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Drodzy Czytelnicy,

Po goracym, stonecznym lecie przyszla jesien, a z nig se-
zon gryp czy innych infekcji. Trzeba pamietaé, ze przewlekia
choroba, taka jak SM, nie wyklucza mozliwosci pojawienia si¢
innych probleméw medycznych. Dotyczy to, niestety, réwniez
choréb ciezkich, jak nowotwory. Dlatego tak bardzo wazna jest
profilaktyka, troska o zdrowy tryb zycia i uwazno$¢, zeby nie
przeoczy¢ pojawiajacych sie wezesnych oznak choroby. W tym
numerze Nadziei temat ten porusza lekarz onkolog. Wezesnie
dostrzezone pierwsze objawy pozwalaja na szybkie wdrozenie
stosownego leczenia, a to znacznie zwigksza szanse wyleczenia,
a przynajmniej wydluzenia zycia.

Nawet bez dodatkowych choréb, zycie z SM przynosi wy-
starczajaco duzo wyzwar, probleméw i wymuszonych rozwia-
zan. Pojawiaja si¢ zmiany, ktére, cho¢ niechciane, muszg zostaé
zaakceptowane, zeby méc wreszcie ulozy¢ sobie zycie z choro-
ba. Chociaz kazdy przezywa to na swéj wlasny sposéb, to po-
znanie do§wiadczenia innych moze by¢ pomocne i inspirujace.
Dlatego prezentujemy refleksje i historie ,zycia z SM”.

Bardzo wazne jest, zeby wiedzie¢, jakie prawa nam przy-
sluguja. Zwlaszcza, ze przepisy si¢ zmieniaja, a nie kazdy je
sledzi. W tym numerze Nadziei o nowych rozporzadzeniach
na temat opieki nad osoba niepelnosprawng pisze prawnik.

A do refleksji nad tym, co jest w Zyciu wazne, zaprasza fe-
lieton o. Wactawa Oszajcy.

Mitej lektury...

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Stany i zmiany zwiekszonego ryzyka choroby
nowotworowej

Aktualnie istnieje okoto 200 choréb i zespotéw choréb on-
kologicznych. Srednio 60-70% chorych onkologlcznych moz-
na wyleczy¢. Podstawowymi czynnikami poprawiajacymi sku-
teczno$¢ leczenia nowotworéw sa:

1. znajomos$¢ czynnikéw ryzyka i zagrozenia rozwojem

nowotworu,

2. wykrywanie i wiasciwe postepowanie w stanach i zmia-

nach przednowotworowych,

3. wczesne wykrywanie nowotworu w fazie bezobjawowej

lub wezesnoobjawowe;.

Wymaga to, moim zdaniem, przede wszystkim znajomosci
podstaw wiedzy onkologicznej u le-
karzy rodzinnych i lekarzy podsta-
wowej opieki zdrowotnej (POZ).

Kluczows role w wykrywa-
niu wezesnych postaci nowotworu
odgrywaja badania przesiewowe,
tzw. screening. Obejmuja one tanie
i proste metody wykrywajace raka
jeszcze w fazie przedklinicznej
u ludzi ze zwigkszonym ryzykiem,
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np. zwigzanym z podeszlym wiekiem, otyloscia, niezdrowym
stylem Zycia. Szczegélng uwage nalezy zwrdcic na stany przed-
nowotworowe i zmiany przednowotworowe.

Stanem przednowotworowym nazywamy sytuacj¢ klinicz-
na zwickszajaca znaczaco mozliwo$¢ rozwoju raka, np. nie-
dokrwistos¢ zlogliwa (3-4 —krotnie zwigksza ryzyko rozwoju
raka zoladka), stan po cze$ciowym wycigciu zotadka z powo-
du choroby wrzodowej (ryzyko raka kikuta zolagdka wystepuje
u 3-11% chorych).

Zmiany przednowotworowe s3 to okreslone zmiany orga-
niczne, ktére cechuje zwigkszone ryzyko przemiany nowotwo-
rowej, np. dysplazja blony s§luzowej zoladka, zmiany barwni-
kowe skory, tzw. ,,zimne” guzki tarczycy, gruczolaki kosmkowe
jelita grubego, wrzodziejace zapalenie jelita grubego i choroba
Lesniowskiego-Crohna.

Choroba nowotworowa to drugi zabdjca polskiego spole-
czefistwa po chorobach uktadu krazenia. Co roku wzrasta licz-
ba nowych zachorowan na nowotwory. W 2011 roku bylo ok.
140 000 nowych zachorowani na nowotwory, a zmarlo z tego
powodu 96 000 chorych. W 2013 roku byto 156 487 nowych
zachorowan, a zmarto ok. 111 000 chorych. W biezacym roku
prawdopodobnie liczba nowych zachorowan na nowotwory
przekroczy 200 000.

Najczgstszymi nowotworami U mezczyzn s NOWOtwory
pluc, gruczotu krokowego i jelita grubego, a u kobiet nowo-
twory piersi, pluc i jelita grubego. Skuteczno$¢ leczenia w on-
kologii ocenia si¢ procentem 5-letnich przezy¢. I tak 5-letnie
przezycia chorych z rakiem gruczotu krokowego wynosza 74%,
w raku piersi 74%, w raku szyjki macicy — 53%, w raku okrez-
nicy — 50%, w raku odbytnicy — 47%, w raku jajnika — 34%,
w raku zoladka — 13%, w raku pluca — 13%, a w bialaczkach —
49% (dane z lat 2005-2009).
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W 2023 roku podczas konferencji nt. choréb nowotwo-
rowych prof. J. Meder, prezes Polskiej Unii Onkologicznej,
przedstawil raport Amerykanskiego Towarzystwa Onkolo-
gicznego w ktérym zawarto list¢ najbardziej $miertelnych no-
wotworow, a mianowicie:

1. Rak trzustki — przezycia 5-letnie u 10,8% chorych;

2. Miedzybloniak (mesothelioma), dotyczacy blon suro-
wiczych jak oplucna, otrzewna, osierdzie — przezycia
5-letnie u 11,5% chorych;

3. Rak pecherzyka zélciowego (oceniono, ze kamienie z61-
ciowe w pecherzyku zélciowym stanowig ryzyko raka)
— przezycia 5-letnie u 19,4% chorych;

4. Rak przelyku — przezycia 5-letnie od rozpoznania

u 19,9% chorych;

5. Rak watroby — przezycia 5-letnie u 20% chorych;

6. Rak pluca i oskrzeli — przezycia 5-letnie u 21,7% cho-
rych;

7. Rak oplucnej — przezycia 5-letnie u 22% chorych;

8. Ostra bialaczka monocytowa — przezycia 5-letnie
u 24,8% chorych;

9. Nowotwér zlosliwy mézgu — przezycia 5-letnie u 29,4%
chorych;

10.Ostra biataczka szpikowa — przezycia 5-letnie u 29,5%
chorych.

W ostatnich latach obserwuje si¢ trzykrotny wzrost cze-
sto$ci raka watroby i jelita grubego. W Polsce w ciagu ostatnich
20-30 lat odsetek 5-letnich przezy¢ zwigkszyt si¢ z 20% do
50% ale nadal jest nizszy o 10-15% w poréwnaniu z krajami
Europy Zachodniej. W USA przezycia 5-letnie w chorobie
nowotworowej przekroczyly 70%, a w niektérych nowotwo-
rach przekroczyly 90% (np. rak piersi 90%, rak prostaty 98%,

Nabpzigja 7



Co nowego...

czerniak skéry 93%). W Polsce nadzieja poprawy wynikéw le-
czenia choroby nowotworowej jest sprawne dzialanie Krajowej
Sieci Onkologiczne;.

Nowotwdr to anarchistyczny, autonomiczny, progresywny
wzrost z komoérek wlasnych ustroju. Rozwéj nowotworu jest
klonalnym rozrostem populacji identycznych komérek, ktére
wypieraja zdrowe komoérki. W karcynogenezie biorg udzial
4 rodzaje genéw: geny onkogeny, geny supresorowe, geny od-
powiedzialne za apoptozg, czyli naturalng §mier¢ komérki oraz
geny mutatorowe, odpowiedzialne za naprawe uszkodzonego
DNA. Nieprawidlowosci w onkogenach prowadza do nowo-
tworowej transformacji komoérek. Mutacje w genach supreso-
rowych, jak RB1, TP 53, BRCA 11 2, s3 odpowiedzialne za
rozwdj nowotwordw piersi i jajnikéw. Proces nowotworowy to
zasadniczo trzy procesy:

1. inicjacja wrodzona lub nabyta spowodowana mutacjami

w materiale genetycznym,

2. promocja,

3. progresja, tzn. naciekanie podloza lub przerzutowanie

droga przez ciaglos¢, droga krwi lub uktadu limfatycz-

nego.

W' rozpoznawaniu nowo-
tworéw wazne s3: badanie kli-
niczne, markery nowotworowe,
endoskopia, badania wizualiza-
cyjne jak tomografia kompute-
rowa, ultrasonografia, badanie
w rezonansie magnetycznym
(MRI), pozytronowa emisyj-
na tomografia (PET). Podsta-
wg rozpoznania nowotworu
jest badanie cytologiczne lub
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histopatologiczne. Najczesciej wykonywane markery nowo-
tworowe to CEA (antygen rakowo-plodowy), alfafetoproteina
(AFP), beta gonadotropina, Ca 19-9 (nowotwory przewodu
pokarmowego), Ca 125 (rak piersi), Ca 15-3 (rak jajnika), PSA
(nowotwory jader i gruczolu krokowego). Niekorzystne cechy
rokownicze w nowotworze to nacieki limfocytarne, gtebokos¢
naciekania, naciekanie nowotworowe naczyni krwionos$nych
i limfatycznych, naciekanie wzdluz nerwéw, przerzuty w we-
zlach chlonnych i narzadach odleglych, jak mézg, ptuca, wa-
troba, otrzewna, ko$ci. Stan zaawansowania nowotworu ozna-
cza si¢ symbolami T N M, gdzie T oznacza guz (tumor), N
(nodes, czyli przerzuty do wezléw chlonnych), a M — oznacza
metastases, czyli przerzuty odlegtle.

Leczenie nowotworéw jest leczeniem skojarzonym, na
ktére sktada si¢ chirurgia, chemioterapia, radioterapia, immu-
noterapia i leczenie wspomagajace.

Stany i zmiany nowotworowe wybranych nowotworéw

Rak jamy ustnej stanowi 3% wszystkich nowotworéw zlo-
sliwych. Czynniki zwigkszajace ryzyka raka to palenie papiero-
sow, brak higieny jamy ustnej, przewleklte draznienie sluzéwki
jamy ustnej przez nieréwne, ostre z¢by, zle dopasowane pro-
tezy zgbowe, niedobory zZywieniowe, niedobdr zelaza. Zmiany
podejrzane, wymagajace stalej obserwacji to biate lub czerwo-
ne rogowaciejgce zmiany sluzéwkowe (leukoplakia lub erytro-
plakia) oraz niegojace si¢ owrzodzenia. Lekarza POZ obowig-
zuje dokladne badanie jamy ustnej kazdego zglaszajacego si¢
pacjenta.

Rak pluca. Nie ma dobrych testéw przesiewowych dla
wezesnego rozpoznania raka pluca. Jedynie badanie radiolo-
giczne klatki piersiowej i cytologia plwociny (zwlaszcza u pa-
laczy tytoniu) u oséb po 50 roku zycia moga zwigkszy¢ liczbe
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weze$nie wykrytych rakéw pluc. Stany zwickszonego ryzy-
ka raka pluc to: obcigzenia rodzinne, palenie tytoniu, zanie-
czyszczenie powietrza azbestem, niklem, chromem, uranem
(30-krotny wzrost ryzyka), niejasne zmiany oplucnowe (sg
wskazaniem wczesnej bronchoskopii). Zesp6t takich objawéw,
jak: béle kostno-stawowe, nawracajace zakrzepowe zapalenie
zyl, zapalenie pluc, krwioplucie, dusznos¢, niesymetryczne
$wisty i furczenia nad polami plucnymi powinny nasuwac po-
dejrzenie raka pluc i zachecaé do wezesnej diagnostyki.

Rak piersi. Czynniki zwigkszajace ryzyko rozwoju raka
piersi to: narazenie na promieniowanie jonizujace, obcigzenia
rodzinne, otyto$¢ i cukrzyca, cigza w péznym wieku. W raku
piersi bez zajecia wezléw chlonnych przezycie 5-letnie po le-
czeniu radykalnym obserwuje si¢ w 85% chorych. Warunkiem
tak dobrych wynikéw jest wezesne wykrycie guzkéw, rozpo-
znanie ich charakteru i wlasciwe leczenie. Nalezy propagowac
samobadanie u kobiet w wieku powyzej 20 roku zycia. Wykaza-
no, ze comiesieczne samobadanie, okresowe badania lekarskie
i mammografia w ciggu 9 lat obserwacji obnizyly $miertelnos¢
z powodu raka piersi o 30%. Badanie piersi powinno trwac co
najmniej 5-10 minut. Nalezy dokladnie zbada¢ okolice dolu
pachowego, okolice nad- i pod-obojczykowe, pod migsniami
piersiowymi w celu oceny obecnosci weztéw chionnych. Bada-
nie takie nalezy wykonywaé w 5-7 dni po ostatniej miesigcz-
ce. Badanie nalezy wykonywa¢ w réznych pozycjach, jak: reka
polozona na glowie, pochylenie si¢ do przodu, na lezaco. Kaz-
dy znaleziony guzek wymaga konsultacji chirurga, onkologa,
mammografii, biopsji cienkoiglowej, a w ostatecznosci biopsji
chirurgicznej (wyciecie guzka) polaczonej z badaniem doraz-
nym histologicznym.

