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iespodzianka tegorocznego,

XXIII Koncertu Charytatyw-

nego ,Czlowieka potrzeba...”
byl wystep choru dziecigcego pod ba-
tutg Anny Perzanowskiej-Tarasiuk.
27 listopada, w Studiu S1 Polskiego
Radia na rzecz Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego zagra-
li uczniowie Zespolu Panstwowych
Szkél Muzycznych nr 4 im. Karola
Szymanowskiego w Warszawie. Popis
swych umiejetno$ci dali solisci, oraz
orkiestra symfoniczna i trzeba przy-
znad, ze zrobili to nadzwyczaj pieknie.
Jest dla nas niezwykle wazne, ze tak
utalentowana mlodziez co roku chet-
nie uczestniczy w tym przedsiewzie-
ciu. Co wiecej, uczniowie nie tylko
graja, ale takze bardzo angazujg sie
organizacyjnie, cho¢by sprzedajac na
$wiatecznym kiermaszu piekne, wla-
snorecznie wykonane ozdoby.
Wolontariusze ze szkoty i z PTSR roz-
dawali réwniez materiaty informacyj-
ne o PTSR i SM. To wszystko sprawia,
ze wydarzenie to ma nie tylko wymiar
kulturalny, ale i edukacyjny oraz spo-
feczny. O stwardnieniu rozsianym
mowi sie wtedy nie tylko w $rodowi-
sku chorych, ale takze wérdd szkolnej
mlodziezy i ich rodzin.
Koncert dostarczyl widowni jak i wy-
konawcom wielu wzruszen i pieknych
artystycznych wrazen. Mlodzi ar-
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tysci, pod batutg Marty Kluczyn-
skiej wykonali m.in. dziela W. Luto-
stawskiego, C.PfE. Bacha czy tez F.
Schuberta. Cale wydarzenie chary-
tatywnie poprowadzil Marcin Ro-
gacewicz. Przeprowadzenie tego
przedsiewziecia w niemalym stop-
niu zawdzigczamy firmie Biogen, kto-
ra je dofinansowala. Coroczny kon-

Nasze aktywnoscz

cert charytatywny uczniéw ZPSM im.
Karola Szymanowskiego jest dla nas
jednym z najpigkniejszych wydarzen
w roku. JesteSmy dumni, ze mozemy
go wspolorganizowal z tak wyjatko-
wymi ludzmi jak dyrekgja, kadra na-
uczycielska i uczniowie tej szkoty. Juz
dzi$§ nie mozemy si¢ doczekaé przy-
szlorocznej edycji koncertu.
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Z Haling Sakowicz, osoba obecna w Polskim Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego od samego poczatku

rozmawia Magdalena Konopka.

Jak Pani wspomina poczqgtki
PTSR?

To byl bardzo pracowity i intensyw-
ny czas. Bytam we wladzach PTSR
trzy kadencje. Poczatki nie byly fa-
twe, nie ukrywam, ze czasem nawet
bywato nerwowo, ale wiele udato sie
zrobi¢. Rada Gléwna czesto musiala
decydowac co absolutnie trzeba zro-
bi¢ teraz, a co musi chwile poczekac.
Bardzo pomogli nam Szwedzi, oni
mowili jak to wszystko powinno wy-
glada¢, co powinnismy robic i jak sie
zorganizowad. Byli dla nas kopalnig
wiedzy. Nalezy pamietaé, ze to by-
ty czasy kiedy takie stowarzyszenia
nie byly jeszcze nazbyt popularne.
W jednych krajach to dopiero si¢ roz-
wijalo , winnych takich stowarzyszen
zrzeszajacych osoby chore na SM nie
bylto w ogdle. Wazne jest jednak to, ze
pomoc miedzynarodowa byta bardzo
duza i mieliémy poczucie, ze nie je-
ste$my pozostawieni sami sobie.

Czyli byta pani obecna w orga-
nizacji od samego poczgtku?

Tak, bytam od samego poczatku od
momentu tworzenia organizacji.

Najpierw zalozylismy Rade Gléwna,
chwile pozniej Oddzial Warszawski,
a potem juz organizacja zaczela sie
dos¢ szybko rozrastaé

Co Pani pamieta najbardziej
z tego czasu?

Najbardziej w pamie¢ wbila mi sie
mozliwo$¢  wspdlpracy z roéziny-
mi ludZzmi. Oczywiscie nie zawsze
wszystko ukladalo si¢ cukierkowo,
wszyscy uczyliSmy sie wspotpraco-
wac i nie zawsze si¢ ze sobg zgadza-
lismy, ale uwazam, ze bylo warto.
Wiadomo planéw bylo wiele i wiele
wizji ich realizacji, trzeba bylo jed-
nak dojé¢ do porozumienia. Szcze-
gblnie nerwowo wspominam czas
bycia skarbnikiem, to byla ogromna
odpowiedzialnos¢.

Z calg pewnoscig nie bylo to
latwe zadanie. A co wspomina
Pani szczegdlnie mito?

Szczegdlnie milo wspominam mie-
dzynarodowa konferencje wspodtor-
ganizowana z Towarzystwem Choréb
Miesni, ktora odbyla sie w Debem pod
Warszawa. To byla wspaniata okazja

do wymiany doswiadczen ,w piek-
nych okolicznosciach przyrody”.

Dziatata Pani bardzo prezinie
w naszej organizacji, a prze-
ciez i Pani zmagala si¢ z cho-
robgq. Jak to u Pani wyglgdato?
Czy za czasow powstawania
PTSR byta juz Pani zdiagno-
zowana? No i co jest Pani re-
ceptq na dobrg forme?

Tak, choruje od bardzo dawna, od
1980 roku, zaczelo sie od utraty wzro-
ku. Troche to potrwalo zanim zostato
mi postawione ostateczne rozpozna-
nie. Cztery lata pézniej praktycznie
przestalam chodzi¢, miatam ogrom-
ne problemy z poruszaniem sie nie
byt to tatwy czas. Okazalo sie, ze to
byt juz drugi rzut i wtedy zostata mi
postawiona diagnoza SM. Na szcze-
$cie problemy ze wzrokiem i poru-
szaniem sie byly przej$ciowe. Mialam
szczescie do wspaniatych specjali-
stéw, ktorzy zachecali mnie do pra-
cy i ¢wiczen a to z kolei przyniosto
dobre efekty. Do dzi$ wiele ¢wicze,
uwazam, ze to niezwykle wazne i da-
je bardzo dobre rezultaty.

To wspaniale, a czym sig teraz
Pani zajmuje?

Teraz wrécitam do swojego zawodu,
czyli jestem pielegniarka. Bardzo sie
z tego ciesze, miatam dluga przerwe
w wykonywaniu zawodu, ale okaza-
to sie, ze nie jest to przeszkoda. Pra-
cuje w miejscu, gdzie zatrudnione sg
wylacznie osoby z niepetnosprawno-
$ciami. Ta praca daje mi wiele satys-
fakeji.

Podsumowujgc naszqg rozmo-
we, jakie sq najjasniejsze stro-
ny uczestniczenia w tworzeniu
PTSR?

Jest wiele jasnych stron. To byta
wspaniata okazja do dzialania i po-
mocy ludziom, szczegélnie $wiezo
zdiagnozowanym. Chcieli$my poka-
zaé, ze z tg chorobg da sie normalnie
2y¢ i udawato nam sie to.
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mz ZMIANA,

PRZEKAZ SWOJ 1% NA KRS 0000114618

Ora cheesz widzie¢ w s

( :zlonkowie Kola w Gdyni,
PTSR Oddzial Pomorski, ma-
jac $wiadomos¢, jak wiele lu-

dzi dotknietych stwardnieniem roz-
sianym pozbawionych jest rzetelnej
wiedzy na temat praw pacjenta, moz-
liwosci leczenia oraz rehabilitacji, jak
réwniez jak duza liczba oséb nie ko-
rzysta z zasobow organizacji zajmujg-
cych sie tematyka SM, zdecydowali sie
rozpoczaé akcje informacyjna.

?g

MOZEMY Cl POMOC !

Rozsianego Oddziat Pomorski
Ul Krzywoustego 1

81-035 Gdynia

tel. 669 167 001/002/004

LT

Polskie Towarzystwo Stwardnienia

Plakat i ulotki dostepne sg w placow-
kach przychodni lekarskiej, szpita-
lach, aptekach oraz w komunikacji
miejskiej na terenie Pomorza, a szcze-
golnie Gdyni.

Osoby zainteresowane, ktére skon-
taktujg sie z nami dostang informacje
o mozliwoéciach skorzystania z po-
mocy organizacji zajmujacych sie te-
matyka stwardnienia rozsianego, ze

szczegolnym uwzglednieniem eduka-
cji chorych w zakresie praw pacjen-
ta, metod diagnostyki, leczenia oraz
podniesienia poziomu zycia chorych
z SM.

Akcja ta chcielibysmy wplyna¢ na
zmiane nastrojow naszych podopiecz-
nych - 0séb niepelnosprawnych, ze-
by wiedzialy, ze nie sg same w swo-
jej chorobie oraz ze majac SM mozna
walczy¢ o godne miejsce w spofeczen-
stwie.

Na plakacie informujacym o SM i pro-
mujgcym PTSR widnieje Patronat Ho-
norowy Prezydenta Miasta Gdynia.

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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O LATWIEJSZY DOSTEP DO LECZENIA

e Wroctawskim Centrum
Wspierania ~ Organizacji
Pozarzagdowych odbyta sie

debata dotyczaca dostepu do leczenia
chorych na stwardnienie rozsiane.

Na spotkanie, ktére odbylo sie 13 li-
stopada tego roku, zostali zaprosze-
ni przedstawiciele organéw majacych
realny wplyw na sytuacje pacjentéw
w wojewodztwie dolnoglaskim: Wo-
jewodzki Konsultant ds. Neurologii,
dr hab. n. med Bogustaw Paradow-
ski, reprezentant Urzedu Marszatkow-
skiego Wojewddztwa Dolno$laskiego
w osobie Z-cy Dyrektora Departamen-
tu Spraw Spolecznych Wydziatu ds.
Oséb Niepetnosprawnych, Bogustawy
Kulinskiej, Urzedu Miasta Wroctaw
w osobie Z-cy Dyrektora Wydziatu
Zdrowia i Spraw Spotecznych, Jadwi-
gi Ardelli-Ksigzek, Zaktadu Ubezpie-
czen Spolecznych w osobie Moniki
Graby i Miejskiego O$rodka Pomocy
Spofecznej w osobie Marzeny Stotow-
skiej Rabiko. Nie moglo réwniez za-
brakng¢ lekarzy Wroclawskiej Porad-
ni Stwardnienia Rozsianego, dr n. med.
Ewy Gruszki i dr n. med. Anny Po-
kryszko-Dragan oraz lekarzy szpital-
nych oddzialéw neurologicznych z te-
renu calego wojewodztwa. Stawili sie
réwniez organizatorzy, czyli czlonko-
wie Dolnoslaskiego Oddziatu Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego oraz zalozycielka Fundagji
propagujacej kampanie ,SM - walcz
o siebie” - Urszula Jaworska. Nie przy-
szed!t przedstawiciel Narodowego Fun-
duszu Zdrowia, na ktérego obecnosé
liczono najbardziej. Spotkanie popro-

wadzit Rafal Motriuk, dziennikarz ra-
diowy, korespondent naukowy Pol-
skiego Radia we Wroctawiu. Gosciem
specjalnym byl Barttomiej Skrzynski,
Rzecznik Miasta Wroclawia ds. Oséb
Niepelnosprawnych, prowadzacy au-
dycje telewizyjna ,Bez barier”, spo-
tecznik, wykladowca, aktywista.
Debate rozpoczal Przewodniczacy
Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, Tomasz Po-
te¢, nakreslajac problemy pacjentéw
chorych na SM, nie tylko w wojewd6dz-
twie dolnoslaskim, cho¢ jak potem sie
okazalo, to wlasnie w tym regionie ko-
lejki do leczenia sg najdluzsze w Pol-
sce. Dane calo$ciowe sg zatrwazajace.
W naszym kraju nie prowadzi si¢ re-
jestru pacjentow, jednakze szacuje sie,
ze na SM choruje ok. 45-60 tys. oséb,
z czego tylko okolo 7 tysiecy jest leczo-
nych w ramach rzadowych progra-
mow leczenia stwardnienia rozsiane-
go lekami I badz II linii.

