Drodzy Czytelnicy

Bedac od dwoch lat pracownikiem biurowym Oddzialu
Warszawskiego PTSR, chcialabym podzieli€ si¢ swoimi refleksja-
mi na temat mojego spojrzenia na osoby borykajace si¢ z choroba,
jaka jest SM. Jest to spojrzenie osoby zdrowej, dlatego zdaje sobie
sprawe, ze nie kazdy bedzie chcial si¢ z tym zdaniem zgodzic.
Nie jest tez moim zamiarem przekonywanie kogokolwiek do
utozsamiania si¢ z moimi myslami.

Moj obraz Swiata osOb, z ktorymi mam stycznoS¢ dzigki
mojej pracy, jest obrazem zawierajacym cala palete barw: od
barwy gradowej chmury, do niosacych nadzieje barw zieleni,
promiennego stonca i oznaczajacej mitoS¢ czerwieni. Ten obraz
jest ogromnym, przyciggajacym swa ekspresyjnoScia dzielem,
ktore pozbawiony jest ramy... poniewaz nie jest to zamkniety
Swiat zarezerwowany wytacznie dla osob chorych na SM, ale
Swiat nas wszystkich.

Osoby nalezace do naszego Stowarzyszenia sg na ogot oso-
bami otwartymi, ktore majq takie same pragnienia jak kazdy
inny czlowiek: pragng miloSci, szacunku, samorealizacji, cieplia
rodzinnego 1 zwyczajnej radosci z zycia. Borykanie si¢ przy tym
z trudami cigzkiej choroby jaka jest stwardnienie rozsiane, powo-
duje niekiedy zwatpienie, z10S€ i zal, co jest zrozumiate — bo jak
inaczej dojS¢ do zrozumienia, a przynajmniej do zaakceptowania
siebie jako osoby chore;j?

Najwazniejszym jednak spostrzezeniem, ktorego dokona-
tam w ciggu tych niespelna dwoch lat wspotpracy z osobami
chorymi, to fakt, iz w kazdej z tych osob widoczny jest pickny,
barwny, Swietlisty ,,motyl”. Motylem tym jest che¢ do zycia, do
spetniania swoich marzen... to radoS¢ i pragnienie dzielenia si¢
swoim doSwiadczeniem.



Motylem jest pragnienie dzialania... zrobienia czegoS wyjat-
kowego. Ten motyl jest w kazdym! W jednych radoSnie macha
swymi skrzydtami, w innych za$ delikatnie i nieSmiato rozpo-
Sciera je, by moc wreszcie wzlecie¢ do gory. Jeszcze w innych
skrywa si¢ w ciemnosciach i czeka, az nadejdzie dogodna chwila,
aby pokazac swe pickno w catej okazatosci. On jest w kazdym
czlowieku i tylko od nas zalezy, czy go uwolnimy.

Nadeszfa wiosna — a to najlepszy czas dla Motyli! Uwolnijmy
je uSmiechem do bliskich, wyjSciem na spacer, podlaniem ogrod-
ka... uwolnijmy dobrym stowem i znalezieniem w sobie pickna,
ktore przeciez jest w kazdym z nas.

Zobaczmy jak wyglada Swiat peten barwnych Skrzydet
Motyli!

Z wszelkimi serdecznoSciami

Marta Wysocka-JoZwiak
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Co nowego... czyli
O starym 1naczej

Nasze rece sa wazne

Wiemy wszyscy do czego kazdemu z nas stuzg rece, ale to
nie wszystko. U osob, ktore majg trudnosci z chodzeniem, badz
calkowicie utracily t¢ zdolnoS¢ 1 poruszajg si¢ przy pomocy
kul, chodzikow, balkonikow lub wozkow, rece muszg pracowac
podwajnie. dlatego tez nalezy dbac o to, by byly silne, sprawne,
elastyczne 1 zdolne do wykonywania pelnego zakresu ruchu. nie
zawsze mozna to osiggnac, ale nie nalezy si¢ zniech¢cac. Efekty
systematycznych ¢wiczen sg widoczne nadspodziewanie szybko.
Wiele ¢wiczenh mozna wykonywac samemu lub z pomoca rodzi-
ny, albo tez zaprzyjaznionych osob, korzystajac ze wskazowek
rehabilitanta.

Nie nalezy prac domowych ttumaczac si¢ choroba, chyba, ze
sg to prace zbyt ciezkie, nuzace i dtugotrwate. Na pewno trzeba
probowac obierac ziemniaki i1 jarzyny, pisac, rysowac, malowac,
robi€ na drutach, szydetkowac lub szy¢ 1 haftowac.

Ogladajac telewizje zawsze mozna wykonywac rozne Cwi-
czenia ragk. A wiec do dzieta!
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CWICZENIA RAK

?'ﬁi
o 2. wzniesienie ramion przodem do wysokoSci
e r klatki piersiowej 1 naprzemienne zginanie

1. wzniesienie ramion przodem w gore,
i opuszczamy bokiem

o

—

1 prostowanie nadgarstkow

'@ 3. wzniesienie ramion przodem do wysokoSci
D (r klatki piersiowej 1 ruchy okrezne nadgarstkow
| na zewnatrz i do wewnatrz

D 4. konczyny gorne zgiete w stawach tokciowych,
4 ¥ {2 palce splecione, ruchy okrezne nadgarstkow

o 5. rece uktadamy przed sobg na stole i wykonu-

FEL_ jemy zgiecie grzbietowe nadgarstkow
I

W ] W 6. rece uktadamy przed sobg na stole, rozsta-
wiamy i tagczymy palce rak
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7. rece uktadamy przed sobg na stole, odrywamy
pojedynczo kazdy palec rozpoczynajac od
palca matego, nastepnie odkladamy palce
rozpoczynajac od kciuka

8. rece uktadamy przed soba, opieramy opuszki
palcow na kawalku materiatu (r¢czniczek,
chusteczka, apaszka itp.) i przyciggamy go
ruchami palcow, nie odrywajac nadgarstkow
od podioza

9. rece przed sobg oparte na stoliku, wykonujemy
ruchy palcow jak przy grze na pianinie

10. rece przed sobg oparte na watku (watek
drewniany, niewielka butelka, pojemnik
z dezodorantem itp.), toczymy watek po stole
,,0d siebie 1 do siebie” — cwiczenie wykonujemy
opierajac na walku najpierw wewnetrzng
a potem zewng¢trzng strone dtoni

11. rece uktadamy przed sobg na stole strong
wewnetrzng dioni do gory, zginamy palce
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12. rece sktadamy ,,jak do pacierza”, odrywamy
odpowiadajace sobie palce ragk poczawszy od
kciukow, nastepnie taczymy palce zaczynajac
od palcow matych

13. rece sktadamy ,,jak do pacierza” wkiadajac
w dtonie piteczke, wykonujemy ruchy okrezne
piteczki (podobnie jak przy formowaniu
kuli)

14. rece odwracamy strong wewnetrzng doni
do gory 1 opieramy na stole, kazdym palcem
staramy si¢ dotkna¢ kciuka

15. rece ukfadamy przed sobg jak przy trzymaniu
liny, wykonujemy ruchy jak przy wspinaniu si¢
po linie 1 opuszczaniu si€ po linie

16. rece uktadamy przed sobg na stoliku i doS¢
szybkimi ruchami przektadamy rece raz na
stron¢ zewng¢trzng dioni, raz na wewnetrzng
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17. rece uktadamy na stoliku kciukami do gory,

@ toczymy piteczke od jednej do drugiej reki

UWAGI!

1. podane ¢wiczenia pacjent moze wykonac samodzielnie

2. niektOre z cwiczen mozna wykonac z pomaca terapeuty,
ktory ufatwi nieco ¢wiczenia badz utrudni przez przylozenie
oporu (5, 6,7, 11)

3. ¢wiczenia mozna i1 nalezy uzupelnic¢ ¢wiczeniami wyko-
nywanymi na przyrzadach

4. na stoliku do ¢wiczen uktadamy reczniczek lub inng tka-
nine, co zwigksza komfort wykonywanych zadan

5. ¢wiczenia mozna modyfikowac w zaleznosci od pomysto-
woSci pacjentOw 1 terapeuty

Jak zwykle, w przypadku SM nie nalezy si¢ przemeczac.
Wystarczy kazde ¢wiczenie powtorzyC 6 — 8 razy. Nie trzeba
tez wykonywac wszystkich ¢wiczen na raz, ani narzucac sobie
szybkiego tempa. Czas trwania ¢wiczen powinien wynosic okofo
45 minut.

Opracowala Beata Anna Mielariczuk
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Moze szukam szczescia zbyt daleko.
Ze szczesciem bywa czasami tak, jak 7 okularami,
szuka sig ich, a one ,,siedzq” na nosie. Tak blisko!
Phil Bosmans
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Takie male szcz¢Scia

»dzczescie to storice witajgce ranek...”
(ze starej piosenki)

Co to jest szczeScie? To pojecie wzgledne. Trudno je
zdefiniowac, bo dla r6znych ludzi szczgSciem mogg by¢ rozne
rzeczy. Bywa szczeScie mate i duze, sg rozne jego barwy
1 odcienie — jak w znanym serialu. Czasem ktoS$ powie: ,,Nie
mam szczeScia w zyciu”. Jezeli to prawda, to tylko pozorna,
poniewaz nawet okruch szczeScia nikomu nie wpada gotowy
do reki. Czlowiek musi nan zapracowac albo wyjs¢ swojemu
szczeSciu na spotkanie. I moze je znalez¢ catkiem blisko,
w zasiegu reki. Musi tylko umiec szukaé, a przede wszystkim
musi chcie¢ szukac.

