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Drodzy Czytelnicy!

Zamiast kilku stOw wstepu, z przyjemnoscig wreczam
kazdemu bukiet kwiatow — obrazow... Moze znajdzie si¢ dla nich
miejsce W sercu czy w pamieci na jesienny czas?

%k ok ok

Moniczka w wieku 3-4 lat bardzo lubita bawic si¢ gra
planszowg ,,Grzybobranie”. Polega ona na tym, ze po rzutach
kostka na planszy ustawia si¢ pionki, ktore ,wedrujq” Sciezka
przez las. W zaleznosci od liczby oczek na kostce, pionek trafia
na pole, ktore moze by¢ puste lub z grzybkiem albo ktére zmusza
do postoju. Wygrywa osoba, ktora po przejSciu catej Sciezki ma
najwi¢cej grzybkow w koszyczku. Grajac z Moniczka cudownie
byto patrze¢ na jej rados¢, kiedy pionki dwoch osob grajacych
znalazty sie na tym samym polu. Niewazne bylo, czy Moniczka
jest na przedzie albo czy ma wigcej grzybkow w swoim koszyczku.
Cieszyla sie¢, ze jest z kims, idzie ,,teb w feb”.

Piekna jest radosc dziecka, nieskazonego jeszcze checig
rywalizacji, cieszqcego si¢ z prostej obecnosci kogos obok...

* %k ok

Dziewczyna czekajaca na kogos na ulicy. Dzwoni komorka
1dziewczyna rozmawia przez telefon. Zaczyna padac deszcz i roz-
mawiajaca moknie. Kto§ podchodzi i rozktada nad nig parasol.
Dziewczyna nie zwraca na to uwagi, jest zaaferowana rozmowa.
Dopiero po skonczonej rozmowie podnosi gtowe, uSmiecha sie,
dziekuje. RadoSc¢ 1 wdziecznoS¢ na twarzy.

Pochtonigci swoimi sprawami, nie zauwazamy niekiedy,
ze ktos jest obok 1 trzyma nad nami parasol, chronigc nas przed
czyms, co w danej chwili wydaje si¢ nieistotne, a co w konsekwen-
cji moze doprowadzi¢ nas do optakanego stanu...
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* sk ok

Podro6z autobusem na wazne spotkanie. MySlami wybie-
gam w przyszlo$¢ 1 pojawiajg si¢ leki. I oto ku mojemu zdumieniu
dostrzegam tecze — najpierw delikatng i ledwie widoczng, a po
pewnym czasie bardzo wyrazna, wielkg. Z czasem widze tez
druga, za nig, slabsza. USmiecham si¢. Obraz napelnia mnie
nadzieja.

Czasami potrzeba czasu, cierpliwosci i rozejrzenia si¢ wokol,
aby w chwilach trudniejszych dostrzec znak nadziei...

* sk ok

Ojciec z synkiem na spacerze tlumaczy sztuke opanowania
jazdy na rowerze. Pochyla sie, pokazuje, objasnia na r0zne spo-
soby. Wida¢, ze maja ze sobg Swietny kontakt. Pomaga ruszyc,
biegnie obok, podtrzymuje w razie koniecznosci. Kiedy widzi,
ze dziecko sobie radzi, pozwala mu si¢ oddali¢, ryzykujac, ze
moze tez upasc, bo to mimo wszystko dopiero poczatki, a te
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bywaja trudne. Rados¢ dziecka, gdy sobie poradzi z pokonaniem
pewnego odcinka samodzielnie. Duma ojca 1 nabieranie wiary
w siebie przez dziecko. Zdarzyt sie tez upadek, ale ojciec zaraz
znalazt sie obok.

Kazdy dzieri to wyzwanie. Dzieni podobny do poprzedniego,
a zarazem inny. To zawsze poczqtek nowego etapu. Nigdy nie jeste-
smy dostatecznie przygotowani do przebycia go. Dobrze jest jednak
pamietac o obecnosci Kogos...

k kK

,Przez wszystko do mnie przemawiates, Panie” — powie
poeta. Dostrzegania znakow Jego obecnoSci uczymy si¢ przez
cale zycie.

Wakacje, czas wyjazdow i chwile na zatrzymanie si¢ sprzy-
jaja wyostrzeniu uwaznosci na dostrzeganie tych znakow wokot
nas — niekiedy wielkich 1 wyraznych, a niekiedy bardzo delikat-
nych i skromnych. Czasu na tego rodzaju lekcje kazdemu i sobie
zycze!

Lidia Popielewicz
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Co nowego... czyli
O starym 1naczej

M. Nabe-Nielsen, MS in focus, 2004
Jak rozmawiac z dzieé¢mi o SM?

SM jest zrodtem wielu trosk i ktopotow dla catej rodziny.
Dla rodzicow jednym z wickszych problemoOw jest pytanie, kiedy
nalezy powiedzie¢ dzieciom o diagnozie i1 jak wyjasni€ im, czym
jest SM, w taki sposob, by mogly to zrozumiec.

Dzieci wyczuwaja, ze rodzice maja klopoty 1 potrzebuja
wyjasnienia, co si¢ dzieje. Rodzice niekiedy nie chcg mowic
o chorobie, ,,zeby nie martwic dzieci”. To jednak moze pote-
gowac uczucie niepewnosci 1 lek, a takze powstrzymac dzieci
przed zadawaniem pytan i rozmawianiem z rodzicami o waznych
1 trudnych sprawach, ktorymi si¢ martwig czy przejmuja. Nato-
miast otwarta komunikacja moze pomoc we wspOlnym, szczerym
stawianiu czola chorobie - jako rodzina, co z kolei moze pomoc
dzieciom w poradzeniu sobie z tg sytuacja.

Kazde dziecko, kazda rodzina jest inna, dlatego nie ma
jednej prostej recepty na to, jak rozmawiac z dzie¢mi o SM. Jed-
nak kilka og6lnych wskazowek 1 dobrych rad moze postuzyc za
inspiracje 1 pomoc rodzicom. Nawet tam, gdzie nie ma widocz-
nych objawow, dzieci czuja, ze w rodzicach zaszta fizyczna czy
emocjonalna zmiana. Czuja, ze cos si¢ dzieje lub ze coS jest nie

4

Nadzieja 73.indd 4 @ 11/5/08 10:49:43 AM



_____ UEEEEn ® mc _____ HEES

Co nowego... czyli o starym inaczej

tak, jak byto. Uspokoi¢ moze zapewnienie, ze ojciec czy matka
sa pod opieka wspanialych lekarzy, ktorzy starajg si¢ znalez¢
przyczyneg tego stanu.

W niektorych rodzinach tatwiej jest, kiedy wszyscy zbiorg
sie razem, zeby porozmawiaC z dzieCmi o chorobie. WspOlne
przezywanie problemow moze pomoc dzieciom zwierzac si€
innym cztonkom rodziny ze swoich my§li i trosk, w miare jak
beda sie pojawiac.
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rys. K. Mgdel

Fakty dotyczace SM powinny by¢ podawane po trochu, nie
wszystko naraz i bez zbyt wielu szczegotow. Lepiej tez nie mowic
o rokowaniach na przyszioS¢, zwtaszcza ze sg one naprawde
nieprzewidywalne. Nie ma w tym nic ztego, jesli dzieci widza, ze
rodzice tez coS przezywaja. Przeciwnie, to moze pomoc dziecku
dzieli¢ si¢ swoimi emocjami.
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Dzieci nie zawsze spontanicznie zadajg pytania lub same
zaczynaja rozmowe o swoich uczuciach i myslach. W takich przy-
padkach rodzice powinni pyta¢ dziecko — po to, by lepiej zrozu-
miec, co naprawde mysli i1 czuje oraz czy zrozumialo wyjasnienia
dotyczace choroby. Bardzo wazne jest jednak, zeby nie wywierac
presji. Zazwyczaj dzieci nie wymagajg dtugich wyjasnien i cze-
sto zadaja pytania, a takze odpowiadajg, krok po kroku, kiedy
naprawde chcg sie czego$ dowiedziecC.

