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Wiadomosci

Wydawalo sie, ze naj-
bardziej aktywnym dla
naszej organizacji be-
dzie maj. Bylo przeciez
duzo réznych wyda-
rzef, Swiatowy Dzien
SM, konferencje, spo-
tkania. Wydawalo sie,
ze tak intensywnego
miesigca juz nie be-
dzie. Tymczasem okazalo sie, ze
w czerwcu dziatan bylo jeszcze wie-
cej. Czes¢ z nich opisujemy w tym
numerze, ale sporo bedzie tez w na-
stepnym.

Takim najwazniejszym chyba zda-
rzeniem bylo bez watpienia spotka-
nie z minister Beatg Kempg, szefo-
wa gabinetu premier Beaty Szydlo.
Szczegdlnie dla mnie wydarzenie
to mialo wielkie znaczenie, ponie-
waz od kilku lat staralem sie, wraz
z Rada Gléwna, uzmyslowi¢ decy-
dentom, jak wazne jest znalezienie
$rodkéw na jak najszybsze leczenie
SM. O ile w poprzednich latach nasz

pomysl trafiat na mur obojetnosci,
o tyle teraz wida¢ §wiatetko w tune-
lu.

Nie do$¢, ze udalo sie doprowadzi¢
do spotkania pod egidg premier RP
(bo przeciez minister Kempa repre-
zentuje Panig Premier) to jeszcze
wyraznie wida¢, ze jest ona szcze-
rze zainteresowana sprawg chorych
na SM. Nasz pomyst zostal przyje-
ty bardzo zyczliwie i minister wy-
raznie popiera zwiekszenie $rodkow
na leczenie, co pozwoli na utrzyma-
nie chorych w sprawnosci, a tym sa-
mym utrzymanie ich na rynku pra-
cy, na ich samodzielnos¢. Ale co
najwazniejsze, pozwoli im godnie
zyc¢.

Ponadto znajdg Panstwo relacje
z walnego zebrania, ktore odbylo
sie w Warszawie. Mysle, ze powin-
no to zainteresowac te osoby, kto-
re nie uczestniczyly w nim, a chca
wiedzie¢ co sie w PTSR dzieje. Jedna
z waznych spraw, ktorg poruszamy
to kwestia potrzeby zmiany statutu.
W ostatnich latach sporo przepiséw
ulegto zmianie i musimy nasz statut
dostosowac do tych warunkow.

Polecam tez obszerng relacje z ob-
chodéw 30-lecia istnienia oddzia-
tu w Koszalinie. Lza sie w oku kre-
ci, gdy uswiadomimy sobie, jak ten
czas szybko zlecial, a jednocze$nie
przychodzi refleksja, jak wiele zmie-
nilto si¢ w sprawach SM. Jak zupel-
nie inne realia sg dzi$, a jakie byly
na poczatki drogi PTSR.

W gazecie znajda tez Panstwo re-
lacje z naszej wizyty w ZUS, ktora
rozpocznie by¢ moze pewne zmia-
ny w korzystaniu z tzw. rehabilitacji
prewencyjne. Celem jej jest pomoc
we utrzymaniu osoby na rynku pra-
cy. By¢ moze uda si¢ nakloni¢ ZUS,
aby osoby z SM mogly w bardziej
efektywny sposéb korzystaé z tych
zabiegow.

Szczerze polecam tez relacje z kon-
ferencji neurologéw, ktéra odbyta
sie w Kazimierzu. Myfle, ze znajda
tam Panstwo wiele ciekawych tema-
tow, poniewaz konferencja skupia
najwybitniejszych polskich neuro-
logow.

Mam nadzieje, ze kazdy znajdzie
w numerze co$ interesujacego dla
siebie.

KROK KU NORMALNOSCI

Badanie urodynamiczne stuzy oce-
nie czynnoéci narzadéw dolnych
drég moczowych. Polega na wpro-
wadzeniu do pecherza cewnika do
wypelnienia pecherza moczowego
sola fizjologiczna lub woda destylo-
wang i rejestrowaniu ci$nienia w pe-
cherzu, ilosci moczu oraz szybkosé
jego oddawania. Czlonkowie Uro-
Conti wspominajg badanie jako trau-
matyczne przezycie, w trakcie ktore-
go obnazony od pasa w dot pacjent,

SM

wykonuje rézne czynnosci - trze-
ba wstawa¢, siada¢, kastaé, podska-
kiwa¢. Na dodatek zwykle badanie
wykonywane jest w warunkach, kto-
re w polaczeniu ze stresem, wstydem
i poczuciem obnizenia godnosci, po-
teguja dyskomfort chorego.

Pacjenci domagali si¢ zniesienia bada-
nia 0od 2011 roku. Cierpieli i albo chcac
unikng¢ badania kupowali lek za wha-
sne pienigdze z pelng odplatnosci al-
bo w ogole rezygnowali z leczenia.
Gratuluyjemy sukcesow w  5-let-
niej walce Stowarzyszeniu UroCon-
ti z ktérym wspodlpracujemy i popie-
ramy zglaszane postulaty! To wazne
rowniez dla czesci 0oséb z SM.
Polecamy artykul na ten temat
w Rynku Zdrowia:

http://www.rynekzdrowia.pl/Uslu-
gi-medyczne/Bzdurny-przepis-
o-badaniu-urodynamicznym-
usuniety,163392,8.html
W Polsce na nietrzymanie moczu
cierpi ponad 4 miliony oséb iich licz-
ba rosnie ze wzgledu na zmiany de-
mograficzne i cywilizacyjne - mimo
tego wydaja sie niewidoczne dla sys-
temu, nie dostajagc wystarczajacego
wsparcia. Rowniez kompleksowosé
wsparcia, wymagana przy przypa-
dfoéci majacej rozne podloze i spo-
soby postepowania faczace farmako-
terapie i fizjoterpie, bedace w gestii
réznych specjalistow, ciggle pozosta-
je dla pacjentéw w sferze zyczen i da-
lekich od praktyki rekomendacji.
ME-S
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Nasze sprawy

KOLEJNE WALNE ZEBRANIE
DELEGATOW ZA NAMI

12 czerwca w Sali Urzedu Dzielnicy
Srédmiescie odbylo sie Walne Ze-
branie Delegatow PTSR. Delegaci
z wszystkich oddzialéw spotkali sie,
by m.in. zatwierdzi¢ sprawozdanie fi-
nansowe i merytoryczne za rok 2015.
Nasi delegaci jak zwykle nas nie za-
wiedli i thumnie stawili sie, by uczest-
niczy¢ w zebraniu, nierzadko majac
za sobg dlugg podrdz z drugiego kon-
ca Polski.

Na miejsce przybyty 42 osoby upraw-
nione do gtosowania. Cieszy nas, ze
nasi czlonkowie majg $wiadomosé
jak wazne jest, by spotka¢ sie i omo-
wié sprawy stowarzyszenia. Wszak to
wlasnie na Walnym Zebraniu mamy
okazje porozmawia¢ nie tylko o tym,
jak wygladata sytuacja PTSR w roku
ubieglym, ale takze o tym jak chcemy
by wygladala w przyszlosci. Jednym
z najwazniejszych punktéw progra-
mu bylo przedstawienie sprawozda-
nia merytorycznego i finansowego za
rok ubiegty.

Pierwsze z nich przedstawita Magda-
lena Fac-Skhirtladze, opowiadajac
o gléwnych dziataniach merytorycz-
nych, poczynionych przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsia-
nego. To wazne dla usystematyzowa-
nia wiedzy i uzmystowienia sobie, jak
wiele udato sie zrobi¢ oraz jak wiele
sie dzieje w Zyciu naszej organizaciji.
Nastepnie sprawozdanie finanso-
we przedstawila Katarzyna Za-
wada, zapoznajac zgromadzonych
z poczynionymi w roku ubieglym
wydatkami oraz z przychodami sto-
warzyszenia. Przy tej okazji glos za-
brata Maria Kulenty, ktéra w imie-
niu Komisji Rewizyjnej przedstawita
protokot z oceny sprawozdan. Po jej
wypowiedzi pozostawiona zostala
przestrzen do zadawania pytan i bar-
dzo cieszy fakt, ze Panistwo z tej prze-
strzeni skorzystali.

Gdy juz wszystko zostalo przedys-
kutowane, nastapil czas gtosowania.
Obydwa sprawozdania zostaly przy-
jete jednoglosnie, co bardzo skrupu-
latnie policzyta komisja skrutacyjna.
Podczas zebrania pojawil si¢ takze

<
watek nowego statutu. Nie jest tajem-
nicg, ze nadeszta pora na zmiany, bo-
wiem nasz poprzedni statut zdazyt
sie juz zdezaktualizowa¢. Idziemy do
przodu i musimy to uwzgledni¢. Nie
jest to jednak proces prosty i wymaga
wiele pracy i przemyslen. Przewod-
niczacy PTSR, Tomasz Pote¢ zapro-
ponowal by stworzy¢ komitet statu-
towy, w ktdrego sklad wejdzie jedna
osoba z kazdego oddziatu. W ten spo-
sOb w tworzenie nowego statutu be-
da mogly zaangazowa¢ sie wszystkie
oddzialy. Pomyst ten zostal przyjety
przez uczestnikéw zebrania jedno-
glosnie. Termin nadsytania zgloszen
do komitetu statutowego minat 30
czerwca, zatem juz niebawem mozna
sie spodziewad, ze jego prace rusza.
Po wszystkich obradach i glosowa-
niach przyszedt czas na mniej formal-
ne rozmowy i spotkania przy posit-
ku. Jak zawsze, cieszy nas kazda taka
okazja. Walne Zebranie to nie tylko
czas sprawozdan i podsumowan, ale
takze czas i miejsce na rozmowy mie-
dzy oddzialami, na dzielenie sie swo-
imi dzialaniami i sukcesami, ktérych
maja Panstwo coraz wiecej. Atmos-
fera, ktéra mozemy sie cieszy¢ przy
kazdym spotkaniu sprawia, ze czuje-
my, ze Walne Zebranie nie jest jedy-
nie konieczng formalnoscia, ale takze
spotkaniem z przyjaciélmi. Do zoba-
czenia zatem, przy kolejnej okazji.
Magdalena Konopka
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W oddziatach
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0DDZIALU PTSR W KOSZALINIE

To nie lada swieto! Biorgc pod uwage, ze w ubiegtym
roku obchodzilismy 25.lecie Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, 30.lecie robi wrazenie!
Zjawili sie takze ci, ktorzy pamietajg poczatki

i rejestracje w 1986 roku. Podczas uroczystosci
niejednemu {za sie w oku zakrecita... Przewodniczaca
Oddziatu, Helena Hanna Konarska, uroczyscie
wszystkich przywitata drzagcym ze wzruszenia

gtosem.

Pani Helena to serce tego Oddzialu.
Sama bardzo chora, nigdy nie odma-
wia pomocy. Jest kochana i szano-
wana. Kazdy, kto mogl, przyjal za-
proszenie na te uroczysto$¢. Wsrod
znamienitych gosci byli czlonkowie
Rady Gléwnej wraz z Przewodnicza-
cym, przedstawicielki Centrum Re-
habilitacyjnego SM w Bornem Suli-
nowie, cztonkowie Doradczej Komisji
Medycznej przy Radzie Giéwnej Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego, przedstawiciele innych
organizacji i stowarzyszen, a takze
prezydent Miasta Koszalin we wta-
snej osobie.

Aktualne mozliwosci leczenia nowo
zdiagnozowanego SM.