Siedzisz na wozku 1 stuchasz radia. Nadajg arie operowe.
Spiewa jeden z polskich tenoréw. Wstuchujesz sie, pickny glos.
Zamykasz oczy. Wydaje si€, ze nic ci¢ nie boli. Stuchasz rozma-
rzona. Jestes szczeSliwa.

Ustyszate§ rozmowe swego syna z dzie¢mi. Maty powie-
dziat: ,,Kiedy dorosne, bede lekarzem, jak moj tata. On pomaga
ludziom wyzdrowie¢. MQj tata wszystko potrafi. Jestem z niego
taaki dumny!”. Tak bardzo uradowaty ci¢ te stowa, ze przyrzekies
w duchu: ,,Synku nigdy ci¢ nie zawiode”.

Jestes zwnuczka w parku. Dziecko zobaczyto wiewiorke na
drzewie. Biegnie do ciebie i wola: ,,Babciu, babciu, wiewiorka
robi zapasy w dziupli!”. Twoja dziewczynka podskakuje rado$nie.
Cieszycie si¢ obie.
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Spotkali si¢ on i ona wytacznie sobie przeznaczeni. W sie-
bie wpatrzeni powtarzaja stowa piosenki: ,,SzczeScie w kazdym
twoim jest uSmiechu”. Zakochani. Taki majg dar od losu.

Inni oni — matzenstwo. Urodzito im si¢ dziecko, dtugo
na nie czekali. Takie male szcz¢Scie, ktore za kilka miesie-
cy bedzie gadajace i biegajace. Przeciez to jest WIELKIE
szczesScie!

Pamigtasz jak poSwiecilas$ zycie osobiste dla pracy zawo-
dowej? Dla pracy z miodzieza. Bylas jej oddana. Zytas pro-
blemami miodych. Pomagatas je rozwigzywac. Zarabialas
niewiele, ale wiele zyskataS — wtasng satysfakcje, sympati¢
wdzigcznoS¢ wychowankow. Podarowala$ kolezance cieply
sweter. Ty miataS dwa, ona zadnego. Ucieszyla si¢ ogromnie.
Rados¢ byta obopolna. Twoja wigksza — to radoS¢ dzielenia
si¢ z innymi.

11
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Tego roku Slicznie zakwitly twoje r6ze. A ta nieduza jabton-
ka obrodzita mnostwem jabtek. Wcale niemate szczeScie w malym
ogrodku!

Popatrz, ile szczeSliwych chwil niesie kazdy dzien. Wystar-
czy dla wszystkich, dla ciebie rowniez. Jednak zycie jest krotkie,
wiec zaraz wyruszaj na poszukiwanie szczescia, by zdazyc je zna-
lez¢, by niczego nie przeoczyC. Aby kiedys nie zalowac, ze si¢ go
nie dostrzegto w stoncu, ktore wita ranek 1 w skaczacej wiewiorce,
czy w Spiewie stowika w majowy wieczOr bzem pachnacy.

Grazyna Wojtowicz

Dzika roza

Moja przysztos¢

1o dzisiaj

Opadam radosciq
Sponad codziennosci
Ltapie oddechy

Jak motyle

Zaplatam pomysly

W warkocze

Snie sny pelne zielonej nadziei
Drzieri sie budzi

Pod plotem

Dzikq rozq

Magdalena Matraszek-Domariska

12
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Asystenci i ich podopieczni
Asystent w Oddziale Warszawskim PTSR

ChcielibySmy przedstawic, troszke od ,,.kuchni”, jak dziata
program asystent w naszym Stowarzyszeniu, na czym polega,
kogo obejmuje swojg pomoca, jak jest realizowany.

Oddziat Warszawski PTSR jako pierwszy w kraju w 2001 r.
zorganizowal kursy osobistych asystentOw osoby niepelnospraw-
nej. Od siedmiu lat cztonkowie OW PTSR majg mozliwos¢
skorzystania z pomocy asystenta, a przez to prowadzi¢ aktywne
zycie nie pozostajac na marginesie zycia spolecznego i1 ekono-
micznego. Asystent jest osoba, ktorej zdrowe rece, nogi, oczy
maja pomoc osobie chorej na SM dotrze¢ do urzedow, sklepow,
pracy, kina, teatru lub po prostu pom6c w wyjsciu z wlasnego
mieszkania. Pomoc asystenta jest w szczegolnoSci niezbedna
samotnym osobom chorym na SM.

Asystent to wzrok, stuch, dotyk. Jest wiec nieoceniong
pomocg w aktywnym uczestnictwie w zyciu spotecznym. To
osoba, ktora bedzie potrafita pomoc zalatwi€ trudne sprawy
urzedowe, wskaze lub podpowie gdzie mozna szuka¢ pomocy,
a w koncu wesprze w trudnych momentach zycia. Pokonywanie
przeciwnosci losu wraz z asystentem stanie si¢ fatwiejsze. Osoba

13



Miedzy nami

asystenta pomaga przywroOci¢ osobie niepetnosprawnej aktyw-
noS¢ i zwigzane z tym poczucie wiasnej wartosci.

Obecnie w OW PTSR jest zatrudnionych 18 asystentow,
ktorzy pomagaja blisko 60 cztonkom naszego towarzystwa.
Asystenci nie wyreczaja osoby niepelnosprawnej ani jej rodziny,
nie wykonujg takze czynnosci stricte pielegnacyjnych, jednakze
sa przygotowani do udzielania takiej pomocy.

Aby cztonek OW PTSR mogt skorzysta¢ z pomocy asy-
stenta, musi zgtosic si¢ do biura OW PTSR do 25 dnia kazdego
miesigca.

Srodki na realizacje programu asystenckiego Stowarzysze-
nie pozyskuje gtownie z projektoOw realizowanych we wspotpra-
cy z instytucjami publicznymi, takimi jak: Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych (Program Partner 2006,
Partner I1I), Miasto Stoteczne Warszawa (Biuro Polityki Spotecz-
nej), Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej (Fundusz Inicjatyw
Obywatelskich), Ministerstwo Zdrowia, Wojewoda Mazowiecki.

A teraz troche danych liczbowych, jak wygladato zatrudnie-
nie asystentow, poczawszy od pierwszego szkolenia:

14
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2002 r.: 1 783 godzin, z pomocy skorzystato ok. 50 osob;
2003 r.: 4 237 godzin u ok. 70 osob;

2004 r.: 3 876,5 godzin, pracowali u 83 0sob;

2005 r.: 3 745 godzin u 53 osob;

2006 r.: 6 798,5 godzin u 63 0sOb;

2007 r.: 10 137 godziny u 64 osob.

Y.acznie w latach 2002 — 2007 asystenci przepracowali
30577 godzin u ok. 100 osob. Nalezy jednak zaznaczyc, iz liczby
te nie odpowiadajg realnemu zapotrzebowaniu na pomoc asy-
stenta. Jest ono bowiem duzo wigksze niz mozliwosci finansowe
OW PTSR.

Biuro OW PTSR

Asystent o asystencie

Najtrudniej jest napisac co$ o sobie. Sprobuje napisac kilka
zdan o tym, czym si¢ zajmuj¢, a raczej z kim pracuje.

Od blisko szesciu lat pracuje jako osobisty asystent osoby
chorej na SM. Moja wspotpraca z podopiecznymi zaczeta si¢
w 2002 1. Jeszcze jako student szkoly pracy socjalnej po ukon-
czonym kursie organizowanym przez Oddzial Warszawski PTSR
1 zdanym egzaminie zostalem asystentem.

Poczatki jak zwykle bywaja trudne. Praca z ludzmi jest
wymagajaca, a tym bardziej z osobami niepetnosprawnymi,
ktore majg odmienng hierarchie potrzeb od 0sOb petnospraw-
nych. Nikt z asystentow tak naprawde nie wiedzial, gdzie jest
granica naszych uslug, moéwigc wprost — co mozemy robic
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a czego nam nie wolno. Z perspektywy szeSciu lat moge spo-
kojnie stwierdziC, ze nie mozna postawicC takiej granicy w przy-
padku tej pracy. Kazda z osob, z ktorymi wspotpracuje, jest
inna, wymaga indywidualnego podejScia asystenta. Kazdy
podopieczny ma inne potrzeby i cele, a ja jestem po to, by
pomOc mu o0siggnac cel, zaspokoi€ potrzebe, przezwyciezyC
barier¢ (fizyczna, a niekiedy psychiczng). Od kilku lat pracuje
z kilkoma chorymi.

