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Wiadomosci

Dynamika naszych
dziatan w ostatnich
miesigcach jest tak du-
za, ze trudno nadazy¢
za wszystkimi sprawa-
mi. Dopiero co udalo
sie doprowadzi¢ do tego,
ze trzy leki sa refundo-

wane bez ograniczenia
czasowego, to nastepne juz czekaja do
wprowadzenia. Jednoczesnie prowa-
dzimy ciagty dialog z Ministerstwem
Zdrowia na temat zmiany dostepu
do rehabilitacji dla naszych chorych.
W tym obszarze takze zaczyna by¢
wida¢ $wiatetko w tunelu, poniewaz
i specjalisci, i decydenci widzg potrze-
be wprowadzenia takiej zmiany. Po-
zostaje tylko wypracowaé odpowied-
nie zasady i bedziemy mogli znéw
cieszy¢ z nastepnego osiggniecia.

Na tym jednak nie koniec, poniewaz
nie zapominamy o opiece paliatywnej.
Dotychczas SM nie bylo w wykazie
choréb, w ktorych udzielane sa $wiad-
czenia gwarantowane z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej. Rozmawia-
my w tej sprawie z przedstawicielami
Ministerstwa i widzimy, ze jest wola,
aby stwardnienie rozsiane znalazlo sie
na tej liscie. Jak wazna to sprawa, nie
trzeba mowic.

Oprécz tych waznych spraw prowa-
dzimy tez inne dzialania. Caly czas
PTSR jest obecny na spotkaniach or-
ganizacji migdzynarodowych, nasze
doswiadczenie i praca sg docenianie
za granicg. Mozemy sie pochwalié, ze
nasze osiggniecia i sposoby dzialania
EMSP (Europejska Platforma Stward-
nienia Rozsianego) pokazuje jako
wzor krajom, w ktorych podobne do
naszej organizacji dopiero powstaja.
Ktos powie, ze to nic takiego, ale jed-
nak milo, gdy uswiadomimy sobie, ze
ta nasza codzienna, zmudna praca jest

0d 18 lipca 2014 r. obowiazuje nowa ustawa o zbiorkach publicznych

s par

Podstawa prawna:

Ustawa z dnia 14 marca 2014 r.
o zasadach prowadzenia zbiorek pu-
blicznych (Dz. U. z 2014 r., poz. 498)
Rozporzadzenie Ministra Admini-
stracji i Cyfryzacji z dnia 9 czerwca
2014 r. w sprawie wzorow dokumen-
tow dotyczacych zbidrek publicz-
nych (Dz. U. z 2014 r., poz. 833)
Ustawa reguluje tylko  zbiera-
nie pieniedzy i daréw rzeczowych
(»ofiar w gotéwce lub w naturze”)
w miejscach publicznych (np. na uli-
cy, w parku, na cmentarzu, w sklepie,
»,domokrazne zbieranie”).

Najwazniejsze zmiany dotyczace
prowadzenia zbiorek publicznych:
zgloszenie (dotychczas pozwolenie)
zgloszenie wszystkich zbidrek: male,
duze, ogolnopolskie, lokalne do Mi-
nisterstwa Administracji i Cyfryzacji
(dotychczas w zaleznoéci od terenu, na
jakim byla organizowana zbiorka, do:
wojta, burmistrza, starosty, ministra)
zgloszenie elektroniczne na zbiorki.
gov.pl (przy zgloszeniu elektronicznym
organizator zbiorki musi mie¢ ePUAP),
mozliwe tez zgloszenie papierowe do
MAC (dotychczas tylko pisemne)

dostrzegana i... ocenia pozytywnie. To
jednak musi nas mobilizowa¢ do jesz-
cze wiekszego wysitku.

Bylismy niedawno w Miedzyzdrojach
na duzej imprezie, gdzie wystawili-
$my nasze stanowisko informacyjne.
Ludzi przewinelo sie mnéstwo, byly
gwiazdy estrady i telewizji. A my, jak
zawsze, propagowalismy wsréd tego
grona wiedze o SM, aby osoby te mo-
gty w przysztosci wesprze¢ zdobytymi
informacjami nasze akcje spoleczne.
Z kolei grupa naszych kolegdw repre-
zentowala nas w stowackiej miedzy-
narodowej Abilimpiadzie, gdzie nasi
reprezentanci zdobyli sporo cennych
nagrod i pokazali, Ze nasi cztonkowie,
cho¢ jako organizacja jeszcze nie ma-
my takiego doswiadczenia jak Stowa-
cy, to jednak potrafig robi¢ wspaniale
i piekne rzeczy. Szerzej o tym przeczy-
taja Pafistwo na famach gazety.
Oczywiscie zapraszam do lektury ca-
tego miesiecznika, bo naprawde jest
mnostwo interesujacych tematow.

decyzja o przyjeciu (lub nie) zglosze-
nia elektronicznego w ciggu trzech
lub papierowego w ciggu siedmiu dni
(dotychczas w ciagu 30 dni)
dostepno$¢ zgloszen i sprawozdan
on-line na zbiérki.gov.pl (dotychczas
zgody i sprawozdania byly papiero-
we, pozostawaly w urzedzie wydaja-
cym zgloszenie)

nie ma obowigzku umieszczania
sprawozdania ze zbidrki publicznej
W prasie

bez optaty skarbowej (dotychczas
z oplatg — w 2014 r. bylo to 82 zi)
zbidrkg publiczng nie s m.in. apele
o wplaty na konto bankowe organi-
zacji, sprzedaz przedmiotéw, tzw. ce-
gietek (dotychczas byty to zbiorki pu-
bliczne, ale nie zawsze)

dopuszczalna jest zmiana celu zbior-
ki w trakcie jest trwania, ale nadal
musi to by¢ cel zgodny z ustawg o po-
zytku lub religijny

mozliwe jest spozytkowanie zebranych
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ofiar na cel inny niz podany w zglosze-
niu, jezeli cel podany w zgloszeniu zo-
stal osiggniety lub nie moze by¢ konty-
nuowany (ale nadal musi by¢ zgodny
z ustawg o pozytku lub religijny).

Zbiorka publiczng jest zbieranie ofiar
w gotowce lub w naturze, czyli: pienie-
dzy, daréw rzeczowych w miejscach
publicznych na okreslony cel pozo-
stajacy w sferze pozytku publiczne-
go lub na cele religijne. Mozliwy cel
zbiorki publicznej okreslono poprzez
odniesienie do katalogu zadan publicz-
nych z art. 4 ust. 1 ustawy o dziafalno-
$ci pozytku publicznego i o wolontaria-
cie. Mozna zbiera¢ na 34 cele okreslone
wz art. 4 ust. 1 o dziatalno$ci pozytku
publicznego i o wolontariacie.
Zbiorka publiczna nie jest zbidrka,
ktorej slad pozostaje w formie prze-
plywu pieniedzy i daréw a sg one
ewidencjonowane w inny sposéb, np.:
przelewy na konto bankowe stowa-
rzyszenia, fundacji, apele o takie
wplaty,

wplaty na konto on-line, przekazy-
wanie daréw, pieniedzy za pomoca
wirtualnych platform (np. crowdfun-
ding),

publikowanie w mediach, internecie,
wysylanie za pomocg $rodkéw ko-
munikacji elektronicznej (mailing,
SMS-y), takze z wykorzystaniem ba-
zy danych (w tym réwniez zakupio-
nej bazy danych) apeli o przekazywa-
nie wplat na konto, o zlozenie zlecen
stalych, przelewéw na konto banko-
we lub o przestanie SMS-6w na okre-
$§lony numer,

SMS-y charytatywne dla organizacji
pozarzadowych,

sprzedaz, np. biletéw na koncert (to
sprzedaz wiec powinna odbywac sie
w ramach dzialalnosci gospodarczej).
a takze zbidrka:

na cele religijne, na terenie ko$ciotow,
kolezenska, w zamknigtym gronie,
np. w pracy, w urzedzie,

loteria pienie¢zna, fantowa (sg regulo-
wane ustawg o grach hazardowych),
w szkole, tylko wsréd mtodziezy, na-
uczycieli.

Zbiorke publiczng zgltasza sie na por-
talu zbiorki.gov.pl. Zgloszenie odby-
wa sie elektronicznie lub papiero-
wo na urzedowym wzorze. Wzor
zgloszenia wynika z Rozporzadze-
nia MAC w z dnia 9 czerwca 2014 r.
w sprawie wzoréw dokumentéw do-

tyczacych zbiérek publicznych (Dz.
U.z2014 ., poz. 833).

Do przeprowadzenia zbiérki wy-
starczy poprawnie wypelnione zglo-
szenie (w zaleznosci od sytuacji, do-
datkowo akt zalozycielski komitetu
spotecznego lub pelnomocnictwo do
reprezentowania). Zbiorka moze roz-
pocza¢ sie dopiero po publikacji in-
formacji ze zgloszenia na portalu
zbidrek publicznych.

Do elektronicznego zgloszenia
i sprawozdania jest konieczne konto
na ePUAP (mozna tez uzy¢ platnego
podpisu elektronicznego).
Zbiorki mozna zglaszaé wysylajac
formularz droga tradycyjna (pocz-
ta) lub osobiscie do: Ministerstwa
Administracji i Cyfryzacji, ul. Kro-
lewska 27, 00-060 Warszawa. For-
mularz mozna pobra¢ na portalu,
w sekgiji ,,zglos lub rozlicz zbidrke pa-
pierowo”. S tu dostepne takze for-
mularze sprawozdan - mozna je
wydrukowa¢, wypelni¢ i wysta¢ do
MAC poczta - a obstugujacy portal
urzednicy wprowadza go na zbiorki.
gov.pl.
Organizator moze prowadzi¢ w tym
samym czasie wigcej niz jedna zbior-
ke publiczng.
MAC odmawia zamieszczenia zglo-
szenia zbiorki (w drodze decyzji ad-
ministracyjnej, czyli organizator
otrzymuje oficjalne pismo z minister-
stwa w tej sprawie), gdy:

wskazany w zgloszeniu cel zbior-
ki publicznej jest niezgodny z pra-
wem lub wykracza poza sfere zadan
publicznych z ustawy o dzialalno-

$ci pozytku publicznego i o wolonta-
riacie, albo nie jest celem religijnym,
a w przypadku komitetu spolecznego
- jest niezgodny z celem, w jakim ko-
mitet zostal powolany.

sprawozdanie z poprzedniej zbidrki
publicznej nie zostalo zamieszczo-
ne w terminie na portalu zbiorek pu-
blicznych

Decyzja o odmowie jest wydawana
w ciggu 3 dni dla zgloszenia elektro-
nicznego lub 7 dla zgltoszenia papie-
rowego.

Za nie zgloszenie zbiorki, naklada-
ne s3 kary. Wszelkie potrzebne in-
formacje dot. zbidrek publicznych
znajdujg si¢ na www.zbioérki.gov.pl;
Tu zglasza si¢ oraz rozlicza zbidr-
ke elektronicznie lub papierowo oraz
znajdujg sie formularze zgloszenia
i sprawozdan, instrukgje, porady do-
tyczace procedur zglaszania zbidrek,
sprawozdawczo$ci, zaktadania profi-
lu zaufanego.

