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WSTEP

Badania nad przyczynami stwardnienia rozsianego trwaja,
teorie sie zmieniajg, ale na kilka istotnych pytan odpowiedzi sg znane.
W biezgcym numerze naszego biuletynu zamieszczamy odpowie-
dzi lekarza neurologa na najczesciej zadawane pytania dotyczace
stwardnienia rozsianego. Na inne pytania, jesli takie zgtosicie, posta-
ramy sie o precyzyjne odpowiedzi ze strony specjalistow.

Polecamy Waszej uwadze interesujgce teksty logopedy
I instruktora niezaleznego zycia. Nad ich spostrzezeniami warto sie
zastanowic.

Trwa realizacja projektu ogolnopolskiego ,Wsparcie o0sob
ze stwardnieniem rozsianym, w tym z niepetnosprawnosciami sprze-
zonymi na rynku pracy”. W biuletynie przedstawiliSmy informa-
cje o przeprowadzonych ostatnio, w ramach projektu, szkoleniach.
Zamiescilismy rowniez wypowiedzi kilku beneficjentow, ktérzy dzieki
uczestnictwu w projekcie podjeli prace.

Tradycyjnie czes¢ naszego biuletynu zajmujg informacje o bie-
zgcej dziatalnosci. Mamy spore zalegtosci w przekazaniu wiadomosci
o tym co sie wydarzyto w Stowarzyszeniu ostatnimi czasy. Postaramy
sie je nadrobi¢ w kolejnych numerach.

Dodatkowo, do biuletynu, dotagczamy ulotke informujgcg o bie-
zgco realizowanych dziataniach. Gorgco zachecamy do uczestnictwa
we wszystkich proponowanych formach. Wasze aktywne uczestnic-
two bedzie dowodem dla instytucji i organizacji pomocowych, ze ich
pomoc finansowa dla chorych na stwardnienie rozsiane jest potrzebna
i efektywnie wykorzystywana. Rownoczesnie pozwoli to Radzie
Oddziatu na wystepowanie z wnioskami o dofinansowanie kolejnych,
ciekawych i potrzebnych dla naszych cztonkow dziatan.

J.S.
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7 NAJCZESTSZYCH PYTAN PACJENTOW
w czasie wizyt patronazowych PTSR Lédz

Chciatbym w obecnym numerze biuletynu przedstawi¢ w dos¢
prosty sposob odpowiedzi na czesto pojawiajgce sie u Panstwa pyta-
nia, z ktérymi spotykam sie w trakcie przeprowadzanych wizyt domo-
wych. Postaram sie zrobic to tak, aby kazdy znalazt cos dla siebie.

1. Pacjenci czesto przy pierwszym rozpoznaniu pytaja ile
lat zycia jeszcze im zostalo? Kiedy beda poruszac¢ sie
na wozku?

Stwardnienie rozsiane jest chorobg o nie do konca dajgcym sie
przewidzie¢ przebiegu choroby. Wedtug obecnych badan i dostep-
nych danych nie skraca ona statystycznie zycia chorego, lecz w miare
uptywu czasu zmniejsza jego komfort. W chwili obecnej szeroko
dostepne sg terapie modyfikujgce przebieg choroby. Wdrozenie lecze-
nia immunomodulujgcego ustalane jest indywidualnie dla kazdego
pacjenta — zalezy gtownie od postaci choroby. Czes¢ osob rzeczywi-
Scie na pewnym etapie korzysta z wbézka inwalidzkiego, ale to nie jest
norma. Dostepne obecnie leki pozwalajg na modyfikacje przebiegu
choroby, op6zniajac tym samym proces utraty sprawnosci i zmniej-
szajac ryzyko korzystania z kul lub wozka.

2. Czy w stwardnieniu rozsianym wskazany jest wysitek
fizyczny?

Najbardziej wskazane sa proste ¢wiczenia, takie jak: regularne
spacery, ptywanie czy jazda na rowerze. Nalezy prowadzi¢ obecnie
szeroko propagowany zdrowy styl zycia. Nie wskazany jest inten-
sywny wysitek fizyczny.

