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Drodzy Czytelnicy!

O tym, ze nalezy wykonywac prace rzetelnie i starannie,
wszyscy wiemy, ale wiekszoS¢ z nas uwaza to powiedzenie za
wyswiechtany frazes niewarty chwili uwagi. Swiat coraz szybciej
pedzi do przodu i bardziej liczy sie ilos¢ niz jakos¢ wykonania.
W tym nie roznimy sie tak bardzo od ludzi zdrowych. Sq wsrod
nas ludzie mqdrzy i glupi, weseli i smutni, Zli i dobrzy, ambitni
[ tacy, ktorym wystarczy bylejakos¢. Na ogotl nie mamy zbyt duzo
sily, ale czesto mamy wiecej wolnego czasu niz inni. Moze wiec,
robigc cos, skupmy sie na jakosci; zrobmy to starannie, dobrze
[ pieknie. Nam samym przyniesie to zadowolenie, radosc i satys-
fakcje. Zostanie tez pozytywnie ocenione przez innych ludzi.

Jeden z moich znajomych zajqt sie historiq fabryki, ktorej byt
dlugoletnim pracownikiem i tej pracy poswiecit pare lat swojego
zycia. W rezultacie powstala ciekawa i pieknie wydana ksigzka,
ktora wzbudzila zainteresowanie wielu 0sob.

Podobnie bylo z paniq, ktora zamiast narzekad, ze nie ma
odpowiednich ubran dla kobiet poruszajgcych sie na wozkach,
zaczela je projektowac i robila to tak dobrze, ze osiggnela sukces.
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Mosze nie kazdemu jest on pisany, ale czasem wystarczy,
ze zrobimy cos, co nam samym lub naszym bliskim sprawi radosc
[ zostanie pozytywnie ocenione. Nie musi to koniecznie byc¢ wielka
rzecz.

P omysimy o tym w czasie wakacji, gdy bedziemy wypoczywac
gdzies w pieknym miejscu, lub tez nudzic sie we wlasnym domu.
Korzystajmy jak tylko sie da z pieknej pogody i storica, bo ono jest
kazdemu potrzebne, ale pamietajmy tez, zZe nie mozemy si¢ prze-
grzewac, bo to nam szkodzi.

Anna Sobierariska
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego...
czyli 0 starym 1naczej

NOWOSCI Z OSTATNIEGO ZEBRANIA

25 maja mialo miejsce spotkanie problemowe, podczas
ktorego odbyly sie dwie prelekcje. Pierwsza, pt. ,,Problemy
z uktadem moczowym u osOb z SM”, poprowadzit dr Janusz
Zajda - specjalista, urolog, zalozyciel Kliniki Urologiczno-
Ginekologicznej Conti Media. Temat ten omoOwimy szerzej
w dalszej czeSci artykutu.

Druga prelekcje, pt. ,Wplyw krioterapii ogolnoustro-
jowe] na organizm” poprowadzila Joanna FTuczak — doktor
fizjoterapii z Centralnego Szpitala Klinicznego MSW w War-
szawie. Dr fuczak przedstawita nam korzySci wynikajace
z kriostymulacji, ktorej istota jest wykorzystanie fizjologicznej
reakcji ustroju na zimno.

Kriostymulacje zaleca si¢ w medycynie sportowe],
ortopedii, dermatologii, psychiatrii i wreszcie neurologii.
W stwardnieniu rozsianym stosuje si¢ ja przy niedowladach
1 problemach z rOwnowagg oraz depresji. Istnieje rOwniez wiele
przeciwwskazan, dlatego przed rozpoczeciem terapii przepro-
wadzany jest wywiad z pacjentem oraz badania.

Na czym polega krioterapia? Sa to 2-3 minutowe seanse
w komorze, w ktOrej panuje temperatura znacznie ponizej
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—100°C. Przed wejSciem kazdy pacjent jest instruowany
w kwestii korzystania z kriokomory — dotyczy to odpowiedniego
ubioru oraz zachowania. Po wyjSciu natomiast obowiazkowa
jest kinezyterapia, aby unikna¢ szoku termicznego.

Wedtug badan przeprowadzonych przez panig doktor
najlepsze efekty osiaga si¢ wraz z wigksza iloScig wejsc, jed-
nak NFZ refunduje tylko 10 sesji. Aby moOc korzystac z kriote-
rapii w ramach NFZ potrzebne jest skierowanie od lekarza
pierwszego kontaktu oraz badanie moczu, morfologia, OB oraz
rentgen klatki piersiowe;.

kokock

Wrocmyterazdopierwszejprelekejipt.,,Problemyzukiadem
moczowym u osob z SM”. Poprowadzit jg specjalista urolog
dr Janusza Zajda, ktory w swym wyktadzie zwrocit szczegOlng
uwage na diagnostyke i prawidtowe leczenie dysfunkcji ukta-
du moczowego u osob ze stwardnieniem rozsianym. SM jest
bowiem procesem dynamicznym, czyli zmiennym w czasie,
dlatego tak wazna jest stata kontrola i opieka lekarza urologa
w przypadku pacjentdw z tg chorobag.
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W stwardnieniu rozsianym, ktOre jest chorobg neurolo-
giczna, najczescie] mamy do czynienia z neurogenng dysfunk-
cja pecherza, wynikla z uszkodzenia rdzenia kregowego.
Polega ona na nieprawidtowej wspolpracy miesSni wypieracza
1zwieracza. Kazdy taki pacjent powinien mie€ przeprowadzong
pelng diagnostyke neurourologiczng, w tym badanie urodyna-
miczne, natomiast decydujacym czynnikiem wplywajacym
na rokowanie jest funkcja nerek. Do petnej diagnostyki nalezy
okresli¢ rodzaj dysfunkcji, z ktorych wyrdznione zostaly cztery
podstawowe typy:

1. Nadaktywnos¢ (nadreaktywnoS¢) wypieracza i zwiera-
cza, ktorej zazwyczaj towarzyszy brak korelacji pomiedzy
skurczem zwieracza 1 wypieracza, co okreSlamy terminem
dyssynergii wypieraczowo-zwieraczowej. Leczenie polega
na farmakoterapii, leczeniu operacyjnym lub zastosowaniu
obu tych metod.

2. Ostabienie albo brak kurczliwosci wypieracza (hipo — lub
arefleksja) z nadczynnoScig zwieracza, powodujace trudno-
Sciw oproznieniu pecherza lub nietrzymanie z przepelnienia.
Tutaj metoda z wyboru zaleca si¢ samocewnikowanie.

3. Brak lub oslabienie czynnoSci wypieracza i oslabienie
napiecia zwieracza, przy ktorym, jesli nie istniejg przeciw-
wskazania, nalezy dazy¢ do oprOzniania pecherza za pomocg
samocewnikowania (CIC) badz doprowadzi¢ za pomocg far-
makoterapii lub operacyjnie do mozliwosci stosowania CIC.

4. Nadczynny (nadaktywny) wypieracz z niewydolnym
zwieraczem, w ktorym wystepuje stale wyciekanie moczu
z uczuciem parcia lub bez. Leczenie tej postaci jest trudne
1 najczescie] wymaga postepowania zabiegowego.
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Utrzymanie wtasciwej pracy pecherza jest niezwykle istotne,
aby nie doszio do stanu zapalnego z powodu zalegajacego mo-
czu lub regularnego kontaktu wyciekajagcego moczu ze skorg.
Dr Janusz Zajda jest zwolennikiem i propagatorem samocew-
nikowania, ktore, co do czestosci i objetosci ma nasladowac
naturalng mikcje w sposob niskociSnieniowy, gwarantujac przy
tym brak zalegania.

W dalszej czeSci przedstawiamy artykul pana doktora
Zajdy, ktory otrzymaliSmy dzieki jego uprzejmosci. Porad oraz
odpowiedzi na wszelkie pytania na tematy zwigzane z urologia
pan doktor udziela na stronie ZapytajUrologa.pl oraz pod
numerem telefonu: 501794134.

Prelekcji wystuchatla Gabriela Peda

NEUROGENNA DYSFUNKCJA
PECHERZA MOCZOWEGO

Pacjenci cierpiagcy na schorzenia urologiczne bedace na-
stepstwem chorob neurologicznych to ogromna nieujawniona
grupa. Jest to problem medyczny o wymiarze spofecznym.
Dane demograficzne mowia o szacunkowej liczbie ponad mi-
liona osob.
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Dysfunkcja moczowa jest taka samag forma niepet-
nosprawnoSci jak kazda inna. Niestety problemy mikcyjne
(zwigzane z oddawaniem moczu) sg nadal postrzegane jako
wstydliwe, a wiec sg ukrywane. Trudno w zwigzku z tym
rozpropagowac wiedze dotyczaca tej patologii.

Dolegliwosci urologiczne mogg stanowiC element za-
sadniczy lub towarzyszy¢ znanym chorobom neurologicznym.
Diagnostyka wymaga skomplikowanego instrumentarium
1 doSwiadczenia. Leczenie polega na poprawie rokowania oraz
jakosci zycia indywidualnego pacjenta.

Stwardnienie rozsiane moze przebiegaC jako proces dy-
namiczny, jedne postaci neurogennej dysfunkcji zmieniajg si¢
w czasie w inne. Dlatego pelng diagnostyke nalezy powtarzac
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co dwa lata. Choroba powoduje negatywne objawy urologiczne
u 78% pacjentéw. W pierwszej fazie choroby wystepuje u 12%
pacjentow, u 2% sa pierwszym i jedynym objawem.

NajczeScie] wystepujaca patologia sa parcia naglace
inietrzymanie z parcia. Podstawowym narzedziem diagnostycz-
nym jest badanie urodynamiczne okreSlajace czynnoS¢ dol-
nych drog moczowych. Umozliwia ono okreSlenie pojemnosci
pecherza, podatnoSci jego Scian, ciSnienie w czasie wypelnia-
nia pecherza oraz w trakcie oddawania moczu, korelacje po-
miedzy czynnoScig zwieracza 1 wypieracza, czucie w pecherzu
oraz zaleganie po mikcji. Jest to diagnostyka umozliwiajaca
poroOwnywanie wynikow.

Celem leczenia neurogennej dysfunkcji pecherza jest
utrzymanie prawidiowej funkcji nerek, osiagniecie catkowite-
go oproznienia pecherza, zachowanie kontynencji — czyli cal-
kowitej kontroli nad funkcja pecherza. To sg cele lekarskie,
pacjenci zazwyczaj starajg sie¢ odwroci¢ kolejnosc celow.

Pacjent z neurogenng dysfunkcja pecherza powinien sam
za pomocy testow paskowych (dostepnych w aptece) kon-
trolowac czy nie ma infekcji moczowej, ktora zawsze ma jakies
zrodto. Co dwa miesigce powinien wykonywac ogolne badanie
moczu w laboratorium analitycznym. Co 6 miesiecy powinien
wykonywa¢ badanie USG z kontrolg zalegania po mikcji lub
badanie FLOW (przeplyw). Raz w roku kontrola badan i co dwa
lata badanie urodynamiczne. Taki schemat postepowania
zapobiega potencjalnym trudnym do wyleczenia powiktaniom.

