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Drodzy Czytelnicy,

Zaczelo siglatoito od razu z nielubianymi przez SM-owcéw
upalami, ktére majg na razie jeszcze jakis czas potrwaé. Trudno,
jako$ trzeba bedzie przetrwac pamigtajagc o odpowiednim
przygotowaniu - schladzaniu i nawadnianiu organizmu itd.

Niestety upaly sklaniajg do zmniejszenia aktywnosci
fizycznej, co oczywiscie do pewnego stopnia jest zrozumiate,
ale jednak niekorzystne. Mozna zrezygnowa¢ z nadmiernego
dodatkowego wysitku, ale nie z rehabilitacji, ktoéra jest
naprawde konieczna dla utrzymania sprawnosci i ogélnego
lepszego funkcjonowania. O tym, jak wazna jest rehabilitacja
piszemy w tym numerze Nadziei. Szczegélnie duzo miejsca
poswiecamy  specjalistycznej  rehabilitacji = zwigzanej
z problemami urologicznymi. Oprécz wypowiedzi specjalistow,
zamieszczamy tez refleksje osob, dla ktérych rehabilitacja stata
sie trwatym elementem zycia.

Lekarz neurolog zwraca uwage na ciekawe zjawisko
wygasania efektu terapeutycznego (WOP), ktére pojawia sie
przy leczenia przeciwcialami monoklonalnymi. Warto wiedziec¢
o réznych skutkach przyjmowanych lekéw i mozliwych
objawach, zeby bardziej sSwiadomie uczestniczy¢ w terapii.

Oprocz ¢wiczen dla ciala, potrzebne sg tez ¢wiczenia dla
ducha. Zapraszamy wigc na rekolekcje. Czas ciszy, skupienia,
modlitwy, swoisty ,detoks” od szumu informacyjnego
i zagubienia w wirtualnym $wiecie, pozwala lepiej zrozumiec
kim jestem i po co zyje. O tym pisze tez w swoim felietonie
ojciec Wactaw Oszajca.

A wigc... milej lektury.

Katarzyna Czarnecka
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CO NOWEGO...

CZYLI O STARYM INACZE]

Zjawisko wygasania efektu terapeutycznego
(wearing-off phenomenon - WOP)

u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym
leczonych przeciwcialami monoklonalnymi

anty CD-20

Pacjenci ze stwardnieniem rozsianym (SM - sclerosis
multiplex) mogga by¢ kwalifikowani do leczenia przeciwcialami
monoklonalnymi anty CD-20 w ramach Programu Lekowego
B.29 ,Leczenie stwardnienia rozsianego”. Leki te podawane s3
w réznych odstepach czasu, tj. ofatumumab raz w miesiacu,
okrelizumab i ublituksymab co 6 miesiecy, alemtuzumab co
12 miesiecy w dwoch cyklach, z mozliwoscig dwoch kolejnych
w razie potrzeby.

Przeciwciala monoklonalne anty CD-20 charakteryzuja
sic wysoka skutecznodcia wplywania na naturalny przebieg
SM, tj. zmniejszanie ryzyka postepu choroby, liczby rzutdw,
kumulacji zmian w badaniu metodg rezonansu magnetycznego.
Réwnoczesnie jednak wystepuje istotny dodatkowy aspektz nimi
zwigzany, jakim jest zjawisko wygasania efektu terapeutycznego.

Zjawisko wygasania efektu terapeutycznego (wearing-off
phenomenon - WOP) polega na okresowo odczuwanym przez
pacjenta pogorszeniu samopoczucia wynikajgcym z nawrotu
lub nasilenia si¢ objawéw zwigzanych z SM. Wystepuje ono
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w pewnym przedziale czasowym przed podaniem kolejnej
dawki leku, po poprawie nastepujacej po przyjeciu poprzednie;.
Problemy te zwykle ustepuja szybko po przyjeciu nastepnej dawki
leku.

Zjawisko WOP w terapii przeciwcialami monoklonalnymi
zostalo po raz pierwszy udokumentowane w grupie pacjentow
otrzymujacych natalizumab. Nastepnie opisywano je u pacjentow
z SM w trakcie leczenia okrelizumabem i ofatumumabem.
Analizowanejest takze u pacjentéwleczonych z ublituksymabem.

To objawowe pogorszenie moze wplywa¢ na oceng
skutecznosci leczenia i1 negatywnie wplywaé na jako$¢
zycia pacjentow, przestrzeganie zalecen lekarskich i ogdlny
przebieg choroby. U niektérych pacjentéw moze stanowic
powdd do rozwazania zmiany schematu leczenia lub rodzaju
leku modyfikujacego przebieg choroby (disease modytying
treatment — DMT).

W niniejszym artykule udziele odpowiedzi na najczesciej
zadawane pytania dotyczace WOP na podstawie kilku
wybranych artykutéw. Dotychczasowe publikacje dotyczaca
glownie ocrelizumabu i ofatumumabu. Niewiele jest jeszcze
prac dotyczacych WOP i ublituximabu.

Czy zjawisko wygasania efektu terapeutycznego (WOP)

wystepuje u kazdego pacjenta?

Nie. Czestos¢ WOP waha sie od 37,2% do 79,3%, srednio
54,02%. U pacjentéow otrzymujacych ofatumumab wystepuje
rzadziej, ryzyko wystapienia jest nizsze o 18,2%, a objawy sa
mniej nasilone niz u pacjentéw otrzymujgcych ocrelizumab.

Jakie sa typowe objawy WOP i jaka jest ich czestotliwos¢?

Objawy odczuwane przez pacjentéw to meczliwose,
dysfunkcje poznawcze, zaburzenia réwnowagi, funkcji
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motorycznych, czucia, spastyczno$¢, dysfunkcja pecherza
moczowego lub jelit. Czgstos¢ wystepowania objawdw:
e zaburzenia chodu do 68,3%,
e meczliwo$¢ do 66,1%,
e zaburzenia poznawcze do 50%,
e pogorszenie funkcji poznawczych do 50%,
e objawy sensoryczne do 45%.

Czy rodzaj objawow jest

zalezny od rodzaju przeciwciala

monoklonalnego?

Rodzaj objawow nie roézni sie
istotnie w zaleznosci od rodzaju
przeciwciala monoklonalnego.

Czy s3 roznice w czasie ustepowania objawow WOP?
Objawy WOP ustepuja nieco dtuzej niz tydzien po przyjeciu
ocrelizumabu, w ciggu kilku dni po przyjeciu ofatumumabu.

Jaka jest przyczyna WOP?
Przyczyny zjawiska zanikania dziatania leku nie s3 do konca
poznane. Dostepne dane sugerujg podioze wieloczynnikowe:

1. Mechanizm  dzialania lekdw; niepelny efekt
farmakokinetyczny lub farmakodynamiczny.

2. Efekt placebo; pozytywna reakcja na sam fakt przyjecia
dawki leku.

3. Stan emocjonalny; depresja jest wysoce istotnym
predyktorem WOP.

4. Masa ciala; wieksze prawdopodobienstwo wystapienia
WOP u 0s6b z wyzszym BMI.
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5. Naturalna zmienno$¢ objawoéw, przebieg choroby;
WOP koreluje z wystepujacymi wczesniej u pacjentow
objawami SM, takimi jak meczliwo$¢, oslabienie
funkcji poznawczych, spastycznos¢, ataksja i dysfunkcja
pecherza moczowego/jelit.

Czy WOP jest zwiazane z mniejsza skutecznoscia

leczenia?

Nie wykazano takiej zaleznosci.

Pacjenci doswiadczaja WOP pomimo braku obiektywnego
pogorszenia wynikow  klinicznych. Nie stwierdzono
statystycznie istotnych zaleznosci miedzy WOP a wynikami
w skali EDSS i czasem trwania choroby.

Czy WOP wplywa negatywnie na zadowolenie

pacjentow z leczenia?

Nie stwierdzono istotnej réznicy w poziomie satysfakcji
zleczenia migdzy ofatumumabem a ocrelizumabem. Natomiast
wystepowanie WOP zmniejsza zadowolenie z leczenia.
Mimo to, pacjenci leczeni przeciwcialem monoklonalnym
zglaszajg wyzszy poziom satysfakcji z leczenia w poréwnaniu
z innymi wczesniej stosowanymi terapiami, nawet w sytuacji
doswiadczania WOP.

Czy WOP jest powodem zmiany leczenia?

17% pacjentéw leczonych okrelizumabem rozwaza zmiane
leczenia z powodu WOP, w poréwnaniu do 27,8% pacjentow
leczonych ofatumumabem. Réwnoczes$nie prawie 20% osob,
u ktérych WOP ustapil, rozwaza zmiane na alternatywny DMT.
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Czy mozna zapobiega¢ wystepowaniu WOP?

Pozytywne efekty w aspekcie WOP moze przynies¢ leczenie
depresji, meczliwosci. W badaniu malej liczby pacjentdéw,
ktérzy przeszli na ublituksymab z ocrelizumabu z powodu
nieoptymalnej odpowiedzi na leczenie, kilka osdb nie zglosito
WOP przy stosowaniu ublituksymabu.

Planowane s3 kolejne badania majace na celu oceng, czy
zmiana jednego na inne przeciwcialo monoklonalne moze
zlagodzi¢ lub opdzni¢ WOP.

Podsumowanie

Zjawisko  wygasania efektu terapeutycznego jest
powszechnie zglaszane przez pacjentdw ze stwardnieniem
rozsianym leczonych przeciwcialami monoklonalnymi.
Polega ono na przejsciowym wystapieniu lub nasileniu sig
objawow zwigzanych z SM przed kolejng dawka leku, pomimo
cigglego dzialania immunomodulacyjnego stosowanej terapii.
Mechanizmylezgce ujego podstaw nie zostaly w petni poznane,
sa najprawdopodobniej wieloczynnikowe. Dotychczas nie
wykazano, aby zjawisko wygasania efektu terapeutycznego,
stanowilo jednoczynnikowy powdd do zmiany leczenia
immunomodulujgcego.

