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Drodzy Czytelnicy,

chyba wszyscy badacze szukajacy skutecznego leku, ktory
moglby powstrzymac stwardnienie rozsiane zgadzaja sie, ze
niezwykle wazne jest znalezienie sposobu naprawy uszkodzen
ochronnej powtoki mielinowej otaczajacej nerwy. Jednak, zeby
znalez¢ taka terapie, trzeba dokladnie zrozumie¢, jak przebiega
proces odbudowy mieliny, co moze w nim przeszkadzac (wiek
pacjenta?) i czy mozna jako$ na niego wptynac. Tego typu ba-
dania sg prowadzone w r6znych osrodkach naukowych, o czym
piszemy w tym numerze Nadziei. Prezentujemy tez ich zalo-
zenia, spodziewane efekty oraz zamieszczamy rozmowe z jed-
nym z badaczy.

Dopoki nie mamy naprawde skutecznej terapii pozostaje
leczenie i zmniejszanie ucigzliwo$ci objawéw SM. Jedng z pro-
pozycji pomocy w pracy miesni jest neuromodulacja, czyli
fagodna elektrostymulacja majgca na celu poprawe wspolpra-
cy miedzy moézgiem a mie$niami. ,,Narzedziem”, ktdre moze
w tym pomdc, jest specjalny kombinezon, ktéry oferuje sty-
mulacje calego ciala lub wybranych grup miesniowych. Efek-
tem moze by¢ poprawa funkcji miesni szkieletowych, wieksza
precyzja i ptynno$¢ ruchéw, poprawa rownowagi i koordyna-
cji, a dzigki temu — zmniejszenie bélu i spastycznos$ci. Trudno
powiedziec czy jest to propozycja dla wszystkich, ale na pewno
warto wiedzie¢, ze s3 i takie mozliwodci pomocy w codzien-
nym funkcjonowaniu.

Oprocz aspektéw czysto medycznych, objawdw fizycznych,
na poprawe jakosci zycia wplywa nasze nastawienie psychiczne
i wszystko, co pomaga nam lepiej si¢ poczu¢ — niezaleznie od
stanu fizycznego. Temu mogg stuzy¢ rézne warsztaty terapeu-
tyczne — wykonywanie kreatywnych prac plastycznych czy in-
spirujace wycieczki — nawet te trudne i nie calkiem komforto-
we. Takie propozycje daje OW PTSR i, jak przeczytamy, warto



Drodzy Czytelnicy

z nich korzysta¢. W tym numerze piszemy tez o potrzebie ,,de-
toksu” psychicznego i rozsadnego korzystania z mediow. Do-
bra propozycja moze by¢ czas rekolekeji — psychiczny detoks
i duchowe nakarmienie, o czym pisze uczestniczka tegorocz-
nych rekolekcji ,Winda”

A nieco nostalgiczny felieton ojca Wactawa Oszajcy moze
pomoc w spokojnym spojrzeniu na swojg historie zycia...

A wigc - milej lektury

Katarzyna Czarnecka
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Spis tresci

Drodzy CZytelnicy ..........ccooeevvveiininieeesiseeesesieeeeseeeaes 1
CO NOWEGQO... CZYLI O STARYM INACZE] ............. 4
Jak naprawi¢ mieling? .........ccocoveevivireennneeeeeees 4
Neuromodulacja - nowa nadzieja dla SM? .................. 10
POMYSL... WARTO ....ourrricrrnrcinnsssnnsssssssnssssnsens 17
Koniec lata ....covevereeieieiecicicccceereereseseeeeeeeeeeaes 18
MIEDZY NAMI ...cuciviniininrinniineniinsenncssesssessesssesseenes 23
WYPLatac $i€ Z SIECT wuvueueuevevevriririreecccreieerrereeccenenee, 23
Rekolekcje ,Winda” ... 25
OKiem asystenta .......cceeeueueueererererererereseneeeeeerenenenenenenenes 26
Lapacze snéw i warsztat malarski ........ccccoveeeninnnnence. 31
|20 W/ . N 35
Zajecia w Oddziale Warszawskim PTSR ...................... 37
Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego .................... 44
Aktualnie realizowane projekty ........cccccovvvvnrceennee 45
Co 5ie WYdarzylo .......cceeueeciinnnceccccccccaes 53
Co przed NAMI ...covvveeeeeieieicceeee e 54

Nabzigja 5



CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Jak naprawié mieline?

Aby powstrzymac stwardnienie rozsiane potrzebujemy tera-
pii, ktdre naprawiajg uszkodzenia ochronnej powtoki mielino-
wej otaczajacej nerwy. Bylyby uzupelnieniem leczenia majgcego
na celu powstrzymanie atakéw immunologicznych i ochrone
samych nerwdéw przed uszkodzeniami. Komorki nerwowe prze-
kazujg informacje miedzy mézgiem i rdzeniem kregowym a na-
rzadami i konczynami ciala. Kontroluja wszystko, co robimy -
od tego, jak sie poruszamy, po to, jak myslimy i czujemy.

Czym jest mielina?

Mielina to tluszczowa powloka ochronna otaczajaca witok-
na nerwowe - troche jak izolacja przewodu elektrycznego.
Funkcja ostonki mielinowej jest ochrona delikatnych witékien
nerwowych i umozliwienie szybkiego przekazywania sygnatow
wzdluz nerwow bez utraty lub zaklécen. Na przyktad w komor-
kach nerwowych, ktére rozciagaja si¢ od rdzenia kregowego do
mies$ni nog, ostonka mielinowa umozliwia przekazywanie syg-
naléw z predkoscig do 430 kilometréw na godzine. W komor-
kach nerwowych bez mieliny predkos¢ przekazywania sygna-
léw moze spas¢ nawet do péttora kilometra na godzine.

W przypadku stwardnienia rozsianego komorki odpornos-
ciowe przedostajg si¢ do mozgu i rdzenia kregowego i atakuja

6 Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

zaré6wno mieling, jak i komor-
ki, ktére ja wytwarzaja. Kiedy
mielina ulega uszkodzeniu,
sygnaly majg trudnosci z prze-
dostawaniem si¢ dalej lub nie
moga si¢ przedosta¢ w ogole.
To wlasnie powoduje objawy
SM. Objawy te mogg by¢ bar-
dzo rézne u réznych osob, w zaleznodci od tego, w ktérym
miejscu mdzgu lub rdzenia kregowego doszto do ataku.

Jesli mielina nie zostanie odpowiednio naprawiona, widk-
na nerwowe stajg si¢ coraz bardziej podatne na uszkodzenia.
Z czasem moga one ulec zniszczeniu. W takim przypadku syg-
naly nie moga juz by¢ przekazywane, a objawy stajg si¢ trwale.
To stopniowe, stale nasilanie si¢ niepelnosprawnosci nazywa-
my postepem stwardnienia rozsianego. Dlatego tak wazne jest
znalezienie sposobu na przywrocenie mieliny w nerwach, chro-
nigc je przed uszkodzeniami i przywracajac przeplyw sygnatow.

Ludzkie cialo ma niesamowitg naturalng zdolnos¢ do re-
generacji i przywrocenia prawidlowego funkcjonowania ner-
woéw. Mielina jest naprawiana lub zastepowana przez specjal-
ne komorki w mézgu zwane oligodendrocytami. Komdrki te
powstaja z pewnego rodzaju komoérek macierzystych znajdu-
jacych sie w moézgu, zwanych komérkami prekursorowymi
oligodendrocytéow (OPC). Komorki nerwowe wysylajg sygnat
o pomocy, gdy ich mielina ulega uszkodzeniu. Kiedy sygnat
dociera do OPC, komorki te przemieszczajg sie do miejsca
uszkodzenia i dojrzewajg do postaci oligodendrocytow. Wow-
czas uszkodzenie moze zosta¢ naprawione.

Na poczatku choroby proces ten przebiega do$¢ sprawnie. Po
zastgpieniu mieliny sygnaly moga ponownie przemieszczac si¢
wzdluz wiokien nerwowych. Objawy stwardnienia rozsianego

-
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Co nowego... czyli o starym inaczej

moga si¢ zmniejszy¢ lub ustgpi¢ wraz z ustepowaniem ataku
immunologicznego. Jednak wraz z wiekiem i powtarzajacymi
sie atakami, proces ten przestaje dziata¢ tak skutecznie. Uwa-
za sie, ze komorki OPC przestajg reagowac na sygnaly pomocy
wysylane przez komdrki nerwowe, a uszkodzone oligodendro-
cyty nie s3 juz w stanie skutecznie zastapi¢ utraconej mieliny.

Celem badaczy jest znalezienie sposobow, aby ponow-
nie uruchomic¢ ten naturalny proces. Wymaga to zrozumienia
wszystkich jego aspektéw: od sposobu, w jaki komorki nerwowe
wysylaja sygnaly o pomocy, po ustalenie, ktore czasteczki po-
magaja aktywowac komorki wytwarzajace mieling. Nastepnie
naukowcy muszg przetozy¢ te odkrycia na opracowanie metod
leczenia, ktére pomoga osobom cierpigcym zaréwno na rzuto-
wo-remisyjna, jak i postepujaca posta¢ stwardnienia rozsiane-
go. Nie jest to tatwe zadanie, ale osiaggnieto juz realny postep,
a pierwsze metody leczenia, ktére moga naprawi¢ mieling, s3
obecnie testowane w badaniach
klinicznych.

Centrum Naprawy Mieliny MS s
Society Cambridge zajmuje sie po- —
glebianiem wiedzy na temat proce-
su naprawy mieliny, koncentrujac
sie w szczegdlnosci na reakeji ko-
morek OPC. Zespot stosuje prze- ’f
lomowe podejscie w badaniach,
po raz pierwszy analizujac wplyw
starzenia si¢ i czynnikow zwigza-
nych ze stylem zycia (takich jak

dieta i ¢wiczenia fizyczne) na ko- ~

mérki OPC.

s Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

Centrum Badan nad Stwardnieniem Rozsianym MS Society
Edinburgh wykorzystuje pionierskie modele zwierzece i tkan-
kowe w celu opracowania przysztych metod leczenia naprawy
mieliny. Posiada doswiadczenie w zakresie badania lekéw pod
katem ich potencjalu w zakresie naprawy mieliny i ochrony
nerwoéw przed uszkodzeniami. Wielu naukowcow z centrum
sciSle wspodlpracuje z osobami cierpigcymi na stwardnienie
rozsiane, ktore sg pacjentami kliniki neurologiczne;j.