W tym artykule zostaty zaledwie za-
sygnalizowane informacje na temat
zbidrek publicznych, ale przed jej
rozpoczeciem koniecznym jest zapo-
znanie si¢ ze wszystkimi materiatami
co znacznie ulatwi dalsze dzialania.
Opracowano na podstawie oraz wie-
cej o nowych zasadach zglaszania
zbiorki publicznej i jej rozliczania
w serwisie: poradnik.ngo.pl/zbior-
kipubliczne;  oraz http://wiado-
mosci.ngo.pl/wiadomosci/996061.
html;
http://www.lex.pl/czytaj/-/artykul/
zbiorki-publiczne-juz-po-nowemu;

Scholastyka Sniegowska
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iedy wlutym 2014 planowali-
Kémy w Oddziale dziatanie na

caly rok to nawet w najczar-
niejszych snach (ktérych na szcze-
$cie nie mam) nie przypuszczatam co
moze sie wydarzy¢. Ale zycie jest pel-
ne niespodzianek.
Szukaliémy wszelkich mozliwych
zrédet na dofinansowanie naszej
dziatalnoéci. Nie bardzo wiedzie-
lismy jak to zalatwiaé. Zadzwoni-
tam do Rady Gléwnej o podpowie-
dzi i oczywiscie rézne podpowiedzi
otrzymalam. Pierwsza to skladanie
wniosku o FIO. Petna optymizmu
zaczetam studiowal jak sie do tego
zabral. Pojechatam na szkolenie do
Urzedu Marszatkowskiego, zabraty-
$my sie za robote ( to bylo dosy¢ trud-
ne zwlaszcza dla mnie). Postanowity-
$my, ze 6.03.2014 wyslemy wszystkie
dokumenty. W migdzyczasie otrzy-

malismy troche pieniedzy z Urze-
du Miasta na szkolenia i promocje.
Wiedziatam, ze 28.05.2014 bedziemy
w Tomaszowie Mazowieckim obcho-
dzi¢ Swiatowy Dzieri SM pokazujac
film ,Na wlasnych nogach” wigc tro-
che pieniedzy potrzebowalismy na
zaproszenia, ulotki i inne materialy
promocyjne.

Wszystko toczylo sie gladko, az tu
nagle, trzeciego marca wywalilam
sie we wiasnej kuchni bardzo moc-
no i wstretnie ztamatam noge. Le-
z3c na podlodze myslatam ,co be-
dzie z dokumentami do FIO?”
Nastepnego dnia mialam opera-
cje. Lekarze znacznie podniesli mo-
ja warto$¢ montujac $rédszpikowo
bardzo drogi drut, blaszki i $§rubki.
W sumie dodatkowo robigc 5 ranek,
przez ktore dostawali si¢ do potama-
nej spiralnie kosci podudzia. Kiedy

oprzytomnialam po narkozie wie-
dziatam, Zze zostaly dwa dni na wy-
stanie dokumentéw. ,Biuro” prze-
niosto sie do szpitala. Na szczeécie
udato si¢. Dokumenty poszly, a ja
moglam spokojnie sie ,zrasta¢”. Po
10. dniach zawieziono mnie do do-
mu. Majac postepujaca posta¢ SM
mam ostabione nogi, dodatkowo
wiec polamana noga unieruchomita
mnie catkowicie. Teraz ,biuro” za-
czeto funkcjonowaé u mnie w domu.
Dostalam wozek inwalidzki abym
mogla sie poruszaé. A czas plynie,
zbliza si¢ termin wyswietlenia filmu,
ktory dostalam od Symfonii Serc,
a ja nie mam pomystu jak wydostaé
sie z domu, poniewaz mam schody.

Na film zaprosiliémy przedstawicieli
z Urzedu Miasta i Starostwa, dzien-
nikarzy z radia FAMA 1i tygodnika
TIT, gosci ze wszystkich organiza-
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cji pozarzadowych w Tomaszowie
i... nie wiedzialam jak to dalej orga-
nizacyjnie ogarng¢. Uswiadomilam
sobie, ze mamy platny transport me-
dyczny wiec zaméwitam karetke. Na
film przyszto mimo fatalnej pogody
sporo osob i przedstawicieli Urze-
dow. Zaczal sie przejmujacy film.
Kazdy odbierat go bardzo osobiscie.
My chorzy patrzylismy z przeswiad-
czeniem, ze choroba jaka jest - kaz-
dy widzi, ale raczej z podsycong wo-
la walki o kazdy dzien, a zdrowi byli
lekko ,,rozbici”.

Po filmie zabral glos Stawomir Lu-
ter trener osobowosci. W kilka-
nascie minut podsumowywat film
i motywowal nas do zycia stowami:
»Tylko kroczac swojg $ciezka zycia,
mozliwa jest realizacja marzen i od-
czuwanie szcze$cia.” Jedenastu oso-
bom dat swoja ksiazke ,Design your
life”. Nastepnie ja podziekowatam
wszystkim za udzial i stwierdzitam,
ze dobrze ze obejrzelismy ten film.
W Ameryce tez s dziurawe chodni-
ki, na skuter elektryczny skladali sie
przyjaciele i Zycie niepelnospraw-

nych jest tez ,przechlapane”. Moze
po prostu bierzmy stoneczna strone
zycia i zyjmy. Zorganizowanie tego
spotkania dalo dodatkowe korzysci
dla Oddziatu, dostalismy lokum na
biuro i ,przychylne” oko na nasze
potrzeby. Niestety dofinansowania
z FIO nie otrzymali$my - zabraklo
14 punktow.
A 6. czerwca zorganizowano spotka-
nie 0s6b chorych na SM z mlodzieza
gimnazjum. Ale to materiat na na-
stepny artykut.

Anna Tomkiewicz

SM Express Ukazuje sie dzieki wsparciu
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ramach rzgdowe-
go programu Akty-
wizacji ~ Spolecznej
Os6b Starszych ASOS 2014-2020
»Jeszcze w zielone gramy” na-
si seniorzy uczestniczyli 2. lipca
w wycieczce do Sejmu Rzeczy-
pospolitej Polskiej. Zwiedzili-
$my najwazniejsze sale oraz po-
mieszczenia Sejmowe. Jednym
z punktéw wycieczki byto zwie-
dzanie holu gléwnego, w ktérym
znajduje sie tablica upamietnia-
jaca postow II Rzeczypospolitej,
ktorzy zgineli w czasie II wojny
$wiatowej oraz gablota z laskami
marszalkowskimi. W Sali Ko-
lumnowej podziwiali$my pigkne
wnetrza, a na galerii Sali Obrad
Plenarnych wystuchalismy wy-
ktadu pani przewodnik o historii
Sejmu Polskiego i o kulisach pra-
cy postow.
Sejmowy gmach wigkszos$¢ z nas
widziala tylko na ekranach tele-
wizyjnych, natomiast teraz mo-
glismy poréwna¢ swoje wyobra-
zenia z rzeczywistodcig i wczué
si¢ w atmosfere wielkiej polityki.
Po dosy¢ meczacym i dlugim
zwiedzaniu przyszla pora na ma-
te co nieco w kawiarni ,,Rozdro-
ze”. Kawa, wuzetka i lody posta-
wily wszystkich na nogi. Mamy
nadziej¢, Ze nasze nastgpne spa-
cery po Warszawie beda réwnie
udane.
MK

SMExpress
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ramach projektu ,Jeszcze
w zielone gramy” wspolifi-
nansowanego ze $rodkow

Ministerstwa Pracy i Polityki Spo-
tecznej w ramach Aktywizacji Spo-
tecznej Oséb Starszych ASOS 2014
-2020, 14 lipca grupa czlonkéw Od-
dzialu Warszawskiego PTSR wybrala
sie na wycieczke do ZOO.

Historia warszawskich zwierzyncéow
siega XVII wieku, kiedy to na skar-
pie Patacu Kazimierzowskiego mie-
$cita si¢ menazeria dworu Wazdw.
Miejski Ogréd Zoologiczny na Pra-
dze, w miejscu, w ktérym znajduje
sie do dzi$, zostal otwarty 11 marca
1928 roku. W okresie miedzywojen-
nym ogrdd rozwijal si¢ wspaniale:
budowano nowe obiekty, przybywa-
ty nowe zwierzeta, rodzity si¢ mlode.
Sprawiato to, ze popularnoéé war-
szawskiego ZOO wcigz rosta.

ol Niestety, ten
wspanialy okres
zostal przerwa-
ny przez wy-
buch wojny. Juz
w pierwszych jej
dniach  wojsko
dokonalo  od-
strzalu  wszyst-
kich  groinych
zwierzat.  Naj-
cenniejsze zwie-
rzgta wywiezio-
no do Rzeszy.
Powojenna  hi-
storia Warszawskiego Ogrodu Zoo-
logicznego rozpoczyna sie w 1948r.,
kiedy to oficjalnie ustanowiono te
placowke oraz rozpoczeto prace po-
rzadkowe i remont ocalalych obiek-
tow. Zwierzeta pozyskiwano z zagra-
nicznych ogrodéw zoologicznych i od
prywatnych kolekcjoneréw. Oficjalne
otwarcie ogrodu nastgpilo 22 lipca
1949 roku.

Od tego momentu ZOO miato swo-
je lepsze i trudniejsze okresy, ale roz-
winelo sie wspaniale zaréwno pod
wzgledem nowoczesnoéci infrastruk-
tury, jak i hodowlanym, stanowiac
dzi§ $wietng atrakcje zaréwno dla
mieszkafcow miasta jak i turystow.
Trasa naszego spaceru przebiegala
zgodnie z kierunkiem, proponowa-
nym na mapce dostepnej przy wej-
$ciu do ZOO. Obejrzeliémy zwierzeta
znajdujace si¢ w tradycyjnych klat-
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kach, jak i te, ktdre zyskaly juz no-
woczesne lokum. Z niektérymi ga-
tunkami zwierzat zetkneli$émy sie po
raz pierwszy — np. spodobata nam sie
nam kura jedwabista, ktorg niegdys -
jak informujg gospodarze - ze wzgle-
du na nietypowy wyglad prébowano
na targach sprzedawac jako krolika.
Podziwialiémy $wietnie urzadzone
akwaria, nowy wybieg szympansow,
stoniarnie.

Po wypiciu $wietnej kawy i zjedzeniu
ciasteczek w restauracji ,,Tembo” cze-
kata na nas najwieksza chyba atrakcja
wycieczki. Otéz pracownicy Ogro-
du zaprowadzili nas na wybieg sto-
ni i kazdy z nas mogt te piekne zwie-
rzeta nakarmi¢. Upal odbierat sily
nie tylko zwiedzajagcym - lwy snu-
ty sie leniwie po wybiegu, a pozosta-
te zwierzeta szukaly cienia i trudno
bylo je wypatrze¢. Jednak z pewno-
$cig tenze upal sprawil, ze apatycz-
ne zwykle hipopotamy mialy §wietng
zabawe wskakujac do chlodnej wody.
Wydrom i fokom réwniez nie brako-
walo energii - dokazywaly rado$nie
probujac wyludzi¢ malg przekaske
od zwiedzajacych ZOO. Staraliémy
sie nie przeoczy¢ niczego po drodze
- ajest tu naprawde sporo pawilonéw
i wybiegéw do zobaczenia. Niestety
trasa spaceru nieublaganie zatoczy-
ta koto, doprowadzajac nas do punk-
tu gdzie zaczeli$my nasza wedréwke.
Malgorzata Kitowska
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dniach od 4-go do 7-go lip-
ca br. na Slowacji w hote-
lu Chemes odbyta sie trze-

