NADZIE|A

KWARTALNIK ODDZIALU WARSZAWSKIEGO
POLSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO




Redaguje zespol: Katarzyna Czarnecka (red., rys.),

Urszula Dobrzyniec-Konarska, Gabriela Peda, Anna Sobierariska | passtwowy Fundusz
Adres Redakcji: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego ﬁ;'}f:}:if:ﬁ‘fﬁ;‘;‘;h -
Oddzial Warszawski, ,Nadzieja”, ul. Nowosielecka 12,

00-466 Warszawa

Numer Konta Bankowego:
BGZ BNP Paribas S.A. 09 2030 0045 1110 0000 0009 8010

Publikacja finansowana ze $rodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Os6b Niepelnosprawnych

ISSN 1233-8079




Drodzy Czytelnicy!

Wiosna ostatnio bardzo przyspieszyla kroku, aby zrekompensowac
nam poczgtkowe chlody i zastuzyc na miano najpigkniejszej pory roku.
Zieleri jest intensywna i we wszystkich mozliwych odcieniach. Koloro-
we i biale kwiaty sq na trawnikach, klombach, krzewach i drzewach.
Mlecze pigkne jak male stoneczka spieszq sig, by urodzic dmuchawce za-
nim dosiggnie je kosiarka. Ludzie tez usmiechajq si¢ czescief i szerzej,
nawet bez konkretnego powodu. Na swieze powietrze wylegli ci, ktorzy
bali sig chlodu i deszczu. Rano i wieczorem bywa jeszcze chlodno, ale
w ciggu dnia storice potrafi prazyc tak, jak w petni upalnego lata. Ko-
rzystajmy z niego w miarg naszych mozliwosci, bo nie wiadomo jakie

bedzie to czekajgce nas lato.

Wraz z wiosng i storicem budzq si¢ w kazdym czlowieku pozytyw-
ne emocje i bardziej lub mniej smiafe plany. Budzg sig wygaste uczucia
lub tez nagle ogarniajg nas nowe. Niewazne w jakim jest sig wieku,

Jaki ma sig bagaz doswiadczeri i jaki jest stan naszego zdrowia. Jedno-
czesnie kazdy czlowiek jest inny, jego marzenia mogg byc zupetnie inne

i fo jest naturalne.

W naszym kwartalniku mamy wypowiedZ lekarza neurologa na
temat potrzeby korzystania ze storica. Wiadomo, ze jest ono konieczne
do zycia, ale nie kazdy moze z niego korzystac w tym samym stopniu
i w ten sam sposob. Wigkszos¢ chorych na SM Zle znosi wysokie tem~
peratury i czes¢ w nich chowa sig przed storicem w domu. Pozostata

czgSC siedzi lub lezy w polcieniu na powietrzu, pod parasolem, popijajgc
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zimne napoje lub jedzqc lody. Sami ocerimy co jest lepsze dla nas. Tak jak

w kazdej sytuacji nalezy si¢ kierowac wilasnym rozumem.

W tym numerze staramy si¢ nie poruszac trudnych tematow, aby
letnia lektura byla latwa i przyjemna. Nasi czytelnicy dzielg sig roz-
nymi spostrzezeniami i doswiadczeniami, jest tez ftekst wazny dla
tych, ktorzy myslg o wyzszych studiach. Ciekawy i przesmieszny jest
opis zderzenia osoby chorej na SM z filozofig stoickq. Tradycyjnie juz sq
roxrywki umystowe i informacje o dziatalnosci naszego Warszawskiego

Oddziatu PTSR.

Zamieszczamy rowniez wspomnienie o Ojcu Jerzym Zakrzew-
skim, dfugoletnim opiekunie duchowym naszego Stowarzyszenia —
rowniez chorym na SM. Byt on dla nas kims bardzo waznym i niestety
wlasnie teraz zakoriczyl swojg ziemskq droge.

Mitej lektury zyczy

Anna Sobierarnska.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Co nowego...
czyli o starym inaczej

LATO, SEONCEI... STWARDNIENIE
ROZSIANE

Dla wigkszosci ludzi lato oznacza oczekiwany urlop, relaks
i odpoczynek. Wielu z nas liczy dni do chwili, kiedy bedziemy mo-
gli si¢ oderwaé od codziennej rutyny i wreszcie przez, zawsze za
krétki czas, zajac si¢ czyms$ innym. Niestety, lato oznacza tez upaly,
a to dla oséb z SM nie zawsze jest dobre. Wielu chorych skarzy si¢
wtedy na wigkszg meczliwo$é, nasilenie albo wrecz pojawienie sig
nowych objawéw i chcialoby, zeby chlodne dni wrécily.

Co wiec mozna zrobic¢? Nasze nerwy funkcjonuja tak jak prze-
wody elektryczne — maja tez izolacje — oslone z mieliny, ktérej
uszkodzenie wywoluje objawy SM. Na szczescie w wielu wypad-
kach ta ostona sama si¢ naprawia, niemniej nie funkcjonuje juz tak
dobrze, jak przedtem. Zwlaszcza przy wyzszej temperaturze ciala
ta ,izolacja” gorzej izoluje, dlatego przewodzenie nerwowe moze
by¢ nagle przerwane, co powoduje pojawienie si¢ objawéw, w tym
takich, ktére juz dawno zniknely. Takie zjawisko moze wystapié
w czasie gorgczki, przy wigkszym wysitku fizycznym, a takze kiedy
na zewnatrz jest wysoka temperatura, jak to ma miejsce latem. Na
szczgscie nie oznacza to, ze w organizmie dzieje si¢ co$ zlego, czy ze
choroba ulegla nasileniu. Kiedy temperatura ciala spadnie, objawy
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Co nowego... czyli o starym inaczej

si¢ cofaja. Oczywiscie takie nagle nasilenie dolegliwosci jest bardzo
irytujace i moze zepsué przyjemnosc z cieplej, stonecznej pory roku.

Co mozna zrobié, zeby upal nie byl tak uciazliwy? Po pierwsze
nie nalezy wpadaé w panike, przerazac si¢ tym, co si¢ dzieje. Czgsto
ludzie nie zdajg sobie sprawy z tego, jaka jest przyczyna naglego
wystapienia objawéw i wiedza o tym, ze po schlodzeniu organizmu
one po prostu ustapia, wszystko wréci do normy, bardzo uspokaja.
Po drugie: szuka¢ ochlodzenia! Najlepiej pi¢ duzo zimnej wody.
To schiadza od wewnatrz, a poza tym wyréwnuje bilans plynéw
utraconych podczas pocenia. Niestety, osoby z SM czesto pija zbyt
malo. Pomaga réwniez chlodzenie od zewnatrz. Wazne jest nosze-
nie lekkich, przewiewnych ubran. Dobrym sposobem jest zimny
prysznic i to dos$¢ czgsty, a jeszcze lepiej dziala godzina w wannie
z chlodng woda... Pomocne moze by¢ tez jedzenie zimnych prze-
kasek i lodéw. No i w koncu, jezeli w mieszkaniu jest za goraco,
to jest jeszcze jedna mozliwos¢ (niech mi wybaczg obroricy $rodo-
wiska zatroskani o zuzycie energii) - klimatyzacja. Zamontowanie
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i tez uzytkowanie jej nie jest tanie, ale klimatyzacja pomogta wielu
chorym na SM przetrwaé w dobrej formie letnie upaly.

Nie mamy cudownego sposobu, zeby wplynaé na zbyt wy-
sokie temperatury latem, ale mozemy niwelowaé ich zle skutki.
Oczywiscie nie oznacza to, ze chorzy na SM powinni spedzac
cale lato w domu. Pozbawienie si¢ §wiatta stonecznego pod wie-
loma wzgledami wcale nie jest dobre. Oczywiscie nalezy uwazad,
chroni¢ si¢ przed zbyt ostrym stoficem, zeby nie doprowadzi¢ do
oparzen, bo to jest szkodliwe dla skéry, a nawet moze spowodo-
waé nowotwor. Stoiice ma jednak, réwniez dla chorych na SM,
wiele pozytywnych dziatan, np. korzystnie wplywa na system im-
munologiczny. No i wiadomo, ze $wiatlo sloneczne dziala anty-
depresyjnie. Trzeba wigc korzystaé ze storica, ale jednoczesnie si¢
chlodzi¢, pi¢ duzo zimnych plynéw, najlepiej wody. Zobaczycie

jak pigkne potrafi by¢ lato!

prof. dr Karl Vass, Universitits Klinik fiir Neurologie, Wiederi
(za: Living SM) ttum. K. Czarnecka
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WPLYW POZIOMU SOLI
NA SYMPTOMY SM

Spozywanie zbyt duzej ilosci soli moze powodowac problemy
ze zdrowiem u kazdego, jednak dla chorych na SM poziom soli
moze by¢ szczegdlnie wazny. W 2013r. naukowcy z USA odkryli,
ze poziom soli moze mie¢ wplyw na komérki uktadu odporno-
sciowego. Na podstawie testéw na zwierzgtach z SM zbadano, jak
wysoki poziom soli wplywal na produkcje¢ przez komérki czynni-
kéw odpowiedzialnych za stan zapalny, co z kolei prowadzilo do
powazniejszych uszkodzen w poréwnaniu do modeléw z niskim
poziomem soli.

Wysoki poziom soli, wyzsza cze¢stotliwo$é nawrotu

Badacze mierzyli poziom soli w moczu o0séb z rzutowo-remi-
syjna postacia SM przez okres dwoch lat, aby znalezé powigzania
z czestotliwoscig nawrotéw. Osoby ze srednim lub przekraczajacym
przecietny poziom soli w moczu mieli wicksze szanse na nawrét
choroby w poréwnaniu do 0séb z poziomem soli, ktéry byl ponize;
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sredniej. Analitycy odkryli réwniez, ze przeci¢tny lub wyzszy poziom
soli zwigkszal prawdopodobienstwo pojawienia si¢ nowych objawéw.

Aby upewni¢ sie, ze wyniki tego badania byly wiarygodne, zo-
stalo ono powtérzone na innej grupie oséb z rzutowo-remisyjna
postacia SM i rezultat byl ten sam: wyzszy poziom soli mial zwia-
zek z wigkszg czestotliwoscia nawrotu.

Potrzeba testéw klinicznych

Rezultaty te s3 interesujace i z pewnoscig pomoga badaczom
zrozumie¢ wplyw diety na objawy i postep SM. Jednakze, tylko 125
oséb z rzutowo-remisyjng postacia SM wzig¢lo udzial w badaniu.
Trzeba wigce przeprowadzi¢ wigeej testéw klinicznych kontrolujg-
cych poziom soli w diecie chorych na SM, zanim zostana wycia-
gniete ostateczne wnioski. W migdzyczasie naukowcy prowadza

dalsze badania nad wplywem soli na SM.
Dietai SM

Wszyscy powinnismy mieé¢ $wiadomo$¢ ile soli codziennie
dostarczamy swojemu organizmowi (wigkszos$¢ ludzi spozywa jej
zbyt duzo). Wysoki poziom soli moze powodowaé wzrost ci§nienia
krwi, co zostalo powigzane ze zwigkszonym ryzykiem wystapienia
choréb serca czy udaru.

