Drodzy Czytelnicy!

Koneserzy kina — i nie tylko oni — majg swoich ulubionych
rezyserow, aktorow, filmy. Od razu nasuwajg si¢ takie nazwiska,
jak Ingmar Bergman, Sydney Polack, Akiro Kurosawa, Andrzej
Wajda, Krzysztof Zanussi... Liv Ullman, Robert Redford, Dustin
Hoffman, Meryl Streep, Zbigniew Zapasiewciz... ,,Siddma
pieczeC”, ,,Pozegnanie z Afryka”, ,,Rudobrody”, ,, Kanatl”...
Fani muzyki filmowej cenig sobie Sciezke dZzwigkowa Ennio
Moricone, Wojciecha Kilara, Zbigniewa Preisnera...

Zanim powstanie dzielo filmowe, pracuje nan caly sztab
ludzi: aktorzy, operatorzy kamer, muzycy, statysci, projektanci
kostiumoOw, charakteryzatorzy... Wszystkie te listy sg dtugie,
nie sposob tu wymieni¢ wszystkich 1 o wszystkich pamigtac,
a jednoczes$nie wszyscy sg wazni i nie powstatby film bez udziatu
roznych osob, profes;ji, kapitatu... Wszyscy muszg rzetelnie
pracowac, dajac z siebie wszystko i angazujac w to caly swoj
talent, zanim powstanie obraz filmowy, ktory albo staje si¢
wielkim dzietem, wysoko ocenianym przez krytykow filmowych
1 publicznos¢, albo nie. Niektore filmy szybko idg w niepamigc,
natomiast inne wchodzg do tzw. klasyki kina i co jaki$ czas
chetnie si¢ do nich wraca.

Bardzo wiele zalezy od rezysera — tego czym sam zyje,
jaki temat wybiera, czym si¢ kieruje, podejmujac si¢ pracy nad
jakims$ tytutem. Cho¢ sam nie pojawia si¢ na ekranie, to jednak...
A potem gra aktorOw, plenery, operatorzy, statySci, muzyka...
I wychodzimy z kina urzeczeni filmem, niekiedy na tyle, ze
wybieramy si¢ nan po raz drugi. Kiedy obraz jest rzeczywiscie
dobry, odkrywamy w nim co$ nowego, co nam umkneto za
pierwszym razem.



To film. A zycie? Twoje zycie? Kto jest jego rezyserem
1 jaki jest ten rezyser? Jacy aktorzy w nim wystepuja? Jakie
obrazy powstaja? Lubisz ten film — swoje zycie, w ktOrym grasz
glowna role? Giéwna role? A moze niekiedy mierzysz si¢ z rolg
drugoplanowg lub jeste$ po prostu statysta? Moze patrzysz na
zycie innych 1 podziwiasz ich zycie, natomiast od swojego jako$
uciekasz? Dlaczego? Czym si¢ kierujesz, gdy wchodzisz w prace
nad nowym dniem?

Pytania mozna mnozy¢. Warto czasami zatrzymac si¢
1 popatrzeC na swoje zycie jak na film i zastanowic si¢, co w nim
jest dobre, a czego nie starcza, aby krecony ,,na zywo” film stat
sie¢ picknym i1 dobrym obrazem...

Lidia Popielewicz




Spis tresci:

CO NOWEGO...CZYLI O STARYM INACZEJ . .4

Dieta w stwardnieniu rozsianym .............. 4
POMYSL.WARTO ..........ccvvininnnn.. 13
MIEDZY NAMI . ... .. i 15

Postawy chorych wobec wlasnej choroby. ... ... 15

Jakrozmawiaé¢ .................... ... ..... 22

Milczenie Magdalenki . ..................... 25
PRAWOIMY ... o i 29

Narodowy program leczenia chorych

ze stwardnieniem rozsianym. ................ 29
RAZEM . ... . e 36

Co, gdzie, kiedywPTSR .. .................. 36



Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego... czyli
O starym 1naczej

Dieta w stwardnieniu rozsianym

Choroby przewlekte, a do takich zalicza si¢ stwardnienie
rozsiane, wymagaja wielostronnego leczenia. Tak wiec obok
leczenia farmakologicznego i rehabilitacji rowniez wiele uwagi
poswigca si¢ znaczeniu diety.

Ocenie leczniczego znaczenia znajdujacych sie¢ w diecie
wielu roznych elementow od lat poswieca si¢ duzo uwagi. Stad
tez w piSmiennictwie naukowym spotyka si¢ prace dotyczace
oceny roznych sposobow zywienia, a w literaturze popularne;,
tygodnikach i1 miesiecznikach zalecenia zywieniowe, czesto
bardzo si¢ od siebie roznigce.

Dlatego tez przygotowaliSmy dla chorych ze stwardnieniem
rozsianym pewne informacje, zasady zywieniowe, zwracajac
uwage na szczegOlnie korzystne, jak rowniez niekorzystne formy
zywienia. Wazne jest, zeby wiedzie¢, wbrew roznym pogladom,
ze nie istnieje specjalna dieta lecznicza, ktora mogtaby wptynaé
na naturalny przebieg choroby. Istniejg natomiast diety, ktore
moga wspomagac leczenie farmakologiczne.
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Krotka historia

Na podstawie obserwacji w 1950 r., ze wsrod ludnoSci
stosujacej diete wysokotluszczowg stwardnienie rozsiane jest
czestsze, Swank zaczatl zaleca¢ chorym diete uboga, szczeg6lnie
w tluszcze zwierzece. Dieta ta wykluczata np. masto, zalecata
stosowanie tluszczow zwierzecych wiloSci nie wiekszej niz 15g/dzien,
a sugerowala stosowanie 15ml ptynnych tluszczow roSlinnych
(ok. 15ml dziennie) i ttuszczu rybiego (ok. 5ml dziennie). Badania
Altera z 1974 r. i wiele prac Lauera z lat dziewiecdziesigtych
potwierdzily epidemiologiczny zwiazek czestoSci zachorowan
na stwardnienie rozsiane z wysokim spozyciem produktow
zwierzecych, jak rowniez pewne ochronne znaczenie diety bogate;j
w produkty rybne. Aczkolwiek spostrzezenie to dotyczy wigkszosci
chorob, to jednak w stwardnieniu rozsianym rola znajdujacych sie
w pokarmach zwierzecych nienasyconych kwasow ttuszczowych
byla szczegOlnie badana.

Prowadzone w Wielkiej Brytanii i Kanadzie badania wykazaty
szczegOlna role w tagodzeniu rzutow w poczatkowym stadium
choroby kwasu linolowego, a badania Fratzera w Niemczech
(1992) kwasu arachidonowego. Wiele diet opiera si¢ na roli
hamujacego procesy zapalne, znajdujacego sie¢ w wiesiotku,
kwasu gamma-linolowego, czy wystepujacego w oleju z orzechow
laskowych kwasu alfa-linolowego.

Coraz wigcej uwagi poswigca si¢ znaczeniu w stwardnieniu
rozsianym tzw. przeciwutleniaczy, ktorych rola badana jest
rOwniez w wielu innych procesach chorobowych.

