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Drodzy Czytelnicy,

W ostatnich latach na swiecie, a takze w Polsce dokonal sig
prawdziwy przefom w leczeniu stwardnienia rozsianego. W tym
numerze Nadziei prezentujemy najnowsze sposoby postepowania,
okreslane malowniczo jako ,krajobraz terapeutyczny”. Omawiamy
tez stosowane obecnie metody leczenia i szereg objetych refundacig

lekdw modyfikujgcych przebieg choroby.

Pytanie czy przyznac si¢ do choroby, czy tez zataic ten fakt,
pojawialo sig juz na naszych tamach ale, weigz aktualne, powraca
i w tym numerze. Nie ma jednej prawidlowej odpowiedzi. Wiele
zalezy od okolicznosti i od tego, komu zamierza sig o tym powie-
dziec.

Z pewnostig nie ma powodu, ani tym bardziej koniecznosci
mowienia o swojej chorobie osobom obcym, luznym znajomym, tak
samo jak nie opowiadamy o innych swoich prywatnych sprawach
czy klopotach. Chociaz czasami sytuacja wymaga prostego wyjas-
nienia — np. miody czlowiek siedzi w tramwaju, a obok stoi starsza
pani. Na uwage kogos ze wspotpasazerow ,moze by pan ustqpil
miejsca’, odpowiedz ,mam SM i nie moge stac” wyjasnia sprawe.
Jednak nie zawsze jest to latwe do powiedzenia.

Inna sytuacja jest w przypadku glebszych, statych wigzi z dru-
gq 0sobg — rodzing, przyjacictmi. Wtedy zachowanie tak waznej
sprawy w tajemnicy bedzie mialo powazne konsekwencje. Juz sam
ogromny wysilek emocjonalny skierowany na to, zeby zachowac
sekret, powoduje czgsto ywypalenie emocjonalne”. Tak pilne ukry-
wanie faktu choroby moze tez oznaczac brak akceptacyi siebie
i swojej sytuacji. Powiedzenie o swojej chorobie bgdzie na pew-
no momentem trudnym dla obu stron. Czgsto jednak otwarte na-
gwanie tej ,wiszgee] w powietrzu’ tajemnicy oczyszcza, poglebia



i wzmacnia wajemng relacje. Oczywistie kiedy zdecydujesz sig
powiedziec o swojej chorobie pamigtaj, Ze nie wystarcza stwierdzic:
mam SM. Trzeba byc przygotowanym na wyjasnienie, na czym
ta choroba polega, trzeba pozwolic drugiej osobie zadawac pytania
i najuczciwiej, jak tylko to mozliwe, na nie odpowiadac.

Bardzo duzo ludzi z SM ukrywa swojg chorobg w miejscu
pracy, obawiajgc si¢ problemow ze strony pracodawcy. I nie jest to,
niestety, obawa nieuzasadniona, gdyz mimo roxwigzan prawnych
majqcych chronic przed dyskryminacig, klopoty sig weiqz zdarzajg.

Poza tym tradycyjnie juz i w tym numerze prezentujemy re-
lacje z waznych ,imprez”, w ktorych uczestniczyli nasi Czytelni-
¢y, a takze, tym razem jesienne, refleksje ojca Wactawa Oszajcy.
Natomiast w dziale Praktyczne porady zamieszczamy oryginalne,
Jesienne przepisy wypréobowane na warsztatach kulinarno - diete-

tycznych.

Wiegc... mifej lektury!

Katarzyna Czarnecka
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Co nowego... czyli o starym inaczej

CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Krajobraz terapeutyczny w SM — nowe leki

i nowe cele leczenia

W ostatnich latach w Polsce dokonal si¢ prawdziwy prze-
lom w leczeniu stwardnienia rozsianego. Oczywiscie przelomo-
we metody leczenia i nowe substancje aktywne wplywajace na
przebieg choroby sa wynikiem pracy $wiatowej stawy neurolo-
géw 1 wielkiego nacisku na innowacje w neurologii jako dzie-
dzinie podlegajacej chyba najwickszym zmianom.

Nic dziwnego — jak wskazuje Europejska Rada Mézgu (Eu-
ropean Brain Council) — 165 milionéw Europejczykéw zyje
z chorobami mézgu, stanowigc koszt (koszty posrednie i bezpo-
srednie) przekraczajacy 800 miliardéw euro w skali krajowych
budzetéw. Choroby mézgu (uwzgledniajac choroby mézgu
i choroby psychiczne) to wyzwanie cywilizacyjne. Wraz z roz-
wojem medycyny, a zwlaszcza diagnostyki medycznej (badan
rezonansem magnetycznym) mozemy diagnozowaé choroby
mozgu na wezesniejszym etapie, oferujac pacjentom lepsze ro-
kowania w przypadku leczenia.

Nowe cele leczenia

Jeszcze niedawno méwilo sie, ze w leczeniu stwardnienia
rozsianego niewiele mozemy zrobié, za$ w sferze naszego dzia-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

lania pozostaje jedynie zwolnienie procesu postepujacego i, jak
zakladano, nieuchronnego inwalidztwa. Dzi$ zupelnie inaczej
okresla si¢ cele terapeutyczne. Coraz cz¢sciej méwi si¢ o zdro-
wiu mézgu, o jego neuroplastycznosci i neurologicznej rezer-
wie, jaka kazdy ma. Mozemy przeczytac na ten temat w do-
kumencie przygotowanym przez ekspertéw i prezentowanym
po raz pierwszy podczas konferencji ECTRIMS w Barcelonie
w 2015 roku —, Czas ma znaczenie w SM” (Time matters in MS
inicjatywy Brain Health). Wprawdzie dokument nie jest juz
nowy, ale $wietnie pokazuje elementy, ktére pozostaja kluczo-
we w zarzadzaniu chorobg i optymalnym ksztaltowaniu poli-
tyki paristwa (w tym polityki lekowej) tak, aby jak najwczesniej
i jak najskuteczniej leczy¢ chorych na stwardnienie rozsiane.
Zanim przejdziemy do oméwienia metod leczenia dostgpnych
w Polsce oraz tych, ktére juz niedtugo moga uzupelnié¢ kata-
log lekéw refundowanych, warto zastanowi¢ sie, co decyduje
o skutecznosci leczenia.

s R
Cel: maksymalizowanie zdrowia mozgu przez cate zycie

Wezesny dostep & " Szerokie podejsicie
do lekarza i diagnoza 4 Wesesne leczenie / ekohomiczne
Wspdine Dostep do terapii
: - ” Monitorowanie modyfikujacych
[ podejmowanie decyzji ] [ orzebies éhoroby
Szybka reakcja na
Zbieranie dowody aktywnosci Konsultacja
choroby

Dowody czerpane z danych neczywisﬁlch
(rejestry chorych)

[:] Rekomendacje Sirategia terapeutyczna =P Prowadzi do
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Co nowego... czyli o starym inaczej

W duzym stopniu jest to wiasnie czas! Poniewaz wszystkie
leki na SM, niezaleznie od mechanizmu dzialania, s3 najsku-
teczniejsze w poczatkowym okresie w tzw. rzutowo-remisyjnej
postaci choroby, to wlasnie szybka diagnostyka oraz szybkie
wlaczenie terapii moze w najwickszym stopniu decydowac
o powodzeniu leczenia, zapewnia¢ zdrowie mézgu i zachowa-
nie mozliwie najwickszej rezerwy neurologiczne;j.

Co wigc rekomendujq eksperci w dokumencie
»Czas ma znaczenie w SM”?

1. Przyspieszyc konsultacje i diagnoze

a. Znaczace opdznienia majg miejsce zanim osoba do-
strzegajaca symptomy sugerujace SM trafi do neurolo-
ga. Konieczna jest poprawa w zakresie dostgpu do od-
powiedniej opieki medyczne;.

b. Pacjent z podejrzeniem SM winien by¢ kierowany do
neurologa, jako specjalisty kierujacego procesem lecze-
nia.

c. Konieczne s3 kampanie podnoszace swiadomosé¢ ludzi
odnosnie stwardnienia rozsianego i szkodliwego wply-
wu opéznionej diagnozy na stan zdrowia mézgu.

2. Szybka interwencja maksymalizuje zdrowie mozgu

a. Problemy poznawcze we wezesnym stadium SM pogar-
szaja jako$¢ zycia, codzienne funkcjonowanie i mozli-
wo$c zatrudnienia.

b. Zachowanie obj¢tosci moézgu i rezerwy poznawcze]
(dwéch komponentéw rezerwy neurologicznej) zabez-
pieczaja przed spadkiem zdolnosci poznawczych i po-
stepem niepetnosprawnosci w SM.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

c. Przyjecie jasnego celu terapii - zwigkszanie neurologicz-
nej rezerwy, funkcji poznawczych i fizycznej sprawnosci
poprzez redukcje aktywnosci choroby dla zachowania
zdrowia systemu nerwowego; uzywanie terminu ,Zdro-
wie mézgu” dla opisu neurologicznej rezerwy moze po-
moc osobom z SM w zrozumieniu ich choroby.

d. Wezesnie rozpoczgcie terapii lekami immunomodulu-
jacymi i pomiar jakosci zycia.

e. Wdrozenie wspdlnego procesu podejmowania decyzji,
ktéry ma na celu:

- zapewnienie dialogu mie¢dzy lekarzem i pacjentem,
- rozwazenie wszystkich opcji terapeutycznych w ra-
mach leczenia modyfikujacego przebieg choroby w sy-

tuacji wiaczania albo zmiany leczenia.

3. Monitorowanie aktywnosci choroby i leczenie zgodne % jasno
ustalonymi celami

a. Przyjecie Scislych zasad leczenia z jasno okreslona nie-
skuteczno$cia leczenia i umozliwienie szybkiej jego
zmiany, ktére ma na celu:

- jasne ustalenie celéw terapii,
- monitorowanie aktywnosci choroby,
- zbieranie danych.

b. Przyjecie definicji choroby zawierajacej wszystkie para-
metry majace znaczenie w przewidywaniu przyszlych
rzutéw i postepu niepelnosprawnosci, ktéra rozwijataby
si¢ wraz z rosnacym zasobem dowodéw.

c. Przeprowadzanie badania rezonansem magnetycznym
w celu monitorowania nowych zmian i objetosci mézgu
(jesli to mozliwe) we wezesniej zdefiniowanych odste-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

pach czasu oraz, dodatkowo, kiedy to konieczne (zaost-
rzenia).

d. Rejestracja danych medycznych w bazach danych i reje-
strach chorych w celu ulatwienia indywidualnej decyzji
dotyczacej terapii.

4. Dzialac szybko i tworzyc dowody

a. Dziala¢ szybko w przypadku nieskutecznosci terapii
poprzez rozwazenie zmiany na inny lek z innym me-
chanizmem dzialania.

b. Tworzy¢ rejestry pacjentéw i ich procesu terapeutyczne-
go pozwalajace na oceng efektywnosci leczenia w praw-
dziwym zyciu (nie tylko badaniach klinicznych). Pozwoli
to na oceng efektywnosci i bezpieczenistwa leczenia im-
munomodulujacego oraz strategii terapeutycznych - do
uzytku decydentéw, oceniajacych technologie medycz-
ne, platnikéw i pracownikéw stuzby zdrowia.

5. Zastosowanie wszechstronnego (poszerzonego) podejscia eko-
nomicznego dla ewaluacji terapii pod wzgledem kosztow-
~korzysci
a. Koszty, szczegdlnie koszty posrednie i koszty nieformal-

nej opieki, rosng wraz z postgpem niepelnosprawnosci.

b. Dzigki przyjeciu rekomendowanej strategii mozemy
unikngé niektérych kosztéw dlugoterminowych.

c. Aby poprawi¢ dostep do leczenia decydenci powinni
rozwazy¢ koszty wszystkich stron podczas przeprowa-
dzania ewaluacji ekonomicznej, nie tylko te, ktére wig-
73 si¢ z opieka zdrowotng i opieka spoleczna (przede
wszystkim koszty prywatne i koszty nieformalnej opieki
$wiadczonej przez bliskich).
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Co nowego... czyli o starym inaczej

d. Powinno si¢ wspiera¢ dalsze badania, rozwdj i uzywanie
efektywnych kosztowo strategii terapeutycznych oraz
alternatywnych modeli finansowania.

Dostep do leczenia w Polsce

Jeszcze do niedawna dostep do leczenia byt w Polsce bardzo
utrudniony procedurami arbitralnie decydujacymi o tym, komu
leczenie moze zostaé przyznane. Zaczynalismy od leczenia za
pomocy interferonéw, bardzo ograniczonej liczby pacjentéw
przez z géry okreslony czas (2, 3, potem 5 lat). Obecnie w re-
tundacji dostepny jest szereg lekéw modyfikujacych przebieg
choroby, zas podawa¢ je mozemy tak dlugo, jak dlugo leczenie
jest skuteczne i nie ma wskazari do wylaczenia osoby z progra-
mu. Jedyne ograniczenia, jakie zawarte s3 w programach le-
kowych, wynikaja ze specyficznego sposobu dzialania lekéw,

ktére sg skuteczne w rzutowo-remisyjnej postaci choroby.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Leki immunomodulujace stosuje si¢ przede wszystkim
w rzutowo-remisyjnej postaci SM, a rzadziej w rzutowych
postaciach przewlektych choroby. Nie s3 one jednak skutecz-
ne w przypadku wtdrnie postgpujacej i pierwotnie postepujacej
postaci choroby bez rzutéw (leki immunomodulujace dzialaja
na procesy zapalne wystepujace w OUN, natomiast w posta-
ciach postepujacych wstepuja procesy neurodegeneracyjne).

Zaleznie od nasilenia choroby badZ wczesniej prowadzo-
nego leczenia, chory moze skorzystaé z programéw lekowych

- Zalacznik B.29. LECZENIE STWARDNIENIA ROZ-
SIANEGO (ICD-10 G 35) lub Zatgcznik B.46. LECZE-
NIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO PO NIEPOWO-
DZENIU TERAPII LEKAMI PIERWSZEGO RZUTU
LUB SZYBKO ROZWIJAJACE] SIE CIEZKIE] POSTA-
CI STWARDNIENIA ROZSIANEGO (ICD-10 G 35).