Nie trzeba wspomina¢, ze przecietne-
go Kowalskiego nie sta¢ na samodziel-
ne wykupowanie preparatow, ktorych
koszt oscyluje, w zaleznoéci od rodza-
ju terapii, od 4 do 10 tysiecy zlotych
miesiecznie. Przytoczono istotng kwe-
stie zwigzang z samg ideg tworzenia
programoéw lekowych i punktéw kwa-
lifikacyjnych potrzebnych do uzyska-
nia lekéw - w wigkszosci krajéow Euro-
py takie rozwigzanie nie funkcjonuje,
pacjenci po prostu sa leczeni. Warto
przypomnied, ze jeszcze trzy lata temu
dostep do refundacji lekéw byt ograni-
czony czasowo (najdtuzej 5 lat), a wa-
runki uczestnictwa w programie byty

dyskryminacjg oséb starszych - szan-
se na otrzymanie leku po 40 roku zy-
cia byty prawie niemozliwe.

Nastepnie glos przejal prof. Paradow-
ski, wyktadajac dokladne dane do-
tyczace wojewddztwa dolnoslaskie-
go. A te sa niepokojace, i sama dr Ewa
Gruszka, lekarz zajmujacy sie pacjen-
tami z SM od wielu lat, przyznala, ze
tak dtugich kolejek jeszcze nie byto.
W drugim kwartale 2015 roku na le-
czenie czekalo az 228 oséb. Wiecej, bo
az 266 czeka w wojewodztwie mazo-
wieckim, jednakze to w dolnoslaskim
wskaznik ilosci oczekujacych w przeli-
czeniu na milion mieszkancéw jest naj-
wyzszy w Polsce. Oznacza to, ze liczac
leczonych proporcjonalnie do zagesz-
czenia ludnosci, wojewodztwo dolno-
$laskie wypada najgorzej w kraju.

Za taki stan rzeczy, jak twierdzi prof.
Paradowski, odpowiada kilka okolicz-
nosci. Jedna z nich to zbyt mala liczba
o$rodkow leczenia I i II linii, pomimo
sprzyjajacych warunkéw do utworze-
nia, co najmniej trzech nowych miejsc
mogacych prowadzi¢ program leko-
wy. Taka placéwka znajduje sie np.
w Polanicy Zdr¢j. Inny powdd to zbyt
mata ilo$¢ pieniedzy przeznaczanych
na leczenie chorych z SM, co skutku-
je oczekiwaniem na wigczenie do pro-
gramu nawet pottora roku! Jak wia-
domo, przy stwardnieniu rozsianym
wskazana jest jak najszybsza terapia
zatrzymujgca postep choroby i nie-
dopuszczalne jest, aby pacjent pozo-
stawal bez leczenia tak dtugo. W tym
czasie jego stan zdrowia moze nieod-
wracalnie sie pogorszy¢.
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Przy okazji tych niepokojacych infor-
macji poruszono kwestie tzw. turysty-
ki lekowej, ktora w wojewddztwie dol-
noslaskim wystepuje na szeroka skale.
Z powodu zbyt malej liczby o$rodkéw
leczenia I, a zwlaszcza II linii, chorzy
zmuszeni sg jezdzi¢ po leki do innych
wojewodztw. Za koszty transportu
i dni wolne w pracy nikt nie zwraca
im pieniedzy. Paradoks tych sytuacji
objawia si¢ tym, ze za udzial w pro-
gramie danej osoby placi macierzysty
NFZ. Po co wiec calodniowe wyjazdy
do szpitali oddalonych o kilkaset kilo-
metréw, skoro leczenie mogloby odby-
wac sie na miejscu? Ttumaczono réw-
niez, ze narastajace kolejki wynikaja
ze zniesienia ograniczenia czasowego
leczenia i zmiany kryteriéw przyste-
powania do programu, co pozytyw-
nie wplynetoby na pacjentéw, gdyby
za takimi decyzjami poszty dzialania
umozliwiajgce sprawne wprowadze-
nie nowych zasad w zycie, czyli przede
wszystkim wieksze $rodki finansowe.
Pacjentéw kwalifikujacych sie do le-
czenia przybywa, natomiast pieniedzy
juz nie.

Prof. Paradowski postulowal zatem
zwigkszenie puli finansowej przezna-
czonej na programy lekowe I i II linii,
zwigkszenie iloéci osrodkéw specjali-
zujacych sie w leczeniu, a takze, przy-
wolujac wyniki badania Barometr
SM, z ktérych jasno wynika, ze w Pol-
sce dostep do leczenia i rehabilitacji
jest utrudniony, pacjenci nie sg wspie-
rani w miejscach pracy i nie zwraca
sie wiekszosci kosztéw zwigzanych
z choroba, zwrdcil uwage na naglaca
potrzebe calo$ciowej zmiany systemu
w Polsce. Przedstawiciele PTSR Od-
dzial Dolnoglaski wykazali, ze na te-
renie wojewodztwa chorzy réwniez sa
pozbawieni dostepu do specjalistow,
ktorzy moga pomdc np. dobraé meto-
dy prawidlowego zywienia w SM czy
trybu codziennego zycia tak, aby jak
najmniej obcigza¢ organizm chore-

go. Nawet najprostsze metody s3 nie-
dostepne. Waznym problemem jest
dlugi czas oczekiwania na rehabilita-
cje (okoto 4 lat) i brak specjalistyczne-
go osrodka na terenie wojewodztwa.
Obecnie chorzy sg zmuszeni jezdzié
do o$rodkéw odlegtych ponad 300
km od stolicy Dolnego Slaska. Ponad-
to w ostatnich latach gwaltownie spa-
da dostep do terapii wzmagajacych le-
czenie takich jak np. krioterapia, ktéra
W sposob znaczacy obniza objawy
choroby. Przedsta-
wiciele PTSR wska-
zali réwniez na
duzag ilo$¢ proble-
méw  towarzysza-
cych chorobie jak
orzecznictwo ZUS
i MOPS, ktére po-
woduje niepotrzeb-
ny stres u chorego &
i nasilenie objawdw =
choroby.  Ograni- |
czanie dostepu do *#
rent czy stopnia nie-
pelnosprawnosci na
pewno nie wplywaja korzystnie
na przebieg choroby.

W dyskusji czynnie uczestniczy-
li przedstawiciele Urzedu Mar-
szalkowskiego, Urzedu Mia-
sta Wroctaw, MOPS-u i ZUS-u.
Wszyscy zapewnili, ze przyjrza [
sie sprawie z bliska i pomoga
W zmianie tej tragicznej sytuacji.
Niestety, nie udalo si¢ uzyskac¢
zadnych informacji od przed-
stawiciela Dolnoélgskiego Od-
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dzialu NFZ, poniewaz nie stawit sie na
spotkanie, cho¢ wlasnie na jego obec-
nosci najbardziej zalezalo organiza-
torom. Nie dowiedzieliSmy si¢ zatem
o planach na kolejne lata i propono-
wanych rozwigzaniach tragicznej sy-
tuacji pacjentow w wojewddztwie dol-
noélaskim w zakresie dostepnosci do
leczenia czy rehabilitacji.

Debata spowodowala naglosnienie
probleméw ludzi chorych na SM na
terenie wojewddztwa zaréwno w me-
diach krajowych jak i lokalnych. TVP
2 nadata material w programie Pano-
rama, TVP 3 zrealizowala program
,»Po naszej stronie” wyemitowany na-
stepnie 19 listopada oraz przedstawita
problemy w Faktach. Pisala o nas Ga-
zeta Wroclawska, a wystuchato Radio
Rodzina, Polskie Radio Wroctaw oraz
Polskie Radio. W najblizszym czasie
dojdzie do wyprodukowania nastep-
nych programéw radiowych w innych
rozglo$niach, ktére naglos$nig pro-
blemy. Kilku chorych mialo okazje
wypowiedzie¢ sie przed kamera lub
mikrofonem. Wierzymy, Ze naglo-
$nienie sprawy pomoze W zrozumie-
niu i zmianie sytuacji chorych.
Debata juz przyniosta pierwsze efek-
ty. Z medialnych informacji wiemy, ze
NFZ zobowigzal si¢ sprawdzi¢ przy-
czyne takiej sytuacji. Problemy ludzi
chorych zostaty naglosnione, a Bartto-
miej Skrzynski, Rzecznik Miasta Wro-
clawia ds. Oséb Niepelnosprawnych,
laureat nagrody XII edycji konkursu
»Czlowiek bez barier” wraz z Funda-
cja Urszuli Jaworskiej, Dolnoslaskim
Oddzialem PTSR i Wojewddzkim
Konsultantem ds. Neurologii, dr hab.
n. med Boguslawem Paradowskim
zobowigzali si¢ do wystania wspdl-
nego pisma proszacego o wyjasnie-
nie i pomoc do Rzecznika Praw Oby-
watelskich. Piszac o sukcesach nalezy
wspomnie¢, ze w wyniku debaty Od-
dzial Dolnoslaski PTSR nawiazal lub
rozszerzyl wspotprace z takimi Urze-
dami jak ZUS, MOPS, Urzad Mar-
szatkowski czy Miasta Wroctaw, co na

pewno zaowocuje wspolnymi dziata-
niami na rzecz ludzi chorych na SM
z terenu wojewddztwa. Nas, jako or-
ganizatordw, cieszy fakt, ze w debacie
swoj udzial w tak licznej grupie mieli
chorzy, ktorzy aktywnie uczestniczy-
li w debacie i przedstawiali swoje oso-
biste konkretne problemy z dostepem
do leczenia czy rehabilitacji oraz kio-
poty z orzecznictwem ZUS czy MOPS.
Debata fizycznie dobiegla konca, na-
lezy jednak wspomnie¢, ze w zasadzie
trwa nadal. Dolnoélaski PTSR zaraz
po debacie wystosowal notatke pra-
sowa do wszystkich mediéw z terenu
wojewodztwa, co owocuje nastepnymi
materiatami medialnymi. W najbliz-
szym czasie dojdzie do konkretnych
spotkan w Urzedzie Marszalkow-
skim, ZUS-ie czy MOPS-ie. Obecnie
przystapilismy do organizacji drugiej
cze$ci debaty, podczas ktérej chce-
my naszymi problemami zaintereso-
wac $wiat polityki. To wlasnie posto-
wie tworzg prawo i chcemy uczyni¢
wszystko, aby bylo one jasne i czytel-
ne a sytuacja chorych ulegta zmianie.
Jak wida¢, jesteSmy na poczatku drogi,
jednak liczymy, ze wilasnie takie dzia-
tania doprowadza nas do zmiany fa-
talnej sytuacji chorych na SM.
Dzigkujemy wszystkim, ktorzy pomo-
gli w zorganizowaniu debaty.
Angelika Jaczewska,
Ryszard Kuczynski

SMExpress
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Nasze sprawy

KOMISJA NAUKOWO | PRAKTYCZNIE
WYBRANA O PROBLEMIE PECHERZA

Walne Zgromadzenie RG PTSR,
ktére odbyto w dwoch ratach - 15
listopada i 6 grudnia - mialo wie-
le zwrotéw akcji. Zwolane zosta-
fo w celu wyboru nowej Komisji
Rewizyjnej, poniewaz okazalo sig,
ze ze wzgledow formalnych nie
wszystkie osoby moga by¢ jej czton-
kami. Na posiedzeniu 15 listopada
br. Rozpoczeto juz procedowanie
na wyborem nowych cztonkéw, gdy
okazalo sie, ze w sktad KR nie moga
wchodzi¢ osoby, ktére w oddziatach
piastuja funkcje w swoich radach.
Tymczasem wigkszos¢ delegatow to
cztonkowie rad oddzialow.
Nastgpit wiec pat. Przewodniczg-
cy RG PTSR - Tomasz Pole¢ - za-
rzadzil przerwe do 6 grudnia, aby
oddzialy miaty czas na poszukanie
wirdd swoich czlonkéw kandyda-
tow do Komisji.

Kolejna odstona walnego nasta-
pita 6 grudnia. Mimo tak diu-
giej przerwy, nadal byt problem ze
znalezieniem chetnych do pracy
w Komisji. Na szczescie udalo sie to
(takze dzieki temu, ze dotychczaso-
wa przewodniczgca KR zrezygno-
wala z funkcji w swoim oddziale).
Tak wiec po lekkich zawirowaniach
Komisja Rewizyjna zostala wybra-
na, na wszelki wypadek poszerzono
tez jej sktad do 5. 0s6b.

