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Drodzy Czytelnicy,

stwardnienie rozsiane, mimo ciagle trwajacych badan nad przy-
czyng i mozliwosciami leczenia, pozostaje chorobg tajemnicza,
nieprzewidywalng o bardzo réznym, indywidualnym przebiegu.
Niektére postacie SM objete sa juz programem terapii modyfi-
kujacej przebieg choroby, co znaczaco wplywa na poprawe ja-
kosci zycia. Niektére — jak posta¢ pierwotnie postepujaca — byly
dotychczas pozbawione takiej pomocy. Ostatnio jednak pojawi-
ly si¢ dobre wiadomosci réwniez dla oséb majacych ten rodzaj
SM. W tym numerze kwartalnika zamieszczamy artykul doktor
L. Dardy-Ledzion po$wigcony wynikom badan, ktére klinicznie
potwierdzily skutecznosé¢ dzialania nowego preparatu.

Piszemy tez o nowych hipotezach odnosnie ustalenia ciagle
nieznanej etiologii stwardnienia rozsianego.

Medycyna definiuje rézne postacie SM, jako ,rzutowo-re-
misyjne”, ,wtdrnie postepujace” lub ,pierwotnie postepujace”,
a takze jako ,aktywne” lub ,nieaktywne” i,z progresja’ lub ,bez
progresji”. Takie oznaczenia majg poméc w doborze wlasciwego
postepowania i terapii. Jednak to ,etykietkowanie”, chociaz ko-
nieczne dla lekarzy, nie do korica odpowiada temu, jak same oso-
by w SM opisuja swoja sytuacje. Przebieg choroby u kazdego jest
nieco inny i kazdy w nieco inny sposéb opisze swoje codzienne
zycie z chorobg. Prezentujemy rézne, niekiedy bardzo obrazowe
sposoby nazywania swojej sytuacji. I zachgcamy naszych Czytel-
nikéw, zeby sprébowali stworzenia swojej definigji...

Wielokrotnie zajmowali§my si¢ tez problemami pracy i za-
trudnienia os6b z SM. W tym numerze podajemy obszerng in-
formacje o tym, jak pogorszenie stanu zdrowia pracownika moze
wplywaé na zmiane warunkéw zatrudnienia.

A na chwile wielkopostnej refleksji mamy jak zawsze madry
i ciekawy tekst ojca Wactawa Oszajcy.

A wigc milej lektury

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Leczenie modyfikujace przebieg pierwotnie
postepujacego stwardnienia rozsianego i jego

wplyw na przebieg choroby

Stwardnienie rozsiane (ang. multiple sclerosis MYS) jest prze-
wleklia chorobg cechujacg si¢ reakcja zapalna i procesem zwy-
rodnieniowym osrodkowego uktadu nerwowego?, a klinicznie
rzutami i progresja®. Czgstosé wystepowania w populacji oraz
zapadalnos$¢ na MS wzrastaja’. Liczba pacjentéw z rozpozna-
nym MS w naszym kraju szacowana jest na ponad 45 tysiecy”.

Pierwotnie postepujace stwardnienie rozsiane (ang.
primary-progressive multiple sclerosis - PPMS) charaktery-
zuje si¢ stopniowym narastaniem objawéw klinicznych,
a w efekcie niepelnosprawnosci (poczawszy od pierwszej

manifestacji). Ta postaé MS wystepuje u okolo 10-15%

DobsonR., Giovannoni G.: Multiple sclerosis — a review. Eur. J. Neurol. 2019, 26:
27-40.

Thompson A.J. i wsp. Diagnosis of multiple sclerosis:2017 revisions of the
McDonald criteria. Lancet Neurol. 2018,17(2):162-173.

DobsonR., Giovannoni G.: Multiple sclerosis — a review. Eur. J. Neurol. 2019, 26:
27-40.

Brola W i1 wsp. Profile of Polish patients with primary progressive multiple
sclerosis. Mult Scler Relat Disord 2019; 33: 33-38.
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Co nowego...

0s6b ze stwardnieniem rozsianym>®. Wystepowanie rzu-
tow i/lub radiologicznej aktywnosci nie jest powszech-
ne, natomiast identyfikuje osoby z aktywna postacia PPMS.
Wsréd pietnastu refundowanych lekéw modyfikujacych prze-
bieg choroby (disease-modyfying treatments - DMT), znajduje
si¢ tylko jeden dedykowany do grupy pacjentéw z PPMS’, co

wynika ze wskazan rejestracyjnych?®.

Rozpoznanie i postep PPMS

Zazwyczaj pierwsze objawy PPMS wynikaja z uszkodze-
nia rdzenia kregowego (dzieje sie tak u 89% pacjentéw). Wy-
nikiem tego moze by¢ meczliwosé ruchowa, zaburzenia chodu,
»,ciagniecie nég”, uczucie sztywnosci, potkniecia, upadki, skré-
cenie dystansu chodu bez zatrzymywania sig, ale tez ewidentne
niedowlady korniczyn dolnych, niedowlady polowicze, zaburze-
nia czynnosci pecherza moczowego, czy jelit”!?. Stwierdzane
w badaniach metoda rezonansu magnetycznego (magnetic reso-
nanse imaging - MRI) nieprawidtowosci (ogniska uszkodzenia,

Faissner S. i wsp. Progressive multiple sclerosis: from pathophysiology to
therapeutic strategies. Nature Reviews Drug Discovery. 2019(18), 905-922.
Lublin E.D. et all. Defining the clinical course of multiple sclerosis: the 2013
revisions. Neurol. 2014,83 (3):278-286.
https://www.gov.pl/web/zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia--
20-pazdziernika-2022-r-w-sprawie-wykazu-refundowanych-lekow-srodkow-
spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-
medycznych-na-1-listopada-2022-r.

Portaccio E. i wsp. Disease-Modifying Treatments and Time to Loss of Ambulatory
Function in Patients With Primary Progressive Multiple Sclerosis. JAMA Neurol.
2022,79(9):869-878.

DobsonR., Giovannoni G.: Multiple sclerosis — a review. Eur. J. Neurol. 2019, 26:
27-40.

Filippi M. 1 wsp. MRI criteria for the diagnosis of multiple sclerosis.
MAGNIMS consensus guidelines. Lancet Neurol. 2016; 15(3):292-303. Rep.
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zanik tkanki nerwowej) dotycza gléwnie rdzenia kregowego,
natomiast w mézgu s3 nieliczne i rzadko ulegaja wzmocnieniu
po podaniu kontrastu'*'?. Szczyt zachorowan przypada pé6z-
niej niz w postaci rzutowo-remisyjnej stwardnienia rozsianego
(ang. relapsing remitting multiple sclerosis - RRMS), to jest oko-
o 40 roku Zycia, bez réznic w czgstosci pomigdzy kobietami
1 mezczyznami.

Rozpoznanie PPMS jest stawiane na podstawie odr¢gbnych
kryteriéw diagnostycznych, niz RRMS. Sg to:

1. co najmniej 12 miesigcy cigglego pogarszania si¢ obja-

woéw bez okreséw remisji,

2. co najmniej dwa z trzech ponizszych kryteriéw diagno-

stycznych
co najmniej jedna zmiana w MRI mézgu charaktery-
styczna dla MS,

* obecnos¢ prazkéw oligoklonalnych w plynie mézgo-
wo-rdzeniowym?"

W sytuacji, gdy objawy neurologiczne dopiero si¢ rozpo-
czely lub dane z wywiadu nie wskazuja jednoznacznie na staty
postep choroby, postawienie diagnozy musi zosta¢ potwier-
dzone dalszg obserwacja kliniczng.

Tempo postepu MS jest rézne, ale generalnie w PPMS ob-
jawy narastajg szybciej, a rokowanie jest gorsze niz w RRIMS™.

Wsréd niekorzystnych czynnikéw prognostycznych w PPMS

Montalban X. Primary progressive multiple sclerosis. Curr. Opin. Neurol. 2005,
18.261-266.

Kolin S. i wsp. Brain and cord myelin water imaging a progressive multiple
sclerosis biomarker. Neuroimage: Clinical 2015; 9:574-580).

Thompson A.J. i wsp. Diagnosis of multiple sclerosis:2017 revisions of the
McDonald criteria. Lancet Neurol. 2018,17(2):162-173.

Montalban X. Primary progressive multiple sclerosis. Curr. Opin. Neurol. 2005;
18:261-266).
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wymieniane s3: ple¢ meska,
wezesny poczatek choroby, obec-
nos¢ ognisk wzmacniajacych sig
po podaniu kontrastu (GD+)
w MRI, szybki postep choroby
na poczatku jej trwania®®. Dwa
- ostatnie niekorzystne czynniki
rokownicze maja réwnoczesnie
~ podstawowe znaczenie w kon-
mi; tekscie mozliwosci zastosowania
= lekéw modyfikujacych przebieg
choroby u pacjenta z PPMS.

Klasyfikacja przebiegu PPMS
zostala przeorganizowana na ka-
tegorie: aktywna vs. nieaktywna choroba zapalna oraz obec-
nos¢ vs. brak stopniowej progresji choroby™.