Chociaz nieudowodniona jest skuteczno$¢ diet w leczeniu
stwardnienia rozsianego, to nadal wielu chorych stosuje nizej
wymienione diety:
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— diete bezglutenowg — z wylgczeniem gitOwnie przetworow
pszenicy 1 zyta,

— diete naturalng Eversa — zawierajaca tylko sktadniki
niepoddawane procesom obrobki kulinarnej, tj. surowe warzywa
korzeniowe, ser, surowe jaja 1 nieprzegotowane mleko, miod,
masto, kietki pszenicy. W diecie tej niedozwolone byty sol,
cukier, stodycze,

— diet¢ Mac Dougala - taczaca diete bezglutenowg
z niskotluszczowa,

— diete Fratzera — zalecajaca stosowanie tylko ttuszczow
zwierzecych, wsrod ktorych podstawg miato by¢ masto; dieta ta
wykluczata olej stonecznikowy i1 wiesiotkowy,

— diete Cambridge — ubogokaloryczng i ubogobiatkowa diete
uzupelniang potasem; przede wszystkim stosowang w leczeniu
otytosci,

—diete metanolowg Hentziego —z wykluczeniem fruktozy i pektyn
zawartych w nieobranych owocach, sokach owocowych,

— diete bogatowitaminowg Klennerscha — z zaleceniem bardzo
duzych dawek witamin, szczegOlnie A, C, D, taczaca si¢ jednak
z ryzykiem wywotlania objawOw zwigzanych z nadmiarem
witamin,

— diete cerebrozydowg — z uzupelnianiem diety podstawowe;]
przetworami cielgcego 1 Swinskiego mozdzku (szczegblnie
popularna w Stanach Zjednoczonych),

— diete Agranoffa i Goldberga — z wykluczeniem z zywienia
mleka 1jego produktow,

— diete Lutza 1 Eckela - z catkowitym wylaczeniem
weglowodanow.
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Wielonienasycone kwasy tluszczowe i ich znaczenie

Do kwasow tych zaliczamy kwas linolowy, linolenowy.
Kwas gamma-linolenowy jest substancjg przejsciowa kwasu
arachidonowego i oddziatuje w swoisty sposOb na procesy
zapalne. W wigkszych iloSciach znajduje si¢ w oleju z wiesiolka,
sfonecznikowym, krokoszowym, oleju pestkowym z czarnej
porzeczki. Kwas alfa-linolenowy rowniez oddziatuje korzystnie
na hamowanie procesOw zapalnych, znajduje si¢ w olejach
z orzechow laskowych, sojowym i Inianym.

Kwas eicosapentonowy

Zauwazono, ze Eskimosi, ktorzy prawie nie chorujg
na stwardnienie rozsiane, spozywaja bardzo duze iloSci ryb
bogatych w oleje rybne, zmniejszajace procesy zapalne zwigzane
z przemianami kwasu arachidonowego. Czynny kwas ttuszczowy
zawarty w olejach rybnych nazywa sie kwasem eicosapento-
nowym (EPA).
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Kwas arachidonowy

Kwas ten wzmaga procesy zapalne, a dostarczany jest
w produktach pochodzenia wytacznie zwierzecego, m.in.
w migsie, zottkach jaj, mleku, masSle. Kwas ten powstaje
z przemian kwasu linolenowego, ktore sa dokladnie przez
kazdy organizm regulowane. Dlatego spozywane w nadmiarze
artykuly spozywcze pochodzenia zwierzecego moga z tego
punktu widzenia wzmagac procesy zapalne w stwardnieniu
rozsianym. Potwierdzaja to badania przeprowadzone przez
Adama (1994), w ktorych stwierdzono, ze po wykluczeniu
z diety produktow migsnych po ok. 2 miesigcach dochodzito do
wyraznego obnizenia poziomu kwasu arachidonowego.

Przeciwutleniacze

Zadaniem przeciwutleniaczy jest doprowadzenie aktywnego
tlenu do nieczynnego przy udziale calego fancucha przemian,
w ktorym szczegOlng role odgrywaja witaminy A, E i C oraz
selen, miedz i cynk. Istotng role odgrywa zwlaszcza witamina E,
znajdujaca si¢ w blonie komorkowej w bezposredniej bliskosci
kwasu arachidonowego.
Witamina A — Retinol — znajduje si¢ przede wszystkim
w mleku 1 produktach mlecznych, a w produktach roslinnych
jako prowitamina (beta-karoten), ktora organizm przetwarza
w witaming A. Jej wchianianiu pomagaja oleje roslinne 1 tluszcze,
a Swiatlo, wysoka temperatura i kontakt z tlenem doprowadzajg
do jej rozpadu. Z tego wzgledu warzyw 1 owocOw nie powinno
sie¢ gotowac, a spozywac je np. utarte z kilkoma kroplami oleju,
np. z oliwek.
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Witamina C - kwas askorbinowy — w chorobach zapalnych,
a wiec rOwniez 1 stwardnieniu rozsianym wystepuje wzmozone
zapotrzebowanie na t¢ witaming i aby je zapewniC wystarczy
ok. 200mg dziennie (np. szklanka soku z czarnej porzeczki co
rano). Catkowite wchianianie dokonuje si¢ w jelitach, a nadmiar
witaminy C wydalany jest przez nerki. Witamina ta znajduje si¢
w owocach i warzywach, a pamigtac nalezy, ze w najwickszej iloSci
w wierzchnich warstwach, tj. w skorce i tuz pod nig. Obierajac
wiec grubo owoce 1 warzywa, gotujac je — w bardzo znacznym
stopniu obnizamy zawartoS¢ tej witaminy.
Witamina E — D-alfa-tokoferol — w stwardnieniu rozsianym
wystepuje zwickszone zapotrzebowanie na t¢ witamineg. Wystepuje
ona przede wszystkim w nasionach i pochodzacych z nich olejach
1ttuszczach. W aptekach witamina E dostepna jest w kapsutkach,
pamictac jednak nalezy, ze stosowanie jej w nadmiernych dawkach
moze wywolac skutki niepozadane ze wzgledu na to, ze witamina
ta nasila proces tworzenia si¢ globulin odpornosciowych. Zalecana
dawka w stwardnieniu rozsianym nie powinna przekracza¢ 400
I.E. alfa-tokoferolu dziennie.
Pierwiastki Sladowe: selen, miedz, cynk

Ze wzgledu na intensywng eksploatacje gruntow rolnych
ziemia zawiera coraz mniejsze ilosci selenu. RoSliny nie sg wiec
w stanie zabezpieczyC w pelni potrzebnych ilosci tego pierwiastka.
Ma on znaczenie szczegOlne, bowiem uczestniczy w przemianie
witaminy E, dlatego tez uzasadnione jest uzupelnianie dawki do
200 mcg dziennie.

Codzienna dieta zawierajaca ziarna stonecznika, wiorki
kokosowe, ewentualnie pistacje zapewnia wlasciwe poziomy
selenu, miedzi i cynku.
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Czynniki wzmagajace procesy zapalne to zelazo, alkohol,
papierosy i stres. Zelazo ma szczegdlne znaczenie w chorobach
zapalnych 1 zbyt wysoki jego poziom moze je nasilaC. Jedna
lampka czerwonego wina podnosi nastr0j, ale podnosi tez
1lo$¢ antyutleniaczy. Alkohol jest szczegblnie niebezpieczny,
poniewaz nasila procesy zapalne poprzez zwigkszenie procesu
oksydacji kwasu arachidonowego. Podobnie dziata palenie
papierosOw. SzczegoOlnie szkodliwe dziatanie wywotuje stres,
wywierajac niekorzystny wplyw na wszystkie procesy utleniania.
Tak wiec zdrowy 1 higieniczny tryb zycia jest dla pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym szczegOlnie wazny.

Praktyczne wskazowki

W kontekscie wyzej przedstawionych danych widac, ze
wazng zasadg jest dieta uboga w kwasy arachidonowe. Kwasy te
znajduja si¢ we wszystkich produktach pochodzenia zwierzecego,
czyli w wedlinach, jajkach, serze, mleku. Jednoczes$nie znajdujg
sie tez w produktach pochodnych: m.in. w makaronach, ciastach,
pieczywie.

Ilos¢ kwasow arachidonowych w mleku jest niewielka i jest
jeszcze obnizona w mlekach odchudzonych, tj. z zawartoScia
1,5-2% tluszczu. Ze wzgledu na dostarczanie organizmowi
potrzebnego wapnia nie nalezy rezygnowac z mleka. Catkowita
rezygnacja z mi¢sa jest mozliwa, ale niewskazana, poniewaz
mieso dostarcza wartoSciowego bialka, zelaza 1 pierwiastkow
Sladowych. U chorych ze stwardnieniem rozsianym zaleca si¢
wiec stosowanie tylko dwoch positkow migsnych w tygodniu.

Ryby, szczegolnie ttuste, takie jak: makrela, Sledz, 1osos,
sg jedynym zrodtem kwasu eicosapentonowego. Zaleca si¢
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w tygodniu dwa positki rybne. Razem z rybg dostarczamy
organizmowi wartoSciowego bialka, jodu 1 pierwiastkow
sladowych. Ryby mozna zastapi€ cz¢Sciowo daniami z soi.

Oleje: sojowy, Iniany, rzepakowy zawieraja kwas alfa-
linolenowy, ktory w organizmie zostaje przetworzony do kwasu
eicosapetonowego.

