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Drodzy Czytelnicy,

wszyscy wiemy, jak ogromng role w dzisiejszym $wiecie odgry-
wa informacja. Mamy o wiele wigcej mozliwosci pozyskiwa-
nia informacji, réwniez na temat choroby, sposob6w leczenia,
nowych terapii i ich dostepnosci. Niestety nie wszystkie wia-
domosci s rzetelne i wiarygodne. ,,Fake newsy” nie sg tylko
domeng portali plotkarskich czy (niestety coraz czesciej) ele-
mentem gier politycznych, ale dotycza tez zagadnien zwigza-
nych ze zdrowiem.

Dlatego w tym numerze Nadziei zamieszczamy artykul
kompetentnie wyjasniajacy zasady badan klinicznych testuja-
cych nowe leki, a takze konkretne porady, jak unikng¢ putapek
nierzetelnych informacji w sieci.

Wielokrotnie pisalismy w Nadziei (ale nie zaszkodzi przypo-
mnie¢), ze oprocz lekéw i proponowanych terapii (ktére nieste-
ty wciaz nie s3 w pelni skuteczne), bardzo wazny jest wlasciwy
styl zZycia — dieta, rehabilitacja, ale tez ciekawe zajecia, kontakty
z ludzmi czy kreatywne hobby. Zamieszczamy inspirujgce hi-
storie o znajdowaniu wlasciwego sposobu zycia z SM.

Wazne jest tez nauczenie si¢ korzystanie z wszelkich do-
stepnych i potrzebnych na réznych etapach zycia z choroba
pomocy, takich jak wézek. W tym numerze Nadziei mozemy
przeczyta¢ o przelamywaniu stereotypow: wozek - ograni-
czenie i porazka - i dostrzezenie innej optyki: wozek — wiecej
mozliwosci i swobody. Dodatkowo sg praktyczne porady, jak
to zrealizowac.

A na poprawe nastroju mamy przepis na wiosenne danie,
a takze wiosenny felieton ojca Wactawa Oszajcy.

A wiec... mitej lektury

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Badania kliniczne lekéw — kilka refleksji

neurologa

Numer 138/2024 kwartalnika Nadzieja zawiera artykul
omawiajacy tematyke badan klinicznych. Zach¢cam do zapo-
znania si¢ z nim. Po co zatem ponownie wraca¢ do tego za-
gadnienia? A otz po to, zebys$ Czytelniku odpowiedziat sobie,
by¢ moze takze redakcji, jaka jest Twoja opinia na temat badan
klinicznych? Czy maja dla Ciebie znaczenie? Czy s3 wazne?

W codziennej opiece nad pacjentami ze stwardnieniem
rozsianym kwestie badan klinicznych nie sg szczegétowo oma-
wiane. O ile wyniki badan rejestracyjnych (badan, ktére zakon-
czyly sie wprowadzeniem leku na rynek) stanowig podstawe do
rozmo6w przed podjeciem przez pacjenta decyzji o wyborze czy
zmianie terapii, to kwestie rekrutacji do nowych badan klinicz-
nych sg poruszane w wyjatkowych sytuacjach. Nie zaglebiamy
sie w szczegoly drogi, ktéra doprowadzita do zarejestrowania
lekéw — mozna to tlumaczy¢ brakiem czasu. Nie podkreslamy
roli pacjentow, ktorzy podjeli decyzje o wzieciu udzialu w ba-
daniu eksperymentalnym i dzigki nim wykazano, ze skutecz-
nos$¢ danego leku przewyzsza ryzyko jego stosowania, a od-
powiednie instytucje wyrazity zgode¢ na jego zarejestrowanie.
W efekcie Minister Zdrowia umiescil go w Terapeutycznym
Programie Lekowym. Nie méwimy o innych uczestnikach
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Co nowego... czyli o starym inaczej

badan klinicznych, bez ktorych sponsor badania nie mialby
szansy sprawdzi¢, czy jego koncepcja badawcza jest stuszna,
a gromadzone dane moga by¢ podstawa do wprowadzenia leku
na rynek.

Zatem, kiedy poswiecamy wiecej czasu kwestii

badan klinicznych? I kiedy pacjenci s3 zainteresowani

badaniami klinicznymi?

Mozna wyréznic¢ 2 kategorie:

1. Badania kliniczne, ktére doprowadzily do rejestracji

leku:

« pozyskiwanie informacji dotyczacych skutecznosci,
bezpieczenstwa, schematu leczenia przed wyborem
lub zmiang terapii.

2. Badania kliniczne nowych czasteczek, do ktérych pro-

wadzona jest rekrutacja pacjentéw lub ma si¢ rozpocza¢

w niedalekiej przysztosci:

« niespelnianie kryteriéw leczenia w ramach Terapeu-
tycznego Programu Lekowego B29 , Leczenie stward-
nienia rozsianego’,

o brak leku zarejestrowanego dla danej postaci czy fazy
choroby,

o che¢ wziecia udzialu w badaniu eksperymentalnym
z innowacyjng czasteczka.

Najwieksza grupa pacjentdw ,,chce dosta¢” lek zarejestro-
wany, przebadany, uznajac, ze jest to najbardziej korzystne,
bezpieczne.

Pacjenci decydujacy si¢ na udzial w badaniu klinicznym
podaja nastepujace argumenty:

 chce wzig¢ udziat w badaniu klinicznym, bo mimo spet-

niania kryteridw leczenia w Programie Lekowym cze-

kam w kolejce i obawiam si¢ pogorszenia stanu zdrowia,
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Co nowego... czyli o starym inaczej

o chce wzigc udzial w badaniu klinicznym, bo nie ma dla
mnie zarejestrowanego leku, a to jest szansa na leczenie,
mam $wiadomos¢ ryzyka,

o chce wzig¢ udzial w badaniu klinicznym, bo jest to
szansa na otrzymanie innowacyjnej, niezarejestrowanej
w tym momencie terapii, jako korzys¢ dla mnie i w przy-
sztosci dla innych oséb.

Wszystkie leki obecnie
stosowane u pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym
przeszly pozytywnie bada-
nia kliniczne. Wzieto w nich
udzial tysigce pacjentdw na
calym s$wiecie. Badania po-
twierdzily skuteczno$¢ dziata-
nia, okreslity bezpieczenstwo stosowania, umozliwily ustalenie
odpowiednich schematéw dawkowania substancji badanej dla
wybranych grup docelowych pacjentéw. Wykazaty, ze korzysci
zdrowotne przewyzszyly ryzyko terapii.

Protokoty badan klinicznych okreslaja przedzial wiekowy
kwalifikowanych uczestnikéw. Dla pacjentéw dorostych gorna
granice stanowi zwykle 55 lub 60 rok zycia. Po zarejestrowa-
niu leku, ten warunek juz nie obowiazuje, a decydujg kwestie
medyczne.

Mimo wielu lekdw zarejestrowanych do leczenia stward-
nienie rozsianego, prowadzone sg lub planowane kolejne bada-
nia skierowane nie tylko do pacjentéw z postacig rzutowo-re-
misyjna, ale takze pierwotnie i wtérnie postepujaca. Z nadzieja
oczekujemy na ich rezultaty, szczegdlnie w odniesieniu do pa-
cjentow z postepujacymi postaciami SM.
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Czy udzial w badaniu klinicznym jest bezpieczny,

aleczenie bedzie skuteczne?

Badania kliniczne dotyczace lekdw s3 ,kontrolowanymi
naukowo badaniami prowadzonymi u ludzi w celu potwier-
dzenia bezpieczenstwa i skutecznosci badanych produktow
leczniczych”. Od 31 stycznia 2025 r. wszystkie badania klinicz-
ne w Unii Europejskiej musza by¢ prowadzone zgodnie z prze-
pisami zapisanymi w dokumencie Clinical Trials Regulation
— CTR. Dodatkowo w naszym kraju przeprowadzenie bada-
nia klinicznego nie jest mozliwe bez uzyskania pozwolenia od
organu regulujacego — Prezesa Urzedu Rejestracji Produktow
Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobdjczych
(URPLWMIPB) oraz uzyskania pozytywnej opinii Komisji
Bioetycznej. Zastosowanie ma takze szereg innych aktéw nor-
matywnych. Wszystkie badania kliniczne, okreslane tez jako
interwencyjne, musza by¢ zarejestrowane.

Badanie kliniczne jest
starannie  projektowane,
realizowane i analizowane.
Jednym z podstawowych
zalozen jest to, ze korzy-
$ci zdrowotne majg prze-
, wyzsza¢ mozliwe ryzyko.
Szereg procedur i opieka
zespolu badawczego maja
minimalizowad ryzyko wy-
stapienia ciezkich dzialan niepozadanych. Udzial wbadaniu daje
szans¢ na zmodyfikowanie przebiegu choroby, na otrzymanie
wyjatkowej terapii, ktora w refundacji moze pojawic sie dopiero
za kilka lat. Jednak nie mozna catkowicie wykluczy¢ ryzyka wy-
stapienia powaznych dziatan niepozadanych ani zagwarantowac

6 Napzigja



Co nowego... czyli o starym inaczej

pozytywnego wplywu na przebieg SM. Badany lek moze okazac
sie mniej skuteczny od obecnie zarejestrowanych.

Jak wyglada sytuacja badan klinicznych w Polsce?

Z Raportu ,,Komercyjne badania kliniczne w Polsce. Ana-
liza zmian rynku do 2024” wynika, ze we wszystkich komer-
cyjnych badaniach klinicznych (w tym skierowanych do pa-
cjentow ze stwardnieniem rozsianym) prowadzonych w Polsce
w 2024 r. wzieto udzial ponad 26,8 tysiecy pacjentow. W $wia-
towym rankingu najwiekszych rynkéw komercyjnych badan
klinicznych nasz kraj w ciggu ostatnich 4 lat awansowat z 11.
na 9. pozycje. Potwierdza to, Ze badania kliniczne stanowig
wazny element zapewnienia bezpieczenstwa zdrowotnego, do-
stepu pacjentéw do terapii lekowych i poprawy zdrowia.

Gdzie mozna znalez¢ informacje

o badaniach klinicznych?

