Prawdziwa historia

Monika Pacia



..... przez marzenia osiqga
sie szczyty swoich mozliwosci.
Nigdy nie przestawaj marzyc.
Zycie jest niepojete. Czesto
niemozliwe okazuje sie bardzo
prostaq sprawaq..... "



Urodzitam sie 25.02.1983r. w Siemianowicach Slgskich. W sktad mojej

najblizszej rodziny wchodzili Mama Wiestawa, Tata Zbigniew i siostra Beata.

ROCZEK - MAMA, TATA I JA

Swojg edukacje zaczetam bardzo szybko - od ztobka. Nie pamietam

tamtego okresu, pozostaty tylko zdjecia.

TO JA W ZtOBKU

MAM 3 LATKA




Nastepnie byto Przedszkole nr 2 w Siemianowicach Slaskich na ulicy
Niepodlegtosci. Tu juz co nie co pamietam ©. W przedszkolu po raz pierwszy
wybratam sie na wagary wowczas gdy mi siostra nie zabrata z domu bucikéw
zamiennych. Zostawita mnie w szatni a ja nie posztam do salki
tak jak powinnam tylko wymknetam sie z budynku przedszkolnego
i powedrowatam na drugi koniec osiedla do szkoty gdzie pracowata moja
Mama. Wyprawa byfa ryzykowna, poniewaz musiatam przejs¢ osiedle i bardzo
ruchliwg ulice. Gdy dosztam do szkoty nie wiedziatam gdzie is¢, dalej wiec
stanetam pod drzwiami zmarznieta i z przemoczonymi butami.
Dopiero po jakims czasie pewna pani zaprowadzita mnie do pani wozinej
a nastepnie w pospiechu sprowadzili do mnie mame. Mama zwolnitfa sie z pracy
zabrata mnie do domu, przebrata a pdiniej zaprowadzita do przedszkola.
Byta zdenerwowana na cafg tg sytuacje i opieke
w przedszkolu. Na szczescie historia zakonczyta
sie szczesliwie. Lata przedszkolne szybko
leciaty. Byly bale przebierannicéow i wiele

dzieciecych zabaw.

BAL W PRZEDSZKOLU

Od roku 1990 zaczetam chodzi¢ do Szkoty Podstawowej nr 12
w Siemianowicach Slaskich na ul. Mikotaja 3. W szkole klasa byta fajna. Moja
wychowawczynia w klasie 1-3 byta Pani mgr Teresa Kurek.
Byto nas 27 uczniéw. Byt to okres beztroski i zabawny. W drugiej klasie byta

pierwsza w 2yciu wieksza uroczystoé¢ czyli | Komunia Swieta.
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Rodzice zorganizowali mi przyjecie na sali na ogrodkach dziatkowych.

Przyjechato w tym dniu wiele gosci (ponad 50 osdb).

DZIEN | KOMUNII SWIETEJ — 3 MAJ 1992R.

W trzeciej klasie pamietam jak po raz pierwszy dostatam ocene
niedostateczng (wstyd sie przyznaé, ale taka prawda). Zapomniatam zadania
ze Srodowiska o zbozach. W trzeciej klasie byt tez wyjazd na 3 tygodniowe
kolonie srédroczne. Wyjezdzatam chora poniewaz pechowo pare dni wczesniej
dopadta mnie grypa. Miatam gorgczke, bytam ostabiona ale datam rade.
Jechaliémy autokarem do Ustronia Morskiego do domu wczasowego Koral.

Przezycie wielkie poniewaz byt to pierwszy samodzielny wyjazd tak daleko.

USTRONIE MORSKIE

CZERWIEC 1993R.




Kolejne lata nauki uptywaty spokojnie bez wiekszych wydarzen, ktore
zapisaty sie w pamieci. W klasie 4-8 wychowawczynig byta Pani mgr Teresa
Staszkiewicz. Bytam zdrowg, troche szalong i czesto smiejgca sie dziewczyna.
Gdy nadszedt poczatek 7 klasy nikt nie przewidywat, ze méj dotychczasowy
Swiat z dnia na dzien ulegnie tak diametralnej zmianie
a moimi codziennymi ,towarzyszami” zostang bdl, cierpienie i pokonywanie
codziennych barier. Wszystko zaczeto sie 14 wrzesnia 1996 rok. To byta sobota,
jak co tydzien sprzatatySmy z Mamg i siostrg mieszkanko. Umytam okno
w swoim pokoju, upiektam ciasto (murzynka) od dawna lubitam przyrzadzaé
w kuchni i pomaga¢ Mamie. Byt to zimny wrzes$niowy dzien dlatego chodzitam
ubrana w swetrze lecz w pewnym momencie zaniepokoit Mame fakt, ze chodze
troche skrzywiona. Myslac, ze mam bdél w szyi wzieta masé i chciafa
mi jg nasmarowacé. Ku swojemu przerazeniu gdy dotkneta moich miesni
wystraszyta sie, poniewaz miesnie byly opuchniete i twarde jak deska.
Natychmiast wzieta mnie z Tatg do auta i zawiozta na pogotowie. Lekarz gdy
tylko mnie zobaczyt stwierdzit, ze mam ztamany obojczyk. Zrobit mi na cito
przeswietlenie rentgenowskie, usg i ku swojemu zdziwieniu stwierdzit, ze sie
pomylit. Skierowat mnie do szpitala dzieciecego w Chorzowie. Zawiezli mnie
karetkg na sygnale. Lezatam tam 2 tygodnie. Byly to dni rdéznych badan,
wycinkdow, konsultacji, bélu i ptaczu. Mimo dziesigtek badan jakie
mi wykonywali nikt nie wiedziat co mi dolega. Kazdy lekarz ktéry mnie badat
mowit, ze po raz pierwszy spotyka sie z takim przypadkiem chorobowym.
A moja choroba kragzyta w moim organizmie z jednej strony na druga.
Dni w szpitalu byty dla mnie koszmarne. Z dala od domu do ktérego bytam
bardzo przywigzana jak kazde dziecko. Karmiona niesamowitymi ilosciami
najprzerdzniejszych tabletek, ciato miatam wcigz dziurkowane niezliczong

iloscig zastrzykdw, kropléwek itp. Do tego wszystkiego stres zwigzany



z przebywaniem w szpitalu oraz bél. To wszystko sprawiato, ze niejednokrotnie
moja poduszka byta mokra od tez. Chociaz lekarze wykonywali na mnie
przerdzne testy nie umieli odpowiedzie¢ na pytanie co to jest. Gdy lekarze
w Chorzowie nie wiedzieli juz co ze mng robi¢ przewiezli mnie do Kliniki
Dermatologicznej w Katowicach. Tam mijaty kolejne dni, tygodnie, miesigce
mojego  lezenia w szpitalnej sali. Lekarze prébowali réznych metod.
W pewnym momencie zaczeli mi pododawac sterydy. Ku zdziwieniu opuchlizna
tak jakby znikneta. Ale miatam juz problemy z poruszaniem rekami -
ramionami. Ramiona powoli zaczety sie usztywniaé i w rezultacie nie mogtam
ich juz podnies¢ do gory. Biorgc olbrzymie dawki sterydéw strasznie przytytam
i miatam bardzo chwiejne wyniki krwi. Woéwczas Klinika Dermatologiczna,
przekazata mnie do Kliniki Endokrynologicznej w Katowicach Ligocie
na rutynowe badania. Tam przez kilka dni pobierali mi co 3 godziny krew,
zeby sprawdzi¢ co sie dzieje i dlaczego sg takie zachwiania w wynikach.
Ale na szczescie wypuscili mnie stamtagd w miare szybko poniewaz, wszystko
byto wedtug nich dobrze. Chwilowe zmiany w wynikach byty spowodowane
lekami. Kolejnym szpitalem po wypisaniu mnie z Kliniki Endokrynologicznej
byta Klinika Kardiologiczna w Katowicach Ochojcu. Tam przebadali moje serce
bardzo doktadnie. Wynalezli jakie$ szmery ale z uptywem lat to ustgpito.
Po paru miesigcach zostatam wypisana do domu. Cudowny dzien dla osoby
ktéra pare miesiecy lezata w rdinych szpitalach. Zeby rozwigzaé zagadke
zwigzang co to za choroba zastatam skierowana na konsultacje do Warszawy.
W Klinice Choréb Miesni pani profesor z dtugoletnim stazem pracy stwierdzita,
ze nie wie co to jest i nie potrafita nam pomdc. Odestata nas do Kliniki
Dermatologicznej w Warszawie na ulice Koszykowg. Tam byty 2 panie profesor.
Na pierwszej wizycie zlecity liste badan i kazaty wrdci¢ z powrotem z wynikami.

Po powrocie wykonano mi wszystkie zlecone badania z czym wigzaty sie kolejne



pobyty z lezeniem w szpitalu. Gdy juz wszystko co byto potrzebne wykonali
wrocitysmy do Warszawy do Kliniki. Po przejrzeniu wynikéw stwierdzono,
ze ta tajemnicza choroba nosi nazwe Fibrodysplasia Ossyficans Progressiva
(FOP). Diagnoza zabrzmiata jak wyrok. Nazwa po tacinie nic nam jednak
nie mowita. Mama poprosita o przettumaczenie nazwy choroby po polsku.
Pani profesor powiedziata, ze sg to poza szkieletowe skostnienia miesni.
Dodano jeszcze, ze jest to choroba genetyczna, tylko u nas w rodzinie nikt
nie byt na co$ takiego chory. W Warszawie po postawieniu diagnozy
zasugerowali leczenie Interferonem Gamma. Po powrocie na Slask lekarze
wypisali wniosek na ten lek (zastrzyki). Wszystko byto ok i szto zgodnie z planem
do momentu odbioru w/w leku z apteki. W dniu kiedy Mama poszta do apteki
po zastrzyki pani mgr farmacji powiedziata, ze nie wyda leku poniewaz, dzien
wczesniej wyszto rozporzadzenie, ze Interferon jest tylko i wyfgcznie lekiem
przeznaczonym na leczenie szpitalne i w tym przypadku nie mozemy otrzymacd
go do ragk witasnych. Po raz kolejny zaczeta sie , WALKA”. Szpital odmowit
sfinansowania leku poniewaz, dyrektor kliniki stwierdzit, ze musiatby zamkng¢
oddziat gdyby mi zakupit ten lek. A lek niestety byt strasznie drogi bo kosztowat
wowczas 18 tysiecy za 36 zastrzykéw. Walczac o moje zycie w Siemianowicach
zaczety sie zbiorki pienigzkdw na zakup leku. Ja w tym czasie caty czas lezatam
w szpitalu. Po 3 miesigcach udato sie zebra¢ odpowiednig sume i zaczetam

dostawac te zastrzyki. Byly to iniekcje podskdrne, ale strasznie bolesne.

W przerwach miedzy pobytami w szpitalach miatam indywidualny
tok nauczania, gdyz nie bylam w stanie chodzi¢ do szkoty razem
z réwiesnikami. Mimo zmagan z chorobg i duzymi zalegtoSciami jakie miatam
w nauce przez te ciggte pobyty w klinikach nie datam sobie powiedzieg,
ze ewentualnie powtdrze rok i skoncze szkote rok pdziniej niz réwiesnicy.
Dzieki swojemu uporowi nie poddatam sie, nadrobitam wszystkie zalegtosci
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i zdatam wszystko tak jak moja klasa. Byto ciezko ale sie udato z czego sie
bardzo cieszytam. | tak ostatnie 2 lata nauki w podstawdwce byty przeplatanka
indywidualnego nauczania, szpitali i badan. W czerwcu 1998 roku otrzymatam

Swiadectwo ukonczenia szkoty podstawowej.

ZAKONCZENIE 8 KLASY SZKOtY PODSTAWOWE)

Kolejnym etapem edukacyjnym w moim zyciu byto rozpoczecie nauki
w I Liceum Ogolnoksztatcgcym im. Jana Sniadeckiego
w Siemianowicach Slaskich. Tradycyjnie pierwsze dni byly wypetnione stresem
(jak to bedzie). Na lekcje w liceum chodzitam normalnie z klasg. Indywidualne
dodatkowe lekcje miatam tylko wtedy gdy opuszczatam lekcje ze wzgledu
na wizyty w szpitalu i badania. Byfa to duza klasa, poniewaz liczyta
az 31 uczniéw, a wychowawczynig byta Pani mgr Jadwiga Cierpiot — Rzad. Zeby
tradycji stato sie zado$¢ na poczatku wrzesnia odbyt sie dzien kota

przyszykowany przez starsze klasy. Byto wiele Smiechu i zabawy.



DZIEN KOTAW | LO

W szkole dziato sie czasami cos Smiesznego czasami nie. Momentami byty

tez smutne incydenty. Utkwit mi taki w pamieci. Byta zima, wiadomo

jest to pora roku w ktorej sie trzeba cieplej ubieraé. Po skonczeniu lekcji

wszyscy poszliSmy po kurtki do szatni i poprositam ,kolezanke” z klasy,

zeby mi pomogta naciggna¢ kurtke na ramiona to ona odwrdcita gtowe

i powiedziata ,,znowuuu”. Moze to nic takiego, ale mnie to zabolato i juz nigdy

wiecej nie poprositam jej o jakgkolwiek pomoc. Wiadomo, gdybym

nie potrzebowata tej pomocy na pewno bym nie prosita o to. Byty rowniez mite

wydarzenia wycieczki klasowe, imprezy itp.

Po skonczeniu trzeciej klasy wyjechatam
z Mama do Londynu
na konsultacje. 3 tygodnie spedzone
w Londynie zapisaly sie wspomnieniami.

Mogtysmy zobaczyé wiele nowych rzeczy.

ﬁ
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Lecz lekarze niestety nie umieli nawet tam nam pomadc. Mimo 2krotnej wizyty
w Londynie (wakacje letnie i zimowe) wiedza o chorobie i ztotym s$rodku

na nig nie zostata rozwigzana przez angielskich lekarzy.

Lata nauki w Liceum szybko mijaty. Tradycyjnie na poczatku 4 klasy
trzeba byto wybrac¢ fakultet z przedmiotu jaki sie bedzie zdawa¢ na maturze.
Ja sie nie umiatam zdecydowac¢ co wybra¢ czy matematyke czy biologie.
W koncowym rezultacie wybratam matematyke. Mature zdawatam
z j. polskiego, j. angielskiego i matematyki. Rok ten byt rokiem ciggtych
stresow, testéw ale i przyjemnych zdarzen. Miedzy innymi byt dzierh maturzysty
czyli wszyscy maturzysci rzadzili szkotg, mogli korzystaé z sekretariatu, pokoju

dyrektora, pokoju nauczycielskiego. Swietny dzien!

