Drodzy Czytelnicy!

Konczy sie kolejny rok. Choc jest to tylko umowna zmiana
daty akurat w Srodku zimy, kiedy ostatni dzien nie r6zni si¢ od
pierwszego, no moze bolem gltowy po zbyt szampanskiej zaba-
wie, to jednak narzuca nam refleksj¢ nad tym co byto, podsu-
mowania, no i postanowienia na nowy rok.

W mediach pojawiajg si¢ podsumowania wydarzen w po-
lityce, kulturze, sporcie... W naszym zyciu tez przypominamy
sukcesy 1 porazki nasze 1 naszych bliskich jakie mialy miejsce
w ciggu minionego roku: zdobycie pracy — utrata pracy, egzami-
ny dzieci, radosny Slub czy narodziny, ale tez trudne pozegna-
nia, bolesne pogrzeby. Moze cos udato si¢ ,,zalatwic” — adapta-
cja mieszkania, podjazd czy winda. A moze byl to rok szpitali
1 kolejnego rzutu choroby.

G 7

Moze warto zastanowic€ si¢, nie tylko nad tym co si¢ wyda-
rzylo, a na co w wiekszoSci wypadkow i tak nie mieliSmy wpty-
wu, ale nad tym, co ja z tym zrobilem. Czy JA statem si¢ przez
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ten rok cho¢ odrobing lepszy, bardziej cierpliwy, odwazny, po
prostu dobry. Dobro¢ jest czyms tak prostym: byc¢ zawsze dla
innych, nigdy nie szukac siebie — napisal Dag Hammarskjold,
pierwszy Generalny Sekretarz ONZ. No c0z, wigkszoSci z nas
nie wydaje si¢ to takie proste, ale warto sprobowac. Moze jako
postanowienie noworoczne?

Wszyscy jednak wiemy jak tatwo jest podejmowac posta-
nowienia, a jak trudno jest ich dotrzymac. Ale jeszcze gorzej
jest nie prObowac wcale.

Dobry ilustracjag moze by¢ goralska anegdota, ktdra opo-
wiedziata Joanna Grodzicka:

, Lurysta idzie w gory i spotyka bace, ktory diutem ostuku-
je wielki pien drzewa.

— Co robicie, baco?

— Ano, mam kawat pnia, zrobie sobie todecke, spusce ja na
Dunajec, bede se ptywal i na te nase pikne gory spozirat.

Turysta wraca i spotyka bace z klockiem drewna.

—1I co, zrobiliScie 16dke? — pyta

Baca pokazujac klocek

— No nie wyslo. Ale zrobie sobie stotecek, si¢de se na nim
1 bede na te nase pikne gory spozirac.

Nastepnego dnia turysta idzie znOw w gory i spotyka bace
z niewielkim patykiem.

— 1 co z tym stoleczkiem — pyta

— No nie wyslo. Ale zrobi¢ sobie fujarecke, bede na niej
grol 1 na te nase pikne gory spoziral.

Turysta wraca i spotyka bace¢ z drobnymi drzazgami
drewna

— 1 co z ta fujarka? — pyta

— No nie wyslo. Ale jak catkiem roboty nie sp.... to zrobie
sobie wykalacke, bede w zebach dtubat i na te nase pikne gory
spoziral.”

I tak to bywa z dobrymi postanowieniami...
Redakcja
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Co nowego... czyli
O starym 1naczej

Prof. Dr Thomas Berger

Predyspozycje genetyczne i SM

Na poczatku nalezy wyraznie stwierdzi¢, ze SM nie jest
chorobg dziedziczng. Wiadomo jednak, na podstawie badan
epidemiologicznych pokazujacych zwiazek z przynaleznoscia
etniczng, a takze przypadkow SM w jednej rodzinie, ze geny
maja pewien wplyw na tg chorobe¢. Dotad jednak udato si¢ usta-
li¢ tylko dwa pewne ,,geny ryzyka” dla SM, to s3 HLA DRB1
*1501 1 gen receptorow dla Interleukin 7. Chociaz te dwa geny
sa zwigzane z ryzykiem zachorowania na SM, to jednak okazuje
sie, ze rOwniez zdrowe osoby noszg takie cechy genetyczne,
z czego wynika, ze zachorowanie na SM nie jest wytagcznie
skutkiem posiadania takich gendw. Uwaza si¢, ze rOwniez inne
geny moga mieC wpltyw. Dlatego najbardziej prawdopodobne
jest, ze dopiero swoista kombinacja r6znych genow powoduje
ryzyko zachorowania, i1 tez determinuje sposob pojawienia
si¢, rozwoju 1 przebiegu choroby u poszczegdlnych pacjentow.
Potrzebne sg w przysztosci szeroko zakrojone badania w tym
kierunku, szczegOlnie w dziedzinie bioinformatyki.

Co nowego... czyli o starym inaczej
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Czynniki Srodowiska

Badania wykazaty, ze ryzyko zachorowania na SM zalezy
nie tylko od genetycznych, lecz rOwniez geograficznych uwa-
runkowan. Dlatego wydaje si¢ prawdopodobne, ze wzrost liczby
zachorowan (przede wszystkim wsrod kobiet) w ostatnich dzie-
siecioleciach moze mie€ zwigzek z czynnikami Srodowiskowymi.
Mozna tu przedstawic dtugg liste mozliwych czynnikéw. Przed-
miotem dyskusji jest np. ryzyko przyjmowania hormonodw, ale
takze nawyki zywieniowe i generalnie styl zycia, przyzwyczaje-
nia. Interesujgca jest tez obserwacja, ze ograniczona w ostatnich
dziesiecioleciach, dzigki skutecznemu systemowi szczepionek
1 podjetym Srodkom podnoszacym poziom higieny, czestoS¢
infekcji moze mie¢ wplyw na system immunologiczny, szczegOl-
nie uczulenia, skfonnosci do alergii i takze chor6b autoimmuno-
logicznych. Ostatnio doktadnym badaniom poddane zostaty trzy
szczegOlne czynniki Srodowiskowe, ktore majg pewien wplyw na
mozliwoS$¢ zachorowania na SM i inne, podobne, choroby, mia-
nowicie brak witaminy D, palenie i wirus Epstein-Barr (EBV).
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Nalezy tu jasno powiedzie¢, ze SM nie jest chorobg infekcyjna,
ale okreslone zarazki, np. wspomniany EBV z powodu swoich
szczegOlnych wlasciwosci moga mie¢ pewien wplyw na rozwoj
reakcji autoimmunologiczne;.

System immunologiczny

W stwardnieniu rozsianym system immunologiczny odgry-
wa zasadniczg role w rozwoju stanu zapalnego i niszczeniu tkanki
w centralnym systemie nerwowym. To stwierdzenie opiera si¢ na
badaniach neuropatologicznych, dowodzacych obecnosci autore-
aktywnych komorek odpornoSciowych (limfocytéw T'i B) i prze-
ciwcial w ptynie mozgowo-rdzeniowym, a takze na skutecznosci
terapii immunomodulujacych. Potwierdzone to rOwniez zostato
na zwierzecym modelu choroby. R6zne mechanizmy powoduja
reakcje autoagresji komorek T 1 B w obwodowych narzadach
chtonnych 1 krwi organizmu, ktore dostajg sie z krwiobiegu
przez barier¢ krew mozg do centralnego uktadu nerwowego.
Tutaj te autoimmunologiczne komorki trafiajg, wedtug zasady
”zamek-klucz”, na przeciwciata i tak dochodzi do kompleksowe;j
reakcji zapalnej. Rozszerzajacy sie proces zapalny prowadzi do
demielinizacji, zniszczenia tkanki i w koficu do blizn (stwardnien,
ktore daty nazwe chorobie — stwardnienie rozsiane). Badania
wykazaly tez, ze jak dtugo sam nerw (akson) jest nienaruszony,
uszkodzenia sg odwracalne, to znaczy mechanizmy regeneracji
tkanek dzialaja. Kiedy jednak, na skutek wcigz powtarzajacych
si¢ stanow zapalnych (rzutow choroby), dochodzi do zniszczenia
aksonow, powstajg nieodwracalne uszkodzenia, ktore manife-
stuja si¢ u chorych jako trwata dysfunkcja neurologiczna .
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Podsumowujac trzeba wyraznie powiedziec, ze pojawienie
sic SM 1 dalszy przebieg choroby jest przede wszystkim warun-
kowany przez procesy autoimmunologiczne. Zaweza si¢ jednak
obszar badawczy, wykazujac, ze do mozliwosci uwolnienia lub
wstrzymania reakcji autoimmunologicznej potrzebne sg indy-
widualne genetyczne predyspozycje w polaczeniu z czynnika-
mi Srodowiska. Badania tych powigzan pomiedzy systemem
immunologicznym, genami i czynnikami Srodowiska jest bardzo
skomplikowane — pomimo to uzasadniona jest nadzieja, ze uda
sie w koncu znalez¢ wtasciwg ,,igle w stogu siana”.

