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Drodzy Czytelnicy,

Czasamiwydaje sie nam, Ze pomimo powtarzajgcych sie op-
tymistycznych zapowiedzi, wcigz brakuje przetomu w pracach
nad skutecznym leczeniem SM. Ostatnio obchodzony Swiato-
wy Dzien SM zwrocit jednak uwage na to, jak wiele sie dzie-
je i, przynajmniej w pewnych aspektach, sytuacja chorych na
SM naprawde si¢ poprawita. Niemniej jednak nadal jest wiele
rzeczy, na ktore czekamy.

O tym, jak zmienilo si¢ podejscie juz na etapie diagno-
zy, o najnowszych sposobach postepowania, propozycjach dla
0s0b, u ktorych wilasnie stwierdzono SM, piszemy w tym nume-
rze Nadziei. Niestety rzetelny przeglgd propozycji terapii po-
kazuje wcigz ograniczony dostep do wielu procedur medycz-
nych. Dobrze jest jednak dokladnie wiedzie¢, gdzie mozna sie
zgtaszac i jakie warunki trzeba spetniac, aby skorzystac z do-
Stepnych programow.

Jak w kazdym numerze, nasi Czytelnicy piszq o swoim Zy-
ciu z SM. Jak odnalez¢ sie po ustyszeniu diagnozy SM, kiedy
jest si¢ bardzo miodg osobq i, robigc plany Zyciowe, trzeba
w nich uwzgledni¢ chorobe. Do tej pory uwazato sie, ze SM
najczesciej objawia sie u ,,mtodych dorostych”, ludzi okoto
30 roku zycia. Niestety, w ostatnich latach u coraz wigkszej
liczby 0sob bardzo mtodych stwierdzono SM. To tez taki im-
puls dla OW PTSR, ze trzeba zwrocic¢ wigkszq uwage na specy-
ficzne problemy tych osob, ktore majq inne pytania i na innych
rzeczach chcq sie skupiac.

Powraca tez, poruszany w Nadziei nr 110, problem korzy-
Stania z psychoterapii, czy w ogole pomocy psychologicznej.



Rowniez i tutaj nie ma jednoznacznych, dobrych rozwigzan.
Warto sie zastanowic, kiedy psycholog moze pomoc, a kiedy
nie.

A poniewaz rozpoczelo sie lato — poczgtek naznaczony
meczgcymi, szczegolnie dla SM-owcow, upatami przypomi-
namy, jak sobie radzi¢ z niebezpieczenstwem przegrzania, co
stosowaé, a czego unikac. Jedng z form pomocy sq kamizelki
chiodzgce. Warto si¢ zastanowié, czy taki zakup (przemyslany
i sprawdzony) nie pomoze przetrwac lata w lepszej formie.

Zachecam do lektury!
Katarzyna Czarnecka
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Co nowego... czyli o starym inaczej

CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Diagnozai co dalej?

Najpierw jest diagnoza. Ale wlasna czy lekarska? W przy-
chodni do neurologa péiroczna kolejka, w Izbie Przyjec tez z 10
godzin czekania (w nocy krécej, ale lekarz mniej uprzejmys;)),
a dr Google pod r¢ka - sporo oséb prébuje stawiaé diagnoze
samodzielnie. Zgadzam sig, ze pewien procent trafia celnie. Ale
jesli blednie, wtedy trudno to wyperswadowad. Pisz¢ o tym,
gdyz coraz wigcej pacjentéw wie, co im jest, przychodza tylko
po ,przypieczetowanie”. Bardzo nieskromnie powiem, ze po co$
jednak te medycyne a potem specjalizacje si¢ przez 12 lat robi...

I podam przyklad z ostatniego tygodnia. Pacjentka poda-
wala skargi na dretwienie bocznej powierzchni lydki, okresowe
zawroty glowy, zmeczenie, uczucie sztywnosci dloni, nie miala
typowych rzutéw. Byla hospitalizowana, miala przeciwwska-
zania do wykonania MRI, ale wyniki wszystkich pozostalych
badan Iacznie z neurologicznym byly w normie. Oczywiscie nie
rozpoznano SM, ja tez nie potwierdzilam przypuszczen pa-
cjentki, czym wyraznie jg rozczarowalam. Czytata, ze SM moze
dawaé takie objawy. Ale wiele innych czesto lzejszych choréb
tez! Problem w tym, Zze stwardnienie, jak sama nazwa wskazuje
»rozsiane”, rzeczywiscie moze dawaé przerézne symptomy. Le-
karz bierze pod uwage wiele innych czynnikéw (ich nasilenie,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

wynik badania neurologicznego, rys psychologiczny chorego,
MRI gtowy, czasami MRI rdzenia, wyniki badan ptynu méz-
gowo-rdzeniowego, potencjaléw wywolanych i inne) stawiajac
rozpoznanie. Przeprowadza diagnostyke réznicows. Czasami
wystarczg podstawowe badania, ale czesto trzeba rozszerzad
ich liste. Gdy odchylenia s3 drobne i niecharakterystyczne,
a objawy neurologiczne malo specyficzne, nalezy czekac i ob-
serwowac.

- Pani Doktor, jak nie SM to moze chociaz neuroborelioza?

Bo jak nie wiadomo co, to neuroborelioza. Nic bardziej
mylnego.

Ale wr6émy do SM. Jest diagnoza. Dalej jest zycie. I jak
zy¢? Staraé si¢ jak najnormalniej. ,Ale madrala”, kazdy powie.
Ale naprawde tak jest. Nie ma szczegétowych przeciwwskazan,
jak unikanie kotéw (gdy jest si¢ uczulonym na ich sier$é), czy
bardzo oszczgdzajacy tryb zycia (gdy ma si¢ stabe serce). Daw-
no temu funkcjonowaly rézne mocno przesadne zalecenia: ko-
biety z SM nie powinny mie¢ dzieci, w czasie rzutu trzeba leze¢
itd. Obecnie pacjentki z SM rodza dzieci, a rzut nie oznacza
koniecznosci lezenia. Pacjenci sami dostosowujg ilosé ¢wiczen
do stopnia ich niesprawnosci i ograniczen, do poziomu zme-
czenia. Mozna pracowad, podrézowad, realizowac swoje pasje.
Mialam pacjenta, Zolnierza, ktéry biegal normalnie na poli-
gonach wojskowych. Ostatnio poznalam tez Starszego Pana
z bardzo juz zaawansowang choroba, ktéry pochwalil sig, ze
nie pobiera renty, jest naukowcem zatrudnionym na etacie na
Uniwersytecie Warszawskim. Wielki szacunek. Diagnoza to
wecale nie znaczy renta. Podziwiam wszystkich, ktérzy mimo
choroby staraja si¢ jak najdtuzej pracowaé. Podziwiam dlatego,
ze wielu mlodych ludzi tuz po rozpoznaniu, majac zwiewne
objawy, przynosi wniosek o przyznanie renty do wypelnienia.
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Oczywiscie, przychodzi w koricu taki moment, kiedy pracowaé
juz si¢ po prostu nie da, ale w wigkszosci przypadkéw dopiero

po wielu latach od rozpoznania.
7 ’1
I I} .II."];’ lll | I I |

Kolejna sprawa tuz po diagnozie - nalezy si¢ leczy¢ leka-
mi modyfikujacymi przebieg choroby. Wielu pacjentéw uwa-
za, ze wystarczy troche suplementéw, zdrowa dieta, sita woli
i pokonamy chorobe. Dlaczego pacjenci z cukrzycg, nadcisnie-
niem tetniczym, z arytmia, dng moczanows czy hipercholeste-
rolemig nie mysla w ten sposéb? Wiedza, ze najwazniejsza jest
farmakoterapia. I grzecznie lykaja zapisane tabletki.

Problem jest bardzo zlozony. Po pierwsze, leki na cukrzy-
c¢ czy nadci$nienie nie s3 az tak drogie, sa refundowane dla
wszystkich bez wyjatku. Efekt po ich zazyciu jest szybki: spa-
da cukier, spada cis$nienie. Spadku poziomu cholesterolu nie
odczujemy, ale wynik z laboratorium bedzie dowodem, ze lek
dziala.

Z SM jest zupelnie inaczej. Nie ma efektu ani natychmia-
stowego, ani po kilku dniach, czy tygodniach. Leki ,co$ tam

robig” z ukladem immunologicznym, same tajemnicze nazwy,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

spada poziom limfocytéw T albo B, wcale si¢ tego nie czuje.
Nie ma badania laboratoryjnego potwierdzajacego pozytyw-
ny efekt. Nie ma wyraznej poprawy. Bardzo wyrazna poprawa
jest tylko wtedy, gdy wiaczenie leczenia zbiegnie si¢ w czasie
z remisjg objawéw po rzucie, nie rzadko tak si¢ wlasnie dzieje.
Moze by¢ niewielka poprawa albo stabilizacja. Ale generalnie
w leczeniu SM tzw. ,modyfikujacym przebieg choroby” chodzi
o spowolnienie postgpu, o wyhamowanie, o to, zeby bylo ,wol-
niej gorzej”. Wiem, ze medycyna alternatywna obiecuje o wiele
wiece]...

Poza tym jest to leczenie bardzo drogie (kilka, a nawet kil-
kanascie tysigcy miesiecznie) i nie jest refundowane dla wszyst-
kich. Trzeba spelni¢ dos¢ wysrubowane kryteria.

Jakie mamy mozliwos$ci leczenia oferowane przez NFZ?
I komu s3 one dedykowane? Pacjentom, ktéry mieli w ciagu
ostatniego roku przed kwalifikacja jeden rzut lub jedno ogni-
sko ostre zapalne w MRI mézgu lub rdzenia. Udowodniono,
ze leczeniu poddaje si¢ tylko choroba w fazie zapalnej, czyli
aktywnej tj. wtedy, kiedy sg rzuty. Rejestracje maja tylko leki
na postaé SM przebiegajaca z rzutami (z jednym wyjatkiem,
o tym pézniej). Jesli tych rzutéw, zaostrzed juz nie ma albo
od poczatku nie bylo, to znaczy, ze przewaza proces zwyrod-
nieniowy i wtedy leczenie nie przynosi efektu. Nalezy zebraé
10 punktéw kwalifikujacych, a im krécej kto$ choruje, im jest
sprawniejszy i im wiecej ma rzutéw (czyli choroba wykazu-
je wigksza aktywnosé), tym wiecej ich zbierze. W przypadku
postaci lagodnej, gdy mamy wieloletnig remisj¢, choroba jest
nieaktywna, leczenia nie wdrazamy. Wazne jest tez kryterium
samodzielnego chodzenia - chorzy wymagajacy pomocy kuli,
laski, balkoniku, drugiej osoby, réwniez nie beda wlaczeni do
tzw. ,pierwszej linii” Programu NFZ.
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Kolejng komplikacja jest kolejka oczekujacych na rozpo-
czecie terapii. W warszawskich szpitalach moze by¢ ona kilku-
miesieczna, a nawet kilkuletnia. Kilka oddzialéw neurologicz-
nych podwarszawskich szpitali w ostatnim czasie rozpoczelo
terapi¢ w ramach ,pierwszej linii”. Warto tam zadzwoni¢, za-
pytaé (np. szpital w Wolominie, szpital w Grodzisku). Tam tez
pracuja bardzo dobrzy specjalisci!

