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Drodzy Czytelnicy,

mamy teraz lato, czas wakacji, urlopéw i odpoczynku, ale tez
czas stofica, wysokich temperatur, a wigc zmeczenia i pewnego
rozleniwienia. Upalna, meczaca pogoda powoduje, ze, jak cza-
sem méwimy: ,nawet myslenie sprawia trudnos¢”. No wlasnie.
W tym numerze Nadziei piszemy o ,problemach z mysleniem”,
czyli o ewentualnych zaburzeniach funkcji poznawczych, jako
jednym z objawéw SM. Jak wykazuja badania, cho¢ tagodne
czy umiarkowane uposledzenie funkeji poznawczych jest sto-
sunkowo czgste u 0séb z SM, to, na szczgscie, powazne upo-
sledzenie tych aspektéw osobowosci jest duzo rzadsze. Wazna
jest $wiadomos¢ takich ograniczen, bo wtedy mozna siggnac
po proponowane $rodki zaradcze, w duzym stopniu polegajace
na pewnym przeorganizowaniu swojego zycia i wypracowaniu
dobrych nawykéw. Moze warto zacza¢ juz, w czasie wakacji.

A niezaleznie od pogody i pory roku, latem i zimg, warto
zadbac¢ o pielegnowanie relacji, zwlaszcza z najblizszymi oso-
bami. W zamieszczonym w tym numerze Nadziei artykule
psycholog podpowiada na co zwréci¢ uwage w budowanie re-
lacji, zwlaszcza gdy jedna z os6b ma SM. Pokazuje, co napraw-
de si¢ liczy w tworzeniu dobrego zwigzku dwojga ludzi. Wiele
zalezy od nas, bo cho¢ nie mozemy zmieni¢ faktéw, mozemy
zmieni¢ nasza reakcje na nie, sposéb postgpowania i nastawie-
nie. Kolejny artykul zajmuje si¢ problemami w zyciu seksual-
nym, ktére moga si¢ wigzaé¢ z SM. Dotycza one zaréwno ludzi
mlodych, jak i dojrzatych. Warto przeczytaé o tym, ze pomimo
trudno$ci mozna budowac szczgsliwy, radosny zwigzek.

Jest tez wakacyjny felieton ojca Wactawa Oszajcy o tym,
co poza plaza, mozna zobaczy¢ spedzajac wakacje nad naszym
morzem.

Mitej lektury.

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Zarzadzanie funkcjami poznawczymi

Funkcjonowanie poznawcze odnosi si¢ do wszystkich wy-
sokopoziomowych funkcji wykonywanych przez ludzki mézg,
w tym przetwarzania informacji, uwagi, pamigci, planowania
i rozwigzywania probleméw, percepcji wzrokowej i pltynnosci
werbalnej. Stwardnienie rozsiane moze bezposrednio lub po-
srednio wplywaé na nastréj, osobowosé i funkcje poznawcze
- cechy, ktére czynig nas wyjatkowymi. Wniosek jest smutny,
natomiast fakty wynikajace z badan sg zachecajace — chociaz
uposledzenie funkeji tagodne do umiarkowanego jest stosun-
kowo czgste, to powazne uposledzenie tych aspektéw osobo-
wosci powszechne nie jest.

Objawy fizyczne, takie jak dretwienie lub problemy ze
wzrokiem, ktére sg czgste w stwardnieniu rozsianym, sg zwykle
wynikiem okreslonych, atwych do zidentyfikowania obsza-
réw w moézgu i rdzeniu kregowym.
W przeciwienistwie do tego, nie
zawsze jest jasne, jakie konkretne
uszkodzenia s3 przyczyna wyste-
pujacych zmian funkcji poznaw-
czych. Funkcjonowania poznawcze
jest wrazliwe na wiele potencjalnie
zaklécajacych  czynnikéw, ktore
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obejmuja typowe starzenie si¢ organizmu, a takze choroby lub
urazy. Moze réwniez okresowo na nie wplywaé napiecie, stres
emocjonalny, depresja, zaburzenia snu, menopauza lub zme-
czenie. Ponadto wplyw ma sposéb odzywiania, na przyktad
niski poziom cukru we krwi (hipoglikemia). Niektére leki na
recepte czy naduzywanie narkotykéw lub alkoholu moga réw-
niez zaburza¢ funkcjonowanie poznawcze. Wiele z tych czyn-
nikéw moze wystepowac i wystepuje w polaczeniu.

Jednym z najczgsciej wymienianych czynnikéw, ktére moga
wplywaé na funkcje poznawcze oséb z SM, jest meczliwosc.
Osoby z diagnoza SM moga stwierdzié, ze chwilami sg po pro-
stu zbyt zmeczone, by radzi¢ sobie z zadaniami poznawczymi.
Ostatnie badania potwierdzily istnienie meczliwosci poznaw-
czej. Podczas dluzej trwajacego wysitku zwigzanego z funk-
cjonowaniem poznawczym, jak np. w czasie pracy zawodowej,
funkcje te okresowo stabna. Zatem funkcjonalnie poznawcze
moze by¢ sprawniejsze w pewnych porach dnia.

Na ktére funkcje poznawcze moze wplywaé

stwardnienie rozsiane?

Chociaz badacze wciaz pracuja nad odpowiedzia na to py-
tanie, pojawily si¢ pewne spdjne informacje.

Pamig¢é lub przypominanie.

Problemy z pamiecig - najczgsciej zglaszane problemy po-
znawcze u os6b z SM dotycza przede wszystkim przypomi-
nania sobie niedawnych wydarzen. Przyktadowo, osoba moze
mie¢ problemy z przypomnieniem sobie waznego numeru te-
lefonu, ktéry poznala w ciggu ostatniego miesigca lub rozmo-
wy telefonicznej z biezacego dnia. I wrecz przeciwnie, ta sama
osoba nie bedzie miala trudnosci z pamietaniem informacji
z odleglej przeszlosci, jak znaczenie stéw, ktérych nauczyla sie
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w szkole. Pewne badania sugeruja, ze wickszo$¢ os6b z SM jest
w stanie prawidlowo nauczy¢ si¢ i przechowa¢ informacje, na-
tomiast moga one mie¢ trudnosci z szybkim i skutecznym ich
przypominaniem, kiedy sa im potrzebne.

Tymczasem dr John Deluca z Fundacji Kesslera w New
Jersey zaproponowal inne wyjasnienie. W swoich badaniach dr
DeLuca odkryl, Ze niektérym pacjentom z SM wiecej czasu zaj-
muje przyswojenie nowych informacji. W sytuacji, gdy osoby ze
stwardnieniem rozsianym otrzymuja na to dodatkowy czas, ich
zdolno$¢ do przypominania sobie tych informacji jest taka sama
jak u 0séb bez diagnozy SM. Odkrycie to sugeruje, ze stabe za-
pami¢tywanie w stwardnieniu rozsianym moze by¢ czg¢sciowo
wynikiem niedostatecznego nauczenia si¢ czego$ na poczatku.

Chociaz problemy z pamiecia s3 zglaszane przez osoby
z SM jako najczestsze, badania pokazuja, ze to, co niektérzy
ludzie odczuwaja jako zmiany w ich zdolnosci do zapamie-
tywania rzeczy, to w rzeczywistosci problemy z uwaznoscia
i przetwarzaniem informacji.

Uwaznos¢ i koncentracja.

Podzielno$¢ uwagi (zdolno$¢ do skupienia si¢ i koncentradii,
gdy o uwage konkuruje wiecej niz jeden bodziec) jest szczegélnie
trudna dla niektérych oséb z diagnoza SM. Na przyktad prowa-
dzenie samochodu podczas korzysta-
nia z telefonu jest uwazane za niebez-
pieczne, poniewaz uwaga kierowcy
jest ,podzielona’ migdzy prowadze- —
nie pojazdu a rozmowe. W zZyciu
codziennym wiele sytuacji wymaga
podzielnosci uwagi, jak na przyktad
préba prowadzenia rozmowy w cza-
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sie przygotowywania obiadu. ,,Wielozadaniowo$¢”, czesto okresla-
na jako podzielnos¢ uwagi, moze stanowi¢ prawdziwe wyzwanie
dla 0séb ze stwardnieniem rozsianym. Zwlaszcza, gdy prébuja one
zapamigtaé co$, czego nie byly w stanie odpowiednio przyswoic.

Szybko$é¢ przetwarzania informacji.

Pamigé¢, uwaznos¢ i wszystkie inne opisane tutaj umiejet-
nosci wymagaja zdolnosci szybkiego przetwarzania informaci.
Dr Stephen Rao z Cleveland Clinic przeprowadzil badanie,
w ktérym odkryl, Ze osoby ze stwardnieniem rozsianym radzi-
ly sobie réwnie dobrze jak ochotnicy z grupy kontrolnej w spe-
cjalistycznym zadaniu pamigciowym, ale robily to ze znacznie
mniejszg predkoscia. Wiele oséb ze stwardnieniem rozsianym
odczuwa spowolnienie myslenia i twierdzi, ze nie jest w stanie
przeanalizowa¢ danego problemu i zareagowac tak szybko jak
kiedys. Problemy z pamigcig mogg by¢ zatem zwigzane z trud-
nosciami w nadgzaniu za przeplywem informacji. Oznacza to,
ze niektére informacje nie s3 w ogéle przetwarzane.

Abstrakcyjne rozumowanie, rozwigzywanie

problemé6w i funkcje wykonawcze.

Wszystkie te funkcje sg zwigzane z umiejetnoscia analizo-
wania danej sytuacji, identyfikowania jej gtéwnych punktéw oraz
planowania sposobu dzialania i jego realizacji. Niektére osoby ze
stwardnieniem rozsianym zglaszaja, ze ich osad réwniez zostal
zaburzony. Zmiany w sposobie rozwigzywania probleméw lub
rozumowaniu u osoby z diagnoza SM szybciej moga zauwazy¢
czlonkowie rodziny lub pracodawca, niz sam chory.

Umiejgtnoéci Wzrokowo-przestrzenne.

Funkcje te obejmuja umiejetnosé doktadnego rozpozna-
wania obiektéw oraz rysowania lub skiadania przedmiotéw.
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Umiejetnosci wzrokowo-przestrzenne wigza sie z wykonywa-
niem wielu codziennych zadan, takich jak prowadzenie samo-

chodu, odnajdywanie drogi czy pakowanie walizki.

Plynnos¢ wypowiedzi.