za , Living MS” 1, 2009, ttum. K. Czarnecka

Komentarz

Powyzszy artykul omawia znang od dawna i Sledzong zawsze
z duzym zainteresowaniem przez pacjentow kwestie czynnikow
genetycznych w SM. Trzeba podkresli¢, ze SM nie jest chorobg
dziedziczng, w Scistym tego stowa znaczeniu. Dotychczasowa
wiedza pozwala stwierdziC, ze to co podlega dziedziczeniu — to
nie gen choroby, ale predyspozycja genetyczna do zachorowania.
Przy wspotistnieniu czynnikOw sprzyjajacych, osoba posiadajgca
taka predyspozycje moze zachorowac. Bardzo wazne jest zarow-
no dla pacjentow, jak 1 lekarzy praktykOw poszerzenie zakresu
badan, ktore pozwolityby na wprowadzenie w przysztosci terapii
genowej. Miejmy nadzieje, ze wyniki bedg obiecujace.

Renata Samocka — neurolog
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Kazda radosé, ktorq niesiemy innym, zawsze do nas powroci

Sw. Grzegorz Wielki

Pomysl... warto

Peknieta amfora

Pewien wiesniak codziennie dostarczat do wioski wodg ze
zrodta w dwoch pekatych amforach, przytroczonych do grzbietu
osta, kroczacego u jego boku. Z jednej z amfor, starej i pelnej
pekniec, podczas wedrowki wyciekata woda. Druga, nowa i bez
skazy, utrzymywata calg zawarto$¢ co do kropli.

Stara, spekana amfora czula si¢ biedna i nieuzyteczna, tym
bardziej, ze nowa nie przepuscilta zadnej okazji, by podkreslac
swojg doskonatoS¢: Ja nie trace nawet kropeleczki wody!

Pewnego ranka stara amfora zwierzyta si¢ wtasScicielowi:

— Wiesz, jestem Swiadoma moich ograniczen. Przeze mnie
tracisz czas, trud i pienigdze. Kiedy dochodzimy do wioski,
jestem w potowie pusta. Wybacz mi mojg niedoskonalos¢ i moje
rany.

Nastepnego dnia, podczas wedrowki, wlasciciel zwrocit si¢
do spekanej amfory mowiac:

— Popatrz na pobocze drogi. Jest przepickne, pelne
kwiatow.

—To dzigki tobie — odpowiedziat wtaSciciel. — To ty kazdego
dnia podlewasz pobocze drogi. Kupitem paczuszke nasion
kwiatow i1 posiatem je wzdtuz drogi, a ty, nie wiedzac o tym,
niechcacy podlewasz je kazdego dnia.

Bruno Ferrero
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Stodko - gorzka piguika zycia,
czeSC 11

Anna siedziala na 16zku, kiedy lekarz informowat jg o dia-
gnozie. Zatrzepotala powiekami jak dziecko wyrwane ze snu
w Srodku nocy. ,,Co on do niej méwi? Chora?... Stwardnienie
rozsiane?... Co to jest?.. Niemozliwe, to jakas fatalna pomytka.”
—myslata gorgczkowo. Opadta na poduszke, lekarza juz przy niej
nie byto. Kiedy zebrata mysli, postanowita przede wszystkim nie
ulegac panice, przeciez zawsze byta silna i opanowana. Zasneta,
ale dreczyly ja jakieS koszmary: ktoS ja gonit 1 chciat obrzuci¢
obrzydliwa, lepka mazia. Obudzita si¢ zmeczona i zaraz opadta
ja przygnebiajaca rzeczywistoSC. Popatrzyta w okno: stonce
opromienialo Swiat, byto tak... obiecujgco, dobrze. Nie mogto si¢
zdarzy¢ nic zlego. Po raz pierwszy od Smierci Marcina poczuta
co$ pozytywnego, jakiS przyplyw optymizmu.

Wrdcita do domu i1 prObowata wieS¢ w miar¢ normalne
zycie. Ttumaczyta sobie, ze musi by€ silna dla Marcina. On
przeciez patrzy na nig i cierpi, kiedy widzi j3 nieszczeSliwg. Ta
sita zaskakiwata ja samga. Byta chyba wynikiem instynktu samo-
zachowawczego. Musiata zy¢, nie wiadomo dlaczego, ,,nie bedzie
rezygnowac, jeszcze nie...” — myslata.

Piotr wspieral zone¢ jak potrafil, wprowadzal w ich zycie
spokoj, panowatl nad wszystkim, jak zawsze. Znowu si¢ do siebie
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zblizyli. On widziat jak silna jest Anna i staral si¢ pozbierac ich
zycie, choc wiele go to kosztowalo. Wiedzieli juz duzo o choro-
bie 1 mozliwoSciach leczenia 1 dopiero wtedy naprawde do nich
dotarlo, jak jest ona nieprzewidywalna, jak gtebokie uposledze-
nie moze spowodowac, jak wazna jest odpornosS¢ psychiczna
1 wsparcie bliskich. Probowali wspolnie dzwigac ten ciezar. Byli
razem, to byla ich sita

Anna wrocita wkrotce do pracy, ale okazato si¢ to trudniej-
sze niz przypuszczata. Byla Naczelnikiem Wydziatu Kredytow
w duzym banku, piastowata odpowiedzialne, czasochtonne
stanowisko. Szybko pojawily si¢ problemy: czula si¢ czesto
zmeczona, poglebily si¢ problemy z poruszaniem, rece stawaly
si¢ coraz stabsze. Kiedy duzo pisata, czuta, ze posiada dwie nie-
poradne konczyny, ktorych nie poznawata, a pismo — uporzad-
kowane 1 rowne — stalo si¢ zbiorowiskiem bazgrotow, ktorych
sie wstydzila. Wracatla z pracy wyczerpana, czasem opadata na
fotel albo kanape 1 dopiero po godzinie byta w stanie podnieS¢
sie, wyzwoli€ ze stuzbowej garsonki, wlozy¢ co§ swobodnego,
odpoczaC z filizankg kawy...

Walczyta o prace, ale przegrala. Nie mozna byto ciggnac
tego wbrew wszystkiemu. Czula, ze nie jest w stanie nalezycie
wypelniac¢ swoich obowiazkow, ambicja nie pozwalata jej pra-
cowac byle jak. Podjeta decyzje o przejSciu na rent¢ inwalidzka.
Sama o tym zdecydowala, bez naciskow, godnie, po ludzku.
Miala wzruszajace pozegnanie: wszyscy ja lubili i cenili, bo taka
byla — madra i dobra... i pickna. Po prostu ANNA.

Piotr pracowat duzo. Praca pozwalala mu radzi¢ sobie
z zyciem, ktore napisato im taki scenariusz. Anna spe¢dzata
dnie, wykonujac drobne domowe obowiazki, w miar¢ swoich
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mozliwoSci. Duzo czytala, miala wreszcie na to czas 1 z upodo-
baniem oddawala si¢ tej pasji. Czesto odwiedzali z Piotrem grob
Marcina, Anna poruszala si¢ od niedawna z pomoca jednej kuli.
Wszystko sie¢ pouktadato, dali sobie rade, c0z jeszcze mogto si¢
zdarzyC? A jednak, zycie nie znosi prozni.

Kontakty towarzyskie z czasem powymieraly Smiercig natu-
ralng. Ludzie bojg si¢ chorych, takich jak Anna, nie wiedzg jak
majg si¢ zachowac w ich towarzystwie, czy traktowac normalnie,
czy tworzy¢ atmosfere ,,permanentnego nieszczescia”? Zostata
tylko Marta — kolezanka z dziecinstwa, prawdziwa przyjaciotka.
Czesto odwiedzala Anng, byla, kiedy jej potrzebowata, wspierata
ja1Piotra. Czesto spedzata z nimi wieczory przy kominku, byta
niemalze czlonkiem rodziny. Marcie rOwniez zycie nie szczedzito
przykrych doswiadczen. Byla fadna, szczupta blondynka, za ktora
uganiali si¢ m¢zczyzni. Wreszcie wybrala tego jedynego, ale od
poczatku cos si¢ nie uktadato, nie wiadomo wtasciwie, dlaczego.
W amerykanskich filmach mowi si¢ o tym ,,rOznice charakteru
nie do pogodzenia”. Kiedy Marta poronita dwie kolejne ciaze,
nic juz si¢ nie dato pogodzi¢ Rozstali si¢, a w niej narost zal do
losu 1 do mezczyzn. Miewata jakieS zwigzki, romanse, ale nigdy
nie ulozyla sobie zycia.

