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Drodzy Czytelnicy!

Wiosna — czas odradzajacej si¢ przyrody zawsze przynosi
nadzieje, ze to, co wydaje si¢ juz calkiem zamarte, moze wrécié
do zycia i na nowo rozkwitnac.

Pandemia nas nie opuscila, kolejna fala zmusza do przestrze-
gania ostrych restrykeji i znowu nie mamy spotkan ani wsp6l-
nych zaje¢. Tym bardziej potrzebujemy mocnej nadziei i odwagi.
Zeby nie podda¢ si¢ zniechgceniu trzeba wciaz sobie przypomi-
naé, ze po zimie zawsze przychodzi, nawet spézniona, wiosna,
ze trzeba pielegnowaé swoje pasje i nie zaniedbywaé ¢wiczen
rehabilitacyjnych. Warto poszuka¢ nowych ciekawych sposobéw
rehabilitacji. O tym wlasnie piszemy w tym numerze Nadziei.

Hipoterapia jest jedng z tych form aktywnosci, ktéra kom-
pleksowo laczy ruch, ¢wiczenie fizyczne, z rehabilitacja poprzez
kontakt, relacje z przyjaznym zwierzatkiem i, oczywiscie, z innymi
ludZmi. Innym ciekawym zajeciem jest tez taniec. Jak pokazuja lu-
dzie z pasja i determinacjg, nawet ograniczona sprawnos¢, wozek,
weale nie muszg uniemozliwia¢ robienie tego, co si¢ kocha. Moze
nie wszyscy mamy takie zdolnosci do tarica ale warto si¢ rozejrze,
czy nie drzemia w nas inne talenty, zamilowania, marzenia, tylko
brakuje odwagi i determinacji, zeby sprébowac je zrealizowac.

Jakim$ swiatetkiem nadziei s3 zawsze informacje o nowych
lekach. Piszemy o zatwierdzonym do stosowania juz w wielu
krajach lekarstwie na wtérnie postepujaca posta¢ SM, ktére
w badaniach klinicznych przyniosto bardzo obiecujace rezultaty.

Na chwile refleksji zaprasza nas, jak zawsze, ojciec Wactaw
Oszajca.

Mitej lektury!

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Jak jesé, zeby sie nie przejesé?

Wielkanocny st6l pod lupa dietetyka

Swieta Wielkanocne ko-
jarza si¢ przede wszystkim
z dwoma rzeczami: rodzing &
oraz wiosng. Jest to czas, w kté- e &
rym wreszcie mozemy spedzié
przyjemne chwile z najbliz- 8
szymi, kiedy za oknem zaczy- S o
na kwitna¢ coraz wigcej kwia- FEE ) :2: L .
téw, ptaki $piewaja glosniej i glosniej, a my Zas1adamy razem
do $niadania i obiadu w przytulnym otoczeniu. Jestesmy wtedy
szczesliwsi, a szczgscie ma to do siebie, Ze czasem wychodzi na
pierwszy plan przed rozsadkiem. W koncu w kazdym domu
picknie zastawiony st6l az kusi, zeby czerpaé z niego garsciami.
Jak zatem nalezy postepowad, aby nie zabra¢ do domu kilku
nadprogramowych kilograméw? Jest na to par¢ sposobéw!

Przede wszystkim nie jedz wigcej niz faktycznie potrzebu-
jesz. Bogata zastawa podczas Wielkiej Nocy ma to do siebie,
ze zacheca do sprobowania kazdego dania, ktére w pocie czola
przygotowala gospodyni. Oczywiscie, ze mozesz to zrobié, na-
tomiast pamietaj o tym, zeby byly to niewielkie ilosci. Obserwuj
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Co nowego... czyli o starym inaczej

swoj organizm, stuchaj go. Kiedy powie ci ,,do$¢”, nie prébuj
uszczgsliwiaé go na sile kolejnym kawalkiem ciasta. Przeciez
nie chcesz niedomagad, kiedy wujkowie i ciocie sg pelni ener-
gii, prawda?

Pamietaj réwniez o tym, zeby jes¢ regularnie, najlepiej co
3-4 godziny. Ale nie czgsciej! Wszystko, co zjesz pomiedzy,
réwniez liczy si¢ dla organizmu jako posilek. Ten malutki ka-
walek ciasta, ktéry skradniesz ze stolu, kiedy nikt nie widzi,
ma wigkszy wplyw na ciebie niz myslisz. Posilek trawimy do
dwdch godzin, zaleznie od jego sktadu i temperatury. Dopiero
po tym czasie nastgpuje regeneracja organéw odpowiedzial-
nych za trawienie. Pozwdl sobie odpoczad!

Skoro juz rozmawiamy o positkach, to nie zapomnij o tym,
aby kazdy z nich zawieral w sobie warzywa. Surowe, gotowane,
pieczone — bez znaczenia. Najwazniejsze, zeby nie byly sma-
zone. Nie ma takiej potrzeby, aby dodatkowo obcigzaé swéj
zoladek zbednymi ttuszczami. Moze nie jest to najlatwiejsze
zadanie, ale twdj organizm bedzie ci wdzigczny, ze dbasz o nie-
go. Samopoczucie réwniez nie pozostanie ci dtuzne!

Istotng kwestig jest takze czas, w ktérym spozywasz posilek.
Musisz pilnowaé, zeby jes¢ w godzinach do tego przeznaczo-
nych, nie w mi¢dzyczasie. Zadaj sobie proste, ale kluczowe py-
tanie: dlaczego wszyscy podjadamy? Zazwyczaj dlatego, ze nie
mamy w danej chwili lepszego zaje¢cia lub widzimy, ze szwagier
czy kuzynka wlasnie palaszujg smakotyki, ktére az krzyczg, by
ich skosztowac. Nie ulegaj pokusie! Sniadanie, drugie $niada-
nie, obiad, podwieczorek, kolacja — 5 positkéw w ciagu dnia.
Jesli na co dzien przestrzegasz tej reguly, Wielkanoc wecale nie
musi, a nawet nie powinna by¢ od niej wyjatkiem.

Musisz mieé takze na uwadze to, ze wszystko, co pijesz, jest
traktowane przez Twéj organizm jako posilek. Oprécz jednego
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Co nowego... czyli o starym inaczej

—wody! Tak, woda nie jest positkiem, zatem mozesz ja pi¢, kie-
dy chcesz i ile chcesz. Pamigtaj jednak o tym, aby wypi¢ wode
przed positkami i co najmniej 1,5 godziny po nich. Pét godziny
przed snem réwniez jest dobrym czasem na kolejna, ostatnia
szklanke, aby zdazy¢ do toalety przed zasnigciem. Nikt prze-
ciez nie lubi wstawaé w $rodku nocy za potrzeba, wigc zadbaj
o to, zeby méc spac spokojnie calg noc.

Warto réwniez zadbaé o swéj organizm z innej strony.
Skoro tak ochoczo spegdzasz czas z rodzing przy stole, warto
bytoby wybraé si¢ na krétszy lub dluzszy spacer po najwigk-
szych positkach w ciaggu dnia, czyli $niadaniu i obiedzie. Ruch
jest dla zdrowia réwnie wazny, co dieta. Zapros kilka oséb (naj-
lepiej wszystkich!) na przechadzke, podczas ktérej nie dos¢, ze
spalicie troche kalorii, to bedziecie mogli rozmawiaé tak samo
jak przy stole. Co wigcej, zmiana otoczenia z muréw domu na
Swieze powietrze wplynie pozytywnie na samopoczucie i kon-
dycje ciala. W konicu ruch od wielu lat znajduje si¢ u podstawy
piramidy zdrowego zywienia, wi¢c czemu by nie skorzystac?

No dobrze, porozmawialismy o tym, jak zachowywac sie
podczas Swigt Wlelkanocnych ale réwnie wazng sprawg jest
to, co robi¢ PRZED Swietami Wielkanocnymi. Jak sie do nich
w ogdle przygotowad, zeby jes¢ smacznie i zdrowo?

Przede wszystkim uzywaj lZzejszych soséw. Przygotuj réz-
ne rodzaje salat, np. z lekkim sosem vinaigrette. Jesli bardzo
chcesz, aby na stole znalazlo si¢ mieso, podaj kilka rodzajéow
chudych wedlin, tj. z indyka, kurczaka, ale w niewielkich ilos-
ciach. Urozmaicaj. Ponadto przy pieczeniu np. sernika zamien
niektére z6ttka na kurkume. Nie dos¢, ze smak si¢ praktycznie
nie zmieni, to ciasto zdobedzie pickng barwe. Chcesz przy-
gotowa¢ mazurka? Zmniejsz jego rozmiar. Dzigki temu nie
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Co nowego... czyli o starym inaczej

przejesz si¢ podczas biesiady. Mozesz takze uzy¢ lzejszych za-
miennikéw ciast pieczonych — np. sernik na zimno lub bisz-
kopt z owocami w galarecie.

Pamigtaj, ze zdrowe zywienie wcale nie oznacza zZywienia
niesmacznego. Istnieje ogrom prostych sztuczek, ktére po-
zwolg ci na znaczne zmniejszenie bilansu kalorycznego dane;j
potrawy przy zachowaniu pelni jej smaku. Jesli zapamiqtasz,
czego uzywac, aby odchudzi¢ danie oraz kiedy jesé, zeby czud
si¢ dobrze gwarantuje, ze Swieta Wielkanocne nie bedg dla
ciebie zadnym klopotem. Pilnuj siebie i pilnuj cztonkéw swojej
rodziny. Kto wie? Moze zamiast dodatkowych paru kilo kilka
z nich ,magicznym” sposobem zniknie?