Wspotpracujac ze sobg osrodki w Cambridge i Edynburgu
stworzyly swiatowej klasy srodowisko badawcze, ktdre moze
umozliwi¢ zrozumienie procesu naprawy mieliny i pozwoli wy-
znaczy¢ cele terapeutyczne dla dalszych badan. Ostatnie prze-
fomowe odkrycia obejmujg identyfikacje czasteczek waznych
w procesie naprawy mieliny oraz testowanie lekéw, ktdre moga
oddzialywac na te czasteczki w badaniach klinicznych. W ze-
sztym roku naukowcy odkryli, Ze lek przeciwcukrzycowy met-
formina moze naprawia¢ mieling u szczuréw. Obecnie wspie-
rane s3 badania kliniczne nad tym lekiem u 0s6b z nawracajaca
postacig stwardnienia rozsianego. Wyniki badan spodziewamy
sie pozna¢ pod koniec 2025 roku.

Wiek i SM

Doktor Stavros Vagionitis jest naukowcem w Centrum Na-
prawy Mieliny w Cambridge. ZapytaliSmy go o wplyw starze-
nia si¢ na stwardnienie rozsiane oraz o jego badania nad na-
prawa mieliny.

Jak zainteresowal si¢ Pan badaniami nad stwardnieniem
rozsianym?

Mialem szczescie, ze podczas studiow doktoranckich
z neurobiologii w Niemczech trafilem do laboratorium zaj-
mujacego sie badaniami nad mieling. Poczatkowo kierowata
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Co nowego... czyli o starym inaczej

mng ciekawo$¢ naukowa. Mam cztonka rodziny dotknietego
stwardnieniem rozsianym. Dzieki mojej pracy spotkalem wiele
0s6b cierpigcych na te chorobe.

Czy stwardnienie rozsiane zmienia si¢ wraz z wiekiem?

Stwardnienie rozsiane dotyka zaréwno osoby mlode, jak
i starsze. To odréznia te chorobe od wielu innych powaznych
choréb neurodegeneracyjnych. Stwardnienie rozsiane wptywa
na kazda osobe w inny sposéb. Ogoélnie rzecz biorgc, u oséb
mlodszych stwardnienie rozsiane czesciej wystepuje w po-
staci rzutowo-remisyjnej. W tym przypadku wystepuja rzuty
(pogorszenie objawdw), po ktérych nastepuja okresy remisji.
Wraz z wiekiem wiele 0s6b z SM zaczyna doswiadczac poste-
pujacych postaci SM, ktére powodujg bardziej zaawansowang
i stalg niepelnosprawnos¢.

Obecnie dysponujemy terapiami dla rzutowo-remisyjnej
postaci SM, a niektdre terapie dla postaci postepujacej sg w fa-
zie rozwoju. Jednak nadal potrzeba wiecej badan, aby znalez¢
skuteczne metody leczenia dla wszystkich, zwlaszcza dla oséb
starszych, u ktorych z czasem niepelnosprawnos¢ nasila sie.

Jak zmienia sie uklad odpornosciowy wraz z wiekiem
i jaki ma to wplyw na stwardnienie rozsiane?

Jest to obszar aktywnych badan w naszym laboratorium.
W przypadku stwardnienia rozsianego uklad odpornosciowy
omytkowo atakuje ochronng powloke mielinows otaczajaca
nerwy. Jak dotad wiemy, mikrogleje, komoérki odpornoscio-
we modzgu, wydaja sie by¢ bardziej aktywne w starzejacym sie
mozgu. Badamy, jak moze to wptywad na delikatng réwnowa-
ge stanow zapalnych w mézgu. Badamy réwniez, jak moze to
wplywac na naprawe mieliny.

Jak starzenie si¢ wplywa na naprawe mieliny?

Nasz mozg moze naprawia¢ mieline za pomocg komorek
zwanych oligodendrocytami. Komorki te s uszkadzane lub

10 NADzIEJA



Co nowego... czyli o starym inaczej

niszczone w przebiegu .; - N

stwardnienia rozsianego, - 4R AN F o
. . Reokracrwe cigedhadmoyly ]

ale organizm moze wy-

tworzy¢ nowe. Komorki /

zwane komorkami pre-

kursorowymi oligoden- R

drocytow (OPC) dzielg an

sie i przeksztalcaja w oli-
godendrocyty. Moga one
nastepnie naprawia¢ mieline. Proces ten zazwyczaj przebiega
prawidtowo u mlodszych oséb i ma miejsce w fazie remisji
w przypadku stwardnienia rozsianego rzutowo-remisyjnego.
Jednak wraz z wiekiem przestaje on dziala¢ tak skutecznie.
W zwigzku z tym uszkodzona mielina ma mniejsze szanse na
naprawe. Powoduje to, ze nerwy s3 podatne na uszkodzenia
i z czasem mogg ulec zniszczeniu. Przyczynia si¢ to do postepu
stwardnienia rozsianego.

W Centrum w Cambridge faczymy badania podstawowe
z badaniami klinicznymi. Dzigki temu mozemy szybko prze-
ksztalci¢ wyniki badan laboratoryjnych w potencjalne terapie.
MJj projekt koncentruje si¢ na tym, jak starzenie si¢ wplywa
na naprawe mieliny. Tworz¢ uszkodzenia mdzgu przy uzyciu
modeli myszy i szczurdéw, a nastepnie obserwuje, jak s one na-
prawiane. Sprawdzam, jak zmienia si¢ to wraz z wiekiem. Chce
zrozumie¢, dlaczego komdrki OPC nie naprawiajg uszkodzen
wraz z wiekiem. Czy nie przeksztalcaja si¢ one w oligodendro-
cyty? A moze problemy pojawiaja si¢ pozniej, podczas tworze-
nia mieliny?

Nie wszystkie komorki OPC sg takie same. Moim celem
jest zidentyfikowanie konkretnych komdrek, ktére s3 najbar-
dziej skuteczne w naprawie mieliny. Chce réwniez spraw-
dzi¢, czy mozemy zacheci¢ mniej skuteczne komdrki OPC do

NADZIE]A 11



Co nowego... czyli o starym inaczej

zachowywania si¢ bardziej jak te ,,mlodsze”, bardziej skuteczne.
Aby to osiagna¢, badam, ktore geny sg aktywowane w najbar-
dziej skutecznych komdérkach OPC. Opracowuj¢ rowniez me-
tody $ledzenia tych komorek i ich aktywnosci. Mam nadzieje
znalez¢ sposoby na odmlodzenie komoérek OPC i przywrdce-
nie ich zdolnosci do naprawy mieliny.

Co ta praca moze oznacza¢ dla oséb z SM?

Mamy nadzieje, ze polaczenie stymulacji naprawy mieliny
z innymi terapiami modyfikujacymi przebieg choroby, ukie-
runkowanymi na ukfad odpornosciowy, pomoze zatrzymac
postep SM i poprawi¢ jako$¢ Zycia pacjentow.

za: MS Matters Insight 38
ttum. K. Czarnecka

Neuromodulacja — nowa nadzieja dla SM?

Przewlekly bol oraz problemy ukladu mie$niowo-szkiele-
towego czesto towarzyszg dysfunkcjom ruchowym o podtozu
neurologicznym, w tym zwigzanym ze stwardnieniem rozsia-
nym. Zwigkszone napiecie miesni prowadzi do powstawania
przykurczy i klopotéw z samodzielnym funkcjonowaniem.
Z pomocg przychodzi neuromodulacja, czyli tagodna elektro-
stymulacja majgca na celu poprawi¢ wspotprace migdzy moz-
giem a migsniami.

Najlepsze efekty terapeutyczne otrzymujemy, gdy uznane
metody fizjoterapii sa wspierane przez wspodiczesng techno-
logie. Przyktadem jest kombinezon, ktdry oferuje stymulacj¢
calego ciata lub wybranych grup migsniowych, wykorzystujac
neuromodulacje. Jak to dziala? Kombinezon posiada 58 wbu-
dowanych elektrod, ktére wysylaja do migsni nieinwazyjne

12 Nabpzigja
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impulsy elektryczne o niskiej czestotliwosci. Wykorzystywany
jest tutaj mechanizm hamowania zwrotnego, czyli pobudzanie
czuciowe ostabionych miegsni i aktywizacja ich do pracy z jed-
noczesnym rozluznieniem mies$ni przeciwstawnych, ktore sg
nadmiernie napigte. Efektem moze by¢ poprawa funkcji miegs-
ni szkieletowych, np. precyzja ruchéw dowolnych, poprawa
plynnosci ruchu, zwiekszenie sity, wygaszenie patologicznych
odruchdéw, poprawa réwnowagi i koordynacji, zmniejszenie
bolu oraz sztywnosci mie$niowe;j

o podlozu spastycznym.

Jako przyklad wezmy czesto ob- -
serwowane w SM charakterystyczne &‘
ustawienie oraz napiecie konczyn . \
dolgych podcze}s chod}l. Nadaktyw- . f e .
ne i zesztywniale migs$nie: czwo- s

7.
roglowy uda oraz brzuchaty tydki, fa\

powodujg przeprost w stawie kola- ; . N

nowym w fazie podporu, a w fazie b 4
przenoszenia brak ptynnosci ruchu /
zgiecia (biodro i kolano) z efek- W% N
tem opadajacej stopy. Jest to bar- ¥ \
dzo kosztowna energetycznie stra-

tegia chodu. W tym przypadku, pobudzajac do pracy grupy
migsniowe takie jak: zginacze stawu biodrowego, kolanowego
i grzbietowe stopy, uzyskujemy redukcje sztywnosci (przepro-
stu) stawu kolanowego oraz poprawe plynnosci przenoszenia
konczyny z uniesieniem stopy w gore.

Postepowanie terapeutyczne w SM polega gldwnie na po-
mocy lekarza neurologa i fizjoterapeuty w utrzymaniu szere-
gu funkcji wykonywanych przez chorego w zyciu codziennym.
Proces ten wspomagany jest przez wykorzystanie rozluznia-
nia nadmiernie napietych mie$ni i budowanie silty migsni

NADZIE]A 13



Co nowego... czyli o starym inaczej

oslabionych. Podczas 60-minutowej sesji w kombinezonie z in-
dywidualnym programem stymulacji, pacjent ma mozliwos¢
wykonywania wszystkich codziennych czynnosci, a jedno-
cze$nie terapia prowadzi si¢ sama. Jest to skuteczny sposob na
wsparcie planu fizjoterapeutycznego. Wszystko jest maksymal-
nie proste i odbywa si¢ w kilku krokach: zalozenie kombine-
zonu bezposrednio na ciato (elektrody musza miec¢ stycznos¢
ze skdrg), zapiecie pasa z jednostka sterujacg wokot talii, pod-
laczenie ramion jednostki do kurtki i spodni, wigczenie przy-
cisku ,start” na jednostce. Wedlug badan przeprowadzonych
w Szwecji, efekty dzialania mogg utrzymywac si¢ do 48 godzin.
W tym czasie pacjent ma szans¢ by¢ bardziej wydolny ruchowo
przy mniejszym wydatku energetycznym. Redukcja bdlu, po-
prawa sily i mobilnos$ci zwiekszajg potencjal na jak najdiuzsze
zachowanie a nawet poprawe sprawnosci fizyczne;j.