Tego wieczoru Anna nie czula si¢ dobrze, byta zmeczona,
kregostup zgiat si¢ w tuk, polozyta si¢ na kanapie przy kominku.
Piotr i Marta saczyli wino, rozmawiali o planach urlopowych.
Dokad wybrac si¢ z Anna, aby zapewnic jej wygodny wypoczy-
nek? Marta oznajmita w koncu, ze jeszcze o tym pomyslg wspol-
nie, a teraz musi juz iSci, bo jutro nie wstanie do pracy. Ucato-
wala Anng, a Piotr zamowit jej taksowke. Zostawili jg lezacg na
kanapie 1 wyszli. Nagle poczuta, ze musi oproznic¢ pecherz, juz,
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natychmiast! Tak to jest w SM-ie. Wstata energicznie i poszia po
mickkim dywanie, w stron¢ drzwi do przedpokoju. W poimro-
ku zamajaczyla postac, nie... dwie postaci splecione w uscisku.
Martai Piotr... przyjaciotka i maz... dwie najblizsze jej osoby...
Catowali si¢ 1 nie byt to pocatunek przyjacielski. To byt pocatu-
nek namietny, pocalunek kochankow. Anna nie zdradzita swojej
obecnosci zadnym gestem. Wrocita na kanape i zmoczyla sie,
ale nie miato to zadnego znaczenia.

Nastepnego dnia nie mogla wstac z 106zka, nie mogta ruszyc
reka ani noga, po prostu cialo jej nie stuchato. To byto coS nowe-
go 1 przerazajacego, to byt rzut choroby, pierwszy tak dotkliwy.
Bolata ja gtowa, miata oczy opuchniete od placzu, wygladata jak
kupka nieszczeScia.

Piotr przestraszyt si¢ nie na zarty. Wezwal lekarza, wzial
urlop i nie odstepowal Anny na krok. Milczata. Prawie nie roz-
mawiali, ale Piotr obserwowat ja zaniepokojony jej dziwnym
zachowaniem. Trafila do szpitala na kuracje¢ sterydowa. Poze-
gnata meza chlodno, zadowolona, ze bedzie miala kilka dni
tylko dla siebie. Musi wiele przemysle¢, miala chaos w glowie,
juz niczego nie byla pewna. To, co dawato jej sit¢ do walki z cho-
roba, stato si¢ nagle pytem na wietrze. Czuta si¢ jakby stata na
skraju przepasci, a piasek usuwat jej si¢ powoli spod stop. Nie
byla pewna jak ma rozmawiaC z Piotrem. Byta madra kobieta,
nigdy nie byta matostkowa. Wiedziala, ze jemu tez jest ciezko
w tej nowej, niechcianej sytuacji zyciowej. Jest tylko cztowiekiem,
a musi poradzi€ sobie z takim obcigzeniem. Nie zastuzyt na to.
Zaraz, dlaczego go usprawiedliwia? Zdradzit ja, a moze nie
zdradzil, nawet nie chce si¢ nad tym zastanawiaC. Spac, zapasc
w zimowy sen, daleko od Swiata...
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Po dwoch tygodniach Anna i Piotr przeprowadzili trudng
dla obojga rozmowe. Ona powiedziala, ze widziala ich pocatu-
nek, on zastygt, po czym ukryl twarz w dioniach 1 dtugo pozostat
w takiej pozycji. Kiedy w koncu podniost gtowe, miat mokre oczy.
Piotr nigdy nie plakat, taki prawdziwy mezczyzna, kiedy wiec
Anna zobaczyla te 1zy, wiedziata, ze plyng one prosto z serca.

— Aniu, nie chciatem ci¢ skrzywdzi¢, wybacz mi, jesli potra-
fisz.

— Nic miedzy nami nie zaszlo, nie zdradzitem cig.

— Ni chce nic wiedzieC... oszczedz mi szczegotow.

— Zrobie wszystko, zeby$ mi uwierzyta — ujal jej delikatna,
drobng dfon. Nie protestowata, dfonie miata bezwolne, obojetne,
obce.

— Pogubitem si¢, kochanie, przerosto mnie to wszystko.

Nastepne tygodnie Anna ,wychodzita” z rzutu, a Piotr
traktowat ja jak najcenniejszy skarb, jak za dawnych czasow,
kiedy staral si¢ o jej wzgledy. Powoli budowali na nowo wza-
jemne relacje. O Marcie nie rozmawiali, znikneta z ich zycia
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z dnia na dzien. Anna obiecywala sobie, ze odezwie si¢ do
niej, nie bedzie zywic urazy do grobowej deski, ale jeszcze nie
teraz. Piotr byl przy niej, odzyskata go, byt dawnym, jej kocha-
nym mezczyzng. Historia z Martg paradoksalnie umocnita ich
wiez, a Anna zdala sobie sprawe z tego, jaka jest szczeSciara,
majac przy sobie Piotra. Styszata juz historie, jak to SM-owcy
zostajg sami, opuszczeni przez bliskich, niepotrzebni nikomu,
skazani na pomoc innych, odarci z godnosci ludzkiej. A Piotr
ciagle starat si¢ jej wynagrodziC te chwile zapomnienia. Byt
czuly, cieply, oddany, przejat wiele obowiazkow domowych,
dbat o wszystko, jak dawniej. Anna wybaczyta mu, zapomnia-
ta o0 wszystkim. Choroba zwolnita tempo, Anna byla w dobrej
kondycji psychicznej, znowu zaczeli cieszycC sie zyciem. Oczy-
wiscie, bez Marcina to juz nigdy nie bedzie to samo, ale teraz
ich zycie zyskalo nowa jakoS¢, naznaczong choroba. Wszystko
wtedy widzi si¢ w innej perspektywie, zaczyna si¢ doceniac
drobne przyjemnosSci, cieszyC rzeczami, na ktore wczesniej nie
zwracalo si¢ uwagi, bo byly oczywiste. Takie podejscie do zycia,
to byto ich matle, osobiste szczescie.

Byt pickny, majowy dzien: stonce, Spiew ptakow, zywa zielef
wokot — Swiat kipiat pelnig zycia. Piotr pocatowat Spigcg Anne
przed wyjSciem do pracy. Obudzita si¢, objeta go za szyje, odwza-
jemnita pocalunek i zasneta stodko. Okoto 13.00 zadzwonit tele-
fon. Poinformowano Anng, ze Piotr miat zawat serca. Pomimo
szybkiej interwencji lekarza 1 diugiej reanimacji, nie udato si¢
go uratowaé. Piotr zmart w szpitalu. Swiat Anny zawalit sie po
raz kolejny, tylko teraz zostata zupelnie sama.

c.d.n.
Elzbieta Swierczyriska
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Herbatka, ktora podnosi na duchu

Kiedy przeczytatam, ze starozytni chifnscy lekarze na
wzmocnienie i podniesienie na duchu przepisywali imbir, posta-
nowitam blizej przyjrzecC si¢ tej roslinie. Dowiedziatam sig, ze
imbir pochodzi z tropikow Azji. Jest to roslina o bujnym, jadal-
nym kigczu. Jego tacinska nazwa brzmi Zigiber officiale.

Imbir ma wiele zalet 1 pomogt wielu ludziom. Jedna kobieta
zwdzigcznosci dla imbiru napisala ,,Gdybym miata corke, data-
bym jej na imi¢ Ginger [ang. — imbir]” Imbir pobudza trawienie
1dziala regulujaco na prace zotadka. Ma tez wiaSciwoSci wzmac-
niajace uklad krazenia. Badania wykazaly, ze imbir posiada
enzymy i przeciwutleniacze. Blokuje zdolnoS¢ niektorych czyn-
nikow rakotworczych do powstawania mutacji w DNA.

W Japonii bardzo popularnym srodkiem ludowym jest kom-
pres z imbiru: Swiezy, otarty na tarce imbir miesza si¢ z odrobina
gorace] wody, rozprowadza na czystej szmatce 1 przyktada do
chorej lub bolacej czesci ciala. Tg metoda wycigga sie toksyny,
infekcje, a nawet rozrosty zlosliwe. Pamietam jak przyszta do
mnie znajoma, ktora opowiadala o strasznych bolach reuma-
tycznych swojej matki. Chociaz polyka mase tabletek i przyktada
liscie kapusty, bole nie znikaja. Podpowiedzialam, zeby zastoso-
wala kompresy z imbiru. Bole znacznie si¢ zmniejszyly. W naszej
chorobie, na obtltuczone miejsca, kiedy si¢ przewrdcimy, warto
przyktadac¢ imbirowy kompres.

