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Czas mamy $wia-
teczny, cho¢ gdy
| czg$¢ z Panstwa be-
dzie bra¢ do reki ten
numer gazety, pew-
nie bedzie juz po
$wietach. Ale tak to
juz jest, ze to co mi-
te szybko mija. W
wielu oddziatach na-
si cztonkowie spo-
tykali sie przy wigi-

lijnych stolach, byly
wspdlne koledy, famanie si¢ optat-
kiem, wzajemne Zyczenia wszyst-
kiego dobrego, a przede wszyst-
kim zdrowia.

Mysle, ze to wlasnie ostatnie Zy-
czenie ma dla naszego srodowiska
znaczenie szczegdlne. To zdrowie,
o ktére walczymy niemal kazde-
go dnia i ktdre jest tak napraw-
de celem dzialania naszego Sto-
warzyszenia. Bo przeciez my tak
naprawde, na réznych plaszczy-
znach, staramy o zdrowie nie tyl-
ko nasze, ale przede wszystkim
o zdrowie tych, ktorzy ze stward-

nieniem rozsianym zetkna si¢ do-
piero, a dla ktérych my dzi$ sta-
ramy si¢ o jak najlepsze warun-
ki. SM to wcigz nieuleczalna cho-
roba, ale trzeba zabiega¢ o to, aby
kolejne pokolenia nie musialy ta-
kich dramatéw, jak osoby, ktore
zaczynaly chorowa¢ kilkadziesiat
lat temu.

Nie mamy si¢ czego wstydzi¢, gdy
moéwimy o tych staraniach, po-
niewaz ostatnie lata to prawdziwy
przelom zaréwno w postrzeganiu
0sob chorych, jak i w dostepie do
leczenia. Nowe leki, coraz szersza
opieka nad chorymi, brak ograni-
czenia czasu w dostepie do lekow,
plany indywidualizowania tera-
pii oraz kompleksowej opieki to
sg wszystko sukcesy ostatnich lat.
W bardzo duzym stopniu sukce-
sy PTSR, cho¢ trzeba tez doceni¢
zaangazowanie innych organiza-
cji. Wspolnie zrobiliémy napraw-
de duzo.

Zamykamy rok mysle bardzo po-
zytywnie, mogac z wiekszym spo-
kojem patrze¢ w przysztos¢. Chee
w tym miejscu tez podzigkowac
goraco wszystkim oddzialom za
ich wkiad w rézne nasze dziala-
nia, majace upowszechnia¢ wie-
dz¢ o SM. Wszystkim Panstwu za

Wasza codzienng prace dla orga-
nizacji, za te codzienne zmagania
z wydawalo by si¢ prostymi spra-
wami, ale dla chorych na SM spra-
wiajacych powazne trudnosci.
Gorgce stowa podziekowania kie-
ruj¢ do naszych Wolontariuszy,
bez ktérych nasza dzialalnos¢ nie
miafaby tak duzego rozmachu. To
szczegllnie cenni ludzie, szcze-
gblnie wartosciowi, oddajacy swoj
czas, energi¢ i serce tym, ktorzy
tego najbardziej potrzebuja.

I w koncu dzigkuje tez wszyst-
kim ludziom, ktérzy na co dzien
wspieraja nas, a bez ktdrych wie-
le z naszych planéw bytoby nie do
zrealizowania.

No i nie sposob zapomnie¢ o pra-
cownikach zatrudnionych w Od-
dziatach oraz w Radzie Gléwne;j.
Ich praca, codzienne starania
o funkcjonowanie tej skompliko-
wanej maszynerii jaka jest PTSR
sprawiaja, ze wiele spraw udaje sie
szybko i skutecznie zalatwic.

I na koniec jeszcze raz chce zy-
czy¢ Panstwu przede wszystkim
zdrowia, poniewaz bez niego nic
nie cieszy i nawet najwiekszy suk-
ces nie da radosci. A w Nowym
Roku c6z - oby spelnity sie Wam
wszystkie plany i marzenia.

TEVA POLSKA®

B
A
BAYE
E
R

Biogen Poland Sp. z o.0.

SANOFI

SM Express ukazuje sie dzieki wsparciu
L3/ MNRRCK

Roche

Y

R
!y NOVARTIS

SMExpress

www.ptsr.org.pl




Bieszczady nam nie straszne

We wrze$niu, po otrzymaniu
dofinansowania z Urzedu Mia-
sta w Bialej Podlaskiej czlonko-
wie Nadbuzanskiego Oddzialu
PTSR, chcacy aktywnie spedzi¢
czas, wyruszyli na wycieczke tu-
rystyczna. Byla ona przeznaczo-
na dla oséb z I, ILIII grupa, ale
tez dla cztonkéw ich rodzin oraz
wolontariuszy i opiekundéw.

W ramach zadania ,,Bieszcza-

G
o

RERITS

dy dla niepelnosprawnych” za-
pewnili$émy uczestnikom noclegi
wraz wyzywieniem oraz przejazd
autokarem, bilety wstepu, prze-
wodnika, rejs po zalewie. Pod-
czas wyjazdu osobami niepelno-
sprawnymi opiekowali si¢ wolon-
tariusze. Zapewnilismy transport
w Bieszczady autokarem, zakwa-
terowanie w ,,Zajezdzie Biesz-
czadzka Ostoja” Ustrzyki Dolne

wszystkim uczestnikom wyciecz-
ki. Pierwszym celem naszej po-
drézy byl Sanok. Tam zwiedzali-
$my: Muzeum Historyczne w Sa-
noku - Zamek Krélewski, Kosciot
iklasztor Franciszkanéw w Sano-
ku, Rynek, Plac Sw. Michata, Ra-
tusz, Laweczka Szwejka.

Nastepnym etapem byl przejazd
do hotelu ,,Zajazd Bieszczadzka
Ostoja” w Ustrzykach Dolnych.

5

Wszyscy uczestnicy wycieczki
po zakwaterowaniu i obiado-ko-
lacji spotkali si¢ na tarasie w ho-
telu na wspolnych rozmowach,
gdzie obserwowaliSmy przepiek-
ne widoki na goéry i zachéd ston-
ca. Drugi dzien wycieczki rozpo-
czeliSmy $niadaniem i od godzi-
ny 8.30 udalismy si¢ w kierunku
Solinie. Razem z nami uczestni-
czyl w naszych zwiedzanych nasz
kolega Edward Morawski, czlo-
nek Rzeszowskiego Oddzialu
PTSR i przewodnik, ktéry opo-
wiadal i przyblizal nam historie
wszystkich miejsc.

Rejs statkiem to byl nastep-
nym etapem naszej podrozy. Na-
si czlonkowie (nawet porusza-
jacy si¢ na wozkach) przez pra-
wie 2. godziny plywali po zale-
wie Solinskim, a kapitan statku
opowiadal historie o powstaniu
Zalewu Solinskiego. Dla niekto-
rych uczestnikéw to bylo wyzwa-
nie i pokonywanie lekéw. Wszy-
scy byli zachwyceni rejsem, opo-
wiadaniami kapitana i przepiek-
nymi widokami przy tak pieknej
pogodzie.

Kolejnym punktem wycieczki
byta Zapora wodna Myczkow-
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ce, Centrum Kultury Eku-
menicznej i  park minia-
tur sakralnych, duza Petla
Bieszczadzka - Myczkowce
— Uherce - Lesko - Baligrod
- Cisna -Wetlina - Ustrzyki
Gorne - Lutowiska — Hoszow.
Duzo serpentyn i pigkne wi-
doki. Po kilkunastu godzi-
nach zwiedzania i opowiada-
nia przez przewodnika, ktéry
byt z nami przez caly dzien,
zmeczeni, ale pod wrazenie
wrocilismy do hotelu. Na
wieczor zaplanowalismy spo-
tkanie przy grillu z Sanoc-
kim Oddzialem PTSR. Spo-
tkanie odbylo si¢ w bardzo
milej atmosferze.
Przewodniczaca Nadbu-
zanskiego Oddzialy PTSR,
cztonkini RG, w imieniu Ra-
dy Gloéwnej, przekazata na
rece przewodniczacego Od-
dzialu Sanok Krzysztofa Ka-
walko laptop dla oddziatu.
Mamy nadzieje, ze przeka-
zany laptop pomoze Oddzia-
fowi w prawidlowym prowa-
dzeniu dokumentacji i kon-
takt z innymi Oddzialami.
Nadbuzanski Oddzial prze-
kazal tez na rece przewod-
niczacego upominki od Mia-

sta Bialej Podlaskiej oraz za-
prosit do odwiedzenia. Wszy-
scy rozmawiali, poznawali
sie, a przede wszystkim zna-
komicie si¢ bawili. W tracie
spotkania §piewano piosenki,
opowiadano dowcipy i stara-
no sie cho¢ na chwile zapo-
mnie¢ o chorobie.

