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Drodzy Panstwo,

Dtugo zastanawiatem sie nad trescig tego felietonu i im wiecej
myslatem, tym wiecej mysli klebito mi sie w glowie. Bo prze-
ciez rok jak rok, kolejny ktory zaczat sie i za chwile sie skonczy.
Ale ten rok jest niezwykly. Jesli chodzi o dziatalno$¢ PTSR to
naprawde byt to rok uwazam przelomowy. Przetomowy pod
wieloma wzgledami - przede wszystkim po licznych naszych
(mdwiac naszych mam na mysli PTSR) staraniach udato sie do-
kona¢ prawdziwej rewolucji w postrzeganiu SM przez osoby
decydujace o naszymlosie. To nie jest juz patrzenie jak naludzi
skazanych na pograzanie sie w niepetnosprawnosci i wyrzu-
conych na margines zycia. Zbudowali$my jakos¢ patrzenia na
osoby zmagajace sie z SM jak na ludzi w petni wartosciowych,
ktérym potrzeba jedynie stworzy¢ mozliwos$é skutecznego
zmniejszania skutkow choroby.

| mam wrazenie, ze wiekszo$¢ decydentow zrozumiato te po-
trzebe. Oczywiscie nie bytoby to mozliwe, gdybysmy nie mieli
dobrych relacji ze specjalistami, z neurologami, z ktérymi mo-
zemy wymienia¢ opinie i ktdérzy chetnie wspierajg nas swoja
wiedzg. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego sta-
lo sie czynnym uczestnikiem zmian, jakie w systemie opieki
zdrowotnej powinny nastepowac. A stato sie tak dlatego, ze
potrafiliémy by¢ cierpliwi, mimo iz walka z chorobg nie powin-
na czekac. Jednak, jak mawiat stary zeglarz, inaczej widzi sie
problem siedzac za sterem w kabinie lodzi, a inaczej stojac na
jej dziobie. Gdy przychodzi sztorm, sternik kieruje tédke tam,
gdzie wydaje mu sie to wtasciwe, nie dostrzega tego, ze stojg-
cy na dziobie czlowiek jest zalewany potokami wody.

Moze pozwolilem sobie na zbyt abstrakcyjne pordéwnanie,
ale sadze, ze czasem warto przytoczyé podobne przykia-
dy, aby zrozumie¢ rdéznice dostrzegania problemu. Minister,
ktéry musi w swych decyzjach uwzglednia takze kwestie
ekonomiczne, z naszej perspektywy czasem podejmuje nie-
zrozumiate decyzje. Tymczasem on jest zawieszony w realiach,
ktore narzucaja mu obowigzek zrdbwnowazenia wydatkow i ich
efektywnosci. | tak naprawde nawet choroby czy tezich wptyw
na ludzkie zycie sg elementem ztozonej konstrukcji kosztéw,

efektow i umiejetnosci skutecznego ich wykorzystania. Mysle
jednak, ze nam udato sie przetamac¢ postrzeganie SM z punk-
tu widzenia systemu opieki zdrowotnej jedynie jako choroby
yhieoptacalnej”. Udato nam sie udowodnic, ze szybkie i sku-
teczne leczenie pozwala osobie z SM normalnie funkcjonowag,
pracowaé, odprowadza¢ podatki, a wiec wspodifinansowac
swoje leczenie. | mysle, ze to jest argument, ktérego musimy
zawsze uzywac. Albo nie dajecie nam leczenia i bedziecie nas
utrzymywacé przez dziesiatki lat - albo inwestujcie w nas, a my
bedziemy wraz ze wszystkimi budowa¢ PKB naszego kraju. My-
$le wiec, ze ostatnie lata naszej dzialalnosci to budowanie zu-
pelnie nowego patrzenia na stwardnienie rozsiane. Jako PTSR
mozemy by¢ dumni z ostatnich zmian w systemie opieki zdro-
wotnej.

Drodzy Panstwo, poniewaz jestesmy w okresie $wigtecznym
pragne zyczy¢ Panstwu spokoju, radosci, wiele czasu spedzo-
nego z rodzing, ciekawych rozmow przy $wigtecznych stotach,
ale przede wszystkim duzo zdrowia. Bo od niego zalezy jako$¢
naszego zycia. A w nowym roku, cdz... niech bedzie jeszcze
lepszy niz ten, ktoéry odchodzi. Jesli chodzi o sprawy SDM to
zapewniam, ze jako PTSR zrobimy wszystko, aby bytlepszy.

Tomasz Poteé
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Z Monika tady, Prezeska Fundacji "StwardnienieRozsiane.Info" rozmawia Marta Szantroch, PTSR
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Co zainspirowato Cie do zalozenia Fundacji?
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To byt dtugi proces, ktéry rozpoczat sig, gdy 10 lat temu sama ustyszatam diagnoze. Nie wiedzia-
tam wdweczas prawie nic o SM. Miatam to szczescie, ze zostatam szybko wlgczona do programu
lekowego, co dekade temu nie byto takie oczywiste - ale rdwnoczesnie napotykatam na wiele
innych problemdw systemowych. Duzo czasu zajeto mi szukanie i weryfikowanie informacji o cho-
robie. Przerazata mnie liczba informacji nieprawdziwych czy nieaktualnych. Przerazalo mnie tez to,
ze nie razi nie dwa czytatam czy styszatam woéwczas, ze przez chorobe moge wlasciwie zapomnieé
o normalnym zyciu. Dzi$ wiem, ze to nieprawda, dlatego staram sie o tym mowié... Szybko pozna-
tam kilka innych oséb z SM, z ktérymi nawigzatam kontakt i zaczeli$my wymieniaé sie informacjami.
Z takich kolezenskich spotkan zrodzila sie grupa nieformalna. Po kilku latach, w 2016 r. powstato
forum internetowe, a po kolejnych dwodch - Fundacia.

Jak dziatacie i jakie sg Wasze gtéwne cele na najblizsze lata?

Bardzo zalezy nam na docieraniu z informacjami do osdb $wiezo diagnozowanych, wspie-
ranie ich na pierwszym etapie choroby. To jest nasz gtdwny cel dziatan: wsparcie informa-
cyjne dla oséb w trakcie oraz niedtugo po diagnozie SM, gdyz widzimy wyraznie, ze takie
wlasnie osoby s3g najbardziej ,zagubione w systemie”. Dlatego np. teraz przygotowujemy
sElementarz SM” - to ksigzka, o ktorej mysle z dzisiejszej perspektywy, ze sama chciata-
bym dosta¢ ja w momencie diagnozy. Elementarz bedzie dostepny nieodptatnie dla wszyst-
kich zainteresowanych, jednak aby to sie udato prowadzimy zbidrke na jej wydanie i kolportaz.
Zbidrke mozna wspomoéc na stronie: www.elementarzSM.pl Wazne jest dla nas
takze zwiekszanie $wiadomosci, czym CE] niewidoczne niepelnosprawnosci.
Ta tematyka zajeliSmy sig, poniewaz zgtaszala sie do nas duza
liczba osodb, ktdra spotykaly sie z niezrozumieniem ich sytuacii.
Dlatego od wielu miesiecy przygotowujemy projekt ,,(Nie)wi-
dzialni”, ktéra ma pomdoc osobom z niewidocznymi niepetno-
sprawnosciami. | to nie tylko tymi wywotanymi SM. Premiera
projektu juz niebawem...

Opowiedz nam o Waszej cyklicznej konferencji.
Jaka jest jejidea?

Konferencje ,,SM - i co z tego...?” to nasz pierwszy i najwazniej-
szy projekt. W momencie zaktadania fundacji wiedzielismy, ze
zorganizowanie spotkan pacjentéw, tak by mogli sie pozna-
wac, wymienia¢ doswiadczeniami a jednoczes$nie uzyskac rze-
telng i najnowsza wiedze, to bedzie nasze kluczowe dziatanie.
Po dwdch konferencjach w 2019 roku, w Gdansku i Wroctawiu,
mielismy blisko 3 lata przerwy, bo pandemia pokrzyzowata nam
plany... Na szczescie we wrzesniu br. odbyla sie pierwsza kon-
ferencja po przerwie. Rozpoczynamy juz przygotowania do ko-
lejnej edycji, zaplanowanej na koniec maja 2023 r. w Gdansku.
Zajdzie w niej sporo zmian. Po raz pierwszy poza wykladamiiin-
dywidualnymi konsultacjami, odbedg sie tez warsztaty w ma-
lych grupach. Zapraszamy serdecznie do uczestnictwa w kon-
ferenciji, prosze $ledzi¢ nasze media spotecznosciowe, gdzie

Monikatada, Prezeska Fundacji StwardnienieRozsiane.Info bedziemy informowadé o szczegé}ach
i Domminika Czarnota-Szatkowska, Sekretarz Generalna
PTSR na tegorocznej konferencji "SM -ico ztego...?"

(zdj. StwardnienieRozsiane.Info).


http://www.ptsr.org.pl
http://www.elementarzSM.pl 
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Co jest Waszym dotychczasowym najwiekszym sukcesem?

Najwiekszg rados¢ czuje, gdy widzimy, ze to co robimy naprawde pomaga. Kazda taka informa-
cja zwrotna powoduje, ze usémiech nie schodzi z twarzy. Tuz przed tegoroczng konferencja, jed-
na z uczestniczek konferencji we Wroctawiu napisata w mediach spotecznosciowych komentarz,
ze w 2019 r ustyszata diagnoze i wéwczas zawalit jej sie swiat, ale pdzniej przyjechata na nasza
konferencje i bardzo jej to pomogto... W tegorocznej konferencji uczestniczyta natomiast pani,
ktora takze byla na poprzedniej konferencji we Wroctawiu. Miatyémy okazje dtuzej porozmawiac,
opowiadata jak bardzo czekata na kolejng edycije i specjalnie przyjechata do Gdanska. Za kazdym
razem, gdy widzimy takie sytuacje, jest to dla nas najlepsza nagroda i najwiekszy sukces.
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Co jeszcze przed Wami?