3. Czy osoba ze stwardnieniem rozsianym powinna stosowa¢
»specjalng” diete?
Warto bytoby uwzgledni¢ w diecie zdrowe oleje i ttuszcze zawie-
rajgce wielonienasycone kwasy ttuszczowe, pokarmy bogate w wita-
mine B12 (u oséb z niedoborem), oraz witamine D.
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Wielonienasycone kwasy tluszczowe, zwitaszcza omega-6
i omega-3, potrzebne sg do prawidiowego funkcjonowania uktadu
nerwowego. Doktadny mechanizm ich dziatania i znaczenie nie sg
poznane. Przypuszcza sie jednak, ze majg dziatanie przeciwzapalne
i immunosupresyjne. Moga wiec przyczyniac¢ sie do hamowania agre-
sywnych reakcji uktadu odpornosciowego u chorych na SM. Kwasy
te wystepujg w duzych ilosciach w tlustych rybach morskich, olejach
ttoczonych na zimno i nieoczyszczonych, orzechach i migdatach.
Bardzo wazny jest stosunek kwasow omega-3 do omega-6 spozywa-
nych wraz z pokarmami, gdyz z reguty spozywamy duzo wiecej tych
drugich. Skutkuje to zaburzeniem proporcji spozycia owych kwasow,
gdzie prawidtowe proporcje omega-3 do omega-6 wynoszg 1:4.

Witamina B12 natomiast jest niezbedna do tworzenia osto-
nek mielinowych. Poniewaz niedobory tej witaminy wywotujg objawy
podobne do SM, wysnuto wniosek, ze zwiekszona dawka witaminy
B12, np. z suplementéw, moze mie¢ dziatanie lecznicze. Zadne bada-
nia kliniczne nie potwierdzity jednak tej tezy. Suplementacji witaminy
B12 potrzebujg jedynie chorzy, u ktorych stwierdzi sie niedobory, ale
to nie sg czeste przypadki. Na ogét chorzy na SM majg prawidtowy
poziom tej witaminy we krwi. Witamine B12 zjadamy w miesie, rybach,
jajach oraz mleku i przetworach mlecznych.

Chorzy na SM powinni zadbac¢ o prawidtowy poziom witaminy D
w organizmie przede wszystkim ze wzgledu na grozbe osteoporozy,
ktérej ryzyko rosnie, gdy muszg przyjmowac wysokie dawki sterydow
podczas rzutéw stwardnienia rozsianego. Witamina D obecna jest
w ttustych rybach morskich, jajach i watrobie.

4. Czy bede zdolny do pracy?

Wiekszosc¢ ludzi chorujgcych na stwardnienie rozsiane znajduje
sposoby, aby nie pozwoli¢ SM na przejecie kontroli nad ich zyciem.
Wiekszosc¢ z nich jest rowniez zdolna robic¢ rzeczy, ktore robili wcze-
Sniej i w petni angazowac sie w typowe, codzienne czynnosci. Z moich
obserwacji i posiadanych informacji wiem (biorgc udziat w progra-
mie dotyczgcym zatrudnienia prowadzonym przez PTSR Lédz), ze
znaczna czesc¢ pacjentow moze wykonywac/kontynuowac prace, lecz
muszg oni czesto sie przekwalifikowac¢ albo zmniejszy¢ ilos¢ godzin
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pracy w miesigcu. Spora czes$¢ pacjentdow po postawieniu rozpozna-
nia zyje przez wiele lat bez zmiany trybu i stylu zycia.

5. Czy moge przez jakis czas wstrzymac sie z leczeniem?
Wszyscy sg zgodni co do faktu, ze jak najwczesniejsze rozpo-
czecie terapii moze znacznie wptyng¢ na przebieg choroby. Badania
pokazuja, ze niektére zmiany wywotane przez SM sg nieodwracalne
I wczesne rozpoczecie leczenia jest najlepszg metodg do spowolnie-
nia procesu rozwoju choroby oraz do redukcji liczby rzutéw.

6. Jestem chory na SM. Czy moje dzieci réwniez bedg?

Stwardnienie rozsiane nie jest chorobg dziedziczng co ozna-
cza, ze niekoniecznie twoje dziecko réwniez bedzie chore.
Prawdopodobienstwo wystgpienia stwardnienia rozsianego u dziecka,
jesli jego rodzic choruje, wzrasta jedynie o 2%. Niestety do tej pory
nie udato sie ustali¢ jednoznacznej przyczyny zachorowan. Naukowcy
przypuszczajg, ze na wystepowanie SM majg wptyw czynniki gene-
tyczno-Srodowiskowe. Warto w tym miejscu podkreslic — SM nie
wptywa ani na ptodnosc¢, ani na przebieg cigzy. Ryzyko ewentualnych
powiktan jest takie samo, jak u kobiet zdrowych.

W odniesieniu do zdrowia przysztej mamy — okresem pod-
wyzszonego ryzyka wystgpienia rzutow sg pierwsze trzy miesigce
po porodzie.

7. Dlaczego stwardnienie rozsiane moze powodowaé¢ pro-
blemy z pecherzem?

Pecherz moczowy, ktéry przechowuje mocz, jest kontrolowany
przez uktad nerwowy. Poniewaz w wyniku stwardnienia rozsianego
nerwy ulegajg uszkodzeniu, funkcjonowanie pecherza moczowego
moze zostaé zaburzone. Niektore osoby czujg potrzebe oddawania
moczu czesciej lub w trybie pilnym, podczas gdy inne osoby napoty-
kajg trudnosci w catkowitym oproznieniu pecherza.