Spotkanie w tak pieknym
miejscu to okazja do inte-
growania si¢ i poznawania,
a przede wszystkim super
zabawa. Dzigkujemy za tak
przemile spotkanie i do zoba-
czenia

Na trzeci dzien wyciecz-
ki udalismy si¢ do Krasiczy-
na. Krasiczyn to malowniczo
polozona wie§ wérdd lasow,
w wojewddztwie podkarpac-
kim, w malowniczym zako-
lu rzeki San, okoto 10 km od
Przemysla, przy trasie nr 28
biegnacej w kierunku Biesz-
czad. Historia zamku w Krasi-
czynie siega XVI wieku, kiedy
to rodzina Siecinskich wybu-
dowala tu zamek i przybrala
nazwisko Krasiccy, od ktore-
go z kolei powstata nazwa wsi
- Krasiczyn.

W trakcie zwiedzania zoba-
czylismy: dziedziniec, kryp-

www.ptsr.org.pl
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ty, gabinet mysliwski w basz-
cie, kaplice zamkowsg, sa-
le ekspozycyjne. Wszyscy
zwiedzajacy byli zauroczeni.
Ostatnim celem naszej wy-
cieczki byl Przemysl. Mimo
zmeczenia staraliSmy sie zo-
baczy¢ jak najwiecej.

W  godzinach popoludnio-
wych wyruszyliSmy w droge
powrotna. Wszyscy uczest-
nicy wycieczki byli zmecze-
ni, ale szczesliwi, ze mogli
uczestniczy¢ i zobaczy¢ prze-
piekne miejsca, pozna¢ wspa-
nialych ludzi, a przede wszyst-
kim wyrwac¢ si¢ z domu. Ca-
ta wyprawa z osobami niepel-
nosprawnymi nie udata by sie¢
zeby nie opiekunowie i wo-
lontariusze, ktorzy przez caly
wyjazd bardzo staranie opie-
kowali sie swoimi podopiecz-
nymi. Pomoc wolontariusza
to praktycznie praca przez ca-
ty trzy dni.

Grupa czlonkow Nadbuzan-
skiego Oddzialu starala sig
pokaza¢, ze osoby z niepel-
nosprawno$ciami tez moga
zwiedza¢ i pokonywaé swo-
je leki i cho¢ na chwile za-

Mol

pomnie¢ o troskach dnia co-
dziennego. Gléwny celem
naszego wyjazdu bylo za-
checenie uczestnikéw do tu-
rystyki podobnych inicja-
tyw w przysztosci edukacja
kulturalna  spoteczenstwa
umozliwienie kontaktu ze
sztukg, kulturg.
Szczegdlne podziekowania na-
lezg si¢ Edwardowi Moraw-
skiemu, ktory bardzo pomogt
w sprawach organizacji na
miejscu w Bieszczadach, Janu-
szowi Frychel, ktéry uczestni-
czyl w naszej wyprawie z ka-
merg, a takze wszystkim spon-
sorom i darczyncom.
Krzysztof Sikora
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W ostatnig sobote listopada gdyn-
skie kolo PTSR swietowalo za-
bawe Andrzejkowa. Aby tradycji
$wieckiej (zapoczatkowanej w ko-
le), stalo sie zados¢ impreza byla
tematyczna pt: ,Najdziwniejsza,
najsmieszniejsza, najbardziej po-
mystowa ozdoba na reke i/lub szy-
je lub gltowe”.

Pomystowo$¢ podopiecznych ko-
ta Gdynia, nie zawiodla. Byly na-
szyjniki z makaronu, ze stlomek,
nakretek ,,pet” po napojach, z ja-
btuszek, ze szpulek z kolorowymi
ni¢mi. Nie zabraklo réwniez wi-
siorkéw bardziej oryginalnych:
wisiorka z pomidorem, z mysz-
ka od komputera oraz nadmucha-
nych rekawiczek gumowych.

Ale najbardziej innowacyjna
ozdobe na glowe zrobit Zby-
szek - byla to ,czapka” z wy-
drazonej dyni z antenka z ja-
btuszka. Oczywiscie bezapela-
cyjnie wygral pierwsza nagro-
de, ktéra byla przepigkna
bizuteria (bransoletka i kolczy-
ki) recznie robiona przez nasza
wolontariuszke - Agnieszke R.
Nagrodzony podarowal oczywi-

[Andrzejki

$cie swoja wygrana swojej cudow-
nej zonie Beacie.

Zwariowane ozdoby na szyi/glo-
wie/rece, wrozby andrzejkowe,
konkursy z nagrodami, duzo do-
brej zabawy, wspaniale humory,
no i oczywiscie stodkosci dla cia-
ta! To wszystko bylo na zabawie
andrzejkowe;j.

Niech zalujg ci, ktérym nie chcia-
fo sie przyjs¢ !




1 grudnia 2018 r. osoby
chore z PTSR kota Gdynia

oraz ich bliscy i opiekunow-
ie wzieli udziat w dorocz-
nym spotkaniu optatkowym.

W tym roku wystuchalismy
picknej przypowiedni Antho-
ny de Mello ,Minuta madro-
$ci”s ,,...Pewien ptak codziennie
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chronit si¢ w suchych gateziach
drzewa, stojacego posrdd rozle-
glego pustynnego krajobrazu.
Razu pewnego traba powietrz-
na wyrwatla drzewo z korzenia-
mi, i biedny ptak musial przele-
cie¢ az sto dlugich mil, zanim,
wyczerpany, znalazl sobie no-
we schronienie. Gdy wreszcie,
po dlugim locie dotarl do ge-
stego lasu, znalazl tam niezli-
czone drzewa, ktdre uginaly sie
od owocéw... Gdyby uschnie-
te drzewo ocalalo, nic nie sklo-
nitoby ptaka, by wyrzekl sie
bezpieczenstwa i poszybowal
w przestworza. Nieszczescia
moga prowadzi¢ do rozwoju.
Trzeba tylko zrozumie¢ lekcje
jaka si¢ w nich kryje...”.
Tradycyjnie uczestnicy podzie-
lili si¢ optatkiem, w progra-
mie znalazly si¢ poczestunek
oraz moc serdecznych zyczen.
Milym zakonczeniem uroczy-
stoéci byly $wigteczne stodkie
upominki.
Czas Bozego Narodzenia niech
odradza si¢ w nas kazdego dnia,
by zawsze panowala w naszym
zyciu rado$¢, dobro¢ i milosé.
Swieta niech uptyng w cudow-
nej, blogostawionej atmosferze
w gronie najblizszych. Niech
atmosfera Bozego Narodzenia
towarzyszy nam przez caly rok.
A.B.
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Dzwieki niepodlegtosci

XXVI Nadzwyczajny Koncert
Charytatywny ZPSM na rzecz
os6b chorych na stwardnienie

rozsiane

7 grudnia odbyl si¢ XXVI Nadzwyczajny Kon-
cert Charytatywny ZPSM na rzecz oséb chorych
na stwardnienie rozsiane ,,SyMfonia serc dla Nie-
podleglej”.  Koncertowali uczniowie, maturzy-
$ci Zespotu Panstwowych Szkét Muzycznych Nr 4
im. Karola Szymanowskiego w Warszawie, laureaci
wielu konkurséw krajowych i zagranicznych.
Stuchajac koncertu trudno bylo uwierzy¢, ze gra mio-
dziez, muzycy, ktérzy sa dopiero na poczatku swo-
jej muzycznej drogi. MieliSmy wrazenie, ze styszymy
muzykéw doswiadczonych i uksztattowanych.
Orkiestre charyzmatycznie poprowadzil Wojciech
Plawner, wida¢ i stycha¢ bylo, ze dyrygent ma
$wietny kontakt ze swoimi muzykami.

Natomiast chdr, skladajacy sie z najmlodszych
uczniéw, niemniej porywajaco poprowadzita An-
na Perzanowska- Tarasiuk. Dzieci wlozyly w $pie-
wane przez siebie utwory cale swoje serca, i to by-
to stycha¢.

UslyszeliSmy przepigckne utwory Chopina, Pade-
rewskiego czy Wieniawskiego. Program koncertu
ulozony byt znakomicie i trudno byloby stwierdzic,
ktéry utwor wypad! najlepiej. Oczarowana publicz-

nos¢ stuchata kazdego dzwieku z zapartym tchem.
Trzeba przyzna, ze to byt naprawde pigkny i wznio-
sty wieczor. Koncert znakomicie wpisat sie w tego-
roczne obchody stulecia odzyskania przez Polske
Niepodleglosci. Subtelnym, ale bardzo wymownym
symbolem byty bialo-czerwone kotyliony, ktore mieli
zaréwno wykonawcy, jak i publiczno$¢. Caly koncert
czarujaco poprowadzit Tomasz Borkowski.
Nadzwyczajny Koncert Charytatywny, to wydarze-
nie na ktére zawsze czekamy z niecierpliwoscig. Nie
wyobrazamy sobie piekniejszego zakonczenia roku.
Mlodziez nie tylko chetnie wystepuje, ale takze po-
maga w organizacji calego przedsiewzigcia, poswig-
cajac temu bardzo duzo czasu i energii. Na $wig-
tecznej loterii krélowaly ozdoby $wigteczne wyko-
nane m.in. przez ucznidéw szkoty, wszystko zostato
przygotowane specjalnie na te okazje.
Wolontariusze z PTSR i ZPSM zadbali o to, by kaz-
dy uczestnik koncertu dostal materiaty informacyj-
ne o PTSRiSM. To bardzo wazna cz¢s¢ edukacyjnej
misji SyMfonii serc, dzieki ktérej wzrasta §wiado-
mo$¢ spoleczna na temat stwardnienia rozsianego.
Caly dochdd z koncertu i loterii zostanie przezna-
czony na dziatalnos¢ PTSR.