W broszurze ,,Badania kliniczne blizej Ciebie”, opracowa-
nej przez ABM we wspolpracy z partnerami serwisu eduka-
cyjnego Pacjent w Badaniach Klinicznych (PwBK), zawarto
instrukcje, w jaki sposob znalez¢ interesujgce nas badanie przy
uzyciu wyszukiwarek badan klinicznych ABM, ClinicalTrials.
gov, CTIS, INFARMA:

o clinicaltrials.gov

Anglojezyczna baza danych klinicznych prowadzona przez
amerykanska Narodowg Biblioteke Medyczng (ang. U.S. Natio-
nal Library of Medicine) przy Narodowym Instytucie Zdrowia
(ang. National Institutes of Health) zawierajaca szczegdtowe
informacje o badaniach klinicznych prowadzonych na calym
swiecie. Baza jest ogolnodostepna.

o wyszukiwarka.abm.gov.pl

Nabpzigja 7
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Co nowego... czyli o starym inaczej

Wyszukiwarka Agencji Badan Medycznych (ABM), finan-
sowanych przez te instytucje.

o Clinical Trials Information System

CTIS - Podstawowy Rejestr Swiatowej Organizacji Zdro-
wia (WHO).

« INFARMA.pl

Baza badan klinicznych Zwigzku Pracodawcéw Innowa-
cyjnych Firm Farmaceutycznych, umozliwiajagca pacjentom
dostep do informacji na temat rekrutujacych i aktywnych
badan interwencyjnych w Polsce, prowadzonych przez firmy
cztonkowskie INFARMA.

Uczestnik badania moze nie odnie$¢ oczekiwanych przez
niego korzysci, jednak jego udzial ma ogromne znaczenie
dla postepu medycyny i mozliwosci wprowadzenia nowych
lekéw. Co z kolei daje innym chorym nadziej¢ na leczenie
w przysztosci.

dr Lidia Darda-Ledzion

Zrédta:
https://health.ec.europa.eu/medicinal-products/clinical-trials
https://www.who.int/health-topics/clinical-trials
https://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl/pwb/o-badaniach/
statystyki/132,Statystyki.html
https://www.infarma.pl/assets/files/2024/EFPIA-CT-re-
port-22-10-24.pdf
https://www.badaniaklinicznewpolsce.pl
https://www.gcppl.org.pl/Aktualnosci/Raport---
Komercyjne-badania-Kkliniczne-w-Polsce
https://wyszukiwarka.abm.gov.pl

https://euclinicaltrials.eu
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Medycyna w wiadomosciach: prawdziwa
nadzieja czy szum medialny?

»Na osobe, ktora wynajdzie lekarstwo na chorobe zwyrod-
nieniowg stawdw, stwardnienie rozsiane, chorobe Alzhei-
mera i wiele innych powaznych schorzen, czeka Nagroda
Nobla. Dlatego nalezy uwaza¢ na naciggaczy i sprawdzac
referencje”.

Caroline Richmond, dziennikarka medyczna

Kazdego miesigca pojawiajg sie dziesigtki doniesien pra-
sowych dotyczacych przelomowych odkry¢ medycznych i cu-
downych lekdw. Internet jest peten reklam i rozmdw na czatach,
ktére maja $wiadczy¢ o ,,niesamowitych” korzysciach. Historie
te dajg nadzieje na znalezienie czegos, co bedzie skuteczniej-
sze niz konwencjonalne leki. Jednak dowody potwierdzajace
skuteczno$¢ wielu z tych metod leczenia s3 niewiarygodne.
Powoduje to, ze ludzie nie s3 pewni, czego sprébowac i gdzie
wyznaczy¢ granice. Jak rozumie¢ historie dotyczace ,wylecze-
nia’? Jak odrdzni¢ to, co korzystne, od tego, co falszywe? Jak
odro6znic to, co prawdopodobne, od tego, co watpliwe?

Zycie z wyniszczajgca chorobg jest trudne, zwlaszcza jedli
nie ma na nig lekarstwa lub obecne metody leczenia nie przy-
noszg ulgi. Kiedy ludzie czuja, ze ich lekarze nie majg wystar-
czajaco duzo czasu lub nie wykazujg wystarczajacej troski, al-
ternatywne terapie moga wydawac sie atrakcyjne.

Istnieje wiele stron internetowych promujacych niespraw-
dzone terapie jako metody leczenia lub $rodki lecznicze, a tak-
ze bezpodstawne plotki, ktdre zaczynaja si¢ pojawiac na cza-
tach. Niektdre z nich twierdza, ze opieraja si¢ na najnowszych
osiaggnieciach nauki, a inne, ze czerpig z tradycji lub starozytnej
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Co nowego... czyli o starym inaczej

madro$ci. Rzadko s3 one
poparte dowodami nauko-
wymi  potwierdzajacymi
ich skuteczno$¢. Metody te
s3 reklamowane za pomo-
ca obietnic i jednoznacz-
nych odpowiedzi, ktdre
wykorzystuja desperacka
potrzebe ludzi, aby do-
wiedzie¢ si¢ wigcej. Z dru-
giej strony lekarze czedciej
omawiajg dostepne opcje
i wskazuja zaréwno ryzy-
ko, jak i korzysci. Chociaz
nie ma tatwego sposobu, aby dowiedzie¢ si¢, w co wierzy¢, sa
pytania, ktére mozna zadac.

Gdy metody leczenia wydaja sie zbyt piekne, aby byty praw-
dziwe, nalezy zwrdci¢ uwage na pewne kwestie, ktére pomoga
odrzuci¢ podejrzane twierdzenia:

« Jakie obietnice sg naprawde skladane? Wiele stron in-
ternetowych zawiera drobnym drukiem zastrzezenie
prawne, ze metoda leczenia ma niewielkie korzysci lub
nie ma ich wecale.

» Czy twierdzenia majg charakter anegdotyczny? Niektd-
re osoby otrzymuja znizki na zabiegi czy preparaty w za-
mian za pozytywne opinie.

o Czy preparat jest dostepny tylko w Internecie i nie jest
przepisywany przez lekarza? Jesli tak, nalezy zachowac
ostrozno$¢ i pamietad, ze intensywny marketing odgry-
wa tu wazng role.
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Przesadzone naglowki

Dziennikarze potrzebujg interesujacych historii, ktére
sprzedajg gazety. Jednak prawdziwa historia moze by¢ bardziej
skomplikowana, niz sugeruja to chwytliwe nagltéwki wiado-
mos$ci. Mozna zadac sobie py-
tanie, czy reszta artykulu po-
twierdza tres¢ nagtowka. Jesli
zaglebid sie nieco bardziej, moz-
na dowiedzie¢ si¢, co naukowcy
zamierzali osiagnac i jakie sg ich C
wnioski. Warto tez zwrdci¢ uwa-
ge na komentarze innych uczo- F A KE
nych, ktorzy przedstawiajg inng e
stron¢ medalu - czesto sg one
ukryte na koncu artykulu.

Wyniki wczesnych badan
mogg by¢ obiecujgce, ale naukowcy bedg musieli przeprowa-
dzi¢ szeroko zakrojone badania kliniczne, aby upewni¢ sie,
ze nowy lek naprawde dziala i jest bezpieczny w stosowaniu.
Zwrd¢ uwage na etap, na ktérym znajduja si¢ badania: czy
przeszly one badania kliniczne?

Jak rozpoznac¢ dobre reportaze

Jest wielu dziennikarzy, ktoérzy dobrze opisuja tematy na-
ukowe i medyczne. Jedng z cech dobrych reportazy jest podanie
przez dziennikarza nazwy czasopisma naukowego, w ktorym
opublikowano badania. Badania opublikowane w czasopis-
mach naukowych przeszly kontrole niezaleznych recenzen-
tow posiadajacych doswiadczenie w danej dziedzinie (recen-
zja naukowa). Oceniaja oni, czy s3 to prace wazne, znaczace
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Co nowego... czyli o starym inaczej

i oryginalne, jak zaprojektowano badanie i czy wyniki potwier-
dzaja wnioski naukowcow.

Nalezy jednak zachowa¢ ostrozno$¢ w przypadku donie-
sien z badan klinicznych prezentowanych na konferencjach
naukowych. Czesto trafiajg one na pierwsze strony gazet, ale
moga by¢ jedynie wstepnymi wynikami, ktdre nie zostaly jesz-
cze opublikowane. Kontrola naukowa (recenzja) moze ujawnic
stabe punkty badan lub wnioskéw na pdzniejszym etapie.

Latwo jest si¢ przestraszy¢ doniesien, w ktérych mowa
o ,wzrodcie ryzyka o 20%”. Jednak ,wzrost o 20%” to ryzyko
wzgledne, ktére moze by¢ duze lub znikome. Moze to oznaczaé
wzrost z 5 przypadkéw na 1000 oséb do 6 przypadkdw na 1000,
co stanowi ryzyko bezwzgledne wynoszace 1 dodatkowy przy-
padek na tysigc. Nalezy zachowac ostrozno$¢, gdy doniesienia
0 ,duzym” ryzyku wzglednym pomijajg ryzyko bezwzgledne.

Nalezy rowniez zachowac szczego6lng ostroznos¢ w przy-
padku stron internetowych, ktére wykorzystuja doniesienia
prasowe, zamiast opublikowanych badan naukowych, do po-
parcia swoich twierdzen naukowych. Zazwyczaj oznacza to, ze
strony te nie dysponuja wiarygodnymi dowodami na poparcie
swoich twierdzen.

Sarah Mehta
za: senseaboutscience.org
I’ve got nothing to lose by trying it.pdf
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POMYSL... WARTO

,,Zycie nie jest problemem do rozwigzania,
to sztuka do odkrywania”
Ernest Hemingway
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Swieto spelniajacych si¢ marzen

Kazda instytucja, a ,,Nadzieja”, co by nie powiedzie¢, tez nig
jest, ma patrona, swoje Swieto, wspomnienie zalozyciela. Zda-
je sie, ze ,Nadzieja” czego$ takiego nie ma, a powinna miec.
Nie po to, zeby kogos$ czy co$ nasladowac, ale tworczo rozwijac,
mowigc technicznym jezykiem.

