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Drodzy Panstwo

Maj to miesigc, w ktérym be-
dzie si¢ dzialo bardzo wiele
w naszym $rodowisku. Cze-
ka nas IT Abilimpiada, Swia-
towy Dzienn SM. W maju tez
nasi przedstawiciele beda
uczestniczy¢ w miedzynaro-
dowych spotkaniach organi-
zacji SM. To bardzo wazne,
gdyz dzieki temu PTSR mo-
ze liczy¢ na wsparcie w sta-
raniach o poprawe sytuacji
0s6b chorych w Polsce.

My za$ niecierpliwie, my-
$le o przedstawicielach Rady
Gléwnej, czekamy na obie-

ity akcent mial miejsce
podczas Walnego Zebrania
Czlonkéw Oddziatu PTSR

Oddzial Dolnoslaski. 18 stycznia 2014
r., w przerwie obrad, moglismy uho-
norowa¢ dr hab. n. med. Ann¢ Po-
kryszko-Dragan najwyiszym od-
znaczeniem Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego - ,,Amba-
sador SM”™.

Odznaczenie ,,Ambasador SM” zo-
stalo przyznane przez Rade Gléwna
PTSR w 2013 roku na wniosek Rady
Oddzialu PTSR Oddzial Dolnosla-
ski, w uznaniu zastug dr hab. n. med.
Anny Pokryszko-Dragan dla cho-
rych na stwardnienie rozsiane.
Wreczenie odznaczenia, ze wzgledéw
organizacyjnych, mogto nastapi¢ do-
piero teraz i zostalo dokonane przez
Miroslawa Wilka - Sekretarza Rady

SM

cane spotkanie w Ministerstwie Zdro-
wia w sprawie rehabilitacji. Nawat pracy
nie pozwala specjalistom na uczestnic-
two, totez kolejne terminy sg przektada-
ne. Wierzymy jednak, ze niebawem to
sie stanie.

Wracajac do obecnego numeru, zache-
cam do przeczytania relacji z wydarzen
w oddziatach. Wiele sie tam dzieje, co
dowodzi, iz PTSR dziata w réznych
miejscach i w roznych dziedzinach.
Przyblizamy réwniez ogromny projekt
realizowany przez niektére nasze od-
dzialy we wsp6tpracy z PFRON i Fun-
dacja bl. Anieli Salawy z Krakowa. Pre-
zentujemy réwniez plan obchodéw
Swiatowego Dnia SM, jaki bedziemy
realizowa¢ w Warszawie, w goscinnych
progach Rzecznika Praw Obywatel-

Gléwnej PTSR oraz Jolante Lopyte -
Przewodniczacg PTSR Oddziat Dol-
noslaski i Andrzeja Kwiatka - Prze-
wodniczacego Kota Walbrzyskiego
Dolnoslaskiego Oddziatu PTSR.
Odznaczona dr hab. n. med. Anna Po-
kryszko-Dragan otrzymala gromkie
brawa od zgromadzonych wdziecz-
nych pacjentéw.
Gratulujemy i bardzo dzigkujemy!
Rada Oddziatu
PTSR Oddziat Dolnoslgski
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skich, prof. Ireny Lipowicz. To wydarze-
nie to element ogromnego, $wiatowego
przedsiewziecia, dzigki ktéremu spote-
czenstwo otrzymuje wiedze o SM.
Znalazla sie tez relacja z tworzenia tele-
dysku kampanii Walcz o siebie. Przybli-
zamy w niej ide¢ powstania kampanii,
jej cele i przeslanie, ktére, dzigki me-
diom, trafia do wielu Polakéw sprawia-
jac, ze stwardnienie rozsiane przestaje
by¢ tematem tabu.

Ponownie przypominamy i Zzacheca-
my do zapoznania si¢ z instrukcjami
dotyczacymi Ailimpiady, poniewaz to
ogromne wydarzenie jest bardzo logi-
stycznie rozbudowane. Bedziemy starali
sie Paristwu maksymalnie poméc, publi-
kujagc m.in. polaczenia z Miniskiem Ma-
zowieckim i inne przydatne informacje.
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E ; wigtecznie udekorowane stoty juz na

poczatku stworzyly przytulny i do-
mowy klimat. Ciepta i rodzinna at-
mosfera przepelniata wszystkich przyby-
tych 5 kwietnia 2014 r. do Oérodku Sportu
i Rekreacji w Sielpi, gdzie odbyto sie pierw-
sze spotkanie wielkanocne cztonkéw PTSR
Oddziat w Konskich. Uroczystos¢ rozpo-
czeta przemoéwieniem Wiceprzewodniczg-
ca PTSR Oddzialu w Konskich - Maria
Statkiewicz, ktéra przywitata przybylych
na spotkanie cztonkéw Oddziatu oraz za-
proszonych gosci. Nastepnie Przewodni-
czgca Oddziatu Paulina Ligeza pokrotce
nakreélita sprawy zwigzane z dzialalno-
$cig organizacji. Go$¢mi, ktérzy zaszczyci-
li nas swoja obecnoscig w tym szczegdlnym
dniu byli: Burmistrz Miasta i Gminy Kon-
skie - Michal Cichocki, Sekretarz Mia-
sta i Gminy Konskie oraz Prezes Lokal-
nej Grupy Dziatania ,U Zrédet” — Emilia
Kupis, Burmistrz Miasta i Gminy Stgpor-
kow - Dorota Eukomska, Dyrektor Miej-
skiego Zarzadu Obiektami Sportowymi —
Marian Gaszcz, Radni Gminy Staporkéw
- Krzysztof Chrzan oraz Slawomir Da-
browski, Prezes Osrodka Sportu i Rekre-
acji w Sielpi - Waldemar Szkatula, ktérzy
z okazji nadchodzacych $wigt Wielkanoc-
nych zyczyli wszystkim duzo zdrowia,
wszelkiej pomyslnosci i radoéci ducha.
Nastepnie Maria Statkiewicz odczytala
wszystkim zebranym Zyczenia §wigteczne
od dr Waldemara Broli, natomiast sekre-
tarz Oddziatu Ernest Wojcik oméwit przy-
gotowania do 3 edycji kampanii spotecznej
»SM- walcz o siebie”, w ktdrej uczestniczy.
Po czeéci oficjalnej uczestnicy wspélnie
zasiedli do stoléw, ktére uginaly sie pod
$wigtecznymi przysmakami. Nie zabrakto
réwniez ciepla i rodzinnej atmosfery. Sale
przepelnialy rozmowy i gromkie $§miechy.
W tej milej atmosferze czas uplynal bar-
dzo szybko i cho¢ tematéw do rozméw by-
to bardzo wiele, musieliémy rozejs¢ sie do
domoéw, juz wybiegajac w myslach do na-
stepnego spotkania.
Paulina Ligeza
Przewodniczgca Rady Oddziatu
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wiatowy Dzien SM jest jedyna

globalng kampanig uswiada-

miajacg poswiecong SM; celem
kampanii jest dostarczenie spofe-
czenstwu informacji na temat SM,
a takze wiedzy o wplywie tej choroby
na zycie ponad dwoch milionéw lu-
dzi na calym $wiecie. Celem jest row-
niez wzmocnienie narodowych orga-
nizacji SM.
Pierwsza kampania - Swiatowy Dzieti
SM - rozpoczeta sie w 2009 roku, mia-
to wtedy miejsce ponad 200 eventéw
w 67 krajach, natomiast w ubiegtym
roku wydarzenia kampanii odbyly sie
w ponad 73 krajach na calym $wiecie!
Miliony ludzi poprzez swoje dzialania
zwigzane z kampanig wziely udzial
w zadaniu podnoszenia $wiadomosci
spolecznej na temat SM.
Gléwnym organizatorem Swiatowe-
go Dnia SM jest MSIF- Miedzynaro-
dowa Federacja Stwardnienia Rozsia-
nego - z siedzibg w Londynie. MSIF
koordynuje wydarzenia wokét kam-
panii, wyznacza date (zazwyczaj ko-
niec maja/poczatek czerwca) rok-
rocznie ustala hasto, wybiera motto,
podpowiada narzedzia kampanii.
Celem Swiatowego Dnia SM jest
wzrost $wiadomosci spolecznej nt.
SM posrdd tych, ktdrzy niewiele wie-
dzg o chorobie. Publiczno$¢ docelowa

by¢ moze nie styszala nigdy wczesniej
o stwardnieniu rozsianym. Organiza-
cje SM rozpowszechniaja komunikat
o chorobie, jaki osoby z SM chciatyby
przekazad reszcie spoleczenistwa. Po-
zyskanie wsparcia spolecznego oraz
zrozumienia toruje droge zmianom
w polityce zatrudnieniowej i eduka-
cji. Stworzenie $rodowiska, w ktd-
rym ludzie rozumieja, czym jest SM,
sprawi np., Ze osoba z trudnos$ciami
w koordynacji ruchéw nie bedzie juz
przedmiotem drwin z rzekomego al-
koholizmu, a przewlekle zmeczenie
nie bedzie postrzegane jako lenistwo.
Swiatowy Dzien SM 2014 jest zbu-
dowany wokot koncepcji ,,1000 twa-
rzy SM”, ktére stawia ludzi z SM
w sercu calej kampanii. Jest to temat
globalny, opracowany w celu polacze-
nia historii os6b dotknietych SM. Jest
to okazja, aby opowiedzie¢ swojg hi-
storie, aby podzieli¢ sie nig z innymi,
okazja do przytaczenia si¢ do $wiato-
wego ruchu SM. Tematem Swiatowe-
go Dnia SM w 2014 roku jest dostep.

Wskazowki MSIF (Miedzynarodo-
wej Federacji Stwardnienia Roz-
sianego) dotyczace przebiegu kam-
panii Swiatowego Dnia SM s3
nastepujace:

WALCZ O SIEBIE

@[M]
2@1]41 mmﬂa

Cele kampanii:

-wzrost $wiadomosci spolecznej oraz
zrozumienia choroby przez spole-
czenstwo,

- stworzenie globalnej kampanii la-
czacej i wzmacniajacej globalny ruch
SM, stworzenie wspolnoty osob z SM
taczacej rdzne kraje,

- zacheta do uczestnictwa w Swiato-
wym Dniu SM 2014.

4 komunikaty kampanii:

- nie s3 znane przyczyny ani lek na
SM,

- SM jest najcze$ciej diagnozowa-
ne miedzy 25 a 31 rokiem zycia i jest
chorobg przewlekla,

- osoby z SM majg rézne objawy,

- poprawiajg sie¢ mozliwosci leczenia
dla pacjentéw z SM, ale nie wszedzie
i nie dla wszystkich.

Temat kampanii 2014 - DOSTEP, np.
dostep do leczenia, rehabilitacji, opie-

ki, edukacji, pracy, transportu, etc.

Koncepcja kampanii,
hasto: ,,Pewnego dnia...”

