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Drodzy Czytelnicy,

i znowu lato daje sie nam we znaki wysokq temperaturg
i ostrym stoncem, ktore dla wszystkich, a szczegolnie dla cho-
rych na SM, jest ucigzliwe, a nawet niebezpieczne. Dlatego
w biezqgcym numerze Nadziei zamieszczamy szereg waznych
wskazowek jak odpowiednio zadbac o siebie w czasie upatow,
zeby w jak najlepszej formie korzystac z letnich miesiecy. Bo
przeciez lato to czas urlopow, wyjazdow, a takze diugich dni,
swiezych, soczystych owocow, wspanialych kwiatow. Trzeba
tylko to zauwazyc, nie przegapic.

Do uwaznosci na ,, przyjscie lata” zacheca rowniez ojciec
Wactaw Oszajca przypominajgc, jak zawsze za posrednictwem
poezji i refleksji, wartos¢ i znaczenie tych dobrych drobnych
elementow codziennoSci, pozornie niewazmych, a przeciez
istotnych.

Te uwaznos¢ trzeba ¢wiczyc¢, zwlaszcza ze (jak wiemy) SM
mogq towarzyszy¢ zaburzenia poznawcze powodujgce pewne
trudnosci z koncentracjq, pamieciq i kojarzeniem. W tym nu-
merze Nadziei tematyke problemow poznawczych porusza dr
R. tugiewicz. Pani doktor z duzym realizmem patrzy na kio-
poty z pamieciq i koncentracjq wskazujgc, Ze majg je wszy-
scy — tzw. zdrowi rowniez. Wszyscy tez powinni ¢wiczy¢ swoje
zdolnosci poznawcze, poszerzac¢ swiadomosc i percepcje.

Zrédiem najwiekszego chaosu i zamieszania w przyswa-
janych informacjach jest, jak wiadomo, internet. Kolejny raz
przypominamy o swiadomym, rozsqgdnym korzystaniu z tego,
skqdingd niezwykle pozytecznego wynalazku.

Kilka kolejnych tekstow w tym numerze porusza zawsze
aktualny problem relacji opiekun-podopieczny. Zarowno gdy



opiekq zajmuje si¢ najblizsza rodzina, jak i gdy opiekunem
jest osoba obca pojawiajq si¢ problemy i trudnosci. Przykiady
roznych sytuacji, refleksje samych chorych, jak i opiekunow
mogq pomoc w dostrzezeniu pewnych putapek i zacheci¢ do
ich ominiecia

Jak zawsze zamieszczamy tez informacje o biezgcych
wydarzeniach w OW PTSR, propozycjach zajec, wsrod nich
nowa propozycja — neuroforma, o ktorej kilkakrotnie pisalismy
w Nadziei.

A wiec mitej lektury!

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Zaburzenia poznawcze w SM
—mit czy rzeczywistoéé

Stucham czesto jak Kamil Nosel wkreca ludzi w Radiu Zet.
Kilka dni temu dzwonit do Pani, ktoéra w czasie pobytu w sana-
torium z powodu niedyspozycji nie uczestniczyla w zajeciach
na basenie. Twierdzit, ze Pani powinna odrobi¢ zajecia w wo-
dzie 1 namowil jg na trzy razy po 15 minut w wannie w budyn-
ku NFZ na Chatubinskiego. Z kontekstu wynikato, ze Pani nie
jest jeszcze staruszka, a jednak data si¢ nabra¢. Kamil codzien-
nie kogos$ ,,wkreca”. A ja stucham 1 mysle, ze sredni ,,iloraz”
(wiadomo czego) w ,,zdrowym” spoteczenstwie generalnie nie
zachwyca. A tyle szumu wokot SM.

Dhlugo negowano jakiekolwiek zaburzenia poznawcze
w SM (uwazano, ze to choroba tylko istoty biatej). W zwigzku
z tym, ze temat byt zaniedbywany, a nawet w ogole nie istniat,
stal si¢ ostatnio modny. Ma to zwigzek z pojawieniem si¢ coraz
doktadniejszych technik neuroobrazowania 1 uwidocznieniem
ognisk uszkodzenia rowniez w korze mozgu, ktora odpowiada
za myslenie. Znaleziono wigc ,,przyczyne” oslabienia funkcji
intelektualnych. Zaczeto si¢ przygladac temu problemowi. I tro-
che go w mojej opinii wyolbrzymia¢. Dlaczego tak uwazam?
Wigkszos¢ moich pacjentow to osoby pracujace, czgsto wyko-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

nujgce wcale nielatwe zawody: nauczyciele, aktorzy, asysten-
ci na wyzszych uczelniach, informatycy, policjanci, ksiggowi,
projektanci, architekci, niektoérzy petnigcy odpowiedzialne
funkcje. Niejednokrotnie osoby z bardzo duza niesprawnos-
cig zaskakiwaty mnie inteligencja, btyskotliwoscig, refleksem.
I byly to zarowno osoby z wyksztatlceniem wyzszym, jak
1z zawodowym.

Istnieje w neurologii poj¢cie rozszczepienia biatkowo-ko-
morkowego. Nie dotyczy ono SM. Méwimy o nim, gdy w ba-
daniu pltynu moézgowo-rdzeniowego przy prawidtowej liczbie
komorek obserwuje si¢ bardzo podwyzszony poziom bialka.
Na zasadzie analogii w kontekscie SM mowitabym o roz-
szczepieniu poznawczo-sprawnosciowym. Przy dyskretnym
zaburzeniu wyzszych czynno$ci nerwowych jednoczesnie ob-
serwuje si¢ duzag niesprawnos$¢ (niedowtady, drzenie, zaburze-
nia czucia, zwieraczy 1 wiele innych).

Oczywiscie, ze pacjenci z SM
Q majg zaburzenia poznawcze i si¢
7 . na nie skarzg. Chodzi o ostabie-
! . ? nie uwagi, pamieci, spowolnienie
przetwarzania informacji, oslabie-
nie integracji wzrokowo-rucho-
wej. Jednak w mojej subiektywnej
opinii dysfunkcje te s3 lagodne
i trudne do uchwycenia w normal-
nej rozmowie czy zwyklym tescie
MMSE. Ujawniajg si¢ dopiero po
przeprowadzeniu baterii testéw neuropsychologicznych: SRT-
-D, SPART, SDMT, PASSAT, WLG. Zajmuje to niestety
bardzo duzo czasu, badania wedlug tych skal przeprowadza si¢
gléwnie w celach naukowych.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Wazne jest, ze ci, ktérzy duzo si¢ uczyli i musieli przy-
swoi¢ duzo wiedzy, maja wigksze szanse na utrzymanie prawie
pelnej sprawnosci umystowej. Szczgsliwie mézg ma zdolnosé
do tworzenia nowych polaczen po przerwaniu starych. Wyz-
szy poziom wyksztalcenia daje szans¢ na wigksza rezerwe po-
znawczg. Na nauke nigdy nie jest za pézno!

A ¢wiczenia pamieciowe czy trening umystu (np. trening
funkeji poznawczych dla oséb z SM ,Sprawdz swéj umyst”
opracowany przez mgr Ewe Paprot, konsultowany przez dr
nauk med. Lidi¢ Darda-Ledzion lub ,Gléwka pracuje czyli
trening mézgu” opracowany przez Ewe Osobke-Zieliriskg wy-
dany przez OW PTSR) to rehabilitacja funkcji poznawczych.
Oczywiscie stanowi ona dalece trudniejsze wyzwanie niz sama
ocena dysfunkgji.

Firma Biogen od niedawna udostepnia zainteresowanym
lekarzom aplikacje do oceny 1 monitorowania funkcji poznaw-
czych. Miejmy nadziej¢, ze wkrotce ocena ta stanie si¢ rownie
wazna jak przedmiotowe badanie neurologiczne.

Czes¢ problemow u pacjentow z SM wynika z depres;i,
nadmiernej sennos$ci, zmeczenia. Czes$¢ jest dziataniem ubocz-
nym lekéw. Na przyklad w boélach neuropatycznych w SM
stosuje si¢ leki preciwdepresyjne 1 leki z grupy przeciwpa-
daczkowych, ktore moga obniza¢ funkcje intelektualne. Nie-
korzystny wptyw moze mie¢ tez baclofen 1 inne leki rozluznia-
jace migs$nie (wiacznie z tak pozadang marihuang). Nadto, po
prostu, powoli z wiekiem traci si¢ moéwigc najogolniej pamigc.

Czes¢ problemdw (w mojej subiektywnej opinii) wynika
takze z nadmiaru bodzcow 1 informacji, ktore nalezy w dzi-
siejszym swiecie przetworzy¢ 1 zapami¢tac. Ile dziennie dosta-
jemy maili 1 SMS-6w, na ktore powinniSmy odpisac¢? A w cza-
sie, gdy w domu na nie odpisujemy, w teatrze zaczyna si¢
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Co nowego... czyli o starym inaczej

spektakl, na ktory cztery miesig-
ce wezesniej kupiliSmy bilety...

Naukowe statystyki poda-
ja, 1z wsrod dzieci z SM okoto
30-40% ma problemy szkolne.
A wérod tzw. ,,zdrowych” dzieci
ile procent ma problemy szkol-
ne? Ile ma jakies dysfunkcje?
Prawie kazda mama ma duzo do
powiedzenia o problemach w szkole swojej pociechy (Zespot
Aspergera, ADHD, dysleksja, dysgrafia itd).

Ja pewnie nauczylam si¢ na studiach kilkunastu ksigzek
telefonicznych, a nie moglam zapamigta¢ imion kolegdw
z grupy. Moja bliska, inteligentna przyjacidtka bedac jeszcze
przed trzydziestka przyczepita do wozka dziecigcego swoje-
go niemowlecia worek ze Smieciami 1 zamiast wyrzuci¢ go
po wyjsciu z bloku obwozita autobusami przez pot Warszawy.
A reprezentujemy tzw. ,,zdrowa populacj¢”.

