Drodzy Czytelnicy!

Niedzielne jesienne popoludnie i nagte pragnienie, aby
spotkac si¢ ze znajoma. Szybki sms z zaproszeniem na kolacje.
I odpowiedz: spotkanie — tak, kolacja — owszem, ale u nie;j.
Odpowiedzialam sms-em: OK. Wieczor u znajomej byl mity,
smaczny i... kolorowy. Kolorowy dzieki zdjeciom z czasow
wakacji, ktore spedzata m.in. na Krymie i w Egipcie (niektore
obrazy byly mi znajome). Wracalam od niej zadowolona, ze po
prawie pot roku w koncu udato nam si¢ spotkac i porozmawiac,
ale tez powracata mysl, ktora mnie uderzyla, kiedy opowiadata
o muzeum w Kairze i o faraonach. Podkreslita wtedy, ze oni
wierzyli w nieSmiertelnoS¢ i zycie po zyciu. Wszystko zatem, co
przygotowywali na czas po swojej Smierci, musiafo by¢ najlepszej
jakosci.

A oto inny obrazek z zycia. Do redakcji ,,Misjonarza”
nadchodzg listy z r6znych stron Swiata, m.in. z Afryki. Niektore
poruszajg doglebnie, poniewaz opisujg biede, gtdd, choroby,
problemy z dostepem do wody pitnej. No wtasnie. My, Europejczycy
nie zdajemy sobie czesto sprawy z komfortu zycia. Gdy odczuwa
si¢ pragnienie, podchodzi si¢ do kranu, odkreca kurek 1 woda juz
leci. Jest na wyciggniecie reki. W krotkim czasie mozna zaspokoi¢
swoje pragnienie. Tymczasem w wielu miejscach Afryki kobiety
lub dzieci musza pokonac wiele kilometrow, aby dojS¢ do Zrodta
wody nadajace;j si¢ do picia i potem jeszcze kilka godzin dZzwigac
naczynia z wodg na glowie, na plecach, w rekach.

Dlaczego o tym wszystkim pisze? Co ma wspolnego moje
pragnienie spotkania si€¢ ze znajoma, mumie faraonOw w muzeum
w Kairze 1 pragnienie wody, ktorego nieraz doSwiadczamy?
Wszystko to bowiem dotyczy ludzkich pragnien i ich zaspokajania.
Kazdy cztowiek ma jakie$ pragnienia — te dotyczace potrzeb
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fizycznych, ale tez zwigzane ze sferg psyche lub ducha. To, co
jest dla nas oczywiste 1 naturalne, wymyka si¢ czesto naszej
ocenie 1 nie wzbudza naszej wdzigcznosci, jak np. fatwy dostep do
wody, kontakt z przyjacielem, swobodny dostep do sakramentow
w koSciele (nie musimy w Polsce pokonywaé pieszo wielu
kilometrow drogi w skwarze, aby przyjS¢ na niedzielng Msze
sw.). Jak si¢ jednak okazuje, to wszystko takie oczywiste nie jest.
Moze zatem warto zastanowiC si¢ nad swoimi pragnieniami,
ich zaspokajaniem lub dazeniem do ich realizacji. Moze warto
uzmyslowiC sobie, ze nie wszystkie pragnienia sa prawdziwe, ze
niekiedy sg to tylko powierzchowne zachcianki, ktore przystaniajg
pragnienia glebsze, prawdziwe 1 do ktorych rzeczywiscie trzeba
dazyc, aby coraz pelniej stawac si¢ cztowiekiem, aby bardziej by¢
anizeli miec.

Uderzajace w tym wszystkim jest to, ze jak za czasOw
starozytnosci cztowiek Snit o nieSmiertelnosci, tak 1 wspotczesSnie
cztowiek na rozne sposoby chce zycia wiecznego. Niekiedy
dazy do tego w sposOb karykaturalny — jesli da si¢ zawladna¢
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fatszywym pragnieniom. Czasami jednak wie, ktOre pragnienia
sa prawdziwymi pragnieniami. Najlepszym przyktadem i wzorem
do nasSladowania w tym wzgledzie sa dla nas, ludzi ochrzczonych,
swiecl, ktorzy wiedzieli, ze kazdy najdrobniejszy czyn, wykonany
z miloScia, juz teraz przenosi nas w wiecznoS¢ i w niej zakorzenia.
Zrobiona salatka dla przyjaciela. Przeczytana ksigzeczka do snu
dla dziecka. Zasznurowane sznurowadlo osobie, ktorej rece
odmawiaja postuszenstwa. Popatrzenie na Swiat z zachwytem.
Ot, zwykte wydarzenia codziennoSci, postrzegane w ,,okularach
mitosci”.

Zachecam zatem do reflektowania nad codziennoScig
1 pragnieniami, aby uczyC si¢ rozrozniaC te prawdziwe od
fatszywych, aby uczyc si¢ mitoSci 1 wdzigcznoSci.

Lidia Popielewicz
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego... czyli
O starym 1naczej

Dr Anna Pohorecka
Jak radzic¢ sobie ze stresem w ciezkiej chorobie.

Wiemy, ze ludzie rozmaicie reagujg na informacje o roz-
poznaniu u nich ciezkiej choroby. Niemal kazdy ,,choruje ina-
czej” na to samo schorzenie. RO0zne moga by¢ postawy i zacho-
wania wobec choroby. Wiele czynnikOw wplywa na tego typu
rOznice w zachowaniach, m.in. wypracowane w dotychczaso-
wym zyciu sposoby radzenia sobie z sytuacjami trudnymi. Waz-
ne jest takze to, jakie znaczenie przypisuje si¢ chorobie. Cho-
roba moze byC przyjmowana jako zagrozenie, jako kara, jako
utrata, wreszcie jako wyzwanie, problem do rozwigzania.

Zagrozenie budzi strach, lek, szczegblnie lek przed przy-
szloScig. Przezywanie silnego leku paralizuje dziatanie 1 utrudnia
racjonalne podejScie do sytuacji. Lek, ktOry sam jest cierpieniem
nasila jeszcze cierpienie fizyczne. Przezywanie boOlu czesto
wywoluje lek, a lek zawsze nasila bol. Cztowiek, dla ktorego cho-
roba oznacza przede wszystkim zagrozenie, bedzie skupiony na
wtasnych dolegliwosciach, bedzie odczuwac je w coraz wigkszym
nasileniu, bedzie unika¢ aktywnosci, rowniez i takich dziatan,
ktore wcale nie przekraczajg jego mozliwosci.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Jezeli ktos traktuje chorobe jako stabosc, a sita jest dlan
wazng wartoscia, jezeli taki cztowiek nauczyt si¢ ukrywac sfa-
bos¢ jako cos niegodnego, ,,niemeskiego”, w chorobie przezywa
silne poczucie zagrozenia wlasnej wartosci. Stara si¢ wowczas tg
,,stabo§¢” ukry¢, nie dopuszcza¢ mysli o chorobie. Tacy pacjenci
»,zapominajg’ o wizytach u lekarza, zaniedbujg leczenie, baga-
telizujg objawy. Niekiedy stawiajg sobie zadania i cele przekra-
czajace ich fizyczne mozliwoSci.

Niektorzy ludzie traktujg chorobe jako kar¢ — zastuzong
badz nie. W pierwszym przypadku ma to byC kara za jakie$
zachowania (,,grzechy”) lub za tryb zycia. Rodzi si¢ wowczas
poczucie winy, pretensji do samego siebie, poczucie matej war-
toSci. W drugim przypadku (kara niezastuzona) przezywa si¢
silnie poczucie krzywdy (za co mnie tak los pokarat? Dlaczego
wlasnie mnie?). W obu przypadkach silne emocje negatywne
utrudniajg racjonalne podejsScie do leczenia. Cztowiek skupia
si¢ na rozpamigtywaniu przesztosci, na wlasnym nieszczesciu,
co hamuje dziatania, wywolujac bierng postawe.

Choroba moze oznaczaC przede wszystkim utrate: pracy,
sprawnosci, perspektyw zyciowych, niekiedy rozluZznienie kon-
taktow z grupg towarzyska, przyjaciolmi. Utrata przezywana
jest bardzo silnie: pojawia si¢ smutek, nawet rozpacz, czesto
poczucie beznadziejnosci. Czasami wystepuje depresja, ktora
oznacza zaniechanie wielu dziatan, biernos¢.