cia miedzynarodowa abilimpada SM
zorganizowana przez Slovensky Zvaz
Sclerosis Multiplex Walne Zebranie
Czlonkéw Oddziatu PTSR, jednocze-
$nie obchodzono 10-lecie abilimpiady
na Stowacji.
W 26 konkurencjach startowalo 104
uczestnikow. Nasza - Polska Repre-
zentacja skladala sie z 11 abilimpij-
czykéw. Przez dwa dni zmagalismy sie
z naszymi konkurentami w kilkuna-
stu dyscyplinach. Podkreslam, w cia-
gu dwoch dni nasz zespél wystarto-
wal w kilkunastu dyscyplinach (byto
to mozliwe, poniewaz niektorzy zma-
gali sie nawet w dwoch lub trzech kon-
kurencjach). Na podium ,,stawalismy”
9 razy !!I! Jak na tak malg grupe cal-
kiem dobry wynik. Zdobyliémy 3 xI -
miejsce, 4 x II- miejsce, i 2 x III-miej-
sce. Wirdd ,zdobywcow” miejsca na
podium znaleZli sie : Regina Zachu-
rzok, Zofia Zalewska, Anna Jasz-
cuk, Sylwester Niedzielski i Andrzej
Kwiatek. Bylo co s$wigtowaé! Nale-
2y zwrdci¢ uwage na to, ze mimo iz
w niektorych konkurencjach postugi-
wano si¢ takimi przyrzadami jak: igta
, szydlo , druty, dtuto, nozyczki czy tez
maszyna do szycia - obylo sie bez kon-
tuzji - do$¢ czestych na zawodach :)
W niedziele po potudniu po oglo-
szeniu wynikow i wreczeniu nagrod,
wystuchaniu i obejrzeniu wystepow
artystycznych, bawiliSmy si¢ przy
akompaniamencie miejscowego ze-
spotu muzycznego - to dopiero byla
ostra jazda, ale o tym moze nastep-
nym razem...
Reasumujac - byta to kapitalna impre-
za, zorganizowana w ,,pieknych oko-
licznosciach przyrody” tyle, ze daleko
»2a gorami za lasami”, a nawet tunela-
mi. Polscy uczestnicy Miedzynarodo-
wej Abilimpiady SM na Stowaciji ser-
decznie dzigkujg organizatorom tej
imprez , szczegolnie Jarmili Fajnaro-
vej (president SZSM) oraz wszystkim,
dzigki ktérym ten wyjazd zostat zre-
alizowany!
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Nasi za granicq

Sukces PTSR na S

eprezentacja Polskiego Towa-
Rzystwa Stwardnienia Rozsia-
ego uczestniczyla w 10 Abi-
limpiadzie Stowackiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego i 3 Migdzy-
narodowej Abilimpiadzie SM, ktdra
odbyla sie tradycyjnie w Hotelu ,,Che-
mes” nad Zemplinskg Szirawa, koto
Michalovec. Termin tegorocznej Abi-
limpiady wyznaczono od 4 do 7 lipca.
Nasi reprezentanci pochodzili z réz-
nych miejsc w kraju i musielismy wy-
jecha¢ juz 3 lipca w nocy. Spotkanie
prawie wszystkich oséb wyjezdzaja-
cych mialo miejsce na parkingu koto

warszawskiego Dworca Centralnego
i po zapakowaniu sie do wynajetego
busa wyruszyliémy w kierunku Sto-
wacji. Busem jechalo nas 11 oséb i kie-
rowca, a samochodem z Watbrzycha
wyjechato dwie osoby i zabrali po dro-
dze jeszcze dwie osoby z Cieszyna, oni
wyjezdzali 4 lipca rano.

Jechaliémy calg noc i okolo 6 rano
byliémy na dawnym przejsciu gra-
nicznym w Barwinku, gdzie zrobili-
$my przerwe na $niadanie jeszcze po
Polskiej stronie. Po przekroczeniu
dawnej granicy zjechaliémy na par-

king aby kupié rejestrator przejaz-

R

du po drogach platnych i tu niespo-
dzianka, dtuga kolejka poniewaz byt
brak pradu, a w kolejce TIR-y z roz-
maitych krajéw. Nasz postoj trwat
prawie dwie godziny, ale wreszcie
ruszyliémy w dalsza droge. Na miej-
sce dotarliémy jeszcze przed potu-
dniem. Zostali$my przywitani przez
organizatoréw z Jarmila Fajnorova
na czele, ktéra znata prawie wszyst-
kich z naszego busa. Byta tez mila
niespodzianka ze strony organiza-
torow, Jarmila poinformowala mnie,
ze mam odczyta¢ w sobote rano $lu-
bowanie Abiolimpijskie w imieniu
wszystkich uczestnikow.

W piatek wieczorem po kolacji mie-
lismy spotkanie w Sali Kongresowej
na ktérym zostali powitani wszyscy
uczestnicy oraz kazda reprezentacja
zagraniczna miata chwile na kilka
stow. W naszym imieniu glos zabra-
ta Maria Kulenty, przedstawily sie
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tez inne krajowe reprezentacje
czyli Wegrzy i Czesi. W dal-
szej czedci programu zapre-
zentowali si¢ sponsorzy Abi-
limpiady i zaproszeni goscie.
Po czesci oficjalnej byly jesz-
cze instrukcje dotyczace Abi-
limpiady.

W sobote po $niadaniu nastg-
pito oficjalne otwarcie 10 Abi-
limpiady SZSM i 3 Miedzyna-
rodowej Abilimpiady SM. Jak
wspomnialem weczeéniej zosta-
fem wyznaczony do zlozenia
$lubowania w imieniu wszyst-
kich uczestnikéw. Odczyta-
tem jego tres$¢ po stowacku i po
polsku, aby zrozumieli tez na-
si reprezentanci. Po oficjalnym
otwarciu rozeszliémy sie, jed-
ni do wziecia udziatu w swoich
konkurencjach, a inni do poko-
jow lub w inne miejsca.
Réwnoczesnie z rozpoczeciem
konkurencji  swoje  stoiska
otworzyli sponsorzy i podczas
tych prezentacji mozna by-
to dowiedzie¢ sie szczegétow
o ich produktach. Sponsorzy
swoje wystawy majg otwarte
przez caly czas imprezy, likwi-
dujg je dopiero w niedziele po
obiedzie.

Obiad jest przerwa miedzy
konkurencjami, niektére kon-
kurencje trwaja tylko rano lub
po obiedzie a trudniejsze lub
bardziej pracochlonne - ca-
ty dzien. Po kolacji jest czas
na kulture, czyli wystepy ze-
spoléw regionalnych, jest to
warunek sponsorowania im-
prezy przez stowackie Mi-
nisterstwo Kultury. Sobota

i niedziela konczy sie zawsze
zabawg taneczng, jednego
wieczora gra zesp6l muzycz-
ny a na drugi dzien zabawe
prowadzi DJ.
W naszej reprezentacji uczest-
nikéw bioracy udziat w po-
szczegolnych konkurencjach
bylo 11 oséb.
Lacznie zdobylismy dziewie¢
miejsc na podium,
I miejsce: Regina Zachurzok
- malowanie farbami na pa-
pierze, Zofia Zalewska - wy-
szywanie $ciegiem krzyzy-
kowym, Andrzej Kwiatek
- reportaz fotograficzny,
II miejsce: Regina Zachu-
rzok - malowanie na szkle
oraz bizuteria z koralikéw,
Anna Jaszczuk - zdobienie
pierniczkéw, Sylwester Nie-
dzielski - sudoku,
IIT miejsce: Zofia Zalewska -
koszykarstwo, Sylwester Nie-
dzielski - malowanie farba-
mi na papierze.
Ja nasz wyjazd oceniam jako
sukces pod wzgledem zdoby-
tych miejsc i zaprezentowaniu
sie naszej ekipy, pomimo bra-
ku kilku oséb ktére mialy je-
cha¢, a z rozmaitych przyczyn
nie mogly. Jest jeszcze kilka
spraw do poprawienia w or-
ganizowaniu naszych wyjaz-
déw na taka impreze. Mam
nadzieje ze w przysztym ro-
ku ekipa PTSR tez weZzmie
udzial w Miedzynarodowej
Abilimpiadzie SM, juz czwar-
tej i odniesie podobny sukces
lub jeszcze wiekszy.

Edward Mérawski

SMExpress

Infolinia PTSR - 801-313-333

SMExpress



Warto wiedzieé

Wykorzystanie funkcjonalnej osteopatii i terapii manualne;j
w terapii pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym

2
CJ

codziennej pracy z pa-
cjentami ortopedyczny-
mi i neurologicznymi

wiedza z zakresu osteopatii i terapii
manualnej jest nieodlacznym ele-
mentem rehabilitacji kazdego cho-
rego. Przyjelo si¢ mawiaé, ze tera-
pia manualna to domena terapeutéw
ortopedycznych, stuzaca do mobili-
zowania stawdw, niekiedy ich ma-
nipulowania (potocznie, Zle nazy-
wany zabieg ,nastawianie”) badz
rozluzniania mie$ni poprzez ma-
saz i inne techniki tkanek miekkich.
Niegdy$ jedna terapeutka znanej
metody rehabilitacji NDT BOBATH
powiedziala, ze czeka na czasy, kie-
dy to terapeuci neurologiczni ujrza
w swoich pacjentach nie tylko me-
chanizmy neurofizjologiczne i rézne
formy ¢wiczen, ale spostrzegg takze
STAWY.

Niniejszy artykut ma za gléwny cel
przyblizy¢ pacjentom i moze tera-
peutom, ze z chorym na schorzenia
neurologiczne mozna réwniez pra-
cowaé przy pomocy technik tera-
pii manualnej i osteopatii. Pamietaé

Pozycja spoczynkowa pacjenta
z wyrazZnym ostabieniem miesni

brzucha

nalezy przy tym, Ze nie moze byc¢ to
WIODACA forma rehabilitacji i ze
musi ona uwzglednia¢ aktualny stan
psychofizyczny pacjenta, stan napie-
cia tkanek i umiejetnie wplataé sie
w caly program terapeutyczny.

Nauczmy si¢ organizmu

Terapia manualna jest specyficzna
forma terapii i stuzy do niwelowa-
nia patologicznych zmian czynno-
$ciowych i funkcjonalnych w cie-
le pacjenta. I tu pojawia si¢ pytanie,
dlaczego tak ,oczywista oczywi-
sto$¢” (niwelowanie zmian czynno-
$ciowych i funkcjonalnych) zosta-
ta i niekiedy jest zapominana przez
wielu terapeutéw w toku pracy z pa-
cjentem neurologicznym? Sg dwie
odpowiedzi: po pierwsze, aby méc
bezpiecznie praktykowal terapie
manualna, sam fizjoterapeuta musi
ukonczy¢ specjalistyczne szkolenie
z terapii manualnej. Po drugie nie
wszyscy terapeuci manualni pracu-
ja z chorymi ze schorzeniami neuro-
logicznymi i, nie prowadzac z nimi
petnej rehabilitacji, stusznie moga

Oznaczone ustawienie kosci biodrowych

sie obawia¢ ,,nieprzewidywalnych”
zachowan organizmu po zabiegu
manualnym.

Do mojego gabinetu od pewnego
czasu przychodzi miody mezczy-
zna chorujacy na SM od wielu lat,
natomiast nigdy wczesniej nie byl
rehabilitowany. Stan funkcjonalny
pacjenta jest ogdlnie dobry - poru-
sza si¢ samodzielnie, jezdzi samo-
chodem, pracuje. Niemniej jednak,
jak na zalaczonych obrazkach po-
nizej (fot. 1), wida¢ spore ostabienie
miesni posturalnych - szczegdlnie
mies$ni brzucha. Jego chéd jest nie-
pewny, sztywny - chodzi charakte-
rystycznie na prawie wyprostowa-
nych kolanach, skracajac obcigzenie
na nodze lewej. Czyz taki sposéb po-
ruszania sie, takie ostabione napie-
cie migéniowe w tulowiu i wzmozo-
ne w konczynach dolnych i gérnych
nie sa juz same w sobie patologicz-
nymi zmianami czynno$ciowymi/
funkcjonalnymi?

