ko-
nieczno$¢ kontynuowania prac ba-
dawczych nad dwoma obszarami,
ktére prawdopodobnie bez MSIF nie
mialyby szansy na rozwdj i zaistnie-
nie jako elementy kluczowe agendy
badan na najblizsze lata - czyli po-
stepujaca posta¢ SM i stwardnienie
rozsiane u dzieci. W obu obszarach
powolane zostaly miedzynarodo-
we grupy badaczy, ktdre intensywnie
pracuja i wypracowuja rezultaty swo-
ich badan, ale réwniez inspirujg ko-
lejne projekty prowadzone w rdznych
krajach. Juz niebawem grupa eksper-
tow SM u dzieci opublikuje poradnik
dla neurologéw i dla pacjentéw (ro-
dzicéw pacjentéw) bazujacy na naj-
nowszych odkryciach w tej dziedzi-
nie. Bedzie on réwniez dostepny dla
organizacji cztonkowskich.
Duzg wage poswiecono tez budo-
waniu potencjalu organizacyjnego
czlonkéw MSIF - krajowych orga-
nizacji czlonkowskich. Podkre$lono
wage wymiany do$wiadczen, dziele-
nia si¢ wiedzg i narzedziami, tak aby
nie ,,odkrywaé kota na nowo” - do
tego jednak konieczne jest zaréwno
myslenie o narzedziach wymiany do-
$wiadczen, jak i porzagdkowaniu wie-
dzy i doswiadczen jakie posiadaja po-
szczegolne organizacje cztonkowskie.
Ostatniego dnia spotkann MSIF wy-
brano nowych przedstawicieli do
Rady MSIF. Wéréd przedstawicieli
innych krajéw m.in. ja jako przedsta-
wicielka z Polski zostalam wybrana
do grona Board of Trustees - Ra-
dy MSIF, odpowiadajacej za realiza-
cje strategii i proponowanie dziatan
$wiatowego ruchu na rzecz SM. Mam
nadzieje, iz pomoze to wlaczy¢ per-
spektywe naszego kraju do agendy
dziatan miedzynarodowych, ale row-
niez jeszcze lepiej wiaczy¢ si¢ Polsce
w dzialania i wykorzysta¢ najnowsza
wiedze i doswiadczenia $wiatowego
ruchu SM.
Magdalena Fac-Skhirtladze,
sekretarz generalna PTSR
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pierwszy  pazdzierniko-
wy weekend Polskie To-
warzystwo Stwardnienia

Rozsianego uroczyécie obchodzilo
swoje 25-lecie. Nasze wielkie $wieto
rozpoczgliémy 3 pazdziernika w Pa-
facu Prymasowskim w Warszawie,
gdzie zebralo si¢ wiele waznych dla
PTSR oséb, od zalozycieli, po obec-
ne wladze, cztonkéw stowarzyszenia
ijego sympatykow.

Gale poprowadzita Katarzyna Pako-
sinska, pelnigca od niedawna funk-
cje naszego ambasadora. Wywiaza-
fa sie z tej roli znakomicie, urzekajac
zgromadzonych gosci swoim wdzie-
kiem i poczuciem humoru. To dla nas
ogromny zaszczyt, ze tak wspaniata
artystka zgodzita sie z nami wspot-
pracowac i nas reprezentowac. Jeste-
$my przekonani, ze bedzie to czas
fantastycznej wspolpracy.
Uroczysto$¢ byta doskonaly okazjg

POLSKIEGO/TOWARZYSTWA
STWARDNIENIA ROZSIANEGO

do wspomnien i wzruszen. Zatozy-
ciele PTSR z rozrzewnieniem wspo-
minali jak ono powstawalo i jak
preznie si¢ rozwijato. Niezwykle cie-
szy nas fakt, ze tak wielu z nich by-
fo z nami obecnych, bo dla czesci
0s6b byt to nie lada wysilek. Warto
w tym miejscu wspomniec , ze spe-
cjalnie na te okazje ze Stanéw Zjed-
noczonych przyleciata do nas dr Jo-
anna Woyciechowska. Dowodzi to,
jak wazny byl to moment dla naszej
organizacji.

Bardzo uroczystg i podniosty chwi-
la bylo nadanie odznaczen panstwo-
wych osobom zastuzonym dla Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego na przestrzeni tych 25-
lat. Srebrny Krzyz Zastugi zostal
przyznany Tomaszowi Polciowi -
przewodniczagcemu PTSR oraz Li-
gii Jamer - jednej z zalozycielek tej
organizacji. Brazowe Krzyze Zastu-

SMExpress
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gi otrzymali: Maria Kulenty, ksiadz
Robert Kowalski, Danuta Lawni-
czak, Elzbieta Stupianek oraz Hele-
na Konarska. Wszystkie wymienione
osoby od lat bezinteresownie pracu-
ja na rzecz oséb niepetnosprawnych
i chorych, poswiecajac temu mné-
stwo czasu i energii, nierzadko nie
zwazajac na zadne trudnodci. Jeste-
$my dumni, ze tak wspaniale osoby
pracuja w naszych szeregach.

