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Wiadomosci

Ostatni miesigc obfito-
wal wiele waznych wy-
darzen. Niestety tak-
ze smutnych. Odeszla
od nas dr Hanna Hert-
manowska, wspaniala
neurolog i prawdziwa
przyjacidtka osob cho-
rych na SM. Oddzial
w Poznaniu ponidst

ogromng strate, ponie-
waz dr Hanka (tak ja nazywalis$my)
oddata naprawde cale swoje serce
pacjentom. Byla jedng z oséb, ktdre
przyczynilty sie do powstania PTSR.
Bardzo bedzie nam Jej brakowac, ale
na zawsze bedzie w naszej pamieci.

Maj byt takze miesigcem, w ktérym
obchodziliémy Swiatowy Dzie SM.
Tym razem udalo nam si¢ zorgani-
zowaé obchody w sejmie liczac, ze
parlamentarzys$ci beda mieli blisko
to zechcg uczestniczy¢ w konferen-
cji. Niestety okazalo sie, ze nadzie-
je byly plonne, a do konica spotkania

JULIO IGLESIAS W SOPOCIE!

Dzieki uprzejmosci organiza-
toréw koncertu przezylismy
wzruszajace chwile w Ope-
rze Le$nej w Sopocie. Spiewat
dla nas niezapomniany Julio
Iglesias.
Dzieki niemu niedzielny wie-
czér 5. czerwca uplynal nam
pod znakiem wspomnien
(nie tak catkiem) dawnych.
Przepigkne, stare melodie
i piosenki przeniosty nas
w czasy prywatek i dawnych
dyskotek. Ten wspaniaty wie-
czér sprawil, ze calkowicie
zapomnieliSmy o troskach
codziennego dnia. Wraz z Ju-
liem i jego eterycznym glo-
sem byliSmy w zupelnie in-
nym $wiecie!

AO

dotrwat tylko jeden - posel Andrzej
Sosnierz. Dobrze, ze akurat on, po-
niewaz jest to jedyny neurolog wéréd
parlamentarzystéw, a przy tym do-
skonale zna system opieki zdro-
wotnej. Jest to ten czlowiek, ktory
pierwszy w Polsce wprowadzit indy-
widualne karty magnetyczne dla pa-
cjentow.

Bardzo dobrze te sytuacje podsumo-
wal prof. Selmaj, ktéry powiedzial,
ze po raz kolejny méwimy o naszych
problemach sami ze sobg. Smutne to
troche, ale oddaje rzeczywiste zain-
teresowanie decydentéw SM.
Natomiast do bardzo udanej nalezy
zaliczy¢ konferencje EMSP, ktora w
tym roku odbywata si¢ w Oslo i to
akurat w czasie $§wieta narodowego
Norwegii. Tak wiec obok wielu po-
zytecznych informacji specjalistycz-
nych mogliSmy tez pozna¢ jak ten
nar6d potrafi cieszy¢ sie ze swojego
Swieta.

Nie sposob tez nie wspomnie¢ o in-
nej waznej uroczystosci, mianowicie
0 30-leciu Oddzialu w Koszalinie.

Relacje z tego spotkania zamie-
§cimy w nastepnym numerze, ale
dzi§ wspominam o tym, poniewaz

cieszg takie wydarzenia. Pokazu-
ja one jak wielkie znaczenie maja
nasze oddziaty, w ktorych przeciez
odbywa sie tak naprawde ta praw-
dziwa praca PTSR. To tam chorzy
moga czerpa¢ wiedze, otrzymac
pomoc, wsparcie. To wreszcie z
oddzialéw plyng informacje, ktdre
potem Rada Giéwna moze wyko-
rzysta¢ w rozmowach z przedsta-
wicielami wladzy. Z tego wlaénie
powodu cieszy taka rocznica i
wszystkim oddzialom przy tej oka-
zji zyczymy wiele wytrwatosci i si-
ty do dziatania.

I ostatnia warta wspomnienia
sprawa - dzieki uprzejmosci or-
ganizatorow kilkanascie osob z
naszej organizacji moglo uczest-
niczy¢ w koncertach Julio Iglesia-
sa. Mam nadzieje, ze cho¢ przez te
kilkadziesigt minut koncertu byla
okazja zapomnie¢ o codziennych
klopotach.

e
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Wydarzenia

NIE 2YJE DR HANKA HERTHANOWSKA

serce dr HH

tego ranka niewyspane jej serce
chciato jeszcze odpoczac
potozyta je wiec na biurku
miedzy kartami pacjentéw

a ono chciato wygodniej

i poszto sobie do raju

Danuta tawniczak
16.05.2016

Tak - dr Hanka Hertmanowska nie
zyje. Musialam to powtdrzy¢, bo
trudno w ten fakt uwierzy¢. Odeszia
od nas nagle 16 maja 2016 roku.

Dr Hanka Hertmanowska - spe-
cjalista neurolog z Poznania, nasz
czlowiek - instytucja w dziedzinie
stwardnienia rozsianego. Przez wie-
le lat swej praktyki lekarskiej od 1981
r. do 2012 r byta ordynatorem Od-
dzialu Neurologii z Pododdzialem
Intensywnego Nadzoru nad Chory-
mi z Udarem Moézgu i Zespolem ds.
Stwardnienia Rozsianego w Szpitalu
Wojewodzkim w Poznaniu. Od 1982
r. wdrazala pacjentéw w Program
Kompleksowej Kontrolowanej Mo-
nitorowanej Opieki Chorych na SM.
Pani Doktor byla mistrzem wiasciwej
diagnozy (m.in. rozwiazujac czesty
dylemat: borelioza czy SM).

Dr Hertmanowska byla wspdtzato-
zycielkg, m.in. z dr Joanna Woycie-
chowska, Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, Czlon-
kiem Doradczej Komisji Medycznej
Rady Gléwnej PTSR. Jako wyraz po-
dziekowania za szczegdlne zastugi
dla PTSR otrzymala w 2013 r tytul
Ambasadora SM

W 1993 r zalozyta Oddzial PTSR
w Poznaniu, ktéry prowadzila z nie-
spotykanym zaangazowaniem, tacz-
nie z wlasna pierwsza w Polsce
poradnig SM, spotkaniami w sali re-
habilitacyjnej, grupowymi wyjazda-

mi do sanatorium, terapiami szpital-
nymi i domowymi. Oddzial w latach
90-tych byl uwielbiany przez chorych
na SM nie tylko z Poznania . Po kilku
latach przeksztalcony w Wielkopol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego i Udaru Mézgu i przeniesio-
ny do Michorzewa.

w celu stworzenia w tamtejszym pa-
tacu SM-owego “naszego domu”
wielkiego marzenia Pani Doktor. Po-
wstal Neurorehabilitacyjny Osrodek
Rehabilitacyjny, nie do konca spel-
niajacy owe marzenia.

Pani doktor Hertmanowska nadal
nie rezygnuje. Zalozyla swéj Neuro-
logiczny Niepubliczny Zaktad Opie-

ki Zdrowotnej Centrum Leczenia
SM, Osrodek Badan Klinicznych,
w Plewiskach - i w nim daje pacjen-
tom najnowocze$niejsze , mozliwie
wszechstronne mozliwosci leczenia
i ogromng pomoc w spojrzeniu na
chorobe. Majac serce i umy$l ciagle
otwarty na zagadnienia stwardnienia
rozsianego - ciagle dokonywata od-
kry¢ i badan na rzecz chorych na SM
Pani doktor wzmacniata chorych
swoja postawa, stuzac zawsze pomo-
€3 wsparciem i zrozumieniem - stwa-
rzala im lepsza jakos$¢ zycia. Mowila,
ze szuka metody, by mogla oddawaé
chorym cze$¢ swej energii. Podkre-
$lata, ze bardzo waznym elementem
terapii jest maksymalna aktywno$¢.
- Ale najwazniejsze jest, - twierdzita
- by pacjent skupit sie na tym, ze zy-
je i czerpat maksymalng rados¢ z zy-
cia. A leczeniem choroby zajmag sie...
lekarze.
Zapewne nie pomyslala, ze lekarze
tez choruja, nie pomyslata o sobie,
nie postawila sobie diagnozy, nie wy-
pisala recepty...
Bylam na JEJ pogrzebie, dlatego mi
w te $mier¢ uwierzy¢ fatwiej niz tym,
ktorzy nie byli.
Odeszta tak jak chciala, czyli w pra-
cy - powiedziano nad grobem. Tylko
o wiele, wiele lat za wczesnie. Mia-
ta 69 lat.
Tak - dr Hanka Hertmanowska nie
iyje. SZOK T OGROMNA STRATA.
Danuta Lawniczak
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Daniel (pracuje jako kierowca): ,,Czekalem na leczenie 40
miesiecy, chociaz diagnoze postawiono 7 dni od wysta-
pienia objawow”.

Grazyna (bizneswoman):

»Nigdy nie przesztam na rente i nie korzystalam z pomo-
cy panstwa. Kiedy po 20 latach chorowania chciatam po-
jecha¢ do sanatorium, ustyszalam, ze z powodu SM nie
przystuguje”.

Ola (pracuje w Fundacji Urszuli Jaworskiej, niebawem zo-
stanie mamg): ,My nie mamy by¢ jak najdtuzej w spo-
teczenstwie. My jestesmy czescig spoteczenstwa. Po to sg
umowy o prace i zwolnienia lekarskie, zeby nikogo nie
dyskryminowa¢ z powodu choroby, bo chorujg zaréwno
pracownicy, jak i pracodawcy”.

Tadeusz (nauczyciel): ,Zostalem oskarzony, ze do pracy
przyszedtem pod wplywem alkoholu, bo si¢ zataczalem”.

Kasia (menadzerka w korporacji): ,Ujawnitam moja cho-
robe dopiero podczas kampanii”.

Pie¢ historii, kazda inna - jak to w zyciu i jak w Zyciu
z SM. Tych historii sg tysigce. Dokladnie nie wiadomo,
ile, bo nie ma rejestru chorych. Szacuje si¢, ze w Polsce
to ok. 45 000 os6b, z czego ponad 80% ma bardzo utrud-
niony dostep do leczenia albo nie ma go wcale. Jeste$my
w ogonie Europy! I tak jest lepiej niz kiedy$ (zaledwie ok.
5%), jednak ani chorzy, ani ich rodziny znaczacej popra-
wy nie odczuwajg. Teraz tzw. pacjenci pierwszoliniowi sg
uprzywilejowani i szybciej otrzymuja pomoc. Co z tego,
skoro leczenie bywa nieskuteczne, a do lekéw nowej gene-
racji powszechnego dostepu nie ma. A ten niepowszechny
ogranicza sie do dwoch (!) lekéw, obwarowanych twardy-
mi warunkami, nieuzasadnionymi medycznie. Wskaz-
niki dostepnosci leczenia w tzw. drugiej linii to zaledwie
7%. Osobng kwestig jest okres miedzy rejestracja a refun-
dacja. Jeden z lekéw czekat 5 lat!

Bardzo sie ucieszylismy, ze obchody Swiatowego Dnia SM
udalo nam sie zorganizowa¢ w Sejmie. Mieliémy nadzie-
j&, ze w tak waznej dla nas i dla calego spoteczenistwa de-
bacie liczny udzial wezma postowie i senatorowie obecnej
kadencji. Nieco si¢ zawiedliémy. Do konica wytrwal tylko
jeden — Andrzej So$nierz.

Leczenie SM jest szansg na niezaleznos¢ i samodzielnoé¢
0s6b dotknietych tym schorzeniem. Prof. Krzysztof Sel-
maj, kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersyte-
tu Medycznego w Lodzi i szef Doradczej Komisji Medycz-
nej przy PTSR podkreslil, ze SM jest duzym problemem
medycznym, poniewaz jest to choroba wyjatkowa z wie-
lu powodéw i wlasnie dlatego, ze dotyka zwlaszcza ludzi
miodych, na §wiecie jest traktowana w sposéb szczegol-
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ny. Takze dlatego, ze ma konsekwen-
cje nie tylko zdrowotne, lecz réwniez
spofeczne i rodzinne. Profesor jed-
noznacznie stwierdzil, ze badania
nie pozostawiajg ztudzen: stwardnie-
nie rozsiane nie jest $miertelne, ale
w zwiazku z czgstymi powiklaniami
moze skracaé zycie. Stosowanie no-
woczesnego leczenia ogranicza ak-
tywno$¢ choroby.

Bardzo wazny jest czas, czego zda-
ja si¢ nie rozumie¢ osoby decyzyjne.
W Polsce leczenie rozpoczynane jest
zbyt pdzno. Nie ma jeszcze metody
na odwrdcenie skutkéw choroby, ale
szereg badan pokazuje, ze leki nisz-
cz3 jej mechanizmy.