W pozostalych dniach tygodnia zaleca si¢ diete
wegetarianska, celem utrzymania niskiego poziomu kwasu
arachidonowego.

Nalezy zwracac¢ uwage na przyrzadzanie positkow w celu
utrzymania w pelnym sktadzie witamin i pierwiastkow sladowych.
Niewskazane jest stosowanie pustych dostarczycieli energii, jak
alkohol, biale pieczywo, cukier 1 stodycze.

Jednostronna dieta zawsze jest szkodliwa i zta. Szczegolnie
pamictac nalezy, ze chory organizm potrzebuje wystarczajacego
1 wywazonego wyzywienia.

Podstawowe ograniczenia i zalecenia dietetyczne w SM

Ograniczenia:

1. Warto zrezygnowac z ttuszczOw zwierzecych, takich jak masto,
smalec wieprzowy, gesi 1 stosowac margaryne dietetyczng oraz
oleje roslinne.

2. Spozycie migsa warto ograniczy¢ do dwoch razy w tygodniu.
Uwazac¢ nalezy, by porcje nie byly zbyt duze, unika¢ wedlin
1 podrobow.

3. Bardzo wazne s3 produkty mleczne, ale muszg to by¢ produkty
ubogie w tluszcz: 1,5% Swieze mleko, 1,5% jogurt, 10%
kwasna Smietana, 10% Smietanka do kawy, chudy twarog.
Powinno si¢ unika¢ wedlin 1 w zamian stosowac twardy ser
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o zawartoSci ttuszczu nie wiekszej jak 45%. Unikac pelnego
mleka.

4. Nie nalezy jeS¢ wiecej niz dwa zottka na tydzien, a zamiast
zOttek stosowac roslinne Srodki wiazace. Warto spozywac
makarony niezawierajace jajek.

Zalecenia:

1. Dwa do trzech razy w tygodniu zaleca si¢ dania z ryb.

2. W codziennej diecie powinny by¢ owoce 1 warzywa:
bogate w biatko owoce straczkowe 1 grzyby; bogate w wapn
warzywa: salaty, koper, brokuly, szpinak, jarmuz, orzechy,
nasiona, buraki.

3. Pamietac nalezy, ze dania z soi (tofu) zast¢puja migso
1 moga by¢ podawane 2-3 razy w tygodniu.

4. Codziennie powinno si¢ jeS¢ produkty petnoziarniste,
np. chleb pelnoziarnisty, ryz, makaron (bez jaj), ptatki owsiane,
takze z orzechami.

(Zrodto: http://www.noniinter-tech.pl/article_info.php/articles_id/300)
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Pomysl... warto

Trudnosci sq stanem normalnym,
ale przemijajgcym.
Karol de Foucauld
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W poszukiwaniu swojego ja...

Chinski wieSniak zwany Chung-Fu widdt proste zycie,
sprzedajac ryby na targu. W miare¢ jak bieglo jego zycie 1 mijaly
lata, odczuwal jednak potrzebe duchowego oSwiecenia.
Zdecydowal si¢ zagadnaC mistrza, ktorego dobrze znat, jako ze
pochodzit on z jego wlasnej wsi 1 dopiero teraz odszedt do jaskini,
w ktorej uprawial medytacje 1 oSwiecal zadajacych pytania.

Udat sie do niego, odnowit swoja znajomoS¢ 1 zapytat o rade
w poszukiwaniu swojego prawdziwego ja 1 nowego zycia, jakie
pragnal rozpoczaC.

— Pomo6z mi dowiedzie€ si¢, kim jestem 1 co mam robic
— prosil.

Medrzec, ktOry znat go dobrze i znal jego zycie, spojrzat
uwaznie 1 wymoOwil stowa porady:

— JesteS Chung-Fu 1 powinieneS$ sprzedawac ryby na
targu.

C. Valles, ,,Zbieram kolory teczy”, Krakow 1995
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Postawy chorych wobec wlasnej choroby

(dokoriczenie z poprzedniego numeru)

Postawy tworcze

Poszukiwacz — to cztowiek zaciekawiony chorowaniem,
poszukujacy w chorobie akcentow nowych, ciekawych, tworczych.
Chetnie obserwujacy innych chorujacych i ludzi wydajacych
niekontrolowane opinie o chorych — nastawiony na zmian¢
wadliwych spostrzezen i postaw. Czynnie, ciekawie 1 zywo
spostrzegajacy elementy pozytywne w faktach chorobowych,
w ktOrych inni widzg bezsens 1 brak perspektyw. Odkrywajacy
w sobie i1 innych duze, nowe mozliwosci samorealizacji dzigki
chorobie. Jest uzdolniony organizacyjnie, z inicjatywa ulepsze-
nia, odnajduje dzigki wtasnym poszukiwaniom sens, stusznosc,
ideg, cel — tam gdzie innym udaje si¢ widzie¢ tylko brak. To
cztowiek chetnie widziany, lubiany i ceniony przez wspoichorych
1 zaciekawiajacy swojg obecnoscig i postawa ludzi zagubionych
w zgielku Swiata.

Zotnierz — to cztowiek odwazny, odwaznie patrzacy na sie-
bie 1 oceniajacy swojg chorobeg i jej skutki. To cztowiek me¢znie
1 dzielnie znoszacy nawet kalectwo czy trudne, liczne zabiegi
operacyjne. To ktos, kto potrafi dodawac¢ innym odwagi i1 checi
do stawienia czota groZznym zatamaniom, porzuceniom lub
zdradom ludzi nawet najblizszych. To ktos, kto umie podac
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dton wspotchorujacemu, ktoremu brak odwagi do postawienia
nastepnego kroku na diugiej drodze chorowania, i pojdzie dalej
razem z nim. To ktos, kto stanie silnie przy umierajacym i bedzie
mu towarzyszyt az do Smierci. To cztowiek wzbudzajacy swoja
postawg otuche, nadzieje, poczucie solidarnoSci 1 braterstwa
w chorobie 1 w innych trudnych istnieniach,

Artysta — to cztowiek chory o postawie czynnej, nastawione;j
na widzenie w procesie chorowania elementow umozliwiajacych
przetwarzanie chorobowych doznan i przezy¢ w nowe akcenty,
w nowe, dotad nie widziane 1 nie odkryte wartosci. To ktos, kto
w chorobie widzi nie tylko cierpienie, lecz rOwniez zjawisko
wymagajace akceptacji, sytuacje ciekawa, pobudzajaca do
refleks;ji filozoficznych. To cztowiek umiejacy wiasne zycie,
cierpienie i trudnosci zwigzane z chorobg przeksztalci¢ w co$
tadnego, estetycznego, a wigc w uSmiech i radoS¢ tam gdzie smu-
tek, w pozytywna aktywnoS¢ tam gdzie biernoS¢, w optymizm
1 harmoni¢ tam gdzie pesymizm i1 dezintegracja, wreszcie
w pelnobrzmiaca wieloaspektowa nadzieje tam gdzie rozpacz.
To ktoS nazywany przez otoczenie 1 wspoOtchorych cztowiekiem
,»Z Bozej taski”.
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Bohater - mozna by¢ bohaterem politykiem,
meczennikiem, naukowcem, sportowcem, geniuszem — bedac
ciezko 1 niebezpiecznie chorym. Historia dostarcza nam wielu
konkretnych przyktadow ludzi tej miary. Ale bohaterska postawa
w chorobie to jednak innego rodzaju heroizm. To przede wszystkim
nieprzecietnos¢ postaw etycznych. Bohater w chorobie to cztowiek
nazywany i uznany wielkim w postawie wobec choroby. Majacy
niezwykta umiejetnos¢ wydobywania z wlasnej osobowosci tych
elementow rozwojowych, ktore znacznie przekraczaja prze-
cietne mozliwosSci. Chorych takich cechuje silne promieniowanie
na otoczenie i zdolnoS¢ wewnetrznego przeksztatcania wokot
siebie ludzi przy pomocy sily przekonywania, trafnej oceny
sytuacji, szerokiego widzenia rzeczywistosci, bezinteresownosci,
wielkodusznosci, czystoSci, niemal przezroczystosci etycznej
1 mocy wewng¢trznej. Sg to ideowcy, ludzie idei, pochtonigci
stuzba dla innych. Sg to ludzie w chorowaniu najciekawsi.
Gromadza wokof siebie innych z powodu wiasnej ideowosci, nie-
przecietnosci, wielkoSci cztowieczej. To nieSwiadomi wodzowie
etyczni. Gdy za$ ideowosc tych chorych znajdzie swoje zrodto
1 cel w Bogu, sa wowczas ludzmi realizujagcymi teocentryczny
heroizm etyczny, czyli SwietoScC.