Dr Jacek Petka
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Moje refleksje ze spotkan z chorymi...

Opieka nad ludzmi ze stwardnieniem rozsianym data mi wiele
do przemyslenia nad sensem zycia. Nigdy nie wiemy kiedy moze
dopas¢ nas choroba. Gdy jesteSmy zdrowi myslimy, ze nigdy to nas
nie spotka, ale nie wiemy co w ,nas siedzi, jakie mamy sktonnosci
genetyczne”.

Nauczytam sie, ze trzeba cieszy¢ sie dniem dzisiejszym i czer-
paC radosC z zycia garSciami. Pacjenci, ktorym staram sie ulzy¢
w cierpieniu i borykaniu z niepetnosprawnoscig, kiedy$ byli w petni
sprawnymi ludzmi, zatozyli rodziny, majg dzieci, ktére sg dla nich teraz
ostojg. Nie wszyscy partnerzy sg na tyle odporni, aby poméc w bory-
kaniu sie z chorobg. Nie wytrzymujg psychicznie, odchodzg i chory
pozostaje sam w walce ze swojg niepetnosprawnoscia.

Ludzie borykajacy sie z niedoteznoscia, cierpieniem, sg bardzo
silni. W rozmowach z nimi czesto styszatam ,czy kiedys znajda lekar-
stwo na mojg chorobe”. Moi podopieczni nie borykajg sie tylko z SM,
ale rowniez z innymi chorobami. Niektorzy sg po prébach samobdj-
czych, bo kazdy z nas jest utomny i nie zawsze znajduje w sobie site
na walke z cierpieniem. Nie widzg iskierki nadziei na lepsze jutro bez
boélu.

Moim podopiecznym wykonanie podstawowych czynno$ci spra-
wia ogromnie problemy. Wyjscie z domu do urzedu, fryzjera czy zro-
bienie podstawowych zakupdéw, ugotowanie obiadu stanowi bariere
nie do przeskoczenia.

Praca z ludzmi dotknietymi SM daje mi wiele satysfakcji. Kiedy
widze u nich usmiech i gdy sie bodaj na chwile ozywiajg widze, ze
moja praca nie idzie na darmo.

Nalezy tak zy¢, abysmy nie mogli powiedzieC, ze zycie przepty-
neto nam miedzy palcami.

Bardzo wazna jest profilaktyka. Badajmy sie, aby nie dopuscic
do zaawansowania choroby, jaka to by nie byta. | wierzmy, ze medy-
cyna idzie wielkim krokami do przodu. Nie wiemy czy jutro nie zosta-
nie odkryty lek na nasze schorzenie. Podstawg walki z chorobg jest
nasze nastawienie psychiczne. Wiara czyni cuda.

Marta Kobierska — instruktor niezaleznego zycia
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Il ABILIMPIADA DLA CHORYCH NA SM

Od 16 do 18 czerwca czionkowie Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego zawtadneli osrodkiem ,Ekwos” w Grebiszewie,
kolo Minska Mazowieckiego. W tym terminie odbywata sie
[l Abilimpiada PTSR oraz Walne Zgromadzenie Delegatéw i szkolenie
cztonkow oddziatowych Komisji Rewizyjnych, tacznie z zaproszonymi
goscmi byto ponad 150 osob.

Abilimpiada zgromadzita wiecej uczestnikow niz w roku ubie-
gtym i to jest dobry symptom. Mam nadzieje, ze tak bedzie tez w roku
przysztym. Tegoroczna impreza byta szczegolna pod wzgledem oséb
jakie byty gosémi na niej: Maggie Alexander — Sekretarz Generalna
Europejskiej Platformy SM (EMSP), Andrea Antonovici — Koordynator
eventow ESMP, Olga Bobrovnikova — przewodniczaca Biatoruskiego
Towarzystwa SM, Jarmila Fajnorova — przewodniczgca Stowackiego
Towarzystwa SM, Paul Mosman — ESMP, Sheila Dunbar-Smith
— ESMP.

Byli tez artysci, ktorzy wystapili dla wszystkich uczestnikow:
Agata Grzesiak — piosenkarka, Olga Borovnikowa i Julia Laskowska
— duet fortepianowy. Wszystkich zgromadzonych wzruszyt wystep
p. Marcina, ktérego publicznos¢ nagrodzita owacjami na stojgco.

Wsrdd wielu konkurencji artystycznych (m.in. szydetkowanie,
zdobienie jajek wielkanocnych, malowanie plakatu), na szczegdlng
uwage zastuguje malowanie na szkle, w ktorej cztonek naszego sto-
warzyszenia — Waldemar Klos — zajgt drugie miejsce.