We wszystkich tych przypadkach cztowiek cierpi, lecz nie
potrafi podja¢ dziatan, ktore zmniejszylyby to cierpienie.

Choroba moze takze oznacza¢ wyzwanie. Jesli tak wiasnie
traktuje sie chorobe, wowczas akceptuje si€ jg jako problem,
z ktorym trzeba sobie poradzi¢ — mimo przezywania negatyw-
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nych emocji. Cztowiek chory mobilizuje swoje sity 1 umiejetnosci,
aktywnie wykorzystuje swoje mozliwosci, po to aby nie dac si¢
pokonac, aby poprawic swojg sytuacje.

Co to znaczy ,,radzi€ sobie” ze stresem wywolanym choro-
ba? Psychologowie uwazaja, ze radzenie sobie ze stresem polega
na:

1. rozwigzywaniu problemow
2. kontrolowaniu przykrych emocji, samouspokajaniu si¢

Rozwigzywanie problemoOw to pewien proces, pewne zacho-
wania, ktOre wymagajg przyjecia okreslonej postawy. Polega to
na zaakceptowaniu problemu, nazwaniu go i uznaniu, ze€ mozna
go w jakis$ sposob rozwigzac. W odniesieniu do choroby wyklucza
to samooszukiwanie si¢, zaprzeczanie, chowanie glowy w piasek
i uciekanie od sytuacji. Zamiast tych wszystkich nieracjonalnych
dziatan chory powinien zbiera¢ informacje, ktore pomoga mu
okresli¢ wlasng sytuacje. Zbieranie informacji wymaga takze
selekcjonowania ich — odrzucenia mitow, katastroficznych opinii
z ,trzecie] reki”, niesprawdzonych plotek itp. Wazne jest zbie-
ranie informacji z wiarygodnych Zrodet. Nastepnym etapem
rozwigzania kazdego problemu jest wymyslenie jak najwickszej
liczby mozliwych rozwigzan, tj. sposobow polepszenia sytuacji
po to, aby wybrac¢ najsensowniejsze z nich. Wazne jest znalezie-
nie odpowiedzi na pytanie: jaka wtasciwie jest moja sytuacja?
Co w tej konkretnej sytuacji moge zrobic? Jednym ze sposoboOw
polepszenia sytuacji jest poszukiwanie pomocy u specjalistow
1 stosowanie si¢ do ich zalecen.

Istniejg takze inne sposoby poprawienia wiasnego samo-
poczucia, np. dbanie o wyglad zewnetrzny i wyglad najblizszego
otoczenia, szukanie kontaktu z kims, kto juz radzi sobie z t3 cho-
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robg 1 moze podzieli€ si¢ swoimi doswiadczeniami. Chory, ktory
sam byt juz w depres;ji i poradzit sobie w tym najgorszym okresie
moze dac oparcie, podtrzymac, udzieli€ rad. Moze takze okazac
prawdziwe zrozumienie i doda¢ otuchy, tak bardzo potrzebne;j
w trudnej sytuacii.

Rozwigzywanie licznych problemow jakie niesie za sobg
choroba wymaga przyjecia aktywnej postawy, nie rezygnowania
z dziatan, ktorych wykonanie jest mozliwe. Czgsto konieczne jest
dokonanie w najblizszym otoczeniu (w mieszkaniu) zmian, ktore
moga ufatwi¢ funkcjonowanie i poruszanie si¢, np. zamocowa-
nie poreczy, poszerzenie drzwi, drobne ulepszenia w fazience
— zmniejszaja bezradnoS¢ 1 zwigkszajg samodzielnoS¢ chorego.

Wazna jest znajomoS$¢ wlasnych mozliwoSci 1 ograniczen.
Chory na stwardnienie rozsiane dysponuje okreslona, ograni-
czong iloScig energii. Nalezy racjonalnie dysponowac tg energia
kazdego dnia. Oznacza to takie planowanie zajec by nie wykony-
wac zbyt wielu czynnoSci rano, rozktadac je w ciggu dnia. Wazne
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jest unikanie czynnosci zbednych, a takze organizowanie sobie
odpoczynku pomi¢dzy roznymi czynnoSciami. Aktywna postawa
nie oznacza koniecznoSci przecigzania si¢, przeciwnie niekiedy
trzeba umie¢ Swiadomie powstrzymac si¢ od pewnych czynnosci
(lub poprosi¢ innych o pomoc), po to by zaoszczedzic sily na inne
wazniejsze dziatania, nalezy unika¢ zarOwno bezczynnosSci jak
1 przemeczania sie.

Innym waznym problemem jest kontakt z osobami zdro-
wymi. Reakcje ludzi zdrowych na ciezkg chorobe lub niepeino-
sprawnos¢ zwigzane sg zwykle z zachowaniem cztowieka chorego,
z jego postawg wobec choroby. Cztowiek na wozku inwalidzkim
jadacy ulica wywotuje u niektorych ludzi szok, zmieszanie, chec
unikania — nie wiedzg jak si¢ zachowac. Jezeli jednak cztowiek
na wozku jest uSmiechniety i sam nie okazuje (przynajmniej
na zewnatrz) zaklopotania swojg sytuacjg — ludziom latwiej
nawigzac z nim kontakt. Utatwia to spotkanie zyczliwych ludzi,
pokonanie izolacji, znalezienie oparcia.

Druga wazng sprawg jest opanowanie przykrych emocji,
ktore przezywane sg w zwigzku z chorobg lub niesprawnoscig.
Nie uniknie si¢ leku, niepewnosSci, smutku i rozpaczy, nie nalezy
jednak traci€ kontroli nad tymi emocjami, by nie zatamaly one
odpornosci psychicznej 1 nie zaczety dominowac. Sg rézne sposo-
by — mniej lub bardziej skuteczne — kontrolowania emoc;ji, samo-
uspokajania si¢. Niektorzy chorzy siegaja po leki uspokajajace
lub alkohol — srodki skuteczne na krotko, lecz na dtuzsza mete
dajace negatywne rezultaty. W kontrolowaniu emocji pomaga
dobra znajomoS$¢ samego siebie, dostrzeganie swoich ,,mocnych
stron” (ma je kazdy). Utatwia to dystansowanie si¢ wobec wia-
snych przezyc, stawianie sobie zadan i celow zyciowych. Niejeden
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czlowiek podczas choroby odkrywa w sobie nowe, nieznane dlan
dotychczas mozliwosci i1 zdolnosci. Niekiedy trudno to osiggnaé
samemu, bez pomocy z zewnatrz. Takg pomocg moze by¢ obec-
noSc¢ bliskiej osoby, ktora nas zna, wierzy w nasze mozliwosci,
chce wystuchac i rozumie nasze przezycia. Mozna takze zwrdci¢
si¢ do profesjonalisty — psychologa; rozmowy z psychologiem
pomagaja w roztadowaniu przykrych emocji, w zrozumieniu
siebie samego 1 w formutowaniu celow na przysziosc.

Najlepiej radzg sobie ludzie, ktorzy potrafig potaczyc roz-
wigzywanie problemow i kontrole emocji. Tacy ludzie wykorzy-
stujg w walce z choroba wszystkie swoje mozliwosci, przekonujac
sie na 0gol, ze sg to mozliwoSci zadziwiajaco duze.

(wg ,,Nowy Poradnik dla chorych na stwardnienie rozsiane,
Warszawa 1989)
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Dr Renata Samocka
Interferony — czy dla kazdego z SM?

W leczeniu stwardnienia rozsianego stosowane sg od
dawna interferony-beta, podawane w zastrzykach podskor-
nych lub domigSniowych. Wiadomo, ze pacjenci nimi leczeni
mogg sie spodziewac pewnej poprawy (30%) w odniesieniu do
redukcji czestosci 1 nasilenia rzutOw 1 ze preparaty te wptywaja
w niewielkim stopniu hamujaco na postep choroby (tzw. wpltyw
immunomodulacyjny). Jednak przed wtaczeniem leczenia nalezy
przeanalizowac, po pierwsze wskazania do takiego leczenia, a po
drugie- ograniczenia i przeciwwskazania.