Jednoczesnie nie przedstawiono jednoznacznych dowodéw
swiadczacym o tym, ze jaka$ konkretna dieta ma wplyw na rozwoj
i progresic SM. Dla wigkszosci chorych najlepsza jest zdrowa
i zréznicowana dieta.

James O’Malley
(za: M.S Matters) ttum. A. Bedyk
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Pomys’l. .. warto

Pomysl... warto

- -

wDla przeciwwagi wielu ucigiliwosci Zycia niebo ofiarowalo
czlowiekowi trzy rzeczy: nadzieje, radosé i sen.”

Immanuel Kant
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Migdzy nami

Miedzy nami

JAK ZYC Z CHORYM NA DEPRESJE?

Depresja jest choroba, ktéra moze prowadzi¢ do negatywnych
reakcji wobec otoczenia. Bierno$¢, brak okazywania uczud i niean-
gazowanie si¢ nie maja jednak nic wspdlnego z prawdziwym stanem
jego uczud i psychiki. On tylko nie potrafi si¢ inaczej zachowywac.

Zycie z chorym na depresje jest dla jego partnera czy rodziny
bez watpienia trudne. Problemem podstawowym jest to, Ze otocze-
nie w gruncie rzeczy nie rozumie, co dzieje si¢ w psychice chorego.
Zwlaszcza, kiedy depresja dotyka go po raz pierwszy, zachowanie
chorego tatwo mozna odebra¢ niewlasciwie. Jesli, jako kto$ z naj-
blizszego otoczenia, bedziesz si¢ staral okazywac bliskiej osobie
szczegblnie duzo ciepla i uwagi, zauwazysz w koricu, Ze nie jest
z nim dobrze. Jest to reakcja normalna. Problemy zaczynaja si¢
wtedy, kiedy chory na depresj¢ nie reaguje tak, jakbysmy si¢ spo-
dziewali, jesli si¢ zamyka i nie przyjmuje gestéw milosci i przy-
wigzania albo je nawet ignoruje. Mozna to wtedy odczytaé jako
lekcewazenie, a nawet nieczulo$¢. Zachowanie chorego nie ma jed-
nak zwigzku z zZadna z tych postaw. Jego wycofywanie si¢ - dystans
wobec partnera czy rodziny - ma zwiazek z naturg samej depresji.
Kto zatem bedzie reagowal zloscia, zarzucal, Ze bliski nie chce po
prostu zadnej czulosci, zadnych wspdlnych przedsiewzigé i zadan,
ten zachowa si¢ wobec niego niesprawiedliwie: jego zachowanie
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nie ma bowiem nic wspdlnego ze zla wola - on po prostu nie po-
trafl inaczej. Nikomu nie przyszloby na mysl zarzucaé inwalidzie
na wozku, ze nie chce chodzi¢ (bo gdyby mégt, to by chodzit).
W tym wypadku wszyscy rozumieja, ze taka pretensja bylaby
$mieszna i nieuzasadniona. W przypadku depresji mechanizm jest
ten sam, tyle ze objawy sa dla wszystkich mniej czytelne.

Oczywiscie jest wazne, by osobie z depresja da¢ odczué swo-
ja zyczliwosé¢ i zrozumienie oraz to, ze gotowi jestesmy jej poméc
i w miare sil ja wspieraé. Jesli zostawimy ja sama z jej problema-
mi, zareagujemy agresja albo sami zarazimy sie¢ glebokim poczu-
ciem beznadziei, jej sytuacja tylko si¢ pogorszy. Mozna tez jednak
przesadzi¢ i robi¢ za duzo. Jesli bedziesz prébowal uprzedza¢ kaz-
dy wysilek chorej osoby, wyreczajac ja we wszystkim, jesli bedziesz
nadmiernie si¢ o nig troszczyl, prébowal ja rozruszaé, zachowujac
si¢ nienaturalnie wesolo, to nie tylko jej nie pomozesz, ale op6znisz
proces zdrowienia.

NADZIE]A
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Migdzy nami

Cecha depresji jest wiasnie niski poziom popedéw, brak ener-
gii zyciowej, totez takie zachowanie z naszej strony tylko ten stan
u niej poglebi. Tak wiec osobe cierpigcg na depresj¢ powinno si¢
raczej zachecaé do wspdlnej aktywnosci, nie przeceniajac jednak
ani nie lekcewazac jej mozliwosci. Wazne jest tez przy tym dawanie
pozytywnego wzmocnienia - pochwaly, okazywanie radosci, kiedy
dostrzezemy u niej zachowanie ,niedepresyjne”. Najczesciej naj-
wazniejszy jest jednak, tak jak i w wielu innych wypadkach, pierw-
szy krok. Bliscy muszg najpierw zrozumie¢, co znaczy by¢ w depre-
sji 1 to zrozumienie daé odczué osobie, ktéra z depresja si¢ zmaga.

Moze si¢ zdarzy¢, ze dbajac o osobg bliska, ktéra choruje na
depresje, sami zaczynamy boryka¢ si¢ z emocjami, jakie wyzwala
w nas ta trudna sytuacja - zakazujemy sobie na przyktad ujawniania
frustracji i ztosci, ktére si¢ w nas zbieraja. Tymczasem takie reakcje
sa zupelnie zrozumiale i trzeba je zaakceptowaé. Oczywiscie nie
nalezy ich, jesli to mozliwe, da¢ odczu¢ choremu, cho¢ nie zawsze
da si¢ tego unikngé. Mozemy sobie poméc rozmawiajac z innymi
o wlasnych odczuciach i myslach. Najbardziej odpowiednim forum
do takich rozméw i wymiany doswiadczen bylaby grupa wsparcia
dla rodzin oséb z depresja, gdzie wszyscy maja podobne problemy
i mozna o nich swobodnie rozmawiac. Jesli taka grupa nie istnieje
porozmawiaj o tym, co przezywasz z psychologiem albo z kims, do
kogo masz zaufanie — przyjacielem, z kim$ z rodziny. Wazne, zebys
znalazt kogos, kto ci¢ wystucha, doradzi, zrozumie, przed kim moz-
na wyrzuci¢ z siebie n¢kajace odczucia.

Fragment ksigzki B. Neumann, D. Dietrich
»Depresja nie jest przeznaczeniem”
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sesfeske

Po przeczytaniu tego tekstu cos we mnie zadrzalo - to nie tak,
to nie tak nalezy pomagac! To sg ogdlniki, ktére niewiele wnosza
jesli chodzi o pomoc osobie chorej na depresj¢. Kazdy chory to
inny, indywidualny przypadek, cho¢ faktycznie znajda si¢ pewne
elementy wspélne. Ale moze zacznijmy od poczatku, dlaczego
w ogdble $miem wypowiadaé si¢ w sprawie depresji i pomocy o0so-
bom, ktére zaatakowala? Ot6z, moge! Od kilku lat si¢ z nig bory-
kam, zwalczam biorac lekarstwa, dzigki ktérym mam nadzieje ja
pokona¢. To bardzo wredna choroba ciata, umystu i duszy. Zatruwa
nam cale zycie i zanim si¢ zorientujemy, Ze jest w nas i kieruje
nami, to moze wiele szkéd wyrzadzié. Tracimy przyjaciot, rodzine,
prace, zdrowie, czasami zycie.

Méj przypadek polegal na tym, ze zamknetam si¢ w domu,
w mojej ostoi bezpieczeristwa i przez dwa lata nie wychodzilam
z niego. No dobrze bede moéwita prawde, przyznam si¢: wycho-
dzilam na spotkania rodzinne, na imprezy i dawalam wspania-
le pokazy aktorskie, aby nikt nie wiedzial co si¢ ze mna dzieje.
Wstydzitam si¢ moich irracjonalnych zachowan. Bytam wspaniata
w roli spelnionej i szczgsliwej kobiety sukcesu, choé niektérzy, Ci
co mnie znali, widzieli jaki§ problem, ze co$ si¢ dziwnego dzieje.
Stracilam duzo na wadze, nie moglam je$¢ (mialam jadlowstret),
ale udawalo mi si¢ wybrna¢ z kazdego niewygodnego pytania na
ten temat. Jednak w $rodku caly czas wylam o pomoc. Tak, tak,
dobrze napisalam... nie wolalam, ale wylam. Bardzo jej potrzebo-
walam i pragnetam, ale nikt nie styszal tego wycia, nie widzial, no
bo przeciez jestem $wietng aktorka.
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Migdzy nami

Nie umiatam glosno zawota¢ POMOCY! No bo jak to powie-
dzie¢? Ja - kobieta sukcesu mam prosi¢ o pomoc? Ja - kobieta or-
kiestra, dla ktérej nie ma rzeczy niemozliwych? Ja? A tak napraw-
d¢ cata w érodku krzyczatam POMOCY! A czego tak naprawde
oczekiwalam, jakiej pomocy pragnetam? Marzyl mi si¢ spokéj, wy-
ciszenie, wsparcie, aby kto$§ wyreczyl mnie w podejmowaniu decy-
zji. Potrzebowalam opieki, ale polegajacej na odcigzeniu mnie od
probleméw dnia codziennego, rachunkéw, telefonéw z banku, aby
kto$ wyreczyl mnie w mysleniu o zarzadzaniu firmg. Chciatam, aby
ktos zajal si¢ robieniem lekeji z moim synem i zeby kto$ zrobil mu
obiad, bo ja nie miatam sily i ochoty patrze¢ na jedzenie. Marzenia
i problemy trudne do zrealizowania, ale ich pragnetam najbardzie;.
Nie chcialam rozmowy z nikim mi bliskim, nie chcialam wspét-
czucia i oceniania mnie. Balam si¢ dobrych rad typu ,Jak pozby¢
si¢ depresji w tydzieri?”. Nie wiem jak bym zareagowala na nie, ale
raczej nie bytabym milg osobg. Wiedzialam, Ze co§ musz¢ zrobic,
ale nie mialam pojecia co.

Pierwszym krokiem w walce
z depresja bylo przygarniecie psa, kt6-
ry zmusil mnie do regularnego wy-
chodzenia z domu i skupieniu uwagi
na nim.

Kolejnym krokiem bylo zglo-
szenie si¢ do Osrodka Interwencji
Kryzysowej, w ktérym moglam sig
otworzy¢ przed psychologiem - obca
osobg, ktéra nie dawala ,dobrych
i sprawdzonych” rad ani nie ocenia-
la mnie, tylko rzeczowo zajela si¢ pomoca. Zaczelam si¢ otwierad
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i ten bdl, ktéry byl we mnie przez te lata, powoli si¢ ulatnial. Po
kazdej wizycie byto go we mnie coraz mniej i mniej. Kolejny etap,
to wizyta u psychiatry, ktéry poméglt w opanowaniu lekéw i ciggte-
go strachu.