Dodatkowym problemem jest to, ze
w Polsce w poszczegélnych wojewddz-
twach dostep do leczenia nie jest jed-
nolity. W niektorych nie ma wca-
le! Dobrym wzorem jest Malopolska
i Krakéw: Malgorzata Felger, czlon-
kini Rady Gléwnej PTSR i przewodni-
czgca krakowskiego oddziatu, opowie-
dziala, w jaki spos6b powstal dostep do
$wietnej poradni w ramach NFZ.
Poczatkowe rozmowy byly trud-
ne i caly proces trwat dosy¢ dlugo,
ale ,nie da si¢” zostalo zmienione
W »zrobione”.

Dr Jakub Gierczynski z Instytutu
Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
zachecal do zapoznania sie z dwoma
raportami umieszczonymi na stro-
nie Instytutu, ktdre byty przygotowa-
ne na podstawie konsultacji z pacjen-
tami i organizacjami. Wniosek jest
prosty: w leczeniu SM niezbedna jest
koordynacja kompleksowosci opieki,
wtedy uzyska sie najlepsze efekty.

Dr Gierczynski stwierdzil, ze w Pol-
sce nie ma adekwatnego finansowa-
nia leczenia SM. Potrzebni sg woje-
wodzcy koordynatorzy, elektroniczna
karta pacjenta (by byt widoczny i nie
stal w kolejkach) oraz zniesienie limi-
tow finansowania.

Ten, komu znany jest problem SM,
nigdy nie zakwestionuje rehabilitacji
jako niezbednego elementu podejscia
do tej choroby. Okazuje si¢ jednak,
ze dla orzecznikdw nie jest to takie
oczywiste. Dane ZUS za 2014 1. s3 po-
razajace: z rehabilitacji skorzystato 71
000 os6b, w tym z SM - 129.

Na dzien dzisiejszy sa tylko dwa
o$rodki w Polsce, ktére specjalizujg
sie w rehabilitacji 0s6b z SM: to Cen-
trum Rehabilitacji SM Borne Sulimo-

wo i Krajowy Osrodek Mieszkalno -
Rehabilitacyjny w Dabku. Krzysztof
Czubak, zastepca dyrektora Osrodka
i wiceprezes oddziatu w Ciechanowie
podkreslil, ze w Dabku pobyt pacjen-
ta zaczyna si¢ od spotkania z calym
zespotem rehabilitacyjnym oraz - co
w SM jest bardzo wazne - od ustale-
nia indywidualnego odzywiania.
Kompleksowa rehabilitacja to szansa
na niezalezno$¢. ,,Niezaleznos¢ - SM
nas nie zatrzyma?” - pod takim ha-
stem ogloszony byl konkurs fotogra-
ficzny, na ktory wplynelo mndstwo
wzruszajagcych 1 pokrzepiajacych
zdje¢. Osoby z SM sie nie poddaja, sa
aktywne, dzialajg, pracuja, pomagaja
innym. Sg réwnoprawna czescia spo-
teczenstwa. Ale sg tez tacy, ktorzy nie
maja sily i stracili nadzieje. ..
Magdalena Fac-Skhirtladze, sekre-
tarz generalna PTSR: ,Jezeli pacjent
musi walczy¢, zeby by¢ czescig spote-
czeristwa, to znaczy, ze my jako spote-
czenistwo zawiedlismy”.

Dr Mariola Kosowicz, psychoonko-
log, stusznie zauwazyta, ze choroba
nie daje prawa do tego, by stygma-
tyzowa¢ kogokolwiek, bo kazdemu
mozna przypia¢ jaka$ latke. Przy-

pomniata podstawy funkcjonowania
czlowieka: potrzebe bezpieczenstwa,
przyzwyczajenie do pewnej stalo-
$ci, konieczno$¢ posiadania poczucia
kontroli nad wiasnym zyciem. Radze-
nie sobie z problemami jest sprawa
indywidualng. Tak samo z diagno-
z3 mozna sobie réznie radzié¢. Kie-
dy czlowiek ma zaburzone poczucie
sprawczoéci — a diagnoza czgsto je
odbiera - zaczyna sie bac.

Kiedy funkcje poznawcze zostaja zabu-
rzone (pamied, kojarzenie, wnioskowa-
nie, uwaznos¢), niezbedna jest rehabili-
tacja neuropsychologiczna. Chorzy nie
wiedza, ze jest ,,co$ takiego”!

Jesli chory wpadnie w poczucie bez-
radnoéci, zamyka sie w sobie i wyco-
fuje z relacji spolecznych. W takiej
sytuacji okolo 6% podejmuje préby
samobdjcze. I uwaga! Chorzy bywaja
bardziej zmeczeni niz zdrowi. Zme-
czenie moze by¢ skutkiem braku ak-
tywnosci! Jesli osoba z SM skupia sie
tylko na sygnatach plynacych z ciala
i nie zajmuje si¢ niczym innym, be-
dzie tym wyczerpana. Badania po-
kazuja, Ze wyuczona wytrwalos¢
zwieksza odporno$¢ neurobiologicz-
ng. Czyli warto podejmowaé nowe
aktywnosci, bo w ten sposéb trenu-
jemy nasz mozg i zapobiegamy bez-
radnoéci.

»SM - Walcz o siebie”

Podczas debaty nastgpilo oficjalne
otwarcie kampanii, o ktérej opowie-
dziala jej tworczyni, Malina Wieczo-
rek. Smutne jest to, ze w Polsce zycie
z SM to jednak ciggta walka: z ciatem,
z mdzgiem, ze $wiadomoscia spolecz-
ng, ze stuzba zdrowia, z organami po-

Malina

wolanymi do pomocy spoleczne;...
Malina powiedziata, ze chorzy sie nie
poddadza: bedg walczy¢ o réwne pra-
wo do leczenia i do pracy. Kazdy po-
winien obejrze¢ spot. I zrozumie¢
przestanie: stwardnienie rozsiane to
nie wyrok. Odpowiednio dobrana te-
rapia to szansa na normalne zycie.

Niestety nie zmienia sie to, Ze osoby
z diagnozg bojg sie, jak zostang ode-
brane: przez bliskich, znajomych,
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pracodawcéw. Wstydzg sie moéwié
o objawach choroby. Bo nie ma po-
wszechnego przekazu, ze czlowiek,
ktéry np. ma klopoty z réwnowaga,
moze by¢ trzeiwy.

Od niedawna zaczgto mowié, ze SM
dotyka nie tylko dorostych, lecz takze
dzieci i mlodziez. Prof. Sergiusz Joz-
wiak, kierownik Kliniki Neurologii
Dziecigcej Warszawskiego Uniwersy-
tetu Medycznego, przedstawil dane
z Centrum Zdrowia Dziecka, z kto-
rych wynika, ze ok. 10% zachorowan
diagnozuje si¢ przed ukonczeniem 16.
roku zycia, 3% przed ukonczeniem 10
lat, a 1% przed szostymi urodzinami.
Kiedy 15 lat temu zaczynal rozmowy
0 SM u o0s6b niepetnoletnich, nie bylo
mozliwosci, by mogty podja¢ leczenie.
Przetom nastapit péttora roku temu:
interferon i copaxone mozna stosowaé
w leczeniu w pierwszej linii bez ogra-
niczen wiekowych. Ale to koniec do-
brych wiadomosci, bo jak nie zadziata
- niestety drugiej linii nie ma.

Z niezrozumialych wzgledéw kry-
teria refundacji w Polsce sa o wiele
ostrzejsze niz w Europie, a oczekiwa-
nie na podjecie leczenia to rok, cza-
sem dwa lata i dluze;j.

Posel Andrzej Soénierz, ktory jako
jedyny z przedstawicieli parlamenta-
rzystow (!) byt obecny na calej deba-
cie (jeden posetl i jedna pani senator
wyszli tuz po rozpoczeciu), stwier-
dzil, ze NFZ nalezy zdecentralizowa¢
i ze nie chcemy przyja¢ do wiado-
mosci, ze Polska jest jednym z bied-
niejszych krajow Europy. Jednak sa
pomysty, ktére mozna by wdrozy¢.
Przewodniczacy PTSR, Tomasz Po-
Ye¢, nie do korica sie z postem zgodzit
i podkreslil, ze polski system sam
tworzy osoby niepetnosprawne i sam
je potem utrzymuje.

Brak leczenia powoduje niepetno-
sprawno$¢ i konieczno$¢ placenia
rent. Leczenie pozwala zachowac sa-
modzielno$¢ i niezalezno$¢; pozwala
pracowa’ i placi¢ podatki.

W tej chwili budzet jest rozdzielony:
NFZ (czyli pienigdze na leczenie) ma
ok. 70 mld zt, a ZUS (czyli opieka so-
cjalna) ok. 30 mld. Dr Jakub Gierczyn-
ski podkreslil, ze kompleksowa opie-
ka w SM jest racjonalizacjg wydatkow,
a niekoniecznie dodatkowym kosztem.
Helena Kladko, wiceprzewodniczg-
ca Rady Gléwnej PTSR zaapelowata:
»Nie wyleczymy wszystkich, ale zapew-

nijmy osobom z SM godne chorowa-
nie!”. Bo co prawda zostal zniesiony
limit leczenia w pierwszej linii (dzie-
ki pracy w dwoch kadencjach Parla-
mentarnego Zespolu ds. SM), jednak
tak prozaiczna sprawa jak refundacja
pieluchomajtek nie jest zaltatwiona.
NFZ refunduje tylko 2 sztuki dziennie
(). Problemy z nietrzymaniem moczu
w tej przypadlosci sa powszechne. Lu-
dzie nie przyjada protestowa¢, bo lezg
lub siedzg na wdézkach. Moze sposo-
bem bedzie zebranie zuzytych pielu-
chomajtek i przyslanie ich dysyden-
tom do Sejmu?

Tomasz Pole¢ podkreslil, ze bedac
w $rodku Europy i zajmujac si¢ wznio-
stymi rzeczami - czas wréci¢ do pod-
staw, aby ludzie z SM mogli godnie zy¢.
Wazne jest, by wprowadzi¢ centralny
rejestr oraz monitorowanie leczenia
i danych. Trzeba stworzy¢ narzedzia
dla platnika, by mogt tatwiej podej-

mowa¢ decyzje o finansowaniu po-
trzeb osob z SM. Nalezy wypracowaé
standardy leczenia. Niestety wpisa-
nie SM na list¢ priorytetow Minister-
stwa Zdrowia nie gwarantuje formal-
nych rozwigzan.

Ale leczenie to nie wszystko! Zwlasz-
cza ze ZUS potrafi ,,uzdrawia¢” ludzi
z SM. Wazna jest rehabilitacja i wspar-
cie w codziennym zyciu. Prof. Jerzy
Kotowicz, neurolog, czlonek Dorad-
czej Komisji Medycznej przy PTSR,
zauwazyl, ze dla ludzi w podeszlym
wieku proza zycia jest wyjatkowo
trudna. Tak jak dla mlodych diagno-
za jest zderzeniem z czyms strasznym,
tak dla starszych, od dawna przewle-
kle chorych, brak odpowiedniego ma-
teraca czy sprzetow ulatwiajacych
codzienne funkcjonowanie jest wy-
zwaniem nie do pokonania.

Urszula Jaworska zdradzita: ,Ma-
my zalozenia, mamy plan”. Jej fun-
dacja od dwdch lat pracuje nad tym,
by wprowadzi¢ rozwigzania pozwa-
lajace obja¢ opieka skoordynowang
100% chorych.

I tylko szkoda, ze w Sejmie temat
SM zainteresowanie wzbudzit je-
dynie u posla Andrzeja Soénierza.
Prof. Krzysztof Selmaj podsumo-
wal: ,Méwimy sami do siebie”. Przy-
kre. Zwlaszcza ze juz na konferencji
prasowej nikogo z parlamentarzy-
stéw nie bylo. Malgorzata Felger po-
wiedziala, ze ona i wiele innych oséb
przejechato ponad 360 km i jest im
przykro, ze w tak picknym budynku
Sejmu problemy o0s6b z SM nie wzbu-
dzily szerszego zainteresowania.
A jak pokazuje krakowskie doswiad-
czenie z tworzeniem przychodni: wy-
stuchanie prowadzi do zrozumienia,
ktdrego teraz nie ma.

Konferencja

Straszne jest to, Ze aby mie¢ dostep do
terapii, polski pacjent musi by¢ bar-
dziej chory niz jego kolega z innego
europejskiego kraju. Traci na tym
i pacjent, i spoleczenistwo. Tomasz
Pole¢ dat przyklad: jeden z pacjen-
tow we Wroctawiu dostal od NFZ in-
formacje, ze bedzie mogt skorzystaé
z rehabilitacji w 2027 roku... A opie-
ka paliatywna nie przystuguje, dopo-
ki chory nie nabawi si¢ odlezyn.
Dzigkujemy red. Iwonie Schymalli
za prowadzenie debaty i konferencji
prasowej z duzym wyczuciem i zaan-
gazowaniem.
Zapraszamy do obejrzenia zareje-
strowanej debaty:
http://www.medexpress.pl/archiwalna-
transmisja-debaty-niezaleznosc-sm-
nas-nie-zatrzyma/64012

Anna Kossak
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PRZEDE WSZYSTKIM CHCE POMAGAC

Rozmowa z Marig Kulenty, przewodniczaca Komisji
Rewizyjnej Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Dlaczego zdecydowala si¢ Pa-
ni kandydowac?