Podejmujac decyzj¢ o rozpoczegciu terapii warto doktadnie
przesledzi¢ dostepne mozliwosci leczenia, zapoznac si¢ z cha-
rakterystyka produktu leczniczego danego preparatu (do po-
brania w internecie; nalezy wpisa¢ chpl i nazwe leku/substancji
czynnej), badZ zasiggna¢ opinii np. dzwonigc na infolinie¢ SM
do Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego nr tel:
Infolinia CISM 22 127 48 50.

Charakterystyki produktu leczniczego szeroko omawiaja
kwesti¢ dzialania danego leku, ale przede wszystkim wskazuja
skutki uboczne i potencjalne dzialania niepozadane, ktére war-
to zglosi¢ lekarzowi, jesli dostrzezemy je podczas terapii.

Bardzo ostroznie nalezy za$ podchodzi¢ do wszelkich in-
formacji zawartych na forach internetowych. Oczywiscie do-
swiadczenia innych pacjentéw moga by¢ pomocne w oswajaniu
wlasnej diagnozy, jednak czgsto spotykamy sie z sytuacjami,
kiedy informacje bazuja tylko i wylacznie na wlasnym doswiad-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

czeniu, ktére moze by¢ specyficzne dla danej osoby i wynikaé
z jej uwarunkowan zdrowotnych i psychologicznych.

W kazdym przypadku kluczowe jest przedyskutowanie z le-
karzem wlasnej sytuacji i katalogu mozliwych do zastosowania
lekéw. Nalezy si¢ jednak do takiej rozmowy przygotowaé — im
lepiej wyedukowany pacjent, tym lepszym partnerem stanie si¢
dla lekarza w podejmowaniu decyzji o wlasnym leczeniu, ktére
czgsto stanowi zobowigzanie na kilka kolejnych lat.

0 czym warto porozmawiac z lekarzem 2

Przede wszystkim o wlasnym stylu zycia, planach Zzycio-
wych, ze szczegélnym uwzglednieniem planéw prokreacyj-
nych. Wickszo$¢ lekéw nie jest przeznaczona do podawania
w czasie cigzy, dlatego w programie lekowym przy wigkszosci
lekéw wymaga si¢ aktywnej i skutecznej antykoncepcji. Ponie-
waz diagnoza czgsto stawiana jest pacjentom (megzczyznom
i kobietom) w wieku rozrodczym, plany prokreacyjne to wazny
element do wzigcia pod uwage w podejmowaniu decyzji o le-
czeniu. Czasami racjonalnym jest szybkie zajscie w cigz¢ (sama
cigza wplywa pozytywnie na przebieg choroby, w ciazy rzuty
choroby s3 zazwyczaj rzadsze albo nie wyst¢puja ze wzgledu na
samoistne sttumienie ukladu odpornosciowego w celu ochro-
ny plodu). Mozna tez zdecydowaé o szybkim wiaczeniu lecze-
nia po to, aby za jaki§ czas w dobrym stanie neurologicznym
zdecydowaé o odstawieniu leku i staraniu si¢ o potomstwo.
W kazdym przypadku podjecie decyzji wymaga jednak otwar-
tego i szczerego dialogu migdzy lekarzem a pacjentem.

Warto poruszyé¢ kwesti¢ ewentualnych choréb wspolist-
niejacych (problemy z nerkami, watrobg, problemy kardiolo-
giczne, cukrzyca itp.), poniewaz mogg one wplywaé na wy-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

bér optymalnego leczenia. Nalezy réwniez sprawdzié, czy leki
przyjmowane przez pacjenta nie wchodza w grozne interakcje
z planowanym leczeniem SM. W tym celu mozna postuzy¢ sie
wyszukiwarka interakcji pomiedzy lekami, np. na stronie www.
ktomalek.pl, sprawdzajac wszystkie przyjmowane obecnie leki
wraz z planowang terapig (np. leki przyjmowane na SM i leki
antykoncepcyjne), ich potencjalne interakcje, ale takze interak-
cje pokarmowe.

Na pewno warto rozmawia¢ tez o swoich oczekiwaniach
wzgledem terapii i prowadzonym stylu zycia. Dla osoby cz¢-
sto przebywajacej w podrézach bardziej korzystne moze byé
np. przyjmowanie leku doustnego, albo przyjmowanie leku we
wlewach, ale odpowiednio rzadko. Wszystko to zalezy od in-
dywidualnych uwarunkowan i preferencji.

Nalezy réwniez pamigtad, iz o ile plusem innowacyjnych
terapii jest ich wysoka skutecznos¢, czesto leki o wyzszej sku-
tecznos$ci maja tez wiecej skutkéw ubocznych. Stare, ,klasycz-
ne” terapie za$, dzigki wieloletnim obserwacjom, sa bardziej
,przewidywalne” w swoich dlugofalowych skutkach.

Lekarze cze¢sto przestrzegaja tez przed pochopna decy-
Zja o zmianie sposobu leczenia w sytuacji, kiedy wczesniej
zastosowane przynosi dobre efekty. Sam fakt ,,nowosci” leku
nie sprawia, ze b¢dzie on skuteczny dla konkretnego pacjenta.
Jak to méwia ,lepsze jest wrogiem dobrego”, wiec jesli dotych-
czasowa terapia dziala i jest dobrze tolerowana przez organizm
— by¢ moze nie warto jej zmieniac.

Co moze s"wiadczyc’ o nieskutecznosci prowadzonego leczenia?

To bardzo istotne zagadnienie. Przez wiele lat, kiedy w re-
fundacji dost¢pne bylo tylko leczenie interferonami, alternaty-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

wy niemal nie bylo. Obecnie obserwujac nieskutecznosc terapii
powinni§my jak najszybciej poinformowa¢ lekarza i poprosic
0 zmiang.

Co $wiadczy o nieskutecznosci? Przede wszystkim nowe
zmiany w rezonansie i rzuty choroby. Jesli mamy z nimi do
czynienia — prawdopodobnie warto rozwazy¢ model eskalacyj-
ny, czyli zmiang leku na agresywniejszy. Albo po prostu na lek
o innym mechanizmie dzialania. W tym celu nalezy jednak
,2dokumentowa¢” nieskuteczno$¢ — o ile zmiany beda widoczne
w rezonansach kontrolnych, o tyle rzut choroby pacjent sam
musi zglosi¢ lekarzowi prowadzacemu.

Nieskuteczno$¢ przy dzisiejszym dostepie do leczenia
(szerszy wachlarz lekéw do wyboru) nie oznacza odstawienia
lekéw w ogéle — prawdopodobnie lekarz prowadzacy potwier-
dziwszy nieskutecznos¢ podejmie decyzj¢ o zmianie leku.

Magdalena Fac-Skhirtladze
Sekretarz Generalna PTSR

NADZIE]A 13



Co nowego... czyli o starym inaczej

Leki na SM objete refundacja

Ponizej przedstawiamy krétki opis refundowanych lekéw
na SM, dostepnych obecnie w Polsce. Szczegélowy tekst pro-
graméw lekowych Ministerstwa Zdrowia, wraz z zasadami
kwalifikacji do leczenia, mozna znalez¢ na stronie Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego pod linkiem:

1linia leczenia:

https://ptsr.org.pl/opis_programu_lekowego_leczenie_
stwardnienia_rozsianego,3 10.asp

2 linia leczenia (agresywna posta¢ choroby lub po niepo-
wodzeniu leczenia lekami I linii):

https://ptsr.org.pl/leczenie_drugorzutowe,309.asp

Liste osrodkéw oferujacych leczenie w ramach obu linii
leczenia mozna znalez¢ na Mapie SM (nalezy zauwazy¢, iz
nie kazdy osrodek posiadajacy I linie oferuje réwniez leczenie
w ramach II linii leczenia):

https://ptsr.org.pl/mapasm,112.asp

Waznym elementem decyzji jest wybdr osrodka leczenia.
Jesli dany szpital wskazuje, iz czas oczekiwania na wigczenie do
leczenia jest dlugi, warto skonsultowa¢ si¢ z Infolinia SM pod
nr telefonu 22 127 48 50. Wskazemy Paistwu miejsce, gdzie
czas oczekiwania na wiaczenie do leczenia jest krotszy.

Interferony beta (I linia)

To naturalne substancje, ktére s3 wytwarzane przez nasz
organizm w celu obrony przed zagrozeniami, takimi jak za-
kazenia wirusowe. Powoduja redukcje rzutéw choroby oraz
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Co nowego... czyli o starym inaczej

zmniejszajg liczb¢ zmian demielinizacyjnych, widocznych
w obrazie z rezonansu magnetycznego. Do najczestszych ob-
jawéw ubocznych przyjmowania interferonéw naleza: obja-
wy grypopodobne, reakcje w miejscu wstrzyknigcia, depresja.
Sposéb podania (domig$niowo lub podskdrnie) oraz czegstosé
(3 razy w tygodniu, 1 raz lub co drugi dzier, lub raz na 2 tygo-
dnie) zalezy od leku.

Leki te posiadajg dlugi okres obserwacji (sa stosowane na
$wiecie od ponad 20 lat) jako ,zloty standard” leczenia SM.
Wiekszos¢ badan klinicznych nowych lekéw poréwnuje ich
skutecznos$¢ wlasnie z interferonami.

Octan glatimeru (I linia)

Powoduje redukcje rzutéw oraz korzystnie wplywa na
aktywno$¢ radiologiczng choroby (mniej zmian demieliniza-
cyjnych, widocznych w obrazie z rezonansu), jak réwniez na
postep niepelnosprawnosci. Lek podaje si¢ podskérnie, raz
dziennie. Do dzialan niepozadanych zalicza si¢ m.in. reakcje
w miejscu wklucia, systemowa reakcje na lek (zaczerwienienie
skéry, ucisk w klatce piersiowej, lek).

Lek ten, po podpisaniu §$wiadomej zgody, dopuszczony jest
do podawania réwniez w cigzy (jest uznany za bezpieczny).

Fumaran dimetylu (I linia)

Lek znaczaco zmniejsza liczbg rzutéw oraz wplywa na ra-
diologiczny obraz choroby. Do gtéwnych skutkéw ubocznych
naleza nagle czerwienienie si¢ skéry oraz objawy gastryczne
(biegunka, mtodosci, wymioty). Lek ma posta¢ doustng, podaje
sie go w postaci tabletki dwa razy dziennie, przy czym po tygo-
dniu stosowania zaleca si¢ zwigkszenie dawki.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

W badaniach klinicznych udowodniono jego wigksza staty-
styczng skutecznos¢ niz interferonéw, jednak dobdr terapii zalezy
od wielu czynnikéw, dlatego nalezy go skonsultowaé z lekarzem.

Teriflunomid (I linia)

Jest to substancja wplywajaca na zwolnienie post¢pu nie-
petnosprawnosci, wskaznik rzutéw oraz na zmiany chorobowe
pojawiajace sie¢ w moézgu. Do najczgstszych objawdw ubocz-
nych nalezga béle glowy, biegunki, ostabienie i wypadanie wio-
sow. Lek podaje si¢ raz dziennie, doustnie.

Alemtuzumab (I linia)

Lek znaczaco wplywa na zmniejszenie czgstosci wystapie-
nia rzutéw oraz na post¢p niepetnosprawnosci. Podaje si¢ go
dwa razy do roku, w postaci dozylnej infuzji. Do najczgsciej
raportowanych skutkéw ubocznych leku nalezg m.in.: wysyp-
ka, béle glowy, problemy z tarczyca, goraczka, opuchlizna nosa
i gardia, mdlosci, problemy ze spaniem, biegunka.

Lek zazwyczaj podaje si¢ przy nieskutecznosci wezesniej-
szego leczenia (cho¢ jest refundowany w I linii leczenia), moze
by¢ tez wskazany dla oséb o bardziej agresywnym przebiegu
choroby, przy wickszej ilosci zmian.

Przeciwwskazaniem do leczenia alemtuzumabem jest:
nadwrazliwo$¢ na alemtuzumab lub substancje pomoc-
nicze; zakazenie ludzkim wirusem niedoboru odporno-
sci (HIV); cigza; wiremia HBV, HCV; czynna gruzlica;
czynne zakazenia do momentu ich wyleczenia; nowo-
twor zlosliwy.
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Natalizumab (11 linia)

Zmniejsza liczbe rzutéw, wplywa korzystnie na aktywnosé
radiologiczng choroby, jak réwniez na postep niepelnosprawno-
$ci. Do dziatari niepozadanych naleza m.in.: infekcja drég odde-
chowych, infekcja uktadu moczowego. Niepokdj moga budzi¢,
cho¢ rzadko wystepujace przypadki PML (postepujaca leuko-
encefalopatia wieloogniskowa — $miertelna choroba wirusowa,
ktéra charakteryzuje si¢ demielinizacja, czyli niszczeniem oslony
mielinowej istoty bialej mézgu, wynikajaca z dzialania wirusa

JCV). Natalizumab podaje si¢ dozylnie, raz na 4 tygodnie.

Przeciwwskazania do stosowania: wiek ponizej 12 r. Zycia,
cigza i karmienie piersig, uposledzona odpornosé, prze-
ciwwskazania do wykonania rezonansu magnetycznego.

Fingolimod (11 linia)

Lek zmniejsza wskaznik rzutéw. Fingolimod podaje si¢
doustnie, raz na dobg. Do gléwnych dziatari niepozadanych
nalezag m.in. infekcje wirusowe, zmeczenie, dolegliwosci Zo-
ladkowe, béle glowy, zapalenie zatok, a do najpowazniejszych
zaliczy¢ mozna: obrzek plamki z6ltej, zaburzenia rytmu serca.
W grupie oséb przyjmujacych fingolimod pojawiaé si¢ moga

rowniez nowotwory.

