“ o
maj(_,01 9 D@@[N]. P20 G

Jﬂ M" \ N
/1/5
b/

e lnwhmwn
* STWARDNTENIA- ROZSIANEGD

;ﬁ4<7
X

W numerze: - gy 8

2 Telefonlcz”h"é‘ Poradt&Psychlﬁﬁi’czna St 3 -
Nowoczesne terapie wSN @'*ﬁa e

--:Organlzaqa przyjazna rodzinie’: str ,12;,-- B

' ZapraszamynaAblllmplade' str 13 i

Technologla i zdrowie® str. 14-17 g :
( } }"‘ =Y > ‘ A
{" / W ‘r ‘
-¥ “ .




2

Drwdev Fuistar

Czasem tak sobie
mysle, jakby to bylo
gdybys mieli w Pol-
| sce nieco inny system
opieki  zdrowotnej?
Zeby na rynku ustug
medycznych byto tak,
jak na wolnym ryn-
ku. Zeby mozna byto
wybra¢ dowolng pla-
cowke, w ktorej nie
ma dlugiej kolejki,
a rachunek za pora-

de czy zabieg uregu-
lowatby NFZ...

A przeciez takie rozwigzania juz
funkcjonuja. Na przyklad w Cze-
chach za wizyty w niepublicznych
placowkach placg firmy ubezpie-
czeniowe, w dodatku prywatne.
Wszyscy zainteresowani bardzo
sobie chwalg ich jakos¢ i dostep-
nos$¢ do leczenia refundowanego,
wynikajace z takiego systemu.

Czy nasz system, ktdry od lat funk-
cjonuje na zasadzie skierowan, jest
jeszcze wydolny? Z dos$wiadczen
os6b szukajagcych pomocy me-
dycznej zdecydowanie wynika, ze

nie jest. Wielomiesigczne oczeki-
wanie na wizyte czy zabieg spra-
wia, ze czesto pacjent albo nie do-
czeka wizyty, albo problem sta-
je sie juz nieaktualny. Wydaje sie,
ze dalsze dlubanie przy tym syste-
mie niewiele zmieni, poniewaz tak
naprawde on w calosci musi zosta¢
wymieniony.

Przede wszystkim powinno sie
okresli¢ maksymalny czas oczeki-
wania, a w przypadku jego prze-
kroczenia refundacje kosztow pry-
watnego leczenia. Jak styszymy taki
projekt pojawit sie w Ministerstwie
Zdrowia, cho¢ oficjalnie nikt nie
potwierdza. Z przeciekéw styszy-
my, ze pomyst polega na tym, iz jesli
w danej placowce nie bedzie moz-
liwe szybkie zrealizowanie zabie-
gu, a w pobliskich finansowanych
z NFZ tez nie bedzie miejsc, pacjent
bedzie mogt skorzysta¢ z komer-
cyjnej placowki. NFZ za to zaptaci
(cho¢ tylko do okreslonej wysoko-
$ci). Byltaby to wiec w czesci realiza-
cja pomystu o wspotfinansowaniu
leczenia przez pacjenta.

Trudno przewidzie¢ czy rzadzacy
(nie tylko obecni, ale tez i nastep-
ni) beda sklonni do wprowadzenia
podobnych rozwigzan. Na pewno
nie liczylbym na to przed wybora-

mi, poniewaz sieganie do kiesze-
ni obywateli w okresie wyborczym
nie jest korzystne dla zadnej wta-
dzy. Ale jakie$ rozwigzanie musi
wkroétce powstaé, poniewaz obec-
nie system sie dusi.

Uwazam jednak, ze decydenci po-
winni powaznie zastanowic sie
nad skorzystaniem z doswiadczen
innych krajéw i sprébowac prze-
budowa¢ nasz system. Wydaje si¢
oczywiste, ze nalezy zacza¢ od cza-
su oczekiwania na $wiadczenie.
I politycy juz deklaruja poprawe
sytuacji. Robert Biedron na swojej
konwencji zaproponowal, aby po
30 dniach oczekiwania na $wiad-
czenie pacjent mial prawo skorzy-
sta¢ z prywatnej ustugi, za ktdra
zaplaci oczywiscie NFZ. Przebil go
Grzegorz Schetyna, ktory stwier-
dzil, ze takie prawo pacjent powi-
nien mie¢ po 21 dniach! Politycy
PiS na razie milcza.

Szkoda, ze te deklaracje pada-
ja podczas wyboréw do euro-
parlamentu, poniewaz europo-
slowie majg maly wplyw na pol-
ska rzeczywistos¢. Dobrze jednak,
ze w ogole temat si¢ pojawia, po-
niewaz daje to nadziej¢, ze bedzie
o nim coraz glosniej. I w koncu cos
sie zmieni...
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Telefoniczna Poradnia Psychologiczna
dla osob 7 SM

Chorujesz na SM i potrzebujesz wsparcia psychologicznego?

Potrzebujesz porady pracownika socjalnego,
prawnika lub neurologa?
A moze kto$ z twoich bliskich jest chory?

Zadzwon!
22 127 48 50 lub 801 313 333 lub wypetnij formularz na stronie
https://www.ptsr.org.pl/jak_pomagamy
Oddzwonimy!

Czekaja na Ciebie wykwalifikowani psychologowie, ktorzy pomoga Ci si¢
uporaé¢ z problemami. JeSli czujesz, Zze nie radzisz sobie z diagnoza lub
codziennym zyciem z chorobg a kazdy ranek staje si¢ coraz trudniejszy,
zwro¢ sie do nas!

A moze potrzebujesz zwyczajnej rozmowy? Jesli tak, zgloszenie si¢ do naszej
poradni, rOwniez jest dobrym pomyslem

Nie wiesz jakie uprawnienia socjalne ci przysluguja? A moze potrzebujesz
podpowiedzi jak i z czego mozesz skorzysta¢? Jesli tak, zadzwon i umow si¢
na rozmowe z wykwalifikowanym pracownikiem socjalnym.

Pomozemy takze rozwia¢ wszelkie watpliwo$ci natury prawnej- mozesz
umowic sie na konsultacje¢ z prawnikiem.

Chcesz porozmawia¢ o leczeniu? skonsultowaé¢ wyniki badan? A moze
dopiero dostales diagnoze i chcesz zasiegna¢ wiedzy na temat SM? — nasz
neurolog che¢tnie odpowie na Twoje pytania. Uwaga! Rozmowa ma charakter
konsultacji, nie jest wizyta lekarskq.

Mozemy do Ciebie dzwoni¢ o ustalonych porach i prowadzi¢ rozmowy na
nasz koszt

Oferujemy:

Konsultacje i poradnictwo psychologiczne
( stacjonarne i telefoniczne)
Poradnictwo socjalne
Poradnictwo prawne

Informacyjne poradnictwo neurologiczne
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Nasze aktywnosci

Swiatowy dZIen SM

30 maja

Staba dostepnos¢ terapii leko-
wych dla chorych na SM, dlugi
czas oczekiwania na decyzje kwa-
lifikacyjng do leczenia, obcigza-
jgce dojazdy do odlegtych osrod-
kow - to najwazniejsze problemy,
z ktorymi muszq mierzy¢ si¢ pa-
cjenci chorujgcy na SM.

30 maja kolejny raz obchodzimy
Swiatowy Dzien SM! Ustanowio-
ny zostal przez MSIF - miedzy-
narodowa organizacje zrzeszaja-
ca organizacje pacjenckie z calego
$wiata, a jego celem jest okazanie
solidarnosci z chorymi na stward-
nienie rozsiane na calym $wiecie
i szerzenie spolecznej wiedzy na
temat SM.

Tegoroczne hasto to ,Moje niewi-
dzialne SM” - chcemy, aby niewi-
dzialne objawy SM i ich wplyw na
jako$¢ zycia staly si¢ dostrzega-
ne i rozumiane. Wiecej informacji
na stronach www.worldmsday.org
oraz http://sdsm2019.ptsr.org.pl/.
Zapraszamy na obchody, ktére od-
beda si¢ w czwartek, 30 maja 2019,
godzina 12.00 w Biurze Rzecznika
Praw Pacjenta, ul. Mtynarska 46,
Warszawa.

Zgodnie z haslem tegorocznych
obchodéw Swiatowego Dnia, be-
dziemy moéwi¢ o tym jak radzi¢
sobie z réznymi, niewidocznymi
objawami choroby, jakie znacze-
nie dla chorego ma wsparcie roz-
nych specjalistow. W debacie eks-
perckiej wezmg udzial specjali-
$ci w dziedzinie neurologii, re-
habilitacji i dietetyki. Ale przede
wszystkim beda osoby chore, kto-
re poprzez opowiedzenie swo-

ich historii, podziela si¢ z innymi
radami na temat radzenia sobie
z réznymi objawami SM.

Tych, ktérzy nie moge przyjs¢
osobiscie zachecamy do $ledze-
nie relacji na Zzywo w Internecie za
posrednictwem portalu spolecz-
nosciowego Facebooku /wydarze-
nie: Swiatowy Dzieh SM/. Do zo-
baczenia!

Co to jest Stwardnienie Rozsiane?
To choroba przewlekta, ktéra do-
tyka najczeéciej osoby miedzy 20
a 40 rokiem zycia. Jej istota jest
nieprawidlowe  przekazywanie
impulséw przez widkna nerwowe.
Szacuje sie, iz dotyczy ona ok. 45
tysiecy osob w Polsce, a moze na-
wet troche wiecej. Jest to choroba,
ktdra czesciej dotyka kobiety. Nie-
leczona moze prowadzi¢ do inwa-
lidztwa.

Jakie sq przyczyny powstawania
choroby?

Niestety nie wiadomo, co przy-
czynia sie do zachorowania na te
chorobe, jednakze mozna tylko
przypuszczad, iz moze wigzac sie
z nieprawidlowym funkcjonowa-
niem ukladu immunologiczne-
go, czynnikami $rodowiskowymi
oraz genetycznymi. Co do czyn-
nikéw dziedzicznych to wigkszos¢
0sOb uwaza, ze stwardnienie nie
nalezy do grupy choréb dziedzicz-
nych.