W skiad Komisji Rewizyjnej PTSR
weszli:

Maria Kulenty (Oddziat Sieradz)
- Przewodniczaca Komisji Rewi-
zyjnej,

Jolanta Kurylak-Osinska (Od-
dzial £.6dz) - Wiceprzewodnicza-
ca Komisji Rewizyjnej,

Anna Lindner (Oddziat t.odz) -
Czlonek Komisji Rewizyjnej,

Piotr Radziszewski (Oddziat
Warszawski) - Czlonek Komisji
Rewizyjnej,

Regina Zachurzok (Oddzial Cie-
szyn) — Czlonek Komisji Rewizyj-
nej.
Nowej Komisji zyczymy owocnej
pracy i duzo sily, poniewaz obecna
kadencja naprawde nie rozpieszcza
KR.

MW

Gléwnym tematem debaty podczas
tegorocznego VII Seminarium Neu-
rologii byly metody leczenia pacjen-
tow z zaburzeniami czynnosci dolnych
drég moczowych. Dla oséb chorych
na stwardnienie rozsiane jest to bar-
dzo istotna kwestia. U wielu z nas wy-
stepuja problemy z pecherzem. W pdz-
niejszym przebiegu SM prawie kazdy
z chorych ma pecherz neurogenny.
Seminarium, ktére odbylo sie 28 listo-
pada 2015 r. w warszawskiej Air Ho-
tel Okecie zgromadzilo lekarzy roz-
nych specjalnosci, przede wszystkim
urologéw, ginekologéw i poloznikéw,
neurologdw, neurochirurgéw, lekarzy
rodzinnych, jak réwniez pielegniarki
i rehabilitantéw. Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego, ktore obje-
to patronat honorowy nad ta impreza,
reprezentowali: Malgorzata Felger -
cztonek Rady Gléwnej oraz Stanistaw
Sikora z Krakowa, a takze przedsta-
wicielki biura Dominika Czarnota -
Szatkowska i Marta Szantroch, wice-
przewodniczaca RG Helena Kladko,
a takze wielu pacjentow z Warszawy na
czele z przedstawicielkg biura Oddzia-
tu, Malgorzatg Kitowska.

Otwarcia dokonali prof. Piotr Radzi-
szewski - przewodniczacy Komitetu
Naukowego oraz prof. Ewa Barcz i dr
hab. Piotr Dobronski. Wyktad inau-
guracyjny zatytulowany ,Ile kosztuje
zdrowie” nawigzujacy do maksymy Se-
neki ,,Audiatur et altera pars™ moéwig-
cy o ekonomii w ochronie zdrowia, aby
racjonalnie wydawa¢ nasze pienigdze
wyglosit dr hab. Maciej Niewada.
Wyklady odbywaly si¢ réwnolegle
w wielu salach. Nie sposéb bylo we
wszystkich uczestniczy¢, cho¢ tema-
tyka kazdego z nich byla bardzo zaj-
mujaca. Skoncentrowatam sie na pro-

blemach dotyczacych stwardnienia
rozsianego, metodach leczenia i re-
habilitacji. Spektrum to z kazdym ro-
kiem zwieksza si¢. Oprocz farmaceu-
tykéw coraz wieksze znaczenie bedzie
mie¢ stosowanie toksyny botulinowej,
laseroterapii, materiatach wstrzykiwa-
nych, stymulacji biofeedbacowej i wielu
innych formach pomocy, ktére trudno
mi wyliczy¢. Ale mimo tych wszyst-
kich nowosci na dzis srodki absorbcyj-
ne, czyli pieluchomajtki sa wcigz nie-
zbedne.
I tu wraca problem na ktéry od wielu,
wielu lat jako PTRS zwracamy ogrom-
ng uwage - to ich limit! W trakcie dys-
kusji, ktora prowadzili prof. Piotr Ra-
dziszewski i krajowy konsultant ds.
urologii prof. Marek Sosnowski mo-
witam:
- Dwie pieluchomajtki dla pacjenta le-
zgcego, to zenujgco mato. Wsréd nas
pacjentéow z problemem nietrzymania
moczu, decydenci na czele z minister-
stwem zdrowia i NFZ, stosujg antago-
nizmy. Ci co sig cewnikujg dostajg na
miesigc 180 cewnikdw, a ci co potrzebu-
jg tylko pieluchomaitek - limit miesigcz-
ny majg tylko 60 szt. Ta dysproporcja
i réznicowanie nas w przydziale srod-
kow potrzebnych do codziennego funk-
cjonowania pacjenta jest dla nas zupet-
nie niezrozumiata.
W przerwie podszedl do mnie prof.
Piotr Radziszewski i stwierdzil, ze
chetnie wlaczy sie w dzialania doty-
czace pecherza, jakie prowadzi PTSR.
Wyrazil zgode na uczestniczenie
w pracach Doradczej Komisji Medycz-
nej przy PTSR i poszerzenie jej o jego
osobe. By¢ moze dzieki wysitkom ta-
kich autorytetow naukowych jacy sa
w naszym DKM uda nam sie rozwig-
zad ten problem.

Helena Kladko

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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niedziele, 6 grudnia gdynskie Koo PTSR wcielilo sie
Ww role $wietego Mikotaja i po raz drugi juz obdaro-

walismy jedzonkiem bezdomne pieski ze schroniska
w Gdyni ,Ciapkowo”.
Chcemy pokazad, ze pomaganie jest fajne, a my chorzy na SM
nie tylko oczekujemy pomocy ale mamy gest i umiemy poma-
ga¢ innym. A dlaczego warto pomaga¢, ktos zapyta? Poniewaz
ta pomoc moze do nas kiedys wrécic. Jezeli my komu$ pomoze-
my, a pozniej my bedziemy potrzebowaé pomocy, tez jg otrzy-
mamy. Bo dobro zawsze wraca dobrem do cztowieka. Satysfak-
cja, ze komu$ pomogles/pomogtas jest ogromna.

L
u. ‘

DYPLOM
dla
Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego

KOLO &DYNIA

prayzneny prrez

Ogélnopoiskie Towarzystwe Ochrony Zwierzqt

OTOZL _Animals™

Lo okazane serce | pomoc bezdommm
zwierzgtom ze schroniska .Ciapkowe™ w Gdyni.

Y p—
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Edynin. grudzieh 2015 ) .' .

SMExpress

Nasze aktywnosci

G4
%NSKIM

iedy$ kapelusz byl niestycha-
B nie wazng cze$cig zycia. Sza-

nujaca si¢ kobieta w epoce
wiktorianskiej i edwardianskiej nie
mogta pojawic sie na ulicy bez kape-
lusza. To samo odnosilo sie do mez-
czyzn. Wszystkie doroste osoby chca-
ce by¢ pelnoprawnymi cztonkami
swojego spoleczenstwa musialy nosi¢
kapelusze.
Wraz z rozprezeniem spolecznym
panie zrezygnowaly z kapeluszy po
I wojnie §wiatowej, a panowie podazy-
li za nimi. Po II wojnie $wiatowej sta-
ty sie wyznacznikiem staromodnego
stylu i starego $wiata. Zupelnie sie nie
dziwie, ze panowala wtedy taka nie-
che¢ do kapeluszy. Ubranie nie moze
by¢ przymusem spolecznym. Powin-
no manifestowac styl noszacego.
Kapelusze wizytowe i ozdobne na-
krycia glowy, nosimy zazwyczaj na
okolicznos¢  wyjatkowych  okazji.
Z pewnoécig przoduja w tej kategorii
$luby i wesela, gdzie w wielu krajach
europejskich w dobrym tonie jest,
aby kobieta zakrylta gtowe w Koscie-
le. Nakrycie gtowy podczas $lubu jest
nie tylko eleganckim dodatkiem, ale
przede wszystkim oznakg znajomo-
$ci etykiety oraz szacunku dla rangi
uroczystosci, w ktorej uczestniczy-
my. Wizytowe nakrycie glowy jest
sposobem na podkreslenie wyjatko-
wosci sytuaciji.
Ale w naszym Kole cho¢ na chwi-
le chcieliSmy poczué si¢ wyjatkowo
i dostojnie wiec zorganizowaliSmy
»Kapeluszowe Andrzejki”. Wszyst-
ko z przymruzeniem oka i ,przeciez
to tylko zabawa”, ale... Andrzejki

majg niezaprzeczalnie charaktery-
styczny klimat. Oprécz tradycyjnych
wrozb oraz (upieczonych przez nasza
Basie W.) ciasteczek z wrozba, kazdy
z uczestnikéw zabawy mial na glowie
kapelusz. Nakrycia glowy naszych
podopiecznych byly przerdine, nie-
ktére kreatywne i wlasnorecznie zro-
bione. Kilka z nich mozemy podzi-
wia¢ na zdjeciach ponize;j.

Zabawa byla wyborna. Byt tez stodki
poczestunek, gdyz podopieczne pa-
nie podzielily si¢ swoimi wypiekami.
Dodatkowa atrakcja — niespodzian-
ka byl konkurs... Trzeba byt przygo-
towa¢ Kapelusz — zabawny, elegancki,
stomkowy, jakiekolwiek, poniewaz byt
organizowany konkurs z nagroda za
najlepsze/najbardziej kreatywne na-
krycie glowy na naszych ,Kapeluszo-
wych Andrzejkach” a zwyciezczyni
- Renata P. , otrzymala bukiet kwia-
tow, ktéry zasponsorowata kwiaciar-
nia ,,Fiore Mio” z Gdyni.
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Wyscig $wigteczny rozpoczety, tylko
niestety w tym wy$cigu nie ma nagro-
dy, przynajmniej nie dla nas. Dla nas
udzial w tym wyscigu oznacza jedy-
nie 1zejszy portfel. Sklepy przesciga-
ja sie w promocjach, polki sklepowe
uginaja sie pod cigzarem S$wiatecz-
nych bibelotéw, pieknie opakowa-
nych, btyszczacych, zachegcajacych
do kupna. Swigteczna muzyka, mita
obstuga, klimat $wigteczny w pelni.
Jakze nie zdajemy sobie sprawy z czy-
hajacych niebezpieczenistw na prze-
cietnego klienta.

Myslimy sobie, nie dam si¢ zmanipu-
lowa¢. O nie, nie tym razem. Nie ku-
pie nic wiecej, niz to, co sobie ustali-
tem. Nim si¢ spostrzezemy w naszym
koszyku znajdg sie potyskujace wsta-
zeczki za jedyne 4,99 zl, skarpetki
z reniferem za 6,99 i grajaca bom-
beczka tylko za 7,49 zt. No c6z, w kon-
cu byla to $wietna promocja, a poza
tym tak sobie wszystkiego odmawia¢
nawet w $wieta. Wracamy do domu
i zastanawiamy si¢ , po co ja to wla-
$ciwie kupilem. Bywaja i tacy, ktorzy
pragna jeszcze wigcej w ten $wigtecz-

ny czas i nie zadowolg si¢ drobiazga-
mi. Wiec co? Pozyczka z banku? Ban-
ki takze prébuja zwabié klienta przed
$wietami. Wez pozyczke u nas, a do-
staniesz gratis lokéwke do wlosow al-
bo suszarke na bielizne. Céz za ofer-
ta - my$li potencjalny klient. Juz nie
tylko udane $wieta dzieki pozyczce,
ale jeszcze prezencik od banku, cho¢
niekoniecznie trafiony, ale c6z tam,
w konicu dajg za darmo.

