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Drodzy Czytelnicy!

\u% dzisiejszym Swiecie dominujq miodzi. Do nich adresowana jest
wigkszoS¢ reklam, oni sq poszukiwani na rynku pracy, oni wyznaczajg
trendy w modzie i obyczajach. Rowniez w przypadku oséb chorych
wiecej uwagi poswigca sig osobom miodym. Jest to na pewno stuszne
chocby dlatego, ze sq to zazwyczaj osoby swiezo zdiagnozowane, ktore
potrzebujq wsparcia w odnalexieniu si¢ w sytuacji ,Zycia % chorobq’,
zapoznania sig¢ z mozliwosciami leczenia, rebabilitacyi, dostgpng
pomocq. Osoby starsze, na ogol z diuzszym stazem zycia 2 SM, majq to
Juz jakos opanowane. Niemniej i oni majq swoje specyficzne problemy.

SM nie jest chorobg, ktdra radykalnie skraca Zycie. Wiekszos¢ chorych
na stwardnienie rozsiane dozywa starosci i musi si¢ % nig zmierzyy.
Starzenie sig jest procesem naturalnym, choc nielatwym do przyjecia
Ppray obecnie panujgcym kulcie miodosci i sprawnosti. A przeciez jest to
etap zycia, ktdry (opricz utrudnieri i ograniczen) niesie tez pozytywy —
doswiadczenie, mqdrosé, dojrzalosc, zwiazany z nig dystans do spraw

blahych.
Dobrze opisal to A. Burnfield, psycholog, chory na SM:

oIm bardziej pogarsza misig wzrok, tym wyraZniejszastaje sig wizja
wewngtrzna. Pomimo niepewnosti Zycia wynikajgcej ze stwardnienia
rozsianego nigdy nie czulem sig wewngtrznie bardziej pewny. Moje
cialo jest jak samochod, ktory nie dziala sprawnie, a jednak odczuwam

w jakis sposch, ze wewngtrzny kierowca jest dobry. I kiedy myslg o tym,
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maoja choroba wydaje si¢ mniej wazna. Teraz wlasnie uswiadamiam
sobie, ze moge sig wypowiadac moim cialem w nowy, odmienny sposcb,
podobnie jak doswiadczony kierowca moze wykazac swoje umiejgtnosci

prowadzqgc stary, zdezelowany samochdd czy zuzytq cigzarowke.”

Dlatego w tym numerze Nadziei proponujemy, oprocz informacyi
medycznych i praktycznych, kilka tekstow dotyczgcych specyfiki starzenia
sig 0s6b z SM oraz refleksje nad tym, jak dobrze sig starzec. Dobrze
przezyta staros¢ zalezy w duzej mierze od nas samych, od naszego
podejscia. Na zakoriczenie mysl Papieza Franciszka: ,Wehodzg w wiek
podeszly i sig temu nie opieram. Przygotowuje sig do tego, a nie chee byc

winem kwasnym, tylko dojrzatym’.

Katarzyna Czarnecka
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego...
czyli o starym inaczej

PROBLEMY UROLOGICZNE
W PRZEBIEGU STWARDNIENIA
ROZSIANEGO

Wszelkie patologie i choroby prowadzace do uszkodzenia
skomplikowanego unerwienia odpowiedzialnego za magazynowa-
nie i §wiadome wydalanie moczu wywoluja tak zwang neurogennag

dysfunkcj¢ dolnych drég moczowych (czyli pecherza).

Dane demograficzne méwig o szacunkowej liczbie ok. 3 mln
Polakéw cierpigcych na rézne postaci kalectwa moczowego. Nie
zawsze jeste$Smy $wiadomi, ze powszechnie znane choroby, ktérych
nie kojarzymy z urologicznymi, daja objawy typowe wiasnie dla tej
dziedziny. Do najczesciej wystepujacych naleza:

— cukrzyca (zwlaszcza dlugotrwala) z towarzyszaca jej neuro-

patig,

— choroba Parkinsona,

— choroby otepienne,

— wady wrodzone (mézgowe porazenie dzieciece, przepukliny

oponowo-rdzeniowe),

— uszkodzenia rdzenia krggowego o dowolnej etiologii -

zwlaszcza urazowe,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

— niektdre choroby onkologiczne i nastgpstwa ich leczenia,
— stwardnienie rozsiane.

W ponizszym artykule zajmiemy si¢ zwlaszcza t ostatnig gru-
pa chorych, ale chcialbym zwréci¢ uwage na to, ze szereg proble-
méw diagnostyczno — terapeutycznych jest wspdlny dla wszystkich
wyzej wymienionych.

U cierpiacych na wymienione choroby, zaburzenia mikeji (czyli
oddawania moczu) stanowig istotny problem o wymiarze spolecz-
nym. Poméc tutaj moze tylko indywidualizowane leczenie — terapia
»szyta na miare” konkretnego pacjenta. Kazdy taki pacjent powinien
mie¢ przeprowadzong pelng diagnostyke neurourologiczng, w tym
badanie urodynamiczne. W moim rozumieniu wlasnie ci pacjenci
sa gléwnym adresatami badania urodynamicznego. Dopiero w dru-
giej kolejnosci moga z niego korzystaé pozostali, a nie odwrotnie,
jak to ma miejsce obecnie.

Decydujacym czynnikiem wplywajacym na rokowanie, a kon-
kretniej na dlugosé¢ zycia pacjentéw z neurogenng dysfunkcja pe-
cherza, jest prawidlowa praca nerek. Pacjenci nie zdaja sobie z tego
sprawy i zalezy im jedynie na kontrolowaniu odruchu mikeji. Tym-
czasem dla neurourologéw trzymanie moczu i $wiadome jego od-
dawanie jest na drugim miejscu.

Kazdy pacjent adekwatnie do schorzenia, warunkéw socjalnych
i mentalnych powinien mie¢ zaproponowane postepowanie zabez-
pieczajace przed potencjalnymi powiklaniami. Opieka nad chorymi
z neurogenng dysfunkcja pecherza powinna mie¢ charakter instytu-
cjonalny, poniewaz profilaktyka jest tarisza niz leczenie, a zwlaszcza
leczenie niewydolnosci nerek. Na razie niestety tak nie jest.

NADzIEJA



Co nowego... czyli o starym inaczej

Zaburzenia mikcji dotycza 78% pacjentéw ze stwardnieniem
rozsianym (SM), u 12% wystepuje w poczatkowym przebiegu,
u 2% jest to pierwszy i jedyny objaw choroby. Najczestszym obja-
wem jest czegstomocz, parcie naglace, nietrzymanie z parcia i na-
wracajace infekcje. Ten ostatni problem wiaze si¢ bardzo czgsto
z niepelnym opréznianiem pecherza.

.StUCHQ}c;E ! PAN

IEA
NSPOMINALAN Hna,-, ::E Jor

(za: C. Benz ,SM i ty’)

W przypadku stwardnienia rozsianego problemy urologiczne
komplikuja si¢ dodatkowo z powodu dynamiki zmian. Poczatko-
wo stwierdzona patologia moze z czasem zniknaé, nasili¢ si¢ lub
przeksztalci¢ w inng. Poza tym zaburzenia neurologiczne mogg na-
ktada¢ si¢ na powszechnie wystepujace choroby urologiczne, takie
jak wysitkowe nietrzymanie moczu u kobiet czy przerost gruczolu
krokowego u mezczyzn.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Leczenie

Podstawowe dzialanie lecznicze, czy raczej postgpowanie pro-
filaktyczne w przypadkach neurogennej dysfunkcji pecherza, to
doprowadzenie do jego calkowitego opréznienia (bez zalegania),
w spos6b niskocisnieniowy. Kolejnym zadaniem jest kontrola mik-
cji. Cala reszta to préba dopasowania tej zasady do konkretnych
przypadkéw. Nasze postgpowanie bedzie wtedy adekwatne do
zglaszanych probleméw oraz wynikéw badari dodatkowych, takich
jak urodynamika, USG czy badanie moczu.

W ciggu ostatnich lat zdecydowanie poprawila si¢ zaréwno
dostepnos¢ badan diagnostycznych, jak i nowych refundowanych
lek6éw. Farmakoterapia w przypadkach neurogennej dysfunkeji pe-
cherza jest trudna. Jej skutecznosé zalezy od nasilenia objawéw, za-
awansowania choroby, wynikéw badarni. Nalezy zwrécié¢ uwage na
takt bardzo indywidualnej reakcji na powszechnie stosowane leki.
Dlatego zalecam pacjentom poszukiwanie optymalnej, indywidu-
alnej dawki danego leku (w zakreslonych przeze mnie granicach).
Przyktadowo - pacjenci, a zwlaszcza pacjentki po epizodach mé-
zgowych lub z SM, maja niskie ci$nienie te¢tnicze i czestokroé za-
wroty glowy, wynikajace z choroby podstawowej. Stosowanie lekéw
z grupy tzw. alfablokeréw (np. Omnic Ocas) rozluzniajacych szyje
pecherza, zmniejszajace zaleganie moczu w pecherzu jest przeciw-
wskazane, poniewaz leki te obnizaja ci$nienie tetnicze nasilajac za-

wroty glowy.
Inna grupa lekéw (antycholinergiki - np. Vesicare, Betmiga),

bardzo skuteczna w czgstomoczu i w leczeniu tzw. pecherza nadre-
aktywnego, powinna by¢ stosowana rozsadnie, poniewaz zwigksza
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Co nowego... czyli o starym inaczej

zaleganie moczu w pecherzu po mikcji, co sprzyja infekeji
i paradoksalnie zwigksza objawy. Leki obu grup mozna faczy¢, aby
wykorzysta¢ ich dzialanie synergistyczne. Dawki zawsze trzeba
dobiera¢ indywidualnie na zasadzie préb i biedéw — uprzedzajac
o tym pacjenta. Taka terapia wymaga kontroli na kolejnych wizy-
tach FLOW + PVR (przeplyw cewkowy i zaleganie po mikcji) oraz

reagowania na dzialania niepozadane.

Z doswiadczenia moge wspomnied, ze tylko niezbyt nasilone
objawy neurogennej dysfunkcji pecherza poddajg si¢ farmakotera-
pii. Bardziej zaawansowane objawy chorobowe wymagaja radykal-
nych rozwigzan. Do tych najskuteczniejszych nalezy zaliczy¢ za-
stosowanie toksyny botulinowej (tzw. BOTOX), za pomoca ktérej
ostrzykuje si¢ pecherz, likwidujac jego nadmierng kurczliwos¢ ob-
jawiajgcy sie czestomoczem, Uporczywymi parciami z nietrzyma-
niem moczu. Nast¢gpstwem takiego postgpowania jest rozluznienie
pecherza i brak uczucia parcia na mocz. Taka sytuacja bardzo czesto
wymaga samocewnikowania. Jest to stan przemijajacy zalezny od
dawki i metabolizmu. Od 2016 roku procedura ta jest refundowana
dla pacjentéw z SM i uszkodzeniem rdzenia.

Samocewnikowanie
(Clean Intermittent Catheterisation - CIC)

W Polsce przyjela si¢ nazwa samocewnikowanie lub cewniko-
wanie przerywane (CIC). Jest to najlepsza metoda oprézniania pe-
cherza do korica w sposéb niskoci$nieniowy. Samocewnikowanie to
réwniez forma rehabilitacji nasladujacej prawidlows funkeje peche-
rza. W wigkszosci przypadkéw dysfunkeji neurogennych, metoda
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Co nowego... czyli o starym inaczej

cewnikowania przerywanego powinna by¢ rozpropagowana jako
metoda z wyboru. Nie ma natomiast sensu stosowanie cewnikowa-
nia raz lub dwa razy na dobg, poniewaz zaprzecza to idei CIC. Sa-
mocewnikowanie ma nasladowa¢ naturalng mikcje, co do czgsto-
Sci i objetosci, gwarantujac réwniez brak zalegania. Kazdy pacjent
zakwalifikowany do CIC powinien by¢ praktycznie przeszkolony

i poinstruowany, jak prawidtowo wykona¢ zabieg.