Jakie sqg objawy?

Do typowych objawdw wystepuja-
cych w tej chorobie zalicza si¢ m.
in. klopoty z utrzymaniem réw-
nowagi, problemy zw. koordy-

nacja ruchows, zaburzenia czu-
cia oraz problemy ze wzrokiem.
W poéiniejszej fazie moze dojs¢ do
zawrotow, upadkéw, probleméw
zw. z obnizeniem napiecia zwie-
racza.

Jakie sq rodzaje Stwardnienia
Rozsianego?

Stwardnienie rozsiane dzieli-
my na remitujagco- nawracajace
(wystepuje najczesciej). Ten ro-
dzaj pojawia sie u 0sob ok. 40 ro-
ku zycia i polega na rzutach i re-
misji, czyli pojawianiu si¢ i zni-
kaniu objawéw. Innym rodzajem
jest stwardnienie wtdrne poste-
powe (najczesciej u osdb powyzej
40 roku zycia). Ta posta¢ choroby
powoduje nieustanne pogarszanie
si¢ zdrowia pacjenta. Mozna tak-
ze wyrdzni¢ stwardnienie pier-
wotne postepujace oraz pierwotne
postepujace z zaostrzeniami. Ten
pierwszy rodzaj dotyczy gléwnie
mezczyzn. Charakteryzuje sie na-
silonymi objawami juz od same-
go poczatku choroby, natomiast
stwardnienie pierwotne postepu-
jace z zaostrzeniami zwigzane jest
z niepelnosprawnoscig oraz bra-
kiem jakiejkolwiek poprawy sta-
nu zdrowia. Dotyczy gléwnie 5%
pacjentow.

Stwardnienie Rozsiane to choro-
ba, ktora wymaga specjalistycz-
nego leczenia oraz nieustannej
rehabilitacji. Zachecamy do oka-
zania wsparcia oraz pomocy 0so-
bom, ktore cierpig na tg przewle-
ktg chorobe.
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Nowoczesne

terapie w SM

to szansa na lepsze zycie
Potrzeba szybszych decyzji

Cztery i pol tysiaca Polek i Pola-
kéw, chorujacych na pierwotnie
postepujaca postac stwardnienia
rozsianego (PPMS) do tej pory
pozbawionych leczenia, moglo-
by latwiej funkcjonowa¢, gdyby
mialo dostep do refundowanej
terapii. Jednak wniosek o wpisa-

nie jedynego zarejestrowanego
w tej postaci leku na liste refun-
dacyjna wcigz czeka na decyzje.

Chorzy z PPMS to okoto 10 pro-
cent wszystkich pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym w na-
szym kraju. Ta posta¢ choroby
jest szczegdlnie wyniszczajaca,

ze wzgledu na stopniowe nasila-
nie objawéw, zazwyczaj bez wy-
raznych rzutéw i okreséw remisji,
a takze dwukrotnie szybciej nara-
stajaca niepetnosprawnos¢. Chory
najczesciej nie moze si¢ poruszac
bez kul, w koncu trafia na wozek
inwalidzki.

™
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Badanie ,Pierwotnie postepuja-
ca posta¢ stwardnienia rozsiane-
go w populacji polskich pacjen-
tow”!, prowadzone dwa lata temu
na ponad 300 chorych ze srodko-
wej 1 wschodniej Polski pozwolito
na lepsze scharakteryzowanie tej
grupy pacjentéw. Z analiz wyni-
kalo miedzy innymi, ze na PPMS
choruja réwnie czesto kobiety jak
i mezczyzni, pierwsze objawy po-
jawialy sie tuz przez czterdziest-
ka, a diagnoza mozliwa byta do-
piero po kilku latach. Autorzy ba-
dania podkreslajg, ze rozpoznanie
PPMS zajmuje ponad dwukrot-
nie wiecej czasu niz rozpoznanie
RRMS i wymaga szczegolnie sta-
rannej diagnostyki.

Z przebadanych ponad 3. tysie-
cy osob, chorujacych na SM, na
PPMS chorowalo 307 pacjentow
- niespelna 10 proc. badanych. Ta
grupa, przez brak dostepu do re-
fundowanej terapii, powoli spy-
chana jest przez system opieki
zdrowotnej na margines. W kon-
sekwencji nieleczone osoby sta-
ja sie niepelnosprawne, a koszt

1 W. Brola, P. Sobolewski, S. Flaga,
M.Fudala, A.Potemkowski ,Pierwotnie
postepujaca postac stwardnienia
rozsianego w populacji polskich pacjentéw’,
neurologia.com.pl,
http://neurologia.com.pl/index.php/
wydawnictwa/2017-vol-17-no-1/
pierwotnie-postepujaca-postac-
stwardnienia-rozsianego-w-populacji-
polskich-pacjentow?aid=915 (dostep: 11
kwietnia 2019)
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ich utrzymania ponosi panstwo.
Gdyby ich zaczgto leczy¢ we wcze-
snym etapie choroby, pacjenci ci
mogliby pozosta¢ sprawni, zwy-
czajnie funkcjonowaé, pracowac
i odprowadzac¢ podatki, zasilajac
tym samym budzet panstwa.

Z ekonomicznego punktu widze-
nia, leczenie pacjentéw chorych
na stwardnienie rozsiane jest dla
panstwa rentowne, jest inwestycja
w budowanie rozwoju panstwa.
Jednocze$nie $wiadomos¢, ze no-
woczesna medycyna oferuje im te-
rapi¢, mogaca zahamowac poste-
py choroby - ale jednocze$nie po-
zostajaca poza ich zasiegiem fi-
nansowym - jest w takiej sytuacji
szczegllnie dojmujaca.
Stwardnienie rozsiane objawia sie
pod réznymi postaciami - najcze-
$ciej wystepujaca postac rzutowo-
-remisyjna (RRMS), najbardziej
agresywna posta¢ pierwotnie po-
stepujaca (PPMS) oraz postaé
wtdrnie postepujaca (SPMS). Pod
wzgledem liczby refundowanych
terapii, sytuacja chorych z rzuto-
wa postacig stwardnienia rozsia-
nego jest znacznie lepsza od tej
sprzed kilku lat. Pojawily sie no-
we leki, w wigkszosci przetomowe
terapie, ktdre zostaly zarejestro-
wane i wprowadzone do refunda-
cji. Pod wzgledem dostepnosci le-
kéw, w2017 r. dotaczylismy do eu-
ropejskiej czotowki.

Jednak dzieki postepowi medy-
cyny i efektom prac biotechno-

logéw, wciagz przybywa nowych
lekow bedacych szansa dla pa-
cjentow. Wieloletnie badania na-
ukowcéw m.in. doprowadzily
w ubieglym roku do rejestracji
w Unii Europejskiej okrelizuma-
bu - humanizowanego przeciw-
ciala monoklonalnego, pierw-
szej czasteczki zarejestrowanej
zarowno w postaci rzutowej jak
i pierwotnie postepujacej.
Eksperci kliniczni wskazuja, ze
dotychczas nie bylo zadnych le-
kow, ktore oddziatywaty w sposéb
istotny na poprawe stanu funkcjo-
nalnego u tej grupy chorych.

- To istotna poprawa funkcjo-
nalnosci pacjentow w Zyciu co-
dziennym. Dotychczas nie mie-
lismy zadnych mozliwosci od-
dziatywania  farmakologicznego
u tej grupy chorych. Dlatego jest
to przelom w medycynie* - oce-
nial w wywiadzie kierownik Kli-
niki Neurologii Wojskowego In-
stytutu Medycznego prof. dr hab.
med Adam Stepien. Prof. dr hab.
n. med. Halina Bartosik-Psujek
podkresla, ze okrelizumab uzy-
skal bardzo dobre wyniki row-
niez w postaci rzutowej stward-
nienia rozsianego. Niemal poto-

2 1.Schymalla, ,Prof. Stepien

o nowych mozliwosciach w leczeniu
pierwotnie oraz wtérnie postepujacej
postaci SM’, medexpress.pl, http://www.
medexpress.pl/prof-stepien-o-nowych-
mozliwosciach-w-leczeniu-pierwotnie-oraz-
wtornie-postepujacej-postaci-sm/69311
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wa badanych, stosujacych okre-
lizumab, osiggneta wskaznik
NEDA, czyli brak dowodu na ak-
tywnos¢ choroby.

Profesor Bartosik-Psujek podkre-
$la takze, ze nowy wskaznik NE-
PAD - brak aktywnosci choro-
by i postepu niesprawnosci (ang.
no evidence of progression or ac-
tive disease) - uzyskano u 21,5
proc. stosujacych interferon beta-
-la przez 2 lata i u ponad 39 proc.
leczonych okrelizumabem?®.

O przetomie w terapii dla chorych
z PPMS moéwit takze prezes Pol-
skiego Towarzystwa Neurologicz-
nego, prof. dr hab. n. med. Jaro-
staw Stawek, ktory jeszcze w ubie-
glym roku wyrazal nadzieje na
refundacj¢ okrelizumabu. - To je-
dyna szansa na zmiang losu tych
pacjentéw — podkreslal’.

Kilka miesigcy pozniej, gdy
przedstawial w Senacie prioryte-
ty PTN, dotyczace poprawy sytu-
acji w polskiej neurologii, wspo-
mnial o tym ponownie. - Wyda-
je mi sig, ze to jest niezaspokojo-
na potrzeba w tym zakresie, chyba

3 M. Zajaczkowska
,+Zaawansowana personalizacji terapii w SM
jest jeszcze przed nami” pulsmedycyny.pl,
https://pulsmedycyny.pl/zaawansowana-
personalizacja-terapii-w-sm-jest-jeszcze-
przed-nami-934345, (dostep: 12 kwietnia
2019)

4 M.Chmielewska ,Eksperci:
Przezywamy rewolucje w leczeniu
stwardnienia rozsianego’, medexpress.

pl, http://www.medexpress.pl/eksperci-
przezywamy-rewolucje-w-leczeniu-
stwardnienia-rozsianego/70041, (dostep: 12
kwietnia 2019)

tatwa do zaspokojenia® - mowil.
Refundacja leczenia tej jedynej,
jak dotad, metody walki z PPMS
znalazla si¢ na liScie postula-
tow, przekazanej wiceministrowi
zdrowia Maciejowi Milkowskie-
mu i przewodniczgcemu senac-
kiej komisji zdrowia, Waldema-
rowi Krasce.