Wydarzenie obj¢la Honorowym Patronatem Agata
Kornhauser - Duda, I Dama RP, co jest dla nas nie
lada zaszczytem.

To byl piekny wieczr, juz dzi$ nie mozemy sie do-
czekac kolejnego koncertu.
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Opleka I(ordynowana w SM

Nadzieja i szansa na lepsza opieke czy koordynowanie niewydolnego systemu?

W poprzednich numerach SM
Express pisaliSmy juz o zaloze-
niach projektu Opieki Koordy-
nowanej w SM (KOSM) na bazie
konsultacji i prezentacji projek-
tu dla organizacji pozarzadowych
i prezentacji w sejmie. Na prze-
fomie listopada i grudnia projekt
opieki koordynowanej i doku-
mentacja NFZ zostaly zaprezento-
wane do konsultacji spolecznych.
Wiemy, ze oprocz PTSR, swoje
uwagi w ramach konsultacji zglo-
sifo Centrum SM w Bornym Su-
linowie, wyspecjalizowane w re-
habilitacji SM, oraz Krajowa Izba
Fizjoterapeutéw - preznie dziata-
jacy zwiazek zawodowy, ktory re-
prezentuje nie tylko interesy wta-
snej grupy zawodowej, ale przy-
czynit si¢ do budowania instytu-
cjonalnych podstaw dziatalnosci
fizjoterapeutéw w Polsce, dbajac
tym samym o jakos¢ i bezpieczen-
stwo opieki nad pacjentami.

W niniejszym artykule postaram
si¢ zaprezentowac po krétce zalo-
zenia zaprezentowane przez NFZ
(lista $wiadczeniodawcdw, ktorzy
maja wejs¢ w system opieki koor-
dynowanej - pilotaz) oraz uwagi
zgloszone w ramach konsultacji.

Stwardnienie rozsiane to choro-
ba zlozona, o nieprzewidywal-
nym przebiegu, wymagajaca sper-
sonalizowanej opieki nad pacjen-
tem zespolu specjalistow. Z tego
powodu PTSR z nadzieja przyjeto
zapewnienia rozpoczecia pilotazu
Koordynowanej Opieki w SM.

W literaturze naukowej dotycza-
cej SM i w praktyce innych kra-
jow (europejskich oraz w Stanach
Zjednoczonych czy Kanadzie)
znane s3 praktyki wyspecjali-
zowanych osrodkow realizuja-
cych taka wszechstronng opie-
ke (tzw. Centra SM), dostosowa-
na do funkcjonalnych potrzeb
pacjenta. W zakresie rehabilita-
¢ji, oprdcz rehabilitacji medycz-
nej uwzgledniaja spoleczng i za-
wodowa, traktujac pacjenta ho-
listycznie. W Polsce istnieja dwa
osrodki realizujace komplekso-
wa opieke szeregu specjalistow,
nawiazujgce do dobrych praktyk
w SM i rekomendacji w zakresie
rehabilitacji RIMS.

Dotychczas w Polsce opieka nad
pacjentem byla wysoce rozczlon-
kowana miedzy poszczegdlnych
specjalistow, jak za$ wynika z do-
$wiadczen Infolinii SM prowadzo-

nej przez nasze stowarzyszenie,
nawet podstawowa opieka neuro-
logiczna pozostawia wiele do zy-
czenia gdy chodzi o szybkosci dia-
gnozy, koordynacji procesu le-
czenia i rehabilitacji, konsultacji
z innymi specjalistami (urolog,
psycholog, psychiatra, neuropsy-
cholog, logopeda, neurologopeda,
ginekolog) w zwigzku z SM i jego
nastepstwami.

Duzy problem stanowi niewy-
dolnos¢ systemu, kolejki, brak
wspolpracy miedzy poszczegol-
nymi specjalistami, brak konsy-
liow i pracy zespolow - wspdlnie.
W dobrych osrodkach miedzy-
narodowych (neurologicznych
czy rehabilitacyjnych) koordy-
natorami opieki sa poszczegol-
ni specjalisci, przyjmujac wiodga-
ca role w zaleznosci od funkcjo-
nalnych potrzeb danego pacjenta
(kladac wigkszy nacisk na opieke
neurologiczng, wsparcie rehabi-
litacyjne czy psychiatryczne, dia-
gnozujac funkcjonalne proble-
my logopedyczne - np przelyka-
nie, uniemozliwiajace niezalez-
ne funkcjonowanie).

W niektérych krajach wsparcie
w koordynacji opieki zapewnia-

SMExpress

www.ptsr.org.pl

15

Warto wiedzieé

ja pielegniarki specjalizujace sie
w SM (odpowiednio ksztalcone
i przygotowane) albo pracownicy
socjalni (przykltad Niemiec, gdzie
pracownicy socjalni wlaczeni by-
li w projekt zwigzany z prokreacja
i informacja w tym zakresie dla
oséb z SM planujacych potom-
stwo — zapewniajac wparcie infor-
macyjne i organizacyjne i koordy-
nujac opieke).

Nasza obawe budzi fakt, iz w sys-
temie KOSM koordynacja sprowa-
dza sie niestety nie do zespolowej
pracy szeregu specjalistow, mo-
gacych sie skonsultowaé w kwe-
stii wlasciwego prowadzenia da-
nego pacjenta, ale na organizacyj-
nym koordynowaniu juz istnieja-
cych ,jednostek rozliczeniowych”
- czyli wizyt u szeregu specjali-
stow (i jak rozumiemy koordyna-
cji - czasowej mozliwosci specjali-
stycznych konsultacji uméwionych
na jeden dzien u kilku lekarzy).
Warto$cig dodana jest koordyna-
tor opieki, ktdrego przygotowanie,
funkcja czy wyksztalcenie nie jest
opisane, nie jest tez jasna jego ro-
la - czy jest to rola administracyj-
na czy osoba ta jest rzeczywiscie
merytorycznie przygotowana do
koordynowania opieki i diagno-
zowania potrzeb pacjentéw z SM.
Pytanie to stawialiSmy juz pod-
czas prezentacji projektu w Sej-
mie RP w biezacym roku, jednak
nikt nie potrafit odpowiedzie¢, jak
wyksztalceni i przygotowani be-
da koordynatorzy, jaka dokladnie
bedzie ich funkcja i wklad w pro-
ces prowadzenia pacjenta.
Funkcje koordynacyjng ma tez za-
pewniac specjalna aplikacja kom-
puterowa - to ulatwienie dla pa-
cjenta, jednak czy bedzie to wy-
starczajagce  dla  zapewnienia
komunikacji 1 wspolpracy po-
szczegolnych lekarzy réznej spe-
cjalnosci?

Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego wielokrot-
nie zwracalo uwage na koniecz-
no$¢ zapewnienia standardéw
leczenia i rehabilitacji w SM -
poczawszy od szybkiej diagno-
styki, szybkiego wlaczenia lecze-
nia, wyspecjalizowanych zespo-
Iow wspolpracujacych specjali-
stow — w opisie projektu wydaje

sie iz nie postawiono na tworze-
nie zespolu, ale na zapewnienie
(administracyjne) przez jednost-
ki uczestniczace w projekcie za-
trudnienia tych osob (urolog,
neurolog, psycholog). Sa to wiec
nadal odrebnie pracujacy spe-
cjalisci w waskiej dziedzinie, nie
pracujacy jako zespot (konsylia).
W projekcie i w opisie grup pa-
cjentéw z niewiadomych dla nas
z przyczyn nie zostaly uwzgled-
nione osoby z wyzszym stopniem
niepetnosprawnosci (EDSS), kto-
re wymagaja tez wiekszej liczby
konsultacji, zaopiekowania szere-
gu probleméw przez lekarzy spe-
cjalistow, ale co najwazniejsze - re-
habilitacji! Projekt uwzglednia re-
habilitacje na oddziale dziennym
- z niezrozumialych dla nas przy-
czyn zakladajac rehabilitacje ogol-
noustrojowg zamiast rehabilitacji
neurologicznej, przeceniajagc wage
lekarza rehabilitacji i nie docenia-
jac znaczenia i wyceny fizjoterapii.
Szczegdlnie dla oséb sprawnych
i pracujacych - wlasnie rehabi-
litacja w miejscu zamieszkania
i $wiadczona ambulatoryjnie -
pozwala na wlasciwe zaopieko-
wanie funkcjonalne przy zapew-
nieniu mozliwosci realizowania
innych zobowiazan (np. zawodo-
wych czy rodzinnych).

