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Drodzy Czytelnicy,

przyszlo lato, po chiodnej wiosnie doé¢ upalne, przed nami wa-
kacje i wreszcie troche mniej obostrzen. Mozna bedzie gdzies
wyjechad, spotkaé si¢ ,w realu”z przyjaciélmi. Wlasnie przy-
jazi jest gléwnym tematem tego numeru Nadziei.

Przyjaza to jedna z najwazniejszych rzeczy w naszym zy-
ciu. Mie¢ kogos, na kogo mozna liczy¢ w trudnosciach, komu
mozna ufaé, ale tez z kim mozna, po prostu, wspélnie sie cieszy¢
i smuci¢, to wielki dar losu i ogromne szczg¢scie. Oczywiscie
zdarza si¢, ze mamy przyjaciol tylko z nazwy, takich znajomych
z facebooka. A prawdziwa Przyjazn to co$ bardzo powaznego,
to odpowiedzialno$¢ za drugiego czlowieka. O tym, czym jest
przyjazin, jakie ma znaczenie, jak ja rozwijaé, na co zwracad
uwage, a czego unikaé, zeby wrastala, pisze psycholog.

Wszyscy chcieliby$my mie¢ dobrych przyjaciél, ale zycie,
zwlaszcza zycie z chorobg, czesto weryfikuje te relacje. Nie
kazda przyjazn wytrzymuje préby. Swoimi doswiadczeniami,
dobrymi i trudnymi, z przyjaznia ,przed i po SM” dziela sie
osoby, ktére musialy zmierzy¢ si¢ z weryfikacja dotychczaso-
wych relacji z przyjaciéimi, kiedy w ich Zyciu pojawila si¢ cho-
roba. Czasem z zaskakujaco pozytywnym rezultatem.

A jezeli nie przyjazn, to moze ciekawa pasja wniesie w zycie
rados¢ i spelnienie. O swojej wspanialej przygodzie z fotogra-
fig i fotografowaniem pisze nasz Czytelnik. Zachecam i innych
Czytelnikéw do podzielenia si¢ na famach Nadziei swoimi za-
interesowaniami i pasjami. Tyle oséb robi ciekawe i wspaniale



rzeczy, warto zeby inni si¢ o tym dowiedzieli. Moze to by¢
inspiracja do dzialania, zacheta do poszukania swojego hobby.

Prawdziwa przyjazi to gotowo$¢ do podzielenia si¢ tym,
co mam z przyjacielem. O réznicy w logice daru i logice ofiary
pisze ojciec Wactaw Oszajca w kolejnym madrym i glebokim
felietonie.

Zachg¢cam do lektury!

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Komérki w centrum naprawy mieliny

Oligodendrocyty naleza do rodziny komérek nazywanych
komérkami glejowymi. Stanowig podpore dla komérek nerwo-
wych i1 pomagaja im w prawidiowym funkcjonowaniu. Dbaja
réwniez o komérki nerwowe poprzez produkeje mieliny, ktéra
stanowi ochronng warstwe otaczajaca te komoérki.

Oligodendrocyty wygladaja troche jak kola rowerowe.
W s$rodku komérki znajduje si¢ gléwne cialo z licznymi ,szpry-
chami”, ktére maja krétkie odcinki mieliny na koricach. Po-
jedyncze komoérki moga mieé¢ nawet do 50 takich szprych, co
znaczy, ze moga zaopatrywaé w mieling nawet do 50 komérek
nerwowych jednoczesnie.

Mielina jest jak warstwa izolacyjna wokdt przewodu elek-
trycznego — chroni wiékna nerwowe znajdujace si¢ wewnatrz
przed uszkodzeniami oraz gwarantuje, ze wiadomos¢ biegnaca
wzdluz nerwu dociera do miejsca docelowego najszybciej jak to
mozliwe. Komérki nerwowe z otoczka mielinowa przewodza
z szybkoscig 100 razy wigksza niz te niezmielinizowane!

W przypadku SM system immunologiczny pacjentéw jest
przekonany, ze oligodendrocyty sa jakby ,infekcja” i atakuje je,
jak réwniez mieling. To znaczy, ze komdérki nerwowe sg narazo-
ne na zniszczenie, a w konsekwencji informacje nie moga by¢
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Co nowego... czyli o starym inaczej

przez nie przekazywane, moga §
nie osiggaé celu. To wlasnie
powoduje objawy SM.

W przypadku ataku na 3
pojedynczy  oligodendrocyt,
nawet do 50 widkien nerwo-
wych moze utraci¢ mieling.
Oligodendrocyty moga jed-
nak naprawia¢ i uzupelniaé
ubytki mieliny, gdy jest ona %
uszkodzona lub zniszczona.
Komérki, ktére produkuja oli-
godendrocyty, rozpoznaja miejsca, w ktérych doszto do utraty
mieliny i podrézujg do miejsca uszkodzenia. Tam przeksztal-
caja sie w nowe oligodendrocyty i rozpoczynaja odzyskiwanie,
przywracanie mieliny.

W SM proces ten nie zawsze przebiega wlasciwie. Nie
wiemy jeszcze dokladnie dlaczego. Mozliwe, ze dla komé-
rek produkujacych oligodendrocyty naprawienie wszystkich
uszkodzen jest zbyt ciezka praca. Mozliwe tez, ze co$ innego,
jaki$ inny czynnik — jak w starzeniu si¢ — zapobiega tworzeniu
sie¢ nowych oligodendrocytéw.

Naukowcy skupiaja si¢ na procesie projektowania tera-
pii, ktére pomoga naprawi¢ utrate mieliny. Spoglada si¢ tez
w kierunku lekéw juz zarejestrowanych w innych chorobach,
a mogacych by¢ uzytych w promowaniu naprawy mieliny. Na
przyktad badania laboratoryjne ujawnily, ze lek na raka skéry
(bexaroten) jest wycelowany w cz¢$¢ oligodendrocytéw zwang
RXR-gamma, aby poméc im bardziej efektywnie produkowaé
mieling. Obecnie ma miejsce druga faza badan klinicznych,
wyniki sg spodziewane jeszcze w tym roku.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Wielu naukowcéw przyglada si¢ réwniez innym aspektom
badan nad oligodendrocytami, jak wplyw starzenia sie, stylu
zycia (dieta, ¢wiczenia) na naprawe mieliny.

Potencjalne mozliwosci leczenia wplywajacego na naprawe
mieliny sg ekscytujace, szczegdlnie dla chorych na formy poste-
pujace SM, ktérzy dotychczas mieli niewiele dostgpnych lekéw.

Doktor David Coutts
za: MS Society Research Matters, Spring 2020
ttum. M. Biernat

Leki na cukrzyce promuja naprawe mieliny
u SZCZUurow

Aby zatrzymaé¢ SM potrzebujemy terapii, ktére naprawiaja
mieling — ochronng tluszczowa warstwe wokal naszych nerwéw.

Nasze mézgi maja naturalng zdolno$¢ regeneracji mieliny
za pomocg oligodendrocytéw,
ktére sg wykonane z komérek
prekursorowych  oligoden-
drocytéw (OPC). Jednakze
w stwardnieniu rozsianym
naprawa mieliny przestaje W
dziata¢ prawidtowo. Profesor g
Robin Franklin i jego zespét
z Cambridge Center wykaza-
li, ze dzieje si¢ tak poniewaz

OPC tracg zdolno$¢ do prze-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

ksztalcania si¢ w komérki wytwarzajace mieline. Kiedy jed-
nak szczurom dano postng diete (co oznacza, ze jadly co drugi
dzieri), OPC odzyskiwaly zdolno$¢ do stawania si¢ komérka-
mi tworzacymi mieline. Doprowadzilo to do zwigkszenia na-
prawy mieliny. Co najciekawsze, powszechnie stosowany lek
przeciwcukrzycowy (metformina) byt w stanie nasladowac te
efekty bez faktycznego poszczenia.

Chociaz badania te sg wcigz na wezesnym etapie, to odkry-
cie moze doprowadzi¢ nas do nowych, istotnych mechanizméw
leczenia ukierunkowanych na inne niz dotychczas ,,obiekty”.

za: MS Society Research Matters, Spring 2020
ttum. M. Biernat

Przyjazn

Nikt nie chee zyc¢ bez przyjaciot, nawet jesli ma w posiadaniu
wszystkie inne dobra.
Arystoteles

Bezsprzecznie jeste$Smy istotami stadnymi i potrzebujemy
innych podobnych nam oséb, zeby zdrowo funkcjonowac. Czlo-
wiek potrzebuje wi¢zi, zeby méc zy¢ satystakcjonujaco oraz zeby
mozg mogl rozwijaé si¢ poznawczo i emocjonalnie.