Spotkanie rozpoczal Zdzistaw Ma-
ciejek, prof. dr hab. nauk medycznych
i cztonek Doradczej Komisji Medycz-
nej, ktory przedstawit dane z kraju
i ze $wiata dotyczace skutecznosci le-

czenia tuz po postawieniu dia-
gnozy. Po sejmowej debacie juz
wiemy, Ze Polska jest na szarym
koncu Europy jesli chodzi o do-
step do refundowanego leczenia
i rehabilitacji. Profesor nie po-
zostawit ztudzen: mozna zacho-
wac sprawnos¢ i nie zostac osobg
niepelnosprawng, ale absolut-
nie kluczowe jest jak najwcze-
$niejsze podjecie leczenia. Juz
W momencie wystapienia zespo-
tu CISM, czyli wstepnego okresu
choroby, w Polsce nieleczonego.

Leczenie zespolu CISM moze zaha-
mowac proces choroby!

Czyli mozna sie uchroni¢ przed kon-
wersja do klinicznego SM. Badania
pokazuja, ze nawet 10% chorych nie
bedzie potrzebowac leczenia SM, jesli
podejmie sie leczenie zespotu CISM.
Dane moéwia, ze wérdd tych, ktd-

rzy otrzymali leczenie Avonexem we
wlasciwym czasie, sprawnos¢ zacho-
wuje 79%, a wéréd osob leczonych
bardzo wczesnie — nawet 95%. Wérod
0s6b leczonych Betaferonem, po 11
latach od podjecia leczenia 73% na-
dal pracuje.

Pierwszy rok w zachorowaniu jest
kluczowy.

Jesli leczenie nie zostanie wdrozo-
ne, nastepujag nieodwracalne zmia-
ny neurozwyrodnieniowe. W Polsce,
jesli chory dobrze sie czuje, to na-
wet kiedy rezonans wykazuje duzo
ognisk, leczenia nie otrzymuje. A to
jedyny sposob na unikniecie niepel-
nosprawnosci. Leczenie powinno by¢
stosowane tak dlugo, jak dlugo jest
skuteczne. Przerwanie prowadzi do
drastycznego zaostrzenia choroby.
W rejestracji sa juz nowe leki, u nas
nie beda refundowane.
Ograniczenia administracyjne ro-
big duzo zta. Dostep do leczenia
uniemozliwiaja urzednicy, tworzac
krzywdzace przepisy. Nie rozumie-
ja, ze w SM zwykle wystepuje
pogorszenie albo radiologicz-
ne, albo kliniczne. Wymy-
§lili, Ze pacjenci majg mie¢
obydwa na raz, co wystepu-
je rzadko, czyli znaczna gru-
pe ludzi pozbawiaja leczenia
i skazuja na kalectwo. Nie
biorg pod uwage, ze lek powi-
nien by¢ dostosowany do pa-
b cjenta, a nie pacjent do leku.

B O leczeniu powinien decydo-
= waclekarz, a nie urzednik.
Obecnie badania kliniczne
przechodzi Otrenizumat, lek na po-
stepujaca posta¢ SM. W Polsce nie
zanosi si¢ na to, by byl refundowa-
ny, a szkoda, bo to ogromna szan-
sa dla tych, ktérzy stracili nadzieje.
Pan profesor wielokrotnie podkre-
slal: to absurd, zeby chorzy nie mieli
dostepu do nowoczesnego leczenia.

SMExpress
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W oddziatach

Rehabilitacja jest nieodzownym ele-
mentem w walce z SM.
Rautszko,

Renata fizjoterapeut-

ka z Centrum Rehabilitacyjnego SM
Borne Sulinowo, opowiedziata o tym,
jak przebiega rehabilitacja i na co

moga liczy¢ pacjenci osrodka. Trzeba
przyznaé, ze wykaz jest imponujacy,
ale najwazniejsze jest to, ze potrze-
bujacy otrzymaja fachowo$é i od-
danie interdyscyplinarnego zespotu
oraz indywidualnie dobrane zabiegi
i ¢wiczenia. Pani Renata podkre§lita,
ze mysli odzwierciedlajg stan fizycz-
ny ijesli sa pogodne, to cialo lepiej sie
czuje, a jesli sa zbyt mroczne, ciato od
razu miewa sie gorzej.

Czym si¢ zajmuje Rada Gléwna?
Przewodniczacy Rady  Gléwnej
PTSR, Tomasz Pole¢, powiedzial, ze
takie spotkania sg dobrg okazja do
tego, by pokaza¢, co robi na co dzien
niewidoczna Rada Gléwna: przede
wszystkim nie ustaje w wysilkach, by
zmieniono patrzenie na leczenie SM.
Uzywa wszelkich $rodkéw, aby do-
trze¢ do os6b decyzyjnych i poprawié
los 0s6b chorych oraz ich rodzin. Bo
przeciez czesto sie zdarza, ze kiedy
choruje jedna osoba, wspotmatzonek
musi zrezygnowac z pracy i na rente
czy zasitek trafia cala rodzina. A wca-
le nie musi tak by¢.

Ponownie udalo si¢ powola¢ Parla-
mentarny Zespol ds. SM.

A nie bylo tatwo. To wiceprzewodni-
czaca Rady Gléwnej, Helena Klad-
ko, wydreptala te $ciezke w Sejmie
(pierwszy Zespdtl, pracujgcy przez
dwie kadencje pod przewodnictwem
postanki Alicji Dgbrowskiej, zostat
powotany po rozmowach z panig poset
przeprowadzonych przez piszgcq te
stowa). Tam, gdzie potrzebne sg dzia-
tania centralne - na ministerstwa czy
NFZ - wkracza Rada Gléwna. Znie-
sienie ograniczenia czasowego w le-
czeniu w pierwszej linii jest faktem,
ktory zaistniat dzigki bombardowa-
niu Ministerstwa Zdrowia przez Ra-
de Gléwna.

Rada Glowna prowadzi szereg dzia-
fan, ktorych na co dzien nie widac.
Zabiega o opieke paliatywna dla oséb
z SM, prowadzi infolinie, pomoc psy-
chologiczng, konkursy, PLIR, Abi-
limpiade, SyMfonie Serc... W podsu-
mowaniu dziatalnoéci Rady Gléwnej
mozna powiedzie¢, ze dziala ona
tam, gdzie trudno by bylo dotrze¢
poszczegdlnym  Oddzialom, kto-
re wykonuja te najwazniejszg prace:
z chorymi i ich rodzinami.

Prawdziwa sila tkwi w Oddzialach.
Helena Kladko, wiceprzewodni-
czgca Oddzialu PTSR w Radomiu

i wiceprzewodniczaca Rady Gléwnej
PTSR, zwierzyla sig, ze site do cho-
dzenia po korytarzach i do rozméw
z urzednikami nabyla przez sytuacje,
w jakiej sama jest: ona jako chora
chodzaca i jako matka chorej corki,
ktora wladnie przez system znalazla
sie na wozku. To ona ,wychodzila”
utworzenie obecnego Parlamentar-
nego Zespotu ds. SM. Podkreélila, ze
bez pomocy i aktywno$ci Doradczej
Komisji Medycznej pewne dzialania

i sukcesy bylyby niemozliwe. Zache-
cala do tego, zeby korzysta¢ z sity,
ktora daje wspolnota w Oddziale, ze-
by bombardowa¢ miejscowe wladze,
ktére moga pomoc lokalnie.

Rada Gléwna dziala tam, gdzie lo-
kalnie nie da sie dotrzec.

Niedawno padta publiczna deklaracja
ze strony wiceministra w Minister-
stwie Zdrowia, ze w nowym koszy-
ku $wiadczen znajdg miejsce cztery
na dobe refundowane pieluchomajt-
ki. A kolejnym i niejedynym zreszta
wyzwaniem jest, by doprowadzi¢ do
zniesienia piecioletniego limitu le-
czenia w drugiej linii. Jest w niej oko-
Yo 1200 oséb, ktére po zabraniu lecze-
nia z duzym prawdopodobienstwem
trafig na wozki.

,Obietnice to za malo!”

Prezydent Miasta Koszalin, pan

Piotr Jedlinski, zachecal do aktyw-

nosci i ,nie odpuszczania” urzedni-
kom. Panu prezydentowi towarzy-
szyla Anna Ginda, pelnomocniczka
ds. Osoéb Niepelnosprawnych przy
Urzedzie Miasta Koszalin. Powie-
dziata wiele cieptych stow zaréw-
no w odniesieniu do 0séb z SM, jak
i przewodniczacej Oddziatu Koszalin
- pani Helenie. Bylo wzruszenie, byta
rados¢ ze wspolpracy, sa nadzieje na
kontynuacje.

Jak Jubileusz - to i zyczenia.
Jak Jubileusz - to i podziekowa-
nia...

Infolinia PTSR - 22 127 48

50

SMExpress



N«
'\ - Q\ 1

A B

W tym przede wszystkim dla pani
Heleny Hanny Konarskiej za oddanie
i serce przez te wszystkie lata...

Nie moglo sie oby¢ bez czedci arty-
styczne;j.

Ryszard Borowski, $piewak i cho-
rzysta, wykonal kilka znanych pio-
senek. Krystyna Pilecka, ko-
szalinska poetka biorgca udzial
w konkursach poetyckich organi-
zowanych w ramach kampanii spo-
tecznej SyMfonia Serc, przeczyta-
ta dwa swoje wiersze, w tym jeden
napisany specjalnie z okazji Jubile-
uszu.

Dziekujemy Teatrowi Muza Variete
za goscine i wieloletnia wspolprace.
Videorelacje mozna obejrze¢ na ka-
nale You Tube Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego.

Lista os6b nagrodzonych statu-
etkami za pomoc i wspoélpra-
ce spoleczna w dzialalnosci na

rzecz Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego Od-
dzial w Koszalinie:

Piotr Jedliniski - Prezydent

Miasta Koszalin;

Przemyslaw Krzyzanowski

- Vice Prezydent Miasta Ko-

szalin;

Andrzej Kierzek - Vice Pre-

zydent Miasta Koszalin;

Mirostaw Mikietynski - by-

ty Prezydent Miasta Koszalin;

Prof. Dr. Hab. nauk med.

Zdzistaw Maciejek - za oka-

zane serce, opieke medyczng

i pomoc w rehabilitacji;

Dr Mariusz Kowalewski -
Dyrektor Centrum Rehabilitacyjne-
go SM w Bornem Sulinowie;
Tomasz Pole¢ - Przewodniczacy Ra-
dy Gléwnej PTSR;

Anna Ginda - Pelnomocniczka ds.
Os6b Niepelnosprawnych przy Urze-
dzie Miasta Koszalin, za wspanialg
wspOlprace i ogromne zrozumienie
0s6b chorych;

Dyrekcja Teatru Variete Muza - za
dlugoletnig wspotprace;

Dorota Anikiej - Prezes Centrum
Rehabilitacyjnego SM w Bornem Su-
linowie;

Dr Anna Firlej - ordynator Oddzia-
tu Neurologii Szpitala Woj. w Ko-
szalinie;

Dr Urszula Aleksiejew-Knitter -
neurolog, spec. ds. rehabilitacji;

Dr Marek Zmuda - neurolog;

Dr Janusz Gudajczyk - neurolog;




Dr Halina Wyrebkiewicz - neurolog;
Sedzia Stanistawa Strauchman - za
dlugoletnig wspotprace;

Bogumila Szczepanik - Dyrektor
Miejskiego Osrodka Pomocy Spo-
tecznej w Koszalinie;

Jerzy Zalejko - ksiegowy, za kompe-
tencje i pomoc;

Joanna Bogucka-Piescik i Andrzej
Piescik - sponsorzy, za wielokrotne
wsparcie finansowe;

Jerzy Lewosz - sponsor;

Helena Bogucka - za dzialalno$¢
spoleczng, w stowarzyszeniu od po-
czatku zatozenia Oddziatu;
Wieslawa Lewosz - za dzialalno$¢
spoleczny;

Helena Hanna Konarska - prze-
wodniczagca  Oddzialu  Koszalin,
cztonkini Rady Gléwnej PTSR - za
diugoletnie dziatania spoteczne.