Mamy teraz w fundacji bardzo intensywny czas. Za moment rozpoczniemy kilka zupelnie nowych
dzialan. Poza rozpoczeciem ,(Nie)widzialnych” i wydaniem ,Elementarza SM”, o ktérych wspo-
mniatam - planujemy kilka premier. Konczymy wtasnie nagrania do ,Kobiecej strony SM”. Bedzie
to specjalny portal dla kobiet chorujgcych na SM, na ktérym publikowac¢ bedziemy przede wszyst-
kim materialy zwigzane z planowaniem cigzy i macierzynstwa. Projekt jest realizowany w ramach
konkursu ,Grant na zdrowie”. Niedtugo uruchomimy takze nasz kanat na Youtube. Zachecam
do $ledzenia naszych dziatan.


http://www.ptsr.org.pl
http://www.stwardnienierozsiane.info/
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Sportem
oswoilismy
SM

AUTOR: Marta Szantroch, PTSR

Paula i Marcin Trzyna to aktywne sportowo matzen-
stwo, w ktdérego zyciu pojawilo sie stwardnienie
rozsiane. Rozmawiamy z nimi o diagnozie, codzien-
nym zyciu i aktywnosci fizycznej.

Kiedy i jak SM pojawito sie w Waszym zyciu?

Paula Trzyna: Zachorowalam na SM w 2012 roku. Obudzi-
tam sie pewnego dniainie widzialam nic najedno oko. Na
SORze ustyszalam, ze to pozagatkowe zapalenie nerwu
wzrokowego, Marcin ,wygooglowal’ i powiedziat mi, ze
w wiekszosci wypadkow jest to pierwszy objaw stward-
nienia rozsianego. Pamietam swoja reakcje: ,,Co? Stward-
nienie rozsiane? W zyciu, to na pewno nie to!”. Potem sie
okazalo, ze to byt rzut.

Marcin Trzyna: To byt marzec 2012, mieszkaliSmy wte-
dy w Warszawie, Paula pracowala w jednej z duzych firm
ubezpieczeniowych. Niskie zarobki, mobbing, premie
kwartalne, ktére nie przystugiwaty, jesli pracownik byt na
L4 dluzej niz dwa tygodnie na kwartat. Wiec Paula po ty-
godniowym zwolnieniu lekarskim poszita do pracy, nadal
chora. Pod koniec tygodnia zaczeta jg bole¢ gtowa, my-
glelismy, ze to migrena, ale w poniedziatek rano przera-
zona powiedziala mi, ze ma problemy z widzeniem w le-
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wym oku. Trafita do szpitala, na oddziat okulistyczny, tam zaczeli jej podawac sterydy. Po dwdch
dniach zrobili jej tomografie, potem chcieli zrobi¢ rezonans, ale Paula nosila wtedy aparat orto-
dontyczny, wigc sie nie udato. Wystali jg na konsultacje do neurologa. Ustyszala, ze badanie neuro-
logiczne nic nie wykazuje i jesli pojawia sie nowe objawy, to ma $ciggna¢ aparat i zrobi¢ rezonans.
Ze szpitala wyszta bez diagnozy i konkretnych zalecen, wiec wzieliSmy sprawy w swoje rece. Paula
od razu zdjeta aparat i wykonatla niezbedne badania. Wyniki nie byly jeszcze wtedy rozstrzygaja-
ce, ale wiedzielismy juz z czym mozemy mie¢ do czynienia i, co najwazniejsze, bylismy pod opieka
poradni SM. Na ostateczng diagnoze trzeba byto poczekac do kolejnego rzutu, ostatecznie otrzy-
malismy jg 8 miesiecy od pierwszych objawdw. Do programu lekowego Paula zakwalifikowata sie
w... Rzeszowie.

PT: Najsmieszniejsze jest to, ze przez caly mdj pierwszy pobyt w szpitalu nikt mi nie mdéwit co to
moze by¢. Neurolog sie nawet nie zajgknat na ten temat. Jedynie sie domyslatam, bazujgc na tym,
co Marcin znalazt w internecie. Dopiero w dniu wypisu okulistka, ktéra byta na oddziale moim le-
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karzem prowadzacym powiedziala mi, ze na moim miejscu zdjelaby aparat i zrobila ten rezonans.
,»,BO pani wie, ze trzeba wykluczy¢ stwardnienie rozsiane?”. Skad miatam wiedzie¢, przeciez nikt mi
nic nie powiedziall

Co byto najwiekszym wyzwaniem, gdy stwardnienie rozsiane stato sie cze$cig waszej codzien-
nosci?

MT: Na poczatku ciezko byto zaakceptowac fakt, ze mozemy nie doczeka¢ wspdlinej starosci. Byli-
$my mtodzi, mieliSmy sporo plandw, w tym slub i zatozenie rodziny. Trzeba byto wszystko na nowo
przewartosciowac. Sporym problemem byly cotygodniowe domiesniowe zastrzyki. Odczuwa-
tem fizyczny bdl widzac, jak Paula sie meczy. Do tego depresja, wynikajgca bezposrednio z choro-
by, ale tez ze skutkéw ubocznych leczenia.

PT: W chwili, kiedy zachorowalam zadne z nas nie miato przesadnie duzej wiedzy na temat SM
poza powszechnie panujgcymi stereotypami, wiec bylismy naprawde przerazeni. MusieliSmy sie
sporo nauczy¢, szukali$my porady u ludzi majacych doswiadczenie z SM, u innych chorych i ich
bliskich. Te poszukiwania i rozmowy uswiadomity nam, ze w zasadzie nie ma zadnej gwarancji, jak
choroba moze u mnie przebiegac. | tak jak wspomniat Marcin, ta niepewnos¢ jak bedzie wyglada-
la nasza przysztos¢ byta chyba najtrudniejsza. Kazdy najdrobniejszy objaw wigzat sie zogromnym
stresem, ze to moze by¢ zwigzane z SM, ze dzieje sie cos niedobrego, ze zaraz mi sie pogorszy. | ze
bedziemy musieli zapomniec o zyciu, jakie sobie zaplanowalismy.

A z perspektywy czasu - jak patrzycie na chorobe dzisiaj?

PT: Nauczylismy sie z nig zy¢, wiem, jak reagowac na sygnaty, ktére wysyta mi méj organizm, co po-
winno mnie martwic, a co niekoniecznie. SM to loteria i zdaje sobie sprawe, ze mam sporo szcze-
$cia. Od dtuzszego czasu nie mam zadnych rzutdw, pewne objawy pozostaty, ale nie wptywajg one
znaczaco na moje codzienne funkcjonowanie, nadal jestem sprawna fizycznie. Borykam sie jed-
nak z nawrotami depresjii to jest najwieksze wyzwanie, dla catej naszej rodziny.

MT: Dzi$ juz wiemy, ze z tg chorobg mozna w miare normalnie zy¢. Szczescie w nieszczesciu, ze
u Pauli nie postepuje. Pracujemy, zatozylismy rodzing, mamy céreczke Zosig, ma prawie 5 lat.

PT: Z poczatku bylismy ostrozni w planowaniu czegokolwiek, pierwsze 3-4 lata byty najtrudniejsze
pod wzgledem ilosci rzutow i nowych objawow, i catego procesu oswajania sie z sytuacija, ale gdy
pdzniej madj stan sie ustabilizowat, przestali$my martwic sie na zapas. Nie chcemy, zeby choroba
dyktowata warunki.

| przejdzmy do kolejnej rzeczy, a mianowicie sportu. Opowiedzcie troche o aktywnosci fizycz-
nej jaka uprawiacie i jaka role odgrywa w Waszym zyciu?

MT: Sport w réznych formach uprawiatem od dziecka. Na studiach nieco sie zapuscitem, po-
tem przyszto otrzezwienie po rozlegtym zawale mojego ojca. Schudtem 10 kg i zaczatem biegac.
Z Paul, w zasadzie odkad sie znamy, chodziliSmy po gdrach, gtdwnie po Beskidach i Tatrach. Po
$lubie w 2015 rozpoczeliSmy przygode ze wspinaczky, zdobyliSmy nasze pierwsze alpejskie szli-
fy. Jednak w pewnym momencie réznice w wytrenowaniu byly juz zbyt duze, Paula zaszta w cig- O
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ze i czesciej zostawata w domu, wiec zaczeliSmy sie od siebie sportowo oddalaé¢. Wielokrotnie
probowatem jg zachecac¢ do wiekszej aktywnosci fizycznej, ale moje pomysty nie spotykaty sie
z entuzjazmem.

PT: Prawda jest taka, ze jestem leniuszkiem, prokrastynacja to moje drugie imie. Mam ogromne
problemy z motywacja, a depresja nie ulatwia mi zadania.

MT: Przetomem okazato sie rozpoczecie projektu Korony Gor Polskich z naszg cérka Zosig. W wiek-
szosci s to niskie szczyty, ktore mozna zdoby¢ w krotkim czasie, wiec aby urozmaicié trekking
wymyslilismy, ze jedno z nas bedzie spacerowac z Zosig, a drugie w tym czasie sprobuje wbiec
na szczyt. | tak wkrecilismy sie w biegi trailowe, a Paula pokochata bieganie, ktdrego wczesniej
nienawidzila.

PT: Ale zanim wkrecitam sie na dobre, musiatam troche o siebie zadbac¢, gtdwnie ze wzgledu na
problemy z kregostupem, ktére nasilily sie po cigzy. Mocno dokuczata mi rwa kulszowa, wiec zapi-
salam sie na trening medyczny na sitowni. Z pomocag fizjoterapeuty pozbytam sie bdlu kregostupa,
a potem zaczeliSmy wzmacnia¢ miesnie potrzebne w bieganiu i dziatalnosci gorskiej. | nagle sie
okazato, ze jestem w stanie wej$¢ na trzytysiecznik bez wiekszego bdlu, a to wszystko dzieki re-
gularnemu treningowi sitowemu. Nadal nie jestem demonem systematycznosci, mimo to widze
efekty, a to daje ogromna satysfakcje.

MT: Wierzymy, ze aktywnos¢ fizyczna pomaga Pauli w walce z chorobg i opdznia niepetnospraw-
nos¢. Na pewno wplywa pozytywnie na nasze zdrowie psychiczne. Sport jest teraz statym elemen-
tem naszej codziennosci.

Czy pojawienie si¢ stwardnienia rozsianego wptyneto
jakos$ na Waszg aktywnos¢ fizyczng? Co jest najwiek-
szym wyzwaniem teraz a co byto kiedys w kontekscie
SM?

MT: Sport w obecnym wydaniu zaczelismy uprawiac kil-
ka lat po diagnozie. Mozna chyba powiedzie¢, ze choro-
ba sprawila, ze zwiekszyliSmy naszg aktywnosg.