Wizyty u psychologa i psychiatry sa wpisane do kalendarza,
zaplanowane na kolejne 6 miesi¢gcy do przodu. Jeszcze nie wy-
obrazam sobie zycia bez tych spotkan i przyjmowanych lekarstw.
Mam SM, a depresja jest kumplem stwardnienia rozsianego, wigc
nie latwo jest si¢ jej pozby¢. M6j pies,
ktéry uratowal mi zycie, dalej jest ze
mng, depresja tez, ale wazne, ze zosta-
ta ujarzmiona i wiem juz jak sie przed
nig broni¢. Jednak jeszcze daleka droga
przede mna zanim bed¢ mogla powie-
dzie¢ — jestem wolna.

Wazne aby si¢ nie poddawad
i poméc sobie w taki sposéb, ktéry dla
kazdego z nas jest najlepszy. Jesli masz
depresje i szukasz pomocy, wstuchaj
si¢ najpierw w siebie i znajdz do niej drogg. To Ty najlepiej wiesz,
gdzie si¢ po nig zglosié, czy to beda bliscy, rodzina, czy osoby obce,
lekarz, a moze grupa wsparcia. Szukaj pomocy tam, gdzie bedziesz
czul si¢ najlepiej i kiedy to bedzie dla Ciebie najlepsze. A rodzinie,
najblizszym proponuje¢ udaé sie po wsparcie psychologiczne, bo be-
dzie ono potrzebne takze Wam m.in. po to, aby zrozumie¢ czym
jest depresja i jak mozna pomdc osobie ktéra kochamy i dla ktérej

chcemy jak najlepie;.

Monika Tymiriska
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CHOROWAC NA STWARDNIENIE
JAK STOIK

Zimowy wieczér. Na dworze szaro i mgliscie. Pod nogami
nie chrupal jednak $nieg, z nieba saczyl si¢ zimny deszczyk. Ra-
zem z kolega poszedlem do kawiarni, zeby napi¢ si¢ czego$ cie-
plego. Trafilismy tam na... spotkanie praktykujacych stoikéw. Tak:
w Warszawie, w kawiarni Tarabuk spotykaja si¢ praktykujacy stoicy.
Spotkanie prowadzila mloda (i bardzo ladna) stoiczka. Najpierw
przedstawila zasady panujace na spotkaniach (np. ze uczestnicy
méwig sobie po imieniu). Kazdy z uczestnikéw przedstawil sie (jak
chcial: jedni méwili, co robig, inni poprzestawali na podaniu swo-
jego imienia). Potem wszyscy wykonalismy ¢wiczenie. Na kartce
kazdy napisal, co w jego zyciu od niego zalezy, a co od niego nie
zalezy. Nie mialem zbyt wiele do napisania. Na kartce , To, co ode
mnie nie zalezy” napisalem: ,jestem chory na stwardnienie rozsia-
ne’, ,nie moge juz chodzi¢ po gérach”, ,nie moge jezdzi¢ na rowe-
rze”. Na kartce , To, co ode mnie zalezy” napisalem tylko: ,moge
jes¢, co mi si¢ spodoba”, ,moge oglada¢ filmy, jakie chcg”, ,moge
przeczytaé, jesli mi si¢ bedzie chcialo cos czytad, ale ostatnio mi
si¢ nie chce”. Potem kazdy odczytal to, co napisal. Na szczgscie
mozna bylo powiedzie¢, ze nie chce si¢ nic czytaé. Tak zrobitem
i nie przeczytalem tego, co napisalem. To byl dla mnie bardzo
przyjemny moment: powiedzialem, ze nie chcg czego$ robié. Jeden
z uczestnikéw oczywiscie prébowal mnie naméwic, ale prowadzaca
mu przerwala i powiedziala, ze kazdy robi to, co chce. Poczulem,
ze kto$ szanuje moja wolg. Bylem jej bardzo wdzigczny.

Inni czytali i chyba im sprawialo przyjemnos¢, ze mogli si¢ po-
chwali¢, Ze na duzo rzeczy majg wplyw. Byli tez tacy, ktorzy czytali
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o tym, ze nie zalezy od nich zdrowie ich samych albo ich bliskich.
Ktos napisal o §mierci rodzicéw, kto$ o tym, ze ma kiopoty z nauka,
kto$ o tym, ze szuka pracy od przeszlo roku, jedna kobieta powie-
dziala, Ze od pigciu lat nie moze zajs¢ w ciaze.

Potem prowadzaca spotkanie stoiczka rozdata kartki z fragmen-
tami z dziel réznych stoikéw i rozmawialismy o stoickim spojrze-
niu na szczedcie. CzytaliSmy o wolnosci, o tym, ze by¢ szczesliwym
to nie cierpie¢ nieszczgécia i o tym, ze wszystko, co nas spotyka,
wlasnie moze by¢ od nas albo zalezne albo niezalezne. Szczgsliwy
czlowiek ponoé godzi si¢ z tym, co od niego niezalezne i cieszy si¢
swoja aktywnoscig na polach od niego zaleznych.

Najbardziej poruszyl mnie fragment z ,Rozmyslaii” Marka Au-
reliusza: A wszystko co jest korzystne dla catosci, jest pigkne i w pore sig
dzieje. Ustanie wigc Zycia nie jest zle dla nikogo, bo hariby nie przynosi,
zwlaszcza ze od wyboru nie zawisto i nie sprzeciwia sig dobru spofecz-
nemu. Owszem jest ono dobre i korzystne, zwlaszcza ze dla calosci jest
w porg i korzgystnie z nig zharmonizowane (...). I paszcza lwa, i tru-
cizna, i wszelkie zlo, jak ciernie, jak bagno sq dodatkami stworzonymi
do owych rzeczy — czcigodnych i pigknych. Nie mysl wigc sobie, Ze jest to
obce temu, ktorego czcisz, lecz rozmysiaj o Zrodle wszystkich rzeczy.

Ten fragment mnie rozgniewal, po prostu wéciektem si¢. Tak:
SM, tak jak $mier¢, to co$ po prostu pigknego. I Bég, jak to dzis
niektérzy méwig, czy jak to podobno dawniej méwili stoicy, Natura
panuje nad wszystkim i SM jest dodatkiem do mojego zycia, dzigki
ktéremu moge by¢ mezny. I mogg si¢ sta¢ prawdziwie szczesliwy...
bo zeby by¢ szczesliwym, trzeba wysitku. Bo prawdziwe szczescie to
cisza po burzy, stoneczna pogoda, przed ktéra padal deszcz. Tak...
taaak. Wscieklem si¢. Nie wyszedlem stamtad tylko dlatego, ze
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kupilem sobie duze czekoladowe ciastko i jadlem powoli. Powie-
dzialem, Ze uwazam, ze to bzdury dla czlowieka, ktéry cierpi. No
bo ja, do cholery, cierpie. Pozegnalem si¢ z marzeniami i ciagle boje
si¢, ze moze juz by¢ tylko gorze;.

Prowadzaca spotkanie stoiczka tadnie si¢ usmiechneta i powie-
dziala, Ze jestem dobrym materialem na stoika, bo méwig, co mysle
i nie udaje.

Teraz czytam czasami Listy Seneki. Ostatnio nawet mniej si¢
wéciekam, czytajac te madrosci.

Kajetan
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DOBRE RADY BABCI ULI

SM towarzyszy mi juz ponad éwier¢ wieku. Doswiadczylam
wickszosci objawéw i powikian tej choroby, wiem co ona lubi,
a czego nie. No wigc: lubi ¢éwiczenia, a nie lubi infekcji wiruso-
wych. Nie lubi tez wysokich temperatur, ktére ostabiaja sprawnosé
i wydajnosé. Doswiadczytam tego ubieglego lata, kiedy temperatu-
ry przekraczaly 30 stopni. Byl to dla mnie czas stracony. Nie bytam
w stanie normalnie funkcjonowaé. Nic dziwnego, bo nawet zdro-
wi ledwie dawali rad¢. Miejmy nadzieje, ze tegoroczne lato bedzie
mniej upalne. Niestety nie mamy na to wplywu, pozostaje polozy¢
okfad z lodu na kark i cierpie¢ w zaciemnionym pokoju.

Od poczatku choroby staralam si¢ wiedzie¢ jak najwiecej na jej
temat. Wyznaje zasadg, ze wroga trzeba dobrze poznaé, zeby po-
tem skutecznie stawi¢ mu czola. Pomogla mi w tym grupa wsparcia
prowadzona, w ramach naszego stowarzyszenia, przez neurologéw.
Kazdy z uczestnikéw mégt zadawaé pytania dotyczace waznych dla
siebie spraw. Byla to §wietna inicjatywa totez zaluje, Ze juz przestala
istnie¢. Nastala doba internetu. Chorzy zaczeli ta droga wymienia¢
doswiadczenia i zbiera¢ informacje. Nie jest to do korica dobre. Kaz-
dy z nas jest inny. Co pomaga mnie, nie musi poméc tobie. Sama
doswiadczylam takiej sytuacii, kiedy to przy koledze wspomniatam
o tym, jak pomédgl mi pewien lek. Nie namawialam bynajmniej do
jego stosowania, jednak kolega uznal, Ze sprébuje. Niestety, jemu lek
nie pomdgt, a nawet zaszkodzit tak, ze znalazl si¢ w szpitalu.

Bardzo wazne jest podejscie do choroby. Pamigtam, kiedy po
diagnozie, zdesperowana posztam do biura OW PTSR. Dyzurowala
tam wtedy Joanna Grodzicka. Rozmawiatysmy i spytatam ja: 70 jak
ja mam teraz zyc? Normalnie - odpowiedziala - Choroba postawi ci
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poprzeczke na odpowiedniej wysokosci. Nie rexygnuj zbyt szybko z do-
tychezasowego zycia. Sama sig zorientujesz kiedy masz zwolnic.

To byly prorocze stowa. Nie zrezygnowalam z pracy zawodo-
wej, przez 12 lat bytam zatrudniona na pelnym etacie, potem prze-
sztam na rent¢ i kontynuowalam prace na % etatu. Musze przy-
znaé, ze pomocny byl nienormowany czas pracy, co pozwalalo mi
na prac¢ giéwnie w domu. Zaangazowalam si¢ tez w dzialalnosé

Oddzialu Warszawskiego PTSR, a takze Grupy Nowolipie.

Podstawg radzenia sobie w kazdej przewleklej chorobie jest
pozytywne myslenie. Czasami jest to bardzo trudne, ale wierzcie
mi, mozliwe. Wystarczy wykrzesa¢ z siebie odrobinke optymizmu.