Postawy pasozytnicze

Zastuzony — to cztowiek manifestujacy gtoSno fakt
bycia chorym, pragnacy by¢ widocznym na tle innych, lubigcy
szum, krzyk, wrzask wokot siebie. To cztowiek postugujacy sie
teatralnymi gestami, stowami, stwarzajacy udziwnione sytuacje
po to, aby zwrocic na siebie uwage. Jest to staty lub czesty bywalec
zaktadow lecznictwa zamknietego 1 otwartego, a wiec w jakis
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sposOb ,,doswiadczony” w chorowaniu. Ale doSwiadczenie to
wykorzystuje po to, aby uchodzi¢ w srodowisku za ,,zastuzonego”,
aby moc mowic o swojej umiejetnosci chorowania. Jest to ktos, kto
chwali si¢ iloScig przebytych zabiegow operacyjnych, mnogoscia
pobytow w szpitalach i1 sanatoriach, mnostwem pobieranych
lekow. Demonstruje chetnie swoje blizny pooperacyjne lub
protezy. Jest to ktos, kto pasozytuje na ludzkiej naiwnosci i braku
doswiadczenia w chorowaniu lub w zyciu. Jest to cztowiek, ktory
chetnie 1 z premedytacja straszy innych chorych i1 wzbudza
w nich lek, przedstawiajac najprostsze nawet zabiegi lekarskie
w sposOb zohydzajacy, straszny 1 makabryczny. ,,Zastuzony” jest
niebezpieczny dla siebie 1 wspoichorych, a przez pracownikow
stuzby zdrowia nie jest akceptowany. Dla kogos, kto odkryje jego
stabosci, staje si¢ Smieszny i traci nieodwotalnie swoj autorytet.

Statysta — to cztowiek o postawie biernej wobec choroby, jej
przejawow, przebiegu, rokowania i diagnozy. To ktos bardzo ulega-
jacy wplywom otoczenia, chetnie opierajacy sie na cudzym zdaniu
o chorowaniu. To chory niechetnie, leniwie i niedbale poddajacy
si¢ leczeniu. Nie przejmuje si¢ nikim 1 niczym. Niezdolny do
samodzielnoSci w mySleniu i dziataniu. Dostosowujacy sie
negatywnie do Srodowiska. To kto§ bez wyrazu, bez oblicza,
bez twarzy w chorowaniu. To cztowiek bezbarwny, bezmysSlny,
pasywny, apatyczny, nieciekawy, wyznajacy zasade ,,Swictego
spokoju” w chorowaniu. To ktoS stojacy biernie 1 bezradnie
wobec szans kulturotworczych choroby. Taki cztowiek nuzy
1 nudzi otoczenie swoja biernoscig i powoduje w otaczajacych
go ludziach chec ucieczki 1 zmeczenie przecietnoscia.

Zebrak — jest to chory zajmujacy wobec wlasnej choroby
postawe tchorzowsko-ekonomiczng. Nie umie lub nie chce
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w chorobie zdobyC si¢ na wlasny wysitek, na walke o powrot
do zdrowia chocby czeSciowo, Chce ze swej choroby czerpac
wymierne dochody. Doprasza si¢ renty, zapomogi i innych
Swiadczen. Umie w innych wzbudzi€ litos¢ dla swego losu
1 wyludza natretnie roznorodne formy pomocy dla siebie. To
ktos, kto nie chcac wroci€¢ po chorobie do normalnej pracy
1adaptacji do spoleczenstwa, ucieka tchorzliwie od obowiazkow
stwarzajac sobie dobry parawan z choroby nawet wtedy, gdy ona
nie istnieje lub przebiega bez zaostrzen 1 nawrotow. To ktos,
kto nie umie lub po prostu nie chce poradzic sobie z trudami
zycia 1 choroby 1 z premedytacja spycha ten cigzar na innych,
najchetniej na najblizszych. To ktos, kto nie interesuje si¢ innymi
1 nie chce im pomo6c nawet wtedy, gdy moze, natomiast bardzo
chetnie korzysta z pomocy kazdego, kto ma wptyw, protekcije lub
mozliwosci. Jest to cztowiek wzbudzajacy swoja postawa odra-
ze w otoczeniu i1 cheC ucieczki przed jego nastepnym, kolejnym
domaganiem si¢ Swiadczen.

Zawodowiec — to cztowiek zastygly w schematach mySlenia
1 dziatania wytworzonych przez siebie w czasie czestego lub
dtugiego chorowania. To cztowiek bez polotu w spojrzeniu
na chorobe i tkwigcych w niej mozliwoSciach tworczych. To
ktos, kto ustalil sobie wygodny sposob chorowania 1 dobrze
si¢ w nim czuje. Stal si¢ hermetycznie nieczuly na inne bodzce
poza egocentrycznymi. To cztowiek ogarniety w sposOb niemal
nieodwracalny smutkiem, pesymizmem, biernoscia. Mozna
o takim cztowieku powiedziec, ze jest z zawodu chory nawet
wtedy, gdy jego rzeczywisty zawdd jest ciekawszy 1 atrakcyjny — ale
on nie chce do niego wroci€. Zadomowit si¢ w sztucznym domku
chorowania i tak widzi swojg aktualng egzystencje 1 przysztosc.
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Jest to czlowiek zyjacy w stanie poOttrwania, niepelnego
urzeczywistniania samego siebie. Nie potrafi uwierzy¢ w to,
ze aktualnie juz nie choruje 1 ze nikt z ludzi cale zycie nie jest
chory. Ten wygodny azyl, ktory stwarza sobie cztowiek chory
o postawie zawodowca na bazie choroby, jest jednak niewygodny
dla otoczenia, a niewygoda ta znajduje swoje odpowiedniki
w negatywnej postawie otoczenia w stosunku do takiego chorego,
uwazanego po prostu za pasozyta spotecznego.

Swictoszek — to cztowiek majacy samego siebie za bohatera.
Przypisujacy sobie cechy bohatera w chorobie. Umie te gieboko
obtudnag postawe przykryC¢ hastami, zwrotami, picknymi
sloganami. To cztowiek pozujacy na wielkiego, cho¢ w gruncie
rzeczy ma cechy osobowosci bardzo przecietnej albo nawet
odchylonej w kierunku dewiacji negatywnej. Pozuje na kogos,
kto w sposob heroiczny znosi chorobe, kto prowadzi zycie
Swietego. Straszne jest, gdy taki czlowiek glosi patetycznym
tonem, ze ,,cierpi za miliony”, ze chorobe swoja jako cierpienie
ofiarowuje Bogu za okreslone i nazwane sprawy lub ludzi. Czuje
si¢ niejako apostolem mysli Bozej i powolanym do nawracania
innych w chorobie. A swoj handlowy stosunek do Boga uwaza za
wzniosly, wlasciwy i jedynie stuszny. Taki cztowiek poza chorobg
lub chorobami somatycznymi cierpi na chorobe zwang dewocja.
Zadziwiajace jest, jak dtugo czasami tak dalece obtudna postawa
1 tak bardzo perwersyjne nastawienie moze trwac¢ w ocenie ludzi
jako rzeczywista postawa heroiczna w chorobie. Jednak wezesSniej
czy pOzniej pozOr peka i1 pokazuje swoje prawdziwe oblicze
— niestety zawsze kosztem wielkich krzywd ludzkich, czasem
nawet kosztem odejsScia od Boga ludzi obserwujacych Swigtoszka
— a sg to nieraz ludzie szukajacy Boga dtugo 1 wytrwale.
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Naszkicowane postawy twoOrcze 1 pasozytnicze chorych
wobec choroby moga postuzy¢ do sformutowani nastepujacych
ustalen:

W obiektywnej ocenie mozna stwierdzicC, ze postawy tworcze,
czyli altruistyczne przewazaja liczbowo nad pasozytniczymi, czyli
egocentrycznymi i to nalezy podkreslic 1 akcentowac.

