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Wiadomosci

Moze nie bedzie to zbyt
odkrywcze, ale czas
chyba przyspieszyl swoj
bieg, poniewaz coraz
rzadziej wystarcza go,
aby zrobi¢ wszystko co
by sie chciato. By¢ moze
dzieje sie tak, ze PTSR
ostatnio bardzo wiele
rzeczy robi i stad wra-

zenie, ze to czasu brakuje.

Jednak faktem jest, ze po wyborach
rozpoczeliSmy naprawde ogromng
ofensywe, ktdra, jak mamy nadzie-
je, moze przynie$¢ korzystne zmiany.
Oprécz spotkania z nowym Mini-
strem Zdrowia mialem okazje spo-
tkac sie z min. Beata Kempa, ktéra
wyrazila duze zainteresowanie sy-
tuacja osob chorych na SM i obie-
cala przyblizenie tych probleméw
Premier Beacie Szydlo. Dla naszego
srodowiska jest to sprawa bez pre-
cedensu, bedziemy bowiem mieli

szanse na przedstawienie wszystkich
spraw na najwyzszym szczeblu. A jest
0 czym rozmawiac.

Najwazniejsze jak sie wydaje jest po-
ruszenie kwestii innego alokowania
pieniedzy. Pora, aby panstwo polskie
zrozumialo, ze bardziej oplaca sie
wydawac pienigdze na wczesne lecze-
nie chorego, niz potem na wyplacanie
mu renty. Bo chyba kazdy z nas wo-
lalby jak najdluzej zachowa¢é spraw-
nos¢ i samodzielno$¢, niz przejs$é¢ na
»garnuszek ZUS”, ktory zreszta zbyt
obfity nie jest. Liczymy wiec na to,
ze uda sie te kwestie poruszyc¢ i dzie-
ki wsparciu wtadz najwyzszych takie
zmiany wprowadzic.

Inng, ale nie mniej wazng sprawg jest
problem refundacji pieluchomajtek.
Temat dla niektérych wstydliwy i by¢
moze dlatego rzadko poruszany. A
problem tak naprawde duzy. Bo prze-
ciez $rodki absorpcyjne to podstawa
codziennej higieny. Jak mozna wy-
obraza¢ sobie aktywizacje osob nie-
pelnosprawnych, czesto na wézkach,
bez zapewnienia tej podstawowej
sprawy. Wszelkie kampanie, méwia-

ce o potrzebie normalnego funk-
cjonowania ludzi z dysfunkcjami
narzadéw ruchu sg nieszczere, gdy
nie rozwigzemy prostego problemu
srodkéw higieny codzienne;j.

I jeszcze jedna sprawa, rownie waz-
na w przypadku dostepu do lecze-
nia. Od lat mamy problem z odpo-
wiednia liczbg miejsc w programach
refundowanego leczenia, ale wazne
jest tez, aby chorzy trafiali do tych
programéw jak najszybciej. Coz z
tego, ze kto$ po latach oczekiwania
wreszcie dostaje lek. Przez ten czas
choroba czyni juz ogromne spusto-
szenie i leczenie jest mniej skutecz-
ne. Dlatego trzeba doprowadzi¢ do
tego, aby chory byl jak najszybciej
wprowadzany do leczenia, aby nie
musial czeka¢ bezradnie obserwu-
jac, jak choroba szaleje niczym nie
powstrzymywana.

Takie sprawy chcemy przedstawi¢
wladzy najwyzszego szczebla. Ma-
my nadzieje, ze zechce nas wesprze¢
w wprowadzeniu dobrych rozwia-
zan w zycie. Coz - nadzieje trzeba
miec zawsze.

DAR SERCA OD AKTOROW

Konferencje, spotkania

LEKARZE 0 PROGRESJI W SN

agadnieniu progresji w stward-

nieniu rozsianym oraz postaci

wtoérnie postepujacej SM po-
$wiecona byta IV konferencja nauko-
wo-szkoleniowa - ,,O stwardnieniu
rozsianym inaczej. SM... po latach”,
zorganizowana przez Klinike Neu-
rologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego.
Organizatorzy konferencji, na czele
z dr hab. med. Beata Zakrzewska-
-Pniewska, zwracali uwage na wie-
le trudnodci i wyzwan pojawiajacych
sie przy leczeniu choroby w omawia-
nej fazie oraz podkreslali koniecz-
no$¢ wspdlnego dzialania zespo-
tu korzystajacego z wiedzy réznych
dziedzin nauki (lekarze, fizjoterapeu-
ci, psychologowie, psychoterapeuci),
zajmujacego sie pacjentem z postepu-
jaca postacia SM.
Warto krotko okresli¢, czym jest
progresja w SM: jest to neurodegene-
racja mozgu, widoczna w obrazie re-
zonansu magnetycznego jako zmia-
ny w istocie szarej oraz bialej mézgu.
Obserwowanie takich zmian pod-
czas badania rezonansem jest istot-
nym wskazaniem rozwoju choroby

dla wtoérnie postepujacego SM. Im
szybciej one postepuja, tym szybciej
pacjenci beda dostrzega¢ u siebie
rézne deficyty neurologiczne, a cho-
roba bedzie postepowaé. Polaczony
z progresja i narastaniem niepeino-
sprawnosci jest rowniez widoczny
zanik rdzenia.

Najwazniejsze objawy wtoérnie po-
stepujacego SM - te uwidaczniajace
sie w codziennym Zyciu - to zabu-
rzenia chodu, réwnowagi, niedowla-
dy, ataksje (niezborno$¢ ruchéw),
zmeczenie, spastyczno$¢ oraz zabu-
rzenia zwieraczy.

Lekarze w czasie konferencji bar-
dzo mocno podkreslali role rehabi-
litacji ruchowej i fizjoterapii przy ni-
welowaniu tychze objawéw. Oprocz
probleméw natury ruchowej poja-
wiajg sie jeszcze zaburzenia funkcji
poznawczych takie jak: zaburzenia
pamieci, koncentracji uwagi, proble-
my z pamiecig stowng i szybkos$cig
przetwarzania informacji oraz obni-
zenie nastroju i bol.

U wigkszoséci pacjentéw z rzuto-
wo-remisyjng postacia SM, w wy-
niku progresji choroby, dochodzi

do przeksztalcenia jej postaci we
wtornie postepujaca. Na konfe-
rencji wyrézniono jeszcze jed-
na posta¢ postepujaca SM: postac
rzutowo-postepujaca (inaczej rzu-
towo-przewlekla), w ktdrej obecne
sg rzuty z tatwo obserwowalng pro-
gresja objawow pomiedzy nimi.

Poszukiwania nowych lekéw we
wtornie postepujacym SM s3 na ra-
zie niezadowalajace. Stosowanie
wielu $rodkéw wcigz pozostaje w fa-
zie badan; nadzieje daja pochodne
fingolimodu (fingolimod stosowa-
ny jest obecnie w rzutowo-remi-
syjnej postaci SM gdy choroba ma
ostry przebieg; pochodne fingolimo-
du badane s3 rowniez przy innych
chorobach autoimmunologicznych)
oraz substancje takie jak lakwi-
nimod, rituksimab, okrelizumab
(spowalniajace stopniowe ubytki
mozgu i zmniejszajace liczbe prze-
wlektych ognisk zapalnych). Bada-
ne jest rOwniez stosowanie natalizu-
mabu we wtdrnie postepujacej fazie
SM; wyniki sg zachecajace, zwlasz-
cza w przypadku oséb, ktére zostaly
wlaczone do leczenia wczeéniejszej
fazy choroby ta substancjg. W fazie

badan pozostaje réwniez stosowa-
nie statyn oraz duzych dawek bioty-
ny. Prowadzone s réwniez badania
nad autologicznymi przeszczepami
komoérek (chory sam jest dawca ko-
morek), jednak wigzg si¢ one z po-
waznymi dziataniami niepozadany-
mi takimi jak zakazenia wirusowe,
grzybicze i bakteryjne mogace pro-
wadzi¢ do zgonu.
Lekarze przypominali, Ze przyjmo-
wanie interferonéw tagodzi przej-
§cie z postaci rzutowo-remisyjnej
do wtérnie postepujacej. W tej fazie
choroby podawanie mitoksantronu,
cyklofosfamidu, metotreksatu mo-
ze spowalnia¢ jej postep. To, co le-
zy w zasiegu dzisiejszej medycyny to
tagodzenie objawow wtérnie poste-
pujacego SM oraz wspomniana juz
wyzej rehabilitacji ruchowa, majaca
ogromny wplyw na mozliwo$¢ po-
prawy jakosci chodu i zmniejszenie
spastycznosci.

Malgorzata Nidecka

SMExpress

ardzo milg niespodzianke spra-
Bwili nam dwaj aktorzy serialu

»Ranczo”. 3 marca goscili w biu-
rze Rady Giéwnej PTSR panowie Jacek
Kawalec oraz Bogdan Kalus, ktorzy ofi-
cjalnie przekazali nam nagrode gltéwna
zdobyta w Wielkim Tescie Wiedzy Eko-
nomicznej. Chwila przekazania nam
czeku zostala uwieczniona przez eki-
pe telewizyjng, material bedzie mozna
obejrze¢ na antenie TVP 1 przed kolej-
nym Wielkim Testem. Byla to dla nas
bardzo cenna i nadzwyczaj mita chwila.
Ta nagroda to nie tylko $rodki na dal-
sze dzialania, ale takze wyraz wsparcia,
za ktore jeste$my bardzo wdzieczni. To
dla nas zaszczyt, ze tak znakomici akto-
rzy wyrazili poparcie dla PTSR. Dzie-
kujemy!
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Konferencje, spotkania

UCZELNIA LAZARSKIEGO
PREZENTUJE RAPORT
,STWARDNIENIE ROZSIANE
—~ ZARZADZANIE CHOROBA”

Srodowisko pacjentéow z SM wielo-
krotnie zwracato uwage decydentéw
na konieczno$¢ systemowych roz-
wigzan w zakresie zarzadzania cho-
robg. Doswiadczenia pacjentow zrze-
szonych w oddziatach, jak réwniez
korzystajacych ze wsparcia infolinii
SM pokazujg, iz pacjent na réznych
etapach swojej choroby - od diagno-
zy az po konieczno$¢ dlugotrwalego
wsparcia w sytuacji utraty sprawno-
$ci -jest pozostawiony bez odpowied-
niej pomocy i systemowego wsparcia.
Ku naszej satysfakcji, problem éw do-
strzegli rowniez specjalisci i badacze
dziatajacy na polu zdrowia publicz-
nego tworzgc raport ,,Stwardnienie
Rozsiane - Zarzadzanie choroby”.
Wryniki drugiego juz raportu po$wie-
conego SM zaprezentowano podczas
konferencji, ktora odbyla sie 16 mar-
ca 2016 roku.