Urszula Dobrzyniec-Konarska

WSPOMNIENIE

Zmarl Ojciec Jerzy Zakrzewski, jezuita, chory na SM. Byt
czlonkiem Oddzialu Warszawskiego Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego od samego poczatku powstania tej or-
ganizacji. Stuzyl slowem, wsparciem, rozmowami z ludZzmi, dla
ktérych choroba bylta czgsto niezrozumialym ci¢zarem. Byl kim$

w rodzaju kapelana chorych na SM. Na wniosek PTSR w 2015

roku zostal odznaczony srebrnym Krzyzem Zastugi.
Najwazniejszym polem pomagania byly chyba rekolekcje
ignacjanskie dla chorych na SM. Pierwsze takie rekolekcje odby-

ty sie w 1991 roku i prowadzit je wiasnie ojciec Jerzy Zakrzewski.
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Byl to niezwykly czas — do 0séb chorych méwil rekolekcjonista
na wézku. Kiedy on méwil o krzyzu czy cierpieniu, o wiernosci
Bogu, nie byla to pigkna, pobozna teoria, tylko konkret doswiad-
czenia. To byly bardzo mocne rekolekcje, réwniez dla opiekunéw-
wolontariuszy.

Rekolekeje ignacjariskie dla chorych i niepelnosprawnych od-
bywaja si¢ co roku, do dzis. Ojciec Jerzy Zakrzewski prowadzit je
jeszcze kilkakrotnie, a pomagal w prawie wszystkich, jako kierow-
nik duchowy. Czasem stan zdrowia nie pozwalal na przyjazd. Od-
czuwali$my wtedy brak bardzo istotnego elementu tych rekolekeji.
Po prostu swiadectwa. Jego stowa, kontakt w kierownictwie du-
chowym czy na spowiedzi byl bardzo wazny przede wszystkim dla
0s6b chorych, w podobnej sytuacji zyciowej, ale tez dla wolontariu-
szy opiekunéw, czesto ludzi mlodych.

Byly spotkania §wiateczne — oplatkowe i wielkanocne — byly
dni skupienia. Wtedy bardzo wazne bylo po prostu spotkanie, bycie
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razem, rozmowy, nie tylko na powazne tematy. Wazny byt tez jego
humor, inteligentne Zarty, ,dymek” (c6z, palil papierosy).

W sobote 2 kwietnia br. mielismy wlasnie takie spotkanie wiel-
kanocne. Ojciec Jerzy mial kazanie. Méwil z trudem, z wysitkiem
zbieral mysli. Widaé bylo, ze jest chory, ale sadzilismy, Ze to jeden
z tych gorszych dni, ktérych przeciez w minionych latach nie bra-
kowalo. Niestety, to byla nasza ostatnia msza $wigta. W niedziele
Milosierdzia poszed! na spotkanie z Mitosiernym Ojcem.

Katarzyna Czarnecka

MOZNA I WARTO STUDIOWAC

Ignacy Balinski (1862-1951) — polski pisarz, publicysta i dzia-
tacz spoleczny pisal:
»Cheesz byc czyms w zyciu, to sig ucz,
Abys nie zging? w tlumie;
Nauka to potegi klucz,

W tym moc, co wigcej umie”.

To stad pochodzi porzekadlo, znane kazdemu z nas. Ten, kto
mial pamietnik, na pewno nie jeden wpis tej tresci w nim znalazl:
,ucz sie ucz, bo nauka to potegi klucz”. Warto o tym pamigtaé
i ksztalci¢ si¢ tak dlugo, jak tylko zdrowie i czas nam pozwoli, tym
bardziej, ze dzigki nabytej wiedzy i umiejetnosciom osoby niepet-
nosprawne moga by¢ niezalezne, pracowac i dalej czerpac wiele sa-
tystakeji z zycia. W konicu w duzej mierze jakos$¢ zycia lezy wlasnie
w naszych rekach i... glowie.
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Nie kazdy wie, ze od 2011 roku szkoly wyzsze sa zobowigzane
do stwarzania niepelnosprawnym warunkéw do pelnego udzialu
w procesie ksztalcenia. Uczelnie publiczne na otrzymuja ten cel do-
tacje z budzetu panstwa, ktére moga przeznaczy¢ na finansowanie
kosztéw realizacji inwestycji majacych stuzyé¢ ksztalceniu studen-
téw niepelnosprawnych. Dotacje obejmuja réwniez specjalistyczne
szkolenia, wyposazenie wypozyczalni sprzetu dla niepelnospraw-
nych, zakup urzadzen, materialéw dydaktycznych i naukowych
dostosowanych do potrzeb niepelnosprawnych, a takze transport
mig¢dzy obiektami dydaktycznymi uczelni.

Powszechny dost¢p 0séb niepelnosprawnych do edukaciji na
poziomie wyzszym czy szkole policealnej jest jednym z podsta-
wowych czynnikéw warunkujacych nasz sukces zyciowy. Wyréw-
nywanie szans w dostepie do edukacji oséb niepetnosprawnych to
wazne, ale i nietatwe zadanie. Trudno$¢ polega na tym, ze proces
edukacji nalezy dostosowa¢ do oséb o réznym rodzaju i stopniu
niepelnosprawnosci. Z autopsji wiem, ze nie kazda uczelnia jest
w stanie sprosta¢ potrzebom osoby niepelnosprawnej i zobowigza-
nie zobowigzaniem, ale zycie pokazuje, ze wiele zalezy od podejscia
do niepetnosprawnosci, samych ludzi pracujacych na danej uczelni.
Zdarzy¢ si¢ moze, tak bylo w moim przypadku, ze jedna osoba za-
blokuje mozliwos¢ studiowania osobie niepelnosprawnej na wybra-
nej przez nig uczelni/wydziale. Zaktadam, ze jest to wynikiem tego,
iz wiedza o ksztalceniu integracyjnym na poziomie akademickim,
takze wéréd kardy uczelnianej, dopiero raczkuje, nie ma tradycji
i doswiadczen, takich jak ksztalcenie na nizszych szczeblach edu-
kacji, ale wierze, ze moze si¢ to niebawem zmienic.

Najwigksze doswiadczenia w przygotowaniu oferty/progra-
mu dla oséb niepetnosprawnych zdecydowanie maja te wicksze
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uczelnie, ktére dojrzaly duzy potencijal i potrzebe ksztalcenia si¢
takich oséb, i jako pierwsze zaczely dziala¢ na rzecz niepelno-
sprawnych. Na uczelniach powolani zostali Pelnomocnicy ds. Oséb
Niepelnosprawnych. Powstaly réwniez Biura dzialajace na rzecz
ochrony praw i przywilejéw edukacyjnych, ekonomicznych czy so-
cjalnych dla oséb niepetnosprawnych.

Uczelnie, otrzymujace dotacje moga je przeznaczy¢ na naste-
pujace cele:

szkolenia umozliwiajace studentom orientacj¢ przestrzen-
ng na terenie uczelni,

szkolenia podnoszace $wiadomo$¢ zwigzang z niepel-
nosprawnoscia i obecnoscia o0séb niepelnosprawnych
w uczelni

zakup wyposazenia do uczelnianej wypozyczalni sprzetu
dla niepelnosprawnych,

zakup sprzetu i urzadzen specjalistycznych wspomagaja-
cych proces dydaktyczny, np. specjalistyczne oprogramo-
wanie komputerowe, rzutniki do wyswietlania tekstu wy-
ktadu,

organizacj¢ zaje¢ wychowania fizycznego dostosowanych
do potrzeb studentéw niepelnosprawnych,

zakup literatury specjalistycznej 1 naukowej, z ktérej moga
korzysta¢ niepelnosprawni studenci i doktoranci,
stypendia lub inne §wiadczenia dla oséb niepelnospraw-
nych,

wynagrodzenie tlumaczy jezyka migowego,

kursy jezyka migowego dla pracownikéw uczelni.

Sa to jedynie przyktady. Decyzje o tym, jakie zadania b¢da fi-

nansowane z dotacji, podejmuja same uczelnie.
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Niepelnosprawni studenci mogga stara¢ si¢ o wsparcie finanso-
we w postaci stypendium specjalnego dla oséb niepelnosprawnych,
przystugujace na pierwszym kierunku studiéw pierwszego i dru-
giego stopnia lub jednolitych studiéw magisterskich. Aby otrzy-
mac takie stypendium student musi jedynie przedstawic orzeczenie
o niepelnosprawnosci.

Stypendium specjalne dla oséb niepetnosprawnych, podobnie
jak pozostale $wiadczenia pomocy materialnej, przyznawane jest na
semestr lub rok akademicki i wyplacane co miesiac. To, co wazne
- mozna je otrzymywac tylko na jednym wskazanym przez stu-
denta kierunku studiéw. To, co tez jest bardzo istotnie, to pomoc
materialna nie zalezy od uczelni i typu studiéw. Mozna si¢ o nig
staraé¢ zaréwno na studiach stacjonarnych, jak i niestacjonarnych,
w uczelniach publicznych i niepublicznych.

Niezaleznie od stypendium specjalnego osoby niepelnospraw-
ne moga otrzymywac, na takich samych zasadach jak i inni studen-
ci, pozostale $wiadczenia pomocy materialnej, m.in. stypendium
socjalne, stypendium rektora dla najlepszych studentéw, stypen-
dium dla najlepszych doktorantéw, stypendium ministra za wy-
bitne osiggniecia i zapomoge. Ponadto niepelnosprawni studenci
moga ubiegac si¢ o kredyty studenckie z doplata do oprocentowa-
nia z budzetu panstwa i preferencyjnymi warunkami splaty.

PFRON podaje, iz w 2015 roku kwota dofinansowania kosz-
téw nauki (semestr/péirocze objete dofinansowaniem) wynosilo
w przypadku:

* dodatku na pokrycie kosztéw ksztalcenia — do 1000 zl,

* dodatku na uiszczenie oplaty za przeprowadzenie przewo-

du doktorskiego — do 4000 zt,
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* oplaty za nauke (czesne) — réwnowartos¢ kosztéw cze-
snego w ramach jednej, realizowanej formy ksztalcenia na
poziomie wyzszym (na jednym kierunku) - niezaleznie od
daty poniesienia kosztéw przez studenta.

W przypadku, gdy student niepelnosprawny pobieral nauke
jednoczes$nie w ramach dwéch i wigcej form ksztalcenia na pozio-
mie wyzszym (kierunkéw studiéw), kwota dofinansowania oplaty
za nauke (czesne na pierwszym kierunku 100%) mogta by¢ zwigk-
szona o réwnowarto$é polowy kosztéw czesnego (50%) na kolej-
nym/kolejnych kierunkach nauki, z zastrzezeniem zasad dotycza-
cych wktadu wlasnego.