Rak przelyku. Czynnikami zwigkszonego ryzyka sa: prze-
wlekte picie alkoholu, palenie tytoniu, niedobory Zywieniowe,
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blizny pozapalne (przelyk Barretta) i pooparzeniowe, niedob6r
zelaza, sklerodermia przelyku. Stwierdzona dysplazja blony
sluzowej przetyku jest zmiang przednowotworowsa, wymaga-
jaca stalej obserwacji endoskopowej i histologicznej. Gléw-
ne objawy raka przetyku to utrudnienie polykania (dysfagia),
chudniecie, wyniszczenie, béle za mostkiem, wymioty nie-
strawionym resztkami pokarmowymi. Rozpoznanie opiera si¢
na badaniu radiologicznym lub endoskopowym z pobraniem
wycinkéw do badania histologicznego. Raka przelyku roz-
poznaje si¢ pdzno. Leczenie radykalne jest mozliwe zaledwie
w ok. 24% przypadkéw. Pozostali chorzy umieraja w okresie do
6 miesigcy od chwili ustalenia rozpoznania.

Rak zoladka. Czynniki zewngtrzne zwickszajace ryzyko
rozwoju raka zoladka to: zanieczyszczenie wody, gleby, zwlasz-
cza wzrost zawartosci azbestu, spozywanie goracych positkéw,
spozywanie nadmiernie solonych potraw, marynat, smazenin,
tluszczu zwierzecego, wedzonych ryb, nadmiernie picie alko-
holu, palenie tytoniu. Zwigkszone spozywanie witamin A, B,
C, aspiryny obniza ryzyko raka zoladka. Takie objawy jak dys-
fagia, dyspepsja (niestrawno$¢), bél za mostkiem sg wskaza-
niem do wykonania pilnej gastroskopii.

W Polsce rejestruje si¢ ok. 40 nowych zachorowan na raka
zoladka na 100 000 populacji w skali roku, co daje ok. 5 000
nowych zachorowan w ska-
li roku. Radykalne leczenie
jest mozliwe tylko u 40%
chorych. Przezycia 5-letnie
obserwuje si¢ w Polsce tylko
w 5-20% chorych. W Japo-
nii, dzieki wczesnej diagno-
styce, wczesne postacie raka
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zoladka obserwuje sie w 35% chorych, a przezycia 5-letnie wy-
noszg 80% przypadkéw.

Rak jelita grubego. Czynniki zwigkszonego ryzyka raka
sa nastgpujace: rodzinna mnoga polipowatos¢ jelita grube-
go (100% zagrozenia rakiem), nieswoiste zapalenia jelit, jak
choroba Les$niowskiego-Crohna, wrzodziejace zapalenie jeli-
ta grubego, zesp6l Gardnera, gruczolaki jelita grubego, dieta
wysokotluszczowa i1 niskowléknikowa. Nalezy pamietal, ze
75% przypadkéw raka odbytnicy jest w zasiegu palca podczas
badania przez odbyt. Niewykonanie tego badania przez leka-
rza podstawowej opieki zdrowotnej (POZ) powinno by¢ trak-
towane jako blad w sztuce. Wykorzystanie rektoskopu i sig-
moidoskopu pozwala na szybkie wykrycie 70% rakéw jelita
grubego. Jednym z wezesnych objawdéw raka jelita grubego jest
krwawienie z odbytnicy. Niedokrwistos¢, czyli anemia bez wy-
raznej przyczyny powinna zwrécié¢ uwage lekarza w kierunku
podejrzenia raka prawej polowy jelita grubego. U ludzi zdro-
wych, bezobjawowych, zwlaszcza powyzej 40 roku zycia, jako
testy przesiewowe zaleca si¢ wykonywanie testu na krew utajo-
na w kale, badanie proktologiczne i kolonoskopig.

Rak trzustki. Wczesnym objawem raka brodawki Vatera
jest z6ltaczka bezbolowa. Najwezesniejsze objawy raka trzustki
to béle brzucha, promieniujace do kregostupa, utrata wagi ciata
i z6itaczka. Niestety na tym etapie rozwoju nowotwor najczes-
ciej jest juz nieoperacyjny. Guz trzustki kwalifikujacy sie do
leczenia operacyjnego nie powinien przekracza¢ 2 cm. Meto-
dy rozpoznawania to badanie kliniczne, endoskopowa cholan-
giopankreatografia (ECPW), tomografia komputerowa jamy
brzusznej i badanie w rezonansie magnetycznym. Pomocnymi
w rozpoznawaniu s3 badania markeréw nowotworowych jak

CEA, Ca 19.9, alfa-fetoproteina. Czynnikami ryzyka rozwoju
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raka trzustki s3: nalogowe palenie tytoniu, dieta wysokomigs-
na, uboga w warzywa i owoce, otylos¢, cukrzyca, przewlekie
zapalenie trzustki.

Rak szyjki macicy. Czynnikami ryzyka rozwoju raka szyj-
ki macicy s3: wezesne zycie plciowe, liczne cigze, przebyte cho-
roby weneryczne, zakazenie wirusem ludzkiego brodawczaka
(HPV). Testem przesiewowym jest biopsja kanatu szyjki ma-
cicy i okolicy przejscia nablonka plaskiego w nablonek walecz-
kowaty. Do zmian przednowotworych zalicza si¢ leukoplakie
i dysplazje sluzéwki stwierdzong w badaniu cytologicznym.
Dysplazja zwigksza ryzyko rozwoju raka 1600-krotnie. Kazda
kobieta, niezaleznie od wieku, powinna raz w roku by¢ badana
przez ginekologa.

Guzy nowotworowe w obrebie osrodkowego ukladu ner-
wowego (OUN). Podejrzenie guza mézgu nasuwaja ponizsze
objawy: padaczka, uporczywe bdle glowy, zaburzenia wzroku,
stuchu, mowy, zaburzenia psychiczne, zaburzenia réwnowagi.
Decydujace o losach chorego sa wyniki badanii dodatkowych,
takich jak: RTG czaszki, tomografia komputerowa glowy, ba-
danie w rezonansie magnetycznym (IMRI), konsultacja neuro-
chirurgiczna.

Rak skéry podstawnokomérkowy jest uleczalny w 90-95%
chorych. Szczegélnym ryzykiem zezlosliwienia obcigzone s3
znamiona brzezne, bi¢kitne, znamiona barwnikowe i naczy-
niowe. Podejrzenie przemiany zlogliwej nasuwaja takie obja-
wy jak: szybki wzrost, swedzenie, bolesne pieczenie, zmiana
zabarwienia, pojawienie si¢ zapalnej obwodki woké! zmiany,
saczenie, nieréwna powierzchnia, nadmierne ztuszczanie sig.
Zmiana powinna by¢ oceniona przez dermatologa. Kazda usu-
nigta zmiana skérna powinna by¢ zbadana pod mikroskopem
przez patomorfologa. Trzeba doktadnie obejrze¢ wlasne cialo.
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Jesli na skérze mamy wigcej niz 5-7 zmian skérnych to prosze
przestrzegaé nastepujacych zaleceri jako ochrony przed ston-
cem: noszenie koszulki, noszenie czapki na glowie, noszenie
okularéw stonecznych, szukaé¢ cienia i chroni¢ skér¢ kremem
z filtrem.

Do zapamigtania siedem objawéw ostrzegawczych ryzy-
ka choroby nowotworowej:

1. zaburzenia oddawania stolca i moczu (ilo$¢, barwa, kon-

systencja);

2. przewlekle, niegojace si¢ owrzodzenia skory;

3. nieprawidiowa wydalina z otworéw naturalnych ciala
i brodawek piersi;
stwierdzenie guza lub guzka;
zaburzenie polykania (dysfagia);
zmiany w obrebie znamion skérnych;
. uporczywy kaszel, chrypka, krew w plwocinie.
twierdzenic ktoregokolvvlek z wyzej wymienionych obja-
wow jest wskazaniem do kontaktu z lekarzem.

AN

W ok. 4-50% nowotworéw czynnikami ryzyka rozwoju sa:

1. palenie tytoniu;

2. niewlasciwe odzywianie si¢ i otylosé;

3. alkoholizm;

4. brak aktywnosci fizyczne;.

Wyzej wymienione dziatania s3 w zasiggu mozliwosci kaz-
dego czlowieka. Na czynniki srodowiskowe i genetyczne cho-
roby nowotworowej niestety nie mamy wplywu.

Powyzej przedstawilem w ogromnym skrécie niektore
aspekty choroby nowotworowej. Wezesne rozpoznanie nowo-
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tworu zalezy od nas samych

i lekarza POZ. Nic nie za- MIEDZYNARODOWY
stapi dokladnego, komplek- [EBFASNRYF NS 8RR :V.0.815 0|
sowego badania podmio- 4 lutego 2023 1

towego 1 przedmiotowego
pacjenta. Takie badanie jest
najlepszym testem przesie-
wowym pomagajacym w do-
borze dalszych badan diag-
nostycznych.

Jesli ktos pragnie dobrego zdrowia, musi najpierw zadaé
sobie pytanie, czy jest gotéw wyeliminowaé przyczyny swojej
choroby. Tylko wtedy mozna mu pomdéc. Sg to slowa ojca me-
dycyny jakim byt 2500 lat temu Hipokrates.

Konczac pragne pozostawi¢ Drogich Czytelnikéw z dwo-
ma hastami:

1. Zeby by¢ zdrowym trzeba by¢ madrym.

2. Codziennie obserwuj samego siebie, poznawaj samego

siebie.

M6j mentor i przyjaciel Ksigdz Jan Twardowski powiedzial
znamienne stowa: ,,Dopdki kto$ nas kocha, nie jest wazne kim
jestesmy i jak wygladamy*.

prof. Krzysztof Bielecki

Specjalista w chirurgii ogolnej i onkologicznej
SPSK im. prof. W. Orfowskiego

CMKP Warszawa
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Postepy w postepujacym stwardnieniu
rozsianym

Profesor Alan Thompson jest konsultantem neurologiem
w University College London i bylym przewodniczacym na-
ukowym International Progressive MS Alliance. Zajmuje si¢
badaniami nad postepujacym stwardnieniem rozsianym od 40
lat. ZapytaliSmy go, co si¢ zmienilo w stanie wiedzy na ten te-
mat i jakie s3 plany na przyszlos¢.

Wiemy, Ze rzuty sa spowodowane atakiem ukladu odpor-
no$ciowego na ochronna powloke mielinowa wokél nerwow.
Ale czy wiemy, co powoduje, ze niepelnosprawnos$¢ w poste-
pujacym SM stale si¢ pogarsza?

Pogarszanie si¢ niepelnosprawnosci jest zwigzane z utra-
ta tkanki mézgowej, zwlaszcza nerwéw. Nazywa si¢ to neuro-
degeneracja. Przez dziesigciolecia nie rozumieli$émy mechani-
zméw powodujacych neurodegeneracje w postgpujacym SM.
A jesli nie rozumiemy, co dzieje si¢ w mdzgu, nie wiemy, co
prébujemy leczyé.

Obecnie coraz lepiej rozumiemy rézne czynniki: wystepuje
stan zapalny, jak w nawracajacym stwardnieniu rozsianym, a na-
turalna zdolnos¢ organizmu do naprawy mieliny zatamuje sie.
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Nerwy bez ochronnej mieliny staja si¢ bardziej wrazliwe,
przestaja dziala¢ prawidlowo. W proces utrzymywania ner-
woéw w dobrej formie zaangazowane sa pewne komorki, kté-
rym wczesniej nie poswiecalismy wystarczajaco duzo uwagi.
W szczegdlnosci mikroglej oraz cz¢$é naszych komoérek zwana
mitochondriami. Aktualnie badamy interakcje migdzy nimi.
Odpowiedz nie bedzie taka sama dla kazdej osoby z postepuja-
cym stwardnieniem rozsianym.

Czy zblizamy si¢ zatem do leczenia, ktére moze spo-
wolni¢ pogarszanie si¢ niepelnosprawnosci w postepujacym
SM?

Mysle, ze najpierw opracujemy terapi¢ chronigca nerwy.
Whyniki badania fazy 3 simwastatyny poznamy do 2025 roku.
Mamy tez leki w badaniach fazy 2 wykazujace pozytywne
efekty - takie jak ibudilast. Chcialbym, aby przeszly one do
nast¢gpnego etapu.

Mam nadziej¢, ze nastgpnie znajdziemy lek, ktéry bedzie
wspieral naprawe mieling. Chociaz lek przeciwnowotworowy
beksaroten nie byl dobrze tolerowany, przynidsl interesujace
wyniki. Lek przeciwhistaminowy clemastine wykazal niewiel-
ki wplyw na zapalenie nerwu wzrokowego (objawy wzrokowe).
Prowadzone sg réwniez interesujace prace nad lekiem przeciw-
cukrzycowym metforming. Sprzyjanie procesom prowadzacym
do naprawy mieliny stanowi nadal wyzwanie. W przeszlosci
nie doceniali§my zlozonosci tego procesu. Obecnie nasza wie-
dza w tym zakresie jest wigksza.

Zmniejszenie stanu zapalnego réwniez odgrywa wazng
role. Nie powinni$my bagatelizowaé postepu, jaki w tym zakre-
sie zaobserwowalismy. Ocrelizumab i siponimod - zatwierdzo-
ne do stosowania we wczesnym pierwotnie i wtérnie postepu-
jacym SM - spowalniajg poste¢p niepelnosprawnosci o 20-25%.
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Jest to wigc umiarkowany, ale pozytywny efekt, przypomina-
jacy pierwsze terapie nawracajacego stwardnienia rozsianego.
W badaniach nad stwardnieniem rozsianym byly okresy
zintensyfikowania prac i okresy, w ktérych prace byly wstrzy-
mywane. Postepujace stwardnienie rozsiane jest teraz w cen-
trum uwagi. Mamy naprawdg¢ intensywny okres i musimy go

jak najlepiej wykorzystac.