Czasami ogladam w telewizji optymistyczng migawke ,jest
zarejestrowany nowy lek na SM!” i widz¢ znanego polityka
przytulajacego usémiechnieta Panig na wézku chorujaca od 40
lat. Ale od rejestracji do refundacji daleka droga. Na drugi dzier
ja musz¢ te Panig u mnie w gabinecie przepraszad, ze zalacz-
nik NFZ kwalifikujacy do tego leku juz Pani tak nie ,,przytula”
tzn. nie obejmuje, ze kryteria s3 restrykcyjne i uémiech znika
powoli...

Jakie mamy leki refundowane? To ta tajemnicza pierw-
sza i druga linia. Pierwsza linia to leki immunomodulujace
- interferony i octan glatirmeru, dost¢gpne od okolo 20 lat
(w Polsce nieco krécej). Sg to zastrzyki podawane podskdrnie
i domigs$niowo, $rednio co kilka dni, najrzadziej co 2 tygodnie.
Ich profil bezpieczenstwa jest doé¢ dobry, natomiast skutecz-
nos¢, jesli chodzi o spowalnianie postepu choroby, okoto 30%.
Dzialania uboczne wystepuja dos¢ szybko po injekcji i moga
utrzymywacé sie nawet do kilku dni. S3 to objawy tzw. ,grypo-
podobne” po interferonach, czy bolesne zgrubienia w miejscu
zastrzyku po copaxonie.

W ramach pierwszej linii mozemy leczy¢ si¢ tez tabletka-
mi - jest to immunomodulujaco-antyoksydacyjna tecfidera
(okolo 50% skuteczno$é) i stabo immunosupresyjne auba-
gio (30% skutecznosci). Tecfidera moze spowodowaé krétko-
trwale ale silne zaczerwienie twarzy, béle zoladka, nudnosci.
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W przypadku aubagio mozemy mie¢ do czynienia ze spadkiem
morfologii, przerzedzeniem wloséw. Wszystkie leki moga tez
wplywaé negatywnie na parametry wydolnosci watroby. Oczy-
wiscie dzialania niepozadane mogg si¢ w ogdle nie pojawic.

Trzeba tez wiedzied, ze bedac w Programie NFZ, chory
musi rokrocznie poddawacé si¢ kolejnej kwalifikacji na dalsza
terapie.

Mamy tez refundowane mocniejsze leki na bardziej ,agre-
sywny” SM — przeciwcialo monoklonalne o nazwie alentu-
zumab (lemtrada - w formie wlew6éw dozylnych) oraz nalezace
do tzw. drugiej linii przeciwcialo monoklonalne natalizu-
mab (tysabri - réwniez wlewy) i immunomodulacyjno/im-
munosupresyjny fingolimod (gilenya - kapsulki). Ich sku-
teczno$¢ wynosi powyzej 50%, natomiast kryteria wlaczenia,
spos6b dzialania, objawy uboczne przekraczajg znacznie ramy
tego tekstu.

Mozna tez bra¢ udzial w badaniach klinicznych — te for-
my terapii sa zawsze darmowe i z zalozenia maja by¢ skutecz-
niejsze, nowoczesniejsze niz te juz dostepne. Szczegdlnie leki
w badaniach 3-ciej fazy maja wysoka szans¢ na rejestracje. Ich
dzialania uboczne s3 nieco mniej przewidywalne. Takie lecze-
nie moze trwac rok, a moze i 10 lat. Niestety tu tez obowigzu-
ja szczegdlowe i restrykcyjne
systemy kwalifikacii.

Medycyna alternatywna
to substancje, ktére mozna
wlaczal prawie bez zadnych
przeciwwskazan, zastrzezer.
Wystarczy zaplacié¢ i dostaje-

DR MED. NATURA
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my je w aptece lub paczka przyjdzie do domu. Pomoga wszyst-
kim. Czy to mozliwe?

Jeszcze stéwko o leku na pierwotnie postepujaca (bez rzu-
téw) postaé SM. Pierwszy taki lek na $wiecie zostal niedawno
zarejestrowany, teraz bedzie czekal na refundacje w Polsce.

A poza leczeniem prosze Parstwa gimnastykujemy sic.
Jedni moga wigcej, drudzy mniej, ale wszyscy mam nadzieje
systematycznie ¢wiczg.

Renata Lugiewicz
neurolog

Leczenie na wczesnym etapie choroby

W $wiecie nauki zostal osiagniety nowy konsensus, ktory
zmienia podejscie do tego, w jaki sposéb rzutowa forma SM
powinna by¢ leczona. Badania wskazuja na to, ze zamiast cze-
ka¢ na ewentualne pojawienie si¢ nowych rzutéw, terapie
wplywajace na przebieg choroby (DMT) powinny by¢ wpro-
wadzone mozliwie najblizej momentu postawienia diagnozy.

Obecnie wiemy, ze weze$nie wprowadzone leczenie popra-
wia zdrowie oraz samopoczucie poprzez spowolnienie nawar-
stwiania si¢ nieodwracalnych uszkodzen i zmniejszenie liczby
wystgpienia rzutéw. Rozpoczecie leczenia mozliwie wezesnie
jest najlepsze, ale wprowadzenie terapii na pézniejszym etapie
choroby tez ma swoje korzysci.

Wszystkie osoby z rzutowa forma SM powinny si¢ zglosié
do swojego neurologa lub innego eksperta w dziedzinie SM,
aby dowiedzie¢ si¢ o dostgpnych formach leczenia i podjaé
swiadomy wybor, ktéra terapia bedzie najlepsza. Jezeli nie masz
rzutowej formy SM lub nie jeste$ pewny, jaka ma postaé¢ Twoje
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SM wazne jest, aby poddaé chorobe corocznej ocenie w roz-
mowie z neurologiem.

Eksperci zwykli uwazad, ze wystapienie rzutu w stward-
nieniu rozsianym oznacza pojawienie si¢ nowych objawéw
i/lub pogorszenie si¢ wystepujacych, a potem ich ustgpienie (re-
misja). Dzi¢ki szerszemu uzyciu rezonansu mamy dowody na
to, ze fakt, iz zmniejszenie si¢ objawéw wcale nie oznacza, ze
SM juz nie powoduje dalszego uszkodzenia komoérek. Nawet
jesli kto$ nie ma rzutéw w stwardnieniu rozsianym, choroba
moze nadal atakowa¢ jego cialo i prowadzi¢ do uszkodzenia
nerwo6w, ktére juz nie zostang naprawione.

Nowe informacje zmie-
nily sposéb postrzegania SM
i sposéb jego leczenia. Za-
miast czekaé¢ na pojawienie
si¢ nowych rzutéw, DMT
(terapie wplywajace na prze-
bieg choroby) powinny zo-
staé wprowadzone zaraz po
postawieniu diagnozy, za-
nim nagromadzg si¢ uszko-
dzenia ciala. Co to znaczy?
Porozmawiaj ze swoim neu-
rologiem lub innym specjali-
sta w dziedzinie SM o dostepnych opcjach leczenia i wybierz
najbardziej odpowiednia dla siebie. Jesli nie masz neurologa
powiniene$ skonsultowal si¢ ze swoim lekarzem pierwszego
kontaktu i poprosi¢ o skierowanie. Im wczesniej tym lepie;!

za: M S Matters 2017,
ttum. A. Bedyk
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Upali chléd

Ponad polowa oséb chorych na SM skarzy si¢ na nadwraz-
liwo$¢ na wysokie temperatury, a wielu (choé¢ oczywiscie nie
WszZyscy) zauwaza, ze co najmniej cz¢$é objawéw SM staje sie
wyrazniejsza, kiedy robi si¢ im goraco. Z kolei dla innych prob-
lemem jest zimno. Problemy z réwnowaga, ostabienie, zmegcze-
nie, zmiany ostrosci widzenia czy odczuwania to powszechnie
obserwowane konsekwencje wzrostu temperatury. Niektérym
osobom trudniej si¢ skoncentrowad, zauwazaja, ze zmienia si¢
ich czas reakgji.

Za goraco

Uwaza si¢, ze przegrzanie ciala nie przynosi dlugotrwalych
szkéd. Objawy zazwyczaj ustepuja i funkcjonowanie powraca
- czgsto szybciej niz w ciggu godziny - do normalnego pozio-
mu, gdy cialo si¢ ochladza. Niektérzy zauwazaja, ze czuja si¢
bardziej zmeczeni niz zwykle przez kilka godzin, nawet przez
kilka dni po przegrzaniu, ale regeneracja moze by¢ tez o wiele
szybsza.

Objawy zwigzane z goracem lub wysitkiem fizycznym
moga wystapi¢ w czasie zwigkszonej aktywnosci, ¢wiczen, opa-
lania sie, goracej kapieli, silnych emocji, goraczki i innych sy-
tuacji zwigzanych ze wzrostem temperatury ciala, takich jak na
przyklad infekcja.

Dla wielu 0séb z SM juz niewielki upal moze by¢ ucigzliwy,
a nawet goracy prysznic czy uzycie suszarki do wloséw w cza-
sie chlodniejszej pogody bedzie Zrédlem probleméw. U kobiet
zmiany w poziomie hormonéw, np. w czasie cyklu miesi¢cz-
nego lub menopauzy, moga powodowaé zmiany temperatury
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ciata. Tuz przed i w czasie miesigczki temperatura ciala nieco
wzrasta - to moze czasami nasila¢ objawy SM.

Normag jest temperatura okolo 37 stopni, jest to w niewiel-
kim zakresie osobniczo zmienne. W przypadku nadwrazliwosci
na gorgco, wystarczy bardzo niewielki wzrost powyzej tempe-
ratury ,bazowej”, aby zauwazy¢ wplyw na objawy SM. Badania
pokazuja, ze wzrost temperatury ciala juz o 0,5 stopnia moze
wplywaé na samopoczucie.