Problemy z plynnoscia wypowiedzi réznig si¢ od zaburzen
mowy zwigzanych z SM, powodujacych spowolnienie mowy
czy zmiang jakosci glosu. Problem z plynnoscia cze¢sto objawia
si¢ jako zjawisko ,czubka jezyka”: osoba chce wypowiedzieé
slowo, ma go ,na czubku jezyka”, ale po prostu nie moze go
sobie przypomniec.

Dr Rao i inni naukowcy odkryli, Ze blisko polowa oséb ze
stwardnieniem rozsianym wykazuje pewne oznaki zmian funk-
c¢ji poznawczych. Doktadna liczba nie jest znana, a szacunki
pokazuja dane zaréwno wyzsze, jak i nizsze wartosci. Badania
rekrutujace osoby z diagnoza SM z populaciji wykazujg zwykle
nizsze wartosci, natomiast dane oparte na pacjentach z klinik
SM sa zwykle wyzsze. Okolo 40 procent oséb cierpi na nie-
wielkie uposledzenie funkgji, podczas gdy okolo 5-10 procent
ma umiarkowane lub nasilone zanurzenia. Dlatego tez, chociaz
wickszo$¢ pacjentéw z SM bedzie odczuwaé zmiany funkeji
poznawczych, to zmiany te u wigkszosci beda w przedziale fa-
godnych do umiarkowanych. Nasilenie zaburzeri funkcji po-
znawczych jest zwykle wigksze u oséb z pierwotnie postepuja-
cym SM w poréwnaniu do 0s6b z postacia rzutowo-remisyjna.

Ale co oznaczaja lagodne lub umiarkowane zaburzenia
w zyciu pacjentéw? OdpowiedzZ na to pytanie jest trudna, po-
niewaz sytuacja poszczegdlnych oséb jest bardzo zréznico-
wana. Dla jednej osoby fagodne zaburzenia poznawcze moga
wymaga¢ powaznych zmian w zyciu - na przykiad zakoncze-
nia kariery zawodowej lub rezygnacje z pracy, gdyz zmiennosé
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funkcji poznawczych tej osoby ma na te zajgcia szczegdlny
wplyw. Natomiast kto$ inny z tym samym stopniem uposle-
dzenia moze nie potrzebowa¢ zmiany stylu zycia, poniewaz jest
w stanie poradzi¢ sobie samodzielnie lub dzi¢ki odpowiednim
udogodnieniom w pracy. Osoby na emeryturze ze stosunkowo
mniejszymi wymaganiami w zakresie umiejetnosci poznaw-
czych prawdopodobnie beda w stanie calkiem dobrze radzi¢
sobie z codziennymi czynno$ciami.

Co robié, aby zmniejszy¢ problemy

z funkcjami poznawczymi?

Nalezy o nich otwarcie méwic¢. Wiele lat temu specjalisci
zalecali, by nie omawia¢ publicznie tych probleméw, poniewaz
to irytuje osoby chore na SM. Obecnie profesjonalisci medycz-
ni zdaja sobie sprawe, ze pa-
c¢jenci z diagnozg SM niemal
zawsze chcg informacji - na
ten, czy inny temat. Poroz-
mawiaj o swoich obawach
z lekarzem lub pielegniarka.

Podziel si¢ z innymi.
Czesto obawy dotyczace
dysfunkcji sa znacznie po-
wazniejsze niz rzeczywisto$¢. Aby by¢ na biezgco z faktami,
zadawaj pytania, czytaj publikacje, jesli to mozliwe chodZ na
wyktady i rozmawiaj z osobami, ktére maja podobne problemy.
Dystfunkcje poznawcze sa czestym tematem dyskusji w gru-
pach pomocy SM lub na spotkaniach edukacyjnych. Dziele-
nie si¢ jest pomocne zaréwno w wymiarze emocjonalnym, jak
i praktycznym. Poréwnywanie notatek i poznawanie jak radza
sobie inni, moze poméc w poszerzeniu wlasnych mozliwosci
i pozbycia si¢ poczucia odizolowania.
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Zarzadzaj swoim nastrojem. Depresja, ktéra bardzo cze-
sto dotyka oséb z diagnoza SM, moze mie¢ znaczacy wplyw
na funkcjonowanie poznawcze. Faktycznie jednym z gléwnych
objawéw depresiji jest spowolnione lub uposledzone myslenie.
Jesli wiec uwazasz, ze mozesz odczuwaé zmiany w zapamie-
tywaniu lub mysleniu, zastanéw sig, czy moze na to wplywac
depresja i zapytaj swojego lekarza, czy ocena pod katem depre-
sji moze by¢ pierwszym krokiem w kierunku zarzadzania tymi
zmianami. Skuteczne leczenie zaburzen nastroju moze w tym
przypadku poprawi¢ funkcjonowanie poznawcze.

Niech to bedzie sprawa rodzinna. Czlonkowie rodziny
moga nie zdawaé sobie sprawy, ze osoba z diagnoza SM do-
swiadcza zmian w funkcjonowaniu poznawczym. Gdy osoba
z SM zapomina fragmenty rozméw, nie przychodzi na umé-
wione spotkania lub gubi rzeczy, moze to by¢ postrzegane
jako lenistwo, obojetnos¢ lub lekcewazenie. Jesli tak si¢ dzieje,
czlonkowie rodziny i przyjaciele potrzebuja pomocy, aby zro-
zumied, co si¢ dzieje.

Skorzystaj z porady, jesli wydaje sie¢ to wlasciwe. Nie
kazdy, kto doswiadcza zmian funkcjonowania poznawczego,
potrzebuje porady. Jednakze poradnictwo lub psychoterapia
moga pomdéc osobom z SM radzi¢ sobie z wplywem uposle-
dzenia funkcji poznawczych na samooceng i codzienne Zycie.
Terapeuci zajmujg si¢ réwniez depresja lub niepokojem, ktére
moga negatywnie wplywaé na funkcjonowanie poznawcze.

Poznaj opcje kompensacyjne. Wigkszos¢ dysfunkcji po-
znawczych mozna najlepiej ,leczy¢” poprzez rehabilitacje z pro-
fesjonalista. Istnieje jednak kilka praktycznych strategii, ktére
mogg pomoc zrekompensowaé zmiany funkeji poznawczych:

 Tam, gdzie pamigé jest staba, sprébuj skompensowac ja

tworzac notes. Zaopatrz si¢ w dobry notes (papierowy
lub cyfrowy) i naucz si¢ konsekwentnie z niego korzy-
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staé, aby pomée w przecho-

wywaniu 1 wyszukiwaniu

informacji, przypomnien,
terminéw 1 zawiadomieni.

Zapisuj spotkania, listy rze-

czy do zrobienia, numery

telefonéw, aktywnosci ro-

dzinne, wskazéwki dojazdu -
wszystko, o czym musisz pamigtaé, ale prawdopodobnie
zapomnisz. Korzystaj z papierowego lub komputerowe-
go/tabletowego/smartfonowego organizera, aby zastapic
male kawatki papieru i notatki, ktére mozna zgubic.

* Gdy prébujesz nauczy¢ sie czegos nowego, daj sobie do-
datkowy czas na ¢wiczenia. Badania wykazaly, ze dzigki
dodatkowym ¢wiczeniom osoby ze stwardnieniem roz-
sianym moga poprawi¢ swoja zdolnos¢ do pézniejszego
przypominania sobie informaci.

* Skonfiguruj kalendarz rodzinny, aby mie¢ po kontrolg
dzialania wszystkich oséb.

* Wyznacz konkretne miejsce do przechowywania czgsto
uzywanych przedmiotéw, takich jak kluczyki do samo-
chodu i zachgcaj czlonkéw rodziny do odkiadania pozy-
czonych przedmiotéw na wiasciwe miejsce. Na przykiad
nozyczki zawsze trafiajg do gérnej szuflady biurka.

* Pracuj nad skupieniem i koncentracja. Czasami ,zapo-
minamy” rzeczy, poniewaz tak naprawde nigdy sie ich
nie nauczyliSmy. Moze si¢ tak zdarzy¢, poniewaz nie
poswigcamy pelnej uwagi zadaniom lub rozmowom.
Poprawa koncentracji moze zwigkszy¢ zdolnoé¢ zapa-
mig¢tywania. Cwicz skupianie si¢ na jednej rzeczy na raz
podczas czytania, ogladania telewizji lub ogladania fil-
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mu. Na przyklad, jesli czytasz artykul w gazecie, skup sie
na gléwnym punkcie artykulu. Jesli ogladasz film, skup
si¢ na imionach bohateréw. Nastepnie w codziennych
zadaniach staraj si¢ skupia¢ na jednej rzeczy na raz. Jesli
bierzesz udzial w rozmowie, skup si¢ na tym, co jest mé-
wione - zablokuj czynniki rozpraszajace, takie jak hatas
w bezposrednim otoczeniu, rozmowy w poblizu i niepo-
wigzane mysli, ktére pojawiaja si¢ w twojej glowie.
Zaplanuj najbardziej wymagajace zadania poznawcze na
najlepszg por¢ dnia. Aby zmniejszy¢ meczliwo$é, ktéra
moze wystapi¢ podczas dlugotrwalych czynnosci wy-
magajacych cigglego wysitku lub koncentracji, zaplanuj
okresowe przerwy. Za kazdym razem, gdy twoje mysle-
nie zaczyna by¢ zamglone lub spowolnione, wez krétki
oddech lub przenies uwage na co$ innego, aby da¢ umy-
sfowi odpoczad, a nastgpnie sprébuj ponownie.

Uzywaj obrazéw mentalnych, aby wspomdc pamied.
Na przyklad, aby zwickszy¢ prawdopodobienstwo, ze
bedziesz pamietaé o zamknieciu okien przed wyjsciem
z domu, wizualizuj strumienie blotnistej wody wlewajace
si¢ do kazdego pokoju przez otwarte okna. Przytrzymaj
ten obraz przez kilka sekund, a istnieje wigksze prawdo-
podobienstwo, ze bedziesz pamietaé o pézniejszym za-
mknigciu okien. Inng przydatna strategia jest poswiece-
nie kilku sekund przed wyjsciem z domu na wizualizacje
trasy, ktéra bedziesz jecha¢ do miejsca docelowego.