Impreza okazata sie wielkim sukcesem, a wszyscy uczestnicy
wyszli z niej z duzym usmiechem i satysfakcjg. Wiele stow wdziecz-
nosci skierowanych byto do wolontariuszek, ktére swojg prace wyko-
naty perfekcyjnie i z petnym zaangazowaniem.

Do zobaczenia na Il Abilimipadzie w 2015 roku.

Tekst opracowany na podstawie artykutu w SM Express.
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W gérach...

W dniach 23—-26 czerwca 2014 r. zorganizowaliSmy warsztaty
w Zakopanem z projektu ,JesteSmy aktywni 2" wspoéffinansowanego
w ramach rzgdowego programu ASOS 2014 -2020. Ponizej przedsta-
wiamy najciekawsze fragmenty relacji uczestnikow wyjazdu:

.--.Pierwszego dnia, po przyjezdzie do Zakopanego, zajeciu
pokoi i zjedzeniu smacznego obiadu, mielismy czas wolny. Nastepnie
wyruszyliSmy zwiedzacC okolice, znalezliSsmy miejscowy basen oraz
wybraliSmy sie na Krupdwki, gdzie zwiedziliSmy okoliczne sklepiki
I restauracje, w ktorych mieliSmy okazje sprobowacC tamtejszych
przysmakéow.”

.---W ramach programu organizatorobw czas spedzaliSmy
na zwiedzaniu Zakopanego i okolic oraz Tatr Wysokich na Stowacji,
ktore w przesztosci nalezaty do Polski. Mielismy spotkanie z ratowni-
kiem TOPR, ktéry opowiadat o historii Zakopanego, gor oraz ratowni-
kow gorskich.”

....bylam na Gubatéwce, podziwiatam widoki gor i szczyt
Giewontu. Relaksowatam sie dtugim spacerem w Dolinie Koscieliskiej.
W pierwszych dniach wycieczki byt zorganizowany grill. Przygrywata
nam i Spiewata kapela goéralska. W przedostatnim dniu byliSmy
na Stowaciji. PodziwialiSmy Tatry i Jezioro Szczyrbskie.”

.---W dniu 23 czerwca pojechalismy do pieknego osrodka
w Zakopanem. Jest tu bardzo fadnie przystosowane dla ludzi niepet-
nosprawnych. Caty pobyt to czysta przyjemnosé¢, oderwanie od zycia
codziennego, wycieczki, spacery, spotkania z ludzmi kultury i sztuki.”

.---26 czerwca — po Sniadaniu wycieczka na Stowacje, zwie-
dzanie i zakupy — obiad. Po obiedzie wycieczka autokarem po mie-
Scie — zwiedzanie skoczni, najstarszego cmentarza na Peksowym
Brzyzku, Sanktuarium Matki Boskiej Fatimskiej na Krzeptoéwkach
— kolacja z podziekowaniem za pieknie i mile spedzony czas.”

.--.Piatek to dzien powrotu. Z zalem zegnalismy Zakopane obie-
cujac sobie, ze jeszcze wrocimy.”

.--.opacer po Krupowkach, ostatnie spojrzenie na gory i czas
wraca¢ do domu. Dziekujemy za wspdlnie spedzone chwile.”

Uczestnicy wyjazdu
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W tym projekcie tylko uchylamy drzwi
czy ktos otworzy je dalej zalezy od niego...
Historie tych, ktorzy zdecydowali sie
otworzy¢ drzwi szerzej...

Nazywam sie Maciej Jabtonski, na stwardnienie rozsiane cho-
ruje z petng sSwiadomoscig od listopada 2010 roku. W walce z chorobg
wspomaga mnie moja zona i dziecko, dla ktorych wiem, ze warto wal-
czy¢ i udowodniac, ze SM nie moze stang¢ na przeszkodzie w reali-
zacji zyciowych planow.

Po przeprowadzeniu sie do todzi, w trakcie szukania pracy
natknatem sie na ogtoszenie PTSR w todzi ,chorujesz na SM — szu-
kasz pracy — przyjdz do nas”. Skontaktowatem sie z biurem PTSR,
gdzie spotkatem sie z petng zyczliwoscig i profesjonalizmem w spra-
wie poszukiwania pracy. W ciggu dwoch tygodni uczestnictwa w pro-
jekcie otrzymatem informacje od specjalisty ds. wspoétpracy z praco-
dawcami pani Anny Ztomek o ofercie pracy w Zaktadach Chemicznych
,LORGANIKA S.A.”, udatem sie na rozmowe kwalifikacyjng z kierow-
nikiem dziatu logistyki panem Romanem Maciejewskim. Po rozmo-
wie zapadta decyzja przyjecia mnie na staz z projektu realizowanego
przez PTSR pn. ,Wsparcie oséb ze stwardnieniem rozsianym, w tym
niepetnosprawnosciami sprzezonymi na rynku pracy”.

