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I POMOC FINANSOWA DLA CHORYCH — RUSZYLA Il EDYCJA

PROGRAMU ,,POMOCNA DLON”

Juz po raz trzeci stowarzyszenie
Dignitas Dolentium pomaga cier-
pigcym na SLAw ramach programu
.,LPomocna dton”. Poniewaz wiemy,
ze najciezszym i najbardziej wyma-
gajacym etapem choroby, réwniez
pod wzgledem finansowym, jest
jej terminalna faza, kiedy przyku-
tego do t6zka chorego nierzadko
wspomaga respirator i PEG, po-
stanowiliSmy wesprze¢ jednorazo-
wa pomocg finansowg wynoszacq
700 zt chorych spetniajgcych ponizsze kryteria:

- chory na SLA lub inng chorobe z grupy MND przebywa
w domu;

- chory jest wentylowany mechanicznie lub zZywiony ente-
ralnie (np. PEG) lub jest chory obfoznie.

Rozumiejac, ze chorzy i ich bliscy majg dosy¢ zmagania
sie z biurokracjg przez wypetnianie pism urzedowych,
zaswiadczen, itp., ograniczyliSmy do minimum wyma-
gania natury formalnej. Co zatem nalezy zrobi¢, aby
otrzymac tg pomoc? Gdy cierpigcy na SLA spetnia wyzej
wymienione kryteria, dalsze czynno$ci zmierzajace do
otrzymania pomocy sa bardzo proste.

Wystarczy bowiem, aby:
- lekarz rodzinny lub lekarz dowolnej specjalnosci w za-

Wzory wymaganego zaswiadczenia lekarskiego, formularz wniosku oraz regulamin programu
,LPomocna dton” znajdujg sie na naszej stronie internetowej www.mnd.pl w dziale Aktualnosci.
Zaswiadczenie lekarskie musi by¢ wydane na wskazanym wzorze.

Swiadczeniu potwierdzit, ze dana osoba choruje na SLA/
MND, przebywa w domu i jest w stanie ciezkim (spet-
nia przynajmniej jedno z trzech wyzej wymienionych kry-
teriow).

- chory ubiegajacy sie o pomoc wypetnit formularz - wnio-
sek (tylko jedna strona A4).

- do wniosku dotgczyt kserokopie wypisu z leczenia szpi-
talnego.

Wypetnione i podpisane dokumenty i nalezy wysta¢ na
adres siedziby naszego stowarzyszenia:

e ——

- -

—r—
e
Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium

Ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

Stowarzyszenie deklaruje przekazac¢ pienigdze w ter-
minie do 7 dni od otrzymania dokumentow osobom, ktore
zakwalifikujg sie do programu. Osoby, ktdre juz raz sko-
rzystaty z naszej pomocy w poprzednich edycjach mogag
to zrobi¢ ponownie. Ze wzgledu na ograniczenia finan-
sowe ,Pomocna dton” dziata do wyczerpania funduszy,
przeznaczonych na ten cel. Termin zakonczenia bedzie
podany na stronie gtdwnej www.mnd.pl.

Pawet Bata

TEGOROCZNA ZBIORKA 1% PODATKU DOCHODOWEGO

— POZYTYWNE ZASKOCZENIE!

Z ogromng radoscig informujemy, ze stowarzyszenie
Dignitas Dolentium zebrato ok. 300 000 zt w ramach da-
rowizn 1% podatku na rzecz organizacji pozytku publicz-
nego za rok 2011. Ponad dwa razy lepiej niz rok temu!
Z catego serca dziekujemy wszystkim, ktorzy przekazali

Po otrzymaniu oficjalnego rozliczenia z Urzedu Skarbowego, rozpoczniemy wyptacanie pieniedzy osobom,