Gdy poznajesz nowg osobg, zapisz jej imig tak szybko, jak to
mozliwe. P6Zniej zanotuj w swoim notesie najbardziej ude-
rzajace rzeczy dotyczace tej osoby. Inng strategia jest powta-
rzanie sobie imienia tej osoby w kontekscie rozmowy z nig:
»Vito bylo cie poznaé, Aniu. Ja tez jestem z Radomia”.
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* Gdy napotkasz problemy ze znalezieniem slowa, nie
prébuj uporczywie mysle¢ o tym nieuchwytnym stowie.
Sprébuj przenies¢ swoja uwage na cos innego. Poszuki-
wane stowo wréci do ciebie pézniej. Po prostu wyraz to,
co masz na mysli, uzywajac innego stowa, aby kontynu-
owal roZmowe.

* Odwiedz biblioteke, ksiegarnig¢ lub witryne z e-bookami
w poszukiwaniu ksigzek zaprojektowanych z mysla o or-
ganizacji czasu lub poprawie pamieci. Niektére z nich
zawierajg szalenie skomplikowane schematy, ale wiele
z nich zawiera przydatne sugestie.

« Upewnij sig, ze si¢ wysypiasz i ze twdj sen nie jest nad-
miernie zaklécany przez wizyty w toalecie, skurcze
migéni lub inne problemy. Porozmawiaj z lekarzem, pie-
legniarkg lub dietetykiem na temat swoich nawykdéw zy-
wieniowych, aby upewni¢ sig, ze dobrze si¢ odzywiasz.

* Po konsultacji z lekarzem, v e
stosuj konsekwentny pro- 4. :
gram ¢wiczen, aby utrzymad *
forme fizyczna, umystows =
i emocjonalng.

* Stawiaj wyzwania swojemu [,
umystowi, uktadajac puzzle, :
czytajac, prowadzac stymu-
lujace rozmowy, grajac w gry
wideo itp. Stare powiedze-
nie: ,organ nieuzywany zanika’ ma tu zastosowanie.

Nicholas G. LaRocca, PhD; Marta King
za: National MS Society, 2016
ttum. K. Jankowska
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POMYSL... WARTO

Rozum moze wskazac nam, czego trzeba unikac, ale tylko
serce mowi nam, co trzeba czynic.

Joseph Joubert
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Nigdé do zgubié nie przynda Kaszubé

Marzy czlowiek przez caly rok, a czasami przez wiele lat,
o cudownych wakacjach pt. ,,Storice, morze i czebureki”. A kiedy
wreszcie si¢ doczeka tego rajskiego czasu, znowu klops. Morze jest,
ale slorica nie ma, wigc zimno jak w przystowiowej psiej budzie.

No wigc zamiast picknego stoica mamy zimny wiatr
(co nad Baltykiem raczej norma niz wyjatek), mzawka, albo
i deszcz, stowem diabli wzi¢li cudowne wakacje. Czlowiek
chodzi wsciekly, inni tez nabuzowani, jeszcze chwila i wojna
totalna gotowa. A duzo nie trzeba, wystarczy rozejrzeé si¢ po
okolicy. Na przyktad bedac w Jastrzebiej Gérze, zamiast mar-
nie¢ z rozpaczy z powodu deszczu, wybraé si¢ do, powiedzmy,
Swarzewa, do kosciota Matki Boskiej Krélowej Polskiego Mo-
rza i odwiedzi¢ owg krélows, ktéra w tym przypadku przybrata
posta¢ Pigknej Madonny i nie ma w tej nazwie krzty przesady.
Przyjedziesz, zobaczysz. Niestety, nie w kazdy dzien, jako Ze
kustosze tego sanktuarium trzymaja Pigkng Madonne za za-
stong. Podejrzewam jednak, ze Maryja z tego starego zwycza-
ju zaslaniania i odslaniania, nie jest szczegdlnie zadowolona.
Nawet jesli si¢ tak stanie, méwi si¢ trudno, bo jak sie troche
czlowiek po kosciele porozglada, znajdzie na $cianie tablice
z nastgpujacym napisem:
,KROTKIE OPISANIE ZIAWIENIA SIE CUDOWNEGO OBRA-
ZU NAYSWIETSZEY MARYI SWARZEWSKIEY NAZWANEGO
ZXIAG KOSCIOEA SWARZEWSKIEGO WZIETEY
Z TRADYCYI PODANE WIERSZEM POLSKIM WYLOZONE
ROKU PANSKIEGO 1775
NAD TA STUDNIA SIE OBRAZ MARYI OBIAWIL

KTORY SIE ROZLICZNEMI CUDAMI ROZSEAWIE..
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SWIADECTWO WTYM ZEGLARZE RATOWANI DALI

TU W SWARZEWIE KAPLICE GDY WYMUROWALI
NIEMOGAC ZNIESC CZART TEGO ZE PRZEZ CZASOW WIELE
LUD SIE DO NOG MARYI Z NABOZENSTWEM SCIELE
WZBURZYL ZE ODSZEPIENCY KOSCIOL SPUSTOSZYLI
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NAD TA STUDNIA Z POWROTEM W PROMIENIACH TASNIEIE
CO POSTRZEGESZY SWARZEWO O PRZYBYCIU GEOSI
POTYM ZTAD DO KAPLICY NA OETARZ WYNOSI

TAM NABOZNIE MARIYA W IEY OBRAZIE WITA

ZA CO OD NIEJ ZAPEATA NA WSZYSTKICH OBFITA

BO KTO PRZY TYM OBRAZIE Z MARYI PRZYCZYNY
ZLICZY EASKI CO SWIADCZY BOG W TROYCY IEDYNY

O IAK WIELU SZCZESLIWIE BURZACE SIE WODY
MORSKIE PRZEBIEGLI W BRZEGI BEZ/

NAYMNIEJSZEY SZKODY

OSLEPYCH NIEMYCH CHROMYCH LEZACYCH W CHOROBIE
CO MOWIC LUB TEZ WINSZEY BEDACYCH ZEE] DOBIE

BEZ LICZBY O PRZYCZYNE MARYI TU PROSZA

AWNET WZROK MOWE ZDROWIE POCIECHE ODNOSZA
TAK WIEC ROZNE DOWODY TEY MATKI RATUNKU

NIECH NAM BEDA NADZIEIA WNAYWIEKSZYM FRASUNKU
ZE SEUZAC IEY PEWNISMY W ZYCIU I PRZY ZGONIE
CIESZCIE SIE MOWIE WSZYSCY KTORZY TO SEYSZYCIE
BO DZIS DZIEN TEN SAM OBRAZ W OETARZU WIDZICIE
WSZAK DLA TEGO PIASTUIE IEZUSA DZIECINE
POKAZUJAC ZE DZIECI WNET ZAPOMNA WINE

POD TWE WIEC IEZU NOGI NACHYLAMY SZYI

PROSZAC RACZ NAS WYSEUCHAC DLA PROSBY MARYI

TY ZAS MATKO W TEY NAYPRZOD PRZYBADZ NAM/
POTRZEBIE

BYSMY ZAWSZE KOCHALII SYNA Y ZNIM CIEBIE. AMEN”.

18 Napzigja



Pomys’l. .. warto

Tym stawnym obrazem nie jest artefakt malarski, ale rzez-
ba w stylu picknych Madonn.

O pojawieniu si¢ figurki Matki Bozej w Swarzewie méwi
kilka legend. Wedlug jednej z nich jakis Zaglowiec plynacy
do Gdanska na wysokosci Rozewia zostal zaskoczony przez
straszliwy sztorm. Zaloga, nie widzac dla siebie innego ratun-
ku, padia na kolana przed okretows figurka, blagajac Matke
Boska z Dziecigtkiem o ratunek. Ich prosby zostaly wystucha-
ne. Gdy zeszli z mocno uszkodzonego statku na lad, resztkami
sit wydobyli figurke swojej Wybawicielki, ktérej zawdzigczali
zycie i ustawili w poblizu wiejskiej studzienki. Tam miejscowi,
idac po wodg, odnalezli t¢ pickng rzezbe. Co si¢ dzialo dalej,
juz wiemy, opowiada o tym rzeczona tablica, a przy okazji prze-
nosi czytelnika w prze-
szlo$§¢ potwornie trudng
i bolesna dla mieszkancéw
pomorskiej ziemi, ale tez
bohaterska i zachwycaja-
c3, streszczong w jezyku,
ktéry obecnie przezywa
czas odrodzenia: ,Nie ma
Kaszéb bez Polonii, a bez
Kaszéb Polsci”.

Rzezba Maryi, podob-
nie jak jej czciciele, kil-
ka razy musiala uciekad
przed zaglada. Dwukrot-
nie ,za Szweda’, a ostatnio
,za Niemca”. Czas drugiej
wojny §wiatowe]j przetrwa-
ta dostownie w podziemiu.

NADZIE]A
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Zakopana w gospodarstwie Leona Torliriskiego we Wiadysla-
wowie. Gestapo jednak odkrylo kryjéwke Maryi i ja oczywiscie
zaaresztowali, czyli zabrali. W przedziwny sposéb odzyskat ja
ks. Karl Knopp z kosciota Tréjcy Swietej w Wejherowie. Na
Boze Narodzenie 1944 roku cudowna figura wrécita na swoje
miejsce w kosciele swarzewskim. Kto chcialby wiecej poczytaé
na ten temat prosz¢ zajrze¢ pod adres: https://www.wladysla-
wowo.org/Wladyslawowo/Legendy-Kaszubskie-o-figurce-w-
-Swarzewie

Jak to jednak w zyciu bywa, Maryja ucierpiala tez z reki
swoich sgsiadéw. Czwartego stycznie 1936 r. do $wigtyni wla-
mali si¢ zlodzieje i okradli Picknag Madonng z wszystkiego, co
jej ludzie podarowali jako podzigkowanie za jej miloé¢, czyli
wota. Policja schwytata zlodziejaszkéw i oddata w rece spra-
wiedliwosci. Ale zeby bylta sprawiedliwo$é, to oprécz s¢dziego
i oskarzyciela koniecznie musi by¢ obronica. Podczas procesu
nad tymi niecnotami, sagdzonymi za $wi¢tokradztwo, wydarzylo
si¢ co$, co nie powinno si¢ bylo wydarzy¢. Oskarzonych bronit
Swiezo upieczony prawnik i dokonal cudu. Tak przekonujaco
bronil wiamywaczy, tak poruszyl ich sumienia i rozrzewnil, ze
prowodyr tej przestepczej grupy padl przed mecenasem na ko-
lana, przyznal si¢ do winy i obiecal wynagrodzi¢ Najswietszej
Panience, Obronczyni Kaszubéw, wyrzadzong zniewage. Nie
moglo by¢ inaczej, skoro Syn Krélowej Morza, Jezus Chry-
stus, do dzi$§ dnia méwi: ,Styszeliscie, iz powiedziano: Bedziesz
mifowal bliZniego twego, a bedziesz mial w nienawisci nie-
przyjaciela twego. A ja wam powiadam: Milujcie nieprzyjacio-
ly wasze, dobrze czyncie tym, ktérzy was maja w nienawisci,
a mddlcie si¢ za przeszladujace i potwarzajace was, abyscie byli
synami Ojca waszego, ktdry jest w niebiesiech; ktéry czyni, ze
slorice jego wschodzi na dobre i zle i spuszcza deszcz na spra-
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wiedliwe i niesprawiedli- g
we. Albowiem jesli mitu-
jecie te, co was miluja, c6z
za zaplate mie¢ bedzie-
cie? Azaz i Celnicy tego
nie czynig? A jeslibyscie
pozdrawiali tylko bracia
wasz¢, c6Z wigcej czyni-
cie? Azaz i pogani tego
nie czynig? Badzciez wy
tedy doskonali, jako i Ociec wasz niebieski doskonalym jest”
(Mt 5, 43-49).