Do leczenia, z zatozenia dlugoterminowego (kontynuowa-
nego przez co najmniej dwa lata), moga zosta¢ witaczone osoby
z aktywng postacig choroby, przede wszystkim o przebiegu rzu-
towo-remitujacym, z doS¢ czestymi rzutami (jeden-dwa rocznie),
najlepiej w pierwszych latach zachorowania, ze stosunkowo nie-
wielkim stopniem niepetnosprawnosci. U takich osob prawdo-
podobienstwo wlasciwej odpowiedzi na leczenie jest najwicksze.
Leczenie jest przeciwwskazane u kobiet w cigzy oraz karmigcych.
Przeciwwskazaniem jest takze nadwrazliwoS¢ na lek, powazne
inne schorzenia ogolnoustrojowe (np. choroba nowotworowa),
uszkodzenie watroby, nerek, nadczynnosSc¢ tarczycy, schorzenia
ukfadu krwiotworczego oraz depresja. Dowiedziono, ze inter-
feron-beta, stosowany w terapii SM moze wywotywac depresje,
szczegoblnie u oséb z depresjg w wywiadzie. Kazdy chory przed
wlaczeniem leczenia powinien zosta¢ pod tym katem oceniony
(najlepiej przez specjaliste psychiatre), poinformowany o moz-
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liwym dziataniu prodepresyjnym podczas leczenia i okresowo
w tym kierunku monitorowany.

(Od Redakcji: Zapis bolesnego doSwiadczenia takich skut-
koéw ubocznych zamieszczamy w tym numerze Nadziei w dziale
Miedzy nami)
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Odwaga potrzebna jest nie tylko w chwili, gdy jestesmy doswiadcza-

ni — jest potrzebna na dtugg wedrowke z powrotem do normalnosci,
do wiary i bezpieczenistwa.

Anne Morrow Lindbergh
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Skata

Pewnemu cztowiekowi ukazal si¢ Pan Bog i powiedzial
tak:

— Mam robote dla ciebie. Przed twoim domem stoi skata.
Masz ja popychac ze wszystkich sil. Wypetniaj pilnie to zada-
nie, a zostaniesz nagrodzony.

Cziek 6w mocno si¢ przejal Bozym poleceniem. Od rana
do nocy popychat skale, a czas mijat. Coraz czeSciej miat po-
czucie, ze jego praca byta daremna. Diabel zauwazyt te frustra-
cje 1 starat si¢ zasiaC w nim ziarnka zwatpienia:

— Patrz, juz tyle czasu si¢ trudzisz i wszystko na nic! Skata
jak stata, tak stoi. Nie przesune¢la si¢ nawet o milimetr!

Cztowiek zaczal poddawac si¢ temu kuszeniu. Zadanie
zlecone mu przez Pana Boga rzeczywiScie zdawato si¢ by¢€ po-
nad ludzkie sity. Te mysli pogtebialy jego zte samopoczucie,
pograzajac go coraz bardziej w rozpaczy. Szatan za$ szedl za
ciosem:

— Cziowieku, po co tracisz tyle czasu i wysitku, skoro zada-
nie 1 tak jest niewykonalne? Udawaj tylko, ze pracujesz. W zy-
ciu jest tyle przyjemnych rzeczy, ktore mozesz robi¢. Pan Bog
juz i tak dawno o tobie zapomniat!

Wreszcie cztowiek postanowit da¢ temu spokoj. Przedtem
jednak chciat si¢ jeszcze przed Pracodawca wytlumaczy¢, bo
byto mu jako$ gtupio. Stworca, po wystuchaniu zazalen zme-
czonego pracownika, na stowa skargi odrzekt tak:

— Przyjacielu, prositem ci¢ tylko, abyS popychat skate. Ni-
gdy nie powiedzialem, ze masz ja przesunaC. Przychodzisz do
mnie wyczerpany 1 mowisz, ze$ poniOst porazke. Spojrz jednak
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— twoje rece 1 nogi sg teraz mocne, masz szerokie barki 1 piers,

wycwiczone cialo izelazne zdrowie, jesteS pracowity izdy-

scyplinowany. Czy to nie ma dla ciebie zadnej wartosci? Nie

wmawiaj mi, ze przez swoje dtugoletnie postuszenstwo nic nie

zyskaleS. A skala... ona nie stanowi w gruncie rzeczy zadnego

problemu. Te skale¢ ja sam przesune — juz teraz, w tej chwili.
O, patrz...

(zrédto: ,,Cristo Hoy” nr 2006/626, s. 23)
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Grupa wsparcia z psychologiem

Na jesieni uczestniczylam w zajeciach grupy wsparcia
z psychologiem w Oddziale Warszawskim PTSR. Byl to
cykl spotkan co dwa tygodnie, dla osOb chorych i cztonkow
rodziny. Na spotkania chodzitam z Darkiem, moim przysztym
mezem. Idac na spotkanie mialam nadzieje, ze poznam osoby
w naszym wieku (ale nie tylko) z SM, ich rodziny. Chcialam
rozmawiaCo tym, jak zyja z choroba, jak radzg sobie w codziennym
zyciu. Po cichu liczytam na to, ze Darkowi pomogg te spotkania...
I tu niespodzianka - pomogty nam obojgu.

Pierwsze spotkania byly takie troszke o teorii. PoSwiecone
tematyce komunikacji, rozmawialiSmy o tym, czy mowic, czy nie
moOwiC o chorobie innym. Ja rOwniez czasem zastanawiam si¢,
czy powiedziec co si¢ dzieje osobie, ktora pyta z zyczliwosci. Tak
naprawde — jak si¢ zachowac?

Kazdy cziowiek, ktorego z takich, czy innych powodow
dotyczy ta choroba przechodzi przez podobne stany psychiczne.
Od uczucia straty, poprzez wscieklos¢, ztosc, zal, po pogodzenie
si¢ z sytuacja. Fazy te wystepuja w roznej kolejnosSci i moga
powracac. To wszystko dziato si¢ ze mna, ale nie wiedzialam,
ze to takie powszechne. Mnie najtrudniej chyba byto pozwoli¢
sobie przyznac si¢ do leku, ze nie wiem, jak sobie poradzimy,
nie wiadomo, jaki bedzie przebieg choroby. Wydawalo mi si¢, ze
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musze sobie i innym udowadniac, jaka jestem dzielna. Zwtaszcza
probowalam to udowodni¢ moim rodzicom. Dla nich rowniez te
pierwsze miesigce, gdy dowiedzieli si¢ o chorobie Darka to byt
bardzo trudny czas. W koncu przyszedt taki moment, w ktérym
nie mialam juz sity, maska spadata z twarzy. Nie umiatam
sobie z tym poradzi¢. Odwazytam si¢ powiedzie¢ Darkowi, co
przezywam. On w tym momencie byt juz na tyle pogodzony
z choroba, ze wspieral mnie. Potrzebowalam rozmowy z kims,
kto pomoze mi samg siebie zrozumie¢. Skorzystatam z pomocy
psychologa. Zanim dotarfam do PTSR w tej sprawie odwiedzitam
specjaliste w prywatnej klinice, lekarza w panstwowej przychodni.
Tak naprawde nie czulam si¢ zrozumiana. Miatam wrazenie, ze
te osoby wiedza o SM mniej, niz ja. W koncu zadzwonitam do
Towarzystwa. Bytam na kilku wizytach. Odblokowato mnie to,
otworzyto. Przyznatam sama przed soba, ze czasem boje si¢
imam do tego prawo. Bylo mi tatwiej zy€. Zaczetam mowic
0 SM w domu, z rodzicami. To byly szalenie trudne rozmowy
dla obydwu stron, ale jakze potrzebne.

Dzieki tym spotkaniom poznatam ludzi w réznym
wieku. Miatlam mozliwo$¢ ich wystuchac. Zapytac jak radza
sobie na co dzien. Wczesniej nie zdawalam sobie sprawy, jak
bardzo potrzebowalam kontaktu z osobami, ktore borykaja
si¢ z podobnym problemami. Juz sama rozmowa z drugim
cztowiekiem pomaga, a jesli jeszcze jest to osoba, ktOrej nie
trzeba ttumaczy¢, co to jest SM... czuje si¢ wsrod swoich.

Dzisiaj, prawie dwa lata od kiedy SM znaczy dla mnie
chorobe najblizszej mi osoby — wiem, ze przed nami jest wiele
niewiadomych. Tak jak w zyciu kazdego czlowieka. Przekonatam
si¢, ze z problemami, jakie nas spotykaja nie jesteSmy sami, jedyni,
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niezrozumiani. W PTSR poznatam osoby, ktore gdy trzeba
wysluchaja, pozartuja, zaSpiewaja. Po prostu pobedg z drugim
czlowiekiem. Mysle, ze kazdemu tego potrzeba. Mam nadzieje,
ze w roku 2007 spotkania grupy wsparcia beda kontynuowane.
Obiema rekami si¢ pod tym podpisuje.