Dodatek na pokrycie kosztéw ksztalcenia (ktéry maksymalnie
wynosi 1000 zt) mégt by¢ zwickszony, nie wigcej niz o:

* 700 zl - w sytuacjach, ktére okresli realizator programu
(przyktadowo: gdy student ponosi dodatkowe koszty z po-
wodu barier w poruszaniu si¢ lub z powodu barier w komu-
nikowaniu si¢ — w szczegdlnosci z tytutu pomocy tlumacza
migowego lub asystenta osoby niepelnosprawne;j itp.),

* 500 zl - w przypadku, gdy student ponosi koszty z tytulu
pobierania nauki poza miejscem zamieszkania,

* 300 zt — w przypadku, gdy student posiada Karte Duzej
Rodziny.

Jezeli chcesz studiowad, ale masz pytania dotyczace wsparcia
dla 0séb niepelnosprawnych, to po szczegély dotyczace nauki, czy
jej dofinansowania w roku akademickim 2016/2017 nalezy zglosi¢
si¢ do Biura ds. Oséb Niepelnosprawnych wybranej Uczelni lub
bezposrednio do oddzialu PFRON w Twoim miescie.
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Oto kilka wybranych Uczelni Wyzszych, ktére sa gotowe na
przyjecie oséb niepelnosprawnych:

* Akademia Gérniczo-Hutnicza w Krakowie,

*  Akademia Leona Kozmiriskiego,

* Akademia Morska w Szczecinie,

* Akademia Pedagogiki Specjalnej w Warszawie,

*  Collegium Da Vinci w Poznaniu,

*  Kujawska Szkota Wyzsza we Wloctawku,

*  Toruriska Szkota Wyzsza Kolegium Jagiellonskie,

*  Uniwersytet SWPS,

*  Uniwersytet Ekonomiczny w Krakowie,

*  Uniwersytet Jagiellonski,

« Uniwersytet Slaski w Katowicach,

*  Uniwersytet Warmirisko-Mazurski w Olsztynie,

*  Uniwersytet Warszawski,

*  Wyzsza Szkola Ekologii i Zarzadzania.

opracowata M. Tymiriska
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EAMIGEOWKI

Po dluzszej
zapraszam  do
nia dwdéch, dobrze znanych
juz lamigtéwek. Pierwsza
z nich jest zabawa w sadzenie
kwiatkéw. Oto przypomnie-
nie: kazda cyfra w diagramie
wskazuje liczbe kwiatkéw
w sgsiadujacych z nig polach
w pionie, poziomie i na ukos.
Kwiatki nalezy rozmiesci¢
w pustych polach tak, by nie
stykaly sie ze sobg ani w pio-

przerwie
rozwigza-

N W

N —

2

1

2

nie, ani w poziomie, ani na ukos. W diagramie umieszczono juz

jeden kwiatek. Powodzenia!

Druga propozycja jest su-
doku, jednak tym razem sko-
rzystalam z diagramu o nieco
wyzszym poziomie trudnosci.
Oto przypomnienie zasad:
puste pola nalezy wypelnic
tak, aby w kazdej kolumnie,
rzedzie i pogrubionym kwa-
dracie (3x3 kratki) znalazly
si¢ cyfry od 1 do 9. Metod
rozwigzywania jest wiele, jed-
nak zadna nie polega na zga-
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dywaniu, ale na logicznym wypelnianiu pustych pél. Powodzenia!
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PRACA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Radca Prawny, Anita Majczak, odpowiada
na pytania dotyczace prawa pracy i oséb
niepelnosprawnych.

Czy prawo chroni osoby chore przed zwolnieniem z pra-
cy, w przypadku jesli mamy umowe o prace na czas nie-
okreslony?

Co do zasady prawo pracy chroni przed zwolnieniem kazdego
pracownika zatrudnionego na umowg o prace na czas nieokreslo-
ny przebywajacego na zwolnieniu lekarskim (wyjatek: ogloszenia
upadlosci lub likwidacji pracodawcy, inne przyczyny nie dotycza-
ce pracownika - m.in. likwidacja stanowiska pracy, tzw. zwolnienia
grupowe). Wynika to z art. 41 kodeksu pracy, zgodnie z ktérym
pracodawca nie moze wypowiedzie¢ umowy o prace pracowniko-
wi, ktéry przebywa na urlopie lub jest nieobecny w pracy z innych
usprawiedliwionych przyczyn, o ile nie minal okres uprawniajacy
pracodawce do rozwigzania umowy o prace bez wypowiedzenia.

Okresy dajace mozliwo$¢ pracodawcy na rozwigzanie umowy

o pracg bez wypowiedzenia, zostaly okreslone w art. 53 § 1 kodeksu
pracy. I tak, zgodnie z tym przepisem:
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Pracodawca moze rozwigza¢ umowe o prace bez wypowiedzenia:
1. jezeli niezdolno$¢ pracownika do pracy wskutek choroby trwa:

a) dluzej niz 3 miesigce - gdy pracownik byl zatrudniony
u danego pracodawcy krécej niz 6 miesigcy,

b) dluzej niz laczny okres pobierania z tego tytulu wyna-
grodzenia i zasitku oraz pobierania $§wiadczenia rehabili-
tacyjnego przez pierwsze 3 miesiace - gdy pracownik byl
zatrudniony u danego pracodawcy co najmniej 6 miesigcy
lub jezeli niezdolno$¢ do pracy zostala spowodowana wy-
padkiem przy pracy albo chorobg zawodows.

2. w razie usprawiedliwionej nieobecnosci pracownika w pracy

z innych przyczyn niz wymienione w pkt 1, trwajacej diuzej niz

1 miesiac.

Jednoczesnie rozwigzanie umowy o prace bez wypowiedze-
nia nie moze nastapi¢ w razie nieobecnosci pracownika w pracy -
w okresie pobierania z tego tytulu zasitku, a w przypadku odosobnie-
nia pracownika ze wzgledu na chorobg¢ zakazng - w okresie pobiera-

nia z tego tytulu wynagrodzenia i zasitku (art. 53 § 2 kodeksu pracy).

Co w przypadku jesli zachorujemy, a mamy umowe na
czas okreslony? Czy pracodawca moze skréci¢ czas obo-
wigzywania umowy? Czy po jej zakonczeniu mamy pra-
wo do ubezpieczenia, zasilku chorobowego? Jak dlugo
jestesmy pod ochrong?

Co do zasady, pracodawca w takim przypadku nie moze skré-
ci¢ okresu obowigzywania umowy o prace na czas okreslony. Moze
jednak rozwigza¢ umoweg o pracg bez wypowiedzenia w konkret-
nych przypadkach, o ktérych mowa w art. 53 § 1 kodeksu pracy,

0 czym pisaiam powyzej.
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Co w przypadku umowy zlecenia? Jakie mamy prawa, aby
nie zosta¢ bez pracy, ubezpieczenia, szans na leczenie?

W takim przypadku osoba taka moze ubezpieczy¢ si¢ sktadajac
wniosek o objecie jej dobrowolnym ubezpieczeniem chorobowym.
Ubezpieczenie chorobowe stuzy ochronie ,pracownikéw” przed
utrata dochodéw z tytulu niezdolnosci do pracy spowodowane;
miedzy innymi chorobg. Oznacza to, Ze jesli optacamy dobrowolne
ubezpieczenie chorobowe, przysluguja nam te same uprawnienia
zwigzane z choroba, jak pracownikom zatrudnionym na umowe
o prace.

Jak dlugo mozemy przebywaé na zwolnieniu lekarskim?
Niektore pobyty w szpitalu trwaja nawet 3 i wiecej mie-
siecy — czy pracodawca moze nas wtedy zwolni¢ lub prze-
nie$¢ na inne stanowisko lub zredukowa¢ stanowisko?

Odpowiadajac na to pytanie zakltadam, Ze mowa jest o pra-
cowniku objetym ubezpieczeniem chorobowym, a wiec majacym
prawo do zasitku chorobowego. W takim przypadku okres wyplaty
zasitku chorobowego wynosi 182 dni, a w przypadku niezdolnosci
do pracy spowodowanej gruzlica oraz wystepujaca w trakcie cia-
zy - 270 dni. W przypadku, gdy powyzsze okres uplyna, a dalsze
leczenie/rehabilitacja rokuja odzyskanie zdolnosci do pracy, ubez-
pieczonemu moze zostaé przyznane $wiadczenie rehabilitacyjne na
okres do 12 miesigcy kalendarzowych. Czyli, co do zasady, po 182
dniach moze zosta¢ przyznane $wiadczenie rehabilitacyjne na ko-
lejne (maksymalnie) 12 miesigcy.
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Zgodnie z art. 53 § 2 kodeksu pracy, pracodawca nie moze
zwolni¢ pracownika w razie nieobecnosci spowodowanej choroba,
w okresie pobierania z tego tytulu zasitku.

Jesli zostaniemy zwolnieni z pracy lub zaproponowane
nam zostanie inne, mniej platne stanowisko, to czy mo-
zemy si¢ gdzie$ odwolaé i broni¢ swoich praw?

W przypadku niestusznego rozwigzania czy wypowiedzenia
umowy o prace zawsze przystuguje pracownikowi powddztwo do
sadu rejonowego np. o uznanie bezskutecznosci wypowiedzenia
stosunku pracy, o przywrécenie do pracy i przywrdcenie poprzed-
nich warunkéw pracy lub placy oraz, facznie z nimi, dochodzone
roszczenia i o odszkodowanie w przypadku nieuzasadnionego lub
naruszajacego przepisy wypowiedzenia oraz rozwigzania stosunku
pracy. Powédztwo takie sktada si¢ do sadu rejonowego wiasciwo-
Sci ogélnej pozwanego (4j. siedziba pracodawcy), badZ przed sad,
w ktérego okregu praca jest, byta lub miata by¢ wykonywana, badz
tez przed sad, w ktérego okregu znajduje si¢ zaktad pracy. Termin
na wniesienie takiego powddztwa to 7 dni od otrzymania pisma
wypowiadajacego czy rozwigzujacego umowe o prace

Natomiast jesli chodzi o zmiane stanowiska powodujaca ob-
nizenie wynagrodzenia to jest to tzw. wypowiedzenie zmieniajg-
ce (wypowiedzenie warunkéw pracy lub placy), czyli jednostronne
o$wiadczenie pracodawcy wypowiadajace dotychczasowe warun-
ki umowy o prace (czy to np. zmiana wynagrodzenia czy zmiana
stanowiska) wraz z propozycja ich zmian. Pracownikowi, ktéremu
zostalo zlozone niezgodnie z prawem wypowiedzenie zmieniajg-
ce przysluguje prawo — jak w przypadku rozwigzania/niestusznego
wypowiedzenia umowy o prace — wniesienia zaskarzenia do sadu
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w ciagu 7 dni od otrzymania wypowiedzenia zmieniajacego.

Czy jedli jestesmy chorzy, przedstawiliémy orzeczenie
o chorobie, dalej wykonujemy prace, tak jak wczesniej,
a pomimo to pracodawca chce nas zwolnié, to czy moze-
my si¢ przed tym broni¢?