1% podatku na rzecz naszego Stowarzyszenia. Dzie-
ki Wam bedziemy mogli rozszerzyé nasze dziatania
W W niesieniu wszechstronnej pomocy ludziom chorym
na stwardnienie boczne zanikowe (SLA) w Polsce.
Pawet Bata

i ktére podpisaty z nami umowe ,1% podatku” i dopetnity formalnos$ci. Dzieki uzyskanej kwocie mozemy ponow- |

nie realizowac¢ nasz program wspierajacy chorych na SLA — ,Pomocna dton”.
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KOLEJNE ,,LETNIE SPOTKANIE” STOWARZYSZENIA
DIGNITAS DOLENTIUM

7 lipca w Nowym Targu spotkali sie chorzy, ich
rodziny, specjalisci oraz wielu ludzi dobrej woli - wo-
lontariusze i sympatycy stowarzyszania. Byto nas
wiecej niz rok temu! Po raz drugi w historii naszych
corocznych spotkan, dzieki uprzejmosci uczelni
PPWSZ w Nowym Targu mieliSmy do dyspozyciji
profesjonalng sale wyktadowa.

Po omodwieniu spraw administracyjno-urzedo-
wych stowarzyszenia, dyskusji nad planami na
przyszty rok i gtosowaniu, na spotkaniu przedsta-
wiono wyktady na tematy istotne dla chorych. Na
samym poczatku dr n.med. Aleksandra Golenia
wygtosita przygotowany wspdlnie z prof. Agnieszkg
Stowik wyktad na temat obiecujacego, bedacego
obecnie w fazie badan, leku Dexpramipexole (KNS-
760704) oraz komérek macierzystych. Kolejnym

punktem programu byto przedstawienie znanego
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z medidw i poprzedniego spotkania Systemu Sen-
sor — urzadzenia umozliwiajgcego niepetnospraw-
nym ruchowo prace z komputerem. Specjalnie dla
nas do Nowego Targu przyjechat sam twoérca syste-
mu pan Roman Biadata, ktéry dokonat prezentaciji
dwoch nowych wersji urzadzenia oraz odpowiedziat
na wszystkie nurtujgce chorych i ich rodziny pyta-
nia.

Rownie istotne jak czes¢ oficjalna byty przerwy,
ktore umilit zorganizowany przez stowarzyszenie
catering. W czasie tych przerw, wszyscy zebrani
mogli porozmawia¢, wymieni¢ swoje doswiadcze-
nia, czy tez zasiegng¢ indywidualnej porady u za-

proszonych specjalistéw np. Mirostawy Kierskiej —

logopedy, doswiadczonego specjalisty w dziedzinie
terapii mowy w SLA.

Mimo powagi tematu, spotkanie jak zwykle upty-
neto w bardzo rodzinnej i luznej atmosferze. Nie
obyto sie oczywiscie bez wzruszen... Bardzo dzie-
kujemy, wszystkim, ktorzy byli w ten dzien z nami —
szczegolnie nowym cztionkom i sympatykom, dzieki
ktérym stowarzyszenie ro$nie w site i ma wieksza
»,mocC sprawczg’. Liczymy, ze spotkamy sie w jesz-
cze wiekszym gronie w przysztym roku.

Pawet Bata



Dexpramipexol (KNS-760704) to zupetnie nowy lek, opracowanym przez firme
KNOPP BIOSCIENCES. Wykazuje on zdolnosci neuroprotekcyjne - chroni on
neurony przed obumieraniem.

DEXPRAMIPEXOL OBIECUJACYM LEKIEM

Pod koniec 2009 r. zakonczyto
sie wielomiesieczne, dwuetapowe
badanie kliniczne w Stanach Zjed-
noczonych z udziatem 194 chorych
na SLA (102 w czesci pierwszej
i 92 w czesci drugiej). Podstawowym
i gtdbwnym celem tego badania byto
okreslenie bezpieczenstwa stoso-
wania Dexpramipexolu u chorych na
SLA, a w drugiej kolejnosci zbadanie
ewentualnych korzy$ci ptynacych ze
stosowania tej kuraciji, tak, aby zde-
cydowac czy jest sensowna trzecia
faza badan, czy tez nalezy zakonh-
czy¢ testy kliniczne na tym etapie.
W celu podniesienia wiarygodnosci
wynikow badan, chorzy przyjmowali
3 rozne dawki leku (50mg, 150mg
i 300mg) oraz placebo - substancje
obojetng. Zaréwno chory, jak i lekarz,
nie wiedzieli ktéry pacjent przyjmu-
je lek, a ktoéry placebo. Rezultaty
przeprowadzonego badania zostaty

opublikowane w Nature Medicine.