Liczba postaw pasozytniczych moglaby wydatnie zmalec,
gdyby nastawiC si¢ na profilaktyke ich powstawania 1 w pore
kazdego z potencjalnych na taka postawe kandydatow otoczyc
wlasciwg troska i uSwiadomieniem.

Kazdy chory stoi przed mozliwoscig realizowania postaw
tworczych. I u kazdego z chorujacych takie postawy moga,
a nawet powinny powstawac.

(fragmenty ksiqgzki ,,Ludzie chorzy i starsi w Kosciele”,
przygot. J. Charatyriski przy wspolpr. A. Spltawskiego)

?T?
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Jak rozmawiac...

Chciatabym serdecznie zacheci€ Czytelnikow ,,Nadziei”
do przeczytania ksigzki Jak rozmawiac z tymi, co stracili nadzieje.
Ksigzka zostata wydana przez wydawnictwo WAB w 1997 1. po raz
pierwszy, ale doczekata si¢ juz trzech wydan i raczej mozna ja jeszcze
znalez¢ w ksiegarniach. Autorem jest psychoterapeuta, psychiatra
1 psycholog, Krzysztof Jedlinski. Jesli ktoS nie ma problemow
z oczami, przeczyta w dwa wieczory: format malutki, 75 stron.

W pierwszym rozdziale autor podaje cel — szybko mozna
si¢ zorientowac, ze nie chodzi mu o ludzi, ktorzy zgubili nasze
pisemko, ale tych, co stracili pogode ducha i poczucie sensu
wlasnego zycia:

,Mowi si¢, ze lubimy narzekac. Nawet na zdawkowe jak leci?
odpowiadamy réwnie zdawkowym: jak krew z nosa, albo stara
bieda. Rzadko jesteSmy zadowoleni: z m¢za, zony, pracy, dzieci,
z rodzicow, teSciow, zieciow, pogody, rzadu, szefa, podwtadnych.
(...) a jednak — to zastanawiajace — gdy ktoS powie: Stuchayj, jest
okropnie, beznadziejnie, diuzej tego nie wytrzymam — wokot niego
nagle robi si¢ pusto. Odchodzimy, uciekamy od tego, kto jest
naprawde w ztym stanie ducha, komu naprawdg jest zle. Bezradnie
opuszczamy rece, wiecej —boimy sie. Bo ponarzekac sobie mozna,
ale tak naprawde coS z tym zrobi¢? Dlaczego unikamy ludzi,
ktorzy zle sie maja, ktOrzy tracg nadzieje¢ 1 poczucie sensu? Dos¢
tatwo tlumaczy si¢ jednym stowem: znieczulica. Ja jednak sadze,
ze najwazniejsza przyczyng naszego odsuwania si¢ od czlowieka
w niedoli, w rozpaczy jest nasza nieumiej¢tnosC. Po prostu nie
wiemy, co robi€ 1 jak mu pomoc. A przede wszystkim — jak z nim
rozmawiaC. Wiemy dobrze, ze zdawkowe, konwencjonalne
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formulki typu: nie przejmuj sie, przestari o tym myslec, wez sie w gars¢
sq zupelnie nieskuteczne, wigcej — czgsto wrecz ranig naszego
i tak zdesperowanego rozmowcg. (...) a przeciez chcielibySmy
pomoc, wiemy sami, jak cenne jest wsparcie drugiego cztowieka,
jego dobre stowo. Ale jak pomoc? Jak nie dozna¢ dojmujacego
poczucia porazki, wyrzutOw sumienia, ze nie zrobiliSmy nic, cho¢
tak niewiele od nas oczekiwano? SzczegoOlnie dramatycznych
barw nabieraja nasze uczucia, gdy rozmowca zdaje si¢ myslec¢
o Smierci, 0 samobojstwie. Albo — gdy dotknie go nieuleczalna,
wiodgca ku Smierci choroba. W tych najtrudniejszych przypadkach
czesto odwotujemy sie¢ do pomocy specjalistow — psychologow,
psychiatrow — i czgsto stusznie czynimy. Czy jednak nie nazbyt
czesto nasz blizni odptywa w rece specjalisty nie z poczuciem, ze
go troskliwie przekazaliSmy, ale z bolesnym przeSwiadczeniem,
ze pozbyliSmy si¢ go, ze, mOwigc twardo, sptawiliSmy go. (...) Jak
zdoby¢ odwage? Cata ksiazka chce by¢ odpowiedzig na to pytanie.
Wiecej — chce by¢ obietnicg wspanialej przygody wewngetrznej
zwigzanej z pomaganiem cztowiekowi w ktopotach.”

L
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Mysle, ze ta ksigzka okaze sie cenna nie tylko dla drogich
wolontariuszy i zatroskanej naszym stanem zdrowia rodziny.
Jako osoba chora stwierdzam, ze to ksigzka dobra tez dla nas.
W sytuacji, gdy rodzina nie potrafi si¢ pogodzi€ z naszg choroba,
gdy nie chce o TYM rozmawiac, nadrabia ming, pociesza
itd., owocna moze by¢ wspolna lektura 1 rozmowa na temat
naszych wtasnych doswiadczen. Zeby ,moi1” nie pomysleli, ze
chce ich pouczaé, bo nie jestem zadowolona z ich pomocy,
powiedziatam, co nie bylo ktamstwem, ze mam pozagatkowe
zapalenie nerwu wzrokowego (czytam teraz bez problemow,
ale zapalenie mam J) i poprositam, zeby mi poczytali.
W trakcie czytania wymienialiSmy si¢ komentarzami. Staratam
si¢ przypominac sytuacje, w ktorych zachowywali si¢ zgodnie
z regulami skutecznego stuchania i dzickowalam za nie. Skutek
nie byl natychmiastowy, ale rzeczywiScie rodzina przestata mnie
pocieszac 1 co najwazniejsze, zaczeliSmy o TYM rozmawiac, TO
nie jest juz tematem tabu.

Innym pozytkiem byto, ze uswiadomitam sobie, dlaczego
nagle urwaly si¢ niektore znajomosci 1 dlaczego ilekro¢ bytam
w szpitalu, wolatam, zeby juz nikt do mnie nie przychodzil, bo
po kazdej wizycie, ktorych zreszta nie byto zbyt wiele — gdy
nastuchatam si¢ wcale nie Smiesznych dla mnie wtedy dowcipow
— bolata mnie gltowa.

A najwickszym pozytkiem z lektury tej ksigzki jest dla mnie to,
ze postanowitam sama zaangazowac si¢ w prace hospicjum —bede
odwiedzac chorych 1 z nimi mam nadziej¢ skutecznie rozmawiac.
Mam czas, bo juz nie pracuje. Z naprawde niewielkimi problemami
poruszam si¢ po mieScie. Sama doSwiadczytam, co znaczy lezec
1 nie mie¢ nikogo, kto by wystuchal, kto by chcial spokojnie
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porozmawiac o kalectwie, Smierci, ktorej si¢ batam. Dzigki pomocy
fachowcOw pogodzitam si¢ z tg Smiercig 1 naprawde wroOcita mi
radoS¢ zycia. Teraz moze zmienito si¢ tylko to, co jest wazne:
mniej wazne jest ubawic si¢ 1 wyszaleC, bardziej cenni sg ludzie.
Zobaczylam w swoim otoczeniu kilka 0sob pograzonych od kilku
lat w depresji, osoby, ktore nauczyly si¢ zdobywac zainteresowanie
innych narzekaniami na swa beznadziejng sytuacj¢ — m.in. wlaSnie
takie sytuacje zostaly w ksigzeczce omowione. Moze to glupie,
ale nabratam pewnosci, ze skoro sama mogtam odzyskac¢ nadzieje
1 pogode ducha, to mogg ja odzyskac 1 inni nieszczesliwi. Teraz,
stuchajac o ich problemach, przekonuje si¢, ze — jak w ksiazce,
ktora polecam — pomaganie cztowiekowi w klopotach to wspaniata
wewnetrzna przygoda.

Wiestawa K.