, Kiedy mama powiedziata, ze ma SM, bylismy bardzo prze-
straszeni. Wtedy tata wyjasnil, ze na SM si¢ nie umiera. Zastana-
wialismy sie, czy mowi prawde” — to wypowiedz rodzeristwa w wieku
9i 11 lat.

,Mama poszila do szpitala, kiedy miatem 5 lat. Myslatem,
ze umrze, bo babcia tam umaria. Bardzo si¢ batem, ale nie powie-
dzialem o tym nikomu” — to wypowiedz 10-letniego chiopca.

Dzieci na ogot zupelnie dobrze sobie radzg ze stresujacymi
wydarzeniami, dopoki rozumieja, na wtasnym poziomie, co si¢
dzieje 1 wiedza, ze ktoS$ si¢ tym problemem zajal. Ich reakcje,
a takze potrzeba wiecej informacji, bedg si¢ nasilac z wiekiem
1 ze wzrastajaca zdolnoScig rozumienia. Dzieci do 4 lat dotyka
przede wszystkim zmiana i zaki0cenia w ich codziennym zyciu.
OczywiScie wyjaSnienie sytuacji nie pociesza ich; nie zrozu-
mieja one, co znaczy mie¢ SM. Ich dobre samopoczucie zalezy
od bezpiecznego i znanego rytmu codziennego zycia, kiedy sa
zaspokajane ich potrzeby. Kontakt fizyczny, przytulenie i zaje-
cie sie nimi pomogg bardziej niz stowa. To samo dotyczy dzieci
w wieku przedszkolnym (4-6 lat), ale dla nich pomocne bedg tez
krotkie i proste wyjasnienia oraz przyktady.
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Mate dzieci majg zywa wyobrazni¢, wiec moga sobie
wmowic, ze to ich wina, ze mama czy tata s zmeczeni albo ze
choroba si¢ pogarsza. Trzeba je upewniac, ze to, co robig, nie
ma wplywu na chorobe. Dzieci powyzej 6 roku zycia sg w stanie
wigcej zrozumied, zapewne tez wiecej dostrzec. Moga miec trud-
nosci ze znalezieniem swojego wlaSciwego miejsca w rodzinie
i mie¢ tendencje do przejmowania zbyt wielkiej odpowiedzial-
nosci w domu. Trzeba im wcigz przypominac, ze to nie ich wina,
ze ktos jest chory, a takze ze sg tylko dzie¢mi. Podobnie jak
mtodsze dzieci wymagaja troski i uwagi, ale dobrze jest tez, gdy
moga pomagac, bo czujg sie wtedy potrzebne. Rodzice powin-
ni zach¢cac dzieci do wiagczania si¢ w prace domowe, niezbyt
ciezkie, ale potrzebne. Nigdy jednak nie powinni pozwoli¢, aby
dzieci przejety role dorostych.
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Powszechnie wiadomo, ze nastolatki w rodzinach z SM
czesto biorg na siebie zbyt wiele obowiazkow 1 zbyt duzy cigzar
opieki. MtodoS¢ to czas szukania swojej tozsamosci 1 uniezalez-
niania si¢ od rodziny, co moze by¢ trudne, jezeli sytuacja rodzin-
na wymaga przejecia przez nastolatka wiekszych obowigzkow
w domu, a nawet opieki nad rodzicami z SM. W takiej sytuacji
najlepszym wsparciem jest pokazanie, ze rodzice poradzg sobie
bez nadmiernego wykorzystywania pomocy nastoletniego dziec-
ka, a takze zachecanie do zycia wlasnym zyciem. Aby to byto
mozliwe, rodzina musi si¢ dowiedziec, jakie sg mozliwosci uzy-
skania pomocy z zewnatrz (wolontariusze, asystenci, opiekunki
pomocy spotecznej), zeby nie obcigza¢ nadmiernie zadnego
z cztonkow rodziny, zwlaszcza dzieci.

Dzieci w kazdym wieku martwig si¢, ze ich rodzice mogg
umrzeC z powodu choroby. Starsze dzieci czasem si¢ tez martwia,
ze same zachorujg. Te obawy mogg si¢ pojawiac zwlaszcza wtedy,
gdy dzieci na poczatku nie dostaty wystarczajacych wiadomosci
o chorobie. W radzeniu sobie z tymi obawami moze pomoc
szczera rozmowa na ten temat z rodzicami lub kims, kto potrafi
stucha¢. Grupy wsparcia, forum internetowe towarzystw stward-
nienia rozsianego czy broszury i ksigzki informacyjne moga
pomoc starszym dzieciom w radzeniu sobie z tg sytuacjq.

Dzieci czesto starajg sie oszczedzaC chorym rodzicom
zadawania trudnych pytan czy okazywania negatywnych uczug,
takich jak gniew czy wstyd. Takie uczucia czesto stanowig tabu,
przed ich okazywaniem powstrzymuje poczucie winy. Dlate-
go wazne jest, zeby dziecko mialo inng dorosta osobeg, kogo$
zrodziny lub nauczyciela, z kim ma dobry kontakt. Chory rodzic
moze zach¢cac do takich kontaktow. Szczera rozmowa z kim§
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spoza ,,sytuacji z SM”, do kogo ma si¢ zaufanie, moze by¢ bardzo
pomocna.

Dzieci, ktorych rodzice chorujg na SM, moga odczuwac, ze
ich zycie jest tak r6zne od zycia rowiesnikOw, ze inni nie potrafia
ich zrozumie( i nie wiedzg, jak one si¢ czuja. Jednym ze sposo-
bow pomagania dziecku w nauczeniu si¢ otwartego rozmawiania
z innymi 0 swojej sytuacji jest podanie prostych wyjasnien na
temat choroby i zycia z SM — takich, ktére mogloby wykorzystac,
kiedy réwiesnicy bedg zadawac pytania czy wygtaszac jakies$
komentarze. Dobrze jest tez, jezeli rodzice porozmawiajg o SM
z nauczycielami, zeby pomOc im lepiej zrozumie¢ domowg sytu-
acje dziecka.

Z. czasem postepujaca choroba moze dotykaé coraz to
nowych aspektow zycia rodziny, wymagajac dodatkowych wysit-
kow, zeby utrzymac jakoS¢ zycia wszystkich. Szczera i1 otwarta
komunikacja moze pomoOc w radzeniu sobie z nowymi wyzwa-
niami i emocjonalng presja zycia z SM. Regularne wspolne
spotkania moga pomoc w okresleniu i nazwaniu potrzeb rodziny
1 poszczegOlnych cztonkdw. Powinno si¢ zachecac do korzystania
z pomocy z zewnatrz tak, zeby nikt nie zostat nadmiernie obcia-
zony opieka nad osobg chorg ani domowymi pracami.