()4
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worldMSday
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tym roku osoby z SM

beda pytane o barie-

ry, ktore ich ogra-
niczaja oraz beda proszone
o sformulowanie zyczenia na
przyszto$¢, np.
- »Pewnego dnia bedzie lek na
progresywng posta¢ SM”,
- »,Pewnego dnia nie bed¢ mu-
siala wybiera¢ miedzy terapia
immunomodulujacg a zabra-
niem dzieci na wakacje”,
- ,Pewnego dnia firmy przesta-
ng dyskryminowac osoby z nie-
petnosprawnoscia,
Maja to by¢ pozytywne komu-
nikaty, naladowane emocjami,
przy zachowaniu prostoty prze-
kazu. Maja wyzwala¢ empa-
tie, a nie wspdlczucie. Maja do-
wies¢, ze niejednokrotnie nasze
aspiracje s3 wstrzymywane
przez czynniki od nas niezalez-
ne i chociaz nie mozemy tego
zmienié, takie marzenia czynia
zycie tatwiejszym.

Zyczenia 0s6b z SM (i nie tylko)
beda publikowane na specjal-
nej stronie Swiatowego Dnia SM
przez 4 tygodnie poprzedzajace
kulminacyjna date:
http://oneday.worldmsday.org/
pl/countdown

Bycie czgscig globalnej kampanii
oznacza wsparcie tysigca ludzi, kt6-
rych laczy ten sam cel. Zaangazuj
sie!

Swiatowy Dzient SM 2014 w Polsce
W Warszawie Swiatowy Dziefi SM
uczci konferencja prasowa oraz in-
auguracja kampanii ,,SM-walcz
o siebie”. Kampania odbedzie sig
pod hastem ,Musisz walczyé, bo
stawka jest Twoje zycie”. Miejscem
organizacji Swiatowego Dnia be-
dzie Sala Konferencyjna w siedzibie
Rzecznika Praw Obywatelskich (Ul
Dtuga 23/25, Warszawa).
Konferencja rozpocznie si¢ 28 maja
2014 ($roda) o godzinie 12:00 po-
kazem filmu ,,World MS Day”.

Irena Lipowicz,
Rzecznik Praw Obywatelskich

Irena Lipowicz, Rzecznik Praw
Obywatelskich

- Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego;

- Fundacja Urszuli Jaworskiej;

- Kampania ,SM - walcz o siebie”

osoby chore na SM, lekarze,
politycy, dziennikarze z redakc;ji

prasowych i internetowych zaj-
mujacych si¢ tematyka zdrowot-
ng, spoleczng i lifestylowg

- Rzecznik Praw Obywatelskich

- Prof. dr hab. n.med. Krzysztof
Selmaj

- dr n. med. Mariola Kosowicz

- Tomasz Pote¢

- Urszula Jaworska

- Malina Wieczorek

- zaproszeni goS$cie

RAMOWY PROGRAM WYDARZENIA
Prowadzenie: Matgorzata Wisniewska

12.00 - 12.05
Film ,WorldMSDay”
Wprowadzenie

Prowadzgca: Malgorzata Wisniewska,

12.05 - 12.10
Powitanie zaproszonych gosci

Rzecznik Praw Obywatelskich,

12.10 - 12.30

Diagnostyka, leczenie i rehabilitacja chorych na SM w Polsce

Prof. dr hab. Krzysztof Selmaj

12.30 - 12.45

Psychologiczne aspekty chorych na SM

Dr n. med. Mariola Kosowicz

12.45 - 12.55
Swiatowy Dzieti SM,
Tomasz Poleé

12.55 - 13.30

- Kampania ,,SM-Walcz o siebie”, TELESCOPE;
Prof. Dominika Maison, prezentuje wyniki badan konsu-

menckich

Malina Wieczorek, Dyrektor TELESCOPE, prezentuje III
edycje kampanii ,,SM-walcz o siebie”

13.30 - 13.55
Pytania publicznosci

13.55 - 14.00

Podzigkowanie w imieniu organizatoréw

Urszula Jaworska

14.00 - 15.00
poczestunek

SM
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Ewa Dados i Przemek Baranskz
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esp6l  Quasimodo, FLukasz

»Szampanek” Szymanek oraz

grupa ,,No Potatoes” zagrali na
specjalnym koncercie charytatywnym
w Lublinie na rzecz Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego Od-
dzial w Lublinie. 26 marca 2014 roku
o0 godz. 19:00 w Akademickim Cen-
trum Kultury ,Chatka Zaka”. Kon-
cert zostal nazwany Moc Pomocy Dla
Stwardnienia Rozsianego. Program
wystepow prezentowala znana redak-
tor Radia Lublin Ewa Dados.
Jako pierwsi weszli na scen¢ muzy-
cy z zespolu Quasimodo. Quasimo-
do czyli ,,przygrywajacy na gitarze”
Adam Jarzgbek, ,,nie mogacy zy¢ bez
gitary basowej” Piotr Szelest oraz
»bebniacy z perkusjami” Pawel We-
dotowski. Ich program zawierat wie-
le utworéw barda sprzed trzydziestu
lat Jacka Kaczmarskiego.
Nastepnie bawit publicznoéé¢ Lukasz
»Szampanek” Szymanek. Jest kaba-
reciarzem, aktorem oraz redaktorem
radiowym. Jego skecze wywolywa-
ty salwy $miechu wéréd zgromadzo-
nych. Nie skonczylo si¢ bez bisow.
Ostatni w kolejce czekali na wystep
»No Potatoes”. Jest to grupa skltadaja-
ca sie z kilku 0s6b - improwizatoréw,
ktorzy bez scenografii, bez scena-
riusza oraz bez rezysera improwizu-
ja w zaleznosci od sugestii widowni.
Wszyscy po swoich wystepach poze-
gnani zostali licznymi oklaskami.
W trakcie prezentacji przez Ewe
Dados dofaczyt do niej Wiceprze-
wodniczacy Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego Przemy-
staw Baranski wspominajac krétko,

Data:

MOC POMOCY

DLA

STWARDNIENIA ROZSIANEGO

ce: Inkubator Medialno Artystyczny UMCS ACK Chatka Zaka

ORGAMIZATOR D

Powskie Townnzystwo
Stwaronienia Rozsianeco
Oooziat w LuBLinie

10C

Koncert, kabaret, improwizacja oraz ...
Potgczone sity, by méwic i poméc,

npreze poprowadz
Redaktor Radia LubLln
Pani EWA DADOS

zesp6t Quasimodo,
tukasz .Szampanek” Szymanek,
Mo Potatoes

ronssowy | [ S oatronat
Medialny

RADIO |
LUBLIN| %
kurter

naszemiasto.

Partnerzy

qoOsimodo

Wiece|] informacji w serwisach internetowych Partmendw Medialmych
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jak u niego wygladat poczatek choroby.
Opowiedziat tez o poznaniu Teatru Im-
prowizacji oraz jego cztonkow.

Ewa Dados zaprosila na scenge réwniez
Przewodniczgca PTSR Oddzial w Lu-
blinie Agnieszke Janik. Apelowala ona
do widowni o angazowanie si¢ w pomoc
w ramach wolontariatu. Sama zaczyna-
ta przygode z PTSR-em jako wolonta-
riuszka, pomagajaca ludziom chorym na
stwardnienie rozsiane.

Organizatorem Konferencji bylo Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Oddzial w Lublinie. Na samym poczat-
ku koncertu poinformowano uczest-
nikéw, ze koncert zostal objety Hono-
rowym Patronatem Prezydenta Miasta
Lublin Krzysztofa Zuka. Ta informacja
zostala umieszczona na przygotowanym
plakacie na ta impreze oraz na zapro-
szeniach rozeslanych do zaproszonych
goéci. W imieniu Prezydenta Miasta na
koncercie obecna byta Joanna Olszew-
ska, Petnomocnik Prezydenta Miasta ds.
Osob Niepelnosprawnych.

Plakat zostal tez umieszczony na stronie
internetowej www.ptsr-lublin.pl oraz

romesanr | 1§

T . L EEme

Padtnarsy

qudsimodo [BRIAS)

rozwieszony na terenie uczelni lubel-
skich - w urzedach, szpitalach. Zapro-
szenia byly przekazywane lekarzom -
neurologom, opiekujacym si¢ chorymi
na stwardnienie rozsiane, ludziom pia-
stujacym stanowiska w organach admi-
nistracji publicznej, przyjaciolom PTSR
Oddziat w Lublinie, studentom , a takze
czfonkom i ich rodzinom.
Po wejéciu do auli, w ktorej odbywat si¢
koncert stal baner, na ktérym widniato
logo Honorowego Patronatu Prezydenta
Miasta Lublina Krzysztofa Zuka. b
Dodatkowo otrzymali$my patronat nad
naszym koncertem od mediéw: Kurie-
ra Lubelskiego, ,naszego miasta”, Radia
Lublin, Radia Centrum i Radia eR.
Naszymi partnerami w organizacji tego
wydarzenia byli: Centrum Akademic-
ko-Kulturalne ,,Chatka Zaka” oraz In-
kubator Medialno-Artystyczny UMCS.
W trakcie imprezy prowadzona byla
zbiorka do puszek na rzecz PTSR Od-
dzial w Lublinie na podstawie zezwo-
lenia Prezydenta Miasta Lublina SA-
-27P.5311.8.2014.

KK

Panronat Bipchalery

Zaproszenie

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozslanego
Oddziat w Lublinie

2 DOWILERIET,
+ [ Rada Lubeisilego Oddzialu PTSR




Nasze aktywnosci

Bardzo duze zainteresowanie to-

warzyszylo konferencji prasowej
poswieconej realizowanemu przez
PFRON projektowi ,, Wsparcie 0séb
ze stwardnieniem rozsianym, w tym
niepetnosprawnosciami sprzezony-
mi na rynku pracy”. Uczestniczy-
li m.in.: Poset Alicja Dabrowska -
Przewodniczaca Parlamentarnego
Zespolu ds. Stwardnienia Rozsia-

Badania potwierdzaja, ze chorzy na
SM postrzegani sa jako osoby, ktore
powinny zrezygnowa¢ z normalnego
zycia na rzecz bardziej ,oszczedzaja-
cego sie”. Nie dziwi wiec, ze sami cho-
rzy czesto wycofuja sie z zycia zawodo-
wego i nie czujg motywacji do podjecia
pracy. Bariera w zawodowej aktywno-
$ci chorych bywa tez niewiedza praco-
dawcow, ktorzy obawiajac sie wplywu
choroby na efektywno$¢ pracy chorego
pracownika nie zatrudniajg go.

Az 70 procent chorych przechodzi
na rente w ciggu 2 lat od ustyszenia

| Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb
Niepeinosprawnych

nego, Malina Wieczorek - organiza-
tor kampanii spotecznej ,,SM-Walcz
o siebie” oraz przedstawiciele orga-
nizacji realizujacych projekt: Funda-
¢ji na Rzecz Chorych na SM im bl
Anieli Salawy i Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego Od-
dzial w Lodzi.

Spotkanie, ktére odbyto sie 8 kwiet-
nia br., byto okazja do dyskusji w gro-

diagnozy. Co trzeci chory uwaza, ze
osoby z SM, ktore nadal pracujg spo-
tykaja sie z negatywng reakcja spo-
teczenstwa. Prawie wszyscy badani
przyznaja, ze od momentu uslysze-
nia diagnozy praca staje si¢ dla nich
wazniejsza, niz wczesniej — poniewaz
dzieki niej nie czuja si¢ jak ,,obywa-
tele drugiej kategorii” - s3 pracow-
nikami, a nie chorymi.

Projekt realizowany przez PFRON
to kompleksowa pomoc, ktdrej nad-
rzednym celem jest aktywizacja spo-
teczna i zawodowa 0séb chorych na

=

nie zaproszonych gosci i uczestnikow
projektu na temat aktywizacji zawo-
dowej i spolecznej 0séb chorujacych
na stwardnienie rozsiane.

