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Drodzy Czytelnicy,

Juz w poprzednim numerze Nadziei pojawily sig teksty poru-
szajqce doswiadczenie niesprawiedliwego traktowania oscb z SM
na rynku pracy. Jest to problem wazny i dotykajgcy wielu naszych
Czytelnikow, dlatego wrdcilismy do niego w biezgcym numerze.

SM dotyka przede wszystkim ludzi miodych, aktywnych zawo-
dowo 1, co oczywiste, pragngcych kontynuowac zawodowq kariere.
Pewne ograniczenia wynikajgce z samej choroby mogq stanowic
bariere w wykonywaniu niektdrych zawoddw (np. wymagajg-
cych duzej sprawnosci fizycznej). Nie znaczy to jednak, ze nale-
2y w ogole rezygnowac z pracy. Warto szukac takich rozwigzar,
ktore pozwolq na kontynuowanie zatrudnienia, moze w innym
charakterze. Niestety, w praktyce nie jakis rodzaj niesprawnosci
(pojawiajgcy si¢ w roznym stopniu u régnych 0sob) jest glownym
Zrodtem problemow z pracg, lecz... pracodawca. Nie wszyscy pra-
codawcy wykazujq si¢ otwartostig i elastycznosciq w organizacji
pracy swoich podwladnych. Czesto za to wykazujq sporq ignorancye
Jezeli chodzi o SM. Na szczescie regulacje prawne stojq po stronie
osoby niepetnosprawnej, chroniqc jq przed dyskryminacig w miej-
scu pracy. Dokladny zapis przepisow prawnych, na ktore mozna sig
powolac w razie potrzeby, prezentujemy w dziale ,Prawo i my’.

Oczywiscie pozostaje pytanie: czy przyznac sig do SM w pracy,
czy lepiej nic nie mowic? Jak o tym powiedziec? W ktorym mo-
mencie? Zapewne nie ma jednej dobrej recepty. Duzo zalezy od
ukladow w konkretnym przedsigbiorstwie, konkretnej sytuacyi, ale
pewne ogolne podpowiedzi zamieszczone w tym numerze kwar-
talnika mogq okazac si¢ przydatne. Doswiadczenia pracujgcych
0s6b z SM sq bardzo rozne. Sq negatywne, ale tez pozytywne —
prezentujemy kilka wypowiedzi naszych czytelnikow na ten temat.



Funkcjonowanie na rynku pracy mogq utrudniac pewne, doty-
czqce tylko czesti chorych na SM, problemy poznawcze. Chociaz do-
tychczas czesto pomijane lub traktowane jako problem marginalny,
trudnosci tego typu sq jednak dla tych osob, ktore ich doswiadczajg,
duzym wyzwaniem, réwniez w kontekscie pracy zawodowej. Pre-
zentowane przez nas badania naukowe potwierdzajg, Ze jednym
2 cxynnikow powstawania zaburzern poxnawczych sq uszkodzenia
w mozgu charakterystyczne dla SM. Na szczescie jednak sq tez me-
chanizmy kompensujgce, pomagajgce zmniefjszyc negatywne skut-
ki tych zaburzen. Pojawiajq sig tez nowe odkrycia mechanizmow
naprawy mieliny, ktdre mogg w przysziosci przyczynic si¢ do opra-
cowania leku stymulujqcego te mechanizmy. Poki co trzeba sobie
radzic roznymi sprawdzonymi sposobami pomagajgcymi w spraw-
nym funkcjonowaniu w domu i w pracy, mimo pewnych proble-
mow z pamigcig czy koncentracjq. Podpowiedzi takich sprawdzo-
nych metod znajdziemy w dziale ,Migdzy nami’.

Jak zawsze mamy tez gleboki i sklaniajqcy do refleksyi tekst ojca
Wactawa Oszajcy, a takze biezgce informacje o dziatalnosci Biura
OW PTSR.

Mifej lektury!

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Zaburzenia funkcji poznawczych
w stwardnieniu rozsianym

Zaburzenia funkcji poznawczych w przebiegu stwardnie-
nia rozsianego (SM) byly opisywane juz w najwczesniejszych
doniesieniach na temat tej choroby. Jeszcze do niedawna nie
byly one uznawane za powszechna i istotng skladowg obrazu
klinicznego SM. Od lat 90-tych ubieglego wieku wzrasta zain-
teresowanie tym zagadnieniem. Obecnie wiadomo, ze u okolo
polowy chorych z SM w przebiegu choroby moga pojawi¢ si¢
zaburzenia funkcji poznawczych.

Niezaleznie od ogromnej zmienno$ci sposobéw ich oceny,
czestosé wystepowania zaburzen funkcji poznawczych u cho-
rych ze stwardnieniem rozsianym pozostaje wzglednie stala i,
jak wynika z wieloletnich badan, wynosi 40-65%. Do niedawna
zaktadano, ze zaburzenia funkcji poznawczych w stwardnieniu
rozsmnym wystqpug pozno w przebiegu Choroby, wiele lat po
jej uJawmemu si¢ 1 pojawiaja si¢ dopiero przy niesprawnosci fi-
zycznej znacznego stopnia. Poglady te zostaly zweryfikowane
i obecnie uznaje sie, ze zaburzenia funkcji poznawczych moga
wystapi¢ réwniez w bardzo wezesnym stadium choroby, nawet
w zespole izolowanych objawéw klinicznych (c/inically isolated
syndrome - CIS). Chociaz niewiele badan poswigcono zabu-
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rzeniom funkcji poznawczych w przebiegu CIS, czgsto sg one
obserwowane juz na poczatku choroby. Ponadto u niektérych
pacjentéw na wczesnym etapie choroby obserwuje sie jedynie
zaburzenia poznawcze bez innych objawéw neurologicznych,
a w pdzniejszym okresie rozwija si¢ u nich stwardnienie roz-
siane.

Zaburzenia poznawcze w przebiegu SM charakteryzujg si¢
duza réznorodnoscia - od czgsto obserwowanych zmian prze-
twarzania informacji i ubytkéw pamieci epizodycznej, do rzad-
ko opisywanych zaburzen afatycznych oraz zespoléw amne-
stycznych. Najczesciej u oséb ze stwardnieniem rozsianym
stwierdza si¢ zaburzenia szybkosci przetwarzania informacji,
czyli zmiang¢ predkosci, z jaka pacjent moze przetworzy¢ dane
w zakresie poszczegdlnych modalnosci (np. wzrokowej, stucho-
wej). Spowolnienie przetwarzania danych moze by¢ niezalezne
od zaburzen innych funkcji poznawcezych, lecz czgsto wplywa
na takie sktadowe, jak: pamig¢ operacyjna, funkcje wykonaw-
cze, zapamietywanie i przypominanie. U chorych ze stward-
nieniem rozsianym obserwuje si¢ czg¢sto zaburzenia pamigci
operacyjnej, okreslane jako uposledzenie czasowego przecho-
wywania i przetwarzania informacji, niezbednego do prawid-
lowego dzialania zlozonych funkeji poznawcezych. Z pamigcia
operacyjng blisko powigzana jest stowna i wzrokowa pamigé
epizodyczna, co wplywa na czestosé wystepowania zaburzen
w tych sferach. W niektérych badaniach podkresla sie, ze te
wlasnie sktadowe czynnosci poznawczych ulegaja najczesciej
uszkodzeniu.

Czesto u chorych z SM stwierdza si¢ istotne zaburzenia
funkcji poznawczych przy stosunkowo niewielkiej ogélnej nie-

sprawnosci (w skali EDSS).
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W ostatnich latach, dzieki rozwojowi technik obrazowa-
nia, znacznie poszerzyla si¢ wiedza dotyczaca obserwowanych
zmian neuropatologicznych. Stwardnienie rozsiane charakte-
ryzuje si¢ obecnoscig zmian demielinizacyjnych w istocie bia-
lej, widocznych w konwencjonalnym badaniu magnetycznego
rezonansu (MR) w sekwencji T2. Rozwéj neuroobrazowania,
w tym badan z uzyciem czynnosciowego rezonansu magne-
tycznego (fMR), pozwolil na bardziej szczegétowe poznanie
zmian neuropatologicznych i przyczynil si¢ do rozpocze-
cia wielu badai oceniajacych zwigzki miedzy zaburzeniami
tunkcji poznawczych, a stanowigcymi ich podloze zmianami
strukturalnymi zlokalizowanymi zaréwno w korze modzgu,
jak i strukturach podkorowych. Rozwéj tych technik pozwa-
la réwniez na lepsze poznanie zagadnien neuroplastycznosci
oraz szczegdlowych mechanizméw neuronalnych mogacych
kompensowac¢ ubytki funkcji korowych. W dotychczasowych
badaniach u pacjentéw z SM zaobserwowano zwigkszong ak-
tywno$¢ w niektérych obszarach mézgu, ktére nie wykazywaly
aktywnosci u zdrowych oséb z grupy kontrolnej. U chorych
ze stwardnieniem rozsianym, w odréznieniu od grupy kontrol-
nej, wykazano takze wzrost aktywnosci
w obszarach powigzanych z wykony-
waniem okreslonych zadan. Uwaza sig,
ze pojawiajaca si¢ i (lub) zwigkszona
aktywnos$¢ jest wynikiem reorganizacji
oraz kompensacyjnego uruchomienia
innych obszaréw mézgu, co pozwala na
zachowanie funkcji poznawczych.

Coraz wigcej badan poswieca si¢ za-
gadnieniu identyfikacji czynnikéw ry-
zyka oraz czynnikéw potencjalnie chro-
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nigcych przed wystapieniem zaburzed poznawczych i zmian
neurodegeneracyjnych w SM. Badania dotyczace tego zagad-
nienia zostaly zapoczatkowane stosunkowo niedawno. Postep
wiedzy na temat biologicznych (np. genetycznych) i srodowi-
skowych (np. palenie tytoniu, niedobory witamin) czynnikéw
ryzyka oraz czynnikéw protekcyjnych w SM pozwala lepiej
poznaé potencjalnie mozliwe do modyfikacji czynniki ryzy-
ka zaburzen funkcji poznawczych, a takze czynniki chronigce
przed nimi.

Poznanymi czynnikami ryzyka sa wspélwystepujace ob-
jawy stwardnienia rozsianego, posrednio lub bezposrednio
wplywajace na funkcje poznawcze, np. stres psychiczny, zme-
czenie. Depresja, jeden z czgstszych objawéw wystepujacych
w przebiegu stwardnienia rozsianego, wywiera niekorzystny
wplyw na sfere poznawczg, zwlaszcza na szybkos¢ przetwa-
rzania informacji i funkcje wykonawcze. Pogorszenie funkcji
poznawczych moze wynikaé z objawéw depresji (np. brak kon-
centracji, zaburzenia uwagi i procesu przetwarzania). Depresja,
jak i zaburzenia funkcji poznawczych moga réwniez wynikad
z podobnego pod wzgledem neuropatologicznym uszkodzenia.
W stwardnieniu rozsianym znane s3 zwigzki miedzy lokaliza-
cja zmian i wystepowaniem depresji, a wspélistnienie zaburzen
poznawczych i depresji pozwala wyodrebni¢ grupe chorych,
u ktérych odpowiedZz na konwencjonalne leczenie przeciw-
depresyjne jest niewielka. Niezbedne sg dalsze badania, ktére
pozwola lepiej zrozumie¢ mechanizmy molekularne, odpowie-
dzialne zaréwno za wystepowanie depresii, jak i zaburzen po-
znawczych u chorych z SM.

Do najczestszych dolegliwosci bélowych u chorych z SM
naleza: béle glowy, béle migsniowo-stawowe wtérne do spa-
stycznosci 1 béle o charakterze neuropatycznym.
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Bél wywiera bezposredni i posredni wplyw na funkcjono-
wanie w sferze poznawczej. Zaréwno ostry, jak i przewlekly
bdl wplywa na koncentracj¢ i uwage, szybko$¢ przetwarzania
informacji oraz utrudnia zapamigtywanie. Posrednio bél moze
tez wplywac na zmiany nastroju i sprzyjaé wystepowaniu de-
presji. Leki, takie jak benzodiazepiny, stosowane w leczeniu
bélu, moga wywieraé niekorzystny wplyw na funkcjonowanie
w sferze poznawcze;.

Zaburzenia funkcji poznawczych moga réwniez by¢ wy-
nikiem zaréwno zmeczenia fizycznego, jak i intelektualnego.
U pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym zaleca si¢ dostoso-
wanie tempa wykonywania zadan wymagajacych wysitku do
indywidualnych mozliwosci tak, aby wyeliminowacé niekorzyst-
ny wplyw zmeczenia.

Niezwykle istotnym obszarem badarn jest rola rezerwy po-
znawczej, wplywajacej na wiele objawéw stwardnienia roz-
sianego, w tym na zaburzenia funkcji poznawczych. Rezerwa
poznawcza odnosi si¢ do zalozenia, ze rozwdj intelektualny
ma zwigzek z mozliwosciami mézgu, dlatego objawy neuro-
psychologiczne rozwijaja si¢ wolniej i s3 mniej nasilone u 0s6b
o wigkszym potencjale intelektualnym.

Leczenie zaburzen funkcji poznawczych w SM

W leczeniu zaburzen funkeji poznawczych towarzyszacych
stwardnieniu rozsianemu rozwaza si¢ stosowanie kilku metod
zaréwno farmakologicznych, jak i niefarmakologicznych.

Od kilku lat przedmiotem badan jest wplyw lekéw mo-
dyfikujacych przebieg choroby (disease-modifying therapies,

DMT) na zmniejszenie zaburzeri poznawczych. Leki te moga
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by¢ przydatne w zapobieganiu powstawania nowych zmian lub
hamowaniu neurodegeneracj.