Moge Smialo powiedziec, ze jestem prawie od wszyst-
kiego. Zawsze jednak podkreSlam, ze ja nie zastapie rodziny
(zony, m¢za, dzieci), ale poprzez swojg prace moge ulzy¢ im
w codziennych obowigzkach. Do moich zadan nalezy reha-
bilitacja spoleczna. W tych dwoch stowach miesci si¢ prawie
wszystko: pomoc w pracy przy komputerze, pomoc w drobnych
¢wiczeniach ruchowych, towarzyszenie w wyjsSciach na spacer,
do kina czy teatru. Niekiedy rOwniez jestem posSrednikiem
miedzy urzednikami a niepetnosprawnym interesantem, badz
fizycznie umozliwiam dostanie si¢ osobie niepelnosprawne;j
do niedostosowanego do jej potrzeb miejsca, budynku. Czesto
mam wrazenie, ze jestem ,,gabka” chiongcg zale moich klien-
tow — przyjaciol. Wspotprzezywam ich chorobe, dobre i zte dni,
staram si¢ doradziC, zrozumie¢ — po prostu wystuchac. Czasami
milczymy, cisza potrafi byC lepsza od wszystkiego.

Kazda godzina spedzona z moimi podopiecznymi — przy-
jaciolmi jest inna, jednakze kazda przynosi mi wiele satysfakcji,
ze co$ dla nich zrobitem.

Tak oto wyglada moja praca — praca asystenta.

Marcin
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Zostalem poproszony, aby napisa¢ co$ o pracy asysten-
ta osoby chorej na stwardnienie rozsiane, ale zamiast tego
opowiem o moim spotkaniu klasy z liceum, na ktorym bytem
tydzien temu. MySle, ze wszystkie tego typu spotkania sa
bardzo podobne: obserwacja zmian w wygladzie kolezanek
1 kolegbw oraz wymiana informacji o zmianach, ktOre nasta-
pity w zyciu. Z wygladem bywa roznie, natomiast temat zmian
zyciowych mozna podzieli¢ na czeS¢ prywatng, edukacyjna,
stuzbowa.

Samo spotkanie nie bylo az tak ciekawe, zeby si¢ nad nim
rozwodzi¢, jednakze chcialbym wspomnie¢ o rozmowach na
tematy stluzbowe. Na pytanie: gdzie pracujesz? padaly rozne
odpowiedzi: w sklepie, w banku, w agencji reklamowej, we
wlasnej firmie, w stowarzyszeniu; a na pytanie: czym si¢ zaj-
mujesz: sprzedawca, kierowca, mtodszy analityk, specjalista
ds. danych, asystent osoby chorej na SM. Wigkszos¢ okreslen
stanowisk byta w miar¢ jasna. Wiadomo: analityk zajmuje si¢
jakimi§ danymi, ktore ukazujg si¢ na ekranie, ale na czym
polega praca w roli asystenta? Tutaj z pomocg przyszia wiedza
z kursu prowadzonego przez Oddziat Warszawski PTSR-u:
asystent pomaga osobie chorej na SM w petnieniu rol spolecz-
nych 1 rodzinnych. Tylko jest to opis teoretyczny, a co si¢ za tym
kryje w rzeczywistoSci? Ja pracuje jako asystent osob chorych
na SM dopiero od pot roku, wiec na pewno nie bytem w stanie
udzieli¢ wyczerpujacej odpowiedzi, ale podjalem probe okre-
Slenia mojej pracy. Dla mnie praca ta polega glownie nie na
pomocy, ale na wi€zi.

17



Miedzy nami

Oczywiscie jezdze do urzedow czy lekarzy zatatwiaC rozne
sprawy; oczywiScie pomagam w dojazdach do r6znych miejsc;
oczywiScie chodzimy na spacery, lody, zakupy, koncerty czy do
kina; czytamy, pracujemy na komputerze, ale przede wszystkim
rozmawiamy i traktujemy si¢ jak znajomi. Zawsze mozemy
pogadac o ostatnim przegranym meczu Polski z Niemcami,
zawsze mozemy pogadac o wyjazdach na wczasy, o swoich pla-
nach, historiach, poSmiac si¢ czy zdenerwowac na otaczajaca
nas biurokracje. Ale dla mnie praca asystenta to takze telefon
z pytaniem, czy bez problemu dojechalem na rowerze do domu
w upat trzydziestostopniowy lub telefon z informacja, ze w koncu
udato si¢ wystac pierwszego MMS-a, to pytanie, jak tam moja
sesja egzaminacyjna, to uSmiech na twarzy osoby, do ktore]
przychodze. Bo praca asystenta to wi€z i pomoc plynaca w obie
strony.
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A na koniec takie spostrzezenie z mojego klasowego spo-
tkania: miato ono miejsce w niedziele 1 w perspektywie mieliSmy
wszyscy poniedziatek, a wiec koszmar pierwszego dnia robocze-
go. Ja na szczeScie nalezatem do tych niewielu osob, ktore nie
patrzyly na dzien w pracy z przestrachem 1 niechecia.

Kajetan

Moja praca osobistego asystenta chorego z SM zaczela si¢
w 2001 r. Wtedy ukonczytam kurs i podjetam prace w OW PTSR.
Poczatki byly bardzo trudne, zarowno dla mnie, jak i dla Was.
Batam si¢ wozkow, choroby i tego, ze mogtam kogos urazi¢. Wy
natomiast obawialiScie si¢ mnie. W koncu wpuszczaliScie do
domu obcg osobe, ktora miata zastapi¢ Wam nogi, rece i1 oczy.
Z biegiem czasu okazalo si¢, ze Swietnie si¢ uzupetniamy, chociaz
bywaly momenty wrecz dramatyczne. Jak wiecie, praca z ludzmi
jest zawsze bardzo trudna, bez wzgledu na to, czy sa to chorzy,
czy zdrowi.

Mnie 1 moim podopiecznym udalo si¢ wypracowac tak
zwany ,,model partnerski asystentury”. Oznacza to tyle, ze
decyzje podejmowane sg wspOlnie (jak w dobrym malzenstwie),
a kwestie sporne podlegaja negocjacjom. OczywisScie sg osoby,
ktore lubi¢ bardziej. Sg tez takie, ktore wymagaja zwickszonego
zainteresowania. Sg takie, ktOre asystenta traktuja jak czlonka
rodziny, a nie ,,inteligentng proteze”.

Wymagacie ode mnie nie tylko towarzystwa, ale przede
wszystkim znajomosci przepisOw, pomocy w zalatwianiu roz-
nych, urzedowych spraw i w przekraczaniu barier. Jednakze tak
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naprawde bariery nie istnieja. Owe bariery tkwig tylko 1 wylacz-
nie w nas samych. W koncu chodzimy razem do kina, teatru, na
dyskoteki. I tak naprawde nie budzimy tam wigkszej sensacii...
Na koniec chciatam Wam wszystkim podzigkowac. To dzie-
kiwam wierze w ludzi. To dzigki Wam patrze z optymizmem na
Swiat. I, w koncu, to dzigki Wam czujg¢ si¢ potrzebna.
M.K.

Czlowiek czlowiekowi w potrzebie

Korzystam z pomocy asystenta od momentu, gdy warszaw-
ski Oddziat PTSR wyszkolit pierwsza grupe asystentOw i znalazty
si¢ pienigdze na ich optacenie.

Moja pierwsza asystentka byta jeszcze wtedy uczennica
szkoty pomaturalnej, formy wspoipracy asystenta z chorym
w naszych polskich warunkach dopiero si¢ ksztattowaly, czyli
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— mowiac zwyczajnie — my same decydowaltySmy o tym, w czym
1 w jakim zakresie moze mi pomoc, uwzgledniajac oczywiscie
moje potrzeby i jej wiedze, ktdrag wyniosta z ukonczonego kursu.
Mimo mtodego wieku byta osobg bardzo rozsadna i zrownowa-
zong a jednoczesnie pogodna 1 wesotg. Kiedy bytySmy umowione,
zawsze miata dla mnie czas 1 nigdy nie zdarzyto si¢, by powiedzia-
ta, ze czegos$ nie zrobi. ChodzilySmy razem do kina i na spacery,
do lekarza i1 do fryzjera, ale takze na zakupy, gdy nie miatam
opiekunki. Wtedy prositam tez o wyrzucenie Smieci, chociaz na
ogoOl staratam si¢ tego nie robi€. RozmawiatySmy bardzo duzo
na rozmaite tematy i mysle, ze te rozmowy byly interesujace nie
tylko dla mnie.

W mie¢dzyczasie moja asystentka skonczyta szkole i tak si¢
dobrze zlozylo, ze dostala prace w wybranym zawodzie, rozpo-
czynajac jednoczenie studia zaoczne. Cieszylam si¢ razem z nia,
zdajac sobie jednak sprawe z tego, ze to juz koniec naszych regu-
larnych spotkan. Przed nig cate doroste zycie, a ja... bede miata
inng asystentke lub asystenta. I tak si¢ tez stato.

Dotychczas miatam ich kilkoro —jedni na diuzej, inni tylko
na zalatwienie konkretnej sprawy — zaleznie od potrzeb i mozli-
woscl, ale wszystkich cechowata odpowiedzialnosc¢ i che¢ pomocy
drugiemu czltowiekowi.