Chorzy na PPMS wciaz zyja za-
tem ze swiadomoscia, Ze poja-
wila si¢ oto pierwsza na swie-
cie metoda leczenia, mogaca za-
hamowac postep choroby, kto-
ra dla nich jest niedostepna. Nie
dlatego, ze nie jest dopuszczona
na polski rynek, nie dlatego, ze
pojawiaja sie uzasadnione wat-
pliwosci medyczne do jej sku-
tecznosci. Tylko dlatego, Ze ma-
china urzednicza jest wolniej-
sza, niz postep medycyny.
Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego wielokrotnie
zwracalo sie do parlamentarzy-
stow o zainteresowanie proble-
mami os6b chorujacych na SM,
w tym cierpigcych na pierwot-
nie postepujaca postaé. W kiero-
wanych do postéw wystapieniach
podkreslane bylo, ze innowacyjne
terapie daja mozliwos¢ skutecz-
nego hamowania postepu choro-
by i zapewnienia pacjentom kom-
fortu funkcjonowania - w tym
utrzymania ich aktywnosci zawo-
dowej i spoleczne;j.

Specjali$ci zajmujacy si¢ stward-

5 Stenogram z posiedzenia
Komisji Zdrowia Senatu RP z dn. 19 marca
2019, https://www.senat.gov.pl/prace/
komisje-senackie/przebieg,8159,1.html,

(dostep: 11 kwietnia 2019)

nieniem rozsianym zgodnie okre-
$laja, ze ostatnie lata to prawdziwa
rewolucja w leczeniu tej choroby.
Natomiast rezultaty dotychcza-
sowych prac badawczych nad le-
kiem na posta¢ pierwotnie poste-
pujaca pokazujg mozliwo$¢ zaha-
mowania procesu niesprawnosci
i poprawe funkcjonowania cho-
rych. Refundacja terapii tym le-
kiem, podobnie jak w przypadku
innych terapii, bylaby zatem dla
wielu pacjentéw szansg na lepsze
zycie. Pozwolitaby na dluzsze po-
zostanie sprawniejszymi i samo-
wystarczalnymi, dalaby mozli-
wo$¢ funkcjonowania w rodzinie
i spoleczenstwie.
Pomimo coraz lepszego dostepu
do terapii zaledwie ok. 20 proc.
wszystkich chorych na stward-
nienie rozsiane w Polsce leczo-
nych jest farmakologicznie. Za-
pewnienie dostepu do jedynej
zarejestrowanej terapii dla osob
Z pierwotnie postepujaca posta-
cia SM na pewno zwiekszylo-
by odsetek pacjentow leczonych
skutecznie i zgodnie ze wspol-
czesng wiedza medyczng.
Im dluzej chorzy z PPSM be-
da czeka¢ na to, by méc skorzy-
sta¢ z dobrodziejstwa wspolcze-
snej medycyny, tym ich szanse
na latwiejsze zycie z chorobg be-
dg male¢. Za kazdym z 4,5 tysia-
ca przypadkow PPMS w naszym
kraju stoi konkretny czlowiek,
jego zycie, marzenia i plany, je-
go rodzina, przyjaciele i bliscy.
Warto ich nie przekresla¢.

AN

W dniach od 21 stycznia do 17 lu-
tego 2019 r. odbylo si¢ glosowanie
na najciekawsze lokalne inicjaty-
wy spoleczne w ramach V edy-
¢ji programu ,Decydujesz, po-
magamy . Na nasz, sieradzki pro-
jekt mozna byto glosowaé w skle-
pie Tesco Poddebice ul. Leczycka
17/19.

Za kazde dokonane zakupy klien-
ci otrzymali zeton, ktéry wrzuca-
li do jednej z trzech urn, oddajac
w ten sposdb glos na jeden z lo-
kalnych projektéw. Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego
Oddzial w Sieradzu dzieki glosom
klientéw Tesco zdobylo 6515 glo-
sow, tym samym zajeliSmy I miej-
sce i zyskali$my grant w wysoko-
$ci 5000 z. na realizacje projektu
»Zdrowa Metamorfoza II”.

Dnia 04.04.2019 r. w sklepie Te-
sco w Poddebicach odbylo sie

oficjalne  wreczenie czekdw,
w imieniu PTSR O/Sieradz czek
odebraly Przewodniczaca Elz-
bieta Lewandowska i Sekretarz
Anna Glinska.

Projekt ma na celu wsparcie
0s0b niepelnosprawnych i star-
szych w pokonywaniu zlych na-
wykow, biernoéci oraz nauke
czerpania satysfakcji z aktyw-
nego spedzania czasu, przyna-
leznosci do grupy, przydatno-
$ci. W ramach dzialan zosta-
nie zorganizowane spotkanie ze
specjalistami np. psychologiem,
stylista, wizazysta, dietetykiem,
w czasie ktorych beda udzielo-
ne porady, a kazda z przybylych
0s6b bedzie mogla co§ w swo-
im zyciu zmieni¢. Uczestnicy
dowiedza si¢ jak cieszy¢ si¢ zy-
ciem, mimo ograniczen.

Jest to nasz trzeci udziat w pro-

om

agamy’

gramie ,Decydujesz, Pomaga-
my”, za kazdym razem bylismy
na podium. Rok temu zajeli-
$my II miejsce i zrealizowali§my

pierwsza cze$¢  tegoroczne-
go projektu pod nazwa ,Zdro-
wa Metamorfoza”. W 2017 roku
zajeliémy takze I miejsce i réw-
niez otrzymali$my grant w wy-
sokosci 5 000 zt na zrealizowa-
nie projektu ,,Zdrowi i Chorzy
Blizej Siebie”.
Takie inicjatywy bardzo poma-
gaja w dzialaniach naszego sto-
warzyszenia. Dodatkowo pozy-
skane fundusze daja nam moz-
liwos¢ przeprowadzenia innych,
takze waznych i potrzebnych
naszym czlonkom projektow,
ktore bez takich programoéw jak
»Decydujesz, pomagamy”, bylo-
by nam ciezko zorganizowac.
AD
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Organizacja

przyjazna rodzinie

10 maja 2019 r. odbyla si¢ uroczy-
stos¢ Inaugurujaca Wojewodzkie
Obchody Dnia Rodziny, po$wig-
cona tematyce rodzinnej.
Rozstrzygnieto réwniez konkurs
o nagrode Marszatka Wojewodz-
twa Lodzkiego oraz status Orga-
nizacji Przyjaznej Rodzinie w wo-
jewodztwie 16dzkim pn. ,Woje-
wodztwo Lédzkie przyjazne ro-
dzinie”.

Laureatem tej kategorii zostalo
miedzy innymi:

Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego Oddzial w Siera-
dzu zajelo II miejsce i status Or-
ganizacji Przyjaznej Rodzinie
w wojewddztwie }6dzkim, za pro-
jekt partnerski pod nazwa: ,,RAK
2017 Rehabilitant - Asystent -
Konsultant” oraz kontynuacje
projektu partnerskiego pod na-
zw3 ,,Droga do sprawnosci”.

Nagrodzone projekty s3 wspo-
finansowane ze S$rodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji
Oséb Niepelnosprawnych w ra-
mach Konkursu 2/2016 pn. ,,Kurs
na samodzielno$¢ - zwigksze-
nie aktywnosci oséb niepeino-
sprawnych w zyciu spolecznym”
oraz w ramach Konkursul/2018
pn. ,Szansa — Rozwoj — Niezalez-
nos¢”.

Celem projektow jest poprawa
sprawnosci, poczucie samodziel-
nosci, akceptacja i odzyskanie
wiary w siebie poprzez udzielenie
kompleksowego  indywidualne-
go wsparcia w warunkach domo-
wych osobom dlugotrwale cho-
rym w pigciu obszarach: asystent,
rehabilitant, psycholog, logopeda,
wolontariusz.

Nagrodzone projekty sa skiero-
wane do grupy oséb niepelno-
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sprawnych, chorych na SM lub
podobna chorobe neurologicz-
ng, z zaburzeniami funkeji rucho-
wych, manualnych itp., ktérzy po-
trzebuja szerokiego i komplekso-
wego wsparcia, gdyz choroba sta-
wia liczne bariery emocjonalne
i spofeczne zwiazane z sytuacja
osobistg i rodzinng.

I wlasnie takie projekty wspot-
finansowane przez Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Nie-
pelnosprawnych to szeroko za-
krojona pomoc spoleczna rodzi-
nie.

Wojewddzkie Obchody Dnia Ro-
dziny objete byty honorowym pa-
tronatem Marszatka Wojewddz-
twa Lodzkiego.

B.K.
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Projekt

,,DROGA DO SPRAWNOSCYI'

[ prace; ¥ Funduse Rehahilita
Osab Nlepetnasprawnych w ramach, ktdrego realizowans
nastepuigce dziafania:

‘Rehabilitacja domawa
‘Uslugi asystenta osob niepetnosprawnych
-Usfugl psych
“Ustugl lngopedy
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W oddzialach

: apraszam
na Abilimpiade!

Zapraszamy serdecznie do udzia-
tu w VII Abilimpiadzie SM, kto-
ra odbedzie sie w dniach 14.06
- 16.06.2019r.  Spotkamy  si¢
w O$rodku Charytatywno -
Edukacyjnym Diecezji Radom-
skiej ,Emaus” w Turnie. Kazdy
Oddzial moze zglosi¢ dwie oso-
by do udzialu w zawodach. Kaz-
dy uczestnik moze wzig¢ udzial
w dowolnej iloéci konkurencji,
jednak polecamy zapoznanie si¢
z harmonogramem konkurencji,
ktéry zostanie ogloszony nieba-
wem.