Lek okazat sie bezpieczny, nie
zaobserwowano bowiem powaz-
nych efektébw ubocznych przez
caly czas trwania badania, a dzia-
tania niepozadane, taki jak upadki,
ostabienie miesni oraz bdle gtowy,
zaobserwowano we wszystkich gru-
pach chorych, niezaleznie od przyj-
mowanej dawki leku. Efektywnos¢
leczenia badano specjalng skalg
ALSFRS - R oceniajaca stan funk-
cjonalny chorych na SLA. Z pomocg
tej skali wykazano lepsze o 39% wy-
niki u pacjentéw otrzymujacych daw-
ke 300mg, w poréwnaniu do grupy
otrzymujacej placebo. W obu czes-
ciach badania rzadko odnotowywa-
no odwracalng neutropenie.

Celem wyznaczonym przez twor-
céw tego leku bylo spowolnienie

rozwoju SLA, czyli stworzenie dru-
giego i lepszego Riluteku. Wyniki
tej czesci badan wskazuja, ze lek
ten moze taki cel osiggng¢. Dziata-
nie tego leku nie ma polega¢ na
zatrzymaniu, ani tym bardziej na
cofnieciu SLA!

Od marca 2011 r. trwa lll, decy-
dujaca faza badan, z udziatem ok.
800 chorych. Wyniki badan bedg
znane na poczatku 2013 r.

Dominika Szymariska, Pawet Bata

Zrédfo:

- The effects of dexpramipexole (KNS-
760704) in individuals with amyotrophic lat-
eral sclerosis; Nature Medicine

- Phase 3 Study of Dexpramipexole in ALS
(EMPOWER); http://clinicaltrials.gov/ct2/
show/NCT01281189

ODKRYTO KOLEJNY GEN,
KTOREGO MUTACJE POWODUJA

RODZINNE SLA

Pomimo diugoletnich badan
nie sa znane definitywne i $cidle
okreslone przyczyny SLA. Przypusz-
cza sie, Ze na rozpoczecie procesu
chorobowego majg wpltyw zarowno
czynniki genetyczne jak i Srodowi-
skowe (tryb zycia, dieta, natogi).
W wiekszosci przypadkéw SLA nic
nie wskazuje na to, zeby byta to cho-
roba o podtozu genetycznym. Ten
rodzaj stwardnienia bocznego zani-
kowego nazywamy sporadycznym
SLA. Jednakze badania wskazuja,

4

ze u 10-15% chorych istnieje historia
rodzinna choroby, ktdrej posiadanie
wskazuje na wystepowanie gene-
tycznego czynnika powodujgcego
SLA. Taki rodzaj choroby nazywa-
my rodzinnym SLA. Odkryto juz
wiele gendéw odpowiedzialnych za
ten rodzaj SLA. Najnowsze odkrycie
dotyczy genu odpowiedzialnego za
produkcje biatka zwanego profiling
1, ktérego mutacja jest przyczyng
okoto 2% przypadkéw dziedzicz-
nego SLA. Doniesienie to zostato

opublikowane 15 czerwca tego roku
w wydaniu prestizowego pisma ,Na-
ture”. Kierownikiem tych miedzyna-
rodowych badan byt dr John Lan-
ders z amerykanskiego University
of Massachusetts Medical School.