Ale nade wszystko polecam picie herbatki imbirowej. Ona
naprawde podnosi na duchu 1 wprawia w dobry nastroj. Niedaw-
no zadzwonita do mnie kolezanka uzalajac si¢ na trudy zycia
1 ktopoty w pracy. W pewnym momencie przerwala i zapytata:
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»A co ty masz taki dobry humor?” ,,Bo pije herbatke imbiro-
wa” — odpowiedziatam. O tym wszystkim opowiedziatam przy
obiedzie m¢zowi. Wystuchat, a potem zaSmiat si¢ powiedziat, ze
brzmi to jak z filmu Woody Allena. Woody Allen przychodzi do
lekarza, a ten przegladajac kartoteke jego badan mowi: ,,Raka
pan nie ma”. ,Wiem, wiem — wykrzykuje uradowany pacjent —
,B0 ja jem brokuty!”

Kiedy jest wam smutno 1 zle, rObcie sobie herbatke imbiro-
wa. Podaje przepis na herbate ze Swiezego imbiru, ktory mozna
na wage kupi¢ w kazdym sklepie. Obierz 1 utrzyj na grubej
tarce korzen imbiru. Ja kroj¢ nozem na mate kawatki. Lyzeczki
startego imbiru i fyzeczki miodu, ut6z i zalej imbir w szklance.
Przykryj 1 zaparzaj przez 10 — 15 minut. Odcedz, dodaj miod
1 pij goracy lub zimny. Styszalam, ze wySmienicie smakuje, gdy
dodamy cytryne¢. Herbatke imbirowa mozna tez dostac gotowa,
w saszetkach z dodatkiem glogu. Produkuje ja Herbapol. Jest
pyszna i fatwa w przygotowaniu. Zamiast stodyczy polecam imbir
kandyzowany. Mozna tez dosta¢ wyciag z imbiru sprzedawany
w formie kapsutek.

Anna Sokot
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O wystawie

,Marzyciel” jest aluminiowy. Lezy na podtodze galerii Hep-
pen Transfer i marzy; podpierajac reka glowe. Ta glowa przypo-
mina nieco oblicza posagow z Wysp Wielkanocnych. Jedna z nog
,Marzyciela” jest ewidentnie ludzka, druga mogtaby naleze¢ do
futurystycznego robota. W ,,Marzycielu” jest cos kubistycznego
1 co$ z modernistycznej rzezby z czasow, w ktorych nowoczesni
fascynowali si¢ sztuka afrykanska i skupowali po Paryzu egzo-
tyczne maski i totemy. Energia drzemigca w tej postaci bierze
sie¢ miedzy innymi stad, ze kazda czeS¢ ciata figury ma innego
autora. Calos¢ zas$ jest dzietem Grupy Nowolipie, warsztatu rzez-
biarskiego dla osOb chorych na stwardnienie rozsiane, ktory od
14 lat prowadzi Pawel Althamer. Aluminiowy ,,Marzyciel” jest
pracy tytulowg wystawy, ktora jest fascynujacym przypadkiem
sztuki jako bialej magii. (...)

Jakich czarow uzywa Althamer na wystawie ,,Marzyciel”?
Prac stynnego artysty na tej wystawie nie ma: ogladamy sztuke
rzezbiarzy-amatorow, dla ktorych tworczoS¢ nie ma nic wspol-
nego ze zlozonymi ekonomiczno-politycznymi grami toczacymi
si¢ na planszach art worldu. Grupa Nowolipie zaczeta si¢ jako
warsztat ceramiczny, ale dzi$ praktykowane sg w niej najrozniej-
sze techniki rzezbiarskie, wiacznie z pracami wykonywanymi
w pleksi i metalu. Zajecia prowadzone przez Althamera w zatoze-
niu majg charakter terapeutyczny — praca manualna jest korzyst-
na dla osob chorujacych na stwardnienie rozsiane — ale udaje
si¢ osiggnaC co$ wiecej: prace wystawione w Happen Transfer
realizujg najbardziej pierwotng funkcje sztuki: autoekspresje,
wyrazenie siebie i subiektywnego przezywania Swiata. Niekto-
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re z tych rzezb sg zaskakujace, niektOre niepokojace, zdarzajg
sie takze bardzo pickne. Catos¢ podbija nieprzewidywalnoscia
1 swoboda, o ktorg w boleSnie samoswiadome;j siebie sztuce
jest dzis bardzo trudno. A Althamer? Artysta ogranicza si¢ do
zbudowania rzezbiarskich obiektow, ktore stuzg jako podstawy
1 platformy do eksponowania dziet uczestnikOw warsztatow.
I taka wtasnie role sam odgrywa w tej histortii, jest ,,platforma”,
na ktorej ,,niewidzialni” amatorzy stajg si¢ widocznymi arty-
stami. Uzywa swojego nazwiska jako zaklecia, ktore umieszcza
prace nieprofesjonalnych tworcow w prawdziwej galerii, sprawia,
ze przychodzimy na t¢ wystawe 1 jesteSmy gotowi powaznie
potraktowac sztuke ludzi, ktorym kiedy indziej gotowi bylibySmy
zaoferowac jedynie wspolczucie z powodu ich choroby. Czy to
nie czary?

Stach Szablowski (Tygodnik Prawny 27/29)
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Listy * Listy * Listy * Listy * Listy * Listy

Zakopane, zasypane

Wycieczka do Zakopanego, Swietnie zaplanowana i1 zorga-
nizowana przez nasze Biuro Oddziatu Warszawskiego PTSR,
trafita mi si¢ jak przystowiowej Slepej kurze ziarno. Od czasu
gdy bytam tam wiele lat temu, chorujac juz na SM mySlatam, ze
nigdy juz gor nie zobacze¢. Nawet o tym nie marzytam, chociaz
dawniej bywatam tam czesto i bardzo lubitam chodzi¢ po gorach
chlongc przy okazji, niepowtarzalng atmosfere Zakopanego.
Tymczasem — udalo si¢ by¢ tam znowu.

Dwojka organizatorow i trojka wolontariuszy przez caly
czas ciezko pracowala nad tym, abySmy wszyscy mogli dotrzec
na miejsce 1 jak najwiecej zobaczyC¢, pomimo fatalnej pogody.
Prawie przez caly czas padat $nieg lub Snieg z deszczem przy tem-
peraturze bliskiej zeru. Tylko jeden dzien byl pogodny i wtedy
mozna byto obejrze¢ gory w calej okazaloSci. Wejscie do jakiejs

N\ )
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dolinki, 0o czym po cichu marzytam nie bylo jednak mozliwe
w mokrym 1 giebokim Sniegu.

Nasza grupa sktadata si¢ z ludzi o bardzo r6znej sprawno-
Sci fizycznej: od tych, ktorzy wygladali na zupetnie zdrowych
poprzez tych z kulami i chodzikami, az po wozkowiczow. Wazne,
ze kazdy otrzymat taka pomoc jakiej potrzebowatl. I najwazniej-
sze, ze zdobyliSmy szczyty, ktore byly gtownym celem naszej
wyprawy: Kasprowy i Gubatowke. Wprawdzie, z powodu warun-
kow pogodowych, nie byto rozleglych widokow, ale nie mozna
mieC wszystkiego.

W samym Zakopanym zwiedziliSmy muzeum Szyma-
nowskiego, ktore byto bardzo ciekawe. Dzigki zgromadzonym
eksponatom, zdjgciom oraz bardzo interesujagcym opowiesciom
przewodnika, dato nam obraz czasow powstawania legendy
Zakopanego. Wtedy to zaczeli tu przyjezdzac rozni artySci
1 pisarze osiedlajac si¢ na state, badz okresowo. Tu tworzyli
swoje dzieta przyciggajac swojg obecnoscig rzesze turystow
1 snobow.

ByliSmy tez na obiedzie w karczmie, gdzie jedliSmy kwa-
Snice zachwalang przez braci Golcow 1 na koniec na ognisku,
gdzie przygrywata nam goralska kapela. WracaliSmy do hotelu
po ciemku, konnymi wozami przez cale Zakopane, trzymajac
palace si¢ pochodnie.

Na koniec warto powiedziec, ze mieszkaliSmy w porzadnym
hotelu, jedliSmy dobre rzeczy, a nawet zaliczyliSmy terapi¢ zaje-
ciowga 1 pare wieczornych spotkan towarzyskich, ktore pozwolily
nam si¢ lepiej poznac.