Wydaje si¢, ze rosngca temperatura hamuje prawidlo-
wa czynno$¢ widkien nerwowych. Gdy aksony i ich oslonka
mielinowa s3 uszkodzone przez SM powoduje to, ze s3 one
nadwrazliwe na goraco. Badania sugeruja, ze ludzie z postacia
rzutowg majag wyzsza temperature ciala niz ci z postacia poste-
pujaca. W moézgu i rdzeniu kregowym informacje sg przeka-
zywane wzdluz nerwéw, aby kontrolowaé poszczegdlne czgsci
ciala. Forma przekazu sa impulsy elektryczne. Jesli robi sie za
gorgco, impulsom jest coraz trudniej ,wedrowaé” wzdluz ner-
wéw. Tak wiec w nerwach, w ktérych informacje i tak biegng
wolniej, moga one w ogéle nie przedostawac si¢. To nasila ob-
jawy choroby do czasu, kiedy wiékna nerwowe z powrotem si¢
nie ,ochtodzy”.

Ponizej przedstawiamy kilka pomysléw, jak utrzymaé niz-
sza temperature ciala. Oczywiscie, mozesz znalez¢ wilasne,
odpowiednie dla Ciebie. Mozesz tez skorzysta¢ z tych, kto-
re pomogly innym, jak na przykiad: picie chtodnych napojéw,
ssanie kostek lodu, chiodzace kapiele (zaczynamy od cieplej
wody a nastepnie dolewamy powoli zimnej, aby unikna¢ nie-
przyjemnego uczucia zimna), otwieranie okna lub siadanie na-
przeciw wentylatora. Bywa, ze choroba zmienia sposéb, w jaki
nasza skéra odczuwa goraco i zimno. Dlatego wazne jest, aby
na przyktad nie ktasé¢ bezposrednio na skére kostek lodu.

NADZIE]A 15



Co nowego... czyli o starym inaczej

Niektérzy uzywaja spe-
cjalnej chlodzacej odziezy:
chtodzacych kamizelek czy
apaszek. Odziez chlodzaca
moze by¢ aktywna lub bier-
na. Odziez bierna, jak na
przykiad chlodzace apaszki,
krawaty, kolnierzyki, opas-
ki na czolo, dzialaja na za-
sadzie odparowywania lub
sa wypelnione lodem dla
ozigbienia. Odziez aktywna
dziata podobnie do lodéwki,
uzywajac cyrkulacji zimnego
powietrza. Odziez ta niekiedy potrzebuje zasilania, na przy-
ktad pradem.

Nie jest wskazane uzywanie odziezy chlodzacej przez caly
czas. Jesli na przyklad zbytnie cieplo przeszkadza Ci w trakcie
jedzenia, mozesz uzywacé jej tylko w czasie positku. Najlepiej
wyprébuj rézne rodzaje odziezy, zanim zdecydujesz si¢ na za-
kup.

W czasie wakacji albo gdy w domu jest naprawde goraco
warto przestrzegaé kilku rzeczy:

- unikaé goracych pomieszczen, jak na przyktad kuchni

lub silnie nastonecznionych pokoi,

- unika¢ dlugich podrézy chyba, ze samochdéd jest wypo-

sazony w dobrg klimatyzacjg,

- w czasie diugich podrézy zapasowa odziez chlodzaca

(apaszki, kolnierzyki, itd.) dobrze jest trzymaé w termo-
izolacyjnym pudetku; kiedy zaczng si¢ ocieplaé, warto
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mieé dostep do zrédla zasilania, zeby moéc je ponownie
schtodzié,

- nosi¢ luzne ubrania w jasnych kolorach,

- nosi¢ nakrycie glowy chronigce przed storicem,

- unikaé nastonecznionych miejsc (siada¢ w cieniu),

- trzymad zastony i zaluzje zaciagniete w ciggu dnia, aby
powstrzymac narastanie goraca,

- wybiera¢ klimatyzowane hotele, kawiarnie czy restaura-
cje,

- zwigkszy¢ ilo§¢ przyjmowanych plynéw (pi¢ zimne na-
pojo),

- w poblizu warto jest mie¢ reczny mini - wentylator,

- mozna réwniez zwilzy¢ odziez uzywajac wody w areozo-
lu,

- zwilza¢ opaski sportowe w zimnej wodzie i nakladaé je
na nadgarstki,

- nosié¢ odziez chlodzaca,

- nosié przewiewne, ,oddychajace” ubrania, ktére odcigga-
ja wilgo¢ ze skéry poprzez odparowywanie i pomagaja
utrzymac stalg temperature,

- chlodzi¢ poduszke lub poszewke przed polozeniem sie
spa¢ (w dziert moze ona posluzy¢ np. do chlodzenia

Stop).

Zazimno

Jest to zjawisko rzadsze niz nadwrazliwo$¢ na gorgco, jed-
nak dla niektérych oséb chorujacych na SM wlasnie zimno
jest problemem. Doswiadczajac takich probleméw mozesz
zauwazy<, ze objawy czuciowe i poziom sprawnosci ruchowej
pogarszaja si¢, kiedy jest zimno. Nawet osoby z nadwrazliwo$-
cig na goragco moga zauwazy¢, ze ich miesnie sg sztywniejsze
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w chlodniejszej temperaturze. Niskie temperatury moga po-
wodowac skurcze lub uczucie napiecia w migéniach.

Podobnie jak w przypadku goraca, zmiany te s3 zwykle
przejsciowe. Moga by¢ one spowodowane przez nadmierng
reakcje naczyn krwiono$nych. W komfortowej temperaturze
(jest ona uwarunkowana indywidualnie) te nieprzyjemne ob-
jawy zanikaja.

Dotychczas nie przeprowadzono zbyt wielu badan nad
wplywem zimna na objawy SM, tak wi¢c wcigz nie znamy
pewnego powodu, dlaczego tak si¢ dzieje..

Nasze cialo generuje cieplo poprzez ruch i aktywnos¢, dla-
tego utrzymanie ciepla moze by¢ trudniejsze, gdy zaburzona
jest zdolnos$¢ poruszania si¢. Poméc moze ciepla odziez, po-
dobnie jak cieple wkiady i ogrzewacze dioni.

SM moze czasem zmienia¢ sposéb, w jaki osoba doswiad-
cza zimna lub ciepla na skérze. Dlatego wazne jest, aby na
przyklad ciepte wkiady czy butelka z goraca woda nie byly zbyt
gorace i nie byly pozostawione bezposrednio na skérze - moze
to spowodowac pecherze lub oparzenia.
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Czgs$¢ 0s6b zauwaza, ze noszenie obcislych ubran sprawia
bél i moze wywolywacé skurcze migéni. Z tego tez powodu no-
szenie dopasowanej odziezy termicznej moze nie by¢ najlep-
szym rozwigzaniem. Noszenie luzniejszych ubran wydaje si¢
by¢ lepszym pomystem. Niemniej jednak czgsci oséb cierpia-
cych z powodu drzenia obcista odziez przynosi ulge, zmniej-
szajac nasilenie tego objawu.

Poniewaz cieplo mozemy traci¢ poprzez kazda czgsé cia-
ta, czapki, grube skarpety czy ocieplane buty sa wskazane dla
jego utrzymania. Czeste spozywanie goracych positkéw i picie
cieplych napojéw réwniez moze poméc w utrzymaniu cieploty
ciala. Trzymanie goracego napoju w termosie pozwoli unikngé
cigglych ,wycieczek” do czajnika. Mozna réwniez ubiegaé sig
o finansows i praktyczng pomoc w ogrzaniu i izolacji domu.

Aktywno$¢ fizyczna jest wazna dla zdrowia. Jesli odczuwasz
nadwrazliwo$¢ na cieplo mozesz zmieni¢ wybrane ¢wiczenia
na ¢wiczenia oporowe (uzywajac masy ciala, wolnych cieza-
ré6w, mechanicznych ci¢zaréw), ktére nie pogarszaja sympto-
moéw tak bardzo jak éwiczenia wytrzymatosciowe (dltugotrwale
zwiekszajace tetno i szybkos¢ oddechu, np. jazda na rowerze,
bieganie). Cwicz w klimatyzowanych pomieszczeniach lub
znajdz sposéb na ochlodzenie si¢ w trakcie lub po zakonczeniu
treningu. Obawa przed przegrzaniem nie powinna Cig jednak
sktania¢ do calkowitego zaprzestania aktywnosci fizycznej. Le-
karz prowadzacy, pielegniarka, fizjoterapeuta lub terapeuta za-
jeciowy moga pomdc w znalezieniu sposobu na aktywno$¢ fi-
zyczng z jednoczesnym utrzymaniem niskiej temperatury ciala.

za: MS Matters, maj 2016,
ttum. A. Bedyk
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POMYSL... WARTO

wDenerwowac sie, to mscic sie za glupote innych na wlasnym
zdrowiu”.
Ernest Hemingway
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Wszystkie dzieci sa nasze

To bylo tak. Jade Pendolino z Krakowa do Warszawy.
Miejsca w wagonie zajete w polowie, przede mna siedzi pani
z niewielkim pieskiem, co$ jak pudelek, na poduszeczce na jej
kolanach. Zwierzak wyraznie nie lubi podrézowaé. Powarkuje,
skamle, prébuje cicho poszczekiwaé. Pani go ucisza, glaszcze,
méwi do niego, ale niewiele to pomaga. Pani dobrze ubrana,
umalowana, piesek tez bardzo zadbany.