PT: Dokladnie tak. Kiedy zorientowalismy sie, ze choro-
ba u mnie znaczaco nie postepuje, zaczelismy stawiac
sobie coraz ambitniejsze cele. W 2016 roku wesztam na
swoj pierwszy alpejski trzytysiecznik, ale to byto jesz-
cze zanim zaczetam regularnie ¢wiczy¢, wiec kazdy tego
typu wyczyn kosztowal mnie sporo bdlu i frustracji. By-
lam wtedy dos$¢ staba i z reguly najwolniejsza w ekipie,
co nie wplywato pozytywnie na morale. Teraz jednak,
po dwodch latach regularnych treningdw jestem w zy-
ciowej formie, a sport traktuje jako sposdb, zeby cho-
robie da¢ prztyczka w nos. Mysle, ze wiele osdb z SM
moze mie¢ podobne podejscie, pewng potrzebe udowodnienia sobie i otoczeniu, ze choroba nas
nie definiuje i nie ogranicza.

Opowiedzcie jeszcze o Waszym wspolnym lub indywidualnym sukcesie sportowym. Czy poja-
wit sie on przed SM czy po?

PT: Zdecydowanie po. Ostatnie dwa lata byty szczegdlnie udane. Zosia jest juz troche starsza, mo-
zemy zostawi¢ jg z dziadkami i wyjechac¢ we dwoje na kilka dni, wiec niedawno wrdcitam w Alpy.
W tym roku zdobytam razem z Marcinem swadj najwyzszy do tej pory szczyt, Wildspitze w Austrii.
Powtdrzytam rowniez start w biegu na 16 km na festiwalu Bison Ultra Trail w Suprasiu, w poréwna-
niu do poprzedniego roku poprawitam swadj czas o 23 minuty. Wiec postep jest duzy.

MT: Najwazniejsze gorskie szczyty zdobywatem bez Pauli, jednak dopiero kiedy zaczelismy bie-
gac i startowac razem w zawodach osiggnatem najwiekszg sprawnosé fizyczng. Moim najwiek-
szym do tej pory sukcesem byto ukonczenie | Maratonu Rzeznika (52km i 2400m przewyzszenia).

tel. (22) 127 48 50
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Paula i Zosia rowniez wziety udziat w tym samym festiwalu biegowym na innych dystansach. Mamy
lgcznie na koncie trzy wspdlne starty. Oprdcz biegania przetajowego kontynuujemy dziatalnosé
wspinaczkowsq (skatki, via ferraty), a takze trekking, rowniez ten trudniejszy, wymagajacy niekiedy
przejscia przez lodowiec (wtedy oczywiscie bez Zosi). Staramy sie robi¢ wszystko wspdlnieg, stale
sie rozwijamy, wiec w kolejnych latach bedzie tylko wyzej i dalej.
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Styszalam, ze wlgczacie Waszg corke w ro6zne aktywnosci fizyczne. Dlaczego?

MT: Dzieki temu mozemy spedzaé wiecej czasu razem. Przy okazji dziecko sie hartuje, zdobywa
sprawnosc¢ i buduje odpornos¢ od najmtodszych lat, co na pewno zaprocentuje w przysztosci.
Przy czym nie oczekujemy, ze zostanie sportowcem. Nic na site.

PT: Zosie zabraliSmy po raz pierwszy w gory jak miata 6 miesiecy, w pierwszym biegu wystarto-
wala w zeszlym roku. Jest to swietny sposdb spedzania wspdlnie czasu, przy okazji Zosia uczy
sie $wiata i szacunku do przyrody. Od ponad roku nie choruje, wiec korzysci dla zdrowia juz sg
widoczne. Z nieco bardziej egoistycznych powoddw - po prostu nie chcieliSmy ze sportowej
aktywnosci rezygnowac, wiec silg rzeczy corka bierze w niej udziat. Na szczescie to lubi, nie trzeba
jej specjalnie namawiac, jest tez juz w takim wieku, ze potrafi okresli¢ co sprawia jej wiekszg, a co
troche mniejsza frajde. Wie na przyklad jaki rodzaj wspinaczki preferuje.

Biegacie w koszulkach Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego z czego jestesmy
dumni! Co chcecie tym przekazac¢?

PT: Chcemy przede wszystkim, zeby spotecznos¢ SM byta bardziej widoczna. Niestety nadal funk-
cjonuje wiele stereotypdw dotyczacych tej choroby, wiec jesli dzieki naszym dziataniom cho¢
jedna osoba zdecyduje sie dowiedzie¢ na jej temat czegos wiecej, bedzie to ogromny sukces. SM
to choroba, z ktérg w dzisiejszych czasach mozna w miare normalnie zy¢, jesli jest odpowiednio
szybko leczona. W ostatnich latach sporo sie zmienito w sytuacji pacjentow z SM w Polsce, jednak
nadal wiele pozostaje do zrobienia, nie wszystko dziala jeszcze tak, jakbysmy tego chcieli. Pozo-
stawanie aktywnym z SM jest bardzo wazne dla utrzymania sprawnosci, ale nie kazdemu pacjen-
towi jest to dane - czesto niestety z tak prozaicznych powoddw jak zbyt diugie oczekiwanie na
diagnoze czy leczenie, co uniemozliwia skuteczne zarzgdzanie chorobg. Dlatego tak wazne jest
wspieranie dziatalnosci takich organizaciji jak PTSR, nawet jesli jest to tylko koszulka z logo pod-
czas festiwalu biegowego - wierzymy, ze walczac ze stereotypami i zwiekszajac spoteczng swia-
domos¢ doktadamy swojg cegietke i przyczyniamy sie do pozytywnych zmian.

MT: Odkad Zosia sie urodzita prowadze bloga, na ktérym staram sie promowac¢ aktywne spedza-
nie czasu z dzieckiem. Do tej pory w swoich biegach reprezentowatem firme, w ktérej pracuije, ale
za sprawg Pauli zmienitem barwy na PTSR. Ciesze sig, ze moge teraz dzieli¢ sie czyms wiekszym
i wazniejszym.
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Co chcielibyscie powiedzie¢ osobom z SMi ich rodzinom? Jakie macie dla nich przestanie?

PT: Kazdy pacjent z SM jest inny, ma inne potrzeby, inne mozliwosci i inne ograniczenia. Nie je-
stem ekspertem, trudno réwniez mi sie odnies$¢ do sytuacji pacjentdéw, ktdrzy sg w innym miejscu

swojej SM-owej drogi, niz ja. Ale zaryzykuje i bede szczerze polecac podtrzymywanie aktywnosci

fizycznej jak najdiuzej, jesli tylko to mozliwe, w jakiejkolwiek formie. Nikt nie musi - zdrowy czy

chory - uprawiac sportéw wyczynowo. Zwykly spacer moze mie¢ na nas bardzo pozytywny wptyw.
Walka z SM to nie tylko program lekowy, to tez po prostu prowadzenie zdrowego trybu zycia, dzie-
ki ktédremu mozemy wspierac leczenie farmakologiczne i zapobiega¢ innym chorobom - bo prze-
ciez borykajac sie z SM mamy juz wystarczajgco duzo na gtowie.

MT: Zgadzam sie. Krotko moéwigc, sport to zdrowie, jakkolwiek banalnie moze to brzmiec.


http://www.ptsr.org.pl

Z pasji do muzyki

Z Pauling Kruk, flecistka i pedagozky, chorujgcg na stwardnienie rozsiane rozmawia Anna Zakrzewska.
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Pani Paulino, dzi$ jest Pani zawodowa muzyczkg - absolwentkg Akademii Muzycznej
im. G. i K. Bacewiczow w todzi, nauczycielkg muzyki oraz cztonkinig orkiestry Filharmonii
Swietokrzyskiej, ale jak zaczela sie Pani przygoda z muzyka? Czy edukacja muzyczna od
poczatku byta Pani wyborem, i dlaczego wybdr instrumentu padt wlasnie na flet?

Od kiedy pamietam, muzyka byta obecna w moim zyciu. Mdj tata grat na akordeonie oraz perkusiji,
a dziadek na skrzypcach i harmonijce ustnej. Byli ,samoukami” i muzyka byla dla nich odskocznig
od codziennosci. W moim przypadku to zaréwno pasja jak i praca zawodowa i mysle, ze takie po-
lgczenie jest wielkim szczesciem.

Przez kilka lat przed rozpoczeciem nauki gry na flecie poprzecznym uczeszczatam do szkoty tan-
ca oraz chetnie uczestniczylam w muzycznych wydarzeniach organizowanych w szkole podsta-
wowej. Byty to konkursy wokalne, koncerty choéru szkolnego, przedstawienia muzyczne, podczas
ktérych $piewatam, tanczytam lub wystepowatam w roli konferansjera.
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Taniec byt zajeciem dodatkowym, ktére bardzo lubitam jednak po kilku latach treningdw beda-
cych dla mnie duzym wysitkiem fizycznym, pojawily sie dolegliwosci bdlowe, ktére uniemozli-
wialy kontynuowanie nauki w szkole tarica. Za namowa nauczycielki muzyki, z dziecieca ciekawo-
$cig, wzietam udziat w badaniu przydatnosci dla kandydatéw do nauki w szkole muzycznej. Testy
przebiegly pomyslnie i tak rozpoczeta sie moja edukacja artystyczna. Wybdr instrumentu nie byt
przypadkowy, gdyz do dzi$ uwazam, ze warto w tym zakresie zda¢ sie na wiedze osdb, ktére bada-
ja predyspozycje do nauki gry. W moim przypadku flet okazat sie trafionym instrumentem, ktéry
polubitam od razu, co zdecydowanie usprawniato edukacje. Po ukonczeniu podstawowej szkoty
muzycznej miatam ogromny niedosyt wiedzy, a po dtugich rozwazaniach oraz wielu rozmowach
z mamg zdecydowatam sie kontynuowac nauke gry na flecie w szkole sredniej. Jednoczesnie roz-
poczeta sie moja przygoda z zespotem wokalno-instrumentalnym ,\Wotosatki”, gdzie $piewatam,
gratam na flecie i dalej rozwijatam sie muzycznie, koncertujac oraz nagrywajac plyty.

Jak wiadomosé o SM wptynela na Pani kariere muzyczna/zycie zawodowe, czy z powodu SM
miata Pani jakies$ trudnosci z kontynuowaniem swojej kariery zawodowej?