Gléwnie za namows delegatow Wal-
nego Zebrania, ktorzy uwazali, ze
posiadam odpowiednig wiedze me-
rytoryczng do pelnienia tej funkji.
Ponadto jestem osobg ktéra chetnie
dzieli si¢ posiadang wiedza i udziela
pomocy.

Jak ocenia Pani prace Prze-
wodniczgcej KR RG PTSR.
z  perspektywy  minionych
trzech lat. Czy to jest to, czego
si¢ Pani spodziewala?

Praca Komisji Rewizyjnej jest trudna
a tym bardziej, ze Zarzady Oddzia-
16w za malo chcg korzysta¢ z pomo-
cy Komisji Rewizyjnej. Chcemy aby
nasze dzialania gléwnie opieraly sie
na pomocy, przegladzie ewentualnie
na wprowadzeniu obowigzujacych
dokumentéw zgodnie z przepisami/
polityka rachunkowo$ci, bezpieczen-
stwa, regulaminéw. Chciatabym, aby
Oddzialy wiedzialy, ze Komisja Re-
wizyjna ma stuzy¢ pomocs, a nie tyl-
ko by¢ ich kontrola. Jesli chodzi o to,
czy to jest to czego sie spodziewalam,
to zdecydowanie nie. Spodziewatam
sie, ze Oddzialy same beda si¢ zgla-
szaé z pro$bg o pomoc w wdrazaniu
nowych przepisow i ewentualnym
sprawdzeniu prawidlowosci prowa-
dzonych dzialan - jednak tak nie jest.
Chciatabym aby oddzialy same zgta-
szaly si¢ z pytaniami w razie watpli-
wosci do swego funkcjonowania, le-
piej wczesniej niz za pozno.

W jaki sposéb realizuje Pani
swoje dziatania?

Jako przewodniczgca KR RG opraco-
walam wiele wzoréw dokumentéw,
ktére powinny znajdowa’ sie w kaz-
dym Oddziale. Na biezaco udzie-
lam porad drogag telefoniczng Od-
dziatom, ktore sie zglaszaja. W razie
koniecznosci zostaje oddelegowana
przez RG do kontrolowania danego
Oddziatu.

A

Czy dobrze wspélpracuje sie
Pani z obecng Radq Gléowng
PTSR?

Co do wspdlpracy z obecng Ra-
da Gléwna to jest praca wzorcowa.
W tym samym czasie gdy zostalam
przewodniczacg Komisji Rewizyjnej
Rady Gléwnej PTSR przewodniczg-
cym Rady Gléwnej zostal Tomasz
Pole¢, ktory zaprasza na kazde
spotkanie Rady i Prezydium Ra-

dy Gléwnej przedstawiciela Komisji
Rewizyjnej. Jest to tak wazne, gdyz
uczestniczenie na biezgco w tych po-
siedzeniach daje mozliwo$¢ pelnego
uczestniczenia w zyciu RG. Chciata-
bym, aby Oddziaty PTSR réwniez za-
praszaly swoje Komisje Rewizyjne na
posiedzenia Rady Oddzialow.
Serdecznie dzigkuje za roz-
mowe.

B.K.

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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NIEZALEZNOSE TO STAN UNYSLU

Wsréd wielu obaw zwigzanych z po-
stepujgcg chorobg jakg jest stward-
nienie rozsiane jest strach, ze stanie-
my sig zalezni od innych ludzi i nie
bedziemy w stanie decydowal o wia-
snym zyciu. Wcigz jednak wiele zale-
zy od nas samych.

Czlowiek mniej wiecej w okolicach
drugiego roku Zycia zaczyna mieé
potrzebe decydowania o sobie. Nic
wiec dziwnego, ze gdy wraz z wie-
kiem nabedzie te mozliwo$¢, grozba
odebrania mu jej w dorostym zyciu
wzbudzi lek.

Dwie osobowosci

Dla kazdego czlowieka niezaleznos¢
oznacza co innego i rézne sa obsza-
ry, w ktdrych jej potrzebujemy. Sama
diagnoza az tak bardzo nie zmienia
sposobu funkcjonowania. Pojawia
sie oczywiscie obawa o pogarszaja-
cy sie stan zdrowia oraz pewne ogra-
niczenia i zmiany, do ktorych trzeba
bedzie sie dostosowad. Sama osobo-
wo$¢ jednak nie zmienia si¢ z dnia
na dzien, cztowiek nie staje si¢ nagle
osobg zalezng od innych. Tendencje
do bycia zaleznym lub niezaleznym
przejawiamy juz wczesniej.

- Dla osoby zaleznej priorytetem be-
dzie to, co myslg inni ludzie, co sgdzg
na jej temat oraz jak oceniajg jej za-
chowanie. Od tego co mowig rodzice,
mgz czy zona, lekarze, znajomi uza-
leznione jest postepowanie, a cza-
sem nawet kierunek myslenia tej oso-
by - méwi Ewa Osobka-Zielinska,
psycholog, pracujaca z chorymi na
stwardnienie rozsiane.

Jak mozemy si¢ domysdli¢, takie za-
chowanie jest zwigzane z niska sa-
mooceng. Bo skoro tak bardzo po-
trzebuje opinii innych ludzi na temat
mojego zycia, to oznacza, ze uwazam
siebie za kogo$ niezdolnego do po-
dejmowania samodzielnych decyzji.
Kogos, kto nie do korca wie, jak po-
winien zy¢.

- Po drugiej strony mamy osoby, kto-
re tez mogq zbieral informacje od in-
nych, ale stajg si¢ one dla nich tylko
dodatkowym zrédlem wiedzy, a de-
cyzje podejmujg sami. Te decyzje mo-
g9 by¢ niezgodne z przekonaniami ich

bliskich, ale i tak si¢ na nie decydujg,
bo wierzg, ze sq dla nich dobre i nikt
nie moze im narzucal, jak majg zy¢ -
wyjasnia psycholozka.

Warto podkresli¢, ze mato kto w kaz-
dej zyciowej sytuacji zawsze bedzie
zalezny badz niezalezny. Najczesciej
jesteSmy typami mieszanymi z ten-
dencja w ktéras$ strone. Z tego powo-
du, np. tuz po diagnozie, ktéra bar-
dzo czgsto spada na chorego niczym
grom z jasnego nieba, osoba cechuja-
ca sie dotgd duzg niezalezno$cig mo-
ze Zwatpié w siebie.

To Ty rzadzisz swoim Zyciem, nie SM
To, jak bedziemy funkcjonowaé
w chorobie zalezy w duzym stopniu
(nie wszystko od nas zalezy, jak ktos

straci prace albo odejdzie bliska oso-
ba to na to nie mamy wptywu) od nas.
Pomimo ograniczen fizycznych mo-
zemy nadal podejmowa¢ wiele decyzji
dotyczacych samego siebie, jak cho-
ciazby o tym, ze bedziemy walczy¢ z
choroba, a nie sie jej biernie poddawaé
lub zmieni¢ swoje priorytety Zyciowe
tak, aby SM nie przeszkadzalo nam
w realizowaniu planéw.

- Mam poczucie, ze panuje nad swo-
im zyciem w tych ramach, ktére cho-
roba mi data. Jest wiele rzeczy, ktore
mozna robic niezaleznie od SM. Moze
to kwestia mojego szczescia, ze mam
takie zainteresowania, ktére mozna
realizowal i z pozycji t0zka, i krze-

sta. Moze poza bieganiem, ale z tym
juz sig pogodzitam. Nie mozna mieé
wszystkiego. Staram sig tak umeblo-
waé swoje zycie, abym byla z niego za-
dowolona i zebym nigdy nie miata po-
czucia, ze choroba wybrata za mnie
- méwi Milena Trojanowska, ktora
na swoim blogu withasmile.pl dzieli
sie z czytelnikami swoja pasja do bie-
gania.

Pierwsze oznaki choroby pojawily
si¢, gdy miala zaledwie 16 lat. Juz 3
lata pézniej podjeta decyzje o wypro-
wadzce z domu, a jej rodzice — pomi-
mo licznych obaw - musieli ten fakt
zaakceptowac. Jak jednak moéwi, po-
czucie niezalezno$ci wyniosta wta-
$nie z domu.

Anna Bartuszek

Gdy trzeba przyjac¢ pomoc

Wraz z uplywem lat choroba najcze-
$ciej postepuje. Szczegdlnie dla mlo-
dych oséb moze to oznacza¢ ko-
niecznos$¢ powrotu do rodzicéw. Dla
kogo$, kto dopiero co rozwinat skrzy-
dla, nie bedzie to powrdt radosny.

- Z powodu choroby musiatam rzucié
prace, nie sta¢ mnie bylo na wynajmo-
wanie mieszkania. Wiedziatam, ze
sama sobie nie poradze, nie pdjde na
zakupy. Wrécitam do rodzicow, gdy
miatam 27 lat - wspomina Anna Bar-
tuszek. Jej codzienno$¢, nie tylko te
zwigzang z postepujaca choroba, mo-
zemy $ledzi¢ na blogu annablack.blox.
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pl. W ciaggu kilku lat czytelnicy zdazy-
li nie tylko zaprzyjaznic si¢ z Anna, ale
i z jej rodzing, ktérej cztonkowie po-
jawiaja sie w opisywanych historiach.
Swiadomie pisze ,zaprzyjazni¢”, bo
ciezko ich nie polubié na podstawie te-
go, co mozemy przeczyta¢. Dom wy-
daje sie bardzo ciepty, a rodzice i dwaj
braci kochajacy Anne z wzajemnoscia.
Mimo to konieczno$¢ powrotu byla
dla niej bardzo ciezka.

- Miatam poczucie przegranej. Wy-
prowadzitam sig¢ z domu jako pierw-
sza z naszej trojki i jako pierwsza wro-
citam z podkulonym ogonem — méwi
i nie ukrywa, Ze pomimo uptywu lat
wcigz nie pogodzita sie utracong nie-
zaleznoscig. Na blogu mozemy prze-
czytaé, ze bliscy musza pomagac jej
zaréwno w zamknieciu okna, gdy jej
zimno, jak i higienie osobistej. I cho¢
naprawde docenia ich wsparcie i co-
dzienng pomoc, marzy o tym, aby
zndéw mac o sobie w pelni decydowad.
Decyzja Anny o powrocie do domu
byla trudna, ale bardzo rozsadna.
Udawanie, Ze sobie §wietnie radzimy,
gdy wcale tak nie jest i odmawianie
przyjecia pomocy jest po prostu nie-
dojrzale i nie ma nic wspdlnego z nie-
zalezno$cia.

- Osoba niezalezna jest jednoczesnie
osobg dojrzalg. Wie, co moze zrobié
i jest Swiadoma swoich ograniczen.
Dziata w obrebie tego, co moze robic
- zaznacza Ewa Osobka-Zielinska. -
Wiele sposréd os6b znacznie niepel-
nosprawnych zyje w poczuciu straty
swojej niezaleznosci. Im jest trudno
przyjgé, ze sq pewne obszary, na kté-
re mogqg mie¢ wplyw. Te obszary wraz
z rozwojem choroby coraz mocniej sig
kurczq i czasem jedyne, o czym moze-
my zadecydowad, to czy dzis bedziemy
sie usmiecha¢ do ludzi. To bardzo bole-
sne wybory — dodaje.

Partnerzy

Relacje miedzy chorym a opiekunem
s3 bardzo trudne i niezwykle stre-
sogenne dla obydwu stron. W przy-
padku SM spotykaja sie ze sobg naj-
czedciej dwie osoby doroste, ktdre
bez wzgledu na to, czy sa w relacji
rodzic-dziecko czy kobieta-mezczy-
zna muszg traktowac si¢ po partner-
sku. W kazdej relacji nalezy indywi-
dualnie okresli¢ granice, ktére beda
komfortowe dla obu stron. Trzeba je
wyprébowywac i sprawdza¢. Nalezy

wzia¢ pod uwage nie tylko ogranicze-
nia chorego, ale tez mozliwosci psy-
chiczne i fizyczne opiekuna.

