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Drodzy Czytelnicy!

Jade autobusem i nieuwaznie patrzg na reklamy wyswiet-
lajgce si¢ na monitorze. Nagle cos zatrzymuje mdj wzrok na
ekranie — przeciez to logo PTSR! I ciekawy graficznie krotki fil-
mik o SM. Oglgdam z zainteresowaniem. 1o dziata! Ludzie
to widzq i informacja dociera. Jak stusznie zauwazyl przewod-
niczgcy PTSR Tomasz Polec w cytowanym w biezgcym numerze
wywiadzie, skrot SM juz nie kojarzy si¢ tylko ze Strazg Miejskg
czy Spotdzielniq Mieszkaniowg.

O r6znych sposobach poprawy jakosci Zycia, czy utrzymania
tego, co wazne dla normalnego funkcjonowania, piszemy w dziale
Migdzy nami. Wspominamy zardwno o dzialaniach podejmowa-
nych przex PTSR, takich jak kampanie poprawiajqce swiadomos¢
w spoleczeristwie, jak i 0 warsztatach niezaleznego Zycia, wiasnych
pomystach na rehabilitacie, o ;rehabilitacyi” przez wyjazdy, w tym
organizowane przez PTSR warsztaty w Gigycku i Okunince,
pielgrzymce na Swigty Krzyz oraz rekolekcjach w Falenicy.

Jednym z problemow Zycia z SM jest niewgtpliwie spastycz-
nosé. W wielu przypadkach te ucigzliwg dolegliwost daje sig opa-
nowac lekami czy rebabilitacjq. Niestety, niekiedy nasilone objawy,
dojmujqgcy bol i silne przykurcze nie pozwalajg na normalne Zycie.
Wtedy pomocna moze byc pompa baklofenowa. Jest to rozwigzanie
dos¢ inwazyjne i nie bez skutkow ubocznych, ale (jak pisze osoba
korzystajgca z tego urzgdzenia) radykalnie poprawiajgce jakos¢
zycia. Piszemy zardwno o technicznej stronie zastosowania, jak
i 0 praktycznym doswiadczeniu ,Zycia z pompq’.

Wazng sprawq dla bardziej skutecznego dziatania PTSR
Jjest praca nad zmianami w statucie — WSTYscy powinnismy sig
z nim zapoznac i zglaszac swoje uwagi. Nie chodzi o fto, zeby



zmieniac to, co dobrze funkcjonuje, ale poprawiac to, co wymaga
nowego, [epszego rozwigzania.

Upalne lato skoriczylo sig. Dobrze, ze nie ma juz upalow, szko-
da, ze dni sq coraz krotsze. Przychodzi jesieni. 1a nostalgiczna, cho¢
bogata w dary natury, pora roku przywotuje zadume i refleksje nad
przemijaniem, ale i spetnieniem. W lipcu tego roku odeszly dwie
osoby bardzo zastuzone dla naszego stowarzyszenia. Zamieszcza-
my wspomnienie o Pani dr Marii Kassur, zatozycielce PT'SR, przez
bardzo wiele lat ogromnie zaangazowanej w dzialalnost naszego
stowarzyszenia. Jej diugie zycie, choc niefatwe, bylo nasycone ko-
lorami i przyniosto tez wiele owocow. Wspominamy takze Terese
Chmielewskg, ktora dzielnie, zmagajqc si¢ 2 wieloma trudami, nie
tylko chorobg, przex wiele lat ofiarnie i chetnie pracowala na rzecz
OW PTSR.

Pymm'e 0 sens, 0 to, co najwazniejsze w Zyciu, pojawia sig
w felietonie ojca Waclawa Oszajcy.

A wigc. .. ciekawej lektury

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Pompa baklofenowa

W ramach IV Kongresu Wyzwan Zdrowotnych, w dniach
7-8 marca 2019 r. odbyla si¢ sesja ,Jak technologie medyczne
nielekowe odmienily zycie Polak6w?”, na ktérej omawiano
nowoczesne metody leczenia powaznej spastycznosci. Spa-
styczno$¢ w SM to sztywnienie i nadmierne napiecie mig$nio-
we, ktére pojawia si¢ na skutek zaburzen przesylania impulséw
nerwowych do miesni. Najczesciej dotyczy konczyn dolnych,
ale moze dotyczy¢ tez innych grup migéni. Spastycznos¢ moze
doprowadza¢ do klopotéw z poruszaniem sie, powoduje tez ry-
zyko wystapienia utrwalonych przykurczéw stawowych i bél.

Leczenie farmakologiczne oraz rehabilitacja stanowig pod-
stawowe metody pomocy chorym z SM doswiadczajacym spa-
styczno$ci. W' czasie wspomnianej sesji dr Tomasz Stepier,
specjalista neurochirurgii i neurotraumatologii w Klinicznym
Oddziale Neurochirurgii Wojewddzkiego Szpitala Specjali-
stycznego nr 5 im. §$w. Barbary w Sosnowcu wyjasnial, ze mozna
stosowac leczenie ogélnoustrojowe w postaci doustnej lekami
typu baklofen, jednak taka metoda jest obarczona powazny-
mi konsekwencjami. Dzialanie leku dotyczy calego organizmu
a idealnym zalozeniem byloby, Zeby wplyw dotyczy! tylko rdze-
nia kregowego, a w konsekwencji migéni szkieletowych.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Dr Stepien zwracal uwage, ze w przypadku podawania leku
doustnie, zanim dotrze do plynu mézgowo rdzeniowego, do
przestrzeni podpajeczynéwkowej, musi pokonaé bariere ,,przej-
$cia”. Skutkowaé to moze negatywami w postaci zmniejszenia
napiecia wszystkich grup mig$niowych, depresji uktadu odde-
chowego, czyli zmniejszenia czgstosci oddechéw oraz objetosci
oddechowej. Réwnie depresyjny moze by¢ wplyw leku na uktad
krazenia - wyjasnial dr St¢pien.

Baklofen moze by¢ podawa-
ny bezposrednio dokanatowo, do
przestrzeni podpajeczynéwko-
wej (ITB — Intrathecal Baclofen
'Therapy), zwlaszcza w przypad-
kach, gdy brak jest oczekiwanych
efektéw lub wystapia niepoza-
dane dzialania przy stosowaniu
doustnym. Pozwala to wykorzy-
sta¢ okolo 100-krotnie nizsza dawke baklofenu. Ten sposéb
leczenia spastycznosci wymaga jednak ingerencji chirurgicz-
nej, polegajacej na odpowiedniej implantacji programowalne;
pompy baklofenowej (ITB). Urzadzenie do infuzji sklada sig
z cewnika dokanalowego, wszczepianego zazwyczaj przez doj-
Scie ledzwiowe, oraz pompy, ktérag umieszcza si¢ podskérnie,
najczesciej w powlokach brzusznych. U pacjentéw z nasilong
spastycznoscig zastosowanie dokanalowej infuzji baklofenu jest
bezpieczne i daje bardzo dobre efekty terapeutyczne. Dawke
baklofenu mozna stopniowaé w zaleznosci od potrzeb kon-
kretnego chorego, poprzez odpowiednie zaprogramowanie
pompy. Mozna tez t¢ dawk¢ w ciggu doby zmieniaé, co daje
komfort choremu w razie nasilenia spastycznosci w okreslo-
nych porach, na przyktad w nocy. Pierwsze napelnienie pompy
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Co nowego... czyli o starym inaczej

ma miejsce podczas zabiegu implanta-
cji. Poczatkowa dawka leku to z reguly
dwukrotno$¢ dawki podanej w tescie
przed zabiegiem, po ktérej pojawila si¢
satysfakcjonujaca terapeutycznie odpo-
wiedz. Jest to najczgsciej okolo 100 pg
na dob¢. W kolejnych dniach dawka
dobowa jest zwickszana, az do uzyska-
nia pozadanego obnizenia spastyczno-
$ci. Za pomocs igly, drenu, strzykawki
i filtra usuwa si¢ lek pozostaly w zbior-
niku, podaje nows porcje i, w razie potrzeby, przeprogramowuje
urzadzenie za posrednictwem portu radiowego.

Zdaniem dr. Stgpnia przewaga metody z uzyciem pompy
baklofenowej jest bezdyskusyjna - umozliwia dotarcie leku do
punktu, na ktérym nam zalezy, z pomini¢ciem uktadu pokar-
mowego i jego oddzialywania ogélnoustrojowego.

Mimo, ze moga pojawic si¢ pewne problemy, pompa ba-
klofenowa w sytuacjach bez wyjscia, bez innej szansy na po-
wrot do normalnego napigcia miesni, jest znakomita metoda
z uwagi na jej wysoka skutecznos¢, przy niewielkich dziata-
niach niepozadanych. Co wigcej, jest to procedura w Polsce
catkowicie refundowana juz od ponad dwoch lat. Dziwi zniko-
ma wiedza w Polsce o dostgpnosci tej terapii.

opracowata Redakcja

na podstawie artykutu M. Mraz, M. Chantsoulis, 1. Nowak,

P. Wdowiak, J. Urbanowska, J. Sakowski, Ma. Mraz w Acta Bio-Opti-

ca et Informatica Medica 4/2011, vol. 17, a takze strony: https://www.

poradnikzdrowie.pl/zdrowie/uklad-nerwowy/spastycznosc-w-przebie-
gu-stwardnienia-rozsianego-sm-aa-jKzN-Yjaj-6jfz.html
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Zycie z pompa baklofenowa

Jak zmienilo si¢ moje zycie po wszczepieniu pompy? Moz-
na powiedzie¢, ze diametralnie.

W wypadku drogowym 14 lat temu doznatam urazu krggo-
stupa szyjnego. Najpierw wystgpit u mnie niedowtad wiotki,
p(’)iniej pojawil si¢ niedowtad spastyczny. Kiedy$ dzielitam
zy01e na: przed Wypadklem 1 po wypadku. A teraz dzielg¢ na:
zycie przed pompg 1 zZycie z pompa.

Spastycznos¢ to niewyobrazalny bol, pozrywane migsnie,
sciggna. To ciggle wizyty u specjalistow - gastrologa, ortopedy,
urologa, neurologa i wielu innych. Przez jedenascie lat przesztam
chyba wszystkie metody leczenia. Dostawatam juz graniczne,
krytyczne dawki lekow, ktore praktycznie zatruwaty moj orga-
nizm 1 wlasciwie nie byto juz zadnej szansy na jaka$ poprawe.
Stosowano u mnie leki doustne, takie jak Baklofen, Sirdalud,
Sativex, Toxyna otulinowa, a takze masaze 1 akupunkture.

W ktéryms$ momencie przestatam juz tolerowacé Baklofen.
Pojawita sig¢ silna depresja, zotagdek odmowit postuszenstwa —
wymiotowatam bezposrednio po przyjeciu lekow. Nie bylo juz
zadnej mozliwosci leczenia ani rehabilitacji. Bol byt tak silny,
ze nie mozna bylto mnie nawet dotkngé. W momencie rezygna-
cji z walki o zycie pojawila si¢ nadzieja: pompa baklofenowa.

Co si¢ zmienilo po wszczepieniu pompy

Jest to ,,leczenie w punkt” jak okreslit to dr Tomasz Stepien,
specjalista neurochirurgii 1 neurotraumatologii podczas I'V Kon-
gresu Wyzwan Zdrowotnych (7-8 marca 2019 r.), w ktorym mia-
tam rowniez przyjemno$¢ uczestniczy¢. Dzigki wszczepieniu
pompy, dostalam drugie zycie. Zabieg zostal wykonany w dniu
moich urodzin, wiec otrzymatam pigkny prezent. Juz na pierw-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

szym obchodzie po
zabiegu bylam $wia-

doma, obudzitam sie D atanme

po wieloletniej we- |
getacji.  Wczesniej, EFENTY: REDDKCIA SPASTYRi
kiedy bytam na le-
kach doustnych, by-
tam sttumiona, wrecz
nieprzytomna, wybu-
dzatam si¢ tylko na
chwile. I nagle obu-
dzitam si¢! Pomogla mi nowoczesna medycyna 1 wspaniali le-
karze. Zaraz po wszczepieniu pompy powiedziatam lekarzom,
ze ,,obudzili Spiaca Krolewng”.

