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S M Express

Wiadomości

Drodz y Państwo
Wydarzenia

Maj to dla naszego śro-
dowiska miesiąc nie-
zwykle intensywnych 
zdarzeń. Mówię tak, po-
nieważ wiele się dzieje 
właśnie w tym miesiącu. 
I tak było w tym roku. 
Oprócz naszych codzien-
nych działań mieliśmy 
w tegorocznym maju 

naprawdę mnóstwo wydarzeń. 16-18 
maja w Grębiszewie organizowaliśmy 
naszą drugą Abilimpiadę. Muszę przy-
znać, że bardzo cieszyłem się, że gości-
liśmy bardzo wielu uczestników. Mam 
nadzieję, że w następnym roku padnie 
kolejny rekord, a może zaczniemy na-
wet konkurować ze słowacką imprezą. 
Jarmila Fajnorova, szefowa słowackiej 

mal „zamkniętym kręgu”, wydaje się 
nam, że wszyscy doskonale rozumieją 
te problemy. Tak nie jest. Dlatego wciąż 
trzeba o tych sprawach przypominać, 
edukować, pokazywać. Z tych powo-
dów PTSR patronuje w tej kampanii.
Oczywiście cały czas czuwamy też, 
aby obietnice Ministerstwa Zdrowia 
o zniesieniu bariery 5-letniego refun-
dowanego leczenia SM zostały speł-
nione. Niepokoimy się, czy do końca 
czerwca ministerstwo zdoła przepro-
wadzić wszelkie procedury. Wierzy-
my, że tak, ale nie pozostawiamy spra-
wy samej sobie. Choć jest dużo dobrej 
woli ze strony tego urzędu, to jednak 
mamy świadomość, że procedury tam 
są bardzo zawiłe, tymczasem ludzie nie 
mogą przecież czekać. Nie wolno po-
zwolić, aby z powodów błędów admi-
nistracyjnych ta sprawa utknęła gdzieś 
w ministerialnych szufladach.

Abilimpiady, była zresztą naszym go-
ściem i z podziwem patrzyła na nasze 
dokonania. Rzeczywiście powoli doga-
niamy Słowację, a wierzę, że może nie 
za rok, ale za dwa lata nasza Abilimpia-
da będzie już większa od słowackiej.
Jak zawsze w maju obchodzimy też 
Światowy Dzień SM. W tym roku 
znów gościliśmy u Rzecznika Praw 
Obywatelskich. To niezwykle cenne, 
że profesor Irena Lipowicz zaprasza 
nas w swoje progi, ponieważ sytuacja 
chorych na SM w Polsce często urąga 
prawom człowieka. Tegoroczna kon-
ferencja zbiegła się z inauguracją kam-
panii „Walcz o siebie”, która jest dosko-
nałą formą dotarcia do szerokich rzesz 
społecznych z problemami osób z SM. 
Nam często umyka fakt, że ludzie spo-
za naszego środowiska nie rozumieją 
problemów stwardnienia rozsianego. 
Ponieważ obracamy się w naszym nie- Ogromnym zainteresowaniem 

cieszyła się konferencja pra-
sowa z okazji Światowego 

Dnia SM, która odbyła się 28 maja 
2014 w Sali Konferencyjnej siedzi-
by Rzecznika Praw Obywatelskich. 
Światowy Dzień SM (World MS Day) 
to globalna kampania organizowa-
na przez Międzynarodową Federa-
cję Stwardnienia Rozsianego, mają-
ca na celu szerzenie wiedzy na temat 
SM i problemów, z jakimi spotykają 
się chorzy i ich bliscy. W tym dniu, 
na całym świecie,  organizacje zrze-
szające chorych na stwardnienie roz-
siane prowadzą szereg działań takich 
jak np. konferencje, spotkania, kon-
certy czy happeningi. W tym roku  
Światowy Dzień SM przypadł 28 ma-
ja i  przebiegł pod hasłem „Pewnego 
dnia…” , co odnosi się  do marzeń, 
życzeń i planów na przyszłość osób 
ze stwardnieniem rozsianym. W  

Światowy Dzień SM

Polsce, Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego, Fundacja Urszu-
li Jaworskiej i Agencja Marketingu 
Społecznego Telescope, zorganizo-
wały konferencję prasową, połączoną 
z dyskusją dotyczącą sytuacji chorych 
na SM w naszym kraju. W ramach 
konferencji odbyła się także inau-
guracja III odsłony kampanii  „SM- 
Walcz o Siebie”. W rozmowie wzięli 
udział: dr nauk prawnych Ryszard 
Czerniawski - zastępca Rzecznika 
Praw Obywatelskich, prof. Krzysztof 
Selmaj - Neurolog UM w Łodzi, dr 
Mariola Kosowicz - psychoonkolog 
Centrum Onkologii w Warszawie, dr 
Dominika Maison – Dom Badawczy 
Maison, Malina Wieczorek - organi-
zator Kampanii „SM-Walcz o siebie”, 
dyrektor Telescope, Tomasz Połeć 
- Przewodniczący PTSR. Spotkanie 
poprowadziła  redaktor Małgorzata 
Kownacka

Podczas konferencji udało się poru-
szyć wiele ważnych kwestii dla śro-
dowiska osób chorych na SM, takich 
jak np.: dostęp do leczenia i rehabi-
litacji, diagnozowanie  i postrzeganie 
osób chorych przez społeczeństwo. 
Na spotkaniu mogliśmy spojrzeć na 
wiele spraw z różnych perspektyw: 
zarówno tej naukowej, jak i  osób 
chorych i ich opiekunów  oraz orga-
nizacji zajmujących się stwardnie-
niem rozsianym. Profesor Selmaj jak 
zawsze w sposób bardzo interesują-
cy przedstawił najnowsze dokonania 
nauki w badaniu nad SM. Niestety 
wciąż nie znana jest przyczyna cho-
roby, nie ma też w pełni skutecznych 
leków. 
Malina Wieczorek od dr Domini-
ka Maison wyjaśniały, dlaczego 
tak ważne są kampanie prowadzo-
ne dla szerokich grup społecznych. 

o godności choregoPamiętać 
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Bieżący rok obfituje w spotkania 
i ustalenia w celu wprowadze-
nia zmian i ułatwień dla pacjen-

tów chorych na stwardnienie rozsiane. 
Procesy rozpoczęte podczas spotka-
nia z Premierem i Ministrem Zdrowia 
w Dniu Chorego, jak również nagło-
śnione dzięki konferencji dotyczącej 
dostępu do leczenia powyżej przewi-
dzianego programem 5-letniego okre-
su, zaczynają przynosić efekty.
Przede wszystkim, toczy się proces zno-
szenia ograniczenia leczenia immuno-
modulującego do 5 lat. Po złożeniu 
wniosku przez wszystkie firmy farma-
ceutyczne, producentów interferonów 
i octanu glatirameru, trwa obecnie pro-
ces  opiniowania bezpieczeństwa i sku-
teczności leczenia, jak również efek-
tywności kosztowej powyżej pięciu 
lat.  Część leków otrzymała już pozy-
tywną rekomendację prezesa AOTM, 
cześć nadal oczekuje na tę opinię. Rów-
nież Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego jest zapraszane do skła-

dania opinii w charakterze ekspertów.
Mimo licznych pytań składanych w tej 
sprawie do Ministra Zdrowia i Depar-
tamentu Polityki Lekowej nadal nie 
ma jasności, w jaki sposób Minister-
stwo zdecyduje się procedować proces 
zniesienia granicy czasu leczenia. Nie 
wiemy więc, czy od obiecanego 1 lip-
ca zostanie zniesiona bariera dla czę-
ści leków z grupy, czy też wszystkie 
leki zostaną „przytrzymane” do mo-
mentu, aż ostatni z nich otrzyma re-
komendację od Agencji Oceny Tech-
nologii Medycznych. Wiemy też, że 
rozpoczęły się już negocjacje cenowe 
dla części podmiotów w związku ze 
zmianami w refundacji. 
Działania PTSR nie ograniczają się jed-
nak tylko do starań o dostęp do lecze-
nia immunomodulującego. Prowa-
dzimy również rozmowy w sprawie 
dostępu do rehabilitacji dostosowanej 
do potrzeb chorych na SM. Grupa eks-
pertów opracowała dokument na temat 
standardów opieki w rehabilitacji neu-

rologicznej, ambulatoryjnej i domowej. 
Barierą pozostają ograniczone koszty, 
ale również metodologiczne problemy 
związane z opisaniem kryteriów włą-
czenia i wyłączenia z rehabilitacji oraz 
opisu kryteriów poprawy i efektów me-
dycznych i klinicznych rehabilitacji, 
które nie są tak precyzyjne, jak w przy-
padku leczenia farmakologicznego.
Planowana jest też nowelizacja pra-
wa w zakresie dostępu do opieki palia-
tywnej i potraktowanie stwardnienia 
rozsianego priorytetowo w leczeniu 
bólu – o  wszelkich postępach legi-
slacyjnych będziemy Państwa na bie-
żąco informować. Prosimy również 
o interwencje i zgłaszanie nam wszel-
kich problemów w zakresie dostępu do 
opieki zdrowotnej (we wszystkich za-
kresach), również w kwestiach związa-
nych z kolejkami do leczenia i przyjęć 
do specjalistów – żadna z takich spraw 
nie pozostanie bez naszej interwencji 
w Ministerstwie Zdrowia i NFZ. 