DZIEN MATURZYSTY
URZEDUJEMY W GABINECIE

PANA DYREKTORA
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W koncu nadszedt dzien studnidwki. Pierwszy
powazny bal w zyciu. Szykowania od samego
rana. Fryzjer, makijaz, suknia. Na studnidwce
bytam z Rafatem. Swietna zabawa, tarice, hularice

do samego rana.
GOTOWA NA SWOJ
PIERWSZY BAL

10 STYCZEN 2002R.

Nadszedt dziedn matury — pierwszy powaziny egzamin. Stres
straszny, ale mineto w miare sprawnie. | tak zakonczytam edukacje w liceum
odbierajagc  Swiadectwo Dojrzatoéci w czerwcu 2002roku. Rado$¢ przed
najdtuzszymi wakacjami w zyciu. Jedyng przyjaciotka
z lat szkolnych, z ktérg mam kontakt caty czas jest
Ewelina. Czesto sie spotykamy i mito spedzamy czas.
Pocieszamy sie, Smiejemy i opowiadamy o rdznych

historiach jakie nam sie zdarzaja.

Po odebraniu swiadectwa kolejnym etapem byto ztozenie dokumentéw
na studia. Jako uczelnie, gdzie chce studiowaé wybratam Slaska Wyzszg Szkote
Zarzadzania im. gen Jerzego Zietka w Katowicach. Studia wybratam w systemie
wieczorowym. Wybratam taki system poniewaz, ciggta walka z chorobg
zabierata duzo czasu. Zawsze do pofudnia miatam rehabilitacje, badania

a po potudniu bratam ksigzki i autobusem jezdzitam do Katowic na uczelnie.
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Na drugim roku studiow w 2003 roku dowiedzieliSmy sie, ze bedzie $lub
i wesele mojej siostry Beaty. Bardzo sie cieszytam. Bytam tym wszystkim
tak nakrecona, ze chodzitam po salonach sukni slubnych, po restauracjach
szukajac odpowiedniej sali na wesele, bytam na targach slubnych (oczywiscie
wszystko z Mamg). Ten okres byt taki magiczny. Momentami niektdrzy
szczegdlnie w salonach sukni $lubnych mysleli, ze sie szykuje do witasnego
$lubu. Cieszytam sie kazdg przymiarkg sukni Beaty, wyborem menu na wesele.
Mimo, ze slub Beaty i Piotrka byt w lutym, pogoda byfa wiosenna.

Stonko Swiecito od rana.

PANSTWO MLODZI — BEATA | PIOTR
ORAZ
SWIADKOWIE — MONIKA | MICHAL

07.02.2004R.

30 kwietnia na sSwiat przyszedt moéj pierwszy wyczekiwany i kochany
siostrzeniec Mateuszek. Stracitam dla Niego gtowe. Wszystko mu chciatam
kupowac i rozpieszczatam Go. Zostatam jego Matkg Chrzestng. Chodzitam z Nim
na dtugie spacery, przebieratam, karmitam specyfikami przyszykowanymi przez
Mame Mateuszka. Niektorzy mysleli, ze to moja pociecha. Jak Mama robita
mi masaz, Mateuszek brat na swojg matg raczke oliwke i razem masowali moje
nozki.
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SPACEREK CHRZCINY MATEUSZKA

W trakcie studiéw choroba zaatakowata stawy skroniowo — zuchwowe
i zrobit mi sie szczekoscisk, ktéry utrudnia mi ruchomos¢ szczeki do dnia
dzisiejszego. Na potudniu Polski nikt nie wiedziat jak mi pomodc i co 3 tygodnie
jezdzitam na zastrzyki do Poznania do Kliniki Szczekowo - Twarzowej.
Byty to bardzo bolesne zastrzyki, poniewaz 2 dostawatam centralnie do stawu
skroniowo-zuchwowego, a 2 w miesnie zuchwy. Jak mi sie wktuwali
w staw byto tylko stychaé przebijanie sie iglty przez zakamarki stawu — buuu
straszne. Gdy tak jezdzitySmy do Poznania pan profesor zasugerowat
rozluznienie miesni poprzez zabiegi fizykalne. Po powrocie dostatysmy
skierowanie do Kliniki Medycyny Fizykalnej w Bytomiu. Zaczetysmy tam jezdzié.
Na konsultacji zlecono mi zabiegi pola magnetycznego. Nikt nie sadzit, ze tak zle
na nie zareaguje. Po zabiegu prawa noga zaczeta mnie boleé. Na poczatku
mysleliSmy, ze jest to reakcja na zabieg, ale okazato sie, ze w nodze zatrzymata
sie limfa a poza tym pojawit sie bol nie do wytrzymania. Tabletka za tabletka
przeciwbdlowg nie pomagata. Noga strasznie spuchta. Gdy pan profesor
zobaczyt noge chciat mnie zostawi¢ na oddziale, ale niestety ja sie
nie zgodzitam, poniewaz za pare dni miatam ustalony termin obrony pracy
licencjackiej, a byto to dla mnie bardzo wazne. Powiedziatam, ze zrobie
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wszystkie zlecone badania, konsultacje ale tylko i wyfgcznie metoda
ambulatoryjng, poniewaz w miedzyczasie chciatam sie uczyé do obrony.
21 czerwca 2005 roku nadszedt czas obrony. Z opuchnieta nogg Mama zawiozta
mnie na uczelnie. Przed salg stali juz inni przejeci studenci. Wszyscy nawzajem
sie uspakajalismy i pare godzin pdzniej otrzymalismy zaswiadczenia o zdobyciu
tytutu licencjata. Ja zdobytam go ze specjalizacji Zarzadzanie Zasobami

Ludzkimi.

PO OBRONIE | ZDOBYCIU
TYTULU LICENCIATA

Pare dni po obronie moja prawa noga mimo rehabilitacji i masazy
usztywniata sie. Gdy nadeszta pora wakacji razem z Mamg wyjechatam
na turnus rehabilitacyjny do Mielna. Robilismy wszystko, zeby noga byta
sprawna. Po powrocie do domu okazato sie, ze Tata strasznie Zle sie czut.
Poszedt do szpitala do Siemianowic mimo, ze leczyt sie w Sosnowcu.
Niestety w szpitalu w Siemianowicach popetniali btgd w sztuce lekarskiej i Tata
zapadt w Spigczke. Mama zaczeta zatatwiac przewiezienie karetkg do Sosnowca
tam, gdzie sie leczyt. Byto trudno, ale sie udato. Przewiezli Tate karetka
i umiescili na oddziale intensywnej terapii. Popodtgczali wszystkie aparatury,
rurki (widok straszny). Niestety mimo staran lekarzy w Sosnowcu Taty nie udato
sie uratowaé. Zmart 3 wrzesnia 2005 roku. Pogrzeb byt 6.09.2005roku.
Po pogrzebie odbyta sie stypa. Ludzi bylo duzo. Robilismy ja3 w domku
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na dziatce. Po stypie zaczeliSmy sprzataé, zmeczona catym smutnym dniem,
zahaczytam o dywan i upadtam uderzajgc gtowa o rég zlewu. Rozbitam gtowe -
rana na 6 cm, krew tryskata w kazda strone. Mama zdezynfekowata mi gtowe
czym miafa pod reka. Siostra Beata zawiozta mnie do cioci pielegniarki
i tam opatrzyli mi rane. Wygladatam jak ufoludek w obandazowanej gtowie.
Na szczescie wszystko sie zagoito i zapomniatySmy o przykrym incydencie

w dniu pogrzebu.

Tuz po odebraniu dyplomu ukoriczenia studiow licencjackich ztozytam
dokumenty na uzupetniajgce studia magisterskie. Niestety wybratam
juz system zaoczny, poniewaz z usztywniong noga nie databym rady w innym
systemie studiowac a bardzo chciatam zdoby¢ tytut magistra. Gdy rozpoczety
sie wyktady Mama dowozita mnie na wyznaczone terminy z wyktadowcami.

Pdzniej byty zaliczenia, egzaminy.

Po 1-wszym roku uzupetniajgcych  studidéw magisterskich
15 lipca 2006 roku na Swiat przyszedt moj 2-gi kochany i wyczekiwany
siostrzeniec Bartus. Druga kochana Peretka w Rodzinie. Niestety juz nie mogtam
z Nim spacerowac godzinami tak jak z Mateuszkiem, poniewaz przez te dwa
lata moj stan zdrowia sie pogorszyt. Ale w domku robitam wszystko co bytam
w stanie zrobi¢: opiekowatam sie, usypiatam i karmitam moje mate kochane

bobaski. Bartus jak tylko zaczat méwi¢ mowit na mnie Nana.

Z BARTUSIEM
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Gdy zblizata sie obrona pracy magisterskiej zaczeta mnie boleé lewa noga.
Scenariusz sie powtdrzyt. Na obrone sztam z bdlem ale datam rade.
26 czerwca 2007 roku obronitam prace magisterskg i zdobytam tytut magistra
o specjalizacji Zarzadzanie Przedsiebiorstwem Europejskim. Obronitam sie
na ocene bardzo dobrg. Komisja egzaminacyjna przy wreczaniu dyploméw
poptakata sie ze wzruszenia i stwierdzita, ze jak dtugo istnieje uczelnia nie mieli
jeszcze tak dzielnego studenta. Z czego bytam bardzo dumna, ze mimo choroby

dobrnetam tak wysoko. Moja edukacja na tym etapie dobiegta konca.

Zarzadz

Baclra Wy s Sz la
Slaska Wyzsza Szko g0 Zigtka

im. Generala Jerze
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PO OBRONIE | ZDOBYCIU TYTUtU MAGISTRA

W kwietniu 2008 roku po spotkaniu
z Pania Anng Dymng zostatam przyjeta
do Fundacji ,Mimo Wszystko” w Krakowie.
Na pierwszym spotkaniu Pani  Ania
zaproponowata nagranie programu

”

telewizyjnego »Spotkajmy sie”.




Oczywiscie z wahaniem w gtosie i obawag jak to bedzie zgodzitam sie. Nagranie
odbyto sie w Otrebusach pod Warszawg. Emisja programu byta pod koniec
grudnia 2008 roku. Od momentu
kiedy jestem podopieczng
Fundacji co roku jesteSmy razem
z Mamg zapraszane na Dni
Integracji — Zwyciezy¢ Mimo

Wszystko. Przez dwa dni na rynku

w  Krakowie niepetnosprawni

i petnosprawni spedzajg mito czas.

Przez 2 lata od skonczenia studidw nie mogtam znalezé¢ pracy.
Niby sie duzo mowi o aktywizacji oséb niepetnosprawnych, ale na wtasnym
doswiadczeniu przekonatam sie, ze zupetnie inaczej to wyglada.
Dopiero w 2009 roku zauwazytam, ze w Miejskim Osrodku Pomocy Spotecznej
w Siemianowicach jest ogtoszony konkurs na stanowisko referenta w dziale
organizacyjnym. Zadzwonitam tam, spytatam czy moge w tym konkursie wzig¢
udziat, odpowiedZ byta pozytywna. Szybko zebratam wszystkie potrzebne
dokumenty i zaniostam do MOPS-u. Po paru dniach odbyt sie egzamin z wiedzy
o prawie administracyjnym, znajomosSci obstugi komputera i instrukcji
kancelaryjnej. 1 czes¢ to byt test teoretyczny z kilkunastu pytan. Nastepnym
etapem byt egzamin  praktyczny przy komputerze. Kandydatéw
na to stanowisko byto ponad 10. Po paru dniach ogtoszono wyniki
i okazato sie, ze zdatam go najlepiej i zostatam przyjeta do pracy.
1 lipca 2009 roku zaczetam pracowac. Pracowatam tam do lipca 2021r. na pét

etatu, poniewaz caty czas wiele czasu poswiecam na rehabilitacje i leczenie.
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Zawsze bytam niesmiata. Od chwili gdy sie rozchorowatam ograniczyt sie
moj kontakt z rowiesnikami. To spowodowato, ze czasami zamykatam sie
w sobie. Uptywaty dni, miesigce. Wiekszos¢ wolnego czasu spedzatam w domu.
Kiedy moje kolezanki umawiaty sie na pierwsze randki, chodzity na dyskoteki
ja bedac ,inng” osobg z powodu choroby Zzytam niejako na uboczu.
Moj codzienny Swiat wypetniata meczgca rehabilitacja i leczenie. Przeciez zaden
chtopak nie chciatby uméwi¢ sie z chorg dziewczyng majac nascie lat.
Mogtam by¢ dobrg kandydatka na kolezanke lub przyjaciotke,
lecz nie na dziewczyne. W obecnym czasie jest tak samo. Wiele znajomych
z mojego roku ma juz swoje rodziny, dzieci. A ja.....? Kto by sie chciat zwigzaé
z chorg dziewczyng? Wiele oséb zapewne boi sie zwigza¢ z osobg nie w petni
sprawng bo nie wie co przyniesie przysztos¢. Wtedy dla mnie modj Swiat
zamykat sie w 4 S$cianach pokoju. Tam stuchatam radia, magnetofonu,
oglagdatam rézne programy telewizyjne i czytatam gazety. Podczas czytania tych
przeréznych gazet niejednokrotnie natknetam sie na artykulty o miodym
boysbandzie JUST5. Byt to zespdl 5 mtodych chtopakéw. Pewnego dnia
poprositam Mame, zeby kupita mi kasete tego wtasnie zespotu. Tak spodobata
mi sie ich muzyka, ze Mama zabrata mnie na ich koncert
do Teatru Rozrywki w Chorzowie. W trakcie oglagdania telewizji ustyszatam,
ze zespol bedzie gosciem w telewizji TVN Krakdw w programie ,Twadj problem
nasza gtowa”. W tajemnicy przede mng Mama zadzwonita do telewizji
i zatatwita mi wejscie do programu na wizje. | tak sie zaczeto od spotkania
do spotkania, od koncertu do koncertu i nasza przyjaza sie rozwineta.
Najwiekszy kontakt nawigzatam z Barkiem Wrong. Gdy w 2008 roku Bartek
dowiedziat sie, ze moja choroba tak strasznie posuneta sie do przodu
i zaatakowata nogi spytat sie czy moie nam w jakis sposéb pomdc.

Po wspdlnych rozmowach zaproponowat, ze zagra dla mnie koncert
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charytatywny. Mama wszystko dograta w Siemianowicach. Zatatwita miejsce
gdzie koncert sie odbyt, zorganizowata poczestunek dla wszystkich osob, ktérzy
przybyli na koncert, rozwozita plakaty, zaproszenia i wszystko co byto z tym
zwigzane. Cel byt szczegdlny, poniewaz fundusze z koncertu zostaty
przeznaczone na zakup dzwigu inwalidzkiego przy bloku. Od momentu gdy
choroba usztywnita nogi kazdy schodek, kraweznik stat sie barierg
nie do pokonania. Koncert odbyt sie 5.06.2008 roku. Sala , pekata w szwach”,
przybyto mnéstwo ludzi. Byto to dla mnie wielkie przezycie i piekny dzien,

ktdrego nie zapomne do korica moich dni.