Istotnym elementem w rozmowach z dzie¢mi o SM jest
pamig¢tanie, ze kazde dziecko ma indywidualne potrzeby i zdol-
no$¢ zrozumienia, wiek jest tu jednym z czynnikow. Bardzo
wazne jest, zeby od poczatku méwic szczerze o chorobie na
poziomie dostosowanym do wieku dziecka

tium. K. Czarnecka
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Pomysl... warto

Nie smuc si¢ w mroku swojej samotnosci,
powroc¢ moZliwie najszybciej
do jasnego swiatla dziennego w swiecie.

Adam Smith
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Wiezniowie leku

Przy duzym wspotudziale samych wiezniow udalo si¢
wykonczy¢ nowy gmach wiezienia. Ten nowoczesny obiekt miat
zastapiC stare wiezienie, ktore liczyto sobie juz ponad sto lat.
Po przeprowadzce do nowego lokum wi¢zniowie wcigz spedzali
dtugie, meczace dnie w starym budynku, zrywajac posadzki 1
demontujac instalacje. Nastepnie, pod nadzorem straznikow
przystapili do rozbiorki Scian.

Tu wtasnie dokonali szokujacego i przyprawiajacego o
wscieklos¢ odkrycia, ze chociaz cigzkie drzwi byly opatrzone
solidnymi zamkami, a okna chronione przez dwucalowej gru-
bosci metalowe sztaby, same Sciany wykonano z papieru i gipsu,
malujac je tak, by przypominaly kamien i zelazo. Dla wszystkich
wiezniOw stalo sie oczywiste, ze przez caly czas ich pobytu w
starym wi¢zieniu wystarczytoby jedno porzadne uderzenie czy
energiczny kopniak, by obali¢ Sciany 1 uciec.

Cate lata gniezdzili si¢ w zamknietych celach, sadzac, ze
ucieczka jest niemozliwa. Nikt nigdy jej nie sprobowat, gdyz
wydawalo si¢, ze wolnoSc¢ jest poza ich zasiegiem.

Brian Cavanaugh,
»Sto opowiadarn o nadziei i odwadze”
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»SyMfonia serc”

We wrzes$niu, miesigcu SM, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego zorganizowalo ogolnopolska kam-
pani¢ informacyjng ,,SyMfonia Serc”. Jej celem byto zwro-
cenie uwagi szerokiej opinii publicznej na problemy osob
cierpiacych na SM oraz przeciwdziatanie dyskryminacji, jaka
je dotyka. ,,Kampania to odpowiedZ na niski poziom wiedzy
o SM i zyciu z tg choroba, to szansa dla wszystkich, ktorym
nie jest obojetne cierpienie chorych, by potaczyli swoje sily
w jednej zgodnej SyMfonii serc i wspoOlnie pokonali mur
obojetnosci, ktory niejednokrotnie oddziela osoby chore od
normalnego zycia” — powiedziala Izabela Czarnecka, prze-
wodniczgca PTSR.

,,SyMfonia serc” zostata zainaugurowana 2 wrzesnia 2008 .
na Zamku Ujazdowskim w Warszawie. W trakcie uroczystoSci
z udzialem mediow, ekspertdow medycznych, przedstawicieli
srodowisk opiniotworczych, politykow oraz pacjentow odbyt si¢
premierowy pokaz filmu ,,Eksperyment” — dokumentu, ktory
pozwala widzom wejS¢ w role chorych i spojrze¢ na Swiat z ich
perspektywy. Zaprezentowana zostata rOwniez wystawa foto-
graficzna ,,Polski Swiat SM”, pokazujaca rzeczywistoS¢, w jakiej
funkcjonowa¢ muszg chorzy w naszym kraju.
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7 wrzesnia ,,SyMfonia serc” zagrala na warszawskim
Mariensztacie. W tym dniu mieszkancy miasta mieli oka-
zje wystucha¢ koncertow Marka Siwka, Fiony Neale 1 Petera
Fischera, wzig¢ udziat w loterii fantowej oraz ogladac liczne
wystepy i pokazy przygotowane przez osoby chore i ich przyja-
ciol.

28 wrzesnia na Zamku Krolewskim w Warszawie miato
miejsce uroczyste zakonczenie kampanii. Bylo to wydarze-
nie, w czasie ktorego osobom zastuzonym dla poprawy sytu-
acji chorych na SM zostaly wreczone specjalne odznaczenia
,Honorowego Ambasadora SM”. UroczystoS¢ uswietnili swoim
wystepem Symfonietta Cracovia i Waldemar Malicki.

Tytutem ,,Honorowy Ambasador SM” zostali wyrdznieni:
Pawel Althamer, Dariusz Bugolski, Alicja Gontarz, Andrzej
Grabowski, Hanna Gronkiewicz-Waltz, Michal Guc, Tomasz
Kammel, Wojciech Krukowski, Marcin Libicki, Iwona f.epkowska,
Jan Yasakiewicz, R6za Paderewska, Daniela Radowicz-Kmiecik,
Aleksandra Socha, Marek Schuster. Wszyscy laureaci zawdzie-
czajg otrzymany tytul swojemu zaangazowaniu w szerzenie
wiedzy na temat stwardnienia rozsianego oraz poprawy jakosci
zycia chorych na SM.

Dla os6b zrzeszonych w Oddziale Warszawskim PTSR
szczegblne znaczenie mialo wyrdznienie tytutem ,,Honorowego
Ambasadora SM” Pawta Althamera, Swiatowej stawy rzez-
biarza. Od 1994 r. prowadzi on zajecia ceramiczne dla cho-
rych z Warszawskiego Oddzialu PTSR. Regularnie, raz na
tydzien, spotykajg si¢ oni w Panstwowym Ognisku Artystycznym
Nowolipki. W ciggu wielu lat wspolnej pracy miedzy Pawlem
ajego ,,podopiecznymi” wytworzyta si¢ szczegOlna wiez. WspOlnie
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zalozyli Grupe Nowolipie — koto przy OW PTSR, wspolnie two-
rz3, organizujg pikniki integracyjne, plenerowe warsztaty cera-
miczne, wystawy. Pawet opiekuje si¢ takze osobami chorymi na
SM, bylymi cztonkami grupy, odwiedzajac ich w Domach Opieki
i zdobywajac fundusze dla chorych, w szczegdlnoSci zrzeszonych
w grupie Nowolipie.

Odznaczenie Pawla Althamera tytutem ,,Honorowego
Ambasadora SM” jest podzickowaniem chorych i uznaniem
dla ogromu pracy i czasu, jaki im poswiecil. Jest tez wyrazem
wdziecznosci za nauke postrzegania sztuki, podzickowaniem za
»,zarazenie nas zapatem tworzenia”.