Postep choroby oceniany jest w oparciu o stwierdzenie na-
rastania objawéw powodujacych niepelnosprawnosé w okreslo-
nym przedziale czasowym. Potwierdzeniem aktywnosci cho-
roby sa nawroty/rzuty lub wykazanie w kontrolnych badaniach
MRI mézgu lub rdzenia kregowego ognisk nowych lub po-
wigkszonych lub wzmacniajacych si¢ po podaniu kontrastu 1%,
Choroba jest nieaktywna, gdy objawy utrzymuja sig, ale nie
dolaczajg si¢ nowe zmiany. Nie ma progresji, choroba nie po-
woduje dalszej niepelnosprawnosci, a objawy sg state™.

Ontaneda, D., Fox R.J. Progressive multiple sclerosis. Curr. Opin. Neurol. 2015,
28(3):237-243.

Tamze.

Tamze.

DobsonR., Giovannoni G.: Multiple sclerosis — a review. Eur. J. Neurol. 2019, 26:
27-40.

Lamb YN. Ocrelizumab: a review in multiple sclerosis. Drugs 2022; 82: 323-334.
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Leczenie modyfikujace przebieg PPMS

Zainteresowanie wezesnym leczeniem MS w celu Zapobie—
gania wystgpieniu i utrwaleniu si¢ niepelnosprawnosci rosnie,
dzigki pOJaWICIllu si¢ coraz wiekszej liczby coraz skuteczmej-
szych lek6w?

Pierwszym i jedynym dotychczas zarejestrowanym lekiem
do leczenia pacjentéw z PPMS jest okrelizumab, humanizo-
wane przeciwcialo monoklonalne skierowane przeciwko anty-
genom CD20 na komérkach B. Do badania klinicznego kwa-
lifikowani byli pacjenci w wieku 18-55 roku zycia.

Uzyskane wyniki wykazaly, ze ocrelizumab w poréwnaniu
z placebo, zwlaszcza gdy leczenie rozpoczg¢to na wezesnym
etapie i u oséb z potwierdzong aktywnoscia zapalng choroby:

* opdznia narastanie niepelnosprawnosci,

* zmniejsza ryzyko progresji niepelnosprawnosci oraz
opéznia czas do potrzeby stosowania wézka inwalidz-
kiego,

* zapobiega powstawaniu nowych zmian demielinizacyj-
nych w badaniu MRI oraz progresji zaniku mézgu,

* przeciwdziala rozwojowi niepelnosprawnosci konczyn
goérnych i dolnych, powoduje utrzymanie niezaleznosci
i lepszej jakosci zycia 2.

Pacjent z rozpoznanym PPMS, zgodnie z obowigzujacy-

mi kryteriami diagnostycznymi McDonalda, moze otrzymaé
w pelni refundowany lek w ramach Terapeutycznego Progra-
mu Lekowego ,Leczenie chorych na stwardnienie rozsiane

2 DobsonR., Giovannoni G.: Multiple sclerosis — a review. Eur. J. Neurol. 2019, 26:
27-40.

Lamb YN. Ocrelizumab: a review in multiple sclerosis. Drugs 2022; 82: 323-334.
Montalban X. i wsp.: Ocrelizumab versus placebo in primary progressive multiple
sclerosis. N. Engl. J. Med. 2017; 376: 209-220.5.

21
22
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(ICD-10: G35)”, w sytuacji spetnienia okreglonych kryteriéw,
w tym:

* aktywnos$¢ w MRI (co najmniej jedna nowa lub powick-
szajaca si¢ zmiana demielinizacyjna lub co najmniej
jedna zmiana wzmacniajaca si¢ po podaniu kontrastu
gadolinowego w poréwnaniu z badaniem poprzednim),

* zaburzenia stanu neurologicznego ocenianego w skali
EDSS na min. 3 pkt., ale nie wigcej niz 6,5 pkt,

* czas trwania od pierwszych objawéw: mniej niz 10 lat
u pacjentéw z wynikiem EDSS w chwili kwalifikacji <
5,0 lub mniej niz 15 lat u pacjentéw z wynikiem EDSS
w chwili kwalifikacji >5,0,

* brak przeciwwskazar, jak np. nadwrazliwos¢ na lek, ak-
tywny nowotwoér zlosliwy, ciezkie obnizenie odporno-
§ci, czynne zakazenie,

* stosowanie antykoncepcji przez kobiety w wieku roz-
rodczym?®.

Lekarz powinien zaproponowaé okrelizumab pacjentowi

z PPMS, u ktérego takie leczenie bedzie najprawdopodobnie;
korzystne wtedy, gdy ryzyko za-
stosowania terapii nie przewyzsza
spodziewanych korzysci.

Leczenie  pierwotnie  po-
stepujacego  stwardnienia  roz-
slanego za pomocy terapili mo-
dyfikujacej  przebieg  choroby
u pacjentéw doswiadczajacych na-

B https://www.gov.pl/web/zdrowie/obwieszczenie-ministra-zdrowia-z-dnia--
20-pazdziernika-2022-r-w-sprawie-wykazu-refundowanych-lekow-srodkow-
spozywczych-specjalnego-przeznaczenia-zywieniowego-oraz-wyrobow-
medycznych-na-1-listopada-2022-r.
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wrotu lub aktywnosci choroby wigze si¢ ze znacznym zmniej-
szeniem dlugoterminowego ryzyka niepelnosprawno$ci**?.
Autorzy badania oceniajacego skutecznos¢ réznych lekéw mo-
dyfikujacych przebieg choroby u pacjentéw z PPMS wskazuja
na korzystny ich wplyw u oséb z aktywna postacig choroby.
Sugeruja oni, ze stosowanie DMT, poza wskazaniami rejestra-
cyjnymi u pacjentéw z PPMS z utrzymujaca si¢ aktywnoscia
zapalna, moze by¢ brane pod uwage, jesli przeciwwskazany jest
okrelizumab?.

dr nauk med. Lidia Darda-1.edzion

Nowe badania nad przyczyna SM

Nowe badanie dostarczy-
lo najsilniejszych dowodéw |
na to, ze wirus Epsteina-Barr |
(EBV) moze odgrywaé klu-
czowy role w wywolywaniu |
SM. EBV zaraza okolo 95%
ludzi i pozostaje infekcja na |
cale zycie. Wiekszo$¢ ludzi
nie wie, ze zostala zainfeko-
wana, u niektérych EBV po-

woduje goraczke gruczolows.

24 Faissner S. i wsp. Progressive multiple sclerosis: from pathophysiology to

therapeutic strategies. Nature Reviews Drug Discovery. 2019(18), 905-922.
Portaccio E. i wsp. Disease-Modifying Treatments and Time to Loss of Ambulatory
Function in Patients With Primary Progressive Multiple Sclerosis. JAMA Neurol.
2022,79(9):869-878.

% Tamze.

25
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Badacze obserwowali ponad 10 milionéw mtodych doro-
stych z USA, aby €ledzi¢ zwigzek migdzy nowymi infekcjami
EBV a poczatkiem SM. Stwierdzili, Zze ryzyko rozwoju SM
wzrosto 32-krotnie po zakazeniu EBV. I, co wazne, wyniki
pokazaly, ze zakazenie EBV zdarza si¢ przed nawet bardzo
wezesnymi objawami SM.

Co dalej? Minie wiele lat zanim dowiemy sie, czy zapo-
bieganie zakazeniu EBV moze powstrzymaé rozwéj SM.
Najpierw potrzebujemy skutecznej szczepionki zapobiegaja-
cej EBV. Niedawno rozpoczg¢to badania nad szczepionka we
wezesnym stadium. Naukowcy sprawdzaja réwniez, czy mozna
objac¢ leczeniem EBV osoby, ktére juz choruja na SM.

Tak wiec robimy postepy. Potrzebujemy jednak naukow-
c6éw 1 fundatoréw z calego $wiata, ktérzy zjednocza sig, by po-
sunac ten proces naprzéd.

za: MS Matters Spring 2022
ttum. Marek 8., K. Czarnecka
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Nie zlosé sie, nie narzekaj, ale rob uzytek 7 rozumau.

Baruch Spinoza
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Piranie i czyste sumienie

Gdzie nie spojrzeé, czego nie postuchaé i czego nie poczy-
ta¢ wszedzie kryzys, kryzys, kryzys. Wszedzie, wige i w Kos-
ciele. Dla jednych taki stan rzeczy, swiadomos¢, ze Kosciol sig
sypie i moze wreszcie rozsypie si¢ calkowicie, to powdd do
nieskrywanego zadowolenia. Innych doprowadza do rozpaczy.
Zadowoleni podbudowuja swoja rados¢ przekonaniem, ze za
wszelkie zlo w ludziach, polityce, gospodarce, kulturze, stowem
w calej rzeczywistosci, odpowiadaja chrzescijanie, gdyz budza
w czlowieku i ugruntowuja poczucie winy i grzechu. Wniosek —
trzeba jak najszybciej pozby¢ si¢ tych chrzescijariskich przesa-
déw, wyzwoli¢ si¢ z tych kajdan.

