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Drodzy Czytelnicy!

Zamiast cieszy¢ si¢ wiosng siedzimy w domach i z niepo-
kojem §ledzimy informacje o epidemii. Sytuacja jest powazna,
ale bardzo wazne jest tez, zeby, zachowujac konieczno$¢ ostroz-
nos¢ i rozsadek, nie ulega¢ ,,pandemii strachu”i znalez¢ sposéb
na pozyteczne spedzanie czasu w domu. W tym, oczywiscie, na
lekture ,Nadziei”. A jezeli kto§ potrzebuje pomocy, to przeka-
zujemy propozycje wspaniale pozytywnie zakreconych ludzi.

Wazne przestanie ma dla nas przewodniczagca OW PTSR.

Sa tez dobre wiadomosci, o dopuszczenie do stosowania
dwéch nowych lekéw.

Wszyscy wiemy jak wiele zalezy od wlasnych, systema-
tycznych ¢wiczed. Zamieszczamy wige propozycje zaréwno
¢wiczenia mowy, jak i sposobu organizowania sobie aktywno-
Sci zaczerpnietego z praktyki maratofczykéw — dystans chro-
mania. A moze kogo$ zacheci nurkowanie?

Marzec ciagle jeszcze kojarzy si¢ niektérym z dniem ko-
biet, tak ,uroczyscie” s$wigtowanym w PRL-u za pomoca po-
jedynczych gozdzikéw. Mamy wigc teksty o kobietach z SM,,
a takze okoliczno$ciowy wierszyk jednego z naszych Czytelni-
kéw.

Okazuje si¢, ze nic nowego pod sloricem — juz w starozyt-
nej Grecji osoby niepelnosprawne walczyly o swoje prawa, a co
ciekawe, niektére argumenty brzmia bardzo wspélczesnie...

A w przezyciu trudnego czasu pomoze nam, zachecajac do
refleksji, tekst ojca Wactawa Oszajcy.

Mitej lektury
Katarzyna Czarnecka



Drodzy,

rok 2020 jest rokiem wyjatkowym dla naszej organizacji,
bowiem w tym wlasnie roku obchodzi¢ bedziemy jubileusz
trzydziestolecia jej funkcjonowania. Jest to rok szczegolny
rowniez z tego wzgledu, ze w tym roku prace rozpoczyna
nowa — wybrana na grudniowym Walnym Zebraniu — Rada

Oddziatu Warszawskiego PTSR.
Mam zaszczyt 1 przyjemnos¢ ponow-

)V‘ nie przewodniczy¢ Radzie w jej zmienio-

nym skladzie. Mam takze swiadomos¢, jak

) O < duzym jest to dla mnie i dla pozostatych
cztonkow Rady zobowigzaniem 1 jak duza
jest odpowiedzialnosc.

Jubileusz wydaje si¢ by¢ dobrym mo-
. mentem do stawiania pytan o misje naszej

Poiskie TowaRzvSTWE e e . e .
Sowanowieni Rsuness OTganizaci, jej historig, przyszio$¢ 1 zamie-
Donziae WerszawsKl  rzenia. Jedno jest z pewnoscig state i pewne
— jesteSmy stowarzyszeniem, czyli grupg
ludzi, ktorzy otrzymuja rézne formy wsparcia, ale chca 1 sg
wrecz zobowigzani, aby takie wsparcie, oczywiscie w ramach
swoich mozliwosci, dawac¢ innym cztonkom stowarzyszenia.
W naszej organizacji liczagcymi si¢ warto$ciami sg: zyczli-
wos¢, kolezenskos$¢, empatia, otwarto$¢ na drugiego czlowie-
ka. I tak przez lata nasi poprzednicy kierowali stowarzysze-
niem, aby te wartosci zachowac. Nie zawsze to bylo tatwe.
Mysle jednak, ze warto o to nadal zabiega¢. Pozytywne emo-
cje jednocza ludzi 1 jest tatwiej, majac obok siebie przyjaciot,

zmagac si¢ z choroba.

Kierunek, w ktorym powinna zmierza¢ nasza organizacja
w nastepnych latach, nadamy my wszyscy, cztonkowie orga-
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nizacji. Rada 1 pracownicy biura bedg nam w tym dzialaniu
pomocni.

Ja i pozostali cztonkowie Rady chcemy goraco zachecié
Was do wspélpracy, do dzielenia si¢ z nami Waszymi przemy-
sleniami, uwagami, pomystami i pragnieniami, bo tylko wtedy
mozliwe bedzie pelne zorganizowanie potrzebnego wsparcia.
Tematéw do przedyskutowania jest duzo — czy i jak powinien
zmieni¢ si¢ statut PTSR, w jaki sposéb swigtowaé jubileusz,
jakie formy wsparcia sg najpotrzebniejsze, skad pozyska¢ fun-
dusze dla organizacji, gdzie jest ten nasz wymarzony i ciagle
nieodnaleziony lokal?

Jakie to wazne i trudne pytania. Mlam nadziej¢, ze w tym
wyjatkowym roku uda si¢ nam na te pytania znalez¢ w pelni
satysfakcjonujace odpowiedzi.

Pozdrawiam Was serdecznie.

Malgorzata Czapska
— Przewodniczqca Rady PTSR O/Warszawski

Od Redakcji:

Przytgczamy sie do apelu Naszej Przewodniczgcej i zapra-
szamy do dzielenia si¢ swoimi doswiadczeniami, przemysle-
niami i propozycjami na tamach Nadziei.
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Kobiety i SM

Kobiety maja okoto dwukrotnie wieksza szanse zachoro-
wania na SM, ale nie znaczy to jednocze$nie, ze chorujg ci¢ze;.
Najczesciej choroba zaczyna si¢ miedzy 20 a 40 rokiem zycia.
Czyli wtedy, gdy m.in. zaklada si¢ rodzing, rodzi dzieci i je
wychowuje.

W zamierzchtych czasach me¢zczyzna polowat, a kobieta
pilnowata domowego ogniska. W mojej mtodosci obserwowa-
to si¢ jeszcze dos¢ tradycyjny podziat rol: On wigcej pracowat
1 zarabial, Ona sprzatala, prala, gotowata, prasowata. Czasy
si¢ zmieniaja, ale na razie jedna kwestia pozostaje stata: to ko-
biety rodzg dzieci. Trudniej to wszystko realizowac (pracujac
jeszcze zawodowo) niosgc na plecach SM. Tym bardziej, ze
tak powszechnym objawem, nawet we wczesnej fazie choroby
jest zmeczenie, brak energii zyciowej. Rodzina niby rozumie,
wspiera, ale czasem myslisz ,,oni sadza, ze si¢ leni¢”.

Ostatnio zadzwonita do mnie 33-letnia pacjentka z takim
pytaniem: Bylam prywatnie u neurologa polecanego wsrod
chorych z SM, chciatam doradzi¢ sie w sprawie cigzy. Pani
doktor powiedziata, ze przy SM cigzy absolutnie planowac nie
nalezy, bo 9 miesiecy trzeba leze¢ i w tym czasie bedzie rzut za
rzutem. Teoria, powiem szczerze, jak z okresu napoleonskiego
albo jeszcze wczesniejszego...
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Oczywiscie, jesli sig
pragnie mie¢ dziecko,
to w cigze zachodzi¢ na-
lezy. Tym bardziej, ze
pacjentka jest w pelni
sprawna, nie rozpoczc;ia
jeszcze leczenia immu-
nomodulacyjnego nie
ma rzutéw, na nic innego
nie choruje. Lezenie jest
przeciwwskazane, a rzuty w cigzy wystepujg witasnie o wiele
rzadziej 1 s3 fagodniejsze. Wowczas terapii zadnej si¢ nie reko-
menduje, chyba ze ze wskazan ginekologicznych (na przyktad
kwas foliowy, witaminy, zelazo, nospa, ale 1 wiele innych).

Inaczej ta kwestia przedstawia si¢, gdy decyzja o cigzy zapa-
da w czasie leczenia immunomodulacyjnego. Nalezy wéwczas
przerwaé terapie (moze by¢ szkodliwa dla plodu) i cze¢sto od-
czekaé pewien okres az lek si¢ wyplucze z organizmu, a wyniki
badari krwi si¢ znormalizuja. W przypadku interferonéw, octa-
nu glatirameru, fumaranu dimetylu, natalizumabu mozna zajs¢
w cigze od razu po ich odstawieniu, w przypadku fingolimodu
trwa to okolo 2-3 miesigce. W przypadku immunosupresantéw
czy lekéw dlugodziatajacych (np. teriflunomidu, mitoxantronu,
kladrybiny, ocrelizumabu, alentuzumabu) nalezy odczekaé od
4 miesigcy nawet do roku (istniejg procedury przyspieszonej
eliminacji teriflunomidu, czyli pozbywania si¢ go z organizmu).

Gdy choroba przebiega agresywnie mozna kontynuowac
terapie 1mmunomodulacyjne} Najbezpleczmejszym lekiem jest
octan glatirameru, mniej zalecane, ale réwniez mozliwe, sg in-
terferony.
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Co nowego. .. czyli o starym inaczej

Jesli wystgpi umiarkowany lub ciezki rzut, to w 2 1 3 try-
mestrze mozna zastosowac standardowg kuracje Solu-Medro-
lem — trzy do pigciu wlewow.

W kwestii sposobu rozwigzania — porod naturalny czy ce-
sarskie cigcie — nie ma konkretnych wytycznych. Wiekszos¢
cigzarnych decyduje si¢ na to drugie, jednak gdy pacjentka nie
czuje si¢ ostabiona, ma wczesng fazg SM, zawsze lepiej rodzic¢
naturalnie. Samo SM nie jest rOwniez przeciwskazaniem do
znieczulenia zewnatrzoponowego w czasie porodu.

W Programie NFZ istnieje zapis, 1Z po c13zy mozna wrocic¢
do leczenia bez koniecznosci ponownej kwalifikacji. Kolejng
kwestig jest karmienie piersig, z bardzo wielu wzgledéw ko-
rzystne tak dla dziecka, jak 1 dla mamy. Takie mleko jest za-
wsze ciepte, Swieze 1 gotowe, wigc oszczedzamy duzo czasu
1 sil. Szczegbdlnie w nocy to ogromna wygoda. Jesli pacjentka
nie byta wczesniej leczona lub przed cigza jej SM byt tagod-
ny, mozna wstrzymac¢ si¢ z inicjowaniem terapii. Gdy choro-
ba daje znac o sobie, mozna wilgczy¢ leczenie immunomodu-
lujace octanem glatirameru lub interferonem. Leki te podaje
si¢ w zastrzykach, po podaniu doustnym zostalyby strawione
w przewodzie pokarmowym 1 nie dziatatyby. Jesliby nawet
przedostalyby si¢ do mleka matki to u dzieci, analogicznie,
zostalyby inaktywowane. Dlatego nie sg dla nich szkodliwe.

Kolejna kwestia typowo kobieca
(stysze ten krzyk sprzeciwu, ze cza- ({/ k\
sy si¢ zmienily 1 mezczyzni tez dbaja /@
o siebie): makijaz, fryzura, manicu- ( ®
re itd. Domys$lam sie, jakie to trudne,
gdy gorszy wzrok, zme¢czenie, drzenie, /

X7,

L7
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Co nowego... czyli o starym inaczej

ostabienie, bol, spastyka, zaburzenia czucia. Tym bardziej po-
dziwiam te kobietki, ktore sie nie poddaja.

Ostatnio coraz czg$ciej pacjentki prosza mnie tez o opini¢
na temat zabiegdéw medycyny estetycznej. Najlatwiej 1 najbez-
pieczniej dla lekarza jest wszystko odradzi¢. Rozumiem jed-
nak, ze kobiety chciatyby 1 majg prawo tadniej wygladac, takze
majac SM. Wydaje mi si¢, ze SM nie stanowi przeciwwskaza-
nia do wykonywania wigkszosci zabiegow.