Magdalena Fac

Działamy wielotorowo
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Dzięki nim właśnie, świado-
mość o SM jest coraz szersza, 
coraz rzadziej ludzie traktu-
ją osoby chore jak napiętno-
wane. Powoli do społeczeń-
stwa dociera informacja, że 
SM nie jest chorobą zaraź-
liwą, że diagnoza nie ozna-
cza wyroku, a osoby chore  
potrzebują często pomocy, 
wsparcia, nie zaś litości. 
Doktor Mariola Kosowicz 
zwróciła uwagę na psycho-
logiczne aspekty choro-
by. Na to, na co często nie 
zwracamy uwagi, a więc 
skutki SM w środowisku 
osoby chorej, obciążenia ja-
kim podlegają członkowie 
rodzin. Także szczególnego 
rodzaju sprzężenia zwrot-
ne między osobą chorą a jej 
środowiskiem, powodowa-

ne świadomością choroby.
Tomasz Połeć zwrócił uwa-
gę na fakt, że choroba w Pol-
sce oznacza niestety drama-
tyczny spadek jakości życia, 
ponieważ drogie terapie są 
niedostępne dla większo-
ści chorych. Podkreślił też, 
że rolą organizacji takich jak 
PTSR, jest bezkompromiso-
wa walka o godność osób cho-
rych. Nie ma jej w sytuacji, 
gdy osobie chorej odbiera się 
szansę na leczenie, ogranicza-
jąc jego czas, lub też gdy ludzi 
nie stać na leki. 
- Gdyby pieniądze, które pań-
stwo wydaje na wypłaty rent 
i zasiłków dla osób już niepeł-
nosprawnych przez chorobę, 
a także dla ich bliskich, którzy 
muszą rezygnować z pracy, aby 
zająć się chorym, przeznaczyć 

wcześniej na leczenie tych osób, 
to wszyscy byśmy na tym tylko 
zyskali - powiedział - Więcej 
osób byłoby leczonych, mogło-
by pracować, odprowadzać po-
datki, ich bliscy także mogliby 
pracować. Dzięki temu wydatki 
na zasiłki byłyby dużo mniej-
sze, a ludzie chorzy będąc le-
czeni, byliby samodzielni, a co 
za tym idzie prowadziliby god-
ne życie. A to jest przecież war-
tość największa.
Helena Kładko, wiceprzewod-
nicząca PTSR, dodała, że wła-
śnie toczy się proces znoszenia 
bariery czasu leczenia, jed-
nak czy uda się tego dokonać 
do końca czerwca (jak obiecu-
je Ministerstwo Zdrowia) nie 
wiadomo. Zapewniła, że PTSR 
monituje cały czas tę sprawę, 
ponieważ 5-letni czas refun-

dacji leczenia właśnie kończy 
się dla kilkuset pacjentów. Nie 
wolno zostawić ich bez dalsze-
go leczenia, o ile jest ono sku-
teczne. Nie wolno też zapo-
minać o tych, którzy czekają 
w kolejkach do leczenia. 
Spotkanie zakończyła Urszula 
Jaworska, która podziękowa-
ła uczestnikom. Powiedziała, 
że szczególnie cenny jest fakt, 
że w takich dyskusjach bierze 
udział coraz więcej osób, co 
znaczy, że problem SM jest do-
strzegany. Cieszy także zainte-
resowanie mediów, które co-
raz częściej rozpowszechniają 
wiedzę o SM, stając się praw-
dziwymi sprzymierzeńcami 
chorych. Bez ich pomocy, bez 
wsparcia jakiego nam udziela-
ją, nasze działania nie byłyby 
tak skuteczne. 

Magdalena Konopka

dok. ze str. 3
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Pojawia się to czasami, ja-
ko zarzut do nas jako stowa-
rzyszenia albo do lekarzy, że 
udarowcy mają lepiej od nas, 
że mają priorytet w przyjęciu 
na oddział, a chorzy na SM 
nie. Ale rozumiem, że tu jest 
potrzebna innego rodzaju in-
terwencja?

To jest niewiedza środowiska SMo-
wego, zarówno pacjentów jak i le-
karzy. Bo tak naprawdę pacjenci po 
udarze na szybką ścieżkę rehabilitacji 
neurologicznej, są przyjmowani, ale 
i pacjenci po rzucie, nagłym pogor-
szeniu mają być prawo wg tej samej 
szybkiej ścieżki być przyjęci, tylko się 
o tym niewiele mówi. 

To ja jeszcze zapytam o finan-
sowanie tej procedury, czy to 
jest równie płatna procedura 
jak przy udarze?

Jest tak samo płatna, ponieważ są 
wyodrębnione tak zwane jednorodne 
grupy pacjentów i są oni podzieleni 
nie tyle w zależności od rozpoznania 
chorobowego, ale od stopnia deficy-

tów neurologicznych. I na przykład 
pacjent, który w pewnych skalach 
wykazuje duży stopień zaburzeń, np. 
po urazach czy udarach, jest podda-
wany rehabilitacji mózgowej nr 1. Do 
tej grupy trafiają pacjenci po udarze, 
którzy są niesamodzielni, podobnie 
jak i pacjenci z SMem. Finansowa-
nie jest takie samo. I taki pacjent po-
winien być przyjęty, jeśli oczywiście 
jest miejsce w szpitalu w ciągu od 0 
do 14 dni od wypisu. Druga grupa to 
pacjenci, którzy jakoś tam się poru-
szają, w skali BARTHELL poniżej 15 
punktów, powinni być przyjęci w cią-
gu miesiąca do szpitala. 

Czyli ta ścieżka też jest, tylko 
zbyt mało się o niej mówi?

Tak. Natomiast pacjenci po udarach 
czy urazach, ale w tej fazie przewle-
kłej, mają te same problemy co SM 
w przypadku dostania się na rehabi-
litację wtórną czy przewlekłą. 

To jak to dokładnie jest z tymi 
skierowaniami. Wiem, że są 
przypadki pilne i stabilne…

Tu należałoby sobie przypomnieć, 
jaki jest w ogóle podział rehabilita-
cji. Jest rehabilitacja w warunkach 
szpitalnych w ramach oddziałów re-
habilitacji neurologicznej. Jeśli pa-
cjent zostanie zakwalifikowany (bo 
i tu są pewne kryteria przyjęcia, nie 
tylko wynikające z rodzaju choro-
by, ale też schorzeń towarzyszących 
i konieczności sprawowania całodo-
bowego nadzoru nad takim pacjen-
tem) to powinien przejść w ciągu 14 
do 30 dni od wypisu z oddziału ostre-
go neurologii do oddziału rehabilita-
cji neurologicznej. I to jest tak zwana 
rehabilitacja stacjonarna, rehabilita-
cja neurologiczna mózgowa.  JGP RN 
01, 02, 04 czy 04.
Druga grupa to jest rehabilitacja 
w ramach oddziałów już nie neurolo-
gicznych, ale takich, gdzie prowadzo-
na jest rehabilitacja ogólnouspraw-
niająca, ogólnoustrojowa. Tu okres 
oczekiwania jest bardzo różny, gdyż 
warunkiem narzuconym przez NFZ 
i Ministerstwo Zdrowia jest to, że-
by stan pacjenta się pogorszył. Fakt 
i potrzeba utrzymania sprawności 
na określonym poziomie nie jest ar-
gumentem, tylko pogorszenie stanu 

zdrowia. I właściwie każdy pacjent, któ-
ry jest skierowany do oddziału ogólnego 
musi mieć skierowanie albo pilne, albo 
pogorszenie stanu zdrowia. W zależno-
ści od tego, jaka jest procedura kwalifi-
kacyjna na danym oddziale, pacjent od 
momentu złożenia skierowania powi-
nien być w ciągu miesiąca zaproszony na 
kwalifikację. Okres oczekiwania potem 
jest bardzo płynny, w zależności od wa-
runków poszczególnych oddziałów: od 2 
miesięcy do nawet 2 czy 3 lat.
Mamy więc szpital, potem rehabilitację 
w warunkach pozaszpitalnych – porad-
ni rehabilitacyjnych i oddziałów dzien-
nych rehabilitacji. I znowu, bariera naj-
pierw oczekiwania na konsultację do 
lekarza zlecającego, a potem kolejne 
oczekiwanie na moment rozpoczęcia re-
habilitacji. I trzecia rzecz – okres pro-
wadzenia tej rehabilitacji, który też jest 
z góry narzucony – do 6 tygodni. 
Ostatnia grupa to rehabilitacja w warun-
kach domowych. Z założenia to jest re-
habilitacja (finansowana z NFZ- przyp.
MF) dla osób, które nie mogą dojechać 
do dziennych ośrodków, na przykład 
ambulatoryjnych, czy z różnych powo-
dów nie mogą być zakwalifikowani do 
leczenia w warunkach szpitalnych. 
Jakie są jeszcze ograniczenia w zakresie 
tego, co funkcjonuje: jedynie oddziały 
rehabilitacji neurologicznej tak napraw-
dę zapewniają kompleksową rehabili-
tację, czyli mają lekarzy, psychologów, 
neuropsychologów, logopedów, tera-
peutów zajęciowych. Oddziały rehabili-
tacji ogólnej, mimo że jest napisane że 
jest kompleksowa rehabilitacja, tak na-
prawdę dotyczy to tylko rehabilitacji ru-
chowej, czyli kinezyterapii. Oczywiście, 

Rozmowa SM Expressu

Rehabilitacja 
szczególnie ważna

jest dla chorych na SM

Z dr Lidią Dardą-Ledzion, neurologiem, specjalistą rehabilitacji, rozmawia Magdalena Fac.

dr Lidia Darda-Ledzion

że pozostałe grupy zawodowe mogłyby 
też przyjmować pacjentów, ale jeśli to 
nie jest wymuszone odgórnie, to żaden 
z dyrektorów nie zatrudni dodatkowego 
personelu, bo wiadomo, że środki prze-
znaczone na rehabilitację pacjentów są 
zbyt niskie w stosunku do stawianych 
wymogów.   

Czyli na takim oddziale w zasa-
dzie nie mamy co liczyć na psy-
chologa, na rehabilitację neu-
ropsychologiczną…

Na ogólnym nie mamy. Ale terapia zaję-
ciowa jest również finansowana z NFZ. 
Borne i Dąbek zapewniają komplekso-
wość, ale zorganizowane są na podsta-
wie zupełnie innych zasad – to trzeba by 
ich zapytać. A teraz mówimy o rehabi-
litacji leczniczej i odpowiednich zarzą-
dzeniach. Tam są zupełnie inne zasady 
funkcjonowania. Kompleksowość jest 
rzeczywiście zapewniana i jest większa, 
z tym że jest dofinansowanie przez pa-
cjenta. Na trochę innym polu działamy.

Co jest tą barierą? Zbyt ma-
ło placówek rehabilitacyjnych, 
zbyt mało pieniędzy w systemie? 
Co sprawia, że w najgorszym 
wypadku pacjent czeka te kilka 
lat i w zasadzie się zniechęca do 
rehabilitacji.