Dr Landers i jego wspétpracow-
nicy zidentyfikowali btedy w genie
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kodujacym biatko profilina 1 u dwéch
rodzin, u ktérych SLA jest chorobg
dziedziczna. Aby zweryfikowac te
dane, zdecydowali sie przebadaé 272
osoby z dziedzicznym SLA (u ktérych
nie byla wczeéniej znana konkret-
na przyczyna genetyczna choroby).
U pieciu os6b znaleziono btedy w pro-
filinie 1. Oznacza to, ze ta wada ge-
netyczna moze by¢ przyczyng okoto
2% przypadkéw rodzinnego SLA.

W 7 rodzinach z wadliwym genem
zostaly zidentyfikowane 4 rézne
btedy genetyczne. Trzy z nich nie
zostaty znalezione u zadnej zdro-
wej osoby z grupy kontrolnej, co
moze oznacza¢ ze sg one bezpo-
Srednig przyczyng SLA. Czwar-
tg, zidentyfikowano u niewielkigj
liczby osdb z grupy kontrolnej, co
wskazywatoby na mniejszy udziat
tego btedu w powstawaniu SLA.

Za co odpowiedzialna jest pro-
filina?

Biatko profilina odgrywa istotng role
w ksztattowaniu i utrzymaniu ,rusz-
towania komorki” jakim jest jej cy-
toszkielet. Najogolniej, profilina od-
powiada za wzrost i stabilizacje frag-
mentow tego szkieletu oraz za jego
przebudowe. Dzieki temu, komorki

mogq sie porusza¢ oraz zmieniac
ksztatt odpowiednio do swoich po-
trzeb.

Co odkryta grupa badawcza?

Dzieki przeprowadzonym badaniom,
grupa badawcza ustalita, ze funkcja
profiliny jest zaburzona przez bfe-
dy genetyczne. Stwierdzili takze,
ze btedy te wplywajg na zdolnos¢
komoérek do wzrostu, co moze by¢
dodatkowym czynnikiem w powsta-
waniu SLA. Naukowcy zauwazyli, ze
gdy profilina jest uszkodzona, czesto
formuje zbite agregaty uszkodzone-
go biatka, co jest cechg charaktery-
styczng SLA. Co ciekawe, zauwazyli
takze, ze kiedy profilina jest uszko-
dzona, biatko TDP-43 takze zbija sie
we wspomniane wczesniej agregaty.
To sugeruje, ze uszkodzona profili-
na moze powodowa¢ SLA poprzez
wptyw na TDP-43. Warto dodac, ze
kiedy uszkodzony jest TDP-43, nie
znajduje sie profiliny w jego uszko-
dzonych agregatach, co sugeruje ze
profilina wptywa na TDP-43, a nie na
odwrot.

Jakie to ma znaczenie dla oséb
Z SLA?

Gen kodujacy profiline 1 jest kolej-

nym genem zidentyfikowanym jako
powodujacy SLA, co oznacza, ze
jestesmy o krok blizej do poznania
wszystkich genetycznych przyczyn
choroby. Wieksza wiedza o tym,
w jaki sposéb btedy genetyczne
mogg powodowac rodzinng odmiane
SLA, pomaga nam dowiadywac¢ sie
wiecej o wszystkich rodzajach choro-
by, jako Zze bardziej rozpowszechnio-
na forma sporadyczna jest klinicznie
nie do odréznienia od postaci dzie-
dzicznej. Wyniki tych badan bedg
musiaty zosta¢ potwierdzone na
wiekszej grupie badanych w zrézni-
cowanych populacjach, co pozwoli
dokfadniej okresli¢, ile rodzin jest
dotknietych genetycznymi btedami
w genie profilina 1. Konieczne be-
dzie prowadzenie kolejnych badan,
w celu wykazania, w jaki sposob
cytoszkielet jest uszkadzany w SLA
i czy wiedza ta zapewni w przyszio-
$ci nowe mozliwosci leczenia.