Duzo napisano w literaturze o przyjazni, czym jest a czym nie
jest. Arystoteles pisal, ze przyjazi powinna polegaé na przeplywie
miedzy tym, co dajemy, a co otrzymujemy. Trudno si¢ z tym nie
zgodzié, ale przyjazi to przeciez nie transakcja. Nie dajemy z sie-
bie po to, zeby pézniej tyle samo otrzymad. A jednak...
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Czesto stysze, ze ja tyle .
daje z siebie a ta druga strona /,
niewiele”. Pozostawanie w po- / |

t

czuciu skrzywdzenia i nieréw-
nosci sprawia, ze przyjazn nie
spelnia swojej funkcji. Trzeba
wtedy zweryfikowaé czy wy-
bralem/am osob¢ na przyja-
ciela, ktéra jest tylko biorca,
czy otrzymuje tez duzo tylko
tego nie dostrzegam i skupiam
si¢ na krzywdach i niespra-
wiedliwosci. Czasem tez tkwimy w relacji toksycznej z obawy
przed samotnoscig i odrzuceniem.

Przyjazii dziala przeciwbdlowo. Badania wykazaly, ze sama
obecno$¢ osoby bliskiej sprawia, ze bdl staje si¢ mniejszy. Okaza-
lo si¢, Ze sama obecno$¢ przyjaciela, nawet bez dotyku powoduje
synchronizacje fal mézgowych, przez co bdl zostaje ttumiony.
Inne badanie pokazuje, ze spedzanie czasu z przyjaciéimi spra-
wia podwyzszenie poziomu oksytocyny, ktéra inaczej zwana jest
hormonem milosci. Oksytocyna zwigksza si¢ podczas szczerej
rozmowy, kiedy czujemy akceptacj¢ i zrozumienie, i to odwza-
jemniamy. Sg tez badania, ktére udowadniaja, Ze osoby posiada-
jace co najmniej trzech przyjaciét choruja o 20% mniej — pewnie
z powodu wydzielania hormondéw szczgscia, czyli oksytocyny
i serotoniny. Dzieje si¢ tak kiedy czujemy si¢ potrzebni.

Przyjaciele nie tylko oferuja pomoc, ale tez jej potrzebuja.
Nalezy jednak pamietaé, ze nie bedzie réwno, po aptekarsku.
Czasem przyjazii opiera si¢ na poswieceniu, wigcej dajemy niz
bierzemy. To, co wtedy zyskujemy, to uczucie bycia pomocnym,
potrzebnym, waznym. Przyjaciel nie jest tylko ,,od probleméw’,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

to réwniez ktos, z kim milo
spedza si¢ czas, z kim dobrze
si¢ bawimy, mozemy si¢ cze-
go$ nauczy¢, wymieni¢ infor-
macjami.

Po czym rozpoznajemy,

ze przyjazn spelnia swoje
funkgcje i jest prawdziwa?

* Kiedy jest bezwarunkowa, co oznacza gotowos¢ przyja-
ciela do bezinteresownego dzialania. Gotowos¢ do udzie-
lenia pomocy bez oczekiwania czego$§ w zamian. Nalezy
jednak pamigtaé, zeby méwic szczerze, czego potrzebuje-
my, bo przyjaciel (nawet najlepszy) nie jest telepata.

* Kiedy jest wyrozumiala, to znaczy, ze przyjaciel em-
patycznie dostrzega nasze emocje, potrafi stuchad.
Nie udziela rad, ale okazuje, ze rozumie nasz problem
i wspiera. Jest wyrozumialy wobec naszych potknigé
i umie cieszy¢ si¢ z naszych sukceséw. Nie nalezy myli¢
tego z potakiwaniem. Kto, jak nie przyjaciel, ma nam
zwrécié uwage, ze co$ zle robimy, popelniamy blad.

. Kiedy jest oparta na zaufaniu, to znaczy, ze mozemy
powierzy¢ przyJaC1elow1 tajemnice. Wiemy, Ze nas nie
zawiedzie i nie oszuka. Pami¢tajmy jednak, Ze zaufanie
jest sprawg bardziej skomplikowang, bo nie zalezy tylko
od przyjaciela, lecz takze od nas. Zaufanie jest tez na-
sz3 gotowoscig na otwarcie si¢ na kogo$, pokonanie leku
przed skrzywdzeniem i odrzuceniem.

* Kiedy jest oparta na tolerancji, to znaczy, ze przyjaciel
toleruje i akceptuje odmiennosé naszego zdania. Szanu-
je poglady i nie stara si¢ usilnie ich zmienia¢. W relacji
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Co nowego... czyli o starym inaczej

nie chodzi o to, zeby w%’@‘i’if

,czyjes bylo na wierz- \ /@

chu”.

* Kiedy nie tylko moz-

na si¢ razem smucic,

ale tez dobrze bawié.

Z przyjacielem mozna

dobrze spedzic czas re-
alizujac swoje zaintere-

Czasem jednak przyjaznie si¢ konicza, wygasaja. Dzieje si¢
tak, gdy w relacje nie angazuja si¢ dwie strony. Nawet gdyby-
$my mocno si¢ starali, nie jesteSmy w stanie przebi¢ muru sta-
wianego po drugiej stronie. Moze mieé to miejsce, gdy jedna
strona zaglebia si¢ w swoich problemach, dystansuje sig, nie
jest szczera i otwarta. Czasem dystansuja w relacji niewypo-
wiedziane krzywdy, zranienia.

sowania, ale tez poroz-
mawiac i pomilczed.

I jeszcze na koniec dwie sentencje:

Albert Camus: Nie idZ za mng — moge cig nie poprowadzic.
Nie idZ takze przede mng — moge za tobg nie podgzyc. Po prostu
idZ obok mnie jako przyjaciel.

Edward Stachura: Prawdziwy przyjaciel to nie ten, ktdry od-

wala za ciebie calq robotg, lecz ten, ktory uswiadomi ci, ze wszystko
musisz zrobic sam. Dodalabym jeszcze: i ci w tym potowarzyszy.

Marta Pindral,
psycholog
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POMYSL... WARTO

Teraz nie pora myslec¢ o tym, czego ci brak. Lepiej pomysl,
co moZesz zrobié 7 tym, co masz.

Ernest Hemingway

Nabpzigja 13
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Logika ofiary i logika daru
Z wiadomych powodéw tegoroczna Wielkanoc do tatwych

nie nalezala. Nie to, ze znowu uleglem zludnym marzeniom
o czasach pelnych pokoju, radosci, wypoczynku czy niecodzien-
nych, ekstatycznych, mistycznych uniesien religijnych, nie. Po
prostu zyj¢, bo niezy¢ si¢ nie da. A ze trudno, to nic nadzwyczaj-
nego, normalnemu czlowiekowi zawsze pod gorke, a bywa, ze
i pod gére i to po pionowej Scianie. Na nasze nieszczescie skfon-
ni jesteSmy uwazal, ze nasze nieszczeScie 1 bl nieskoriczenie
przekraczaja biedy i cierpienia wszystkich ludzi razem wzigte.
I jak juz zty los nas ukasi, pytamy: Diaczego mnie to spotkato? To
wazne pytanie, jedno z tych podstawowych, zwlaszcza dla ludzi
religijnych, nie wylaczajac chrzescijan. Ci z nich, ktérzy wierza,
ze skoro poswigcajg czas swojemu Bogu modlac si¢ do niego,
uczestniczac w obrzedach, sktadajac ofiary, przez to samo maja
prawo liczy¢ na to, ze Bog si¢ im odwdzieczy ,,swoimi taskami”
w postaci zdrowia, dlugiego zycia w dostatku, ze uchroni ich ,,od
naglej i niespodziewanej $mierci”, ale tez znajdzie przystojne-
go narzeczonego, czy zabezpieczy przed chorobg nawet wtedy,
gdy sami bedziemy si¢ napraszaé nieszczesciu, jak choéby obec-
nie unikajac szczepienl i dajac wiarg réznym hochsztaplerom
dysponujacym jakas$ tajemng wiedzg i jakimi$ nadzwyczajnymi
charyzmatami w znaczeniu religijnym, ale i $wieckim. Znamy
przeciez nie tylko religijnych, ale i ateistycznych dewotéw i fana-
tykéw. Jedni i drudzy twierdza, ze tylko oni i nikt wiecej umieja
zaradzi¢ nieszczgsciu naszemu i wszelkich innych ludzi.