Brak uwzglednienia $wiadczen
w zakresie rehabilitacji ambula-
toryjnej i domowej stanowi row-
niez duzg wadg¢ planowanego roz-
wigzania dla o0séb o wyzszych
stopniach EDSS. To wtasnie oso-
by o najwyzszym EDSS czesto
pozbawione s3 realnego wspar-
cia i dostepu do rehabilitacji. Re-
habilitacja domowa, cho¢ zapi-
sana jako $wiadczenie gwaranto-
wane, w wielu miejscach kraju nie
jest realnie dostepna. Niestety ko-
ordynacja w ramach KOSM nawet
nie probuje zaadresowac tej pod-
stawowej dla pacjentow, potrzeby.
Na zakonczenie chcieliby$my
zwrdci¢ uwage, iz jako jedyna
ogolnopolska organizacja czlon-
kowska zrzeszajaca osoby z SM,
reprezentujaca polskich pacjen-
tow réowniez na forach miedzyna-
rodowych, wielokrotnie zwraca-
lisSmy uwage na koniecznos¢ do-
stosowania istniejacych procedur,

wlasciwa wycene rehabilitacji i fi-
zjoterapii, bazowanie na dobrych
wzorcach i umozliwienie finan-
sowanej z NFZ rehabilitacji w SM
realizowanej w oparciu o standar-
dy RIMS.
Przez ponad 10 lat osrodek
w Bornem Sulinowie $wiadczacy
takie uslugi i zapewniajacy ww.
standardy nadal jest dla pacjen-
tow odplatny - koszt za$ stano-
wi bariere¢ dla wielu oséb pozo-
stajacych na rencie. Cho¢ mamy
dobry osrodek - nie zapewniamy
mu wlasciwej struktury finanso-
wania i mozliwosci realizowania
wlasciwego standardu opieki. Za$
kosztami obcigzamy najstabszego
- pacjenta.
Znane s3 nam stanowiska w spra-
wie KOSM wystosowane przez
Krajowa Izbe Fizjoterapeutéw oraz
Oérodek w Bornym Sulinowie
(w nastgpnym numerze przedsta-
wimy je szerzej). W pelni popiera-
my wszystkie zgloszone tam postu-
laty. Dotykaja one sedna standar-
déw pracy specjalistow i realnych
potrzeb pacjentéw z SM, ktére mi-
mo zapewnien, nie zostaly wystar-
czajaco uwzglednione w ogloszo-
nym projekcie KOSM.
Jednoczesnie jako organizacja de-
klarujemy che¢ wsparcia projektu
KOSM w wypracowaniu jak naj-
lepszej jakosci opieki w SM. Efek-
tem dobrego pilotazu winno by¢
nie tylko wypracowanie wtasci-
wego modelu opieki, ale réwniez
pokazanie niedomagan i potrzeb
zmian calego systemu - liczymy
na to, ze ewaluacja projektu za-
adresuje te wyzwania i pokaze, co
jeszcze nalezy poprawi¢ w opiece
nad pacjentem, nie pozostawiajac
0sob najcigzej doswiadczonych
przez chorobe (wysoki EDSS) po-
za obszarem zainteresowania de-
cydentéw.
Ewaluacja jednak winna bazo-
wa¢é na juz wypracowanych do-
brych praktykach w SM i za-
opiekowaniu pacjenta w calej je-
go ,drodze” z choroba, a nie tyl-
ko o0séb odpowiednio sprawnych
(tylko osoby chodzace), czy
w ramach procedur niedostoso-
wanych do szerokich potrzeb pa-
cjenta z SM.

Magdalena Fac-Skhirtladze
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nia powietrza

na funkcjonowsanie organizmu

Benzen, oléw, pyly zawieszone -
Polska si¢ dusi. Zjawisko smogu
wystepuje wtedy, gdy w powie-
trzu znajduje sie duzo zanieczysz-
czen, a warunki atmosferyczne -
np. brak wiatru czy mgla sprzyja-
ja ich koncentracji. Wystepuje ono
gléwnie zimg i ma zwigzek z pa-
leniem piecach. Zawiera przede
wszystkim tlenek siarki, tlen-
ki azotu, tlenki wegla, sadzg i py-
ty. Negatywnie wplywa na uklady
oddechowy i krazenia.

Wedtug raportu ,,Ochrona powie-
trza przed zanieczyszczeniami”
Najwyzszej Izby Kontroli, Polska
jest jednym z krajéw unijnych naj-
gorszg jakoscig powietrza a reduk-
cja szkodliwych pyléow potrwac
moze nawet do 2080 roku. Z ko-
lei $wiatowa Organizacja Zdrowia
alarmuje, ze w calej Europie liczba
przedwczesnych zgonéw z uwagi
na oddzialywanie zanieczyszczen
w powietrzu przekracza 400 ty-
siecy osob. Jak czytamy w rapor-
cie NIK, w Polsce smog przyczy-
nia si¢ do $mierci 46 tysiecy osob
rocznie. Dla poréwnania, na no-
wotwory w Polsce umiera ok. 100
tys. 0sob rocznie.

Gléwna przyczyna zanieczyszcze-
nia powietrza w Polsce jest tzw.
»hiska emisja”, czyli spaliny po-
chodzace z kotléw i piecéw na pa-
liwa stale w gospodarstwach do-
mowych. Sytuacje pogarsza spa-
lanie zfej jakosci wegla. Proceder
palenia $mieci, cho¢ nielegalny
i niezwykle szkodliwy, jest nieste-
ty w Polsce powszechny. W wie-
lu miejscowoséciach zanieczysz-
czenie powietrza jest wieksze niz
w Pekinie. Powaznym zrédlem
zanieczyszczen jest transport,
czyli pojazdy spalinowe a takze

przemysl, w tym gtéwnie energety-
ka weglowa.

Miejskie powietrze moze zwiekszac
ryzyko choréb serca nawet o kilka-
dziesiagt procent. Na podobne ry-
zyko narazone s3 osoby, ktdre nie-
dawno rzucily palenie. Szczegdl-
nie grozne s3 mniejsze czasteczki
pytow, poniewaz wnikaja glebiej,
az do pecherzykéw plucnych. Naj-
drobniejsze zanieczyszczenia prze-
nikaja do krwi i wraz z nia docie-
raja do réznych narzadéw i tkanek.
Moga nawet przedosta¢ si¢ przez
lozysko do organizmu plodu.
Badania wykazaly, ze jesli kobieta
w cigzy oddychala zanieczyszczo-
nym powietrzem, jej dziecko moze
mie¢ klopoty ze zdrowiem juz przy
narodzeniu, a potem jest bardziej
narazone na zaburzenia rozwojo-
we, alergie i choroby ukladu odde-
chowego.

Istnieja dane wskazujace zwigzek
zanieczyszczenia powietrza z za-
chorowaniami na cukrzyce, autyzm
i demencje. Kanadyjczycy przepro-
wadzajac badania na temat zalez-
nosci miedzy ekspozycja na za-
nieczyszczenia a tempem rozwo-
ju choréb neurodegeneracyjnych
udowodnili, Ze osoby mieszkaja-
ce przy ruchliwych ulicach szybciej
zapadaja na zespoly otepienia i Al-
zheimera. Pyt zawieszony uszkadza
pluca, podnosi ci$nienie krwi, zwe-
za naczynia krwionosne, zwigksza
ryzyko wystapienia zawalu serca
i udaru moézgu.

Lotne zanieczyszczenia organicz-
ne (np. benzen czy benzoapiren)
zwigkszaja ryzyko raka, podraz-
niajg skore i oczy. Oléw uszkadza
m. in. mozg, nerwy, kosci, uktad
krwiotwérczy i odpornosciowy,
nerki i narzady rozrodcze. Obec-

nos$¢ smogu wplywa zatem nie-
korzystnie na caly organizm.
Mozemy odczuwaé przewlekle
zmeczenie i ostabienie, tak po-
wszechne u chorych na SM. Mo-
ze tez pojawic si¢ rozdraznienie,
powracajace bole glowy, proble-
my z koncentracjg. Tak manife-
stuje sie niekorzystne dziatanie
smogu na ukltad nerwowy.