Barierą jest sposób kwalifikowania pa-
cjentów. Inaczej – i liczba łóżek, ale 
i sposób kwalifikowania. Do oddziałów 
ogólnych kwalifikowani są nie zawsze 
pacjenci, którzy wymagają rehabilitacji 
w warunkach stacjonarnych. To doty-
czy również pacjentów, którzy są przyj-
mowani na rehabilitację w warunkach 
stacjonarnych np. ze względu na odle-
głość od miejsca zamieszkania (ale to 
jest akurat potrzebne).
W Ministerstwie Zdrowia pojawiła się 
taka koncepcja, aby utworzyć grupy wg 
stopnia niepełnosprawności, ale to też 
nie załatwia sprawy.

Dobrze, w takim razie do czego 
dążymy?

W pierwszym etapie, bo to jednak trze-
ba będzie podzielić na etapy, to uświa-
domienie pacjentom i przedstawicie-
lom szpitali, które przyjmują pacjentów 
z SM, że istnieje ta szybka ścieżka kie-
rowania na rehabilitację neurologiczną. 

Dwa – przyspieszenie możliwo-
ści przyjmowania pacjentów do 
oddziałów ogólnych, stacjonar-
nych i oddziałów dziennych. 
Trzy – w ramach tych dwóch 
ostatnich - stworzenie kom-
pleksowej usługi. W ramach 
oddziałów dziennych i w ra-
mach oddziałów ogólnych. 
Profesor Księżopolska (Kon-
sultant Krajowa ds. Rehabilita-
cji – przyp. M. F.) mówiła, że 
na razie nie można tego ruszyć, 
dopóki nie będą kontynuowane 
prace nad JGP (jednorodnymi 
grupami pacjentów) w ogólno-
ustrojowej rehabilitacji, praw-
da? Czyli na razie to, co mam 
nadzieję już się uda zmienić, 
może od lipca, bo takie pro-
gramy zostały do NFZ złożone 
przez rożne placówki, to cze-
go nie ma w ramach oddziałów 
ogólnych – to to, że placówki 
składają oferty, zaś dobre pla-
cówki uwzględniają również 
inne grupy zawodowe świad-
czące kompleksowe usługi. 
Z uwzględnieniem psychologa, 
neuropsychologa, logopedy, te-
rapii zajęciowej itp. Chcieliby-
śmy dążyć do skrócenia czasu 
oczekiwania na kwalifikacje.
ciąg dalszy nastąpi...
 

Sprostowanie
W roku 2013 przy Funda-
cji NeuroPozytywni powsta-
ła Polska Rada Mózgu. Jest 
to projekt Fundacji, którego 
celem jest powstanie orga-
nizacji parasolowej, zrzesza-
jącej organizacje zajmujące 
się działaniami na rzecz cho-
rób mózgu, w tym także or-
ganizacje medyczne. Na cze-
le projektu stoi trzyosobowa 
rada: prof. Grzegorz Opala 
(przewodniczący), prof. Ma-
ria Barcikowska i prof. Tade-
usz Parnowski. Polska Rada 
Mózgu na tym etapie działa-
nia, funkcjonuje jako projekt 
podlegający Fundacji Neu-
roPozytywni i żadna orga-
nizacja formalnie nie jest jej 
członkiem. 

(Część druga)

Rozmowa SM Expressu
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Od 16 do 18 czerwca członko-
wie Polskiego Towarzystwa 
Stwardnienia Rozsianego za-

władnęli ośrodkiem „Ekwos” w Grę-
biszewie, koło Mińska Mazowiec-
kiego. W tym terminie odbywała 
się II Abilimpiada PTSR oraz Walne 
Zgromadzenie Delegatów i szkolenie 
członków oddziałowych Komisji Re-
wizyjnych, łącznie z zaproszonymi 
gośćmi było ponad 150 osób.                                                                       
Abilimpiada zgromadziła więcej 
uczestników niż w roku ubiegłym i to 
jest dobry symptom. Mam nadzieję że 
tak będzie też w roku przyszłym. Te-
goroczna impreza była szczególna pod 
względem osób jakie były gośćmi na 
niej: Maggie Alexander – Sekretarz 
Generalna Europejskiej Platformy SM 
( EMSP ), Andrea Antonovici – Ko-
ordynator eventów ESMP, Olga Bo-
brovnikova – przewodnicząca Biało-
ruskiego Towarzystwa SM, Jarmila 
Fajnorova – przewodnicząca Słowac-
kiego Towarzystwa SM, Paul Mos-

jesteśmy wsz yscyZwycięzcami 
II Abilimpiada za nami
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Malowanie plakatu: 1.Agnieszka Ko-
peć, 2.Andrzej Kwiatek, 3. Sylwester 
Niedzielski.
Zdobienie jajek wielkanocnych: 
1.Grażyna Sikora, 2. Urszula Pisa-
rek, 3. Agnieszka Podsiadła.      
Malowanie farbami: 1.Monika Kład-
ko, 2.Regina Zachurzok, 3.Marcin 
Gdowski.
Sudoku: 1.Sylwester Niedzielski.
Malowanie na szkle; 1.Regina Zachu-
rzok, 2.Waldemar Kłos, 3.Anna Lin-
der.
Szachy; 1. Zbigniew Przycki, 2. An-
na Drajewicz.
Ceramika bez wypalania; 1. Stani-
sław Mermer, 2. Krystyna Kubicka.
Decoupage; 1. Urszula Pisarek, 2. 
Grażyna Sikora, 3. Monika Kładko.
Wyrób biżuterii; 1. Agnieszka Kopeć, 
2. Regina Zachurzok.
Robótki na drutach; była jedna 
uczestniczka, ale nie wykonała pra-
widłowo zadania i została nagrodzo-
na 3. miejscem.
Wyszywanie ściegiem krzyżyko-
wym; 1. Agnieszka Kopeć, 2. Anna 
Jaszczuk, 3. Bożena Zawierucha.
Wszyscy zwycięzcy otrzymali na-
grody, medale i dyplomy, pozosta-
li uczestnicy naszej imprezy nie wy-
jechali z pustymi rękoma, ponieważ 
każdy otrzymał jakiś upominek, 
mam nadzieję że ta forma nagrodze-
nia ich pracy zmobilizuje ich do jesz-
cze większej pomysłowości i zaanga-
żowania w roku przyszłym.
W rozmowach z uczestnikami, ich 
opiekunami oraz osobami obser-
wującymi zmagania na Abilimpia-
dzie słyszałem same dobre opinie 
i zachwyt nad poziomem poszczegól-
nych konkurencji. 
Musimy się mocno postarać, jako or-
ganizatorzy, aby ten poziom impre-
zy utrzymać i jeszcze go podnosić 
oraz dodać kilka konkurencji w przy-
szłym roku.  
Uczestnicy wszystkich trzech na-
szych wydarzeń jakie miały miej-
sce w „Ekwos” ocenili ośrodek jako 
bardzo dobry pomimo nie najlepszej 
pogody jaka przez cały czas nam to-
warzyszyła. Dopiero w niedzielę się 
poprawiła i zaświeciło słońce, ale 
wówczas trzeba było wyjeżdżać.
Do zobaczenia na III Abilimpiadzie 
PTSR w 2015 roku. 

Edward Mórawski
 
   

sman – ESMP, Sheila Dunbar-Smith 
– ESMP. Byli też artyści, którzy wystą-
pili dla wszystkich uczestników: Aga-
ta Grzesiak – 17-letnia piosenkarka, 
obdarzona pięknym głosem oraz duet 
fortepianowy Olga Bobrovnikova i Ju-
lia Laskowska, obie panie są chore na 
SM, wystąpiły jako zespół „Hands to-
gether for MS”. Cała część artystycz-
na była bardzo ujmująca i dla mnie 
osobiście chwilą na oderwanie się od 
obowiązków. Po oficjalnej części arty-
stycznej była jeszcze niespodzianka, 
mama jednego z uczestników Abilim-
piady poprosiła o możliwość występu 
jej syna Marcina, ukończył szkołę mu-
zyczną ale SM-ka posadziła go na wó-
zek. Jego piosenka została przez słu-
chaczy oceniona owacją na stojąco, 
a nasz przewodniczący Tomasz Połeć 
i większość słuchaczy straciła możli-
wość mówienia.  
Ze względu na nagromadzenie się 
w jednym czasie wielu ważnych obo-
wiązków większość Abilimpiady nie 
obserwowałem z bliska, a sprawa-
mi przebiegu Abilimpiady obarczo-
na została Magdalena Konopka oraz 
wolontariusze i jak zawsze nie zawod-
na matka chrzestna naszej imprezy 
Jarmila Fajnorova. Skład naszego ju-
ry w tym roku był bardzo międzyna-
rodowy, przewodniczącą była wspo-
mniana Jarmila, a członkami Maggie 
Alexander i dr Ewa Gruszka. W kil-
ku przypadkach jurorzy mieli twardy 
orzech do zgryzienia przy ocenianiu 
poszczególnych prac, gdyż poziom 
kilku konkurencji był bardzo wysoki.
W poszczególnych konkurencjach 
zwyciężyli:
Szydełkowanie: 1.Anna Jaszczuk, 
2.Helena Kładko.
Reportaż fotograficzny: 1.Grażyna 
Sikora, 2.Stanisław Mermer, 3.An-
drzej Kwiatek.
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Na spotkaniu w dniu 18 maja 
2014 r. odbyło się  spotkanie 
przedstawicieli Komisji Rewiz-
yjnych Oddziałów Polskiego 
Towarzystwa Stwardnienia 
Rozsianego. Omówiono podsta-
wowe zagadnienia dotyczące 
zadań komisji rewizyjnych 
w Oddziałach Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia, 
a w szczególności:
Statut  stowarzyszenia
- Statut jest podstawowym aktem we-
wnętrznym na którym  Stowarzysze-
nie  opiera swoją działalność, będąc jej  
niezbędnym elementem. Obligatoryj-
nym elementem statutu jest określe-
nie terenu działania, określenie  sie-
dziby  stowarzyszenia, cele i sposoby 
ich realizacji, określenie celów pożyt-
ku publicznego  wskazane zgodnie  
z wymogami  dla organizacji pożytku 
publicznego.
Trzeba pamiętać o tym, że Statut ma 
taką samą moc prawną jak inne akty 
prawne (ustawy, rozporządzenia) i jest 
podstawą działania każdej organizacji .
Jeżeli komisja rewizyjna (ale też za-
rząd) podjęła jakieś działania nie-
zgodne ze statutem (lub niezgodne 
z innymi przepisami prawa) to będzie 
działanie  na szkodę organizacji. Kon-
sekwencje takich działań mogą być 
rozmaite np.: organizacja będzie mu-
siała zwrócić dotację, zarówno straci 
pieniądze, jak i nadwyręży swoją wia-
rygodność.
- Kto podejmuje decyzje w organiza-
cji - określa to statut stowarzyszenia. 
W działaniach bieżących w stowarzy-
szeniach jest to zarząd.
- Kto ponosi odpowiedzialność - 
członkowie zarządu stowarzyszenia  
mają prawo i obowiązek reprezento-
wania organizacji, kierowania nią, 
w tym m.in. zawierania umów, roz-
porządzania majątkiem organizacji, 

zatrudniania pracowników itp. Za 
swoje działania  i decyzje ponoszą od-
powiedzialność. Za długi organiza-
cji powstałe np. wskutek niepłacenia 
podatków, stowarzyszenie odpowiada 
własnym majątkiem, a jeśli go nie ma-
ją, własnym majątkiem odpowiada so-
lidarnie zarząd organizacji. Szczegó-
łowo odpowiedzialność zarządu jest 
określona  w statucie.
Regulamin zarządu stowarzyszenia 
– który winien być opracowany i przy-
jęty Uchwałą w każdym Oddziale.