W zwigzku z tym proponuj¢ ogloszenie patronkg ,,Nadziei”
wiosne, jako ze jest ona najdziwniejszg porg roku. Na wiosne
bowiem zbiega sie, taczy ze sobg to, co juz bylo i to, co nie tylko
dopiero bedzie, ale juz sie staje. Dlatego jak swiat dtugi i szeroki
wszedzie ludzie, kazdy na swoj sposdb, swietuje to polaczenie
konca z poczatkiem, przeszlosci z przyszloscia. I tak: u nas to-
pimy lub spalamy Marzanneg, ktéra symbolizuje przesztos¢, ale
nie caly, tylko te gorszg jej czes¢, zaistnialg z naszej i nie naszej
winy. W ten sposob chcemy si¢ pozby¢ brzydkiego, czasem az
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obrzydliwego bagazu, ktéry zaciemnia nasze umysly i serca,
peta rece i nogi tak, ze czlowiek staje si¢ nieomal kawatkiem
drewna. Ale jesli juz ktos z nas wpadnie w taki dolek, ze ma
dosy¢ siebie i innych, to bardzo, bardzo dobrze, bo to znaczy,
ze otrzasa sie z odretwienia, z martwoty i wraca do zycia. Uzy-
wajac terminologii biblijnej, teologicznej, méwimy, ze zmar-
twychwstaje, odzyskuje nadzieje, wytazi z tego dotka i zaczyna
zmieniac¢ sposob patrzenia na rzeczywisto$¢. Widzi, ze przed
nim daleka i trudna droga, ale juz jest na jej poczatku, zrobit
pierwszy krok. Teraz trzeba zrobi¢ drugi i zastanowic sie, dla-
czego znalazlem si¢ w tym dotku, a witasciwie grobie? Poszu-
ka¢ przyczyn, ale juz nie w innych, a w sobie. Przeciez lubimy
powtarzac przyslowie, ze kazdy jest kowalem swego losu. Ow-
szem dobrego losu, ale i zlego rowniez.

Myslac w ten sposdb, sprobujmy patrzec na chrzescijanskie,
wielkanocne obrzedy Wielkiego Czwartku, Pigtku i Soboty, jak
tez na zydowska Pasche, a i pozostale religie.

Najpierw sprobujmy sie wyrzec lekcewazenia ludzi i ich
przekonan, zaréwno religijnych, jak i ateistycznych. Uznajmy,
ze nie s3 to jakie$ zabobony czy przejaw braku rozumu, ale wy-
raz najglebszych ludzkich marzen o $wiecie, w ktorym czlowiek
cztowiekowi nie musi by¢... powiedzie¢, ze wilkiem, byloby
oczernianiem tegoz wilka. Sprobujmy te obrzedy potraktowac
jako propozycje popatrzenia na siebie i zobaczenia, Ze te gryza-
ce nas wspomnienia naszych niecnych mysli, stow i czynéw, to
nie objaw choroby psychicznej (cho¢ tak tez bywa), ale przejaw
zdrowia naszej psychiki. Uswiadamiajgc sobie swoja stabos¢,
wing, grzesznos¢, zaczynamy nabierac sit. No bo skoro dalismy
rade narobic tyle zla, to oczywisty znak, ze sta¢ nas, ze damy
rade zrobi¢ jeszcze wiecej dobra. Wybawianie $wiata, ,,zbawia-
nie ode zlego” zaczyna si¢ wigc w chwili, kiedy z catym przeko-
naniem, wbrew sobie, z nie lada jakim wysitkiem, zaczynamy
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szczerze mowic: ,Moja wina, moja wina, moja bardzo wielka
wina”. W ten sposob zawracamy, porzucamy, schodzimy ze zlej
drogi na droge dobra. Wtedy tez zaczynamy wyzbywac sig¢ stra-
chu przed przyszloscia. Tyle bowiem po nas zostanie, ile zrobi-
my dobra.

Dla ludzi religijnych zas to dobro daje pewnos¢, ze s w reku
Boga, a to z kolei znaczy, ze tak jak Bog jesteSmy wieczni. To
z kolei znaczy, ze to, co ludzi przeraza najbardziej, $mier¢, nie
tylko nie jest najwiekszym nieszcze$ciem, ale czescig Zycia.
Smier¢, jak wiadomo, choé nie chcemy o tym pamietaé, jest je-
dyng pewng rzeczg, ktéra nikogo nie pomija, ale z tego nie wy-
nika, Ze wszystkie drogi prowadza na cmentarz. Skoro $mier¢
jest konieczna, to znaczy, Ze musi mie¢ znaczenie, pozytyw-
ne znaczenie, skoro wszystko jest ogarnigte, otoczone ,,Boza
dobrocig”

Wspomniatem, ze tak jak wiosna wigze ubiegloroczne lato,
jesien i zime z tegorocznym latem, jesienig i zima, tak Bog wia-
ze $mier¢ z zyciem. Mozna temu zaprzeczy¢, ale co wstawic
W miejsce po marzeniu o wiecznym zyciu?

Wieki temu Jan Kochanowski pisal: ,,Jakoby tez rok bez
wiosny mie¢ chcieli, / Ktorzy chca, zeby mlodzi nie szaleli’.
I nie chodzi tu o jakies gtupie wybryki, ale 0 odwazng zgode na
zycie na takim $wiecie, jaki teraz mamy i jednoczesnie na goto-
wos¢ pielegnowania tego $wiata, jak ogrodnik pielegnuje swdj
ogrdd. Po to Pan Bég nas stworzyl, zeby to ,czynienie ziemi
nam poddang” odbywalo si¢ z miloscig, a nie byto jedynie bez-
dusznym konsumowaniem, mdwiac poboznie, obzarstwem.
Takimi Bozymi ogrodnikami §wiata sg ci, ktorzy w sytuacjach
kompletnej niemoznosci, bezsilnosci, umiejg nie tylko nadal
kochag, ale kocha¢ najpiekniej, najbardziej przekonujaco. Ta-
kim Cztowiekiem jest Jezus Chrystus. Wiszac na krzyzu, a wiec
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na szubienicy, konajac, bardziej niz o siebie, troszczy si¢ o los
Matki i najmlodszego z uczniow.

Nie mozna zy¢, nie tyle nie bedac kochanym, co nie kocha-
jac. Jesli tak, to mam jeszcze jedng propozycje na Wielkanoc.
Sprébujmy w Wielki Czwartek, a jesli nie, to cho¢by w Wiel-
ka Sobote, wieczorem zablokowa¢ w domu komputery, a na-
wet telewizje. Swojg komorke i komoérki domownikéw - Zony,
meza, dzieci i dziadkow — zamkng¢ na klucz. Zaraz, zaraz, a co
z zyczeniami? Spokojnie, nie wysyla¢, zostawic¢ na po $wigtach,
wtedy zadzwonid i pogadaé. W Swieta wreszcie zasig$¢ do stotu
i bez pospiechu zaczg¢ rozmawiac o byle czym, dobrze pojesé¢,
wypic tez, ale z umiarem. Wszystko po to, by posmakowac lu-
dzi, zacza¢ si¢ uczy¢, by¢ moze od poczatku, radosci przeby-
wania z tymi, ktérych, jak mowimy, kochamy. Nie czekajmy na
spelnienie zyczen w przyszlosci, pozwolmy im spetnic sie juz
teraz.

ojciec Wactaw Oszajca S
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Diagnoza to nie wyrok

Co pie¢ minut kto$ gdzie$ na $wiecie dowiaduje si¢, ze ma
stwardnienie rozsiane. Dla wielu os6b ta chwila wiaze sie ze
strachem, niepewnoscig i naglym poczuciem, ze przysztosc
ulegta zmianie. Jednak diagnoza nie jest wyrokiem.

Obecnie coraz wigcej dowodow naukowych wskazuje,
ze zdrowy tryb zycia w polaczeniu z leczeniem farmakolo-
gicznym, moze odgrywac wazng rol¢ w tagodzeniu objawow,
zmniejszaniu ryzyka rzutéw i wspieraniu diugotrwalego do-
brego samopoczucia. Znajduje to odzwierciedlenie nie tylko
w badaniach, ale takze w doswiadczeniach tysigcy osob na ca-
lym $wiecie, ktdre podejmuja pozytywne dzialania, aby zadbac
o swoje zdrowie w przebiegu stwardnienia rozsianego.

Jednak badania sugeruja, ze mniej niz jedna na cztery oso-
by wierzy, ze zmiana stylu zZycia moze miec istotne znaczenie
dla os6b zyjacych ze stwardnieniem rozsianym. To powinno
si¢ zmienic!

Historia George’a

Miatem 26 lat, kiedy zdiagnozowano u mnie stwardnie-
nie rozsiane typu rzutowo-remisyjnego. Pierwsze oznaki, ze
co$ jest nie tak, pojawily si¢ nagle. Stracitem okoto 80% wzro-

ku w prawym oku, a to, co widziatem, bylo w wiekszosci po-
dwdjne. Stalo sie to zaledwie kilka tygodni przed wyjazdem na
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wakacje. W tym samym czasie co$ dziwnego dzialto si¢ z moja
noga. Podczas wyjazdu ciagle si¢ przewracalem z powodu opa-
dania stopy. Nie moglem prawidtowo unies¢ stopy, co spowo-
dowalo, ze kilkakrotnie si¢ potknatem.

Kiedy wrécitem do domu, poszedtem do okulisty myslac,
ze po prostu potrzebuje okularéw. Jednak lekarz powiedzial
mi, Ze mam problem z nerwem wzrokowym za okiem i skie-
rowal mnie na dalsze badania. Badanie MRI wykazalo zmiany
w mozgu i rdzeniu kregowym zgodne z SM.

Ta diagnoza byta przerazajaca. Widzialem, jak SM wplywa
na ludzi i moja pierwszg mysla bylo to, ze moje dotychczasowe
zycie moze si¢ skonczy¢. W wieku 26 lat, kiedy Zycie dopiero
sie zaczyna, bardzo trudno jest ustysze¢ takg diagnoze.

Zmiana sposobu zycia

Przed diagnoza zawsze sta- |
ralem si¢ prowadzi¢ zdrowy tryb
zycia. Regularnie trenowalem |
i interesowalem si¢ fitnessem.
Mialem jednak réwniez wiele
niezdrowych nawykoéow. Pilem
do$¢ duzo alkoholu, diugo nie
kladtem sie spa¢ i nie traktowa-
fem snu priorytetowo. Ciagle
spotykalem si¢ z przyjaciélmi i przemeczatem swoje cialo, nie
zastanawiajac sie nad dilugoterminowymi konsekwencjami.
Patrzgc wstecz widze, Ze moje obecne zycie bardzo rozni si¢ od
tego, jakie prowadzitem wczesnie;.

Diagnoza zmusita mnie do znacznie powazniejszego spoj-
rzenia na swoje zdrowie i przysztos$¢. Zaczatem szukac informa-
cji na temat stwardnienia rozsianego i probowatem zrozumiec,
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co moge zrobi¢, aby jak najlepiej zadbac o swoje ciato. Odkry-
lem, Ze istnieje wiele rzeczy, ktore mozna zrobi¢, aby zadbac
o swoje zdrowie, zyjac ze stwardnieniem rozsianym. Dla mnie
oznaczalo to skupienie si¢ na odzywianiu, ¢wiczeniach fizycz-
nych, $nie i zarzadzaniu stresem.