Zycze Wam picknych, spokojnych i przede wszystkim
ZDROWYCH Swiat Wielkanocnych, spedzonych w cieplym,

rodzinnym gronie!

mgr inz. Monika Lesiak — doradca Zywieniowy
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Znaczenie hipoterapii w rehabilitacji os6b
ze stwardnieniem rozsianym

W celu poprawy zdolnosci poruszania si¢, sprawnos$ci
w zyciu codziennym oraz stanu psychicznego osob ze stward-
nieniem rozsianym, konieczna jest roznorodna, kompleksowa
1 indywidualna terapia. Dzigki niej mozliwe jest uzyskanie
dtugo utrzymujacych si¢ remisji choroby. Oprécz klasycznych
form usprawniania ruchowego, doskonatym uzupetnieniem te-
rapii stwardnienia rozsianego jest hipoterapia, ktora stanowi
nie tylko skuteczng, ale 1 atrakcyjng forme rehabilitacji. Daje
ona mnogos¢ mozliwosci terapeutycznych 1 jest nie tylko do-
skonalym rozszerzeniem klasycznej kinezyterapii, ale zawiera
w sobie takze elementy psychoterapii.

W trakcie spokojnej mm
jazdy stepa (najwolniejszy &
chod konia) miesnie jezdz-
ca s3 naprzemiennie napi- [
nane i rozluZniane. Ruch &4
pobudza do pracy zarowno ¥
uszkodzone, jak i zdrowe "yHI¥
tkanki, co powoduje opo6z-
nienie negatywnych skut-
kéw choroby. Dodatkowo ¥ _ 4o
temperatura ciata konia (wyzsza o jeden stopien od temperatu-
ry ciata cztowieka), rozgrzewajac ciato jezdzca, sprzyja rozluz-
nieniu nadmiernie napi¢tych migsni, co na sali rehabilitacyjnej
bytoby do osiggniecia dopiero po dlugotrwatym masazu. Dla-
tego hipoterapia najczesciej prowadzona jest bez siodta, zeby
ciato cztowieka miato jak najwigekszy kontakt z ciatem konia.

s Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

Jazda konna wzmacnia uktad migsniowo-stawowy 1 popra-
wia funkcjonowanie uktadu krazenia, oddychania 1 trawienia.
Przy stwardnieniu rozsianym pobudzenie krazenia krwi, a tym
samym poprawa ukrwienia osrodkowego uktadu nerwowego,
maja bardzo pozytywny wplyw na znajdujace si¢ tam ogniska
choroby. Natomiast pobudzanie kragzenia obwodowego niwe-
luje problemy, takie jak marznigcie dioni 1 stop oraz obrzeki
stawow kolanowych 1 skokowych.

Kolejna korzysmq pltynaca z hipoterapii jest poprawa ko-
ordynacji ruchowej 1 rownowagi. Kazdy ruch konia subtelnie
zmusza jezdzca do (nie zawsze §wiadomego) szukania rowno-
wagi 1 §rodka ciezkosci. Dodatkowga stymulacje osrodka réw-
nowagi mozna uzyskac¢ poprzez zmiang¢ tempa lub kierunku
ruchu konia. Zwykle wystarczy kilka zaje¢, by mozna byto do-
strzec widoczng poprawe w tej sferze.

Hipoterapia stymuluje 1 normalizuje czucie powierzchnio-
we. Pobudza takze wszystkie inne zmysty. Tak wiec juz sam
fakt jazdy na konskim grzbiecie przynosi korzysci. A dosiasé
konia moze kazdy, kto jest w stanie samodzielnie utrzymac
pozycje siedzacg. Osoby mniej sprawne potrzebuja nieco wig-
cej pomocy ze strony hipoterapeuty 1 wspolpracujacych z nim
wolontariuszy. Profesjonalne osrodki hipoterapii zawsze dys-
ponuja rampa z podjazdem lub windg umozliwiajaca dosiada-
nie koni osobom poruszajacym si¢ na wozkach inwalidzkich.

Podczas hipoterapii, poprzez zastosowanie prawidtowe-
go dosiadu oraz zestawu zadan wykonywanych na konskim
grzbiecie, zapewnione jest usprawnianie wielokierunkowe.
Ruchy konia przenoszone sg na cate ciato jezdzca. Na poczat-
ku treningow terapeuta dgzy do uzyskania ruchomosci mied-
nicy, bioder, utrzymania prawidlowej pozycji siedzacej oraz
ptynnosci ruchdéw beneficjenta zaje¢. W ten sposob stopniowo
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dochodzi do przywrdcenia
fizjologicznych  krzywizn
kregostupa. Poprzez pro-
stowanie w odcinku pier-
siowym kregostupa, docho- =57
dzi do uniesienia mostka, =% :
Sciagnigcia  topatek, co
rozszerza klatke piersio- §
wa, ulatwiajac oddycha-
nie. U wigkszoS$ci jezdzcow §
réznica w samej postawie |
jest widoczna juz po kilku
zajeciach.

Hipoterapia, sila rzeczy, koncentruje si¢ na funkcjonalnym
treningu tulowia, co stanowi doskonaty wstep do treningu cho-
du. Bodzce, ktére plyna od konia poruszajacego sie stgpa, mo-
bilizuja stawy biodrowe oraz ledzwiowy odcinek kregostupa,
co poprawia ich funkcjonowanie. Konieczne jest tu oczywiscie
odpowiednie dobranie konia do jezdzca. Wazna jest budowa
wierzchowca (osoby z silng spastykg lub duzymi zaburzenia-
mi réwnowagi potrzebuja koni o wezszej klatce piersiowej)
i sposdb jego poruszania si¢, w tym przede wszystkim dlugosé
i czestotliwos¢ krokéw (osoby wysokie i dlugonogie potrzebuja
koni o wigkszej dlugosci kroku, a osoby sprawniejsze — koni
bardziej dynamicznych).

W trakcie zaj¢é, poprzez zastosowanie odpowiednich ¢wi-
czeni lub jazdy po tuku, mozliwe jest korygowanie wad postawy,
powstalych na przyktad na skutek poruszania si¢ o lasce.

Obcowanie z koniem, podporzadkowanie si¢ jego ruchom,
dziala odprezajaco i relaksujaco, co pomaga w osiagnieciu réw-
nowagi emocjonalnej, ostabia reakcje nerwicowe oraz odbudo-
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wuje poczucie wlasnej wartosci. Dzigki rozluznieniu mocno
napietych miesni jezdziec odpreza si¢ i uzyskuje wrazenie od-
poczywania na grzbiecie konia, cho¢ tak naprawdg zajecia te s
do$¢ meczace.

Ludzie chorujacy na stwardnienie rozsiane moga uprawiaé
sport w zakresie, na jaki pozwala im sprawno$¢ ruchowa. Dlate-
go w ramach hipoterapii, przy odpowiednim nadzorze ze stro-
ny terapeuty, mozliwy jest powrét do jezdziectwa oséb, ktére
jezdzily konno przed ujawnieniem si¢ choroby, a nawet nauka
jazdy konnej od podstaw jako cenny dodatek do fizjoterapii na
koniu. Rytmika chodu konia w polaczeniu z elementami kiero-
wania zwierzeciem sprzyja koncentrowaniu uwagi i mobiliza-
cji do wykonania zadania. Nawet przy wickszych dysfunkcjach
jezdzca mozna urozmaici¢ zajgcia o tego rodzaju elementy.
Dzigki temu terapia nie traci z uplywem czasu na atrakcyjnosci
i daje wiele satysfakcji jej uczestnikom. Oczywiscie przez caly
czas nalezy pamigtaé, ze jezdZcy nie powinni wykonywac zbyt
forsownych éwiczen, poniewaz te moga przyspieszy¢ wystapie-
nie kolejnego rzutu choroby.

Niewatpliwg zaleta jazdy konnej dla oséb ze stwardnie-
niem rozsianym jest mozliwos¢ swobodnego poruszania sie,
pokonywania bezdrozy i nieréwnosci terenu, co czgsto w ich
przypadku jest trudne lub wrecz niemozliwie. Bardzo pozy-
tywne emocje wigzg si¢ wigc z turystyka jezdziecka — i nie musi
to od razu by¢ calodzienna wyprawa, a nawet kilkunastominu-
towa wycieczka w teren (jezeli oczywiscie polozenie osrodka
oferuje taka mozliwo$¢).

Osoby ze stwardnieniem rozsianym, z powodu postepuja-
cego charakteru choroby, uczestnicza w terapii usprawniajacej
przez wiele lat. Systematyczna, czesto zmudna rehabilitacja
nierzadko zniecheca do jej kontynuowania. A efekty kazdej

NADZIE]A 11



Co nowego... czyli o starym inaczej

terapii sg znacznie stabsze bez pelnego zaangazowania bene-
ficjenta w jej przebieg. Tymczasem osoby korzystajace z hipo-
terapii z reguly nie majg wrazenia zmudnego wysitku podczas
zajec i nie nudzg si¢. Kon, zywe stworzenie, ktére wspélpracuje
z jezdZcem, a przy tym ma swoje pomysly i przejawia wlasne
potrzeby, sprawia, ze kazde zajecia s3 niepowtarzalne.