Ewelina Janiszewska

Grupa wsparcia — raz jeszcze

Kazdy ma problemy osobiste, rodzinne lub zawodowe.
Staramy si¢ jakos z nich wybrna¢. Czasami jest to tatwe, innym
razem bardzo trudne, raz si¢ udaje, a raz nie. Na czyja pomoc
mozemy liczy¢ w rozwigzywaniu problemow, ktore pojawiajg sie
W naszym zyciu?

18

nadzieja 66.indd 18 @ 12/20/06 2:41:02 PM



Miedzy nami

Pierwszym adresem, pod jaki si¢ zwracamy, sg osoby
bliskie: rodzina, partnerzy, przyjaciele. Ci ludzie zazwyczaj
zycza nam jak najlepiej i wielokrotnie ich rady sa pomocne.
Ale nie zawsze. Bywa tak, ze nikt nie widzi wyjscia z sytuacji,
udzielone rady sg nieskuteczne, albo problem dotyczy wtasnie
naszych relacji z bliskimi. Co wtedy robimy? Jedni borykaja si¢
ze swoimi problemami dalej, a inni szukajg pomocy gdzie indziej,
np. u psychologa, psychiatry, ksiedza, w r6znych poradnikach.

My szukaliSmy pomocy w tzw. grupie wsparcia z udziatem
psychologa. Zycie nie jest fatwe dla ludzi zdrowych, a co dopiero
dla chorych, np. na SM. Mamy przeciez takie same problemy
osobiste 1 rodzinne, jak ludzie zdrowi, a jesli jeszcze jesteSmy
w stanie pracowac, to rOwniez zawodowe, 1w dodatku ta
nieprzewidywalna choroba ...

Grupa wsparcia zudzialem psychologa, w ktorej
uczestniczyliSmy, to sposob, jak pomodc sobie przy pomocy
innych. Psycholog nie ma cudownych rozwigzan dla kazdego
naszego problemu, ani nie rozwigze zadnego problemu za nas,
ale warto si¢ z nim spotka¢, zeby porozmawiaé o gnegbigcych
nas trudnosSciach. Jesli nie mamy mozliwosci osobiScie, to grupa
wsparcia stwarza takg mozliwosc¢.

Psycholog na naszych spotkaniach czasami inicjowat temat,
wywolujac burzliwa dyskusje, a czesto uczestnicy grupy z wiasnej
inicjatywy wymieniali si¢ swoimi doSwiadczeniami zwigzanymi
z chorobg, np. mowili o trudnoSciach w kontaktach z innymi
ludZmi (nie chorymi na SM), jak rowniez otwarcie dzielili si¢
wieloma innymi doSwiadczeniami, zupelnie niezwigzanymi
z tg chorobg. Jesli temat byt bardzo poruszajacy, to wiele osdb
zabierato glos w dyskusji i wyrazato swoja opinig.
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Psycholog stuchal uwaznie wszystkich wypowiedzi i po-
tem analizowat problem od strony psychologicznej. Starat si¢
okresli¢, jakie byly przyczyny danego problemu i pokazac,
jakie sg mozliwosci jego rozwigzania. Czesto sami uczestnicy
dostarczali rad, ktore mozna byto zastosowac lub nie.

Najwazniejsza w tych spotkaniach byta mozliwos¢ kontaktu
z innymi ludZmi, ktérzy przychodzili, bo sg chorzy na SM. I ta
wspolnota, wywolana tym, ze nikt nie musial ttumaczyc, na czym
ta choroba polega.

Innym waznym aspektem byto bezposredni kontakt
z konkretnym psychologiem, ktory rozumial, co to znaczy
SM i byt Swiadomy tego, jakie trudnoSci napotykajg w zyciu
ludzie chorzy na te chorobg. Na spotkaniach byt wigc réwniez
podejmowany temat naszego stosunku do tej choroby i jej
akceptacji. Psycholog wyjasniat, dlaczego ta choroba zmienia
nasze zycie 1 jak zachowywac si¢ wobec przeciwnosci losu, ktore
powoduje.

O swoich problemach mysli si¢ w bardzo subiektywny
sposOb. Psychologia pozwala spojrze¢ na nie obiektywnie
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1 zrozumieC je. Zna tez techniki relaksacyjne, ktore mozna
zastosowac, zeby zapomnie€ na chwile o problemie, a potem
wrociC do jego rozwigzania z nowg energig. Grupa wsparcia jest
rOwniez sposobem na relaks 1 okazjg do nabrania sit do zycia.
Mam nadzieje, ze mozliwos¢ takich spotkan znowu
powrOci. Istotne bowiem w zyciu jest to, zeby poczu¢ chociaz
przez chwile, ze nie jesteSmy sami, zwlaszcza w tej chorobie.

ElzZbieta

Od Redakgji

Problemy psychologiczne, rowniez powazne (depresje)
bardzo cze¢sto towarzysza kazdej ditugotrwatej chorobie.
W przypadku SM trzeba jednak pamigtac, ze moga by¢ one
nasilone, lub nawet wywotane, przez stosowana terapi¢ — leczenie
interferonem.

Interferony przyniosty wiele nadziei, czasami jednak
zapomina si€ o tym, ze nadajg si¢ one tylko do okreslonej postaci
choroby i, niestety, tylko dla okreslonej grupy chorych (pisze
o tym dr R. Samocka w tym numerze Nadziei), a takze, ze
mogag mie€ powazne skutki uboczne. Znacznie powazniejsze niz
powszechnie referowane objawy ,,grypopodobne” czy alergiczne.
Gtebokie depresje, nawet proby samobojcze, pojawialy sie
u niektorych chorych przyjmujacych interferon. Ostrzezenia
O tym sg zreszta zamieszczone przy opisie dziatania leku. Np.
w broszurze informacyjnej o Betaferonie (Betaferon. Leczenie
stwardnienia rozsianego. Informacje dla pacjentow, Warszawa
2000) w czeSci opisujacej skutki uboczne dziatania leku jest tez
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podrozdziat zatytutowany: Depresja i mysli samobdjcze, gdzie
zamieszczono wyrazng wskazowke: Jesli zaobserwujesz u siebie
ktorys z objawow depresji (utrzymujqcy sie nastroj przygnebienia,
niska samoocena, zaburzenia jedzenia, snu lub w najgorszym
przypadku mysli samobdjcze) natychmiast skontaktuj sie
z lekarzem.

OczywiScie tak grozne problemy nie muszg wystgpic¢
u kazdej z osob przyjmujacych ten lek. Celem Redakcji nie jest
zniechecenie do korzystania z kuracji interferonami, wtedy gdy
jest ona zalecona przez lekarza, ale zwrOcenie uwagi na, czesto
pomijang, mozliwos$¢ pojawienia si¢ niebezpiecznych skutkow
ubocznych. Chodzi o to by decyzje o leczeniu podejmowac ze
Swiadomoscig mozliwych konsekwencji oraz, aby reagowac
natychmiast gdy wystapig niepokojace symptomy. Pozwoli
to unikng¢ powaznych konsekwencji, opisanych w tekstach
zamieszczonych ponizej. Przeciez lekarstwo nie moze by€ gorsze
od choroby.