Chciatabym sig¢ tez krotko odnies¢ do artykutu L. J. Julian
z Neurologic Clinics of North America (Volume 29, Issue 2,
May 2011) z 116 numeru Nadziei. Autorka ma sporo racji, ale
z kilkoma kwestiami polemizowatabym:

— Czgsto u chorych z SM stwierdza si¢ istotne zaburzenia
funkeji poxnawczych przy stosunkowo niewielkiej ogolnej nie-
sprawnosci (w skali EDSS) — nie zgadzam si¢ z tym stwierdze-
niem. W zasadzie przypominam sobie tylko jednego tak ote-
pialego ale sprawnego pacjenta. Istotnym zaburzeniom funkcji
poznawczych (jesli takie rozpoznajemy) towarzyszy najczesciej
znaczna niesprawnosc.

— Réwniez rzadko opisywane zaburzenia afatyczne to wy-
jatkowa kazuistyka. Wsréd pacjentéw z SM, ktérzy sa w stanie
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Co nowego... czyli o starym inaczej

dotrze¢ do przychodni lub szpitala, ja réwniez nie spotkatam
si¢ z tego typu zaburzeniami mowy. Oczywiscie, w przyrodzie
i medycynie wszystko moze si¢ zdarzy¢, ale s3 to absolutne wy-
jatki.

— Postep wiedzy na temat biologicznych (np. genetycznych)
i Srodowiskowych (np. palenie tytoniu, niedobory witamin) czyn-
nikdw ryzyka oraz czynnikdw protekcyjnych w SM pozwala le-
piej poznac potencjalnie mozliwe do modyfikacji czynniki ryzyka
zaburzen funkcji poxnawczych, a takze czynniki chronigce przed
nimi — nie do korica si¢ z tym zgadzam. Niedobér witaminy
B12 moze spowodowac zaburzenia pamigci, a nawet otepienie,
ale nie ma to nic wspdlnego z SM.

— Leki, takie jak benzodiazepiny, stosowane w leczeniu bolu,
mogq wywierac niekorzystny wplyw na funkcjonowanie w sferze
poznawczej — w tym punkcie réwniez si¢ réznimy. Benzodia-
zepiny moga spowodowaé nawet znaczne zaburzenia poznaw-
cze, jednak nie sg to leki przeciwbdlowe. Maja dziatanie nasen-
ne, rozluzniajace, uspokajajace, zmniejszajace napiecie miesni.
Nadto, ze wzgledu na ich duzy potencjal uzalezniajacy, stosuje
si¢ je krétkotrwale i rzadko.

Na koniec jeden przyklad z zycia wzigty. Konsultowatam
niedawno mlodg osob¢ z rozpoznaniem SM, ogélnie spraw-
na, blyskotliwg w rozmowie i inteligentna. Poskarzyla sig, ze
ostatnio ugotowala ziemniaki i zaczela je ugniataé tluczkiem
bez uprzedniego odlania wrzatku z garnka. Na kolejng wizy-
t¢ przyszla z zabandazowanym palcem, ktéry bolesnie sttukia
trzymajac palce jednej reki we framudze drzwi, druga jedno-
czesnie je zamykala. Zacz¢lam zastanawiac si¢ nad weryfikacja
rozpoznania tej pani. A moze wlasnie tak moga wygladaé za-
burzenia funkcji poznawczych w SM.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

A tak na marginesie... Rozmyslajac intensywnie o powyz-
szym robilam sobie kawe. I odkrylam ze zdziwieniem, ze zro-
bifam dla siebie jednoczesnie dwie: jedng rozpuszczalng z mle-
kiem, a drugg z ekspresu ci$nieniowego Tchibo ze spienionym
mlekiem. Kto si¢ czuje catkiem zdrowy ,,na glowe” niech pierw-
szy rzuci kamieniem. Ja nie zaryzykuje. :)

dr Renata Lugiewicz,
specjalista neurolog

Naukowcy donosza, ze pewne komérki uktadu
odpornos$ciowego moga wspieraé regeneracje
mieliny u myszy

Zazwyczaj to komérki uktadu odpornosciowego obwinia-
ne s3 w kontekscie SM jako te, ktére atakuja ostonke mielino-
wa otaczajacg komorki nerwowe. Jednak zeszloroczne badania
naukowcéw z Queen’s University w Belfascie moga odmie-
ni¢ spojrzenie na t¢ sprawe. Doktor Denise Fitzgerald i dok-
tor Yvonne Dombrowski donosza, ze pewien rodzaj komérek
uktadu odpornosciowego moze wrecz poméc w odbudowie
mieliny u myszy.

To przelomowe odkrycie zostalo okrzyknicte Badaniem
Roku — nagroda ta przyznawana jest osiagnieciu naukowemu,
ktére moze mie¢ potencjalnie najwigksze znaczenie dla oséb
z SM. Fitzgerald i Dombrowski przewodzily miedzynarodo-
wemu zespolowi najtezszych umysiéw. Naukowcy spodzie-
wajg si¢, ze osiagniecie to pozwoli na dalszy rozwdj terapii,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

gdyz zapowiadaja kolejne badania
nad zlozonymi interakcjami ko-
morek ukladu odpornosciowego
z komoérkami odpowiedzialnymi
za produkcje¢ mieliny.

Badaczki studza jednak nad-
mierny optymizm: Chociaz jeste-
smy pelni oczekiwan, jesli chodzi
0 mozliwosci, jakie niesie za sobg
nasze odkrycie, to musimy pamigtac,
e to dopiero wczesna faza badar,
w dodatku przeprowadzona wy-
lgcznie na myszach — przypomina
dr Fitzgerald.

Naukowcy nie zwalniajg jed-
nak tempa: Pracujemy z osobami
2 SM, badaczami i lekarzami prak-
tykami aby sprawdzic, czy nasze
odkrycie u myszy przeklada si¢ na
ludzi. Jesli tak jest, na pewno o tym
ustyszycie!

za: MS Matters 2018,
ttum. M. Biernat
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POMYSL... WARTO

Sukces polega na tym, ze zdobywa sig to co si¢ cheialo.
Szczescie polega na tym, Ze podoba sig to co sig ma.

Elbert Hubbard
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Pamys’l. .. warto

Zapachy lata

Moja szkola we wsi Zwiartéw na Zamojszczyznie lezy na
koricu wsi nad lgkami. Po akademii, tak nazywaliSmy uroczy-
sto$¢ zakonczenia roku, cala bandg wracalismy do doméw. Nie
zaraz i nie najkrétszg droga, ale brzegiem Iak i p6l. Z tej waka-
cyjnej widczegi zostala mi pamiatka, zapach tak zywy, ze nawet
Boze Narodzenie pachnie mi ta wakacyjna wonig — chodzi o
siano. Oczywiscie mieszczuchom wakacje pachng inaczej — Ju-
lianowi Tuwimowi akacjami:

Biale akacje tchng wonig opilg
Pod nocg srebrno-modrg,
Jak gdyby innych kwiatow nie byto

I weale byc nie mogto.

Na wakacje si¢ czeka caly bozy rok, zwlaszcza zima, a jesz-
cze bardziej wtedy, gdy cigzko cztowiekowi na duszy. Nie bez
powodu Franz Lehar kaze nieszczgsnym bohaterom operetki
,Carewicz” §piewal: Dlaczego rok ma tylko jeden maj?

Marzac o wakacjach, tak naprawde marzymy o czyms
znacznie wigkszym i powazniejszym — o szczesciu. I cho¢ to
marzenie i nadzieje z nim zwigzanie wcigz nas rozczarowu;ja,
to i tak wciaz je podejmujemy. Dowdd — wiersz Jana Brzechwy
pt. ,Przyjscie lata™

[ coZ powiecie na to,

Ze juz si¢ zbliza lato
Kret skrzywil sig ponuro:
— Przyjedzie pewnie furg.
Jez si¢ najezyt srodze:
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Pomys’l. .. warto

— Raczej na hulajnodze.

Waz sykngl: — Ja nie wierze.
Przyjedzie na rowerze.

Kos gwizdngl: — Wiem cos o tym.
Przyleci samolotem.

— Skgd znowu — rzekla sroka —
Nie spuszczam z niego oka

I w zeszlym roku, w maju,
Widziatam je w tramwaju.
— Nieprawda! Lato zwykle
Przyjezdza motocyklem!

— A ja wam to dowiodg,

Ze wiasnie samochodem.

— Nieprawda, bo w karecie!
— W karecie? Coz pan plecie?
— Oswiadczyc moge krdtko,
Przyplynie wlasng fodkg.

A lato przyszlo pieszo

Juz lgki nim si¢ cieszg

1 stojg cale w kwiatach

Na powitanie lata.

W tym wierszu Brzechwa podpowiada sposéb na znalezie-
nie lata, ktére tutaj symbolizuje szczgscie.

Wobec tych rozczarowujacych smutkéw lata, spowodowa-
nych nietrwaloscig szczescia, weale nie musimy by¢ bezradni.
Nie potrzebni tez sg zaraz specjalisci od poprawiania samopo-
czucia. Twierdzi tak nie kto inny jak Edward Stachura, bard
mlodosci niejednego z nas: Ciekawost swojg — mowi poeta —
trzeba umiec doskonalic. Jeden jedzie na Wyspy Kanaryjskze drugi
do Grudzigca, ale nie znaczy to, ze swojg ciekawost i ciekawos¢
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Pcmys’l. .. warto

Swiata bardziej udoskonali ten pierwszy. Podroz do Grudzigca
moze by¢ dla tego drugiego o wiele bardziej ciekawa i egzotycz-
na, niz dla tego pierwszego podroz do Santa Cruz de Teneryfe.
Poza tym, gdziekolwiek by si¢ nie pojechalo, spotyka si¢ tam przede
wszystkim to, co sig 2 sobg przywiozlo. Jesli przywiozlo si¢ ze sobg
niewiele tako niewiele sig w drugim koricu Swiata spotyka. I tu nic
nie pomoze. A zatem gdziekolwiek by$my szczescia nie szukali
i gdziekolwiek w pogoni za nim bysmy sie¢ nie udali, zawsze
znajdziemy tam siebie.

