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Drodzy Czytelnicy,

Jak powszechnie wiadomo, SM pojawia sig najczestiej u 0séb ,mio-
dych dorostych” w czasie, kiedy wiasnie podejmuge si¢ rozne Zyciowe de-
cyzje — rogpoczyna karierg zawodowq czy zaklada rodzing.

Pojawiajg sig trudne pytania: co dalej z moimi planami, marze-
niami? Z jednej strony nie mozna pozwolié, by choroba zdominowa-
fa myslenie i obawa o przyszlosc odebrata chec do starania sig o dobre,
spelnione Zycie, a z drugiej strony potrzebny jest realizm w ocenie tego,
co jest mozliwe i jakie srodki mogq pomdc w realizacji Zyciowych celow.

Jednym z bardzo waznych pytari jest: miec czy nie miec dzieci.
Czy maoge miec dzieci, czy cigza i porod wplynie na przebieg choroby?
Czy rozwdj choroby nie utrudni wychowania dzieci? Czy, wreszcie,
dzieci nie odziedziczq tej choroby? W tym numerze Nadziei postaramy
sig pomdc odpowiedziel na te pytania.

Poglady na temat cigzy w SM ewoluowaly znaczqco na przestrze-
ni ostatnich lat. Przez wiele lat standardem bylo odradzanie cigzy ko-
bietom z SM. Obecnie uwaza sig, ze nie ma medycznych przeciwska-
zan, cho¢ pojawily sig nowe problemy do rozwigzania, m.in. kwestia
stosowania lekdw hamujgcych postep choroby w okresie cigZy i karmie-
nia. SM nie powinno powstrzymac przed decyzjg o posiadaniu dziecka,
ale wazne jest rozsqdne przygotowanie i planowanie potrzebnego
wsparcia oraz pomocy razem Z rodzing, przyjaciotmi i lekarzem.

Opricz scisle medycznych informacji zamieszczamy w tym nu-

merze opowiesci naszych Czytelnikow - zardwno tych, ktorzy dopiero



przymierzajg sig do rodzicielstwa, jak i majgcych male dzieci, a nawet
— wnuki.

Poczgtek lata uplywa na razie pod znakiem wichur i nawalni,
ale mamy nadzieje, Ze one przejdg i bedziemy mogli cieszyc sig w mia-
re stonecznym, niexbyt upalnym czasem wyjazdow, wypoczynku, moze
rehabilitacii w Dgbku, a moze ,rehabilitacii duchowej” na rekolekcjach
w Falenicy. ,Letnig” refleksjq na rozpoczynajqce si¢ wakacje dzieli sig
z nami ojciec Waclaw Oszajca.

A wige zapraszamy do lektury

Katarzyna Czarnecka
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Co nowego... czyli o starym inaczej

CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Ciaza u pacjentek ze stwardnieniem
rozsianym

Wplyw cigzy na przebieg stwardnienia rozsianego (sclerosis
multiplex — SM) jest od dawna dyskutowanym zagadnieniem,
m.in. dlatego, Ze schorzenie to wystepuje bardzo czgsto u mlo-
dych kobiet w wieku rozrodczym. Od dawna wiadomo réwniez,
zeokrespologustanowimomentzwickszonegoryzykawystapienia
rzutu SIM. Wyniki wielu badan klinicznych wykazaly natomiast,
ze W czasie trwania cigzZy cze¢sto$¢ wystepowania rzutéw choro-
by maleje 3-krotnie w poréwnaniu z okresem przed cigza, na-
tomiast w ciaggu 3 miesiecy po porodzie wzrasta nawet o 30%.
Przebyta cigza nie ma jednak wplywu niesprawnos$¢ w dalszej
perspektywie.

Poglady na temat postgpowania z kobietami chorujacymi
na SM, a bedacymi w cigzy badZ planujacymi cigze, ewolu-
owaly znaczaco na przestrzeni ostatnich 50 lat. Przez wiele
lat standardem bylo odradzanie cigzy tym pacjentkom badz
sugerowanie przerwania cigzy z powodu rozpoznania SM.
Jednoczesnie obserwacje kliniczne (w tym badanie PRIMS
- Pregnancy in Multiple Sclerosis) wskazywaly jednoznacznie,
ze w okresie cigzy dochodzi do znacznej redukcji czestosci rzu-
tow.

4 Nabpzigja
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Molekularne podstawy tych zjawisk nie sa do korica po-
znane: cigza jako stan ,,ochrony” dla organizmu pacjentki z SM
moze wigzaé si¢ ze szczegblnym profilem hormonalnym ist-
niejacym w tym okresie. Estrogeny dzialaja immunomodulu-
jaco, przesuwajac profil aktywnosci limfocytéw linii B od Thl
(dominujaca aktywno$é prozapalna) do Th2 — bardziej wyrazo-
na odpowiedz przeciwzapalna. Takze szczegdlna impregnacja
hormonalna obserwowana w czasie stosowania doustnej anty-
koncepcji hormonalnej wigzala si¢ ze znaczng redukcja zmian
aktywnych w MRI (rezonansie magnetycznym - magnetic re-
sonance imaging) mézgowia. Wigksza liczba przebytych ciaz
i porodéw zmniejszala ryzyko wystapienia SM oraz pojawie-
nia si¢ cech aktywnosci choroby w MRI.

Wiele badan obserwacyjnych prowadzonych przez okolo
10 lat potwierdzilo korzystny wplyw ciazy na sprawnosé pa-
cjenta oceniang w EDSS w odleglej skali. Inne badania w ob-
serwacji ponad 10-letniej wykazaly brak wplywu ciazy na od-
legla aktywno$¢ rzutowg oraz progresje choroby.

Istotne z klinicznego punktu widzenia sg takze spostrze-
zenia dotyczace braku negatywnego wplywu SM na sam prze-
bieg cigzy oraz rozwdj plodu i stan zdrowia noworodka. Pro-
wadzone w wielu krajach badania podkreslaja jedynie wyzszy
odsetek porodéw zabiegowych u pacjentek z SM, co wynika
czesto z obaw rodzacej o ewentualne powiktania porodu sitami
natury oraz jego negatywny wplyw na przebieg SM (ryzyko
rzutu). Taka postawa rodzgcej sklania czesto lekarza do decy-
zji o porodzie instrumentalnym, mimo braku rzeczywistych ku
temu wskazan polozniczych.

Ostatnie dziesigtki lat przyniosty nowe problemy do roz-
wigzania, m.in. kwesti¢ stosowania lekéw hamujacych postep

choroby (DMT — disease modifying therapy) w okresie ciazy i kar-
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mienia. Aktualnym problemem jest kwestia
terapii immunomodulujacej w SM u pacjen-
tek w cigzy. Ogdlny wniosek plynacy z prze-
prowadzonych badan sugeruje unikanie kon-
tynuacji leczenia hamujacego postep choroby
u pacjentek z SM w momencie potwierdzenia
cigzy oraz kategoryczny zakaz stosowania le-
kéw immunosupresyjnych i fingolimodu na
kilka miesiecy przed planowang prokreacja.
: | Wysokle ryzyko wystapienia rzutéw w okre-
Sl sic pologu i popologowym sktania do zale-
cania chorym z SM szybkiego powrotu do
wezesniej stosowanego leczenia immunomodulujacego tuz po
porodzie. W takich sytuacjach nie jest takze mozliwe karmienie
piersig. Z drugiej strony ciggle sa dyskutowane wyniki niektd-
rych badan, w mysl ktérych karmienie piersia miatoby chroni¢
przed reaktywacja SM po porodzie. Zagadnienie to wymaga
dalszych analiz.

Najnowsze publikacje przynosza wiele nowych danych na
temat omawianych zagadnien. Przeanalizowano wiele czynni-
kéw majacych wplyw w populaciji duniskiej na ryzyko wystapie-
nia SM (istnieje bardzo kompletny rejestr krajowy pacjentéw
chorych na SM w Danii) i wykazano, ze cigz¢ mozna trakto-
wac jako czynnik protekeyjny zmniejszajacy ryzyko wystapie-
nia SM u kobiet. Na uwage zasluguje takze fakt, ze taki czyn-
nik modyfikowalny jak witamina D, a zwlaszcza jej stosowanie
w nadmiernych ilosciach w ciazy, zwigksza ryzyko wystapienia

SM u dziecka.

dr hab. n. med. Beata Zakrzewska-Pniewska
European Journal of Neurology 2015, 22 (Suppl. 2): 34-39
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Stwardnienie rozsiane — trudne odpowiedzi na
proste pytania

Czy moge mie¢ dzieci, czy cigza i poréd wplynie na prze-
bieg choroby?

Ten problem zostal oceniony w wielonarodowych ba-
daniach epidemiologicznych. Stwierdzono, ze w okresie cia-
zy, a szczeg6lnie w III trymestrze, liczba rzutéw jest istotnie
mniejsza niz przed ciaza. Znaczne pogorszenie obserwowano
natomiast w czasie trzech pierwszych miesigcy po porodzie
i wéwczas wspolczynnik rzutéw wyraznie wzrastal. Jednak-
ze w rocznej obserwacji obejmujacej okres cigzy i 3 miesigce
po porodzie nie stwierdzono istotnej réznicy w liczbie rzutéw
w stosunku do roku poprzedzajacego ciaze, a wigksza czgstosé
rzutéw dotyczyla jedynie 28% chorych.

Okreslono wskazniki istotnie zwigzane z prawdopo-
dobiedstwem rzutu w okresie poporodowym. S3 to: wzrost
wspolczynnika rzutéw w roku poprzedzajacym ciazg, wzrost
wspoélezynnika rzutéw w czasie cigzy i wigksza niesprawnosé
(wzrost punktacji w skali Kurtzkego) na poczatku cigzy.

Mimo czestszych rzutéw po porodzie, narastanie nie-
sprawnosci nie podlega wplywom cigzy i porodu, bo w dlugo-
trwalej obserwacji niesprawno$¢ kobiet, ktére rodzity w trakcie
choroby, nie r6zni si¢ istotnie od niesprawnosci u kobiet, ktére
unikaly cigzy. Badania okreslity réwniez, ze choroba nie ma
negatywnego wplywu na przebieg ciazy, pordd i stan dziecka,
a takze, iz znieczulenie zewngtrzoponowe i karmienie piersig
nie zwickszajg ryzyka rzutu ani stopnia pogorszenia sprawno-
$ci ruchowe;j.