Wiadomosc¢ o SM byta dla mnie, jako mtodej i bardzo aktywnej zawodowo osoby przyczyng wpro-
wadzenia zmian dotyczacych kariery. O chorobie dowiedzialam sie 10 lat temu. Pojawit sie¢ mo-
ment, iz zawiesitam prace. Troska o higieniczny tryb zycia oraz zyczliwos¢ i empatia w Srodowisku

zawodowym pozwolity na powrdt do swoich obowigzkdw. Dostosowujgc sie do nowej rzeczywi-
stosci, poznajagc wlasne mozliwosci, zdecydowalam sie na nieznaczne ograniczenie pracy. Pragne

podkresli¢, ze na co dzien otrzymuje ogromne wsparcie od bliskich mi oséb - mojej mamy i dwdch

sidstr. Wspdlnie wktadamy wielki wysitek, abym jak najdtuzej oraz jak najlepiej funkcjonowata i ra-
dzila sobie z codziennymi obowigzkami, w tym z praca.
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Czy granie na flecie to Pani jedyna pasja, jak lubi Pani spedza¢ czas wolny?

Czas wolny spedzam z ksigzka. Bardzo lubig literature dotyczaca relacji miedzyludzkich, komuni-
kacji spotecznej i samorozwoju. Oprécz tego codziennie spaceruje, cho¢ spacer traktuje juz jako
obowigzek. Czas wolny poswiecam swoim kwiatom oraz na nauke nowych rzeczy - ostatnio byto
to wykonywanie przetworéw domowych na zime.
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Co by Pani poradzila tym, ktérzy ze wzgledu na chorobe mysla, by porzuci¢ swojg
kariere zawodowa?

Mysle, ze jest to bardzo indywidualna i delikatna kwestia. Moim zdaniem, porzucenie pracy za-
wodowej dla osdb z rozpoznanym SM to jednak ostatecznosé. Osobiscie duzo lepiej funkcjonu-
je na co dzien, bedac osobg aktywna zawodowo. Mam to szczescie, ze zajmuje sie muzyka ,,od
dziecka”, co w mojej opinii zdecydowanie utatwia wywigzywanie sie z obowigzkdw zawodowych.
Pamietajmy, ze zanim zdecydujemy sie zrezygnowac z kariery, mozna probowac dostosowac jg do
wilasnych mozliwosci, czy ograniczyc.

Paulina Kruk

Urodzona w Kielcach. Absolwentka Panstwowej Szkoly Muzycznej | i Il st. im. L. Rézyckiego
w Kielcach oraz Akademii Muzycznej im. G. i K. Bacewiczow w todzi. Swoje umiejetnosci
w zakresie gry na flecie doskonalita w Niemczech. Koncertuje jako solistka i kameralistka.
W repertuarze posiada zaréowno utwory muzyki powaznej jak i rozrywkowej. Wspotpracu-
je z orkiestra symfoniczna Filharmonii Swietokrzyskiej jako muzyk doangazowany. Oprécz
dziatalnosci koncertowej zajmuje sie¢ pedagogika - jest nauczycielem klasy fletu ZPSM
im. L. Rézyckiego w Kielcach. Podopieczna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego.
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zrédto: https://filharmonia.kielce.pl/press/press_19.03.19.html
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https://filharmonia.kielce.pl/press/press_19.03.19.html

Dziatania rzecznicze
Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego
I SUKcesy w r.
Autor: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR
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Styczen

Luty

Marzec

Kwiecien

Maj

Czerwiec

Lipiec

Petycja PTSR w sprawie siponimodu dla oséb z wtérnie postepujaca
postacig SM.

Zgtoszenie przez PTSR uwag do analizy weryfikacyjnej Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji i analiz wnioskodawcy w sprawie
refundacji leczenia lekiem ofatumumab w ramach programu lekowego
»,Leczenie stwardnienia rozsianego”.

Pismo PTSR do Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
Ministerstwa Zdrowia i Rzecznika Praw Pacjenta w sprawie refundacji
leczenia pacjentow z NMOSD w ramach Funduszu Medycznego.

Spotkanie przedstawicieli PTSR (Przewodniczacego PTSR - Tomasza
Polcia i Sekretarz Generalnej PTSR - Dominiki Czarnoty-Szatkowskiej)
z Ministrem Maciejem Mitkowskim w sprawie zmian w programach
lekowych leczenia stwardnienia rozsianego i refundacji satralizumabu
u pacjentéw z NMOSD.

Pismo PTSR do Ministra Zdrowia w sprawie mozliwosci korzystania
zrefundowanych terapiilekowych stosowanych w stwardnieniu rozsianym
przez obywateli Ukrainy przybywajgcych do Polski od 24.02.

Opinia PTSR, zgtoszona na prosbe Rzecznika Praw Pacjenta, w zakresie
zasadnosci umieszczenia na liscie technologii lekowych o wysokim
poziomie innowacyjnoscileku satralizumab w terapii pacjentéw z NMOSD.
Stanowisko polskich ekspertéw klinicznych (w tym bedacych w sktadzie
Doradczej Komisji Medycznej PTSR) w sprawie miejsca wysoko
efektywnych terapii w modelu leczenia stwardnienia rozsianego.
Posiedzenie Parlamentarnego Zespotuds. SM, zudzialem PTSR, dotyczace:
leczenia NMOSD, wiekszej dostepnosci terapii wysokoskutecznych w SM
oraz roli pielegniarki neurologicznej w opiece nad pacjentem z SM.

Zgtoszenie stanowiska PTSR do Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji w sprawie zasadnosci finansowania ze srodkdéw publicznych
podskornej postaci natalizumabu.

Swiatowy Dzierh SM: uaktualnione postulaty PTSR, Stanowisko Doradczej
Komisji Medycznej PTSR w sprawie wczesnego stosowania terapii
o wysokiej skutecznosci

Udziat przedstawicielki PTSR (Sekretarz Generalnej Dominiki
Czarnoty-Szatkowskiej) w posiedzeniu Rady Przejrzystosci
w sprawie oceny leku Tysabri (natalizumab) w ramach programoéw
lekowych:  ,Leczenie stwardnienia rozsianego (ICD-10 G35)
natalizumabem podawanym dozylnie” oraz ,Leczenie stwardnienia
rozsianego (ICD-10 G35) natalizumabem podawanym podskornie”.

Pisma PTSR do parlamentarzystéw w sprawie sytuacji oséb chorych na
stwardnienie rozsiane w Polsce, postulaty PTSR.

Seria pism PTSR do Ministerstwa Zdrowia z prosbg o wiaczenie naszej
organizacji do procesu opiniowania programu lekowego w leczeniu
Stwardnienia Rozsianego.

Udziat przedstawicielki PTSR (Sekretarz Generalnej Dominiki Czarnoty-
Szatkowskiej) w posiedzeniu Rady Przejrzystosci w sprawie oceny
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zasadnosci potgczenia programoéw lekowych dotyczacych leczenia
stwardnienia rozsianego, tj. B.29 + B.46 (18.07.2022).

PTSR zglasza uwagi do projektu rozporzgdzenia Ministra Zdrowia
zmieniajgcego rozporzadzenie w sprawie wykazu wyrobdéw medycznych
wydawanych na zlecenie - zmiana limitu dofinansowania do zakupu
$rodkéw chtonnych.

Udziat przedstawicielki PTSR (Sekretarz Generalnej Dominiki Czarnoty-
Szatkowskiej) w posiedzeniu Rady Przejrzystosci w sprawie oceny leku
Ponvory w ramach programu lekowego: B.29. ,Leczenie stwardnienia
rozsianego (ICD-10 G 35)” (12.09.2022)

Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. SM, zudziatem PTSR, w sprawie
planowanych zmian w zakresie leczenia stwardnienia rozsianego.

Ogtoszenie nowego programu lekowego B.29 z nowymi preparatami
w leczeniu SM i uwzgledniajgcego obie linie leczenia. Kryteria kwalifikacji
do Il linii zostajg ztagodzone.

Ogtoszenie pierwszego programu lekowego (B.138.FM) dla pacjentéw
zNMOSD. Terapia bedzie finansowana z Funduszu Medycznego.
Spotkanie zainicjowane przez PTSR pt. ,Dialog dla stwardnienie
rozsianego” w Poznaniu z udziatem decydentdw, przedstawicieli instytucii,
administracji publicznej, szpitali, lekarzy, oséb z SM.

Wejscie w zycie nowego programu lekowego B.29.

PTSR zgtasza uwagi do zarzadzenia w sprawie okreslenia warunkow
zawierania i realizacji umow w rodzaju leczenie szpitalne w zakresie
programy lekowe.

Spotkanie zainicjowane przez PTSR pt. ,Dialog dla stwardnienia
rozsianego” w Warszawie z udziatem decydentéw, przedstawicieli
instytuciji, administracji publicznej, szpitali, Iekarzy, oséb z SM.

Posiedzenie wyborcze Doradczej Komisji Medycznej PTSR i ustalenie
priorytetowych dziatan na kolejne miesiace.
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Suplementy
diety

— CO powinnismy
o nich wiedziec

Autor: Anna Zakrzewska, PTSR

Suplementy diety z roku na rok przyciggajg coraz
wigksze grono odbiorcéw. Jak wynika z badan prze-
prowadzonych w 2022 r. dla firmy Osavi ponad 2/3
Polakéw zazywa suplementy diety - z czego prawie
potowa (49,1 %) dokonuje ich zakupow raz w mie-
sigcu. Polacy deklaruja, ze najczestszymi powoda-
mi zazywania przez nich suplementow diety s3: cheé
podniesienia odpornosci organizmu, ogdlna popra-
wa zdrowia, poprawa lub utrzymanie samopoczucia
i poprawa wygladu.

WWW.PTSR.ORG.PL

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50
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Rosngacy popyt na suplementy diety mozna by przypisa¢ checi prowadzenia zdrowe-
go trybu zycia, ale nie mozna pomina¢ jednego bardzo waznego aspektu jakim jest
wptyw reklam. W 2021 r. reklamodawcg, ktéry wydat najwiecej pieniedzy na promo-
cje swoich produktéw w spotach reklamowych, byta firma sprzedajgca suplemen-
ty diety. Producenci suplementoéw diety najczesciej reklamowali produkty majgce
wplywaé na ogdlny stan zdrowia, poprawienie sprawnosci fizycznej i zmiane wygladu
»nalepszy”. W swoich reklamach wykorzystywali wizerunek takich postaci jak autory-
tety medyczne -lekarzy i farmaceutdéw lub wizerunek popularnych aktorek i aktorow,
majacych za zadanie wzbudzi¢ zaufanie do oferowanego produktu. Tu nalezy zazna-
czy¢, ze zgodnie z Prawem farmaceutycznym i Kodeksem Etyki Lekarskiej, przed-
stawiciele zawodéw medycznych nie moga udzielaé¢ swojego wizerunku w celach
komercyjnych - tym samym w reklamach, w postaci medyczne wcielajg sig aktorzy.