Organizm zaczyna de facto praco-
waé, méwigc kolokwialnie ,,pod pu-
bliczke” mechanizméw chorobo-

Zaznaczona dysfunkcja
rotacyjna

kregu piersiowego i Zebra
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wych. Stawy na samym poczatku
probuja z tym walczy¢, jednak z cza-
sem i one rowniez poddajg sie i za-
czynaja gra¢ w tej calej orkiestrze
patomechanizméw SM. Skupmy sie
na stawach - z anatomii pamieta-
my, ze kazdy staw sklada sie z glowy
i panewki, gdzie gtowa jest to cze$§¢
wypuktla, a panewka wklesta. Na sa-
mym poczatku choroby czesto cho-
rzy mawiaja, ze np. kolano zaczeto
uciekad, stopa zaczeta opadaé, mied-
nica ,strzelala” po stronie zajetej
etc. Gdyby stawy byly ,,martwe” nie
bytoby az tak wielkiego problemu,
jednak kazdy z naszych stawdw jest
unerwiony i w wyniku kompresji
powierzchni stawowych do mézgu
idzie sygnal o przestrzennym usta-
wieniu danego polaczenia dwdch
kosci. Na tej podstawie centralny
uktad nerwowy wie, jak sterowaé
napigciem mig$niowym. U pacjen-
tow ze schorzeniami uktadu nerwo-
wego takie sterowanie jest znaczaco
zaburzone na wielu réznych pozio-
mach.

Pierwszym z nich jest oczywiscie
sam poziom ukladu nerwowego,
a w przypadku SM jest to zaburzony
przeptyw impulsu ( czesto spowol-
niony). Jezeli taki stan trwa dluzej
same stawy ustawiajg si¢ w prze-
strzeni zle i tym sposobem do juz
uszkodzonego ukfadu nerwowego
idzie zly sygnat ze stawow, gdyz one
same w sobie nie funkcjonuja me-
chanicznie zgodnie z fizjologig. Sa-
ma terapia metodami neurologicz-
nymi bazuje na tak zwanej zasadzie
,-dobrego bodZcowania”, tzn. trzeba
da¢ sygnal do ukltadu neurologicz-
nego mozliwie zblizony do normy,
tak by mogl on si¢ na nowo uczy¢
prawidlowych reakcji. Duza trud-

no$¢ pojawia sie w sytuacji, kiedy
pacjent posiada zdeformowane sta-
wy, zablokowania czy tez dostownie
»podwichniecia” w nich. Wéwczas
oprocz bolu pojawia sie zta informa-
cja z danego stawu i mozg teraz juz
nie wie - czy ta informacja ( bled-
na) jest zta, gdyz sam uktad neurolo-
giczny zle przewodzi impuls, czy zla,
gdyz sam staw nie pracuje tak jak
powinien. Trzeba ten mechanizm
przerwaé i tutaj doskonale moze
sprawdzi¢ si¢ rowniez terapia manu-
alna w polaczeniu z terapig funkejo-
nalna.

Rozpozna¢é problem

Z pomocy tu przychodzi znajomosé
biomechaniki oraz terapii manual-
nej. W schorzeniu takim, jak SM na-
lezy szczegdlnie uwaza¢é, gdyz zbyt-
nia mnogo$¢ technik manualnych,
czesto nadmierne skupianie sie
przez terapeute w miejscu, np. bdlu
(czyli dzialanie lokalne) czesto po-
woduje pogorszenie stanu funkcjo-
nalnego chorego. Jedynie dziatanie
na tak zwanych lancuchach, czyli
holistyczne podej$cie moze wply-
naé pozytywnie na stan funkcjonal-
ny chorego. I ostatnia bardzo wazna
kwestia - terapia manualna nie moze
by¢ jedyna i wiodacg forma terapii,
gdyz nie przywrdci pacjentowi utra-
conych funkeji. Stuzy ona gltéwnie
stworzeniu warunkéw do tego aby
trening/terapia neurologiczna mo-
gla by¢ prowadzona w mozliwie fi-
zjologicznych zakresach ruchomosci
i dobrym odbiorem bodzcéw neuro-
logicznych ( szczegolnie jezeli cho-
dzi o tzw. czucie glebokie).

U wyzej wspomnianego pacjenta
zastosowano zintegrowana terapie
z zakresu funkcjonalnej osteopatii.

Globalny test ruchomosci segmen-
tarnej i funkcjonalnej kregostupa
piersiowego

Pierwszym krokiem do tego, aby za-
stosowa¢ odpowiednig technike jest
ocena tzw. statyki (innymi stowy, jak
sa ustawione w spoczynku konkret-
ne stawy/ kosdci etc) - w tym przy-
padku na szczegélna uwage zastugu-
je miednica (ryc. 2). Migénie brzucha
i cala stabilizacja centralna opiera
sie na odpowiednim napieciu migéni
tutowia, ktore to stanowig integral-
ng calo$¢ z miednicy i jej migénia-
mi glebokimi. Dobrze ustawiona
miednica to nie tylko klucz do do-
brej stabilizacji, czy tez stworzenie
odpowiednich warunkow do jej tre-
ningu - to réwniez stworzenie moz-
liwosci torowania (éwiczenia) wia-
$ciwego podporu konczyn dolnych,
gdyz o ile np. jedna cze$¢ miedni-
cy (tzw. talerz kosci biodrowej) ule-
ga tzw. przedniej rotacji, wowczas
staw biodrowy po tej stronie znajdu-
je sie w tzw. przykurczu zgieciowym
i wzmozonej rotacji wewnetrznej -
caly proces treningu podporowego
jest zaburzony zaréwno na poziomie
tkanek miekkich (mies$ni) oraz sta-
wow i kosci.

Stworzy¢ optymalne warunki
Bardzo wazne w podejsciu osteopatii
funkcjonalnej i terapii manualnej jest
zasada stosowania terapii tanicucho-
wej, tzn. nawet jezeli terapeuta zauwa-
zy/zbada, ze miednica jest w statyce
zle ustawiona, to nie mozna bazowaé
na tym by lokalnie ,,wyprostowac”
miednice, gdyz dla organizmu chore-
go bedzie to zwyczajne zabranie tzw.
kompensacji. Nigdy nie jest tak, ze
np. miednica jest zle ustawiona i nic
innego w ciele sie nie dzieje. Zazwy-
czaj takie zmiany przebiegajg niczym
reakcja taficuchowa. Nastepuje ca-

dokoriczenie na stronie 19

Detonizacja napiecia miesni rotatoréw

wewnetrznych stawu biodrowego



Nasze aktywnosci

yjazd na Festiwal Gwiazd
do Migdzyzdrojow oka-
zal sie bardzo pracowity.

Poza naszym gléwnym spotkaniem
w sobote dotyczacym stwardnienia
rozsianego, mieliémy sporo innych
zaje¢. Codziennie o jedenastej na
skwerze przy Alei Gwiazd odbywalo
sie czytanie bajek. Kazdego dnia in-
ni aktorzy przez okoto 40 min. czyta-
li znane i mniej znane bajki dzieciom,
a nagrodami dla dzieci, za wsp6l-
ng zabawe, byly ksigzki ufundowa-
ne przez wydawnictwo Martel. Przez
cztery dni bawilo sie z nami wiele
dzieci wraz z rodzicami. Aktorami,
ktorzy zechcieli czytaé bajki dla ma-
luchéw byli: Teresa Lipowska, Woj-
ciech Duryasz, Justyna Sienczylo,
Wiktor Zborowski, Dorota Kamin-
ska, Anna Jurksztowicz, Piotr Wisz-
niowski, Dominika Lakomska, Ro-
bert Moskwa.

Wsréd wielu propozycji  Festiwa-
lu Gwiazd zaskakuje zapowiedz po-
etycko-uswiadamiajacego spotkania.
Gwiazdy maja przeplata¢ poezja
przedpoludnie pos$wiecone... SM.
Na tarasie Migedzynarodowego Do-
mu Kultury zbieraja sie powoli ttu-
my. Stycha¢ pytania: co to ma by¢, co
to SM?

Z okrzykami witajg poszczegol-
nych aktoréw: Ewe Wencel, Justyne
Sienczylo, Piotra Zelta, Grzegorza

el

Wonsa, Aleksandra Mikolajczaka.
Siadaja na krzestach ciekawi co be-
dzie sie dzialo. W pierwszym rzedzie
zasiadajg piekne, mlode dziewczyny.
Zachwycajg sie ich figurami, twarza-
mi. Cichutko pytaja jeden drugiego:
kim one sg, czy to tez jakie$ aktorki.
Do przednich rzedéw dolaczaja lu-
dzie na woézkach, o kulach... Zapa-
da cisza.

Poezja i choroba

Ewa Wencel ze lzami w oczach czy-
ta wiersz o zdradliwej przyjazni ze
zdrowiem, o miodym chlopcu wal-
czacym z choroba. Aleksander Miko-
tajczak zaslania twarz, bezdzwiecz-
nie placze. Zdziwienie, wzruszenie...
Urszula Jaworska i Marzanna Graff
- prowadzace spotkanie - wyjasnia-
ja obecnym czym jest SM i dlaczego sa
na sali aktorzy. Znane twarze pomagaja
zebra¢ ludzi, ktérym mozna teraz prze-
kaza¢ informacje o stwardzeniu rozsia-
nym i o ludziach, ktérzy choruja. Ku
zdziwieniu wszystkich piekne kobie-
ty okazuja si¢ chorymi. Burzy to wize-
runek jaki nosi przecietny czlowiek na
temat SM. Jeszcze wigkszym zaskocze-
niem s3 chodzgca o lasce matka i bedgca
na wozku jej corka. Obie choruja. Nagle
okazuje sie, ze sg nad wyraz wrazliwe.
Mlodsza z nich pisze pickne wiersze...
To Helena i Monika Ktadko.

(/,

Aktorzy pomiedzy wypowiedzia-
mi lekarzy i chorych czytajg wiersze
obrazujace uslyszane historie. Justy-
na Sienczylfo przenosi wszystkich
w $wiat fantazji, ktéry dodaje wiary
w lepsze jutro, Grzegorz Wons puen-
tuje w wierszu ,,ja nie chce wiele a nie
mniej niz wszystko”, Piotr Zelt méwi
stowa, na ktoére czeka tak wielu cho-
rych ,,dopdki wierzysz we mnie mita,
w tym jest moja sita...”. To przykuwa
uwage tych, ktérzy przyszli tu na spo-
tkanie z idolami. Gdyby nie to, nigdy
nie dowiedzieliby si¢ nic o SM, nie
poznali ludzi, ktorzy kazdego dnia
walczg 0 normalnos¢, o zycie...

Nagle ,zwykly” Festiwal Gwiazd
w Miedzyzdrojach nabiera inne-
go wymiaru. Jest nadal cieplo, mi-
to, a jednak jako$ inaczej bo... do-
szto wzruszenie i wiedza. Byta z nami
réwniez dr Alicja Kalinowska -
Lyszczarz - neurolog oraz dr Mario-
la Kosowicz - psycholog. Spotkali-
$my sie¢ w Miedzynarodowym Domu
Kultury, aby porozmawia¢ na tema-
ty zwigzane z SM, wymieni¢ si¢ do-
$wiadczeniami oraz swoimi historia-
mi. Zaproszeni goscie zaprezentowali
fragmenty poezji czym wzbudzili za-
chwyt i wzruszenie wéréd obecnych.
Swoje do$wiadczenia zwigzane z cho-
robg opowiedziata réwniez Aleksan-
dra Baranowska z Fundacji Urszuli
Jaworskiej, jednoczesnie twarz tego-

rocznej kampanii ,SM - Walcz o sie-
bie”. O swoich zmaganiach z choroba
opowiedzialy Helena i Monika Klad-
ko, ktére preznie dziataja w Polskim
Towarzystwie Stwardnienie Rozsia-
nego. O dzielnoéci Stowarzyszenia,
opowiedziata nam Scholastyka Snie-
gowska. Elementem spotkania byl
wernisaz prac malarki Maliny Wie-
czorek, ktéra ukonczyta z wyrdz-
nieniem Akademie Sztuk Pieknych
w Krakowie. Jest ona jednocze$nie
autorka kampanii spolecznej ,SM -
Walcz o siebie”, oraz sama choruje na
SM. Spotkanie oprowadzity Marzan-
na Graff, kierownik literacki spotka-
nia i - Urszula Jaworska.