Urszula Dobrzyniec

ZawartoS¢ cukru w cukrze,
czyli poszukiwanie cztowieka w czlowieku

WRZESIEN MIESIACEM CHORYCH NA STWARD-
NIENIE ROZSIANE! Idea godna pochwaty. Moze wigcej uwagi
uda si¢ skupi€ na problemach ludzi dotkni¢tych tg chorobg. Sg
jednak miejsca w Polsce, do ktorych nie dotarta informacja,
ze oto chorzy na SM sg w centrum uwagi opinii spoleczne;.
Wielu tkwi w domach na wsiach i w miasteczkach, czasem takze
w duzych miastach, sg samotni i opuszczeni, nawet wsrod bli-
skich. Zdarza si¢, ze nikt ich nie pyta o pragnienia oraz potrzeby
inne niz positki i podstawowe funkcje fizjologiczne. Nie jest to
optymistyczna wizja choroby, ale nie jest to bynajmniej skarga
zrezygnowanej i zgorzknialej, chorej kobiety, ktora ma zal do
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calego Swiata. Jest to raczej apel do... CZLOWIEKA o wraz-
liwoS¢€ 1 wzajemne zrozumienie. To jest takie proste 1 nie da
sie przeceniC wartoSci zyczliwego slowa, gestu, odrobiny serca,
uwagi, Zrozumienia.

2 wrzeSnia na Zamku Ujazdowskim w Warszawie
odbyla si¢ uroczysta inauguracja Miesiaca Chorych na
SM. Podsumowanie mialo miejsce 28 wrzeSnia na Zamku
Krolewskim w rownie podniosiej atmosferze, z udzialem
staw medycznych, mediow i przedstawicieli wladz PTSR. Na
przestrzeni tego miesigca w moim Oddziale PTSR podjeta
zostala bardzo potrzebna inicjatywa zorganizowania spo-
tkan z chorymi w r6znych miastach i miasteczkach regio-
nu. ChcieliSmy dotrze¢ do nich z pomoca, informacja, skupic¢
wiecej] SM-owcow w Oddziale PTSR-u, wytuskac ich z domo-
wego ,,niebytu”, pokazac, ze mozna zy¢ godnie, bez poczucia
pustki i mie¢ przyjaciot. Choroba nie musi by¢ wyrokiem
w sensie fizycznym 1 psychicznym a zrozumienie tego moze
sie¢ okazac kluczem do catego zla, zwigzanego z funkcjono-
waniem chorego na SM.

OdwiedziliSmy 8 miast w regionie. Oto moje wraze-
nia z pozycji wozka inwalidzkiego, dotyczace tych wyjazdow.
Frekwencja byta, oglednie méwiac, staba, mimo nieztej akcji
informacyjnej. Przychodzili chorzy (z podkresSleniem stowa
przychodzili), ktorzy byli w stanie dotrze¢ na wtasnych nogach,
z pomoca kul i w towarzystwie kogoS$ z rodziny. Pozostali nie
mieli zapewne odwagi zmierzy¢ si¢ ze Swiatem pelnym schodow,
zbyt wysokich progéw, kraweznikow i innych barier, nie tylko
namacalnych, czasem istniejacych tylko w SwiadomoSci ludzi
zyjacych zbyt szybko, o wiele za szybko dla nas.
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rys. A. Jansson

Pierwsza odwiedzona przez nas miejscowos¢ liczy kilkana-
Scie tysiecy mieszkancow. Urzad miasta nawet nie zachowywat
pozorow budynku dostosowanego do potrzeb niepetnospraw-
nych. 7 schodéw do drzwi wejSciowych i brak podjazdu dla woz-
kow. To jednak dopiero poczatek wspinaczki. Okazato sig, ze
sala konferencyjna, w ktorej mialo odbyc si¢ spotkanie, znajduje
sie na pierwszym pictrze a windy nie ma. Pogratulowac braku
wyobrazni urzednikom planujacym spotkanie dla ciezko chorych
ludzi! W wigkszoSci innych miast sytuacja przedstawiala si¢ tak
samo zle albo troche lepie;.

Druga miejscowoS¢ na naszej liscie to miasto bedace weze-
Sniej stolicg wojewodztwa. Budynek w centrum miasta, okazaty
podjazd dla wozkow, a dalej schody —windy brak. A co z petenta-
mi? Schodzi do nich urzednik, jakie to proste, naprawde, pelnia
szczeScia! A jaki komfort! Az sie chce byC inwalidg!

16
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Bylo tez miasteczko z salg konferencyjng na pierwszym
pietrze i z podjazdem dla wozkow, ale na podjezdzie beztrosko
zaparkowal sobie motocyklista i przez chwile miatam obawy,
czy uda mi si¢ zmiesci¢ obok tego imponujaco ISnigcego w ston-
cu smoka. Na szczeScie nie bytam sama, nasza misja skupiata
kilkuosobowy sztab: przewodniczacy naszego Oddziatu PTSR,
fizjoterapeutka, pracownik do obstugi sprzetu, ktory byt jedno-
cze$nie kierowcg i pomagal mi pokonywac wszelkie przeszkody
1ja na wozku — naoczny przykiad chorego, ktory nauczyt sie zy¢
z chorobg 1 by¢ moze potrafi zaszczepi€ innym t¢ umiejetnosc.
Tak wiec, byt Pawel i nie musialam si¢ obawiac, ze dopoki nie
pojawi sie¢ wiasciciel motocykla, bede uwieziona na podjezdzie
oko w oko ze stalowym rumakiem. Jego wiaSciciel najwyrazniej
uznal, ze podjazd dla wozkow inwalidzkich jest idealnym miej-
scem do zaparkowania, no bo po co mialby si¢ tu szwendac ktos,
komu ten podjazd bytby potrzebny?

Kiedy juz znalezliSmy si¢ na pietrze, okazato sie,
ze prog w wejsciu do sali konferencyjnej to nie lada wyzwa-
nie! Postanowitam poszukac tazienki i musialam w tym celu
pokonac 6w prog. To bylo traumatyczne przezycie! Zawistam
nieoczekiwanie tylnymi kofami na progu i miatam chyba przez
chwile ,,Smier¢ w oczach”, bo nagle kobieta, ktora przyszta na
spotkanie z chorg matka, rzucita mi si¢ na ratunek. Przezylam,
nie runelam razem z wozkiem, ale po raz kolejny przekonatam
sie, ze funkcjonowanie z chorobg w tzw. realu to cigg nieustan-
nych zagrozen, czajacych si¢ wszedzie, jak muchy w upalny dzien.
Dziewczyna, ktOra podazyla mi na ratunek, zaimponowata mi
takze z innego powodu. Przywiozla swoja mame na spotkanie,
wciggajac wozek po schodach w gore i w dot. Nie szukata pomocy,
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nie oczekiwata wspolczucia, po prostu wzieta sprawy w swoje rece
1 zatargata wozek. Najwiekszy podziw wzbudzita we mnie, kiedy
pokonywaty schody w dot. Drobna, krucha kobieta, a tyle sity!

