


Drodzy Czytelnicy,

ktopoty z pecherzem sa bardzo czestym symptomem SM. Nie-
trzymanie moczu jest dla wielu oséb problemem krepujacym,
wstydliwym i znacznie utrudniajagcym codzienne funkcjono-
wanie. Z kolei zatrzymanie moczu moze mie¢ powazne kon-
sekwencje zdrowotne. W tym numerze Nadziei zamieszcza-
my artykul urologa wyjasniajacy mechanizmy tych objawéw
i omawiajacy dostepne mozliwosci ich leczenia. Zamieszcza-
my tez, bazujace na praktycznych doswiadczeniach, porady jak
sobie radzi¢ z tym klopotliwym aspektem zycia z SM.

Zawsze znadziejg czekamy na informacje o nowych lekach.
Tym razem mamy potwierdzenie, zZe pojawit sie lek — Siponi-
mod (Mayzent®) — o udowodnionej skutecznosci w leczeniu
aktywnej wtornie postepujacej postaci stwardnienia rozsiane-
go. Niestety, jeszcze czekamy na decyzje o refundacji.

W tym numerze zamieszczamy rowniez dwa reportaze
z ciekawych wyjazdow o charakterze ,,artystycznym”. Grupa
Nowolipie prezentowata swoje (i Pawta Althamera) osiagniecia
oraz uczestniczyta w warsztatach sztuk plastycznych w Ratyz-
bonie. A w bardziej swojskiej Okunince odbyly sie, niemniej
ciekawe, warsztaty poetyckie. Oba wydarzenia przypominaja,
ze mozemy odkryC w sobie pasje artystyczne i wzbogacic swo-
je zycie kreatywnym zaangazowaniem w tworzenie — mniej
lub bardziej znakomitych — ale za to naszych witasnych dziet.
No i w spotkania z ludZmi o podobnych pasjach. Dowodem sg
prezentowane wiersze.

A ,,obrazki z wakacji” ojca Oszajcy pomoga usmiechnac
sie, ale i zamysli¢ nad naszymi relacjami z innymi obok nas...

A wigc... milej lektury

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Urologiczne problemy dotykajace oséb

z rozpoznanym stwardnieniem rozsianym

Stwardnienie rozsiane to choroba demielinizacyjna. To
znaczy, ze w jej trakcie dochodzi do miejscowego uszkodze-
nia oslonek mielinowych w strukturach nerwowych. Uzywajac
sfownictwa popularnego — dochodzi do czg$ciowego uszkodze-
nia izolacji w przewodach elektrycznych. W konsekwencji moze

dochodzi¢ do zwar¢, nieprawidiowe-
go funkcjonowania réznych mechani-
zméw. Przebieg choroby jest catkowi-
cie indywidualny. Ubytki neurologiczne
moga dotyczy¢ wielu narzadéw i zmy-
stow.

Caly uklad moczowy ma niesty-
chanie skomplikowang budowe anato-
miczng. Jego czynnos$¢ podlega kontroli
uktadu nerwowego, ktéry steruje maga-
zynowaniem oraz wydalaniem moczu
w sposéb kontrolowany.

Osrodki mikeji, czyli funkeji od-
dawania moczu, znajdujg si¢ na kil-
ku poziomach. Najwyzszy z nich jest

umiejscowiony w moézgowiu w okoli-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

cy struktury zwanej mostem, nastepnie w rdzeniu kregowym
na poziomie piersiowym Th10-Th12 oraz odcinku krzyzo-
wym w segmencie S2-54, korzeniach przednich i tylnych oraz
w splotach i nerwach wokdl pecherza moczowego i cewki
moczowej. Jakiekolwiek uszkodzenie na dowolnym poziomie
skutkuje zaburzeniami w tzw. czuciu somatycznym, czyli doty-
czacym wypelnienia pecherza lub jego swiadomym opréznia-
niu. Nie bede wchodzil w szczegély, poniewaz przekracza to
ramy tego artykulu.

Ten ogélny wstep mial na celu wyjasnienie, dlaczego
w przebiegu SM mozemy mieé do czynienia z tak duzg rézno-
rodnoscia objawéw. Problemy urologiczne moga mie¢ podioze
neurologiczne ale réwniez wystepowal niezaleznie lub nakta-
dac si¢ na siebie. Na przykiad tagodny przerost gruczotu kro-
kowego powodujacy cze¢stomocz, infekcje, ostabiony strumien
moczu i jednoczesnie choroba neurologiczna (SM czy choroba
Parkinsona lub wieloletnia cukrzyca).

Jakie problemy wystepuja najczgsciej? Jest to faktycznie
czgstomocz, parcia naglace, czyli trudna do opanowania po-
trzeba oddania moczu, nieadekwatna do wypelnienia pecherza.
Dolegliwo$¢ ta zwana z angielska OAB (over active bladder)
moze mie¢ podioze neurologiczne.

Badaniem, ktére jest dedykowane do diagnozowania zabu-
rzen neurologicznych zwigzanych z mikcjg, jest badanie URO-
DYNAMICZNE. Okresla ono czynno$¢ dolnych drég mo-
czowych i méwi nam czy i jakie patologie wystepuja w trakcie
wypelniania i oprézniania pe¢cherza. Dzieki temu mozemy
nazwaé dysfunkcje neurologiczne zwigzane z mikcja. Osoba
z SM, majaca problemy zwigzane z oddawaniem moczu, po-
winna mie¢ wykonane badanie urodynamiczne w celach diag-
nostycznych. Posiadajac rozpoznanie mozna zaproponowad
skuteczng terapie.

4 Nabpzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

Kolejnym problemem, czgsto spotykanym o oséb ze
stwardnieniem rozsianym, s3 nawrotowe infekcje moczowe.
Najczgstszg przyczyna jest tzw zaleganie po mikcji (PVR post
voiding residual) - niecalkowite opréznianie pecherza. Mozna
je zdiagnozowaé wykonujac badanie nazywane FLOW czyli
przeplyw. Polega ono na swobodnym oddaniu moczu do na-
czynia, ktére jest waga. Otrzymujemy graficzny obraz przy-
rostu masy w czasie. Po badaniu kontrolujemy zaleganie po
mikeji aparatem USG. Ksztalt krzywej, objetosé moczu, pa-
rametry liczbowe oraz obje¢tos¢ zalegajacego moczu po mikeji
pozwalaja na postawienie obiektywnej diagnozy.

Bez obu wymienionych badan tatwo popelni¢ bledy tera-
peutyczne.

Reasumujac, wszelkie proble-
my urologiczne w przebiegu cho-
ré6b neurologicznych wymagaja
szczegolowej diagnostyki. Majac
okreslony problem i diagnoz¢ neu-
ro-urologiczna mozna przystapic
do terapii.

Kolejny problem dotyczy po-
dejécia lekarzy i pacjentéw do le-
czenia. Pacjenci s3 najczesciej za-
interesowani kontrola nad mikgja,
natomiast lekarze na pierwszym
miejscu stawiaja ochron¢ nerek
przed infekcja, bo wlasnie to ma
najwickszy wplyw na rokowanie.

W postepowaniu z parciami
naglacym (OAB) mozemy zasto-

sowaé wiele skutecznych lekéw
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Co nowego... czyli o starym inaczej

zmniejszajacych uczucie parcia — powigkszajacych pecherz.
Ale nie mozemy stosowa¢ ich u 0séb z zaleganiem po mikgji,
bo nasilg problem, wywolujac jeszcze wicksze zaleganie i na-
wrotowe infekcje. Ten konkretny przyktad wyjasnia, dlaczego
nie mozna dawa¢ prostych rad i zalecert majac tylko objaw, do-
legliwos¢, bez poglebionej analizy i diagnostyki.

Kazdy przypadek i kazda osoba jest inna. Nawet jezeli dwie
osoby maja takie same objawy to (w zaleznosci od plci, wieku,
towarzyszacych choréb, wynikéw badan) postepowanie moze
si¢ roznic.

Jedno jest pewne — w kazdym przypadku jestesmy w stanie
zaproponowaé rozwigzanie poprawiajace jakos¢ zycia i chro-
nigce przed powaznym powiklaniami urologicznym.

dr Janusz Zajda
urolog

Mayzent — w oczekiwaniu na refundacje leku
do leczenia wtérnie postepujacej postaci
stwardnienia rozsianego w Polsce

Stwardnienie rozsiane jest najczesciej wystepujaca zapalna
autoimmunologiczng chorobg osrodkowego ukiadu nerwowe-
go. Liczbe chorych na $wiecie szacuje si¢ na ok. 2,5 miliona
os6b. Rozpowszechnienie stwardnienia rozsianego zmienia si¢
wraz z szerokoscig geograficzng. Z dostepnych czastkowych
badan epidemiologicznych prowadzonych w naszym kraju wy-
nika, ze w Polsce chorowaé moze 1 osoba na 800-900 miesz-
karicéw.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Stwardnienie rozsiane jest chorobg o niejednolitym sposo-
bie przebiegu: najczgsciej wyrdznia si¢ postaé rzutowo-remi-
syjna, posta¢ pierwotnie postepujaca i posta¢ wtérnie postepu-
jaca (SP). Dotychczas refundowane przez NFZ w Programach
Lekowych jest leczenie postaci rzutowo-remisyjnej i pierwot-
nie postepujacej.

Obecnie w Programach Lekowych B29 i B40 leczonych
jest ok. 16 tysiecy oséb i liczba ta stale ro$nie. Poprawa do-
stepnosci leczenia wydaje si¢ przynosi¢ konkretne efekty: we-
diug danych ZUS w latach 2016-2019 nastgpil spadek licz-
by zwolnielt (z rozpoznaniem stwardnienie rozsiane, G35)
o 12%, spadla takze czesto$¢ przyznawanych rent choro-
bowych z powodu SM. W tym czasie liczba chorych leczo-
nych w Programach Lekowych B29 i B40 zwigkszyla sie
z 6,8 tysiecy do 15,6 tysiecy oséb.

Tak jak wskazano wyzej, obecnie dostgp do leczenia maja
tylko osoby chorujace na postaé rzutowo-remisyjng i pierwot-
nie postepujaca. Refundowane dotychczas w Programach B29
i B40 leki nie wykazaly istotnej skutecznosci we wtérnie po-
stepujacej postaci stwardnienia rozsianego i ta grupa oséb jest
pozbawiona mozliwosci dostgpu do zarejestrowanej wysoko
skutecznej terapii. Szacuje sig, ze liczba 0séb z postacia wtérnie
postepujaca o aktywnym przebiegu w Polsce wynosi ok. 1000-
1500 chorych.