Z koncem wspomnianego stazu zarzad spotki, dzieki protekcii
kierownika dziatu oraz zatogi dziatu logistyki, zatrudnit mnie na umowe
o prace. Poprzez wtasne doswiadczenie chce pokazac, ze warto jest
korzysta¢ z projektow realizowanych przez PTSR jak réwniez realizo-
wac sie zawodowo.

Na koniec chce podziekowaé za okazang mi pomoc oraz
wskrzesi¢ we wszystkich chorych na SM site w walce o siebie.

Maciej Jabtoriski
uczestnik projektu z PTSR
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Mam na imie Magda. Stwardnienie rozsiane potwierdzili u mnie
w 2011 roku. Nie wiem, od jak dawna bytam jego ,nosicielem”.
Jednoczesnie z wiadomoscig o SM stracitam prace. Wtedy byto mi
wszystko jedno. Swiadomo$é i wizja najgorszego (to, co z SM koja-
rzy sie jako pierwsze — woézek inwalidzki, a na nim ,roslinka”) zajmo-
waty catg mojg swiadomosc¢. | podswiadomosé. Stronitam od ludzi,
coraz bardziej zamykatam sie w sobie. Fizycznie i psychicznie czutam
sie coraz gorzej, chociaz ,przed ludzmi” udawatam, ze wszystko jest
ok. Czutam sie gorsza i bezuzyteczna.

O t6édzkim PTSR dowiedziatam sie od kolezanki z towickiego
stowarzyszenia chorych na SM.

Trafitam do projektu PTSR ,Wsparcie oséb ze stwardnieniem
rozsianym, w tym z niepetnosprawnos$ciami sprzezonymi na rynku
pracy”. Mojg opiekunkg zostata Ania Ztomek. Bytam chyba jedng
z najbardziej nieufnych podopiecznych PTSR. To Ania, wbrew mojemu
pesymizmowi, a wtasciwie nie zwazajgc na moj opor, budzita we mnie
dobre mysli i nadzieje. Walczyta ze mng i dla mnie. Wbrew mojej
postawie namawiata mnie do pracy w todzi. W pewnym momencie
pomyslatam, ze moze jednak ma racje. Miata.

Dzisiaj, dzieki zapatowi Ani i pewnie zbiegowi okolicznosci
po stazu w ksiegowosci w firmie ,Monnari” dostatam piecioletnig
umowe o prace.

Pozostaje mi poleci¢ projekty realizowane przez tédzki PTSR
oraz zacheci¢ wszystkich do zmiany postawy i otwarciu sie na zycie.
Na powrét do zycia.

Wsparcie koordynatorow, wszystkich ludzi z jakimi zetknetam
sie w todzkim PTSR jest niezbedne. Ich sita i zaangazowanie poma-
gaja znowu uwierzy¢ w siebie, znowu chcie¢ normalnie zy¢. Zyé
wsrdd zdrowych ludzi.

Magdalena Sieczkowska
uczestniczka projektu z PTSR
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Co nowego w projekcie?

Uczestnicy projektu ,Wsparcie osdb ze stwardnieniem roz-
sianym, w tym z niepetnosprawnosciami sprzezonymi na rynku
pracy” wspétfinansowanym ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach
Europejskiego Funduszu Spotecznego, systematycznie biorg udziat
w szkoleniach podnoszacych ich wiedze i umiejetnosci z zakresu
poruszania sie na rynku pracy:

—  Wdn. 18-21 marca 2014 r. w todzi wzieli udziat w szkoleniu
miekkim pn. ,Sztuka prezentacji’. W sympatycznej atmosfe-
rze mieli okazje dowiedzie¢ sie, w jaki sposéb zaprezentowac
sie przed potencjalnym pracodawcg tak, aby odnies¢ sukces
i zdoby¢ wymarzone stanowisko pracy.

— W dniach 03-06.06.2014 r. w Szczecinie beneficjenci projektu
wzieli udziat w szkoleniu miekkim pn. ,Kreatywno$¢”. W trak-
cie warsztatow nauczyli sie jak kreatywnie podchodzi¢ do roz-
wigzywania probleméw oraz jak wygenerowac wiele pomystow
i wybrac te najlepsze, najbardziej innowacyjne.

— W dniach 8-11.04.2014 r. w Warszawie wzieli udziat w szko-
leniu miekkim pn. ,Komunikacja interpersonalna”. Aktywnie
uczestniczac w zajeciach mieli okazje przekonac sie, jakie sg
bariery w komunikacji miedzyludzkiej, a nastepnie nauczy¢ sie,
jak je przezwyciezac.