Podziekowania za owocng wspot-
prace otrzymali:

Grzegorz Andrzej Niski - Przewod-
niczacy Okregowej Unii Pracy w
Koszalinie;

Stanistaw Zabinski - Przewodni-
czacy Stowarzyszenia Osob Niepel-
nosprawnych ,,Ikar”;

Wanda Szuster - Prezes Stowarzy-
szenia ,,Koszaliniski Klub Amazonka”;
Krystyna Kasper - Stowarzyszenie
Diabetykow w Koszalinie;

Zofia Rudecka -Prezes Stowarzy-
szenia Malarstwa w Koszalinie;
Wioletta Zapalska - Prezes Stowa-
rzyszenia ,,Opoka”.

Serdeczne podziekowania dla
Czlonkéw Oddzialu za aktyw-
ng, dlugoletnia prace spoteczna
na rzecz oso6b z SM w Koszalinie
otrzymali:

Zbigniew Sypka;
Andrzej Jantos;
Teresa Krajczynska;
Elzbieta Switala;
Zenobia Kowalska;
Elzbieta Holub;
Irena Bindas;
Kazimierz Szyja;
Grazyna Strusinska;
Sebastian Chmiel.
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SPOTKANIE PTSR Z ZUS

Milo nam poinformowaé, iz
w czerwcuodbylo si¢ spotkanie Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego z Malgorzata Nieto-
piel, Dyrektor Departamentu Pre-
wengji i Rehabilitacji Zakladu Ubez-
pieczen Spotecznych. Na spotkaniu
obecne byly tez dr. Nauk medycz-
nych Grazyna Hart - Naczelny Le-
karz Zakladu, Dyrektor Departa-
mentu Orzecznictwa Lekarskiego,
Anna Soéjka - Widedyrektor DPR ds
Rehabilitacji i Elzbieta Szupien - le-
karz nadzorujacy realizacje progra-
mu rehabilitacji. PTSR reprezento-
wali: Tomasz Pole¢ oraz Magdalena
Fac-Skhortladze.

Spotkanie mialo na celu zbudowanie
zrozumienia dla potrzeby prewencji
rentowej dla oséb z SM, ktore z ra-
cji choroby sg narazone na przedew-
czesne wypadanie z rynku pracy.
Z drugiej jednak strony, wlasciwie
prowadzone rehabilitacja w ramach
prewencji rentowej daje szanse na ak-
tywne i pelne zycie os6b z SM - réw-
niez i ta kwestia zostala przez wladze
ZUS dostrzezona.

Udalo nam sie tez zbudowa¢ konsen-
sus co do potrzeby stworzenia ustugi
rehabilitacji zgodnej z wytycznymi
$wiatowymi i potrzebami chorych
na SM - proces ten jednak wymaga
konsultacji i ustalen oraz wdroze-
nia standardow, wiec nie stanie si¢ to
z dnia na dzien.

W obecnej chwili otrzymali$my obiet-
nice czy wrecz zachete dla wszystkich
os6b z SM, ktore spelniaja wymo-
gi prewencji rentowej, do starania sie
o turnusy rehabilitacyjne w ramach
oferowanego §wiadczenia. Wobec bra-
ku osobnej procedury dla pacjentéw
z SM, zazwyczaj kierowani s3 oni na
turnusy narzadéw ruchu, jednak pre-
wencja rentowa ma charakter rehabili-
tacji wszechstronnej i intensywnej, co
moze by¢ dobrym i cennym rozwia-
zaniem dla wszystkich zainteresowa-
nych. Réwniez czas oczekiwania nie
jest bardzo dlugi, wiec warto korzy-
sta¢ z tego rozwiazania.

Moga z niego skorzystac osoby:

- ubezpieczone zagrozone catkowity
lub czesciowa niezdolnoscia do pracy,
- uprawnione do zasitku chorobowego
lub $wiadczenia rehabilitacyjnego po

ustaniu tytulu do ubezpieczenia cho-
robowego lub wypadkowego,

- pobierajace rente okresows z tytutu
niezdolnosci do pracy rokujace jedno-
cze$nie odzyskanie zdolnosci do pra-
cy po przeprowadzeniu rehabilitacji.

Ponizej prezentujemy szczegoltowy
opis $wiadczenia rehabilitacji lecz-
niczej w ramach prewencji rentowej
ZUS (na podstawie informacji ze stro-
ny ZUS): http://www.zus.pl/default

1. Kierowanie na rehabilitacje lecz-
niczg w ramach prewencji rentowej
ZUS

Whiosek o rehabilitacje lecznicza

w_ramach prewencji rentowej ZUS -
do druku

Whiosek o rehabilitacje leczniczg mo-
ze by¢ rowniez sporzadzony na dowol-
nym formularzu i powinien zawieraé:
- imie i nazwisko chorego,

- PESEL,

- adres zamieszkania i numer telefonu,
- rozpoznanie medyczne w jezyku pol-
skim

- oraz opinie czy po przeprowadzeniu
rehabilitacji istnieje pozytywne roko-
wanie odzyskania zdolnosci do pracy.

Gléwne zalozenia programu rehabi-
litacji leczniczej w ramach prewencji
rentowej ZUS

Zaklad Ubezpieczen Spolecznych
od 1996 r. realizuje program rehabi-
litacji leczniczej w ramach prewen-
¢ji rentowej. Rehabilitacja prowadzo-
na jest w osrodkach rehabilitacyjnych
wspotpracujacych z ZUS i polega na

-

kompleksowym oddzialywaniu pro-
cedurami diagnostyczno-leczni-
czo-rehabilitacyjnymi i  psycholo-
gicznymi, polaczonym z edukacja
zdrowotna.

Celem rehabilitacji jest przywroce-
nie zdolnoéci do pracy osobom, kté-
re w nastepstwie choroby sa zagro-
zone dlugotrwaly niezdolnoscia do
pracy i jednoczesnie rokujg odzyska-
nie tej zdolnosci po przeprowadzeniu
rehabilitacji. W realizacji programu
priorytetem jest jak najwcze$niejsze
skierowanie osoby ubezpieczonej do
o$rodka rehabilitacyjnego, poniewaz
im wczesniej rozpoczeta zostanie re-
habilitacja, tym lepsze efekty mozna
uzyskac.

Do kogo skierowana jest rehabilita-
cjalecznicza

Program rehabilitacji leczniczej w ra-
mach prewencji rentowej skierowany
jest do osob:

- ubezpieczonych zagrozonych catko-
witg lub czed$ciowg niezdolnoécig do
pracy,

- uprawnionych do zasitku chorobo-
wego lub $wiadczenia rehabilitacyjne-
go po ustaniu tytulu do ubezpieczenia
chorobowego lub wypadkowego,

- pobierajacych rente okresowa z ty-
tutu niezdolnosci do pracy rokuja-
cych jednocze$nie odzyskanie zdol-
nosci do pracy po przeprowadzeniu
rehabilitacji.

Jak uzyskac skierowanie na rehabili-
tacje lecznicza

Podstawa skierowania ubezpieczone-
go lub rencisty do osrodka rehabili-
tacyjnego jest orzeczenie o potrzebie
rehabilitacji leczniczej wydane przez
lekarza orzecznika ZUS.

Orzeczenie o potrzebie rehabilitacji
leczniczej lekarz orzecznik ZUS mo-
ze wydac:

- na wniosek lekarza prowadzacego
leczenie, przy czym wniosek o prze-
prowadzenie rehabilitacji leczniczej
moze by¢ sporzadzony na dowolnym
formularzu (wniosek o rehabilitacje

lecznicza w ramach prewencji rento-

wej ZUS),
- podczas kontroli zaswiadczenia le-

karskiego o czasowej niezdolnosci do
pracy,
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- przy ustalaniu uprawnien do $wiad-
czenia rehabilitacyjnego,

- podczas orzekania o niezdolnosci do
pracy dla celéw rentowych.

Whiosek o przeprowadzenie rehabi-
litacji leczniczej w ramach prewencji
rentowej moze wystawi¢ kazdy lekarz
prowadzacy leczenie, a osoba, ktdrej
ten wniosek dotyczy, skfada go w do-
wolnej jednostce ZUS.

Jezeli lekarz orzecznik ZUS wyda orze-
czenie o potrzebie przeprowadzenia
rehabilitacji leczniczej w ramach pre-
wengcji rentowej, osoba zainteresowana
otrzymuje zawiadomienie o skierowa-
niu do o$rodka rehabilitacyjnego.

Formy i profile rehabilitacji

ZUS kieruje na rehabilitacje leczni-
cza w systemie stacjonarnym i ambu-
latoryjnym w nastepujacych grupach
schorzen:

W systemie stacjonarnym:

narzad ruchu, uktad krazenia, uktad
oddechowy, schorzenia psychosoma-
tyczne, schorzenia onkologiczne po
leczeniu nowotworu gruczotu pier-
siowego.

Rehabilitacja dla kobiet po lecze-
niu nowotworu gruczotu piersiowego
schorzenia narzadu gtosu,

w systemie ambulatoryjnym:

narzad ruchu,uklad krazenia, w tym
monitorowany telemedycznie.

Kto pokrywa koszty rehabilitacji
Pelny koszt rehabilitacji uwzglednia-
jacy w szczegdlnosci koszty leczenia,
zakwaterowania i Zywienia pokrywa
ZUS. ZUS refunduje réwniez koszty
dojazdu do o$rodka rehabilitacyjnego
z miejsca zamieszkania i z powrotem -
do wysokosci ceny biletu najtanszego
srodka komunikacji publiczne;.

Co obejmuje program rehabilitacji
leczniczej

Kompleksowa rehabilitacja lecznicza
prowadzona jest na podstawie indy-
widualnie ustalonego programu ukie-
runkowanego na leczenie schorze-
nia bedacego przyczyng skierowania
na rehabilitacje oraz na schorzenia
wspolistniejace. Program uwzglednia
w szczegolnosci:

- rézne formy rehabilitacji fizycznej, tj.
kinezyterapi¢ indywidualnag, zbioro-
wa i ¢wiczenia w wodzie oraz zabiegi
fizykoterapeutyczne z zakresu ciepto-
lecznictwa, krioterapii, hydroterapii,
leczenia polem elektromagnetycznym
wielkiej i niskiej czestotliwosci, le-
czenia ultradZwiekami, laseroterapii,
masazu klasycznego i wibracyjnego,
rehabilitacje psychologiczng, w tym
miedzy innymi psychoedukacje i tre-
ningi relaksacyjne, edukacje zdrowot-
na ukierunkowang na przekazanie in-

formacji w zakresie:
- nauki zasad prawidtowego zywienia,
- znajomoéci czynnikéw ryzyka

w chorobach cywilizacyjnych,

- podstawowej wiedzy o procesie cho-
robowym uwzgledniajacej profil scho-
rzenia,

- znajomosci czynnikéw zagrozenia
dla zdrowia w miejscu pracy,

- podstawowych informacji o prawach
i obowigzkach pracodawcy oraz pra-
cownika,

- udzielania instruktazu odno$nie
kontynuacji rehabilitacji w warun-
kach domowych po zakonczeniu tur-
nusu rehabilitacyjnego.