Samocewnikowanie trzeba stosowaé wszedzie, gdzie jest to
mozliwe, a nawet czesciej — dazac do przeksztalcania jednej dys-
tunkcji w druga w taki sposéb, aby byto mozliwe stosowanie tej me-
tody. Przyktadowo, przeksztalcamy pecherz hiperreflektoryczny w
hipo- lub areflektoryczny za pomocg lekéw antycholinergicznych,
ostrzyknieciem toksyng botulinowa lub operacyjnie (ileocystopla-
styka) tak, aby mozna bylo zastosowaé CIC. Daje to pacjentom
komfort bycia suchymi i kontrole nad mikcja. Poza tym oprézniaja
pecherz do korica w sposéb niskocisnieniowy, co zapobiega zalega-
niu moczu czyli nawrotowym infekcjom.

Niestety, niech¢¢ do stosowania samocewnikowania jest po-
wszechna zaréwno wéréd pacjentéw, terapeutéw, jak réwniez nie-
ktérych lekarzy. Tymczasem prawidlowo wykonywane CIC jest
bezpieczne, nie grozi infekcjami ani uszkodzeniem cewki. Jednora-
zowe cewniki objete sg refundacja, nie ma probleméw z zaopatrze-
niem. Aktualnie s3 dostepne nowe rodzaje cewnikéw z powloka
hydrofilows, co znacznie ulatwia instalacjg.

W czasie stosowania CIC wskazane jest przyjmowanie che-
moterapeutykéw w niewielkich dawkach, ziét oraz/lub okreso-
we plukanie pecherza preparatami odkazajacymi. Najczesciej za-
lecanymi przeze mnie lekami s3 sulfonamidy i nitroforantoina
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(Trimesan / Furagin) po jednej lub dwie tabletki na noc — przewle-
kle z kilkudniowymi przerwami, kiedy mozna stosowaé preparaty
roslinne np. zurawinowe. W przypadku lekéw ziolowych istnie-
ja okresowe ,,mody”. Nie obserwuje si¢ wyraznych réznic miedzy
nimi. Istotne wydaje si¢ ich lagodne dzialanie odkazajace i moczo-
pedne. Wlewki dopecherzowe z azotanu srebra (AgNO3) w roz-
cieiczeniu 1/1000 majg bardzo skuteczne dzialanie profilaktyczne
i lecznicze u 0séb zwlaszcza z cystostomig lub CIC. Obserwuj¢ od
lat skutecznos¢ tego preparatu u tych chorych.

Profilaktyka

Pacjent z neurogenng dysfunkcja pecherza wymaga okresowe-

go wykonywania nastepujacych badan:

1. samokontrola moczu (testy paskowe) — w razie patologii kon-
trola lekarska,

2. co dwa miesigce laboratoryjne badanie moczu, a w razie infek-
Cji - posiew,

3.  co sze$¢ miesigcy badanie USG + ew. FLOW (przeptyw mo-
czu) z kontrolg zalegania po mikgji,

4.  raz do roku ocena kliniczna, kontrola wczesniejszych badan +
ocena czynnikéw ryzyka,

5. co dwa lata badanie urodynamiczne (w przypadku stwardnie-
nia rozsianego cz¢sciej, szczegdlnie w razie zmian w zakresie
mikgji lub stanu neurologicznego).

Pewnym problemem u pacjentéw z neurogenng dysfunkcja dol-
nych drég moczowych jest przewlekle stosowanie otwartych (tzn.
podlaczonych na stale do worka) cewnikéw Foleya. Powszechnie
wiadomo, ze taka sytuacja moze doprowadzi¢ do powstania od-
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lezyn cewki moczowej, a w wyniku stalego ucisku oraz obkurcze-
nia nawet do marsko$ci pecherza. Pozostawienie takiego cewnika
w cewce moczowej uniemozliwia jakiekolwiek diagnozowanie za-
burzeri mikeji. Nie wiemy czy pacjent ma prawidlowe czucie, czy
jest w stanie oprézni¢ pecherz, jakie jest zaleganie. Opréznianie
balonika powoduje odpadanie drobnych inkrustacji, mogacych sta-
nowi¢ macierz przyszlych zlogéw w pecherzu moczowym. Z po-
wyzszych powodéw cewnik Foleya powinien by¢ stosowany w wy-
branych sytuacjach, mozliwie jak najkréce;.

Alternatywa powinna by¢ cystostomia punkcyjna — zabieg pro-
sty i bezpieczny, jezeli jest wykonywany zgodnie z zasadami i pod
kontrolg USG. Cystostomia to wprowadzenie cewnika do pecherza
przez powloki brzuszne, tuz nad spojeniem lonowym. Przewlekie
stosowanie cystostomii jest bezpieczne. Z mojego doswiadczenia
wynika, ze wykonywana dwa razy w roku cystoskopia zabezpie-
cza przed ewentualnymi powiktaniami onkologicznymi, o ktérych
powszechnie wiadomo. Osobiscie nigdy nie spotkalem sie z takim
przypadkiem. Cystostomia pozbawiona jest wigkszosci wad cew-
nika Foleya — z tego powodu zastuguje, podobnie jak CIC, na jak

najszersze rozpropagowanie.

dr Janusz Zajda - specjalista urolog,
chirurg II-go stopnia
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Pomysl... warto

Pomysl... warto

»Im bardziej si¢ cztowiek starzeje, tym mocniej czuje, Ze umiejetnosc
cieszenia si¢ chwilg biezqcq jest cennym darem podobnym do stanu
taski.”

Maria Sklodowska-Curie
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Pomysl... warto

Starsza pani opiekuje si¢ starsza pania

Starzy ludzie sq samotni nie dlatego, ze nie majg nikogo, kto by
podzielit ich brzemig, lecz dlatego, ze tylko swoje wlasne brzemig majg
do niesienia.

Przeprowadzono wywiad z osiemdziesi¢cioletnia kobietg
w dniu jej urodzin. Jaka rad¢ mogtaby da¢ ludziom w swoim wieku,
zapytal reporter.

,C06z”, powiedziala staruszka, ,w naszym wieku bardzo waz-
nym jest, zeby nadal wykorzystywac caly nasz potencjal, w przeciw-
nym razie wyschnie. Waznym jest by¢ z ludZzmi i o ile to mozliwe,
zarabia¢ na utrzymanie poprzez stuzbe. To nas trzyma przy zyciu
i zdrowiu”.

,<Mozna wiedzie¢, jak wlasciwie zarabia pani na zycie w pani
wieku?”

,Opiekuje sie starsza panig w sgsiedztwie”, padla nieoczekiwa-
na, zachwycajaca odpowiedz.

Anthony de Mello, ,,Spiefw ptaka”

NADzZIEJA 13
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Miedzy nami

STAROSC JAKO WARTOSC

Staro$¢ to niewatpliwie coraz dluzszy etap zycia czlowieka.
Mozna umownie powiedzie¢ w kontekscie wydluzajacego sie sred-
niego trwania zycia ludzkiego, ze to kolejna, trzecia juz trzydziestka
w biegu Zycia, dotyczaca coraz liczniejszej populacii.

Dzielac schematycznie zycie ludzkie na okresy trzydziestolet-
nie, pierwszy okres od urodzenia do 30 roku zycia to okres stawa-
nia si¢ czlowiekiem dorostym, obejmujacy dziecinstwo i mtodos¢,
a takze wczesng dorostosé, z okresem moratorium rozwojowego.
Pierwsza trzydziestka zycia to okres zyskiwania, poprzez procesy
socjalizacji i edukacji, kompetencji przydatnych do prowadzenia
doroslego zycia. To takze czas przedprodukeyjny, przysposabiajacy
do pelnienia roli zawodowej w przyszlosci.

Druga trzydziestka natomiast (umownie od 30 roku zycia do
przejscia na emeryture), to okres pelnej doroslosci, oznaczajacy re-
alizacje rél i zadan typowych dla czlowieka dorostego, wyznaczo-
nych przez spoleczenstwo. To takze okres samodzielnosci i odpo-
wiedzialno$ci oraz realizacji wlasnych potrzeb i oczekiwan. Druga
trzydziestka to wiek produkeyjny, gdyz czlowiek realizuje swoje
zadania zawodowe i jest obecny na rynku pracy.
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I wreszcie trzecia trzydziestka (od 60 do 90 r.z.) to okres staro-
Sci, zwany tez p6zng dorostoscig. Jest to okres poprodukcyjny — czas
zycia na emeryturze, a takze czas rozwoju zainteresowan i zmierza-
nia si¢ z nasilajacym si¢ procesem starzenia sie. To czas domykania
si¢ cyklu zyciowego i dopelniania si¢ tozsamosci.

Staroéé, by byla wartoscia, wymaga spelnienia kilku istot-
nych warunkéw:

— uksztaltowania dojrzalej postawy wobec zycia (w tym okre-
$lenia celu i sensu zycia oraz wiodgcych wartosci zyciowych),

— uksztaltowania dojrzalej postawy wobec starosci (w tym po-
stawy wobec zmiany),

— dbalosci o zdrowie, sprawnosc¢ fizyczng i psychiczna,

— bycia aktywnym (w réznych wymiarach),

— realizacji wlasnych potrzeb, zainteresowan oraz pasiji,

— dbalosci o relacje interpersonalne i podejmowania dziatan
prospolecznych.

NADzIEJA
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Miedzy nami

Dla wielu warunki te sa wciaz co najwyzej znaczacym wyzwa-
niem.

Rozumienie staro$ci to przede wszystkim stopniowe rozu-
mienie siebie samego jako osoby réwniez starzejacej sie. Odnie-
sienie si¢ do (wlasnej) staroéci, rozwijane przez cale zycie, jest istot-
nym skiadnikiem dojrzalej tozsamosci jednostki.

Staro$¢ jest kodicowym etapem zycia, ale i wynikiem wcze-
$niejszych doswiadezen zyciowych. Swiadomos¢ tych doswiadezen
i ich edukacyjnych oddzialywan jest istotnym, cho¢ nie jedynym
elementem tworzacym pomyslng starosé. Gléwnym skladnikiem
pomyslnej starosci jest akceptacja siebie i swego losu, ksztaltowana
permanentnie przez cale zycie, bedaca wynikiem dojrzalej afirmacji
ZYCIA. Pomyslna staro$¢ jest ponadto sztuka, ktéra nabywa sie
przez cale zycie. Wynika najczgsciej z pomyslnego dotychczasowe-
go zycia.

Staro$ci uczymy sie zyjac. Mamy wiele lat, by nauczy¢ si¢ do-
brze z nig zy¢. W tym kontekscie, staro$¢ nie powinna nas zasko-
czyc.

Radzenie sobie ze staroscia to przede wszystkim radzenie sobie
ze staro$cig ,od $rodka”. To uruchomienie czynnikéw motywuja-
cych do zachowan twérczych, transgresyjnych. Okres ten to zada-
nie rozwojowe i szansa dalszego dojrzewania.