— W dniach 20-23.05.2014 r. we Wroctawiu wzieli udziat w szko-
leniu miekkim pn. ,Organizacja czasu”. Podczas warsztatéw
nauczyli sie jak efektywnie zarzagdza¢ sobg w czasie, organizo-
wacé swoj dzien, ustalac priorytety i cele.

Na zakonczenie kazdych warsztatow uczestnicy otrzymali cer-
tyfikaty ukonczenia oraz komplet materiatdow szkoleniowych, dzieki
ktorym w kazdej chwili bedg mogli odswiezy¢ swg wiedze.
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Terapia zajeciowa w naszym stowarzyszeniu

Terapia zajeciowa jest dyscypling ochrony zdrowia. Jej celem
jest wspieranie rehabilitacji fizycznej oraz terapii psychologicz-
nej, integracja spoteczna i zapobieganie wykluczeniu spotecznemu.
Zajecia motywujg chorych do aktywnosci, leczenia, rehabilitaciji.
Praca, aktywnos¢ fizyczna i spoteczna ma ogromng wartosc leczni-
czg i ksztatcaca.

Celem prowadzonej przez PTSR terapii jest, by osoba dotknieta
chorobg nie pozostawata zbyt dtugo bezczynna i odseparowana
od spotecznosci. Angazujemy osoby ze stwardnieniem rozsianym
w czynnosci zaprojektowane tak, by sprzyjaty ich fizycznej i psychicz-
nej rehabilitacji a zarazem w ciekawy sposéb wypetniaty czas wolny.
Zajecia wykorzystujg aktywne formy, metody i techniki.

Rozpoczynajac prace z osobami chorymi wazne stato sie dla
mnie uwzglednienie ich mozliwosci fizycznych, ale takze zaintereso-
wan. Szybko okazato sie, ze gdy technika plastyczna proponowana
na zajeciach jest interesujgca, nowa i inspirujgca to uczestnicy grupy
angazujg sie, by przetamac ograniczenia fizyczne i wykonujg prace,
ktére na pozér przekraczajg mozliwosci osoby dotknietej choroba.
By zacheci¢ osoby do tworzenia wprowadzam techniki nowator-
skie i modne: filcowanie, decoupage, malowanie na szkle i tkaninie.
Techniki te wykorzystuje do ozdabiania przedmiotéw codziennego
uzytku.

Prace plastyczne wykonywane przez uczestnikow zaje¢ majg
walory estetyczne, artystyczne, dekoracyjne ale catos¢ pracy nad
wykonaniem przedmiotu/dzieta ma takze wymiar arteterapeutyczny.
Poprzez tworzenie uczestnicy odreagowujg emocje i napiecia, wyra-
zajg swoje przezycia i uczucia.

Izabela Kacprzyk — terapeuta zajeciowy

ooy Epes
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Z punktu widzenia logopedy...

W pazdzierniku 2013 roku rozpoczetam prace w t6dzkim oddziale
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w ramach projektu
,Wsparcie dla oséb ze stwardnieniem rozsianym, w tym z niepetnospraw-
nosciami sprzezonymi na rynku pracy”.

Opieka logopedyczng udato mi sie objg¢ okoto 20 osdb. Kiedy
dzwonitam do pacjentéw z propozycjg umowienia sie na konsultacje, reak-
cje moich rozmowcow byly dwojakie: pacjenci stwierdzali, ze jest im to
niepotrzebne, bo ,mdéwig dobrze”, czesciej jednak bardzo chetnie zgadzali
sie na mojg wizyte. Wiekszos¢ oséb udato mi sie przekona¢ do odbycia
konsultacji logopedycznych, dzieki czemu miatam szanse dowiedzie¢ sie,
dlaczego niektorzy z nich byli niechetni do rozpoczecia zajec¢ tego typu.

U czesci pacjentdow pozornie nie pojawity sie jeszcze trudnosci
z komunikacjg, nie wystepowaty nasilone objawy zaburzen mowy, jednak
w czasie wykonywania podstawowych ¢wiczen okazywato sie, ze chorzy
nie potrafig oddychaé torem przeponowo-brzusznym (co bardzo czesto
jest przyczyng szybkiej meczliwosci gtosu oraz braku umiejetnosci prawi-
dtowego wykorzystania oddechu do méwienia), nie korzystajg z podparcia
przeponowego, ktére wptywa miedzy innymi na gtosno$¢ mowy (pacjenci
tracg che¢ méwienia w towarzystwie, poniewaz otoczenie ich zagtusza),
sprawno$¢ aparatu artykulacyjnego jest czesto ponizej normy, co prowa-
dzi do tego, ze mowa jest niedbata. Wszystkie wymienione przeze mnie
elementy to czesto zwiastuny pojawiajgcego lub nasilajgcego sie zabu-
rzenia mowy, niejednokrotnie ignorowane zaroéwno przez pacjentow jak
i ich bliskich. Wiele osob podkreslato, ze dla nich najwazniejsza jest samo-
dzielnos¢, a te moze zapewni¢ przede wszystkim rehabilitacja i leczenie
farmakologiczne.