Milczenie Magdalenki

Wiary uczy milczenie.
(ks. Jan Twardowski)

Kazdy z nas tak naprawde pragnie chwili ciszy i skupienia,
zeby pomysle¢ nad sobg i innymi. Ale nie zawsze nam si¢ to
udaje, chyba ze zmusza nas do tego okolicznos¢. Choroba jest
wlasnie taka okolicznoScia, szczegdlnie SM. Nie mozemy nic
zrobi¢ szybko. Musimy wolniej chodzi¢ (jezeli w ogdle chodzimy),
musimy wolniej patrze¢ (jezeli w ogole widzimy), musimy wolniej
mowic (jezeli w ogole mozemy mowic).
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Tak naprawde najlepiej jest milczeC. Ale milcze¢ trzeba
umiec. Nie jest to tatwe, ale mozliwe... jak np. w czasie rekolekc;ji
w podwarszawskiej Magdalence.

Wprowadzenia do medytacji ignacjanskiej byty niezwykle
starannie przemysSlane (prowadzit je jezuita, 0. Darek Michalski),
co sprawialo, ze treSci w nich zawarte zapadaly gieboko i kazdy
mogl je przemysle¢ na swoj sposdb. W mySleniu bardzo
pomagato skupienie 1 milczenie, ktOrym spowita byla cata
Magdalenka. Czasami czulo si¢ tez, ze w tej niezwyklej ciszy
zamysla si¢ przyroda. A byla naprawde pickna. Uroku dodawato
jej sierpniowe stonce, ktore Swiecito rOwniez w milczeniu,
spogladajac z zaciekawieniem na nas, kiedy wygrzewaliSmy si¢
milczaco w jego promieniach, trawigc niezwykty, duchowy czas.
O. Darek nazwat go ,,Swictym czasem”.

Zadbano nie tylko o naszego ducha, ale 1 o ciala. Tak
smacznych potraw dawno nie jadtam. SpozywaliSmy je rOwniez
w milczeniu, stuchajac opowiesci z ksiazki o ojcu Pio. Odnositam
wrazenie, ze ten niezwykly zakonnik jadl milczaco razem z nami.
Dopiero na ostatniej, porannej Mszy Sw. kto§ pomylit tekst
czytania i zaSmial si¢ sam z siebie. Jego Smiech byt tak perlisty
1 szczery, ze trudno byto si¢ nie uSmiechng¢. USmiechneli
si¢ wszyscy obecni w kaplicy. Przypomnialo mi si¢ madre
powiedzenie: ,,BOg zostawil ludziom: sen, Smiech 1 nadzieje”.

Anna Sokot
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Listy * Listy * Listy

W tym numerze ,, Nadziei” zamiast listu zamieszczamy wiersz,
ktory dla Maryli Jagodziriskiej-Potentas napisata jej siostra Teresa
Jagodziriska-Krol.

Rodzone siostry

Po kazdej z Toba, Marylko, rozmowie

jaki$ spokoj, tad we mnie wstepuje.

Tak pomatu mowisz — stowo po stowie,

a w kazdym jakby za wszystko Bogu dzigkujesz.
Za wszystkie bole, troski, cierpienia,

za to nadludzkie zmaganie si¢ z losem,

za niepetnosprawnos¢, co — bez watpienia —
tak bardzo trudnym jest od zycia ciosem.

Za to wszystko masz niezrozumialg wdzigcznosc...
Umiesz powiedziecC: ,,Ja jestem szczeSliwa”.

Ty chyba w sobie masz jaka$ Swigtosc!

Bo czy inaczej si¢ ta sita nazywa?

Ja nie pojmuje, ze w Twoich paru stowach

az tyle sily si¢ miesci!

Nie rozumiem, czemu

po rozmowie z Toba, jestem gotowa

catlemu Swiatu obwieScic:

,»,Ja nie mam problemow”.

Ale za jakiS czas, czasem za chwile,

znowu si¢ oczy tzami napelniajg.
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Ja tych problemow wokot widze tyle,

ze pozytywnie moje mysSli nie nastrajaja.

Nie ma we mnie tej sity, co w Tobie, Marylko.
Nie ma we mnie takiej wiary niezachwiane;.
One chyba w wybranych osobach sg tylko
1—jak SwietoSC — ta wiara i sila sg dane.

Czy nauczg mnie czegos Twoje stowa?

Czy pomoga, zebym czula si¢ szczesSliwa?

Czy po kazdej z Tobg rozmowie — od nowa
bede swoje problemy przezywac?

Podziwiam Ciebie — jak co$ niepojetego!
Cialo chore, a sita w Tobie nadprzyrodzona,
wiara w Boga — jak u Swietego!

Nie rozumie siostra — Siostry, chociaz rodzona.

Toronto, 4 maja 2005 r.
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Prawo 1 my

Narodowy Program Leczenia Chorych
ze Stwardnieniem Rozsianym

Informacje podstawowe

21 lipca 2005 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego ztozylo w Ministerstwie Zdrowia Narodowy Program
Leczenia Chorych ze Stwardnieniem Rozsianym. Program
zostal opracowany na bazie standardow europejskich przez
ekspertow z dziedziny neurologii oraz przedstawicieli PTSR.
Program dotyczy zasad kompleksowego postepowania z chorymi
na stwardnienie rozsiane w Polsce. Podstawowym celem jest
wdrozenie nowoczesnego systemu leczenia i rehabilitacji chorych
na stwardnienie rozsiane, opartego na metodach, ktorych
skuteczno$¢ udowodniono naukowo, oraz na wzorcach zgodnych
ze standardami i rekomendacjami europejskimi.

Konieczno$¢ wypracowania takich zasad wynika z kilku
faktow. Po pierwsze SM jest chorobg przewlekla trwajaca cale
zycie, pacjenci sg zmuszeni do korzystania z opieki zdrowotnej
przez dlugie lata, a ich potrzeby medyczne zmieniajg si¢ wraz
z trwaniem choroby i zmiang jej zaawansowania i postaci.
Powoduje to koniecznoS$¢ opracowania zasad postepowania
w roznych okresach choroby. Po drugie, w zwigzku z nowymi
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osiggnieciami farmakoterapii zasady leczenia SM zmienily si¢
na Swiecie w ciggu ostatnich lat, a ich znajomosS¢ w Polsce jest
niedostateczna. Istnieje koniecznos¢ racjonalnego wprowadzenia
nowych rodzajow immunoterapii w Polsce. Polska jest obecnie
jedynym w Europie krajem, ktory nie prowadzi kompleksowego
programu leczenia SM. Jednoczes$nie w Polsce mieszka trzecia
pod wzgledem liczebnosci grupa osob z SM w Europie.

Zakres ztozonego programu obejmuje:

1. Leczenie lekami immunomodulacyjnymi pacjentOw
chorujacym na stwardnienie rozsiane we wczesnym okresie
choroby, bedacych w najwickszym zagrozeniu postepu
choroby.

2. Leczenie immunosupresyjne chorych, ktorzy nie kwalifikuja
si¢ do leczenia immunomodulujacego.

3. Leczenie objawowe.

4. Rehabilitacje.

5. Dazialalnos¢ edukacyjna: szkolenie dla pracownikOw poradni
SM 1 oSrodkow referencyjnych.

6. Utworzenie Centralnego Rejestru Osob z SM

Proponowany program umozliwi wprowadzenie w sposOb
racjonalny stosowania terapii rehabilitacyjnej i okreslenie jej
wplywu na stan chorych, ktorzy beda leczeni immunomodulacyjnie
lub nie. Program ten umozliwi rOwniez poprawienie warunkow
przeprowadzania rehabilitacji w Polsce.

Nalezy wyraznie podkresli¢ odrebne cele tego programu
zdrowotnego od rozpoczetego ograniczonego refundowania
interferonu beta i glatirameru przez Narodowy Fundusz Zdrowia.
Dziatania Funduszu dotyczg wytacznie leczenia farmakologicznego
tymi preparatami 1 stanowig rodzaj terapii ratunkowej. Kryteria
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wlaczenia, chyba ze wzgledow etycznych, dotycza gtownie ludzi
miodych, podczas kiedy SM rozpoczyna si¢ z mniej wiecej
jednakowg czestoScig w wieku od 18 do 45 lat. Dotychczasowe
wyniki badan wskazujg na wickszg skutecznoSc interferonu beta
na poczatku choroby, ale niezaleznie od wieku.