Staro$¢ bywa dzi$ coraz czesciej okreslana jako wyzwanie dla
wspolczesnych spoleczenistw i jednostek. Wyzwania jednak najcze-
Sciej obciazaja, s3 pewnym brzemieniem i balastem. Warto spojrzeé
na staro$¢ inaczej — jako na rezerwuar pozytywnych wartosci,
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tak dla spoleczenstwa, jak i dla poszczegdlnych jednostek. I nie-
watpliwie mozna i trzeba takich wartosci doszukiwad si¢ w starosci,
choéby ,,odkurzajac” wartosci dostrzegane we wezesniejszych kul-
turach. Staro$¢ nie musi oznaczaé ,zlego przeznaczenia spoleczne-
g0, lecz moze by¢ doswiadczana jako kolejny naturalny etap Zycia
i rozwoju czlowieka. W tym kontekscie proces starzenia sie czlo-
wieka moze by¢ procesem osobowego dojrzewania, ktéry zarazem
wzbogaca i zycie wspélnotowe.

E. Dubas,
»Starosc znana i nieznana — wybrane refleksje
nad wspélczesnq staroscig”

ryc. K. Mgdel
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STARZEC SIE Z SM

Wszyscy si¢ starzejemy, takze chorzy na SM. Jednak do niedaw-
na rzadko mozna bylo spotkaé badanie dotyczace wyzwan starzenia
si¢ z SM lub uzyskaé dostep do zasobéw czy ustug przeznaczonych
dla oséb z SM w podeszlym wieku.

Mimo, ze SM jest czesto opisywane jako choroba ludzi mlo-
dych czy w $rednim wieku, okoto 10% chorych to osoby, ktére maja
ponad 65 lat. Chociaz proporcja chorych w podesztym wieku jest
stosunkowo niska, to ogélny trend zwickszenia sredniej dtugosci
zycia (réwniez os6b z niepelnosprawnoscia) sugeruje, ze ta liczba
bedzie rosta. Przekonanie, ze SM skraca diugosé¢ zycia, bylo po-
wszechne w przesziosci. Przez ponad 40 lat wzrost sredniej dlugo-
Sci zycia populacji, a takze poprawa jakosci opieki nad pacjentami
z SM, przyczynily si¢ do wydluzenia sredniego okresu przezycia
chorych na stwardnienie rozsiane. Skutkiem tych zmian jest odno-
towywany przez ostatnie 10-20 lat wzrost zainteresowania kwestig
starzenia si¢ z SM. Badania i opracowania na ten temat s3 publi-
kowane zaréwno przez naukowcéw z dziedziny nauk stosowanych,
klinicznych, jak i osoby zaangazowane w codzienne zmaganie si¢
z chorobg i jej konsekwencjami (w tym samych chorych, rodziny
i wykwalifikowany personel medyczny).

Wszyscy si¢ starzejemy i towarzyszy nam niepokdj dotyczacy
starzenia si¢, choréb wspélistniejacych, samokontroli, zmian natury
emocjonalnej i poznawczej, czy planowania korica zycia. Rozwaza-
jac kazdy z tych tematéw trzeba wzia¢ pod uwage fakt, ze istnieje
wiele zaleznych od wieku zmian, ktére beda dotyczyly (bardziej lub
mniej) wszystkich, niezaleznie od SM. Przyktadowo to normalne,
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ze z wiekiem przychodzi oslabienie sily miesni, ograniczenie re-
zerw sercowo-plucnych czy uposledzenie termoregulaciji. Ponadto,
wickszo$¢ symptoméw, ktérych doswiadczaja osoby chore na SM
(takich jak: bdl, zmeczenie, depresja, zmiany poznawcze, zaburze-
nia widzenia, utrata zdolnosci samodzielnego poruszania si¢), sa
takze powszechne posréd oséb starzejacych si¢ bez SM. Typowe
zmiany zwigzane z wiekiem, wspélnie z symptomami SM, tworzg
duze wyzwania dla chorych na stwardnienie rozsiane w podeszlym
wieku.

(za: C. Benz ,SM i ty’)
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Specyfika starzenia si¢ z SM

W poréwnaniu z mlodszymi chorymi na stwardnienie roz-
siane, osoby w podeszlym wieku (ponad 65 lat) zglaszaja wicksze
ograniczenia w czynnosciach takich jak: mycie sie, ubieranie, zata-
twianie potrzeb fizjologicznych, wstawanie z 16zka, poruszanie si¢
po pokoju lub po sgsiedztwie, zazywanie lekarstw czy robienie za-
kupéw. Odpowiednio do tych ograniczen, jako najwazniejsze ustu-
gi potrzebne do utrzymania zdrowia i dobrobytu, zostaly uznane:
transport, przystepne warunki mieszkaniowe, profesjonalna opie-
ka domowa, programy odpowiadajace za dobrobyt spoleczny, od-
zywianie, ¢wiczenia czy zdrowie fizyczne, ustugi farmaceutyczne.
Utrata zdolnosci poruszania si¢, bycie ci¢zarem dla rodziny i przy-
jaciol oraz potrzeba wigkszej opieki to jedne z bardziej powszech-
nych obaw oséb starzejacych sie z SM.

Wraz z procesem starzenia si¢ osoby z SM moga doswiad-
czaé probleméw zdrowotnych, innych niz zwigzanych z choroba,
co moze zwigkszaé poczucie niepokoju. Najczesciej sg to: choroby
serca, cukrzyca czy artretyzm. Te inne stany nazywamy chorobami
wspdlistniejacymi. Zaréwno lekarz, jak i chory na SM, w trakcie
kompleksowej opieki musza wzigé pod uwage mozliwos¢ wystapie-
nia i innych choréb.

Wraz z rozwojem efektywnych sposobéw leczenia SM i jego
objawéw chorzy moga oczekiwaé dozycia péznej starosci. Wieksza
liczba 0séb chorych na SM w podeszlym wieku wymaga od pra-
cownikéw opieki medycznej zwracania szczegdlnej uwagi na zwia-
zek pomiedzy SM z normalnymi zmianami zwigzanymi z wiekiem
oraz wymaga od nich przygotowania do pomocy osobom starszym.
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Przykladowe zmiany w organizmie zwigzane ze
starzeniem si¢

Normalne procesy starzenia si¢ powoduja, ze zazwyczaj cialo
zuzywa mniej energii i metabolizm zwalnia.

Zmiany w zakresie skéry i wloséw:

— gruczoly lojowe zlokalizowane w skérze wytwarzaja mniej
loju i dlatego skdra staje si¢ bardziej sucha i fuszczaca,

— skora staje si¢ mniej elastyczna, cienisza, stabsza i mniej wraz-
liwa,

— skéra moze staé si¢ bledsza, a pojawienie si¢ plam czy skaz
jest czestsze,

— wzrost paznokcia zwalnia,

— paznokcie staja si¢ bardziej twarde, famliwe i grube,

— na skérze glowy, w obrebie fona i pach wlosy stopniowo
przerzedzajg sie,

— nastepuje spadek liczby komoérek pigmentowych wloséw,
a wzrasta liczba tych odpowiedzialnych za siwe wlosy.

Zmiany w zakresie kosci i stawéw:

— zmniejszone poziomy wapnia i innych mineraléw obnizajg
gestos¢ kosci, co czyni je bardziej podatnymi na zlamania,

— czesciej wystepuje osteoporoza, zwlaszcza u kobiet po meno-
pauzie,

— cz¢$¢ stawow staje si¢ bardziej sztywna i mniej elastyczna, co
ogranicza poruszanie sig,

— czedciej diagnozuje si¢ chorobg zwyrodnieniowg stawdéw
i reumatoidalne zapalenie stawéw,

— ucisk w stawach, kosciach i dyskach kregostupa moze zmniej-
szy¢ wzrost o kilka centymetréw.
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Leczenie SM i choréb wspélistniejacych

Wraz z postepem SM i starzeniem si¢ coraz wazniejsze staje si¢
radzenie sobie z symptomami choroby. Osoby dorosle majace wiele
przewleklych choréb skarza si¢ na trudnosci w zazywaniu lekéw.
Przyjmowanie réznych srodkéw o réznych porach dnia jest trudne,
a kupowanie wigkszej liczby medykamentéw moze by¢ kosztowne.
Problemem staje si¢ przyjmowanie lekéw w taki sposéb, jak zostalo
to przepisane przez lekarza. Jest zatem oczywiste, ze korzysci ply-
nace z przyjmowania przepisanych preparatéw zostajg zmniejszone.

Wystapienie choroby wspélistniejacej z SM utrudnia radze-
nie sobie z dolegliwosciami. Osoba zmagajaca si¢ z SM i choroba
wspdlistniejaca moze doswiadczaé réznych symptoméw w tym sa-
mym czasie, badZ symptom moze wystapic¢ z powodu kilku czyn-
nikéw. Przyktadowo, zmeczenie moze by¢ spowodowane SM lub
innym stanem, takim jak zaburzenia snu czy choroba tarczycy.
Symptomy, ktére pojawiaja si¢ z wiekiem, moga réwniez stanowié
pewng trudno$¢. Na przykiad zaburzenia widzenia czy ostabienie
pamigci czesto towarzysza SM, a s3 to takze objawy doswiadczane
przez osoby w podesztym wieku, ktére nie choruja na stwardnienie
rozsiane. Czasem takie symptomy $wiadcza tylko o starzeniu si¢
organizmu, a czasem symptomy te s rezultatem choroby wspdlist-
niejacej. Pogorszenie wzroku u chorego na SM w podesztym wieku
moze by¢, w niektérych przypadkach, spowodowane zaéma. Dlate-
go tak wazne jest zidentyfikowanie wplywu innych niz SM czynni-
kéw przy pogorszeniu stanu pacjenta. Wymaga to czesto harmonij-
nej wspolpracy réznych pracownikéw opieki medyczne;.

Wazne jest, aby chorzy na SM nadal korzystali z podstawowe;j
opieki medycznej lub ich lekarza rodzinnego, gdyz czesto objawy
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zwigzane z wiekiem, ktére nie sg zwigzane z SM, sg lepiej oceniane
i leczone przez lekarza pierwszego kontaktu niz neurologa.

Istnieje wiele sposobéw leczenia przewleklych objawéw SM.
Czgsto jednak chorzy nie biorg tych mozliwosci pod uwage z uwagi
na bezpieczenstwo stosowania danego srodka przy wspolistniejacej
chorobie. Czasami nie wiadomo, czy leczenie 0séb z dodatkowy-
mi chorobami bedzie bezpieczne, efektywne i dobrze tolerowane.
W prébach programu dotyczacego zmeczenia odkryto na przyktad,
ze uczestnicy, ktérzy zmagali si¢ z SM i z cukrzyca, wolniej odczu-
wali poprawe niz pozostali testowani.

Leki podawane ze wzgledu na SM moga zwigkszy¢ ryzyko
wystapienia choroby wspdlistniejacej. Przykiadowo, kortykoste-
roidy uzywane w trakcie rzutéw moga zaostrzy¢ objawy cukrzycy.
W wigkszosci przypadkéw wystgpienia innych choréb (poza SM)
pacjent bedzie przyjmowal rézne lekarstwa w tym samym czasie.
Zazywanie wielu preparatéw sprawia, ze ryzyko efektéw ubocz-
nych oraz interakcji miedzy lekami wzrasta. Cz¢s¢ medykamen-
téw moze powodowaé obnizenie ci$nienia krwi, a co za tym idzie
omdlenia i zawroty glowy. Czas reakcji moze zosta¢ spowolniony,
moze by¢ réwniez zaburzona réwnowaga, co moze prowadzi¢ do
upadkéw. Dlatego kazda zmiana terapii proponowana chorym na
SM powinna by¢ rozwazana przy wzigciu pod uwage calego spo-
sobu leczenia.