Ustalenia dotyczace wplywu DMT na funkcje poznawcze
u chorych z SM musza by¢ przyjmowane z ostroznoscia, ponie-
waz uzyskane dane pochodzg z retrospektywnej analizy badan
pierwotnie zaprojektowanych w innym celu i oceniajacych inne
punkty koricowe, w ktérych nie prowadzono doboru pacjentéw
z uwzglednieniem sfery poznawczej. Ponadto niektére z nich
nie byly kontrolowanymi prébami klinicznymi. W badaniu
obserwacyjnym COGIMUS (Cognitive Impairment in Mul-
tiple Sclerosis) oceniajagcym zaburzenia funkcji poznawczych
u chorych ze stwardnieniem rozsianym pacjentom, u ktérych
nie stosowano dotychczas DMT, podawano IFNB1la w dawce
22 pg podskérnie 3 razy w tygodniu (40,5%), IFNB1a w dawce
44 ng 3 razy w tygodniu (42,9%), IFNBla podawany domigs-
niowo (11,6%) oraz IFNB1b podskérnie (4,9%). Stwierdzo-
no, ze funkcje poznawcze u wszystkich chorych pozostawaly
na stabilnym poziomie w ciaggu 3 lat obserwacji. Nieznaczna
poprawe zaobserwowano w grupie pacjentéw leczonych inter-
feronem IFNBla podawanym podskérnie, a nieco wyrazniej-
sza u chorych otrzymujacych wicksze dawki leku. Ponownie,
ze wzgledu na brak grupy kontrolnej trudno jest wyciagnac
wnioski inne niz sugestia, ze DMT by¢ moze moga wywieraé
ochronny wplyw na funkcje poznawcze u chorych ze stward-
nieniem rozsianym

Oprécz badan po-
$wieconych lekom
modyfikujacym prze-
bieg choroby, oceniano
takze wplyw srodkéw
stosowanych w lecze-
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niu zaburzen poznawczych w przebiegu choréb neurodege-
neracyjnych. Pierwszym lekiem, ktérego skuteczno$¢ badano
w stwardnieniu rozsianym, byl donepezil, pierwszy inhibitor
acetylocholinesterazy zarejestrowany w leczeniu otgpienia.
Wstepne randomizowane préby kliniczne oceniajace skutecz-
no$¢ donepezilu w zaburzeniach funkcji poznawczych w prze-
biegu stwardnienia rozsianego przyniosly obiecujace wyniki
zaréwno w testach neuropsychologicznych, jak i opinii chorych
oraz lekarzy.

W leczeniu zaburzen funkcji poznawczych w przebiegu
stwardnienia rozsianego pomocne sg takze rehabilitacja i od-
powiednie techniki terapeutyczne. Badania dotyczace leczenia
zaburzen poznawczych w stwardnieniu rozsianym znajduja si¢
na razie we wezesnym stadium, lecz wstepne wyniki sg zache-
cajace. Aby méc ocenié przydatno$é tego rodzaju metod tera-
peutycznych w SM potrzebne s3 dalsze badania. Ponadto do-
tychczas poddawano ocenie w zaledwie kilku prébach jedynie
zaburzenia pamieci i uczenia si¢, natomiast nie badano innych
powszechnie wystepujacych zaburzen, w tym szybkosci prze-
twarzania informacji. Wreszcie istotng kwestig jest rozwazenie
dlugoterminowego utrzymania osiagnigtych korzysci. Nalezy
bra¢ pod uwage wydluzenie czasu trwania badan klinicznych
oceniajacych srodki farmakologiczne. Pozwoli to na pelniejsza
ocene mozliwosci zastosowania badanych lekéw praktyce kli-
niczne;j.

opracowata redakcja

na podst. artykutu L. J. Julian

w Neurologic Clinics of North America
(Volume 29, Issue 2, May 2011)
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Nowa droga do naprawy mieliny

Badacze zajmujacy si¢ SM juz wczesniej znalezli dowody
na potwierdzenie znaczenia biatka zwanego ‘activin-A’w pro-
cesie remielinizacyjnym, ale do tej pory nie bylo jasne jak ono
dziala. Nowe badanie opublikowane na lamach czasopisma
»2Acta Neuropathologica” wskazalo konkretny wigcznik w ko-
morkach, ktéry rozpoczyna caly proces. Badania na myszach
pokazaly jak ten wlacznik lub receptor zostaje aktywowany
przez biatko ‘activin-A’ i powoduje wzrost komérek odpowie-
dzialnych za produkcje mieliny. Tym samym pobudza jej na-
prawe.

Naukowcy uzyli prébki z Banku Tkanek prowadzonego
przez Towarzystwo SM aby znalez¢é receptor zwany Acvr2a
w uszkodzeniach mézgu osoby z SM. U oséb z postepujaca
forma SM poziom Acvr2a byl wyzszy w miejscach, gdzie na-
prawa mieliny byta aktywna, a w uszkodzonych czg¢sciach méz-
gu, gdzie nie nastgpowala naprawa mieliny, poziomy te byly
nizsze. Badacze bedg teraz szukali leku, ktéry bedzie aktywo-
wal Acvr2a i wspomagal naprawe mieliny, co pdézniej moze
przerodzi¢ si¢ w programy leczenia dla oséb z SM.

Gi6éwna autorka badan, Dr Veronique Miron, powiedziata:

,Kiedy pierwszy raz trafili§my na proteing ‘activin-A, nie
bylismy pewni jaka funkcje pelni w procesie remielinizacyjnym.
Teraz juz wiemy, ze wiaze si¢ z konkretnym receptorem, ktéry
nastgpnie powoduje, ze komoérki podejmuja naprawe mieliny.

To fascynujace odkrycie, poniewaz teraz mozemy skiero-
waé nasze wysitki na odnalezienie leku, ktéry bedzie celowat
w ten receptor. Jesli to osiggniemy, mozemy zacheci¢ komérki
do produkcji nowej mieliny w miejscach, ktére zostaly uszko-

dzone przez SM.”
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Dla wielu oséb z SM nadal nie ma zadnych opciji lecze-
nia. Odnalezienie nowych celéw takich jak ten receptor bedzie
oznaczalo, ze jesteSmy w stanie rozwina¢ bardziej efektywne
leczenie i szybciej zatrzymamy post¢p choroby.

za: Ms Society, February 2018
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POMYSL... WARTO

Nadzieja, ktora si¢ boi ryzyka nie jest Zadng nadziejq.
Helder Camara
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Pamys’l. .. warto

Jedna taka wiosenna noc

Przedziwne jest to chrzes-
cijariskie, koscielne podejscie

! ‘ i1 &
do wiosny, oczywiscie na na-
szej potkuli. Kiedy wokoét z po- ‘ ‘ ' -
tezng sita wybucha zZycie, szara Q .
' \

martwota ustepuje wszystkim
mozliwym kolorom, w koscio-

lach chrzescijaniskich Wscho-

N ’
du i Zachodu, katolickich, "
prawostawnych, ewangeli-

ckich i ewangelikalnych, stawiajag nam przed oczy i namawiaja
do adoracji krzyz, czyli szubienicg. Na krzyzu przeciez kon-
czyli zycie ci, ktérych sprawiedliwie, ale i niesprawiedliwie,
uznano winnymi. Wéréd nich dwa tysiace lat temu znalazl sie
pochodzacy z Nazaretu w Galilei Jehoszua ben Jozef, ktére-
go my znamy pod zlatynizowanym imieniem Jezus z Nazaretu
z dopiskiem Chrystus, czyli Pomazaniec, Mesjasz. Na samym
poczatku wiosny Kos$ciél przeznacza az trzy dni na rozwaza-
nie, medytowanie nad Jego meka i §miercia. Czasami dochodzi
do tego, ze tak si¢ skupimy na tych, jak si¢ to méwi, ostatnich
dniach Zycia Jezusa, Ze umyka naszej uwadze cale Jego zycie,
a nawet zmartwychwstanie. Chcac si¢ ustrzec takich uprosz-
czen warto pamigtad, Ze owszem, u nas wiosna, ale na antypo-
dach jesien, a wigc w tym samym czasie i miejscu, na Ziemi,
mamy $mier¢ i zycie, poczatek i koniec, i to mamy tak, ze Smieré
i zycie, poczatek i koniec nie nastepuja po sobie jak dzien i noc,
ale dzieja si¢ jednoczesnie. Jak to wyglada w praktyce, mozna
zobaczy¢, biorac udzial w liturgii Wielkiego Czwartku, Pigt-
ku i Soboty. Zwlaszcza nocna liturgia z Wielkiej Soboty na
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Wielka Niedziele jest przepelniona takimi obrzedami, ktére
pokazuja w jaki sposéb nawet najwicksze przeciwieristwa nie
tyle ze soba sasiaduja, ale przenikaja si¢ i w rezultacie rodza
nieoczekiwane owoce.

W nocy z Wielkiej Soboty na Niedziele Paschalng, Wiel-
kanocng, w kosciotach mamy liturgie, w ktérej biora udzial nie
tylko ludzie ale caly Kosmos, wszystkie zywioly tego $wiata,
natury: ziemia, ogien, woda, powietrze, jak tez gwiazdy, ksiezyc
i storice, i wreszcie symbole wskazujace na kulture, na to, co po-
wstalo dzigki dziatalnosci czlowieka: chleb, wino, $piew, muzy-
ka, taniec, architektura, jak tez symbol pracy ludzkiego mézgu,
inteligencji i serca - ksiegi. Majac to na uwadze, o§mielamy si¢
zapraszaé na t¢ liturgie wszystkich ,nie z naszej parafii”. To zna-
czy chrzescijan z siostrzanych wyznan, zydéw i muzulmandéw,
buddystéw, ateistéw, wszystkich, ktérych nawet nie sposéb wy-
mienié. Na ten pomyst nie wpadlem sam, ale podpowiedzial mi
go papiez Franciszek i imam Ahmed Al-Tayeb. Na przedwios-
niu tego roku podpisali oni w Abu Zabi deklaracje o ludzkim
braterstwie dla pokoju na $wiecie i zgodnym wspdlistnieniu,
w ktorej czytamy: Pierwszym i najwazniejszym celem religii jest
wiara w Boga, oddawanie Jemu czci oraz zachgcenie wszystkich
ludzi, aby uwierzyli, ze ten wszechswiat zalezy od Boga, ktory nim
rzqdzi. On jest Stworcg, ktory nas uksztattowal Swojg boskg mq-
droscig i obdarzyl nas darem zycia, aby ten dar chronic. W innym
miejscu w tym oswiadczeniu czytamy, ze Wolnos¢ jest prawem
kazdej osoby: kazdy korzysta z wolnosci wiary, mysh, stowa i dzia-
fania. Pluralizm i roznorodnosc religii, koloru skory, plci, rasy i je-
Zyka sq wyrazem madrej woli Bozej, = jakq Bog stworzyl istoty
ludzkie. 1a boska Madrosc jest Zrodiem, 2 ktorego wywodzi sig pra-
wo do wolnosti wiary i wolnosci do bycia roznymi. Dlatego odrzu-
ca sig wszelkie proby xmuszania ludzi do przyjmowania okreslonej
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religii oraz kultury, podobnie jak narzucenie jednego modelu cywi-
lizacji, ktdrego inni nie akceptujg. A wigc, skoro tak wielka liczba
religii jest z woli Boga, nie mozemy méwié, ze inne religie poza
ta, ktéra wyznajemy, najdelikatniej méwiac, to nic innego jak
tylko wymyst ludzi. Nie, religie wcale nie wypadly Bogu z rak.
Przeciwnie - przez nie Bég doprowadza ludzi do Siebie i po-
syla do innych, zeby im niesli dobra nowing. To znaczy, zeby
wspolnie chronili $wiat i stuzyli jego rozwojowi.

Deklaracja z Abu Zabi zostata bardzo przychylnie przyjeta
przez adresatéw. Niestety we wiasnym Kosciele papieza Fran-
ciszka spotkala ostra krytyka, czasami przekraczajaca granice
przyzwoitosci. Nie jest to nowa to rzecz. Gorzej, jesli przy tym
zapomina sie, ze papiez Franciszek nie robi znowu niczego az
tak nowego, by mozna bylo zarzuci¢ mu zrywanie z Tradycja
i popadnigcie w herezje. Biskup Michael Fitzgerald, byly prze-
wodniczacy Papieskiej Rady ds. Dialogu Miedzyreligijnego
oraz nuncjusz apostolski w Egipcie na przyklad przypomina,
ze juz Jan Pawel II zwracal si¢ do muzulmandéw per ,bracia”
i zaznaczal, ze wierzg oni w tego samego Boga, co chrzescija-
nie, a wielkiego imama Al-Azhar Ahmeda Al-Tayeba nazy-
wal przyjacielem i bratem. Tak wigc na przedwio$niu, zgodnie
z tym co méwi Biblia, na Wschodzie, pograzonym w bratobéj-
czych wojnach, zablysto $wiatlo, ktérego akurat tam nikt si¢
nie spodziewal. Na razie jest to $wiatlo nadziei i jest to juz bar-
dzo duzo, jako Ze nadzieja jest cérka madrosci i milosci, wiary,
a nie matka glupich. Ale wracajmy nad Wisle.