KONCERT CHARYTATYWNY
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WINDA ZAKUPIONA Z FUNDUSZY Z KONCERTU

Przyjazi z Bartkiem trwa do dnia dzisiejszego. Spotykamy sie jak tylko

jest to mozliwe, mito speczamy czas i utrzymujemy kontakt.

Z BARTKIEM WRONA - KATOWICE
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W kazdej chwili moge korzysta¢ z pomocy najblizszych i rodziny.
Z Mamga spedzam najwiecej czasu, Siostra Beata pomaga w kazdej chwili
jak tylko o co$ poprosze a szwagier Piotrek zawsze pomaga w sprawach
zwigzanych z komputerem, elektronikg i innymi rzeczami, ktére niekiedy
sprawiajg mi problem. No i oczywiscie moje kochane Peretki Mateuszek i Bartus

rowniez mi pomagaj3.

Z MAMUSIA BEATA | PIOTR

MATEUSZEK BARTUS
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Przegladatam  sobie mojg liste znajomych na  Facebooku
i spogladajgc na niektére nazwiska rozmyslam o tym jak diugo juz sie znam
z tymi osobami, przypominajg mi sie poczatki naszej znajomosci... w niektdrych
przypadkach byto to naprawde wiele lat temu. Czesto s3 to znajomi, z ktérymi
chodzitam do szkoty, ale nikt z nich nie nawigzat ze mna blizszej przyjazni.
Prawdziwg przyjacidtka od lat jest Magda.
Poznatysmy sie na koncertach Bartka Wrony.
To witasnie Ona nigdy o mnie nie zapomina.
Kontakt mamy praktycznie codziennie. Wiemy

o sobie niemalze wszystko. Z grona znajomych

\'..x'\‘{l‘ )

na FB czy z listy znajomych w telefonie jest
niewielka liczba o0séb, ktéra od czasu do czasu wpadnie
na kawe, zadzwoni czy po prostu napisze wiadomos¢ m.in. sg to np. kuzynki,

kuzyni, Magda, Ewelina, Artur.

Przebywajagc w sanatorium czy podczas moich wyjazdow na turnusy
rehabilitacyjne poznatam wiele oséb. Tam byto fatwiej, bo spotkatam
wszystkich na zywo, wiec mogtam sie przekonac jacy sg naprawde. Wsrdd tych
0sob byly zwykie znajomosci, a z niektérymi nawigzata sie ni¢ przyjazni.
Z niektorymi z nich proba czasu przetrwata, kontaktujemy sie przez telefon
czy fb lecz wiele z tych oséb urwata kontakt bez stowa. Smutne to ... ale céz...
To tylko kilka wspomnien o niektdrych moich przyjaciotach. Diugo madgtbym
tak o nich opowiadaé. Z kazdym z nich mam zwigzang jaka$ historie, kazdy
z nich ma w sobie czgstke mojej duszy i serca. Chociaz nie zawsze majg czas aby
pogadac, ale wiem ze nie zapominajg o mnie, czasem wymienimy kilka zdan
na fb czy pare smsow. Ja tez nie zawsze mam czas na pogawedki, ale czesto

o nich mysle.
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Ale zdarzajg sie takze ,pseudoprzyjaciele”. Osoby, ktére na poczatku udajg
przyjazn, chcac sie do mnie zblizy¢, a potem pokazujg, ze tak naprawde
nie zalezy im na tej przyjazni, poniewaz pojawit sie kto$ nowy, atrakcyjny,
zdrowy. Spotkatam w moim zyciu kilka takich osdb. Zawsze po takich
»Przyjazniach” kiepsko sie czutam, bytam rozbita psychicznie, na szczeScie moi
przyjaciele pomagali mi pozbiera¢ sie do kupy. Kiedys bardzo tatwo mozna byto
zyska¢ moja przyjain, teraz jestem bardziej ostrozna, bo zbyt wiele razy sie
zawiodfam na kims, kto uwazat sie za mojego przyjaciela.

Dziekuje Wam moi drodzy przyjaciele, ze jestescie w moim zyciu, jestem
ogromnie wdzieczna, ze oferujecie mi swojg przyjain, pomoc
gdy jej potrzebuje, wsparcie psychiczne i zwyktg przyjazng zyczliwosé. Ciesze
sie, ze w razie potrzeby moge na Was liczy¢, tak samo jak Wy zawsze mozecie
liczy¢ na mnie. Ale dziekuje takze tym osobom, dla ktérych przyjazn to zabawa,
ktére potrafig tylko bra¢ nie dajagc nic w zamian. Dzieki Wam wiem
jak wartosciowi sg prawdziwi przyjaciele, mam nadzieje, ze kiedys Wy takze
zrozumiecie, ze prawdziwa przyjazn to nie zabawa, prawdziwg przyjaznig nalezy

sie przede wszystkim dzielic...

Od poczatku choroby jezdzitam z Mamg po roznych szpitalach,
klinikach, przychodniach, zielarzach, ,cudotwdrcach” jednak jak dotagd zaden
z nich nie byt w stanie mi pomdc. Nawet stawny Zbigniew Nowak cudotwodrca
z Podkowy Lesnej nie byt w stanie poprawi¢ mojego stanu zdrowia.
Lecz tez nie wiadomo co by byto gdybym nie sprébowata tych wszystkich
niekonwencjonalnych i konwencjonalnych metod leczenia. Dopiero gdy
trafitam do pani profesor neurolog z Katowic ustalono mi leczenie srodkami
farmakologicznymi.  Wszystkie  wyniki  badan  wrécity do  normy,

lecz choroba nadal tkwi w organizmie a ,ztotego srodka” nadal nie ma.
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Gdy ustawiono leczenie dostepnymi lekami w Polsce moja tajemnicza
choroba raz sie zatrzymuje raz atakuje. Nigdy nie wiadomo kiedy bedzie atak,
zycie jak na bombie caty czas w strachu. Gdy choroba zablokowata nogi stan
mojego zdrowia co jaki$ czas niestety sie pogarsza. Mam czasami bdle miesni,
lecz przypisuje je zmianom pogodowym. Oczywiscie caly czas walczymy
z chorobg. Ale czy mozna jednak wygra¢ walke z wrogiem o ktdrym nic nie

wiadomo?

Przez wszystkie lata choroby mam intensywng rehabilitacje. Na poczatku
dojezdzatam do réznych poradni rehabilitacyjnych. Od momentu jak choroba
zaatakowata mi nogi nie bytam w stanie dojezdza¢ i mam tylko rehabilitacje
prywatng w domu. Dtugotrwatg rehabilitacie miatam z Magda.
Wiele lat wspdlnej "pracy" - rehabilitacji sprawito, ze zaprzyjaznitySmy sie.

Niestety i ta znajomos¢ sie zakoriczyta ®.

Przez te lata ciggtej walki z tym nieproszonym gosciem w moim
organizmie jezdze na turnusy rehabilitacyjne i do sanatoriéw. Bytam miedzy
innymi w Rusinowicach, Mielnie, Reptach, Busku Zdroju, Ustroniu, Ciechocinku
i Kotobrzegu. Wszedzie bardzo mi sie podobato. Poznawatam nowe osoby.
Niestety zawsze byto mato osdob w moim wieku ale zazwyczaj jakie$ jednostki
sie znalazty. Z kazdego pobytu zawigzywaty sie nowe znajomosci, ale mato
ktére przetrwaty po powrocie do domu. W Busku Zdroju poznatam chfopaka
o imieniu Marcin. Grat wieczorami w kawiarni w os$rodku w ktérym
przebywatam. Po powrocie do domu kontakt mielismy caty czas.
Ja bytam na odwiedzinach u Niego, on byt u mnie. Zaprositam go, zeby poszedt
ze mng na wesele do mojego kuzyna. Zgodzit sie. Przyjechat, poczagtkowo miat
by¢ 2 dni, ale tak mu sie spodobato, ze pozostat na 6 dni. Wesele byto udano,
pdzniej dni spedzone na dziatce tez utkwity w pamieci.
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W Kotobrzegu najpierw bytam w sanatorium Kombatant obecnie Pertfa
Battyku, lecz w ogdle nie bylo tam warunkoéw przystosowanych do oséb
niepetnosprawnych. Na zabiegi trzeba byta dochodzi¢ kilkaset metrow
poza osrodek. Niestety nie dawatysmy rady. Zawsze co$ zawalatysmy z Mamg,
poniewaz nie zdgzatySmy na wyznaczone godziny zabiegdw. Pan doktor
poradzit, zeby w kolejnym wniosku jak bedziemy sie stara¢ o sanatorium
wpisac, zeby byt osrodek z cata bazg zabiegowa na miejscu i tak od 2008 roku
jezdze do sanatorium Arka Medical SPA. Bedac tam poznatam wiele fajnych
0sob z ktorymi utrzymuje kontakt caty czas. Zaprzyjaznitam sie z kadrg
pracujacy na bazie zabiegowej jak réwniez z pracownikami hotelu. W Arce jest
dla mnie magiczny czas, chwile speczone na rehabilitacji mijajg bardzo szybko.
Z pracownikami z bazy spotykatam sie po pracy. Zawsze stamtad wyjezdzatam
ze smutkiem majac jednak nadzieje, ze zndéw tam wrdce. Niestety pobyt
w sanatorium z NFZ przydzielaja raz na dwa, trzy lata wiec jezdze

tez do Osrodka 'Wistom" w Kotobrzegu na turnusy rehabilitacyjne.

18.01.2017 w Krakowie zorganizowane zostato spotkanie dla chorych na FOP
z przedstawicielami firmy Clementia, na ktdrym mozna byto sie dowidzieé

0 nowosciach zwigzanych z leczeniem.

CHORZY NA FOP | ICH RODZICE
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W karnawale w Siemianowickim Centrum Kultury organizowany jest tzw.

Babski Comber. Impreza dla samych kobiet.
Poczatkowo s3 gry i zabawy prowadzone przez
Mirka Jedrowskiego z zespotem a pdzniej do
potnocy jest dyskoteka. Sg to godziny smiechu.
Podczas takiego wieczoru poznaty$my Sabinke,

Garazynke, Monike i inne dziewczyny.

Zaprzyjaznitysmy sie.

nas

Sabinka organizujac

Majéwki nad morzem zaprosita

tam.  Bytysmy 2x

w Sianozetach i w Pustkowiu.

Byty to super majowki ©.
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Na poczatku 2018r. zarejestrowano Stowarzyszenie FOP Polska, ktore

utatwito zorganizowanie konferencji FOP Polska.

23 maja 2018r. w Rzeszowie po miesigcach przygotowan odbyto sie spotkanie

w Rzeszowie z dr F. Kaplanem — lekarz, ktory poswiecit swoje zycie badaniu FOP

810C AVIN-£¢-

i dat nadzieje wszystkim chorym,
ze kiedys walka z FOP bedzie
wygrana i dr M. Dabrowska.

Z PROFESOREM
FREDERIKIEM KAPLANEM
z FILADELFII

(JEDYNY NA SWIECIE LEKARZ OD FOP)
| DR DABROWSKA

Byta to wielka rados¢ dla wszystkich. W koncu wszyscy chorzy z Polski

i ich rodziny spotkalismy sie osobiscie a nie tylko wirtualnie. Wcze$niej miatam

i do tej pory mam internetowy
kontakt z dr Fredericiem
Kaplanem, pisze do niego
meile, gdy mam  jakies$
problemy zdrowotne.
Medycyna poszta do przodu,

takze w sprawie FOP...

DZIEWCZYNY Z POLSKI CHORE NA FOP
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3 czerwca 2018r. zorganizowany zostat Pierwszy Charytatywny Festiwal
SMS pod patronatem Prezydenta Miasta Rafata Piecha. Organizatorzy
to Stowarzyszenie Mieszkancéw Siemianowic wspdlnie z Siemianowickim
Centrum Kultury, z artystami i wolontariuszami z Il LO, | LO, Meritum, ZSOiZ

oraz Caritasu przy Sw. Krzyzu.

Z PANEM PREZYDENTEM SIEMIANOWIC SL.
RAFALEM PIECHEM

Prawie caty dzien zbierane byty pienigzki do

w
3
-
=
H
o

puszek, a byto gdzie. Festiwal rozpoczat sie

biegiem, wyscigiem nordic walking

i turniejem pitki noznej. Przez caty dzien trwat
festyn dla najmtodszych z dmuchancami oraz animacjami. Dla wszystkich byto
wiele atrakcji jak pokazy hokeja na trawie czy pokazy pierwszej pomocy.
Przeprowadzony byt kiermasz z pysznymi domowymi ciastami, byty lody i wata
cukrowa oraz grill.  Po potudniu rozpoczeto sie  koncertowa
nie w siemianowickim amfiteatrze, gdzie bawilismy sie do pdznego wieczora.
Na scenie pojawili sie
Oberschlesien, Wesoty Masorz, Di
Pamp, Wszystko Jasne, Fotofrafia i

inni. Qj dziato sie ¥

Z ZESPOLEM OBERSCHLESIEN
| PANEM MARKIEM OMELANEM
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Mieszkancy Siemianowic i innych miast licznie przybyli na to wydarzenie.
Festiwal byt zorganizowany dla mnie, Tatiany i Sonii na wparcie w leczeniu
i rehabilitacji. Caty koncert prowadzit Pan Marek Omelan znany z TVP

Katowice.

9.07.2018 roku Agnieszka K. zaprosita mnie z Mama na koncert amerykanskiego
zespotu GUNS-N-ROSES. Wydarzenie zorganizowane byto na Stadionie
Slaskim. Super koncert ©. Miejsce
miatam super, widok rewelacyjny i
bezpieczny przeznaczony dla oséb

niepetnosprawnych.
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Za oknem $nieg prdszy i proszy, nadeszta zima. A ja... siedze w swoim
pokoju i coraz bardziej czuje sie jak w wiezieniu. Zawsze co roku zimg mato
wychodze na dwodr, bo zimno przeszywa kazdy skrawek mojego ciafa,
a nawet gdybym sie ciepto ubrafa, to i tak siedzac nieruchomo na wadzku
organizm szybko sie wychtadza. Takie siedzenie w jednym pomieszczeniu jest
bardzo ciezkie dla psychiki. No bo co mozna robié¢ catymi dniami? Oglada¢ filmy,
stucha¢  muzyki, tazic po necie.. albo siedzie¢ i gapi¢ sie
w okno na padajgcy snieg. Z kazdym rokiem coraz trudniej mi zniesc
te zimowe miesigce.