Przeciwwskazaniem bezwzglednym do stosowania
leku sg3: zesp6l niedoboru odpornosci, cigzkie aktywne
zakazenia, zaburzenia czynnosci watroby, gruzlica, no-
wotwory. Przeciwwskazaniem wzglednym — problemy
kardiologiczne, choroba naczyn moézgowych, niewy-
dolno$¢ krazenia, niekontrolowane nadci$nienie tetni-

cze, obrzek plamki zéttej (przy cukrzycy).
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Przy wlaczeniu do I linii leczenia wykonuje si¢ nastepu-
jace badania (poza badaniami rezonansem i badaniem neu-
rologicznym):

a.

=09

Badania biochemiczne w tym oceniajace:

- funkgje nerek,

- funkcje watroby,

- funkcje tarczycy.

Badanie ogélne moczu.

Morfologia krwi z rozmazem.

Rezonans magnetyczny przed i po podaniu kontrastu.
Wykonuje si¢ go w okresie kwalifikacji do programu.
Jezeli leczenie nie zostanie rozpoczete w okresie 60 dni
od jego wykonania to badanie powtarza si¢ tuz przed
zastosowaniem pierwszej dawki leku.

W przypadkach watpliwych diagnostycznie wskazane
badanie biatka oligoklonalnego IgG w plynie mézgo-
wo-rdzeniowym.

Test cigzowy u pacjentek w wieku rozrodczym.

Ocena stanu neurologicznego z okresleniem EDSS.

. Badania w kierunku HIV, oznaczenie jakosciowe w kie-

runku wiremii HBV, HCV (dotyczy terapii alemtuzu-
mabem).

Konsultacja specjalisty ds. choréb zakaznych lub specja-
listy choréb pluc (dotyczy terapii alemtuzumabem).

Przy wlaczeniu do I1 linii leczenia wykonuje si¢ nastepu-
jace badania (dla poszczegélnych lekéw)
- przy kwalifikacji do leczenia fingolimodem:

a.

b.

Badania biochemiczne, w tym oceniajace funkcje wa-
troby.

Morfologia krwi z rozmazem.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

c. Rezonans magnetyczny z kontrastem. Wykonuje si¢ go
w okresie kwalifikacji do programu. Jezeli leczenie nie
zostanie rozpoczgte do 60 dni od jego wykonania to ba-
danie powtarza si¢ tuz przed zastosowaniem pierwszej
dawki leku.

d. Konsultacja kardiologiczna przed wiaczeniem leczenia
fingolimodem u pacjentéw otrzymujacych leki mogace
zwalnia¢ akeje serca (betablokery, werapamil, digoksyna,
leki cholinolityczne, pilokarpina itp.) oraz u pacjentéw
z wywiadem w kierunku zaburzen rytmu i przewodze-
nia, niewydolnosci serca, omdlen kardiogennych, lub in-
nej znaczacej choroby serca.

e. Konsultacja okulistyczna - u pacjentéw z wywiadem
w kierunku cukrzycy lub zapalenia blony naczyniowe;j
oka.

f. Oznaczenie poziomu przeciwcial przeciw wirusowi
ospy wietrznej i pétpasca (VZV). W razie braku prze-
ciwcial przeciw VZV konieczne jest przeprowadzenie
szczepienia przeciw VZV miesigc przed wlaczeniem le-
czenia fingolimodem.

g. U kobiet w wieku reprodukcyjnym — test cigzowy, ktéry
musi by¢ negatywny przed rozpoczgciem leczenia fin-
golimodem.

h. Konsultacja dermatologiczna w ciggu 6 miesi¢cy przed
rozpoczeciem leczenia.

Ponadto pacjenci wlaczeni do leczenia fingolimodem po-
winni obligatoryjnie zapoznac si¢ z materialami edukacyjnymi
dostarczonymi przez producenta leku w ramach tzw. ,planu
zarzadzania ryzykiem”i potwierdzi¢ ten fakt pisemnie w doku-
mentacji medyczne;.
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- przy kwalifikacji do leczenia natalizumabem:

a. Morfologia krwi z rozmazem.

b. Badania biochemiczne krwi, w tym oceniajace funkcje

nerek i watroby.
c. Badanie ogélne moczu.
d. Test cigzowy w moczu.
e. Rezonans magnetyczny bez i po podaniu kontrastu
w okresie nie diuzszym niz 60 dni do podania leku,
wg ustalonej metodologii (nat¢zenie pola skanera 21,0
T, grubos$é¢ przekroju <5 mm, bez przerw, sekwencje:
FLAIR, TSE PD/T2,SE T1).

f. Ocena stanu neurologicznego z okresleniem EDSS.

g. Wykonanie testu na obecno$¢ przeciwcial anty-JCV
w celu kwalifikacji do leczenia i stratyfikacji ryzyka
PML.

Ponadto, w ramach Planu Zarzadzania Ryzykiem lekarze
przepisujacy produkt leczniczy zawierajacy natalizumab otrzy-
muja pakiet dla lekarza zawierajacy:

- charakterystyke produktu leczniczego oraz ulotke dla
pacjenta;

- informacj¢ dla lekarza o produkcie leczniczym zawie-
rajacym natalizumaby;

- karte Ostrzegawczg Pacjenta;

- formularz wdrozenia i kontynuacji leczenia.

Pacjenci wlaczeni do programu musza otrzymac karte
ostrzegawczg pacjenta i kopie formularza rozpoczecia terapii.
Potwierdzenie otrzymania kopii formularza i karty ostrzegaw-
czej pacjenta pozostaje w dokumentacji medyczne;.

PTSR
WWW.PIST. org.pl
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POMYSL... WARTO

Nigdy nie zwycigzymy na olimpiadzie czlowieczeristwa sci-
gajgc si¢ w konkurencji doskonatosci. Mozemy jednak is¢ razem
w nadziei, stawigc to, Ze jestesmy kochani w naszej kruchosci;
pomagajgc sobie nawzajem, coraz bardziej sobie ufajqc, zyjgc
dzigkczynieniem, uczqc si¢ przebaczac, otwierajgc sie na innych
i przyjmujgc ich z otwartymi ramionami starajgc si¢ przyniesc
pokdj i nadzieje swiatu.

Jean Vannier
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Jesli jesien, to czas na poezje

Jakas cz¢$¢ z nas jesieni nie cierpi, wérdd nich ja. Nie cieszy
mnie ani purpura, ani zloto, ani jedwabisto$¢ babiego lata. Te
pore roku Pan Bég stworzyl nie dla mnie, wigc wierzgal prze-
ciw niej nie bede, bo jeszcze zgrzesze i po co mi to. Nie méwcie
mi tez o czyms$ takim jak depresja jesienna. Ja wierz¢ poetom.
Czestaw Milosz w wierszu ,Daemones” méwi:

Zadnej podswiadomosci pewno nie miatem.
Bardziej grzeszylem, nie wiem, duszg czy cialem?
W psychoanalityczne nie wierzg glebie.

Jezeli postep, nic mi po tym postepie.

Po prostu diabli meczq, a wtedy przykro.

Bronig si¢ zamawianiem, jakby modlitwg.
Zamiast spowiedzi, w nocy ukladam strofy.

Tylko dlatego madry, ze zasciankowy.

Poeta méwi o sobie, ze jest staro§wiecki, a to dlatego, ze
wierzy w istnienie demonéw, méwigc po koscielnemu, w ist-
nienie szatana, a co za tym idzie uznaje grzech pierworodny.
Mitosz wie, ze (méwigc za profesorem Leszkiem Kolakow-
skim) zto jest w czlowieku, ale czy bedzie si¢ rozrastaé, czy tez
marnieé, zalezy od kazdego z nas. Od tego, czy odpowiedzial-
no$¢ za nie wezme na siebie, czy tez bede ja zrzucaé na in-
nych. Méwigc inaczej, czy po dopuszczeniu si¢ zla, zachowam
si¢ jak czlowiek dorosty, czy jak dzieciak, ktéry po stluczeniu
krysztalowej cukiernicy po prababci ttumaczy wszem i wobec,
ze to kot byl sprawca nieszczescia. Przywolany powyzej wiersz
swiadczy o tym, ze Czestaw Milosz dobrze zna ten mechanizm
uniewinniania siebie i obwiniania innych, w tym okolicznosci
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w jakich si¢ zyje. Dlatego oceniajac swoje zycie pisze w ,, Trak-
tacie teologicznym” i uzasadnia dlaczego wlasnie to robi:

Takiego traktatu miody czlowiek nie napisze.
Nie mysle jednak, ze dyktuge go strach smierci.
Jest to, po wielu probach, po prostu dzigkczynienie.

Komu? Czlowiekowi z Nazaretu w Galilei, Jezusowi Chry-
stusowi, z ktérym Miloszowi nie zawsze bylo po drodze.I o to
u schytku Zycia, ale zaraz, czy u schyltku, skoro te ostatnie lata
pelne sa wdzigcznosci, ktéra przeciez rodzi si¢ ze szczg¢scia. To
ukladanie strof w bezsenne nocy, otworzylo poecie oczy i po-
zwolilo mu uwierzyé, ze najwazniejsze w zyciu czlowieka jest
to, co wydaje si¢ niemozliwe, bezsensowne, heretyckie, falszy-
we, gorszace. W wierszu ,Karawele” Milosz méwi:

Zeéy czlowieka krwig broczgcego z ran
Oglosic Bogiem i wladeq wszechswiata,
Trzeba byto szaleristwa - dostateczny dowadd,
Ze nasz gatunek sigga po niemozliwe.

W takim przypadku trzeba postawi¢ pytanie o to, co poma-
ga czlowiekowi tak patrzeé na rzeczywisto$¢, by w brzydocie
nas samych i swiata zobaczy¢, jak pod powierzchnia zta jed-
nak pulsuje dobro. Milosz méwi, ze takiego sposobu patrze-
nia, umozliwiajacego dostrzegania szansy na zaistnienia dobra
w samym $rodku dziejacego si¢ piekla, uczy teologia, czyli wie-
dza o obecnosci i dzialaniu Boga w $§wiecie. Milosz méwi:

Dlaczego teologia? Bo pierwsze ma byc pierwsze.
A tym jest pojecie prawdy. I wlasnie poezja
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swoim zachowaniem przerazonego ptaka

tlukgcego sig o przexroczystq szybe, poswiadcza,

Ze nie umiemy Ly w fantasmagorii.

Oby do naszej mowy wrdcila rzeczywistosc.

10 znaczy sens, niemozliwy bez absolutnego punktu odniesienia.

I znowu rodzi si¢ pytanie co, czy moze kto, jest tym abso-
lutnym punktem odniesienia, czyli kto/co jest kluczem, ktérym
mozemy otworzy¢ rzeczywisto$¢ i zobaczy¢, ze jest ona nie-
skoriczenie wielowymiarowa. Tutaj z pomocg przychodzi inny
wielki, prof. Leszek Kotakowski. W eseju ,Jezus osmieszony”
filozof méwi:

Wedtug przestania Jexusa Krolestwo istnieje, i to jedyny powdd,
dla ktdrego Zycie nie jest z koniecznosci porazkq. Jesli Krolestwo nie
istnieje, to Zycie jest przegrang - zawsze, w kazdym wypadku.

Mozna przypuszczaé, ze Kotakowski podziela ten chrzesci-
jariski poglad. Rzeczywiscie, jesli ludzkie najskrytsze, a zarazem
najpotezniejsze i najbardziej doskwierajace marzenie o szczesciu
ma si¢ spelnié¢ i nie by¢ zludzeniem, fantasmagoria, to musi bys
ktos, kto jest w stanie te marzenia spetni¢. Wedlug Kolakow-
skiego tym kim$ moze by¢ tylko Bog. Kwestia tylko jaki Bég,
jako ze bogéw wcigz mamy pod dostatkiem, starych i nowych.

W tym miejscu z pomoca przychodzi kaplan, teolog i jed-
nocze$nie poeta, filozof, Karol Wojtyta, $w. Jan Pawet IT. W jego
, Lryptyku rzymskim” czytamy:

Ten, ktory stwarzatl, widzial - widzial, ,ze bylo dobre’,

widzial widzeniem réznym od naszego,

On - pierwszy Widzqgcy -
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Widzial, odnajdywat we wszystkim jakis slad swej Istoty,
swej petni -

Widzial: Omnia nuda et aperta sunt ante oculos Eius -
Nagie i przejrzyste -

Prawdziwe, dobre i pigkne -

Widzial widzeniem jakze innym niz nasze.

A zatem nie narzekajmy, ze ten dzisiejszy $wiat, lacznie
z Kosciotem, jest nic niewart, skoro az trzech sposréd nas, Le-
szek Kolakowski, Czestaw Milosz i Karol Wojtyla twierdza
jednogtosnie, ze dopiero gdy przyswoimy sobie Bozy sposéb
patrzenia na Swiat, na rzeczywistos¢, to rowniez Smierc, za Sw.
Franciszkiem z Asyzu, wreszcie nazwiemy jej imieniem - sio-
stra $mier¢. Pickna $mier¢, przeciez stary jezyk zna takie sfor-
mulowanie, dla nas juz zupelnie obce: Ten czlowiek miat do-
bra, pickna, $mier¢.

I na koniec jeszcze jeden wiersz Cz. Milosza:

Pi¢kna Pani, Ty, ktora dzieciom ukazatas sig w Lourdes
i Fatima.

Najbardziej wtedy, jak mowiq dzieci, zdumiala je
Twoja niewysfowiona slicznosc.

Jakbys chciala przypomniec, ze pigkno jest jednym

2 komponentow swiata.

Czy tylko jednym? A moze najwazniejszym, skoro potrafi
zbawiaé ,,ode zlego”.

ojciec Wactaw Oszajca S1
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MIEDZY NAMI

Po diagnozie

Lekarze mogli wspomina¢ o SM jako mozliwym wyjas-
nieniu Twoich objawéw, ale réwnie dobrze mdégt to by¢ grom
z jasnego nieba. Niekt6rzy moga odbieraé taka diagnoze jako
co$ przytlaczajacego, przerazajacego czy niepokojacego. Dla
innych moze to by¢ ulga, zwlaszcza jesli ich objawy byty do tej
pory niemozliwe do wyjasnienia. A jeszcze inni moga przezy¢
co$ na zasadzie emocjonalnego zamkniecia. Jednak diagnoza
czgsto bywa polaczeniem wszystkich powyzszych reakci.