Smog moze powodowaé obni-
zenie nastroju, szybsze starze-
nie si¢ ukladu nerwowego, a za-
tem w perspektywie szybszy roz-
woj zaburzen pamigci i demencji
starczej. Jednym z negatywnych
skutkéow dzialania smogu jest
spadek kondycji intelektualne;j.
Kiedy zamiast powietrza, oddy-
chamy pytem, gorzej sie mysli.
Choroby, ktére powoduje smog
to: alergie, astma, niewydolnos¢
oddechowa, przewlekle zapale-
nie oskrzeli, przewlekla obtu-
racyjna choroba ptuc, nowotwo-
ry, choroby ukfadu krazenia( za-
wal, zator, udar), duszno$ci, nie-
réwna praca serca, bol w klatce
piersiowej

Jak radzi¢ sobie z obecnoscia
smogu? Nie ma jednej recepty
i potrzebne jest podejscie kom-
pleksowe. Przede wszystkim
trzeba ograniczy¢ wychodzenie
z domu i spacery (szczegélnie
dotyczy to dzieci i kobiet w cig-
zy). Gdy stezenie zanieczyszczen
przekracza dopuszczalne nor-
my zaleca si¢ nie wychodzenie
z domu i przede wszystkim nie
otwieranie okien - wietrzenie
pomieszczen jest nieskuteczne
a nawet szkodliwe.

W sytuacji gdy musimy opusci¢
dom nalezy oddycha¢ pobierajac
powietrze przez nos a wydycha¢
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przez usta. Nalezy duzo pi¢ - od-
powiednie nawadnianie wspoma-
ga mechanizm oczyszczania or-
ganizmu. Pamigtajmy o zréznico-
wanej diecie bogatej w skladniki
odzywcze, zwlaszcza w witami-
ny A, Ci E oraz selen. Prowa-
dzac auto w czasie alarmu smogo-
wego stosujmy obieg zamkniety,
bez otwierania szyb. Mieszkanie
wietrzmy poza szczytem smogo-
wym. Najlepszym zrédlem in-
formacji  dotyczacych obecnosci
smogu bedg lokalne wladze miast
i gmin monitorujace jako$¢ po-
wietrza, a wyniki podajace w in-
ternecie. Poziom zanieczyszczen
mozna réwniez sprawdzi¢ dzieki
réznym aplikacjom mobilnym.
Jak chroni¢ sie¢ w domu? Najle-
piej wietrzy¢ krétko lecz inten-
sywnie. Pewng funkcje pomoc-
nicza w oczyszczaniu powietrza
beda mialy popularne rosliny
doniczkowe - papro¢, dracena, fi-
gowiec czy bluszcz. Oczyszczacze
powietrza w 99% moga zreduko-
wac szkodliwe pyly, ktore sg obec-
ne w pomieszczeniach. Wybiera-
jac oczyszczacz powietrza nale-
zy upewnic sie, zeby rzeczywiscie
pomagal zamiast szkodzi¢. Dlate-
go nalezy wybierac przetestowane
urzadzenia np. przez Polskie To-
warzystwo Alergologiczne lub za-
graniczne instytuty np. Europej-
ska Fundacj¢ Centrum Badania
Alergii (ECARF).

Dobrej jakosci urzadzenie sa-
mo wykryje zanieczyszcze-
nie powietrza i rozpocznie pro-
ces oczyszczania. Wazne s3
tez szczelno$¢ oraz wentyla-
cja okien. Badania dowiodty, ze
przy nieszczelnych oknach do
wnetrza pomieszczenia moze sie
przedosta¢ z zewnatrz az 70 %
zanieczyszczen.

Smog swedzi, drapie i szczypie -
podraznienie dotyczy $luzéwek
nosa i gardta, swedza oczy. Po po-
wrocie do domu warto sptuka¢
$luzéwki wodg lub aplikowaé sél
morska w sprayu.

Warto rozwazy¢ zakup masecz-
ki - nalezy jednak zwréci¢ uwage
na jako$¢ filtréw. Dobrze przyle-
gajaca maseczka z wysokiej jako-
$ci filtrami jest w stanie by¢ sku-
teczna nawet w 99% Jesli smog
podraznia oczy, mozna je chro-
ni¢ podobnie jak w okresie py-
lenia ro$lin - okularami. Nalezy
jednak pamigta¢ o tym, Ze ma-
ski antysmogowe nie s3 wskazane
dla os6b z powaznymi problema-
mi z ukladem oddechowym lub
maja slabe miesnie przepony. Nie
kazdy takze zdaje sobie sprawe
z faktu, Ze maseczek nie powin-
ni uzywac mezczyzni z zarostem.
Jesli chodzi o osoby starsze war-
to przed zakupem skontaktowaé
si¢ z lekarzem i przedyskutowaé
ewentualne przeciwwskazania do
uzytkowania takiej maseczki.

Jak radzi¢ sobie maja osoby ak-
tywne fizycznie? Czy wdycha-
nie spalin podczas intensywne-
go wysitku nie niweluje zdrowot-
nych korzysci uprawiania sportu?
Na podstawie trwajacych niemal
18 lat obserwacji, ktérymi obje-
to 51 tys. osob w wieku od 50 do
65 lat - mieszkancéw Danii, Nie-
miec i Hiszpanii, ustalono ze
wyzszy poziom dwutlenku azo-
tu zwieksza prawdopodobienstwo
wystapienia zawalu (o 17% pierw-
szego, 0 39 % kolejnego), jednak
bylo ono statystycznie mniejsze
u 0s6b aktywnych - i to niezalez-
nie od jakosci powietrza.
Whioski dla miejskich sportow-
cow? Po pierwsze: nie rezygnujmy
z aktywnosci fizycznej w miescie,
nawet jesli panuje tu duzy ruch.
Po drugie: szukajmy tras oddalo-
nych od intensywnego ruchu ko-
fowego. Po trzecie: nie ograniczaj-
my sie do jednego rodzaju sportu
- im bardziej urozmaicona aktyw-
no$¢ fizyczna, tym lepiej chro-
ni serce. Jednakze w przypadku
gdy panuje wysokie stezenie py-
téw, nalezy odpusci¢ sobie jaki-
kolwiek rodzaj ruchu na §wiezym
powietrzu. Zaznaczy¢ nalezy tak-
ze, ze powietrze moze, ale nie mu-
si by¢ gtéwnym powodem klopo-
tow zdrowotnych. Jedli problemy
staja si¢ chroniczne, nalezy skon-
sultowa( sie z lekarzem.
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Nydawac by si¢ mogto, ze chorzy na st
nienie rozsiane, z uwagi na ograniczenie
aktywnosci w chodzenlu nie cierpia na bole-

sny problem jakim sg pekajqce piety. Nic
bardziej mylnego. Popekane piety, to nie tylko
defekt kosmetyczny, ale przede wszystkim
niebezpieczna i bolesna dolegliwos¢.

Teraz przed s$wietami, gdy be-
dziemy wiele czasu po$wigca na
przygotowania do nich nie tylko
po przez ,zabezpieczenie stotu”
w smaczne jedzonko i $wiatecz-
ny wystréj mieszkania, pamietaj-
my tez o naszych pigtach. Pekaja
one wtedy gdy skora jest bardzo
sucha, nosimy niewlasciwe obu-
wie, a przy tym wszystkim mamy
nadwage.

Co robi¢, by pekajace piety prze-
staly by¢ problemem? Jak juz

wczeéniej wspomniatam nie jest
to tylko problem estetyczny, ale
przede wszystkim zdrowotny.
Pekniecia wygladaja jak szczeliny,
zwykle tylko zrogowacialej cze-
$ci naskdrka. Bywa jednak, ze s3
o wiele glebsze i siegaja az do sko-
ry wlasciwej. Wtedy piety bola nie
tylko przy kazdym kroku, ale na-
wet siedzac na tym przypisanym
naszej chorobie wozku.

Czasem z popekanych piet ptynie
krew, a niekiedy ropa. S one wte-

dy tatwym celem dla bakterii i wi-
rusow. Jest to bardzo niebezpiecz-
ny stan, gdyz poprzez poraniong
skore wnikaja one glebiej w orga-
nizm. I wowczas z tej blahej wy-
dawalo by si¢ dolegliwosci mo-
ze doj$¢ do powaznych klopotow
zdrowotnych. Bez pomocy specja-
listy sie nie obejdzie. Nie wystar-
czy jeden zabieg, by problem znik-
nal raz na zawsze. Profesjonalne
leczenie jest dlugotrwate.

Zanim lekarz przystapi do zabie-
gu, musi doktadnie obejrze¢ sto-
py, a takze zapyta¢ o choroby
przewlekle, zwlaszcza cukrzyce.
Diabetycy maja niezwykle wrazli-
wa skore na stopach i w tym przy-
padku trzeba specjalnej uwagi
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i pielegnacji, by nie dopusci¢ do
popekan. Stopy nalezy pielegno-
wac bardzo ostroznie. Chorzy na
cukrzyce, z powodu uposledzenia
krazenia nie odczuwajg bdlu. La-
two jest wiec o zaniedbanie drob-
nych ran, ktore szybko stajg sie
powaznym problemem.