Pare siedzeri dalej pan z tréjka dzieci, urodzonych zgodnie
z regulg co rok prorok. Najmlodsze, chlopczyk, jakie$ cztery
latka, po godzinie jazdy postanawia blizej pozna¢ wagon i za-
przyjaznié sie z niektérymi podréznymi. Zaczyna ode mnie: Co
robisz? Pisze. Co piszesz, pokaz itd. Nastepnie przychodzi kole;
na panig pod oknem. Malec staje obok niej, przekrzywia gtéw-
ke i patrzy, jak pani zajada salatke. Pani: Ja mam na imi¢ Ela,
a ty? Jas. Zotwik? Pigknie, wracaj do taty. Oczywiscie na tym
nie koniec, kolejowy turysta podchodzi do innych, zagaduje, od
kogo$ dostaje jakas zabawke, czy co$ innego, wiec biegnie do
ojca 1 sidstr pokazaé zdobycz. Ojciec, korzystajac z okazji, pré-
buje synka zatrzymac przy sobie, ale gdzie tam, wedrowniczek
juz jest przy pani z pieskiem. Nie wiem, czym zwierza zdener-
wowal, Ze psina, jak najety, zaczyna szczekaé. Maly z wrazenia
az usiadl na podlodze, ojciec w te pedy ruszyl, nie tyle na ratu-
nek miodemu, bo nic mu nie zagrazalo, ale celem zalagodzenia
eskalacji konfliktu. Pani bowiem postanowita udzieli¢ ojcu lek-
¢ji nie tylko na temat poprawnego zachowania w pociagu, ale
w ogéle o wychowywaniu dzieci. Po pierwsze: Jak mozna sa-
memu wybieraé si¢ w podréz z tréjka dzieci i to tak nieznosny-
mi? Na dodatek w pierwszej klasie! Przeciez kazdy z nas sporo
zaplacil, zeby mie¢ spokdj, a tu co? Dzieciak gania po wagonie,
czepia si¢ ludzi, nie mozna nic zrobi¢... W ogéle, co z pana za
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ojciec, a gdzie jest matka, jak si¢ jedzie w taka podréz, to trzeba
to przemysleé, dobrze zorganizowaé, a nie tak, ze caly wagon
musi cudze dzieci bawid, itd, itp 1 oczywiscie na caly regulator.
W wagonie robi si¢ coraz paskudniej. Ojciec bezradnie stoi
w przejsciu z przerazonym dzieckiem na r¢ku, jego siostry, wy-
straszone, ttocza sie¢ na jednym siedzeniu, a pani peroruje nadal.
Kiedy jednak oswiadczyta: 4 w ogdle to po co robic dzieci, jak sig
nie umie je wychowywac, a i kolej tez powinna cos zrobic w tej
sprawie, wtedy do akeji wkroczyl mlody mezezyzna, by¢ moze
student, ktéry przez caly czas czytal ksiazke. Wstal z fotela,
podszedt do pani i ze stoickim spokojem o$wiadczyt: Przepra-
szam, ten miody czlowiek, poza panig, jakos nikomu nie przeszka-
dza. Przeciwnie, Swietnie si¢ z nami bawil. Jesli kfos tu komus
przeszkadza to pani, o piesku nie mowig, moge mu tylko wspolezuc.
Nie ma rady, bedg musial poprosic konduktora, zeby tej przykrej
sytuacyi jakos zaradzit. Po prostu, psuje mi pani komfort jazdy, za
co przeciez stono zaplacilem, no i psuje mi tez pani odczucia este-
tyczne. Lalegla cisza. Pani zamilkta. Po czym chwycila pieska
i wyszta. Wrécila, gdy dojezdzalysmy do Warszawy.
Rozmyslajac nad zaistnialy sytuacja, przypomnialem po-
dobna sytuacje, kiedy to matka chrzestna nie przyjechala na
$lub chrzesniaka, bo nie miala z kim zostawi¢ ,ukochanej ko-
cuni”. Jesli prawdg jest, a tak pisze w Pismie, i o czym nie-
ustannie przypomina papiez Franciszek, a przed nim Ignacy
z Loyoli i wszyscy inni §wieci i blogostawieni, ze milo$¢ pole-
ga przede wszystkim na czynach, a nie na stowach, to o czym
$wiadczg te i inne podobne przypadki? Elegancka reakcja mlo-
dego czlowieka, ale przez nawigzanie do wygladu, a co gorsza
i urody pani, nazbyt bezlitosna, czy jednak godna potgpienia?
Powiedziano w Pismie, ze kto mieczem wojuje, od miecza gi-
nie. Parafrazujac te stowa, mozna powiedzieé, ze kto obrzuca
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drugiego zlym slowem, sam be¢dzie zlym slowem obrzucony,
a wlasciwie, rzucajac zle stowa na innych, rzucamy je w pierw-
szym rzg¢dzie na siebie.

Chcac wigc przerwal ten diabelski krag zla nie mamy in-
nego wyjscia jak przyznadé, ze Jezus, dajac nam przykazanie mi-
lowania nieprzyjaciél, nadstawiania drugiego, prawego, policz-
ka i odplacania dobrem za zlo, ma racje. Odpowiedz na pytanie
jak kocha¢ wrogéw znajdziemy patrzac na Jezusa, na to, jak
On reaguje w podobnej sytuacji. Uderzony w twarz podczas
przestuchania przez arcykaplana Jezus nie ,pokornieje”, prze-
ciwnie, stawia bijacemu Go pytanie: , Jesli 2/e cos powiedziatem,
to udowodnij, co bylo zfte, a jesli dobrze, to dlaczego Mnie bijesz?”.
Te stowa nie tyle $wiadczg o heroizmie Jezusa, co wiele méwig
o Jego podejsciu do ludzi. Jezus nie zwraca uwagi na to, co si¢
z Nim dzieje, wazniejsze dla Niego jest to, co dzieje si¢ z tym,
ktéry Go krzywdzi. Stawiajac pytanie, usituje obudzié¢ w czto-
wieku sumienie. Zdaje si¢ méwié: Czlowieku, pomysl, zastandw
sig nad tym, co robisz!

To banal, ale naprawde zte slowo potrafi rani¢ i zabié. Pa-
piez Franciszek méwi: ,Zamiast siaé podzialy i niezgodg, trzeba
ugryzc sig w jezyk. Na poczqtku troche napuchnie, ale to dziata,
gwarantujg’ . ,Przyzwyczailismy si¢ do obgadywania i do plotek.
Jakze czegsto jednak nasze wspolnoty i rodziny stajq sig prawdzi-
wym pieklem, w kiorym dokonuje si¢ tej zbrodni zabijania brata
i siostry jezykiem!”. ,Jestem przekonany, ze jesli kazdy z nas zro-
bi posmnowzenze unikania plotek, na koniec zostanie swigtym. 1o
pigkna droga”. Swigtym, czyli jakim? Takim jak na wielu obraz-
kach? Do bélu wypranym ze wszystkiego, co materialne? Fran-
ciszek moéwi: ,IVie mozna si¢ wigc zniechgcad, podziwiajgc wzory
Swigtosci, ktdre wydajq sig nieosiggalne. Istniejg swiadectwa przy-
datne, by nas pobudzic i motywowac ale nie dzigki temu, Ze pro-
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bujemy je kopiowacd, gdyz to mogloby nas jeszcze oddalic od wyjgt-
kowej i specyficznej drogi, jakg przygotowal dla nas Pan. Liczy sig
to, aby kazdy wierny rozpoznal swojq droge i wydoby? z siebie fo,
co ma najlepszego, to, co najbardziej osobistego Bog w nim umiescit,
a nie marnowat sil usitujgc nasladowac cos; co nie bylo dla niego
pomyslane.”

Wracajac do poczatku, znamy porzekadio: Wszystkie dzie-
ci sg nasze. Czy tak jest naprawde okaze si¢ dopiero w konkret-
nej sytuacji np. w pociggu.

ojciec Waclaw Oszajca ST

24 Napzigja



Migdzy nami

MIEDZY NAMI

SM to tylko cze$¢ naszego zycia

SM — choroba tysigca twarzy, stwardnienie rozsiane, nie-
uleczalna przewlekia choroba uktadu odpornosciowego. Na
wiele sposobéw mozna o niej méwié. Kazdy choruje inaczej,
nie ma jednego typowego zestawu jej objawéw. Moga poja-
wié si¢ w kazdym czasie i dotkna¢ réznych funkeji organizmu,
takich jak np. mowa, chéd, pamieé, koncentracja i mozna tak
wymienia¢ jeszcze dlugo.

Jak z nig walczy¢? Na to pytanie tez nie ma jednej dobre;j
odpowiedzi. Na rynku pojawiaja si¢ coraz to nowe leki, ktére
pomagaja zatrzymac rozwoj stwardnienia rozsianego. Obecnie
mozemy méwié o dobrej sytuacji pacjentéw, poniewaz w kon-
sultacji z lekarzem mogg dobraé leczenie farmakologiczne od-
powiednie do swoich potrzeb. Tabletki dla tych, ktérzy cenig
sobie wygode. Wlewy raz na miesigc lub kilka miesiecy dla
oséb, ktére nie cheg o chorobie mysle¢ codziennie. Zastrzyki
dla tych, ktérzy Zle znosza terapie doustne.

Na przestrzeni ostatnich lat wiele si¢ zmienilo, tez w spo-
lecznym postrzeganiu stwardnienia rozsianego i oséb na nie
chorujacych. O SM méwi si¢ coraz wigcej, przestalo by¢ te-
matem tabu i coraz rzadziej jest niestusznie kojarzone tylko
z wézkiem inwalidzkim.

Zaczynajac od poczatku, ja zachorowalam bedac nasto-
latka. To chyba jeden z najgorszych okreséw, w ktérym moz-
na taka diagnoz¢ uslysze¢. Wiele planéw na przyszlosé¢ mu-
sialam zweryfikowaé, bo choroba niesie za sobg ograniczenia.
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Nawet jezeli nie tu i te-
raz, moze zaatakowaé
w przyszlosci i planu-
jac karier¢ zawodowg
albo zakladajac rodzi-
n¢ warto mie¢ to na
uwadze. Ja to zrobilam.
Mam zawéd pozwala-
N jacy mi na prace zdalna.
J* To nie jest rozwigzanie,
- o ktérym marzylam,
ale tez nie takie, ktére
nie pozwala mi rozwija¢ si¢ i realizowa¢ na polu zawodowym.
Proces, przez ktéry musialam przejsé, zeby dojsé do takiego
myslenia byl diugi, ale owocny. Poczatki byly straszne. Strasz-
ne, bo naprawde si¢ balam. W ktéra strone choroba zacznie sig
rozwijaé, kiedy zaatakuje, jak radzi¢ sobie w tych momentach,
kiedy do poruszania si¢ niezbedne s3 kule albo wézek.
Znajomi — jedni to rozumieja, inni nie. Nie wszystkim tez
o tym méwilam, bo po co? To moja prywatna sprawa. Bywato
jednak tak, ze nienawidzilam swojego SM, ktére uniemozli-
wialo mi péjscie na imprezg albo spotkanie ze znajomymi. Dzis
wiem, ze tak moze by¢ zawsze i moja w tym glowa, zeby za-
aranzowac sobie przestrzen wokél siebie tak, zeby jak najmniej
rzeczy mnie ograniczalo. Kiedy wybieram mieszkanie, zwra-
cam uwage na dostepnos$¢ windy. Kiedy ide na koncert, wole
miejsce siedzace, bo kto wie kiedy dopadnie mnie zmeczenie?
Rodzina. Ja w tym temacie moge napisac tylko, ze ich wsparcie
jest nieocenione. Mam same dobre doswiadczenia, chociaz nie
moéwie, ze latwe. Czasami najblizszym trudniej jest pogodzi¢
si¢ z chorobg, niz samej osobie zdiagnozowanej. Patrzenie na
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cierpienie kochanej osoby i bezsilnos$¢, kiedy na calym swiecie
nie jest znana metoda, zeby jej pomdc, bywa wyczerpujace.