W trzech kolejnych miastach spotykaliSmy si¢ z SM-owcami
na parterze, nie spowodowato to jednak lepszej frekwencji. W jed-
nym przypadku, gdzie byt wygodny dostep przez boczne drzwi
z podjazdem, wprost do sali konferencyjnej, okazalej i gustowne;,
nie pojawit sie nikt. Raz bylo tak, ze picknie potozony Urzad
Miasta dysponowat podjazdami dla wozkow, tadnie wkompo-
nowanymi w przestrzen okalajaca budynek. Wewnatrz byty
obszerne korytarze, przemyslany uktad pomieszczen a sala
konferencyjna wygladata imponujaco. Niestety niewielu chorych
zareagowalo na nasze zaproszenie. Nikt nie obiecal, ze bedzie
tatwo. No coz...
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W innym mieScie, kiedy juz wjechatam do budynku, stwier-
dzitam z zadowoleniem, ze sala jest polozona tuz przy wejsciu,
toaleta takze (do toalety musi byC blisko, to sie wie!). Tak wia-
S$nie zrobitam. Odwiedzitam toalete: meska miata otwarte drzwi
a nawet do kabiny mogt wejs¢ kazdy, bo nie byto jak zamkna¢
jej od srodka. Nie czulam si¢ usatysfakcjonowana, ale damska
byta zamknigta na klucz. Nie dajac za wygrang, postanowilam
zdoby¢ ten klucz. Byt u pan na portierni, ale ostrzezono mnie
od razu, zebym nie zamykata drzwi, bo jest tam spalona zarow-
ka. Aha, pomieszczenie nie ma okna — bez komentarza. Moze
udaloby mi si¢ zaakceptowac takg sytuacje, ale szybko wyszto
na jaw, ze deska klozetowa lezy na muszli zupetnie luzno i sta-
nowi bardziej ozdobe, a nawet mozna powiedziec, ze bardziej
czyhajacg putapke niz normalne wyposazenie tego typu sprzetu.
Czar milego, przyjaznego niepetnosprawnym budynku pryst
w okamgnieniu.

Wreszcie co$ pozytywnego! Znalazta si¢ podczas naszej
wedrowki miejscowosc, ktora nie porazala urodg siedziby wiadz
miejskich, ale posiadata tadng sale na polipietrze 1 windge, zainsta-
lowang po to, aby niepelnosprawni mogli dostac si¢ do niej bez
problemu. Wprawdzie miat miejsce zabawny incydent z poszuki-
waniem klucza do windy, co mogtoby Swiadczy€ o tym, ze praw-
dopodobnie nikt wczesniej z tej windy nie korzystal, ale osta-
tecznie klucz si¢ znalazt a spotkanie bylo bardzo udane. Dotario
wielu chorych lub cztonkéw ich rodzin. W takich momentach
czuliSmy sens tego, co robimy i sens Miesigca Chorych na SM.
To naprawde daje duzg satysfakcje. Niestety w zadnym z miast,
w ktorych organizowaliSmy spotkania, nie pojawili si¢ przedsta-
wiciele wtadz, a przeciez zawsze wysylane byly zaproszenia.
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W moim mieScie zaprezentowana zostata wystawa pt.
,Odeszli — s3”, inaugurujaca obchody Miesigca Chorych na
SM, pokazywana wczeSniej w Parlamencie Europejskim. Mogt
ja zobaczyC kazdy, bo prezentowana byla na Rynku Miejskim,
potem byt pokaz filmow i spotkanie informacyjne w sali konfe-
rencyjnej Urzedu Miasta. Byla tez winda z prawdziwego zdarze-
nia, goSciliSmy prezydenta miasta 1 zaproszonych gosci z wladz
samorzadowych. PoczuliSmy, ze nasze problemy zostaty zauwa-
zone.

Cztowiek — to brzmi dumnie. Czlowiek wrazliwy na cier-
pienie innych — to brzmi bardzo dumnie. Ile jest cztowieka
w czlowieku to juz kazdy musi odpowiedzie€ sobie sam. Zanim
to si¢ stanie, ,,rObmy swoje”, jak powiedziat Wojciech Mtynarski.
Za rok znowu bedzie Miesigc Chorych na stwardnienie rozsiane,
a MY, filozoficznie i z dystansem, po prostu zyjmy najlepiej jak
umiemy. Serdecznie pozdrawiam wszystkich SM-owcow!

Elzbieta Swierczyriska

Drzewo nad woda

Kiedy w sierpniu dojezdzaliSmy do oSrodka rekolekcyjne-
go ksiezy orionistow w Branszczyku nad Bugiem, zauwazytam
znak: Slepa ulica. Jakby tego byto mato pod nim zamieszczono
drugi znak, ostrzegawczy: Uwaga! Stromy brzeg! Na nim widniat
samochod spadajacy do zbiornika wodnego. Pomyslatam: No
niezle. Ciekawe, jak si¢ to wszystko skonczy.

Jednak czas rekolekcyjny, czas spotykania si¢ na rozne
sposoby z Bogiem — w kaplicy na medytacji, adoracji czy na
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Mszy $w., na spacerze czy z drugim cztowiekiem — okazat si¢
dla mnie czasem odpocznienia. Chciatoby si¢ powiedzie¢ — choc
z bojaznig uzywam tych stow — wielkiego zanurzenia w Panu
Bogu. I wowczas, 1 wcigz teraz powraca mysSl, ze po prostu zna-
laztam si¢ na wtasciwym miejscu we wlasciwym czasie i kazda
chwila prowadzita do Boga — naszego Boga, ktory ,jest pick-
ny”, jak powiedziat 0. Wactaw Oszajca SJ. To on zachecal, zeby
szuka¢ Boga nie tylko w kaplicy, ale 1 w otaczajacej przyrodzie
—w cudach natury, w ciszy wieczoru, w smaku owocu p6Znego
lata, w drugim cztowieku: w picknie i w dobru. Kazda chwila
moze byC¢ spotkaniem z Chrystusem, kiedy tylko Jego stawiamy
w centrum zycia. Ten Chrystocentryzm prowadzit do otwierania
sie na Bozg obecnosc tu i teraz. Dlatego o. Oszajca przypomnial
nam, ze to nie rytual sakramentow jest wazny, lecz obecnos¢
Jezusa w sakramentach i spotkanie cztowieka z Nim. To spoty-
kanie si¢ z Bogiem moze dokonac si¢ wsze¢dzie: podczas czytania
Biblii, ale 1w czasie czytania Ksiegi Przyrody, kiedy odkrywa si¢
niezwykta madrosc¢ stworzen i pigkno nie tylko krajobrazu, ale
1 zdzbla trawy czy zwyktych kwiatéw polnych. No i oczywiScie
— co wazne — w naszej codziennoS$ci: w domu — z rodzing przy
stole, podczas gotowania obiadu, w przyjeciu goscia i rozmowie
Z nim oraz w pracy czy na ulicy.

Chetnie korzystalam z wolnych chwil i spacerowatam nad
Bugiem. Cieszytam si¢ wiatrem, stoficem, chmurami i deszczem.
Ogromng radoS¢ sprawity mi czaple, ktore udalo mi si¢ wypa-
trzeC, czy wydra, ktora niespodziewanie wyszta z szuwarOw
i zdumiona moja obecnoScig przystaneta, zadarta tepek, spojrza-
ta mi prosto w oczy i zaraz potem czmychneta w nadbuzanskie
zaroSla. Poruszona bytam widokiem zimorodka o turkusowych
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piorkach czy gromadkg kolorowych szczygiow. Nawet zaba nocg
na Sciezce ,,co$ mi powiedziala” — takim stworzeniem tez si¢ Pan
Bog moze postuzyc!