Ale... zacytuje SMS (autentyczny sprzed kilku dni): mach-
nie mi Pani papierek, ze moge laser. Niestety, nie machne.
Jesli ktos wykonuje, czesto bardzo drogie, zabiegi medycyny
estetycznej, to sam musi bra¢ za nie odpowiedzialnos¢, a nie
wysyla¢ do lekarza po papierek. Niestety, stwardnienie roz-
siane to choroba postgpujaca w ktorej wystepuja rzuty i nie
potrzeba wielkiego zbiegu okolicznosci, aby po wizycie u kos-
metyczki pogorszyt si¢ stan neurologiczny. Nie z powodu tego
zabiegu, tylko dlatego, ze taka to wtasnie choroba. Ale braku
wplywu przeprowadzonego zabiegu na postep czy zaostrzenie
choroby udowodni¢ si¢ nie da.

dr Renata Lugiewicz
neurolog

Nowe refundowane leki

Chcialabym wspomnie¢ o nowych lekach refundowanych
w Polsce od 1 listopada 2019 roku.

Pierwszy z nich to Ocrevus (ocrelizumab — przeciwcialo
monoklonalne). Podaje si¢ go w kropléwce raz na pét roku.
Jest to lek bardzo skuteczny, o dobrym profilu bezpieczenstwa.
Zgodnie z wytycznymi Programu Lekowego MZ (zalgcznik
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Co nowego... czyli o starym inaczej

B.46 na stronie Ministerstwa Zdrowia) podaje si¢ go dwém
grupom pacjentow:

* chorzy z postacig rzutowo-remitujacg, u ktérych leki
tzw. pierwszej linii okazaly si¢ nieskuteczne. To znaczy
pacjenci nadal wykazywali aktywnos¢ choroby kliniczng
i rezonansowg (czyli mieli rzuty wymagajace leczenia
sterydami oraz nowe lub wzmacniajace si¢ po Gd+ og-
niska w MRI glowy);

* pacjenci z postacig pierwotnie postepujaca SM, jed-
nakze jeszcze chodzacy (samodzielnie lub z pomoca).
Postawiono takze warunek, ze od pierwszych objawéw
SM (nie od diagnozy) nie moze mina¢ dluzej niz 15 lat.

Drugim nowym lekiem refundowanym jest Mavenclad
(kladrybina- immunosupresyjny jednakze selektywny lek
dzialajacy na limfocyty T). Lek ten jest umiarkowanie sku-
teczny, cho¢ ma nieco gorszy profil bezpieczeristwa od ocreli-
zumabu. Jego ogromng zaletg jest sposéb podawania: przyjmuje
si¢ 10-20 tabletek w zaleznosci od wagi w ciagu pierwszych 5
tygodni pierwszego roku leczenia, doktadnie ten sam schemat
w drugim roku (szczegétowe dane w ulotce). Po zakoniczeniu
przyjmowania lek dziala jeszcze okolo 3 lata. Jest to terapia dla
pacjentéw z postaciag rzutowo-remitujaca, u ktérych leki tzw.
pierwszej linii okazaly sie nieskuteczne.

Nie ma jeszcze w Europie zarejestrowanego leku na postaé
wtérnie postepujaca, ale swiatetko w tunelu juz jest. Od marca
2019 w USA zaaprobowano 2 leki: siponimod i wlasnie kla-
drybing.

Ostatnio wycofuje si¢ natomiast mitoksantron z terapii
SM. To nieselektywny immunosupresyjne lek. Okazat si¢ bar-
dziej toksyczny niz myslano (moze m.in. wywolaé bialaczke
w przyszlosci).

10 Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

Zapisy programéw leczenia immunomodulujacego SM caly
czas ewaluuja, dodawane s3 nowe leki, pewne kwestie ulegaja
uproszczeniu. Planuje si¢ na przykiad zamiast 10-cio punk-
towego systemu kwalifikacji Wprowadzié graniczne EDSS.
Znaczy to, ze terap1q beda mogh rozpoczaé pacjenci, ktérzy sa
w stanie przej$¢ bez pomocy i odpoczynku 300 metréw. Czas
trwania choroby czy wiek nie beda mialy znaczenia. Dlatego
terapie nalezy rozpoczynaé jak najwczesniej, aby zapobiec nie-
pelnosprawnosci.

dr Renata Lugiewicz
neurolog

SM - Kiedy do logopedy?

W stwardnieniu roz-
sianym zaburzenia mowy
sa spowodowane brakiem
koordynacji migsni pod-
niebienia i warg oraz dyz-
artrii wynikajacej z uszko-
dzenia drég piramidowych.
Zakiécenia  nerwowych
mechanizméw moga po-
wodowaé duze problemy
w zakresie wydawania glosu. SM powoduje dyzartri¢ nadja-
drowg (spastyczng), dyzartric mézdzkows (ataktyczng) badz
mieszang. Wskutek spastycznego niedowladu mieéni arty-
kulacyjnych, mowa w dyzartrii spastycznej jest zazwyczaj
spowolniona, a duzym problemem sg takze zaburzenia po-
lykania i kaszel. Moga takze wystepowaé trudnosci w two-
rzeniu dzwigkéw, np. z powodu zaciskania warg. W dyzartrii
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Co nowego. .. czyli o starym inaczej

ataktycznej, ktéra zwigzana jest z utratg koordynacji funkgcji
mie$niowej (uszkodzenia mézdzkowego osrodka koordyna-
¢ji mowy), mowa jest czesto skandowana, gtosna nieregular-
na. Moze by¢ czasem mowg sylabizowang (rozdzielanie sylab).
Niektére wyrazy lub czgsci zdania sg przesadnie akcentowane
i rozdzielane.

Warto zwréci¢ uwage i wybra¢ si¢ do logopedy juz wte-
dy, kiedy zaczynaja pojawia¢ si¢ niepokojace objawy, ktérymi
moga by¢ w szczegdlnosci:

trudnosci oddechowe — méwienie na wdechu, z przy-
dechem, skrécona faza wydechu podczas moéwienia,
ostabiona kontrola sily wydychanego powietrza;
trudnos$ci fonacyjne — chrapliwy, zbyt niski, napiety,
zdlawiony czy staby glos, ostabiona kontrola wysokosci
(zalamania) i nat¢zenia glosu (niestabilne natezenie);
trudnos$ci artykulacyjne — niewyrazna, nieprecyzyjna
badz znieksztalcona wymowa glosek, nieprawidlowe
ruchy jf;zyka podczas méwienia, ograniczone mozliwo-
$ci zmiany ulozenia jezyka w jamie ustnej, zaburzenia
napiecia mig$niowego i ruchéw narzadéw artykulacyj-
nych;

trudnosci rezonansowe — nadmierne nosowe zabar-
wienie glosu (hipernosowos¢);

trudnos$ci prozodyczne — nadmierne lub zredukowane
akcentowanie, monotonia w zakresie intonacji, powolne
tempo mowy, wydluzone pauzy, mowa skandowana (za-
cinajaca si¢ i przerywana).
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Co nowego. .. czyli o starym inaczej

Dysfunkcje oddechowo-fonacyjno-artykulacyjne i inne
mozna ¢wiczy¢ w terapii logopedyczne;j:

Oddychanie

W terapii logopedycznej, celem ¢wi-
czent oddychania jest np.: wydluzanie fazy
wydechowej, poglebienie wdechu, nauka
prawidlowego oddychania podczas méwie-
nia, zapobieganie arytmii oddechowe;.

Fonacja

W ¢wiczeniach fonacyjnych wazna jest koordynacja fona-
cji z oddechem. Bardzo czgsto praktykowang technika w pracy
z glosem jest technika Lax Vox. Jest to prosta technika pracy
z rurka majaca na celu m.in. wydluzenie fazy wydechowej przy
zminimalizowanym wysitku mie$niowym. Technika ta, stoso-
wana bardzo czgsto w rehabilitacji glosu, pozwala na wypraco-
wanie odpowiedniej pozycji krtani, dlatego przy ¢wiczeniach
Lax Vox polepsza si¢ nie tylko oddychanie, ale takze fonacja.
Pacjent po poczatkowych wskazéwkach wykonuje ¢wiczenia
techniki Lax Vox samodzielnie w domu.

Artykulacja

W terapii logopedycznej wazne jest prowadzenie odpowied-
nich éwiczen rozwijajacych sprawnosé aparatu artykulacyjnego.
Jedna z opcji terapeutycznych moze by¢ terapia miofunkcjonal-
na, czyli terapia czynnosciowa narzadéw aparatu artykulacyjne-
go. Jest to regulacja dzialania miesni jamy ustnej i twarzy, terapia
nieprawidlowego sposobu potykania oraz dysfunkcji miesnio-
wych rejonu stawéw skroniowo-zuchwowych. Cwiczenia mio-
funkcjonalne to np. éwiczenie sily i precyzji ruchéw jezyka. Bar-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

dzo waznym aspektem tej terapii jest osiagniecie prawidlowe;
pozycji spoczynkowej jezyka, ktéra warunkuje prawidiowe poty-
kanie. Terapia ta jest przeprowadzana indywidualnie, wtedy te-
rapeuta ma mozliwos$¢ dokonania korekty wykonywanych przez
pacjenta ¢wiczend. Pomocne s3 takze masaze logopedyczne na
zewnatrz 1 wewnatrz jamy ustnej, ktére po instrukeji logopedy
pacjent moze wykonywaé samodzielnie w domu.

Przyktadowe ¢wiczenia z terapii miofunkcjonalnej to:

— ¢wiczenia jezyka i warg w pozycji spoczynkowej,

— ¢wiczenia jezyka i warg w dzialaniu,

— ¢wiczenia zasysania,

— ¢wiczenia potykania.

Cwiczenia miofunkcjonalne usprawniaja narzady aparatu
artykulacyjnego, wzmacniajg mig$nie zwigzane z polykaniem
i pozwalaja na lepszg autokontrole pacjenta w tym zakresie.

Terapi¢ logopedyczng wspierajg dzialania innych specja-
listéw np.: fizjoterapeutéw. Warto podkresli¢, ze prawidlowa
postawa jest podstawowym czynnikiem umozliwiajacym efek-
tywne wykonywanie ¢wiczen logopedycznych.

Literatura:

Mirecka U., Postepowanie logopedyczne w przypadku dyzartrii,
[w:] Logopedia. Standardy postepowania logopedycznego, (red.)
Grabias S., Panasiuk J., Wozniak T., Wyd. UMCS, Lublin, 2015 r.

Obrebowski A. (red.), Wprowadzenie do neurologopedii,
Termedia Wydawnictwo Medyczne, Poznan, 2018 r.

Pruszewicz A. (red.), Foniatria kliniczna, PZWL, Warsza-
wa, 1992 r.

Kittel A. M., Terapia miofunkcjonalna, Wyd. MAjUS, Zie-
lona Géra, 2014 r.

Emilia Romanik
logopeda
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POMYSL... WARTO

Nieraz usmiech twdj wlac moze do duszy zniecheconej, smutnej,

zbolalej jakby nowe Zycie, nadzieje, Ze nastanqg lepsze czasy, ze
nie wszystko stracone, ze Bog czuwa.

Urszula Ledéchowska
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POmys’l. .. warto

Krzyz i kajdany

Obecnie znakiem rozpoznawczym chrzescijan jest krzyz.
Sprébujmy popatrze¢ naint w §wietle nauczania Pawta Aposto-
ta: Nauka o krzyzu jest glupstwem dla tych, ktorzy sq na drodze do
zaglady, ale dla nas, bedgcych na drodze do zbawienia, jest mocg
Bozgq. (...) Skoro bowiem swiat przeniknigty mgdroscig Bozg nie
poznat Boga za pomocg tej madrosci, spodobato si¢ Bogu zbawic

tych, ktorzy wierzg, przez glupstwo gloszenia nauki (por. 1 Kor
1,18-21).