Jesli wige nie chcemy, zeby nieszczescia nie spadaly nam na
glowe jak grom z jasnego nieba, warto w spokojniejszym czasie
pytanie: D/aczego mnie to spotkafo? uzupelni¢ o drugie pytanie:
A dlaczego nie? Dlaczego niby Bég, jakkolwiek rozumiany, ma
dla nas robi¢ jakis wyjatek i wylacza¢ nas spod zwykiego bie-
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gu ludzkiego losu. Nie ma bowiem niczego nadzwyczajnego,
nienormalnego w tym, ze od poczecia starzejmy sie, choruje-
my, popelniamy bledy, nawzajem siebie krzywdzimy. Stowem,
grzeszymy ciezko, nieraz przez dlugi czas, przeciw Bogu i lu-
dziom ,mysla, mowg, uczynkiem i zaniedbaniem”. Taka jest
norma ludzkiego zycia, spod ktérej nikt z nas nie jest wyjety.
Wszelkie nieszczescia tego swiata w jednej chwili mogg staé si¢
naszymi nieszcze$ciami. Moga, ale dopiero wtedy gdy sie im
poddamy, gdy pozwolimy np. chorobie nad nami zapanowac.
Znamy przeciez (jesli nie
z autopsji, to z opowiadania)
ludzi, ktérzy uwazaja, ze caly
$wiat powinien by¢ na ich ustu-
gi. Ale znamy tez ludzi, ktérzy
zyli w jak najniekorzystniej-
szych warunkach i dokonali
rzeczy wielkich. Owszem, cho-
dzi o np. osiggnig¢cia naukowe,

jak wpr Zypadku cierpigcego na Stephen William Hawking
stwardnienie zanikowe boczne

prof. Stephena Williama Hawkinga (1942-2018), ktéry uwazal
siebie za agnostyka. Na codzienn podobne sukcesy odnosi wielu
ludzi, tyle tylko, ze o tych bohaterach si¢ nie méwi. Papiez Fran-
ciszek w Liscie Apostolskim Patris Corde, poswigconym $w. J6-
zefowi, napisal: Swz';ty Jozef przypomina nam, ze ci wszyscy, kto-
7y sq pozornie ukryci lub na «drugiej linii», majq wyjgtkowy czynny
udzial w historii zbawienia. Im wszystkim nalezy si¢ stowo uznania
i wdzigcznosci. A ta historia zbawienia polega na uwalnianiu ludzi
,ode zlego”.

Nie tylko choroba, ale i tzw. szczesliwe Zycie potrafi z cztowie-
ka zrobi¢ egoiste, ktdry, raczej wezesniej niz pézniej, wpada w ta-
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rapaty, zap¢tla si¢ 1 sam siebie unieszczg$liwia. Na pytanie: Dia-
czego cierpisz? odpowiada: Bo jestern nieszczesliwy. I odwrotnie, na
pytanie: Diaczego jestes nieszczgstiwy? odpowiada: Bo cierpig. Z tego
biednego kota jest jedno wyjscie, polega ono na milosci. Spokoj-
nie, nie chodzi o szal zmysléw, zatracenia w ekstazie, mistycznym
doznaniu, ale o uswiadomienie sobie, ze jak nikt inny moge by¢
== potrzebny ludziom, a przez to i Bogu.
W jaki sposéb mozesz by¢ potrzebny
nie wiem i nikt nie wie poza toba. Juz
samo poszukiwanie tej potrzeby bycia
uzytecznym przerywa piekielny krag
niemocy, wyrywa z koncentracji wy-
lacznie na sobie 1 wyprowadza znowu
do ludzi. Tak jak mamy tego przykiad

- w osobie Stephena Hawkinga, Carla
Acutisa, blogostawionego kompute-
. rowca, czy pewnej babci, ktéra wie-
- dzac, ze lada dzient umrze, napisata do
— . : wnuka: Maciek, przepraszam, wiem, Ze
Carlo Acutis masz urlop, ale jakos umierania nie udato

mi sig odloZyc.

Z pomocg w naszych poszukiwaniach drég, po ktérych
przechadza si¢ szczgscie, przydatny moze by¢ wspomniany
juz List papieza Franciszka o $w. Jézefie. Szczescie Jozefa — pi-
sze papiez — nie polega na logice ofiary z siebie, ale daru z siebie.
Nigdy w tym czlowieku nie a’osz‘rzegamy frusz‘mcji a jedynie za-
ufanie. Jego uporczywe milczenie nie rozwaza narzekar, ale za-
wsze konkretne gesty zaufania. Swiat potrzebuje ojcow, odrzuca
pandow, odrzuca tych, ktorzy cheq wykorzystac posiadanie drugiego
do wypelnienia wlasnej pustki; odrzuca tych, ktorzy mylg autorytet
2 autorytaryzmem, stuzbg z serwilizmem, konfrontacje z uciskiem,
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milosierdzie z opiekuriczoscig, sile ze Zniszczeniem. Kazde praw-
dziwe powolanie rodzi si¢ x daru z siebie, ktory jest dojrzewaniem
gwyczajnej ofiarnosti. Takze w kaplaristwie i w Zyciu konsekro-
wanym wymagana jest tego rodzaju dojrzalosc. Tam, gdzie powo-
lanie, czy to mafzeriskie, do celibatu czy tez dziewicze, nie osigga
dojrzatosti daru  siebie, zatrzymujqc si¢ jedynie na logice ofiary, fo
zamiast stawac sig znakiem pigkna i radosci mifosci, moze wyrazac
nieszczescie, smutek i frustracye.

Idac za mysla papieza mozna po-
wiedzied, ze t¢ réznice miedzy ofiarg |
i darem najwyrazniej ukazujg dwa
sakramenty, Eucharystia i malzen-
stwo oraz §lub celibatu realizowany
w zakonie czy tez w zyciu $wieckim.
Wspélnym mianownikiem dla tych
i innych sposobéw zZycia s3 stowa
Chrystusa: Bierzcie i jedzcie moje
Cialo i pijcie moja Krew. To znaczy,
ze nie wystarczy Chrystusowi ofia-
rowywanie pacierzy, nabozeristw,
a nawet mszy, gdyz On pragnie nas,
a nie prezentéw. W trzeciej modli-
twie eucharystycznej prosimy Chry-
stusa, by On dla siebie uczynit z nas
wiecznie trwajacy dar. T sama tre$¢ mozna wyczytaé ze sléw
formuly zaslubin: Sluéujg tobie mifosc, wiernosc i uczciwost mat-
Zeriskq oraz, ze cig nie opuszczg az do Smierci. Nawiasem mowigce
to ,,az do $mierci” powinno si¢ opuszczad, skoro przeminie wia-
ra i nadzieja, a na zawsze pozostanie tylko milos¢.

Waclaw Oszajca S]

NADZIE]A 17



MIEDZY NAMI

Prawdziwi przyjaciele

Zycie przed MS
bylo fajne — mialam
Swietnych  przyjaciél.
Spedzalismy czas razem,
w weekendy wychodzac
na miasto lub na kregle.
Na lato lubili§my zapla-
nowaé wyprawy w gory, . °
aw zimie jezdzilismyna
narty. Ale kiedy na horyzoncie pojawilo si¢ SM, nocne zycie
i wycieczki poszly w odstawke. W koricu przestatam by¢ nawet
zapraszana, po prostu jechali beze mnie. Myslalam, ze zaczne
krzyczeé: Mam SM, nie umarfam!

Kiedy SM staje sie czgscia twojego zycia, w niespodziewa-
ny sposéb odkrywasz kto jest prawdziwym przyjacielem. Ludzie
albo stang przy tobie i pomogg ci trzymac pion, kiedy jestes sta-
ba, albo po prostu odejda. Jesli taki bedzie ich wybér, nie trzymaj
ich na sile. Naprawde nie potrzebujesz w swoim zyciu nikogo,
kto ciaggnalby ci¢ w dét. SM robi to wystarczajaco mocno.

Sa dni, kiedy zmagam si¢ z objawami fizycznymi, takimi
jak drzenie, bdl, ostabienie, dr¢twienie, problemy z widzeniem,
skurcze mig$ni. Wystarczy, by odczué trudnosci, ale niewystar-
czajaco, by catkiem mnie powstrzymac. Sg tez takie dni, w kté-
rych wszystko odczuwam dwa razy mocniej, kiedy bdl i osta-
bienie sg tak silne, ze cigza nad kazda cz¢scia mojego zycia,
chcac przejaé kontrolg nad moimi myslami i emocjami.
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Przez cale lata zmagania si¢ z SM przekonalam si¢, ze nie
jest to choroba, ktérg mozna ukryé przed innymi. A my stara-
my si¢ mimo wszystko, czyz nie? Wiem, Ze ja tak. Staram sig¢
ukrywa¢ destrukcyjne efekty SM ludzac sie, ze w ten sposéb
odgrodze od choroby siebie i innych, ale im wigcej prébuije,
tym bardziej to widaé. To troche jakby grabi¢ liscie w ogrodzie
w wietrzny dzien. Bez sensu — niewazne jak bardzo si¢ bedg si¢
staraé, liscie i tak beda fruwaé dookota.