Mamy jednak w tej sprawie réwniez przeciwne stanowisko.
Profesor Leszek Kotakowski, ktérego trudno posadzi¢ o klery-

— kalizm, czy brak wiedzy o swiecie,
napisal: ,Jesli nie umiemy czu¢ sig
winni, nie jesteSmy zdolni do od-
rézniania dobra od zla. Nieumie-
jetnos¢ czynienia tego odréznienia
bytaby dla ludzkosci samobdj-
stwem”. Dlaczego? A no dlatego,
ze ,Wyznajmy to: taka jest nasza
codzienna filozofia, filozofia cal-
kowitej niewinnosci jednostki, od-
rzucenie osobistej odpowiedzial-
nosci, zanegowanie zla i grzechu,
a ostatecznie zanegowanie czlo-
wieka poprzez zapomnienie Jezu-
sa’. ,Ale my wiemy” - méwi dalej
Leszek Kotakowski — ,ze Jezus ma

14 Napzigja



Pomys’l. .. warto

racj¢. Wiemy, ze przynajmniej dla czesci wielkich probleméw
ludzkosci nie ma rozwigzan czysto technicznych czy organiza-
cyjnych, ze wymagaja one tego, co Jan Chrzciciel nazwal me-
tanoja, przemiang duchows. (...) Polega ona na uznaniu, ze
korzenie zta s3 w nas, w kazdym z nas”. Dalej filozof méwi, ze
,zdolnos¢ do poczucia winy jest warunkiem bycia cztowiekiem.
Ta zdolno$é¢ czyni nas istotami ludzkimi, méwi Ksigga Rodza-
ju, i stusznie (...) doswiadczad zla jako stanu wlasnej duszy to
czu¢ si¢ winnym. Jesli nie umiemy czu¢ si¢ winni, nie jeste-
$my zdolni do odrézniania dobra od zla”. Na co wiec musimy
uwazaé, zeby nie utraci¢ tej umiejetnosci? Na to, co nazywamy
czystym sumieniem.

Ciekawa to rzecz, jak z filozofem zgadza si¢ poeta. Wi-
stawa Szymborska, ktéra tez trudna posadzi¢ o klerykalne
zaczadzenie, w wierszu ,,Pochwala zlego o sobie mniemania”
najpierw przywoluje caly szereg zwierzat: myszoléw, szakal,
czarna pantera, aligator, szaranicza, orka, grzechotnik, trychi-
na, giez, piranie, ktére codziennie zabija swoich pobratymcéw,
ale nie maja ,sobie nic do zarzucenia. Skrupuly s3 [im] obce
(...) Nie watpig o stusznosci [swoich] czynéw (...) aprobuje
siebie bez zastrzezeny’. Jesli tak mozna powiedzie¢, majg czyste
sumienie. Ale w tym poetyckim zoologu zyje, péki co, jeszcze
inne stworzenie o ktérym z cala pewnosciag mozna méwié, ze
rzeczywiscie ma sumienie. Kiedy zaczyna si¢ tym sumieniem
przechwalad, trzeba mie¢ si¢ na bacznosci, gdyz nie istnieje
,Nic bardziej zwierzecego / niz czyste sumienie / na trzeciej
planecie od storica”.

Do wypowiedzi filozofa i poetki dolagczmy kaplana. Papiez
Franciszek méwi, ze ,,Grzech nie jest problemem, problemem
jest zepsucie czlowieka”. To zepsucie polega na nieumiejetno-
$ci odrézniania dobra od zla i nazywanie zta dobrem.

NADZIE]A 15
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A jak to wyglada w prakty-
ce mozna si¢ dowiedzie¢, czytajac
Ksiege Madrosci Syracha. ,Powa-
zaj lekarza, z ktérego uslug ko-
rzystasz, bo jego takze stworzyl
Bég. Lekarz od Boga otrzymuje
madro$é, a od kréla wynosi dary.
Wiedza lekarza podnosi jego glo-
we 1 stawia go pomiedzy dostoj-
nikami. B6g wywiédt leki z ziemi
i i cztowiek rozumny nie gardzi nimi.
e Czyz nie przez drewno woda przy-

brata smak stodki po to, aby kazdy
czlowiek poznal Jego moc? I dat On ludziom umiejetnosé, aby
si¢ wstawili w Jego wspanialych dzietach. Stad to lekarz usmie-
rza bél, podobnie i aptekarz przyrzadza leki, tak iz nie koniczy
si¢ nigdy ani Jego dzialanie, ani pomoc [niesiona przez] synéw
ludzkich. Méj synu, w chorobie nie zwlekaj, médl si¢ do Boga,
bo On ci¢ moze uleczy¢. Porzué wing i stronniczosé, a serce
oczys$é z wszelkich grzechéw. (...) Poza tym zréb miejsce dla
lekarza, niech i jego nie braknie, bo ci jest potrzebny. Istnieja
bowiem chwile, kiedy od jego r¢ki zalezy polepszenie, wszak
on réwniez modli si¢ do Boga, ktéry umozliwia mu rozeznanie
i [dobér] lekéw dla utrzymania ci¢ przy zyciu” (Syr 38, 1- 14).

Pamigtam, jak na poczatku epidemii wcale nie mala gru-
pa tych, ktérzy maja siebie za jedynie prawdziwie wierza-
cych, starala si¢ odstreczy¢ innych od przyjmowania Hostii
na reke. Z zaangazowaniem godnym lepszej sprawy starali si¢
przekonywad, ze przyjmowanie Hostii na reke jest grzechem
$miertelnym, za ktéry niechybnie idzie si¢ do piekta. Méwio-
no, ze Cialo Jezusa jest lekarstwem, nie moze wigc zarazaé.
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Przeciwnie — leczy ,wszelkie choroby”. Owszem, to prawda,
Chrystus nie zaraza, ale moje oélinione palce z calg pewnoscia
zarazaja. Ci gorliwcy nie pamietali, a moze nie chcieli pamietad,
ze niewidzialny Bég, méwigc za Ignacym z Loyoli, jest i dziala
we wszystkim i ponad wszystkim. Przyktad takiego dzialania
mamy w przytoczonym cytacie z Ksiegi Syracha. Szanujmy
wiec rozum, nauke, wiedze. Pozwélmy Zeby, tym razem méwiac
za Janem Pawlem II, wiara szta w parze z rozumem. I nie béj-
my si¢ wyrzutéw sumienia, one dobrze o nas §wiadcza. Mozna
powiedzied, ze dzialaja jak Aniol Stréz. Ostrzegaja, zeby$my
zanim co$ zrobimy pomysleli, czym to nasze dzialanie zaowo-
cuje: ,,Wszelkie drzewo dobre rodzi dobre owoce, a zte drzewo
rodzi zte owoce” (Mt 7, 17). Tak wigc jakoéé wiary sprawdza
si¢ w jako$ci naszych czynéw. A jesli chodzi o to drewno, ktére
przemienia gorzka wodg¢ na stodka, prosze¢ zajrze¢ do Biblii, do
Ksiegi Wyijscia rozdzial pigtnasty.

Cud? Owszem, ale fatwy do zrobienia. Takim drewienkiem
moze by¢ na przykliad lekarstwo, ale i dobre stowo po zazyciu
ktérego czy uslyszeniu, strapiony czlowiek wyszepcze: Chcee
si¢ zy¢...

Wactaw Oszajca S]
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Rézne postacie SM. Co to naprawde znaczy?

,2Kiedy w 2007 roku zdiagnozowano u mnie stwardnienie
rozsiane, nie powiedziano, ktéry to rodzaj. Méj lekarz rodzinny
prawie nic mi nie wyjasnil, powiedzial tylko: Powodzenia, stary.
Poniewaz nie otrzymalem wystarczajacych informacji, zwréci-
lem si¢ do dr Google i znalaztem same zle wiadomosci. Péz-
niej zakomunikowano mi na piSmie, Ze mam wysoce aktywne
rzutowo-remisyjne stwardnienie rozsiane. To byl naprawde
nieprzyjemny sposob, aby si¢ o tym dowiedzie¢. Pézniejsza
diagnoza: posta¢ wtérnie postgpujaca stwardnienia rozsianego,
przyniosta pewna ulge. Czulem, ze odpoczng od ciaglych rzu-
téw i bede na bardziej stabilnej $ciezce. Wada posiadania po-
stepujacego stwardnienia rozsianego jest to, ze wiem, ze jestem
na straconej pozycji, jesli chodzi o leczenie. Chociaz ostatnio
sytuacja zaczyna si¢ poprawiaé. Ale czuje sie¢ zaniedbany, a wi-
zyta u lekarza sprowadza si¢ do wciaz powtarzanej mi formut-
ki: do zobaczenia za rok, niewiele moge dla ciebie zrobic.

Moim zdaniem jezyk, jakim méwi si¢ o gléwnych typach
stwardnienia rozsianego, troche¢ nas szufladkuje. Mysle, ze
wazniejszy jest faktyczny postep choroby i skutki konkretnych
objawéw. Zaczalem uzywaé stowa zaawansowane stwardnienie
rozsiane do opisania mojego wilasnego stanu. Albo z#y zawod-
nik rugbhy na wozku —to méj drugi tytul”. (Mark, 53 lata)

,Kiedy po raz pierwszy postawiono mi diagnozg, jezyk
jakim mi to zakomunikowano byl dla mnie przygnebiajacy.
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Trudno bylo mi tez poradzié sobie z niepewnoscig — te: moze
sig zdarzy¢ albo niektorym ludziom si¢ to zdarzyto. Chcialam
czego$ pewnego, co dodaloby mi otuchy. Teraz pogodzitam sig¢
z tym, ze mam SM i zrozumialam, jak wyjatkowy jest przebieg
u kazdego z nas. Wigc jezyk, jakim si¢ o tym méwi, mniej mi
przeszkadza. Rzuty i remisje to najdoktadniejszy mozliwy opis
tak nieprzewidywalnej choroby. Wskazuje na to, ze zaostrzenia
objawéw beda przychodzi¢ i odchodzi¢, a niektére dni beda
gorsze niz inne - czego sama doswiadczylam. Rzadko mdéwie,
ze mam rzutowo-remisyjng postac osobom, ktére nie maja SM,
poniewaz wickszo$¢ ludzi nie ma pojecia, czym jest stwardnie-
nie rozsiane, nie méwiac juz o istnieniu réznych typéw! Zwy-
kle wyjasniam ogélnie, na czym polega ta choroba (co dzieje si¢
z ukladem odpornosciowym), wiec dostajg pewne podstawowe
wiadomosci. Ale skupiam si¢ gléwnie na tym, co to znaczy dla
mnie. Jakie mam objawy i jak
czgsto, a takze jak sie czuje na
co dzienl i z tygodnia na ty-
dzien”. [Sara, 34 lata]

By¢ moze styszeliscie, ze
wasze SM jest okreslane jako
,2rzutowo-remisyjne”, ,wtor-
nie postepujace” lub ,pierwot-
nie postepujace”. W ostatnich
latach lekarze i badacze moga
rowniez opisywac te rozne po-
stacie choroby jako ,aktywne”
lub ,nieaktywne” i ,z progre-
sja’lub ,bez progresii”.