Zapominali oni jednak, ze mozliwo$¢ komunikaciji jest takze sposo-
bem na zapewnienie sobie samodzielnosci i udziatu w zyciu spotecznym.
Wielu pacjentow z zaje€ na zajecia odkrywato, jak trudne mogg byc¢ ,takie”
logopedyczne ¢wiczenia.

Drugg grupg pacjentéw, z ktorymi pracowatam, byli chorzy z dyz-
artrig, czyli zaburzeniem mowy objawiajgcym sie kompleksem dysfunkgji
takich jak: zaburzenia prozodii, artykulacji, oddychania i fonacji; jest ona
spowodowana uszkodzeniem czesci ruchowej obwodowego i/lub osrodko-
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wego uktadu nerwowego. W trakcie zajec€, ktére z konsultacji przeksztat-
city sie w intensywng, systematyczng i dtugotrwatg terapie logopedyczna,
pracowatam z pacjentami nad kazdym z elementow sktadajgcych sie na
prawidtowo przebiegajacy proces produkcji mowy, czyli oddechem, fona-
cjq (prawidtowg pracg miesni krtani, odpowiadajgcej za wydobywanie tad-
nego i czysto brzmigcego gtosu oraz umozliwiajgcej kontrole jego wyso-
kosci i natezenia), artykulacja, rezonansem (udzwiecznieniu mowy) oraz
przywroceniem odpowiedniej prozodii mowy (melodii mowienia).

Dla wiekszos¢ pacjentdéw byta to jedyna forma pracy nad poprawg
jakosci ich mowy w trakcie choroby, poza sporadycznymi zajeciami logo-
pedycznymi, w ktorych uczestniczyli w czasie turnuséw rehabilitacyjnych
w sanatoriach. Prawdziwg radoscig byto dla mnie i samych pacjentow
obserwowanie postepow w wykonywanych c¢wiczeniach. Czesto chorzy
chwalili sie swoimi sukcesami (bezbtednie wykonanymi ¢wiczeniami, ktére
wczesniej byty dla nich bardzo trudne), jakie wypracowywali na zajeciach
I w wolnym czasie oraz tym, ze otoczenie zauwazyto zmiane w sposobie
ich méwienia.

Wszystkie te sygnaty byly zaréwno dla pacjentow jak i dla mnie
bardzo motywujgce, dlatego uwazam, ze rehabilitacja oséb ze stwardnie-
niem rozsianym powinna rowniez obejmowac zajecia z logopeda.

Matgorzata Zawadzka — logopeda

ZMIANY W PRZEPISACH
dot. zatrudniania os6b niepetnosprawnych

Pracodawcy zatrudniajgcemu pracownika niepetnosprawnego
przystuguje zgodnie z art. 26a ust. 1 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osob nie-
petnosprawnych  (Dz.U.2011.127.721) miesieczne  dofinansowanie
do jego wynagrodzenia z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych (PFRON) jezeli pracownik ten zostat wpisany do ewi-
denciji zatrudnionych oséb niepetnosprawnych.

W tym roku nastgpita istotna zmiana w tym dofinansowaniu, ktéra
polega na uniezaleznieniu wysokosci miesiecznego dofinansowania
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do wynagrodzenia pracownika niepetnosprawnego od kwoty minimalnego
wynagrodzenia za prace. Obecnie od kwietnia br. miesieczne dofinan-
sowanie do wynagrodzenia pracownika niepetnosprawnego przystuguje
w zalezno$ci od stopnia niepetnosprawnosci w kwocie:

1. 1800 zt — w przypadku oséb niepetnosprawnych zaliczonych
do znacznego stopnia niepetnosprawnosci;

2. 1125 zt — w przypadku 0sOb niepetnosprawnych zaliczonych
do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci;

3. 450 zt — w przypadku osob niepetnosprawnych zaliczonych do lek-
kiego stopnia niepetnosprawnosci.

Kwoty dofinansowania zwieksza sie o0 600 zt w przypadku 0séb nie-
petnosprawnych, w odniesieniu do ktérych orzeczono chorobe psychiczng,
uposledzenie umystowe, catosciowe zaburzenia rozwojowe lub epilepsje
oraz niewidomych.