Pompa nie leczy przyczyny spastycznosci, ale pomaga
przetrwac. Moze kiedys$ pojawi si¢ lek na przyczyng tej dole-
gliwosci, a nie tylko na objawy. Spastyczno$¢ u mnie jest teraz
duzo stabsza i nie tak bardzo meczaca, a ja jestem $wiadoma
tego, co si¢ ze mng dzieje. Mdj umyst nie jest skazony lekami.
Moje zycie z pompg trwa juz 3 lata. Zatozytam fundacje 1 po-
magam osobom ze spastycznoscig. Prowadze Grupe Wsparcia
na facebooku ,,Zycie z pompa baklofenows”, gdzie wymienia-
my do$wiadczenia zycia ze spastycznos$cia.

POWRGT BO 2vern

Wskazania do wszczepienia pompy baklofenowej

— ciezka uogdlniona spastycznosé,

—  brak efektéw stosowanych lekéw doustnych,

— okres powyzej jednego roku po urazie,

—  wiek powyzej 4 lat,

— dodatnia odpowiedz na dokanalowg prébe baklofenem

w dawce 50-100 mcg.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Test kwalifikacyjny

Test polega na podaniu niewielkiej dawki leku do przestrzeni
podpajeczynéwkowej rdzenia i ocenie spastycznosci w kolejnych
godzinach. Pacjent, ktéry przejdzie pomyslnie test kwalifikacyjny,
moze zdecydowaé, czy chce mie¢ wszczepiang pompe, czy nie.
To do niego nalezy ostateczna decyzja i moze ja w kazdej chwili
zmienié. Jesli zdecyduje si¢ na implantacjg, to uruchamiana jest
procedura zaméwienia pompy i refundaciji. Kazdy przypadek jest
indywidualnie rozpatrywany przez NFZ, poniewaz pompy ba-
klofenowe to drogie urzadzenia. Procedura trwa okolo miesigca.

Pacjenci ze spastycznos$cig po udarach, urazach, ze stward-
nieniem rozsianym, czy mozgowym porazeniem dziecigcym
leczg si¢ w poradniach leczenia bolu. Dostajg leki na spastycz-
nos¢ 1 czesto na tym si¢ konczy. Brak jest przeptywu infor-
macj1 miedzy specjalistami neurologii lub rehabilitacji a neu-
rochirurgami. Lekarz, ktory nie widzi mozliwosci dalszego
leczenia farmakologicznego, powinien skierowac pacjenta do
neurochirurga na kwalifikacje do wszczepienia pompy baklo-
fenowej lub szuka¢ innej metody dalszego leczenia. Czgsto
niestety pacjenci zostaja sami ze swojg choroba.

Jest wiele osrodkow w Polsce, ktore zajmujg si¢ kwalifi-
kacja do wszczepienia pompy. Wystarczy skierowanie od le-
karza pierwszego kontaktu do Poradni Neurochirurgicznej na
test kwalifikacyjny.

Implantacja pompy

Pompa baklofenowa jest okraglym metalowym pojemni-
kiem wielkosci krazka hokejowego o srednicy okolo 10 cen-
tymetréw i pojemnosci 40 ml dla oséb dorostych i 20 ml dla
dzieci. Zabieg jest wykonywany w znieczuleniu ogélnym. Do
kanatu kregowego wprowadzony jest cewnik, a druga koricéw-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

ka cewnika jest w pompie. Z reguly pompa jest umieszczana
pod skéra, miedzy talerzem biodrowym a zebrami. Pompg pro-
gramuje si¢ telemetrycznie, a jej zbiornik uzupelnia si¢ przez
nakiuwanie specjalnej membrany co kilka miesiecy. Jesli rana
dobrze si¢ goi, pacjent moze wyjs¢ ze szpitala juz 2-3 dni po
zabiegu. Wraca dopiero na uzupelnienie leku.

Jak dziala ——
. , . _ Jue 7 '-.__.‘..
U wigkszosci pa s N
. , d THike NIE 20Potnry POMPA VEST 26 PNA,
cjentéw pompa poda- ¥ wRL LEkBRSTHO.. e
jelek wtakich samych P

dawkach przez calg
dobe, jednak mozna
to regulowal. Lekarz
programuje  dawko-
wanie w zaleznosci
od potrzeb pacjenta.
Lek dostarczany jest stale. Pompe mozna zaprogramowac tak,
aby zmieniala ilo$¢ leku wiele razy w ciagu doby, w zaleznosci
od potrzeb. Jesli pacjent zauwazy, ze spastyczno$¢ narasta mu
o jakiej$ porze dnia bardziej, moze dosta¢ bolusy, czyli jedno-
razowg wigksza dawke leku. W moim przypadku ustawialismy
dawke catkowicie wedltug moich potrzeb tak, zebym odczuwata
jak najmniej bélu i Zebym mogta mie¢ przeprowadzang rehabi-
litacje. Dr Marek Prokopienko i dr Jakub Wojciechowski, neu-
rochirurdzy z Centralnego Szpitala Klinicznego Uniwersytetu
Medycznego w Warszawie, byli bardzo cierpliwi.

BN oM vga o

,  PoDANE LERV..

g, B3 4
AR :.‘"I
{ ;
i |

Uzupeknianie leku
Nalezy bezwzglednie przestrzega¢ terminu uzupelniania leku,
gdyz zbyt mala ilos¢ leku moze by¢ niebezpieczna dla zdrowia i Zycia.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Korzysci:
— pacjenci maj3 _ _
51; ‘2 e P PANIE DOKTORZE!)
mozliwos¢ roz- e AR szYBkol

O PELNAWI ¢

poczecia fizjo-
terapii, ponie-
waz zmniejsza
si¢  sztywnos¢
miesni,

— moze zwigk-
szy¢ si¢ udzial pacjenta w czynnosciach pielegnacyj-
nych,

— moze zwickszy¢ si¢ samodzielno$¢ pacjenta w zakresie
higieny i samodzielnego poruszania si¢ na wézku,

— zmniejsza si¢ bél oraz liczba spazméw.

W razie koniecznosci (np. nietolerancji) pompe¢ mozna wyjac.

Wymiana pompy

Pompa dziala zwykle 7 lat w zaleznosci od tego, ile leku
codziennie dostarcza. Urzadzenie jest wymieniane na nowe
bez koniecznosci wymiany cewnika. Pompa ok. 90 dni przed
konicem okresu pracy powinna uruchomi¢ alarm ostrzegawczy,
a jesli nie zostanie wymieniona, to uruchomi si¢ alarm krytycz-
ny. Zatrzymanie pompy jest niebezpieczne i nalezy pilnowaé
terminu wymiany urzadzenia!

Problemy i utrudnienia

—  Terapia pompg baklofenowg nie jest pozbawiona po-
wiktan zwigzanych z oddzialywaniem baklofenu, nie-
tolerancji lub nadwrazliwosci na lek objawiajacych si¢
m.in.: bélami glowy, wymiotami, nudno$ciami, nad-
miernym obnizeniem napiecia, sennoscig, zaburzenia-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

mi oddechowymi, poznawczymi oraz zaburzeniami
mikeji. Powiklania te sa najczgsciej skutkiem biednego
zaprogramowania pompy i sg odwracalne.

—  Moga wystapi¢ tez inne powiktania, jak np.: niedroz-
nos¢ cewnika, uszkodzenie worka oponowego, uszko-
dzenie systemu elektronicznego czy infekcje zwigzane
z implantacja.

— Problemem jest znikoma wiedza wérdd lekarzy i reha-
bilitantéw o dostgpnosci tej terapii mimo tego, ze za-
bieg wszczepienia pompy, jak i kazde kolejne uzupet-
nianie lekiem, s3 refundowane.

— Uprawnienia do wszczepiania i napelniania lekiem pomp
baklofenowych maja tylko oddzialy neurochirurgiczne
i lekarze neurochirurdzy, co ogranicza dostep do ustug.

— Po wszczepieniu pompy konieczna jest stata i dedyko-
wana rehabilitacja, aby nie doprowadzi¢ do zanikéw
mig¢$niowych i wiasciwie wykorzystaé dzialanie leku.

Whiosek

Nauczylam si¢ zy¢ z pompa i dla mnie jest to sposéb na
spastyczno$¢ prawie idealny. Dlaczego prawie? Pompa wbija
mi si¢ w zebra i uciska troch¢ przepong, moje zycie jest uza-
leznione od terminéw ,tankowania pompy”, nie mogg leze¢ na
brzuchu, nie moge przebywac w saunie, bo cieplo zwicksza wy-
dzielanie leku itp., ale to wszystko kosmetyka w poréwnaniu
z tym, co mialam przed pompa. Jestem troch¢ jak RoboCop
z tym wszczepionym urzadzeniem, ale co tam. Mogg si¢ dalej
leczy¢ i rehabilitowad.

Agnieszka Dgbkowska,
Fundacja Zdrowie Jest Najwazniejsze
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Pomysl... warto

Czlowiek jest wielki nie przez to, co ma,
nie przez to kim jest, lecz przez to czym dzieli si¢ z innymi.

Jan Pawel I1
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Pamys’l. .. warto

Mozambickie marzenia

Prawie codziennie slyszymy, czytamy i ogladamy, co si¢
dzieje w Kosciele w najdalszych zakatkach $wiata. Czasami
czlowiek ma juz tego do$é. Tu ksi¢za krzywdza dzieci i mlo-
dziez, tam popelniajg przestepstwa finansowe, gdzie indziej
swieccy, zapomniawszy o milosci blizniego, nie méwiac juz
o nieprzyjaciotach, pluja i obrzucaja czym si¢ da tych, ktérych
uznajg za niegodnych bycia ich sgsiadami, rodakami, wspél-
wyznawcami. Jak czlowiek do tego dorzuci jeszcze klgski po-
wodowane przez brak troski o Ziemig i swoje, ze tak powiem
prywatne, stabosci i grzechy - zy¢ si¢ dalej nie chce. Najlepiej
byloby uciec od tego podlego $wiata jak najdalej, zaszy¢ si¢
gdzies, skry¢ w przyslowiowej mysiej dziurze, albo zwia¢ tam,
gdzie ro$nie przyslowiowy pieprz. Ale to marzenia $cictej glo-
wy. Chociaz, kt6z to wie? Znamy przeciez ludzi, ktérzy ida tam
wlasnie, gdzie diabel méwi dobranoc, czyli tam, dokad nikomu
niespieszno. Dobry przyktad takiego podejscia do $wiata daje
papiez Franciszek. Nie, nie lekcewazy on Europy i wszystkiego,
co sie pod tym stowem kryje, ale stara si¢ i$¢ tam, gdzie ludzie
maja si¢ najgorzej i to nie z wlasnej winy, tylko na skutek dzia-
tan tych, ktérzy ich kosztem maja si¢ dobrze, Zyja w luksusach.
Ale czy to Franciszkowe pielgrzymowanie ma jakie$ odniesie-
nie do nas?

Moje zainteresowanie ludzmi z niepelnosprawnoscia si¢ga
gdzies koncowki lat szes¢dziesiatych. Do tej roboty wciagnela
mnie, studenta teologii na KUL-u, i kilku moich kolegéw sio-
stra zakonna, parafialna opiekunka chorych z parafii $w. Miko-
laja na Czwartku w Lublinie, a nastepnie studenci z duszpa-
sterstwa akademickiego, przewaznie z Politechniki Lubelskie;.
I tak si¢ to zaczelo. Pisz¢ o tych ludziach z prostego powodu,
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z wdzigcznosci, gdyz dzisiaj, kiedy juz jestem emerytem i silg
rzeczy odpadla mi fura innych zaj¢é, chorzy i niepelnospraw-
ni pozostali. Na jak dlugo? Nie wiem, ale to juz inna sprawa.
Zostalem wigc wciagniety do, jak si¢ to kiedy$ moéwilo, ,dusz-
pasterstwa specjalistycznego” przez $wieckich, w tym przez
Wspélnote Zycia Chrzescijariskiego, no i kapelanuje teraz
Warszawskiemu Oddzialowi Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego.