Dominika Szymariska, Pawet Bata

Zrédio:

- Mutations in the profilin 1 gene cause famil-
ial amyotrophic lateral sclerosis; Nature

- Profilin 1 identified as a cause of inher-

ited MND; http://mndresearch.wordpress.
com/2012/07/17/profilin-1-identified-as-a-

cause-of-inherited-mnd/

MUTACJE GENU C90RF72 U DOTKNIETYCH SLA
OBYWATELI STANOW ZJEDNOCZONYCH.

Wykonana w Stanach Zjednoczonych analiza genotypéw 617 oséb dotknietych SLA i schorzeniami pokrewnymi
wykazuje, ze mutacja genu C9ORF72 wystepuje u 37% pacjentéw z rodzinnym i 4,9% sporadycznym SLA.

Mutacja ta okazata sie powigzana z nieznacznie zwiekszonym wystepowaniem zaburzen opuszkowych. Chorzy
z mutacjg genu C90ORF72 cierpig czesciej na SLA powigzane z otepieniem czotowo skroniowym.

Zrédfo:

Dominika Szymariska, Pawet Bata

- C90RFT72 hexanucleotide repeat expansions in patients with ALS from the Coriell Cell Repository; PubMed
- C90RF72 Mutation in 37% of Familial, 5% of Sporadic ALS in United States;
http://www.alsa.org/research/journal-news/journal-news-0812.html
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Wielu chorych i ich opiekunow boryka sie niestety nie tylko z ciezkg
chorobg, ale takze z problemami materialnymi. Nie da sie ukryc, ze pomoc
i zapewnienie godnego zycia choremu na SLA jest niezwykle kosztowne.
Z tego powodu chcielismy przekazac Panstwu kilka praktycznych
wskazowek, w jaki sposob ubiegac sie o pomoc finansowg w instytucjach
powotanych do tego celu, takich jak PCPR czy PFRON.

Zeby bylto (wy)godniej - wsparcie finansowe i spoteczne
- jak, gdzie i kiedy szukaé¢ pomocy?

Na kolejnych stronach tego kwartalnika znajdg
Panswto informacje o tym, jak przebrng¢ przez formalno-
§ci urzedowe i otrzymac zasitek i dodatek pielegnacyjny,
ulgi podatkowe, karte parkingowg oraz dofinansowanie
do zakupu sprzetu ortopedycznego i Srodkéw pomocni-
czych (chodziki, woézki itp.), likwidacji barier funkcjonal-
nych (dostosowanie tazienki, zakup windy, komputera do
komunikacji itp.), turnuséw rehabilitacyjnych. Zamiesz-
czone zostaly ponadto porady, w jaki sposdb uzyskac
orzeczenie o niepetnosprawnosci. Niestety, z powodu
bardzo skomplikowanego prawa dotyczgcego przyzna-
wania rent, ograniczyliSmy ilo§¢ porad rentowych.

Na wstepie niniejszego rozdziatu zamieszczamy Kar-
te Praw Osob Niepetnosprawnych, uchwalong przez
Sejm RP, abysmy przede wszystkim mieli Swiadomosc¢,
ze mamy niezbywalne prawo do zadania realizacji na-
szych praw, uprawnien i przywilejow, a odpowiednie in-
stytucje obowigzek wspierania nas w tych dziataniach.
Nie béjmy sie upomina¢ o swoje prawa i nie pozwélmy
by traktowano nas jak natretnych petentow!

~UCHWALA
POLSKIEJ

Z dnia 1 sierpnia 1997 r. Karta Praw Osoéb Niepetno-

SEJMU RZECZYPOSPOLITEJ

sprawnych. (M.P. z dnia 13 sierpnia 1997 r.)