Abilimpiada to jedno z naszych
ulubionych wydarzen w roku,
charakteryzujace si¢ niepowta-
rzalng atmosfera. To nie sg zwy-

kle zawody, to spotkanie, wymia-
na doswiadczen, okazja do zdoby-
cia nowych umiejetnosci a takze
podziwiania wielu warto$ciowych
dziel, jakie tam powstajg. Trady-
cyjnie juz, podczas Abilimpiady
planujemy interesujace warsztaty
i wyktady. W tym roku uczestnicy
zmierzg si¢ w 15 konkurencjach:
1. Bizuteria

2. Ceramika (bez wypalania)

3. Decoupage

4. Malowanie

7. Fotografia

8. Robotki na drutach

9. Sudoku

10. Szachy

11. Szydetkowanie

12. Warcaby

Regulamin Abilimpiady SM

1. Abilimpiada SM to olimpia-
da umiejetnosci oséb chorych na
stwardnienie rozsiane, zrzeszo-
nych w Polskim Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego.

2. Organizatorem Abilimpiady
jest Rada Gléwna PTSR, a wszel-
kie sprawy z nig zwigzane obstu-
guje biuro RG PTSR.

3. Abilimpiada jest dla uczestni-
kéw bezplatna, organizator za-
pewnia wyzywienie, nocleg, oraz
zwrot kosztow przejazdu.

4. Miejsce i czas rozgrywania Abi-
limpiady bedzie podawane do pu-
blicznej wiadomodci, nie pdzniej,
niz na trzy miesigce przed plano-
wanym terminem.

5. Kazdy oddzial zobowigzany jest
powiadomi¢ o mozliwos$ci udziatu
w Abilimpiadzie wszystkich swo-
ich cztonkow.

6. Zgloszenia uczestnikéw sa
przyjmowane jedynie za posdred-
nictwem struktur PTSR, nie ma
mozliwosci zglaszania si¢ indywi-
dualnie.

7. Kazdy Oddzial PTSR ma pra-
wo zglosi¢ na Abilimpiade dwoje
uczestnikow.

8. Oddzial moze zglosi¢ wiecej niz
dwoje regulaminowych uczestni-
kéw, jednakze beda oni umieszcze-
ni na liScie rezerwowej i zapraszani
jedynie wwypadku wolnych miejsc.
9. Uczestnicy z listy rezerwowej
sa zapraszani wedlug kolejnosci
zgloszen.

10. Kazdy z uczestnikéw moze
przyjecha¢ na Abilimpiade z opie-
kunem.

11. Oddzial dokonujac zgloszenia
uczestnikow zobowigzany jest, by
w pierwszej kolejnosci zglaszaé
osoby, ktore wczedniej nie braty
udzialu w Abilimpiadzie.

12. Zgloszen uczestnikéw doko-
nuje oddzial, nie pdzniej niz na
miesigc przed Abilimpiada.

13. Zgloszenia przyjmowane s3 na
karcie zgloszeniowej, zalaczonej
do ogloszenia o naborze uczestni-
kéw. Zgloszenie przyslane na in-
nym druku zostanie uznane za
niewazne.

14. Kazdy uczestnik zobowigza-
ny jest do zapoznania si¢ z wyka-
zem i opisem konkurencji oraz in-
formacja jakie materialy zapew-
nia organizator, a jakie trzeba ze

13. Zdobienie bombek i jajek wiel-
kanocnych

14. Tworzenie kartek okoliczno-
$ciowych

15. Konkurencja ,,Open” - kaz-
dy uczestnik moze zrobi¢ dowol-
na prace

W spisie konkurencji mozemy do-
strzec dwie nowosci, tworzenie
kartek okolicznosciowych i kon-
kurencje ,open”, ktdra jest zupel-
nie nowa koncepcja. Konkurencja
»Open” polegala bedzie na tym, ze
kazdy uczestnik bedzie mogt wyko-
na¢ dowolng prace, dowolng tech-
nikg pod warunkiem, Zze sam za-
pewni sobie potrzebne do tego ma-
terialy. To ukton w strong osob, kto-
re nie znajduja w spisie konkurencji
dziedziny, w ktdrej czuja sie najle-
piej, a chcieliby wziag¢ udziat w za-
wodach.

Wszelkie pytania prosimy kie-
rowa¢ do Magdaleny Konopki,
m.konopka@ptsr.org.pl, 535 533
238.

sobg przywiez¢. Wykaz i opis be-
dzie rozestany do oddzialéw oraz
dostepny na stronie www.ptsr.org.
pl, w momencie ogloszenia nabo-
ru na Abilimpiade.

15. Zawody sa rozgrywane w kil-
kunastu konkurencjach, ktore
kazdorazowo ustala Rada Gtéwna
PTSR. Spis konkurencji na dany
rok bedzie zalacznikiem do oglo-
szenia naboru uczestnikow.

16. Warunkiem, by dana konku-
rencja si¢ odbyla, jest zgloszenie
sie na nig minimum trojga uczest-
nikow.

17. Prace konkursowe ocenia jury
ztozone z ekspertow powolywa-
nych przez RG PTSR.

18. Kryteria i punktacja oceniania
prac, dostepna jest w opisie po-
szczegdlnych konkurencji.

19. W kazdej z konkurencji przy-
znawane s3 trzy nagrody ( I, II
i III miejsce). Dopuszczalne jest
przyznawanie nagrdéd ex aequo.
Organizator zapewnia nagrody
rzZeczowe.

Regulamin przyjety Uchwala Ra-
dy Gtéwnej PTSR.
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30 lat Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego

Technologia
| zdrowie

Coroczne konferencje Europej-
skiej Platformy Stwardnienia
Rozsianego (ang. EMSP) to oka-
zja do spotkania si¢ organizacji
pacjenckich skupionych wokét
tematu SM, wymiany doswiad-
czen, dyskusji i szkolen. EMSP
liczy obecnie 41 cztonkéw i wia-
$nie obchodzi swoje 30-lecie.
Tematem przewodnim rocz-
nicowego spotkania w Wilnie,
ktore odbylo si¢ w dniach 10-
11 maja, bylo popularne ostat-
nio hasto: Digital Health, czy-
li jak technologie cyfrowe moga
wplynac na zycie os6b z SM i na
rozwoj badan w tym zakresie.
W dniu poprzedzajacym konfe-
rencj¢ miato miejsce spotkania
robocze delegatéw z poszczegol-
nych organizacji cztonkowskich.
Przyjeto sprawozdanie finanso-
we i merytoryczne za ubiegly rok
oraz plan i budzet na rok 2019.

Plany sa bardzo ambitne, jed-
nym z tematéw, ktéremu EMSP
chcialoby poswigci¢ wigcej uwa-
gi jest SM u dzieci, co $wiet-

SMExpress

nie koresponduje takze z plana-
mi PTSR w tym zakresie. Inny-
mi waznymi kwestiami, ktore
zostaly wskazane przez towa-

rzystwa z réznych krajow euro-
pejskich byly: dostep do nowo-

czesnego leczenia i rehabilitacji, |8

szybka diagnostyka, wsparcie na
rynku pracy, wsparcie opieku-
néw osob z SM.

Pierwszego  dnia  konferen-
cji mieliSmy okazje postucha¢,
w jaki sposob technologie cy-
frowe przydaja sie osobie z SM
w codziennym funkcjonowa-
niu. Oproécz ciekawych aplika-
cji, mowa byla takze o réznych
grach i innych formach cyfro-
wych treningéw poznawczych.
O tym jak przydatna jest wymia-
na informacji i wsparcie, ktore
mozemy uzyska¢ i ktérym mo-
zemy si¢ dzieli¢ dzieki mediom
spolecznosciowym, nikogo juz
chyba nie trzeba przekonywac.
Dzigki tego typu narzedziom pa-
cjenci sg nie tylko lepiej poinfor-

mowani, ale tez bardziej §wiado-
mi swoich praw i mozliwosci, ja-
kie przed nimi stojg. Coraz wig-
cej formalnych i nieformalnych
grup wsparcia funkcjonuje nie
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w ,realu”, ale wlasnie w interne-
cie. Technologie cyfrowe zmie-
niaja takze rynek pracy, spra-
wiajac, ze staje si¢ on bardziej
dostepny i elastyczny.




O tym jak dzieki najnowszym
osiagnieciom techniki mozemy
monitorowa¢ prace mozgu i jak
pacjenci moga czynnie uczest-
niczy¢ w badaniach prowadzo-
nych w tym obszarze méwita Sa-
bina Brannen. Daphne Kos, wi-
ceprzewodniczaca RIMS (grupy
specjalistow pracujacych w obsza-
rze rehabilitacji w SM) skupita sie
natomiast nad wykorzystaniem
najnowszych osiggnie¢ w rehabili-
tacji, przyznajac przy tym, ze oko-
to 30% pacjentéw z SM nie ma do-
stepu lub nie jest chetna do korzy-
stania z technologii cyfrowych.

Nicola Bedlington z Europej-
skiego Forum Pacjentéw pod-
kreslata, ze temat polityki zdro-
wotnej powinien by¢ jednym
z kluczowych tematéw w trwaja-
cej kampanii wyborczej do Par-
lamentu Europejskiego. Nieste-
ty wydaje sie, ze w wielu krajach,
jak chociazby w Polsce, polityka
zdrowotna nie jest tematem po-
ruszanym przy okazji wyboréw
europejskich. Susanna Van Ton-
der z Luksemburskiego Towarzy-
stwa SM przedstawita perspekty-
we 0s6b mlodych z SM, jak réz-
ne cyfrowe narzedzia korzystnie
wplywaja na jej codzienne zycie.
EMSP stoi na stanowisku, ze
wymiana danych, ktére moze-
my pozyska¢ dzieki technolo-
gii cyfrowej pomoze w optyma-
lizacji leczenia i rehabilitacji pa-
cjentow. W przeciwienstwie do
wynikéw uzyskiwanych w ba-

daniach klinicznych s3 to rze-
czywiste dane od szerokiej gru-
py pacjentéw, od 0séb w réznym
wieku, na réznych etapach cho-
roby, stosujacych i niestosuja-
cych leki immunomodulujace.