A sam Bug? Kto$ by powiedzial: rzeka jak rzeka. Ale
to nieprawda! Bug w Branszczyku jest niezwykle malowniczy.
Tworzy zakola, plynie wartkim nurtem, woda zmienia kolor
w zaleznoSci od pory dnia. I ciekawa rzecz. Gdy tylko przyjecha-
liSmy, wiatr byt bardzo silny, wiec nurt na rzece byl wzburzony
1 tworzyly sie fale, tak ze nawet trudno byto si¢ zorientowac,
w ktorg strong plynie rzeka. Z czasem powierzchnia wody coraz
bardziej tagodniata, az si¢ uspokoita na tyle, ze nie tylko jasne si¢
stato, w ktorg strong plynie, ale i roSlinnos¢ i niebo zaczely si¢
w rzece przegladac jak w lustrze. Zupelnie jak i w nas, uczestni-
kach rekolekcji, fagodniaty emocje i coraz wigcej miejsca robito
si¢ na pokoj w sercu. Kiedy tylko o tym pomySlalam, zobaczylam
na tablicy ogloszen, gdzie zawsze ,,niewidzialna reka” przygoto-
wywala §liczng gazetke tematycznie zwigzang z treSciami dnia,
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kartke ze stowami z poezji 0. Oszajcy: ,,A wody tagodniaty jak
twarz Boga na wotanie cztowieka”. To byto niesamowite!

Przypomina sie rowniez Psalm 1I:
Szczeslivy mqz,

ktory nie idzie za radg wystepnych,

nie wchodzi na droge grzesznikow

[ nie siada w kole szydercow,

lecz ma upodobanie w Prawie Pana,

nad Jego Prawem rozmysla dniem i nocq.
Jest on jak drzewo zasadzone nad plyngcq wodg,
ktora wydaje owoc w swoim czasie,

a liscie jego nie wiedng:

co czyni, pomysinie wypada.

Mysle, ze nie popelni¢ naduzycia, kiedy powiem w imieniu
wszystkich uczestnikow rekolekeji, ze kazdy z nas w tym czasie
byt ,,jak drzewo zasadzone nad ptynaca woda”. ,,RozmyslaliSmy
nad Jego Prawem” — a Jego Prawem jest mitoS¢ — bo mieliSmy
w tym ,,upodobanie” i bardzo chcieliSmy, aby dzigki Jego fasce
,wydac¢ owoc w swoim czasie” — w zwyktej codziennoSci, ktora
czekala na nas po powrocie...

Lp.
Jeszcze o rekolekcjach....

Chcialabym podzieli€ si¢ ze wszystkimi swoimi przezy-
ciami 1 refleksjami po przebytych rekolekcjach, ktore co roku
proponowane sg dla wszystkich chetnych cztonkow OW PTSR.
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W tym roku odbywatly si¢ one w dniach 17-23 sierpnia w domu
rekolekcyjnym ksiezy orionistow w Branszczyku nad Bugiem.

Te nasze dni skupienia prowadzit o. Wactaw Oszajca, jezu-
ita. Mowit jezykiem prostym, zrozumiatym dla kazdego, o Mszy
Swietej jako modelu modlitwy, rozumienia grzechu, mitoSci
Boga. Krotkie nauki stanowity temat do rozmyslania nad soba,
swoim postepowaniem w stosunku do Boga i bliZznich.

Te pie¢ dni uplyneto bardzo szybko. Kazdemu z nas
potrzebna jest chwila wyciszenia (obowigzywalo milczenie)
1 zastanowienia si¢ nad swoim zyciem: co w nim jeszcze moge
zmieni€ na lepsze, mimo choroby, aby nie by¢ przykrym i ucigz-
liwym dla bliZnich, a podobac si¢ Bogu.

Chciatam bardzo podzickowac organizatorom oraz licz-
nym wolontariuszom za pomoc i zaangazowanie — a bylo co robi¢
(12 0sOb na wozkach, pozostali lepiej lub gorzej chodzili).

Caly teren wokoto domu rekolekcyjnego jest ogrodzony,
zagospodarowany, dochodzi do skarpy wolno ptynacego Bugu.
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Cudowne migjsce do spacerOw i rozmyslan, zwtaszcza ze pogoda

dopisata. Wszystkich, ktorzy nie znajg tego miejsca i sposobu pro-

wadzenia naszych spotkan bardzo namawiam do uczestnictwa.
Krystyna Doboszyriska

skkock

Nie jestem dobrym mowca, ale Swiadectwo (bo tak to
chyba trzeba nazwac) nalezy dawac.

Do Branszczyka jechatem z ciekawoSci — ciekawy nowych
ludzi, miejsca, samych rekolekcji dla niepetnosprawnych i cie-
kawosct ... siebie.

Jezdzitem juz na rekolekcje dla tzw. normalnych, ale te
w Branszczyku nie mialy wiele podobienstwa do wczesniej
przezywanych w r6znych domach rekolekcyjnych. Tam gtow-
ny nacisk jest ktadziony na zapomnienie o wszystkim (takze,
a moze przede wszystkim o ludziach) i skoncentrowanie si¢ na
samym kontakcie z Bogiem. Jest to pickne i1 wiele korzySci ma
w sobie takie ,,wylaczenie si¢” z ziemskiego zycia. Niemniej to
te rekolekcje, przezyte pod Warszawa, sa dla mnie prawdziwymi
rekolekcjami. To na nich uczymy si¢ pokory (m in. w tym, o co
prosimy), szacunku (do tego, co mamy), zrozumienia (ze nalezy
maksymalnie wykorzystywac swoje ,,talenty” — darmo dostali-
Smy, darmo dawajmy), mitoSci.

Ja nie wiem co mam najcenniejszego, ale jeszcze mocniej
uSwiadomitem sobie, ze nie zyje dla siebie, ale dla BOGA tzn.
dla ludzi, ktérzy maja w sobie domieszkg STWORCY. Wyda to
si¢ ,,lekko” zabawne, ale nawet taki pylek jak ja Go mam. Z czego
jestem Dumny, Szczesliwy 1 za co jestem WDZECZNY!!!

AM
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Listy * Listy * Listy * Listy * Listy * Listy
Moi drodyzy,

Chciatam sie podzieli¢ moim dlugoletnim doswiadczeniem
z osobami, ktore niedawno dowiedzialy si¢, ze chorujg na SM.

Wprawdzie diagnoza byla dla mnie wowczas szokiem
1 potrzebowatam dtuzszego czasu, aby przyjac ja do wiadomo-
Sci, ale postanowitam nie pograzac si¢ w rozpaczy, pracowac
dopoki bede mogta i utrzymywac kontakty z roznymi zyczliwymi
i sympatycznymi ludZmi. Zacz¢tam leczy€ si¢ w specjalistyczne;j
przychodni stwardnienia rozsianego przy jednym ze szpitali
klinicznych i zapisalam si¢ do PTSR, aby mie¢ staly dostep do
wiedzy na temat SM i nowych lekdéw oraz kontakt z osobami
chorujacymi na tg samg chorobg, majacymi podobne problemy.
Czytatam wszystkie dostepne informacje na temat choroby
i staratam si¢ korzystac z rOznych porad, ktore wydawaly mi si¢
w miar¢ rozsadne.

Nie ukrywam, ze w praktyce to, o czym tak prosto mozna
napisac, nie byto takie proste i tatwe. Popetniatam r6zne biedy,
nie wszystko si¢ udawato, ale generalnie uwazam, ze to, co
mogtam, zrobitam dla podtrzymania swojego zdrowia.