Istniejg oczywiscie ograniczenia i sytuacje, w ktérych sto-
sowanie kombinezonu jest zabronione. Z uwagi na fakt, ze jed-
nostka sterujgca generuje prad, a co za tym idzie, pole mag-
netyczne, wszelkie urzadzenia elektroniczne w tkankach sa
bezwzglednym przeciwwskazaniem. Jednostka sterujagca moze
réwniez zaburzy¢ prace aparatu EKG. Jesli chodzi o zmiany
skorne, nie nalezy stosowac stymulacji, gdy wystepuje ryzy-
ko krwotoku po przebytym urazie lub zabiegu chirurgicznym.
Podobnie w przypadku obrzekdw, zmian ropnych i zapalnych,
zar6wno powierzchownych, jak i glebiej zlokalizowanych
(np. zaburzenia przeptywu limfy w zylach). W niektérych
przypadkach przed zastosowaniem sprzetu nalezy skonsulto-
wac sie z lekarzem. Nalezg do nich: epilepsja, goraczka, no-
wotwory, choroby zwigzane z ukladem naczyniowym, choro-
by skdry lub uzycie wraz z innymi produktami o charakterze
medycznym. Nalezy zachowa¢ ostrozno$¢ przy zaburzeniach
czucia, podczas miesigczki lub w trakcie cigzy. Wazne tez, gdzie
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Co nowego... czyli o starym inaczej

przechowujemy kombinezon. Pomieszczenia wilgotne lub sil-
nie nastonecznione moga spowodowac jego uszkodzenia.
Stosowanie kombinezonu w poblizu urzadzen elektrycznych
i magnetycznych szerzej opisane jest w instrukcji obstugi.

Jak wyglada test kombinezonu? Procedura jest do$¢ pro-
sta, lecz czasochlonna, gdyz pacjent musi przygotowac si¢ na
okoto 3-godzinne badanie. Po przeprowadzeniu wywiadu,
omowieniu przeciwwskazan i odczug, na jakie testujgcy powi-
nien by¢ gotowy, przystepujemy do nagrania aktywnosci ru-
chowych. Powinny one odzwierciedla¢ problemy, ktére chory
zglasza jako najwazniejsze na co dzien. Po zakonczeniu nagran
przed stymulacja, pacjent zaklada kombinezon, a specjalnie
przeszkolony fizjoterapeuta z doswiadczeniem neurologicz-
nym programuje jednostke sterujaca, aby jak najlepiej popra-
wic¢ nagrane czynnosci ruchowe. Testujacy przebywa 60 minut
w zrelaksowanej pozycji lezgcej lub siedzacej, a pozgdanymi
odczuciami powinno by¢ mrowienie o lekkim lub $rednim
nasileniu w roznych strefach ciata. Niepozadany jest bol, pie-
czenie, klucie, dusznosci, silne skurcze miesni. Po zakonczeniu
programu przystepujemy do nagrania tych samych aktywnosci
z identyczng liczbg powtdrzen, co przed stymulacja. Nastepnie
fizjoterapeuta Iaczy filmy z tych samych aktywnosci na podzie-
lonym ekranie, by wychwyci¢ réznice i detale jakosciowe. Fil-
my sg ogladane i omawiane wspolnie z pacjentem w gabinecie.

Na przestrzeni trzech lat prowadzenia testéw, obserwacje
fizjoterapeutyczne doprowadzily nas do waznego wniosku: na
0gol podobne grupy miesniowe ulegaja oslabieniu w SM, ale
kazdy pacjent posiada swoje indywidualne cele, ktére chcialby
poprawic, aby lepiej funkcjonowac. Z tego powodu programy,
ktére zalecamy, moga diametralnie si¢ rézni¢. Osoba, ktorej
celem jest poprawa jakosci chodu moze korzysta¢ z zupetnie

NADZIE]A 15



Co nowego... czyli o starym inaczej

e

.
r——
-

przeciwstawnego programu niz pacjent potrzebujacy zwigk-
szenia sity migsniowej do przesiadania si¢ lub wstawania.

SM to schorzenie, na ktére opisywana forma terapii fak-
tycznie dziala. Jak silne jest to dziatanie? Efekt po tescie czesto
jest dobry lub $redni. Sporadycznie pacjenci moga odczuwac
stabg roznice, to jednak wystepuje stosunkowo rzadko. Zdarza
sie jednak, ze efekty moga by¢ bardzo male, albo nawet nie-
widoczne. Dotyczy to grup miesniowych dotknietych juz bar-
dzo duzg sztywnoscig — np. mig¢snie tydki zginajace stope po-
deszwowo lub silna spastyka o podlozu poudarowym, tudziez
u dorostych cierpigcych na MPD.

Oprodcz pozytywnych efektéw ruchowych po uzyciu kom-
binezonu, pacjenci komunikuja w naszym dzienniku online
szereg korzysci, o ktérych kto§ w pelni zdrowy neurologicznie
nie mysli. Oto kilka wypowiedzi uzytkownikéw z SM:
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e ,(...) chce mi sie zy¢, caly czas co$ robie, maz mowi,
ze zachowuje si¢ jak na haju :). A ja po prostu chce zy¢;
mam sily i checi, z uSmiechem wstaje kazdego dnia,
jakby kto§ mnie podmienil! Nie pamietam czasu, kie-
dy nie czulam bolu i ciezkosci nég, ciala... Teraz siedze¢
i fapie sie na tym, ze nic mnie nie boli, w koncu potra-
fie odpoczaé; niesamowite uczucie, czuj¢ si¢ jak nowo
narodzona”.

« ,Po sobotniej sesji lepsze samopoczucie. Latwiej wejs¢
pod prysznic (mam brodzik standardowy) i sta¢ w trak-
cie kapieli”.

e ,(...) spacer z psem, ktory zajmowal mi okoto 40 minut,
dzisiaj, po $niegu, niecate 30 minut. Szybciej sie regene-
ruje po wysitku”

e ,(...) nie mam stale zimnych rak, stép i nosa. To potra-
fito by¢ bardzo meczace, ucigzliwe, dlatego o tym pisze”

Oproécz subiektywnych odczud pacjentdéw, posiadamy row-

niez obiektywne dane potwierdzajgce dzialanie kombinezonu.
Z pomocy cyfrowej analizy ruchu z wykorzystaniem 8 kamer
sledzacych w technologii SIMI Motion sprawdzilismy w spo-
sob mierzalny wszystkie parametry chodu u pacjenta z SM.
Dane zostaly zebrane przed zastosowaniem stymulacji oraz po
roku od jej rozpoczecia (czgstotliwos¢ 1 raz na 2 dni).

Najwazniejsze sg zmiany w cyklu chodu pacjenta: wzrost

dynamiki chodu, zmniejszenie zakresow odwiedzenia i nie-
znaczne zwiekszenie rotacji zewnetrznej w prawym stawie bio-
drowym, poprawa zakresow ruchomosci lewego stawu biodro-
wego w kazdej ptaszczyznie, ograniczenie przeprostu w lewym
stawie kolanowym w fazie podporu i zwigkszenie zakresu zgie-
cia w fazie przenoszenia, poprawa wszystkich zakreséw rucho-
mos$ci miednicy i tulowia. Rok systematycznego stosowania
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kombinezonu jako wspomaganie regularnej fizjoterapii spo-
wodowal poprawe jakosci i ekonomii chodu.

Jaki zatem wniosek przychodzi nam na mysl? Dobrze prze-
myslany program neuromodulacyjny scisle dopasowany do
celu pacjenta z SM moze w skuteczny sposéb wspomagac jego
codzienng terapie ruchowsy i trening sitowy. Dzieki zniesieniu
dolegliwosci bolowych i ulatwieniu codziennosci przywraca
tez pozytywne nastawienie do zycia!

mgr Agnieszka Kowalska, mgr Pawel WoZniak

fizjoterapeuci Instytutu ,,Dzielny Mis”,
eksperci Exopulse Molli Suit
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POMYSL... WARTO

Nie mozemy kontrolowac okolicznosci zewnetrznych.
Mozemy jedynie kontrolowaé to, jak na nie reagujemy.
Michael Rennier
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Koniec lata

Jest 29 dzien wrzes$nia. Wczoraj wszedtem w 79 rok od dnia
urodzin. Poszlo gtadko, w koncu nie pierwszy raz to robie, wiec
nabralem wprawy. Nie, nie, nic z tych rzeczy, Zadna tam melan-
cholia, czy inna modna depresja mnie nie ogarnia. Przeciwnie,
jesli juz to, méwiac za Czestawem Miloszem, dzigkczynienie,
wdzigcznos¢. Po prostu bylo, jak bylo, wiem, ze nie wiem, ile
w tym co si¢ wydarzylo, bylto zlego, a ile dobrego. Wiem tez,
cho¢ nie wiem, ile zta zaskutkowato dobrem i ile dobra zlem.
Ale skoro tego nie wiem, to wiem, Ze taka mozliwos¢ istnieje
i te mozliwo$¢ nalezy pisa¢ wersalikami: MOZLIWOSC.

Pisze ten felieton w busie jadacym z Bilgoraja do Lublina.
Wracam bowiem z godciny u szwagrostwa w Ksiezpolu, siostry
Bernadki i szwagra Jozka Niescioréw. Od dobrego kwadransa
jade szosg na Frampol. W czerwcu 1943 roku tg sama drogg je-
chata kolumna niemieckich, wojskowych ciezaréwek po brzegi
,zaladowanych” mieszkaricami wsi Zwiartéw, wtedy Zwiartow.
Nazwe zmieniono, gdyz po doktadniejszych badaniach okaza-
to sie, iz zalozycielami tej wsi byli bracia Zwiartowscy. Zwiar-
tow wzigl sie zapewne ze wzgledu na budowe aparatu mowy
tubylcéw. Ich, czyli méj, jezyk jest dzwieczny, stad zmiekczamy
wszystko, co si¢ nam na jezyk nawinie. Jade wiec droga, ktéra
ci wojenni mieszkaricy Zwiartowa, a wér6d nich trzyosobowa
rodzina Wawretych — Kazimierz i Rozalia oraz ich cérka Ma-
rianna urodzona w 1925 roku. Marianna, a nie Maria, gdyz tak
chcial proboszcz z Wozuczyna. W glowie mu si¢ bowiem nie
chcialo pomiesci¢, zeby jakas wsiowa baba nosita to samo imie,
co Matka Boska. Jechali zatem Zwiartowiaki, nie wiedzac, do-
kad ani po co, a jesli czego$ mogli sie spodziewac¢, i to w kaz-
dej chwili, to gwaltownej $mierci. Na razie jeszcze zyli i doje-
chali do Frampola, a stamtad rozwieziono ich po okolicznych
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wsiach, takich jak Sokoléwka, Radzigcin, Teodoréwka, Sta-
ra Wie$ i Rzeczyce. W tej ostatniej zamieszkali Wawretowie.
Nasiedlono ich do malego gospodarstwa, z ktérego pare dni
wczesniej wysiedlano wilascicieli. Po sgsiedzku mieli bogatych
gospodarzy, w tym chlopaka urodzonego w 1925 roku, Tadeu-
sza. Nazywali si¢ Oszajca. Tak, drogi Czytelniku, stusznie po-
dejrzewasz, ze tu zawigzuje si¢ nowy watek tego opowiadania.