Zasadne jest omawianie tego zagadnienia w codziennej
praktyce juz na etapie kwalifikacji do leczenia przeciwciatami
monoklonalnymi i podczas wizyt kontrolnych. Ustalanie,
czy w sytuacji jego wystepowania, stopien nasilenia objawow
przewaza nad korzysciami klinicznymi, czy mozna wdrozy¢
dzialania eliminujgce lub zmniejszajagce stopien nasilenia
objawdw.
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Pecherz, jelita i dno miednicy w stwardnieniu
rozsianym

Wiekszo$¢ osob styszac o stwardnieniu rozsianym (SM), mysli
przede wszystkim o trudnosciach z chodzeniem, zaburzeniach
rownowagi czy osfabieniu sily mie$niowej. Rzeczywiscie, sa
to jedne z najbardziej charakterystycznych objawéw choroby.
Istnieje jednak grupa dolegliwosci, o ktérych méwi si¢ znacznie
rzadziej, mimo ze moga wplywac¢ na codzienne Zycie réwnie
mocno, a czasem nawet bardziej niz problemy z poruszaniem sie.

Naleza do nich zaburzenia funkcji pecherza moczowego,
jelit oraz mie$ni dna miednicy. Dla wielu pacjentéw sg
to objawy szczegdlnie trudne, poniewaz dotycza bardzo
intymnych obszaréw zycia. Wstyd, poczucie skrgpowania lub
przekonanie, ze ,tak juz musi by¢”, sprawiaja, ze problemy te
czesto pozostajg niezglaszane lekarzowi przez wiele miesiecy,
a nawet lat. Tymczasem wspdlczesna medycyna dysponuje
wieloma metodami, ktore moga znaczaco poprawi¢ komfort
zycia os6b chorujacych na stwardnienie rozsiane.

% FECHERE
Jak SM wptywa j ; @ et e
na pecherz i jelita? E 7 -

Urkodrenie priewodienia » TR PARTU RAELEE,
imaladw nerwawiych made adq s fopriug uypehintaly,
prowadzié dis zaburzen y \ (REERAn
e ] '3
magaryrowania i oprékniania AT AT
e (153{7) wgdraE owa sEDNICY

pocherza orar jebit. u { Tt TR PG,

L'*Zi.'-'l",-' haordynaci | uby
Objawy, ktore moga pojawic si¢ wczesdniej niz problemy
z chodzeniem
Cho¢ stwardnienie rozsiane najczesciej kojarzone jest
z objawami ruchowymi, niektore osoby zauwazaja pierwsze
problemy zwigzane wlasnie z funkcjonowaniem pecherza lub jelit.

NADZIE]A
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Czestsze wizyty w toalecie, nagle i trudne do opanowania
parcie na mocz, przewlekle zaparcia czy uczucie niepelnego
wyproznienia moga pojawi¢ sie jeszcze zanim wystapia
wyrazne trudnosci z poruszaniem si¢. Wynika to z faktu, ze
za prawidlowg prace pecherza, jelit i miesni dna miednicy
odpowiadajg skomplikowane polgczenia nerwowe pomiedzy
mdzgiem, rdzeniem kregowym i narzadami miednicy. Gdy
przewodzenie impulséw nerwowych zostaje zaburzone, moga
pojawi¢ sie pierwsze sygnaly $wiadczace o nieprawidlowej
pracy tych ukladow. Czy to juz sygnal, ze warto poszukaé
pomocy?

Jezeli coraz czesciej zdarza Ci si¢ biec do toalety z obawy
przed popuszczeniem moczu, budzisz si¢ kilka razy w nocy, aby
odda¢ mocz, masz uczucie niepelnego oproznienia pecherza
lub regularnie cierpisz z powodu zapar¢, nie warto czekac.
Podobnie wtedy, gdy oddawanie stolca wymaga silnego parcia,
trwa dlugo albo pozostawia uczucie niepelnego wypréznienia.

Takie objawyniesg ,,normalng cz¢scig zyciaz SM” i powinny
by¢ skonsultowane ze specjalista.

Dlaczego SM wplywa na funkcjonowanie pecherzaijelit?

Stwardnienie rozsiane jest chorobg neurologiczng, w ktérej
dochodzi do uszkodzenia ostonek mielinowych otaczajacych
widkna nerwowe. To wlasnie one odpowiadaja za szybkie
i prawidlowe przekazywanie informacji pomi¢dzy moézgiem
areszta organizmu. Pecherz moczowy, jelito grube oraz migénie
dna miednicy nie dzialaja samodzielnie. Proces wyproézniania,
ktéry z pozoru jest prosta codzienna czynnos$cig, wymaga
wspdlpracyikontroli wielu uktadéw i narzadéw wnaszym ciele,
a zarzadza nim uktad nerwowy. Jezeli sygnaly przekazywane
przez uklad nerwowy docierajg z opdznieniem lub sg niepetne,
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moga pojawi¢ si¢ zaburzenia zaréwno w fazie napelniania

pecherza i jelit, jak i ich oprézniania.

Szacuje si¢, ze nawet 75-90% o0sob ze stwardnieniem
rozsianym doswiadcza w przebiegu choroby problemow
zwigzanych z dolnymi drogami moczowymi, a zaburzenia
wyprozniania dotyczg okoto potowy pacjentow.

ZDROWY PECHERZ

@ prawidiowe
napetnianie

prawidiowe
@ czucie wypelnienia

kontrolowana

mikcja
migsien
wypieracz
(pecherz) 5 oy sy
s

—_— J podczas mikeji
i miggnie dna K, rashniajy sie
I'I'Ii-EdI'IN:j'I podcras mikcji

Petna kontrola i skuteczne oprdZnianie pecherza

PECHERZ NEUROGENNY W SM
/7 N
/ \ @ parcia naglace
@ czestomoct

0 zaleganie moczu

Og dyssynergia
WYypieracTowo-
Twieraczowa

ﬁ_ infekeje uktadu
MOCIOWeEo

Zaburzona kontrola i niepetne

oprdinianie pecherza

Pecherz moczowy pod kontrolg ukladu nerwowego

W prawidtowych warunkach pecherz stopniowo napelnia
sie moczem, a mozg otrzymuje informacje o jego wypetnieniu.
Kiedypojawiasi¢ odpowiednimoment,dochodzido swiadomego
rozpoczgcia mikcji, czyli oddania moczu. Proces ten wymaga
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jednoczesnego skurczu migsnia wypieracza pecherza oraz
rozluznienia zwieraczy cewki moczowej i mie$ni dna miednicy.

U 0s6b ze stwardnieniem rozsianym ten mechanizm moze
zostac zaburzony. Pecherz moze sta¢ si¢ nadmiernie aktywny
i wysyla¢ sygnaly do oproéznienia zbyt wczesnie. W efekcie
pojawiajg sie parcia naglace, czestomocz czy nietrzymanie
moczu. Moze dochodzi¢ rowniez do sytuacji, w ktérej migsien
wypieracz pecherza kurczy sig, a jednoczesnie zwieracze cewki
i migsnie dna miednicy zaciskajg si¢ zamiast rozluzniac, co
w efekcie prowadzi do utrudnienia a nawet niemoznosci
calkowitego oproéznienia pecherza. Powoduje to zaleganie
moczu, trudnosci z rozpoczeciem mikgji, ostabienie strumienia
moczu oraz zwickszone ryzyko infekcji ukladu moczowego.
Nazywamy to dyssynergia wypieraczowo-zwieraczowa.

Niektére osoby zaczynaja planowaé dzien wokol dostepu
do toalety. Rezygnuja z podrozy, spotkan towarzyskich czy
aktywnosci fizycznej. Warto pamigtac, ze nie jest to problem,
z ktérym trzeba zosta¢ samemu.

Jelita rowniez potrzebuja sprawnej komunikacji

Réwnie istotne s3 zaburzenia funkcji jelit. Dla wielu
pacjentéw przewlekle zaparcia stajg si¢ jednym z najbardziej
dokuczliwych objawow choroby. Prawidlowe wypréznienie
wymaga skoordynowanej pracy jelita grubego, miesni brzucha,
przepony oraz mie$ni dna miednicy. Jezeli ktéry$ z tych
elementow nie dziala prawidtowo, moga pojawic si¢ trudnosci
z oddawaniem stolca.

Osoby z SM czesto opisujg koniecznos¢ dlugiego siedzenia
w toalecie, silnego parcia, uczucie niepelnego wyprdznienia
lub potrzebe stosowania srodkéw przeczyszczajacych. U czesci
pacjentéw rozwija sie tzw. dyssynergia odbytniczo-odbytowa.
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Oznacza to, Ze migd$nie dna miednicy zamiast rozluzniac¢ sig
podczas wyprdznienia, napinajg si¢, utrudniajac wydalenie
stolca. Zdarza si¢ réwniez, ze pojawia si¢ niekontrolowane
gubienie stolca, naglace parcia na stolec czy nietrzymanie
gazdw, co moze znaczgco wptywac na poczucie bezpieczenstwa
i jakos¢ zycia.

Znaczenie codziennych nawykow

Stwierdzenie: bed¢ mniej pi¢, to rzadziej bede chodzi¢ do
toalety, to mit. To jeden z najczestszych bledow popelnianych
przez osoby z zaburzeniami funkcji pecherza. Zbyt mala ilo§¢
plynéw moze powodowac zageszczenie moczu, podraznienie
$ciany pecherza oraz zwigksza¢ ryzyko infekcji ukiadu
moczowego. Znacznie lepszym rozwigzaniem jest odpowiednie
nawodnienie oraz indywidualnie dobrany plan terapii.

Dla wielu pacjentow z SM gubienie moczu czy stolca to
codziennos¢ i cho¢ wiele objawdw wynika bezposrednio z choroby
neurologicznej, ogromne znaczenie majg réwniez codzienne
nawyki. W praktyce klinicznej czesto obserwuje sie, Ze pacjenci
ograniczajg ilos¢ wypijanych plynéw w obawie przed czgstym
oddawaniem moczu. Niestety moze to prowadzi¢ do zageszczenia
moczu, podraznienia pecherza oraz zwiekszonego ryzyka infekcji.

Kolejnymsposobemradzeniasobiezobjawaminietrzymania
moczu jest chodzenie do toalety ,na zapas” aby uniknac
niepozadanych ,wpadek” Moze to prowadzi¢ do zmniejszenia
czynno$ciowej pojemnosci pecherza i jeszcze czestszych wizyt
w toalecie, co tworzy bledne kolo i jeszcze bardziej ogranicza
funkcjonowanie. Podobnie jest w przypadku wyprdzniania.
Pospiech, przewlekle wstrzymywanie stolca, nieprawidlowa
pozycja podczas korzystania z toalety czy nawyk silnego parcia
moga nasilac¢ istniejace problemy.

NADZIE]A
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Dlatego jednym z pierwszych etapow leczenia jest ocena
codziennych nawykdéw na podstawie przeprowadzonego przez
pacjenta dzienniczka mikcji i defekacji oraz edukacja dotyczaca
prawidlowych nawykdw.