Kazdy rodzaj dysfunkcji wymaga indywidualnego po-
dejScia nie tylko z powodow medycznych ale rOwniez socjal-
nych, rodzinnych, psychologicznych.
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Dysponujemy lekami, za pomocg ktorych mozna popra-
wiC funkcje pecherza. Zwlaszcza takie, ktOre zmniejszaja nad-
reaktywnoS¢ czyli gwaltowne parcia na mocz. Mozemy stoso-
wac sposoby oprozniania pecherza, ktOre zmniejszajg prawdo-
podobienstwo infekcji, ktorej zrodlem najczesciej jest zalega-
nie moczu w pecherzu po mikeji. Stosuje si¢ rOwniez zabiegi
chirurgiczne, majace na celu zapobieganie powiktaniom lub
naprawe funkcji pecherza.

Profilaktyka jest najtafsza i najskuteczniejsza, chociaz
nawet w trudnych 1 zaniedbanych przypadkach zawsze mozna
pomaoc i poprawic jakoS¢C zycia.

Dr Janusz Zajda
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Bqd:? dla siebie takim, jakim bylbys dla przyjaciela
William Szekspir
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MOJE ZYCIE ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM (CD.)

Pustka

Moje zycie dzielito si¢ na to sprzed po diagnozie. To przed
chorobg bylo dobre. Pachniato swojskim chlebem i ciastem
drozdzowym, pieczonym co sobote. Jako dzieci smarowaliSmy
to ciasto grubo mastem i popijaliSmy kawg zbozowa. Smako-
walo cieptym mlekiem prosto od krowy i truskawkami z krza-
ka. Pamietam zimowe kuligi, urzadzane przez tate i zjezdzanie
na worku wypchanym stomg z gorki za cmentarzem. Wtedy
jeszcze mogliSmy si¢ Smiac i cieszyC zyciem bez poczucia winy.

Mama nie potrafila okazywac uczué, byla twardg kobietg
zdominowang przez swojg matke. Moze ,,twarda” to zle okre-
Slenie, bardziej pasowaloby szorstka. Mama nie okazywata
uczué w sposoéb bezposredni, uwazata, ze to dla paniu$ z mia-
sta. Mimo wszystko potrafita stworzyc¢ z tatag dom dla calej na-
szej piatki i1 jako dzieci nie mogliSmy powiedzie¢ ztego stowa
O niej.
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Po diagnozie moj dom rodzinny, dom, w ktorym nastolatka
powinna czuc si¢ bezpieczna, kochana i akceptowana, stat si¢
pusty. Mama bardzo wstydzita si¢ choroby. Sama nazywata si¢
kaleka 1 pokraka, chociaz nigdy ani ja, ani tata nie uzywaliSmy
takich okreslen. Wrecz przeciwnie. Zawsze uwazaliSmy na to,
co mowimy, w jakim kontekscie uzywamy stow i opisow, aby
nigdy nie mogla nam zarzucic ztej woli. Bardzo czesto zdarzalo
sie, ze wybierala sobie jakie$ stowo lub wyrazenie z kontekstu
1 zarzucala nam, ze o nig nie dbamy i nie liczymy si€ z jej uczu-
ciami. Potrafita chwycic si¢ tej jednej mysli, dorobi¢ do niej
calg histori¢ 1 przez caly dzien do niej wracac. Potrafita wow-
czas obrazi€ czlowieka tak, ze jedyne o czym myslat to uciecz-
ka. W takich chwilach bita od niej nienawiS¢, che¢ zepsucia
wszystkim dobrych nastrojow. W pewnym momencie uSwia-
domifam sobie, ze jej dzialania, zachowania, majq jakiS ukryty
plan. To bylo tak, jakby nikt nie mogt cieszyC sie zyciem, bo ona
jest chora.

Mo0j dom byt pusty. Przez caly okres liceum 1 studiéw zaden
z moich znajomych nie przekroczyt progu tego domu. Pamie-
tam, ze podjetam probe zaproszenia znajomych dwa razy. Raz
to byly czasy liceum, gdzie nie bytam Swiadoma reakcji mamy
na takg propozycje, a drugi raz juz jako dorosta, niezalezna
materialnie osoba. Nie moge powiedzie¢, ze mama nie zgadza-
ta si¢ na przychodzenie do naszego domu znajomych. Wrecz
przeciwnie, zawsze odpowiadala: tak, nie ma sprawy. Problem
pojawiat si¢ wraz ze zblizaniem si¢ terminu wizyty. Scenariusz
byl zawsze ten sam. Po zachowaniu widziatam, ze narasta
w niej zdenerwowanie wizytg. Zaczynala obsesyjnie sprzatac,
nadwyrezac sity, co powodowato ostabienie organizmu. Ciggle
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tez mowila o tym, ze nie bedzie nam przeszkadzac, ze bedzie
przez caly czas siedziata zamknigta w pokoju, a zatatwiac si¢
bedzie do pampersa albo wiaderka. Jak byScie zareagowali
na takie sfowa? Co byscie powiedzieli, zrobili, pomysleli?

Ja odwotywatam wizyte. Oktamatam mame. Powiedziatam,
ze jedna z kolezanek zachorowata i przetozylySmy spotkanie
na inny, blizej nieokreSlony termin. Na tym si¢ nie skonczy-
to. Po kilku dniach wrocita do sprawy. Teraz juz wiem, ze czu-
ta si¢ winna 1 to poczucie winny zagluszala zwalaniem winy
na mnie. Obieralam ziemniaki w kuchni. Mama juz wowczas
chodzita o lasce. Weszta do kuchni i bez zadnego ostrzezenia,
tak po prostu, zaczeta krzyczed, ze jak ja Smiatam w ogole po-
mysle€ o tym, zeby kogo$ obcego zaprosi¢ do domu. Oskarzy-
ta mnie o to, ze chcialam wszystkim pokazac, jakg mam mat-
ke kaleke 1 niedotezng. Mowita, jak mozna by¢ takim glupim
1 upoSledzonym umystowo. Zawsze konczyta stowami, ze nikt
jej nie rozumie, ze wszyscy robimy jej na ztoSc¢ i, tak po prostu,
rzuciwszy te stowa prosto w twarz wychodzita do pokoju obra-
zona, wigczala swoj ulubiony serial 1 czekata. Czekata az przyj-
de przeprosze i zapytam czy chce herbaty lub kawy. Siadatam
z nig i ogladatam durny 2045 odcinek Mody na sukces i modli-
tam sig, aby juz nie wracata do tematu, aby si¢ nie nakrecata,
bo potem bedzie juz tylko gorze;.

Moja mama w bardzo skuteczny sposob odizolowala
od siebie wszystkich. Poczawszy od swoich dzieci, rodzenstwa,
a skonczywszy na sasiadach z wioski. Moi bracia bardzo szybko
,uciekli” z domu 1 ograniczyli kontakt z mamg do niezbedne-
go minimum. Nigdy si¢ temu nie dziwitam. Dwoch z nich wy-
jechalo do pracy za granice, jeden juz w wieku 15 lat wybrat
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Swiadomie szkole z internatem 1 bardzo szybko si¢ usamo-
dzielnit, natomiast ostatni tez w pewnym momencie wybral
zycie poza granicami kraju. Moj rodzinny dom stat si¢ pusty,
smutny, przygnebiajacy.

Pamietam jak zawsze wyczekiwatam niedzieli. Wowczas
istnialo duze prawdopodobienstwo, ze jedna z moich ciotek
wpadnie na kawe i1 chociaz na chwile odciggnie uwage mamy
od mojej czy taty osoby. Z biegiem czasu wizyty te stawaly si¢
coraz rzadsze. Pewne osoby juz nigdy nie zawitaly ponownie
do naszego domu. Mama po diagnozie nabrala przekonania,
ze moze kazdemu powiedzieC wszystko bez poczucia winy, bez
konsekwencji. Jak sie domysSlacie z biegiem lat zostali tylko
najwytrwalsi, ktorzy ograniczyli wizyty do jednej w miesigcu.
Siedziatam zazwyczaj w kuchni pod pretekstem zaparzenia
kawy lub nakrojenia ciasta 1 modlitam si¢, aby tym razem byto
inaczej. Modlitam si¢, aby rozmowa nie przeszla na tematy
drazliwe, ktore moglyby wzbudzi¢ agresje. Zapytacie jakie te-
maty to te drazliwe? Odpowiem, ze kazdy. Nigdy nie bylo si¢
do konca pewnym czy zwykte pytanie o to, jakg herbate jej za-
parzyC nie wywola wybuchu agres;ji i ztoSci.

Wiecie co najbardziej utkwilo mi w pamieci z czasOw
z przed choroby mamy? Swieta Bozego Narodzenia. Uwielbia-
tam te Swieta. Choinka, wszyscy razem przy wigilijnym stole.
Razem, to znaczy moi rodzice, rodzice mojej mamy i moich
czterech braci. W pewnym okresie zasiadalo nas dziewie€ osob.
I nie bylo wazne, ze prezenty skromne, ze caly dzief spedzili-
Smy przy robieniu satatki warzywnej 1 pieczeniu ryb. Najwaz-
niejsze bylo to, ze jesteSmy razem. Ostatnig wigili¢ moi rodzice
spedzili sami.
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Moi bracia wyjechali za granice, ale w pierwszych latach
pobytu tam, nie powstrzymywato ich to od przyjazdu na Swicta
do domu. Po pewnym czasie i to si¢ zmienito. Zaczeli szukac
wymoOwek. Na poczatku byto to dla mnie niezrozumiate. Cie-
szylam si¢ na te wizyty, bo chociaz przez krotki czas mozna byto
zobaczy€ uSmiech na jej twarzy. Byta wtedy inna, tagodniejsza.
Jednak to nie trwato dtugo. Ciagle powracanie do tematu jacy
to wszyscy sg niedobrzy, falszywi, doprowadzito do ,,uciecz-
ki” moich braci. Jedyny temat, ktory poruszata to obgadywa-
nie 1 oczernianie innych wlacznie z tatg i ze mna. Kiedy bracia
chcieli zmieni¢ temat, powiedzie€ co$ o sobie, 0 swoim zyciu,
to interesowalo jg to tylko przez moment, potem znOw prze-
kierowywala rozmowe na siebie.

Przyszly Swicta gdzie bylam tylko ja 1 moi rodzice. Brat
mieszkajacy na pietrze schodzil dopiero z zong i1 dzieCmi
po wigilii. Kiedy juz wyjechatam za granice zawsze dzwonitam
do braci z pytaniem czy beda na wigilii, czy czasem nie zosta-
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ne¢ sama. Balam si¢ tych Swigt, batam si¢ wraca¢ do wlasnego
domu. M06j dom stat si¢ pusty. Pozbawiony radoSci, uSmiechu,
mitoSci. Cztowiek w tym domu zostat pozbawiony prawa do by-
cia szczeSliwym. Dlatego ostatnie Swieta 1 kazde nastepne moi
rodzice spedzili 1 spedzg sami.

Wiecie co jest najgorsze dla takiej osoby jak ja w byciu
studentem? Trzy miesigce wakacji. 92 dni spedzone w domu
z osoba, od ktorej wszyscy uciekli. KiedyS w pewne wakacje
postanowitam pomysSlec o sobie i wyjechatam na cate te trzy
miesiace za granice do pracy. Po powrocie poprzysiegtam so-
bie, ze kiedys wyrwe si¢ z tego domu i nie wroce. Juz przed
wyjazdem wpedzita mnie w cholerne poczucie winy. Ciagle
pytala si¢ po co jadg, przeciez w domu mam wszystko co mi
jest potrzebne. Nie rozumiala, ze potrzebuje wolnosci. Bytam
na skraju zalamania i gdybym wtedy nie podjeta decyzji o wy-
jezdzie...