Technologie cyfrowe moga
przyczynic sie takze do poprawy
kontaktu pacjenta z lekarzem,
pielegniarka czy fizjoterapeuts.
Sprzety, ktére moga stale mo-
nitorowa¢ stan chorego dostar-
czaja wynikow blizszych praw-
dzie. Lekarz bedzie mégl ocenic
funkcjonowanie pacjenta nie
tylko na podstawie jego subiek-
tywnej oceny czy badania prze-

SMExpress

prowadzonego w gabinecie, ale
wynikéw, ktore dostarczy mu
specjalna aplikacja.

Oczywiscie nie wszystkie zmien-
ne daje si¢ tatwo zmierzy¢ (jak np.
nastrdj) i te wcigz pozostaja dla
nas wyzwaniem. Pelniejsze in-
formacje na temat swojego stanu,
mozliwo$¢ poréwnania z podob-
ng grupa pacjentow ulatwi tak-
ze osobom z SM lepsze zrozumie-
nie swojej choroby i podjecie dzia-
tan, ktore potencjalnie pozytyw-
nie wplyng na ich samopoczucie
i codzienne funkcjonowanie.
Drugiego dnia konferencji Jana
Hlavacova, Liesbet Peeters, Pa-

L

ola Zaratin, dr. Arnfin Berg-
mann, Adam Plich i prof. Pau-
la Williamson dyskutowali nad
tym, jak uzyskane w ten sposob
informacje moga pomdc w pro-
cesie podejmowania decyzji od-
no$nie wlasciwego leczenia, re-
habilitacji, organizacji opieki
zdrowotnej i refundacji poszcze-
goélnych $wiadczen. Wazng po-
ruszang kwestig byla ochrona
danych osobowych.

Mocnym  polskim akcentem
w trakcie konferencji byl wysta-
pienie Izabeli Sopalskiej-Ry-
bak, prezeski zarzagdu Funda-
cji Kulawa Warszawa, trenerki

Debaty, konferencje

i dzialaczki spotecznej. Jej pre-
zentacja ,Wyzwania” opowia-
dajaca o zyciu prywatnym i za-
wodowych dokonaniach wywar-
la ogromne wrazenie na zebra-
nych. Izabela prowadzi szkolenia
dla uczniéw i pracownikow réz-
nych instytucji m. in. z zakresu
uwrazliwiania na potrzeby oséb
z niepelnosprawnoscia, spraw-
dza dostgpno$¢, pomaga przy
projektowaniu nowych budyn-
kéw oraz przestrzeni publicz-
nych.

Jej portal KulawaWarszawa.pl
otrzymal nagrode m. st. War-
szawy za zastugi w 2014 r. Pro-

wadzi takze bloga KulawaWy-
prawa, skupionego wokol jej
pasji podrozowania. Najwiek-
sze zainteresowanie wzbudzila
jednak jej milo$¢ do sportu, ta-
tuazy i butéw na wysokim ob-
casie. Obecnie gra w Warszaw-
skiej Druzynie Rugby na Woz-
kach Four Kings oraz w druzy-
nie z Hamburga. Przez dwa lata
grata w reprezentacji Polski. Iza-
bela skutecznie zaprzecza wize-
runkowi szarej, wycofanej osoby
na wozku inwalidzkim. Realizu-
je swoje plany i pasje z niespo-
tykanym zapatem. Jest inspiru-
jacym przykladem dla innych
0s6b z SM.
Podsumowujac konferen-
cje przewodniczacy EMSP Pe-
dro Carrascal podkreslil, ze ja-
ko $rodowisko reprezentuja-
ce osoby z SM na skali europej-
skiej i w poszczegdlnych krajach,
mozemy sie poszczyci¢ wielo-
ma sukcesami osigganymi na
przestrzeni minionego roku,
a przede wszystkim minionych
30 lat. Zaznaczyt wage wymiany
doswiadczen i wsparcia dla kra-
jow, gdzie dostepnos¢ do opieki
medycznej na wysokim pozio-
mie wcigz jeszcze jest ograniczo-
na. Podkreslit wage wymiany in-
formacji i wspotpracy.
Dominika Czarnota-
Szatkowska
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Problemy

Polska jest jednym z krajow eu-
ropejskich, w ktérym odnotowu-
je sie najwiecej przypadkéow za-
chorowan na SM. Szacuje sie, ze
choroba ta dotyka okolo 45 ty-
siecy os6b. W przewazajacej czg-
$ci dotyczy os6b mlodych mig-
dzy 20. a 40. rokiem zycia, ale tez
starszych i dzieci. Choroba nale-
zy do grupy dolegliwosci zapal-
no-demielinizacyjnych. Komor-
ki nerwowe bezpowrotnie traca
ostonke mielinowsa, co uniemoz-
liwia ich prawidlowe funkcjono-
wanie. Nagie wlokna przestaja
przewodzi¢ sygnaly z o$rodko-
wego ukladu nerwowego.

W konsekwencji pojawia sie wa-
chlarz probleméw neurologicz-
nych. Objawiaja si¢ one zmecze-
niem niezwigzanym z wysitkiem
fizycznym, niedowtadami kon-
czyn, zaburzeniami widzenia,
czucia i réwnowagi, koordyna-
cji ruchéw, napiecia migsniowego,
mowy czy ukladu pokarmowego.
Wystepuja zaburzenia ze strony
ukladu moczowego.

Pecherz neurogenny, czyli zabu-
rzenia w dzialaniu pecherza mo-
czowego i jego zwieraczy, to je-
den z pierwszych objawéw SM
u 20 % chorych. Pecherz jest zbu-
dowany z mieéni gladkich ulozo-
nych w siateczke. Podczas skurczu
prowadza one do zmniejszenia je-
go objetosdci (migsien wypieracz).
Skurcz migénia wypieracza po-
woduje otwarcie mie$nia zwiera-
cza wewnetrznego pecherza ota-
czajacego jego ujscie i prowadzi
do otwarcia wejscia do cewki mo-
czowej. Czynno$¢ pecherza, od-
bytnicy i narzagdéw plciowych jest
kontrolowana przez uktad auto-
nomiczny oraz przez nerwy ob-
wodowe, rdzen kregowy i osrodki
nadrdzeniowe w mdzgu.

W ciagu godziny do pecherza
dociera ok. 50 ml moczu. 400ml
moczu powoduje uczucie pelno-
$ci pecherza, a jego oproznienie
jest mozliwe przy objetosci 400-
500ml. Aby tak si¢ dzialo, musza
prawidlowo dziala¢ migénie $cia-
ny brzucha i przepony, receptory
w $cianie pecherza moczowego,
nerwy miedniczne, o$rodek rdze-
niowy usytuowany w koncowej
czesci rdzenia kregowego, osrodki
w pniu mozgu i korze moézgowe;.

Zaburzenia czynnosci pecherza
moczowego w SM s3 zwigzane
z demielinizacjg w rdzeniu krego-
wym, moézdzku lub innych punk-
tach osrodkowego ukladu nerwo-
wego. Pierwszg grupe zaburzen ze
spektrum pecherza neurogenne-
go stanowi nadreaktywnos$¢ wy-
pieracza z dyssynergia wypiera-
czowo-zwieraczows. Dochodzi do
jednoczesnego skurczu wypiera-
cza i zwieracza zewnetrznego cew-
ki, ktéory w warunkach fizjolo-
gicznych powinien si¢ rozluzniaé.
Ten rodzaj zaburzenia tworzy naj-
wigksze ci$nienie w gornym pie-
trze ukladu moczowego, a to moze
skutkowa¢ niewydolnoscig nerek.

Kolejna grupa zaburzen to are-
fleksja lub hiporefleksja wypie-
racza z dyssynergia wypieraczo-
wo-zwieraczowa. Kiedy rozluz-
nieniu wypieracza towarzyszy sta-
ly skurcz zwieracza cewki, moze
dojs¢ do catkowitego zatrzymania
moczu w pecherzu. Trzecia gru-
pa zaburzen to arefleksja lub hipo-
refleksja wypieracza z obnizonym
napieciem zwieracza zewnetrzne-
go skutkujacym nietrzymaniem
moczu. Wystepuje takze nadreak-
tywno$¢ wypieracza z niewydol-
nodcig zwieracza zewnetrznego
cewki moczowej, co skutkuje na-
silonym nietrzymaniem moczu.

Co to oznacza dla chorego? Caly
wachlarz przypadlosci utrudnia-
jacych codzienne funkcjonowa-
nie. Wystepuje parcie na mocz -
uczucie checi oddania moczu przy
jednoczesnym braku kontroli nad
procesem mikcji. Chory odczuwa
potrzebe oddania moczu czesciej
niz co 2-3 godziny, czesto mu-
si wstawac cze$ciej niZ raz w no-
cy. Wystepuje uczucie niepetne-
go oprdznienia. Pacjenci z SM sa
narazeni na czgste infekcje ukla-
du moczowego. Pojawiajg si¢ pro-
blemy z zapaleniem pecherza, co
jest efektem niecalkowitego jego
oprdzniania.

Zalegajacy mocz staje si¢ pozyw-
ka dla bakterii, ktérych rozwdj
prowadzi do infekcji. Pojawia-
ja si¢ parcia naglace, czestomocz,
uczucie pieczenia w trakcie mik-
cji, boéle w podbrzuszu, goraczka,
zwigkszone napigcie migsniowe,
zmiana barwy i zapachu moczu.
Taka infekcja moze skutkowa¢
przejsciowymi,  nasladujacymi
rzut choroby objawami ustepuja-
cymi po jej wyleczeniu.