Co by nie méwié, potrzebujemy ludzi, szczegdlnie Zyjac
z chroniczng przypadloscia i szczegdlnie w dzisiejszych cza-
sach. Pogoda nas nie rozpieszcza, ograniczenia nie pozwalaja
nam uczestniczy¢ w hucznych imprezach, a depresja znajduje
swoje podstepne metody, by wkroczy¢ do naszego zycia.

Pomyslmy chocby o tym, co musimy rozwazy¢ spodziewa-
jac si¢ zaproszenia. Czy miejsce jest dla mnie dostepne? Czy
kétka mojego balkonika lub wézka zostawia $lady na czyims$
picknym dywanie? Czy moje cialo bedzie wspéipracowaé? Czy
dam sobie rade z tlumem i ruchem ulicznym? Czy moje fi-
nanse nie zostang przesadnie uszczuplone, zeby starczylo na
lekarstwa? Czy zmeczenie pozwoli mi faktycznie by¢ czescia
imprezy? Czy ludzie zrozumieja, kiedy bede chciala wezesniej
wyijsé, albo gdy w ostatniej chwili odwolam spotkanie? Czy
w ogdle mnie zaprosza?

Prawdziwi przyjaciele to zrozumieja. Kiedy$ usltyszalam:
Prawdziwych przyjaciol mozesz policzyé na palcach jednej reki,
a czasem na jednym palcu. Jakie to prawdziwe.

Wiem, ze to nie zawsze latwe, ale postaraj si¢ wypelni¢ czas
cieplem tych kilku bliskich oséb. To naprawde dziala jak pro-
mienie slorica. Jesli nie mozesz wyjs¢, zapros kogos na wyjat-
kowg noc filmowg z pizzg i popcornem albo zadzwon na Skype
do kogos, kogo nie widzialas dluzsza chwile. Czasami cos$ tak
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prostego jak kilka sms-
-6w z dawnym znajo-
mym moze przynies¢ EuEs
rado$¢ na kilka dni.

Powiem teraz jak ®
przyjaciel do przyjacie-
la: Postaraj si¢ znalez¢
rados¢ w gorsze dni
i zawsze, ale to zawsze &
pamietaj jak totalnie
niesamowitg i silng jestes osobg. I méwi¢ to z wlasnego do-
swiadczenia.

Penelope Conway (za: positivelivingwithms.com)
ttum. M. Biernat

Przyjaciele staja si¢ obcy, obcy staja sie
przyjaciélmi

Spolecznos¢ SM-owcéw ma kilka powiedzonek, ktérymi
lubi si¢ dzieli¢. Teksty takie jak ,nie wiesz co to SM, dopdki nie
masz SM”, ;mam SM, ale SM nie ma mnie” (tego akurat nie
lubig) albo ,nie jestem pijany, mam SM”.1 teraz jedno z moich
ulubionych ,,przyjaciele stajg si¢ obcy, obcy stajg sie przyjaciél-
mi”. Wlasnie ono zdaje si¢ dotyka¢ czulych strun w kazdym,
kto zmagal si¢ ze stwardnieniem rozsianym przez diuzszy czas.
To dlatego, ze tak wielu z nas doswiadczylo, jak prawdziwe
s3 te stowa. Ludzie z SM maja tendencje do tego, zeby traci¢
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dawnych przyjaciél i zyskiwaé nowych w miejscach, w ktérych
nikt by si¢ tego nie spodziewal.

Stare kolory traca blask

To ciekawe, jak szeroki zakres emocji moze wzbudzié to
zdanie. To dosy¢ wierny opis tego, co dzieje si¢ z przyjaznia.
Poméwmy wiec najpierw o stratach, o przyjacielach, ktérzy
staja si¢ obcy. Znajomi cz¢sto méwia o tym na grupach wspar-
cia oraz w bezposrednich kontaktach: kto§ dostaje diagnozg
stwardnienia rozsianego i zaczyna odczuwaé objawy. Wielu
z przyjacil z poczatku wspiera (choé¢ nie za bardzo wiedza
jak). Z czasem jednak te kontakty stabna.

Czemu relacje si¢ zmieniaja po diagnozie?

W wielu przypadkach dlatego, ze nie mozecie juz spedzacd
razem czasu w taki sam sposéb jak wczesniej. SM oznacza
tez cze¢ste zmiany planéw lub ich odwolanie, niejednokrotnie
w ostatniej chwili. Nie dlatego, Ze chcesz, ale dlatego, ze zmu-
sza ci¢ do tego twoje cialo. Zaczynasz sobie uswiadamiad, ze
jestes$ zbyt zmeczony lub odczuwasz zbyt silny bél, albo miejsce
spotkania jest zbyt ttoczne, a moze po prostu jest lato. Jest wie-
le symptoméw towarzyszacych SM, ktére zmieniaja codzien-
ne sytuacje w koszmar, wigc po prostu decydujemy sie zostaé
w domu. W efekcie twdj telefon dzwoni coraz rzadziej. I czesto
nie jest to w ogdle dzialanie z premedytacja, tak jak w powie-
dzeniu: co z oczu to z serca. Gdy nie ma ci¢ w poblizu, ludzie
zwyczajnie o tobie zapominaja.

Coraz mniej wspélnego

Nasze ograniczone mozliwosci spedzania wolnego czasu to
nie jedyna kwestia, ktéra ma wplyw na nasze przyjaznie. Z cza-
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sem mamy Zze znajomymi
coraz mniej wspdlnego. Na-
sze zainteresowania moga
si¢ zmienié, bo nie lubimy
juz tych samych rzeczy, co
kiedys. Wiem, ze mnie kre-
cg dzi$ zupelnie inne tematy
niz wtedy, gdy bylem w pet-
ni zdrowy. Zmieniajg si¢ na-
sze ciala, a co za tym idzie,
po§wiecamy czas na inne g
sprawy. Wszyscy musimy sie
do tej choroby dopasowac.

Kiedys gralem w hokeja i mialem mnéstwo znajomych z tg
samg pasja. Niestety moje cialo nie pozwala mi gra¢, wiec in-
teresuje mnie to dzi§ mniej. Nie rozmawiam juz z tymi znajo-
mymi tak czesto. To zrozumiale, ale nie oznacza weale, ze musi
by¢ bolesne. Z niektérymi znajomymi Iaczy nas tylko wspdlne
hobby, ktére mamy na danym etapie zycia i stosownie od stanu
naszego zainteresowania. Wraz ze zmiang zainteresowan stab-
ng tez te relacje. Tak jest niezaleznie od tego, czy jest si¢ cho-
rym, czy nie.

Odsia¢ tych, ktérzy nie chca zrozumieé

Zmiana hobby to nie jedyny powdd stabszego kontaktu.
Czasami osoby, ktére uwazamy za naszych przyjaciél, nie sa
w stanie albo nie chca sprébowaé zrozumiec przez co przecho-
dzimy. By¢ moze w ich opinii to nic takiego, poniewaz widza
te samg osobe, ktéra na pierwszy rzut oka wydaje si¢ zdro-
wa. Moze zwyczajnie nie potrafig zrozumieé, bo nigdy tego
nie doswiadczyly. Tak czy owak wole mysle¢ o tej sytuacji jak
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o mozliwosci odsiania z mojego zycia przyjazni bez perspek-
tyw. Wedlug mnie nie wszystkie relacje musza si¢ utrzymac.
Jesli sg ludzie, ktérzy nie potrafig zrozumieé twojej choroby, nie
potrzebujesz ich w swoim zyciu. Nawiasem méwigc, dotyczy to
tez relacji damsko-meskich.

Czasem to my sami odpychamy przyjaciél

W $wiecie mediéw spolecznosciowych mozna mieé¢ wra-
zenie bycia zbednym. Widzac, jak wiele nasi znajomi robia
w kazdej minucie dnia (a przynajmniej tak nam si¢ wydaje),
tatwo jest poczu¢ si¢ niechcianym albo tez zazdrosnym. Po ja-
kim§ czasie trudno to znies¢. Wiem, ze mi trudno jest widzie¢
znajomych, ktérzy nadal graja w hokeja albo duzo podrézuja.
Ciezko mi to przyznad, ale wole nie widzie¢ tego wszystkiego,
bo w glebi duszy wcigz za tym tegsknig. Nawet jesli weale sie tym
nie przechwalaja, ja tak to odczuwam. Doskonale rozumiem,
ze nie robig mi na zloé¢, ale widzac ich rado$é, ktérej kiedys tez
doswiadczalem, czuje¢ bdl, smutek. Mam dota. Czasem wigc re-
lacje stabng wlasnie dlatego, ze tak nam latwiej (mozna nawet
powiedzied, ze tak jest lepiej dla naszego zdrowia).