Wyjechalam i1 poznatam stodki smak zycia. Miatam 21 lat
i wreszcie przez krotki czas bytam wolna. Mama byta daleko
1 naiwnie sgdzitam, ze tam daleko nie jest w stanie zmgci¢ mo-
jego spokoju. Jak bardzo si¢ mylifam...

Za kazdym razem, kiedy dzwonila wpedzata mnie w po-
czucie winy. Zawsze si¢ pytatam jak si¢ czuje 1 co u nich? Uzy-
skiwatam jedng odpowiedz: ,,no jak moze si¢ czu¢ osoba cho-
ra na stwardnienie rozsiane? Studiujesz, masz by¢ magistrem
a takie glupie pytania zadajesz”. Po takiej odpowiedzi odcho-
dzila mi che€ na dalszg rozmowe. Bylam przybita 1 peina wat-
pliwosci czy zrobitam dobrze? Targaly mng wyrzuty sumienia
1 poczucie winy. Jednak ten wyjazd pokazal mi, na co mnie
staC. Odkrytam w sobie site, zaczetam wreszcie mysle€ o sobie,
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0 moim poczuciu wartoSci. Pierwszy raz zadatam sobie pytanie
jak ma wyglada¢ moje zycie?

Moja matka probowata popetni¢ samobojstwo. Nie wie-
dzialam jak zareagowac, co powiedzieC. Nie uczg tego na stu-
diach, nie rodzisz si¢ z umiejetnoscig rozmowy z osoba, ktora
probowata odebrac sobie zycie. Nigdy nie wracaliSmy do tego
tematu. Jedno co wiedzialam, czego bytam Swiadoma to to,
ze mama, ze my wszyscy potrzebujemy profesjonalnej pomo-
cy; psychologa, psychiatry, terapeuty. Kogos, kto wskaze drogi
rozwigzywania problemow, wskaze kierunek, w ktorym mamy
podazac. Ta droga, na ktorej znajdowaliSmy si¢ teraz byla
to rOwnia pochyla do samounicestwienia.

Po powrocie na studia znalaztam specjaliste w Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego. Pan byt bardzo mily. W skrocie opo-
wiedziatam jaka jest sytuacja. Powiedzial, ze niezwlocznie cata
nasza trojka powinna przyjechac¢ do niego na wizyte. Ucieszylam
sie. Czutam, ze teraz moze coS si¢ zmieniC. Jedyne to przekonac
mame¢ do wizyty, co uwazatam, nie powinno by¢ trudne. Bylam
nastawiona na op0r, ale bytam tez przygotowana merytorycznie
do rozmowy. Nie spodziewatam si¢ jednego, ze na wizyte u spe-
cjalisty nie zgodzi si¢ tata. Kategorycznie razem z mama powie-
dzieli nie. Jak to ujeli: nikt obcy nie bedzie wtracat si¢ do ich zycia,
a ja nie powinnam kala¢ mojego gniazda takim zachowaniem. Nie
wiedziatam czy Smiac si¢, czy ptakac. Potem cz¢sto miatam wypo-
minane przez mamg, ze chcialam jg wystac¢ do psychiatryka. Ja —
pani magister — taka wyksztalcona, a taka glupia.

Dzieci nie sg nieSwiadome tego co si¢ dzieje. One widza,
czuja. Sa przerazone kiedy spotykaja na swej drodze co$ nie-
znanego. Dzieci tez mozna oswoic z choroba, ale zeby to zro-
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bi¢ trzeba samemu by¢ z nig oswojonym. Dzieci czgsto nic nie
mowia, ale czujg i widzg. JesteScie dla nich jedynym znanym
1 bezpiecznym Swiatem. Nie zmieniajcie tego. Wy jestescie ich
przewodnikami po meandrach zycia. Nie odbierajcie sobie
sami prawa do bycia uczestnikami ich zycia. Walczcie! Mamy
XXI wiek, dla dobra nas wszystkich nie negujcie sily terapii,
znajdzcie czas na psychologa. Choroba to nie wyrok Smierci.

Marta Wyrwal

Maoj Swiat, twoj Swiat — Komentarz psychologa

Kazdy cztowiek dotkni¢ty przewlekia chorobg widzi, jak bar-
dzo zmienia ona jego zycie, jak wplywa na calg rodzing, otocze-
nie. Nie chodzi mi jedynie o te zmiany czysto zewnetrzne, catg
te ,,rewolucje”, ktora dokonuje si¢ w zyciu chorego i1 wszystkich
domownikow. Mam na mysli raczej to, jak cierpienie zmienia nasz
sposOb patrzenia na samych siebie, na innych ludzi, na to co jest
w zyciu wazne, jak zmienia Swiat naszych pragnien, dgzen.

Cierpienie moze cztowieka skupiaC coraz bardziej na sa-
mym sobie, na wtasnym bolu, tym fizycznym 1 tym psychicznym.
Sprawiac, ze ja sam staje¢ si¢ dla siebie jedynym punktem od-
niesienia w widzeniu Swiata 1 ludzi, do ktorego wszystko od-
nosze 1 sprowadzam. Wtedy ,ja”, ,mnie”, ,mng” odmienia
si¢ nieskonczong 1loS¢ razy 1 w swoim wtasnym doswiadczeniu
upatruje si¢ punktu odniesienia do wszystkiego, co spotyka in-
nych ludzi. Tak jakos jest, ze 1 fizyczne i psychiczne cierpienie
chciatoby w ten sposob ,,zatriumfowac” nad cztowiekiem 1 tak
go zamotaC wokot siebie samego, ze wszyscy 1 wszystko inne
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przestaje by¢ wazne. Ale czlowiek przeciez nie musi pozwoli€
tym ciemnoSciom zapanowac nad soba.

Zwykle tak bywa, ze troche jest w naszym zyciu cienia,
a troche Swiatta. Krecenie sie wokof siebie, przeplata si¢ z naj-
pickniejszymi chwilami dawania siebie innym. Czasem zupet-
nie nie zdajemy sobie sprawy, w ktOrym momencie nasz bez-
interesowny dar z siebie najmocniej do kogos przemowi.

Kazda proba cierpienia pozostaje tajemnicg tego, kto ja
przezywa, a i dla niego samego w duzej mierze jest to tajemni-
ca. Patrzac z takiej perspektywy postawmy na nowo pytanie
— czy faktycznie Swiat zdrowych 1 chorych, sprawnych i niepet-
nosprawnych to dwa rozne Swiaty?

Kiedy glebiej sie nad tym zamysli¢, wydaje si¢ naturalne,
ze czltowiek zdrowy musi stang¢ wobec kogo$ powaznie chorego
zpokora kogos, kto nigdy nie przeniknie doSwiadczenia tej drugiej
osoby. Z drugiej strony cztowiek niepetnosprawny czy przewle-
kle chory musi znalez¢ w sobie tyle wyrozumiatoSci, zeby uznac,
ze skoro jego dosSwiadczenia nie da si¢ przekaza¢ komus drugie-
mu, to ma on prawo nie wyczu¢, jak powinien w danej sytuacji si¢
zachowac. Ograniczenie sprawnosci, bycie zaleznym od innych,
niepewnoSC jutra, ktora wprowadza choroba, itd. — wszystko
to niesie za sobg wiele skutkow dla ducha 1 psychiki cztowieka.
Nie negujac istnienia tych skutkow i wywotanej przez nie pewne;j
innosci kogos, kto jest nimi obarczony (czy ubogacony?), niejako
,ponad” nimi, moze przeciez nastapic bardzo gtebokie i tworcze
spotkanie osob, ktore, cho¢, w pewnym wymiarze, sg jakby z in-
nych Swiatow, a w istocie tak sg sobie bliskie...

Joanna Grodzicka
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ZMOWA STRASZENIA

KilkanasScie lat temu zobaczytam w telewizji reportaz
o pani chorej na stwardnienie rozsiane. Pani jezdzita na woz-
ku 1 wygladata jakby wiasnie szykowata si¢ na tamten Swiat.
Pan reporter grobowym glosem opowiadat o smutnym losie tej
pani, ze ma chorobg, ktora paralizuje nogi, a potem to idzie
coraz wyzej, az do serca, 1... koniec. Pomyslatam wtedy, ze jest
to najstraszniejsza choroba na Swiecie.

Bylam woOwczas radosng nastolatka, ale od tamtej chwili
gdzie$ tam, z tylu glowy, jednej rzeczy bylam pewna: stward-
nienie rozsiane to najstraszniejsza choroba Swiata. I gdy w wie-
ku dwudziestu dwoch lat poczutam w stopach pnace sie stop-
niowo ku gorze dretwienie, szybko sprawdzitam w Internecie.
— Czy to wlasnie to? Uff... Cate szczeScie nie. Te straszne rze-
czy to nie o mnie. Co za ulga.

Przezywatam wtedy trudne chwile w zyciu osobistym
1to dretwienie pewnie stad. Tak sobie to ttumaczytam Byta wiec
psychoterapia, rowniez farmakologiczna i dr¢twienie ustapifo.

Kilka lat p0zniej przerzucilo si¢ na dionie. — A, pewnie
to przez krzywy kregostup — mysSlalam. SzczegOlnie, ze raz
na jakiS czas tak mnie coS$ Sciskato za zebra. A gdy wzrok si¢
pogorszyl, to... No c6z — staro$C nie radoS¢ — pomyslatam. —
W konicu dobiegam trzydziestki, wiec czemu si¢ tu dziwic?

Wszystko mialo swoje logiczne wytlumaczenie. Tylko
to dretwienie w dtoniach bylo coraz bardziej meczace, niekie-
dy byl wrecz brak czucia w palcach. I tak, po czterech latach
nckania ortopedow, jeden w koficu wystal mnie na rezonans.
I wtedy wyszto szydio z wora...
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Szok, diagnoza, depresja, rzut. Nowe wyrazy, okreSlenia,
definicje. Nowy, niedobry etap w zyciu. Jak to? Przeciez spraw-
dzatam kiedysS 1 wyszlo mi, ze nie mam tej choroby!

Dtugo nie moglam o tym mowic, bo imi¢ Najstraszniejszej
Choroby Swiata nie przechodzito mi przez gardio. W takiej sy-
tuacji cztowiekowi przychodza do gtowy melodramatyczne my-
Sli, ktore sg szczere do bolu. Chyba wszyscy je znamy, szczegol-
nie, gdy mamy perspektywe calego zycia przed soba. Ile jeszcze
czasu 1 nerwOw trzeba straciC, zeby wyjS¢ z tej bezdennej prze-
pasci czarnowidztwa?

Byta zima, gdy chodzitam o kuli wlokac za sobg noge i po-
cieszeniem bylo to, ze napotykani sgsiedzi mysleli, ze miatam
wypadek na nartach. Albo na tyzwach...