Punktem wyjscia w takich sytu-
acjach jest wykonanie badania
ogblnego moczu oraz posiewu
moczu. W przypadku dodatniego
wyniku badan bakteriologicznych
zaleca si¢ antybiotykoterapie.
U pacjentéw z pecherzem neuro-
gennym w badaniu moczu cze-
sto moga wystepowa¢ odchylenia
wskazujace na infekcje, poniewaz
nie jest mozliwe usuniecie wszyst-
kich bakterii zalegajacych w dro-
gach moczowych u tych chorych.
Mimo to nie zaleca sie stosowa-
nia antybiotykow w profilakty-
ce, a jedynie w leczeniu obja-
wowym.

W diagnostyce pecherza neu-
rogennego zaleca sie
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badanie urodynamiczne, ktdre
okredli rodzaj dysfunkcji pecherza
moczowego, oceni mechanizm
mikcji oraz potwierdzi ewentual-
ne zaleganie moczu w pecherzu,
a takze badanie USG (uwidoczni
ewentualne zaburzenia na wyz-
szych pietrach ukladu moczowe-
go). Moze by¢ potrzebny dzienni-
czek mikcji pozwalajacy monito-
rowa¢ ilos¢ i czestotliwos¢ odda-
wania moczu. Podczas zaburzen
oprdzniania pecherza oraz zale-
gania moczu stosuje si¢ przerywa-
ne cewnikowanie, zazwyczaj wy-
konywane 3-4 razy dziennie.

Jesli objawy mimo cewnikowa-
nia nie ustepuja, nalezy rozwazy¢
wprowadzenie leczenia faczonego
- cewnikowania wspomaganego
postepowaniem farmakologicz-
nym. Przy zaleganiu duzych ilosci
moczu istotne znaczenie ma die-
ta chorego - powinna zwigkszaé
zakwaszenie moczu. Jesli przery-
wane cewnikowanie jest niewy-
starczajace, nalezy rozwazy¢ za-
lozenie cewnika na stale. W sy-
tuacji zalegania moczu nalezy pi¢
ok. 8 szklanek wody dziennie (po-
woduje to wyplukiwanie bakterii
i zmniejsza ryzyko infekcji).
w przypad-

ku  probleméw

z oprdznianiem

pecherza nale-

zy ograniczy¢
spozywanie

napojow  cy-
trusowych
-zwieksza-

ja bowiem zasa-

dowo$¢ moczu i stoso-
wac preparaty zawiera-
jace sok z zurawiny za-
kwaszajacej mocz.
Ostatecznym le-
czeniem s3 za-

s

biegi chirurgiczne (nadlonowa
cystostomia - rurka, wprowa-
dzona przezskornie do peche-
rza moczowego przez powlo-
ki brzuszne ponad spojeniem
fonowym), a takze elektrycz-
na stymulacja nerwow krzyzo-
wych. Nawracajace stany zapal-
ne i niekontrolowane oddawanie
moczu znaczgco wplywa na ja-
kos¢ zycia oséb chorych na SM.
Obniza komfort zycia, utrudnia
kontakty ze $rodowiskiem pro-
wadzgc do stopniowego wycofa-
nia si¢ i izolacji. Dlatego wiasci-
wa pielegnacja chorego majacego
problem z nietrzymaniem moczu
to bardzo istotna kwestia.
Oproécz regularnej wymiany $rod-
kéw chlonnych nalezy zwréci¢
uwage na mycie okolic intym-
nych po kazdorazowym incy-
dencie utraty kontroli nad peche-
rzem. Przewlekly kontakt moczu
ze skorg okolicy genital-
nej moze prowadzic
do zapalenia skory,
odparzen, ran,
a nawet Dbar-
dzo bolesnych
owrzodzen.
Kiedy cho-
ry prze-
bywa
p o -
za do-
mem,
mo zna
oczy$cic
miejsca in-

tymne specjalnymi chusteczkami
do higieny intymne;j.
Pomocne beda pianki do higie-
ny intymnej, gdyz nie wyma-
gaja splukiwania wodg. Prepa-
rat oczysSci skore z zabrudzen,
odé$wiezy i zneutralizuje za-
pach moczu. Warto zaopatrzy¢
sie w profesjonalne $rodki. Cena
plynéw niwelujacych zapach mo-
czu w otoczeniu waha sie od kil-
kunastu do kilkudziesieciu zto-
tych.
Pecherz neurogenny jest bardzo
trudna do leczenia jednostka,
poniewaz jego przyczyna w wie-
lu przypadkach bywa nieodwra-
calna. Nalezy przede wszystkim
dba¢ o higiene okolic moczowo-
-plciowych oraz o regularne usu-
wanie moczu z pecherza. Pod zad-
nym pozorem nie nalezy ograni-
czaé iloéci spozywanych ptynéw.
Aby unikna¢ rozprzestrzenienia
si¢ infekeji na nerki, nalezy prze-
prowadzaé regularne lekarskie
kontrole urologiczne.
H.K.
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Wizualizacja

jako_ sposob na radzenie

sobie z trudnosciami

Wizualizacja jest sprawdzona
metoda osobistego rozwoju, ktd-
ra pomaga rozwija¢ swoj poten-
cjal. Badania wskazuja, ze okazala
si¢ skuteczna w roznych obszarach
zycia spolecznego np. w pedagogi-
ce, w sporcie, w leczeniu i w ochro-
nie zdrowia. Pelni funkcje radze-
nia sobie ze stresem i zyciowymi
frustracjami. Moze stuzy¢ zdro-
wiu, jesli wydobedzie si¢ potencjal,
ktory tkwi w czlowieku i nie cho-
dzi tu o zadng magie, tylko o me-
tode mocno osadzong w realiach.
Czlowiek jest istota relacyjna.
Rozwija sie w relacji jego atry-
butem jest przynaleznos¢ i wiez.
Dziecko jest w wiezi z matka,
matka z otoczeniem, z partne-
rem, rodzina. Rodzina z kolei
zwiazana jest z szerszym kre-
giem spolecznym. Jesli pierwotna
relacja czlowieka przebiega w wa-
runkach wystarczajaco bezpiecz-
nych, bedzie sprzyja¢ dalszemu
rozwojowi. W sytuacji kiedy do-
$wiadcza przykrosci, zwrdci sie
o pomoc do otoczenia. Wspotbrz-
mienie emocjonalne moze by¢ ko-
jace dla drugiej osoby. Prowadzo-
ne badania pokazuja, ze osoby po
trudnych doswiadczeniach lepiej
reagowaly i szybciej dochodzity
do zdrowia kiedy miaty wokét sie-
bie osoby wspierajace.

Od poczatku narodzin czlowiek
potrzebuje drugiego czlowieka, je-
go bliskosci, czulosci, bycia waz-
nym dla kogo$. Gdy czuje sie czlo-
wiek niechciany, niekochany, od-
rzucany - moze doswiadcza¢ zlo-
$ci, leku, smutku. Informacje,
ktore doplywaja do nas ze $wia-
ta zewnetrznego dzieki naszym
zmystom, wplywaja na obraz wla-

sny, innych i $wiata. Kazdy kon-
takt z drugim czlowiekiem jest do-
$wiadczeniem. Zbieranie tych do-
$wiadczenn wptywa na podtrzymy-
wanie zgodnosci pomiedzy tym co
przezywamy w sposéb uwewnetrz-
niony, a tym co dzieje si¢ wokét nas.
Zgodnos¢ ta ma dawa¢ poczucie
bezpieczenstwa. Bodzce te da-
ja obraz $wiata. Sposéb naszego
myslenia ma sile sprawcza. Jesli
nasze myslenie bedzie racjonalne,
pozytywne to i konsekwencje be-
da pozytywne, jesli mysli sg czar-
ne i negatywne to konsekwencje
dla osoby tez beda nieprzyjemne.
Sposob myslenia ksztaltowany jest
od dziecinstwa.

Techniki wizualizacji umozliwia-
ja wykorzystanie i uswiadomienie
sobie tredci zawartych w podswia-
domodci. Jest procesem aktywo-
wania do$wiadczen zmystowych
i emocjonalnych, aby wykorzysta¢
zgromadzone zasoby psychiczne
dla przysztych planéw i ich reali-
zacji. Dziala na zasadzie projek-
¢ji filméw tylko my zdecydowa-
nie czedciej stosujemy sobie wizu-
alizacje filmu z niepowodzenia-
mi, porazkami, ktére rzutujemy
w przyszlos¢.

Projekcja ta bedzie oddzialy-
wac nie tylko na nasze oczekiwa-
nia, ale takze dzialania i plany.
Techniki wizualizacji wywodza
si¢ z roznych nurtéw np. filozo-
fii wschodu. Jesli lekkoatleta ro-
bigc skok nie widzialby tego ocza-
mi wyobrazni, Ze moze tego doko-
na¢, to moglby sie na tyle zabloko-
wac, aby tego skoku nie wykonac.
Proces wizualizacji jest czgscia na-
szego rozwoju i zdobywania no-
wych umiejetnosci. Przygotowuje-

my sie na nowe doswiadczenia na
0gol w ten sposdb, ze rzutujemy
w przyszlos¢ to co wiemy na da-
ny temat z przezy¢ wczesniejszych.

Odbior informacji dokonuje si¢
gléwnie za pomoca zmysléw.
Wszystko co wytwarza ludzki
umyst przechodzi przez zmysty.
Istnieja zmysty: wzroku, smaku,
dotyku, wechu, stuchu, réwno-
wagi, czasu, orientacji etc. Zmy-
sty ksztaltuja obrazy umystowe,
ktére pdzniej wykorzystuja nasza
pamigc.

Szes¢ zasad dobrego zapamiety-
wania:

1. To co zostalo wlasciwie spo-
strzezone, moze zosta¢ zapamie-
tane. Napiecie, zmeczenie osta-
biaja pamig¢. Przygotowanie ciala
i umystu do optymalnej gotowosci
Sprzyja pamieci.

2. Dobra mozliwo$¢ zapamietania
czego$ to umiejetno$¢ podzielenia
informacji w sposéb ulatwiajacy
jej percepcje.

3. Zapamietanie odebranej infor-
macji wymaga umiejetnosci przy-
wolania jej z pamieci uzywajac do
tego zmystow.

4. Lepsze zapami¢tanie wymaga
nadania sensu informaciji.

5. Dobre zapamietanie informa-
cji wymaga stworzenia kontekstu
emocjonalnego np. informacje na-
sycone afektem sg lepiej pamieta-
ne.