BezradnoSé¢, czyli to tylko histeria — rzecz o leczeniu
interferonem

Do wykonania pierwszego zastrzyku zostatam przeszkolo-
na tak: ,wieczorem niech pani naciagnie skor¢ na nodze i wbije
igte — tylko nie w zyle, bo bedzie krew lecie¢”. Prositam kilka-
nascie osOb — duzo miatam wtedy znajomych — zeby mi towa-
rzyszyli, ale mieli co§ innego do roboty albo sami nie cierpieli
zastrzykow, wiec nie byli dobrym towarzystwem do ktucia. Za-
brakio mi odwagi i posztam do znajdujacego si¢ niedaleko mnie
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szpitala, zeby prosi¢ o pomoc. Ustyszalam od lekarza na Izbie
Przyjec: ,Interferon? Nie ma mowy, jeszcze tu pani zejdzie”,
od pan pielegniarek: ,bez skierowania? to niemozliwe, zeby
pani miata sama sobie zastrzyk robi¢”, ,,niech pani idzie tam,
gdzie panig leczg”. Tam, gdzie mnie lecza, dojechatam prawie
pustym autobusem, tlumigc tzy, ale i tam panie pielegniarki nie
chcialy, bo ,,to pierwszy raz, jeszcze coS si¢ stanie”. Dopiero po
telefonicznej interwencji neurologa, ktory mnie leczyt, zastrzyk
mi zrobit jeden pielegniarz. Drugi zastrzyk zrobila siostra zna-
jomej pani z PTSR. Na nastepne jezdzitam do rodzicow ko-
lezanki. Nie dostyszalam, jak lekarz mowit, ze mam brac co$
przeciwbdlowego, wigc dopoki si¢ o tym nie dowiedziatam,
przez dobe wszystko mnie bolato, miatam dreszcze i goraczke
powyzej 39 stopni. Pigty zastrzyk postanowitam wreszcie zro-
bi¢ sobie sama. Wbitam igl¢ w udo, a potem ocknetam si¢ na
podiodze z krwawiacg nogg i rozwalong gtowg. Zadzwonitam
do mamy, ktora natychmiast przyjechata isi¢ przestraszyta,
bo miatam na czole opuchlizne wielkosci polowy jabtka. Za-
dzwonita do neurologa i uspokoita si¢, gdy ten powiedzial, ze
,t0 nie szkodzi, to po prostu histeria”. Na dwa dni przed kolej-
nym zastrzykiem w nocy ledwo spalam. MySlatam, ze nie prze-
zyje dwoch lat z interferonem. Batam si¢, ze zwariuje. Znow
zadzwonilam do kolezanki i ta przyjechata ze znajoma, ktora
potrafita zrobi¢ zastrzyk. Przyjezdzaly przez kilka miesiecy.
Gdyby nie one, to chyba bym juz wtedy trafita do szpitala psy-
chiatrycznego.

Zrobilam si¢ ptaczliwa. Kiedy powiedziatam neurologowi,
ze moje reakcje sg nieadekwatne do sytuacji, ze ciggle ptacze
bez powodu, uslyszatam, ze kazdy tak ma. Zrezygnowatam wigc
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z psychiatry, co nie bylo dobre. Caly tydzien juz wtedy krecit
si¢ wokot zastrzyku i tego, co bylo po nim. Niepokoito mnie,
ze zacze¢tam zbieraC zuzyte strzykawki. Czasem przez diuzsza
chwile gapitam si¢ na rosnacg kolekcje.

Po jakim$ czasie troche¢ si¢ uspokoito. Pracowatam,
chodzitam na studia podyplomowe. Kolezanki, ktore robily
mi zastrzyki, przyniosly Emle, krem znieczulajacy. Bylam
bardzo dumna, gdy w koficu sama zrobifam sobie zastrzyk i nie
zemdlalam. Staratam si¢ by¢ dzielna, ale mi to nie wychodzito:
z jednej strony widzialam, ze krece si¢ wokof siebie 1 usifowatam
z tym walczyC, a z drugiej strony miatam duze oczekiwania
od znajomych: wydawato mi si¢, ze moge od nich oczekiwac
zainteresowania i pomocy. Bytam wi¢c bardzo roszczeniowa,
czym zrazitam do siebie wigkszoS¢ przyjaciot. Nawet osoba,
ktora uwazalam za najlepsza przyjaciotke, z ktorg znatySmy si¢
od liceum, stwierdzita, ze chce skonczy¢ znajomos¢ ze mna, bo
nagromadzito si¢ mi¢dzy nami duzo negatywnych emociji.
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Psycholog, do ktorego raz posztam, zrazit mnie do siebie
tym, ze zamiast normalnie porozmawiac i1 co§ poradzic, nie
wiem, po co, notowal kazde moje stowo, a jedyna radg bylo to,
ze moge do niego przychodzic, zeby ,,si¢ wygadac”.

Postanowilam pod koniec wakacji wzig¢ roczny urlop
,»,dla poratowania zdrowia” — to nie byt dobry pomyst — zrobito
sie wokoOt mnie pusto. Myslatam, ze odpoczne, a potem wezme
si¢ do roboty: przettumacze coS§, skoncze studia podyplomowe,
bede wolontariuszkg w hospicjum. Oprdcz hospicjum bardzo
pociggaly mnie wtedy cmentarze — czesto po nich spacerowalam.
O Smierci duzo mowitam, czesto robigc sobie z niej niestosowne
zarty.

Pod koniec grudnia dowiedziatam si¢, ze przez dwa
tygodnie nie dostane interferonu. Najpierw jako przyczyne
pani z komorki do rozliczen z NFZ podala zmiane warunkow
umowy z NFZ, potem moéwita, ze dostalam odpowiednig iloS¢
1 pewnie zmarnowatam dwa zastrzyki. W miedzy czasie mQj brat
zadzwonit do informacji w NFZ i tam mu powiedziano, ze nie
ma takiej mozliwosci, zeby nie byto dla mnie leku. Paniz NFZ,
z ktorg potem i ja rozmawiatam, byta bardzo mita. Okazato si¢, ze
problem byt moze zwigzany z tym, ze miesigc liczy wiecej dni niz
28: zamiast liczyC, ze mam dostac 4 zastrzyki w miesigcu, trzeba
byto liczy¢ 1 zastrzyk w tygodniu, wtedy wysztaby odpowiednia
1loS¢. Rozptakatam sie, gdy pani z komorki do rozliczen z NFZ
zaczeta na mnie krzyczed, a druga powiedziata, ze robig z siebie
ofiare, ze si¢ awanturuje. Wtedy si¢ raczej nie awanturowaltam,
tylko placzac powiedziatam, zeby nie darta si¢ na mnie. Lekarstwo
dostatam. Gdy mama zadzwonita do szpitala, ustyszala to, co
styszata 1 pOzniej, ze jestem histeryczng 1 niesubordynowang
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pacjentky. Skadinad zawsze zyczliwa i bardzo delikatna pani
pielegniarka pobierajgca mi krew, powiedziala, ze slyszata, ze
zrobitam nieztg awanture. Od tamtej pory, gdy musiatam tam
jechal, placzac przypominatam sobie litanie ztych wydarzen,
ktore mnie tam spotkaly, zaczynajac od diagnozy.

Byty dni, w ktorych siedziatam w domu godzinami prawie
bez ruchu. Wsrdd ludzi staratam si¢ by¢ dzielna, bo cz¢sto
styszatam: ,,badz dzielna”. Przez diugi czas miatam do wszystkich
zal, uwazajac, ze jesli kto§ wie, ze druga osoba od kilku lat
nieuleczalnie choruje i1jest w trakcie doS¢ wyczerpujacego
leczenia, to moze domysSleC sie, ze potrzebuje wsparcia. Tego
wsparcia nie widz¢ zbyt wiele.

Przez kilka miesigcy czesto jezdzilam do wielu lekarzy,
bo mi si¢ wydawalo, ze choruj¢ na duzo r6znych chorob:
borelioze, zapalenie stawOw, rumien. Wynajdywatam te choroby
w internecie 1 gdy coS znalaztam, od razu mnie bolato. Co
kilka dni wstrzykiwatam sobie piekgcy przeciwbolowy ketonal.
Odczuwatam przymus, zeby robi€ sobie zastrzyki tez z tego
ketonalu. Najpierw wiaczalam Dies irae, zalewajac si¢ 1zami
przygotowywatam spirytus, waciki i strzykawke, a po zastrzyku
ogarnial mnie spok¢j. Kolekcja zuzytych strzykawek rosta:
ustalifam sobie ,,takg nowg tradycje”: do kazdego worka ze
Smieciami wktadatam dwie strzykawki: jedng po ketonalu i drugg
po interferonie. Pozostale czekaty w koszu na papiery.

Lekarz wypisujac recepty, raz opowiedziat, ze jak pracowat
w przychodni, to przychodzita jedna wariatka, ciaggle prosita
o recepty 1 byta gotowa opluc lekarza, jesli nie chciat wypisac.
Zapytatam, czy sugeruje, ze jestem chora psychicznie, powiedziat,
ze nie, ze tylko opowiada. Mialam recepte na kazdy lek, jaki
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sobie zazyczylam. Borelioze lekarz skwitowat stwierdzeniem, ze
przeciez jest zima, a w zimie kleszcze nie gryza, ale antybiotyki
przepisal. Bralam je przez trzy miesigce pod rzad.