Podczas obchodéw 25-lecia PTSR nie
skupialismy sie jedynie na przeszto-
$ci, ale staraliémy sie takze patrzeé

w przyszlos¢, dyskutowaliémy o dro-
gach jakimi podgzalo stowarzyszenie
dotychczas i jakimi bedzie zmierza-
ta w przyszlosci. Dlatego tez miejsce
w programie znalazla konferencja
»Drogi rozwoju PTSR na przestrze-
ni 25 lat dziatalnosci”, w ktorej wzieli
udzial przedstawiciele bylych i obec-
nych wladz PTSR. Nie zabrakto takze
czasu na zyczenia, gratulacje i upo-
minki, trzeba przyznaé, ze byla to
niezwykle mila cz¢§¢ wieczoru. By-
ty takze listy gratulacyjne i mndstwo
mitych sléw. Na koniec tej czesci

wieczoru swoj recital zaprezentowa-
fa Izabela Kope¢- sopranistka ob-
darzona mezzosopranem lirycznym
oraz wielka charyzma. Pani Izabela
zaprezentowala bardzo zrdznicowa-
ny repertuar od klasykow takich jak
np. ,Somwhere over the rainbow” po
wlasne utwory. Publicznos¢ jak za-
czarowana stuchala koncertu, a gdy
dobiegt on konica, oklaski nie ustawa-
ty bardzo dtugo. Gala zakonczyta sie
uroczysta kolacja i kuluarowymi roz-
mowami pelnymi wspomnien i pla-
néw na przysztosé.
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Drugiego dnia obchodéw goscilismy w picknych
progach Sali Balowej Zamku Kroélewskiego. Juz
samo przebywanie w tym wngtrzu, nie wspominajac
0 organizowaniu tam uroczystosci, to zaszczyt. Tym
razem gal¢ poprowadzita Anna Popek, robigc to
z wlasciwg sobie klasa i urokiem, czym zdobytla serca
wszystkich zgromadzonych gosci.

Podczas tej uroczystosci PTSR uhonorowalo
osoby szczeg6lnie zastuzone na rzecz $rodowiska
os6b chorych na SM tytulem Ambasador SM. Ten
zaszczytny tytut otrzymali : Teresa Hernik — prezes
PFRON, Robert Salek, prof. dr hab. n.med. Zdzistaw
Lucjan Maciejek, Malina Wieczorek, dr n. med.
Piotr Paczwa, Robert Kempa, dr n. med. Krystyna
Matysek, dr n. med. Krzysztof Nagrodkiewicz,
prof. dr hab. med. Krzysztof Selmaj, Jolanta
Krawczyk, Konrad Lukaszewski , Krystyna
Marcinczak, J.E. bp dr Henryk Tomasik, Jacek
Kozlowski, prof. Jerzy Kotowicz, Ewa Czeszejko-
Sochacka, Ewa Piechota, Halina Kunicka, dr n,
med. Cezary Glogowski, Czestaw Hoc, Dariusz
Olejnik, Arkadiusz Pawel Gajewski, Barbara
Kokocinska, Zofia Schroten-Czerniejewicz oraz dr
n.med. Barbara Ujma-Czapska.

Wiladze PTSR podzickowaly takze osobom
szczeg6lnie zaangazowanym z kampani¢ SyMfonia
serc, wreczajac im podzigkowania Serca serc.
ZakonczyliSmy w ten sposob 6sma edycje¢ kampanii.
To szczegodlna i wazna chwila, mamy wtedy okazje
przyjrze¢ si¢ dzialaniom SyMfonii serc z tego roku.
To moment, w ktorym mozemy zobaczy¢ co zostato
zrobione, a co jeszcze zostato do zrobienia.

Nie sposob tez nie zauwazy¢, ze moment podzickowan
1 przyznawania odznaczen jest szczegdlny, niosacy
za soba wiele wzruszen i cieptych stow. Po raz
kolejny emocjom nie byto konca, jednak podczas
tego wieczoru znalezli§my takze czas na debate
o dostepnoséci do leczenia oséb chorych na SM
w Polsce, w ktorej wzieli udziat znakomici specjalisci
, m.in. profesor Jerzy Kotowicz oraz profesor
Krzysztof Selmaj.

Wieczor zakonczyliSmy niezapomnianym koncertem
pani Haliny Frackowiak. Wokalistka podarowata
zgromadzonej w Zamku Kroélewski publicznosci
prawdziwa uczte dla uszu i duszy wykonujac zar6wno
swoje najwicksze przeboje jak i kilka mniej znanych
utworoéw. Publiczno$¢ w jednej chwili wstuchiwata sie
w stowa piosenek nie ukrywajac wzruszenia, w innej
za$ $piewala z artystka ,,Papierowy ksiezyc”. Nie
mozna bylo wymarzy¢ sobie lepszego zakonczenia
tych pieknych obchodéw. Zyczymy sobie i Pafistwu
wiecej takich jubileuszy.

SMExpress
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CZYLI CZEMU JEST TAK ZLE SKORO JEST TAK DOBRZE?!

rzez ostatnie kilka lat w kwestii
Pdostgpu do leczenia stwardnie-

nia rozsianego w Polsce doko-
nala sie prawdziwa rewolucja. Jeszcze
5 lat temu szans¢ na terapie mialy
praktycznie tylko osoby miedzy 16
a 40 rokiem zycia, tylko przez trzy lata
i tylko lekami tzw. I linii. A co z resz-

ta? Reszta chorych albo samodzielnie
oplacala leki za kilka tysiecy zlotych
miesiecznie, albo pozostawala bez le-
czenia. Podsumowujac te ostatnie lata,
co udalo nam si¢ zmienic:

- leczenie lekami I linii jest dostepne
bez jakichkolwiek ograniczen wie-
kowych i czasu trwania terapii

- wprowadzono dwa preparaty w ra-
mach tzw. II linii, ktora jest dostep-
na dla os6b powyzej 18 roku zycia,
ale trwaja starania, zeby takze mlo-
dziez w wieku 12-18 lat mogta z te-

rapii korzysta¢ w ramach NFZ (teraz
jesli jest taka potrzeba, rodzice mu-
sza sami wykupywac lek)

- kobiety, ktore przerwaly leczenie
ze wzgledu na cigze majg zagwaran-

towany powrét bez potrzeby ponow-
nej kwalifikacji, czyli czgsto wielo-
miesiecznego czekania w kolejce.