Poprzedni raport stanowil kompen-
dium wiedzy na temat dostepnych, w
ramach polskiego systemu $wiadczen
w zakresie programéw lekowych, ale
réwniez kontraktowanie poradni neu-
rologicznych i rehabilitacji na terenie
calego kraju - byt to jednak raczej ob-
raz sytuacji istniejacej (raport zawiera
dane o kontraktowaniu z 2014 roku),
anizeli proaktywna propozycja roz-
wigzan systemowych uwzgledniajaca
potrzeby pacjentow i luki systemu.
Tym razem eksperci uczelni pokusi-
li si¢ o przeanalizowanie istniejacego

*

systemu i zaproponowanie zmian na
bazie istniejacego prawa i potrzeb pa-
cjentow. Dr Malgorzata Gatazka-So-
botka przywitala uczestnikow i gosci,
w tym m.in. konsultantéw krajowych
w dziedzinie neurologii i rehabilitacji,
przedstawicieli organizacji pacjenc-
kich oraz przedstawicieli Minister-
stwa Zdrowia i NFZ. Dr Jerzy Grygle-
wicz za$, zaprezentowat sam raport.
Kluczowym elementem zapropono-
wanych rozwigzan systemowych wg
autoréw raportu jest zapewnienie od-
powiednio szybkiego dostepu do le-
karza neurologa specjalizujacego sie
w stwardnieniu rozsianym - obec-
nie zgodnie z raportem Watch He-
alth Care okres oczekiwania na wizy-
te u neurologa to $rednio 3 miesiace,
co uniemozliwia szybkie reagowanie
na potrzeby pacjenta, w przypadku na-
glego zaostrzenia sie jego stanu. Do-
datkowy problem stanowi fakt, iz nie
wszyscy lekarze neurolodzy s3 wyspe-
cjalizowani w SM - ten problem roz-
wigza¢ mogloby utworzenie poradni
referencyjnych, zaréwno do leczenia
pacjentow jak i opieki ambulatoryjnej.
Zgodnie z propozycjami w poradnaich
neurologicznych lekarz koordynowal-
by calo$ciowa opieke nad pacjentem,
wraz z dostepem do pomocy psycholo-
gicznej i rehabilitacji zgodnie z potrze-
bami i stanem danego pacjenta. W ra-
mach poradni stwardnienia rozsianego
mialyby by¢ realizowane m.in.

- ambulatoryjne $wiadczenia w za-
kresie neurologii obejmujace m.in.
badania diagnostyczne laboratoryjne
oraz obrazowe, §wiadczenia zwigza-
ne z leczeniem objawowym, leczenie
zaostrzen nie wymagajace hospita-
lizacji, ale réwniez monitorowanie
skutecznosci prowadzonego leczenia
- rehabilitacje medyczna realizowang
w ramach programu rehabilitacyjne-
go przygotowanego i opracowanego
dla pacjentéw z SM z uwzglednieniem
réznych odmian schorzenia w oparciu
o baze lokalowg poradni lub wspol-
pracy z funkcjonujacym w najblizszej
okolicy oddzialem rehabilitacyjnym

- porady psychologiczne realizowa-
ne w ramach szczegotowo opisanego
programu wsparcia psychologiczne-
go uwzgledniajacego specyfike prze-
biegu leczenia SM w poszczegolnych
stadiach choroby

- w porozumieniu z oddzialem szpi-
talnym nalezy rozwazy¢ mozliwos¢
udziatu poradni w realizacji progra-
mow lekowych - to mogtoby wplynaé
na dostepnos¢ i mozliwo$¢ leczenia
pacjentéw blizej miejsca ich zamiesz-
kania

Aby referencyjne o$rodki lecze-
nia SM dzialaly efektywnie klu-
czowa jest ich lokalizacja! Waznym
elementem jest tez opracowanie mo-
delu koordynacji Referencyjnych
Os$rodkéw Leczenia SM oraz Porad-
ni Leczenia SM

Inne wazne elementy systemu to:

- wdrozenie systemu monitorowania
jako$cu udzielanych $wiadczen

- opracowanie obowiazujacych stan-
dardéw leczenia SM

- wprowadzenie Karty Pacjenta Cho-
rego na SM (zapewniajacej komplek-
sowos¢ leczenia i szybko$¢ reago-
wania, na wzdr karty dla pacjentéw
onkologicznych; w razie potrzeby
uprawnialaby ona do §wiadczen z po-
minieciem kolejki oczekujacych defi-
niujgc przypadek jako pilny)

- zniesienie limitéw w finansowa-
niu $wiadczen dla Poradni Leczenia
Stwardnienia Rozsianego - dzigki
temu pacjent otrzymywalby $wiad-
czenie dlatego, ze jest mu potrzebne
a nie dlatego, ze limit $wiadczen nie
zostal jeszcze wykorzystany

- zapewnienie pacjentom z SM doste-
pu do kompleksowej rehabilitacji

- utworzenie centralnego rejestru pa-
cjentéw — co spélgra z planami Mi-
nisterstwa Zdrowia i wymogami eu-
ropejskimi tworzenia map potrzeb
zdrowotnych w  poszczegélnych
jdnostkach chorobowych

Niezwykle waznym i ciekawym ele-
mentem pomijanym dotad w rozwig-
zaniach systemowych jest tez pro-
pozycja utworzenia w ramach ZUS
programu prewencji rentowej — aby
zapobiec absencji chorobowej pacjen-
téw oraz wypadaniu z rynku pracy
konieczne jest wprowadzanie proak-
tywnych dzialan na rzecz zachowa-

nia sprawnosci do pracy. W porozu-
mieniu z Konsultantami Krajowymi
w dziedzinie Neurologii i Rehabilita-
¢ji powinno sie wprowadzi¢ progra-
my prewencji, ktére finansowane by-
tyby przez ZUS - wprwdzie wymaga
to nakfadéw, jednak odpowiednio
prowadzony program pozwolitby w
dluzszym okresie na oszczednosci
ZUS z tytulu poézniejszego przecho-
dzenia na rente i mniejszej absencji
chorobowej pacjentéw majacych za-
pewniong kompleksowg opieke.
Niezwykle interesujaca byla réw-
niez prezentacja naczelnik Wydziatu
Gospodarki Lekami Malopolskiego
NFZ. Pokazala, iz Malopolska wdra-
za czg$¢ z tych rekomendacji - m.in.
zlikwidowata kolejki oczekujacych
na leki oraz utworzyla poradnie SM,
co mimo zniesienia limitéw wcale nie
wplynelo na znaczacy wzrost kosz-
tow — w wielu przypadkach bowiem
chroni pacjentéw i system przed nie-
potrzebnymi hospitalizacjami wyni-
kajacymi z nieodpowiedniej opieki.
Po prezentacji raportu odbyla sie dys-
kusja, do ktérej Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsinaego zostalo za-
proszone. Wzieli w niej udzial réw-
niez konsultanci krajowi, Fundajca
Urszuli Jaworskiej. Glos mogli zabraé
réwniez zaproszeni goscie. Zwrdcili-
$my uwage na prywatyzowanie kosz-
tow zwiazanych z niepetnosprawno-
$cig, ktdra czesto jest wynikiem tego,
ze leczymy za po6zno i nieodpowied-

nio rehabiitujemy pacjentow. Row-
niez $miesznie niski poziom wsparcia
w $rodki pomocnicze i technologie
asystujace przerzuca koszty na cho-
rych i cztonkéw ich rodzin.
Niezywkle waznym glosem byl gtos
wojta malej miejscowosci, zwracaja-
cego uwage, iz to wlasnie gminy mu-
szg sobie radzi¢ z osobami z ciezkimi
dysfunkcjami poprzez swoje systemy
wsparcia i ze o tych pacjentach cze-
sto system zupelnie zapomnial. Jest
to zgodne z naszymi obserwacjami,
zwigzanymi z ograniczeniami w za-
kresie opieki pielegnacyjnej o dtugo-
terminowej nad pacjentami w lokal-
nej Polsce.

Zapraszamy do zapoznania si¢ z ra-
portem, ktory jest dostepny na naszej
stronie internetowej w wersji elektro-
nicznej. Cieszy nas, iz problemy os6b
chorych na stwardnienie rozsiane sa
coraz szerzej dostrzegane i zyskuje-
my sprzymierzencow w postaci eks-
pertow.

Wszystkich zainteresowanych rapor-
tem i prowadzonymi dziataniami na
poziomie centralnym zwigzanymi z
rzecznictwem dostepu do $wiadczen
zapraszamy do kontaktu i dzielnia sie
swoimi do$wiadczeniami ze zmagan
z systemem, pod mailem m.fac@ptsr.
org.pl - pozostajemy do Panstwa dys-
pozycji.

Magdalena Fac-Skhirtladze,
sekretarz generalna PTSR
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Nazywam sie Tomasz Iwaniuk, mam 38 lat

i dwoch wspaniatych synkow. Jestem na rencie
z powodu SM, ale pracuje tez zawodowo.
Choruje od dwunastu lat, z roznym przebiegiem.

oczatkowo mialem po kilka
P rzutdw rocznie. Prawie zawsze

»padalo” mi na oczy (pozagal-
kowe zapalenie nerwu wzrokowego)
a stan lewej reki powoli, z kazdym
rzutem pogarszal sie.
Pamietam, ze chyba tylko dwa lata
miatem wzglednie spokojne kiedy
moglem odetchna¢ od SM. Bratem
wczeéniej interferony i mitoxantron
(1 wlew), a mdj stan nadal si¢ po-
garszal. W 2009 roku mialem wzia¢
udzial w badaniu klinicznym z ja-
kim$ dobrym lekiem, ale po kilku
miesiacach przygotowan do kwalifi-
kacji, majac pudetko z tymi tabletka-
mi w dloni, zostalem ,,odrzucony”.
A wszystko przez bardzo restryk-
cyjne procedury, poniewaz ostatnim
badaniem przed opuszczeniem kli-
niki w Poznaniu byto badanie serca.

Nigdy nie miatem z nim problemu.
Jedyne co mnie zdyskwalifikowa-
to, to puls. Mam troche powiekszo-
ny miesien sercowy, bo uprawiatem
przez wiele lat sport, a bradykardia
to normalne zjawisko u sportow-
ca. Staneto na tym, ze miatem puls
54, a minimum do kwalifikacji to
56. Blagatem tego chlopaka, ze po-
biegne po schodach i puls bedzie jak
nalezy. Niestety, badanie szlo online
do Szwajcarii i nic z tego nie wyszlo.
Zatamatem sig¢, bo to byta dla mnie
nadzieja. Wyszedlem ze szpitala ry-
czgc i opowiedziatem o wszystkim
tacie, ktory czekal na mnie w aucie.
Bylo mu przykro.

A teraz przeszczep
Potem byty rzuty i solu-medrol. Ten
lek nie, bo jestem za stary i za dlugo

choruje. Tamten nie, bo co$ tam zno-
wu. I tak dotrwalem do roku 2015.
Czytalem o przeszczepie szpiku ko-
morkami macierzystymi, juz w roku
2014. W teorii wszystko wydawato
mi si¢ logiczne. Pytatem lekarzy, ale
oni nie mieli zdania, bo za malo wie-
dzieli o tej metodzie. W maju 2015 r.
zostatem zaproszony na konferencje,
na ktdrej sie wypowiadatem i wtedy
wlaénie, zaraz po mnie, swoje pre-
lekcje wyglosili miedzy innymi le-
karze z Katowic. Przedstawili sta-
tystyki, ktére do mnie przemawiaty.
Pézniej, podczas przerwy na kawe,
rozmawiali$my z doktorem i panig
profesor. To wtedy zdecydowalem
sie tak na sto procent. Zostalem po-
instruowany co mam po kolei zata-
twi¢ 1 pod koniec czerwca znalaztem
sie na kwalifikacji do poboru komé-
rek macierzystych, ktory nastapil we
wrzeéniu, a nastepnie na sam prze-
szczep, ktory odbyl sie 1 grudnia.