Medytacje zaczalem odkrywac juz kilka lat przed diagno-
z3. Mam ADHD, wiec koncentracja moze by¢ dla mnie trud-
na. Staram si¢ regularnie ¢wiczy¢, poniewaz wiem, jak potezne
moze to by¢ narzedzie.

Cwiczenia fizyczne zawsze odgrywaly ogromng role
w moim zyciu. Pasjonuje sie kulturystyka i treningiem oporo-
wym. Nadal intensywnie trenuje¢ kilka razy w tygodniu. Duza
wage przywigzuje rowniez do drobnych nawykdw, ktére wspie-
rajg moje zdrowie. Takie rzeczy jak poranne $wiatlo stoneczne,
pokonywanie okoto 12 000 krokéw dziennie, utrzymywanie
chtodnego srodowiska snu i wykonywanie ¢wiczen oddecho-
wych pomagaja mi radzi¢ sobie ze zmegczeniem i utrzymac po-
ziom energii.

Te rzeczy moga wydawac sie nieistot-
ne, ale razem majg realny wplyw na to, jak
radze sobie z objawami na co dzien.

s Zycie z objawami

B Stwardnienie rozsiane nadal stanowi
wyzwanie. Najbardziej frustrujacym obja-
wem jest prawdopodobnie opadanie sto-
py, poniewaz wplywa na moja mobilnos¢
i pewnos¢ siebie podczas spotkan towarzy-
skich. Borykam sie réwniez z problemami
z pecherzem, zmeczeniem i sporadycz-
nymi drzeniami podczas intensywnego
treningu.
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Po pierwszym rzucie choroby mdéj wzrok nigdy nie powro-
cit catkowicie do normy, co oznacza, ze czasami mam proble-
my z postrzeganiem glebi. Z czasem jednak nauczytem sie, ze
powr6t do zdrowia nie musi by¢ w 100% skuteczny, aby po-
czug, ze jako$¢ zycia i tozsamos¢ zostaly przywrocone.

Pewnosc¢ siebie i tozsamos$¢
Jednym z najtrudniejszych
dla mnie elementéw stwardnie- Q-4 CET &
nia rozsianego nie byly tylko ob- e
jawy fizyczne, ale takze wplyw ;
choroby na mojg pewnos¢ siebie.

Bycie mlodym mezczyzng
z problemami z poruszaniem 'l
siec moze by¢ trudne, zwlaszcza
w $rodowiskach spotecznych,
takich jak imprezy lub wieczor-
ne wyjscia. Na mezczyznach spoczywa duza presja, aby zawsze
wydawac sie silnymi i zdolnymi. Kiedy twoje cialo nie zacho-
wuje sie tak jak kiedys, moze to naprawde podwazy¢ sposéb,
w jaki postrzegasz siebie. Z czasem nauczylem si¢ jednak pod-
chodzi¢ do spraw inacze;j.

Istnieje btedne przekonanie, ze wszystkie osoby cierpiace
na stwardnienie rozsiane sg na stale przykute do wozka inwa-
lidzkiego lub 16zka. Chcialem podwazy¢ te opinie¢. Tak, stward-
nienie rozsiane wigze si¢ z wyzwaniami. Ale te wyzwania nie
okreslaja tego, kim jeste$smy.

W 2024 roku postanowilem podja¢ wyzwanie, aby zebra¢
fundusze dla organizacji Overcoming MS. Wyzwanie nosito
nazwe ,,300 Challenge” i zostato zainspirowane faktem, ze kaz-
dego dnia na calym $wiecie u okolo 300 oséb diagnozuje si¢
stwardnienie rozsiane.
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W ciggu trzech dni przeszedlem trzy maratony — ponad 80
mil. Ze wzgledu na opadajacg stope bieganie na diugich dy-
stansach nie jest juz dla mnie mozliwe. Jednak pokonanie tej
odlegtosci pieszo nadal bylo niezwykle trudne. Dla mnie nie
chodzilo tylko o zbiérke funduszy. Chodzilo o udowodnienie
sobie, do czego jestem zdolny. Organizacja Overcoming MS
dala mi tak wiele nadziei w tych bardzo trudnych latach, ze
chcialem si¢ jej odwdzieczy¢.

Zycie z SM nauczyto mnie wiele o odpornosci psychiczne;j.
Postrzeganie tego, co si¢ z tobg dzieje, ma ogromng moc. Jesli
powiesz sobie, ze SM to najgorsza rzecz, jaka ci si¢ przydarzy-
la i, Ze nie jeste$ juz w stanie nic zrobi¢, to stanie sie to twoja
rzeczywistoscig. Ale jesli zmienisz te¢ perspektywe i skupisz si¢
na tym, co mozesz zrobi¢, wszystko zacznie wyglada¢ inaczej.
I cokolwiek przyniesie przysztos¢, wiem, ze stawie temu czota
z takim samym nastawieniem, jakie mam dzisiaj.

George

Historia Deanny

Deanna jest artystka mieszkajacg w Melbourne w Australii.
W wieku 17 lat zdiagnozowano u niej stwardnienie rozsiane
i poczatkowo zmagala si¢ z problemami zdrowotnymi, zaréw-
no fizycznymi, jak i psychicznymi. 18 lat pozniej Deanna jest
rzeczniczka osoéb cierpigcych na stwardnienie rozsiane, wyko-
rzystujac swoja kreatywno$¢ i opowiadajac historie, aby pod-
wazac stereotypy dotyczace zycia z tg choroba.

Pewnego ranka, w trakcie ostatniego roku liceum, obudzi-
tam si¢ z silnym bolem w lewym oku i powoli tracitam wzrok.
Bylo to dla mnie dziwne i przerazajace, ale uznalam to za zwy-
kty bol glowy i posztam tego dnia do szkoly, majac nadzieje, ze
bdl po prostu minie. Stan szybko si¢ pogorszyl i tego samego
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wieczoru zostalam przewieziona od lekarza pierwszego kon-
taktu do okulisty, a nastepnego dnia do neurologa.

Uslyszenie diagnozy w wieku 17 lat bylo surrealistyczne.
Niewiele wiedzialam o stwardnieniu rozsianym poza corocz-
ng zbiorka funduszy. Poczatkowo myslalam, ze trace wzrok lub
umieram. Bylo to 18 lat temu, kiedy internet nie byl jeszcze tak
poteznym narzedziem jak dzisiaj, wigc dostep do informacji byt
naprawde ograniczony. Pamietam, Ze nagle moja przysztos¢ stata
sie niepewna. Ludzie prébowali ograniczy¢ moj potencjat i (cho¢
mieli dobre intencje) méwili mi, zebym zrezygnowata ze szkoty
i marzen o przyszlosci. Pamigtam, jak pomyslatam: ,,Czy to ko-
niec wszystkich moich nadziei?”. Mialam tak wiele obaw doty-
czacych niezaleznosci, szkoty, relacji i przysztego postepu choro-
by... Cale spektrum rozpoczecia dorostego zycia nagle wydawalo
mi si¢ skoniczone, zanim jeszcze mialo szanse si¢ rozpoczac.

Zycie w niepewnosci po diagnozie

Pierwsze kilka lat po diagnozie bylo przyttaczajace i doswiad-
czytam wielu wyzwan zwigzanych ze zdrowiem psychicznym.
Nie znalam nikogo innego z SM i mialam wiele obaw, na przy-
ktad, Ze SM szybko skaze mnie na wozek inwalidzki i Ze moje zy-
cie bedzie drastycznie ograniczone. Nie sadzitam, ze bede mogta
podrézowac, kontynuowac nauke lub miec¢ zdrowe relacje.

Walczytam o to, Zeby nie zwalnia¢ tempa. Podczas gdy moi
koledzy ze szkoly cieszyli si¢ zyciem, ja uczytam si¢ radzi¢ so-
bie z niepelnosprawnoscia, majac niewielkie wsparcie. Bytam
gleboko przekonana, Ze nikt nie moze mnie kocha¢, skoro
choruje na stwardnienie rozsiane. Godzilam si¢ na sytuacje,
ktére nie byly zdrowe, co ostatecznie doprowadzilo do prze-
mocy ze strony partnera, poniewaz uwazalam, ze nie zasluguje
na nic lepszego. Emocjonalnie byto to potaczenie smutku, de-
presji, leku, a czasami nawet mysli samobdjczych. Walczylam
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z pogodzeniem zycia, jakie sobie wyobrazalam, z rzeczywistos-
cig zycia z przewlekla choroba.

Rozmowa, ktora zmienila wszystko

Kiedy miatam 20 lat przypadkowo spotkatam lekarke. Po-
wiedzialam jej, ze czuje, iz nie moge prowadzi¢ ,,normalnego”
zycia ani wiele osiagnaé z powodu stwardnienia rozsianego.
Odpowiedziala mi rzeczowo, Ze ona rdwniez ma stwardnienie
rozsiane, ale jej choroba jest niewidoczna (nie zdawalam sobie
sprawy, ze to w ogble mozliwe). Nastepnie poswiecita mi 30
minut, abym mogla zadac jej dowolne pytania.

Patrzac wstecz, moje pytania brzmialy prawdopodobnie
glupio: Jak zostala lekarzem? Jak zlozyla podanie na uniwer-
sytet? Jak udalo jej si¢ znalez¢ kochajacego partnera, szanowac
siebie i nie pozwoli¢, aby stwardnienie rozsiane definiowalo jej
warto$¢? Ta jedna rozmowa calkowicie zmienita moje zycie.
Tego dnia wyszlam z gabinetu i natychmiast zacz¢tam szukac
w Google sposobdw, aby dostac si¢ na uniwersytet, a w nastep-
nym semestrze juz bylam zapisana. Szczerze moéwiac, ta roz-
mowa uratowala mi zycie. W pdzniejszych latach cze¢sto mowi-
fam o znaczeniu dostrzegania réznych punktéw widzenia.

Po tym spotkaniu zacze¢lam dostrzega¢, ze zycie z SM nie
musi by¢ ograniczone. Nawigzalam kontakt z organizacjami
zajmujacymi si¢ SM i kilka lat pézniej stalam si¢ rzeczniczka,
ktdrej sama potrzebowalam, gdy po raz pierwszy zdiagnozo-
wano u mnie te chorobe.