Obcowanie ze zwie-
rzgtami wplywa lagodzaco
na zaburzenia emocjonal-
ne, z ktérymi czasami nie
radza sobie nawet lekarze.
Zwierzgta potrafig daé bez-
warunkowe poczucie ak-
ceptacji, nie odtracaja i nie
oceniajg. Dzieki terapii na
grzbiecie konia, ktéry jest
zwierzgciem duzym, bene-
ficjenci zajg¢, zwlaszcza ci, ktdérzy uczg si¢ podstaw jezdziectwa,
rozwijaja poczucie sprawstwa i pewnos¢ siebie, co pozwala im
na skuteczniejsze pokonywanie przeszkdd zyciowych.

W trakcie rehabilitacji na koniu czesto pozytywny wplyw
ma sam terapeuta. Jezeli uda mu si¢ zyska¢ zaufanie jezdzca,
bedzie on dawal poczucie zaréwno akceptacii, jak i bezpieczen-
stwa podczas zajec.

Hipoterapia to zajecia pelne nowych wrazen i pozytyw-
nych emocji. Wedlug oséb ze stwardnieniem rozsianym jest to
forma terapii, dla ktérej chce si¢ im wyjs¢ z domu, to sposéb
na ciekawe spedzenie czasu i poznanie nowych ludzi — zaréw-
no innych niepelnosprawnych, borykajacych si¢ z podobnymi
problemami, jak i pracownikéw oraz wolontariuszy osrodka.
A tym, co poczatkowo jednoczy i utatwia znalezienie tematéw
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do rozmowy jest kon, przezycia zwigzane z jazda konng i cheé
poszerzania wiedzy o tych zwierzgtach. W efekcie, niejako przy
okazji, hipoterapia wplywa korzystnie na relacje interpersonal-
ne jej beneficjentéw oraz ich zycie towarzyskie réwniez poza
stajnig.

Katarzyna Kwiecinska-Olszewska

Nowy lek dla 0s6b z wtérnie postepujaca
postacia SM

Mayzent (siponimod) to doustny lek firmy Novartis. Zostal
zatwierdzony w USA i Chinach do leczenia rzutowych postaci
stwardnienia rozsianego (SM), wlaczajac izolowany klinicznie
syndrom, postaé rzutowo-remitujaca (RRMS), a takze wtérnie
postepujaca postaé SM (SPMYS). Terapia zostala tez zaakcep-
towana w Australii, Kanadzie, Unii Europejskiej, Anglii, Szko-
cji i Walii w leczeniu wtdrnie postepujacej postaci SM.

Jak dziala Mayzent?

W stwardnieniu rozsianym
uktad odpornosciowy mylnie
atakuje oslonke mielinows, ' " | -
ktéra jest warstwa ochronna ... . ¢ 3
otaczajgca widkna nerwowe | THAZINI &
w mézgu i rdzeniu kregowym. =z
Uktad odpornosciowy kieruje

komérki odpornosciowe, zwa-

PMavZENT |
{slponimod) tablets

30 tadets
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ne limfocytami T i limfocytami B, do wybranej tkanki. W tym
miejscu komérki uktadu odpornosciowego powoduja zapale-
nie, ktére niszczy ostonke mielinows, a w efekcie - komorki
nerwowe. Mayzent dziala poprzez przylaczanie si¢ do recep-
toréw sfingozyno-1-fosforanu (S1P), obecnych na komérkach
uktadu odpornosciowego, i blokowanie ich normalnego dzia-
lania, szczegdlnie receptoréw S1PR 1 oraz S1PR 5. Receptory
S1P graja istotng rol¢ w wyzwalaniu procesu uwolnienia limfo-
cytéw z weztéw chlonnych do krwioobiegu. Mayzent zatrzy-
muje komérki uktadu odpornosciowego w weztach chionnych,
spowalniajgc tym samym postep choroby.

Jako modulator receptora S1P, Mayzent moze tez mie
dzialanie neuroprotekcyjne, wykraczajace poza blokowanie
migracji limfocytéw. Mayzent moze na przyktad przekraczaé
barier¢ krew-mézg oraz mie¢ dostep do receptora SIPR 5 na
zewnatrz oligodendrocytéw - komorek, ktére wspomagaja
naprawe mieliny. Badanie na myszach wskazalo, ze Mayzent
dziala bezposrednio w mézgu i rdzeniu kregowym, by zapobiec
uszkodzeniom tkanki nerwowe;.

Mayzent w testach klinicznych

Naukowcy przeprowadzili kilka badan klinicznych testuja-
cych Mayzent wéréd pacjentéw z postacia rzutowo-remisyjna
i wtérnie postepujaca SM. Wyniki badan byly pozytywne.

Trwajaca 6 miesiecy faza druga randomizowanego, po-
dwdjnie-zaslepionego, kontrolowanego placebo, badania kli-
nicznego, nazwana BOLD (NCTO00879658), ocenita bez-
pieczenstwo, tolerancje, skuteczno$¢ oraz optymalng dawke
siponimodu wéréd 297 pacjentéw z RRMS. Opublikowane
w magazynie The Lancet Neurology wyniki wskazaly na to,
ze siponimod zredukowat liczb¢ aktywnych zmian mézgowych
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w poréwnaniu z grupg placebo. Jednoczesnie wigksze dawki
przyniosly lepsze efekty.

Pacjenci, ktérzy ukonczyli faze¢ drugg testu, mogli wzigé
udzial w jego przedluzeniu (NCT01185821), skupiajacym si¢
na bezpieczenstwie i skutecznosci terapii przez okres do 2 lat.
W sumie 252 pacjentéw tolerowalo terapi¢ ogélnie dobrze,
wskaznik rzutéw pozostawal niski. Naukowcy opublikowali te
rezultaty w magazynie JAMA Neurology.

Kolejna, trwajaca ponad 3 lata, faza trzecia randomizowa-
nego, zaslepionego, kontrolowanego placebo, testu klinicznego,
nazwana EXPAND (NCT01665144) ocenila bezpieczenistwo
i skutecznoé¢ leku Mayzent na podstawie badania 1651 pa-
cjentéw z SPMS. Wyniki wykazaly, ze terapia tabletka 2 mg
raz dziennie znaczgco zredukowala ryzyko postepu niepeino-
sprawnosci w ciggu trzech miesiecy o 21%, a w ciagu szesciu
miesi¢gcy o 26%, w poréwnaniu z grupa placebo. Naukowcy
zaprezentowali dane z testéw w 2017 roku podczas corocznej
konferencji Amerykanskiej Akademii Neurologii (American
Academy of Neurology).

Bezpieczenstwo i tolerancja na lek byly w zgodzie z ocze-
kiwanymi wynikami bazujacymi na wezesniejszych badaniach.
Po tescie EXPAND przeprowadzono dodatkowe badanie ot-
warte (bez placebo), w trakcie ktérego pacjeni byli objeci kura-
cja do 60 miesigcy (5 lat).

Rezultaty ogloszone przez Novartis ukazaly znaczaco niz-
sze ryzyko postepu niepelnosprawnosci w ciagu trzech i szes-
ciu miesigcy u pacjentéw w nieprzerwanej terapii Mayzent
w poréwnaniu do pacjentéw, ktérzy w badaniu giéwnym byli
w grupie placebo, a w fazie przediuzonej zostali ,przetaczeni”
na lek. Tymczasowa analiza danych z 5 lat badani zaprezento-
wana na spotkaniu MSVirtual2020 wskazala na utrzymujace
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si¢ korzysci dotyczace postepu niepelnosprawnosci, zdolnosci
poznawczych oraz wskaznika rzutéw u pacjentéw z aktyw-
ng formg SPMS, ktérzy nieprzerwanie pozostawali w kuracji
Mayzent (w poréwnaniu do oséb, ktére w poprzednim bada-
niu byly w grupie kontrolnej).

Trwajace aktualnie otwarte
badanie fazy 3b (NCT03623243)
o nazwie EXCHANGE ma za
zadanie przetestowaé Mayzent
przez 6 miesiecy w grupie 400
oséb z postacia rzutowag SM
Z potwierdzonq progresja, ktérzy
zmieniajy terapig z innych kura-
¢ji (doustnych, dozylnych, domu;smowych) na Mayzent (tab-
letki 2 mg dawkowane raz dziennie). Gléwnym zadaniem jest
zbadanie poziomu bezpieczenistwa takiej zmiany terapii wyra-
zone w ilosci przypadkéw zdarzen niepozadanych. Pozostale
cele to ustalenie poziomu satysfakcji pacjentéw oraz ,,przywia-
zania” do Mayzent, czyli systematyczno$ci codziennej terapii.
Obecna faza badan ma zebra¢ dane w polowie stycznia 2021
roku oraz opublikowa¢ wyniki w styczniu 2022 roku.

Skutki uboczne

Najczesciej wystepujacymi efektami ubocznymi stosowa-
nia Mayzent s3: béle glowy, spowolnione t¢tno, zawroty glowy
oraz infekcje nosa i gardta.

za: https://multiplesclerosisnewstoday.com/mayzent-for-
merly-siponimod-baf312-spms/

ttum. Michal Biernat,

konsultacja dr Renata Lugiewicz
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Musimy rozpoznac mozliwosci oraz wezwania, jakie
prynosi ze sobg chwila obecna, i przyjgcje x odwagg, wiarg
i nadziejg. W tego rodzaju sytuacji odwaga jest autentyczng
formg mitosci.

Thomas Merton
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Bog bez ludzi nie istnieje...