Moje antypesymistyczne motto brzmi: czasem trzeba do-
tkna¢ dna, by miec si¢ od czego odbic. I jak juz wreszcie czto-
wiek odbije si¢ od tego dna i wyplywa zndw na powierzchnie,
zdaje sobie sprawe, ze to tutaj jest zyciodajne powietrze i ston-
ce... I tak po tym okropnym rzucie na rehabilitacj¢ przyjezdza-
tam juz rowerem...

Minat rok, drugi i nic si¢ nie dzieje. Teraz karta si¢ odwro-
cita. Moje samopoczucie nie doznaje uszczerbku, gdy mowi¢
o swojej chorobie, bo, szczerze powiedziawszy — oprocz paru
sporadycznych uniedogodnien to ani mnie ona grzeje, ani zi¢-
bi. Bardziej boje si¢ o zdrowie osob, ktorym mowie, ze mam
tudziez: ,,Jezus Maria!!!” wpadam w panike, czy aby na pewno
pami¢tam jeszcze jak prawidtowo udzielac pierwszej pomocy!

Irytuje mnie, ze spoteczenstwo jest takie niedoinformowa-
ne o SM. Ze media kreuja je tak, jak zrobili to kiedy§ w moich
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oczach. I w tej kwestii nic si¢ nie zmienilo. Niby mamy Swia-
towy Dzieri SM, Swiatowy Tydzieri SM, a i nawet Rok SM by!
Ale co z tego? Na informacje o mojej chorobie najczestszg re-
akcja jest placz, przerazenie, wspotczucie, ale najwigkszym za-
skoczeniem bylo pytanie czy ,,to” zarazliwe...

Te doSwiadczenia 1 przemySlenia na ich temat jeszcze bar-
dziej mnie przekonaly, ze ciesze sie, ze przez dziesiec lat zylam
w blogiej nieSwiadomosci. Stojac wowczas u progu dorostego
zycia, gdy Swiat stat przede mng otworem, wiem, ze nie unio-
stabym ci¢zaru Najstraszniejszej Choroby Swiata. A tak — spo-
kojnie skonczytam studium, zrobitam mature, skonczytam stu-
dia jedne, drugie, a w miedzyczasie zrobilam dwie kategorie
prawa jazdy. Ale najwazniejsze, ze wyszalalam si¢ jak zdrowa
dwudziestoparolatka.

Teraz pragne wyszalecC si¢ jak zdrowa trzydziestoparolatka.
Fakt, ze z wiekiem zmienia si¢ podejscie do zycia, jednak poja-
wienie si¢ choroby tak strasznej i nieuleczalnej wywraca men-
talnoS¢ drastycznie. Uwrazliwitam si¢ na sprawy, ktore wczes-
niej byly mi obojetne, czerpie radosc z chwil, ktore kiedys byly
takie zwyczajne. Bo teraz nie jestem sama.

Po zakonczeniu rehabilitacji pojechaliSmy z Esemem na wy-
cieczke. WdrapaliSmy si¢ na wiez¢ zamku w Radzyniu Chet-
minskim 1 miatam ochote krzyczec z radoSci. Z kolei ostatnie;j
zimy czesto chodziliSmy na takg wysoka gore na Ursynowie,
z ktorej patrzyliSmy na zachod stonca nad Lasem Kabackim.
Sama bytam tam kiedys tylko raz. A w ciagu ostatniego roku
spacerowatam wigcej niz chyba przez cale moje dotychczasowe
zycie. Z Esemem razniej... Poza tym bardzo duzo przemiesz-
czam si¢ na rowerze, poniewaz bywa, ze zmeczone nogi nie
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sa w stanie mnie unieS¢ bez tego charakterystycznego ,,pijac-
kiego” platania.

Na poczatku czerwca wybraliSmy sie¢ na Suwalszczyzne.
I tak jedziemy na tym rowerze po tych gorach i1 dotach, samo-
chody nas wyprzedzaja, a ja wtedy mysle: wy zdrowi nie dali-
byscie rady, a ja z tym moim Esemem patrzcie co wyprawiam!

A \%

Nie jestem w stanie powiedzieC czy nie za bardzo eksplo-
atuje swoje zasoby energii. Paradoksalnie jednak to wilaSnie
to taduje moje akumulatory. Wychodze¢ naprzeciw stereoty-
pom 1 przeciwwskazaniom dotyczacym SM, bo w koncu 1 tak
nikt tak naprawd¢ nie wie, co nalezy, a czego nie nalezy robic
majac stwardnienie rozsiane. Dlatego jestem dumna nie z tego,
ze coS robig, tylko, ze podjetam si¢ zrobienia czego$ mimo tych
stereotypow o Najstraszniejszej Chorobie Swiata.

Tego zycze wszystkim nowozdiagnozowanym. OczywisScie
nie zapominam o chorobie, ale tak samo nie zapomng¢ o krzy-
wym kregostupie czy rozcieciu na tuku brwiowym. Jestem za
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to bogata w dziesiecioletnie doswiadczenie zycia w niewiedzy
1 przeklinam dzien, w ktorym sie dowiedziatam, ze jestem cho-
ra. Bo kazdy powinien miec¢ szanse zyC diugo 1 szczesliwie bez
obcigzenia Najstraszniejszg Choroba Swiata.

Gabriela Peda

WYGLADAC DOBRZE SIEDZAC

Pewnego wieczoru, dwa lata temu, Ann Oliver szykowala
sie do wyjScia z mezem do opery, kiedy z irytacjg zauwazyla,
ze jej najlepsze ,,wyjSciowe” ubranie pogniotio sie na kola-
nach. Po prostu nie bylo przeznaczone dla kogos, kto nie moze
chodzi¢ 1 musi uzywac wozka. Zamiast tylko zauwazy¢ problem
1 — jak wickszoSC z nas — narzekac, Ann, teraz szeS¢dziesiecio-
latka, postanowila rozwigzac go. Przez nastepny rok zwraca-
ta sie¢ do projektantow mody 1 stworzyta XENI, swojg wtasna,
ekskluzywng marke dla niepelnosprawnych kobiet.

Ann, ktora mieszkata w Londynie ze swoim m¢zem Da-
videm, zawsze miala artystyczne sktonnoSci. Urodzona w Afry-
ce Potudniowej, zostata architektem i1 w 1981 roku przyjechala
do Londynu, gdzie zaczeta pracowac dla duzej firmy, specjali-
zujacej sie w projektowaniu laboratoriow. To byta praca, kto-
ra kochata. Wolny czas spedzata malujac postaci oraz portre-
ty w akrylach. Ale w 1990 roku, dostata diagnoz¢ SM. ,Na-
wet, pomimo, ze wczesnie] rozpoznawatam te symptomy, bylo
to dla mnie duzym szokiem” — powiedziala. Jej SM rozpoczat
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si¢ jako rzutowo-remisyjny, ale szybko stal si¢ postepujacym
1 musiala zacza¢ uzywac¢ wozka. ,,Moja firma byta wspaniala,
ale bylo mi coraz trudniej pracowac. Okoto 10 lat temu wyco-
fatam si¢ z architektury. Zrezygnowatam rowniez z malowania
z powodu coraz wicksze] niesprawnoSci rak.”

Ann, jako osoba, ktOra zawsze byla dumna ze swojego
wygladu, z frustracjg stwierdzita brak eleganckich (modnych)
ubran dla uzytkownikow wozkow. Ale az do wieczoru, kiedy wy-
chodzita do opery nie przyszto jej do gtowy, ze mogtaby si¢ tym
zajac. ,,Nie myslatam Swiadomie o tym — pomyst sam do mnie
przyszedl” —wspominala. ,, To wowczas, zdecydowatam, ze ktos
powinien projektowac ubrania, ktore nie bedg wchodzily pod
siedzenie. Moja pierwszg mysSlg byto ,,potrzebuje projektanta
ubran”, ale moj przyjaciel, szef katedry mody na uniwersyte-
cie w Middlesex, powiedzial, ze sama powinnam projektowac
ubrania. Pomyslatam: ,,Dlaczego nie?” Odkad odesziam z pra-
cy, mialam tak duzo wolnego czasu do zagospodarowania. Nie
skupiatam si¢ nad swoimi dolegliwoSciami i nie pozwalatam im
dotowac¢ mnie.

Ann zapisata si¢ na kurs ,,Jak wystartowac¢ z wlasng mar-
ka ubran” 1 nawigzata kontakt z krojczym. Potem zaczeta
projektowac i produkowac swojg kolekcje wzordw. ,, Ponie-
waz zawsze nositam spodnie 1 miatam cewnik, postanowitam,
ze moim pierwszym projektem powinna by¢ tunika (bluza)
1 spodnie. Przy spodniach chciatam wykorzysta¢ inspiracje
z okresu rozkwitu kariery Lauren Hutton, ktora zaprojekto-
wala spodnie sptywajace prosto z bioder, z mnostwem miejsca
na cewnik”. Jej inspiracje stanowily obrazy z gazet. Wycinata
rysunki ubran, ktore jej si¢ podobaly i potem pracowata nad
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tym, jak zaprojektowac co$ podobnego, z poprawkami dla osob
niepetnosprawnych. Na przyktad dla kobiet, ktore nie mogtly
staC, zaprojektowala ubrania z peing dtugoscig z przodu, ale
ciete krocej z tytu, tak aby moglty one swobodnie siedzie¢ nie
martwigc si¢ o zagniecenia.

Pomimo, ze niesprawne rece nie pozwalajg jej na opra-
cowywanie szczegotow, moze szkicowaC obrysy, ktOre prze-
kazuje krojczemu razem z listg swoich oczekiwan. Starannie
zastanawia si¢, jak mogtaby rozwigzac krawieckie problemy,
na ktore napotykaja niepelnosprawne kobiety.

,2Dopilnowalam, aby skupi€ si¢ na wszystkich szczegbdtach
wokot dekoltu, ramion, rekawow moich ubran — czesci nad ta-
lig — ze szczegbdlami takimi, jak duze szalowe kotnierze, ponie-
waz dolna czeSC ciata kobiety nie jest tak widoczna, gdy siedzi
ona na wozku. Jedng z trudnosci, na ktore ja i wiele innych
kobiet (z dolegliwoSciami jak artretyzm) natrafiamy, jest uzy-
wanie guzikow i zamkow. Tkneto mnie, ze dostepne sg magne-
sy 1 zastanawialam si¢, jak mozna je wykorzystaC przy ubiera-
niu. Byloby to nie tylko praktyczne, ale rowniez mogtyby stuzy¢
do mocowania roznych urzadzen, w tym popularnych obecnie
1Padow 1 ich Slicznych magnetycznych pokryw. O ile wiem, nikt
inny tego nie robi”.