Oszajcéw niemieccy okupanci zostawili, raz ze wzgledu na
wielkos¢ ich gospodarstwa, a wigc i kontynentow, a po drugie
mieli oni przeprowadzi¢ zniwa na polach wysiedlonych miesz-
kancow Rzeczyc. Opowiadala mi mama mojego ojca, ze gdy
zauwazyli zblizajaca si¢ do wsi kolumne niemieckich samocho-
dow, calg rodzing ukryli si¢ na strychu chalupy, a moj przyszty
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ojciec, wspomniany juz Tadeusz, przez dziur¢ w strzesze miat
patrze¢, co dzieje si¢ na drodze i na podwodrzu. Naraz, opo-
wiadata babcia Stanistawa, Tadek moéwi: Mama, oni pewnie
przyjechali z Sybiru, bo chlopy majg cholewy po same dupe.
Rzeczywiscie, w Zwiartowie zimg mezczyzni nosili buty zwane
tyszowiakami, jako ze wyrabiano je w Tyszowcach, z cholewa-
mi siegajacymi powyzej uda. ,Mama’, wykrzyknatl, ,ale jaka
tadng dziewczyne przywiezli”. Struchlalam, pomyslalam, juz
po moim Tadku, bo jak si¢ uprze, to swego dopnie, ozeni si¢
niechybnie z tg nieszczesnicg. No i stalo sig, jak babka prze-
widziata. Slub odbyt sie na Matke Boskg Gromniczng w 1945
roku, a ja szczesliwie si¢ urodzilem w niedzielny poranek
28 wrzesnia 1947.

No i popatrzcie, nawet na Niemca nie moge narzekac. Ale
jedna rzecz przez dlugie lata mnie nurtowala. Nie wiedzia-
tem, dlaczego akurat Zwiartowiakow, zamiast jak wszystkich
innych wysiedlanych w powiecie tomaszowskim i zamojskim,
nie umieszczono w obozie przejSciowym w Zwierzyncu, nie
poddano selekcji (wciekam sig, gdy slysze, ze selekcjoner zde-
cydowat o skfadzie druzyny) i, zgodnie z wytycznymi, niezdol-
nych do pracy nie wyslano na niechybng $§mier¢ najczesciej
na Majdanek, czy do Betzca, mlodych zas i dzieci do Niemiec,
a powieziono ich dalej i nasiedlono do wsi uprzednio wysiedlo-
nych? Odpowiedz znalaztem w dziennikach dr. Janusza Petera,
dyrektora tomaszowskiego szpitala. Wychodzi na to, ze Niemcy
nie panowali juz nad wydarzeniami. Na dodatek partyzanci tez
skutecznie przeciwstawiali si¢ ich planom germanizacyjnym.

Jade wiec z Bilgoraja, to tam przez kilka lat mieszkal nobli-
sta Isaac Bashevis Singer. Po jego bilgorajskich rodakach zostal
tylko kawaleczek kirkutu, pare upamigtnien i ludzka pamiec
— najmniej i najbardziej trwaly kawaltek przeszlosci. Trwa-
ly dlatego, ze potrafigcy si¢ odradza¢. Podobnie jak pamiec
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o tragicznym, ale tez najwspanialszym przejawie cztowieczen-
stwa dwojga zakochanych mlodych mieszkancach Frampola.
To tutaj Florian Oszust (rowniez Florian Oszust Orlinski) uro-
dzony w tym miasteczku w 1920 roku, zakochat si¢ w Zydow-
ce, Goldzie Dymbort, ukrywat j3 miedzy innymi na strychu
sklepu ,,Spotem”. Jednak najpierw ja, a nastepnie jego schwytali
Niemcy i oboje rozstrzelali w lesie miedzy Korytkowem Du-
zym a Niemirowem, w kwietniu 1943 roku.

Wyjezdzajac z Frampola w kierunku Lublina po prawej stro-
nie mijam gmach szkoty podstawowej do ktérej chodzil mdj oj-
ciec Tadeusz. Opowiadal, ze siedzial w jednej fawce, przyjaznit
sie, z zydowskim chlopcem, imienia niestety nie pamig¢tam, ale
wiem, ze sie jeszcze dowiem, gdyz owa MOZLIWOSC, o ktd-
rej juz wspomnialem, daje taka nadzieje. Otoz ten chlopiec, po
zbombardowaniu Frampola przez Niemcow we wrzesniu 1939
roku, schronil si¢ wraz z rodzing w Rzeczycach. Ktoregos dnia
moj przyszly ojciec spotkal go bardzo wystraszonego, bowiem
matka kazala mu zanies¢ do Frampola kure do szocheta, celem
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dokonania rytualnego uboju. Kolega ojca bat sie, ze jaki$ Nie-
miec, albo i Polak rozpozna go, a to mogto si¢ bardzo zle skon-
czy¢. Ojciec, chcac jako$§ mu pomdc, wypytal, jak takie koszerne
zabijanie kury wyglada i, zgodnie z instrukcja, kure na szabaso-
wy roso! zabil. Niestety, niedokladnie tak jak nalezato. Na na-
stepny dzien, tym razem nie przestraszony, ale niemiltosiernie
smutny kolega ojca wyznal mu, ze mama poznala sie, iz to nie
szochet kure ubit, a to znaczylo, Ze jej mieso nie jest koszerne,
wiec rosolu nie bedzie. W naszych do bolu praktycznych cza-
sach takie postepowanie wydaje si¢ by¢ co najmniej dziwne.
Ale, znowu przychodzi na mysl MOZLIWOSC. Jest mozliwe,
ze to co uwazamy za wiecej niz pewne, wcale takim by¢ nie
musi. Jest mozliwe, ze to matka Zyddwka i jej syn mieli racje,
wierzgc, ze $wigte pozostaje $wietym, chocby i nie istnialo. A to
dlatego, ze jak moéwi prof. Leszek Kotakowski, jeszcze w sie-
demnastym wieku mozna bylo méwi¢, ze cos jest absolutnie
niemozliwe, ale obecnie, tzn. w dwudziestym pierwszym wie-
ku, juz tak twierdzi¢ nie mozna. Nie mozna chocby ze wzgledu
na osiaggni¢cia nauk matematyczno-przyrodniczych.

Po opuszczeniu Frampola, troche jeszcze popisalem i za-
snaglem. Wracalem przeciez z gosci. Po przebudzeniu przeczy-
tatem, ze tych drondw itd... jesli znowu niemozliwe stanie si¢
mozliwe, po czyjej stronie staniemy?

ojciec Wactaw Oszajca SJ
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Wyplataé sie z sieci

Codziennie zalewa nas fala wiadomosci, powiadomien
i postow. Internet daje ogromne mozliwosci, ale tez przytlacza
i meczy psychicznie. Jak zachowad réwnowage i nie zwariowac
od nadmiaru informacji? Oto pie¢ prostych rad, ktére napraw-
de dzialaja.

1. Ogranicz powiadomienia

Nie kazde ,,ping!” w telefonie wymaga Twojej uwagi. Po-
wiadomienia z aplikacji spotecznosciowych i wiadomosci push
z portali czesto wyrywajg Cie z pracy i powodujg chaos w gto-
wie. Warto zostawi¢ tylko te naprawde wazne — np. SMS-y czy
komunikatory od najblizszych.
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2. Wyznacz czas na czytanie newsow

Zamiast sprawdza¢ wiadomosci co godzing, wybierz jedna
lub dwie konkretne pory dnia, w ktérych nadrobisz aktualno-
$ci. Dzieki temu nie bedziesz wciggany w ciagly strumien in-
formacji, a Twdj mdzg nauczy si¢ pracowac w rytmie skupienie
— przerwa.

3. Filtruj zrodla informacji

Nie musisz czyta¢ wszystkiego. Wybierz kilka portali czy
tworcow, ktorym ufasz, zamiast scrollowaé bez konca. Zbyt
wiele zrddel to czesto sprzeczne komunikaty i wigksze poczu-
cie chaosu. Lepiej mniej, a wartosciowo.

4. Zrdb cyfrowy detoks

Wrylacz telefon na godzing dziennie, idz na spacer bez stu-
chawek, zostaw laptopa zamknietego. Twoj mdzg potrzebuje
odpoczynku od bodzcédw, tak samo jak cialo od wysitku. Ba-
dania pokazuja, ze nawet krdtki ,,reset” poprawia koncentracje¢
i nastrd;j.

5. Pamietaj, Ze mozesz odpuscic¢

Nie da sie by¢ na biezaco ze wszystkim. Zamiast poczucia
winy, ze co$ Cie omingtlo, zaakceptuj fakt, ze Swiat i tak bedzie
pedzil dalej. Lepiej wiedzie¢ mniej, ale zachowac spokoj, niz
zy¢ w cigglym przecigzeniu.

https://deon.pl/inteligentne-zycie/piec-rad-jak-nie-zwa-
riowac-od-nadmiaru-informacji-w-internecie,3269312
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Rekolekcje ,,Winda”

W tym roku po raz pierwszy uczestniczylam w rekolek-
cjach ,Winda” dla 0séb z niepelnosprawnoscia. Byto to niezwy-
kle przezycie wspolnie spedzonego czasu, ale w zupelnie innej
formie niz jakiekolwiek formy wyjazdowe z PTSR i nie tylko.
W rekolekcjach réznego rodzaju uczestniczylam wielokrotnie,
ten czas byl jednak niezwyklym przezyciem. W milczeniu, ci-
szy i spokoju mozna odnalez¢ samego siebie i ustyszec co sig
dzieje w sercu. Jest czas dla Boga i dla siebie. Organizatorzy
stuzg pomoca w kazdej formie i sytuaciji.

Kolejnym atutem tego cudownego czasu rekolekcji ,Winda”
jest samo miejsce, w ktérym si¢ odbyl ten cudowny dla mnie
odpoczynek ducha i ciala. Dom rekolekcyjny ks. pallotynéw
znajduje sie w niewielkiej odleglosci od Warszawy, a jedno-
cze$nie jest przepelniony zielenig i ciszg otaczajacego ogrodu
idealnie utrzymanego przez braci, oraz starodrzewiem alejek
parku, co sprzyja odpoczynkowi w spokoju i ciszy. Zmoder-
nizowany budynek jest przystosowany do potrzeb oséb nie-
pelnosprawnych, co daje dodatkowe poczucie bezpieczenstwa.

T e
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Do tego przestronna jadalnia z bardzo dobrg obstuga mitych
i pomocnych pan zajmujacych si¢ przygotowaniem i podaniem
positkow.