Otrzymanie diagnozy moze przynies¢ tyle samo pytar, co
odpowiedzi, a reakcja na nig jest rzeczg bardzo indywidualnj.

Postaraj si¢ zapamietad, ze:

- jest to ciezkie dla kazdego,

- nie ma jednej wlasciwej reakcji,

- niewazne jak zareagujesz jest to naturalna czes$¢ procesu.

SM moze oznacza¢ dla Ciebie zmiany, ale nie zmienia oso-
by, ktéra zawsze byles.

Jeden ze sposobéw zro-
zumienia swoje] poczat-
kowej reakcji mozna po-
réwnaé¢ do jazdy kolejka
gorska. Na poczatku jest
_ strach i oczekiwanie. A kie-
P dys juz wsigdziesz do wago-
nika zdajesz sobie sprawe,
Ze juz nie mozesz zawrocic.
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A wtedy przejazdzka si¢ zaczyna i doswiadczasz réznych
emocji — sg wzloty i upadki. Cz¢$¢ ludzi jest w stanie to zaak-
ceptowad, dla innych jest to zbyt przerazajace. I to nie dotyczy
tylko oséb, ktére otrzymaly diagnozg, ale réwniez tych, ktérzy
ich otaczaja. Kazdy cztonek rodziny czy przyjaciel moze zare-
agowaé inaczej. Dla przykladu: osoba z SM moze odczuwad
ulge, a partner moze wszystkiemu zaprzeczal. Taka sytuacja
moze by¢ bardzo czgsta.

Informowanie innych o Twoim SM réwniez moze by¢
trudne. Zaakceptowanie diagnozy jest ciezkie, a co dopiero po-
wiedzenie o tym innym. Zebranie w sobie sil, aby otworzy¢
si¢ w sprawie tak delikatnej wymaga odwagi i praktyki. Jesli
myslisz, ze jest trudno méwic¢ o takich osobistych rzeczach
sa techniki, ktére moga Ci poméc. Sprébuj zapisaé wszystko,
o czym chcesz powiedzie¢ lub odegraé taka scene¢ najpierw
z osobg, ktérej ufasz. Radzenie sobie z przeciwnosciami losu
moze wzmocni¢ zwigzek lub spowodowaé utrudnienia. Wiele
os6b z SM wspomina ten czas jako sprawdzenie, kto jest praw-
dziwym przyjacielem, a kto nie.

Moja mama chciata mnie ukry¢ pod kloszem, kiedy jej po-
wiedzialam o diagnozie. Bardzo doceniam wsparcie mojej ro-
dziny. Chciatabym, aby uwierzyli, Ze nadal potrafie sama o sie-
bie zadbac.

Smutek i niepokdj sa naturalnie zwigzane z takimi infor-
macjami. Rodzice maja tendencje do martwienia sie o swoje
dzieci — nawet dltugo po tym, jak dorosna. Osoby z SM cz¢sto
wspominaja, ze ich rodzice czujg si¢ winni wierzac, ze w jakis
sposéb przekazali t¢ chorobe.
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Pozwdl, aby zapoznali si¢ z informacjami na temat SM
w swoim wlasnym tempie, a takze zapewnij im czas oraz prze-
strzer, aby si¢ z nimi oswoili. Twoje otwarte podejscie do ich
pytan oraz obaw moze réwniez by¢ pomocne. Twoi rodzice
prawdopodobnie byli z Tobg w trakcie wszystkich wzlotéw
i upadkéw Twojego zycia, a to jest tylko kolejna czgsé ich drogi.
Czgsto ludzie biorg przyklad z Ciebie jak reagowaé na Twoja
chorobe. Zastanéw si¢ jakby$ chcial, aby Twoi rodzice reago-
wali, gdybys byl na ich miejscu.

Najtrudniejszq rzeczq, jaka spotkata mnie w Zyciu byto
przekazanie mojemu partnerowi wiadomosci o SM. Jak mo-
glam oczekiwac akceptacji i wsparcia z jego strony, kiedy jesz-
cze sama nie zaakceptowatam prawdy?

Zycie ‘Twojego partnera zmieni si¢ przez SM w réwnym
stopniu jak Twoje. Moze by¢ to niepokojace dla obydwu stron,
dlatego tak wazne jest wzajemne wsparcie. Pomaga pamieta-
nie, ze taka informacja wymaga czasu do przetworzenia i zaak-
ceptowania.

Jesli przekazujesz swojemu partnerowi informacje o SM
jaki§ czas po diagnozie to zastanéw sig, ile czasu Tobie zajeto
pogodzenie si¢ z chorobg. Jesli Twoja diagnoza zostala posta-
wiona niedawno, prawdopodobnie masz wiele do przetrawie-
nia zanim poczujesz si¢ gotowy, aby przela¢ na swojego partne-
ra Twoje obawy i leki.

Sprébuj potraktowaé informacje o swojej diagnozie jako
poczatek dyskusji ze swoim partnerem. Jeszcze wiele rozméw
bedzie potrzebne z uplywem czasu. Pamigtaj, Ze nie mozesz
przewidzie¢ przysztosci. Wszystkie zwiazki maja swoje wzloty
i upadki, a rézne czynniki moga doprowadzic¢ je do konica lub
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nie. Posréd wielu aspektéw, ktére maja wplyw na zwiazki, ko-
munikacja oraz zrozumienie sg kluczowe.

Duzo o0séb martwi si¢ jak wyjasni¢ SM swoim dzieciom
oraz jak one to przyjma. Ty sam/sama najlepiej potrafisz oce-
ni¢ kiedy, gdzie i w jaki sposéb przekazaé swojemu dziecku
wiadomos¢ o SM. Znasz je najlepiej i jeste§ w stanie ocenic,
z jaka dawka informacji sobie poradza. Oczywiscie dzieci beda
mialy pytania, rézne emocje oraz niepokoje. Zachg¢ je, aby sie
nimi podzielily z Toba. Pamietaj, Ze moga by¢ duzo bardzie;
wytrzymale i wyrozumiale niz osoby doroste.

Kazde dziecko
inacze] zareaguje na
wiadomos$é¢ o SM, ale
czesto sie martwig o:
- spowodowanie tej
choroby,

- to, ze choroba jest
zakazna i mogg si¢ nig
zarazic.

Takie mysli moga
spowodowaé  wiele
obaw wséréd dzieci. Psycholog dziecigcy doradza nastepujacy
spos6b rozmawiania z dzie¢mi:

- wybierz taka por¢ dnia, kiedy dziecko nie jest zmgczo-

ne czy rozkojarzone,

- upewnij si¢, ze mozesz utrzymac kontakt wzrokowy ze
swoim dzieckiem i dozowaé dawke informacji na pod-
stawie ich emocji (rozmowa w trakcie prowadzenia po-
jazdu nie jest najlepszym pomyslem!),

- ostrzez je przed rozmowa, méwiac np. ,]Musimy poroz-
mawia¢ o czyms$ waznym’,
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- nie musisz powiedzie¢ wszystkiego od razu - opisz
podstawy SM, a nastepnie odpowiadaj na pytania,

- nie bdj si¢ odpowiedzie¢: ,Nie wiem, ale postaram si¢
dowiedzie¢” na jakie$ pytanie,

- wyjasnij, jakie zmiany moga nastapi¢ w zyciu Twojego
dziecka przez Twéj SM, jesli takie wystapia,

- upewnij si¢ od czasu do czasu, czy Twoje dziecko nadal
to rozumie i czuje Twoje wsparcie.

Ludzie moga réznie reagowaé na takie wiadomosci. Ich
spos6b radzenia sobie z Twojg chorobg moze by¢ pomocny lub
nie. Niektére osoby moga panikowad, a inne beda zadziwiaja-
co spokojne. Osoby, ktére nie wiedzg wiele o SM, moga mieé
duzo pytan, na ktdre nie zawsze znasz odpowiedz. Pewnie beda
zakladaly, Ze jestes ekspertem w tym temacie, a W rzeczywi-
sto$ci wiesz niewiele wiecej niz one. Inni moga Cie unikaé, bo
nie wiedzg, co moga Ci powiedzie¢. Nie wiedza, w jaki spo-
s6b poradzi¢ sobie z Twoim SM, wiec wolg Ci¢ omijaé. Bywa
to bardzo bolesne i cigzko nie odbieraé tego osobiscie. Czes¢
os6b zrobi wszystko, aby Ci poméc. Moze mie¢ to odwrotny
od zamierzonego efekt, powodujac Twoja frustracje czy poczu-
cie bezsilnosci. Sprébuj wyjasni¢ takim osobom, ze poprosisz
o pomoc, jesli bedziesz jej potrzebowad, a przede wszystkim, ze
chcesz, aby traktowali Cig tak, jak przed diagnoza.

Niewazne jak dana osoba zareaguje, rozmowa jest zawsze
pomocna. Staraj si¢ patrze¢ obiektywnie na pytania innych i nie
traktuj ich zbyt osobiscie. Zachg¢¢ ich, aby otwarcie rozmawiali
o SM, a takze wyrazali swoje odczucia na ten temat bez prze-
szkdd. Czesto jest to mozliwe tylko wtedy, kiedy pogodziles si¢

z diagnoza, dlatego rozmawiaj z innymi, kiedy si¢ czujesz na to

gotowy.
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Zdrowie jest sprawgq osobistg, ale nie rozumiem, dlaczego nie
powinnam szczerze o tym mowic. Nie wstydze sig swojego SM, to
czest mojego zycia.

Nie ma tez powo-
du, aby czu¢ sie zobligo-
wanym do powiedzenia
wszystkim o Twoim SM
ani informowania obcych
W pierwszej minucie spot-
kania. Twoje zdrowie jest
rzeczg osobistg i sam do-
brze wiesz jakby$ chcial,
aby sprawy si¢ potoczyly.
Jednakze, kiedy ludzie wie-
dza o Twojej chorobie i jej symptomach, s3 w stanie zaoferowacd
Ci wsparcie, kiedy go potrzebujesz.

Wiele objawéw SM takich jak np. zmgczenie, nie jest wi-
docznych na pierwszy rzut oka. Moze by¢ to trudne i frustru-

.....

moze Cig¢ ostabiad.

Moze by¢ pomocne skierowanie ludzi na strone Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego, aby zapozna¢ si¢ z réznymi
objawami SM. Dzi¢ki temu unikniesz potrzeby wyjasniania
wszystkiego samodzielnie.

za: M S Matters 2017
ttum. Aga Bedyk
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Moéwi¢ czy nie mowié — oto jest pytanie

Od 2002 roku zbieram doswiadczenia, co pozwala mi czué
si¢ ekspertka w kwestii informowania ludzi o naszym SM
i pewnie tez o innych przewlektych chorobach.

Z mojego doswiadczenia wynika, Ze rozpoczynajac proces
decyzyjny warto odpowiedzie¢ sobie na cztery pytania:

1. Jaka jest twoja sytuacja? Jak si¢ czujesz, jakich emocji
najczesciej doswiadczasz? Jakie uczucia Ci towarzysza
ostatnio najczesciej?

2. Jaka jest sytuacja osoby, ktérej chcesz powiedziec¢ o cho-
robie? Jakich emocji najczesciej doswiadcza? Jakie uczu-
cia jej towarzysza ostatnio najczesciej?

3. Co was laczy i co dzieli?

4. Po co cheesz o tym powiedzie¢? Co chcesz osiaggnac?

Na koniec zadaj sobie pytanie: Jaka jest szansa na osiagnie-
cie wyznaczonego celu i z jakim zagrozeniem musisz si¢ liczy¢?

A zatem do dziela!

Najpierw: Jaka jest sytuacja, w jakiej si¢ znajdujesz?

Na przykiad: pomijajac SM, zyjesz w bezpiecznych warun-
kach. Masz gdzie spad, co jes¢ i sa ludzie, ktérzy udzielajg Ci
wsparcia w sytuacji kryzysu. Masz prace, ktéra jest Zrédlem nie
tylko pieni¢dzy, ale i satysfakeji.

A moze masz ktopoty finansowe. Nie masz pracy, spedzasz
czas, myslac gléwnie o chorobie i obserwujac postepujace z kaz-
dym dniem objawy niepelnosprawnosci, rosngcy bél i poczucie
zyciowej porazki. Zrédlo utrzymania to renta i zasitki... albo
okupiona zmeczeniem praca za stawk¢ minimalng. Z tym, co
trudne, najczesciej jestes sam/a i boisz si¢ przysztosci.
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Drugie pytanie, ktére trzeba postawi¢ to: Jaka jest sytua-
¢ja osoby, ktorej cheesz powiedziec o Twoim SM? Na przykiad:
w rodzinie ta osoba ma kogo$ chorego na SM (i albo wie, ze to
nic strasznego, albo jest przecigzona roszczeniowym chorym).
Moze jest osobg pelna spokoju i cichej radosci, a moze tej oso-
bie cof$ jest, ciagle chodzi podminowana, wéciekla. A moze nic
o tej osobie nie wiesz.

I kolejne pytanie: Co was fqczy i co dzieli? Na przyktad:
praca - to Twéj przelozony czy wspélpracownicy. To moga by¢
przyjaciele lub sasiedzi. A moze bardzo Ci zalezy na osobie,
ktérej cheesz powiedzie¢ o SM. A moze wlasciwie to nic was
nie I3czy, po prostu chcesz sie wygadac.

A teraz odpowiedz na pytanie: Dlaczego w ogdle chcesz o tym
mowic? Czy szukasz pomocy? Bedziesz si¢ czué bezpiecznie
wiedzac, ze inni znajg Twdéj problem i mozesz na nich liczy¢,
gdy bedziesz si¢ gorzej czué, czego si¢ troche boisz. Albo masz
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dosy¢ udawania, ze wszystko jest wspaniale, cudownie i mozesz
wszystko. A moze przeciwnie, dobrze teraz si¢ czujesz, dajesz
sobie rade i chcesz, zeby ludzie przestali uwaza¢, ze mie¢ SM to
wyrok, cheesz pokazaé, ze mozna z tym normalnie Zy¢.