Zaczelam sie coraz dziwaczniej zachowywac. Godzinami
szlochatam bez powodu. Nocami wtoczytam sie po miescie. Prawie
w ogole nie spatam. Przestatam jes¢, schudtam 12 kilogramow.
Gdy widzialam na jakim$ samochodzie niewarszawska rejestracje,
mySlalam, ze to znak, dokad mam jechac. Zadzwonitam do
lekarza, proszac o zaSwiadczenie, ze jestem zdolna do pracy.
Nawet nie musial mnie badac, wypisane zaswiadczenie odebrata
moja siostra, bo ja bytam w Krakowie. Trzy dni pozniej wypisat
mi pierwsze skierowanie do szpitala psychiatrycznego rejonowy
psychiatra, do ktorego posztam, bo namowil mnie do tego jeden
jezuita. Na skierowaniu byt adres: ul. Sobieskiego — niestety bylam
pewna, ze to skierowanie do Domu Rekolekcyjnego, ktory miesci
sie co prawda w Czechowicach, ale tez na Sobieskiego, wiec
do szpitala nie posztam. Do krwi obgryziam sobie paznokcie.
Wykonywatam dziwaczne praktyki religijne.

Wstydze sie, jak sobie przypominam to, co wtedy robitam
1 gtupio mi. Razem z porcjg godnosci stracitam prace. Zaczelam
tez dzwoni¢w Srodku nocy do rodziny, a gdy do mnie przychodzili,
nie chcialam ich wpusci€, czasem krzyczatam, ze mam juz dosyc.
Bylam pewna, ze i oni, razem z lekarzami 1 moimi znajomymi sg
w spisku, majacym na celu wzajemng nauke empatii (kierunek
behawioralny). Kazdy gtos w autobusie, w kosciele, w radiu
wydawat mi si¢ byC aluzjg do mojej sytuacji i wskazowka do
coraz bardziej dziwacznych zachowan. Wtedy neurolog, do
ktorego zadzwonili moi rodzice, poradzit im skontaktowac si¢
z psychiatra. Nie chcialam zadnych lekarstw, bo uwazalam, ze
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to bytby dowdd braku zaufania do Pana Boga. Wybieratam si¢
w podroz o zebraczym chlebie na Syberie, gdy dzigki rodzicom,
ktorzy w ten sposOb uratowali mi zycie, trafitam do szpitala
psychiatrycznego z wyroku sagdu o zastosowaniu przymusowego
leczenia. W szpitalu najpierw planowatam ucieczke, ale nie
udalo si¢, a gdy kruszone fachowg reka pan pielegniarek leki
zaczely dzialac (te w catosci po kryjomu wypluwatam), ogarnat
mnie po raz pierwszy od dluzszego czasu btogi spokoj, ktory
trwa do dziS. Oprocz spokoju 1 wdziecznoSci po tym pobycie
pozostato mi gltebokie zaufanie do psychiatrow z ul. Sobieskiego
(w Warszawie) — to sg wspaniali lekarze. Jak sie czlowiek meczy,
to powinien do nich biec.

Co by jednak nie méwic, interferon zadziatat tez dobrze:
rezonans wykazal tylko niewielki postep SM. Musze jednak
przyzna¢, ze raczej nie zdecydowalabym si¢ na to leczenie,
wiedzac, jak bedzie wygladato. Dopiero teraz dowiedziatam sig,
ze przy tym leczeniu czeste sg depresje.

Karolina

Sk

To byto kilkanascie lat temu. O interferonie wiadomo byto
troche mniej niz teraz, no i moze byt mniej doskonaly niz obecnie.
Bratam preparat, ktory nazywal si¢ Betaseron. Z r0znych zrodet
wiedzialam, ze pomaga, a przynajmniej ogranicza 1loS¢ rzutoOw
1 przyspiesza powrot do sprawnosci po nich.

Nie mialam rzutdw, ale mySlalam, ze moze mnie tez
pomoze, trzeba sprobowac. Pani prof. Cztonkowska z Instytutu
Neurologii na ul. Sobieskiego patrzyta na to sceptycznie. Kiedy
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jednak ja, po konsultacji ze znajomym neurologiem z Izraela,
zdecydowalam si¢, powiedziata, ze nie bedzie mnie zniechecac
1 poprowadzi kuracje.

Kuracje zaczetam w szpitalu. Okazato si¢ to bardzo
stuszne, bo po pierwszym zastrzyku dostalam temperature 39°
i mimo iz bylam osobg stabo chodzacg z laska lub przy sprzetach,
przez kilka godzin lezatam i wymagatam pelnej obstugi. Po tych
kilku godzinach moj stan si¢ poprawial. Sytuacja powtarzata si¢
przy nastepnych pieciu lub szeSciu zastrzykach, z coraz mniejsza
intensywnoscig. Bylam troche przestraszona, ale nadal peina
nadziei.

Po powrocie do domu kontynuowatam kuracje. Zastrzyki
bralam 2 razy w tygodniu na noc, zeby przespaC najgorsze
samopoczucie, to znaczy stan podgoraczkowy i wigkszg stabos¢
z nim zwigzang. Pierwszy dzien po zastrzyku bytam staba,
nastepne dni byly coraz lepsze. Czy z uptywem czasu w te dobre
dni czutam si¢ lepiej niz przed kuracja, nie wiem - to tak trudno
ocenié, zwlaszcza, ze za kazdym razem jak poczutam si¢ dobrze,
to juz musialam zrobi¢ nastepny zastrzyk i zte samopoczucie
wracalo.

Tak bylo przez chyba osiem miesiecy i zaczetam miec
depresje. Po dziewigciu miesigcach przerwatam. Prawdopodobnie
bytam juz w zbyt ztym stanie, gdy to zaczetam bra¢, no i mam
postepujacg postac choroby, a nie rzutowa.

Maria Neufeld
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ULGI W PODATKU DOCHODOWYM

W zwiazku z powoli zblizajacym si¢ okresem skiadania dekla-
racji podatkowych warto przypomnieé, jakie ulgi w podatku
dochodowym przynalezg si¢ osobom niepelnosprawnym i ich
rodzinom.

Osoby niepelnosprawne posiadaja ulgiw podatku dochodowym
od osob fizycznych. Ulgi te, polegaja na odliczeniu od docho-
du kwot wydatkow na cele rehabilitacyjne, ponoszonych przez
osobe¢ niepetnosprawng lub podatnika, na ktorego utrzymaniu
sa osoby niepelnosprawne. Za wydatki na cele rehabilitacyjne
uwaza si¢ wydatki poniesione na:

1. adaptacje 1wyposazenie mieszkan oraz budynkow
mieszkalnych stosownie do potrzeb wynikajacych
z niepetnosprawnosci,

2. przystosowanie pojazdow mechanicznych do potrzeb
wynikajacych z niepetnosprawnosci,

3. zakup 1naprawe indywidualnego sprzetu, urzadzen
1narzedzi technicznych niezbednych w rehabilitacji
oraz ufatwiajacych wykonywanie czynnosci zyciowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci
z wyjatkiem sprzetu gospodarstwa domowego,

4. zakup wydawnictw i materialow (pomocy)

30

nadzieja 66.indd 30 @ 12/20/06 2:41:04 PM



Prawo i my

szkoleniowych, stosownie do potrzeb wynikajacych
z niepetnosprawnosci,

5. odptatno$¢ za pobyt na turnusie rehabilitacyjno-
usprawniajacym,

6. odptatnoS¢ za pobyt na leczeniu sanatoryjnym, za pobyt
w placowkach leczniczo-sanatoryjnych, rehabilitacyjno-
szkoleniowych, leczniczo-opiekunczych, opiekunczo-
pielegnacyjnych, leczniczo-wychowawczych 1 szkolno-
wychowawczych oraz odplatnosc za zabiegi rehabilitacyjno-
usprawniajace,

7. optacenie przewodnikow osob niewidomych I lub II grupy
inwalidztwa oraz osOb z niepetnosprawnoscig narzadu
ruchu zaliczonych do I grupy inwalidztwa, w wysokoSci nie
przekraczajacej w roku podatkowym 2006 kwoty 2280 z1.,

8. utrzymanie przez osoby niewidome Ilub II grupy
inwalidztwa psa przewodnika - w wysokoSci nie
przekraczajacej w roku podatkowym 2006 kwoty 2280
zt.