Po zwiedzeniu sanktuarium, a moze po pogadaniu z jego
Gburks, idac w kierunku Pucka, za niedlugo znajdziemy si¢
przed innym sanktuarium, domowym, kaszubska chalupa, kt6-
ra miejscowi nazywaja chécz. A jesli juz troche cztowiek zmok-
nie, a wlasnie si¢ trochg przejasni, to i do Pucka niedaleko.
No ale dosy¢ tego pisemnego wedrowania, méwiac najkrécej,
ciekawemu czlowiekowi zawsze, w kazda niepogode¢, w naj-
czarniejsza noc i najbardziej wsciekly sztorm, storice swieci na
okraglo. Dlatego ,Nigdé do zgubi€ nie przynda Kaszubé”, jak
tez kazdy, kto w tym widzialnym $wiecie, co tu i teraz si¢ dzieje,
umie zobaczy¢ to, co mozna zobaczy¢ tylko przez spuszczone
powieki. Emily Dickinson méwi:

,Kto Nieba nie znalazt tu — w dole —

Ten nie znajdzie go i w Niebie samym —

Dom sasiedni wynajmuja Anioly,

Dokadkolwiek si¢ przeprowadzamy —.

Wactaw Oszajca S]
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Zwiazekz SM w tle

Kazda, nawet najlepsza relacja przechodzi trudne chwile.
Wynika to zaréwno z sytuacji zewngtrznych, tzw. stresoréw,
z ktérymi para musi si¢ mierzy¢, jak i cech charakteru partne-
réw. Duze znaczenie we wspdlnym funkcjonowaniu maja style
przywigzania, ktére ksztaltujemy od poczatku naszego zycia
z naszymi rodzicami czy opiekunami. Warto zaobserwowad, jak
styl przywigzania wplywa na relacje z innymi osobami. Moze
to pomdc zrozumied, co jest wazne w zwigzku i ostatecznie
co$ zmieni¢. Wymaga to wigkszej samos$wiadomosci i pomoze
zrozumie(, jak rodzina uksztaltowala kazdego z partneréw i jak
to wplywa obecnie na jako$¢ relacij.

Wyrézniamy nastepujace style przywigzania:

* unikajacy — osoba dobrze si¢ czuje w swoim towarzy-
stwie, a do zaspokajania swoich potrzeb wykorzystuje
wlasne zasoby. Stara si¢ nie prosi¢ o pomoc. Jej podsta-
wowe przekonanie to ,lepiej polegac na sobie niz by¢ za-
leznym od kogos”.

* ambiwalentny— osoba musi przywigzywac si¢ do innych,
poniewaz nie ufa sobie, jezeli chodzi o zasoby konieczne
do samoregulacji. Jest przekonana, ze trzeba staraé sig,
by ludzie ja polubili, ale nigdy nie mozna im w pelni
ufaé. Czgsto osoby z tak uksztaltowang wigzia boja sig
skrzywdzenia.
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* mieszany — osoba prezentuje
zdezorganizowany styl przy-
wigzania. Jej zachowania i re-
akcje na sytuacje maja malg
spéjno$¢ wewnetrzng. Takie
przywigzanie jest powszechne
u ludzi, ktérzy w dziecinstwie |4
przezyli traume lub byli bar-
dzo powaznie zaniedbywani.
Ich nastréj i zachowanie cze-
sto zmieniaja si¢ w spos6b nieprzewidywalny.

* zdrowy — osoba wykazuje stabilno§¢ emocjonalng w re-
lacjach. Moze w elastyczny sposéb polegaé na sobie, jak
tez na zasobach innych.

Przyjrzyjmy sie, jak style przywigzania partnera, ktéry cho-
ruje na SM, moga wplywac na adaptacje do postawionej diag-
nozy. Typ unikajacy bedzie wycofywal si¢ z relacji w obliczu
diagnozy SM. Bardzo cze¢sto osobom takim trudno jest poka-
zaé swoja slabos$¢ i potrzebe, zeby ktos udzielil pomocy.

Typ ambiwalentny — w sytuacji choroby najprawdopodob-
niej bardziej bedzie liczy¢ na partnera niz na siebie, bo prze-
konanie podpowiada ,sam sobie nie dam rady”. Jezeli taki typ
w relacji reprezentuje osoba zdrowa, to w sytuacji diagnozy SM
partnera moze si¢ poczué bardzo przyttoczona i odczuwac sil-
ny lek.

Typ mieszany — diagnoz¢ moze odchorowaé skrajnymi
emocjami, ktére oczywiscie nie pomoga w tej sytuacji. To be-
dzie mialo przelozenie na hustawke¢ emocjonalng w zwiazku,
gdzie pierwsze skrzypce beda graly problemy emocjonalne,
a nie fakt choroby i adaptacja do niego.
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Typ zdrowy bedzie adekwatnie przezywal emocje zwigza-
ne z diagnozg SM. Chetnie bedzie tez si¢ dzielil emocjami. Nie
bedzie trudnoscig dla tej osoby proszenie o pomoc i okresowe
bycie w zaleznosci.

Z powyzszych opiséw wynika, ze dobrg strategia w zwigzku
jest skupienie si¢ na swoim wnetrzu i praca nad sobg. Oznacza
to uwazno$¢ na siebie, akceptacje swojego stanu, wspélczucie
i troske. W relacji zawsze zaczynajmy od siebie. Kiedy jestesmy
stabilni wewne¢trznie, latwiej si¢ porozumieé z partnerem, bo
mamy wiecej narzedzi do porozumienia sig.

Pamigtajmy, Ze tym, co mozemy zrobi¢ dla siebie nawza-
jem w relacji, jest dobra komunikacja. Jest celem, do ktérego
dazymy, a nie $rodkiem, dzieki ktéremu mamy dotrze¢ do celu.
Pamietajmy, Ze mamy wplyw tylko na siebie - na swoje emocje
i zachowanie, wigc mozemy zmieniac siebie i sami adaptowaé
si¢ do nowej sytuacji stresowe;.

Moze nam si¢ wydawad, ze idea jednostronnego dzialania,
ktéra jest kierowana miloscig, jest naiwna i niesprawiedliwa.
Nigdy nie wiadomo, czy dostang tyle samo, ile datam. Myslac
o zwigzku jak o kontrakcie, ktéry musi by¢ sprawiedliwy i za-
wieraé liczne klauzule bezpieczenstwa, targujemy si¢ z part-
nerem, aby zyskaé wiecej dla
siebie. Jest ryzyko, ze kiedy co$
dajemy, to niekoniecznie mu-
simy dosta¢ z powrotem tyle
samo.

Sprébujmy popatrze¢ na
wspoélne zycie jak na metafore
malego plomyczka. Cale Zycie
to wysilek skierowany na to,
zeby 6w plomyczek plonal jas-
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no. Ten plomyk to nasza miloéé do siebie, witalnos¢, szczescie
i poczucie satysfakcji z zycia. Kazda interakcja z partnerem po-
woduje, ze plomieri twojego partnera przygasa albo rozjasnia
si¢. To, co jest naturalne w okresie zakochania, to cheé rozjasnia-
nia plomyczka partnera jak najjasniej. Z biegiem czasu z jakie-
go$ powodu ulegamy iluzji, ze kiedy gasimy plomyk partnera,
na przyklad wymuszajac sprawiedliwosé, krytykujac albo na-
legajac na zmiany, to robimy to dla wyzszego dobra, bo dla
obopdlnego szczescia.

Cwiczenie 1

Sprébuj szukaé sposobnosci w relacji, aby dziala¢ zamiast
rozmawiaé¢. Pomysl o czyms, co chcesz przekaza¢ ukochanej
osobie. Moze to by¢ komplement lub stowa uznania. Moze to
by¢ prosba, skarga lub krytyka. Nast¢pnie sprawdz, czy jeste$
w stanie znalez¢ sposdb przekazania tej wiadomosci partnero-
wi za pomoca czynu zamiast stéw. Sprébuj to przemysled, zo-
bacz czego prébowales i czy twoim zdaniem eksperyment si¢
powiddl, czy nie.

Cwiczenie 2

Pomysl o czyms, co zrobil twdj partner, a co cig zirytowalo.
O sytuacji, w ktérej wyraznie czule$, ze partner zachowuje si¢
niewrazliwie lub bezmyslnie. Nastepnie zastanéw si¢ nad tym,
jaki byt twéj wkiad, choéby najmniejszy, w to zdarzenie. Zadaj
sobie pytanie ,jaka byla moja rola w tej sytuacji?” Oczywiscie
masz prawo do tego, zeby mysle¢, ze w zaden sposéb sie nie przy-
czyniles do tego, w jaki sposéb partner si¢ zachowal. Zastanéw
si¢, co uruchomilo jego/jej dzialanie, jakie s jego/jej potrzeby,
a jakie twoje. Wnioski, do ktérych dojdziesz moga by¢ przykre

i mozesz poczu¢ si¢ znéw niesprawiedliwie potraktowany.
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Czym jest dobra wola
w zwigzku?

To ogdlne poczucie wspa-
nialomyslnosci wobec partnera.
To nastawienie: jestem po twojej
stronie niezaleznie od tego, co si¢
wydarzy, jestem twoim sprzymie-
rzeficem, a nie przeciwnikiem. Je-
zeli wykazesz si¢ w danej sytuacji dobra wolg oznacza to, ze zwig-
zek znaczy dla ciebie o wiele wiecej niz problemy, ktére wywotato
dane zdarzenie. Zdajesz sobie sprawe, ze pozytywne spontanicz-
ne akty zyczliwosci stanowia wazny element okazywania milosci.
Rozumiesz, ze milo$¢ nie ma nic wspdlnego ze sprawiedliwoscia.
Milos¢ to mitosé. Im wiecej dajesz, tym wigcej otrzymujesz.