Jedna z asystentek byla Swietna w zatatwianiu trudnych
spraw, ktorych sama nigdy bym nie zalatwita, a moze nawet, nie
znajac odpowiednich przepisow, nie wiedzialabym, ze to w ogole
jest mozliwe. NamoOwila mnie 1 zalatwila wozek elektryczny,
adaptacje mieszkania i cate mnostwo roznych spraw i doku-
mentow niezbednych do normalnego funkcjonowania i znacznie
ufatwiajacych zycie.
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Wazng cechg naszych asystentow jest ich samodzielnosc,
a takze bardzo szeroki wachlarz ustug wymagajacy tylko uzgod-
nienia z osobg zainteresowang w oparciu 0 ogllnie przyjete
zasady. Bylam zaskoczona, gdy dowiedziatam si¢, ze asystenci
innych chorych zalatwiaja tylko te zlecenia, ktore wigza sie
z obecnoscig chorego. Czy to znaczy, ze asystent nie moze nicze-
go sam zatatwic? Przeciez to byloby nielogiczne. Na szczeScie
u nas tak nie jest.
Nasze zycie jest latwiejsze dzigki asystentom i oby tak
zostalo!
Marianna

Jestem chory na SM 1 tak samo jak Wy staram si¢ prze-
trwaC w tej dzikiej dzungli, jaka jest zycie z chorobg. Pozbawieni
lekarstw, programoOw leczenia, szans na jakakolwiek poprawe
sytuacji, skazani jesteSmy na nadzieje, ze kiedyS nasza sytuacja
sie zmieni. Znajda lek na SM 1 wszystko bedzie w porzadku.

DwadzieScia lat temu pracowalem, bylem aktywny sporto-
wo, peten zycia 1 marzen. Tak byto. Teraz blisko 17 lat siedz¢ na
wozku — sparalizowany przez chorobe. Myslalem, ze juz nigdy
moja sytuacja nie ulegnie zmianie. I w konicu stato si¢ co§ bardzo
znaczacego. W 2001 r. w Towarzystwie zostal przeprowadzo-
ny kurs na osobistego asystenta osoby chorej na SM. Gdy si¢
dowiedziatem o mozliwosci skorzystania z takiej pomocy, od
razu zgtositem swoj akces. W polowie wrzesnia 2002 r. zostat mi
przyznany asystent. Mtoda osoba, petna zycia, energii, pozytyw-
nie nastawiona do ludzi. Od razu nawigzaliSmy dobry kontakt,
a co wazne, ten kontakt jest po dzien dzisiejszy.
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Asystent to dla mnie osoba prawie od wszystkiego. Przede
wszystkim zastepuje moje bezwtadne nogi i rece. Czesto pracu-
jemy przy komputerze, a konkretnie to asystent pracuje piszac
1 wykonujac moje polecenia. Sam nie jestem w stanie nic zrobic,
jestem kompletnie uzalezniony od 0sOb z zewnatrz. Tym bardzie]
ceni¢ sobie pomoc asystenta. Gdy przychodza ciepte dni, wycho-
dzimy razem na dlugie spacery. Kazdy dzien asystenta w moim
domu jest przeze mnie oczekiwany. Dzigki jego sprawnym rekom
moge np. pisac, a pisze juz siddmy rok do jednej z gazet. Marcin,
bo takie jest jego imig, jest uwazany prawie za domownika, mam
nadzieje, ze on tez tak si¢ czuje.

Mam nadzieje, ze ten program bedzie trwat jeszcze dtugo,
tym bardziej ze korzystam z niego juz tyle lat. Obecnie zwick-
szam mozliwoS¢ pobytu asystenta dzieki darowiznom ludzi
dobrej woli.

Zycze wszystkim chorym, a sobie rowniez, aby szybko
doczekali si¢ skutecznego leku.

Zbyszek
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»Z. asystentka pierwszy raz od 12 lat
jechalam komunikacja miejska!”

Lila: ,,Podczas naszego pierwszego spotkania, gdy roz-
mawialySmy o naszych planach, powiedziatas, ze chciataby$
pojechaC ze mng na cmentarz taksOwka. BylasS zupetnie zasko-
czona, gdy zaproponowalam spacer i tramwaj. Powiedzialas, ze
wcezesniej to taksowka byta twoim Srodkiem transportu, niestety
bardzo kosztownym.

Dla mnie zupetlnie naturalng rzecza bylo to, ze warto spro-
bowac inaczej. W koncu jadac taksowka, niewiele cztowiek
doswiadczy, nie dotleni si¢, a jesli chodzi o kontakt z ludzmi,
to co najwyzej porozmawia z kierowca. Wiec zaproponowatam
oczywiste dla mnie rozwigzanie.

Cho¢ podczas pracy jako asystentka chodzitam do wielu
0soOb, nie miatam, jak dotad, okazji korzystaC — wraz z osobg na
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wozku — z komunikacji miejskiej w Warszawie. Zawsze to spacery
byly najatrakcyjniejsze, zarowno w Warszawie, jak i w pozostatych
miastach, w ktorych miatam okazje pracowac. Mam odpowied-
nie przeszkolenie 1 nastawienie, wigc uznatam, ze nie ma sensu
stresowaC nowej Podopiecznej i przemilczalam to. Wiedzialam,
ze dam rade¢. Mialam racje. Dopiero po powrocie, z uSmiechem
powiedzialam Ci o tym. Nie chciatas uwierzyc.”

Ruth: ,Kiedy mialaS po mnie przyjechac, ja czekalam
bardzo podekscytowana i absolutnie przekonana, ze masz bar-
dzo duze doSwiadczenie w transportowaniu osOb na wozkach
komunikacja miejskg. Nawet roznym znajomym opowiadalam,
ze pierwszy raz od wielu lat (12 lat!) bede jecha¢ tramwajem,
a kiedy oni zaniepokojeni pytali, czy dam rade, mowitam, ze
bede¢ z mojg asystentka, ktora ma w tym wprawe.”

Lila: ,,Mysle, ze wiele szczeg6tow ma znaczenie, poczawszy
od kwestii windy, podjazdu, schodoéw, nawierzchni czy stanu
chodnika. Zwracam zawsze uwage na takie rzeczy. To podstawa,
gdy zamierzam towarzyszyC osobie poruszajgcej si¢ na wozku.
Od razu polubitam architekta, ktory zaprojektowat twoj blok. Jak
widac¢, mial on na tyle wyobrazni, aby dostosowac go Swietnie
do potrzeb osob na wozkach.

Gdy poszlySmy na przystanek tramwajowy, okazalo sie,
niestety, ze to, co jest przedstawione w rozktadzie, nie ma prze-
lozenia na rzeczywistoS¢. Tramwaj, ktOry miat by¢ niskopodto-
gowy, okazal si¢ byC ,tramwajem widmo”. Nie byto go 1 tyle.
Na przystanku stat stary, wysokopodtogowy tramwaj z waskimi
drzwiami. Widzac nasze nietegie miny, dwoch sympatycznych,
mtodych mezczyzn zaproponowato pomoc. To byt wspanialy
poczatek naszej wycieczki, choC nie skorzystatySmy z ich uprzej-
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mosci. PostanowilySmy iS¢ do stacji metra na pl. Wilsona (to
dos¢ blisko).”

Ruth: ,,Ja znowu jestem podekscytowana, bo wiem, ze
zaraz zejde do stacji metra, ktora uchodzi podobno (wyczytatam
w gazecie stolecznej), za najpickniejsza w Europie.”

Lila: ,,Powiedziala$ mi, ze bedzie to twoje pierwsze spotka-
nie z metrem w Warszawie. Bardzo mnie ucieszylo, ze mogtam
si¢ do tego przyczyniC. ZjechatySmy windg na poziom antresoli.”
Ruth: ,,Potem przesiadlySmy si¢ do drugiej windy, ktora miata
nas zwies¢ na poziom peronow, ale nie dziafala i im bardziej naci-
skatas$ na guzik, tym wigksze ogarniato mnie przerazenie, ze nici
z wyprawy. Kiedy wyszlySmy z windy, ty ku mojemu zachwytowi
posztas do drugiej, ktorej istnienia nawet si¢ nie domySlatam.
Spokojnie zjechalySmy na perony.”

Lila: ,,Dalsza podroz byta i dla mnie zachwycajaca. Pogoda
nam dopisala, nie bylo za goraco, wrecz chtodnawo. PrzesiadlySmy
si¢ z metra w tramwaj (juz niskopodiogowy). Kiedy wsiadatySmy
do tramwaju, jakiS pan widzac wozek, rzucit si¢ chcac pomoc. To
dobrze, ze ludzie chca pomagac, ale tylko wtedy, gdy wiedza, jak
to zrobiC. Skora mi cierpnie, gdy ktoS nie wiedzac jak chwyci¢
wozek, wprawia go w prawdziwg turbulencje, prawie wywraca,
co dla mojego podopiecznego moze byC nieprzyjemne, a nawet
niebezpieczne. W koncu przecietny cztowiek z ulicy nie ma prze-
szkolenia w tym zakresie 1 nie domysla si¢ pewnie, ze manewro-
wanie wozkiem nie zalezy od sily, lecz wlasciwego rozkladania
cigzaru. Dlatego nie bytam zachwycona, gdy ten pan zatrzast
wozkiem. Milo, ze chcial pomoc, ale mimo to wole polegac na
wlasnych umiejetnoSciach, cho€ jestem mioda dziewczyng i moze
nie wygladam zbyt postawnie.
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Dla ciebie metro 1 tramwaj bylo czyms$ niezwyklym, dla
mnie natomiast cmentarz, jaki odwiedzilySmy. Dawno nie bylam
w tak picknym miejscu, cho¢ pewnie brzmi to dziwnie. To kolejne
potwierdzenie prawdy, ze spotkania podopiecznego z asystentem
dla obu stron mogg byc ciekawe. Dla mnie to oczywiste.