STANDARDOWA POZYCJA SIEDZACA POZYCJA Z PODNOZKIEM

5 @\ $

i 4

mmiejsry kat wighszy kal

odtrytricao-odiyioey odbytnicro-odbyiowy

L 4

utrudnione | latwiejsze

( wypriinianie il wypréinianie

Kolana nizej niz biodra Kolana wyiej niz biodra

Migénie dna miednicy bardze] napiete Miednie dna miednicy rozluinione

Uniesienie stop powoduje ustawienie kolan wyzej niz biodra,
co ulatwia rozlunienie migsni dna miednicy | oproznienie jelita.

Fizjologia wyprdzniania - dlaczego pozycja

ma znaczenie?

Wiele oséb nie zdaje sobie sprawy, ze wyprdznienie
jest zlozonym procesem wymagajacym wspolpracy calego
organizmu. Podczas oddawania stolca mie$nie dna miednicy
powinny sie rozluzni¢, a odbytnica ustawi¢ w sposob
umozliwiajagcy swobodne oprdznienie jelita. Jezeli mie$nie
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pozostajg napiete, proces ten staje si¢ znacznie trudniejszy.
Dlatego fizjoterapeuci uroginekologiczni czesto zwracaja
uwage na pozycje przyjmowang w toalecie. Niewielki podnézek
pod stopy, pozwalajgcy unies$¢ kolana nieco wyzej niz biodra,
moze ulatwi¢ rozluznienie mi¢sni dna miednicy i usprawnié
wyprdznianie. W naturalnym $rodowisku najbardziej
fizjologiczna pozycja do oddania stolca to pozycja kuczna.
To prosty przyklad pokazujacy, jak niewielkie zmiany moga
przynies¢ realng i odczuwalng poprawe.

Jak moze pomdc fizjoterapia dna miednicy?

Jeszcze kilkanascie lat temu problemy z pecherzem
i jelitami u osob z chorobami neurologicznymi kojarzono
gléwnie z farmakoterapig lub zabiegami medycznymi. Obecnie
wiadomo, ze bardzo waznym elementem leczenia jest réwniez
fizjoterapia dna miednicy.

Pierwszym krokiem nie jest jednak leczenie, lecz doktadna
diagnostykafunkcjonalna. Podczaspierwszejwizytywgabinecie
fizjoterapii dna miednicy analizowany jest sposob oddawania
moczu i stolca, oceniane jest napiecie mie$ni dna miednicy, ich
sita, zdolno$¢ do rozluzniania, wspolpraca z oddechem oraz
wplyw codziennych nawykéw na zglaszane objawy. Dzieki
temu mozliwe jest ustalenie rzeczywistej przyczyny problemow
i dobranie terapii do indywidualnych potrzeb pacjenta.

Wbrew powszechnemu przekonaniu, mie$nie dna
miednicy nie zawsze wymagaja wzmacniania. U wielu osob
problemem jest nadmierne napiecie lub brak prawidlowe;
koordynacji, dlatego terapia moze obejmowaé nauke
rozluzniania, prawidlowego oddechu oraz poprawy kontroli
nerwowo-miesniowe;j.

NADZIE]A
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Na czym polega pierwsza wizyta?

Fizjoterapeuta moze przeanalizowa¢ dzienniczek mikcji
i wyprdznien, oceni¢ funkcje migsni dna miednicy, sposéb
oddychania, postawe ciala oraz nawyki wplywajace na prace
pecherza i jelit.

Biofeedback i elektrostymulacja - nowoczesne wsparcie

terapii

W leczeniu zaburzen funkcji pecherza i jelit czesto
wykorzystuje si¢ tzw. biofeedback. Jest to metoda pozwalajaca
pacjentowi obserwowac aktywnos¢ wlasnych miesni na ekranie
komputera. Dzigki temu latwiej nauczy¢ si¢ $wiadomego
napinania, rozluzniania oraz odzyskania kontroli nad
mie$niami dna miednicy. Mamy rézne rodzaje biofeedback,
np. EMG Biofeedback czy Biofeedback manometryczny. Dla
wielu osob jest to pierwszy moment, kiedy mogg zobaczy¢, jak
faktycznie pracujg ich mie$nie.

W niektdérych przypadkach zastosowanie znajduje réwniez
elektrostymulacja. Delikatne impulsy elektryczne moga wspiera¢
aktywacje orazrelaksacje ostabionych miesni, poprawiac kontrole
nerwowo-mie$niowg oraz stanowi¢ uzupelnienie programu
rehabilitacji. Zastosowanie elektrostymulacji wymaga jednak
doboru odpowiednich parametréw indywidualnie dobranych
dla danego pacjenta, a o jej zastosowaniu powinien decydowac
specjalista po przeprowadzeniu doktadnej diagnostyki.

Kiedy potrzebne s3 bardziej zaawansowane metody

leczenia?

Nie wszystkie problemy mozna rozwigzaé wylacznie poprzez
zmiang nawykéw i rehabilitacje. W niektérych przypadkach
konieczne jest wiaczenie leczenia farmakologicznego Iub
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procedur zabiegowych. W zaleznos$ci od rodzaju zaburzen, lekarz
moze rozwazy¢ zastosowanie lekow wplywajacych na funkcje
pecherza, podanie toksyny botulinowej do mie$nia wypieracza,
przerywane samocewnikowanie tzw. CIC (Clean Intermittent
Catherisation) lub nowoczesne metody neuromodulacji.
Najwazniejsze jest jednak to, ze decyzja o leczeniu
powinna by¢ poprzedzona dokladng diagnostyka i wynikac
z rzeczywistych potrzeb pacjenta.
Standardem i podstawa diagnostyki probleméw
urologicznych u pacjentéw z SM s3:
e USG dolnych drég moczowych i pecherza z ocena
zalegania moczu po mikgji,
e badania przeplywu cewkowego (tzw. uroflowmetria),
e badanie urodynamiczne.
W przypadku trudnosci z wyprdznianiem badz
nietrzymaniem stolca podstawg sa:
e badania USG transrektalne z oceng morfologii
kompleksu zwieraczy,
¢ badanie manomterii anorektalnej.

Sila wspolpracy interdyscyplinarnej

Problemy z pecherzem i jelitami w przebiegu stwardnienia
rozsianego bardzo rzadko maja tylko jedna przyczyne.
Dlatego najlepsze efekty leczenia osiaga sie dzieki wspolpracy
specjalistow réznych dziedzin.

Obok neurologa wazng role odgrywaja urolog, uroginekolog,
proktolog, gastroenterolog, pielegniarka urologiczna oraz
fizjoterapeuta dna miednicy. Coraz czgséciej mowi sie o potrzebie
tworzenia wyspecjalizowanych o$rodkéw zajmujacych sie
neurourologia i neurogastroenterologia, gdzie pacjent moze
uzyska¢ kompleksowa opieke i indywidualnie dobrany
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plan leczenia. Takie podejscie pozwala nie tylko skuteczniej
kontrolowa¢ objawy, ale réwniez poprawia jako§¢ zycia,
samodzielnos¢ oraz poczucie bezpieczenstwa. Najlepsze efekty
osiaga sie wtedy, gdy specjaliSci wspolpracujg ze sobg i wspdlnie
tworzg plan leczenia.

Nie warto cierpie¢ w milczeniu

Problemy z pecherzem, jelitami i dnem miednicy nie sg
tematem fatwym. Wiele osob przez lata prébuje radzi¢ sobie
samodzielnie, traktujac je jako nieunikniony element choroby.
Warto jednak pamietaé, ze wspolczesna medycyna dysponuje
coraz skuteczniejszymi metodami diagnostyki i leczenia.
Odpowiednio dobrane leczenie zachowawcze, fizjoterapia,
edukacja oraz wspdlpraca interdyscyplinarnego zespolu
specjalistow moga przynies¢ znaczacg poprawe codziennego
funkcjonowania.

Jezelichorujesznastwardnienierozsianeizauwazaszusiebie
problemy zwigzane z oddawaniem moczu lub wypréznianiem,
porozmawiaj o nich ze swoim lekarzem prowadzacym. To nie
sg objawy, ktére trzeba po prostu zaakceptowac. To objawy,
ktére mozna i warto leczyc¢.

Nie trzeba godzi¢ si¢ na zycie podporzadkowane najblizszej
toalecie. Problemy z oddawaniem moczu czy wypréznianiem
mozna diagnozowac i skutecznie leczy¢. Im wczesniej pacjent
otrzyma wlasciwe wsparcie, tym wieksza szansa na zachowanie
komfortu, aktywnosci i niezalezno$ci.

Martyna Romanowska-Naimska
fizjoterapeutka dna miednicy
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Znaczenie systematycznej aktywnosci
fizycznej w stwardnieniu rozsianym (SM)

Przez wiele lat osobom chorym na stwardnienie rozsiane
zalecano oszczedzajacy tryb zycia z obawy przed nasileniem
objawdéw neurologicznych. Wspolczesne badania oraz
doswiadczenia kliniczne wskazujg jednak, ze odpowiednio
dobrana i regularnie wykonywana aktywnos$¢ fizyczna jest
jednym z najwazniejszych elementéw kompleksowego
postepowania terapeutycznego. Obecnie rehabilitacja ruchowa
jest traktowana jako integralna czg$¢ leczenia SM, obok
farmakoterapii i wsparcia psychologicznego.

Wplyw aktywnosci fizycznej na uklad nerwowy

Stwardnienie = rozsiane jest przewlekla choroba
demielinizacyjng ~ os$rodkowego  ukladu  nerwowego,
prowadzacg do zaburzen przewodzenia impulséw nerwowych
oraz stopniowego narastania niepelnosprawnosci. Regularny
wysilek fizyczny nie usuwa przyczyny choroby, ale moze
korzystnie wpltywa¢ na funkcjonowanie ukladu nerwowego
poprzez zwigkszanie neuroplastyczno$ci, czyli zdolnosci
mozgu do tworzenia nowych polaczen nerwowych. Dzigki
temu mozliwe jest czesciowe kompensowanie uszkodzen
powstalych w przebiegu choroby.