W paschalng noc ustyszymy w kosciotach hymn Exultet,
zaczynajacy sic od stéw: Weselcie si¢ juz, zastepy Aniolow, w nie-
bie: weselcie sig, studzy Boga (...) Raduj sig, ziemio, opromieniona
tak niexmiernym blaskiem, a oswiecona jasnosciq Kréla wiekow,
poczuj, e wolna jestes od mroku, co Swiat okrywal Ale czy ta piesn
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nie jest przypadkiem zbyt opty-
mistyczna, zeby nie powiedzieé
naiwna? Niekoniecznie. Marze-
nie o zyciu bez kornca, ogrom-
ny wysilek lekarzy i naukowcéw
zmierzajacy do wydluzania Zycia
1 czynienia go przynajmniej Znos-
nym, tworczos¢ artystow 1 na-
ukowcéw, wreszcie filozofowie
i kaptani, ktérzy pilnuja ludzkie-
go rozumu i serca, by$my nie zyli
wlasnie ztudzeniami, ci wszyscy,
i to wszystko, potwierdza stwier-
dzenie Czeslawa Milosza, ze
mimo wszystko, mimo bladzenia
i grzeszenia, to jednak nie umiemy 2yé w fantasmagorii. Dlatego
potrzebna jest nam teologia, a wigc krytyczny namyst nad reli-
gia 1 wiarg. Powie ktos, ale dlaczego akurat teologia? Bo pierw-
sze ma byc pierwsze. A tym jest pojecie prawdy. Ale o jaka prawde
chodzi?

We wspomnianym juz Exultecie, $piewanym podczas litur-
gii Wigilii Paschalnej, ustyszymy: O, zaiste konieczny byt grzech
Adama, ktory zostal zgladzony smierciqg Chrystusa! O, szczgslivwa
wina, skoro jg zgladzil tak wielki Odkupiciel! O taka madros¢,
ktéra objawila si¢ w Abu Zabi. Tam, bez przesady w $rodku
piekta, naraz chrzescijanie i muzuimanie zaczeli méwié jed-
nym glosem o braterstwie wszystkich ludzi i o trosce o Swiat,
dom czlowieka i Boga. Tym samym potwierdzili wiar¢ w moz-
liwo$¢ wyprowadzenia dobra réwniez ze zla.

ojciec Wactaw Oszajca S1
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MIEDZY NAMI

SM i klopoty z praca

U wigkszosci ludzi SM zostaje zdiagnozowane w momen-
cie, kiedy sg aktywni zawodowo. Jest rzeczg zupelnie naturalng,
ze pojawiajg si¢ nastgpujace pytania: czy musz¢ poinformo-
wacé swojego pracodawce? Czy bede w stanie dalej wykonywac
swoja prace? Jakie s3 moje prawa? Czy jestem uprawniony do
otrzymania wsparcia w pracy? Co mam robi¢, kiedy pracodaw-
ca mnie dyskryminuje?

Pytanie: czy powinienem poinformowaé¢ o SM, nawet
jesli nie musze, powtarza si¢ u oséb z SM szukajacych pra-
cy. Zmartwieniem gléwnie jest fakt, czy taka informacja nie
zmniejszy szans na zatrudnienie. Z tego powodu wiele oséb
decyduje si¢ zaczekaé z poinformowaniem swojego przyszlego
pracodawcy o diagnozie do momentu, az zostang zatrudnieni.

To, czy powiesz o swojej chorobie, czy nie, jest Twoim oso-
bistym wyborem. Przed podjeciem decyzji warto jest rozwazy¢
nastepujgce aspekty:

- czy bedziesz potrzebowal prosi¢ o jakiekolwiek udogod-
nienia na swoim stanowisku pracy? Wiekszos¢ pracodaw-
céw doceni poinformowanie ich weczesniej o chorobie.
Pomoze im to zorganizowaé potrzebne dostosowania.

- czy Twoje objawy s3 widoczne dla innych? Lepszym
pomystem bedzie wyjasnienie, co je powoduje, niz po-
zwolenie potencjalnemu pracodawcy na wyciagnigcie
pochopnych wnioskéw.
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- nawet jesli masz niewiele symptoméw i nie musisz pro-
si¢ o dodatkowe udogodnienia, mozesz nadal poinfor-
mowac swojego pracodawce na wypadek zmian Twoje-
go stanu w przysztosci. Mimo, iz jestes chroniony przed
dyskryminacja z powodu SM, w praktyce moze to si¢
okaza¢ duzo trudniejsze do udowodnienia, kiedy szukasz
pracy, niz kiedy juz ja masz. Jezeli poinformujesz osobg
zatrudniajaca Ci¢ o SM po tym, jak juz dostaniesz oferte
pracy, a nastepnie zostanie ona wycofana, to moze to by¢
dyskryminacja.

Potencjalny pracodawca moze zapyta¢ Ci¢ o niepelno-
sprawno$¢ w trakcie procesu rekrutacji. Ale moze zadawaé Ci
pytania tylko z ponizszych powoddéw:

- aby kontrolowac réwne szanse — to powinno odbywac si¢

anonimowo jako cze$¢ wstgpna procedury ubiegania si¢
o prace,

- aby si¢ dowiedzie¢, czy potrzebujesz dodatkowej pomocy
lub masz inne wymagania dotyczace dostepu do miejsca
rekrutacij,

- aby sprawdzi¢, czy bedziesz w stanie wykonywaé wszyst-
kie niezbedne obowiazki przypisane do danej pracy (bio-
rac pod uwage ewentualne dostosowanie miejsca pracy).

Mozesz nie czué si¢ zbyt komfortowo, kiedy bedziesz mial
na nie odpowiada¢, ale jezeli nie udzielisz takiej informacji,
a Twoja diagnoza w koricu wyjdzie na jaw, pracodawca moze
zalozy¢, ze wezesniej ktamaltes. W zaleznosci od sytuacji moze
to stanowié podstawy do zwolnienia.

Jesli Twéj stan zdrowia nie ma wplywu na to, jak pracu-
jesz, nie masz obowigzku powiedzie¢ osobie, ktéra Cie zatrud-
nia o SM. Jednakze, jesli objawy sa zauwazalne, badz SM ma
wplyw na sposéb, w jaki wykonujesz swoje zadania — np. po-
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trzebujesz dnia wolnego wlagnie miatam Panu o czymé
. powiedziec...
czy Twoje dotychczasowe &

stanowisko pracy wyma-
ga dostosowania — lepiej
jest wyjasni¢ swoja sytua-
cje. Nawet jesli SM nie ma
obecnie wplywu na to, jak
pracujesz, warto jest poin- -,
formowaé swojego praco-
dawce na wypadek zmiany
‘Twojej kondycji w przyszlosci. To pomoze unikngé nieporo-
zumien w momencie, kiedy objawy SM, zwlaszcza te z pozoru
niewidoczne, jak zmeczenie czy zaburzenia zdolnosci poznaw-
czych, beda oddzialywaé na Twoja prace.

Mozesz si¢ martwié o to, jak Twéj pracodawca zareaguje
na wiadomos¢ o chorobie. Przed taka rozmowa pomocne moze
by¢ skonsultowanie si¢ z zaufang osobg. To moze by¢ pieleg-
niarka specjalizujaca si¢ w SM (jesli z taka wspélpracujesz),
czlonek rodziny, przyjaciel czy pracownik stuzby zdrowia. Oni
pomoga Ci przemysle¢ czy cheesz powiedzie¢ o swojej diagno-
zie, CZy nie.

Bezposredni czas po diagnozie lub rzucie moze nie by¢
najlepszym momentem do podejmowania decyzji dotyczacych
pracy. Wstrzymaj si¢ z poinformowaniem swojego pracodawcy
czy rezygnacja z pracy do chwili, kiedy dostosujesz si¢ do no-
wej sytuacji i bedziesz swiadomy, co b¢dzie dla Ciebie najlep-
sze w dluzszej perspektywie. Najlepszy czas, aby poinformo-
waé swojego pracodawce jest wtedy, kiedy masz czysty umyst,
a symptomy s3 stabilne, np. kiedy efekty rzutu wycofaly sie.
Wotedy bedziesz mégl najlepiej odpowiedzie¢ na pytania swo-
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jego pracodawcy, np. jak SM wplynie na Twoja prace lub czy
bedziesz potrzebowal wsparcia.

Jak powiniene$ powiedzie¢ o swojej diagnozie osobie,
ktéra Cie zatrudnia? S3 rézne sposoby podejscia, w zaleznosci
od srodowiska pracy. Mozesz wybra¢ prywatng rozmowe, jesli
bedziesz czul si¢ w niej komfortowo, lub zorganizowaé spot-
kanie o bardziej formalnym charakterze. Mozesz takze zabraé
kogos ze soba, np. przedstawiciela zwigzkéw zawodowych czy
kolege z pracy.

Niewazne jaki sposéb wybierzesz, warto przemyslec to, co
zamierzasz powiedzie¢. Osoby zatrudniajace moga nie wiedzieé
nic na temat SM, a nawet jesli co$ wiedza, to moga nadal nie
by¢ pewni jaki to bedzie miato wplyw na Twoja prace. Bedziesz
musial to wyjasnié. To, co powiesz swojemu pracodawcy zalezy
tylko i wylacznie od Ciebie oraz od tego, jak wiele chcesz wy-
jawié. Mozesz wspomnie¢ o tym, ze:

- SM nie ma wplywu na Twoje umiej¢tnosci, ani na Twoje

do$wiadczenie,

- przyjmujesz (o ile przyjmujesz) leki, ktére pomagajg Ci

kontrolowaé¢ SM,

- dostajesz wsparcie (i jakie) od zespolu lekarskiego,

- istniejag dowody na to, ze praca ma pozytywny wplyw na

‘Twoje zdrowie.

Jezeli bedziesz potrzebowal jakis ulatwien czy wsparcia,
warto to przemysle¢ przed rozmowa. Dobrze jest zapisac so-
bie wszystko wczesniej, a nawet prze¢wiczy¢ sposéb, w jaki to
powiesz, dzicki czemu bedziesz czul si¢ bardziej komfortowo
rozmawiajac o SM 1 wplywie, jaki ta choroba ma na Ciebie.
Po rozmowie ze swoim pracodawcy by¢ moze bedziesz chcial
sporzadzi¢ notatke ze spisem omawianych spraw. Dzigki temu
bedziesz mial zapis tego, kiedy poinformowales o SM i co zo-
stalo juz oméwione.
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Istnieja rézne formy wsparcia ze strony pracodawcy, wigc
warto porozmawia¢ o mozliwych ofertach. Dostosowanie
moze oznaczaé zmiang na samym stanowisku pracy tak, zebys
mogl wykonywac swoja pracg w takim stopniu jak osoby petno-
sprawne. Moze réwniez oznaczaé zmiang Twoich obowigzkéw.
Wybér formy dostosowania zalezy to od miejsca, w ktérym
pracujesz oraz stopnia, w jakim SM wplywa na Ciebie. Cz¢s¢
dostosowan, o ktére prosili inni chorzy na SM, to np.:

— wiecej przerw,

— miejsca do krétkiego odpoczynku w trakcie pracy,

— krzesto lub stolek do siedzenia,

— elastyczne lub skrécone godziny pracy,

— praca z domu,

— przesunigcie miejsca pracy z dala od Zrédla ciepla czy

blizej toalety,

— czas wolny na wizyty u lekarza,

— miejsce parkingowe blisko wejscia do pracy,

— oprogramowanie rozpoznajace glos, dostosowana kla-

wiatura lub myszka,

— zmiany w organizacji miejsca pracy, aby uczynic je bar-

dziej dostepnym,

— zmiany obowigzkéw, np. wiecej pracy administracyjnej,

a mniej podrézy.
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Podczas rozwazania czy udogodnienie jest odpowiednie
Twoéj pracodawca powinien wzig¢ pod uwage nastepujgce
kwestie:

— w jakim stopniu bedzie ono efektywne,

— 1le bedzie kosztowalo,

— czy jest mozliwe do zrealizowania,

— czym si¢ zajmuje dane przedsigbiorstwo 1 jak duze ono

jest,

— jakie srodki (pienigdze, wyposazenie, ludzie) posiada

przedsigbiorstwo,

— jaki jest staz pracy 1 ewentualne plany na przysztosc.

Na przyktad jesli korzystasz z laski 1 Twoj pracodawca za-
uwazy trudnosc¢, z jakg poruszasz si¢ po schodach, moze zmie-
ni¢ Twoje stanowisko pracy na takie, gdzie nie ma schodow.
Jednakze moze by¢ trudniej wprowadzi¢ udogodnienia, kto-
re beda odpowiednie dla takich symptomoéw jak zmeczenie,
a zwlaszcza, jezeli pracodawca nie wie, ze masz SM.

Moze si¢ zdarzy¢, ze nawet z odpowiednimi udogod-
nieniami nie bedziesz w stanie dalej wykonywac¢ swojego
obecnego zawodu. To wcale nie znaczy, ze musisz automa-
tycznie rezygnowac z pracy. Sa inne opcje, z ktorych mo-
zesz skorzysta¢ przed podjeciem takiej decyzji — ograniczenie
godzin pracy, zmiana stanowiska czy przekwalifikowanie sie.
Dla niektorych oséb rezygnacja z pracy bedzie oczywistym
wyborem. Moze tez si¢ okazac, ze mozesz dalej] wykonywac
swoja prace, kiedy skrocisz wymiar godzin. Nie kazdy bedzie
mogt to zrobi¢, ale warto porozmawia¢ ze swoim pracodaw-
ca, czy istnieje taka mozliwos¢. Przyktadowo mozna skrocic¢
tydzien pracy z pigciu do czterech dni lub sprobowac innego
podzialu obowigzkdéw. Krétsze godziny bedg miaty wplyw na
Twoje finanse, ale takze na naktad pracy. Przed podjeciem de-
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Cyzj1 0 zmniejszeniu wymiaru godzin warto wzig¢ pod uwage
odpowiedzi na kilka nastepujacych pytan:

— 1ile pienigdzy potrzebuje 1 czy kwota bedzie dla mnie
wystarczajaca przy skroconych godzinach pracy?