Tyle zmian, a $rodowisko pacjen-
tow wcigz niezadowolone? Otoz tak,
$wiat nie stoi w miejscu i chociaz
gonimy inne kraje europejskie, one
takze nie pozostaja bierne. Proble-
my, z ktérymi wcigz boryka si¢ pol-
ski pacjent to oprécz wszechobec-
nych kolejek, niescistych kryteriéw
wlaczenia i wylaczenia z programu
leczenia, ograniczenie czasu trwania
terapii II linii do 5 lat, takze brak re-
fundacji nowych lekéw i pozbawie-
nie terapii 0s6b z tzw. postacig wtor-
nie postepujaca z rzutami. W ciggu
ostatnich dwodch miesigcy PTSR in-
tensywnie zajmowalo sie wlaénie ty-
mi dwoma ostatnimi kwestiami.

24 wrzesnia 2015 r. zorganizowa-
lismy w siedzibie Polskiej Agen-
cji Prasowej konferencje z udzialem
medidw, specjalistow z zakresu neu-
rologii i przedstawicieli PTSR. Tytut
konferencji brzmiat: ,,Jak zapobiega¢
najgorszemu. Skutecznie leczy¢ i nie
odbiera¢ leczenia chorym z wtérnie
postepujaca postaciag SM”. Spotkanie
poprowadzila redaktor Agnieszka
Rostoniak. Swoje prezentacje przed-
stawili prof. Andrzej Potemkowski
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i prof. Krzysztof Selmaj. PTSR re-
prezentowala Dominika Czarnota-
-Szalkowska. Temat spotkania nie
byl tatwy. Tak samo jak niefatwo jest
okresli¢, kiedy doktadnie postaé rzu-
towa SM przechodzi w postaé wtér-
nie postepujaca. W ubiegtym roku
(2014), gdy s$rodowisko pacjentow
cieszylo sie, ze nareszcie zniesiono
limit 5 lat refundacji leczenia leka-
mi I linii, jedng ze zmian, ktére przy
okazji wprowadzono w tresci progra-
mu jest kryterium wylaczenie obni-
zone z >6 punktow na skali niepet-
nosprawnoéci ruchowej EDSS do
>4,5 punktu. Co to w praktyce ozna-
cza? Pozbawienie leczenia ok. 1000
0s6b, u ktérych brakowalo aktyw-
nosci choroby (leczenie bylo skutecz-
ne!), ktéra umozliwilaby im przejscie
do II linii leczenia. Pacjenci ci czesto
juz przy kwalifikacji mieli wysokie
EDSS (to gléwnie wina tego, ze wcigz
wlaczanie do programu nastepuje
bardzo pézno). I na tych pacjentéw
chcielismy zwroci¢ szczegdlng uwa-
ge- nie odbiera¢ mozliwosci leczenia
tak dlugo jak dtugo jest skuteczne!
Kolejng kwestig, ktorg zajelismy sie
tej jesieni byt dostep do nowych tera-
pii. Na rynku w ostatnim czasie po-
jawilo sie kilka nowych lekéw dla pa-
cjentow z SM. Wszystkie tradycyjnie
drogie i niestety nie objete refunda-
cja. Przewodniczacy PTSR Tomasz
Polec¢ wystosowal w tej sprawie apel
do premier Ewy Kopacz (dostepny
na naszej stronie internetowej www.
ptsr.org.pl), natomiast Europejska
Platforma Stwardnienia Rozsiane-
go* zwrdcila si¢ do Ministra Zdro-
wia prof. Mariana Zembali.

15 pazdziernika br. zorganizowa-
lismy kolejng konferencje prasowa
réwniez w siedzibie PAP, pod tytu-
tem: ,Bariery dostepnosci do lecze-

nia stwardnienia rozsianego w Pol-
sce”. Tym razem grono prelegentéw
bylo wyjatkowo liczne: $rodowisko
lekarskie reprezentowali prof. Kon-
rad Rejdak, prof. Jerzy Kotowicz
i dr n. med. Jacek Zaborski, z Par-
lamentarnego Zespotu ds. SM by-
ta posel Ewa Czeszejko-Sochacka,
z PTSR przewodniczacy Tomasz Po-
te¢ i Dominika Czarnota-Szatkow-
ska, kontekst ekonomiczny leczenia
przyblizyl natomiast dr Rafal Zysk.
Dlaczego nowe leki sg tak wazne i czy
nie wystarczg te, ktore juz mamy?
Ot6z nie wystarcza. Po pierwsze me-
dycyna idzie naprzod i dzi§ méwi sie
juz coraz czesciej o tym, Ze leczenie
stwardnienia rozsianego powinno
by¢ spersonalizowane, co w prakty-
ce oznacza stosowanie tego prepara-
tu, ktory u danego pacjenta okaze sie
najskuteczniejszy i najbezpieczniej-
szy. Po drugie, duzym problemem
jest obecnie brak alternatywy w po-
staci lekéw doustnych w programie
leczenia I linig. W czasach, gdy nie
bylo alternatywy, a sam program
trwal maksymalnie 2, 3, a potem 5
lat, nikt sie szczegdlnie nie zastana-
wial nad ucigzliwoscia czestych in-
iekcji. Dzis, gdy mamy juz pacjentow,
ktorzy kluja si¢ od kilku lat, wielu
z nich zaczyna odczuwa¢ bol, zmiany
skorne, zwtdknienia, a nawet zanik
tkanki podskornej. I nie ma dla nich
obecnie w Polsce innego wyjscia niz
przerwanie leczenia, poniewaz zeby
zakwalifikowa¢ si¢ do II linii, w kto-
rej dostepny jest lek doustny, dotych-
czas stosowane preparaty powin-
ny okaza¢ sie nieskuteczne. To jest
szczegblnie dramatyczna sytuacja,
kiedy kto$ decyduje si¢ na przerwa-
nie terapii, ktéra dziata, bo nie jest
w stanie znie$¢ kolejnej iniekcji. Pro-
blem nie dotyczy wszystkich, wielu