Wiele wskazuje na to, ze na Wielkanoc znowu nas ,,za-
mkng”. Trudno, nie da si¢ walczy¢ z wiatrakami, zwtaszcza
takimi, ktore zamiast przynaleznych im skrzydetl, majg $mier-
cionosne topaty. Poza tym ten Swigteczny, i nie tylko, danse
macabre nie jest to dla nas takg znowu nowoscia, juz prze¢wi-
czyliSmy jego kroki w ubieglym roku. Wiem, Ze nie bedzie
tatwo, ale nikt nam nie gwarantowal, tagcznie z Panem Bogiem,
ze bedzie si¢ nam zyto dlugo 1 bezproblemowo, to znaczy, przy
czerstwym zdrowiu, bez wypadkéw 1 innych nieprzyjemnych
niespodzianek. Czasami, zwlaszcza gdy jesteSmy chrzescija-
nami, wydaje si¢ nam, ze z tego witasnie powodu, ze jeste-
smy wierzacymi, Pan Bog powinien czu¢ si¢ wzgledem nas
zobowigzany i chroni¢ nas przed owymi nieszcze$ciami. Z do-
swiadczenia wiemy, ze tak nie jest. Ktos§ madrze powiedzial,
ze modlitwy nie odmieniajg nastawienia Boga do ludzi, ale po-
trafig odmieni¢ ludzkie serca i1 otworzy¢ je na szczgscie, ktore
jest udziatem tych, ktorzy widzg ,,wigkszg rados¢ w dawaniu,
nizli w braniu”.

Bywa przeciez tak, ze liczac na Boza wszechmoc, pomi-
jamy ludzi 1 ich mozliwosci czynienia cudow. Dowdd? Na
przyktad lekarze, a doktadnie psychiatrzy. Potrafig oni, dzig-
ki posiadanej wiedzy 1 praktyce, cztowieka kompletnie roz-
bitego calkiem dobrze posktada¢ do kupy. Podobnie dzigki
wspoOlpracy firm farmaceutycznych mamy juz coraz wigcej
nowych szczepionek. Majac to w pamigci, trudno zrozumieé
tych z nas, ktérzy nadal wolg wierzy¢ domorostym specom od
wszystkiego, wolg tez prosbami o zdrowie kusi¢ Boga, zamiast
zawierzy¢ ludziom, ktorym wilasnie Bog dat talent, charyzmat
uzdrawiania. Owszem, lekarze tez popetniaja btedy, ale te ich
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potkniecia sg pod kontrola, tatwiej da si¢ je zauwazy¢ i w pore
naprawic.

W Wielka Noc Wigilii Paschalnej podczas liturgii Spiewa
si¢ hymn znany jako Exultet, tzn. ,,Radujcie si¢”, ktory sktada
si¢ z samych paradoksow. I tak Spiewa sie: O, zaiste blogosta-
wiona noc, w ktorej sie tqczy niebo z ziemig, sprawy boskie
ze sprawami ludzkimi. Jak tez: O, zaiste konieczny byt grzech
Adama, ktory zostat zgtadzony smiercig Chrystusa!/ O, szczes-
liwa wina, skoro jg zgladzit tak wielki Odkupiciel! Co z tego
wynika? A no to, ze trzeba nam si¢ pogodzi¢ ze Swiatem, to
znaczy uwierzy¢, iz Bog nie dziata ponad naszymi glowami,
ponad $wiatem, ale w §wiecie 1 ze tych, ktorzy nazywajg sie-
bie dzie¢mi Boga i Boga nazywajg Ojcem, ten Ojciec pragnie
posta¢ wlasnie tam, gdzie inni ludzie, tez przeciez dzieci Boga
wolaja do Niego 1 prosza go o ratunek. Zamiast wigc ze strachu
umiera¢ przed czasem, majac Z powo-
du lockdownu wigcej czasu, rozejrzy-
my si¢ po naszej najblizszej okolicy.
Gwarantuje, ze po chwili, jesli si¢ jest
cztowiekiem poszukujacym Boga,
ustyszymy Go i zobaczymy. Przeciez |
Syn Boga, Jezus Chrystus powiedziat: | =
Zapewniam was. Wszystko, co zrobili- | :
scie dla jednego z tych najmniejszych 5, &
moich braci, zrobiliscie dla Mnie -
(Ewangelia wg Sw. Mateusza 25,40).

W chrzescijanstwie nie ma Boga @
bez ludzi. '

Wactaw Oszajca SJ e
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Hipoter apia - moja przygoda

Jazda konna od zawsze byta dla mnie bardzo interesuja-
cym zaj¢ciem. Wychowany na ksigzkach o rycerzach czy In-
dianach, jak kazdy chtopak marzytem o galopowaniu na szalo-
nym mustangu czy dosiadaniu rumaka Tornado niczym Zorro.
Kiedy ustyszatem o zajeciach hipoterapii bez chwili wahania
wyrazitem zainteresowanie. W dziecinstwie mialem kontakt
z konmi, kiedy wakacje spedzalem na wsi, a konie byly uzy-
wane jako narzedzia przy pracach rolnych. Znaczenie ich byto
jednak o wiele wigksze. Pomimo swych waloréw uzytkowych,
kon zawsze byt przyjacielem wlasciciela — rolnika 1, o ile przy-
domowy pies byt prawie zawsze przywigzany tancuchem do
swojej budy, to kon traktowany byt z nalezytym szacunkiem
1,,szorstka, twardg” mitoscia.

Kiedy pierwszy raz poznatem Tyrana vel Tymka, zapata-
tem do niego ogromng sympatig. Tymek jest dorostym wata-
chem, procz przygotowania hipoterapeutycznego posiada row-
niez doswiadczenie w zawodach parajezdzieckich. Jest koniem
specjalnie przygotowanym do kontaktow z ludzmi na ktorych
jego towarzystwo wptywa w niezwykly sposob. Zasiadajac na
grzbiecie, czuj¢ si¢ niczym Kmicic wskakujacy w ekwilibry-
styczny sposob w siodto. Tymczasem ja (chorujacy 25 lat na
SM 1 poruszajacy si¢ o kulach), wchodzg po schodach na po-
dest, z ktorego zasiadam na ,,gapie” i ruszam spokojnym kro-
kiem siedzac na grzbiecie konia, prowadzonego za uzdg¢ przez
hipoterapeutke Ewe.
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Spacer na delikatnie
poruszajacym si¢ przyja-
cielu wymaga koncentracji
1 utrzymywania réwnowa-
gi. Cieplo duzego przyja-
ciela dostarcza glebokiego _ ~—
relaksu zarowno dla glowy, & AN NG
jak i czesto spietych miesni. & =
Wspotpraca powinna byc
obopolna 1 wymaga odrobing skupienia, gdyz upadek z grzbie-
tu moglby sprawi¢ klopoty terapeutce, jakie§ urazy fizyczne
u mnie, o nadszarpnigciu mojej dumy 1 godnos$ci nie wspomi-
najac. Takie rzeczy, przy zachowaniu odrobiny rozwagi 1 stu-
chajac osob pracujacych z konmi, si¢ nie zdarzajg. Wystarczy
nie drazni¢ koni, nie dokarmia¢ ich np. stodyczami czy wyko-
nywa¢ naglych ruchow mogacych przestraszy¢ konie.

W stajni oprocz Tymka jest tez Decota, Hutch, Mefisto
oraz jeszcze kilka innych koni. Niedlugo Tymek, osiggnawszy
wiek emerytalny, wyjedzie do miejsca, gdzie nie pracujac be-
dzie spedzac czas zastuzenie w warunkach godnych najlepsze-
go przyjaciela. Jego miejsce zapetni nowy przyjaciel. Czekam
cierpliwie.

Bogdan
Taniec
Taniec - uktad rytmicznych ruchow ciata, powstajgcych

pod wpltywem bodzcow emocjonalnych lub swiadomie wyraza-
jgcych pewne stany psychiczne.
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Ile lat taricze? Latwiej chyba policzy¢ lata, w ktérych pré-
bowalam by¢ normalnym dzieckiem budujacym zamki z pia-
sku i marzacym o ksieciu z bajki. Muzyka w domu byla od
zawsze. Ojciec, ktory stuchal jej przy kazdej mozliwej okazji
wykorzystujac maksymalnie moc swoich glosnikéw i taniec,
ktéry przenosil rodzicéw w lata mlodosci. To wszystko powoli
ksztaltowalo méj charakter.

Jako przedszkolak zostalam zapisana na balet i po roku
cigzkiej pracy dostalam swoja pierwsza role. Ubrana w bialg
sukienke ozdobiong potyskujacymi drobinkami i srebrng opas-
kg na glowie mialam zatariczy¢ wesola gwiazdke. Trudno po
latach oceni¢ mi poziom tego tarca, ale jak wigkszos$¢ rodzi-
c6w, moi tez byli zachwyceni. Niestety wedlug rodzicéw brak
perspektyw na przyszlos¢ spowodowal, Ze moja przygoda z ba-
letem zostala brutalnie przerwana. Utrata ukochanej lalki, kt6-
rych w tamtych czasach mialam niewiele, nie byla tak bolesna
jak utrata mozliwo$ci wyrazania tego, co czuj¢ na parkiecie.
Teraz szkola i nauka miala wypelnia¢ mi maksymalnie czas.
Weiaz szukalam swojej drogi.