Cho¢ zazywanie suplementéw diety dla wiekszosci Polakow jest elementem
codziennej rutyny, to ponad 1/3 (32,1%) Polakéw ma ograniczong wiedze na temat tego
czym sg suplementy diety - ich sktadu, skutecznosci i tego czy podlegajg kontroli.
Mimo tego, tylko co pigty Polak konsultuje zakup suplementéw diety z farmaceutg,

a co siédmy zlekarzem. Co ciekawe najrzadziej o porade w kwestii suplementaciji jest
pytany dietetyk. Polacy swojg wiedze na temat suplementdéw diety najczesciej czer-
pig zinternetu - z blogdw, artykutdw i portali spotecznosciowych.

Suplement diety, alek

Jak podaje Narodowe Centrum Edukacji Zywnoéciowej suplementem diety moze
zosta¢ nazwany kazdy srodek spozywczy, ktérego celem jest uzupetnienie normal-
nej diety lub bedacy skoncentrowanym zrédtem witamin, sktadnikdw mineralnych
iinnych substancji wykazujgcych efekt odzywczy.

Jaka jest wiec podstawowa réznica miedzy suplementem,
alekiem?

W przeciwienstwie do lekdw suplementy diety nie sg srodkami majgcymi na celu
zapobiegac chorobie lub jg leczyé, a ich prozdrowotne dziatanie nie zostato naukowo
udowodnione. Produkty w postaci suplementow diety nie podlegaja statemu nadzo-
rowi przez inspekcje farmaceutyczng, a ich wytworey nie sg poddawani regularnym
kontrolom.

Aby suplement diety mogt zosta¢ wprowadzony do obrotu, konieczne jest jedynie
poinformowanie Gtdwnego Inspektora Sanitarnego o produkcie, dolgczajgc wzor
etykiety. Etykieta musi zawiera¢ m.in. dokladny sklad produktu - jakie sktadniki,
w jakiej formie i w jakiej ilosci w nim wystepujg. Nie jest natomiast wymagana doku-
mentacja potwierdzajgca faktyczny sklad produktu oraz deklarowane efekty dziala-
nia. Tym samym nigdy nie mamy pewnosci czy dany suplement diety ma dokladnie
taki sklad jaki zapewnia jego producent. Nalezy pamieta¢, ze duza cze$¢ sprzeda-
wanych suplementéw diety ma jakosciowe i zbilansowane sklady.
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Istniejg réwniez suplementy, ktére zostalty wpisane na liste lekdw. S3 to produk-
ty, ktére przeszly procedure kontrolng, a deklarowany sktad oraz dziatanie zostato
potwierdzone w odpowiednich badaniach klinicznych. Takie produkty dajg pew-
nos$¢, ze dany preparat przynosi wymierne korzysci. Suplementy w postaci leku na
swoich opakowaniach sg okreslone stowem ,lek” i dostaniemy je jedynie w apte-
kach.

Czym kierowac¢ sie w doborze suplementéw diety?

Stosowanie suplementow nalezy zacza¢ od konsultacji z lekarzem, ktory zleci wia-
$ciwe badania, majagce na celu wytonienie niedoborow lub nadmiaru skladnikéw
odzywczych. Warto réwniez skonsultowac sie z dietetykiem, ktory na podstawie ba-
dan skonstruuje nam odpowiednig diete.

Pamietajmy, aby samemu nie diagnozowac¢ swojego stanu zdrowia, na podstawie
reklam. Te same objawy - jak zmeczenie lub brak apetytu mogg mie¢ rézne przyczyny,
ktdre niekoniecznie zwigzane sg z brakami substancji sugerowanych w reklamie.

Suplementami diety nie zastgpimy zdrowej, zbilansowanej
diety oraz zdrowego trybu zycia.

Nigdy nie kupujmy suplementéw diety na bazarach/targowiskach. Jezeli wybieramy
zakup przez Internet zachowajmy szczegdlng ostroznos¢. W sprzedazy poza aptecz-
nej moga znajdowaé sie suplementy diety, stwarzajgce zagrozenie dla naszego zdro-
wia.

Krytycznie podchodimy do informacji prezentowanych w reklamach suple-
mentéw diety. Zwracajmy uwage na artykuly sponsorowane przez producentéow
suplementow diety - pisane sg one tak, aby przedstawi¢ same pozytywne strony
produktu. Pamigtajmy, ze mozemy skorzysta¢ z pomocy specjalistow takich jak
farmaceuci. S3 to osoby, ktére moga pomoéc nam w zrozumieniu sktadu suplemen-
tow diety i ich dziataniu.

Istniejg rowniez niezalezne organizacje badajgce sklad suplementéw diety. Jed-
ng z nich jest Fundacja Badamy Suplementy, ktéra prowadzi analizy laboratoryjne
suplementéw diety. Wyniki przeprowadzonych badan udostepnione sg na ich stro-
nie. Kazda osoba, ktéra ma watpliwos¢ co do sktadu suplementu diety, moze zgtosic
zwojg prosbe o przebadanie produktu.

Warto zapamigtac

Suplement diety to nie lek. Nie wyleczymy nim chordéb!
Przyjmowanie wigkszych dawek suplementu diety (niz te zalecane), nie zwigkszy
skutecznosci dziatania, a moze w konsekwencji przyczyni¢ sie do pogorszenia
stanu zdrowia.

Zrodhta:

Raport ,Polacy a suplementy diety - zwyczaje suplementacyjne”, https://osavi.com/media/wysiwyg/pdf/polacy_a_suplementy_diety.pdf
Poradnik Konsumenci ,,Co warto wiedzie¢ o suplementach diety” https://archiwum.gif.gov.pl/pl/aktualnosci/827Suplementy-diety-wspolna-akcja-12-in
Suplementy diety, https://ncez.pzh.gov.pl/informacje-dla-producentow/suplementy-diety/

Dopuszczanie do obrotéw suplementéw diety, https://www.nik.gov.pl/plik/id,13031,up,15443.pdf


http://www.ptsr.org.pl
https://osavi.com/media/wysiwyg/pdf/polacy_a_suplementy_diety.pdf 
https://archiwum.gif.gov.pl/pl/aktualnosci/827,Suplementy-diety-wspolna-akcja-12-instytucji.html  
https://ncez.pzh.gov.pl/informacje-dla-producentow/suplementy-diety/
https://www.nik.gov.pl/plik/id,13031,vp,15443.pdf 

~Didalog dla stwardnienia rozsianego™
i .Porozmawiajmy o stwardnieniu
rozsianym” w Warszawie

AUTOR: Anna Gryzewska, PTSR

28 listopada 2022 r. w Warszawie, w Centrum Okopowa, z inicjaty-
wy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR), odbylo
sie spotkanie zamkniete poswiecone sytuacji oséb ze stwardnieniem
rozsianym (SM) w wojewddztwie mazowieckim, po ktéorym miejsce
miala otwarta prelekcja dla oséb z SMi ich bliskich z udziatem neurologa
i fizjoterapeutki.

20

Stwardnienie rozsiane to choroba neurologiczna o podtozu autoimmunolo-
gicznym, ktéra dotyka ok. 2,8 miliona osdb na swiecie (Atlas of MS, 2021 r.),
a w Polsce - ok. 52 tysiecy (raport Departamentu Analiz i Strategii Minister-
stwa Zdrowia z 2019 r.). Rokrocznie w naszym kraju, 2 tysigce osob styszy dia-
gnoze stwardnienia rozsianego. Leczonych jest 20 tysiecy (w | linii - 18 tysiecy,
w Il linii - 2 tysigce). W woj. mazowieckim mieszka, wg danych Narodowego
Funduszu Zdrowia ok. 8 tysiecy chorych, w tym ok. 5 tysiecy przyjmuje tera-
pie lekowe.

W trakcie spotkania ,,DIALOG DLA STWARDNIENIA ROZSIANEGO" do sto-
lu zasiedli przedstawiciele Oddzialu Mazowieckiego Narodowego Funduszu
Zdrowia (NFZ), Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb Niepetnospraw-
nych (PFRON), Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS), Mazowieckiego
Urzedu Wojewddzkiego w Warszawie, Biura Polityki Zdrowotnej Wydziatu
Profilaktyki i Promocji Zdrowia m.st. Warszawy, Krajowej Izba Fizjoterapeu-
tow, Oddziatu Mazowieckiej Izby lekarskiej, Starostwa Powiatowego w Cie-
chanowie, a takze Rzecznika Praw Pacjenta oraz bardzo liczne grono lekarzy
i specjalistow z placéwek prowadzacych na terenie wojewddztwa programy
lekowe m.in.: prof. dr hab. n. med. Iwona Kurkowska-Jastrzebska z Insty-
tutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie, prof. Jan Kochanowski ze Szpitala
Bielanskiego, dr n. med. Aleksandra Podlecka-Pietowska z Uniwersytec-
kiego Centrum Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, dr n.
med. Jacek Zaborski z Miedzyleskiego Szpitala Specjalistycznego w War-
szawie, dr Witold Palasik z Centralnego Szpitala Klinicznego Ministerstwa
Spraw Wewnetrznych i Administracji w Warszawie. Ponadto obecni byli réow-
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niez dr n. med. Jakub Gierczynski z Instytutu Zarzagdzania w Ochronie Zdrowia
Uczelni tazarskiego oraz reprezentanci gtosu oséb z SM - przedstawiciele Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego z Rady Gtdéwnej: Przewodniczacy
PTSR - Tomasz Poteé, Wiceprzewodniczaca PTSR - Agnieszka Andrzejczyk
i Alina Machuderska, delegaci (w tym osoby z SM) z Oddziatu PTSR z Warszawy,
Ciechanowa i Radomia, a takze Malina Wieczorek z Fundacji SM-Walcz o Siebie.
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Poruszane na spotkaniu tematy dotyczyly miedzy innymi potrzeby reorganizaciji
pracy w placéwkach leczniczych, odcigzenia lekarzy od pracy biurowej na rzecz
bezposredniej pracy z pacjentem, koniecznosci wsparcia lekarzy dodatkowym
personelem pomocniczym, a takze koniecznosci przyjrzenia sie wycenie ustug
(dot. korekty finansowej w wycenie ustugi w programie lekowym B.29 i skladania
wnioskéw o modyfikacje wyceny ustugi), mozliwosci innego kredytowania ustug
leczniczych dla placoéwek, ktdre prowadzg programy lekowe w kontekscie przy-
jecia wiekszej ilosci pacjentow i zmniejszenia dtugu placowki, zwiekszenia liczby
godzin i szerszego wsparcia rehabilitacyjnego dla pacjentéw z SM dtugo choru-
jacych, ktorzy nie leczg sie w programach, bezwzglednej potrzeby sprawniejszej
aktualizacji rejestrow pacjentdw oczekujgcych na wigczeni do leczenia.