pacjentéw z powodzeniem robi sobie
zastrzyki przez wiele lat i nie zgtasza-
ja zadnych probleméw, szczegélnie
kiedy dostepne sa coraz wygodniej-
sze peny. Ale co z pozostalymi?! Jako
Polskie Towarzystwo Stwardnienie
Rozsianego goraco liczymy na to, ze
Ministerstwo Zdrowia uzna wresz-
cie problem za wazny i pilny i wyda
zgode na refundacje lekéw doustnych
w terapii I-liniowej.

Zalezy nam, aby polscy pacjenci byli
leczeni jak najlepszym dostepnym le-
kami. By o doborze terapii decydowat
nie urzednik, ale lekarz. By nie trze-
ba bylo walczy¢ o kolejne grupy wy-
kluczonych pacjentéw. By na leczenie
nie czekalo sie¢ kilka lub nawet kil-
kanascie miesiecy, ale maksymalnie
kilka tygodni jak jest to rozwigzane
u naszych potludniowych sasiadéw.
Nie jesteSmy tak biednym krajem,
by w badaniu dostepu do terapii SM
przeprowadzanym co kilka lat przez
EMSP regularnie zajmowac ostatnie
miejsca (Barometr SM z 2013: za na-
mi byla juz tylko Biatorus!).

* Europejska Platforma Stwardnie-
nia Rozsianego (European Multiple
Sclerosis Platform) jest pozarzgdowg
organizacjg parasolowg zrzeszajgcg
41 organizacji pacjenckich z 36 kra-
jow. Utworzona w 1989 roku zajmu-
je sie przede wszystkim organizacjg
roznego rodzaju kampanii na rzecz
0s6b z SM na poziomie europejskim,
rzecznictwem, pozyskiwaniem i udo-
stepnianiem danych i wszelkiej wie-
dzy z zakresu stwardnienia rozsia-
nego, wspieraniem badan i dziatan
lokalnych organizacji, takich jak Pol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego.

DC




Nasze aktywnosci

20

To miedzynarodowe
wydarzenie zorganizowane
zostato przez Miedzynarodowa
Federacje Stwardnienia Rozsi-
anego wraz z organizacja MS

z Hiszpanii (AEDEM-COCEM-
FE) we wspétpracy z Multiple
Sclerosis Foundation (FEM).

Zalozeniem konferencji bylo za-
poznanie oséb z SM z naj$wiez-
sza wiedzg, co bylo mozliwe dzie-
ki znakomitej grupie prelegentow,
$wiatowej stawy neurologéw - eks-
pertéw i czynnych badaczy stward-
nienia rozsianego. Procz prezentacji,
eksperci odpowiedzieli na blisko 140
pytan widowni. Konferencje, odby-
wajacy sie dzien przed najwigkszym
naukowym wydarzeniem na $wiecie
w dziedzinie SM (ECTRIMS) otwo-
rzyl profesor Xavier Montalban,
prezydent ECTRIMS i czlonek Mie-
dzynarodowej Rady Medycznej i Na-
ukowej MSIF.

W strone bardziej aktywnego
pacjenta

Dr Gavin Giovannoni, profesor neu-
rologii z the Centre for Neuroscience
and Trauma at the Blizard Institute,
moéwit o tym, jak wspolczesny pa-
cjent staje sie ekspertem we wlasnej
chorobie - za$ relacja lekarz pacjent
zmienia si¢ — od lekarza w pelni od-
powiedzialnego za diagnoze i lecze-
nie w strone sytuacji, w ktdrej lekarz
i pacjent negocjuje decyzje o lecze-

ERGI 115 Dy

niu, w ktdére obydwie strony sg ak-
tywnie (proaktywnie?) zaangazo-
wane. Jest to z pewnoscig mozliwe
dzieki dostepowi do wiedzy i badan,
jaka daje wspolczesnie Internet. Pro-
fesor, wzywajac do jak najwigksze-
go zaangazowania pacjentéw w ich
proces leczenia i wspdtdecydowania
o terapii stwierdzil, iz ,zaangazowa-
nie pacjenta w terapie jest najznako-
mitszym lekiem tego stulecia”. Oczy-
wiscie wymaga to zaangazowania
i otwartosci ze strony lekarzy oraz
gruntownej edukacji pacjentow i afir-
mowania ich potrzeb zwigzanych
z dos§wiadczeniem codziennego zycia
z chorobg.

Wazna rola stylu zycia

Dr Eva Havrdova, profesor neurolo-
gii z Uniwersytetu Karola w Pradze,
czlonkini Miedzynarodowej Rady
Medycznej i Naukowej MSIF przed-
stawila prezentacje pokazujaca, jak
styl zycia i ogélny dobrostan pacjen-
tow moga wplywac na ich chorobe.
Positkujac sie szeregiem badan poka-
zala, w jaki sposéb pacjenci aktyw-
nie wplywajacy na swdj dobrostan
fizyczny i psychiczny (aktywnos¢
umystowa, ¢wiczenia, dieta, rezygna-
cja z nalogéw) maja znacznie mniej-
szg szanse na rozwoj niepetnospraw-
nosci poprzez unikniecie uszkodzen
zwigzanych z brakiem aktywno$ci.
Konkludujac, wskazata na kluczowa
role motywacji w zachowaniu jak naj-
lepszego mozliwego stanu zdrowia.