Siponimod (Mayzent®) jest lekiem o udowodnionej
skutecznosci w leczeniu aktywnej wtérnie postepujacej po-
staci stwardnienia rozsianego. Lek ten zostal zarejestrowa-
ny w marcu 2019 r. w Stanach Zjednoczonych, a w styczniu
2020 r. w Unii Europejskiej. W pazdzierniku 2020 r. w Pol-
sce siponimod uzyskal pozytywna rekomendacje Rady Przej-
rzystosci Agencji Oceny Technologii Medycznych i Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Innymi
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Co nowego... czyli o starym inaczej

stowy, ww. Agencja rekomenduje refundacj¢ leczenia siponi-
modem w Polsce i od tego czasu decyzja o ustaleniu sposo-
bu (trybu) refundacji jest w gestii NFZ. W tym czasie, u 0séb
dotknietych stwardnieniem rozsianym wtérnie postepujacym,
uszczerbek sprawnosei fizycznej i funkeji poznawcezych (np.
pamieci, uwagi) moze si¢ poglebiaé bez choéby préby przeciw-
dzialania.

Siponimod to silny, doustny, selektywny modulator aktyw-
nosci receptora sfingozyno-1-fosforanu (S1P1,5). Tym samym
jest podobny (ale bardziej wybiérezo dzialajacy) do leku Gile-
nya (fingolimod) stosowanego od wielu lat do leczenia rzuto-
wo-remisyjnej postaci stwardnienia rozsianego (w tzw. 2-giej
linii Programu Lekowego, tj. w Programie B46). W badaniach
klinicznych (BOLD i EXPAND) wykazano skutecznosé tego
leku zaréwno w postaci rzutowo-remisyjnej, jak i wtérnie po-
stepujacej. Mechanizm leku polega na hamowaniu przecho-
dzenia limfocytéw (bialych krwinek biorgcych udzial w reakeji
zapalnej) z wezléw chlonnych do osrodkowego uktadu nerwo-
wego. Lek tez ma zdolno$¢ przenikania do o$rodkowego ukta-
du nerwowego (przez tzw. barier¢ krew-mézg) i moze dzialaé
wewnatrz uktadu nerwowego.

W miare progresji choroby reakcja zapalna jest coraz bar-
dziej ograniczona do osrodkowego uktadu nerwowego, podczas
gdy leki stosowane do leczenia rzutowo-remisyjnej postaci SM
dzialaja gléwnie na uktad immunologiczny poza o$rodkowym
ukfadem nerwowym (nie przenikaja do osrodkowego uktadu
nerwowego). Stad mozliwy brak wystarczajacej skutecznosci
w postaci wtdrnie postepujacej. Ze wzgledu na wicksza wy-
biérezoéé (oddziatywanie na mniej podgrup receptora S1P) lek
ten jest tez obarczony mniejszym ryzykiem wystapienia obja-
wéw niepozadanych (ubocznych) niz juz znana Gilenya.

s Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

W badaniu siponimodu
III fazy (tzw. badaniu reje-
stracyjnym) w leczeniu po-
staci wtdrnie postepujacej
poréwnywano grupe oséb
otrzymujacych aktywny lek
z grupa otrzymujaca place-
bo. Do leczenia kwalifiko-
wano osoby do 60 roku zy-
cia, z narastaniem niesprawnos$ci przez co najmniej 6 miesiecy
przed rozpoczeciem leczenia i z postacig wtérnie postgpujaca
SM rozpoznang od co najmniej 2 lat, z niepelnosprawnoscia
oceniang w skali EDSS nie wigksza niz 6,5 pkt (chodzenie np.
przy balkoniku, o 2 kulach lub laskach albo z pomoca drugiej
osoby ponad 20 m).

Do leczenia moga by¢ kwalifikowane tylko osoby, ktérych
organizm ma zdolno$¢ metabolizowania (rozkladania) leku.
Metabolizm odbywa si¢ giéwnie za posrednictwem enzymu
CYPCO. Jezeli organizm nie ma zdolnoéci metabolizowania
leku, jego przyjecie moze prowadzi¢ do bardzo powaznych
objaw6w niepozadanych (ubocznych), wigc zastosowanie leku
w takiej sytuacji nie jest dopuszczalne. W chwili obecnej nie
mamy mozliwosci badania podtypéw CYPCDY, ale takie bada-
nie (stwierdzenie, jaki podtyp enzymu ma dany pacjent) bedzie
dostgpne wraz z decyzja o refundacji leku przez NFZ.

W trakcie badania EXPAND stwierdzono redukcje po-
twierdzonej progresji niepelnosprawnosci (CDP, tzn. nie
jednorazowego pogorszenia w badaniu neurologicznym, ale
potwierdzonego w kolejnych badaniach z oceng w skali nie-
sprawnosci EDSS) w poréwnaniu z placebo (w przedziale
3-miesigcznym o 21%, 6-miesiecznym o 26%). W przypadku
0s6b z aktywnym przebiegiem SM (tzn. rzut choroby w ciggu
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Co nowego... czyli o starym inaczej

ostatnich dwéch lat przed rozpoczgciem leczenia lub zmiana/y
wzmacniajace po kontrascie w badaniu MRI mézgu) nawet
0 311 37%. Mozna si¢ spodziewad, ze refundacja NFZ obejmie
tylko osoby o przebiegu aktywnym postaci wtérnie postgpujacej
SM, poniewaz taka jest tez rejestracja leku w Unii Europejskiej.

W tym samym czasie stwierdzono zmniejszenie si¢ liczby
rzutéw choroby wséréd oséb otrzymujacych lek w poréwnaniu
do placebo o 44%, znaczne (okolo 80%) zmniejszenie licz-
by stwierdzanych nowych ognisk demielinizacyjnych w MRI
mozgu i zmniejszenie si¢ catkowitej objetosci tych zmian, po-
dobnie w odniesieniu do zmian wzmacniajacych po podaniu
kontrastu lub powoli powigkszajacych sig.

Co szczegdlnie istotne,
Mayzent zmniejszal zanik
mézgu, oceniany oddziel-
nie jako zanik kory (istoty
szarej), calkowity zanik i za-
nik wzgérza (skupiska isto-
ty szarej wewnatrz mézgu).
To przekladalo si¢ na lepsze
wykonywanie testu SDMT
przez osoby otrzymujace
aktywny lek niz przez osoby
otrzymujace placebo (tzn.
wyniki testéw potwierdzaja
spowolnienie  pogorszenia
zaburzen poznawczych). Spowolnienie zaniku mézgu w przy-
padku lekéw o innym mechanizmie dzialania jest stabo udo-
wodnione.

Podstawowy czas trwania badania EXPAND wynosil 24

miesigce. Korzysci ze stosowania leku utrzymywaly sie takze
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Co nowego... czyli o starym inaczej

w fazie przedluzonej, tj. do 5 lat facznie. Nie bylo bardzo zna-
czacych probleméw z bezpieczeristwem stosowania leku w po-
réwnaniu do placebo, takze w przediuzonej fazie badania.

Stopniowe zwickszanie dawki (lek jest w postaci doustnej,
tabletek) poprawia tolerancje leku, a zwlaszcza zmniejsza ry-
zyko wystgpienia bradykardii (zwolnienia czynno$ci serca) na
poczatku leczenia. Lek wystepuje w tabletkach w dawce 0,25
i 2 mg; dawkowanie: 1 tabletka 0,25 mg w dniu pierwszym
i drugim, 2 tabletki 0,25 mg w dniu trzecim, 3 tabletki 0,25
mg w dniu czwartym i 5 tabletek 0,25 mg w dniu pigtym. Od
sz6stego dnia dawka podtrzymujaca to 1 tabletka 2 mg.

Reasumujac, oczekujemy na mozliwos¢ dostepu do leku
dla licznej grupy pacjentéw, dla ktérych dotychczas nie ma re-
fundowanego leku o udowodnionej wysokiej skutecznosci. Si-
ponimod jest wygodny w dawkowaniu i ma dobry tzw. profil
bezpieczenstwa. Tak jak w przypadku lekéw stosowanych do
leczenia postaci rzutowo-remisyjnej i postaci pierwotnie po-
stepujacej nalezy jednak pamigtaé, ze wyniki badan klinicznych
sa podsumowaniem badan wieluset a czasem tysiecy oséb, co
oznacza, ze w praktyce trzeba zachowaé czujno$é co do (rzad-
kiej) mozliwosci wystapienia zdarzed niepozadanych (,obja-
wéw ubocznych”) po leku a takze, ze z pewnoscig beda osoby
u ktérych odczuwanie wplywu leku na przebieg choroby be-
dzie wyraznie lepsze lub tez mniej pomyslne niz przytoczone
powyzej ,usrednione” dane.

dr Waojciech Wicha

neurolog

II Klinika Neurologii

Instytut Psychiatrii i Neurologii
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Ludzie sq jak wino, niektorzy zmieniajq si¢ w ocet,
ale najlepsi zyskujq 7 wiekiem na wartosci.

Jan XXIII, papiez
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Wakacyjne scenki rodzajowe

Obrazek z pieskiem

Nie lubi¢ wylegiwaé
sie¢ na plazy, ale mieszka-
jac w Jastrzebiej Goérze nie
sposéb nie widzie¢, co sie
na plazy dzieje. Ludzie - jak
ludzie, robia co chcg. Gorzej
ze zwierzetami. Nie wiem,
ale chyba od jakiego$ czasu
nastala moda na pieski, ta-
kie malutkie, kieszonkowe
prawie. Na ladzie i na morzu
upal jak diabli, a te biedne
zwierzaki w swoich futer-
kach, z kokardkami na tebkach, smazg si¢ na piasku, czasami
pochlepcza odrobing nagrzanej wody, z wywieszonymi jezyka-
mi oddychaja w zawrotnym tempie, szukajg cienia. Na prézno,
zaréwno dzieci jak i dorodli, biorg je na rece, obcalowuja, glasz-
czg, tarmosza, no bo przeciez je kochaja. Czy aby na pewno?

Niedawno na portalu ,Fajny zwierzak” wyczytalem, ze np.
kota nikt nie Pyta, czy ma ochoty zakladac kapelusik i spodenki,
czy jest mu wygodnie  muchg na szyi, czy ma ochoty godzinami
pozowac do zdjec. (...) Jako bebawiorysta moge jedynie apelowac
do zdrowego rozsqgdku moich czytelnikow i zapewnic;, Ze koty nie
potrzebujq tego rodzaju »uczlowieczania«. Jesli naprawdg kochamy
swoich podopiecznych, pozwdlmy im byc tym, czym w istocie sq —
zwierzgtami, z calg gamq ich naturalnych zachowan, tak odmien-
nych od naszych. W koricu na takiej wiasnie roznorodnosci opiera
sig pigkno tego swiata.