Wzrost liczby rzutéw po porodzie i ch¢é karmienia dziecka
piersig niosg ze sobg problemy terapeutyczne. Aktualnie sto-
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sowane leki immunomodulacyjne nie powinny by¢ stosowane
podczas karmienia piersig, podobne uwagi dotycza duzych da-
wek kortykosteroidéw. Rozwigzaniem moze by¢ dozylne po-
dawanie immunoglobuliny G (IgG). W przedstawionych do-
tychczas obserwacjach takie leczenie bylo dobrze tolerowane,
a wspolczynnik rzutéw 3 miesigce po porodzie nie przekroczyt
wartoéci z okresu cigzy. Co ciekawe, wickszy wspélczynnik
rzutéw mialy kobiety, ktére nie karmily piersig. Stosowanie
IgG w okresie pologu moze by¢ dobrg metoda zabezpieczenia
przed wzrostem liczby rzutéw. Konstatacje te wymagaja jednak
jeszcze obserwacji dlugoterminowych, uwzgledniajacych sto-
pienl poglebiania si¢ niesprawnosci.

Z medycznego punktu widzenia nie ma zatem powodu,
aby odradza¢ kobietom chorym na SM zajscie w cigze¢ czy kar-
mienie piersig. Jednakze zawsze nalezy mie¢ na uwadze po-
glebianie si¢ niesprawnosci w perspektywie dlugoterminowe;
i zwigzane z tym problemy w wychowaniu dziecka.

H. Bartosik-Psujek, Z. Stelmasiak
Neurologia i Neurochirurgia Polska 2006; s. 40

s Napzigja
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Ciazaiporéd
u chorych na SM
Wigkszo$¢ kobiet z SM

zostaje zdiagnozowana w wie-
ku 20-30 lat, czyli w czasie,
kiedy prawdopodobnie mysla
o zalozeniu rodziny. SM nie
powinno powstrzymaé przed
decyzja o posiadaniu dziecka,
ale wazne jest rozsadne prze-
analizowanie tej decyzji razem
z rodzing, przyjaciélmi i leka-
rzem.

Ciaza, a rzuty

Istnieje wiele badan analizujacych wplyw cigzy na SM.
Wszystkie pokazuja, ze cigza zdaje si¢ mie¢ pozytywny,
ochronny efekt, zmniejszajacy liczbe rzutéw, w szczegdlnosci
w trakcie trzeciego trymestru (pomiedzy széstym, a dziewia-
tym miesigcem). Powdd takiego stanu rzeczy nie jest do korica
znany. Jednak, trzy miesigce po porodzie, ryzyko rzutu wzrasta.
Uwaza sig, ze jest to spowodowane poziomem hormondw, kté-
ry wraca do stanu sprzed ciazy.

Badania wskazuja, Ze te rzuty po porodzie, w diuzszej per-
spektywie, nie zwigkszaja niepelnosprawnosci. Innymi stowy,

cigza nie ma wplywa na postep SM. Ogdlny efekt jest neutralny.
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Leczenie w trakcie ciazy

SM nie ma wplywu na plodnos¢ kobiety. Jednak czes¢ le-
karstw przyjmowanych w zwigzku z SM moze mie¢ wplyw na
cykl menstruacyjny, a niektére leki moga by¢ szkodliwe w trak-
cie cigzy. Jezeli przyjmujesz jakiekolwiek leki, a planujesz cia-
z¢, zazwyczaj doradza sie poczekal z poczgciem trzy miesigce
po zaprzestaniu leczenia. Wazne jest, aby skonsultowac z le-
karzem odstawienie lekéw, gdyz nagle odstawienie niektérych
srodkéw moze by¢ niebezpieczne.

W trakcie podejmowania decyzji o zaprzestaniu leczenia
w trakcie cigzy lekarze wezma pod uwage ryzyko, jakie te srod-
ki beda stwarzaé¢ dla matki i dla dziecka. Jesli zajdziesz w ciaze
w trakcie przyjmowania lekéw modyfikujacych przebieg cho-
roby, jak najszybciej poinformuj o tym lekarza.

SM nie bedzie mialo bezposredniego wplywu na ciaze
czy pordd. Kilka badan pokazalo, Zze matki chorujace na SM
maja takie same szanse jak inne matki na zdrowe cigze i dziedi,
natomiast nie ma naukowych dowodéw na to, ze SM moze
zwigkszaé ryzyko cigzy pozamacicznej (gdzie ptéd rozwija sig
w jajowodzie), poronienia, przedwczesnego porodu, urodzenia
martwego dziecka czy innych nieprawidiowosci. SM nie ozna-
cza potrzeby wykonywania cesarskiego cigcia. Znieczulenie ze-
wnatrzoponowe, jak i znieczulenie podawane w trakcie cesarki

sa bezpieczne dla kobiet z SM.
Co sig¢ stanie jak juz bede miala dziecko?

Niewazne czy masz SM czy nie, okres zaraz po urodze-
niu dziecka moze by¢ bardzo meczacy i zwykle potrzeba czasu,
aby dostosowac si¢ do wymagan, jakie stawia opieka nad dzie-
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ckiem. Dla kobiet z SM jest szczegélnie istotne, aby zapewnic
sobie wéwczas wsparcie.

Mozesz sporzadzi¢ liste oraz skontaktowaé si¢ z rodzing
czy przyjaciélmi, ktérzy moga poméc Ci uporad si¢ z pewnymi
zadaniami, czy tez dowiedzie¢ si¢ o formach pomocy $wiad-
czonych poprzez stuzbe zdrowia czy inne instytucje $wiadczace
ustugi dla matek w Twojej okolicy. Wiele kobiet uspokajal fakt,
ze wiedzialy o istnieniu lokalnych Zrédet wsparcia, a wezesne
planowanie sprawia, Ze zycie staje si¢ latwiejsze w momencie,
kiedy na $wiat przychodzi dziecko.

Dzieciz SM

W odréznieniu od innych choréb, SM nie jest przekazy-
wane bezposrednio z rodzica na dziecko. Szacuje sig, ze dzieci,
ktérych rodzic choruje na SM, ma okolo 1,5% ryzyka zacho-
rowania. Co znaczy, ze okolo jedno dziecko na 67 urodzonych,
u ktérych jedno z rodzicéw ma SM, samo bedzie chore. Ostat-
nie badania wskazuja, Ze to ryzyko moze by¢ nawet mniejsze
niz pokazuja te liczby.

za: MS Matters, zima 2015
thum. A. Bedyk
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POMYSL... WARTO

Nadzieja, ktora boi sig ryzyka, nie jest Zadng nadziejg.

bp Helder Camara
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Zarty Pana Boga

We Lwowie w roku 1925 na tamach ,,Gazety Porannej” Je-
rzy Liebert wydrukowal wiersz pt. ,,Pan Bog 1 baki”, no 1 si¢ za-
czeto. Ten gorliwy katolik zostal oskarzony o ,,zniewazanie re-
ligii 1 uczu¢ ludzi wiary”. Poeta wiele razy musial stawac przed
obliczem sedziego $ledczego, zanim sprawa zostala ostatecznie
umorzona. Nie pierwszy to 1 nie ostatni przypadek tego typu
nieporozumienia, ktore po czasie okazywalo si¢ niepotrzebng
stratg czasu 1 bezmys$lnym ngkaniem niewinnego cztowieka. Je-
rzy Liebert zaliczany jest do klasykow literatury o mocnym ry-
sie religijnym, mistycznym. Oddajmy wigc glos poecie, bo tak
naprawde wiersze powinno si¢ czy-
ta¢, recytowacé, natomiast na nie-
wiele si¢ zda wyjasnianie wiersza,
czy przekladanie go na inny jezyk,
tatwiejszy, prostszy.

Pan Bog i bgki

Pan Bog jest dzieckiem ptochem, ktore dla zabawy
Stodki kwiat koniczyny ukrywa wsrod trawy,

Z obtokow na niq bgki furkocqce strqca,

By w kwiatach brzuszki skryly od wielkiego stonca.
Gdy pozniej bgki cigezko poruszajg glowq,

Plgczq nogi od miodu i fruwac nie mogg,

1 spoglgdajg w niebo z wyrzutem i gniewem -

Bog chytrze sie usmiecha, ze o niczym nie wie.

Proponuj¢ ten wiersz zabra¢ ze sobg na wakacje, bo pewnie
ten 1 Ow trafi na ukwiecong Iake, gltosng od brzgczenia pszczot,
trzmieli 1 innych bakow, czyli owadow. Cho¢ swojg droga, ja chtop
za wsl, nie mam pewnosci, czy przypadkiem Liebert nie pomylit

NADZIE]A
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owych bakow z trzmielami. Te ostatnie lubig koniczyne, gdyz s
specjalistami od tego typu kwiatow. Baki natomiast, a konkretnie
samice tego owada, to krwiozercze bestie, gryzace bez milosierdzia
zarOwno zwierzeta, jak 1 ludzi. Zdaje si¢ wigc, ze Liebert pomy-
lit te owady. Ostatecznie wolno mu, byt przeciez mieszczuchem
czestochowsko-warszawskim. Z jego btedu mozemy jednak od-
nie$¢ niebagatelng korzys¢. Po pierwsze warto sobie uprzytom-
ni¢, ze Boskie stworzenia majg swoje imiona, bak to bak, trzmiel
to trzmiel, a krowa to krowa. Podobnie koniczyna to koniczyna,
ale jest ,,ale” - mamy koniczyne czerwong 1 biatg. Ta ostatnia to
ostawiona dzigcielina z ,,Pana Tadeusza™: Gdzie bursztynowy swie-
rzop, grvka jak snieg biata /Gdzie panienskim rumiencem dziecie-
lina pata. Rzeczywiscie, koniczyna kwitngca na bialo ma rozowy
odcien, a w czasach Mickiewicza wtasnie taki kolor karnacji, a nie
opalenizna w kolorze bursztynowego swierzopu, byt modna.

Ale wr6¢my do Pana Boga i bakéw. Skad taka gwaltowna
reakcja na wiersz, ktory dzisiaj nie dos¢, ze nikogo nie oburza,
to jeszcze nastroj tego utworu bez trudu odnajdziemy w niezmier-
nie lubianej poezji ks. Jana Twardowskiego? Mysle, ze te oskarze-
nia pochodzg z tego samego zrodta z ktdrego dzisiaj wyptywa kry-
tyka chocby, czy przede wszystkim, adhortacji ,,Amoris laetitia”.
Nie tylko w zyciu religiinym bywa tak, ze cztowiek zapedzi si¢
tak bardzo w swoje poglady, zwtaszcza polityczne 1 religijne, uzna
je za niepodwazalnie pewne, a wigc prawdziwe, doskonale pigkne
1 ponad wszystko dobre, iz zapomina, ze Pan Bog nie jest (z szacun-
kiem do konserwatoréw zabytkow) konserwatorem szacownego
zabytku jakim jest Ziemia, ale Stworca, ktory wciaz stwarza ,,nowa
ziemi¢ 1 nowe niebo’ z mitosci, a wigc 1 radosci. Z tego tez powodu
pewnie Pan Bog lubi tez zarty. Trudno bowiem wyobrazi€ sobie np.
wesele w Kanie Galilejskiej, czy spotkanie Jezusa z dzie¢mi bez
przekomarzania si¢, $miechu, zabawy.