Powoli zbliza sie Gwiazdka. Oczywiscie dla mnie nie jest juz to samo Swieto
co w dziecinstwie, atmosfera Swigteczna byta zupetnie inna niz dzisiaj, swieta
byty takie magiczne i niezwykte, a przede wszystkim rodzinne —zawsze byto
mnostwo jedzenia, duzo prezentdéw (z ktérych cztowiek naprawde sie cieszyt),
wspolne koledowanie, a teraz jest nas juz znacznie mniej... ®. Zmienia sie nasz
Swiat, nasze zycie... zmienia sie takze Gwiazdka. Ale zyczenia nadal sg tak samo

szczere i ciepte jak przed laty.

W 2019 roku zostatam Wolontariuszka
Fundacji Wolne Miejsce.
Przygotowywatam z pomocg Mamy,
Pana Jana oraz siostry Beatki stroiki
bozonarodzeniowe na stoty. Wspdlnie

zrobiliSmy 77 stroikéw.
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Rada i Zarzad Fundacji Wolpe Miejsce
skt

Natomiast w 2020r na Swieta
Wielkanocne  przypadty w  trakcie
pandemii koronawirusa. Postanowitam
i tym razem przytgczy¢ sie do s$niadania
wielkanocnego, akcji organizowanej przez
Fundacje =~ Wolne Miejsce.  Stroiki
wielkanocne przygotowatam

z Mama.
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Czas pandemii koronowirusa byt ciezki dla wszystkich. Ograniczenia,
zakazy, nakazy. Niestety mimo tego, ze bardzo uwazatysSmy i ja sie zarazitam.
Byty to ciezkie 2 tygodnie. Konsultacje telefonicznie, wymaz pobrany w domu,
roznego rodzaju leki. Na szczescie wszystko zakonczyto sie szczesliwie

i wyzdrowiatam.

Niestety podczas pandemii w lipcu 2021r. zakonczytam po 12 latach
prace w Miejskim Osrodku Pomocy Spotecznej. Ze wzglagdu na progresje
choroby bytam wtedy na $wiadczeniu rehabilitacyjnym i musiatam przejsé
komisje lekarskg w ZUS. Odbyta sie ona zaocznie poniewaz komisje w ZUSie
ze wzgledu na pandemie byty wstrzymane. Orzeczenie po komisji byto dla mnie
niekorzystne co skutkowato z rozwigzaniem umowy o0 prace.
Ciezko byto po takim czasie rozstawal sie ze znajomymi z biura
i pracy. Sg osoby z ktérymi kontakt przetrwat i do dnia dzisiejszego sie

spotykamy czy rozmawiamy przez telefon.

W 2022r. w Kanadzie, a w 2023r. w USA zostat zarejestrowany pierwszy
na swiecie lek na FOP, niestety w zesztym roku Europejska Komisja ds. Lekow
odrzucita jego rejestracje w Europie. Jest mozliwos$¢ sciggniecia tego leku
poprzez import celowy ale niestety jego «cena jest kosmiczna
(150,000 tys. zt kosztuje miesieczne leczenie a w razie rzutu choroby cena sie
podwaja poniewaz potrzeba wzigé podwdjng dawke) a lek trzeba przyjmowac
przez cate zycie. Obecnie w kilku roznych osrodkach na swiecie trwajg badania
kliniczne nad kolejnymi lekami na FOP a ich wyniki s3 obiecujgce, mamy wiec
Swiatetko nadziei w dfugim i kretym tunelu, ze w ciggu najblizszych lat na rynku

pojawig sie takze inne leki.
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Czas uptywat bez wiekszych zmian do roku 2023. Niestety juz sam
poczatek 2023r. byt tragiczny. 10.01. przewrdcitam sie i byt to tragiczny
w skutkach upadek. Ztamatam 2 kregi kregostupa w odcinku ledZzwiowym
i piersiowym i 2 kosci ktore utworzyty sie przez FOP. Byt to czas bodlu, ptaczu
i strachu i powtarzajace sie pytanie czy jeszcze stane na nogi. Po 3 tygodniach
w f6zku zaczetam po minutce utrzymywaé pozycje pionowg podtrzymujac sie
balkonika — chodzika jak mnie podniesli z pozycji lezgcej. Nastepnym krokiem
byta nauka stawiania kroczkdw do przody i do tytu wszystko przy balkoniku
i przy t6zku poniewaz byt to dla mnie bardzo wielki wysitek. Przy rehabilitancie
uczytam sie wréci¢é do stanu sprzed upadku, uczytam sie chodzié.
Byt to dla mnie wielki wysitek jak miatam przejs¢ z pokoju do pokoju. Zdrowa
osoba to pokona w pare sekund u mnie to trwato kilkanascie minut i pot
sptywat ze mnie jakbym stata pod prysznicem. Dzieki rehabilitacji
i sile walki w jakims stopniu odbudowatam sile w miesniach. Obecnie juz
potrafie dtuzej postac, przejs¢ przy balkoniku lub 2 kulach ale strach w gtowie

pozostat zeby nie upasc.

Najlepszym dniem, ktéry wspominam
kazdego dnia byt dzien moich 40 urodzin.
Uroczystos¢ ta pofaczyta sie z urodzinami
mojej Kochanej Mamusi - 70 lat..
Zorganizowana byta w Zameczku ,Szyb
Elzbieta, w Chorzowie - 04.03.2023r.
Przyjechata do mnie i do solenizantki Mamy
najblizsza rodzina. Foto-relacje z tej
uroczystosci uwiecznita Basia Fuchs.

Basia to wapniata osoba poznatysmy sie

w  1997r. jak pierwszy raz bytam
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na turnusie rehabilitacyjnym w Mielnie. Basi Mama byta tam kierownikiem.
Zaprzyjaznitysmy sie. Kontakt w pewnym momencie troszke umilkt
ale dzieki sile Internetu odnalaztysmy sie jako doroste osoby. Basia na poczatku
2023r. spytata mnie czy co$ bede robita z okazji okragtej rocznicy urodzin jak
potwierdzitam, ze tak to napisata mi, ze przyjedzie mi zrobi¢ sesje zdjeciowg
z tego dnia, oczywiscie wszystko w prezencie. Zdjecia wykonata mi cudne.
Wszyscy Basie bardzo polubili. Swietny Fotograf ©. Zabawe rozgrzali DJ R&G
Music. Tak sie sktada, ze DJ Robert to tez znajomy od wielu lat. Swietnie
rozkrecili impreze. Byty tanice, Spiewy i kazdemu dopisywat humor. Nigdy do tej
pory nie bytam tak wytancowana na wozku jak na tej imprezie. Byt to najlepszy
moj dzien w codziennych zmaganiach i bdélu. Byta to jedyna uroczystosé
na ktérej zapomniatam o mojej chorobie FOP a nawet zapomniatam

o ztamanym kregostupie, ktéry bolat kazdego dnia a wtedy nic nie czutam.

Najblizsza  Rodzinka -
Mama, Siostra Beata, Szwagier
Piotr i Siostrzency Mateusz
i Bartosz. To dzieki nim udato sie

zorganizowac tg uroczystosé .

Pod koniec marca 2023r. trafitam do dermatologa poniewaz na plecach
pojawito sie znamie, ktdre sie sgczyto. Pani doktor dermatolog jak tylko
to zobaczyta skierowata mnie do chirurga na wyciecie. Byto to problematyczne
poniewaz podstawowa choroba FOP nie toleruje zadnych zabiegéw
chirurgicznych. Wizyta u chirurga od razu skutkowata z usunieciem znamienia.
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Strasznie mnie to bolato, powoli sie goito bo byto to na plecach w okolicy
topatki. Mnie tym bardziej po usunieciu bolato, piekto bo ja caty czas leze
na plecach albo siedze i naciskam plecami na oparcie przez usztywnienia
w ciele. Po miesigcu poszlismy do Sciggniecia szwéw z nadziejg, ze wszystko
bedzie juz ok. Niestety wynik histopatologiczny okazat sie kolejng zi3
wiadomoscia. Po wyjsciu z gabinetu w ekspresowym tempie zostata zatatwiona
wizyta w Gliwicach w Narodowym Instytucie Onkologii. Kolejne czarne mysli
przelecialy mi przez gtowe. Pani doktor w Gliwicach po obejrzeniu wyniku
z wycinka postawita diagnoze - czerniak ztosliwy tutowia. Wychodzac
z gabinetu dostatysmy liste badan do wykonania czy nie ma przerzutow
i skierowanie na kolejny wycinek miejsca - blizny gdzie byto poprzednio
wycinane znamie. W ciggu miesigca miatam szereg badan
i niestety kolejny wycinek. Po miesigcu kolejna wizyta w Gliwicach z wynikami.
Okazato sie, ze przerzutdw nie ma a skéra — blizna, ktéra byta wycieta jest
juz czysta bez czerniaka. Teraz przez 2 lata ( tak powiedziat lekarz) bede jezdzita
na kontrole. Niesyty podczas ostatniej wizyty Pani doktor nie spodobat sie mdj

wezet chtonny i by¢ moze czeka biopsja.

Na tym koniec mojej historii. Czasami niestety pojawiajg sie stany
zapalne, obrzeki i bole. Obecnie walcze z wszystkimi skutkami jakie wyrzadzita
W moim organizmie ta straszna choroba. Mam nadzieje, ze pewnego dnia moje
skryte marzenia sie spetnig. Przez chorobe wiele doswiadczytam bodlu,

ale réwniez poznatam wiele wspaniatych osob.

Na koniec moich opowiesci pokaze pare artykutdw z gazet.
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Artykut nr 1

Uwieziona w swoim ciele - 2008.04.09

Wiestawa Pacia ostroznie przechyla coérke, pomagajgc jej usigs¢ na krzesle.
Wiasciwie opiera jg o nie jak kruchg porcelanowg lalke. Monika nie moze zgigc
kolan ani bioder, by dopasowac¢ sylwetke do krzesta. Prosi, by z powrotem
ja postawi¢. Na palcach, matymi kroczkami, oparta o kule, przesuwa sie

pod Sciane. Przy niej stoi sie wygodniej.

Czasami, gdy nie potrafie wykonaé¢ samodzielnie podstawowych czynnosci:
wstac, usigsé, ubrad sie czy uczesac, wejsé lub zejs¢ po schodach, zdarzajg mi sie
chwile zwatpienia, zatamania. Ale takie stany nie pomagajg w walce z chorobg
i staram sie szybko wyjs¢ z dotka - mowi 25-letnia Monika Pacia z Siemianowic
Slaskich. Cierpi na niezwykle rzadka chorobe genetyczna, ktéra atakuje $ciegna,
wigzadta i miesnie szkieletowe, zamieniajac je stopniowo i nieubtaganie w drugi

szkielet.

Fibrodysplasia Ossificans Progressiva, czyli postepujgce kostnienie tkanki

tacznej, uwiezito jg w domu i we witasnym sztywnym ciele.

Miata 13 lat, kiedy z miesniami jej plecéw zaczeto sie co$ dziaé. Spinaty sie
dziwnie, wykrzywiajgc catg sylwetke raz w jedng, raz w drugg strone. Pojawit sie
deskowaty, twardy obrzek pod skorg z lewej strony klatki piersiowej i ruchome
garby na plecach. Zdjecia rentgenowskie nie wykazaty jednak zadnych ztaman.
Badali jg lekarze z oddziatu pediatrycznego szpitala w Chorzowie, kliniki
dermatologicznej w Katowicach i Warszawie. Lekarze podejrzewali,
ze to sklerodermia - rzadka, przewlekta choroba charakteryzujgca sie
stwardnieniem skéry i tkanek w wyniku nadmiernego gromadzenia sie

kolagenu. Leczyli jg antybiotykami i sterydami. Choroba nieco sie opdznita.
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Dopiero po wielu badaniach wycinkdw miesni i skory warszawska Klinika

Dermatologii postawifa inng diagnoze: FOP.

Lekarze zalecili terapie interferonem gamma. Trzymiesieczna kuracja
kosztowata 18 tysiecy ztotych. Zaczelismy dramatyczng walke o te pienigdze -
ttumaczy Wiestawa Pacia, mama Moniki. - Od dyrektora szpitala, gdzie leczyta
sie corka, ustyszatam, ze nie zaptaci za lekarstwo, bo musiatby zamkng¢ jeden
oddziat. Krzyczatam, ze nie pozwole mojemu dziecku umieraé z tego powodu.
Pomogli nam ludzie: zbidrki w szkotach, radni, prezydent Siemianowic Slaskich,

MOPS, rodzina, osoby prywatne. Zaciggnelismy pozyczki.

Leczenie interferonem, a potem m.in. sterydami, spowodowato niewielkg
poprawe stwardnien, ale nie powstrzymato choroby. Moze troche spowolnito
powstawanie nowych ognisk kostnienia, cho¢ nie ma pewnosci,
ze byta to zastuga podawanych lekéw. Kolejne miesnie szyi, plecow, potem
Sciegna i wigzadta bioder, barkédw, ndg stopniowo zamieniaty sie w kosci,
usztywniajgc ciato. Na szczescie Monike omineta bolesna, wyniszczajgca
i catkowicie bezskuteczna chemioterapia, ktérg czasem zalecajg lekarze,
bo fibro-dysplazje tatwo pomyli¢ z nowotworem kosci. Gtdwnie ¢wiczyta.
Gdy mogta chodzi¢, jezdzita do réinych poradni rehabilitacyjnych,
teraz rehabilitant przyjezdza do domu. Jej mama skonczyta specjalny kurs
masazu, aby jej pomédc. Korzysta tez z turnusow rehabilitacyjnych.
To nie powstrzymuje choroby, ale nie pozwala tak szybko zesztywnie¢ stawom.
Dzieki temu Monika nie jest jeszcze przykuta do tézka. Stara sie zy¢ jak inni
mtodzi ludzie. Skonczyta liceum ogdlnoksztatcgce. W 2002 r. rozpoczeta studia
w Slaskiej Wyiszej Szkole Zarzadzania im. gen. J. Zietka w Katowicach
na kierunku zarzadzanie i marketing. Gdy w czerwcu 2005 r. obronita licencjat,
nie mogta juz w petni otwierac ust, bo choroba zaatakowata stawy skroniowo-

zuchwowe i spowodowata szczekoscisk. Zle zniosta terapie polem
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magnetycznym; prawa noga spuchfa, a potem - mimo ¢éwiczen i masazy -

catkowicie sie usztywnita.

We wrzesniu 2005 r. spotkato jg kolejne nieszczescie. Nagle, w wieku 55 lat,
zmart jej tata. Monika nie przerwata jednak studiow. Opierajgc sie na kulach
ciggle mogta jeszcze samodzielnie wejs¢ i zejs¢ po schodach. W pazdzierniku
2006 r. zaczety jg bole¢ rowniez lewe biodro i noga. Pojawit sie obrzek.
Dwa tygodnie po tym, jak zdobyfa tytut magistra, choroba ostatecznie uwiezita

ja w domu.