9. opieke pielegniarska w domu nad osobg niepelnosprawna
w okresie przewlekle; choroby uniemozliwiajace;j
poruszanie si¢ oraz ustugi opiekuficze Swiadczone dla osob
niepetnosprawnych zaliczonych do I grupy inwalidztwa,

10.optacenie ttumacza jezyka migowego,

11.kolonie i1 obozy dla dzieci i mtodziezy niepeinosprawne;j
oraz dzieci osOb niepetnosprawnych,
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12.1eki - w wysokoSci stanowigce] rOznice pomiedzy faktycznie
poniesionymi wydatkami w danym miesigcu a kwotg
100 z1. w roku podatkowym 2006, jesli lekarz specjalista
stwierdzi, ze osoba niepetnosprawna powinna stosowac
okreslone leki (stale lub czasowo),

13.odptatny, konieczny przewdéz na niezbedne
zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne:
a) osoby niepelnosprawne;j - karetka transportu sanitarnego,
b) osoby niepetnosprawnej, zaliczonej do I lub II grupy
inwalidztwa, oraz dzieci niepelnosprawnych do lat 16
- rOwniez innymi Srodkami transportu niz wymienione
w lit. a),

14.uzywanie samochodu osobowego, stanowigcego wlasnos¢
osoby niepelnosprawnej zaliczonej do Ilub II grupy
inwalidztwa lub podatnika majacego na utrzymaniu osobg
niepetnosprawng zaliczong do I lub II grupy inwalidztwa
albo dzieci niepelnosprawne do lat 16, dla potrzeb
zwigzanych z koniecznym przewozem na niezbe¢dne zabiegi
leczniczo-rehabilitacyjne - w wysokoSci nie przekraczajacej
w roku podatkowym 2006 kwoty 2280 zt.

15.odptatne przejazdy Srodkami transportu
publicznego zwigzane z pobytem na:
a) turnusie rehabilitacyjno-usprawniajacym,
b) leczeniu sanatoryjnym w placoéwkach leczniczo-
sanatoryjnych, rehabilitacyjno-szkoleniowych, leczniczo-
opiekunczych, opiekunczo-pielegnacyjnych, leczniczo-
wychowawczych oraz szkolno-wychowawczych,
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c) koloniach iobozach dla dzieci i1mtodziezy
niepelnosprawnej oraz dzieci osOb niepelnosprawnych.

Warunki korzystania z ulg w podatku dochodowym

Wydatki na cele rehabilitacyjne, podlegaja odliczeniu od do-
chodu, jezeli nie byly finansowane ze Srodkow zakladowego
funduszu rehabilitacji osOb niepetnosprawnych, Panstwowe-
go Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych lub ze
srodkow Kas Chorych, albo nie zostaly zwrocone podatnikowi
w jakiejkolwiek innej formie. W przypadku gdy wydatki byly
czesciowo finansowane z tych funduszy (Srodkéw), odliczeniu
podlega roznica pomigdzy poniesionymi wydatkami a kwota
sfinansowang z tych funduszy (Srodkow) lub zwrocong z jakich-
kolwiek innych Srodkow.

Podstawg do odliczenia wydatkow na cele rehabilitacyjne jest
posiadanie dowodu poniesienia tych wydatkow tj. faktury, po-
kwitowan, rachunkow, biletow za przejazdy itp., z wyjatkiem
wydatkow, o ktorych mowa pkt. 7, 8 1 14.

Warunkiem odliczenia wydatkow, na cele rehabilitacyjne jest
posiadanie przez osobe, ktorej dotyczy wydatek:

1. orzeczenia o zakwalifikowaniu do jednego z trzech stopni
niepetnosprawnosci: znacznego, umiarkowanego i1 lekkiego
(dawniej I, IT lub III grupa inwalidow) lub

2. decyzji przyznajacej rente z tytutu catkowitej lub czeSciowej
niezdolnosci do pracy albo rent¢ szkoleniowa, albo

3. orzeczenia o niepelnosprawnosci osoby, ktora nie
ukonczyla 16 roku zycia, (do konca 2001 r. orzeczenia
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o niepelnosprawnosci wydanego przez lekarza specjaliste
publicznego zaktadu opieki zdrowotnej).

Powyzsze przepisy stosuje sie¢ odpowiednio do podatnikow,
na ktorych utrzymaniu pozostaja nastepujace osoby niepel-
nosprawne: matzonek, dzieci wlasne i przysposobione, dzieci
obce przyjete na wychowanie, pasierbowie, rodzice, rodzice
malzonka, rodzenstwo, ojczym, macocha, zigciowie i synowe
- jezeli w roku podatkowym 2006 dochody tych osob niepetno-
sprawnych nie przekraczaja 9120 zt (760 zt miesi¢cznie).

Tekst pochodzi ze strony www.pit.pl
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Adaptacja mieszkania cd.
Nowoczesna kuchnia - nie tylko dla niepelnosprawnych.

Tak si¢ obecnie dzieje, ze nowoczesne szafki kuchenne
sg bardzo wygodne zaréwno dla 0sOb niepelnosprawnych jak i
dla zwyczajnych uzytkownikow. Przed zakupami nalezy jednak
ustali¢ czy osoba niepelnosprawna chce i bedzie mogta stac
podczas przygotowywania positkow, gotowania 1 zmywania,
czy tez bedzie przez caly czas poruszala si¢ na wozku. W pierw-
szym przypadku wysokoS¢ szafek 1 blatow roboczych moze byc
standardowa (ok. 90 cm i wigcej), w drugim ok. 70-75 cm. Moz-
na to regulowac w trakcie montazu zarOwno wysokoscig szafek
jak i ndzek lub cokotu.

Nowoczesne szafki zamiast polek majg szuflady o
zroznicowanej wysokosci, w ktorych mozna pomiesci¢ dostownie
wszystko bez obawy, ze wypadna, chociaz wysuwajg si¢ prawie
na calg giebokoS¢. W tej sytuacji mozna ograniczy¢ do minimum
liczbe szafek wiszacych 1 trzymac w nich rzeczy rzadko uzywane
albo w ogole z nich zrezygnowac zostawiajac tylko okap i
wyciag.

Na zdjeciu pokazano przyktadowe rozwigzanie matej kuchni
dla dwuosobowej rodziny, gdzie cale wyposazenie, sktadajace
si¢ z pieciu segmentOw, miesci si¢ na jednej, trzymetrowej
Scianie.
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1. zlewozmywak jednokomorowy z wysuwanym pojemnikiem na
Smieci i, rowniez wysuwanymi, potkami na Srodki czystosci.
2. Mata pralka automatyczna i blat wysuwany, przy ktorym
osoba na wozku moze wygodnie jeS¢ lub przygotowywac
positek.
3. Kuchenka elektryczna, dwuptytkowa.
4. Trzy szuflady: na sztuce, kubki, filizanki, talerzyki, salaterki
1 pozostale naczynia
5. Lodowka
Catos¢ jest przykryta i potagczona wspdlnym blatem (jezeli
lodowka jest wysoka to, oczywiscie, znajduje si¢ poza blatem).
Na zewng¢trznej krawedzi blatu zamocowany jest tzw. reling czyli
porecz, ktora stuzy osobom niepetnosprawnym do trzymania si¢
1 przemieszczania, a wszystkim do wieszania drobnych rzeczy, a
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takze jako zabezpieczenie przed oparzeniem si¢, gdy urzagdzenia
grzewcze (plytka elektryczna lub palnik) sg blisko krawedzi.

Jezeli dysponujemy wickszg kuchnig i trzeba przygotowy-
wac positki dla wigkszej liczby osdb, mozna dowolnie zwigk-
szacC liczbe szafek 1 blatow np. przygotowujac wygodny blat-stot
zamontowany na state na wysokosci odpowiedniej dla osoby na
wozku, ale uwzgledniajacej tez miejsca dla oséb zdrowych. W
wickszej kuchni moze byc¢ tez przydatny wickszy dwukomoro-
wy zlewozmywak z ociekaczem, kuchnia czteroptytkowa czy
czteropalnikowa z piekarnikiem, a nawet stot z krzestami.