Polscy autorzy podkreslajg rowniez, ze aktywno$¢ fizyczna
sprzyja poprawie ukrwienia mozgu, zwigksza wydzielanie
neurotrofin oraz moze wspomagal procesy naprawcze
zachodzace w ukladzie nerwowym.
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Wplyw na sprawnos¢ ruchowa

Jednym z gtéwnych problemdéw oséb z SM jest postepujace
ograniczenie sprawnosci ruchowej. Oslabienie mie$ni,
zaburzenia réwnowagi, spastyczno$¢ i trudnosci w chodzeniu
prowadzag do zmniejszenia samodzielnos$ci. Regularne
¢wiczenia pozwalaja:

o zwigkszy¢ sile migesniows,

 poprawi¢ koordynacje ruchows,
wydluzy¢ dystans chodu,
poprawic szybko$¢ poruszania sie,
zmniejszy¢ ryzyko upadkéw,

o utrzymacniezaleznos¢wczynnosciach dniacodziennego.

Wedlug Opary i wspolautorow, aktywno$¢ fizyczna
przeciwdziala wtéornym skutkom unieruchomienia, takim jak
zanik miesni, przykurcze stawowe czy pogorszenie wydolnosci
krazeniowo-oddechowej.

Wplyw na zmeczenie
Zmeczenie  jest  jednym

z najczesciej zglaszanych ﬂ
objawéw SM i dotyczy nawet r o
70-90% chorych. Wbrew intuicji o
odpowiednio dobrany wysilek L ) ' L‘E‘
fizyczny nie nasila przewleklego
zmeczenia, lecz  moze je v
zmniejszac. 5
Mechanizm ten wigze sie¢ z:
« poprawg wydolnosci

organizmu,
o zwiekszeniem efektywnosci 7 ‘ >
pracy miesni,
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o lepsza regulacja snu,

« poprawg samopoczucia psychicznego.

W licznych badaniach wykazano, ze regularny
trening aerobowy nalezy do najskuteczniejszych metod
niefarmakologicznego ograniczania zmeczenia u oséb z SM.

Wplyw na funkcje poznawcze

U czesci chorych wystepuja zaburzenia pamieci,
koncentracjiiszybkosci przetwarzania informacji. Coraz wigcej
danych wskazuje, ze aktywno$¢ fizyczna moze pozytywnie
wplywad réwniez na te obszary.

Regularne ¢wiczenia:

 poprawiajg uwage i koncentracje,

e WSpomagaja procesy zapamietywania,

o zwigkszajg szybkos¢ reakciji,

« mogg spowalnia¢ pogarszanie funkcji poznawczych.

Efekt ten jest szczegdlnie istotny, poniewaz zaburzenia
poznawcze czg¢sto utrudniajg funkcjonowanie zawodowe
i spoleczne nawet bardziej niz niepelnosprawnos¢ ruchowa.

Wplyw na zdrowie psychiczne

Osoby z SM sg bardziej narazone na wystepowanie depresji
i zaburzen lekowych. Ograniczenia ruchowe, niepewno$¢
zwigzana z przebiegiem choroby oraz przewlekle zmeczenie
moga prowadzi¢ do obnizenia jakosci zycia.

Systematyczna aktywnos¢ fizyczna:

 zmniejsza poziom leku,

o redukuje objawy depresyijne,

« zwicksza poczucie sprawczosci,

 poprawia samoocene,

o ulatwia utrzymanie kontaktéw spolecznych.
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Ztego wzgledu rehabilitacja ruchowa jest czesto traktowana
réwniez jako forma wsparcia psychologicznego.

Znaczenie dla jako$ci zycia

W literaturze polskiej wielokrotnie podkresla sie, ze
poprawa jakosci Zycia jest jednym z najwazniejszych efektow
regularnych ¢wiczen. Korzysci obejmuja:

» wickszg samodzielnos¢,

o lepsza mobilnos¢,

o latwiejsze wykonywanie czynnosci dnia codziennego,

o utrzymanie aktywnosci zawodowej,

 wickszg niezalezno$¢ od pomocy innych osdb.

W wielu przypadkach nawet niewielka poprawa sprawnosci
ruchowej przeklada si¢ na znaczacg poprawe codziennego
funkcjonowania.

Jakie formy aktywnosci sa zalecane?

Najczesciej rekomendowane s3:

o trening aerobowy (marsz, nordic walking, rower
stacjonarny, ptywanie),

 Cwiczenia
oporowe zwigkszajace
site miesniows,

e Cwiczenia
rownowazne
i koordynacyjne,

 Cwiczenia
rozciagajace
zmniejszajace
spastycznosc,

« joga i pilates,
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o ¢wiczenia w wodzie.

Program ¢wiczen powinienby¢indywidualnie dostosowany
do stopnia niepelnosprawnosci, wieku oraz aktualnego stanu
zdrowia pacjenta.

Wnhioski

Analiza polskiej literatury wskazuje, ze systematyczna
aktywnos¢ fizyczna wywiera wielokierunkowy wplyw na
przebieg stwardnienia rozsianego. Najsilniej oddzialuje
na sprawno$¢ ruchows, wydolno$¢ organizmu, poziom
zmeczenia oraz jakos¢ zycia. Chociaz nie zatrzymuje procesu
chorobowego, moze spowalnia¢ rozwdj niepetlnosprawnosci
i pomaga¢ chorym dluzej zachowa¢ samodzielnosc.
Z tego wzgledu regularny ruch jest obecnie uznawany za jeden
z najwazniejszych elementéw niefarmakologicznego leczenia
stwardnienia rozsianego.
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»Posiadamy w sobie duzo wiecej mozliwosci
niz o tym wiemy”
Edyta Stein (sw. Teresa Benedykta od Krzyza)
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Pomys’l. .. warto

Wiersz nie tylko na pourlopowa nostalgie

U nas na wsi byliSmy zawsze ciekawi, co tam dzieje
sie w $wiecie. Zanim pojawilo si¢ radio i gazety, o $wiecie
opowiadali nam ré6znego rodzaju obiezyswiaty, ktérych z domu
wypedzita bieda, wojny, ale i ciekawos¢ $wiata. Pelnili oni
te misje spoleczng, ktéra dzisiaj pelnig $rodki spotecznego
komunikowania. Dzisiaj o dawnym $wicie opowiadaja nam
ksigzki. I tak, szukajgc czego$ w Internecie, natrafilem na wiersz,
ktdry jak wiele poprzednich, pozwolil mi zebra¢ do kupy wiele
z tego nad czym myslalem nie wiem, ile razy. Natrafilem na
wiersz anonimowy, przez jaki$ czas przypisywany Ignacemu
z Loyoli. Obecnie méwi si¢, ze powstal on w siedemnastym
wieku w $rodowisku pisarzy jezuickich i jest syntezg ,,Cwiczen
duchowych” - podstawowego dziela zalozyciela jezuitow,
wspomnianego juz Ignacego z Loyoli.

»Nie porusza mnie, Boze mdj,

by cie kochag,

niebo twojej obietnicy

i nie porusza mnie widmo piekla,
by nie obraza¢ cie, z leku.

Ty poruszasz mnie, Panie.
Poruszasz mnie

przybity do krzyza i wzgardzony,
porusza mnie twe cialo w ranach,
poruszaja mnie twe zniewagi i twoja Smierc.
Porusza mnie, wreszcie, twoja milo$¢ i tak porusza,
ze i bez nieba bym ci¢ kochal,

i bez piekla drzalbym przed toba.

Nie musisz mi da¢ nic za to, bym cie¢ kochal,
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bo nawet bez nadziei, ktérg zyje,

tak samo bym ci¢ kochal, jak ci¢ kocham”.

Wiersz na jezyk polski przelozyl prof. Edward Zwolski.
To nazwisko, a raczej osoba, sprawilo, ze znalazlem si¢ znéw
w latach stanu wojennego, gdy prof. Zwolski w Komitecie Pomocy
Internowanym i Represjonowanym udzielal si¢ jako thumacz, ale tez
pomagal w rozdzielaniu daréw, organizowaniu kolonii dla dzieci
iczego tam jeszcze, co jako$ pomagalo sttamszonemu spoteczenstwo
pamietac, ze ,wszystko mija, nawet najdluzsza zmija”

Wracajac do wiersza, nie bede tego sonetu streszczal,
omawial, interpretowal z zasadniczego powodu - dzieta
sztuki, wszystko jedno czy bedzie to wiersz, czy rzezba, czy
przedstawienie teatralne, jesli naprawde jest dzielem sztuki
posiada co$ takiego, czego nie da si¢ wypowiedzie¢. To co$
mozna i trzeba wyrazi¢ jezykiem muzyki czy tanca, ale i tak
zostanie to co$, co nazywam resztg wieksza od calosci. Zeby
to co$ jako$ dotkna¢, potrzeba odwagi i cierpliwosci. Jesli tego
zabraknie i ten sonet pozostanie niemy, nic nam nie powie. Nie
chcac do tego dopusci¢, nie ulegajmy pokusie fatwizny, to znaczy
nie mowmy: Nic z tego nie rozumiem, to nie dla mnie, to jakies
bzdury itd., itp. Mozna i tak, ale gdy przyjdzie na nas ,podly
czas~ izawali si¢ nam nasz $wiat, i bedziemy mieli powyzej uszu
naszych kochanych i niekochanych, i samego takiego czy innego
Boga, pomyslmy - kto$ juz przed nami przez to przechodzit
i o tym pisal, to wyrzezbit, namalowal, zapisal w nutach, oto
choc¢by tak jak autor przywotanego sonetu, czy jak Faustyna
Kowalska, ktora przyttoczona niemoznoscia odpowiedzenia
Chrystusowi na Jego mitos¢, wykrztusita z siebie takie zdanie:
»Jezu, choc¢by$ mnie zabit, ja Ciebie i tak kochac nie przestang”.

ojciec Wactaw Oszajca S]
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Dwie sosny. Rehabilitacja po mojemu

Po morderczym porannym spacerze siedz¢ plackiem
na fotelu i przez okno obserwuje dwie sosny. Obie majg juz
swoje lata. Sg wysokie. W zyciu doswiadczyly wiele, bo
klimat nadmorski nie oszczedza. Domy$lam sig, ze kiedy byty
mlodsze (a pewnie i teraz tez) kazda z nich kaleczyl i kaleczy
nozykiem nie jeden natchniony, bo zakochany bez pamieci
mlodzian. Wycinaja w ich korze serduszka, strzaly albo pisza
takie tam; D + K= M, czy inne banialuki, ktore pierwotnie dla
obojga zakochanych znaczg wszystko, a po jakims$ czasie stajg
sie naiwnymi bzdetami. Na drzewach pozostawiajg blizny... Te
sosny w koncu rosng obok promenady, wigc czemu si¢ dziwic?