Kompetencje komisji  rewizyjnej – 
zapisy statutowe:
Komisja Rewizyjna sprawuje nadzór 
nad działalnością organizacji. Wybie-
rana jest przez walne zebranie człon-
ków. Jest to wewnętrzny  organ nad-
zoru. Jego zadaniem jest sprawowanie 
kontroli nad pracami zarządu.
Nadanie takiej możliwości organowi 
kontroli wewnętrznej pozwala unik-
nąć nieprzyjemnych  dla stowarzy-
szenia  sytuacji, np. gdy kontrola ko-
misji wykazała, że zarząd nie działa 
zgodnie ze statutem i że potrzebne jest 
zwołanie  nadzwyczajnego walnego 
zebrania członków, a zarząd tego nie 
robi.
Członkowie Komisji  Rewizyjnej 
w OPP ponoszą odpowiedzialność za:
- Wywiązywanie się z obowiązków, 
które są związane z byciem członkiem 
(członkinią komisji rewizyjnej ) np. 
przeprowadzenie  kontroli działań za-
rządu, jeśli wymaga tego sytuacja.
- Poprawne  i zgodne z prawem spo-
rządzenie sprawozdania finansowego 
i z działalności.
- Działania zgodne ze statutem i prze-
pisami prawa, tak aby nie przyczynić 
się do wyrządzenia szkody organiza-
cji.
- Dokładanie należytej staranności 
przy wypełnianiu swoich obowiąz-
ków z tytułu członkostwa w organie 
nadzoru w OPP.

Komisja rewizyjna jako organ nad-
zoru winien dokonywać  kontroli:
- Dokumentacji pracy Zarządu  Sto-
warzyszenia.
Podstawowymi  dokumentami pra-
cy Zarządu Rady Oddziału Polskiego 
Towarzystwa Stwardnienia Rozsia-
nego są Regulaminy Pracy Zarządu, 
które winny być przyjęte Uchwałą. 
Zgodnie z niniejszymi  regulamina-
mi z posiedzenia Zarządu sporządza 
się protokół, który podpisują obecni 
na posiedzeniu członkowie Zarządu 
i protokolant i powinien zawierać: da-
tę posiedzenia, porządek posiedzenia, 
krótki opis przebiegu dyskusji, wyniki 
głosowań, numery podjętych uchwał, 
zdania odrębne do podjętych  uchwał  
złożone do protokołu. 
Do protokołu winny być  załączone 
Uchwały podjęte i wskazane w proto-
kole posiedzenia Zarządu i stanowią 
dokumentację organizacji, którą trze-
ba przechowywać w siedzibie Stowa-
rzyszenia.
- Dokumentacji księgowej Stowarzy-
szenia. Rachunkowość wszystkich 
podmiotów zobowiązanych, także 
stowarzyszeń, regulują zewnętrzne 
przepisy odpowiednich ustaw i roz-
porządzeń. W praktyce rachunko-
wej powstaje zawsze wewnętrzny 
system wynikający z konieczności 
podporzadkowania się owym  naka-
zom i normom w warunkach działaia 
określonej jednostki. Po ustaleniu go 
i opisaniu system ten nosi miano poli-
tyki rachunkowości.
Ustawa o rachunkowości narzuca 
m.in. na stowarzyszenia obowiązek 
opracowania „polityki rachunkowo-
ści”, czyli zasad finansowych, według 
których prowadzone są księgi rachun-
kowe. Może ją sporządzić np. księgo-
wy, a zaakceptować zarząd. Polityka 
rachunkowości powinna zostać przy-
jęta uchwałą przez odpowiedni organ 
(zarząd lub walne zgromadzenie). Za-
sady opisane w polityce rachunkowo-

ści określają m.in. plan kont, przecho-
wywania i archiwizacji  dokumentacji  
finansowej, informacje  o sposobie  
księgowania  kosztów.
Elementem  polityki rachunkowo-
ści  jest  obieg dokumentów – czyli 
opis m.in. tego, kto jest uprawniony 
do podpisywania umów, stwierdza-
nia prawidłowości poniesionych kosz-
tów, dekretowania. Jest bardzo istotny, 
gdyż  stanowi podstawowy element 
przy przeprowadzaniu kontroli.

Komisja Rewizyjna Oddziału zgod-
nie z paragrafem 37 Statutu Polskie-
go Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego – tekst jednolity 2012 r.:
-  dokonuje kontroli gospodarki fi-
nansowej, poprzez  ocenę sprawozda-
nia finansowego, które obrazuje  stan 
finansów  organizacji, które  składa się 
z bilansu, rachunku wyników  i infor-
macji dodatkowej.
Wszystkie  te elementy są tak samo 
ważne i dopiero w połączeniu ze sobą 
pokazują całość sytuacji finansowej 
stowarzyszenia.
- Informacja dodatkowa jest bardzo 
ważną częścią sprawozdania finanso-
wego. Wyjaśnione jest tam, co skła-
da się na kwoty, które pojawiły się 
w poszczególnych rubrykach bilansu 
i rachunku wyników. Dobrze przy-
gotowana informacja dodatkowa jest 
czytelnym źródłem wiedzy o tym, ja-
kie działania statutowe podjęła w da-
nym roku organizacja.

- Sprawozdanie merytoryczne doty-
czy organizacji mających status orga-
nizacji pożytku publicznego. Dobrze  
sporządzone  sprawozdanie, czytelne 
i przejrzyste, jest świetną wizytówką 
organizacji.
- dokonuje kontroli z realizacji otrzy-
manych dotacji na zadania określo-
ne w umowie. Aby ocenić całokształt 
działań Rad Oddziałów, bardzo waż-
nym elementem kontroli komisji rewi-
zyjnych jest kontrola realizacji umów 
(zawieranych z PFRON, RCPS, PCPR 
i innymi organami dotującymi Stowa-
rzyszenia). Często Komisje Rewizyjne  
omijają realizacje projektów i jest to 
właśnie błąd. Dlatego, należy zwrócić 
szczególną uwagę na ten temat.
- dokonuje kontroli dokumentacji 
przepływu gotówkowego i bankowego,
- Raporty kasowe, prowadzenie kasy tj. 
dokonywanie wpłat i wypłat gotówką, 
jeśli organizacja zechce  przyjmować 
wpłaty i dokonywać płatności tylko za 
pośrednictwem rachunku bankowe-
go i nie będzie to komplikować jej bie-
żących działań statutowych, to oczy-
wiście może całkowicie zrezygnować 
z prowadzenia kasy. Prowadzenie ob-
rotu gotówkowego lub rezygnacja 
z niego to wynik samodzielnej decy-
zji władz organizacji, które podejmu-
jąc uchwałę w sprawie polityki (zasad) 
rachunkowości, określają w jaki sposób 
będą przyjmowane  wpłaty i dokony-
wane płatności, a więc także – ewiden-
cjonowane w księgach rachunkowych.

- Funkcja skarbnika nie musi wiązać 
się z prowadzeniem kasy. Skarbnik ja-
ko członek zarządu jest raczej  odpo-
wiednikiem dyrektora finansowego 
w przedsiębiorstwie, niż kasjera. Je-
śli z zapisów statutu nie wynika bez-
pośrednio, kto będzie zajmował się 
prowadzeniem kasy, może to robić 
dowolna osoba, która spełni warun-
ki stawiane przez zarząd (oczywiście 
kasjerem powinna być osoba mają-
ca przynajmniej podstawową wiedzę 
w zakresie gospodarki  kasowej, co za-
gwarantuje prawidłowe ewidencjono-
wanie wpłat i wypłat gotówki zgodnie 
z przepisami o rachunkowości). Po-
winna być niekarana za przestępstwa 
lub wykroczenia przeciwko mieniu 
i posiadać zaufanie zarządu, że nie do-
puści  się defraudacji. Jednak wszyst-
kie kryteria, które ma spełnić kasjer, 
muszą samodzielnie określić władze 
każdej organizacji.
Po wybraniu odpowiedniej osoby 
i wyrażeniu przez nią zgody na przyję-
cie obowiązków kasjera, zarząd powi-
nien przede wszystkim podjąć uchwa-
łę w tej sprawie.
Bez względu na to, czy kasjerem jest 
skarbnik, czy też pełni tę funkcję in-
ny członek organizacji, pracownik 
lub wolontariusz, osoba ta powinna 
złożyć oświadczenie o przyjęciu od-
powiedzialności materialnej za po-
wierzone jej pieniądze. Po złożeniu 

Musimy działaćodpowiedzialnie
Streszczenie szkolenia Komisji Rewizyjnych PTSR - warto przeczytać uważnie!

dok. na str. 15
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podała serce
Warszawianka 

Wydarzenia

Po raz kolejny Sala Kongresowa 
PKiN w Warszawie rozbrzmia-
ła dźwiękami ludowych pie-