W kazdej kuchni koniecznie powinna by¢ podtoga z materiatu
niepalnego 1 antyposlizgowego.

W poprzednim numerze Nadziei opisano szczegbtowo
zasady ubiegania si¢ o dofinansowanie z PFRONu. Te same
zasady obowigzuja przy adaptacji kuchni. Przypominamy tez,
ze 20% kosztow pokrywa wnioskodawca. Mozna rownoczeSnie
ubiegac si¢ o dofinansowanie adaptacji roznych pomieszczen
pod warunkiem, ze dysponuje si¢ odpowiednia kwotg.

Anna Sobieranska
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale
Warszawskim PTSR

Nasze dyzury:
Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR:
ul. Swictojerska 12 a, tel. 831-00-76
przyjecia interesantoOw: wtorek w godz. 11.00 — 18.00
czwartek w godz. 11.00-15.00
e-mail: biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl
dyrektor biura — Anna Milewska-Podgrudna

Biuro Rady Gtownej PTSR:

ul. Bagatela 13 lok. 43,

00-853 Warszawa

tel: 856-76-66; fax 849-10-65

czynne: poniedzialek, wtorek 1 czwartek w godz. 9.00-

15.00
Dyrektor Biura — Anna Gryzewska
Dyzur dr Maria Kassur, wtorek 10.00-12.00, tel. 839-87-10

Centrum Informacyjne SM
Plac Konstytucji 3/94

00-646 Warszawa

tel. 622 94 78; 745-11-25 (do 27)
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czynne w poniedziatek, wtorek w godz. 8.00-16.00,
w czwartek 12.00-16.00

kockok

1. Gimnastyka rehabilitacyjna

na Swietojerskiej

e wtorki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Matgorzata Tyminska i
Ewa Kawatkowska)

o czwartki godz. 16.00-18.00 (prowadzi Anna Kryszczuk)

w szpitalu MSWiA po zgtoszeniu w biurze

2. Gimnastyka metodg Feldenkraisa
¢ informacje 1 zapisy w biurze OW PTSR

3. Masaze lecznicze

e kazda Sroda, godz. 16.00-18.00. Przed przyjSciem nalezy
zapisac sie w biurze OW PTSR. Osoby korzystajace z masazu
po raz pierwszy powinny miec szczegOtowe skierowanie od
lekarza o braku przeciwwskazan.

4. Osobisty asystent
e zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg w
biurze

5. Indywidualne spotkania z psychologiem
¢ indywidualnych porad psychologicznych w domu pacjenta
udziela mgr Ewa OsoObka oraz mgr Malgorzata Kummant.

UWAGA! Planowane spotkanie nalezy wczesSniej zglosi¢ w
biurze.
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6. Porady prawne
e zapisy na konsultacje — w biurze OW PTSR

7. Grupy Wsparcia

e drugi wtorek miesigca, godz. 18.00-20.00, spotkanie z neu-
rologiem dr Renatg Samocka

e co druga sobota grupa wsparcia z psychologiem; osoby za-
interesowane proszone sg o zglaszanie si¢ do biura

8. Joga - kazdy piatek, godz. 15.45 — 17.15. Informacje w biurze
OW PTSR
Tai-Chi - poniedziatek — godz. 15.30 — 17.00;
Sroda - godz. 14.30 — 16.00;
sobota — godz. 10.00 — 12.00.
Informacje w biurze OW PTSR
Basen - wtorek i czwartek, godz. 13.00 — 13.30

9. Warsztaty ceramiczne

e piatki — ,,Glina” w Ognisku Artystycznym, ul. Nowolipie 4,
prowadzi Pawet Althamer

e [ grupa, godz. 11.00-13.00

e I grupa, godz. 17.00-19.00

Chetni do udziatu w zajeciach proszeni sa o kontakt z Urszulg

Dobrzyniec, nr tel. 665-53-18

* ok sk

Informujemy, iz w biurze OW PTSR bedzie do nabycia nie
objety prenumeratg numer Nadziei poSwigcony ¢wiczeniom
rehabilitacyjnym. Osoby zainteresowane zakupieniem tego
egzemplarza prosimy o kontakt w biurze.
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Wyprawa po......ccceeeeeee metal

22 listopada Grupa Ceramiczna Nowolipie odwiedzita
zupelnie niezwykle miejsce. Tuz za Cmentarzem Powgzkowskim
na ulicy Spokojnej 9/11 znajduje si¢ odlewnia Metali
Niezelaznych.

Za bramg spory plac, kilka budynkéw gospodarczo —
biurowych a na koncu spora hala. Miejsce to dzi§ bardziej
przypomina skansen niz zaktad produkcyjny a lata SwietnoSci,
sadzac po wygladzie, na pewno ma juz za soba. Trudno uwierzyc,
ze kiedys z jego ustug korzystaty duze zaktady produkcyjne a
dziS obsluguje gtownie artystOw 1 drobnych rzemieSlnikow. W
Odlewni wykonuje si¢ wiele prac z brazu, mosiadzu oraz stopoOw
aluminium i cynku r6znymi technikami w zaleznoSci od formy
pracy i potrzeb zamawiajacego.

Sama hala jest niezwykla, wielka, ciemna, prawie pusta o
magicznym nastroju. Przekroczenie jej progu przeniosto nas w
od razu w inny Swiat 1 inne czasy. Na Srodku hali duza dziura a
w niej piec z rozgrzanym do ponad 1000 stopni metalem. Pan
wielkg chochlg nabierat plynny mosiadz i wlewat do wczesniej
przygotowanych form. W jednej chwili rozgrzany do konsystencji
cieptego budyniu metal zastygatl tworzac trwate Slady ludzkich
pomystow.

Pan majster ze szczegOlami objasnil nam caly proces
topienia metali, pokazat przygotowane do zalania formy 1 gotowe
prace na roznych etapach ich obrobki. Najwicksza przyjemnos¢
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sprawifo nam jednak odkrywanie naszych odlanych prac. Taki
byt tez glowny cel naszej wyprawy. Kilka tygodni wczesSniej
ze specjalnie przygotowanej mikstury wosku kazdy ulepit co$
swojego. Prace woskowe nastepnie zostaly zalane gipsem, a
wytapiajacy si¢ wosk zrobit w nim miejsce dla ptynnego mosiadzu,
ktory na naszych oczach zostat wlany do tak powstatych form.
Po kilku minutach panowie rozbili gipsowe skorupki a my
odkrywaliSmy nasze prace (bardziej trwate niz zwykle).

Fot. I. Skonecka

Metoda, ktora zostata zastosowana w naszych pracach
nazywa si¢ metoda traconego wosku i jest jedng z najstarszych
tego typu technik znang juz w starozytnosci 1 niewiele zmieniong
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przez wieki, no moze z wyjatkiem narzedzi - te dziS sg bardziej
wyszukane.

Na tym jednak nie koniec - teraz przed nami jeszcze
cyzelowanie. Oznacza to, ze musimy doczyScic i doszlifowac nasze
prace. Wszyscy z niecierpliwoscig czekamy na efekt koncowy, ale
juz dzi§ jesteSmy zadziwieni tym, co powstalo i co zobaczyliSmy
w Odlewni.

Zuzanna Jaglarska

Dnia 9 grudnia 2006 r. 0 godz. 10 w gmachu Wydziatu
MIM Uniwersytetu Warszawskiego przy ul. Banacha 2, odbylo
sie¢ spotkanie cztonkow OW PTSR.

Prof. dr hab. nauk med. Anna Cztonkowska przedsta-
wila nam niezmiernie cickawy wyktad na temat: Dlaczego robi-
my badania kliniczne w SM. MieliSmy rOwniez okazje zobaczyC
prezentacj¢ oferty sprzetu rehabilitacyjnego i Srodkéw pomoc-
niczych firmy Euromedical Poland.

Podczas zebrania odbylo si¢ takze Walne Zgromadzenie
cztonkow OW PTSR. Na zakonczenie Pani Elzbieta Doraczyn-
ska wreczyla w ramach podzigkowania, najbardziej zastuzonym
wolontariuszom, upominki w postaci figurek aniotow.
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k ok ok

Zapraszamy na zabawe karnawatowa, ktora odbedzie
sie dnia 26 stycznia 2007 w Srédmiejskim Osrodku Opie-
kuficzym przy ul. Swictojerskiej 12a. Zapraszamy na godzing
17.00.
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