Co roku w goraczce przed$wigtecznej
ludzie ulegaja tej niezrozumialej tra-
dycji, ze wydaja wiecej niz zarabia-
ja. Czy takie zachowanie jest logicz-
ne? Czym sie kieruja te osoby? Przed
kim chca zablysnagé? Kogo innego
udawac? Sklepy, banki wlasciwie cze-
kaja na takich klientéw, ktorzy fatwo
ulegajg promocji: kup dwa produkty
w cenie jednego, albo jak kupisz pro-
dukt A, to gratis dostaniesz produkt
B. Moze jesli jeste$ na bakier z silng
wolg, to omijaj takie pseudo atrak-
cyjne miejsca z promocjami . Swieta,
$wieta, a po $wietach dlug na kolej-
ne pare tygodni. Czy ci to potrzebne?
Czy przez chwile poczujesz sie lep-

szy, majac te pozyczone pienigdze?
Czy gra bedzie watra konsekwenc;ji?
W calym tym pedzie $wigtecznym
ludzie zapominaja, Ze to nie rzeczy
materialne powinny by¢ istota $wiat.
Owszem kupisz sobie piekng su-
kienke czy ,odjechany” zegarek, ale
nie kupisz spokoju, radosci, milosci,
dobrego stowa, rodzinnej atmosfe-
ry, a takze nie wypakujesz z jakiego$
polyskujacego puzdereczka szacun-
ku, przyjazni czy dobroci. Jesli masz
trudng sytuacje finansowa i chcesz,
aby te $wieta nie wpedzily cie w gor-
szy nastrdj i musisz pozyczy¢ pienig-
dze, to zréb to rozsadnie. Sprawdz
dobrze bank czy jest wiarygodny,
a takze umowe, czy nie ma zapisa-
nego czego$ drobnym druczkiem,
co uczyni, ze nie tylko $wiata beda
koszmarem, ale i czas po nich. Zwré¢
uwage na calkowity koszt kredytu,
uwzgledniajacy wszelkie oplaty do-
datkowe, prowizje, a jesli czego$ nie
rozumiesz, co jest zawarte w umo-
wie, moze po prostu jej nie podpisuj.
Skonsultuj si¢ z kim$ kto moze mieé
wiekszg wiedze od ciebie w tym te-
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macie, albo po prostu zabierz go ze
soba do banku. Ponadto zastanéw
sie, czy ta pozyczka jest ci w ogdle po-
trzebna, czy wydasz ja na co$ faktycz-
nie niezbednego, czy sta¢ cie bedzie
splaca¢ te kwote i w ogole jaka to by
miala by¢ kwota. Pamigtaj, Ze co mie-
siac bedziesz jg splacaé, wiec wazne,
aby splata tej pozyczki nie zrujnowa-
ta twojego budzetu domowego.

Co cie moze uchronié przed $wig-
tecznym i sylwestrowym szalen-
stwem? Stworz liste priorytetéw na
$wieta. Idgc do sklepu zabierz ze so-
ba liste zakupdw i nie kupuj nic spo-
za listy. WezZ ze soba mniej wiecej tyle
pieniedzy, ile moga kosztowa¢ zaku-
py z listy, nie bierz wiecej pieniedzy,
nie kus$ losu, a karte platniczg zostaw
w domu. Jesli chcesz kupi¢ co$ spoza
listy zastanow sie, czy naprawde tego
potrzebujesz i czy nie kupujesz pod
wplywem chwili klimatu $wigtecz-
nego, zastanow sie, czy jak nie kupisz
tej rzeczy to da si¢ przetrwac $wie-
ta. Staraj sie zrobi¢ zakupy z wyprze-
dzeniem, unikaj zakupéw w ostat-
niej chwili. Ustal budzet jaki chcesz
poswieci¢ na tegoroczne $wieta i ani
ztotowki wiecej. Nie réb zakupéw na
zapas, na pewno, az tyle nie potrze-
bujesz na $wieta. Ludzie maja tenden-
cje do kupowania za duzo jedzenia,
ktére pozniej pozostaje niezjedzone
i tylko klopot co z nim zrobi¢, a naj-
czedciej sie marnuje. Idz na zakupy
z pelnym zoltadkiem, a wtedy nie be-
dziesz ,,je$¢ oczami”.

Pamietaj, po $wietach sklepy tez beda
czynne, nie chomikuj. Zwr6¢ uwage,
ze co roku zaraz po $wigtach zaczy-
naja sie wyprzedaze, wigc moze war-
to sie wstrzyma¢ z zakupem jakiej$
rzeczy, gdyz po $wietach mozesz ja
kupi¢ nawet o 50 procent taniej. B¢

mysl o zakupach przez Internet, ktore
moga cie mniej kosztowa¢. Kupujac
przez Internet unikniesz tego calego
zamieszania przed$wiatecznego i po-
kus. Jednak decydujac si¢ na zaku-
py przez Internet zréb to z wyprze-
dzeniem, poniewaz przed $wietami
jest duzo paczek i czas oczekiwania
na przesytke moze si¢ wydluzy¢. Za-
stanow sie jaka kwote chcesz poswie-
ci¢ na prezenty, ile dla dzieci, ile dla
osoby dorostej. Policz ilu osobom
masz kupi¢ prezent. Jesli masz dzie-
sie¢ 0s6b do obdarowania to przezna-
czajac 30 zlotych na jedna osobe da-
je ci to kwote 300 zlotych, a jeszcze
jedzenie, ozdoby choinkowe czy wy-
st6j domu, moze nowa kreacja, koszt
benzyny, bo musisz gdzies dojecha¢
etc. Pomysl o stworzeniu prezentu
wlasnorecznie, moze masz jaki§ po-
mysl? Obecnie jest dostepnych du-
zo materialéw do stworzenia czego$
wlasnego i oryginalnego. Zache¢ tak-
ze domownikéw, aby zaangazowali
sie w takg prace, co dodatkowo be-
dzie frajda dla calej rodziny i wspdl-
nie spedzonym czasem. W kolejnym
roku, moze warto pomysle¢ o odkta-
daniu co miesigc jakiej$ niewielkiej
kwoty na nastepne $wieta i w ten spo-
s6b ograniczysz stres dotyczacy przy-
gotowan $wigtecznych.

Ledwo $wieta przeming i wydawa-
toby sie, ze to juz koniec wydawa-

nia pieniedzy, pojawiaja sie zachety
do szalenstw sylwestrowych. Kobie-
ty przebieraja w blyszczacych suk-
niach, rezerwuja miejsca w salonach
pieknosci, przeciez to jedyna taka
noc w roku, wiec musi by¢ na boga-
to. Mezczyzni XXI wieku wcale nie
chca by¢ gorsi od kobiet i takze szy-
kuja sobie wytworne stroje i dodat-
ki na sylwestrowa noc, aby wygla-
da¢ oryginalnie. Jeszcze fajerwerki,
takséweczka i mozna rusza¢ na bal.
Moze podobnie jak w przypadku wy-
datkéw zwigzanych ze $§wietami tym
sylwestrowym, takze nalezaloby sie
przyjrze¢ bardziej dokladnie, aby
w nowym roku kac moralny sie nie
odezwal z powodu przehulanych pie-
niedzy. Opcji spedzenia ostatniej no-
cy w roku jest wiele i nie musi by¢ to
wytworny bal, strdj moze by¢ nieco
skromniejszy i niekoniecznie nowy,
a na stole nie musi by¢ kawior. Poze-
gnaj tak stary rok, aby$ w nowy nie
wszed! z nowym diugiem, mierz sity
na zamiary.
Reasumujac przed $wietami unikaj
jak ognia noszenia zbyt duzej gotow-
ki przy sobie, chodzenia po sklepach
bez konkretnego celu, pdjscia tyl-
ko, zeby sobie pooglada¢, wchodze-
nia w nowe zobowigzania finanso-
we, brania wszystkich przygotowan
$wigtecznych tylko na siebie, poréw-
nywania siebie do innych. Z kolei nie
unikaj dobrego nastroju i odpoczyn-
ku, i pamietaj, ze po $wietach takze
mozna posprzata¢. Uwaga na kie-
szonkowcdw, dla nich $wieta to tak-
ze okazja.
W $wieta skierujmy uwage na ludzi,
na to co mozemy im da¢, a co nie jest
przeliczane na pienigdze. Miejmy
takze w glowie dawne powiedzenie
»dobry zwyczaj nie pozyczaj”. Fajnie
by byto, zeby po $wigtach nie wialo
pustka z portfela.
Zycze wesolych lecz rozsadnych Swiat
oraz radosnego powitania Nowego
oku w dowolnym stroju i miejscu.
Dorota Kaminska, Pracownia
Psychologiczna SEDNO,
www.psychologzyrardow.pl

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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NA SPECJALISTYCZNA REHABILITACJE

rzedstawiciele Dolnoslaskiego
POddzialu PTSR goscili w nowo

budowanym specjalistycznym
oérodku Rehabilitacji Neurologicz-
nej Ewa-Med w Polanicy Zdroju, kté-
ry w sposob profesjonalny i ciekawy
polaczy najnowsze metody rehabili-
tacji z walorami przyrodoleczniczymi
Polanicy Zdroju. Realizacja projek-
tu byla mozliwa dzieki dofinansowa-
niu ze $rodkéw unijnych w ramach

Dolnoslaskiej Instytucji Poérednicza-
cej. Sanatoryjne Centrum Rehabilita-
¢ji Neurologicznej Ewa-Med bedzie
przyjmowalto chorych na choroby
neurologiczne ze szczegdlnym nasta-
wieniem na chorych ze Stwardnie-
niem Rozsianym.

Bedzie to pierwszy na Dolnym Slg-
sku specjalistyczny osrodek, a czwarty
w Polsce, co w sposdb znaczacy popra-
wi dostep do rehabilitacji chorym na

SM z terenu wojewddztwa. Dolno$la-
ski Oddzial PTSR uczestniczy od po-
czatku w organizacji osrodka i stara
sie, aby chorzy mogli korzystaé z tur-
nuséw rehabilitacji ogélnoustrojowej
lub dziennej kontraktowanej przez
NFZ w ramach $wiadczen finanso-
wanych przez NFZ. Nalezy nadmie-
ni¢ sie dyrekcja oérodka jest otwarta
na wszelkie sugestie nas chorych i sta-
ra si¢, aby zaproponowana oferta byta

/
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jak najbardziej skuteczna i przystoso-
wana dla chorych na SM. Dlatego ca-
ty czas stuzymy pomoca informacyjna
i wskazujemy drogi dzialania. Wspie-
ramy inicjatywe utworzenia osrodka
uwazajac taka inwestycje za bardzo
potrzebng i zasadng z wielu powodow:
- Polozenie osrodka spowoduje la-
twiejszy dostgp do rehabilitacji na te-
renie wojewodztwa i moze spowodo-
wacé skrocenie czasu oczekiwania na
rehabilitacje. Obecnie czas oczekiwa-
nia na turnus wynosi do okoto 4 lat.

- Utworzenie wyspecjalizowane-
go osrodka w miejscowosci uzdro-
wiskowej w systemie stacjonarnym
to skumulowane korzyéci. W trak-
cie miesiecznego turnusu polaczymy
wypoczynek z profesjonalng terapig.
Osrodek bedzie taczyt walory klima-
tycznego leczenia, rekreacje, diete,
edukacje, zabiegi woda pitng z szero-
ko pojeta rehabilitacja przy pomocy
wysokospecjalistycznego sprzetu.

- Utworzenie o$rodka wasko profilo-
wanego w kierunku choroby stward-
nienie rozsiane pozwoli wymienia¢
do$wiadczenia, rozwija¢ specjalizacje
zaréwno wérod kadry pracowniczej
jak i samych chorych.

- Na terenie o$rodku bedg prowadzo-
ne szkolenia informacyjne dla cho-
rych na SM, aby poméc im w Zyciu co-
dziennym.

Sam o$rodek polozony jest w urokli-
wym i spokojnym miejscu z zapleczem
rekreacyjnego parku, posiada pelng

likwidacje barier architektonicznych,
baze pokojowq przystosowang do po-
trzeb oséb niepelnosprawnych na
wozkach inwalidzkich. Ponadto oéro-
dek ma profesjonalnie przygotowana
kadre terapeutyczna, ktorej praca be-
dzie prowadzona metodami rehabili-
tacji neurologicznej, a wiedza poparta
jest licznymi certyfikatami i kursami.
Kuracja bedzie kazdorazowo dobra-
na indywidualnie do potrzeb kazde-
go pacjenta po dokonaniu niezbednej
analizy i oceny stanu zdrowia przez
lekarza i zesp6l rehabilitantow, ktérzy
opracujg program ¢wiczen miejsco-
wych i ogélnych, starannie dobierajac
najbardziej odpowiednie formy, $rod-
ki, metody i techniki ¢wiczen, dzieki
czemu kazdy pacjent bedzie mégl na
biezaco kontrolowaé swoje postepy.
Osrodek bedzie proponowal wiele me-
tod rehabilitacji, ale najwazniejszym
urzadzeniem jest zakupiony najnowo-
czesniejszy w Polsce Lokomat szwaj-
carskiej firmy Hocoma.