W podejsciu do chorych, mepelnoprawnych wiele przez
te lata zmienilo si¢ na lepsze ale i na gorsze tez. Na staro§¢
jednak te ciemne strony zycia, o dziwo, owszem mecza, ale tez
stanowig wdzigczny temat do zazartych, powiedzmy, dyskusji,
zawzigtego, bywa nienawistnego licytowania si¢, kto bardzie;
chory i kto wigcej zaliczyt wizyt u lekarzy. A jak si¢ do tego,
uchowaj Boze, dolozy tzw. tematy polityczne, masz czlowieku
wrazenie, ze zanurzono ci¢ w beczce zgorzknialego, kwasnego,
podplesnialego wina.

I w tym miejscu powinienem uderzy¢ si¢ w piersi. Co ja
robi¢? Narzekam na narzekajacych. A przeciez lubi¢ Czestawa
Mitosza, w szczegdlnosci jego ,, [raktat teologiczny”, w ktérym
mowi: Takiego traktatu miody czlowiek nie napisze. Nie mysle
Jednak, ze dyktuje go strach smierci. Jest to, po wielu probach, po
prostu dzigkczynienie, a takze pozegnanie dekadencyi, w jakq po-
padt poetycki jezyk mego wieku. Dlaczego teologia? Bo pierwsze
ma byc pierwsze. A tym jest pojecie prawdy. I wiasnie poezja swo-
im zachowaniem przerazonego ptaka tfukgcego si¢ o przezroczysty
szybe, poswiadcza, ze nie umiemy 2y w fantasmagorii. Oby do na-
szej mowy wrocila rzeczywistost. 1o znaczy sens, niemozliwy bez
absolutnego punktu odniesienia.

Tyle poeta, a teraz biskup, papiez. Franciszek w Polsce
i polskim Kosciele nie ma zbyt dobrej opinii, skoro pisze si¢
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o nim (i to w prasie nazywajacej si¢ katolicka), Ze jest on he-
retykiem i nie ma innego wyijscia, jak tylko czekad, a nawet
si¢ modli¢, zeby ten niby papiez jak najpredzej ,osiagnat ra-
dos¢ nieba”. Jesli wigce kto$ zechce mnie zapyta¢ dlaczego lubig
Franciszka odpowiem, ze lubi¢ go za to, za co go nie lubie¢. Ten
czlowiek, chrzescijanin, papiez, nieustannie wierci mi dziure
w brzuchu. Nie daje spokoju, ale dziert w dzien, jak nie méwi
o uchodzcach, to o chorych, jak nie o pedofilii, to o klerykali-
zmie, jak nie wojnach, to o egoizmie paristw bogatych itd. Jed-
nym slowem, niepokoi sumienia, a tego nikt nie lubi, zwlaszcza
ci, ktéry juz dorobili si¢ tzw. czystego sumienia. Postuchamy
zatem, co na ten temat ma do powiedzenia Wistawa Szymbor-
ska w,,Pochwale zlego o sobie mniemania”:

Myszolow nie ma sobie nic do zarzucenia.

Skruputy obce sq czarnej panterze.

Nie watpiq w stusznosci swych czyndw piranie.

Grzechotnik aprobuje siebie bez zastrzezer.

Samokrytyczny szakal nie istnieje.

Szaraticza, aligator, trychina i giez 2yjq jak 2yjq i rade sq z tego
sto kilogramdw wazy serce orki,

ale pod innym wzgledem lekkie jest.

Nic bardziej zwierzgcego niz cxyste sumienie

na trzeciej planecie od Storica.

Jak widaé, troske o czyste sumienie tatwo pomyli¢ z ego-
istyczng, lodowatg obojetnoscia. Tyle poeci. Czas na kaplana.
Czasy si¢ zmieniajq i musimy uznac, ze czgsto nie wiemy, jak do-
pasowac sig do nowych scenariuszy. Nie wolno nam jednak ulegac
tesknocie za przeszloscig - méwil Franciszek do duchowienstwa
w Mozambiku - Wobliczu kryzysu tozsamosci kaplariskiej byc moze
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musimy opuscic miejsca
wazne i dostojne. Mu-
simy powrdcic do miejsc,
w  ktdrych  zostalismy
powotani, gdzie bylo
0czywzsfe, ze ngatywa
i moc pochodzity od Boga
(...) nikt nie zostat po-
wolany do zajmowania
waznego miejsca. Na-
stepnie dodal: Koscid?
zgda od nas zdolnosci do
wzruszenia. Zachecal,
zeby duchowni radowa-
li si¢ z nowozericami,
Smiali si¢ z dzieckiem,
ktore zostaje przyniesione do chrztu, smucili sig z tymi, ktorzy
otrzymujq namaszczenie na sgpitalnym lozku, plakali z tymi, kto-
2y chowajq ukochang osobe; poswigcali dni i godziny samotnym,
ZMartwionym i osieroconym.

Papiez Franciszek zauwazyl tez, ze prawdziwa bliskos¢
2 ludZmi trudzi kapfam‘w ale w oczach Boga jest to trud owocny,
prowadzi do swigtosci. Zeby nie byto to dodam, ze te papie-
skie rady, owszem wprost skierowane s3 do duchownych ale
do $wieckich tez. Jak méwi abp Grzegorz Rys, powolanie jest
jedno dla wszystkich, jest nim milo$¢, natomiast realizujemy je
kazdy na swéj sposéb. A co si¢ tyczy $wietych, to zdarzajg sig
prawdopodobnie rzadko, ale to im zawdzigczamy najlepszq czesc
dziedzictwa duchowego i kultur - méwi Leszek Kotakowski.

ojciec Waclaw Oszajca SI
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Moéwia o nas

W ostatnim numerze miesiecznika Wiez ukazal sie wy-
wiad A. Rasiniskiej z Tomaszem Polciem, przewodniczacym
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, ktéry
méwil o tym, jak zmienia si¢ postrzeganie SM w spoleczen-
stwie i o dzialaniach podejmowanych przez PTSR.

Tomasz Pole¢ méwil: Podejmuje-
my réznorakie inicjatywy, jedng z nich
jest kampania spoleczno-informacyj-
na SyMfonia Serc, ktéra trwa caly rok.
W calej Polsce nasze oddzialy prowa-
dzg rézne dzialania w ramach kampa-
nii SyMfonia Serc — koncerty, konfe-
rencje, spotkania ze specjalistami. (...)
najbardziej widocznym efektem na-
szej kampanii jest wlasnie to, Ze zmie-
nilo si¢ postrzeganie stwardnienia
rozsianego. Nie postrzega si¢ go jako
choroby zakaznej, Smiertelnej, czy prowadzacej do trwalej nie-
pelnosprawnosci. Udalo nam sie¢ ten wizerunek zmieni¢. Skrét
SM czyli ,sclerosis multipleks” przecietnemu czlowiekowi nie
kojarzy si¢ ze Spoéldzielnia Mieszkaniows czy Straza Miejska.
Wiele oséb wie, ze jest to skrét od stwardnienia rozsianego.

Niestety patrzac na statystyki, jest coraz wigcej zachoro-
wan. Przede wszystkim choruja osoby mlode, ktére maja przed
sobg cale zycie. Jeszcze nie tak dawno, kilka lat temu bylo tak,
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ze leczenie trwalo tylko 2 lata i po uplywie tego czasu dobiega-
lo konica. Obojetnie, czy lek dawal jaki$ efekt, czy nie, wlasci-
wie pozbawiano chorego szansy na dalsze leczenie.

W tej chwili leczy si¢ dokad leczenie jest skuteczne. To re-
wolucyjna zmiana, ktéra daje szans¢ na utrzymanie sprawnosci
przez dlugi czas. Dzi§ mamy leki, ktére zapewniaja, ze choroba
moze by¢ skutecznie powstrzymana. Dlatego jest tak wazne, by
uswiadomié nie tylko spoleczeristwu, ale tez decydentom, ze
oplaca si¢ leczy¢. Jezeli mamy do czynienia z mtodymi ludZmi
i pozbawimy ich szansy na leczenie, panistwo bedzie musialo
ich utrzymywacé jako rencistéw. Trzeba traktowad to leczenie
jako inwestycj¢. Osoba chora, dobrze leczona, moze pracowac.
Zatem poprzez podatki wspélfinansuje swoje leczenie.

Im wezesniej wykryjemy te chorobe i podejmiemy leczenie,
w tym lepszym stanie utrzymamy chorego. Trzeba pamigtaé, ze
jest to choroba, ktéra nieleczona rozwija si¢, powodujac rézne
nieodwracalne ubytki.

PTSR walczy o to, by refundacja lekéw na SM byla jak
najwicksza. Niestety sg to drogie leki, drogie terapie. Od lat
panstwo opiera si¢ przed finansowaniem tego w pelnym wy-
miarze.

Dopiero w ostatnich latach nastgpil ogromy przelom
i zmiana w patrzeniu na problem oséb chorych. Nie ma juz
monologu ze strony ministerstwa, prowadzimy dialog i mamy
odpowiedz ze strony ministerstwa. Trzeba przyznaé, ze wezes-
niej tego nie byto — odbijali$my si¢ od $ciany. [...]

Sytuacja powoli zmienia si¢ na lepsze. To, co mnie osobiscie
najbardziej cieszy to fakt, Ze zmienila si¢ jako$¢ widzenia prob-
lemu SM. Podejrzewam, ze wczesniej, kiedy nie bylo szansy na
leczenie i byla to choroba nieuchronnie prowadzaca do nie-
pelnosprawnosci, leczenie traktowano troche po macoszemu.
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W tej chwili widaé, ze $wiadomos$¢ decydentéw si¢ zmienita
i traktujag SM bardzo powaznie, rozumiejac, ze szybkie leczenie
daje tak naprawde oszczgdnosci do budzetu.

Waznym aspektem leczenia jest tez rehabilitacja, ktéra jest
czesto niedoceniana, a niestety w niektérych odmianach cho-
roby jest ona jednym skutecznym sposobem na utrzymanie
chorego w jak najlepszej kondygji (...).

W PTSR staramy si¢ pomagad takze od strony psycholo-
gicznej. Prowadzimy infolini¢ z poradnia psychologiczng. Je-
zeli sytuacja jest trudna, staramy si¢ znalez¢ dla takiej osoby
pomoc na miejscu, albo zapraszamy te osobe do nas.

Wazne by udziela¢ madrego wsparcia. Poznaé t¢ chorobe,
mieé¢ §wiadomosé, ze nie jest nieuleczalna, zeby mie¢ zrozu-
mienie wobec chorego i doda¢ mu otuchy.

Jako Rada Giéwna prowadzimy

rozmowy na poziomie Ministerstwa v

i innych instytucji centralnych, aby po-

prawi¢ dostep do leczenia, poprawié

system opieki zdrowotnej nad chorymi, 7 O (

poméc decydentom zauwazy¢, ktére
problemy s3 najbardziej ucigzliwe dla
os6b chorych. Tak jak wspomnialem,
prowadzimy tez poradni¢ psycholo- — ——
giczna z infolinig. PotsKie TOWARZYSTWD

W calej Polsce funkcjonuje 26 od-  SrwaroNienia RozsIANEEE
dzialéw PTSR, ktére prowadzg tez re-
habilitacje domowa. Oczywiscie staramy si¢ gromadzi¢ na to
srodki. Do tej pory nam si¢ to udaje i w swoich dzialaniach
jestesmy skuteczni.

za: ,Wiez” wrzesieri 2019
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Niezalezne Zycie - co to znaczy

Wiele oséb, ktére w pewnym momencie zycia dosi¢ga nie-
pelnosprawnosé, zadaje sobie pytanie: ,,Czy jestem/bede w sta-
nie egzystowaé samodzielnie?”. I chociaz przykra rzeczywi-
sto$¢ choroby przewleklej czesto zabiera t¢ nadzieje, pamigtaé
musimy o zachowaniu godnosci ludzkie;.