Tak czy inaczej, obie doswiadczane przez los wyrosly na
wysokie i dojrzate drzewa. Obie oparly si¢ tez nadmorskim
wichurom targajacym ich korony bez litosci. Ich do§wiadczenia
— cho¢ sgsiadujg ze sobg o dwadziescia, a moze o dwadziescia
pie¢ metréw - musialy by¢ zgota rézne. Ta rosnaca z lewej
strony jest prosta i dorodna. Nazwatem jg szprycha. Rosnaca po
prawej stronie jest rdwnie wysoka, ale w potowie swej wysoko$ci
rozwidla si¢ na dwa konary. Oba pokrzywione w rdzne strony,
pewnie gonily bez wytchnienia. Spieszyly sie, aby sasiadka ich
nie przewyzszyla. Nie mialy czasu na przygladanie si¢ sobie,
wiec rosty predko. Wspiely sie do nieba na takg samg wysokosc,
jak ich kolezanka — szprycha. Powiedziatem w liczbie mnogiej,
ze one, te konary. Cho¢ tworza jedno drzewo, to jednak walczyty

28 Napzigja



Migdzy nami
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dramatyczne zdarzenie, przez co stracila wierzchotek. Nie
jest istotne czy zlamal go jakis lobuz, czy moze wicher byl
tym zloczyncy. Stalo sie i juz. Ona jednak dzigki swej sile
przetrwania poradzita sobie z problemem. Jest teraz okazalym
drzewem i zadziwia forma.

Z czaséw przed chorobowych (zabrzmialo to prawie jak:
z czaséw prehistorycznych!), no wlasnie z tych czasow, kiedy
bylem mlody i silny — bytem kulturystg i bylem pigkny, a co! -
zostal mi przede wszystkim nawyk dbania o swoje ciato, bo jest
ono skorupka mi najblizszg i najcenniejsza.

Przez prawie polowe calego okresu mojej choroby bylo
ze mng nieciekawie. Chociaz wdéwczas o samodzielnym
chodzeniu musialem zapomnie¢, to jednak gruszek w popiele
nie zasypialem. Po dziesigciu latach miotania si¢ posrod
réznych metod leczenia, kiedy szpikowano mnie sterydami,
a stan zdrowia stawal si¢ coraz gorszy, spotkalem grupe oséb
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majacych niekonwencjonalne pomysty na moje dolegliwosci.
Postanowilem skorzysta¢c z pomocy bioenergoterapeuty,
psychologa - buddystki, dietetyka, a takze (dla wzmocnienia
cztonkow nadwatlonych przez chorobsko) zaczalem pic ziota
serwowane mi przez zielarke - irydologa. Odtad zaczalem tez
zy¢ wedtug okreslonych zasad. Cwiczylem cierpliwie i cho¢bym
mial podpierac si¢ nosem, to wytrwale chodzilem. Najpierw po
domu, a p6zniej malo sprawne nogi poniosty mnie w plener.
Poczatkowo niezdarnie i z lgkiem, ale poniewaz zew natury
dopominal si¢ o swoje, parlem do przodu. Kiedy wreszcie,
zamiast suchej analizy faktéw, nauczylem sie stucha¢ swego
ciala, zaczely dziac si¢ cuda.

Szeroko pojeta rehabilitacja to, moim zdaniem, najlepsza
metoda na wzmocnienie sprawnosci fizycznej i psychiczne;.
Swierzbi mnie jezyk, aby dopowiedzie¢, ze dzieki rehabilitacji
powstrzymalem chorobe, a nawet czuje si¢ coraz zdrowszy.
Mowigtojednakz pokora, poniewaz przewaga nad chordbskiem
moze okazac si¢ chwilowa. Dzigki ozdrowienczej mocy, ktdra
daje mi moja nieztomna wiara w zwycigstwo, wzmacniam ciato
i psychike, budujac wizerunek cztowieka zdrowego. Przeciez
nie ktamie, gdyz by¢ chorym, to czué si¢ chorym, a ja takim nie
czuje sie! Cho¢, mowigc szczerze, przywlaszczytem sobie opinie
o skuteczno$ci rehabilitacji (bo przeciez nie ja ja wymyslitem),
to jednak gleboko wierzac w jej skutecznos¢, w uzasadniony
sposob utozsamiam si¢ z tym okresleniem. Umiejscowienie
sie choroby w lewej potkuli modzgowej zmienilo moje
zapatrywanie na $wiat. Z permanentnego realisty zmieniatem
sie w zafascynowanego sztukg marzyciela. Stalo sie tak, jakby
choroba pozwolita mi spojrze¢ na $wiat innymi oczyma
i posmakowac $wiata artystycznego, ktéry do tej pory byt poza
moja sferg zainteresowan.
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To, ze teraz pisz¢ ten tekst jest, paradoksalnie, ,,zastugg”
choroby, a pisanie stalo si¢ dla mnie zupelnie nadzwyczajna
forma rehabilitacji i niekonczacy si¢ nauky. Odkrywam $wiat
emocji pozwalajgcych mi widzie¢ siebie jako istote uzyteczna.
Dzieki pisaniu moge spotykac osoby nadajace na tych samych
falach. = Malo  tego,
nadarza si¢ sposobnos¢

powiedzenia $wiatu
o tym, co mnie nurtuje.
To taki neurobik.

A propos neurobiku.
Aby moje szare komarki
nie skisty w mniemaniu,
ze wiedzg doskonale
co, gdzie i dlaczego,

przestawiam w domu
drobne sprzety i stawiam — o ;
je w nietypowe miejsca. ./ -

OczywiScie staram sie
robi¢ to z uwagg. Po
czasie, kiedy ich szukam, zabawy jest co niemiara.

Bedac juz facetem w pelni dojrzalym i tak jak ta sosna —
kustyk - naznaczonym traumatycznymi doswiadczeniami,
moge mowic¢ dokladniej o wlasnej drodze rehabilitacji. Mnie
sie wydaje, ze wreszcie zaczatem stuchac swiata i tego, co ma do
zaoferowania, wspierajagc mnie w walce. Tak, tak — wspierajac,
bo zycie nauczylo mnie jednego: jesli chcesz sobie pomdc,
to pomodz sobie sam! Sposdb korzystania ze zdobytej wiedzy
i wynikajacy z tego efekt jest juz tylko mojg sprawa.

No, wlasnie... Zaglebitem si¢ kiedyS§ w medytacje
wymagajaca catkowitego wyciszenia si¢ i niemyslenia o niczym.
Kiedy zanurzytem si¢ w blogg cisze¢ i odizolowalem od $wiata,
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jakis fobuz wybil mi szybe w oknie i... pies zdecht, jak mawial
Zagloba, diabli wzi¢li medytacje. To zdarzenie uzmystowito
mi jednak, ze nauka nauka, ale zdobyta wiedzg¢ trzeba jeszcze
umieé przepusci¢ przez samego siebie, przefiltrowujac ja
w swojej psychice.

Medytuje nadal, poniewaz jest to doskonaly sposéb na
poswiecenie czasu tylko sobie. Podczas tych rozwazan zrodzita
sie nawet do$¢ ciekawa teoryjka. Wymyslitem sobie, ze skoro
mam na imi¢ Zenon, to nic dziwnego, Ze poszybowalem
w kierunku filozofii ZEN. Medytujac stucham, wacham, smakuje
$wiata, nie odcinajac si¢ od niego. Czerpi¢ energie nasycam si¢
nig majac jednak kontrole nad tym, co sie dzieje wokdt. Majacy
zwigzek z moim imieniem stoicyzm (klania si¢ Zenon z Kition!)
pozwolil mi wygtadzi¢ kule energetyczng. Statem si¢ przez to
czlowiekiem wywazonym, ale nie oschtym. Dobrze mi z takim
wizerunkiem. Cwicze sumiennie, jednak nie przesadzam, bo
nadgorliwo$¢ jest gorsza od faszyzmu! Rehabilitacja daje szanse
na sprawno$¢ i jest sposobem na godne zycie, wiec bywam wérod
innych, jestem dla innych, a oni tez nie pozostaja mi obojetni.

Tu konieczna jest dygresja, poniewaz zadna istota na $wiecie
nie jest samowystarczalna i jest zobowigzana do czegos. Te moje
dwie sosny maja pod swoja ,opieky” szyszki, igliwie i dbaja
o nie. Moim obowigzkiem jest natomiast zadbac o dzieci i Zong
(obiecalem jej to przy oltarzu). To tez jest rehabilitacja. Ten
watek wymaga komentarza, bo dbanie to nie tylko takie tam:
ble, ble, ble, ale catkiem realna konieczno$¢ zarabiania forsy na
godne zycie. Bez pieniedzy, to nawet najdoskonalsza milo$¢ nie
przetrwa. Szukanie pracy i uprawianie zawodu nie muszg by¢
tylko siermi¢znym obowigzkiem. Dla mnie jest ubogacajaca
w satysfakcje rehabilitacjg. Tylko ja wiem naprawde, ile radosci
w sercu sprawia mi widok zadowolonych domownikow
i usmiechy na ich twarzach, ze me¢za - ojca sta¢ na wiele.
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Aby wzmacniad si¢ fizycznie - a warunki ku temu mam
doskonale, poniewaz mieszkam sto metrow od plazy - kupitem
sobie kijki do nordic walkingu. Spaceruje wigc dla dodania
sobie animuszu oraz zeby nie spieprzy¢ tego, czego ucza mnie
rehabilitantki, powtarzam sam do siebie: biodro, biodro...
Maszeruje, usmiecham si¢ i z determinacjg powtarzam moja
mantre: biodro, biodro... Cieszac si¢ z malutkich sukceséw
krocze dalej przed siebie.

Spogladam przez okno. Powial mocniejszy wiatr i ugiat
wierzchotek szprychy, a ta momentalnie wyprostowala sig.
Podmuch nagial tez dwa konary kustyka. Pochylily sig
bardziej niz szprycha, ale kustyk byl przygotowany na ten atak
i przywrdcil je do pionu, cho¢ szto mu to oporniej.

Uf... Problemy sg po to, by je przezywac - jak pisal Staff.
Kustyk radzi sobie doskonale, wiec i ja moge, mam prawo...
aaa tam! Mam obowigzek sobie radzi¢! Na przekor problemom
dziarsko i z animuszem dotrzymuje zyciu tempa.