0. Wactaw Oszajca S1
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MIEDZY NAMI

Mamaz SM

Kobiety chorujace na SM zazwyczaj doswiadczaja pierw-
szych symptoméw w wieku 20-30 lat, co réwniez dla wielu
jest czasem zakladania rodziny — podejmowania decyzji zmie-
niajacych zycie. Moze to by¢ nawet bardziej skomplikowane
w sytuacji, kiedy Twoje zycie zaczelo si¢ juz zmienia¢ w sposéb,
o ktérym nigdy wczesniej nie myslatas.

U Nicoli Lay, lat 32, rzutowo-remisyjne SM zostalo zdiag-
nozowane krétko po urodzeniu jej pierwszego dziecka. ,Po-
czatkowo doktor przypisal zdretwienie mojej reki uciskowi na
nerw spowodowanemu przez podnoszenie mojej cérki z 16-
zeczka” powiedziala. ,,Ale kiedy moja cérka miala 10 miesiecy
mialam kolejny rzut, przez ktéry nie mogtam pisaé, trzymac
rzeczy, kroi¢, zapina¢ guzikéw czy wykonywac¢ innych czynno-
Sci zycia codziennego.”

Kiedy sytuacja Nicoli nie poprawila sie, zostala skierowana
do neurologa, ktéry potwierdzil diagnoze SM. ,Zasugerowal
natychmiastowe rozpoczecie leczenia, chyba ze planuje wiecej
dzieci. Rozmawiali§my z mezem na temat kolejnego dziecka
w nast¢pnym roku, dlatego zdecydowalismy sie wstrzymac le-
czenie.”

,Krétko po naszej rozmowie miatam kolejny rzut, ktéry
spowodowal odretwienie czesci mojej twarzy. Wtedy juz wie-
dzieli$my, ze nie mozemy czekaé dluzej i zaczelismy sie staraé
o drugie dziecko, abym mogta jak najszybciej rozpoczaé lecze-
nie.
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W trakcie drugiej cigzy Nicola nie doswiadczyta zadnych
symptoméw ze strony SM, ale martwila sig, bo styszata o wy-
sokim prawdopodobieristwie wystapienia rzutu po porodzie.
y2Postanowilam mysle¢ pozytywnie, bo i tak wierzytam, ze to
bardzo pomaga przy SM. Kiedy w kolejnym roku urodzitam
syna, staralam si¢ nie mysle¢ zbytnio o ryzyku rzutu — i go nie
bylo, wiec jestem dowodem na to, ze nie kazda matka doswiad-
czy rzutu po porodzie.”

Nicola zaczgla leczenie szes¢ miesiecy po urodzeniu syna i to
pozwala jej prowadzi¢ normalne zycie. ,Pomaga mi grupa, kté-
ra zalozytam na Facebook'u; wspieramy siebie nawzajem — czy
chodzi o rozmowe na temat nowych symptoméw, sadzanie na
nocnik, czy najlepszych ofert ubezpieczenia w trakcie wyjazdéw!”
Grupa na Facebook’u ,,Sprawdz co u Nicoli” szczegdlnie adreso-
wana jest do matek — przysztych i obecnych. W tym momencie
jest 400 cztonkéw, a za-
mkniety charakter grupy
pozwala na nawigzywanie
prawdziwych znajomosci.
Czlonkowie moga po-
ruszy¢ wiele tematéw od
obaw zwigzanych z SM,
poprzez pytania o dziedi,
az do wywodéw o swoim
partnerze! Nicola mdwi,
ze: ,OM jest czeScig na-
szego zycia, ale nie jest na-
szym zyciem!”

za: M S Matters, zima 2015
tlum. A. Bedyk
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Powinienem?

Rozpatrujac kwesti¢ bycia ojcem, dozylem wieku powaz-
nego nie majac okazji, by dozna¢ ojcostwa. Czasami zastana-
wialem sig, czy wolno mi ,narazal” siebie i najblizsze osoby
na ojca niedoskonatego. Poznalem wielu fantastycznych ojcéw.
Poznalem réwniez mniej doskonalych. Nie choroba ksztalto-
wala ich relacje z dzie¢mi.

Jak w kazdej sferze zycia, to nie choroba okresla kim jestem.
Oczywiscie, dala mi wiele pokory. Przyniosta sporo ograniczen.
Na pewno zmienila zycie ale dala sporo... madrosci. Jestem
bardziej gotowy do podjecia zadania dobrego wychowania niz
kiedykolwiek wczesniej.

Przez wiele lat nie chcialem ryzykowa¢. Nie mialem dos¢
odwagi, by podja¢ wyzwanie. Wiem jak bardzo egoistycznym
bylo takie podejscie. Spotkatem wielu rodzicéw, ktérzy pomi-
mo choroby spelnili si¢ doskonale we wprowadzeniu w Zycie
miodych ludzi. Spotkalem przypadki, gdzie chorym na SM
jest nie tylko rodzic, ale i dziecko. Znam przypadki choruja-
cych rodzenstw. Wszystko jak w normalnym zyciu, w zwyklych
relacjach spotecznych.

Spotkalem osobe, ktéra swiadomie nie chciala zostaé¢ mat-
ka, by nie przenosi¢ zlych genéw. Jej poglad nasuwal wiele prze-
mysleri. Nikt nie potwierdzil genetycznych form przenoszenia
choroby. Czy wiec moge zaktadaé najgorszy scenariusz zycia?

Jestem zwigzany i bardzo chce stworzy¢ rodzing. Peing
rodzing. Za namowg zony i przy jej pelnym wsparciu, bardzo
chcg podja¢ wyzwanie. Bycie ojcem wymaga wiele pracy nad
potomkiem, ale réwniez nad sobg. Do tej pory mialem kom-
fort rozpieszczania dzieci i bycia najfajniejszym wujkiem. Te-
raz chce si¢ podja¢ wychowania dobrego czlowieka. Nie bedzie
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rozpieszczany przez wujka. Bede si¢ musial nauczy¢ wszyst-
kiego. Dotad traktowalem miodych ludzi bardzo partnersko.
Rozmowa z dzieckiem jest wielkim wyzwaniem. Dobrze jest
miec autorytet, a to znaczy umie¢ odpowiedzie¢ na kazde py-
tanie. Nie bed¢ udawad, ze wiem wszystko i pewnie wiele razy
poprosze o czas na przygotowanie odpowiedzi. Ale nigdy nie
zostawi¢ pytania bez odpowiedzi. Mam nadziejg, ze kiedy mio-
dzieniec podroénie, to on bedzie udzielal odpowiedzi na moje
pytania. Moze kiedys$ znajdzie wiele odpowiedzi. Wynajdzie
lek, ktéry pomoze wielu ludziom. Moze zostanie ogrodnikiem
i wyhoduje najpigkniejszy kwiat $wiata lub nowe zboze, dzigki
ktéremu zniknie giéd. Cokolwiek, byle zyt z sensem. By miat
pasj¢ i by byt lub byla szczesliwa.

Czy przy takich zalozeniach stwardnienie rozsiane moze
by¢ i czy powinno byé przeszkoda?

Pewnie w wychowaniu spotka mnie wiele niespodziewa-
nych przypadkéw. Zdarza si¢ naj-
milsze rzeczy na $wiecie,
ale tez nie wykluczam
tych mniej szczesli-
wych  momentéw.
Powinienem  by¢
przygotowany na
kazdy wariant
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mogacy wystapi¢ w zyciu. Zrobi¢ wszystko by strzec dziecko,
ale nie gwarantuje, ze dam rade. Nie bede zamykal pod steryl-
nym kloszem nikogo. Musi mieé szanse¢ przezy¢ zycie i nabie-
ra¢ swoich do$wiadczen.

Chyba bytbym fajnym ojcem...

Bardzo chce mieé taka szanse.

Jestem $wiadomy tego, ze dziecko nie jest zabawkg i jak
ogromna odpowiedzialno$¢ wezme za kilka oséb. W odwrotnej
kolejnosci bede to ja.

Muszg dba¢ o siebie by nie zawie$¢ potomka i zony. Zawsze
muszg wiedzie¢, ze pomogg i obroni¢. Doradze. Bedg. Dlatego
musz¢ dbac o forme i nie dawa¢ si¢ chorobie. Moze nie bedzie-
my razem biegaé ale postaram si¢ nauczy¢ pltywaé. Moze nie
pojezdzimy razem na nartach, ale musz¢ poméc wkladaé buty
narciarskie.

Nast¢pnie zona. Jest bardzo aktywna osoba. Doskona-
le plywa, wiec nauczaé plywania mlodzierica b¢dziemy obo-
je. Zatariczymy na balu. Ja te wolniejsze tarice, a jako ze zona
przez wiele lat trenowala wyczynowo taniec, zatariczy z synem
twista. Musze dba¢ nie tylko o doskonaly forme fizyczng zony
ale tez by zawsze byla szczgsliwa. JEST NAJWAZNIEJSZA!

Wreszcie mioda krew. Nie wiem jakiego okreslenia uzy¢.
Jesli potomkiem bedzie syn, bede najszczesliwszym ojcem na
Ziemi. To samo bedzie kiedy obdarzy nas soba cérka. Mimo,
iz wielu rozmowom mogg nie sprostaé¢ (dziewczgce), to musi
wspomagac mnie zona.

Mam zamiar toczy¢ jak najzwyklejsze zycie. Nie ma w tym
zyciu miejsca dla choroby.

Kamil
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Macierzynstwo

Moja diagnoza zostala postawiona w 2009 roku. Najpierw
to byla idiopatyczna choroba demielinizacyjna i powstalo
stwardnienie rozsiane. Nie wiedzialam co to jest za choroba
i jak si¢ z tym zyje, co mozna, a co nie. Najgorzej jest zaczaé
czytaé w internecie, bo tak sie popada w depresje. Bliskie osoby
zaczely podnosi¢ mnie na duchu i wytrwalam.

Jestem szczgsliwa mama po raz drugi, mama dwdch wspa-
nialych dziewczynek. Pamietam jakby to bylo wczoraj, gdy le-
karz zapytal sie co wybieram w pierwszej kolejnosci - leki czy
dziecko. W glowie powstala burza mysli, a w oczach pojawily
si¢ 1zy, jaki wybdr bedzie lepszy. Z jednej strony chcesz by¢
sprawna, ale chcialaby$ przytuli¢ do siebie maledstwo, usly-
sze¢ placz. W domu rodzina powiedziala, ze mam postawié¢ za
i przeciw. Dlugo to nie trwalto, wybralam dziecko.