Warto podkresli¢, iz proponowany program ma charakter
rozwigzania systemowego. Systemowos¢ rozwigzan pozwoli na
wypracowanie zasad postepowania z chorymi na SM w zaleznoSci
od stopnia zaawansowania choroby, umozliwi okresli¢
przydatnosc¢ leczenia immunomodulacyjnego w Polsce 1 korzySci
farmakoekonomicznych ze stosowania tego leczenia.

Program umozliwi tez okreSlenie zakresu koniecznoSci
stosowania leczenia immunonomodulacyjnego
1immunosupresyjnego. Realizacja programu, przeprowadzenie
szkolen 1 konferencji przyczyni si¢ do podniesienia wiedzy
na temat nowoczesnego 1 prawidlowego postepowania
w SM wsrod lekarzy neurologow w Polsce. KorzySci zwigzane
z wprowadzeniem programu beda dotyczyly rOwniez bardzie;j
racjonalnego wykorzystania rehabilitacji w leczeniu SM.

Co jest takze bardzo istotne przy braku jakiegokolwiek
rejestru osoOb chorych na SM w Polsce, program ten zapewni
stworzenie pierwszego w kraju Centralnego Rejestru Osob z SM.
Pozwoli to na rozpoczecie tak niezbednych w leczeniu badan
epidemiologicznych.

Zalozenia programu

Leczenie immunomodulacyjne interferonem beta
1 glatiramerem grupy 1000 chorych na stwardnienie rozsiane
w pierwszym roku programu 1 nastepnie coroczne zwickszanie
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grupy chorych leczonych o 500 0os6b. W ciagu trzech lat leczenie
zostanie objetych 2000 chorych (obecnie dostep do leczenia ma
ok. 400 pacjentow). Réwnocze$nie w miare ewaluacji programu
kryteria dopuszczenia do leczenia zostang rozszerzone, tak by
mogly skorzystaC z leczenia wszystkie osoby, ktore pozytywnie
zareaguja na leczenie.

Rok | -wydatkowanie kwoty 60 772 550 PLN na: dobor oSrodkow
referencyjnych zgodnie z kryteriami w projekcie, dobor poradni
SM zgodnie z kryteriami w projekcie, kontynuacje leczenia
prowadzonego przez NFZ, przygotowanie ankiet rekrutacyjnych
opartych na kryteriach programu, rozestanie ankiet, opracowanie
danych, ogloszenie przetargu na zakup lekow, rozpoczecie
leczenia zgodnie z zasadami programu, prowadzenie
leczenia, przygotowanie ankiet ewaluacyjnych, monitoring
MRI, rozestanie ankiet ewaluacyjnych, opracowanie danych
z ankiet, opracowanie ankiet dotyczacych zapotrzebowania
na sprzet rehabilitacyjny, przeprowadzenie ankietowania,
analize potrzeb, przetargi na sprzet, zakup sprzetu, utworzenie
Rady Programowej, spotkania RP, koordynacj¢ wspotpracy
z osrodkami 1 poradniami, konferencje jednodniowa dotyczaca
realizacji programu, zakup sprzetu do prowadzenia centralnego
rejestru, przygotowanie programowe bazy danych, obstuge
rejestru, prowadzenie bazy, przygotowanie programu szkolen
1 materialow szkoleniowych, nabor do szkolen przeprowadzenie
szkolen, ankiete ewaluacyjna.

Rok IT - wydatkowanie kwoty 89 507 825 na dzialania jak wyzej,
z wylaczeniem pewnych dziatan jednorazowych, takich jak
opracowanie ankiet itp. oraz zwigzanych ze zwigkszong liczbg
leczonych chorych.
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Rok IIT — wydatkowanie kwoty 118 700825 na dziatania jak
w drugim roku, ze zwickszong liczbg leczonych chorych.

Program jest szansg dla wielu tysiecy osOb chorych na
stwardnienie rozsiane na prawidlowe leczenie i na poprawienie
jakosci ich zycia.

Sytuacja pacjentow w Polsce

W Polsce dostepnos¢ do refundowanej terapii interferonami
jest bardzo ograniczona. Narodowy Fundusz Zdrowia przeznaczyt
bardzo niewielkie Srodki na leczenie tymi lekami. Biorac pod
uwage wielkoSC przeznaczonych Srodkoéw na 2005 rok mozna
obliczyC, ze jedynie ok. 1% sposrod wszystkich chorych na SM
w calym kraju moze ubiegacC si¢ o refundacje terapii lekami
immunomodulujacymi. Ponadto oddzialy regionalne NFZ
samodzielnie podejmuja decyzje o zakontraktowaniu leczenia
z wybranymi oSrodkami. Bardzo cze¢sto nie przeznaczaja one
przyznanych im centralnie Srodkow na leczenie. Leczenie
refundowane jest przyznawane na podstawie tzw. systemu
punktowego, tzn. liczby punktow przyznawanych w wywiadzie
z pacjentem za wiek, 1loS€ rzutow, stan zdrowia itp. Tylko osoby
z najwyzsza iloScig punktow majg mozliwoS¢ dostania si¢ na terapie
refundowang. Na skutek tego, niewielu potrzebujacych pacjentow
moze skorzystac z nowoczesnej terapii i lekow, ktore w pozostatych
krajach UE stanowig standard postepowania terapeutycznego
w przypadku chorych na SM. Procent dostepnosci terapii leczenia
immunomodulujacego w USA wynosi ok. 45%, a w wigkszosci
krajow Unii Europejskiej przeci¢tnie 30%. Wsrod krajow Europy
Centralnej odsetek przedstawia si¢ nastepujaco: Rumunia 4%,
Stowacja 5%, Bulgaria 6%, Wegry 8%, Czechy 9%.
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Wage spotecznego problemu, ktorym jest brak dostepu do
lekow, podkresla Parlament Europejski w rezolucji uchwalone;j
18 grudnia 2003 r. dotyczacej dyskryminacji osob chorych na SM.

Pomimo dzialan podejmowanych od wielu lat Polska
pozostaje jedynym krajem w Europie, ktory nie ma programu
kompleksowej pomocy osobom chorym na SM, a leczenie
tego schorzenia nie jest finansowane w jednolity sposob ze
Srodkow publicznych. Ponadto, w opinii Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, stosowanie zroznicowanych (zaleznych
od decyzji podejmowanych w wojewddzkich oddziatach NFZ)
systemOw refundowania terapii immunomodulujacych, jest
wobec pacjentdw postepowaniem dyskryminujacym.

Stwardnienie Rozsiane to jedna z najcze¢stszych przewleklych
chordb neurologicznych w Polsce. Jej przyczyny pozostaja
nieznane. Ocenia si¢, ze 2,5 mln osOb na Swiecie choruje na
SM, z tego ok. 0,5 mln w Europie. W Polsce choruje na SM ok.
60 tys. osOb. Stanowig oni trzecig co do wielkoSci grupe osob
z tego rodzaju schorzeniem w Europie. (...)

Terapia

Nie ma lekow, ktore catkowicie leczg SM, lecz sg preparaty,
ktore w istotny sposOb wplywaja na zahamowanie postepu
choroby. Od ponad 10 lat medycyna dysponuje lekami
immunomodulujacymi, przy pomocy ktorych moze wplywac
na tzw. naturalny przebieg choroby. Chociaz nie prowadza
do wyleczenia choroby, redukujg liczbe rzutdéw i tagodza ich
przebieg. Zmniejszaja rowniez iloS¢ nowych zmian. Dla mtodych
pacjentOw jest to szczegOlnie wazne. NajczeSciej sg to osoby,
ktore majg przed sobg kariere zawodowg 1 zycie rodzinne.
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Wezesne podjecie leczenia pozwala chorym na kontynuacje
pracy, na prowadzenie normalnego trybu zycia.

Istniejg cztery leki modyfikujace przebieg choroby
(zarejestrowane takze w Polsce): Avonex i Rebif (interferony beta 1a),
Betaferon (interferon beta 1b) oraz Copaxone (glatiramer acetate).
Uzyskana licencja potwierdza, ze lek jest skuteczny 1 bezpieczny
w zakresie oglaszanym przez jego producentow i zezwala firmie
farmaceutycznej na wprowadzenie leku na rynek. Wszystkie cztery
leki dopuszczono w leczeniu rzutowo-remisyjnego typu SM. Pewne
osoby zwtornie postepujgca odmiang SM, ktore doswiadczyly rzutow,
takze kwalifikujg si¢ do leczenia interferonem beta.