Urzadzenie to jest najnowszej gene-
racji zautomatyzowang orteza stuza-
ca do oceny i nauki chodu. Pozwala
na najbardziej fizjologiczne odtwo-
rzenie cyklu chodu z wykorzysta-
niem ciaglego feedback’u (informacji
zwrotnej). Umozliwia doskonalenie
poszczegdlnych faz chodu pacjenta
poprzez indywidualne dostosowa-
nie planu terapii. Trening na Loko-
macie przeprowadzany jest na biezni
po podwieszeniu pacjenta i umiesz-

czeniu w egzoszkielecie, ktérego za-
daniem jest facylitowanie poszcze-
gllnych faz chodu. Trening polega
na maksymalnym zaangazowaniu
chorego w rozwigzywanie zadan wy-
$wietlanych na ekranie monitora zin-
tegrowanego z komputerem urzg-
dzenia. Pacjent jest rehabilitowany
z wykorzystaniem wirtualnej rze-
czywistosci. Dzieki skuteczno$ci po-
twierdzonej badaniami naukowymi
Lokomat jest idealnym uzupelnie-
niem kompleksowej rehabilitacji pa-
cjenta neurologicznego.
Obecnie osrodek przechodzi faze nie-
zbednych odbioréw dopuszczajacych
go do uzytkowania po zakonczeniu
pierwszego etapu budowy. W dru-
gim etapie zostanie dobudowany do
osrodka basen rehabilitacyjny oraz
oszklony ogréd zimowy. Planowane
otwarcie o$rodka nastapi na poczatku
2016 roku. Niestety, juz dzisiaj wiemy,
ze rehabilitacja ogolnoustrojowa lub
dzienna kontraktowana przez NFZ
nie bedzie mozliwa wraz z otwarciem
oérodka. Obecnie trwaja rozmowy
z NFZ przy wsparciu Dolnoslaskie-
go Oddzialu PTSR, aby takie finanso-
wanie pobytéw zostalo wprowadzone
jak najszybciej. O otwarciu o$rodka
i sposobie finansowania bedziemy in-
formowa¢ na biezaco na stronach in-
ternetowych ~ www.facebook.com/
ptsrdolnyslask/ i http://www.wroclaw.
ptsr.org.pl/.

Ryszard Kuczynski
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Unii Europejskiej miesz-
ka ponad pét miliona
0s6b chorych na SM, ale

faktyczna liczba tych, ktérzy na co
dzien borykaja si¢ z problemami SM
jest znacznie wieksza. Choroba bez-
posrednio dotyka réwniez rodziny
chorych, ograniczajac mozliwosci
ich pracy zawodowej, ze wzgledu na
konieczno$¢ sprawowania opieki na
chorymi.

Rozpoznanie choroby niezaleznie
od rokowan zawsze jest zapowiedzig
zmian, ktérym chory i jego bliscy be-
da musieli stawia¢ czola przez dlugie
lata zycia, bo stwardnienie rozsiane
nie jest chorobg $miertelng. Oczeki-
wana teoretyczna dlugos¢ zycia oséb
ze SM jest obecnie taka sama jak
u 0s6b bez tej choroby. SM jest choro-
ba nieuleczalna, chorobg progresyw-
ng, ktéra w ré6znym tempie prowadzi
do obnizenia jakosci zycia i w konse-
kwencji do réznego stopnia niepel-
nosprawno$ci. Nie wiemy, dlaczego

atakuje gléwnie mlodych dorostych
w wieku 20 - 40 lat. Dlaczego cze-
$ciej chorujg kobiety i dlaczego ma
tak rézne formy.

Nie ma leku, by pokonac¢ te chorobe
Nie wiadomo, co powoduje rozpad
otoczki mielinowej. Przyjmuje sie, ze
to wlasny uktad odpornosciowy czto-
wieka zaczyna niszczy¢ swoje komor-
ki nerwowe. We wczesnym okresie
choroby zachodzi proces samo na-
prawy, jednak komorki, ktore two-
rzg ostonke mielinowa w dalszym
okresie choroby nie sg w stanie cal-
kowicie odbudowac¢ zniszczen. Kolej-
ne rzuty choroby prowadza do coraz
mniejszej skutecznosci naprawy, az
w miejscu uszkodzenia wokot akso-
nu powstaje rodzaj blizny tzw. pla-
ka. Objawy SM sg wynikiem kumu-
lacji licznych uszkodzen w moézgowiu
i rdzeniu kregowym. Ich zmienna
liczba i lokalizacja to powdd wyste-
powania tak réznych objawéw SM.

Stwardnienie rozsiane jest choro-
ba, ktéra zada aby wszystkie dzia-
tania od momentu postawienia dia-
gnozy byly dokfadnie planowane.
Nie ma obecnie leku zdolnego ja po-
kona¢. Pacjenci moga liczy¢ tylko na
zahamowanie jej postepéw. Istotnym
czynnikiem w postepie choroby jest
czas zwigzany z rozpoczeciem tera-
pii. Wczesne podjecie leczenia znacz-
nie spowalnia dalszy postep choroby
i zwigksza szanse chorych na prowa-
dzenie normalnego zycia i realizacje
swoich planéw. Zgodnie z miedzy-
narodowymi rekomendacjami cho-
ry na SM powinien rozpoczac lecze-
nie i rehabilitacje bezposrednio po
rozpoznaniu choroby. Powinna by¢
ona ciggla i kompleksowa, prowadzo-
na przez zespol wielospecjalistycz-
ny. W skiad takiego zespolu powinni
wchodzié: lekarz, fizjoterapeuta neu-
rologiczny, ale tez terapeuta zajecio-
wy, logopeda, psycholog. W takim
kontekscie wspolnych dziatan zycie
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SM-owca nie musi rozni¢ si¢ zbytnio
od zycia czlowieka zdrowego. Oczy-
wiécie, choroba stwarza wiele ograni-
czen i ,,dyktuje swoje prawa’, ale dia-
gnoza SM nie musi by¢ wyrokiem.

SM choroba tabu

W warunkach polskich SM jest na-
dal chorobg tabu, chorobg do ktorej
nie wypada sie przyznawac ze wzgle-
du na konsekwencje dyskryminacji
spotecznej i ekonomicznej. Z obawy
przed utratg pracy lub niechecia za-
trudniania oséb z SM, osoby takie
ukrywajg stan swojego zdrowia, bo
jak pokazuja statystyki wskaznik za-
trudnienia oséb z SM w wieku pro-
dukcyjnym w Polsce nie przekracza
25 procent.

Bioragc pod uwage, ze choroba wy-
stepuje u mlodych oséb dorostych,
w przefomowym okresie, kiedy po-
dejmowane s3 decyzje, tak dotycza-
ce zycia osobistego jak i zawodowego,
istotg kwestig dziatan na rzecz cho-
rych na SM jest tworzenie warunkéw,
by osoby z SM na réwni ze zdrowymi,
miatly dostep do pracy i edukacji.
Parlament Europejski wielokrotnie
podejmowal temat réznic w trakto-
waniu 0s6b z SM w rdéznych krajach
UE, co zaowocowalo powstaniem re-
zolucji w 2003 r. Jej gléwnym zada-
niem bylo zwrdcenie uwagi Komisji
Europejskiej i panstw cztonkowskich
na przypadki dyskryminacji chorych
na SM. Powstal wowczas plan kon-
kretnych dzialan, majacych te sytu-
acje poprawic.

Polska w ogonie Europy
Szacunkowa liczba chorych z SM
w Polsce to okolo 55 tys. osob. Sza-
cunkowa, poniewaz dokladnie nie
wiemy ile oséb choruje na SM min.
z tego powodu, Ze proponowany przez
PTSR projekt rejestracji oséb z SM po
prostu nie dziala. Ta szacunkowa licz-
ba chorych plasuje Polske na szdstym
miejscu wéréd krajow Europy. Jednak
pod wzgledem dostepu do skutecznej
terapii zajmujemy przedostanie miej-
sce. Taki wynik uzyskali$smy w rapor-
cie Europejskiej Platformy Stwardnie-
nia Rozsianego na podstawie badania
»Barometr 2013”. Wyniki wskazu-
ja na bardzo zfg sytuacje chorych na
SM w Polsce. Pozycje lidera w tym
rankingu utrzymujg Niemcy, Szwecja
Wilochy, Belgia i Dania .

Potrzeba opracowania dlugofalowej
strategii obejmujacej diagnostyke, no-
woczesne leczenie, rehabilitacje spe-
cjalistyczng i diugoterminowg opie-
ke nad pacjentami ze stwardnieniem
rozsianym stala si¢ celem dziatania
organizacji skupiajacych chorych na
SM, ich rodzin i przyjaciét. Pomimo
to, ze SM jest chorobg nieprzewidy-
walng i nie mozemy méwic o jednym,
uniwersalnym rozwigzaniu terapeu-
tycznym dla wszystkich pacjentow,
waznym elementem tej strategii jest
ustalenie standardéw postepowania
diagnostycznego i optymalnych mo-
deli standardowej farmakoterapii dla
wszystkich chorych.

Kto reprezentuje interesy chorych
na SM?

Przede wszystkim reprezentujg je sa-
mi pacjenci, ktorzy aby pomdc sobie
i innym, tworza stowarzyszenia. In-
teresy 0s6b z SM reprezentuje Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsia-
nego (PTSR). Jest organizacjg poza-
rzadowa. Towarzystwo zostalo za-
tozone w 1990 roku, a od maja 2004
roku ma status organizacji pozytku
publicznego. Zrzesza okolo 6 tysie-
cy czlonkéw w 23. oddzialach na te-
renie calej Polski. Wspotpracuje z lo-
kalnymi organizacjami zajmujacymi
sie pomocg osobom niepetnospraw-
nym, organizacjami dzialajacymi
na rzecz osob chorych na SM w kra-
jach Europy i na innych kontynen-
tach. Reprezentuje polskich chorych
na SM na forum miedzynarodowym.
Jest czlonkiem Europejskiej Platfor-
my SM (uczestniczy w pracach pro-
gramowych) Jest czlonkiem Mie-
dzynarodowej Federacji Towarzystw
Stwardnienia Rozsianego (Multiple
Sclerosis International Federation -
MSIF). Poprzez swoje dzialania stara
sie takze podnie$¢ $wiadomosé spo-
teczng dotyczaca stwardnienia roz-
sianego oraz wywiera¢ wplyw na or-
gany wladzy panstwowej.
Niebagatelne znaczenie ma tak-
ze $wiadczenie innej formy pomo-
cy. Przy PTSR dziata: Centrum In-
formacyjne SM wraz z towarzyszaca
mu ogoélnopolska infolinig o SM, Te-
lefoniczna Poradnia Psychologicz-
na, (bezplatna opieka kwalifikowa-
nych psychoterapeutéw w sytuacjach
kryzysowych,) instytucja Rzeczni-
ka Praw Oséb z SM, (interweniuje

w przypadku naruszenia praw oraz
dyskryminacji oséb chorych).
Organizacja jest w wigkszo$ci prowa-
dzona przez wolontariuszy, glownie
osoby chore, ich rodziny, przyjaciot.
Jedynie kilka najwiekszych oddzia-
téw oraz biuro Rady Gléwnej zatrud-
nia pracownikéw.

Narodowy Program Leczenia i Re-
habilitacji (NPLiR)

W Polsce od kilku lat istnieje pro-
jekt Narodowego Programu Lecze-
nia SM (we wspolpracy PTSR oraz
specjalistow Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego). Program ten pro-
ponuje konkretne rozwigzania, zwig-
zane z kompleksowym leczeniem
chorych, obejmujacym farmakotera-
pie i rehabilitacje, ktérego zastosowa-
nie w praktyce pozwoliloby NFZ na
refundowanie kosztéw leczenia SM,
przynajmniej dla najbardziej potrze-
bujacych chorych.

Program zostal zaakceptowany
w 2001 roku. W roku 2005 zostat
zfozony do Ministerstwa Zdrowia,
na rece 6wczesnego ministra i cho-
ciaz zyskal poparcie, nigdy nie zo-
stal w calosci wcielony w zycie. Za-
tozenia programowe zostaly oparte
o standardy i rekomendacje europej-
skie zawarte w rezolucji Parlamentu
Europejskiego z roku 2003 i innych
dokumentach.