Zadaj sobie pytanie: co jest celem waszego zwiazku. Jakie
s3 twoje cele? Czy twoim celem jest sprawienie, aby partner stal
si¢ bardziej troskliwy lub mniej kontrolujacy? Czy twoim celem
jest postawienie na swoim? Czy twoim celem jest upewnienie
si¢, ze podzial obowigzkéw domowych jest sprawiedliwy?

Wykazywanie dobrej woli to ciagle pamigtanie o prawdzi-
wych celach zwiazku, szczegdlnie w czasach napigé i konflik-
téw. Oznacza patrzenie na trudnosci z dystansem. Oceng, na ile
sa one wazne, gdy wezmiemy pod uwage pelny obraz sytuacji.
Dobra wola oznacza wdzigcznos¢ za to, co si¢ ma, podkreslanie
pozytywnych cech partnera, akceptowanie partnera takim, ja-
kim jest, tolerowanie cech, ktére chcialbys/chciataby$ zmienié.
To praktykowanie troskliwosci i wspanialomyslnosci.

Tradycyjne podejécie do naprawy zwigzku zakiada roz-
wigzywanie konfliktéw i pracg nad réznicami, skupienie si¢
na problemach. Jakby droga do szcze¢scia prowadzila przez tor
przeszkdd. Niestety strategia sprawia, ze wiele par beznadziej-
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nie utyka w niemoznosci rozwigzania probleméw. Powszechnie
stosowana technika polegajaca na prébach zmiany partnera ma
dwie zasadnicze wady - po pierwsze brak szacunku dla partne-
ra, a po drugie - nie jest to metoda skuteczna.

Problemy, to tak naprawdg fakty, ktére maja miejsce w zy-
ciu. Jezeli nazwiesz co$ problemem, to tak jakby$ myslal, ze ist-
nieje rozwigzanie. A jesli nazwiesz to faktem, ktéry ma miejsce
W ZycClu, Zrozumiesz, ze, po prostu, musisz nauczyc si¢ z tym
zy¢ 1 zaakceptowac rzeczy, ktérych nie mozesz zmienic.

Marta Pindral, psycholog

SM, czyli Seksualno$¢ Mlodych

Kiedy jestesmy mlodzi, a najcz¢sciej wtedy dopada nas przy-
kra informacja o stwardnieniu rozsianym, mamy rézny poziom
swiadomos$ci swoich pragnien romantycznych i erotycznych.
Czasem nie wiemy jeszcze, ktére zachowania seksualne spra-
wiaja nam najwiecej rozkoszy, a ktére sg dla nas nie do przyjecia.
U mlodziezy tworzy si¢ dopiero tozsamo$¢ seksualna. Tak wigc
czesto zauwazamy u siebie pierwsze symptomy choroby, gdy jed-
noczesnie odkrywamy dopiero piekny swiat swojej seksualnosci.

Milodos¢ jest tym okresem, kiedy chetnie podejmujemy
wyzwania, chcemy si¢ sprawdzi¢ w réznych dziedzinach, takze
we flircie i seksie. Zanim zdecydujemy sie na wejscie z kim$
w relacje intymng warto zadac sobie pytania:

* Jak bardzo tego chce?

* Jakie wazne potrzeby chcg realizowac z ta osobg?

 Kim ta osoba dla mnie jest?

* Co chce dostaé, zyska¢ dzigki zblizeniu?
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. Czy wiem, na czym pole-
| ga bezpieczny seks?
*  Czyumiem zadbaé o swo-

je granice?

_; - » Jak bedg si¢ czué po fak-

L cie?
e © Czy jestem w stanie sta-
wié czola konsekwencjom?

U miodych mezczyzn napigcie seksualne jest bardzo wyso-
kie i jego rozladowanie staje si¢ najwazniejsze. Mlode kobiety
uczg si¢ przezywania orgazmu, ktéry rodzi si¢ w naszej glowie.
Jest owocem zachwytu i szczescia, jakie odczuwamy, spotyka-
jac kogos, kto rozumie nas jak nikt inny. Kogos, kto rozwieje
nasze leki. Kogos, z kim si¢ uzupelniamy, wspélgramy i kto ze-
chce dzieli¢ z nami najblizsze lata. Bez orgazmu tez moze by¢
cudownie. Sama intensywnos¢ przezy¢ wynikajaca z intymnego
kontaktu z cialem partnerki/partnera wraz z percepcja czulo-
Sci, troskliwosci, bliskosci emocjonalnej motywuje do kolejnego
kontaktu seksualnego, nawet jesli nie towarzyszy mu orgazm.

Niebezpieczenstwem, ktére szczegélnie dotyczy mlodych
oséb, bez pozytywnych doswiadczen erotycznych w realu, jest
pornografia. Przedstawia ona zupelnie nierzeczywisty obraz
seksu, czgsto traktujacy druga osob¢ w sposéb przedmiotowy,
a sami ,aktorzy” posiadaja idealne ciala z super mocami i gi-
gantycznymi orgazmami. Sycenie si¢ takimi filmami grozi two-
rzeniem zaburzonego obrazu samego aktu seksualnego, w ode-
rwaniu od psychiki, wygérowanych oczekiwan co do swoich
,osiggnie¢” lub uzaleznieniem przy jednoczesnej kompulsyw-
nej masturbacji. Innymi zagrozeniami wspélczesnego $wiata
s3 sexting i cyberseks. Wszelkie zdjecia czy filmiki z naszym
udzialem pozostaja w sieci oraz w rekach bytych kochanek/
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kochankéw i zlosliwie wykorzystane moga stanowic ryzyko dla
naszego wizerunku.

Poczucie kobiecosci czy meskosci osoby chorej na SM
moze by¢ bardzo zachwiane, zwlaszcza w momentach rzu-
téw choroby czy pogorszenia stanu zdrowia. Niezwykle waz-
ne jest, jak czujemy si¢ w swoim ciele, czy je akceptujemy, czy
rozumiemy jego reakcje. Oswojenie si¢ ze zmianami, ktére si¢
pojawiaja, a takze uswiadomienie sobie, Ze pewne problemy
dotycza wielu oséb i mozna sobie z nimi radzié, daje pewien
rodzaj poczucia bezpieczenistwa. Bezpieczenstwa, ktére jest tak
mocno zachwiane przez nieprzewidywalny przebieg choroby.
Warto pamigtaé, ze leki i obawy sa w naszych glowach i nie
ma sensu na nich si¢ skupiaé. Dopiero przeszkoda powstala tu
i teraz wymaga naszej interwencji, modyfikacji srodowiska czy
elastycznego dostosowania sie. Im wigcej zdobegdziemy rzetel-
nych informacji od specjalistéw czy dobrych praktyk od innych
chorych, tym wicksza b¢dzie nasza pewnosé, ze poradzimy so-
bie z pojawiajacymi si¢ trudnosciami. Czesto przeszkoda blo-
kujaca przezywanie rozkoszy sa leki przeciwdepresyjne, prze-
ciwpadaczkowe badz opioidy. Mozna skonsultowac z lekarzem
dobér preparatéw, ktére w najmniejszym stopniu wplywaja na
libido.

W Zyciu seksualnym oséb z SM moga pojawié si¢ trudno-
Sci takie jak:

* obnizone libido, czyli pozadanie seksualne,

* utrata potrzeb seksualnych,

* brak odczuwania przyjemnosci seksualne;j,

* zaburzenia erekdji, czyli wzwodu,

* zaburzenia orgazmu — jego brak, sporadycznos¢ badz

rozdzielenie od wytrysku,
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zaburzenia lubrykacji, czyli nawilzenia pochwy w trakcie
podniecenia,

zaburzenia mikcji pod postacig nietrzymania moczu lub
par¢ naglacych,

zmniejszenie wrazliwosci na stymulacje,

dyspareunia, czyli b6l podczas stosunku,

zaburzenia kontroli zwieraczy,

niedowlady i porazenia mig$ni zaburzajace motoryke
i kontrole posturalna,

spastycznosc,

meczliwosd,

zaburzenia czucia w okolicach intymnych.

Powiktaniami choroby, ktére wplywaja na seksualnosé sa
nie tylko dysfunkcje ciala, ale takze czynniki psychiczne, emo-
cjonalne i spoleczne, a wsréd nich:

lek,

depresija,

zaburzenia postrzegania wlasnego ciala,
zaburzenia poczucia wiasnej wartosci,
stres,

zmiana rél w zwigzku,

brak komunikacji.

Diagnoza stwardnienia rozsianego to dla kazdego wielki
cios i bardzo duza zmiana w zyciu. Zmiany, cho¢ bywaja boles-
ne, daja jednoczesnie okazje do rozwoju. Trudne emocje, ktére
przezywamy w procesie adaptacji do nowej sytuacji, takie jak
lek, gniew, zagubienie, moga prowadzi¢ do kryzysu intra psy-
chicznego lub w zwigzku, jesli taki posiadamy.

Kiedy juz emocje zostana zaopiekowane, znajdziemy sposoby
radzenia sobie fizycznego i psychicznego, wyksztalcimy w sobie
odpowiednig postawe wobec choroby, przychodzi czas na zadba-
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nie o rozwoj relacji intymnych,
partnerskich, malzenskich. Wie-
le 0séb przezywa obawy zwigza-
ne z mozliwosciami i wygladem
swojego ciala, z atrakcyjnoscia
i sprawnoscia seksualng.

Osoby mlode, u progu zy-
cia, chca jak najpelniej ko-
rzysta¢ z jego wszystkich sfer,
zwlaszcza erotycznej. Jak mozna sobie poméc zwigkszy¢ przy-
jemno$¢? Pomocne sa:

* treningi relaksacyjne,

* wizualizagje,

* ¢wiczenia z lusterkiem,

* mapowanie ciala, czyli odnajdywanie stref erogennych,

* treningi masturbacyjne,

* wibratory, stymulatory techtaczki i symulatory pochwy,

* stosowanie lubrykantéw,

* trening mi¢$ni dna miednicy,

* terapia punktéw spustowych,

* joga,

* ograniczenie spozycia plynéw, kofeiny i alkoholu przed

aktywnoscia seksualna,

* opréznienie pecherza oraz jelit przed seksem,

* seks oralny i delikatne pieszczoty przy zwigkszonym na-

pieciu miesniowym,

* stymulacja manualna i energiczny dotyk przy obnizo-

nym czuciu.