Kolejnym powodem do powsta-
wania popekan na pietach jest
niedozywienie lub bardzo ubo-
ga dieta oraz niedostateczna ilos¢
przyjmowanych ptynéw. W przy-
padku SM, chorzy maja juz pro-
blemy z pecherzem, bo wystepu-
je u nas tak zwany pecherz neuro-
genny i wigkszo$¢ z nas malo pije,
by w ten sposéb zminimalizowa¢
skutki takiego pecherza. Efektem
takiego podejscia jest problem nie

tylko z nerkami, ale on ma wplyw
na nasze piety. Przez skape picie
skora piet staje si¢ bardziej sucha
i podatna na wszelkie uszkodze-
nia. O wiele latwiej rogowacieje
i peka, bo traci elastycznos¢.

Pomocy szukamy u dermatologa
lub w gabinecie kosmetycznym.
Przed wlasciwym zabiegiem sto-
py moczymy 5 - 10 minut w cie-
plej wodzie z dodatkiem soli do
stop. Nastepnie po osuszeniu sto-
Py, rozpoczyna si¢ usuwanie z pie-
ty twardego naskérka. Mozna to
wszystko robi¢ samemu w domu.
Najlepiej stosowac do tego specjal-
ng frezarke diamentows. Bruzdy
likwiduje si¢ przesuwajac urza-
dzenie tylko w jednym kierun-
ku - réwnolegle do peknigé. Sto-
sowanie innej techniki sprzyja
powiekszaniu si¢ szczelin. Jeze-
li pekniecia sg glebokie, to jednak

radzitabym skorzysta¢ z pomocy
kosmetyczki.

Takie usunigcie glebokich szcze-
lin bedzie mozliwe po kilku wi-
zytach w gabinecie. Kolejnym eta-
pem takiego zabiegu, bedzie nalo-
zenie na cale stopy specjalnej ma-
ski z leczniczym preparatem. Taki
oktad powinnismy trzymac przez
ponad trzydziesci minut. Musi by¢
nalozona gruba warstwa masci.
Nastepnie stopy owijamy w prze-
zroczysta cienka folig i wkladamy
je w miekkie kapcie. Po zakon-
czeniu intensywnego namoczenia
stopy nalezy wytrze¢ jednorazo-
wym recznikiem lub miekka pa-
pierowg Sciereczka.

Nakladamy koniecznie bawel-
niane skarpetki i zakladamy pel-
ne buty. Wazne, aby przed zato-
zeniem butow stopy byty doklad-
nie osuszone. W przeciwnym ra-
zie beda sie $lizgaly, co spowoduje
podraznienie delikatnej skory. Ta-
ki zabieg nalezy powtarza¢ co dwa
tygodnie, az do catkowitego wyle-
czenia skory piet. Codziennie wie-
czorem, na umyte stopy wsmaro-
wujemy wskazang przez lekarza
mascig i zakladamy bawelniane
czyste skarpetki.

Rano, po przebudzeniu, nakla-
damy krem do suchej skory. Ze
wzgledu na poranny posépiech,
mozna stosowaé krem w pian-
ce poniewaz blyskawicznie sig
wchlania. I takie codzienne za-
biegi ze stopami gwarantujg nam
wyzbycie si¢ tego bolesnego pro-
blemu.

H.K.
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Z Zzespotem Aspergera

Asperger zostal ujety jako za-
burzenie ze spektrum autyzmu,
aby zwroci¢ uwage, ze oba zabu-
rzenia charakteryzujg si¢ podob-
nymi deficytami. Osoby te maja
trudnosci z procesami myslenia,
ktére na przyklad odpowiadaja
za u$wiadamianie sobie wlasne-
go stanu psychicznego, rozpozna-
wania i rozumienia oraz przewi-
dywania cudzych mysli, zamia-
réw, wyobrazen, ale takze trud-
no$¢ uwzglednienia innych oséb
w swoich planach i zamiarach.
Mozna wigc powiedzieé, ze ma-
ja znaczace trudnosci w relacjach
spofecznych, poniewaz wykazu-
ja deficyty tych umiejetnosci. Nie
rozumieja zartéw, sarkazmu czy
anegdot. Mieliby trudno$¢ ze zro-
zumieniem nie pisanych zasad
spotecznych czy przyczyn zacho-
wan innych ludzi. Maja trudnos¢
uzyskania calo$ciowego obrazu
sytuacji, ale za to potrafig dostrze-
gac drobne szczegoly, na ktére in-
ny cztowiek nie zwrdcitby uwagi.
Zachowania ktore mozna zaob-
serwowac u 0sob ze spektrum au-
tyzmu:

1. W kontaktach interpersonal-
nych bedzie im trudno dostoso-
wa¢ sie do innych ludzi, podja¢
z nimi rozmowe i ja podtrzymy-
wa¢é, pomimo ze bardzo by tego
chcialy.

2. Maja trudnos$¢ z odczytaniem
sygnalow komunikacji niewerbal-
nej innych osob dotyczy to gestow
stosowanych w relacjach miedzy-
ludzkich czy mimiki. Sami takze
nie potrafig dostosowa¢ tych sy-
gnaléw do sytuacji. W rozmowie
bedzie umykalo im wiele infor-
macji.

3. Niezgrabno$¢ psychomotorycz-
na, moze to by¢ na przyklad nie-
zdarne chodzenie, potykanie sie.
4. Zachowanie, ktore przez inne
osoby moga by¢ odbierane jako
dziwne, nietypowe. Osoby te mo-
ga potrzebowaé pomocy przy wie-
lu prostych czynnosciach, a czyn-
nosci skomplikowane dla innych
moga wykonywa¢ bez problemu.
Co niekiedy moze dziwi¢ innych
i budzi¢ w nich niezrozumienie
badz uznawad to za zachowania
udawane.

Zespot Aspergera jest traktowa-
ny jako lzejsza forma zaburzen
autystycznych. Czesto zdarza sie,
ze pozostaje nierozpoznany we
wczesnym dziecinstwie, poniewaz
gléwne trudno$ci ujawniajg sie
w relacjach spofecznych z réwie-
$nikami, w ktérych uwidacznia-
ja si¢ trudnosci. Osoba z zespotem
Aspergera czesto prawidlowo sig
rozwija pod wzgledem mowy czy
nie wykazuje opéznienn w rozwo-
ju poznawczym. Rozmowa z tymi
osobami bedzie wyjatkowo specy-
ficzna, moze takze to by¢ inny ton
rozmowy, rytm czy akcent. By-
waja osoby z zespolem Aspergera,
ktére moga mie¢ ponadprzecietny
intelekt.

Dla malego dziecka szkola moze
by¢ bardzo trudna, ze wzgledu na
inno$¢, co inni moga wykorzysty-
wac: dokuczac, robi¢ niewybredne
zarty. W szkole nalezaloby zapew-
ni¢ takiej osobie rutyne, poniewaz
nie odnajduje si¢ w nowych sytu-
acjach. Jest im to potrzebne, aby
czuly si¢ pewniej, stabilniej i byty
na pewne sytuacje przygotowane.
Dlatego lepiej dla takiej osoby jesli
zajecia bedg w tej samej kolejno-

$ci, sale zaje¢c¢ nie beda zmieniane
spontanicznie, a osoba ta zostanie
przed tym wczesniej uprzedzona,
aby nie burzy¢ rutyny.

Wazne dla oséb ze spektrum au-
tyzmu jest zapewnienie struktu-
ry, jednoznacznosci, ktéra ufatwi
im rozumienie otoczenia i zapew-
ni poczucie bezpieczenstwa. Po-
niewaz nadmiar bodzcéw moze
by¢ dla nich trudny, dziecko po-
winno przerwy spedzaé w spo-
kojnym miejscu lub mie¢ tez ko-
gos przy sobie, kto je obroni w ra-
zie ataku ze strony réwiesnikow.
Dzieci z zespolem Aspergera maja
takze problemy motoryczne. Mo-
ze to dotyczyc¢:

-jazdy na rowerze

-postugiwania si¢ nozyczkami czy
pisania

-pojawia sie takze trudno$¢ orien-
tacji w przestrzeni, przez co s3
uznawane za niezdarne, bo mo-
ga sie potyka¢, wylewaé napoje,
wchodzi¢ na rézne przedmioty ty-
pu stolik, filar.

Aby zminimalizowa¢ tego typu
sytuacje mozna zaproponowac
dziecku inne rodzaje aktywnosci.
Dzieci z zespolem Aspergera w sy-
tuacjach spotecznych:

-reaguja lekiem i niepewnoscia
-majg duze deficyty wiary w siebie
-s3 przewaznie nie§miale

-inni réwiesnicy moga sie¢ nimi
raczej nie interesowa¢, poniewaz
moga wydawac si¢ dziwni

-raczej bywaja indywidualistami
-moga sta si¢ ofiarg wérdd ro-
wiesnikow, wykluczanie z grupy
lub namawianie do podejmowa-
nia dzialan zakazanych, poniewaz
dziecko z zespolem Aspergera nie
ma rozwinigtych szeroko rozu-
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mienia zasad spotecznych. Nale-
zy szczegdlng uwage zwrocic czy
dziecko nie jest w szkole szarpa-
ne, bite, czy ma czyste i nie podar-
te ubranie, czy nie ma otar¢ czy si-
niakéw.