W tym wszystkim warto pamietac jednak, ze SM to tyl-
ko czg$¢ naszego zycia. Taka, ktéra zainfekuje w pewnym mo-
mencie kazdg inng, ale na to mozna si¢ przygotowac. Wazne,
zeby to sobie uzmyslowi¢ i nie zaprzecza¢ temu. Zy¢ swoim
zyciem ze $wiadomoscig, ze niektérych wyboréw trzeba doko-
nywac bardziej racjonalnie, po przeanalizowaniu wielu faktéw,
7a 1 PrZeciw.

Sama nie do korica wierzylam, kiedy kto$§ wezesniej mi to
moéwil, ale choroba moze nies¢ za sobg tez co$ dobrego. Zmiang
priorytetéw zyciowych, nowe pasje jak np. joga, ktéra swietnie
usprawnia cialo i umyst. Nowych znajomych. Nowe mozliwo-
§ci pracy.

: ?'_.‘ :'f".:'
n = 115}‘\ Lx
: .

Niestety, niesie tez za sobg wszystko, co najgorsze — bél,
smutek, niesprawno$é. Warto jednak pamietaé, Zze mozemy

temu przeciwdziala¢ i szukaé pozytywéw. Patrz akapit wyzej.

M.T.
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Gdzie (nie) szuka¢ pomocy?

Kiedy panuj¢ nad sytuacja w jakiej jestem czuje si¢ dobrze
i jestem spokojny, funkcjonuje w miar¢ dobrze. Mam swoje pa-
sje, znajduje rado$¢ w zajmowaniu si¢ tym, co mnie interesuje,
moge cieszy¢ si¢ kontaktem ze znajomymi i potrafi¢ poradzié
sobie z umiarkowanymi trudno$ciami. Nie mysle wtedy o prze-
sztosci, nie boj¢ si¢ przyszlosci, staram si¢ wykorzysta¢ chwi-
le. Potrafie dbaé o siebie, ¢wiczg, staram si¢ pracowaé i dbam
o diete. Rzut, péjscie do szpitala to sytuacje, ktére juz oswoi-
lem. Wazne jest wtedy dla mnie tez to, zeby nie tylko otrzymy-
waé pomoc, ale tez sam chcialbym robié cos, co ma wartosé dla
innych, chcialbym by¢ potrzebny.

Kiedy natomiast poja-
wig sie powazne problemy,
kiedy strace prace, umrze
bliska mi osoba = trace
grunt pod nogami, pojawia
si¢ niepokéj. Wtedy prze-
staje ¢wiczyd, jes¢ zgodnie
ze wskazaniami dietetyka
i staczam si¢ jak po réwni
pochyle;.

Jesli w takiej sytuacji za-
czng szukaé pomocy u psy-
chologa, niestety narazam
si¢ na niebezpieczenstwo.
Psycholodzy, z jakimi dotad
mialem do czynienia, za wazne dla dobrego funkcjonowania
uwazali: wolno$¢, np. od mechanizméw obronnych, odpowie-
dzialnos¢, zrozumienie istoty i skutkéw choroby oraz $wia-
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domos¢ przezywanych emocji. Zrédto niepowodzeri widzieli
w przeszlosci, dziecinstwie, traumatycznych wydarzeniach. Kie-
dy wigc do psychologa przychodzg rozbity, ten wypytuje mnie
o przeszlos¢ i trudne doswiadczenia, dom dziecka itd. To po-
garsza moje samopoczucie i jesli zaczne si¢ denerwowaé, psy-
cholog upewnia sig, ze idzie w dobrym kierunku. Bo ,,co nas nie
dotyczy, nie dotyka nas”. Obiecuje wtedy, ze gdy stawie czola
wspomnieniom, bedzie lepiej. Stawianie czola przeszlosci jest
czyms§ czgsto bolesnym i rozbija resztki spokoju i motywacji do
radzenia sobie z chorobg. Zamiast skupia¢ si¢ na tym, zeby ¢wi-
czyé, jes¢ i szukaé spokoju, zaczynam znéw przypominac sobie
bolesne wydarzenia. W trudnej sytuacji najlepiej wedlug mnie
szukaé wsparcia u rodziny i przyjaciél. Ja nie mam rodziny. Moje
doswiadczenie radzi ucieka¢ jak najdalej od psychologéw.

Ostatnio wlasnie w trudniejszej sytuacji poszedtem namé-
wiony przez znajoma do specjalisty w zakresie podobno sku-
tecznej 1 nowoczesnej oraz, co tez dla mnie wazne, krétkoter-
minowej metody polepszania jako$ci zycia. Powiedzialem, ze
teraz najwazniejszy jest dla mnie spokdj. Psycholog wzbudzit
moje zaufanie. Niestety po dwdéch miesigcach terapii poczulem
si¢ rozbity, zaczalem pali¢ (od 18 lat tego nie robilem). Zaczely
pojawiaé si¢ u mnie napady niepokoju: wsiadanie nie do tego
autobusu, co trzeba, zapominanie, klopoty ze skupieniem sig
na pracy, decyzje, jakich nie podjalbym wczesniej. Kiedy w ta-
kiej sytuaciji zaczalem dzwonié¢ do znajomych, oni zaczgli sie
wycofywaé. Trudno rozmawia¢ z kims, kto placze albo prze-
klina i dzwoni pézno w nocy. Ja odczuwam bezradno$¢ i ona
si¢ chyba udziela ludziom, z ktérymi mam kontakt. Rozumiem
ludzi, ktérzy méwia: ,nie placz”, ,uspokdj sie”, ,nie denerwuj
si¢”, bo to bardzo trudne by¢ z osobg, ktéra tak sie zachowuje.
Jednak mnie takie teksty draznig.
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Psycholog, tez taki majacy kontakt z chorymi na SM, moze
pigknie pisa¢ i méwi¢ o znaczeniu wsparcia dla oséb chorych,
ale jak si¢ do niego przyjdzie, zamiast dostrzec potrzebe chro-
nienia mnie przed powracajacymi wspomnieniami, on je moze
zaczaé prowokowac. Mnie prowadzi to do sytuacji graniczne;.
Stad dla mnie wniosek: lepiej unikaé¢ psychologéw i pogodzié
si¢ z tym, Zze jestem z moimi najpowazniejszymi problemami
sam. W samotnosci czlowiek umiera i kazdego to czeka.

W sytuacjach granicznych intensywnie szukam nadziei.
Wydaje si¢, ze wlasnie psycholog mdéglby czasem ja dac.
W imig tej nadziei pozwolilem si¢ rozbié i teraz tego zaluje.
Zauwazylem natomiast, ze gdy pozwole sobie na strach i placz,
na $wiadomie odczuwany niepokéj, to on po prostu mija. Ta-
kie silne ataki niepokoju nie trwaja dtugo. Mysle, Ze to bardzo
kosztowny ale skuteczny prezent: pozwoli¢ komus, kto cierpi,
przezy¢ cierpienie, da¢ upust emocjom i, po prostu, by¢ z nim,
nie uspokaja¢ go, np. lekami od psychiatry.

Dominik G.
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Niewidzialny?

Kiedys$ myslatem, ze tytul programu dotyczacego niepelno-
sprawnosci w Radiu 4 ,,Czy on stodzi?” byt albo przesada, albo
odnosit si¢ do dawno minionych dni. Niestety, zaréwno moja
zona, jak i ja wiemy teraz, ze jest inaczej. Czgsto nazywam moj
wézek inwalidzki moja ,,czapka niewidka”. Zbyt czgsto ludzie
zachowuja si¢ jakby mnie nie widzieli. Kiedy stalem si¢ pel-
noetatowym uzytkownikiem woézka inwalidzkiego byl to dla
nas jeden z najwickszych szokéw i teraz, prawie 10 lat pézniej,
nadal jest. I to wszedzie.

Kilka miesiecy temu, gdy moja zona popychala mnie do
kosciola w Wielki Piatek, zostata zapytana: ,,Gdzie on chcialby
usigs®”. A podczas naszej ostatniej podrézy do USA, trzech
kolejnych pracownikéw lotniska, ktérych zadaniem jest po-
moc osobom niepelnosprawnym, zrobilo to samo, uzywajac
wariantéw pytania: ,,Czy on moze w ogdle si¢ poruszac?”. Moja
zona przyznaje sig, ze przy ostatniej okazji byla tak zirytowana
i zmegczona, ze zamiast méwidé, jak zwykle: ,,Dlaczego nie roz-
mawiasz z nim, on jest zawodowym prawnikiem z dwoma fa-
kultetami’, powiedziala: ,,Czemu do cholery pytasz mnie?” Byé
moze najlepsza wersje tej swojej riposty uzyla kilka lat temu
w Ground Zero w Nowym Jorku. Jeden z ochroniarzy zapytal
ja: ,Czy on moze poczuc bol?”, na co moja zona odpowiedziata:
,Zapytaj go, on jest prokuratorem okrggowym’”. Prawie warto bylto
tego doswiadczy¢, by zobaczy¢, jak szczeka tej osoby opada
wraz z wszystkimi innymi widocznymi przejawami szoku.

Po prostu nie rozumiem tej mentalnosci. Moje doswiad-
czenie jako osoby powaznie niepelnosprawnej nauczylo mnie,
ze ludzie - ogélnie rzecz biorgc — staraja sie zachowywacé tak,
jak nalezy. Moge réwniez - cho¢ z trudem - zrozumieé, ze
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nawet dzisiaj, w konfrontacji z osobg na wézku inwalidzkim,
ludzie moga sie¢ czu¢ zmieszani, a nawet by¢ moze nieco zde-
nerwowani. Ale w sytuacji, gdy ma si¢ do czynienia z psychicz-
nie sprawnym, doroslym me¢zczyzng, dlaczego ktos uwaza, ze
moze mu méwié, catkiem dostownie, ,ponad glowa”?