§ 1. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze
osoby niepetnosprawne, czyli osoby, ktérych sprawnosc¢
fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo
utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia zycie codzienne,
nauke, prace oraz petnienie rol spotecznych, zgodnie
Z normami prawnymi i zwyczajowymi, majg prawo do
niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz

nie mogg podlega¢ dyskryminacji. Sejm stwierdza, iz

6

q
4

oznacza to w szczegolnosci prawo . | ;
0s06b niepetnosprawnych do: - )
1) dostepu do débr i ustug umoz- \h‘
liwiajgcych petne uczestnictwo w zyciu spotecznym,

2) dostepu do leczenia i opieki medycznej, wczes-
nej diagnostyki, rehabilitacji i edukacji leczniczej, a tak-
ze do swiadczen zdrowotnych uwzgledniajacych rodzaj
i stopien niepetnosprawnosci, w tym do zaopatrzenia w
przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze, sprzet re-
habilitacyjny,

3) dostepu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na
celu adaptacje spoteczna,

4) nauki w szkotach wspodlnie ze swymi petnospraw-
nymi réwiesnikami, jak réwniez do korzystania ze szkol-
nictwa specjalnego lub edukacji indywidualnej,

5) pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej po-
mocy specjalistycznej umozliwiajacej rozwdj, zdobycie
lub podniesienie kwalifikacji ogoéinych i zawodowych,

6) pracy na otwartym rynku pracy zgodnie z kwali-
fikacjami, wyksztatceniem i mozliwosciami oraz korzy-
stania z doradztwa zawodowego i posrednictwa, a gdy
niepetnosprawnosé i stan zdrowia tego wymaga - prawo
do pracy w warunkach dostosowanych do potrzeb nie-
petnosprawnych,

7) zabezpieczenia spotecznego uwzgledniajgcego
koniecznos¢ ponoszenia zwiekszonych kosztow wynika-
jacych z niepetnosprawnosci, jak rowniez uwzglednienia
tych kosztéw w systemie podatkowym,

8) zycia w srodowisku wolnym od barier funkcjonal-
nych, w tym:

— dostepu do urzedéw, punktéw wyborczych i obiek-
tow uzytecznosci publicznej,

— swobodnego przemieszczania sie i powszechnego

korzystania ze $rodkéw transportu,

Numer 7, Lato 2012



— dostepu do informacji,

— mozliwo$ci komunikacji miedzyludzkiej,

9) posiadania samorzadnej reprezentacji swego $ro-
dowiska oraz do konsultowania z nim wszelkich projek-
téw aktéw prawnych dotyczacych osob niepetnospraw-
nych,

10) petnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spo-
tecznym, kulturalnym, artystycznym, sportowym oraz re-
kreaciji i turystyce odpowiednio do swych zainteresowan
i potrzeb.

§ 2. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwierdzajac, iz
powyzsze prawa wynikajg z Konstytucji, Powszechnej
Deklaracji Praw Cziowieka, Konwencji Praw Dziecka,

Standardowych Zasad Wyréwnywania Szans Osob

Niepetnosprawnych, aktéw prawa miedzynarodowego
Rzad
Polskiej i wtadze samorzadowe do podjecia dziatan

i  wewnetrznego, wzywa Rzeczypospolitej

ukierunkowanych na urzeczywistnienie tych praw.

§ 3. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej wzywa Rzad

Rzeczypospolitej Polskiej do skfadania corocznie,
w terminie do dnia 30 czerwca, informacji o podjetych
dziataniach w celu urzeczywistnienia praw o0séb

niepetnosprawnych.

§ 4. Uchwata wchodzi w zycie z dniem ogtoszenia.”

Pawet Bata

Obecnie w Polsce istniejg dwa sposoby na to, aby zdobyc¢ potrzebny choremu sprzet
ortopedyczny (tuski, wozki, chodziki, itp.) oraz Srodki pomocnicze (pieluchy, cewniki itp.) za
darmo lub z doptatg. Pierwszg drogag jest Narodowy Fundusz Zdrowia NFZ, drugg Powiatowe

Centrum Pomocy Rodzinie PCPR.

Refundacja lub dofinansowanie do zakupu sprzetu i Srodkéw
pomocniczych, czyli jak kupi¢ wozek nie ptacac za niego.