śni. 27 maja 2014, odbył się galowy 
koncert charytatywny Zespołu Pie-
śni i Tańca Uniwersytetu Warszaw-
skiego „Warszawianka”. Koncert ten, 
podobnie jak w latach poprzednich, 
dedykowany był ludziom chorym na 
stwardnienie rozsiane.
„Warszawianka”  to  grupa młodych 
ludzi, których  cechuje fascynacja 
folklorem i empatia do osób chorych.  
Tancerze są w wieku, kiedy to dia-
gnoza SM stawiana jest najczęściej, 
czyli około 20 roku życia. Stąd też 

pomysł by wesprzeć osoby dotknięte 
właśnie tym schorzeniem. 
Koncert udał się znakomicie, arty-
ści włożyli mnóstwo serca i wysiłku 
w przygotowany spektakl. W progra-
mie znalazły się m.in. tańce i pieśni 
regionalne z całej Polski, od Kaszub 
po Żywiecczyznę. Mieliśmy też oka-
zję obejrzeć nie tylko tańce ludowe, 
ale także efektowny pojedynek tań-
ca ludowego z jazzowym. Bardzo du-
że wrażenie robiła także wieńcząca 
koncert ballada cygańska. 
Co ciekawe niektóre choreografie 
były tworzone przez wychowan-
ków formacji, bądź przy ich współ-

udziale. Na uwagę zasługuje też 
oprawa wokalna koncertu, zespół, 
bowiem prezentuje bardzo wysoki 
poziom wokalny. 
Na scenie mogliśmy podziwiać 
wszystkie grupy wiekowe zespołu 
„Warszawianka”, od najmłodszych, 
przez młodzieżowe po najstarsze. Ta-
ka różnorodność sprawiła, że wido-
wisko było spektakularne i koloro-
we, a żaden z widzów obecny w Sali 
Kongresowej się nie nudził. Niema-
ły udział miał w tym także Tomasz 
Kammel, który poprowadził koncert. 
Na uczestników wydarzenia, czekały 
także atrakcje w postaci loterii fanto-

wej z nagrodami, czy licytacji 
zdjęć gwiazd. Trzeba nadmie-
nić, że licytacja w tym roku 
cieszyła się nadzwyczajnym 
powodzeniem, podobnie jak 
loteria. Wszystko w szczytnym 
celu. 
Tegoroczny koncert cieszył się 
rekordową frekwencją. Prze-
krój widzów był bardzo sze-
roki, przybyli zarówno fa-
ni „Warszawianki”, folkloru, 
inne zespoły ludowe, osoby 
chcące wesprzeć słuszną spra-
wę, jak i oczywiście członko-
wie oddziałów PTSR. Publicz-
ność żywo okazywała swoje 
zadowolenie, co pozwala nam 
mieć nadzieję, że za rok zo-
baczymy się, w co najmniej 
takim samym składzie. Ser-
decznie dziękujemy Zespołowi 
„Warszawianka” oraz gronu 
pedagogicznemu, za wydarze-
nie i trud włożony w przygoto-
wanie koncertu. 

MK

Wydarzenia

Streszczenie szkolenia Komisji Rewizyjnych PTSR 

takiego oświadczenia za prawidło-
wy stan pieniędzy w kasie odpowiada 
bezpośrednio już osoba będąca kasje-
rem. Trzeba jednak pamiętać, że nie 
zwalnia to zarządu z odpowiedzialno-
ści za kasę. Odpowiada on bowiem za 
cały majątek organizacji, w tym także 
za nadzór nad prawidłowym wyko-
nywaniem obowiązków przez kasjera 
i nad środkami w kasie.
Skarbnik jest najwłaściwszą osobą do 
nadzorowania pracy kasjera w imie-
niu zarządu.
- prowadzenie raportów kasowych, 
właściwe dokumentowanie wpłat 
i wypłat gotówkowych powinno od-
bywać się zgodnie z instrukcją kaso-
wą, właściwe opisy na rachunkach, 
zatwierdzanie dokumentów kaso-
wych, stan gotówki w kasie (każdy 
dokument  powinien zostać  ozna-
czony  przez skarbnika, prezesa za-
rządu lub osoby wyznaczonej przez 
prezesa zarządu lub wyznaczoną 
przez niego osobę i powinien być 

sprawdzony przez osoby do tego 
upoważnione pod względem mery-
torycznym i formalnym. Po spraw-
dzeniu i opisaniu dokumentów 
finansowych przez osoby upoważ-
nione należy przekazać je do za-
twierdzenia.   
Po zatwierdzeniu przez prezesa za-
rządu lub osobę wyznaczoną, doku-
menty  mogą być przekazane do osoby  
ewidencjonującej zdarzenia gospo-
darcze (księgowe) do ksiąg handlo-
wych PTSR. Po wprowadzeniu (za-
księgowaniu) dokumentów, osoba 
księgująca powinna podpisać swo-
im nazwiskiem fakt ujęcia w księgach  
handlowych.
- Dokumenty finansowe przeznaczo-
ne do księgowania  dotyczące  wydat-
ków  administracyjnych  powinny być  
opisane i podpisane pod względem 
merytorycznym przez osoby dokonu-
jące zakupów i formalnym przez oso-
bę księgującą.
- Dokumenty kasowe dotyczące wy-
datków administracyjnych powinny 

być opisane i podpisane przez skarb-
nika, prezesa zarządu lub wyznaczoną 
przez niego osobę. 
- Dokumenty finansowe przekaza-
ne do księgowania dotyczące realiza-
cji projektów pod względem  meryto-
rycznym powinien  podpisać i opisać  
fakt dokonania zakupu zgodnie z pro-
jektem koordynator projektu.
- Dokumenty kasowe dotyczące  pro-
jektów powinny być opisane i podpisa-
ne przez koordynatora, prezesa zarzą-
du lub wyznaczoną przez niego  osobę.
Każda czynność kontrolna Komi-
sji Rewizyjnej winna być zakończona 
protokółem i przedłożona Zarządowi. 
W przypadku wskazań pokontrol-
nych winien być wyznaczony ter-
min ich wykonania i poinformowa-
nia przez Zarząd  Komisję Rewizyjną 
o usunięciu braków.
Oceniając zainteresowanie i bardzo 
szeroką dyskusję, okazało się, że ta-
kie spotkanie było bardzo potrzebne, 
a uczestnicy oczekują kolejnych.

Maria Kulenty

dok. ze str. 13
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W dniach 8-9 maja odbyła 
się w Dublinie konferen-
cja Europejskiej Platfor-

my Stwardnienia Rozsianego (EMSP); 
w wydarzeniu uczestniczyło prawie 
200 osób reprezentujących stowarzy-
szenia SM z całej Europy. Konferen-
cja była wyjątkowym wydarzeniem, 
z uwagi na 25-lecie istnienia EMSP, 
było to zatem spotkanie jubileuszowe.
Razem z partnerami wydarzenia – 
Irlandzkim Towarzystwem SM (MS 
Ireland) oraz RIMS (Rehabilitacja 
w Stwardnieniu Rozsianym) EMSP 
zaoferowała uczestnikom dynamicz-
ne prezentacje, warsztaty oraz debaty. 
W następującym po konferencji do-
rocznym walnym zgromadzeniu 
członków EMSP 10 maja, wybrano 
nowe władze EMSP -   przewodni-
czącą, wice-przewodniczącą, przed-
stawiciela młodych z SM oraz za-
rząd czyli tzw. Komitet Wykonawczy 
(Executive Committee).
Pierwszy dzień konferencji odbył 
się pod patronatem RIMS; koncen-
trował się na zagadnieniach rehabi-
litacyjnych, natomiast dzień drugi 
zorganizowano z pomocą irlandz-
kiego stowarzyszenia ze szczegól-
nym uwzględnieniem terapii oraz 
najnowszych osiągnięć w dziedzinie 
leczenia SM. 
Najważniejsze tematy majowej kon-
ferencji to: Inauguracja projektu   

Defeating MS Together (Wspólne 
pokonywanie SM), czyli zaktuali-
zowane wydanie Kodeksu Dobrej 
Praktyki w SM:
 
Europejski Kodeks Dobrej Prakty-
ki w SM został pierwotnie opubliko-
wany w 2005 roku z inicjatywy Eu-
ropejskiej Platformy Stwardnienia 
Rozsianego; miał za zadanie pod-
kreślić zagadnienia ważne dla osób 
z SM zamieszkujących Unię Euro-
pejską oraz określić środki potrzeb-
ne do wyrównania różnic pomiędzy 
krajami oraz dokonania ulepszeń. 
Od publikacji pierwszego Kodek-
su minęło prawie 10 lat, osoby z SM 
jednak napotykają w dalszym ciągu 
na trudności w dostępie do leczenia, 
rehabilitacji i należytego wsparcia, 
a także muszą zmagać się z barie-
rami w zatrudnieniu. Wciąż trzeba 
również lepiej zrozumieć przyczynę 
i przebieg SM. Wspólnota SM z ca-
łej UE - chorzy, opiekunowie, rzecz-
nicy, lekarze, badacze, a także de-
cydenci – muszą wspólnie podjąć 
wysiłki na rzecz wyrównania różnic 
i wprowadzenia zmian.
Koszty społeczne SM rosną wraz 
z progresją choroby, natomiast wcze-
sna interwencja pozwala na osiągnię-
cie wielu korzyści dla pacjentów oraz 
całości społeczeństwa. Jeśli chory ma 
dobrą opiekę i jego kondycja jest wie-

lostronnie monitorowana, może on 
dłużej cieszyć się dobrym zdrowiem 
i samopoczuciem, pozostać dłużej na 
rynku pracy, odgrywać nadal swoją 
rolę w rodzinie oraz utrzymać wyż-
szy stopień społecznej oraz ekono-
micznej niezależności.
Zaktualizowany i odświeżony Ko-
deks Dobrej Praktyki w SM zawie-
ra wezwania do działań nakierowa-
nych na poprawę życia osób z SM 
oraz redukcję nierówności. Głów-
ną zasadą Kodeksu jest wzmacnia-
nie pacjentów z SM poprzez nale-
żytą informację oraz uczestnictwo 
w podejmowaniu decyzji ich do-
tyczących. Drugim zagadnieniem 
wymienionym w Kodeksie jest za-
pewnienie dostępu do leczenia 
SM, rehabilitacji oraz niezbędnych 
usług. Kodeks podkreśla również 
wagę lepszego zrozumienia i lecze-
nia pediatrycznego SM, ponadto 
skupia się na badaniach nad progre-
sywną formą choroby.
W kwestiach społecznych, Kodeks wy-
znacza ramy zatrudnienia osób z SM, 
jak również edukacji i utrzymania pra-
cy; kluczową kwestią jest świadomość 
społeczna odpowiedniej legislacji doty-
czącej osób chorych przewlekle, a tak-
że sprawa uelastycznienia warunków 
nauki i pracy, aby dostosować je do 
zmiennych potrzeb osób z rzutowo-re-
misyjną postacią choroby.