Moja wina, bardzo wielka wina

W pierwszej modlitwie eucharystycznej czytamy: Bylismy
umarli z powodu grzechu i niezdolni zblizyc sig do Ciebie, ale Ty da-
les nam najwyzszy dowdd swego milosierdzia, ga’y Twdj Syn, jedyny
Spmwzedlzwy, wydaf sig w nasze rece i pozwolil sig przybic do krzy-
za.’To nie Jacys oni, ale to my przybilismy Jezusa do krzyza gdyz
chcielismy si¢ Go pozby¢. Profesor Leszek Kotakowski méwi, ze
co prawda dzisiaj rzadko zdarza sig, zeby ktos glosit nienawisé do
Jezusa ale za to jest (On) osmieszany i to przez nas.

Sprébujmy zrobié tak. Odprawiajac Gorzkie Zale, tam gdzie
jest mowa o tym, ze Pana swigtosci uczen 2y catuje, / zolnierz ok-
rutny powrozmi krgpuje (...) Bije, popycha zyd nieposkromiony, /
Nielitosciwie z fef 1 z owef strony oraz tam, gdzie wystepuja Pilat,
Herod, zly lotr, kaplani, faryzeusze i im podobni, w ich miejsce
wstawmy siebie i postuchajmy rady: Przypatrz si¢ duszo, jak Cig
Bdg mituje! / Jako dla ciebie sobie nie folguje! / Przeciez Go bardziej,
niz Zydowska dreczy, / zlos¢ twoja meczy.!

A moze nie, moze nasza ,zto$¢” jednak Jezusa nie ,meczy”?

1 Cytaty wzieto z modlitewnika pt. ,,R6za duchowa czyli zbior
nabozenstw” wyd. przez dominikanow w Krakowie w r. 1877 s. 1063
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Madrosé krzyza

Czternastowieczna anglelska mistyczka Juliana z Norwich
méwi, ze Chrystus zapytal ja: «Czy jestes [ :
rada, ze cierpiatem za ciebie». Odrzeklam:
Tak, maj dobry Panie, dzickuje Ci. Tak mdj
dobry Panie, bgdz blogostawiony. Wowczas
Jezus, nasz dobry Pan, rzeki: «Jesli jestes 3
rada, to i ja jestem rad. 1o dla mnie niewy-
stowiona rados¢ i nieskoriczone szczgscie, ile-
kroc moglem znosic cierpienia dla ciebie, gdyz
Jeslibym mdgt cierpiec wigcej, cierpialbym
wigcep»”. W §wietle tego wyznania ludz- 3
kie cierpienia przestaja by¢ li tylko gorzkimi owocami grzechu
pierworodnego. Dalej Juliana méwi: nie nalezymy tylko do Je-
zusa przez odkupienie, ale takze przez hojny dar Ojca. Jestesmy
Jego radostig, jestesmy Jego nagrody, jestesmy Jego chwalg, jestesmy
Jego korong. Jezus wcale nie mysli o calym swym znoju, o swym
gorzkim cierpieniu, o okrutnej i haniebnej smierci (...) gdyby mial
umierac po kolei za kazdego czlowieka, ktory ma byc zbawiony, tak
Jak umart raz jeden za wszystkich, milosc nie databy Mu spoczgc,
dopoki by tego nie uczynit. A kiedy by to uczynit, weigz nie uwa-
zalby tego za nic wielkiego, z mifosci, gdyz wszystko wydaje Mu sig
drobiazgiem bez znaczenia w poréwnaniu z Jego milosciq.

Zatem motywem dzialania Jezusa dawniej i dzisiaj jest ni-
czym nieuwarunkowana milto$¢. Jezus naprawde kocha swoich
nieprzyjaciol, dlatego ma prawo powiedzie¢: Mifujcie waszych
nieprzyjaciol i modicie si¢ za waszych przesladowcow, abyscie byli
synami waszego Ojca, ktdry jest w niebie (por. Mt 5,36-48).
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Krzyz, czyli co? Czyli kto?

Krzyz zazwyczaj kojarzymy z cierpieniem. Choroba, sta-
ro§é, utrata pracy, $mier¢, gtéd, obmowa, molestowanie seksu-
alne, mobbing, wojny itd., jednym slowem wszelkie nieszczgs-
cia, jakie spadaja na czlowieka i z ktérymi on si¢ zmaga. Jesli
jednak na zycie popatrzeé¢ w $wietle Pisma i tradycji Kosciota,
6w krzyz przestaje by¢ narzedziem $mierci. Ewangelista Ma-
teusz mowi: Jezus powiedzial do uczniow: «Jesli ktos chee isc za
Mng, niech sig wyrzeknie samego siebie; niech weZmie swoj krzyz
i niech Mnie nasladuje. Bo kto chee ocalic swoje Zycie, straci je; a kto
straci swoje Zycie z mojego powodu, znajdzie je» (Mt 16, 24-25).
A zatem naszym krzyzem jest podazanie za Jezusem. To zna-
czy nieustanne uczenie si¢ Jego sposobu patrzenia na $wiat, od-
czuwania §wiata, myslenia i méwienia o nim. Przeciez papiez
Franciszek, za Franciszkiem z Asyzu, nazywa Ziemie siostra
i matke, ktéra cierpi z powodu zla, jakie jej wyrzqdzamy nie-
odpowiedzialnym wykorzystywaniem i rabunkowq eksploatacig
dobr, ktdre Bog w niej umiescif (Laudato si’ 1).

Podsumowujac, najprawdziwszym krzyzem Jezusa i na-
szym jest milo$¢, ktéra nie tylko zrywa kajdany zta, ale prze-
twarza zlo w dobro. Jezus nie odplaca nam zlem za zlo. Nie
odepchnal nas od siebie i nie odchodzi. Pozostaje nam, swojej
mitosci, wierny. To my jestesmy krzyzem Jezusa. Koscidl jest
Jego krzyzem. Aniol Slazak (1624-1677) nie bez powodu pyta:
Czego chee Syn Bozy, ze w takqg nedze wpada I krzyz taki cigzki
na ramiona wklada? I ze az do smierci sig trwozy bez ratunku On
pragnie tego wlasnie, twego pocalunku.

Ojciec Wactaw Oszajca SI
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Miedzy nami

Zycie z SM w czasach zarazy

Sq w Zyciu sytuacje, w ktorych musisz sobie powiedziec
Sdam radg” i is¢ dalej.
Oscar Wilde

Niezaleznie od stanu zdrowia, wieku, statusu majatkowego
— wszystkich obecna sytuacja przeraza tak samo. Nikt nie moze
by¢ niczego pewien. Jest wiele zagrozen, ktére dzisiaj na nas
czekaja. Jednak wszyscy mamy jeden cel: znalez¢ rozwigzanie,
by pokona¢ co$, co w ostatnich dniach zmienilo naszg rzeczywi-
sto$¢ nie do poznania. Pod Zadnym pozorem nie wolno nam sig¢
poddawa¢. Nikt nie powinien traci¢ nadziei — ani osoba chora,
ani osoba, ktéra wiasnie otrzymala czasowe zwolnienie z pracy.
Musimy przestrzega¢ zasad higieny, dba¢ o diet¢, wypoczynek
i ogranicza¢ bezposrednie kontakty z wickszg liczbg oséb.

Czas i rzeczywistosé, w ktorej si¢ znalezlismy, sa trud-
ne. Dla kazdego z nas to nowa sytuacja. Musimy postara¢ sig¢
w niej odnalezé. Nie mozemy jednak bezczynnie siedzie¢. Na
pewno nie powinni§my lamentowaé i si¢ poddawaé. Trzeba
dzialaé. Stad nasza propozycja. Checemy Ci¢ czyms zajaé. Tyl-
ko z nami zalatwisz wszystkie sprawy dotyczace refundacji bez
wychodzenia z domu — dla Twojego bezpieczeristwa. Nie mu-
sisz 1§¢ do lekarza — wiemy, Ze w przychodniach jest niebez-
piecznie. Nie musisz jezdzi¢ po instytucjach takich jak NFZ,
PCPR czy PFRON — my zrobimy to za Ciebie. Wszystko dla
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Migdzy nami

‘Twojego bezpieczenistwa. Nie musisz nigdzie wychodzié, za-
latwimy wszystko za Ciebie, poczawszy od wizyty u lekarza
(ktéra moze by¢ teraz zaoczna), po dostarczenie Ci sprzetu do
domu. Obecna sytuacja zmusza do takich dziatan. Wystarczy
tylko, ze si¢ z nami skontaktujesz.

Pomagamy w uzyskaniu dofinansowania z programu

»~Aktywny Samorzad”, a dokladniej:

— zalatwimy odpowiednie zaswiadczenia, takze lekarskie,

— napiszemy wniosek do PCPR/MOPR/MOPS — moze-
my przyjechaé¢ do Ciebie badZz skontaktowaé si¢ droga
elektroniczng lub korespondencyjna,

— zoptymalizujemy wniosek pod katem ilosci otrzymanych
punktéw, co zwiekszy szans¢ na przyznanie dofinanso-
wania.

Oprécz wszelkiej masci wézkéw i skuteréw mozemy bez-

platnie dostarczy¢ 16zka, podnosniki, schodotazy, rowery trzy-
kolowe...
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Migdzy nami

Nasza pomoc NIC nie kosztuje!

Dodatkowo chcemy pobudzi¢ i zmobilizowaé Cig¢ do dzia-
lania. Zach¢camy Ci¢ do wzigcia udzialu w konkursie dla
niepelnosprawnych z bardzo cennymi nagrodami, ktéry ru-
szy juz na poczatku kwietnia. Czekaja na Ciebie nagrody takie
jak: wozki elektryczne, skutery, laptopy, rehabilitacja. Kazdy ma
szanse¢ wygrac.

W Polsce jest az 5 milionéw oséb niepetnosprawnych, z czego
okolo 50 tysiecy to osoby chore na SM. Opierajac si¢ na réznych
opracowaniach medycznych stwierdzamy, ze dzi§ 54% oséb na
etapie diagnozy ma problem z poruszaniem si¢. Pomimo spadku

osci zawodowej oraz sprawnosci fizycznej, nie mozemy po-
zwoli¢, by choroba dyskwalifikowata nas do Zycia w spoleczenstwie.

W innych krajach, np. w Niemczech, Wielkiej Brytanii, natu-
ralne sg sytuacje, gdy osoba z dysfunkcja ruchows czy z racji wieku
nie zamyka si¢ w domu, tylko stara si¢ wykonywac jak najwigcej
rzeczy sama. Wszystko dzieki réznego rodzajom udogodnieniom,
takim jak np. skutery elektryczne czy wozki elektryczne, ktére
mog3 by¢ sterowane ustami, broda, lewg czy prawa r¢ka. Wszystko
po to, by stworzy¢ osobom niepetnosprawnym takie warunki, by
czuly si¢ czescia spoleczenistwa, w ktérym zyja. Niepelnospraw-
no$¢ nie jest juz dzisiaj czyms$ wstydliwym oraz nie sprawia, ze
czlowiek jest przez to gorszy, wiec trzeba utatwiac sobie funkcjo-
nowanie mozliwosciami, jakie oferuje nam wspéiczesnosc.