W drodze powrotnej zaczetas sie spieszy¢ do domu. Miatas
mie€ pOzniej gosSci. Dlatego zdecydowatas, ze pojedziemy zwy-
ktym tramwajem. Tutaj umiejetnosci juz nie mialy znaczenia.
Teraz dwoch mezczyzn byto potrzebnych, aby wnieS¢ wozek.
To musiat by¢ dobry dzien, bo si¢ znalezli bez problemu.
Bezpiecznie wysiadlySmy na naszym przystanku, skad byto juz
blisko do domu.”

Ruth: ,,Kiedy wrocitam do domu, bytam zachwycona.
Zachwycona tym, ze pojechatam na grob swojego ojca, na kto-
rym dawno nie bylam. Ale tez tym, ze widziatam Swiat — jecha-
tam tramwajem, przejezdzatam przez plac, widzialam ludzi.
Wrécitam do domu w poczuciu dobrze, ciekawie spedzonego
dnia.”
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Lila: ,Dla mnie ten dzien byt takze wazny. Tym bardzie;j,
ze wszystko poszto dobrze, ze widzialam, ze jeste$§ zadowolona,
ze zrealizowalySmy zatozony plan 1 dato nam to duzo satysfakc;ji
i radosci. Wtedy mogtam ci juz powiedziec, ze to byt mé; komu-
nikacyjny debiut. A kiedy opowiedziatas mi, gdzie chcesz jechac
1jakie rzeczy zalatwic na nast¢pnym spotkaniu, juz nie mogtam
si¢ doczekac. OczywiScie nastepna wycieczka byta rownie fascy-
nujaca, ale o tym moze napiszemy nastepnym razem.”

Liliana Matuszewska (asystentka)
Ruth Ekert (podopieczna)

Kto mi daf skrzydia? ... Grupa Nowolipie

W dniu 3 lutego przy ulicy Ksiezycowej 1, na terenie aero-
klubu i nad nim, zrealizowany zostal projekt Grupy Nowolipie
1 Pawla Althamera. Tego dnia na ptycie lotniska, oprocz czion-
kow Grupy 1 0sOb pracujacych przy realizacii projektu, zgroma-
dzita si¢ spora grupa ludzi chcacych zobaczy¢ na wlasne oczy,
jak osoby z takim trudem poruszajace si¢ po ziemi, czesto na
wozkach, wsiadajg do samolotu i lecg. Wyjatkowo sprzyjala nam
pogoda — pomimo ztych prognoz tego dnia niebo byto bi¢kitne,
z kilkoma malowniczymi chmurkami (picknie wyszly na zdje-
ciach) i Swiecilo stonce.

Pomyst lotu zrodzit sie, kiedy Witek Raczynski checiat mnie
namOwi€ na skok ze spadochronem. Witek to bardzo ciekawa
postac — pilot, instruktor paralotniarstwa, ulegt wypadkowi,
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w wyniku ktorego stracif obie nogi. Inny by si¢ zatamat, poddat,
ale nie Witek. Nadal jest aktywny i to tak, ze niejednego zdrowe-
go moze zadziwi€ — zegluje, skacze w tandemie ze spadochronem.
Ja na skok namowic si¢ nie datam (na razie...), ale pomyslatam,
ze fajnie by bylo zorganizowac lot samolotem AN 23 dla Grupy
Nowolipie. Logo Grupy to samolot-dwuptatowiec, ulubiony
motyw w tworczosci jednego z naszych kolegow. Samolot ten
symbolizuje nadrzedny cel naszych spotkan 1 dziatan: wzniesie-
nie si¢ ponad ograniczenia. Sg to ograniczenia nie tylko fizycz-
ne, ale czesto mentalne. A LOTU pragnie w glebi duszy kazdy,
niezaleznie od ograniczen.

Pawlowi Althamerowi pomyst bardzo si¢ spodobat i posta-
nowil lot naszej grupy uczynic czeScig swojego projektu. Chciat,
zebySmy sobie usSwiadomili, ze tak naprawde jedyne, co nas ogra-
nicza w dziataniu, to nasza wyobraznia. Do realizacji zaprosit tak
uznanych artystow, jak Jacek Taszakowski i Artur Zmijewski,
ktorzy wraz z nim filmowali cale zdarzenie. Z cztonkami Grupy
Nowolipie w powietrzng podroz wybrali si¢ tez Joanna Diem
1 Andrzej Przywara z Fundacji Galerii Foksal (sponsor catego
przedsiewzigcia) oraz ich gos$¢ z Berlina — Kerstin Bell (piszaca
o sztuce dla magazynu ,,Frieze”).

Lot byt dla nas wszystkich wspanialym przezyciem.
Odrywajac si¢ od ziemi, symbolicznie oderwaliSmy si¢ od
wszystkiego, co nas wiezi. MusieliSmy pokonac bariery nie tylko
zewnetrzne, ale tez te tkwigce w nas: stabosS¢ ciata, ale i ducha,
czesto takze zwykly strach. To tatwiejsze, kiedy realizuje si¢
marzenia, wigc warto je mieC. Kiedy podjetam si¢ zorganizowa-
nia tego lotu, nie zdawatam sobie sprawy, jak trudne zadanie,
a wlaSciwie wyzwanie, stoi przede mng. Byl moment, kiedy
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zaczelam watpi€¢ w mozliwoSC zgrania wszystkich elementow
— przygotowany do lotu (oklejony naszym logo) samolot, ekipa
filmujaca, cztonkowie Grupy w dobrej formie (to przeciez osoby
chore), no i najwazniejsze - POGODA. W koncu si¢ udato i to
jest najwazniejsze.

W tym miejscu nalezg si¢ stowa podzigkowania tym, ktorzy
umozliwili osobom poruszajacym si¢ na wozkach lub o kulach
te podniebng podroz, pomagajac im dostac si¢ do samolotu,
a w niektorych wypadkach wrecz wnoszac ich na swych ramio-
nach. W imieniu tych cztonkéw naszej Grupy dzickuje Zuzi
Jaglarskiej, Kajetanowi Kozickiemu, Sylwkowi Przestawowi oraz
Monice 1 Pawlowi Skoneckim.

Film z lotu prezentowany byl na trwajacej od 12 lutego
do 6 kwietnia wystawie w Institute of Contemporary Arts
w Londynie.

Izabela Skonecka
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Prawo 1 my

Prawo o asystencie

Ustawa o pomocy spolecznej przewiduje dwie formy wspar-
cia osobowego dla 0sob niepelnosprawnych Swiadczone w ich
domach: ustugi opiekuncze oraz specjalistyczne ustugi opiekun-
cze. Zgodnie z tym rozporzadzeniem specjalistyczne ustugi sg
Swiadczone przez osoby majace kwalifikacje do wykonywania
zawodu: pracownika socjalnego, psychologa, pedagoga, logope-
dy, terapeuty zajeciowego, pielegniarki, opiekunki Srodowisko-
wej, specjalisty w zakresie rehabilitacji medycznej, fizjoterapeuty
lub innego zawodu dajacego wiedz¢ i umiejetnosci pozwalajace
SwiadczyC okreSlone specjalistyczne ustugi, a takze przez asy-
stenta osoby niepelnosprawne;.

Zawod asystenta osoby niepelnosprawnej zostat wprowa-
dzony Rozporzqdzeniem Ministra Edukacji Narodowej z 2001 r.
(obecnie obowigzuje analogiczne rozporzadzenie z 8§ maja 2004 r.,
w zalagczniku ktorego ten zawod rowniez jest wymieniony). Do
zadan w ramach tego zawodu nalezy: wspottworzenie programow
rehabilitacji i pomocy osobie niepetnosprawnej; doradzanie
w ramach ustug medycznych, rehabilitacyjnych, zawodowego
przekwalifikowania, kontaktow spotecznych, ustug kulturalnych,
rekreacji 1 integracji ze Srodowiskiem; diagnozowanie warunkow
zycia i dazenie do usuwania wszelkiego typu barier (psycholo-
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gicznych, spolecznych, architektonicznych, komunikacyjnych
itp.); pobudzanie aktywnosci zawodowej osoby niepelnosprawne;
oraz jej rodziny w celu zaspokojenia potrzeb biologicznych, psy-
chicznych i spotecznych; planowanie, kontrolowanie i ocenianie
indywidualnego programu pomocy osobie niepetnosprawnej;
wlagczanie osoby niepetnosprawnej w programy instytucji i placo-
wek Swiadczacych ustugi rehabilitacyjne; wspotpraca z mediami
utatwiajgca poszukiwanie sponsorOw i sojusznikOw w dzialaniach
na rzecz osOb niepelnosprawnych.