Procedura przygotowania do tego
zabiegu byla raczej prosta. Trzeba
bylo uwaza¢, zeby nie zachorowa¢,
a takze wyleczy¢ zeby. Jak czegos$ nie
wiedzialem, to albo pytalem znajo-
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mych na portalu spoleczno$ciowym,
ktérzy to przeszli, albo dzwonitem
do Katowic, gdzie udzielano mi rze-
telnie i wyczerpujaco informacji.
Podczas procedury poboru komoérek
macierzystych miatem sie raczej do-
brze, to nic strasznego. Najbardziej
meczgce bylo lezenie w 16zku. Bytem
wtedy w klinice dwa tygodnie, a za
okolo 6 tygodni mialem si¢ juz sta-
wié na sam przeszczep.

Nie wspomnialem, ze po sierpnio-
wym rzucie, ktéry byt najmocniej-
szym w ciagu dwunastu latach mo-
jego chorowania, nie prowadzilem
juz auta. Pojawily sie nowe ogniska
w moézgu i mézdzku. Miatem pro-
blem ze wzrokiem, zaburzenia réw-
nowagi. Gdy mnie kolezanki wi-
dzialy w szpitalu, to ptakaly. Czutem
sie niezrecznie i wtedy zdatem sobie
sprawe, ze teraz wida¢, ze choruje
i nie jestem w stanie tego ukry¢. Za-
taczatem sie, bladzitem wzrokiem,
jak otumaniony. Najgorsze jednak
dzialo sie w glowie. Wtedy, po raz
pierwszy zdatem sobie sprawe, ze
ja mam powazna chorobe, bo do tej
pory jako$ ja ogarnialem. Teraz nie
bytem w stanie by¢ samodzielny,
a przeciez mieszkam sam. Wtedy do
akcji ruszyla rodzina, sasiedzi i moi
przyjaciele. To dzigki nim przetrwa-
tem najtrudniejszy okres w moim
zyciu. Jednak kazde takie przezycie
wzmacnia mnie. Bo przeszediem ko-
lejny trudny etap. Teraz mniej boje
sie kolejnych rzutéw.

Nowe zycie

Wréce jednak do przeszczepu. Po-
fozono mnie do szpitala 24 listo-
pada. Nastepnego dnia zaczela
si¢ procedura. Dostalem pierwszg
dawke chemii, plus kilka litréw in-
nych plynéw. I tak przez siedem
dni. Czulem si¢ coraz stabiej, ale nie
beznadziejnie. Chemia miala spo-
wodowa¢, aby parametry krwi spa-
dly do takich warto$ci, zeby mozna
byto wszczepi¢ mi wczeéniej pobra-
ne komoérki macierzyste. Nadszed?!
ten dzien. Pierwszy grudnia. Statem
sie jalowy. Ptytki rowne zero, biate
krwinki takze. Dostalem komorki.
Potem przez dwa tygodnie mdj or-
ganizm wytwarzal juz nowy szpik,
przy codziennym monitorowaniu
parametréw krwi. Wyszedlem po
kolejnych dwdch tygodniach, lzej-

szy o siedem kilo. W domu jezdzi-
tem na badania kontrolne morfo-
logii, raz co$ roslo, raz spadalo, ale
generalnie szlo ku lepszemu. Nie
musialem chodzi¢ do lekarzy z te-
go powodu, to co bylo zakazane do
jedzenia prze pot roku, jadlem juz
po miesigcu, nie unikatem zwierzat
i zytem normalnie. W sumie to nie
polecam, bo komu innemu moga
przytrafi¢ si¢ przygody. Trzymajcie
sie raczej wskazan lekarzy, a orga-
nizm sam Wam powie kiedy przyj-
dzie na co czas.

Po uplywie poltora miesigca od
przeszczepu wsiadtem za koétko. Po
po6t roku nieprowadzenia auta. Mo-
toryka lewej reki mi si¢ poprawila,

.....

zala bez ruchu), uzywam sztuécéw
w obu dloniach, nie zataczam sie,
nie uzywam laski czy kul. Chodze
tadnie. Tak mi mowis.

Nadzieje, jakie pokladam w prze-

szczepie sg takie, aby juz nigdy nie
zdarzyl mi sie taki rzut jak ostatni,
aby nie rozwijaly sie nowe ogniska
w mozgu i abym mogt w koncu nor-
malnie funkcjonowad. I tak powoli
sie dzieje.
Gdybym mial to zrobié raz jeszcze,
a mam w Katowicach komérek jesz-
cze na dwa przeszczepy, to nie za-
stanawialbym sie ani chwili. Zrobit-
bym to ponownie.
Pamigtajmy, Ze to, Ze choroba sie
czasem odzywa, nie oznacza, ze mu-
si nami zawltadnga¢. To my decyduje-
my o wlasnym Zyciu, nie ona. Choro-
ba tylko prébuje nam przeszkadzaé
w normalnym funkcjonowaniu. Ja
doceniam zycie duzo bardziej niz
przed diagnozg. Dostrzegam i czu-
je wiecej. Pozytywne nastawienie,
rado$¢, usmiech, milos¢. To wszyst-
ko mamy za darmo. Wystarczy tylko
tego uzyc.

opr. Angelika Boniuszko
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Biegunowos¢ Pogubione uczucia

Drzalam, gdy calowales, Pogubitam swoje uczucie, idgc jasng $ciezka.

marzytam by spotkac cie. Teraz nocami tesknie za nastepnym dniem.

Ukryte$ namietnosé. Wyruszam w droge, i znajdg je,

Nie domyslitam sie. Znajdujac je w srodku naszej samotnosci.

Nie wiedziatam: Pozwalam, by wszystko dzialo si¢ samo.

czy pragniesz, Nie odnajde siebie bez Ciebie.

czy kochasz,

czy ze mng chcesz by¢?

Czekatam Glod zycia

na gest, Obok ciebie Jestem glodna ciebie.

na jedno stowo. Zabrale$ w nico$¢ moje pragnienie. Przestrzen nas dzieli,

I tak skonczyto si¢ Odptywajac w dal oceanem mych lez. tesknota laczy,

nieistniejace Nie potrafi¢ juz odnalez¢ siebie. brak uszlachetnia.
Gdy odejde, pozostawie zal Bez siebie nie istniejemy.
Wiec $pi¢ pod pierzyna wspomnien. Razem zaistniec?
Nie ma mnie bez Ciebie Marzeniel?

Pilnujmy marzen by nie znikly.

Jestesmy samotni

mimo, iz tylu nas na $wiecie.

Jestesmy samotni

Szukamy tej drugiej polowy dla siebie.

Znalazle$ i jestes szczesliwy? Pragnienie

Wydaje Ci si¢, ze nic wigcej Zabrales spokéj duszy mojej,

od losu nie dostaniesz. mym mysla nadales inny ksztatt.

I nagle staje ta druga potowa Pocalowales jesienng noca.

przed twymi drzwiami. Poczulam aniota.

Oniemiates$ i odprawiasz ja. Chciatam by$ wzigl mnie w ramiona,
Wiesz juz, ze przegrales. a ty odszedtes, burzac spokdj mych dni.

Odnalaztam Cig, bys nagle zginat
z tajemnicg mojego pragnienia..

wypelniam piszac poezje,

Niepelnosprawni
stuchajac muzyki i ksia- Tacy inni a jednak tacy sami,
Ludzie, ktdrzy mys$la i czuja,
zek. Mam dusze roman- kochajg i cierpig tak samo.

Cho¢ czasem nie pobiegng, nie wstang.
tyka wiec ta forma spe-  Zinnej perspektywy $wiat ogladaja..
Czasem jest to tylko dotyk, smak i zapach .

dzania czasu jest erzacem Czasem nie ustysza gdy wolasz do nich a ktorych ece nad Swiatem. blaskiem stonca
Niepelnosprawni, choc¢ inni Z gory fatwej widac, Muzyka
»normalnego” zycia. Los  ajednak tacy sami. cho¢ czasem smutny jest ten $wiat. réwnikowego dnia,
Ucieczka Mlodosci dodaj mi skrzydet, tongca w zieleni.
i tak sprzyja mi. Wier- Czy mozna pokocha¢ z nimi tatwiej przejde przez $wiat. Cieplo
Kto$ niedoskonalos¢? Cho¢ los nie szczgdzi nam lez i trosk oddechu nocy,

sze moje ukazaly si¢ juz Przez chwile Czy akceptowac ja upadki bolg, pejzazem

mialam ciebie tylko z daleka? tak trudno sie podnies. naszego dnia.
w zbiorach o$miu tomi- tylko dla siebie. Tak tatwiej, Na co mi nogi, kiedy skrzydta mam.

A po chwili cho¢ to boli.
kow. Dabek ,wyciggnal” i ty zniknates, Wiec uciekaj

Pozostawiajac ona cie
moja poezje z szuflady. pustke. nie dogodni.
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inicjatywy Katedry i Klini-
ki Neurologii Lodzkiego Uni-

wersytetu Medycznego, 3 i 4
marca w Lodzi zorganizowana zosta-
ta konferencja naukowa pt. ,,Stward-
nienie  Rozsiane”. ~ Wydarzenie
poswiecone byto najwazniejszym za-
gadnieniom dotyczacym choroby: te-
rapii lekami immunomodulujacymi
i jej skutecznosci dlugoterminowej,
cigzy, neurorehabilitacji, kosztow le-
czenia oraz nowych opcji terapeu-
tycznych.

Wraz z prof. Krzysztofem Selma-
jem, kierownikiem Katedry i Klini-
ki Neurologii Uniwersytetu Medycz-
nego w Lodzi i niekwestionowanym
autorytetem w dziedzinie SM, sym-
pozjum uroczy$cie otworzyla pani
Iwona Iwanicka z Wydzialu Zdrowia
i Spraw Spofecznych Urzedu Mia-
sta Lodzi, ktora podkredlita jak wiel-
kim zaszczytem jest organizacja tej
konferencji w mieécie, ktore otrzy-
malo certyfikat ,,Zdrowego Miasta”,
przyznawany za ochrone i promocje
zdrowia. Tytul zostal nadany Lodzi
przez Swiatowg Organizacje Zdrowia
(WHO).

Konferencja miata wymiar miedzy-
narodowy i oprécz polskich méw-

cow, takich jak prof. Krzysztof Sel-
maj, prof. Zbigniew Maciejek, prof.
Konrad Rejdak, prof. Andrzej Po-
temkowski, dr Jacek Zaborski,
w wydarzeniu wzieli udziat prelegen-
ci z calego $wiata m.in. prof. Gian-
carlo Comi z Wloch, prof. Mark
Freedman z Kanady, prof. Thomas
Berger z Austrii, prof. Jiirg Kessel-
ring ze Szwajcarii czy prof. Hans-Pe-
ter Hartung z Niemiec.