Zenon Miszewski

Rady odnoszacej sukcesy fizjoterapeutki
dla mlodszej wersji siebie, ktora dopiero
poznaje stwardnienie rozsiane

Ponad 10 lat temu Leigh Krauss byta juz prawie na finiszu
studiéw, by zosta¢ fizjoterapeutka. Jako byla koszykarka
w kobiecej druzynie Trinity College w Hartford w stanie
Connecticut, zawsze byta aktywna i zdrowa. Do pewnego dnia,
kiedy stracita wzrok w jednym oku.

Wkrotce zdiagnozowano u niej stwardnienie rozsiane.
Tak wiec uczac sie radzi¢ sobie z wlasng chorobg w wieku
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okolo 25 lat, jednoczesnie uczyla sig, jak pomagaé poprzez
fizjoterapie pacjentom, ktérych zycie réwniez ulegalo zmianie
pod wptywem choroby.

»Kiedy w swojej pracy spotykam ludzi §wiezo po diagnozie
choroby, moja empatia i wspolczucie osiaggajg zupelnie nowy
poziom, bo naprawde pamietam, jak to bylo” - powiedziata
Leigh. ,To dla mnie jak zamkniecie kota - moge pomagac
ludziom, ktorzy znajduja si¢ w takiej samej sytuacji, w jakiej ja
kiedys bytam”.

Obecnie 34-letnia Leigh, fizjoterapeutka w Stanford Health
Care, zasiada w radzie nadzorczej National Multiple Sclerosis
Society — organizacji, ktéra finansuje badania, lobbuje wsrod
ustawodawcdw w sprawie polityki zdrowotnej oraz zapewnia
pacjentom zstwardnieniem rozsianym dostep do odpowiednich
zasobdw. Jest rowniez mezatka, $wiezo upieczong mamg
i fizjoterapeutka zajmujacg si¢ duzg liczba pacjentéw.

Czy mozemy wrdci¢ do tego dnia, kiedy stracilas wzrok
w jednym oku? Co ci wtedy chodzilo po glowie? Zakladam,
ze musialas pojechac¢ do szpitala.

Wilasciwie  to  nie
pojechalam do szpitala.
To wiele o0 mnie mowi,
miedzy innymi to, ze jestem
uparta. Pomyslalam sobie:
»Ach, to pewnie moje
szklo kontaktowe” Bardzo
czgsto mam  zamglone
soczewki. Poszlam wiec
do domu, wyjelam je
i zalozytem okulary. Nadal
“d bylo zamglone. To mnie
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zdezorientowalo. Widziatam jakby przez pajeczyne - nic nie
wida¢ dokladnie, ale dostrzega si¢ zarys ksztaltéw. Po tygodniu
to nie minglo. A potem, kiedy golitam nogi pod prysznicem
zauwazylam, ze maszynka do golenia dziata zupelnie inaczej
na mojej prawej nodze niz na lewej. Prawie tak, jakbys jezdzit
na nartach, a jedna noga byla troche¢ zdretwiala. Tak to czutam.

Posztam do okulisty, ktéry powiedzial: ,Nie wiem, co si¢
dzieje, ale wiem, ze to w zasadzie wykracza poza zakres moich
kompetencji”. Skierowal mnie wiec do specjalisty od siatkowki.
Tam bylo tak samo. W koncu otrzymalam skierowanie do
neurologa. Przez caly ten czas myslalam: ,To nic takiego,
ale jednoczes$nie szukalam informacji w Google i wpadtam
w panike. Miatam 25 lat i nigdy wczes$niej nic mi powaznego
nie dolegalo. Poszlam wi¢c do jednej z moich profesorek
i opowiedzialam jej o tym wszystkim. Wyraz jej twarzy mnie
zaniepokoil, bo wyraznie dala do zrozumienia: ,,Co$ jest nie
tak”

To bardzo przypomina mentalno$¢ sportowca, ktory
»przezwycieza bol”.

Tak, co nie jest zbyt pomocne w przypadku choroby
przewleklej. Taknaprawdeniedasi¢tegopoprostuprzezwyciezy¢.
Poszlam wigc do neurologa. To byla trzygodzinna wizyta,
podczas ktérej przeprowadzono mndstwo najrézniejszych
badan. A obok lekarza stal rezydent i obaj kiwali glowami
w te i z powrotem. Najdziwniejsze w tym wszystkim bylo to,
ze sama studiowalam fizjoterapie, réwniez przeprowadzalismy
badania neurologiczne i akurat byliémy na etapie programu
poswieconym neurologii. Doskonale wiec wiedzialam, jak
wyglada badanie neurologiczne i co oznaczaja wyniki moich
wlasnych testow. Wewnetrznie wpadtam w panike.
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Nigdy nie zapomne tego lekarza, ktory ostatecznie podal mi
diagnoze. Mial twarz bez wyrazu. Po prostu wszedl do pokojuibez
zadnych uprzejmosci wobec pacjenta (co mi nie przeszkadzalo
— wolatam bezposrednie podejscie) powiedzial: ,,Jestem na 90%
pewien, ze wykazujesz objawy stwardnienia rozsianego w moézgu
ina dwdch poziomach rdzenia kregowego. Natychmiast wyslemy
ci¢ do szpitala. Powinnas do kogos zadzwonic”

Co wiedzialas wtedy o stwardnieniu rozsianym?

Omawialismytonastudiach. Alejaksi¢zczasemdowiedzialam,
u kazdego przebiega zupelnie inaczej. Moje dotychczasowe
doswiadczenia z ta chorobg nie byly zbyt pozytywne. Kiedy
po raz pierwszy postawiono mi diagnoze, brzmialo to bardzo
niepokojaco, nawet przerazajaco. Teraz czuje si¢ zupelnie inacze;j.
Jest we mnie ogromna nadzieja na przyszlos¢.

Co sie stalo, kiedy juz trafilas do szpitala?

Odrazu zaczg¢li podawaé mi naprawde duze dawki sterydow.
Te pie¢ dni, bardziej niz cokolwiek innego, bardzo zmienily
moje zycie. Sterydy to prawdziwa hustawka nastrojow. Jestem
osobg o raczej spokojnym, stabilnym usposobieniu, a one
najpierw podnoszg cie w gore, a potem zrzucajg w dot. Poza tym
od razu powoduja ogromne zatrzymanie wody w organizmie.
To po prostu bardzo namieszato mi w glowie. Zbyt wiele zmian
dzialo si¢ zbyt szybko.

Jesli chodzi o studia, pomyslalam: ,Jesli wezme urlop,
nie jestem pewna, czy kiedykolwiek je skonczg” Wiec
jako$ to przetrwalam, ale to bylo naprawde burzliwe szes¢
miesiecy, a nawet rok, podczas ktérych probowalam wszystko
ustabilizowa¢. Odzyskalam wzrok w jednym oku, a potem
stracitam wzrok w drugim. Przez pierwszy rok wszystko byto
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naprawde poza kontrolg, co, jak si¢ dowiedziatam, jest calkiem
normalne, gdy organizm dostosowuje sie do zycia z choroba.

Troche dziwnie zabrzmi, gdy powiem, Ze mam szczgscie, ale
naprawde uwazam, ze mam szczescie zy¢ w obecnych czasach.
Pierwszy w historii lek na stwardnienie rozsiane odkryto, jak
sadze, w 1993 roku. A teraz jest ich ponad 20. Kiedy dziewig¢
lat temu postawiono mi diagnoze, bylo ich 10.

W jaki sposdb diagnoza zmienila twoje podejscie do
zycia i do pracy?

Wszyscy, z ktorymi pracuje, sa niezwykle empatyczni
i wspolczujacy, ale nie wiedzs, jak to jest przebywac w szpitalu
i przyjmowac te wszystkie dziwne w skutkach leki.

Naprawde trudno jest tez
wyjasni¢c komus, jak wyglada
chroniczne zmeczenie. To cos,
czego nigdy wczesniej w zyciu
przed SM nie doswiadczylam.
Nawet calonocne sesje przed
egzaminami koncowymi, efekt
dlugiej podrézy  samolotem
czy kac po prostu nie daja si¢
poréwnac z tym, jak odczuwa si¢ zmeczenie w SM. Ale pomaga
mi to w praktyce klinicznej i w pracy z wieloma réznymi
pacjentami, poniewaz chroniczne zmeczenie dotyka tak wiele
0s0b, z ktérymi mam kontakt na co dzien.

Jakie s konkretne przyklady zmian, ktére wprowadzasz
lub pytan, ktore zadajesz, wynikajacych z twojego wlasnego
doswiadczenia ze stwardnieniem rozsianym?

Wiem, jak u mnie dziala zmeczenie. To jak $ciana, na
ktérg natrafiasz. Nie da si¢ przez nig przebiec (prébowatam
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przez pierwsze kilka lat, ale po prostu si¢ nie da). Odpoczynek
naprawde bardzo pomaga, nawet jesli trwa tylko pie¢ minut.
Pozwala zregenerowac si¢ i naladowac¢ baterie do takiego
stopnia, ze potem mozna kontynuowa¢ ¢wiczenia.

Moge wiec powiedzie¢: ,,OK, zwolnijmy troche¢. Najpierw
kilka ¢wiczen, zrobimy przerwe na odpoczynek. A potem
zobaczymy, jak si¢ czujemy”. Osoby z SM s3 tez bardzo
wrazliwe na cieplo. Jesli wiec pracujesz z kim$ z SM i ta osoba
sie przegrzeje, pomocne moga by¢ oklady z lodu. Juz samo
obnizenie temperatury ciala pozwala kontynuowac ¢wiczenia
i zrobi¢ o wiele wiecej.

Wymien jedna rzecz, ktdrej uslyszenie naprawde
pomogloby 25-letniej, $wiezo zdiagnozowanej wersji ciebie?

Myéle, ze upér pomogt mi i nie poddatam sie. Zatuje jednak,
ze nie zrozumialam wowczas, jak wazne jest zwolnienie tempa,
bo to nie oznacza, ze si¢ zatrzymujesz.

Mysle, ze gdybym miata wiecej przyktadow ludzi, ktérzy
naprawde $wietnie sobie radzg — nawet w Zyciu uczuciowym,
sg w zwigzkach malzenskich, majg dzieci, odnosza sukcesy
zawodowe i nadal sg aktywni — daloby mi to o wiele wigcej
nadziei niz mialam wtedy.