6. Lepsze zapamietywanie infor-
magcji to mentalne mnozenie jej
powigzan z innymi pojeciami.
Teraz przedstawi¢ kilka technik,
ktore moze zastosowac kazdy, jesli
ma potrzebe poddac¢ sie wizualiza-
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cji czy relaksacji. Warto zaja¢ wy-
godna pozycje siedzaca, bez krzy-
zowania rak i ndg oraz miec¢ pew-
nos¢, ze nikt nie bedzie przeszka-
dzal. Mozna takze nagra¢ tekst
wizualizacji, a péZniej go sobie od-
twarzac jako nagranie.

Relaksacja wzrokowa:

W celu poglebienia stanu odpre-
zenia sprobuj wyobrazi¢ sobie ko-
lory teczy. Sprobuj po kolei ocza-
mi wyobrazni zobaczy¢ te kolory.
Zacznij od pierwszego koloru. Ko-
lor czerwony, kolor wielu kwiatéw,
kolor mitosci, kolor wielu owocéw.
Niech ten kolor czerwony wypelni
cale twoje wewnetrzne pole widze-
nia, ktére pomoze ci wejs¢ w stan
odprezenia i relaksu.

Z kazdym z pozostatych kolorow
stworz podobne sekwencje. Kolor
pomaranczowy, kolor zétty, kolor
zielony, kolor niebieski, kolor gra-
natowy, kolor fioletowy.

Na koniec daj sobie troche czasu,
aby pozosta¢ z tym uczuciem od-
prezenia.

Relaksacja stuchowa:
Wstuchaj sie w dzwigk powietrza
wydychanego przy westchnieniu.

Zatrzymaj ten dzwigk w uszach.
Im bardziej i dtuzej stuchasz tego
dzwieku tym glebiej sie odprezasz.

Relaksacja wechowa:

Wyobraz sobie, ze trzymasz w rece
kwiat. Jest to twoj ulubiony kwiat.
Sprébuj poczué jego todyzke mie-
dzy palcami, jego fakture i dotyk,
zobacz jaki ma kolor. Poczuj dotyk
tego kwiatu na policzku, a teraz
powachaj go. Niech jego zapach
wypelni twoje nozdrza. Im bar-
dziej czujesz ten zapach tym bar-
dziej si¢ odprezasz. Pobadz z tym
zapachem przez chwile, ktdry jest
dla ciebie relaksujacy.

Relaksacja smakowa:

Skoncentruj si¢ na swoich ustach,
na swoich wargach. Wyobraz so-
bie, ze jestes nad morzem i ze gdy
delikatnie przesuwasz jezykiem
po swoich ustach wyczuwasz lek-
ki stony smak. Calg uwage skup
na tym smaku soli. Jest to przy-
jemne doznanie i troche dziwne,
bo przeciez tej soli nie ma. Poczuj
ten stan odprezenia jakbys byl nad
morzem. Mozesz poczu¢ powiew
wiatru na skorze, cieplo promie-
ni sfonecznych, styszysz szum mo-
rza i rozbijanie sie fal oraz dookota

ciebie latajace mewy. Poczuj relaks
i odprezenie.

Relaksacja odprezajaca

Zajmij wygodna pozycje i skie-
ruj uwage na miejsce w twoim cie-
le ktore jest napiete. Sprobuj wy-
obrazi¢ sobie jego ksztalt, mozesz
go jako§ nazwa¢ np. wezel. Kie-
dy juz nazwale$ ten obraz sprobuj
go wzmocni¢. Wzmocnij to napie-
cie po to, aby nastepnie je rozluz-
ni¢ np. rozwiagzujac ten wezel, tak
abys poczul uczucie ulgi.

Relaksacja oddechowa
Skieruj uwage na swoj oddech.
Zwré¢ uwage jak twoja klatka pier-
siowa unosi si¢ i opada. Poczyj sie
bezpiecznie. Z kazdym wydechem
pozwol sobie oczami wyobrazni
opas¢ na ziemie tak jakby$ chcial
zostawic¢ §lad na ziemi, z kazdym
wydechem czujesz uczucie ciepla
ktore przepelnia cale twoje cia-
fo, jakby to byla fontanna ciepla,
ktéra krazy po twoim ciele. Przy-
jemnie ciepty dotyk ktéry przyno-

si ukojenie i odprezenie.
DK
Na podstawie: ,,Wizualizacja”
Frangois J. Paul-Cavallier
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Anna Drajewicz

»Ludzie muszg nauczy¢ si¢ niena-
widzi¢, a skoro sg to w stanie zro-
bi¢, sa rowniez w stanie nauczy¢
sie kocha¢” - powiedzial kiedy$
Mandela. Ogromnie poruszy-
ta mnie ksigzka J. Picoult ,Male
wielkie rzeczy”, nawiazujaca ty-
tutem do pamietnych stow Marti-
na Luthera Kinga - ,,Jesli nie mo-
ge czyni¢ wielkich rzeczy, moge
czyni¢ matle rzeczy w wielki spo-
s6b”. Wywotala huragan emocji
w mojej glowie, zmusita do we-
ryfikacji wlasnych pogladéw i za-
chowan; i przyznania, ze w wielu
sprawach jestem po prostu igno-
rantky. Zawstydzilam sie.
Ale ten fakt pozwolit
wiele zrozumie¢. Bo
to jest tak: im bar-
dziej co$ nas poru-
sza, jest to znak, ze
mamy z tym pro-
blem. To nasze lu-
stro. Gtéwnym pro-
blemem  porusza-
nym przez Picoult
jest rasizm, ale to
tylko jakby hasto/
wytrych do wszyst-
kich naszych uprze-
dzen. Do innosci
drugiego  czlowie-
ka. Do oryginalno-

zycie. Do naszego stereotypowe-
go ,bezpiecznego” szufladkowa-
nia, Ze inny znaczy gorszy. I tylko
z tego powodu usprawiedliwia-
jacy nasza pogarde, wyszydzenie
i hejt.

Ale sam rasizm to co$ wigcej niz
dyskryminacja na podstawie ko-
loru skory. To réwniez kwestia
tego, w czyich rekach spoczy-
wa wladza instytucjonalna. Bo
»biala” tworzy czesto utrudnie-
nia dla ,czarnych” - a jesli nawet
nie utrudnia, to bialtym wiele uta-
twia. A my tak ,,od matego” przy-
wyklismy do udogodnien, ze na-
wet ich nie dostrzegamy. I jakze

$ci jego sposobu na_—

cigzko sie do nich przyzna¢.
Zrobimy mala probe; dokoncz
zdanie: ,Jestem...... ?” Co po-
wiesz? ,Mtody/stary”, ,,madry/
inteligentny”, ,kobieta/mezczy-
zny’, ,uczciwy/serdeczny”. Ale
komu przyszta do glowy odpo-
wiedz ,bialy”? Chyba nikomu.
Dlaczego? Bo to oczywiste. Toz-
samo$¢, ktora nam sie nalezy.
Tak jak pewno nikt ,ze spraw-
nych”, nie odpowie na to pytanie:
»sprawny”.  Niepelnosprawnos¢
dostrzega si¢ wtedy, gdy wejdzie
W nasze zycie.

A gdyby tak uczy¢ i pokazywac
dzieciom - od malego - ze $wiat
nie jest tylko jed-
nowymiarowy. Ze
obok biatych, na
tych samych pra-
wach  funkcjonu-
ja czarni i pozo-
stale rasy. Ze obok
»W pelni spraw-
nych” zyja oso-
by niepelnospraw-
ne. To s3 czesto ma-
te rzeczy, ale istotne.
Zauwaz - czy mo-
zesz kupi¢ w sklepie
z zabawkami ,czar-
ng” lalke? A kobie-
ty? Czy nie muszg
sie bardziej starac
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w pracy? Pracowac diuzej/inten-
sywniej? Dobitniej udowadniaé
swoje kompetencje? Jest takie
wiele méwigce powiedzenie: je-
§li trzeba co$ zrobi¢, mezczyzna
barwnie o tym opowie - jak trze-
ba to zrobi¢ (czyli zrobi $wietny
marketing swojej osobie). Kobie-
ta - po prostu to ZROBI.

A co robisz z zalewajagcym nas
zewszad hejtem - w codziennym
zyciu; w internecie? Zza ekranu
komputera tatwo $mia¢ si¢ z gaf
politykéw czy celebrytéw. Da-
jesz sobie prawo do zlosliwego
komentowania fryzur, stylizacji
czy wypowiedzi innych? Albo za-
mieszczasz ,fakty”, ktore stawia-
ja ich w ztym $wietle. A wszyst-
ko przez to, ze nie widzisz swo-
jej publicznosci; dlaczego piszesz
stowa, ktorych nigdy w towarzy-
stwie, czy tzw. realu - by$ nie wy-
powiedzial?

Czy wynika to z tego, ze mozesz
ich upokarza¢, bo nie odpowia-
daja TWOIM standardom; jeste$
przeciez ideatem, PRAWDA? Czy
nie lepiej zadba¢ o wartoscio-
we rzeczy i stowa? Mozesz prze-
ciez nie udostepniac i nie lajko-
wa¢ obrazliwych postéw. Usuwaé
je ze swojej osi czasu na Facebo-
oku. A moze gdyby$ tak, zanim
udostepnisz lub opublikujesz, za-
pytal siebie - po co to robisz? Ze-
by poczuc si¢ lepszym od innych?
Da¢ upust emocjom? Poinfor-
mowac o czym$ waznym lub na-
uczy¢ czego$ warto$ciowego?
Zastanow sie! Przestan udo-
stepnia¢ na swoim profi-
lu nieprzyjemne al-
bo niesprawdzone o
treSci.  Mozesz
zrobi¢ wie-
le, posta-
raj sie, ze-
by twoje
wypowie-
dzi i memy
pozytywnie
wplywaly na rze-
czywisto$¢!

s3 prawdziwg skarbnicg cennych
dla zdrowia witamin i skiadni-
kéw mineralnych. W ich sktadzie
znajdziemy znaczace ilosci beta-
-karotenu (prowitaminy A), kto-
ry wykazuje silne dzialanie an-
tyoksydacyjne i chroni organizm
przed szkodliwym dziataniem
wolnych rodnikéw.