Marianna
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Film

Miatam okazje, dzicki OW PTSR, obejrze¢ jeden z najnow-
szych filmow polskiej produkcji — ,,Rewers”, powszechnie chwa-
lony i nagrodzony na festiwalu filmowym w Gdyni. Rzeczywiscie
uwazam, ze bylo warto. Film opowiada histori¢ z najbardziej
ponurego okresu komunizmu, ale ma bardzo duzo elementow
komediowych 1 oglada si¢ go lekko i1 przyjemnie. Bardzo dobra
obsada aktorska dodaje mu blasku i powoduje, ze fatwiej nam
uwierzy¢ w nieprawdopodobne sytuacje i zaskakujace rozwig-
zanie, ktorego, oczywiscie, nie zdradze. Na koniec tylko pona-
rzekam, bo w dostepnym dla niepeinosprawnych kinie Silver
Screen wchodzi si¢ na sale lub wjezdza na wozku prosto pod
sam ekran. Dalej sg juz tylko schody, wiec albo dobrzy ludzie
wniosg wozkowicza troche wyzej, albo bedzie siedziat z zadartag
glowg przed ekranem.

AS

22

Prawo i my

Prawo 1 my

Nowe przepisy prawne c.d.

Pacjent ma prawo do dostepu do dokumentacji medyczne;j
dotyczacej jego stanu zdrowia oraz udzielonych mu Swiad-
czen zdrowotnych. Dane zawarte w dokumentacji medycz-
nej podlegaja ochronie okreslonej w niniejszej ustawie oraz
w przepisach odrebnych. Dokumentacja medyczna zawiera
CO najmnie;j:

1) oznaczenie pacjenta, pozwalajace na ustalenie jego toz-
samosci:

a) nazwisko 1 imi¢ (imiona), b) dat¢ urodzenia, c¢) oznacze-
nie plci, d) adres miejsca zamieszkania, €) numer PESEL, jezeli
zostal nadany, w przypadku noworodka — numer PESEL matki,
a w przypadku os0b, ktore nie majg nadanego numeru PESEL
— rodzaj i numer dokumentu potwierdzajacego tozsamos¢, f)
w przypadku gdy pacjentem jest osoba matoletnia, catkowicie
ubezwtasnowolniona lub niezdolna do Swiadomego wyrazenia
zgody — nazwisko i imi¢ (imiona) przedstawiciela ustawowego
oraz adres jego miejsca zamieszkania,

2) oznaczenie podmiotu udzielajacego Swiadczen zdrowot-
nych ze wskazaniem komorki organizacyjnej, w ktorej udzielono
swiadczen zdrowotnych, opis stanu zdrowia pacjenta lub udzie-
lonych mu Swiadczen zdrowotnych, date sporzadzenia. Podmiot
udzielajacy Swiadczen zdrowotnych udostepnia dokumentacije
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medyczng pacjentowi lub jego przedstawicielowi ustawowemu
badz osobie upowaznionej przez pacjenta.

Po Smierci pacjenta prawo wgladu w dokumentacje medycz-
na ma osoba upowazniona przez pacjenta za zycia. Podmiot
udzielajacy Swiadczen zdrowotnych udostepnia dokumentacje
medyczng rowniez: podmiotom udzielajgcym Swiadczen zdro-
wotnych, jezeli dokumentacja ta jest niezbedna do zapewnienia
cigglosci Swiadczen zdrowotnych,

* organom wladzy publicznej, Narodowemu Funduszowi
Zdrowia, organom samorzadu zawodow medycznych oraz kon-
sultantom krajowym 1 wojewodzkim, w zakresie niezbednym
do wykonywania przez te podmioty ich zadan, w szczegolnoSci
kontroli 1 nadzoru,

* Ministrowi Zdrowia, sgdom, w tym sagdom dyscyplinar-
nym, prokuratorom, lekarzom sadowym i rzecznikom odpowie-
dzialnoSci zawodowej, w zwigzku z prowadzonym postepowa-
niem,

* uprawnionym na mocy odrebnych ustaw organom 1 insty-
tucjom, jezeli badanie zostalo przeprowadzone na ich wniosek,

* organom rentowym oraz zespolom do praw orzekania
o niepelnosprawnosci, w zwigzku z prowadzonym przez nie
postepowaniem,

* podmiotom prowadzacym rejestry ustug medycznych,
w zakresie niezbednym do prowadzenia rejestrow,

 zakladom ubezpieczen, za zgoda pacjenta

* lekarzowi, pielegniarce lub potoznej, w zwigzku z prowa-
dzeniem procedury oceniajacej podmiot udzielajacy Swiadczen
zdrowotnych na podstawie przepisow o akredytacji w ochronie
zdrowia, w zakresie niezbednym do jej przeprowadzenia.
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Dokumentacja medyczna moze byC udostepniona takze
szkole wyzszej lub jednostce badawczo-rozwojowej do wykorzy-
stania dla celow naukowych, bez ujawniania nazwisk 1 innych
danych umozliwiajacych identyfikacje osoby, ktorej dokumen-
tacja dotyczy.

Dokumentacja medyczna jest udostepniana do wgladu
w siedzibie podmiotu udzielajacego Swiadczen zdrowotnych,
poprzez sporzadzenie jej wyciagow, odpisow lub kopii, poprzez
wydanie oryginatu za pokwitowaniem odbioru 1 z zastrzezeniem
zwrotu po wykorzystaniu, jezeli uprawniony organ lub podmiot
zada udostepnienia oryginalow tej dokumentacji.

Zaudostepnienie dokumentacji medycznej w sposob okreslony
w pkt. 2 podmiot udzielajacy Swiadczen zdrowotnych moze pobierac
oplate. Wymieniony przepis nie narusza uprawnien organOw rento-
wych okreslonych w art. 77 ust. 5 ustawy z dnia 13 pazdziernika 1998
r. 0 systemie ubezpieczen spolecznych (Dz. U. 22007 r., nr 11, poz.
74 ze zm.) 1 art. 121 ust. 2 ustawy z dnia 17 grudnia 1998 r. 0 eme-
ryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spolecznych (Dz. U.
z 2004 r., nr 39, poz. 353 ze zm.). Podmiot udzielajacy Swiadczen
zdrowotnych przechowuje dokumentacje medyczng przez okres
20 lat, liczac od konca roku kalendarzowego, w ktorym dokonano
ostatniego wpisu, z wyjatkiem: dokumentacji medycznej w przy-
padku zgonu pacjenta na skutek uszkodzenia ciafa lub zatrucia,
ktora jest przechowywana przez okres 30 lat, liczac od konca roku
kalendarzowego, w ktOorym nastapit zgon,

* zdjec rentgenowskich przechowywanych poza dokumen-
tacja medyczng pacjenta, ktore sg przechowywane przez okres
10 1at, liczac od konca roku kalendarzowego, w ktorym wykonano
zdjecie,
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* skierowan na badania lub zlecen lekarza, ktore sg prze-
chowywane przez okres 5 lat, liczac od konca roku kalendarzo-
wego, w ktorym udzielono Swiadczenia bedacego przedmiotem
skierowania lub zlecenia,

* dokumentacji medycznej dotyczacej dzieci do ukonczenia
2. roku zycia, ktora jest przechowywana przez okres 22 lat.

Pacjent lub jego przedstawiciel ustawowy mogg wnieS¢
sprzeciw wobec opinii albo orzeczenia okreSlonych w art. 2 ust. 1
ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza
dentysty, jezeli opinia albo orzeczenie ma wplyw na prawa lub
obowiazki pacjenta wynikajace z przepisOw prawa.

Sprzeciw wnosi sie¢ do Komisji Lekarskiej dziatajacej przy
Rzeczniku Praw Pacjenta, za poSrednictwem Rzecznika Praw
Pacjenta, w terminie 30 dni od dnia wydania opinii albo orzecze-
nia przez lekarza orzekajacego o stanie zdrowia pacjenta. Sprze-
ciw wymaga uzasadnienia, w tym wskazania przepisu prawa,
z ktorego wynikajg prawa lub obowiazki pacjenta. W przypadku
niespelnienia powyzszych wymagan sprzeciw jest zwracany
osobie, ktora go wniosta. Komisja Lekarska na podstawie doku-
mentacji medycznej oraz, w miare potrzeby, po przeprowadzeniu
badania pacjenta, wydaje orzeczenie niezwlocznie, nie pozniej
niz w terminie 30 dni od dnia wniesienia sprzeciwu. Komisja
Lekarska wydaje orzeczenie bezwzgledng wigkszoscig glosow
w obecnosci petnego sktadu tej komisji. Od rozstrzygniecia
Komisji Lekarskiej nie przystuguje odwolanie.