Skutki przemocy rowiesniczej
moga mie¢ dalekosigzne skut-
ki. Dlatego nalezy zrobi¢ wszyst-
ko aby chroni¢ dzieci, ktéra sa-
me nie s3 w stanie siebie obronic.
Mozna wyuczy¢ dziecko okreslo-
nych zachowan, ktére bedzie wy-
korzystywato kiedy zaistnieje ja-
ki$ problem.

Na uwage zastuguja takze moc-
ne strony jakie osoby z zespolem
Aspergera wykazuja:
-utrzymywanie porzadku
-staranno$¢ przy wykonywaniu
czynnosciach

-lojalnos¢

-spostrzegawczos¢
-niezawodnos¢

-prawdomdéwnosé

-$wiadomo$¢ odpowiedzialnos$ci
Sa to cechy, ktére moga by¢ bar-
dzo cenne w pracy zawodowej.
Praca powinna by¢ malo kre-
atywna, raczej rutynowa, zakres
obowigzkow staly, gdzie kontakt
z ludZzmi bedzie raczej mniejszy

niz wiekszy, bez presji czasu, za
to moze by¢ wymagana pamigc
szczegolow.

Jako ¢wiczenie uczgce zachowan
spotecznych moga podpatrywaé
innych, mozna uczy¢ si¢ z ksiazek
poznajac rozne zachowania ludzi,
reakcje, uczucia. Mozna wzigc
udziat w profesjonalnym treningu
spofecznym.

Osoba dorosta w codziennym zy-
ciu potrzebuje:

- zaufanych osob, ktére bedg stale
dostepne i wspierajace w realizacji
celow, a takze bedg wyrazaly ak-
ceptacje dla jej osoby,

- regularnosci, a zatem grafiku,
struktury dnia, tygodnia,

- pomocy w codziennych proble-
mach, sprawach do zalatwienia,

- dostepnosci lekarza, psycholo-
gow,

- ograniczenia bodzcéw dookota
osoby ze spektrum autyzmu,

- posiadania przy sobie listy kon-
taktow osob do ktérych mozna
sie zwroci¢ w sytuacji gdyby co$
zlego si¢ zadzialo, poniewaz pod-
czas takiego zdarzenia stres mo-
ze by¢ silny, co moze wplynaé
na szybkos$¢ odszukania takiego
kontaktu,

- organizowania czasu wolnego.
Podsumowujac mozna powie-
dzie¢, ze zespdt Aspergera do-
tyczy relacji spolecznych i jest
lzejszg forma zaburzen ze spek-
trum autyzmu. Dotyczy dzieci,
mlodziezy, ale u 0séb dorostych
takze mozna go rozpozna¢. Od-
krywca tego zaburzenia byl Hans
Asperger lekarz austriacki, kto-
rego uwage zwrocily dzieci inte-
ligentne, z ciekawymi zaintere-
sowaniami, ale z trudno$ciami
w relacjach spofecznych. O ze-
spole Aspergera nie moéwi sie ja-
ko o chorobie, ale jako o odmien-
nym wzorcu budowania relacji
z otoczeniem. Poniewaz nie jest
to choroba wiec nie leczy si¢ te-
go stanu, wykorzystuje si¢ bar-
dziej psychoterapi¢ w celu nauki
umiejetnosci spolecznych czy ak-
ceptacji swojej odmiennosci badz
w pracy z wrazliwodcig senso-
ryczng. Farmakoterapi¢ stosuje
sie w sytuacji, gdy zespol Asper-
gera zaczyna mie¢ nastepstwa

jak: depresja czy leki.

Dorota Kaminska
na podstawie ,,Zycie w dwoéch
$wiatach”

Christine Preiffmann
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Anna Drajewicz

To plaga naszych czaséw,
wieczny niedoczas. Czy
zastanawiates$ sie, kto narzucit
nam te kulture wiecznej
zajetosci, ustawicznej pracy,
pozostawania w gotowosci 24
godzina na dobe, przez 7 dni

w tygodniu?

Nasze dzieci tez - maja kalen-
darze rozpisane jak miniaturo-
wi biznesmeni, z dokfadnoscia
do pét godziny. A gdzie ich rado-
sne dziecinstwo? Wracaja pod ko-
niec dnia padniete jak my, doro-
$li. Bo my juz nawet nie jesteSmy
po prostu zmeczeni. JesteSmy czg-
sto umordowani, wrecz otepiali
z wycienczenia. Sami to sobie fun-
dujemy. Czemu dajemy si¢ wkre-
ca¢? W pogoni za kasa? A nie jest
to przypadkiem ucieczka przed
pustka, samotnos$cig?

Bardzo zle, jezeli w tym kotowrot-
ku codziennosci umyka nam to,
co naprawde wazne: ludzie, rela-
cje, wreszcie my sami. Od tej bez-
refleksyjnej pogoni ,za wiatrem”

Bardzo ,zdrowy”. Byt tradycyjnie
stosowany do leczenia i zapobiega-
nia chorobom ukfadu sercowo - na-
czyniowego. Pomaga normalizowac
ci$nienie i redukuje ryzyko rozwo-
ju miazdzycy, oraz choroby zakrze-

glupiejemy; coraz wigcej badan
pokazuje, ze przyczyna tej glupo-
ty jest... brak bezczynnosci. Bar-
dzo ciekawe badanie, w polowie
lat 90-tych przeprowadzil neuro-
log, Marcus Raichle. Otéz przy
okazji eksperymentu przeprowa-
dzanego rezonansem magnetycz-
nym zauwazyl, ze mézgi oséb ba-
danych - po wypelnieniu zleco-
nego testu, zamiast przygasnac
(przeciez zadanie wykonali), roz-
$wietlity sie ze zdwojong inten-
sywnoscig! Podczas mentalnej
bezczynnosci wydawaly si¢ pra-
cowal ciezej niz wczeséniej, pod-
czas skupienia na tescie.

Kolejne badania wykazaly, ze
mozg zawsze pracuje; Zzarow-
no wtedy, gdy oddajemy si¢ ma-
rzeniom sennym, jak i wtedy,
gdy bujamy w oblokach, na ja-
wie. I to pracuje kilkakrotnie cig-
zej niz wowczas, kiedy uczymy sie
nowych rzeczy. A wiecie co robi
mozg, gdy nam si¢ wydaje, Ze nic
nie robimy? Porzadkuje swoje do-
$wiadczenia, tworzy poczucie sie-

powej. Warto po niego siegnac row-
niez wtedy, gdy chcesz zadba¢ o od-
powiedni poziom cholesterolu - re-
gularne spozywanie orzechowego
tluszczu skutecznie redukuje steze-
nie ,,ztego” cholesterolu LDL.

bie, pamigé. Przestdj jest bardzo
istotny dla proceséw mentalnych,
ktére potwierdzaja nasza tozsa-
mos¢.

Wyglada na to, ze mdzg rozwia-
zuje najtrudniejsze problemy pod-
czas snu na jawie — tego stanu pol-
aktywnego stuporu (ostupienia),
gdy nie jesteSmy zajeci niczym
konkretnym. Na przyklad stoimy
sobie pod prysznicem, spaceruje-
my po parku, lub patrzymy przez
okno, siedzac w pociaggu. Ten ,,0b-
wod”, ktérego aktywno$¢ nasila
sie podczas bezczynnosci, Raichle
okredlit mianem ,trybu domysl-
nego”. Przelomy, ktére wydaja si¢
pojawia¢ znikad, sg bardzo czesto
wynikiem my$lenia w tym trybie.
Kiedy si¢ koncentrujemy, usil-
nie skupiamy na pracy - blokuje-
my do niego dostep. Rozwaz; ile
twoich najbardziej twérczych my-
8li pojawilo sie nie przed ekranem
komputera czy gdy intensywnie
szukale$ rozwigzania, a wlasnie
pod prysznicem, albo gdy jechate$
pociagiem? Wyciagnij wnioski. ..

Do listy warto$ciowych substan-
cji doliczy¢ trzeba tez witaminy
A, Coraz E, witaminy z grupy B,
a takze niezbedne aminokwasy
i mineraly; takie jak cynk, fos-
for, kobalt, wapn, sdd oraz zela-
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z0. Mozesz dodawa¢ do positkow
- bez obaw o to, jak twdj zotadek
go przyjmie - jest tagodny dla
ukfadu trawiennego, a w dodat-
ku moze pomdc w walce z wrzo-
dami. Zach¢cam do spréobowa-
nia z nim pieczywa, twarogu, ry-
zu, dan na bazie kapusty, dres-
singow, deseréw: owocowych,
lodowych i czekoladowych. Pa-
mietaj, ze nie moze by¢ podgrze-
wany, gdyz w wysokiej tempera-
turze kwasy ttuszczowe utleniaja
sie i ttuszcz staje si¢ szkodliwy.
Spozywanie oleju z orzechow
laskowych ma tez dobry wplyw
na funkcjonowanie umystu.
Zlagodzi efekty zmeczenia
psychicznego, zredukuje stres
i pomoze w osiggnieciu lepszej
koncentracji. Jest idealny do
pielegnacji skory; kluczowym
elementem zdrowotnej ukta-
danki zwiazkéw w nim wyste-
pujacych jest kwas oleinowy.
Stanowi az 85% - 90% kwasow
tluszczowych zawartych w tym
oleju.