Zapomniane komorki

Mikroglej to komérki odpornosciowe, ktére zwykle patro-
luja mézg, zapewniajac mu bezpieczeristwo. Toczy si¢ debata na
temat tego, czy sg one pomocne czy szkodliwe w stwardnieniu
rozsianym. Badania sugeruja jednak, Ze staja si¢ one nadaktyw-
ne i wytwarzaja toksyczne substancje, ktére moga uszkadzaé
nerwy.

Mitochondria zapewniaja nerwom wystarczajacg ilosé
energii. W stwardnieniu rozsianym mitochondria moga by¢
uszkodzone. Jest to szczegdlnie problematyczne, poniewaz
uszkodzone nerwy potrzebuja duzo energii.

za: MS Matters, Autumn/Winter 2022
ttum. K. Jankowska
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POMYSL... WARTO

Odrobina dobroci dla jednego czlowieka jest lepsza
niz mitos¢ do calej ludzkosci.
Richard Debmel
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Za moim oknem

W polowie wrzesnia kazdego roku za moim oknem na
sosnach, §wierkach i brzozach gromadza si¢ stada szpakéw.
Przylatuja, obsiadaja drzewa, po chwili si¢ podrywaja, zata-
czaja w powietrzu kola, wracaja i na wyprzédki gwizdza, czy-
li po swojemu gadaja. O czym, nie wiem. Nie wiem tez, czy
one wiedza. Pewnie nie, pewnie bezwiednie robig to, co musza
zrobi¢. Przyjdzie jednak taki dzien, kiedy nie przylecs, ale zja-
wia sie dopiero wczesng wiosna. Na ich miejsce pod koniec
pazdziernika zjawig si¢ sikorki, s6jki, sroki, kawki i ptactwo
morskie, z ktérym to towarzystwem nie zdazylem si¢ jeszcze
zaznajomic. I tak dzien po dniu, rok po roku az do... no wlasnie,
do czego. Pierwsze, co cisnie si¢ na jezyk, to: do znudzenia,
zobojetnienia na wszystkich i wszystko, a wcale nierzadko
bywa, ze do obrzydzenia, do rozpaczy. Nic to nowego czy nad-
zwyczajnego. W Ksiedze Koheleta czytamy: ,Moéwienie za-
wsze jest wysitkiem i niczego czlowiek nie zdola powiedzieé
do korica. Nie nasyci si¢ oko patrzeniem ani ucho nie napelni
si¢ stuchaniem. To, co byto, bedzie znowu, czyn juz dokonany
znowu trzeba bedzie podjaé, nic wige nowego nie ma pod ston-
cem. Zdarzy si¢, ze kto$ o czyms$ powie: «Patrz, to jest rzecz

L A

7 |
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nowal». Ale i to juz si¢ wydarzylo w dawnych czasach, ktére
byly przed nami. Jak my nie pamig¢tamy o naszych przodkach,
tak i o tych, ktérzy przyjda po nas, nie beda pamietac ci, ktérzy
nastgpia po nich” (Koh 1,8-11). Dalej Kohelet méwi: ,Wlozy-
lem duzo serca w poznawanie madrosci i wiedzy, a takze sza-
leristwa i glupoty, ale przekonalem sig, Ze réwniez to wszystko
jest pogonig za wiatrem. Bo gdzie wiele madrosci, tam wiele
smutku, a gdzie wigcej wiedzy, tam wigcej cierpienia” (Koh 1,
17-18). Wszystko picknie, ale tak zy¢ si¢ nie da. Gdzie szukad
poratowania? Wlasnie w tym smutku, jako Ze jest on mocnym
sygnalem, ze jeszcze zyjemy, ze mamy odwage patrzeé i wi-
dzie¢ siebie i $wiat takim, jaki jest. A skoro nie godzimy si¢ na
to, by nadal bylo, tak jak jest, to znaczy, ze wigcej przed nami,
niz za nami i ze nie koniecznie ,jutro §mier¢ nam przyniesie”.
Smier¢, czyli unicestwienie.

Wréémy do Koheleta. Gdyby ten dydaktyk-moralista zyt
dzisiaj, a nie na przelomie czwartego i trzeciego wieku, pre-
zentem, ktérym by si¢ niezmiernie ucieszyl, bytby zegarek. Dla
Koheleta i jemu wspélczesnych czas biegl po okregu, dlatego
symbolem czasu byl waz polykajacy wlasny ogon. Znamy to
wyobrazenie. Widzac nieprzytomnie zabieganego cziowieka
méwimy, ze biega jak pies za wlasnym ogonem. Ale jak dlugo
mozna tak zy¢? W najmniej oczekiwanym momencie, kiedy
taki zajezdzony przez samego siebie nieszcze$nik na chwile sie
zatrzyma, zaczyna jeczeé: ,,Obrzydlo mi zycie, gdyz nie podo-
ba mi si¢ nic z tego, co ludzie robia pod sloricem. Wszystko
marno$é¢ i pogon za wiatrem” (Koh 2, 17). Jesli w takiej chwili
czlowiek zdobegdzie si¢ na odwage i sam albo przy pomocy in-
nego czlowieka (a bywa, ze potrzebny bedzie do tego psycho-
log i kaplan) powie: Tak jest, to prawda, ze wszystko co jest,
nie jest zyciem, ale zaledwie przedsmakiem zycia. Tym samym
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odkryje, ze zy¢ warto. Warto, gdyz wcale nie musi by¢ tak za-
wsze 1 wszedzie, iz ,lepiej juz bylo”. Zobaczy tez, jak éw wspo-
mniany w3z wypuszcza ogon z paszczeki, a biedny psina tarza
si¢ w trawie.

Byl taki dzien

Jakies dwa tysiace
lat temu za murami
Jerozolimy  wykona-
no wyrok $mierci na
- trzech skazancach. Po-
litycy lubig takie wido-
wiska. Zastraszonym
spoleczenstwem  la-
twiej si¢ rzadzi. Lubia
je réwniez ludzie. Milo
widzie¢ na przykia-
dzie innych, jak to sie
umiera. Zgodnie z logika Koheleta wydawalo sie, ze to zdarze-
nie péjdzie w zapomnienie, jak tysiace jemu podobnych. Stalo
si¢ jednak inaczej, co do dzisiaj niejednego wprawia w zdumie-
nie. Profesor Leszek Kolakowski pisze: ,Im bardziej usituje-
my poznad historie pierwotnego chrzescijaiistwa, tym mniej ja
rozumiemy. Takie jest przynajmniej doswiadczenie nizej pod-
pisanego. Reformator religijny z malego, ciemnego plemienia,
pogardzanego przez wielkich i uczonych, zyjacego na peryfe-
riach cesarstwa rzymskiego, stal si¢ symbolem duchowym par
excellence najpotezniejszej i najbardziej twérczej (niekoniecz-
nie najbardziej cnotliwej) cywilizacji $wiata i jest ciggle, po
dwéch tysigcach lat, swiatlem tej cywilizacji oraz, przynajmnie;
moralnie, jej znakiem rozpoznawczym — nikt mnie nie prze-
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konal, ze da si¢ to prosto wytlumaczy¢, chociaz znam propo-
nowane tlumaczenia. To, ze Jego [ Jezusa] nauki moralne, obe-
1Zywe i niestychane wyzwanie rzucone $wiatu, zawladnely tym
swiatem (...) jest niepojete. To, ze ze stabych, pozbawionych
0zdéb rak galilejskiego Zyda wylonil si¢ nowy wszechswiat,
jest niepojete, jesli prébujemy spojrze¢ z perspektywy Jego
epoki. Korzeniem tej przemiany — swiat chrzescijaiiski zawsze
byl zgodny w tym punkcie — jest mitoéé (...) ktéra On przelat
w $wiat i ktérej odbiciem jest ta odrobina, jaka ludzie nosza
w sobie — odbiciem slabym, niedoskonalym, zmieszanym ze
zlem, ale zawsze zywym’.

Z tej wypowiedzi profesora wynika, ze jest jednak ratunek
dla tych, ktérzy stracili cheé zycia, jesli z tego powodu odczu-
wajg rozczarowanie, przygnebienie, ale i nieustanny smutek,
zal, rozpacz. Te kryzysy - chcialoby si¢ powiedzie¢ depresje, ale
nie jestem ani psychologiem, ani psychiatrg i nie mnie stawiaé
diagnozy - to dobry moment, by odkry¢ w sobie t¢ odrobine
milosci, jaka w sobie nosimy. A Ze nosimy, to pewne. Gdyby te;
odrobinki milosci w nas nie bylo, zalatalibysmy si¢ na smieré
albo zamarzlibySmy na kos¢.

Postuchali$my filozofa, postuchajmy jeszcze poetke. Emily
Dickinson w wierszu ,Milo§¢ — jest wczesniej niz Zycie”
w przekladzie Stanistawa Baranczaka, ktéry to wiersz bardzo
lubi¢, méwi: _

»Milos¢ — jest wezesniej niz Zycie —

Trwa dluzej niz Smieré — jest Stworzenia

Pierwszym Aktem — gléwnym Aktorem

Na scenie, jaka jest Ziemia —.

Otéz, jesli co$ wprost zmusilo ludzi do uwierzenia Jezu-
sowi, ze jest Synem Boga, to Jego sposéb myslenia, méwienia
i dzialania. Nie tyle sama Jego meka i $mier¢, krzyz i cierpienie,
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ale to, jak On traktowal ludzi. Dowiadujemy si¢ tego czytajac
Bibli¢. Po aresztowaniu, podczas przestuchania, najwyzszy ka-
plan Annasz, zapewne chcac Jezusa przytapaé na jakims$ nie-
potrzebnym slowie, zaczal Go wypytywacd o Jego nauke, a Ten
mu odpowiedzial: ,Dlaczego Mnie wypytujesz? Zapytaj tych,
ktérzy Mnie sluchali, o czym ich uczylem; oni wiedzg, co im
powiedzialem. Po tych stowach jeden ze stojacych tam stug
wymierzyl Jezusowi policzek, méwigc: W taki sposéb odpo-
wiadasz najwyzszemu kaplanowi? Jezus mu odrzekl: Jesli zle
co$ powiedzialem, to udowodnij, co bylo zle, a jesli dobrze, to
dlaczego Mnie bijesz?” (J 18, 21-22). Takie zachowanie Jezu-
sa wydaje si¢ przeczy¢ innej Jego wypowiedzi: ,Styszeliscie, Ze
powiedziano: Oko za oko, zab za zgb. A Ja wam mdwig: Nie
zwalczajcie zla zlem, lecz jesli ci¢ ktos uderzy w prawy poli-
czek, nadstaw mu i drugi” (Mt 5, 38-39).

Uderzy¢ kogo$ w prawy policzek mozna tylko wierzchem
dloni, jako ze zwykle ludzie s praworgczni. Taki gest byl wy-
razem pogardy, za$ stuga kaplana bit Jezusa naprawde. Maltre-
towany Jezus jednak nie spokornial, nie odgrywal tez bohatera,
nie nastawial si¢, ale prébowat do swego oprawcy zagadaé. Jego
sfowa mozna zrozumie¢ w ten sposéb: Czlowieku, pomysl, co
robisz? A to znaczy, ze Jezus bardziej interesowal si¢ tym czlo-
wiekiem, niz sobg. Nie zwaza na siebie, na wyrzadzanag Mu
krzywdg, nie o siebie si¢ troszczy, ale o drugiego czlowieka,
ktéry z wlasnej i niewlasnej woli stal Jego wrogiem. Prébuje
obudzi¢ w tym czlowieku sumienie, rozum, serce, dusz¢. Na
tym wlasnie polega milo$¢ nieprzyjaciol, wrogéw. Po wszyst-
kim, gdy wydawalo si¢, ze Jezus przegral Zycie, oficer okupa-
cyjnej armii rzymskiej, poganin, widzac w jaki sposéb Jezus
zachowywal si¢ w najtrudniejszym dla niego momencie Zycia,

o$wiadezyt: ,Naprawde ten Czlowiek byt Synem Bozym” (Mk
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15, 39). To znaczy kims, kto po-

stepuje w sposéb godny Boga.
Czyli jak?

,Bog jest miloscig i kto trwa &

w miloéci, trwa w Bogu, a Bég

przebywa w nim”, dlatego ,Bég |
wskrzesit [ Jezusa] i uwolnit od §

wiezéw $mierci. Nie bylo bo-

wiem mozliwe, aby ona nad Nim |

panowala” (Dz 2, 24). Pawel do-

powiada: ,Jestem pewny, ze ani

$mier¢, ani zycie”, ani ktokol- ¥
wiek, czy cokolwiek innego ,nie il
zdola nas oddzieli¢ od milosci

Boga, objawionej w Chrystusie
Jezusie, naszym Panu” (Rz 8, 38-

39).1 Jeszcze Jan Apostol: , Tak

wydoskonalifa si¢ w nas milos¢,

ze z pelng ufnoscig oczekujemy dnia sadu, poniewaz na tym
$wiecie jeste$my podobni do Niego. Tam, gdzie jest mito$¢, nie
ma l¢ku, lecz doskonata mito$¢ odrzuca lgk, poniewaz lek wig-
ze si¢ z karg. Kto natomiast si¢ lgka, nie osiggnie doskonale;

mitosci” 1] 4, 16-18).