Opiekun nie jest naszym etatowym
stuzacym, ktory zawsze musi mieé
czas, ochote i sile chociazby na wozenie
nas na zajecia aktywizacyjne, na kto-
rych nam zalezy. On tez ma prawo czué
sie zmeczony czy by¢ chorym i odmo-
wi¢ nam tego, czego w danym momen-
cie oczekujemy. Reakcje chorego w ta-
kiej sytuacji mogg by¢ dwojakie:

- Osoba zalezna bedzie miec preten-
sje do bliskich, ze jej czegos nie umoz-
liwiajg, a niezalezna zacznie zastana-
wial sig, jakie ma mozliwosci: moze
da sig jakos inaczej tam dosta¢, moze
organizowany jest jakis transport dla
0s6b niepetnosprawnych, moze mégt-
bym zabrac sig z innym uczestnikiem?
Liczy sig to, jak zareagujemy na pro-
blem - czy utkniemy na poziomie swo-
ich pretensji do wszystkich dookota
czy cos zadziatamy w swojej wlasnej
sprawie — wyjasnia psycholozka.

Z drugiej strony opiekun nie moze
wykorzystywaé swojej pozycji wzgle-
dem chorego. Moze i ma do czynienia
z osobg niepelnosprawng, ale to nie
oznacza, ze 30- czy 40-latek nie wie,

Ewa Os6bka-Zielinska

kiedy jest mu zimno, kiedy chce mu
sie spa¢, co ma ochote ogladac w tele-
wizji czy z kim spotykac.
Co zrobi¢, gdy mamy poczucie, ze
nie dogadujemy sie z tg druga osoba?
Klécimy sie, mamy do siebie preten-
sje, czujemy sie nie do konca kom-
fortowo, a dotychczasowe préby po-
rozumienia sie spelzly na niczym?
W takiej sytuacji warto skontakto-
wac sie z psychoterapeuta (w PTSR
sa same pschoterapeutki kobiety),
ktéremu nie tylko bez obaw bedzie-
my mogli powiedzie¢, co nam lezy na
sercu, ale tez przy jego wsparciu be-
dziemy w stanie zmodyfikowaé re-
lacje z ta drugg osoba, na ktorej tak
bardzo nam zalezy. Takg pomoc mo-
zecie uzyska¢ m.in. na dyzurach psy-
chologicznych w PTSR.
%%
Czy zastanawiales si¢ kiedys, czym
dla Ciebie niezaleznos$¢? Czy Ty sa-
m/a jestes niezaleznym czlowiekiem?
Odpowiedzi na te pytania bedzie-
my szukaliémy podczas tegoroczne-
go Swiatowego Dnia SM, ktory odbyt
sic wlasnie pod hastem NIEZALEZ-
NOSC. Czy znalezli$my?

Agnieszka Gierczak

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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SWIADCZENIA

Komu przystuguja?

Swiadczenia pielegnacyjne i opiekun-
cze w ramach opieki dlugotermino-
wej udzielane sa:

choremu wymagajacemu catodobo-
wych $wiadczen pielegnacyjnych,
opiekunczych i rehabilitacyjnych, ktd-
ry powinien kontynuowac leczenie;
pacjentowi niewymagajacemu ho-
spitalizacji na oddziale szpitalnym,
ktéry w ocenie skalg poziomu sa-
modzielnosci otrzymat 40 punktéw
w skali Barthel lub mniej (wymoég

oceny skalg Barthel nie dotyczy dzie-
ci do ukoniczenia 3 roku zycia).

Kto ocenia stopien samodzielnosci?
Stopien Samodzielno$¢ pacjenta oce-

niaja:
przed przyjeciem do zakladu opie-
kunczego - lekarz ubezpieczenia

zdrowotnego i pielegniarka ubezpie-
czenia zdrowotnego;

w dniu przyjecia do zaktadu opie-
kunczego oraz pod koniec kazdego
miesigca — lekarz i pielegniarka da-
nego zakladu opiekunczego.

Kto nie bedzie przyjety do Zakladu
Opiekunczego?

Jezeli w ocenie skalg Barthel pa-
cjent otrzyma 40 punktéw lub mniej,
a podstawa do objecia go opieka jest
zaawansowana choroba nowotwo-
rowa, choroba psychiczna lub uza-
leznienie nie bedzie przyjety do
ZOL. Takim pacjentom przystuguje
inna forma pomocy.

Pacjent z zaawansowang chorobg no-
wotworowg — po spetnieniu okreslo-
nych wymagan - moze zosta¢ objety

SMExpress
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opieka paliatywng i hospicyjna, na-
tomiast pacjentowi z chorobg psy-
chiczng  przystuguja  $wiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki psy-
chiatrycznej i leczenia uzaleznien.

Miejsce $wiadczenia opieki
Swiadczenia pielegnacyjne i opiekun-
cze w ramach opieki dlugotermino-
wej s3 realizowane w warunkach sta-
cjonarnych lub domowych.

Wykaz zakladow pielegnacyj-
no-opiekunczych i opiekunczo-lecz-
niczych realizujacych $wiadczenia
z zakresu opieki dlugoterminowej
znajduje si¢ na stronie internetowe;j
wlasciwego Oddzialu Wojewodz-
kiego NFZ.

Rodzaje swiadczen:

- Stacjonarne

- Domowe

Swiadczenia Stacjonarne

Realizowane w zaktadach opiekun-
czych dla oséb dorostych lub dla
dzieci i miodziezy do ukonczenia 18
roku zycia. Chory, ktéry ukonczyt 18
lat i posiada orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego (dzieci i mio-
dziez z zaburzeniami rozwojowymi),
przebywa tam do czasu ukonczenia
nauki.

Swiadczenia realizowane w warun-
kach stacjonarnych obejmuja:
$wiadczenia udzielane przez lekarza,
pielegniarke i psychologa;
rehabilitacje ogolng w podstawowym
zakresie, prowadzong w celu zmniej-
szenia skutkow uposledzenia rucho-
wego oraz usprawnienia ruchowego;
terapi¢ zajeciows;

leczenie farmakologiczne i dietetycz-
ne;

zaopatrzenie w wyroby medyczne
(przedmioty ortopedyczne) stoso-
wane podczas udzielania $wiadczen
gwarantowanych.

edukacje zdrowotng —pacjenta i jego
rodziny lub opiekuna do samoopieki
i samopielegnacji w domu.
Swiadczenia Domowe

Ustugi domowe realizowane sa po-
przez: Zespot diugoterminowej opieki
domowej dla dorostych, dzieci i mlo-
dziezy wentylowanych mechanicznie
Pielegniarska opieka dtugoterminowa
domowa.

Zespol dlugoterminowej
opieki domowej

dla doroslych, dzieci i mlodziezy
wentylowanych mechanicznie.
Swiadczenie  udzielane
pacjentom:

z niewydolnoscig oddechows, kté-
rzy wymagaja terapii oddechowej
i ktérzy nie musza przebywaé na
oddziatach intensywnej terapii lub
w zaktadach udzielajacych catodo-
bowych $wiadczen, lecz wymagaja
statego, specjalistycznego nadzoru
lekarza, profesjonalnej pielegnacji
i rehabilitacji.

Zadaniem Zespolu s3 bada-
nia diagnostyczne umozliwiajace
wlasciwg terapie oddechowg w wa-
runkach domowych. W szczegdlno-
$ci to by¢ m.in:

- badania obrazowe (w tym RTG
i USG - w pelnym zakresie),

- badanie réwnowagi kwasowo-za-
sadowej krwi i gazéw oddechowych
w arterializowanej krwi kapilarne;j.

Kto wypisuje skierowanie ?
Swiadczenia s3 udzielane na pod-
stawie skierowania lekarza ubez-
pieczenia zdrowotnego,

Dokumenty, ktére nalezy dota-
czy¢ do skierowania:

karta informacyjna leczenia szpi-
talnego,

wyniki badan pacjenta oraz
kwalifikacje do objecia opieka
w warunkach domowych:

w przypadku pacjentéw z prze-
wlekla niewydolnoscia oddecho-
wa, wymagajacych stosowania in-
wazyjnej wentylacji mechanicznej
- wydana przez lekarza specjaliste
anestezjologii i intensywnej terapii
zatrudnionego w szpitalu, w kté-
rym zakonczono leczenie $wiadcze-
niobiorcy;

w przypadku pacjentéw z przewle-
kla niewydolnoscia oddechowa,
wymagajacych stosowania niein-
wazyjnej wentylacji mechanicznej
- wydana przez lekarza specjaliste
anestezjologii i intensywnej terapii
lub lekarza specjaliste chordb ptuc
zatrudnionego w szpitalu, w kté-
rym zakonczono leczenie $wiadcze-
niobiorcy.

Pielegniarska opieka
dtugoterminowa domowa.

Kto moze by¢ objety?
Chory, ktéry w ocenie skalg Bar-
thel otrzyma 40 punktéw lub
mniej. Pacjenci objeci opieka ho-
spicjum domowego, innego za-
ktadu opiekunczego udzielajacego
$wiadczen gwarantowanych w wa-
runkach stacjonarnych lub zespotu
dlugoterminowej opieki domowej
dla dorostych, dzieci i mlodzie-
zy wentylowanych mechanicznie
oraz bedacy w ostrej fazie choroby
psychicznej, nie s3 obejmowani pie-
legniarska opieka dlugoterminowsa
domowg.
Swiadczenia gwarantowane:
- $wiadczenia udzielane przez pie-
legniarke;
- przygotowanie chorego i jego ro-
dziny do samoopieki i samo-piele-
gnacji (w tym nauka radzenia sobie
z niesprawnoscia);
- $wiadczenia pielegnacyjne, zgod-
nie z procesem pielegnowania;
- edukacje zdrowotng chorego oraz
cztonkow jego rodziny;
- pomoc w rozwigzywaniu pro-
bleméw zdrowotnych zwiagzanych
z samodzielnym funkcjonowaniem
w srodowisku domowym;
- pomoc w pozyskiwaniu sprze-
tu medycznego i rehabilitacyjnego
niezbednego do wlasciwej pielegna-
cji i rehabilitacji chorego w domu.
Czas udzielania §wiadczenia:
- od poniedziatku do pigtku w go-
dzinach 08:00 - 20:00,
- soboty, niedziele i dni ustawowo
wolne od pracy - w medycznie uza-
sadnionych przypadkach.
Warunkiem udzielania $§wiadcze-
nia:
- skierowanie lekarza, do ktdrego
dotgcza sie karte oceny chorego do
objecia pielegniarska opieka dlugo-
terminowg domowg.
Zrédlo informagji:
Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia
z dnia 10 lipca 2014 r. zmieniajgce
rozporzgdzenie w_sprawie Swiad-
czehh gwarantowanych z zakresu
Swiadczeti pielegnacyjnych i opie-
kuticzych w ramach opieki diugoter-
minowej (Dz.U. poz. 960)
Opracowanie:
Joanna Figura

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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KONFERENCJA EMSP W OSLO
PODSUMOWANIE ROCZNEGO RAPORTU EMSP

Tegoroczna Wiosenna Konferencja
Europejskiej Platformy Stwardnienia
Rozsianego odbyta sie w Oslo, ktd-
re przywitalo nas wiosennym ston-
cem i niemal letnimi temperaturami.
Ale takze goraca temperaturg dysku-
sji, ktore kontynuowane byly rowniez
po oficjalnych spotkaniach, czemu
sprzyjalo stonce, obecne do péznych
godzin wieczornych z racji pory roku
i polozenia geograficznego Norwegii.
Znamiennym jest, iz wilasnie Nor-
wegia goscila tegoroczng konferen-
cj¢ - John i Elizabet Golding, wie-
loletni dziatacze ruchu na rzecz SM

w Europie godnie czynili honory go-
spodarzy, zadziwiajac swoja ener-
gia i otwartoscig. Czas na konferen-
cje byl wySmienity - w tych wiasnie
dniach bowiem Norwegia obcho-
dzi swoje $wieto panstwowe - Dzien
Norwegii, odpowiednik naszego
Dnia Niepodlegloéci. Na tym podo-
biefistwa sie koniczg, bowiem Dzien
Norwegii zachwyca kolorami i wigo-
rem uczestnikéw parad, trwajacych
niemal pot dnia w Oslo, organizo-
wanych wéréd ulic centrum miasta.
Uczestniczg w nich wszyscy - przede
wszystkim dzieci, czgsto angazujac

sie w znakomite popisy orkiestr dzie-
ciecych, parady szkot. Rowniez wszy-
scy mieszkancy (tak - doroéli, powaz-
ni Norwedzy) aktywnie wiaczajg sie
w to radosne §wieto — wyobrazmy so-
bie, ze nagle cata Warszawa przebiera
sie w stroje ludowe i wychodzi cieszy¢
sie niepodlegloscia i wolnoscia — na-
wet najwiekszym sceptykom i mal-
kontentom u$miech nie moze w ta-
kim dniu znikna¢ z twarzy!