NADZIE]A
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Obrazek z damg

Autobus 650 z Gdyni do Karwi w wakacje peka w szwach,
ale jakim$ cudem kierowca nikogo po drodze na przystanku
nie zostawia. Jedziemy. Naraz slyszg:

— O Jezu, skqd tych ludzi si¢ tyle nabrato? Oddychac juz nie
moge! Po co ten kierowca zabiera wszystkich jak leci. Przeciez
za pare minut bedzie inny autobus. — Pani, powiedzmy, muza
wczesnej jesieni, wyrazisty makijaz, gustowny plecaczek, na
glos dalej roztacza zale:

— Wigcej tutaj nie przyjade. Tu nie da sig odpoczgc. Myslatam,
marzylam, morze, storice, plaza. A tu pieklo, piekfo.

Inna kobieta, chcac pewnie roztadowaé narastajace znie-
cierpliwienie pasazeréw prébuje zartowaé: — Alez prosze pani,
przeciez jedziemy do Helu.

— A co pani z tym Helem? Nie mowi si¢ do Helu, tylko na Hel.

— 10 zalezy, mowi sig i tak, i tak.

— O mgdrala si¢ znalazta. Do szkoly nie chodzifa, czy si¢ nie
cheiato uczyc, a zreszty, ta dzisiejsza szkota. ..

Robi si¢ coraz glosniej i coraz nieprzyjemniej. Z siedzenia
podrywa si¢ mezczyzna, taki kolo piecdziesigtki:

— Proszg, moze pani usigdzie, ja zaraz wysiadam.
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— Panie, to sobie pan wysiadaj, nawet teraz. Co pan sobie my-
sTi, za kogo mnie pan ma, co?

— Przepraszam. ..

— Przepraszam, ja sig nie gniewam, ale kultury by sig troche
przydalo. Ci dzisiejsi mgzczyini, za grosz taktu, inteligencyi.

Po takim dictum, pomyslalem, 4e// bedziemy za chwi-
le mieli, nie na czy w Helu, ale w autobusie. Ale stal si¢ cud.
Grzeczny pan spokojnie siadl na miejscu, pani co$ tam jeszcze
przez chwile perorowala, wreszcie zamilkta. W autobusie zapa-
nowala cisza i stal sie cud.

Obrazek wykropkowany

Szkic dlatego, ze nawet ja, ktéry lubi¢ wszystkie slo-
wa i uwazam, ze nie ma stéw brzydkich, sg tylko Zle uzywa-
ne, a wiec krzywdzone, nie mam odwagi napisa¢ wszystkiego,
wlasnie ze wzgledu na szacunek dla mowy, co pewnego dnia
zmuszony bylem wystucha¢ w pociagu jadacym mniejsza skad
dokad, wszedzie takie niby rozmowy mozna uslysze¢:

— Mowig ci, k..., ten ch... mnie wykoticzy, k.... Przyp... sig
do wszystkiego, ch... j....

Wystarczy.

Jezus powiedzial do zgromadzonych: Niech wasza mowa
bedzie: tak — tak, nie — nie, a wszystko ponad to — pochodzi od Zie-
go. Styszelistie, ze powiedziano: Oko za oko, 2gb za zqb. A Ja wam
mowig: Nie 2walczajcie 2la 2lem, lecz jesli cig ktos uderzy w prawy
policzek, nadstaw mu i drugi. A temu, kto chee sig z tobg proce-
sowac o tunikg, oddaj takze plaszcz. Jesli cig ktos zmusza, zebys
szedf z nim tysige krokow, idZ z nim dwa tysigee. Daj temu, kto cig
prosi, i nie odmawiaj temu, kto chee od ciebie pozyczyc. Styszeliscie,
ze powiedziano: Bedziesz mifowal swego blizniego a nieprzyja-
ciela bedziesz nienawidzil. A Ja wam mowig: Mitujcie waszych
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nieprzyjaciol i modicie si¢ za waszych przesladowcow, abyscie byl
synami waszego Ojca, ktiry jest w niebie. On sprawia, Ze slori-
ce wschodzi dla zlych i dobrych i zsyla deszcz dla sprawiedliwych
i niesprawiedliwych. Jesli bowiem mitujecie tylko tych, ktorzy was
mitujg, jakiej zaplaty mozecie sig spodziewac? Czy i celnicy tego nie
czyniq? I jesli poxdrawiacie tylko swoich bliskich, to coz szczegdl-
nego czynicie? Czy i poganie tak nie postepujg? BgdZcie wige tak
doskonali, jak doskonaty jest wasz Ojciec Niebieski. (Mt 5, 37-48)

Podczas przestuchania Jezusa przez arcykaplana, Piotr sie-
dzial zewngtrz na dziedziricu. Podeszla do niego jedna stuzqca
i rzekla: I ty byles z Galilejczykiem Jexusem. Lecz on zaprzeczy?
temu wobec wszystkich i rzekl: Nie wiem, co mowisz. A gdy wy-
szedt ku bramie, zauwazyla go inna i rzekla do tych, co tam byli:
Ten byt z Jexusem Nazarejczykiem. I znowu zaprzeczyl pod przy-
siggq: Nie znam tego czlowieka. Po chwili ci, ktorzy tam stali, zbli-
Zyli sig i rzekli do Piotra: Na pewno i ty jestes jednym z nich, bo
i twoja mowa cig zdradza. (Ewangelia $w. Mateusza 26, 69-72)

, Iwoja mowa ci¢ zdradza”, warte zapamig¢tania, zwlaszcza
gdy czlowieka szlag trafia.

0. Wactaw Oszajca §]
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10 sposob6w na odzyskanie kontroli, gdy SM
powoduje dysfunkcje pecherza

Problemy z pe¢cherzem sg bardzo czgste u oséb ze stward-
nieniem rozsianym (SM), dotykajac co najmniej 80 procent
oséb. W' niektérych przypadkach dysfunkcja pecherza jest
pierwszym objawem stwardnienia rozsianego.

Dysfunkcja pecherza wystepuje, gdy zmiany demieliniza-
cyjne — obszary uszkodzenia ostonki mielinowej, ktéra normal-
nie chroni wiékna nerwowe — blokuja lub opdzniaja sygnaly
nerwowe, ktére kontrolujg sposéb, w jaki pecherz i miesnie ota-
czajace pecherz, przechowujg lub uwalniaja mocz. Taki stan na-
zywany jest pecherzem neurogennym. Zaklécenie sygnalu ner-
wowego moze powodowacé spastyke lub nadczynnos¢ pecherza,
a takze zatrzymywanie moczu lub nieprawidlowe opréznianie.
Zaréwno napigcie pecherza, jak i kontrola zwieraczy moga by¢
zaburzone.

Wiele oséb ze stwardnieniem rozsianym nie zdaje sobie
sprawy, ze dysfunkcja pecherza jest problemem zwigzanym ze
stwardnieniem rozsianym i nie porusza tego tematu ze swoim
lekarzem. Kolejnym duzym problemem jest to, ze lekarze nie
zawsze rozmawiajg ze swoimi pacjentami o dysfunkeji peche-
rza. Dla wielu oséb jest to wstydliwy i niewygodny problem,
ktéry moze mie¢ duzy wplyw na jakosé¢ zycia. Niektérzy pa-
cjenci nie chcg wychodzi¢ z domu, bo boja sig, ze zdarzy im
si¢ wypadek. To moze prowadzi¢ do emocjonalnej i spoleczne;j
izolacji, utraty pewnosci siebie i poczucia niezaleznosci.
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Nieleczona dysfunkcja peche-
rza moze spowodowal infekcje
pecherza lub uszkodzenie nerek.
Nadmiar wilgoci spowodowany
wyciekiem moczu moze by¢ przy-
czyng podraznien skéry i infekeji
drozdzakowych.

Dysfunkcja  pecherza moze
réwniez prowadzi¢ do zapar¢, par-
cia na wyproznienia i nietrzymania
stolca, zwlaszcza, gdy ludzie prébu-
ja leczy¢ si¢ samodzielnie, nie pijac
wystarczajacej ilosci wody,

Zaréwno problemy z peche-
rzem, jak i jelitami moga réwniez
powodowaé dysfunkcje seksual-
n3. Mozesz obawiaé si¢ wypadku
z pecherzem lub czué si¢ niekom-
fortowo z powodu zapar¢. Ludzie
majacy problem z nietrzymaniem
moczu moga mieé¢ emocjonalng
trudno$¢ z zaangazowaniem si¢ w aktywnos¢é seksualna.

Dystunkcja pecherza moze réwniez powodowaé problemy
zZe snem.

Problemy z pecherzem czgsto mozna skutecznie leczy¢
za pomocy pewnych zmian stylu zycia, lekéw, fizjoterapii lub
urzadzen. Wezesna interwencja prowadzi do mniejszej liczby
powiklan i poprawy jakosci zycia. Ponizej przedstawiono nie-
ktére opcje leczenia.
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1. Dostosowywanie tego, co i kiedy pijesz

Twoje cialo  potrzebuje
od sze$ciu do o$miu filizanek
plynéw dziennie, ale mozesz
zmieni¢ to, co i kiedy pijesz.
Pomocne moze by¢ ogranicze-
nie spozycia kawy, herbaty i na-
pojéw gazowanych.

Nie ma potrzeby zmniej-
szania ogdlnego spozycia wody.
Moze to prowadzi¢ do odwod-
nienia i zapar¢. Niektérzy prébuja ograniczyé przyjmowanie
plynéw po kolagji, aby unikngé nocnego oddawania moczu.

2. Planowane pory picia i oddawania moczu

Pij wode o wyznaczonych porach w ciggu dnia i planuj
pozniej przerwy na toalet.

Pomocny moze by¢ réwniez trening pecherza moczowe-
go (zwany takze ,opréznianiem w czasie”). Technika ta polega
na prowadzeniu dziennika i zaplanowaniu czasu na oddawanie
moczu, niezaleznie od tego, czy czujesz potrzebe.

Podwéjne opréznianie to kolejna technika, ktéra moze po-
moéc. Aby dwukrotnie oddawaé¢ mocz, oddaj mocz, odczekaj
kilka minut, a nast¢pnie sprébuj ponownie go oddac.