Istnieje wiele medycz-
nych sposobéw opisywania

tak wygladam tak sig czuje

NADZIE]A
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SM i jego objawéw. Ale nie zawsze sg to stowa, ktérych lu-
dzie uzywaja gdy chca opisac swoje codzienne zycie z choroba.
Zwlaszcza, gdy chodzi o to, zeby ludziom wokél nas poméc
zrozumie¢. Chociaz, tak naprawdeg, nie jest pewne, czy ktokol-
wiek kiedykolwiek bedzie w stanie to zrobid, jesli sam tego nie
przezyl. To doswiadczenie zmieniajace zycie nie tylko dla oso-
by z diagnoza, ale wszystkich, ktérzy ja kochaja. Kazdy dzien

to nowe i trudne wyzwania.

Co wiec méwimy ludziom?

,Moéwie, ze mam stwardnienie rozsiane i kieruj¢ na strong
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, gdzie znajomi moga
pozna¢ szczegdly. Proszeg, zeby wrécili do mnie z konkret-
nymi pytaniami. Niewiele oséb pytalo, jak to jest mie¢ SM.
A najwazniejsze jest zrozumienie, jak ja si¢ czuj¢ emocjonalnie
w zwigzku z chorobg. Od stuchacza wymagana jest empatia
i cierpliwosc”.

,2Zycie z rzutowo-remisyjnym stwardnieniem rozsianym
dla mnie jest jak zycie na linii uskoku sejsmicznego. Zawsze
istnieje zagrozenie trzg¢sieniem ziemi, ktére zmieni zycie i, tak
z dnia na dzienl, moze zniszczy¢ wszystko, co zbudowales. Ale
kochasz miejsce, w ktérym mieszkasz, wigc zyjesz tak, jakby
ten dzienl nigdy nie mial nadejs¢”.

,2Dla mnie moje stwardnienie rozsiane to mala starsza pani,
ktéra zyje we mnie. Bywa senna, marudna, lubi posiedzie¢
z kubkiem herbaty. Czasami jest zwawa jak wiewidrka, ale cza-
sami pojscie za daleko ja zniecheca. Pomyslatam, Ze najlepiej
bedzie nauczyé si¢ z nig zy¢ 1 wykroi¢ te cze$¢ mnie, dzigki
czemu nadal zachowujg to, kim jestem obok niej”.

,<Moje rzutowo-remisyjne SM opisuj¢ jako chodzenie pod
wielkg czarng chmurg. Nigdy nie wiem, czy rzeczywiscie be-
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dzie padaé. Ale chmura pozo-
staje”.

,2Zawsze powtarzam, ze
mdéj osrodkowy uktad nerwo-
wy jest jak uszkodzony prze-
wéd w kablu. Po oddzieleniu
obudowy na drucie wtycz-
ka moze nadal dzialaé, ale nie tak dobrze, jak powinna, jesli
w ogdle”.

,1lumacze zmeczenie jako sytuacje, gdy bateria telefonu
jest staba. Musisz pomyslec o tym, jak go wykorzystasz. Kiedy
poziom naladowania jest niski, nie mozesz marnowaé go na
rzeczy, ktére szybciej go wykoricza (zazwyczaj przyjemnoscei!)”.

A jak ty opiszesz swoje zycie z SM?

za: MS Matters Spring 2022
ttum. Marek S.; K. Czarnecka

Zycie z SM to sinusoida

Gdy 11 lat temu usltyszalam diagnoze, niewiele wiedzia-
lam o tej chorobie. Ta niewiedza pomogta mi bardzo tagod-
nie ja przyjac. Nie bylo lez, czarnych scenariuszy. Na to czas
przyszedl pézniej. Zaczelo sie od dziwnego poczucia niepew-
nosci na ulicy. Wynikalo to z zauwazalnego braku koordyna-
cji ruchowej i niewyraznego widzenia, niemoznosci dojrzenia
szczegotéw. Przestalam rozpoznawad twarze. To byt poczatek
diugich miesiecy, podczas ktérych odwiedzatam réznych leka-
rzy, bylam hospitalizowana, oczekiwalam na badania, a potem
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wyniki i diagnoze. Mialam 22 lata, bylam mloda dziewczy-
na z glowa pelna planéw i marzen, koiczytam bardzo ciekawe
studia — biotechnologie. Chcialam wyjecha¢ za granice, robié
kariere naukows, zy¢ nieprzecietnie. Niostam jednak ze sobg
bagaz, ktéry skutecznie nie pozwalal mi o sobie zapomniec.
Wotedy jeszcze nie wiedzialam, ze wiele rzeczy stanie si¢ nie-
mozliwymi.

W bardzo krétkim czasie uzmyslowilam sobie, co zna-
czg te dwa enigmatyczne stowa — Sclerosis Mulitplex (SM).
To bylo lato, mieszkalam z siostrg w akademiku w Sopocie.
Z dala od uczelni, z dala od komunikacji. Bytam prawie rok
po diagnozie. Do pierwszych objawéw, ktére zmotywowaly
mnie, aby p6jé¢ do lekarza, dochodzily kolejne (nietrzymanie
moczu, niedowlad ndg, wcigz pogarszajacy sie wzrok). Dystans,
ktéry mogtam pokona¢ samodzielnie, kurczyt si¢. Objawy nie
odpuszczaly. Wiele wéwczas czytalam na temat tej choroby,
wypelniala moja codziennos$¢. Czesto zastanawiajac si¢ na tym
i szukajac odpowiedzi na pytanie ,,czym s3 rzut i remisja choro-
by?”, zaobserwowalam, Ze ich nie mam. Moje zdrowie staczalo
si¢ po réwni pochylej. Juz wiedzialam, ze jestem wsréd 10%
chorych na SM majacych postaé pierwotnie post¢pujaca cho-
roby (PPMS: ciggle nasilanie si¢ objawéw, poglebianie niepet-
nosprawnosci, bez remisji). Dowiedzialam sig, Ze nie ma na te¢
posta¢ skutecznego leczenia. Poczulam wielkie rozczarowanie
i ztos¢. Uswiadomilam sobie, ze kurczy mi si¢ czas. Bylo to dla
mnie niewyobrazalnie trudne do przyjecia. Poczatkowo wpad-
tam w depresje, nie umiatam poradzi¢ sobie z myslami, ktére
pojawialy sie w glowie, z widmem niepelnosprawnosci, wézka
inwalidzkiego. Cze¢sto mialam mysli samobdjcze.

Gdy wspominam ten trudny czas, }zy naptywaja mi do oczu.
Tak cigzko wyttumaczy¢, co czuje dwudziestokilkuletnia oso-
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ba, z glowa pelng marzen, gdy przekonana jest o tym, ze zycie
jej sie skonczylo. Gdy zapytam siebie, co dobrego wyniostam
z tego trudnego doswiadczenia, odpowiem: relacje z sio-
stra, ktéra widziala moja bezsilno$¢, wspélodczuwala i robita
wszystko, by cho¢ trochg bylo mi 1Zej. To dla niej postanowi-
tam zawalczy¢. Pomyslalam wtedy: ,Musz¢ wykorzystaé czas,
ktéry mi pozostal”. Napisalam do fundacji Poza Horyzonty, ze
chce zrobi¢ z nimi co$ nieprzecietnego. Udalo si¢! Pojechalam
na survivalowa wyprawe w Bieszczady. Po czasie dowiedzialam
si¢ od organizatorki, ze w moim liScie bylo chwytajace za serce
wolanie o pomoc, wrecz krzyk, Zze nie mogta podjaé innej decy-
zji, cho¢ lista uczestnikéw byta juz dawno zamknigta.

To byl ten moment, kiedy
odbilam si¢ od dna. Wyprawa
tak bardzo wzniecila we mnie
apetyt na zycie, ze sila roz-
pedu brnglam w inne przy-
gody i wyzwania. Poplyne-
tam w mig¢dzynarodowy rejs
BUP SAIL na statku Fryde-
ryk Chopin, gdzie zaciskajac
kazdego dnia z¢by, wstawa-
lam o czwartej rano na swo-
ja wachte. Zrobilam patent
zeglarski, zaliczytam skok ze spadochronem, paralotni¢, most
linowy, rozpoczg¢lam przygode z nurkowaniem, podjetam ko-
lejny kierunek studiéw (réwnie ciekawy — oceanografie), a péz-
niej prace, i mimo wszystko prébe¢ normalnego zycia. Mimo
trudnosci, bywalo pieknie. Czutam, Ze jestem gora.