W naszym kraju $wietnie dzialaja grupy chorych, ktére nie
tylko si¢ wspieraja, ale i pomagaja sobie dzielac si¢ informa-
cjami. Rézne Zrédla informacji, w tym giéwnie Facebook, nie
zastapia przyslowiowej poczty pantoflowej. Jako osoby z nie-
pelnosprawnos$cia powinnismy si¢ dzieli¢ wszystkimi informa-
cjami, gdyz nigdy nie wiadomo, kiedy dana informacja moze
si¢ przydal. Zachecamy wszystkich chorych na stwardnienie
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Migdzy nami

rozsiane w Polsce do wspélnego dzielenia si¢ dobrymi wiescia-
mi. Takie wiesci staramy si¢ przekazywaé my — Damian Wézek
i Sebastian Marek Lewczuk (SM). Znajdziesz nas na serwisie
YouTube i na Facebooku. Wystarczy, ze wpiszesz haslo: ,Da-
mian Wézek” lub Sebastian Marek Lewczuk Czlowiek Skuter
ON. Zachg¢camy do odwiedzin naszych profili lub kontakt te-
lefoniczny: 795 077 020 lub 515 297 335. Naprawdg warto!

Sebastian jest bardzo pozytywnie zakreconym mezczyzng.
Choruje na stwardnienie od 22 lat. Na ww. stronach mozesz zo-
baczy¢, jak daje sobie rade z choroba. Pomimo, ze ma czasem
gorsze chwile i dni, to si¢ nie poddaje, bo ma dla kogo walczy¢.
Tak jak kazdy z nas. Jak powiedzial Immanuel Kant: Szczgscie: zo
miec cos do zrobienia, kogos do kochania, cos; co daje nadzieje.

Dotlacz do nas. Pokaz, ze choroba nie jest Ci straszna. Za-
angazuj si¢ w naszg malg spolecznos¢. Poméz nam sie rozwijaé,
dziala¢ prezniej, zeby kazdy sie¢ dowiedzial o tym, co mozemy
dla niego zrobi¢, jak mozemy ulatwi¢ codzienne zycie. Nie za-
mykajmy si¢ na drugiego. Rozmawiajmy, komunikujmy sie...
Dzisiejszy swiat oferuje nam wiele mozliwosci. Nauczmy sie je
wykorzystywac. Dzigki temu bedziemy silniejsi.

Dopdki nie zmienimy naszego myslenia, postrzegania
niepelnosprawnosci, nie bedziemy w stanie zmieni¢ czego-
kolwiek w naszym zyciu. Wszystko zaczyna si¢ od naszych

mysli. Wiec do dzietla!

Zycie jest jak jazda na rowerze. Zeby utrzymac réwnowage,
musisz byc w cigglym ruchu.
Albert Einstein

Sebastian Marek Lewczuk/Czltowiek Skuter ON,
tel. 515297 335
Damian Wozek, tel. 795 077 020
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Mowa w obronie niepelnosprawnego, ktéremu
chciano odebra¢ zasilek

Wieki temu w demokratycznych Atenach Rada Pigciuset
kazdego roku kontrolowala wyplacanie zasitkéw dla niepel-
nosprawnych. Brano wéwczas pod uwagg, czy ludzie korzy-
stajacy z tego wsparcia sg do tego uprawnieni, czy nie moga
pracowac oraz czy rzeczywiscie nie posiadaja wystarczajacego
zrédla utrzymania. O tym, ze dany czlowiek nie powinien ko-
rzystaé z zasitku, informowali Rad¢ obywatele. Tak tez si¢ sta-
to w przypadku cztowieka majacego problemy z chodzeniem.
Znajomy kaleki poinformowal Rade, ze nalezy przestaé go fi-
nansowo wspieraé. Czlowiek poruszal si¢ przy pomocy dwéch
lasek, dlatego od paristwa otrzymywal skromny zasilek. Jako
rzemieslnik czasem wykonywal prace zlecone, co pozwalalo
mu dorobi¢ i zno$nie zyé. Aby broni¢ swego prawa do zasitku,
zwrocil sie z prosbg o pomoc do piszacego mowy sadowe reto-
ra Lizjasza, ktérego stawa przetrwala do dzis i ktérego dzieta
zachowaly si¢ mozolnie przepisywane.

—

NADZIE]A
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Migdzy nami

Mamy wigc teraz XXI wiek — zadumajmy si¢ chwile nad
zachowang do naszych czaséw ,,Mowa w obronie kaleki”i niech
swiadectwo naszego kolegi — zalézmy, ze mégl mie¢ stward-
nienie rozsiane — dostarczy nam wzruszen. Juz sam poczatek
budzi ich moc: Wysoka Rado, odczuwam niemal wdzigcznos¢
wobec mego oskarzyciela, Ze wszczgl przeciwko mnie ten proces
sqdowy, dawniej bowiem nie mialem Zadnej okazji do zdania
rachunku z mego Zycia, obecnie zas dzigki niemu uzyskalem takq
sposobnosc. (...)

Nasz kolega nie ulegl czarnym myslom i podsumowujac
swe, skadinad zapewne nielatwe Zycie, nie zaczal uskarzac sig
gléwnie na braki, swoje niepowodzenia i doznane krzywdy.
Zaczal podsumowywac swe zycie tak: Myslg, Wysoka Rado, ze
ulomnosci fizyczne trzeba wyrdwnywac dzialalnoscig duchowq.
Czym bym sig bowiem roznil od tego osobnika, gdyby to moje nie-
szezestie mialo okreslac mojg postawe Zyciowq i wyznaczac bieg
catego mojego zywota? Tyle o tych sprawach.

Czyz to zdanie nie porusza? Ulomnosci fizyczne trzeba
wyréwnywaé dzialalnosciag duchowa. I sprzeciw wobec mysli,
ze choroba moglaby zawladna¢ zyciem czlowieka.

Nast¢pnie méwca odpiera argumenty, jakie maja prowa-
dzi¢ do odebrania zasitku choremu. Zwyczajem starozytnych,
zeby wzbudzi¢ do siebie sympati¢, méwiacy zaczyna od zapew-
nienia, ze bedzie méwil krétko. Przy okazji dowiadujemy sie,
ze staral si¢ by¢ czynny zawodowo i mial przyjacidt: 7o, co wy-
maga omowienia, przedstawie w najwigkszym skrocie. Otoz mdj
oskarzyciel utrzymuje, ze nie mam prawa do pobierania ze strony
paristwa zasitku pienigznego, gdyz jestem sprawny fizycznie, nie
nalez¢ do grupy inwalidéw, uprawiam taki zawdd, ktory poza
owym zasitkiem daje mi Srodki utrzymania. Jako przykiad mojej
sprawnosci fizycznej podaje to, ze moge dosiadac konia, natomiast
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na dowdod mego dobrobytu pochodzgcego z wykonywanego zawo-
du przytacza tg okolicznose, ze moge utrzymywac stosunki towa-
rzyskie z ludzmi, ktorych stac na duze wydatki.

Jaki$ czas temu czytalam — nie wiem, czy to prawda, bo
w Internecie jest mnéstwo niepewnych informacji — o Pola-
ku po amputacji obydwu koniczyn, ktéry systematycznie musi
udowadnia¢ w ZUS-ie, ze ma prawo do pobierania rentowego
zasitku. W omawianej mowie mamy dowdd na to, Ze nie ma
w tym nic dziwnego: tak bylo juz w starozytnosci.

Dalej nasz kolega otwarcie przedstawia swg sytuacj¢ ro-
dzinng i zawodowa. Méwi o stabosci, zmeczeniu, o tym, Ze si¢
starzeje 1 ze jest sam — nie ma rodziny, nikogo, kto by przejal
po nim interes i na czyje wsparcie by mégt liczyé: Mysle, ze
wsZystkim wam jest znane, jakq to sytuacje materialng Zapewnia
mi mdj zawdd oraz jaki jest bieg mego zycia. Pokrotce sam te spra-
wy przedstawig. Mdj ojciec nic mi nie pozostawit, mojg zas matke,
ktora zmarta przed dwoma laty, utrzymywatem do kotica jej Zycia.
Nie mam na razie dzieci, ktore by przejely troskg o mnie. Mam
zawdd, ktory moze mi dac jedynie niexnaczne oparcie materialne:
obecnie 2 trudem go juz wykonuje i nie moge znaleZc czlowieka,
ktory by przejql po mnie interes. Nie posiadam zadnego dochodu
poza tym zasitkiem i jesli mi go odbierzecie, grozi mi najngdznief-
szy los. Nie gubcie mnie wigc, czlonkowie Wysokiej Rady, wbrew
sprawiedliwosti, skoro macie Sposobnos¢ ocalic mnie zgodnie ze
sprawiedliwostig.

Przed chwilg przeczytaliSmy, ze czlowiek nie ma JESZ-
CZE dzieci. Czyzby dopuszczal mozliwosé, ze one kiedys sig
urodzg, cho¢ powtarza, ze jest stary? Dalej pojawia si¢ wyrazy,
ktére u wielu budza silne emocje — wspdlczucie wobec tych,
ktérych spotyka nieszczescie, litoéé, jaka odczuwaja i wro-
gowie czlowieka, ktérzy cierpi, bezwzgledne postgpowanie:
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Nie odbierajcie cxlowiekowi starzejgeemu sig¢ i tracqgcemu sity tego,
co oftarowaliscie kiedys mlodszemu i mocniejszemu. Juz dawniej
daliscie sig poznac z tego, ze okazujecie najwyzsze wspolczucie
nawet tym ludziom, ktdrych nie spotkalo nieszczescie, teraz zas
mielibystie z powodu tego osobnika postgpic w sposéb bexwzgled-
ny wobec takich jak ja nieszczesnikow, budzqcych litos¢ nawet
wsrdd wrogdw.

Moéwca w usta bronigcego siebie niepelnosprawnego wlozyl
stowa, ktére dowodza swiadomosci, ze wyrok sadu, jaki zapadnie
w jego sprawie, bedzie mégl mie¢ wplyw na orzeczenia wobec
ludzi, ktérzy znajda si¢ w podobnej sytuacji i tak zwraca uwage
na wychowawcze znaczenie orzeczen sadowych: 4 jesli macie od-
wage skrzywdzic mnie, nie doprowadzajcie do rozpaczy takze in-
nych ludzi, ktorzy znajdujq si¢ w podobnej sytuacyi. Wysoka Rado,
czyz nie byloby czyms niedorzecznym, gdyby — skoro przyznano mi
dw zasilek w przypadku pojedynczego nieszczescia, a teraz docho-
dzq do tego starosc, choroby i wszystkie idgce w slad za nig kiopoty
— miano mnie pozbawic takiej pomocy?