3. Fizjoterapia dna miednicy

W przypadku nietrzymania moczu czgsto zaleca si¢ ¢wi-
czenia angazujace mig¢$nie dna miednicy. Fizjoterapeuta dna
miednicy moze nauczy¢ osob¢ kurczenia, rozluzniania i koor-
dynowania mig¢$ni zaangazowanych w kontrole pecherza i jelit,
pomagajac w normalizacji tych funkcji.
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4. Zaprzestanie palenia

Palenie moze bardzo drazni¢ p¢cherz. Porozmawiaj z leka-
rzem o opracowaniu planu i zbudowaniu odpowiedniego sy-
stemu wsparcia, aby rzuci¢ palenie.

5. Zabezpieczenia i bielizna na nietrzymanie moczu

Wiele os6b uzywa podpasek menstruacyjnych lub pieluch
dla dorostych w przypadku nietrzymania moczu, co moze by¢
ktopotliwe i niewygodne. Mozna kupi¢ wktadki chlonne prze-
znaczone specjalnie do nietrzymania moczu, ktére pomoga
utrzymacé suchos$¢ i brak nieprzyjemnego zapachu w ciggu dnia
lub nocy. Zabezpieczenia sa przeznaczone zaréwno dla mez-
czyzn, jak i dla kobiet.

Wiele firm produkuje obecnie chlonng bielizn¢ nadajaca
si¢ do prania na nietrzymanie moczu, gtéwnie w damskich fa-
sonach i rozmiarach, chociaz dostepna jest réwniez chionna
bielizna meska.

6. Leki

Jesli zmiany stylu Zycia nie sg skuteczne w rozwigzywaniu
probleméw z pecherzem, pomocne moga by¢ leki na recepte.
Musisz skonsultowa¢ si¢ z lekarzem, aby ustalié, co jest dla cie-
bie najlepsze.

7. Botoks

Onabotulinumoksyna A, powszechnie znana jako Botox,
jest stosowana w leczeniu nietrzymania moczu spowodowa-
nego nadreaktywnoscia pe¢cherza. Wstrzykniecie botoksu do
migénia pecherza kontroluje spastyczno$é, ktéra moze unie-
mozliwia¢ pecherzowi zatrzymywanie normalnej ilosci moczu.
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Zwigkszona pojemno$¢ peche-
rza zmniejsza epizody nietrzy-
mania moczu.

8. Cewnikowanie

Przerywane samocewniko-
wanie (ISC) polega na wpro-
wadzeniu do pecherza malej
rurki przez cewke moczows,
aby umozliwi¢ jej opréznienie. [
Moze to by¢ pomocne dla oséb,
ktére majg problem z zatrzy-
maniem moczu, a wykonywanie
ISC raz lub wigcej razy dziennie
moze pomoc przy przeciekaniu
pecherza, parciach naglacych i ograniczeniu ich czgstotliwosci,
a takze w nocnym oddawaniu moczu.

9. Przezskdérna stymulacja nerwu piszczelowego

W przypadku przezskérnej stymulacji nerwu piszczelowe-
go (PTNS) do kostki wprowadzana jest bardzo mala elektroda
iglowa, ktéra przekazuje sygnal do splotu krzyzowego. Splot
krzyzowy to sie¢ nerwéw kontrolujacych pecherz i migsnie dna
miednicy. Leczenie jest podawane co tydzien w ciagu trzech
miesi¢cy 1 moze zmniejszy¢ czestotliwos¢ oddawania moczu,
parcie na mocz, nocne oddawanie moczu i nietrzymanie moczu.

10. Stymulacja nerwéw krzyzowych

Kiedy inne podejscia nie pomogly, leczenie zwane sty-
mulacja nerwéw krzyzowych, w ktérym male urzadzenie jest
chirurgicznie wszczepiane pod skére gérnego posladka w celu
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stymulacji nerwéw krzyzowych, moze by¢ skuteczne zaréwno
w przypadku nadreaktywnego pecherza moczowego, jak i za-
trzymania moczu.

Doste¢pne sg réwniez inne zabiegi chirurgiczne w przypad-

ku cigzkiej dysfunkeji pecherza.

Jan Sheebhan

Medically Reviewed by Jason Paul Chua, MD, PhD
https://www.everydayhealth.com/multiple-sclerosis/symp-
toms/coping-with-bladder-dysfunction (December 9, 2021)

Cewnik — to dobre rozwiazanie

Jednym z kolejnych przystankéw w mojej podrézy ze
stwardnieniem rozsianym okazala si¢ niemozno$¢ prawid-
lowego opréznienia pecherza (zatrzymanie moczu). Czasem
trudno jest otwarcie rozmawiaé o takich sprawach, wigc pomy-
slalem, Zze podziele si¢ moja historig, aby poméc innym poczué
si¢ swobodnie.

Pewnego wieczoru w listopadzie zeszlego roku szykowa-
lam si¢ do spania zgodnie ze swoim zwyczajem: poszlam do
toalety... i nic, umylam ze¢by, poszlam do toalety jeszcze trzy
razy, bez rezultatu, w koncu polozytam si¢ do l6zka. Potem,
mimo ze kilka razy wstalam, ciggle nie moglam oddaé¢ moczu.

Wypitam kawe z kofeing. Rzadko to robie, ale wiem, ze to
zwykle sprawia, ze odwiedzam toalete co 20 minut przez okolo
dwie godziny. Ale tym razem nie miatam takiego szczgscia. No
i wyladowatam na SOR-ze.

Zatrzymanie moczu jest traktowane bardzo powaznie
i bardzo szybko trafilam do szpitala. Do opréznienia pecherza
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potrzebny byl cewnik. Jednak, ze
wzgledu na moja spastycznosé,
zabieg ten byl bardzo trudny
nawet dla nieskoriczenie cierpli-
wych pielegniarek.

Po dwoéch i pét godzinach
préb udalo si¢! Moge szczerze
powiedzieé, ze nigdy nie czu-
tam takiej ulgi! Zwykly pecherz
moze pomiesci¢ maksymalnie
400 ml moczu, ale zanim mdj pecherz mial si¢ opréznié, mia-
tam juz ponad litr. To z pewnoscia wyjasniato bél.

Cewnik mial zosta¢ usunig¢ty dwa tygodnie pézniej. W noc
przed wizyta zalalam si¢ 1zami. Posiadanie cewnika dalo mi
poczucie wolnosci i bylam zdruzgotana, ze to strace.

Poszlam do szpitala i usuni¢to cewnik. Jednak nadal nie
moglam oddawaé moczu, wiec musialam mie¢ wlozony nowy.
Doprowadzilo to do mieszanki uczué, bo byl to dowdd, ze
stwardnienie rozsiane ponownie si¢ rozwingelo i bylo to trwal-
sze niz mys$lalam. Ale nadal mialam niezaleznos¢, ktéra dat mi
cewnik, wigc ostatecznie poczutam ulge.

Ogarnigcie pozytywéw zajelo mi kilka dni, ale Zycie stalo
sie o wiele fatwiejsze. Nigdy wigcej wypadéw do toalety dwa
lub trzy razy w nocy - moge przespaé cala noc!

Moge teraz samodzielnie wyj$¢ z domu, nie martwigc si¢
i nie planujac, gdzie sg toalety. Czujg, ze znéw moge o siebie
zadbad, co jest genialne.

Karena
bttps://www.mssociety.org.uk/care-and-support/online-
—community/community—blog/world—continence—week 2017
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Kiedy pecherz oczy przeslania, czyli
o zaburzeniach urologicznych w przebiegu
stwardnienia rozsianego

Kazdy chory na SM doskonale wie, jak ucigzliwe mogg by¢
problemy z pecherzem.

Ucigzliwym obja-
wem  towarzyszacym
wickszosci choréb
neurologicznych  jest
tzw. pecherz neuro-
genny, powodujacy ko-
niecznos¢ czgstego od-
dawania moczu, co dezorganizuje codzienne zycie.

Czesciowym rozwigzaniem tego problemu jest zalozenie
cewnika umieszczonego w cewce moczowej. Jednak wymaga
on czgstej wymiany przez lekarza urologa. Innym rozwigza-
niem jest tzw. cystotomia®. Moze to by¢ rozwigzanie lepsze niz
cewnikowanie, bardziej komfortowe i w nieznacznym stopniu
uposledzajace uktad wydalniczy pecherza. Znam osoby, ktére
poddaly si¢ temu zabiegowi i s3 bardzo zadowolone, ponie-
waz ich komfort zycia zdecydowanie si¢ poprawil. Moga same
kontrolowaé zbiorniczek, w ktérym zbiera si¢ mocz i w odpo-
wiednim momencie go opréznié. Jaka pielegnacje stosowaé po
zabiegu wyjasni lekarz lub pielegniarka. Oczywiscie konieczne
jest Sciste przestrzeganie sterylnosci.

Aby ograniczy¢ konieczno$¢ czgstego oddawania moczu
mozna przyjmowaé lek o nazwie Ditropan. Stosowanie tego
leku musi by¢ konsultowane z lekarzem urologiem. Naduzy-
wanie go moze doprowadzi¢ do zalegania moczu, co moze
spowodowac¢ infekcje drég moczowych.
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Ja od ponad trzydziestu lat zmagam si¢ z opisanym prob-
lemem. U mnie zwieracze przestaly dziala¢. Zmuszona jestem
do stalego uzywania pamperséw. Jest to malo komfortowe, ale
skuteczne. Aby zapobiec infekcjom codziennie przyjmuj¢ Uri-
nal — lek na bazie Zurawiny. Jest on dos$¢ drogi (ale w internecie
mozna kupi¢ taniej).

Ula Dobrzyniec-Konarska

* Cystostomia jest to przetoka przez powloki brzuszne do pgcherza
moczowego ponad spojeniem lonowym. Dren zaktadany jest ope-
racyjnie i mocowany jest stabym szyciem tak, aby mégt by¢ usuniety
bezoperacyjnie lekkim szarpnig¢ciem. Cystostomia moze stuzy¢ do
odprowadzania moczu z pecherza w przypadku niedroznosci dol-
nych drég moczowych przy niemoznosci zalozenia cewnika.

Warsztaty ,,Grupy Nowolipie” w Regensburgu/
Ratyzbonie

Pawel Althamer, nasz mistrz i nauczyciel, mial wystawe
swoich rzezb i obrazéw (w tym kilku naszej ,,Grupy Nowoli-
pie”) w Ostdeutsche Galerie w Regensburgu (po polsku Ra-
tyzbona), mieécie zalozonym jeszcze przez Rzymian. Znala-
zly sie tu firmy, ktére zasponsorowaly nasz wyjazd w okresie
11-16.08.2022 na warsztaty w tej galerii. Przyjechalismy tam
naszym Zlotym Autobusem ,Marzyciel”, nocujac po drodze
(trasa ponad 900 km) w obie strony w Goerlitz, ktére od Zgo-
rzelca oddziela tylko Nysa Luzycka.