Précz konferencji, ktdrej relacje
przeczytaja Pafstwo obok, odby-
to sie rowniez spotkanie Executive
Commitee - wladz EMSP, w kt6-
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Konferencje, spotkania

rych mam zaszczyt uczestniczyé
jako przedstawiciel PTSR, oraz
Annual General Meeting - odpo-
wiednik naszego Walnego Zgro-
madzenia, na ktérym delegowani
cztonkowie organizacji narodo-
wych przyjmuja raport roczny
i gtosuja biezace kwestie wymaga-
jace decyzji. Podczas tego wyda-
rzenia Polske reprezentowal Prze-
wodniczacy PTSR Tomasz Poted.
W tym miejscu warto powiedziec pa-
re stéw o Raporcie Rocznym 2015 -
sprawy to moze minione, ale stano-
wig cenne podsumowanie dzialan
ruchu SM na poziomie europejskim.
Prowadzone projekty i dzialania sg
imponujace - przede wszystkim,
procz stale prowadzonych projektow
takich jak Barometr Sm - poréwna-
nie sytuacji oséb z SM we wszystkich
krajach europejskich (najnowsze wy-
niki dostepne bedg zapewne w ko-
lejnych miesigcach roku), to liczne
dziatania w zakresie promowania ak-
tywnoséci osob z SM i zatrudnienia,
jako formy aktywnego i pelnego zy-
cia pomimo choroby.

Program ,,Uwierz i Osiagaj” (Belie-
ve and Achieve), ktéry mial miejsce
w ubieglym roku, zas koordynowata
go Emma Rogan - rowniez chorujaca
na SM, pokazal, iz mlode osoby z SM
sa chetne i zdolne do pracy. Siedem
0s6b uzyskalo platne zatrudnienie
u korporacyjnych partneréw projek-
tu — Biogenu i Novartisu. W projekt
zaangazowane bylo sze$¢ krajow
- Czechy, Grecja, Irlandia, Wto-
cy, Portugalia i Hiszpania. Wszyscy
zaangazowani w projekt uczestni-
cy wskazywali na wage takiego do-
$wiadczenia - pozwolilo im ono na
poczucie sie pewniej, wzrosto ich po-

czucie wlasnej wartosci i zdecydo-
wanie odwazniej popatrzyli w przy-
szto$¢ pomimo choroby.

Program ,Tworzenie drogi dla
uczestnictwa” (Paving the Path to
Participation) réwniez dotyczyl za-
trudnienia oséb z SM i zostat stwo-
rzony dzieki europejskiemu gran-
towi. Dzieki niemu stworzono
Europejski Pakt Zatrudnienia dla
0s6b z SM i innych choréb neurode-
generacyjnych. Pakt byl promowa-
ny przez EMSP w Parlamencie Euro-
pejskim od marca do maja biezacego
roku, uzyskujac poparcie ponad 50
czlonkéw Parlamentu Europejskie-
go oraz wielu organizacji pacjenckich
i 0s6b dzialajacych na rzecz chorych.
W ramach projektu ,,Under Pressu-
re”, w ktorym Polska uczestniczy-
ta aktywnie w latach ubieglych, za$
w kampanii udziat brala m.in. rodzi-
na panstwa Kladko, w roku biezagcym
stworzono dokument z Estonii, po-
kazujacy historie trzech oséb zyja-
cych z SM.

W ubiegtym roku w ramach popra-
wiania dostepu do wysokiej jakosci
ustug dla oséb chorych w dalszym
ciggu rozwijany byl program euro-
pejskich szkolen dla pielegniarek MS
Nurse Pro. Kurs przettumaczono na
jesyk polski, i mamy nadzieje ze w ro-
ku biezacym zostanie on udostepnio-
ny $rodowisku pielegniarskiemu, nad
czym aktywnie pracujemy w PTSR.
EMSP przeszlo réwniez gruntowny
lifting strony internetowej - dzieki
temu jest ona jeszcze bardziej aktyw-
na i przyjazna dla uzytkownikow.

W raporcie duza cze$¢ poswiecona
jest zesztorocznej Konferencji Wio-
sennej, ktora goscilismy w Polsce.
Wszyscy uczestnicy bardzo pozy-

tywnie wyrazali si¢ o przygotowaniu
konferencji, wrazeniach i jako$ci wy-
stapien.
W  ramach dzialan rzeczniczych
EMSP wspieralo réwniez utworze-
nie trzech grup reprezentacji inte-
reséw w trzech obszarach w ramach
prac Parlamentu Europejskiego. Gru-
py takie skladajg sie z organizacji za-
angazowanych w dane obszary oraz
czlonkéw parlamentu Europejskiego
i twércéw polityk publicznych w Eu-
ropie - mozna je pordwnac do dziata-
nia naszego Zespotu Parlamentarne-
go ds SM. Obszary, w ktérych EMSP
bylo aktywne to 1. Dostep do opieki
zdrowotnej, 2. Mézg, umyst i bol, 3.
Europejskie prawa pacjentow i trans-
graniczna opieka zdrowotng. We-
zwanie do tworzenia planéw na rzecz
zdrowia moézgu (inicjatywa Europej-
skiej Rady Mozgu), aktywnie poparl
Jerzy Buzek - czlonek Parlamentu
Europejskiego, wyrazajac opinie, iz
w kazdym kraju winno si¢ stworzy¢
plan na rzecz zdrowia mézgu.
Dziatania na forum europejskim
maja donioste znaczenie réwniez
w zwigzku z tym, iz kreuja wiek-
sze zrozumienie i priorytety dzia-
tan, przekladajace sie na oczekiwa-
nia wzgledem krajow czlonkowskich.
Mamy nadziejg, iz nasze aktywne za-
angazowanie w dzialania Europej-
skiej Platformy Stwardnienia Rozsia-
nego przelozy sie na poprawe sytuacji
0s6b z SM w Polsce, zas mozliwos¢
czerpania doswiadczen i ekspertyzy
z organizacji parasolowych wplynie
na jeszcze lepsze rozwijanie dzialan
i projektéw na poziomie krajowym,
a co za tym idzie - realng poprawe ja-
kosci zycia 0séb z SM i ich bliskich.
ME-S




egoroczna Wiosenna Konfe-
I rencja Europejskiej Platfor-
my Stwardnienia Rozsiane-
go (EMSP) zatytulowana ,Growing
with MS”, odbyta sie 17 i 18 maja
w Oslo. W Konferencji, ze strony Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego, udzial wzieli: Przewod-
niczacy Tomasz Pote¢, Sekretarz Ge-
neralna Magdalena Fac-Skhirtladze
oraz Marta Szantroch.
W wydarzeniu, cyklicznie odbywaja-
cym sie w réznych miastach Europy,
uczestnicza przedstawiciele organi-
zacji pacjenckich, eksperci, naukow-
cy zwigzani z SM, prawodawcy, ale
przede wszystkim osoby cierpiace na
to schorzenie oraz ich rodziny. Kon-
ferencja umozliwia wymiane po-
gladow, dos$wiadczen, najnowszych
informacji, a takze podejmowanie
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wspélnych dzialan majacych na celu
poprawe jakosci zycia 0s6b z SM.
Uroczysto$¢  tradycyjnie otworzyla
Przewodniczagca EMSP - Anne Win-
slow. Towarzyszyt jej Przewodniczacy
MS-forbundet - Lars Ole Hammer-
sland, ktéry opowiedziat o piecdzie-
siecioletniej dzialalnosci Towarzystwa
w Norwegii. Nastepnie glos zabrali
pozostali prelegenci, ktérych wysta-
pienia byly bardzo réznorodne i do-
tyczyly tematyki od wczesnego roz-
poznawania i leczenia SM, poprzez
najnowsze doniesienia dotyczace po-
szukiwania genetycznych znaczni-
kéw choroby, SM pediatryczne, psy-
chospoleczne aspekty choroby, az po
prowadzone obecnie badania, skupia-
jace sie na roznych aspektach zycia ze
stwardnieniem rozsianym: kosztéw
choroby, zatrudnienia, itd.

Pierwszy dzien konferencji otworzyl
wyklad profesor Evy Havrdovej z Uni-
wersytetu Karola w Pradze. Dotyczyt
on postepu w dziedzinie SM, ktory
dokonat sie przez ostatnie lata. Pod-
kreslita, iz obecnie, dzieki zaawan-
sowanym metodom leczenia mozna
wplywaé na naturalny przebieg cho-
roby, a takze zmniejsza¢ wskaznik
progresji SM poprzez wczesng dia-
gnoze i jak najszybsze rozpoczecie te-
rapii. Zaznaczyla, iz priorytetem jest,
aby zagwarantowa¢ jak najwczesniej-
szg kuracje wszystkim pacjentom, co
niestety w wielu krajach nie jest reali-
zowane ze wzgledu na ograniczenia
finansowe. Przedstawita roéwniez liste
zadan stojacych przed lekarzami zaj-

mujacymi sie chorymi z SM, tj. na po-
dejmowanie préb wczesnej diagnozy,
wczesnego leczenia, monitorowania
aktywnosci choroby, tworzenie mul-
tidyscyplinarnych zespoléw specjali-
stow zajmujacych sie SM. Na koniec
zwrocita sie bezposrednio do pacjen-
tow, podkreslajac, jak wazng role od-
grywaja w walce o lepszy dostep do
opieki wysokiej jakosci, a takze to, jak
wazne jest przestrzeganie przez nich
zalecen, np. dotyczacych prowadzenia
zdrowego stylu zycia.

Profesor Pasquale Calabrese z Uni-
wersytetu w Bazylei w swoim wy-
stapieniu skupil si¢ na psychospo-
tecznych aspektach chorowania na
stwardnienie rozsiane. W czasie wy-
ktadu méwit o sprawach, ktére mo-
ga wydawal sie oczywiste, jednak
czesto sie o nich zapomina: choroba
chroniczna wpltywa nie tylko na or-
ganizm, ale takze na relacje czlowie-
ka z waznymi dla niego osobami i éro-
dowiskiem, w ktérym funkcjonuje,
postrzeganie siebie, emocje, funkcje
poznawcze itd. Stwardnienie rozsiane
to, zdaniem profesora Calabrese, dys-
funkcja biologiczna majgca ogrom-
ne biopsychospoteczne konsekwencje,
ktéra bedzie stawiaé, przed osoba-
mi chorymi, w ciggu calego swojego
przebiegu, liczne wyzwania. Procesy
poznawcze, jak réwniez relacje mie-
dzyludzkie majg wptyw na caty pro-
ces chorobowy.

Waznym punktem obrad byly kwe-
stie zwigzane z pediatrycznym SM.
Zaproszeni goscie zwrocili uwage na

SMExpress

fakt, ze wcigz brak jest zatwierdzo-
nych i wystandaryzowanych praktyk
klinicznych, ktére mozna by stosowac
u maloletnich z SM. Neurolog Rogier
Hintzen opowiedzial o dziataniach
Miedzynarodowej Grupy Badawczej
dot. Pediatrycznego SM, ktdrej jest
czlonkiem. Celem Grupy jest optyma-
lizacja i poprawa opieki nad dzie¢mi
ze stwardnieniem rozsianym i innymi
zapalnymi chorobami Centralnego
Uktadu Nerwowego, promocja edu-
kacji i badan w dziedzinie pediatrycz-
nego SM. Bardzo istotnym wkiadem
w dyskusje o pediatrycznym SM byto
wystapienie Elin Katrine Veslty, ma-
my dziewczynki chorujacej od 11 ro-
ku zycia na stwardnienie rozsiane. Pa-
ni Vestly opowiedziata o codziennych
zmaganiach z choroba, zaréwno o ne-
gatywnych jak i pozytywnych aspek-
tach zycia z SM, a takze podzielila sie
swoimi przemysleniami - o tym, ze
rodzice chorych dzieci starajg sie robi¢
wszystko, co moga dla swoich pociech,
ale czesto nie mogg zrobi¢ zbyt wiele,
jak réwniez o tym, jak waznym w wal-
ce z chorobg jest mozliwo$¢ uczestni-
czenia jej corki w spofeczenstwie.

Wiéréd wielu innych wystapien nale-
Zy rowniez wspomnie¢ o wystgpieniu
Giseli Kobelt, przewodniczacej Euro-
pejskiej Ekonomiki Zdrowia (Europe-

an Health Economics), ktdora przybli-
zyla zebranym go$ciom tre$¢ raportu
»Czas ma znaczenie w SM” (wielokrot-
nie prezentowany tez przez PTSR). Gi-
sela Kobelt udzielita ponadto informa-
¢ji dotyczacych wstepnych wynikéw
miedzynarodowego badania ,Kosz-
tow choroby”, w ktérym brali udziat
miedzy innymi polscy chorzy na SM.
Badanie ma za zadanie oceni¢ jakie
koszty zwigzane sg z byciem chorym
na stwardnienie rozsiane i jak przed-
stawiaja si¢ one w roznych krajach Eu-
ropy. Pelne wyniki badania majg zo-
sta¢ zaprezentowane we wrzesniu na
kongresie ECTRIMS.