— czy jezeli zmniejsz¢ liczbg godzin, zmniejszy si¢ rOw-
niez moj naktad pracy? Albo czy bed¢ musiat wypetié
takie same obowigzki w krétszym czasie?

— jak zredukowanie liczby godzin pracy wptynie na moja
rente?

— czy nadal bede w stanie spelni¢ wymagania swojej pracy
w skréconym wymiarze godzin?

Inng opcja jest zmiana stanowiska w przedsigbiorstwie.
Przyktadowo, jesli Twoja praca wymaga wielu umiejgtnosci
manualnych, moze przeniesiesz si¢ do pracy przy biurku. Czy
bedziesz w stanie to zrobi¢ zalezy od wielu czynnikow, takich
jak wielkos¢ przedsiebiorstwa, dla ktorego pracujesz, czy ist-
nieja w nim inne stanowiska, ktore mogtbys objac¢ 1 od Twoich
umiejetnosci. Jezeli takie odpowiednie stanowisko jest dostep-
ne, pracodawca musi Ci je zaproponowac¢. Dodatkowa dobra
strong takiego rozwigzania jest brak koniecznosci uczestnicze-
nia w rozmowie kwalifikacyjnej oraz odbycie szkolenia po-
trzebnego do wykonywania nowej pracy. Jezeli SM oznacza,
ze nie bedziesz w stanie dalej wykonywac¢ swoich dotychcza-
sowych zadan a czujesz, ze masz sit¢ na inne obowigzki, prze-
kwalifikowanie moze by¢ dobrym rozwigzaniem.

Samozatrudnienie tez moze by¢ wtasciwg dla Ciebie opcja.
Istniejg mozliwosci finansowania — gtownie w postaci pozy-
czek na rozpoczecie dziatalnosci — o ktore mozesz si¢ ubiegac.
Pozwoli Ci to elastycznie planowac swoja prace z uwzgled-
nieniem stanu zdrowia. Jednakze to tez nie obedzie si¢ bez
ryzyka. Jesli wybierzesz samozatrudnienie musisz upewnic
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sig, ze bedziesz w stanie kontynuowa¢ dziatalnos¢, nawet jesli
z powodu SM nie bedziesz zdolny do pracy. Moze to si¢ od-
bywa¢ na dwa sposoby - albo poprzez przeksztalcenie formy
dziatalnosci tak, aby umozliwita Ci wstrzymanie pracy, kiedy
nie bedziesz w stanie jej wykonywac, albo przez zatrudnienie
0sob, ktore beda wypelnia¢ obowiazki zawodowe w momen-
tach, kiedy Ty nie bedziesz mogt tego robi¢. W trakcie samoza-
trudnienia nie bedziesz uprawniony do zasitku chorobowego.

Brak regularnego, pewnego dochodu jest jednym z minu-
séw samozatrudnienia. Jezeli dodamy niepewnosé zycia z tak
nieprzewidywalna chorobg jaka jest SM moze okaza¢ si¢ to
zbyt duzym ryzykiem. Jednakze sa metody zarzadzania ryzy-
kiem. Mozesz od poczatku zalozy¢ elastycznosé dzialtan, zeby
biznes dzialal nawet, kiedy nie jestes w najlepszej formie.

By¢ moze jeste$ juz w takim stadium choroby, ktére unie-
mozliwia Ci prace w ogéle. Dla czesci oséb decyzja o catko-
witym zrezygnowaniu z pracy moze by¢ trudna. Twéj zawéd
moze by¢ waznym elementem Twojej tozsamosci, a jego brak
bedzie oznaczal utratg czgsci siebie. Moze by¢ cigzko pogodzi¢
si¢ z taka strata. Emerytura z tytutu inwalidztwa powinna by¢
rozwazona tylko po wyczerpaniu innych opcji. By¢ moze be-
dziesz chcial o tym porozmawiaé np. z reprezentantem zwiaz-
kéw zawodowych (jesli do takiego nalezysz) albo doradcg do
spraw BHP przed podjeciem decyzji. Pamigtaj, ze decyzja
o przejéciu na emeryture jest wylacznie Twoja. Jesli czujesz, ze
nadal jeste$ w stanie pracowad, a pracodawca naciska, abys$ od-
szedl na emeryture, nie musisz tego robic.

Jesli czujesz, ze jestes w stanie wykonywaé swoja prace,
a Twéj pracodawca twierdzi inaczej, mozesz zakwestiono-
wacé jego opini¢. Bedziesz musial wykazaé, ze w miejscu pracy
nie pojawily si¢ odpowiednie udogodnienia, ktére umozliwily-
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by Ci wypelnianie obowigzkéw. Mozesz potrzebowaé dowo-
déw w postaci sprawozdania inspektora BHP aby wykazac, ze
takie udogodnienia pomogtyby. Jezeli pracodawca zwolnit Cie¢
bez uprzedniego dostosowania stanowiska pracy, to moze to
by¢ dyskryminacja.

Bezposrednia dyskryminacja nastepuje, kiedy osoba nie-
pelnosprawna jest traktowana gorzej niz osoby zdrowe. Przy-
ktadowo, kiedy zostale§ pominiety przy awansie, poniewaz
pracodawca uznal, ze SM bedzie przeszkoda dla wykonywania
Twoich obowigzkéw. Posrednia dyskryminacja jest wtedy, kie-
dy sposéb dzialania organizacji jest niesprawiedliwy. Dyskry-
minacja wystepuje w momencie, gdy zwyczajowe praktyki fir-
my nie sg réwne w zastosowaniu do oséb niepetnosprawnych.

Czy pracodawca moze jako$ usprawiedliwi¢ dyskrymina-
cje? Tak, w zalezno$ci od tego, co zostalo zrobione i dlaczego.
Bezposrednia dyskryminacja, czyli niesprawiedliwe trakto-
wanie Ci¢ z powodu SM, nigdy nie bedzie uzasadniona. Ale
pracodawca moze by¢ w stanie usprawiedliwi¢ inne sytuacje.
Moze np. udowodni¢, ze jego decyzje stuzyly osiggnigciu celéow
biznesu, a nie bylo innego sposobu, zeby to zrobié. Przykiado-
wo, pracujesz dla malego przedsi¢biorstwa i kazdy musi by¢
w pracy o 8:00 kazdego dnia. Wedlug Ciebie podrézowanie
w godzinach szczytu pogarsza Twoje zmeczenie i chcialbys
zaczynaé pracg pozniej. Twéj pracodawca twierdzi, ze jest to
niemozliwe, bo jest to najaktywniejsza czg¢$¢ dnia i cala zaloga
jest wtedy potrzebna, a w przypadku zbyt matej liczby pracow-
nikéw plynno$¢ biznesu moze zostaé utracona.

Nie wszystkie osoby z SM maja pozytywne doswiadczenia
zwigzane z praca. By¢ moze Twéj bezposredni przelozony za-
czal traktowad Cig inaczej po informacji o diagnozie albo Twoi
wspoélpracownicy mysla, ze jeste$ lepiej traktowany, a Twdj
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wktad w prace calego zespolu nie jest tak znaczacy. Bez wzgle-
du na sytuacje - jezeli nie czujesz si¢ sprawiedliwie traktowany
W pracy, mozesz co$ z tym zrobic.

Nie musisz informowaé wszystkich w pracy o Twojej
chorobie. Jednakze, jesli zostaly zastosowane odpowiednie
udogodnienia w stosunku do Twojej osoby, np. kiedy przycho-
dzisz do pracy p6zniej niz inni, nalezaloby wyjasnié¢ wspélpra-
cownikom skad takie preferencyjne traktowanie. Cz¢$¢ Twoich
symptoméw moze zosta zle odebrana, np. problemy z réw-
nowaga moga by¢ interpretowane jako nietrzezwos¢. Moze
tez by¢ tak, ze koledzy mogg by¢ $wiadomi Twojej kondycji,
ale beda si¢ bali o tym rozmawiaé. Przed decyzja o ujawnieniu
swojej diagnozy innym wspdlpracownikom trzeba pomysle¢
o rozmowie z kierownikiem. Bez Twojej zgody pracodawca nie
moze nic powiedzie¢ innym pracownikom na temat Twojego
stanu zdrowia.

Ludzie réznie reaguja
na wiadomo$é¢ o SM i nie
zawsze w taki sposob, jaki
oczekujesz. By¢ moze
beda chcieli wiedzie¢ jak
Ci poméce lub begda nad-
opiekuriczy albo po prostu
pozwolg Ci wykonywa¢
swoja prace. Czes¢ z nich
moze nic nie wiedzied
o SM. A inni mogg mie¢ wlasng opini¢ na temat wplywu SM
na stan zdrowia opartg o swoje doswiadczenie lub to, co zoba-
czyli w telewizji. Pomocne moze by¢ dostarczenie im broszur
wydawanych przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego. Niewazne jak zareaguja Twoi wspétpracownicy, mo-
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zesz przypomnie im, zeby bardziej koncentrowali si¢ na Tobie
i Twoich umiej¢tnosciach niz na SM.

Jezeli masz wrazenie, ze reakcja Twojego wspélpracow-
nika czy menadzera jest szczegélnie negatywna, np. jesli
zartuja sobie z Ciebie lub kwestionuja Twoje umiejetnosci,
nie musisz tego znosi¢. Takie zachowanie nosi znamiona
nekania lub dyskryminacji i jest niezgodne z prawem. Usta-
wa zabezpiecza Twoje prawa w kazdym aspekcie zatrudnienia
(w rekrutacji, selekcji, szkoleniu, awansie, redukcji czy zwol-
nieniu). Ma to zastosowanie, kiedy pracodawca pozwala lub
uczestniczy w ,niepozadanych zachowaniach” dotyczacych
'Twojej niepelnosprawnosci. Aby zakwalifikowaé to jako neka-
nie, takie niepozadane zachowanie musi narusza¢ Twoja god-
nos¢ lub stwarza¢ wroga atmosfere zastraszania. Przyktadowo,
jezeli wspolpracownicy zartuja sobie z objawéw choroby, moze
to by¢ traktowane jako n¢kanie.

Nie wazne, jakiego typu s3 to klopoty powinienes poroz-
mawia¢ z ludZmi zaangazowanymi w te¢ sytuacje. Nieoficjalna
rozmowa jest najlepszym miejscem startu. Pomoze ona roz-
jasni¢ wiele kwestii, a takze unikna¢ antypatii mi¢dzy zaan-
gazowanymi osobami. Zglos skarge, jezeli taka rozmowa nie
przyniosta oczekiwanego skutku, a nastepnym krokiem bedzie
wniesienie skargi na pismie. Twéj pracodawca powinien mieé
ustalone etapy dzialania na wypadek skargi w miejscu pracy. Je-
zeli nie, powiniene$ wysla¢ formalny list swojemu pracodawcy
z opisem sytuacji, ktérych doswiadczyles. Powinienes nie tylko
przedstawié co si¢ stalo, ale takze kiedy to mialo miejsce i po-
prosi¢ przelozonego o dochodzenie w tej sprawie. Gdy zglo-
sisz skarge, Twéj pracodawca powinien zorganizowaé spotka-
nie, aby wyjasni¢ kwesti¢. W takiej dyskusji moze uczestniczy¢
kto$ z wspdlpracownikéw lub przedstawiciel zwiazku zawo-
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dowego, ktérego jeste$ czlonkiem. W razie oddalenia skargi,
masz prawo si¢ odwolaé od tej decyzji do sadu pracy. Mozesz
tez udaé si¢ bezposrednio do sadu pracy bez skiadania skargi,
jesli nie jestes zadowolony z rezultatu albo nie dostales Zadne;
odpowiedzi na Twoja skarge. Miej jednak swiadomosé, ze takie
zazalenie moze by¢ obcigzone kosztami.

za: MS Matters, ttum. A. Bedyk

Praca zdalna ,na stuchawce”

Wydawalo mi si¢, ze nie dam rady, Ze to nie dla mnie. A jed-
nak sprébowalam. Firma zatrudnia osoby niepelnosprawne
w stopniu umiarkowanym i znacznym z réznymi schorzenia-
mi, wymagany jest komputer lub laptop oraz stale lacze inter-
netowe.

Umowy podpisywane s3 na okres prébny i na czas nieokre-
slony, wynagrodzenie to najnizsza krajowa plus niewielkie pre-
mie oraz dodatek za prace na wlasnym sprzecie. Zapewnio-
ne s3 planowane urlopy
wypoczynkowe, a takze
dodatkowy urlop reha-
bilitacyjny i dziein wol-
ny na wizyte u lekarza
specjalisty potwierdzony
zaswiadczeniem. W' cig-
gu 7 godzin pracy korzy-
/ stam z 5-10-15 minuto-

/

WYCh prz€rw na wstanie
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od komputera, $niadanie, lekarstwa lub toalete. Jezeli poczuje
si¢ gorzej zglaszam to koordynatorom, ktérzy traktuja mnie
ze zrozumieniem. Zwolnienia lekarskie, pobyty w szpitalu czy
turnusy rehabilitacyjne nie stanowia problemu, pracodawca
pokrywa czes¢ sktadki na dodatkowe ubezpieczenie oczywiscie
nieobowigzkowe. Wynagrodzenie jest zawsze na czas.

Praca polega na rozmowach z klientami, ankietach, odstu-
chiwaniu i ocenianiu rozméw, nie jest to sprzedaz towaréw.

Chyba dlatego si¢ w tym odnalaztam.
B.J.