W pierwszy dzien warsztatéw mieliSmy spacer w zlotych
strojach kosmitéw po staréwce. Czekali na nas juz szefowa
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galerii Agnes z polskimi wo-
lontariuszami Magda i Ma-
teuszem oraz lokalne media:
gazety i Bayerische Rundfunk §
(Radio i Telewizja Bawarska). ¢
Udzielalismy wywiadéw. Na
spacerze po staréwce wzbu-
dzalismy zainteresowanie, |
rozmawiali§my po niemiecku &
i angielsku z mieszkadcami |
i licznie przybylymi turystami. '
Potem obiad i warsztaty [
w galerii. Czekal tam na nas
ttum ludzi, od niemowlakéw
po staruszkéw. Wszyscy siada-
ja przy stotach i malujg z nami. .
Ja, jak zwykle, pisz¢ wierszyk
w wersji niemieckiej i, na za-
danie kolegéw, wolne tlu-
maczenie na polski. Niemcy, |
szczegdlnie starsi (ale nie tyl- |
ko) czytaja, gratuluja i napraw- [
de szczerze wzruszeni dzickujg ||
mi. Opowiadajg swoje polskie
historie, korzenie, znajomych. -
Jestem wzruszony, osiaggnalem
cel. Chciatem poruszy¢idaé do
myslenia i tak sie stalo. Na ko-
niec kolacja w uroczej knajpce
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z widokiem na katedre i olbrzymi mural. Zmeczeni i zadowo-
leni wracamy do hotelu.

W drugi dzien warsztatéw od rana malujemy w gale-
rii. Troche mniej gosci, ale jest telewizja BR z Monachium.
Pani z kamerg towarzyszy nam caly dzieri. Musimy by¢ w zto-
tych strojach, a upal wigkszy niz wczoraj. Ja zdjalem spodnie
i wciggnatem tylko dét kombinezonu, r¢kawy zawigzalem na
pasie. Zaktadam gére tylko gdy to konieczne dla TV,

O 13 obiad, a po nim lepiej chodzaca cz¢$¢ z nas poszia
pod restauracjg, gdzie wczoraj jedlismy kolacje. Okazalo si¢ bo-
wiem, ze wczoraj jedlismy za darmo pod warunkiem, ze dzisiaj
przyjdziemy z TV i zrobimy im reklame. Stowa dotrzymali$my.
Druga, stabsza grupa, poszla od razu na przystan, skad wszy-
scy odplynelismy statkiem po Dunaju do niemieckiego mau-
zoleum Walhalla. Jest to po-
tezna budowla wzorowana na
swiatyniach greckich, gdzie
umieszczono kilkaset popier-
si postaci zastuzonych dla
kultury niemieckiej, w tym,
o dziwo, naszego Mikolaja
Kopernika (pierwszy u géry
na lewo od postaci Aniola).
Dalismy tam przedstawienie
spiewajac Bogurodzicg, a Mateusz zeskanowal calg zwartg gru-
p¢ i bedzie obraz tréjwymiarowy (bo on sie specjalizuje z Mag-
da w takich nowinkach technicznych).

Po wyjsciu robilismy z géry fotki z pigknym widokiem na
Dunaj. Zeby$my mogli dostaé si¢ na gére z Walhalla, chlopaki
pchali wozki - ze 2 km pod gére. Mnie, na chodziku, a to jesz-

cze trudniejsze, pchal Mateusz, za co mu serdecznie dzigkuje.
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Okazalo si¢ poniewczasie, ze mogliémy prawie do korica pod-
jecha¢ autokarem, ktéry i tak przyjechal i zawidzl nas od razu
na kolacje do bogatego sponsora.

Sponsor ma winnice we Wloszech nad jeziorem Garda.
Jego bardzo dobre biale wino pilismy w pickny wieczér, na kté-
ry przyszli mieszkaricy kamienicy (ktérg ten gos¢ kupil, odre-
staurowal i wynajmowat lokatorom). Wdali§my si¢ w rozmowy
po niemiecku z tymi ludZmi i z obstuga. Wino rozwigzywalo
jezyki i pomagalo wzajemnie si¢ rozumie¢. Nam sie trafila para,
adwokat i opiekunka niepelnosprawnych. On chcial gadaé¢ po
angielsku, ja nie chcialem, wigc poszed! do innych, a my prze-
gadaliSmy z jego Zong reszt¢ wieczoru po niemiecku (z coraz
lepszym skutkiem). Wreszcie na koniec, okolo godziny 22:00,
trafilismy do hotelu.

Nast¢pnego dnia o godzinie 8:30 ruszamy do kraju, nocleg
znowu w Goerlitz. Po kolacji spacer po miescie. Chlodniej, ale
parno, ci¢zko. Robimy zdjecia pigknego, starego miasteczka.

Po potudniu dojechali§smy do Warszawy. Wszyscy bardzo
zmeczeni. ,Marzyciel” tez mial doé¢ i 50 km przed stolicg od-
moéwil postuszenstwa. Na szczgscie nasz nieoceniony kierowca
Marcin, brat Pawla, udobruchat jako$ staruszka i szczesliwie
dotarliémy do domu.

Wyjazd byl wyczerpujacy ale bardzo udany, zaréwno arty-
stycznie, jak i turystycznie. Mimo krétkiego pobytu poznali-
$my wielu wspanialych i przyjaznych nam ludzi oraz zwiedzili-
$my pickne, starozytne miasto i jego okolice. Ale najwazniejsze
jest to, ze stworzylismy wspdlnie pigkne obrazy, ktére tam zo-
stang jako przyktad przyjazni dwéch tak skiéconych przeciez
w przeszlosci narodéw.

Kazimierz Wiejak
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Poezja (?) w Okunince

Okuninke¢ znam dos$¢ dobrze. Bywalam tam juz nie raz,
zaréwno prywatnie, jak i na wyjazdach tematycznych z OW
PTSR. Tym razem jechalam z mieszanymi uczuciami. Z jed-
nej strony cieszylam si¢ — perspektywa kilku dni odpoczynku
nad picknym Jeziorem Bialym i spaceréw po ,grzybowych”la-
sach byla kuszaca, z drugiej strony temat ,warsztaty poetyckie”
lekko przerazal. Nawet fakt, Ze warsztaty bedzie prowadzit
poznany kilka lat temu wtasnie w Okunince jezuita Waclaw
Oszajca, czlowiek wielkiego umystu i réwnie wielkiego ser-
ca, nie sprawil, Ze poczulam si¢ pewniej. Gdzies z tytu glowy
caly czas pojawialo si¢ pytanie: co ja tutaj robig? W zyciu nie
napisalam wiersza. Gorzej — obawialam sig, ze Zadnego nie
napisz¢. Pisanie wymaga swego rodzaju ekshibicjonizmu, a ja
o swych emocjach opowiada¢ nie lubie. Nie ukrywam, ze je-
chalam tam gléwnie dla prowadzacego i dla... grzybéw.

Céz, jesli chodzi o grzyby, to spotkal mnie spory zawdd.
Dopiero na koniec naszego pobytu zaczely si¢ niesmialo po-
jawiac¢. Moze to i do-
brze, bo na zbiera- E¥
nie nie bytoby czasu. §
Okazato sie, ze czas &
wolny od wyktadéw
1 prezentacji mu- '§
sialam, a wlasciwie R
chciatam poswiecié na g8
préby napisania cze-
go$, co przypomina- [
toby wiersz. Chociaz |&

Wacek (takg forme
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zwracania si¢ zaproponowal kilka lat temu) okazal si¢ wspania-
lomyslny i zasugerowal, ze zamiast poezji moze by¢ rysunek, to
jednak postanowitlam podjaé¢ wyzwanie. Wprawdzie najpierw
powstal maly szkic jeziora i otoczenia — szary jak szare byly
pierwsze dni naszego pobytu, pochmurne i deszczowe, jednak
wkrétce dopisalam do niego impresje. Nie do konica wiersz,
raczej poetycka proze. Wtedy zrozumialam giéwne przestanie
zaréwno prelekcii, jak i wykltadéw — nie chodzilo o zrobienie
z nas poetéw. Celem bylo oderwanie od otaczajacej nas, dosy¢
ponurej rzeczywistosci, natloku tragicznych czesto informacji
i otwarcie na to, co najblizej, a czg¢sto niedostrzegane. Na piek-
no przyrody, na ludzi wokél nas. Obudzenie w nas ciekawo-
Sci tego, co nas otacza, rozwiniecie umiej¢tnosci dostrzegania
i nazywania emocji. Jesli o mnie chodzi, to prowadzacy moze
moéwic o sukcesie — napisalam wiersze! O ich jakosci pisaé nie
bede, ale za to posztam w ilo§¢ — z rozpedu napisatam kilka.
Warsztaty z Wackiem Oszajca nie byly jedyna atrakcja wy-
jazdu do Okuninki. Tradycyjnym punktem programu pobytu
w Osrodku ,Astur” jest ognisko. Niezwykle goscinni gospo-
darze tego miejsca, Zosia i Andrzej, zawsze dbaja, bySmy si¢
dobrze u nich czuli. Jedzenie jest zawsze pyszne, nie inaczej
bylo na spotkaniu przy ognisku. Kolejng tradycja wyjazdéw
sa wycieczki. Skorzystalismy z okazji, by odwiedzi¢ pobliska
Wilodawe podczas odbywajacego si¢ tam wlasnie Festiwalu
Trzech Kultur. Wprawdzie czasu nie bylo zbyt duzo, ale udalo
si¢ obejrze¢ troche zabytkéw, postuchaé koncertu ,Lwowskie
piosenki Torcia”, zrobi¢ zakupy dla siebie i najblizszych na to-
warzyszacym festiwalowi jarmarku, gdzie przedstawiciele réz-
nych kultur i réznych zawodéw wystawiaja swoje wyroby.
Niezwykle ciekawa byla tez wycieczka do Muzeum Jé6zetfa
Ignacego Kraszewskiego w Romanowie. Nie tylko ze wzgledu
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na zgromadzone po pisarzu pamiatki, ale przede wszystkim na
osobe naszej przewodniczki. Czulo sig, ze kocha to, co robi.
Przekazala nam wiele ciekawych informaciji, czesto takich, kt6-
re byly dla nas zaskoczeniem. Bo to, ze Kraszewski plodnym
pisarzem byl, wiedza wszyscy, ze byl poeta — prawie wszyscy,
ale niewielu wie, ze komponowal, malowal, a juz chyba prawie
nikt ze wspélczesnych nie wie, ze byl zamilowanym arche-
ologiem. Dwoér, w ktérym
miedci si¢ muzeum, to nie
wszystko, co warto obejrzec.
Pogoda wyjatkowo dopisala, §
wiec spacer po picknym par-
ku do kaplicy $w. Anny z po-
czatku XIX wieku byl sama
przyjemnoscig. Tradycyjnie
juz, w drodze powrotnej ==
wstapiliémy do Dubeczna,
by w sklepiku przy tamtejszej hucie szkla zrobi¢ mate zakupy.
Pobyt w Okunince to, précz warsztatéw i zwiedzania, oka-
zja do integracji, do poznania nowych ludzi — uczestnikami byli
chorzy nie tylko z Warszawy, ale tez L.odzi, Lublina, Bialej
Podlaskiej, Chelmna, a nawet Szczecina. Panujaca tu atmosfe-
ra wzajemne]j zyczliwosci, zainteresowania i troski o drugiego
czlowieka wyzwala duzo pozytywnych emocji. Budujace dla
mnie jest to, ze chorym pomagaja nie tylko wolontariusze, ale
tez inni chorzy, cz¢sto tacy, ktérzy sami sobie ledwo radza.
Szczegdlne stowa uznania naleza si¢ Sylwii — byla nie tylko
koordynatorka projektu, ale kiedy zaszla potrzeba takze opie-
kunka czy wolontariuszka. Z tego wyjazdu przywiozlam nie
tylko wspomnienia, kilka wierszy i setki zdje¢, ale tez sporo
czerwonych mirabelek na pyszny dzemik — mysle, ze przyda
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si¢ do przygotowania czego$ stodkiego na kolejne integracyjne
spotkanie.
Oczywiscie w Okunince!