Akceptacja wybordw dotyczacych stylu zycia

Obecnie, aby zachowac¢ dobre samopoczucie, oprdcz terapii
modyfikujacej przebieg choroby stosuje réwniez modyfikowal-
ne czynniki zwigzane ze stylem zycia. Niewielkie zmiany stylu
zycia, takie jak ¢wiczenia fizyczne, radzenie sobie ze stresem,
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kreatywne zajecia i odzywianie, majg ogromne znaczenie i po-
magaja mi czué, ze bardziej panuje¢ nad sytuacja. W niektore
dni stwardnienie rozsiane nadal wydaje mi si¢ przytlaczajace,
nieprzewidywalne i przerazajgce. Nadal doswiadczam tego, co
nazywam ,ostrym smutkiem” w kontekécie mojego zdrowia
psychicznego. Z czasem nauczylam si¢ strategii radzenia sobie
z objawami, jednoczesnie prowadzac dobre Zycie.

Oprécz wyboréw dotyczacych stylu zycia, ogromnie waz-
nym narzedziem w moim arsenale jest humor, a takze ak-
tywne uczestnictwo w leczeniu i znalezienie mojej ,,druzyny
SM”. Uswiadomienie sobie, ze SM nie bedzie mnie definiowac,
zmienito moje zycie. Chociaz SM moze stwarzaé przeszko-
dy, nauczylam sig, ze zawsze istniejg rozwigzania, wiecksze lub
mniejsze.

Przeksztalcanie stwardnienia '
rozsianego w kreatywnos¢ %
Kiedy$ miatam lekka obsesje
na punkcie oglgdania moich czar- |
no-biatych skanéw MRI, prébujac
policzy¢ zmiany chorobowe i po-
zwalajac, by ogarnal mnie strach.
Nie bylo to zdrowym nawykiem
i podsycalo moj niepokdj. Podczas
jednej z hospitalizacji zobaczy-
fam anatomiczny szkielet pokryty
kwiatami i tak zrodzil si¢ pomyst,
ze rzeczy moga by¢ nadal klinicz-
ne, a jednoczesnie pigkne. Zacze-
fam otacza¢ moje skany MRI kwia-
tami, a sztuka szybko stala si¢ dla
mnie sposobem na zrozumienie
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moich doswiadczen zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym.
Przeksztalcenie obrazow MRI i przezy¢ w wizualng opowies¢
pozwolito mi przetworzy¢, wyrazi¢ i nawigza¢ kontakt z inny-
mi w sposob, ktdrego czasami nie da si¢ osiggnaé stowami.

Kreatywno$¢ daje mi swobode przeksztalcania wyzwan
zwigzanych z zyciem z SM w co$ ekspresyjnego i kolorowego.
Mam nadzieje, ze dzieki mojej pracy ludzie dostrzegg mozli-
wo$¢ zmiany perspektywy, ktora ostatecznie moze zmienic
rzeczywisto$¢. Przewlekla choroba nie musi ogranicza¢ wyob-
razni, celowosci ani rado$ci. Moze inspirowa¢ do nowych spo-
sobow postrzegania, bycia i tworzenia. Jak czgsto powtarzam,
trzeba rozwijac si¢ poprzez to, przez co si¢ przechodzi i dlatego
stworzylam Circular Blooms.

Gdybym mogla porozmawiac z kims, kto wlasnie otrzymat
diagnoze, powiedzialtabym: SM to diagnoza, ale nie musi ona
okreslac tego, kim jeste$. Beda trudne dni, niepewnos¢, wptyw
na poczucie wlasnej wartosci jest bardzo realny, ale twoja przy-
szto$¢ nadal jest pelna mozliwosci. Otaczaj si¢ ludzmi, ktérzy
cie stuchaja, nawigz kontakt z lokalng organizacjg zajmujaca
sie SM i poszukaj sposobdw, aby wesprze¢ swoje ciato i umyst.

Te drobne zmiany w stylu Zycia mogg naprawde wiele zmie-
ni¢. Oddziel szum medialny od pomocy, unikaj wyszukiwania
wszystkiego w Google w dniu diagnozy i nie pozwol, aby do-
mysly definiowaly, jak bedzie wygladalo twoje zycie. I wresz-
cie, opowiedz swojg historie. Jesli podzielenie si¢ nig pomoze
cho¢ jednej osobie zda¢ sobie sprawe, ze zycie z SM nadal moze
by¢ pelne energii, barwne, kreatywne i znaczace, to absolutnie
warto.

Deanna
za: MS Matters 2026
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Woézek — pomoc czy porazka

Jezeli czytaja Panstwo ten tekst, to znaczy, ze s3 Panstwo
chorzy (lub kto$ z Panistwa bliskich jest chory) na stwardnienie
rozsiane. Ja rowniez od 20 lat Zyje z tg diagnoza. Dostep do in-
formacji na temat choroby oraz mozliwo$¢ kontaktu z innymi
osobami chorujacymi sg dzi§ nieporéwnywalnie wigksze niz
w momencie, gdy ja, w wieku 19 lat, ustyszatam te zmieniajaca
zycie wiadomos¢. Obecnie aktywnie udzielam si¢ na Faceboo-
ku, na forach zrzeszajacych osoby chore oraz ich bliskich. Wie-
le problemo6w i dylematow poruszanych w publikowanych tam
postach pokrywa si¢ z moimi wlasnymi doswiadczeniami.

Chcialabym podzieli¢ sie¢ moimi refleksjami i przezyciami
na trudny temat, z ktérym w ciggu ostatniego roku miatam
do czynienia. Chodzi o kwestig, ktora niepokoi wiele os6b po
otrzymaniu diagnozy SM - postep niepelnosprawnosci oraz
koniecznos$¢ korzystania z pomocy ortopedycznych i wozka
inwalidzkiego. Mam nadzieje, ze moje doswiadczenia pomoga
osobom bedacymi w tym trudnym momencie.

Przez dlugi czas po diagnozie stwardnienia rozsianego nie
odczuwatam wyraznych ograniczen w codziennym funkcjono-
waniu. Choroba byla obecna gdzies w tle - pracowatam, bytam
aktywna, poruszalam si¢ samodzielnie i nie analizowalam ani
dystansu, jaki moge przejs¢, ani tempa chodzenia. Przez wiele
lat nie mialam poczucia, zZe co$ istotnego sie¢ zmienia. Zmia-
ny zaczely pojawiac si¢ powoli i bardzo niepozornie. Najpierw
skrocit si¢ dystans, ktory moglam przejs¢ bez zmeczenia. Co-
raz czesciej planowatam wyjscia tak, aby mie¢ mozliwos¢ od-
poczynku lub szybkiego powrotu do domu. To nie byl nagly
moment ,utraty sprawnos$ci;, raczej dlugi proces drobnych
rezygnacji.
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Zaczelam coraz uwazniej obserwowaé swoje cialo: liczy¢
kroki, analizowa¢ trasy, unika¢ nieréwnego terenu i dlugich
tras do przejscia. Poruszanie si¢ po miescie stawalo sie¢ coraz
wiekszym wysilkiem, a ryzyko potkniecia czy upadku rosto.
W tym samym czasie rozpoczelam fizjoterapie oraz terapie
psychologiczng — wtedy, gdy problemy z chodzeniem byly juz
wyrazne i nie dalo si¢ ich dluzej ignorowac. Psychoterapia oka-
zala si¢ niezwykle waznym elementem tego etapu. Pomogla
mi oswoic lek przed utratg sprawnosci, poczucie wstydu oraz
trudne emocje zwigzane ze zmiang wlasnego obrazu. Zrozu-
miatam tez, jak bardzo obcigzajace bylo funkcjonowanie ,,po-
miedzy” - ani w pelni sprawna, ani jednoznacznie postrzegana
jako osoba z niepelnosprawnoscia.

Z czasem coraz wyrazniej widzialam, ze poruszanie si¢
z widocznymi trudnosciami bywa odbierane przez otoczenie
Z mniejszym zrozumieniem, niz poruszanie si¢ na wozku. Oso-
ba idgca chwiejnym krokiem, wolno, z wysitkiem, bywa oce-

niana, a jej sposob poruszania czasem

wrecz blednie interpretowany. Ta ob-

= serwacja byla dla mnie waznym ele-

mentem w procesie podejmowania

kolejnych decyzji dotyczacych sposo-
bu poruszania sie.

Ten etap byt trudny, ale jedno-
cze$nie stal sie fundamentem dal-
szych wyboréw. Uswiadomil mi, ze
korzystanie z pomocy w mobilnosci
nie jest rezygnacja z zycia, lecz sposo-
bem na zachowanie samodzielnosci,
bezpieczenstwa i jakosci codziennego
funkcjonowania.

28 NADzIEA



Migdzy nami

Ograniczenie mobilnosci wigze si¢ czgsto z ograniczeniem
aktywnosci: kazdy spacer wymaga planowania miejsc do od-
poczynku, a czgste upadki — wynikajace z nieréwnosci terenu
czy zmeczenia — sg pierwszym sygnalem, ze warto rozwazy¢
dodatkowe wsparcie. Z mojego doswiadczenia wynika, ze ko-
rzystanie z wozka nie jest oznakg porazki, a narzedziem do
zachowania jakosci Zycia. Czekanie na ,,ostatnig chwile” moze
ogranicza¢ kontakty spoteczne i codzienng aktywnos¢.

Na poczatku latwiej mi bylo chodzi¢, uzywajac kijkow do
Nordic Walking - nie kojarzy si¢ to z chorobg, jest niedrogie
i dostepne. Pdzniej przyszla potrzeba korzystania z wypozyczo-
nego wdzka — pierwszy raz w ciagzy, dla bezpieczenstwa i tatwo-
$ci przemieszczania si¢, np. do lekarza czy samochodu. Bylo
to wazne rowniez w kontekscie samodzielnosci i unikniecia
zmeczenia podczas codziennych aktywnosci. Paradoksalnie to
wlasnie wtedy po raz pierwszy od dluzszego czasu zacze¢lam
odwiedza¢ miejsca na moim osiedlu, do ktérych wczesniej nie
docieralam. Spacery przestaly konczy¢ sie ptaczem i wyczerpa-
niem. Zamiast skupiac si¢ na tym, jak bardzo boli i jak bardzo
sie mecze, mogtam skupi¢ sie na byciu ,tu i teraz”