Niezalezne zycie to sprawowanie kontroli w sprawach nas
dotyczacych, to postgpowanie zgodnie ze swoja wola i zamie-
rzeniem, to realizacja osobistych celéw. I tutaj warto zwrdcié
uwage na réznicg pomi¢dzy byciem samodzielnym w zakresie
samoobslugi, a prowadzeniem aktywnego zycia wedle wlasnych
potrzeb i upodoban. Spelnianie si¢ w réznych rolach spolecz-
nych nie wymaga sprawnosci fizycznej na najwyzszym pozio-
mie. To nie deficyty neurologiczne same w sobie odbieraja nam
zdolno$¢ codziennego funkcjonowania prywatnego i zawodo-
wego czy mozliwosé
uczestnictwa w wyda-
rzeniach  rodzinnych,
kulturalnych, sporto-
wych i innych. Wedlug
modelu  psychospo-
lecznego to bariery we-
wnetrzne 1 zewnetrz- .
ne okreslajg stopien =
niepelnosprawnosci.

Przyjrzyjmy si¢ wiec im blize;.

Do ograniczen wewnetrznych naleza wszelkie czynniki
psychiczne, ktére staja na przeszkodzie pelnego korzystania
z wszelkich aspektéw zycia. Sa to blokady w naszej glowie:

— brak wiary we wlasne sily,

— poczucie bycia gorszym z powodu choroby,
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— wyuczona bezradno$¢,

— latwe poddawanie sie,

— niepodejmowanie wyzwan,

— ciagle pozostawanie w strefie komfortu,

— wymaganie, aby inny zgadywali nasze zyczenia,

— oczekiwanie od innych oséb zaspokojenia naszych po-
trzeb,

— szybkie zniechecanie si¢ niepowodzeniami,

— wyolbrzymianie trudnosci,

— pesymizm,

— obnizony nastrdj,

— brak umiej¢tnosci samo ukojenia w razie porazek,

— uog6lnienia nieudanych préb samodzielnosci (,,Skoro
dzi$ mi si¢ nie udalo, to juz nigdy mi si¢ nie uda”),

— wstyd przed publicznym korzystaniem z pomocy orto-
pedycznych (,Nie wyjde z domu na wézku, bo az taki
kulawy nie jestem”),

— obawa przed ocena obcych ludzi (,Beda mnie we wsi
wytykaé palcami”),

— lek przed o$mieszeniem (,Pomysla, Ze jestem pijana,
a przeciez mam zaburzenia réwnowagi”),

— wiele znieksztalceri poznawczych, ktére kieruja nasze
myslenie na catkiem bezuzyteczne tory.

Do ograniczenn zewngtrznych nalezg czynniki spolecz-
ne, ktére nie bioragc pod uwage potrzeb oséb z ograniczony-
mi mozliwosciami fizycznymi badZ psychicznymi, wykluczaja
w ten sposéb dane jednostki z zycia spolecznego. Do barier
spolecznych naleza:

— uprzedzenia,

— dyskryminacja,

— bariery architektoniczne,
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— nieprzystosowany transport,

— ograniczony rynek pracy.

Kazdy z nas, bez
wzgledu na stopien swej
sprawnosci, ma pelne
i niezbywalne prawo do
korzystania z wszelkich
débr tego $wiata na
tych samych zasadach,
co reszta ludzkosci.

W podejsciu huma-
nistycznym osoba zyjaca z niepelnosprawnoscia traktowana
jest w spos6éb podmiotowy. Oznacza to, iz pewne kwestie do-
tyczace czlowieka o ograniczonej sprawnosci przyjmowane sg3
za aksjomaty:

— doznaje emocji w sposéb bardziej dosadny,

— ma ograniczone mozliwosci ich kontrolowania,

— przezywa lgki, cierpi, wybucha gwaltownym gniewem,

— dziala, czegos dokonuje, tworzy,

— realizuje si¢ poprzez wydobycie wewnetrznego poten-

cjatu,

— dos$wiadcza swojej egzystencji w interakcji z drugim

czlowiekiem,

— dokonuje wyboréw pokonujac ograniczenia,

zdobywa wolnos¢, ktéra jest warunkiem I‘OZWOJu

Wmosek z powyzszego plynie nastgpujacy: pomimo nie-
pelnosprawnosci osoba jest pelnowartosciowym czlowiekiem.
Istota, ktéra ma prawo wiez¢ niezalezne zycie. A jesli o zyciu
niezaleznym mamy rozmawiaé, to podstawowym, mi¢dzyna-
rodowym aktem prawnym, okreslajacym obowigzki panstw
w kwestii zagwarantowania osobom z niepelnosprawnoscia
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odpowiedniego poziomu funkcjonowania, jest Konwencja Or-
ganizacji Narodéw Zjednoczonych ,,O prawach oséb niepet-
nosprawnych”. W dokumencie tym polozony jest najsilniejszy
nacisk na obrone¢ godnosci tychze oséb. Artykul 19 Konwen-
cji — Niezalezne zycie i wlaczenie w spoleczenistwo — glosi, ze
wszystkie osoby niepelnosprawne posiadaja prawo do zycia
w spoleczenstwie oraz dokonywania wyboréw, na réwni z in-
nymi osobami, a w tym:

— ,wyboru miejsca zamieszkania i podjgcia decyzji co do
tego, gdzie i z kim bedg mieszkad”,

— ,beda mialy dostep do szerokiego zakresu ustug wspie-
rajacych (...), w tym do pomocy osobistej niezbednej
do zycia i wiaczenia w spolecznos¢ oraz zapobiegajace]
izolacji i segregacji spoleczne;j”,

— ,$wiadczone w spolecznosci lokalnej ustugi i urzadze-
nia (...) beda dostepne dla oséb niepetnosprawnych
(...) oraz bedg odpowiadaé ich potrzebom”.

Jednym z instrumentéw stuzacych realizacji prawa do nie-
zaleznego zycia jest dostepnos$é uslug Asystenta Osobistego
Osoby Niepelnosprawnej. Poziom realnego zapewnienia przez
paristwo realizacji powyzszych praw pozostawiam kazdemu do
osobistej analizy. Jednakze niemozno$¢ korzystania w wystar-
czajacym zakresie z ,inteligentnej protezy”, jaka jest asystent
osobisty, nie odbiera umiejetnosci wdrazania do pomocy oséb
z otoczenia, czy nawet czasem przechodniéw na ulicy. Celem
moim jest zwrécenie uwagi na sam fakt istnienia rzeczowych
przestanek ku temu, Zeby domagacé si¢ umozliwienia prowadze-
nia niezaleznego zycia. Kazdy z artykuléw Konwencji ONZ
okresla inng sfere, w ktérej opisane sa jasno prawa oséb zyja-
cych z niepelnosprawnoscia. Jest to ideal, do ktérego dazymy.
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Wracajac do przyziemnej rzeczywistosci. Co sami mozemy
zmieni¢ w codziennym funkcjonowaniu, aby opieralo si¢ ono
na szacunku dla istoty ludzkiej? W jaki sposéb egzekwowaé od
otoczenia, aby bylo wspierajace? Jak zachowac poczucie wolno-
$ci pomimo bycia niesamodzielnym w zakresie samoobstugi?
Czy stwierdzenie ,jestem mobilny” oznacza ,,chodz¢”? Schody
da si¢ pokona¢ na wézku? Czy odmowa pomocy w rodzinie to
juz przemoc? Czy mam prawo do swobodnego dysponowania
moim majatkiem? Czy warto podejmowaé wysilek studiowa-
nia? Czego uczy¢ osoby z otoczenia o mojej chorobie? Czy ktos
mnie zrozumie, jesli mam problem z wyslawianiem si¢? Gdzie
lezy granica mojej intymnosci w trakcie zabiegéw pielegnacyj-
nych? Czy moge zalozy¢ rodzine? Co musz¢ wiedzie¢ o swo-
im leczeniu? Po co mi ta cala rehabilitacja? Czy zatrudnienie
mnie to klopot czy korzys¢ dla pracodawcy? Czy zgloszenie sig
do pomocy spolecznej to dyshonor czy egzekwowanie naleznej
opieki od panstwa? Czy zycie publiczne jest jeszcze dla mnie?
Po co mi hobby? Dlaczego uprawianie sportu ma znaczenie?

Na te i inne trudne pytania odpowiadamy sobie na ,War-
sztatach Niezaleznego Zycia”.
Jak wida¢ zakres zagadnien
wchodzacych w ten temat jest
niezwykle szeroki. To, co pro-
wadzi do niezalezno$ci, mozna
wypracowaé w dwojaki sposéb:
fizycznie zadbac o jak najwigk-
sz3 sprawno$¢ w wykonywaniu
codziennych czynnosci inaczej
ale samodzielnie oraz psychicz-
nie zaopiekowacé si¢ wewnetrz-
na sila. Na réznych etapach
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choroby przydaja sie: reedukacja chodu, technika jazdy na
wozku, wykonywanie transferéw czyli przesiadanie sig, ubie-
ranie na lezaco. Waznymi umiejetnosciami, ktére umozliwiaja
pokonanie wielu barier s3 zwracanie si¢ o pomoc i precyzyjne
instruowanie asystenta osobistego. Zachowanie pozytywnego
nurtu myslenia, wiary w siebie i swoje mozliwosci, a takze kre-
atywne poszukiwanie alternatywnych rozwigzari w problemo-
wych sytuacjach pozwalaja z sukcesem przej$¢ przez stabsze
momenty.

Woszystko to razem pozwala zy¢ z poczuciem godnosci
i szacunku do samego siebie, pomimo pietrzacych si¢ proble-
mow. Zy¢ niezaleznie to nie tylko mdc si¢ wszedzie dostac albo
by¢ otoczonym zyczliwymi ludzmi. To przede wszystkim moz-
liwo$¢ tworzenia wlasnych wartosci i norm, wyrazenia swojego
zdania i ponoszenia odpowiedzialnosci za swoje wybory. Nie-
zaleznie zy¢, to réwniez zy¢ godnie i uczciwie, w zgodzie ze
sobg, swoim sumieniem, postgpowaé wedle swojej moralnosci.
Bardzo istotnym elementem caloéci zagadnienia jest rozréz-
nienie tego, co zalezy od naszej woli, od tego, co od nas nie
zalezy. Kiedy umiemy rozdzieli¢ te rzeczy i pogodzic si¢ z tym,
na co wplywu nie mamy, mozemy osiggnaé pokéj ducha i dzia-
la¢ etycznie. Niezalezne Zycie pozwala na harmonijny rozwoj
tozsamosci i osobowosci czlowieka.

Gléwne moje przestanie dla kazdej osoby czujacej, ze jej
sprawno$¢ w jaki§ sposéb szwankuje, to przede wszystkim:
»Zachowaj wolnos¢! Wolnos$¢ myslenia, podejmowania decy-
zji, dokonywania wyboréw. Inne osoby mozesz wyznaczaé do
wykonywania okreslonych czynnosci, niezbednych do normal-
nego funkcjonowania. Kiedy trzeba daj sobie pomdc, ale tez
pielegnuj samodzielno$¢. Pamigtaj, ze pomimo oddania swo-

jego ciala pod czyjas$ opieke, to Ty jestes godnym decydentem
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i osobg dbajaca o swoje sprawy. Od Twojej postawy w duzej
mierze zalezy, w jakim stopniu deficyty neurologiczne beda

wplywaly na gtéwny nurt Twojego zycia”.

Monika Rozmystowicz

Moja mala wakacyjna rehabilitacja

Od czterech lat prébowalem zapisaé si¢ do Dabka - prob-
lemy z uzyskaniem zaswiadczenia od lekarza pokonalem i...
o nim zapomnialem, gdy je uzyskalem. Potem jednak do
Osrodka Pomocy Spolecznej przynosilem nie takie, jak trzeba
bylo, dokumenty, np. zaswiadczenie o zarobkach netto zamiast
brutto (albo odwrotnie). W koricu udalo si¢! Na turnus pojade
jednak za rok, moze dwa, ale na pewno nie w tym roku. Na
Borne nie sta¢ mnie. Zaniedbalem szukanie osrodkéw niespe-
cjalizujacych si¢ w SM, lecz prowadzacych rehabilitacje neuro-
logiczng i zlozenie w odpowiednim terminie skierowari. I tak,
majac problemy z chodzeniem, stanagtem czy raczej polozylem
sie wobec perspektywy wakacji spedzanych w domu. Balem
si¢ podja¢ decyzje o jakimkolwiek wyjezdzie. Nie chcialem
sprawia¢ probleméw potencjalnym towarzyszom, ani narazaé
siebie na kolejng porazke, jaka jest dla mnie zapisanie si¢ na
wyjazd i rezygnacja z niego. Wtedy stwierdzitem, ze nie pod-
dam si¢ i sam sobie zorganizuj¢ rehabilitacje. Postanowilem
wzorowac si¢ na rehabilitacjach, jakie kiedys$ przezylem w Bor-
nem i w dwéch szpitalach oraz wykorzystaé informacje zawar-
te w ksigzkach i Internecie.