Przynajmniej nikt jeszcze nie zapytal mojej zony: ,,Czy on
stodzi?”. Prawdziwa odpowiedZ brzmiataby ,nie”, poniewaz nie
uzywam cukru, ale na wszelki wypadek, gdyby ktos tak zapytal,
moja zona nadal pracuje nad dowcipng odpowiedzia. Uwaza,
ze ,Odp... si¢ 1 naucz si¢ dobrych manier!” jest zaréwno nie-
wystarczajaca, jak i pozbawiona finezji. Chociaz doktadnie od-
zwierciedla nasze odczucia.

za: M S Matters 2017,
ttum. B. Czarnecka-Cicha
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Netykieta, czyli savoir-vivre w sieci oraz
o granicach naszej prywatno$¢ stéw kilka

Od kilkunastu lat funkcjonowanie w Internecie jest spra-
wa tak oczywista, ze réwniez w tym obszarze musial powstaé
savoir-vivre, do ktérego warto si¢ stosowaé. Netykieta - bo taka
nazwe ma zbidr regul i zasad dobrego zachowania w sieci - jest
bardzo wazna i powinni$my ja znaé. Tam gdzie maja ze sobg
do czynienia rézne spolecznosci, ktére wzajemnie si¢ ze soba
komunikuja, badZ wchodzg w interakcje, predzej czy pézniej
powstanie takze zbiér dobrych zasad, ktére sa akceptowane
przez wigkszo$¢. Maja one umozliwia¢ sprawne funkcjonowa-
nie w okreslonej grupie, eliminujac niepozadane zachowania
i sytuacje. Na wzdr savoir-vivre'u netykieta to zbidr akcep-
towalnych zachowan i regul w Internecie, ktéry obowiazuje
wszystkich internautéw. Osoby korzystajace z Internetu w jakis
sposob tworza jedna globalng grupe, ktéra musi ze sobg funk-
cjonowaé. Wlasnie dlatego pojawila si¢ potrzeba stworzenia
zasad dobrego zachowania, ktérych (dla dobra ogélu) powin-
ni przestrzegac wszyscy. Netykiete w ciggu lat funkcjonowania
i rozwijania si¢ sieci stworzyli sami internauci. Zasady interne-
towego savoir-vivre’'u majg pozwoli¢ na skuteczne i przyjem-
ne komunikowanie z innymi internautami w ramach ogélnych
zasad przyzwoitosci i kultury.

Jakie sa wigc najwazniejsze zasady?

- wypowiadaj si¢ w sposéb grzeczny i kulturalny - czy-

li traktuj internautéw w sposéb, jaki sam chcialbys by¢
traktowany,

- nie jestes pepkiem $wiata - nikt niczego nie musi ci dad,

napisaé, poméc czy podpowiedzied,

- nie utrudniaj i nie uprzykrzaj zycia innym internautom,
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- nikt w Internecie nie jest anonimowy,

- wyzycie si¢ na innym internaucie nie przyniesie ci ulgi
ani chwatly,

- masz prawo posiadaé i wyraza¢ wilasne poglady, jednak
nie w kazdym miejscu i nie w kazdej formie; pamigtaj
réwniez, ze inni maja dokfadnie takie samo prawo,

- spos6b wyrazania si¢ i zachowania $§wiadczy o tobie,

- chroni swoje loginy i hasta - dla bezpieczenstwa wiasne-
go i innych,

- pami¢taj, ze mimo iz w czary nie wierzysz, to stowo ,,pro-
sz¢” ma magiczng moc,

- dbaj o swoja prywatnos¢.

Kazdy z nas potrzebuje przestrzeni prywatnosci, do ktérej
czasem dopuszczamy najblizsze nam osoby. Nawet one nie po-
winny jednak w naszym odczuciu przekraczac pewnych granic.

Wszyscy troch¢ inaczej wytyczamy podzialy miedzy tym,
co osobiste, a tym, do czego moga mie¢ dostep inni. Mimo
to cztonkowie danej kultury podobnie ujmuja sfere prywatno-
Sci. To, co dla wspétczesnych Europejczykéw wydaje sie nie-
dopuszczalne, w innych czasach i miejscach byloby uznawane
za calkiem normalne. Prywatno$¢ jest zatem plynna kategoria.
Zmienia si¢ w zalezno$ci od czaséw i miejsc, w jakich zyjemy.
Zalezy tez od osobistego podejscia, na ktére wplywa m.in. wy-
chowanie czy srodowisko, w ktérym zyjemy.

Wspélczesnie, w dobie mediéw spolecznosciowych, nasz
stosunek do prywatnosci réwniez si¢ zmienia. Niektérzy nie
maja oporéw przed zamieszczaniem na portalach spolecznos-
ciowych zdjgé z bardzo osobistych momentéw zycia. Nato-
miast przez innych moze to by¢ uznane za bardzo niestosowne.
Dla jednych publikacja informacji o $mierci kogo$ bliskiego,
pokazywanie zdje¢ bardzo chorego wspéimalzonka, a nawet
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tworzenie wydarzen z tym zwigzanych nie jest niczym dziw-
nym ani niestosownym. Inni nie chcg nawet podawaé swojej

daty urodzin.

Kierowanie si¢ wylacznie wlasnym wyczuciem granic pry-
watnosci moze czasem sprawié, ze inni poczujg si¢ urazeni.
Czgsto dysponujemy zdjgciami z wakacji, imprez czy szpitala,
na ktérych sg nasi bliscy. Udostepnianie takich fotografii moze
zosta¢ odebrane jako naruszenie ich prywatnosci. Polskie pra-
wo reguluje wiele kwestii dotyczacych wykorzystywania wize-
runkéw innych oséb, jednak bardzo czesto przepisy te nie sg
respektowane. Co wigcej, wielu codziennych probleméw nie
jestesmy w stanie rozwigzaé tylko na podstawie przepiséw.

Warto zatem, zebySmy wszyscy zastanowili sig, czym pry-
watnos¢ jest dla nas, a czym dla naszych bliskich czy znajo-

mych.

Opracowata M. Kitowska
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Swiatowy Dzien SM

Za nami obchodzony 30 maja Swiatowy Dzien SM. Z tej
okazji w Muzeum Polin odbyla si¢ konferencja, podczas ktérej
zaproszeni eksperci oméwili najwazniejsze kwestie dotyczace
stwardnienia rozsianego i zycia os6b nim dotknietych.

Q) swiatowy dzien SM
S 31 maja 2017

Z roku na rok przybywa $rodkéw na leczenie pacjentéw
ze stwardnieniem rozsianym. Zwicksza si¢ tez ilos¢ dostep-
nych, nowoczesnych terapii. Poprawia si¢ poziom spolecznej
swiadomosci na temat choroby. Podczas konferenq1 z okazji
Swiatowego Dnia SM eksperc1 podkreslah ze leczenie SM to
inwestycja, ktéra juz zaczela si¢ zwracad.

W Polsce z diagnoza SM zyje ok. 46 tysiecy os6b, na §wiecie
prawie 2,5 miliona. Podczas konferencji eksperci podsumowali
efekty zmian, ktére dokonaly si¢ na przestrzeni ostatnich lat
w obszarze stwardnienia rozsianego. Najwazniejszg z nich jest
takt, ze w 2017 r. polscy pacjenci otrzymali dostep do wszyst-
kich 14 terapii lekowych, ktére zostaly zarejestrowane w tym
czasie w Unii Europejskiej.

- Rozwdj terapii, a szczegolnie wprowadzenie lekdw o wyso-
kiej skutecznosci, to duzy przetom. Mamy leki, ktore dajg szans¢ na
zatrzymanie roxwoju choroby, w perspektywie kilku lat, na pozio-
mie 70-80 proc. To powoduje, Ze tradycyjne cele terapeutyczne, czy-
li zmniejszenie liczby rzutow choroby, a takze ograniczenie jej pro-
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gresji, ulegajg xmianie. Dlatego coraz czesciej u pacjentow staramy
sig osiggngc tzw. parametr NEDA, czyli stan braku aktywnosti
choroby — bez rzutow, progresji choroby, a takze zmian w obrazie
rezonansowym - zaznaczal profesor Krzysztof Selmaj, Dyrektor
Centrum Neurologii w £.odzi i Kierownik Katedry Neurologii
Uniwersytetu Warmirisko-Mazurskiego w Olsztynie.

Inwestycja, ktéra si¢ oplaca

Systematycznie, z roku na rok, zwicksza si¢ warto$¢ srod-
kéw pienigznych przeznaczanych z budzetu paistwa na finan-
sowanie terapii SM w ramach programéw lekowych. W 2016
roku na ten cel przeznaczonych zostalo 312 milionéw ztotych.
Eksperci zgodnie podkreslaja, ze refundacja innowacyjnych te-
rapii to inwestycja, ktéra juz zaczela si¢ zwracac.

Jak podkreslit Tomasz Poleé, przewodniczacy Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oplaca si¢ inwestowaé
w opieke nad pacjentami z SM, poniewaz nieleczeni pacjenci
wkrétce staja si¢ beneficjentami ZUSu.

Dyrektor Instytutu Zarzadzania w ochronie Zdrowia
Uczelni Lazarskiego, Malgorzata Galazka-Sobotka, przedsta-
wila badania, z ktérych wynika, ze w 2016 r. wskaznik rent
z tytulu niezdolnosci do pracy wsréd pacjentéw z SM zmalat
o blisko 4 proc. w poréwnaniu z rokiem 2012. Znaczaco, bo az
o 12 punktéw procentowych w tym samym okresie obnizyly
si¢ takze koszty posrednie stwardnienia rozsianego w przeli-
czeniu PKB na jednego pracujacego.

Z innowagcji nalezy korzystaé rozsadnie

Wiceksza liczba dostgpnych terapii sprawia, ze coraz bar-
dziej mozliwe staje si¢ dobranie leczenia do przebiegu choroby
i potrzeb pacjenta.
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- Gdy mamy 14 dostepnych terapii, mozemy mowic o perso-
nalizacyi leczenia. Taki postep dokonal sig np. w onkologii, gdzie
mowimy o indywidualnie dobranej terapii na podstawie marke-
row nowotworowych. Iakich mozliwosci w stwardnieniu rozsia-
nym nie ma. QObecnie w doborze leczenia opieramy si¢ na rodzaju
choroby, jej aktywnosci, czy potrzebach pacjenta — stwierdzil prof.
Krzysztof Selmaj.

Personalizacji sprzyja takze
réznorodno$¢ form podawania
leczenia.