Qivind Grytten Torkildsen z Uni-
wersytetu w Bergen zaznaczyl, ze
wczesne i efektywne leczenie moze
zmieni¢ przebieg choroby. Antonie
Giever Beiske - Dyrektor Norweskie-
go Centrum SM Hakadal opowie-
dziala o swoim wieloletnim do$wiad-
czeniu w prowadzeniu rehabilitacji
opartej na indywidualnych potrze-
bach oséb chorych. Podkredlita, ze
rehabilitacja powinna by¢ prowadzo-
na przez multidyscyplinarnych ze-
spot skladajacy sie z: neurologdw,
neuropsychologéw, psychoterapeu-
tow, pracownikéw socjalnych, pie-
legniarki SM, urologéw, logopedéw,
dietetykow.

[

W tym roku na Konferencji EMSP
mozna bylo wystucha¢ przemowy Lo-
ri Schneider, tworczyni Empowerment
through Adventure, u ktérej w 43 roku
zycia zdiagnozowano SM. Lori Schne-
ider jest pierwsza osobg ze stwardnie-
niem rozsianym, ktora wspiela si¢ na
7 Szczytéw Ziemi. Méwczyni opowie-
dziala o swoich doswiadczeniach zwig-
zanych z chorobg i jej pasja - wspinacz-
kg gorska. Wielokrotnie podkreslala, ze
choroba nie powinna przekresla¢ ma-
rzen. Zdobywanie kolejnych szczytéw
pozwolito jej udowodni¢ sobie, Ze moze
zrobi¢ wszystko, czego zapragnie. Row-
nie wazny przekaz ptynal z wystapienia
innego goscia - Steinara Arseta, ktory
mimo SM, przeszed! ponad 3 000 km,
z potudnia na pétnoc Norwegii. Jego za-
miarem bylo zwiekszenie $wiadomosci
dotyczacej SM, ale réwniez zainspiro-
wanie chorych, by nie tracili nadziei.
Bardzo milym elementem Konferen-
cji byt udziat jej uczestnikéw w naro-
dowym $wiecie Norwegii, ktére odby-
fo si¢ 17 maja. W trakcie obchoddw,
przez Oslo przeszta kolorowa parada
dzieci - ucznidw szkot znajdujacych
sie w stolicy.

Wiecej informacji na temat konferen-
¢ji mozna znalez¢ na stronie www.

emsp.org
Marta Szantroch

SMExpress
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W KAZDA SOBOTE

TWORZYMY COS PIEKNEGO...

Co sobote korzystamy z przyjemnej formy rehabi-
litacji, ktdra polega na uczestnictwie w warsztatach
artystycznych. Jej celem jest zwiekszenie sprawnosci
manualnej, intelektualnej i fizycznej naszych oséb
chorych na SM. Udzial w takich zajeciach ma duze
znaczenie dla psychiki oséb z dysfunkcjami - po-
zwala zapomnie¢ o wlasnych ograniczeniach, rozwi-
ja wrazliwo$¢, buduje poczucie wlasnej wartosci.

Nasze zajecia rekodziela artystycznego — gdzie cho-
rzy na SM za pomocg réznych technik (robienie
kartek okoliczno$ciowych, decoupage - na drew-
nie, szkle, metalu, styropianie, mydle, malowanie na
szkle, bizuteria) tworza wlasne prace plastyczne.

Rozwijaja w ten sposob swoje umiejetnosci manual-
ne, uczg sie precyzji, cierpliwosci, a takze wyciszaja
si¢. Lacza przyjemne z pozytecznym.
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Warto wiedzieé

Chcesz robi¢ dobre zakupy? Nic
prostszego. Od teraz kazdy, kto kupu-
je w internecie, moze wesprze¢ PTSR
- nie placac ani grosza wiecej niz za
zwykte zakupy. Umozliwia to serwis
FaniMani.pl, w ktérym Polskie To-
warzystwo Stwardnienia Rozsianego
ma swoj profil. Jesli internauta robia-
cy zakupy online bedzie chciat wes-
prze¢ naszg organizacje, wystarczy,
ze wejdzie na strone https://fanima-
ni.pl/polskie-towarzystwo-stward-
nienia-rozsianego/ - kliknie ,,Wspie-
ram”, wybierze sklep i zrobi zakupy
jak zwykle i gotowe. Okreslony pro-

cent wartosci zakupow trafi do PTSR.
W ten sposéb mozna kupi¢ praktycz-
nie wszystko od obuwia i odziezy po
ksigzki, sprzet AGD czy chocby ar-
tykuly spozywcze i wiele innych. Na
portalu dostepnych jest ponad 800
sklepéw internetowych, wiec kazdy
znajdzie dla siebie co$ interesujace-
go. Warto przy tym wspomnie¢, ze
takie wsparcie nic nie kosztuje, po-
niewaz darowizne przekazuje sklep.
To nowa forma wspierania organiza-
¢ji pozarzagdowych i chcemy jg wyko-
rzystac jak najlepiej. Goraco zacheca-
my do robienia sprawunkéw ta droga

Wspieraj nas za darmo

kupujac w ponad 800 sklepach przez fa:iMani.pl

i do dzielenia si¢ wiedza o tym kana-
le wsparcia ze znajomymi. Im nas be-
dzie wigcej tym lepiej.
Sifa serwisu sa drobne darowizny,
ktére razem tworza duzg kwote. Be-
dziemy wdzieczni, jesli okazecie nam
swoje wsparcie. Mamy w planach wie-
le dziatan, uzyskane $rodki, pozwolg
nam wprowadzi¢ je w zycie. Obecnie
ponad 18 mln Polakéw kupuje w in-
ternecie, zatem serwis, dzieki ktéremu
mozna przy okazji pomoc wybranej
organizacji jest szansg dla wielu ini-
cjatyw non-profit, w tym dla PTSR.
MK

Infolinia PTSR - 22 127 48 50

SMExpress



Na imie mi ZLOSC

Z1o$¢ jest emocjy. Raczej uwaza-
na jest za uczucie negatywne i nie-
potrzebne w poréwnaniu do innych
emocji. Doswiadczyl jej chyba kaz-
dy poczawszy od wieku dzieciece-
go. Zto$¢ podobnie jak i inne emocje
pozwalaly nam przetrwaé w pro-
cesie ewolucji. Zlo§¢ nie musi pel-
ni¢ wylacznie funkcji destrukcyjnej,
spostrzeganej jako furia i wylewanie
z6lci z siebie. Mozna wykorzystaé
sygnaly plynace z ciala w postaci
zlosci jako informacje np. ze zostaly
zlamane zasady, albo nasze potrzeby
nie zostaty zaspokojone, badz zosta-
lismy niesprawiedliwie potraktowa-
ni lub po prostu co$ nie idzie tak jak
by$my tego oczekiwali. Wazne jest
uswiadomienie sobie sytuacji, kto-
ra wywoluje zto§¢, aby mozna bylo
dotrze¢ do mysli i sprawic, aby byly
bardziej konstruktywne.

Bo to myslenie o danej sytuacji nakre-
ca spirale ztosci. Kiedy zapetlimy sie
w mysleniu negatywnym o zaistnialej
sytuacji to bedziemy odczuwa¢ zlo$¢,
irytacje, gniew z duzo wiekszym na-
tezeniem, gdyz sami jesteSmy wstanie
zgotowa¢ sobie niebywale czarne sce-
nariusze i nakreci¢ si¢ jeszcze bardziej.

ZYos¢ pieknosci szkodzi

Spostrzega si¢ czlowieka zloszcza-
cego sie jako furiata, ktory krzyczy,
obraza innych do ktérego strach
sie odezwac¢, bo nigdy nie wiadomo
czym zaskoczy. Kolokwialnie méwi
sie, ze ,,zfo$¢ pieknosci szkodzi”, a to
by oznaczalo, ze jako$ niekorzyst-
nie wplywa na wyglad. Jak wyglada
mimika twarzy czy jak si¢ zachowu-
je cialo osoby zloszczacej sie? Moga
to by¢ jakie$§ grymasy czy zaci$niete
zeby, twarz moze przybraé czerwo-
ne rumience, cialo jest spiete, zywa
gestykulacja, pobudzenie calego or-
ganizmu w postaci przyspieszonego
bicia serca czy nieregularnego odde-
chu, trudno$¢ usiedzenia w miejscu.
Zto$¢ moze mie¢ bardzo destrukcyj-
ny charakter jesli kto§ do$wiadcza
jej przewlekle. Niektérym niewiele
potrzeba, aby ulec frustracji. Zycie
powodéw do zlosci daje nam duzo,
jednak to od nas zalezy jak zareagu-
jemy, czy schematycznie tj. zloscia,
czy sprébujemy wypracowaé so-
bie inny sposob reagowania. Czesto
w akcie zlosci moéwimy czy robimy
rzeczy, ktorych pdzniej sie wstydzi-
my i nie wiemy jak wybrna¢ z takiej
sytuacji, kiedy juz si¢ kogo$ zaata-

kowato. Niekiedy czujemy zbierajg-
cg sie zto$¢ i szukamy obiektu, ktéry
pomoze nam roztadowal napiecie,
moze to by¢ drugi czlowiek, przed-
miot czy zwierze.

Ile razy zdarzylo si¢ wam kogos
zupelnie bez powodu zaatakowal
stownie pod wplywem ztosci, albo
kto ma do$wiadczenia wyzywania
sie na rzeczach, badZ demolowania
wszystkiego co popadnie. Wydaje
sie straszne? Nic nadzwyczajnego,
to sa zachowania zlo$nika. Jeszcze
gorszg forma ztosci wydaje sie zto$é
skierowana na siebie, kiedy to albo
w myslach upokarzamy siebie, albo
fizycznie osoby zadajg sobie bol. Ja-
ka forma zloéci by to nie byla, lepiej
by bylo nauczy¢ sie konstruktyw-
nie roztadowywa¢ emocje, gdyz nie
chodzi tez o to, aby te zto$¢ dusié
w sobie i nie da¢ poznaé po sobie,
ze jaka$ sytuacja wyprowadzita nas
réwnowagi, bo tlumienie emocji,
réwniez moze niekorzystnie wply-
wac na nastroj.

Rozzloszczone srodowisko

We wszystkim jak sie okazuje trze-
ba wyposrodkowaé. Zycie osoby ta-
two ulegajacej frustracji nie nale-
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zy do najtatwiejszych. Czesto osoba
sama ze sobg juz nie moze wytrzy-
ma¢, chciataby inaczej reagowac jed-
nak sie nie udaje, a swojg impulsyw-
noscig powoduje, ze wszyscy sie od
niej odwracajg lub jest z nimi w kon-
flikcie. Nadmiar mys$li i emocji po-
woduje, ze osoba czuje jak by mia-
ta za chwile eksplodowaé. Rodzina
juz niekiedy nie ma pomystow jak jej
pomoc i czesto z schodzi z drogi, aby
nie dawac¢ pretekstu do ztosci.
Zwr6¢ uwage czy w stowniku two-
ich wyrazéw nie ma czasem zwro-
tow ,musze” czy ,powinienem”,
gdyz takie nastawienie moze wywo-
tywaé frustracje, poniewaz gdy cos
musze¢ czy powinienem, a sytuacja
sie¢ nie potoczy tak jak by$my te-
go oczekiwali to zaleje nas rumien
zloéci. Dlatego proponuje podej$é
tagodniej do poszczegdlnych sytu-
acji bardziej my$lac: sprobuje, do-
toze wszelkich staran, chce, jest to
dla mnie wazne etc. O zlodci takze
warto jest po prostu mowi¢ w spo-
sob asertywny zamiast krzycze
czy ttumi¢ ja. Jesli jest jaka$ sytu-
acja, ktéra wywoluje w tobie zto$§¢
to powiedz ,nie podoba mi sie, ze
sie spdzniasz, zlosci mnie to”, ,je-
stem zla na ciebie Ze nie kupile$ te-
g0 o co cie prositam” zamiast tupaé
noga i rzucania wulgaryzmami.
Wylewanie z siebie zélci tak na-
prawde tylko wplynie niekorzyst-
nie na relacje z innymi ludzmi
i wrzeszczenie nie rozwigze proble-
mu. Zamiast skupia¢ si¢ na bfahych
sprawach pomysl i zacznij dostrze-
ga¢ pozytywne rzeczy wokot cie-
bie. Zazwyczaj nie mamy problemu
z dostrzezeniem tego co negatyw-
ne, ale mamy problem zauwazania
matych rzeczy, ktore moga by¢ zro-
dlem pozytywnego nastroju. Pa-
mietaj, ze zycie zazwyczaj sklada
si¢ z drobnych rzeczy, ktérych na
co dzien nie zauwazamy, wiec nie
czekaj na wielkie wydarzenia, ktore
dopiero wtedy uczynig cie spokoj-
nym. Sprébuj w kazdym dniu szu-
ka¢ dobrych rzeczy, a mniej skupiaé
uwage na niesprawiedliwos$ciach,
ztamanych zasadach czy powinno-
$ciach. Skup sie na tym na co mo-
zesz miec realnie wplyw.