Ostatnia część Kodeksu podkreśla 
rolę opiekunów osób z SM – zachę-
ca ich do wzajemnej komunikacji, 
dzielenia się doświadczeniem oraz do 
wyrażania ich szczególnych potrzeb.
Kodeks Dobrej Praktyki w SM wy-
znacza również ramy czasowe na 
wprowadzenie zmian i dostosowań; 
cały proces jego wdrażania ma za-
mknąć się w okresie 2014-2024.

Kurs online dla pielęgniarek SM-
-owych MS Nurse PROfessional.  
W związku z ewoluującą rolą pielęgniar-
ki w opiece nad pacjentem z SM, powstał 
niedawno specjalny kurs online skiero-
wany do pielęgniarek rozpoczynających 
pracę z pacjentem ze stwardnieniem 
rozsianym. Głównym celem kursu jest 
poszerzenie wiedzy osób zajmujących 
się opieką pielęgniarską w stwardnieniu 
rozsianym. Program MS Nurse PRO 
składa się z pięciu modułów do samo-
dzielnej nauki online,
- co to jest SM?,
- prezentacja kliniczna,
- diagnoza oraz ocena stanu zdrowia,
- leczenie,
- opieka i wsparcie.
Kurs online dla pielęgniarek dostęp-
ny jest na stronie: www.msnurse-
pro.org, a uczestnictwo w nim jest 
możliwe po wcześniejszej rejestra-
cji danych osobowych, natomiast po 
każdym module wymagane jest wy-
pełnienie testu.
 W Polsce kurs online może okazać 
się szczególnie przydatny w związku 
z brakiem specjalizacji – pielęgniar-
ka SM. Dostępne na razie wersje ję-
zykowe to: angielski, czeski, hisz-
pański i niemiecki. Kurs ma liczne 
akredytacje europejskich i świato-
wych organizacji zrzeszających pie-
lęgniarki, m.in. International Coun-
cil of Nurses.

I n a u g u r a c j a 
projektu Belie-
ve and Achie-
ve – projekt za-
t r ud nieniow y 
finansowany ze 
środków unij-
nych, http://
www.emsp.org/
projects/belie-
ve-and-achieve.

Zapoczątkowa-
ny przez EMSP 

projekt koncentrować się będzie na 
następujących zagadnieniach:
- jak pracodawcy uwzględniają cho-
roby przewlekłe w miejscu pracy,
- strategie zatrudnienia osób z SM,
- perspektywa społeczna pracy osób z SM.

Jednym z planowa-
nych rezultatów pro-
jektu ma być „kar-
ta praw osób z SM 
w miejscu pracy” – 
karta ma przyczy-
nić się do zwiększo-
nej świadomości osób 
z SM jako pracobior-
ców – elastyczne go-
dziny pracy, wyzna-
czone miejsce do 
odpoczynku, dostoso-
wana toaleta to przy-
kłady udogodnień, 
które czynią kolosal-
ną różnicę w funkcjo-
nowaniu osób z SM 
w miejscu pracy. 
Głównym celem pro-
jektu Believe and Achieve jest stwo-
rzenie możliwości pracy dla młodych 
osób ze stwardnieniem rozsianym 
poprzez partnerstwa z podmiotami 
biznesowymi z całej Europy. EMSP 
oraz partnerzy projektu umożli-
wią młodym dorosłym z SM płatne 
praktyki w istotnych korporacjach 
uwzględniając potrzeby zarówno 
pracobiorców, jak i pracodawców.
W ramach tego projektu dokonano 
kilku działań:
- premiera materiału video Under 
Pressure z Irlandii, 
- specjalny komunikat Europejskiego 
Komisarza Zdrowia – Tonio Borga, 
- prezentacje – irlandzkiej Minister 
Zdrowia, Sprawiedliwości, Równości 
i Obrony Kathleen Lynch oraz repre-

Za rok spotkanie w Polsce
Przedstawiciel PTSR 

w Komitecie Wykonawczym EMSP

zentantki EMA (Europejskiej Agen-
cji Leków),
- wykłady Prof. Petera Feysa, Dr Oli-
viera Heinzlefa, Prof. Gavina Gio-
vannoni na temat najnowszych spo-
sobów rehabilitacji oraz leczenia 
stwardnienia rozsianego,
- energetyzująca sesja „zumby na sie-
dząco” fizjoterapeuty Paula van Ascha.

Agenda dorocznego walnego zgro-
madzenia członków EMSP również 
była napięta, a ważne decyzje, które 
na niej zapadły, to:
- zakończenie kadencji byłego Prze-
wodniczącego EMSP Johna Goldinga,
- wybory nowego Przewodniczącego 
w osobie Anne Winslow (byłej Wice-
przewodniczącej EMSP),
- wybór Wiceprzewodniczącej – zo-

stała nią Antonella Moretti repre-
zentująca włoskie stowarzyszenie,
- reelekcja Skarbnika – Torbena 
Damsgaarda (Duńskie Towarzystwo 
SM),
- elekcja przedstawiciela młodych 
osób z SM – Shana Pezaro (Wielka 
Brytania),
- wybór nowego Komitetu Wyko-
nawczego Olivier Heinzlef (Fran-
cja), Ed Holloway (Wielka Brytania), 
Christoph Lotter (Szwajcaria), Maija 
Pontaga (Łotwa), Luiza Wieczyńska 
(Polska), Constantinos Michalakis 
(Grecja). 
Przyszłoroczna wiosenna konferen-
cja EMSP planowana jest w Warsza-
wie.

LW
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O filmie
„Na własnych nogach” (ang. tyt. 
When I walk / USA, Canada 2013, 
85’  gatunek - biograficzny, doku-
mentalny reżyser: Jason DaSilva, 
scenariusz: Jason DaSilva, Alice Co-
oknagrody: Best Candian Feature 
Documentary Award - Hot Docs In-
ternational Film Festiwal. Jason Da-
Silva - reżyser. 
W ciągu 10 lat zrealizował 4 krót-
kie filmy oraz dwa filmy dokumen-
talne, pełnometrażowe. Niektóre 
zdobyły nagrody. Obecnie mieszka 
i pracuje w Brooklynie (Nowy Jork).   
Filmowy pamiętnik Jasona DaSilvy 
- reżysera i podróżnika, który w wie-
ku 25 lat zachorował na stwardnie-
nie rozsiane (SM ). Jak na dokumen-

W ramach „Kino, którego 
szukasz”, w zakopiańskim 
kinie Sokół, 8 maja 2014 

odbył się pokaz amerykańskiego fil-
mu „Na własnych nogach” - When 
I walk, reż. Jason DaSilva  http://whe-
niwalk.com/
Projekcja filmu stała się okazją by na-
głośnić wydarzenie jakim miał być 
Międzynarodowy Dzień Chorych na 
SM. Informowały o tym media, pla-
katy, portale internetowe, wydarze-
nie na facebooku,  Parafia Najświęt-
szej Rodziny w Zakopanem, gdzie 
swoją siedzibę ma Oddział Podha-
lański PTSR w Zakopanem. 
Przed pokazem filmu przewodniczą-
ca Oddziału Podhalańskiego, Ludwika 
Bryja dokonała krótkiej charakterysty-
ki choroby SM i pracy oddziału, który 
jako stowarzyszenie działa już 16 lat. Po-
dziękowała głównemu opiekunowi księ-
dzu infułatowi Stanisławowi Olszówce 
za wszechstronną pomoc, jak i wielu in-
nym ludziom dobrej woli. Szczególnie 
podkreśliła zasługi nauczycieli i mło-
dzieży Zespołu Szkół Zawodowych nr 1 
w Zakopanem za piękne dzieło wolon-
tariatu. Podkreśliła również, że do pod-
noszenia wiedzy na SM przyczyniają się 
lokalne media i zakopiańskie parafie. 
Z wdzięcznością mówiła o materialnej 
pomocy ze strony Związku Podhalan 
w Ameryce Północnej.
Po projekcji filmu można było zabrać 

Zakopane obejrzało 
„When I Walk”

ze sobą różnorakie materiały infor-
macyjne na temat SM. 
Film zrobił ogromne wrażenie, wy-
wołał wzruszenia i spowodował dys-
kusje oraz porównania chorych na 
SM w Polsce i Ameryce. 
Partnerami wydarzenia byli: Bur-
mistrz Miasta Zakopane, Wydział 
Kultury, Towarzystwo Gimnastyczne 
Sokół. Partnerzy medialni: Tygodnik 
Podhalański, Infogram, Watra.pl, 
Zakopane dla Ciebie i gościnnie Pol-
skie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego Oddział Zakopane w osobie 
pani Ludwiki Bryji - osoby niezwykle 
pozytywnej, radosnej. 

Elżbieta Krzemińska-Owczarz 
organizatorka cyklu KKsz 

talistę przystało, chłopak z kamerą 
w ręku rejestruje codzienne zmagania 
z odbierającą mu samodzielność cho-
robą. DaSilva nie traci jednak nadziei 
ani optymizmu, podejmując coraz to 
nowe próby niekonwencjonalnego le-
czenia, których skutkiem są jedynie 
nieznośne sny o bieganiu. Babcia wy-
syła go do Lourdes i jest przekona-
na, że nastąpi cud. W życiu chłopa-
ka pojawia się Alice, która nie ucieka 
na widok niepełnosprawnego chłopa-
ka i razem z nim wybiera się na rajd 
wózkami elektrycznymi po spiralnym 
wnętrzu muzeum Guggenhiema. 
Film o przebiegu choroby SM u same-
go reżysera, od początku, przez kolej-
ne, coraz bardziej dojmujące dolegli-
wości. Bez epatowania niewątpliwym 
cierpieniem, a przeciwnie, pełna de-
terminacji i dystansu, także humo-
ru, walka pokazana przez tego bardzo 
zdolnego reżysera, z użyciem różnych 

środków wyrazu, Bez poddania się, 
z brakiem wiary w cud, z jednocze-
snym oczekiwaniem na cud. 

Ela Krzemińska - Owczarz

Kieleckie Stowarzysze-
nie Chorych na Stwardnie-
nie Rozsiane 10 maja 2014 r. 
urządziło dla osób niepełno-
sprawnych wystawę ikon. By-
ła ona zorganizowana przy 
pomocy Alicji Tus, instruk-
tora pisania ikon przy Orato-
rium Świętokrzyskim.