NFZ

Narodowy Fundusz
Zdrowia dysponuje
naszymi  pieniedzmi
wptacanymi w ramach
ubezpieczenia  zdro-
wotnego, a dokfadniej
sktadki zdrowotne;j.
W  Polsce, kazdej
ubezpieczonej osobie
chorej na SLA przy-
stuguje bezptatne lub
z doptatg zaopatrzenie
w sprzet ortopedyczny
i Srodki pomocnicze. Doktadne zasady zaopatrywania
sie w sprzet potrzebny niepetnosprawnym reguluje roz-
porzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 sierpnia 2009
w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu za-
opatrzenia w wyroby medyczne bedacymi przedmiota-
mi ortopedycznymi oraz Srodki pomocnicze. Dodatkowo
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rozporzgdzenie to zawiera informacje dotyczace kryte-
riow przyznawania sprzetu, okreséw ich uzytkowania,
a takze wyrobow medycznych bedacych przedmiotami
ortopedycznymi podlegajgcymi naprawie. Najwazniejsze
dla chorego sg informacje o tym, jak czesto mozna dany
sprzet otrzymac i do jakiej kwoty NFZ refunduje ich za-
kup. W niektérych przypadkach wymagany jest obowigz-
kowy udziat wkasny w pokryciu kosztéw zakupu danego
sprzetu. Rozporzadzenie to, wraz z doktadnymi wykaza-
mi i limitami cenowymi na konkretny sprzet ortopedyczny
i srodki pomocnicze, dostepne jest na stronie Minister-
stwa Zdrowia: www.mz.gov.pl.

Co nalezy zrobic¢, zeby NFZ zrefundowat zakup sprze-

tu lub $rodka pomocniczego?

» Uzyskac zlecenie zaopatrzenia od uprawnionego
do tego lekarza. W przypadku chorych na SLA
moze to by¢ neurolog, ortopeda i inny.

» Udac sie do oddziatu NFZ w celu potwierdzenia
Zlecenia.

* Zrealizowac zlecenie w sklepie lub u producenta,
ktéry ma podpisang umowe z NFZ.




Zatem, idziemy do lekarza po zlecenie na konkretny
sprzet; z tym zleceniem udajemy sie do oddziatu NFZ,
aby przybi¢ na nim pieczatke potwierdzajaca to zlecenie;
z przybitg pieczatka na zleceniu idziemy do sklepu, aby
odebra¢ sprzet. Jezeli cena sprzetu przekracza limit, do
jakiego NFZ refunduje zakup, kupujacy musi pokry¢ réz-
nice z wtasnych srodkéw.

PCPR

Jezeli ktos ma kiepskg sytuacje materialng lub po-
trzebuje sprzetu, ktéry nie jest refundowany przez NFZ
moze zwréci¢ sie o pomoc do PCPR (Powiatowe Cen-
trum Pomocy Rodzinie), ktére w okreslonych sytuacjach
udziela dofinansowania na takie zaopatrzenie. Najwaz-
niejszym kryterium, jakim kieruje sie PCPR jest sredni
miesieczny dochdéd na cztonka rodziny za rok podatko-
wy poprzedzajacy rok, w ktérym skifadany jest wniosek
(zdarza sie, ze wymagany jest sredni miesieczny dochdd
obliczony z okresu ostatnich trzech
miesiecy przed dniem ztozenia wnio-
sku). Sredni miesieczny dochéd obli-
cza sie na cztonka rodziny pozosta-
jacego we wspolnym gospodarstwie
domowym, oczywiscie w przypadku
osoby samotnej liczy sie tylko dla
niej. Tak obliczony $redni miesieczny
dochdd nie moze przekracza¢ 50%
przecietnego wynagrodzenia lub
65% przecietnego wynagrodzenia
w przypadku osoby samotne;.
W praktyce bardzo wiele os6b ,ta-
pie sie” na pomoc PCPR.