Miatam nadziej¢, ze zmiana leczenia po cigzy w jakims
stopniu pozwoli mi odzyska¢ utracong sprawnos¢, ale jedno-
cze$nie wolalam przygotowac si¢ na kazda mozliwos¢ i zdecy-
dowalam si¢ na zakup wlasnego wozka. Na podstawie zlecenia
wystawionego przez neurologa w sklepie medycznym wybra-
tam i zamdéwitam wdzek. Udalo si¢ zmiescic z jego ceng w limi-
cie refundacji. Nie mialam doswiadczenia w tej nowej dla mnie
dziedzinie, wigc wydawatlo mi sie, ze réznice w poszczegdlnych
modelach sg wylacznie wizualne. Jeden ma wigksze przednie
kotfa, drugi ma mniejsze, majg rézny kolor. Dopiero z czasem
zauwazylam podstawowe réznice w funkcji, konstrukeji, moz-
liwosci dopasowania akcesoridw.
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Z czasem stwierdzitam, ze zwykly
wozek transportowy juz nie wystar-
cza — nie chcialam by¢ jedynie ,,prze-
wozona’, chcialam sama poruszac si¢
po miescie. Na grupie zrzeszajjcej
chorych na stwardnienie rozsiane wi-
dziatam osoby korzystajace z wozkow
z przystawka elektryczng. Po parku na
spacerze, na ulicy, w galerii handlo-
wej na zakupach, calkiem swobodnie
i samodzielnie. Rozpoczelam wiec
poszukiwania w internecie, aby ku-
pi¢ taki sprzet. Po pierwszej wizycie
w sklepie, ktory specjalizowal si¢ w sprzedazy tego typu urza-
dzen, okazalo sig, ze posiadany przeze mnie wozek nie nadaje
sie, wiec musze kupi¢ nowy wozek aktywny i dopiero potem
przystawke. Tym samym okazalo si¢ to o wiele bardziej kosz-
towne niz z poczatku zaktadalam. Moim pierwszym planem
bylo kupno wozka aktywnego uzywanego i dobranie do niego
dostawki. Niestety nie moglam znalez¢ w internecie uzywane-
go wozka dla mojego wzrostu. Koszty, zamiast male¢, zaczely
by¢ coraz wigksze. Moj pierwotny plan, zeby zdazy¢ skorzystac
z przystawki latem, stawal si¢ coraz mniej realny. Bytam bliska
rezygnacji z calosci przedsiewziecia.

W koncu jednak podjelam decyzje, Ze sama zaptacg za kup-
no nowego wdzka, poniewaz na refundacj¢ musiatabym czekac
kolejne 2 lata (limity wynikajace z orzeczenia o stopniu umiar-
kowanym niepelnosprawnosci). Zlozylam tez wniosek do Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych
(PFRON) o dofinansowanie do likwidacji barier technicznych
na zakup przystawki.
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Przystawka elektryczna to prawdziwa zmiana jakosci zy-
cia — daje mozliwo$¢ samodzielnego przemieszczania si¢ bez
zmeczenia. Przed zakupem wypozyczylam ja na dwa tygodnie,
co pozwolito dostosowac jg do swoich potrzeb. Wypozyczenie
jest mozliwe tylko w jednym sklepie w wojewodztwie t6dzkim,
co wigzalo si¢ z wlasnym dojazdem, ale polecam takie rozwig-
zanie. Dzigki temu moglam przekona¢ sie jakiej konfiguracji
sprzetu potrzebuje, np. wybralam wersje z elektrycznymi za-
czepkami, cho¢ dostepne s3 tez tansze manualne.

Wspaniale bylo samo-
dzielnie dotrze¢ w rdzne
miejsca w miescie, korzy-
sta¢ z chodnikow lub §cie-
zek rowerowych i unik-
na¢ koniecznosci cigglego
proszenia o pomoc. Przy-
stawka, ktorg wybratam,
ma kolo o $rednicy 14 cali
i znacznie ulatwia poru-
szanie si¢ po nieréwnym podlozu - szczegdlnie w miejscach
faczen plyt chodnikowych oraz na podjazdach, na przykiad
przy przejsciach dla pieszych. Przy pieciocalowych przednich
kotach wézka czulam niemal kazda nieréwno$¢ nawierzch-
ni, a przejazd przez pola uwagi dla os6b niewidomych przed
przejsciami wigzal si¢ z duzym dyskomfortem.

Proces uzyskania dofinansowania do przystawki elektrycz-
nej z PFRON okazal si¢ jednym z bardziej wymagajacych eta-
péw calej drogi do wigkszej samodzielnosci. Wymagat nie tyl-
ko zebrania odpowiednich dokumentdéw, ale przede wszystkim
czasu, cierpliwosci i gotowosci na wielomiesieczne oczekiwa-
nie na decyzje.
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Pierwszym krokiem bylo uzyskanie zlecenia lekarskiego
na sprzet ortopedyczny. Kolejnym etapem byl wyboér sklepu
specjalistycznego, ktory nie tylko oferuje sprzet, ale rdwniez
ma doswiadczenie w prowadzeniu pacjentéw przez procedu-
ry PFRON. W moim przypadku ogromng pomocg okazalo sig¢
wsparcie ze strony sprzedawcy, ktéry wyjasnit, jakie dokumen-
ty beda potrzebne i na jakim etapie nalezy je ztozy¢. To wazne,
poniewaz formalnos$ci bywajg nieintuicyjne, a kazdy btad moze
wydtuzy¢ proces.

Whiosek o dofinansowanie skladany jest przez System Ob-
stugi Wsparcia (SOW). Wymaga on posiadania podpisu elek-
tronicznego — moze to by¢ profil zaufany lub aplikacja mOby-
watel. Na tym etapie fatwo o pomytki, dlatego warto doktadnie
sprawdza¢ kazdy element wniosku przed jego wystaniem. Chce
zauwazyd, ze jest to sposob, ktdry mi zostat polecony i z ktorego
ja skorzystalam. Nie wiem, jak wyglada ta sama procedura pod-
czas skladania dokumentéw osobiscie. Po ztozeniu dokumen-
tow pozostaje najtrudniejsza czes¢ — oczekiwanie. Wnioski
mozna skfada¢ od marca do wrzesnia. Warto mie¢ §wiadomosc,
ze $rodki sg ograniczone, a kolejno$¢ rozpatrywania wnioskow
zalezy od wielu czynnikéw, w tym dostepnosci budzetu w da-
nym roku. Po otrzymaniu decyzji o przyznaniu dofinansowa-
nia konieczne jest podpisanie umowy oraz finalizacja zakupu
w okres§lonym terminie. Dopiero wtedy mozliwe jest zamdwie-
nie przystawki i jej ostateczne dopasowanie do wozka. Caly
proces — od pierwszego zlecenia lekarskiego do momentu fak-
tycznego korzystania ze sprzetu — moze trwaé nawet pot roku.

Z perspektywy czasu wiem, ze mimo swojej ucigzliwosci,

procedura dofinansowania byla warta
przejScia. Bez wsparcia PFRON za-
PERON kup‘ przystawki elek.tryc'znej bylby dk}
mnie finansowo nieosiggalny. Cho¢
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system nie jest idealny, jednak daje realng szans¢ na poprawe
mobilnosci i jakosci Zycia osobom, ktére bez takiego wsparcia
bylyby skazane na znacznie wigksze ograniczenia.

Dlugotrwata choroba przewlekla, ktérej objawy nasilaja
sie z czasem, stawia przed pacjentem wiele wyzwan. W moim
przypadku diugo mialam poczucie, Ze nie nadgzam za poste-
pem niepelnosprawnosci - sprzet, z ktérego zaczynatam korzy-
sta¢, szybko okazywal si¢ niewystarczajacy. Jednoczesnie nie
chcialam rezygnowac ze swojego dotychczasowego stylu zycia
ani z aktywnosci, ktére byly dla mnie wazne. Chciatam chodzi¢
na dlugie spacery, jezdzi¢ na rowerze, uczestniczy¢ w zyciu ro-
dzinnym i spolecznym tak jak wczesniej, cho¢ z czasem coraz
czesciej przekraczalo to moje mozliwosci.

Dzigki wozkowi aktywnemu i przystawce elektrycznej odzy-
skatam mozliwo$¢ uczestniczenia w tych aktywnosciach w nowe;j
formie — wcigz aktywnie i mozliwie samodzielnie. To rozwigza-
nie nie tylko ulatwito mi codzienne funkcjonowanie, ale takze
przywrdcilo rados$¢ z ruchu, poczucie sprawczosci i realnego
wplywu na wlasne zycie. Moge bra¢ aktywny udzial w spedzaniu
czasu z corka, a nie by¢ tylko biernym obserwatorem. W efekcie
znaczaco poprawil si¢ moj komfort fizyczny i psychiczny. Ko-
rzystanie z wozka inwalidzkiego nie jest porazka ani rezygnacja
z dotychczasowego Zycia. Jest formg adaptacji do zmieniajacych
sie mozliwosci organizmu i $wiadoma decyzjg o dbaniu o siebie.
Dla mnie byt to krok w strong wiekszej samodzielnosci, bezpie-
czenstwa i jakosci Zycia, a nie jego ograniczenia.

Wszystko to byto mozliwe dzigki wsparciu mojego partnera
i rodziny. Bez ich pomocy - fizycznej, emocjonalnej i finanso-
wej — ten proces bylby znacznie trudniejszy. Ta droga nauczyta
mnie réwniez, ze proszenie o pomoc i korzystanie z dostep-
nych rozwigzan to nie oznaka stabosci, lecz dojrzalosci i troski
o wiasne dobro.
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Najwazniejsze informacje

1. Wozki transportowe, reczne i ortopedyczne — komfor-
towe, zrelaksowane pozycje, podlokietniki, skladane
bokami (jak harmonijka), z odczepianymi podnézkami
i duzymi kotami przednimi. Samodzielna obsluga na
nieréwnosciach jest trudna.

2. Wozki aktywne na sztywnej ramie — pozycja z bardziej
wyprostowanymi plecami, nogi mocniej zgiete, podno-
zek nie jest sktadany, bardziej kompatybilne z przystawka
elektryczng i dodatkowymi akcesoriami. Niektore modele
mogg skladac sie na krzyzaku, zwykle sklada si¢ oparcie.

Alternatywy i dodatkowe rozwiazania

Istniejg rozne wdzki i urzadzenia wspomagajace: chodzik
przetaczany na wozek elektryczny, wozki elektryczne i skutery
sterowane joystickiem, rézne napedy elektryczne. Przystawki
tez majg warianty: poreczne, idealne do miasta lub terenowe
z wiekszg mocg i wiekszymi kotami.

Proces zakupu i dofinansowania

1. Zlecenie lekarskie — od specjalisty (np. neurologa), nie
musi to by¢ lekarz prowadzacy.

2. Wybdr sklepu - najlepiej specjalistycznego, ktory doradzi
w wyborze wozka i wskaze procedury dofinansowania.

3. Wniosek do PFRON - skladany przez system SOW,
wszystkie dokumenty wymagaja podpisu elektroniczne-
go (np. poprzez mObywatel). Mozliwe jest osobiste zto-
zenie dokumentdw. Proces moze trwac kilka miesigcy.
Najlepszym okresem skladania wnioskdw jest wiosna,
z decyzja czesto dopiero jesienig. Konieczne jest orze-
czenie o stopniu niepelnosprawnosci.