Iza Skonecka

Henryk Ledwolorz
Oczekiwanie
Przyjdzie ten dzien
zamilknie serce

ustanie oddech
wymkniesz mi si¢ z rgk

Nie wierze

Wiem...

to jest ten czas
Przytul mnie

Elzbieta Laszczewska

Coérka

Wrécitam tam po latach,

Po srebrnym jeziorze jak wtedy

Powoli ptynat bialy zagiel.

Tam powiedziales mi po raz pierwszy,
Kocham cig.

Moéwie do corki:

Jednak nic nie mija,

Wszystko trwa,

Czas trwa.

32 Napzigja



Migdzy nami

Ewa Sitek
Juz cieplo
Ciemno i zimno

do domu daleko

‘Twéj glos w telefonie
jasny i mlodzienczy
przywolal kolysanke
Dobranoc, $pjj juz,
czuwa twéj Aniot Stréz

Kawalek Mozarta
melodia dZzwigku

i twoje stowa

jak dzwoneczki konwalii

Malgorzata Czapska
Dlaczego
Zapytatam,

dlaczego jej tutaj nie ma?

Jak to,
to ty o tym nie wiesz?
Rok mija, jak umarta!

Umarla?

Kiedy? Jak? Dlaczego?
Ona?

Pelna zycia - cho¢ chora.
Peina mitosci - cho¢ sama.
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Pelna nadziei - choé bez szans
na tak zwane lepsze jutro.

Umarta i nic si¢ nie zmienilo.
Jak zawsze, jak od wiekéw.

Izabela Skonecka

Trudne jest zycie poety,
gdy ryméw ciagle brakuje,
gdy si¢ tematu nie czuje,
a czas ucieka, niestety.

Kiedy si¢ stawy zachcialo,
naktadéw, podziwu mas,
na narzekanie nie czas —
napisaé co$ by sie zdalo.

Napisze, wszakem nie kiep.
Porusze mézgowe zwoje —
jednego tylko si¢ boje,

Ze... nie zarobi¢ na chleb.
Mariusz Kowalczyk

Mieszkajacy w lesie
zapytali mnie
ile poziomek rosnie w Baltyku

Przez 1zy odpowiedzialem
a ile statkéw plywa po lesie
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Co, gdzie, kiedy
w Oddziale Warszawskim PTSR

Biuro Oddzialu Warszawskiego PTSR
ul. Nowosielecka 12

00-466 Warszawa

tel./fax 22 831-00-76, tel. 22 831-00-77
e-mail biuro@ptsr.waw.pl
www.ptsr.waw.pl

Godziny pracy biura
poniedzialek 08:00 — 16:00
wtorek 08:00 — 18:00
$roda 08:00 — 16:00
czwartek 08:00 — 18:00
piatek 08:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia

Malgorzata Czapska — Przewodniczaca
Eugeniusz Blachnio — Wiceprzewodniczacy
Dariusz Usowicz — Wiceprzewodniczacy
Bozena Jeliriska — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Alina Machuderska — Czlonek

Robert Wojewédzki — Cztonek
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Komisja Rewizyjna

Halina Patyla — Przewodniczaca

Urszula Kraszewska — Wiceprzewodniczaca
Henryka Grzegorzewska — Sekretarz

Pracownicy biura

Marcin Skroczyriski — dyrektor biura

Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Sylwia Wigsek-Smoliniska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektéw

Hanna Kapusniak — koordynator projektéw
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

ksk

Biuro Rady Gléwnej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

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

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

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

Biuro czynne od poniedziatku do piatku
w godz. 8:00 — 16:00
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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.

Wiekszoé¢ 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
uktoérych nie wystepuja objawy chorobowe, takie jak: kaszel, pod-
wyzszona temperatura ciala (gorgczka powyzej 37 stopni), duszno-
§ci, katar, objawy grypopodobne.

Uczestnik zaje¢ musi bezwzglednie przestrzega¢ zasad rezimu sa-
nitarnego (utrzymanie odleglosci, zastanianie nosa i ust przy uzyciu
maseczek lub przylbic, dezynfekcja dloni). Bardzo prosimy o zacho-
wanie ostroznosci 1 respektowanie powyzszych zasad. Sa one wpro-
wadzone 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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1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sa w czterech
grupach.
W siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla os6b mniej
sprawnych),
—w $rody w godz. 9:30 - 11:00,
—w czwartki w godz. 15:00 — 17:30.
ZDALNIE
—we wtorki i czwartki w godz. 10:30 — 13:00.

2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone s3:
— w poniedziatki w godz. 07:00 —16:00,
—w $rody w godz. 11:00 — 15:00,
— w piatki w godz. 07:00 — 16:00.
Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowiazujg
Zapisy.

3. Masaze usprawniajace
Masaze odbywaja si¢:
— w poniedziatki w godz. 07:00 — 16:00,
— w piatki w godz. 07:00 — 16:00,
— w soboty w godz. 07:00 — 14:00.
Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowiazuja
Zapisy.
4. Joga—zajecia relaksacyjne
Zajgcia jogi odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia

i ZDALNIE (osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem OW PTSR):
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— we wtorki w godz. 13:45 — 15:15,
— w piatki w godz. 13:00 — 15:00.

. Tai-chi

Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywaja sig:
— w poniedziatki w godz. 15:30 — 17:00 (w siedzibie
Stowarzyszenia),

— w §rody w godz. 15:30 — 17:00 (ZDALNIE).

. Baseni éwiczenia w wodzie

Zajecia czasowo wstrzymane.

. Zajecia Metoda Feldenkraisa

Zapraszamy do udzialu w programie zaj¢¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik migéni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu pieciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.

Zajecia odbywajg si¢ jedynie ZDALNIE w wybrane so-
boty w godz. 10:30 — 13:30.

. Warsztaty wokalne

Cwiczenia emisyjne prowadzone sg w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych

i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia sg dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.

Zajecia odbywaja sie ZDALNIE, osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem OW PTSR.
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9. Warsztaty teatralne
Zajgcia teatralne odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzysze-
nia (poniedzialki) oraz ZDALNIE (czwartki) od godziny

10:30. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem

OW PTSR.

10. Warsztaty ceramiczne
Zajecia nie tylko lepienia w glinie odbywaja si¢ w Ogni-
sku Artystycznym ,Nowolipki” przy ul. Nowolipki 9b
w trakcie roku szkolnego. Prowadzi je artysta, Pawel
Althamer, w piatki w nastepujacych godzinach:
— I grupa — 14:00 — 17:00,
—IT grupa — 17:00 — 20:00.

Osoby chetne do udzialu w zajeciach proszone sg o kontakt

z biurem OW PTSR.

11. Arteterapia
Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty me-
toda decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych technik. CVVlczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia we wtor-

ki w godz. 15:00 — 18:00. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

12. Zajecia ,,Gl6wka pracuje”
Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzy-
szenia w piatki w godz. 10:30 — 13:00. Osoby zaintereso-
wane prosimy o kontakt z biurem OW PTSR.
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13. Zajecia elektroterapii
Podczas elektroterapii mozliwe jest w zaleznosci od wska-
zan terapeuty korzystanie z terapii za pomoca elektrycz-
nej lampy terapeutycznej lub elektrostymulatora. Zajecia
odbywaja si¢ indywidualnie w poniedziatki i piatki.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW
PTSR. Godziny ustalane sg przy zapisie na zajecia.

14. Zaje¢cia nordic walking
Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla oséb o lepsze;j,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne, czy ktos
porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy spacerowym.
W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci. Zajecia
odbywaja si¢ srednio raz w tygodniu, w zaleznosci od po-
gody.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW

PTSR.

15. Warsztaty kulinarno-dietetyczne
Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja od-
powiedni dobdr sktadnikéw i sposéb przygotowania
zdrowych positkéw. Poznaja proste zasady komponowa-
nia dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonuja positki.
Zajecia odbywaja sie w siedzibie OW PTSR dwa razy
w miesigcu. Ilo§¢ os6b na warsztatach jest ograniczona.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem OW

PTSR.
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16. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami moga odby¢
si¢ zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie Sto-
warzyszenia. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR.

17. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sa
w biurze pod nr tel. 22 831-00-76/77. Z pomocy tej moga
skorzystaé przede wszystkim osoby o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci.

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

Osoby zainteresowane udzialem w poszczegélnych
zajeciach proszone sg o kontakt z biurem OW PTSR
(tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Prowadzone w 2022 r. zaj¢cia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze $rodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

.“.. Panstwowy Fundusz
| e Rehabilitacji 0s6b

Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

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

Doste¢pne sg m.in.:

— rotory elektryczne

— podnosénik kapielowo—transportowy

— obracane krzeselka nawannowe

— materace przeciwodlezynowe

— aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny)

— pionizatory r¢czno—elektryczne Vassilli

— wozki inwalidzkie reczne

— balkoniki, chodziki — tréjkolowe, kule

—kijki do nordic walking.