Postepujace stwardnienie
rozsiane — priorytet!

Profesor Allan Thompson z Wydzia-
tu Nauk o Mézgu UCL w Londynie
zwrocit uwage na koniecznos¢ zaan-
gazowania w badania nad postepu-
jacym SM, poniewaz ciaggle obszar
ten i mozliwosci leczenia tej postaci
choroby sg ograniczone. W tym kon-
tekscie dzialania podjete przez MSIF
w ramach Miedzynarodowego Poro-
zumienia na rzecz Postepujacego SM
(International Progressive Allian-
ceMSIF) w 2013 roku majg kluczo-
we znaczenie dla usuniecia barier na-
ukowych i technologicznych poprzez
wymiane doswiadczen i znalezienie
najlepszej terapeutycznej opcji dla
spowolnienia postepu choroby.

Nie umiemy czarowaé

Humorystyczne wystapienie profe-
sora Reinharda Hohlfelda z Mona-
chium z ,elementami magicznymi”
zaskakujacymi  widownie  iluzjo-
nistycznymi sztuczkami, réwniez
zwracalo uwage na dzialania w ra-
mach badan nad progresywnym SM.
Konkludujac, profesor zauwazyl, iz to
nie magia, ale wsparcie dla dalszych
badan jest kluczowe dla znalezienia
odpowiedzi na najbardziej nurtujace
nas pytania dotyczace natury poste-
pujacego SM.

Na koniec zaprezentowano projekt
Ocean Nadziei - rejs dookola $wiata
promujacy aktywna walke ze stward-
nieniem rozsianym - film z rejsu byt
tez pokazywany na majowej konfe-
rencji EMSP w Warszawie.

MF
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PRZECHYTRZY(

apewne wszyscy wiedza, czym
z charakteryzuje sie¢ depresja.
Niejeden z nas do$wiadczyt
choéby pojedynczych objawéw de-
presji w ciagu zycia: smutku, przy-
gnebienia, braku energii, kiedy nic
nie cieszy i nie sprawia przyjemnodci,
unikania kontaktéw towarzyskich,
poczucia winy, drazliwo$ci, trudno-
$ci koncentracji uwagi, czarnego wi-
dzenie przyszlosci. Cztowiek z depre-
sja zmaga si¢ z tymi objawami przez
wieksza cze$¢ dnia w okresie mini-
mum dwdch tygodni i z duzym na-
tezeniem. Nieleczona depresja jest
w stanie catkowicie zawtadng¢ kazda
sferg zycia czlowieka. Walke z depre-
sja mozna podja¢ poprzez farmakote-
rapie lub psychoterapie.
Aby nie dopuséci¢ do poglebiania
sie objawow depresyjnych przede
wszystkim musimy mie¢ ich §wia-
domo$¢, ze to wlasnie one w danym
momencie nami kierujg czyli naszym
mysleniem, emocjami, odczuciami,
czy zachowaniem. Najwieckszg po-
zywka dla depresji jest biernos¢, czy-
li nic nierobienie. Cztowiek w depre-
sji powie: ,ale, jak mam co$ zrobi¢,
kiedy nie mam sily, kiedy nic mnie
nie cieszy, a wrecz wszystko drazni...
najchetniej bym z 16zka nie wycho-
dzil”. Depresja tylko czeka na taka
bezczynno$é, pograzajac czlowieka
w swoich objawach, z kazdym dniem
coraz bardziej.

Musisz wiedzie¢, ze najdrobniej-
sza aktywno$¢, inicjatywa bedzie
cie chroni¢ przed poddawaniem sie
depresji. Nikt nie oczekuje, ze na-
gle staniesz si¢ dusza towarzystwa,
czy inicjatorem dzialan, chodzi o to
aby mierzy¢ sily na zamiary. Jesli do-
tychczas gléwnie lezate$ w tozku, po-
grazony w swoich myslach, to dla
ciebie aktywnoscia bedzie jak obie-
casz sobie, ze dzisiaj w ciagu dnia
nie bedziesz polegiwaé. Wystarczy
jak wlaczysz radio, ktére dotychczas
cie draznilo, czy sprébujesz obej-
rze¢ jaki§ program w telewizji. Cho-
dzi o malenkie kroki, ktére w kon-
sekwencji prowadza do tych duzych
i do wyjscia z depresji. Nie zadawaj
sobie pytan: ,, jak mi ma pomdc, to ze
wlacze radio, czy zamiast leze¢ prze-
siedze na fotelu caty dzien, skoro i tak
jestem rozdrazniony i nie widze sen-
su zycia?.” Jednak takie drobne zmia-
ny pomagaja i musisz w to uwierzyg,
ze to jest droga do zdrowienia. Je-
$li do tej pory nic nie robiles, to naj-
mniejszy ruch bedzie twoim suk-
cesem, nie wieszaj sobie za wysoko
poprzeczki, na to przyjdzie czas. Pie-
ciolatkowi nie damy ksiazki do prze-
czytania, bo wiemy, Ze nie zna literek,
najpierw zaczniemy nauke od drob-
nych kroczkow i tak samo jest z de-
presja. Skup sie na tym, jak przetrwaé
dzien i nie wybiegaj w przyszio$¢, to
co bedzie jutro zaplanujesz nazajutrz.