Cztery lata po mojej diagnozie z Tréjmiasta wyjechala
siostra. Zostalam sama. Wtedy podjelam decyzje o podjeciu
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studiéw doktoranckich, ktd-
re byly moim najwickszym
marzeniem. Nie wiedzialam,
ze choroba ma inne plany.
Rozwijala si¢ w najlepsze,
udowadniajac kazdego dnia,
ze ma si¢ dobrze. Ja robitam
| jej na przekér, prébowalam
; zyc’: jak inni, spelnia¢ marze-

‘ = _._.} J nia, prébowatam by¢ od nie;
s1lnlejsza Czgsto przegrywa-
lam. Kazdego dnia zmagalam si¢ ze swoja bezsilnoscig, nie-
mocg organizmu, ktéry wcigz stabl. Objawy nie odpuszczaly,
dystans do pokonania skrécil si¢ jeszcze bardziej. To byt czas,
kiedy zacze¢lam korzystac z pomocy przy chodzeniu. Poczatko-
wo byly to kijki trekkingowe. Wystarczylo to jednak, by zwery-
fikowa¢ plany i marzenia, a przede wszystkim zwolnié. Bylam
jak szarpiacy si¢ wilk, ktéry wpadl we wnyki. Wykrwawialam
si¢. Nie mialam sil. Przestalam §mialo marzy¢, zrezygnowalam
ze studiéw doktoranckich. Bytam sama. To bardzo trudny czas.
Bylam ogromnie zme¢czona. Moje zycie przypominalo wyscig
— 7z czasem, z niepelnosprawnoscia. Nie bylam w nim fawory-
tem i doskonale o tym wiedzialam. Frustrowalam sie.

Trzy lata temu choroba tak bardzo przyparta mnie do muru,
ze podjetam decyzje¢ o zakupie wézka. Najmniejsza nawet od-
legtos¢ byta dla mnie nie do pokonania. Dwiescie metréw wy-
czerpywalo mnie do granic. To swego rodzaju triumf choro-
by. Na poczatku balam si¢ usigé¢ na wézek. Nie umiatam sie
na nim poruszaé, pokonywac¢ przeszkéd. Mieszkanie, w kto-
rym wynajmowalam pokéj, bylo niedostosowane, znajdowa-
to si¢ w starej kamienicy bez windy. Drogi i chodniki czgsto

frt,
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przerastaly moje umiejetnosci. Nie mialam znikad pomocy.
Nie bylam na to przygotowana. Na poczatku staralam si¢ sama
znosi¢ wozek ze schodéw, pézniej go z nich zrzucalam. Gdy
ktos ze wspédllokatoréw byl w domu, prositam o pomoc. Moje
warunki zyciowe nie zmienialy si¢ wraz z niepelnosprawnoscia.
Trudna sytuacja zmusita mnie do podjecia decyzji o rzuceniu
pracy i powrocie w rodzinne strony. Tam mialam pomoc. Mimo
wielu niedogodnosci, mieszkania na pierwszym pigtrze, byli
przy mnie rodzice. Pomagali w walce z depresja i ogromnym
poczuciem beznadziei. Stworzyli przestrzen do tego, bym mo-
gla nad sobg popracowad, skonfrontowaé swoje wyobrazenie
o zyciu i marzenia z mozliwosciami, spojrzeé na zycie z innej
perspektywy. Zobaczylam, ze rezygnacja z marzen, ktére staly
si¢ nierealne do spelnienia, nie zubaza mnie, Ze istnieje wiele
opcji. Uswiadomilam sobie, ze podréz w glab siebie jest réwnie
fascynujaca. Wszystko sobie na nowo poukiadalam. Nauczy-
tam sie zy¢ na nowo. Powrécitam do pasji, jaka jest malowa-
nie. Rozpocze¢lam zbiérke pieniedzy na pierwszy lek na postaé
pierwotnie postepujaca stwardnienia rozsianego (PPMS). Po-
woli odzyskiwalam wewnetrzny spokdj. Przestatam si¢ szarpac.
Dzigki pomocy najblizszych moglam odetchnaé, nabrac sil,
zlapaé dystans. Zaznalam tak wiele dobra, wsparcia, dobrych
slow Znéw nabratam ochoty, by zy¢. Zaakceptowalam zmiany.

Zyc1e z chorobg, ktéra zabiera zdolnos¢ swobodnego po-
ruszania si¢, samodzielno$é¢, bardzo zwalnia. Wszystko zaczy-
na przyjmowaé inny wymiar i znaczenie. Wiele spraw nalezy
przewarto$ciowaé. Dzi§ zastanawiam si¢ nad kazda czynno$-
cig, kazdym krokiem. Przestalam by¢ spontaniczna, zacze¢lam
wszystko planowac. Zanim si¢ na co$ zdecyduje, zgodze, musze
to przemysle¢ — czy dam rade? Czy uda sie pokona¢ najmniej-

szy chocby odcinek drogi? Czy dojde o kulach, czy wybraé¢ wé-
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zek, czy moze takséwke? Co zrobi¢ z wézkiem, gdy pojawia sie
na drodze schody albo winda bedzie nieczynna? Czy poprosi¢
o pomoc, czy sprébowaé samej? Zaczelam zauwazaé drobne
niedogodnosci — krawezniki, a niekiedy absurdalne wymysly
architektoniczne. Wychodz¢ na autobus lub tramwaj duzo
weczesniej, bo wiem, ze nie podbiegne, nie zdaze przej$¢ przez
dwupasmowg ulic¢ na zielonym $wietle, nie mam sily otwo-
rzy¢ cigzkich drzwi do sklepu, nie wezme parasolki, gdy pada,
bo mam kule. Przyklady mozna mnozy¢. Kazdego dnia gdy
wstaje wiem, ze to bedzie kolejny dziert wypelniony zmagania-
mi. Za kazdym razem, gdy mi si¢ udaje, jestem dumna. Gdy
wygrywa choroba, czuje¢ niemoc. Kazdego dnia uczg si¢ cierp-
liwosci wobec siebie, bycia tagodng i wyrozumial. Zrozumia-
tam, Ze musz¢ wykonaé te prace, by nie stac si¢ sfrustrowana,
zmeczona i zgorzkniala.
' I cho¢ dzi$ wydaje mi sig,
ze zawarlam z tg chorobg pe-
wien uklad, ze przyzwyczai-
tam si¢ do kul, wézka, pomo-
cy oséb trzecich, to przyjdzie
jeszcze kryzys, nie raz i nie
dwa. Wiele razy. I za kazdym
. razem przygoda zacznie si¢
R ¥® od nowa. Bedzie bunt, bedzie
L8 z1o$¢, bedzie bezsilnosé. Ale
B ¥ tez wiem, ze bedzie to wygla-
dadjuzinaczej,bo jestem inna.
Choroba wiele mi zabrala, ale wiele tez nauczyla. Nie bylabym
do konica szczera, gdybym o tym nie wspomniala.
Data mi wicksza wiare w ludzi, pomogta dostrzec, jak wiel-
kim skarbem s3 rodzina i przyjaciele. Nauczyla dostrzega¢
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chwile, ktére daja tyle radosci, a ktérych z pewnoscia wezes-
niej bym nie zauwazyla i nie docenita. Pomogla zaakceptowaé
swoja marno$c i stabos¢, a przede wszystkim pokazala, ze ni-
gdy przenigdy nie musze¢ niczego nikomu udowadniaé. Jednak
mimo, ze bardzo mnie zmienila i ze duzo jej zawdzigczam, nie
zawahalabym si¢ sekundy, by stwierdzi¢, ze wolalabym jej ni-
gdy nie pozna¢. Nie zostala moja przyjaciétka.

Niedawno wrécitam do Tréjmiasta, do pracy. Mam jedno
wielkie pragnienie, z ktérego nie zrezygnuj¢ — zy¢ po swojemu.
Stad taka decyzja. Cho¢ moje zycie zostalo trwale naznaczone
przez chorobeg, zyje we mnie wcigz nadzieja, Ze jeszcze bedzie
jak kiedy$. Ze pobiegneg, zatanicze, bede chodzi¢ po gérach, za-
lozg rodzine, poczuje moc sprawcza. Dzigki rozwojowi medy-
cyny otworzyla si¢ szansa dla oséb takich jak ja. Od niedawna
dostepna jest pierwsza terapia dla oséb chorujacych na PPMS.
Napawa to nadzieja. Jest szansg na zatrzymanie choroby.
To catkowicie zmienilo moje spojrzenie na przysztosé. Jeszcze

bedzie jak kiedys!

Anna
WWW. niepelnospmwni.pl
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Pogorszenie stanu zdrowia pracownika
a zmiana warunkdéw zatrudnienia

Pogorszenie stanu zdrowia pracownika, zwlaszcza zwia-
zane z posiadaniem orzeczenia o niepelnosprawnosci, moze
uniemozliwi¢ mu wykonywania pracy na dotychczasowym sta-
nowisku. Nie uprawnia to jednak pracodawcy do samowolne;
modyfikacji warunkéw zatrudnienia, a jego ewentualne dziata-
nia powinny zostaé poprzedzone odpowiednig kontrolg u leka-
rza medycyny pracy. Pracownicy, ktérzy spotkali si¢ ze zmiang
stanowiska lub obnizeniem etatu, powinni zwréci¢ uwage na
to, czy pracodawca w sposéb prawidiowy wprowadzit zmiany
w zatrudnieniu.