Dlaczego jest tak wazny? Ponie-
waz wspomaga on penetracje
przeznaskorkowa substancji, kto-
re maja niska zdolnos¢ penetra-
cyjng. Innymi stowy, kwas ole-
inowy narusza strukture cemen-
tu miedzykomorkowego i dzieki
temu jest znakomitym no$nikiem
dla substancji aktywnych sto-
sowanych w $rodkach kosme-
tycznych, co znacznie podno-
si ich skutecznos$¢. Poza tym, to
wlasnie kwas oleinowy jest zna-
ny z korzystnego wplywu na po-
ziom cholesterolu i prace uktadu
krwionosnego.

Ciekawostka - olej z orzechow la-
skowych jest czgsto wykorzysty-
wany przez masazystow, zardw-
no w celach relaksacyjnych, jak
i w masazu u$mierzajagcym bol.
Swietnie sprawdza sie w tej ro-
li, poniewaz to jeden z tych $rod-
kow, ktére w calodci wnikajg
w skore, nie pozostawiajac tlustej
warstwy (tzw. suchy olej). Natar-
cie olejem orzechowym pomo-
ze Ci rozluzni¢ migénie i odpre-

zy¢ sie po meczacym dniu, zlago-
dzi stres i poprawi samopoczucie.
Przyjemnym sposobem na wy-
korzystanie zalet oleju z orze-
cha laskowego jest réwniez do-
danie 10 ml do kapieli. Lazien-
ka wypelni si¢ milym aroma-
tem, a twoja skdra zostanie
skutecznieodzywionainawilzona.
Natomiast tradycyjna medycy-
na naturalna zaleca nacieranie
plecow i klatki piersiowej olejem
orzechowym w przypadku prze-
ziebienia; mozesz wigc potrakto-
wa¢ go jako produkt wspierajacy
leczenie.

Warto tez posmarowac skore ole-
jem z owocoéw leszczyny; po po-
wrocie do domu, w zimowy wie-
czér. Tluszcz ten znakomicie
sprawdza si¢ jako balsam po roz-
grzewajacym prysznicu - dziala
odprezajaco i pielegnujaco. Pomo-
ze w odzyskaniu réwnowagi psy-
chicznej podczas jesienno/zimo-
wego obnizenia nastroju, a do tego
zadba o kondycje skory narazonej
na niskie temperatury i wiatr.

T
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| Biale niewolnice
25 Tak nazywano w Polsce stuza-
.| ce. O tych kobietach nikt wcze-
e snle] nie pisal. Byly zapomniang

grupa kobiet z najnizszych warstw
spofecznych, najczesciej ze wsi,
z pierwszej poltowy dwudziestego
wieku. Byly wykorzystywane tak
naprawde do wszystkiego, upoka-
rzane i nie mialy Zadnych praw.
Wiejskie dziewczeta zaczynaja-
ce stuzbe najczesciej w wieku lat
pietnastu, a zdarzaly si¢ i mtod-
sze, nawet osmioletnie. Pozbawio-
ne prawa do wypoczynku, na no-
gach od $witu do nocy. Zarabiaja-
ce grosze.

Czesto nikt nie pytal ich o imie.
Nie bylo wazne. Byly Kasiami,
Aniami, Marysiami. Nie mo-
gly mie¢ swojego zycia prywat-
nego. Jakikolwiek narzeczony
najczesciej byt powodem do za-
konczenia wspolpracy z domem.
I najlepiej, Zeby nie byla zbyt fad-
na i nie kusita pana domu ani pa-

nicza. Ich obowiazki nie byty do 1
konca zdefiniowane, wigc robity f =
co pani domu kazata.
Posrednictwem w ich zatrudnieniu |
zajmowaly sie rajfurki, czyli kobie- |
ty, ktore wiedzialy jakie domy po- |
trzebuja stuzacej i wyszukiwatly im &
pracownic. Czesto jedng dziewczy- |
ne¢ oddawaty do kilku doméw. Wy-
starczylo, ze po przyjeciu do stuz-
by rajfurka informowala, ze dziew-
czynakogo$ ma. Od razu byla zwal-
niana i mogta trafi¢ gdzie indziej. :
Nie mozna zapomnie¢, ze istniaty . '
tez dobre domy, gdzie stuzaca by- .
ta niemal przyjaciotka swojej pani. 4
Ale to zdarzalo sie rzadko.

Mocna ksiazka opowiadajaca o na-
szej mato chlubnej historii.
»Stuzace do wszystkiego”, Joan- S8
na Kuciel -Frydryszak, Margi-
nesy.

'+ Kryminalny labirynt

Wszystko zaczyna si¢ niemal kla-
sycznie. Pani Diana Cowper mia-
fa ciut ponad szes$¢dziesigt lat,
niewysoka, o zdecydowanych ru-
chach osoby nie znoszacej sprze-
ciwu, ma zawsze krotko obciete
. wlosy. Poznajemy ja, gdy pewne-
" 1 go wiosennego poranka stawia sie
* w zakladzie pogrzebowym. Chce
- omowic szczegoty pochowku i za
¥ wszystko zaplaci¢. Dodajmy, ze
“ -+ mato by¢ jej wlasny pogrzeb.

-+ «®= Po zalatwieniu sprawy wraca do
domu. Sze$¢ godzin pozniej zo-
staje znaleziona martwa. Kto$ ja
zamordowal. Znalazla ja Andea,
stowacka sprzataczka. Jak zezna-
ta z domu znikneto kilka warto-

$ciowych przedmiotéw: bizuteria,
laptop.

Wkrétce ginie nastgpna osoba.
Blisko zwigzana z panig Cowper.
Policja jest bezradna. Swoje $ledz-
two prowadzi rowniez prywat-
ny detektyw, Daniel Hawthorne -
to byly policjant, ktorego metody
pracy nie wszystkim si¢ podoba-
ja. I wlasnie on pewnego dnia kon-
taktuje si¢ z Tony'm Horowitzem,
znanym pisarzem. Ten niechet-
nie, ale jednak godzi si¢ na wspot-
prace. Sledztwo rusza ostro do
przodu, tropy nie s3 jednoznacz-
ne i co chwile, podejrzanym moze
by¢ kto$ inny. I jak to u Horowitza
bywa, wyjasnienie zagadki jest du-
zym zaskoczeniem.

Apuiho Christie xx1 wicks
Publishers Weekly*

Pogrzeb
o 2 . X
na zamowicnie

»Pogrzeb na zamowienie”, An-
thony Horowitz, Rebis.

4 #50 ARCHITEKTURA —

ﬁ fﬁ WIZJE NIF7RFF\I [ZOWANE

Fantaz;e architektow

e -]
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Ksigzka, a raczej album, jest

zbiorem opowiesci o niezrealizo-
wanych, jak je nazwal autor, ,,pe-
chowych arcydzietach” sztuki ar-
chitektoniczne;j.

Dostajemy kilkanascie niezmier-
nie interesujacych historii, co by
byto, gdyby tylko niektére z tych

|| planéw zostalo zrealizowanych.

Przyklady? Prosze bardzo! Ho-
ryzontalne wiezowce, drapacz
chmur wysoki na mile, szkla-
na koputa pokrywajaca Manhat-
tan, albo bardziej fantazyjnie —
miasta roboty. W tych planach
nie byloby tez Luku Triumfal-
nego na Polach Elizejskich - za-
miast tego pieciopietrowy ston,
z traby, ktorego bitaby fontanna.
Opowie$¢ zaczyna si¢ od wiekow
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$rednich. To wtedy powstal plan
idealnego klasztoru benedyktyn-
skiego, a konczy w 2013 roku na
Azjatyckich kopcach, ktére mia- [
ty odmieni¢ chinskie miasta. Poza 58§
historig autorowi udato si¢ zebra¢
zdjecia, wizualizacje, a przynaj-
mniej plany nie powstatych dziet.
Trzeba od razu zaznaczy¢, ze nie
wszystkie byty wyjatkowo upior-
ne. Niektdre po prostu wyprzedzi-
ty swoja epoke, inne za$ byly zbyt
kosztowne w budowie. Warto si¢-
gna¢ po ten album ze zwyklej cieka-
wosci, by zobaczy¢ jak daleko moze
posuna¢ si¢ wyobraznia tworcow.
Idealna pozycja na prezent.

»Architektura — wizje niezrealizo-
wane”, Philip Wilkinson, Rebis.
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