W sktad Komisji Lekarskiej wchodzi trzech lekarzy powo-
tanych przez Rzecznika Praw Pacjenta, w tym dwoch tej samej
specjalnosci, co lekarz, ktory wydat opini¢ albo orzeczenie.
Konsultanci krajowi, w porozumieniu z wiaSciwymi konsultan-
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tami wojewodzkimi, opracowujg raz w roku w terminie do dnia
30 marca, liste lekarzy w danej dziedzinie medycyny, ktorzy
mogg byC¢ cztonkami Komisji Lekarskiej. Z tytutu uczestnictwa
w Komisji Lekarskiej lekarzowi przystuguje wynagrodzenie,
ktore ustala Rzecznik Praw Pacjenta. Rzecznik jest centralnym
organem administracji rzagdowej wlaSciwym w sprawach ochrony
praw pacjenta okreSlonych w niniejszej ustawie oraz w przepisach
odrebnych.

Prezes Rady MinistrOw sprawuje nadzor nad dziatalnoScia
Rzecznika. Rzecznik wykonuje swoje zadania przy pomocy
Biura Rzecznika Praw Pacjenta. Rzecznik jest powolywany przez
Prezesa Rady Ministrow sposrod osob wylonionych w drodze
otwartego i1 konkurencyjnego naboru. Do zakresu dziatania
Rzecznika nalezy:

* prowadzenie postepowan w sprawach praktyk naruszaja-
cych zbiorowe prawa pacjentow,

* prowadzenie postepowan wyjasniajacych dot. naruszenia
praw pacjenta,

* w sprawach cywilnych dot. naruszenia praw pacjenta
wykonywanie zadan polegajacych na zadaniu wszczecia poste-
powania, udziale w toczacym si¢ postepowaniu na prawach
przystugujacych prokuratorowi,

* opracowywanie i przedktadanie Radzie Ministrow pro-
jektow aktow prawnych dotyczacych ochrony praw pacjenta,

* wystepowanie do wlasciwych organow z wnioskami o pod-
jecie inicjatywy ustawodawczej badz o wydanie lub zmiang aktow
prawnych w zakresie ochrony praw pacjenta,

* opracowywanie i wydawanie publikacji oraz programow edu-
kacyjnych popularyzujacych wiedze o ochronie praw pacjenta,
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* wspoOlpraca z organami wtadzy publicznej w celu zapew-
nienia pacjentom przestrzegania ich praw, w szczeg6lnosci
z Ministrem Zdrowia,

* przedstawianie wiasciwym organom wtadzy publicznej,
organizacjom 1 instytucjom oraz samorzadom zawodow medycz-
nych ocen i wnioskOw zmierzajacych do zapewnienia skutecznej
ochrony praw pacjenta,

* wspOlpraca z organizacjami pozarzadowymi, spolecznymi
1 zawodowymi, do ktorych celow statutowych nalezy ochrona
praw pacjenta,

* analiza skarg pacjentow w celu okresSlenia zagrozen i obsza-
rOw w systemie ochrony zdrowia wymagajacych naprawy,

* wykonywanie innych zadan okreslonych w przepisach
prawa lub zleconych przez Prezesa Rady Ministrow.

Rzecznicy Praw Pacjenta Szpitala Psychiatrycznego,
o ktorych mowa w przepisach ustawy z dnia 19 sierpnia 1994 r.
o ochronie zdrowia psychicznego (Dz. nr 111, poz. 535 ze zm.) sa
pracownikami biura Rzecznika Praw Pacjenta i wykonuja swoje
zadania przy pomocy tego biura. Przez praktyke naruszajaca
zbiorowe prawa pacjentéw rozumie Si€:

1) bezprawne zorganizowane dzialania lub zaniechania
podmiotow udzielajacych Swiadczen zdrowotnych,

2) stwierdzone prawomocnym orzeczeniem sadu zorgani-
zowanie wbrew przepisom o0 rozwigzywaniu sporow zbiorowych
akcji protestacyjnej lub strajku przez organizatora strajku, maja-
ce na celu pozbawienie pacjentoOw praw lub ograniczenie tych
praw, w szczegOlnosci podejmowane celem osiggniecia korzysci
majatkowej. Nie jest zbiorowym prawem pacjentOw suma praw
indywidualnych.
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Zakazane jest stosowanie praktyk naruszajacych zbiorowe
prawa pacjentOw. Strong postepowania jest kazdy, kto wnosi
o wydanie decyzji w sprawie praktyki naruszajacej zbiorowe
prawa pacjentow lub wobec kogo zostalo wszczete postepowanie
w sprawie stosowania takiej praktyki.

W postepowaniu w sprawie stosowania praktyk narusza-
jacych zbiorowe prawa pacjentow Rzecznik ma prawo zadac
przedstawienia dokumentow oraz wszelkich informacji doty-
czacych okolicznosci stosowania praktyk, co do ktorych istnieje
uzasadnione podejrzenie, iz maja charakter praktyk narusza-
jacych zbiorowe prawa pacjentOw, w terminie nie dtuzszym
niz 30 dni od dnia otrzymania zadania. W przypadku wydania
przez Rzecznika decyzji o uznaniu praktyki za naruszajaca
zbiorowe prawa pacjentOw nakazuje on jej zaniechanie lub
wskazuje dziatania niezbedne do usuni¢cia skutkOw narusze-
nia zbiorowych praw pacjentOw, wyznaczajac terminy podjecia
tych dziatan. Decyzji nadaje si¢ rygor natychmiastowej wyko-
nalnosci. Na decyzje Rzecznika przystuguje skarga do sadu
administracyjnego. Rzecznik naktada na podmiot udzielajacy
Swiadczen zdrowotnych albo organizatora strajku, w drodze
decyzji, kare pieni¢zng do wysokosSci 500 000 ztotych w przy-
padku niepodjecia dziatan okreslonych w decyzji, w terminie
w niej wskazanym. W przypadku nieprzekazania na zgdanie
Rzecznika dokumentoéw oraz informacji dot. okolicznoSci
stosowania praktyk Rzecznik naktada, w drodze decyzji, na
podmiot, do ktorego skierowano zadanie, kare pieni¢zng do
wysokosci 50 000 zt.

c.d.n.

mec. Beata Kozyra-tukasiak
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale
Warszawskim PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:
ul. Swictojerska 12 a,

00-236 Warszawa

tel. 22 831-00-76, 22 831-00-77

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

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

Monika Staniec — dyrektor biura

Marcin Skroczynski — zastepca dyrektora

Marta Wysocka-Jozwiak — (urlop wychowawczy)

Matgorzata Kitowska — koordynator projektow (zastepstwo za
M. Wysocka-Jozwiak)

Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji

Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gtowna ksiegowa
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Biuro Rady Glownej PTSR:

PI. Konstytucji 3/72,

00-647 Warszawa

tel: 22 856-76-66; fax 22 849-10-65

Magdalena Kurowicka — Sekretarz Generalna

Anna Gryzewska — Zastepca Sekretarza Generalnego

Centrum Informacyjne o SM
Plac Konstytucji 3/94

00-646 Warszawa

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

sk

W zwiazku z rozpoczeciem realizacji projektu ,,Rehabilita-
cja ruchowa i spoleczna oraz pomoc specjalistyczna dla chorych
na SM”, od 1 stycznia 2010 roku obowigzywaty beda nowe zasady
korzystania z prowadzonej przez OW PTSR rehabilitacji. Wybor
rodzaju zajec rehabilitacyjnych odbywat si¢ bedzie:

1) w oparciu o konsultacje z lekarzem (i po uwzglednieniu
jego ewentualnych przeciwwskazan zaznaczonych na karcie
kwalifikacyjnej na zajecia rehabilitacyjne),

2) po uwzglednieniu indywidualnych potrzeb osoby chore;j
na SM poprzez rozmowe z pracownikiem biura.

Zabiegi, co do ktorych lekarz specjalista nie stwierdzit prze-
ciwwskazan, bedzie mozna wiacza¢ do programu rehabilitacji
w trakcie roku.

31



Razem

W zwiazku z powyzszym uprzejmie prosimy wszystkie
osoby zainteresowane korzystaniem z nizej wymienionych form
rehabilitacji o pobranie z naszego biura karty kwalifikacyjnej na
rehabilitacje 1 udanie si¢ z nig do lekarza pierwszego kontaktu/
neurologa celem wypelnienia i zakreSlenia wskazan i przeciw-
wskazan do poszczegoOlnych zabiegow.

Tylko osoby, ktore dostarcza do biura wypelnione karty
kwalifikacyjne beda mogly braci udzial w prowadzonej przez
nas rehabilitacji.