Uwaga na strach, zwlaszcza przed Bogiem, to zty doradca.

ojciec Waclaw Oszajca S]
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O akceptacji wydarzen

W Biblijnej Ksi¢gdze Koheleta mozna przeczytac:

,Wszystko ma swoéj czas
i jest wyznaczona godzina na wszystkie sprawy pod niebem:
Jest czas rodzenia i czas umierania,
czas sadzenia i czas wyrywania tego, co zasadzono,
czas zabijania i czas leczenia,
czas burzenia i czas budowania,
czas placzu i czas $miechu,
czas zawodzenia i czas plaséw,
czas rzucania kamieni i czas ich zbierania,
czas pieszczot cielesnych i czas wstrzymywania si¢ od nich,
czas szukania i czas tracenia,
czas zachowania i czas wyrzucania,
czas rozdzierania i czas zszywania,
czas milczenia i czas méwienia,
czas milowania i czas nienawisci,
czas wojny i czas pokoju”.

Czytam te zdania w kontekscie przewlekiej choroby
i wszystkich towarzyszacych jej zyciowych zmian.

Jest czas przed diagnoza: co$ dziwnego si¢ dzieje z cialem,
brak czucia, zmeczenie, problemy ze wzrokiem, niepokéj, wi-
zyta u lekarza, nadzieja, ze przepisze skuteczny lek i wyleczy
i znéw bedzie dobrze. Potem nadzieja, Ze rezonans i punkcja
nie potwierdzg przypuszczen.
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Jest czas uciekania
przed wizja przewle-
ktego chorowania: czas
poszukiwari cudownych
ziét i lekéw, terapeutéw <=
i cudownych metod. &

Jest czas przerazenia W%
diagnoza. '

Jest czas, gdy cho-
ry szuka sensu swojego
cierpienia. Jedni znajdu-
ja w religii: ze moga cierpie¢ razem ze Zbawicielem. Innym
sens cierpienia pokazuja psycholodzy: ze sytuacje graniczne
Sprzyjaja rozwojowi; ze przezywajac to, co trudne, czlowiek ma
szans¢ zintegrowal sie na wyzszym poziomie. Podobnie po-
wiedza filozofowie: Ze najwazniejsza jest cnota, a droga do niej
wiedzie przez stawianie czola cierpieniu albo ze co nie zabije,
wzmocni, albo Ze cierpiac czlowiek intensywniej doswiadcza
tajemnic istnienia.

W jakimkolwiek ujeciu: psychologicznym, filozoficznym
czy teologicznym czlowiek bedzie szukal ratunku. Z mniejszy-
mi lub wigkszymi wyrzutami sumienia zmaga si¢ wtedy z ne-
gatywnymi emocjami. Ani to nie jest estetyczne, ani przyjemne
dla otoczenia, wiec nadchodzi czas samotnosci.

Jest czas, gdy autonomia coraz bardziej uwiera i coraz bar-
dziej dorosty cztowiek chce —jak dziecko — Zeby ktos silny i ko-
chajacy ofiarowal bezpieczenstwo, troske i uratowal. Rodzina
w tym momencie cze¢sto juz ma nas dosyé. W pierwszych fa-
zach choroby bliscy si¢ troszcza, chcg pomdc, ale przeciez ile
mozna... Wszyscy maja wlasne cierpienia. Jest wiec czas sa-
motnych lfez.
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Jest czas chodzenia do ksiezy, do psychologéw, na rézne
warsztaty, czas czytania madrych ksigzek.

Jest czas, gdy si¢ cztowiek czuje jak pieczarka: kazg jej doj-
rzewaé po ciemku i na gé...nie.

Jest czas wscieklosci i buntu.

Jest tez czarny czas depresji, kontemplacji sufitu i bdlu.
Czas ez za tym, co stracone, za tym, czego juz nie bedzie ni-
gdy i za tym, co juz zawsze... Zwykle na tym etapie wdrazane
s3 leki psychotropowe: antydepresyjne i takie, ktére pomagaja
zasnal. Czasem i przeciwpsychotyczne si¢ pojawiaja.

Jest czas otarcia si¢ o rozpacz. Mysli samobdjcze, zeby za-
snac i wreszcie skonczy¢ te farse.

Otarcie si¢ o rozpacz moze zbudzié, jesli uda si¢ przebrnaé
przez jej granice. Jesli si¢ czlowiek nie powiesi, moze przez
chwile cieszy¢ si¢ poezja, w ktérej dramat smakuje jak dobrze
schlodzona wédka, a kolorystyka Zycia okazuje si¢ interesujaco
réznorodna.

Jest czas wolnosci od ztudzen.

EK

Moja historia

Byla pierwsza polowa 2006 roku. Wtasnie z bardzo
dobrymi ocenami zaliczytam I semestr studiéw na polonistyce.
Miatam 20 lat. Po ukoriczeniu liceum wreszcie wyrwalam sie
z domu. Zawsze chcialam by¢ niezalezna, wracad, o ktérej chee
i sama podejmowaé decyzje. Zamieszkalam z kolezankami
w wynajetym mieszkaniu w Warszawie. Oprécz nauki w moim
zyciu pojawily tez niczym nieskrepowane imprezy do rana,
pelne szalonych pomysltéw, takich jak np. wyscigi na szpilkach
po Krakowskim Przedmiesciu. Poczulam wolnosé. Prébowa-
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tam sil w teatrze studenckim, chodzitam na wystawy, §piewa-
tam, czyli kontynuowalam swoja dlugoletnia pasj¢. Myslatam
tez o rozpoczeciu innych studiéw, w szkole aktorskiej. Wszyst-
ko wydawato si¢ mozliwe. Czutam si¢ pigkna i silna jak nigdy.
Swiat si¢ przede mng otworzyl!

W' marcu niestety
przyszedl spadek formy.
Nie wiedzie¢ czemu nie
moglam zbiec po scho-
dach. Fagczenie studen-
ckich obowigzkéw z rea-
lizowaniem pasji stalo sig
duzo trudniejsze. Uspoka-
jalam si¢ jednak mysla, ze
to przesilenie wiosenne, ze
przesadzam i zachowuje si¢ jak hipochondryczka. Poza tym
przeciez zdarzalo mi si¢ to juz wezesniej i szybko przechodzito.
Radzilam sobie wtedy z dziwnie sztywniejacymi nogami i nie-
uzasadnionym zme¢czeniem. Staralam si¢ nie uzala¢ nad soba.
W planach miatam koncert w Lublinie. To bylo dla mnie naj-
wazniejsze. Mimo narastajacych trudnosci z funkcjonowaniem
¢wiczytam piosenki, ktére miatam zaspiewaé, szykowalam stré;
i kiedy przyszed! czas, zarzucitam na plecy bardzo ciezki, pe-
ten ksigzek plecak i ruszylam w lubelskie strony. ,Nie wiem,
co mi jest, ale co$ jest” méwilam sobie. I jednoczesnie chciatam
to z zaci$nigtymi zgbami ukry¢ i wytrzymac. Przed koncertem
uméwilam si¢ na pierwszg w zyciu sesj¢ zdjeciows. Brngtam
wiec na szpilkach przez topniejacy w Lublinie $nieg.

W dniu koncertu rano, w mieszkaniu przyjaciétki, mia-
tam najdziwniejszy poranek w Zyciu. Nie moglam podnies¢ sie
z 167ka. Aby dotrze¢ do lazienki, musialam opiera¢ si¢ reka
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o $ciany. Swiat wirowat, nie moglam utrzyma¢ wzroku na jed-
nym przedmiocie. Decyzja zapadia szybko — odwolujemy kon-
cert, bo jest ryzyko, ze spadn¢ ze sceny.

Zaczgla si¢ panika. Co si¢ dzieje? Co powinnam zrobié?
Co to za dziwny stan? RozwazalySmy to z przyjaciétka pod-
czas spaceru po miescie. W barze samoobslugowym nie mo-
gltam donies¢ talerza do stolu. Byty$my przerazone. A wiesz...”
— powiedziala przyjaciétka — ,jest taka straszna choroba...”.
Wotedy pojawilo si¢ w moich myslach stwardnienie rozsiane.
Nie moglam i nie chcialam uwierzy¢, ze moglo mnie to spot-
ka¢. Pamietalam t¢ nazwe z dziecinstwa. Jako 10-latka bylam
w szpitalu na operacji wycigcia wyrostka i na oddziale poznatam
starszg panig chorujaca na SM. Myslalam wtedy, ze w tej cho-
robie nogi twardnieja, bo ta pani robila bardzo sztywne kroki.
Nie rozumiatam tylko, dlaczego to stwardnienie jest rozsiane.

Z Lublina wrécitam do domu rodzinnego. Bliscy staneli
wtedy na wysokosci zadania. Mama zabrala mnie do neuro-
loga. ,To moze by¢ nic, ale by¢ moze tez co$§ bardzo powaz-
nego’ powiedzial lekarz. Dostaly$my skierowanie na rezonans
magnetyczny. Objawy z kazdym dniem si¢ nasilaly. Mialam
oczoplas, widzialam podwdjnie, nogi ostably mi tak, ze na spa-
cerze z psem to on mnie prowadzil, a na diuzszych dystansach
trzeba bylo mnie nosic.
Aby nie przediuzaé nie-
pewnosci zdecydowalismy
sie, mimo braku finanséw,
wykona¢ badanie w pry-
watnej klinice w Warsza-
wie. Do pomocy wlaczyt
sie wujek, ktéry zawidzt
mnie na rezonans pozno
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w nocy, kiedy badanie bylo nieco tarisze. Zacquis’my szukad
informaciji i pomocy wséréd znajomych. Okazalo sig, ze przyja-
ciétka naszej rodziny moze ulatwi¢ konsultacje z warszawski-
mi neurologami. To moglo przys$pieszy¢ postawienie diagnozy.
Bylam przerazona tym, co si¢ ze mng dzieje, ale jednoczesnie
przepelniala mnie ogromna wdzigczno$¢ za ogromne wsparcie
wokdt...

Po dwéch tygodniach dostalam potwierdzony przez zespél
lekarzy wyrok — ksigzkowe SM. Nie byto watpliwosci. Duza
ilo§¢ rozrzuconych po caltym mézgu swiezych zmian demielini-
zacyjnych. Dzi§ wiem, ze mialam wyjatkowe szczescie, bo roz-
poznanie nastapilo naprawde szybko. Przyjelismy je wlasciwie
z ulga, bo obawialismy sie, ze moge mie¢ raka mézgu. Nie pla-
kalam, wszyscy otaczali mnie ogromng opieka i uspokajali, ze
biorac leki, moge zy¢ normalnie. I tak tez si¢ stalo. Nie dopusz-
czalismy mysli, Ze choroba zapanuje nad moim Zyciem.

Trafitam do Instytutu Neurologii i rozpoczetam leczenie
sterydami. Po trzytygodniowym pobycie w szpitalu wrécitam
do formy. Moglam nawet uczestniczy¢ w slubie mojego brata
jako swiadek! Zalozylam tez ukochane szpilki. Bardzo szybko
potem, ponownie dzigki pomocy rodziny i znajomych, zostatam
wlaczona do programu leczenia interferonem. Znéw moglam
by¢ beztroska studentka. Musialam tylko pamie¢taé o robieniu
zastrzyku co drugi dzien. Milo bylo mysleé, ze wlasciwie nic sie
nie zmienilo. Nie chcialam wtedy pamigta¢ o ograniczeniach,
jakie niesie ze sobg SM. Mocno wypieralam tez mysl o tym, ze
choroba bedzie ze mna juz zawsze.

Mijaty lata, a ja korzystatam z zycia. Spiewalam w swoim
zespole muzycznym, podrézowalam, poznawatam ludzi. Mysl
o chorobie byta gleboko schowana, ale rzuty, pomimo interfero-
nu, jednak si¢ zdarzaly. Przebieg stwardnienia w moim wypad-
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ku okazal si¢ dos¢ ostry. Z powodu licznych pobytéw w szpitalu
i nieobecno$ci musiatam powtérzy¢ I rok studiéw. Nie widzia-
tam w tym wielkiego problemu, bo w trakcie przerwy od nauki
podjelam pierwsza w Zyciu pracg zarobkows, a po powtérze-
niu I roku wyjechalam na cale wakacje do Anglii. Tam réw-
niez pracowalam, czg¢sto nawet cigzko fizycznie. Zatrudnitam
si¢ najpierw w restauracji, a nastgpnie w firmie cateringowej,
w fabryce kosmetykéw, sprzatalam angielskie domy, a przez je-
den dziel pomagalam nawet w remoncie mieszkania i nositam
cigzkie worki z cementem! Zarabialam pieniadze, poznawatam
ludzi, czutam si¢ szczesliwa.

SM dalo mi spokéj na jaki§ czas, ale wrécilo podczas
sesji na II roku. Zbyt wiele stresu, wiec rzut i znéw szpital.
Nieobecnosci bylo ponownie zbyt wiele, wigc II rok réwniez
trzeba bylo powtdrzyé. I te przerwe udalo mi si¢ wykorzystaé
bardzo ciekawie. W wakacje przed III rokiem wzi¢lam udziat
w dwutygodniowym projekcie organizowanym w Rumunii
i Norwegii przez Polskie Towa-
rzystwo Stwardnienia Rozsianego.
Do udzialu zostali zaproszeni mlo-
dzi ludzie chorzy na SM z czterech
krajéw (oprécz Polakéw i gospoda-
rzy takze Hiszpanie). Zobaczylam,
w jaki sposéb moi koledzy i ko-
lezanki radzg sobie z choroba, jak
bardzo standardy leczenia w innych
krajach réznig si¢ od polskich i ile

radosci mozna czerpac z zycia, na-
wet bedac w stanie duzo gorszym
od mojego. Traf chcial, ze tuz przed
s wyjazdem dopad! mnie kolejny rzut.
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Postanowilam jednak nie rezygnowa¢ z przygody. W Rumunii
skupitam sie tylko na sobie, odpoczywalam, medytowatam, wi-
zualizowalam sobie, ze rzut jednak udaje si¢ opanowac i prze-
konalam sie, ze mozna sobie poméc takze bez lekéw. W Nor-
wegii, w drugim tygodniu wyjazdu, czutam si¢ juz duzo lepie;.
Celem projektu bylo stworzenie spektaklu opowiadajacego
o SM, z udzialem wszystkich uczestnikéw. Mimo rzutu i ogra-
niczonej w zwigzku z tym energii udalo mi si¢ od poczatku
do korica samodzielnie stworzy¢ piosenke, ktéra stata si¢ mo-
tywem przewodnim spektaklu. Podczas wystepu zaspiewatam
ja jako solistka, a moi koledzy wtérowali mi, chérem $piewajac
ze mng refren.