Pod koniec roku 2011, Ann wyprodukowata dziewiecio-
czesciowy kolekcje odziezy przeznaczong dla kobiet miedzy 35
a 75 rokiem zycia, ,,ktore aspirujg do Nicole Farni” z cenami za-
czynajacymi si¢ od 140 funtow. Jej ubrania nie sg tanie, ale kaz-
da sztuka jest szyta na zamoOwienie 1 uwzglednia indywidualne
potrzeby klienta. Uzywa tradycyjnych tkanin, takich jak wetna
1 bawelna, z poliestrem w celu zapobiezenia zagnieceniom.
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Kolekcja Ann jest pokazywana przez niepetnosprawne
modelki i zostala bardzo wysoko oceniona. Zostata zaproszo-
na na pokaz podczas Brytyjskiego Tygodnia Mody (British Fa-
shion Week) i teraz stara sie zdobyC pienigdze na swojg dru-
ga kolekcje. Jej ambicja jest tworzenie dwoch kolekeji rocz-
nie, tak, aby niepelnosprawne kobiety mogly pozosta¢ modne
1czul, ze dobrze wygladaja. Zainwestowawszy wickszoS¢ swoich
oszczednoSci w biznes, Ann (nie wspominajac o jej niespokoj-
nym me¢zu) dazy, aby XENI stato si¢ trwalym i przynoszacym
zyski biznesem. Ale nie chodzi tylko o zarabianie pieniedzy:
,chciatabym odda¢ to komu$§” — mowi, ,,poniewaz nie moge
robiC tego calkiem sama. Ostatecznie chciatabym, aby XENI
byto moja spuScizng”.

Innym projektantem ubran dla kobiet na wozkach jest Whe-
elie-Chix Chic. Firmazostala stworzonaw 2007 roku przez Louise
Summerfield, korzystajaca z wozka, cierpigcg na reumatoidalny
artretyzm. Sklep online: www.wheeliechix-chic.com
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Kolejna marka to Rolli-Moden w Niemczech, stworzona
ponad 20 lat temu przez Manfreda Sauera, korzystajacego
zwozka. Firma dostarcza ubrania dla osob na wozkach, wysyla
towary za granice. Sklep online: www.rollimoden.de

Dostawca odziezy Able2Wear ma w swojej ofercie szero-
ki wachlarz ubran dla niepetnosprawnych kobiet, mezczyzn
1 dzieci, w tym poruszajacych si¢ na wozkach. Strona interne-
towa: www.able2wear.co.uk

Clothing Solutions to kolejna firma, oferujgca odziez dla
niepelnosprawnych, w tym ubrania na okazje oficjalne i do pra-
cy. Adres strony: www.clothingsolutions.org.uk

Idee wyboru odziezy i obuwia prezentuje Fundacja Osob
Niepelnosprawnych (The Disability Living Foundation)
na stronie: www.dlf.org.uk.

(za 24 MS Matters 104, www.mssociety.org.uk
(ttum. Violetta Knapik)

Od redakcji

Ten tekst, przedrukowany z angielskiego pisma MS Mat-
ters Stowarzyszenia Chorych na SM moze stac si¢ inspiracja
dla naszych Czytelniczek, moze nie od razu do stworzenia wta-
snej firmy (chociaz, czemu nie?), ale do zwrOcenia uwagi na to,
ze warto 1 trzeba dbac o swoj ubior, ze osoby nie bojace si¢ igly
czy maszyny do szycia moga same zaprojektowac 1 uszy¢ dla
siebie lub innych odpowiednie ubrania. Nie musimy od razu
kupowac sukienki za 140 funtow, ale mozemy podrzucic za-
przyjaznionej krawcowej pomysly i uwagi odnosnie szczegol-
nych wymagan kroju dla osob siedzacych na wozku. I cieszy¢
sie¢ modnym, WYGODNYM i eleganckim ciuchem.
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, KIEDY WIESZ, CO ROBISZ, MOZESZ
ROBIC TO CO CHCESZ”

powiedzial M. Feldenkrais

Od dnia 16 marca cztonkowie OW PTSR maja okazje
wzig€ udzial w programie zaje¢ ruchowych na bazie Metody
Feldenkraisa, prowadzonych przez Marka Juszczaka. Cwiczy-
my raz w miesigcu, przez okolo pie¢ godzin.
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Program szkolenia o nazwie BalanceIN© nie nalezy
do zadnej ze znanych mi dotychczas form fizjoterapii. Warsz-
taty majag pomOc nam stworzy¢ warunki do zmiany naszych
dotychczasowych nawykow ruchowych. Na wstepie kazdy
z uczestnikOw miatl za zadanie przejS¢ przed kamerg kilka kro-
kow — byliSmy filmowani z kazdej strony, aby za rok moc przyj-
rze¢ si¢ roznicom w chodzie przed i po cyklu ¢wiczen.

Na czym polega Metoda Feldenkraisa? Najprosciej moz-
na wyttumaczy¢ to jako ,,SwiadomosS¢ poprzez ruch”. Naj-
wazniejszym celem zajec, jest dazenie do osiggniecia rowno-
wagi psychosomatycznej. Wiecej informacji na ten temat do-
starczy wyczerpujacy opis znajdujacy si¢ na stronie OW PTSR
pod datg 16 marca.

Od siebie moge dodac, ze pierwsze rezultaty odczuwalne
byly juz po pierwszym ¢wiczeniu. To, co sprawia najwiekszy
komfort wigkszoSci uczestnikoOw, w tym mnie, to tempo 1 sta-
tyczno$¢ wykonywanych ruchow, dostosowane do indywidual-
nych mozliwoSci. Przyznam, ze nigdy wczesSniej nie bytam tak
bardzo i tak dtugo skoncentrowana na zadnym zadaniu.

Szkolenie BalanceIN© przeznaczone jest miedzy innymi
dla osob chorych na SM, majacych problemy z poruszaniem
sie, ale robigcych to o wtasnych sitach. Polecam je kazdemu,
kto odczuwa potrzebe poprawy swojej motoryki i mam nadzie-
j€, ze bedziemy mieli mozliwo$¢ kontynuacji zaje¢ w nastep-
nych latach. I czescie;j...

Gabriela Peda
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EAMIGEOWKI

Zgodnie z zapowiedzig zamieszczamy lamigiowki, aby
pocwiczy¢ wyobrazni¢ i koncentracje. Zapraszamy do bez-
piecznej zabawy z zapatkami! Kazde rOwnanie zawiera biad,
ktory mozna naprawic przektadajac tylko jedng zapatke. Uwa-
ga! W rownaniach oznaczonych gwiazdkami sa az dwa prawi-
dtowe rozwigzania!

a)

d)

H-=
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Zagadki zaczerpniete z opakowan czechowickich zapalek.
Rozwigzania w nastepnym numerze Nadziei.

W poprzednim numerze famigtowka miata 2 prawidtowe
rozwigzania: 0+4=4 oraz 8-4=4

... wystarczy je dostrzec
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Sudoku

Sudoku to obecnie jedna z najpopularniejszych tamigtowek
liczbowych. W zaleznosci od stopnia trudnoSci moze by¢ za-
bawg lub wrecz karkotomnym wyzwaniem dla naszego mozgu.
W tym numerze Nadziei zamieszczamy diagramy o najlatwiej-
szym poziomie, aby czas spedzony z Sudoku byl mifa, relaksu-
jaca zabawa w wakacyjne dni.

Jak rozwigzywac Sudoku? Cze¢Sciowo wypetniony diagram
zawiera 9 rzedow 1 9 kolumn oraz 9 pol wyroznionych grubsza
linig. Zasada jest prosta — nalezy uzupelniaC puste pola cyfra-
mi od 1 do 9 tak, aby w kazdym rzedzie, kolumnie i polu wyroz-
nionym grubsza linig cyfry si¢ nie powtarzaly.

Najlepiej zacza¢ od uzupetniania tych rzedow czy kolumn,
w ktorych brakuje najmniej cyfr. I tak na przyktad w pierw-
szym diagramie w pierwszym rzedzie brakuje cyfr 1, 51 9. Cy-
fre 9 mozemy wpisa¢ jedynie w ostatnim polu wyrdznionym
grubszg linig (mOwimy caly czas o pierwszym rze¢dzie), ponie-
waz w pierwszym polu powtarzalaby sie w tej samej kolumnie,
a w drugim polu cyfra 9 jest juz wpisana. Nastepnie, cyfre 1
wpisujemy w pierwszym polu (caly czas mowimy o pierwszym
rzedzie), gdyz w drugim polu cyfra 1 juz jest wpisana. Tak wiec
cyfre 5 pozostaje nam wpisa¢ w drugim polu i cigg cyfr w pierw-
szym rzedzie bedzie zawierat kolejno cyfry: 241856937.

Zyczymy dobrej zabawy!
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SM, CZYLI SPEENIAMY MARZENIA
O ROZWOJU ZAWODOWYM!

,Praca jest jedyng rzecza, ktOra nadaje sens zyciu” — powie-
dziat kiedy$ Albert Einstein. WigkszoS¢ zaprotestuje, ponie-
waz sg jeszcze inne wartosci, ale faktem jest, ze dla wielu ludzi
praca to nie tylko dochod, ale takze zrodto poczucia wtasnej
wartoscli, realizacji marzen i celow zyciowych. Nie ma zadnego
powodu, aby osoby z SM po otrzymaniu diagnozy rezygnowaty
z pracy, nie oznacza to takze, ze pojawig si¢ ograniczenia w wy-
konywaniu zawodu.

Wiele osob ze zdiagnozowanym SM jest aktywnych zawo-
dowo 1 spotecznie. Kazdego dnia przezwyciezaja bariery wyni-
kajace zarowno z objawOw choroby, jak i stereotypow, funk-
cjonujacych w spoteczenstwie na temat osob chorych i niepet-
nosprawnych. Doskonatym tego przykiadem sg historie uczest-
nikodw kampanii SM — walcz o siebie, zamieszczone na stronie
www.sm-walczosiebie.pl/.

Jezeli jednak objawy choroby utrudniajg i uniemozliwiajg
wykonywanie dotychczasowego zawodu — warto przemyslec
zmiane¢ 1 mozliwoS$¢ przekwalifikowania si€.

Gdy podejmiemy decyzje o kontynuowaniu kariery zawo-
dowej w dotychczasowej lub nowej dziedzinie, nalezy sumien-
nie si¢ do tego przygotowac i przede wszystkim uzbroi¢ w cier-
pliwosc. Jesli jesteSmy zmotywowani, poczatkowe przeszkody
nie zniechecg nas w dazeniu do celu!

W realizowanym aktualnie przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego Oddziat w Lodzi projekcie ,,Wspar-
cie 0sOb ze stwardnieniem rozsianym, w tym z niepelnospraw-

NADZIE]A

37



38

Miedzy nami

nosciami sprz¢zonymi na rynku pracy”, wspieramy uczestnikow
w osiggni¢ciu tego celu. Poszukiwanie pracy to nie jest jednost-
kowe dziatanie. Przygotowanie do efektywnego poszukiwania
pracy jest procesem.

Na samym poczatku, przy wspOlpracy ze specjalistami
(neurologiem, psychologiem, doradcg zawodowym) opraco-
wujemy Indywidualny Plan Dziatania. Podczas warsztatow,
w ktorych uczestniczg beneficjenci w dalszej kolejnosci, dorad-
ca zawodowy pokaze, jak stworzyC profesjonalne CV 1 list mo-
tywacyjny oraz jak zaprezentowac si¢ przysztemu pracodawcy.
Psycholog nauczy technik automotywacji oraz jak by¢ asertyw-
nym i radziC sobie ze stresem. Prawnik przedstawi prawa i obo-
wigzki w miejscu pracy, jak rOwniez pomoze rozwigzac trudne
sytuacje prawne z zycia codziennego. Rowniez opiekunowie
uczestnikOw moga skorzysta¢ z konsultacji psychologicznych
oraz prawnych.