Ikony i śpiew
Prelekcję na temat pisania ikon wygło-
sił Michał Płoski. Wystąpił chór z cer-
kwi św. Mikołaja w Kielcach pod kie-
runkiem Rafała Bazanka.
Cały program wystawy wzbudził 
ogromny podziw wśród uczestników 
wywołując u wszystkich refleksję du-
chową dotyczącą tematyki wystawia-
nych prac.

Stefan Duś

W oddziałach W oddziałach
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Wiadomości z Dublina

dla młodych z SM 
Nowe możliwości 

Jednym z głównych tematów 
wiosennej konferencji w Dubli-
nie organizowanej przez EMSP 

w dniach 8-9 Maja 2014 było inspi-
rowanie młodych pacjentów z SM 
(YPwMS-Young People with MS) i do 
realizowaniu się w życiu społecznym 
i rodzinnym, pomimo przeciwności 
jakie niesie ze sobą choroba.
Wśród młodych osób z SM, któ-
re przybyły z tej okazji z całej Euro-
py, byli zarówno ludzie, którzy cho-
robę poznają od niedawna i dopiero 
się z nią oswajają, jak i ci, którzy mi-
mo młodego wieku poznali SM już 
bardzo dobrze. Wszyscy mieli okazję 
bliżej się poznać w trackie warszta-
tów dedykowanych YPwMS (Young 
People with MS), porozmawiać na te-
mat rzeczywistości, która ich otacza 
i o możliwościach jej zmiany. 
Tematem przewodnim pierwszej se-
sji była kondycja psychiczna pacjen-
tów z SM. Diagnoza nieuleczalnej 
choroby, która może mieć postępują-
cy charakter, jest potężnym szokiem 
dla każdego. W przypadku SM naj-
częściej słyszą ją  młodzi ludzie, któ-
rzy właśnie zaczęli, bądź próbują za-
cząć samodzielne życie. Dorastanie, 
studia, praca, uniezależnienie się od 
rodziny, założenie własnej. Jak to po-
godzić z SM? Swoimi doświadczenia-
mi podzielili się Shana Pezaro i Geo-
rge Pepper.

Trzeba szukać pozytywnych ludzi
Shana ma 34-lata, burzę rudych wło-
sów, zdecydowany głos, mocny ma-
kijaż i co chwila dzieli się szczerym 
i szerokim uśmiechem. Od 10 lat SM 
zmienia w jej życiu bardzo wiele, ale jak 
mówi, nigdy nie sprawiło, że przestała 
być sobą. Ze względu na zaawansowa-
ną niepełnosprawność nie może praco-

wać w normalnym wymiarze godzin, 
ale skutecznie działa w wielu organi-
zacjach pozarządowych na rzecz osób 
niepełnosprawnych. 
- Pogodziłam się z tym, że nie będę 
w stanie wychować swojego dziecka, 
realizuję się jako mama chrzestna - 
mówi. - Mogę robić jeszcze wiele in-
nych rzeczy, z których jestem bardzo 
dumna. Ćwiczę, spotykam się z przy-
jaciółmi, dbam o dietę i podróżuję. 
Życie ze stwardnieniem rozsianym 
nauczyło mnie gospodarować ograni-
czonymi siłami w trochę inny sposób, 
ale zmiany sprawiły, że pomimo du-
żych ograniczeń, jestem nadal aktyw-
na i czuję się spełniona.
George Pepper dowiedział się, że ma 
SM w 2009 roku, miał wtedy 22 la-
ta. Desperacko szukał pozytywnych 
ludzi w Internecie, którzy mogliby 
go wesprzeć w tej pierwszej trudnej 
chwili po diagnozie. Jego dotychcza-
sowy świat legł w gruzach. Był w szo-
ku. Większość internetowych forów 
nie była przyjazna dla młodych użyt-
kowników. Wystraszył się, czuł się 
osamotniony. Swoją traumę posta-

nowił przekuć w działania na rzecz 
zmiany. George jest założycielem in-
ternetowej platformy społecznościo-
wej dla SMów i ich bliskich www.
shift.ms. Jego portal skupia obecnie 
ponad 5500 użytkowników na całym 
świecie związanych z SM. 
Zarówno Shana jak i George mówi-
li o tym, że po pierwszej fazie szoku, 
choroba dała im dodatkową energię, 
pragnienie aby zrobić coś dobrego po 
tak traumatycznym doświadczeniu 
jakim jest diagnoza i walka o swoją 
sprawność. 
Kolejną częścią warsztatów była dys-
kusja wśród uczestników, z jakimi 
barierami spotykają się w swoich kra-
jach w nawiązywaniu kontaktu z in-
nymi pacjentami. Wśród głosów po-
jawiły się: niechęć młodych ludzi do 
przyznania się do nieuleczalnej cho-
roby, nieidentyfikowanie się z inny-
mi chorymi, zwłaszcza tymi o dłu-
gim stażu, brak dobrze rozwiniętych 
lokalnych społeczności działających 
na rzecz SM oraz brak wolontariuszy 
chętnych do pracy na rzecz środowi-
ska SMów.

S M Express Ukazuje się dzięki wsparciu

Nie bądźmy sami
Drugi dzień warsztatów był dedyko-
wany przeciwdziałaniu społecznej 
izolacji osób chorych na SM. Budo-
wanie bliskich relacji z innymi ludźmi 
sprawia, że wychodzimy z przygnę-
biającego świata choroby. Potrzebu-
jemy wspólnoty. Bliskość i wsparcie 
życzliwych osób dodaje mnóstwa sił 
do zmagania się z chorobą. 
Wielu z nas bardziej niż SM dokucza 
uczucie osamotnienia, niezrozumie-
nia. Jak z niego wybrnąć ? Jak prze-
łamać wewnętrzny opór, ale i ten ze-
wnętrzny związany z ograniczeniami 
jakie narzuca choroba?
Programy kojarzące ludzi na podsta-
wie wspólnych zainteresowań mo-
gą być odpowiedzią na ten problem 
(IMP –Interest Matching Program-
mes). Czasem wspólna diagnoza nie 
wystarczy do tego, aby nawiązać bli-
ską relację i odnaleźć osobę, która bę-
dzie „nadawać na tych samych falach”. 
Potrzebujemy ludzi, którzy będą nam 
odpowiadać pod kątem osobowości 
i zainteresowań.
Celem internetowego portalu www.
shift.ms założonego przez George-

’a jest zebranie pozytywnej, wspierają-
cej się ekipy młodych ludzi ze stward-
nieniem rozsianym. Portal umożliwia 
wyszukiwanie użytkowników we-
dług różnych kategorii, dzięki cze-
mu łatwiej natrafić na bratnią duszę. 
Oprócz tego funkcjonuje na nim wie-
le grup dyskusyjnych o różnych tema-
tach, do których podłączyć może się 
każdy użytkownik. Uczestnicy warsz-
tatów mieli okazję pracować w gru-
pach nad pomysłami wykorzystania 
narzędzia geolokalizacji, które udo-
stępnia shift.ms społeczności mło-
dych osób z SM. Geolokalizacja polega 
na tym, że użytkownicy portalu prze-
kazują informację o tym, gdzie prze-
bywają i co robią (bądź co planują) 
pozostałym użytkownikom. Tym sa-
mym mogą zainicjować spontaniczne 
spotkania w realnym świecie z innymi 
osobami, które znajdują się w pobliżu. 
Na tą chwilę użytkownicy portalu shift.
ms to osoby posługujące się językiem an-
gielskim. W trakcie warsztatów uczest-
nicy dzielili się również pomysłami na 
odnalezienie swojej grupy społecznej in-
nymi sposobami. Zajęcia sportowe, ko-
ściół, warsztaty artystyczne to również 
miejsca, w których możemy spotkać oso-

by chętne do nawiązania bliższej relacji. 
Niekiedy niepełnosprawność jest 
ogromną barierą dla młodej osoby 
z SM do tego, aby wykonać pierw-
szy krok w poszukiwaniu społecz-
ności. Rozwiązaniem w tej sytuacji 
jest pomoc asystenta osoby niepełno-
sprawnej, którego zadaniem będzie 
zmotywowanie i odciążenie chore-
go w pierwszym kontakcie z nowym 
miejscem i nowymi aktywnościami. 
Taka pomoc jest standardowo ofero-
wana w wielu krajach Europy.
Ostatnim elementem było zaprezen-
towanie nowego programu EMSP na 
rzecz przeciwdziałania wykluczeniu 
zawodowemu młodych pacjentów 
z SM. Uwierz i zdobądź (Believe and 
Achieve) to pilotażowy program płat-
nych staży dla osób z SM poniżej 35 
r. życia, który zostanie uruchomiony 
w tym roku. W całej Europie zosta-
ną ufundowane 12-miesięczne staże 
w firmach partnerskich na stanowi-
skach dostosowanych do potrzeb pra-
cownika chorego na SM. Informacje 
niezbędne do aplikacji do programu 
pojawią się niebawem na stronie 
http://emsp.org/projects/believe-
-and-achieve

Kamila Karkosińska

PTSR za granicą PTSR za granicą
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Jak być szczęśliwym we dwoje
Autorka książki Maria Rotkiel to wzię-
ta psychoterapeutka, trenerka , dy-
daktyk, doradca rodzinny i zawodo-
wy i... można byłoby tu wymieniać 
jeszcze mnóstwo zajęć. Ale najważ-
niejsze jest prowadzenie psychote-
rapii indywidualnej dla osób doro-
słych, młodzieży, dzieci. Książka ,,Nas 
dwoje, czyli miłosna układanka”  
to przewodnik w drodze do udanego 
związku. A przecież, chyba każdy z nas 
chciałby taki związek stworzyć i w nim 
żyć. Kochający, wyrozumiały, dający 
stabilizację partner to podstawa szczę-
śliwego związku.
Książka to jedenaście rozdziałów, które 
ułatwią nam relacje, wybór, czy rozwią-
zywanie kryzysów. 