Hosksk

Zajecia w Oddziale Warszawskim PTSR

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia na ul. Swigtojerskiej prowadzone sa w dwoch ter-
minach:
* we wtorki w godz. 16.00 — 18.00 —zajecia dla osOb mniej spraw-
nych prowadzi Matgorzata Tyminska i Ewa Kawatkowska
* w czwartki w godz. 16.00 — 18.00 — zajecia dla osOb sprawniej-
szych prowadzi Anna Kryszczuk

2. Masaze usprawniajace

Masaze odbywajg sie¢ w czwartki w godz. 7.30 — 10.30 w sali
rehabilitacyjnej przy Swietojerskiej 12a.

Osoby korzystajace po raz pierwszy lub po dtuzszej przerwie
powinny mie¢ skierowanie od lekarza o braku przeciwwskazan
do masazu.
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3. Joga — zajecia relaksacyjne
Zajecia jogi odbywajg si¢ w pigtki w godz. 15.30 — 17.00
Osoby posiadajace orzeczenie o stopniu niepetnosprawno-
Sci moga takze korzystac z zaje¢ w Joga Studio przy ul. Grzy-
bowskiej. Zapisy w biurze OW PTSR.

4. Tai-chi

Na zajecia zapraszamy:
—w poniedziatki w godz. 15.30 — 17.00,
—w soboty w godz. 10.00 — 12.00.

S. Basen
—we wtorki 1 w czwartki w godz. 13.00 — 13.30 przy ul. Woto-
skiej 137 — zajecia z rehabilitantem
—w Srody w godz. 11.30 — 13.00 basen w Hotelu Belweder przy
ul. Flory 2 — dla 0s0b pewniej czujacych si¢ w wodzie.
Zeby moéc korzystaé z basenu konieczne jest wykupienie
ubezpieczenia NN'W.

6. Hipoterapia
Zajecia odbywajg sie¢ w stadninie ,,Hej koniku” przy ul.
Wincentego 92 na Targowku.
Na pierwsze zajecia konieczne jest dostarczenie na odpo-
wiednich drukach:
— zaSwiadczenia od lekarza rehabilitacji,
— zaswiadczenia od neurologa,
— ubezpieczenia od nastepstw nieszczeSliwych wypadkow.
Osoby zainteresowane skorzystaniem z zaje€ proszone sg
o kontakt z Anna Denkiewicz, tel. 501 513 555.
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7. Warsztaty ceramiczne

Zajecia nie tyko lepienia w glinie odbywajg sie w Ognisku
Artystycznym ,,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b w trakcie
roku szkolnego. Prowadzi je artysta, Pawet Althamer w piatki
w nastepujacych godzinach:
— I grupa-14.00 - 16.00
—II grupa — 17.00 — 19.00

Osoby chetne do udziatu w zajeciach proszone sg o kon-
takt z Urszulg Dobrzyniec, tel. 0 22 665-53-18 lub z biurem OW
PTSR.

8. Terapia zajeciowa z elementami arteterapii

Zajecia odbywaja si¢ w Srody w godz. 15.00 — 17.00 przy ul.
Jezierskiego. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biu-
rem.

9. W naszym kregu — spotkania osob z SM oraz ich bliskich
z psychologiem.
Zapraszamy na spotkania w co drugi poniedzialek w godz.
12.00 - 14.00 przy ul. Dtugiej 23/25. Zajecia prowadzi psycholog
Ewa Osobka-Murawska.

10. Indywidualne spotkania z psychologiem

Psycholog moze przyjecha¢ do domu, pod wskazany adres
albo spotkac si¢ z Panstwem w swoim gabinecie.

Prosimy o kontakt z biurem i poinformowanie o potrzebie
takiego spotkania.
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11. Indywidualne porady prawne

Osoby zainteresowane informacjg lub porada prawng pro-
szone sg o kontakt z biurem. Porad udziela mecenas z wielolet-
nim doSwiadczeniem oraz studentka 4 roku prawa.

12. Pomoc pracownika socjalnego

Od 1 stycznia 2010 roku bedzie mozliwoS¢ korzystania
w Towarzystwie z pomocy pracownika socjalnego. Porady i kon-
sultacje odbywac si¢ beda we wtorki w godz. 9.00 — 18.00, w Srody
1 czwartki w godz. 10.00 — 16.00. Zapraszamy do kontaktu
telefonicznego (22 831-00-76), mailowego (biuro@ptsr.waw.pl)
1 osobistego.

13. Logopeda

Informujemy, ze od nowego roku nasze Stowarzyszenie
nawigzuje wspOlprace z logopeda. Spotkania indywidualne
odbywac si¢ beda w przy ul. Swictojerskiej 12a, w szczegdlnych
wypadkach logopeda bedzie jezdzit do Panstwa do domu.

Osoby majace problemy z mowg i che¢tne do spotkan ze
specjalistag w tym zakresie prosimy o kontakt z naszym biurem
— 22 831-00-76.

14. Osobisty asystent osoby chorej na SM

Zgtoszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3
w biurze pod nr tel. 0 22 831 00 76. Koordynatorem asystentOw
jest Matgorzata Kitowska.

Z pomocy tej mogg skorzysta¢ osoby o umiarkowanym
1 znacznym stopniu niepelnosprawnosci.
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15. Rehabilitacja domowa

Z rehabilitacji tej skorzysta¢ moga osoby o znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci ktore nie korzystaja z rehabilitacji pro-
wadzonej przy ul. Swigtojerskiej. Jedna osoba moze skorzystaé
z 30 godzin zabiegow fizjoterapeuty.

Zgloszenia przyjmowane sg w biurze. Liczba miejsc ogra-
niczona. W 2010 r. zajecia rehabilitacyjne dofinansowane sg ze
Srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelno-
sprawnych oraz Miasta Stotecznego Warszawy.
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Co sie wydarzylo ...

Wyjazd do Zakopanego

W dniach od 12 do 18 pazdziernika 2009 roku zostala
zorganizowana do Zakopanego impreza wyjazdowa pn. ,,Zdo-
bywamy Szczyty”. Zadanie zostalo dofinansowane ze Srodkow
PFRON. Wyjazd miat charakter turystyczny, rekreacyjny, spor-
towy oraz integracyjny. Uczestnikami imprezy bylo 25 czionkow
Towarzystwa z orzeczonym stopniem niepetnosprawnosci oraz
ich opiekunowie.

sk

Spotkanie ,,Letnie wspomnienia”

30 pazdziernika po potudniu spotkali§my si¢ przy ul. Swie-
tojerskiej 12a, aby wspolnie powspominac uroki minionego lata
oraz chwile spedzone razem na licznych imprezach organizowa-
nych przez biuro OW PTSR.

Przed pokazem zdjec przystapiliSmy do rozstrzygniecia
corocznego konkursu pt: ”Wspomnienie lata”. PrzekrQj tema-
tyczny prac byl roznorodny. I tak: w dziedzinie ,literatura”
w kategorii reportaz nagrode otrzymata Majka Majewska za
bardzo osobiste wspomnienia z wyprawy na Bornholm, w kate-
gorii poezja nagrode otrzymala [zabela Marciniak za wiersze:
,Rados¢” 1 ,,Milo$¢”. W dziedzinie ,,fotografia” trzy rOwno-
rzedne nagrody otrzymali: Elzbieta Doraczynska za zdjecia
z Dabka, Joanna Okarma za cykl zdjec z letniego Paryza, Stani-
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staw Sienkiewicz za zdjecia z letnich wojazy. W dziedzinie ,,prace
plastyczne”, w kategorii re¢kodzieto nagrode otrzymata Danuta
Bartos za bieznik zrobiony szydetkiem.

JesteSmy pelni podziwu dla Panstwa prac i serdecznie gra-
tulujemy wszystkim nagrodzonym.

Nastepnie odbyt si¢ pokaz zdje¢ z wyjazdu do Zakopa-
nego, wycieczki statkiem po Wisle, ogniska, pikniku i innych
wyjS¢ grupowych. Pokaz uatrakcyjniata odpowiednio dobrana
muzyka. Panowata wySmienita atmosfera, SmialiSmy si¢ z wla-
snych, czasem ,,szalonych pomystow”. W trakcie catego spotka-
nia mozna bylo takze odwiedziC sal¢ gimnastyczna, a na niej
1wystawe Swietnych prac uczestnikow wyjazdu do Zakopanego.
A wszystko to przy apetycznie i picknie udekorowanych stotach,
petnych smakowitych ciast, stonych przekasek oraz przer6znych
napojow.