Zgodnie z okreslonym w Indywidualnym Planie Dziatania
celem zawodowym oferujemy mozliwoS¢ odbycia szkolen pod-
noszacych kompetencje lub otwierajacych nowe mozliwosci roz-
woju zawodowego (kursy komputerowe, ksiegowe, kadrowe,
jezykowe oraz inne wynikajace z mozliwosci dalszego rozwoju).

Podczas warsztatow wyjazdowych bedzie mozliwosS¢ zwigk-
szenia umiejetnosci spotecznych (komunikacja, wiara we wta-
sne mozliwosci i wiele innych) na tle pigknych polskich krajo-
brazow. Natomiast w miejscu zamieszkania, w dogodnym dla
uczestnikow terminie, zorganizujemy indywidualne i grupowe
zajecia usprawniajace ruchowo i spotecznie oraz konsultacje
lekarzy specjalistow (np. okulisty, urologa, logopedy i inne wg
biezacych potrzeb).
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W tym czasie nasi specjaliSci do spraw rynku pracy odszu-
kaja pracodawcow, ktorzy oferujg posady adekwatne do kwa-
lifikacji 1 stanu zdrowia. Gdy uczestnicy projektu beda dobrze
przygotowani do pracy na konkretnym stanowisku, a praco-
dawca wyrazi chec¢ wspoOtpracy, poza zatrudnieniem, istnieje
mozliwo$¢ odbycia stazu lub praktycznej nauki zawodu.

)
“ NARODOWA STRATEGEA SPOINCSCE -m o FUNDUSZ SPOLECZNY

Projekt wspéifinansowany ze srodkdw Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego
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Do udzialu w projekcie zapraszamy osoby niepracujace,
chore na stwardnienie rozsiane z terenu calej Polski, posiada-
jace orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci w wieku od 15
do 59 lat (kobiety) i do 64 lat (me¢zczyZzni).

Udzial w projekcie jest bezptatny i realizowany na terenie
catej Polski. Nalezy kontaktowac si¢ z najblizszym biurem, na-
tomiast warsztaty i szkolenia beda przeprowadzane w Panstwa
miejscu zamieszkania.

PTSR O/L.6dz, ul. Przybyszewskiego 255/267, tel. 516 050 305,
wsparcie.lodz@gmail.com

PTSR O/Warszawa, ul. Nowosielecka 12, tel. 796 193 586,
wsparcie.warszawa@gmail.com

PTSR O/Biata Podlaska, ul. Sienkiewicza 1, tel. 789 248 057,
wsparcie.biala@gmail.com

PTSR O/Szczecin, ul. Dworcowa 19, tel. 781 131 513,
wsparcie.szczecin(@gmail.com

PTSR O/Konin, ul. Szymanowskiego 4, tel. 798 496 177,
wsparcie.konin@gmail.com

Projekt jest wspotfinansowany ze Srodkow Unii Europej-
skiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego. Wig-
cej o projekcie na stronie http://lodz.ptsr.org.pl/wsparcie oraz
na facebooku Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsiane-
go Oddziat w Lodzi. Zapraszamy!

Anna Ztomek
Specjalista ds. wspolpracy z pracodawcami
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MOJE PASJE

Moje hobby

Moja przygoda z wedkowaniem rozpoczeta sie dziesiec
lat temu, kiedy to pierwszy raz wybratem si¢ z kolegg na staw
na terenie Rembertowa. ZtowiliSmy wtedy dwa karasie i jed-
nego lina. W tamtym momencie bardzo spodobalo mi si¢ to
zajecie.
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Z roku na rok moje hobby stawato si¢ bardziej profesjonal-
ne. Zakupitem odpowiedni sprzet, wykupilem karte wedkarska
1 regularnie zaczatem jezdzi¢ na ryby wraz z moimi kolegami
z pracy — Zenkiem 1 Waldkiem.

Po mniej wiecej dwoch latach ztowitem swojego rekordo-
wego karpia na starorzeczu Bugu. Mierzyt dziewiecdziesiat sie-
dem centymetrdw, a jego waga przekraczala szesnascie kilogra-
moOw. Do tej pory nie pobilem swojego rekordu, jednak mam
nadzieje, ze wszystko przede mng.

Od czterech lat co roku wraz z kolegami wczesng wiosng,
1 pOzng jesienia jezdzimy do Niedamowa na Kaszuby. Wszyscy
polubiliSmy to miejsce. Jest tam cicho, spokojnie, bez przemy-
stu, dookota wspaniale widoki. Mieszkamy tam w domku, a do
jeziora mamy jedynie sto pi¢cdziesiat metrow.

Zawsze przed wyjazdem koledzy robig zakupy wszelkich
potrzebnych nam zanet i robakow. JesteSmy solidnie przygoto-
wani i zabezpieczeni, a obowigzki dzielimy na trzech. Mnie za-
zwyczaj przypada robienie zakupow u gospodarza. Najczesciej
jest to chleb, jajka bagdZ warzywa.

Dzien zazwyczaj rozpoczynamy tam o piatej rano. Zjadamy
Sniadanie, wypijamy kawe i1 ruszamy nad wode. Na obiad udaje-
my si¢ okoto pietnastej. Pod wieczOr rowniez idziemy nad jezio-
ro, gdzie spedzamy czas maksymalnie do dwudziestej pierwsze;.

Mozna przypuszczac, ze kazdy dzien wyglada podobnie,
jednak tak nie jest. Nasze hobby powoduje, ze kazda chwila
spedzona tam jest inna. Jednego dnia sg bardzo dobre brania
1 wyciagamy duze ryby, za$ nastepnego dnia jest trudniej cos
ztapac i trzeba wtedy pokombinowac, by wyciagnac chocby jed-
ng sztuke.
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W tym momencie, po dziesi¢ciu latach, Smiato moge stwier-
dzi¢, ze to hobby stato si¢ mojg wielkg pasja. Uwielbiam cisze
1 spok0j. Kazdy wyjazd na ryby to dla mnie wielki wypoczynek
1 relaks. Wedkarstwo jest dla mnie odskocznig od rzeczywisto-
Sci. Jest to taki sport, ktory uspokaja, uczy cierpliwosci, sztu-
ki koncentracji. Jezeli rybka pobiera przynete, to jest to wiel-
ka rados¢ dla kazdego wedkarza. Im wieksza rybka tym jest
wicksza frajda z wedkowania. Wielkie 1 najmniejsze ryby si¢
wypuszcza gdyz jest takie niepisane prawo no kill. Zdarza sie,
ze z wedkowania nie przywoze zadnej rybki 1 wtedy oczywiScie
jest mi smutno, ale samo przygotowanie, wyjazd wielogodzinna
zasiadka, wpatrywanie si¢ w sptawiczek, siedzenie na krzeset-
ku, obcowanie z przyroda, stuchanie ptakow, rechotu zab to
jest to co mnie przycigga w wedkarstwie. Wedkarstwo uwazam
za super hobby, bardzo polecam kazdemu chociaz sprobowac.
Potamania kija.

Pawel Kolodziej
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WYCIECZKA DO SZWECJI - RAZ JESZCZE

O Szwecji marzytam od dawna. Nie wiem dlaczego, ten
kraj mnie urzeka. Moze przez surowoS¢ swojego klimatu, moze
przez docierajacg do nas jego kulture, a moze przez fakt, ze po-
znawanie Europy czeSciej rozpoczyna si¢ od jej potudniowych,
cieplejszych terendw, stawiajac kraje skandynawskie ,,w dru-
giej kolejce” do poznania, przez co sg one dla nas bardziej ta-
jemnicze.

Niespodziewanie okazalo si€, ze nasz Warszawski Oddziat
PTSR organizuje wycieczke do Szwecji. Nie wahatam si¢ ani
chwili z podjeciem decyzji o wyjezdzie. Tym bardziej, ze byt
to rowniez element motywacyjny, aby popracowac¢ nad swoja
kondycja. Wycieczka nie byla dtuga — ot tylko 5 dni, ale bylo
to 5 dni pelnych ciekawych wydarzen i doznan.

Sama podrdz promem jest juz sporym przezyciem. Sztorm
o sile wiatru 8 st. w skali Beauforta i wokot nas tylko morze —
to juz jest coS. Na promie masa atrakcji: dyskoteka, seanse filmo-
we, pokazy kulinarne i barmanskie w restauracji, kasyno, rozno-
rodne sklepy — trudno si¢ nudzi¢, cho¢ dookota nas sama woda.

Program wycieczki byt bardzo zr6znicowany i dopasowa-
ny do naszych mozliwosci. Tam gdzie mogliSmy, dochodziliSmy
sami lub z pomocg towarzyszacych nam asystentow. Niekto-
re miejsca podziwialiSmy z autokaru. I tak zobaczyliSmy jeden
z najwickszych renesansowych zamkow Szwecji Gripsholm
w Mariefred, gdzie urodzit si¢ nasz krol Zygmunt III Waza,
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drewniang zabudowe¢ z najmniejszym ratuszem w Sigtunie —
jednym z najstarszych miast Szwecji. W Uppsali zwiedziliSmy
olbrzymia, wspaniala katedre, z picknymi witrazami 1 m.in.
sarkofagiem Katarzyny Jagiellonki, stary (pierwszy w Szwecji)
Uniwersytet, Zamek Krolewski. W stolicy Szwec;ji, Sztokhol-
mie podziwialiSmy panoram¢ miasta z tarasow widokowych
1 zwiedziliSmy tamtejsza StarOwke. Najwicksze wrazenie zro-
bito na mnie muzeum Vasa w Sztokholmie. Pokazywany tam
jest XVII wieczny okret krolewski ,,Vasa”, ktory byl najkosz-
towniejszym i najbardziej bogato zdobionym okre¢tem wojen-
nym zbudowanym w owym czasie w Szwecji. Jego wymiary byly
imponujace: mial 69m dtugosci i ok. 12m szerokoSci. Najcie-
kawsze bylo to, ze gdy wyruszal on w swoj dziewiczy rejs i gdy
mieszkancy Sztokholmu zgromadzili sie¢ wzdtuz wybrzeza, aby
podziwia¢ go w calej jego okazatoSci i zyczy¢ mu powodzenia,
statek niespodziewanie przechylit si¢ i jeszcze w porcie zato-
nal. Na dnie morza spoczeto wtedy okoto 50 marynarzy. Przez
wiele stuleci podejmowano proby wydobycia okretu. Udato
si¢ to dopiero w XX wieku 1 okazato si¢, ze stabo zasolona
1 uboga w tlen woda uratowaly ,,Vas¢” przed zniszczeniem.
Okret wydobywano w czeSciach i poddano konserwacji. Obec-
nie, po zlozeniu w catos$¢, sprawia on ogromne wrazenie Swoja,
wielkoScig, bogactwem, kunsztownymi rzezbami, przepychem
czy uzbrojeniem, w jakie byt wyposazony. W gablotach eks-
ponowane sg doskonale zachowane przedmioty codziennego
uzytku z tamtej epoki. Widok tego wspaniatego okretu zosta-
nie na dlugo w mojej pamigci.