Pracodawca musi przede wszystkim spelni¢ wymagania
co do formy modyfikacji warunkéw zatrudnienia pracowni-
ka. Pod tym wzgledem nie ma znaczenia, czy zmiana nasta-
pila w zwigzku z pogorszeniem si¢ stanu zdrowia pracownika,
czy z innych powodéw. Warunki wykonywania pracy zawarte
w umowie o prace moga zosta¢ zmodyfikowane. Pracodawca
moze w tym celu zaproponowaé pracownikowi podpisanie po-
rozumienia lub zlozy¢ mu wypowiedzenie zmieniajace.

Zdecydowanie mniej sformalizowanym rozwigzaniem jest
podpisanie przez pracownika i pracodawce porozumienia, czyli
aneksu do umowy o prace, okreslajacego nowe warunki zatrud-
nienia, na ktére zgadzaja si¢ obie strony. Dokument ten powi-
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nien zostaé sporzadzony w formie pisemnej oraz wskazywac,
jakie warunki umowy o pracg¢ podlegaja zmianie, a jakie pozo-
staja bez zadnych modyfikacji.

Alternatywnym sposobem zmiany warunkéw pracy, jest
zlozenie przez pracodawce wypowiedzenia zmieniajacego.
Oséwiadczenie to modyfikuje dotychczasowe warunki zatrud-
nienia, czyli np. stanowisko lub wymiar etatu. Dla zachowania
skuteczno$ci wypowiedzenia zmieniajagcego wymagane jest, aby
wraz z wypowiedzeniem dotychczasowych warunkéw pracy lub
placy, pracodawca zaproponowa1 pracownikowi nowe warun-
ki Zac:howu) gc przy tym forme pisemng. Niezachowanie formy
pisemnej sprawia, ze wskazane o§wiadczenie jest niewazne. Co
istotne, obowigzek zachowania formy pisemnej zostanie spel-
niony przy mailowej wysylce wypowiedzenia zmieniajacego.
W takiej sytuacji konieczne jest jednak, aby dokument zawie-
rajacy o$wiadczenie pracodawcy zostal opatrzony kwalifikowa-
nym podpisem elektronicznym.

W tym miejscu warto wspomnieé¢ o jednym wyjatku od
powyzszej zasady pisemnosci przy zmianie warunkéw zatrud-
nienia. Jesli wynika to z uzasadnionych potrzeb pracodawcy,
to moze on poleci¢ pracownikowi, nawet w formie ustnej, wy-
konywanie innej pracy niz okreslona w umowie o prace. Pra-
ca ta moze by¢ wykonywana tylko przez okres krétszy niz
3 miesigce w ciggu roku kalendarzowego. Dodatkowo, polece-
nie pracodawcy nie moze spowodowaé obnizenia wynagrodze-
nia pracownika oraz musi odpowiadaé jego kwalifikacjom.

W przypadku zlozenia przez pracodawce wypowiedzenia
zmieniajacego pracownik ma obowigzek — do korica polowy
przystugujacego mu okresu wypowiedzenia — przyjaé lub od-
rzuci¢ propozycje nowych warunkéw zatrudnienia. Co waz-
ne, pracownik musi zosta¢ o tym pouczony w wypowiedzeniu
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zmieniajacym. W przeciw-
nym razie zachowuje on pra-
wo do poinformowania pra-
codawcy o swojej decyzji az
do konca okresu wypowie-
dzenia. W przypadku braku
stanowiska pracownika, Ko-
deks Pracy przewiduje do-
mniemanie wyrazenia zgody
na nowe warunki. Oznacza
to, ze milczenie jest poczyty-
wane jako zgoda na przyjecie
zmodyfikowanej umowy o prace. Natomiast, jezeli pracownik
odméwi przyjecia nowych warunkéw zatrudnienia, umowa
o prace ulega rozwigzaniu z uplywem okresu wypowiedzenia.

Jesli przedlozone przez pracodawce wypowiedzenie naru-
sza normy prawne, przykltadowo nie zawiera przyczyny kon-
kretnej i zgodnej z rzeczywistos$cia w przypadku umowy o pra-
c¢ na czas nieokreslony, to pracownik ma prawo odwolac¢ sie
od niego do sadu pracy do 21 dni od otrzymania pisma o wy-
powiedzeniu zmieniajacym. Pracownik moze zgdaé uznania
wypowiedzenia za bezskuteczne lub odszkodowania. Mozliwe
jest réwniez domaganie si¢ przywrécenia poprzednich warun-
kéw pracy i placy, a ponadto w przypadku, gdy zmianie ulegly
warunki pracy w zakresie wynagrodzenia za prace, wyréwnania
czesci albo caloéci wynagrodzenia.

Warto zwréci¢ réwniez uwagg, ze pracownik moze kwe-
stionowac zlozone wypowiedzenie zmieniajace w sadzie, bedac
wcigz zatrudnionym u pracodawcy, ktéry mu je zlozyl. Nawet
w przypadku wniesienia odwolania od wypowiedzenia zmie-
niajacego do sadu pracy, mozliwe jest przyjecie zmienionych
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warunkéw poprzez niesktadanie os§wiadczenia o odmowie ich
przyjecia i kontynuowanie zatrudnienia czekajac na rozstrzyg-
niecie sadu.

Poza spelnieniem przez pracodawcg wymagan co do formy
zmiany warunkéw zatrudnienia, réwnie istotna jest weryfika-
cja przyczyny dzialan pracodawcy. Jesli pracownik uwaza, ze
zmiana warunkéw zatrudnienia nastgpila z uwagi na pogor-
szenie si¢ jego stanu zdrowia w zwigzku z niepelnosprawnos-
cig konieczna jest analiza, czy sprawnos$¢ pracownika wplywata
na wykonywanie przez niego obowigzkéw pracowniczych. Jesli
pogorszenie si¢ stanu zdrowia nie mialo wplywu na wykony-
wanie przez pracownika obowigzkéw stuzbowych i nastapito
z uwagi na jego niepelnosprawnosé, to pracodawca naruszyt
zasady réwnego traktowania w zatrudnieniu.

Inaczej bedzie wygladala sytuacja, gdy stan zdrowia pra-
cownika nie pozwala mu na dalsze wykonywanie swoich obo-
wigzkéw. W szezegolnosci pracodawca musi dbaé o bezpieczne
i higieniczne warunki w zakladzie pracy, wobec czego pracow-
nik, ktérego stan zdrowia uniemozliwia wykonywanie zadan
w sposéb bezpieczny, nie moze zosta¢ dopuszczony do pra-
cy. Nalezy ponownie podkreslié, ze réwniez w tej sytuacji pra-
codawca nie moze samodzielnie podja¢ decyzji o modyfika-
cji stosunku pracy. Jesli stan zdrowia pracownika wyraznie si¢
pogorszyl, to pracodawca powinien skierowaé go na badania
profilaktyczne, w trakcie ktérych lekarz oceni, czy pracownik
moze w dalszym ciggu wykonywaé powierzone mu zadania.
W przypadku odpowiedzi negatywnej to lekarz wskaze, jakie
warunki umozliwig pracownikowi dalsze wykonywanie obo-
wigzkéw stuzbowych.

Warto w tym miejscu zwréci¢ uwage na przepis art. 23a
ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowe;
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i spolecznej oraz zatrudnia-
niu oséb niepetnosprawnych
stanowiacy, ze w przypadku
pracownika ze stwierdzona
niepelnosprawnoscia,  pra-
codawca powinien zapew-
ni¢ dostosowanie stanowisk
pracy oraz doj$¢ do nich, do
{>' Jo potrzeb i mozliwosci tych
pracownikéw, wynikajacych

- ze zmniejszonej sprawnosci.
Wprowadzone przez pracodawce usprawnienia polegaja na
przeprowadzeniu koniecznych w konkretnej sytuacji zmian
lub dostosowann do szczegélnych, zgloszonych pracodawcy,
potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci danej osoby, o ile
przeprowadzenie takich zmian lub dostosowan nie skutkowa-
loby nalozeniem na pracodawce nieproporcjonalnie wysokich
obcigzen.

W orzecznictwie wskazuje sig, ze pojecie usprawnien po-
winno by¢ interpretowane szeroko oraz obejmowaé zaréwno
srodki materialne, jak i organizacyjne (wyrok Sadu Najwyz-
szego z dnia 12 kwietnia 2012 r., sygn. akt. IT PK 218/11). Co
wiecej, usprawnienia te powinny polega¢ na podjeciu dzialan
umozliwiajacych niepelnosprawnemu pracownikowi dalsze
zajmowanie dotychczasowego stanowiska, a nie na eliminacji
z zakresu czynno$ci obowiazkéw podstawowych dla stanowi-
ska zajmowanego przez takiego pracownika (wyrok Sadu Naj-
wyzszego z dnia 7 grudnia 2017 r., sygn. akt I PK 334/16).

Bioragc pod uwage wskazany powyzej obowigzek praco-
dawcy nalezy zaznaczy¢, ze jesli nie dokona on niezbe¢dnych
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i racjonalnych usprawnien w zaktadzie pracy, to moze w ten
sposéb naruszy¢ zasady réwnego traktowania w zatrudnieniu.