[

Musisz daé sobie duzo czasu na po-
wrot do zdrowia walczgc z negatyw-
nymi mys$lami poprzez odwracanie
uwagi, a to takze oznacza angazo-
wanie si¢ w jakie$ drobne czynnosci
adekwatne do sity. Cztowiek w depre-
sji, to cztowiek chory, a kazda choro-
ba potrzebuje czasu w tym przypad-
ku czasu na ponowne wiaczenie sie
do zycia i odnalezienia w nim sen-
su. Jesli zmagasz si¢ z grypa idziesz
do lekarza i stosujesz si¢ do jego za-
lecen: tabletki, kropelki, syropki.
Wiesz, ze jak bedziesz przestrzegal
wytycznych to wyzdrowiejesz. I tak
samo jest z depresja, wazna jest kon-
sekwencja w dziataniu, nie wystarczy
zrobi¢ co$ raz, czy pie¢ razy, potrze-
ba dni, tygodni a niekiedy miesie-
cy aby wyjs¢ z depresji. Zwrd¢ uwa-
ge na sytuacje, ktdre nasilajg nastroj
depresyjny oraz na te, w ktorych te
objawy sa mniejsze i zmierzaj do te-
go, aby unika¢ sytuacji, ktore eskalu-
ja objawy. Nie oczekuj jednak, ze od
razu zaczniesz odczuwad rado$¢ czy
satysfakcje, istotna zmiana nastroju

wymaga czasu.
Depresja jest chorobg trudna, jednak
mozna podjaé walke i o tym trzeba
pamietal. Sg osoby, ktérym udalo sie

z nig rozprawic.
Dorota Kamitiska
Pracownia Psychologiczna SEDNO
dorota747@tlen.pl

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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Pokazywa¢, czy ttumié? Na biezaco
mowi¢, co mnie boli i denerwuje, czy
zamiata¢ pod dywan i czeka¢, az pro-
blem sam si¢ rozwiaze? Jaka taktyka
jest najlepsza? Dzi$ wiele poradnikéw
zaleca, zeby $mialo ujawnial swoje
odczucia, pokazywa¢ wszystkie swoje
emocje, najlepiej natychmiast. Dobrze
jest by¢ swiadomym wlasnego gniewu
czy smutku; dawniej mezczyzna nie
mial prawa by¢ smutny, o placzu juz
w ogole nie wspominajac. Ale zasad-
nicze znaczenie ma to, jak si¢ o tym
komunikuje.

Mozna na przyklad tak: bardzo mi sie
nie podobalo, co zrobiles. Bylo mi przy-
kro - to jest OK. W odrdznieniu od:
wkurzasz mnie, jestes idiotg! Zawsze
musisz zrobi¢ cos glupiego - bo to jest
ranigce i nie daje przestrzeni do roz-
mowy. Wyrazanie emocji zle jest wte-
dy, gdy przestajemy mie¢ nad tym kon-
trole. Kiedy komunikujac co czujemy,
ranimy i sprawiamy bol. Kiedy funk-
cjonujemy wedlug schematu: ja jestem
w porzadku, a ty nie jeste§ w porzad-
ku. Jak wyjs¢ z tej gry pod tytulem: to
ty zawsze jeste$ zty? Rezygnujac z prob
ustalania, kto ma racj¢. Bo nie o racje
tak naprawde chodzi, tylko o zobacze-
nie, co takiego dzieje si¢ miedzy dwoj-

Anna Drajewicz

giem ludzi, w czym tkwi problem. Nie
szukajmy winnego; zastanéwmy sie, co
mozemy wspolnie zrobi¢, aby sie zrozu-
mie¢ i konstruktywnie wyeliminowa¢
przyczyny zatargéw. Bo tak naprawde
o tym, czy zwiazek przetrwa czy nie,
czy bedzie satysfakcjonujacy, czy wrecz
przeciwnie, decyduje nie to, jacy ludzie
go tworza, ale jak sie zachowujg i co
moéwia. A wzajemna reakcja na zgla-
szane problemy i pretensje prawie bez
pudla przewiduje szanse na jego trwa-
nie. Przyklad? Prosze bardzo: jedli on
robi jej uwagi, ze fatalnie powadzi sa-
mochdd, ona moze zareagowa¢ na dwa
sposoby: zastanowic si¢, czy rzeczywi-
$cie stabo radzi sobie za kierownicg i co
ma zrobi¢, zeby radzi¢ sobie lepiej albo
odbi¢ piteczke i rzuci¢ obrazonym to-
nem: za to ty chrapiesz! Wazne jest, ja-
kg strategie w sytuacji ktétni przyjmie
partner: czy probuje znalez¢ rozwigza-
nie, czy raczej szuka winnego i odrzu-
ca problem. Jesli zdecydowanie czesciej
obwinia, neguje, atakuje zamiast szu-
ka¢ zadowalajacego obie strony wyjécia
z sytuacji, to duza szansa, Ze para nie
przetrwa. I to jest duzo lepszy wskaz-
nik, niz analiza cech charakteru.