W programie spotkania znalazla
sie:

- prezentacja sytuacji oséb chorych
na SM w Polsce

- wyniki badan z kampanii ,SM -
Walcz o siebie”

- prezentacja projektu i jego efektow
- historie uczestnikow projektu i opi-
nie kadry specjalistycznej

W tym projekcie tylko uchylamy
drzwi czy kto$ otworzy je dalej zalezy
od niego....

lo) o

SM. Poprzez wspatcie prawne, psy-
chologiczne, szkolenia, warsztaty
oraz staze chorzy znacznie zwigkszajg
swoje szanse powrotu na rynek pracy.
Uczestnicy spotykaja sie ze specjali-
stami réznych dziedzin, biorg udziat
w zajeciach - zgodnie ze $ciezka za-
wodowg opracowang wspolnie z do-
radcg zawodowym i psychologiem.
Moga uczestniczy¢ w wyjazdowych
warsztatach aktywizacji zawodowej
i spofecznej, w szkoleniach zawodo-
wych i kursach jezykowych, nauczy¢
sie zawodu w trakcie praktyk zawo-
dowych oraz odby¢ platny trzymie-
sieczny staz rehabilitacyjny. Uczest-
nicy projektu moga tez skorzysta¢
ze wsparcia prawnika oraz pomocy
lekarzy specjalistow. Réwnolegle do
tych dzialan posrednicy pracy za-
trudnieni w réznych regionach kra-
ju prowadzg rozmowy z pracodawca-
mi, organizujg spotkania i poszukuja
ofert dla zmotywowanych do podje-
cia pracy uczestnikow.




9

Nasze aktywnosci

Osoby zainteresowane podjeciem na-
uki mogg w ramach projektu liczy¢ na
wsparcie finansowe — np. oplate cze-
snego, wpisowego za szkole, sfinan-
sowanie kursow przygotowujacych do
egzamindw, zakup ksigzek i pomocy
naukowych.

Wsparcie oferowane jest tez rodzi-
nom i bliskim oséb chorych. Moga
one skorzysta¢ ze wsparcia psycho-
loga lub psychoterapeuty oraz porad
prawnych w trybie indywidualnym
lub grupowym.

Wszystkie oferowane aktywnosci do-
stosowane s3 do potrzeb, mozliwosci
i zainteresowan kazdego uczestnika.

Projekt realizowany bedzie przez 8
miesigcy - do listopada 2014 r. Udziat
w projekcie jest bezplatny. Zaprasza-
my do udziatu osoby chore na stward-
nienie rozsiane, ktére posiadajg orze-
czenie o niepelnosprawnosci oraz nie
pracuja, a takze rodziny oséb chorych.
Stwardnienie rozsiane (Sclerosis
Multiplex - SM).

Najczesciej chorobe diagnozuje sie
u mlodych dorostych czyli u oséb mie-
dzy 20 a 40 rokiem zycia. SM to choro-
ba nieuleczalna, przewlekta, postepuja-
ca Gléwne bariery, z ktérymi borykaja
si¢ osoby chore na stwardnienie rozsia-
ne zwigzane s3 najczesciej z postepuja-
ca lub naglg utrata sprawnosci i nale-
23 do nich trudnoéci w wykonywaniu
najprostszych czynnosci, zaburzenia
funkcji ruchowych, czuciowych oraz
organéw zmystéw. Do najczestszych
objawéw SM nalezg bowiem proble-
my mozdzkowe (zaburzenia réwnowa-
gi i zawroty glowy), ruchowe (koordy-
nacja ruchowa, zaburzenia koordynacji
i drzenia u 50% chorych), czuciowe
(zespoly bélowe dotykaja 30% - 90%
chorych to m.in. béle neuropatyczne
czy miesniowe i stawowe, nerwobole,
neuralgie czy bole neurogenne), zabu-
rzenia napiecia miesniowego oraz za-
burzenia wzroku, zaburzenia mowy
(betkotliwa, spowolniona mowa, nie-

wyrazna, przerwy pomiedzy slowa-
mi), zaburzenia poznawcze (percepcji
i zaburzenia emocjonalne), meczliwos¢
i zmeczenie (dotyka 75% - 90% cho-
rych), zaburzenia nastroju (objawy de-
presyjne u 25% - 60% chorych i lekowe.
Specyfika tej choroby czyni zycie oséb
nig dotknigtych nieprzewidywalnym
ibardzo trudnym.

O projekcie

Projekt pn.: ,Wsparcie 0sob ze stward-
nieniem rozsianym, w tym z niepel-
nosprawnosciami  sprzezonymi na
rynku pracy” jest projektem systemo-
wym realizowanym przez Panstwowy
Funduszem Rehabilitacji Osob Nie-
petnosprawnych w partnerstwie w ra-
mach Programu Operacyjnego Kapital
Ludzki 2007-2013 Priorytet I Zatrud-
nienie i integracja spoleczna, Dzialanie
1.3, Poddzialanie 1.3.6. Projekt reali-
zuje PFRON w partnerstwie z Polskim
Towarzystwem Stwardnienia Rozsia-
nego Oddzial w Lodzi oraz Fundacja
na Rzecz chorych na SM im. bl. Anie-
li Salawy. Finansowany jest ze $rodkow
Unii Europejskiej w ramach Europej-
skiego Funduszu Spotecznego.

O Partnerach

Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego Oddzial Lodz (Stowarzy-
szenie)

Towarzystwo zostalo zarejestrowa-
ne w Krajowym Rejestrze Sagdowym
pod numerem KRS 0000049771
w 1997 roku. Towarzystwo jest jed-
nym z najwiekszych terenowych od-
dzialéw PTSR. Adresem siedziby
Towarzystwa jest: L6dz, ul. Przyby-
szewskiego 255/267, 92 - 338 (www.
lodz.ptsr.org.pl). Gléwnymi zaloze-
niami statutowymi organizacji jest:

1. poprawa warunkéw zyciowych
i zdrowotnych chorych na stward-
nienie rozsiane oraz zwiekszania ich
uczestnictwa w zyciu spolecznym, go-
spodarczym, zawodowym, kultural-
nym, turystycznym i sportowym kraju,
2. jak najwszechstronniejsza rehabili-

tacja i leczenie rozumiane jako proces
osiggania optymalnego funkcjono-
wania w spoleczenstwie po to, by za-
pewni¢ im mozliwo$¢ kierowania wila-
snym zyciem,

3. likwidacja barier psychologiczno-
-spofecznych poprzez u$wiadomienie
pelnosprawnej spolecznosci proble-
matyki dotyczacej 0sob ze stwardnie-

niem rozsianym i ksztaltowanie
partnerskich postaw miedzy tymi
grupami,

4. artykulowanie i reprezentowanie
intereséw 0s6b ze stwardnieniem roz-
sianym w kraju oraz na arenie mie-
dzynarodowej.

Fundacja na Rzecz Chorych na SM
im. bl. Anieli Salawy (Fundacja)
Fundacja jest organizacja ogdlnopol-
ska wpisang do Krajowego Rejestru Sg-
dowego pod numerem 00000055578
zdniem 11 wrze$nia 1992 r. Siedziba or-
ganizacji znajduje si¢ w Krakowie na ul.
Dunajewskiego 5, 31-133 (www.funda-
¢ja-sm.org) Fundacja od 20 lat pomaga
osobom chorym na stwardnienie roz-
siane prowadzac odplatng i nieodptat-
na dziatalno$¢ pozytku publicznego.
Zgodnie ze statutem zajmuje si¢ w ra-
mach dziatalno$ci nieodptatnej m.in.:
- organizowaniem i prowadzeniem
pensjonatéw opieki i rehabilitacji dla
chorych na stwardnienie rozsiane i in-
ne schorzenia narzadu ruchu.

- udzielaniem $wiadczen zdrowot-
nych i ustug opiekunczych majacych
na celu pielegnacje i opieke nad cho-
rymi w domu:

- utatwianiem codziennego zycia oso-
bom dotknietym chorobg i ich rodzi-
nom.

Osoby do kontaktu:

PFRON Anna Gryzewska - kierow-
nik projektu 22 50-55-531/ 0 731-740-
380

PTSR Monika Koza - koordynator
projektu 42 649-18-03

Fundacja Barbara Archacka - koor-
dynator projektu 12 341-48-99




W tym projekcie uchylamy drzwi,

czy kto$ otworzy je dale), zalezy od niego.. ..
Historie tych, ktdrzy zdecydowali sie otworzy¢ drzwi szerze. ..

Maciej...

Na stwardnienie rozsiane choru-
je z pelng $wiadomoscia od listopada
2010 roku. W walce z chorobg wspo-
maga mnie moja zona i dziecko, dla
ktorych wiem, ze warto walczy¢ i udo-
wodnia¢, ze SM nie moze stang¢ na
przeszkodzie w realizacji zyciowych
planéw. Po przeprowadzeniu si¢ do
Lodzi, w trakcie szukania pracy na-
tknalem sie na ogloszenie PTSR w Lo-
dzi ,,Chorujesz na SM - szukasz pra-
cy - przyjdz do nas”. Skontaktowalem
sie z biurem PTSR, gdzie spotkalem
sie z pelng zyczliwoscia i profesjonali-
zmem w sprawie poszukiwania pracy.
W ciggu dwoch tygodni uczestnictwa
w projekcie otrzymatem informacje od
specjalisty ds. wspotpracy z pracodaw-
cami - Anny Zlomek o ofercie pracy
w Zakladach Chemicznych ,,ORGA-
NIKA S.A”. Udalem si¢ na rozmowe
kwalifikacyjng z kierownikiem dzia-
tu logistyki Romanem Maciejewskim.
Po rozmowie zapadla decyzja przyje-
cia mnie na staz z projektu realizowa-
nego przez PTSR pn. ,,Wsparcie osob
ze stwardnieniem rozsianym, w tym
niepelnosprawnosciami  sprzezony-

mi na rynku pracy”. Z koncem wspo-
mnianego stazu zarzad spoétki, dzieki
rekomendacji kierownika dziatu oraz
zalogi dzialu logistyki, zatrudnit mnie
na umowe o prace. Poprzez wlasne do-
$wiadczenie chce pokazaé, ze warto
jest korzysta¢ z projektow realizowa-
nych przez PTSR jak réwniez realizo-
wac sie zawodowo.
Na koniec chce podziekowaé za oka-
zang mi pomoc oraz wskrzesi¢ we
wszystkich chorych na SM site w wal-
ce o siebie.
Maciej Jabloriski
uczestnik projektu z PTSR

Kinga...
Mam 29 lat, od 3 lat choruje na SM.
Dzieki udzialowi w projekcie pn.
»Wsparcie 0s6b ze stwardnieniem
rozsianym, w tym niepetnosprawno-
§ciami sprzezonymi na rynku pra-
cy” odbylam kurs jezyka angielskie-
go oraz mam oplacone przystapienie
do egzaminu na certyfikat jezykowy
First Certificate of English, ktéry za
okl 2 miesigce mam nadzieje zdac.
Kinga Mikolajczyk
uczestniczka projektu z Fundacji