Choroba niejako wymusza na zwigzku poradzenie sobie
z nig. Jesli zadbamy o przejrzysta komunikacje i wzajemne zro-
zumienie, mozemy tworzy¢ nowsa jakos¢ relacji. Zycie seksual-
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ne moze nadal by¢ ekscytujace
i zblizajace do siebie partneréw.

Intymno$é pomiedzy dwoj-
i giem ludzi rozwija si¢ dzieki
szczerym rozmowom, milosci,
wzajemnej trosce i wsparciu.
Pary, ktére spedzaja duzo czasu
razem, przeszly zwycigsko przez
wiele probleméw i kryzyséw, maja duzy potencjal do wzajem-
nego zrozumienia i zaspokajania swoich potrzeb. Takze zaufa-
nie, ktérym si¢ darzymy oraz umiejetnosé konstruktywnego
rozwigzywania konfliktéw s przestanka sukceséw w sferze
erotycznej. Choroba nie dotyczy wylacznie jednej osoby w ro-
dzinie, lecz dotyka calego systemu. Razem z ukochang osobg
jest znacznie latwiej stangé w obliczu zaskakujacych objawéw.
Tym, co nas do siebie przyciaga i pozwala unies¢ cigzar zmian
53

* pewnosé, trwalosé 1 stabilno$¢ zwiazku,

* wspdlne priorytety, cele, poglady i podejscie do zycia,

* przyjazn w zwiazku,

* wzajemny szacunek i akceptacja pozbawiona krytyki,

* rozumienie i dogadywania sie,

* docenianie partnerki/partnera,

* poczucie wspolnoty, jednej calosci, druzyny.

W chwilach zmgczenia fizycznego czy psychicznego, ktére
tak czesto zdarzaja sie w stwardnieniu rozsianym, warto by¢
dla siebie i wobec partnerki/partnera serdeczna/serdecznym,
nie wymagaé wickszej intymnosci niz ta, na jaka oboje w da-
nym momencie mamy ochote. Kiedy nie méwimy o swoich
obawach i cierpieniu, budujemy mur i dystans, ktéry w pola-
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czeniu z poczuciem emocjonalnej samotnosci bywa wstgpem
do rozstania.

Aby zbliza¢ si¢ do siebie, warto by¢ do dyspozycji partner-
ki/partnera tak, jakby byl najblizszym przyjacielem. I dotyczy
to zaréwno osoby chorej, jak i towarzyszacej. Okazywanie cie-
pla, umiejetne stuchanie, a nawet styszenie tego, co pomiedzy
slowami, poswiecanie uwagi, docenianie i bycie przy ukocha-
nej/ukochanym s3 budulcem zwiazku. Kiedy brakuje sit albo
cigzko sobie poradzi¢ z jaka$ czynnoscia, nie béjmy sie prosié
partnera o pomoc i pamigtajmy, aby podzigkowac. Z kolei oso-
ba bliska proszac o rade w swoich problemach zawodowych
czy rodzinnych, daje odczu¢ osobie chorej, Ze ceni jej zdanie
oraz, ze ma ona znaczacy wkiad w zycie pary, rodziny.

Poczucie bycia waznym i posiada-
nia wplywu jest silnie zachwiane przy _I:}.
pojawiajacych si¢ objawach niespraw-
nosci. Dlatego ma istotny wplyw réw-
niez na pozycie intymne. Mozliwos¢
decydowania o tym, co i jak ma by¢
zmienione w dotychczasowych stosun-
kach, daje szans¢ osobie chorej poczué
moc i sprawczo$é. Aby tak si¢ stalo,
trzeba jasno wyrazaé, czego potrzebu-
jemy, a z czego wolimy zrezygnowac.
Bez czekania, ze kto$ si¢ domysli, bo
mozemy si¢ nie doczekad. Jesli w milczeniu pozwalamy na za-
chowania, ktére nas przytlaczaja i sprawiajg bol, zaréwno nasze
samopoczucie, jak i zwigzek na tym ucierpig. Wiezi, takze tej
erotycznej, stuzg zwracanie si¢ do kochanki/kochanka z mitos-
cig i jasne okreslanie granic tolerancji. Samo uswiadomienie
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partnerce/partnerowi, ze zalezy nam na doskonaleniu relacji,
zwicksza jej/jego motywacj¢ do walki o wspdlng satysfakeje.

Warto takze nie dopusci¢ do sytuaciji, kiedy to choroba sta-
je si¢ podstawa naszej tozsamosci i gléwnym tematem rozmoéw.
Kazdy z nas jest Osobowoscig o odmiennych talentach, cechach,
zainteresowaniach, preferencjach, kompetencjach, wyksztalce-
niu, doswiadczeniu zyciowym. Jestesmy tym, co czujemy, co ro-
bimy, co dajemy innym, jakie role spoleczne petnimy...1imozna
by pewnie dlugo wymieniaé, a pod koniec listy pojawilyby si¢
dysfunkcje wynikajace z choroby.

Zyjac z niepelng sprawnoscig mozna mie¢ radosne i sa-
tystakcjonujace zycie seksualne. Ludzie tak naprawd¢ kochaja
to, co ich partnerzy robia dla nich w reakcji na ich najglebsze
pragnienia i potrzeby. Milos¢ niesie ze sobg zyczliwos¢, wy-
rozumialo$é, cierpliwosé, zrozumienie i wsparcie w osigganiu
celéw zyciowych osoby ukochanej. A to sg zasoby, ktére kazdy
z nas w sobie ma i moze z nich korzysta¢, niezaleznie od stanu
zdrowia.

Monika Rozmystowicz

Krytyka

Kazdy z nas mial na pewno nie raz do czynienia z krytyka.
Widzimy, jak inni krytykuja kogos, my réwniez krytykujemy, ale
najbardziej dotkliwa jest dla nas krytyka skierowana do nas sa-
mych. Cho¢ w lacinie stowo ,krytykowad” (criticere) dotyczy bez-
stronnego osadzania danej osoby, rzeczy lub zjawiska, to w potocz-
nym rozumieniu krytyka jest réwnoznaczna z oceng negatywna.

Na warsztatach prowadzonych w OW PTSR przez naszg
psycholozke Ewe Osébka-Zieliriska moglismy w praktyce po-
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trenowac reagowanie na t¢ powszechng, znang nam dobrze kry-
tyke, przyjmujaca niekiedy postaé jawnego ataku werbalnego. Jak
si¢ okazalo, wielu z nas bardzo emocjonalnie podeszlo do éwi-
czen iz trudem odpieralo atak, mimo Ze byl to jedynie trening.

Dlaczego tak si¢ dzieje? Traktujemy krytyke jako pewnego
rodzaju wyrok, a to z kolei wywoluje w nas reakcje obronne
— zbieramy kontrargumenty, usprawiedliwiamy si¢, albo wrecz
atakujemy. Osoba krytykujaca nie jest jednak zainteresowana
podwazaniem czy obalaniem slusznosci swojej krytyki. Rea-
gujac w ktérykolwiek z wymienionych sposobéw wpadamy
w bledne kolo, dostarczajac przeciwnikowi materiatu do kolej-
nych zarzutéw.

Warsztaty mialy na celu
wyCwiczy¢ w nas asertywne
odpieranie krytyki tak, aby daé
przeciwnikowi do zrozumienia,
ze nie znajdzie w nas partnera
do dyskusji. Obrazujac — za-
mieniamy si¢ wéwczas w jeden
wielki znak STOP. Niewatpliwg korzyscig asertywnych zacho-
wa jest budowanie i potwierdzanie szacunku do samego siebie,
co jest bardzo wazne dla zachowania psychicznej réwnowagi.

Aby asertywnie przyja¢ czyja$ oceng, warto na wstepie
przyjaé postawe ,jestem w porzadku”. Oznacza ona akcepta-
cje siebie ze wszystkimi swoimi zaletami, ale tez i przywarami.
Dzigki temu, kazdg oceng z zewnatrz zaczniemy traktowacé jak
jedna z wielu mozliwych opinii, a nie jak ,prawde obiektywna”
lub stuszny czy niestuszny wyrok.

Krytyka moze przyja¢ rézne postacie. Moze si¢ zdarzy¢, ze
si¢ z nig zgadzamy. Mimo tego, nie chcemy dyskutowad i co

wtedy? W przypadku uogélnionej oceny, takiej jak ,jestes le-
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niwy” lub ,jestes wybuchowy”, trenowaliémy na warsztatach
nast¢pujace odpowiedzi:

* Tez tak o sobie mysle.

* Mam podobne zdanie na swéj temat.

¢ Tez tak uwazam.

W przypadku, kiedy nie zgadzalismy si¢ z kierowana pod
naszym adresem krytyka, stosowalismy nastepujace zwroty:

* Mysle o sobie inaczej.

* Mam inne zdanie na swéj temat.

* Ja tak nie uwazam.

Jezeli krytyka skierowana jest bezposrednio do nas, bardzo
istotne jest, by w odpowiedzi uzy¢ sformulowania typu: o sobie,
na swoj etc.

Niekiedy krytyka zwigzana jest

z konkretnymi wydarzeniami.
Oddzielamy wéwrczas fakty od opi-
nii — fakty bowiem nie podlegaja G; ®
dyskusji, gdyz z zalozenia s3 praw- _ (
dziwe i tylko od nas zalezy, czy be- g
dziemy uczciwi i si¢ do nich przy- :
znamy. W przypadku opinii, tak jak %
w przypadku omawianej wczesniej
oceny, mozemy sie zgodzi¢ lub nie. I

Krytyka moze czasem przy- _
biera¢ bardziej rozbudowana for-
me. Warto ja wéwczas sparafrazowaé — dzieki powtérzeniu
opinii rozméwcy wlasnymi sfowami dajemy mu do zrozumie-
nia, ze zostal ustyszany, po czym przedstawiamy wlasny punkt
widzenia sprawy.

Dos¢ czgsto spotykang forma krytyki jest tak zwana kryty-
ka aluzyjna. Mimo ze jest ogélnikowa, to doskonale zdajemy
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sobie sprawe, ze skierowana jest wiasnie do nas. Mozna tu po-
stuzy¢ sie tak samo prostym, jak i powszechnym przyktadem,
dotyczacym ogoétu kobiet, np. ,kobiety beznadziejnie parkujg”.
Warto pamietad, ze ten rodzaj krytyki jest wyrazem lgku przed
otwartg konfrontacja, dlatego najlepsza metoda jest jej ujaw-
nienie, np. ,uwazasz, ze beznadziejnie parkuje?”.