Gdy zaczg¢lam uczeszczaé do sredniej szkoly, kolezanki na-
moéwily mnie na zajecia z tafica wspolczesnego w domu kultu-
ry. Tu po raz pierwszy odwazytam si¢ podsuwaé mojej trenerce
pomyslty tworzenia nowej choreografii. Muzyka rozbudzala
moja wyobrazni¢. W myslach powstawaly nowe wizje, ktére
niestety, przy jeszcze niewielkich umiejetnosciach, nie miaty
szans na realizacje. Brak mozliwosci powiedzenia swojego ,ja’
spowodowal, Ze postanowilam zmieni¢ styl tarica na taniec to-
warzyski i to byl strzal w dziesiatke. Nareszcie moglam my-
sle¢ i pokazywac to, co czuje. Taniec zespolowy wymaga pelnej
wspolpracy. Zeby osiggnaé sukces liczy si¢ grupa, natomiast
w tafcu towarzyskim to partner jest moim przewodnikiem.
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Jego umiejetne prowadzenie sprawia, ze taniec tworzy historie.
Tak poznalam swojego partnera najpierw tanecznego, a p6z-
niej Zyciowego.

Godziny treningéw, pot
i Izy wylane w chwilach
stabosci wypracowaly suk-
ces w kraju i na arenie mie-
dzynarodowej. Wydawalo
sie, ze mam juz wszystko.
a jednak najwigksza rados¢
dawalo mi tworzenie i pra-
ca z dzieé¢mi. Ich sukces to
adrenalina wigksza niz start
na moich wlasnych turnie-
jach. Mogtam mysli i emo-
cje przelewaé na ich ruch.
W glowie rodzily si¢ nowe
pomysly, wyzwania i coraz wigkszy apetyt na zdobywanie scen.

Nagle pojawil si¢ nowy przeciwnik, ktérego cigzko bylo
okielznad. Przeciwnik, ktéry stopniowo zabieral mi sily, potocz-
nie nazwany SM (Sclerosis Multiplex). Coraz mniej moglam
i coraz bardziej czulam si¢ winna. M6j perfekcjonizm zaczynat
mnie gubi¢. Im wiecej chcialam zrobié, pokazaé, tym bardziej
si¢ ttumaczytam, dlaczego nie mogg. Zamiast pokazywac, coraz
czgsciej opowiadatam jak ma wygladaé ruch i emocje, ktére po-
trzebne sg w taricu. Dzialalam w mysl zasady - jezeli cialo nie
daje rady méw tak, by inni tariczyli. Kochane dzieci, kochani
rodzice akceptowali trenera siedzacego. W koncu trzeba bylo
powiedzie¢ dos¢, poniewaz nawet dojazdy na treningi zaczely
by¢ problemem. Wielokrotne upadki niejednokrotnie zakon-
czone wizyta w szpitalu zaczely stanowic¢ powazne zagrozenie
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w moim dalszym funkcjonowaniu. Z chorobg si¢ pogodzilam,
ale brak tego, co dawalo mi sil¢ i sens zycia, coraz bardziej $cig-
gal mnie w przepas¢ zapomnienia.

Dwa lata trwalam w tej nicosci. Wézek inwalidzki, ktéry
mial mi pomdc, stal w kacie, a ja mialam pustke w glowie. Nogi,
ktére tyle lat pracowaly, przestaly by¢ uzyteczne. Wstydzilam
si¢ przyznad, ze ja, byla tancerka, nie jestem w stanie chodzié.
Coraz bardziej oddalalam si¢ od rodziny. Kazdy zyt wlasnym
zyciem. Nie pytano mnie, czy wyjde na spacer, na zakupy, bo
przeciez i tak nie dam rady. Przestalam walczy¢. W koricu po-
wiedzialam dosé. Zaproponowalam wspdlny rodzinny spacer,
ale tym razem na wézku inwalidzkim. Poprositam, zeby nikt
nie dal mi odczué, Ze jest inaczej. Spacer przerodzit si¢ dobra
zabawe. Bylam z nimi wszedzie. Odleglos¢ przestata by¢ prob-
lem.

Po raz pierwszy od kilku lat mogtam snué plany na przy-
szto$¢. Wiedzialam, Ze teraz moje nogi to kola, dalej mogg zy¢
i robi¢ to, co kocham. Wézek umozliwil mi swobodne prze-
mieszczanie si¢, jednak wcigz bytam uzalezniona od pomocy
innych. Brak sit w rekach i umiej¢tnosci manewrowania nim
w terenie dalej ograniczal moja catkowita samodzielnos¢.

Podjetam nastepne wyzwanie - muszg¢ zrobi¢ wszystko
zeby znowu by¢ aktywna i samodzielna jak dawniej. Internet
i media spolecznosciowe to dzisiaj nieocenione Zrédlo infor-
magcji. Rzesza ludzi tak samo do$wiadczonych jak ja udzielita
wszelkich potrzebnych informacji. Zdecydowatam si¢ na przy-
stawke elektryczna do wézka inwalidzkiego. Teraz juz nie po-
trzebowalam pomocy. Zakupy, wycieczki rowerowe z rodzina,
dlugie spacery, wszystko, o czym juz dawno zapomniatam, byto
w zasiegu moich mozliwosci. Moglam znowu snué¢ plany na
przysziosé. Zaczglam prowadzi¢ zajecia z dzie¢mi takimi, jak

24 Napzigja



Migdzy nami

ja - na woézkach (na razie z powodu pandemii online) ale nie
moge si¢ doczekaé kiedy spotkam si¢ z nimi na sali. Znowu
muzyka i praca daja mi sily. Marzy mi si¢ formacja ,,wézker-
s » , . . . s s ,

séw”, malych usmiechnietych ludzikéw, ktérzy taricem beda
moéwi¢ do ludzi. Juz mnie nic nie zatrzyma.

Dlatego jesli jestes osobg z niepelnosprawnoscia to prosze,
nie poddawaj si¢. Twéj stan to nowe mozliwosci, tylko uwierz
i pozwdl sobie poméc.

Ewa Rostankowska

Taniec na wézku

Jesli rytm muzyki sprawia,
ze chce ci si¢ skakac 1 tanczy¢,
ale SM ci na to nie pozwala, od-
powiedzig moze by¢ taniec na
wozku.

Mazija od zawsze uwielbia-
lismy tanczy¢. Przez pierwsze 18
lat malzedstwa prébowalismy
wszystkiego: jitterbug, disco,
two-step. SM to zmienilo. Kilka
rzutéw drastycznie pogorszylo
moja sprawno$¢ ruchows. Ale
nasze pragnienie tanca Wwcigz
byto zywe, nie tylko z powodu
fizycznego odosobnienia, ktére
czulam bedac na wézku.
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Jeszcze kilka lat temu nie mialam pojecia o taricu na woz-
kach. Zaleznie od mojego stanu zdrowia méj maz albo przytu-
lal mnie do siebie i kotysal nas w rytm muzyki albo korzysta-
tam z chodzika, by utrzymac si¢ w pionie.

Kiedys$ wybralismy si¢ na wycieczke statkiem. Jeden z czlon-
kéw zalogi opowiedzial nam o pewnym kelnerze, ktéry tanczyt
ze swoja partnerka na wézku podczas konkursu talentéw dla
pracownikéw. Od razu zaczelismy go szuka¢. Po jednej lekeji
tarica z nim wiedzieliSmy juz, ze wcale nie trzeba chodzié, by
cieszy¢ si¢ tancem. Jak wspaniale byto znéw wirowaé w tan-
cu, czulam si¢ jakbym fruwata! Od tamtego dnia staramy sig¢
rozwingé swoj wlasny styl, wziglismy tez kilka lekcji u nasze-
go lokalnego instruktora tafica pomimo tego, ze nie mial on
wezesniej do czynienia z taicem integracyjnym.

Taniec na wézkach stal si¢ bardzo popularny na calym
swiecie. Istnieje mnéstwo klubéw tanecznych, turniejéw tan-
ca i druzyn, ktérych cztonkami sg osoby na wézkach. Okazuje
si¢, ze nawet osoby dotknigte porazeniem czterokonczynowym
moga poruszaé sie¢ do muzyki na swoich elektrycznych wéz-
kach, kontrolujac je za pomocg oddechu — dmuchajg lub wria-
gaja powietrze przez specjalng stomke.

Trochg teorii. Termin ,taniec integracyjny” odnosi si¢ do
kilku sposobéw ruchu:

 taniec w parach — niezaleznie od tego, ktore z tancerzy
korzysta z wozka. Czg¢sto, gdy na wozku jest mezczy-
zna, partnerka siada na jego kolanach i oboje tanczg sie-
dzac.

« taniec w grupie — tancerze stajg na swoich pozycjach
1 prezentuja zaplanowany wczesniej uklad.
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taniec towarzyski — walc, foxtrot, rumba — wszystkie
mogg by¢ zaadaptowane do tanca integracyjnego.
migdzynarodowy taniec sportowy — np. paraolimpia-
da. Impreza Lomianki 2018 Para Dance Polish Open
Championships przyciagnela ponad stu uczestnikow
z 15 krajow!

Kilka wskazéwek:

Stepowanie - tak, to mozliwe! Jesli jestes w stanie poru-
sza¢ stopami, poszukaj butow do stepowania. W przy-
padku braku twardych nawierzchni do ¢wiczen, mozna
zaopatrzy¢ si¢ w maty do stepowania. Jesli stopy z toba
nie wspolpracujg, mozna stepowac dtonmi, korzystajac
ze specjalnych rekawic. Dobry humor gwarantowany!
Najlepiej jest korzysta¢ z wozka, ktory ma zdejmowane
podktokietniki 1 kotka, zapobiegajace przewroceniu.
Zaléz wygodne ubrania, ktore nie beda krgpowaty ru-
chow ramion.

Znajdz troch¢ wolnej przestrzeni do ¢wiczenh w domu.