Asystent osoby niepetnosprawne;j jest ksztatcony w rocznym
cyklu policealnym w zakresie umiejetnosci wspotdziatania w pod-
noszeniu jakosci zycia osoby niepelnosprawnej poprzez utatwia-
nie jej wykonywania czynnosci dnia codziennego, wyksztalcenia
samodzielnoSci oraz stworzenia — o ile to mozliwe — warunkow
do samodzielnej rehabilitacji. Uczony jest on zasad wspierania
1 wzmacniania systemu pomocy osobom niepelnosprawnym
w kierunku tworzenia 1 realizacji optymalnego programu reha-
bilitacji spotecznej 1 zawodowej oraz dokonywania prawidlowe;j
kompleksowej oceny postepow realizowanego programu.

W Swietle Rozporzqdzenia Ministra Gospodarki i Pracy
z dnia 8 grudnia 2004 r. w sprawie klasyfikacji zawodow i spe-
cjalnosci dla potrzeb rynku pracy oraz zakresu jej stosowania,
asystent [symbol zawodu 346 (02)] ,,ulatwia osobie niepelno-
sprawnej wykonywanie czynnosci dnia codziennego, pomaga jej
w uzyskaniu jak najwigkszej samodzielnoSci oraz wspolpracuje
z instytucjami 1 organizacjami spofecznymi w celu zapewnienia
optymalnych warunkoéw do samodzielnej rehabilitacji; wspiera
osoby niepelnosprawne w realizacji programu rehabilitacji spo-
tecznej 1 zawodowej”.
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Wg ,, Asystent osoby z niepelnosprawnosciq. Studium praw-
noporownawcze”, red. M. Szeroczynska.

Senat o asystencie

22 kwietnia 2008 r. w Senacie RP odbyta si¢ konferencja
na temat ,,Ustugi asystenckie w systemie wsparcia osOb niepet-
nosprawnych”, zorganizowana przez Komisje Rodziny i Polityki
Spolecznej we wspolpracy z Fundacjg Pomocy Chorym na Zanik
Migsni. Konferencja ta nie mogta si¢ odbyc bez udziatu naszego
Stowarzyszenia, ktore jako pierwsze w 2001 r. na terenie kraju
przeprowadzilo kurs dla osobistych asystentow osob chorych na
SM, a nastepnie zatrudnito wyszkolone osoby.

Gtownym tematem konferencji byly rozne modele ustug
asystenckich prowadzone przez organizacje dzialajgce na rzecz
0sOb niepetnosprawnych. W spotkaniu wzieli udziat postowie
1 senatorowie, pracownicy administracji publicznej, przedstawi-
ciele Srodowisk organizacji pozarzagdowych. Wsrod uczestnikow
znalazly si¢ takze osoby niepetnosprawne na wozkach inwalidz-
kich.

Konferencje otworzyli przewodniczacy Komisji Rodziny
1 Polityki Spotecznej, senator Mieczystaw Augustyn i prezes
Fundacji Pomocy Chorym na Zanik Mi¢sSni, Beata Karlinska.
Nastepnie pracownicy poszczegOlnych organizacji przedstawiali
wypracowane w swoich organizacjach modele pracy asysten-
tow.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial
Warszawski reprezentowali dyrektor biura, Monika Staniec,
a takze Marcin Skroczynski oraz osobisty asystent osoby z SM
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Matgorzata Kitowska. W trakcie konferencji aktywnie uczest-
niczyli oni w debacie, podejmujac istotne zagadnienia dotyczace
0sOb korzystajacych z pomocy asystenta.

Obecny na konferencji petnomocnik rzadu ds. osob niepet-
nosprawnych, sekretarz stanu w Ministerstwie Pracy 1 Polityki
Spotecznej Jarostaw Duda zadeklarowatl podjecie przez Rzad
RP stosownych prac, tak by od 1 stycznia 2009 r. weszly w zycie
nowe przepisy ustawowe dotyczgce upowszechniania i stosowa-
nia ustug asystenckich.

Z1ozone deklaracje przedstawicieli wladzy ustawodawczej,
a takze wspOlne stanowisko wszystkich obecnych organizacji
w sprawie podnoszenia jakosci ustug asystenckich, wypracowane
podczas konferencji, rodzi nadzieje, ze w przyszioSci Program
Asystent dotrze do wszystkich osob potrzebujacych, a zawod
zyska nalezng mu renome.
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Razem

Co, gdzie, kiedy w Oddziale
Warszawskim PTSR

Nasze dyzury:

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:

ul. Swictojerska 12 a, tel. 831-00-76

przyjecia interesantow: wtorek w godz. 11.00 — 18.00
czwartek w godz. 11.00 — 15.00

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl

Monika Staniec — dyrektor biura

Marta Wysocka-JoZwiak — koordynator projektow

Marcin Skroczynski — asystent ksiegowy, kasjer,
koordynator projektow

Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikac;ji

Hanna Kryszyfska — gléwna ksiegowa

Biuro Rady Giéwnej PTSR:
ul. Bagatela 13 lok. 43,
00-585 Warszawa
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tel: (0-22) 856-76-66; fax (0-22) 849-10-65

czynne od poniedziatku do pigtku w godz. 9.00 — 16.30
Anna Gryzewska — Zastepca Sekretarza Generalnego
Monika Filipowicz — Sekretarz Generalna

Centrum Informacyjne SM
Plac Konstytucji 3/94
00-646 Warszawa

tel. (0-22) 745-11-25 (do 27)
Infolinia 0 SM 0 801 313 333

k %k %k

1. Gimnastyka rehabilitacyjna

na Swietojerskiej

 wtorki godz. 16.00 — 18.00 (prowadzi Malgorzata Tymifiska
1 Ewa Kawatkowska)

czwartki godz. 16.00 — 18.00 (prowadzi Anna Kryszczuk)

2. Gimnastyka metoda Feldenkraisa
* informacje w biurze OW PTSR

3. Masaze lecznicze

* kazda Sroda, w czerwcu w godzinach 12.00 — 15.00; lipiec-sier-
pien — przerwa letnia; od wrzeSnia w godzinach 15.00 — 18.00.
Przed przyjSciem nalezy zapisac si¢ w biurze OW PTSR. Osoby
korzystajace z masazu po raz pierwszy powinny miec szczego-
towe skierowanie od lekarza o braku przeciwwskazan.
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4. Osobisty asystent
* zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze

5. Indywidualne spotkania z psychologiem
* indywidualnych porad psychologicznych w domu pacjenta
udziela mgr psychologii wspoipracujaca z PTSR.

UWAGA! Planowane spotkanie nalezy wczeSniej zglosi¢ w biu-
rze.

6. Porady prawne
Zapisy na konsultacje odbywaja si¢ w biurze OW PTSR.

7. Grupy Wsparcia
Grupa wsparcia z psychologiem oraz z neurologiem zostaja
zawieszone na czas letni.

8. Joga
od 18 czerwca zaj¢cia odbywac si¢ bedg dwa razy w tygodniu
—w §rody w godz. 16.30 — 18.00 i w pigtki 15.45 — 17.15.

9. Tai-Chi
w lipcu i sierpniu zajecia sg zawieszone
Informacje w biurze OW PTSR

10. Basen — wtorek i czwartek, godz. 13.00 — 13.30
Sroda, godz. 11.30 — 13.00
Wigcej informacji w biurze OW PTSR.
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11. Hipoterapia — chetni do skorzystania z zaje¢ proszeni sg
o kontakt z biurem lub Anng Denkiewicz, tel. 501 513 555

12. Warsztaty ceramiczne

* piatki — ,,Glina” w Ognisku Artystycznym, ul. Nowolipki 9b,
prowadzi Pawet Althamer

* I grupa, godz. 14.00 — 16.00

* II grupa, godz. 17.00 — 19.00

Chetni do udzialu w zajeciach proszeni sg o kontakt

z Urszulg Dobrzyniec, nr tel. 665-53-18

* Lipiec i sierpien przerwa w zajeciach

W Zaktadzie Stomatologii Zachowawcze] w Warszawie
powstaje kilka prac doktorskich, ktore majg na celu opracowanie
programu profilaktycznego dla osob chorych na stwardnienie
rozsiane. Chcemy poznac¢ Panstwa potrzeby lecznicze i chcemy
opracowac dla Panstwa programy profilaktyczne zapobiegajace
prochnicy zebow. Potrzebujemy do tego celu wielu chetnych,
zapraszamy Panstwa do wspotpracy z nami i oferujemy Panstwu
nieodptatne leczenie zachowawcze (plomby, leczenie kanatowe,
usuwanie kamienia).

Chetnych prosze o kontakt we wtorki 1 w czwartki
sms. 608 814 074. Sylwia Chroma.
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CO PLANUJEMY...