Zagadnienia poruszane w trakcie
konferencji byty réznorodne i bar-
dzo aktualne. Niezwykle istotnym,
zwlaszcza z perspektywy pacjentek
leczacych sie na stwardnienie roz-
siane, okazal sie wyklad prof. Ber-
gera, dotyczacy SM i cigzy. Poruszyt
on wiele watkéw zwiazanych z cigzg
i potogiem, skupiajgc sie na kwestiach
dotyczacych ryzyka wystapienia rzu-
tow w trakcie jak i po cigzy, porodu
i znieczulenia, zdrowych urodzen,
karmienia i obalal mity, ktére cze-
sto powstrzymuja kobiety chore na
stwardnienie rozsiane przed posiada-
niem potomstwa.

Z kolei prof. Jiirg Kesselring w swoim
wystapieniu podkreslat znaczenie re-
habilitacji i jej wptyw na poziom nie-
pelnosprawnosci u pacjentéw z SM.

Zaznaczyl, iz aktywno$¢ fizyczna jest
niezwykle istotnym elementem tera-
pii i zachecat chorych do ruchu w ce-
lu poprawy ich ogolnej kondycji i ha-
mowania postepu choroby.

Cze$¢ konferencji poswiecono przed-
stawieniu skutecznosci nowych tera-
pii: teriflunomidu, alemtuzumabu,
ocrelizumabu i fumaranu dimetylu
a takze ocenie dfugoterminowej sku-
tecznosci leczenia lekami immuno-
modulujacymi.

Jedna z powtarzajacych sie opinii,
wyrazang zaré6wno przez polskich
jak i zagranicznych wykladowcow
(m.in.: prof. Comi, prof. Freedmana,
prof. Hartunga, prof. Maciejka, prof.
Potemkowskiego), byla ta podkre-
$lajaca znaczenie jak najwczeséniej-
szego rozpoczynania terapii lekowej
SM. SpecjaliSci zauwazali, ze wdro-
zenie leczenia we wczesnych etapach
choroby daje szanse na mozliwie naj-
wieksze opdznienie postepu choro-
by, hamowanie rozwoju niepelno-
sprawnosci i lepsze wyniki leczenia
w perspektywie dlugoterminowej,
zwlaszcza iz procesy zapalne i zwy-
rodnieniowe zaczynaja sie i dominuja
wlasnie we wczesnych etapach choro-
by. Te opinie byty spdjne z postulata-
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Konferencje, spotkania

mi PTSR przedstawionymi 5 lutego na konferencji w Pol-
skiej Agencji Prasowej ,Czas ma znaczenie w SM” (,,Time
matters in MS”), w czasie ktérej Towarzystwo przedsta-
wialo m.in. wytyczne w zakresie szybkiej diagnozy i lecze-
nia oraz dostepu do nowoczesnych terapii.
Ponadto, prof. Potemkowski wskazal na istotnos¢ dobrej
komunikacji chorego z lekarzem w calym procesie lecze-
nia i jej wplywie na jako$¢ zycia pacjenta, ale rowniez na
skuteczno$¢ terapii. Podkreslil, ze leczenie SM to nie tylko
leczenie na starcie, ale réwniez ustalenie strategii na kilka-
dziesiat kolejnych lat. Jej cele powinny by¢ komunikowane
choremu, gdyz jedng z wazniejszych rzeczy dla pacjentéw
jest wiedza na temat ich dalszego zycia z choroba: mozliwo-
$ci pracy, kontynuowania nauki, pozostania samodzielnym.
Na konferencji obecni byli réwniez przedstawiciele PTSR.
Sekretarz generalna Towarzystwa — Magdalena Fac-Skhir-
tladze opowiedziala uczestnikom o potrzebach pacjentéw
chorych na SM oraz ich percepcji choroby. Przedstawila tak-
ze gtéwne formy pomocy oferowane przez Polskie Towarzy-
stwo Stwardnienia Rozsianego. Byt to istotny glos w dysku-
sji, poniewaz podkreslal znaczenie spolecznego aspektu SM.
W trakcie konferencji pracownicy naszej organizacji, przy
specjalnie przygotowanym stoisku, udzielali informacji do-
tyczacych dziatan Towarzystwa oraz prezentowali materia-
ty informacyjne i publikacyjne skierowane do 0séb chorych.
Marta Szantroch

Stwardnienie rozsiane
widziane oczami pacjenta

O
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acowalem, pracuje i bede pra-
Pcowac’ tak dlugo, jak si¢ da.
Renta to ostatecznos¢ - mo-
wi Daniel Litwinski, ktory wta-
$nie opowiedzial nam swoja historie
zwigzana z choroba.
Na przetomie lutego i marca 2012
roku miatem pozagatkowe zapalenie
nerwu wzrokowego. Lewe oko zaszto
mgla. Wizyta u okulisty zakonczyta
sie leczeniem tylko tego jednego ob-
jawu, bez jakiejkolwiek diagnostyki,
ale z dobrym skutkiem. Moje ttuma-
czenie bylo jedno - przepracowanie.
Nastepnie w maju - podwojne wi-
dzenie. Byla $roda wieczér, po pra-
cy odpoczynek i ,dwa zegarki” na
dekoderze od kablowki. Nastepne-

go dnia to samo i decyzja - jutro ide
do lekarza. Pigtek rano lekarz POZ
i szybka konsultacja laryngologiczna
i neurologiczna zakoniczona skiero-
waniem na SOR. Po badaniu w szpi-
talu przez neurologa pada podejrze-
nie SM i zaproszenie na wtorek na
rezonans.

Od wtorku badania: MRI, punk-
cja ledzwiowa itp. Nastepnego dnia
wieczorem, diagnoza - SM. Od wy-
stapienia objawu mingl tydzien,
szybko sie uwineli. Leczenie obja-
wowe (w czasie zaostrzen) i czekanie
na wlaczenie do programu lekowe-
go, oraz szukanie w innych osrod-
kach, ot taka walka z wiatrakami.
Po rzucie w lutym 2014 roku decyzja

o zmianie stanowiska pracy, juz nie
mogtem wykonywa¢ zawodu kie-
rowcy, aczkolwiek pracuje do dzisiaj
na innym stanowisku.

W marcu 2015 konferencja na temat
dostepnosci leczenia w woj. pomor-
skim spowodowala, ze zostaty prze-
kazane dodatkowe $rodki z NFZ.
We wrze$niu zostalem wilaczony do
programu lekowego. Dokladnie 40
miesiecy po diagnozie (co do dnia).
W ciggu sze$ciu miesiecy od rozpo-
czecia leczenia wystapily trzy rzu-
ty choroby, byl miesigczny pobyt
w szpitalnym oddziale rehabilita-
cyjnym - jedyny na skierowanie ze
szpitala. Po za tym rehabilitacja we
wlasnym zakresie i z gdynskiego ko-
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ta PTSR. Wida¢ nieskuteczno$é
leczenia, co potwierdza lekarz
prowadzaca program. Jednak,
aby by¢ wlaczonym do lecze-
nia drugiej linii trzeba spel-
nia¢ ostre kryteria Minister-
stwa Zdrowia. Niestety obecnie
wymagania co do przejscia do
leczenia drugoliniowego sa wy-
sokie. Musza pojawié¢ sie dwa
powazne rzuty leczone szpi-
talnie, albo jeden cigzki rzut
oraz dwie zmiany GD(+), albo
trzy nowe zmiany w klasycz-
nych sekwencjach rezonanso-
wych. Miedzy jedng a dwiema
zmianami jest znaczaca rézni-
ca. Jedna zmiana pojawia sig¢
w miare czesto, to dwie zmia-
ny sze$¢-siedem razy rzadziej.
A to doprowadza do tego, ze
wigkszos$¢ chorych nie kwalifi-
kuje sie do leczenia drugiej li-
nii.

Te wymagania s3 znacznie
wyzsze niz wskazania rejestra-
cyjne w Unii Europejskiej. Jest
w nich mowa jedynie o tym, ze
pacjent ma mie¢ jedng zmia-

ne GD(+). Trzeba pamietad, ze
leki drugoliniowe sa przeciet-
nie dwa razy skuteczniejsze od
pierwszoliniowych. Na $wie-
cie jest dostepnych kilka le-
koéw refundowanych w terapii
drugoliniowej i s3 one dostep-
ne w krajach naszego regionu,
takich jak Czechy czy Stowacja.
- Od kiedy weszly programy le-
kowe, problem niedofinanso-
wania przez NFZ jest trwaty -
uwaza prof. Jarostaw Slawek,
wojewodzki  konsultant ds.
neurologii. - Lekarze stajg
w trudnej sytuacji konfronta-
cji z pacjentem, ktéremu muszg
powiedziel, ze jest leczenie, sku-
teczne, ale my nie mozemy mu
go zapewnié, bo dyrekcja szpi-
tala si¢ nie zgadza, gdyz nie ma
zapewnienia ze strony Fundu-
szu, ze bedg przeznaczone na to
srodki. Tymczasem badania na-
ukowe potwierdzajqg, ze wczesne
i odpowiednio dlugie leczenie
przektada sig na dtuzszg spraw-
nos¢.

A.B.

,SM MNIE
NIE ZATRZYMA...”

Z okazji obchodéw
Swiatowego dnia SM,
ktory wypada w tym roku 25 maja,
oglaszamy konkurs!

Na czym on polega?

- Zréb zdjecie pokazujace Twoja nieza-
lezno$¢ - w czym SM Cie nie powstrzy-
muje. Moze to by¢ zdjecie w czasie pracy,
aktywnego wypoczynku, wykonywa-
nia zaje¢ domowych, realizowania pasji,
czyli ogolnie rzeczy, ktére robisz mimo
choroby. Liczymy na waszg inwencje.

- Wrzu¢ zdjecie na profil Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia Rozsianego
na Facebooku, wraz z krétkim rozwi-
nieciem zdania ,, SM mnie nie zatrzy-

»

ma... .

- Dodaj do swojego zdjecia i wpisu ha-
shtag #strongerthanMS (wtedy Twoja
wiadomo$¢ dotrze do calego $wiata wia-
czajac sie w miedzynarodowg akcje). Po-
niewaz Swiatowy Dzien SM obchodzo-
ny jest miedzynarodowo, zalezy nam
aby osoby na calym $wiecie dowiedzia-
1y si¢ o tym, jak chorujacy w Polsce po-
zostaja niezalezni.

Zdjecia mozecie wrzuca¢ od dzi$§ do 29
kwietnia. W kazdy pigtek jury konkur-
sowe wybierze jedno zwycieskie zdje-
cie, a autora nagrodzi upominkiem. Co
wiecej, ze zwycieskich zdje¢ i podpiséw
utworzymy kolaz, ktéry zaprezentujemy
na konferencji z okazji Swiatowego Dnia
SM i na naszym facebookowym profilu.

Warto, prawda? Goraco was zachecamy
do podzielenia sie z nami swoimi zdje-
ciami i refleksjami. Nie mozemy si¢ do-
czekad, kiedy je zobaczymy!

Pamietajcie, ze umieszczajac zdjecie na
naszym Facebooku wyrazacie zgode na
to, aby$my mogli je publikowa¢ w celach
zwigzanych z dziatalnoscig PTSR.

Zapraszamy!