Polecam serdecznie kazdemu, kto chce by¢ w kontakcie
z samym sobg w odcigciu od $wiata mediow, telefondw i in-
nych bodzcéw, ktdre na co dzien czesto nie dajg szansy usty-
sze¢ wlasnych mysli. Kazdy odnajdzie w tym wyjatkowym
miejscu i czasie wazne dla siebie refleksje. Nawet jesli kto$ ni-
gdy wczesniej nie byl na rekolekcjach czy tez organizowanych
przez wspolnoty koscielne wyjazdach lub pielgrzymkach i nie
ma przekonania do tego typu ,,imprez”.

Oczywiscie, to sa rekolekcje, wszystkie elementy rekolekcji
— konferencje, wprowadzenia do medytacji — sg bardzo dobrze
przygotowane i podane w prostej i czytelnej formie. W mojej
ocenie jest to bardzo cenne doswiadczenie. Nie jest jedynie dla
0s6b, ktdére na co dzien majg duzy kontakt z ,kosciotem” Jesli
tylko kto$ pojedzie z sercem i umystem otwartym na nowe do-
$wiadczenie, nie zawiedzie si¢.

BG

Okiem asystenta

Oddzial Warszawski PTSR regularnie informuje o orga-
nizowanych wydarzeniach skierowanych do czlonkéw towa-
rzystwa. Mialem juz okazje uczestniczy¢ w takiej atrakeji (wy-
cieczka do Zamku Krélewskiego). Doswiadczenie bylo super,
bo i organizacja i pogoda dopisaly. Wyjscie zakonczone space-
rem po Krakowskim Przedmiesciu na dlugo zostalo w pamieci
mojej i mojej podopiecznej. Zaznaczg, ze nie lubig tego okresle-
nia. Mam swoje przemyslenia na ten temat, ktérymi moze bede
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mial okazje si¢ z Wami podzieli¢ w innym materiale, dlatego
tez prostuje: to bylo super wyjscie dla mnie i dla Agnieszki.
Kocham histori¢ i ciekawostki, z kolei Agnieszka uwiel-
bia stucha¢, wigc moglem sie troche pochwali¢ swoja wiedza,
zaspokoi¢ swoja préznos¢ i wzmocni¢ moj narcyzm, zas Ag-
nieszka mogta uslysze¢ pare informacji o historii Warszawy
i wspodlczesnych opowiesci z zycia miasta. Bylto super i do dzis
wspominamy to wyj$cie. Dlatego tez wielce si¢ ucieszytem, gdy
dostalem informacje z OW PTSR o organizacji rejsu Kanatem
Zeratiskim i Zalewem Zegrzynskim. Oczywiscie wiedzialem,
ze takiego samego maila dostala tez Agnieszka. Liczylem, Ze to
ona pierwsza zwrdci mi uwage na tg oferte, bo to zupelnie ina-
czej ustawia podejscie do takiego wydarzenia. Jakze si¢ ucie-
szytem, gdy po przywitaniu uslyszalem: ,Piotrek, Piotrek jest

To byt miéd na moje serce
:). Bez wahania odpowie-
dzialem: ,,oczywiscie”
Chcgc podbi¢ temat,
by gdzie$ nie rozptynal sie
w niepewno$ci niepelno-
sprawnej osoby, co do tego
czy da rade, czy si¢ chce
etc., powiedzialem zgodnie
z prawda, ze bytem na spty-
wie kajakowym i ptynatem
statkiem wycieczkowym ta
trasg i bylo super. Ustalili-
$my najbardziej pasujacy
nam termin. To jest jeden
z elementéw ryzyka w ta-
kich wspoélnych wyprawach
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— musi si¢ znalez¢ pasujacy termin, a wiem, Ze to nie jest tatwe.
Agnieszka dostala zadanie zarezerwowania miejsc. Ja zas po-
stanowitem zdoby¢ pare informacji o warunkach rejsu: skad,
dokad, toalety, jedzenie, ewentualne przeszkody. Ustalilem,
ze nasz liniowiec ma toalete... nieprzystosowang, ale na ,pa-
jaczka” Agnieszka dalaby rade :). Wycieczka calodniowa, wigc
w glowie mialem lekkie obawy. Pozostaly one jednak tylko
w mojej glowie :)

Zaopatrzeni w usmiechy, prowiant i wode, zameldowali-
$my si¢ w ,,porcie” o godzinie 8.40 i tu zaskoczenie, bo jaki$
remont, rewitalizacja czy co$ - teren byl nie do pokonania. Na
szczescie jak tylko zobaczyta nas zaloga, to od razu rozwigzali
problem barier architektonicznych. Potrzeba bylo trzech oséb
by wozek z Agnieszka, niczym lektyka, z dumg powedrowatl do
gory i zeszliSmy ze skarpy schodkami, pomostem i bocznym
wejsciem wstawilismy wozek na poklad. Agnieszka w trakcie
tego procesu miata oczy zamkniete (i stusznie). Pomogla tutaj
szybkos¢ dzialania obstugi, myk wézek do gory i do przodu,
nie bylo czasu na reakcje i na to, by dopadl nas strach i zwat-
pienie. Zajelismy miejsce do zabaw dla dzieci i z usmiechem
wspominalismy akcje sprzed chwili.

Obszedlem statek, zobaczylem toalety, jak wszystko wygla-
da, gdzie co jest. Z doswiadczenia pracy asystenta wiem, Ze nie-
ktdre czynnosci trzeba wykona¢ przed, a nie wtedy, gdy robi si¢
problem. Problemy rozwigzuje si¢ trudniej, gdy jego elemen-
tem staje sie osoba niepelnosprawna na wozku. Dlatego za-
wsze, gdy gdzies sie wybieramy, zwracam uwage na ewentualne
przeszkody, toalety, jakies putapki, typu ruchome dywaniki lub
kwiatki, figurki na korytarzach i inne. Staram si¢ réwniez przy-
gotowac do takiej wyprawy/wyjscia tak, bym magt co$ opowie-
dzie¢, a to o budowie kanalu, jego historii, jak powstal Zalew
Zegrzynski itd. Nie wolno dopusci¢ do sytuacji, gdy wyprawa
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staje sie nudna. Mielismy '

juz jeden REJS z kultowym

stwierdzeniem Maklakie- =

wicza: ... nuda... nic sie
nie dzieje prosze Pana..."
Wprawdzie chodzito o Pol-
skie Kino, ale nuda potrafi
zabi¢ wszystko. Staram si¢
o tym pami¢ta¢c w moim
podejsciu do asystencji.
Byly wiec historie o ka-
nale krélewskim, wielkich

planach PRL, szlakach ko- *
munikacyjnych,  nabrze-
zach kanatu z przemystem, [ e
magazynami  etc., bylo St
o wioskach zatopionych =i

w zalewie i za krétkich mo- ==
stach, o Modlinie i szkole =

oficerskiej, a nawet elek-
trowni wodnej na stopniu
wodnym w Debe.

Na zalewie byl spory ruch, byly zagléwki, motoréwki, sku-
tery. Mozna bylo si¢ poczu¢ jak na Mazurach - przyjemnie.
Doplynelismy i znéw zestaw trzech marynarzy pomdgt nam
przenie$¢ wozek na pomost, szybko i sprawnie.

Chcialem Agnieszce pokaza¢ rynek Serocka, gdzies zjes¢
i oczywidcie... toalety :). Wiedzialem, ze Serock jest na wyso-
kiej skarpie, ale jako$ chyba w glowie znacznie sptaszczylem
to podejscie. W 30-stopniowym upale pchajac wozek pod gore
stroma poczulem sie jak Syzyf. Modlitem si¢ tylko, by na konicu
drogi nie spotkal nas ten sam ,,syzyfowy los” Udalo sig¢, cho¢
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nie korzystajac z kapieli bylem caly mokry. Nie udalo nam si¢
znalez¢ na rynku jakiego$ lokalu z jedzeniem. PokreciliSmy si¢
i powrot na dot inng drogg, ktéra, pomimo ze bardzo stroma,
byla jednak w dot.

Z tablic informacyjnych dowiedzieli$my sie, Ze sam Picasso
spedzil jedng noc w Serocku. Sciezka rowerowa przy samym
brzegu zagwarantowala nam przepickne widoki. Zmierzalismy
nig w kierunku przystani. Dochodzac do plazy miejskiej wraz
z przystanig znalezlismy $§wietng lokalng smazalnie¢ rybek. Owe
znalezisko podniosto nasze morale i juz wiedzieli$my, Ze nic tej
wycieczki nie moze nam zepsuc. Cho¢ los probowal, bo toaleta
w tym barku byta ciezko dostepna dla mnie, a dla Agnieszki
zero mozliwosci skorzystania :(. Na szczgscie Serock posta-
ral sie¢ budujac malg architekture dla turystow, przystosowang
réwniez dla niepelnosprawnych. Nastala blogosc i szczescie,
moglismy grzecznie czeka¢ na wyplyniecie w rejs powrotny.

Problemem stala si¢ pogoda - slonce prazylo niemilosier-
nie. Jedynym zefirkiem na tafli wody byt nasz okret, ktory wtas-
nie Zefir si¢ nazywal. Wiatru i chmurki nie uswiadczylismy.
Dotarlismy w okolice portu Zeranskiego zgodnie z planem.
Panowie z obslugi znéw popisali si¢ sprawnoscig. Wycieczka
dobiegla do konca. Zmeczeni, ale zadowoleni moglismy wra-
ca¢ do domku. W gltowach pozostaly wspomnienia, w zotadku
okonki.

Czas na podsumowanie jak najbardziej subiektywne, bo
moje. Jestem goragcym zwolennikiem wypraw nieoczywistych,
nie do konca komfortowych, windowych etc., ktére wytamuja
sie ze standardowych oczekiwan. Jesli znajomi z niedowierza-
niem kiwaja glowa, ze udalo si¢ nam dostac na Zefir i zwiedzac
Serock, to tym bardziej jestem zadowolony i pewien (mam
nadziej¢), ze Agnieszka tez. Nastepnym razem zwrdcg uwage
na dostepnos$¢ miejsc parkowania. Zostawitem Agnieszke na
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przystanku autobusowym, przestawilem samochéd i biegusiem
z powrotem, troche ze swojej winy, bo tego nie sprawdzitem.

Ciesze sie, ze nie wiedzieliSmy wczesniej o takiej formu-
le ,,dostepnosci” dla niepelnosprawnych. Gdyby Agnieszka to
zobaczyla wczesniej moglaby odpusci¢, a ja moglbym sie prze-
straszy¢, ze nie dam rady. Niespodzianki z pozytywnym zakon-
czeniem powoduja, ze zostaje w nas masa pozytywnych emocji
i wspomnien, ktérych nic nam nie odbierze.

Z ciekawostek, w trakcie ,,instalowania” sie na statku zosta-
fem nawet me¢zem Agnieszki, no bo kto inny mégtby pomagac?
Grzecznie i z uémiechem odpowiedzialem, ze moge teraz by¢
tez i mezem. Wspominam o tym, bo to pokazuje jak wazna
iistotna jest praca/misja asystentow. Prawdziwy maz Agnieszki
dostal w tym czasie odrobin¢ wytchnienia od Agnieszki :).