Na koniec mozna si¢ gorzko usmiechna¢ na absurdalny za-
rzut strony przeciwnej, poréwnujac go do sytuacji, w ktoérej ktos
moéglby dzi§ zarzuci¢ zarozumialo$¢ niepelnosprawnemu, kté-
ry nie korzysta ze srodkéw komunikacji miejskiej, tylko si¢ kaze
wozi¢ busikiem. Mozna tez znéw odczué wzruszenie czytajac, ze
wszystkim cierpigcym z powodu jakiej$ utomnosci fizycznej bar-
dzo zalezy na tym, by swoje nieszczgscie méc znosi¢ w sposéb jak
najmniej przykry. 4 teraz sprawa mojej jazdy na koniu—bo i o tym
miat czelnos¢ wspomniec przed wami. No coz, nie boi sig wyzywac
losu, ani nie okazuje przed wami Zadnego wstydu: po prostu rzecz
nie wymaga wielu stow. Wysoka Rado, jestem zdania, ze wszyscy
cierpigcy z powodu jakies utomnosti fizycznej o to przede wszyst-
kim zabiegajq i o tym tylko myslg, by swoje nieszczescie moc znosic
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w sposcb jak najmniej przykry. Jako jeden z tych ludzi, ktorych
spotkalo nieszczestie, znalazlem sobie taki wiasnie srodek ulatwia-
Jacy dluzsze podroze w pilnych sprawach. Nastgpujgca okolicznos¢
stanowi naymocniejszy dowdd, Wysoka Rado, ze dosiadam konia
(fatwo sig tego nauczyc) z powodu mego kalectwa, a nie ze wzgle-
du na okazywanie jakiejs zarozumiatosci, jak twierdzi ow osob-
nik: gdybym byl rzeczywiscie czlowiekiem majetnym, jeZdzitbym
na mule, nie dosiadatbym zas cudzych koni. Poniewaz obecnie nie
moge sobie pozwolic na taki zakup, 2 koniecznosci od czasu do czasu
muszg uzywac cudzych koni. To wszystko, Wysoka Rado, po prostu
nie miesci sig w glowie! Otoz, gdyby oskarzyciel zobaczyl mnie na
grzbiecie muta, zachowalby spokdj, teraz jednak, kiedy zauwazyl,
ze jezdze na wynajetych koniach, probuje was przekonac o mojej
sprawnosti fizycznej. Faktu, Ze postuguge si¢ dwiema laskami, pod-
czas gdy inni uzywajg tylko jednej, nie wykorzystuje w oskarze-
niu dla wykazania mojej sprawnosci, natomiast tego, Ze dosiadam
konia, czyz nie uzywa jako dowodu, Ze jestem sprawny fizycznie.
A przeciez postuguje si¢ jednym i drugim srodkiem dla tych samych
celow. Do tego stopnia przewyzsza wszystkich swym bezwstydem,
e stara sig was przekonac (...) jakobym nie nalezat do grupy in-
walidow. (...)

Mowe koniczy skierowana do sedziéw pokorna prosba o spra-
wiedliwo$¢, znéw poparta zwréceniem uwagi na doniostosé wy-
chowawczego znaczenia sadowych wyrokéw: Rozstrzygnijcie
sprawe w zgodzie ze sprawiedliwostig, za co bedg wam wdzigezny.
Ten zas czlowiek nauczy sig na przysziosc knuc intrygi nie prze-
ciwko stabszym od siebie, lecz wygrywac z rownymi sobie.

KE na podstawie: Lizjasz, Mowy
(ttumaczenie i opracowanie Romuald Turasiewicz,

Wydawnictwo Polskiej Akademii Nauk, Krakéw, 1998)
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Dystans chromania

Pismo ,Nadzieja” znam od dawna. Przy nadarzajacej si¢
okazji chetnie czytam w zasadzie od ,deski do deski”. Dobrej
jakosci papier, zdjecia oraz ciekawe artykuly... Stojac przed
szansg zwrécenia si¢ do Paristwa za posrednictwem artykulu
mam $§wiadomo$¢, ze jesteScie Padstwo ekspertami, niekwe-
stionowanymi weryfikatorami zamieszczanych w mediach
tresci tyczacych sie stwardnienia rozsianego. Dlatego poni-
zej chcialbym podzieli¢ si¢ jedynie pewnymi spostrzezeniami
zgromadzonymi z mojej praktyki.

»2Dystans chromania”jest to termin zaczerpnigty z treningu
marszowego, ktérego wykonywanie zaleca si¢ osobom z cho-
robami zakrzepowo-zatorowymi naczyn krwionosnych. Jest to
sposéb zalecany profilaktycznie jako leczenie zachowawcze, jak
i forma treningu po operacjach zwigzanych z ww. chorobami.

Na czym polega 6w trening? Pacjent przebywa dystans do
momentu, w ktérym zaczyna si¢ utykanie (chromanie). Prze-
byta odlegto$¢ mierzymy i odejmujemy od niego 25% wyniku.
Przez kolejne dwa tygodnie pacjent pokonuje odleglos¢ 75%
dystansu, na mecie ktérego jest pierwszy objaw utykania.

Zeby to zobrazowad przyjrzyjmy si¢ temu na przykiadzie.
Jezeli Pan Mariusz do momentu utykania (badZ wyraznego
dyskomfortu) jest w stanie pokonaé 300 metr6w/400 krokdéw,
to jego dystans ,treningowy” bedzie przez kolejne dwa tygo-

KEAR
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dnie wynosit 75% z 300 metréw, czyli 225 metréw. Badz, jezeli
liczymy kroki, 75% z 400 krokéw, czyli 300 krokéw. Po uptywie
dwéch tygodni pacjent przebywa cala dtugos¢ swojego dystan-
su chromania, czyli 300 metréw/400 krokéw.

Jezeli po przebyciu tej odleglosci nie wystapi utykanie, mo-
zemy przez kolejne 2 tygodnie maszerowaé na tym dystansie,
badz wyznaczy¢ kolejny program treningu marszowego. Jest
to sposob, ktéry pozwolil u wielu z chorych ztagodzi¢ objawy
naczyniowe, udrozni¢ naczynia, a w wielu przypadkach uchro-
ni¢ trenujacych pacjentéw od rozwigzan ostatecznych, czyli
w przypadku tej grupy pacjentéw od amputacji kolejnych od-
cinkéw koniczyn dolnych.

Dlaczego tak rozpisalem si¢ o metodzie skierowanej do in-
nej grupy chorych skoro Paristwa choroba jest choroba neuro-
logiczng, a nie naczyniowa? Otéz wielokrotnie zastanawialem
si¢ nad tym, jak u ,moich” pacjentéw utrwali¢ efekt dzialan,
ktére dopiero dlugofalowo moga przynies¢ pozadane zmiany.
Jak sprawi¢, zeby poprawa w jednej z dziedzin nie byla w efek-
cie przyczyna nadmiernej eksploatacji w innej dziedzinie?

Problem umiaru, bo tak rozumiem pojecie dystansu chro-
mania, moze dotyczy¢ wlasciwie kazdej dziedziny zycia. Skala
konsekwencji przekroczenia granic, na przykiad w dziedzinie
sportu, bedzie siegata od zakwaszonych migéni, przez nieudane
starty w zawodach, po urazy i kontuzje... Z kolei osoba sleczaca
po godzinach pracy przy biurku nad komputerem moze spo-
dziewaé si¢ bolu glowy, spiecia karku, pogarszania si¢ wzroku
czy zmeczenia nastepnego dnia.

Panstwo macie nieskonficzenie trudniejsze zadanie, bo kaz-
dy z Was musi znalez¢ swéj indywidualny dystans chromania
w codziennym zyciu. Naczelng zasada wpajang mi od czaséw
studiéw bylo, Zeby nie przemeczaé oséb ze stwardnieniem roz-
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sianym. Zgodno$¢ srodowisk medycznych i naukowych w tej
dziedzinie jest niekwestionowana. Z moich obserwacji wynika,
ze jest to zasada ze wszech miar stuszna.

Znalezienie sposobu na punktowe okreslenie miejsca,
w ktérym ryzykujemy przekroczenie komfortu (tak ciala, jak
i umystu), jest utopia. Prawda tez jest jednak, ze kazdy ma
w pamieci sytuacje, w ktérych $wiadomosé nadciagajacego
zmeczenia nie wpiync;la na nasze postgpowanie Samopoczucie
pogorszy si¢, ale ta wizja niekiedy wcale nas nie powstrzymu-
je. Kazdy ma swdj bastion niezaleznosci od mnych Dla ,Pana
X” podréz skuterem niezaleznie od aury jest jego swoboda, dla
ktérej dtugofalowo ryzykuje duzo wigcej. Czy stusznie? My-
sle, ze tak. Do czasu, kiedy kontuzja ortopedyczna catkowicie
uniemozliwita mu samodzielne wyprawy. Czy upadek podczas
przesiadania z wézka na skuter to losowy traf, czy moze na-
stepstwo przemarzniecia poprzedniego dnia?

Musicie by¢ Panstwo strategami dlugiej kampanii, w nie-
réwnej wojnie, jaka wydata choroba.

Pracuje¢ wierzac, ze losy tej walki nie sa przesadzone.
W pracy poméc musi konsekwencja, dlugofalowe planowanie
polaczone z wstuchiwaniem si¢ we wlasny organizm. ,Dystans
chromania” rozumiany szeroko to 25% umiaru w konkretnej
kwestii. Umiar sam w sobie jest cnotg, wycwiczenie go nie
umniejsza jego wartoéci. Ustalenie dystansu w wielu dziedzi-
nach Zycia moze znacznie poprawié jego jakos¢ i satysfakcje
w dluzszej perspektywie. W moim przypadku takim dystansem
musi by¢ liczba pacjentéw, ktérych jestem w stanie rehabilito-
waé z pelnym zaangazowaniem. Jezeli pigtek cieszy nadcho-
dzacym weekendem, ale niedziela nie straszy nadchodzacym
poniedziatkiem to oznaka, ze dystans taki mozemy pokonywac
wielokrotnie bez nadmiernego przecigzania umystu i ciala.
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Jest to taktyka maratoniczykéw, a nie krétkodystansowcow.
W Paiistwa przypadku wyznaczenie takiego progu ,niemeczenia
si¢” jest kwestia jakosci Zycia tu i teraz, jak i réwniez w przyszlosci.
Chcialbym méc podaé gotowy wzor na taki trening, ale kazdy
z Paristwa musi skroi¢ szablon na swoja miare. Utyka¢ moze nie
tylko cialo, ale czgsto utyka réwniez dusza. Chromanie, niech be-
dzie to stowo klucz pozwalajace nam ,zwolni¢” tempo Zycia, ale
(co wazniejsze) w razie potrzeby pozwalajace je utrzymac.

Cezary Lodkowski
fizjoterapeuta

Dabek widziany okiem pacjentki

Veni, vidi, vicis. Dokfadnie tak. Bylo kilka powodéw, dla
ktérych moge powiedzied, ze zwycigzylam samg siebie. Naj-
pierw przelamalam nieche¢ do wyjazdu na rehabilitacje do
Dabka w zimie (kto§ jednak musi i w tym okresie). Potem by-
tam zalamana z powodu gradéwki, ktéra postanowila mnie
oszpecié¢ tuz przed wyjazdem.
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Zeby wszystko bylo jasne dodam, ze w mieszkaniu poru-
szam si¢ z chodzikiem, a na zewnatrz na wézku elektrycznym.
Kiedy znalaztam si¢ w pokoju dwuosobowym musialo uptynaé
kilka dni zanim zapanowalam nad sytuacja. Przywykiam do
samodzielnosci i cho¢ czynnosci zycia codziennego zajmuja mi
mnéstwo czasu, daj¢ rade. Tam musialam zawalczy¢ najpierw
o nizsze 16zko rehabilitacyjne (z powodu mojego niskiego wzro-
stu). Potem o dtuzszy kabel do dzwonka. Wreszcie o przenie-
sienie lampki nocnej w inne miejsce. Cho¢ 16zko bylo w korncu
nizsze, to i tak nie mogtam na nie wejs¢, ani zejs¢ ze wzgledu na
brak po zewnetrznej stronie uchwytéw metalowych. Takie dwa
uchwyty posiada moje 16zko w domu. Musialam poddaé sie
i prosi¢ panie, ktére sprawowaly piecz¢ nad nami, aby co dzien
o godz. 6.00 i 22.00, sciggaly mnie z 16zka i ktadly do niego.
Prysznic bralam samodzielnie. Lazienka jest bardzo wygodna.
Dobrze przystosowana dla oséb niepelnosprawnych. Pamietaj-
cie o klapkach pod prysznic, bo z moich obserwacji wynika,
ze mimo zaswiadczen przywozonych od dermatologéw, trafia-
ja si¢ pacjenci z grzybica. WezZcie tez zatyczki do uszu. Moga
przydac sie, gdy traficie do dwuosobowego pokoju.