Tego dnia odbyto sie rowniez bezptatne i otwarte spotkanie dla chorych z udzia-
tem neurologa i fizjoterapeutki. To juz drugie takie spotkanie (pierwsze odbyto
sie w Poznaniu), w trakcie ktérego eksperci wyjasniali osobom nowozdiagnozo-
wanym i chorujgcym stosunkowo niedlugo na stwardnienie rozsiane zawitosci
zwigzane z programem lekowym, oraz rozmawiali o wsparciu jakie mogg otrzy-
mac jako osoby chorujgce. Naszymi gosémi byli fizjoterapeutka Joanna Tokar-
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ska oraz neurolog dr Artur Sadowski.
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1% podatku naleznego, a od 2023 roku 1,5 %, mozna przekazaé tylko i wylgcznie
na OPP, czyli organizacje pozytku publicznego, ktérych wykaz umieszczany jest
na stronie Narodowego Instytutu Wolnosci. Indywidualne wskazania decyduja
o tym, ze srodki pieniezne przeznaczane sy na pomoc konkretnej osobie.

Na subkoncie mozna takze gromadzi¢ srodki z darowizn czy zbidrek. Dla darczyn-
cow wplata na subkonto w organizacji non profit jest korzystniejsza niz wpltata na
indywidulane konto, poniewaz wptate takg mozna w zeznaniu podatkowym od-
liczy¢ od dochodu. Firmy chetniej przekazujg darowizny, gdy majg pewnos¢, ze
przekazane srodki wykorzystane bedg przez dang osobe na leczenie i rehabilita-
cje, i takie umowy darowizn PTSR takze podpisuje.

A na co mozna przeznaczy¢ srodki z subkonta?

Moga one pokry¢ koszty zwigzane z leczeniem, rehabilitacjg oraz szeroko rozu-
miang poprawg warunkéw socjalno-bytowych. Wspieramy w rozwoju osobistym
poprzez optacanie kurséw jezykowych i doszkalajgcych. Zwracamy takze kosz-
ty przejazdu na turnusy rehabilitacyjne czy do lekarza, zgodnie z obowigzujgca
stawkg z rozporzgdzenia Ministra Infrastruktury, potocznie zwang kilometrowka.
Katalog produktéow i ustug, ktérych koszt mozna pokryé ze srodkéw zgorma-
dzonych na subkoncie dostepny jest na stronie www.ptsr.org.pl. Jesli potrzeby
podopiecznego wykraczajg poza ustalony katalog, zawsze moze zwrdéci¢ sie do
koordynatora programu PLRiW i pro$ba zostanie rozpatrzona przez Rade Gtéwng
PTSR.

Faktury dokumentujgce ww. koszty optacamy bezposrednio sprzedawcy, ale jest
takze mozliwos$¢ zwrotu kosztéw juz poniesionych na indywidualne konto ban-
kowe. Wysylane na biezgco raporty mailowe dajg wglad we wszystkie wplywy
i wydatki.

Za prowadzenie subkont pobierana jest optata administracyjna zalezna od
wplywow (7%, ale nie wigecej niz 600 zt rocznie). Nie ma zadnej oplaty statej,
ktora trzeba by ponosi¢ z wlasnej kieszeni.
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Jak zadbac¢

o siebie i 0 swoje
potrzeby w okresie
swigtecznym




25

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSR.ORG.PL

Okres Swigteczny bywa nie tylko okresem wesolym, ale czasami trudnym
i obcigzajgcym psychicznie. To czas spotkan, praktykowania uwagi i wspo6t-
czucia w stosunku do siebie, jak i do innych. Jak zadbaé o siebie, o swoje
potrzeby i przy tym dobrze spedzi¢ czas z bliskimi? Co moze nam pomaéc
w doswiadczaniu przyjemnosci i przynaleznosci w te dni?

Najwazniejsze - zadbanie o wlasny komfort fizyczny i psychiczny

Po pierwsze, zastandw sie, jak chcesz spedzi¢ ten czas: w towarzystwie innych
0sob czy w pojedynke? Napisz swigteczny plan i liste zyczen. Na ile szczego-
towy plan zrobisz, zalezy od ciebie. Niektérym osobom wystarczy, ze wypisza
tylko kluczowe punkty, inni bedg potrzebowali napisa¢ obszerniej. Zastandw
sig, z czym kojarzg ci sie swieta, pofantazjuj troche na ten temat: kto sie pojawia
obok ciebieg, ile jest 0sdb, jak sie przy nich czujesz, jak planujesz z nimi spedzi¢
czas. Zwrdo¢ uwage na uczucia, ktére przy tym ci towarzysza. Czy to, w jaki spo-
s6b wyobrazasz sobie spedzanie swiat jest tym, czego w te dni potrzebujesz?

Pamietaj, ze nawet w swieta mozesz utrzymywac swdj standardowy plan dnia.
Jezeli na co dzien trenujesz, dbasz o zrdbwnowazong diete i mentalny rozwdj, mo-
zesz to robic¢ réwniez w $wieta. Chyba, ze Swiadomie zadecydujesz o zmianie lub
zaprzestaniu w okresie swigtecznym. Pamietaj, ze masz prawo, by spedzi¢ ten
czas, jak sobie zyczysz. Dopasuj swojg aktywnos¢ do wlasnych potrzeb i mozli-
wosci w tych dniach. Jezeli planujesz spedzi¢ $wieta poza domem, zastandw sie,
czy bedziesz mie¢ czas na treningi. To pomoze ci zaoszczedzi¢ sity na noszenie
sprzetu, a niewykonanie treningu nie bedzie cie meczy¢ psychicznie. Pamietaj,
zainteresowania maja sprawia¢ ci przyjemnos¢, a nie by¢ kolejnym obowigz-
kiem. Czasem, kiedy zbyt sztywno trzymamy sie swoich zatozen, mozemy czuc¢
sie w zwigzku z tym zmeczeni psychicznie.

Jezeli chcesz sobie pozwoli¢ w tym okresie na zjedzenie wiekszej liczby kalorii,
bardziej kaloryczne dania zjadaj do potudnia. Bedzie wtedy wieksza szansa na
spalenie ich nadmiaru do konca dnia, a ty nie bedziesz sie obwinia¢ o nieprze-
strzeganie diety. Poza tym, tluste dania bedg powodowac¢ ospatosé, wiec, jezeli
planujesz spedzac czas bardziej aktywnie, jedz czesciej, ale mniejsze positki. Po-
mys$l tez o daniach, ktére kojarzg ci sie z dobrocig, mitoscig i spokojem.

Pamietaj, okres swigteczny to tez okres dbania o siebie. Zréb
to, na co masz ochote albo co$, na co nie bylo wczesniej czasu.
Zadbaj o siebie i o0 swoje potrzeby. Odpoczywaj tak, jak wolisz.
Wolisz spedzi¢ czas z kim$? Albo chcesz poby¢ ze soba? Zréb to.

INFOLINIA
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Jezeli masz przymus zrobienia czegos, np. posprzgtac cate mieszkanie, ugotowac
obiad dla catej rodziny, zadaj sobie pytanie, czy musisz to robi¢? Zapytaj siebie,
jaka stoi za tym intencja? Czy mozesz stowo ,,musze” zmieni¢ na stowo ,chce”?
Zastanow sie, czy to, co robisz, jest twojg decyzja, czy robisz tak, bo zawsze
tak bylo? Czy to jest twoje zyczenie?

Jezeli czujesz zmeczenie, bdl, albo masz nasilenie objawdw choroby, powiedz to
innym. Zakomunikuj jasno, jakie masz teraz potrzeby. Nie bdj sie méwié, co czu-
jesz, popros innych o pomoc lub wsparcie.

Pomysl o zyczeniach dla waznych oséb w twoim zyciu. Pamietaj, ze czas, ktory
poswiecasz innym ludziom jest najcenniejszym darem, ktéry mozesz zaoferowac.
Jezeli ktdras z bliskich oséb juz nie zyje, tez mozesz poswiecié troche swego cza-
su na wspomnienia o niej i podziekowanie za to, ze pojawita sie w twoim zyciu.
Wspomnienia dajg nam poczucie przynaleznosci, spokoju i ukojenia.

Pozwdl sobie na doswiadczenie nudy. Kreatywnos¢ potrzebuje nudzenia sig, nic
nie robienia. Moze chcesz wprowadzi¢ zmiany w swoim zyciu z poczgtkiem roku?
Zapros kreatywnos$¢ do swojego zycia, a pomysty bedg przychodzi¢ tatwiej. Kie-
dy doswiadczamy poczucia bezpieczenstwa, pozwalamy sobie nie tylko na kre-
atywnosé, ale, réowniez na doswiadczanie mitosci i czutosci do siebie i innych.
Czlowiek jest istotg spoleczng i potrzebuje bycia wsrdd ludzi. Samotnosé
moze powodowa¢ przewlekly stres, ktory obniza naszg odpornosé.

Jezeli czujesz, ze masz potrzebe z kims sie spotkac albo razem spedzi¢ swieta, to
O.K. Jezeli potrzebujesz poby¢ w samotnosci, to tez jest w porzadku. Badz w tym
asertywny/asertywna. Asertywnos¢ - to nie tylko madre stawianie granic innym
i komunikowanie wlasnych potrzeb, ale tez otwartosc¢ i szczerosé w stosunku do
siebie i swego wnetrza.

Pamietaj, te $wieta sg dla ciebie. Masz prawo je spedzic tak, jak sobie to wyobra-
zasz.

Literatura
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Od nowego roku
nowa ja!

Autor: Marta Szantroch, PTSR

Kazdego roku w Nowy Rok miliony z nas podejmujg postanowienia nowo-
roczne, majac nadziejg, ze nasze zycie bedzie wyglada¢ inaczej. Dlaczego
akurat 31 grudnia lub zaraz po Sylwestrze? Bo gdy chcemy zmieni¢ co$ w na-
szym zyciu, zazwyczaj ustalamy punkt poczatkowy, co naukowcy czesto
okreslaja ,efektem nowego startu”.

Jak jest z postanowieniami noworocznymi nad Wisla?