Dla innych pasazeréow to byla edukacja, czym jest asysten-
cja i jak jest potrzebna i, zZe przybliza ,normalno$¢” w zyciu
0s6b niepelnosprawnych. Co wigcej, budujace bylo to, ze nie-
pelnosprawni na statku doskonale sobie radzili.

Chcialem w imieniu swoim i Agnieszki podzickowac za
stworzenie mozliwosci skorzystania z tej oferty. Liczymy na
kolejne.

Asystent

Eapacze snéw i warsztat malarski

Nazywam si¢ Malgorzata Dunajczyk. Jestem absolwentka
ASP w Lodzi. Z zamilowania zajmuje¢ si¢ malarstwem intuicyj-
nym. Z wielkg przyjemnoscig, wykorzystujac swoje wieloletnie
doswiadczenie w pracy z osobami niepetnosprawnymi popro-
wadzilam w Polanczyku warsztat rekodzielniczy pt. ,Lapacze
SNOW”.
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Wczesniej  przygoto-
wane zostaly przeze mnie
materialy takie jak: ob-
recze, sznurki, wtdczki,
wstazki, koraliki, pidrka
i inne ozdoby. Wykonanie
lapaczy wymagalo precyzji,
cierpliwosci oraz technicz-
no-manualnych zdolnosci
do przeplatania, wigzania,
nawlekania, tgczenia, mo-
cowania i klejenia. Kazdy
z uczestnikow mial swoja
wizje lub wspdlnie tworzy-
lismy koncepcje tego, co
mialo powstaé. Staralam
sie zacheca¢é, aby fapacze
utrzymane byly w pewnej
koncepcji  wizualno-kolo-
rystycznej, cho¢ niejedno-
krotnie pomysty uczestnikdw mocno mnie zaskakiwaly.

Bylo to niebanalne ¢wiczenie artystyczno-manualne, zna-
czaco wplywajgce na motoryke oséb dotknietych SM. Swietnie
stuzylo poprawieniu koordynacji wzrokowo-ruchowej, zdolno-
$ci manipulowania drobnymi elementami, takimi jak np. ko-
raliki nawlekane na sznurki. Cwiczenie wymagato skupienia,
cierpliwosci, precyzyjnej pracy dioni i palcéw, ale dzialalo tez
relaksacyjnie i, mimo odrobiny trudnosci, chwilami stawalo si¢
wrecz medytacja.

Warsztat przyniost wiele radosci i satysfakcji. Przyczynit sie
do redukc;ji stresu i podbudowania poczucia wlasnej wartosci.
Efekty przerosty wczesnie zamierzone oczekiwania i fapacze

A\
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okazaly sie by¢ przepicknymi ozdobami o ogromnych walo-
rach estetycznych.

Drugim warsztatem poprowadzonym przeze mnie byl
warsztat malarski w Drohiczynie. Mial on na celu rozbudzenie
wyobrazni tworczej i wykorzystanie procesu malowania jako
metody terapeutycznej do wyrazenia i przetworzenia emocji
oraz mysli uczestnikow. Ta forma dziatan, niezaleznie od po-
siadanych umiejetnosci artystycznych czy talentu, jest dosko-
nalg formg redukc;ji stresu, rozwijania samoswiadomosci oraz
wzmocnienia poczucia wlasnej wartosci.

Prace wykonywane byly na profesjonalnych sztalugach
i podobraziach, przy uzyciu farb akrylowych, pedzli, gabek i in-
nych narzedzi indywidualnie dobieranych przez uczestnikow.

Procesy tworcze, takie jak malowanie, aktywujg natural-
ne mechanizmy samoleczenia pozwalajac dotrze¢ do najgleb-
szych, wewnetrznych stanéw, ktore to czesto sg niewyrazal-
ne stowami. Tworzenie, obcowanie z kolorami, konsystencja
farb, fakturg, forma prowadzi do roztadowania wewnetrznych
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napig¢, frustracji czy stresu zwigzanego zardwno z chorobg, jak
i po prostu z samym zyciem. Proces malarski sprzyja takze roz-
wojowi spontanicznosci, pobudza wyobraznie, uczy korzysta-
nia z intuicji. Poprawia takze koordynacje¢ wzrokowo-ruchowg
i zdolno$ci manualne.

Profesjonalnie wykonywane przeze mnie korekty dodatko-
wo pozwalaly uczestnikom poczu¢ si¢ prawdziwymi artystami,
co w efekcie przyczynito si¢ do powstania pieknych, barwnych,
roznorodnych obrazdw, stajgc sie jednoczesnie zrédtem ogrom-
nej radosci i satysfakgji.

Matgorzata Dunajczyk
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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
sroda 8:00 — 16:00
czwartek 8:00 - 18:00
piatek 8:00 - 16:00

Wladze Stowarzyszenia

Malgorzata Czapska - Przewodniczaca
Alina Machuderska — Wiceprzewodniczaca
Marek Wichowski - Skarbnik

Aneta Mazurek — Sekretarz

Maria Majewska — Czlonek
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Komisja Rewizyjna

Urszula Kraszewska — Przewodniczaca
Malgorzata Melich — Wiceprzewodniczaca
Henryka Grzegorzewska - Sekretarz

Pracownicy biura

Marcin Skroczynski — dyrektor biura

Katarzyna Sadlowska — koordynator projektéw
Sylwia Wiesek-Smolinska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektow

Hanna Kapusniak - koordynator projektéw
Katarzyna Zawada - gléwna ksiegowa

Agata Szulc - ksiegowa

%t

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 wypisu ze szpitala, zaswiadczenia
od lekarza prowadzacego itp.,

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

— orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci (lub
réwnowaznego) — w przypadku nie posiadania przez
dang osobe tego dokumentu mozliwy jest udzial jedynie
w wybranych zajeciach - informacja w biurze.

Wiekszo$¢ prowadzonych przez nas zaje¢ wymaga
ponadto skorzystania z konsultacji specjalistow (lekarza,
psychologa i rehabilitanta) celem stworzenia Indywidualnego
Planu Dzialania. Szczegolowe informacje i zapisy w biurze
Stowarzyszenia.

Wybrane zajecia realizowane w OW PTSR w ramach
prowadzonych projektow:

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajecia rehabilitacji ruchowej prowadzone sa w czterech
grupach w siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla oséb mniej
sprawnych),
— w $rody w godz. 9:30 - 11:00,
— w czwartki w godz. 15:00 - 17:30.
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2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone s3:
— w poniedziatki w godz. 8:00 - 17:00,
— w $rody w godz. 11:00 - 15:00,
— w piatki w godz. 8:00 - 16:00,
— w wybrane soboty w godz. 7:00 - 15:00.
Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia. Obowigzuja
zapisy.

3. Masaze usprawniajace
Masaze odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 7:00 - 16:00,
— w piatki w godz. 7:00 - 16:00,
— w soboty w godz. 7:00 - 15:00.
Zajecia odbywaja sie w siedzibie Stowarzyszenia. Obowigzuja
Zapisy.

4. Joga - zajecia relaksacyjne

Zajegcia jogi odbywaja sie w siedzibie Stowarzyszenia oraz
hybrydowo (osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem
OW PTSR)

— we wtorki w godz. 14:00 - 15:30,

— w piatki w godz. 14:00 - 15:30.

5. Tai-chi
Zajecia gimnastyki relaksacyjno-koncentrujacej odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 15:30 - 17:00 (w siedzibie
Stowarzyszenia),
— w $rody w godz. 15:30 — 17:00 (hybrydowo).
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6. Basen i ¢wiczenia w wodzie
Rehabilitacja w wodzie odbywa si¢ w Centrum
Rehabilitacji Reh-Medica przy ul. Mladzkiej 27A.
Zajecia odbywaja sie:
— w poniedziatki w godz. 15:00 - 15:30,
— w piatki w godz. 15:00 - 15:30.
Z zaje¢ na basenie mogg skorzystac tylko osoby bedace
uczestnikami projektu ,,SM'owa przystan — usprawnianie
ruchowe i spofeczne oséb chorych na SM V. Obowiazujg zapisy.

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych,
soma — edukacji dla 0séb chorych na stwardnienie
rozsiane, chorujacych na zanik migs$ni, po udarach
na bazie Metody Feldenkraisa. Zaj¢cia w cyklu
pieciogodzinnym prowadzi Maciej Lukowski.
Zajecia odbywajg sie jedynie zdalnie w wybrane soboty
w godz. 10:30 — 13:30. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

8. Warsztaty wokalne - zajecia zawieszone
Cwiczenia emisyjne prowadzone s3 w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu sie fizycznych
i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swoj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia s3 dostosowane
do potrzeb i mozliwosci uczestnikow.

9. Warsztaty teatralne
Zajecia teatralne odbywaja si¢ w poniedziatki
(w siedzibie Stowarzyszenia) oraz w czwartki (zdalnie)
od godziny 10:30. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem.
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10. Warsztaty ceramiczne w pracowni Szlam i Walek
Zajecia odbywaja sie przy ul. Cieplarnianej 25A/lokal 1
w Warszawie.
Uczestnikami zaje¢ moga by¢ osoby bedace juz
uczestnikami projektu wspotfinansowanego ze srodkéw
PFRON ,,SMowa przystan (...) V" oraz osoby, ktore zlozg
deklaracje uczestnictwa.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem. Liczba
miejsc ograniczona.

11. Arteterapia
Na zajeciach robimy bizuterie, ozdabiamy przedmioty
metoda decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy rece,
zmysty, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywaja sie we wtorki w godz. 15:00 - 18:00.

12. Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji
poznawczych, pamieci i koncentracji odbywaja sie
w siedzibie Stowarzyszenia w pigtki w godz. 11:00 — 13:00.

13. Zajecia fizykoterapii
Podczas zaje¢ uczestnik, w zaleznosci od wskazan
terapeuty, korzysta z terapii za pomocg elektrycznej lampy
terapeutycznej, elektrostymulatora, magnetoterapii,
laseroterapii.
Zajecia odbywaja si¢ indywidualnie od
poniedzialku do piagtku oraz w wybrane soboty.
Godziny ustalane sg przy zapisie na zajecia.

42 Napzigja



Razem

14.

15.

16.

Zajecia nordic walking

Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla oséb o lepszej,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne,

czy kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym, czy
spacerowym. W kazdym przypadku osigga si¢ wiele
korzysci. Zajecia odbywajg si¢ srednio raz w tygodniu,
w zaleznosci od pogody. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

Warsztaty kulinarno-dietetyczne

Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja
odpowiedni dobor sktadnikéw i sposob przygotowania
zdrowych positkéw. Poznajg proste zasady komponowania
dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych

i wlasnorecznie wykonuja positki.