Pracownicy z niepelnosprawnoscia powinni mie¢ $wia-
domos¢, ze w zaleznosci od postgpowania pracodawcy, moga
im przystugiwaé¢ konkretne roszczenia w zwigzku z dyskrymi-
nacja. W konsekwencji takie roszczenie bedzie przystugiwalo
pracownikowi w dwéch przypadkach. Pierwszy z nich dotyczy
sytuacji, w ktérej pracodawca zmodyfikowal warunki zatrud-
nienia pracownika, a pogorszenie si¢ stanu zdrowia nie mialo
wplywu na wykonywanie przez niego obowiazkéw stuzbowych
i nastgpilo z uwagi na jego niepelnosprawnosé. Z kolei dru-
gi, to modyfikacja przez pracodawce warunkéw zatrudnienia
pracownika z niepelnosprawnoscia, podczas gdy pracodawca
nie dokonal niezbednych racjonalnych usprawnien, czyli nie
dostosowal stanowiska pracy oraz dojscia do niego, do po-
trzeb i mozliwosci pracownika, wynikajacych ze zmniejszonej
sprawnosci. We wskazanych sytuacjach osobie poszkodowane;
przystuguje prawo do odszkodowania w wysokosci nie nizszej
niz minimalne wynagrodzenie za prace, o ktére mozna ubiega¢
sie¢ w sadzie pracy w ciggu trzech lat od momentu zmiany wa-
runkéw zatrudnienia.

Justyna Helbing
Paralegal DL A Piper Giziriski Kycia sp.k.
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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 8:00 — 16:00
wtorek 8:00 — 18:00
$roda 8:00 — 16:00
czwartek 8:00 — 18:00
piatek 8:00 — 16:00

Wladze Stowarzyszenia

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

Aneta Mazurek — Sekretarz

Alina Machuderska — Czlonek

Robert Wojewddzki — Czlonek
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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 projektow
Katarzyna Zawada — gléwna ksiggowa

skeksk

Biuro Rady Gléwnej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

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

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

www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

Biuro czynne od poniedziatku do piatku
w godz. 8:00 — 16:00
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Zajecia w Oddziale Warszawskim PTSR

Warunkiem korzystania z prowadzonych przez nas zajec jest
dostarczenie do biura:

— potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu), np. ostatniego wy-
pisu ze szpitala, zaswiadczenia od lekarza prowadzacego itp.,

— o$wiadczenia o zgodzie na przetwarzanie danych przez
PFRON i OW PTSR,

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

Wiekszoséé 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 zwiazku ze stanem zagrozenia epidemicznego, uczestnikami
zajec¢ indywidualnych i grupowych organizowanych przez OW
PTSR moga by¢ tylko i wylacznie osoby u ktérych nie wystepu-
ja objawy chorobowe, takie jak: kaszel, podwyzszona temperatura
ciala (goragczka powyzej 37 stopni), dusznosci, katar, objawy grypo-

podobne.

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sg w czterech
grupach.
W siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla 0os6b mniej
sprawnych),
— w $rody w godz. 9:00 - 11:00,
—w czwartki w godz. 15:00 — 17:30.
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Zdalnie:
—we wtorki i czwartki w godz. 11:00 — 12:30.

. Mechanoterapia

Indywidualne zajecia prowadzone s3:

—w poniedziatki w godz. 7:00 —16:00,

—w $rody w godz. 11:00 — 15:30,

— w piatki w godz. 9:00 — 16:00.

Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowigzuja
Zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywaja si¢:

—w poniedziatki w godz. 7:00 — 16:00,

— w piatki w godz. 9:00 — 16:00,

—w soboty w godz. 7:00 — 14:00.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowigzuja

Zapisy.

. Joga —zajecia relaksacyjne

Zajecia jogi odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia
i zdalnie:

— we wtorki w godz. 14:00 — 15:30,

—w piatki w godz. 14:00 — 15:30.

. Tai-chi

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

— w $rody w godz. 15:30 — 17:00 (zdalnie).
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6. Baseniéwiczenia w wodzie
Zajecia na basenie odbywaja si¢ w osrodku Reh-Medica
przy ul. Mladzkiej 27a dwa razy w tygodniu:
— w poniedziatki w godz. 15:00 — 15:30,
— w piatki w godz. 15:00 — 15:30.
Zajecia przeznaczone s3 jedynie dla oséb posiadajacych
orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci. Na zajecia obo-
wigzuja zapisy, ilo§¢ miejsc ograniczona.

7. 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. Zaj¢cia w cyklu pigciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.
Zajecia odbywaja si¢ jedynie zdalnie w wybrane soboty
w godz. 10:30 — 13:30.

8. Warsztaty wokalne
Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu si¢ fizycznych
i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swéj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia s3 dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.
Zajecia czasowo wstrzymane.

9. Warsztaty teatralne
Zajgcia teatralne odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 10:30 — 13:00 w siedzibie

Stowarzyszenia,

—w czwartki w godz. 10:00 — 12:00 (zdalnie).
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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, Pawet
Althamer, w pigtki w nastepujacych godzinach:
— I grupa — 14:00 — 17:00,
—II grupa — 17:00 — 20:00.

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

iw czwartki w godz. 15:00 — 18:00.

12. Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkcji poznawczych,
pamieci i koncentracji odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzy-
szenia w czwartki i w piatki w godz. 11:00 — 13:00.

13. Zajecia elektroterapii
Podczas elektroterapii mozliwe jest w zaleznosci od wska-
zan terapeuty korzystanie z terapii za pomocy elektrycz-
nej lampy terapeutycznej lub elektrostymulatora. Zajecia
odbywaja si¢ indywidualnie w poniedziatki i piatki.
Godziny ustalane s3 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
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kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy space-
rowym. W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci.
Zajecia odbywajg si¢ srednio raz w tygodniu, w zalezno-

$ci od pogody.

15. Warsztaty kulinarno-dietetyczne
Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja od-
powiedni dobédr sktadnikéw i sposéb przygotowania
zdrowych positkéw. Poznajg proste zasady komponowa-
nia dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonuja positki.
Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie OW PTSR we wtorki
w godz. 9:30-14:30. Ilos¢ oséb na warsztatach jest ograni-
czona.

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 Stowa-
rzyszenia.

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

18. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg w ramach

pozyskanych na ten cel srodkéw.
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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 2023 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane sa w ramach projektéw
dofinansowanych ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

Panstwowy Fundusz
ramto sioretne Rehabilitacji Osob
T Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

Informujemy, ze w OW PTSR dziala bezplatna wypozy-
czalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego i pomocniczego.
Doste¢pne sa m.in.:
— rotory elektryczne,
- podnoénik kapielowo-transportowy,
- obracane krzeselka nawannowe,
- materace przeciwodlezynowe,
- aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny),
- pionizatory reczno-elektryczne Vassilli,
- wozki inwalidzkie reczne,
balkoniki, chodziki — tréjkolowe,
- kule,
- kijki do nordic walking.

Osoby, ktore 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 Stolecznego Warsza-
wy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu pn. ,Reha-
bilitacja spoleczna i ruchowa oséb chorych na SM”) oraz Paii-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(w ramach projektu ,SM'owa przystan (...) IV”).

Panstwowy Fundusz
T Rehabilitacji Osob
T 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 sukees”.

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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»SM'owa przystaf — usprawnianie ruchowe i spoleczne

chorychna 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 r.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzystaé z takich zaj¢¢ usprawniajacych, jak:
- grupowa rehabilitacja ruchowa,
— mechanoterapia,
— masaz usprawniajacy,
— elektroterapia,
— zajecia jogi,
—  zajecia tai—chi,
— zajecia metodg Feldenkraisa,
— arteterapia z elementami terapii zajgciowe;j,
— zajecia wokalne,
— zajecia teatralne,
— zajecia "Gléwka pracuje”,
— wsparcie psychologa — trening funkcji poznawcezych, 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.

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

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb
MNiepetnosprawnych

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

Okres realizacji:

1 kwietnia 2021 r. — 31 marca 2024 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepetnospraw-
nym, chorym na SM, dostepu do rzetelnej informacji nt. cho-
roby i sposobéw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiggnac
poprzez propagowanie w wydawanych przez nas publikacjach
(w szczegblnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na te-
mat pozytywnych przykladéw zycia z choroba, obowigzuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkéw rehabilitacii, leczenia,
a takze radzenia sobie z najczesciej wystepujacymi problemami
w tym schorzeniu.

»Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji

spolecznych oséb chorych na SM”

Projekt realizowany ze $rodkéw Urze-
du m.st. Warszawy (Biuro Polityki Zdro- projeke wipdifinansue
wotnej). e
Okres realizacji:

styczen 2023 — 31 grudnia 2025 r.
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Celem ogdlnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funk-
cjonowania oséb chorych na stwardnienie rozsiane, miesz-
karicéw m.st. Warszawy, poprzez zwigkszenie dostgpnosci do
réznych form rehabilitacji oraz do sprzetu rehabilitacyjnego
1 pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy rehabilitacje ruchows,

— zaje¢cia masazu usprawniajjcego,

— zajecia jogl,

— zajecia tai-chi,

— dyzury specjalisty ds. sprzetu rehabilitacyjnego,

— zajecia treningu umiej¢tnosci spolecznych.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie
dzialan realizowanych ze srodkéw PFRON w ramach projektu
,oMowa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-

rych na SM IV”.

»Artystyczne dusze —ludzie z pasja 2”
Projekt realizowany ze srodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Miepetnosprawnych

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

po sukces”.