Sprébuj sie nie przejmowaé

Kiedy doswiadczamy przewleklej choroby istnieje szereg
powodéw, dla ktérych nasze relacje z innymi stabna. Wazne
jest, zeby tego nie rozpamietywal. Latwo powiedzieé, trudniej
zrobi¢. Szczegdlnie, gdy tak maja wszyscy, nie tylko my. Znam
mnoéstwo w pelni zdrowych ludzi, ktérzy byli w zwigzkach,
mieli dzieci i stracili mnéstwo przyjaciél. Wiele z tego, co opi-
salem wyzej, jest tak samo prawdziwe w ich sytuacjach. Pod-
sumowujjc, diagnoza stwardnienia rozsianego jest zyciowym
wydarzeniem, tak jak §lub czy przyjscie na swiat dzieci. Zycio-
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we wydarzenia zazwyczaj wigzg si¢ ze zmianami w relacjach
z innymi ludZmi i musimy to zaakceptowac.

Nieoczekiwana zamiana... przyjaciél

A zaakceptowad to wcale nie jest tak trudno, bo wielu z nas
znajduje nowych przyjaciét w sy-
tuacjach, w ktérych nigdy bysmy
si¢ tego nie spodziewali. Przy SM
rzeczywiscie obcy stajg sie przy-
jaciélmi. Méwitem o tym, ze me-
dia spolecznos$ciowe moga dziataé
destrukcyjnie na stare przyjaznie,
ale dzieki nim mogg tez rozkwit-
na¢ nowe. Nagle znajdujesz licz-
na grup¢ nowych ludzi, z ktéry-
mi masz wiele wspélnego. Ludzi
z réznych krajéw, o réznym ko-
lorze skéry, pochodzeniu i profe-
sji. Walka z tym samym wrogiem

w prosty sposéb jednoczy.

Doceni¢ nowe relacje

Rozmawialem i zaprzyjaznilem sie z wieloma ludZmi, kté-
rych nie poznalbym, gdyby nie SM. Czuj¢ za to niesamowita
wdzieczno$¢. Jestem przekonany, ze pomoglo mi to doswiad-
czy¢ $wiata bardziej niz gdybym byt w pelni zdrowy. Mam zna-
jomych, ktérych faktycznie poznalem na zywo, ale tez ludzi
z innych krajéw, z ktérymi rozmawiam, jakbym znal ich cale
zycie. Odzywamy si¢ do siebie na biezaco, motywujemy, wspie-
ramy sie nawzajem. Zycie z SM to wojna, w czasie ktorej stwo-
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rzylismy prawdziwg ,Kompani¢ Braci”. OK, w moim przypad-
ku bardziej kompanie sidstr.

Skupiam si¢ na dostosowaniu siebie i poznawaniu

nowych ludzi

Strata przyjaciél z powodu przewleklej choroby to czgste
i nieprzyjemne doswiadczenie. Odczuwamy je jako jeszcze
jedno, dodatkowe wyzwanie, rzucone nam przez SM. Z wielu
wzgledéw to prawda, jednak nie kazde wyzwanie musi mie¢
negatywne konsekwencje. Tracimy przyjaciél i zyskujemy no-
wych — tak dzieje si¢ w zyciu kazdego czlowieka, chorego czy
zdrowego. Dla nas takie sytuacje wydaja si¢ szczegélne, bo je-
stesmy bardziej wrazliwi, kiedy co§ wymyka sie spod kontroli.
Zycie z chorobg taka jak SM wymaga od nas ciaglego uczenia
sie, nieustannego dostosowania zaréwno fizycznego, jak i spo-
lecznego. Ja staram si¢ wiec nie skupiaé na stratach — skupiam
si¢ na dostosowaniu siebie i poznawaniu nowych ludzi. Dajmy
niektérym szanse, nigdy nie wiadomo, kto z tych obcych moze
sta¢ si¢ naszym prawdziwym przyjacielem.

Dewvin (za: multiplesclerosis.net)
ttum. M. Biernat

Jak rozmawia¢ z bliskim, ktéry ma SM

Postawienie diagnozy SM lub zmiana objawéw trwajacej
choroby moze zmieni¢ relacje migdzy przyjaciéImi. Jesli ktos
zawsze byl twoim kumplem od tenisa lub chodzenia po ba-
rach, musisz zada¢ sobie pytanie, czy twoja przyjazi dotyczy
tej osoby, czy wspdlnych zaj¢é. Kiedy zmienia si¢ sytuacja, pie-
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legnowanie relacji wymaga kreatywnosci i prawdziwego zaan-
gazowania w stosunku do osoby przyjaciela.

Zapytaj, jak si¢ twdj przyjaciel czuje, a potem badz gotowy
do stuchania. Stuchanie bez osadzania i przerywania jest jedna
z najbardziej pomocnych rzeczy, ktére mozesz zrobi¢ dla kazde-
go przyjaciela, w tym tez dla osoby ze stwardnieniem rozsianym.

Zapytaj, jak mozesz poméc ale szczerze powiedz, co mo-
zesz zapewni¢ i odmoéw, jesli naprawde nie mozesz daé tego,
czego potrzebuje twdj przyjaciel.

Zapytaj, gdzie mozesz uzyskaé wigcej informacji na temat
SM. Niech twéj przyjaciel skieruje ci¢ do Zrédet rzetelnej in-
formacji, co zwolni go/ja z wyjasniania, czym jest SM. Mozesz
tez pomdc swojemu przyjacielowi znalezé takie informacje,
abyscie mogli wspdlnie poszerza¢ swojg wiedze.

Powiedz: Jestem tu z tobg. Zycie ze stwardnieniem rozsia-
nym to kolejka gérska emocji, a poczucie samotnosci nie jest
rzadkoscig. Staly kontakt z przyjacielem potwierdza, ze komus
na tobie zalezy i ze nie jeste$ catkowicie sam.

Uzywaj stwierdzen w pierwszej osobie. Jesli martwisz si¢
o zdrowie fizyczne lub psychiczne SWOJCgO przyJac1ela mozesz
powiedzie¢: Taki objaw |
wlasnie zauwazylem,
a poniewaz zalezy mi na §
tobie, porozmawiaj o tym
ze swoim lekarzem.

Po prostu spedzaj
czas. To bardzo wazne, M
zeby ludzie zwyczajnie -
przychodzili i byli sobg,
robili swoje normalne §
rzeczy i byli normalny- &
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mi przyjaciélmi. Pomaganie komus to nie to samo, co doce-
nianie i szanowanie tej osoby jako przyjaciela, wigc niech twoje
kontakty z przyjacielem z SM nie dotycza wylacznie zapew-
niania pomocy.

Wiedz, czego nie méwié. Dzigki otwartej, szczerej przyjaz-
ni nie powiniene$ martwi¢ si¢ zbytnio popelnianiem bledéw.
Warto jednak zapamietad, jakich sformulowan nalezy unika¢:

«  Mgdj daleki krewny miaf SMi...

Nie narzucaj swojego pogladu na SM i zastanéw si¢ do-
brze zanim opowiesz jaka$ historie, jaki wplyw moze ona miec
na twojego przyjaciela. Stuchanie o czyjejs powaznej niepetno-
sprawnosci lub komplikacjach moze wzbudzi¢ Igk, a stuchanie
o tym, jak latwo jest komus innemu, gdy ty przezywasz cigzkie
chwile, moze wzmocni¢ poczucie, ze zycie —i SM — s3 niespra-
wiedliwe.

*  Slyszafem o nowej terapii, powinienes tego sprobowac. ..

Jesli nie jeste$ neurologiem leczacym swojego przyjaciela,
nie udzielaj porad medycznych.

*  Nigdy nie mow: ,Ale wyglgdasz tak dobrze!”

Jesli ten czgsty, obosieczny komplement juz sie wymknie,
mozesz dodaé: Mam nadzieje, Ze czujesz sig tak dobrze, jak wy-
gladasz.

 Coz, po prostu policz dobro, ktire masz. ..