Czas trwania rehabilitacji leczniczej
Rehabilitacja lecznicza w oérodku re-
habilitacyjnym trwa 24 dni, przy czym
czas jej trwania moze by¢ przedtuzony
lub skrécony przez ordynatora o$rod-
ka rehabilitacyjnego po uprzednim
uzyskaniu zgody ZUS, w przypadku:
- pozytywnego rokowania co do od-
zyskania zdolnosci do pracy w prze-
dluzonym czasie trwania rehabilitacji,
- wezesniejszego przywrocenia zdol-
nosci do pracy,
- zaistnienia innych przyczyn leza-
cych po stronie osoby skierowanej na
rehabilitacje.
Osrodki wspolpracujace z Zakladem
Ubezpieczen Spolecznych
ZUS nie posiada wlasnych o$rodkéw
rehabilitacyjnych i prowadzi rehabi-
litacje lecznicza na podstawie umoéw
zawieranych z krajowymi o$rodka-
mi rehabilitacyjnymi, spelniajgcymi
okreslone przez Zaklad wymagania
prawne, kadrowe, lokalowe i medycz-
ne. Osrodki wybierane sg w drodze
konkursu ofert oglaszanego przez Za-
klad na podstawie rozporzadzenia Ra-
dy Ministréw z dnia 12 pazdziernika
2001 r. w sprawie szczegotowych za-
sad i trybu kierowania przez Zaktad
Ubezpieczen Spolecznych na rehabili-
tacje leczniczg oraz udzielania zamo-
wien na ustugi rehabilitacyjne (Dz. U.
22011 r. Nr 131, poz. 1457).

opr. MF-S

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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AKTYWNI W SM
Z WROCLAWIA

Utworzona przy dolno$laskim od-
dziale PTSR na poczatku roku tury-
styczna grupa ,Aktywni w SM” sku-
piajaca chorych ma za sobg pierwsze
wspdlne wycieczki. Celem grupy
jest realizacja marzen oraz wspolne
spedzanie czasu, poznawanie cieka-
wych miejsc na terenie miasta Wro-
clawia oraz calego naszego woje-
wodztwa.

Pierwsze nasze wspolne kroki skie-
rowaliémy do nowego muzeum wo-
dy ,Hydropolis” we Wroclawiu,
gdzie dowiedzieli$my sie wszystkie-
go o wodzie. Zaréwno tego dobre-
go jak i zlego, co ona czyni. Jest to
bardzo ciekawe miejsce na mapie
Wroctawia a zarazem bardzo no-

woczesne. Wraz z przyj$ciem wio-
sny podjelismy decyzje o zwiedze-
niu obiektéw pocysterskich, ktére
znajduja sie na terenie naszego woje-
wodztwa. Decyzja ta spowodowana
spowodowana byta faktem, ze w ro-
ku ubieglym nasze obchody $wia-
towego dnia SM organizowali$my
wiasnie w takim miejscu - na terenie
Sanktuarium w Krzeszowie zwane-
go perla baroku.

W tym roku nasze wyjazdowe wy-
cieczkirozpoczeli$my od zwiedzania
pocysterskich zabudowan w Henry-
kowie, w sktad ktérych wchodzg ba-
rokowy zespol klasztorny z koscio-
tem Wniebowziecia Najswietszej
Marii Panny i $w. Jana Chrzciciela.
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To miejsce powstania Ksiegi Hen-
rykowskiej - zabytku pi$miennic-
twa polskiego. Ksigga Henrykowska
to kronika zalozenia i uposazenia
opactwa Cystersow w Henrykowie,
spisana po tacinie po 1268, zawiera
zdanie w jezyku staropolskim ,,Day,
ut ia pobrusa, a ti poziwai”, w 2015
wpisana na liste ,Pamie¢ Swiata”
UNESCO. Jest to pierwsze zdanie
drukowane w naszym jezyku.
Historia obiektu siega 1222 roku.
Przez lata byl rozbudowywany jego
$wietnos¢ przerwaty dopiero wojny
pomiedzy Prusami a Austrig 1741-
1762. Od tego momentu obiekt po-
woli popadat w ruine. Udalo sie jed-
nak do dnia dzisiejszego zachowaé
bardzo duzo dziel sztuki. W 1990
z inicjatywy kardynata Henryka
Gulbinowicza opactwo w calo$ci
przeszlo na wilasno$¢ archidiecezji
wroclawskiej. Jeszcze w tym samym
roku utworzono w pomieszczeniach
klasztoru oddzial Metropolitarnego
Wyzszego Seminarium Duchowne-
go we Wroclawiu dla klerykow I ro-
ku. W 1997 utworzono Dom Opieki
Spotecznej im. $wietej Jadwigi Sla-
skiej, a w 2002 Katolickie Liceum
Ogolnoksztalcgce im. bl. Edmunda
Bojanowskiego.

Kolejne miejsce na naszym szlaku
cysterskim to Lubigz. Jak zupel-
ny inny obiekt spotkalismy w tym
miejscu. To opactwo jest jednym
z najwiekszych zabytkéw tej klasy
w Europie, bedac jednoczesnie naj-
wiekszym opactwem cysterskim na
swiecie. Ten piekny obiekt przezyl
wiele wojen z wyjatkiem II wojny
$wiatowej. W czasie II wojny $wia-

-

towej w lochach klasztoru Niemcy
uruchomili produkcje czesci do ra-
kiet V1 i V2, zatrudniajagc do niej
wieZniéw i rozpoczynajac jego nisz-
czenie. Dewastacje klasztoru do-
koniczyli w 1945 Rosjanie - szukajac
skarbow zniszczyli trumny Piastow
Slaskich (przypuszcza sie, ze skradli
insygnia wladzy Piastow - jabika,
berla, miecze).

Wojsko radzieckie stacjonowalo
w Lubigzu do 1948 a po tym okresie
rozpoczelo sie przenoszenie, czego
sie dato do odbudowywanej Warsza-
wy. Bardzo przygnebiajace wrazenie
robi jedna zachowana przepigkna
rama po obrazie przy klasztornym
kosciele. Mieli$my zaszczyt odwie-
dzi¢ wszystkie pomieszczenia tego
obiektu nawet te, ktdre na co dzien
sa zamkniete dla zwiedzajacych,
klasztor, palac, koscidl, piwnice
i strych. Puste pozbawione sprzetow
i wyposazenia pomieszczenia robig
przygnebiajace wrazenia, ale czu¢
w powietrzu magie i wielko$¢ tego
obiektu. Obecnie obiekt jest powoli
remontowany i przywracana mu jest
dawna $wietnos¢.

Idac szlakiem cysterskim nie mo-
glo nas zabrakna¢ w Trzebnicy. I tu
w konicu cos, co nie uleglo zniszcze-
niu przez armie radziecka i powo-
jenng wladze ludowa. Dzieki uprzej-
moféci siostry Zdzistawy, ktéra od lat
jest chora na SM mogli$my zobaczy¢
znacznie wiecej niz przecietni zwie-
dzajacy a opowiesci brata Marcina
o Opactwie i Piastach Slaskich na
dlugo zostang w naszej pamieci.
Stuchali$my z zainteresowaniem nie
zdajac sobie sprawy z uplywajace-

go czasu. To wlasnie od brata Mar-
cina ustyszeliémy historie cysterséw
na ziemiach $laskich oraz historie
Sw. Jadwigi Slaskiej zony Henryka
I Brodatego, ksiecia wroctawskie-
go, matki Henryka II Poboznego. Na
naszej trasie pocysterskiej pozostat
nam jeszcze jeden obiekt w Kamien-
cu Zgbkowickim, ktéry odwiedzimy
w miesigcu lipcu.
Zaczynajac nasze wycieczki posta-
wiliémy sobie za cel napisanie i wy-
danie przewodnika dla oséb niepet-
nosprawnych po Dolnym Slasku.
Z przykro$ciag musze stwierdzié, ze
zabudowania pocysterskie sa piek-
ne, ale nieprzystosowane dla po-
trzeb o0s6b  niepetnosprawnych.
Jednak nasza grupa dzieki wzajem-
nemu wsparciu nawet na woézkach
pokonata wszystkie schody i prze-
szkody. Odwiedzamy nie tylko miej-
sca zwigzane z cystersami. Byliémy
na 7. festiwalu piwa, ktéry odbywat
sie we Wroclawiu oraz czes¢ naszej
grupy mogta uczestniczy¢ w koncer-
cie Julio Iglesiasa.
Bardzo cieszy nas fakt, ze z kazda
naszg imprezg jest nas coraz wiecej.
Powstala wyjatkowa grupa wspie-
rajaca sie nawzajem. Tak wladnie
spelnia si¢ marzenia, tak powstaja
prawdziwe przyjaznie. Planéw ma-
my duzo i caly czas marzymy, ze
spotkamy miejsca, ktore opiszemy
w naszym przewodniku dla niepel-
nosprawnych. Po zdobyciu Kamien-
ca Zabkowickiego bedziemy chcieli
odwiedzi¢ zamki i patace, ktorych
w okolicach Wroctawia jest bardzo
duzo.

Ryszard Kuczynski
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1 ZAWODY
LUCZNICZE PTSR
ODDZIAL
DOLNOSLASKI

Na poczatku czerwca na terenie O$rodka Sportéow Wodnych
Starostwa Powiatu Wroclawskiego w miejscowosci Borzy-
gniew nad Zalewem Mietkowskim u stép gory Sleza odbyty
si¢ I zawody tucznicze pod nazwg ,,Strzala bedzie latac”.
Zawody polaczone byly z wykladem o zasadach prawidlo-
wego zywienia w SM. Po cyklicznych juz zawodach w kregle
to wlasnie strzelanie z luku ma by¢ formg letniego spedzania
czasu polaczonego z aktywnoscig ruchows. Nasze spotkanie
rozpoczelismy od wykladu, aby nastepnie przenies¢ si¢ na
miejsce zawodow gdzie obok bylo zorganizowane ognisko.
Uczestnicy wyjazdu mogli zwiedzi¢ o$rodek, skorzystac
z atrakcji wodnych oraz najodwazniejsi z kapieli w jeziorze.
| Mila atmosfera, urokliwe miejsce oraz piekna pogoda spowo-
" dowaly, ze impreze nalezy zaliczy¢ do udanych. Jest to kolejna
nasz impreza majaca na celu promocje aktywnego spedzania
wolnego czasu. Byla ona mozliwa dzieki uprzejmosci Zarza-
du Starostwa Powiatu Wroclawskiego, ktéry wspotfinanso-
wal zawody w ramach wsparcia 0sob niepetnosprawnych po-
przez popularyzacje zdrowego trybu zycia. W ramach tego
programu w miesigcu wrzeéniu bedziemy jeszcze organizo-
wali wycieczke autokarowg na gére Sleze gdzie z gory bedzie-
my podziwiali Zalew Mietkowski oraz o$rodek, w ktorym te-
raz goscilismy.
Bardzo nas organizatoréw i pomystodawcow cieszy fakt, ze
w naszych imprezach sportowych uczestniczy coraz wigcej
0sOb a dzieki rozpoczetej wspolpracy z Zarzadem Powiatu
Wroctawskiego moglismy do uczestnictwa zaprosi¢ nowa
grupe chorych z terenu powiatu.
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WARSZTATY DLA CHORYCH NA SM

adomski oddzial PTSR w ra-
Rmach realizowanego projektu

dofinansowanego przez fir-
me BIOGEN zorganizowal 6-dnio-
we warsztaty w Turnie. Uczestni-
czylo w nich 20 oséb chorych wraz
z opiekunami. Przez trzy dni, 13-
16 czerwca, pobytu prowadzone by-
ty zajecia w formie warsztatow te-
rapii zajeciowej, na ktére wszyscy
uczestnicy ochoczo przychodzili,
wykonujac przerdzne rzeczy: szycie
etui na telefon z filcu, robienie pigk-
nych kwiatéw z filcu, szycie torebek
z filcu. Zaraz po $niadaniu wszyscy
schodzili do sali na dole budynku,
aby zaja¢ sie wyznaczonymi na dany
dzien zadaniami.
Zajecia mialy na celu usprawnienie
rak, udowodnienie chorym, ze po-
trafig tworzy¢ piekne rzeczy. Ponad-
to wspolne spedzanie kilku godzin
dziennie to wspaniala integracja oraz
pokazanie alternatywnego sposobu
na spedzanie wolnego czasu.
Determinacja chorych aby réwno wy-
cig¢, sklei¢, aby wykona¢ przedmioty
tak zeby sie wszystkim uczestnikom
podobato, byta ogromna. Ponadto
$wiadomos¢, ze te wszystkie rzeczy
wykonywane przez uczestnikow be-
da stanowily prezenty sprzedawane
w ramach zbiérki publicznej w trak-
cie tegorocznego koncertu dodawaly
emocji, powagi i niesamowitego sku-
pienia. Wigkszo$¢ uczestnikow byta
zaskoczona faktem, ze potrafig sami

zrobi¢ takie pieckne rzeczy, mimo nie-
sprawnosci rak.