Isabella Cueto
https://www.statnews.com/2022/11/28/lessons-from-a-
thriving-physical-therapist-to-a-younger-self-just-learning-
about-multiple-sclerosis/
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Kazdy dzien jest wyjatkowy

Jane Felstead (74 lata) cierpi na postepujace stwardnienie
rozsiane. Zdiagnozowano u niej t¢ chorobe w wieku 65 lat, po
wielu latach odczuwania niewyjasnionych dolegliwosci. Oto,
co ona sama mdowi o swojej historii:

Jak si¢ czutam, gdy postawiono diagnoze? Podejrzewatam,
ze cos$ jest ze mng nie tak juz od 17 roku zycia. Mialam epizod,
podczas ktérego widzialam wszystko jakby przez mgle,
a praktycznie nic nie widzialam. Kiedy urodzitam dzieci, znéw
zaczetam zle si¢ czu¢. Powiedzialam o tym mojej mamie, ktdra
zabrala mnie do wszystkich dostepnych neurologéw. Wszyscy
mowili, ze nic mi nie jest.

Kiedy wurodzilam trzecie dziecko, zachorowalam na
zapalenie nerwu wzrokowego. Na krétki czas stracitam
wzrok w obu oczach. Jednak czotowi specjalisci w kraju
nadal nie pomysleli o zbadaniu mnie pod katem stwardnienia
rozsianego. Otrzymatam za to wiele sprzecznych porad. Ludzie
mowili: ,Za cigzko pracujesz, musisz wiecej odpoczywac”
Albo: ,Nie pracujesz wystarczajgco ciezko”. Dlatego tak bardzo
odetchnelam z ulgg, gdy otrzymalam diagnoze. W koncu
mialam konkretny powod, dla ktérego bytam chora.

Jaka byla najtrudniejsza zmiana zyciowa, z jaka musialam
sobie poradzic? Na poczatku, po postawieniu diagnozy,
najtrudniejsze bylo sprawienie, by ludzie zrozumieli, co mi
dolega. Trudno jest pogodzi¢ si¢ z tym, ze ludzie, ktérych
kochasz, nie zawsze to rozumiejg. Maja wobec ciebie wysokie
oczekiwania. Albo bacznie ci¢ obserwujg. Jesli wiec jest cos,
czego nie mozesz zrobi¢, chcg wkroczy¢ do akeji i zalatwic to
za ciebie. To bardzo irytujace.

Rezygnacja z prowadzenia samochodu byla jedna
z najgorszych rzeczy. Zawsze kochalam samochody, wiec
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byla to dla mnie ogromna
strata. Nie tylko dlatego, ze
to byl mdj samochdd i go
lubitam, ale takze dlatego,
ze oznaczalo to ogromna
utrate niezaleznosci.

Co pomoglo mi sobie
z tym poradzi¢? Skupitam
sie na mojej liScie rzeczy do zrobienia przed $miercia.

Kocham zwierzeta, wigc kupitam sobie brytyjskiego
kota krotkowlosego niebieskiego. Rok pozniej kupilam psa,
Flossie. To miniaturowy jamnik szorstkowlosy. Jest zabawnym,
niegrzecznym, ale cudownym psem. Roz$miesza mnie
i poprawia mi humor. A posiadanie psa sprawia, ze wychodze
z domu. Lubi¢ u$miecha¢ si¢ do ludzi, gdy jade wozkiem po
ulicy, a oni patrzg na mnie i mysla: ,,O Boze, co mam zrobi¢?”.
Wigc sie usmiecham. I oczywiscie zawsze mi si¢ odwzajemniaja
usmiechem. Staram si¢ tez by¢ na biezaco. Stucham Spotify
ilubie dokumenty na BBCiw radiu. Pisz¢ bloga na Instagramie.
Bardzo wazne jest, aby utrzymacé méozg w aktywnosci. Prawda
jest taka, ze mialam ogromne szczescie.

Kiedy ludzie pytaja: ,,Dlaczego ja?”, tak naprawde powinni
zapytac: ,Dlaczego nie ja?”. Nie miatam az tak ztego zycia. Moje
dzieci sg juz dorosle, a ja mam o$mioro wnuczat. Moje wnuki
s3 cudowne. Ale denerwuje mnie to, ze nie moge si¢ z nimi
bawic¢ tak, jak kiedys. Nie moge schyli¢ si¢ do ich poziomu,
a im trudno jest usigs¢ mi na kolanach w wozku. Po prostu nie
jestem juz taka sama jak kiedys. I to mnie smuci.

Jesli chodzi o przyjaciol, spotykam si¢ z wieloma starymi
znajomymi, ktérych znalam, kiedy mieszkalam w Sussex.
Wszyscy wrocili do mojego zycia, nie z powodu mojego
stwardnienia rozsianego, ale dlatego, ze wszyscy si¢ starzejemy.
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Przyjezdzaja do Londynu,
pija ze mng kieliszek wina
i jedzg lunch, co jest cudowne.

Ale czasami czuje¢ si¢ troche :

niekomfortowo. Mimo calej
milosci $wiata, nie pasuje do
imprezowego zycia. W glowie

jestem t3 samg osobg. Ale §

wiem, ze postrzeganie mnie
przez innych jest zupelnie
inne.

Co powiedzialabym swoje;j
mlodszejwersji,zczasowzanim
zdiagnozowano chorobe?
Powiedziatabym: ~Kazdy
dzien jest wyjatkowy”. Nigdy
nie wiadomo, co si¢ wydarzy.

za: MS Matters Autumn/Winter 2025
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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 - Wiceprzewodniczgca
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 Wigsek-Smolinska — koordynator projektéw
Elzbieta Lasak — koordynator projektow

Hanna Kapusniak - koordynator projektéw
Katarzyna Zawada - gléwna ksiegowa

Agata Szulc - ksiegowa

%%

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 pigtku
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, za§wiadczenia
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 s3 w czterech
grupach w siedzibie Stowarzyszenia:
— we wtorki w godz. 15:30 — 18:00 (zajecia dla oséb mniej
sprawnych),
- w $rody w godz. 9:00 - 11:00,
- w czwartki w godz. 15:00 - 17:30.
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. 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 sie w siedzibie Stowarzyszenia. Obowigzuja
zapisy.

. 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.

. 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.

. 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. 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 0sdb chorych na SM V”. Obowiazuja zapisy.

7. Zajecia Metoda Feldenkraisa
Zapraszamy do udzialu w programie zaje¢ ruchowych
soma-edukacji na bazie Metody Feldenkraisa. Zajecia
przeznaczone s3 dla os6b chorych na stwardnienie rozsiane,
chorujacych na zanik miesni, po udarach. Zajgcia 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 sg w formie zabaw
muzycznych pomagajacych w pozbyciu sie fizycznych
i psychicznych barier i otwarcie si¢ na swdj naturalny glos.
Material muzyczny oraz ¢wiczenia sa dostosowane do
potrzeb i mozliwosci uczestnikdw.

9. Warsztaty teatralne
Zajecia teatralne odbywaja si¢ od godziny 10:30:
— w poniedzialki (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 sSrodkdw PFRON ,,SMowa przystan
(...) V” oraz osoby, ktore 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 ,,Glowka pracuje”

Warsztaty z zakresu wzmacniania funkcji

poznawczych, pamieci i koncentracji odbywaja sig

w siedzibie Stowarzyszenia w pigtki w godz. 11:00 — 13:00.

Zajecia fizykoterapii

Podczas zajec¢ fizykoterapii, w zaleznosci od wskazan
terapeuty, mozna skorzystac z terapii za pomocg
elektrycznej lampy terapeutycznej, elektrostymulatora,
magnetoterapii, laseroterapii.

Zajecia odbywaja sie indywidualnie od poniedziatku
do piatku oraz w wybrane soboty. Godziny ustalane sg

NADZIE]A 47



Razem

przy zapisie na zajecia. Osoby zainteresowane prosimy
o kontakt z biurem OW PTSR.

14. Zajecia nordic walking
Marsz z kijkami jest idealny zaréwno dla 0séb o lepszej,
jak i gorszej sprawnosci fizycznej. Nie jest wazne, czy kto$
porusza sie krokiem bardziej sportowym, czy spacerowym.
W kazdym przypadku osiaga si¢ wiele korzysci.
Zajecia odbywajg sie 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 skladnikéow i sposob przygotowania
zdrowych positkow. Poznajg proste zasady komponowania
dziennego jadlospisu dla siebie i swoich najblizszych
i wlasnorecznie wykonuja positki.
Zajgcia odbywaja si¢ w siedzibie OW PTSR dwa razy
w miesigcu. Osoby zainteresowane prosimy o kontakt
z biurem. Liczba 0s6b na warsztatach jest ograniczona.

16. Warsztaty komputerowe
Zajecia skierowane sg do 0sob, ktére chciatyby poznac
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 0sdb na warsztatach
jest ograniczona.
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17.

18.

19.

20.

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.

Terapeutyczna jazda konna

Terapeutyczny ruch na koniu ma unikalne oddziatywanie
dla uktadu migsniowego 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. Osoby zainteresowane prosimy

o kontakt z biurem OW PTSR.

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.

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.
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21. Rehabilitacja domowa
OW PTSR prowadzi rehabilitacj¢ domowg
w zaleznosci od pozyskanych na ten cel sSrodkdow.

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

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
MNiepetnosprawnych
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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 $rodkow %

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 zajec¢ usprawniajgcych, jak:

« grupowa rehabilitacja ruchowa,

« mechanoterapia,

e IMasaz usprawniajacy,

« zajecia fizykoterapii (elektroterapia, laser,

magnetoterapia, $wiatlolecznictwo),

e Zzajecia jogi,

« zajecia tai-chi,

o zajecia metoda Feldenkraisa,

« zajecia wokalne,

o zajecia teatralne,

« zajecia nordic-walking,

o ¢wiczenia w wodzie,

o terapeutyczna jazda konna,

o warsztaty ceramiczne,

o 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,

o warsztaty kulinarno-dietetyczne,

 warsztaty informatyczne/komputerowe,

 warsztaty lingwistyczne,

o zwrot kosztdw przejazdow na zaje¢cia (wsparcie
bezposrednie pomocnicze),

o biurowy punkt informacyjny.

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

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
niepelnosprawnym, chorym na SM, dostepu do rzetelnej
informacji na temat choroby i sposobéw radzenia sobie z nia.
Cel ten chcemy osiaggnac poprzez propagowanie w wydawanych
przez nas publikacjach (w szczegdlnosci w kwartalniku
Nadzieja) informacji na temat pozytywnych przykladéw zycia
z chorobg, obowigzujacych praw i ulg, mozliwosci i warunkéw
rehabilitacji, leczenia, a takze radzenia sobie z najczgsciej
wystepujacymi problemami w tym schorzeniu.