Jedni z nas podchodzg do tematu nieSmiato. Wymyslaja jedno, moze dwa
postanowienia, inni - tworza calg liste. Wedtug raportu dla Dziennik Gazeta
Prawna z 2021 r., tylko % Polakéw nie robila zadnych postanowien noworocz-
nych. A co z tymi, ktorzy postanowienia zrobili? Az . pragneta spedzac wigcej
czasu z rodzing, a 22% by¢ bardziej aktywnymi fizycznie.

A wigc co roku podobnie: ,rzuce palenie”, ,,rezygnuj¢ z cukru”, ,sitownia mini-
mum 2 razy w tygodniu”, ,mniej telewizji®, ,wigcej czasu na ksigzki”, ,,zadbam
o siebie”, ,,bede wiecej czasu spedzaé z dzie¢mi”, ,,zaczne oszczedzaé”. Kto
tego nie zna? Jak jest jednak z trzymaniem sie tych postanowien? Wedtug
badania przeprowadzonego przez SW Research w 2021 r., juz 8% os6b posiada-
jacych jakiekolwiek postanowienie przyznato sig, ze zdazyto je ztama¢ juz
tydzien po jego zadeklarowaniu. Ponadto niemal co dziesigty badany przyzna-
wal, ze wcale nie wytrwat w swoich postanowieniach.

Co moze pomoc w ich realizacji?

Ustalanie sobie celu, nawet jesli jego osiggnigcie nie bedzie mozliwe, jest waz-
ne, poniewaz sprzyja adaptacji oraz psychicznemu dobrostanowi. Jednak re-
alizacja postanowien, nie tylko noworocznych - nie jest latwa. Wymaga od nas
skupienia sie na celu, podazanie w jego kierunku mimo przeciwnosci, opiera-
nia si¢ pokusom.

Co decyduje o tym, ze niektdrzy z nas sa w stanie osiggna¢ zalozone cele, a inni
nie? Temat realizacji celéow, w tym tych noworocznych, zainteresowali sig
badacze. | cho¢ na razie nie ma zbyt wielu opracowan naukowych dotyczacych
pochyla sie nad tym tematem. | tak Joanne M. Dickson wraz ze wspotpracow-
nikami przeanalizowala dwa czynniki zwigzane z noworocznymi postanowie-
niami: ,,elastycznosé celu” i ,wytrwatos¢é w dazeniu do celu”. Pierwsze odno-
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si sig do elastycznego podejscia osiggnigcia celu, modyfi

i wazne jest dla dobrostanu psychicznego, drugie natomisz
w walce o osiggnigcie celu mimo niesprzyjajgcych okolicz

udato sie dowiesé, aby ktorys z tych czynnikow wplywat n
cji celow noworocznych.

Z kolei Martin Oscarsson oraz wspotpracownicy skupili sie
osoby, ktorych cele zorientowane s3 na podejsciu (czyli ta
zytywne zmotywowane by np. wypas¢ lepiej, lepiej wyglad
ocenianym przez inne osoby) lepiej realizujg postanowieni
ktore przyjmuja cele oparte na unikaniu (takie, w ktorych s
wowane do celu, np. chca unikngé porazki i bycia uwazany:
nych).

John C. Norcross i wspoétpracownicy przebadali 159 0s6
stanowienia noworoczne i 123, ktére ich nie robily. Tym c
osoby z grupy robigcej postanowienia, ktére odniosty su

bylo stosowanie strategii zewnetrznych oraz wewnetrzn
grod i zachet, bodzcow kontrolujgcych (przypominajacyc

chowaniu), unikanie sytuacji mogacych prowadzi¢ do ztam
pozytywne myslenie. Te z kolei, ktérym nie udato sie zrealiz
mimo ich powzigcia, skupiaty sig na obwinianiu siebie, my.
czy tez umniejszaniu problemu. Ogolnie rzecz biorgc, we
ktore osiggnely sukces w swoich postanowieniach wyk
strategii behawioralnych oraz mniej myslenia zyczeniowe

Zrédia:

ajpopularniejsze-postanowienia-polakow-na-2022-rok.html
Norcross, J. C. i inni (2002). Auld Lang Syne: Success Predictors, Change Proc

solvers. Journal of Clinical Psychology 58(4):397-405

1301/the-two-faces-the-new-year
swoich-postanowien-noworocznych

Oscarsson, M. i inni (2020). A large-scale experiment on New Year’s resolution

goals. PLoS ONE 15(12).

Dickson, J. M. i inni (2021). Self-Regulatory Goal Motivational Processses in S

Journal of Enviromental Research and Public Health, 18.
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Grudzien - wszedzie dekoracje $wigteczne, czas strojenia domow, miejsc pracy, sklepow, siebie nawzajem. Wszedzie
choinki, bombki, Swiatetka, thtumy ludzi i wszechobecna swigteczna muzyka, ktéra wywotluje dreszcz na moich plecach
juz po pierwszej nucie; budzi sie we mnie wewnetrzny Grinch i jeszcze bardziej mam ochote okopaé sie w domu.

Kiedy zaczyna sie grudzien odnosze wrazenie, ze ludzie
zaczynajg wariowac. Z kazdym dniem im blizej Wigilii tym
gorzej, ajatym bardziej cala spinam sie w sobieizaczynam,
dokladnie jak Grinch,
mruczac pod nosem nienawistne frazesy, wykrzywia mi
sie twarz na kolejng mijang sztuczng choinke. Rowniez
jak mdj ulubiony zielony futrzasty przyjaciel jestem
pelna sprzecznosci. Swigtecznych réwniez. Caly niesmak
zwigzany ze Swigteczng atmosferg absolutnie nie psuje mi
radosci z niektorych grudniowych elementow. Uwielbiam
dawac¢ prezenty! Gromadze je w swojej przepastnej
skrytce od czerwca (tak, tak, autentycznie pierwsze
zakupione podarki lezg tam juz pot roku!l), analizuje,
dobieram przemyslane lubie
praktyczne prezenty, chociaz wiekszos$¢ dzieci wolatoby
duzoi plastikowo to Grinch w mojej osobie, przyniesie im
ksigzke lub gre edukacyjng. Coz poczacé?

chodzi¢ powtdczac nogami,

upominki, poniewaz

Moje wspomnienia ze $wigt z okresu dziecinstwa
i mtodosci nie naleza do tych szczegdlnie
przyjemnych, a pierwsze Boze
Narodzenie po 30 urodzinach
spedzitam w dresach na kanapie z psem,
ogladajac Grincha, no bo

c6z innego? Oczywiscie,

ze wieczorem byt ,Kevin

sam w domu”. Nie ma

Kevina - nie ma $wiat.

Herbatka kocyk i mam swoje

3 dni wolnego. Pelny chillout.

Ale nawet Grinch potrzebowat bliskich

Znacie powiedzenie, ze przyjaciele to rodzina, ktorg
sami sobie wybieramy? Ja nazywam swoich ,rodzing
zastepcza”. Znam ich od ponad 20 lat i stali sie

moimi bliskimi. A wiec w nastepnym roku juz

nie dane mi byto zy¢ swoim samotniczym

trypem Grincha w sSwieta i moja ,rodzina
zastepcza” wciggnela mnie w swoje kregi.

| po raz pierwszy w moim zyciu okazato sie,

ze Swieta moga by¢ wesoto spedzonym

czasem, gdzie niewymuszone rozmowy plyng. Nasze
spotkanie 24 grudnia zwykle zaczyna sie o 16. a konczy
pdzno w nocy. Nikomu nie chce wracac¢ sie do domu,
pragniemy wykorzysta¢ ten czas w pelni, nacieszy¢
sie soba. Kocham mojg rodzine zastepcza i odliczam
dni do momentu, kiedy znéw spotkamy sie w naszym
matym pietnastoosobowym tlumie, kiedy bedzie gtosno,
radosnie, bedzie gwar i $miechy, tupot matych stépek
najmlodszych uczestnikéw imprezy. Mimo dzielgcych nas
réznic, wyzwan, stron politycznych to jest najlepszy czas,
bo z Nimi.

W drugi dzien swiat, co tez juz stato sie mojg mata tradycija,
rano po spacerze z psami na swigteczne pdzne $niadanie,
ciggnace sie przez obiad i deser, spedzam z moimi
sgsiadami, ktdrzy zawsze majg loddwke petng pysznosci,
ja tez zwykle cos przywoze z naszej rodzinnej kolacji i tak
sobie siedzimy, podjadamy, ogladajac swigteczne filmy.

Grinch, ale trochg jakby mniejszy...
Kocham by¢ Grinchem! W moim domu nie uswiadczysz
ubranej choinki czy $wigtecznych dekoracii,
nie ma unoszacych sie zapachdéw
pierniczkdwczydomuwypucowanego
na blysk, za to znajdg sie pudia
z prezentami dla ktoérych
kocham, cieply kocyk i herbatka
z sokiem malinowym oraz miejsce,
w ktérym mozna poleniuchowac,
posmiac sie, a czasem nawet poptakac,
kiedy mamy w sobie zbyt wiele emocji.
Grudzien to czas, gdzie wielu z nas robi
podsumowanie mijajgcego roku. Dla mnie
najwazniejsze, ze mam przy sobie ludzi, na
ktérych zawsze moge liczyé, ze wszyscy
jestedémy zdrowi, przezyliSmy kolejne

ludzi,

wzloty i upadki, zawsze wspierajac
sie i1 bezgranicznie akceptujac,
Sszanujac wzajemnie swoje decyzje.
A wiec moi Drodzy - Marry
Grinchmass.
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Uwielbiam je czytaé! Czasem jedno zdanie zmienia
wszystko, jest poczatkiem ,rewolucji”, ktéra wply-
wa na cate twoje zycie. Jest przelomem; nagle inaczej
zaczynasz postrzega¢ sSwiat. Przewartosciowujesz,
otwierasz sig na nowe; otoczenie dostrzega twoja prze-
miang nalepsze. Zachgecam goryco, czytajcie je.

1 kwietnia 1976 r. powstato Apple - jedna z najwiekszych
i najdrozej wyceniana marka $wiata, ktérej produkty
wptynety na rozwdj nowoczesnych technologii na catym
Swiecie. Postac¢ zatozyciela Steve'a Jobsa intrygowata
mnie od dawna. Niedawno znalaztam ciekawy tekst jego
autorstwa. Zmusza do refleksji; zanim go przedstawig,
znalaztam kilka ciekawostek z zycia tego jednego z naj-
wiekszych wizjonerdw przetomu wiekow.