W bloku, gdzie mieszka, jest winda, ale zeby do niej dojs¢, trzeba pokonac
10 schodkéw na zewnatrz budynku. - Chociaz jest taka szczuplutka, ja nie mam

juz dosc sity, zeby jg podnosi¢ - usprawiedliwia sie pani Wiestawa.

Po wielu oporach Monika zgodzita sie na dostosowany do jej potrzeb wdzek
inwalidzki. 80 procent ceny zapfacit Narodowy Fundusz Zdrowia, 420 =zt
dopfacity one. Zeby jednak mogfa z niego skorzystaé i wyjé¢ na spacer,
potrzebny jest jeszcze specjalny podnosnik przed blokiem. Kosztuje 32 tys.
ztotych, nie liczac kosztow instalacji elektrycznej, projektu budowlanego,
mapek geodezyjnych i montazu. 25 tys. zt moga dostaé¢ z Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Reszte muszg zdobyé same.
To nietatwe, gdy zyje sie z renty rodzinnej i nauczycielskiej emerytury.
tacznie majg nieco ponad 2 tys. ztotych, lecz wieksza czes$¢ tek kwoty idzie

na leczenie i rehabilitacje Moniki. Ale dziewczyna sie nie poddaje.

Moim najwiekszym marzeniem jest wyzdrowie¢. Choroba ogranicza
mi kontakty i spotkania. Nie moge sie bawi¢ jak zdrowi rowiesnicy i korzystac
z miodosci. Ale przez to dostrzegam rzeczy, ktére dla oséb zdrowych

sg prozaiczne. Moim drugim marzeniem jest znalez¢ prace. Mogtaby to by¢
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tylko praca w domu za posrednictwem Internetu. Zostaje mi tylko usmiech

i pozytywne myslenie - dodaje Monika.

Artykut nr 2

tancuch serc — 2008.06.03

Monika najchetniej zatanczytaby na takim koncercie. Ale to niemozliwe
z powodu choroby genetycznej, na ktdrg cierpi od lat. Impreza, ktora odbedzie
sie 5 czerwca w Siemianowickim Centrum Kultury, ma jej pomédc zebrac
pienigdze na specjalny podnosnik. To urzgdzenie pozwoli Monice Paci

wychodzi¢ z domu, a dzieki temu spetni¢ tez najprostsze jej marzenia.

O 25-letniej dziewczynie z Siemianowic Slaskich pisaliémy 9 kwietnia br. Od 13.
roku zycia cierpi na postepujace kostnienie tkanki tacznej (Fibrodysplasia
Ossificans Progressiva). Choroba powoli atakowata miesnie jej szyi, barkéw,
plecow, potem Sciegna i wigzadta bioder, wreszcie ndg zamieniajac je w kosci
i usztywniajgc cate ciato. Od roku Monika nie potrafi juz samodzielnie zejs¢
ze schoddw, nawet tych dziesieciu, ktére prowadza od windy na parterze

jej bloku do chodnika.

Po mieszkaniu i ptaskim terenie porusza sie sama wsparta o kule. Ze schodow

ktos musi jg znosié.

Najlepszym  rozwigzaniem  bytaby specjalna winda  zamontowana
przed budynkiem. Urzgdzenie kosztuje 32 tys. zt, nie liczagc kwoty na montaz
i podtaczenie instalacji elektrycznej. 25 tys. zt da jej Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Reszte musi wytozy¢ sama.

40



Cze$¢ brakujgcej kwoty juz udato nam sie uzbiera¢ dzieki zyczliwosci
wspaniatych Czytelnikdw "Polski Dziennika Zachodniego" - mowi Wiestawa
Pacia, mama Moniki. - Kwietniowy artykut wzruszyt wiele osob, ktore wptacity
na nasze konto sporg kwote. Dzieki nim zgromadzitySmy facznie okoto 4 tysiecy

ztotych. Dziekujemy im z catego serca.

Ale tekst wpadt tez w rece Bartka Wrony z Poznania, ktory nalezat kiedys
do boys bandu Just 5, a obecnie jest wokalist3. To on wykonuje tytutowa
piosenke do serialu "Barwy szczescia". Znany jest tez ze Spiewanego
po hiszpansku hitu "Maria", dzieki ktéremu zajat Il miejsce na Festiwalu Jedynki
w Sopocie w 2005 r. Bartek Wrona poznat Monike na poczatku jej choroby.
Teraz zaproponowal, ze zagra dla niej koncert charytatywny. Ona miata tylko

znalez¢ odpowiednie miejsce.

Gdy mama Moniki przyszta z propozycja zorganizowania koncertu
w Siemianowickim Centrum Kultury, nie moglismy odmoéwi¢ - mowi Pawet
Rosicki, dyrektor SCK. - Udato nam sie znalez¢ kilku sponsoréw: zaprzyjazniona
drukarnia zrobita plakaty, hotel zgodzit sie przenocowad artystow, a akustyk
nagtosni¢ koncert. Dzieki temu caty dochdd z koncertu zostanie przekazany

na kupno inwalidzkiego podnosnika.

Sala SCK miesci okoto 300 osdb. Wystarczy kupic¢ bilet; tainszy kosztuje 15 zt,
drozszy 100 zt. Podczas koncertu odbedzie sie tez aukcja plakatow

z autografami slagskich gwiazd, m.in. zespotéw Feel i tzy.
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Artykut nr 3

Codzienne zmagania - historia Moniki - 15.05.2008.

W wolnych chwilach bardzo lubi czytaé ksigzki, odpreza sie przy muzyce,
zas eksperymenty kulinarne sprawiajg jej wielkg radosc¢ i satysfakcje. Monika
jest niezwykle pogodng i sympatyczng mtodg kobietg, swojg energiag i pieknym
usmiechem hojnie czestuje osoby wokoét. Jednak o jej zyciu nie mozna
powiedzie¢, ze jest przecietne. Bowiem dla Moniki kazdy dzien stanowi
wyzwanie i walke z ucigzliwg chorobg genetyczng: FOP (ang. fibrodysplasia

ossificians progressiva) - postepujace kostniejgce zapalenie miesni.

Monika Pacia, 25-letnia siemianowiczanka, w dziecinstwie rowiesnikom
wtorowata w  aktywnosci, zabawach i dzieciecych szalenstwach.
Nic nie wskazywato na to, ze wraz z ukonczeniem 13. roku zycia pojawig sie
pierwsze oznaki tej strasznej choroby. Poczatkiem byty obrzeki w tkance
podskorne] klatki piersiowej, prowadzace w efekcie do wymuszonej skoliozy.
Po wielu badaniach w szpitalach na Slasku ostateczng diagnoze postawiono
w Warszawskiej Klinice Dermatologii. Lekarze stwierdzili, ze Monika cierpi
na fibrodysplazje (FOP). Byto to prawdziwym zaskoczeniem, szczegdlnie biorac
pod uwage rzadkos¢ wystepowania tej nieuleczalnej choroby — w Polsce

zarejestrowanych jest tylko kilkanascie przypadkow.

Czym jest FOP? To proces postepujgcego kostnienia tkanki tgcznej
i mie$niowej. Organizm wytwarza dodatkowe kosci w miejscach, w ktérych nie
powinien. Owe kosSci wytwarzane sg wewnatrz miesni, Sciegien, wigzadet
i innych tkankach tacznych. Tkanka kostna rozrasta sie w sposéb
niekontrolowany. Tak wtasnie dzieje sie w organizmie Moniki. Choroba
stopniowo atakowata barki, stawy szczekowo-zuchwowe, pdzniej nogi
(najpierw prawag, pdzniej lewq) i biodra. Wraz z uptywem czasu coraz czestszymi
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stawaty sie wizyty w szpitalach, klinikach, konsultacje z wybitnymi specjalistami
w medycynie, a wraz z tym rozpoczety proces rehabilitacji oraz wyjazdy
do sanatorium. ,Liczymy chyba na cud. Dwukrotnie bytysmy w Anglii
na konsultacjach i tam w jednej z londynskich klinik profesor powiedziat,
ze przypadek Moniki nalezy do rzadkich chordb, wzgledem ktérych nie mozna
podjac konkretnego leczenia, poniewaz nie stwierdzono do tej pory konkretne;j
przyczyny”. — wyjasnia mama Moniki, pani Wiestawa. Decyzjg lekarzy otrzymata
pierwszg grupe inwalidzka. Wszystkie niesprawnosci ruchowe bardzo
utrudniajg  Monice codzienne zycie, rozpoczynajagc od czynnoSci
samoobstugowych, a konczac na wyjsciu z domu. Wymaga ona catodobowej
opieki drugiej osoby. Kiedy siedzi w pokoju i rozmawia ze mng, popijajac
herbate, wydaje sie byé catkiem zdrowa. Jednak za nig stoi kula — bez niej
Monika nie jest w stanie sie porusza¢. Pomocny jest takze wdzek inwalidzki,
zaprojektowany specjalnie dla niej. W pokoju Moniki umieszczony
jest stopniowo poszerzany o nowe elementy sprzet rehabilitacyjny. Dziewczyna
dwa razy w tygodniu ¢wiczy w domu we wspdipracy z rehabilitantem
z Przychodni Rehavit, poza tym ¢wiczy z mamg w kazdej wolnej chwili.
Czes$¢ srodkow pienieznych na kosztowny sprzet, leki i wspomaganie ruchowe
pochodzi z pomocy udzielanej przez szpitale w Siemianowicach, akcji
charytatywnych z darédw osdéb prywatnych, NFZ i PFRON-u (organizacja
zajmujgca sie dofinansowywaniem miejsc pracy niepetnosprawnych,

pozyczkami, rehabilitacjg, likwidacjg barier architektonicznych).

Towarzyszem codziennych zmagan Moniki z chorobg jest jej matka, pani
Wiestawa Pacia — emerytowana nauczycielka. Szkoty Podstawowej nr 1.
Razem mieszkajac, wspierajg sie w chwilach zwatpienia. Motywujg siebie
nawzajem do aktywnego stawiania czota chorobie. Tworzg zgrany zespot —

matka i corka spedzajgce czas na wspolnych zainteresowaniach, takich jak:
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stuchanie muzyki, surfowanie w Internecie, czytanie ksigzek (szczegdlnie
0 tematyce psychologicznej), ogladanie telewizji, gotowanie.
Razem odwiedzajgce kliniki, szpitale i poradnie. Pani Wiestawa ukonczyta kurs
masazysty, aby w miare mozliwosci wspomagac rehabilitacje cérki. Ich duet jest
pogodny, otwarty na swiat i ludzi oraz peten nadziei na lepsze jutro — wydajg sie
by¢ obdarzone podwdjng dawka pozytywnego myslenia. Pozostali cztonkowie
rodziny takze sg dla Moniki bardzo wazni — m.in. siostra Beata, szwagier Piotr,
dwaj mali siostrzency, ktdérych nazywa ,Peretkami” (kilkuletni Mateusz
i Bartek). Mimo tego, ze rodzina zostata ciezko doswiadczona przez los —
choroba Monika oraz nagta smier¢ jej ojca przed dwoma laty — panujg w niej
silne wiezi. To wtasnie rowniez dzieki pomocy rodziny, przyjaciot, sgsiadow
i innych ludzi o wielkich sercach Monika ukonczyta liceum ogdlnoksztatcgce
i jako absolwentka ,,Sniadeka” (I LO im. Sniadeckiego w naszym mieécie) w 2002
roku podjeta studia w Slaskiej Wyzszej Szkole Zarzadzania im. Gen. Zietka
w Katowicach. Ta petna ambicji, inteligentna dziewczyna w ubiegtym roku
obronifa tytut magistra, chociaz wtasnie na lata studenckie przypadto stadium
szczegblnego nasilenia choroby — Monice coraz trudniej byto poruszac sie
o wtasnych sitach. W najblizszej przysztosci chciataby normalnie funkcjonowac
w spoteczenstwie, jak zdrowi ludzie — znaleié¢ prace, w petni korzystac
z kazdego dnia. Wierzy, ze kiedys jej sie to uda. ,Swojg site czerpie
z pozytywnego myslenia. Nie moge sobie pozwoli¢ na zatamanie. To bytoby
straszne. Chociaz bywajg i witasnie bardzo trudne chwile, zwatpienie,
zatamanie, szczegdlnie gdy widze, ze moi rowiesnicy chodzg sie bawic,
a ja przez chorobe nie moge funkcjonowac w taki sposdb, jak zdrowy cztowiek.
No, ale co ja na to moge poradzi¢? Taki jest mdj los i musze sie z nim godzic.
Widocznie jestem wytrwata i dlatego mnie to spotkato. Ktos wierzyt, ze z tym

brzemieniem sobie poradze.” — wyznaje Monika.
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Wiosenna, stoneczna pogoda za oknem sprzyja spacerom. Monika mogtaby
spedzac czas na Swiezym powietrzu — posiada przeciez wozek inwalidzki, potrafi
rowniez samodzielnie chodzi¢, wspierajac sie o kule lub reke drugiej osoby.
Mogtaby, lecz takie wyprawy nalezg do rzadkosci, a na pewno nie zaspokajajg
potrzeb aktywnosci miodej dziewczyny. A wszystko przez bariery
architektoniczne. Otéz w bloku, ktéry zamieszkuje Monika, wejscie do klatki
poprzedza dziesie¢ stopni schodéw. Mimo bardzo szczuptej postury,
problemem jest wnoszenie jej i znoszenie po tych schodach - niezastgpieni
w tym momencie sg sgsiedzi, znajomi, przyjaciele. W tej sytuacji niezwyktym
udogodnieniem bytby elektroniczny podnosnik, dzieki ktéoremu droga z ulicy
i klatki stataby sie prostsza i mozliwa do pokonania. Wigze sie on jednak
z bardzo wysokim kosztem zakupu. Otéz podnosnik wycenia sie na 32 tysigce
ztotych, ktére czesciowo pokryje PFRON. Wraz z Siemianowickim Centrum
Kultury postanowilismy zorganizowa¢ akcje charytatywng — koncert Bartka

Wrony z zespotem oraz aukcja, o czym przeczytacie Painstwo ponize;.