X ‘ Omnia mea mecum porto, moéwi
laciiska sentencja, co znaczy:
Wszystko, co posiadam, nosz¢ ze
sobg. To z kolei znaczy, ze praw-
dziwym bogactwem czlowieka jest
jego warto$¢ wewnetrzna, o czym
réwniez méwi wiersz Brzechwy:
,A lato przyszlo pieszo”, czyli
szczg$cie przychodzi najzwyczaj-
niej w $wiecie, na piechotg, to zna-
czy w tak zwanej szarzyznie dnia.
A wiec wszystko zalezy od tego,
jak podchodzimy do s$wiata. Czy
jak kret, waz i pozostali bohatero-
wie poetyckiej dysputy Brzechwy,
czy jak 1aki, ktére na samg mysl
o lecie juz si¢ ciesza, juz s3 goto-
we na jego powitanie. Mistyczka Faustyna Kowalska tak pisze
o ostawionej szarzyZnie dnia: O Zycie szare i monotonne, ile w
tobie skarbow. Zadna godzina nie jest podobna do siebie, a wigc
szarzyzna i monotonia znikajg, kiedy patrzg na wszystko okiem
wiary. Laska, ktdra jest dla mnie w tej godzinie, nie powtdrzy sig
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Pomys’l. .. warto

w godzinie drugiej. Bedzie mi dana w godzinie drugiej, ale juz nie
ta sama.

Dlatego w adhortacji apostolskiej Gaudete et Exsultate pa-
piez Franciszek moze powiedzie¢: Zycie (...) sklada si¢ z wielu
drobnych codziennych szczegolow. Na tym polegalo Zycie swigtej
wspdlnoty, jakg tworzyli Jexus, Maryja i Jozef. Pamigtajmy, jak
Jezus zachgcal swoich uczniow, by zwracali uwage na szczegoty.

Drobny szczegdl,

ze na uczcie weselnej zaczglo brakowac wina.

Drobny szczegdl, ze zabraklo jednej owcy.

Drobny szczegdl, ze wdowa zlozyla w ofierze

dwa pienigzki.

Drobny szczegdol posiadania zapasu oleju do lamp

na wypadek, gdyby oblubieniec si¢ opéZnial.

Drobny szczegdl, aby zapytac uczniow, ile majq chlebow.
Drobny szczegdol przygotowania Zarzqcych sig wegli,

a na nich ryb, gdy czekal na uczniow o swicie.

Wedlug Franciszka, ta umiej¢tnos¢ dostrzegania z pozoru
malo waznych spraw, §wiadczy o czyms istotnym, o wnetrzu
czlowieka, o jego nastawieniu do rzeczywistosci. Zas Lukasz
Ewangelista méwi wprost: Dobry czlowick z dobrego skarbca
swojego serca wydobywa dobro (Ek 6,45). To dobre wydobywa
ze swego serca, ale 1 ze §wiata, w ktérym zyje na codzien i na
wakacjach tez.

ojciec Wactaw Oszajca S1
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Opieka czy nadopiekunczo$é?

Ewa jest psychologiem. Po studiach pracowala w Poradni
Zdrowia Psychicznego. Kiedy tylko nadarzyla si¢ okazja, prze-
szta do pracy w oddziale psychiatrycznym jednego ze szpitali.
Praca byta jej zywiolem. Nie zalozyla rodziny. Mieszkala z ro-
dzicami. Moze czasem ciazylo jej to, ale tak naprawdg bylo jej
z tym po prostu wygodnie. Kiedy wracala zmgczona z pracy
czekal na nig goracy obiad. Nie musiala martwic si¢ o ciekng-
ce krany, ani o zepsutg pralke. Sens jej zyciu nadawala praca.
Przyjaciele istnieli o tyle o ile. Wlasciwie nalezaloby powie-
dzie¢, ze byli to raczej znajomi niz przyjaciele. Trudno stwier-
dzi¢ dlaczego, ale uciekala przed glebszymi relacjami z ludZzmi.
Nie lubita, gdy kto$ ,,podchodzit zbyt blisko”, cho¢ przeciez to
wlasnie ludzie ja fascynowali. Fascynacja ludzka psychika, me-
chanizmami zachowan, byla gléwnym motywem wyboru ta-
kiego a nie innego zawodu, a potem miejsca pracy. Pracy, ktéra
lubita i w ktérej bardzo si¢ sprawdzila.

Kiedy miata okolo trzy-
dziestki, poczula pierwsze
objawy choroby. Po roku
niepewnosci zapadl wyrok
— SM. Patrzac z zewnatrz
na to, co dzialo si¢ bezpo-
srednio potem, poddala si¢
wlasciwie bez walki. Kazdy
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w takiej sytuacji ,ma prawo” przejs¢ ci¢zkie zalamanie, kry-
zys... ale ona si¢ poddata. Od momentu otrzymania diagnozy
wszystko zaczelo toczy¢ sie wokél choroby. Minelo zaledwie
kilka miesigcy, a znalazla si¢ na rencie, zerwala prawie wszyst-
kie kontakty z ludzmi, z praca. Rodzice takze przezyli szok.
Oni jednak — szczegdlnie mama — jako sposéb na przetrwanie
przyjeli inng taktyke. Trzeba chwyci¢ byka za rogi. Ewa jest
chora, wigc nalezy otoczy¢ ja jak najlepsza opieka, zapewnié
wszystko, czego bedzie potrzebowala.

Taki stan rzeczy utrwalil si¢. Mama — przedsi¢biorcza za
siebie i corke, Ewa — doroste mate dziecko. Na ile byly to swia-
dome decyzje, a na ile poddanie si¢ impulsowi wywolanemu
szokiem, nie sposéb powiedzie¢. Ona — psycholog, rodzice —
lekarze. Teoretycznie mieli najwicksze szanse po pierwszym
okresie zalamania znalez¢ taki sposéb na zycie, zeby SM nie
zniszczyt wszystkiego, co dotad byto wazne. A jednak, od dnia,
kiedy Ewa poznala nazwe swoich niedomagan, to SM zaczglo
rzadzi¢ caly rodzing. Sami uczynili go wladcg bezwzglednym
i absolutnym. Nie dlatego, zeby choroba jako$ specjalnie szyb-
ko postgpowala. Byly okresy rzutéw, ale pomie¢dzy nimi dlugie
miesigce wzglednie dobrego samopoczucia. Jednak choroba
stala si¢ jakby soczewka skupiajacy zycie calej rodziny.

Mama przejela ster. Sprowadzala coraz to nowych lekarzy,
coraz to nowe specyfiki. Z czasem zaczgla decydowaé za Ewe
nawet o najdrobniejszych sprawach —
kiedy odpoczaé, czym sie zajac a czym
nie, co ja zmeczy, czego unikad, itd.

Ewa weszla w te bezpieczng ni-
sz¢ stworzong jej przez mamg. Schro-
nita si¢ w niej. Troskliwos$¢ 1 mitos¢
najblizszych zawsze wydaje si¢ byc
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najlepszym 1 najpewniejszym zyciowym zabezpieczeniem.
W zasadzie nie ,,wydaje si¢”, ale po prostu nim jest. Gdzie
jednak przebiega ta cienka granica, za ktorg opiekunczo$¢ sta-
je si¢ ubezwlasnowolnieniem? Gdzie konczy si¢ mitosé, a za-
czyna egoizm, ktory odbiera drugiemu cztowiekowi wolnos¢,
czyni z niego jakby naszg wlasno$¢? Co spowodowato, ze oso-
ba, ktora pomagata innym godzi¢ si¢ z zyciem, sama w sytua-
cji powaznego kryzysu stangta tak bezradna i1 bezsilna?

Na tego typu pytania nie ma prostych odpowiedzi. Wie
o tym kazdy, kogo dotkneto SM, czy jakas inna powazna, prze-
wlekta choroba. Wie o tym takze kazdy, kto ma kogos$ chorego
wiéréd swoich najblizszych. Weale nie jest rzecza oczywistg jak
i na ile poméc, co dla chorego i dla calej rodziny bedzie dobre,
a co nie. Opisuje sytuacj¢ Ewy nie po to, zeby ocenic takie czy
inne zachowania, czy reakcje. Nie mamy prawa ocenia¢. Cho¢-
by dlatego, ze naprawdg nie wiemy, jak w danych uwarunkowa-
niach sami by$my si¢ zachowali. Mozna natomiast albo nawet
trzeba, spojrze¢ na sytuacje Ewy (takze na sytuacje kazdego
z nas) pamigtajac, ze poki zyjemy, zawsze jest przed nami szan-
sa podjecia pewnej pracy nad zmiang tego, co wydaje si¢ by¢ dla
nas niekorzystne. Nie bedzie to latwe, a efekty nie pojawig si¢
szybko — co do tego nie nalezy si¢ oszukiwaé. Jednak biernosé
i rozpacz nie dadzg efektéw na pewno.