Malgorzata...
Nazywam sie Malgorzata Chmielo-
wiec, mam 51 lat. Stwardnienie roz-
siane zostalo u mnie zdiagnozowane
w 2006 roku, tak wiec od oémiu lat
zmagam sie z tg chorobg lecz dzieki
udzialowi w projekcie pn. ,Wspar-
cie 0s6b ze stwardnieniem rozsia-
nym, w tym niepetnosprawnosciami
sprzezonymi na rynku pracy” udalo
mi sie zrealizowa¢ staz i podja¢ pra-
ce. Zdobytam nowe doswiadczenie
zawodowe. Poznatam wiele 0s6b cho-
rujacych na SM, z ktoérymi do dzisiej-
szego dnia utrzymuje kontakt. Jest to
bardzo wazne, gdyz dzigki tym oso-
bom wiem, ze mozna z tg chorobg
funkcjonowaé bez zadnych ograni-
czen. Duza role odgrywa tutaj psy-
chika czlowieka. Dlatego tez staram
sie przebywac jak najwiecej wsrod
przyjaciot i oséb, z ktérymi pracuje.
Przed podjeciem pracy bralam udziat
w warsztatach przygotowujacych
mnie do podjecia pracy zawodowe;j.
Otrzymatam wsparcie prawne, psy-
chologiczne i zawodowe. Uwazam, ze
jest to bardzo dobra forma pomocy
dla 0séb z SM, wskazanie odpowied-
niego kierunku na $ciezce zawodowej
i pomocy w podjeciu roznych decyzji.
Moim zdaniem osoba chorujaca na
stwardnienie rozsiane powinna bez
zastanowienia i wahania wzig¢ udziat
w takim projekcie.
Malgorzata Chmielowiec
uczestniczka projektu z Fundacji
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W oddziatach

adomski Oddziat PTSR
zostat laureatem konkur-
su za 2013 rok ogloszo-
ego przez Prezydenta
miasta Radomia RADOM OBY-
WATELSKI w kategorii Dobre
Praktyki.
Ogtoszenie wynikéw konkursu
odbylo sie w sali Resursy Oby-
watelskiej w Radomiu. Juz po raz
6smy ogloszono konkurs dla or-
ganizacji pozarzadowych, dzie-
kujac w ten sposéb tym, ktorzy
SWO0ja Ppracg pomagaja innym.
W roku biezgcym laureatem zo-
stal radomski oddzial PTSR.
Nagrode wreczal Prezydent Mia-
sta Radomia Andrzej Kosztow-
niak oraz go$¢ specjalny aktorka
Ewa Zietek, a byl nig laptop.
Nagrode dostaliSmy za orga-
nizacj¢ SyMfonii Serc. Przez
5 lat organizujemy koncerty
charytatywne w ramach ogdl-
nopolskiej akcji, zdobywajac
w ten sposob $rodki finansowe
na realizacje projektéw, doty-
czacych rehabilitacji ruchowej
i spotecznej. To uhonorowanie
bylo dla nas bardzo wzrusza-
jace, a nagrode uznajemy jako
wyraz jako podzigkowania dla
wszystkich oséb, ktére praco-
waly i pracujg na rzecz oddzia-
tu od 25 lat. Przez ten czas nie
zatrudniliémy ani jednego pra-
cownika i to jest warte podkre-
$lenia. Bo ci ludzie poswiecaja
swoj czas, sity narzecz chorych.
Towarzystwo pomaga w rehabi-
litacji chorych na stwardnienie
rozsiane. Stara sie tez spelnia¢
marzenia. Co roku organizu-
je wyjazdy, np. w tym roku je-
dziemy do Lourdes, wcze$niej
bylismy w Rzymie. Bo my,
chorzy na nieuleczalne choro-
by musimy wierzy¢é w cuda, ze
kiedy$ wyzdrowiejemy.
ER
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Pani Doktor, duzo moéwi sie
o rehabilitacji w stwardnie-
niu rozsianym, Ze jest to je-
den z gtownych trzonow po-
stepowania z osobg chorg. Na
czym taka rehabilitacja pole-
ga, czym jest i czemu stuzy?

Bardzo tatwe i zarazem bardzo trud-
ne pytanie. Rehabilitacja w SM w Pol-
sce byla przez lata uznawana za dzia-
fania zdecydowanie mniej wazne od
farmakoterapii, czy to modyfiku-
jacej przebieg choroby, czy to obja-
wowej. Troszke tak traktowana by-
ta jako zapchajdziura, gdy leczenie
farmakologiczne nie byto dostepne,
albo mozliwe do zastosowania, al-
bo gdy juz nie dziatalo. Natomiast
szereg badan naukowych wykazato
mocne dowody na to, ze rehabilitacja
w SM ma wpltyw na przebieg choroby
w konteksécie utrzymania sprawno-
$ci ruchowej, czy poznawczej poprzez
wplyw na mechanizmy neuropla-
styczno$ci mozgu.

Czy to znaczy, ze rehabilitacja
moze facylitowaé w pozytyw-
ny sposob rowniez te zmiany,
ktore juz w mozgu zaszly?

Dokladnie. Wykazano pozytywny
wplyw rehabilitacji na mozliwos¢ re-
generacji mozgu. Dowodem na to
s3 wyniki badan obrazujacych moézg
i jego czynno$¢, jak np. funkcjonal-
ny rezonans magnetyczny. Autorzy
jednego z badan wykazali, ze regene-
racja nerwow jest wigksza we wcze-

Z dr Lidia Darda-Ledzion, neurologiem, specjalista rehabilitacji, rozmawia Magdalena Fac.

na S

szeze ,@@I[m % Wazia

snym okresie stwardnienia rozsia-
nego, niz w przypadku pourazowych
uszkodzen moézgu.” (Schirmer i wsp.
Brain Pathol. Maj 2012). Skoro tak, to
mozna sadzi¢, ze systematyczna ak-
tywnos$¢ ruchowa i poznawcza od-
dzialuje profilaktycznie, tj. zapobiega
wystepowaniu lub spowalnia tempo
pojawiania sie nowych zmian.

Teraz, gdy pacjent to czyta, to
moze sobie pomyslec¢ ,,0k, to
ja teraz moge pomachac no-
g9 i dzigki temu nowe zmiany
w mozgu nie powstang”. To na
czym ta rehabilitacja powin-
na polegal, Zeby rzeczywiscie
byta taka skuteczna?

Nie spotkatam si¢ z badaniami, ktére
ocenialyby wptyw prowadzenia re-
habilitacji w kontekscie wystepowa-
nia nowych zmian w mézgowiu. Ale
to co jest podstawg w rehabilitacji
neurologicznej, to jest trening umie-
jetnoséci ruchowych i poznawczych
wykonywanych przez pacjentéw,
a ukierunkowany przez terapeutdw.
To prowadzi do uruchamiania za-
sobow moézgu, bo wiadomo ze nie
pelne 100% naszych polaczen jest
stale aktywnych, wykorzystywa-
nia i wzmacniania proceséw neuro-
plastyczno$ci. A neuroplastycznosé
jest to zdolno$¢ komdrek nerwo-
wych mézgu do tworzenia nowych
sieci polaczen z innymi neuronami
i do regeneracji. Dotyczy to nie tyl-
ko chorych.

SMExpress
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dr Lidia Darda-Ledzion

Czyli uruchamianie funkcji
kompensacyjnych?

Kompensacyjnych, jako ostatecznos¢,
przede wszystkim naprawczych. Je-
zeli mamy na przyklad pierwszy ob-
jaw, zapalenie nerwu wzrokowego,
to kto$ by powiedzial: ,Jaki jest sens
usprawniania tego chorego, jesli nie
ma innych deficytow?”. Ale jezeli
w badaniu rezonansu magnetyczne-
go stwierdzane sg ogniska w réznych
miejscach mézgu, czy rdzenia krego-
wego, to wiemy ze choroba nie doty-
czy tylko zaburzen widzenia. Zatem
poprzez odpowiednio prowadzo-
ng rehabilitacje, gléwnie metodami
tzw. neurofizjologicznymi, mozemy
wplywaé na wyszukiwanie tych no-
wych szlakéw, ktére dotychczas nie
byly uruchamiane oraz na regenera-
cje nerwow juz uszkodzonych. Do-
niesienia naukowe wskazuja na to,
ze w okresie kiedy proces chorobo-
wy prowadzi do uszkadzania ostonek
mielinowych, réwnoczes$nie miejsce
ma remielinizacja tych nerwéw. A re-
habilitacja przyspiesza te procesy na-
prawcze.

A czym sig rozni rehabilitacja
pacjentow w stwardnieniu roz-
sianym od innych metod reha-
bilitacji?

Temu zagadnieniu mozna by po-
$wieci¢ calg rozmowe. Méwigc bar-
dzo ogélnie, jesli chodzi o pacjentéw
neurologicznych, to poprzez dziata-
nie ,,na obwodzie”, czyli funkcje kon-

czyn, czy na réwnowage, CZy na pa-
mieé, czy na my$lenie, czy na uwage
- chcemy wplywa¢ na to, co sie dzieje
w obrebie o$rodkowego ukladu ner-
wowego. A konsekwencjg tam za-
chodzacych zmian jest poprawa sta-
nu funkcjonalnego. W przypadku
np. schorzen ortopedycznych, ce-
lem dzialania rehabilitacji jest glow-
nie ,,obwdd”, czyli np. zwigkszenie
zakresu ruchéw, ztagodzenie bolu.
Oczywiscie te dziatania tez nie odby-
waja sie bez wplywu i kontroli ukta-
du nerwowego, bo wszelkie informa-
cje, jak np. dotyczace czucia, ruchu,
ulozenia, przekazywane sg do o$rod-
kowego uktadu nerwowego.

Jak to wyglgda w praktyce?
Przychodzi do Pani mlody, al-
bo nie taki mtody pacjent, ale
niedtugo po diagnozie. Za-
tozmy ze chodzi, a deficyty
nie sq moZze jeszcze takie wi-
doczne, jakies tam sq, ale na
pewno nie jest to pacjent sia-
dajgcy na wozek. I jego, jak
rozumiem, tez nalezy rehabi-
litowac?

Jego koniecznie nalezy rehabilitowac!

No wtasnie, czasami, szcze-
gblnie u mtodych ludzi poku-
tuje takie myslenie ,Jestem
jeszcze sprawny, rehabilitacja
to jeszcze nie teraz”. Na czym
ta rehabilitacja dobrze pro-
wadzona od samego poczqtku
powinna polegac w praktyce,
jak pracujecie z pacjentem?