Podstawowe zalozenia programu do-
tyczyly spraw najwazniejszych: spo-
sobu leczenia chorych na SM, rehabi-
litacji, dzialalno$ci edukacyjnej oraz
utworzenia pierwszego w Polsce Cen-
tralnego Rejestru Osdb z SM.
Leczenie lekami immunomodula-
cyjnymi pacjentéw chorujacym na
stwardnienie rozsiane we wczesnym
okresie choroby (najwieksze zagroze-
nie postepem choroby). Leczenie im-
munosupresyjne chorych, ktorzy nie
kwalifikujg sie do leczenia immuno-
modulujacego. Leczenie objawowe.
Rehabilitacja. Dzialalnos$¢ edukacyj-
na: szkolenie dla pracownikéw po-
radni SM i oérodkéw referencyjnych.
Utworzenie Centralnego Rejestru
Oso6b z SM.

Instytucje wspolpracujace z PTSR:
Polskie Towarzystwo Rehabilitacji
Neurologicznej

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Os6b Niepelnosprawnych

Rzecznik Praw Obywatelskich

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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Kto wspomaga dzialania PTSR?
Miedzynarodowa Federacja Stwar-
-dnienia Rozsianego (MSIF)

byta pierwsza instytucja scalajaca
dzialania narodowych towarzystw
SM z calego $wiata. Powstata w 1967
r. Misja MSIF jest reprezentacja inte-
reséw chorych z SM na globalnym fo-
rum, a jej kluczowe priorytety to:

- wspieranie miedzynarodowych ba-
dan nad SM

- rozwoj nowych oraz juz istniejacych
towarzystw SM

- wymiana informacji

- rzecznictwo.

Z inicjatywy Miedzynarodowej Fe-
deracji Stwardnienia Rozsianego ob-
chodzimy Swiatowy Dzien Stward-
nienia Rozsianego. Z tej okazji na
szeSciu kontynentach przygotowy-
wane s3 rézne wydarzenia: spotka-
nia, konferencje, happeningi, ktérych
celem jest budowanie powszechnej
wiedzy na temat SM i walki o prawa
chorych. W tym roku obchody $wie-
ta mialy miejsce w Warszawie i zbie-
gly sie z obchodami 25-lecia dziatal-
nosci PTSR.

Europejska platforma Stwardnienia
Rozsianego (EMSP) zalozona w 1989
roku organizacja parasolowa dla 37.
wowczas towarzystw SM z 34 kra-
jow, reprezentuje interesy organiza-
cji pacjenckich SM na poziomie eu-
ropejskim. Organizacja powstala by,
aktywnie popiera¢ interesy ludzi do-
tknietych stwardnieniem rozsianym
na poziomie europejskim i dziata¢ ja-
ko centrum Igcznosci miedzy powaz-
nymi europejskimi administracja-
mi publicznymi. Utatwia¢ wdrazanie
programéw wylansowanych w réz-
nych krajach europejskich i zacheca¢
do dzielenia si¢ wiedzg. Promowal
wspolne inicjatywy, narodowych sto-
warzyszen SM z Europy. Popierac ba-
dania medyczne i naukowe nad SM.
Tworzy¢ jedng wielka rodzine oséb
chorych na SM.

Obecnie organizacja skupia aktywi-
stow z calej Europy, opierajac si¢ na
rosnacej sieci 41 organizacji czlon-
kowskich z 36. krajéw europejskich.

Wiele spraw pozostaje nierozwia-
zanych

W ciagu ostatnich lat staraniem wie-
lu organizacji wspierajacych pol-
skich chorych udalo si¢ wypracowy-

wac kilka rozwigzan korzystnych dla
0s6b z SM, ale wcigz w leczeniu SM
w Polsce wiele spraw pozostaje nie-
rozwigzanych. W przypadku lecze-
nia SM $wiat nam ucieka, a my ciagle
staramy sie go dogonic.

W Polsce odsetek leczonych chorych
to zaledwie okoto 10 - 12 procent, du-
zo mniej niz w rozwinietych krajach
europejskich, gdzie leczonych jest ok.
30 - 40 procent pacjentéw. Ta niska
statystyka spowodowana jest:

- malg ilo$cig osrodkéw specjalistycz-
nych, co rodzi problemy z dostepno-
$cig dla ludzi spoza duzych aglome-
racji

- dlugim okresem oczekiwania na
wizyte u specjalisty, szczegdlnie na
pierwsza wizyte i diagnoze

- niemoznoscig szybkiego wdrozenia
leczenia

- problemami zwigzanymi ze zmiang
leczenia(przejécia z jednego progra-
mu terapeutycznego do drugiego)

- powolnym procesem rejestracji no-
wych lekéw, ograniczeniami w refun-
dacji lekow

- archaicznym systemem progra-
moéw terapeutycznych ograniczaja-
cym mozliwos¢ zindywidualizowa-
nego leczenia.

Wynika réwniez z tego, ze czes¢
pacjentéw nie jest poinformowa-
na o mozliwosci leczenia choroby,
a cze$¢ unika podjecia leczenia, gdyz
przypomina im o chorobie.

Co si¢ zmienilo na lepsze?

Sytuacja w Polsce jest lepsza niz pigé
lat temu, ale w poréwnaniu z pozio-
mem europejskim, pozostawia wie-
le do zyczenia. Dzigki PTSR i lekarzy
skupionych w tym Towarzystwie uda-
fo sie przekona¢ Narodowy Fundusz
Zdrowia i Ministerstwo Zdrowia, ze
leczenie powinno by¢ stosowane tak
dlugo, jak jest to konieczne. Od 1 lip-
ca 2014 r. jest to mozliwe, przynaj-
mniej w teorii, poniewaz w praktyce
system kwalifikujacy osoby z SM do
refundowanej terapii lekami w Polsce
stosuje bardzo ostre kryteria medycz-
ne i demograficzne. Na skutek tego,
niewielu potrzebujacych pacjentéw
moze skorzysta¢ z nowoczesnej tera-
pii i lekéw, ktore w pozostalych kra-
jach UE stanowig standard postepo-
wania terapeutycznego.

W lutym 2012 r. zniesiono, miedzy
innymi, kryterium wieku, obecnie

kazdy pacjent z rozpoznang rzutowa
postacig choroby kwalifikuje sie do
programu. W 2013 r. wprowadzono
program lekowy dopuszczajacy uzy-
cie lekow II rzutu, jednakze na aktu-
alnej liscie lekéw refundowanych nie
znalazly sie nowoczesne leki na SM,
dostepne dla chorych w innych kra-
jach UE. W tej sprawie PTSR wysto-
sowalo apel do bylej premier (z kopig
do Marszatkéw Sejmu i Senatu, Mi-
nistra Zdrowia, szeféw komisji, par-
lamentarzystow), a poniewaz nasta-
pita zmiana rzadu, apel pozostat bez
echa i pewnie sytuacja ta w najbliz-
szym czasie nie ni zostanie rozwia-
zana. W czym tkwi problem z podje-
ciem stosownej decyzji? Warunkiem
refundowania nowych lekow jest
ustalenie takiego sposobu finanso-
wania, ktéry obnizy koszty terapii
do poziomu, ktdry zaakceptuje plat-
nik, tj. Narodowy Fundusz Zdrowia
(NFZ). Miesigczny koszt takiego le-
czenia wynosi ok. 7,5 tys. zl, wiec nie-
wielu ludzi sta¢ na zakup lekow z wha-
snych §rodkow.

Aktualnie informacje o programach
leczenia i lekach refundowanych
znajdujg sie w , w obwieszczeniu Mi-
nistra Zdrowia ,,obwieszczenie Mini-
stra Zdrowia z dnia 28 pazdziernika
2015 r. w sprawie wykazu refundowa-
nych lekow, srodkéw spozywczych spe-
cjalnego przeznaczenia zZywieniowego
oraz wyrobéw medycznych na dzien 1
listopada 2015 r.”

Czas na zmiany

W odréznieniu od wiodacych w le-
czeniu SM krajow Wspdlnoty, gdzie
bardziej optaca sie leczy¢ pacjentow
i utrzymywa¢ ich w aktywnosci za-
wodowej, w Polsce wciaz nie oplaca
sie dotowac¢ terapii, nawet wtedy, gdy
przynosi ona efekty lecznicze.

Z powodu reglamentacji leczenia
i ciagtego braku funduszy na refun-
dacje nowszych terapii, Polscy pa-
cjenci wcigz skazani sg na przesta-
rzaly system programéw lekowych,
ktére nie pokrywaja sie ze Swiatowy-
mi rekomendacjami leczenia i prak-
tyka kliniczna.

Pod wzgledem dostepnosci do lecze-
nia i rehabilitacji, proponowane pa-
cjentom terapie przypominaja dzi$
w Polsce deficytowe towary w PRL,
dodatkowo pojawilo sie zjawisko
dyskryminacji terytorialnej, ktore

SMExpress

19

Warto wiedzieé

dotyczy dostepnoséci pacjentéw do
programu leczenia w réznych woje-
wodztwach.

Bez zwigkszenia finansowania pro-
gramow lekowych lista oczekujacych,
nowych zdiagnozowanych i zakwali-
fikowanych pacjentéw znaczenie sie
wydluzy. Tym samym moze zdarzy¢
sie, ze mlody, sprawny dotad pacjent
pozbawiony leczenia, w ciggu kilku
miesiecy moze przesta¢ chodzi¢, be-
dzie leze¢ w 16zku lub poruszaé sie
tylko na wozku.

Ogromnym problemem pacjentéw
jest takze brak mozliwoéci zmiany
lekarza i osrodka w trakcie leczenia
w ramach programu lekowego. Mi-
nisterstwo Zdrowia tworzac program
lekowy, nie wzieto pod uwage faktu,
ze chory moze zmieni¢ miejsce za-
mieszkania. A to wywoluje wzrost
kosztéw i w przypadku konfliktu z le-
karzem skazanie na silny stres.
Poniewaz polscy chorzy z SM nadal nie
moga korzystac ze wszystkich przywi-
lejow, ktore przystuguja osobom z SM
na Zachodzie, rola organizacji poza-
rzadowych jest walczy¢ o ich prawa.
Na wiosennej Konferencji Europej-
skiej Platformy Stwardnienia Roz-
sianego ktdra odbyta si¢ w tym roku
w Polsce, podjeto istotne tematy zbli-
zajacych sie zmian w polityce zdro-
wotnej Unii Europejskiej wobec cho-
rych na SM. Dla polskich SM-owcow
to wazne, poniewaz Polska pozostaje
jedynym w Europie krajem, gdzie nie
wypracowano systemowego i kom-
pleksowego programu leczenia cho-
rych z SM, mimo tego, Ze dziesiatki
tysiecy chorych na SM walczy o swoje
prawa od 1997 roku.

Europejska Platforma Stwardnie-
nia Rozsianego jest organizacjg, ktd-
ra moze wplyna¢ na decydentéw UE,

poniewaz wspolpracuje i utrzymuje
wigzi z innymi organizacjami i fede-
racjami pacjentow.

EMSP wspélpracuje z:

- Europejskim Forum Pacjentéw
(EPF)

- Europejska Federacja Towarzystw
Neurologicznych ( EFNA)

- Europejska Radg Mézgu (EBC).

- Europejska Agencja Lekéw (EMA).

Projekty EMSP

Europejski MS Barometr - co dwa
lata zbieranie i poréwnywa sg dane
na temat $wiadczen dostepnych dla
chorych na SM;

Under Pressure - (pod presja) pro-
jekt multimedialny, ktéry ukazuje
jak roznice polityki socjalnej i zdro-
wotnej panstw, moga wplywaé na
zycie ludzi z SM;

EUReMS - (program rejestracyjny)
inicjatywa gromadzenia danych ma-
jacych na celu budowe infrastruktu-
ry informacji MS-transgranicznej,
ktéra taczy wiedze specjalistow, na-
ukowcow i pacjentow;

MS Pielegniarka Pro - akredyto-
wany program edukacyjny online,
zmierzajacy do konsolidacji standar-
déw MS opieki pielegniarskiej w calej
Europie. W latach 2015-2016 - w Pol-
sce, Belgii, Francji, Szwajcarii, Au-
strii i Holandii

Uwierzy¢ i osiagna¢ - kampania
u$wiadamiajgca na rzecz poprawy
dostepu do zatrudnienia i szkolen
dla miodych 0séb z SM w Europie.
EMSP, jako organizacja reprezentuja-
ca interesy 0sob z SM (pomaga blisko
700 tysigcom os6b z SM) na biezaco
$ledzi sytuacje chorych we wszyst-
kich krajach europejskich i wyznacza
priorytety dzialania na forum euro-
pejskich stowarzyszen SM.

Z inicjatywy Platformy Europejskiej
powstal plan strategicznego dziala-
nia na kolejnych 5 lat, ktéry ma by¢
kluczowym narzedziem zarzadzania,
podejmowania decyzji i komunikacji.