Pytanie dlaczego chce nas zwolni¢? Czy dlatego ze przebywa-
my na zwolnieniu chorobowym, jesli tak — to pisalam o tym odpo-
wiadajac na pytanie 1 i 2. Jesli z innych przyczyn to, co do zasady,
pracodawca musi przyczyny te podac i jesli sag one niezasadne, to
stuzy nam odwolanie do sadu, o czym szerzej w pisalam w odpo-
wiedzi na poprzednie pytanie.

PFRON to instytucja, ktéra moze finansowo wesprzeé
nas i pracodawce przekazujac dotacje dla pracownika.
Czy kazdego? Czy ten, ktéry juz pracuje w firmie np. od
3 lat tez moze si¢ ubiegaé o dofinansowanie? Czy tylko
nowy pracownik, na nowo tworzonym stanowisku moze
ubiegac si¢ o wsparcie?

Jest to bardzo szerokie pytanie, uzaleznione od wielu czynnikéw.
W skrécie, to pracodaweca stara si¢ o dofinansowanie z PFRON.

I tak pracodawca po spelnieniu okreslonych kryteriéw moze
wystapic o:
— Dofinansowanie do wynagrodzen oséb niepelnosprawnych.
Dotyczy pracodawcy zatrudniajacego co najmniej 25 pra-
cownikéw w przeliczeniu na pelny wymiar czasu pracy
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i osiggajacego wskaznik zatrudnienia oséb niepelnosprawnych
w wysokosci co najmniej 6%.

— Dofinansowanie kosztéw przystosowania i adaptacji miejsc
pracy oséb niepelnosprawnych.
Dotyczy pracodawcy zatrudniajacego na okres co najmnie]
36 miesiecy bezrobotnej lub niepracujacej osoby niepelno-
sprawnej lub dla osoby pozostajacej w zatrudnieniu gdy nie-
pelnosprawnosé powstala wezesniej trwania stosunku pracy, ale
nie byta wynikiem naruszenia Prawa Pracy.

— Dofinansowanie kosztéw wyposazenia miejsc pracy oséb nie-
pelnosprawnych.
Dotyczy pracodawcy zatrudniajacego na okres co najmniej
12 miesiecy bezrobotnej lub niepracujacej osoby niepelno-
sprawnej lub dla osoby pozostajacej w zatrudnieniu, gdy nie-
pelnosprawnos¢ powstala w czasie trwania stosunku pracy ale
nie byta wynikiem naruszenia Prawa Pracy.

— Dofinansowanie kosztéw zorganizowania szkolenia dla osoby
niepelnosprawne;.

Przyktadowo, miesi¢gczne dofinansowanie do wynagrodzenia

przystuguje na niepelnosprawnych pracownikéw, ktérzy:

- s3 osobami niepelnosprawnymi w rozumieniu ustawy
o rehabilitacji, ktérych niepelnosprawnos¢ zostala zakwa-
lifikowana do jednego z trzech stopni niepelnosprawnosci
na podstawie orzeczenia zespolu ds. orzekania o niepelno-
sprawnosci lub ktérzy posiadajg orzeczenie réwnowazne
(nie kwalifikujg si¢ pracownicy z lekkim lub umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci);
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- s3 ujeci w ewidencji zatrudnionych oséb niepelnospraw-
nych, prowadzonej przez PFRON. Ewidencja jest uzupel-
niana przez Fundusz na podstawie skladanych co miesigc
przez pracodawcéw informacii, zawierajacych PESEL za-
trudnionej osoby niepelnosprawne;j;

- sg zatrudnieni zgodnie z przepisami prawa pracy (a wigc
nie na umowe zlecenie czy umowe o dzielo);

- nie majg ustalonego prawa do emerytury (wyjatek stanowia
osoby niepelnosprawne w stopniu znacznym posiadajace
ustalone prawo do emerytury);

- po zatrudnieniu, u pracodawcy prowadzacego dziatalnos¢ go-
spodarcza, powoduja wzrost netto zatrudnienia ogélem oraz
wzrost netto zatrudnienia pracownikéw niepetnosprawnych.

Jesli pracodawca nie otrzyma dofinansowaniaz PFRON,
to czy mozna si¢ odwolac?

Od decyzji Prezesa Zarzadu PFRON przystuguje odwolanie
do ministra wlasciwego do spraw zabezpieczenia spolecznego -
obecnie to jest Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej
(art. 26a ust. 12 ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnieniu os6éb niepetnosprawnych). Odwolanie przystuguje
wylacznie pracodawcy. Termin na wniesienie odwolania to 14 dni
od dnia dor¢czenia decyzji.

Anita Majczak — radca prawny

NADZIE]A



Razem

Razem

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

godziny pracy biura:
poniedziatek 09:00 -17:00
wtorek 09:00 — 18:00
$roda 09:00 -17:00
czwartek 09:00 -17:00
piatek 09:00 — 16:00

Wiadze Stowarzyszenia:

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

Aneta Mazurek - Sekretarz
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dr Elzbieta Doraczynska - Czlonek
Maria Majewska - Czlonek

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
Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji
Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gtéwna ksiggowa

* ok %

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 zajec 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 réwnowazne-
go) — w przypadku nie posiadania przez dang osobg¢ tego do-
kumentu mozliwy jest udzial jedynie w wybranych zajeciach
— informacja w biurze.

Wiekszos¢ prowadzonych przez nas zaj¢é wymaga ponadto sko-

rzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i reha-

bilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dzialania.

Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna

Od kwietnia br. zajecia rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosielec-

kiej 12 prowadzone sa w czterech grupach:

- we wtorki w godz. 11:00 — 13:00 oraz w godz. 16:00 — 18:00
(zajecia dla oséb mniej sprawnych),

- w czwartki w godz. 11:00 — 13:00 oraz 15:00 — 17:00.

2. Mechanoterapia

Indywidualne zajecia prowadzone sa:

- we wtorki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 -13:00,
- w czwartki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 -13:00.

Na zajecia obowigzuja zapisy telefoniczne.
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3. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

- w poniedziatki w godz. 12:00 — 14:00,
- wérody w godz. 15:00 — 17:00.

Na masaze obowigzuja zapisy telefoniczne.

4. Joga - zajecia relaksacyjne

Zajgcia jogi przy ul. Nowosieleckiej 12 odbywaja sie:
- we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,

- w soboty w godz. 10:15 -10:45.

5. Tai-chi

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

- w poniedziatki w godz. 15:00 — 17:00,

- wérody w godz. 15:30 — 17:00.

6. Choreoterapia

Zajecia taneczne odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12:
- w poniedziatki w godz. 17:00 — 18:30,

- wérody w godz. 14:00 — 15:30.

7.Basen

Zajecia w wodzie odbywaja sig:

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

- w $rody w godz. 11:30 — 13:00 basen w Hotelu Belweder przy
ul. Flory 2 — dla 0séb pewniej czujacych si¢ w wodzie.

Aby méc korzysta¢ z basenu konieczne jest wykupienie ubezpie-

czenia NNW.
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Istnieje réwniez mozliwo$¢ skorzystania z basenu na karnety — in-
formacja w biurze.

8. Hipoterapia

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

zainteresowane proszone sg o kontakt z biurem OW PTSR.

9. Zajecia Metoda Feldenkraisa

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

10. Warsztaty wokalne

Cwiczenia emisyjne prowadzone sa w formie zabaw muzycznych
pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych i psychicznych barier
i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos. Material muzyczny oraz ¢wi-
czenia sg dostosowane do potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.
Zajecia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w piatki w godz.
11:00-13:00.

11. Warsztaty teatralne

Wiarsztaty teatralne obejmuja m.in. ¢wiczenia z zakresu prawidlo-
wej artykulacji glosek, dykeji, akcentowania, oddechu w procesie
moéwienia, emisji i modulacji glosu. Podczas zaje¢ wykorzystywa-
ne s3 réznego typu techniki improwizacyjne, ¢wiczenia z zakresu
gry aktorskiej, ruchu scenicznego, jak réwniez zabawy, gry teatralne
otwierajace 1 integrujgce grupe.
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Zajecia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w $rody w godz.
12:00-14:00.

12. Warsztaty ceramiczne

Zajegcia 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:

- Igrupa-14:00 - 16:00,

- II grupa — 17:00 — 19:00 (chwilowy brak miejsc).

Osoby chetne do udzialu w zajeciach proszone sa o kontakt z Ur-
szulg Dobrzyniec, tel. 501 537 569 lub z biurem OW PTSR.

13. Arteterapia

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

Zajgcia odbywaja si¢ we wtorki w godz. 15:00 — 18:00. Osoby za-

interesowane wzigciem w nich udziatu prosimy o kontakt z biurem.

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

15. 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 spotka¢ si¢ z Pafistwem w swoim gabinecie.
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W ramach spotkan z psychologiem mozliwy jest réwniez trening
funkcji poznawczych, w tym trening EEG biofeedback. Osoby za-

interesowane prosimy o kontakt z biurem.

16. Indywidualne porady prawne
Osoby zainteresowane informacja lub porada prawng proszone sg

o kontakt z biurem (tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

17. Pomoc pracownika socjalnego
Porady socjalne udzielane s3 w biurze w formie spotkari osobistych,

kontaktéw telefonicznych (22 831-00-76/77) i mailowych (e-mail:
biuro@ptsr.waw.pl).

18. Logopeda

Osoby majace problemy z mowg i chetne do spotkari ze specjalistg
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;j.

19. Osobisty asystent osoby chorej na SM

Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg w biurze
pod nr tel. 22 831-00-76/77.

Z pomocy tej moga skorzysta¢ osoby o znacznym stopniu niepel-
nosprawnosci.

20. Rehabilitacja domowa

OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowa w ramach pozyskanych
na ten cel srodkéw. O terminach aktualnych naboréw informujemy
w wysyltkach listownych do cztonkéw Towarzystwa.
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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).

Rehabilitacje 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 s3 w ramach
projektéw dofinansowanych ze srodkéw
Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych
oraz
Miasta Stolecznego Warszawy.

Projekt wspotfinansuje m.st.Warszawa

(
@ = Panstwowy Fundusz
‘ .ochsi 5i¢ Rehabilitacji Oséb @
Zafg@\*“‘ﬁ Niepetnosprawnych
O
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CO SIE WYDARZYELO...

W kraju wina i czardasza

Pod koniec kwietnia grupa obiezyswiatéw chorych na SM, wy-
brala si¢ z wizyta do kraju wina i czardasza czyli na Wegry.

Wegry okazaly si¢ bardzo goscinnym krajem. Zyczliwi ludzie,
pieckne zabytki, bajeczne widoki oraz niesamowita atmosfera wio-
sek 1 miasteczek tak niedaleko od Polski Na Wegrzech, w zalezno-
Sci od miejsca, czujemy sie jak na Zachodzie Europy, by za chwile
przenies¢ si¢ w zamierzchle czasy komunizmu.