Z wyksztalcenia jestem menedzerem. Dawne zawodowe
doswiadczenia odzyly, gdy zaczalem planowaé kosztorys: po-
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stanowilem zaproponowaé Na-

)
/ dziei, ze napisz¢ seri¢ sponsoro-
3 @ @ wanych artykuléw zawierajacych

opis wrazei z pobytu w réznych

% 5® miejscach oferujqcych zabiegi, co
i moze zosta¢ uznane za forme re-

[ klamy i zaproponuje, ze napiszg je

bezplatnie uczestniczac w zabie-

gu. Zrezygnowalem jednak z tego,
bo ostatnio coraz czgsciej mam
ktopoty w kontaktach z ludzmi i najbezpieczniej si¢ czuje sam.

Moje zamierzenia:

— 7:00 pobudka, prysznic i 20 minutowa gimnastyka.
Koszt materaca: 129 zl — inwestycja na przyszios¢!

—  8:00 $niadanie. Ceny nie wliczam w koszty rehabilitacji.

— Czytanie przez ok. godzing. Ceny nie wliczam w kosz-
ty rehabilitacji.

— Neuroforma — ¢wiczenie przez 35 minut. Ceny nie wli-
czylem w koszty mojej rehabilitacji, bo jestem dozy-
wotnim wiascicielem tego dobroczynnego Programu,
o ktérym w Nadziei wzmianek nie brak. Jezeli jednak
nie wszyscy o niej slyszeli:

Neuroforma to program komputerowy do samodzielnych cwi-
czeri ruchowych i poznawczych, tworzony przez ekspertow z dzie-
dziny neurorehabilitacji i neuropsychologii. Program skierowany
Jest do pacjentow ze schorzemiami i urazami neurologicznymi.
W szczegolnosci wspiera rebabilitacje pacjentow ze stwardnieniem
rozsianym, po przebytym udarze czy urazie mozgu (za: http://
www.neuroforma.pl/).

— Drugie s$niadanie (oczywiscie bez cukru, laktozy

i glutenu, ktére by¢ moze majg dzialanie prozapalne

30 NADZIEJA



Migdzy nami

i w zaburzeniach autoimmunologicznych niektérzy
radzg z nich zrezygnowaé. Postanowilem zrobié po-
rzadek z jedzeniem, bo ostatnio odechcialo mi si¢ jes¢
i ograniczylem si¢ do dwéch positkéw dziennie. Ceny
nie wliczam w koszty rehabilitacji.

— Lezenie.

— Basen: 30 minut ptywa- P
nia i 20 minut blcz.ovxia- P “;“;::_:__/: /9>’_
nia za pomocy biczéw 6::“" =T S A T
wodnych  (biczowanie &= L=
jest szczegdlnie poleca-
ne dla chorych na SM, ktérzy maja problemy zwigzane
z brakiem ruchu). Koszt dla rencisty: 9 zl za godzine
w dzient powszedni w porze przed godz. 16:00, zatem:
23 dni robocze x 9 zt = 207 z1.

— Obiad (warzywa, ryby, owoce, nasiona, oleje itp.), zdro-
we jedzenie zakgszane suplementami: sopléwka jezo-
watg, o ktérej dziataniu w Interneciu napisane jest:

Soplowce jezowatej przypisuje si¢ dzialanie prokognitywne. Jej
uzytkownicy raportujqg znaczgcg poprawg pamigct i umiejetnosci
dlugotrwalego skupienia uwagi.

Wielu uzytkownikow preparatow z soplowkq jezowaty za-
uwaza, ze w trakcie suplementacyi poprawie ulega nie tylko dziala-
nie umystu, ale takze samopoczucie psychiczne. Uzytkownicy dono-
524, ze majq lepszy nastrdj, lepiej znoszq stres i lepiej spiq. Nalezy
pamigtac, ze soplowka jezowata, to grzyb jadalny i bardzo zdro-
wy, ktory moze przyczynic sig do poprawy ogolnej kondycji organi-
zmu. Korzystnie wplywa na odpornost dziata ochronnie wzgledem
ukladu sercowo-naczyniowego. Jest pomocna przy dolegliwosciach
ze strony ukladu pokarmowego. Wykazuge silne dzialanie przeciw-
bakteryne.
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Ceny obiadu nie wliczam w koszty rehabilitacji. Cena su-
plementu: 30 zl.

— Trzy razy w tygodniu masaz u fizjoterapeuty. Biorac
pod uwage mozliwos¢ skorzystania z bezplatnego ma-
sazu w PTSR koszt: 4 x 70 zt. = 280 zt.

—  Przez 10 dni seria zabiegéw w kriokomorze: postanie
w komorze 1 30 min, éwiczen. Kosztu nie wliczam, bo
lekarz pierwszego kontaktu w wigkszosci przychodni
moze wypisac skierowanie.

Wskazania i przeciwwskazania do krioterapii: Kriokomo-
ra umogliwia przeprowadzenie krioterapii ogolnoustrojowej, kto-
ra, wyzighiajgc caly organizm, lagodzi bol i objawy zapalenia,
usprawnia pracg migsni, zwigksza latwost wykonywania ruchow
i poprawia ogdlne samopoczucie. Wskazania: zaburzenia neurolo-
giczne, np. niedowlady spastyczne, stwardnienie rozsiane, zespoty
korzeniowe (za: https://zdrowie.tvn.pl/a/na-co-pomaga-krio-
komora-wskazania-i-przeciwwskazania-do-krioterapiirutm_
source=paste&utm_medium=paste&utm_campaign=paste).

— Raz w tygodniu zabieg extra, np.:

Hirudoterapia. Koszt: 2 x 150 zt = 300 zt.

Hirudoterapia to zabieg polegajgcy na przystawieniu specjal-
nych gatunkow pijawek medycznych i pobudzeniu naszego organi-
zmau do procesow samoleczenia oraz wspomaganiu go w nich dzigki
ich wydzielinom slinowym(za: https://euromedyk.pl/rehabilita-
cja/hirudoterapia/ ).

Grota solna. Koszt: 2 x 15 zt = 30 zl.

Wiasciwosci prozdrowotne przebywania w grocie solnej: prze-
bywanie w grocie solnej szczegdlnie wskazane jest dla oséb cier-
pigcych na przewlekie dolegliwosti ze strony ukladu oddechowego
takie jak astma oraz alergie. Grota solna to rowniez dobre miej-
sca dla oscb zestresowanych i znerwicowanych, poniewaz obecne
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tam mikroelementy i pierwiastki sladowe korzystnie wplywajg na
uklad nerwowy, redukujgc stres i napiecie nerwowe (za: http://
www.medonet.pl/zdrowie,grota-solna---dzialanie--prozdro-
wotne-wlasciwosci--wskazania--przeciwwskazania,artyk

ul, 1729487 html).

W nastepnym numerze podzielg si¢ wrazeniami.

Wakacyjny Aktywista

25 lat KOMR w Dabku

W dniu 23 sierpnia 2019
r. Krajowy Osrodek Mieszkalno-
-Rehabilitacyjny dla oséb cho-

rych na Stwardnienie Rozsiane

w Dabku obchodzit 25-lecie swojej — -
dzialalnosci. Na upamigtnienie tej
doniostej dla nas chwili zostal po-

sadzony dab przy jednej z alejek.

KOMR w Dabku jest, obok podobnego osrodka w Bornem
Sulinowie, jedng z dwdch tego typu placéwek dla chorych na
SM w Polsce. Od 1999 r. KOMR Dabek podlegat samorzado-
wi powiatu miawskiego, jednak z racji swojego krajowego sta-
tusu, juz w 2004 roku trafif pod opieke samorzadu wojewddz-
twa. W 2006 roku rozpoczela si¢ rozbudowa osrodka, a liczba
miejsc dla pensjonariuszy zwigkszyla sie¢ z 50 do 82.

Osrodek zlokalizowany jest nieco na uboczu, ale blisko
drogi krajowej nr 7. Lezy w picknym, 7-hektarowym parku ze
stawem. Osrodek prowadzi nie tylko kompleksowg rehabilita-
cje chorych na SM, ale uczy tez jak zy¢ z ta choroba. Dysponu-

Nabziga 33



Migdzy nami

je $wietnym wyposazeniem do m.in. hydroterapii i krioterapii,
fizykoterapii oraz oferuje hipoterapie. Pracuje w nim wysoko
wykwalifikowana kadra liczaca okolo 130 pracownikéw. Dabek
to wyjatkowe miejsce i tworza je wyjatkowi ludzie. Chorych
nie tylko rehabilituja, ale stwarzaja nam prawdziwie domowg
atmosfere. W ciggu tych 25 lat pracy osrodka przewinglo si¢
przez niego ponad 12 tys. pacjentéw.

Wsréd przyby- '
tych na uroczystos¢
gosci byl Marszaltek
Adam Struzik oraz
Pani Elzbieta Lanc
— czlonek Zarzadu
Wojewoddztwa Ma-
zowieckiego. Mar-
szalek  przywital
si¢ osobiécie z mieszkaricami oérodka, podal kazdemu r¢ke na
przywitanie, co byto bardzo mitym gestem. Porozmawial chwile
z nami o o§rodku, zapytal o nasze problemy i oczekiwania.

Uroczystos$¢ rozpoczela sie msza $wieta koncelebrowang
przez dziekanéw miawskich: ksiedza Stawomira Krasinskie-
go oraz ksiedza Kazimierza Ziétkowskiego. Pracownikom za-
trudnionym od poczatku funkcjonowania Osrodka, czyli od
25 lat, wrgezone zostaly okoliczno$ciowe dyplomy. Trafity one
do 32 pracownikéw w podzickowaniu za rzetelng i efektywna
prace na rzecz rozwoju placéwki. Odznake i wyréznienia wre-
czyli marszalek Adam Struzik i czlonek zarzadu Elzbieta Lanc.
» LU jest taka rodzinna atmosfera, ktéra mi si¢ podoba. Tworzy-
cie co$ pigkniejszego niz tylko leczenie” — méwil marszalek.
Zgadzam si¢ calkowicie ze stowami marszaltka, gdyz w trakcie
kazdego mojego pobytu doostalem nie tylko profesjonalng re-
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habilitacje i opieke, ale i poczutem t3 rodzinng atmostfere. Przy
tej okazji, osrodek otrzymal réwniez obietnice dodatkowych
srodkéw, ktére beda przeznaczone na zakup ortezy do oceny
i nauki chodu (lokomatu).

KOMR w Dgbku, za swoja wieloletnia dzialalno$¢ oraz
wktad wloZony w niesienie pomocy chorym na SM, zostal uho-
norowany przez Sejmik Wojewddztwa Mazowieckiego meda-
lem ,Zastuzony dla Mazowsza”. Odznaczenie to przekazane
zostalo na rece obecnego dyrektora Wiodzimierza Wojnarow-
skiego i jego poprzednikéw: Antoniego Nowickiego i Dariusza
Weclawskiego.

Uroczysta gale uswietnil wystep swiatowej stawy artystow
Warszawskiej Opery Kameralnej - dyrektor Alicji Wegorzew-
skiej - Whiskerd oraz skrzypka Bogdana Kierejszy. Wspétor-
ganizatorem tego wspanialego koncertu byl Samorzad Woje-
wdédztwa Mazowieckiego. O oprawe muzyczng uroczystosci
zadbali réwniez Marta i Pawel Stawinscy z Mlawy, orkiestra
deta Ochotniczej Strazy Pozarnej w Stupsku oraz lokalny ze-
spol ludowy ,,Dabkowiacy”.