Joanna Grodzicka
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Granice

Wiem, ze ten problem dotyczy nie tylko mnie. Wielu z nas,
niesprawnych chorych bezposrednio odczulo, ze decydowano
za nich, podejmowano dzialania nie pytajac ich o zdanie, na-
rzucano tryb zycia, sposéb spedzania wolnego czasu, a nawet
ubierania si¢. I czy czasami nie przychodzi Wam do glowy na-
tretne pytanie, na ile te dziatania podyktowane s daleko (cza-
sem za daleko) posunietg zyczliwoscig i troskliwoscig szczegdl-
nie, ze dotycza przewaznie oséb bliskich, rodzicéw, opiekunéw,
przyjaciél, a na ile s3 konsekwencja postrzegania nas jako istot
nierozgarnigtych, infantylnych? A moze jest to symptom nie-
prawidlowosci relacji opiekun — podopieczny, silniejsza — stab-
sza 0sobowos¢.

W praktyce nasza postawa czasem usprawiedliwia lub wrecz
prowokuje zachowania nadopiekuricze. Niekt6rym z nas odpo-
wiada stan permanentnej niedojrzalosci, ale to uwazam za zja-
wiska marginalne. Wigkszos¢ takich przypadkéw to nieumie-
jetno$¢ skorygowania niewygodnej sytuacji. Bywa tez, ze wolg
znosic to, co nawet mnie upokarza, niz naruszy¢ stan, w ktérym
funkcjonuje, do ktérego przywyktam i w ktérym czuje si¢ bez-
piecznie. Moze boje si¢ narazi¢ opiekunowi manifestowaniem
swojej niezaleznosci, w efekcie czego powstalby konflikt, kté-
rego sobie nie zycze i z ktérego wyszlabym przegrana.

Nie ma jednoznacznej odpowiedzi, jak uporaé si¢ z tym
problemem. Nasuwa mi si¢ kilka refleksji, ktére, jak mysle,
warto wzig¢ pod uwage. Nasz specyficzny ukiad opiekun —
podopieczny, podobnie jak wszystkie relacje mig¢dzyludzkie,
wymaga pewnego wysilku z naszej strony, inwencji i dobrej
woli. Musze przede wszystkim — i to jest punkt wyjscia — jasno
rozeznaé, zdefiniowad, wyraznie uswiadomic sobie swoje po-
trzeby, mozliwosci 1 oczekiwania. Gdzie w moim przypadku
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jest ta granica, poza ktérg koniczy si¢ pomoc, a zaczyna naru-
szanie mojej prywatnosci, co odczuwam jako naduzycie? Jak
dalece chcg, moge, musze udostepnic¢ komus te prywatnosé, in-
tymnos$¢? Powierzy¢ komus tak, aby nie czué si¢ obnazonym
i obrazonym. Czy sg sfery zycia, ktére uwazam za wiasne, bar-
dzo osobiste i wkraczanie w nie gleboko mnie rani? Musimy
pamietal, ze gdzie indziej lezy ta granica u ci¢zko chorego lub
niesprawnego psychicznie. Ale sadz¢, ze nawet w tak krarco-
wych przypadkach istnieje jaki§ margines wolnosci, ktéry trze-
ba uwzglednic¢ i uszanowac.

Ja wiem, kiedy wlacza si¢ mdj; mechanizm obronny. Np.
nie ma dla mnie znaczenia, jaki kolor ma mydetko, ktorym
si¢ myje, ale gdy nie liczono si¢ z moim zdaniem przy wybo-
rze koloru $ciany pokoju, w ktérym spedzam praktycznie catg
dobe, poczuiam si¢ zagrozona.

I jeszcze przytocze przyktad mojej zna-

\?\\ jomej, ktérg matka zmuszata do makijazu

/ ”{ f [ ‘ \ 1 odpowiedniego — jej zdaniem — uczesa-

e nia przed przyjsciem gosci. Moim zdaniem

(1 tej dziewczyny) byta to zenujaca prze-

moc! Matka za$ byta przekonana, zZe to ona

wie najlepiej, jak powinna wygladac jej

corka. Stanowisko corki nie miato zadnego
znaczenia.

Teraz, kiedy wiem przeciwko czemu si¢ buntuje, na co
zgoda oznacza dalsze brnigcie w sytuacje nie do przyjecia,
musz¢ to wyraznie powiedzie¢, przekazac. W naszym przy-
padku nie jest to tatwe. Niektorym z nas choroba atakuje na-
rzady mowy, a wtedy wyartykutowanie naszych potrzeb jest
utrudnione. Nie kazda z osob, ktore si¢ z nami stykajg ma tyle
cierpliwosci, by nas wystucha¢ i zrozumie¢. Kazdy z nas ma
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jednak prawo do decydowania o sobie! Realizujmy to cierpli-
wie 1 konsekwentnie. Niezbedna 1 wazna jest umiejetnos$¢ od-
powiedniego, precyzyjnego wyrazania, formutowania naszych
prosb, aby osiggnaé swoj cel, nie ranigc nikogo 1 nie powodu-
jac sytuacji konfliktowych.

Ja naprawde potrzebuje pomocy! Bo tyle rzeczy nie wy-
konam samodzielnie, przerasta mnie kazda sprawa zwigzana
z przemieszczaniem si¢, pokonywaniem przestrzeni 1 wysoko-
sci (zakupy), wymagajaca skomplikowanych czynnosci (ka-
piel), odpornosci psychicznej (nawet prosta sprawa w urze-
dzie). Nie chce 1 nie moge odtraca¢ pomocnej dtoni, gdyz tak
naprawd¢ samodzielnie nie jestem w stanie egzystowac.

I jeszcze jedna dygresja. Na
ogot wyrozumiato$¢ odnosi si¢
do chorego, czasem kaprysnego,
niezrownowazonego emocjonal-
nie. A ja apeluje o wyrozumiatos¢
w stosunku do naszych opiekunéw.
Wiekszos¢ ludzi, ktérzy nam po-
magaja, robi to z potrzeby serca,
kierujac sie szlachetnymi pobudkami. Kochaja nas, wspélczuja,
byliby nie w zgodzie ze swoimi zasadami, gdyby tego nie robili.
Wszyscy pochylamy si¢ nad dzieckiem, ktére placze, bierzemy
udzial w akcjach charytatywnych. Ta pomoc nie oczekuje na-
gréd. Potrzebna jest moze mala satysfakcja z takiego pozytyw-
nego wplywania na ludzkie losy, zdejmowania z nich wszel-
kich zyciowych ciezaréw, nawet w sferze decydowania. Lubie
w ludziach te rados¢ i satysfakcje plynaca z dawania. To taka
wspolna, ludzka cecha.

Danuta Modrak

NADZIE]A 21



Migdzy nami

Nie zapominajmy o opiekunach

Opiekunowie réwniez zyja z SM i odczuwaja skutki cho-
roby na co dzien. Skupiajac naszg uwage wylacznie na osobach
chorych ryzykujemy wyobcowanie tych, ktérzy nam przycho-
dza z pomocg. Osoba niosaca pomoc innym, ktérg bedziemy
tu nazywac¢ opiekunem, postrzegana jest tradycyjnie jako ktos,
kto poswieca si¢ dla innych kosztem zaspokajania wlasnych
potrzeb. Jednak mimo to wielu z nas wcale nie chce si¢ umar-
twiad, lecz po prostu stuzy¢ innym calkiem praktyczna pomoca.

Kiedy jedenascie lat temu okazalo sie, ze moja, wéwczas
41-letnia, zona Jackie jest chora na SM, nie mialem pojecia jak
wplynie to na nas oboje. Prébowatem w ogéle zignorowaé ten
takt majac nadziej¢, ze SIM w istotny spos6b nie zmieni nasze-
go zycia, ani tez zycia naszych trojga dzieci. Jackie pracowala
w swoim zawodzie jeszcze przez trzy lata, a ja bylem nadal
odnoszacym sukcesy biznesmenem.

Jednak po kilku latach pewne rzeczy ulegly zmianie. Stra-
cilem pracg. Nie miatem jeszcze 50 lat gdy nadszed! czas prze-
warto$ciowania. Spogladajac z perspektywy stwierdzam, ze
zwolnienie z pracy przyniosio prawdziwe korzysci. Zdalem
sobie sprawe, ze Jackie potrzebuje wickszego wsparcia, a ja
wlasnie mialem szans¢ przeja¢ role opiekuna, co ostatecznie
pozytywnie wplynelo na nasze wspélne zycie.

Zmiana niewatpliwie umocnilta nasz zwiazek, jednak rozu-
miem dlaczego tak wiele malzenstw w podobnej sytuacji roz-
pada si¢. Z obu stron do glosu dochodzi zlo$¢ i rozczarowa-
nie. Podczas gdy jedynym wyborem dla osoby chorej jest zycie
z SM, jej partner wie, ze zawsze moze odejsc.

W naszej rodzinie radzimy sobie z chorobg wspdlnie sta-
wiajac jej czola. Widze zatem siebie nie tylko jako opiekuna,
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ale réwniez jako osobg, ktéra dzieli z chorym doswiadczenie
choroby. Na szczgscie od czasu, gdy skoriczylem z kariera bi-
znesmena, udalo mi si¢ wypracowaé nowe umiejetnosci. Zor-
ganizowalem biuro w domu oraz prowadz¢ nasza prywatna
korespondencje i zajmuj¢ sic domowymi finansami. Kiedys
wszystkie te obowigzki nalezaly do Jackie, teraz podzielilismy
je miedzy siebie.

Opieka oznacza takze lepsze porozumiewanie si¢. O wie-
le wigcej teraz rozmawiamy. By¢ moze dlatego, ze Jackie musi
jasno wyrazi¢ kiedy potrzebuje pomocy, a takze uwaza¢ bym
nie przejal wszystkich obowigzkéw. Nadal zdarza mi si¢ zapo-
mnieé, ze Jackie potrzebuje zaangazowania w podejmowanie
wszelkich decyzji, tak samo jak musi uczestniczy¢ w wypra-
wach po zakupy.