Zajecia odbywajg sie w siedzibie OW PTSR dwa razy

w miesigcu. Ilo§¢ 0sob na warsztatach jest ograniczona.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.

Warsztaty komputerowe

Zajecia skierowane sg do 0sdb, ktdre chcialyby pozna¢
zagadnienia zwigzane z obstugg komputera, m.in. w celu
szybkiego komunikowania si¢ z rodzing i znajomymi,
uczestniczenia w zajeciach on-line, przegladania
interesujacych wiadomosci.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie OW PTSR w wybrane
wtorki dwa razy w miesigcu. Osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem. Liczba 0séb na warsztatach
jest ograniczona.
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17. Warsztaty lingwistyczne
Celem zajec lingwistycznych jest rozwoj nowych lub
utrwalenie posiadanych umiejetnosci porozumiewania
sie w jezyku obcym w réznych sytuacjach zycia
codziennego lub zawodowego. Ponadto udowodnionym
jest, Ze nauka jezykdw obcych uaktywnia obszary mozgu,
ktére odpowiadajg za pamig¢, koncentracje i zdolnos¢
logicznego myslenia.
Zajecia odbywajg sie w siedzibie OW PTSR w wybrane
soboty dwa razy w miesigcu.

18. Terapeutyczna jazda konna
Terapeutyczny ruch na koniu ma unikalne oddziatywanie
dla uktadu mig$niowego i rozluznienia migsni. Jest to
niezwykle istotne dla prawidlowego chodu, szczegdlnie
u 0s6b z jego zaburzeniami.
Godziny jazdy konnej ustalane sg indywidualnie przy
zapisie na zajecia.

19. Indywidualne spotkania ze specjalistami
(np. psycholog, logopeda, dietetyk, seksuolog,
pielegniarka, pracownik socjalny)
Spotkania i konsultacje z ww. specjalistami moga odby¢
sie zarowno zdalnie, jak i stacjonarnie, w siedzibie
Stowarzyszenia. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem.

20. Osobisty asystent osoby chorej na SM

Z pomocy tej moga skorzystac przede wszystkim osoby
o0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci.
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Zgloszenia o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane sg
w biurze.

21. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg w ramach
pozyskanych na ten cel srodkéw.

Osoby zainteresowane udzialem w poszczegolnych
zajeciach proszone s3 o kontakt z biurem OW PTSR
(tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Prowadzone w 2025 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane s3 w ramach projektow
dofinansowanych ze $rodkow Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
oraz Miasta Stolecznego Warszawy.

Panstwowy Fundusz
projekt wspdifinansule . . .
@ miasto stoteczne REhabllltaCJl Osob
Warszawa .
Niepetnosprawnych
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Wypozyczalnia sprz¢tu rehabilitacyjnego

Informujemy, Ze w OW PTSR dziala bezptatna
wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego.

Dostepne sg m.in.:

— rotory elektryczne,

- podnosnik kapielowo-transportowy;,

— obracane krzesetka nawannowe,

- maty relaksacyjne, do akupresury;,

- materace przeciwodlezynowe,

— aparaty do masazu uciskowego (drenaz limfatyczny),

— pionizatory reczno-elektryczne Vassilli,

— wozki inwalidzkie reczne,

— balkoniki, chodziki tréjkotowe,

— kule,

— kijki do nordic walking,

— ambona parapodium mobilne.

Osoby, ktdre s3 zainteresowane wypozyczeniem sprzetu,
prosimy o bezposredni kontakt z pracownikami biura
OW PTSR.

Doposazenie ~ wypozyczalni  sprzetu  pomocniczego
i rehabilitacyjnego nastapilo m.in. dzieki dofinansowaniu
w ramach zadan realizowanych ze §rodkéw Miasta Stolecznego
Warszawy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu
pn. ,Rehabilitacija medyczna i usprawnianie kompetencji
spotecznych oséb chorych na SM”) oraz Panistwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (w ramach projektu
~SMowa przystan (...) V7).

projekt wspdtfinansule PaﬁStWDWY Fundusz
. Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Zapraszamy do korzystania z réZnorodnego wsparcia
w ramach realizowanych projektow. Osoby zainteresowane

uczestniczeniem w poszczegdlnych formach wsparcia prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

»SM’owa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne
chorych na SM V”
Projekt realizowany ze srodkow %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) - Konkurs 1/2023 pn. ,Mozemy
wiecej”. Okres realizacji: 1 kwietnia
2024 r. - 31 marca 2027 r.

Kazdy beneficjent projektu, na podstawie wskazan z IPD,
moze korzystac z takich zaje¢ usprawniajgcych, jak:

« grupowa rehabilitacja ruchowa,

« mechanoterapia,

e IMasaz usprawniajacy,

o zajecia fizykoterapii (elektroterapia, laser, magnetotera-

pia, $wiattolecznictwo),

* zajecia jogi,

« zajecia tai-chi,

« zajecia metoda Feldenkraisa,

« zajecia wokalne,

« zajgcia teatralne,

« zaje¢cia nordic-walking,

 (wiczenia w wodzie,

o terapeutyczna jazda konna,

» warsztaty ceramiczne,

« arteterapia,

o choreoterapia,
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« zajecia ,,Gldwka pracuje’,

e grupa wsparcia,

« wsparcie psychologa - trening funkcji poznawczych,
EEG Biofeedback, porady indywidualne,

« pomoc logopedyczna,

« wsparcie dietetyka,

« warsztaty kulinarno-dietetyczne,

 warsztaty informatyczne/komputerowe,

 warsztaty lingwistyczne,

o zwrot kosztow przejazddw na zajecia (wsparcie bezpo-
srednie pomocnicze),

o biurowy punkt informacyjny.

»jeStesMy - publikacje dla 0séb chorych na SM V”
Projekt realizowany ze srodkow %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) - Konkurs 1/2023 pn. ,Mozemy
wiecej”. Okres realizacji: 1 kwietnia
2024 r. — 31 marca 2027 r.

Celem projektu jest zapewnienie osobom niepelnospraw-
nym, chorym na SM, dostepu do rzetelnej informacji na temat
choroby i sposobdw radzenia sobie z nig. Cel ten chcemy osiag-
naé poprzez propagowanie w wydawanych przez nas publika-
cjach (w szczegdlnosci w kwartalniku Nadzieja) informacji na
temat pozytywnych przykladéw zycia z chorobga, obowigzuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkdéw rehabilitacji, leczenia,
a takze radzenia sobie z najcz¢sciej wystepujacymi problemami
w tym schorzeniu.
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»Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji
spotecznych os6b chorych na SM”

Projekt realizowany ze srodkow
Urzedu m.st. Warszawy (Biuro Polityki
Zdrowotnej). Okres realizacji: styczen
2023 r. - 31 grudnia 2025 r.

Celem ogdlnym zadania jest poprawa jakosci zycia i funk-
cjonowania 0séb chorych na stwardnienie rozsiane, miesz-
kancéw m.st. Warszawy, poprzez zwigckszenie dostepnosci do
réznych form rehabilitacji oraz do sprzg¢tu rehabilitacyjne-
go i pomocniczego, jak réwniez treningi w zakresie poprawy
poziomu kompetencji spolecznych i radzenia sobie w zyciu
codziennym.

Cel ten jest realizowany poprzez:

« zaje¢cia grupowej rehabilitacji ruchowej,

e zajecia masazu usprawniajacego,

e Zzajecia jogi,

« zajecia tai-chi,

o dyzury specjalisty ds. sprzetu rehabilitacyjnego,

o treningi umiejetnosci spotecznych.

Powyzszy projekt stanowi uzupelnienie i rozszerzenie
dziatan realizowanych ze srodkéw PFRON w ramach projektu
~SMowa przystan — usprawnianie ruchowe i spoleczne cho-
rych na SM IV” oraz ,,SMowa przystan — usprawnianie rucho-
we i spoteczne chorych na SM V™.

projekt wspotfinansuje
miasto stoteczne
Warszawa

»Perspektywa na prace”
Projekt realizowany ze srodkow %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) - Konkurs 1/2022 pn. ,,Dziala-
my razem’. Okres realizacji: 1 stycz-
nia 2023 r. — 31 marca 2026 .
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Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem Lodzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do grupy 140 oséb z niepelnosprawnos$ciami oraz z diag-
nozg stwardnienia rozsianego (SM), zamieszkujacych teren na-
stepujacych wojewddztw: dolnoslaskie, kujawsko-pomorskie,
l6dzkie, mazowieckie, wielkopolskie, podkarpackie, swieto-
krzyskie. Ze wsparcia mogg skorzystac jedynie osoby znajduja-
ce sie w wieku aktywno$ci zawodowej (18-60 r.z. w przypadku
kobiet i 18-65 r.z. w przypadku mezczyzn).

Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

o staze,

o kursy,

« szkolenia zawodowe,

o indywidualne poradnictwo zawodowo-spoleczne,

o ustugi 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 zt za godzing wsparcia,

o za udzial w wyjazdowych warsztatach komunikacji in-

terpersonalnej oraz warsztatach aktywizacji zawodowej
i spotecznej — 150,00 zt za pojedynczy warsztat.

»Sprawi¢ Moc 9”
Projekt realizowany ze §rodkow %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2024 pn. ,Wspiera-
my aktywnosc¢”. Okres realizacji:

1 kwietnia 2025 r. — 31 marca 2028 r.
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Projekt skierowany jest do 520 osob niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewodztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, Swietokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaklada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji 0oséb chorych na SM, ktdry obejmie swoim
dzialaniem problemy ruchowe, psychologiczne i spoteczne.

Gléwne dziatania realizowane w ramach projektu to:

o ustugi asystenta osoby chorej na SM,

« konsultacje specjalistow niezaleznego zycia,

o indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-

gopedy, dietetyka, pielegniarki, fizjoterapeuty).

W ramach projektu pobierane sg optaty za ustuge asysten-
cka - 3,00 zt za jedng godzine wsparcia.

Kazdy uczestnik musi legitymowac¢ si¢ waznym orzecze-
niem o stopniu niepelnosprawnosci w stopniu umiarkowanym
lub znacznym lub orzeczeniem réwnowaznym.

»Artystyczne dusze - ludzie z pasja 3”
Projekt realizowany ze $srodkéw %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) - Konkurs 1/2024 pn. ,Wspiera-
my aktywnosc¢”. Okres realizacji:
1 lutego 2023 r. — 31 stycznia 2026 .
Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem Lodzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do 150 oséb niepetnosprawnych, chorych na stwardnienie
rozsiane, z terenu wojewddztw: dolnoslaskiego, kujawsko-po-
morskiego, t6dzkiego, mazowieckiego, podlaskiego, pomor-
skiego, swietokrzyskiego, zachodniopomorskiego.
Glownym celem projektu jest zwickszenie aktywnosci
kulturalnej i rozwoj artystyczny osob z niepelnosprawnoscia
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fizyczng, chorujacych na stwardnienie rozsiane. Cel zostanie
osiagniety poprzez realizacje szesciu imprez tematycznych
(trzy imprezy zrealizuje Oddzial Warszawski PTSR i trzy im-
prezy zorganizuje Oddzial £.6dzki PTSR) z zakresu malarstwa,
rekodziela artystycznego, poezji i wytworzenie przez uczest-
nikow autorskich dziel oraz ich prezentacje w formie albumu
okolicznosciowego.