Kolejny rok studiéw przynidst kolejny rzut. Ponownie
szpital 1 powtarzanie roku. Wygladalo na to, ze moje trzy-
letnie studia licencjackie potrwaja szes¢ lat. Frustracja rosta.
Meczyta mnie my$l o nieuchronnosci pogorszenia si¢ moje-
go stanu w chorobie. Chcialam przeja¢ kontrole, wiec zacze-
tam zy¢ ryzykownie. Sprawdzalam swoje granice. Pojawily sie
uzywki, niebezpieczne znajomosci, depresja, proby samobdj-
cze. Po wielu kiétniach rozpadt si¢ méj zespol, a miatam po-
czucie, ze bez muzyki sobie nie poradze¢. Zalamalam sie. Bylo
mi wszystko jedno. Przestalam odbiera¢ leki ze szpitala, wigc
po kilku miesiagcach zostalam wyrzucona z programu leczenia
interferonem. W 2011 roku nie miatam juz leku. Czulam, ze
moje marzenia legly w gruzach, nie chcialam zy¢. Na efekty
nie trzeba bylo diugo czeka¢. Do korca roku nastgpity cztery
rzuty. Zaden nie cofal si¢ juz catkowicie. Stalam si¢ niemal sta-
tym gosciem w szpitalu, ale po kazdym wyjsciu zachowywatam
si¢ nieodpowiedzialnie. Otaczalam si¢ ludZzmi, ktérzy zamiast
mi pomagad, poglebiali poczucie beznadziei.
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Udalo mi si¢ obronié licencjat, ale na egzamin trzeba bylo
mnie wnies¢, bo sama nie moglam przejs¢ paru krokéw. Po ja-
kim$ czasie prawie zupelnie stracitam wtadz¢ w nogach, mia-
tam problemy z pecherzem, nie mogtam nawet podniesé kubka
z herbatg. Podczas ostatniego pobytu w szpitalu poruszalam sie
na wézku. Z powodu prawie catkowitej niesamodzielnosci wy-
prowadzilam si¢ z Warszawy i wrécitam do mamy. Musialam
pogodzi¢ si¢ z tym, ze trzeba mi pomagaé niemal we wszyst-
kim.

W ogromnym kryzysie, w ktérym si¢ znalazlam, po raz ko-
lejny bardzo pomogta mi rodzina. Po wielu telefonach udalo si¢
znalez¢ prébe kliniczng, w ktérej testowany byt lek nowej gene-
racji na postaé rzutowo-remisyjna SM. Jak sie p6zniej okazalo,
najlepszy na rynku. Od stycznia 2012 roku wszystko zaczglo
si¢ poprawiac. Pokonywalam coraz dluzsze dystanse. Coraz le-
piej radzitam sobie z codziennymi
czynno$ciami. Znalaztam dobrze
platng pracg zdalna, co jeszcze
mocniej utwierdzalo mnie w prze-
konaniu, ze samodzielno$¢ jest co-
raz blizej. Po siedmiu miesigcach
w domu rodzinnym, cho¢ poru-
szajac si¢ wcigz o kuli, mogtam
wréci¢ do Warszawy. Nadal do-
chodzitam do siebie i ostatecznie,
cho¢ po wielu upadkach, nauczy-
tam si¢ chodzi¢ samodzielnie.

Choroba zabrala mi mozli-
wo$¢ biegania i chodzenia na wy-
sokich obcasach, ale rado$¢ z odzy-
skanej samodzielnosci pozwalala
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mi zbytnio si¢ na tym nie skupia¢. Moje SM si¢ uspokoilo
i z rado$ciag moge powiedzied, ze remisja trwa. Poznalam mo-
jego partnera. Pomimo, ze radzenie sobie z codziennym funk-
cjonowaniem w zwiagzku jest trudne, to z powodzeniem udaje
nam si¢ oswajaé ,te trzecig’, czyli chorobe. Mysle nawet o za-
lozeniu rodziny. Oznacza to kolejny cigg wyrzeczen i wigze si¢
z ogromnym ryzykiem utracenia sprawnosci, ktéra po dlugiej
walce udalo si¢ odzyskaé. Ale choroba nauczyta mnie pokory,
cierpliwosci oraz tego, ze trzeba mie¢ nadzieje i optymistycz-
nie patrze¢ w przyszloé¢. Udalo mi si¢ tez wrécié na studia.
Jestem bardzo zmotywowana, by w przyszlym roku ukoniczyé
je z dyplomem magistra. Wiem juz, Ze nie jestem tym, co mnie
w zyciu spotkalo, ale tym, co jestem w stanie z tym zrobic!

Dorota Busko

http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/852881;jsessionid
=C12F776CD057BD021C6BC51FD21F01C5

Akwarele

Moje malowanie zaczglo si¢ od ,recepty spolecznej”. Byé
moze bardziej z powodu wspoéliczucia dla mojej troskliwej Zony,
terapeuta zajeciowy zasugerowal, zebym wiecej wychodzit
z domu. Siedzenie w domu i ogladanie wiadomosci i telewizji
w ciggu dnia bylo niezdrowe.

Skorzystalem z tej recepty i zapisalem si¢ na kurs sztuki
w lokalnym centrum edukacji dla dorostych. Sztuka z pewno$-
cig bedzie dla mnie dobra i pozwoli mi uciec od bycia tak ra-
cjonalnym czlowiekiem - sprawi, ze b¢d¢ w kontakcie z moimi
emocjami. Przybylem tam w zimny pazdziernikowy wieczér,
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a jazda wézkiem inwalidzkim juz wyczerpala moja energie.
Musialem, jak wszyscy inni, rozlozy¢ pedzle i napelni¢ dzbanki
woda, a moje ciaglte prosby o pomoc wyczerpywaly moja ener-
gie i dume.

Mboéwi sig, ze malarstwo akwarelowe jest tworzone przez
»szezgsliwe wypadki”. Patrzac na moja wieczorng oferte uda-
to mi si¢ stworzy¢ tylko ,géwniane wypadki”. Akwarela jest
bezlitosna. Po uwolnieniu wody i farby na papier nie ma juz
odwrotu. Tego wieczo-
ru wrécilem do domu
przygnebiony i wy-
czerpany. Nie w jed-
nosci z pelnosprawna
spolecznoscia.

Pig¢ lat pdzniej
uzaleznilem si¢ od
akwareli. To nie jest
,hobby”. Nie robig¢

tego dla zabicia czasu.

W ten sposéb si¢ komunikuje.

Teraz zaangazowalem si¢ w kursy akwareli online z calego
swiata. Robi¢ zdjecia referencyjne w terenie. Dopiero po po-
wrocie do domu mogg zaczaé dostrzegaé wszystkie wspaniale
szczegoly, ktérych moje objawy wzrokowe (zapalenie nerwu
wzrokowego) pozbawily mnie podczas dziennego rekonesansu.

Edward Finch
za: M S Matters 143, Autumn Winter 2022
ttum. K Czarnecka
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Delektowac si¢ przechadzka

Falenica 28.08-2.09.2023 r. Podczas rekolekcji w milczeniu
w Falenicy ponownie mozna bylo odkrywaé obecnosé¢ Boga,
ktéry chee naszego scalenia, zeby$my byli z nim jednoscia.

Pomagata nam w tym siostra Renata ze zgromadzenia Sa-
cré Coeur, ktéra zachecala do zastanowienia si¢ na pytaniami:
W jakiego Boga wierzysz? Kim Bég jest dla ciebie? Kim ty je-
ste$ dla Bogar I niepojete bylo, jak tak skomplikowane sprawy
siostra Renata mogla nam przekladaé na zycie w sposéb prosty,
zwiezly i interesujacy.

Zapamietalam, ze Swicty Tomasz z Akwinu powiedzial:
,Jesli rozumiesz Pana Boga to znaczy, ze to nie jest Pan Bég”,
bo On — Niepojety — jest zagadka. Nie jest tez dobrodusznym

dziadkiem. Jest zawsze mlody i przychodzi z tym, co nowe.
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Dlatego mamy by¢ plynacym strumieniem. Nie stawem ze sto-
jaca, stechia woda. Ale tez nie Zrédlem, bo Zrédlo jest w Bogu,
nie w nas.

Czas skupienia byl potrzebny, by porozmawia¢ z Panem
Bogiem o naszych rozdarciach, pragnieniach i sensie cierpie-
nia. Pomocne byly w tym codzienne rozmowy z osobg towa-
rzyszaca, ktéra dawala w tych krétkich spotkaniach odczué
akceptacje Pana Boga, zaproszenie do bliskiej z Nim relacji.
Pierwszy raz zrozumialam, dlaczego mam si¢ cieszy¢ z bycia
prostaczkiem. Bo prostaczek — nie prostak! - ma otwartos¢ i uf-
nos¢ dziecka i czuje si¢ kochany przez Ojca taki, jaki jest.

Duzo refleksji i przemyslen zostaje we mnie. Chociazby
taka, ze Bog nie chce bysmy wspinali si¢ do nieba. On przecha-
dza si¢ posréd nas, bo cieszy si¢ tym, co stworzyl. Zaprasza do
tej przechadzki takze i mnie, zebym razem z Nim zadziwiala
si¢ cudownoscig Jego stworzenia. Siostra Renata zwrécila nam
uwage, ze przechadzka to co$ niespiesznego, co$ czym mozna
si¢ delektowac. Dziekuje ci, Jezu, ze wybrates mnie przez dar
wiary, bym mogla towarzyszy¢ w Twojej przechadzce.

Ewa S.

Systematyczno$¢ i ciaglosé w pracy
z pacjentem z SM

Czy powinno si¢ rehabilitowaé pacjenta z SM w sposéb
ciggly? Zdania na ten temat s3 podzielone. Pracujac jednak
z takimi pacjentami zauwazylam, ze systematyczna i ciagta re-
habilitacja przynosi duzo korzysci. Pracujac z pacjentem syste-
matycznie, odpowiednio dawkujac ¢wiczenia, jesteSmy w sta-
nie zrobi¢ czasem wiecej niz gdy jestesmy u pacjenta co drugi
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dzien czy dwa razy w tygodniu, kiedy czesto tracimy to, co uzy-
skalismy pierwszego dnia.

Trzeba oczywiscie przestrzega waznej zasady - nie dopro-
wadzaé pacjenta do zmeczenia, ktére i tak jest objawem ciagle
towarzyszacym chorym.

Nalezy réwniez uwazad, aby nie éwiczy¢ z pacjentem, u kté-
rego wystepuje podwyzszona temperatura ciala. Podwyzszenie
temperatury moze spowodowal zaburzenia przewodnictwa
nerwow, ktére i tak wystepuje w zwigzku z sama choroba.

Wazng kwestig jest réwniez zaangazowanie rodziny, co po-
maga w kontynuacji rehabilitacji domowej. Czgsto jednak po
zakoniczeniu rehabilitacji, czy to w warunkach domowych, am-
bulatoryjnych, czy na oddziale, pacjenci przestaja kontynuowac
¢wiczenia. Rodzina réwniez przestaje si¢ angazowac w jej kon-
tynuacje. To jest wielki blagd. Zanim dany pacjent bedzie miat
kolejng rehabilitacje minie sporo czasu, a choroba post¢puje.
Wszystko, co udalo si¢ osiggnaé, bardzo szybko tracimy.

W rehabilitacji z pacjentami neurologicznymi wazne jest
rozpoczecie jej jak najszybciej. Im wezesniej zaczniemy stymu-
lowa¢ organizm, tym wigksze szanse na pobudzenie potencjatu
motorycznego uktadu nerwowego. Wplywamy na plastycznosé
mozgu. Jest to bardzo wazne, bowiem plastycznos¢ to nic in-
nego jak zdolnosé¢ uktadu nerwowego do regeneracji neuronéw.
A to neurony odpowiedzialne sg za przesylanie, przetwarzanie,
przekazywanie impulséw nerwowych. Dzicki nim jestesmy
w stanie méwié, odczuwaé bdl czy ruszaé konczynami.

mgr Anna Szukata
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Swiadczenie pielegnacyjne — o czym warto
pamietaé¢ w toku postepowania?

O czym pamietac ubiegajac si¢ o swiadczenie pielegnacyijne,
czy mozna dalej dochodzi¢ $wiadczenia w przypadku $mierci
osoby potrzebujacej opieki w toku postgpowania, a takze dla-
czego warto odwolywacd si¢ od decyzji odmownych - o tym
ponizej kilka stéw.