Infolinia PTSR - 22 127 48 50

SMExpress



L

W GDYNISKIM KLUB

obotnie, karnawalowe przed-
Spoludnie uplynelo nam na za-

bawie w goscinnych progach
naszego sponsora klubu ,Poktad”.
Oproécz tancow i plaséw oraz dobre-
go jedzenia sponsorowanego przez
»Jedz.Pij.Taficz.” niespodzianky by-
ty przygotowane przez naszych pod-
opiecznych wystepy - parodie. Za-
pewnili nam niecodzienne emocje
natury artystycznej - chorzy wystapi-
li na scenie jako wokaliéci i aktorzy.
Do wystepéw przygotowywali sie
juz od jakiego$ czasu, tworzac scene-
rie, rekwizyty, stroje itp. Duzo zaje-
cia, rehabilitacji, pracy i zabawy bylo
podczas sobotnich prob w siedzibie
gdynskiego kota.
Na scenie wystapily takie gwiazdy jak:

»Maryla Rodowicz” w piosence ,,Kolo-
rowe jarmarki”, ,Boney M” w kulto-
wej piosence ,Daddy cool”, ,Tercet
Egzotyczny” w ,,Pamelo zegnaj”, ,,Zbi-
gniew Wodecki” w niezapomnianej
piosence ,,Chatupy welcome to”.
Zabawa byta przednia, a atmosfe-
ra super. A na rozgrzewke, aby za-
checi¢ do zabawy i rozgrza¢ publike,
wystapil wspanialy duet biatych mi-
si6w w piosence ,,Bialy Mi$”. W te ro-
le wcielita sie Angelika wraz z Olg -
przewodniczacg Kota Gdynia, panie
daty wspanialy przyklad i pokazaly
swoj dystans do siebie.

Na dodatek parodiowane zespoly by-
ty oceniane przez specjalnie powota-
ne do tego jury i zespot, ktéry wypadt
najlepiej zdaniem jury, zdobyt extra

nagrody - ufundowane przez spon-
soréw: 2 vouchery na masaz do Ma-
nipura Centrum Masazu , voucher
dwuosobowy na kolacje do restau-
racji ,Krokodyl” i voucher do JL Ko-
smetyka na zabieg kosmetyczny twa-
rzy. Wygral ,Boney M” z chérkiem!

Doswiadczenie  niepelnosprawno-
$ci nieuchronnie wiaze si¢ z drama-
tycznymi przezyciami i zmaganiami
zwigzanymi z istniejagcym uszkodze-
niem i niepelng sprawnoscig orga-
nizmu. Pogodzenie si¢ z nieodwra-
calnoécig istniejacego stanu rzeczy
i nabranie przekonania, Ze utracone
warto$ci mozna zastapi¢ innymi, jest
warunkiem wejscia osoby niepelno-
sprawnej na droge rozwoju. Akcepta-
cja tych dyspozycji i mozliwosci, ktd-

re pozostaly mimo uszkodzenia, jest
podstawa adaptacji zyciowej.

Dlatego kolo Gdynia stara si¢ nies¢
pomoc chorym na SM przez rehabili-
tacje na skale szeroko pojeta. Zabawa
karnawalowa, podczas ktorej uczest-
nicy integrowali si¢ poprzez muzy-
ke, taniec i zabawe, byla rehabilita-
cja spolteczng i w dodatku polaczyta
przyjemne z pozytecznym. Wszyscy
dobrze si¢ bawili. Cale wydarzenie
zostalo sfotografowane, za$ zdjecia
zamieszczono ponizej.

Raz jeszcze nalezy podkredli¢, ze re-
habilitacja spoleczna oséb z niepet-
nosprawnoscig — chorych na SM jest
zfozonym, wieloetapowym i wielo-
wymiarowym procesem, zmierza-
jacym do maksymalnego uspraw-

nienia  jednostek  dotknigtych
niepelnosprawnoscig. Usprawnienie
to odbywa si¢ na drodze wielu pro-
fesjonalnych dzialan o charakterze
leczniczym, psychologicznym, pe-
dagogicznym, spolecznym i zawo-
dowym, przy istotnym wspotudziale
samych o0séb chorych. Ostatecznym
celem rehabilitacji jest osiggniecie
najwyzszego mozliwego poziomu sa-
modzielnosci i niezaleznosci osoby
niepelnosprawnej, przejscie z pozycji
biorcy na pozycje dawcy - osoby pro-
duktywnej i tworzacej cenne spotecz-
nie wartosci, a wiec pelna integracja
ze spoleczenstwem, znajdujaca wyraz
w pelnym uczestnictwie w Zyciu spo-
tecznym.

A.B.

_POKLAD” BAWILI SIE CHORZY NA SM I




Nasze aktywnosci

-

NETWORKING DINNER

olejne juz Wielkanocne Spotkanie PTSR

oddziat w Konskich odbylo si¢ 19 marca

2016 r. i tak jak w latach poprzednich ko-
rzystaliémy z go$ciny O$rodka Sportu i Rekreacji
w Sielpi. Spotkanie tradycyjnie pofaczono z warsz-
tatami dla chorych na stwardnienia rozsiane.
Na spotkanie licznie przybyli cztonkowie Stowa-
rzyszenia wraz z rodzinami oraz zaproszeni go-
$cie. Uroczysto$¢ rozpoczela sie przemoéwieniem
Wice Przewodniczacej PTSR Oddzialu w Kon-
skich — Marii Statkiewicz, ktéra przywitala przy-
bytych na spotkanie cztonkéw Oddziatu i zapro-
szonych gosci.
Warsztaty sktadaty si¢ z dwéch modultéw. Pierw-
szy poprowadzita Pani dr Malgorzata Fudala Kie-
rownik Oddziatu Udarowego Szpitala $w. Luka-
sza w Konskich, ktéra zajeta sie tematyka bardzo
bliska osobom chorym na SM dotyczaca Zycia
codziennego ze stwardnieniem rozsianym. Dru-
gi modut poprowadzila Pani Maria Statkiewicz,
ktéra omowita temat depresji w stwardnieniu
rozsianym, oraz metody jej zwalczania.
Nastepnie glos zabral Pan dr Waldemar Brola Pa-
tron Oddziatu PTSR, ktéry zyczyt wszystkim ze-
branym Wesolych Swigt oraz wytrwalosci i reali-
zacji zamierzonych celéw.
Po czesci oficjalnej wszyscy wspolnie zasiedli do
stotow, ktére uginaly sie pod $wigtecznymi przy-
smakami. W rodzinnej atmosferze, nie milkty
serdeczne rozmowy, wspomnienia i dzielenie sie
tym, co pigkne, a czasem trudne w naszym zyciu.

Paulina Ligeza

SMExpress

Europejska Platforma
Stwardnienia Rozsianego
podsumowata dziatania

z roku 2015 podczas
uroczystej kolacji -
corocznej

Networking Dinner

potkanie odbylo si¢ 16 lute-
S go w Hotelu Amigo w Bruk-

seli i uczestniczyto w nim 50
najblizszych partneréw organizacji
ijej sponsoréw. Wspdlnie podsumo-
wano najwieksze osiaggniecia EMSP
oraz przedyskutowano propozycje
na kolejny rok - gléwny cel dziala-
nia pozostaje jednak ten sam - re-
prezentacja glosu pacjentéw z SM
w Europie. Spotkanie cho¢ profesjo-
nalne I bogate w merytoryczne pre-
zentacje, bylo rowniez wzruszajace,
szczegblnie w zwigzku ze zmianami
na stanowisku Dyrektor Zarzadza-
jacej EMSP — Maggie Alexander.
Maggie Alexander - dzigkujemy!
Prezydent EMSP Anne Winslow
rozpoczela wieczor od podzieko-
wan dla Magie Alexander pelnig-
cej funkcje zarzadcze przez ostatnie
3,5 roku, a obecnie przechodzacej na
emeryture.
Réwniez Maggie, na zakonczenie
swojej pelnej sukcesow misji pod-
sumowata kluczowe osiagniecia or-
ganizacji, m.in.projekt zatrudnienia
mlodych z SM ,Uwierz i osiagnij”
(Believe and Achieve) , projekt par-
tycypacji oséb z SM w rynku pra-
cy - Europejski Pakt dotyczacy
Zatrudnienia, Barometr SM, Ogol-
noeuropejski  sondaz pacjentow,
projekt Europejskiego Barometru
SM, MS Nurse Pro - projekt szko-
lenia kadry pielegniarskiej, projekt
Under Pressure - relacje filmowe
i fotograficzne z krajéw Europy ob-
razujgce zycie chorych z SM w po-
szczegolnych krajach.

GED

Rzecznictwo Praw Pacjentow

EMSP zawsze sytuuje osoby chore
w centrum swoich dzigtan, dlatego
jednym z prelegentéw byl pacjent
z SM Pieter van Galen mowiacy
o tym, jak wazne jest pokazywanie
dos$wiadczenia 0sob chorych aby in-
spirowa¢ innych.

Gotowi do pracy
- Ready for Work

EMSP zaanonsowalo nowy pla-
nowany project w obszarze za-
trudnienia. To wspdlna inicjaty-
wa EMSP I The Work Foundation
(Fundacja Pracy), reprezentowana
przez Dyrektor Fundacji Antonelle
Cardone.

EMSP’s Dyrektor Generalny Chri-
stoph Thalheim przedstawil moz-
liwosci kontynuacji projektu EU-
ReMS (Europejskiego  Rejestru
Chorych na SM) w ramach strategii
europejskiego Horyzontu 2020.

Na zakonczenie Koordynator ds
Komunikacji ~ Claudiu  Berbece
przedstawil prezentacje na temat
nowej strony internetowej EMSP
oraz jej mozliwosci.
PTSR jest aktywnym czlonkiem
EMSP i angazuje si¢ w dzialania na
forum europejskim m.in. poprzez
uczestnictwo w wiekszosci projek-
tow - w biezagcym roku planowa-
ne szkolenie pielegniarek z SM na
gruncie kursu MS Nurse Pro, ktéry
bedzie dostepny w jezyku polskim.
Bierzemy réwniez udzial w Radzie
EMSP - Executive Committee - po-
przez uczestnictwo przedstawiciela
PTSR w tym gremium.

Magdalena Fac-Skhirtladze

Sekretarz Generalna PTSR

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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JAIK P

ELEGNOWAC ZW

Swiety Pawet w liscie do Koryntian okresla mito$é jako
najwyzszg cnote, jako uczucie bez ktérego nic nie ma
sensu, jako stan ktory nie przemija. Przedstawia mitos¢
jako cierpliwa, taskawa, takg ktora nie zazdrosci, nie
dopuszcza sie bezwstydu, nie pamieta ztego, wszystko
znosi i we wszystkim poktada nadzieje. Jednak zejdzmy
na ziemie, zostawmy literature i przyjrzyjmy sie naszej
mitosci czym sie ona charakteryzuje i jak przedstawia sie

na co dzien.