Kodeks Dobrych Praktyk
Jednym z takich dziatan przewi-
dzianych na najblizsze 5 lat ma by¢
utworzenie i wdrozenie Kodeksu
Dobrych Praktyk SM, czyli zbioru
zalecen i sprawdzonych rozwigzan,
stosowanych w niektérych pan-
stwach, ktére powinny zaistnieé
jako standardowe postepowania,
godne nasladowania we wszystkich
krajach UE.
W tym celu jest niezbedne: budowa-
nie sieci narodowych stowarzyszen
SM dzialajacych proaktywnie i odno-
szacych sukcesy, ktore daza do urze-
czywistnienia idei spersonalizowanej
terapii SM, (czyli leczenia adekwat-
nego do potrzeb i stanu klinicznego
danej osoby).
Program wkracza réwniez w nowe
obszary dzialania w obrebie rzecz-
nictwa, ktdre obejmuje:
- opieke paliatywng i opieke nad oso-
bami z postepujaca postacig SM,
- wsparcie rodzicow dzieci z pedia-
trycznym SM (ciagle mato ekspono-
wanym zagadnieniem),
- udzielanie wsparcia opiekunom
0s6b chorych na SM,
- wspieranie badan na SM,
- edukacji spotecznej dotyczacej SM,
- rownego dostepu do edukacji, pracy
i $wiadczen osob z SM.
Cele, jakie stawia sobie Europejska
Platforma Stwardnienia Rozsianego
w programie strategicznym, realizo-
wane beda réwnoczes$nie na pozio-
mie europejskim i krajowym.

opr. Anna Tomkiewicz
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PROBLEM NIETRZYMANIA MOCZU

WSPOLNA SPRAWA

Problemy ukfadu moc-
zowego zdominowaty
spotkanie, jakie odbyto
sie z organizacja Uroconti
w siedzibie PTSR, 25 lis-
topada br. PTSR reprezen-
towali: Helena Ktadko,
Tomasz Poteé¢, Dominika
Czarnota-Szatkowska oraz
Magdalena Fac.

roblem z ukladem moczowym
Pto powszechna dolegliwos¢,

ktora dotyka osob chorych na
stwardnienie rozsiane. Jej przebieg
i natezenie jest rézne u réznych pa-
cjentéw. Przyczyna jest oczywiscie
uszkodzenie w obrebie o$rodkowe-
go uktadu nerwowego, ale wynika-
jace z tego dysfunkcje majg rézne

podtoze.
I tak nadczynno$¢ mieénia wypie-

racza pecherza moze przebiegal
w postaci wzmozonej czestosci od-
dawania moczu, naglacego parcia
na pecherz, mikcji nocnych, oproéz-
niania pecherza matymi porcjami
lub nietrzymania moczu. Natomiast
niedoczynno$é wypieracza prowa-
dzi do niewystarczajacego skurczu
pecherza i uposledzonego wyprdz-
niania, co skutkuje zaleganiem mo-
czu lub jego nietrzymaniem wynika-
jacym z przepelnienia.

Dyssynergia zwieraczowo-wypiera-
czowa to z kolei zaburzenie spowo-
dowane nieprawidlowym rozkur-
czem mie$nia zwieracza podczas
oddawania moczu, co prowadzi do
zatrzymania moczu. Wlasciwa dia-
gnoza podloza tych zaburzen jest
podstawa odpowiednio podjetego
leczenia.

A z tym leczeniem to w naszym kra-
ju jest niestety rdznie. Nietrzyma-
nie moczu nie jest objawem specy-
ficznym tylko dla SM. Przeciwnie, to

bardzo powszechna
dolegliwo$¢é,  ktoéra
moze dotyka¢ nawet
4 mln oséb w Polsce,
gléwnie kobiet. Nie
zawsze jest objawem
towarzyszacym in-
nej jednostce choro-
bowej, czasem wy-
stepuje  samoistnie,
np. w efekcie osta-
bienia mieéni dna
miednicy u kobiet po
porodzie lub w okre-
sie menopauzy. I ta
grupa nie ma prawa
do refundacji $rod-
kéw absorpcyjnych.
Moéwiac wprost, jak
bardzo absurdalnie
by to nie brzmialo,
samo wystepowanie
nietrzymania  mo-
czu nie uprawnia do
dofinansowania zakupu $rodkéw
higienicznych. Ta refundacja nie
do$¢, ze obejmuje ograniczong licz-
be 0s6b, ma od lat niezmieniane li-
mity cenowe i ilo$ciowe.

Na szczedcie coraz czesciej i coraz
bardziej otwarcie méwi si¢ o pro-
blemach z pecherzem. Reklamy pie-
luchomajtek i réznych suplementow
diety, ktére majg poprawi¢ komfort
zycia os6b dotknietych tym proble-
mem s3 juz wlasciwie na porzadku
dziennym. To wrazenie powszech-
no$ci problemu czesto ulatwia pa-
cjentom przetamanie bariery wsty-
du i otwartg rozmowe z lekarzem.
Organizacjom pacjenckim moze na-
tomiast ulatwi¢ walke o poprawe sy-
tuacji os6b z nietrzymaniem moczu
w Polsce. To potezna grupa ludzi,
ktorych zdrowie i komfort Zycia s
powaznie zagrozone. Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego
i Stowarzyszenie Os6b z Nietrzyma-
niem Moczu (NTM) ,,UroConti” na
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spotkaniu w dniu 26 listopada br.
postanowily oméwi¢ te proble-
my, ktére dla obu naszych orga-
nizacji s3 wspolne. Wsréd oma-
wianych tematéw skupilismy sie
przede wszystkim na:

- Refundacji srodkéw absorpcyj-
nych (obowiazujace limity ilo-
$ciowe oraz cenowe),

- Refundowanych substancjach
leczniczych (ograniczona liczba
lekéw objetych refundacjg, brak
lek6w nowej generacji)

- Kwestii badania urodynamicz-
nego, jako warunku uzyskania
refundacji w leczeniu farmako-
logicznym,

- Leczeniu za pomoca toksyny
botulinowej typu A (nowy pro-
gram lekowy dla oséb chorych
na stwardnienie rozsiane i po
urazach kregostupa).

Kwestia limitu dwdch pielucho-
majtek na dobe (60 sztuk mie-
siecznie) powraca do nas co jaki$
czas niczym bumerang. Tymcza-
sem w innych panstwach UE nie
reglamentuje si¢ $rodkéw ab-
sorpcyjnych lub dostosowuje sie
limity do realnych potrzeb pa-
cjenta, np. 120 szt. - Wegry, 150
szt. — Czechy, badZ nieograni-
czong limitem ilo§¢ - Stowacja.
Ciekawie sytuacja przedstawia
sie z refundacja cewnikéw urolo-
gicznych, ktére rowniez sg stoso-
wane przez chorych na stward-
nienie rozsiane. Tutaj miesigczny
limit wynosi 180 sztuk. Wsrod
uczestnikéw spotkania padta su-
gestia, Ze te nieréwnosci w limitach
ilosciowych na $rodki pomocnicze
zwigzane z dysfunkcjami pecherza
moczowego i zaburzeniami mik-
cji moga wynika¢ z tego, ze cewni-
ki czedciej stosowane sa przez mez-
czyzn. Czy kwestia plci ma tutaj
faktycznie znaczenie?

Ograniczenia dotycza takze farma-
koterapii. Liczba lekéw objetych re-
fundacjg to jedynie trzy substancje.
Biorgc pod uwagg fakt, ze podatno$é
na wystepowanie dziatan ubocznych
zalezy od osobniczych predyspozy-
cji, nalezy umozIliwi¢ chorym dostep
do réznych substancji leczniczych.
Znéw w krajach o podobnej sytu-
acji ekonomicznej jak Polska sytu-
acja przedstawia si¢ znacznie lepiej.
Pacjenci z Czech, Stowacji oraz We-

gier moga liczy¢ nawet na trzy razy
wieksza ilo$¢ refundowanych sub-
stancji farmakologicznych.

W dodatku warunkiem uzyskania
refundacji w leczeniu farmakolo-
gicznym zespolu pecherza nadreak-
tywnego jest badanie urodynamicz-
ne. Zgodnie ze stanowiskiem lekarzy
specjalistow, konsultantéw krajo-
wych oraz innych podmiotéw bada-
nie to jest metoda inwazyjng, ktd-
ra nie tylko jest dla pacjenta bardzo
nieprzyjemna, ale wigze si¢ z ryzy-
kiem uszkodzenia drég moczowych.
Zapis, na podstawie ktdérego bada-
nie urodynamiczne jest warunkiem
otrzymania refundacji na leki sto-
sowane w terapii pecherza nadre-
aktywnego nie jest uzasadniony ani
medycznie ani ekonomicznie. Bada-

nie to z powodzeniem moze zostaé
zastgpione obserwacja pacjenta pro-
wadzong za pomocg np. dziennicz-
ka mikeji.
Zaréwno PTSR, jak Stowarzyszenie
,UroCont” widzg przed sobg szero-
kie pole do wspétpracy. Jeszcze bar-
dzo duzo jest przed nami do zro-
bienia. Nietrzymanie moczu to nie
tylko ucigzliwa i wstydliwa dolegli-
wos¢, to przede wszystkim schorze-
nie, ktére moze by¢ niebezpieczne
dla zdrowia pacjentéw, ktére znacz-
nie pogarsza jakos¢ zycia i ktdre
nieleczone generuje znacznie wiek-
sze koszty niz te, ktore sg potrzebne
w leczeniu przyczynowym i zacho-
wawczym, a takze przy refundacji
§rodkow chlonnych.

Dominika Czarnota-Szalkowska

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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a pewno juz wszyscy wiecie,
ze s3 trzy ,biale” trucizny:
cukier, maka i sol. Nalezy ich

unika¢ w swoim jadlospisie. Niekto-
rzy powiekszaja te liste do pieciu, do-
dajac mleko i biaty ryz. Stodzicie? Du-
z0 stodzicie? To przeczytajcie.

Dawno, dawno temu, zanim nastapit
rozwdj rolnictwa, nasi przodkowie zy-
wili sie zielening, korzonkami, orze-
chami, owocami, w niewielkiej ilosci
jajkami, rybami, skorupiakami i zwie-
rzetami, ktérych wnetrznosci byly bo-
gate w tluszcze. Ale nie cukrem! Jesz-
cze pod koniec $redniowiecza cukier
w Europie byt prawie nieznany. Nie-
liczni uczestnicy krucjat przywozili
go ze Wschodu, a niewiele wcze$niej,
w X wieku, w Indiach trzcine cukro-
wa odkryli Arabowie. Poczatkowo cu-
kier trzcinowy byt wiec produktem
rzadkim i drogocennym. Owoce kan-
dyzowane w cukrze uwazano za naj-
piekniejszy prezent, jaki rycerz mogt
ofiarowa¢ damie swojego serca. Owo-
ce kandyzowane znali juz starozytni
Rzymianie, ale przyrzadzali je, gotu-
jac w miodzie, a nie w cukrze.

Prawdziwe cukrowe szalenstwo wybu-
chio w XVI wieku, kiedy Portugalczy-
cy posadzili w Brazylii pierwszg trzci-
ne cukrowg. W XIX wieku odkrycie
przemystowych technik przetwarza-
nia buraka cukrowego spowodowato
w Europie prawdziwg eksplozje pro-
dukgji cukru. Cukier opanowatl nie-
mal wszystko: wyroby cukiernicze
i piekarnicze, cieple i zimne napo-
je, sosy i oczywiscie nade wszystko
wyréb cukierkéw. Cukierki staly sie
symbolem szczesliwego dziecifistwa,
rado$ci. Z luksusowego dobra cukier
przerodzil si¢ w produkt powszedni.
Stat si¢ naszym nieodlagcznym towa-
rzyszem Tu tyzeczka cukru do kawy,
tam czekoladka, tu guma do Zucia,

Anna Drajewicz

ukler
@ﬂmwv

tam cukierki i inne przekaski - i tak
niektorzy zjadajg ich 10 - 15 dziennie!
We Europie roczne spozycie cukru na
mieszkanca wynosi juz 39 kg! W Sta-
nach Zjednoczonych - az 79 kg! Tylko
14 kg spozywamy w postaci sacharo-
zy (cukru stofowego). Reszte w cukier-
kach, napojach gazowanych, ciast-
kach, herbatnikach, pokarmach typu
fast-food i wszelkich przemystowych
artykutach spozywczych, zwlaszcza
w sosach (ketchupie).