Moze zalezy Ci na TE] wlasnie osobie, wiec chcesz po-
wiedzie¢ o (nie najwazniejszym ale istotnym) elemencie Twojej
rzeczywistoéci. Czy tez chodzi o prace - wiesz, ze jesli praco-
dawca bedzie Ci¢ dyskryminowal, gdy mu powiesz o SM, mo-
zesz go pozwaé do sadu i uzyskac zadosc¢uczynienie; pokazesz,
ze jestes sprawny, jesli chodzi o korzystanie ze swych praw.

Zanim odpowiesz sobie na pytania: Po co cheesz powie-
dziec tej osobie o tym, e masz SM? co chcesz osiggngc? postuchaj
piosenki zalozonego w 1981 roku rockowego zespotu Brygada
Kryzys (jesli jestes Millenialsem lub nalezysz do pokolenia X,
to chyba nie jest wazne, ze stuchali tego twoi Rodzice):

Powiedz mi, o co ci w ogdle chodzi
Powiedz mi, po co ci te kombinacje
Nie musimy sig katowac
Nienormalng sytuacjg

Nauczymy si¢ kochac
Przestaniemy si¢ bac

ZLycie stanie sig muzykg

1 stanie si¢ to, co ma sig stac

Teraz czas na decyzje. Stowo decyzja pochodzi z faciny — od
czasownika decidere — odcinad, odrzynaé. Wybierajac jedna moz-
liwos¢, odcinasz druga i trzecia... cos zyskujesz i cos tracisz...

Powodzenia!

KE
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Stowa, ktére mogly zmieni¢ moje zycie

Diagnozg¢ SM postawiono mi, kiedy miatam 16 lat — wiek,
w ktérym wiekszo$¢ dziewczyn zaczyna si¢ spotykaé z chlop-
cami, umawia¢ na randki. W przeciwienstwie do kolezanek ja
zajmowalam si¢ gléwnie moja nieuleczalng chorobg i ostatnia
rzeczy, ktéra by mnie interesowala, byly randki. Balam si¢, ze
jezeli zaczne spotykac si¢ z jakim$ chlopakiem, bede musiata
powiedzie¢ mu o mojej chorobie i co wtedy? Wolatam unika¢
chlopcéw niz zaryzykowaé odrzucenie.

Minglo prawie 9 lat i — jak mi si¢ zdawalo — przyszedt
wreszcie moéj czas. Bylam starsza, bardziej dojrzala, a on byt
mezczyzng z moich marzen. Poznali$my si¢ w do$¢ niezwykly
sposob — dostownie padtam mu do stép! Zaraz Pani pomoge —
powiedzial podnoszac mnie. SiedliSmy na lawce i rozmawiali-
$my az do nadejscia nocy. Tadeusz studiowal medycyng, w wol-
nych chwilach troche pisal. Ja bytam wtedy na czwartym roku
anglistyki, niepewna siebie, lekko kulejaca, od czasu do czasu
miewajaca klopoty ze wzrokiem i zawroty glowy. Powiedzia-
tam Tadeuszowi, ze wszystkie moje problemy to skutki nie-
szczesliwego wypadku, jaki mialam kilka lat temu.

Tak si¢ zaczela nasza znajomosé. Czas mijal. Po kilku
spotkaniach Tadeusz powiedzial, ze bardzo mu na mnie zalezy
i chcialby, Zebym byta jego dziewczyna. Mysle, ze kazda z mo-
ich kolezanek podskoczytaby z zachwytu na taka deklaracje. Ja
jednak nie umialam od razu odpowiedzie¢. Przypomniata mi
si¢ studniéwka, na ktérg przyszlam wsparta na kuli z kuzynem
jako ,,osobg towarzyszacy”.

Co ten facet we mnie widzial? Moje klamstwo o nieszcze-
sliwym wypadku bylo widocznie przekonywujace. Zreszta
objawy SM cofnely sie tak, ze nikt nie mégt sie domyslié, ze
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jestem chora, dopéki sama tego nie powiedzialam. Zdecydo-
walam, ze nie powiem Tadeuszowi o mojej tajemnicy. Mniej-
sza o to, czy powinien o tym wiedzieé, czy nie. Ja nie zaryzy-
kuje¢ odtracenia! Ku mojemu zaskoczeniu on sam zaczal pytaé
- Czy cos jest nie w porzqdku? Czy o czyms cheialabys mi powie-
dziec? Sprobuj, cheiatbym Ci pomec.

- Wiesz, rzeczywiscie jest cos, o czym powinienes wiedziec,
zanim powaznie zaczniemy myslec o przysztosci - Na tyle tylko
starczylo mi odwagi. — Zresztg to nic waznego, porozmawiamy
0 tym kiedy indziej.

Nalegal, Zebym si¢ spokojnie zastanowila i jednak sprébo-
wala mu powiedzie¢. Zdobylam si¢ na powiedzenie tylko cze-
$ci prawdy.

- Mam pewne klopoty ze zdrowiem i nie wiem, jak fo sig skori-
czy. Czy nadal sqdzisz, ze powinnismy si¢ spotykac? — spytalam.

- Nadal tak sqdzg. - odpowiedzial.

Ale od tej pory,
gdy Tadeusz dzwonit
i chcial si¢ uméwié na
spotkanie, ja nigdy ja-
ko$ nie mialam czasu.
On studiowal medy-
cyne, a tymcezasem wy-
gladalo to tak, jakbym
to ja miala najbardziej
absorbujace studia, ja-
kie mozna sobie wyob-
razi¢. Zrozumial, Ze unikam spotkan, aby nie by¢ zmuszona
do kontynuowania naszej rozmowy - do powiedzenia pelnej

prawdy. I wycofal sie.
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Pewnego dnia, dwa lata po tym jak przestalismy si¢ spoty-
kaé, Tadeusz zadzwonil, Zeby zawiadomi¢ mnie o swoim §lu-
bie. Rozmawialismy bardzo milo i $miali$my si¢ wspominajac
dawne czasy. Wtedy dopiero powiedzialam mu prawde: jestem
chora na SM.

- Wiesz o tym juz od dawna, prawda? - zauwazyl — Moglas
mi przeciez o tym powiedziec.

Po odlozeniu stuchawki siedzialam chwile w milczeniu.
Zastanawialam sie, czy te same stowa ,jestem chora na SM”
powiedziane wtedy mogly uratowaé méj zwigzek z tym cu-
downym czlowiekiem.

Poprzez to doswiadczenie nauczylam sig¢, ze najdotkliw-
szym brakiem akceptacji jest brak akceptacji siebie i swojej sy-
tuacji. Jezeli komus$ naprawde na mnie zalezy, to poprzez moje
problemy ze zdrowiem bedzie widzial mnie, mnie jako osobe.
Warunkiem jednak jest, ze najpierw ja musze siebie tak zo-
baczy¢. Musz¢ najpierw pokochaé siebie, aby méc pokochad
kogos innego.

Aneta

Jak i po co méwi¢ o diagnozie

Na podstawie mojego doswiadczenia - osoby chorej na SM
- uwazam, ze trzeba méwic o tej chorobie. Jednak trzeba zna-
lez¢ odpowiednig chwile i forme przekazu. Od tego w duzej
mierze zalezy reakcja innych oséb i to, jak beda mnie trakto-
wal. Czy bedg spostrzegana po prostu jako Alina, czy tylko
jako osoba chora na SM.

Moje pierwsze doswiadczenia pokazaly mi, ze bliskie oso-
by zareagowaly lekiem, panika i zaklopotaniem nie wiedzac,
jak maja si¢ zachowal. Z biegiem czasu, kiedy oswoilam si¢
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i nauczylam zy¢ z ta choroba, wyrobitam w sobie pewien dy-
stans, ktéry pozwolil mi méwi¢ o niej z pewnym poczuciem
humoru. Takie postgpowanie powodowalo u mojego rozmdéw-
cy ustgpienie leku i skracalo dystans miedzy nami. Nie zapo-
mne pierwszej reakcji na wiadomo$¢ o ogniskach zapalnych
w mojej glowie. Wiele bliskich oséb bato si¢ po prostu do mnie
podejsé!!! Zszokowana ich postawg zazartowalam: Kzo chee sig
ogrzac przy ognisku to proszg do mnie, zarazem Otwierajac szero-
ko rece na powitanie. Od razu zobaczyli MNIE — Aling, a nie
osobe chorg na SM!

Kiedy mowie komus pierwszy raz
o mojej diagnozie 1 widz¢ przeraze-
nie w oczach, od razu dziel¢ si¢ swo-
im uczuciem zartujgc, ze uwielbiam
wlasnie takie reakcje! Tym
sposobem stawiam wszyst-
ko na swoim miejscu. Lu-
bi¢ tez nieraz zartowac
o moich problemach z pamig-
cig. Martwig¢ si¢ czyms, a za chwile
nie pami¢tam, czym si¢ martwi¢. Nagle
wiele zdrowych osob zaczyna si¢ dzieli¢
swoimi problemami z pamigcig.
Uwazam, ze warto méwié po to, aby
pokrzepi¢ na duchu innych, Zze nie jeste-
$my sami! Jest nas wielu!!! Stwierdzitam,
ze jezeli zaakceptuje moje ograniczenia
oddajac je Panu Bogu, moja obecnosé
moze by¢ wielkim wsparciem dla innych,
a przez to zrédlem sily dla mnie. Kazdy
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jest potrzebny i kazdy moze wiele da¢! Méwiac o swojej cho-
robie pragne takze, by inni docenili jak cudownie jest po prostu
zy¢! Chodzi¢, widziec! Zycie jest po prostu pigkne, a diagnoza
to jeszcze nie koniec §wiata. Z tym przestaniem staram sie zy¢.
Wszystko jest po cos.
Pozdrawiam cieplo
SM-ka Alina P.

By¢ rudym. Refleksje z Falenicy

Pan Bdg nie jest konserwatorem zabytkéw (z calym szacun-
kiem dla tego zawodu) - moglismy ustysze¢ na tegorocznych
ignacjanskich rekolekcjach, ktére odbyly si¢ w dniach 20-25
sierpnia w Falenicy. To znaczy, ze jestesmy swiadkami jak w nas
i przez nas tworzy si¢ nowe zycie duchowe.

Moglismy sie przekonaé o tym biorac udzial w medytacjach
prowadzonych przez ojcéw jezuitéw — o. Wactawa Oszajce i o.
Kamila Hewelta. Znéw zostalam mile zaskoczona odswieza-
jacym podejsciem do znanych fragmentéw Biblii. Chociazby
to, ze dotyczy tez i mnie ,inno$¢”
Dawida — byl rudy — i to, jak byt
traktowany przez swoje otoczenie.

Te i inne mysli w ciszy igna-
cjaiiskich ¢wiczen daly mi wnikli-
we spojrzenie w glab siebie, ktére
mnie nie dotuje. Wrecez przeciwnie
- dostalam dawke¢ mocy i praw-
dziwej otuchy nie tylko od osoby,
przed ktéra mogltam snué wyniki
mej medytacji. To byto Cos wiece;.
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Panujace obowigzkowe milczenie temu sprzyjato, dawalo
wyciszenie. Tym bardziej, ze atmosfera wéréd uczestnikéw byla
serdeczna — porozumienie bez stéw, usmiech i spojrzenie pelne
akceptacji. Okazuje si¢ znowu, ze tradycyjna komunikacja nie
jest potrzebna osobom majacym wszystko swietnie zorganizo-
wane przez wspanialy zesp6l. Trzeba tez zaznaczy(¢, ze zaliczali
sie do niego pelni empatii wolontariusze zajmujacy si¢ uczest-
nikami wymagajacymi wigkszej opieki. A polaczyl nas ten sam
cel - jednos¢ ze Wszechswiatem, ktéra data jednosé wsréd nas.
Nic dziwnego, ze chetnych do przyjazdu do Falenicy mielismy
z calej Polski.

Te kilka dni spowodowato, ze po powrocie prysneta miat-
kos¢ zycia, dajac miejsce radosci 1 poczuciu sensu codzien-
nych zmagan. Bede wraca¢ do medytacji przez caty rok - we-
dhug zalecen!

Majaca swe miejsce w falenickiej druzynie Dawida...

Ewa Sitek
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Marnotrawny Bég — Mistrz niespodzianek.

Refleksje z Falenicy

Przyjaciele, Jezus jest Panem ryzyka, tego wychodzenia zawsze
wpoza’. Aby pojsc za Jezusem, trzeba miec trochg odwagi, trzeba
zdecydowac sig na zamiang kanapy na parg butow, ktore pomogq ci
chodzic po drogach, o jakich ci sig nigdy nie Snifo, ani nawet o jakich
nie pomys’laz’es’, po drogac/.; ktore mogq otworzyc nowe horyzonty,
nadajgcych si¢ do zarazania radoscig — te stowa Papieza Fran-
ciszka wypowiedziane na zakonczenie Sw1at0wych Dni Mto-
dziezy w Krakowie zapadly mi mocno w serce i wcigz na nowo
inspirujg. Tak jak bardzo rézne bywaja nasze zyciowe czy du-
chowe drogi, tak i réznorodne s3 nasze sposoby poruszania si¢
po nich: wolniej lub szybciej, w miare samodzielnie lub z po-
mocg innych, kilka krokéw do przodu, potem w tyl, czasem
upadki, zakrety, zaczynanie od nowa...

Dla mnie osobiscie bardzo duza pomocg w stawianiu ko-
lejnych krokéw jest duchowo$¢ ignacjaniska i kilkudniowe
rekolekcje przezywane w milczeniu. Kocham cisze, wolnosé,
przestrzen, przyrode i od kilku lat spedzatam tydzien wakacji
w domu rekolekcyjnym w Suchej w Borach Tucholskich. Tego
lata nie mogtam tam by¢ ale, jak pisal $p. ks. Jan Twardowski:
,jak Pan Bég drzwi zamyka to otwiera okno”. W ten sposéb
trafitam na rekolekcje dla chorych w Europejskim Centrum
Komunikacji i Kultury w Falenicy, ktérego gospodarzami sa
ojcowie jezuici.