Codziennoé¢ dostarcza wielu emocji
stresu, smutku, zlosci, wzruszen czy
radoéci. Codzienno$é¢ to praca, obo-
wigzki domowe, dzieci, sprawy do
zalatwienia, problemy. W codzien-
nosci czesto zapominamy o mitoéci
do partnera i okazywaniu jej poprzez
stowa, gesty, wspieranie w stresuja-
cych sytuacjach. Zaczyna si¢ postrze-
ga¢ milo$¢ jako zjawisko, ktére kie-
dys bylo i teraz pewnie tez jest skoro
jesteSmy razem, pomysli niejedna
osoba, jednak coraz bardziej zapo-
minajgc, ze milo$¢ trzeba takze pie-
legnowa¢, nie wystarczy by¢ razem.
Po wielu latach bycia ze sobg, czesto
przestaje si¢ pielegnowac zwiazek. Na
poczatku poznania byty kwiaty, spa-
cery, wspolnie spedzany czas, p6Zniej
codzienno$¢ niszczy to zainteresowa-
nie druga osoba. Pojawiaja sie rozcza-
rowania, pretensje i ten dotychczas
idealny partner zaczyna sie jawic jako
osoba petna wad i tak jak na poczat-
ku patrzylo sie na osobe przez rézowe
okulary, idealizujagc i spostrzegajac
tylko zalety, pézniej widzi si¢ wiecej
rzeczy ktére nas dzieli niz taczy. Za-
stanéwmy sie co sklada sie na szcze-
sliwy zwiazek.

Rozmowy

Jak wiele czasu spedzacie na wspdl-
nych rozmowach, ktére nie dotyczy-
tyby tylko obowiazkéw, spraw do za-
tatwienia, dzieci. Czy macie wasze
tematy o ktorych lubicie rozmawiac?
Czy potraficie sie wspdlnie $mia¢,
zartowaé, wyglupiac¢? Jak przebie-
ga wasza rozmowa? Zwr6¢ uwage na
szacunek w waszej rozmowie. Jakich
stow uzywasz zwracajac sie do part-
nera, pamietaj, Ze one moga wrocic

do ciebie. Nie chodzi o wznioste sto-
wa i zalewanie kogo$ stowami ,,ko-
cham cie”, ale o zwykle ,,co stycha¢”,
»jak ci minat dzien”, moze jakis$ pro-
sty komplement czy niewielka po-
chwata, moze codzienne ,dzien do-
bry” i ,, dobranoc” na koniec dnia.
Zamiast krytyki, czepiania si¢ i wy-
pominania.

Niekiedy dialog sprowadza si¢ tez
do przemilczenia pewnych spraw,
pdjscia na kompromis czy ,ugryzie-
nia sie po prostu w jezyk”, dla do-
bra zwiazku. Niekiedy zamiast stéw
wystarczg drobne gesty, przytulenie,
zrobienie herbaty czy po prostu towa-
rzyszenie.

Méwecie o swoich oczekiwaniach wo-
bec partnera, wyrazajcie swoje emo-
cje, starajcie sie by¢ wprost, nie ocze-
kujcie, ze druga polowa sie domysli,
ze odgadnie wasze mysli. Tak sie
nie dzieje. Niekiedy zamiast mowic
wprost okazujemy smutek, zdystan-
sowanie czy zlo$¢ z nadziejg, ze part-
ner zauwazy nasz stan i empatycz-
nie zapyta ,co sie dzieje kochanie?”
Czesto partner nie odczyta waszych
emocji. Mdwienie wprost zaoszcze-
dzi czasu i energii. Wydaje sie tez, ze
obrazanie, czy tak zwane ciche dni
takze nie zyskujg aprobaty w zwiaz-
kach. Nieodzywanie si¢ dostarcza
wielu trudnych emocji, natretne nie-
koniecznie logiczne myslenie, odda-
la was od siebie. Wiec moze zamiast
trwa¢ w milczeniu i unosi¢ sie bled-
nie interpretowang dumg porozma-
wia¢, bo zakladam, ze predzej czy
pozniej i tak zaczniecie ze soba roz-
mawia¢, wiec po co traci¢ czas. Dia-
log w zwiazku jest podstawa. Jesli
unikacie rozméw na trudne tematy,
majac nadzieje, ze sie samo ulozy, to

wiedz, ze si¢ samo nie zatatwi. Mo-
ze przynie$¢ ztudzenie uregulowania
tematu, jednak kwestia nie przepra-
cowana tj. nieprzegadana wrdci lub
moze narasta¢ w emocje, czy dawac
somatyczne objawy w postaci bolow
glowy lub napiecia w ciele etc. Staraj-
cie, si¢ zeby rozmowa byla z poszano-
waniem godnosci waszego partnera,
czyli nie obrazaj, nie wyciagaj spraw
sprzed kilku lat, doceniaj, szanuj zda-
nie swojego partnera, zaakceptuj, ze
moze mie¢ inny punkt widzenia.
W rozmowie dazcie do kompromi-
su, szukajcie tego co was laczy, a nie
dzieli.

Czas wspodlny

Kiedy ostatnio spedzaliscie czas we
dwoje, bez osob trzecich w tym tak-
ze bez dzieci jesli takowe sg. Czy zda-
rza si¢ pdj$¢ na spacer, do kina, na
kolacje tylko we dwoje? Czy potrafi-
cie w domu spedzaé czas razem? Ro-
bi¢ wspolnie obiad czy pograé w jaka$
gre. Zdarza sig, ze wspdlne spedzanie
czasu ogranicza si¢ do wspdlnego co
wieczdr patrzenia w kierunku telewi-
zora w milczeniu. Jednak nie o taki
czas chodzi. Spotkania ze znajomy-
mi fajne s3 jednak to nadal nie bedzie
czas we dwoje. Sprobujcie podzieli¢
swoj czas na czas wspolny tylko we
dwoje, na czas indywidualny, kiedy
kazde moze si¢ zaja¢ sobg czy swoimi
pasjami, jak i niech si¢ znajdzie czas
z dzie¢mi czy ze znajomymi, jednak
nie kosztem waszego czasu. Postaraj-
cie sie kazdego dnia znalez¢ taki wasz
wspolny czas. Czesto pary odkladaja
wspolne bycie na poézniej. Jak dzieci
podrosnag, jak zarobig wiecej pienie-
dzy, jak kupimy sobie lepszy samo-
chdd, jak znajde lepsza prace. Jednak
zycie trwa co dzien. Kiedy$ czyta-
tam pewne opowiadanie, gdzie zycie
czfowieka bylo przedstawione jako
podréz na wakacje. Czlowiek sobie
mysli jak juz znajde sie w tym wyma-
rzonym miejscu to dopiero sobie po-
zyje, jednak po drodze do tego wy-
marzonego miejsca takze zyjemy, ale
o tym zapominamy. Zawsze moze
sie znalez¢ jakis$ powdd, aby odlozy¢
wspdlny wieczér na potem, a z cza-
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sem nim si¢ obejrzymy moze by¢ juz
spora przepas¢ miedzy dwojgiem lu-
dzi.

Obowiazki

Warto zastanowic si¢ nad ich podzia-
tem. Niezaleznie od tego czy pracu-
jecie obydwoje, czy jedno z was jest
caly czas w domu, to prace domo-
we dobrze by bylo, zeby dotyczyty
wszystkich domownikéw, zeby cale
gospodarstwo domowe nie bylo na
glowie jednej osoby. Ustalcie kto, kie-
dy i co sprzata, kto wynosi §mieci, czy
w drodze z pracy mozna zrobié zaku-
PY> a poniewaz naczynia same si¢ nie
zmyja, to kto moglby sie tym zajaé.
Zrobcie grafik i powieécie go w wi-
docznym miejscu i w miare dziala-
nia rébcie reorganizacje jesli zacho-
dzi taka potrzeba.

Inni ludzie

Jak czesto zdarza sig, Ze poréwnuje-
cie swojego partnera do innych me-
20w czy zon. Zapewne sami nie lu-
bimy by¢ poréwnywani wiec tez nie
czynmy takich poréwnan. Czy in-
ne osoby ingeruja w wasz zwiazek?
Czy zdarza si¢ wam kl6ci¢ o osoby
trzecie, czy to o rodzing czy o znajo-
mych? Warto si¢ temu przyjrzec. Dla
dobra zwigzku dobrze byloby, zeby-
$cie sami stanowili o sobie i swoim
zyciu, bez wplywow dobrej tesciowej
czy kolegi. Pewnie dobra rada nie za-
szkodzi tylko zeby zachowa¢ zdrowe
podejscie do takiej rady i od razu nie

traktowac jej jako jedyne idealne po-
dejécie, a na pewno nie méwié part-
nerowi, ze mamusia tak moéwi i ma
racje, wiec tak zrobmy.

Dzieci

Czesto przyczyna nieporozumien
w zwigzku s3 odmienne zasady do-
tyczace wychowywania dzieci. Kaz-
dy z wlasnego domu rodzinnego
wynidst pewne schematy zwigzane
z rolg bycia ojcem czy matka. Kazde
z was moze mie¢ rozne zasady, czy re-
guly wiazace si¢ z wychowywaniem
dzieci poniewaz taki wzorzec wy-
niesliscie z domu. Tutaj jak w kazdej
innej sytuacji podstawg jest dialog.
Nie oskarzajcie si¢ wzajemnie o by-
cie ztym rodzicem, czy nie zrzucaj-
cie winy za cechy dzieci na jednego
z was. Nie podwazajcie swojego zda-
nia w obecnoéci dzieci, sprobujcie
rozmawia¢ o tym, co wam si¢ nie po-
dobato w zachowaniu partnera kiedy
dzieci nie bedzie w poblizu. Ponie-
waz pochodzicie z réznych domoéw,
zbierzcie wszystkie zasady dotyczace
wychowywania dzieci jakie wyniesli-
$cie z domu rodzinnego i rozmawiaj-
cie o nich, tworzgc wasze wlasne, co
niekiedy oznacza¢ bedzie eliminacje
pewnych zasad, ktore sa nie do zaak-
ceptowania przez partnera.

Zdrada

Kiedy pojawia si¢ zdrada w zwigzku
burzy si¢ wszystko: zaufanie, bezpie-
czenstwo, poczucie warto$ci. Przy-

!I!'g

czyny zdrady s3 rézne, moga to by¢
niezaspokojone potrzeby seksualne,
brak akceptacji, zrozumienia, nuda
i monotonia, ktéra zakradla si¢ do
zwigzku, czy zauroczenie kim$ in-
nym lub wptyw alkoholu. Jednak ja-
ka by nie byla przyczyna zdrady po-
zostawia $lad w cztowieku na dtugo,
a niekiedy na zawsze. Jednak zdra-
da nie zawsze musi oznacza¢ koniec
zwigzku. Decyzja o pozostaniu ra-
zem wigze sie z tym, ze zaczynacie od
nowa budowa¢ waszg relacje, bez wy-
pominania, dopytywania o szczegdty
zdrady. Szukajcie przyczyny, dlacze-
go tak sie zadzialo zamiast obwinia¢,
czy robi¢ awantury. By¢ moze oby-
dwoje przyczyniliscie sie do tego, ze
w zwigzku zaczelo si¢ Zle dziaé. Two-
rzenie na nowo relacji bedzie wyma-
galo wiele trudu, cierpliwosci, zapa-
nowania nad emocjami. Badzcie jak
tabula rasa, na ktorej na nowo za-
czniecie spisywaé wasze doswiad-
czenia, jednak nie zapominajac i nie
wypierajac tego co sie zdarzylo, aby
moc tworzy¢ zwigzek silniejszy, doj-
rzalszy, otwarty na dialog, ktory jest
esencja szczedliwego zwigzku. Moz-
na takze uda¢ sie po profesjonalng
pomoc do psychoterapeuty, specjali-
zujgcego sie w pomocy parom, ktére
znalazly sie w kryzysie.