Od zaproszonych gosci otrzymalismy wiele milych stéw,
gratulacji, podzigkowari oraz upominkéw. Swoja opinie i po-
dzickowania wyrazila tez przybyla na uroczysto$¢ wraz z me-
zem Helena Kladko, wiceprzewodniczaca Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego.

Dzieni zakoniczyl si¢ zabawa dla mieszkaricéw i pracowni-
kéw przy ognisku. Wszyscy bawili si¢ swietnie i mogli cho¢ na
chwile zapomnie¢ o chorobie i problemach z nig zwigzanych.
Szkoda, ze w Polsce s3 tylko dwa osrodki dla chorych na stward-

nienie rozsiane i na kolejny pobyt musimy czekaé tak dlugo.

Robert Wojewodzki
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Wrazenia z wyjazdu na Mazury

Jestem bardzo zadowolona z wyjazdu na Mazury organizo-
wanego przez Warszawski Oddzial PT'SR. Wyjazd ten pozwolil
mi oderwac si¢ od codzienno$ci, zrelaksowad si¢, zmieni¢ otocze-
nie i przede wszystkim poznaé¢ nowych, bardzo sympatycznych
i ciekawych, borykajacych si¢ z podobnymi problemami ludzi.

Gdy zaproponowano mi, jako uczestniczce Projektu ,,Spra-
wi¢ Moc 37, wyjazd do Gizycka ucieszylam sie, gdyz od wie-
lu lat oprécz Dabka nigdzie nie wyjezdzalam. Jednoczesnie
obawialam sie, ze nie znajd¢ osoby, ktéra zechcialaby pojechaé
ze mng w charakterze opiekuna (znalazlam ja szybko), oraz
ogdlnie, czy i jak sobie poradz¢. Obawialam si¢ tez podrézy,
zwlaszcza gdy dowiedzialam sig, ze do Warszawy musz¢ do-
trze¢ we wlasnym zakresie, a p6zZniej przesiasc sie do autobusu.
Doda¢ musze, ze mam ogromne problemy z poruszaniem si¢
i nie jestem w stanie sama wsig$¢ nawet do samochodu.

Moje obawy okazaly si¢ niepotrzebne. Mialam duza pomoc
juz na dworcu we Wroclawiu, a pézniej w Warszawie Wschod-
niej ze strony organizatoréw wyjazdu. Autobus z podnoszo-
na platforma byl wielkim udogodnieniem i sprawil, ze podréz
byla bezstresowa i przyjemna.

Bardzo podobalo mi si¢ miejsce, w ktérym mieszkalismy
w Gizycku — malowniczo polozony nad jeziorem hotel umoz-
liwial spedzanie wolnego czasu w picknym otoczeniu, bez ko-
nieczno$ci wychodzenia gdzies dalej.

Organizatorzy bardzo starali si¢ urozmaici¢ nam pobyt.
Zorganizowali nam ognisko, gdzie bardzo milo spe¢dzilismy
czas 1 mieliSmy okazje, poprzez rézne zabawy, lepiej sie poznad.
MieliSmy tez warsztaty o réznorodnym charakterze, poczy-
najac od integracyjnych (podczas ktérych moglismy spojrzeé
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na siebie nieco z dystansem i z przymruzeniem oka), poprzez
zajecia logiczne (¢wiczgce pamigé i umyst, zmuszajace do ko-
jarzenia), zajecia ruchowe z elementami rehabilitacji, a skori-
czywszy na zajeciach praktycznych pokazujacych jak pomagaé
osobom niepelnosprawnym (np. przy przesiadaniu si¢ z wézka
na krzesto itp.) nie narazajac zdrowia osoby, ktéra niesie po-
moc (np. wolontariusza). Wszystkie te zajecia byly prowadzone
w sposéb profesjonalny w milej, wesolej i bezstresowej atmo-
sferze. Duzo mi daly i nauczyly, jak np. poméc osobie, ktéra
spadla z wézka z powrotem ja na ten wézek posadzic.

Mielismy tez wiele innych atrakeji, jak np. wyjscie do Gi-
zycka, rejs statkiem po jeziorze i wycieczka do Swietej Lipki.

Jezeli byloby to mozliwe, to z checia pojechatabym na po-
dobny wyjazd jeszcze raz.

Matgorzata Michta

Pielgrzymka na Swiety Krzyz

Tradycyjnie jak co roku pod koniec sierpnia czlonkowie
Oddzialu Warszawskiego P'T'SR, ich rodziny i przyjaciele uda-
li si¢ na pielgrzymke. Tym razem nasze pielgrzymie drogi za-
wiodly nas w Géry Swigtokrzyskie, do Sanktuarium Relikwii
Drzewa Krzyza Swigtego.

Swiety Krzyz to pickna géra zwana takze Liysica. Znajdu-
je si¢ na niej klasztor misjonarzy oblatéw. Legenda glosi, ze
wegierski ksigze Emeryk, bedac w goscinie u Bolestawa Chro-
brego, wybral si¢ na polowanie w okolice Liysicy i zabladzil.
Zagubiony w lesie zlozyl uroczysta przysiege, ze jak zostanie
uratowany to zostawi w nowo wybudowanym klasztorze swoj
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relikwiarz, ktéry wiézl do Gniezna. Szczgsliwie ocalony, posta-
pit jak obiecal.

Relikwie s3 przechowywane w srebrnym tabernakulum
w przepicknej kaplicy Olesnickich. Wlasnie w tej kaplicy
uczestniczylismy we Mszy Swietej, ktéra celebrowal nasz opie-
kun duchowy, ojciec Wactaw Oszajca. W swojej homilii Ojciec
Waclaw méwil o czlowieczenstwie i o tym, ze kazdy z nas po-
winien pamietaé, ze zawsze lepiej dawaé niz braé. Jego slowa
sktonily nas do przemyslenl i weryfikacji naszych priorytetéw
zyciowych. Jak zawsze jest to wzruszajacy moment kazdej piel-
grzymki.

Cale opactwo jest wspanialym obiektem godnym zwie-
dzania. W krypcie znajduja si¢ zmumifikowane szczatki ksig-
cia Jeremiego Wisniowieckiego, stynnego pogromcy kozakéw
z XVII wieku. Zachwyca réwniez Muzeum Przyrodniczo-
-Lesne, rezerwat przyrody wokoét géry i pigkne gotoborza.
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Pielgrzymke przygotowala logistycznie Malgosia Kitow-
ska i stangla na wysokosci zadania. Zobaczylismy co$ nowego
i wspanialego. Autokar dowiézl nas na samg gére, a to dla nas
niepelnosprawnych wielkie znaczenia.

Dzigkuje, ze mogltam by¢ w tym miejscu i przezy¢ ten dzien
wspdlnie z Wami.

Urszula Kraszewska

Okuninka

Od kilku lat chciatam zobaczy¢ Okuninke. Réwno 50 lat
temu byiam tam na wspaniatych wakacjach Marzytam, zeby
kiedys jeszcze raz pojechaé i ciggle nie bylo OkaZJl W koncu
marzenie si¢ spelmlo dzigki pro- pum -
jektowi dla senioréw ,Mlodos¢
przychodzi z wiekiem”, ktéry jest
wspoélfinansowany ze $rodkéw
Samorzadu Wojewddztwa Mazo-
wieckiego. Odzyly wspomnienia
z miodych lat, cho¢ to juz nie jest
taka Okuninka jaka pamigtalam.
Teraz to po prostu kurort.

Rzadko jezdze na warsztaty
wyjazdowe z naszego Stowarzy-
szenia ale ten wymarzony do Oku-
ninki byl dla mnie nie tylko okazja
do ods$wiezenia wspomnien, ale
tez do poznania nowych, fanta-
stycznych ludzi. Warsztaty kondycyjno-artystyczne ulozone
byly tak, ze oprécz zaje¢ z psychologiem, tai-chi, warsztatéw
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i pleneru fotograficznego, wykladéw z historii sztuki, byl czas
na zwiedzanie okolicy, ogniska i tarice.

Pigknie polozony nad Jeziorem Bialym o$rodek wypoczyn-
kowy ,Astur” zapewnil nam warunki do czynnego odpoczynku.
Pani psycholog Jolanta Dywanska tak poprowadzila warsztaty
o czasie, ze ozyly nasze wspomnienia z dziecifstwa i mtodosci.
Arkadiusz Golygowski sprawil, ze wszyscy polubili§my tai-chi,
a ojciec Wactaw Oszajca opowiadal nam o czasie w sztuce na
przykladzie poezji i najstarszego komiksu swiata, czyli Kapli-
cy Sykstynskiej. Warsztaty i plener fotograficzny prowadzony
przez Dariusza Muranowicza to walka o jak najlepsze zdjecie
i pierwsze miejsce w konkursie. Jury konkursowe mialo bardzo
trudne zadame aby Wybrac z nich tylko trzy najlepsze.

\ et MieliSmy tez czas na
— zw1edzan1e Bylismy w jedy-
A== nej na $wiecie parafii unickiej
i w Kostomlotach, w Sanktua-
rium w Kodniu, cerkwi w Ja-
§i blecznej, Wlodawie, sanktua-
rium w Orchéwku i w... hucie
szkta w Dubecznej. Ta ostat-
- nie wycieczka zrobila na nas
ogromne wrazenie. Podziwia-
lismy caly proces wytwarza-
nia szklta uzytkowego, poczawszy od dmuchania i nadawania
formy, az po zdobienie. Nie miatlam pojecia, ze takie miejsca
jeszcze w Polsce istniejg. Innym zgola przezyciem byt rejs za-
gléwka. To niesamowita frajda ptywaé pod pelnymi zaglami.

Wszyscy uczestnicy byli przesympatyczni, chetni do dzia-
tania, choé¢ decyzja o polaczeniu dwéch srodowisk (seniorzy

z OW PTSR i Centrum Aktywnosci Migdzypokoleniowej)
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byla mocno ryzykowna. Zintegrowaliémy si¢ bardzo szybko
i tworzylismy jedna, zgrana grupe.

Wspaniala pogoda, $wietne wyzywienie, réznorodne atrak-
cje, a przede wszystkim niezapomniana atmosfera sprawily, ze
warsztaty kondycyjno — artystyczne w Okunince zaliczam do
najbardziej udanych wyjazdéw, w jakich mialam okazje uczest-
niczy¢. Dawno nie spedzilam tak milo i twérczo czasu, jak
w Okunince. Pozdrawiam wszystkich: uczestnikéw, wolonta-
riuszy — opiekundéw i cala naszg kadre, bo to oni stworzyli ten

wspanialy klimat. Dzigkuje Wam za ten pigkny wspélny pobyt.

Urszula Kraszewska
Oaza ciszy

Falenica - osiedle w dzielnicy Warszawa-Wawer, polozone
w otulinie Mazowieckiego Parku Krajobrazowego. Tu miesci
si¢ Europejskie Centrum Komunikacji i Kultury prowadzone
przez zespol jezuitéw i wspéipracownikéw. Jest to miejsce ma-
giczne, nieprawdopodobnie urokliwe. Dom okala lesny ogréd,
niewielki, ale bardzo pigkny. Zielen dookota odpreza i przy-
nosi ulge. Zaznajemy tu spokoju po gonitwie za codziennymi
sprawami, nabieramy sil na to, co przed nami. Warunki bytowe
dla chorych s3 bardzo dobre. Dwuosobowe pokoje z lazien-
ka, w ktérych mieszkamy w pojedynke, co sprzyja wyciszeniu.
Ponadto mozemy korzysta¢ z tarasu, z widokiem na ogréd.
Do naszej dyspozycii jest kaplica, oratorium — miejsce do me-
dytacji i kaplica duza, w ktérej odbywaja si¢ codziennie msze
swiete i adoracje Najswigtszego Sakramentu.

W tym czarownym miejscu, w sierpniu tego roku, po raz
pierwszy uczestniczylam w rekolekcjach ignacjaniskich dla os6b
niepelnosprawnych. Rekolekcje to osobista modlitwa w klima-
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cie milczenia. Przyznaje: bylam pelna obaw. Duchowos¢ $w.
Ignacego z Loyoli wydawala mi si¢ ogromnie surowa. Pie¢ dni
w milczeniu i medytowanie nad Stowem Bozym pod okiem
Opiekuna duchowego (obiektywizujemy swoje doswiadczenie
duchowe z osobg towarzyszaca). Dotad nie medytowaltam.