Kazda cigza przebiegala inaczej. Pierwsza bez dolegliwo-
$ci z ogérkami kiszonymi, a drugiej przyczepilo si¢ wszystko
i objadatam si¢ stodyczami. Czy zaluje? Zdecydowanie nie!
To jest niesamowite uczucie. Przez 9 miesigcy nosisz pod swo-
im sercem drugie zycie. Zastanawiasz si¢ jakie bedzie. Podob-
ne do mamy, taty, a moze dziadka. Chlopiec czy dziewczynka.
Niewazne, aby tylko bylo zdrowe. Nigdy nie zastanawialam si¢
czy dam sobie rade, bo dlaczego miatabym nie da¢ sobie rady,
przeciez nie jestem sama.

Jesli ma si¢ wsparcie rodziny, przyjaciél mozna wszystko.
Najwazniejsze to nie poddawac sig, nie baé si¢ prosi¢ o pomoc,
i nie bra¢ do siebie stéw zlych oséb. To matka wie najlepiej co
dolega jej dziecku, rozpoznaje placz czy boli, brudna pielucha,
a moze glodne. Warto jest przecierpie¢ wszystko, aby zobaczy¢
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pierwszy u$miech, pomdéc przy kolkach, uslyszeé¢ stowo “ma-
musiu”i przytuli¢ do piersi tego malego czlowieka.

Kiedy to czytacie zapewne myslicie, ze jestem w pelni
sprawng osobg, a tak nie jest. Chodzilam jak osoba pijana, od
$ciany do $ciany,a potem o kulach. Rece tak mi drzaly, Ze miatam
problem z jedzeniem. Pomogly mi leki, wspanialy i doswiad-
czony rehabilitant oraz, najwazniejsze, motywacja, ktérg daje

ten maly bezbronny
czlowiek. Przy tak
malym dziecku az
chce sie zy¢. Jest to
iskierka, taki malutki
promyczek nadajacy
sens zyciu. Problemy
znikaja, nie pamie-
tasz o chorobie, a dni
mijajg bez trudnosdi,
sa zawsze kolorowe
i pelne usmiechéw.

Ania Z.-R., mama Weroniki i Patrycji
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Moje spostrzezenia, krétko i na temat

Ciaza u mojej zony przebiegala réznie, ale ona si¢ nie pod-
dawala.

Wedlug mnie macierzyristwo uzdrawia. Zamiast siedzie¢
i uzala¢ si¢ nad soba Zona skupia si¢ na dziecku, ktére moty-
wuje ja do konkretnych dzialan. Nie pozostaje bierng i patrzy
jedynie, jak inni robig co$ za nig. Jest bodziec, jest impuls, jest
dziecko, jest drugie zycie w SM.

Zona obdarzyla mnie drugg cérka.

tata Weroniki i Patrycji

Moje macierzynstwo ze stwardnieniem
rozsianym

Dzieri narodzin mojej cérki byl najszczesliwszym dniem
w moim dotychczasowym zyciu. I przez nastgpne 35 lat (tyle
ma dzi§ moja Zuzia) nic si¢ nie zmienilo. Nadal wspominam
wzruszenie i dume, ktére poczutam na widok matej, bezbron-
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nej istotki, ktérej los zalezal teraz ode mnie. Wtedy jeszcze nie
wiedzialam, Zze oprécz macierzynstwa zaczal si¢ kolejny etap
w moim zyciu — SM. Pierwsze objawy poczulam przy przewi-
janiu cérki — to byly prady wzdiuz kregostupa. Wtedy zbytnio
si¢ nimi nie przej¢lam, a znacznie pézniej dowiedzialam sie,
ze sg to typowe dla SM objawy.

Jeszcze przez wiele lat nie odczuwatam skutkéw choroby.
Udalto mi si¢ wiec w okresie niemowlectwa mojej cérki unik-
na¢ wickszych klopotéw zdrowotnych. Choroba postepowa-
la powoli, aby potem nagle przyspieszy¢. Diagnostyka trwala
u mnie ponad pi¢¢ lat. Kiedy dowiedzialam si¢, co mi dolega,
cérka miala siedem lat. Nie zapomng¢ chwili, kiedy wrécita ze
szkoly i zobaczyla kule stojaca w przedpokoju. Rozplakala si¢
na jej widok. Po dluzszych tlumaczeniach, ze teraz bede mu-
siala si¢ nig poslugiwad, zrozumiala, ale poprosila, zebym nie
pokazywala si¢ kolo jej szkoly. Zwykia obrona dziecka przed
osagdem réwiesnikéw, przed
innoscig.

Z biegiem czasu Zu-
zia wlaczyla si¢ do pomocy
w domu. Pierwszy obiad
ugotowala w wieku 9 lat. Ja
lezalam zmozona zlym sa-
mopoczuciem, a ona, pod
moje dyktando, ugotowa-
ta rosét z wkladka mies-
na. Oboje z me¢zem bardzo
mnie wspierali w pierw-
szym okresie choroby. Bez
nich trudno byloby mi sobie
poradzi¢. Mimo postepuja-
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cej choroby (z czasem usiadlam na wézku inwalidzkim) radzi-
lismy sobie.

Obecnie moja cérka juz wyprowadzila si¢ z domu. Mieszka
z rodzing za granicg, ale czg¢sto nas odwiedzajg. Mam dzie-
wigcioletniego wnuka. Kiedy nas odwiedza zajmuje si¢ nim na
tyle, na ile pozwala mi choroba. Jestem w grupie artystycznej
,<INowolipie”, wiec maluj¢ wnukowi obrazy. Namalowalam juz
dwa (Spiderman i Ninja), a na trzeci mam zamdwienie.

Czuje si¢ spelniona, jako mama i babcia, mimo wszelkich
przeciwnosci losu.

Ula Dobrzyniec-Konarska

By¢ kobieta

Dostalam sygnal z redakeji, Ze bytoby fajnie gdybym napi-
sala o tym, jak to jest by¢ matka z SM. Po namysle stwierdzitam
jednak, ze nie bede pisala o macierzynstwie w stwardnieniu
rozsianym poniewaz, pomimo iz sama jestem matka, to jednak
nie mam na tyle glebokiej wiedzy aby pisa¢ o tak nie latwym
temacie. Poza tym mamy juz prawie lato, za oknem slorice i cie-
petko, wiec jak tu pisa¢ o trudnych tematach? Jednak jest co$
o czym od dawna chciatam napisac. Jest to skrywana w kazdeJ
z nas KOBIECOSC. Ten temat chodzil mi po glowie juz
od dluzszego czasu, po rozmowach z wieloma dziewczynami
i mezezyznami na temat KOBIECOSCI u SM-ek.

Mam to szczgscie, ze chodzg. Co prawda pomagam sobie
podpierajac si¢ laska, ale powtarzam sobie, ze dodaje mi ona
uroku i kokieterii. Cale zycie biegalam na wysokich obcasach
i dalej trudno mi si¢ z nimi rozstaé. Te bardzo wysokie odsta-
wilam na pétke, niech czekaja na lepsze czasy, te na troche niz-
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szym staram si¢ nosic¢ jak tylko jest okazja. Wiem, ze wyglada
to dziwnie, laska i obcasy, ale to jest wlasnie ten element mojej
kobiecosci, z ktérym jest mi si¢ bardzo trudno rozstaé i pdki
moge, jesli mam tylko lepszy dzien, to zakladam moje szpile
i kustykajac id¢ do przodu.

Odnosz¢ wrazenie, ze w natloku spraw codziennych czgsto
zapominamy o kobiecie, ktéra jest w kazdej z nas, nie wyko-
rzystujemy jej i zapominamy o sobie. Zapominamy, ze jesteSmy
delikatne, ze lubimy by¢ zadbane. Zapominamy jak cudnie si¢
czujemy, gdy panowie powldcza za nami zalotnym wzrokiem.
Zapominamy... a wystarczy pozwoli¢ sobie na odrobine luk-
susu - zalozy¢ ukochane buty, frywolng sukienke, poswiecié
czas tylko sobie, péj$¢ do fryzjera, kosmetyczki, czy w jakiekol-
wiek miejsce, w ktérym to kto$ zadba o nas. To, Ze mamy SM
nie znaczy, ze nie mozemy by¢ kobiece, pickne, usmiechnigte,
adorowane. Na pewno jest nam troche trud-
niej, bo nie kazda zalozy na spacer buty na
wysokim obcasie, ale kazda z nas moze mieé
u$miech na twarzy i wysoko trzymac glowe.

To, ze nas boli, ze chodzimy z laska,
o kulach lub jeidzimy na wozku jest utrud-
nieniem, ale nie pozwdlmy na to, aby ode-
braly nam one naszag KOBIECOSC, aby-
$my zapominaly o sobie. Jedna z m01ch
kolezanek, z ktéra spedzitam uroczy miesigc
w szpitalu pomimo, ze SM juz posadzilo ja
na wozku, nie poddaje si¢ chorobie i zlym
myslom, a rok temu startowala w wyborach
Miss na wézku. Nie wygrala konkursu, ale
byla to dla niej ciekawa i budujaca przygo-
da.Inna z kolezanek nie wyjdzie z domu bez
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makijazu i perfum na sobie. Takie przyktady mozna mnozy¢.
I o to wlasnie chodzi, abysmy si¢ nie poddawaly. Wazne jest to
aby, pomimo probleméw dnia codziennego, kazda z nas kocha-
la siebie, myslala o sobie i dbala o swoja kobiecos¢. Bedziemy
szczgsliwsze, a i chorobie taka postawg zagramy na nosie.
Wszystkim Wam dziewczyny, tym mlodszym i starszym
zycze, aby usmiech nigdy nie schodzil Wam z twarzy, bo
usmiech to ten najcudowniejszy, najbardziej urokliwy element
KOBIECOSCI tkwigcej w kazdej z nas.
Monika

Pochwala Fizjoterapeuty
(Tomaszowi Brzezikowi)

Gdy ostatnio lezalam na bladozielonym stole mojego Fi-
zZjoterapeuty, a przez otwor w tym stole widzialam jego zielone
skarpetki wiedzialam, ze gdy wstang, bede si¢ czué lepiej, niz
to bylo jeszcze chwile wezesniej. Wtedy postanowilam napisac
Pochwale Mojego Fizjoterapeuty. Niegodziwosciag bowiem jest
milcze¢ o dobru, jakie nam daje drugi czlowiek.