Etykieta tarica integracyjnego

Zaplanuj uktad z partnerem odpowiednio wczesnie;.
Bedac na zattoczonej sali, nie wceiskaj si¢ w sam Srodek.
Ostrzez pary tanczace w poblizu, jesli planujesz cos za-
skakujacego.

Staraj si¢ trzymac stopy blisko siebie.

Pozbadz si¢ luznych gadzetow ze swojego wozka, zeby
nie wypadty, stwarzajac niebezpieczenstwo dla innych.
Staraj si¢ mie¢ partnera’ke po jednej stronie wozka.
Dzigki temu obroty sa duzo latwiejsze.

Nie $ciskaj reki partnera/ki za mocno.
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Jakie s3 korzysci z tarica? Nowe znajomosci, ¢wiczenia,
wzmocniona gérna cze$¢ ciala oraz lepsza postawa, a przede
wszystkim jest to co$, co osoby sprawne i mniej sprawne moga
robi¢ wspdlnie.

Sp. Martha Graham, tancerka i choreografka, powiedziata
kiedys: Taniec jest piesniq ciala. Piesnig radosci lub bolu. Jestesmy
pewni, ze im czgsciej oddasz si¢ ze swoim cialem taricu, tym
rados$niejsze piesni bedzie ono $piewac.

Joyce Render Cohen j jej siostra Gayle

InsideMS, 2006,
ttum. Michal Biernat
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Nomen omen Przemyslaw — bilans chorego

na SM racjonalisty

Powiedz co$ o sobie.

Mam 38 lat — za chwile trzydzieste dziewiate urodziny. Nie
bede urzadzal imprezy. Nie pasowatoby mi, gdyby przyszli do
mnie ludzie, a ja po kilkunastu minutach musiatbym si¢ poto-
zy¢, bo mnie meczy dhtugie siedzenie. Na SM choruj¢ od dzie-
sigciu lat. Skonczytem ekonomi¢ na Uniwersytecie w Gdansku.

Pracujesz jeszcze?

Pracowatem, dopdki mogtem, duzo pisalem. Bytem w tym
dobry, przygotowywatem si¢. Jestem oczytany, biegle opero-
watem fachowym jezykiem 1 to si¢ podobato. Obecnie nie pra-
cuje. Stato si¢ to zbyt trudne.

Jak Ci teraz dni mijaja?

Codziennie mam rehabilitacj¢ w domu, potem odpoczy-
wam. Ogladam telewizje, sledze, co si¢ dzieje w Swiecie. Je-
stem fanem sportu, duzo ogladam 1 interesuje mnie polityka
— jestem swiadomym obywatelem.

Co Ci sprawia najwieksza przyjemnos¢?

Duzo rzadziej niz dawniej, ale nadal czasem spotykam si¢
z przyjaciolmi. Oni juz majg
swoje zycie, rodziny, nie chce
by¢ dla nich ci¢zarem. Nie za-
biegam wigc o spotkania, jestem
na nie otwarty, ciesza mnie one,
ale nie ma ich wiele.

I sprawia mi przyjemnos$¢
pitka nozna. Lubie, gdy wygry-
waja druzyny, ktorym kibicuj¢e. Emocjonuje mnie to. Patriotg
na pewno nie jestem, ale kibicuj¢ polskim sportowcom.
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Kogo kochasz?

Gdy miatem 5 lat, rodzice rozwiedli si¢. Opieka nade mna
zostala przyznana Tacie, co bylo jego warunkiem wyrazenia
zgody na rozwod. Caty czas mieszkalem z Tatg. To byt najbliz-
szy dla mnie czlowiek. Umart dwa lata temu. Niedawno Mama
zamieszkata pietro pode mng 1 si¢ mng opiekuje. Mama jest
inna niz ja, mamy rdézne poglady. Ja — lewicowe, nie lubi¢
instytucji Kosciota — oceniam jg negatywnie — inaczej moja
Mama. Wiara w moim zyciu nie odgrywa zadnej roli, a dla
Mamy jest wazna. Dla mnie jest wazne to, co moga potwier-
dzi¢ naukowcy.

Kobiety w Twoim zyciu?

Proby, jakie podjalem, nie powiodly si¢. Obecnie nie
szukam partnerki, bo fizycznie nie jestem do konca sprawny
w sprawach damsko-meskich. Moje przyrodzenie nie dziala.
Mam problemy ze wzwodem. Rozmawiatem z neurologiem —
nie miat na to rozwigzania. Pogodzitem si¢ z samotnoscig. Nie
lubi¢ walczy¢ z tym, na co nie mam wptywu, co ode mnie nie
zalezy. Dos$¢ szybko zaakceptowatem, ze jestem chory 1 wielu
rzeczy nie moge robi¢. Staram si¢ unika¢ zaangazowania, zeby
nie ryzykowac, nie narazac si¢ na cierpienie.

Tez w kontekscie lekéw wole unika¢ zawodu, bo nie je-
stem przekonany o ich skutecznosci. Wszystkie dotychczaso-
we leki, ktére bralem, nie pomogty mi specjalnie. Gdyby si¢
znalazlo cos, co by mi pomogto, probowatbym. Lekarz nie za-
proponowal mi niczego.

Jakich rzeczy nie mozesz robic¢?

Nie moge pracowac. Lubilem jezdzi¢ ryksza po Manhatta-
nie — to byl epizod — praca dobrze ptatna. Moja praca zawodo-
wa przy analizie sytuacji na rynku ekonomicznym gietdowym
wymagata dobrej pamigci. Teraz szybko si¢ denerwuje, jesli
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nie pamigtam prostych rzeczy. To, co wazne, musz¢ zapisywac
w telefonie (gdy pisze recznie, nie moge sam siebie rozczytac).
Denerwuje si¢, gdy nie moge wykona¢ banalnych rzeczy, np.
gdy na komputerze pisz¢ bardzo wolno, jednym palcem. Teraz
wiec nie pracuj¢. Orzecznik stwierdzit, ze nie jestem zdolny
do samodzielnej egzystencji.

Czy ktos musi pomac Ci przy toalecie?

Sam si¢ myj¢. Sam si¢ gole maszynka. Musz¢ miec tokie¢
oparty o umywalke, bo inaczej bym si¢ pozacinal. Nie wyob-
razam sobie, ze mogtbym kogo$ poprosi¢ o pomoc w gole-
niu, a brody nie zapuszcze¢ — mam chtopigcy zarost i to bytoby
Smieszne. Z¢by tez myje sam — szczoteczkg elektryczng.

A co z jedzeniem?

Zjadam przygotowane jedzenie, ale sam nie moge go so-
bie przygotowac. Kiedy teraz bylem w osrodku na rehabilitac;ji
posmarowanie mastem kanapki nie bylo ani tatwe, ani przy-
jemne dla mnie. Mama mieszka blisko i robi mi positki, ktore
jestem w stanie sam zjes$¢. Sam ich jednak nie zrobie.

Twoje plany na przysztos¢?

Nie mam. Wiem, ze nie chce si¢ wigza¢ z osobg chorg na
SM, bo nie wplyne na nig pozytywnie, a osoby zdrowej nie
chce obcigzac takim cigzarem.

Uwazasz, ze chory na SM nie moze by¢ szczesliwy?

Chory na SM moze by¢ szczesliwy, ale ja taki nie jestem
1 nie moge by¢. Bytem analitykiem gietdowym, analizowatem
spoiki, moim zadaniem bylo znalezienie dziury w calym, szu-
kanie tego, co negatywne i to chyba troch¢ na mnie wptyneto.
Na zewnatrz pokazuje, ze pogodzitem si¢ z choroba, ze stabos-
cig, staram si¢ z nig sam zmierzy¢ 1 nie obarczam nig innych.
Nie czyni mnie to szczesliwym.

Nabziga 31



Migdzy nami

Nie lubisz, gdy ktos$ Tobie si¢ zwierza?

Unikam sytuacji, gdy ktos mi mowi o swoich problemach,
bo wiem, ze nie potrafie pomoc.

Czy mozesz przedstawic bilans dotyczacy Ciebie, 0so-
by na dzien dzisiejszy nieuleczalnie chorej, ktorej sytuacja
zdrowotna powoli, z kazdym dniem si¢ pogarsza?

Aktywa, czyli kontrolowane przeze mnie zasoby finanso-
we, s3 w porzadku: mam swoje mieszkanie, w nim to, co mi
umozliwia egzystencje. Robi¢ teraz remont: mam trzy pokoje:
w jednym $pi¢ i ogladam telewizje. W drugim jest komputer
i biurko, a w trzecim teraz chce zrobi¢ pokéj rehabilitacyjny:
bedzie drabinka, stacjonarny rower poziomy, na ktérym moge
usigéé, nie muszac przerzucaé nogi z jednej strony na drugs, jak
przy rowerze pionowym, co jest dla mnie teraz za trudne. Duza
przestrzen pozwoli mi sie w tym pokoju poruszaé na wézku. Po
domu, np. do toalety, przechodz¢ sam, muszg si¢ tylko trzymaé
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barierki, jednak po ¢wiczeniach moge byé zmeczony, a wtedy
jest mi potrzebny wézek.

Pasywa, czyli Zrédta majatku: w zasadzie tylko renta. Mam
subkonto. Nie wiem, od kogo sg te srodki. Kilka razy w roku,
gdy jest czas wypelniania PIT zamieszczam na FB prosbe
o przekazanie na moja rehabilitacje 1% podatku.