Obecnie biore¢ leki, ktore tagodzg niektore przykre objawy
choroby i stale korzystam z rehabilitacji prowadzonej w PTSR
oraz tej, ktora przystuguje nam w ramach NFZ. Latem wyjez-
dzam na dwutygodniowe turnusy rehabilitacyjne organizowane
prze PTSR, dofinansowane przez PFRON. W czasie zaostrze-
nia choroby ze wskazania lekarzy otrzymuje¢ kuracje¢ sterydowa
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solumedrolem. Wprawdzie wcigz nie ma w Polsce przepisow
o standardowym leczeniu SM, ale na ogot tak sie postepuje.

Dla osob, ktore niedawno zachorowaly, istniejg teraz
inne mozliwosci. Sg leki, ktore modyfikujg przebieg choroby
1 powoduja, ze ma fagodniejszg postac, a pacjent ma szans¢ przez
dtuzszy czas zachowac sprawnosS¢. Sg one jednak drogie, trudno
dostepne i 0 podjeciu leczenia decyduje lekarz, gdyz nie kazdy
chory na SM kwalifikuje si¢ do zastosowania kuracji tymi lekami.
Pacjent, ktory jeszcze czuje si¢ dobrze, powinien jak najszybciej
wyrazi¢ zgode na podjecie takiego leczenia, bo potem moze
by¢ za p6zno. Warto o to walczy¢. NFZ niekiedy finansuje taka
kuracje, szpitale kliniczne biorg udziat w roznych programach
badawczych, sg tez sponsorzy.

Rownoczesnie jest rehabilitacja, ktora obecnie jest naj-
bardziej rozpowszechniong formg leczenia. Moze by¢ domowa
1 stacjonarna, realizowana w domu chorego, przychodni, szpi-
talu lub na turnusie rehabilitacyjnym. Dla kazdego znajdzie si¢
odpowiednia forma — wystarczy tylko przyjS¢ do biura PTSR we
wtorek lub czwartek, by to zatatwic.

Dla tych, ktorzy nie lubig gimnastyki, jest wiele innych
form rehabilitacji — informacje mozna przeczyta¢ w ,,Nadziei”
lub w naszym biurze.

Marianna
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Praktyczne porady

Salatki egzotyczne

Satatki zawsze pozostajg efektownym i smacznym daniem
na kolacje lub dla gosci. Kazdy ma swoje wyproObowane przepisy,
ale warto sprobowac nowych, mniej typowych zestawow.

Salatka z kiwi

— puszka kukurydzy
— 2 spore kiwi

— 2 zabki czosnku

— 2 tyzki majonezu
—s0l, pieprz

Kukurydze odsaczy¢; kiwi obrac i pokroi¢ w kostke; czo-
snek przepuscic przez praske lub drobno posiekac. Wymieszac,
doda¢ majonez, sol i pieprz.

Salatka z tunczykiem
— puszka kukurydzy

— puszka tunczyka w oleju
— 2 spore ogorki kiszone

28
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— jabtko
— cebula
— 2-3 tyzki majonezu

Kukurydze i tunczyka starannie odsgczyc. Ogorki, jabi-
ko i cebule pokroi¢ w kostke. Wszystko starannie wymieszac z
majonezem, doprawi€ solg, pieprzem i ewentualnie musztarda.
Schtodzi¢ w lodowce. JeSC z pieczywem lub bez, na Sniadanie
albo na kolacje. Latem, w upalne dni, moze to byC gtowne danie
obiadowe. Zimg tez si¢ chetnie zje.
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale
Warszawskim PTSR

Nasze dyzury:

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:

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

przyjecia interesantow: wtorki, godz. 11.00 — 18.00
czwartki, 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
Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji

Biuro Rady Glownej PTSR:

ul. Bagatela 13 lok. 43

00-585 Warszawa

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

czynne od poniedziatku do pigtku, godz. 9.00 — 16.30
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Anna Gryzewska — zastepca sekretarza generalnego
Monika Filipowicz — sekretarz generalna

Centrum Informacyjne SM
Plac Konstytucji 3/94

00-646 Warszawa

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

1. Gimnastyka rehabilitacyjna na Swictojerskiej

 wtorki, godz. 16.00 — 18.00 (prowadzi Matgorzata Tyminska
i Ewa Kawatkowska)

czwartki, godz. 16.00 — 18.00 (prowadzi Anna Kryszczuk)

2. Gimnastyka metoda Feldenkraisa
* informacje w biurze OW PTSR

3. Masaze lecznicze

* Srody, godz. 15.00 — 18.00. Osoby po raz pierwszy korzystajace
z masazu powinny mie¢ szczegOtowe skierowanie od lekarza
o braku przeciwwskazan.

4. Osobisty asystent
* zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze
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5. Indywidualne spotkania z psychologiem

* indywidualnych porad psychologicznych w domu pacjenta
udziela mgr psychologii wspotpracujaca z PTSR.

UWAGA! Planowane spotkanie nalezy wczeSniej zglosi¢

w biurze.

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

7. W naszym kregu — spotkania z psychologiem 0sob z SM oraz
ich bliskich. Rozmowy o zyciu z SM 1 nie tylko... — co druga
sroda, godz. 18.00 —20.00

8. Joga
poniedziatki, godz. 16.30 — 18.00
piatki, godz. 15.45 - 17.15
Istnieje mozliwoS¢ skorzystania z jogi na ul. Grzybow-
skiej — wiecej informacji w biurze pod nr tel. 0-22 831 00 76

9. Tai-Chi
poniedziatki, godz. 14.30 — 16.00
soboty, godz. 10.00 — 12.00

10. Basen
wtorki 1 czwartki, godz. 13.00 — 13.30, ul. Wotoska 137
Srody, godz. 11.30 — 13.00, ul. Flory 2

Istnieje rowniez mozliwoS¢ skorzystania z karnetOw na basen na

ul. Potockiej — wigcej informacji w biurze
pod nr tel. 0-22 831 00 76.
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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 Pawel Althamer

* I grupa, godz. 14.00 - 16.00

* II grupa, godz. 17.00 - 19.00

Chetni do udziatu w zajeciach proszeni sa o kontakt z Urszulg
Dobrzyniec, tel. 665-53-18

13. Pytania do neurologa
drugi wtorek miesigca, godz. 18.00 — 20.00

14. Internetowe dyzury psychologa
Srody oraz czwartki, godz. 18.00 — 21.00; dyzury beda sie¢ odby-
wac do 12 grudnia 2008 r.

15. Warsztaty psychologiczne
w piec kolejnych sobot od 08.11.2008 r., godz. 12.00 — 14.30
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Co sie wydarzylo...
Wycieczka do Zamku Krolewskiego w Warszawie

30 lipca 2008 r. zostata zorganizowana wycieczka do
Zamku Krolewskiego w Warszawie. Zwiedzanie obejmowato
najbardziej ciekawe miejsca: Apartament Wielki, w skfad kto-
rego wchodzi Galeria Owalna, Przedpok(j przed Salg Wielka,
Sala Rady, Sala Wielka, Pokoj Marmurowy, Sala Rycerska, Sala
Tronowa, Pokdj Konferencyjny; Apartamenty Krolewskie, ktore
sktadaja sie z Sali Gwardii Konnej Koronnej, Pokoju Oficerskie-
go, Pokoju Canaletta, Kaplicy Matej, Pokoju Audiencjonalnego
Starego, Sypialni, Garderoby i Gabinetu Krola, Pokoju Zielone-
go, Pokoju Zoltego...