A co z kompromisem? To dobra dro-
ga do dogadania sie, ale jest on zwykle

rozwigzaniem nietrwalym, poniewaz
nikogo tak naprawde nie zadowala.
Trwalsza i zdecydowanie korzystniej-
sza jest wspolpraca, czyli znajdowanie
takich rozwigzan, ktére réwnoczeénie
realizuja cele kazdego z partneréw. Ale
to wymaga autentycznej troski o do-
bro partnera, wychodzenia poza swoje
ograniczenia, przyzwyczajenia, intere-
sy. A to dzisiaj nie jest ,w modzie”.
Niedawno opublikowano interesujace
badania. Przedstawiono parom dwie
odmienne metafory milosci: pierw-
sza, moéwiaca o dopasowanych po-
téwkach, czyli podkreslano aspekt
romantyczny, i druga, ktéra przed-
stawiala zwigzek jako wspdlng dro-
ge, wspolne pokonywanie przeszkod.
I okazalo sie, ze ,pary drugiej meta-
fory” lepiej znosily konflikty i trudne
sytuacje w swoim zwigzku, natomiast
pierwsza grupa - z platonska wizjg
miltoéci - traktowata konflikty jako
zagrozenie i byla zdecydowanie mniej
sklonna do konstruktywnego ich roz-
wigzywania.

Mit mitosci romantycznej jest szkodli-
wy, bo nierealny. Zwigzek postrzega sie
wtedy jako idealnie dobrane poléwki
i kazda, nawet najdrobniejsza rdznica
zdan wydaje sie koricem $wiata. Ktdci-
my sie, znaczy, ze to nie jest ta znako-
micie mnie uzupelniajgca, pomylitem
sie. Poza tym ten mit czesto czyni lu-
dzi biernymi. No bo jak to nie jest moja
poldéwka, to po co probowaé cokolwiek
naprawia¢, to juz koniec. Druga wersja
ma przestanie optymistyczne, zawiera
sie w niej ruch i aktywno$¢; chociaz nie
jestesmy dopasowani, wcale nie musi-
my by¢! Chodzi o to, zeby$my razem
pracowali nad naszym zwigzkiem, po
trochu sie ,,docierali”.

Zycie jest procesem, a zwigzek z cza-
sem moze by¢ coraz lepszy i satysfak-
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cjonujacy. A co jesli pojawi sie ktdtnia?
Nie panikujmy. W klétni bowiem za-
wiera sie mysl: zalezy mi na Tobie, chcg
Ciebie, ale innego. W kiétni jest zycie.
Madroé¢ polega na tym, zeby dobrze
sie ktdci¢ tzn. nie ponizad partnera, nie
o$miesza¢, nie pogardzaé nim. Dac so-
bie prawo do wyrazania uczu¢, ale dba-
jac o to, zeby nie byly to emocje, ktére
niszczg drugg strone. Czesto powodow
do kiétni dostarczajg rdznice wynika-
jace z odmiennych kultur wychowania.
Potraktujmy ,odmienno$¢” partnera
z zyczliwym zainteresowaniem. Spro-
bujmy - wybierajac wspolnie fajne rze-
czy z twojej 1 mojej kultury - stworzy¢
»trzecig kulture”, najlepsza dla nas.
Inno$¢ partnera moze wzbogacié; nie
traktuj jej jako materiatu i pretekstu
do zarzutéw. Fawn Weaver przeje-
chata sze$¢ kontynentéw aby spraw-
dzi¢, gdzie na $wiecie kobiety czujg sie
najszczedliwsze w matzenstwie, a ich
zwigzki trwajg dlugo. Te niezwyklg
podrdéz opisata w swojej ksigzce ,,Klub
szczgdliwych zon”. Nie chee zdradzaé
tredci tej pasjonujacej lektury; napisze
tylko, co znalazlo sie na szczycie ran-
kingu - klucza do szczgéliwego mal-
zenstwa. Autorka nazwala go malzen-
ska $ciagg. Otdz na pierwszym miejscu
znalaz! sie........ wzajemny szacunek.
Z naciskiem na ,wzajemny”.

CZYSTEK

ziolo na topie, ktéremu przypisuje sie
wyjatkowe wlasciwosci. Oczyszcza or-
ganizm z toksyn, jest naturalnym an-
tybiotykiem i antyperspirantem. Za-
wiera imponujgce ilosci polifenoli.
Polifenole - witaminy XXI wieku - sg
zwigzkami fenolowymi, ktére dziatajg
antyoksydacyjnie i wzmacniajagco na
naszg odpornos¢. Sa dobrym ,,lekiem”
na opryszczke, grype, drozdzyce czy
borelioze. Dzialaja w ten sposdb, ze
ostaniaja komorke i unieszkodliwia-
ja wolne rodniki. Jest to wiasciwos¢
takze antybiotyczna: bakterie, wirusy
czy drobnoustroje ,sklejaja sie” z po-
lifenolami, dzigki czemu nie sg w sta-
nie polaczy¢ si¢ z btong komérkowa,
ktérg mogltyby uszkodzi¢. Tym sa-
mym proces starzenia si¢ organizmu
réwniez zostaje opdzniony. Poten-
cjal antyoksydacyjny naparu z czystka
jest trzykrotnie wyzszy od potencja-
tu antyoksydacyjnego zielonej herba-
ty. A w przeciwienstwie do niej, susz

go z powodzeniem mo-
ze pi¢ kazdy; dzieci od
trzeciego roku zycia, kobiety

v

z czystka nie zawiera teiny, teofi-
liny, teobrominy. Napar z nie- &

w cigzy, matki karmiace i osoby star-
sze. Jedyne co mozemy poczu’ po je-
go wypiciu, to lekkie uczucie suchosci
w ustach - efekt dziatania sktadnikéw
antywirusowych. Czystek wplywa na
higiene jamy ustnej i dziata alkalizu-
jaco (odkwasza organizm). I na koniec
ciekawostka. Czystek zmienia zapach
naszego ciala. Najprawdopodobniej ta
wlasciwo$¢ jest spowodowana zdol-
noscig usuwania toksyn z organizmu.
Najczesciej to one powodujg nieprzy-
jemny zapach naszego potu. Po kil-
ku tygodniach regularnego picia wy-
dzieliny ciata sg znacznie lagodniejsze
w odbiorze. Mozna wiec uznac, ze czy-
stek dziala lepiej niz antyperspirant,
poniewaz rozprawia sie
z przykrym zapachem
,0d wewnatrz”.
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Zabojcze tajemnice