Taka forma spedzania wolnego czasu
bardzo spodobatla si¢ uczestnikom .
Kolejne dwa dni byly to warszta-
ty szkoleniowe prowadzone przez dr
Haline Ba¢mage, ktora jako ordy-
nator oddzialu rehabilitacji neurolo-
gicznej w Krychnowicach, zna wielu
naszych chorych, a takze ma ogrom-
ne doswiadczenie z chorymi na SM.
Jednego dnia odby! sie wyklad na te-
mat metod i mozliwosci leczenia
w Polsce. Otrzymalismy wiele infor-
macji o nowych lekach nierefundowa-
nych w Polsce, o programach
lekowych. Nastepnego dnia
Pani doktor przedstawita nam
wiele metod rehabilitacji, kto-
re stosuje na swoim oddziale.
Dyskusjom i pytaniom nie by-
to konca. Nawet nie przypusz-
czaliémy, ze istnieje wsrod
chorych tak ogromna potrze-
ba konsultacji indywidual-
nych, tak wiele jest niepew-
nosci.

Kolejny dzien to wyktad szko-
leniowy Heleny Kladko na
temat praw pacjenta. Jest to
temat bardzo wazny i wciaz
aktualny, albowiem wiele za-
sad ulga cigglym zmianom.
W ramach rehabilitacji rucho-
wej odbyliémy 1,5 godzinny
sptyw kajakowy.

Po tych wszystkich emocjach

wspolnie usiedliémy przy kawie, her-
bacie i ciasteczkach, dtugo dyskutujac
o réznorodnych mozliwosciach spe-
dzania wolnego czasu i ogromnym
zadowoleniu, jakie daje wykonanie
przez siebie réznych przedmiotow.
Wszyscy uczestnicy byli zadowole-
ni, ze mogli wyjecha¢ ze swoich do-
mow i ustyszec tak wiele informacji
na temat leczenia, rehabilitacji. Za-
den z chorych, ani jego rodzina sami
nie byliby w stanie zorganizowa¢ ta-
kiego wyjazdu.

Opracowala: Eleonora Rosmanska
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KONFERENCJA NEUROLOGICZNA

W KAZIMIERZU

Polskie Towarzystwo .
Stwardnienia Rozsmneig stara sie
uczestniczy¢ we wszystkich
waznych dla naszego srodowiska
wxdarzenlagh, zarowno w kraju,
jak i za granicg. Dzieki temu
mamy dostep do informacji
kluczowych dla naszego
srodowiska. Tym razem .
wybralismy sie na konferencje
neurologiczna. SM — owi
poswiecono caty blok.

Prof. Jacek Losy przedstawil szereg badan dot. wystepo-
wania rzutéw u juz leczonych pacjentéw. Wyniki poka-
Zuja, ze wystepuja istotne statystycznie rdéznice: mniej
rzutéw zaobserwowano u oséb przyjmujacych fumaran
dimetylu i teryflunomid, niz u tych leczonych interfero-
nem beta las.c. W Polsce czekamy na pojawienie si¢ tych
dwoch lekéw z nadzieja, ze teryflunomid zostanie wlaczo-
ny do pierwszej linii.

Intarfaron beta 13 5.C. ¥5- |eki doustne

— pdsetek rzutow —wmdl

-

Dzien po konferencji otrzymalismy
informacje, iz nasze starania w sprawie
dostepu do lekow czesciowo przyniosty
skutek!

Do refundacji od 1 lipca wszedt fumaran
dimethylu (tecfidera) oraz plegridy
(interferon przyjmowany rzadziej),
jednak realnie w ramach programow
lekowych leki te bed3a dostepne dla
pacjentéw najprawdopodobniej po
wakacjach - jest to zwiazane

z procedura zakupu i refundac;ji lekow
w szpitalach, co dzieje sie dopiero po

~

kdecyzji Ministerstwa Zdrowia. )

Dr n. med. Jacek Zaborski wyjasnial, jak ,czyta¢” i po-
rownywa¢ badania kliniczne. Zwrdcil uwage, ze trzeba
bra¢ pod uwage tatwo mierzalne parametry (chociaz kwe-
stia doboru narzedzi tez jest istotna sprawg) i ze nie kazdy
parametr jest istotny klinicznie. Kluczowe jest dobieranie
wlasciwych lekéw do danego pacjenta. W Polsce jeszcze
nie dzieje sie to tak powszechnie, jak powinno. Na §wiecie
pojawia sie coraz wiecej lekow i to dobrze, bo warto mie¢
wybdr, ale wigze sie z tym takze pewna trudno$¢ w dobo-
rze tego wlasciwego. Nie ma tez wiekszego sensu poréw-
nywanie lekéw miedzy sobg, bo to tak jakby poréwnywac
czerwone stodkie jabiko z zielonym kwasnym, a przeciez
oba sg dobre, tylko zalezy, do czego.

mnge wakmEndcn FTUADW charaby

o Rzuly | Ak T
i Ngrandan FreEpriwTio R
® Lzt pacaieicnr D akdywney chorofy”
= P ez cepwow choroby
+ Juburseria POIbatn
! s 2ycia

Dr n. med. Marika Litwin poruszyla tak istotng kwe-
stie, jaka jest potykanie. To temat rzadko na konferen-
cjach poruszany. Kiedy nie ma z nim probleméw, nie
mys$li sie o tym, ze polykanie jest czynnoscia fizjolo-
giczng, robiong odruchowo i automatycznie. Problemy
z polykaniem moga mie¢ rézne podloze, ale niezalez-

i
nla pobierania pokarmOw
utek miejsco

pieprawidlowosci lub choréb wobrebie jamy
ustrel, gardia i przetyku. - .
Dotyczy ok. 7% populacjl, 2 wiekiem 10 énie

caestost wystepowania (Bramanti 2012}
Jedeli prayeryng tych zaburzen jest patologia
odrodkowego lub obwodowego ukladu

SMExpress

www.ptsr.org.pl
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nie od niego - zawsze bardzo utrudniajg zycie. U 0s6b
z SM trudnosci z potykaniem wystepuja od 34 do na-
wet 90%. Zachtystowe zapalenie pluc bywa czesta przy-
czyng zgonu. Zachecamy do odwiedzenia strony: www.

polykanie.pl

Prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak opowiedziat
o diugoterminowych efektach leczenia SM. Nie ma ba-
dan dot. naturalnej historii SM. Najstarsze doniesienia,
kiedy leki nie byly dostepne, siegaja zaledwie lat 60.
ubieglego wieku. Nie ma watpliwosci, ze choroba skra-
ca zycie o 7 do 11 lat. Dlatego wprowadzenie nowocze-
snego leczenia powinno ten trend zahamowa¢. Trud-
no$¢ prowadzenia dtugoterminowych badan polega tez
na tym, ze z réznych powodéw pacjenci wypadajg z re-
jestrow (zmieniajg miejsce zamieszkania, typ leczenia).
Badania nie pozostawiajg ztudzen: im szybciej podje-
te leczenie, tym jest skuteczniejsze. Po 21. latach ob-
serwacji mozna stwierdzi¢, Ze wczesne leczenie hamuje
postep SM i przeklada si¢ na poprawe jakosci oraz wy-
dluzenie czasu zycia. Problemem pozostaje wplywanie
na progresje choroby po wejsciu pacjenta w faze wtor-
nie postepujacego SM.

atarminows

k u
[ Hirell dpcamnia s afwicty dIug

ki
PRLL

- abwgary L1

-

L1 3a3 0T 00 8 —
CEma ot e e Clata]

Prof. dr hab. n. med. Halina Bartosik - Psujek przed-
stawita prosta, dostepna molekule regulujaca odpo-
wiedz immunologiczng organizmu, czyli witaming D.
Badania pokazujg, Ze u 94% oséb z SM jest ona w defi-
cycie i powinna by¢ suplementowana. Jak wiemy, orga-
nizm sam jg wytwarza pod wptywem stonica. Problem
polega na tym, ze dni stonecznych u nas jest mato, lu-
dzie slonica unikaja, a jesli juz - uzywaja kosmetykow
z filtrami. Badania pokazujg, ze wystgpowanie SM ma
zwigzek z polozeniem geograficznym, a konkretnie
z naslonecznieniem: im dalej od réwnika - tym wiecej
SM. Wiemy, ze upaly sa trudne do zniesienia, ale w po-
godne dni warto zadbal o to, zeby wystawi¢ do ston-
ca jak najwicksza niezakryta powierzchnie ciata, bez
kremoéw z filtrami. Poza tym ze wzgledu na polozenie
naszego kraju, bez suplementacji trudno si¢ obej$¢, ale
nalezy ja robi¢ pod kontrolg lekarza, bo przesada tez
nie jest wskazana.

| TOSOWANIE WITAMINY p3 U CHORYCH NA SM

W Sa ZALECANE STETE wie 30-50 nigfml

o CAWRILECIMICTE 3 000 - 10 000 UI/DOBE W ZALEENOSC]
OO STCPNIA NIEDOROALL MASY CIALS, WIEKLL

« NALEDY MONITOBOWAL D3 W SLUROWICY, Ca, B, wydalania
WaEYES I LI

DIETA JEST MIEWYSTARCZAMCYM ZHODLEM WITAMINY fa}

ME WAz SEUTECINOGE) W HAMDWA

M PREY STOSOWANIU Wys NIU AXTYWNOSCH
Wit

DE‘NIE SUPLEMENTAC)
3.