Wiedza na ulicy

Przez kilka dni przed punktem in-
formacyjnym przy gléwnej ulicy
Miedzyzdrojow stal pawilon, na kto-
rym mozna bylo znalez¢ materiaty
dotyczace stwardnienia rozsianego,
oraz symulator objawéw SM (pre-
zentacja na komputerach). Kazdy, kto
podszedt do naszego punktu, mégt
sprawdzi¢, z jakimi przeciwno$cia-
mi, kazdego dnia nierzadko musza
sobie radzi¢ chorzy na SM. Przygoto-
wali go wspolnie PTSR, agencja On-
Board oraz Fundacja Urszuli Jawor-
skiej - symulatory dostarczyta firma
Biogen Idec. Pomimo, ze dla wielu to
beztroski okres wakacyjny zaintere-
sowanie tematem stwardnienia roz-
sianego bylo duze.

Podobnie jak w zesztym roku, owo-
cem naszych dziatan w Miedzyzdro-
jach bedzie edukacyjno - informacyj-
ny kalendarz, tym razem poswiecony

tematyce stwardnienia rozsianego.
Przez caly okres trwania festiwalu,
w naszym specjalnie stworzonym stu-
dio fotograficznym pojawialy sie naj-
bardziej znane gwiazdy polskiej sce-
ny, by wzia¢ udzial w tej wartosciowej
inicjatywie. Dla wielu z nich tematyka
SM byta bliska i wazna. Kazdy z mo-
deli zapozowal z jedng z liter: S lub
M. Kazdego miesigca naszego kalen-
darza, bedzie mozna podziwia¢ dwie
osoby, a trzymane przez nie litery
zloza si¢ na oficjalny skrét od nazwy
stwardnienia rozsianego — SM. Jedng
z nich bedzie Gwiazda Festiwalu, dru-
ga Gwiazda Olimpijska. Beda to osoby,
ktére na co dzien, w swojej sportowej
karierze, pokonuja liczne przeszko-
dy, walcza, czesto przekraczaja wia-
sne granice, aby osiggna¢ upragnio-
ny cel - podobnie jak osoby choroby
na stwardnienie rozsiane. Kolejny raz,
jesteémy zachwyceni wspoélpraca na
planie zdjeciowych. Nasi modele by-
li niezwykle pozytywni, konkretni
oraz punktualni, a wspotpraca z ni-
mi okazala sie czysta przyjemnoscia.
Na ostateczne efekty tej pracy, czyli
nasz kalendarz na 2015 r . trzeba za-
czekal jeszcze pare miesiecy, my nie
mozemy sie juz doczeka¢ ! Naszymi
miesiagcami w przysztym roku beda:
Teresa Lipowska, Ewa Wencel, Do-
rota Kaminska, Elzbieta Zajacéwna,
Grzegorz Wons, Justyna Sienczyllo,
Piotr Zelt, Wiktor Zborowski, Prze-
myslaw Cypryanski, Wojciech Dury-
asz, Agnieszka Sienkiewicz, Robert
Moskwa oraz pierwszy ze sportow-
cow mistrz §wiata wagi super sredniej
w boksie - Przemyslaw Opalach. Ser-
decznie dzigkujemy i pozdrawiamy



réwniez niesamowity zespol: nasze-
go fotografa Sylwie Grochowska, ma-
kijazystke¢ Klaudie Wolanska, oraz
Krzysztofa Nowaka, ktéry zaopieko-
wat sie fryzurami naszych gwiazd.

Mundial w Miedzyzdrojach

Mecz miedzy Reprezentacjg Artystow
Polskich a Samorzgdowcami roz-
poczgl sie sobotnim popotudniem.
Druzyna artystow w czerwonych
strojach, przedstawicieli wiadz lokal-
nych w niebieskich. Od razu przyszto
nam na mysl, ze graja w warunkach
prawie jak na Mundialu w Brazylii:
i temperatura i umiejetnoéci zawod-
nikéw prawie takie same. Dodat-
kowo Andrzej Neyman w druzy-
nie aktoréw gral prawie jak Neymar.
Sedziowie ustalili, ze mecz bedzie
trwal 2 razy po 40 min, troche jak-
by chcieli zameczy¢ zawodnikéw.
Pierwsza potowa byla niezwykle za-
cieta i cho¢ druzyna gwiazd czesciej
atakowala to samorzadowcy strzeli-
li pierwsza bramke. Do przerwy by-
o 0:1. W pierwszej potowie Tomasz
Schimszajner doznat kontuzji i nie-
stety do konca meczu nie mégl juz
zagraé, czym ostabil znacznie swoja
druzyne. Kontuzja okazatla sie na ty-
le powazna, ze aktor musiat pojechaé
na kontrole do szpitala. Na szcze$cie
poza skreceniem stawu skokowego,
nic powazniejszego si¢ nie stalo, nie-

mniej druzyna aktoréw miala spore
ostabienie. Dodatkowo artysci mieli
tylko 2 zawodnikéw na tawce rezer-
wowych, a samorzagdowcy chyba 12-
15 0s6b. To jednak spora réznica.

Na druga polowe obie druzyny wy-
szty chyba z jeszcze wigksza wolg
walki, niz na poczatku meczu. Po kil-
ku minutach aktorzy doprowadzili
do remisu, a po kilku nastepnych by-
fo juz 2:1. Koncéwka meczu nalezala
jednak do druzyny niebieskich. Ak-
torzy majac sporo mniej zawodnikow
do zmian ostabli, a samorzadowcy
wykorzystali sytuacje w 100% dopro-
wadzajac, najpierw do remisu, a po-
tem na kilka minut przed koncem
meczu wyszli na prowadzenie. Dru-
zynie aktoréw nie udalo si¢ juz do-
prowadzi¢ do wyréwnania. Pomimo
pigknych akeji i strzalow w stupek
i poprzeczke wynik do korca meczu
pozostal bez zmian. Mecz zakonczyt
sie wynikiem 2:3 dla druzyny samo-
rzagdu wojewddztwa zachodniopo-
morskiego. Gratulujemy zwycigz-
com. Obydwu druzynom podczas
meczu towarzyszy nasze litery SM,
symbolizujgce nasze dziatania i kam-
panie

Informacja poszla w $wiat

Podczas catego festiwalu odbylo sie
mndstwo réznych uroczystosci, na
szczegdlng uwage zastuguja: Kon-

cert Maryli Rodowicz oraz koncert
poswiecony Wojciechowi Kilaro-
wi, ktory zagrata Orkiestra Filhar-
monii Szczecinskiej i Choru Akade-
mii Morskiej w Szczecinie pod batutg
Krzesimira Debskiego — oba w Am-
fiteatrze w Miedzyzdrojach. Kulmi-
nacyjnym punktem Festiwalu by-
to uroczyste odciéniecie dloni, przez
znane i lubiane osoby ze §wiata arty-
stycznego, w Alei Gwiazd. W tym ro-
ku byly to: Teresa Lipowska, Maryla
Rodowicz, Agnieszka Wlodarczyk,
Ewa Wencel, Andrzej Kopiczynski,
Andrzej Nejman, Andrzej Pagowski,
Andrzej Poniedzielski, Pawel Waw-
rzecki. Odstonieto réwniez tablice
pamigtkowa Wojciecha Kilara. Kaz-
dego dnia trwania festiwalu mozna
byto takze zobaczy¢ po dwa przedsta-
wienia znanych polskich teatréw i gre
wspaniatych aktoréw.
Cieszy nas, ze przy okazji naszej pra-
cy mogli$émy na zywo zobaczy¢ i po-
zna¢ znanych polskich artystow, oraz
przekonac si¢ jakimi sg wspanialymi
i dobrymi ludZzmi. Cieszymy si¢ réw-
niez ze $wietnej pogody, ktéra dopi-
sala przez caly okres trwania Festi-
walu, oraz zainteresowania tematem
stwardnienia rozsianego jakie towa-
rzyszyto odwiedzajacym tegoroczny
Festiwal Gwiazd w Miedzyzdrojach.
uJ

17

Ludzkie sprawy

/

u/nse

(atarzyna Mtyriczyk

Mieszkam w Watbrzychu. Mam 25 lat, lubie czyta¢ ksigz-
ki i podrézowaé. Ukonczylam studia magisterskie z za-
kresu Turystyki i Rekreacji na Uniwersytecie im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu. Obecnie studiuje II stopien
administracji na Panstwowej Wyzszej Szkole Zawodo-
wej im. Angelusa Sillesiusa w Watbrzychu. Bardzo lubig
pomaga¢ innym. Moja pasja jest narciarstwo zjazdowe,
% ktore uprawiam od 6. roku zycia oraz jazda konna.

Edukacja waznym czynnikiem w zyciu 0sob niepetnosprawnych

dukacja to wazny czynnik
Ew zyciu kazdego czlowieka,

poniewaz dzieki niej uzyskuje
sie wyksztalcenie i kwalifikacje, kt6-
re sg niezbedne w poézniejszej pracy.
Realizowa¢ ja mozna dzieki réznego
rodzaju programom edukacyjnym
oraz przez studiowanie na wyzszych
uczelniach. Edukacja jest wazna row-
niez w przypadku oséb niepetno-
sprawnych. Moze ona takim osobom
pomoc by, gdy maja problemy zdro-
wotne, nie zamykaly si¢ w czterech
$cianach, a pomimo swoich ograni-
czen otworzyly sie na innych ludzi.
Edukacja pomoze im uzyska¢ od-
powiednie kwalifikacje oraz poznaé
wiele wspaniatych oséb. Uwazam, ze
w przystowiu ,,cztowiek uczy sie ca-
fe zycie” jest wiele prawdy, nie tylko
w przypadku oséb niepetnospraw-
nych. Jednak szczegélnie one powin-
ny sie edukowad, by ¢wiczyé swoj
umyst i zachowa¢, mino choroby,
sprawnos$¢ psychomotoryczng. Edu-
kacja powinna by¢ nieodzowna czg-
$cig naszego zycia.
Stowa te moga potwierdzi¢ moje wla-
sne doswiadczenia, poniewaz gdy po
liccum zaczynatam studia, bylam
osobg zdrowg. Moje problemy zacze-
ty sie na drugim roku studiéw, kiedy
na Panstwowej Wyzszej Szkole Zawo-
dowej im. Angelusa Silesiusa w Wat-
brzychu, studiowatam turystyke i re-
kreacje. Zblizala sie sesja, a ja trafitam
do szpitala, w ktérym po doglebnych

badaniach postawiono mi diagno-
ze - SM. Gdy wrocitam ze szpitala na
uczelnie, posztam do Dyrektora In-
stytutu Turystki i Rekreacji i zaczetam
sie thumaczy¢ ze swojej nieobecnosci,
a on powiedzial, ze wszystko rozumie
i pomoze mi w rozmowach z innymi
wykladowcami.