= zhacznie ograniczyl swoim dzieciom kontakt z nowo-
czesng technologig,

= zostal pochowany w nieoznaczonym grobie,

= tak jak Lincoln, Disney, Gates, Ford, Edison odnidst
ogromny sukces, pomimo braku wyzszego wyksztal-
cenia,

» wedtug uzytkownikéw Kindle'a, jego biografia jest
najczesciej czytang ksigzkg obok Biblii i Igrzysk
Smierci,

* przyznano mu posmiertnie ponad 140 patentdw,

= byladoptowany, cierpial na dysleksije,

= jego ostatnie stowa brzmialy: Oh wow, oh wow, oh,
Wow.

Steve JOBS zmart w wieku 56 lat.

WWW.PTSR.ORG.PL

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50
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Jego slowa warte zatrzymania

— moze zabierzesz ze sobg na 2023 rok?

Osiggnglem szczyt sukcesu w Swiecie biznesu. W oczach wielu - moje zZycie jest
sukcesem. Jednak poza pracg, miatem niewiele radosci. Ostatecznie bogactwo
jest tylko faktem, do ktorego przywyktem. W tej chwili, lezgc w szpitalnym
tozku i przypominajqc sobie cate zycie, zdaje sobie sprawe, zZe cale to uznanie
i bogactwo, z ktorych wzigtem tyle dumy, bledly i staly sie nieistotne w obliczu
nadchodzgcej Smierci.

Mozesz zatrudni¢ kogos do prowadzenia samochodu lub zarabiania dla Ciebie
pieniedzy, ale nie mozesz zatrudnic kogos, aby wytrzymat chorobe i umart za
Ciebie.

Zagubione rzeczy materialne mozna odnalezé. Ale jest jedna rzecz, ktorej nigdy
nie mozna odnalez¢ - stracone: zycie.

Niezaleznie od tego, na jakim etapie w zyciu jestes obecnie, z czasem staniesz
przed dniem, w ktérym zaslona sie zamyka.

Kochaj swojq rodzine, wspétmatzonka, dzieci i przyjaciol. Traktuj ich dobrze.
Dbaj o nich.

Z wiekiem i stajemy sie mgdrzejsi; powoli zdajemy sobie sprawe, zZe noszenie
zegarka za 300 dolaréw lub 30 dolaréw nie ma znaczenia - oba pokazujq te
samg godzine



A

Planujecie jakgs impreze sylwestrowq?
Dietetyczka llona Cichecka z tg myslqg
przygotowata dlaWas dwa bardzo ciekawe
i proste do wykonania przepisy, ktoére
mozecie wyprobowac i olsni¢ znajomych

czy rodzine!

OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO0

Skladniki:

« 250 g.ugotowanej ciecierzycy

» Tlyzeczka soku z cytryny

= 1zabek czosnku

» 5Slyzek pasty sezamowej tahini

= 1lyzka oliwy truflowej

= 2szczypty soli

= 1szczypta pieprzu

» Oliwa truflowa do polania
gotowego hummusu (3 tyzki)

m ﬁu%[@wy

W misce umie$sé ugotowang ciecierzyce, dodaj kilka
lyzek zimnej wody (3-4 tyzki). Zmiksuj na paste. Dodaj
reszte skltadnikow: sok z cytryny, sol, pieprz, czosnek,
paste tahinii olej. Blenduj dalej, dodajac kilka lyzek zim-
nej wody, az uzyskasz pozadang konsystencjg. Gotowy
hummus przetdz do miseczki, polej oliwa truflowa.

OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO OO0

Sktadniki:

» 2 szklanki ugotowanej fasoli (moze by¢ fasola
z puszki w tej samej ilosci)

= 22z3bkiczosnku

»  21lyzkioliwy z oliwek

» 21lyzki drobno posikanych zielonych oliwek

» Przyprawy: majeranek, czaber, sol, pieprzisok z cy-
tryny (wg uznania)

St fusolew 3 oltwkani

Obrany czosnek przecisnij przez praske. Fasole przetdz
do miski, dodaj oliwe i czosnek, dopraw do smaku solg
i pieprzem. Rozgnie¢ widelcem lub zblenduj na gtad-
kg mase. Dodaj oliwki, majeranek, czaber i kilka kropel
soku z cytryny, dokladnie wymieszaj. Pasta bardzo do-
brze smakuje z tostami z razowego pieczywa.
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AUTOR: Pawet Ggska

Opowiesé sie rozpoczyna

Tytut: A gdy obejrzysz sie za siebie
Autor: Juan Gabriel Vasquez
Wydawnictwo: Echa

Ksigzka Juana Gabriela Vesqueza napisana jest na podstawie prawdzi-
wych zdarzen. Ze swojej strony autor dodatodrobine faktéw i jg delikat-
nie zbeletryzowal. Bohater powiesci Sergio Cabrera istnieje naprawde
ijest kolumbijskim rezyserem. Przyjezdza do Barcelony na retrospekcje
swoich filméw. Przezywa trudny okres w zyciu. Wiasnie zmart mu ojciec
- Fausto, rowniez rezyser i aktor, a jego matzenstwo przechodzi trudny
okres. Dodatkowo porozumienie pokojowe miedzy kolumbijskg party-
zantka, a wladzami legto w gruzach. Cabrera wiele sobie po tym poro-
zumieniu obiecywal. Sergio spotyka sie z Raulem, synem z poprzednie-
go matzenstwa. Chtopak ma dwadziescia lat. Nigdy nie widziat filmow
ojca. Teraz razem je ogladaja, spacerujg rowniez po miescie. Sergio
préobuje zblizy¢ sie do syna. Nadrobi¢ stracony czas. Opowiada Rau-
lowi historie rodziny. Dziadek Fausto urodzil sie w Hiszpanii. Jednak,
gdy wybuchta wojna domowa jego rodzice i wujek staneli przeciwko
Franco. Musieli pdzniej uciekac z kraju. Wybrali Ameryke Potudniowsa.
Najpierw Dominikane, a nastepnie Kolumbie. Tam Fausto ozenit sie
z Luz Elena. Na swiat przyszedt Sergio i jego siostra Marianella. Fausto
zostaje rezyserem filmowym i teatralnym. Jednak szybko zdaje sobie
sprawe z ograniczen. Nie chce robi¢ sztuki na zamoéwienie partii. Z zong
zaczynajg dziala¢ w partyzantce. Pézniej wyrusza do Chin Ludowych,
w ktérych rzgdzi Mao. Ma tam uczy¢ jezyka hiszpanskiego. Mtodos¢
Sergia rowniez byla dosy¢ niecodzienna. Komunistyczna dziatalnosé
w Chinach, partyzantka w Kolumbii, ucieczka z kraju i w koncu kariera
filmowca. Swietna powie$¢é ukazujaca wazne wydarzenia historyczne.
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Tytut: Sie porobito. Pechowe dni w historii ]
Autor: Michael Farquhar
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Wydawnictwo: Rebis

Wiadomo nie od dzisiaj, ze w zyciu potrzebne jest szczescie. Nie jest wska-
zany rowniez pospiech. Nad kazda decyzja trzeba dokladnie sie zastanowic¢,
by unikng¢ nikomu niepotrzebnyvch komplikaciji. Michael Farquhar w swojej
ksigzce ,,Sie porobito! Pechowe dni w historii” wykonat mréwcza prace i na
kazdy dzien roku znalazt odpowiednig kleske, katastrofe lub nieszczescie.
Wszystko zaczyna sie 1 stycznia od kréla Nawarry Karola Il zwanego Ziym.
W 1387 sptonat we wilasnym tézku, gdy stuga przypadkiem podpalit nasgczo-
ne koniakiem przescieradta, ktérymi krél byt omotany celem leczenia jednej
z dolegliwosci. Podany jest tez przyktad krdla Francji Ludwika XII, ktéry w trak-
cie upojnej nocy z mtodziutkg zong padt martwy. Stato sie to trzy miesigce
po Slubie. A to jest zapis tylko jednego dnia i to nie za bardzo obfitujgcego
w dramatyczne przezycia. Ze stron ksigzki dowiemy sie rowniez o pewnym

udziatowcu Apple’a, ktéry pospiesznie pozbyt sie akcji firmy i stracit na tym,

bagatela, 30 miliardéw dolaréw. Czy o kosztownym starciu hotelarza o sta-

bym wzroku z bezcennym obrazem Picassa. Jest rowniez podany przyktad in-

dyjskiego szacha z wczesng formga Viagry. Po lekturze ksigzki nawet najwiek- Niefart
szy pechowiec moze dojs¢ do wniosku, ze jego niepowodzenia okazujg sie

btahostkami na tle opisanych nieszczesliwych lub idiotycznych wpadek.

34

Tytut: Nie ma tego zlego
Autor: Lauren Weisberger
Wydawnictwo: Albatros

Zacznijmy od autorki. To spod jej pidéra wyszedt mega hit ,,Diabet ubiera sie
u Prady”. Sfilmowany z gwiazdami w rolach gtéwnych. Daje wiec gwaran-
cje swietnej literatury. Karolina Hartwell, mimo uptywu czasu, wcigz piekna
byla super modelka zostaje aresztowana za jazde pod wplywem alkoho-
lu. Jej maz senator o duzych ambicjach politycznych prébuje wykorzystaé
sytuacije, zeby zdoby¢ szybki rozwdd. Porzucona Helena zostaje sama. Mi-
riam Kagan zrezygnowata z ukochanego Nowego Jorku i kariery dla rodzi-
ny. | pewnie dalej wiodtaby zycie szczesliwej gospodyni domowej, gdyby
nie przytapala swojego meza na zdradzie. Znowuz Emily Charlton jest spe-
cjalistkg od wizerunku celebrytéw. Gdy jednak stracita kilku waznych i hoj-
nych klientdw musi poszuka¢ nowego pomystu na zycie. Wszystkie trzy
spotykajg sie pewnego dnia i Emily ma mndstwo pomystéw jak pomdc tym
dwdém kobietom doswiadczonym przez los. Lepiej zej$¢ im z drogi, bo gdy
polaczyly sitly sg niesamowicie niebezpieczne dla kazdego. Tym bardziej,
ze sg, do tego, diabelsko wsciekte. Powies¢ od ktorej tatwo sie nie oder-
wiemy. A jesli jeszcze lubimy ,,Gotowe na wszystko” i ,,Mate klamstewka”,
to bedzie sama frajda z czytania.

Zemsta jest stodka
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Wydanie numeru byto mozliwe dzieki niezaleznemu grantowi od Biogen.

Wydanie numeru byto mozliwie dzieki

SM Express to magazyn wydawany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego juz od wielu lat. Przedstawia wazne dla
os6b z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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