Wegry pelne sa niezwykle cennych zabytkéw architektonicz-
nych, historycznych i przyrodniczych. Na list¢ UNESCO wpisane
s3 zamki, twierdze, a takze Budapeszt i jego panorama. W naszej
wedréwee po wegierskich drogach przejechalismy setki kilometréw
i zwiedzili§smy wszystko to, co warte zobaczenia w péinocnych We-

grzech.

Odwiedzilismy:

- twierdz¢ Diosgynor, w ktérej mieszkal nasz wspdlny wiadca —
Ludwik Wegierski,

- najpickniejsze uzdrowisko Wegier - Lillafired - polozone
u brzegéw goérskiego jeziora Hamori, w samym sercu Parku
Narodowego Gér Bukowych, ulubionym miejscu Wegréw na
sesje $lubne (najpopularniejszym samochodem wiozacym no-
wozericOw jest nasza stara, dobra Warszawa),

- Gyongyos — miasteczko malowniczo polozone u stép gérskie-
go pasma Matra,
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- Eger, ktéry stynie z produkeji aromatycznych czerwonych win
oraz kapieli w leczniczych basenach termalnych,

- Doling Pigcknej Pani czyli mekke smakoszy egerskiego wina,
ktére lezakuja w piwnicach wydrazonych w wulkanicznym tufie.
W Dolinie tej zjedliSmy pyszna wegierska kolacje na ktérej nie
zabraklo gulaszu, papryki, wina i tanncéw do muzyki na zywo.

NADZIE]A
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W drodze powrotnej zahaczyliSmy jeszcze o Szentendre.
Szentendre nazywane jest najpickniejszym malym miastem We-
gier i jednym z najpiekniejszych w Europie Srodkowej. To mekka
artystéw, mieszka ich tu kilkuset, tak samo jak kilkuset miesz-
karicéw przyznaje sic do narodowosci... serbskiej. Zycie ptynie tu
wolniej, smaczniej, milej i pewnie dlatego mieszkaricy Budapesz-
tu uciekaja tu w cieple wieczory lub na caly weekend.
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Na naszym szlaku nie moglo zabrakna¢ Budapesztu — mia-
sta pelnego pigknych kamienic, koscioléw, placéw, pomnikéw
i fontann. Szczegdlnie picknie prezentuje si¢ ze wzgérza Geller-
ta i statku plynacego po Dunaju. Ogromne wrazenie zrobil na
nas budynek Parlamentu - olbrzymia budowla, a zarazem bardzo
lekka poprzez swoja ,koronkowsa” elewacj¢. Budapeszt to miasto
tetniace zyciem, pelne turystéw, matych czard (restauracji) i... sa-
mochodéw.
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Kolejny etap naszej podrézy to Holloko czyli Zywy skansen
wsi palockiej. W pobielanych chatach zobaczyliSmy warsztaty
tkackie i ceramiczne, spichlerze, kuznie, karczmy. W niektérych
mozna bylo kupi¢ tradycyjne polockie koronki. Chetni mogli
wdrapac si¢ na Kruczg Skale i podziwia¢ tamtejsza twierdze.

W Tisza-tavi podziwialismy Okocentrum czyli ekosystem
Cisy z najwigkszym w Europie akwarium stodkowodnym.

Ostatni dzieni naszej podrézy to Tokaj — najslynniejsze miasto
winiarskiego regionu Wegier, ktéry zostal wpisany na $wiatowsa
liste¢ dziedzictwa UNESCO. W najstarszej piwnicy winnej We-
gier — Piwnicy Rakoczego - poznaliémy tajniki wyrobu i zdegu-
stowali$my, jak mawial Ludwik XIV, ,wina kréléw i kréla wsréd
win” — Tokaju. Rozgrzani winem, w znakomitych nastrojach
i planami przyszlorocznej wycieczki wracalismy do Warszawy.
Tydzien naszego ,wldczggostwa” minal blyskawicznie i szczgsli-

48 NADZIE]A



Razem

wi, cho¢ bardzo zmeczeni wrécilismy do Polski. Jeszcze raz oka-
zalo sig, ze zgrana grupa esemowcéw moze wszystko!

Dzigki $wietnej organizacji, profesjonalizmowi i empatii pi-
lotéw, kierowcy i opiekundéw, nasza wycieczke mozemy udaé za
w pelni udana.

Malgorzata Kitowska

Wolski Korowéd

Dnia 22-go maja 2016 r. burmistrz Krzysztof Strzatkowski
wraz z Radg i Zarzadem Dzielnicy Wola m.st. Warszawy zapro-
sil mieszkancéw Woli (i nie tylko) na coroczny Wolski Korowéd
do Parku Sowiniskiego im. gen. J. Sowinskiego.

W pikniku uczestniczyto okolo 70 réznych instytucji poza-
rzadowych i publicznych. Pogoda byla wysmienita, wigc przybylo
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bardzo wiele oséb, wrecz calych rodzin. Organizatorzy zadbali
o namioty, krzesetka i stoly, na ktérych pigtrzyly si¢ ciekawe ma-
terialy informacyjne réznych instytucji pomocowych. Licznie
prezentowaly sie placéwki ochrony zdrowia, organizacje pozarza-
dowe i inni partnerzy wspéipracujacy z Urzgdem Dzielnicy Wola.
Mozna bylo nieodplatnie zrobi¢ rézne badania np. ci$nienia krwi,
poziomu cukru, porozmawiaé o zdrowej diecie itd.

Podczas Korowodu przewidziano mnéstwo atrakcji dla ma-
tych i duzych: gry i zabawy integracyjne dla calych rodzin, za-
bawy sportowe dla dzieci. Mozna tez bylo zasiegnaé porad np.
prawnych i innych specjalistéw. W kilku namiotach skupiaja-
cych zdolne manualnie osoby mozna bylo obejrze¢ interesujace
prace, a niektére z nich kupi¢ za niewielka kwotg. Ciekawy po-
kaz ¢wiczenn zaprezentowalo Stowarzyszenie Taoistyczne Tai-
Chi. Wielkg atrakcja byla obecnosé DJ Wiki, ktéra rozmawiala
z ludZzmi i rozdawala autografy. Dzieci szalaly, malowaly buzki,
stuchaly bajek oraz opowiesci o sowach i podziwialy na zywo

ich piekno.

Wszystkie stoiska byly pickne, kolorowe, pelne balonikéw,
cukierkéw i innych stodkosci.

Namiot naszego Stowarzyszenia, §licznie udekorowany
kolorowymi balonikami i pracami naszych czlonkéw z zajeé
arteterapii, odwiedzilo bardzo wiele oséb zZywo zainteresowa-
nych prowadzona przez nas dzialalnoscig na rzecz oséb cho-
rych na stwardnienie rozsiane. Broszury tematyczne, zwlaszcza
o usprawnianiu ruchu i przystosowaniu mieszkan do potrzeb
0s6b niepelnosprawnych, cieszyly sie ogromnym powodzeniem.
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Na zakoniczenie o godz. 18,00 w Amfiteatrze wystapil Kwartet
Rampa w programie pn.”Piosenka jest dobra na wszystko”.

* ok %

Spotkanie czlonkéw Oddzialu Warszawskiego PTSR

W dniu 25 czerwca 2016r. u Siéstr Nazaretanek przy
ul. Czerniakowskiej 137 w Warszawie odbylo si¢ spotkanie pro-
blemowe, podczas ktérego bardzo interesujacy wyklad pt. ,Za-
burzenia poznawcze i depresja w SM” poprowadzila dr Katarzy-
na Polanowska z Instytutu Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.

W tym samym dniu, niedtugo po wyktadzie, odbylo si¢ Nad-
zwyczajne Walne Zebranie Oddzialu Warszawskiego PTSR.
Tematem zebrania byto przyjecie sprawozdania merytorycznego
i finansowego za rok 2015r.

CO PRZED NAML...

Rekolekcje ignacjafiskie

Jak co roku zapraszamy do udzialu w rekolekcjach dla chorych
na SM, ktére odbeda sie w dniach 21 — 26 sierpnia w domu reko-
lekcyjnym ojcéw jezuitéw w Falenicy. Bedzie je prowadzil Ojciec

Wactaw Oszajca SJ.

Rekolekcje sg adresowane do o0s6b, ktére cheg poglebi¢ swo-
ja wiare 1 modlitwe. Oparte s3 na Cwiczeniach Duchowych
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sw. Ignacego Loyoli — jest to czas milczenia (komérki sa wylaczo-
ne!), modlitwy, spotkania z Bogiem, z sobg i z drugim cztowiekiem.

Koszt to 350 zt. Dla 0séb w naprawde bardzo trudnej sytuacji
materialnej istnieje mozliwos¢ czg$ciowego dofinansowania. Osoby
wymagajace pomocy maja zapewniong opieke wolontariuszy.

Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem biuro@ptsr.

waw.pl, 22-831-00-76/77.

Pielgrzymka do Czestochowy

5 wrzes$nia 2016r. zapraszamy wszystkich chetnych na szésta
juz Pielgrzymke do Czestochowy.

Ostateczny koszt wyjazdu zalezny bedzie od pozyskanych na
ten cel srodkéw.

Informacji udziela i zapisy przyjmuje Malgorzata Kitowska,

tel. 22 831-00-76/77.

ZAPROSZENIE DO UCZESTNICTWA
W PROJEKTACH

Ponizej zamieszczamy informacj¢ nt aktualnie realizowanych
przez Oddzial Warszawski PTSR projektéw. Szczegétowe infor-
macje i zapisy w biurze Stowarzyszenia (tel. 22 831-00-76/77,

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).
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Od 1 kwietnia br. realizujemy projekt ,SM'owa przystan —
usprawnianie ruchowe i spoleczne chorych na SM IT”. W ramach
ww. zadania zaplanowano szereg zaj¢¢ wspomagajacych proces re-
habilitacji fizycznej, spolecznej i psychologicznej, dostosowanych
do charakteru schorzenia (SM).

W projekcie uczestniczy¢ moga osoby z SM posiadajace
znaczny, umiarkowany lub (w mniejszym stopniu) lekki stopien
niepelnosprawnosci.

Kazdy uczestnik projektu, na podstawie wskazan z IPD, bedzie
mogl korzystaé z takich zajeé, jak:

— grupowa rehabilitacja ruchowa,

— mechanoterapia,

—  mMasaz usprawniajacy,

—  zajecia jogi,

—  zajgcia tai-chi,

— zajecia metodg Feldenkraisa,

— arteterapia z elementami terapii zajeciowe;j,

— zajecia wokalne,

—  zajecia teatralne,

—  zajecia ,,Gléwka pracuje”,

— wsparcie psychologa — porady indywidualne oraz trening

tunkcji poznawczych w formie treningéw EEG biofeedback,
— pomoc logopedyczna,
— wsparcie dietetyka,

oraz, jako wsparcia dodatkowego do ww.:
- rehabilitacji domowe;j,
- uslug osobistego asystenta osoby chorej na SM,

- ¢wiczen zespolowych i basenu w Szpitalu MSW.
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Ponadto, w ramach projektu mozliwy jest zwrot kosztéw prze-
jazdéw na ww. zajecia.