Patrzac na Monike i jej matke, na to jak borykajg sie z codziennoscig, btahe
problemy uprzykrzajgce zycie zdrowego cztowieka stajg sie dalece nieistotne.
Monika zastuguje na wyciggniecie reki w jej strone, na zyczliwos¢ i wsparcie.
Mam nadzieje, ze finat akcji charytatywnej, ktérej celem bedzie zebranie
pieniedzy na  elektroniczny  podnosnik, okaze sie  sukcesem.
Czasem chcielibysmy pomoc, lecz nie wiemy, gdzie przekazaé nasze pienigzki,
ktérej fundacji, czy organizacji. W tym wypadku przedstawiona zostaje
konkretna sytuacja, konkretna osoba, ktéra walczy o swoje zycie i sprawne
funkcjonowanie. Tg konkretng osobg jest nasza sgsiadka, mieszkanka
Siemianowic, ktéra nie waha sie opowiadaé o swojej chorobie, bo zdaje sobie
sprawe z tego, ze prosba o pomoc nie uragga godnosci, a nawet jg poteguje —

oznacza odwage. Podzielmy sie tym, co mamy, chocby i symbolicznie, wezmy
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udziat w akcji. Monika czeka na kazda ztotéwke. Pomagaé wecale nie jest tak
trudno, szczegdlnie pomagaé¢ tak przemitym osobom jak Monika Pacia.

Razem mozemy uczyni¢ bardzo wiele!

Artykut nr 4

Pomdéimy Monice - 13 Maja 2008

Wszystko zaczeto sie 12 lat temu. Monika Pacia miata wtedy 13 lat. Zaczety
ja bole¢ miesnie plecow. Objawy byty tak silne, ze ciato dziewczyny wyginato sie
w jedng i druga strone. Z dnia na dzien byto coraz gorzej. Pod skdrg pojawit sie
twardy obrzek. Lekarze jednak nie stwierdzili zadnego ztamania. Monika razem
z mamg odwiedzita najlepszych specjalistow w Katowicach, Chorzowie
i Warszawie. Zaczeta sie kuracja sterydami. Specjalisci co$ podejrzewali,
ale do konca nie byli pewni. Potem okazato sie, ze ich pierwsza diagnoza byta
btedna. Wszystko wyjasnito sie po wynikach badan w warszawskiej Klinice

Dermatologii. Wyrok byt bezlitosny: FOP.

To byt dla nas wielki cios. Lekarze polecali trzymiesieczng terapie, ktoéra
kosztowata 18 tysiecy ztotych — wspomina Wiestawa Pacia, matka Moniki. —
Rozpoczeta sie wrecz mordercza walka o kazdg ztotéwke. Na szczescie znalezli
sie ludzie dobrej woli. Miedzy innymi prezydent Siemianowic Slaskich, Miejski

Osrodek Pomocy Spotecznej, znajomi, rodzina.

Kuracja pomogta, ale na krotko. Choroba jakby nieco zwolnita,
ale nie zatrzymata sie. Przez kolejne lata ciato Moniki systematycznie

usztywniato sie.

Tyle dobrze, ze w przypadku Moniki nie stosowaliSmy chemioterapii.

Ta choroba przeciez jest czesto mylona z nowotworem kosci. Chemioterapia
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jednak w ogdle nie pomaga, powoduje tylko dodatkowe cierpienia — Wiestawa

Pacia z trudem powstrzymuje fzy.

Mama Moniki nie zamierzata sie poddawac. To nie w jej stylu. Zacisneta mocno
zeby i postanowita walczy¢ z wszystkich sit z chorobg. Skoriczyta specjalny kurs
masazu i jak moze pomaga w rehabilitacji corki. Kiedy jeszcze 25-letnia dzisiaj
Monika, mogfa chodzi¢ jezdzity razem do poradni. | chociaz FOP co chwile

zadaje siemianowiczance straszne ciosy — ona ciggle chce zy¢, jak inni ludzie.
Usmiech i pozytywne myslenie — to moja dewiza — powtarza Monika.

Obronita licencjat z zarzadzania i marketingu na Slaskiej Wyiszej Szkole
Zarzadzania im. Gen. J. Zietka w Katowicach; chociaz tuz przed obrong
nie mogta juz moéwi¢. Choroba zaatakowata stawy skroniowo-zuchwowe.
W pazdzierniku 2006 r. Monika zdobywa tytut magistra. Dwa tygodnie pdziniej

zaczyna bolec jg lewe biodro i noga — FOP ostatecznie jg unieruchamia.
Nie dajemy sie, dalej walczymy — zapewnia dzielnie pani Wiestawa.

Teraz boj toczy sie o specjalny podnosnik, dzieki ktéremu Monika na wdzku
inwalidzkim (zakupiony w 80 procentach z pieniedzy NFZ) mogtaby wychodzi¢
z domu. Urzadzenie kosztuje 32 tysigce ztotych. Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych moze przekazaé¢ na ten cel 25 tys. zt.
| chociaz brakuje niewiele, to dla Wiestawy Paci i Moniki, to ogromna suma.
Zyja same, z rodzinnej renty i nauczycielskiej emerytury. To nieco ponad 2 tys.

zt. Wiekszosc¢ pieniedzy wydawana jest na rehabilitacje 25-letniej pacjentki.

Stad wtasnie akcja Siemianowickiego Centrum Kultury, ktére 5 czerwca,

o godz. 19 organizuje specjalny, charytatywny koncert na rzecz Moniki.
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Wystgpi Bartek Wrona z zespotem. Bilet kosztuje 15 zf. Dla oséb zamoznych,
firm i instytucji mamy zaproszenia za 100 zt. Liczymy, ze ludzi dobrej woli

nie zabraknie — mowi Karolina Gera z SCK.

Artykut nr5
ZaprzyjazniliSmy sie - 11.06.2008

Wywiad z Bartkiem Wrong - wokalistg, inicjatorem koncertu charytatywnego
na rzecz Moniki Paci - siemianowiczanki cierpigcej na kostniejgce zapalenie

miesni.

Patrycja Wréblewska: Jak wyglada historia Twojej znajomosci z bohaterka

dzisiejszego wieczoru Monika Pacig?

Bartek Wrona: Znamy sie z Monika okoto dziesieciu lat. Jezdzita z mama ona na
koncerty JUST5. Wtedy graliSmy duzo koncertéw na Slasku. Przy tej okazji
wiasnie sie poznaliSmy. Co roku Monika jezdzita na nasze trasy koncertowe,
takze pbiniej — jak juz S$piewatem solo. O ile dobrze pamietam,
to nasza pierwsza rozmowa zainicjowana zostata wtasciwie przez mame Moniki,
panig Wiestawe, wspaniatg i petng energii osobe. To ona kiedy$ po koncercie,
jeszcze za czasow JUSTS5, zaprosita nas na herbate i ciastka, potem
wymienilismy sie numerami telefonéw. | tak sie jakos od tamtej pory

zaprzyjaznilismy z Monika i jej mama.

PW: Podczas rozmowy z Monikg dowiedziatam sie, ze to Ty i Twdj zespodt
byliscie inicjatorami dzisiejszego koncertu charytatywnego. Jak wygladato

podjecie decyzji o zorganizowaniu tej akcji?
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BW: Kiedys Monika przystata mi maila z prosbg, abym wszedt na strone
internetowg, na ktdorej umieszczony zostat artykut o jej osobie.
Tam przeczytatem, ze jej choroba bardzo szybko postepuje, o czym wczesniej
nie miatem pojecia. Zaskoczyto mnie to. W efekcie razem z menadzerem
Karolem, postanowilismy zorganizowaé wifasnie taki koncert charytatywny

z przeznaczeniem datkow na cel zwigzany z Monika.
PW: Czy byto to Wasze pierwsze przedsiewziecie charytatywne?

BW: Nie, wczesniej graliSmy juz kilka koncertdw na rzecz akcji ,,Polsat — Podaruj
dzieciom storice”. Pienigdze byly przeznaczone dla dzieci z wadami serca,
wzroku, stuchu i tym podobne. Mysle, ze takie koncerty sg jak najbardziej
potrzebne. Dlatego mam nadzieje, ze publicznos¢ dzisiaj dopisze, ze Ci dobrze

ludzie okazg sie hojni — bedg mieli okazje ulokowaé pienigzki tam, gdzie trzeba.

PW: Czy trudno byto Ci sie zmieni¢ patrzenie na Ciebie przez fandw wytgcznie

poprzez pryzmat cztonka zespotu JUST5?

BW: (Smiech) Mysdle, ze takie postrzeganie nigdy sie ode mnie nie odczepi.
Zawsze ludzie bedg moéwili: ,000! to jest ten Bartek Wrona z JUST5S”.
Juz sie do tego przyzwyczaitem, nie odcinam sie od tego. Zresztg, nie ukrywam,
ze popularno$é JUST5 pomogta mi, szczegdlnie na poczgtku mojej solowej
kariery, bo bytem juz w pewnych kregach znany, w kregach potencjalnych
moich fandéw... Aczkolwiek nie chciatbym, aby kojarzono mnie tylko i wytacznie

z odlegtg juz w czasie twdrczoscig JUSTS.

PW: Na pewno juz mozna moéwi¢ o rozpoznawalnosci Ciebie jako solowego
projektu ,Bartek Wrona i zespdt”. Wida¢ to na przyktad po ilosci koncertéw,
ktére gracie, nie tylko w Polsce, ale i za granicg, a nawet za oceanem.
Jak  wspominasz koncerty w Stanach? Czy publicznos¢ dopisata?

Czy znata Twoje piosenki?
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BW: Oczywiscie, ze dopisata!l W ogdle polonijna publicznos¢ jest po prostu

rewelacyjna! Ludzie wspaniale sie bawig, znajg piosenki, Spiewajg ze mna.

PW: Jakie dalsze plany artystyczne? Czy fani moga juz zacza¢ wypatrywac nowej

ptyty?

BW: Piyte planujemy dopiero na jesien. Teraz skupiamy sie na koncertach.
Przed nami takze Festiwal w Opolu, 14. czerwca. W tym miejscu apeluje

do czytelnikdw, aby gtosowali na ,,Barwy szczescia” w kategorii Przebdj Roku.

PW: Dziekuje za rozmowe.

Artykut nr 6
Wspaniata zabawa w szlachetnym celu - 11.06.2008.

W czwartek, 5. czerwca, Bartek Wrona oraz muzycy z jego zespotu zagrali
w Siemianowickim Centrum Kultury koncert charytatywny. Koncert,
zorganizowany z inicjatywy samych muzykdw, byt zbiorka pieniedzy dla Moniki
Paci, cierpigcej na nieuleczalng chorobe, FOP (o Monice i jej chorobie pisalismy
w poprzednich numerach naszej gazety). Dochdd ze sprzedazy biletdw zostat
oficjalnie przekazany przez dyrekcje SCK na rece 25-letniej Moniki i jej mamy,
pani Wiestawy. Za otrzymane pienigdze planujg one kupi¢ specjalny podnosnik
elektroniczny, ktéry — zamontowany przy wejsciu do bloku - umozliwitby
Monice w miare swobodne wejscia i wyjscia z klatki schodowej, do ktérej wiodg
kilkunastostopniowe schody. Dzieki podnosnikowi Monika bedzie mogta wiecej
czasu poza domem — na spacerach (potrafi poruszac¢ sie o kuli — dzieki pomocy
opiekuna) na swiezym powietrzu, a wizyty w klinice stang sie mniej ktopotliwe

pod wzgledem samego wyjscia z budynku, w ktérym mieszka Monika.
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Godna uwagi jest solidarna postawa mieszkancOw naszego miasta.
Bilety na ten koncert charytatywny (zaréwno tansze, jak i drozsze) rozeszty sie
w bardzo szybkim tempie, co zresztg odzwierciedlita frekwencja w SCK —
wszystkie miejsca siedzgce zostaty w mgnieniu oka zajete. Przybyli goscie
wspolnie tworzyli dzieto pomocy Monice. Przed wystepem Bartka Wrony
redaktor naczelny naszego pisma poprowadzit aukcje. Licytowane byty: plakaty
z autografami liderow zespotdw (tzy oraz Feel), pocztéwka z dedykacjg Anny
Marii Jopek oraz obrazy (przekazane przez michatkowicky ,Skrzydlarnie”
oraz katowickg Galerie Sztuki ,Szyb Wilson”). Osoby sposrdd publicznosci
zgromadzonej w Centrum Kultury aktywnie licytowali, przebijajgc sie
wzajemnie w oferowanych kwotach. W efekcie wiekszos¢ wymienionych
przedmiotéw sprzedanych zostato za kwoty wahajgce sie od kilkuset ztotych
do kilku tysiecy, na przyktad plakat z podpisem wokalisty zespotu FEEL,
Piora Kupichy, sprzedany zostat za bagatela... 2 tys. ztotych. Oczywiscie taczny

dochdéd z aukcji zostat rowniez dodany do puli zbieranej dla Moniki.

Po licytacji nadeszta pora zabawy. Na scenie pojawili sie muzycy oraz wokalista,
Bartek Wrona — mtody, peten energii cztowiek, ktéry kiedys byt znany gtdwnie
jako cztonek mitodziezowego zespotu JUST5. Ustyszelismy piosenki takie jak
,Jedna na milion”, ,Kolorowe sny”, czy ,Barwy szczescia” (muzyczny motyw
przewodni popularnego serialu pod tym samym tytutem, emitowanego
przez Telewizjg Polsky). Wszyscy bawili sie wspaniale. Bawita sie takze sama
Monika — bohaterka wieczoru. Podczas piosenki pt. ,,Jedna na milion” do tanca
poprosit jg sam Bartek (prywatnie sg przyjaciétmi). Po pierwszej piosence
trudno byto znalezé osobe, ktéra zajmowata pozycje siedzaca.
Jednak pozytywne rytmy wcale nie sprawity, ze zapomnieliSmy o celu koncertu.
Wrecz przeciwnie — wzbudzity refleksje, ale i nadzieje. Takg prawdziwg szczerg

nadzieje w ludzi ogdlnie, w najblizszych, w sasiadow, w srodowisko lokalne,
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na ktére — jak sie po raz kolejny okazato - mozna liczy¢. Oni wszyscy ukazali
swoje wielkie, hojne serca — w imie stusznej sprawy: dla Moniki wstuchanej
w muzyke, promiennie usmiechnietej, petnej wiary na lepsze jutro. Dla Moniki,
ktdra zyje tu, obok nas, z nami. Choroba nie wybiera, nikt na nig nie zastuguje.
Jednak specyficzny zal ogarnia mysli na widok tak wspaniatej, cieptej

i inteligentnej dziewczyny, ktéra na co dziert zmaga sie ze swoim cierpieniem.

Pienigzki z czwartkowego koncertu przeznaczone zostaty dla osoby, ktéra nie
jest anonimowa i nie figuruje tylko z imienia i nazwiska na liscie potrzebujgcych.
Dlatego szczegdlnie jest dla niej to, ze nie odwrdcili sie od niej ludzie
z najblizszego otoczenia. Rodzina Moniki, siemianowicka (i nie tylko!) mtodziez,
osoby starsze, dziatacze spoteczni, przedstawiciele Szkoty Wyzszej
im. gen. Zietka, ktorej Monika jest ubiegtoroczng absolwentka, przedstawiciele
medidw oraz przedsiebiorcow. Po koncercie wszystkim tym osobom dziekowata

pani Wiestawa Pacia w imieniu swoim i corki, okazujgc prawdziwg wdziecznos¢.