Podczas zwiedzania mogliSmy rowniez obejrze¢ Apar-
tamenty Ksiecia Stanistawa, do ktorych nalezg: Antyszam-
bra, Pokdj Towarzyski, Gabinet, Galeria Czterech Por Roku,
Trzypokojowy Apartament bratanka krola Stanistawa Augusta
z rokokowg boazeriag pochodzaca z warszawskiego patacu ksiecia
Kazimierza Czartoryskiego (dziadka krola Stanistawa Augusta),
wyposazony w portrety rodziny Poniatowskich, meble francuskie
z XVIII w. i pamiatki po krolewskiej rodzinie Leszczynskich.

Podczas zwiedzania byt obecny przewodnik, ktory oprowa-
dzat nas po przepicknych komnatach zamkowych, opowiadajac
o historii zamku, jego mieszkancach 1 ciekawostkach. Pigknie
zrekonstruowane wnetrza zamku, jak i1 zachowane oryginalne
przedmioty oraz obrazy cieszyly oczy zwiedzajacych.
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Zamek w wigkszoSci komnat zostat przystosowany do
0sOb niepetnosprawnych — brak progow, zainstalowana winda,
personel stuzacy pomoca dopelnity wspaniatej atmosfery. Jedy-
ny mankament to zbyt ograniczona liczba miejsc do spoczynku
w trakcie zwiedzania. Sugerujemy postawienie w kazdej sali
malej taweczki, ktora pozwoli osobom mniej sprawnym na chwile
odpoczynku 1 zregenerowanie sif.

Ognisko w Powsinie

S wrzesnia 2008 r. odbylo si¢ coroczne spotkanie cztonkow
naszego stowarzyszenia na ognisku w Powsinie. Na spotkanie
przybylo 28 osob, kilku wolontariuszy oraz pracownicy biura.
Wspaniata pogoda, dym z ogniska, goragca herbata, skwierczace
kietbaski na ognisku oraz pieczone w zarze ziemniaki to atrak-
cje, jakie towarzyszyly nam podczas kilku wspolnych godzin
spedzonych na tonie natury...

Na ognisku powitaliSmy takze nowych wolontariuszy
Kamile 1 Konrada, ktorzy dzielnie wspierali organizatorow,
a przede wszystkim stuzyli naszym podopiecznym swojg nie-
oceniong pomoca.
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Ognisko trwato przy wspolnych rozmowach do p6Zznego
zmierzchu. Juz teraz mySlami jesteSmy na kolejnym tak sympa-
tycznym spotkaniu!

SyMfonia Serc

Pragniemy poinformowac, ze 7 wrzeSnia 2008 r. w War-
szawie na Placu Mariensztackim mial miejsce happening orga-
nizowany w ramach ,,SyMfonii Serc”. To pierwsza w Polsce
zorganizowana akcja edukacyjna, ktorej celem byto poinformo-
wanie spoleczenstwa o istnieniu takiej choroby jak stwardnienie
rozsiane. Cata impreza byta skierowana do wszystkich, ktorzy
zostali dotknieci tg choroba, ich bliskich, a takze osob, ktorym
nie jest obojetny los 0séb niepelnosprawnych...

Podczas kilkugodzinnej imprezy na uczestnikow czekato
wiele interesujgcych rzeczy. Swoje stoiska miaty m.in. Kra-
jowy Osrodek Rehabilitacyjno-Leczniczy w Dabku, Oddziat
Warszawski Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,
Centrum Rehabilitacji Osob z SM w Bornem Sulinowie, Cen-
trum Informacyjne SM, Rada Gtowna Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego.

Swoja pomocg stuzyt zesp6t medyczny, u ktorego mozna
bylo wykona¢ pomiar ci$nienia tetniczego oraz pomiar cukru
we krwi. Podczas happeningu zostal pobity przez Marka
Szustera rekord Swiata w biegu na biezni — non stop przez 6
godzin. Niesamowity wyczyn, ktorego wartoS¢ podnosi fakt,
ze zostal on dokonany w upalny niedzielny dzief. Swoje umie-
jetnoSci zaprezentowali rowniez niepetnosprawni sportowcy
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— szermierze z AWF Warszawa, wspaniali, niepetnosprawni
tancerze ze Stowarzyszenia Rehabilitacji i Tanca Integracyj-
nego ,,SWING-DUET?”, jak rowniez ratownicy z PCK, ktorzy
w kilku wejSciach demonstrowali zasady udzielania pierwszej
pomocy. Odbyly si¢ takze pokazy umiejetnosci psOw-asysten-
tow szkolonych przez Fundacj¢ Alteri i Fundacj¢ ,,Pomocna
Y.apa”, a behawiorySci z tych organizacji chetnie udzielali
konsultacji i porad dotyczacych czworonoznych przyjaciof.
Olbrzymig atrakcjg byt rowniez przejazd motocyklistow uli-
cami Warszawy pod hastem ,,Glo$no dla SyMfonii Serc”.

Impreza zostata zorganizowana przez Rade Gidéwna
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przy olbrzy-
mim wsparciu oddzialOw oraz organizacji partnerskich, a takze
wszystkich ludzi dobrej woli.

WyjScie do kina IMAX

W dniu 16 pazdziernika 2008 r. zostalo zorganizowane
grupowe wyjscie cztonkOéw naszego stowarzyszenia do kina
IMAX na wspaniatly film dokumentalny pt. ,,Dinozaury 3D.
Giganty Patagonii”. Ta dokumentalna opowies¢ zaprowadzita
widzOw we wspaniale zakatki dzisiejszej Argentyny, w ktorej zyt
najwickszy dinozaur na ziemi — Argentynozaur.

Wspaniata przyroda niesamowite krajobrazy, dinozaury
1 gady zyjace 65 milionOw lat przed pojawieniem si¢ cztowieka
— to wszystko ukazane w tréjwymiarowym obrazie na olbrzy-
mim ekranie. Cato$¢ dopetniata wspaniala Sciezka dzwickowa.
Wszyscy widzowie byli pod ogromnym wrazeniem, zachwyceni
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tg formg przekazu. Kazdy z nas mogt prawie poczu¢ oddech
przerazajacego T-Rexa lub innego migsozernego dinozaura
oraz znaleZ¢ si¢ w powietrzu razem z prehistorycznymi latajg-
cymi ptakami.
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Co planujemy...

Zaproszenie na zwiedzanie Sejmu RP
i spotkanie oplatkowe

Oddzial Warszawski PTSR organizuje zwiedzanie Sejmu
Rzeczpospolitej Polski dla 0sob zrzeszonych w naszym Stowa-
rzyszeniu. WyjScie mialoby miejsce w drugiej polowie listopada
1 obejmowaloby 3 grupy po 20 osob. Natomiast okoto 20 grudnia
2008 r. odbedzie si¢ coroczne spotkanie optatkowe w Sejmie RP.
Na obydwa wyjScia serdecznie zapraszamy!

Czekamy na mail-owe lub telefoniczne zgloszenia osob
chetnych: e-mail biuro@ptsr.waw.pl, tel. 0-22 831 00 76

Zabawa Andrzejkowa
Zapraszamy rowniez na coroczng Zabawe Andrzejkowa
z laniem wosku 1 innymi ciekawymi wrozbami, ktOre zawsze si¢

spelniajg :-). Impreza odbedzie si¢ 1 grudnia 2008 r. w godzinach
17.00 —20.00.
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Nasza galeria
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Rekolekcje w Branszczyku nad Bugiem, fot. W. Oszajca
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