Zwiazek miedzy rezygnacja z zatrudnienia
a opieka nad osoba niepelnosprawna

Artykul 17 ustawy o §wiadczeniach rodzinnych okresla, ja-
kie przestanki muszg zosta¢ spelnione, aby uzyskaé swiadczenie
pielegnacyjne. Przede wszystkim osoby ubiegajace si¢ o $wiad-
czenie powinny wykazaé, ze nie podejmuja lub rezygnuja
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania
opieki nad osoba legitymujaca si¢ (i) orzeczeniem o znacznym
stopniu niepelnosprawnosci albo (ii) orzeczeniem o niepel-
nosprawnosci facznie ze wskazaniami: koniecznosci stalej lub
diugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencji
oraz koniecznosci stalego wspétudziatu na co dzien opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Wykazanie niepelnosprawnosci osoby wymagajacej opieki
nie powinno stanowi¢ problemu w ubieganiu si¢ o swiadczenie,
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bowiem na t¢ okoliczno$é strona powinna przedstawi¢ odpo-
wiedni dokument urzedowy (orzeczenie o stopniu niepelno-
sprawnosci). W praktyce, bardziej problematyczna do wyka-
zania moze okazac si¢ kwestia zwigzku braku zatrudnienia ze
sprawowaniem opieki nad osobg niepelnosprawng.

Przez zatrudnienie nalezy rozumieé nie tylko $wiadcze-
nie pracy na podstawie umowy o pracg. Chodzi réwniez m.in.
o wykonywanie pracy na podstawie stosunku stuzbowego,
a takze wykonywanie pracy lub $§wiadczenie ustug na podsta-
wie umowy agencyjnej, umowy zlecenia, umowy o dzieto albo
prowadzenie pozarolniczej dziatalnosci gospodarcze;.

Watpliwosci interpretacyjne budzi jednak to, czy swiadcze-
nie pielegnacyjne przystuguje wylacznie w sytuacji czynnej re-
zygnacji z zatrudnienia (gdy osoba faktycznie rezygnuje z wy-
konywanej pracy), czy réwniez w przypadku biernej rezygnacji
(gdy osoba powstrzymuje si¢ od mozliwosci podjecia pracy).

Sady administracyjne w licznych wyrokach podkreslaja, ze
przestanka ta dotyczy zaréwno sytuacji, gdy osoba wnioskujaca
rezygnuje z dotychczas wykonywanej pracy, jak réwniez wtedy,
gdy w ogdle nie podejmuje zatrudnienia (wyrok WSA w Szcze-
cinie z dnia 12 marca 2020 r., sygn. akt IT SA/Sz 19/20). Ozna-
cza to, ze $wiadczenie pielegnacyjne przystuguje osobie, ktéra
jest zdolna do pracy, ale nie pozostaje w zatrudnieniu, w celu
sprawowania osobistej opieki nad osobg niepelnosprawna.

Zarejestrowanie w powiatowym urzedzie pracy jako oso-
ba poszukujaca pracy lub posiadanie statusu bezrobotnego nie
wyklucza mozliwosci uzyskania §$wiadczenia pielggnacyjnego.

Organy wiasciwe do orzekania w sprawie przyznania
$wiadczenia pieleggnacyjnego nie powinny badaé przyczyn nie-
zdolnosci do pracy osoby ubiegajacej si¢ o $wiadczenie pie-
legnacyjne. Powinny ustali¢ jedynie, na podstawie zebranych
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w toku postepowania dowodéw, czy osoba taka jest zdolna do
pracy i czy wylaczna przyczyna rezygnacji z zatrudnienia jest
koniecznos¢ opieki.

Na marginesie warto doda¢d, ze organ nie powinien réw-
niez kwestionowaé prawa strony do wyboru momentu, w kté-
rym chce ona wystapic¢ z wnioskiem o przyznanie swiadczenia.
Nie wyklucza przyznania $wiadczenia rezygnacja z zatrudnie-
nia z powodu koniecznosci opieki nad niepetnosprawnym, ktéra
miafa miejsce miesigc, rok, czy 25 lat przed ztozeniem wniosku
pod warunkiem oczywiscie, ze ten stan w odniesieniu do tego
samego niepelnosprawnego i jego opiekuna trwa (wyrok WSA
w Gdarisku z dnia 10 maja 2023 r., sygn. akt II SA/Gd 902/22).

W kazdym razie strona musi wykazaé, ze mi¢dzy rezyg-
nacja badz niepodejmowaniem zatrudnienia, a sprawowaniem
opieki, istnieje bezposredni i $cisly zwigzek. Organ oceniajac
sprawe powinien zatem dojs¢ do wniosku, Ze osoba ubiegajaca
si¢ o $wiadczenie znajduje si¢ w takiej sytuacji zyciowej i ro-
dzinnej, ze gdyby nie sprawowala opieki nad chorym, a zosta-
laby jej zaoferowana praca, to bytaby gotowa do jej podjecia.

W praktyce oznacza to, ze osoby te muszg przedstawic
wszelkie dowody potwierdzajace, ze zrezygnowaly z zatrudnie-
nia lub nie podejmuja zatrudnienia w celu sprawowania opieki.

Do wniosku nalezy zatem dolaczy¢ wszelkie dokumenty
potwierdzajace wczesniejsze zatrudnienie, jak na przyktad swia-
dectwa pracy, umowy o prace, umowy cywilnoprawne (umowy
zlecenie, umowy o dzielo), a w przypadku prowadzenia jedno-
osobowej dzialalnosci gospodarczej wyciag z CEIDG. Ponadto,
nalezy przedstawi¢ dokumenty swiadczace o zakoriczeniu sto-
sunku pracy (np. wypowiedzenie czy porozumienie o rozwig-
zaniu umowy) czy innego stosunku prawnego, na podstawie
ktérego byla wykonywana praca (np. potwierdzenie zawiesze-
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nia dzialalnosci, wykresle-
nie przedsi¢biorcy z CE-
IDG). Zakres wymaganej
do przedstawiania doku-
mentacji moze rézni¢ si¢
w zalezno$ci organu roz-
patrujacego sprawe.

Ponadto w sytuacji,
gdyby organ dalej mial
watpliwosci co do zwigz-
ku pomiedzy rezygnacja
z zatrudniania a opieka
nad osoba niepelnospraw-
na, strona moze dolgczyé
do akt sprawy réwniez
dokumenty potwierdzajace jej kompetencje, jak na przyktad
odpisy dyploméw, certyfikaty odbytych kurséw czy CV. W re-
zultacie organ powinien doj$¢ do wniosku, ze strona posiada
kwalifikacje do podj¢cia pracy, a jedyna przeszkoda w jej pod-
jeciu jest konieczno$¢ sprawowania opieki.

W toku sprawy organ moze wzywac strone do uzupelnia-
nia wniosku. W takiej sytuacji, we wskazanym w wezwaniu
terminie, nalezy donies$¢ organowi brakujace dokumenty lub
oswiadczenia.

Czy warto sklada¢ o$wiadczenia w toku
postepowania administracyjnego?

Organy administracji publicznej prowadzace postgpowanie

maja obowiazek zebrania i rozpatrzenia materialu dowodo-
wego w taki sposéb, aby ustali¢ stan faktyczny sprawy zgodny
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z rzeczywistoécig. Zatem organ administracji powinien pod-
ja¢ wszelkie kroki niezb¢dne do doktadnego wyjasnienia stanu
taktycznego.

Zgodnie zas z art. 75 § 1 k.p.a. jako dowéd nalezy dopuscié
wszystko, co moze przyczyni¢ si¢ do wyjasnienia sprawy, a nie
jest sprzeczne z prawem. W szczegélnosci dowodem moga by¢
dokumenty, zeznania §wiadkéw, opinie bieglych oraz ogledzi-
ny. Przy czym przepis ten nie okresla zamknigtego katalogu
tego, co moze stanowi¢ dowéd w sprawie, a jedynie ich przy-
ktadowe wyliczenie. Ponadto, jezeli przepisy prawa nie wyma-
gaja urzedowego potwierdzenia okreslonych faktéw lub stanu
prawnego w drodze zaswiadczenia wlasciwego organu admi-
nistracji, to organ administracji publicznej na wniosek strony,
odbiera o$wiadczenie zlozone pod rygorem odpowiedzialnosci
za falszywe zeznania.

Nalezy réwniez pamietaé, ze oswiadczenia sktadane przez
stron¢ oraz przedstawiane przez nig dokumenty korzystaja
z domniemania prawdziwosci, jezeli nie sg sprzeczne z innymi
dowodami lub faktami znanymi organowi.

W zwigzku z powyzszym, co do okolicznosci, ktére nie wy-
magaja urzedowego potwierdzenia, warto, aby strona sktadala
w tym zakresie stosowne oswiadczenia, np. wskazujac na zwig-
zek rezygnacji z zatrudnienia ze sprawowaniem opieki.

W oswiadczeniu nalezy jak najdokladniej opisaé swoja sy-
tuacje, aby organ nie mial watpliwosci interpretacyjnych, co
do jego tresci. Warto réwniez wskaza¢ dodatkowe okoliczno-
$ci, np. brak mozliwosci pogodzenia opieki z praca, nawet przy
zatrudnieniu na poél etatu, jezeli stronie zaproponowane bylo
takie rozwigzanie.
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Smier¢ osoby wymagajacej opieki w trakcie postepowania

Czasami zdarza si¢ réwniez, ze osoba wymagajaca opieki
umiera w trakcie postgpowania o przyznanie §wiadczenia pie-
legnacyjnego. Wnioskujacy powinien o tym fakcie niezwlocz-
nie poinformowaé organ rozpatrujacy sprawe, wskazujac date
$mierci. Nie przekresla to jednak szans na otrzymanie §wiadcze-
nia, bowiem $mier¢ osoby chorej nie oznacza automatycznie, ze
postepowanie staje si¢ bezprzedmiotowe i podlega umorzeniu.

Orzecznictwo sadéw administracyjnych w tym zakresie
jasno wskazuje, ze wniosek o $wiadczenie pielegnacyjne po-
winien zosta¢ rozpoznany w odniesieniu do okresu, za ktéry
swiadczenie moglaby wnioskodawcy przystugiwaé (postano-
wienie NSA z dnia 19 listopada 2020 r., I OW 98/20). Ozna-
cza to, ze Swiadczenie moze zostaé przyznane za okres od dnia
zlozenia wniosku do dnia $mierci osoby wymagajacej opieki.

Zatem $mier¢ osoby wymagajacej opieki w trakcie poste-
powania nie wyklucza uzyskania §wiadczenia, oczywiscie o ile
opieka byla efektywnie sprawowana oraz spelnione zostaly po-
zostale przestanki okreslone w art. 17 ustawy o §wiadczeniach
rodzinnych.

Jezeli po $mierci osoby wymagajacej opieki, ale jeszcze
w trakcie trwania postgpowania, wnioskujacy zacznie poszuki-
wania pracy, o fakcie tym réwniez moze poinformowaé organ
rozpatrujacy sprawe. Bedzie to kolejna okolicznosé wskazujaca
na to, ze niepodejmowanie zatrudnienia wynikalo wylacznie
w powodu koniecznosci opieki.

Na marginesie warto doda¢, ze od 1 stycznia 2024 r. do
art. 17 zostanie dodany ust. 4a. zgodnie z ktérym, w przypad-
ku $mierci osoby wymagajacej opieki, osoba sprawujaca opieke
zachowa prawo do swiadczenia pielegnacyjnego do ostatniego
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dnia miesigca nastgpujacego po miesigcu, w ktérym nastgpila
$mier¢ osoby wymagajacej opieki.

Wyroki Trybunalu Konstytucyjnego w zakresie
$wiadczenia pielegnacyjnego a decyzje organéw

W praktyce czgsto okazuje si¢, ze mimo spelnienia przez
strone wyzej opisanych przestanek, organy pierwszej instancji
wydaja decyzje odmowne ze wzgledu na powstanie niepeino-
sprawnosci osoby wymagajacej opieki po ukoriczeniu przez nig
18. roku zycia (lub 25. w okreslonych przypadkach), a takze ze
wzgledu na to, Ze osoba sprawujaca opieke¢ ma ustalone prawo
do renty z tytulu czg¢$ciowej niezdolnosci do pracy.

Wynika to z tego, ze organy pierwszej instancji opierajg si¢
wylacznie na literalnym brzmieniu przepisu.

Dla przypomnienia - wyrok Trybunalu Konstytucyjnego
z dnia 21 pazdziernika 2014 r., (sygn. akt K 38/13) zmienit sy-
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tuacje prawna opiekunéw dorostych oséb niepelnosprawnych
w ten sposéb, ze ocena spelniania przestanek uzyskania prawa
do $wiadczenia pielegnacyjnego musi by¢ dokonywana z pomi-
nigciem kryterium czasu powstania niepelnosprawnosci.

Z kolei, w zwigzku z wyrokiem Trybunalu z dnia 26 czerw-
ca 2019 r. (sygn. akt SK 2/17), z dniem 9 stycznia 2020 r. art.
17 ustawy o $wiadczeniach rodzinnych utracil moc w zakresie
w jakim stanowil, ze swiadczenie pielegnacyjne nie przystugu-
je, jezeli osoba sprawujaca opiek¢ ma ustalone prawo do renty
z tytulu czegsciowej niezdolnosci do pracy.

Zmiany te, mimo licznych apeli ze strony spolecznej, do tej
pory nie zostaly wprowadzone do komentowanego przepisu.

W takiej sytuacji warto nie rezygnowa¢ z dochodzenia
swiadczenia i od takiej decyzji si¢ odwolaé. Co do zasady bo-
wiem, Samorzadowe Kolegia Odwolawcze uwzgledniaja zmia-

ny wynikajace z opisanych powyzej wyrokéw.
Podsumowanie

Czasami mimo, ze w sprawie s3 spelnione przestanki przy-
znania §wiadczenia pielggnacyjnego, organy pierwszej instancji
odmawiaja jego przyznania, bowiem w ich ocenie nie zostaly
one w spos6b dostateczny wykazane przez strong. W razie nie-
jasnosci nalezy dopytywaé organ rozpatrujacy sprawe, jakich
konkretnie dokumentéw oczekuje. Od decyzji odmownych
warto odwolywa¢ si¢ do Samorzagdowego Kolegium Odwo-
tawczego, bowiem réwniez na tym etapie postepowania strona
moze przedstawia¢ odpowiednie (w ocenie organu brakujace)
dowody.