Klopoty z praca w szkole

Nawet nie wiem, jak to ujaé. Jestem od 2006 roku chora na
SM, co wigze si¢ z moja niepelnosprawnoscig. Jestem nauczy-
cielka, mimo znacznego stopnia niepelnosprawnosci, jestem
aktywna zawodowo i do dnia dzisiejszego pracuje w pelnym
wymiarze godzin. Moje problemy ze sposobem zatrudnienia
zaczgly sie po wejsciu w zycie nowelizacji Karty Nauczyciela.
'Trudno mi oceni¢ stosunek mojej pani dyrektor do mojego za-
trudnienia. Przydzial godzin na kolejny rok szkolny nauczyciel
otrzymuje w maju. Wigc w maju 2018 roku dostalam przydziat
na 21,5 godziny na rok szkolny 2018/2019, czyli 3,5 godzi-
ny ponadwymiarowe. Gdy weszla w zycie nowelizacja Karty
Nauczyciela obowigzujaca od 1 wrzesnia 2018 roku okazalo
si¢, ze dyrektor musi zatrudni¢ nauczyciela niepelnosprawne-
go w obniZonym wymiarze czasu — 16 godzin. Taka tez byta
decyzja dyrektora szkoly oparta na opinii radcy prawnego za-
trudnionego przez samorzad prowadzacy szkole. Moja cheé
pracy w normalnym wymiarze czasu pracy i zgoda na to leka-
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rza medycyny pracy nie mialy zadnego znaczenia. Pracowatam
w obnizonym wymiarze czasu pracy, czyli mialam 16 godzin
i nawet pojedyncze, dorazne zast¢pstwa byly problemem. Sko-
rzystalam z porady radcy prawnego pracujacego na zlecenie
ZNP. Jego stanowisko bylo doktadnie takie samo. Musz¢ ko-
rzystaé z obnizonego czasu pracy czy chee, czy nie. Ani ja, ani
lekarz nie mozemy wplywaé na zmiane decyzji pracodawcy.
Po wyczerpaniu mozliwosci na miejscu, moje stanowisko nie
uleglo zmianie. Uwazalam, Ze praca osoby niepelnosprawne;
w obniZonym wymiarze czasu pracy jest jej przywilejem, a nie
obowigzkiem. Napisalam do MEN-u oraz Ministerstwa Ro-
dziny, Pracy i Polityki Spolecznej. Otrzymalam odpowiedz:
moge pracowaé. Wystarczy méj wniosek o przywrécenie ,nor-
malnego” czasu pracy poprzedzony oczywiscie zgoda wiasci-
wego lekarza. Napisatam taki wniosek, ale ze wzgledu na zmia-
ne¢ planu, poprositam o zmian¢ w II semestrze, zeby nie robié
zamieszania w szkole. Przywrécono mi normalny czas pracy,
tylko nie 21,5 godziny, ktére mialam przydzielone, a jedy-
nie 19 godzin dydaktycznych. Czyli zamiast 3,5 godzin tylko
1 godzina, caly semestr bez nadgodzin chociaz mialam wczes-
niej je przydzielone. Jezeli sg jakie$ zastepstwa dorazne, zawsze
w pierwszej kolejnosci otrzymuje je inny nauczyciel, a dopiero
gdy nikt nie moze dostaj¢ ja, nauczyciel niepelnosprawny.

I jeszcze jedna niewyjasniona sprawa. Raz w miesigcu mam
wlew w Warszawie — podanie tisabri. Biore wtedy z pracy dzient
wolny platny, jak za urlop. Ostatnio, moja pani dyrektor oznaj-
mila mi, ze radca prawny gminny uwaza, ze mi si¢ nie nalezy,
bo nie korzystam z obnizonego czasu pracy. Daje mi na swoja
odpowiedzialnos¢. Nalezy mi si¢ czy nie? Jestem w szpitalu,
wiec moge poprosi¢ o L4.

B. Z.
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Pracai SM

Ula studiowala bohemistyke na Wydziale Slawistyki Uni-
wersytetu Warszawskiego. Poniewaz szczegdlnie interesowato
ja jezykoznastwo ucieszyla sig, kiedy udalo jej si¢ dostac pra-
c¢ w Instytucie Jezyka Polskiego PAN, w Pracowni Stownika
Gwar Ostrédzkiego Warmii i Mazur. Zadaniem Uli bylo reda-
gowanie hasel. Moze to brzmi do$¢ enigmatycznie, a moze wy-
glada na waska specjalizacje, ale dzieki temu wielotomowemu
wydawnictwu (jeszcze nieskoriczonemu) uratowano od zapo-
mnienia i zaginigcia gwary, ktérymi méwiono na terenie War-
mii i Mazur kilkadziesigt, a moze i sto lat temu. Praca Zzmudna,
wymagajaca dyscypliny i dokltadnosci, ale ciekawa, zwlaszcza
dla kogos, kogo fascynuje zywy jezyk, jego zmiany, czasem
z elementami wrecz detektywistycznych poszukiwan znaczenia

jakichs stéw. Zdaje si¢ jednak,
SEOWNIK GWAR

ze najwazniejsza rzecza byla

doskonala atmosfera w pracy,
zyczliwo$¢ 1 sympatyczne re-
lacje z (gtéwnie) kolezanka-
mi i kierownictwem.

Ula pracowala juz kilka
lat, kiedy zaczely sie u niej
ktopoty ze zdrowiem — trud-
ne do zdiagnozowania obja-
wy. Dobra kolezeriska atmo-
sfera pracy znaczyla réwniez,
ze po prostu rozmawalo si¢
o wszystkim, o zyciu, o co-
dziennych sprawach, o swo-
ich klopotach, réwniez tych
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ze zdrowiem. Kolezanki towarzyszyty Uli swoim zatroskaniem,
,kibicowaly” przez pie¢ lat — bo tyle trwalo szukanie u réznych
lekarzy wyjasnienia dziwnych symptoméw, az wreszcie przy-
szla ostateczna diagnoza: SM.

Otrzymanie diagnozy to moment, kiedy u wielu oséb rodzi
si¢ pytanie: powiedzie¢ o chorobie, czy tez nie? Jak taka diag-
noza wplynie na stosunki w pracy, na samg mozliwo$¢ konty-
nuowania pracy. Ula jednak nie miata takich watpliwosci. Od
razu podzielila si¢ ta informacja zaréwno z kolezankami, jak
i z kierownictwem. Uwazala to za co$ zupelnie naturalnego —
i tak to zostalo przyjete. To znaczy wszyscy okazywali empatie,
troske, che¢ pomocy, ale dla wszystkich bylo oczywiste, ze nic
si¢ w pracy nie zmienilo. To ta sama Ula.

Z wielka wdziecznoscia wspomina Ula wyrazy sympatii
i autentycznej, delikatnej troski. Pierwsza osobg, ktéra po diag-
nozie odwiedzila ja w szpitalu, byla dos¢ wiekowa kolezanka
z pracy. Prawie osiemdziesiecioletnia Pani Zofia, ktéra, mimo
ze bylo to trudne dla niej, wybrala si¢ do szpitala. W jakis$ czas
po diagnozie Ula dostala nagrod¢ pieni¢zna - jak wyjasnio-
no przyznang przez centrale Instytutu w Krakowie. I dopie-
ro znacznie pézniej domyslila si¢, ze koledzy z pracy zebrali
dla niej pienigdze i przekazali w taki sposéb. Ta wrazliwosé
i naturalna pomoc okazaly si¢ bardzo potrzebne, gdy choroba
postepowala. Z czasem Ula zaczgla jezdzi¢ do pracy na woz-
ku. Instytut przenidst sic w miedzyczasie z Patacu Kultury do
nowej siedziby na ulicy Ratuszowej. Na szczgscie dostgpnej dla
wo6zkéw. A dyrektorka jadac kiedys windg z Ulg (juz wtedy
na wézku) zapytala, czy nie potrzebne sg jakie$ jeszcze udo-
godnienia. Ula poprosita o porecze w lazience. I lazienki do-
stosowano ,na koszt firmy”. W ogdle pytanie ,czy trzeba Ci
jakos poméc?” bylo bardzo czgste, nawet troche krepujace, az
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wszyscy si¢ nauczyli, ze nie trzeba pytaé, a Ula sama jak bedzie
potrzeba, to poprosi.

Oczywiscie praca przy stowniku, to praca przy biurku,
najpierw przy maszynie do pisania, potem przy komputerze.
Praca z ksigzkami, materialem pisanym... ktéry czasem stal na
najwyzszej polce niedostgpnej dla osoby siedzacej na wézku.
Wotedy trzeba bylo prosi¢ o pomoc, zeby ktos wstal, oderwatl si¢
od swojej pracy i podal stosowny tom.

Duzym ulatwieniem bylo to, ze Ula, jak wszyscy pracow-
nicy instytutu, mogla pracowaé¢ w domu, a do pracy przycho-
dzi¢ tylko na dyzury. Jednak postep choroby, zmniejszenie sit
spowodowaly koniecznos$é przejscia na pol etatu, ale to byta
decyzja Uli, nie pracodawcy. I tak... doczekata emerytury. Ale
kontakt z przyjaciélmi z pracy utrzymuje nadal.

Oczywiscie mozna powiedzieé, ze specyfika pracy na-
ukowej: rozliczanie z efektéw, a nie z o§miu godzin dziennie,
umozliwiala wygodne i bezstresowe zatrudnienie. Troche pew-
nie tak, ale przede wszystkim byli to ludzie. Konkretni ludzie
- otwarci i zyczliwi. A tacy zdarzajg si¢ wszedzie

na podstawie wypowiedzi Uli Dobrzyniec
opracowala redakcja

Co moze by¢ problemem w pracy?

Wsréd zglaszanych przez osoby z SM probleméw znajduja
si¢ miedzy innymi trudnosci ze skupieniem uwagi i z pamie-
cig. Zaburzenia te oraz ostabienie funkcjonowania poznawcze-
go nie pozostaja bez wplywu na mozliwosci pracy zawodowe;
i dlatego chcemy im si¢ blizej przyjrzeé
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Rodzaje

zaburzen poznawczych

— Zaburzenia pamigci -
najbardziej powszechne zabu-
rzenie funkcji poznawczych
u 0séb ze stwardnieniem roz-
sianym, obserwowane u 20-40%
chorych. Zazwyczaj zaburzenia
te sg zwigzane z krétkoterminowymi deficytami pamigciowy-
mi. Czy wchodzac do pokoju lapiesz si¢ na mysli, ze nie pa-
migtasz, po co przyszedles? Albo po $niadaniu nie pamigtasz,
czy wziale$ pigutke? Albo nagle zrozumiates w trakcie rozmo-
wy, ze zapomniales$ historii, ktérg z entuzjazmem przed chwila
opowiedziales? Czasem zaburzenia pamieci moga obejmowaé
trudnos$ci w zapamigtywanie nowych informacij.

— Naruszenie abstrakcyjnej konceptualizacji — zaburze-
nie przejawiajace si¢ w trudnosci w znalezieniu si¢ trudnych
sytuacjach, niemozliwe staje si¢ znalezienie alternatywnych
metod rozwigzywania probleméw. Innymi stowy - niektére co-
dzienne sytuacje i problemy moga wydawac si¢ zbyt skompli-
kowane i klopotliwe.

— Rozproszenie — problem najbardziej widoczny, gdy trze-
ba dziala¢ wielozadaniowo. Przyktadowo podczas gotowania,
gdy jednoczesnie omawiasz z dzie¢mi najnowsze wiadomosci
ze szkoly, mozesz straci¢ watek w rozmowie z dzieckiem lub
zgubié kolejno$¢ dodawania skladnikéw do potrawy. Objawy
tej dysfunkcji mozna réwniez zauwazy¢ podczas czytania — na-
wet niewielki halas lub muzyka nie pozwolg Ci si¢ skoncentro-
wal. Rozproszenie uwagi moze da¢ pewien dyskomfort pod-
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czas gdy réwnoczes$nie rozmawiasz z kilkoma osobami, moga
wystapi¢ pewne trudnosci z udzialem w dyskusij.

— Zaburzenia orientacji w czasie i przestrzeni - czasami
osoby cierpigce na stwardnienie rozsiane maja trudnosci gdy
poruszaja si¢ na nowych trasach lub maja problemy z okre-
Sleniem czasu trwania jakiej$ czynnosci: na przykltad, gdy sa
w sklepie mysla, ze byly tam nie wigcej niz 20-30 minut, cho¢
w rzeczywisto$ci okres czasu odpowiada kilku godzinom.

— Zaburzenia mowy — w wigkszosci przypadkéw dyzartria
(jeden z typéw zaburzern mowy) wystepuje obok takich obja-
woéw jak drzenie, zaburzenia koordynacji. Objawy zaburzen
mowy mog3 by¢ bardzo zréznicowane: od gubienia stéw, po ich
bledng wymowe (transpozycja sylab) i ,stynnej” intonowanej
mowy, ktéra nalezy do triady objawéw stwardnienia rozsianego
opisanej przez Charcota.

Porady i zalecenia
Istnieja liczne zalecenia, ktére moga by¢ bardzo przydatne
w korekeji zaburzen poznawczych. Oto niektére z nich:

— Sprébuj zapisywac informacje wazne. Postaraj si¢ mie¢
dziennik (dzigki ktéremu, nawiasem méwigc, nie tylko
nie stracisz potrzebnych informacji, ale takze racjonal-
nie zorganizujesz swoj czas), uzyj naklejek lub konwen-
cjonalnych noteséw. Istnieje réwniez wiele przydatnych
niestandardowych aplikacji przeznaczonych dla kompu-
teréw osobistych i telefonéw komérkowych, ktére moga
poméc i mozna dzigki nim ustawiaé automatyczne przy-
pomnienia.