W praktyce to jest bardzo réznie, za-
zwyczaj srodowisko rehabilitacyjne
ma do czynienia z pacjentami, ktorzy
majg nasilone deficyty neurologicz-
ne. Natomiast ideg naszg jest to, zeby
juz w momencie nie tyle rozpoznania
choroby, ale wystapienia pierwszych
objawow (bo nie zawsze rozpozna-
nie SM jest stawiane po wystapieniu
tych pierwszych symptomoéw) prze-
prowadzona byta dokladna diagno-
styka nie tylko neurologiczna Na
konferencji zorganizowanej niedaw-
no przez Klinike Neurologii War-
szawskiego Uniwersytetu Medycz-
nego bylo to doskonale okreslone
- kazdy element, ktory moze byc¢
zaburzony u pacjenta, nawet jezeli
pacjent jeszcze nie ma objawow, po-

winien by¢ oceniony. Emocje, funk-
cje poznawcze, ruchowe, pecherza,
seksualne. I to nie powinna by¢ tyl-
ko ocena lekarska, ale i ocena fizjo-
terapeutyczna i psychologiczna - to
jest takie minimum. Powinien by¢
takze uwzgledniany wiek pacjenta
i jego aktywnos¢ i nawyki przedcho-
robowe. Kto$, kto ma 20 lat ma inne
mozliwosci funkcjonalne, niz ktos
kto ma 40. Z drugiej strony 40-latek
moze prowadzi¢ aktywny tryb zy-
cia, a 20-latek spedza¢ czas drzemigc
w fotelu, po wczedniejszym wypiciu
piwa i wypaleniu papierosa. I mamy
stan tzw. ,wejsciowy’. W zalezno-
$ci od tego, co zostanie stwierdzone
przez zespdl, tak powinnismy ukie-
runkowaé postepowanie terapeu-
tyczne, ale przede wszystkim aktyw-
nos$¢ pacjenta. Albo na utrzymanie
stanu, ktdry jest dobry, albo na po-
prawe ogolnej sprawnosci, albo na
zmniejszenie wystepujacych zabu-
rzef. Z aktywnym 40-latkiem nalezy
ustali¢ program utrzymania spraw-
nosci, czy modyfikacji postepowania
w sytuacji wystapienia nowych ob-
jawéw chorobowych. ,Fotelowego”
20-latka nalezy namowi¢ do aktyw-
nosci ruchowej, poznawczej i rezy-
gnacji z uzywek Jezeli u pacjenta wy-
stepuja deficyty ruchowe, poznawcze
czy dotyczace samoobstugi, to wtedy
wkraczamy juz z bardziej ukierun-
kowanymi programami rehabilita-
cji kompleksowej. Postepowanie jest
zmieniane w zaleznoéci od stopnia
niepetnosprawnosci.
Kompleksowos$¢ postepowania i in-
formowanie pacjentow, ze ta aktyw-
noé¢ jest potrzebna juz od samego
poczatku jest bardzo wazna. Ale naj-
wazniejsze jest to, Zeby pacjent nie
oczekiwat tylko dziatan zinstytucjo-
nalizowanych, ze mu si¢ nalezy, ze
raz, dwa, trzy czy dziesie¢ razy w ro-
ku powinien by¢ przyjety do oddzia-
tu rehabilitacyjnego, czy do poradni
takiej lub innej. Dzialania o$rodkéw,
ktére potrafia zaproponowaé naj-
pierw te kompleksowa diagnostyke,
potem ukierunkowaé postepowanie
pacjenta, powinny powodowac to, ze
pacjent po wyjsciu z takiej placow-
ki, sam bedzie aktywny. W SM, ze
wzgledu na zmienny obraz kliniczny,
schemat rehabilitacji musi by¢ stale
uaktualniany.

Cigg dalszy nastqpi...

SM
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Sprawozdawczo — wyhorcze Walne Zebranie Czionkéw Oddziatu PTSR Oddziat Dolnoslaski

dniu 18 stycznia 2014
roku w siedzibie Dol-
noélaskiego Oddziatu
PTSR we Wroclawiu
ul. Lotnicza 37, ,CREATOR”, od-
byto si¢ sprawozdawczo — wyborcze
Walne Zebranie Cztonkéw Oddziatu
PTSR Oddzial Dolnoélaski.
Obrady rozpoczeto o godz. 11.30
(drugi termin). Zebranie otworzy-
fa Przewodniczgca Oddzialu Jolan-
ta Lopyta i przeprowadzita wybory
w wyniku ktérych powotano Prezy-
dium Walnego Zebrania w osobach:
- przewodniczacy - Mirostaw Wilk,
- wiceprzewodniczgca - Anna Liton-
ska Stawirej.
- sekretarz - Dobrostawa Kaczmarska.
Nastepnie glos zabrat przewodniczg-
cy Walnego Zebrania Mirostaw Wilk
izaproponowal porzadek obrad, kté-
ry zostal przyjety jednoglo$nie.
W kolejnym punkcie zebrania doko-
nano wyboru Komisji Mandatowej,
Skrutacyjnej oraz Wnioskow.
Przechodzac do nastepnego punktu
zebrania Komisja Mandatowa stwier-
dzila, ze sprawozdawczo - wyborcze
Walne Zebranie Czlonkéw Oddzia-
tu PTSR Oddzial Dolno$lgski w dniu
18.01.2014 jest prawomocne (drugi
termin).
Realizujgc kolejne punkty programu
Przewodniczagcy Walnego Zebrania
oddat gtos Przewodniczacej Oddzia-

'F‘*-@-.:'*f _

owe wiadz

WM

tu - Jolancie Lopycie, ktéra zapozna-
ta zebranych ze sprawozdaniem me-
rytorycznym i finansowym za rok
2013 oraz z gtéwnymi dokonaniami
ustepujacej Rady Oddziatu w ciagu
jej kadencji w latach 2010-2013.
Jolanta Lopyta poinformowatla ze-
branych o nastepujacych dziataniach
i wydarzeniach:

- zatwierdzeniu nowego
PTSR,

- uzyskaniu przez Oddzial statusu
Organizacji Pozytku Publicznego ,

- wybraniu czlonka Rady Dolnosla-
skiego Oddzialu PTSR, Mirostawa
Wilka, do Rady Gtéwnej PTSR i po-
wierzeniu mu funkcji sekretarza RG
PTSR,

- powstaniu Walbrzyskiego Kota
PTSR Oddzial Dolnoslgski,

- o czterech waznych ,Debatach na
temat dostepno$ci terapii i opieki nad
osobami chorymi na stwardnienie
rozsiane w wojewddztwie dolnosla-
skim”, objetych Patronatem Honoro-
wym przez Marszatka Wojewodztwa
Dolnoslaskiego i Prezydenta Wrocla-
wia, z udziatem m. in. licznych przed-
stawicieli zainteresowanego tematem
srodowiska medycznego i DOW NFZ
- zorganizowanych przez Rade Od-
dziatu w kolejnych latach 2010-2013,
- o podejmowanych wysitkach pi-
sania i skfadania wnioskéw do pro-
gramow,  samodzielnie lub we

statutu

wspOlpracy i partnerstwie z innymi
oddzialami PTSR,

- o dzialalno$ci integracyjno-szko-
leniowej w postaci cyklicznych spo-
tkan tj. spotkania oplatkowe, ob-
chody Miedzynarodowego Dnia SM
(wyjazdowe), prelekcje na temat no-
wosci w leczeniu SM oraz rehabilita-
cji,

- 0 udziale przedstawicieli Oddziatu
w Abilimpiadzie SM,

- o pokazie dokumentalnego auto-
biograficznego filmu o osobie cho-
rej na SM pt. ,Na wilasnych nogach”
(-When I Walk”) - zorganizowanym
przez Rade Oddzialu we wspoétpracy
z RG PTSR, w ramach ,4 american
film festiwal” we Wroctawiu,
Nastepnie, w imieniu Komisji Rewi-
zyjnej Oddziatu, zabrat glos jej czlo-
nek - Pawel Olejnik. Zlozyl sprawoz-
danie z dzialann Komisji Rewizyjnej
Oddzialu w latach 2010-2013 oraz
wnioskowat w imieniu Komisji Rewi-
zyjnej Oddziatu o udzielenie absolu-
torium ustepujacej Radzie Oddziatu
- tak tez si¢ stalo w wyniku glosowa-
nia.

W przerwie obrad mialo miejsca
bardzo mile wydarzenie:

Dr hab. n. med. Anna Pokryszko-
-Dragan zostala udekorowana naj-
wyzszym odznaczeniem Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego - ,Ambasador SM”. Odznacze-




nie ,,Ambasador SM” zostalo przy-
znane przez Rade¢ Gléwng PTSR na
wniosek Rady PTSR Oddzial Dol-
noslaski w uznaniu zastug dr hab.
n. med. Anny Pokryszko-Dragan
dla chorych z SM. Odznaczona
otrzymata gromkie brawa od zgro-
madzonych wdziecznych pacjen-
tow. Wiecej szczegolow — w odreb-
nej relacji.

W nastepnym punkcie programu
Walnego Zebrania przeprowadzo-
ne zostaly wybory wtadz Oddziatu.
Kandydatury do wtadz byly poda-
ne z sali. Walne Zebranie Czlonkéw
Oddziatu PTSR Oddzial Dolnoéla-
ski, w glosowaniu tajnym wybra-
to sposrdd zgtoszonych kandydatur
Rade Oddziatu oraz Komisj¢ Rewi-
zyjng Oddziatu.

Po ukonstytuowaniu si¢ wiadze
Dolnoslaskiego Oddzialu PTSR na
kadencje 2014-2017 przedstawiajg
si¢ nastepujaco:

Rada Oddziatu:

Jolanta Lopyta - przewodniczaca,
Mirostaw Wilk - wiceprzewodni-
czacy,

Andrzej Kwiatek - wiceprzewodni-
czacy,

Pawel Olejnik - skarbnik,
Dobrostawa Kaczmarska - sekre-
tarz,

Ryszard Kuczynski - czlonek Rady
Oddziatuy,

Artur Kuczynski - czlonek Rady
Oddziatu.

Komisja Rewizyjna Oddziatu:
Anna Litonska Stawirej - prze-
wodniczaca,

Joanna Kurczewska - czlonek Ko-
misji Rewizyjnej,

Beata Siewiera - czlonek Komisji
Rewizyjne;j.

Wybrano réwniez  Delegatow
PTSR Oddzial Dolnoslaski, w na-
stepujacym skladzie:

Dobrostawa Kaczmarska, An-
drzej Kwiatek, Anna Litonska
Stawirej, Stanistaw Marcinkow-
ski, Katarzyna Urbanska, Miro-
staw Wilk.

Na zakonczenie zebrania, w gloso-
waniu jawnym, przyjeto jednoglo-
$nie zakres dzialalnosci odplatnej
pozytku publicznego stowarzysze-
nia.
Zebranie zakonczylismy w mi-
tej, kolezenskiej atmosferze, dzie-
lac sie optatkiem i skladajac sobie
wzajemnie zyczenia na Nowy Rok
2014. W tej czeéci spotkania wzie-
li udziat jako zaproszeni goscie -
dr n. med. Ewa Gruszka, dr hab.
n. med. Anna Pokryszko-Dragan
oraz Prezes ,,Creator’-a Adam Jo-
zefowicz. A potem jedlismy przy-
gotowane potrawy, pilismy (her-
bate i kawe) oraz $piewali$émy przy
wtorze gitary, na ktorej gral Janusz
Ptaszynski.
Rada Oddziatu PTSR
Oddziat Dolnoslgski
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Niezbednikiuczestnika

Szanowni Panstwo

IT Abilimpiada PTSR rozpocznie sie
w piatek 16 maja, kolacjg integracyj-
ng. Jesli ktos, kto nie bedzie uczest-
nikiem Abilimpiady, przyjedzie te-
go dnia, takze otrzyma wyzywienie
i nocleg. Takze jesli np. uczestnik
szkolenia dla Komisji Rewizyjnych
przyjedzie w piagtek lub w sobote
(a szkolenie jest w niedziele) tez be-

dzie przyjety.

Wazne, aby postarali sie¢ Panstwo
przybywa¢ do Grebiszewa wspol-
nym transportem, aby nie generowac
kosztéw podrézy. Organizatorzy po-
starajg zwrdci¢ te koszty, postaramy
sie, aby Panstwo nie musieli dolozy¢
do podrézy.