Fizjoterapeuta kiedy$ powiedzial, ze zawsze chcial by¢ fi-
zjoterapeuty. Moze mialo to zwigzek z jego upodobaniem do
pitki noznej, chodzeniem na silownie i po gérach, i w ogéle
z tym, ze lubi wszelka aktywnos$¢ fizyczng. Innym razem po-
wiedzial: ,Dla organizmu lepiej jest si¢ upié, niz siedzieé i si¢
nie rusza¢”. Moze tez na decyzje o wyborze zawodu zlozylo si¢
jego duze serce. Jemu najwyrazniej sprawia rado$¢ pomaganie
ludziom. Poszed! wigc na studia, a juz w ich trakcie zaczal do-
ksztalcaé sig, uczgszezajac na kursy. Co pewien czas opowiada
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o kolejnym kursie, na ktérym wiasnie byt lub na ktéry wkrétce
jedzie. Wszystkie nowosci odczuwam na wlasnym ciele i ciesze
si¢ nimi. Najpierw opowiadal o powigzi, robigc mi siniaki (na
basenie pytano mnie, czy nie jestem ofiarg przemocy). Ze spo-
kojem i zrozumieniem akceptowal moje krzyki, nie przejmo-
wal si¢ nimi i robil swoje. Podczas manipulacji powiezi pacjenci
krzycza: wzywaja Boga lub klng. Podejrzewam, ze nie jest la-
two konsekwentnie wykonywaé dobroczynne zabiegi, gdy pa-
cjent si¢ wije i drze. Trzeba by¢ przekonanym o stusznosci po-
dejmowanych dzialan terapeutycznych. I chyba tez trzeba by¢
niezlomnym. Co prawda o chirurgach, ale poruszajac problem
krzykéw pacjenta starozytny autor podre¢cznika ,,O medycynie”
pisze tak: ,Chirurg powinien byé odwazny. Ma wspotczuc tak,
aby pragnqt, zeby jego pacjent odzyskal zdrowie, ale to wspolczucie
nie moze sprawiac, Ze krzyki pacjenta przyspieszq prace chirurga
i wytnie mniej, niz to potrzebne.” Tortury fizjoterapeuty juz po
pierwszym zabiegu okazaly si¢ skuteczne. W takich okolicz-
nosciach wzbudzil moje zaufanie do jego umiejetnosci. Kiedy
zazartowal, ze swdj gabinet zamierza nazwal Sadistic, przez
chwile myslalam, czy moja sympatia do niego jest normalna.
Ostatnio przyniést metalowe paleczki i mnie nimi delikatnie
dzgal. Nie bolalo. Po serii takich uciskéw w okolicach szyi za-
obserwowalam, ze zakres ruchu mi si¢ powickszyt i przestalo
boleé. Po zabiegu czutam si¢ luzno i lekko. To bylo dla mnie
ciekawe do$wiadczenie. Styszalam juz wczesniej o budzacej

kontrowersje klawite-

g rapii i si¢ z tego Smia-
A ry

tam. Teraz sie oka-
zalo, Ze to nie zadne
szamanskie dziatanie,

tylko jedna z metod,
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ktére moga stosowaé fizjoterapeuci. Utwierdzilam si¢ w prze-
konaniu, Ze nie ma sensu uprzedzacé si¢ do czegos, czego si¢ nie
zna, a o czym inni méwia z rezerwg lub drwia.

Ale wracam do Fizjoterapeuty. Napisalam, ze jest dobrze
wyksztalcony i ciggle poszerza swoja wiedze. Robi to z duza
ofiarnoscig, bo kursy manipulacji powig¢ziowej nie s3 tanie. Os-
miodniowe potrafig kosztowac i 6 tysigcy zl. Jest skuteczny
i pewny siebie.

Zdziwitam sig, gdy powiedzial, Ze nie chodzil na treningi
psychologiczne, zwigzane z ksztalceniem umiejetnosci komu-
nikacji. Najwyrazniej ma te umiejetnosci we krwi. Stucha zycz-
liwie,z uwaga, moze dlatego, ze sam ma wglad w swiat wlasnych
uczué. Przyktadowo, zapytany, czy chodzi na sitownig, powie-
dzial, ze lubi ¢wiczenia wykonywane w grupie, bo element ry-
walizacji mobilizuje go. Taka otwarto$¢ rodzi otwartosé. Kiedy
powiedzialam o rzeczy trudnej, wystuchal spokojnie. Nie za-
tamywal rak, nie martwil sig, nie wspélczul wspélczuciem, od
ktérego wieje bezradnoscig. Byl, spokojnie wystuchat i sprawe
latwiej uznalam za zakoniczong bez rozdrapywania rany. Lubie
jego opowiesci, w ktérych wyczuwam rado$¢ z zycia, np. o ko-
ledze, ktéry w trakcie obfitego spozywania alkoholu dzwoni do
taty 1 podaje telefon towarzyszom, zeby porozmawiali z jego
tatg. Obecnos¢ Fizjoterapeuty wnosi do mojego domu porcje
radosci. Szczere zaangazowanie, z jakim cieszy si¢ gdy méwie,
ze robig zlecone przez niego ¢wiczenia, motywuje mnie.

O tej radosci i przede wszystkim skutecznosci Fizjotera-
peuty styszalam juz od kilku znajomych, ktérzy s3 jego pacjen-
tami. Kolezanka méwila, ze mame przestalo bole¢, a do jej taty
Fizjoterapeuta przyjechal w niedziele wieczorem, gdy ten si¢
przewrdcil i nie mégt wstac.
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Mogtabym teraz poréwnaé mojego Fizjoterapeute z leka-
rzami, z ktérymi mialam do czynienia w pewnym nieludzkim
szpitalu, ale chcg by¢ jak pszczola, ktéra na 1ace, jaka jest nasz
swiat, szuka kwiatéw, a nie mucha, Ignaca do kup pozostawio-
nych przez, np. krowy. Taka czarna mucha plawi si¢ w odcho-
dach, upaja odorem i bzyczy, bzyczy monotonnie, bez konca.
Powiem tylko, ze ostatnio czytalam teksty starozytnych leka-
rzy: Hippokratesa, Galena, Orybazjosa i innych. Jestem pewna,
ze dzisiejsi fizjoterapeuci, dietetycy i kosmetolodzy s3 bardzo
bliscy idealom starozytnych Asklepiadéw.

W tej pochwale nie moze zabraknga¢ stéw na temat wygla-
du Fizjoterapeuty. Wspomniatam o tym, ze lubi sport, wigc nie
trudno si¢ domysli¢, ze wyglada zdrowo. Ostatnio na z¢bach
Fizjoterapeuty pojawil si¢ aparacik, a wypowiadanym slowom
towarzysza charakterystyczne oznaki jego obecnosci. Dla nie-
go wazny jest jego wyglad. Podobnie jak zdrowie i wolno$¢ od
nalogéw. Odnosi sukcesy, walczac z uzaleznieniem od papie-
roséw. Widze w tym zywy zwiazek Fizjoterapeuty ze staro-
zytnym idealem kalokagatii i rzucajace si¢ w oczy pragnienie
osiggnigcia doskonalosci w najdrobniejszych szczegélach.

Podsumowujac chce podkresli¢, ze Fizjoterapeuta pracy,
ktéra polega na niesieniu pomocy ludziom, oddaje si¢ w pel-
ni profesjonalnie i z mlodzieficzym zapalem i entuzjazmem.
Kiedy przyszedl w koszulce z logo Supermana pomyslatam,
ze to koszulka idealna dla niego, bo on naprawdg jest dla swo-
ich pacjentéw Supermanem!

Karolina E.
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Komentarz do tekstu ,,Mam marzenie”,
zamieszczonego w ostatnim numerze Nadziei:

Mam marzenie, zeby punkty edukacyjne przyznawane le-
karzom, np. za udzial w szkoleniach z umieje¢tnosci psycho-
spolecznych, byly weryfikowane poprzez wyniki ankiet prze-
prowadzanych wsréd pacjentéw. W szkolach i na uczelniach
uczniowie i studenci oceniajg nauczycieli i ta ocena moze
wplywa¢ na kariere tych drugich. Mysle, ze wprowadzenie oce-
niania lekarzy przez pacjentéw mogloby pozytywnie wplynaé
na jako$¢ komunikacji lekarza z pacjentem. Chcialabym jako
pacjentka mie¢ mozliwo$¢ powiedzenia, ze w szpitalu na uli-
cy Wolskiej w Warszawie czulam si¢ bezpiecznie, panie pie-
legniarki skutecznie i zyczliwie nauczyly mnie robi¢ sobie za-
strzyki i pomogly poradzi¢ sobie ze skutkami traumatycznych
wydarzen, jakie mialy miejsce w innym szpitalu. Ze kiedy przy-
chodzitam na wizyte, lekarz wychodzil po mnie, podawal mi
reke 1 byl spokojny, mial czas, zeby mi odpowiedzie¢ na pytania
i powiedzie¢ tez o tym, o co nie zapytatam, nie nazywal mnie
trudng pacjentks, gdy si¢ rozplakalam. Ze panie w rejestra-
cji byly zyczliwe, a gdy zrobitam blad, podpisujac si¢ nie tam,
gdzie powinnam, powiedzialy z uémiechem, Ze nie ma sprawy,
zaraz wydrukuja jeszcze raz. Nie byly opryskliwe, zmeczone
i zdenerwowane glupota pacjentéw. Cala atmosfera spokoju
i zyczliwosci udzielala si¢ mi i nie wychodzitlam z tego miejsca
zalamana, bezradna i zme¢czona szesciogodzinnym czekaniem
na zmgczonego pana doktora. Chcialabym, zeby lekarze dosta-
wali podwyzke za dobre traktowanie pacjentéw.
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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:
poniedzialek 09:00 -17:00
wtorek 09:00 — 18:00
$roda 09:00 -17:00
czwartek 09:00 -17:00
piatek 09:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia:

Malgorzata Czapska - Przewodniczaca
Bozena Jeliniska - Wiceprzewodniczaca
Agnieszka Kara$ - Wiceprzewodniczaca
Joanna Okarma — Skarbnik

dr Elzbieta Doraczyniska — Sekretarz
Aneta Mazurek — Czlonek

Maria Majewska — Czlonek
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Komisja Rewizyjna:

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

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura

Malgorzata Kitowska — koordynator projektow
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator ds. komunikacji
Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gléwna ksiegowa
Monika Staniec — koordynator projektéw

(urlop wychowawczy)

seksk

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
dostarczenie do biura:

- potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu), np. ostatniego
wypisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadza-
cego itp.,

- o§wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,

- orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub réwno-
waznego) — w przypadku nie posiadania przez dang oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zaje¢ciach — informacja w biurze.

Wiekszos¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponad-
to skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa
i rehabilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dzia-
lania. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzysze-
nia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosieleckiej 12
prowadzone s3 w czterech grupach:
- we wtorki w godz. 11:00 — 13:00 oraz w godz. 16:00 —
18:00 (zajecia dla os6b mniej sprawnych),
- w czwartki w godz. 11:00 — 13:00 oraz 15:00 — 17:00.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone s3:
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- we wtorki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 -15:00,
- w czwartki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 -15:00.
Na zajecia obowigzuja zapisy telefoniczne.