Panie, ktére opiekuja si¢ pacjentami, sa bardzo oddane
swojej pracy i w kazdej chwili, o kazdej porze dnia i nocy, stuza
pomoca. Nalezy doda¢, ze w calym obiekcie utrzymywana jest
wzorowa czystosc.

Kuchnia jest tradycyjna. Positki bardzo smaczne. Po drodze
na stoléwke mozna kupi¢ w dobrze zaopatrzonym sklepiku
potrzebne, spozywczo-przemystowe artykuly.

Rehabilitacja jest tu swietna. Rehabilitanci to doskonalej
klasy specjalisci. Radzg sobie z naszymi przykurczami migsnio-
wymi i innymi ubytkami naszej sprawnosci. Mozna korzystaé
z basenu (¢éwiczenia lub plywanie), mozna tez z kriokomory.
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Takze z hipoterapii, jesli lekarz pozwoli. Jesli jest taka potrze-
ba, mozna podda¢ si¢ zabiegom fizykoterapii. Minie oczarowal
lokomat. Cho¢ chodzitam po biezni przy jego pomocy tylko
3 razy (po ok. 30 minut), to za kazdym razem doznatam spek-
takularnej poprawy sily mig¢$ni. Mogtam plywac potem w ba-
senie zginajac nogi ,,do zabki”, a z tym mam ostatnio problem.
Szkoda, Ze to nietrwaly efekt.

Sa tu dos¢ dlugie korytarze, ktére fatwo pokonasz przy po-
mocy miejscowego sprzetu elektrycznego, jesli nie masz swojego.
Mozna tez wypozyczy¢ zwykly wézek. Na trzech kondygnacjach
kursuje kilka wind. Jednym slowem wsz¢dzie zdazysz i trafisz.

Wolny od ¢wiczen i zabiegéw czas stara si¢ umili¢ kuracju-
szom p. Ela. We wtorki, po kolacji, mieszkancy Osrodka witaja
nowoprzybylych, a w czwartki zegnaja odjezdzajacych w bie-
zacym tygodniu. Pani Ela organizuje rézne gry i spotkania te-
matyczne. Przewaznie imprezy odbywaja si¢ ,na Dworku”. Jest
to osobny budynek polaczony z wlasciwym budynkiem diu-
gim korytarzem, ktérego kilka pokoi stuzy wylacznie rozrywce.
Znajduje si¢ tu np. bilard, ksigzki. Odbyt si¢ tu takze bal syl-
westrowy.

Sobota i niedziela to czas, ktéry musisz zagospodarowac
sobie sam. W Osrodku jest kaplica. W soboty odbywaja sie tu
msze niedzielne. Na korytarzach, w zatoczkach, s3 telewizo-
ry i komputery. Na korytarzach, a nie w pokojach, poniewaz
sprzyja to wickszej integracji pacjentéw. W pokojach sg radia
i telefony laczace ze sobg mieszkaricéw poszczegdlnych pokoi.

MM
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Nurkowanie z SM

Fundacja Tacy Sami ze wsparciem kadrowo-sprzetowym
Stowarzyszenia Nautica zorganizowala obéz nurkowy dla oséb
z niepelnosprawnosciami. Cieszymy sie, ze szkolenie basenowe
bylo polaczone ze §wietng zabawg. Obéz nurkowy w Ciecha-
nowie zostal zorganizowany po raz dziesiaty.

Na basenie MOSiR moglismy zej$¢ pod wode w pelnym
ekwipunku nurka. Dla wigkszosci z nas bylo to pierwsze nur-
kowanie w zyciu. Kazdy mial inne schorzenia i ograniczenia
ruchowe. Byly osoby po amputacji koriczyn, na wézkach z po-
razeniem moézgowym oraz z innymi ograniczeniami. Tylko ja
bytem chory na stwardnienie rozsiane, ale dowiedzialem si¢, ze
jest grupa nurkujacych oséb z SM w Krakowie i Gdansku.

Ubrani w maski, pianki, jackety (kamizelki), z zalozonymi
na plecach butlami z powietrzem, schodzilismy pod wodg i wy-
konywali$my ¢wiczenia razem z instruktorami. W wodzie nie
byto widaé, ze byly tam osoby z niepelnosprawnosciami. Pod
woda znikaly nasze ograniczenia, plywalismy jak osoby w pelni
sprawne. Zdradzaly nas pozostawione na gérze wézki i kule.

Zanim zanurzyliSmy si¢ w wodzie, musieliSmy przejsé
szkolenie teoretyczne, podczas ktérego zapoznalismy sie ze
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sprzetem, jego obstuga i z zasadami bezpiecznego nurkowania.
Nauczylismy si¢ znakéw, ktérymi nurkowie porozumiewajg sie
pod woda oraz ustyszelismy wiele innych przydatnych infor-
magcji, np. o fizyce nurkowania.

Fundacja Tacy Sami przekonuje swoich podopiecznych,
ze nurkowaé moze praktycznie kazdy, bez wzgledu na to, czy
jest sparalizowany, nie ma wszystkich konczyn, czy jest osoba
nieslyszaca lub niewidoma. Wazne, Ze nie boi si¢ wody i umie
plywac. Przed przystapieniem do takiego kursu trzeba uzyskac
zaswiadczenie od lekarza sportowego lub nurkowego o braku
przeciwwskazan do uprawiania tego sportu.

Wszyscy z pelnym sprzgtem plywalismy z jednym lub
dwoma instruktorami po dnie basenu. Wida¢ bylo, jaka radosé
sprawialo nam wszystkim przelamywanie wlasnych ograni-
czen i nauka nowych umiejetnosci. Uswiadomilismy sobie, jak
wazne pod woda jest zaufanie do partnera, z ktérym razem
nurkujemy:.

Podstawy nurkowania, ktére poznaliSmy na basenie, po-
zwolg nam powaznie mysle¢ o dokonczeniu kursu w otwar-
tych wodach. Tam, dzigki pomocy Fundacji, bedziemy mogli
uzyskaé uprawnienia do nurkowania pozwalajace uprawia¢ ten
sport w wodach na calym swiecie.

Bardzo dzigkuj¢ pani prezes, Agacie Kope¢-Romik, pani
Joannie Pajdak-Subry oraz wszystkim instruktorom za zorga-
nizowanie tak wspanialego obozu nurkowego. Ogromne po-
dzickowania dla wszystkich uczestnikéw obozu za wspanialg
zabawe. Do zobaczenia na wodach otwartych.

Robert Wojewodzki
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1 jeszcze wiersz jednego z naszych Czytelnikow:

Dzien Kobiet

Dzieri Kobiet, w marcu si¢ go obchodzi,
Cho¢ srodek postu to dzien radosci.
Chlopcéw i dziewcezyn po réwno sie¢ rodzi,
Jest to wigc swieto polowy ludzkosci.

Lecz w starszym wieku juz przewazaja,
Bo tak nie p¢dza, dbaja o zdrowie,
Lepsze nawyki tez rozwijaja,

Te, ktérych brak nam czgsto, panowie.

Bardzo si¢ réwniez emancypuja,
Opanowuja meskie zawody

I coraz czgsciej nam rozkazuja

Jak réwniez méwig co mamy robié.

Trzeba si¢ bedzie i z tym pogodzié,
Cho¢ nie jest fatwo, tu jestem szczery,
Ze dzi$ nie beda juz tylko rodzié,
Lecz jeszcze rzadzi¢. Tak! Do ch...ry!

Ja si¢ tam wcale tym nie przejmuje¢
Bo do$¢ mam walki, zwolni¢ jest milo.
Ja sie do tego dostosowuje.

Zyczg, by dobrze im si¢ rzadzito.

Bo zycie bez nich byloby smutne,
Jak pusta Igka bez wonnych fiotkéw
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I chociaz czesto sg balamutne,
To czy jest duzo wsréd nas aniotkéw?

Jest tyzka dziegciu w tej beczce miodu.
Przykro to méwic i ja to wiem,
Ze z nieznanego dotad powodu

Wiecej choruje ich na SM.

Szczegdlnie przykre, ze w mtodym wieku
Je atakuje choroba ta.
Serce si¢ kraje wtedy w cztowieku,

Gdy taka widzi, a co gdy zna?

Co w nich uderza we mnie, chorego
I nie zrozumcie mnie tutaj Zle,

Ze w nich jest ciagle tyle dobrego

I Ze sa pickne i strojg sie.

I to, ze wcale nie rezygnuja

Z nauki, pracy, a nawet dzieci.
Tak sobie zycie organizuja,

Ze im nie wlecze si¢ czas, lecz leci.

w kLT it
Pozwélcie zatem, ze ja w imieniu 4 | iy
Wszystkich kolegéw zycze: milosci, ® \|5
Nadziei, ulgi w waszym cierpieniu \

I tej uroczej wciaz kobiecosci.

Kazimierz Wiejak, 8.03.2020 r.
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Wybrane zapisy pakietu tzw. tarczy antykryzy-
sowej dotyczace ON

Pakiet tzw. tarczy antykryzysowej zaklada nowelizacje
specustawy o przeciwdzialaniu skutkom COVID-19, a tak-
ze nowelizacje niektérych innych ustaw, w tym kluczowej dla
funkcjonowania PFRON ustawy o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych.

Projekt ustawy przewiduje wprowadzenie pakietu propo-
zycji, ktére znaczaco pomogg osobom niepelnosprawnym oraz
zatrudniajacym je przedsi¢biorcom w trudnym okresie spowo-
dowanym pandemig koronawirusa.

Nowe stawki dofinansowan
Czynnie  wigezylismy  sig

w przygotowanie i 2aopiniowa- Panstwowy Fundusz
nie rogwiqzan, ktore pomogq 0so- Rehabilitacji Os6b
bom mniepetnosprawnym w tym Niepetnosprawnych

trudnym czasie. Cieszymy sig, ze
w ramach pakietu pomocowego dla przedsigbiorcow rzqd przyjql
naszq propozycje zwigkszenia kwot dofinansowar do wynagro-
dzen niepetnosprawnych pracownikdw — wskazuje prezes zarza-
du PFRON Krzysztof Michatkiewicz.

Specustawa zaklada zwickszenie dofinansowan do wyna-
grodzen niepelnosprawnych pracownikéw do 1950 zt w przy-
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padku oséb ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci oraz
do 1200 zt w przypadku oséb ze stopniem umiarkowanym.

Przedsig¢biorcy, ktérzy zatrudniaja osoby z orzeczong cho-
robg psychiczng, uposledzeniem umystowym, calosciowym za-
burzeniem rozwojowym, epilepsja lub niewidomych, otrzymaja
dodatkowe dofinansowanie: 1200 zt w przypadku oséb zaliczo-
nych do znacznego stopnia niepetnosprawnosci, 900 zt w przy-
padku oséb zaliczonych do umiarkowanego stopnia niepelno-
sprawnosci i 600 zt w przypadku oséb ze stopniem lekkim.

Projekt zaktada, Ze nowa wysokos$¢ dofinansowania do wy-
nagrodzen pracownikéw niepelnosprawnych znajdzie zastoso-
wanie juz od kwietnia 2020 r.

Nowy program PFRON

Projekt zaktada, Ze prezes zarzadu PFRON moze dokona¢
przesuni¢¢ przewidzianych w planie finansowym Funduszu
w zakresie kwot na poszczegélne rodzaje zadan oraz finanso-
wanie nowych, nieprzewidzianych w planie finansowym. W ten
spos6b mozliwe bedzie zwigkszenie budzetu na nowy program
pomocowy, ktéry pozwoli na szybkie i efektywne reagowanie
na potrzeby oséb z niepelnosprawnosciami.