NaDzIEA 53



Razem

»Sprawi¢ Moc 9”

Projekt realizowany ze
srodkéw PFRON w ramach zadan % ;ilﬁ::tbuixl?t:gi Fg;;b““
zlecanych (...) - Konkurs 1/2024 Niepe,nﬂsp’rawwch
pn. ,Wspieramy aktywno$¢”. Okres

realizacji: 1 kwietnia 2025 r. — 31 marca 2028 r.

Projekt skierowany jest do 520 osob niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw:
mazowieckiego, todzkiego, zachodniopomorskiego,
wielkopolskiego, swietokrzyskiego, dolnoslaskiego, kujawsko-
pomorskiego, = podkarpackiego. = Zaklada  opracowanie
kompleksowego programu rehabilitacji osob chorych na
SM, ktéry obejmuje swoim zakresem problemy ruchowe,
psychologiczne i spoleczne.

Gloéwne dzialania realizowane w ramach projektu to:

o ustugi asystenta osoby chorej na SM,

« konsultacje specjalistoéw niezaleznego zycia,

o indywidualne porady specjalistow (np. psychologa,

logopedy, dietetyka, pielegniarki, fizjoterapeuty).

W ramach projektu pobierane sg optaty za ustuge asystencka
— 3,00 z za jedng godzing wsparcia.

Kazdyuczestnik musilegitymowac si¢ waznym orzeczeniem
o stopniu niepelnosprawnosci w stopniu umiarkowanym lub
znacznym lub orzeczeniem réwnowaznym.

»Artystyczne dusze - ludzie z pasja 4”
Projekt realizowany ze srodkow
PFRON w ramach zadan zlecanych
(...) — Konkurs 1/2025 pn. ,,Sita
mozliwosci”. Okres realizacji:
1 lutego 2026 r. — 31 stycznia 2027 r.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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Projekt realizowany w partnerstwie z Oddzialem Lodzkim
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Projekt skierowany jest do 150 oséb niepelnosprawnych,
chorych na stwardnienie rozsiane, z terenu wojewddztw: kujawsko-
pomorskiego,1ddzkiego, mazowieckiego, podlaskiego, pomorskiego,
swietokrzyskiego, zachodniopomorskiego, lubelskiego.

Glownym celem projektu jest zwickszenie aktywnosci
kulturalnej i rozwdj artystyczny osob z niepelnosprawnoscia
fizyczng, chorujacych na stwardnienie rozsiane. Cel zostanie
osiagniety poprzez realizacje szesciu imprez tematycznych (trzy
imprezy zrealizuje Oddzial Warszawski PTSR, trzy imprezy
zorganizuje Oddzial w Lodzi PTSR) z zakresu: malarstwa,
rekodzieta artystycznego, choreoterapii. Projekt przewiduje
réwniez prezentacje wytworzonych przez uczestnikéw
autorskich dziel w formie albumu okolicznosciowego.

Ponizej zamieszczamy przewidywane terminy (mogg ulec
zmianie) imprez realizowanych przez OW PTSR i OL PTSR.

W  kazdym warsztacie moze wzig¢ udzial po 25
uczestnikdow, przy czym osoby te musza by¢ z co najmniej
4 wojewddztw.

Zapisy przyjmujemy od 8 kwietnia 2026 r. Prosimy
o rozwazne dokonywanie wyboru. Mozna by¢ uczestnikiem
tylko jednego warsztatu realizowanego przez OW PTSR lub
OL PTSR.

o druga potowa kwietnia 2026 r. - warsztat choreoterapii

w woj. zachodniopomorskim, realizowany przez
OW PTSR. Uczestnicy z wojewodztw: lubelskiego,
mazowieckiego, pomorskiego, swietokrzyskiego,
podlaskiego;

« druga polowa maja 2026 r. — warsztat choreoterapii

w woj. zachodniopomorskim, realizowany przez
OL PTSR. Uczestnicy z wojewddztw: t6dzkiego,
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pomorskiego, zachodnio-pomorskiego,
kujawsko-pomorskiego.

o pierwsza polowa czerwca 2026 r. — warsztat malarski
w woj. lubelskim, realizowany przez OL PTSR.
Uczestnicy z wojewddztw: todzkiego, pomorskiego,
swietokrzyskiego, zachodnio-pomorskiego,
kujawsko-pomorskiego;

o« druga potowa sierpnia 2026 r. - warsztat malarski
w woj. warminsko-mazurskim, realizowany przez
OW PTSR. Uczestnicy z wojewodztw: mazowieckiego,
pomorskiego swietokrzyskiego, podlaskiego;

o pierwsza potowa pazdziernika 2026 r. — warsztat
rekodzielniczy w woj. matopolskim, realizowany przez
OW PTSR. Uczestnicy z wojewodztw: mazowieckiego,
pomorskiego swietokrzyskiego, podlaskiego;

« druga potowa pazdziernika 2026 r. — warsztat
rekodzielniczy w woj. matopolskim, realizowany
przez OL PTSR. Uczestnicy z wojewodztw: 16dzkiego,
pomorskiego §wietokrzyskiego, zachodnio-
pomorskiego, kujawsko-pomorskiego.

Osoba, ktéra zglosi che¢ udzialu, bedzie zobowigzana
dostarczy¢ do biura OW PTSR wypelniong karte zgloszeniowa
wraz z os$wiadczeniem RODO, waznym orzeczeniem o stopniu
niepelnosprawnosci lub dokument réwnowazny, podpisany
i zaakceptowany regulamin uczestnictwa. Dokumenty nalezy
zlozy¢ w terminie do maksymalnie 5 dni po przyjeciu zgloszenia
przez realizatora.
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Co si¢ wydarzylo

Spotkanie wielkanocne

Dziekujemy wszystkim cztonkom Oddzialu Warszawskiego,
ktorzy tak licznie przybyli na kwietniowe spotkanie $wigteczne
w dniu 25.04.2026 r. Moglismy si¢ ponownie, wspolnie spotkac
i w serdecznej atmosferze porozmawia¢, powspominac... a takze
snu¢ plany na przysztos¢.

Spotkanie rozpoczelo sie o godzinie 15:00 Mszg Swieta,
a nastepnie uczestnicy udali si¢ na poczestunek.

Serdecznie dziekujemy Parafii Sw. Andrzeja Boboli
w Warszawie za udostepnienie pomieszczen na potrzeby
organizacji naszego spotkania.

Wyjazdowe warsztaty choreoterapii

W dniach od 26 kwietnia do 2 maja br. odbyt si¢ pierwszy
warsztat wyjazdowy w ramach projektu , Artystyczne dusze
Ludzie z pasjag 4" Tematem przewodnim warsztatéw byla
choreoterapia.

Warsztat  zrealizowano w  Mielnie w  Osrodku
Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym Syrena. Uczestniczyly
w nim 23 osoby, w tym 1 z wojewoddztwa lubelskiego,
3 z wojewddztwa t6dzkiego, 3 z wojewddztwa pomorskiego,
2 z wojewodztwa Swietokrzyskiego, 14 z wojewodztwa
mazowieckiego. Zrealizowano tacznie 40 godzin zajed.

W trakcie warsztatéwbeneficjencie uczestniczyliwzajeciach
tanecznych oraz relaksacyjnych prowadzonych przez
A. Gotygowskiego - choreografa i tancerza. Uczestnicy mieli
réwniez zapewnione wsparcie wolontariuszy.
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Co przed nami

Rekolekcje ignacjanskie Winda

»-Kiedy odnosisz wrazenie, ze w niepelnosprawnosci Bdg
o Tobie zapomnial... jest miejsce, w ktéorym mozesz ustysze¢ Go
bardzo wyraznie — wciszy...” - tak napisata jedna z uczestniczek
rekolekcji Winda, osoba poruszajaca si¢ na wozku.

Zapraszamy do przezycia rekolekcji ignacjanskich -
spotkania z Bogiem i z sobg samym w ciszy i na medytacji.

Osobom, ktére potrzebuja pomocy w czynnosciach
zyciowych zapewniamy opiekunéw/ wolontariuszy, ktérzy tez
odprawiajg swoje rekolekcje.

REKOLEKCIJE IGNACJANSKIE

dla oséb z niepetnosprawnoscia ruchowa
i tych, ktérzy chca im poméc s

"Bég, ktory kocha
catym sercem

17 - 22 sierpnia 2026

Prowadzacy: Zapisy:

o. Dariusz Michalski 5J hitpoftwinda jezuici.pl

o. Waclaw Oszajca 5J winda@wzch.org.pl
Dom Rekolekeyjny Ksigzy Pallotyndw

Oltarzew
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Rekolekcje Bog, ktéory kocha calym sercem odbeda
sie w terminie 17-22 sierpnia 2026 r., w Oltarzewie pod
Warszawa. Prowadzi¢ je bedzie o. Dariusz Michalski i o.
Wactaw Oszajca.

Wszystkie informacje, Swiadectwa uczestnikéw, formularze
zapisow, znajduja sie na stronie http://winda.jezuici.pl, kontakt:
winda@wzch.org.pl.

Rekreacyjne rejsy statkiem ZEFIR do Serocka

Podobnie jak poprzednim roku, OW PTSR zakupil bilety
na kilka rejséw statkiem ZEFIR do Serocka.

Statek wyplywa o godz. 9:00 z przystani przy Kanale
Zerafskim (okolice przystanku Cementownia 02), o godz.
12:30 przybija do brzegu w Serocku, aby o 14:30 wyruszy¢
do Warszawy. Rejs konczy sie okoto godziny 18:00. Godziny
te, poza godzing rozpoczecia wycieczki, mogg ulec zmianie,
o czym pasazerowie beda informowani podczas rejsu.

Dni rejsow oraz ilo$¢ dostepnych miejsc jest zamieszona na
stronie www.ptsr.waw.pl.

OW PTSR na Facebooku

Przypominamy - jesteSmy na Facebooku! Link do profilu
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
informacji zamieszczanych na profilu spotecznosciowym na
Facebooku.

Informujemy, ze profil stuzy celom informacyjnym
i promocyjnym. Przez profil FB nie sg przyjmowane wszelkiego
rodzaju zgloszenia i zapisy - w tym celu prosimy o bezposredni,
telefoniczny lub mailowy kontakt z biurem.
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Skladki cztonkowskie

Przypominamy Panstwu o terminowym optacaniu skladek
cztonkowskich. W 2026 r. wysokos¢ sktadki wynosi 60,00 z1.
Czlonkéw Stowarzyszenia posiadajacych zaleglosci w oplacie
sktadki cztonkowskiej prosimy o pilne uregulowanie.
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