3. Masaze usprawniajace
Masaze odbywaja sig¢:
- w poniedziatki w godz. 12:00 — 14:00,
- w §rody w godz. 15:00 — 17:00.

Na masaze obowigzujg zapisy telefoniczne.

4. Joga - zajecia relaksacyjne
Zajecia jogi przy ul. Nowosieleckiej 12 odbywaja sig:
- we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,
- w soboty w godz. 10:15 -11:45.

5. Tai-chi
Na zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej zapra-
szamy na ul. Nowosielecka 12:
- w poniedziatki w godz. 15:00 — 17:00,
- w §rody w godz. 15:30 — 17:00.

6. Choreoterapia
Zajecia taneczne odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12:
- w poniedziatki w godz. 17:00 — 18:30,
- w $rody w godz. 14:00 — 15:30.

7. Basen
Zajecia w wodzie odbywaja si¢ w §rody w godz. 11:30 —
13:00 basen w Hotelu Belweder przy ul. Flory 2 — dla oséb

pewniej czujacych si¢ w wodzie.
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10.

Aby méc korzystaé z basenu konieczne jest wykupienie
ubezpieczenia NNW.

Istnieje réwniez mozliwo$¢ skorzystania z basenu na kar-
nety — informacja w biurze.

Zajecia Metodg Feldenkraisa

Zapraszamy do udzialu w programie zajeé ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik migéni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu 5-cio godzinnym prowadzi
Marek Juszczak. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem.

Warsztaty wokalne

Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw mu-
zycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych i psy-
chicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos. Ma-
terial muzyczny oraz ¢wiczenia sa dostosowane do potrzeb
i mozliwosci uczestnikéw.

Zajecia odbywaja sie przy ul. Nowosieleckiej 12 w $rody
w godz. 11:00-13:00.

Warsztaty teatralne

Warsztaty teatralne obejmuja m.in. ¢wiczenia z zakre-
su prawidlowej artykulacji glosek, dykeji, akcentowania,
oddechu w procesie méwienia, emisji i modulacji glosu.
Podczas zaje¢ wykorzystywane sa réznego typu techniki
improwizacyjne, ¢wiczenia z zakresu gry aktorskiej, ruchu
scenicznego, jak réwniez zabawy, gry teatralne otwierajace
1 integrujace grupe.
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Zajecia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w ponie-
dzialki w godz. 10:45-12:45.

11. Warsztaty ceramiczne
Zajgcia nie tylko lepienia w glinie odbywaja si¢ w Ognisku
Artystycznym ,,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b w trak-
cie roku szkolnego. Prowadzi je artysta, Pawel Althamer,
w piatki w nastepujacych godzinach:
- I grupa — 14:00 - 16:00,
- II grupa — 17:00 — 19:00.
Osoby chetne do udzialu w zajeciach proszone sg o kontakt

z biurem OW PTSR.

12. Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuterig, ozdabiamy przedmioty me-
todg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych techmk Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywaja si¢ we wtorki w godz. 14:30 — 17:30.
Osoby zainteresowane wzi¢ciem w nich udzialu prosimy
o kontakt z biurem.

13. Zajg¢cia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej
12 w poniedziatki w godz. 13:00 — 15:00.

14. Indywidualne spotkania z psychologiem
Osoby chore na SM potrzebujace wsparcia, pomocy w roz-
wigzaniu problemu lub po prostu rozmowy zapraszamy do
skorzystania z pomocy psychologa. Psycholog moze przy-
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15.

16.

17.

18.

19.

jecha¢ do domu pod wskazany adres albo spotkacé si¢ z Pan-
stwem w swoim gabinecie. W ramach spotkan z psycholo-
giem mozliwy jest réwniez trening funkcji poznawczych,
w tym trening EEG biofeedback. Osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem.

Indywidualne porady prawne
Osoby zainteresowane informacja lub porada prawna pro-

szone s3 o kontakt z biurem (tel. 22 831-00-76/77, e-mail:
biuro@ptsr.waw.pl).

Pomoc pracownika socjalnego
Porady socjalne udzielane s3 w biurze w formie spotkan

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

Logopeda

Osoby majace problemy z mows i che¢tne do spotkan ze
specjalista w tym zakresie prosimy o kontakt z biurem —
22 831-00-76/77. Logopeda moze spotkacé si¢ z Pafistwem

u nas w biurze, albo w domu osoby mniej sprawne;.

Osobisty asystent osoby chorej na SM

Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77. Z pomocy tej moga
skorzystaé osoby o znacznym stopniu niepelnosprawnosci.

Rehabilitacja domowa

OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowa w ramach po-

zyskanych na ten cel srodkéw. O terminach aktualnych na-
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boréw informujemy w wysytkach listownych do czlonkéw
Towarzystwa.

Informujemy o mozliwosci skorzystania z rehabilitacji
domowej w warunkach domowych, finansowanej ze $rodkéw
NFZ.

Limit na pacjenta wynosi 80 godzin w roku kalendarzo-
wym (jest to suma zabiegéw wykonywanych w réznych przy-
chodniach). Rehabilitacje na takich warunkach mogg swiadczy¢
przychodnie rehabilitacyjne, ktére maja podpisany kontrakt
z NFZ.

Aby skorzysta¢ z rehabilitacji w warunkach domowych
w ramach NFZ konieczne jest skierowanie od lekarza pierw-
szego kontaktu/neurologa z wypisanym rozpoznaniem i za-
znaczeniem, ze wymagana jest rehabilitacja w domu pacjenta.

Prowadzone w 2017 r. zajecia rehabilitacyjne
i wsparcie specjalistyczne realizowane sa w ramach
projektéw dofinansowanych ze srodkéw
Panistwowego Funduszu

Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz
Miasta Stolecznego Warszawy (wsparcie asystenckie).
: Panstwowy Fundusz
\ Rehabilitacji Os6b
%1 """ : Niepetnosprawnych
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CO SIE WYDARZYLO...

Spotkanie wielkanocne

Tradycyjnie juz w pierwszg poswigteczng sobote, w dolnym
kosciele Sw. Andrzeja Boboli odbylo si¢ spotkanie §wiateczne
dla cztonkéw Oddziatu Warszawskiego, ich rodzin i przyjaciét.
Spotkanie rozpoczeta Msza Swicta celebrowana przez Ojca
Waclawa Oszajcg, ktéry podczas wygloszonej homilii méwit
o cudzie czlowieczym, nadziei i pracy spolecznej. Przypomnial
nam wszystkim, ze Jezus jest w nas a to, co robimy dla innych
robimy przede wszystkim dla Boga i dla siebie.

W tym roku mielismy szczegélnego goscia, bowiem pro-
sto z Watykanu przyjechal specjalnie do nas Ojciec Andrze;
Majewski — dyrektor radia watykanskiego. Ojciec Andrzej spo-
wiadal chetnych, rozmawial z chorymi i opowiadal o swojej
stuzbie u Papieza Franciszka.

Po tych duchowych przezyciach trzeba byto zadbac o cialo.
W sali, na pieknie udekorowanych stolach znalazly sie mazur-
ki, baby wielkanocne, serniki, makowce, paczki podarowane
nam przez znakomitych warszawskich cukiernikéw: Zbignie-
wa Grycana i Zygmunta Wypycha.

Spotkania $wigteczne organizowane przez Oddzial War-
szawski stwarzaja mozliwo$¢ uczestniczenia w magicznych
chwilach, ktére s3 okazja do wyjscia z domu i spotkania sig¢
w tak doborowym towarzystwie.
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Bieg zajaca

8 kwietnia 2017r. odbyt si¢ dtugo oczekiwany I Bieg Zajaca
organizowany przez fundacj¢ Active Life, a objety patronatem
honorowym przez Oddzial Warszawski PTSR. Zawody odby-
ly si¢ na malowniczej, le$nej trasie w Nieporecie. Nasi zawod-
nicy czyli cztonkowie Oddzialu Warszawskiego wystartowali
w biegu na 2 km. Ci z nich, ktérzy potrzebowali pomocy w po-
konaniu trasy, biegli w towarzystwie wolontariusza — zajaca.

Najlepsza z naszych zawodniczek okazala si¢ Iwona Ste-
piniska, ktéra otarla si¢ o podium - zajeta bowiem 4 miejsce.
Tuz za nig uplasowala si¢ Urszula Kraszewska — miejsce 6.

Gwoli sprawiedliwosci trzeba dodad, ze wszyscy czlon-
kowie OW ukoriczyli bieg, wszyscy tez wykazali si¢ ogromng
wola walki. Po raz kolejny pokazali, ze wystarczy chcieé, aby
niemozliwe stalo si¢ mozliwe.
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Warsztaty porozumienie bez przemocy

W dniach 22 — 27 maja br. w Zakopanem odbyly si¢ war-
sztaty psychologiczne ,,Porozumienie bez przemocy” w ramach
projektu ,Sprawi¢ Moc”, wspélfinansowanego ze $rodkéw
PFRON. Podczas warsztatéw uczestnicy nauczyli si¢ sposo-
béw spokojnego, wywazonego i efektywnego porozumiewania
si¢. W wolnych chwilach mozna bylo zwiedzi¢ okolice i na-
cieszy¢ oczy picknem Tatr. Urokliwy pensjonat, niezta pogo-
da, a przede wszystkim profesjonalizm psychologa sprawily,
ze warsztaty wszyscy ich uczestnicy zaliczyli do udanych.
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Warsztaty umiejetnosci spolecznych i relaksacji

W dniach 19 — 25 czerwca 2017 r. odbyly si¢ warszta-
ty umiejetnosci spolecznych i relaksacji w ramach projektu ,,
Pomocna dlont 3” wspétfinansowanego ze $rodkéw PFRON.
Podczas pobytu w hotelu Europa w Gizycku uczestnicy war-
sztatéw uczestniczyli w zajeciach relaksacyjnych i warsztatach
psychologicznych z komunikacji interpersonalnej. W wolnym
czasie uczestnicy warsztatow poplyneli w rejs statkiem po je-
ziorze Kisajno, bylo tez ognisko, ktére zintegrowalo grupe.
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Nadzwyczajne Walne Zebranie Delegatéw OW

27 czerwca 2017r. odbylo si¢ Nadzwyczajne Walne Zebra-
nie Delegatéw Oddziatu Warszawskiego P TSR na ktérym zo-
stali wybrani Delegaci, ktérzy beda nas reprezentowaé w Ra-
dzie Gléwnej PTSR.

Podczas zebrania zatwierdzono réwniez sprawozdanie mery-

toryczne i finansowe Oddzialu Warszawskiego PTSR za 2016 r.