Marcia Finlayson,
Uniwersytet Quenns w Kingston, Kanada (za: Ms Matters)
ttum. A. Bedyk
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PROCESY POZNAWCZE I EMOCJE

Wigkszos¢ chorych na SM dos$wiadczy zmian zwigzanych
z wiekiem. Rozréznienie konsekwencji stwardnienia rozsianego
oraz zmian zwigzanych z wiekiem bywa trudne, gdyz wiele symp-
toméw SM — m.in. zmg¢czenie, bél, depresja, zmiany w procesach
poznawczych, zaburzenia widzenia oraz trudno$ci w poruszaniu si¢
— wystepuje réwniez w zwyczajnym procesie starzenia si¢. Przez
ostatnie 15 lat badacze rozpoczeli pracg nad ustaleniem zwigzku
pomiedzy starzeniem sig, a SM. Ogdlnie rzecz biorac wylonily sie
dwa poglady. Wedlug pierwszego zaréwno starzenie si¢, jak i SM
s3 procesami, ktére wzajemnie si¢ nasilajg. Drugi poglad natomiast
twierdzi, ze wraz z wiekiem ludzie lepiej sobie radzg ze swoja cho-
robg i jej symptomami.

ryc. K. Mgdel
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Doswiadczenie zwigzane ze starzeniem si¢ z SM

Rozmowy z chorymi na stwardnienie rozsiane na temat starze-
nia si¢ dostarczyly ciekawych informacji. Wedtug jednego z badan
wiekszo$¢ chorych na SM twierdzi, ze pogodzilo si¢ ze starzeniem.
Poglad ten moze by¢ przypisany nabytej wiedzy, ustalonym dziata-
niom i reakcjom, a takze umiej¢tnosci radzenia sobie ze zmienny-
mi mozliwosciami, ktére przychodza z wiekiem. Dodatkowo wiele
0s6b biorgcych udzial w tym badaniu potwierdzilo, Ze im bardziej
zaawansowany ich wiek, tym latwiej jest sprosta¢ symptomom SM
(ma to zapewne zwigzek z mniejszymi oczekiwaniami spolecznymi
co do fizycznej i poznawczej sprawnosci os6b w podeszlym wieku).
Przyktadowo, osoby starsze odczuwaja mniejsza presje jesli cho-
dzi o udzial w takich czynnosciach, jak pomoc w przeprowadzce,
posiadanie zdolnosci poznawczych na wysokim poziomie, czy do-
skonalej pamigci. Dlugoterminowe badanie pokazalo, ze dla oséb
z SM z wiekiem choroba staje si¢ bardziej przewidywalna, gléwnie
z powodu przyzwyczajenia do symptoméw i sposobu, w jaki funk-
cjonuja ich ciala.

To samo badanie wykazalo, ze zaangazowanie spoleczne, do-
step do stuzby zdrowia, nawyki zdrowego trybu Zycia oraz utrzy-
manie samodzielnosci w domu s3 najwazniejszymi elementami ja-
kosci zycia u chorych na SM w podeszlym wieku. Ogélnie badania
oparte na wywiadzie sugeruja, ze osoby z SM pogodzone ze swoim
wiekiem wypracowaly adaptacyjny sposéb myslenia oraz odpo-
wiednie systemy wsparcia.
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Funkcjonowanie poznawcze

W sondzie koncentrujacej si¢ w szczegdlnosci na funkcjo-
nowaniu poznawczym, wigcej niz polowa chorych pomigdzy 45
a 88 rokiem zycia potwierdzila, ze problemy tego typu utrudnity
ich codzienne zycie. Niezwykle jest, ze osoby, ktére skarzyly sie na
trudnosci z funkcjami poznawczymi, przewaznie byly mlodsze niz
osoby, ktére nie skarzyly sie na takie zmiany, co znowu sugeruje,
ze wplywy probleméw w sferze poznawczej moga si¢ zmniejszy¢
wraz z wiekiem.

Weiaz jest niejasne jak zmieniajg si¢ objawy depresji przy sta-
rzeniu si¢ — cz¢$é badan wskazuje na to, ze te objawy zmniejszaja
si¢, a inne wrecz przeciwnie. Objawy depresyjne moga zaleze¢ od
takich czynnikéw, jak poglebiajaca si¢ niepelnosprawnosé, a z dru-
giej strony umiejetnos¢ radzenia sobie z sytuacja. Badania pokazuja,
jak te zmienne wplywaja na siebie w trakcie starzenia sig.

Wspolne starzenie si¢

Czes¢ symptoméw towarzyszacych starzeniu sie jest podobna
do objawéw SM, np. spadek energii, oslabienie, b6l lub problemy
z poruszaniem si¢. Starzejaca si¢ para musi wzia¢ pod uwage fakt,
ze zdrowie pogarsza si¢ z wiekiem i osoba zwyczajowo odpowie-
dzialna za pomoc i opieke traci sity. W takich przypadkach zna-
czenie korzystania z profesjonalnego wsparcia czy urzadzen wspo-
magajacych wzrasta. Wazne jest, aby nie zapominaé o potrzebach
i wsparciu dla partnera. Przestrzen osobista i czas spgdzony same-
mu lub uczestniczenie w grupach wsparcia dla czlonkéw rodzin
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oséb chorych pomaga postawi¢ na nogi oraz dostarcza nowych
mozliwosci.

Liczenie si¢ z réznymi mozliwymi konsekwencjami choro-
by, zaréwno dla samego chorego, jak i jego rodziny, moze poméc
w zaplanowaniu sposobéw zaspokajania potencjalnych potrzeb
zwigzanych z wiekiem osoby chorej oraz jej opiekuna. Chorzy po-
winni rozwazy¢ pytania typu ,co jesli?” i realistycznie podejs¢ do
tego, co ma nadejs¢. Dotyczy to opieki paliatywnej oraz decyzji po-
dejmowanych pod koniec zycia, ktére kazdy powinien rozwazy¢.

Robienie planéw na przyszlos¢ pomaga kontrolowa¢ chorobg

i zmniejszy¢ zagrozenie ze strony potencjalnych rzutéw. Rozmysla-
nie nad starzeniem si¢ z SM, uczynienie strategii z niepokojéw na
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potrzeby przyszlosci ulatwia chorym na SM i ich rodzinom pano-
wanie nad tym, co moze si¢ przydarzy¢.

M. Cadden, G. Vergas, P. Arnett,
Uniwersytet w Pensylwanii, USA (za: M'S Matters)
ttum. A. Bedyk

JAKTO JEST ZESTARZEC SIE
Z SM-EM?

Miatam to szczescie, ze w czasie gdy zaczela si¢ moja choroba,
moje zycie osiagnelo juz poziom pewnej stabilizacji. Mialam za-
wdd, meza, dziecko, mieszkanie i prace, ktorg lubitam. Wprawdzie
nie bylismy bogaci, ale wystarczalo na dostatnie zycie jak na tamte
warunki, a nawet na wyjazdy zagraniczne i, po pewnym czasie, na
samochéd. Nie odpowiadaly nam partyjne kariery, wigc nie zabie-
galiSmy o wyzsze stanowiska.

Choroba nie uderzyla we mnie nagle, lecz dziatala podstepnie
i powoli. Tracitam energie i pogode ducha, nie radzitam sobie za-
réwno w pracy, jak i w domu. Nie $§mialam si¢ juz z byle powodu.
W pracy pytano mnie: ,,Czym si¢ Pani martwi?” Widocznie bylo to
wypisane na mojej twarzy. W koncu wyladowatam w szpitalu i wy-
sztam z niego bez konkretnej diagnozy, poniewaz w tamtych cza-
sach uwazano, ze po jednym rzucie nie mozna stwierdzi¢ choroby.
Przez kolejnych 10 lat zdarzaly si¢ mniejsze i wigksze stany choro-
bowe, ktére utwierdzity lekarzy w przekonaniu, ze to jednak SM,
a mnie pozwolily oswoi¢ si¢ z t3 mysla. Nie bylo to latwe, ale wtedy
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pojawily si¢ pierwsze publikacje na temat SM-u. Dowiedzialam si¢
o lekarzach, ktérzy usiluja leczy¢ SM,, zielarzach i cudotwércach,
a takze o lekach i ¢éwiczeniach wspomagajacych proces leczenia.

Choroba postgpowala powoli, a ja po pierwszym okresie kom-
pletnego zalamania zacz¢lam korzysta¢ z réznych dostgpnych mi
metod, ktére wydawaly sie bezpieczne i rokujace. Z wielu powodéw
zarzucalam stosowanie jednej terapii na rzecz innej, przez caly czas
nie zaniedbujac rehabilitacji ruchowej, uwazajac ja za najwazniej-
sz3. Panowal wéwczas poglad, ze choroba dotyczy giéwnie nerwéw
sterujgcych ruchem i rzadko uposledza inne czynnosci organizmu
czlowieka. Okazalo si¢, iz nie do korica tak jest.

Poniewaz jestem osobg towarzyska, chetnie uczestniczylam
w spotkaniach z ludZzmi, zaréwno z kregéw SM, jak i zdrowych,
mlodych i starszych. Zauwazylam, ze niektérzy SM-owcy juz
w mlodym wieku maja klopoty zblizone do probleméw oséb star-
szych: z orientacja, mows, pamiecig i koncentracja. Przypomnialam
sobie, ze zdarzaly mi si¢ takie wpadki juz w pracy, np. zapomina-
tam powszechnie znanych stéw lub imion znanych mi oséb. Dosy¢
wezesnie zaczelam odczuwad problemy zwigzane z funkcjonowa-
niem ukladu moczowego.

Wiekszo$¢ tych moich kiopotéw nasilala si¢ z biegiem cza-
su, przychodzily nowe, a ja musialam si¢ do nich dostosowad.
Ze wzgledu na trudnosci z poruszaniem si¢ zaczelam uzywaé wéz-
ka inwalidzkiego, co zdecydowanie poprawilo jako$¢ mojego zycia.
Staralam sie¢ nie zanudza¢ moich znajomych i kolezanek, z ktérymi
od wielu lat Zyjemy w bardzo bliskich kontaktach. Kiedy$ wpadaty
do mnie czesto i pomagaly mi, prowadzaly do lekarzy, na space-
ry, czy na zakupy. Organizowaly$my tez kilkuosobowe spotkania

NADzIEJA

29



30

Miedzy nami

u mnie lub u ktérej$ z nich. Bylo na nich bardzo wesolo, zwlaszcza
wtedy, gdy wspominaly$my nasze mlode lata.

Stopniowo, z réznych powodéw, nasze spotkania zaczgly by¢
coraz rzadsze. Jedne z nas jeszcze pracowaly, pomagajac jednocze-
$nie dzieciom i wnukom, i brakowalo im czasu. Inne mialy wiasne
ktopoty zdrowotne, bardzo czesto z chodzeniem. Nasze rozmowy
telefoniczne zamienily si¢ w narzekanie na stan zdrowia i informa-
c¢je o wizytach lekarskich, rehabilitacjach i trudno$ciach z chodze-
niem. Zrozumialy$my, ze do naszych drzwi puka juz staros¢.

Pomyslalam, ze do kazdego przychodzi ona w innym momen-
cie, ale zawsze zbyt szybko. Paradoksalnie, ja jestem lepiej do niej
przygotowana, bo wiele jej przejawéw doswiadczylam juz weze-
$niej z powodu SM-u, zdazylam si¢ do nich przyzwyczaié i jakos
je lagodzic.

Na przykiadzie naszej grupki uwazam, ze staro$¢ z taka choro-
ba jak SM nie r6zni si¢ specjalnie od starosci innych ludzi. Réznice
wynikaja z naszych uwarunkowari genetycznych, osobowosciowych,
sity woli i sity ducha. Ludzie, ktérzy diuzej pracuja zawodowo, po-
magaja innym, interesuja sie tym, co dzieje si¢ wokdl, maja pogodny
i rozumny stosunek do wszystkiego, znosza staros¢ lepiej od oséb
zamknietych we wlasnych domach. Wazny jest tez ruch i aktyw-

nos¢ fizyczna, gdyz poprawiaja one kondycje psychiczna czlowieka.
Nie mozna siedzie¢ z zalozonymi r¢kami i czekaé na $mier,

bo zawsze jest jeszcze co$ do zrobienia w naszym zyciu. Zawsze
jeszcze mozna si¢ z czego$ posmiac 1 pozartowac.
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Ludzie, réwniez Ci chorujacy na SM, zyja teraz znacznie diu-
zej niz dawniej i jako$ zycia ciggle poprawia sig, co napawa opty-
mizmem.