Zycie ma dwa rézne tem-
pa: w jednym momencie po-
woli podnosisz si¢, pochylasz,
cierpliwe podazasz za kro-
kiem osoby z SM, za chwile
za$ pedzisz starajac si¢ zrobid
wszystko co potrzeba, podczas
gdy twdj partner odpoczywa.
Oboje zauwazylismy o ile bo-
gatsze jest zycie w zwolnionym
tempie. Czeéciej zauwazamy
otaczajacy nas S$wiat, wiece]
rozmawiamy i by¢é moze wiecej Smiejemy sie. Oczywiscie by-
waja tez chwile frustracji i poczucie niezrealizowanych planéw.

Dzielenie wzlotéw i upadkéw w Zyciu z chorobg to takze
dzielenie niepewnosci co do przysziosci. Jestem przekonany, ze
Jackie nie ma wielkich szans na poprawe, za to jej stan moze

NADZIE]A 23



Migdzy nami

si¢ pogorszy¢. Martwie si¢ co bedzie gdy przyjdzie nagte po-
gorszenie lub gdy ja, z jakiego$ powodu, nie bedg si¢ mégt nig
zajmowac.

Mam nadziej¢, ze Stowarzyszenie SM bedzie potrafito za-
chowa¢ réwnowage pomig¢dzy budowaniem nadziei i wspiera-
niem oséb z SM,, a praktyczng pomoca i zacheta dla opieku-
néw. W czasach, kiedy rosng szanse na wickszg skutecznosé
leczenia stwardnienia rozsianego, powinnismy réwniez skupié
si¢ na nowych inicjatywach stuzacych opiekunom.

M. Ritchie, Inside M,
ttum. H. Szulczewska

Wsparcie dla opiekunéw

Przez dlugi czas unikalem tej tatki — opiekun. Zwyczajnie
wspieralem mojg zong. Teraz mniejszg wage przykladam do
terminéw. Gléwnie dlatego, ze styszalem t¢ nazwe od ludzi,
ktérzy robili to samo co ja. I uwazam, ze rozmowy, np. z leka-
rzami, sg przydatne, czuje si¢ bardziej potrzebny.

Poniewaz nie lubitem jak méwiono o mnie ,,opiekun”, nie
szukalem Zadnej opieki dla siebie. Nadal stabo idzie mi prosze-
nie o pomoc i czasem nie wiem, czego potrzebuj¢, dopdki ktos
mi tego nie da. Na przykiad ostatnio Karina i ja wybralismy
si¢ na wycieczke i kiedy mama Kariny zajmowala si¢ domem,
zrobila za nas cale pranie. Bylo super wréci¢ i nie musiec¢ tego
robi¢!

W zeszlym roku doszediem do punktu, w ktérym nie mo-
glem poméc ani Karinie, ani sobie, tak czulem si¢ bezuzytecz-
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ny. Jestem w trakcie terapii, biore leki na leki oraz depresje
i wlasnie ostatnio odkrylem haft krzyzykowy. Pomaga mi to,
bo méj umyst moze skupic si¢ na sciegu, ktéry akurat haftuje.
Karina tez przylacza si¢ do mnie na kilka godzin w tygodniu.
Daje mi to odrobing przestrzeni dla siebie, a Zonie daje cel,
ktéry wspomaga jej zdrowie psychiczne i daje wigcej pewno-
$ci siebie. Nasz zwigzek dziala, bo uzupelniamy si¢ wzajemnie.
Znajdujemy rzeczy, ktére oboje lubimy, jak klocki Lego — na
tym punkcie mamy prawdziwa obsesje!

Jesli znasz kogos, kto jest opiekunem, raczej nie spodzie-
waj sie, ze powie Ci o wszystkim, czego potrzebuje. Mnie jest
tatwiej, gdy kto$ po prostu rzuci: ,zaraz b¢de”, albo ,,chodZzmy
gdzies”. Wystarczy zwyczajne wyjscie na kawe.

za: Ms Matters 2018,
ttum. M. Biernat

Czy Doktor Google wie wszystko o SM?

Badzmy szczery — wszyscy to
robimy. Co§ zaswedzi, co$ zakluje
i juz stukamy w klawiature, by spy-
taé, czy ktos jeszcze tak ma. Czy to
na pewno normalne? Internet jest
przeciez przestrzenia, gdzie kaz-
dy moze wrzuci¢ co tylko uwaza.
Opinie s3 przedstawiane jako fakty.
Spotykamy tam historie cudownych uzdrowien i najgorszych
tragedii. Na pewnym etapie uswiadomilem sobie jak wazna jest

N
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selekcja odpowiednich Zrédel i decyzja, w co warto zainwesto-
wad czas, uczucia i nadzieje.

Dla mnie, najwazniejsze s3 trzy rzeczy: Skad autor wzial
informacje? Czy s3 to rzetelne wiadomosci od ekspertéw, ta-
kich jak lekarze lub wiarygodne organizacje zajmujace si¢ SM
od lat? Czy tez s3 to ludzie méwiacy o swoich indywidualnych
doswiadczeniach? Musisz zadaé sobie pytanie, czy patrzysz na
takt, czy tez moze na osobistg opini¢ i na tej podstawie podjaé
ostrozng decyzj¢. Pamietaj, ze nie wszystko, co czytasz bedzie
odnosic¢ si¢ do ciebie. Ostatecznie kazdy jest inny.

Internet pelen jest skrajnosci.
Fatwo jest si¢ w nim przechwa-
la¢, jak i dawaé upust wszelkim
negatywnym emocjom. Sprébuj
nie ufa¢ informacjom, ktére wy-
daja si¢ przesadzone.

Co o szukaniu informacji
w internecie méwig ludzie?

Zostatam  zdiagnozowana
kilka dni temu i oczywiscie z miej-
sca zapytatam ,doktora Google”. Wpadiam tylko w panike i strach,
ktore w Zaden sposéb nie pomagajq. Nadal zmagam sig ze swiado-
moscig choroby. Sprobuje uzyc tych wskazowek, kiedy bede szukac
informacji nastgpnym razem.

,2Doktor Google” moze by¢ niebezpieczny i trzeba mied
pewnos¢, ze informacja jest rzetelna i aktualna. Ja radzilbym
szukaé na stronach PTSR, fundacji zajmujacych si¢ SM, albo
jesli ma si¢ kontakt z lekarzem, zapytaé o wiarygodne materia-

ty.

za: Ms Matters 2018,
ttum. M. Biernat
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Co pié a czego nie pié W czasie upaléw?

W czasie upaléw przede wszystkim nie wolno dopusci¢ do
odwodnienia organizmu — nalezy jak najszybciej ugasi¢ pragnie-
nie odpowiednimi plynami, w ilosci od 2 do 3 litréw dziennie.

Warto pamietaé, ze pocenie si¢ jest naturalnym procesem
majgcym na celu ochrong organizmu przed nadmiernym prze-
grzaniem. Niestety, wraz z potem usuwane s3 z organizmu
woda i sole mineralne, gléwnie séd i potas, ktérych brak moze
doprowadzi¢ do zachwiana homeostazy (stanu réwnowa-
gi) organizmu. Konsekwencja tych proceséw moga by¢ m.in.
oslabienie uktadu krwiono$nego (podniesienie cinienia krwi,
zwigkszenie ryzyka wystapienia zawalu czy udaru) i obcigzenie
ukfadu nerwowego (zmniejszenie poziomu koncentracji, apa-
tia). Paradoksalnie w czasie najwigkszego skwaru mozna przyj-
mowac takze lekko cieple plyny, ktére réwnie skutecznie jak
chlodne napoje obniza temperature rozgrzanego ciala.

Wazne jest nie tylko ILE, ale takze CO pijemy — nie kazdy

plyn uzupelni bowiem tracone podczas upaltu elektrolity.

Co zatem pic i je§¢ w czasie upaléw?

Woda mineralna

Najlepiej sigga¢ po wode wysokozmineralizowang (np.
Muszynianka, Piwniczanka, Staropolanka 2000) lub $rednio-
zmineralizowang (np. Naleczowianka, Cisowianka, Kinga
Pieninska, Wielka Pieniawa), ktora zawiera wysokie stg¢zenie
sktadnikow mineralnych, zwtaszcza takich jak magnez (co
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najmniej 50-100 mg/1) 1 wapn (150 mg/1) — naj-
lepiej w proporcji 1:2 (warto czytaé etykiety —
najlepsza pod tym wzgledem jest Piwniczanka:
87 mg magnezu i 180 mg wapnia w litrze).

Do szklanki wody mineralnej mozemy doda¢
plasterek cytryny, listek melisy lub miety, ktére
dodatkowo nas orzezwia. Woda powinna mieé
temperature pokojowa lub by¢ lekko schtodzona.

Warto pamigta¢, ze gldéwnymi elektrolita-
mi, ktére tracimy wraz z potem, sg sod, chlor i,
W mniejszym stopniu, potas, a nie magnez 1 wapn.
Dlatego intensywnie si¢ pocac 1 pijac tylko wodg,

W48 nawet wysokozmineralizowang, nie zapewnimy

ich odpowiedniego stezenia (picie bardzo duzej

losci wody niskozmineralizowanej lub Zrddlanej moze wrecz

nam zaszkodzi¢ przez rozcienczenie elektrolitow). O te pier-
wiastki musimy zatem zadba¢ w inny sposob.

Najlatwiej uzupeli¢ chwilowy niedobor sodu i chloru
jedzac slone potrawy. Picie wody wysokosodowej nie roz-
wigze problemu, mimo podwyzszonej zwartosci sodu jest go
za malo, by zaspokoi¢ podwyzszone w czasie upatlu zapotrze-
bowanie na ten pierwiastek. Niektorzy zalecajg lekkie osolenie
wody, jednak jesli w twojej diecie nie brakuje soli, nie jest to
konieczne.