V Abilimpiada PTSR

Pierwszy weekend lipca byl dla srodowiska oséb zyjacych
z SM wyjatkowy ze wzgledu na odbywajaca si¢ w tym czasie pia-
ta edycje Abilimpiady. To wydarzenia przycigga osoby ze wszyst-
kich stron Polski zrzeszonych w réznych oddziatach PTSR.
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Tegoroczna Abilimpiada to nowe ciekawe konkurencje. Po
raz pierwszy uczestnicy zmierzyli si¢ z tematem origami, chin-
skiej sztuki sktadania papieru, i rzezbieniem z gliny. Uczestnicy
brali udzial tez w dobrze znanych sobie konkurencjach takich jak
decoupage, szachy, czy malowanie na szkle. Poziom niektérych
z nich byl tak wysoki, ze jury przyznawalo nagrodyex aequo.

Nasi reprezentanci: Barbara Wieckowska, Danuta Gru-
dzien i Dariusz Muranowicz spisali si¢ na medal. Ich prace
byly pickne i starannie wykonane, zachwycaly nie tylko juro-
réw ale tez innych zawodnikéw.

Abilimpiada to jednak co$ wiecej niz konkurs umiej¢tno-
$ci. To réwniez, a moze przede wszystkim okazja do spotkar,
rozméw, wymiany doswiadczen. W sobotni wieczér, po dniu
wytezonej pracy, mogliémy usigé¢ przy grillu i porozmawiaé ze
sobg. Dla tych, ktérzy byli w Grebiszewie kolejny raz, to okazja
do wspomnien, przypominania mitych chwil. Dla tych, ktérzy
byli tu po raz pierwszy, czas na zintegrowanie si¢ z grupg i po-
znanie blizej innych uczestnikéw tej wyjatkowej imprezy.
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CO PRZED NAML...
Rekolekcje ignacjanskie

Jak co roku zapraszamy Panstwa do udziatu w rekolekcjach
dla chorych na stwardnienie rozsiane, ktére sa adresowane do
0s6b chcgcych poglebi¢ swoja wiare i modlitwe. Rekolekcje
oparte na Cwiczeniach Duchowych $w. Ignacego Loyoli to
czas milczenia (komérki sa wylaczone!), modlitwy, spotkania
z Bogiem, z sobg i z drugim cztowiekiem.

Tegoroczne rekolekcje odbedg si¢ w dniach 22 — 27 sierpnia
w domu rekolekcyjnym ojcéw jezuitéw w Warszawie-Falenicy.
Rekolekcje beda prowadzili: Ojciec Wactaw Oszajca SJ i Oj-
ciec Kamil Hewelt SJ. Osoby wymagajace pomocy beda mialy
zapewniong opieke wolontariuszy.

Koszt 350 zt. Dla 0s6b w naprawdg¢ bardzo trudnej sytuacji

materialnej istnieje mozliwo$¢ czesciowego dofinansowania.

Usprawniajace warsztaty wyjazdowe

W sierpiert br. planowane jest przeprowadzenie uspraw-
niajacych warsztatéw wyjazdowych z zajeciami Nordic Wal-
king w ramach projektu ,Kompleksowe wsparcie dla chorych
na SM”, wspétfinansowanego ze srodkéw PFRON. Warsztaty
odbeda si¢ w wojewddztwie malopolskim. Przewidywana ilosé
0s6b - uczestnikéw warsztatéw - 30.

Warunkiem uczestnictwa w powyzszych warsztatach jest
zgloszenie swojego udzialu jako Beneficjent Ostateczny pro-
jektu ,Kompleksowe wsparcie dla chorych na SM”, zlozenie
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dokumentéw rekrutacyjnych, stosownych oswiadczen i odbycie
w okreslonym terminie konsultacji w ramach Indywidualnych
Planéw Dziatan.

Szczegoly dotyczace warsztatéw beda zamieszczane na
stronie internetowej OW PTSR oraz w wysylce mailowe;.

Jednodniowe wycieczki

W ramach projektu ,Sacrum i Profanum cd.”, wspétfinan-
sowanego ze srodkéw Zarzadu Wojewddztwa Mazowieckiego,
zapraszamy Paristwa na cykl jednodniowych wycieczek, ktére
odbeda sie w nast¢pujacych terminach:

- 28.07.2017 r. — Skansen Kurpiowski w Wachu

- 11.08.2017 r.— Sw. G6ra Grabarka i Drohiczyn

- 08.09.2017 r. — Muzeum Weterynarii i Herbarium

w Ciechanowcu

- 25.09.2017 r. - pielgrzymka do Czestochowy

- 13.10.2017 r. - Lowicz

Udzial we wszystkich wyjazdach jest bezplatny. Warun-
kiem uczestnictwa jest orzeczenie o stopniu niepelnosprawno-
$ci lub orzeczenie réwnowazne i zamieszkanie na terenie woje-
wdédztwa mazowieckiego.

Szczegdlowych informacji udziela i zapisy przyjmuje Mal-
gorzata Kitowska 22 831 00 76, malgorzata@ptsr.waw.pl
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AKTUALNIE REALIZOWANE PROJEKTY

. Projekty wspélfinansowane ze §rodkéw
Panstwowy Fundusz h . ..
rehabilitacji0sob  Panstwowego Funduszu Rehabilitacji

Niepelnosprawnych O s6b Niepelnosprawnych:

woprawi¢ Moc”

* Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach

zadarni zlecanych (...) — 24 konkurs

* okres realizacji: 1 maj 2016 r. — 31 marzec 2017 r.

1 kwieciern 2017 r. — 31 marzec 2018 r.

Projekt skierowany jest do 330 oséb niepelnosprawnych
chorych na stwardnienie rozsiane z terenu wojewdédztw ma-
zowieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego i swietokrzy-
skiego (w pierwszym okresie zostanie objetych wsparciem 220
0s6b). Projekt zaktada opracowanie kompleksowego programu
rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim dziata-
niem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne.

Gléwne dzialania jakie beda realizowane to:

— rehabilitacja w domu chorego;

— rehabilitacja w osrodku;

— ustugi asystenta osoby chorej na SM;

— indywidualne porady specjalistéw np. (psycholog,

psychiatra, prawnik, logopeda, dietetyk);

— indywidualne zajecia na basenie;

— zajecia relaksacyjne — joga;

— warsztaty wyjazdowe ,,Porozumienie bez przemocy”.

Rekrutacja odbywac si¢ bedzie zaréwno w siedzibie Lidera
i Whnioskodawcy a takze w siedzibie Oddzialu PTSR w wo;.

zachodniopomorskim w Szczecinie oraz w siedzibie Oddzialu
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PTSR w woj. §wigtokrzyskim poprzez specjalistéw ds. rekru-
tacji i form wsparcia.

Zgloszenia przyjmowane beda telefonicznie, mailowo,
badZ bezposrednio w Oddzialach PTSR, od poniedziatku do
piatku w godzinach pracy danego Oddzialu przez caly okres
realizacji projektu.

Osoby ze stwardnieniem rozsianym w chwili przystepowa-
nia do projektu beda musialy spetniaé nast¢pujace warunki:

— posiada¢ orzeczenie o znacznym, umiarkowanym lub

lekkim stopniu niepelnosprawnosci (maksymalnie
10% ogétu BO) lub réwnowazne,

— zamieszkiwaé na terenie woj. mazowieckiego, 16dzkie-
go, zachodniopomorskiego, swigtokrzyskiego,

— mie¢ zdiagnozowane stwardnienie rozsiane — potwier-
dzone oswiadczeniem beneficjenta oraz zaswiadcze-
niem od lekarza i/lub kartg informacyjna ze szpitala,

—  wypelni¢ formularz zgloszeniowy i o§wiadczenie
o wyrazeniu zgody na przetwarzanie danych osobo-
wych,

— podpisa¢ oéwiadczenie, ze na dzien rozpoczecia reali-
zacji projektu nie s3: uczestnikami Srodowiskowego
Domu Samopomocy.

Okreslenie kompetencji i stopnia umiejetnosci oraz sa-
modzielnosci BO odbe¢dzie si¢ poprzez opracowanie Indy-
widualnego Planu Dzialaii (IPD) i wskazanie rokowan co
do mozliwosci realizacji celu projektu w odniesieniu do da-
nego beneficjenta ostatecznego, IPD zostanie przeprowadzo-
ne przez kadr¢ specjalistéw (lekarz, psycholog, rehabilitant)
w momencie zlozenia wszystkich wymaganych dokumentéw
w siedzibach Oddzialéw. Nastepnie, w zaleznosci od potrzeb
BO, stanu zdrowia, kompetencji psychologicznych i spolecz-

48 Napzigja



Razem

nych, beneficjenci projektu skierowani zostana do uczestni-
ctwa w formach wsparcia. Istnieje mozliwos¢ zakwalifikowania
jednej osoby do kilku form wsparcia oferowanych w projekcie.
Wéwezas zespdl specjalistéw bedzie wskazywal na podstawo-
wy kierunek zajgé¢ poprzez wpisanie go na pierwszej pozycji
w karcie IPD. W przypadku rezygnacji chorych z uczestnictwa
w zajeciach (pobyt chorych szpitalu itp.), prowadzona bedzie
lista rezerwowa. W przypadku wickszej, niz zaktadano liczby
uczestnikéw decydowaé bedzie kolejnos¢ zgloszen.

y,<Pomocna dlon 3”

* Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach za-
dan zlecanych (...) — Konkurs 2/2016 ,,Kurs na samo-
dzielno$¢”

* Projekt wspélny: Lider — PTSR Oddzial Warszawski,
Partner — PTSR Oddziat £.6dZ

* Obkres realizacji: 1 kwiecie 2017 r.— 31 marzec 2018 r.,
1 kwieciert 2018 r. — 31 marzec 2019 r.

Gléwnym celem projektu jest zwickszenie samodzielnosci
os6b niepelnosprawnych poprzez wdrozenie kompleksowe-
go programu grupowych i indywidualnych zaje¢ oraz warszta-
téw majacych na celu nabywanie, rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do samodzielnego funkcjonowania.

Projekt skierowany jest do 327 oséb niepelnosprawnych
chorych na stwardnienie rozsiane z terenu wojewédztw mazo-
wieckiego, t6dzkiego i zachodniopomorskiego (w pierwszym
okresie realizacji projektu bedzie objetych wsparciem 234 oso-
by). Projekt zaktada opracowanie kompleksowego programu
rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim dziata-
niem problemy ruchowe, psychologiczne i spoteczne.
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Giéwne dzialania jakie s3 realizowane to:

— rehabilitacja w o$rodku,

— rehabilitacja w domu chorego,

— choreoterapia,

— indywidualne zajecia na basenie

—  wyjazdowe warsztaty umiejetnosci spolecznych i relaksacji

— warsztaty stacjonarne ,umiejetnosci autoprezentacji

i poszukiwania pracy”

— konsultacje indywidualne specjalistéw

Podjecie w/w dzialani pozwoli zwickszy¢ aktywnos¢ spolecz-
n3 i ruchowg oséb chorych, co umozliwi spowolnienie rozwoju

choroby oraz zmotywuje do bardziej aktywnego zycia z choroba.