Przypomnienie sobie, za co mozesz by¢ wdzieczny, moze
czasem pocieszy¢, ale zacheta, zeby$ docenil swoje blogosta-
wienstwa, gdy wlasnie musisz si¢ wyladowa¢ lub cheesz po-
rozmawiaé o trudnych uczuciach lub doswiadczeniach, moze
by¢ nie na miejscu. Jesli chcesz porozmawiaé ze swoim przy-
jacielem z SM o tym, co dobre, po prostu powiedz mu/jej, jak
bardzo czujesz si¢ wdzigczny za jego/jej przyjazi.
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Dzigki prawdziwemu przywigzaniu, bedziecie w stanie
zbudowa¢ silng przyjazin pomimo SM i zaoferowaé sobie na-
wzajem wsparcie, ktérego oboje potrzebujecie. A kiedy zaczy-
nasz rozmowe¢ pamietaj, ze najbardziej wspierajaca rzecza do
powiedzenia jest: Cheg cig wspierac — pomdz mi dowiedziec sig,
Jjak to zrobic.

za: multiplesclerosis.net
ttum. K. Czarnecka

MGj kop to fotografia

Kiedy juz opadly
emocje po diagnozie, |
a procedury przejscia
na rent¢ dobiegly kori- |
ca, zaczalem si¢ zasta- [
nawiaé, co ja teraz bede M
robil? Pomystéw bylo B
wiele, ale po glebszym ¢
zastanowieniu  okazalty
si¢ nierealne, szalone albo wrecz glupie. W konicu przyszed!
taki moment, kiedy wzi¢lo mnie na wspomnienia. Otworzy-
lem album ze zdjeciami, ktére sam robilem podczas réznych
wypraw ze znajomymi, imprez rodzinnych, czy nawet z pobytu
w wojsku. Zawsze robilem zdjecia pozyczonym aparatem i tak
sobie pomyslalem, dlaczego nie mialbym posiada¢ wlasnego.
Kupilem wigc maly kompaktowy aparacik i zaczalem jezdzi¢
po okolicach mojego miasta, fotografowac zabytki i rézne cie-
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kawe miejsca. Wnet si¢ jednak okazalo, ze fotografia to nie
taka latwa sprawa. Chcialem moje zdj¢cia pokazaé ludziom,
a nie tylko robi¢ do albumu. Dlatego niezb¢dna byta edukacja
w tym kierunku. Nawigzalem kontakty z ludzmi, ktérzy pa-
sjonowali si¢ fotografia. Czytalem ksigzki, jezdzitem na rézne
plenery zdjeciowe, robitem znajomym sesje itp.

Woszystkie te moje dzialania doprowadzily do tego, ze
zbudowalem sobie swoistg tarcze, ktéra zaczela mnie chronié
przed rozterkami, strachem przed, nie daj Boze, rozwinig¢ciem
si¢ choroby. Bo kiedy coraz wigcej czytalem na temat stward-
nienia rozsianego, to coraz bardziej mnie przerazalo to, co si¢
w moim organizmie dzieje i co si¢ moze wydarzy¢. Byly chwi-
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le ptaczu, ztosci, buntu. Kiedy
jednak wyjezdzatem na kolej-
ny plener wszystkie te moje
bolaczki bledly, odchodzily
gdzies$ na dalszy plan. Liczyly
si¢ tylko obrazy, ktére widzia-
tem w wizjerze aparatu, to jak
mam je wykadrowad, jak po-
tem obrobi¢, Zeby powstalo
zdjecie godne pokazania. Pa- B
mietam jak z bijagcym sercem |
ogladatem przy zakupie sprzet
z wyzszej potki, bo to byl ten wyczekany moment, kiedy wresz-
cie uzbieralem pienigdze i moglem sprawic sobie lepszy aparat.

Dzi§ mam wszystko pouktadane tak, ze cokolwiek robig
staram si¢ to polaczy¢ z fotografowaniem. ZalozyliSmy z przy-
jaciélmi grupe fotograficzng. Zapisalem si¢ do stowarzyszenia
SM dzialajacego w moim miescie gdzie mam funkcje fotogra-
fa i prowadze¢ kronik¢. W koricu i praca sama mnie znalazla,
w ktérej tez realizuje si¢ jako fotograf.

To wszystko sprawia, ze dane mi jest poczu¢ to moje male
szczgscie, ze czuje si¢ spelniony, ze jestem komus potrzebny. To
jest taki bezpieczny narkotyk. Jedni pija alkohol, inni palg tra-
we, zeby uzyskaé tego kopa i cho¢ na chwilg zapomnie¢ o cho-
robie, bélu i cierpieniu. A méj kop to fotografia.

Tak sobie mysle, Ze nie trzeba wielkich idei, skakania w eu-
forii, latania pod niebo, tworzenia wielkich rzeczy. Wystarczy,
ze na moim podworku, jezdzac na wézku robig to, co lubie.
I tez jestem szczgsliwym czlowiekiem.

Jacek Koszalik, Fotograf — Ortlife.pl
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Wakacyjne plany

COVID nareszcie

odpuszcza i mozna za- |

planowaé letni odpo—

czynek. Ja w tym roku F
poplyn¢ na dwunasto-

dniowy rejs jachtem
Empatia po Baltyku.
Jacht jest przystosowa-
ny dla oséb z niepel-
nosprawnosciami. Be-
dzie to méj drugi rejs
po morzu. Planujemy

odwiedzi¢ Swinoujscie, oo

Kopenhage, Bornholm,
Hel i Gdansk, gdzie

12 sierpnia odbedzie ===

sic  BALTIC SAIL.

W ubieglym roku na -

ten zlot zawitalo 100

jednostek, tradycyjnych Zaglowcow i Jachtow zaglowych A Jak
bedzie czas pokaze. Wszystko zalezy od kierunku i sily wia-
tréw nad morzem. W tym roku liczymy, Ze Neptun okaze si¢
laskawy i zrealizujemy plan. Na jachcie tylko kapitan Andrzej
i széstka zalogi. Kazdy z innymi ograniczeniami, ale zawsze
moge liczy¢ na pomoc kapitana i kolegi na jachcie.

Razem z Agata planujemy wyjazd na warsztaty zeglarskie
do Wilkaséw kolo Gizycka. Warsztaty organizowane sg przez
Polski Zwigzek Gluchych dla oséb ze wszystkimi niepeino-

sprawnosciami. Poznalem juz wiele oséb z tego stowarzyszenia

Nabziga 31



Migdzy nami

dwa lata temu podczas
warsztatow w  Pucku.
Pomimo  ograniczen,
mozna si¢ z nimi doga-
da¢, gdyz czytaja z ru-
chu warg i potrafia mé-
wi¢. Moze w tym roku =
naucze si¢ troche jezyka =
migowego. '

Mamy réwniez w planach wspdlny wyjazd do Krajowego
Osérodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego dla chorych na SM
w Dabku. Ze wzgledu na pandemig, czas oczekiwania na pobyt
w oé$rodku wydluzyl sie dwukrotnie i by¢ moze wyjazd prze-
sunie si¢ na przyszly rok. Dla Agaty bedzie to pierwszy pobyt
w tym osrodku. Ja bylem juz pie¢ razy i zawsze nie mogg si¢
doczekac kolejnego wyjazdu. Czas tam plynie o wiele szybciej.
W osrodku jest 82 pacjentéw, a zatrudnionych ponad 120 pra-
cownikéw. Rehabilitacja jest naprawde swietna i ukierunkowa-
na na leczenie stwardnienia rozsianego.

W Warszawie jest tez bardzo wiele ciekawych miejsc, gdzie
mozna odpoczaé i nabra¢ sil. Bylismy w tym roku na spacerze
w Ogrodzie Botanicznym w Powsinie, gdy zakwitly magno-
lie. W Konstancinie Jeziornej pod Warszawa, poza spacerem
w Parku Zdrojowym, inhalowali$my sie¢ w tezni powietrzem
z solanka, co bardzo korzystnie wplywa na relaks i wypoczy-
nek oraz wzmacnia nasz uktad odpornosciowy. W najblizszym
czasie planujemy réwniez odwiedzi¢ i pospacerowaé po War-
szawskich Fazienkach.

Agata zapisala si¢ takze na hipoterapi¢. Pierwszy raz w zy-
ciu wsiagdzie na konia. Jak bedzie, jak kontakt z koniem wply-
nie na poprawe stanu zdrowia, przekonamy sie juz za kilka dni.
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W naszych wakacyjnych planach jest réwniez pobyt na
basenie. Cwiczenia w wodzie, chodzenie i plywanie bardzo
wzmacnia sile migsniowg oraz poprawia koordynacj¢ ruchéw.

Robert Wojewodzki

Od Redakeji

W dniu 16 kwiet- =+
nia zmarla dlugoletnia i
Redaktorka Nadziei
Ania Sobieranska. :

Zwigzana z PTSR = =
prawie od samego po- =
czatku, Ania aktywnie
uczestniczyla w  pro-
wadzonych  zajeciach. «#
Do redakcji Nadziei g
dolaczyta w 1997 roku,
choé¢ juz wczesniej pi-
sala teksty publikowane .
w naszym kwartalniku.
Zaczgla od napisania historii o zétwiu na turnusie rehabili-
tacyjnym. To nie zadna metafora — po prostu zabrala swojego
z6twia do Konstancina i on zostal narratorem tej historii.