Podobnie zachowal sie réwniez opie-
kun mojego roku, ktéry znajac sy-
tuacje w jakiej sie znalazlam wsta-
wial sie za mng wéréd wykladowcow
i studentdw, gdy zaszta taka potrzeba.
Mysle, ze w duzej mierze dzieki ich
wsparciu skonczytam studia z dyplo-
mem licencjata. Nauka na turysty-
ce tak mi sie spodobata, ze na drugi
stopienn pojechatam do Poznania na
uniwersytet im. Adama Mickiewicza.
Tam dowiedziatam sie o takich udo-
godnieniach dla studentéw niepeino-
sprawnych, jak indywidualna organi-
zacja studidow i stypendium specjale,
ktére sa na kazdej wyzszej uczelni.
Uczac sie w Poznaniu réwniez mo-
gltam liczy¢ na pomoc ze strony wy-
kladowcow. Osobami, ktore szcze-
golnie mnie wpieraty byl Dziekan do
Spraw Studentéw, to wlasnie on dora-
dzil mi, bym zlozyla podanie o indy-
widualng organizacje studiow. Waz-
na dla mnie byta takze pomoc pani
bedacej opiekunkg studiéw na Tu-
rystyce i Rekreacji, poniewaz zawsze
miata czas dla studentéw, mogli oni
zglosi¢ si¢ do niej z kazdym proble-
menm, nie tylko naukowym. Ona wsta-

wiala sie za studentami w rozmowach
z innymi wykladajacymi, gdy tylko
zaszla taka koniecznos¢.
Podczas studidw na poznanskiej
uczelni, uczeszczalam réwniez na
spotkania stowarzyszenia studentéw
z niepelnosprawnosciami ,,Ad astra”,
gdzie studenci niepetnosprawni spo-
tykali si¢ by porozmawia¢ o swoich
problemach i watpliwosciach lub pojs¢
do kina czy teatru integrujac sie w ten
sposob ze studentami zdrowymi.
Po zakonczeniu edukacji na uniwer-
sytecie poznanskim, wrécitam do
domu rodzinnego z pomyslem na
wlasny biznes w branzy turystycznej.
Jednak by zrealizowaé ten pomyst,
musze sie odpowiednio przygotowac.
Dlatego tez aktualnie, studiuje II sto-
pien Administracji na Panstwowej
Wyzszej Szkole Zawodowej im. An-
gelusa Silesiusa w Watbrzychu. Teraz
jestem na pierwszym roku tego kie-
runku i korzystam na uczelni ze sty-
pendium dla 0séb niepetnospraw-
nych i indywidualnej organizacji
studidw. Jest to bardzo pomocne, po-
niewaz gdy musze pojechaé na dodat-
kowe badania, nie martwie sie o spra-
wy uczelniane.
Reasumujgc uwazam, ze eduka-
cja dla oséb niepetnosprawnych jest
niezwykle istotna, gdyz pomaga im
w zdobyciu nowych kwalifikacji i do-
$wiadczen oraz w odnalezieniu sie
w $rodowisku spotecznym.
Katarzyna Miyriczyk

Infolinia PTSR - 801-313-333

SMExpress



Warto wiedzieé

18

ato w pelni. Stragany ugina-

ja sie od $wiezutkich warzyw

i owocdw. Zajadajac si¢ nimi,
dostarczacie organizmowi mnoé-
stwa witamin i mineratéw. Korzy-
stajcie z dobrodziejstwa stonca, ze-
by ,zlapa¢” naturalng witamine D!
Tak, wiem, ze wielu stonice ostabia
i uciekaja od niego, ale wystarczy
wystawié si¢ na jego dziatanie 5-10
minut dziennie, kiedy jeszcze nie
jest takie palace, do godz. 10.
A propos bogactwa jarzyn - to naj-
lepsze miesigce dla wegan. I wla-
$nie im chciatam poswieci¢ dzisiej-
szy artykul. Nie wiem, czy zdajecie
sobie sprawe, ze jedzenie duzej ilo-
$ci jarzyn, nie zapewni dostarcze-
nia wszystkich witamin. Tak jest
np. z arcywazng witaming BI12,
ktéra wystepuje tylko w produk-
tach odzwierzecych. Ma w swoim
skladzie kobalt, dlatego zwana jest
kobalaming lub czerwona witami-
ng. Ma tez najwiekszg i najbardziej
skomplikowang chemicznie struk-
ture ze wszystkich witamin. Pro-
dukuja ja wylacznie mikroustroje.
Taq witaming powinni szczegdlnie
zainteresowal si¢ weganie, 0s0-
by po 50. roku zycia, z dolegliwo-
$ciami uktadu trawiennego oraz te,
ktére kiedykolwiek mialy narkoze
(bo niszczy calkowicie jej zapasy).
Ostatnio obalono kilka mitéw na
temat czerwonej witaminy, kté-
re jeszcze do niedawna uwazano
za pewnik. Wyjasnia to dr Roman
Pawlak, specjalista odzywiania
East Carolina University w USA,
autor szeregu prac naukowych
opublikowanych w amerykanskich
i miedzynarodowych pismach na-
ukowych. Napisatl takze wiele ksia-
zek o zdrowym odzywianiu, m.in.
»W obronie wegetarianizmu”.

Anna Drajewicz

Witaminy B12 potrzebujemy m.in.
do syntezy kwaséw DNA, pro-
dukcji biatych i czerwonych cia-
tek krwi. Wplywa na wzrost, prace
mies$ni, ulatwia przemiane zela-
za, tluszczu oraz pobudza apetyt.
Dzigki niej prawidlowo funkcjo-
nuje uktad nerwowy; uczestniczy
w tworzeniu otoczki mielinowej
ochraniajacej komorki nerwowe,
a takze neuroprzekaznikéw, kto-
re ulatwiaja przeptyw informacji
miedzy komoérkami. Co ciekawe,
zaobserwowano, ze jej deficyty wy-
stepuja u majacych ciezkie scho-
rzenia neurologiczne. Bardzo inte-
resujace (pod rozwage chorujacych
na SM) i zastanawiajace sa objawy
niedoboru tej witaminy, takie jak:
dlugotrwatle okresy rozdraznienia,
irytacje, leki, depresje, zmeczenie,
dretwienie ragk i nég, mrowienie,
trudnoéci z chodzeniem, utrata pa-
mieci, jakanie. Przyjmowanie du-
zych jej dawek pozwala znacznie
zlagodzi¢ te dolegliwoéci. Udo-
kumentowane sg przypadki osob,
ktére byty juz na woézku, a suple-
mentujac si¢ witaming BI12 tak sie
wzmocnily, ze zaczely chodzi¢ sa-
modzielnie!

Dr Pawlak tlumaczy jej proces ab-
sorpcji w organizmie: witamina
B12 zawsze jest ,przyczepiona” do
biatka. Kwas zoladkowy i pepsy-
na odrywaja ja od glikoproteiny,
a w procesie wchlaniania potrzeb-
ny jest jeszcze czynnik wewnetrz-
ny. Problem pojawia sie u ludzi po
50. roku zycia, bo majg coraz mniej
pepsyny i ich kwas zoladkowy jest
coraz slabszy. Co z tego, ze spozy-
wajg produkty z B12, jesli ich kwas
zotadkowy jest za staby, brakuje tez
pepsyny. Narodowy Instytut Zdro-
wia jeszcze do 2008 roku utrzymy-

wal, ze organizm ludzki posiada
nagromadzong kobalaming na la-
ta, a jej niedobor jest bardzo rzad-
ki (ewentualnie dotyczy tylko we-
gan). Ostatnio przeprowadzone
badania temu zaprzeczyly i obality
MIT 1 - ze niedobér witaminy B12
jest bardzo rzadki i dotyczy tylko
wegan. Okazalo sie, ze jest bardzo
powszechny: niezalezny od miejsca
zamieszkania, wieku, czy cech de-
mograficznych.

Wsrod wegetarian — kobiet w ciazy,
siegal 62%, u dzieci - 86%, a u star-
szych nawet do 90%! I to niezaleznie
od rodzaju diety wegetarianskie;j.
Obalono MIT 2 - Ze organizm moze
gromadzi¢ w watrobie zapasy czer-
wonej witaminy na 20 lat. Otz mo-
ze, ale nie musi - nie wiesz, jaki twdj
organizm ma potencjat do jej gro-
madzenia: owszem, moze mie¢ 90%
ale réwnie dobrze moze to by¢ tylko
10% . Przeprowadzone badanie wy-
kazalo, ze w grupie niesuplementu-
jacych sie kobalaming wegan juz po
dwoch miesigcach jej poziom spadt
0 35%. Podobne badanie przeprowa-
dzono w Polsce i udowodniono po-
nad wszelkg watpliwo$¢, ze jedzenie
nie wystarcza do zapewnienia odpo-
wiedniego poziomu witaminy B12.
Upadt MIT 3 - ze sa sprawdzone
zrédia kobalaminy - pszenica, soja,
oliwki, pomidory, jarmuz, algi (np.
spirulina). NIE MA. Nic, co wyrasta
z ziemi, nie posiada aktywnej wita-
miny B12 i nie jest ona przyswajana
przez organizm z roélin. Jej zapasy
s3 wylacznie w produktach zwie-
rzecych.

Ale bedziemy ja przyswaja¢ pod
warunkiem, ze mamy odpowied-
nio silny kwas zoladkowy, wystar-
czajacy ilos¢ pepsyny i czynnika
wewnetrznego, potrzebnego w ab-

SM
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sorpcji. Dlatego, ze wzgledu
na wazno$¢ tej witaminy w na-
szym przypadku, najlepiej si¢
nig suplementowaé. Swiatowa
Organizacja Zdrowia ustalila
jej dzienne zapotrzebowanie
na 2,4 mikrograma, UE - 3 mi-
krogramy, dr Pawlak - nawet
do 7 mikrograméw. W przy-
padku chorych na schorzenia
neurologiczne, 0s6b po 50. ro-
ku zycia i majacych dolegliwo-
$ci ze strony ukladu trawien-
nego zaleca zdecydowanie
zwigkszy¢ dawke nawet do 250
mikrograméw.

I jeszcze jedno. Goraco za-
checam do poszukiwan re-
cept na wlasne zdrowie na
wlasna reke, niezaleznie od
tego, co proponuje medycy-
na akademicka. Szczegdlnie
jesli masz posta¢ pierwotnie
postepujaca, na ktora nie ma
leku. Naprawde mozesz znacz-
nie polepszy¢ swdj stan jedzac
odpowiednie positki, korzy-
stajac z odpowiedniej dla cie-
bie rehabilitacji i korzystajac
z medycyny niekonwencjonal-
nej (np. mnie bardzo pomaga
akupunktura i suplementacja).
Nie powierzaj tego, co masz
najcenniejszego — WLASNE-
GO ZDROWIA - osobom,
ktérym nie ufasz!