Hosksk

Andrzejki

26 listopada w Srédmiejskim Osrodku Opiekuficzym odbyty
sie Andrzejki. W picknie przystrojonej sali, przy suto zastawio-
nych stofach, panowat nastrd; magii. Byly wrozby typowe dla
Andrzejek: lanie wosku, wrozby z kart czy szpilek. Nie zabra-
kto tez tancow, podczas ktorych nasi cztonkowie po raz kolejny
pokazali swoje talenty. Towarzyszyl nam wySmienity nastro;.

Do domoéw rozjezdzaliSmy si¢ pOZnym wieczorem, w Swiet-
nych nastrojach, natadowani pozytywng energig, ktora mamy
nadzieje, bedzie nam towarzyszyC przez dtugi czas.
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Szkolenie pracownikow i wolontariuszy

W ostatni weekend listopada pracownicy OW PTSR wzieli
udziat w szkoleniu wyjazdowym w Wildze. Uczestnikami szko-
lenia byly osoby pracujace w biurze, asystenci, rehabilitanci
i wolontariusze.

Szkolenie dotyczylo przeciwdziatania wypaleniu zawodo-
wemu. MogliSmy wymienic si¢ doSwiadczeniami z naszej pracy,
a takze poznac sposoby naszych kolezanek i kolegow na walke ze
stresem. ZostaliSmy roOwniez przeszkoleni w zakresie udzielania
pierwszej pomocy przedmedycznej. Oprocz wiedzy praktycznej
zyskaliSmy tez mozliwoS$¢ lepszego poznania 0sOb, ktore na co
dzien pracujg na rzecz Oddziatu Warszawskiego PTSR.

Szkolenie zostalo catkowicie sfinansowane przez Centrum
Komunikacji Spotecznej Miasta Stotecznego Warszawy.

ook ok

Spotkanie Swigteczne w Sejmie

7 grudnia ponad 80 0sOb z naszego Stowarzyszenia byto gosc-
mi Marszatka Sejmu RP Bronistawa Komorowskiego na corocz-
nym spotkaniu optatkowym. W czesci oficjalnej spotkania zyczenia
wszystkim ztozyli Pan Marszalek oraz poset Stawomir Piechota
z Platformy Obywatelskiej. WystuchaliSmy tez koncertu koled
picknie wykonanych przez Reprezentacyjny Chor z Podlasia.

Po czesci oficjalnej nastgpito dzielenie si¢ optatkiem. Byt
tez poczestunek. Ci, ktorzy mieli ochote mogli wejsS¢ na Sale
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Obrad czy pochodzi¢ po korytarzach i poczuc atmosfere wielkie]
polityki, mieli ku temu okazje Na koniec czekata nas bardzo
mita niespodzianka — pigkne paczki Swigteczne od Kancelarii
Pana Marszatka.

Hosksk

Spotkanie czlonkow
Oddzialu Warszawskiego PTSR

12 grudnia o godz. 10:00 w sali 2180 w gmachu Wydziatu
MIiM Uniwersytetu Warszawskiego przy ul. Banacha 2 odbyto
sie grudniowe spotkanie cztonkow OW PTSR.

Mimo mroznej aury grupa uczestnikOw spotkania byta bar-
dzo liczna. Spotkanie rozpoczeto sie od wyktadu dr n. med. Jacka
Zaborskiego, Ordynatora Oddziatu Neurologicznego Specjali-
stycznego Szpitala Migdzyleskiego, ktory opowiadal na temat
najnowszych doniesien na temat diagnostyki i leczenia SM. Zosta-
ly poruszone takie tematy, jak: nowe i juz uznane leki, badania
kliniczne nad nowymi substancjami, niekonwencjonalne metody
leczenia SM w szczegolnoSci poprzez tak gloSne w ostatnim czasie
stenty. Jak podczas kazdego naszego spotkania po czeSci wykta-
dowej byt czas na pytania z sali. Kiedy Pan Doktor odpowiedziat
rzeczowo na wszystkie z nich, Pani Przewodniczaca Rady podzie-
kowata za poSwigecony nam czas bukietem picknych kwiatow.

Nastepnym punktem spotkania bylo podsumowanie dzia-
talnoSci Stowarzyszenia w roku 2009. Pani Elzbieta Doraczynska
rozpoczeta od przedstawienia wnioskow z wypetnionych przez
cztonkow OW PTSR ankiet dotyczacych prowadzonej dziatalno-
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Sci. Z ankiet tych wylanial si¢ obraz Stowarzyszenia, w ktOrym
duzo si¢ dzieje, prowadzonych jest wiele ciekawych dziatan,
zauwazalny jest staly rozw0j organizacji. Opinie te napawaja
optymizmem. Pani Przewodniczaca Rady OW PTSR wspo-
mniala takze o problemach, z jakimi spotyka si¢ Stowarzyszenie
— niewielka liczba ko1, co uniemozliwia osobom mieszkajacym
na obrzezach miasta i poza nim w uczestniczeniu w prowadzo-
nych dziataniach, niewielka liczba Srodkow zagwarantowanych
na realizowanie dziatan w roku 2010. Nastepnie zostalo przed-
stawione podsumowanie zrealizowanych projektow, prowadzo-
nych dziatan, iloSci SrodkOw pozyskanych w biezacym roku na
programy celowe 1z 1%. Na koniec Pani Elzbieta Doraczynska
apelowala do zebranych o przekazywanie 1% na rzecz Stowa-
rzyszenia i informowanie znajomych o takiej mozliwosci.

Po krotkiej przerwie w programie, podczas ktorej przybyli
posilili si¢ pysznym Swigtecznym ciastem i ciepia kawa i herbata,
nastapifo uroczyste nadanie cztonkostwa honorowego Pani Mag-
dalenie Podlasinskiej — pracownikowi Wydziatu MIM Uniwersy-
tetu Warszawskiego, ktora od lat wspiera nasze Stowarzyszenie
poprzez umozliwienie bezptatnego kserowanie tresci wysytek
listownych do ponad 600 cztonkow OW PTSR oraz udostepnia-
nie sali na spotkania tematyczne, oraz Pani Lidii Liro — Dyrektor
Zespotu Medycznych Szkot Policealnych, dzieki ktorej m.in.
mamy mozliwoS¢ korzystania z boiska szkolnego podczas orga-
nizowanego juz od 2006 r. Pikniku Integracyjnego. Obie Panie
otrzymaty pickne dyplomy i bukiety kwiatow w podzigkowaniu
za wieloletnie wsparcie naszych dzialan

Nastepnie odbyto si¢ wyczytanie listy wolontariuszy nie-
odplatnie poSwigcajacych swoj czas na rzecz naszego Stowarzy-
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szenia 1 wreczenie im dyplomow oraz drobnych podarunkow.
Niestety, z powodu choroby wielu z wolontariuszy nie moglo
odebrac osobiScie podzickowan.

Spotkanie zakonczylo si¢ bardzo ciekawym wykladem mgr
fizjoterapii Beaty Mielanczuk na temat ,,Zaburzenia potykania
1 ¢wiczenia oddechowe”.

Kazda przybyta na spotkanie osoba otrzymata wydany przez
nas wraz z Oddziatem £.6dzkim PTSR kalendarz na 2010 rok,
akcent Swigteczny w postaci czekoladowego mikotaja z bomb-
kami, przepyszne jabluszko. Jak na kazdym spotkaniu przy ul.
Banacha byla takze mozliwosc¢ optacenia sktadki czionkowskiej,
otrzymania publikacji o SM. Przed salg informowano takze
o sprzecie rehabilitacyjnym.
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Co przed nami...

Spotkanie oplatkowe

Serdecznie zapraszamy no coroczne spotkanie optatkowe,
ktore odbedzie si¢ 9 stycznia 2010 r. (sobota) w Dolnym KoSciele
Sw. Andrzeja Boboli, przy ul. Rakowieckiej 61.

Rozpoczynamy Mszg Swieta o godz. 15.00. Nastepnie tra-
dycyjnie juz zapraszamy na stodki poczestunek.

sk

Z.abawa karnawatowa

28 stycznia 2010 r. (czwartek) zapraszamy na zabawe kar-
nawatowa, ktora odbedzie sie w Srédmiejskim Osrodku Opie-
kunczym. Bawimy si¢ w godz. 17.00 — 20.30 przy dobrej muzyce.
W planie sg takze konkursy.

sk

W naszym biurze czekaja na Panstwa, wydane wspoOlnie
z Oddzialem £.60dzkim PTSR, kalendarze na 2010 rok. Prosimy
o ich odbior, a w sytuacji braku mozliwosci dojazdu do biura
o informacje o potrzebie wystania kalendarza poczta.
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