— Tworz rekordy. Nie sg potrzebne rozwlekle zapiski. Sta-
raj sie zminimalizowa¢ liczbe znakéw do zapisania. Cza-
sami mozna nie tylko pisaé, ale réwniez co$ narysowac.
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— Sprébuj nauczy¢ domownikéw, aby zawsze odklada-
li rzeczy na swoje miejsce. Wtedy nie trzeba pamigtad,
w jakim miejscu cos si¢ zostawilo.

— Sprébuj skoncentrowac sie¢ na najwazniejszych dla cie-
bie dzialaniach, zdarzeniach lub przedmiotach. Wiele
dziatan wykonujemy ,,automatycznie” nie skupiajac si¢ na
nich lub jestesmy rozpraszani przez co$ innego. A potem
nagle zdajemy sobie sprawe, ze brakuje czegos waznego.
Sensowne powtarzanie jakiejkolwiek waznej informacji
pozwoli mocniej ja zapamietac.

— Cze¢sto  mozna zlapaé
si¢ na tym, ze w danym
momencie zapomina si¢
wlasciwego slowa. Jesli
cierpisz, nie mogac przy-
pomniec sobie wlasciwe-
go slowa pamietaj, ze na
ogoél dane slowo moze
by¢ zastapione przez sy-
nonimy lub opis. Wierz
mi, Twéj rozméwea prawdopodobnie nawet nie zwrdci
na to uwagi. Ale stowa ,nie pamie¢tam” albo ,jak brzmia-
lo to stowo” oraz intensywne jego poszukiwania zwréca
uwage rozmowcy.

— Staraj si¢ ¢wiczy¢ swoja uwagg i staraj si¢ jednoczesnie
wykonywa¢ kilka niepowiazanych ze soba zadan: na
przykiad przygotowaé kolacje podczas rozmowy przez
telefon.

— Rozwigzanie krzyzéwek, zagadek, puzzli, gier plan-
szowych — to okazja nie tylko do przyjemnego spedzenia
czasu, ale takze $wietne ¢wiczenie funkcji poznawczych.
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— Festina lente (spiesz si¢ powoli). Nie spiesz si¢ by od
razu zapisywac wszystko i przekiadaé rzeczy na swoje
miejsce. To nie przyniesie oczekiwanego rezultatu, lecz
przeciwnie, bedzie wywolywalo zamet.

Zaburzenia poznawcze sprawiaja nam wiele klopotéw

w codziennym zyciu. Oczywiscie, kazdy z nas ,wynalazt” swoje
wlasne sposoby radzenia sobie z nimi.

Moje sposoby na to, jak sobie radzi¢ z mgla
mozgowa

Jako mama zyjaca z wtdrnie postgpujacym SM staralam sig
przede wszystkim skupi¢ na tym, co mogg i musze zrobié¢ dla
mojego maluszka. Utrzymywanie aktywnosci mojego umysiu
spychalam na dalszy plan. Dlugo trwalo, zanim uswiadomitam
sobie, ze podobnie jak nasze cialo, nasz mézg tez potrzebuje
regularnych éwiczeni. Tym bardziej, ze mgla mézgowa zmie-
nia méj umyst w papke. Kazde zadanie staje si¢ trudniejsze.
Nie moge si¢ skoncentrowaé. Nie moge sobie przypomnieé, nie
moge znalezé wlasciwego slowa. To moze trwaé minuty albo
dni. Jest kilka sztuczek, ktére pomagaja mi przy mgle mézgo-
wej. Jezeli masz podobne problemy — moze Tobie tez pomoga:

1. Opanowac stres

Dla mnie rzecza, ktéra pomaga mi unikaé streséw jest omi-
janie ,wampiréw emocjonalnych”
(0séb czy rzeczy, ktére wysysaja
energie). Wiem, ze to latwiej po-
wiedzie¢ niz zrobié, ale stres moze
przyciagna¢ mgle i utrudnia¢ my-
Slenie. Jezeli musze spokojnie po-
mysleé, unikam stresu.
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2. Smartfon

Nie jestes superbohaterem, a nawet jesli to pamietaj, ze oni
tez korzystali z pomocy (Batman mial Robina). Twéj telefon
komoérkowy moze by¢ takim przydatnym pomocnikiem. Uzy-
wam przypominaczy w telefonie dla waznych rzeczy, takich
jak uméwione spotkania, przyjmowanie lekarstw czy urodzi-
ny. Tablica w kuchni jest bardziej tradycyjnym, ale skutecznym
sposobem przypominania przez umieszczanie waznych nota-
tek i w dodatku moze by¢ uzywana przez cala rodzing. Weiaz
zdarza mi si¢ o czyms$ zapomnie¢, ale jednak to pomaga. Pro-
wadzac intensywne zycie, nawet bez walki z SM, staram si¢
korzysta¢ z réznych form pomocy.

3. Mindfulness

Mindfulness to bylo dla mnie
po prostu modne stowo i na po-
czatku bylam bardzo sceptyczna.
Skoro jednak zaproponowano mi
te metode jako sposéb na utrzy-
manie aktywnos$ci umyslu, postanowilam sprébowaé. Mind-
fulness polega na skupieniu uwagi na chwili obecnej, tu i teraz.
Porzadkuje to mysli i pomaga poradzi¢ sobie z mgla mézgows.
Mindfulness nie wyleczy, ale naprawde pomaga. Chociaz wy-
maga ¢wiczenia — przynajmniej kilka minut dziennie.

4. Krok po kroku

Wazne jest, zeby nie narzucac sobie zbyt duzego tempa. Pa-
migtaj, zyjesz z SM, nie potrzebujesz dodatkowej presji. Zasa-
da ta dotyczy réwniez ¢wiczenia mézgu. Dla mnie terapig jest
pisanie, ale sg tez inne rzeczy. Sprébuj réznych aktywnosci az
znajdziesz cos, co sprawia Ci przyjemnosé. To zawsze pomaga.

na podstawie www.stwardnienieforum.pl i MS Matters
opracowala redakcja

NADZIE]A 41



Prawo 1 my

Prawo i my

Regulacje prawne dot. zatrudniania oséb
niepelnosprawnych

Niniejszy artykul ma na celu przyblizenie niektérych re-
gulacji prawnych zwigzanych z zatrudnianiem oséb niepelno-
sprawnych, poczynajac od procesu rekrutacji, na rozwigzaniu
umowy o pracg konczac.

W ramach wstegpu chcialbym poczyni¢ pewng uwage ter-
minologiczna. Posluguje sie pojeciem ,niepelnosprawnosc”
w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej 1 spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnospraw-
nych (Dz.U. 1997, Nr 123, poz. 776; dalej: ,Ustawa”), majac
przy tym $wiadomos¢, ze definicja ta nie przystaje w calosci do
tego rodzaju schorzenia jakim jest SM. Mianowicie zgodnie
z art. 2 pkt 10 Ustawy, niepelnosprawnosé oznacza trwalg lub
okresowsa niezdolno$¢ do wypelniania rél spolecznych z powo-
du stalego lub diugotrwalego naruszenia sprawnosci organi-
zmu, w szczegdlnosci powodujacg niezdolnoséé do pracy.

Specyfika SM skutkuje tym, ze w trakcie zatrudnienia jego
objawy moga by¢ niewidoczne i przez diugi czas moga w ogdle
nie przektadaé si¢ na wypelnianie obowiazkéw pracowniczych.
Jednakze jest to definicja obowigzujaca w naszym systemie
prawnym, ktéra obejmuje swoim zakresem réwniez SM. Stad
tez w dalszej czgsci artykulu pod tym pojeciem nalezy rozu-
mie¢ réwniez osoby chore na stwardnienie rozsiane i to juz od
momentu diagnozy.
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Proces rekrutacji

Kluczowe znaczenie ma tutaj art. 22' § 1 k.p. zawieraja-
cy katalog zamknigty danych, ktérych moze zada¢ pracodawca
od osoby ubiegajacej si¢ o zatrudnienie. Sg to: imi¢ (imiona)
i nazwisko; imiona rodzicéw; data urodzenia; miejsce zamiesz-
kania (adres do korespondencji); wyksztalcenie; przebieg do-
tychczasowego zatrudnienia. Przepis ten nie wymienia stanu
zdrowia, czy ewentualnego stopnia niepelnosprawnosci. Po-
nadto zgodnie z art. 18 k.p. ,pracownicy powinni by¢ réw-
no traktowani w zakresie nawigzania i rozwigzania stosunku
pracy, warunkéw zatrudnienia, awansowania oraz dostgpu do
szkolenia w celu podnoszenia kwalifikacji zawodowych bez
wzgledu na ple¢, wiek, niepelnosprawnos¢ [...]”. Pomimo tego,
ze przywolany art. 18°* k.p. zawiera okre$lenie ,,pracownicy”, to
ma réwniez zastosowanie wobec kandydatéw do pracy (zwrot:
,w zakresie nawigzywania (...) stosunku pracy”). A zatem nie
tylko na podstawie art. 22' § 1 k.p., ale réwniez na podstawie
kodeksowych uregulowan antydyskryminacyjnych, stwierdzié
nalezy, ze zakazane jest pozyskiwanie informacji odnoszacych
si¢ do niepelnosprawnosci kandydata do pracy, jako noszacych
znamiona nieréwnego traktowania.

Jednakze zakaz ten nie dotyczy badan lekarskich, czy to
wstepnych, czy profilaktycznych. W takim przypadku pracow-
nik nie moze zatai¢ informacji o stopniu niepelnosprawnosci.
Informacja ta ma bowiem istotne znaczenie dla wydania przez
lekarza medycyny pracy orzeczenia w przedmiocie istnienia
przeciwwskazan do pracy na okreslonym stanowisku, a w kon-
sekwencji dla bezpieczeristwa w miejscu pracy, zaréwno samego
pracownika, jak i jego wspélpracownikéw. W skrajnych przy-
padkach zatajenie przez pracownika informacji o posiadanym
stopniu niepelnosprawnosci moze zosta¢ uznane przez praco-
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dawcg za ciezkie naruszenie przez pracownika jego podstawo-
wych obowiazkéw pracowniczych i doprowadzi¢ do zwolnienia
,dyscyplinarnego” (wyr. SN z 7 lutego 2001 r., I PKN 244/00).

Pewne watpliwosci w zakresie informacji uzyskiwanych
przez pracodawce od kandydata/pracownika wzbudza art. 22!
§ 2 k.p., ktéry stanowi, ze pracodawca ma prawo zadac od pra-
cownika podania, niezaleznie od informagcji, o ktérych mowa
powyzej, innych danych osobowych, jezeli jest to konieczne
ze wzgledu na korzystanie przez pracownika ze szczegélnych
uprawnien przewidzianych w prawie pracy. Nalezy przy tym
zwréci¢ uwage na fakt, ze obowigzek przedstawienia okreslo-
nych danych uaktywnia dopiero ubieganie si¢ przez pracow-
nika o przyznanie szczegdlnych uprawnien. Sankcja jest za$
jedynie ewentualna odmowa, czy brak mozliwosci skorzystania
z nich. Méwimy tutaj nie tylko o takich typowych uprawnie-
niach, jak $wiadczenia z funduszu socjalnego, prawo do zwol-
nienia opiekunczego itd., lecz réwniez o uprawnieniach prze-
widzianych dla os6b niepelnosprawnych w Ustawie. A zatem,
jezeli pracownik nie poinformuje pracodawcy o swojej niepel-
nosprawnosci, to nie bedzie mégt skorzystaé z przewidzianych
w Ustawie przywilejéw.

Reasumujac, pracodawca nie ma prawa pyta¢ pracownika
o jego niepelnosprawnosé, a tym bardziej odméwic zatrudnie-
nia z tego wzgledu, jezeli pracownik jest zdolny do swiadczenia
pracy na danym stanowisku. W takim przypadku osoba ubie-
gajaca sie o zatrudnienie ma prawo pozwac dang firme z tytulu
dyskryminacji, albo naruszenia débr osobistych (art. 415 k.c.).
Pracownik, ktéry w trakcie zatrudnienia nie poinformuje pra-
codawcy o swojej niepelnosprawnosci, nie bedzie mégt doma-
gad sie uprawnien przewidzianych w Ustawie.
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Uprawnienia oséb niepelnosprawnych w trakcie

zatrudnienia

Ustawa przyznaje pracownikom niepelnosprawnym szereg
uprawnien, m.in. statuuje zakaz pracy w porze nocnej i godzi-
nach nadliczbowych (art. 15 ust. 3), przyznaje prawo do do-
datkowej przerwy w pracy na gimnastyke usprawniajaca lub
wypoczynek (art. 17), czy do dodatkowego urlopu wypoczyn-
kowego (art. 19).

Wskazane powyzej uprawnienia sa co do zasady proste,
jasno opisane w Ustawie i nie wymagaja szerszego komentarza.
W odréznieniu od art. 23a Ustawy, ktéry stanowi, ze pracodaw-
ca jest obowigzany zapewni¢ niezb¢dne racjonalne usprawnie-
nia dla osoby niepelnosprawnej pozostajacej z nim w stosun-
ku pracy, uczestniczacej w procesie rekrutacji lub odbywajace;
szkolenie, staz, przygotowanie zawodowe albo praktyki za-
wodowe lub absolwenckie. Niezb¢dne racjonalne usprawnie-
nia polegaja na przeprowadzeniu koniecznych w konkretnej
sytuacji zmian lub dostosowan do szczegélnych, zgltoszonych
pracodawcy potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci danej
osoby, o ile przeprowadzenie takich zmian lub dostosowan nie
skutkowaloby nalozeniem na pracodawcg nieproporcjonalnie
wysokich obciazen, z zastrzezeniem ust. 2. Wskazany ust. 2
stanowi, ze obcigzenia, o ktérych mowa powyzej, nie sa nie-
proporcjonalne, jezeli s3 w wystarczajacym stopniu rekompen-
sowane ze $rodkéw publicznych.