Osoby, ktére sa zainteresowane wypozyczeniem sprze-
tu, prosimy o bezposredni kontakt z pracownikami biura

OW PTSR.

Doposazenie wypozyczalni sprz¢tu pomocniczego i reha-
bilitacyjnego nastapilo m.in. dzicki dofinansowaniu w ramach
zadan realizowanych ze srodkéw Miasta Stotecznego Warsza-
wy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu pn. ,Reha-
bilitacja spoleczna i ruchowa oséb chorych na SM”) oraz Pari-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
(w ramach projektu ,SMowa przystan (...) IV”).

.“_. Panstwowy Fundusz
| N Rehabilitacji Oséb

Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Zapraszamy do korzystania z réznorodnego wsparcia
w ramach realizowanych projektéw. Osoby zainteresowane
uczestniczeniem w poszczegélnych formach wsparcia prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

»wOprawi¢ Moc 6”

Projekt realizowany ze srodkéw ,
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2021 pn. ,Siggamy

po sukces”.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2022 r. — 31 marca 2023 r.

Projekt skierowany jest do 460 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewédztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, 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 o$rodku,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki),

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.
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»wOM'owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorychna SMIV”
Projekt realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych

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

Okres realizacji: 1 kwietnia 2021 r.— 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,
— zajgcia metodg Feldenkraisa,
— arteterapia z elementami terapii zaj¢ciowej,
— zajecia wokalne,
— zajecia teatralne,
— zajecia "Gléwka pracuje”,
— wsparcie psychologa — trening funkeji poznawczych, po-
rady indywidualne,
— pomoc logopedyczna,
— wsparcie dietetyka,
— zajecia kulinarno—dietetyczne,
— choreoterapia,
—  biurowy punkt informacyjny,
— uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM,
— rehabilitacja domowa,
— zajecia nordic walking.
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— ¢wiczenia w basenie,

— rehabilitacja w egzoszkielecie,

— hipoterapia.

Ponadto, projekt zaktada zwrot kosztéw przejazdéw na za-
jecia.

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

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

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

1 kwietnia 2021 r. — 31 marca 2024 .

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 osiggnaé
poprzez propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach
(w szczegblnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na te-
mat pozytywnych przykladéw zycia z choroba, obowiazuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkéw rehabilitacji, leczenia,
a takze radzenia sobie z najczesciej wystepujacymi problemami
w tym schorzeniu.

»Rehabilitacja spolecznairuchowa oséb chorych na SM”

Projekt realizowany ze $rodkéw Urzedu -
m.st. Warszawy (Biuro Polityki Zdrowotnej). 29
Okres realizacji: \ e

marzec 2020 — 31 grudnia 2022 r.

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

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy rehabilitacje ruchowa,

— 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
»2oMowa przystann — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM IV”.

wArtystyczne dusze — ludzie z pasja 2”

Projekt realizowany ze $rodkéw
PFRON w ramach zadan zlecanych %

(...) — Konkurs 1/2021 pn. ,Siggamy
po sukces”.

Okres realizacji: 1 kwietnia 2022 r. — 31 marca 2023 r.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Projekt obejmuje swoim dzialaniem 85 os. z niepelno-
sprawnoscig fizyczng, chorujacych na SM z terenu szesciu wo-
jewddztw oraz 45 zaproszonych gosci na wernisazu prac, be-
dacych jego uczestnikami. Dzialania zaplanowane w ramach
projektu sg ukierunkowane na rozwdj artystyczny i kulturalny
grupy oséb z niepelnosprawnoscia fizyczna — chorujacych na

SM i obejmuja:
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1. trzy warsztaty wyjazdowe z zajeciami obejmujacymi za-
kres: malarstwa, rzezbiarstwa/ceramiki, tworzenia poe-
zji. Efektem realizacji poszczegdlnych warsztatéw be-
dzie wytworzenie dziel artystycznych (obrazéw, rzezb,
tworczosci poetyckiej);

2. udzial w ogdlnodostepnych wydarzeniach kulturalnych
i artystycznych (m.in. muzea, galerie sztuki, teatr);

3. zajecia przed warsztatowe z artystami, ktérzy poprowa-
dza warsztaty wyjazdowe — celem wprowadzenia w te-
matyke danej sztuki;

4. przygotowanie i przeprowadzenie wernisazu prac po-
wstalych w ramach projektu;

5. wydanie albumu okolicznosciowego bedacego zbiorem

wszystkich prac wykonanych w ramach projektu.

»<Dobre wsparcie”

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON otrzymanych za
posrednictwem Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego
w ramach konkursu ofert zadan publicznych Wojewddztwa
Mazowieckiego w obszarze ,Dzialalno$¢ na rzecz oséb niepel-
nosprawnych”.

Okres realizacji: 27 lipca 2022 r. — 15 grudnia 2022 r.

Celem zadania jest przekazanie ugruntowanej i sprawdzo-
nej wiedzy, a przez to zwigkszenie kompetencji, umiejetnosci
i poprawa funkcjonowania oséb bezposrednio zaangazowanych
w §wiadczenie pomocy na rzecz oséb chorujacych na stward-
nienie rozsiane, w tym z niepelnosprawnosciami fizycznymi.
Cel ten chcemy osiagna¢ poprzez realizacj¢ cyklu zajec¢ prowa-
dzonych w trakcie szkolen i warsztatéw tematycznych:

— wypalenie zawodowe — szkolenie wyjazdowe,
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— grupy wsparcia dla opiekunéw faktycznych,

— grupa wsparcia/superwizja dla kadry, wolontariuszy,

— szkolenie dla opiekunéw faktycznych,

— warsztaty relaksacji dla opiekunéw faktycznych,

— warsztaty edukacji zywieniowej dla opiekunéw fak-
tycznych,

— szkolenia indywidualne dla opiekunéw faktycznych.

Grupg docelowg sg 33 osoby, z czego:

— 19 os6b to kadra (w szczegélnosci AOON — Asystent
Osobisty Osoby Niepelnosprawnej, fizjoterapeuci),

— 14 os6b to opiekunowie faktyczni (osoby najblizsze
osoby zaleznej: rodzice, dzieci, wspélmalzonkowie, ro-
dzenistwo).

Projekt dofinansowany ze §rodkéw
Samorzadu Wojewédztwa Mazowieckiego
Wspoétfinansowanie:

MAZOWIECKIE

CENTRUM POLITYKI] LT OWwWsST e,
MCPS SPOLECZHEI] m i,

Zadanie doﬁnansowane ze srodkéow PFRON otrz_ymanycb
za posrednictwem Wojewddztwa Mazowieckiego
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Co si¢ wydarzylo

Jeste$my na Facebooku!

Zapraszamy do polubienia strony i §ledzenia informacji za-
mieszczanych na profilu spolecznosciowym FACEBOOK.

Link do profilu naszego Stowarzyszenia — https://www.
tacebook.com/profile.php?id=100083290453758 lub w okien-
ku ,szukaj” nalezy wpisaé: ptsr oddzial warszawski

Informujemy, ze profil bedzie stuzyt celom informacyjnym
i promocyjnym. Przez profil FB nie b¢da przyjmowane wszel-
kiego rodzaju zgloszenia i zapisy — w tym celu prosimy o bez-
posredni kontakt z biurem.

Projekt ,Dobre wsparcie”

W ramach projektu pn. ,Dobre wsparcie”, skierowanego
zaréwno do opiekunéw faktycznych (np. czlonkéw rodzin)
oraz kadry Oddzialu Warszawskiego PTSR m.in. fizjotera-
peuci, asystenci, wolontariusze, pracownicy biura, specjalisci)
zrealizowano szereg form wsparcia. Uczestnicy zadania brali
juz udzial w:
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— warsztatach edukacji zywieniowej,

— grupach wsparcia z psychologiem,

— szkoleniu z ratownictwa medycznego,

— szkoleniu z pracownikiem socjalnym,

— zajeciach relaksacii
oraz wyjazdowym bezplatnym szkoleniu, podczas ktérego pro-
wadzone byly warsztaty z terapeuta w ramach wypalenia za-
wodowego.

Zadanie ,,Dobre wsparcie” realizowane jest przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddzial Warszawski
w ramach konkursu ofert zadann publicznych Wojewddztwa
Mazowieckiego w obszarze ,,Dzialalno$¢ na rzecz oséb niepet-
nosprawnych”. Zadanie jest finansowane ze $srodkéw PFRON
otrzymanych za posrednictwem Wojewdédztwa Mazowieckiego.

Kolejne warsztaty artystyczne za nami...

W dniach 28.08-02.09.2022 r. zostaly zorganizowane war-
sztaty ceramiczne w ramach projektu ,Artystyczne dusze — lu-
dzie z pasja 2” wspoélfinansowanego ze srodkéw Panistwowego

Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych. Uczestni-
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kami byly 32 osoby z woj. 16dzkiego, zachodniopomorskiego,
dolnoslaskiego i mazowieckiego. Warsztaty odbyly si¢ w miej-
scowosci Mikorzyn polozonej nad Jeziorem Mikorzyniskim.

Warsztaty polegaly na zapoznaniu uczestnikéw z réznymi
materialami ceramicznymi (glina, biskwity, farby, szkliwa) oraz
metodami ich zastosowania. Poprzez pracg z gling nasi twércy
mogli rozwingé wyobraznig, rozbudzi¢ wrazliwos¢ 1 kreatywne
myslenie. Lepienie z gliny to réwniez bardzo pozyteczna me-
toda doskonalenia sprawnosci manualnych. Podczas 24 godzin
warsztatow powstaly wyjatkowe i niepowtarzalne wazoniki,
szkatulki, filizanki, talerze, miseczki oraz wiele pozostatych
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rzezb. Prace zostaly, zgodnie ze sztuka, wypalone w specjalnym
piecu, a nastepnie, przy kolejnym spotkaniu w pracowni cera-
micznej, dokoriczone (dekorowanie, szkliwienie itp.).

W trakcie warsztatéw nieoceniona pomoca byli wolonta-
riusze, ktérzy wsparli calg grupe w codziennych czynnosciach
i $wiadczyli pomoc najmniej sprawnym uczestnikom wyjazdu.