Mysli, ktére mi towarzyszyly byly takie: nie podolasz, daj
sobie spokdj, wycofaj sie. Na szczescie zdecydowalam si¢ im
nie poddad. I jakze dobrze si¢ stalo. Byl to pigkny czas, obfitu-
jacy w niezwykle doswiadczenia duchowe.

Czas spgdzony na rekolekcjach byt dla mnie czasem auten-
tycznie blogostawionym. Po pierwsze: mimo obaw datam rade
zachowaé milczenie.

Po drugie: powoli zaczetam uczy¢ sie medytowaé nad Sto-
wem Bozym - doslownie z godziny na godzing byly postepy
(czas na rekolekcjach jest o wiele bardziej intensywny niz w co-
dziennym zyciu).

Po trzecie: Pan Bég rozwiazal kilka weztéw, ktére petaly
moje zycie.

I po czwarte: uwolnil mnie od wigzacych mnie schematéw,
w tym bardzo mi pomégt o. Wactaw Oszajca.
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Na koniec kilka stéw o owocach tych rekolekeji, ktére spo-
strzegtam po powrocie do domu. Zauwazylam, ze zdecydowa-
nie mniej interesuje mnie ogladanie telewizji. Staram si¢ bar-
dziej o cisz¢. Nie porzucilam medytacji. Staram si¢ medytowaé
codziennie. Jestem duzo spokojniejsza, nie czuje juz takiej pre-
sji czasu (mimo, ze od siedmiu lat jestem na rencie, to wcigz
mialam takie poczucie w glowie nieustannej gonitwy).

I ostatnie juz zdanie: jestem wdzigczna Bogu, ze moglam
przezy¢ ten czas rekolekcyjny. Jestem szczgsliwa i zywig na-
dzieje, ze bedzie mi dane przezywac te rekolekcje kazdego na-
stepnego roku. Z pewnoscia bede tam wracaé, aby nabraé ener-
gii 1 sily do dzialania w codziennym Zyciu.

Beata K.-Sz.

Rekolekcje dla 0séb niepelnosprawnych
w Falenicy

Do rekolekcji w Falenicy ,,przymierzatam si¢” kilka lat. Co
roku okazywalo sig, ze koliduja one z waznymi dla mnie spra-
wami, ktérych odlozy¢ nie mogtam. W tym roku takze pojawi-
ta si¢ przeszkoda, ale udalo si¢ ja na szczgscie obejsc.

Stawilam si¢ w domu rekolekcyjnym na ul. Oleckiej w Fa-
lenicy z ciekawoscig i pewnym niepokojem. Od wejscia spot-
kalam si¢ jednak z wielka Zyczliwoscig, otwarto$cia oraz checia
pomocy. Atmosfera taka towarzyszyla podczas calego pobytu.

Rekolekcje opierajg si¢ gléwnie na metodzie modlitwy, kt6-
ra zaproponowal $w. Ignacy Loyola, polegajacej na kontemplacji
Stowa Bozego. Wymagaja one zachowania pelnego milczenia

oraz wylaczonych telefonéw komérkowych przez caly pobyt.
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Stanowilo to wielkie wyzwanie. Mysle, ze nie tylko dla mnie.
Jednak z drugiej strony pozwolito na wyciszenie, odciecie si¢
od zewnetrznego zgietku i skupienie. W takim spokoju, ciszy
i milczeniu z pewnoscia tatwiej o indywidualng relacje z Bogiem.
Dopetnienie stanowila codzienna adoracja i msza $wigta.

Nie byly to tatwe Cwiczenia Duchowe. Przyznaje, przy-
chodzily momenty trudne, wymagajace ode mnie wysitku
i konfrontacji ze swoimi stabosciami. Blisko$¢ z Bogiem i indy-
widualne, intymne z nim spotkanie podczas medytacji, adoracji
oraz na mszy §wietej rekompensowalo jednak wszystko.

Uwazam, ze warto spro-
bowa¢. Kazdy, kto ma ched
i odwage odnies¢ Stowo Boze
do swojego zycia powinien
doswiadczy¢ takich rekolek-
¢ji i mozliwe, ze odkry¢ swéj

sposéb modlitwy.

A gnieszka

Dr Maria Kassur

W lipcu pozegnalismy Panig dr Marie Kassur, od blisko
30 lat zwigzang z Oddzialem Warszawskim Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego. Pani Maria byla wspétza-
lozycielkg PTSR. Ogromna cz¢s$¢ swojego zycia poswigcila na
dzialalnoé¢ spoleczng w Oddziale Warszawskim. Przez wiele
lat pelnita funkcje wiceprzewodniczacej Rady Oddzialu. Jej
dziatania na forum miedzynarodowym procentuja do dzis.

Pani Maria byta nie tylko dzialaczem spolecznym ale takze
znakomitym lekarzem pediatra - nefrologiem. Do Jej gabinetu
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ustawialy sie zawsze kolejki matych pacjentéw. Strach przed
lekarzem i diagnoza lagodzila usmiechem, cieplym glosem
i nadzieja, ktérg wszystkim wokdét dawala.

Rozwéj PTSR i dzialalno$¢ Pani dr Marii Kassur zosta-
ty docenione w $wiecie i w 1992 roku IFMSS uhonorowat Ja
nagroda Wolfensohna. W 2011 roku Prezydent Rzeczypospo-
litej Polskiej Bronistaw Komorowski odznaczyt Mari¢ Kassur
Krzyzem Kawalerskim Orderu Odrodzenia Polski.

Pani Maria Kassur to dla wielu z nas Czlowiek — Instytu-
cja. Wszystkim, ktérzy si¢ do niej zwrdcili pomagala jak tylko
mogla. Do ostatnich dni (razem ze swoim Asystentem) ttuma-
czyla z jezyka angielskiego specjalistyczne artykuly dotyczace
badan nad przyczynami SM, czy nowych dostepnych terapii.
Chodzila na koncerty, do teatru, wyjezdzala (mimo duzej nie-
sprawnosci fizycznej) w swoje ulubione miejsca, bo jak powie-
dzial Jej syn ,Mama zyla i zmarfa na swoich wlasnych warun-
kach”.

Odejscie Pani dr Marii Kassur to wielka strata nie tylko
dla srodowiska chorych na SM ale takze dla tych, ktérzy mieli
zaszczyt Ja znad.

M. Kitowska
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Teresa Chmielewska

,Spieszmy si¢ kocha¢ ludzi tak szybko odchodza’...
Z wielkim smutkiem i zalem pozegnalismy w lipcu tego roku
Panig Terese Jézefe Chmielewska.

Pani Teresa byla wielolet-
nim czlonkiem Naszego To-
warzystwa. W ciggu ostatnich
12 lat dwukrotnie byla czlon-
kiem Rady Oddziatu pelniac
w niej funkcje skarbnika. Po-
mimo choroby i postepujace]
niepelnosprawnosci  starala
si¢ stuzy¢ i pomagaé czlon-
kom Towarzystwa i pracow-
nikom swoja wiedzg i rada.

Zawsze skromna, nie szu-
kajaca poklasku. Potrzeby
innych przedktadala ponad
swoje. Zapamietamy Panig
Teresa jako osobe o wielkim
sercu i z wielkim bélem serca
Ja pozegnalismy. Bedzie nam
jej brakowalo.

M. S.
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Szanowni Panstwo!

W roku 2017 zostal uchwalony nowy Statut Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Wynikalo to m.in.
z wprowadzenia w zycie z dniem 20 maja 2016 r. Ustawy z dnia
25 wrzesnia 2015 r. o zmianie ustawy - Prawo o stowarzysze-
niach i niektérych innych ustaw, ktéra wprowadza wiele zmian
w dzialaniach stowarzyszen. Jednak dzialania statutowe zaréw-
no Naszego Oddzialu, innych oddzialéw oraz Rady Gléwnej
pokazaly, ze Statut wymaga kolejnych zmian.

Wialne Zgromadzenie Delegatéw P TSR w dniu 15 czerw-
ca 2019 r. podjeto uchwale o rozpoczeciu prac nad zmianami
w Statucie Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Wszystkich Czlonkéw zach¢camy do zapoznania si¢ z tym
dokumentem i przekazania w formie mailowej na adres: biu-
ro@ptsr.waw.pl swoich propozycji na temat wniesienia zmian.

Zachg¢camy Panistwa réwniez do aktywnego wlaczenia
sie do prac zespolu, ktérego zadaniem bedzie opracowanie
propozycji zmian Statutu. Na zgloszenia czekamy do 31 paz-
dziernika br.

Rada OW PTSR
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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 P TSR

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.

Wigkszoséé prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponadto
skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i re-
habilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dziala-

nia. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

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

—w $rody w godz. 15:45 — 17:45.

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

. 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 OW PTSR. Zajecia odbywaja 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-edukacji dla os6b chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mieéni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu 5-godzinnym prowadzi Maciej
Fukomski. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biu-
rem.

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 si¢ przy ul. Nowosieleckiej 12 w $rody
w godz. 10:30 — 14:00.

10. Warsztaty teatralne

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

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 ww. 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 s3
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 sag w ramach projektéw
dofinansowanych ze srodkéw
Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

(% i Panstwowy Fundusz
: ,,..a-,.\omi_,:f Rehabilitacji Osob
o Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Przypominamy o mozliwosci korzystania z réznorodne-
go wsparcia w ramach aktualnie realizowanych projektéw.
Szczegolowe informacje nt. wymienionych nizej dzialan do-
stepne s3 na stronie internetowej www.ptsr.waw.pl w zaktadce
,2Realizowane projekty”. Osoby zainteresowane uczestnicze-
niem w poszczegolnych formach wsparcia prosimy o bezpo-

$redni kontakt z biurem OW PTSR.

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 .

Projekt skierowany jest do 250 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw: ma-
zowieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, swigtokrzy-
skiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego, podkarpackie-

go oraz wielkopolskiego.

Projekt zakiada opracowanie kompleksowego programu
rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim dziala-
niem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne. Gléwne
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,
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— zajecia relaksacyjne — joga,
— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.

»=Kompleksowe wsparcie dla 0s6b chorych na SM I1”

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

Projekt wspdlny: Lider — PTSR Oddzial w L.odzi,

Partner — PTSR Oddzial Warszawski.

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

Gléwne dzialania, jakie s 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.

»SMowa przystan —usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorych na SM I1II”

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

1 kwietnia 2019 r. — 31 marca 2020 r.,
1 kwietnia 2020 r. — 31 marca 2021 r.
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Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzysta¢ z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:

— grupowa rehabilitacja ruchowa,

— mechanoterapia,

— masaz usprawniajacy,

— zajecia jogi,

— zajecia tai-chi,

— arteterapia z elementami terapii zajgciowej,

— 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.

»Rehabilitacja ruchowa i spoleczna 0séb chorych

na SM”

Projekt realizowany ze srodkéw Urz¢du m.st. Warszawy
(Biuro Polityki Zdrowotnej).

Okres realizacji: 3 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
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réznych form rehabilitacji oraz do sprzetu rehabilitacyjnego
1 pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupow3 rehabilitacje ruchows,

— 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”.

»jeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM II1”

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 informacjint.choroby
isposobéwradzeniasobieznig.Cel ten chcemy osiggnac poprzez
propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szcze-
golnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytyw-
nych przyktadéw zycia z choroba, obowigzujacych praw i ulg,
mozliwosci 1 warunkéw rehabilitacii, leczenia, a takze radzenia
sobieznajczesciej wystepujacymiproblemamiw tym schorzeniu.
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»Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”

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

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, $wigtokrzyskiego, kujawsko-po-
morskiego, podkarpackiego, dolnoslaskiego, wielkopolskiego,
zachodniopomorskiego.

W ramach zadania przewidujemy nastepujace dzialania:

— platne staze,

—  kursy, szkolenia zawodowe i jezykowe,

— grupy srodowiskowego wsparcia,

— uslugi poradnictwa i posrednictwa pracy,

— indywidualne i grupowe zajecia usprawniajace ruchowo,

— konsultacje specjalistéw ,,niezaleznego zycia”,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

—  wyjazdowe warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,

— wyjazdowe warsztaty komunikacji interpersonalne;.