Tego typu akcje charytatywne, gtdwnie podejmowane z inicjatywy oddolnej,
potrafia zdziata¢ wiele dobrego, angazujgc wszystkich potencjalnych
pomocodawcow. W naszym miescie idea zorganizowania koncertu
charytatywnego sprawdzita sie nadspodziewanie pomyslnie. Miejmy nadzieje,

ze nie po raz ostatni :)
Artykut nr 7
MOPS BEZ BARIER - 19.05.2010

O tym, ze niepetnosprawni sg zawodowo w petni sprawni, Miejski Osrodek
Pomocy Spotecznej w Siemianowicach Slaskich wie doskonale. Aktualnie
w Osrodku pracuje az czternastu pracownikdw posiadajgcych orzeczenie

0 niepetnosprawnosci.
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Pomimo, iz liczba niepetnosprawnych, ktérzy znajdujg zatrudnienie z roku
na rok wzrasta, to ich sytuacja na rynku pracy wciaz jest trudna. Pracodawcy
obawiajg sie zatrudnia¢ niepetnosprawnych ttumaczac sie tym, ze osoby
te nie poradzg sobie z wykonywaniem swoich obowigzkéw i przysporzg

probleméw innym pracownikom. Nic bardziej mylnego!

Warto zatrudniaé osoby niepetnosprawne, poniewaz sg wartosciowymi
i wydajnymi pracownikami — méwi Bogustawa Plebanczyk - gtéwny specjalista

od spraw kadr w siemianowickim MOPS-ie.

Monika Pacia- od lipca 2009 roku jest referentem w Dziale Organizacyjnym

w MOPS, a od 13 lat zmaga sie z powazng chorobg FOP.

Konsultant klientéw, starszy inspektor, inspektor, pracownik socjalny, referent
- to tylko niektdre ze stanowisk, jakie w Miejskim Osrodku Pomocy Spotfecznej
zajmujg osoby niepetnosprawne. Trzech sposrdéd nich posiada znaczny stopien
niepetnosprawnosci, dziesiecioro to osoby z orzeczeniem o stopniu

umiarkowanym, a jedna ze stopniem lekkim.

Osrodek jest otwarty na mozliwos¢ zatrudniania osdb niepetnosprawnych
i czerpie z tego wiele korzysci. Nie chodzi tu jednak o profity finansowe,
gdyz sposrdd czternastu pracownikdéw niepetnosprawnych tylko na troje MOPS
okresowo otrzymuje refundacje ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osdéb Niepetnosprawnych. Praca osdéb niepetnosprawnych niesie
za sobg przede wszystkim korzysci wynikajgce z ich zaangazowania, motywacji
i pasji, z jakg wykonujg swoje obowigzki. Czesto zdarza sie, ze niepetnosprawni
sg bardziej wydajni w pracy niz ich w petni sprawni wspotpracownicy- méwi Pan
Janusz Zurek, ktéry od 1991 roku pracuje dla Miejskiego Osrodka Pomocy
Spotecznej w Siemianowicach Slaskich. Poruszajacy sie na wdézku inwalidzkim
Pan Janusz petni w Os$rodku funkcje konsultanta klientdw i pracownikdéw
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w sprawach prawnych. Rocznie udziela okoto 500 porad, a w jego pracy widac
prawdziwg pasje i oddanie. Lubie te prace, poniewaz dzieki niej mam kontakt
z ludimi i co najwaziniejsze moge im pomaga¢ - dodaje.
Jak wida¢, na przyktadzie Pana Janusza osoby niepetnosprawne posiadajg
roznorodne talenty, a takze wyksztatcenie i doswiadczenie, nierzadko

przewyzszajgce kompetencje osdb w petni sprawnych.

Wyzsze wyksztatcenie, che¢ do pracy i udzielajgcy sie pozostatym pracownikom
optymizm posiada rowniez Monika Pacia - referent w Dziale Organizacyjnym
w MOPS-ie. Niepetnosprawna Monika ma 27 lat i jest pracownikiem Osrodka
od lipca 2009 roku. Do dzi$ pamieta swojg radosc¢ po tym, jak dowiedziata sie,
ze wygrata ogtoszony przez MOPS konkurs na referenta. To byfa dtugo
wyczekiwana chwila, poniewaz odkad w 2007 roku ukorniczytam studia az dwa
lata szukatam pracy. Niektorzy pracodawcy w ogdle nie byli zainteresowani
zatrudnieniem niepetnosprawnej, byli tez tacy, ktdrzy obiecywali zatrudnienie,
a potem rezygnowali, a czasami po prostu wynikaty inne bariery, ktore
uniemozliwiaty mi podjecie pracy - zwierza sie Monika Pacia, ktéra od 13 roku
zycia zmaga sie z ucigzliwg chorobg genetyczng: FOP (ang. fibrodysplasia
ossificians progressiva) - postepujgce kostniejgce zapalenie miesni.
Aby sie porusza¢ potrzebna jest mi pomoc, a tutaj ludzie sg naprawde
wspaniali, kazdy chetnie stuzy mi swg pomocg - wypowiada sie o pracownikach
MOPS Monika Pacia. Mam bardzo dobre stosunki ze wszystkimi pracownikami

Osrodka i panuje tu super atmosfera- dodaje Monika.

Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej stara sie aby niepetnosprawni pracownicy,
a takze klienci czuli sie tu swobodnie. W zwigzku z tym budynek i otoczenie
MOPS zostato przystosowane do ich potrzeb. Wytyczone zostaty miejsca
parkingowe, w odpowiedni sposdb wyposazono toalety oraz zamontowano

podnosnik dla osdb poruszajgcych sie na wdzkach inwalidzkich. Poza tym kazde
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nowo stworzone stanowisko pracy dla osoby niepetnosprawnej, dostosowane

jest do wymogdéw wynikajgcych z danego rodzaju niepetnosprawnosci.

Kodeks pracy dbajagc o pracownikdw posiadajgcych  orzeczenie
o niepetnosprawnosci w stopniu umiarkowanym i znacznym, gwarantuje
im dodatkowe warunki zatrudnienia, ktdrymi s3: praca w wymiarze 7 godzin
na dobe (35 godzin w tygodniu), po przepracowanym roku od dnia wydania
orzeczenia prawo do 10 dodatkowych dni urlopu wypoczynkowego
oraz zwolnienie od pracy z zachowaniem prawa do wynagrodzenia w wymiarze
21 dni roboczych, w celu uczestnictwa w turnusie rehabilitacyjnym - nie czesciej
niz raz w roku, a takze prawo do 15 minutowej przerwy w pracy na gimnastyke

usprawniajacy lub wypoczynek.

Wychodzac naprzeciw potrzebom niepetnosprawnych zatrudnionych w MOPS,
Osrodek w tworzonym funduszu $wiadczen socjalnych, daje prawo
niepetnosprawnym do dodatkowego odpisu. Istotne jest rowniez, ze osoby

te korzystajg z réznorodnych ofert szkolen umozliwiajgcych im staty rozwo;j.

W MOPS prowadzone sg bezptatne porady prawne dla klientéw Osrodka, takze
tych niepetnosprawnych, ktérych chetnie udziela Pan Janusz Zurek. Czasami
problemy podopiecznych s3g tak trudne, ze zapominam o swoich- przyznaje Pan
Zurek. W swoim zyciu spotykatem przewaznie osoby dobre, zreszta uwazam,
ze wsrdd nas jest wiecej wiasnie tych dobrych, dlatego sam lubie pomagac-

kontynuuje konsultant MOPS.

Za to co Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej robi w kierunku zwiekszania
aktywnosci zawodowej o0sob niepetnosprawnych w 2008 roku otrzymat
nagrode ,Lodotamacze 2008”. MOPS jest bardzo dumny z tego wyrdznienia.
Najwazniejsze jednak jest to, ze dajgc osobom niepetnosprawnym szanse pracy,
jednocze$nie otwiera przed nimi droge do godnego Zzycia oraz przywraca
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im wiare w siebie i w mozliwosci, ktére niewatpliwie ci ludzie posiadaja.
Dodatkowo jeszcze, pracownicy Osrodka uczestnicza w konferencjach

i sympozjach promujacych zatrudnienie oséb niepetnosprawnych.

Wazne jest pozytywne podejécie do zycia i do innych ludzi — radzi Pan Zurek.
Uwazam, Zze kazdy powinien mie¢ marzenia i dazy¢ do ich realizacji.
Ja marzytem o ukonczeniu studidw prawniczych, o zatozeniu rodziny
i 0 aktywnym zyciu. Pomimo mojej niepetnosprawnosci wszystko mi sie udato

— dodaje Janusz Zurek.

Jednak aby osoby niepetnosprawne mogty spetnia¢ swoje marzenia nie mozna
utrudnia¢ im podjecia pracy. Pamietajmy, ze osoby te przez samg
niepetnosprawnos¢ dotkneto juz wiele przykrosci i bélu, dlatego nalezy

likwidowac bariery, ktore dodatkowo stawia przed nimi spoteczenstwo.

Artykut nr 8
Kotobrzescy strazacy spetnili marzenie pani Moniki —2.08.2013

W trakcie wizyty w Kotobrzegu nieuleczalnie chorej 29-letniej Moniki Paci
z Siemianowic Slaskich, spetnito sie jedno z jej najskrytszych marzer — ubrana
w mundur bojowy, wzniesiona zostata w koszu podnosnika na wysokosé

40 metrow.

Pani Monika od 13-tego roku zycia choruje na bardzo rzadka i ciezkg chorobe
Fibrodysplasia Ossyficans Progressiva — zwapnienie tkanki tgcznej i miesni,
ktéra atakujgc stawy i sciegna, powoduje bardzo duze ograniczenia ruchowe.
Kobieta ma bardzo powazny problem z podnoszeniem rgk, minimalnie otwiera
usta ze wzgledu na zesztywnienie stawu skroniowo- zuchwowego, ma ktopot

z samodzielnym wstawaniem. Jej biodra sg czesciowo usztywnione, nie zgina
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nog w kolanach. Wymaga statego leczenia i rehabilitacji. Mimo to nie poddaje

sie i dzielnie walczy z przeciwnosciami losu.

W caftej Polsce jest 15 przypadkdw tej choroby , na sSwiecie okoto 3tysiecy. —
To schorzenie powoduje nieodwracalne zmiany w organizmie. To jest tak, jakby
w twoim ciele tworzyt sie drugi szkielet — opowiada Monika Pacia. Mimo tego
ukonczyta studia magisterskie, co wymagato ogromnego wysitku
i samozaparcia. — Liceum udato mi sie skonczyé bez wiekszego problemu,
ale juz ze studiami miatam wiekszy problem. Juz podczas obrony licencjata
zablokowata mi sie jedna noga, ale druga byta w miare sprawna wiec jako$
sobie radzitam. Jednak podczas pracy magisterskiej, kiedy zablokowata sie
druga noga zatamatam sie — wspomina. — Pomagata mi mama, ktéra dowozita
mnie na uczelnie i dzieki niej w duzej mierze udato mi sie obroni¢ prace

magisterska z czego jestem ogromnie dumna.

Kobieta od 6 lat regularnie przyjezdza na turnusy rehabilitacyjne do Kotobrzegu.
Twierdzi, ze jedynie u nas rehabilitanci wiedzg jak leczy¢ jej ciezkg chorobe.
Podczas jednego z takich pobytéw, pani Monika poznata kotobrzeskiego
strazaka Tomasza Kosidte. — W trakcie rozmowy opowiedziatam Tomkowi,
ze moim marzeniem jest zobaczenie tego pieknego miasta z gory. Do tej pory
nie mogtam go zrealizowaé, bo nie miatam sity, aby wej$¢ po schodach
do kotobrzeskiej latarni — opowiada. Wspomina, ze strazk obiecat jej,
ze podczas kolejnej wizyty w Kotobrzegu, bedzie miat dla niej niespodzianke.
Kiedy w lipcu tego roku pani Monika przyjechatg do Kotobrzegu T. Kosidfo
po wczesniejszej rozmowie z przetozonymi zaprosit kobiete do komendy strazy.
— Przebralismy Monike w mundur i pomoglismy wejs¢ na podnosnik.
Byta zachwycona, kiedy zobaczyta Kotobrzeg z wysokosci 40 metrow
nad powierzchnig ziemi — relacjonuje T. Kosidto. O czym teraz marzy pani

Monika? — chciatabym przezy¢ krotki lot samolotem — usmiecha sie.
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Monika Pacia przez caty czas poddawana jest intensywnej rehabilitacji.
Potrzebne sg na to pienigdze. Osoby, ktére chciatyby ja wesprze¢ w walce
z choroba moga wptacaé pienigdze na konto: Monika Pacia, ING Bank Slaski

21 1050 1357 1000 0022 4767 3409 Siemianowice Slaskie.

Redaktor: Anna Buchner - Wronska

W koszu podnosnika strazackiego Juz na wysokosci — 40m
przed wyjazdem na gore

Artykut nr 9

Gram - Pomagam! Charytatywny turniej squasha z dodatkowymi atrakcjami

09.05.2014

W sobote w klubie Sportfit Squash & Fitness przy ul. Struga 15 zagrajg najlepsi
zawodnicy w Polsce i amatorzy. Pojawig sie rowniez znani goscie. Wszystko

w szczytnym celu.
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Podczas imprezy zbierane beda pienigdze na leczenie dla pani Moniki Pacia,
ktére pomogg jej w walce z przewlektym, ciggle postepujgcym poza

szkieletowym kostnieniem kosci.

Na korcie pojawig sie czotowi zawodnicy z reprezentacji narodowej, z mistrzem
Polski na czele. Impreze poprowadza Marcelina Zawadzka, Miss Polonia 2011,
oraz lider zespotu JUST5 Bartek Wrona. Specjalnymi gos¢mi beda prezydent
Szczecina Piotr Krzystek, polscy olimpijczycy: Marek Kolbowicz i Monika Pyrek

oraz muzyk Doniu

Nie zabraknie dodatkowych atrakcji. Pokaz kuchni molekularnej zademonstruje
Dariusz Kuzniak, finalista programu kulinarnego Top Chef. Odbedg sie réwniez
licytacje gadzetow sportowych, z ktdérych zysk zostanie przeznaczony

na leczenie pani Moniki.