Bedac od kilku lat wolontariuszem w Domu Pomocy
Spolecznej oraz doswiadczajac kruchosci zdrowia wlasnego
i bliskich oswoitam si¢ troch¢ z chorobg, bélem i nieprzewi-
dywalno$cig jutra. Przynajmniej tak mi si¢ wydawalo. To, co
zapami¢tam bardzo mocno z tych rekolekcji, to swiadectwo
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chorych (na SM i nie tylko), w sensie ich zawierzenia siebie
Bogu i drugiemu czlowiekowi, ich codziennej dzielnosci, mie-
rzenia si¢ ze swoja niepelnosprawnoscia, niewystarczalnoscia
i zgadzania si¢ na nie, préba zycia w pelni mimo réznych ogra-
niczen, rado$¢ i wdzieczno$¢ za kazde dobro: serdeczne stowo,
smaczny posilek, otwarcie drzwi czy promyki slorica w cza-
sie spaceru. Towarzyszenie osobom chorym mozliwos¢ bycia
z nimi byly dla mnie bardzo poruszajaca lekC_]%

- Wazna czgscig tych dni bylo
tez spotkanie z Bogiem w Jego
| Slowieiobrazach,w czasie kon-
| ferencji, Eucharystii i modlitwy
| osobistej na medytacji czy ad-
~ oracji. Odkrycie na nowo daru
bycia ukochanym dzieckiem
Boga, wyjatkowym i cennym,
milowanym mimo wszystkich
bledéw i niezaleznie od tego,
RIENEANBIEIR@)(@IEN /74 co mi si¢ w zyciu udaje lub nie,
doswiadczenie bycia w Jego
recku niezaleznie od wszelkich
zyciowych burz oraz faktu, ze Bog cz¢sto méwi do mnie bar-
dzo osobiscie i po imieniu, zostang we mnie na dlugo.

Owoce rekolekcji dojrzewaja w czasie i weryfikuja sig
w codzienno$ci. Kazdego dnia smakuja inaczej. Jesli tylko na
to pozwole, dajac Bogu czas, miejsce ,,osobne” i cisz¢ posréd
zabieganej i pelnej stresu codziennosci On sam (jak biblijny
garncarz, o ktérym méwil prorok Jeremiasz) nada im wlasciwy
ksztalt, barwe i przeznaczenie.

Czesto wydaje mi sig, ze Bég w moim zyciu milczy. Ow-
szem, jest obecny, ale gdzie$ daleko. Nie méwi, albo méwi tak,
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ze nie potrafi¢ tego ustyszeé. Rekolekcje uczg mnie otwartosci
na Boga i Jego sposoby przychodzenia, inne niz te, ktérych sie
spodziewam, czy ktére juz znam. Sg tez szkola wolnosci, by po-
zwala¢ Bogu by¢ 1 méwic wtedy i tak jak tego chce On, a nie ja.
Uczg trwania w Bozej obecnosci nawet, jesli towarzyszy temu
nieraz doswiadczenie pustki czy straconego czasu.

Dzigkuje wszystkim osobom zaangazowanym w przygoto-
wanie i przeprowadzenie tych rekolekcji, zaréwno organizacyj-
nie, jak i duchowo. Pelnym empatii i fagodnosci osobom, z kt6-
rymi w trakcie krétkich rozméw moglismy dzieli¢ si¢ naszym
przezywaniem tych dni oraz tym, ktére dbaly tez o strawe dla
ciala spelniajac nasze najrézniejsze zyczenia.

I zapraszam Ci¢ do podobnej przygody za rok. Sprébu;!
Naprawde warto tu by¢!

Aleksandra Pakalska
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Empatia

Po dlugim zastanowieniu podjalem decyzj¢ i zapisalem
si¢ na rejs jachtem po Baltyku. Nigdy wczesniej nie plywalem
na jachcie po jeziorach, a tym bardziej po morzu. W dniu 21
sierpnia wsiadlem do pociagu i pojechalem do Gdyni. Wraz ze
mn3 jechal Krzysztof z zong.

Na miejscu czekala na nas zaloga Empatii, cztonkowie
PTSR z Pomorza, ktérzy bardzo milo nas przywitali. Chociaz
widzialem ich pierwszy raz, czulem si¢ tak, jakby$my znali si¢
od bardzo dawna.

Wreszcie nadszed! czas wyplyniecia w morze, z Gdyni na
Hel. Nie ukrywam, iz caly czas mialem obawy, czy dam rade,
czy dostane choroby morskiej. Ale wiary i sily dodawata mi
Andzelika, ktéra wjechala na jacht na wézku. Wytrzymala caly
rejs, ktéry nie byl dla niej pierwszym.

Pomimo, ze wszyscy bylismy z niepelnosprawnosciami,
swietnie dawali$my sobie radg, dzigki opiece kapitana Andrze-
ja. Majac tylko jednego wolontariusza, dat rad¢ poprowadzié
bezpiecznie jacht w kilkunastomilowg podréz na Hel i z po-
wrotem. Wszyscy cztonkowie zalogi czuli si¢ bardzo potrzebni,
kazdy mial przydzielone jakie§ zadania, ktére pomagal wyko-
nywaé wolontariusz Tomasz. W kazdej chwili moglismy liczy¢
na pomoc kolegi. Minie i innym uczestnikom rejsu nawet udato
si¢ sterowac jachtem, cho¢ nie bylo to latwe.

Rejs Empatig to niezapomniane przezycie. Pomimo wysil-
ku i zmgczenia, wszyscy byli zadowoleni i uémiechnigci. Cho-
ciaz fale byly momentami bardzo wysokie, a statek bujal si¢
i przechylal na boki, nikt nie dostal choroby morskiej.

Wrazenia z rejsu na pewno pozostang na dlugo w pamieci.
Tak mi si¢ spodobalo, ze zaraz po zacumowaniu do portu pod-
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jatem decyzj¢, Ze w przysztym roku poplyng ponownie. Zasta-
nawiam si¢ tylko, czy na rejs jednodniowy, czy dluzszy.

Prawdopodobnie za dwa lata bedzie nowy jacht, wickszy
i przystosowany dla oséb na wézkach. Wtedy wigcej oséb cho-
rych na SM bedzie moglo przezy¢ t¢ wspaniala przygode.

Jeszcze raz ogromne podzigkowania dla kapitana Andrzeja,
Oli oraz wszystkich uczestnikéw rejsu za wspaniala przygode
1 niezapomniane wrazenia.

Do zobaczenia za rok!

Robert Wojewaodzki
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Praktyczne porady

Jesienne przepisy

We wrzesniu odbyly si¢ kolejne juz warsztaty kulinarno
— dietetyczne realizowane w ramach projektu ,,Kompleksowe
wsparcie os6b chorych na SM”, wspéifinansowanego ze srod-
kéw PFRON. Podczas zajgé uczestnicy samodzielnie, ale pod
fachowym okiem edukatora kulinarnego, przygotowuja i przy-
rzadzaja smaczne, a co najwazniejsze wyjatkowo zdrowe cuda.

Postanowilismy si¢ podzieli¢ z Paiistwem wybranymi prze-
pisami. Zachecamy do samodzielnego sprébowania.

Makaron z cukinii z lososiem w sosie §mietanowym

SKEADNIKI:

— 1 duza cukinia

— zabek czosnku

— 1 cebula

— 250 ml $mietany 18%

— 2 opakowania tososiapo 100 g
— kilka kropel tabasco do smaku s
— sol 1 pieprz do smaku :

— sok ¥ matej cytryny

WYKONANIE:
Cukini¢ doktadnie myjemy a nastepnie obieraczka obiera-
my pasy po jej calej diugosci, az do pojawienia si¢ pestek i tak
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ze wszystkich stron. Paski cukinii skrapiamy tabasco oraz soli-
my do smaku.

Cebule kroimy w drobng kostke i szklimy na patelni. Do-
dajemy posiekany lub wyci$niety czosnek. Dodajemy paski cu-
kinii. Nastepnie dodajemy lososia porwanego na mate kawatki
i skropionego cytryna. Chwile smazymy i dodajemy $mietane.
Czekamy az $mietana si¢ zagotuje i doprawiamy do smaku.

Salatka z burakiem, papryka, ogérkiem, cukinia, serem
feta i suszonymi pomidorami

SKEADNIKI:

— 1 ugotowany lub upieczony burak
— 1 papryka

— salata lodowa

— 1 ogérek

— 1 cukinia

— 0,5 opakowania sera feta

— 2 garsci suszonych pomidoréw
— 11 soku pomaraiczowego
—s6l i pieprz do smaku

— ulubione pestki albo orzechy

WYKONANIE:

Sok wlewamy do garnka i gotujemy na wolnym ogniu az
wyparuje wickszo$¢ wody, sok mocno zggstnieje i nabierze
ciemnego koloru. Uwaga! Sok co jaki$ czas nalezy zamieszad.

Buraka kroimy w duza kostke. Cukinie obieramy ze skérki.
Z ogorka i cukinii pozbywamy si¢ srodkéw z nasionami i kroimy
je w drobng kostke. Suszone pomidory kroimy na cienkie pasecz-
ki. Satate rwiemy na mniejsze kawalki. Fete kroimy w kostke.
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Salatke uktadamy nastgpujaco: salata, pomidory suszone,
feta wymieszana z ogérkiem i cukinig, szczypta pieprzu, burak
i na wierzch orzechy. Calo$¢ polewamy zredukowanym sokiem
pomaranczowym.

Czekoladowa gryczanka z karmelizowanym jablkiem
i $wieza brzoskwinia

SKEADNIKT:

— 400 g kaszy gryczanej

— 0,51 mleka

- 0,5 1 wody £

-1 tabhczka gorzkiej czekolady .

— 1 op. cukru waniliowego o

— 4 jabltka

— 1 brzoskwinia

— duza szczypta cynamonu

— szczypta soli

— 2 garsci ulubionych orzechéw

WYKONANIE:

Kasze¢ zalewamy mlekiem i wodg, po czym gotujemy ca-
tos¢. W trakcie gotowania dodajemy 0,5 torebeczki cukru wa-
niliowego, sél oraz cynamon. Kasza musi by¢ lekko rozgoto-
wana, wiec gotujemy ja na malym ogniu, co jaki$ czas dodajac
dodatkowa porcje plynéw. Pod koniec gotowania dodajemy
pokruszong czekoladg i calo$¢ dobrze mieszamy.

Jablika obieramy ze skérki, dzielimy na ¢éwiartki, pozbywa-
my si¢ gniazd nasiennych. Wrzucamy na rozgrzana patelnie,

dodajemy 0,5 torebeczki cukru waniliowego i 3 tyzki wody. Tak
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je zostawiamy az woda wyparuje, cukier zacznie si¢ karmelizo-
wad, a jabtka rumienié.

Brzoskwinie kroimy na cienkie pétksigzyce.

Ciepla kasz¢ wkiadamy do miseczki, na wierzchu ukiada-
my jablka, ulubione orzechy oraz brzoskwinie.

Bruschetta z wcieranym czosnkiem i kolorowymi pomi-
dorami

SKEADNIKI:

— ciabatta wieloziarnista lub bagietka

— zabek czosnku

— 1 duzy pomidor malinowy lub bawole serce
— gar$¢ pomidorkéw koktajlowych

— 2 z61te pomidory

— tyzka oleju rzepakowego lub oliwy z oliwek
—s6l i pieprz do smaku

— kilka listkéw bazylii

WYKONANIE:

Wszystkie rodzaje pomidoréw kroimy w kostke lub mniej-
sze kawatki, doprawiamy solg i pieprzem i zostawiamy w misce
na 10 min. Uwaga! Dzi¢ki temu zabiegowi pomidory puszcza
troche wody i nie beda tak bardzo ocieka¢ sokiem na grzance.

Pieczywo kroimy na grube kawalki i grillujemy z kazdej
strony na suchej, bardzo rozgrzanej patelni az pieczywo zacznie
si¢ mocno brazowié, a wrecz miejscami przypalaé. Pod koniec
grillowania dodajemy kilka kropel oleju lub oliwy.

Zgrillowane kromki nacieramy z jednej strony obficie czosn-

kiem i ktadziemy na niej pomidory. Dekorujemy listkiem bazylii.
SMACZNEGO
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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

godziny pracy biura:
poniedzialek 08:00 — 16:00
wtorek 09:00 — 18:00
$roda 09:00 — 16:00
czwartek 09:00 — 18:00
piatek 09:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia:

Malgorzata Czapska - Przewodniczaca
Bozena Jeliriska - Wiceprzewodniczaca
Agnieszka Kara$ - Wiceprzewodniczaca
Joanna Okarma — Skarbnik

dr Elzbieta Doraczynska — Sekretarz
Aneta Mazurek — Czlonek

Maria Majewska — Czlonek
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Komisja Rewizyjna:

Dariusz Usowicz — Przewodniczacy
Halina Patyla — Wiceprzewodniczaca
Barbara Wigckowska — Sekretarz

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyniski — dyrektor biura
Malgorzata Kitowska — koordynator projektéw
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw
Hanna Kapus$niak - koordynator projektow
Katarzyna Zawada — gtéwna ksiggowa

skeslesk

Biuro Rady Gléwnej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

tel. 22 241-39-86 (sekretariat),

22 119-36-88 (PLiR — subkonta),
22 127-48-50 (Infolinia — CISM),
22 258-71-75 (SyMfonia Serc).
fax 22 354-60-26

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

biuro czynne od poniedziatku do pigtku
w godz. 8:00 — 16:00

Magdalena Fac-Skhirtladze — Sekretarz Generalna
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Zajecia w Oddziale Warszawskim PTSR

Warunkiem korzystania z prowadzonych przez nas zajec jest
dostarczenie do biura:

— potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu), np. ostatnie-
go wypisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowa-
dzacego itp.,

— o$wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,

— orzeczenia o stopniu niepelnosprawnoéci (lub réwno-
waznego); w przypadku nie posiadania przez dang osobg
tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wybra-
nych zajeciach — informacja w biurze.