Osoby, ktore przyjada pociagiem lub
autobusem do Warszawy, proszone sg
o dojazd do Minska Mazowieckiego,
skad beda przewiezione busem do
Grebiszewa, do osrodka EKWOS.
Podobnie bedzie z droga powrot-
ng. Bus bedzie odwozit Panstwa do

Minska Mazowieckiego, skad dotra
Panstwo do Warszawy lub do swo-
ich miejscowosci (pociagi z Min-
ska Mazowieckiego jada przez War-
szawe Wschodnig, Srédmiescie lub
Centralng, Warszawe Zachodnia).
Prosimy sobie dobra¢ odpowiednie
polaczenia, aby Panstwo nie spoz-
nili na swoje $rodki transportu do
swoich miejscowosci.

Kazdy z Panstwa otrzyma na miej-
scu zestaw informacji z terminami
i miejscami poszczegolnych wyda-
rzen.

Walne Zgromadzenie Rady Gl6wnej PTSR odbedzie sie
17 maja, w sobote, o g. 15.00 (I termin), o g. 15.30 (II termin).

Szkolenie Komisji Rewizyjnych odbedzie 18 maja, o g. 10.00

Zalecamy czytaé ogloszenia,
ktore bedziemy umieszczaé
na tablicy ogloszen
znajdujacej sie przy recepcji
osrodka.

Osoby, ktore beda chcialy sko-
rzysta¢ z dowozu z Minska
Mazowieckiego busem, pro-
szone s3 0 wczesniejsze powia-
domienie Magdaleny Konop-
ki o planowanym przyjezdzie.
Po dotarciu do Minska prosi-
my o kontakt z Magdalena
Konopka (515 108 972)
lub Edwardem Mdraw-
skim (663 821 112).

Gdyby za$ zdarzylo sie, ze
polaczenia z jakich§ przy-
czyn beda niemozliwe, prosze
dzwoni¢ do osrodka EKWOS
w Grebiszewie i prosi¢ powyz-
sze osoby do telefonu.

tel. osrodka: 25 756 34 31.

Harmonog

alJ0L
konkurencji IT Abilimpiady

17.05. - sobota

10.00 - 13.00

Ceramika bez wypalania
Malowanie na szkle

Szachy

Wyszywanie $ciegiem krzyzykowym
Malowanie na papierze

Reportaz fotograficzny

15.00 - 18.00

Ceramika bez wypalania
Malowanie na szkle
Decoupage

Robétki na drutach
Wyrdb bizuterii
Reportaz fotograficzny

18.05. — niedziela

10.00 - 13.00

Sudoku

Malowanie plakatu

Zdobienie jajek wielkanocnych
Szydetkowanie

Reportaz fotograficzny

Plan zajec uczestnikow

IT Abilimpiady,

Walnego Zgromadzenia
oraz szkolenia

Komisji Rewizyjnych PTSR

16.05. - piatek

18.00 - kolacja

19.00 - spotkanie, integracja,
przedstawienie gosci.

17.05. - sobota

09.00 - $niadanie

10.00 - 13.00 pierwszy blok konkurencji
14.00 - obiad

15.00 - 18.00 drugi blok konkurencji
15.00 - Walne Zgromadzenie

18.30 — Koncert Agaty Grzesiak

19.00 - Koncert pianistek

19.45 - ognisko z kolacja

18.05. - niedziela

09.00 - $niadanie

10.00 - 13.00 II Abilimpiada,

10.00 - szkolenie Komisji Rewizyjnych
delegaci czas wolny

14.00 - obiad

15.00 — wyjazd delegatéw oraz uczestni-
kéw szkolenia

15.30 - podsumowanie II Abilimpiady
oraz wreczenie nagrod

17.00 - kolacja dla uczestnikow II Abi-
limpiady i po kolacji wyjazd z osrodka

SM
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Z badan przeprowadzonych
przez Dom Badawczy Maison
wynika, ze Kampania z 2013
roku oceniana jest podobnie
do tej z roku 2012 - obie sa
postrzegane, jako potrzebne,
interesujace i przedstawiajace
wazny problem. Niemal 90%
os6b uwaza, ze kampania
jest skierowana do wszyst-
kich — zaréwno osob chorych
na stwardnienie rozsiane, jak
i 0s6b zdrowych.

- W tym roku pokazujemy osoby z SM
w kontekscie ich codziennej walki, nie-
raz proste sprawy mogg okazaé sie
trudne. Dlatego poréwnujemy zwy-
kle zycie do osiggnie¢ walki sportowej
- méwi Malina Wieczorek, dyrektor
Telescope, pomystodawczyni 1 inicja-
torka kampanii - Podda¢ sie nie moz-
na, bo stawka jest nasze zycie.

Jesli chodzi o bezposredni wplyw
kampanii na akceptacje 0sob chorych
na stwardnienie rozsiane w réznych
obszarach zycia, to wida¢ zmiany po

przeprowadzonej kampanii. Zdecy-
dowanie najwieksza jest akceptacja
dla oséb chorych na SM jako pracow-
nikéw (88% Polakoéw uwaza, ze osoby
chore na SM powinny decydowac sie
na rozwijanie wlasnej kariery i reali-
zacje zawodowa). Akceptacja ta nie-
co wzrosta po kampanii: z 42,9% do
45,4% odpowiedzi ,zdecydowanie
tak”) 1 wzrosta w wiekszym stopniu
niz akceptacja dla rozwijania kariery
zawodowej przez osoby dotkniete in-
nymi chorobami. Wynik ten $wiad-
czy o wiekszym oswojeniu Polakow
z choroba pod wplywem kampanii.
Z nieco mniejszg akceptacja spotyka
si¢ wchodzenie 0s6b chorych na SM
w stale zwiazki i ich decyzja o posia-
daniu dzieci (cho¢ i tak decyzje takie
popiera odpowiednio 81,4% i 58,1%).
Jak wiemy z badan jako$ciowych, to-
warzyszacych poprzedniej kampanii,
najwieksze watpliwosci budzi obawa
o potencjalne obcigzanie swoja choro-
ba innych.

Czlowiek - nie SM
Juz wczesniejsze badania pokazywa-
ty, jak duze znaczenie ma w Zyciu osob
chorych pozostanie aktywnym, ciesze-
nie si¢ zyciem pomimo zdiagnozowa-
nej choroby. Najnowsze badanie po-
kazuje, ze aktywno$¢, przynajmniej
u 0s6b w fazie remisji choroby, ciesza-
cych sie stosunkowo duzg sprawno-
$cig, stanowi jedng z najwazniejszych
charakterystyk, za pomoca ktérej sie
opisuja. Tozsamos$¢ osob chorych jest
pod tym wzgledem wyraznie prze-
budowana: aktywnos¢, takze w zyciu
dokoriczenie na str 20
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nie. Niepewno$¢, jak sie
zachowa¢, brak wiedzy
na temat samej choro-
by, a zatem takze tego,
jakiej pomocy moze po-
trzebowa¢ osoba cho-
ra, powoduja tez cze-
sto nienaturalno$¢ lub
wrecz unikanie kontak-
tow, odsuwanie sie od
cierpigcej na SM osoby.
Takie reakcje sprawiaja,
ze osoby z diagnoza SM
czujg sie¢ napietnowane
i wtlaczane w schemat
osoby chorej, cierpiacej,
z ktérym sie nie identy-
fikuja. Czesto tez majg

ciekawe, wszyscy, zar6wno osoby cho-
re jak zdrowe z ich otoczenia, jedno-
glosnie podkreslali, ze chorzy na SM
powinni w miare mozliwosci jak naj-
dhuzej pracowa¢. Praca porzadkuje ich
zycie, mobilizuje do dziatania, zmusza
do wstania z 16zka nawet wtedy, gdy
wydaje im sie, ze naprawde nie maja
na to sity. Odrywa ich mysli od cho-
roby, pozwala poczu¢ sie normalnie.
Co wazne, zapobiega tez osamotnie-
niu, zapewnia zdrowe relacje z otocze-
niem. Wzmacnia tez poczucie wlasnej
warto$ci, sprawia, Ze osoby chore czu-
ja sie, jak same to nazywajg, pelnowar-
to$ciowym czlonkiem spoleczenstwa.
Sytuacja ta niewatpliwie jest mozliwa
do utrzymania jedynie u oséb z fagod-

|
INFOLINIA BE1 313 3323 %

Stwardndenie rozsiane to nle wyvok, odpowlednda podjeta terapla
1 52ansa na newmalne fycie

dokoticzenie ze str 18

zawodowym, staje sie wazniejsza od
pelnionych r6l osobistych (takich jak
partner/partnerka, maz/zona, syn/cor-
ka). Pragnienie, by nie podda¢ sie cho-
robie i mimo wszystko funkcjonowa¢
normalnie sprawia, ze osoby, u ktérych
zdiagnozowano SM moga paradok-
salnie zwigkszy¢ swoje zaangazowa-
nie w rézne dziedziny aktywnosci (np.
sportowa, zawodowa). Osoby chore nie
chcy siebie postrzegac i nie postrzega-
ja przez pryzmat choroby: nie uwaza-
ja sie za osoby chore, cierpigce, cho¢
przyznaja, ze SM nie pozwala o sobie
zapomnie¢ i czesto utrudnia osiaga-
nie réznych celéw w niemal wszyst-
kich dziedzinach zycia. Tym bardziej
osiggniecia zwigzane z pracg lub pasja-
mi stajg si¢ dla nich symbolicznym za-
przeczeniem choroby, dowodem na to,
ze mogg 2y¢ normalnie.

My i Oni

Mimo, iz kolejne kampanie powoduja
wyrazny wzrost $wiadomosci spofecz-
nej na temat SM, nadal w spoteczen-
stwie pokutujg stygmatyzujace stereo-
typy, wyraznie utrudniajace osobom
chorym funkcjonowanie. Choroba ta
kojarzy sie na ogol z jej bardziej za-
awansowang postacig: unierucho-
mieniem, wozkiem inwalidzkim,
szybkim postepowaniem, $miercig,
przez co otoczenie reaguje wspoltczu-
ciem, wynikajagcym z przekonania,
ze chora osoba juz wkrotce nie be-
dzie w stanie funkcjonowaé normal-

poczucie, ze nie daje im
sie szansy na zapomnienie o chorobie,
normalne funkcjonowanie — a to na
etapie relatywnie fagodnego rozwoju
czy remisji choroby jest dla nich naj-
wazniejsza rzecza, jakiej potrzebuja
od otoczenia. Obawa przed wspdtczu-
ciem otoczenia czgsto sprawia, Ze 050-
by chore unikaja méwienia o swojej
chorobie tak dtugo, jak to tylko moz-
liwe, to znaczy dopoki objawy nie sta-
na sie nazbyt widoczne (np. wyrazne
utrudnienia poruszania si¢). Warto
zauwazy¢, ze takie pozne ujawnianie
informacji o chorobie umacnia ist-
niejace skojarzenia ze stwardnieniem
rozsianym - co sprawia, ze bledne ko-
to sie zamyka.