Anna Sobierariska

ZAGEASKAC NA SMIERC?

Istnieje powiedzenie czg¢sto cytowane przez doradcéw i kiero-
wane do grup wsparcia oséb chorych na SM: ,SM moze Cig uczy-
ni¢ niepetnosprawnym. Ale to ci, ktérzy kochaja ci¢ najbardziej,
moga zrobi¢ z ciebie kaleke”. Tak, SM moze ci¢ pozbawié czedci,
wickszosci lub wszystkich funkcji ruchowych, z ktérych kiedys ko-
rzystale$ i uwazales je za rzecz oczywista. Jednak co z drugg czgscia
tego cytatu? Jako opiekunowie mozemy by¢ mimowolnymi sojusz-
nikami SM w jego zgubnych wysitkach, aby wyrzadzi¢ krzywde.
Nie do pomyslenia, prawda? Naszym zadaniem jest umozliwié,
a nie blokowa¢. Ale ile razy sami méwilismy: ,,Nie ma potrzeby, abys
wstawal, ja to przynios¢” albo ,Ja to zrobi¢.” Mozemy ich zaglaskaé
na $mier¢. Oczywiscie ostatnig rzecza jaka bysmy chcieli zobaczy¢
jest to, jak nasi ukochani walczg, aby wykona¢ codzienne czynnosci,
ktére ich calkowicie wyczerpia i zirytuja. Jak sadze to jest dylemat
opiekuna: jak, kiedy i czy interweniowa¢ w wykonywaniu pewnych
czynno$ci wiedzac, ze w gre wchodzi poczucie wlasnej wartosci
i pewnosci siebie.

Opiekunowie przyznaja, ze jest to niezwykle trudne, aby utrzy-

ma¢ wlasciwe proporcje. Chwilami uwaga mojej zony skupiona jest
na tym, jak przetrwaé do kolejnego momentu, do kolejnej minuty,
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do kolejnej godziny. Ciagle monitorowanie pecherza, jelit, réwno-
wagi, b6lu w nogach i rekach, poziomu wyczerpania, kiedy moze
wybraé najwczesniejszg pore, by i$¢ spac (nawet jesli jest to godzina
po tym jak wstata). Rozumiem to. Wszyscy opiekunowie prawdo-
podobnie to rozumieja. Jednak niezamierzonym skutkiem przeje-
cia obowigzkéw, ktére kiedys nalezaly tylko do niej jest to, ze nie
pozostawiam jej wiele wigcej do myslenia. To nie jest krytyka i nie
powinno by¢ tak traktowane. To jest po prostu fakt. Opiekunowie
maja wiele obowiazkdéw, a jednym z nich jest sprawne odrézniane
sytuacji, ktére wymagaja pomocy, a ktére nie.

. [
SADZIEEN, 2€ cncmzms‘(s;

AR”RYM CIE FIZOCHE. PovwarME . . |

(za: C. Benz ,SM i ty’)
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Pewnie, ze nie trafi¢ za kazdym razem. Ty réwniez nie, jesli
jestes opiekunem. Jest to trudne i moze prowadzi¢ do zdenerwowa-
nia i zniecierpliwienia obydwu stron. Nie ma tez zadnych latwych
odpowiedzi. Jest to jeszcze jedna sytuacja, spos$réd wielu, ktéra
wymaga szczerosci, empatii oraz zdolnosci bycia bezkrytycznym
i obiektywnym. Jesli mialtes na tyle szczescia i znalazle$ swoja druga
poléwke to bez watpliwosci stwierdzisz, ze zrobisz wszystko dla
niej. Jezeli choruje na SM moze si¢ okazaé, ze jako opiekun skon-
czysz w ten sposob, ze robisz wszystko za nig.

za: MS Matters, Spring 2015
(ttum. A. Bedyk)
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EAMIGEOWKI

Nasze rozrywki umyslowe s3 znakomitym ¢éwiczeniem poma-
gajacym zachowaé sprawnos$¢ umystu. Tym razem proponujemy

labirynty:

meta

start
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Rysunek powyzszy wskazuje schematyczng mapg jednej z dziel-
nic Holandii, z bogatym systemem kanaléw i dwudziestu dwoma
mostami. Pewien miynarz holenderski wyszed! z jednej z ozna-
czonych literami wysepek, by zlozy¢ wizyte swemu przyjacielowi,
takze mlynarzowi, mieszkajacemu na innej wyspie. Poniewaz miat
do$¢ duzo czasu, postanowil przy okazji odby¢ dluzszy spacer, pod-
czas ktérego mial przejs¢ przez wszystkie dwadziescia dwa mosty,
kazdy po jednym razie. A ze mtynarz mial glowe nie od ,parady”,
wigc poszed! i... przeszedl! Zadanie polega na wskazaniu wysepek,
na ktérych stoja wiatraki przyjaciél-mtynarzy. Nalezy pamietad, ze
Holender wyszed! z wlasnej wysepki, przebyl wszystkie mosty nie
przechodzac zadnego dwukrotnie i skoriczyt spacery w domu przy-
jaciela.
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UPRAWNIENIA PODATKOWE DLA
OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

W s$wietle obowigzujacych przepiséw prawa oséb niepelno-
sprawnych pozostaja pod szczegdlng ochrong. Osoby niepelno-
sprawne korzystaja réwniez z szeregu ulg i uprawnien wynikajacych
badzZ to ustawy z dnia z dnia 27.08.1997 r. o rehabilitacji zawodo-
wej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych’, badz
tez z innych obowiazujacych aktéw prawnych.

Niniejszy artykul poswiecony jest bardzo istotnemu uprawnie-
niu dla oséb niepelnosprawnych jakim jest ulga rehabilitacyjna.
W ramach niej w zeznaniu PIT-36, PIT-37 lub PIT-28 za 2015
rok podatnik moze odliczy¢ wydatki zwigzane z do$¢ szeroko ro-
zumiang rehabilitacjg. Jednoczesnie nalezy zaznaczyd, iz jest to
uprawnienie, z ktérego osoby niepelnosprawne lub ich bliscy ko-
rzystaja najrzadziej. Powodem jest nie tylko brak wiedzy na ten
temat ale réwniez obawy oséb, dla ktérych taki przywilej zostat
wprowadzony, co do ewentualnych kiopotéw w relacjach z urzeda-
mi skarbowymi. Tymczasem ulga ta jest uprawnieniem niezmiernie
waznym i korzystnym.

1 Dz.U z2011r. nr 127, poz. 721 z pozn. zm.
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Uprawnienie to zostalo okreslone w art. 26 ust. 1 pkt. 6 i 7a
Ustawy z dnia 26 lipca 1991 roku o podatku dochodowym od oséb
fizycznych?. Zakres podmiotowy uprawnienia zostal okreslony
w ww ustawie dos¢ szeroko.

Kto moze korzysta¢ z ulgi rehabilitacyjnej

Warto wiedzie¢, ze odliczenie od dochodu (przychodu) wy-
datkéw na cele rehabilitacyjne oraz wydatkéw zwigzanych z ula-
twieniem wykonywania czynnosci zyciowych przystuguje zaréwno
osobom niepelnosprawnym, jak i osobom opiekujacym si¢ osobami
niepetnosprawnymi. W mysl obowigzujacych przepiséw, podatni-
kami niepelnosprawnymi uprawnionymi do ulgi rehabilitacyjnej
sa osoby posiadajace:

— orzeczenie o zakwalifikowaniu przez organy orzekajace do

jednego z trzech stopni niepelnosprawnosci, zdefiniowanych
w odrebnych przepisach;

— decyzj¢ przyznajacy rente z tytulu catkowitej lub czgsciowe;

niezdolnosci do pracy, rente szkoleniows lub rente socjalna,
— orzeczenie o niepelnosprawnosci osoby, ktéra nie ukorniczyla
16 r.z,;

— orzeczenie o niepelnosprawnosci wydane przez wlasciwy or-
gan na podstawie odrebnych przepiséw obowigzujacych do
dnia 31 sierpnia 1997 roku.

Z kolei wydatki na cele rehabilitacyjne moze odliczy¢ osoba
na utrzymaniu ktérej znajduje si¢ osoba niepelnosprawna beda-
ca jednoczes$nie:

2 Dz.U.z2012r. poz. 361, z pozn. zm.
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— wsp6lmalzonkiem,

— dzieckiem wlasnym lub przysposobionym,
— obcym dzieckiem przyjetym na wychowanie,
— pasierbem,

— rodzicem,

— rodzicem wsp6imalzonka,

— rodzenstwem,

— ojczymem,

— macochg,

— zigciem

— synows.

Nalezy pamictal, iz aby skorzystaé z ulgi, osoba niepelno-
sprawna nie moze w roku podatkowym osiagna¢ dochodu wigk-

szego niz kwota 9120,00 zlotych.

Jakie wydatki podlegaja odliczeniu i jak je nalezy

udokumentowaé

Nie kazdy wydatek dotyczacy osoby niepelnosprawnej upraw-
nia do odliczert w ramach ulgi rehabilitacyjnej. Odliczeniu podle-
gaja wylacznie te wydatki poniesione przez osobe niepelnosprawng
lub osobg z kregu wskazanego powyzej, ktére zostaly wymienione
w art. 26 ust. 7 a ustawy o podatku dochodowym od oséb fizycz-
nych. Sa to wydatki przeznaczone na cele rehabilitacji oraz zwig-
zane z ulatwieniem wykonywania czynnosci zyciowych. Wydatki
te dziela sie na wydatki limitowane i nielimitowane. Okreglony w
ustawie o podatku dochodowym od 0séb fizycznych ich katalog ma
charakter zamkniety.
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Wydatki limitowane to wydatki, przy ktérych kwote przystu-
gujaca do odliczenia oblicza si¢ z uwzglednieniem ,gérnego” lub
»dolnego” limitu kwotowego. Sg to wydatki poniesione na:

— oplacenie przewodnikéw o0s6b niewidomych zaliczanych
do I i IT grupy inwalidztwa (dotyczy oséb, w stosunku do
ktérych orzeczono calkowita niezdolno$¢ do pracy oraz nie-
zdolno$¢ do samodzielnej egzystencji albo znaczny stopieni
niepelnosprawnosci, oraz oséb, w stosunku do ktérych orze-
czono catkowitg niezdolnoé¢ do pracy albo umiarkowany sto-
pieni niepelnosprawnosci) oraz oséb z niepelnosprawnoscia
narzadu ruchu zaliczonych do 1 grupy inwalidztwa. Mak-
symalna kwota odliczenia na ten cel w roku podatkowym to
2280,00 zlotych;

— utrzymanie przez osoby niewidome i niedowidzace zali-
czone do I lub II grupy inwalidztwa oraz osoby z niepel-
nosprawnoscig narzadu ruchu zaliczone do I grupy inwa-
lidztwa psa asystujacego. Kwalifikacje potwierdzajace status
psa asystujacego winny by¢ udokumentowane specjalnym
certyfikatem wydanym przez uprawniong instytucje szkolaca.
Maksymalna kwota odliczenia na ten cel w roku podatko-
wym to 2280,00 zlotych;

— uzywanie samochodu osobowego stanowigcego wlasnosé
(wsp6lwlasnoéé) osoby niepelnosprawnej zaliczonej do I lub
IT grupy inwalidztwa lub podatnika majacego na utrzyma-
niu osob¢ niepelnosprawna zaliczona do I lub II grupy in-
walidztwa albo dzieci niepelnosprawne, ktére nie ukonczyly
16 r.z., dla potrzeb zwigzanych z koniecznym przewozem na
niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne. Maksymalna
kwota odliczenia na ten cel w roku podatkowym to 2280,00
zlotych;
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— leki, w przypadku, gdy lekarz specjalista stwierdzi, ze osoba
niepelnosprawna powinna stosowa¢ okreslone leki stale lub
czasowo. Odliczeniu podlegaja wydatki w wysoko$ci prze-
kraczajacej 100 zlotych w danym miesigcu. Suma nadwy-
zek w poszczegdlnych miesigcach roku podatkowego stano-
wi kwote ulgi.