Wigkszoé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga po-
nadto skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psy-
chologa i rehabilitanta) celem stworzenia Indywidualnego
Planu Dzialania. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze
Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosieleckiej 12
prowadzone sg w czterech grupach:
— we wtorki w godz. 11:00 — 13:00 oraz w godz. 16:00 —
18:00 (zajecia dla os6b mniej sprawnych),
—w czwartki w godz. 11:00 — 13:00 oraz 15:00 — 17:00.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone sa:
— we wtorki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 — 14:30,
—w czwartki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 — 14:30.

Na zaj¢cia obowiazuja zapisy telefoniczne.
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. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

—w poniedziatki w godz. 08:00 — 15:00,
—w piatki w godz. 12:00 - 15:00,

— w soboty w godz. 08:00 — 13:30.

Na masaze obowiazuja zapisy telefoniczne.

. Joga —zajecia relaksacyjne

Zajecia jogi przy ul. Nowosieleckiej 12 odbywaja sig:

— we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,

— w soboty w godz. 09:50 —11:20 (zajg¢cia tymczasowo zo-

staly zawieszone).

. Tai-chi

Na zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej zapra-
szamy na ul. Nowosielecka 12:

—w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:30,

—w $rody w godz. 15:30 — 17:00.

. Choreoterapia
Zajecia taneczne odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12
w $rody w godz. 14:00 — 15:30.

. Basen

Zajecia w wodzie odbywaja si¢ w srody w godz. 11:30 —
13:00 basen w Hotelu Belweder przy ul. Flory 2 — dla oséb
pewniej czujacych si¢ w wodzie.

Aby méc korzystaé z basenu konieczne jest wykupienie
ubezpieczenia NNW.

Istnieje réwniez mozliwo$¢ skorzystania z zajec rehabilita-
cji w wodzie — osoby zainteresowane proszone s3 o bezpo-
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sredni kontakt z biurem OWPTSR. Zajecia odbywajg si¢

2 razy w tygodniu we wtorki i czwartki.

8. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaj¢é ruchowych, soma-
-edukagji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane, choru-
jacych na zanik miesni, po udarach na bazie Metody Felden-
kraisa. Zajecia odbywaja si¢ w wybrane soboty w cyklu 5-cio
godzinnym. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biu-
rem.

9. Warsztaty wokalne

Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw mu-
zycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych i psy-
chicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos. Ma-
terial muzyczny oraz ¢wiczenia sg dostosowane do potrzeb
i mozliwosci uczestnikéw.

Zajecia odbywaja sie przy ul. Nowosieleckiej 12 w $rody
w godz. 10:30 — 13:00.

10. Warsztaty teatralne

Warsztaty teatralne obejmuja m.in. ¢wiczenia z zakre-
su prawidlowej artykulacji glosek, dykeji, akcentowania,
oddechu w procesie méwienia, emisji i modulacji glosu.
Podczas zaje¢ wykorzystywane sa réznego typu techniki
improwizacyjne, ¢wiczenia z zakresu gry aktorskiej, ruchu
scenicznego, jak réwniez zabawy, gry teatralne otwierajace
1 integrujace grupe.

Zajecia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w ponie-
dziatki w godz. 10:45 — 12:45.
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11. Warsztaty ceramiczne
Zajecia nie tylko lepienia w glinie odbywaja si¢ w Ognisku
Artystycznym ,,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b w trak-
cie roku szkolnego. Prowadzi je artysta, Pawel Althamer,
w piatki w nastepujacych godzinach:
— I grupa — 14:00 — 17:00,
— II grupa — 17:00 — 20:00.
Osoby chetne do udziatu w zajgciach proszone sa o kontakt

z biurem OW PTSR.

12. Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuterie, ozdabiamy przedmioty me-
todg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych techmk Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie sp¢dzamy czas.
Zajecia odbywaja si¢ we wtorki w godz. 15:00 — 18:00,
Osoby zainteresowane wzigciem w nich udzialu prosimy
o kontakt z biurem.

13. Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamieci i koncentracji odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej
12 w poniedziatki w godz. 13:00 — 15:00.

14. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Istnieje mozliwos¢ skorzystania z indywidualnych spotkan
i konsultacji z w/w specjalistami. Dla oséb, ktére ze wzgledu
na stan zdrowia nie moga przyby¢ na spotkanie w siedzi-
bie Stowarzyszenia — spotkania moga zosta¢ zrealizowane
w warunkach domowych. Osoby zainteresowane prosimy
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o bezposredni kontakt z pracownikami biura OW PTSR
tel.: 22-831-00-76 lub e-mail: biuro@ptsr.waw.pl.

15. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77. Z pomocy tej moga
skorzysta¢ przede wszystkim osoby o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci.

16. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacj¢ domowg w ramach po-
zyskanych na ten cel srodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do czlonkéw Towarzystwa.

Informujemy o mozliwosci skorzystania z rehabilitacji do-
mowej w warunkach domowych, finansowanej ze srodkéw NFZ.

Limit na pacjenta wynosi 80 godzin w roku kalendarzowym
(jest to suma zabiegéw wykonywanych w réznych przychod-
niach). Rehabilitacje na takich warunkach moga $wiadczy¢ przy-
chodnie rehabilitacyjne, ktére maja podpisany kontrakt z NFZ.

Aby skorzysta¢ z rehabilitacji w warunkach domowych
w ramach NFZ konieczne jest skierowanie od lekarza pierw-
szego kontaktu/neurologa z wypisanym rozpoznaniem i za-
znaczeniem, ze wymagana jest rehabilitacja w domu pacjenta.

Prowadzone w 2018 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektow
dofinansowanych ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.
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Co si¢ wydarzylo...

Warsztaty w Gizycku

Na poczatku lipca 2018 r., w ramach projektu ,Komplekso-
we wsparcie chorych na SM” wspéifinansowanego ze srodkéw
PFRON, odbyty si¢ w Gizycku warsztaty nordic — walking.

Gléwnym celem naszych warsztatéw byla nauka ,chodze-
nia o kijkach”, nordic-walking. Codziennie, o okreslonej godzi-
nie, uczestnicy warsztatéw zbierali si¢ przed osrodkiem po to,
by pod bacznym okiem pani instruktor chodzi¢ po okolicznych
terenach, ¢wiczac w ten sposéb wszystkie miesnie wlasnego
ciala. Byla to catkiem przyjemna rekreacja, ktéra kazdy odby-
wal we wlasnym tempie, wkiadajac w nig tyle energii ile tylko
mogt.

Niewatpliwym atutem naszego pobytu w Gizycku byt ho-
tel, w ktérym bylismy zakwaterowani. Polozony nad samym
jeziorem Kisajno, z pokojami przystosowanymi dla naszych
potrzeb i widokami na przepigkne o tej porze roku jezioro.
Obsluga hotelu, poczawszy od menageréw, poprzez pokojowe,
na obstudze kuchni koriczac starala si¢ jak mogla abysmy byli
zadowoleni. Positki, ktére nam serwowano, zadowolily nawet
tych najbardziej wybrednych uczestnikéw.

Byl to udany wyjazd, ktéry skoriczyl sie¢ tak szybko, jak
si¢ rozpoczal, a przynajmniej takie mozna odnie$¢ wraze-
nie. Ogélne zadowolenie i przyjemno$¢ plynaca z zajec i po-
bytu w hotelu ,Europa” sprawily, ze czas przemknal niczym
strzala, pozostawiajac po sobie jedynie dobre wspomnienia.
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Warsztaty ,Porozumienie bez przemocy”

W dniach 5-10 sierpnia 2018 wraz z innymi Czlonka-
mi PTSR z Oddzialu Warszawskiego, L.6dzkiego, Oddziatu
z Konskich oraz ze Szczecina uczestniczylem w warsztatach
,2Porozumienie bez przemocy” w Gizycku, ktére odbyly si¢
w ramach projektu ,Sprawi¢ Moc 2”7, wspélfinansowanego ze
srodkéw PFRON.

W ramach warsztatéw ,Porozumienie bez przemocy” wy-
znaczaliémy sobie cele i rozpoznawaliémy wiasne potrzeby. Po-
znalismy jezyk Szakala i Zyrafy, zeby wiedzie¢, ktéra z tych
postaci w danej chwili méwi. Cwiczylismy tez komunikacje
w zyrafim jezyku, pomagajacym w zyciu codziennym. Dysku-
towaliSmy o dawaniu i przyjmowaniu z serca. A na koniec wy-
raziliSmy swoje spelnione marzenia.

Prowadzaca warsztaty, Monika Rozmystowicz, potrafila za-
interesowal tematem wszystkich uczestnikéw. Potrafila takze
rozrusza¢ nasze migénie réznorodnymi ¢wiczeniami fizyczny-
mi. Byt rozruch w marszu, biegu, staniu oraz ¢wiczenia z pitka-
mi. Dla bardziej sprawnych sktony, przysiady, podnoszenie rak
do géry. Wszyscy $wietnie dawali sobie radg, nawet osoby na
wozkach i z chodzikami ¢wiczyly w miar¢ swoich mozliwosci.

Dla poprawy koncentracji i uwagi byly tez rézne zagadki
logiczno — liczbowe. Tu uczestnicy zaskoczyli Monike szybkim
rozwigzywaniem zagadek i tamigléwek.

Pomimo bardzo napi¢tego programu, organizatorom udalo
sic wygospodarowa¢ troszeczke wolnego czasu na wycieczki.
Ela Lasak zorganizowata nam wycieczke do Sw. Lipki. Mogli-
$my tam podziwiaé pickny barokowy kosciél oraz wystuchaé
wspanialego koncertu organowego.
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Wycieczke statkiem po jeziorze Kisajno i Niegocin z pew-
no$cig wszyscy beda mile wspominaé. Trafilismy na §wietng po-
gode, upaly nad jeziorem znosi si¢ o wiele lepiej, niz w miescie.

Widzielismy takze peretke Mazur — zbudowany w 1898
roku most obrotowy w Gizycku. Jest on 7 razy dziennie zamy-
kany na godzing, aby mogly przeplynaé statki z jeziora Kisajno
na Niegocin. Wychodzi wtedy operator z duza metalowg korba,
ktéra recznie napedza mechanizm obrotowego mostu. Wazacy
100 ton most obstuguje jedna osoba. Cala operacja otwierania
lub zamykania mostu zajmuje jednemu operatorowi okoto 5
min. Widok bardzo rzadki w Polsce, a moze nawet i na Swiecie.

‘Twierdza Boyen, najwickszy zabytek na Mazurach, tez zro-
bila na Nas wrazenie. W twierdzy odbywaja si¢ rekonstrukcje
historyczne i zloty motocykli oraz koncerty w amfiteatrze po-
lozonym w rawelinie. W 1975 r. twierdza uznana zostala za
zabytek architektury. Na szczescie, pomimo upalu, mozna bylo
zwiedzaé teren w cieniu starych drzew. W namiocie wyswietla-
ny byl film o obronie twierdzy z okresu I wojny swiatowe;.

Wieczorami mieli§my czas wolny dla siebie. Niektérzy
chodzili na spacery nad pigkne jezioro, inni na dyskoteke albo
postucha¢ szant w klubie nad jeziorem. Kto nie dal rady po-
kona¢ kilkuset metréw, bawil si¢ na miejscu przy muzyce na
balkonie lub przed hotelem.

W czwartek pracownicy hotelu przygotowali zamiast ko-
lacji ognisko i potrawy z grila. Jedzenie bylo pyszne: kielba-
sa, kiszka ziemniaczana, kaszanka oraz bigos. Po positku tarice
przy ognisku. Pracownicy hotelu nie mogli nadziwi¢ sig, ze po-
trafimy tak §wietnie si¢ bawic.

I nadszed! piatek, ostatni dzien warsztatéw. Rano zapako-
wali$my swoje bagaze i niestety musieliémy wraca¢ do domu.
Wracalismy z nadzieja, ze niebawem si¢ spotkamy:.
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Jeszcze raz wielkie podzigkowania Eli za opieke i Monice
za $wietnie poprowadzone warsztaty. Podzigkowania dla kie-
rowcy Mariusza za bezpieczne dowiezienie na miejsce i z po-
wrotem. Wielkie podzickowania wszystkim uczestnikom war-
sztatéw za milo spedzony czas i do zobaczenia na kolejnych
warsztatach.

Robert Wojewodzki
Nadbuzanska sielanka z historia w tle

23 sierpnia 2018 r. w ramach projektu ,Sacrum i profa-
num 2018”, wspétfinansowanego przez Zarzad Wojewddztwa
Mazowieckiego, rozpoczelismy cykl tegorocznych wycieczek
jednodniowych. Tym razem wybraliémy si¢ do Mielnika i na
Swiegtg Gore Grabarke.

Mielnik to niewielka miejscowosci stynaca z ciekawej hi-
storii, kopalnictwa i przetwérstwa kredy. Z wielkim zaintere-
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sowaniem chloneli§my opowiesci o dziejach ziemi mielnickiej,
ze wzniesienia Géry Zamkowej podziwialismy panorame do-
liny Bugu, ale najwig¢ksze wrazenie wywarla na nas odkrywko-
wa kopalnia kredy oraz rejs katamaranem przelomem Bugu.
Zwiedzilismy Muzeum w Mielniku, ktére w swych zbiorach
posiada mig¢dzy innymi kolekcje rekwizytéw i kostiuméw fil-
mowych uzywanych podczas realizacji filmu ,,Ogniem i mie-
czem’, przekazanych przez rezysera filmu p. Jerzego Hoffmana.

W restauracji ,Panorama” zjedlismy obiad ztoZony ze spe-
cjaléw kuchni regionalne;.