Ania chetnie dzielila si¢ z czytelnikami Nadziei swoim
dlugim doswiadczeniem zycia z chorobg i radzenia sobie z réz-
nymi zwigzanymi z tym trudnosciami. Jej praktyczny umyst
(z wyksztalcenia byla inzynierem!) skfanial ja do skupiania si¢
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na konkretach, a pogoda ducha do dostrzegania cho¢by drob-
nego dobra. Na naszych ,posiedzeniach redakcyjnych” byta
zawsze glosem rozsadku i sprowadzala na ziemie rézne zbyt
emocjonalne, czy tez zbyt abstrakcyjne pomysly autoréw nade-
sfanych tekstéw lub pozostaltych redaktorek :)

Ania aktywnie uczestniczyla w dzialalnosci PTSR ko-
rzystajac z proponowanych zaje¢. Od poczatku brata udzial
w warsztatach lepienia z gliny (i nie tylko) prowadzonych przez
Pawla Althammera. Tworzyla ciekawe, choé nie ,udziwnio-
ne” prace — figurki ludzi i zwierzat, dekoracyjne naczynia. Na
moim biurku stoi gliniany, pregowany kotek, ktérego dostalam
od Ani....

Chetnie uczestniczyla tez w rozmaitych wyjazdach towa-
rzyskich, rehabilitacyjnych, pielgrzymkach czy rekolekcjach.

Jej spokéj, dobry humor, rozsadek i cieplo sprawialo, ze
miala wielu przyjaciél. Nieraz opowiadata o swoich przyjaciél-
kach ,sprzed SM”, ktére zostaly wierne tej relacji. Zawarta tez
wiele nowych przyjazni. Ogromnie lubilam spotkania z Anig
— redakcyjne czy na innych imprezach albo wspélnych wyjaz-
dach. W ostatnim czasie pogarszajacy si¢ stan zdrowia, a po-
tem pandemia uniemozliwily kontakty bezposrednie, ale kaz-
da rozmowa telefoniczna byla zawsze ogromng przyjemnoscia
i podnosita mnie na duchu. Bardzo mi tego brak...

Katarzyna Czarnecka

A poniewaz ten numer Nadziei pos§wigcony jest przyjazni,
zacytuje to, co o swoich przyjaciétkach Ania napisata kiedys
w Nadziei:

Zawsze mialam duzo przyjacicl, kolezanek i kolegow... Gdy za-
chorowalam, nic sig nie zmienito. Jednak gdy nadszedf moment, ze
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nie maoglam dotrzec na spotkania, kolezanki zaczely mnie odwie-
dzac. I tak pozostato. Na ogdl przed przyjsciem dzwonig z pytaniem,
czy czegos nie potrzebuje. Nie chodzi o podstawowe rzeczy, gayz te
mam zapewnione. Czasami jednak trzeba cos kupic, zatatwic.
W naszych kontaktach wytworzyla si¢ pewna specjalizacia.
1 tak z kolezankq, ktora mieszka najblizej, chodzimy w niedziele do
kosciola. Z tq, ktora ma chore dziecko, spedzamy Sylwestra. Z inng,
ktora ma dzialke, jezdze na Mazury. Jeszcze inna, tak jak ja, en-
tuzjazmuge si¢ cwiczeniami Qi Qong i dzigki niej ukoriczylam ten
kurs. Zawsze tez znajde dobrg duszg, ktora zawiezie mnie do leka-
rza przyymujgcego w poblizu. Nie krepuge sig o to prosié; gdyz one
chetnie mi pomagajg, w miare swoich mozliwosci. Jezeli nie mogy,
mowig wprost, otwarcie. Szczerost jest warunkiem koniecznym dla
podtrzymania przyjaini na diuzszy czas. Ja tez, ze swej strony
staram sig nie byc dla nich ucigzliwa i nie wymagac rzeczy niemoz-
liwych lub nie zatruwac ich opowiadaniem o moich dolegliwosciach
i klopotach — tych przeciez nikomu nie brakuje.
Anna Sobierariska
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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
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Komisja Rewizyjna:
Halina Patyla — Przewodniczaca
Urszula Kraszewska — Wiceprzewodniczaca

Henryka Grzegorzewska — Sekretarz
Jan Wrébel — Cztonek

Pracownicy biura:

Marcin Skroczyniski — dyrektor biura

Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéow

Hanna Kapus$niak — koordynator projektéw

Sylwia Wigsek- Smoliriska - koordynator projektéw
Katarzyna Zawada — gtéwna ksiggowa

skslesk

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 niepelnosprawnosci (lub réwno-
waznego) — w przypadku nie posiadania przez dang oso-
be tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie w wy-
branych zajeciach — informacja w biurze.

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

nia. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

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 przestrzegaé zasad rezimu
sanitarnego (utrzymanie odleglosci, zastanianie nosa i ust przy
uzyciu maseczek lub przylbic, dezynfekcja dloni). 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 odwotania warsztatéw wyjazdowych, o czym poin-
formujemy osoby, ktére dokonaja zgloszenia poprzez strong www.
ptst.waw.pl, mailowo oraz telefonicznie.
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. 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 $rody w godz. 8:30 - 10:00

—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,

. Mechanoterapia

Indywidualne zajg¢cia prowadzone sa:

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

—w $rody w godz. 10:00 - 15:00

— w piatki w godz. 07:00 — 16:00.

Zajecia odbywajg si¢ STACJONARNIE, obowigzuja
zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

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

—w piatki w godz. 07:00 — 16:00.

Zajgcia odbywaja sie STACJONARNIE, obowigzujg zapisy.

. Joga —zajecia relaksacyjne

Zajecia ZDALNE I STACJONARNE odbywaja sie:
— we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,

—w piatki w godz. 13:00 — 15:00.

Osoby zainteresowane udzialem w zajeciach prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.
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5. Tai-chi
Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywa-
ja si¢ (osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem
OW PTSR):
—w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:00 - STACJONARNIE,
—w $rody w godz. 15:30 — 17:00 - ZDALNIE.

6. Basen
Wznowienie zaje¢ od 3 sierpnia. Uczestnikami éwiczen
na basenie mogg zostaé tylko osoby bedace uczestnikami
projektu ,SM'owa przystan — usprawnianie ruchowe
i spoteczne oséb chorych na SM IV”. Osoby zaintereso-
wane prosimy o kontakt z biurem OW PTSR

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik migsni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu pieciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.
Zajgcia 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 odbywaja si¢ ZDALNIE dwa razy
w tygodniu w poniedzialki i czwartki od godziny 11-¢j
(osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW

PTSR).
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10.
11.

12.

13.

14.

Warsztaty ceramiczne — zajecia zawieszone do odwolania

Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuterig¢, ozdabiamy przedmioty
metodg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowy-
mi, a takze korzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy
rece, zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedza-
my czas.

Zajecia odbywaja si¢ we wtorki w godz. 15:00 — 18:00.
Osoby zainteresowane wzieciem w nich udzialu prosimy
o kontakt z biurem.

Zajecia ,,Gléwka pracuje” (zajecia zawieszone na okres
wakacji)

Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamieci i koncentracji odbywaja si¢ w piatki w godz.
10:30 — 13:00. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem OW PTSR.

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.

Osobisty asystent osoby chorej na SM

Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77.

Z pomocy tej moga skorzystaé przede wszystkim osoby

0 znacznym stopniu niepeinosprawnos’ci.
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15. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg w ramach
pozyskanych na ten cel $rodkéw.
O terminach aktualnych naboréw informujemy w wysyl-
kach listownych do cztonkéw Towarzystwa.

Prowadzone w 2021 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze $srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

I.‘-'-b

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

Informujemy, ze w OW PTSR dziala bezplatna wypozy-
czalnia sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

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

cownikami biura OW PTSR.

- rotory elektryczne

Jest to doskonaly przyrzad do
biernej aktywizacji migséni, ktéry
moze by¢ uzywany wszedzie. Mozli-
wos¢ 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 l6zka

- % . na wozek oraz pomaga
?\ =5 =" przy codziennych zabie-
w, = =) gach higieniczno — pieleg-
@ = e = nacyjnych. Dzieki swojej

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

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

- obracane krzeselka nawannowe

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

p— ganie po powierzchni Jvri}fanmy.

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 latwe 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, zZmienno-
cisnieniowy o konstrukeji rurowej, do
profilaktyki i wspomagania leczenia
odlezyn do II° wiacznie. Wykonany
z nylonu oraz TPU;, czyli termopla-
stycznego poliuretanu, dzigki czemu

E
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latwo utrzymaé go w czystosci. Posiada pokrowiec. Zbudo-
wany jest z 18 rurowych komér wymiennych, wypinanych na
klipsy. Pompa z r¢czng regulacja ci$nienia w materacu pozwala
na jego dostosowanie do wagi uzytkownika. Komory wypel-
niane s3 powietrzem w cyklach co 5-10 minut. Duza wydaj-
no$¢ pompy (6L/min), cicha praca. Zawieszki do mocowania
pompy na 16zku.