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

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 s3 ukierunkowane na rozwdj artystyczny i kulturalny
grupy oséb z niepelnosprawnoscig fizyczng — chorujacych na

SM i obejmuja:
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. 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);

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

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

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

wydanie albumu okolicznosciowego bedacego zbiorem
wszystkich prac wykonanych w ramach projektu.
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Co si¢ wydarzylo

Warsztaty ,Niezaleznego zycia”

W dniach 4-9 marca 2023 roku odbyly si¢ warsztaty ,Nie-
zaleznego zycia” zrealizowane w ramach projektu ,Sprawié
Moc 67, wspétfinansowanego ze $rodkéw Panstwowego Fun-
duszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.

Warsztaty zrealizowano w Zakopanem, a ich uczestnikami
byli Beneficjenci projektu ,,Sprawi¢ Moc 6” zamieszkujace na
terenie woj. mazowieckiego, 16dzkiego i podkarpackiego.

W trakcie warsztatéw przeprowadzono 35 godzin za-
je¢ terapeutycznych w dwéch blokach tematycznych. Pierw-
szy, w wymiarze 17,5 godzin zaje¢ warsztatowych, obejmowal
kwestie komunikacji werbalnej i niewerbalnej, zagadnienia po-
rozumiewania si¢ bez przemocy, samodzielnosci w prowadze-
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niu gospodarstwa domowego, wykorzystywania dostepnych
technologii i ich pozyskiwanie, wzmocnienia samodzielno$ci
poprzez trening poruszania przestrzennego - trening budowa-
nia wlasnej przestrzeni osobistej, spolecznej i otoczenia. Drugi
blok zajeciowy byl w wymiarze 17,5 godzin i obejmowal za-
jecia i trening relaksacyjny. Jego celem bylo zdobycie umiejet-
nosci radzenia sobie ze stresem oraz wykorzystywania technik
relaksacyjnych w codziennym funkcjonowaniu.

Zajecia poprowadzone zostaly przez specjalistéw zatrud-
nionych w OW PTSR.

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

18 lutego br.w Centrum Okopowa — Caritas Polska w War-
szawie odbyl si¢ wyjatkowy wernisaz prac uczestnikéw pro-
jektu pn. ,Artystyczne dusze — ludzie z pasjg 2”. Wspomniany
projekt wspétfinansowany byl ze srodkéw PFRON w ramach
konkursu Konkurs 1/2021 pn. ,Siggamy po sukces”.

Podczas wernisazu mieliémy okazj¢ zobaczy¢ obrazy wyko-
nane w trakcie warsztatéw z Malgorzata Dunajczyk w Polan-
czyku. Podziwialismy rzezby i ceramike, wytworzone podczas
warsztatéw z Barbarg Osica w Mikorzynie. Zapoznawalismy si¢
réwniez z utworami literackimi napisanymi w trakcie warszta-
téw prowadzonych przez O. Wactawa Oszajc¢ w Okunince.

Odwiedzili nas autorzy prac, ich rodziny i przyjaciele. Przy
poczestunku, kawie i herbacie milo spedzilismy czas, wymie-
niajac si¢ spostrzezeniami odnosénie niepowtarzalnych w swo-
im rodzaju dziel sztuki. Wernisaz byt tez dobrg okazja dla sa-
mych uczestnikéw do osobistej refleksji nad wiasnym dzielem
z perspektywy czasu.

Gratulujemy i dziekujemy wszystkim artystom, ktérzy po-
dzielili si¢ z nami wrazliwoscig, picknem i swoimi emocjami.
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Co przed nami

Wielkanocne spotkanie $wiateczne

Serdecznie zapraszamy w sobote, 22 kwietnia 2023 r. na
wielkanocne spotkanie $wigteczne.

Rozpoczynamy Msza $w. o godz. 13.00 w Szkole Siéstr
Nazaretanek, przy ul. Czerniakowskiej 137.

Po Mszy $w. zapraszamy na spotkanie oraz stodki pocze-
stunek.

Bardzo dzi¢kujemy wszystkim osobom, ktére przyczy-
niaja si¢ do rozwoju naszego Stowarzyszenia. Serdecznie
dziekujemy za regularne i terminowe oplacanie skladek
czlonkowskich, przekazywane darowizny oraz dotychczaso-

we wplaty z tytulu 1% podatku.

1,5% podatku w 2023 r.

Wiasnie teraz najwigcej oséb dokonuje rozliczen podat-
kowych. Bedziemy wdzigezni za wsparcie Naszej dziatalnosci
i przekazanie 1,5% podatku na rzecz Oddzialu Warszawskiego
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (KRS 0000
110 888). Jest to jedyny podatek, o ktérym kazdy moze zdecy-
dowad, na co go przeznaczy¢. Kazdy podatnik moze zdecydo-
wad, czy caly swéj podatek przeznaczy Paristwu, czy skorzysta
z mozliwosci przekazania go na rzecz wybranej Organizacji
Pozytku Publicznego (OPP), np. OW PTSR.

Kazda wplata, nawet ta najmniejsza, jesli zostanie pomno-
zona kilkaset razy, pozwoli na dalsze, sprawne funkcjonowanie
naszego Stowarzyszenia, prowadzenie réznorodnych zajeé re-
habilitacyjnych, wsparcia specjalistéw, dzialalnosci wydawni-
czej, informacyjnej, czy réznorodnych dzialan z zakresu akty-
wizacji spolecznej i zawodowej os6b z SM.
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Jak przekaza¢ 1,5% na rzecz OPP

podczas rozliczania PI'T?

Nalezy przede wszystkim zna¢ numer KRS, pod jakim wy-
brana OPP widnieje w KRS — w przypadku Oddzialu War-
szawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
jest to 0000110888. Ponadto nalezy uwzgledni¢ kwotg, ktéra
chcemy przekaza¢ dla OPP. Nie moze ona jednak przekraczaé
1,5% podatku naleznego, wynikajacego z zeznania podatko-
wego, po zaokragleniu do pelnych dziesigtek groszy w dét
(w przypadku e-PIT i programéw do rozliczania PIT kwota
jest wyliczana automatycznie).

Dzi¢ki Panstwa ofiarno$ci prowadzone przez nasze sto-
warzyszenie dzialania stwarzaja mozliwo$¢ aktywnego uczest-
nictwa w zyciu rodzinnym, umozliwiajag poprawe warunkéw
zyciowych i zdrowotnych, a przede wszystkim integruja osoby
ze stwardnieniem rozsianym ze spoleczeristwem.

Aktualnie Stowarzy-
szenie liczy blisko 600
czlonkéw. Giéwnym
obszarem  dzia-
talnosci  OW
PTSR jest rea-
lizacja progra-
moéw z zakresu
wszechstron-
nej rehabili-
tacji zdrowot-
nej, spolecznej
i psychologicz-
nej oséb chorych na
stwardnienie  rozsiane
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mieszkajacych na  tere-
nie woj. mazowieckiego
| (w szczegolnosc1 War-
LG szawy i przyleglych po-

f o wiatéw).
',--‘ i j Od ponad 20 Ilat

cykllczme prowadzimy
szereg zajeé¢ dla oséb cho-
rych na stwardnienie rozsiane
zaréwno indywidualne oraz grupowe.
S3 to m.in.:

— rehabilitacja grupowa,

— rehabilitacja w domu

pacjenta,

— masaz usprawniajacy,

— mechanoterapia, ' II

— zajecia grupowe arte- 11 | i'

terapu, ;

— indywidualne kon- ‘&_,
sultacje .
ze specjalistami:
psychologiem,
prawnikiem,
dietetykiem, pra-
cownikiem socjal-
nym,

— warsztaty wokalne
i teatralne,

- choreoterapia

- zajqua relaksacyjne jogi

i Tai—Chi,
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— warsztaty ceramiczne i artystyczne,
— uslugi osobistego asystenta osoby chorej na SM.

Oddzial Warszawski PTSR wlacza swoich cztonkéw
w dzialania majace na celu korzystanie przez osoby niepel-
nosprawne z débr kultury, turystyki czy sportu. Od wielu lat
organizujemy dla naszych cztonkéw wyjscia do teatréw, kin,
na koncerty muzyczne, wyjazdy warsztatowe, pielgrzymkowe
i turystyczne w rézne regiony Polski.

W ramach prowadzonej dzialalnosci OW PTSR realizu-
je szereg kompleksowych programéw grupowych i indywi-
dualnych zajeé, w szczegdlnosci dla oséb zamieszkujacych na
terenie woj. mazowieckiego. W miare¢ posiadanych $rodkéw
finansowych rozszerzamy teren dzialalnosci réwniez na inne
wojewdidztwa.

Szanowni Panstwo, zwracamy si¢ do Panstwa z goraca
prosba o udzielenie wsparcia naszej organizacji. Pozyskane
srodki finansowe (darowizny, przekazanie 1,5% podatku) po-
zwolg aby nasza organizacja mogla istnie¢ i w dalszym ciggu
wspiera osoby chorujace na stwardnienie rozsiane.

W planach na kolejne lata dzia-
lalnosci OW PTSR jest m.in.
utrzymanie dotychczasowych
form wsparcia oraz stwo-
rzenie o$rodka rehabili-
tacyjno-mieszkalnego A=
dla oséb chorych na SM
w Warszawie. Serdecz-
nie dzigkujemy za za-
poznanie si¢ z niniejsza
informacja i pos$wigcony
czas.
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