Warsztaty ,Niezaleznego zycia” w Gizycku

W dniach 1 — 6 sierpnia br. odbyly sie warsztaty ,Nieza-
leznego zycia” zrealizowane w ramach projektu ,,Sprawi¢ Moc
6”, wspolfinansowanego ze srodkéw Panstwowego Funduszu

Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.
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Warsztaty zrealizowano w miejscowoséci Gizycko a uczest-
nikami byly osoby bedace Beneficjentami projektu ,Sprawi¢
Moc 67, zamieszkujace na terenie woj. mazowieckiego, dolno-
slaskiego 1 t6dzkiego.

W trakcie warsztatéw przeprowadzono 35 godzin zajegé
terapeutycznych w dwdéch blokach tematycznych. Pierwszy,
w wymiarze 17,5 godziny zajeé warsztatowych, obejmowal
kwestie komunikacji werbalnej i niewerbalnej, zagadnienia po-
rozumiewania si¢ bez przemocy, samodzielnosci w prowadze-
niu gospodarstwa domowego, wykorzystywania dost¢pnych
technologii i ich pozyskiwania, wzmocnienia samodzielnosci
poprzez trening poruszania przestrzennego — trening budowa-
nia wlasnej przestrzeni osobistej, spolecznej i otoczenia. Drugi
blok zajeciowy, w wymiarze 17,5 godziny, obejmowal trening
relaksacyjny, ktérego celem bylo zdobycie umiej¢tnosci radze-
nia sobie ze stresem, wykorzystywania technik relaksacyjnych
w codziennym funkcjonowaniu.

Zajecia byly prowadzone przez specjalistéw zatrudnionych
w OW PTSR.

W trakcie warsztatéw nieoceniong pomoca byli wolonta-
riusze, ktérzy wsparli calg grupe w codziennych czynnosciach
i $wiadczyli pomoc najmniej sprawnym uczestnikom wyjazdu.
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Co przed nami

Podziekowania

Sktadamy bardzo serdeczne podzigkowania wszystkim
osobom, ktére przyczyniaja si¢ do rozwoju naszego Stowarzy-
szenia. Serdecznie dzigkujemy za regularne i terminowe opla-
canie skiadek czlonkowskich przekazywane darowizny oraz
wplaty z tytulu 1% podatku.

Zwracamy si¢ réwniez do tych z Panstwa, ktérzy jeszcze
nie uregulowali sktadek, aby mozliwe w krétkim terminie do-
konali platnosci.

Kalendarze na rok 2023

Wzorem lat ubieglych dla czlonkéw OW PTSR zostang
przygotowane kalendarze. Kalendarz bedzie mozna odebraé
w siedzibie OW PTSR od dnia 01.12.2022 r.

Warunkiem bezplatnego otrzymania kalendarza jest brak
posiadania zaleglosci w sktadkach cztonkowskich.

Skladka czlonkowska

Wialne Zgromadzenie Delegatéw PTSR (cztonkowie kté-
rzy reprezentujg wszystkie oddzialy PT'SR w kraju) podjeto
uchwal¢ o podwyzszeniu skladki czlonkowskiej do kwoty
60,00 zl na rok. Zmiana obowigzuje od dnia 01.01.2023 r.
i dotyczy oplaty za rok 2023. Jezeli osoba chce dokona¢ oplaty
sktadki za 2023 r. fizycznie w 2022 r. powinna oplaci¢ kwote
60,00 zt.

Osoby, ktore posiadaja zaleglos¢ w oplatach skladek
czlonkowskich za 2022 r. oraz lata poprzednie prosimy
o uregulowanie tych zalegloéci w terminie do 30.11.2022 r.

Nie uregulowanie zaleglosci spowoduje zawieszeniem praw
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okreslonych w § 11 ust. 1-2 obowigzujacego statutu - do czasu
uregulowania sktadek w pelnej ich wysokosci.

Istnieje mozliwo$¢ zweryfikowania dokonanych platnosci/
lub posiadanych zaleglosci — w tym celu prosimy o kontakt
z biurem (telefonicznie lub mailowo) w poniedzialki, $rody

i piatki w godzinach 09:00 — 15:00.

1,5% podatku na rzecz OPP

Zbliza si¢ czas rozliczen podatkowych. Bedziemy wdzigcz-
ni za wsparcie Naszej dzialalnosci i przekazanie 1,5% podatku®
od wynagrodzen za 2022 r. na rzecz Oddzialu Warszawskiego
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (KRS 0000
110 888).

Jest to jedyny podatek, o ktérym kazdy moze zdecydowac,
na co go przeznaczy¢. Kazdy podatnik moze zdecydowad, czy
caly swéj podatek przeznaczy Panstwu, czy skorzysta z mozli-
wosci przekazania go na rzecz wybranej Organizacji Pozytku
Publicznego (OPP), np. OW PTSR. Kazda wplata, nawet ta
najmniejsza, jesli zostanie pomnozona kilkaset razy, pozwoli
na dalsze, sprawne funkcjonowanie naszego Stowarzyszenia,
prowadzenie réznorodnych zaje¢ rehabilitacyjnych, wsparcia
specjalistéw, dzialalnosci wydawniczej, informacyjnej, czy réz-
norodnych dzialan z zakresu aktywizacji spolecznej i zawodo-
wej 0s6b z SM.

Jak przekaza¢ 1,5% na rzecz OPP podczas rozliczania PIT?
Nalezy przede wszystkim zna¢ numer KRS, pod jakim wybra-
na OPP widnieje w KRS — w przypadku Oddzialu Warszaw-
skiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego jest
to 0000110888. Ponadto nalezy uwzgledni¢ kwote, ktéra chce-
my przekaza¢ dla OPP, nie moze ona jednak przekracza¢ 1,5%
podatku naleznego, wynikajacego z zeznania podatkowego, po
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zaokragleniu do pelnych dziesigtek groszy w dét (w przypadku
e-PIT i programéw do rozliczania PIT kwota jest wyliczana
automatycznie).

* W efekcie zmian w przepisach na 2022 r. (ustawa z dnia 12
maja 2022 r. o zmianie ustawy o podatku dochodowym od oséb
fizycznych oraz niektérych innych ustaw - Nowelizacja Nowego
Eadu Podatkowego) podatnicy maja prawo przekaza¢ 1,5% (a nie
jak do tej pory 1%) swojego podatku na rzecz organizacji pozyt-
ku publicznego. Nows, wyzsza kwote przekaza¢ mozna w dekla-
racji PIT skladanej za 2022 r. (rozliczenie w 2023 r.). Mimo tego,
ze nowe przepisy podatkowe weszly w zycie 1 lipca 2022 r. kwote
1,5% podatku na rzecz OPP oblicza si¢ od wynagrodzen uzyskiwa-
nych poczawszy od 1 stycznia 2022 r. (tzn. za caly rok).

Projekt ,,Dobre wsparcie”

Serdecznie zapraszamy czlonkéw rodzin oséb chorujacych
na SM, w tym z niepelnosprawnosciami fizycznymi, oraz asy-
stentéw, wolontariuszy, fizjoterapeutéw, do udzialu w projek-
cie ,Dobre wsparcie”. Projekt jest realizowany dzieki wsparciu
ze §rodkéw PFRON, otrzymanych za posrednictwem Woje-
wédztwa Mazowieckiego.

W ramach projektu zostana jeszcze zorganizowane:

— grupy wsparcia dla opiekunéw faktycznych,

— grupa wsparcia/superwizja dla kadry, wolontariuszy,

— warsztaty relaksacji dla opiekunéw faktycznych,

— warsztaty edukacji zywieniowej dla opiekunéw fak-

tycznych,

— szkolenia indywidualne dla opiekunéw faktycznych.

Osoby zainteresowane udzialem prosimy o bezposredni

kontakt z biurem OW PTSR.
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Aktywizacja zawodowa

Planujemy rozpoczegcie wsparcia w ramach aktywizacji za-
wodowej 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Adresatami wsparcia bedg osoby:

— z orzeczonym stopniem niepelnosprawnosci lub orze-

czeniem roéwnowaznym,

— posiadajace diagnoze — stwardnienie rozsiane,

— urodzone po 1965 r. (kobiety)/po 1960 r. (me¢zczyzni),

— nieaktywne zawodowo, pobierajace renty z tytulu nie-

zdolnosci do pracy, wykonujace prace na podstawie
umoéw zlecenie/dzielo bedace w trakcie zmiany zatrud-
nienia.

Aby wsparcie bylo efektywne a potencjalni uczestnicy uzy-
skali wymierne korzysci (zdobycie nowych kwalifikacji i/lub
umiejetnosci, zdobycie doswiadczenia, zatrudnienie) zwraca-
my si¢ do Panistwa z proéba o informacje:

— wijakich formach szkolenia chcieliby Pafistwo uczest-

niczyc¢,

— jakie rodzaje kwalifikacji chcieliby Panstwo zdoby¢,

— jaki zakres prac chcieliby Panstwo wykonywaé¢ lub

w jakiej pracy realizowa¢ swoja Sciezke zawodowa.

Prosimy o przekazanie powyzszych informacji do biura
OW PTSR.

Waine!!! Uzyskanie orzeczenia o niezdolnosci do pra-
cy i pobieranie z tego tytulu §wiadczenia rentowego nie jest
réwnoznaczne z zakazem wykonywania pracy. Osoby pobie-
rajace rent¢ moga pracowac zaréwno w systemie pracy chro-
nionej, jak i na otwartym rynku pracy.
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Pielgrzymka do Cze¢stochowy

W najblizszym czasie planujemy zorganizowanie jedno-
dniowej pielgrzymke do Sanktuarium na Jasnej Gérze. Z uwagi

na wysoki koszt transportu pielgrzymka bedzie czg¢sciowo od-
platna (ok. 50,00 zl za osobg). Wstepny program pielgrzymki:

przej iazd autokarem Warszawa — Czgstochowa,

~  uczestnictwo we mszy Swietej,

— obiad,

— czas wolny,

—  przejazd autokarem Cze¢stochowa — Warszawa.

Termin pielgrzymki do uzgodnienia.

Pielgrzymka odbedzie si¢ pod warunkiem zebrania gru-
py minimum 45 os. Na dzien 21.10.2022 jest zapisanych 35
os. W dalszym ciagu przyjmujemy zapisy.

Osoby zainteresowane prosimy o bezposredni kontakt

z biurem OW PTSR.

Wycieczka do Narodowego Centrum Badan Jadrowych

Nawigzujac do informacji z poprzedniego numeru pisma:
wycieczka zostaje odwolana do konca roku 2022 z uwagi na
wprowadzenie stanu zagrozenia terrorystycznego na terenie
kraju. O nowym terminie poinformujemy w kolejnym nume-

rze kwartalnika Nadzieja.
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