WSZECHSTRONNA POMOC PSYCHOLOGICZNA
W PTSR OW

Jak wykazujg liczne badania, stan psychiczny chorego na
stwardnienie rozsiane ma duzy zwigzek z przebiegiem scho-
rzenia. Dobra kondycja psychiczna pomaga w radzeniu sobie
z trudng sytuacja, jaka jest pogodzenie si¢ z chorobg i zmaganie
si¢ z nig dzien po dniu. Dlatego tak wazne jest zachowanie dobrej
kondycji psychicznej osob cierpigcych na SM.

Oferowanie coraz bardziej rozbudowanej pomocy psycholo-
gicznej przez Oddzial Warszawski PTSR stanowi wiec ogromne
wsparcie, zarOwno dla cztonkow Stowarzyszenia, jak i dla osob
im bliskich, rodziny i1 przyjaciot.

W zwiazku z tym chcemy Panstwu poleci¢ nastepujace
formy wsparcia psychologicznego:

* Telefoniczne dyzury psychologa od lipca w Srody,
w godz. 17.00 — 19.00 pod numerem (0-22) 831 00 76

* Internetowe dyzury psychologa (od lipca w czwartki, w godz.
18.00 - 20.00 pod numerem gg: 6275007 lub za pomoca komu-
nikatora Tlen: psycholog-ptsr.ow

* Warsztaty psychologiczne (5 spotkan co trzy tygodnie w mie-
sigcach IX — XII 2008 r. — osoby chetne prosimy o kontakt
z biurem);

Zachecamy wszystkie osoby chore na SM oraz cztonkow ich
rodzin i bliskich do wzigcia udziatu w warsztatach psychologicz-
nych, ktorych gtownym celem bedzie wzmocnienie umiejetnosci
radzenia sobie z chorobg. Cykl warsztatow sktadat si¢ bedzie z pie-
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ciu spotkan i bedzie obejmowat nastepujace bloki tematyczne:

— Psychologiczne problemy zwigzane z SM — wplyw choroby na
jakosc¢ zycia

— Komunikacja — ¢wiczenie umiejetnosci efektywnego porozu-
miewania sie.

— Stres — jak sobie z nim radzic?

— Techniki relaksacji.

* Grupa wsparcia z psychologiem (od wrzes$nia, po przerwie
wakacyjnej, co dwa tygodnie w soboty w godzinach 12.00-14.00
— osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem)

* Indywidualne porady psychologiczne (aby uzyska¢ numer
telefonu do psychologa, prosimy o kontakt z biurem)

Zachecamy do korzystania z oferowanej przez nas pomocy
psychologicznej wszystkich czlonkow Oddzialu Warszawskiego
PTSR oraz osob, ktorych niepokoi choroba bliskiej osoby.

Planowane wycieczki

Juz pod koniec lipca planujemy kolejne wyjsScie grupowe
cztlonkow Oddzialu Warszawskiego PTSR. Tym razem wyru-
szamy na zwiedzanie Zamku Krolewskiego!

Zamek Krolewski w Warszawie — Pomnik Historii
1 Kultury Narodowej. Niegdys$ rezydencja krolow i siedziba
Sejmu Rzeczypospolitej Obojga Narodow — dzisiaj muzeum, ale
takze oSrodek edukacji, kultury 1 sztuki otwarty dla szerokiej
publicznoSci, miejsce waznych uroczystosSci panstwowych. Jako
rekonstrukcja wpisany jest, wraz z kompleksem Starego Miasta,
na Swiatowg liste dziedzictwa kulturowego UNESCO.
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Apartamenty Zamku zostaly odtworzone zgodnie z funkcja,
jaka petnily w czasach kroéla Stanistawa Augusta (1764-1795).
Odbudowano je dzigki ofiarnoSci Polakow zamieszkujacych
w kraju 1 poza jego granicami. W zrekonstruowane w latach
1971-1984 mury wmontowano ocalale fragmenty kamieniarki,
sztukaterii, snycerki, relikty malowidet Sciennych. Wnetrza wypo-
sazono m.in. w uratowane z dawnego Zamku dzieta sztuki.

Doktadny termin wyjScia bedzie dostepny niebawem w biu-
rze Oddzialu Warszawskiego PTSR oraz na naszej stronie inter-
netowej. Juz teraz prosimy osoby zainteresowane wzigciem
udziatu w tym wydarzeniu o zglaszanie si¢ do biura

— tel. (0 22) 831-00-76, mail biuro@ptsr.waw.pl.

Hooksk

W sierpniu natomiast chcemy zorganizowal ognisko
w Powsinie. Pieczenie kielbasek, mifa atmosfera oraz leSny kra-
jobraz z pewnosScig sprawia, ze spedzony wspoOlnie czas bedzie
niezwykle radosny.

Aby ten czas byl jeszcze weselszy chceielibySmy, by przygry-
wal nam ktoS na gitarze. MielibySmy wtedy prawdziwie ognisko-
wy klimat. W zwiazku z tym mamy pytanie czy ktos z Pafistwa
lub Panstwa znajomych zechcialby towarzyszy¢ nam w tym dniu
by przygrywac na gitarze? Byloby z pewnoscig duzo przyjem-
niej gdyby zapachowi pieczonych kielbasek towarzyszylty znane
melodie wydobywane z gitarowych strun.

Bedziemy wdzigczni za zgtoszenia chetnych osob. Doktadny
termin wyjsScia bedzie dostepny niebawem w biurze Oddziatu
Warszawskiego PTSR oraz na naszej stronie internetowe;.
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Co sie wydarzylo...

Spotkanie wielkanocne cztonkow OW PTSR

W dniu 29 kwietnia 2008 r. w salach KoSciota pw. Sw.
Andrzeja Boboli w Warszawie odbylo si¢ coroczne spotka-
nie wielkanocne cztonkow Oddziatu Warszawskiego Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Spotkanie rozpoczeto sie o godz. 15.00 uroczysta Msza
Sw., odprawiong w dolnym koSciele. Nastepnie po Mszy Sw.
licznie zgromadzeni czlonkowie udali sie do sali, w ktorej zostat
przygotowany stodki poczestunek. Wypieki, ktore podarowata
Cukiernia ,,Piast” P. Zygmunta Wypycha, zdobily stoly i koity
podniebienia cztonkow OW PTSR. Wsr6d smakolykow na
stolach znalazly si¢ m.in. mazurki, paczki, serniki, baby wiel-
kanocne, kokosanki i faworki. W nieograniczonych iloSciach
byta serwowana kawa i herbata. Swiateczny nastr6j przypomi-
nata wspaniala dekoracja zonkili, zielonej trawki i kolorowych
serwetek. Uczestnicy podczas spotkania mogli rowniez nabyc
najnowsze, pierwsze wydanie kwartalnika ,,Nadzieja”, a takze
inne broszury, czasopisma oraz informator OW PTSR.

Kino IMAX

2 czerwca 2008 r. byliSmy po raz pierwszy w historii ,,wyjS¢
kulturalnych” Oddziatu Warszawskiego PTSR w kinie IMAX
na tréjwymiarowym filmie pt. ,,Zycie oceanéw”.

Koralowiec, Meduza, Katamarnica, Zolw Zielony oraz
Krewetka Mantis zaprosili nas na niesamowity oceaniczny
spektakl rozgrywajacy si¢ tuz pod taflag wody — na ZYCIE
OCEANOW 3D. Przedstawione historie byly autentyczne, a my
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staliSmy si¢ Swiadkami niecodziennych, roznorodnych zwigzkow
wielobarwnych bohaterow.

Siedzac w fotelu kinowym, zaopatrzeni jedynie w trojwymia-
rowe okulary zamiast maski do nurkowania, mogliSmy ptywac
wsrod najbardziej egzotycznych stworzen zamieszkujacych nasza
planete, od dziwacznego Teczowego Slimaka Nagoskrzelnego do
Olbrzymiej OSmiornicy Pacyficznej, a roznorodnos¢ podwod-
nego Swiata zachwycita nas swym picknem.

Dzigki magii IMAX 3D naszych bohaterow obejrzeliSmy
na najwickszym na Swiecie ekranie. Dzigki 1850 godzinom
spedzonym przez ekipe¢ filmowg pod woda, dowiedzieliSmy sig,
ze oSmiornice mogg zmieniaC swoj ksztalt tak, ze przecisng si¢
przez najmniejszy otwor, wazg az 90 kg, a ich macki siegaja na
odlegtos¢ 7,5 metra! Od Krewetki Mantis — ktora niczym mata-
dor podejmuje walke z grozna o§miornica — do Zotwia Zielonego
— ktory zezwala fawicy rybich estetow oczysci€ swoja skorupe
z niepozadanych alg — Zycie Oceandw 3D skupia sie na niezwy-
ktych 1 czesto zaskakujacych sojuszach zawieranych pomiedzy
najbardziej egzotycznymi istotami na Swiecie.
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Film wywart na nas wszystkich ogromne wrazenie. Czas spe¢-
dzony w kinie byl bardzo przyjemny, mogliSmy si¢ na chwile
zrelaksowac 1 oderwac od codziennosSci. Polecamy wszystkim
wizyte w kinie IMAX w Best Mall-u na Sadybie!

k %k %k

W dniach 6-8 czerwca br. odbyta si¢ w Radomiu ogol-
nopolska konferencja ,,JakoS¢ zycia chorych na SM w Polsce
a standardy europejskie”, polagczona z jubileuszem 20-lecia dzia-
talnoSci Oddziatu Radomskiego PTSR. W trakcie trzydniowe;j
konferencji poruszane byly nastepujace tematy: dyskryminacja
regionalna w dostepie do leczenia, wplyw terapii na jakoS¢ zycia,
sposoby ubiegania si¢ o nalezne Swiadczenia 1 pomoc. Duzo
uwagi poSwiecono sprawie wdrozenia Narodowego Programu
Leczenia SM, wypracowanego przez PTSR 1 przekazanego do
Ministerstwa Zdrowia w 2005 r. Do tej pory ministerstwo nie
podjeto zadnych decyzji w tej sprawie. W najblizszym czasie ma
odbyc si¢ spotkanie przedstawicieli ministerstwa, NFZ i Agencji
Oceny Technologii Medycznej. Konferencja odbywata si¢ w piek-
nym oSrodku Edukacyjno-Charytatywnym Diecezji Radomskiej
Turno-Brzesce k/Biatobrzegow nad Pilica.