Kompleksowe wsparcie dla 0séb chorych na SM

* Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach za-
dani zlecanych (...) — Konkurs 2/2016 ,,Kurs na samo-
dzielnos¢”

¢ Projekt wspélny: Lider — PTSR Oddziat w Lodzi Part-
ner — PTSR Oddziat Warszawski

* okres realizacji: 1 kwieciert 2017 r. — 31 marzec 2018 r.,
1 kwiecienn 2018 r. — 31 marzec 2019 r.

Projekt skierowany jest do 300 oséb niepetnosprawnych
chorych na stwardnienie rozsiane z terenu wojewdédztw 16dz-
kiego, mazowieckiego i zachodniopomorskiego (w pierwszym
okresie realizacji projektu bedzie objetych wsparciem 240
0s6b). Projekt zaklada opracowanie kompleksowego programu
rehabilitacji 0oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim dziata-
niem problemy ruchowe, psychologiczne i spoteczne.

Gléwne dzialania jakie sg realizowane to:
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— rehabilitacja domowa

— rehabilitacja w o$rodku

— uslugi asystenta osoby chorej na SM

— indywidualna konsultacje specjalistéw (np. psycholog,

psychiatra, logopeda, prawnik)

— warsztaty ceramiki artystycznej

— warsztaty dietetyczne

— BIOFEEDBACK - trening mézgu

— usprawniajace warsztaty wyjazdowe

Podjecie w/w dzialan pozwoli zwigkszy¢ aktywnos¢ spo-
leczng i ruchowa oséb chorych, co umozliwi spowolnienie
rozwoju choroby, zmotywuje BO do bardziej aktywnego zycia
z chorobg i wplynie na pozytywne funkcjonowanie oséb cho-
rych w otaczajacym ich $rodowisku.

»IMowa przystan — usprawnianie ruchowe

i spoleczne chorych na SM I1”

* Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach za-

dan zlecanych (...) — 24 konkurs

* okres realizacji: 1 kwieciert 2016 r. — 31 marzec 2017 r.

1 kwiecien 2017 r.— 31 marzec 2018 1.

Projekt zaklada udzial beneficjenta (osoby niepelno-
sprawnej) w szeregu zajeé¢ wspomagajacych proces rehabilita-
cji fizycznej, spolecznej i psychologicznej, dostosowanych do
charakteru schorzenia (SM). Wybér rodzaju formy wsparcia
odbywal si¢ bedzie w oparciu o konsultacje ze specjalistami ds.
IPD (psychologiem, rehabilitantem, lekarzem), przy uwzgled-
nieniu indywidualnych potrzeb i preferencji chorego. Szcze-
golowo, zespol specjalistéw zajmie si¢ oceng stanu fizyczne-
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go 1 psychicznego danego beneficjenta, jego potrzeb, mocnych
i stabych stron, indywidualnych brakéw w umiej¢tnosciach
i kompetencjach ograniczajacych jego aktywnosé i samodziel-
nos¢, a takze oceng motywacji do udziatu w projekcie. Przy wy-
borze form wsparcia bgdg takze brane pod uwage ewentualne
przeciwwskazania zdrowotne.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
bedzie mégt korzystaé z takich zajeé usprawniajacych, jak:
grupowa rehabilitacja ruchowa,
mechanoterapia, |
masaz usprawniajacy,
zajecia jogi,
zajecia tai-chi,
zajecia metoda Feldenkraisa,
arteterapia z elementami terapii zajeciowej,
zaj¢cia wokalne,

. zajecia teatralne,

0. zajecia ,,Gléwka pracuje”,

1. wsparcie psychologa — trening funkcji poznawczych,
porady indywidualne,

12. pomoc logopedyczna,

13. wsparcie dietetyka,

14. rehabilitacja domowa,

15. ustugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,

16. ¢wiczenia zespolowe i basen w Szpitalu MISW.

Ponadto, projekt zaktada zwrot kosztéw przejazdéw na zajecia.

Zajecia w placéwee odbywac si¢ beda w sposéb ciagly —
od poniedziatku do pigtku (oraz w wybrane soboty) przez caly
rok. Wybrane, indywidualne wsparcie poza placéwka, tj: asy-
stenckie oraz z zakresu rehabilitacji domowej, $wiadczone be-
dzie takze w weekendy:.

HENMONANR D
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Profesjonalnie prowadzona, regularna rehabilitacja fizyczna
umozliwia chorym na SM utrzymywanie sprawnosci fizycznej na
mozliwie najwyzszym poziomie oraz przywrécenie zaburzonych
wskutek choroby funkeji. Rehabilitacja spoleczna i psychologicz-
na za$ pomaga przelamac bariere izolacji spolecznej, bezposrednio
wplywa na psychike i poczucie sprawstwa u naszych podopiecz-
nych (mimo nieprzewidywalnej choroby i obnizonej sprawnosci).

Dzialania opisane w projekcie wplywaja na zwigkszenie samo-
dzielnosci os6b niepelnosprawnych, chorych na stwardnienie roz-
siane oraz zwigkszenie ich aktywnosci, zaréwno w Zyciu spolecz-
nym, jak i zawodowym (w zakresie, w jakim pozwala na to choroba).

.-; _ Projekty wspélfinansowane ze srodkow

%T- Miasta Stolecznego Warszawy:

,Pozostan aktywny — wsparcie asystenta
y p y
w drodze do samodzielnosci”

* Projekt realizowany ze srodkéw Urzedu m.st. Warszawy
(Biuro Pomocy i Projektéw Spotecznych)
* okres realizacji: 1 grudzien 2015 — 30 listopad 2018r.
Celem zadania jest podwyzszenie jakosci zycia i niezalez-
nego funkcjonowania oséb niepetnosprawnych, chorych na SM,
mieszkaricéw m. st. Warszawy. Cel ten bedzie realizowany po-
przez zapewnienie 21 600 godzin ustug asystentéw ($rednio 600
godz. miesiecznie przez okres 36 m-cy) minimum 20 osobom.
Cele szczegélowe:
—  wyréwnywanie szans os6b z niepelnosprawnosciami dzie-
ki dostepnosci ustug asystenta osoby niepetnosprawnej,
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przeciwdzialanie wykluczeniu oséb z niepelnospraw-
nosciami,

zwigkszenie aktywnosci spolecznej i/lub zawodowej
oséb z niepelnosprawnosciami zagrozonych wyklucze-
niem spolecznym,

poprawa funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscia-
mi w codziennym zyciu,

wsparcie oséb z niepelnosprawnosciami i ich rodzin
dazacych do usamodzielnienia lub uniezaleznienia sig.

W wyniku realizacji projektu u jego beneficjentéw nastapi:

zlagodzenie skutkéw postepujacej, nieuleczalnej choroby,
poprawa stanu psychicznego, zmniejszenie poczucia
osamotnienia u chorego oraz jego najblizszych,
integracja i aktywizacja spoleczna, a takze ograniczenie
stopnia wykluczenia spolecznego oséb niepetnospraw-
nych, chorych na SM, poprzez zapewnienie im pomocy
asystenta,

wsparcie spoleczne chorego oraz cztonkéw jego rodziny,
zwigkszenie kompetencji spolecznych i/lub zawodo-
wych oséb z niepelnosprawnosciag poprzez ustugi asy-
stentéw os6b niepelnosprawnych,

wzrost aktywnosci spolecznej i/lub zawodowej oséb

z SM.

& %k 3k

»Rehabilitacja ruchowa i spoleczna

0s6b chorych na SM”

* Projekt realizowany ze srodkéw Urzgdu m.st. Warszawy

(Biuro Polityki Zdrowotnej)

* okres realizacji: 03 marzec 2017 — 31 grudzien 2017 r.
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Celem ogdlnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funk-
cjonowania oséb chorych na stwardnienie rozsiane poprzez
zwigkszenie dostgpnosci do réznych form rehabilitacji oraz do
sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Cele powyzsze chcemy realizowal poprzez prowadzenie
w okresie marzec 2017 — grudzien 2019 r. szeregu zaj¢é uspraw-
niajgcych ruchowo osoby chore na SM (zajeé grupowej rehabi-
litacji ruchowej, masazu usprawniajacego, jogi, tai-chi, wsparcia
specjalisty ds sprzetu rehabilitacyjnego, trening ekonomiczny,
przejazdy na zajecia rehabilitacyjne na okreslonych warunkach).

Zajecia w ramach projektu dostosowane beda do réznego
stopnia niesprawnosci uczestnikéw. Odbywac si¢ beda pig¢ dni
w tygodniu.

W wyniku realizacji projektu u jego beneficjentéw (oséb
chorych na SM, mieszkaricéw m.st. Warszawy) nastapi:

— zmniejszenie nasilenia objawéw chorobowych,

— wzmocnienie ogdlnej wydolnosci krazeniowo-odde-

chowej organizmu,

— przeciwdzialanie utracie sily migéniowej i zanikom

miesni,

— zmniejszenie nadmiernego napiecia migéni,

— zwickszenie sprawnosci ruchowej,

— zmniejszenie poziomu stresu,

— poprawa czynnosci miesni 1 stawow,

— wzmocnienie sily miesniowej,

— wzrost $wiadomosci zdrowotnej,

— poprawa koncentracji,

— wzrost poziomu samodzielnosci i brania odpowiedzial-

nosci za swoje zycie,

— poprawa stanu psychicznego oraz samopoczucia,

— zmniejszenie poczucia osamotnienia,
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— integracja z innymi chorymi,

— poprawa funkcjonowania psychospotecznego,

— integracja i aktywizacja spoleczna, a takze ograniczenie
stopnia wykluczenia spolecznego,

— zwickszenie dostepnosci do sprzetu pomocniczego i re-
habilitacyjnego,

— poprawa jakosci zycia osoby z SM.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie dzia-

lan realizowanych ze $rodkéw PFRON.

Projekt wspotinansowany ze $rodkéw

(‘)nzanZE. Samorzadu Wojewédztwa Mazowieckiego

ydacrum i profanum 2017”

* Projekt realizowany jest ze Srodkéw Zarzadu Woje-
wédztwa Mazowieckiego.

* Okres realizacji 10 lipiec 2017 — 30 listopad 2017 .

Celem zadania jest przeciwdzialanie wykluczeniu oséb
niepelnosprawnych, chorych na stwardnienie rozsiane z zycia
turystycznego i kulturalnego, promocja waloréw turystycznych
Polski oraz szeroko pojeta integracja spoleczna.

W ramach projektu zaplanowano:

- zorganizowanie 5 jednodniowych wycieczek,

- integracyjne spotkanie podsumowujace tegoroczng

edycje projektu.
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