Nie ma co szuka¢ w wodach réwniez potasu, ktory jest nie-
zbedny do prawidlowego funkcjonowania serca, a zapotrzebo-
wanie nan gwattownie wzrasta przy zwigkszonym wysitku fi-
zycznym. Zadna woda nie dostarczy odpowiedniej iloéci tego
pierwiastka. Skarbnicq potasu jest sok pomidorowy (230
mg/100 g), dlatego szklanka schlodzonego soku z pomido-
row uzupelni niedobdr tego pierwiastka. Dobre na upaty jest
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tez gazpacho — hiszpanska zupa z pomidorow podawana na
zimno. Poniewaz jest to stona potrawa, dodatkowo dostarczy-
my organizmowi sodu.

Owoce, nie tylko w formie sokéw

Owoce sktadaja sic w 80-90% z wody, dlatego jedzac je
szybko ugasimy pragnienie. Odwodnieniu organizmu zapo-
biegna takze napoje przyrzadzone na ich bazie. Szczegdlnie
warto siegnaé po owoce bogate w potas: morele (260 mg/100
g), czeresnie (220 mg), brzoskwinie (190 mg), truskawki (150
mg), gruszki (116 mg) i cytrusy.

Koktajl ze $wiezych ogérkéw lub melona

Ogorek w 95% sktada si¢ z wody, a do tego zawiera sporo
potasu (ok. 140 mg/100 g). Idealny na upalne dni jest chtodnik
ogorkowy.

Dwa razy wigcej potasu — przy takiej samej zawartosci
wody — ma melon (280 mg w 100 g), natomiast niewiele jest
go w lubianym w czasie upatow arbuzie (70 mg/100 g).

Herbata z miety

Migta ma dzialanie ochladzajace, dlatego szybko obnizy
temperature ciala. Staby napar herbaty mietowej
mozna pi¢ zaréwno schiodzony, jak i cieply. ;

'Te metode stosujg np. Arabowie pijac co jakis '
czas male ilo$ci goracej zielonej herbaty polaczo-
nej z migty. Z kolei mieszkaricy Ameryki Potu- |
dniowej w czasie upaléw popijaja gorace Yerba
Mate. Czy powinni$émy brac¢ z nich przyktad?

Jezeli pijemy gorgcq herbate, faktycznie pocimy %
sig zdecydowanie bardziej, co moze schlodzic nasz '
organizm, natomiast nie adczujemy tego od razu.

Lepsze sq plyny, ktore po prosz‘u sq o temperaturze
pokojowej. Nie sq ani za zimne, ani za gorgce. —

\x J@ /
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méwi Hanna Stolifiska, dietetyk z Instytutu Zywnoéci i Zy—
wienia.

Napoje izotoniczne

Niedobér elektrolitéw pojawia si¢ zaréwno podczas aktyw-
nosci fizycznej, jaki i w trakcie upaléw. W obu przypadkach
pomoga napoje izotoniczne, ktére wyréwnaja poziom wody
i uzupelnia niedobdr elektrolitéw w organizmie. Zawieraja one
nie tylko cenne biopierwiastki w odpowiednich proporcjach,
lecz takze witaminy i niewielkie ilosci weglowodanéw.

Czego nie pi¢ w czasie upalow?

Alkohol

Podczas upaléw promienie slorica nadmiernie rozszerza-
ja naczynia krwiono$ne, a tym samym zmniejszaja wydolnosé
ukladu krgzenia. Alkohol dziala podobnie, w zwigzku z tym
takie polaczenie powoduje niebezpieczne wahania cisnienia.
Dlatego u osoby, ktéra w czasie upaléw spozywa alkohol, moga
si¢ pojawi¢ np. zaburzenia rytmu serca. W czasie upaléw wzra-
sta takze sktonno$¢ do zakrzepéw i udaréw cieplnych. Na al-
kohol, ale jedynie w postaci szklanki piwa lub lampki wina,
mozna sobie pozwoli¢ wieczorem.

Kawa

Zawarta w kawie kofeina podnosi ci$nienie, przez co dzia-
ta moczopednie, wyplukujac potas z organizmu. Tym, ktérzy nie
wyobrazaja sobie dnia bez filizanki kawy, w czasie upaléw lekarze
polecaja szklanke schlodzonego latte lub kawe bezkofeinows.

Mocna herbata

Herbata zawiera duza ilo$¢ teiny, ktéra dziala tak jak ko-
feina, przez co sprzyja zwigkszonemu usuwaniu elektrolitéw
Z Organizmu.
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Napoje typu cola i napoje energetyczne

Napoje typu cola zawieraja kofeine, ktéra wyplukuje or-
ganizm z cennych pierwiastkéw mineralnych, szczegdlnie
magnezu i potasu, odpowiedzialnych za réwnowage wodno-
-elektrolitowa organizmu. Dodatkowo zawarty w coli kwas
fosforowy (regulator kwasowosci) wchodzi w reakcje z innym
elektrolitem — wapniem, powodujac jego wyplukiwanie. Poza
tym cola i napoje energetyczne maja wysokos¢ zawartos¢ cukru
i w duzym stopniu sg nasycone dwutlenkiem wegla.

Wazne!

W czasie upaléw nalezy unikaé stodkich napojéw. Cukier
sprawia, ze plyny dostarczane do organizmu gorzej si¢ wchla-
niajg i wolniej przenikaja z przewodu pokarmowego do komé-
rek calego organizmu, w zwigzku z tym go nie nawadniaja.

Monika Majewska
www.pomdnikzdrowie.pl/diety—i—zywienie/

W gorace dni warto zadbaé
o odpowiednie nawodnienie

W czasie upaléw nasz organizm traci wigcej soli mineral-
nych i witamin niz zwykle. Picie samej wody to za mato. Dla-
czego soki i koktajle powinny by¢ w naszej diecie?

Soki sa nieodlagcznym elementem dobrze zbilansowanej,
bogatej w blonnik, pelnowartosciowej diety. Minimum jed-
na szklanka klarownego, $wiezo wycisnictego soku dziennie,
zwlaszcza zielonego, wzmacnia kosci, podnosi poziom energii,
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oczyszcza skore, przyczynia si¢ do alkalizacji pltynéw ustrojo-
wych, obniza ryzyko wystgpowania choréb.

W przeciwienstwie do kawy, napojow
gazowanych czy alkoholu surowe soki do-
starczajg organizmowi wodg. Przygotowa-
ne z duzym udzialem owocOw wspieraja
oczyszczanie organizmu z toksyn. Dostar-
czajg organizmowi rownie duzo energii, jak
ciastka, cukierki czy napoje gazowane, ale
zamiast substancji chemicznych 1 tluszczow
zawierajg witaminy, skladniki mineralne,
enzymy i substancje fitochemiczne. Surowe
soki mozesz przygotowa¢ w domowych warunkach, korzysta-
jac z wyciskarki lub sokowiréwki. Jesli po wypiciu soku Zle
si¢ poczujesz, zmien proporcje sktadnikow.

Bardzo wartosciowe dla organizmu sg réwniez wszelkie
miksowane koktajle 1 przeciery. Sg one zZrodlem witamin,
sktadnikow mineralnych, enzyméw, substancji fitochemicz-
nych 1 blonnika. Zmniejszajg ryzyko chorob serca, obnizaja
poziom cholesterolu we krwi, zapobiegaja zaparciom, zapale-
niu zyl, zapaleniu jelita grubego, powstawaniu hemoroidow,
r0ZWO0jJOW1 NOWOtWOrow.

Dodajac do owocowo-warzywnych przecieréw orzechy,
nasiona, ziola lub zboza z pelnego przemialu, zapewniasz sobie
diugotrwale uczucie sytosci.

Kompozycje smakowe wybieraj zgodnie
ze swoimi upodoban1am1 Zmieniaj sktad "‘ﬁ;‘ '
sokéw 1 proporcje wybieranych produktéw.
Soki warzywne doskonale smakujg z przy-
prawami (koperkiem, kminkiem, pieprzem)
i ziolami. Smak sokéw owocowych mozesz
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urozmaici¢ gozdzikami, cynamonem, kardamonem, wanilig
CZy anyzem.

Orzezwiajace soki i koktajle

Koktajl z natka pietruszki i imbirem

* peczek natki pietruszki

* cytryna

« 2-3 plasterki §wiezego, obranego ze skérki korzenia im-

biru

* 500 ml wody

* syrop daktylowy (opcjonalnie)

Cytryne umyj i obierz ze skérki. Natke pietruszki umyj
i zmiksuj w blenderze z dodatkiem cytryny, plasterkéw imbi-
ru i wody. Dostédz syropem daktylowym, jesli napdj jest zbyt

kwasny.

Sok jablkowy z truskawkami i wiérkami kokosowymi

» szklanka $wiezo wycisnietego soku z jablek

* mango

* 15 kg truskawek

* 1/3 szklanki wiérkéw kokosowych

Sok z jablek przelej do blendera, dodaj umyte i odszypul-
kowane truskawki, obrane mango oraz wiérki kokosowe. Ca-
to$¢ zmiksuj.

Na podstawie ksigzki Krystyny Dajki
wDieta dla zdrowia”
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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 $rody w godz. 11:00 — 15:00,

—w czwartki w godz. 09:30 — 11:00 i 13:00 — 15:00,
Na zajecia obowigzuja 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 — 17:30.

. 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-
-edukagji dla os6b chorych na stwardnienie rozsiane, chorujg-
cych nazanik miesni,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 sa dostosowane do potrzeb
i mozliwosci uczestnikéw.