Na koniec kilka stéw o KRIO-
KOMORZE, dla Agaty z Wiel-
kopolski: Przede wszystkim
musisz do niej wejs¢, zeby
przekona¢ sie, czy dobrze sig
w niej czujesz. Wéréd SM-
-owcow zdania s3 podzielo-
ne. Ja czuj¢ sie w niej znako-
micie, ale znam osoby, ktore
weszly raz i juz tego nie po-
wtorzg! Najlepiej sprawdzi¢ na
sobie. Kriokomora na pewno:
tagodzi bdl, dziala przeciw-
zapalnie, zmniejsza obrzeki,
wzmacnia uklad odporno-
$ciowy. WyraZnie poprawia
krazenie i usuwanie toksyn
z organizmu. Podnosi wital-
no$¢ organizmu, znika zme-
czenie, bezsenno$¢, poprawia
si¢ nastréj i samopoczucie.
I jeszcze taki fajny skutek
uboczny: odmtadza.......

dokoriczenie ze strony 13

ta kaskada patologicznych w napie-
ciu mig$niowym i ustawieniu po-
szczegolnych stawow w calym ciele,
szczegolnie centralnej osi - krego-
stupie. Nie chcialbym, aby moje sto-
wa zostaly odebrane tak, ze terapia
manualna i osteopatia to ,,ustawia-
nie stawow”. Bardziej chodzi o stwo-
rzenie mozliwosci, by dane stawy
mogly pracowa¢ w optymalnych
warunkach i prawidlowych osiach
i plaszczyznach - a to juz rola tera-
pii funkcjonalnej. Po przeprowa-
dzonym zabiegu ukierunkowanym
na wyréwnanie statyki w obrebie
miednicy, kregostupa (u opisywa-
nego pacjenta szczegélnie kregostu-
pa piersiowego i szyjnego; ryc. 31 4),
normalizacje napiecia w obrebie sta-
wu biodrowego (ryc. 5), kolanowe-
go oraz skokowego (ryc. 6), a takze
przepony - pacjent w trakcie chodu
wyrazniej obcigzal lewa (stabsza)
konczyne dolng oraz poprawilo sie
czucie w obrebie tufowia i konczyn
dolnych. Byl to idealny moment
do przeprowadzenia terapii funk-
cjonalnej (potocznie tzw. ¢wiczen)
w celu poprawy pewnych wzorcow
motorycznych.
Whiosek, jaki mozna wysnug, jest
jeden - terapia manualna i spojrze-
nie osteopatyczne moga by¢ sku-
tecznym i dobrym narzedziem
wspomagajacym rehabilitacje neu-
rologiczng chorych na SM. Ponad-
to w przypadku wystepowania bo-
16w pochodzenia kostno - stawowo
- mie$niowego s3 swoistymi narze-
dziami ukierunkowanymi bezpo-
$rednio na przyczyne tych dolegli-
wosci, niwelujac badZ zmniejszajac
zaburzenia funkcjonalne/czynno-
Sciowe.
Piotr Kostrzebski
fizjoterapeuta, terapeuta manu-
alny, kierownik rehabilitacji
PTSR OW KOLO PRUSZKOW
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Badanie i mobilizacja stawéw stepu

Badanie i mobilizacja
stawu skokowego

Normalizacja napiecia
przepony i klatki piersiowej
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Urodzita sie 9.09. 1881r. w podkrakowskiej wsi
Siepraw. Do szkoly uczeszczala zaledwie przez
dwa lata, potem starala sie pomaga¢ rodzicom
w gospodarstwie, nastepnie wyjechala za praca do
Krakowa. Od 1897 utrzymywala sie jako pomoc
domowa, stuzagc w kilku krakowskich domach,
najdluzej - ponad 11 lat - u adwokata dr. Edmun-
da Fischera i jego zony Marii.

Kluczowym momentem w Zyciu i przemianie du-
chowej Anieli byla $mier¢, chorujacej na gruzlice, jej
siostry Teresy (25. O1. 1899). Od tego dnia duzo cza-
su zaczeta poswieca¢ na modlitwe i kontemplacje.
W 1900 Aniela Salawa wstapita do Stowarzy-
szenia Stug Katolickich w Krakowie (tzw. Zy-
tek) i wspotpracowala z tym stowarzyszeniem do
konca zycia. Majac 18 lat zlozyta $lub czystosci.
Od 1903 codziennie przyjmowata komunie $w.
oraz bardzo czesto wstepowata do koéciola na
adoracje Naj$wietszego Sakramentu. W dniu 15
maja 1912 rozpoczeta nowicjat Trzeciego Zako-
nu $w. Franciszka i w sierpniu 1913 po zlozeniu
przysiegi zostala przyjeta.

W okresie I wojny $wiatowej pomagala rannym
zolnierzom i jenncom wojennym. Po wojnie wspie-
rala biednych jalmuzng. W tym samym czasie
jej stan zdrowia pogorszyl sie, zachorowala na
stwardnienie rozsiane, pézniej na raka zotagdka
i gruzlice. U schylku zycia miata dar jasnowidze-
nia, przepowiadajac wielu osobom ich dalsze losy.
Zmarla 12 marca 1922r.

Cudem wymaganym przez Kosciot katolicki do
beatyfikacji zostalo uznane uzdrowienie o$miolet-
niego chlopca Grzegorza Serafina z Nowego Tar-
gu. Dekret stwierdzajacy heroiczno$¢ cnét Anieli
zostat ogloszony 23 pazdziernika 1987 w Rzymie.
13 sierpnia 1991 papiez Jan Pawel IT oglosit ja
blogostawiona podczas uroczystej mszy $w.
w Krakowie.

Na prosbe i dzieki staraniom
Rady Gléwnej PTSR, Dekret
Kongregacji ds. Kultu Boze-
go i Dyscypliny Sakramen-
téw ustanowil blogostawiong
Aniele Salawe patronka oséb
dotknietych  stwardnieniem
rozsianym.

Blogostawiona Aniela Salawa
przez cale zycie niosta pomoc
chorym i cierpigcym, najpierw
w Stowarzyszeniu Stuzby Zen-
skiej im. Sw. Zyty ktére udzie-
lalo potrzebujacym schronienia
i opieki lekarskiej. W pozniej-
szym okresie wstapita do III Za-
konu $w. Franciszka z Asyzu.
Podczas I wojny $wiatowej blo-
gostawiona Aniela Salawa po-
$wiecata kazda wolng chwile na
niesienie pomocy chorym i ran-
nym. Jej po$wiecenie jest godne
podziwu tym bardziej, ze sama
cierpiafa na stwardnienie rozsia-
ne, przez o z czasem coraz bar-
dziej opadata z sif, ale nigdy nie
zaprzestala niesienia pomocy.
Osoby chore na SM majg swo-
ja patronke, ktérej liturgicz-
ne wspomnienie, obchodzone
jest 9 wrzesnia. Przy okazji li-
turgicznego wspomnienia, za-
planowaliémy akcje promo-
cyjna prowadzong przez nasze
Oddziaty. Obecnie rozsylamy
ulotki, by we wrze$niu, w dniu
wspomnienia  blogostawio-
nej Anieli Salawy, pracownicy
i wolontariusze PTSR rozpro-
wadzali je pozostawiajac w ko-
$ciotach lub rozdawali w pobli-
zu kosciotéw. Na tg dzialalnosé¢
posiadamy zgode Ksiezy Bi-
skupéw zgromadzonych pod-
czas 365. Zebrania Plenarnego
Konferencji Episkopatu Polski

tronke

z dnia 10 i 11 czerwca 2014 /
ksero dokumentu znajduje si¢
w oddziatach PTSR/. Szcze-
gllnie zalezy nam, aby ci, kto-
rzy maja utrudniony dostep do
internetu czyli w matych miej-
scowosciach i na wsiach w ca-
tej Polsce, otrzymali informa-
cje o chorobie oraz mozliwo$ci
uzyskania pomocy i wspar-
cia udzielanego przez PTSR.
Dlatego tez, na drugiej stronie
ulotki pozostawione jest wolne
miejsce, w ktére wstawia¢ moz-
na pieczatke z informacjami te-
leadresowymi poszczegolnych
oddziatow.

Dla naszego s$rodowiska to
wielka szansa na trafienie z in-
formacjami do grup spotecz-
nych, do ktérych na co dzien
najtrudniej nam dotrze¢.
Dlatego tez zwracamy  sie¢
z prosba do naszych oddzia-
téw 1 kol, pracownikéw i wo-
lontariuszy oraz wszystkich,
ktorzy moga wlaczy¢ sie w ak-
cje - o dystrybucje ulotek i na-
glasnianie sprawy. Ulotki moz-
na wyklada¢ w kosciotach badz
rozdawa¢ wokét nich.

W biurze PTSR posiadamy
jeszcze pewna ilos¢ ulotek /
wiekszo$¢ zostalta rozdyspo-
nowana do oddziatéw/. Wysle-
my je do kazdego wskazanego
miejsca a w sprawie zapotrze-
bowania na ulotki, badz py-
tan dotyczacych akcji prosi-
my kontaktowa¢ sie w biurze
PTSR ze Scholg Sniegow-

ska s.sniegowska@ptsr.org.pl;
535 535 238, badz Magda Ko-

nopka m.konopka@ptsr.org.
pl; 535 533 238.
Dp
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ak juz pisaliémy w poprzednim

numerze, wraz z rozpoczeciem

kolejnego  projektu ,,SyMfonia
erc”, bardziej skrupulatnie $ledzimy,
co o stwardnieniu rozsianym, jego le-
czeniu i zyciu z tg chorobg ukazuje sie
w mediach.
W lipcu, nasza szczegdlng uwage
zwrocit artykul Moniki Adamow-
skiej ,,Stwardnienie rozsiane. Zosta-
wieni sami sobie”, ktory ukazal sie
w Gazecie Wyborczej "Tylko zdro-
wie” 16 lipca br. Artykut porusza bar-
dzo wazng dla chorych na SM - kwe-
stie dostepu do opieki paliatywnej
i rehabilitacji. Problem poznajemy
z perspektywy chorych. Pierwszymi
bohaterami artykutu sg Jerzy Gry-
glas ijego cérka Kasia - oboje chorzy
na stwardnienie rozsiane.
Pan Jerzy z trudem porusza si¢ na-
wet o kulach. Cérka - Kasia, takze
choruje na SM, co wigcej, u niej cho-
roba przebiega bardziej agresywnie,
dziewczyna nie wstaje z tozka. Od
czasu kiedy inna choroba i powaz-
ne klopoty z kregostupem dotkne-
ty Zone pana Jerzego, to wlasnie on
opiekuje si¢ Kasia, cho¢ sam niejed-

nokrotnie opada z sil. Przy tej sytu-
acji nawet najprostsze sprawy staja sie
problemem, choc¢by wyjscie do den-
tysty, wszak Kasia nie moze zostaé
bez opieki.

Kolejnym bohaterem jest pan Ro-
bert - chory na SM, poruszajacy je-
dynie glowa. Opieke nad zapewniajg
mu rodzice i Miejski Osrodek Pomo-
cy Spolecznej. Mimo swojego stanu
mezczyzna mieszka sam, nie chce
sie, bowiem przenosi¢ do rodzicow.
W obu przypadkach chorzy nie ma-
ja zapewnionej wystarczajacej reha-
bilitacji i fachowej opieki - czyli te-
g0, co jest im potrzebne najbardzie;j.
Autorka artykutu zwraca uwage na
fakt, ze chorzy z zaawansowana po-
stacig stwardnienia rozsianego zo-
stawieni sg sami sobie, nie obejmuje
ich, bowiem opieka paliatywna gwa-
rantowana przez Ministerstwo Zdro-
wia. Rozporzadzenie, na podstawie
ktérego przyznawana jest taka opie-
ka przewiduje $wiadczenia m.in. dla
0s6b z nowotworami i odlezynami,
ale chorych na stwardnienie rozsiane
juz nie uwzglednia.

Monika Adamowska zauwaza, ze

Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego pomaga takim osobom,
a takze bierze udzial w pracach nad
ustalaniem standardéw rehabilitacji
dla os6b z SM. Nie zmienia to jednak
faktu, ze potrzebna jest pomoc syste-
mowa - w tej chwili chorzy nie ma-
ja dostepu nie tylko do rehabilitacji
i opieki, ale takze do sprzetu medycz-
nego, wielu z nich lezy na zwyklych
tézkach. Co wiecej problem stwa-
rza takze domowa wizyta neurologa,
specjalistow jest malo i sg tak obto-
zeni pracg, ze czesto nie majg, kie-
dy jezdzi¢ na wizyty domowe. Taka
sytuacja sprzyja depresji, chorzy nie
wierzg, ze ich sytuacja ulegnie popra-
wie, czesto nie chcg lub nie mogg mo-
wic o swojej sytuaciji.
Autorka tekstu bardzo rzetelnie
przedstawia problem i zauwaza rézne
propozycje wyjécia z sytuacji. Moze-
my tez zapoznac sie z opinig nie tylko
pacjent6w, ale takze Magdaleny Fac -
Sekretarz Generalnej PTSR oraz dok-
tora Waldemara Broli, od lat zajmu-
jacego sie osobami z SM. Polecamy
Panstwu goraco ten artykul.