Zycie we dwoje nie jest tatwe, ale
wykonalne. Obecnie coraz latwiej
przychodzi ludziom podjecie decy-
zji o rozwodzie. Brak checi do inwe-
stowania w zwiazek, pracowania nad
relacja, rozwigzywania problemow.
Czesto ludzie skupiaja sie na sobie,
nie chca traci¢ czasu na naprawia-
nie zwigzku, latwiej jest si¢ rozwie§¢
i wyttumaczy¢ rozstanie niezgodno-
$cig charakteréw. Bo wiadomg spra-
w3 jest, Ze praca nad zwigzkiem wy-
maga sporego naktadu sil, ktéry i tak
nie musi zakonczy¢ si¢ sukcesem.
Jednak na szczeScie nie wszystkie
pary sie rozwodzag, sg i tacy, ktérym
udaje sie przezy¢ ze sobg do kornca ich
dni, jesli tez chcecie zaliczy¢ si¢ do ta-
kiego grona oséb sprobujcie znalezé
wasz unikalny kod do szczescia, row-
nowagi i blisko$ci. Podstawg jak juz
pisalam wczesniej jest rozmowa. Na-
uczcie sie siebie stucha¢ wzajemnie
i gadajcie, gadajcie, gadajcie. ..
Dorota Kaminska,
www.psychologzyrardow.pl

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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opracujmy nad jako$cig na-
P szych relacji. Niech bedzie

piekniej, rados$niej w sercu,
wiosenniej! Na zwiazki skladaja sie
migdzy innymi stowa. Ze stéw budu-
jemy zdania, ktdre moga uskrzydli¢
lub pograzy¢ w rozpaczy i smutku.
Ustyszanych negatywnych, nie warto
bra¢ sobie za bardzo do serca. W og6-
le nie bierz zycia zbyt na serio, bo...
i tak nie ujdziesz z niego zywy.
Przeczytalam ostatnio, ze przetrwaja
najweselsi. Ci, ktérzy majg duzo dy-
stansu i potrafig $mia¢ sie z samych
siebie. Zdrowieja zdecydowanie szyb-
ciej, bo nie uzalajg sie nad soba, tylko
w tym czasie, na przyklad, ogladaja
komedie. Leczenie $miechem staje sie
coraz popularniejsze na zachodzie.
Otwierajg sie nawet Kliniki Smiechu,
gdzie od rana do nocy wy$wietlane sg
pacjentom Zzartobliwe i dowcipne fil-
my. I zaobserwowano, ze takie oso-
by duzo szybciej wracaja do zdrowia.
I zyja dluzej, bo szybciej bije ich ser-
ce, reguluje si¢ cisnienie krwi, zwigk-
sza si¢ ilo$¢ limfocytow T, czyli natu-
ralnych zabojcow wirusow.
Us$miechajgc sie czgsto mamy tez du-
20 wigksze szanse na udany i satys-
fakcjonujacy zwigzek. W pogodnym
nastroju tatwiej dogadac sie z partne-
rem i rodzing, widzie¢ w nich dobre
strony i intencje. Nasza u$miechnie-
ta buzia ,przychylniej jest traktowa-
na”, jesteSmy bardziej lubiani i ludzie
odbierajg nasz u$miech jako dar dla
nich.
U$miechnieta — stajesz sie w oczach
innych piekna.
Ale wréémy do relacji w naszych
zwigzkach. Mysle, ze odrobina hu-

moru jest w nich jak najbardziej po-
trzebna. Rozladowuje emocje i roz-
braja partnera, jedli ten zbytnio sie
zacietrzewil. Jest tez lekiem na na-
rzekanie i marudzenie. Jeéli juz mu-
sisz, nie réb tego na glos; przysto-
wiowa jest przeciez - niestety, drogie
panie - gderliwa zona. Maz tez mo-
ze sobie zastuzy¢ na taki epitet. Na-
rzekanie dziala jak skapujaca syste-
matycznie, kropla po kropli, woda.
Wiedzielidcie, ze kapigca na glowe to
jedna z najgorszych tortur? Uderza-
jace w skate krople wody maja moc
niszczenia kilkusetletnich kamieni.
Swoja regularnoécia i uporem. Na-
rzekanie i gderanie dziata doklad-
nie tak samo. Przyjdzie ci ocho-
ta na marudzenie? Pomarudz sobie
w myslach, a potem znajdz cho¢ jed-
ng rzecz, za ktérag mozesz pochwa-
li¢ twojego partnera, i wlaénie to po-
wiedz na glos.

Jesli nasze zwigzki majg by¢ auto-
nomiczne, to musi by¢ w nich za-
chowana réwnowaga miedzy czte-
rema kluczowymi zachowaniami:
braniem, dawaniem, odmawianiem
i proszeniem. I trzeba mie¢ $§wiado-
mos¢, ze zadne z nich nie moze by¢
oczekiwaniem. Jesli nim jest, gramy
w niebezpieczng gre, w ktorej ,ka-
rzemy” partnera, jesli ten nie domy-
§li sie, dlaczego jestesmy wkurzeni,
zdenerwowani czy zwyczajnie nie
chcemy si¢ do niego odzywaé. To
bardzo niedojrzala postawa, pro-
wadzgca zwigzek na manowce. Za-
miast robi¢ miny, przewraca¢ ocza-
mi i rzucaé (z cierpi¢tnicza ming)
teksty typu: ,nic sie nie stalo”, ,,do-
mys$l si¢” lub ,,gdyby$ mnie kochal,

od razu by$ wiedzial” powiedz pro-
sto z mostu, o co ci chodzi. Nie kom-
plikuj, rzeczowo przedstaw swoje ra-
cje. Ale i wystuchaj uwaznie drugiej
strony. Jesli na czyms ci zalezy, naj-
lepiej po prostu o to popros. ,Przy-
tul mnie, prosze”, ,,porozmawiaj ze
mng, prosze”, ,zalezy mi, aby$ tam
ze mng poszedl, prosze” - niby takie
proste, ale jak ciezko czasem prze-
chodzi nam przez gardto. Nie kaz si¢
domyséla¢ partnerowi, o co ci cho-
dzi, nie ryzykuj jego zlej interpreta-
cji, wykorzystuj buzie do méwienia
i dogadania sie. Jeéli to zaniedbasz,
mozesz (na przyklad), po kilkunastu
latach dowiedzie¢ sie - jesli druga
strona wytrwa przy tobie - Ze pomi-
dorowa, ktorg nie cierpiatas goto-
wa(, ale poswiecala$ sie - wcale nie
jest jego ulubiona zupa, ze zjadal ja
tylko po to, zeby ci nie robi¢ przy-
krosci.

Teraz bedzie ciezki grzech: kontro-
lowanie. Majg z tym problem osoby
z niskim poczuciem wlasnej warto-
$ci lub takie, ktore uwazaja, ze part-
ner ma im takie poczucie bezwzgled-
nie zapewni¢. Wiedza: z kim, gdzie,
jak diugo, kiedy, i po co, przywraca
iluzje kontrolowania wlasnego zycia
i $wiata. Kontrolujacy usprawiedli-
wia sie szczytnym - w swoim mnie-
maniu - ,tak cie kocham, ze chce
wszystko o tobie wiedzie¢”. Uwa-
2aj, to bardzo grozne; przyzna sobie
szybko bezwzgledne prawo do twoich
uczué, mysli, ciata, a w koicu do two-
jego komputera, portfela i telefonu.
I nawet si¢ nie obejrzysz, a obudzisz
sie pewnego dnia zamkniety w zlotej
klatce. Nikt tego nie wytrzyma.
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Warto wiedzieé

Ostatnio wiele sie 0 nim moéwi.
I stusznie. Otrzymywany jest w wy-
niku tloczenia na zimno z nasion ko-
nopi siewnej. Charakteryzuje sie zie-
lonkawo-brgzowym  zabarwieniem
(wysoka zawarto$¢ chlorofilu, kt6-
ry ma dzialanie tagodzace i prze-
ciwzapalne), oraz korzennym, nieco
orzechowym zapachem i smakiem.
Olej konopny moze zmniejszy¢ ry-
zyko wystapienia zawalu i zatoru,
dziata przeciwmiazdzycowo, popra-
wia funkcjonowanie ukladu kra-
zenia, wspomaga serce i naczynia
krwionos$ne. Oprécz tego obniza ci-
$nienie krwi i poziom cholestero-
lu, wspiera ukfad immunologiczny
przyczyniajac sie do budowania sil-
nej odpornosci organizmu. Dziata
tez przeciwzapalnie. Osoby z choro-
bami reumatycznymi docenig go za
wlasciwosci zmniejszajace stany za-
palne stawéw. Dodatkowo zawiera
wiele substancji o dzialaniu regene-

rujacym, jest doskonatym antyoksy-
dantem. Preparaty na bazie konopi
mozna stosowaé zaréwno do piele-
gnacji cery suchej i zniszczonej, jak
i thustej, z tendencja do zmian tradzi-
kowych. Dzigki obecnosci kwasow
NNKT olej ten zapobiega przedwcze-
snemu starzeniu sie skory, wygtadza
ja oraz nadaje miekko$¢ i sprezystosé.
Stosowany bezposrednio na skore,
dziala ochronnie i kojaco w zmia-
nach skérnych takich jak egzema,
tuszczyca, atopowe zapalenie skory,
tojotok czy tradzik.

Serum do twarzy

Zwilz skore tonikiem, hydrolatem lub
woda termalna. Nastepnie, w jeszcze
wilgotng skore twarzy, wmasuj kil-
ka kropel oleju z konopi. Zabieg taki
najlepiej wykona¢ wieczorem, przed
snem.

Maska olejowa na wlosy

Olej z konopi przywraca im blask

i elastycznos¢. Wystarczy tyzka ole-
ju ogrzana w dloniach i wmasowana
we wlosy. Jesli masz problemy ze ské-
rag, mozna tez wmasowac olej w sko-
re glowy.

Olej nakltadamy przed myciem wlo-
sOw i zostawiamy na przynajmniej
30 minut, niektérzy zostawiajg olej
na calg noc. Nastgpnie myjemy gtowe
bardzo dokfadnie szamponem (zwy-
kle trzeba to zrobi¢ dwa razy, aby cal-
kowicie usuna¢ olej z wloséw). Suszy-
my i ukladamy jak zwykle, najlepiej
chlodnym nawiewem lub pozosta-
wiamy do naturalnego wyschniecia.
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Nasze aktywnosci

UPOKARZAJACE LIMITY

arcowe posiedzenie Par-
lamentarnego Zespolu
d/s Pacjentéw poswiecone

problemom chorych na stwardnienie
rozsiane. W spotkaniu udzial wzieli
parlamentarzysci na czele z przewod-
niczacym zespotu, postem Krzyszto-
fem Ostrowskim, przedstawicielem
biura Rzecznika Praw Pacjenta Mar-
kiem Cytackim, przedstawicielami
fundacji i stowarzyszen pacjentckich
jak réwniez sami pacjenci.. Polskie
Towarzystwo Stwardnienia rozsia-
nego reprezentowata wiceprzewod-
niczaca Rady Gl6wnej Helena Klad-
ko oraz sekretarz generalna biura RG
Magdalena Fac-Skirthaze.