W projekcie moga wzigé udzial osoby, ktére spelniaja facz-
nie nastepujace warunki:

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

— posiadajg aktualne orzeczenia o stopniu niepelno-
SpPrawnosci,

— posiadaja diagnoze SM,
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— nie sg zatrudnione, nie przebywaja na swiadczeniu reha-
bilitacyjnym, nie prowadzg dzialalnosci gospodarcze;.
Osoby zainteresowane udzialem w projekcie prosimy o mai-

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

»VItodoé¢ 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 PT'SR wezmg udzial seniorzy skupieni wokét Cen-
trum Aktywnosci Miedzypokoleniowej i Wolskiej Rady Se-

niorow.

W ramach zadania przewidziane sg 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 miesiacu),

tygodniowe warsztaty wyj jazdowe.

ZaJ(;ua odbywa¢ si¢ beda w Centrum Aktywnosci Mig-
dzypokoleniowej i w Galerii Pomaluj sobie Art.

O doktadnych terminach zaje¢¢ bedziemy Panstwa infor-
mowacé na biezgco.

Warunkiem przystapienia do programu jest wiek powyzej
sze$édziesieciu lat. Pierwszenistwo maja 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.
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wdacrum i profanum - X”

Projekt realizowany ze $rodkéw Zarzadu Wojewddztwa
obejmuje cykl jednodniowych wycieczek.

Warunkiem uczestnictwa jest posiadanie orzeczenia
o stopniu niepelnosprawnosci lub orzeczenia réwnowaznego
i zamieszkanie na terenie wojewddztwa mazowieckiego.

Blizszych informacji udziela Malgorzata Kitowska, tel. 22
831 00 76/77, malgorzata@ptsr.waw.pl.

Projekty wspélfinansowane przez:

« Panstwowy Fundusz
%.Mm Rehabilitacji 0s6b

Niepetnosprawnych

Mazowsze.

serce Polski
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- Co sie wydarzylo...
Warsztaty Aktywizacji Zawodowej i Spolecznej

W dniach 23 - 27 wrzesnia 2019 r. w Chlopach kolo Miel-
na odbyly si¢ warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej re-
alizowane w ramach projektu ,Aktywny w pracy — aktywny
w zyciu”, wspétfinansowanego ze srodkéw PFRON.

Podczas warsztatéw uczestnicy brali udzial w zajgciach
przygotowanych przez specjalistéw z zakresu aktywizacji za-
wodowej. Ponadto byt to czas, w trakcie ktérego wszyscy mieli
mozliwo$¢ spotkania si¢ i wymiany osobistych doswiadczen.
Dla wielu oséb stworzylo to szans¢ na przelamanie wlasnych
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lekéw i strachu przed aktywnym uczestniczeniem w Zyciu za-
réwno spolecznym, jak i zawodowym.

Nasz koncert

1 pazdziernika 2019 r. w hali sportowej ,Kolo” odbyl si¢
uroczysty koncert Panstwowego Ludowego Zespolu Pies-
ni i Tadca ,Mazowsze” pod honorowym patronatem Adama
Struzika — Marszaltka Wojewddztwa Mazowieckiego. Wy-
darzenie, dedykowane bylo chorym na stwardnienie rozsiane
zrzeszonym w OW PTSR i wolskim seniorom.

Na koncercie licznie stawili si¢ zaproszeni goscie, nasi
czlonkowie, ich rodziny i przyjaciele, wolscy seniorzy, a wsréd
nich Powstaricy Warszawscy. W czgsci oficjalnej miala miejsce
mila i wzruszajaca uroczystos¢. Przewodniczacy Rady Giéwnej
Tomasz Pole¢ wspélnie z Przewodniczaca Rady OW PTSR
Malgorzatag Czapska wreczyli odznaczenia Ambasadora SM.
W tym roku, na wniosek Oddzialu Warszawskiego, zostali
uhonorowani: Krzysztof Strzaltkowski — burmistrz Dzielnicy
Warszawa Wola i Mariusz Budziszewski — radny m. st. War-
szawy i z-ca dyrektora Mazowieckiego Centrum Polityki Spo-
lecznej. Obaj Panowie nie kryli wzruszenia i obiecali w dal-
szym ciggu wspiera¢ nasze dzialania. Po cze¢sci oficjalnej bylo
juz tylko $wigto muzyki.

Panstwowy Zesp6t Ludowy Piesni i taiica ,Mazowsze” na-
lezy do najwickszych na swiecie zespoléw artystycznych, siega-
jacych do bogactwa narodowych tancéw, piosenek, przyspiewek
i obyczajéw. Nazwa zespolu wywodzi si¢ od centralnego regio-
nu Polski — Mazowsza, jednak repertuar ,Mazowsza” szybko
rozszerzyl si¢ o folklor innych regionéw. Styl ,mazowszariski”
to cieplo delikatnej stylizacji uwypuklajacej urod¢ autentyku,
zaréwno w odniesieniu do muzyki, jak i do choreografii czy
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kostiumu. Folklor prezentowany przez zespdl na scenie staje
sie sztukg o najwickszej wartosci, sztuka o wielkim ladunku
emocjonalnym.

Jerzy Waldorff, wybitny krytyk muzyczny, nazwal ,Ma-
zowsze” perla w koronie Rzeczypospolitej. To stwierdzenie
najpelniej oddaje range i warto$¢ Zespotu, ktéry od ponad 70
lat porywa publiczno$¢ na calym swiecie, pelniac zaszczytna
funkcje Ambasadora Polskiej Kultury.

Pazdziernikowy koncert zatytutowany , Kalejdoskop barw
Polski” to kolorowe, rozépiewane i roztariczone widowisko,
o ktérym szwajcarska prasa napisala ,Jesli takie jest oblicze
Polski, to niech zyje Polska!”. Za pulpitem dyrygenckim stanal
Maestro Jacek Boniecki — Dyrektor Zespotu. Po wielkim finale
artysci dostali owacj¢ na stojaco, a na scenie ponownie pojawili
si¢ Tomasz Pote¢ i Malgorzata Czapska, ktérzy w imieniu nas
wszystkich wreczyli Zespolowi ,Mazowsze” podzigkowanie
,derca serc’.
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Co przed nami...

Uwaga! Poszukujemy lokalu na nowa siedzibe

Naszego Oddzialu

Apelujemy do Panstwa 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
stuzylaby jako sala do éwiczeni 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
mozliwo$¢ 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!

Program dla senioréw

Od 21 maja 2019 r. zacze¢lismy realizacje projektu ,,Mtodosé
przychodzi z wiekiem”, wspétfinansowanego jest ze srodkéw Za-
rzadu Wojewdédztwa Mazowieckiego w ramach polityki senioral-
nej. W projekcie, oprécz senioréw zrzeszonych w Oddziale War-
szawskim P'T'SR, biorg udzial seniorzy skupieni wokét Centrum
Aktywnosci Miedzypokoleniowej i Wolskiej Rady Senioréw.

W ramach zadania przewidziane s3 nastepujace dzialania:

- stacjonarne warsztaty psychologiczne z treningiem eko-

nomicznym — raz w miesigcu,
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- stacjonarne warsztaty tai — chi — raz w tygodniu,

- warsztaty ceramiczne — raz w miesigcu,

- wyjscia do teatru, kina, muzeum — raz w miesigcu,

sze$ciodniowe warsztaty wyj jazdowe.

Zajqaa odbywa¢ si¢ beda w Centrum Aktywnosci Mig-
dzypokoleniowej i w Galerii Pomaluj sobie Art. O doktadnych
terminach zaj¢¢ bedziemy Paistwa informowac na biezaco.

Warunkiem przystapienia do programu jest wiek powyzej
sze$édziesieciu lat. Pierwszeristwo maja osoby, ktére nie ko-
rzystaja z zaje¢ w OW PTSR.

Blizszych informacji udziela Malgorzata Kitowska 22 831
00 76/77, biuro@ptsr.waw.pl.

Sacrum i profanum - X
Zapraszamy do udzialu w projekcie ,,Sacrum i profanum —
X7, wspétfinansowanym ze srodkéw Zarzadu Wojewddztwa.
Projekt obejmuje cykl jednodniowych wycieczek, ktére odbeda
si¢ w nastepujacych terminach:
- 9.10.2019 r. — wycieczka do Muzeum Henryka Sienkie-
wicza w Woli Okrzejskiej,
- 16.10.2019 r. — wycieczka do Muzeum Jacka Malczew-
skiego w Radomiu,
- 18.11.2019 r. — wycieczka do Muzeum Mazowieckiego
w Plocku (secesja).
Warunkiem uczestnictwa jest posiadanie orzeczenia
o stopniu niepelnosprawnosci lub orzeczenia réwnowazne-
go i zamieszkanie na terenie wojewodztwa mazowieckiego.
Udzial we wszystkich wyjazdach jest bezplatny. Jednoczes-
nie informujemy, ze moga wystapi¢ bariery architektoniczne
zwigzane z uksztaltowaniem terenu i dostepem do zwiedza-
nych obiektéw.
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Blizszych informacji udziela Malgorzata Kitowska, tel.

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

Cwiczenia réwnowagi na kajakach

Od pazdziernika br. w ramach projektu ,Sprawi¢ Moc 3”
i dla jego uczestnikéw zostang uruchomione zajecia réwno-
wagi przy wykorzystaniu kajakéw (jedynek). Zajecia bedg sie
odbywa¢ raz w tygodniu, cyklicznie w godz. 17:00 — 18:00, na
basenie Polonii przy ul. Konwiktorskiej 6. Dzien realizacji zaje¢
pozostawiamy do ustalenia — z duzym prawdopodobieristwem
bedzie to $roda.

Osoby zainteresowane musza spelni¢ wszystkie poniz-
sze warunki:

- posiadaé orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci,

- umieé plywa,

- poruszac si¢ samodzielnie.

Zainteresowanych prosimy o zapisy w biurze tel. 22 831 00
76/77 e-mail: biuro@ptsr.waw.pl.

Warsztaty ceramiki artystycznej

w ,,Centrum Praskie Koneser”

Informujemy, ze trwaja zajecia artystyczne w ramach reali-
zacji projektu ,Kompleksowe wsparcie dla chorych na SM 27,
wspoélifinansowanego przez Padstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oséb Niepelnosprawnych.

Zajecia odbywajg sie¢ w srody w Muzeum Bizuterii Wspét-
czesnej w Centrum Praskim Koneser na Placu Konesera 2
w Warszawie.

Osoby zainteresowane udzialem w zajeciach proszone sa
o bezposredni kontakt z biurem OW PTSR. Istnieje mozli-

wosc refundacji kosztéw dojazdu.
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Walne zebranie czlonkéw zwyczajnych OW PTSR

Informujemy, ze w dniu 14 grudnia 2019 r. w Szkole Si6str
Nazaretanek przy ul. Czerniakowskiej 137 (tj. naprzeciwko na-
szej siedziby) o godz. 10:00 (pierwszy termin), o godz. 10:30
(drugi termin) odbedzie si¢ Walne Zebranie Czlonkéw Od-
dzialu Warszawskiego PTSR.

Tematem zebrania bedg wybory wladz Oddziatu i podsu-
mowanie dziatalnosci Oddzialu Warszawskiego w 2019 r.

Zapraszamy!

68 INADZIEJA



Redaguje zesp6l: Katarzyna Czarnecka (red., rys.),

Marcin Skroczynski, Malgorzata Kitowska, Katarzyna Sadtowska

Adres Redakji: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Panstwowy Fundusz
Oddziat Warszawski, ,Nadzieja”, ul. Nowosielecka 12, Rehabilitacji Oséb
00-466 Warszawa Niepetnosprawnych

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

Publikacja finansowana ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Produkcja: Agencja Wydawnicza PAJ-Press  ISSN 1233-8079

o Y
AT S e

B et S

, R

£ . L
el il lfo itk ¢
el R R
¥, 1 ;,}f,r i
oy L i s
WL e