6 czerwca w Resursie Obywatelskiej w Radomiu odby-
ta sie inauguracja obchodow 20-lecia istnienia Oddziatu
Radomskiego. Wzieli w niej udziat m. in. Prezydent Miasta
Radomia Andrzej Kosztowniak, postowie Krzysztof Sonta,
Marzena Wrobel 1 Czestaw Czechyra, bp Zygmunt Zimowski,
Starosta Radomski Tadeusz Osinski, euro-deputowany
Dariusz Grabowski, prof. dr Jan Madey — wice-przewodniczacy
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PTSR. Eleonora Rosmanska, przewodniczaca Rady Oddziatu
Radomskiego 1 neurolog Teresa Dzikowska zostaly odznaczone
srebrnymi Krzyzami Zastugi. Odznaczono takze wiele osob
zaangazowanych w dzialania na rzecz chorych na SM. Czes¢
oficjalng zwienczyt wystep zespotu akordeonowego uczniow
1 abiturientow szkoly muzycznej w Radomiu.

Uroczystosci w Resursie byly czeScig obchodzonych w tym
czasie Dni Radomia.

Spotkanie czerwcowe

W dniu 21 czerwca 2008 r. miato miejsce spotkanie cztonkow
Oddziatu Warszawskiego PTSR. Dzieki przychylnoSci Dziekana
Wydziatu Matematyki, Informatyki i Mechaniki Uniwersytetu
Warszawskiego, prof. dr Stanistawa Betley’a, spotkanie odbyto
sie w sali 2180 w gmachu Wydziatu przy ul. Banacha 2.

Zebranie rozpoczal Marcin Skroczynski — pracownik biura,
ktory, w zwigzku z nieobecnoscig p. lekarz Sylwii Chromy, prze-
kazat informacje na temat programu stomatologicznego prowa-
dzonego przez Zaktad Stomatologii Zachowawczej w Warszawie.
Zaprosit tez wszystkie zebrane osoby na, zaplanowany na 28
czerwca, piknik integracyjny.

Nastepnie Panu Tadeuszowi Otulakowi, Dyrektorowi
Srédmiejskiego Osrodka Opiekufczego, zostalo nadane
czlonkostwo honorowe OW PTSR ,,za dzialania na rzecz oséb
chorych na stwardnienie rozsiane, w tym udostepnienie sal
na zajecia rehabilitacyjne, a takze przychylnosc i zyczliwos¢
okazane Oddzialowi Warszawskiemu PTSR”. Pan Dyrektor
bardzo dziekowat za przyznane odznaczenie, doceniajac role
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naszego Stowarzyszenia w dziataniach na rzecz osob chorych
na SM.

Ostatnim juz punktem spotkania byt interesujacy wyktad
dr Dagmary Mirowskiej — Guzel, lekarza II Kliniki Instytutu
Psychiatrii 1 Neurologii w Warszawie. Pani doktor opowia-
data o znaczeniu plci w SM. Podczas swojego wystapienia
poruszata m.in. takie tematy jak mozliwoS¢ zachorowania,
przebieg choroby i leczenia a pte¢. Podczas calego spotkania
byta mozliwoS¢ oplacenia zaleglych skiadek, zakupu Nadziei,
otrzymania publikacji na temat SM. Pracownicy biura udzielali
informacji o mozliwoSci bezplatnego skorzystania z krioterapii
i rehabilitacji domowej. Przed salg znajdowato si¢ takze stoisko
firmy SENI, gdzie mozna byto otrzymac probki wyrobow higie-
nicznych dla osob z problemem nietrzymania moczu a takze
produktow dotyczacych pielegnacji skory, a dwie mite Panie
z firmy ART-PROJEKT prezentowaly sprzet rehabilitacyjny
1 ortopedyczny.

Piknik Integracyjny

W dniu 28 czerwca 2008 roku odbyt sie¢ Piknik Integracyjny,
ktorego organizatorami byl Oddzial Warszawski Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (OW PTSR) oraz
Srédmiejski Osrodek Opiekuficzy (SOO). Piknik zostat w znacz-
nym zakresie zorganizowany dzi¢ki Srodkom finansowym, ktore
pochodzily z Biura Polityki Spotecznej Miasta Stotecznego
Warszawy i Departamentu Zdrowia Urzedu Marszatkowskiego
Wojewodztwa Mazowieckiego, a takze dzieki pomocy Zespotu
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Medycznych Szkot Policealnych (ZMSP), firm (Alter Bossar,
Fabryka Smaq, Neuron, Clipper) i wolontariuszy.

Impreza rozpoczela sie o godzinie 14.00 powitaniem zgro-
madzonych gosci przez wodzireja, w szczegolnosci dr Elzbiety
Doraczynskiej — Przewodniczacej Rady OW PTSR, Pani Lidii
Liro — Dyrektor Zespotu Medycznych Szkot Policealnych,
Pana Tadeusza Otulaka — Dyrektora Sr(’)dmiejskiego Osrodka
Opiekunczego, a takze czcigodnych uczestnikow pikniku —
cztonkéw OW PTSR oraz pensjonariuszy SOO. Podczas imprezy
wystapil Zespot muzyczny Kwadrat, ktory byt wielka atrakcja
Pikniku. Muzycy zaprezentowali polski repertuar lat 80-tych,
90-tych, przy ktorym wszyscy Swietnie si¢ bawili tanczac i nucac
znane piosenki.

Podczas pikniku mozna byto postuchac gosScinnie wyste-
pujacego Zespotu Ziotka, wstuchac sie w poezje recytowang
przez poetke, Panig Izabele Marciniak, uSmiechngc¢ si¢ przy
anegdotach/wierszykach wygloszonych przez zarazajacego swoja
energia Wojtka Zajaczkowskiego, a takze wystuchac piosenki
wykonanej przez solistke, Ule Kaczmarek.

W przerwie miedzy wystepami zaproszonych gosci 1 pory-
wajaca do tanca muzykg Zespolu Kwadrat, zostal przygotowany
konkurs z pytaniami muzycznymi poprowadzony przez wodzireja.
Zglosito si¢ 5 uczestnikOw. Prezentowana przez nich wiedza doty-
czaca zespotow, festiwali, tytutow piosenek 1ich autorOw byta godna
podziwy. Dla kazdej osoby zostat przygotowany upominek.

Jak co roku podczas imprez plenerowych organizowanych
przez Oddziat Warszawski PTSR tak 1 tym razem mozna byto
wylosowac w loterii r6znego rodzaju nagrody: kubeczki, kufer-
ki, albumy na zdjecia, pachnace Swieczki — to tylko niektore
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Razem

z mozliwych nagrod jakie zostaly przygotowane dla wszystkich
uczestnikow Pikniku.

W trakcie calej imprezy byl serwowany catering przez
firme Fabryka SmaQ. Wspaniale, roznorodne grillowe przekaski
— piers$ z kurczaka, aromatyczna karkowka, ziemniaki z sosem
ziolowo-czosnkowym, kaszanka, warzywa grillowane, kietba-
ski, a takze chleb ze smalcem, bukiet surowek 1 bigos z mtode;j
kapusty koity podniebienia uczestnikow Pikniku. Ciepta herbate,
zimne napoje i §wiezutkie pieczywo zapewnit SOO.

Impreza zakonczyla si¢ o godzinie 17.30, goracymi podzigko-
waniami dla sponsordw, organizatorow, wolontariuszy, a przede
wszystkim uczestnikow, ktorzy przybyli liczng grupa i bawili
sie¢ do konca mimo deszczyku, ktory zaskoczyl nas w ostatnie;j
godzinie Pikniku.

Z niecierpliwoscig czekamy na kolejny Piknik Integracyjny,
najblizszy juz za rok! Juz teraz wszystkich Panstwa zapraszamy,
wkrotce Piknik rozkrecamy...
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Nasza galeria

W naszej galerii bedziemy prezentowac kolorowe zdjecia nadsy-
tane do redakcji zarOwno te, ktore ilustrujg teksty, jak i te, ktore
sa rezultatem pasji 1 umiejetnosci naszych Czytelnikow.




Nasza galeria

Niebo, fot. D. Ruczaj