Po krétkim odpoczynku ruszylismy na Jasng Gére Prawo-
stawia czyli na Swietg Gore Grabarke. Polozona w samym sercu
Puszczy Mielnickiej Grabarka jest miejscem, do ktérego od stu-
leci podazaja prawostawni pielgrzymi z modlitwg i prosba o po-
moc. Tysiace krzyzy ustawionych wokél cerkwi Przemienienia
Panskiego przyniesiono z modlitwg o pomoc w réznych trud-
nych sytuacjach zyciowych: chorobach, nieszczgsciach, z prosba
o pokéj dla dusz zmartych. Czgsto s to tez krzyze dzigkezynne.

Ludzie przynosza tu krzyze od 1710 r. Pod widzialnymi
krzyzami kryja si¢ ludzkie, ,zyciowe krzyze”: troski, radosci,
cierpienia, ktére pielgrzymi pozostawiajac na Goérze, oddaja
w rece Bogu. Na licznych krzyzach widniejg imiona i intencje,
z powodu ktérych ustawiono krzyz.

Grabarka ma réwniez swoje cudowne zrédlo. To wlasnie
w nim po raz pierwszy umyli si¢ i z niego napili si¢ wody i,
ktérzy przybyli tu z krzyzem i modlitwa o ocalenie w 1710 r.
Ten zwyczaj przetrwal do dzis. My tez skorzystaliémy z mocy
tego magicznego zrédla. Czy nam pomoglo? Przekonamy sie
niebawem.

Syci wrazen i potwornie zmgczeni, cho¢ napelnieni pozy-

tywna energig wrécilismy do Warszawy
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Warsztaty w Ustce

W dniach 2-8 wrzes$nia w ramach projektu ,Pomocna dlon
3”,wspolfinansowanego ze srodkéw PFRON, wraz z innymi
czlonkami Warszawskiego i L.édzkiego Oddzialu P TSR uda-
lismy si¢ na warsztaty do Ustki.

Pierwszy raz pojechalismy do Domu Wypoczynkowo-
-Sanatoryjnego ,Perla”. Osrodek ten, poza drobnymi manka-
mentami, sprostal moim i mysle, ze i innych oczekiwaniom.
Polozenie bardzo blisko morza i duzo zieleni. Jedzenie bylo
smaczne i w duzych ilosciach. Do tego mielisSmy na miejscu
kawiarnig i sklepik.

Zajecia Jogi Smiechu oraz relaksacji §miechem poprowa-
dzit Jacek Kolakowski. Joga $miechu to wyjatkowsa praktyka 13-
czaca bezwarunkowy $miech z oddechowymi ¢wiczeniami. Nie
jest tu potrzebne poczucie humoru. Nasz organizm nie rozréz-
nia $miechu wymuszanego ¢wiczeniami, od $miechu sponta-
nicznego. W obu tych przypadkach produkuje endorfiny, czyli
hormony szczescia. Wydzielanie endorfin wplywa na lepsze
samopoczucie i odreagowanie stresu, rozladowuje napiecia
emocjonalne, fagodzi dolegliwosci bélowe, poprawia wydol-
nos$¢ uktadu oddechowego i poprawia krazenie krwi. Ponadto
$miech wzmacnia uktad immunologiczny i wspomaga samole-
czenie si¢ organizmu. Badania wykazaly, ze jedna minuta §mie-
chu daje tyle, co 45 minut relaksu i przediuza zycie o okoto 10
minut. Pozwala tez spali¢ okolo 12 kalorii. Dla mnie osobiscie
joga $miechu jest cudownym sposobem na kontakt z drugim
czlowiekiem, radosng i spontaniczng zabawa. Na koniec zajeé
stuchalismy kojacego dzwigku dzwonka Koshi i bgbna ocea-
nicznego.
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Druga czg$¢ warsztatéw prowadzila psycholog wspéipra-
cujaca z OW PTSR, p. Marta Pindral. Bardzo ciekawe zajecia
z umiejetnosci spotecznych i relaksacji rozruszaly nasze ciala
i umysty.

BylisSmy tez w Bunkrach Blichera, budowanych przez
Niemcéw na przelomie 1938 i 1939 roku. Zlozong z czterech
dzial kalibru 105 mm bateri¢ zaczeto budowaé na wydmie tuz
przy porcie. Zelbetonowe dzialo bitnie, polaczone ze stanowi-
skiem dowodzenia, sypialniami dla okolo 40—osobowej zalogi,
ubikacja oraz 3 samodzielnymi stanowiskami ogniowymi dla
dzial o wadze 7,5 tony, dobrze zachowaly si¢ do dzis. Bate-
ri¢ nazwano imieniem feldmarszatka Bliichera, zwigzanego ze
Stupskiem patrona miejscowego putku kawalerii. Figury Zot-
nierzy niemieckich, ktére wydawaly realistyczne dzwieki chra-
pania i jeki zrobily na nas wrazenie, a niektérych nawet prze-
straszyly.

Pomimo, iz byl to juz wrzesien, bylo bardzo cieplo i sto-
necznie. Dziwne dla mnie bylo, Ze przy braku opadéw, nie-
ktérym udawalo si¢ znalez¢ caty kosz grzybéw w nadmorskim
lesie sosnowym. To z pewnoscig zastuga bardzo wilgotnego po-
wietrza. Chociaz woda w Baltyku miala okolo 17 stopni, nie-
ktérzy odwazyli si¢ ptywac. Inni spacerowali brzegiem morza
zanurzajac w wodzie tylko stopy i masujac je w piasku. Bardziej
sprawni mogli wybra¢ si¢ na wycieczke po Ustce, korzystajac
bezplatnie z hotelowych roweréw. Wieczorne ognisko przy
zachodzie storica na dlugo zostanie w pamieci mojej i innych
uczestnikéw warsztatéw. Tance, muzyka i §piewy rozbrzmie-
waly do bardzo péznych godzin nocnych.

Warsztaty byly bardzo udane. Podzigkowania dla Mariu-
sza, ktory jak zawsze bezpiecznie zawiézl nas na miejsce i z po-
wrotem, dla Kasi za opieke i zorganizowanie calego wyjazdu
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i dla wszystkich uczestnikéw warsztatéw za mile spedzony
czas. Mamy nadziej¢, Ze podobne warsztaty beda takze w nie-
dalekiej przyszlosci.

Robert Wojewodzki

SyMfonia Serc

9 wrzesnia 2018 r. miala miejsce calodzienna akcja, organi-
zowana przez Rade Gléwng PTSR pn.,, SyMfonia Serc”.

Na wszystkich odwiedzajacych czekalo wiele atrakeji: tanice
na woézkach inwalidzkich, zabawy ze zwierzg¢tami, pokazy tan-
ga argentyniskiego, pokazy pierwszej pomocy przedmedycznej,
pokazy sztuk walki wschodniej, warsztaty uwrazliwiajace dla
dzieci, malowanie buzi dzieciecych, gry i zabawy z dzieémi,
byla tez symulacja MAM SM gdzie chetni mogli poczué na
sobie jak funkcjonuja na co dzieri osoby z SM.

Na scenie gléwnej, usytuowanej tuz obok Placu Zamko-
wego wystapili czlonkowie Oddzialu Warszawskiego — grupa
teatralna i grupa tai — chi. Grupa teatralna pod wodza Juliana
Mere — aktora teatru Rampa, wykonata przepigkne i ciggle na
czasie piesni Bulata Okudzawy i Leonarda Cohena. Nie zabra-
klo tez lzejszego repertuaru ot, cho¢by brawurowo wykonane-
go ,Do zakochania jeden krok”. Liczna publiczno$¢ owacjami
nagradzala kazda piosenke.

Ogromny aplauz dostala tez grupa tai-chi, ktéra razem
z Arkadiuszem Golygowskim pokazala forme¢ do muzyki M.
Ravela. Turysci z krajéw, gdzie tai-chi jest gimnastyka naro-
dowa, przecierali oczy ze zdumienia, ze mozna ¢wiczy¢ (i to
bardzo poprawnie) do ,Bolera”.

Oddzial Warszawski (reprezentowany przez pracownikéw
biura) na jednym ze stoisk prezentowal swoje wydawnictwa,
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udzielal informaciji i zach¢cal odwiedzajacych do przekazywa-
nia 1% podatku na rzecz chorych na SM.

,oyMfonia Serc” jest kampanig spoleczng prowadzong
przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego od lat
dziesieciu. Skiada si¢ na nig cykl réznorodnych wydarzen, kté-
rych celem jest zwrdécenie uwagi spoleczenistwa na problemy
oséb chorych na SM i ich rodzin. ,SyMfonia Serc” stanowi
odpowiedz na niski poziom wiedzy o stwardnieniu rozsianym,
o zyciu z chorobg.

Witold Gombrowicz i szmaciane lalki

11 wrzesnia 2018 r. w ramach projektu ,,Sacrum i Profanum
20187, wspétfinansowanego ze srodkéw Zarzadu Wojewddz-
twa Mazowieckiego, wybralismy sie na calodzienng wycieczke
do Wsoli i Radomia.

Wsola to niewielka wie$ nieopodal Radomia, w ktérej w za-
bytkowym palacu miesci si¢ calkiem spore Muzeum Witolda
Gombrowicza. To tu w pierwszej polowie XX wieku mieszkal
wraz z zona i cérka brat Witolda - Jerzy Gombrowicz. Pisarz
przyjezdzal do Wsoli wielokrotnie, ostatni raz w 1939 roku,
niedtugo przed wybuchem II wojny $wiatowej. Wtedy brat Je-
rzy poradzil mu, aby przyjal propozycj¢ podrézy do Argentyny
pionierskim rejsem transatlantyku ,Chrobry”. We wsolskim
palacu powstawal ,Pamigtnik z okresu dojrzewania” — debiut
literacki oraz fragmenty slynnej , Ferdydurke”.

Ekspozycja stala zatytulowana ,JA, Gombrowicz” odwo-
luje si¢ do biografii pisarza. W muzeum mozna zobaczy¢ cen-
ne pamiatki, jak cho¢by walizke, ktéra towarzyszyta Gombro-
wiczowi przez 30 lat emigracji, maszyne do pisania, pidra czy
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okulary. Pani Przewodnik w bardzo przyst¢pny sposéb przybli-
zyla nam postaé pisarza.

Bogatsi w wiedzg, ktéra lepiej pozwolila nam zrozumieé
Gombrowicza, ruszylismy w droge do Muzeum Wsi Radom-
skiej. Nasz pobyt w skansenie rozpocz¢lismy od warsztatu et-
nograficznego robienia lalek z galgankéw. To weale nie proste
zadanie wywolywalo salwy $miechu wsréd uczestnikéw wy-
cieczki. Nasze recznie robione i wystrojone lalki budzily po-
wszechny zachwyt wéréd innych zwiedzajacych.

Po warsztacie nadszedl czas na zwiedzanie skansenu.
Najstarszym z znajdujacych si¢ tam zabytkéw jest drewnia-
ny kosciél z Wolanowa pw. §w. Doroty z (z roku 1749), kt6-
rego najwickszg warto$¢ stanowi iluzjonistyczna polichromia
przedstawiajaca bogate wnetrze barokowej swigtyni murowa-
nej. Muzeum posiada takze kolekcje wiatrakéw, prezentujaca
rézne typy tych budowli. Oprécz budynkéw w muzeum znaj-
duja si¢ oryginalne naczynia, przedmioty codziennego uzyt-
ku, a takze zwierzgta gospodarcze, miedzy innymi owce, kozy,
kury... Dzi¢gki temu moglismy realniej odczué charakter i uroki
zycia na wsi z poczatku XX wieku.

Po sutym obiedzie, zjedzonym w skansenowej karczmie,
pelni wrazen wracalismy do Warszawy.

Pielgrzymka do Czestochowy

17 wrzesnia 2018 r. w ramach projektu ,Sacrum i Profa-
num 2018”, wspélfinansowanego ze srodkéw Zarzadu Wo-
jewédztwa Mazowieckiego, cztonkowie Oddzialu Warszaw-
skiego PTSR i ich opiekunowie pojechali na pielgrzymke do
Czestochowy.
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Pielgrzymka do Czgstochowy to juz nasza wrzesniowa tra-
dycja. Tradycja, bo od wielu lat pielgrzymujerny na Jasng Gore.
Tradycja, bo zawsze jezdzi z nami Ojciec Wactaw Oszajca.
W tym roku podczas Mszy Swietej Ojciec Oszajca nawigzal
do stéw Papieza Franciszka: ,szukajcie Boga w drugim czlo-
wieku”. Ten cytat jakze wazny dla wszystkich chorych, cierpig-
cych byl tematem wiodacym stéw Ojca Oszajcy. Ustyszelismy:
badz wdzigczny i karm sig w petni dobrem, ktdre Bog ci daje, kochaj
i karm swoim dobrem ludzi, % ktdrymi Zyjesz, nie zatrzymuj dobra
dla siebie, ale podziel si¢ nim, pamigtaj, Ze nikt nie nalezy do ciebie,
nie probuj nikogo zjesc, podporzgdkowujgc go swojemu Zyciu, nie
pozwalaj sig nikomu pozrec, dbaj o siebie i swoje Zycie poruszyly
nas do glebi.

Po Mszy Swigtej udalismy sie na obiad do Domu Pielgrzy-
ma i po krétkim odpoczynku zmeczeni, ale szczgsliwi wrdcili-
$my do Warszawy.
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Co przed nami...
Ograniczenie uslug asystenckich

W listopadzie 2018 r. koriczg si¢ dwa projekty asystenckie,
a co za tym idzie koncza si¢ $rodki na zapewnienie ciaglosci
ustugi. W zwigzku z tym zmuszeni jestesmy do drastycznego
ograniczenia lub zawieszenia na 2 -3 miesigce godzin asysten-
ckich. W tej chwili nie wiemy, kiedy zostang ogloszone nowe
konkursy zawierajace wsparcie Asystenta ON. Nie wiemy tez,
jakie warunki trzeba bedzie spelni¢ zeby wziaé udzial w kon-
kursach. Ze swojej strony mozemy tylko zapewni¢ Paristwa, Ze
dolozymy wszelkich staran, aby ustuga asystencka byta konty-

nuowana.

Biuro OW PTSR
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