Pomimo wczedniejszym zapowie-
dziom, ze spotkanie po$wiecone be-
dzie chorym na SM wigkszg jego
cze$¢ zdominowaly problemy sto-
warzyszen i fundacji zajmujacymi
sie réznymi chorobami dzieciecy-
mi, ze szczeg6lnym uwzglednieniem
choréb rzadkich. Zwracano uwage
na chorych, ktérzy po ukonczeniu
osiemnastego roku zycia trafiaja pod
opieke medycyny dla dorostych. Za-
interesowani wskazywali na trudno-
$ci w dostepie do skutecznego i pra-
widlowego leczenia tych chorych.

Druga czg$¢ spotkania zgodnie
z zapowiedzia zdominowala tematy-
ka stwardnienia rozsianego. Jednym
zbardzo waznych probleméw chorych
na co zwrdcita uwage Helena Klad-
ko jest neurogenny pecherz. Wigze
sie to z nietrzymaniem lub nadmier-
nym moczu. Zaburzenia mikgcji w SM
wystepuja ze wzgledu na zachodzace

zmiany w rdze-
niu  kregowym,
uposledzajacym
przenoszenie Sy-
gnatlow  wzdluz
szlakow ner-
wowych  pro-
wadzacych  do
pecherza  mo-
czowego. W jed-
nym jak i dru-
gim przypadku
potrzebne  jest | ey
korzystanie  za- i
bezpieczajacych $rodkéw absorpeyj-
nych. Sg to: cewniki, lub pieluchomajt-
ki, wklady anatomiczne, majtki chtonne
i tu problem - limit! 60
szt. na miesigc, gdzie
prawidlowa  mikcja
odbywa sie co cztery
godziny, a co dopiero
u nas chorych? Dwie
pieluchy na dobe nie
jest w stanie sprostac
wymogom higieny
pacjenta. Limitowana
tak, niewystarczajaca
iloé¢ pieluch doprowa-
dza bardzo czesto do
tragicznych w skutki
zdarzen.
Zabezpieczenie w cewniki przy gro-
madzacym mocz pecherzu jest wy-
starczajace, bo wynosi 180 szt. na
miesigc. Wiceprzewodniczagca RG
zwrdcita uwage, ze pieluchomajtki
w przypadku miodych kobiet spel-
niaja potrdjng funkcje.
Upokorzenie nas wy-
nikajace z limitowa-
nia dwodch sztuk jest
dla nas niepojete.
I wzorem lat ubie-
glych, a czynimy to juz
jako PTSR od przeszto
12 lat, wnosimy o po-
chylenie si¢ nad tym
problemem i wreszcie
rozwigzanie go.
Kolejny problem to
dostep do refunda-
cji nowych lekéw.
Naswietlita ten pro-
blem Malina Wieczo-

rek odwolujac sie do praktyk, ktore
stosowane s3 w innych krajach eu-
ropejskich. Jakub Walicki z funda-
¢ji Neuropozytywni upomnial sie
o zniesienie piecioletniego okresu le-
czenia lekami drugiej linii w postaci
rzutowo-remisyjnej choroby.

Doktor Mariusz Kowalewski po-
ruszyl problem niewystarczajacych
srodkéw finansowych przeznaczo-
nych na rehabilitacje 0s6b z SM. Pod-
kredlit, ze w wielu przypadkach jest
to jedyna forma pomocy dla tych,
ktérzy ze wzgledu na postep choro-
by nie moga by¢ leczeni farmakolo-
gicznie.

Zespdt z zadanymi przez nas pyta-
niami ma zwrdci¢ si¢ do Minister-
stwa Zdrowia, Narodowego Fundu-
szu Zdrowia i innych decyzyjnych
instytucji i na kolejnym spotkaniu
zaprosi¢ ich przedstawicieli do dys-
kus;ji.
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Lektury nieobowigzkowe
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OSOBLIWOSCI

To, co w zyciu wazne

Opowies$¢ o tym jak mimo niezgo-
dy otoczenia realizowa¢ swoje ma-

rzenia i oddawa¢ sie uczuciom, cho¢-
by zakazanym.

Wszystko zaczyna sie w Coney Is-
land - miescie ze snu pijanego szalen-
ca i jak porzucone dawno i niechcia-
ne wesole miasteczko. Ale to réwniez
miejsce, do ktérego lgna ttumy spra-
gnionych szybkiej przyjemnosci i po-
folgowania swoim grzesznym fanta-
zjom mieszkancom powstajacego
wla$nie Nowego Jorku.

Tu réwniez mieszka Coralie. Jej pasja
jest ptywanie. Ale dziewczyna dora-
sta w przedziwnym Muzeum Osobli-
wosci. Prowadzi je jej ojciec, profe-
sor Sardi. Jest to mezczyzna powazny
i surowy. Wéréd swoich zbioréw ma
nieprawdopodobne i niespotykane
okazy natury: bliZznigta syjamskie,
mezczyzne o spiczastej glowie, kobie-
ty o tak dlugich wlosach, ze mozna

bez klopotu po nich chodzi¢ - stuzg
jako dywan. Jednak i Coralie ma do
odegrania swoja role w przedsiewzie-
ciu swojego ojca. Ma zosta¢ jednym
z eksponatéw...

Drugim bohaterem jest Eddie Cohen.
Do Stanéw Zjednoczonych przyje-
chat jako dziecko, uciekajac z Europy
z rodzicami przed prze$ladowania-
mi religijnymi. Pracuje z ojcem jako
szwacz. Lecz jego pasja jest fotografia.
Pewnego dnia drogi 18-letniej syre-
ny i mlodego fotografa krzyzuja sie
w najbardziej niespotykany sposéb,
bo milos¢ jest tym, czego najmnie;j sie
spodziewasz. Oboje stang przed proba
i beda musieli podda¢ sie instynktowi
i emocjom. A to nie bedzie tatwa de-
cyzja.

,»,Muzeum osobliwosci” Alice Hoff-
man, Wielka Litera 2016

By¢ optymista!

Gléwni bohaterowie juz dawno
skonczyli osiemnascie lat. Wcze-
$niej nawet nigdy sie nie widzieli.
W jesieni zycia postanowili da¢ sie
namoéwi¢ na wyjazd do Indii. Sku-
sit ich $wietnie wygladajacy ho-
tel. Przynajmniej w prospekcie re-
klamowym. A ponadto marzenia
o pieknej pogodzie i tanich drin-
kach z sokiem z mango.

Opuszczajg stara, dobrg Anglie. Po
przybyciu na miejsce odkrywaja jed-
nak, ze hotel dni §wietnoéci ma daw-
no za sobg, obstuga jest nieco ekscen-
tryczna, a czasy Indii pod brytyjskim
panowaniem to odlegla przeszlo$¢.

I chociaz roznig sie wszystkim, sg
z roznych $rodowisk i maja catkowicie
inne do$wiadczenia zyciowe to szyb-
ko znajdujg ni¢ porozumienia, cho¢
jej szukanie jest catkiem zabawne.
Szybko tez przekonujg si¢, ze na pet-
nie zycia zawsze jest odpowiednia po-
ra... Wystarczy tylko odrobina opty-
mizmu i dystansu do siebie, nawet
jesli na glowie siwy wlos sie znajdzie.
Doskonata, zabawna opowies¢.

Na podstawie ksigzki, w 2011 roku na-
krecono film z m.in. Judi Dench, Mag-
gie Smith, Billym Naughym i Tomem
Wilkinsonem w rolach gltéwnych.
»Hotel Marigold” Deborah Mog-
gach, REBIS 2016

DEBORAH

MOGGACH

Hatel
Marigold

: 'LIIJHIF{"I‘](}IT
{ ﬂmmuwl\“g:

s pokaie

Na mitos¢ zawsze

jest czas

Julka to kobieta, ktérej zycie na
pierwszy rzut oka wydaje si¢ cal-
kiem pouktadane. Praca, przyjaciele,
$wiadomos¢, ze w trudnych momen-
tach zawsze moze liczy¢ na pomoc
i wsparcie rodziny. Mozna powie-
dzieé: szczedciara. Sama Julka nawet
nie czeka na mifo$¢.

Wydaje jej sie, ze to uczucie cal-
kowicie by zmienilo jej zy-
cie. I to wcale nie wiadomo,
czy na lepsze, a przeciez... Ma spo-
koj, ktéry lubi najbardziej ze wszyst-
kiego, w miare poukladane zycie.
Ma swojg ciocig, z ktéra rozmowa

zawsze przynosi spokdj i ukojenie,
ma tez najlepsza przyjaciotke Ne-
le. Wiec miejsca na mitos¢ jak widaé
brak. I wszystko to si¢ zmienia pew-
nego dnia. Niespodziewanie spotyka
czlowieka, ktéry bardzo szybko sta-
nie si¢ dla niej najwazniejszy na $wie-
cie. Bedzie wrecz pewna, ze to jest
ten mezczyzna, z ktorym chce spe-
dzi¢ zycie. Tylko, czy odwazy si¢ za-
ryzykowac? Czy zbierze si¢ w sobie
i catkowicie zmieni swoje zycie i za-
walczy o te mitoé¢ i pdjdzie za glosem
serca? Odpowiedz i decyzja wcale nie
jest fatwa.

Czas pokaze jak bedzie. ..

,»Czas pokaze” Anna Ficner-Ogo-
nowska, Znak 2015
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SyM \onia serc

W RAMACH KAMPANII |
NFORMACYJNO-EDUKACYJNEJ
»OyMfonia Serc”,

Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego

oglasza

6sma edycje
konkursow:
poetyckiego

i fotograficznego,

ktorych celem jest aktywizacja osob chorych
i niepetnosprawnych.

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

Konkurs adresowany jest do nieprofesjonalistow.

Hasto tegorocznej edycji konkursow to: ,,Niezalezno$¢”,
zachecamy by podzieli¢ si¢ z nami swojq interpretacja
tematu, ubrang w forme wiersza lub zdjecia.
Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac

do 30 czerwca 2016 r.

Prace ocenia¢ bedzie jury konkursowe.
Organizator przewidziat wyrdznienia i nagrody.

Organizatorem konkursu jest

KONKURS DLA
MEDIOW 2016

W RAMACH KAMPANII
INFORMACYJNO-EDUKACYJNEJ

»SYMFONIA SERC”,
POLSKIE TOWARZYSTWO

STWARDNIENIA ROZSIANEGO (PTSR)
oglasza

siodma edycje
konkursu dla mediow.

Celem konkursu jest podnoszenie wiedzy

i Swiadomosci spolecznej zwigzanej ze
stwardnieniem rozsianym w sposéb, ktéry zwieksza
akceptacje spoteczng osdéb chorych.

Konkurs skierowany jest do dziennikarzy
wszystkich mediow.

Zapraszamy do nadsyfania materiatéw
podejmujacych tematyke stwardnienia rozsianego.

Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac
do 30 czerwca 2016 r.

Prace ocenia¢ bedzie niezalezne jury
konkursowe, ktore wytoni po jednym zwyciezcy
w kazdej kategorii:

[] Media drukowane

[1 Media elektroniczne

[ Media telewizyjne

[] Media radiowe

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, dziatajace na rzecz osob chorych na SM w Polsce.
Wszelkie pytania prosimy kierowaé¢ do Magdaleny Konopki tel. (22) 696 57 51, 535 533 238

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

Warunki konkurséw zostaly zawarte w poszczegdlnych Regulaminach, ktére sa do pobrania

w Zatacznikach.