Podsumowaniem warsztatéw bylo wspdlne przeczytanie
kilku najwazniejszych informacji, dotyczacych krytyki i aser-
tywnego reagowania na nig. Niniejszy artykul oparty jest wias-
nie na materialach, rozdanych nam przez Ewe podczas zajec.
Na konicu zamieszczonych jest kilka wskazéwek, pomocnych
w reagowaniu na krytyke:

* Nie przekonuj, tylko stwierdzaj.

* Nie pozwdl przypisaé sobie etykietek.

* Protestuj przeciw nieslusznym uogélnieniom: ,ty za-

wsze”, ,ty nigdy”.

* Sprawdz, czy w uwadze krytycznej jest jakas wazna dla

ciebie informacja. Jesli tak, popros o wyjasnienie.

* Ujawniaj krytyke aluzyjna.

* W przypadku poczucia zagrozenia, wyraz je.

Pamietaj! Nawet, gdy zasluzyles na krytyke, nikt nie ma
prawa narusza twojej osobistej godnosci, wySmiewac ci¢ ani
ponizaé. W takich sytuacjach zawsze masz mozliwos¢ asertyw-
nej obrony, np. ,nie zycze sobie, zeby$ mnie tak traktowal”.

W sytuacji ataku werbalnego reaguj na forme, nie na tres¢.
Uzywaj wéwczas zwrotéw takich jak:, prosze na mnie nie krzy-
cze¢” lub ,prosze mi nie ubliza¢”. Gdy rozmdwea nie reaguje —
swietnie dziala tu ,metoda zdartej plyty” — cho¢ jest powtarza-
na na okraglo, to kosztuje nas najmniej energii i nerwéw.
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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 8:00 — 16:00
wtorek 8:00 — 18:00
$roda 8:00 — 16:00
czwartek 8:00 — 18:00
piatek 8:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia

Malgorzata Czapska — Przewodniczaca
Eugeniusz Blachnio — Wiceprzewodniczacy
Dariusz Usowicz — Wiceprzewodniczacy
Bozena Jeliriska — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Alina Machuderska — Czlonek

Robert Wojewddzki — Czlonek
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Komisja Rewizyjna

Halina Patyla — Przewodniczaca

Urszula Kraszewska — Wiceprzewodniczaca
Henryka Grzegorzewska — Sekretarz

Pracownicy biura

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura

Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Sylwia Wigsek-Smoliniska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw

Hanna Kapusniak — koordynator projektow
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

skeksk

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 piatku
w godz. 8:00 — 16:00
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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. ostatniego wy-
pisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadzacego itp.,

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

— orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub réwno-
waznego) — w przypadku nie posiadania przez dang oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zajeciach — informacja w biurze.

Wiekszosé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponadto
skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i re-
habilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dziala-
nia. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sa w czterech
grupach.
W siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla 0os6b mniej
sprawnych),
—w $rody w godz. 9:00 - 11:00,
—w czwartki w godz. 15:00 — 17:30.
Hybrydowo:
— we wtorki i czwartki — w godz. 10:30 — 13:00.
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. Mechanoterapia

Indywidualne zajgcia prowadzone s3:

— w poniedziatki w godz. 7:00 —16:00,

—w $rody w godz. 11:00 — 15:00,

—w piatki w godz. 7:00 — 16:00.

Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowiazuja

Zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

— w poniedziatki w godz. 7:00 — 16:00,

— w piatki w godz. 7:00 — 16:00,

—w soboty w godz. 7:00 — 14:00.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowigzuja

Zapisy.

. Joga —zajecia relaksacyjne

Zajgcia jogi odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 14:00 — 15:30,

—w piatki w godz. 14:00 — 15:30.

. Tai-chi

Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:00 (w siedzibie Sto-
warzyszenia),

— w $rody w godz. 15:30 — 17:00 (hybrydowo).

. Basen i éwiczenia w wodzie

Rehabilitacja w wodzie odbywa si¢ w Centrum rehabilita-
cji Reh-Medica ul. Mladzka 27A.
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Z zaj¢é na basenie mogg skorzystaé tylko osoby bedace uczest-
nikami projektu ,,SM'owa przystari — usprawnianie ruchowe i
spoleczne oséb chorych na SM IV”. Obowigzuja zapisy.
Zajecia odbywaja sig:

— w poniedziatki w godz. 15:00-15:30,

— w piatki w godz. 15:00-15:30.

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mie$ni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu pigciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.
Zajecia odbywaja si¢ jedynie zdalnie w wybrane soboty
w godz. 10:30 — 13:30.

8. Warsztaty wokalne
Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych
i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia sg dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.

9. Warsztaty teatralne
Zajgcia teatralne odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 10:30 — 13:00 w siedzibie

Stowarzyszenia,

—w czwartki w godz. 10:30 — 12:00 (zdalnie).

42 Napzigja



Razem

10.

11.

12.

13.

14.

Warsztaty ceramiczne — zawieszone do odwolania
Osoby zainteresowane udzialem w zajeciach proszone s3 o

kontakt z biurem OW PTSR.

Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty me-
todg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,

a takze korzystamy z wielu innych techrnk Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia we wtorki
w godz. 15:00 — 18:00.

Zajecia ,,Gléwka pracuje”

Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkeji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzy-
szenia w pigtki w godz. 11:00 — 13:00.

Zajecia elektroterapii

Podczas elektroterapii mozliwe jest, w zaleznosci
od wskazan terapeuty, korzystanie z terapii za po-
mocy elektrycznej lampy terapeutycznej lub elek-
trostymulatora. Zaj¢cia odbywaja sie indywidualnie
w poniedziatki, piatki oraz soboty.

Godziny ustalane s3 przy zapisie na zajecia.

Zajecia nordic walking

Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla oséb o lepsze;j,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne, czy
kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy space-
rowym. W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci.

Zajecia odbywaja si¢ $rednio raz w tygodniu, w zalezno-
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$ci od pogody. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR.

15. Warsztaty kulinarno-dietetyczne
Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja od-
powiedni dobér sktadnikéw i sposéb przygotowania
zdrowych positkéw. Poznaja proste zasady komponowa-
nia dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonuja positki.
Zajgcia odbywaja sie w siedzibie OW PTSR dwa razy
w miesigcu. Ilo§¢ oséb na warsztatach jest ograniczona.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW

PTSR.

16. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami mogg odby¢
si¢ zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie Stowa-
rzyszenia. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR.

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

18. Rehabilitacja domowa

OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowa w ramach

pozyskanych na ten cel srodkéw.
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O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do czlonkéw Towarzystwa.

Osoby zainteresowane udzialem w poszczegélnych
zajeciach proszone sg o kontakt z biurem OW PTSR
(tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Prowadzone w 2023 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze $rodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

Panstwowy Fundusz
ey e Rehabilitacji Oséb
s Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

Informujemy, ze w OW PTSR dziala bezplatna wypozy-
czalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Doste¢pne sa m.in.:

— rotory elektryczne,

— podnosnik kapielowo-transportowy,

— obracane krzeselka nawannowe,

— maty relaksacyjne, do akupresury,

— materace przeciwodlezynowe,

— aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny),

— pionizatory reczno-elektryczne Vassilli,

— wozki inwalidzkie reczne,

— balkoniki, chodziki — tréjkolowe,

— kule,

— kijki do nordic walking.

Osoby, ktore sa zainteresowane wypozyczeniem sprze-
tu, prosimy o bezposredni kontakt z pracownikami biura
OW PTSR.

Doposazenie wypozyczalni sprz¢tu pomocniczego i reha-
bilitacyjnego nastgpito m.in. dzi¢ki dofinansowaniu w ramach
zadan realizowanych ze srodkéw Miasta Stotecznego Warsza-
wy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu pn. "Re-
habilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji spolecznych
0s6b chorych na SM") oraz Pafdstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Oséb Niepetnosprawnych (w ramach projektu ,SMowa
przystan (...) IV”).

Panstwowy Fundusz
T Rehabilitacji Osob
T Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Zapraszamy do korzystania z réznorodnego wsparcia
w ramach realizowanych projektéw. Osoby zainteresowane
uczestniczeniem w poszczegélnych formach wsparcia prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

wOprawi¢ Moc 77

Projekt realizowany ze srodkéw f
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2022 pn. ,Dzialamy
razem’ .

Okres realizacji: 01.04.2023 r.— 31.03.2024 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddziatem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Projekt skierowany jest do 520 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewédztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, $wigtokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaktada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim
dzialaniem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne.

Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w domu chorego,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki, pracownika socjalnego),

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.

Oplaty: ustuga asystent oraz zaje¢cia indywidualne z fizjo-
terapeutg — 3,00 zi/godzina. Warsztaty wyjazdowe ,Niezalez-
nego zycia” - 50,00 zl.
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»SM'owa przystaf — usprawnianie ruchowe i spoleczne

chorychna SM IV”
Projekt realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2020 pn. ,, Pokonamy
bariery”.

Okres realizacji: 01.04.2021 r.— 31.03.2024 1.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzystaé z takich zaj¢¢ usprawniajacych, jak:
- grupowa rehabilitacja ruchowa,
— mechanoterapia,
— masaz usprawniajacy,
— elektroterapia,
— zajecia jogi,
—  zajecia tai—chi,
— zajecia metodg Feldenkraisa,
— arteterapia z elementami terapii zajgciowe;j,
— zajecia wokalne,
— zajecia teatralne,
— zajecia "Gléwka pracuje”,
— wsparcie psychologa — trening funkcji poznawcezych, po-
rady indywidualne,
— pomoc logopedyczna,
— wsparcie dietetyka,
— zajecia kulinarno—dietetyczne,
— choreoterapia,
—  biurowy punkt informacyjny,
— uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,
— rehabilitacja domowa,
— zajecia nordic walking,
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— ¢wiczenia w basenie,
— hipoterapia.
Ponadto, projekt zakiada zwrot kosztéw przejazdéw na zajecia.

wjeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM IV”
Projekt  realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb
MNiepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych (...)
— Konkurs 1/2020 pn.,,Pokonamy bariery ”.

Okres realizacji:

01.04.2021 r.— 31.03.2024 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepelnosprawnym,
chorym na SM, dost¢pu do rzetelnej informacji nt. choroby i spo-
sobéw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiagnaé poprzez pro-
pagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szczegdl-
no$ci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytywnych
przyktadéw zycia z choroba, obowiazujacych praw i ulg, mozliwo-
$ci 1 warunkéw rehabilitacji, leczenia, a takze radzenia sobie z naj-
czedciej wystepujacymi problemami w tym schorzeniu.

»Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji

spolecznych oséb chorych na SM”

Projekt realizowany ze srodkéw Urze- orojokt wipbifinansue
du m.st. Warszawy (Biuro Polityki Zdro- m Worsowa

wotnej).

Okres realizacji: styczen 2023 — 31.12.2025 r.

Celem ogélnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funkcjono-
wania 0séb chorych na stwardnienie rozsiane, mieszkaficéw m.st.
Warszawy, poprzez zwigkszenie dostepnosci do réznych form reha-
bilitacji oraz do sprzgtu rehabilitacyjnego i pomocniczego.
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Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupows rehabilitacje ruchows,

— zajecia masazu usprawniajgcego,

— zajecia jogl,

— zajecia tai-chi,

— dyzury specjalisty ds. sprzetu rehabilitacyjnego,

— zajecia treningu umiejetnosci spolecznych.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie dzialan
realizowanych ze srodkéw PFRON w ramach projektu ,SMowa

przystari — usprawnianie ruchowe i spoleczne chorych na SM IV”.

»2Integracja sztuka wobec niepelnosprawnosci 6”

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan zle-
canych (...) — Konkurs 1/2022 pn. ,Dziatamy razem”.

Okres realizacji: 01.04.2023 r.— 31.01.2024 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Obejmuje
zorganizowanie 6-ciu warsztatéw kulturalno-rekreacyjnych
dla lacznie 150-ciu czynnie dzialajacych, uzdolnionych arty-
stycznie cztonkéw oddzialéw PTSR z terenu calej Polski.

W ramach projektu zostang zorganizowane warsztaty:

— arteterapii — podczas ktérych odbeds si¢ zajecia z trene-

rem jogi i terapeuta zajeciowym,

— estetoterapii — podczas ktérych odbeda sie zajecia z in-

struktorem relaksacji i psychologiem,

— choreoterapii — podczas ktérych odbeds si¢ zajecia z in-

struktorem choreoterapii i terapeutg zajgciowym.

Oplata uczestnika za udzial w pojedynczym warsztacie wy-
nosi 118,00 zl. Jedna osoba moze uczestniczy¢ tylko w jednym
warsztacie wyjazdowym.
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»Perspektywa na prace”

Projekt realizowany ze $rodkéw % J
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych (...)
— Konkurs 1/2022 pn., Dzialamy razem”.

Okres realizacji: 01.01.2023 r. —
31.03.2026 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddziatem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do grupy 140 oséb z niepelnosprawnosciami z diagnoza
stwardnienia rozsianego (SM), zamieszkujacych teren naste-
pujacych wojewddztw: dolnoslaskie, kujawsko — pomorskie,
l6dzkie, mazowieckie, wielkopolskie, podkarpackie, swigto-
krzyskie. Ze wsparcia mogg skorzysta¢ jedynie osoby znajduja-
ce sic w wieku aktywnosci zawodowej (18 - 60 r.z. w przypad-
ku kobiet i 18-65 r.z. w przypadku mezczyzn),

Gléwne dzialania, jakie beda realizowane w ramach projektu:

— staze, kursy, szkolenia zawodowe,

— indywidualne poradnictwo zawodowo — spoleczne,

— uslugi posrednika pracy,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

— warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,

— warsztaty komunikacji interpersonalnej,

— uslugi asystenta osobistego.

Przewidziano nastgpujace oplaty od uczestnikéw:

— za ustuge asystencka — 3,00 zI za godzing wsparcia,

— za udzial w wyjazdowych warsztatach komunikacji in-

terpersonalnej oraz warsztatach aktywizacji zawodowej
i spolecznej - 150,00 zt za pojedynczy warsztat.
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Co si¢ wydarzylo

Spotkanie okolicznosciowe

Dzigkujemy wszystkim cztonkom Oddzialu Warszaw-
skiego, ktérzy tak licznie przybyli na spotkanie Wielkanocne.
Moglismy sie ponownie, wspdlnie spotkaé, uczestniczyé we
mszy $wictej z wspa-
nialg oprawa muzycz-
na w wykonaniu za-
przyjaznionej  scholi,
' a potem, w serdecznej
atmosferze, przy cia-
stach i kawie/herbacie
porozmawia¢, powspo-
minaé... a takze snud
plany na przysziosc.

Serdecznie dzigkujemy siostrze Karolinie - Dyrektor Szko-
ly Siéstr Nazaretanek za udost¢pnienie pomieszczen szkol-
nych na potrzeby organizacji Naszego spotkania, ojcu Piotrowi
Aszykowi S] za odprawienie mszy, a wolontariuszom za przy-
gotowanie wspanialego poczgstunku.

Warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej

W dniach 21-26 maja 2023 roku odbyly si¢ pierwsze war-
sztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej zrealizowane w ra-
mach projektu ,Perspektywa na prace”, wspétfinansowanego
ze $rodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Nie-
pelnosprawnych.

Warsztaty zrealizowano w miejscowoéci Gizycko, a ich
uczestnikami byli beneficjenci ww. projektu, zamieszkujacy na
terenie woj. mazowieckiego i 16dzkiego.
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W trakcie warsztatéw przeprowadzono 32 godziny za-
je¢ w dwdch blokach tematycznych. Pierwszy, w wymiarze
16 godzin zaj¢¢ warsztatowych, obejmowal kwestie komuni-
kacji interpersonalnej, aktywizacji zawodowej i spolecznej,
kompetencji osobistych beneficjentéw na rynku pracy. Drugi
blok zajeciowy, w wymiarze 16 godzin, dotyczyl zaje¢ relaksacii
(trening relaksacyjny). Jego celem bylto zdobycie umiejetnosci
radzenia sobie ze stresem, wykorzystywania technik relaksacyj-
nych w codziennym funkcjonowaniu.

Zajecia poprowadzone zostaly przez specjalistéw zatrud-
nionych w OW PTSR.

W trakcie warsztatéw nieoceniong pomoca byli wolonta-
riusze, ktérzy wsparli calg grupe w codziennych czynnosciach
i $wiadczyli pomoc najmniej sprawnym uczestnikom wyjazdu.

Wyjazdowe warsztaty arteterapii

W dniach 12-18 czerwca 2023 r. w Osrodku Astur w Oku-
nice nad Jeziorem Bialym odbyly sie wyjazdowe warsztaty arte-
terapii w ramach projektu ,Integracja sztuka wobec niepelno-
sprawnosci 6”, wspéltfinansowanego ze srodkéw Paristwowego

Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.
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Uczestnikami warsztatéw bylo 18 oséb z wojewddztw:
mazowieckiego, 16dzkiego oraz lubelskiego. Zajecia zostaly
podzielone na dwa bloki: zajecia z terapeuta zajeciowym oraz
zajecia z trenerem jogi. PostawiliSmy na ruch i wzmocnienie
ciala, co jest niezwykle wazne przy stwardnieniu rozsianym.
Mimo, ze pogoda nas nie rozpieszczala, dobre humory dopisy-
waly. Czes¢ zajec odbylo sie na §wiezym powietrzu z picknym
widokiem na tafle jeziora, cze$¢ na sali. Warsztaty byly dobra
okazja do rozméw, integracii, doskonalg forma rehabilitacji dla
chorych, zwigkszajaca sprawnosé i wydolno$¢ organizmu oraz
poprawiajacg stan psychiczny.
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W trakcie naszego pobytu zostaly zorganizowane dwie wy-
cieczki poprowadzone w niezwykly sposéb przez miejscowego
przewodnika, znajacego wiele historii i anegdot dotyczacych
regionu. Zwiedzilismy nowo wybudowany budynek Muze-
um i Miejsca Pamieci w Sobiborze oraz odbylismy spacer po
najwazniejszych miejscach we Wlodawie. Dodatkowo odwie-
dzilismy niezwykle Muzeum Poludniowego Podlasia w Bialej
Podlaskiej, gdzie mielismy okazj¢ zobaczy¢ m.in. imponujaca
kolekcje ikon oraz twdrczosé mistrza ogrodéw i piewcy natury

Bazylego Albiczuka.

W trakcie warsztatéw nieoceniong pomoca byli wolonta-
riusze, ktérzy wsparli calg grupe w codziennych czynnosciach
i $wiadcezyli pomoc najmniej sprawnym uczestnikom warszta-
tow.

To byt dobry czas dla nas wszystkich.
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Co przed nami

Wyjazdowe warsztaty kulturalno-rekreacyjne
W ramach projektu ,Integracja sztuka wobec niepelno-
sprawnosci 6”7, wspolfinansowanego ze srodkéw Panstwowe-
go Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Oddziat
Wiarszawski PTSR przewiduje jeszcze nastepujace warsztaty:
* estetoterapii (w ramach ktérych odbedg si¢ zajecia z in-
struktorem relaksacji i psychologiem) - planowany ter-
min 24 — 30 sierpnia 2023 r.,

* choreoterapii (w ramach ktérych odbeda si¢ zajecia
z instruktorem choreoterapii i terapeuty zajeciowym) -
orientacyjny termin wrzesieri/listopad 2023 r.

Optlata uczestnika za udzial w warsztacie wynosi 118,00
z1. Jedna osoba moze uczestniczy¢ tylko w jednym warsztacie
wyjazdowym.

W warsztatach mogg uczestniczy¢ osoby, ktére ztoza w biu-
rze OW PTSR komplet dokumentéw zwigzanych z przysta-
pieniem do projektu oraz nie braly udzial w warsztatach wy-
jazdowych z arteterapii w dn. 12-18 czerwca 2023 r.

Wyjazdowe warsztaty ,Niezaleznego zycia”

W ramach realizacji projektu ,,Sprawi¢ Moc 77, wspétfi-
nansowanego ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilita-
cji Oséb Niepelnosprawnych, zaplanowane zostaly warsztaty
wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”. Planowany termin drugiego
warsztatu to pierwsza polowa pazdziernika

Oplata za udzial w warsztatach wyjazdowych wynosi 50,00 zt.

W warsztacie beda mogly uczestniczy¢ osoby, ktére zto-

z3 w biurze OW PTSR komplet dokumentéw zwigzanych
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z przystapieniem do projektu. W pierwszej kolejnosci zapisy
beda przyjmowane od oséb, ktére nie braty udzialu w pierw-
szym warsztacie realizowanym w Gizycku w dniach 30.07-

04.08.2023 .
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