Pojecie usprawniert powinno by¢ interpretowane szeroko
i uwzglednia¢ zaréwno $rodki materialne, jak i organizacyjne.
A zatem niepelnosprawny pracownik w trakcie zatrudnienia
moze domagac si¢ takze pewnych zmian organizacyjnych, np.
w zakresie czasu pracy, wykonywania okreslonych zadan itd.
Oczywiscie w celu ustalenia, czy nie bedziemy mieli do czy-
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nienia z nadmiernym obcigzeniem po stronie pracodawcy,
konieczne bedzie zbadanie i analiza konkretnej sytuacji. Nie-
podjecie przez pracodawce zadnych dzialan i ograniczenie sie
wylacznie do stwierdzenia, ze stanowig one nadmierne obcia-
zenie, trudno uznaé za wypelnienie obowigzku wynikajacego
z art. 23a Ustawy (wyr. SN z 12 listopada 2014 1., I PK 74/14).
Co wigcej niedokonanie niezbednych racjonalnych usprawnien
uwaza si¢ za naruszenie zasady réwnego traktowania w zatrud-

nieniu (art. 23a ust. 3 Ustawy).

Roszczenie z tytulu dyskryminacji - zakonczenie

wspolpracy

Konieczne jest réwniez omdéwienie najwazniejszych ele-
mentéw zwigzanych z ewentualnym dochodzeniem roszczen
z tytulu dyskryminacji. Po pierwsze, nie dochodzi do narusze-
nia zasady réwnego traktowania, gdy rozréznienie praw pra-
cowniczych wynika z obiektywnych i dozwolonych przestanek,
np. odrebnosci wykonywanych obowigzkéw, sposobu ich wy-
pelniania, czy kwalifikacji (wyr. SN z dnia 19 lutego 2008 r.,
IT PK 256/07). Kryterium dyskryminacyjne musi by¢ wska-
zane przez pracownika i to najlepiej juz w pozwie. A zatem
w jego tresci nalezy zawrze¢ stwierdzenie, ze okreslone decyzje
pracodawcy (brak podwyzki, rozwigzanie umowy o prace itd.),
byly podyktowane niepelnosprawnoscia pracownika, z krétkim
uzasadnieniem takiego twierdzenia, o czym ponize;j.

Po drugie, nalezy podkresli¢, ze norma art. 18 § 1 k.p.
zmienia rozklad ciezaru dowodu przewidziany w art. 6 k.c.
i tym samym w procesie zwalnia pracownika z obowigzku
udowodnienia faktu dyskryminacji. Na pracowniku spoczy-
wa jedynie obowigzek uprawdopodobnienia okolicznosci sta-
nowiacych podstawe dochodzonego roszczenia (wyr. SN z 18
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kwietnia 2012 r.,II PK 196/11), a to pozwany pracodawca musi
wykaza¢, ze kierowal si¢ obiektywnymi przyczynami. Upraw-
dopodobnienie oznacza zas, ze pracownik powinien jedynie
przedstawi¢ przed sadem fakty, z ktérych mozna wyprowadzié
domniemanie bezposredniej lub posredniej dyskryminacji (wyr.
SN z 24 maja 2005 r., IT PK 33/05). Tytutem przykladu (rze-
czywisty, z postepowania sgdowego), jezeli niektérym pracow-
nikom koniczyla si¢ umowa o prace zawarta na czas okreslony,
a tylko z jednym z nich, niepelnosprawnym, nie zostala ona
przedluzona, mamy juz do czynienia z uprawdopodobnieniem
dyskryminacji. Podobnie, gdy tylko osoba niepelnosprawna nie
otrzymala podwyzki itd. Jeszcze nie wiemy dlaczego pracodaw-
ca podjal taka decyzje, by¢ moze kierowal si¢ w rzeczywistosci
obiektywnymi przestankami, ale wskutek uprawdopodobnie-
nia dyskryminacji, musi to wykaza¢ (udowodni¢) przed sagdem.
Okolicznosci uprawdopodobniajace dyskryminacje réwniez
powinny by¢ juz zawarte w pozwie.

Po trzecie, nawet w przypadku nieprzedluzenia umowy
o prace (na czas okreslony, czy okres prébny), do czego praco-
dawca ma co do zasady prawo, jedynie ze wzgledu na niepeino-
sprawnos$¢ pracownika, to nadal mamy do czynienia z dyskry-
minacja. Pisz¢ o tej oczywistej kwestii, bowiem w orzecznictwie
sad6w powszechnych (na szczgscie Sad Najwyzszy skutecz-
nie weryfikuje tego rodzaju bledne orzeczenia) nadal mozna
spotkaé przeciwne wypowiedzi. Tytulem przykladu w wyroku
Sadu Rejonowego dla m.st. Warszawy (VII P 336/16) czy-
tamy: ,Dzialania dyskryminujacego lub naruszajacego dobra
osobiste powddki nie sposéb dopatrzed sie, jeszeze z jednego
powodu. Strony laczyta umowa o pracg na okres prébny, ktéra
stosownie do swego celu, nie obliguje pracodawcy do zaofero-
wania pracownikowi dalszego zatrudnienia”. Jest to calkowicie
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bezzasadne i bl¢gdne stanowisko, ktérego nie nalezy bra¢ pod
uwage przy podejmowaniu decyzji o wytoczeniu przeciwko
pracodawcy powddztwa z tytutu dyskryminacii.

Po czwarte, w momencie, w ktérym uznamy, ze mozemy
by¢ ofiarg dyskryminacji, starajmy sie juz zaczaé zbieraé jak
najwiecej dowodéw mogacych to potwierdzi¢. Przede wszyst-
kim dowodéw, ktére pozostawiaja trwale ,$lady”, jak na przy-
ktad korespondencja e-mail, sms-y, rozmowy przy swiadkach
itd. Niezaleznie od oceny etycznej takiego zachowania i gdy
nie mamy innych dowodéw (np. pracodawca preferuje rozmo-
wy w ,cztery oczy”, unika korespondencji itd.), zastanéwmy
si¢ nad nagrywaniem spotkan z naszym szefem/pracodawca.
W sprawie dopuszczalnosci takiego dowodu judykatura jest
podzielona, jednakze go nie wyklucza (wyr. SN z 22 kwietnia
2016 r., IT CSK 478/15). Nalezy przy tym pamietaé, ze nagra-
na osoba moze pozwac nagrywajacego z tytutu naruszenia débr
osobistych (np. prawa do prywatnosci). Jednakze w przypadku,
w ktérym nagranie takiej rozmowy bylo istotne z punktu wi-
dzenia obrony praw osoby niepelnosprawnej, takie roszczenie
nie powinno by¢ co do zasady uwzglednione.

Po pigte, przewidziane w art. 18! k.p. odszkodowanie ma
charakter szczegdlny. Powolany przepis nie wiaze odszkodowa-
nia z poniesieniem szkody majatkowej. Ze wzgledu na charak-
ter zabronionych dzialari dyskryminujacych, odszkodowanie
o ktérym mowa w przepisie art. 18% k.p., w pierwszym rze-
dzie ma kompensowaé szkode na osobie i w tym zakresie nosi
ono charakter swoistego zadoséuczynienia za doznang z tytulu
dyskryminacji krzywde. Przepis nie okresla zasad ustalania od-
szkodowania poza wprowadzeniem jego minimalnej wysoko-
$ci nie nizszej niz minimalne wynagrodzenie za pracg, ustala-

ne na podstawie odrgbnych przepiséw (wyr. SN z 3 kwietnia
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2008 ., II PK 286/07). Co istotne, fakt poniesienia szkody i jej
wysoko$¢ pracownik musi udowodnié¢ (uprawdopodobnienie
dotyczy tylko faktu dyskryminacji). A zatem nalezy w sadzie
przedstawi¢ dowody wykazujace nie tylko poniesienie szkody
majatkowej (utracone zarobki zwigzane ze zwolnieniem z pra-
cy, rachunki itd.), ale réwniez wskazujace na poniesienie szko-
dy niemajatkowej/krzywdy (zeznania $wiadkéw - przyjaciol,
karty ewentualnego leczenia psychiatrycznego, czy konsultacji

psychologicznych itd.).

Podsumowanie

Niniejszy artykul ma na celu przyblizenie niektérych in-
stytucji prawnych zwigzanych z zatrudnianiem oséb niepel-
nosprawnych, czy tez dochodzeniem przez nich swoich praw.
Powinny by¢ one brane pod uwage zaréwno podczas wyko-
nywania przez pracownikéw swoich obowigzkéw, jak i przy
podejmowaniu decyzji o ewentualnym wstapieniu na droge
sadowg. Chcialbym na koniec jeszcze podkreslié, ze procesy
tego rodzaju niewatpliwie s trudne i niejednokrotnie bolesne
zwlaszcza, ze dotyczg tak wrazliwych kwestii jak stan zdrowia,
jednakze pozytywny rezultat (nie méwig tu tylko o ewentual-
nym odszkodowaniu pieni¢znym, ale przede wszystkim o satys-
takeji 1 poczuciu sprawczosci z powodu wykazania swoich ra-

— cji) wiele rekompensuje
a pozytywne orzeczenia
w sprawach tego rodzaju

Zapadajq coraz CZQSCI@J

opmcowal
mec. Hubert Marcin
Hajduczenia
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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 Jelinska - 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
Katarzyna Zawada — 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. ostatniego wy-
pisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadzacego itp.,

— o$wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,

— orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub réwno-
waznego); w przypadku nie posiadania przez dang osobe
tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wybra-
nych zajeciach — informacja w biurze.

Wigkszosé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponadto
skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i re-
habilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dziala-
nia. Szczeg6lowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej przy ul. Nowosieleckiej 12
prowadzone sg w czterech grupach:
— we wtorki w godz. 11:00 — 13:00 oraz w godz. 16:00 —
18:00 (zajecia dla os6b mniej sprawnych),
—w $rody w godzinach 09:00 — 11:00,
—w czwartki w godz. 11:00 — 13:00 oraz 15:00 — 17:00.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone s3:
- 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 zaj¢cia obowiazuja zapisy telefoniczne.
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. Masaze usprawniajace

Masaze odbywajg si¢:

—w poniedziatki w godz. 08:00 — 16:00,
—w piatki w godz. 12:00 — 15:00,

— w soboty w godz. 08:30 — 14:00.

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 piatki od 13:00 do 15.00

. 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 zaje¢ ruchowych, soma-
-edukagji dla os6b chorych na stwardnienie rozsiane, chorujg-
cych nazanik migéni,poudarach nabazie Metody Feldenkraisa.
Zajeciaw cyklu 5-cio godzinnym prowadzi Maciej Eukomski.
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 sg dostosowane do potrzeb
i mozliwosci uczestnikéw.

Zajecia odbywaja sie przy ul. Nowosieleckiej 12 w $rody
w godz. 10:30 — 13:00.

10. Warsztaty teatralne

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

Zajecia odbywaja si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w ponie-
dziatki w godz. 10:45 — 12:45.
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11. Warsztaty ceramiczne
Zajecia 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 — 17:00,
—II grupa — 17:00 — 20:00.
Osoby chetne do udzialu w zajgciach proszone s o kontakt

z biurem OW PTSR.

12. Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuterig, ozdabiamy przedmioty me-
toda decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych technlk 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. Zaje¢cia ,,Gléwka pracuje”
Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamieci i koncentracji odbywaja sie przy ul. Nowosieleckiej
12 w piatki w godz 10:30 — 12:30.

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 zostaé zrealizowane
w warunkach domowych. Osoby zainteresowane prosimy
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o bezposredni kontakt z pracownikami biura OW PTSR
tel.: 22-831-00-76 lub e-mail: biuro@ptsr.waw.pl.

15. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77. Z pomocy tej moga
skorzysta¢ przede wszystkim osoby o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci.

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

Prowadzone w 2019 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze srodkéw
Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

i__\ : Panstwowy Fundusz
e Rehabilitacji Osob

%\xr Niepetnosprawnych

56 INADZIEJA



Razem

Co si¢ wydarzylo...
Spotkanie oplatkowe

Jak co roku, na poczatku stycznia, spotkalismy si¢ w koscie-
le $w. Andrzeja Boboli na spotkaniu oplatkowym dla czlonkéw
naszego Towarzystwa, ich rodzin i przyjaciét.

Spotkanie rozpoczelo si¢ Msza Swieta, ktéra odprawil Oj-
ciec Wactaw Oszajca — kapelan naszego Oddzialu, a o oprawe
muzyczng zadbal zaprzyjazniony zespét wokalny. Pani Maria
Majewska, cztonek Rady Oddzialu, w imieniu swoim, czlon-
kéw Rady i pracownikéw biura zlozyla wszystkim Zyczenia
wszelkiej pomyslnosci na 2019 rok.

Po Mszy Swigtej przeszlismy do sali katechetycznej, w kté-
rej czekala na nas kawa, herbata i ciasta podarowane przez
p. Zbigniewa Grycana i p. Rafala Duckiego. Wolontariusze
czuwali nad tym, by nikomu niczego nie zabraklo. Tradycyjnie
juz, mozna bylo u pracownikéw biura oplaci¢ sktadke czlon-
kowska i uzyska¢ informacje o planach Oddziatu na najblizsza
przysztos¢.

Kazdy taki Oplatek to naprawde wyjatkowy dla nas dzien.
Dzier, w ktérym w $wiatecznej atmosferze mozemy sie spot-
ka¢, powspominad, porozmawiac i po prostu ze soba poby¢.