Bezcenna aktywnos¢ zawodowa

Zaréwno same osoby chore, jak i oso-
by z ich blizszego i dalszego otocze-
nia akcentowaly, jak wazne jest dla
chorych pozostawanie w miare moz-
liwoéci samodzielnym i aktywnym:
wzmacnia to ich poczucie wiasnej
wartoéci, utwierdza w przekonaniu,
ze choroba nie oznacza wyroku, ze
ich zycie nadal jest w ich rekach i mo-
ze toczy¢ sie dalej w duzej mierze tak,
jak one zechcg nim pokierowac. Z te-
go punktu widzenia szczegolnie nie-
korzystne jest nadmierne pomaganie
chorym osobom, nadopiekunczosé
w stosunku do nich i nadmierne wy-
reczanie. Wazne jest natomiast zache-
canie ich do pozostawania aktywnym,
przy czym szczegolnie wazna wyda-
je sie rola aktywnosci zawodowej. Co

niejszym przebiegiem choroby, jednak
warto zwrdci¢ uwage na ich glos: nie
chceg, by ich wyreczano, nie widzg sie-
bie jako chorych i nie chca, by inni je
tak postrzegali. Jedyne, czego oczekuja
od otoczenia, to prawdziwie empatycz-
nej reakgji, objawiajacej si¢ nie wspot-
czuciem, ale zrozumieniem i uszano-
waniem ich dazenia do utrzymania
zycia takiego jak przed chorobg - tak,
jakby choroby nie bylo.

Walczymy o Siebie
W ramach kampanii powstat 30 se-
kundowy spot telewizyjno-kinowy,
wyrezyserowany przez Floriana Ma-
laka, w ktérym wystepuja: Ola Ba-
ranowska, Agnieszka Robakiewicz,
Piotr Nowalinski i Ernest Wojcik,
kazdy z SM zmagajacy sie od wielu lat.
W trakcie zdje¢ do spotéw zrealizo-
wano material reportazowy oraz sesje
zdjeciowa do materialéw promocyj-
nych autorstwa Radka Polaka.
Partnerami kampanii s3 m.in.: Pol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego i Fundacja Urszuli Jaworskie;.
Kampanie wspierajg firmy: Biogen,
Genzyme, Novartis i Teva.
Kampania bedzie emitowana m.in.
w telewizji, radio, prasie, kinie, inter-
necie, na ekranach LED, na cityligh-
tach, autobusach i tramwajach.
Materialy kampanii oraz wyniki ba-
dan konsumenckich, s3 dostepne na
stronie www.sm-walczosiebie.pl i pro-
filu na FB www.facebook.com/smwal-
czosiebie.

AF
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Przemyslenia

astanowmy si¢ nad sytuacjg

os6b bedacych blisko. Mam na

mysli nasza rodzine lub oso-
by z nami zwigzane. Zmiany wywola-
ne przez SM dotykaja nie tylko nas. Nie
tylko my musimy sie pogodzi¢ z pewny-
mi ograniczeniami. Z tym, Ze sytuacja
sie zmienila i juz nie jest tak jak kiedys.
Nie tylko my jeste$my skonfrontowani
z inng rzeczywistoci, ale réwniez na-
si bliscy.
Podejrzewam, ze oni tak jak my, trudno
oswajaja sie z nowa sytuacja. My prze-
chodzimy pewnego rodzaju szkole, ale
oni tez. Gdyby oni nie byli blisko nas,
pewnie inaczej bysmy przechodzili SM.
Dbaja o sprawy, na ktére my nie mamy
sity lub glowy. Robig zakupy, szykuja je-
dzenie, znoszg nasze humory. Czasami
jeste$my niemili, bo jest gorszy dzien
i nie czujemy sie dobrze. Nie thumaczy-
my tego, a oni nie zgadng. Bardzo bym
sie zdziwil, gdyby trafili. Wydaje nam
sie, ze 0 pewnych rzeczach nie musimy
mowié. Bledne zalozenie, ale tak robi-
my. Nasi bliscy bojg sie o nas, ale my sie
boimy bardziej. Mysl o tym, ze moze
nam sie nie uda¢, ze tak juz bedzie, ze
nie bedziemy w stanie by¢ samowystar-
czalni doprowadza do rozpaczy. Strach
czeka, az bedziemy mie¢ jakiekolwiek
watpliwosci 1 wtedy atakuje. Nie
mozemy sobie na to pozwala¢. Patrzmy
mu prosto w oczy, a nie bedzie mial nad
nami przewagi.
Staramy sie nie bra¢ takich opcji pod
uwage, trzymamy si¢ pozytywoéw. Nie
mozemy my$le¢, ze nam si¢ nie powie-
dzie. Na pewno nam si¢ uda. Nie be-

dziemy pierwsi, przypadki remisji juz
si¢ zdarzaty, a my bedziemy kolejnym
przyktadem. Tak juz czlowiek jest skon-
struowany. Bierze si¢ za sprawy z po-
zytywnym zalozeniem. Ja wiem, Ze te-
go nie chcielismy, ale przyszto nam zy¢
z chorobg i tego juz nie zmienimy.
Zastandwmy si¢ po co jest SM, co nam
daje i co zmienia? W moim przypadku
SM pozbawito mnie ztudzen i blednych
zalozen. Duzo sytuacji nie jest zgod-
nych z naszymi oczekiwaniami. Wyda-
je sie nam, ze nie bedziemy sie dziwi¢,
ale jednak wiele rzeczy wprawia nas
w zdumienie. Czas minal i juz nie jest
tak samo jak kiedys. Oczekujemy tego,
co znamy, ale dostajemy inng rzeczywi-
stoé¢. Osoby si¢ zmienity, czas jest in-
ny, sytuacja tez. Zmienia si¢ kontekst.
Swiat funkcjonuje, mimo ze my bezpo-
$rednio nie uczestniczyliémy w tworze-
niu danej sytuacji. Obserwujemy efekt
i nie zgadza sie on z naszymi zalozenia-
mi. Pozbywamy si¢ ztudzen.

Mimo ze ten proces moze by¢ bole-
sny to jest dla nas dobry. Zludzenia nas
ograniczaja, zawezaja nasze postrzega-
nie, widzenie §wiata. W psychologii jest
to znieksztalcona interpretacja istnieja-
cych bodzcéw zewngtrznych. Czlowiek
potrafi skonfrontowa¢é ztudzenie z rze-
czywistoscig 1 wyciagna¢ wnioski. Rb-
my to, wyciagnijmy z SM wszystko, co
jest pozytywne. Na pewno takie sytu-
acje s3. Moze nalezaloby sie im doklad-
niej przyjrze¢. Musimy si¢ uczy¢, mi-
mo ze sytuacja jest niesprzyjajaca, wrecz
bolesna. Moze co$ nalezaloby zmieni¢?
Nie kiedys, teraz jest najlepszy moment.

zasem warto pomyslec o Innyc

Dzisiaj. Nie czekajmy na lepsza okazje.
Czas jest bezcenny. Wiemy to dokladnie.
Czesto jest tak, Ze nasi rodzice niezalez-
nie od naszego, wieku sa nadopiekun-
czy. Tak uzewnetrzniaja swdj strach.
Wszystko robig za nas. Boja sie, ze przy-
szlo$¢ bedzie dla nas tragiczna i stara-
ja sie nas chroni¢ jak umieja najlepiej.
Zakladajg, ze nie damy sami rady. Co
bedzie jak ich zabraknie? Nie méwia
o tym, ale na pewno takie pytania cho-
dzg im po glowie. Nie dziwig sie im.
Przed oczami maja obraz nas jak byli-
$my zdrowi i ile wtedy moglismy wie-
le zdziala¢. Oprécz naszych rodzicow
bywaja partnerzy zyciowi i dzieci. Oni
tez bardzo si¢ boja. Zadaja sobie pyta-
nie, jak zycie bedzie wygladalo za kilka
lat. Ta niepewnos¢ jest chyba najgor-
sza. Bywa, ze zycie zdominowane przez
naszg chorobe nie pozwala im normal-
nie funkcjonowaé, bo najwazniejsze sg
sprawy zwiazane z SM.
I tak gubimy naszych bliskich w natto-
ku spraw. Nie pytamy co jest dla nich
wazne, co sie wydarzylo w ich zyciu.
Nie majg mozliwosci zeby nam opowie-
dzie¢ o istotnych dla nich sprawach. Ta-
kie biedne kolo. Zaniedbujemy rodzine
mimo, e ona jest dla nas najwazniejsza.
To ona najmocniej trzyma za nas kciu-
ki. Nasi bliscy sa tuz obok mimo, ze cza-
sami bywa to bardzo trudno. To oni si¢
o nas martwig. Nie wiem czy co$ na to
mozemy poradzi¢. Czasami rozejrzyjmy
sie, postuchajmy innych, nie pozwolmy
zeby SM calkowicie kierowalo naszym
zyciem. Oprdcz nas sg jeszcze inni.
Tomasz Krone

SM
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ym roku zazielenilo si¢ wy-
jatkowo wczesnie. Takie
marcowe kolory przyrody

sa niepowtarzalne: zywe, soczyste. Pa-
trzysz na nie i fadujesz energie — chce
sie zy¢, zachwyci¢ rozkwitajacymi tu-
lipanami i zonkilami, wacha¢ upojny
zapach fiolkéw, przytuli¢ do miluskich
bazi. Szczedliwi, ktérzy potrafig z tego
czerpac rado$¢ zycia! Ale sg tacy, ktorzy
do takiego blogostanu potrzebujg pel-
nego konta. I wlasnie takie osoby chce
przekona¢, zeby zmienili swoje mysle-
nie i spojrzeli troche inaczej na kwestie
pieniedzy w swoim zyciu.

Jesli malo zostaje po optaceniu rachun-
kéw, tym madrzej rozporzadzaj pozosta-
ta kwota. Planujac ja nie powiniene$ za-
pominac o sobie, przeciez zastugujesz na
drobne przyjemnosci. Uwierz, napraw-
de stac cie na nie, tylko naucz si¢ kupo-
wac do$wiadczenia, a nie rzeczy. Pomysl
- jesli kupisz sobie np. nowy gadzet, to
juz po kilku dniach rado$¢ z jego posia-
dania znacznie ostabnie. Przedmioty po-
wszedniejg, szybko przyzwyczajamy sie
do nich. Natomiast jedli pdjdziesz do ki-
na, obejrzysz wartosciowy film, wystawe,
wystuchasz koncertu, wniesiesz do swo-
jego Zycia co$ nowego. By¢ moze wzru-
szysz sie, czego$ doswiadczysz, o czyms
sie dowiesz. Potem mozna o tym pody-
skutowa¢ w gronie przyjaciol (najlepiej
po wczesniejszym wspdlnym  obejrze-
niu), wymieni¢ opinie na fejsie, jest te-
mat do przegadania na skejpie.

To lepsza, bo tez i dlugoterminowa in-
westycja w swoje dobre samopoczucie.
Ijeszcze pozostaja wspomnienia. .. Mo-
zesz tez pojechac do lasu, wyj$¢ na spa-
cer poszukaé wiosny, odwiedzi¢ pub,
restauracje, aby zjes¢ cos, czego nigdy
nie sprobowales. Badz otwarty na no-
we smaki, nowe doznania, przetam RU-
TYNE! Zrdb cos, co nie wypada (w gra-
nicach dobrego smaku) — przekonaj sie,
jaka to frajda. Moze nowy, inny ko-
lor wlosow, odwazna fryzura, krwiste

Anna Drajewicz

paznokcie, odlotowy, kolorowy ubidr.
Wazne, zeby$ delektowal sie chwila,
poczul ja ,tu i teraz”. Wylacz myslenie
analityczne; ciesz si¢ tym, co si¢ w da-
nej chwili przydarza. Nie zastanawiaj
sie, jedzac pyszne danie, ile za nie zapta-
cisz - to zepsuje calg rados¢ chwili. To
przeciez Twoja przyjemnos$¢! Zapisz ja
do swoich wspomnien, aby, na zadanie,
przywolywaé ten wyjatkowy smak na
podniebieniu. ..