Jesli masz tendencje do drazliwo-
$ci, sprobuj wiecej czasu poswie-
ci¢ na relaks i zadbanie o swoje po-

trzeby. Tak naprawde powodéw do
zlosci mamy co dzien wiele, chocby
to, ze budzik za wczeénie zadzwo-
nit, pada deszcz, musze i$¢ do pracy
albo ze skonczyla si¢ moja ulubio-
na kawa. Im wiecej bedziesz my-
$§le¢ o tym co ci¢ zlosci tym zlos¢
bedzie wieksza, wiec dobrze by by-
to nauczy¢ sie przerywa¢ to bledne
koto prowadzace w ostatecznosci
do szatu, oszczedzajac swoje zdro-
wie i nerwy innych. Pomysl czasem
o swoich bliskich. Twoj krzyk to je-
dyny sposéb zeby dotrze¢ do bli-
skich? Znajdz inng droge, aby wy-
razaé swoje zdanie. Zaczynaj kazdy
dzien z mysla, ze nie ulegniesz dzi-
siaj zlosci, ze dolozysz wszelkich
staran, aby zachowa¢ spokdj.

Jesli nawet znajdziesz pretekst do
frustracji sprobuj podejs¢ do te-
go z dystansem dajac sobie szanse
na inne mys$lenie o sytuacji. Moze
sie wydawa¢, ze osoba, ktdra krzy-
czy, przeklina, jest silna, ale tak na-
prawde to z powodu braku sity tak
sie zachowuje. Silg nie jest agre-
sja, ale umiejetno$¢ rozwiazywania
probleméw z zachowaniem podsta-
wowych zasad komunikowania sie:
szacunku, szansy dania sie wypo-
wiedzie¢, nie przypierania do muru
argumentami itd. Staraj by¢ cierpli-
wy, pro$ zamiast stawia¢ zadania,
nie szantazuj. Przestan skupiaé sie
tylko na sobie i na swoich subiek-
tywnych odczuciach.

Poskromi¢ zlos¢

W sytuacjach ztosci myslenie czto-
wieka jest bardzo znieksztalcone,
zadawaj sobie pytania sprawdzaja-
ce logiczno$¢ i racjonalno$é two-
ich zachowan, zapytaj kogo$ bli-
skiego, zaufanego, co on myséli na
temat obiektu twojej zto$ci. Nawet
jesli juz zto$¢ wezmie gore i zosta-
nie wypuszczona catla lista niecen-
zuralnych stéw, pamietaj, ze za-
wsze mozesz przeprosi¢ kogo$ za
swdj wybuch zloéci. Kiedy zauwa-
zysz u siebie negatywny nastrdj to
moze lepiej unikaj ludzi i sytuacj,
ktére moglyby uwolni¢ w sposéb
niekontrolowany zlos¢. Jesli zzera
cie zto$¢ na kogo$ moze warto po-
my$le¢ o wybaczeniu, ktére ma by¢
wybaczeniem dla ciebie, aby uwol-
ni¢ sie od zlosci i pielegnowania te-
go uczucia w sobie.

Wiele osob zywi zlos¢ do innych
i pielegnuje ja w sobie niczym ro-
$linke, dokarmiajac kazda kolej-
ng rozzloszczong mysla. Pamietaj -
wybaczenie ma by¢ dla ciebie, aby$
zadbal o swoje zdrowie i tym sposo-
bem moze zyskat kolejnych pare lat
zycia. Je$li przewidujesz jakas draz-
liwg sytuacje, sprébuj sie do niej
przygotowaé. Mozesz sobie zrobi¢
technike wyobrazeniowa w ktérej
bedziesz widzial siebie jako czto-
wieka opanowanego, spokojnego,
ktéry w obliczu nawet najbardziej
draznigcego scenariusza zachowasz
rownowage.
Sproébuj technik oddechowych, po-
legajacych na nabieraniu powie-
trza, a przy wydychaniu powietrza
mowienia stowa ,,spokdj”. Badz na-
pinania i rozluzniania wszystkich
mieéni ciata. Kazdy sposdb bedzie
dobry, gdyz daje szanse na walke
z uczuciem zlosci. Jesli masz jesz-
cze watpliwosci czy jeste$§ nalogo-
wym zlo$nikiem, usiadz i zréb liste
sytuacji w ktorych poniostes jakie-
kolwiek koszty w wyniku gniewne-
go zachowania. Moze tez tak by¢, ze
z10$¢ w twojej rodzinie byla od za-
wsze i tak naprawde nie znasz in-
nego sposobu reagowania, wtedy
mozesz zaczaé obserwowaé innych
ludzi jak oni si¢ zachowuja jak re-
aguja w réznych sytuacjach i uczyé
sie od nich bardziej konstruktyw-
nych sposobéw. Bo przeciez réz-
ni ludzie nawet na te same sytuacje
mogg reagowaé odmiennie, dlacze-
go tak sie dzieje? Wazny wydaje sie
nastréj, w jakim sie znajduja w da-
nym momencie, ich do§wiadczenia
wczedniejsze, my$lenie o sobie.
Cztowiek, ktoéry dobrze mysli o so-
bie nie dostanie raczej ataku szatu
z powodu krytyki, jaka ustyszy na
swoj temat czy osoba, ktéra ma do-
bre do$wiadczenia nie da sie wy-
prowadzi¢ z réwnowagi pierwsza
lepsza sytuacja. To czy dalej podej-
miesz zycie w zloéci tak naprawde
zalezy tylko od ciebie, czy bedziesz
chciat podja¢ trud, aby nauczy¢ sie
bardziej konstruktywnych sposo-
béw radzenia ze zloscig, czy zosta-
niesz przy dobrze sprawdzonym,
lecz wywotlujacym sporo kontro-
wersji sposobie.
Dorota Kaminska
psycholog, psychoterapeuta
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Wemi

ialam okazje porozmawia¢
z nim dwa razy. Pierwszy,
na autorskim spotkaniu,

kiedy promowal swoja ksigzke na-
pisang wspdlnie z rosyjska pisar-
ka. W Rosji Wisniewski jest uwiel-
biany, zawsze owacyjnie witany, na
spotkania przychodzg ttumy. Ja bar-
dzo cenie jego tworczo$é; w kazdej
powiesci znakomicie buduje sylwet-
ki gtéwnych bohateréw - z psycho-
logicznym zacieciem i ogromnym
znawstwem tematu — umieszcza fak-
ty i swoje przemyslenia o zlozono-
$ci ludzkich zachowan, o namietno-
$ciach rzadzacych naszym zyciem
i postepowaniem.

O hormonach, ktére wyzwalajg takie
a nie inne nasze reakgcje, o sile tkwia-
cej w milosci, nienawisci, zdradzie
i pozadaniu. Przedstawiajac kobiece

Anna Drajewicz

a /L

sylwetki przewaznie uzywa stow cie-
plych, serdecznych i majacych duzo
emocji pozytywnych, z ktérych wy-
nika niezbicie jego ogromny podziw
i fascynacja nami, kobietami. Au-
tor caly czas drazy istote i chce po-
zna¢ i zrozumie¢ zlozono$¢ naszej
psychiki. I chociaz dla wielu juz jest
jej wielkim znawca, z wielkg pokora
i skromno$cig zaprzecza temu, thu-
maczac, ze duzo o kobietach czytal,
nie ma nic po niemiecku, rosyjsku,
angielsku i polsku z psychologii ko-
biet czego by nie przeczytal, czesto
w oryginale. Ale nawet taka ogrom-
na wiedza nie upowaznia go do tego,
zeby mogl powiedzie¢, ze nas zna.
Cdz za ujmujacy, wrazliwy cztowiek.
Jestem pod wielkim wrazeniem jego
osobowosci, sposobu bycia i stylu li-
terackiego!

Jest znakomicie wyksztalcony, ma
niebywala wiedze: to magister fizyki
i ekonomii, doktor informatyki, dok-
tor habilitowany chemii. Jest wybit-
nym naukowcem, znanym i powaza-
nym przede wszystkim w Niemczech,
gdzie mieszka i pracuje dla amerykan-
skiej firmy IT. Druga twarz pozna-
li czytelnicy jego powiesci w 15 kra-
jach $wiata, a kazda kolejna trafia na
listy bestselleréw. Potrzeba pisania
wziela sie z checi napisania czego$ in-
nego niz przekaz posiadanej wiedzy,
co jest tematem jego rozpraw nauko-
wych i felietonéw. Jak sam méwil, za-
pragnal podzieli¢ sie tym, co czuje,
co mu w duszy gra. I tak zrodzita sie
»Samotno$¢ w sieci”, ktéra miata by¢
jednorazowym romansem naukowca
z literaturg, a okazala si¢ poczatkiem
fascynujacej przygody literackiej.

Czytaja go glownie kobie-
ty, do ktorych serc odkryt
droge i dla ktérych jest wy-
bitnym znawcg ich dusz
i skrywanych namietno-
$ci. Jego ksigzki pelne sa
porywajacych i kipiacych
od emocji watkéw. Uzy-
wa kobiecego, zmystowego
jezyka: pelnego niedopo-
wiedzen, czasem szeptow,
przemilczen i aluzji. Piszac
o tak delikatnej materii jak
milo§¢, wykorzystuje calg
palete poréwnan, przeno-
$ni, przymiotnikéw. Kresli
bogactwo uczu¢ od pory-
wow namietnosci, pozada-
nia, do zaborczej zazdro$ci
czy nienawisci. Mistrzow-
sko oddaje zawilosci i kre-
te Sciezki kobiecej duszy.
Panowie, siegnijcie po je-
go powiesci; to znakomity
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spos6b na poznanie i zrozumie-
nie naszej natury.

Drugi raz rozmawialam z nim |_
calkiem niedawno, koricem ubie- |

glego roku. Tym razem na spo-
tkaniu z okazji promocji kolejnej
powieéci I odpuéé nam nasze...”.
Teraz zachecam panie, aby sie-
gnely po te pozycje; zrozumie-
cie, co si¢ dzieje w umysle i sercu
zdradzanego mezczyzny. Bardzo
czesto czuje sie ponizony, odarty
z honoru, wystawiony na zbioro-
we pos$miewisko.... Zadalam pi-
sarzowi bardzo wazne pytanie:
dlaczego mezczyzni, w wiekszo-
$ci przypadkéw, odchodza od
chorych na SM kobiet, natomiast
my zostajemy przy partnerach/
mezach i dzielnie ich wspieramy?
Nie odpowiedzial od razu. Po
diugiej chwili wyznal, ze by¢ mo-
ze dlatego, Ze mezczyzni, w prze-
ciwienistwie do kobiet, sg bardzo
stabi psychicznie. Wielu z nich
ucieka od bliskosci, bo boi sie, ze
nie dadzg rady wytrzyma¢ cier-
pienia ukochanej kobiety i bycia
wobec niego zupetnie bezsilnym.
Nigdy nie pomyslatam w ten spo-
s6b. Moze co$ w tym jest, jak my-
Slicie?

Pokrzywa
to nie tylko chwast.
Na wsi od wiekéw traktowano jg z sza-
cunkiem ze wzgledu na wlasciwoéci lecz-
nicze i wartosci odzywcze. Zawiera wiele
cennych witamin, mikroelementéw i so-
li mineralnych pomocnych m.in. przy le-
czeniu kamicy nerkowej i artretyzmu.
Pokrzywa od dawna wykorzystywana jest
w medycynie naturalnej. Na przednow-
ku z pokrzywy gotowano kiedy$ zupe.
Dzisiaj gospodynie dodajg do karmy dla
zwierzat jej posiekane drobno liscie. Me-
dycyna ludowa zaleca, zeby przy wiosen-
nym zmeczeniu pi¢ co dzien na wzmoc-
nienie sok ze $wiezo zerwanych pokrzyw.
Kuracje t¢ warto stosowa¢ rowniez latem,
a zimg dobrze jest popija¢ herbatke przy-
rzadzong z pokrzywy suszonej. Taki na-
par - ziele zalane wrzgtkiem i pozosta-
wione przez kwadrans pod przykryciem
- pomaga walczy¢ ze stresem. W potacze-
niu z innymi ziotami dziata nawet wtedy,
gdy mamy... pokrzywke.