Miesieczne dofinansowanie wyptacane jest proporcjonalnie
do wymiaru czasu pracy pracownika. Kwota miesiecznego dofinansowa-
nia nie moze zas przekroczy¢ 90% faktycznie i terminowo poniesionych
miesiecznych kosztow ptacy, a w przypadku pracodawcy wykonujgcego
dziatalnos¢ gospodarcza, w rozumieniu przepisow o postepowaniu w spra-
wach dotyczacych pomocy publicznej 75% tych kosztow.

Zgodnie z art. 26a ust. 1a i 1a' ustawy miesieczne dofinansowanie
nie przystuguje pracodawcy, ktory zatrudnia co najmniej 25 pracownikéw
w przeliczeniu na petny wymiar czasu pracy i nie osigga wskaznika zatrud-
nienia 0sob niepetnosprawnych w wysokosci co najmniej 6%.

Dofinansowanie nie przystuguje rowniez:

1. na pracownikow zaliczonych do umiarkowanego lub lekkiego stop-
nia niepetnosprawnosci, ktdérzy majg ustalone prawo do emerytury;

2. jezeli wynagrodzenie pracownika niepetnosprawnego nie zostato
przekazane na jego rachunek bankowy lub rachunek w spétdziel-
czej kasie oszczednosciowo-kredytowej albo na adres zamieszka-
nia tego pracownika, za posrednictwem osob prawnych prowadza-
cych dziatalnos¢ w zakresie doreczania kwot pienieznych;

3. jezeli miesieczne koszty ptacy zostaty poniesione przez praco-
dawce z uchybieniem termindw, wynikajgcych z odrebnych przepi-
sow, przekraczajgcym 14 dni.

Aneta Jackowska — prawnik
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Co, gdzie, kiedy w Oddziale to6dzkim PTSR?

Spotkania cztonkéw Oddziatu £6dzkiego PTSR
— poniedziatki w godzinach 14.00-17.00,
92-338 L.6dz, ul. Przybyszewskiego 255/267,
tel./fax: 42 649 18 03, e-mail: lodz@ptsr.org.pl
www.lodz.ptsr.org.pl

OGLOSZENIA:

e Zgtoszenia na rehabilitacje zarowno w domu chorego, jak
i w Centrum Rehabilitacyjno-Opiekunczym przyjmujemy w godz.
9.00 — 17.00 w siedzibie stowarzyszenia lub telefonicznie.

e Przypominamy réwniez o mozliwosci wypozyczania materaca
magnetycznego na okres trzech tygodni.

e Sala rehabilitacyjna w naszej siedzibie jest dostepna dla cho-
rych i opiekunéw od poniedziatku do piagtku.

e Zapraszamy na zajecia tai — chi, terapii zajeciowej i warsztaty
emisji gtosu, ktore odbywajg sie w siedzibie stowarzyszenia.

WAZNE ADRESY:

MOPS
Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w todzi
ul. Piotrkowska 149, tel. 42 637 72 45

PFRON

Oddziat Panstwowego Funduszu Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych

t6dz, ul. Kilinskiego 169, tel. 42 20 50 100

NFZ

t.édzki Oddziat Wojewoddzki NFZ

90-032 t6dz, ul. Kopcinskiego 56

tel. 194 88, dla ubezpieczonych spoza todzi: 42 194 88; 42 275 40 30
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego w siedzibie PTSR
O/Lédz:

chodziki — czterokotowe, tréjkotowe
balkoniki — state, kroczgce, dwukotowe
wozki inwalidzkie
kule i laski — tokciowe, pachowe, dla niewidomych
rowery treningowe
rotory — mechaniczne i elektryczne
drobny sprzet do ¢wiczenh — palki, pitki, watki, tasmy, materace
sprzet do masazu: aparaty do masazu miejscowego,
masazery tasmowe, materace masujace,
maty masujgce, wodne masazery do stop
materace przeciwodlezynowe
sprzet pomocniczy: krzesta prysznicowe i nawannowe,
elektryczne podnosniki wannowe,
koce i poduszki elektryczne.

Wykonujemy zabiegi:

zmiennym polem magnetycznym (Unittron pMF),
Swiattem spolaryzowanym ,SOLARIS” (Bioptron),
masaz uciskowo-sekwencyjny,

masaz na fotelach masujacych.

Osrodki:

Dabek

Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny

dla oséb chorych na SM w Dabku

06-561 Stupsk Mazowiecki, tel. 23 653 13 31
www.komrdabek.pl, e-mail: dabek@idn.org.pl!
Borne Sulinowo

Centrum Rehabilitacji dla oséb chorych na SM,
78-449 Borne Sulinowo, ul. Szpitalna 5

tel. 94 373 38 05, fax 94 373 38 06
www.centrumsm.eu, e-mail: borne@centrumsm.eu
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