Dokonujac odliczen, o ktérych mowa powyzej nalezy pamig-
taé, iz przypadku kontroli organu podatkowego podatnik jest obo-
wigzany przedstawi¢ wszystkie dowody niezbedne do ustalenia
prawa do ulgi, w szczegdlnosci:

— wskaza¢ dane oséb, ktére oplacono w zwigzku z pelnieniem

przez nie funkcji przewodnika,

— udokumentowa¢ fakt posiadania psa i jego kwalifikacji po-

twierdzonych certyfikatem,

— okaza¢ dokumenty potwierdzajace zlecenie i odbycie nie-

zbednych zabiegéw leczniczo-rehabilitacyjnych,

— okaza¢ faktury dokumentujace zakup lekéw, ktére zawieraja

dane nabywcy i okreslaja wysoko$¢ wydatkowanych kwot.

Duzym utrudnieniem jest mozliwo$¢ skorzystania z ulgi przez
osoby u ktérych niepelnosprawno$¢ orzeczono przed 31 sierpnia
1997 roku (4j. u ktérych w orzeczeniach nie okreslono stopnia gru-
py inwalidzkiej). Osoby te, jezeli chcg skorzystaé z ulgi, powinny
wystapi¢ z wnioskiem o ustalenie stopnia niepelnosprawnosci.

Wydatki nielimitowane s3 to takie wydatki, ktére podlegaja
odliczeniu w calosci. Zalicza si¢ do nich naklady poniesione na:
— adaptacje i wyposazenie mieszkan oraz budynkéw miesz-
kalnych stosownie do potrzeb wynikajacych z niepelno-
sprawnosci,
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— przystosowanie pojazdéw mechanicznych do potrzeb wy-
nikajacych z niepetnosprawnosci,

— zakup i naprawe indywidualnego sprz¢tu, urzadzen i na-
rzedzi technicznych niezbednych w rehabilitacji oraz ula-
twiajacych wykonywanie czynnosci zyciowych, stosownie
do potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci, z wyjatkiem
sprzetu gospodarstwa domowego,

— zakup wydawnictw i materialéw (pomocy) szkoleniowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci,

— odplatnos$é za pobyt na turnusie rehabilitacyjnym,

— odplatnosci za pobyt na leczeniu w zakladzie lecznictwa
uzdrowiskowego, za pobyt w zakladzie rehabilitacji leczni-
czej, zakladach opiekuniczo-leczniczych i pielegnacyjno-
-opiekunczych oraz odplatnos¢ za zabiegi rehabilitacyjne,

— opieke pielegniarska w domu nad osobg niepelnosprawng
w okresie przewleklej choroby uniemozliwiajacej poruszanie
si¢ oraz ustugi opiekuricze $wiadczone dla oséb niepelno-
sprawnych zaliczonych do I grupy inwalidztwa,

— oplacenie tlumacza jezyka migowego,

— kolonie i obozy dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnej
oraz dzieci oséb niepelnosprawnych, ktére nie ukonczyly
25 r.z.,

— odplatny, konieczny przew6z na niezbedne zabiegi leczni-
czo-rehabilitacyjne tj. przewdz osoby niepelnosprawnej ka-
retkg transportu sanitarnego oraz przewéz osoby niepetno-
sprawnej, zaliczonej do I lub II grupy inwalidztwa lub dzieci
niepelnosprawnych do lat 16 - innymi §rodkami transportu.

— odplatne przejazdy s$rodkami transportu publicznego
zwiazane z pobytem: na turnusie rehabilitacyjnym, w za-
ktadzie lecznictwa uzdrowiskowego, w zakladach lecznictwa
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uzdrowiskowego, w zaktadach rehabilitacji leczniczej, w za-
ktadach opiekuniczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekun-
czych oraz na koloniach i obozach dla dzieci i mlodziezy
niepelnosprawnej oraz dzieci niepelnosprawnych, ktére nie
ukoniczyly 25 roku zycia.

Podstawa skorzystania z ulgi rehabilitacyjnej, szczegdlnie
w zakresie wydatkéw nielimitowanych, jest ich dostateczne udo-
kumentowanie. Osoba, ktéra chce skorzystaé z odliczenia, musi
posiada¢ dowéd ich poczynienia w postaci np. faktury, rachun-
ku, przekazu pocztowego lub dowodu przelewu bankowego.
Wazne jest zeby z tych dokumentéw wyraznie wynikalo kto,
kiedy, komu oraz ile i za co zaplacil. W sytuacji, gdy podatnik do-
kona odliczenia bez stosownych dokumentéw powinien niezwlocz-
nie dokonaé stosownej korekty. W innej sytuacji moze narazi¢ si¢
na przykre konsekwencje skarbowe.

Majac na uwadze powyzsze nalezy réwniez pamigtaé, iz od-
liczenie od dochodu przystuguje jedynie wtedy, gdy wydatki te
nie zostaly sfinansowane ze $rodkéw: zaktadowego funduszu re-
habilitacji oséb niepelnosprawnych, Paristwowego Funduszu Re-
habilitacji Os6éb Niepelnosprawnych lub ze srodkéw Narodowego
Funduszu Zdrowia, zakltadowego funduszu $wiadczeni socjalnych
albo nie zostaly zwrécone w jakiejkolwiek innej formie. Jezeli wy-
datki te byly czesciowo dofinansowane z tych funduszy lub innych
srodkéw, to odliczeniu podlega réznica pomi¢dzy poniesionymi

wydatkami a kwota dofinansowana.

Odliczenia mozna dokona¢ od dochodu podlegajacego opo-
datkowaniu na zasadach ogélnych przy zastosowaniu skali podat-
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kowej lub od przychodu podlegajacego opodatkowaniu ryczaltem
od przychodéw ewidencjonowanych.

Ulga rehabilitacyjna jest dla oséb niepelnosprawnych oraz ich
otoczenia bardzo duzym udogodnieniem. Warto z niego korzystac.

Przy sktadaniu rocznych deklaracji podatkowych warto tez pa-
migta¢ o mozliwosci pomniejszenia naleznego Panstwu podatku
o kwote¢ przekazang na rzecz Organizacji Pozytku Publicznego, jed-
nak nie wigcej niz do wysokosci 1% tego podatku. Wystarczy w odpo-
wiednim miejscu deklaracji PIT wpisaé¢ wlasciwy nr KRS organizacji.
W zwigzku z tym przypominamy, iz nr KRS Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego Oddzial Warszawski to 0000110888.

Angelika Pasek-Gilarska - prawnik
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KSIAZKA NA TELEFON

Jedna z najwazniejszych rzeczy, ktérej brakowato mi od kiedy
stalam si¢ osobg niepelnosprawng, byt staly dostep do ksiazek. Li-
teratura towarzyszyla mi od kiedy pami¢tam. W dziecinistwie wie-
le czasu spedzitam w szpitalu. Wtedy ksigzki dostarczata mi moja
ciotka-literatka. Poznalam ,Dzieci z Bullerbyn”, ,Malego Ksiecia”,
»2Alicje w Krainie Czaréw”, ,Doktora Dolittle”i wiele innych. Mio-
dos¢ i dorostos¢ przed chorobg tez spedzitam z ksiazka w reku.
Dlatego tez w momencie, kiedy zabrakio mi stalego dostgpu do
lektur, trudno mi bylo si¢ z tym pogodzic.

To si¢ jednak zmienilo. Przez przypadek dowiedzialam si¢
o tzw. ,ksigzce na telefon” - akcji, w ktérej osobom starszym i nie-
pelnosprawnym ksigzki sa bezplatnie przynoszone do domu. Za-
moéwienia w Warszawie przyjmowane s3 od poniedziatku do piatku
pod telefonem 22 831 32 13 lub 504 530 281. I tak méj problem
zostal rozwigzany. Po moim telefonie mila pani dostarczyla mi wy-
brang przeze mnie lekture i opowiedziala o zasadach funkcjonowa-
nia takiej biblioteki. Uméwily$my si¢ na nast¢pne spotkanie.

,Ksigzka na telefon” to wspanialy wynalazek. Dla wielu oséb
rzadko opuszczajacych dom jest oknem na $wiat.

Goraco polecam!
Urszula Dobrzyniec-Konarska
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_ KSIAZKA NA TELEFON

ul. Swietojariska 5

Wypozyczamy rowniez ksigzki
na kasetach, plytach CD i MP3,.]

f_ ;
h kant@biblioteka.waw.pl

www.biblioteka.waw.pl
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CO, GDZIE, KIEDY
W ODDZIALE WARSZAWSKIM PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR
ul. Nowosielecka 12

00-466 Warszawa

tel./fax 22 831-00-76, tel. 22 831-00-77
e-mail biuro@ptsr.waw.pl

www.ptsr.waw.pl

przyjecia interesantow:

wtorek 11:00 — 18:00

czwartek 11:00 — 15:00

dyzury w biurze od poniedziatku do piatku
w godzinach 9:00 — 17:00

Wladze Stowarzyszenia:

Andrzej Pawliszewski — Przewodniczacy
Malgorzata Czapska - Wiceprzewodniczaca
Bozena Jeliriska - Wiceprzewodniczaca
Joanna Okarma — Skarbnik

Aneta Mazurek - Sekretarz

dr Elzbieta Doraczyriska - Czlonek

Maria Majewska - Czlonek
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Komisja Rewizyjna:

Dariusz Usowicz - Przewodniczacy
Halina Patyla — Wiceprzewodniczaca
Barbara Wieckowska - Sekretarz

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyiiski — p.o. dyrektora biura
Monika Staniec — koordynator projektéw
Malgorzata Kitowska — koordynator projektéw
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Hanna Kapusniak - koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji
Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gtéwna ksiegowa

%%

Biuro Rady Gléwnej PTSR
ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

tel. 22 241-39-86 (sekretariat),

22 119-36-88 (PLiR - subkonta),
22 127-48-50 (Infolinia - CISM),
22 258-71-75 (SyMfonia Serc).
fax 22 354-60-26

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

biuro czynne od poniedziatku do piatku w godz. 8:00 - 16:00

Magdalena Fac-Skhirtladze — Sekretarz Generalna
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ZAJECIA
W ODDZIALE WARSZAWSKIM PTSR

Warunkiem korzystania z prowadzonych przez nas zaje¢ jest do-
starczenie do biura:
- potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu), np. ostatniego wy-
pisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadzacego itp.;
- o$wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,
- orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub réwnowaznego)
—w przypadku nie posiadania przez dang osobg tego dokumentu
mozliwy jest udzial jedynie w wybranych zaj¢ciach — informacja
w biurze.
Wigkszo$¢ zaje¢ wymaga ponadto skorzystania z konsultacji le-
karza, psychologa i rehabilitanta w celu stworzenia Indywidual-
nego Planu Dzialania. Szczeg6lowe informacje i zapisy w biurze
Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna

Zajecia grupowej rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosieleckiej 12
prowadzone s3 w dwéch terminach:

- we wtorki w godz. 16:00 — 18:00 - zajecia dla oséb mniej sprawnych,
- w czwartki w godz. 15:00 — 17:00 - zajgcia dla oséb sprawniejszych.

2. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

- w poniedziatki w godz. 12:00 — 15:00,
- w §rody w godz. 12:30 — 15:30,

- w czwartki w godz. 12:00 — 15:00.

Na masaze obowigzuja zapisy telefoniczne.
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3.Joga - zajecia relaksacyjne

Zajecia jogi przy ul. Nowosieleckiej 12 odbywaja si¢ w piatki
w godz. 15:30-17:00 oraz w soboty w godz. 10:15-11:45 (zajecia
dla oséb pracujgcych).

4. Tai-chi

Na zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej zapraszamy na
ul. Nowosieleckg 12 wr

- poniedziatki w godz. 15:30 — 17:30,

- §rody w godz. 15:30 — 17:00.

5. Choreoterapia
Zajecia taneczne odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12
w poniedzialki w godz. 17:30-19:30.

6. Basen

Zajecia w wodzie odbywaja sie:

- we wtorki i w czwartki w godz. 13:15 — 13:45 przy ul. Woloskiej
137 — ¢wiczenia z rehabilitantem,

- w §rody w godz. 11:30 — 13:00 basen w Hotelu Belweder przy
ul. Flory 2 — dla oséb pewniej czujacych sie w wodzie.

Aby méc korzystaé z basenu konieczne jest wykupienie ubezpie-
czenia NNW.

Istnieje réwniez mozliwo$¢ skorzystania z basenu na karnety —
informacja w biurze.

7. Hipoterapia

Zajecia odbywaja sie¢ w stajni Agmaja przy ul. Wybrzeze Gdyni-
skie 2A (dojazd autobusami nr 114,118, 185 przystanek Centrum
Olimpijskie), w poniedziatki w godzinach popoludniowych. Osoby

zainteresowane proszone s3 o kontakt z biurem OW PTSR.
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8. Warsztaty ceramiczne

Zajgcia nie tylko lepienia w glinie odbywaja si¢ w Ognisku Arty-
stycznym ,,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b w trakcie roku szkol-
nego. Prowadzi je artysta, Pawel Althamer, w piatki w nastepuja-
cych godzinach:

- I grupa — 14:00 - 16:00,

- II grupa — 17:00 — 19:00.

Osoby chetne do udzialu w zajeciach proszone sa o kontakt

z Urszulg Dobrzyniec, tel. 501 537 569 lub z biurem OW PTSR.

9. Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty metoda
decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi, a takze ko-
rzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy rece, zmysty, a przede
wszystkim milo i ciekawie spgdzamy czas.

Zajecia odbywajg si¢ we wtorki w godz. 14:30 — 17:30. Osoby za-

interesowane wzieciem w nich udzialu prosimy o kontakt z biurem

10. W naszym kregu — spotkania os6b z SM oraz ich bliskich
z psychologiem
Zapraszamy na spotkania grupowe z udzialem psychologa w $rody

w godz. 13.00 — 15.00.

11. Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkeji poznawczych, pamigci
i koncentracji odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w ponie-
dziatki w godz. 13:00 — 15:00.

12. Zaje¢cia Metoda Feldenkraisa

Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych, soma-edu-
kacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane, chorujacych na
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zanik mieéni, po udarach na bazie Metody Feldenkraisa. Zajecia
w cyklu 5-cio godzinnym prowadzi Marek Juszczak. Osoby zainte-
resowane prosimy o kontakt z biurem.

13. Indywidualne spotkania z psychologiem

Osoby chore na SM potrzebujace wsparcia, pomocy w rozwigza-
niu problemu lub po prostu rozmowy zapraszamy do skorzystania
z pomocy psychologa. Psycholog moze przyjecha¢ do domu pod
wskazany adres albo spotkac sie z Paristwem w swoim gabinecie.
Prosimy o kontakt z biurem i poinformowanie o potrzebie takie-
go spotkania. W naszym Stowarzyszeniu indywidualne spotkania

z psychologiem beda dost¢pne od kwietnia 2016r.

14. Indywidualne porady prawne
Osoby zainteresowane informacja lub porada prawna proszone sa
o kontakt z biurem.

15. Pomoc pracownika socjalnego

Porady socjalne udzielane s3 w biurze w formie spotkari osobistych,
kontaktéw telefonicznych (22 831-00-76) i mailowych (e-mail:
biuro@ptsr.waw.pl).

16. Logopeda

Osoby majace problemy z mowsg i chetne do spotkan ze specjalista
w tym zakresie prosimy o kontakt z biurem — 22 831-00-76/77.
Logopeda moze spotka¢ si¢ z Paristwem u nas w biurze, albo
w domu osoby mniej sprawne;.

17. Osobisty asystent osoby chorej na SM

Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s w biurze

pod nr tel. 22 831-00-76.
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Z pomocy tej mogg skorzysta¢ osoby o znacznym stopniu niepel-
nosprawnosci.

18. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowa w ramach pozyskanych
na ten cel srodkéw.

Informujemy o mozliwosci skorzystania z rehabilitacji domo-
wej w warunkach domowych, finansowanej ze srodkéw NFZ.

Limit na pacjenta wynosi 80 godzin w roku kalendarzowym
(jest to suma zabiegéw wykonywanych w réznych przychodniach).
Rehabilitacj¢ na takich warunkach moga $wiadczy¢ przychodnie
rehabilitacyjne, ktére maja podpisany kontrakt z NFZ.

Aby skorzystaé z rehabilitacji w warunkach domowych w ra-
mach NFZ konieczne jest skierowanie od lekarza pierwszego kon-
taktu/neurologa z wypisanym rozpoznaniem i zaznaczeniem, ze
wymagana jest rehabilitacja w domu pacjenta.

Prowadzone w 2016r. zajecia rehabilitacyjne
i wsparcie specjalistyczne realizowane sg w ramach
projektéw dofinansowanych ze srodkéw
Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz
Miasta Stolecznego Warszawy.

Projekt wspdifinansuje m.st.Warszawa

Panstwowy Fundusz

- (T AN

Rehabilitacji Os6b <@ .
Niepetnosprawnych kﬁ\\p,,. e
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CO SIE WYDARZYLO...

Spotkanie problemowe

oraz Walne Zebranie Oddzialu

5 grudnia 2015r. w Gimnazjum i Liceum Siéstr Nazaretanek
przy ul. Czerniakowskiej 137 w Warszawie odbylo si¢ spotkanie
problemowe cztonkéw Oddziatu Warszawskiego PTSR.

Spotkanie rozpoczglo si¢ podzigkowaniami dla zastuzonych
44 wolontariuszy. Wyréznione osoby m.in. przygotowywaly kwar-
talnik Nadzieja, spotkania $wiateczne, pisaly zyczenia urodzinowe,
koordynowaly zajecia na basenie, pomagaly w pakowaniu wysylek,
transporcie, przeprowadzeniu Koncertu Charytatywnego oraz przy
remoncie. Kazdy z obdarowanych wolontariuszy otrzymal maly
upominek od Stowarzyszenia — wlasnor¢cznie wykonang przez
uczestnikéw zajec arteterapeutycznych bombke, dyplom, a takze
znaczek wolontariusza.

Nastepnie wystuchalismy wykladu dr Wojciecha Wichy,
neurologa Ordynatora Dziennego Oddzialu Rehabilitacji IPiN
w Warszawie, poswigconego nowosciom w leczeniu SM. Pan dok-
tor opowiadal o dostepnych na rynku, nowych oraz czekajacych
na rejestracj¢ w Polsce lekach. Zauwazyl, Ze zamiast przyjmowania
réznych lekéw w zwigzku z SM na raz lepiej jest kontynuowad,
przynajmniej przez jaki$ czas, jeden sposéb terapii i obserwowac
jego rezultaty. Podkreslal, ze nadal gléwna forma usprawniania
przy stwardnieniu rozsianym jest rehabilitacja ruchowa. Zachecal,
by korzystac z oferty Stowarzyszenia w tym zakresie.
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Wyktad spotkal si¢ z duzym zainteresowaniem ze strony cho-
rych, o czym $wiadezyly liczne pytania z sali. Wspélnie z Panem
doktorem zadecydowano o kontynuacji wyktadu w innym terminie.

W tym samym miejscu, zaraz po spotkaniu problemowym,
odbyto si¢ Walne Zebranie Oddziatu. Tematem zebrania byly
wybory wladz Oddzialu — Rady Oddzialu i Komisji Rewizyjne;j.
Wybory poprzedzone byly zlozeniem sprawozdania z czteroletniej
dzialalnosci Rady Oddziatu oraz Komisji Rewizyjnej, udzieleniem
absolutorium ustgpujacej Radzie oraz podzigkowaniem ust¢puja-
cym wladzom (wielu z jej cztonkéw petnilo swoje funkcje przez
znacznie wiecej niz 4 lata). Nastepnie rozpoczelo sie zglaszanie
kandydatur do poszczegdlnych organéw przez wybranych w 2012r.
delegatéw naszego Stowarzyszenia. Zgloszono 10 kandydatéw do
Rady Oddzialu i 3 kandydatéw do Komisji Rewizyjnej. Wszyst-
kie zgloszone osoby wyrazily che¢é kandydowania i w paru stowach
opowiedzialy o sobie.

W wyniku wyboréw (i odbytych w pézZniejszym czasie ze-
bran konstytuujacych) Oddzial Warszawski PTSR ma nowa Rade
w sktadzie:

1. Andrzej Pawliszewski — Przewodniczacy
Malgorzata Czapska — Wiceprzewodniczaca
Bozena Jeliriska — Wiceprzewodniczaca
Joanna Okarma — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

dr Elzbieta Doraczyniska — Czlonek

Maria Majewska — Czlonek

NN R WD
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oraz Komisj¢ Rewizyjna w skladzie:

1. Dariusz Usowicz — Przewodniczacy
2. Halina Patyla — Wiceprzewodniczaca
3. Barbara Wieckowska - Sekretarz

Wszyscy nowo wybrani sg cztonkami Oddzialu Warszawskie-
go. Wsréd nich sa osoby doswiadczone w pracy na rzecz chorych
na stwardnienie rozsiane.

Ustepujacym wladzom serdecznie dzickujemy za dotychczaso-
w3, czgsto wieloletnia spoleczng prace, a nowym zyczymy wytrwa-
losci i wielu sukceséw w pracy na rzecz dobra wspélnego jakim jest
nasze Stowarzyszenie!

Przypominamy, iz Stowarzyszenie jest organizacja spoleczng
i dzigki pracy nas wszystkich mozemy zrobi¢ wigcej dobrego!!!

%%

Oplatek

,Jest taki dzien, tylko jeden raz do roku....” cytujac stowa pio-
senki Czerwonych Gitar, wré¢my pamiegcia do naszego Spotkania

Oplatkowego.

Jak co roku, na poczatku stycznia, spotkalismy sie w kosciele $w.
Andrzeja Boboli na spotkaniu oplatkowym dla czlonkéw naszego
Towarzystwa, ich rodzin i przyjaciét.

Spotkanie rozpoczeto sic Msza Swieta, ktérg koncelebro-
wali Ojciec Waclaw Oszajca — kapelan naszego Oddzialu oraz

Ojciec Jerzy Zakrzewski — wieloletni cztonek OW PTSR, chory na
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SM. Postuge ministrancka sprawowal syn naszej cztonkini Marcin
Staiiczuk, a o oprawe muzyczng zadbal zaprzyjazniony z nami stu-
dencki zesp6t wokalny. Pani wiceprzewodniczaca Rady Oddziatu -
Bozena Jeliniska, w imieniu swoim, cztonkéw Rady i pracownikéw
biura zlozyla wszystkim Zyczenia wszelkiej pomyslnosci na 2016

rok.