Broadchurch to mala miescina
gdzie§ na Wyspach. Jest tu jedna
droga wjazdowa, jedna wyjazdo-
wa. Do tego pub, koscidl, hotel i tro-
che mieszkancow. Nikt nie wpada tu
przypadkiem. Jak kazde nadmorskie
miasteczko ozywa tylko latem.
Pewnego dnia jednak wszystko sie
zmienia. Nad brzegiem morza znale-
ziono cialo 11-letniego chlopca, Dan-
ny’ego Latimera. Sledztwo prowadza
. miejscowa sierzant Ellie Miller oraz
nowo przybyly komisarz Alec Har-
dy, przyjety na stanowisko, na kto-
re miala awansowaé Ellie. Jednakze
nie tylko jej urazona ambicja bedzie

Jubilat

W lipcu tego roku Palac Kultury
i Nauki obchodzil swoje szes¢dzie-
sigte urodziny. ,,Dar Stalina” jak cze-
sto 0 nim méwiono, na trwate wrost
w pejzaz Warszawy. Dla jednych jest
$wiadkiem przeszlosci, dla innych za$
przekletym symbolem dawnych cza-
SOW.

Do naszych rak trafia ksigzka Beaty
Chomatowskiej ,,Patac. Biografia in-
tymna”. Autorka tej porywajacej fak-
tami ksigzki nie stara si¢ odpowie-
dzie¢ na pytania, po co to tu stoi?
W swej ksigzce o Patacu Kultury pa-
trzy na te budowle oczami jej budow-
niczych, takze ludzi, ktorzy zwigzali
z nig swoje losy. Czesto dramatyczne.
Poznajemy historie architektow, braci

Sigalinéw, radzieckiego petnomocni-
ka ds. budowy Patacu, Gieorgija Kara-
wajewa, czy radzieckich ekip budow-
lanych, dla ktérych zbudowano do
dzi$ istniejace osiedle na Jelonkach.
Autorka przybliza nam tez postac
pewnej kronikarki, pono¢ po$lubionej
gmachowi. Do tego dochodza opo-
wieéci o samobdjcach skaczacy z 30
pietra i osobach piszacych do Patacu
listy. Pisza w nich o wszystkim. Trak-
tujac adresata niemal jak starozytne
bostwo. Dorzuca do tego kilka legend
o tajemnicach budowli, jej podziem-
nych labiryntach i tajemnych polacze-
niach oraz nieistniejacych pietrach.
Calo$¢ czyta sie naprawde $wietnie!
»Palac. Biografia intymna”, Beata
Chomatowska, ZNAK 2015

zgrzytem w dochodzeniu. Obaj $led-
czy maja zupelnie odmienne podej-
$cie do sprawy. Ciepla i uczuciowa
Ellie odbiera t¢ zbrodnie bardzo oso-
biscie: zamordowany chlopiec byl sy-
nem jej najlepszej przyjaciotki.

Ellie uwaza, ze morderca to byl kto$
z zewnatrz. Alex podejrzewa kazdego
mieszkanca. Jednak w trakcie $ledz-
twa na jaw wychodza rézne, nie za-
wsze czyste tajemnice mieszkancow.
A powéd do zabicia mialo wiele 0séb,
nawet najblizsi koledzy Danny’ego.
Wyjaénienie calej sprawy bedzie bar-
dzo zaskakujace.

»Broadchurch”, Erin Kelly, Wydaw-
nictwo Literackie 2015
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Powrot Salander
Trylogia ,,Millennium” Stiega Lars-
sona byla jedng z najpopularniej-

. szych serii kryminalnych w historii.
‘, Po jego przedwczesnej §mierci wiesz-

czono zakonczenie historii o Blom-
kviscie i Salander. Dodatkowo, gdy

~ rodzina Larssona oglosita, ze ksigz-

ka bedzie miala ciag dalszy, a wybor
padl na Davida Lagercrantza uzna-
no, ze nic z tego dobrego nie bedzie.
Ajednak...

W ,,Co nas nie zabije” Mikael Blom-
kvist przechodzi kryzys zawodowy
i zastanawia sie nad zmiana profe-
sji. Tym bardziej, ze jego ukochane
Millennium przechodzi powazny

B kryzys finansowy. Natomiast Lis-

beth Salander wlamuje si¢ do sys-

nych. Ich drogi znéw sie krzyzuja,
gdy zostaje zabity Frans Balder, pro-
fesor - specjalista od badan nad
sztuczng inteligencjg. Swiadkiem te-
go jest jego syn August. Chlopak ma
autyzm i zostal uznany przez zabdj-
ce za niegroznego. Podzniej jednak
morderca chce naprawi¢ swoj blad.
Powie$¢ czyta sie jednym tchem. Na
arenie pojawia si¢ rosyjska mafia
z bezwzgledna, niewyobrazalnie piek-
na Camilla, siostra Lisbeth.

Jest tu tez kilka odniesien do zagro-
zen jakie czyhaja na nas w cyber prze-
strzeni i o wszech obecnych stuzbach
specjalnych. A Lagercrantz doskonale
sie sprawdzit jako kontynuator dziela
Larsona.

»Co nas nie zabije”, David Lager-
crantz, Czarna Owca 2015

gl (" temu amerykanskich stuzb specjal-
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