Fundusz, w ramach nowego programu Rady Nadzorczej
PFRON, dofinansuje koszty domowej opieki tym osobom
niepelnosprawnym, ktére z powodu epidemii nie moga korzy-
staé ze zorganizowanych zaje¢. Program bedzie realizowany we
wspoélpracy z samorzadami, wnioski bedzie mozna sktada¢ od
kwietnia w jednostkach organizacyjnych powiatu.

Srodki trafig tez do samorzadéw powiatowych, ktére zorga-
nizujg dodatkowe wsparcie dla oséb niepetnosprawnych w tym
czasie.
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Aby wspoméc pracodawcéw w okresie walki z pandemia
COVID-19, nie bedzie naliczana oplata prolongacyjna i oplata
dodatkowa w przypadku roztozenia na raty lub odroczenia ter-
minu platnosci naleznosci Funduszu. W przypadku zawartych
juz uméw uchybienie terminéw nie spowoduje automatyczne-
go rozwigzania planu ratalnego.

Réwniez organizacje pozarzadowe, w przypadku spowo-
dowanych epidemia trudnosci w realizacji uméw, beda mo-
gly zrealizowa¢ cze¢$¢ zaplanowanych w tym czasie projektéw
w terminie pézniejszym. Niewykonanie planu dzialan lub nie-
osiggnigcie rezultatéw zalozonych w umowie nie bedzie skut-
kowalo zwrotem dotagji. (...)

Orzeczenia o niepelnosprawnosci

Z przyczyn zwigzanych z przeciwdzialaniem COVID-19,
orzeczenie o niepelnosprawnosci lub orzeczenie o stopniu nie-
pelnosprawnosci, ktérego waznos¢ uplyneto w terminie do
90 dni przed dniem wejscia w Zycie ustawy, zachowa wazno$¢
przez okres kolejnych 60 dni od dnia odwolania stanu epide-
mii, jednak nie dluzej niz do dnia wydania nowego orzeczenia.

Orzeczenie o niepelnosprawnosci albo orzeczenie o stop-
niu niepelnosprawnosci, a takze orzeczenie o wskazaniach do
ulg i uprawnien beda mogly by¢ wydane bez bezposredniego
badania stanu zdrowia osoby, gdy przewodniczacy sktadu orze-
kajacego uzna, ze dokumentacja dolgczona do wniosku jest
wystarczajaca do wydania orzeczenia.

Karty parkingowe i zakladowy fundusz

O trzy miesiace od czasu odwolania epidemii wydiuzona
zostanie tez wazno$¢ kart parkingowych dla oséb posiadaja-
cych orzeczenie o niepelnosprawnosci lub orzeczenie o stop-

40 Napzigja



Praktyczne porady

niu niepelnosprawnosci oraz legitymacje emeryta-rencisty.
Podobne przepisy obejma czasowe orzeczenia o niezdolnosci
do pracy oraz orzeczenia o calkowitej niezdolnosci do pracy
i niezdolnosci do samodzielnej egzystencji.

Specustawa pozwala tez na cze¢$ciowe finansowanie z zakta-
dowego funduszu rehabilitacji zagrozonych likwidacja miejsc
pracy oséb niepelnosprawnych oraz bytowa pomoc osobom
z niepelnosprawnosciami.

Osoby z niepelnosprawnosciami moga skorzystaé z plat-
formy sow.pfron.org.pl, ktérej infolinia czynna jest od ponie-
dziatku do pigtku w godzinach 9.00 — 17.00 pod numerem 800
889 777. Wszelkie pytania kierowaé¢ mozna réwniez do kon-
sultantéw dodatkowej infolinii ogélnej PFRON pod numerem
517 373 975 czynnej od poniedziatku do piatku w godzinach
9.00 - 20.00.

material zaczerpnigto ze strony:

www.pfron.org.pl
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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
Eugeniusz Blachnio — Wiceprzewodniczacy
Dariusz Usowicz — Wiceprzewodniczacy
Bozena Jeliriska — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Dariusz Muranowicz — Czlonek

Robert Wojewédzki — Cztonek
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Komisja Rewizyjna:

Halina Patyla — Przewodniczacy
Henryka Grzegorzewska — Czlonek
Jan Wrébel — Sekretarz

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura
Malgorzata Kitowska — koordynator projektéw
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw
Hanna Kapusniak — koordynator projektéw
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

skeksk

Biuro Rady Gléwnej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

tel. 22 241-39-86 (sekretariat),

22 119-36-88 (PLiR — subkonta),
22 127-48-50 (Infolinia — CISM),
22 258-71-75 (SyMfonia Serc).
fax 22 354-60-26

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

biuro czynne od poniedziatku do piatku
w godz. 8:00 — 16:00
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Zajeciaw 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 oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zaj¢ciach — informacja w biurze.

Wiekszosé¢ 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. 15:30 —
18:00 (zajecia dla 0os6b mniej sprawnych),
—w $rody w godzinach 09:00 — 11:00,
—w czwartki w godz. 11:00 — 13:00 oraz 15:00 — 17:30.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone sa:

— 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 zaj¢cia obowiazuja zapisy telefoniczne.
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. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja sie:

— 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 sig:
— 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 mozliwo$¢ skorzystania z zaje¢c rehabilita-
¢ji 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
Eukomski. 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 sa dostosowane do potrzeb
i mozliwosci uczestnikéw.

Zajecia odbywaja sie 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 zajgé wykorzystywane sg 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-
dzialki w godz. 10:45 — 12:45.

46 Napzigja



Co, gdzie, kiedy...

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 zajeciach proszone sg o kontakt

z biurem OW PTSR.

12. Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuterig, ozdabiamy przedmioty me-
todg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych techmk Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywaja si¢ we wtorki w godz. 15:00 — 18:00,
Osoby zainteresowane wzigciem w nich udzialu prosimy
o kontakt z biurem.

13. Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ 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 zosta¢ 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 rehabilitacje domowa w ramach po-
zyskanych na ten cel $srodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do cztonkéw Towarzystwa.

Prowadzone w 2020 r. zaj¢cia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze $rodkéw
Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

{‘_-u

“ o Panstwowy Fundusz

' g@ﬁmi‘.‘f Rehabilitacji Os6b
S Niepetnosprawnych
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Co si¢ wydarzylo...

Bieszczadzka niezaleznos¢

W Polariczyku zimowa porg poprowadzilam odwazne
wyzwanie w postaci szesciodniowych Warsztatéw Niezalez-
nego Zycia dla 35 uczestnikéw i wolontariuszy z Oddzialu
Warszawskiego PTSR oraz z innych regionéw w ramach re-
alizacji projektu finansowanego z PFRON ,Sprawi¢ Moc 3”.
Podjelismy wiele waznych aktywnosci, ktére podzielitam na
6 gléwnych tematéw.

Pierwszym z nich byta Samoobstuga oraz umiejetne ko-
rzystanie z pomocy Asystenta Osobistego Osoby z Niepel-
nosprawnoscia. Zaréwno osoby, ktére majg jakie$ trudnosci
z samodzielnym wykonywaniem codziennych czynnosci, jak
i ich wytrwali asystenci, z wlasnej inicjatywy dopominali si¢
wrecz, abym pokazata im triki i sposoby, ktére moga im poméc
w obracaniu si¢ w 16zku, siadaniu, czy przesiadaniu. Proprio-
ceptywne Nerwowo-Miesniowe Torowanie przydaje si¢ np. do
werbowania migéni brzucha do siadu przez obrét. Specjalistka
od radzenia sobie w lazience jest Justyna. To ona pokazywata
i ttumaczyla: Nawet 1 cm w wysokosci siedziska sprawia szalo-
ng roznice w stabilnosci pod prysznicem. Pamigtajmy, zeby dla
wlasnego bezpieczenstwa nie siadac byle jak i byle gdzie. Krzesto
mamy sobie wyregulowac i ustawic pod swoje potrzeby. Najpierw
glowa (myslenie), potem pupa (przesiadanie). Zeby si¢ samo-
sprytnie przesigs¢ z wozka, trzeba najpierw pod odpowiednim
katem zaparkowaé, ustawi¢ przednie kélka i stopy, przesunac
posladki. Jesli wszystko pieknie gra, to samodzielnie przesigdzie
si¢ nawet osoba z porazeniem czterokonczynowym. Cwiczyli-
$my tez z asystentami rézne metody transferu migdzy innymi
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jeden najeden ,na misia”, gdzie bez dZwigania wykorzystujemy
balans ci¢zarem ciala. A kiedy mamy takie szczgscie, mozna
zaangazowal dwoje asystentéw, stosujemy przenoszenie réw-
nolegte metoda przéd — tyl.

Tematem drugim byla Niepelnosprawnosé. Rozmawia-
lisSmy o tym, jak wplywa na nasze zycie. Opracowywalismy

w zespolach poszczegdlne jej modele. Bylo réwniez ¢éwiczenie
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na temat dyskryminacji, wiele ciekawych dyskusji i wzajemnej
wymiany do§wiadczen.

ol

Tematem trzecim byly Spacery. Kto byt kiedykolwiek nad
Zalewem Soliniskim ten wie, jak lecznicze dla duszy sa tamtej-
sze widoki. Mobilizujac wszystkie sily ciala, nasycalismy serca,
oczy 1 pluca wspaniala, bieszczadzka przyroda. Zaczynajac po-
woli i na krétkim dystansie, dzielac spacery na etapy, korzy-
stajac z pomocy dzielnych asystentéw osobistych, prowadzac
w drodze dysputy o niezaleznym zyciu, dochodzilismy w miare
wlasnych sil catkiem samodzielnie i w swoim tempie do celu,
aby po diugodystansowym marszu spotkac si¢ razem w urokli-
wych miejscach, ktére zapieraly dech w piersiach swym nie-
powtarzalnym picknem. To byly szczegdlne chwile wspédlne-
go wysitku i wedréwki zakoniczone medytacja natury w gronie

Napziga 51



Razem

przyjaciél. Bo niezalezne Zycie to tez mozliwos¢ podrézowania
i podziwiania $wiata.

Tematem czwartym byto Niezalezne Zycie. Podczas pracy
z metaforg rozmawialiSmy w parach, a pézniej wspdlnie o tym,
jakie emocje wywoluje w nas to hasto. Kolejne zajecia poswie-
ciliSmy na zglebienie tego, czym dla nas jest Niezalezne Zy-
cie, z jakimi warto$ciami si¢ wigze. Studiowaliémy Konwencje
Praw Oséb Niepetnosprawnych ONZ oraz Komentarz Gene-
ralny do polskich raportéw z realizacji tychze praw w naszym
kraju. Kazdy z uczestnikéw miat okazj¢ wybrac to, co dla niego
jest najistotniejsze, na czym mu najbardziej zalezy. W malych
podgrupach powstalo wiele pigknych prac, tworzonych nie tyl-
ko rekoma i rozumem, ale takze sercem. Ze wzgledu na wielkie
walory, zar6wno merytoryczne, jak i artystyczne, zostang one
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opublikowane w broszurze podsumowujacej projekt ,Nieza-
lezne Zycie”, do lektury ktérej juz teraz zapraszam.

Tematem piatym byla Aktywnos$é ruchowa. Zabawy
z chustg animacyjna pozwolily uczestnikom nie tylko si¢ roz-
ruszaé i $wietnie bawi¢, ale tez blizej si¢ poznaé: co nas laczy,
jakie mamy wspdlne zainteresowania, cechy, pasje, czy zdol-
nosci. Duze znaczenie ma dla mnie, aby umozliwi¢ osobom
doswiadczanie, ze to nie choroba, ale catkiem inne atrybuty
okreslaja nas jako ludzi. Dzi¢ki uprzejmosci osrodka Amer-
-Pol moglismy korzysta¢ z sali kinezyterapii, bo przeciez moi
aktywni podopieczni nie mogli obejs¢ si¢ bez usprawniania ru-
chowego. Na specjalne Zyczenie prowadzilam wigc gimnastyke
na materacach, z pitkami, laskami i spadochronem. Koordyna-
cja, réwnowaga i szybko$¢ reakcji zostaly wytrenowane.