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

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.
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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
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Zapraszamy Panstwa do korzystania z nowego sprzetu

do rehabilitacji NEUROFORMA)

Neuroforma to nowoczesny system wspierajacy rehabilita-
cje ruchowg i poznawcza oraz ¢wiczenie kontroli réwnowagi.
‘Tworzony jest przez ekspertéw z dziedziny neurorehabilita-
¢ji i neuropsychologii, we wspélpracy z czolowymi polskimi
osrodkami rehabilitacyjnymi i naukowymi.

Program Neuroforma skierowany jest do pacjentéw ze
schorzeniami i urazami neurologicznymi. Réznorodne ¢wicze-
nia i mozliwo$¢ dostosowania ich parametréw do indywidual-
nych potrzeb uzytkownika sprawiaja, ze Neuroforma moze by¢
stosowana rowniez przez inne grupy pacjentow.

Korzystajac z Neuroformy, pacjent stoi lub siedzi naprze-
ciwko ekranu. Widzi na nim swoje lustrzane odbicie, wokél
ktérego pojawiajg si¢ wirtualne obiekty. Zadaniem pacjenta jest
kierowanie swoim odbiciem w taki sposéb, by zlapaé, przesunad
lub uderzy¢ pojawiajace si¢ obiekty. Dzigki wykorzystaniu tech-
nologii wirtualnej rzeczywistosci, pacjent otrzymuje natychmia-
stowa informacj¢ zwrotna o poprawnosci i poziomie wykonania
¢wiczenia. Jednoczesnie zadania majg interaktywng i ciekawsa
forme, ktéra motywuje pacjenta do systematycznej pracy.

Wiecej informagji:

http://www.neuroforma.pl/baza-wiedzy/sprzet-do-
rehabilitacji/oprogramowanie-wspierajace-rehabilitacje-
neurologiczna/

Cwiczenia na Neuroformie ruszaja od 4 czerwca br. Za-
jecia beda odbywac si¢ w wybrane dni i godziny:

—wtorki - 16:00 — 18:00,

— czwartki 15:00 - 17:00,

— piatki 09:00 — 11:00,
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— soboty — godziny do uzgodnienia.

Osoby zainteresowane udzialem w zajeciach prosimy o bez-
posredni kontakt z pracownikami biura OW PTSR.

O Neuroformie pisaliémy kilakrotnie w poprzednich nu-
merach Nadziei. Cieszymy sie, ze wi¢cej 0s6b bedzie mialo
mozliwo$¢ skorzystania z tej nowoczesnej, bardzo ciekawej
formy rehabilitacji.

Sprzet do rehabilitacji zostal zakupiony ze srodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
w ramach zadania ,SM’owa przystari — usprawnianie ruchowe

i spoteczne chorych na SM III”.

Aktualnie 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”. Osoby zainteresowane uczestnicze-
niem w poszczegélnych formach wsparcia prosimy o bezpo-

éredni kontakt z biurem OW PTSR.

»oprawi¢ 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 wojewédztw: ma-
zowieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, swietokrzy-
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skiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego, podkarpackie-

go oraz wielkopolskiego.

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

— rehabilitacja w domu chorego,

— rehabilitacja w o$rodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psycholog, logo-

peda, dietetyk, pielegniarka),

— zajecia na basenie,

— zajecia réwnowagi — kajaki,

— zajecia relaksacyjne — joga,

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego Zycia”.

»Kompleksowe wsparcie dla oséb chorych na SM I1”

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 1/2018 pn. ,,Szansa-Rozwdéj-Nieza-
leznos¢”.

Projekt wspélny: Lider — PTSR Oddzial w Lodzi,

Partner — PTSR Oddzial Warszawskai.

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

Gléwne dzialania, jakie sg realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja domowa,

— rehabilitacja w o$rodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

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

— zajecia choreoterapii,

— warsztaty dietetyczne,

— BIOFEEDBACK - trening mézgu,
— basen,

— usprawniajgce warsztaty wyjazdowe.

»wOM'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 korzystac z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:
— grupowa rehabilitacja ruchowa,
— mechanoterapia,
— ImMasaz usprawniajacy,
— zajecia jogi,
— zajecia tai-chi,
— arteterapia z elementami terapii zajgciowej,
— zaje¢cia 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,
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— ¢wiczenia na basenie,

— zajecia Metodg Feldenkraisa,
— elektrostymulacja,

— hipoterapia.

»Rehabilitacja ruchowa i spoleczna 0s6b chorych

na SM”

Projekt realizowany ze $rodkéw Urzedu m.st. Warszawy
(Biuro Polityki Zdrowotnej).

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 sprzetu rehabilitacyjnego
1 pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy 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 $rodkéw PFRON w ramach projektu
,oMowa przystain — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM III”.
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»jeStesMy — publikacje dla 0séb chorych na SM III”

Projekt realizowany ze srodkéw 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, dostepu do rzetelnej informacji nt.choroby
isposobéwradzeniasobieznig.Celten chcemy osiaggnac poprzez
propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szcze-
gélnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytyw-
nych przykladéw zycia z chorobg, obowigzujacych praw i ulg,
mozliwosci i warunkéw rehabilitacii, leczenia, a takze radzenia
sobieznajczesciejwystepujacymiproblemamiw tymschorzeniu.

»~Aktywny w pracy — aktywny w Zyciu”

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

Projekt wspélny: Lider - PTSR Oddzial w Lodzi,

Partner: PTSR Oddzial Warszawski.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2019 r. — 31 marca 2022 r.

Projekt obejmuje beneficjentéw z terenéw wojewddztw:
l6dzkiego, mazowieckiego, $wictokrzyskiego, kujawsko-po-
morskiego, podkarpackiego, dolnoslaskiego, wielkopolskiego,
zachodniopomorskiego.

W ramach zadania przewidujemy nastgpujace dzialania:

— platne staze,

—  kursy, szkolenia zawodowe i jezykowe,
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— grupy srodowiskowego wsparcia,

— uslugi poradnictwa i posrednictwa pracy,

— indywidualne i grupowe zaje¢cia usprawniajace ruchowo,
— konsultacje specjalistéw ,,niezaleznego zycia”,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

—  wyjazdowe warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,
— wyjazdowe warsztaty komunikacji interpersonalne;.

W projekcie moga wzia¢ udzial osoby, ktére spelniajg tacz-
nie nastepujace warunki:

— wiek powyzej 18 lat i do 60 lat dla kobiet/65 lat dla
mezczyzn,

— posiadaja aktualne orzeczenia o stopniu niepeino-
sprawnosci,

— posiadaja diagnoze SM,

— nie s3 zatrudnione, nie przebywaja na swiadczeniu reha-
bilitacyjnym, nie prowadzga dzialalnosci gospodarcze;.

Osoby zainteresowane udzialem w projekcie prosimy o mai-

lowe na adres biuro@ptsr.waw.pl lub tel. 22 831-00-76/77.

»VIlodoé¢ przychodzi z wiekiem”

Projekt realizowany ze $rodkéw Zarzadu Wojewddztwa
Mazowieckiego w ramach polityki senioralne;.

Okres realizacji: 21 maja 2019 r. — 30 grudnia 2019 r.

W zadaniu oprécz senioréw zrzeszonych w Oddziale War-
szawskim PTSR wezma udzial seniorzy skupieni wokét Cen-
trum Aktywnosci Miedzypokoleniowej i Wolskiej Rady Se-

niorow.
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Zajecia ceramiki w Galerii Pomaluj Sobie Art w ramach
projektu "Mtodo$¢ przychodzi z wiekiem" finansowanego ze
srodkéw Zarzadu Wojewddztwa Mazowieckiego.

Autor zdjgé: Malgorzata Kitowska

150 ]
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W ramach zadania przewidziane sa nast¢pujace dzialania:

— stacjonarne warsztaty psychologiczne z treningiem

ekonomicznym (raz w miesigcu),

— stacjonarne warsztaty tai-chi (raz w tygodniu),

— warsztaty ceramiczne (raz w miesigcu),

— wyjscia do teatru, kina, muzeum (raz w miesigcu),

tygodniowe warsztaty wyj jazdowe.

Zajq(:la odbywa¢ si¢ beda w Centrum Aktywnosci Mig-
dzypokoleniowej i w Galerii Pomaluj sobie Art.

O doktadnych terminach zaj¢¢ bedziemy Panstwa infor-
mowaé na biezaco.

Warunkiem przystapienia do programu jest wiek powyzej
sze$¢dziesieciu lat. Pierwszenistwo majg osoby, ktére nie korzy-
staja z zaje¢ w OW PTSR.

Blizszych informacji udziela Malgorzata Kitowska,

tel. 22 831 00 76/77, biuro@ptsr.waw.pl.

Projekty wspélfinansowane przez:

i-.\ - Panstwowy Fundusz
! ¥ Rehabilitacji Osob
% """ Niepetnosprawnych

Mazowsze.

serce Polski
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Co si¢ wydarzylo...

Spotkanie wielkanocne

W sobote 27 kwietnia 2019 r. w Dolnym Kosciele Ojcéw
Jezuitéw przy ul. Rakowieckiej 60 odbylo si¢ coroczne spotka-
nie §wigteczne dla cztonkéw OW PTSR, ich rodzin i przyja-
ciél. Spotkanie zostalo poprzedzone Msza Swigta pod prze-
wodnictwem Ojca Waclawa Oszajcy.

Po Mszy odbylo sie kilkugodzinne spotkanie, podczas kté-
rego zebrani mogli zlozy¢ sobie nawzajem Zyczenia. Spedzili-
$my ten czas razem w niezwykle milej i przyjaznej atmosferze,
zajadajac si¢ pysznym ciastem i uczestniczac w wielu intere-
sujacych dyskusjach, jakie wywigzaly si¢ pomi¢dzy grupkami
zebranych oséb.