Przewidywane terminy imprez realizowanych

przez OW PTSR:

o druga potowa kwietnia 2025 r. — warsztat rekodzielniczy

(woj. podkarpackie) - zrealizowany;

o druga potowa sierpnia 2025 r. — warsztat malarski (woj.

podlaskie) — zrealizowany;

 druga potowa pazdziernika 2025 r. - warsztat poetycki

(woj. matopolskie).

Oplata jednorazowa za udzial w warsztatach wyjazdowych
wynosi 200,00 zi.

Osoba, ktdra zglosi che¢ udzialu w warsztatach, bedzie
zobowigzana dostarczy¢ do biura OW PTSR wypelniong kar-
te zgloszeniowa wraz z oswiadczeniami RODO oraz waznym
orzeczeniem o stopniu niepelnosprawnosci lub orzeczeniem
rownowaznym.

Ilo$¢ miejsc ograniczona z uwagi na konieczno$¢ zapew-
nienia uczestnictwa w pojedynczej imprezie oséb z co najmniej
4 réznych wojewodztw. Mozna by¢ uczestnikiem tylko jednego
warsztatu realizowanego przez OW PTSR oraz OL PTSR.

,,Sladami Historii i Tozsamosci

Od Wschodniego Mazowsza Po Serce Polski”

Projekt realizowany w ramach konkursu ofert zadan pub-
licznych Wojewddztwa Mazowieckiego w obszarze ,,Dzialal-
nos$¢ na rzecz oséb niepelnosprawnych”. Zadanie publiczne
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sfinansowane ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilita-
cji Osdéb Niepelnosprawnych otrzymanych za posrednictwem
Wojewddztwa Mazowieckiego

HAZOWIECKIE azZowsze, Mazowsze )) «. organizacji
MCPS gPD{EDIHEJ m vae Folsk pozarzgdowych )

Grupa docelowsg jest 60 oséb niepetnosprawnych, choru-
jacych na stwardnienie rozsiane, mieszkancéw woj. mazowie-
ckiego z terenu powiatow m.st. Warszawy i legionowskiego.

Celem zadania jest zwigkszenie aktywnos$ci osob niepet-
nosprawnych, przeciwdzialanie ich marginalizacji spoteczne;j
oraz szeroko pojeta integracja spoleczna.

W ramach projektu planowane sg nastepujace wycieczki
autokarowe:

o 17 wrzesnia - Minsk Mazowiecki i okolice. Wycieczka
obejmuje zwiedzanie: Palacu Dernalowiczéw, Muze-
um Ziemi Minskiej, Sosny Wszebora. Dla uczestnikéw
przewidziany obiad w trakcie wyjazdu. Planowana liczba
uczestnikow 30 osob.

o 24 wrzesnia — Siedlce i okolice. Wycieczka obejmuje
zwiedzanie: Muzeum Regionalnego w Siedlcach, Muze-
um Diecezjalnego w Siedlcach, w tym obrazu El Greca.
Dla uczestnikow przewidziany obiad w trakcie wyjazdu.
Planowana liczba uczestnikéw 30 osob.

 pierwsza polowa pazdziernika — Twierdza Modlin oraz
Miejsce Pamigci Palmiry. Wycieczka obejmuje zwiedza-
nie Twierdzy Modlin, Muzeum Prochownia oraz Muze-
um - Miejsce Pamieci Palmiry. Planowana liczba uczest-
nikéw 30 osob.

Ponadto:
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« pierwsza polowa listopada — zwiedzanie Muzeum Histo-
rii Polski w Warszawie. Planowana liczba uczestnikéw
30 osdb.

Zgloszenia przyjmujemy w biurze od 01.09.2025 r. Po do-
konaniu zgloszenia nalezy dostarczy¢ wypelniony kwestiona-
riusz uczestnika wraz z oswiadczeniem RODO oraz kserokopia
aktualnego orzeczenia o stopniu niepetlnosprawnosci. Formu-
larze dostepne s na stronie www.ptsr.waw.pl oraz w siedzibie
biura.

Srednio jedna osoba skorzysta z dwoch wycieczek.
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Co si¢ wydarzylo

Wyjazdowe warsztaty aktywizacji zawodowej
i spotecznej w ramach projektu ,,Perspektywa na prace”

W dniach 26-31.07.2025 r. w Gizycku odbyly si¢ warszta-
ty aktywizacji zawodowej i spotecznej. Uczestniczyto w nich
21 oséb - beneficjentow projektu ,,Perspektywa na prace’,
wspotfinansowanego ze srodkéw PFRON.

Warsztaty poprowadzit psycholog oraz pracownik socjalny.
Podczas zaje¢ poruszano kwesti¢ orzecznictwa, ulg i uprawnien
0s6b niepetnosprawnych, w tym w zakresie prawa pracy, umie-
jetnosci rozwigzywania konfliktowych sytuacji, nawigzywania
relacji i umiejetnosci ich podtrzymywania.

W trakcie wyjazdu zrealizowano 32 godziny zajeciowe
zaje¢. Osoby wymagajace wsparcia zostaly otoczone opieka
wolontariuszy.

Warsztaty malarskie w ramach projektu

»Artystyczne dusze - ludzie z pasja 3”

W dniach 25-31.08.2025 r. odbyly si¢ wyjazdowe warszta-
ty malarskie w Polanczyku. Uczestniczylo w nich 25 benefi-
cjentéow projektu ,, Artystyczne dusze ludzie z pasja 37, wspot-
finansowanego ze $srodkow PFRON. Uczestnikami byly osoby
z terenu wojewddztw: lubelskiego, podlaskiego, pomorskiego,
swietokrzyskiego, mazowieckiego.

W trakcie warsztatéw odbyly sie zajecia z malarstwa pro-
wadzone przez absolwentke ASP, Panig Malgorzate Dunajczyk
oraz zajecia relaksacji prowadzone przez Panig Monike Roz-
mystowicz. Uczestnicy, zainspirowani okolicznymi pejzaza-
mi, przy wykorzystaniu zakupionych materialéw, namalowali
obrazy.
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Podczas wyjazdu przewidziano réwniez zwiedzanie Poka-
zowego Rezerwatu Zubréw oraz Muzeum Przyrodniczo-Les-
nego w Bialowieskim Parku Narodowym, a takze Drohiczyna.
Wsparcie dla 0osob najmniej sprawnych $wiadczylo siedmiu
wolontariuszy.

Co przed nami

Projekt: ,, Artystyczne dusze - ludzie z pasja 3”

Informujemy, Ze trzeci (ostatni) warsztat artystyczny w ra-
mach projektu ,, Artystyczne dusze - ludzie z pasja 37, wspot-
finansowanego ze $rodkéw PFRON, odbedzie si¢ w dniach
25-31.10.2025 r. w wojewodztwie malopolskim. Tematem
przewodnim warsztatow bedzie poezja. Prowadzacym bedzie
m.in. 0. Wactaw Oszajca - dziennikarz, publicysta, poeta.

Warunki udzialu w projekcie:

« posiadanie waznego orzeczenia o stopniu niepelno-
sprawnosci lub orzeczenia rdwnowaznego;

o wypelnienie dokumentéw rekrutacyjnych do projektu
(karta zgtoszeniowa, oswiadczenie RODO);

o uczestnik projektu wzig¢ udziat tylko w jednym warszta-
cie realizowanym przez Oddzial Warszawski PTSR oraz
Oddziat £.6dzki PTSR. W ramach projektu zaplanowano
sze$¢ warsztatow, z czego trzy realizuje OW PTSR i trzy
OL PTSR;

« opfata jednorazowa od uczestnika — 200,00 zl.

Zgloszenia przyjmujemy w biurze.

Liczba miejsc ograniczona.
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Wycieczki po Mazowszu

Informujemy o mozliwosci skorzystania z jednodniowych
wycieczek po Mazowszu organizowanych w ramach projektu
,Sladami Historii i Tozsamos$ci Od Wschodniego Mazowsza Po
Serce Polski”, wspofinansowanego ze $rodkéw PFRON otrzy-
manych za posrednictwem Wojewddztwa Mazowieckiego.

Najblizsze wycieczki planowane w ramach projektu:

 pierwsza polowa listopada - zwiedzanie Muzeum Histo-

rii Polski w Warszawie.

Osoby zainteresowane, spelniajagce kryteria projektu
(stwierdzona niepelnosprawnos¢, zamieszkanie na terenie po-
wiatu legionowskiego lub m.st. Warszawy) prosimy o kontakt
z biurem. Po dokonaniu zgloszenia nalezy dostarczy¢ wypet-
niony kwestionariusz uczestnika wraz z zalgcznikami.

Liczba miejsc ograniczona.

Koncerty Jazzowe w Mazowieckim Instytucie Kultury

Z przyjemnoscig informujemy, ze 29 wrzesnia rozpoczy-
na sie cykl koncertéw muzyki rozrywkowej w ramach projektu
Mazowieckiego Instytutu Kultury (MIK) ,,Swing Club”. Dzi¢ki
uprzejmosci Mazowieckiego Instytutu Kultury Stowarzyszenie
pozyskalo bezplatne wejsciéwki na nastepujace terminy:

o 27 pazdziernika - 5 miejsc

o 17 listopada - 5 miejsc

« 15 grudnia - 5 miejsc

Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem.

OW PTSR na Facebooku
Przypominamy - JesteSmy na Facebooku! Link do pro-
filu naszego Stowarzyszenia - https://www.facebook.com/

Polskie-Towarzystwo-Stwardnienia-Rozsianego-PTSR-
-0ddzia%C5%82-warszawski-109637328431525/
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Mozna rowniez nas znalez¢ wpisujac w okienku ,,szu-
kaj”: PTSR Oddzial Warszawski.

Zapraszamy do polubienia naszej strony i sledzenia in-
formacji zamieszczanych na profilu spofecznosciowym na
Facebooku.

Informujemy, ze profil stuzy celom informacyjnym i pro-
mocyjnym. Przez profil FB nie sg przyjmowane wszelkiego ro-
dzaju zgloszenia i zapisy — w tym celu prosimy o bezposredni,
telefoniczny lub mailowy kontakt z biurem.

Skladki cztonkowskie

Przypominamy Panstwu o terminowym oplacaniu skladek
cztonkowskich. W 2025 r. wysokos$¢ sktadki wynosi 60,00 zl.

Czlonkow Stowarzyszenia posiadajacych zaleglosci w opla-
cie skladki cztonkowskiej prosimy o pilne uregulowanie.
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