Siedz¢ w domu i mam male wymagania. Za jedzenie pla-
ci mama. Finansowo jestem wiec w dobrej sytuacji. Gdybym
mial gdzie§ wyjechad, starczyloby mi, ale musialbym wynajaé
opiekuna. Sg ludzie, ktérzy tak Zyja i sobie radzg. Staram sig
nie mysle¢ o przyszloéci. Bede pewnie korzystaé z jakichs$ or-
ganizacji. Nie zastanawiam si¢ teraz nad tym. Brat obiecal mi,
ze W razie czego pomoze. Jest starszy o 9 lat, ma zone i dzieci.

A jak si¢ przedstawiaja Twoje zyski niematerialne?

Nie widze¢ swojej wartosci. Nie wnosze nic do zycia innych
ludzi ani pozytywnego, ani negatywnego. Odpuscilem sobie
spotykanie si¢ ze znajomymi. Oni, brat i bratowa, czasem przy-
jezdzaja, gdy chca, ale ja zrezygnowalem z wychodzenia z ini-
cjatywa. Gdy chceg wyjs¢, mam pét pigtra do pokonania, wige
sam z mieszkania si¢ nie wydostane, nawet wozek elektryczny
mi w tym nie pomoze. Potrzebna mi druga osoba. Nie lubi¢ za
duzo na tym wézku jezdzié. Nie wiem, czy ma sens méwienie
o tym wszystkim. Nie sadze, zeby to bylo pozytywne, czyli, Ze
kto$ po przeczytaniu tego si¢ po prostu usmiechnie, to by byla
taka przyjemna pierdulka.

Czy do sytuacji, w jakiej si¢ znalazles, w jaki$ sposéb sie
przygotowales$ od chwili diagnozy?

Duzo czytalem w Internecie o tym, ze bardzo wazna jest re-
habilitacja. Diagnoz¢ postawiono mi, gdy mialem 30 lat. Przez
cztery lata nie czulem pogorszenia. Na przeszczep komoérek
macierzystych jezdzilem z Tata, trzymajac go pod pache. Po-
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woli zaczynalem sie delikatnie rehabilitowaé. Dopiero sytuacja,
gdy bylem kompletnie niesprawny, zmusita mnie do systema-
tycznej rehabilitacji — po godzinie pi¢é razy w tygodniu.

Co bys powiedzial swiezo zdiagnozowanym?

Zeby si¢ nie poddawali i mimo wszystko walczyli o swoje
zycie.

Dlaczego wedlug Ciebie warto o to zycie walczy¢?

W sumie wcale nie wiadomo, czy za chwilg si¢ nie zdarzy,
mimo wszystko, co§ optymistycznego i byloby szkoda to za-
przepascic. Ja jestem negatywnie nastawiony. Zaluje, ze moje
zycie tak si¢ potoczylto. Nie mialbym jednak odwagi przystawié
sobie pistoletu i pociagnac za spust. Cale zycie bylem optymi-
stycznie nastawiony, nawigzywalem kontakty. Teraz mi si¢ nie
chce z ludzmi rozmawiaé, ale zasiany optymizm jest na tyle
silny, Ze nie potrafie si¢ do korica zdotowac tg sytuacja.

2 Przem_yshnvem
rozmawiala Karolina Ekes
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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:
poniedziatek 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 Wojewddzki — Czlonek

NADZIE]A
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Komisja Rewizyjna:
Halina Patyla — Przewodniczaca
Urszula Kraszewska — Wiceprzewodniczaca

Henryka Grzegorzewska — Sekretarz
Jan Wrébel — Cztonek

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura
Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw
Hanna Kapus$niak — koordynator projektéw
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

ek

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
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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 niepelnosprawnoéci (lub ré6wno-
waznego) —w przypadku nie posiadania przez dang oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zaj¢ciach — informacja w biurze.

Wigkszo$¢ 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.

W zwigzku ze stanem epidemii spowodowanym COVID-19,
uczestnikami zaje¢ indywidualnych i grupowych organizo-
wanych przez OW PTSR moga by¢ tylko i wylacznie osoby
u ktérych nie wystepuja objawy chorobowe, takie jak: kaszel,
podwyzszona temperatura ciala (goraczka powyzej 37 stopni),
dusznosci, katar, objawy grypopodobne.

Uczestnik zaje¢ musi bezwzglednie przestrzegac zasad rezimu
sanitarnego (utrzymanie odleglosci, zaslanianie nosa i ust przy
uzyciu maseczek lub przylbic, dezynfekcja dioni). Bardzo prosimy
o zachowanie ostroznosci i respektowanie powyzszych zasad. Sg one
wprowadzone dla dobra nas wszystkich.

Z uwagi na sytuacj¢ epidemiczng w kraju dopuszczamy mozliwosé
przesuniecia lub odwolania warsztatéw wyjazdowych, o czym poin-
formujemy osoby, ktére dokonaja zgloszenia poprzez strone www.
ptst.waw.pl, mailowo oraz telefonicznie.

Nabziga 37



38

Razem

. Gimnastyka rehabilitacyjna

Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sa w czterech
grupach.

STACJONARNIE

— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla 0séb mnie;
sprawnych),

—w czwartki w godz. 15:00 — 17:30.

ZDALNIE (osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR):

—we wtorki i czwartki w godz. 10:30 — 13:00 oraz 15:00 —17:30,
—w $rody w godzinach 10:30 — 13:00.

. Mechanoterapia

Indywidualne zajg¢cia prowadzone sa:

— w poniedziatki w godz. 07:00 —16:00,

—w piatki w godz. 07:00 — 16:00.

Zajecia odbywaja sie STACJONARNIE, obowigzuja
zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja sie:

—w poniedziatki w godz. 07:00 — 16:00,

—w piatki w godz. 07:00 — 16:00.

Zajecia odbywaja sic STACJONARNIE, obowigzuja zapisy.

. Joga —zajecia relaksacyjne (zajecia zdalne)

Zajecia jogi odbywaja si¢ jedynie ZDALNIE (osoby zain-
teresowane prosimy o kontakt z biurem OW PTSR):

— we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,

—w piatki w godz. 13:00 — 15:00.
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5. Tai-chi (zajecia zdalne)
Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywaja
si¢ jedynie ZDALNIE (osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR):
— w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:00,
—w $rody w godz. 15:30 — 17:00.

6. Basen —zajecia zawieszone do odwolania

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa (zajecia zdalne)
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mie$ni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu pigciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.

Zajecia odbywaja sie jedynie ZDALNIE (osoby zaintere-
sowane prosimy o kontakt z biurem OW PTSR) w wy-
brane soboty w godz. 10:30 — 13:30.

8. Warsztaty wokalne — zajecia zawieszone do odwolania

9. Warsztaty teatralne
Zajecia teatralne odbywajg si¢ ZDALNIE dwa razy
w tygodniu w poniedzialki i piatki od godziny 11-¢j (osoby
zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW PTSR).
10. Warsztaty ceramiczne — zajecia zawieszone do odwolania

11. Arteterapia — zajecia zawieszone do odwolania
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12. Zajecia ,,GI6wka pracuje” (zajecia zdalne)
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ jedynie ZDALNIE
w piatki w godz. 10:30 — 13:00. Osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem OW PTSR.

13. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami odby¢ si¢
zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie Stowarzy-
szenia. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem

OW PTSR telefonicznie.

14. 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 skorzystaé przede wszystkim osoby
o znacznym stopniu niepelnosprawnosci.

15. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg w ramach
pozyskanych na ten cel srodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do czlonkéw Towarzystwa.

Prowadzone w 2021 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sag w ramach projektéw
dofinansowanych ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

I.‘-'-b

WS Panstwowy Fundusz
\ Rehabilitacji Osob
%( Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego

Informujemy, ze w OW PTSR dziala bezplatna wypozy-
czalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Osoby, ktére s3 zainteresowane wypozyczeniem nizej wy-
mienionego sprzetu proszone s3 o bezposredni kontakt z pra-

cownikami biura OW PTSR.

- rotory elektryczne

Jest to doskonaly przyrzad do
biernej aktywizacji miesni, ktéry
moze by¢ uzywany wszedzie. Mozli-
wosc¢ regulacji predkosci sprawia, ze
rotor jest §wietnym przyrzadem do
stopniowego wzmacniania rak i nég.
Zalecany do treningu aktywnego
i biernego.

Rotor zapewnia ¢éwiczenia o malej intensywnosci, zwigk-
szajace sile i elastycznosé. Co wigcej gwarantuje duza rézno-
rodno$¢ éwiczen, zaréwno dla gérnych, jak i dla dolnych partii
ciala. Poprawia réwniez krazenie.

- podnos$nik kapielowo-transportowy
Wytrzymaly podnosnik do latwego przemieszczania oraz
transportu. Podnosnik znajduje zastosowanie przy przesadza-
niu chorego np. z 16zka

o % . na wozek oraz pomaga
?\ sfm przy codziennych zabie-
w, = ) gach higieniczno — pieleg-
@ = e = nacyjnych. Dzigki swojej

niezawodnej konstrukeji
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i prostej obsludze jest gwarancija bezpieczenstwa i wygody dla
chorych, jak i opiekundw.

Urzadzenie polecane réwniez dla wysokich pacjentéw ze
wzgledu na duzy zakres regulacji zasiegu ramienia.

- obracane krzeselka nawannowe

Krzesto  ulatwia  kapiel
i transport uzytkownika do
wanny i z wanny. Specjalnie za-
projektowane gumowe antypo-
slizgowe koncéwki znajdujace
& .t o sic na kazdej z nég zapewniajg
S stabilno$¢ i uniemozliwiajg §liz-

p— ganie po powierzchni iz?ranny.