Głos trzydziestolatków
Autorka ,,Znaków szczególnych”, Pau-
lina Wilk, w momencie przemian w na-
szym kraju miała 9 lat. Książka zaczyna 
się opisem świata, który był uporządko-
wany i w miarę przewidywalny. Dzie-
ci, w tym autorka cieszyły się z chiń-
skich piórników i kolorowego papieru. 
Świat marzeń był dosyć ograniczony, 
ale w miarę osiągalny. Są tu też wspo-
mnienia gry w kapsle i wymiany plaka-
tów z gwiazdami kina i muzyki.
Gdy nadeszły zmiany wszystko stało się 
inne. Jednym rodzicom się udało, in-
nym trochę mniej. A i dzieci zaczęły się 
do siebie inaczej odnosić, ważna stała 
się kasa i pozycja społeczna.
Książka jest zapisem dorastania w wol-
ności, która także dzieciom i nastolat-

kom postawiła zaskakujące wyzwania. 
Ostatni obywatele PRL, a jednocze-
śnie pierwsi obywatele wolnej Polski 
- są generacją szczególną. Przecięci na 
pół, starzy i nowi zarazem. Wycho-
wani w poczuciu równości i oswojeni 
z niedostatkiem, ale dorastający w at-
mosferze rywalizacji i wielkich szans. 
Nie w pełni nowocześni, bo także nieco 
staromodni. Choć bohaterowie powie-
ści – autobiografii pokolenia mają dziś 
po trzydzieści lat to po lekturę sięgną 
również starsi, szukając w niej swojej 
młodości i po trosze dzieciństwa. 
Ta opowieść to nie jest tęsknota za 
PRL-em, to miłe wspomnienia beztro-
skiego czasu dzieciństwa.
,,Znaki szczególne” Paulina Wilk, 
Wydawnictwo Literackie 2014

To co w życiu ważne
Idealna książka na wakacje! Miłość, 
zdrada i szczęśliwe zakończenie. 
Główna bohaterka piękna Lily kocha 
swojego męża, Liama nad życie, tak 
jej się przynajmniej wydaje. Pewne-
go dnia podejmują decyzję o porzu-
ceniu zatłoczonego Londynu i prze-
nosinach do malowniczej Kornwalii. 
Lily sądzi, że domek na prowincji 
wzmocni ich związek i jeszcze moc-
niej rozpali uczucie. Jednak plan 
teoretycznie świetny, w praktyce za-
wiódł na całej linii
W ustronnym domu na wybrzeżu 
Lily i Liam stają się sobie coraz bar-

dziej obcy. Mąż częściej jest w pracy 
niż w domu. Tłumaczy się, że ma te-
raz więcej obowiązków zawodowych.
Jednak Lily podejrzewa, że mąż ma 
romans z żoną partnera w interesach. 
Gdy podejmują próbę ratowania mał-
żeństwa, wydarza się wypadek, który 
wywraca ich życie do góry nogami…    
Atutami książki są opisy niezwykłej 
scenerii Kornwalii, romantyczna hi-
storia miłosna. Powieść, która wbrew 
pozorom emanuje optymizmem 
i utwierdza nas, że prawdziwa miłość 
pokona wszelkie przeciwności losu.
,,Dom Róż” Sarah Harvey, OLE 
2014

Wszystko zaczyna się od początku, czy-
li jak znaleźć dla siebie odpowiedniego 
partnera. Dowiemy się również jak prze-
jąć inicjatywę, czyli flirtować i jak się za-
kochać i nie stracić zdrowego rozsądku.
Autorka doradza tez jak rozsądnie, 
bez niepotrzebnych emocji, uporać się 
z kryzysem w związku, bo takie też się 
zdarzają i nie ma co wpadać od razu 
w panikę i rozpacz.
Wszystko napisane jest dowcipnie, bez 
zbędnego zanudzania czytelnika. Po-
rady ilustrowane są przykładami kon-
kretnych par i ich problemów. Czytelnik 
znajdzie tu ćwiczenia, które będą bar-
dzo pomocne w codziennych zmaga-
niach się z miłosnymi rozterkami.
,,Nas dwoje, czyli miłosna układanka” 
Maria Rotkiel, Czarna Owca 2014

Anna Drajewicz

Jesteś ważny,jesteś potrzebny!

Przemyślenia

Każdy dzień jest wyzwaniem. 
Każdego dnia staczasz walkę 
z samym sobą; swoimi ogra-

niczeniami, ułomnościami, niepełno-
sprawnością. Każdego dnia, zaczynając 
go, chcesz sobie udowodnić, że warto; 
dla rodziny, przyjaciół, znajomych. Że 
dasz radę, wygrasz z bólem, spastycz-
nością, „nieposłusznymi” nogami, sła-
bymi rękami, niedowidząc, czy nie da-
jąc rady sam się ubrać, zjeść… Szukasz 
wytrwale odpowiedzi na kolejne „dla-
czego”, już nie kłócisz się z SM, nie 
wkurzasz na nie, tylko nieśmiało pro-
sisz, by było dla ciebie dobre i wyro-
zumiałe. Każdy z nas ma na nie swoje 
wypracowane metody. Niektórzy za-
wierają z nim umowę, o obopólnym 
dobrym traktowaniu. Ale najważniej-
sze to znaleźć bardzo istotny powód, 
żeby istnieć i żyć. Kiedy powód jest 
znaczący, cena nie gra roli. Więc co-
dziennie rano przypominasz go so-
bie i powtarzasz. Jak mantrę – CHCĘ, 
DAM RADĘ, BO… inspirujesz się, 
motywujesz – DAM RADĘ!  Na prze-
kór wszystkiemu, mimo wszystko! 
I walczysz. Z pamięci przywołujesz 
i upewniasz się co chwilę, 
że: dla mamy, taty, syna, 
córki, żony, męża. Im ta 
lista dłuższa, tym więcej 
argumentów, aby się nie 
poddawać. Chociaż czasa-
mi naprawdę ręce ci opa-
dają. Wiem, znam to. Nogi 
odmawiają współpracy, rę-
ka nie chce podnieść kub-
ka, pamięć zawodzi, haftka 
nie daje się zapiąć, znowu 
nie zdążyłeś do toalety, po-
tknąłeś się, upadłeś, potłu-
kłeś… Ale podnosisz się 
i idziesz dalej, bo…

Nie chcemy prosić o pomoc, prze-
cież sami damy radę! Warto zrozu-
mieć, kiedy nie warto być strong-
manem. Naucz się prosić o pomoc, 
to żadna ujma. Sama to robię, jak 
przyjeżdżam z zakupami pod dom. 
Mieszkam na ulicy, przez któ-
rą studenci maszerują na uczelnię. 
Pierwszy raz było trudno. Teraz już 
nie mam obiekcji. Proszę z uśmie-
chem, a oni z uśmiechem pomaga-
ją. Jeszcze nigdy się na nich nie za-
wiodłam. Bardzo chętnie wnoszą 
ciężkie siatki na górę. Kiedy potrze-
bujesz, daj sobie pomóc. 
Niekiedy wszystkiego się odechciewa; 
kawa nie smakuje, łakocie nie poma-
gają, nie widzisz sensu swojej egzy-
stencji. Motywacja zero, radość życia 
zero. Wtedy potrzebni są przyjaciele, 
którzy potrzymają za rękę, porozma-
wiają z tobą, rozproszą smutki. Wła-
śnie w taki dzień usłyszałam kiedyś, 
że jestem im bardzo potrzebna. Że 
motywuję ich do życia, że jak im jest 
ciężko i coś nie wychodzi, to prze-
cież nie mogą marudzić, bo jak sobie 
pomyślą o moich wyzwaniach i co-

dziennych bolączkach to… po prostu 
im głupio.  Bo ich problemy przy mo-
ich, BLEDNĄ, są często żadne. I wte-
dy zrozumiałam, że JESTEM WAŻ-
NA! Więc jesteś BARDZO WAŻNY. 
Nie tylko dla rodziny, ale i dla twoich 
przyjaciół i znajomych, którzy patrząc 
na ciebie, z twojej walki czerpią siłę do 
zmagania się ze swoimi problemami. 
Jest prawdą, że w życiu samemu -  
ciężko. Już w Biblii zostało zapisa-
ne, że lepiej jest dwojgu niż jednemu. 
Niepowodzenie czy porażkę łatwiej  
wtedy przyjąć i przeżyć, natomiast 
radość smakuje podwójnie. I tak so-
bie pomyślałam, że możemy sobie 
wspólnie pomóc.
Dlatego otwieram kącik AKTYW-
NIE POSZUKUJĄCYCH: przyjacie-
la/przyjaciółki albo kogoś kto poko-
cha i będzie chciał podążać razem 
z tobą przez życie. Proszę wszystkich 
poszukujących kogoś takiego, aby się 
odważyli i zdecydowanie powiedzieli 
dość samotności. Kiedyś przeczyta-
łam, że nie być kochaną – to nieszczę-
ście, ale nie kochać – to kalectwo. Już 
jedno nam wystarczy. Nie dopuść do 

drugiego. 
Napisz coś o sobie i ko-
go szukasz. Szczerze; 
nie ściemniaj, to ma 
krótkie nogi. Nie za-
czynajmy znajomo-
ści od kłamstwa. Jeśli 
się zdecydujesz, w SM 
Expressie opublikuje-
my Twoje dane. Mo-
że w ten sposób znaj-
dziesz kogoś dla siebie. 
Albo ktoś znajdzie Cie-
bie...
Czekam na: 
atabaska@wp.pl
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W ramach kampanii informacyjno-edukacyjnej „SyMfonia serc” 
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego 
zaprasza do udziału w szóstej edycji konkursów poetyckiego i fotograficznego, 
których celem jest aktywizacja osób chorych i niepełnosprawnych.

Do udziału w konkursach zapraszamy osoby chore, niepełnosprawne, ich Rodziny i Przyjaciół.

W tym roku zapraszamy do opowiedzenia 
- w formie zdjęcia lub wiersza - 
o swoich marzeniach, wyzwaniach, planach, życzeniach na przyszłość. 
W życiu niejednokrotnie spotykamy się z różnymi barierami. 
Jaki mógłby być świat, gdyby udało się je pokonać?

Czekamy na Państwa prace!

Warunkiem uczestnictwa jest nadesłanie 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 pocztą elektroniczną na adres s.sniegowska@ptsr.org.pl.

Prace oceniać będzie jury konkursowe. Organizator przewidział wyróżnienia i nagrody.

Warunki konkursów zostały zawarte w poszczególnych Regulaminach, 
które są do pobrania w Załącznikach na stronie internetowej www.symfoniaserc.pl.

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

KONKURS 
FOTOGRAFICZNY 

I POETYCKI 2014

„Pewnego dnia…”