Ubiegajac si¢ o swiadczenie pielegnacyjne warto mieé na
uwadze ponizsze kroki:
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1. Do wniosku o przyznanie §wiadczenia pielegnacyjnego
nalezy dolaczy¢ wszelkie wymagane dokumenty (przed
zlozeniem wniosku warto skontaktowa¢ si¢ z konkret-
nym urz¢dem, aby ustali¢ co nalezy przedstawi¢). Do
wniosku mozna dolgczaé o§wiadczenia strony potwier-
dzajace wystgpowanie przestanek przyznania swiadcze-
nia.

2. W przypadku nieprawidlowo wypelnionego wniosku,
organ wezwie strone do poprawienia lub uzupelnienia
wniosku w terminie 14 dni od dnia otrzymania wezwa-
nia. Niezastosowanie si¢ do wezwania skutkuje pozosta-
wieniem wniosku bez rozpatrzenia.

3. W przypadku, gdy do wniosku nie zostang zalaczone
wymagane dokumenty, organ wezwie stron¢ do przed-
stawienia brakujacych dokumentéw w terminie nie
krétszym niz 14 dni i nie dluzszym niz 30 dni.

4. Jezeli strona nie ma dokumentéw, do ktérych przedsta-
wienia wezwal j3 organ, moze zlozyé w tym zakresie or-
ganowi odpowiednie wyjasnienia lub o$wiadczenia.

5. W przypadku odmownej decyzji organu pierwszej in-
stancji, warto od tej decyzji odwolaé sie do Samorzado-
wego Kolegium Odwolawczego.

6. W przypadku, gdy przyczyna decyzji odmownej jest
wiek powstania niepelnosprawnosci osoby wymagaja-
cej opieki lub pobieranie przez osobe sprawujaca opieke
renty z tytulu czg¢sciowej niezdolnosci do pracy, w od-
wolaniu nalezy powolal si¢ na opisane powyzej wyroki
Trybunatu Konstytucyjnego.

7. Samorzadowe Kolegium Odwolawcze po rozpatrzeniu
odwolania wydaje decyzj¢, w ktérej utrzymuje w mocy
zaskarzong decyzj¢, zmienia zaskarzong decyzje lub
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uchyla zaskarzong decyzje i przekazuj¢ sprawe do po-
nownego rozpoznania przez organ pierwszej instancji.

. W przypadku przekazania sprawy do ponownego roz-
poznania organowi pierwszej instancji Samorzadowe
Kolegium Odwolawcze wskazuje, jakie okolicznosci
nalezy wzig¢ pod uwage przy ponownym rozpatrzeniu
sprawy. Strona powinna dostarczy¢ wszelkie dowody
wskazujace na te okolicznosci.

. W przypadku utrzymania przez Samorzadowe Kole-
gium Odwolawcze w mocy decyzji organu pierwszej in-
stancji, strona moze w ciggu 30 dni od dnia dor¢czenia
decyzji wnies¢ skarge do Wojewddzkiego Sadu Admi-
nistracyjnego za posrednictwem Samorzadowego Kole-
gium Odwolawczego. Skarga ta jest zwolniona od oplat.

Agnieszka Tarasiuk

Junior Associate

DL A Piper Gizinski 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
Dariusz Usowicz — Wiceprzewodniczacy
Bozena Jeliniska — Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Alina Machuderska — Czlonek

Robert Wojewddzki — Czlonek

Maria Majewska — Czlonek

50 NADzIEJA



Razem

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

Agata Szulc — ksiggowa

skoksk

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.

Wiekszosé¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga ponadto
skorzystania z konsultacji specjalistéw (lekarza, psychologa i re-
habilitanta) celem stworzenia Indywidualnego Planu Dziala-
nia. Szczegélowe informacje i zapisy w biurze Stowarzyszenia.

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

Indywidualne zajgcia prowadzone s3:

— w poniedziatki w godz. 7:00 —16:00,

—w $rody w godz. 11:00 — 15:00,

—w piatki w godz. 7:00 — 16:00,

—w soboty w godz. 7:00-15:00.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia, obowigzuja
Zapisy.

. Masaze usprawniajace

Masaze odbywajg sie:

— w poniedziatki w godz. 7:00 — 16:00,

—w piatki w godz. 7:00 — 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:
— 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 (hybrydowo).

. Basen i éwiczenia w wodzie

Rehabilitacja w wodzie odbywa si¢ w Centrum rehabilita-
cji Reh-Medica ul. Mladzka 27A.
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Z zaj¢é na basenie mogg skorzystaé tylko osoby bedace uczest-
nikami projektu ,,SM'owa przystari — usprawnianie ruchowe

i spoteczne 0séb chorych na SM IV”. Obowigzuja zapisy.
Zajecia odbywaja sig:

— w poniedziatki w godz. 15:00-15:30,

— w piatki w godz. 15:00-15:30.

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma-edukacji dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mie$ni, po udarach na bazie Metody
Feldenkraisa. Zajecia w cyklu pigciogodzinnym prowadzi
Maciej Lukowski.
Zajecia odbywaja 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 sg dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikéw.

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

Stowarzyszenia,

—w czwartki w godz. 10:30 — 12:00 (zdalnie).
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10.

11.

12.

13.

14.

Warsztaty ceramiczne — zawieszone do odwolania
Osoby zainteresowane udzialem w zajeciach proszone s3 o

kontakt z biurem OW PTSR.

Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty me-
todg decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,

a takze korzystamy z wielu innych techrnk Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywajg si¢ w siedzibie Stowarzyszenia we wtorki
w godz. 15:00 — 18:00.

Zajecia ,,Gléwka pracuje”

Wiarsztaty z zakresu wzmacniania funkeji poznawczych,
pamigci i koncentracji odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzy-
szenia w pigtki w godz. 11:00 — 13:00.

Zajecia elektroterapii

Podczas elektroterapii mozliwe jest, w zaleznosci
od wskazan terapeuty, korzystanie z terapii za po-
mocy elektrycznej lampy terapeutycznej lub elek-
trostymulatora. Zaj¢cia odbywaja sie indywidualnie
w poniedziatki, piatki oraz soboty.

Godziny ustalane s3 przy zapisie na zajecia.

Zajecia nordic walking

Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla oséb o lepsze;j,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne, czy
kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy space-
rowym. W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci.

Zajecia odbywaja si¢ $rednio raz w tygodniu, w zalezno-
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$ci od pogody. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt

z biurem OW PTSR.

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

PTSR.

16. Indywidualne spotkania ze specjalistami (np. psycholog,
logopeda, dietetyk, seksuolog, prawnik, pielegniarka)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami mogg odby¢
si¢ zaréwno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie Stowa-
rzyszenia. 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 rehabilitacje domowa 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 $rodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

Panstwowy Fundusz
ey e Rehabilitacji Oséb
s 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,

— podnosnik kapielowo-transportowy,

— obracane krzeselka nawannowe,

— maty relaksacyjne, do akupresury,

— 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 nastgpito m.in. dzi¢ki dofinansowaniu w ramach
zadan realizowanych ze srodkéw Miasta Stotecznego Warsza-
wy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu pn. "Re-
habilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji spolecznych
0s6b chorych na SM") oraz Pafdstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Oséb Niepetnosprawnych (w ramach projektu ,SMowa
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 77

Projekt realizowany ze srodkéw f
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2022 pn. ,Dzialamy
razem’ .

Okres realizacji: 01.04.2023 r.— 31.03.2024 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddziatem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Projekt skierowany jest do 520 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewédztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, $wigtokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaktada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji oséb chorych na SM, ktéry obejmie swoim
dzialaniem problemy ruchowe, psychologiczne i spoleczne.

Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

— rehabilitacja w domu chorego,

— uslugi asystenta osoby chorej na SM,

— indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki, pracownika socjalnego),

— warsztaty wyjazdowe ,Niezaleznego zycia”.

Oplaty: ustuga asystent oraz zaje¢cia indywidualne z fizjo-
terapeutg — 3,00 zi/godzina. Warsztaty wyjazdowe ,Niezalez-
nego zycia’— 50,00 zl.
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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: 01.04.2021 r. — 31.03.2024 r.
Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,

moze korzysta¢ z takich zaje¢ usprawniajacych, jak:

- grupowa rehabilitacja ruchowa,

— mechanoterapia,

— masaz usprawniajacy,

— elektroterapia,

— zajecia jogi,

— zajecia tai—chi,

— zajecia metoda Feldenkraisa,

— arteterapia z elementami terapii zajgciowe;j,

— zajecia wokalne,

— zajecia teatralne,

— zajecia "Gléwka pracuje”,

— wsparcie psychologa — trening funkcji 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,

— (¢wiczenia w basenie,
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— hipoterapia.
Ponadto, projekt zaktada zwrot kosztéw przejazdéw na zajecia.

wjeStesMy — publikacje dla 0s6b chorych na SM IV”
Projekt realizowany ze srodkéw PFRON
w ramach zadai zlecanych (...) — Kon-
Panstwowy Fundusz
% Rehabilitacji Osdb
MNiepetnosprawnych

kurs 1/2020 pn. ,Pokonamy bariery .
Okres realizacji:
01.04.2021 r. — 31.03.2024 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepetnosprawnym,
chorym na SM, dost¢pu do rzetelnej informacji nt. choroby i spo-
sobéw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiagnaé poprzez pro-
pagowanie w wydawanych przez nas publikacjach (w szczegdl-
nosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na temat pozytywnych
przyktadéw zycia z chorobg, obowiazujacych praw i ulg, mozliwo-
$ci 1 warunkéw rehabilitacji, leczenia, a takze radzenia sobie z naj-
czesciej wystepujacymi problemami w tym schorzeniu.

»Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji
spolecznych os6b chorych na SM”
Projekt realizowany ze srodkéw Urz¢du m.st. Warszawy

(Biuro Polityki Zdrowotne;j).

Okres realizacji: oot mepitnanste
styczen 2023 — 31.12.2025 r. m iy

Celem ogdlnym zadania jest poprawa
jakosci zycia i funkcjonowania oséb chorych na stwardnienie roz-
siane, mieszkaricéw m.st. Warszawy, poprzez zwigkszenie dostgp-
nosci do réznych form rehabilitacji oraz do sprzgtu rehabilitacyjne-
go 1 pomocniczego.

Cel ten jest realizowany poprzez:

— grupowy rehabilitacje ruchows,
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— zaje¢cia masazu usprawniajjcego,

— zajecia jogi,

— 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 ,SM'owa

przystan — usprawnianie ruchowe i spoteczne chorych na SM IV”.

»<Integracja sztuka wobec niepelnosprawnosci 6”

Projekt realizowany ze $rodkéw
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych (...)
— Konkurs 1/2022 pn.,,Dzialamy razem”.

Okres realizacji: 01.04.2023 r. —
31.01.2024 1.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Obejmu-
je zorganizowanie 6 warsztatéw kulturalno-rekreacyjnych dla
lacznie 150 czynnie dzialajacych, uzdolnionych artystycznie
czlonkéw oddziatéw PTSR z terenu calej Polski.

W ramach projektu zostang zorganizowane warsztaty:

— arteterapii — podczas ktérych odbeda si¢ zajecia z trene-

rem jogi 1 terapeutg zajeciowym,

— estetoterapii — podczas ktérych odbeds sie zajecia z in-

struktorem relaksacji i psychologiem,

— choreoterapii — podczas ktérych odbeds si¢ zajecia z in-

struktorem choreoterapii i terapeutg zajgciowym.

Optlata uczestnika za udzial w pojedynczym warsztacie wy-
nosi 118,00 zl. Jedna osoba moze uczestniczy¢ tylko w jednym
warsztacie wyjazdowym.
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»Perspektywa na prace”
Projekt realizowany ze $rodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych (...)
— Konkurs 1/2022 pn., Dzialamy razem”.

Okres realizacji: 01.01.2023 r. —
31.03.2026 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem £.6dzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do grupy 140 oséb z niepelnosprawnosciami z diagnoza
stwardnienia rozsianego (SM), zamieszkujacych teren naste-
pujacych wojewddztw: dolnoslaskie, kujawsko — pomorskie,
l6dzkie, mazowieckie, wielkopolskie, podkarpackie, $wigto-
krzyskie. Ze wsparcia moga skorzysta¢ jedynie osoby znajduja-
ce sic w wieku aktywnosci zawodowej (18 - 60 r.z. w przypad-
ku kobiet i 18-65 r.z. w przypadku mezczyzn),

Gléwne dzialania, jakie b¢da realizowane w ramach projektu:

— staze, kursy, szkolenia zawodowe,

— indywidualne poradnictwo zawodowo — spoleczne,

— uslugi posrednika pracy,

— warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

— warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,

— warsztaty komunikacji interpersonalnej,

— uslugi asystenta osobistego.

Przewidziano nastepujace oplaty od uczestnikéw:

— za ustuge asystencka — 3,00 zl za godzing wsparcia,

— za udzial w wyjazdowych warsztatach komunikacji in-

terpersonalnej oraz warsztatach aktywizacji zawodowej
i spotecznej — 150,00 zt za pojedynczy warsztat.
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»SV’aki Mazowsza, czyli SM — Aktywnie Kulturalnie
Integracyjnie 2”

HAZOWIECKIE

meps [HEEI 28.00GZOWSZE VAT Do tgar Tl ek

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON otrzymanych za
posrednictwem w ramach konkursu ofert zadari publicznych
Wojewddztwa Mazowieckiego w obszarze ,Dzialalno$¢ na
rzecz os6b niepelnosprawnych”.