Dzigki zastosowanej techno-
logii krzesto obraca si¢ o 360°, przez co umozliwia transport
chorego ponad brzegiem wanny. Siedzisko mozna zablokowa¢
w czterech odleglosciach, co 90°.

Siedzisko jest bardzo tatwe w montazu, bez trudu mozna je
umiesci¢ na wannie i w réwnie latwy sposéb mozna je $ciggnad,
gdy nie jest juz potrzebne. Konstrukcja krzesta umozliwia oso-
bom starszym lub podczas rehabilitacji dogodne korzystanie ze
wszystkich funkcji krzesta w swoim domu.

-

F—

- materace przeciwodlezynowe
Materac pneumatyczny, zmien-
nocisnieniowy o konstrukcji ruro-
wej, do profilaktyki i wspomagania
leczenia odlezyn do II° wlacznie. OB
Wykonany z nylonu oraz TPU, czy- ‘

i termoplastycznego poliuretanu,
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dzieki czemu latwo utrzymacd go w czystosci. Posiada pokro-
wiec. Zbudowany jest z 18 rurowych komoér wymiennych, wy-
pinanych na klipsy. Pompa z reczng regulacja ci$nienia w ma-
teracu pozwala na jego dostosowanie do wagi uzytkownika.
Komory wypelniane s powietrzem w cyklach co 5-10 minut.
Duza wydajno$¢ pompy (6L/min), cicha praca. Zawieszki do

mocowania pompy na 1ézku.

— aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny)

- pionizatory reczno-elektryczne
Vassilli

- wozki inwalidzkie reczne

- balkoniki, chodziki — tréjkolowe
- kule

- kijki Nordic Walking.

Doposazenie wypozyczalni sprzgtu
pomocniczego i rehabilitacyjnego nasta-
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pilo dzigki dofinansowaniu realizowanych zadan ze $rodkéw
Miasta Stofecznego Warszawy (Biura Polityki Zdrowotnej)
oraz Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych.

——

‘ Panstwowy Fundusz

G i
g@,maiﬁ@ Rehabilitacji Oséb

oW

,: e Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Z przyjemnoécia informujemy o uzyskaniu $rodkéw fi-
nansowych na nowo realizowane projekty na rzecz oséb
z SM. Zapraszamy do korzystania z réznorodnego wsparcia
w ramach realizowanych projektéw. Osoby zainteresowane
uczestniczeniem w poszczegdlnych formach wsparcia prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

wIprawi¢ Moc 5”

Projekt realizowany ze $rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2020 pn. ,,Pokona-
my bariery”.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2021 r. — 31 marca 2022 r.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Projekt skierowany jest do 430 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewédztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, $wietokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaktada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim
dzialaniem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne.

Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w domu chorego,

— rehabilitacja w osrodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki),

— warsztaty wyjazdowe , Niezaleznego zycia’.

NADZIE]A
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»wOM'owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorych na SMIV”
Projekt realizowany ze s$rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych (...) — % Pafistwowy Fundusz
Konkurs 1/2020 pn.,, Pokonamy bariery” Rehabilitacji Osob
Okres realizacji: 1 kwietnia 2021 r. - Niepetnosprawnych
31 marca 2024 r.,

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzysta¢ z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:
grupowa rehabilitacja ruchowa,
mechanoterapia,
masaz usprawniajacy,
elektroterapia,
zajecia jogi,
zajecia tai-chi,
zajecia metodg Feldenkraisa,
arteterapia z elementami terapii zajeciowe;j,
zajecia wokalne,

10. zajecia teatralne,

11. zajecia "Gléwka pracuje”,

12. wsparcie psychologa - trening funkcji poznawczych,
porady indywidualne,

13. pomoc logopedyczna,

14. wsparcie dietetyka,

15. zajecia kulinarno-dietetyczne,

16. choreoterapia,

17. biurowy punkt informacyjny,

18. uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,

19. rehabilitacja domowa,

20. zajecia nordic walking,

N0 NN W=
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21. ¢wiczenia w basenie,

22. rehabilitacja w egzoszkielecie,

23. hipoterapia.

Ponadto, projekt zaktada zwrot kosztéw przejazdéw na za-
jecia

»Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”

Projekt realizowany ze $rodkéw
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadani zlecanych
(...) — Konkurs 1/2018 pn.: Szansa-
-Rozwdj-Niezaleznos¢”.

Projekt wspélny: Lider — PTSR Oddzial w Lodzi,

Partner — PTSR Oddziat Warszawski.

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

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

W ramach zadania przewidujemy nastepujace dzialania:

— platne staze,

— kursy, szkolenia zawodowe i jezykowe,

— grupy srodowiskowego wsparcia,

— uslugi poradnictwa i posrednictwa pracy,

— indywidualne i grupowe zajecia usprawniajace rucho-

wo,

— konsultacje specjalistéw ,niezaleznego zycia”,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

— wyjazdowe warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecz-

nej,
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— wyjazdowe warsztaty komunikacji interpersonalne;.
W projekcie moga wzia¢ udzial osoby, ktére spelniaja tacz-
nie nast¢pujace warunki:

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

— posiadaja aktualne orzeczenia o stopniu niepelno-
sprawnosci,

— posiadajg diagnozg¢ SM,

— nie s3 zatrudnione, nie przebywaja na $wiadczeniu re-
habilitacyjnym, nie prowadzg dzialalnosci gospodarcze;.

wjeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM IV”
Projekt realizowany ze $rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) = Konkurs 1/2020 pn. ,Pokona-
my bariery”.
Okres realizacji:
1 kwietnia 2021 r. — 31 marca 2024 r.,

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepelnospraw-
nym, chorym na SM, dostepu do rzetelnej informacji nt. cho-
roby i sposob6éw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiagnaé
poprzez propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach
(w szczegblnosci 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.
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»Rehabilitacja ruchowaispoleczna oséb chorych na SM”
Projekt realizowany ze srodkéw Urzedu
m.st. Warszawy (Biuro Polityki Zdrowotnej). /2
Okres realizacji: g\wﬁf
styczen 2021 r. — grudzieri 2021 r. o

—

)

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

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupows rehabilitacje ruchows,

— zajecia masazu usprawniajjcego,

— 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 IV”.

AOON Warszawa

Miasto Stoleczne Warszawa wraz z Centrum Uslug Spo-
lecznych ,Spoleczna Warszawa” oraz Polskim Towarzystwem
Stwardnienia Rozsianego Oddzial Warszawski realizuje pro-
jekt dofinansowany z Europejskiego Funduszu Spolecznego
(Program Operacyjny: Regionalny Program Operacyjny Wo-

NADZIE]A

49



Razem

jewédztwa Mazowieckiego 2014-2020) pn. ,AOON Warsza-

wa .

Fund i
ﬁ e T — Rzeczpospolita Mazowsze. s Mewopeleka
Program Regianalny serce Polski :

Planowany okres realizacji projektu:

1 marca 2020 r. — 28 lutego 2022 r.

Beneficjent: Miasto Stoleczne Warszawa

Realizator projektu: Centrum Uslug Spolecznych ,Spo-
teczna Warszawa”.

Partner projektu: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego Odzial Warszawski.

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

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 ubéstwem lub wykluczeniem spolecznym 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,

— mieszkajg na terenie m.st. Warszawy,

— s3 niesamodzielne 1 wymagaja wsparcia innych oséb.

50 NADzIEJA



Razem

Kryteria premiujace punktowane:

— kryterium dochodowe — do 150% kryterium dochodo-
wego (na samotnie gospodarujacg lub na osobg w ro-
dzinie), o ktérym mowa w ustawie z dnia 12 marca
2004 r. o pomocy spoltecznej — 20 pkt,

— osoby korzystajace z PO PZ - 15 pkt,

— samotne zamieszkanie - 20 pkt.

Gléwne dzialania w projekcie:

— diagnoza potrzeb i opracowanie indywidualnych $cie-
zek wsparcia dla uczestnikéw projektu,

— realizacja ustug Asystenta Osobistego Osoby Niepel-

nosprawne;j.

Kontakt z koordynatorem projektu:
Dorota Potyralska

tel. 22 277-49-86

e-mail: dpotyralska@um.warszawa.pl
Marcin Skroczynski

tel. 22 831-00-76/77

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl

ok 3k

Szanowni Panstwo informujemy, ze zapisy na rehabili-
tacje w warunkach domowych w ramach realizowanych pro-
jektéw finansowanych ze $rodkéw PFRON przyjmowane
beda od dnia 27.04.2021 r. od godziny 10:00 telefonicznie
lub osobiscie w siedzibie OW PTSR.

Rehabilitacja w warunkach domowych realizowana jest
z projektéw:

— Sprawi¢ Moc 5,
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— SMowa przystai — usprawnianie ruchowe i spoleczne

chorych na SM IV

— Aktywny w pracy aktywny w zyciu

Mozliwy jest udzial w ramach tylko jednego projek-
tu. Pierwszenstwo zapisu i realizacji ustugi beda mialy osoby
z orzeczonym znacznym stopniem niepelnosprawnosci i nie
objete rehabilitacja w domu w okresie styczen 2020 — marzec
2021.

Ponadto informujemy, iz oplata za 1h rehabilitacji domo-

wej wynosié¢ bedzie 1,50 zl.
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Polskie

Towarzystwo
Stwardnienia
Rozsianego

Oddziat

Warszawski

\Q Pomoz chorym

na SM

Pamigtaj o nas przy rozliczaniu ™

podatku!
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