Warsztaty funkcjonowania spolecznego i relaksacji
w ramach projektu ,Pomocna dlon 3”

W dniach 19- 25 stycznia 2019 roku przeprowadzone zo-
staly kolejne warsztaty umiejgtnosci spotecznych i relaksacii.

Po raz pierwszy warsztaty zostaly zorganizowane w nad-
morskim Mielnie. Oprécz wyjatkowych zajeé uczestnicy sko-
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rzystali z zimowego powietrza nasyconego jodem, ktéry odczu-
walo si¢ niemal fizycznie. Osrodek, w ktérym zorganizowano
warsztaty wyjazdowe, zachwycil wszystkich. Pokoje dostoso-
wane dla potrzeb oséb niepelnosprawnych, sala wyktadowa
i sala restauracyjna w pelni spelnialy nasze oczekiwania.

Ciekawe zajecia pokazaly uczestnikom sposoby relaksowa-
nia sig, jakich wielu doswiadczylo po raz pierwszy. Sesje pro-
wadzone przez Jacka tworzacego niezwykle seanse z uzyciem
m.in. mis tybetanskich pobudzily wyobrazni¢ uczestnikéw da-
jac relaks, o jakim od dawna nie mozna bylo nawet marzy¢.
Wspaniale zajgcia prowadzone przez Malgosi¢ przy uzyciu
metod jogi nawigzywaly do egzotyki dzwigkéw mis tybetan-
skich. Wiele radosci i odprezenia przynosita réwniez $§miecho-
terapia. Prowadzacy Jacek, przekonal skutecznie, Ze $miech jest
wielkim dobrem... Po kazdych zaj¢ciach az mito byto zaobser-
wowac jak endorfiny promienieja z twarzy uczestnikéw zajeé.

Prowadzaca zajecia Monika nie dawala odczué komu-
kolwiek, ze to zajecia z psychologiem. Poruszalismy wiele
nielatwych tematéw, z ktérymi borykamy si¢ kazdego dnia.
Stworzona przez Monike atmosfera pozwolila na zobaczenie
niektérych probleméw z innej perspektywy, a ich rozwigzywa-
nie okazalo si¢ prostsze niz moglismy si¢ spodziewac.
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Kasia, wolontariusze: Malgosie i Mirek, w pelni zintegro-
wali uczestnikéw w fantastyczng grupe. Bioragc udzial w za-
jeciach, spacerach, wycieczkach, czy jakichkolwiek wspdlnych
spotkaniach, znajdowaliémy w nich wiele radosci i wszyscy
wrécilismy zrelaksowani. Poza zajgciami moglismy korzystaé
z zaj¢¢ na basenie, zaréwno gimnastycznych, jak i ptywackich.
Nawet MORSY zanurzajace si¢ w falach Baltyku wywoluja

cieple wspomnienia warsztatéw w zimowym Mielnie.

Co przed nami...
Spotkanie wielkanocne

Serdecznie zapraszamy w sobotg, 27 kwietnia, na wiel-
kanocne spotkanie Swiateczne. Rozpoczynamy Mszag $w.
o godz. 15.00 w Dolnym Kosciele Ojcow Jezuitdw, przy ul.
Rakowieckiej 60.

Rehabilitacja w domu pacjenta

Od dnia 8 maja 2019 roku ($roda) od godziny 09:00 ru-
szaja zapisy na rehabilitacje w warunkach domowych. Zapi-
sy telefoniczne pod numerem telefonu 22 831 00 77/76 lub
osobiste przyjmowaé bedzie tylko Pan Marcin Skroczynski.
Pierwszenstwo w dostgpie do ww. wsparcia beda mialy osoby,
ktére nie korzystaly z rehabilitacji domowej w roku 2018 lub
nie zglosily si¢ na zapisy prowadzone w 2018 r. w OW PTSR.

Liczba miejsc ograniczona.
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UWAGA! OW PTSR bedzie pobieral od uczestnika zajgé
rehabilitacji domowej oplate w wysokosci 1,00 zl za jedna go-
dzing rehabilitacji. Od oplaty nie przystuguje zwolnienie.

Zapisy na rehabilitacje prowadzona w warunkach domo-
wych przyjmowane beda od oséb, ktére Iacznie spelniaja na-
stepujace warunki:

- s3 czlonkami OW PTSR i majg uregulowane wszystkie
sktadki czlonkowskie, wlacznie z rokiem biezacym — we-
ryfikacja w trakcie zapisu. W przypadku braku w opla-
tach sktadek czlonkowskich osoba bedzie zobowigzana
w terminie 10 dni od zapisu uregulowaé zobowigzania,

- posiadajg aktualne orzeczenie o znacznym stopniu nie-
pelnosprawnosci — w przypadku stwierdzenia przez OW
PTSR nie posiadania dokumentu uprawniajacego oso-
ba zainteresowana bedzie zobowigzana do dostarczenia
w terminie 10 dni od zapisu stosownego dokumentu;

- zglosza ched uczestnictwa w realizowanych projektach
pn. ,Sprawi¢ Moc 37, ,Kompleksowe wsparcie dla cho-
rych na SM II” - przeprowadzenie Indywidualnego Pla-

nu Dziatan.
Usluga Asystenta

Po krotkiej przerwie wznawiamy ustuge Asystenta Osoby
Niepelnosprawnej, chorej na SM.
Ze wsparcia Asystenta moga skorzysta¢ osoby, ktore
spelnia nast¢pujace warunki:
- s3 cztonkami OW PTSR i maja uregulowane wszystkie
sktadki czlonkowskie, wiacznie z rokiem biezacym — we-
ryfikacja w trakcie zglaszania zapotrzebowania na asy-

stenta. W przypadku braku w oplatach sktadek czlon-
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kowskich osoba bedzie zobowigzana w terminie 10 dni
od zgloszenia uregulowaé zobowigzania;

- posiadaja aktualne orzeczenie o znacznym stopniu nie-
petnosprawnosci —w przypadku stwierdzenia przez OW
PTSR nie posiadania dokumentu uprawniajacego, oso-
ba zainteresowana bedzie zobowigzana do dostarczenia
w terminie 10 dni od zapisu stosownego dokumentu.

UWAGA! Od lutego 2019 r. OW PTSR bedzie pobieral

oplate za ustuge asystencka w wysokosci 1,00 zt za godzine pra-
cy Asystenta. Od oplaty nie przystuguje zwolnienie.

WAZNY KOMUNIKAT

Szanowni Panstwo — Czlonkowie Towarzystwa.
W ostatnim czasie nasilit si¢ problem nie otrzymywa-
nia przez Panstwa wiadomosci mailowych z adresu biu-
ro@ptsr.waw.pl (wiadomosci nie zostajag dostar-
czone na adresy mailowe wskazane przez Panstwa)
Niestety nie otrzymujemy komunikatu zwrotnego z adresow
mailowych, ze dana wiadomos$¢ nie dotarta do adresata. Wiele
osoOb jednak sygnalizuje, iz pomimo wpisania ich adresu w baze
mailingowg nie otrzymujg wiadomosci. Na chwile obecng nie
wiemy co moze by¢ przyczyng tej sytuacji. Prosimy aby od-
szukali Panstwo w swoich skrzynkach pocztowych adres
biuro@ptsr.waw.pl i sprobowali ,,0znaczy¢” go tak, aby
program pocztowy nie traktowal go jako SPAM — co moze
by¢ jedng z przyczyn nie otrzymywania przez Panstwa wiado-
mosci.

Druga prosba to przestanie na adres mailowy biuro@
ptsr.waw.pl wiadomosci o tresci: ,,chce otrzymywac wiado-
mosci” lub ,,nie chce otrzymywac¢ wiadomosci”. W ten spo-
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sob pracownik przeprowadzi aktualizacj¢ Panstwa adresow
W programie pocztowym.

Powyzsza wiadomos$¢ jest bardzo istotna, poniewaz wiele
waznych informacji jest kierowanych do Panstwa m.in. przez
poczte elektroniczng.

Realizowane projekty

Przypominamy o mozliwosci korzystania z r6znorodne-
go wsparcia w ramach aktualnie realizowanych projektéw.
Szczegélowe informacje nt. wymienionych nizej dzialan do-
stepne s3 na stronie internetowej www.ptsr.waw.pl w zakladce
»2Realizowane projekty”.

wprawi¢ Moc 3”

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — 1/2018 pn. ,Szansa-Rozwéj-Niezaleznos¢” .

Okres realizacji: 1 stycznia 2019 r. — 31 marca 2020 r.

Projekt skierowany jest do 250 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewodztw mazo-
wieckiego, t6dzkiego, zachodniopomorskiego, swietokrzyskie-
go, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego, podkarpackiego
oraz wielkopolskiego.

Projekt zaktada opracowanie kompleksowego programu
rehabilitacji 0séb chorych na SM, ktéry obejmie swoim dziata-
niem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne. Giéwne
dzialania, jakie s3 realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w domu chorego,

— rehabilitacja w osrodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,
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— indywidualne porady specjalistéw (np. psycholog, logo-
peda, dietetyk, pielegniarka),

— zajecia na basenie,

— zajecia réwnowagi — kajaki,

— zajecia relaksacyjne — joga,

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.

,<Pomocna dlon 3”

Projekt realizowany ze $srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 2/2016 ,Kurs na samodzielnos¢”.

Projekt wspdlny: Lider — PTSR Oddzial Warszawski,
Partner — PTSR Oddziat £.6dz.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2018 r. — 31 marca 2019 r.

Gliéwnym celem projektu jest zwigkszenie samodzielnosci
oséb niepelnosprawnych poprzez wdrozenie kompleksowego
programu grupowych i indywidualnych zaj¢¢ oraz warsztatéw
majacych na celu nabywanie, rozwijanie i podtrzymywanie
umiejetnosci niezbednych do samodzielnego ich funkcjono-
wania.

Gléwne dzialania, jakie sg realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w o$rodku,

— rehabilitacja w domu chorego,

— choreoterapia,

— indywidualne zajecia na basenie,

— wyjazdowe warsztaty umiej¢tnosci spotecznych i relak-

sacji,
— warsztaty stacjonarne ,umiejetnos$ci autoprezentacji i po-
szukiwania pracy”,
— konsultacje indywidualne specjalistéw.
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»~Kompleksowe wsparcie dla 0s6b chorych na SM I1”
Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 1/2018 pn. ,,Szansa-Rozwdéj-Nieza-

leznosé”.
Projekt wspélny: Lider — PTSR Oddziat w Lodzi, Partner
— PTSR Oddziat Warszawski.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2019 r. — 31 marca 2020 r.

Gléwne dzialania, jakie s3 realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja domowa,

— rehabilitacja w o$rodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne konsultacje specjalistéw (np. psycholog,
logopeda, prawnik),

— warsztaty ceramiki artystycznej,

— zajecia choreoterapii,

— warsztaty dietetyczne,

— BIOFEEDBACK - trening mézgu,

— basen,

— usprawniajace warsztaty wyjazdowe.

»SM'owa przystaf — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorych na SM I1I”

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 4/2017 pn. ,Samodzielni i skuteczni”.
Okres realizacji: 1 kwietnia 2018 r. — 31 marca 2019r.,

1 kwietnia 2019 r. — 31 marca 2020 r.,
1 kwietnia 2020 r. — 31 marca 2021 r.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzystaé z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:
— grupowa rehabilitacja ruchowa,
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— mechanoterapia,

— IMasaz usprawniajacy,

— zajecia jogi,

— zajecia tai-chi,

— arteterapia z elementami terapii zajeciowej,

— zajecia wokalne,

— zajecia teatralne,

— zajecia ,Gléwka pracuje”,

— wsparcie psychologa — trening funkcji poznawczych, po-
rady indywidualne,

— pomoc logopedyczna,

— wsparcie dietetyka,

— rehabilitacja domowa,

— uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,

— ¢wiczenia na basenie,

— zajecia Metodg Feldenkraisa,

— elektrostymulacja,

— hipoterapia.

weStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM I11”

Projekt realizowany ze $rodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 4/2017 pn. ,,Samodzielni i skuteczni”.

Okres realizacji: 1 stycznia 2018 r. — 31 marca 2019 r,,

1 kwietnia 2019 r. — 31 marca 2020 r.,

1 kwietnia 2020 r. — 31 marca 2021 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepelnospraw-
nym,chorym na SM, dost¢pu do rzetelnej informacji nt.choroby
isposobéwradzeniasobieznig.Cel ten chcemy osiagnaé poprzez
propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szcze-
gélnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytyw-
nych przyktadéw zycia z choroba, obowiazujacych praw i ulg,
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mozliwosci i warunkéw rehabilitacii, leczenia, a takze radzenia
sobieznajczesciej wystepujacymiproblemamiw tymschorzeniu.

»Rehabilitacja ruchowa i spoleczna 0séb chorych

na SM”

Projekt realizowany ze srodkéw Urzedu m.st. Warszawy
(Biuro Polityki Zdrowotne;j).

Okres realizacji: 1 marca 2017 — 31 grudnia 2019 r.

Celem ogdlnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funk-
cjonowania oséb chorych na stwardnienie rozsiane, miesz-
karicéw m.st. Warszawy, poprzez zwigkszenie dostgpnosci do
réznych form rehabilitacji oraz do sprzgtu rehabilitacyjnego
1 pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupow3 rehabilitacje ruchowas,

— zajecia masazu usprawniajacego,

— zajecia jogl,

— zajecia tai-chi,

— dofinansowanie przejazdéw na rehabilitacje,

— dyzury specjalisty ds. sprzetu rehabilitacyjnego,

— zajecia ze specjalistg ds. treningu ekonomicznego.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie
dzialan realizowanych ze srodkéw PFRON w ramach projektu
,oMowa przystain — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM III”.
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