Weronika Sadowska
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Kiedy ta wiosna?

Nie ma chyba drugiej takiej pory roku, na ktéra czekamy
z takg niecierpliwoscig. Po miesigcach tak zwanej ,,szaréwki”
cieszy nas wydluzajacy si¢ systematycznie dzien i coraz wyzsze
temperatury. Nawet kulturowo przedwio$nie ma swoje rytuaty,
jak chocby topienie Marzanny czy chodzenie z gaikiem. Nie bez
kozery tez w czasie pomiedzy zimg a wiosng przypada Wielki
Post - czas, kiedy konczg si¢ zimowe zapasy i nie za bardzo jest
czym je uzupelnic.

Czasy si¢ jednak zmieniajg i przy obecnej wymianie han-
dlowej z calym $wiatem mozemy korzysta¢ z produktéw
z najodleglejszych krain. Zaczynamy wigc z przepisem troche
w stylu wielkanocnym, ale tez doskonale sprawdzajacym si¢ na
$niadanie w dniu powszednim — przed Wami jajka faszerowa-
ne pastg z awokado.

Potrzebne nam beda:

o 1 dojrzate awokado - najlepiej wybra¢ awokado hass
(wyrédznia sie ciemng skorkg i kremowym, orzechowym
migzszem)

Y2 $redniej czerwonej cebuli

1 limonka

3 lyzki jogurtu greckiego

6 jajek ,zerowek” - pamietajcie, aby wybiera¢ jajka
z oznaczeniem ,,0” lub ,,1”

o gars$¢ obranych pistacji

o gar$¢ pomidorkéw koktajlowych

troch¢ ulubionych kietkéw
sol i pieprz do smaku
Jest to banalnie prosty przepis, ale przy okazji dostarcza
nam sporo wartosci odzywczych. Awokado to bogate zrdéd-
fo zdrowych ttuszczéw nienasyconych, potasu, btonnika oraz
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witamin A, C, E, K. Dodatkowo, regularne spozywanie awoka-
do pomaga w utrzymaniu prawidtowego poziomu cholestero-
lu, wspiera prace serca i ukltadu nerwowego, a takze korzystnie
wplywa na skore i wlosy. Niestety jest to dos¢ kaloryczny owoc
— jedno $rednie awokado (ok. 150-200 g, bez pestki i skorki)
to zazwyczaj 240-320 kcal. Dodatek pistacji podwyzsza nam
zawarto$¢ tluszczy nienasyconych oraz witaminy B6 - kluczo-
wej dla metabolizmu i ukladu nerwowego. Ale wracajac do
przepisu...
Jajka gotujemy na twardo, delikatnie obieramy ze skorupki
i kroimy na pét, wzdluz dluzszego boku. Wyjmujemy zéitko
i przekladamy je do miseczki. Podobnie postepujemy z awo-
kado - po przekrojeniu na pot pozbywamy si¢ pestki i tyzka
przekltadamy migzsz do miseczki z zéttkiem. Teraz czas na li-
monke - jej skorke trzeba sparzy¢ wrzatkiem, osuszy¢, zetrzec
skorke na tarce, doda¢ do awokado wraz wyci$nietym z niej so-
kiem. Calo$¢ dobrze wymiesza¢ — sok z limonki doda kwaso-
wos$¢ dos¢ mdtemu w smaku awokado oraz zabezpieczy migzsz
przed czernieniem, dzigki czemu nasza pasta bedzie miala
piekny jasnozielony kolor.
- : Cebulke siekamy
w drobng kostke. Doda-
jemy do pasty wraz z jo-
gurtem i calo$¢ obficie do-
prawiamy solg i pieprzem.
Odwazni i ostro-lubni
moga dodac szczypte plat-
kow chilli dla podkrecenia
ostrosci.
Biatlko  faszerujemy
nasza pastg. Srodek po-
sypujemy  posiekanymi
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pistacjami oraz dekorujemy przekrojonymi na pét pomidor-
kami. Juz zupelnie na koniec mozemy dodac troch¢ swiezych
kietkéw lub pedéw groszku i... GOTOWE!

Taka pastg jajeczng mozemy nie tylko faszerowac jajka, ale
takze doda¢ do chleba czy cho¢by do nalesnikdw, dzigki czemu
pierwsze i drugie $niadanie mamy zapewnione.

Wspomnialem wczesniej, krdtko o kietkach — warto o nich
pamietac, bo to prawdziwa ,,bomba witaminowa”. Sg znacznie
bardziej skoncentrowanym zrédlem witamin niz dojrzale ro-
sliny. Dzialaja przeciwzapalnie, antyoksydacyjnie i przeciw-
nowotworowo, a dzieki duzej zawartosci btonnika i enzymoéw,
stymuluja prace jelit. To doskonate uzupelnienie przedwio-
sennej diety, szczegdlnie kiedy brakuje nam $wiezych warzyw
w codziennej diecie.

Jak widzicie w kuchni zawsze moze by¢ kolorowo i smacz-
nie nawet wtedy, kiedy wydaje nam si¢, ze nic ciekawego nie
ma do kupienia w sklepach.

Jesli szukacie wiecej inspiracji na wiosenne przepisy zapra-
szam Was do zapoznania si¢ z moim poprzednim artykulem:
~Czy sezonowo$¢ ma sens?” gdzie na tapete biore szparagi (ach
te szparagi! O nich to mdglbym opowiadac caty dzien!).

Tymczasem zachecam do sprébowania awokado.

Tomasz Podlasiewski
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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
wWww.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 projektow
Katarzyna Zawada - gléwna ksiegowa

Agata Szulc - ksiegowa

6%

Biuro Rady Glownej PTSR

ul. Nowolipki 2a

00-160 Warszawa

tel. 22 241-39-86 (sekretariat),
22 119-36-88 (PLiR - subkonta),
22 127-48-50 (Infolinia — CISM),
22 258-71-75 (SyMfonia Serc).
fax 22 354-60-26
www.ptsr.org.pl

e-mail: biuro@ptsr.org.pl

Biuro czynne od poniedziatku do piatku
w godz. 8:00 - 16:00
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Zajecia w Oddziale Warszawskim P TSR

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

- potwierdzenia diagnozy SM (do wgladu),
np. ostatniego 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 udziat jedynie
w wybranych zajeciach - informacja w biurze.

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

Wybrane zajecia realizowane w OW PTSR w ramach
prowadzonych projektow:

1. Gimnastyka rehabilitacyjna
Zajegcia rehabilitacji ruchowej prowadzone s3 w czterech
grupach w siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajgcia dla oséb mniej
sprawnych),
— w $rody w godz. 9:00 - 11:00,
- w czwartki w godz. 15:00 - 17:30.
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2. Mechanoterapia
Indywidualne zajecia prowadzone sa:
— 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. Obowiazuja
zapisy.

3. 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 - 15:00.
Zajecia odbywajg sie w siedzibie Stowarzyszenia. Obowigzuja
zapisy.

4. Joga - zajecia relaksacyjne

Zajecia 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 poniedzialki w godz. 15:30 - 17:00 (w siedzibie
Stowarzyszenia),
— w $rody w godz. 15:30 — 17:00 (hybrydowo).
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6. Basenic¢wiczenia w wodzie
Rehabilitacja w wodzie odbywa si¢ w Centrum
Rehabilitacji Reh-Medica przy ul. Mladzkiej 27A.
Zajecia odbywajg sie:
— w poniedziatki w godz. 15:00 - 15:30,
— w piatki w godz. 15:00 — 15:30.
Z zajec na basenie mogg skorzystac tylko osoby bedace
uczestnikami projektu ,,SM'owa przystan — usprawnianie
ruchowe i spoleczne 0sob chorych na SM V. Obowigzuja zapisy.

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych
soma-edukacji na bazie Metody Feldenkraisa. Zajecia
przeznaczone s3 dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik mie$ni, po udarach. Zajecia w cyklu
pieciogodzinnym prowadzi Maciej Lukowski.
Zajecia odbywaja si¢ 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 uczestnikdw.

9. Warsztaty teatralne
Zajecia teatralne odbywaja sie w godz. 10:30 - 13:00:
— w poniedziatki (w siedzibie Stowarzyszenia),
— w czwartki (zdalnie).
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10.

11.

12.

13.

Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem
OW PTSR.

Warsztaty ceramiczne w pracowni Szlam i Walek

Zajecia odbywaja sie przy ul. Cieplarnianej 25A/lokal 1

w Warszawie.

Z zaje¢ moga skorzystac uczestnicy projektu
wspotfinansowanego ze sSrodkéw PFRON ,,SMowa przystan
(...) V” oraz osoby, ktdre zlozg deklaracje uczestnictwa.
Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z biurem. Liczba
miejsc ograniczona.

Arteterapia

Na zajeciach robimy bizuteri¢, ozdabiamy przedmioty
metoda decoupage, malujemy na szkle, farbami akrylowymi,
a takze korzystamy z wielu innych technik. Cwiczymy rece,
zmysly, a przede wszystkim milo i ciekawie spedzamy czas.
Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie Stowarzyszenia we wtorki
w godz. 15:00 — 18:00.

Zajecia ,,Gléwka pracuje”
Warsztaty z zakresu
wzmacniania funkcji

poznawczych, pamig- P 3
ci i koncentracji odbywaja sie w i

w siedzibie Stowarzyszenia
w piatki w godz. 11:00 - 13:00.

Zajecia fizykoterapii
Podczas zajec¢ fizykoterapii,
w zaleznosci od wskazan
terapeuty, mozna skorzysta¢
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z terapii za pomocy elektrycznej lampy terapeutycznej,
elektrostymulatora, magnetoterapii,

laseroterapii. Zajecia odbywaja si¢ indywidualnie od
poniedziatku do pigtku oraz w wybrane soboty. Godziny
ustalane sg przy zapisie na zajecia. Osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem OW PTSR.

14. Zajecia nordic walking
Marsz z kijkami jest idealny zarowno dla oséb o lepszej,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne,
czy kto$ porusza si¢ krokiem bardziej sportowym,
czy spacerowym. W kazdym przypadku osiagga si¢ wiele
korzysci. Zajecia odbywaja si¢ srednio raz w tygodniu,
w zaleznosci od pogody. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

15. Warsztaty kulinarno-dietetyczne
Dzigki warsztatom kulinarnym uczestnicy poznaja
odpowiedni dobor skladnikéw i sposob przygotowania
zdrowych positkow. Poznajg proste zasady komponowania
dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonujg positki.

VI
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16.