Okres realizacji: 25.07.2023 r. — 30.11.2023 1.

Celem zadania jest zwigkszenie aktywnosci oséb niepelno-
sprawnych, przeciwdzialanie ich marginalizacji spolecznej oraz
szeroko pojeta integracja spoleczna.

Grupa docelowg jest 90 mieszkaricéw wojewddztwa ma-
zowieckiego, chorujacych na stwardnienie rozsiane, legitymu-
jacych si¢ waznym orzeczeniem o stopniu niepelnosprawnosci
lub dokumentem réwnowaznym orzeczeniem lekarza orzecz-
nika Zakladu Ubezpieczert Spolecznych.

W ramach projektu zaplanowano nastepujace wydarzenia:

« ,Minsk Mazowiecki oraz Siedlce i okolice — regionalne

specjaly”. Podczas jednodniowej wycieczki przewidzia-
no m.in. warsztaty serowarskie, zwiedzanie Muzeum
Architektury Drewnianej, Muzeum Zbrojownia na Za-
mku w Liwie. Przewidywany termin II polowa sierpnia.

* ,Sanniki i Sochaczew”. Podczas pobytu w Sannikach

uczestnicy zwiedzg obiekt, wystawy i beda uczestniczyé
w dedykowanym koncercie w Europejskim Centrum
Artystycznym im. F. Chopina, natomiast w miejscowo-
sci Sochaczew zwiedza Muzeum Kolei Waskotorowe;.
Przewidywany termin II polowa pazdziernika.
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* ,Warka i okolice” - region nazywany ,Najwi¢kszym Sa-
dem Europy Podczas jednodniowej wycieczki zapla-
nowano m in. zwiedzanie Browaru w Warce, zwiedzanie
gospodarstwa sadowniczego, zwiedzanie pasieki. Prze-
widywany termin I polowa pazdziernika.

* Impreza plenerowa (ognisko) wraz z warsztatami zywej
historii oraz inscenizacjg historyczng. Przewidywany
termin pazdziernik/listopad 2023 r.

Terminarz wycieczek zostanie zamieszczony na stronie

www.ptsr.waw.pl. Zapisy w biurze OW PTSR.

Co si¢ wydarzylo

Zycie cztowieka jest bardzo
kruche. Teraz jestesmy, a za mo-
ment...

Z wielkim smutkiem i zalem
pozegnaliémy naszego kolege -
Gienia. Mimo, ze sam chorowat
na SM, zawsze chetnie pomagat
innym, byt bardzo pogodny i ni-
gdy nie uzalat sie nad soba.

Przez wiele lat byt wolon-
tariuszem i asystentem o0so6b
chorych na SM, a ostatnio vice-
przewodniczagcym Rady Oddziatu Warszawskiego Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Skromny, zawsze usmiechniety - takim Go zapamietamy
na zawsze.
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Warsztaty estetoterapii

W dniach 27 sierpnia - 1 wrzes$nia 2023 r. w Osrodku Rze-
mieslnik w Broku nad Bugiem odbyly sie kolejne wyjazdowe
warsztaty pod haslem estetoterapii w ramach projektu ,Inte-
gracja sztuka wobec niepelnosprawnosci 6”, wspélfinansowa-
nego ze Srodkéw Parstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepelnosprawnych.

Uczestniczylo w nich 30 0séb z wojewédztw: mazowieckie-
go, 16dzkiego oraz swiegtokrzyskiego. Zajecia zostaly podzielo-
ne na dwa bloki: zajecia z psychologiem oraz zajecia z trenerem
relaksacji/tai-chi. Postawiliémy na ruch i wzmocnienie ciala, co
jest niezwykle wazne przy stwardnieniu rozsianym.

Estetoterapia to terapia zajeciowa wykorzystujaca kontakt
z picknem otoczenia i przyrody. Wiegkszo$¢ zajgé odbyla sie na
swiezym powietrzu w otoczeniu drzew. Polaczylismy je z ob-
serwacja krajobrazu i glebokim oddychaniem podczas space-
réw. Warsztaty estetoterapii to wspaniale rozmowy, integracja,
spotkania przy ognisku, ogladanie filméw. To doskonala forma
rehabilitacji dla chorych, zwickszajaca sprawnos¢ i wydolnosé
organizmu oraz poprawiajacg stan psychiczny.

b T Eud M W drodze do Broku
S odwiedzilismy Zagrode

@ Kurpiowska w Kadzid-

B le — urocze, niewielkie
2% muzeum typu skansen.
¢ Zwiedzanie polaczylismy
z warsztatami wyrobu
kwiatéw, zgodnie z kur-
piowska sztuka ludowsa
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W ramach naszego pobytu odbylo si¢ takze spotkanie z nie-
zwykla kobiety: przewodniczka, bartniczka, ochotniczka strazy
pozarnej z Kurpiowskiego Bractwa Bratnego na temat Kurpi
Zielonych. W trakcie bardzo ciekawych warsztatéw wyrobu
swiec z wosku pszczelego mieli§my okazje postucha¢ opowia-
stek z zycia pszczol, pszczelarzy oraz zakupi¢ miody.

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

Dzigki wspanialym ludziom, pigknej pogodzie i wyjatko-
wej goscinnosci osrodka byl to bardzo udany wyjazd.
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Warsztaty ,Niezaleznego Zycia”

W dniach 30.07 — 04.08.2023 r. odbyly si¢ warsztaty ,Nie-
zaleznego zycia” zrealizowane w ramach projektu ,,Sprawi¢ Moc
7”7, wspotfinansowanego ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych. Warsztaty zrealizowa-
no w Gizycku w hotelu Europa. Uczestniczyto w nich 25 oséb
- beneficjentéw projektu ,,Sprawi¢ Moc 7” - zamieszkujacych
na terenie woj. mazowieckiego, 16dzkiego i $wigtokrzyskiego.

W trakcie warsztatéw przeprowadzono 35 godzin zajeé
terapeutycznych w dwdéch blokach tematycznych. Pierwszy
z blokéw, poprowadzony przez trenerke-psycholozke, obejmo-
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wal kwestie komunikacji werbalnej i niewerbalnej, zagadnienia
porozumiewania si¢ bez przemocy, wykorzystywania dostep-
nych technologii i ich pozyskiwania, wzmocnienie samodziel-
nosci poprzez trening poruszania przestrzennego - trening bu-
dowania wlasnej przestrzeni, trening funkcji poznawczych.

Drugi blok zajeciowy prowadzony byl przez nauczycielke
jogi i skupial si¢ na relaksacji. Jego celem bylo zdobycie umie-
jetnosci radzenia sobie ze stresem, wykorzystywania technik
relaksacyjnych w codziennym funkcjonowaniu.

W trakcie pobytu, poza nabywaniem wiedzy i nowych umie-
jetnosci, odbylismy tez rejs statkiem przepigknym Szlakiem Fabe-
dzi oraz odwiedzilismy Mikotajki, gdzie majac czas wolny mogli-
$my pospacerowac, popatrze¢ na statki pijac kawe, kupi¢ pamiatki.

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

Wycieczka ,,Minsk Mazowiecki, Siedlce i okolice”

W dniu 26 sierpnia br. wybraliSmy si¢ na jednodnio-
wa wycieczke w okolice Minska Mazowieckiego i Siedlec.
Pierwszym punktem zwiedzania byl skansen w Nowej Suche;j
utworzony przez prof. Marka Kwiatkowskiego i ,Muzeum
Architektury Drewnianej Regionu Siedleckiego”. Przewodnik
oprowadzil grupe po olbrzymim terenie parkowym na ktérym
znajdowalo sie kilkanascie budowli z réznych okreséw, m.in.
z XVII i XVIII wieku. Opowiedzial o historii tego miejsca,
zaréwno tej dawnej, jak i wspdlczesne;.

Kolejnym punktem programu byl Zamek w Liwie — ruiny
gotyckiego zamku ksigzecego wzniesionego w XV wieku, jako
straznica graniczna w miejscowosci Liw w wojewddztwie ma-
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zowieckim. Przewodnik opowiedzial histori¢ zamku. Oprowa-
dzajac grupe opowiadal rézne ciekawe historie i legendy zwia-
zane z tym miejscem.

Ostatnim punktem wycieczki byly warsztaty serowarskie
na ktére pojechalismy do Ceglowa. W trakcie warsztatéw po-
znali$my tajniki robienia sera koziego, uczestniczylismy w jego

produkgji.
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Byl to dzieri peten wrazeni.

Wycieczka odbyla si¢ w ramach projektu ,,SIM-aki Mazow-
sza, czyli SM - Aktywnie Kulturalnie Integracyjnie 27, reali-
zowanego w ramach konkursu ofert zadan publicznych Wo-
jewddztwa Mazowieckiego w obszarze ,,Dzialalno$¢ na rzecz
os6b niepelnosprawnych”. Zadanie jest finansowane ze srod-
kéw PFRON otrzymanych za posrednictwem Wojewddztwa
Mazowieckiego.

Magnetoterapia

Niezmiernie milo nam poin-
formowad, ze w ramach realizowa-
nego projektu ,SMowa przystan
(...) IV?, wspétfinansowanego ze
srodkéw PFRON, jego beneficjen-
ci beda mogli skorzysta¢ z nowej
formy zaje¢ — magnetoterapii.

Magnetoretapia to jedna z cz¢s-
ciej stosowanych metod fizykotera-
peutycznych. Polega na wykorzy-
staniu leczniczych wiasciwosci pola
magnetycznego, ktére przenika w glab zmienionych chorobo-
wo tkanek i mobilizuje je do regeneracji. Zabiegi z uzyciem
pola magnetycznego pomagaja zredukowaé m.in. bél, stan za-
palny, niweluja obrzeki, zmniejszajg spastycznosé, przyspiesza-
j3 gojenie.

Zajecia beda odbywac si¢ indywidualnie. Na zajgcia beda
obowigzywaly zapisy. Zakupiony w ramach projektu sprzet
(magnetronik) nie bedzie wypozyczany.
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Co przed nami
Warsztaty wyjazdowe z choreoterapii

Na przetomie listopada i grudnia planowane s3 ostatnie
warsztaty wyjazdowe w ramach projektu ,Integracja sztuka
wobec niepelnosprawnosci 6”, wspélfinansowanego ze srod-
kéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelno-
sprawnych. Podczas warsztatéw odbeda si¢ zajecia z instrukto-
rem choreoterapii i terapeuta zajeciowym.

Przypominamy, ze oplata uczestnika za udzial w warsztacie
wynosi 118,00 zl. Jedna osoba moze uczestniczy¢ tylko w jed-
nym warsztacie wyjazdowym w ramach ww. projektu. Zapisy

przyjmujemy w biurze OW PTSR.
Ognisko z warsztatami zywej historii

W sobote 4 listopada w godzinach 13:00 —17:00 na terenie
Warowni Jomsborg w Warszawie (okolice Centrum Olimpij-
skiego/Mostu gen. Stefana Grota-Roweckiego) odbedzie si¢
impreza plenerowa — ognisko wraz z warsztatami zywej hi-
storii. Podczas imprezy uczestnicy uslysza historie i opowie-
$ci oraz zobaczg podczas inscenizacji rézne obrze¢dy. Bedzie to
niezapomniana lekcja zywej historii. Zapewniamy posilek.

Impreza plenerowa odbedzie si¢ w ramach projektu,,SM-aki
Mazowsza, czyli SM — Aktywnie Kulturalnie Integracyjnie 27,
realizowanego w ramach konkursu ofert zadan publicznych
Wojewddztwa Mazowieckiego w obszarze ,Dzialalno$¢ na
rzecz os6b niepelnosprawnych”. Zadanie jest finansowane ze
srodkéw PFRON otrzymanych za posrednictwem Wojewddz-
twa Mazowieckiego.
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CZLONKOW ODDZTALU. WARSZAWSKTEGO PTSR, ) O (’
MIESZKANCOW WOJ. MAZOWILECKTEGO (\
DO UDZTALU. W ZADANIU. ,,SM-AKT MAZOWSZA
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Bannine Wapsiawsn

WsSrod zaplanowanych dziatan sg m.in.:

WARKA | OKOLICE
 zwiedzanie Browaru w Warce
» zwiedzanie gospodarstwa sadowniczego
oraz poznanie nowoczesnej sortowni jabtek
* poznanie pracy pszczelarza
w gospodarstwie pasiecznym
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Przewidywany termin:

pierwsza potowa pazdziernika 2023 . '

REJS STATKIEM
KANALEM ZERANSKIM

Przewidywany termin;
druga potowa wrzesnia 2023 r.

o Muzeum Zbrojownia

MINSK MAZOWIECKI
ORAZ SIEDLCE | OKOLICE

« regionalne specjaty

o warsztaty serowarskie

o Muzeum Architektury
Drewnianej

na Zamku w Liwie

Przeidywany terin:
druga potowa sierpnia 2023 .

WAROWNIA JOMSBORG

WWARSZAWIE
» podczas imprezy uczestnicy doSwiadcza
2ycia owczesnych wikingow
z okresu XII-XIll wieku,
« wydarzenie potaczone z ogniskiem
i poczestunkiem

Przewidywany tenﬁin:
przetom pazdziernikailistopada 2023 r.

S—

LZOWAZE ) - organizaci
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Zadanie publiczne sfinansowane ze srodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych otrzymanych za posrednictwem Wojewddztwa Mazowieckiego

MAZOWIECKIE

MCPS |CENTRUM POLITYKI
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