Innym zwigzkiem o wlasciwo-
$ciach przeciwutleniajacych jest
witamina C, ktéra wspomaga
dzialanie ukladu immunologicz-
nego i opoznia procesy starze-
nia si¢ skory. Znakomicie chro-
ni przed rozwojem wielu choréb.
Suszone morele sg pelne sporych
ilo$ci witaminy B6, ktora jest nie-
zbedna do prawidlowej pracy ser-
caiukladu nerwowego. To zrédlo
potasu - regulujacego ci$nienie
tetnicze krwi i gospodarke wod-
ng organizmu. Zelaza - szcze-
gblnie cennego dla oséb zmaga-
jacych si¢ z anemig, i blonnika
pokarmowego, ktory usprawnia
prace jelit oraz zapobiega wielu
chorobom ukfadu pokarmowego.
Oprocz tego owoce te dostarcza-

ja do organizmu sporg dawke fos-
foru, wapnia i witaminy B2. Z te-
go wzgledu powinny na stale za-
gosci¢ w diecie os6b zmagajacych
sie z osteoporoza i innymi cho-
robami ukladu kostno-szkieleto-
wego. A ekstrakt z pestek moreli
jest bogaty w witaming B17 - czy-
li amigdaline, ktéra skutecznie
wspomaga uklad odpornoscio-
wy i budowe naturalnej bariery
ochronnej organizmu.

UWAGA ! Na koniec do-
bra wiadomos¢: Ikea stworzy-
ta rewolucyjng lini¢ produk-
tow. I nie chodzi o nowe me-
ble, czy akcesoria, ale o do-
datki, ktore ulatwi¢ majg ich
uzytkowanie osobom zmagaja-
cymsiezniepetnosprawnosciami.
O jakie ulatwienia chodzi? Na
przykiad - o lustrzany wkiad,
ktéry pozwoli osobom na wdz-
kach zobaczy¢, co znajduje sie na
goérnych potkach w regale. Jest tez
seria specjalnych uchwytéw - do
otwierania szafek, zasuwania za-
stony prysznicowej, czy zamkow
w poszewkach. Jak bardzo cieszy,
ze ludzie wychodzg z zaklete-
go kregu myslenia tylko o sobie!
Ze zaczynajg mysle¢ o innych. Bo
przeciez blisko 10 % ludzkosci
zmaga si¢ z réznymi typami nie-
petnosprawnosci. Szwedzi posta-
nowili realnie przyczyni¢ si¢ do
podniesienia komfortu ich zycia,
udowadniajac po raz kolejny, ze
mozna prowadzi¢ biznes $wia-
domie, nie zapominajac
o otoczeniu, w kto-
rym sie funkcjo-
nuje.
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; Petla czasu

= Zamek w Blackheath kryje swo-
ja tajemnice. Kilkanascie lat te-
mu zostal tu zamordowany Kkil-

Sposdb na Niziurskiego
Krzysztof Varga porwal sie na
¥ rzecz niemal niemozliwg. Posta-
nowil zmierzy¢ si¢ z pisarstwem
Edmunda Niziurskiego. Auto-
ra m.in. takich ksigzkowych best-
selleréw jak ,,Sposob na Alcybia-
desa’, ,Niewiarygodne przygo-
dy Marka Piegusa’, ,,Ksiegi urwi-
sow”, ,,Adelo, zrozum mnie!”, czy
,,Klubu wtdczykijow”.

Przygody literackich bohateréw
wymyslonych przez Niziurskiego
zdobyly serca kilku pokolen na-
stoletnich czytelnikow. Niemal
kazdy czternasto-pietnastolatek
chcial mieszkaé w Sgrzywolach,
a niektdrzy szukali nawet tej miej-
scowosci na mapie. Zresztg bez-
skutecznie. Byta fikcyjna, ale dla
fandéw to nie bylo wazne.

Dzisiejsi czterdziestoparolatkowie
i starsi spotkali sie w swoich wcze-
sno nastoletnich latach z twor-
czoscia Edmunda Niziurskie-
go i to wystarczalo, by catkowicie

Hanna Cygler
Vg  §

—{; GRAna =
= CZTERY

kuletni Thomas, syn wlascicie-
li panistwa Hardcastle. Miala sie
nim opiekowaé starsza siostra
Evelyn. Jednak miala inne zajecia
i nie wypelnila swojego zadania.
Po tym zdarzeniu zostala wysla-
na do Paryza.

Teraz wraca i wlasnie z tej oka-
zji rodzice wydaja wystawny bal
w rezydencji w Blackheath. Jest
to oficjalny powdd, bo prawdziwy
to dziewigtnasta rocznica $mierci
Thomasa.

Jednym z gosci zaproszonych do
Blackheath jest Aiden Bishop. Po-
znajemy go przerazonego w le-
sie, gdy jest swiadkiem panicznej
ucieczki mlodej kobiety. Wystra-
szony wraca do zamku i dowia-
duje sig, ze teraz nazywa sig... Se-
bastian Bell i jest doktorem, a tak
naprawde handlarzem narkoty-
kéw. Nic nie moze sobie przypo-
mniec¢ ze swojego zgrcia. W pew-
nym momencie mdleje... Budzi

odda¢ si¢ lekturze i na wyrywki
z pamieci cytowa autora, m.in.:
»Bedziesz si¢ uczyl, jak nic inne-
go nie umiesz”, czy ,,Ciamciara, co
nalezy, zrobi¢, aby otrzymac wo-
de? Odkreci¢ kurek.

Pisarz byt tez poniekad wycho-
wawcy, pokazywal, ze w szarej
rzeczywistosci mozna réwniez
probowac zy¢ po swojemu, a by-
cie fobuziakiem to rzecz normalna
dla chlopakéw w pewnym wieku.
Varga dokonal mréwczej pracy.
W swojej ksigzce przypominaczar-
ne charaktery z tworczosci Niziur-
skiego, cialo pedagogiczne, naj-
wazniejsze powiescl. Sa tez dziew-
czeta fatalne, kochane przez bo-
hateréw. Jednak bez wzajemnosci.
Odpytuje m.in. Jerzego Pilcha,
Zygmunta Miloszewskiego, Juliu-
sza Machulskiego, Mariusza Czu-
baja o zrédlo fascynacji tworczo-
$cig Niziurskiego.

Ta ksigzka jest nie tylko o tworcy
»Niewiarygodnych przygéd Mar-

Zycie to nie koncert
Bohaterkami ksigzki s3 Bianka
Bodnar i Dorota Kurek - skrzy-
K/;Ilczki z gdanskiej filharmonii,
ichalina Wozniak - dziennikar-
ka, specjalistka od muzyki kla-
sycznej oraz Lucja - zalozycielka
i menedzerka kwartetu smyczko-
wego. Zycie tych czterech kobiet
przenika sie nawzajem, spotyka-
ja sie, mijaja. Chociaz na pierw-
szy rzut oka réznig sie, to tak na-
prawde wioda podobne do siebie
zycia. A w tle przedstawiony jest
malowniczy Gdansk.
Kazda z nich nosi w sobie tajem-
nice, o ktdrej wolalaby aby nikt
si¢ nie dowiedzial. A jakby te-
go bylo malo, relacje z mezczy-
znami nie naleza do ich najmoc-
niejszych stron. Meczg si¢ w tok-

Lo,

sie jako... kamerdyner, a pdzniej
jest w ciele(%eszcze jednego mez-
czyzny. Dodatkowo kazdy dzien
owtarza sie w kotko i tak samo
onczy, czyli $miercig Evelyn.
W jednym ze swych wcielen spo-
tka tajemniczg posta¢ w czarnym
plaszczu i masce ptaka na twa-
rzy. Wyjasni mu, ze bierze udzial
w zabojczej grze. Musi odkry¢
kto jest zabodjca Evelyn Hardca-
stle. Wtedy przerwie ten szatan-
ski cykl.
Takie samo zadanie ma jeszcze
dwdjka innych uczestnikow ba-
lu IJtylki)/Vjeden z nich znajdzie
zabdjce. Wtedy caly i pod swo-
ja prawdziwg postacia opusci za-
mek w Blackheath. Przeszkodzi¢
w tym zadaniu moze tajemnicz
Lokaj, na kt(’)reﬁo trzeba uwazac,
poniewaz jest do$¢ niebezpiecz-
ny.
,,giedem $mierci Evelyn Hard-
castle”; Stuart Turton, Albatros
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Krzysztof Varga
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Ksiega
dla starych

Urwisow

a2

L

Werpsihe cooge Jeszcie e wiiche
o Edmundtie Niziurshim

&

ka Piegusa”, ale takze o jego fa-
nach, ktérzy wychowali si¢ na je-
go ksigzkach i byl dla nich waz-
nym pisarzem.

»Ksiega dla starszych urwi-
sow”, Krzysztof Varga, Czerwo-
ne i czarne

sycznych, rodzinnych zwiazkach,
muszg rywalizowac z mezczyzna-
mi w pracy, ktérzy za wszelka ce-
ne chca pokazad, ze sg lepsi. W zy-
ciu codziennym nie zawsze tak
dobrze wszystko wychodzi, jak na
sali koncertowej.

A malzenstwo, tak pozornie ideal-
ne i wzorcowe jak tucji i Krzysz-
tofa, okazuje "si¢ czysta fikcja
i klamstwem.

Powie$¢ to takze historia o prze-
sztosci 1 jej dosy¢ bolesnych ta-
jemnicach, ktore potacza niektore [ &
osoby, ktére do niedawna nie byly |
sobie do konca przychylne. >3
Swietna ksiazka o problemach
obyczajochh i rodzinnych, ktoére
moga spotkac kazdego.

»Gra na cztery”’, Hanna Cygler,
Rebis