EMEA, unijna agencja dopuszczajaca leki do stosowania
w krajach Unii, w petni rekomenduje interferon beta do leczenia
SM. Jeszcze wezesniej uczynifa to amerykanska FDA. Wszystkie
profesjonalne organizacje w Europie, takie jak Europejska
Federacja Neurologiczna (EFNS), Europejski Komitet ds. SM
(ECTRIMS), a w kraju Polskie Towarzystwo Neurologiczne
opublikowaly zalecenia wskazujace na celowoS¢ stosowania
interferonu beta w SM.

Terapia lekami immunomodulujacymi zostata uznana
rowniez przez Parlament Europejski za standard leczenia SM.
W wielu krajach leczenie immunomodulacyjne stosowane jest
juz wtedy, gdy nie ma jeszcze definitywnej pewnosci rozpoznania
choroby. Wskazaniem do podania leku moga by¢ pierwsze objawy,
ktore moga wskazywaC na SM oraz obecnoS¢ zmian o typie
demielinizacyjnym w obrazie mozgu. Wezesne podanie leku daje
szans¢ na odwrocenie procesu chorobowego 1 zmniejsza narazenie
chorego na kalectwo.

(Zrodto: dokument Rady Giownej PTSR)
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale Warszawskim PTSR
Nasze dyzury:

Biuro Rady Giownej PTSR:

ul. Bagatela 13 lok. 43

00-853 Warszawa

tel. 856 76 66; fax 849-10-65

czynne: poniedzialek, wtorek i czwartek w godz. 9.00-15.00
pracownicy biura — Matgorzata Poreba, Anna Gryzewska
dyzury dr Marii Kassur, wtorek 10.00-12.00, tel. 839-87-10

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:

ul. Swietojerska 12 a

00-236 Warszawa

tel. 831-00-76

przyjecia interesantOw: wtorek w godz. 11.00-18.00
1 czwartek w godz. 11.00-15.00

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl

www.ptsr.waw.pl

dyrektor biura — Anna Milewska-Pdgrudna
pracownik biura — Artur Litynski
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1.Gimnastyka rehabilitacyjna

na Swietojerskiej:

e wtorki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Malgorzata Tyminska)
e czwartki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Anna Kryszczuk)

w szpitalu MSWiA (zgloszenia w biurze)

[\®)

. Gimnastyka metoda Feldenkraisa
informacje i zapisy w biurze OW PTSR

3. Masaze lecznicze

kazda Sroda, godz. 16.00-18.00. Przed przyjSciem nalezy zapisaC
si¢ w biurze OW PTSR. Osoby korzystajace z masazu po raz
pierwszy powinny miec szczegOtowe skierowanie od lekarza.

4. Osobisty asystent
zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze

9]

. Indywidualne spotkania z psychologiem
indywidualnych porad psychologicznych w domu pacjenta
udziela mgr Beata Zajac. UWAGA! Planowane spotkanie
nalezy wczesniej zgtosi¢ w biurze.

=)

. Porady prawne
zapisy na konsultacje —w biurze OW PTSR

3

. Grupy Wsparcia
drugi wtorek miesigca, godz. 18.00-20.00, spotkanie
z neurologiem dr Renatg Samocka
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* ze wzgledu na male zainteresowanie, zawiesza si¢ spotkania
grupowe z psychologiem

8. Hipoterapia, basen, joga, tai-chi
* zgloszenia udzialu przyjmowane sag w biurze OW PTSR

9. Warsztaty ceramiczne

* piatki —,,Glina” w Ognisku Artystycznym, ul. Nowolipie 4,
prowadzi Pawetl Althamer

* Igrupa, godz. 11.00-13.00

* Il grupa, godz. 17.00-19.00

Chetni do udzialu w zajeciach proszeni sa o kontakt z

Urszulg Dobrzyniec, nr tel. 665-53-18

% ook ok

UWAGA!

Z przykroscig informujemy, ze INFOLINIA O SM 0-801-313-333
z koncem wrzesnia przestala dzialac, poniewaz dotychczasowy
jej sponsor, firma Shering, wycofala si¢ z finansowania tej linii.
JednoczeSnie pragniemy zaznaczyC, ze podejmie si¢ starania,
aby znalez¢ sponsora na wznowienie dzialania infolinii.

% ook ok

Tegoroczne turnusy rehabilitacyjne odbyly sie w Serpelicach
i Wildze (po jednym) oraz w Ciechocinku (dwa).

% ook ok

W wakacyjny czas PTSR udalo si¢ zorganizowac wyjScie
na film , Karol - cztowiek, ktory zostat papiezem”. W produkcji
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filmu uczestniczylo kilka krajow, jednak gros aktorow stanowili
Polacy; tytutowg role zagrat Piotr Adamczyk. Rezyser Giacomo
Battiato, z mySlg o zachodnich widzach, starat si¢ przedstawic
w wielkim skrocie histori¢ Polski z lat, ktore uksztaitowaty zycie
i charakter Karola Wojtyly. Dla nas byto to nieco dretwe i trwalo
przydtugo, ale moze byto potrzebne. Natomiast Piotr Adamczyk
zagral naszego pOzniejszego papieza w sposOb naturalny, bez
napuszonej pozy i nawet nie kojarzyl si¢ natretnie z negatywnymi
postaciami, ktore grywal ostatnio w popularnych serialach,
a czego si¢ obawiatam. Film trwat ok. 3 godzin, ale wszyscy to
dobrze zniesli.

Gorzej bylo z dojSciem do kina 1 powrotem do domu.
Twierdzenie personelu, ze kino ma podjazd, jest chyba tylko
poboznym zyczeniem. Istniejacy podjazd jest bardzo stary
1 przystosowany do wozkow dzieciecych; jest zniszczony, dziurawy
1 bardzo stromy. Jednym stowem brakuje tylko ostrzezenia, ze
korzystanie z niego grozi Smiercig lub kalectwem.

Ale mimo to, nie zaluje, ze wybratam si¢ na ten film.
Ania Sobierariska

% ook ok

Rekolekcje w Magdalence w tym roku odbyly si¢
w dniach 9-14 sierpnia. Przyjechata na nie duza grupa chorych
1wolontariuszy. Cieszy, ze 1 wSrdd jednych, 1 wsrod drugich byty
zarOwno znajome twarze, jak i nowe... Bardzo wyraznie dato si¢
odczud, ze panowala atmosfera skupienia i1 wyciszenia, dzigki
czemu wielu z uczestnikOw mogto dobrze przezyC ten szczegOlny
czas: patrzenia na swoje Zycie i w swoje serce...
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UWAGA!

22 pazdziernika odbedzie si¢ w Falenicy spotkanie
,pomagdalenkowe”. Dzigki goScinnosci oo. jezuitow (ul. Olecka
30) bedziemy mieli czas na modlitwe, skupienie, spacer.

PODZIEKOWANIA

Bardzo serdecznie dzickujemy Ani Krzywickiej, ktora
od kilku lat byta z nami jako wolontariuszka w Magdalence,
oraz jej me¢zowi Pawtowi, ktorzy w tym roku podarowali
nam znaczng sume¢ pieniedzy na dofinansowanie rekolekcji
w Magdalence. Pienigdze zebrali na swoim §lubie, ktory odbyt
si¢ trzy tygodnie przed rekolekcjami. Pozyskano je w ten sposob,
ze na zaproszeniach zaznaczono, iz panstwo miodzi zamiast
kwiatOw proszg o pienigdze dla chorych na SM, ktorzy beda
uczestniczy¢ w rekolekcjach w Magdalence.

Jaka piekna inicjatywa! Dzickujemy Wam, Aniu i Pawle,
serdecznie!

Seskck

Bardzo serdecznie dzickujemy Pani Ewie Martynkien za
urocze ilustracje do tego numeru ,,Nadziei”.
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PRENUMERATA

Prenumerate mozna optaca¢ bezposrednio w biurze albo za
pomocg przekazu pocztowego. Bardzo prosimy o doktadne
wypelnienie blankietu i czytelne wpisanie nazwiska 1 adresu, co
usprawni wysytanie i pozwoli unikng¢ pomytek.

Obecnie jeden numer kosztuje 4 zi, prenumerata roczna 16 zi.
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