Opowiadajac o wycieczce nie mozemy pominaC roli, jaka
odegrata nasza koordynatorka Malgosia, ktora doskonale za-
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planowala ten wyjazd, stuzyta nam pomocg i byla do naszej
dyspozycji w kazdej chwili oraz o Pani Alicji, ktora byta prze-
wodnikiem naszej wycieczki. To ona dzielila si¢ z nami swo-
imi wiadomos$ciami i ciekawostkami dotyczacymi zycia co-
dziennego SzwedOw oraz udzielata nam pozytecznych rad
zwigzanych z pobytem. Dzi¢ki jej wskazOwkom kupitam do-
skonale szwedzkie Sledziki, ktére dowioztam do domu 1 kto-
re staly sie atrakcja smakowa. Prawdziwg furore i1 ciekawos¢
w moim domu wzbudzita kupiona przeze mnie na promie na-
lewka o nazwie Gammel Dansk czyli Stary Dunczyk, ktorg de-
gustowaliSmy do obiadu. To doS¢ mocny trunek, a smak jego
jest trudny do opisania i wzbudza szereg roznorodnych skoja-
rzen.

Podsumowujac — wycieczka byla wspaniala. Mogta kon-
kurowac z niejedng rehabilitacja. Nie przeszkodzita zimowa,
mrozna pogoda, humory dopisywaly, mieliSmy mozliwos¢ po-
znania wielu interesujacych faktow z historii Szwecji. Oby wie-
cej takich wyjazdow.

Ula Zwierz
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Praktyczne porady

Praktyczne porady

KILKA PRAKTYCZNYCH PORAD
DLA WOZKOWICZOW

Osoby poruszajace si¢ na wozkach inwalidzkich dobrze
wiedza, ile trudu przysparza im codzienna ,,walka” z ubiera-
niem si¢. Dobierajac odziez nalezy przede wszystkim zwroOcic
uwage na wygode 1 praktycznoS¢ ubran. Wazne by byly one
luzne, wykonane z naturalnych materiatow. Szczegdlng uwage
nalezy zwrdOciC na zapiecia. Najprostszym i najwygodniejszym
zapieciem sg tzw. rzepy. Mozna je zastosowac prawie wszedzie
m.in. przy odziezy i obuwiu. Dobrym rozwiazaniem sg rOwniez
zamki blyskawiczne lub duze guziki. Nasze niezbyt sprawne
rece latwiej sobie z nimi poradza.

Nie bez znaczenia jest rowniez dtugos¢ rzeczy, ktOre no-
simy. Powinny one siegaC tuz za biodra, tak, aby unikna¢ ich
przysiadania, co znacznie utrudniatoby ruchy. Najwygodniej-
szym ubiorem na wozek (i nie tylko) sa spodnie. Gumka w talii
utatwi ich uzytkowanie.

W specjalistycznych sklepach rehabilitacyjnych mozna do-
staC rozmaite gadzety utatwiajgce samoobstuge np. urzadzenie
do zaktadania skarpetek, uchwyt do zapinania guzikow i inne.

Z serdecznymi pozdrowieniami
ULA
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CO, GDZIE, KIEDY
W ODDZIALE WARSZAWSKIM PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR
ul. Nowosielecka 12

00-466 Warszawa

tel./fax 22 831-00-76, tel. 22 831-00-77
e-mail biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl

przyjecia interesantow:

wtorek 11:00 — 18:00

czwartek 11:00 — 15:00

dyzury w biurze od poniedziatku do piatku
w godzinach 9:00 — 17:00

Monika Staniec — dyrektor biura

Marcin Skroczynski — z-ca dyrektora biura

Marta Wysocka-J6zwiak — koordynator projektow (na urlopie
macierzynskim)

Matgorzata Kitowska — koordynator projektow (zastgpstwo za
W/W)

Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji

Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gtowna ksiegowa
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Hosksk

Biuro Rady Glownej PTSR

PL. Konstytucji 3/72

00-647 Warszawa

tel. 22 856-76-66

fax 22 849-10-65

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

Magdalena Fac — Sekretarz Generalna

Centrum Informacyjne o SM
Plac Konstytucji 3/94

00-646 Warszawa

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

Hosksk

UWAGA!!!
Z uwagi na zmiany w zasadach korzystania z zajec oraz przer-
wy w zajeciach w okresie wakacyjnym osoby zainteresowa-
ne udzialem w prowadzonych przez Stowarzyszenie formach
wsparcia prosimy o kontakt z biurem.

sk sk
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ZAJECIA W ODDZIALE
WARSZAWSKIM PTSR:

1. Gimnastyka rehabilitacyjna

Zajecia grupowej rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosie-
leckiej 12 prowadzone sg w dwoch terminach:

— we wtorki w godz. 16.00 — 18.00 — zajecia dla osOb mnie;j
sprawnych,

—w czwartki w godz. 15.00 — 17.00 — zajecia dla osOb spraw-
niejszych.

2. Masaze usprawniajace

Masaze odbywajg si¢ w Srody w godz. 14.00 — 17.00, piatki
w godz. 12.00 — 15.00 oraz we wtorki w godz. 12:00 — 15:00 przy
Nowosieleckiej 12.

Na masaze obowigzuja zapisy telefoniczne

3. Joga — zajecia relaksacyjne

Zajecia jogi przy ul. Nowosieleckiej 12 odbywajg si¢ w piatki
w godz. 15.30-17.00, w wyjatkowych przypadkach — w ponie-
dziatki.

4. Tai-chi

Na zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej zapraszamy
na ul. Nowosieleckg 12 w:

— poniedziatki w godz. 15.30 — 17.00,

— soboty w godz. 10.00 — 12.00.
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3. Basen
Zajecia w wodzie odbywajg si¢:
— we wtorki 1 w czwartki w godz. 13.15 — 13.45 przy ul. Woto-
skiej 137 — ¢wiczenia z rehabilitantem,
—w Srody w godz. 11.30 — 13.00 basen w Hotelu Belweder przy
ul. Flory 2 — dla osob pewniej czujacych sie w wodzie.

Zeby moc korzysta¢ z basenu konieczne jest wykupienie
ubezpieczenia NN'W.

6. Hipoterapia

Zajecia odbywajg sie w stajni Agmaja przy ul. Wybrzeze Gdyn-
skie 2 A (dojazd autobusami nr 114, 118, 185 przystanek Cen-
trum Olimpijskie), w poniedziatki w godzinach popotudnio-
wych. Osoby zainteresowane proszone sg o kontakt z biurem
OW PTSR.

7. Warsztaty ceramiczne

Zajecia nie tyko lepienia w glinie odbywaja si¢ w Ognisku Ar-
tystycznym ,,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b w trakcie roku
szkolnego. Prowadzi je artysta, Pawel Althamer, w piatki w na-
stepujacych godzinach:

— I grupa - 14.00 — 16.00

— II grupa — 17.00 — 19.00

Osoby chetne do udziatu w zajeciach proszone s o kontakt
z Urszulg Dobrzyniec, tel. 501 537 569 lub z biurem OW PTSR.
W okresie wakacyjnym — przerwa.

8. Terapia zajeciowa z elementami arteterapii
Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty metoda
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Razem

decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi, a takze
korzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy rece, zmysly,
a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.

Zajecia odbywajg sie we wtorki w godz. 15:00 — 18:00. Oso-
by zainteresowane wzi¢ciem w nich udziatu prosimy o kontakt
z biurem.

9. W naszym kregu — spotkania osob z SM oraz ich bli-
skich z psychologiem.

Zapraszamy na spotkania grupowe z udzialem psycholo-
ga w co drugg Srode w godz. 13.00 — 15.00 przy ul. Nowosie-
leckiej 12.

Zajecia prowadzi psycholog Ewa Osobka-Zielinska.

10. Glowka pracuje
Zapraszamy na cotygodniowe zajecia wzmacniajace pami€c,
koncentracje. Zajecia odbywaja si¢ w poniedziatki w godz.
12.30 — 14.30 przy ul. Nowosieleckiej 12.

Zajecia prowadzi psycholog Ewa Osobka-Zielinska.

11. Indywidualne spotkania z psychologiem
Osoby chore na SM 1 ich bliscy, potrzebujacy wsparcia, pomocy
w rozwigzaniu problemu lub po prostu rozmowy zapraszamy
do skorzystania z pomocy psychologa. Psycholog moze przy-
jecha¢ do domu, pod wskazany adres albo spotkac si¢ z Pan-
stwem w swoim gabinecie.

Prosimy o kontakt z biurem 1 poinformowanie o potrzebie
takiego spotkania.
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12. Indywidualne porady prawne

i pracownika socjalnego, a takze specjalisty

ds. sprzetu rehabilitacyjnego.

Osoby zainteresowane informacja lub porada prawng/pracow-
nika socjalnego/specjalisty ds. sprzetu rehabilitacyjnego pro-
szone sg o kontakt z biurem.

13. Logopeda

Osoby majace problemy z mowa i1 chetne do spotkan ze specja-
lista w tym zakresie prosimy o kontakt z biurem — 22 831-00-
76/77. Logopeda moze spotkac si¢ z Panstwem u nas w biurze,
albo w domu osoby mniej sprawne;.

14. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane
sa w biurze pod nr tel. 22 831-00-76.

Z. pomocy tej mogg skorzysta¢ osoby o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci.

15. Rehabilitacja domowa

OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowa w ramach pozyska-
nych na ten cel Srodkow. Aktualnie prowadzimy nabor osOb
zainteresowanych na rehabilitacje domowg rozpoczynajgca si¢
w sierpniu br. Szczegoty w biurze.

Informujemy o mozliwosci skorzystania z rehabilitacji domowe;j
w warunkach domowych, finansowanej ze Srodkow NFZ. Li-
mit na pacjenta wynosi 80 godzin w roku kalendarzowym (jest
to suma zabiegbw wykonywanych w réznych przychodniach).
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Rehabilitacje na takich warunkach mogg Swiadczy¢ przychod-
nie rehabilitacyjne, ktore maja podpisany kontrakt z NFZ.

Przyktadowo, rehabilitacje na terenie Warszawy 1 okolic Swiad-
Czg m.in.

KRIOSONIK ul. Wysockiego 51, tel. 22 811-51-73

LAS — MED, ul. Wawozowa 20, tel. 22 649-43-28
EURO-MED, ul. Zwoleniska 127/Traugutta 14,

tel. 0 693 902 214

MEDINA, ul. Krzywe Koto 8/10, tel. 22 353-04-56

Aby skorzystac z rehabilitacji w warunkach domowych koniecz-
ne jest skierowanie od lekarza pierwszego kontaktu/neurologa
majacego podpisang umowe z NFZ z wypisanym rozpozna-
niem i zaznaczeniem, ze wymagana jest rehabilitacja w domu
pacjenta.

Kok
Prowadzone w 2013r. zajecia rehabilitacyjne prowadzone
sa w ramach projektow ,,SM’owa przystan — usprawnianie ru-
chowe 1 spoteczne chorych na SM”, , Rehabilitacja ruchowa
1 spoteczna osob chorych na SM”, ,,AktywnoS¢ bez barier”
oraz ,,W poszukiwaniu rozwigzan — wsparcie specjalistyczne
dla chorych na SM i ich bliskich”.

aop —_—

: T MIASTD
Panstwowy Fundusz "
Rehabiltacji Osob @ STOLECZNE w.

Niepetnosprawnych

Mazowsze.