Ta zmiana spowodowata istny wysyp
choréb. Od XIX wieku otylos¢ byla
znakiem rozpoznawczym ludzi inte-
resu. To nowe zjawisko (i na takg ska-
le) poczatkowo postrzegane bylo jako
symbol... dobrobytu. Trzeba bylo ca-
tego stulecia, aby uswiadomiono so-
bie, ze tak naprawde to oznaka choro-
by. Swiadomos¢ przyszta po II wojnie
$wiatowej, kiedy otylos¢ zaczela by¢
niepokojaco widoczna w amerykan-
skich miastach. W 1942 r. amerykan-
ski lekarz Robert Boesler przyznal, ze
to cukier, a nie nadmierny apetyt, od-
powiada za otyto$¢ i powoduje proch-
nice. Przestrogi lekarzy na nic sie jed-

nak zdaly, spozycie cukru ciagle rosto.
W latach 60. XX wieku zrodzita sie
wiec teoria, ze cukier to narkotyk.
Rzeczywiscie, wchlanianie cukru po-
woduje uczucie euforii i sytosci. Ale
po szczycie produkcji insuliny, po-
ziom glukozy (glikemia) spada gwal-
townie, powodujac zle samopoczu-
cie, uczucie otepienia czy przypadki
hipoglikemii. Czlowiek znajduje sie
w stanie glodu, ktéry popycha go do
poszukiwania kolejnej dawki cukru.
Ta dawka powoduje tymczasowy za-
nik nieprzyjemnych stanéw: niepo-
koju, leku, zmeczenia, obnizenia ak-
tywnosci umystowej. Ale powoduje
tez powstanie (w wyniku szybkiego
wchianiania glukozy w komorkach)
tzw. szczytu insulinowego. Cialo znaj-
duje sie wtedy w dziwacznym stanie;
komorki przepetnione sg glukoza i je-
dynym sposobem na jej przechowa-
nie jest przetworzenie w ttuszcz. Poza
tym, gdy poziom glukozy spada, krew
~zglasza” moézgowi jej brak, a ten do-
maga sie kolejnej dawki cukru. Zatem
tluszcz zaczyna gromadzic si¢ w tkan-
kach. I tak zaczyna si¢ otylos¢.
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To jednak nie koniec probleméw.
Przepelnione glukozg komorki
stopniowo tracg wrazliwo$¢ na
sygnaly insuliny, hormonu wy-
twarzanego przez trzustke, ktory
nakazuje im wchianianie glukozy
z krwi. Odmawiajg jej przyjmo-
wania; poziom glukozy we krwi
ros$nie (hiperglikemia) i wkrot-
ce mamy do czynienia z cukrzy-
ca typu IL. A to powazna choroba,
gdyz krew przecigzona glukoza
jest toksyczna dla $cianek naczyn
krwionosnych. Glukoza kraza-
ca we krwi powoduje zwezanie
sie tetnic. Dostajemy coraz mniej
tlenu, co niszczy nerwy, powo-
dujac utrate wrazliwoéci. Zweza-
nie dotyczy rowniez matych na-
czyn krwionosnych, co zmniejsza
ukrwienie. Rany trudniej si¢ za-
blizniajg. Jesli zwezanie dotknie
tetnic siatkéwki, pacjent traci
wzrok. Jedli dotknie naczyn do-
prowadzajacych krew do ne-
rek, wynikiem jest ich niewydol-
noé¢. Cukrzyca niszczy naczynia
krwionosne - jest wiec jednym
z najwazniejszych czynnikow
choréb serca. Cukrzyca typu II
moze tez spowodowa¢ katastrofe
we wszystkich organach; udar, za-
wal, amputacja stdp i $lepota s3 jej
najczestszymi skutkami.

Jak wiec wyjs¢ z uzaleznienia
od glukozy? Tak jak w przy-
padku narkotykéw, najtrud-
niejszy jest zawsze poczatek.
Najwazniejsze jest u§wiadomic
sobie, dlaczego chcesz to zrobic.
Kawa czy herbata bez cukru,
zastapienie stodkiego deseru
orzechami lub suszonymi owo-
cami, picie wody zamiast stod-
kich napojéw nie bedzie trud-
ne, jesli twoja motywacja bycia
zdrowym bedzie zdecydowa-
na i silna. Walczysz przeciez
o swoje zdrowie! A wystarczy
tylko kilka dni, aby organizm
przyzwyczail si¢ do takiej diety
i rozwingt nowe poczucie sma-
ku. Duzo bardziej wrazliwe na
cukier i znacznie gwaltowniej
reagujace na jego nadmiar. Wy-
bieraj tylko zdrowe zZrédla stod-
kosci. Maksymalne zmniejsze-
nie spozycia cukru nie musi
przeciez prowadzi¢ do jego cal-
kowitego wykluczenia. Mozesz
stodzi¢ ksylitolem (cukier brzo-
zowy) albo stewig, ktora jest
300 razy stodsza od cukru. Jest
miod i sg suszone owoce. I jesz-
cze jeden argument: cukrem
zywig si¢ nieproszeni lokatorzy
w twoim organizmie. O nich
napisze niebawem.

CZOSNEK

Jego gléwna substancja czynng jest allicyna;
ktérej najwiecej znajduje sie w $wiezo zerwa-
nym. Dziala przeciwbakteryjnie, przeciwwiru-
sowo, przeciwgrzybicznie, antymiazdzycowo,
przeciwalergicznie oraz przeciwnowotworo-
wo. Naukowcy poréwnali moc allicyny do pe-
nicyliny i okazalo sie, ze stosunek wynosi 1:15,
czyli 1 mg allicyny ma moc dzialania 15 mg pe-
nicyliny! Czosnek utrzymuje réwnowage mi-
krobiologiczng jelit; dzieki swoim wlasciwo-
$ciom odbudowuje zniszczong flore bakteryjna
po przebytych kuracjach antybiotykowych.
Poza tym wspomaga uklad odpornosciowy
i oddechowy, wzmacnia naturalne mechani-
zmy obronne organizmu oraz podwyzsza ogdl-
na sprawnos¢, zaréwno fizyczng jak i psychicz-
na. Czosnek wywiera pozytywny wplyw na
uklad sercowo-naczyniowy, rozszerzajac naczy-
nia krwionoséne i obnizajac ci$nienie krwi. Wy-
kazuje silne dzialanie oczyszczajace krew z pro-
duktéw przemiany materii. I jeszcze posiada
wlasciwosci antyoksydacyjne, pomaga zapobiec
chorobie nowotworowej. Spowalnia tez procesy
starzenia; ochraniajagc neurony, poprawia funk-
cjonowanie mézgu. Pora si¢ z nim zaprzyjaznic.
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Lektury nieobowigzkowe

Zaskoczenia

Pierwsze zaskoczenie: powies¢ ,,Dziew-
czyna z pociggu’ jest najszybciej
sprzedajacym sie debiutem w historii
brytyjskiego rynku. W Stanach Zjedno-
czonych réwniez bije rekordy czytelnic-
twa. Zaskoczenie drugie: od tej ksigzki
po prostu nie mozna sie oderwa¢. Od-
stawiamy wszystkie sprawy, skupiamy
sie tylko na lekturze. O trzecim zasko-
czeniu napisz¢ na koncu.

Gldéwna bohaterka, Rachel Watson, kaz-
dego ranka dojezdza do pracy tym sa-
mym pociggiem. Wie, ze pociag zawsze
zatrzymuje sie przed tym samym sema-
forem, dokfadnie naprzeciwko szeregu
domow. Zaczyna si¢ jej nawet wydawac,
ze zna ludzi, ktorzy mieszkaja w jednym
z nich. Uwaza, ze prowadza doskonale
zycie. Gdyby tylko mogta by¢ tak szcze-
$liwa jak oni. I nagle widzi co$ wstrzasa-
jacego. Widzi tylko przez chwile, bo po-

cigg rusza, ale to wystarczy... Kilka dni
pozniej kobieta znika. Rachel postana-
wia opowiedzie¢, co widziala, ale jej ze-
znania nie s3 wiarygodne, ma bowiem
problemy alkoholowe i tak naprawde
oszukuje wszystkich wokot siebie. Do
tego dochodzg zaniki pamieci i uroje-
nia. Rachel odwiedza Scotta, meza za-
ginionej Megan i dzieli si¢ z nim swo-
imi podejrzeniami. W ksigzce pojawia
sie jeszcze kolejna wazna posta¢ Anna
Watson, kobieta, ktora byta powodem
rozwodu Rachel z mezem, Tomem.

Wszystkie watki i podejrzenia sie
gmatwaja i komplikuja, a lista po-
dejrzanych wcigz si¢ rozszerza.
Jednak nikt nie bierze pod uwa-
ge jednej osoby, ktéra jest rozwia-
zaniem zagadki znikniecia Me-
gan. I to jest trzecie zaskoczenie.
»Dziewczyna z pociggu” PaulaHaw-

Mito$¢ nie jedno ma imig
Osadzony w japonskim obozie, kté-
rego jency sa wykorzystywani do
pracy przy budowie kolei lacza-
ca Birme z Tanzanig, chirurg Dor-
rigo Evans nie moze przesta¢ my-
$le¢ o romansie z Zong swego wuja
sprzed dwoch lat.

Bliski rozpaczy codziennie musi wal-
czy¢ o ocalenie przed glodem i cho-
robami podlegajacych mu zolnierzy.
Kazdy dzien jest wyzwaniem. Lo-
sy doktora poznajemy od jego dzie-
cinstwa w Tasmanii. Wychowywat
sie w ubogiej rodzinie. Upér w na-
uce, sukces na uczelni i wzenienie si¢
w zamozna rodzine, ktéra otworzyta
przed nim nowe szanse i mozliwosci
- wszystko to przerwala wojna i nie-
wola w japoniskim obozie.

Po przezyciach wojennych wraca do
rodziny i staje si¢ zupelnie innym
czlowiekiem. Nie moze sobie pora-
dzi¢ z rolg bohatera i osoby, ktdrej
udalo sie przezy¢ obdz $mierci. Rzuca
sie w szalone zycie, wypelnione prze-
lotnymi romansami. Wciaz jednak
wspomina najwieksza milo$¢ swoje-
go zycia — niezwykle piekng Zone wu-
ja. Bo nie tyle ucieka od zony, co chce
zapomnie¢ swoja piekna kochanke.
Powie$¢ jest piekng, dramatyczna hi-
storig milosci, ktéra wywiera wplyw
na cale zycie czlowieka. Jest to tez
opowie$¢ o Zyciu, wojnie i $mierci,.
I o tym, ze sukces czesto jest tylko po
to, by go szybko straci¢. W zeszlym
roku ksigzka dostata nagrode Booke-
ra.

,,Sc1ezk1 polnocy” Rlchard Flana-

gan, B
Historia plekna

Gléwnymi bohaterkami tej ksiaz-
ki sg kobiety. Te, ktore autor spo-
tkal, jak i te, ktore sobie wyobrazit.
Znajdziemy tu kobiety dumne, nie-
ulegajace ani grozbom, ani pochleb-
stwom, gotowe wyj$¢ naprzeciw
swemu przeznaczeniu. Kobiety ta-
jemnicze, pojawiajace sie i znikajace
podczas podrézy morskiej. Kobiety
tagodne i upojne jak Sycylia. Kobiety
skandaliczne, ktére nie boja si¢ bra¢
tego, co do nich nalezy, wlacznie
z wolnoscig. Po prostu kobiety - po-
staci z krwi i koSci, ale tez z literatu-
ry i teatru.

kins, Swiat Ksigzki 2015
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Ksigzka Camilleriego to swoista au-
tobiografia. Dostajemy historie pan,
ktére przez stulecia mezczyzni da-
rzyli tak ogromnym, uczuciem mifo-
$ci badz nienawidzili i dla ktérych byli
gotowi rozpetac wojne.

Zaczynajac lekture wyruszamy z auto-
rem do zrédel uwodzenia, seksu i nie-
odgadnionej tajemnicy, ktdora tkwi :
w kazdej kobiecie... Wszystkie boha-
terki przedstawione sg alfabetycznie. |
Zaczyna si¢ od Angeliki, a raczej od
dwoch, a konczy na Zinie. :
»Kobiety” Andrea Camilleri, Rebis f
2015 '