- W tej chwili, wsrod dostegp-
nych form leczenia znajdujq sie

4 leki tradycyjne, ktore podaje sig
o w zastrzykach podskornych lub
i domigsniowych. Duzym przefo-

R mem bylo wprowadzenie lekdw

doustnych, ktore sq wygodniejsze w uzyciu, zwlaszcza jesli pacjenci
np. duzo podrozujq lub Zle znoszq zastrzyki. Sq takze leki, kto-
re podaje sig w formie wlewow dozylnych, w znacznych odstgpach
czasowych. Sq leki, ktore podajemy raz na pot roku, sq tez leki ktdre
stosuje si¢ w cyklu rocznym - wyjasnial prof. Selmaj.

Bardzo waznym elementem terapii jest monitorowanie jej
efektéw. Jak podkreslit profesor Selmaj, stosowanie lekéw, kto-
re nie dzialaja, to strata czasu i ryzyko poglebienia si¢ choroby.

Zmiana $wiadomosci

- Jeszeze 10 lat temu obraz SM wyglgdal zupelnie inaczej niz
dzis. Brak zaufania pacjentow do leczenia i bardzo ograniczony
dostep do terapii sprawialy, ze choroba w wielu przypadkach pro-
wadzila do niepelnosprawnosci i wykluczenia. Dzigki postgpowi
w tym zakresie osoby dotknigte stwardnieniem rozsianym sq aktyw-
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ne zawodowo i spolecznie,
i same do tego dgzq. Ste-
reotyp osoby z SM wyklu-
: czonej nie przylega juz do
dzisiejszej rzeczywistosc
P.” ~m“'.“ SM — méwita Malina Wie-
Bo chorchba niglest ealym #yciem czorek, P I'CZCS. F}lndacj i
SM Walcz o siebie. Do-
dala takze, ze - Na przestrzeni lat zmienili si¢ tez pacjenci — sq
bardziej otwarci na leczenie, aktywnie poszukujg informacyi, co
pozwala im na partnerskg roxmowg z lekarzem i Swiadome za-
rzgdzanie chorobg.

Jest jeszcze wiele do zrobienia

Wiréd kluczowych zmian, na ktére weigz czekaja osoby
dotknigte stwardnieniem rozsianym w Polsce, jest latwiejszy
dostep do rehabilitacji, poza farmaceutycznych srodkéw me-
dycznych, a takze wyréwnanie szans na dostep do leczenia.
Obecnie najlepiej finansowane sg programy lekowe w woje-
woédztwie §laskim, wielkopolskim, maltopolskim i mazowie-
ckim.

Profesor Selmaj podkreslii, ze bardzo istotnym oczekiwa-
niem jest tez wprowadzenie leczenia dla postepujacych postaci
stwardnienia rozsianego, ktére dzi$ nie sg dostepne. Eksperci
jednoglosénie zaznaczyli, ze kierunek zmian w opiece nad pa-
cjentami jest bardzo dobry, jednak dostep do innowacyjnych
terapii, rehabilitacji oraz $wiadczen pozamedycznych wcigz
powinien si¢ poszerzaé. Dostosowania do nowej sytuacji tera-
peutycznej wymagaja takze obowigzujace programy lekéw.

opracowato Biuro OW PTSR
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Praktyczne porady

Czym sg kamizelki chlodzace i jak moga

pomoéc osobom z SM?

Jesli chorujesz na stwardnienie rozsiane (SM) moze za-
uwazyles, ze Twoje objawy zaostrzaja sie, gdy jest Ci cieplo.
Dzieje si¢ tak dlatego, ze nawet niewielki wzrost temperatury
ciala - nawet o 1/4 stopnia - moze utrudnia¢ Twoim nerwom
wysylanie impulséw elektrycznych. Moze to powodowac takie
objawy, jak zmeczenie, ostabienie i problemy ze wzrokiem.

Nie kazda osoba dotknieta przez SM reaguje na cieplo.
Objawy z nim zwigzane nie trwaja tez dlugo. Jesli jednak cie-
plo Ci doskwiera, mozesz mieé problemy z funkcjonowaniem
w letnie miesigce lub kiedy jestes aktywny fizycznie.

Jest wiele sposobéw, aby si¢ ochlodzi¢. Klimatyzacja,
chtodny prysznic lub kapiel przed wyjsciem z domu, unikanie
cieplego jedzenia lub picia moga Ci poméc. Kiedy te sposoby
nie wystarczaja, niektére osoby z SM mogg odczué ulge noszac
kamizelke chtodzaca.

Jak to dziala?

Kamizelka chlodzaca pochlania cieplote Twojego ciata
oraz pot. Ma réwniez opakowania, ktére utrzymuja w chlodzie
'Twoja klatke piersiows i brzuch. Czasem niektére beda wyma-
ga¢ zmrozenia lub ochlodzenia przed ich zaloZeniem, nato-
miast inne s3 zasilane przez baterie lub elektryczne.

Kiedy Twoja skéra i krew (przeplywajaca przez cale cialo)

s3 chlodne, cate Twoje cialo si¢ ochtadza.
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Kiedy nalezy je nosi¢?

Kamizelki powinno nosi¢ si¢ wtedy, gdy na zewnatrz jest
cieplo lub goraco. Mozesz zakladaé je réwniez wtedy, kiedy
jeste$ aktywny fizycznie (np. idziesz na spacer lub pracujesz

w ogrédkuy).

Kiedy je zalozy¢?

Kamizelke najlepiej zalozy¢ przynajmniej na pél godziny
przed momentem, kiedy jej bedziesz potrzebowaé. Dobrze jest
ja nosi¢ pod cienkim t-shirtem, ktéry pozwala na przechodze-
nie wilgoci. Jesli ja zakryjesz, upewnij si¢ tez, ze Twoja koszulka
lub plaszcz wykonane sg z oddychajacych tkanin, takich jak len

lub bawelna.

Jak dlugo dzialaja?

Zazwyczaj kamizelki chlodzace s3 wstanie chiodzi¢ Cie do
3 godzin. Musisz je jednak przetestowaé, aby przekona¢ sie jak
na Ciebie dzialajg w réznych warunkach.

Zanim kupisz kamizelke...

Porozmawiaj ze swoim lekarzem lub pielegniarka o tym, co
moze by¢ dla Ciebie odpowiednie. Mozesz réwniez przetesto-
wa¢ kilka kamizelek zanim wybierzesz t¢ wiasciwg dla Ciebie.

Uwaga! Niektére kamizelki mogg by¢ drogie.

-+

Zrédlo: https://www.webmd.com/multiple-sclerosis/cooling-vests-ms
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Co, gdzie, kiedy
w Oddziale Warszawskim PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR
ul. Nowosielecka 12

00-466 Warszawa

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

godziny pracy biura:
poniedzialek 08:00 — 16:00
wtorek 09:00 — 18:00
$roda 09:00 — 16:00
czwartek 09:00 — 18:00
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 Skroczyniski — dyrektor biura

Malgorzata Kitowska — koordynator projektéw
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéow

Hanna Kapus$niak - koordynator projektéw
Jolanta Grazyna Chodakiewicz — gléwna ksiggowa

skokesk

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 pigtku
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. ostatnie-
go wypisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowa-
dzacego 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 osobe
tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wybra-
nych zajeciach — informacja w biurze.

Wigkszoé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga po-
nadto skorzystania z konsultacji specjalistow (lekarza, psy-
chologa i rehabilitanta) celem stworzenia Indywidualnego
Planu Dzialania. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze
Stowarzyszenia.

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:
— we wtorki w godz. 08:30 — 11:00 i 13:00 — 16:30,

—w czwartki w godz. 08:30 — 11:00 i 13:00 — 16:30.
Na zajecia obowigzuja zapisy telefoniczne.
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. Masaze usprawniajace

Masaze odbywajg si¢:

—w poniedziatki w godz. 09:00 — 13:00,
—w piatki w godz. 12:00 — 15:00,

— w soboty w godz. 09:00 — 13:30.

Na masaze obowiazuja zapisy telefoniczne.

. Joga —zajecia relaksacyjne

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

—w soboty w godz. 09:50 —11:20.

. Tai-chi

Na zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej zapra-
szamy na ul. Nowosielecka 12:

—w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:30,

—w $rody w godz. 15:30 — 17:00.

. Choreoterapia
Zajecia taneczne odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12
w $rody w godz. 14:00 — 15:30.

. Basen

Zajecia w wodzie odbywaja si¢ w srody w godz. 11:30 —
13:00 basen w Hotelu Belweder przy ul. Flory 2 — dla oséb
pewniej czujacych si¢ w wodzie.

Aby méc korzystaé z basenu konieczne jest wykupienie
ubezpieczenia NNW.

Istnieje réwniez mozliwosé skorzystania z zaje¢ rehabilita-
cji w wodzie — osoby zainteresowane proszone s3 o bezpo-
sredni kontakt z biurem OWPTSR. Zajecia odbywajg si¢

2 razy w tygodniu we wtorki i czwartki.
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8. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaj¢é ruchowych, soma-
-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane, cho-
rujacych na zanik miesni, po udarach na bazie Metody Fel-
denkraisa. Zajgcia w cyklu 5-cio godzinnym prowadzi Marek
Juszczak. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.

9. 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 — 14:00.

10. Warsztaty teatralne

Warsztaty teatralne obejmujg m.in. ¢wiczenia z zakre-
su prawidlowej artykulacji glosek, dykcji, akcentowania,
oddechu w procesie méwienia, emisji i modulacji glosu.
Podczas zajgé wykorzystywane sg réznego typu techniki
improwizacyjne, ¢wiczenia z zakresu gry aktorskiej, ruchu
scenicznego, jak réwniez zabawy, gry teatralne otwierajace
1 integrujace grupe.

Zajgcia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w ponie-
dzialki w godz. 10:45 — 12:45.

11. Warsztaty ceramiczne
Zajegcia 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:
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— I grupa — 14:00 — 17:00,
—II grupa — 17:00 — 20:00.
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. 15:00 — 18:00,
Osoby zainteresowane wzigciem w nich udzialu prosimy
o kontakt z biurem.

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

14. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Istnieje mozliwos¢ skorzystania z indywidualnych spotkan
i konsultacji z w/w specjalistami. Dla oséb, ktére ze wzgledu
na stan zdrowia nie moga przyby¢ na spotkanie w siedzi-
bie Stowarzyszenia — spotkania moga zosta¢ zrealizowane
w warunkach domowych. Osoby zainteresowane prosimy
o bezposredni kontakt z pracownikami biura OW PTSR
tel.: 22-831-00-76 lub e-mail: biuro@ptsr.waw.pl.
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15. 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 przede wszystkim osoby o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci.

16. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacj¢ domowg w ramach po-
zyskanych na ten cel srodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do czlonkéw Towarzystwa.

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

Limit na pacjenta wynosi 80 godzin w roku kalendarzowym
(jest to suma zabiegéw wykonywanych w réznych przychod-
niach). Rehabilitacje na takich warunkach moga $wiadczy¢ przy-
chodnie rehabilitacyjne, ktére majg 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 2018 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane s3 w ramach projektéw
dofinansowanych ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

i._\ : Panstwowy Fundusz
\.\r Rehabilitacji Osob
%ﬂ*‘:' """ Niepetnosprawnych
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Co si¢ wydarzylo...
Spotkanie wielkanocne

7 kwietnia 2018 roku, w kosciele pod wezwaniem Sw. An-
drzeja Boboli w Warszawie odbylo si¢ coroczne spotkanie
wielkanocne czlonkéw Oddzialu Warszawskiego Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, ich rodzin i przyjaciot.

Spotkanie rozpoczeta o godzinie 15—tej Msza Swigta, od-
prawiona z przyczyn technicznych, nie jak zawsze w dolnym
kosciele, ale w sali, w ktérej mamy poczestunek. Mimo polo-
wych warunkéw, a moze dlatego, Msza Swi¢ta miala szcze-
g6lny charakter. W wygloszonej krétkiej homilii Ojciec Wac-
taw Oszajca méwil o nadziei i radosci zycia. Kazanie bardzo
podniosto nas na duchu. W imieniu Rady Oddzialu Warszaw-
skiego PTSR zyczenia zebranym zlozyta p. Aneta Mazurek.
Po Mszy Swmgtej zostal przygotowany stodki poczqstunek zto-
zony z przepysznych wypiekéw cukierni ,,Grycan” i cukierni
,Piast”. Byla takze kawa i herbata. Swigteczny nastréj przypo-
minala dekoracja z tulipanéw, bratkéw, stroikéw i kolorowych
pisanek.

Uczestnicy spotkania spedzili ten czas w niezwykle milej,
przyjaznej atmosferze, zajadajac si¢ pysznym ciastem i prowa-
dzac wiele interesujacych rozmdéw.

Wolski Korowéd
27 maja 2018r. burmistrz Krzysztof Strzalkowski wraz

z Radg i Zarzadem Dzielnicy Wola m.st. Warszawy zaprosit

mieszkaicéw Woli (i nie tylko) na coroczny Wolski Korowéd
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do Parku Sowiriskiego. W tym roku organizacj¢ Korowodu po-
wierzono Spéldzielni Socjalnej Wola i jej szefowej Ani Géral.

W pikniku uczestniczylo okolo 70 réznych instytucji poza-
rzadowych i publicznych. Pogoda byta wysmienita, wiec przy-
bylo bardzo wiele oséb, réwniez calych rodzin. Organizatorzy
zadbali o namioty, krzesetka i stoly, na ktérych pigtrzyly sie cie-
kawe materialy informacyjne réznych instytucji pomocowych.
Licznie prezentowaly si¢ placéwki ochrony zdrowia, organiza-
cje pozarzadowe i inni partnerzy wspélpracujacy z Urzgdem
Dzielnicy Wola. Mozna bylo nieodplatnie wykona¢ rézne ba-
dania np. ci$nienia krwi, poziomu cukru, porozmawia¢ o zdro-
wej diecie itd.

Podczas Korowodu przewidziano mnéstwo atrakeji dla
malych i duzych: gry i zabawy integracyjne dla calych rodzin,
zabawy sportowe dla dzieci. Mozna tez bylo zasiegnaé porad
np. prawnych i innych specjalistéw. W kilku namiotach skupia-
jacych zdolne manualnie osoby mozna bylo obejrze¢ interesu-
jace prace, a niektére z nich kupi¢ za niewielka kwotg. Dzieci
szalaly, malowaly buzki, stuchaly bajek oraz opowiesci o zwie-
rzetach i podziwialy na zywo ich pigkno. Stoiska byly pickne,
kolorowe, petne balonikéw, cukierkéw i innych stodkosci.

Namiot naszego Stowarzyszenia, §licznie udekorowany
pracami naszych chorych z grupy arteterapii, odwiedzito bar-
dzo wiele oséb Zywo zainteresowanych prowadzong przez nas
dzialalno$cig na rzecz oséb chorych na stwardnienie rozsiane.
Broszury tematyczne, zwlaszcza o usprawnianiu ruchu, diecie
i przystosowaniu mieszkan do potrzeb oséb niepelnospraw-
nych, cieszyly si¢ ogromnym zainteresowaniem.

Na zakoriczenie o godz. 18:00 w Amfiteatrze wystapily
mlode wolskie talenty, ktérych popisy licznie zgromadzona
publiczno$¢ nagradzala gromkimi brawami.
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Abilimpiada 2018

Za nami VI Abilimpiada SM organizowana przez Rade
Gléwng PTSR. Tym razem spotkaliSmy si¢ w dniach 9-10
czerwca 2018r. w Instytucie Rehabilitacji w Falentach.

Zgodnie z tradycja, reprezentanci oddzialéw z calej Polski
konkurowali w kilkunastu dziedzinach, m.in. szydetkowaniu,
szachach, reportazu fotograficznym, malowaniu, czy tez deco-
upage. Kazdy mégt znalez¢ co$ dla siebie i sprébowaé swoich
sif. Chetnych do zaprezentowania swoich umiejetnosci bylo
wielu. Musimy przyznad, ze jesteSmy pod wielkim wrazeniem
talentéw uczestnikéw. Nadal nie mozemy wyjs¢ z podziwu, jak
pickne dziela sztuki powstaly w zaledwie kilka godzin. Jury
nie mialo fatwego zadania, wybranie jedynie kilku najlepszych
prac wydawalo si¢ niekiedy misja niemozliwa. Na szczescie ju-
rorki: Bogna Kantor - Glapinska, Regina Zachurzok i Grazy-
na Sikora, doskonale poradzily sobie z tym zadaniem.

Reprezentanci Oddzialu Warszawskiego PTSR przywiezli
z Abilimpiady 10 medali — 2 zlote, 4 srebrne i 4 brazowe w
nastepujacych kategoriach:

Zlote:

- Urszula Kraszewska — zdobienie bombek

- Danuta Grudzien — szydetkowanie

Srebrne:

- Eugeniusz Blachnio — sudoku

- Magdalena Debiriska — bizuteria

- Dariusz Muranowicz — fotoreportaz

- Anna Salek — decoupage

Brazowe:

- Magdalena Debiriska — szydetkowanie

- Danuta Grudzien — robétki na drutach
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- Eugeniusz Blachnio — warcaby

- Urszula Kraszewska - decoupage

GRATULUJEMY!

Abilimpiada, to nie tylko zawody i rywalizacja, ale takze
przede wszystkim zabawa i okazja do milego spedzenia czasu.
Te kilka dni spedzonych na spotkaniach, rozmowach i wymia-
nie doswiadczen byly dla wszystkich bardzo cenne.

Juz dzisiaj zapraszamy na przyszloroczna Abilimpiade!

Do zobaczenia!

Koncerty jazzowe
Informujemy, Ze w okresie wakacyjnym nie bedzie koncer-
téw jazzowych. Mazowiecki Instytut Kultury zaprasza Pan-

stwa na kolejne koncerty we wrzesniu 2018r.

Co przed nami...
Pielgrzymka do Czestochowy

Zapraszamy Panstwa do udzialu w kolejnej juz piel-
grzymce do Czgstochowy. Tegoroczna pielgrzymka odbedzie
si¢ 17 wrzeénia (poniedzialtek). Na poczatku sierpnia okaze
sig, czy pielgrzymka bedzie odplatna (ewentualny orientacyjny
koszt ok. 100 z1).

Od 2 sierpnia 2018 r. zapisy przyjmowaé bedzie Malgo-
rzata Kitowska tel. 22 831 00 76/77, e-mail: malgorzata@ptsr.

waw.pl.
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Warsztaty ,,Porozumienie bez przemocy” w ramach

projektu ,,Sprawi¢ Moc 2”

Informujemy, iz w dniach 5-10 sierpnia 2018 r. w Gizycku
przeprowadzone zostang warsztaty ,Porozumienie bez prze-
mocy’.

W ramach warsztatéw przedstawiona zostanie metoda po-
rozumiewania si¢ wprowadzona przez dr Rosenberga. Polega
ona na przeciwstawieniu jezyka szakala - jakim przywyklismy
porozumiewac si¢ na co dzien od pokolen, pelnego ocen i in-
wektyw, jezykowi zyrafy - plynacemu z serca czyli pelnemu
wspélodczuwania. Aby opanowaé jezyk zyrafy nalezy wypo-
wiada¢ si¢ uczciwie, wyczerpujaco, bez elementéw obwiniania
i krytyki. Przyjmowaé z empatia to, co komunikujg nam inni
nawet, jezeli uzywaja jezyka szakala.

Warsztaty adresowane s3 do oséb chorych na SM legity-
mujacych si¢ orzeczeniem o stopniu niepelnosprawnosci lub
orzeczeniem rownowaznym.

Osoby zainteresowane proszone s3 o kontakt z biurem OW
PTSR. Informacji udziela p. Marcin Skroczyriski tel. 22 831
00 76/77, e-mail: marcin@ptsr.waw.pl.

LICZBA MIEJSC OGRANICZONA.

Warsztaty wyjazdowe
Informujemy, iz w najblizszym czasie tj. lipiec — wrzesien

br. planowane jest przeprowadzenie tematycznych warsztatéw
wyjazdowych w ramach realizowanych projektéw wspétfinan-

sowanych ze srodkéw PFRON.
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Beds to:

- ,Porozumienie bez przemocy” w ramach projektu Spra-
wié Moc 27,

- ,Usprawniajace warsztaty — zajecia Nordic Walking”
w ramach projektu Kompleksowe wsparcie dla chorych
na SM”,

- ,Warsztaty umiejetnosci spolecznych i relaksacji” w ra-

mach projektu — Pomocna dlon 3.

Informacja o terminach, miejscu oraz zapisach na poszcze-
gélne warsztaty bedzie zamieszczana sukcesywnie na stronie
internetowej PTSR OW www.ptsr.waw.pl.

Pierwszenstwo w zapisach beda mialy osoby bedace uczest-
nikami powyzszych projektéw. Liczba miejsc ograniczona.
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