Prof. dr hab. n. med. Adam Stepien wystapil z prezen-
tacjg dot. nowych horyzontéw w leczeniu SM. Przypo-
mnial, Zze na razie leczenie SM polega na hamowaniu
procesu zapalnego. Leczy si¢ rzuty choroby, stosuje sie
leczenie modyfikujace jej przebieg, zwraca si¢ uwage na
zywienie i modyfikacje stylu zycia (dieta wysokosodowa
moze korelowa¢ z wigkszg aktywnoscia choroby, zaleca
sie zdrowe odzywianie, suplementacje wit. D i zaprze-
stanie palenia tytoniu). Proponuje si¢ leczenie objawowe
i uzupelniajace, a takze rehabilitacje. Nowoczesne lecze-
nie powinno oddziatywa¢ zaréwno na stany zapalne, jak
i zmiany zwyrodnieniowe. Jego celem jest brak objawéw
aktywnosci choroby, ale kluczowym elementem jest za-
hamowanie neurodegradacji.

Trzeba podkresli¢, ze efekty leczenia Natalizumabem sg
do tej pory najlepsze i podobnych nie osiggnieto przy in-
nych lekach. Co wazne — mogg go bra¢ osoby z wirusem
JCV (wskaznik podatno$ci na wystapienie zapalenia mo-
zgu przy zastosowaniu leczeniawystgpienie zpalenia mo-
zgu przy zastosowaniu leczenia), oczywiscie przy ocenie
i kontroli poziomu przeciwcial.

Jest takze nadzieja, ze w tym roku zostanie zarejestrowa-
ny Daclizumab.
Z niecierpliwoscig czekamy na kolejne dobre dla naszego
$rodowiska zmiany w Polsce.

Anna Kossak

Infolinia PTSR - 22 127 48 50
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Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego
na Konferencji UroConti
»W kierunku lepszych
rozwigzan - leczenie

i opieka nad pacjentem

z NTM”

Dzigki wspolpracy ze Stowarzysze-
niem Oséb z NTM ,,Uro Conti” PTSR
mial mozliwo$¢ aktywnie wlaczy¢ sie
w organizowang przez nich z duzym
rozmachem ogolnopolska konferen-
cje poruszajaca kwestie nietrzymania
moczu. Jest to problem, ktéry czesto
w polityce zdrowotnej wydaje sie by¢
w niewystarczajacym stopniu dostrze-
gany przez lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej, ale i lekarzy specjalistow.
Tymczasem nietrzymanie moczu do-
tyka kilka milonéw osob w Polsce, za-
réwno mezczyzn jak i kobiety.

PTSR wérod prelegentow

Wisréd znakomitych prelegentow po-
ruszajacych szeroki zakres tematéw
istotnych z persektywy funkcjono-
wania z tg przyoadlodcig, jako jed-
na z prelegentek glos zabrala Helena
Kladko, Wiceprzewodniczaca PTSR.
Zwrocita uwage na niejednorodnosé
problematyki pecherza nadreaktyw-
nego w SM oraz tego, iz w prztpad-
ku pacjentéw z SM problemem jest
nie tylko nietrzymanie moczu, ale
i jego zatrzymanie, ktdre bez wiasci-
wej terapii moze powodowac ciezkie
powiklania zdrowotne, tacznie z za-
truciem organizmu. Podkredlila tez,

iz pacjenci czesto nie wiedzg do ko-
g0 maja sie zwroci¢ o pomoc, prowa-
dzacy lekarze neurolodzy czasem ba-
hatelizujg temat w obliczu SM jako
»choroby gtéwne;j”.

Tymczasem dolegliwo$ci zwigzane
z pecherzem neurogennym to co-
dzienno$¢ pacjenta i jedna z bar-
dziej klopotliwych kwestii egzy-
stencji z choroba. Procz wlasciwego
leczenia i dostepu do specjalistycz-
nych procedur, ciggle problemem
i sytuacja uragajaca godnosci jest
kuriozalne ograniczenie refundacji
$rodkéw absorpcyjnych do dwoch
pieluchomajtek dziennie. Wpraw-
dzie zapowiedzi zmiany tej sytuacji
ze strony Minsterstwa Zdrowia pa-
dly, jednak ciggle nie mozemy do-
czeka¢ si¢ relnych zmian - a cho-
rzy z ntm placa z wlasnej kieszeni
za wklady anatomiczne i pielucho-
majtki, nierzadko réwniez za leki
i procedury (prywatne wizyty itp).
Podczas konferencji przedstawio-
no nowy raport o kosztach NTM na

FERENCJI UROCONT|

podstawie raportu ,Pacjent z NTM
w systemie opieki zdrowotnej 2016”.
W Polsce na nietrzymanie moczu
cierpi ponad 4 miliony oséb i ich licz-
ba roénie ze wzgledu na zmiany de-
mograficzne i cywilizacyjne - mimo
tego wydaja sie niewidoczne dla sys-
temu, nie dostajac wystarczajacego
wsparcia. Rowniez kompleksowosé
wsparcia, wymagana przy przypa-
dlosci majacej rézne podloze i spo-
soby postepowania faczace farmako-
terapie i fizjoterpie, bedace w gestii
réznych specjalistow, ciagle pozosta-
je dla pacjentéw w sferze zyczen i da-
lekich od praktyki rekomendacji.
Niepotrzebne badanie urodyna-
miczne - strata systemowych pienie-
dzy i zagrozenie godnosci pacjenta
Duzo miejsca poswiecono na kon-
ferencji koniecznosci zmiany zapi-
séw krzywdzacych dla pacjentéw -
miedzy innymi postulowanego od
lat przez UroConti zniesienia inwa-
zyjnego badania urodynamicznego,
ktére mimo opinii towarzystw na-
ukowych i ekspertéw o jego bezza-
sadno$ci pozostaje warunkiem doste-
pu do leczenia. Co wigcej, zniesienie
tego badania wigzaloby sie z duzymi
oszczednosciami budzetowymi, rze-
du 15 milionéw zlotych.

Na szczesécie, wprawdzie juz po kon-
ferencji, ale przed wydaniem SM
Expressu postulaty pacjentéw zosta-
ty wystuchane a nieckomfortowe i nie-
potrzebne badanie zniesione (po 5 la-
tach staran).

Ograniczenia neuromodulacji krzy-
zowej w leczeniu nadreaktywnosci

SMExpress



17

Konferencje

pecherza moczowego - leczenie nie
dla kobiet.

Blisko 2 lata temu AOTM pozytyw-
nie zarekomendowal zakwalifikowa-
nia neuromodulacji krzyzowej jako
$wiadczenia gwarantowanego w za-
kresie leczenia szpitalnego nadreak-
tywno$ci pecherza moczowego oraz
niedoczynno$ci miesnia wypieracza,
a mimo to polskie pacjentki nadal
czekajag na wprowadzenie tego §wiad-
czenia.

Tt UroConti
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- Sytuacja jest o tyle dziwna, Ze mez-
czyznom z cigzkimi postaciami NTM,
dla ktérych poréwnywalnym zabie-
giem jest wszczepienie oraz wymiana
hydraulicznego zwieracza cewki mo-
czowej NFZ w calosci refunduje lecze-
nie od 10 lat - méwi Anna Sarbak,
prezes Stowarzyszenia Oséb z NTM
UroConti. - Czyzby kobiety byly
w tym kraju gorsze?
Limit na $rodki absorpcyjne - pol-
ski absurd
- Refundacje $rodkéw ab-
sorpcyjnych reguluje roz-
porzadzenie Ministra
Zdrowia z grudnia 2013
roku w sprawie wyka-
zu wyrobéw medycznych
wydawanych na zlecenie.
Warunki uprawniajace do
nabycia  refundowanych
srodkéw  absorpcyjnych
wykluczaja wiele pacjen-
tek, na przyklad posiada-
jacych wysitkowe nietrzy-
manie moczu. W Polsce nie
wystarcza ono do otrzyma-
nia refundacji, cho¢ jest to

— mozliwe we wszystkich in-

nych krajach Unii Europej-
skiej.

- Limity cenowe i ilo-
Sciowe dotyczgce Srod-

kéw absorpcyjnych nie

zmienity sie od 1999 ro-
ku - méwi Anna Sarbak.
- Polskim pacjentkom
przystuguje 60 pielucho-
majtek w miesigcu, czyli

dwie dziennie! Uwlacza to godno-
sci pacjenta.

Wielkg niewiadoma sa tez zapowie-
dzi Ministra Landy o zmianach w re-
fundacji $rodkéw absorpcyjnych i jej
centralnym zakupie. Mamy nadzieje,
ze wraz z optymalizacja (minimali-
zacjg) ceny, pacjent nie straci na ja-
kosci.

Cwiczenia i profilaktyka

Duzg role w leczeniu schorzen zwig-
zanych z nietrzymaniem moczu od-
grywa fizjoterapia. Postepowanie
terapeutyczne Iaczace gimnastyke
rehabilitacyjng z inng formg terapii
przynosi pozytywne rezultaty i jest
waznym elementem wspomagaja-
cym leczenie. Niestety obecnie w Pol-
sce zadna forma leczenia wchodza-
ca w zakres fizykoterapii pecherza
nadreaktywnego nie jest refundo-
wana z budzetu panstwa. Znakomi-
ty wyklad na ten temat przedstawita
p. Doktor Elzbieta Narojczyk-Swie-
$ciak.

Poradnik dla pacjenta z OAB

W ramach tegorocznych obchodéw
Swiatowego Tygodnia Kontynen-
cji, opublikowany zostal takze Po-
radnik dla pacjenta z zespolem pe-
cherza nadreaktywnego, w ktérym
przedstawione zostaly metody tera-
peutyczne stosowane w tym schorze-
niu oraz inne praktyczne informacje
dla pacjentéw borykajacych sie z tym
schorzeniem. Poradnik mozna po-
bra¢ na stronie internetowej www.
uroconti.pl oraz www.ntm.pl.

ME-S

Infolinia PTSR 22 127 48 50

SMExpress



Nasze aktywnosci

BUDUJMY POLITYKI PUBLICZNE

PONADRESORTOWO

Spotkanie PTSR

z Minister

Beata Kempa

i Ministrem Zdrowia
Konstantym Radziwittem

Mito nam poinformowa¢, iz nasze
kilkumiesieczne starania postawie-
nia kwestii stwardnienia rozsiane-
go wysoko w agendzie polityki rzadu
przyniosly dzis skutek w postaci spo-
tkania z Minister Beata Kempa oraz
Ministrem Zdrowia Konstantym Ra-
dziwillem i przedstawicielami depar-
tamentéw Ministerstwa Zdrowia. Na
spotkanie nie dotarta Minister Rodzi-
ny, Pracy i Polityki Spolecznej Elzbie-
ta Rafalska, jednak zostal odczytany
jej list, w ktorym wyraza zaintereso-
wanie projektem PTSR.

Spotkanie mialo na celu ukazanie,
iz wlasciwa terapia i wszechstron-
na opieka zdrowotna i rehabilitacja-
0s6b z SM oplaca sie, za$ koszty cho-
roby winne by¢ rozumiane szeroko
i ponadresortowo. Postepujaca nie-
petnosprawnos¢ w SM bedaca wyni-
kiem braku leczenia badz zaniechan
w zakresie rehabilitacji w nieuchron-
ny sposob przeklada si¢ bowiem na
wysokie koszty spoleczno ekono-

miczne - to absencja chorobowa, za-
grozenie wypadaniem z rynku pra-
cy i przedwczesnym przejsciem na
rente, ale rowniez wielkie obcigzenia
w postaci konieczno$ci zapewnienia
opieki osobie z daleko posunietg nie-
sprawnoscia - te czesto s prywatyzo-
wane i przerzucane na rodzine, co nie
oznacza, iz system i budzet panstwa
nie jest nimi obcigzony.