Po Mszy Swietej przeszlismy do sali katechetycznej gdzie
czekala na nas kawa, herbata i ciasta podarowane przez cukiernie
»Piast” Zygmunta Wypycha. Wolontariusze sprawili si¢ znakomi-
cie. Caly czas czuwali nad tym, by nikomu z nas niczego nie za-
brakto. Jak co roku mozna bylo takze u pracownikéw biura oplacié
sktadke czlonkowska i uzyska¢ informacje o planach Oddziatu na
najblizsza przyszlos¢.

Kazdy taki Oplatek to naprawde wyjatkowy dla nas dzien.
Dzien, w ktérym w $wiatecznej atmosferze mozemy si¢ spotkad,
powspominad, porozmawiac i po prostu ze sobg poby¢.

CO PRZED NAML...

Wyjazd na Wegry

W tym roku ruszamy na podbéj Wegier. Pojedziemy szla-
kiem wina i winnic na trasie Eger — Budapeszt — Tokaj. Wyjazd
planowany jest w terminie 22 -28 kwietnia 2016 r. Koszt ok.
1400 zt za osobg. W ceng wliczony jest transport, hotele, wyzy-
wienie. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z Malgorzatg

Kitowskg 22 831 00 76.
NADzIEJA
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Nabér do programu TeleNeuroforma Kliniczna

Zapraszamy do udzialu w badaniu naukowym realizowanym
w ramach projektu ,, TeleNeuroforma Kliniczna — zweryfikowany
klinicznie system domowej rehabilitacji dla 0s6b z wybranymi
chorobami neurologicznymi”, wspétfinansowanym przez Naro-
dowe Centrum Badan i Rozwoju w ramach programu ,Innowacje
Spoteczne”.

Projekt jest realizowany przez konsorcjum w skiadzie:

e Instytut Psychiatrii i Neurologii,

e Instytut Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej PAN,

e Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial War-
szawski,

e Polskie Stowarzyszenie Choroby Huntingtona,

e Stowarzyszenie Rodzin z Ataksja Rdzeniowo-Mézdzkows,

e Titanis sp.z 0. o Instytut Psychiatrii i Neurologii Instytut Me-
dycyny Doswiadczalnej i Klinicznej PAN.

Celem badania jest weryfikacja skutecznosci programu Neu-
roforma — wspomaganej komputerowo domowej rehabilitacji za-
burzen ruchowych i poznawczych, u pacjentéw ze stwardnieniem
rozsianym.

Na czym polega udzial w badaniu?
W ramach uczestnictwa w badaniu konieczne bedzie odbywa-

nie regularnych ¢wiczen w domu przez okres 6 tygodni. Oprécz tego
wymagane bedzie odbycie 2-3 wizyt w Instytucie Psychiatrii i Neu-
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rologii w Warszawie. Podczas pierwszej wizyty, uczestnik wyraza
pisemng zgodg¢ na udzial w badaniu. Poddany zostaje takze doktad-
nemu badaniu neurologicznemu oraz ocenie przy uzyciu kilku skal
i kwestionariuszy. Na tej podstawie lekarz podejmuje ostateczna
decyzj¢ co do kwalifikacji uczestnika oraz przydziela mu scenariusz
programu rehabilitacyjnego. Po szesciu tygodniach uczestnik odby-
wa druga wizyte w Instytucie, celem ponownego przeprowadzenia
badan przez lekarza. W zaleznosci od przydzielonego scenariusza
programu rehabilitacyjnego, niektérzy uczestnicy odbywajg jeszcze
jedna, trzecig wizyte w Instytucie, po kolejnych szesciu tygodniach.

Na wizycie rozpoczynajacej cykl treningowy, uczestnik otrzy-
muje specjalny program komputerowy, pozwalajacy na wykonywa-
nie w domu zestawu ¢wiczenl poprawiajacych zaréwno sprawnosé
ruchowy (m.in. zwigkszenie szybkosci reakcji i sily migéni), jak
i sprawno$¢ poznawcza (m.in. zdolnoéé planowania, pamieé, kon-
centracj¢). Po otrzymaniu programu i zainstalowaniu go na domo-
wym komputerze, uczestnik badania ma za zadanie wykonywa¢
¢wiczenia w domu regularnie przez 6 tygodni z rzedu, 1-2 razy
dziennie przez ok. 20-30 minut.

Kto kwalifikuje si¢ do udzialu w badaniu?

Aby mie¢ mozliwo$¢ udzialu w badaniu, nalezy spelnia¢ jedno-
cze$nie wszystkie ponizsze kryteria:
— objawowe stwardnienie rozsiane, posta¢ pierwotnie lub wtér-
nie przewlekle postepujaca,
— wystepowanie zaburzen ruchowych w przebiegu stwardnienia
rozsianego,

— wiek 18-60 lat,
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— posiadanie komputera spelniajacego odpowiednie wymagania
techniczne,

— umiej¢tnoéé podstawowej obstugi komputera,

— dostep do Internetu,

— cheé¢ i mozliwo$¢ wykonywania regularnych ¢wiczed z uzy-
ciem domowego komputera przez 6 tygodni z rzedu: 1-2 razy
dziennie przez ok. 20-30 minut,

— wyrazenie pisemnej zgody na udzial w badaniu podczas wizy-
ty w Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.

Dodatkowo, spelnienie przynajmniej jednego z ponizszych kryte-
riéw nie pozwala na udzial w badaniu:
— posta¢ miodziericza stwardnienia rozsianego,
— stan psychiczny uniemozliwiajacy udzial w badaniu,
— bardzo zaawansowane stadium choroby uniemozliwiajace re-
gularne, codzienne wykonywanie éwiczen w pozycji siedzace;j,
— inne ciezkie schorzenia, np. choroba serca, ograniczajace ak-
tywno$¢ ruchows pacjenta,
— stan zdrowia uniemozliwiajacy dojazd do Instytutu Psychia-
trii i Neurologii w Warszawie, celem przeprowadzenia badar,
— jednoczesny udzial w prébie lekowe;.

Co zrobi¢ zeby zglosi¢ si¢ do badania?

Osoby zainteresowane udzialem w badaniach, ktére kwalifiku-
ja si¢ do udzialu (zgodnie z wyzej opisanymi kryteriami), proszone
s3 o kontakt z Marcinem Skroczyriskim (marcin@ptsr.waw.pl, tel.
22 831-00-76/77), w celu uzyskania dodatkowych informacji i roz-
poczecia procesu kwalifikacyjnego.
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Co mozna zyska¢ zglaszajac sie do badania?

Wszyscy uczestnicy, ktérzy ukoniczg badanie, otrzymaja bez-
platng licencje¢ na program komputerowy wspierajacy domowa re-
habilitacje-Neuroforma, o wartosci przekraczajacej 450z1.

Dodatkowo, w ramach udzialu w badaniu, kazdy uczestnik
zostanie kilkakrotnie doktadnie przebadany przez zespédl lekarzy
z Instytutu Psychiatrii i Neurologii, a takze bgdzie mial mozliwosci
uczestnictwa w intensywnym, szesciotygodniowym programie re-
habilitacyjnym, bedac jednoczesnie pod stala opieka.

Co wigcej, kazdy uczestnik, poprzez udzial w badaniu, real-
nie przyczyni si¢ do opracowania innowacyjnego systemu wspie-
rajacego rehabilitacje, ktéry docelowo ma pomagad tysiacom oséb
dotknietych stwardnieniem rozsianym, zaréwno w Polsce, jak i na
calym $wiecie.

Zapraszamy do kontaktu!
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1% PODATKU

,Jeden procent” to jedyny podatek o ktérym kazdy moze zde-
cydowa¢, na co go przeznaczy¢. Kazdy podatnik moze zdecydo-
wa(, czy caly swéj podatek przeznaczy Paristwu, czy skorzysta
z mozliwosci przekazania go np. na rzecz Oddzialu Warszawskiego
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego®.

Kazda wplata, nawet ta najmniejsza, jesli zostanie pomno-
zona kilkadziesiat razy, pozwoli na dalsze, sprawne funkcjo-
nowanie naszego Stowarzyszenia, prowadzenie réznorodnych
zaje¢ rehabilitacyjnych, wsparcia specjalistéw, dzialalnosci wy-
dawniczej, informacyjnej, czy réznorodnych dzialan z zakresu
aktywizacji spolecznej i zawodowej oséb z SM™.

Kto moze przekaza¢ 1% podatku organizacji pozytku pu-

blicznego?

— podatnik podatku dochodowego od o0séb fizycznych,

— podatnik opodatkowany ryczaltem od przychodéw ewiden-
cjonowanych np. z tytulu najmu, podnajmu, dzierzawy, pod-
dzierzawy,

— podatnik objety liniows, 19 - procentowg stawka podatku,

— podatnik uzyskujacy dochéd z odplatnego zbycia papieréw

warto$ciowych oraz pochodnych instrumentéw finansowych.

Odpis 1% podatku na rzecz OPP mozna uwzgledni¢ w rocz-
nym zeznaniu podatkowym PIT-28, PIT-36, PIT- 36L, PIT-37
lub PIT-38.
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Jak przekaza¢ 1% na rzecz OPP, w szczegélnosci Oddziatu
Warszawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego?

W rubryce zatytulowanej ,Wniosek o przekazanie 1% po-
datku naleznego na rzecz organizacji pozytku publicznego OPP”
(w deklaracji PIT-37 ma symbol J) nalezy wpisa¢ numer, pod jakim
organizacja widnieje w KRS. Numer KRS naszego Stowarzyszenia

to: KRS 0000 110 888.

W kolejnej rubryce wpisujemy kwote, ktéra chcemy przekazad
dla OPP, nie moze ona jednak przekracza¢ 1% podatku naleznego,
wynikajacego z zeznania podatkowego, po zaokragleniu do pelnych
dziesigtek groszy w dél.

Podatnik w sktadanym zeznaniu podatkowym moze podaé
dodatkowe informacje, mogace mie¢ wplyw na rozdysponowanie
pieniedzy z 1% przez organizacj¢ pozytku publicznego. Na te in-
formacje przeznaczona jest specjalna rubryka ,Informacje uzupet-
niajace” (w PIT — 37 rubryka K).

W informacjach uzupelniajacych mozna takze zaznaczy¢ ru-
bryke ,wyrazam zgode” aby obdarowana Organizacja wiedziala, kto
i w jakiej wysokosci ja wspiera.

Bedziemy wdzigczni za przekazanie 1% na nasze Towarzy-
stwo oraz poinformowanie przyjaciél i znajomych o takiej moz-
liwosci.

UWAGA!!! Odpis 1% nie znosi mozliwosci odliczenia od do-
chodu darowizny dla organizacji pozytku publicznego. Limit odpisu
darowizn dla osoby fizycznej wynosi maksymalnie 6% od dochodu.
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Pracownicy Oddzialu Warszawskiego PTSR bezplatnie rozli-
czajg PIT-y za rok 2015. Aby skorzysta¢ z tej mozliwosci nalezy
zadzwoni¢ do naszego biura 22 831 00 76 i uméwi¢ si¢ na spotkanie.

Biuro OW PTSR

* Pelna lista organizacji uprawnionych do otrzymania 1% podatku dostepna
jest na stronie http://www.pozytek.gov.pl/Wykaz,opp,3666.html

** Ze $srodkéw pozyskanych z tytutu 1% planujemy réwniez wydruk ulotek

informacyjnych na temat naszego Stowarzyszenia wraz z informacja
o mozliwosci przekazania 1% na rzecz organizacji.

Drodzy Czytelnicy,
Obecny numer Nadziei — 103 - jest jednoczesnie numerem

1 roku 2016, poniewaz w roku ubieglym wydali$my jako pierwszy,
numer specjalny, ,,jubileuszowy”.
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