Pokrzywa to prawdziwa skarbnica ak-
tywnych zwigzkéw niezbednych do
prawidfowego funkcjonowania nasze-
go organizmu. SpecjaliSci zajmujacy
sie ziololecznictwem uwazajg ja wrecz
za naturalny antybiotyk. Ta niepozor-
na roélina ma wla$ciwoéci moczoped-
ne, niezastgpione w leczeniu kami-
cy nerkowej i innych schorzen ukltadu
moczowego. Wspomaga wydalanie
z organizmu szkodliwych substan-
cji, np. zlogéw kwasu moczowego. Po-
krzywa jest takze pomocna m.in. w le-
czeniu dny moczanowej (artretyzmu).
Réwnoczesnie przeciwdziala zatrzy-
mywaniu ptynéw w organizmie. Picie
naparéw lub dodawanie $wiezych list-
kéw mlodej pokrzywy do satatek uta-
twia przemiane materii i wzmaga ape-
tyt. Zwiazki w niej zawarte oczyszczaja
uktad trawienny, odprowadzaja zlogi
z6kciowe, a takze korzystnie wplywa-
ja na prace trzustki, watroby i zolad-
ka. Pokrzywe stosuje si¢ w chorobach
watroby i przewodu pokarmowego,
niezytach zotadka i jelit, a takze przy
biegunkach. Czeste picie pokrzywo-
wej herbatki podobno jest w stanie po-
wstrzymac rozrost komérek nowotwo-
rowych (ale to na razie w fazie badan).
W nastepnym numerze przedstawie
kolejne rosliny, ktore lecza.
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Bardzo interesujace bylo szkolenie,
ktore odbylo sie w Szkole Biznesu Po-
litechniki Warszawskiej, pt. ,,Zasady
realizacji programu lekowego lecze-
nia stwardnienia rozsianego”. Orga-
nizatorem byla ,Kancelaria Doradcza
- Rafal Piotr Janiszewski”. Adresata-
mi wydarzenia byty w szczegolnosci
placéwki realizujagce Programy Le-
kowe SM. Szkolenie mialo na celu
usystematyzowanie wiedzy na temat
poprawnosci realizacji programu le-
kowego i sprawozdawania udzielo-
nych w tym zakresie $wiadczen do
NFZ. Zajecia poprowadzili Rafal Ja-
niszewski oraz Artur Falek.
Program  obejmowal  nastepuja-
ce tematy: programy lekowe oraz
ich umiejscowienie w systemie fi-
nansowania $wiadczen, finansowa-
nie programéw lekowych, zasady re-
fundacji oraz lista oczekujacych do
$wiadczen a realizacja programu le-
kowego. Ponadto oméwione zosta-
ty opisy programu, zasady kwalifika-
cji do leczenia w ramach programu,
monitorowanie stanu pacjenta w pro-
gramie oraz zasady dokumentowania
leczenia i sprawozdawczosci w pro-
gramie. Omowione zostaly zasady
kontroli programéw oraz ich rozli-
czen.

W szkoleniu udzial wzieli przed-
stawiciele $wiadczeniodawcow (le-
karze realizujacy programy lekowe

oraz pracownicy dzialéw rozliczen),
a takze przedstawiciele organiza-
¢ji pacjenckich, takich jak PTSR. To
co wydaje sie najwazniejsze z punk-
tu widzenia pacjentéw, to czas ocze-
kiwania na wlaczenie do programu.
Zgodnie z interpretacja art. 20 usta-
wy o $wiadczeniach opieki zdrowot-
nej i finansowanych ze $rodkéw pu-
blicznych (po ostatnich zmianach
z grudnia 2015 r.) lekarze, ktorzy
kwalifikuja pacjentéw do leczenia
w programie SM powinni ich wla-
czy¢ niezwlocznie czyli jako ,,przy-
padek pilny” poniewaz dlugi czas
oczekiwania wplywa na pogorsze-
nia si¢ stanu pacjenta i zmniejsza
jego szanse terapeutyczne.
Wiaczanie do leczenia powinno od-
bywaé sie na podstawie nastepuja-
cych kryteriéw medycznych opar-
tych na aktualnej wiedzy medycznej:
1) stanu zdrowia $wiadczeniobiorcy;
2) rokowania co do dalszego przebie-
gu choroby;

3) choréb wspdlistniejacych maja-
cych wplyw na chorobe, z powodu
ktérej ma by¢ udzielone §wiadczenie;
4) zagrozenia wystapienia, utrwale-
nia lub poglebienia niepetnospraw-
nosci.

Osoba chora zakwalifikowana do
leczenia, nie moze zatem ponosi¢
szkody z tytulu czekania na lecze-
nie , poniewaz takie czekanie moze

& |

w konsekwencji doprowadzi¢ do wy-
stapienia lub utrwalenia si¢ jej niepet-
nosprawnosci. Oznacza to, Ze pacjent
z SM zakwalifikowany do terapii po-
winien by¢ wlaczony tak szybko jak to
mozliwe. Jesli dana placéwka nie ma
mozliwoéci wlaczenia do programu
na biezgco, chory powinien otrzy-
mac¢ informacje gdzie jest to mozliwe.
Od 1 stycznia 2016 r. to lekarz kwa-
lifikujacy ustala czas oczekiwania na
$wiadczenie i on odpowiada za kon-
sekwencje z tego wynikajace. Miejmy
nadzieje, ze powyzsze przepisy beda
mialy zastosowanie w praktyce, a ich
przestrzeganie przy$pieszy proces
wlgczania pacjentéw do programow .
Joanna Figura

Zrédta zapisow dotyczacych list pa-
cjentow oczekujacych na $§wiadcze-
nia:

- art. 20 ust. 11 ustawy z dnia 27
sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych

- Rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z dnia 26 wrzesnia 2005 r. w sprawie
kryteriéw medycznych, jakimi po-
winni kierowa¢ si¢ $wiadczeniodaw-
cy, umieszczajgc $wiadczeniobiorcow
na listach oczekujacych na udzielenie
$wiadczenia opieki zdrowotnej

- Wytyczne Zespotu Krajowego Kon-
sultanta.

SMExpress

Lektury nieobowigzkowe

Milos¢ nie jedno ma imie

Ta ksigzka jest zbiorem milosnych
historii. Jednak tak jak w zyciu
nie s3 to opowiesci petne stodyczy
i przyjemnosci. Bo chociaz kocha¢
i by¢ kochanym to prawdziwe szczg-
$cie, to jednak zawsze wiaze sie
z wyborem, za ktéry kiedy$§ moze
przyjs¢ zaplacic.

Autorka Elzbieta Turlej poprzez te
wszystkie opowiedziane historie
pokazuje tez nas wszystkich, zmia-
ny w komunikacji damsko - meskiej
jakie zaszly przez ostatnie dwadzie-
$cia piec lat.

Wsrod jej bohaterow znajdziemy
m.in.: karlice, ktéra mimo swojej
niepelnosprawnosci prébuje zatozy¢
rodzine. Jest tu tez niemal osiem-
dziesiecioletnia Genowefa, ktora ja-
ko mtoda kobieta zyla w czasach,

w ktorych rozwdéd byl hanbg, wigc
odrzucita, by¢ moze wielkg mitos¢
swego zycia. A takze historia pewnej
pisarki, fanatyczki liczb, ktora zacze-
ta pisa¢, by wyjs¢ z depresji po stracie
kochanka, a potem meza. Poznamy
losy wiezniarki, szukajacej uczucia za
kratami oraz samotnej, wyzwolonej
matki, wielbicielki seriali szukajgcej
szcze$cia na portalach randkowych.
Dziewietnascie historii ukazujacych
W przejmujacy, a czasem zabawny spo-
sob, co przez ostanie ¢wieré¢ wieku
zrobiliémy z nasza bliskoscig, intym-
noécig. Poznajemy historie uczucia
realnego, wymarzonego, istniejace-
go lub nie, i nigdy nieprzezytego. Jak
w lustrze kazdy moze znalez¢ réwniez
siebie.

»,Love. Inne historie milosne” Elzbie-
ta Turlej, Wielka Litera 2016

Najbardziej poszukiwany
bezrobotny

Gloéwny bohater ksigzki - dodajmy
wydarzenia literackiego we Francji
w ubiegltym roku - Vernon Subutex, to
z pozoru zwykly, niepozorny facet.
Przez cale swoje doroste zycie prowa-
dzit sklep z plytami CD. Praca przyno-
sifa mu nawet pewien prestiz w $rodo-
wisku, a u kobiet podziw. Jednak jak to
bywa w zyciu wszystko sie konczy. I oto
nastal ten czas. Juz nikt nie przycho-
dzil do sklepu. Trzeba byto zwija¢ inte-
res. Jeszcze przez jaki$ czas sprzedawal
plyty i gadzety na Ebayu. Jednak i to si¢
szybko skonczyto. Nie mial szans na no-
wa prace. Brak doswiadczenia. A zadna
firma nie chciata wysta¢ na szkolenie fa-
ceta okolo piecdziesigtki. Nieperspek-

tywiczny. Nie ma na oplacenie czyn-
szu, wiec laduje na bruku. Jedynym jego
majatkiem jest walizka i kasety z na-
graniem szczerego wywiadu stynnego
Alexa Bleacha, ktory wasnie zostat zna-
leziony martwy w pokoju hotelowym.
Vernon sadzi, ze uda mu si¢ na tym
materiale niezle zarobi¢. Nie wie, ze
pewna szycha wynajmuje ludzi, Zeby
go za wszelka cene odnaleZli. Boi sie, ze
kasety moga zawiera¢ jakiego$ na nie-
go haka.

Na razie Vernon wiedzie w miare spo-
kojne zycie na ulicy, wéréd nowych
przyjaciol. Jednak poszukiwania zosta-
ty rozpoczete. ..

Jest to pierwsza cze$¢ tryptyku.
»vernon Subutex” Virginie Despen-
tes, Otwarte 2016

Przepowiednia

Jednak w zwigzku z przepowied-

Nastoletnia corka hrabiego Nevil-
le’a ucieka z domu. Rozpoczete na
szeroka skale poszukiwania od-
noszg skutek. Dziewczyna zostaje
znaleziona u wrozki. Jedzie ja ode-
bra¢ sam hrabia. Wrézka oznaj-
mia na odchodne, ze hrabia zabije
kogos. Stanie si¢ to w czasie styn-
nego w calej okolicy garden party
wydawanego przez rodzine hra-
biego. Ofiarg bedzie jeden z zapro-
szonych goséci. Ma to by¢ ostatnie
przyjecie w posiadloéci hrabiego.
Arystokrata jest bankrutem.

Infolinia PTSR - 22 127 48 50

nig nie zamierza odwotaé imprezy.
Sprawdza tylko, kogo z zaproszonych
gosci najbardziej nie lubi. Tych oséb
jest 25. Nielubiana okazuje si¢ nie
jedna osoba. W podjeciu decyzji ojcu
pomoze corka, ktdra styszata przepo-
wiednie.

Swietna wciggajaca ksigzka.
»Zbrodnia  hrabiego Neville’a,
Amelie Nothomb, Wydawnictwo Li-
terackie 2016

SMExpress
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FORIACYNOEOUACTNE KONKURS DLA
seleki Towarmyato MEDIOW 2016

Stwardnienia Rozsianego

W RAMACH KAMPANII
og*asza INFORMACYJNO-EDUKACYJNEJ
»SYMFONIA SERC”,

6smq EdYCjQ POLSKIE TOWARZYSTWO

STWARDNIENIA ROZSIANEGO (PTSR)

konkursow: oglasza

; siodma edycje
.pOEtkale.go konkursu dla mediow.
i fotograficznego,

Celem konkursu jest podnoszenie wiedzy
i Swiadomosci spotecznej zwigzanej ze

kiorych celem jest aktywizacja osob chorych stwardnieniem rozsianym w sposob, ktéry zwigksza

i niepetnosprawnych. akceptacje spoteczng osdéb chorych.
Konkurs skierowany jest do dziennikarzy

Do udziatu w konkursach zapraszamy osoby chore, wszystkich mediow.

niepetnosprawne, a takze ich Rodziny i Przyjaciot. Zapraszamy do nadsyfania materiatow

podejmujacych tematyke stwardnienia rozsianego.
Konkurs adresowany jest do nieprofesjonalistow.
Hasto tegorocznej edycji konkursow to: ,Niezaleznos¢”,| | Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac
zachecamy by podzielic sie z nami swoja interpretacja | | 9° 30 czerwca 2016r.

tematu, ubrang w forme wiersza lub zdjecia.

Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac Prace oceniac bedzie niezalezne jury _

do 30 czerwca 2016 r. konkursowe, ktore wyloni po jednym zwyciezcy
w kazdej kategorii:

Prace oceniac bedzie jury konkursowe. [ Media drukowane

Organizator przewidziat wyréznienia i nagrody. [l Media elektroniczne

[ Media telewizyjne
[] Media radiowe

Organizatorem konkursu jest

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.
Y F T .