Udalo nam si¢ zbudowaé zrozumienie
dla zagadnienia opfacalnoéci weze-
snej i konsekwentnej terapii w SM,
za$ Minister Kempa podjeta kwestie
ponadresortowego ujecia stwardnie-
nia rozsianego, objecia dzialaniami
systemowymi i zintegrowanymi w ra-
mach kilku Ministerstw - m.in. Mini-
sterstwa Zdrowia, ale i Ministerstwa
Rodziny, Pracy i Polityki Spofecznej
wraz z podleglymi jednostkami -
ZUS, PFRON.

To spotkanie bez precedensu, ktore
mamy nadzieje zaowocuje caloécio-
wymi i efektywnymi rozwigzaniami
w systemowym podejsciu do SM, ktére
spotkaty sie z dobrym odbiorem, zro-
zumieniem i pozytywnym przyjeciem.
Ministrowie obiecujaco wypowie-
dzieli si¢ 0 mozliwo$ci tworzenia do-

brych praktyk i korzystania z pro-
pozycji i rozwiazan juz istniejacych,
ktore sie sprawdzily - m.in. poprawy
dostepnosci do leczenia SM i porad-
ni SM w wojewddztwie matopolskim,
ktore to dzialania okazaly sie optacal-
ne w perspektywie systemowej i mo-
glyby zosta¢ wykorzystane jako przy-
klad do nasladowania. Odnieslismy
sie tez do wczesniejszych postulatow
PTSR oraz wytycznych i rekomenda-
cji Raportu SM Uczelni Lazarskiego
W spotkaniu z ramienia PTSR uczest-
niczyl Przewodniczacy PTSR Tomasz
Pole¢, Magdalena Fac-Skhirtladze
— Sekretarz Generalna oraz mecenas
Krzysztof Maslinski.
PTSR za$ nie ustaje w dalszej pra-
cy nad poprawa sytuacji oséb z SM
w Polsce. Procz kontynuowania prac
ponadresortowych zgodnie z obiet-
nicami Minister Kempy, prowadzi-
my ciagglty dialog z Konsultantami
Krajowymi w dziedzinie Neurologii
i Rehabilitacji, aby przy ich poparciu
i z wykorzystaniem wytycznych mig-
dzynarodowych wypracowaé opty-
malny leczenia i opieki nad osobami
z SM.

Magdalena Fac-Skhirtladze
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W dniach od 13 do 18 czerwca br. ¥ I
PTSR Oddzial w Sieradzu realizo-
walo projekt ,Warsztaty Kultural-
ne” - sposobem na integracje osob
niepelnosprawnych, chorych na SM,
dofinansowany przez Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepel-
nosprawnych.

W ramach tego projektu uczestni-
cy korzystali z przyjemnej formy re-
habilitacji, to jest w warsztatach pla-
stycznych. Miejscem  warsztatow
bylo polozone na przesmyku miedzy
jeziorami Mamry i Niegocin miasto
Gizycko.

Uczestnicy warsztatow — osoby nie-
pelnosprawne, chorzy na SM przy-
nalezne nie tylko do PTSR O/Sieradz
uczyli sie wytwarzac ze skory kwiaty /
stoneczniki, réze, bratki /oraz obrazy.
Dodatkowo robiono koszykiz wikli-
ny papierowej. Wszyscy bardzo pilnie
wykonywali cudne wyroby. Rozwi-
jali w ten sposdb swoje umiejetnosci
manualne, uczyli si¢ precyzji, cierpli-
wosci. :
Udzial w takich zajeciach ma duze [
znaczenie dla 0sob z dysfunkcjami - |
pozwala zapomnie¢ o wlasnych ogra-
niczeniach, rozwija wrazliwo$¢, budu-
je poczucie wlasnej wartosci.
Dodatkowym bodzcem bylo pozna-
wanie Mazur. Pierwszym miastem
bylo Gizycko z mostem obrotowym,
nastepnie Muzeum Wsi Mazurskich-
. Owczarnia. Dopelnieniem zwiedza-
nia byl rejs statkiem, Gizycko - We-
gorzewo - Gizycko.

Pobyt na Mazurach szybko sie skon-
czyl a uczestnicy czekajq na nastep-
ne warsztaty, ktére pozwola polaczy¢
przyjemne z pozytecznym i spedzi¢
czas poza wlasnym domem.

Tnfolinia PTSR - 22 127 48 50
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Moi drodzy, sami musicie sobie od-
powiedzie¢ na pytanie, czy jego spo-
zycie jest dla mnie korzystne, czy nie.
Obserwujcie siebie; sprobujcie przez
dwa tygodnie go nie je$¢: jak sie po-
czujecie, jak bedziecie funkcjono-
wad? Ja zrobitam taki eksperyment;
poczutam si¢ zdecydowanie lepiej,
dlatego teraz (jeszcze nie wyelimi-
nowalam glutenu catkowicie) jem
go sporadycznie. Jedno musicie wie-
dzie¢; to zupelnie inny produkt niz
jeszcze 50 lat temu. Ostatnio bardzo
sie nas zacheca do jedzenia petno-
ziarnistego pieczywa, ktére oczywi-
$cie jest zdrowsze od bialego, ale to
dalej jest pszenica. W koncu istnie-
je potezne lobby spozywcze i farma-
ceutyczne, ktére podsyca hasta typu:
»zdrowe, bo pelnoziarniste”. Maja
w tym swdj interes.

Dla nas, konsumentdw, wazniejsze
jest pytanie, czy wspodlczesng psze-
nice mozna jeszcze nazwac pszenica?
Jej przodkiem jest samopsza, zawie-
rajaca 14 chromosoméw. Wspdtcze-
sna pszenica zawiera 42 chromosomy
i ma nowe cechy, miedzy innymi ta-
ka, ze nie mogtaby przetrwaé w stanie
dzikim. Teraz to twor genetykow z lat
60. i 70., oraz najbardziej zmienio-
ny genetycznie produkt zywnoscio-
wy na ziemi. Wykorzystujac metode
splicingu, genetycy wstawiali i usu-
wali geny, aby uzyska¢ jak najwyz-
sze plony. Jaki to bedzie mialo wpltyw
na nasze zdrowie, nie bylo tematem
ich badan. Szkoda, bo by¢ moze wie-
le 0s6b nie nabawiloby sie cukrzycy,
zapalenia stawdw, czy innych cho-
réb bedacych nastepstwem ztego od-
zywiania. Nasza pszenica, z ktorej
wypiekany jest chleb czy chrupiace
bulki, to odmiany pétkartowate, od-
porne na plesn, susze, wysoka tempe-

rature, a nawet wiele §rodkéw chwa-
stobojczych. Ma duze, grube klosy,
bo ziarna ma by¢ duzo.

Niestety, na tym koncza sie jej poza-
dane cechy. Méwi si¢ nam, Ze musimy
jes¢ wiecej ,pelnego ziarna”. Zwykle
oznacza to, ze nalezy je$¢ wiecej psze-
nicy. Wedlug piramidy Zywienia, po-
nad potowa kalorii powinna pocho-
dzi¢ z jej ziaren. Nie zgadza sie z tym
wielu dietetykéw; chociazby dlate-
g0, ze pszenica pobudza nasz apetyt.
Dzieje sie tak, bo jednym z jej sktad-
nikéw jest gliadyna. Nasz przewod
pokarmowy rozklada gliadyne na eg-
zorfiny, ktore sa zwigzkami morfino-
podobnymi i dzialaja jak narkotyk. To
one nasilajg apetyt; wywotujac napady
glodu, uzalezniaja od jedzenia chleba
i innych wypiekéw. Ponadto gliadyny,
dzialajg jak opium dla mézgu, powo-
dujgc bardzo wiele przykrych dolegli-
wosci. Na przyklad, u dzieci chorych
na ADHD, gliadyny moga zaostrzat,
a nawet poglebia¢ objawy choroby,
m.in. wybuchy zloéci, nadaktywnos¢
i brak koncentragji.

Osoby ze schizofrenig moga mie¢ po-
wazne halucynacje, a u os6b chorych
na depresje, w tym chorobe dwu-
biegunows i maniakalna, gliadyny
powoduja wiele zaburzen w odzy-
wianiu; najczesciej ogromy apetyt,
przeradzajacy sie w obsesje na punk-
cie jedzenia. Gliadyny juz w latach
70-tych staly sie przedmiotem badan,
szczegllnie lekarzy psychiatrow, ktd-
rzy pacjentom ze schizofrenia odsta-
wili pszenice i zauwazyli u nich zna-
Cz3 poprawe.

Drugim biatkiem wystepujacym
w pszenicy jest gluten. To pszenne
biatko, ktdre ma dzialanie toksycz-
ne. Powoduje zanik kosmkow jelito-
wych, przez co wchtanianie pokarmu

Anna Drajewicz

jest mocno uposledzone. Mimo tego
ze jemy, nasz organizm nie otrzymuje
wystarczajacej ilodci witamin i mine-
ratéw, bo po prostu ich nie wchtania
tak jak powinien. Stad np. béle gto-
wy, migreny, niefadna skoéra, niepo-
hamowany apetyt i wiele innych pro-
bleméw ze zdrowiem. Stad sie takze
bierze epidemia cukrzycy. Obecnie
okoto 300 milionéw ludzi choruje na
te chorobe.

Szacuje sig, ze tylko w Polsce jest ich
okoto 3 miliondéw.

Jednym z gléwnych grzechéw psze-
nicy jest to, ze niszczy prawidlowy
cykl glukozowo - insulinowy. Dzie-
je sie tak dlatego, ze zboze to zawie-
ra tez zwigzek o nazwie amylopekty-
na. Dowiedziono, ze amylopektyna
zawarta w pszenicy podnosi poziom
cukru we krwi bardziej, niz jakikol-
wiek inny weglowodan, nawet szyb-
ciej niz bialy cukier! Jesli jesz psze-
nice na $niadanie, obiad i kolacje,
»pracujesz” nad przyrostem ttuszczu
trzewnego, ktéry otacza jelita, serce,
watrobe i nerki. A to prosta i szyb-
ka autostrada do powstania ,,pszen-
nego brzucha”. Czy wiesz, ze zjedze-
nie dwdch kromek pszennego chleba
podnosi poziom cukru we krwi szyb-
ciej, niz 6 tyzeczek cukru? Jesli ciagle
fundujesz organizmowi takie skoki
insuliny, po pewnym czasie dopro-
wadzi to do insulinoopornoéci, a stad
juz tylko maty kroczek do cukrzycy.
Dr W. Davis, oredownik diety bez-
pszenicznej, wymienia bardzo wiele
korzysci z jej odstawienia:

- zmniejszenie apetytu,

- redukcja wagi ciata,

- obnizenie poziomu cukru we krwi,
- zmniejszenie bélu stawow,

- zmniejszenie objawéw niedoczyn-
nosci tarczycy i Hashimoto,

SMExpress
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- koniec obsesji na punkcie je-
dzenia,

- obnizenie ci$nienia tetniczego
i stezenia trojglicerydow,

- wyrazne zwiekszenie energii
zyciowej,

- poprawe jakosci snu,

- zmniejszenie objawow depres;ji.
A teraz na koniec troche krypto-
reklamy. Dieta bez pszenicy dr
Davisa, to niejako przy okazji,
mozliwo$¢ zrzucenia zbednych
kilograméw. Dr Davis, amery-
kanski kardiolog, przekonuje,
ze eliminujac z jadlospisu pro-
dukty pszenne i inne zawieraja-
ce gluten, mozna chudnaé 5 kg
w dwa tygodnie. Przekonaty sie
o tym m.in. Gwyneth Paltrow
i Victoria Beckham. Nie wiem,
czy mozna tak spektakularnie
straci¢ wage, ale na pewno traci
si¢ kilogramy.