Projekt wspélfinansowany jest ze srodkéw PFRON.
Biezacy okres realizacji: 01.04.2016-31.03.2017r.

Niepetnosprawnych

* ok %k

Zapraszamy Panistwa do uczestnictwa w projekcie pn. ,,Czas
na prace” realizowanym w okresie od 01.04.2016r. do 31.03.2017r.
przez L.édzki i Warszawski Oddzial PTSR. Projekt ma na celu
stworzenie warunkéw sprzyjajacych wejsciu oséb chorych na
stwardnienie rozsiane na rynek pracy.

W ramach projektu zaplanowane s3 dzialania:

—  kursy komputerowe i szkolenia migkkie,

— szkolenie jezykowe,

— staze,

—  Warsztaty Aktywizacji Zawodowej i Spolecznej,

—  Warsztaty Komunikacji Interpersonalne;.

Do projektu moga przystapi¢ osoby, ktére:

— posiadajg orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stop-

niu niepelnosprawnosci,

— do ukoriczenia 59 r.z. (kobiety), do ukonczenia 64 r.z.

(me¢zezyzni),

maja zdiagnozowane stwardnienie rozsiane,
— mieszkajg na terenie wojewddztw: mazowieckiego i §wie-

tokrzyskiego,
— pozostaja niezatrudnione i nie wykonuja innej pracy zarob-
kowe;j.
Projekt wspétfinansowany jest ze srodkéw PFRON. oo Ossr |

Niepetnosprawnych
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Informujemy o dodatkowym naborze uczestnikéw do projektu
realizowanego wspdlnie z Oddzialem Eédzkim PTSR, pn. ,Po-

mocna Dlon 2”.

Adresatami projektu sg osoby:

- chore na stwardnienie rozsiane,

- posiadajace umiarkowany lub znaczny stopien niepelno-
sprawnosci,

- zamieszkujace na terenie woj. mazowieckiego, 16dzkiego
lub zachodnio-pomorskiego.

W ramach projektu beneficjenci beda mogli uczestniczy¢ w:

- rehabilitacji domowej,

- zajeciach choreoterapii,

- zajeciach j. angielskiego,

- zajeciach na basenie,

- warsztatach umiejetnosci spotecznych polaczonych z ¢wi-
czeniami Qigong.

Panstwowy Fundusz

Projekt wspélfinansowany jest ze srodkéw PFRON. Rehabiltacii0scb W@

Niepetnosprawnych

* k%

Oddzial Warszawski Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego w terminie 01.05.2016 - 31.12.2016 realizuje projekt
pn. ,Kultura, sztuka, relaks”.

W ramach projektu zostang zorganizowane cztery szescio-
dniowe, integracyjne, warsztaty arteterapeutyczne. Warsztaty
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skierowane sa do 128 czynnie dzialajacych, uzdolnionych arty-
stycznie czlonkéw oddziatéw PTSR z terenu calej Polski. W po-
jedynczym warsztacie wezmie udzial po 32 osoby (po ok. 2 osoby
z wojewddztwa - Oddzialu).

W ramach kazdego z czterech warsztatéw zorganizowane beda
zajecia arteterapeutyczne prowadzone przez terapeute zajeciowego,
zajecia relaksacyjno-kondycyjne oraz wyjazdy plenerowe.

Osoba zainteresowana udzialem w projekcie moze wzig¢ udziat
tylko w jednym z czterech proponowanych warsztatéw.

Osoby che¢tne do udzialu w projekcie w chwili przystepowania

do projektu beda musialy spelnia¢ nastgpujace warunki:

- posiada¢ orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci umiar-
kowanym lub znacznym,

- miec zdiagnozowane stwardnienie rozsiane - potwierdzo-
ne o$wiadczeniem beneficjenta oraz zaswiadczeniem od
lekarza i/lub kartg informacyjna ze szpitala,

- podpisa¢ o$wiadczenie o wyrazeniu zgody na przetwarza-
nie danych osobowych.

Pierwszym etapem rekrutacji jest wypelnienie karty zglo-
szeniowej do projektu, ktéra dostepna jest w Oddziatach PTSR,
biurze OW PTSR oraz na stronie internetowej www.ptsr.waw.pl
O udziale w warsztatach decydowa¢ bedzie kolejnos¢ przysytanych
kart zgloszeniowych.

Panstwowy Fundusz

Projekt wspélfinansowany jest ze srodkéw PFRON. e N

Niepetnosprawnych
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Projekt ,Sprawi¢ Moc”, realizowany od 01.05.2016 do
31.03.2018 roku przez Warszawski i £.6dzki Oddzial PTSR, skie-
rowany jest do oséb niepelnosprawnych chorych na SM z terenu
wojewodztw mazowieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego
i swigtokrzyskiego. Projekt zaktada opracowanie i wdrozenie kom-
pleksowego programu rehabilitacji oséb chorych na SM.

Gléwne dzialania, jakie beda realizowane to:

rehabilitacja w domu chorego,

ustugi asystenta osoby chorej na SM,

indywidualne porady specjalistéw (np. psycholog, psychia-
tra, prawnik, logopeda, dietetyk, pielegniarka),
indywidualne zajecia na basenie,

zajecia relaksacyjne — joga,

warsztaty wyjazdowe ,,Porozumienie bez przemocy”.

Adresatami projektu sg osoby, ktére:

s3 chore na stwardnienie rozsiane,

posiadaja znaczny, umiarkowany lub lekki stopien niepel-
nosprawnosci,

zamieszkuja na terenie woj. mazowieckiego, 16dzkiego, za-
chodnio-pomorskiego lub swietokrzyskiego,

maja zdiagnozowane stwardnienie rozsiane - potwierdzo-
ne o$wiadczeniem beneficjenta oraz zaswiadczeniem od
lekarza i/lub karta informacyjng ze szpitala,

wypelnia formularz zgloszeniowy i os§wiadczenie o wyra-
zeniu zgody na przetwarzanie danych osobowych,

NADZIE]A

57



Razem

- podpisza o$wiadczenie, ze na dzierl rozpoczecia realizacii
projektu nie sg uczestnikami Srodowiskowego Domu Sa-
Mmopomocy.

Panstwowy Fundusz

Projekt wspélfinansowany jest ze srodkéw PFRON. Rehabiltacii Osob @

Niepetnosprawnych

Wszystkie osoby z SM bedace mieszkancami Warszawy
mogg korzysta¢ z zaje¢ rehabilitacyjnych prowadzonych w ramach
projektu ,Rehabilitacja ruachowa i spoleczna chorych na SM”.

Sa to w szczegolnosci:

— grupowa rehabilitacja ruchowa

—  masaz usprawniajacy,

—  zajecia jogi,

—  zajgcia tai-chi,

— ¢wiczenia zespolowe i basen w Szpitalu MSW.

Ponadto, w ramach projektu mozliwy jest zwrot kosztéw prze-

jazdéw na ww. zajecia. .
—
(
S
Projekt wspélfinansowany jest ze srodkéw m.st. Warszawy. %’a“"ﬁég
5
* k%

W ramach projektu ,,Pozostan aktywny — wsparcie asystenta
w drodze do samodzielnosci” w okresie 01.12.2015 - 30.11.2018r.
prowadzone jest wsparcie asystenckie dla oséb z SM, mieszkan-
c6w Warszawy, posiadajacych znaczny stopien niepelnospraw-

nosci. Pk s s sz
—
(
Projekt wspétfinansowany jest ze srodkéw m.st. Warszawy. %a\@(mbéz
Wi
6P
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Informujemy o trwajacym naborze do udzialu w badaniu na-
ukowym realizowanym w ramach projektu , TeleNeuroforma Kli-
niczna - zweryfikowany klinicznie system domowej rehabilitacji
dla 0s6b z wybranymi chorobami neurologicznymi”.

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

Osoba bioraca udzial w badaniu otrzymuje specjalny program
komputerowy, pozwalajacy na wykonywanie w domu zestawu ¢wi-
czeri poprawiajacych zaréwno sprawno$¢ ruchows (m.in. zwigk-
szenie szybkosci reakcji i sily miesni), jak i sprawnos$¢ poznawcza
(m.in. zdolnoéé planowania, pamieé, koncentracje). Po otrzymaniu
programu i zainstalowaniu go na domowym komputerze, uczest-
nik badania ma za zadanie wykonywa¢ éwiczenia w domu regu-
larnie przez 6 tygodni z rz¢du, 1-2 razy dziennie przez ok. 20-30
minut.

W ramach uczestnictwa w badaniu konieczne jest odbywanie
regularnych ¢wiczen oraz odbycie 2-3 wizyt w Instytucie Psychia-
trii i Neurologii w Warszawie.

Wszyscy uczestnicy, ktorzy ukoncza badanie, otrzymaja
bezplatna licencj¢ na program komputerowy wspierajacy do-
mowg3 rehabilitacje-Neuroforma. Dodatkowo, w ramach udzialu
w badaniu, kazdy uczestnik zostanie kilkakrotnie dokladnie prze-
badanych przez zespdl lekarzy z Instytutu Psychiatrii i Neurolo-
gii, a takze bedzie mial mozliwosci uczestnictwa w intensywnym,
sze$ciotygodniowym programie rehabilitacyjnym, bedac jednocze-
$nie pod stalg opieka. Co wigcej, kazdy uczestnik, poprzez udzial
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Razem

w badaniu, realnie przyczyni si¢ do opracowania innowacyjnego
systemu wspierajacego rehabilitacje, ktéry docelowo ma pomagac
tysigcom osoéb dotknietych stwardnieniem rozsianym, zaréwno
w Polsce, jak i na calym $wiecie.

Aby mie¢ mozliwoé¢ udzialu w badaniu, nalezy spelnia¢ jed-

noczes$nie wszystkie ponizsze kryteria:

- objawowe stwardnienie rozsiane, posta¢ pierwotnie lub
wtérnie przewlekle postepujaca,

- wystgpowanie zaburzen ruchowych w przebiegu stward-
nienia rozsianego,

- wiek 18-65 lat,

- posiadanie komputera spelniajacego odpowiednie wyma-
gania techniczne,

- umieje¢tnos$¢ podstawowej obstugi komputera,

- dostep do Internetu,

- cheé i mozliwosé wykonywania regularnych ¢wiczen 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
wizyty w Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie.

Uczestnik badania nie moze bra¢ udzialu w prébie lekowe;.

Szczegdlowe informacie i zgloszenia u p. Marcina Skroczyri-

skiego pod numerem 22 831-00-76/77.

Projekt wspélfinansowany jest przez Narodowe
Narodowe Centrum

Centrum Badan i Rozwoju, w ramach programu . .
Badan i Rozwoju

»2Innowacje Spoteczne”.
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