MK

SMExpress

Nasze dziatania

soby regularnie czytajace nasz
OSM Express zapewne pamie-

tajg moja relacje z VIII Forum
Lideréw Organizacji Pacjentéw, ktore
odbylo si¢ w Warszawie w dniach 10-
11 luty br.
W pierwszym dniu Forum jego uczest-
nicy, w tym 6 osob z Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego,
zostalo zaproszonych do Kancelarii
Prezesa Rady Ministréw na spotkanie
i debate z udzialem Premiera Donal-
da Tuska, Ministra Zdrowia Barto-
sza Arlukowicza, Podsekretarza Stanu
w MZ Igora Radziewicz-Winnickego,
p.o. Prezesa NFZ Marcin Pakulskiego.
Podczas tego spotkania mieliSmy
mozliwo$¢ zada¢ pytania Ministrowi
Zdrowia Bartoszowi Artukowiczowi.
Zacytuje pelna tre$¢ jednego z pytan:
Zgodnie z rozporzadzeniem Ministra
Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2009 r.
(Dz.U.09.139.1138) $wiadczenia gwa-
rantowane z zakresu opieki paliatyw-
nej i hospicyjnej przystuguja na kon-
kretne jednostki chorobowe.
Sa to:
C00-D48 - Nowotwory
G09 - Nastepstwa chordb zapalnych
osrodkowego ukltadu nerwowego
B20 - B24 - Choroby wywolane przez
wirus ludzki uposledzenia odpornosci
(HIV)
G10 - G13 - Uktadowe zaniki pierwotne
zajmujace osrodkowy uktad nerwowy
142 - 143 - Kardiomiopatie
J96 - Niewydolno$¢ oddechowa nie-
sklasyfikowana gdzie indziej

W

L89 - Owrzodzenie
odlezynowe

Nie ma w tym krot-
kim spisie G35
stwardnienie roz-
siane. Dlaczego le-
zgca osoba chora
na SM musi naba-
wi¢ si¢ odlezyn aby
mie¢ prawo do opie-
ki paliatywnej ?
OdpowiedZz Mini-
stra Zdrowia Bartosza Arlukowicza:
»10 jest ewidentne przeoczenie i zosta-
nie naprawione. Aby osoby z zaawanso-
wanym SM mialy mozliwos¢ korzysta-
nia z opieki paliatywne;.”

Zadawane pytania Ministerstwo
Zdrowia dostato drogg elektroniczng
blisko 2 tygodnie przed spotkaniem,
samo zdecydowalo ktére organiza-
cje i jakie pytania beda mogtly zada¢,
wiec odpowiedz powinna by¢ prze-
myslana i zgodna z prawda. Ale nie-
stety okazata si¢ ztudng obietnica.

W polowie kwietnia br. W Minister-
stwie Zdrowia odbylo sie spotkanie
w sprawie wypracowania standardéw
w rehabilitacji chorych na stwardnie-
nie rozsiane. Po jego zakoniczeniu spy-
talam, co Ministerstwo zrobito w kwe-
stii opieki paliatywnej? Jaka odpowiedz
uslyszalam na to pytanie: ,,Czy wystali-
$my oficjalne pismo w tej sprawie ¢”
Odpowiedzialam ze nie, bo je-
§li  Minister  publicznie  moé-
wi to co moéwi, to wydawalo mi
sie ze nie ma takiej koniecznosci.
Ale po spotkaniu zaréwno Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsia-
nego jak i Fundacja Helpful Hand,
ktéra zadawala pytanie Ministrowi,
wystaly oficjalne pisma w tej sprawie.
Pisma z odpowiedzia Ministerstwa
Zdrowia obie organizacje dostaty po
blisko 2 miesigcach...

W pi$mie z dn. 30.06.2014 r. z Mini-
sterstwa Zdrowia Pan Podsekretarz
Stanu Piotr Warczynski pisze: ,,...
iz kwestia zakwalifikowania jednost-

Z M|n|sterstwem Zdrowia nasze syzyfowe prace

ki chorobowej stwardnienie rozsiane
do wykazu nieuleczalnych, postepu-
jacych, ograniczajacych zycie choréb,
w ktorych sa udzielane $wiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki pa-
liatywnej i hospicyjnej, wymaga uzy-
skania rekomendacji Prezesa Agen-
c¢ji Oceny Technologii Medycznych.
Ponadto, uprzejmie informuje, iz do
Ministerstwa Zdrowia nie wplynat
wniosek o zakwalifikowanie przed-
miotowego rozpoznania do wykazu
jednostek chorobowych uprawniaja-
cych do otrzymania $wiadczen gwa-
rantowanych z zakresu opieki palia-
tywnej i hospicyjnej.”

A teraz ,najlepsze™
».Natomiast nalezy wskaza¢, iz zakwa-
lifikowanie stwardnienia rozsianego ja-
ko jednostki chorobowej uprawniajacej
do otrzymania $wiadczenn gwaranto-
wanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej, wymaga przygotowania
materialu odpowiadajacego Karcie pro-
blemu zdrowotnego (wzér w zalacze-
niu) ze wskazaniem istniejacych zale-
cen, wytycznych lub rekomendacji oraz
kalkulacji skutkéw finansowych dla za-
tozonej populacji pacjentéw, uprawnio-
nych do otrzymywania przedmioto-
wych $wiadczen.”
Czyli MY, jako organizacja pacjentow
ludzi chorych, w wiekszoéci pracuja-
cych spolecznie mamy przygotowac po-
trzebne dokumenty i analizy finansowe
aby ta dlugotrwala procedura w Mini-
sterstwie w ogole mogla sie rozpoczad!!!
Nie takiej odpowiedzi spodziewalam
sie od Ministra Zdrowia po jego wy-
powiedzi z lutego: ,To jest ewident-
ne przeoczenie i zostanie naprawione.
Aby osoby z zaawansowanym SM mia-
ty mozliwo$¢ korzystania z opieki palia-
tywnej.”
Mozna zatem odnie$¢ wrazenie, ze Mi-
nister nie wie, na jakim etapie sa proce-
dury w konkretnych programach, albo
Minister jest sobie, a procedury sobie!
Matgorzata Felger

Infolinia PTSR - 801-313-333
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W sieci stuzb

Jest lato, wszyscy mamy wiecej cza-
su, wiec grubos$¢ ksigzki Terry’e-
go Hayesa nie powinna odstraszy¢.
A ci, ktérych mimo wszystko prze-

Przyjazin mimo wieku

Vivian Daly ma dziewie¢dziesiat jeden
lat. Jest wdowa. Jak méwi zyje z ducha-
mi. Zawsze zyla. Wszyscy ludzie, kto-
rych kiedy$ spotkata, juz dawno ode-
szli i teraz towarzysza Vivian.

Pewnego dnia trafia do niej siedem-
nastoletnia Molly Ayer. Dziewczyna
zostala przytapana na probie kradzie-
zy ksigzki ,,Dziwne losy Jane Eyre”,
Charlotte Bronte. W ramach kary,
prace spofeczne, ma uporzadkowacl
strych starszej pani.

Poczatkowo obie traktuje si¢ nieufnie.
Jednak okazuje sie, ze laczy je o wiele

PODROZE
PISMA ZEBRANE
T50-1993

[T

nieobowigzkowe

razi i jej nie przeczytaja, niech zatuja.
Ksiazka jest debiutem powiesciowym
Hayesa. Warto wiedzie¢, ze to on byl
scenarzysta takich filméw jak ,,Go-
dzina zemsty” z Melem Gibsonem,
»Z piekla rodem” z Johnnym De-
epem, czy ,,Granice wytrzymalo$ci”
z Chrisem O’Donnellem. Wiec przy-
gotowanie literackie jest!

Tytulowy Pielgrzym to kryptonim
czlowieka, ktéry oficjalnie nie ist-
nieje. Zostat zwerbowany przez stuz-
by specjalne. Jego nazwisko zosta-
fo wymazane z ewidencji. Postuguje
sie tylko falszywymi dokumentami.
Szybko awansuje w wywiadowczej
strukturze, ale po 11 wrzeénia posta-
nawia wycofa¢ sie ze stuzby. Zanim
jednak to zrobil, zawart swe zawo-
dowe do$wiadczenie w niezréwnanej
ksigzce na temat technik $ledczych
w prowadzeniu trudnych kryminal-

nych spraw. Wydawnictwo sprzeda-
to sie w $ladowych ilosciach, ale sam
autor nie przewidzial, ze postuzy ona
jako podrecznik mordercy...
Pielgrzym sadzi, ze nikt go nie znaj-
dzie. Jest dobrze zakamuflowany.
A jednak... Jego tropem podaza i na-
mawia do wspdtpracy komisarz no-
wojorskiej policji, Bradley. Chce, by
pomogt mu w $ledztwie. Pielgrzym
zastanawia si¢, czy za tym zabdj-
stwem nie kryje sie kobieta.

W to wszystko wpleciony jest jeszcze
bioterroryzm. I tu nasz bohater réw-
niez popisze si¢ sprawnoscia. Powies¢
napisana jest bardzo dynamicznym
jezykiem. Jednoczesnie intrygu-
je i przeraza. Okazuje sie, ze agenci
stuzb sg wszedzie i to oni wszystkim
sterujg... Na szczescie to tylko lite-
racka fikcja.

,»Pielgrzym” Terry Hayes, Rebis
2014

wiecej niz by sie wydawalo. I jedna i dru-
ga wychowywaly sie w rodzinach za-
stepczych. Vivian byla jednym z tysie-
cy dzieci, ktére wywozono ,,sierocymi
pociagami” z glodujacego Nowego Jor-
ku na farmy Srodkowego Zachodu USA.
Vivian prébowala wymaza¢ z pamie-
ci trudne lata, jednak kufry na strychu
przechowaly swiadectwa jej przesztosci.
Obie zaprzyjazniajg sie, odkrywaja, ze
ich losy sa niezwykle podobne. Obie
majg wiele pytan dotyczacy przeszlo-
$ci. Jednak raczej nigdy nie ustyszg na

nie odpowiedzi.
Kline, Czarna Owca 2014
W podrozy

Paul Bowles to jeden z najwybitniej-
szych pisarzy amerykanskich. Jednak
w historii literatury i w pamieci czytel-
nikéw zapisat sie jedna ksigzka - ,,Pod
ostong nieba” - wysmienicie zekrani-
zowanej przez Bernardo Bertolucciego.
Najwieksza pasja Bowlesa byty podrd-
ze. I wlasnie w tej ksigzce mamy do czy-
nienia utworami opisujacymi mniej lub
bardziej egzotyczne miejsca, do ktérych
Bowles - zawsze ciekawy $wiata bystry
obserwator - dotart w swych licznych
podrozach, ktére odbywal na przestrze-
ni niemal pie¢dziesieciu lat.

Autor potrafit doskonale opowiadaé

»Sieroce pociagi” Christina Baker

SIEROCE '
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o miejscach, ktére odwiedzal, miat
wyjatkowy dar stuchania spotkanych
w drodze ludzi.

Ksiazka to ponad czterdziesci zebra-
nych w tomie tekstow ukazuje szero-
ka panorame: od Paryza, przez Cej-
lon, Tajlandi¢, Keni¢, po Maroko,
gdzie pochodzacy z Nowego Jorku
Bowles zamieszkal na stale w 1947
roku.

Na wakacje lektura wrecz wymarzo-
na. Nawet jesli nigdzie nie wyjedzie-
my, mozemy podrézowaé z Paulem
Bowlesem. Warto!

»Podréze. Pisma zebrane 1950-
1993” Paul Bowles, Swiat Ksigzki
2014