Mozesz zwigkszy¢ doznania i zintensy-
fikowaé przyjemnos¢, jedli swiadomie
na nig poczekasz. Cofnij sie do lat dzie-
cinstwa, kiedy byles bardziej podekscy-
towany: czekajac na Mikolaja czy rozpa-
kowujac prezenty? Mozesz zastosowac
ten sam trick psychologiczny. Jesli np.
kupisz ksiazke, przez kilka dni tylko ja
kartkuyj i przegladaj. Poczekaj kilka dni
z czytaniem. Jesli zdecydujesz sie wyjs¢
do restauracji, sprobuj wezesniej poczué
smak potraw, ktére zamowisz. Przyjem-
na ekscytacja i oczekiwanie spoteguje
rados¢ i doznania! A to nic nie kosztuje.
Twoje zadowolenie wzrosnie, jesli ofia-
rujesz co$ bezinteresownie innym lu-
dziom. I nie myéle tutaj o rzeczach
materialnych, cho¢ to najprostsze, je-
§li masz fundusze. Ale zawsze - i to jest
duzo cenniejsze od prezentéw - mozesz
komus$ podarowac swéj czas, swoje au-
tentyczne zainteresowanie jego osoba.
Mam kolezanke, ktora systematycznie
przynosi mi co$ do zjedzenia. Przycho-
dzi, wypakowuje i wychodzi. Jestem jej
bardzo wdzigczna, ale naprawde 100
razy bardziej wolalabym, zeby usiadla,
wypila ze mng kawe i pogadata. Czas,
to najbardziej wartosciowa rzecz jaka
mozesz ofiarowa¢ drugiemu czlowie-
kowi. Moze wyjdziecie razem na spacer,
do kina, a moze upieczesz, kupisz cia-
cho i p6jdziesz kogo$ odwiedzi¢, wystu-
cha¢. A moze zaltatwisz co$, pomozesz
posprzata¢ mieszkanie. Jest tyle mozli-
wosci. Pomagajac poczujesz si¢ potrzeb-
ny - to wspaniale uczucie. Aha, czasem

wystarczy tylko potrzymac kogo$ za re-
ke. Samotno$¢ jest okropna... Badz em-
patyczny. Popatrz szerzej.

A co, jesli dalej marzysz o drogiej rzeczy
i upatrujesz w jej posiadaniu klucz do
szczescia? Jej brak jest przyczyng twoje-
go niezadowolenia i frustracji? Zapew-
niam cie, na 90%, ze po kilku dniach
od zakupu zaczniesz zalowa¢ wydanych
pieniedzy. Luksusowy zakup tylko na
chwile poprawi ci humor. Pomygl, czy
nie mozesz kupi¢ go duzo taniej, mo-
ze bez firmowej, kosztownej metki, za
ktorg sie znacznie przeplaca. A moze
wstrzymaj sie troche z zakupami, szcze-
golnie elektroniki. Nowe modele wcho-
dzace na rynek sa bardzo drogie, ale
szybko taniejg, bo zastepuja je nowsze
wersje. Jeli chodzi o ciuchy, to w angiel-
skich sklepach kupuje si¢ je minimum
60% taniej!

W Internecie jest wiele wyszukiwarek,
ktére znajduja najlepsza oferte cenowa.
Mozesz kupi¢ karte OpenCard, dzig-
ki ktorej masz 50% rabatu w gastrono-
mii. Wiele mozliwosci daje allegro. Po-
szperaj, poszukaj. To czesto zludzenie,
ze rzeczy drogie s lepsze, bardziej war-
tosciowe. To prawda, ze produkty wyso-
kiej jakosci wymagaja drozszych surow-
cow 1 wiekszego nakladu pracy. Ale ta
réznica nie jest taka duza jak przepas¢
cenowa miedzy rzeczami zwyklymi,
réwnie dobrymi a luksusowymi. Jest
bardzo prawdopodobne, ze znajdziesz
réwnie piekne rzeczy za % ceny marko-
wej. Postaw na efekt i korzysci, a nie na
snobizm i prestiz.

Szczgdcie i zadowolenie mozna miec na-
prawde za darmo. I na dtugo. Udowod-
niono to w wielu badaniach, ze szczeécie
daj relacje z innymi ludZmi. Spotkania,
rozmowy, wspolne wyjscia, celebrowa-
nie positkow, wypita razem kawa. I dru-
gi sposob na zadowolenie gratis to zycz-
liwo$¢ dla innych. T usmiech.

Zyczliwi zyja radosniej i dtuzej, nieza-
leznie od tego, ile maja w portfelu.

SM
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Lektury nieobowigzkowe

Jutro juz mnie nie bedzie
Czytajac ksiazke Maxa Blechera
skojarzenia z ,,Czarodziejska gora”
Tomasza Manna nasuwaja si¢ nie-
mal od razu. Ale nie jest to, tak jak
u niemieckiego literata, rozbucha-
na fabula, ani doglebne studium
codzienno$ci.

Gtéwny bohater, Emanuel przyjez-
dza do sanatorium w Berck. Zdia-
gnozowano u niego gruzlice kre-
gostupa. Zaktadaja mu gips, ktéry
go catkowicie unieruchamia. Nie
dzieje si¢ wiele wokol, ale widzimy
$wiat oczami osoby nieuleczalnie
chore;j.

Poznajemy sanatoryjng rzeczywi-

Inspektor na tropie!

Sprawa wydaje sie prosta. Jest trup,
zabojstwo zdarzylo sie w trakcie li-
bacji alkoholowej, policja zbiera ma-
terialty dowodowe. Wszystko powin-
no zakonczy¢ sie sprawnie i szybko.
Ale... Sprawe prowadzi Evert Back-
strom. Komisarz poznany juz we
wezesniejszych ksigzkach Perssona.
To cyniczny mezczyzna, peten uprze-
dzen, malostkowy i niezbyt lubia-
ny przez wspotpracownikow. A teraz
jego zly humor jeszcze sie pogarsza
w zwiazku z zalecona przez lekarza
drastyczng zmiang stylu zycia.

Ale mimo tego wszystkiego Evert nie
traci ostro$ci umystu, zdolnosci do
zimnej fachowej oceny sytuacji i...

sto$¢, ktora odbiega jednak od po-
wszechnie przyjetego wyobrazenia
o chorych, ktérzy mimo powaznych
schorzen, w ciagtej blisko$ci $mier-
ci, zyja, kochaja, nienawidzg, mani-
puluja...

Blecher ukazuje sekrety ludzkiej du-
szy w sytuacjach krancowych, gdy
wiemy, Ze nasze dni zostaty doklad-
nie policzone... Czesto nasze zacho-
wanie zaskakuje nie tylko innych,
ale tez nas samych. Gotowi jeste$my
odrzuci¢ nawet mito$¢.

Zdajemy sobie sprawe z szybkosci
i nieodwracalno$ci przemijania.
,,Zabliznione serca” Max Blecher,
W.A.B. 2014

Nasze stabosci

Agata Passent po ojcu odziedziczy-
ta felietonowe ciete pioro, po matce
- poetycka dusze. Dostajemy zbiér
felietonow, w ktérych autorka dzie-
li sie z nami spostrzezeniami na te-
mat nas samych. Polacy wobec siebie
nawzajem i wobec innych - to gtow-
ne tematy tej ksigzki, méwiacej o nas
i naszych czasach w sposob, z ktd-
rym trudno sie nie zgodzi¢. Jesli kto
chce, moze polemizowaé - Passent
sie nie obraza — nawet stara si¢ prze-
strzec nas przed zbyt czestym obra-
zaniem sie¢ i nie szydzi, bo idiotycz-
ne aspekty naszej rzeczywistosci
szydza tu z siebie same. Wszystko
przyprawione jest odrobing kpiny

szybko przekonuje sie, ze ta sprawa
wcale nie jest tak prosta jak mu sie
poczatkowo wydaje.

Oczywiscie sam komisarz nie za bar-
dzo ma ochote przestuchiwaé $wiad-
kéw, od tego ma przeciez innych
wspdlpracownikéw. Sam oddaje sie
analizie ich zgromadzonego materiatu.
Ksiazka skrzy sie dowcipem, cho¢ to
kryminat. Spostrzezenia Backstro-
ma na temat innych policjantéw, jak
tez postronnych oséb, czasem wywo-
tuja usmiech. Wiemy jedno, to moze
jest dobry oficer kryminalny, ale le-
piej nie spotka¢ go na swojej drodze.
Moze oskarzy¢ kazdego, chociazby
za brak... dowodow.

»Ten, kto zabije smoka” Leif GW
Persson, Carna Owca 2014

i dystansu do siebie i innych. Po-
znajemy kawaleréw bez kawalerek,
dowiadujemy si¢ kim sg doswiad-
czone dziewice, czy dlaczego au-
torka nie prowadzi stabilnego zycia
- zapomina np.: dat wyjazdow.
Czytajac zabawne teksty, mozemy
zobaczy¢ samych siebie i postara¢
sie, przynajmniej teoretycznie, nad
sobg popracowacl.

Lektura ksigzki do doskonata za-
bawa, ktéra poprawi humor nawet
po najciezszym dniu. A jesli mamy
zly dzien - autorka i jej spostrze-
zenia zmienig to szybko i nas roz-
bawig.

»Kto to pani zrobil” Agata Pas-
sent, Wielka Litera 2014

PERSSON

TEN, KTO ZABIJE SMOKA
— " i l




W ramach kampanii informacyjno-edukacyjnej ,,SyMfonia serc”

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

zaprasza do udzialu w szdstej edycji konkursow poetyckiego i fotograficznego,
ktorych celem jest aktywizacja osob chorych 1 niepetnosprawnych.

Do udzialu w konkursach zapraszamy osoby chore, niepelnosprawne, ich Rodziny i Przyjaciol.

W tym roku zapraszamy do opowiedzenia

- w formie zdjecia lub wiersza -

o swoich marzeniach, wyzwaniach, planach, ;yczeniach na przysztosé.
W Zyciu niejednokrotnie spotykamy si¢ z roznymi barierami.

Jaki moglby by¢ swiat, gdyby udalo si¢ je pokonac?

Czekamy na Panstwa prace!

Warunkiem uczestnictwa jest nadestanie prac do 30 czerwca 2014 r.
na adres Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego,

Plac Konstytucji 3/94, 00-647 Warszawa,

z dopiskiem na kopercie: konkurs poetycki/fotograficzny

lub poczta elektroniczng na adres s.sniegowska@ptsr.org.pl.

Prace oceniac bedzie jury konkursowe. Organizator przewidziat wyrdznienia i nagrody.

Warunki konkursow zostaty zawarte w poszczegolnych Regulaminach,
ktore sg do pobrania w Zatacznikach na stronie internetowej www.symfoniaserc.pl.

Wszelkie pytania prosimy kierowac pod numer (22) 696-57-51.