Pragniemy serdecznie podzigkowaé wolontariuszom za po-
moc podczas spotkania. Szczegdlne podzigkowania kierujemy
do Anety Mazurek, ktéra pozyskala dla nas ciasta i ciasteczka
z milanowskich cukierni.

Organizacja spotkan $wiatecznych stala si¢ juz trady-
cja OW PTSR, ktéry dwa razy w roku daje nam mozliwosé
uczestniczenia w magicznych chwilach, ktére dla wielu z nas sa
niekiedy jedyng okazja do wyjscia z domu i spotkania si¢ w tak
doborowym towarzystwie.

Wolski Korowéd

W niedziele 19 maja 2019 r. spotkalismy si¢ na corocznym
pikniku wolskim w Parku Sowinskiego — Wolskim Korowo-
dzie czyli przegladzie ofert pomocowych publicznych i poza-
rzadowych. Wydarzenie finansowane jest ze srodkéw Dzielni-
cy Wola miasta stolecznego Warszawy, a jego realizacja zajeta
si¢ Fundacja Kreatywni w Dzialaniu.
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W pikniku, w ktérym od 18 lat bierzemy udzial, uczestni-
czylo kilkadziesiat réznych instytucji publicznych i pozarzado-
wych. Organizatorzy zadbali o miejsca, w ktérych kazdy maégt
wystawié swoje materialy poprzez rozstawienie namiot6w, sto-
likéw i krzeselek.

Burmistrz Dzielnicy Wola, Pan Krzysztof Strzalkowski,
osobiscie powital wszystkich przybyltych na piknik pracowni-
kéw instytucji pozarzadowych, przedstawicieli Szpitala Wol-
skiego i wolontariuszy.

Dzialo si¢ duzo. Mlodziez prezentowala swoje umiejetnosci
w zakresie sztuk walki, a dla mlodszych dzieci zorganizowane
zostaly liczne konkursy z nagrodami. Mozna bylo poéwiczyé
tai-chi, kupi¢ za niewielkie sumy prace rekodzielnicze oséb
z Warsztatéw Terapii Zajeciowej. Najwigkszym powodzeniem
cieszyly si¢ namioty, w ktérych za darmo mozna bylo wykonaé
podstawowe badania, zmierzy¢ poziom glukozy, zrobi¢ badanie
oczu badz skorzysta¢ z porad dietetyka.

Stoisko naszego Stowarzyszenia bylo odwiedzane dosy¢
licznie, a Elzbieta i Malgorzata bardzo cierpliwie i wyczer-
pujaco opowiadaly zainteresowanym o dziatalnosci Oddzialu
Wiarszawskiego PTSR.

Pogoda dopisala, bylo slonecznie i bardzo ciepto. Dobry
humor towarzyszyl wszystkim obecnym. Przyszlo sporo oséb
zywo zainteresowanych wystawianymi przez organizacje ma-
teriatami, zadawali mndstwo pytan, brali ulotki kontaktowe.
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Konferencja we Wroclawiu

W dniach 5 — 6 czerwca 2019 r. odbyla si¢ we Wroclawiu
mi¢dzynarodowa konferencja ,Uslugi przerwy regeneracyjnej
dla opiekunéw niepelnosprawnych oséb zaleznych” zorgani-
zowana przez Fundacje Imago oraz Dolno$laski Urzad Mar-
szalkowski. Tym razem swoje rozwigzania prezentowali nam
przedstawiciele hiszpanskich organizacji samorzadowych.
W5réd uczestnikéw konferencii byli obecni réwniez przedsta-
wiciele OW PTSR — Malgorzata Czapska i Malgorzata Ki-
towska oraz przedstawiciele wiadz miasta Warszawy i Samo-
rzadu Wojewddztwa Mazowieckiego.

Nasz udzial w tej konferenciji jest wynikiem naszej ubieglo-
rocznej pracy przy wdrazaniu wsparcia dla opiekunéw faktycz-
nych oséb z niepelnosprawno$ciamii przedstawianiem dobrych
praktyk na mi¢dzynarodowym forum. Jak Panstwo zapewne
pamiectacie, OW PTSR jako jedyna organizacja z Warszawy
zostala zaproszona do pilotazowego wprowadzenia programu
w naszym Towarzystwie. Program zostal wymyslony i napisa-
ny przez Fundacj¢ Imago, a wspétfinansowany jest ze srodkéw
Unii Europejskiej. Wraz z naszym Stowarzyszeniem testowalo
go dziewie¢ organizacji z calej Polski.

Wroctawska konferencja pokazala nam, Zze réwniez spo-
tecznosé hiszpanska zmaga sie¢ z problemem odcigzenia opie-
kunéw. Ich rozwigzania, czyli centralizacja ustugi asystencko-
-opiekuniczej nie przekonala stuchaczy do tego typu dzialan.

Drugi dzien konferencji poswigcony byt organizacjom testu-
jacym program przerwy regeneracyjnej. Podczas tego spotkania
staraliSmy sie¢ wypracowaé wspélne rekomendacje wdrazania
ustugi dla Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej,
Ministerstwa Edukacji oraz Samorzadéw Lokalnych.
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Walne Zebranie Czlonkéw

8 czerwca 2019 r. w szkole Siéstr Nazaretanek przy ul.
Czerniakowskiej 137 odbylo si¢ Walne Zebranie Czlonkéw
Oddzialu Warszawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnie-
nia Rozsianego.

Zebranie rozpoczelo sie¢ w drugim terminie o godz. 10:30.
Pan Marcin Skroczyniski — Dyrektor Biura OW PTSR przed-
stawil zgromadzonym sprawozdania merytoryczne i finansowe
za 2018 r., ktére zostaly zatwierdzone jednoglosnie.

Abilimpiada SM

Za nami VII Abilimpiada SM organizowana przez Rade
Gltéwng PTSR. Tym razem spotkalismy si¢ w dniach 14-16
czerwca 2019 r. w Osrodku Emaus nad Pilicg.

Zgodnie z tradycja, reprezentanci oddzialéw z calej Polski
konkurowali w kilkunastu dziedzinach, m.in. szydetkowanie,
szachy, reportaz fotograficzny, malowanie, czy tez decoupa-
ge. Kazdy mégl znalez¢ co$ dla siebie i sprébowaé swoich sil.
Chetnych do zaprezentowania swoich umiejetnosci bylo wie-
lu. Musimy przyznad, ze jestesmy pod wielkim wrazeniem ta-
lentéw uczestnikéw. Nadal nie mozemy wyjs¢ z podziwu jak
pickne dziela sztuki powstaly w zaledwie kilka godzin. Jury
nie mialo latwego zadania, wybranie jedynie kilku najlepszych
prac, wydawalo sie niekiedy misjg niemozliwg.

Trzyosobowa reprezentacja Oddzialu Warszawskiego
PTSR przywiozta z Abilimpiady 5 medali — 3 zlote i 2 srebrne.
Zlote medale zdobyly:

Urszula Kraszewska — zdobienie bombek

Danuta Grudzieni — szydelkowanie, robétki na drutach
Srebrne medale zdobyli:

Urszula Kraszewska — decoupage
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Robert Wojewddzki — fotoreportaz

NASZYM REPREZENTANTOM GRATULUJEMY!

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

Juz dzisiaj zapraszamy na przyszloroczng Abilimpiadg, do
zobaczenia!

Co przed nami...

Pielgrzymka na Swiety Krzyz

Po raz dziewiaty juz zapraszamy Parnstwa na pielgrzym-
ke dla chorych na SM, ich rodzin i przyjaciél, ktéra odbedzie
sie 26.08.2019 r. W tym roku nasz pielgrzymi szlak zawiedzie
nas na Swiety Krzyz do Sanktuarium Relikwii Drzewa Krzyza
Swigtego. Tak jak w latach poprzednich towarzyszyl nam be-
dzie Ojciec Wactaw Oszajca.
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Na te chwilg koszt wyjazdu to ok. 100 zl. Dopiero w po-
lowie sierpnia bedzie wiadomo, czy pozyskalismy dotacje i czy
mozemy z niej sfinansowa¢ nasza pielgrzymke. W ceng wli-
czony jest transport, zwiedzanie z przewodnikiem i obiad.
Informacji udziela i zapisy przyjmuje Malgorzata Kitowska

22 83100 76/77.

Koncerty jazzowe
Informujemy Paristwa, ze w wakacje nie bedzie koncertéw
w Mazowieckim Instytucie Kultury.

Uwaga! Poszukujemy lokalu na nowa siedzibe

Naszego Oddzialu

Apelujemy do Panistwa o wlaczenie si¢ w poszukiwania lo-
kalu i przekazywanie sugestii do biura OW PTSR.

Nowy lokal powinien mie¢ powierzchnig¢ ok. 200-250 m?,
sktada¢ si¢ z kilku pomieszczen, w tym jednej duzej sali, ktéra
stuzytaby jako sala do ¢wiczen rehabilitacyjnych. Interesuje nas
usytuowanie na parterze i wejscie bezposrednio z ulicy (dostep
dla 0séb poruszajacych si¢ na wézkach). Bierzemy pod uwage
lokale polozone w Srédmiesciu lub w poblizu Srédmiescia, do
ktérych jest dobry dojazd komunikacja miejska oraz istnieje
mozliwos$¢ parkowania samochodéw w poblizu. Nie wyklucza-
my innych dzielnic Warszawy.

Lokal powinien naleze¢ do Miasta Stolecznego Warszawy
poniewaz tylko wtedy mozemy si¢ ubiega¢ o najem na prefe-
rencyjnych warunkach — niskie koszty czynszu. Wynajem loka-
lu na warunkach komercyjnych jest niemozliwy.

Liczymy na Panstwa pomoc!
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