NADZIE]A 53



Razem

Tematem széstym byta Kultura. Polariczyk to uzdrowisko
u podnéza Bieszczad, panuje tam specyficzny klimat zwigzany
z bliskoscig dzikiej natury. DZwigczy on w bieszczadzkim gra-
niu, ktérego mieli§my przyjemnos¢ stucha¢ w oberzy Zakapior,
dzieki Edwardowi, ktéry byt naszym przewodnikiem turystycz-
no-kulturalnym. Ale nie tylko wspélne $piewanie temkowsko-
-bojkowskich poezji uatrakcyjnialo wieczorne wyjscia. Kto ze
mng jezdzi ten wie, ze bez taiicéw si¢ nie obgdzie. Choreotera-
pia z integracja spoleczng na dancingu dopelnita czare dobrego
humoru, ktéry nam towarzyszyl przez caly pobyt.

Czas ten spgdzony pracowicie, z bardzo elastycznie wspét-
pracujaca grupa, otwarta na propozycje i wychodzaca z inicjaty-
wa, w osrodku spelniajacym nasze wszelkie potrzeby i fanabe-
rie, w otoczeniu krajobrazu pelnego réznorodnosci i dzikiego,

wilczego oddechu. Oby takich wyjazdéw bylo jak najwigce;.

Monika Rozmystowicz
trener fizjo-psycho-seksualna
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Warsztaty Komunikacji Interpersonalnej

W dniach 1 — 5 marca 2020 r. w Mielnie odbyly si¢ war-
sztaty komunikacji interpersonalnej realizowane w ramach
projektu ,Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”, wspétfinanso-
wanego ze Srodkéw PFRON.
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Podczas warsztatéw uczestnicy brali udzial w zajeciach
przygotowanych przez specjalistéw z zakresu aktywizacji za-
wodowej oraz komunikacji mi¢dzyludzkiej. Ponadto byt to
czas, w trakcie ktérego wszyscy mieli mozliwos¢ spotkania sig
i wymiany osobistych doswiadczen. Dla wielu oséb stworzy-
lo to szans¢ na przelamanie wlasnych lgkéw i strachu przed
aktywnym uczestniczeniem w zyciu, zaréwno spolecznym, jak
i zawodowym.
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WAZNY KOMUNIKAT

Informujemy, ze w zwigzku z sytuacja epidemiologiczna
w kraju biuro OW PTSR bedzie nieczynne dla interesantéw
do dnia 14.04.2020 r.

Wszystkie zajecia grupowe realizowane w siedzibie biura
oraz zewnetrznie (hipoterapia, baseny), a takze rehabilitacja
w domu oraz ustugi asystenta — zostaja czasowo zawieszone do
14.04.2020 1.

Osoby zainteresowane prosimy o kontakt mailowy na adres
biuro@ptsr.waw.pl oraz telefoniczny 22 831-00-76 (w godzi-
nach 09:00 — 13:00).

Prosimy §ledzi¢ dalsze komunikaty na stronie www.ptsr.
waw.pl

Z przykroscia informujemy, ze z uwagi na stan zagrozenia
epidemicznego i ogdlng sytuacje w kraju w tym roku spotkanie
wielkanocne nie odbedzie sie.

yArtystyczne dusze —ludzie z pasja”
Zapraszamy do udzialu w ogélno- %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

polskim projekcie ,Artystyczne dusze
— ludzie z pasja’. Projekt jest wspotfi-
nansowany ze $rodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.

Dziatania podjete w projekcie sg ukierunkowane na rozwdj
artystyczny i kulturalny grupy oséb z niepelnosprawnoscia fi-
zyczng. Projekt zawiera trzy gtéwne dzialania:
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1. Przeprowadzenie trzech warsztatéw wyjazdowych z za-
jeciami warsztatowymi i programem obejmujacym za-
kres: wokalu, choreografii, kreacji scenicznej. Efektem
realizacji poszczegdlnych warsztatéw bedzie przygoto-
wanie trzech wystepéw artystycznych.

2. Udziat w ogélnodostepnych wydarzeniach kulturalnych
i artystycznych, czego efektem bedzie inspiracja uczest-
nikéw projektu do poszerzania swojej wiedzy i umiejet-
nosci zdobytych podczas uczestnictwa w warsztatach.

3. Whystep artystyczny na gali ,,Artystyczne dusze — ludzie
z pasja’ poprzedzony prébami, uczestnikéw projektu be-
dacych uczestnikami warsztatéw wyjazdowych.

Projekt obejmie swoim dzialaniem 90 oséb z niepelno-
sprawnoscig fizyczng z terenu sze$ciu wojewédztw: dolnosla-
skie, 16dzkie, mazowieckie, podkarpackie, swigtokrzyskie, za-
chodniopomorskie.

Warsztaty wyjazdowe przewidziano w nastepujacych ter-
minach i regionach:

1. Warsztat wokalny (maj 2020 r.) — woj. podkarpackie.

2. Warsztat choreograficzny (lipiec 2020 r.) — woj. war-

minsko-mazurskie.

3. Warsztat kreacji artystycznej (wrzesien 2020 r.) — woj.
lubelskie.

Jedna osoba moze by¢ uczestnikiem tylko jednego warszta-

tu artystycznego.

Osoby chetne do udzialu w projekcie w chwili przystepo-
wania do projektu beda musialy spelnia¢ nast¢pujace warunki:

— posiadaé orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci:
znacznym, umiarkowanym lub lekkim, lub orzeczenie
rownowazne,

— zlozy¢ o$wiadczenie o byciu osobg chorujacg na SM,
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— przedlozyé oswiadczenie o wyrazeniu zgody na prze-
twarzanie danych osobowych.
Zapisy na poszczegélne grupy i warsztaty wyjazdowe rozpo-
czng si¢ w drugiej polowie kwietnia. Informacja zostanie podana
na stronie www.ptsr.waw.pl oraz poprzez wysytke mailows.

Pozostale aktualnie realizowane projekty

Przypominamy o mozliwoéci korzystania z réznorodne-
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
,Realizowane projekty”.

Osoby zainteresowane uczestniczeniem w poszczegdlnych
formach wsparcia prosimy o bezposredni kontakt z biurem

OW PTSR.

»wOM'owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorych na SM II1”

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

-

ni”.
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.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzysta¢ z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:

1. grupowa rehabilitacja ruchowa,

2. mechanoterapia,
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3. masaz usprawniajacy,
4. zajecia jogi,
5. zajecia tai-chi,
6. arteterapia z elementami terapii zajeciowej,
7. zajecia wokalne,
8. zajecia teatralne,
9. zajecia ,,Gléwka pracuje”,
10. wsparcie psychologa — trening
% Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

funkcji poznawczych, porady
indywidualne,

11. pomoc logopedyczna,

12. wsparcie dietetyka,

13. rehabilitacja domowa,

14. ustugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,

15. éwiczenia w wodzie na basenie,

16. zajecia Metoda Feldenkraisa,

17. elektrostymulacja,

18. hipoterapia.

»~Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”

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

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

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.
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W ramach zadania przewidujemy nastepujace dzialania:

— platne staze,

— kursy, szkolenia zawodowe 1 jezykowe,

— grupy $rodowiskowego 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 spoteczne;j,
— wyjazdowe warsztaty komunikacji interpersonalne;.

W projekcie moga wziac udzial osoby, ktére spelniaja tacz-

nie nastepujace warunki:

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

— posiadajg aktualne orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci,

— posiadaja diagnoze SM,

— nie s zatrudnione, nie przebywaja na $wiadczeniu reha-
bilitacyjnym, nie prowadzg dzialalnosci gospodarcze;.

Osoby zainteresowane udziatem w projekcie prosimy o mai-

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

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

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON w ramach zadan
zlecanych (...) — Konkurs 4/2017 pn. ,Samodzielni i skutecz-
ni”.

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

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. cho-
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roby i sposob6éw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiagnaé
poprzez propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach
(w szczegdlnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na te-
mat pozytywnych przykladéw zycia z choroba, obowigzuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkéw rehabilitacji, leczenia,
a takze radzenia sobie z najczesciej wystepujacymi problemami
w tym schorzeniu.

»Rehabilitacja ruchowaispoleczna os6b chorych na SM”

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

Okres realizacji: marzec 2020 — 31 grudnia 2020 r.

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

Cel ten jest realizowany poprzez: Projekt wspdlfinansuje m.st.Warszawa
— grupowg rehabilitacje ruchows, >
— zajecia masazu usprawniajjcego, =

— zajecia tai-chi, i

— dofinansowanie przejazdéw na reha-
bilitacje,

— 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 przystaii — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM III”.

— zajecia jogi ' . >15%
jecia jogi, %&,\0%
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AOON Warszawa

Miasto Stoleczne Warszawa wraz z Centrum Uslug Spo-
lecznych ,Spoteczna Warszawa” oraz Polskim Towarzystwem
Stwardnienia Rozsianego Oddzial Warszawski realizuje pro-
jekt dofinansowany z Funduszy Europejskich ,AOON War-
szawa’ .

Zrédlo dofinansowania: Europejski Fundusz Spoteczny,
Program Operacyjny: Regionalny Program Operacyjny Woje-
woédztwa Mazowieckiego 2014-2020

Planowany okres realizacji projektu: 1 marca 2020 r. -

28 lutego 2022 r.

Beneficjent: Miasto Stoleczne Warszawa

Realizator projektu: Centrum Ustug Spolecznych

,2opoleczna Warszawa”.

Partner projektu: Polskie Towarzystwo Stwardnienia

Rozsianego Odzial Warszawski.

Celem gléwnym projektu jest wzrost dostepu do ustug asy-
stenckich dla 60 os6b z niepetnosprawnosciami, niesamodziel-
nych mieszkaricéw m.st. Warszawy, w okresie trwania projektu.

Wsparciem w postaci ustug asystenta objetych zostanie
60 pelnoletnich oséb (32K/28M) posiadajacych aktualne
orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepel-
nosprawnosci albo dokument réwnowazny, niesamodzielnych,
zagrozonych ubdéstwem lub wykluczeniem spotecznym z tere-
nu m.st. Warszawy.

Do projektu zostang przyjete osoby, ktére beda spelnialy
nast¢pujace kryteria formalne:

— posiadajg aktualne orzeczenie o umiarkowanym lub

znacznym stopniu niepelnosprawnosci albo dokument
rownowazny,
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— mieszkaja na terenie m.st. Warszawy,

— s3 niesamodzielne i wymagaja wsparcia innych oséb.

Kryteria premiujace punktowane:

— kryterium dochodowe — do 150% kryterium dochodo-
wego (na samotnie gospodarujaca lub na osobg¢ w rodzi-
nie), o ktérym mowa w ustawie z dnia 12 marca 2004 r.
o pomocy spolecznej — 20 pkt,

— osoby korzystajace z PO PZ — 15 pkt,

— samotne zamieszkanie — 20 pkt.

Gléwne dzialania w projekcie:

— diagnoza potrzeb i opracowanie indywidualnych sciezek
wsparcia dla uczestnikéw projektu,

— realizacja uslug Asystenta Osobistego Osoby Niepelno-

sprawne;j.

Kontakt z koordynatorem projektu:
Dorota Potyralska

tel. 22 277 49 86

e-mail: dpotyralska@um.warszawa.pl
Malgorzata Kitowska

tel. 22 831 00 76/77

e-mail: malgorzata@ptsr.waw.pl
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