Poczatek turnieju w sobote o godzinie 10. Wieczorem w klubie Pierwsze
Miejsce odbedzie sie after party. Wystgpig Bartek Wrona, Doniu

oraz szczecinska grupa Kiua & Mogiua.

Artykut nr 10
O strachu, marzeniach, chorobie........

O strachu....

Do bodlu jestem juz przyzwyczajona, w koricu kto go nie zna lepiej niz ja...
codzienne porcje jakie daje mi moja choroba sprawity, ze bdl stat sie czescig
mojego zycia. Ale jest jeszcze takie cos jak... strach. Od lat obserwuje jak FOP
zabiera mi po skrawku resztki zdrowia i sprawnosci jaka mi jeszcze pozostata.
A to reka mnie pobolewa bardziej niz zwykle, a to nogi sg coraz stabsze... Ale

jako tako jeszcze funkcjonuje. Chociaz do fazienki mam blisko to czasami
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pdjscie tam na nogach wymaga ode mnie coraz wiekszego wysitku. Jakby tego
byto mato — oprdcz sztywnosci choroba dorzucita mi solidng porcje bdlu.
Zdarza sie, ze wszystko mnie boli... dtonie, ramiona, nogi, stopy, szyja... kazdy
miesien w moim organizmie krzyczy z bdélu. A lekarstwa przeciwbdlowe
pomagaja tylko na troche. Wyobrazcie sobie, ze jesteScie starzy, macie
reumatyzm, ktéory wam dokucza, bo za oknem jest zimno i deszczowo. Wasze
miesnie sg obolate. A teraz wyobrazicie sobie, ze ja odczuwam to samo,
tylko potréjnie. Do tego jeszcze doszedt strach. Obecnie gdy wieczorem ktade
sie do t6zka i w potowie nocy budzi mnie bdl, gdy rano wstaje i nie wiem czy
dam rade usta¢ na nogach, czy ztapie swobodnie gteboki oddech, majgc czasem
problemy z oddychaniem, ogarnia mnie strach. Ale ja niestety nic nie moge
z tym zrobic¢. Nie ma zadnego lekarstwa na FOP, nic nie jest w stanie mi pomac,

uczynié jakis cud.

Choroba...

Myslami wracam do okresu dziecinstwa gdy Fibrodysplasja zaatakowata
po raz pierwszy. Juz wtedy jej atak byt bardzo bolesny, nie spodziewatam sie
jednak, ze ten bdl bedzie juz mi towarzyszyt przez caty czas... bo nigdy mnie
nie opuszcza. Po postawieniu diagnozy staratam sie zy¢é w miare normalnie, ale
nie do korica mogtam. Musiatam uwazac na to co robie, aby nie dozna¢ jakiegos
urazu (gdyz bytam <$wiadoma tego, ze uderzenie sie czy upadek moze
spowodowac nowe ataki bélu i progresje choroby), musiatam po prostu zyé nad
wyraz ostroznie, co dla dziecka nie  jest  takie proste.
Ale nawet ta ostrozno$s¢ nie zapobiegta kolejnym atakom FOP...
Gdy dowiedziatam sie prawdy o tej chorobie... to byt dla mnie prawdziwy
koszmar. Bo lepiej chyba nie wiedzie¢ do konca na co sie choruje, mie¢ nadzieje

ze wszystko bedzie dobrze... niestety w moim przypadku diagnoza brzmiata
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jak wyrok — dozywocie bez prawa do wczesniejszego zwolnienia. W pierwszej
chwili zatamatam sie, bo nie mogtam sobie uswiadomic,
ze moje zdrowie nigdy juz sie nie poprawi, ze powoli bede coraz bardziej
ograniczana ruchowo, az w koncu... nie, tego nawet sobie nie wyobrazam
i mam nadzieje ze do tego nie dojdzie. Wielokrotnie zadawatam sobie pytanie
,dlaczego ja?”, czemu mnie spotkato co$ tak strasznego jak FOP...
do dzi$ nie znam odpowiedzi na to pytanie. Jesli to nie jest przypadek, tylko
Swiadome dziatanie Boga, to chyba wybrat odpowiednig osobe. Bo w zyciu
z Fibrodysplasjg trzeba mieé bardzo duzo sit, zaréwno tych witalnych jak
i psychicznych. A ja... mimo ze czasem chce sie poddac, bo mam juz dosc...
to jednak co$ mi méwi zebym sie nie poddawata, zebym nie oddata swojego
zycia bez walki. | mimo okropnego bélu jaki mi towarzyszy kazdego dnia, mimo
braku nadziei na lepsze jutro.. jako$ nie umiem sie poddac.
Bede walczyta z FOP do samego konca, niech wie ze ze mng nie pdjdzie jej tak
tatwo. Pamietajcie — nawet gdy wasze zycie jest beznadziejne i bez przysztosci —

nie poddawajcie sie. Walczcie do konca...

Zycie w bélu...

Ja akurat jestem takg osobg, ktéra wtasciwie przez caty czas odczuwam bdl. Jest
on nieodtgcznym moim towarzyszem. Bdl towarzyszy mi przez wszystkie lata
choroby, raz byt slaby innym razem byt silny,
bo fibrodysplasja jest bolesna zwtaszcza podczas przebtyskow...
Na szczescie te wspomnienia zacierajg sie juz w mojej pamieci... Kolejne ataki
FOP powoli zakuwaty mnie w kostnym pancerzu.

Jak budze sie rano... czasem jest dobrze, czasem jestem potamana jakbym spata
na desce — bolg mnie rece, nogi, biodra, plecy... zimno lub wilgo¢ poteguja

jeszcze odczucie bélu... Mozna go zagtuszy¢ na krétko lekami przeciwboélowymi,
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mozna préobowaé go ,wytaczy¢” w gtowie albo przyzwyczaic sie, ale on zawsze
bedzie przy mnie i juz nigdy nie odpusci.

O marzeniach...

Kazdy z nas ma jakie$ marzenia, chyba nie znam zadnego cztowieka, ktéry by
o czym$ nie marzyt. Jedni marzg o stawie, inni o karierze, jeszcze inni
o mitosci, o podrézach, o wygranej w Lotto.. Moje marzenia sg takie
przyziemne... ale jedno jest przy mnie caty czas — marzenie o mitosci. Niestety,
gdy przyszedt FOP i zaczat sie panoszy¢ w moim ciele, to zaczat powoli niszczyé
to marzenie. Z kazdym rokiem jestem coraz mniej sprawna... a przeciez
oceniajac kogos kierujemy sie najpierw jego wygladem, dopiero potem w gre
wchodzg inne potencjalne zalety. Wiec dziewczyna z usztywnionym ciatem nie
jest ,laska”. To nic ze mozna ze mng pogadaé na kazdy temat... pierwsze
wrazenie wizualne jest raczej negatywne. Mijajg lata, a ja wcigz jestem sama.
Nikt sie mng nie interesuje, zyje sobie cicho i spokojnie na uboczu. Zdarzajg sie
znajomosci, przyjaznie ale jakos$ sie urywajg. Niestety niepetnosprawnosc
przeszkadza i ludzie bardziej wolg bawic¢ sie w ,zdrowym” towarzystwie niz
pomagac chorej. Ale marzenie o tej mitosci ciggle tkwi w moim sercu... czasem
widzgc kolezanki z chtopakami, mezami, czuje w sercu takie uktucie... troche
im zazdroszcze, ze majg kogo$ bliskiego. Moje t6zko wcigz jest puste i zimne,
nie ma w nim nikogo précz mnie... i tak juz chyba bedzie do konca mojego

zycia...

O niepetnosprawnosci...

Moj swiat zmienit sie w 13 roku zycia, gdy FOP zaatakowata mnie po raz
pierwszy. Mimo uptywu tylu lat wcigz pamietam niektére sceny ze szpitala —
pobieranie wycinka miesnia, niezliczone ilosci kroplowek i tabletek, setki

bolesnych badan réznego typu. Gdy po miesigcach spedzonych w szpitalu
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wrécitfam  do domu, to nawet w najsmielszych  marzeniach
nie przypuszczatem, ze choroba moze tak bardzo ograniczy¢ médj organizm.
Oczywiscie jako dziecko wtedy nie myslatam o chorobie, chciatam
po prostu zy¢ normalnie. Czesciowo mi sie to udawato. Skoniczytam szkote
podstawowg, liceum i studia wyzsze. FOP czasem mnie ogranicza,
nie moge zrobi¢ czego$, co jako zdrowa zrobitabym bez trudu... chociazby
Sciggniecie czegos$ z wyiszej potki czy uczesanie sie lub zatozenie czapki
na gtowe. Gdy choroba posadzita mnie na wézku inwalidzkim wszystko sie
bardzo ograniczyto. Brak mozliwosci wyjscia gdziekolwiek np. do sklepu,
na spacer czy po prostu przed siebie gdzie nogi ponios3... Ciekawa jestem
jak to dtugo jeszcze potrwa, kto wygra w tej nierdwnej walce? Mam nadzieje,

ze to jednak bede ja...

FOP a pogoda

Gdy bytam matg dziewczynkga, to nie zwracatam uwagi na pogode. Lubitam
bawi¢ sie latem w stoneczne dni, Ilubitam takzie letnie deszcze,
ktére chtodzity rozpalony s$wiat obmywajagc go z kurzu. A czasem
tez zdarzato mi sie przemokna¢ biegajac w strugach deszczu... Pogoda byta
czym$ naturalnym, co byto czesSciag mojego Swiata. Gdy pojawita sie
ta paskudna choroba FOP pogoda dla mnie zaczeta mieé duze znaczenie. Majac
FOP czuje sie czasem jakbym doswiadczata ataku reumatyzmu.
Gdy zbliza sie deszcz, to ja to czuje ,w kosciach”. A witasciwie
to w skostniatych miesniach, kazdy ruch sprawia mi bdl.. Nie wiem, moze ktos
inny nie odczuwa tak bardzo zmian pogodowych. Ale ja nie lubie skrajnosci —
ani deszczu, ani tez upatu. Dla mnie optymalna temperatura waha sie miedzy

22 a 25 stopni przy pogodnym niebie. Wtedy czuje sie dobrze.
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Artykut nr 11

1,5 procent dla Moniki - POMOZMY MONICE!!!

'y Przekéi ;

‘ 1,5%

Moi Drodzy,

obecnie trwa okres rozliczeniowy i jesli nie macie wybranej osoby, ktérej
w tym roku podarujecie swoje 1,5% podatku, to bardzo o niego prosze,
poniewaz kazdego dnia zmagam sie z okrutng chorobg jaka jest FOP
(pozaszkieletowe skostnienia mie$ni). Dlatego nie potrafie wykonac
podstawowych  codziennych  czynno$ci i  potrzebuje = pomocy
przez 24 godziny na dobe. Tworzace sie zwapnienia powodujg bardzo duze
ograniczenia ruchowe stawdéw barkowych, biodrowych, kolanowych
oraz stawu skroniowo-zuchwowego. Wiecej mozna przeczyta¢ na stronie

internetowej www.fopmonika.pl.
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http://www.fopmonika.pl/

Dzieki Twojej pomocy moge:

« Pokry¢ koszty leczenia i specjalistycznej opieki medyczne;j.
« Zakupic¢ niezbedne leki i sprzet rehabilitacyjny.
« Wspierajac mnie w walce o kazdy dzien peten nadziei.

Jak mozesz pomoc?

1. KRS 0000174486 Haslo ,MONIKA PACIA”
w rubryce informacje uzupelniajace - cel szczegolowy
1,5% prosimy wpisac¢ haslto ,MONIKA PACIA”

2. Konto Fundacja ANNY DYMNEJ MIMO WSZYSTKO
65 1090 1665 0000 0001 0373 7343 hasto MONIKA PACIA
Fundacja Anny Dymnej ,Mimo Wszystko”
ul. Profesora Stefana Myczkowskiego 4

30-198 Krakow

3. Konto prywatne 74 1160 2202 0000 0003 6575 4268
4. 531 820 093

Kazda pomoc to krok w strong¢ lepszego zycia dla Moniki. Twoje wsparcie jest bezcenne
1 daje Monice nadziej¢ na przyszto$¢, na ktora zastuguje.

Dzi¢kujemy z calego serca za Twoja pomoc!

»,Dajac pomoc innym, otwieramy sobie serce do mitosci
I wiary w ludzi” (Paulo Coelho)
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Przekaz 1,5 %

swojego podatku
na leczenie Moniki!

Monika potrzebuje Twojej pomocy!

Monika to mloda, pelna Zycia dziewezyna,
ktora od lat zmaga si¢ z rzadka
i nieuleczalng  chorobg - FOP
(Fibrodysplasia ~ Ossificans ~ Progressiva).
Choroba ta powoduje, ze tkanki migkkie
stopniowo zamieniajg si¢ w kosci, tworzqe
drugi szkielet 1 prowadzac do powaznych
ograniczen  ruchowych. Tworzace  sig¢
zwapnienia  powodujg  bardzo  duze
ograniczenia ruchowe stawow barkowych,
biodrowych, kolanowych, stawu skroniowo-
zuchwowego. Monika nie potrafi wykonaé
podstawowych czynnoscei dnia codziennego

Dlaczego Twoje wsparcie jest kluczowe?

FOP to choroba, ktora wymaga specjalistycznej opieki medycznej i stalego
leczenia, a takze rehabilitacji, ktéra pozwala Monice na zachowanie
maksymalnej mozliwej sprawno$ci. Niestety, koszty zwigzane z leczeniem
sq ogromne i przekraczaja mozliwosci finansowe rodziny. Monika nalezy do
Fméac]l Anny Dymnej MIMO WSZYSTKO w Krakowie. Wigeej o Monice
na www. pl

Mimo Wszystko

Fundacja Anny Dymnej

Dzi¢ki Twojej pomocy mozemy:

« Pokry¢ koszty leczenia i specjalistycznej opicki medycznej.
« Zakupi¢ niezbedne Ieki i sprzet rehabilitacyjny.
«  Wspicra¢ Monike w walce o kazdy dzien pelen nadziei.

/¥ Przekaz

Jak mozesz pomdc?

1. KRS 0000174486
Haslo ,MONIKA PACIA”

w rubryce informacje uzupelniajace - cel szczegolowy
1,5% prosimy wpisa¢ hasto ,MONIKA PACIA”

2. Konto Fundacja ANNY DYMNEJ
MIMO WSZYSTKO

65 1090 1665 0000 0001 0373 7343
hasto MONIKA PACIA

3. Konto prywatne
74 1160 2202 0000 0003 6575 4268

.. O4 531 820 093

Kazda pomoc to krok w strong lepszego zycia dla Moniki. Twoje
wsparcie jest bezeenne i daje Monice nadzieje na przyszlosc, na
ktérg zasluguje.

Dzi¢kujemy z calego serca za Twoja pomoc!
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