WARSTAWA %
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CO SIE WYDARZYLO...
Wielkanocne spotkanie Swigteczne

Dnia 6-go kwietnia b.r., tuz po Swigtach Wielkanocnych,
w salach Sanktuarium i Parafii $w. Andrzeja Boboli w Warsza-
wie odbylo sie coroczne spotkanie czlonkow Oddziatu War-
szawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Spotkanie rozpoczela o godz. 14-¢j uroczysta Msza Swieta
odprawiona w dolnym KoSciele przez Ojca Waclawa Oszajce,
ktory wygtosil dla nas wzruszajace kazanie. Nastepnie licznie
przybyli udali si¢ do sali, w ktorej zostatl przygotowany stodki
poczestunek. Na stotach udekorowanych tulipanami, pisanka-
mi 1 Swigtecznymi serwetkami pojawily sie rOzne ciasta 1 man-
darynki. W nieograniczonych iloSciach serwowana byta kawa
1 herbata.

Uczestnicy spotkania rozmawiali o swoich przezyciach, wy-
mieniali si¢ doSwiadczeniami. Czas mijat szybko w sympatycz-
nej atmosferze. Kto chcial, mogt zaptacic sktadke oraz uzyskac
potrzebne informacje od pracownikow biura.

Dzigkujemy serdecznie Cukierni ,,Piast” za przepyszne
wypieki oraz wolontariuszom, ktOrzy pomagali w przygotowa-
niach tego spotkania.

Hesleske
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Spotkanie problemowe Oddzialu Warszawskiego PTSR
polaczone z Walnym Zebraniem Delegatow

25 maja 2013r. w sali 2108 na Wydziale Matematyki, Infor-
matyki i Mechaniki UW mialo miejsce spotkanie problemowe,
podczas ktorego odbyly si¢ dwie prelekcje.

Pierwsza, pt. ,,Problemy z ukladem moczowym u osob
z SM”, poprowadzit dr Janusz Zajda — specjalista, urolog, zalo-
zyciel Kliniki Urologiczno-Ginekologicznej Conti Media.

Drugg prelekcje, pt. ,,Wplyw krioterapii ogdlnoustrojowej
na organizm”, poprowadzita Joanna fuczak — doktor fizjote-
rapii z Centralnego Szpitala Klinicznego MSW w Warszawie.

Obie prelekcje spotkaly si¢ z duzym zainteresowaniem
obecnych na spotkaniu, o czym Swiadczyt aktywny udziat stu-
chaczy i zadawanie licznych pytan do prowadzacych.

Druga czeS¢ spotkania stanowilo Walne Zebranie Dele-
gatow Oddzialu Warszawskiego, ktore, z uwagi na brak wy-
starczajacej liczby obecnych, rozpoczeto sie w II terminie, tj
0 13:30. Podczas Zebrania wybrano 15 delegatow, ktorzy beda
reprezentowa¢ Oddziat Warszawski PTSR podczas Walnych
Zebran PTSR. Ponadto, po przedstawieniu treSci dokumen-
tow, przyjeto sprawozdanie merytoryczne i finansowe za 2012
r. Na koniec przyjeto rezygnacje Pani Mariny Gorzechowskiej
1 Bozeny Wojcik z cztonkostwa w Radzie Oddzialu oraz doko-
optowano Panig Ann¢ Szczepaniak i1 Stanistawa Sienkiewicza,
ktorzy uzyskali najwyzsza liczbe punktow podczas ostatnich
wyborow.

ekl
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Korowod Wolski

W niedziele 16-go czerwca 2013 r. spotkaliSmy si¢ na corocz-
nym pikniku wolskim w Parku Sowinskiego, tzw. Wolskim Koro-
wodzie, czyli przegladzie ofert pomocowych publicznych i poza-
rzagdowych. G1ownym organizatorem byt Urzad Dzielnicy Wola.

W pikniku uczestniczyto kilkadziesigt r6znych instytucji
publicznych i pozarzadowych. Organizatorzy zadbali o miejsca.

Burmistrz Dzielnicy Wola, osobiScie powitat przybylych
na piknik pracownikow instytucji pozarzagdowych, przedstawi-
cieli Szpitala Wolskiego 1 wolontariuszy. Pogoda dopisata, byto
stonecznie 1 bardzo ciepto. Dobry humor towarzyszyt wszyst-
kim obecnym. Przyszto sporo osob zywo zainteresowanych wy-
stawianymi przez organizacje materialami, zadawali mnostwo
pytan na tematy ich interesujace, brali ulotki kontaktowe.

Dzialo si¢ duzo. Mlodziez prezentowata swoje umiejetnoSci
w zakresie sztuk walki, a dla mtodszych dzieci zorganizowane
zostaly liczne konkursy z nagrodami. Mozna bylo pocwiczyc tai-
chi, kupi€ za niewielkie sumy prace rekodzielnicze osob z Warsz-
tatow Terapii Zajeciowej. Najwickszym powodzeniem cieszyly
si¢ namioty, w ktorych bezptatnie mozna bylo wykona¢ podsta-
wowe badania, zmierzy¢ poziom glukozy, zrobi¢ badanie oczu
badz skorzystac z porad dietetyka. W namiocie Caritas-u kazdy
mogt posili€ sie pyszng fasolka po bretonsku z buteczka.

W godz. 16.00-18.00 na scenie Amfiteatru odbyt si¢ kon-
cert mlodych talentow przygotowany przez Mtodziezowg Radg¢
Dzielnicy Wola. Na zakonczenie pikniku na deskach Amfite-
atru wystapit Kabaret Warszawiaki.

ek
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Piknik Integracyjny

29 czerwca juz po raz 6smy spotkaliSmy si¢ na Pikniku In-
tegracyjnym zorganizowanym przez Oddzial Warszawski Pol-
skiego Towarzystwa Stwardnienia. Pigkna, stoneczna pogoda
sprawila, ze na boisku szkolnym, stawiliSmy si¢ bardzo licznie,
bo w liczbie ok. 60 0sob.

Impreze z ogromnym poczuciem humoru poprowadzit
Marcin Skroczynski, ktory na jedno popotudnie zostat wodzi-
rejem. Zespol Teren C grat muzyke country, ktorg wszyscy lu-
bimy i z przyjemnoscig jej stuchamy. Zresztg nie tylko stucha-
my, odwazni ruszyli na parkiet w taneczne plasy.

Konkursy pozwolily nam sprawdzi¢ si¢ w wielu dziedzi-
nach. I tak byt konkurs wiedzy o bajkach, konkurs rzucania
do celu balonami wypetnionymi wodg i konkurs piosenki. Kaz-
dy z uczestnikOw konkursow dostat stodki upominek.

Jak zwykle nie zawiodla firma cateringowa, ktOrej prze-
pyszne potrawy cieszyly nasze podniebienia.

ChcielibySmy zaznaczy¢, ze Piknik zostal zorganizowa-
ny dzieki wsparciu wielu firm 1 ludzi dobrej woli. Dzigkujemy
bardzo Firmie PS Namioty, Clipper i Stotecznej Estradzie,
a takze Zespotowi Policealnych Szkot Medycznych. Szczegdlne
podzigkowania nalezg si¢ naszym wolontariuszom i asystentom,
ktorzy od wezesnych godzin porannych pomagali pracownikom
biura w przygotowaniach: Kasi Sadlowskiej, Eli Sledzifiskiej,
Darkowi Muranowiczowi, Y.ukaszowi Miecznikowskiemu.

Osmy Piknik Integracyjny przeszedt juz do historii. Do zo-
baczenia na dziewigtym, mamy nadziej¢ rownie udanym!

sk
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Szkolimy wolontariuszy!

Juz od ponad miesigca odbywaja si¢ kursy dla naszych wo-
lontariuszy. Szkolenia odbywajg si¢ w ramach projektu ,,Wolon-
tariusze filarem organizacji, wspotfinansowanego ze Srodkow
m.st. Warszawy.

Mimo niesprzyjajacej dla nas wszystkich temperatury,
na warsztatach nie brakuje uczestnikow. Dotychczas przepro-
wadzono kursy z komunikacji interpersonalnej z psychologiem,
panig Martg Pindral. Kurs ten poprzedzony byl moim wysta-
pieniem na temat wolontariatu i jego roli w naszej organizacji.

26 czerwca rozpoczely sie takze szkolenia z zakresu pierw-
szej pomocy przedmedycznej. Szkolenia te prowadzi pani Gra-
zyna Pawlak, Dyplomowany Ratownik Medyczny.

Juz niebawem ruszg bardzo ciekawe szkolenia specjali-
styczne dla trzech grup wolontariuszy — wspierajacej, redakcyj-
nej 1 fundrisingowe;j!

Serdecznie zapraszam wszystkich chetnych, ktorzy mieliby
chec i czas, by zaangazowac si¢ w pomoc Stowarzyszeniu oraz
by wzig¢ udziat w ciekawych szkoleniach. Zainteresowanych
projektem prosze¢ o kontakt z biurem.

Koordynator projektu
Pawet Kotodziej

NADZIE]A

Razem

CO PRZED NAML...

Wycieczki po Mazowszu

W ramach projektu ,,Sacrum i Profanum” w okresie lipiec —
wrzesien zapraszamy Panstwa na cykl jednodniowych wycie-
czek:

— 31 lipca 2013 — Lewiczyn (Sanktuarium Matki Boskiej Gro-
jeckiej) — Czersk (zamek)

— 7 sierpnia 2013 — Sierpc (Sanktuarium Matki Boskiej Sier-
peckiej i Skansen Wsi Mazowieckiej)

— 21 sierpnia 2013 — Tomaszéw Mazowiecki (Skansen Rzeki
Pilicy i Niebieskie Zrodta)

— 2 wrze$nia 2013 — Serpelice (LeSna Droga Krzyzowa i prze-
fom Bugu)

— 9 wrzeSnia 2013 — Czestochowa Jasna Gora.

Podczas kazdej z wycieczek przewidziany jest obiad.

Zapisy przyjmuje Malgorzata Kitowska tel. 22 831-00-76,
e-mail: biuro@ptsr.waw.pl

t ’ GZo w5ze Projekt wspotfinansuje Samorzad
[ ]

Wojewodztwa Mazowieckiego

serce “olsk

ek
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Szkolenia i kursy dla opiekunow i asystentow W okresie wakacyjnym planujemy wyjscie
do Ogrodu Zoologicznego oraz ognisko w Powsinie.
Zapraszamy do udzialu w szkoleniach dla Opiekundw oraz
osOb zainteresowanych praca w charakterze Asystenta 0so- Chetnych prosimy o kontakt z naszym biurem
by chorej na SM. W ramach szkolen odbede si¢ zajecia m.in. (tel. 22 831-00-76/77, e-mail biuro@ptsr.waw.pl)
z psychologiem, rehabilitantem, prawnikiem, pielegniarka,
ratownikiem medycznym. Szkolenia przeprowadzone zostang
w okresie lipiec — wrzesien br.
Osoby zainteresowane udzialem w/w szkoleniach prosimy
o kontakt z Marcinem Skroczynskim 22 831-00-76, marcin@
ptsr.waw.pl
Prosimy o rozpowszechnienie powyzszej informacji, by¢
moze w Pafistwa otoczeniu sg osoby, ktore zechcg uczestniczy¢
w szkoleniach i zdoby¢ dodatkowe umiejetnosci.

Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Os6b @ Projekt wspotfinansuje PFRON

Niepetnosprawnych

skeksk
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Spotkanie problemowe
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