Je$li nie chcesz pi¢ mleka kro-
wiego (wiele osdb jest na nie-
go uczulone), masz do dyspo-
zycji szeroki wachlarz mleka
roslinnego:

MLEKO
SOJOWE

MLEKO
Z KONOPI

MLEKO
OWSIANE

MLEKO WLEKO MLEKO MLEKO
MIGDALOWE | seeounon | KOKOSOWE |z NERKOWCA

E
R

SM Express
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ak co roku Swiatowy Dzied SM byt

powodem spotkania cztonkéw dol-

noslaskiego PTSR na wyjazdowym
potkaniu. W tym roku spotkali$my
sie w Arboretum w Wojstawicach, kt6-
re jest filig Ogrodu Botanicznego Uni-
wersytetu Wroctawskiego. Jest to szcze-
golne przyrodniczo miejsce nie tylko na
Dolnym Slasku, ale réwniez wyjatkowe
na mapie Polski czy Europy.
Historia ogrodu zaczyna si¢ 1848 ro-
ku. Dogodne warunki przyrodnicze
spowodowaly, ze rodzina von Aulock
rozpoczeta przeksztalcanie naturalne-
go lasu w ogrod. Przez lata ogrod byt
rozwijany przez nastepnych wladcicie-
li. Obecnie powierzchnia ogrodu wy-
nosi juz 62 hektary. Nadal rekonstruuje
si¢ stawy i cieki wodne, zakltada syste-
my nawadniajace, wytycza nowe alejki,
a przede wszystkim sadzi wiele rolin,
dzieki czemu ich liczba zwiekszyla sie
w ostatnich latach wielokrotnie. To wta-
$nie tutaj znajduje si¢ Narodowa Kolek-
cja Historycznych Odmian Rézaneczni-
kéw (Rhododendron) Rasy Luzyckiej,
bukszpanéw (Buxus) i najwigksza w Eu-
ropie kolekcja liliowcow (Hemerocallis).
Wybér miejsca naszego spotkania nie
byt przypadkowy.
Na przetomie maja i czerwca 62 hektary
ogrodu pokrywaja sie kwiatami. Wla-
$nie tutaj mozna zobaczy¢ wszystkie ko-
lory w naturze. Dodatkowym atutem
miejsc jest fakt, ze ogrod bedacy filig
Uniwersytetu Wroctawskiego dolaczyl
do idei Wroctawia ,,Miasta bez barier”.
Wrhasnie tutaj zostala utworzona $ciez-
ka dla osdb niepelnosprawnych zwie-
dzajacych ogrod a nawet jest mozliwosé
wypozyczenia wozka inwalidzkiego.

DOLNY
SLASK

SM WE WROCLAWIU

Oczywiscie ze wzgledu na pagérkowa-
ty teren zwiedzanie jest dalej trudne, ale
przy odrobinie pomocy osoby niepetno-
sprawne moga nacieszy¢ oczy tym wy-
jatkowym miejscem. My dali$my rade.
Po zwiedzeniu ogrodu i poznaniu jego
historii w wigwamie bylo zorganizowa-
ne ognisko i poczestunek dla uczestni-
kéw. Serdecznie polecamy to miejsce, bo
mamy w naszym kraju wyjatkowg pe-
retke przyrodnicza gdzie zapach i ko-
lory kwiatéw powoduja pozytywny za-
wrot glowy.

Nasze obchody Swiatowego Dnia SM
byly wspétfinansowane przez Zarzad
Wojewodztwa Dolnoélaskiego zgodnie
z umowq pomiedzy Zarzagdem Woje-
wodztwa Dolnoslaskiego a PTSR o/Dol-
noslaski i mialy na celu wsparcie oséb
niepelnosprawnych poprzez sport, tu-
rystyke i rekreacje. Za co serdecznie
dzigkujemy.
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czwartek wieczorem 2 czerwca we

wroclawskiej Hali Stulecia zaspie-

wal legendarny hiszpanski piosen-

karz Julio Iglesias, ktérego bez wat-
pienia mozna okresli¢ najwiekszym romantykiem
naszych czaséw. Hiszpan wystapit w ramach tra-
sy koncertowej ,,World Tour 2016” i swoje koncerty
w Polsce rozpoczal wlasnie od Wroclawia.
Na koncert zostali zaproszeni cztonkowie PTSR.
Inicjatorem udziatu i zaproszenia byt Przewod-
niczacy PTSR Tomasz Pole¢, ktéremu bardzo
dziekujemy za mozliwos¢ obejrzenia i wystucha-
nia koncertu. Na koncercie moglismy ustysze¢
najstynniejsze przeboje hiszpanskiego piosenka-
rza — gléwnie romantyczne ballady oraz ogniste
rytmy hiszpanskie i meksykanskie. Nie zabraklo
réwniez piosenek z najnowszego albumu ,,Mexi-
co”, ktory ukazal si¢ w pazdzierniku 2015 i jest
80 plyta artysty w historii.
Julio Iglesias $piewa przede wszystkim o zyciu,
towarzyszacej mu milosci, o wszelkich jej bla-
skach i cieniach. Artysta zachwyca nie tylko mu-
zyka, tworzy stowne obrazy. Aby zrozumie¢ jego
tworczo$¢ nalezy wglebié sie w jego teksty. Spie-
wa zawsze W pierwszej osobie a tekst zawsze de-
dykuje pojedynczemu odbiorcy - gléwnie ko-
biecie i dlatego z pewnoscia jest tak uwielbiany
wlasnie przez kobiety. Mimo uplywajacego cza-
su i juz 73 lat zycia artysty dalo sie wyczu¢ tak
znany i charakterystyczny flirt Julio z publiczno-
$cig. To byl bardzo udany wieczér.

Ryszard Kuczynski
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Cudenka i potworki

Pisarz, reporter i fotograf, Fi-
lip Springer to autor bestsele-
rowej  ,Miedzianki.  Historii
znikania”, w kolejnych: ,,Zle uro-
dzone. Reportaze o architektu-
rze PRL-u” i ,Wannie z kolum-
nada. Reportazach o polskiej
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Przypadkowe spotkanie
Kontakt z pieckng nieznajomg moze
mie¢ nieprzewidywalne konsekwen-

/ cje. Szczegolnie, gdy ona sama skrywa

pewna tajemnice.

Ted, ma jecha¢ w podréz stuzbowa.
W poczekalni lotniska Heathrow przy-
siada sie do intrygujacej, samotnie sie-
dzacej kobiety. Zaczynaja rozmowe,
ktora umilajg sobie drinkami. Od stowa
do stowa Ted wyjawia, Ze ma problemy
z zonga. Wlasnie nakryt ja na zdradzie.
I najchetniej zabilby ja i jej kochanka.
,»No to zabij” - radzi mu nieznajoma.
To proste zalecenie uruchamia serig
nieprzewidywalnych wydarzen, gdy
kobieta zgadza sie poméc Tedowi,

przestrzeni” wprowadzal  czytelni-
kéw w $wiat architektury. Poza tym
jest autorem: ,,13 pieter” oraz ,,Zaczyn.
O Zofii i Oskarze Hansenach”.

Tym razem zaprasza nas do podrozy
po Polsce. Sam przemierzyt ja niemal
wszerz i wzdtuz. Efektem tej wyprawy
jest fenomenalna ksigzka - przewod-
nik, album po naszym kraju i architek-
turze ostatnich ponad stu lat.

Opisat budynki wyjatkowe, atrakcyjne,
ale rowniez takie, ktore moze i s dosko-
nalymi z punktu widzenia architekto-
nicznego, jednak zupelnie nie pasujg do
miejsca, w ktérym zostaly zbudowane.
Sztandarowym tego przykladem jest
warszawski Vitkac. Imponujacy, tro-
che brutalny i przerazajacy. Okoliczni
mieszkancy dlugo, ale bezskutecznie
walczyli z jego wlascicielami. I cho¢ to
$ciste centrum miasta, to przed nim nie
kiebi sie tlum klientéw, tak jak przed

Pikador, Cegielka, Heniek, czyli..
Henryk Golebiewski bez tajemnic.
Chyba kazdy z dzisiejszych czter-
dziestolatkéw i starszych z zapartym
tchem ogladat ,,Wakacje z duchami”,
»Stawiam na Tolka Banana”, czy
,»Podréz za jeden usmiech”? Jednym
z bohateréw tych filméw byl chlo-
pak lekko seplenigcy, z szelmowska
ming. Byl gwiazda filméw lat sie-
demdziesigtych. Potem zniknal na
dlugo. Po raz kolejny pojawit sie po
niemal dwudziestu latach. Zagral
w przejmujacym filmie ,,Edi”.

»Zygzakiem przez zycie” to wywiad
rzeka z Henrykiem Golebiewskim.
W rozmowie z Tomaszem Solare-
wiczem szczerze opowiada o swoim

nie uchylajac rabka wlasnych tajemnic,
dzieki ktérym wiadomo, ze $wietnie sie
nadaje do tej akurat pomocy. Dlacze-
go? Kim jest ta dwojka podrdéznych? To
zartownisie czy socjopaci? Szukajg ze-
msty czy milo$ci? Wérdd rozpedzonych
wydarzen ciezko nadazy¢ z oceng.
Ksigzka wcigga nas catkowicie. Nie je-
ste$my w stanie oderwac sie od niej na-
wet na chwile. A tajemnicza kobieta
budzi po trosze naszg sympatie i zaczy-
namy jej nawet kibicowa¢ w poczyna-
niach.

Na podstawie powiesci Agnieszka
Holland nakrecita film.

»Czasami warto zabi¢” Peter Swan-
son, Marginesy 2016

innymi centrami handlowymi. Bo i je-
go zamierzenie bylo inne. Tworcy chcie-
li, by budowla byla wyniosta i sprawiata
wrazenie niedostepnej.

Drugim takim obiektem jest dworzec
tramwajowy w Lodzi. Jest duzy, nowy,
drogi. Wyrdznia si¢ w okolicy. Tylko
jak pisze autor — nie bardzo wiadomo
po co. Zaprezentowal tez kilka archi-
tektonicznych potworkéw. Jednak wiek-
szo$¢ opisanych obiektéw - to oceny
obiektywne. Ksigzka wydaje sie idealng
pozycja niezbedng w wakacyjnej podro-
zy, by sie dowiedzie¢ co warto zobaczy¢.
Jest to tez pewnego rodzaju przewodni- §
kiem po polskich gustach, historii i oce-
nie tego co fadne, uzyteczne i troche
zbudowane dla lepszego samopoczu-
cia mieszkancéw i wladzy. A wszystko
to zapisanej w kamieniu, szkle, betonie
ialuminium.

»Ksiega zachwytéw” Filip Springer,
Agora 2016

. zyciu. Wspomina wystepy w kultowych
serialach.

Zdradza réwniez, co si¢ z nim dzialo,
gdy zniknal z ekranéw i dlaczego nie
probowat sprawdzi¢ sie jako dorosty ak-
tor. Ttumaczy jak po latach powrdcit na
duzy ekran.

Opowiada o swojej corce — Rozy i zonie
Marzenie.

A wszystko dowcipnie, z dystansem.
Biografia skrzy sie od zartéw, zabaw-
nych zdarzen i anegdot tak z zycia pry-
watnego aktora, jak z planéw filmo-
wych. Czytajac to wzruszamy sie, by za
chwile $mia¢ sie na caly gtos.
»Henryk Golebiewski.
przez zycie”, Tomasz Solarewicz, Mu-
za 2016

Zygzakiem