17.

18.

Zajecia odbywajg sie w siedzibie OW PTSR dwa razy
w miesigcu. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem. Liczba 0séb na warsztatach jest ograniczona.

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 odbywajg sie w siedzibie OW PTSR w wybrane
wtorki dwa razy w miesigcu. Osoby zainteresowane
prosimy o kontakt z biurem. Liczba 0s6b na warsztatach
jest ograniczona.

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 jezykow obcych uaktywnia obszary moézgu,
ktére odpowiadajg za pamie¢, koncentracje i zdolnos¢
logicznego myslenia.

Zajecia odbywaja si¢ w siedzibie OW PTSR w wybrane
soboty dwa razy w miesigcu.

Terapeutyczna jazda konna

Terapeutyczny ruch na koniu ma unikalne oddziatywanie
dla uktadu migsniowego i rozluznienia mieéni. Jest to
niezwykle istotne dla prawidlowego chodu, szczegélnie

u 0s6b z jego zaburzeniami.
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Godziny jazdy konnej ustalane sg indywidualnie przy
zapisie na zajecia. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

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

20. Osobisty asystent osoby chorej na SM
Z pomocy tej moga skorzystac przede wszystkim osoby
o znacznym stopniu niepelnosprawnosci. Zgloszenia
o potrzebie pomocy asystenta przyjmowane s3 w biurze.

21. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacje domowg
w zaleznosci od pozyskanych na ten cel sSrodkdow.
Osoby zainteresowane udzialem w poszczegolnych zaje-
ciach proszone s3 o kontakt z biurem OW PTSR
(tel. 22 831-00-76/77, e-mail: biuro@ptsr.waw.pl).

Prowadzone w 2026 r. zajecia rehabilitacyjne i wsparcie
specjalistyczne realizowane s3 w ramach projektow
dofinansowanych ze srodkow Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Miepetnosprawnych
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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. dzigki dofinansowaniu
w ramach zadan realizowanych ze srodkéw Miasta Stotecznego
Warszawy (Biura Polityki Zdrowotnej w ramach projektu
pn. ,Rehabilitacja medyczna i usprawnianie kompetencji
spotecznych 0séb chorych na SM”) oraz Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych (w ramach projektu
~SMowa przystan (...) V7).

projeie wipSHinansuls Panstwowy Fundusz
o Rehabilitacji Osob
Miepetnosprawnych
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Aktualnie realizowane projekty

Zapraszamy do korzystania z réznorodnego wsparcia
w ramach realizowanych przez Stowarzyszenie projektow.
Osoby zainteresowane uczestniczeniem w poszczegolnych
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,

« zajecia fizykoterapii (elektroterapia, laser, magnetotera-

pia, swiattolecznictwo),

e Zzajecia jogi,

o zajecia tai-chi,

o zajecia metodg Feldenkraisa,

o zajecia wokalne,

e zajecia teatralne,

« zajecia nordic-walking,

o ¢wiczenia w wodzie,

o terapeutyczna jazda konna,

« warsztaty ceramiczne,

e arteterapia,

o choreoterapia,

48 Napzigja



Razem

« 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,

« zwrot kosztdw przejazddw na zajecia (wsparcie bezpo-
srednie pomocnicze),

o biurowy punkt informacyjny.
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»jeStesMy - publikacje dla 0s6b chorych na SM V”
Projekt realizowany ze §rodkow %

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 choroba, obowigzuja-
cych praw i ulg, mozliwosci i warunkoéw rehabilitacji, leczenia,
a takze radzenia sobie z najczgsciej wystepujacymi problemami
w tym schorzeniu.

»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 r.

Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem Lodzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Skierowany
jest do grupy 140 oséb z niepelnosprawnos$ciami oraz z diag-
nozy stwardnienia rozsianego (SM), zamieszkujacych teren na-
stepujacych wojewodztw: dolnoslaskie, kujawsko-pomorskie,
l6dzkie, mazowieckie, wielkopolskie, podkarpackie, $wieto-
krzyskie. Ze wsparcia mogg skorzystac jedynie osoby znajduja-
ce sie w wieku aktywno$ci zawodowej (18-60 r.z. w przypadku
kobiet i 18-65 r.z. w przypadku mezczyzn).
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Gléwne dziatania realizowane w ramach projektu to:

o staze,

o kursy,

« szkolenia zawodowe,

« indywidualne poradnictwo zawodowo-spoleczne,

« ustugi posrednika pracy,

« warsztaty aktywnego poszukiwania pracy,

« warsztaty aktywizacji zawodowej i spolecznej,

« warsztaty komunikacji interpersonalnej,

« uslugi asystenta osobistego.

Przewidziano nastepujace oplaty od uczestnikdw:

« 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 §rodkéow %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) - Konkurs 1/2024 pn. ,Wspiera-
my aktywnos¢”. Okres realizacji:
1 kwietnia 2025 r. - 31 marca 2028 r.
Projekt skierowany jest do 520 os6b niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw: mazo-
wieckiego, 16dzkiego, zachodniopomorskiego, wielkopolskie-
go, $wietokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-pomorskiego,
podkarpackiego. Zaklada opracowanie kompleksowego pro-
gramu rehabilitacji os6b chorych na SM, ktory obejmuje swo-
im zakresem problemy ruchowe, psychologiczne i spoteczne.
Gléwne dzialania realizowane w ramach projektu to:
« ustugi asystenta osoby chorej na SM,
« konsultacje specjalistow niezaleznego zycia,
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o indywidualne porady specjalistéw (np. psychologa, lo-
gopedy, dietetyka, pielegniarki, fizjoterapeuty).
W ramach projektu pobierane sg oplaty za ustuge asysten-
cka - 3,00 zt za jedng godzine wsparcia.
Kazdy uczestnik musi legitymowac¢ sie¢ waznym orzecze-
niem o stopniu niepelnosprawnosci w stopniu umiarkowanym
lub znacznym lub orzeczeniem réwnowaznym.

»Artystyczne dusze - ludzie z pasja 4”
Projekt realizowany ze srodkow
Panstwowy Fundusz
% Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

PFRON w ramach zadan zlecanych

(...) — Konkurs 1/2025 pn. ,,Sita moz-

liwosci”. Okres realizacji:

1 lutego 2026 r. — 31 stycznia 2027 r.
Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem Lodzkim

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Szczegoly

podamy oddzielng informacja.
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Co si¢ wydarzylo

Spotkanie bozZonarodzeniowe

Dzigkujemy wszystkim czlonkom Oddzialu Warszawskie-
go, ktorzy tak licznie przybyli na styczniowe spotkanie §wig-
teczne w dniu 24.01.2026 r. Moglismy sie ponownie, wspdlnie
spotka¢ i w serdecznej atmosferze porozmawiaé, powspomi-
nac... a takze snuc plany na przysziosc.

Spotkanie rozpoczeto sie Mszg Swieta, a nastepnie uczest-
nicy udali si¢ na poczgstunek.

Serdecznie dziekujemy parafii Sw. Andrzeja Boboli w War-
szawie za udostepnienie pomieszczen na potrzeby organizacji
naszego spotkania.

Warsztaty wyjazdowe ,,Perspektywa na prace”

W dniach 2 - 7 marca br. odbyly si¢ ostatnie wyjazdowe
warsztaty w ramach projektu ,,Perspektywa na prace”. Tematem
warsztatow byla komunikacja interpersonalna. Zajecia popro-
wadzily psycholog Marta Suska oraz Justyna Kowalczuk - do-
radca zawodowy.

Warsztaty odbyly sie w Zakopanem w os$rodku Maria 5.
Uczestniczyto w nich 20 beneficjentdw projektu. Uczestnicy
mieli réwniez zapewnione wsparcie wolontariuszy. Z uwagi na
niepelnosprawnos$¢ uczestnikéw, w tym poruszanie si¢ przy
pomocy wozkéw inwalidzkich, zostal zorganizowany specjali-
styczny transport.
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Co przed nami

Spotkanie wielkanocne

Serdecznie zapraszamy Panstwa na spotkanie wielkanocne,
ktére odbedzie si¢ 25.04.2026 r. (sobota) w Dolnym Kosciele
Ojcow Jezuitow przy ul. Rakowieckiej 60.

Spotkanie rozpoczynamy Mszg Swietg o godz. 15.00. Po
Mszy zapraszamy na poczestunek i spotkanie w mitym gronie.

Prosimy o telefoniczne potwierdzenie checiuczestnictwa.

OW PTSR na Facebooku

Przypominamy - jesteSmy na Facebooku! Link do pro-
filu naszego Stowarzyszenia - https://www.facebook.com/
OWPTSR

Mozna réwniez nas znalez¢ wpisujac w okienku ,,szukaj”:
PTSR Oddzial Warszawski.

Zapraszamy do polubienia naszej strony i $ledzenia in-
formacji zamieszczanych na profilu spolecznosciowym 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 sktadek
cztonkowskich. W 2026 r. wysokos¢ sktadki wynosi 60,00 zt.

Czlonkdéw Stowarzyszenia posiadajacych zalegtosci w opta-
cie sktadki cztonkowskiej prosimy o pilne uregulowanie.
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Prosba o 1,5% podatku

1,5% podatku to jedyny podatek, o ktéorym kazdy moze
zdecydowac¢, na co go przeznaczy¢. Kazdy podatnik moze zde-
cydowag, czy caly swoj podatek przeznaczy Panstwu, czy sko-
rzysta z mozliwosci przekazania go np. na rzecz Oddzialu War-
szawskiego Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

OZTianego

1,5% rooaru

EINACIY DLA NAS BARDIO WIELE!

POMO2Z
CHORYM
NA

stgp do inforr
itacji ruchowe] i s

h na 5M wystarczy

v deklaracje PIT nasz numer

KRS 0000 110 888

Cheesz wiedzied na co wydatkujemy
pozyskane srodki? Co robimy?
Zapraszamy na strong www.plss waw.pl
lub do biura przy
ul. Newesielackie] 12 w Warszawile,
tel, 22 B3-00-T6/77

KRS 0000 110 888 DZIEKUJEMY ZA WSPARCIE!

Pamietaj o nas
przy rozliczaniu podatku!

Kazda wplata, nawet ta najmniejsza, jesli zostanie po-
mnozona kilkadziesigt razy, pozwoli na dalsze, sprawne
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funkcjonowanie naszego Stowarzyszenia, prowadzenie roz-
norodnych zaje¢ rehabilitacyjnych, wsparcia specjalistow,
dzialalnosci wydawniczej, informacyjnej czy roznorodnych
dzialan z zakresu aktywizacji spolecznej i zawodowej osob
z SM.
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