— 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 Stolecznego Warszawy (Biura Polityki Zdrowotnej)
oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych.

(_"h

“ Panstwowy Fundusz
' !;0{'r‘.3i_,5'< % Rehabilitacji Osob
%;\«\'@‘”‘C Niepetnosprawnych

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 poszczegélnych formach wsparcia prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

»oprawi¢ Moc 5”

Projekt realizowany ze srodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2020 pn. ,Pokonamy
bariery”.

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

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Projekt skierowany jest do 430 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewédztw: mazo-
wieckiego, tédzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskiego,
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swietokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaklada 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’.

»wOM'owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne

chorychna SMIV”

Projekt realizowany ze $rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych (...)
— Konkurs 1/2020 pn. ,, Pokonamy ba-
riery”

Okres realizacji: 1 kwietnia 2021 r. — 31 marca 2024 r.,

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

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

O 0NN W=
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10. zajecia teatralne,

11. zajgcia "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,

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 s$rodkéw
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

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

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:
t6dzkiego, mazowieckiego, $wigtokrzyskiego, kujawsko-po-
morskiego, podkarpackiego, dolnoslaskiego, wielkopolskiego,

zachodniopomorskiego.
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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 spoltecz-
nej,
wyjazdowe warsztaty komunikacji interpersonalne;.

W projekcie moga wziagé udzial osoby, ktére spelniajg Iacz-

nie nastepujace warunki:

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

— posiadaja aktualne orzeczenia o stopniu niepelno-
sprawnosci,

— posiadaja diagnoze¢ SM,

— nie sg zatrudnione, nie przebywaja na §wiadczeniu re-
habilitacyjnym, nie prowadzg dzialalnosci gospodarcze;.

wjeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM IV”
Projekt realizowany ze s$rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2020 pn.,,Pokonamy
bariery”.

Okres realizacij:

1 kwietnia 2021 r.— 31 marca 2024 r.,
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Celem projektu jest zapewnienie osobom niepelnospraw-
nym, chorym na SM, dost¢pu do rzetelnej informacji nt. cho-
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 przykltadéw zycia z choroba, obowiazuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkéw rehabilitacji, leczenia,
a takze radzenia sobie z najczesciej wystgpujacymi problemami
w tym schorzeniu.

»,Rehabilitacja ruchowaispoleczna oséb chorych na SM”

Projekt realizowany ze srodkéw Urzedu —
m.st. Warszawy (Biuro Polityki Zdrowotne;j). “@ .
Okres realizacij: %:;\\J:’*

styczen 2021 r. — grudzien 2021 r.

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

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy rehabilitacje ruchows,

— zaje¢cia masazu usprawniajjcego,

— zajecia jogi,

— 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
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,oMowa przystaii — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM IV”.

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 Europejskiego Funduszu Spotecznego
(Program Operacyjny: Regionalny Program Operacyjny Wo-
jewodztwa Mazowieckiego 2014-2020) pn. ,AOON Warsza-

wa .

Fundusze .
ﬁ Eroveie  puy fngrovos  QDGZOWSZE, | it
Program Regianalny serce Polski :

Planowany okres realizacji projektu:

1 marca 2020 r. — 28 lutego 2022 r.

Beneficjent: Miasto Stoleczne Warszawa

Realizator projektu: Centrum Ustug Spotecznych ,Spo-
teczna Warszawa”.

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

Celem gléwnym projektu jest wzrost dostgpu do ustug asy-
stenckich dla 60 oséb z niepelnosprawnosciami, niesamodziel-
nych mieszkacéw m.st. Warszawy.

Wosparciem w postaci uslug asystenta objetych zostanie

60 pelnoletnich os6b (32K/28M) posiadajacych aktualne

orzeczenie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepel-
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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:

— posiadaja aktualne orzeczenie o umiarkowanym lub
znacznym stopniu niepelnosprawnosci albo dokument
rownowazny,

— mieszkaja na terenie m.st. Warszawy,

— s3 niesamodzielne i wymagaja wsparcia innych oséb.

Kryteria premiujace punktowane:

— kryterium dochodowe — do 150% kryterium dochodo-
wego (na osobe samotnie gospodarujaca lub na osobe
w rodzinie), o ktérym mowa w ustawie z dnia 12 marca
2004 r. o pomocy spotecznej — 20 pkt,

— osoby korzystajace z PO PZ — 15 pkt,

— samotne zamieszkanie - 20 pkt.

Gléwne dziatania w projekcie:

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

— realizacja ustug Asystenta Osobistego Osoby Niepet-

nosprawne;j.

Kontakt z koordynatorem projektu:
Dorota Potyralska

tel. 22 277-49-86

e-mail: dpotyralska@um.warszawa.pl
Sylwia Wiesek-Smoliriska

tel. 22 831-00-76/77

e-mail: biuro@ptsr.waw.pl
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Co przed nami

Warsztaty ,, Niezaleznego zycia” w ramach projektu

»wIprawi¢ Moc 5”

Informujemy, ze w dniach od 2 do 7 sierpnia br. w wo;j.
warminisko-mazurskim w miejscowosci Gizycko zostang zor-
ganizowane wyjazdowe warsztaty ,Niezaleznego Zzycia’, pod-
czas ktérych zostang przeprowadzone zajgcia terapeutyczne
z psychologiem oraz zajecia relaksacyjne.

Warsztaty skierowane sg w pierwszej kolejnosci do oséb,
ktére s3 uczestnikami projektu ,,Sprawi¢ Moc 57, tj.

— zlozyly deklaracje przystapienia do projektu,

— odbyly kwalifikacje w ramach Indywidualnego Planu

Dzialania.

Ponadto:

— choruja na SM i posiadajg aktualne orzeczenie o stop-
niu niepelnosprawnosci,

— majg oplacong sktadke czlonkowska za rok biezacy i nie
posiadaja zaleglosci w oplaconych sktadkach w latach
poprzednich.

Osoby, ktére nie sg uczestnikami projektu a chcg uczestni-
czy¢ w warsztatach powinny zlozyé dokumenty rekrutacyjne
do projektu. Osoby te beda brane pod uwage w drugiej kolej-
nosci — tylko i wylacznie w przypadku wolnych miejsc.

Liczba miejsc ograniczona. Przewidziano 9 miejsc dla oséb
poruszajacych si¢ przy pomocy wézkéw inwalidzkich/balkoni-
kéw, wraz z opiekunem.

Zapisy na warsztaty beda prowadzone od 22 lipca od godzi-
ny 9:00 tylko i wylacznie telefonicznie (tel. 22 831-00-76/77)
— zgloszenia przyjmuje p. Marcin Skroczyriski.
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Rekolekcje
w* ignacjanskie dla oséb
== — z niepelnosprawnos-
e —————— " | cigruchowa i tych,
= : - #% § R 4a ktorzychcaim poméc
~ 2
Jak szukac Boga. Jak co roku infor-
Rekolekcje ignacjarskie mujemy (0] mOi].iWOS,Ci
dla oséb z niepetnosprawnosécig ruchowa k . kolek
i tych ktérzy cheq im pomée. S Orzystanla Z IEKOoleK-
16-21.08.2021 ¢ji ignacjanskich, orga-
Europejskie Centrum Komunikacji i Kultury (ECCC) b i
Waszawa Falenica, ul, Olecka 30 anOWZlHYCh w Fal.en.l
Rekolekejo prowadzs: cy przez Europejskie
o. Leszek Madrzyk SJ . ..
o. Wojciech Mikulski 3 Centrum KomunlkaCJ1
Zapisy: i Kultury.
e-mui|:windu.rekolekcje@gmaﬂ.com . e e .
Sekretariat ECCC, tel. +48 22 872 04 41 Obok najwazniej-

e-mail: rekolekcjeeecce.pl

sze informacje.

Podczas pobytu w ECCC obowiqzywaé bedq zasady zapewniajace
bezpieczenstwo i zminimalizowanie ryzyka zakatenia
koronawirusem

W wyjatkowyeh sytacjach moiliwe jest vezestnictweo
w rekolekcjach on-line.
Wiecej in\c\::rmac,j.E na stronie; g:_c__g__:_._p_|

Wyjazdowe warsztaty w ramach projektu

»Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”

W drugiej polowie wrzesnia br. zostaly zaplanowane warszta-
ty wyjazdowe dla uczestnikéw projektu zawodowego ,Aktywny
w pracy — aktywny w zyciu”. Miejsce realizacji warsztatéw oraz
doktadny termin bedzie znany w drugiej polowie sierpnia br.

Osoby zainteresowane udzialem w warsztatach, uczestni-
ctwem w projekcie ,,Aktywny w pracy — aktywny w zyciu”, pro-
szone s3 o kontakt z biurem OW PTSR.
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