Aby stara¢ sie o dofinansowanie zakupu sprzetu na-

lezy ztozy¢ w PCPR nastepujace dokumenty:
» odpowiedni wniosek o dofinansowanie dostepny

w lokalnym PCPR,

* kserokopie orzeczenia o niepetnosprawnosci,

» udokumentowane dochody (zaswiadczenie z za-
ktadu pracy lub odcinek renty),

+ kserokopie zlecenia lekarskiego,

» fakture zakupu pro forma lub inny dokument po-
twierdzajacy przyszty zakup,

* nr konta bankowego (w przypadku zwrotu za za-
kupiony sprzet na konto wnioskodawcy),

* numer NIP.

Przyktadowo: chcemy kupi¢ tuske na dion i przedra-

mie, ktéra kosztuje 200 zt. Co nalezy zrobi¢? Po spraw-
dzeniu limitéw cenowych okazuje sie, ze NFZ refunduje
zakup tuski do 150 zt, zatem 50 zt musieliby$my pokry¢
z wtasnych srodkoéw. Udajemy sie do lekarza, najlepiej
naszego prowadzacego neurologa, aby wypisat zlecenie
na tuske. Ze zleceniem idziemy do oddziatu NFZ, aby je
potwierdzi¢ i z podbitym zleceniem udajemy sie do skle-
pu, w ktérym zamierzamy kupic¢ tuske uprzednio zrobiw-
szy ksero tego zlecenia. Sklep wystawia fakture pro for-
ma na tuske, z ktérg, wraz z wypetnionymi odpowiednimi
dokumentami, udajemy sie do lokalnego PCPR. Tam
urzednicy PCPR rozstrzygaja, czy przyzna¢ nam dofi-
nansowanie, czy nie. Jesli tak, dostaniemy odpowiednig
decyzje na pismie, z ktérg idziemy do sklepu odebrac
sprzet a sklep zatatwia reszte formalnosci z PCPR.

Jesli natomiast chcemy kupi¢ sprzet, ktéry nie jest
w ogole refundowany przez NFZ, a jest sprzetem reha-
bilitacyjnym np. rotor, musimy jedynie ztozy¢é wymaga-
ne przez PCPR dokumenty. Wysokosé
dofinansowania zaopatrzenia w sprzet
rehabilitacyjny wynosi do 60% kosztéw
zakupu tego sprzetu, nie wiecej jednak
niz do wysokosci pieciokrotnego przeciet-
nego wynagrodzenia. Uwaga! Nie mozna
sie stara¢ o refundacje zakupu sprzetu or-
topedycznego lub srodkéw pomocniczych
po fakcie zakupu. Nalezy zatem wczesniej
ztozy¢é odpowiedni wniosek i starac¢ sie
o takie dofinansowanie z duzym wyprze-
dzeniem w czasie, poniewaz cata proce-
dura moze potrwaé nawet kilka miesiecy!

Podsumowanie

Jak Panstwo widzg, uzyskanie sprzetu rehabilitacyj-
nego i srodkdéw pomocniczych nie wymaga duzych na-
ktadéw finansowych z powodu catosciowej albo czes-
ciowej refundacji kosztéw jego zakupu przez NFZ czy
PCPR. Niezbedna jest jednak wiedza i anielska cierpli-
wos¢ potrzebna, aby przebrnaé przez biurokracje. Z po-
moca przychodza nam sklepy, ktére sa zaintereso-
wane sprzedaza swoich produktéw, dlatego oferuja
wszechstronng pomoc przy zalatwianiu wszelkich
formalnosci.

Pawet Bata
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Wsparcie finansowe, czyli jak zdoby¢ dodatkowe pieniadze potrzebne

w opiece nad chorym.
Dodatek pielegnacyjny i zasitek pielegnacyjny

SLA,
ktérzy sa uprawnieni

Chorzy na

do otrzymywania ren-
ty lub emerytury, jesli
zostali uznani za cat-
kowicie niezdolnych do
pracy oraz do samo-

dzielnej egzystencji,

majg prawo ubiegac sie
w Zaktadzie Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) o doda-
tek pielegnacyjny w wysokosci 193 zi. Dodatek ten
przystuguje réwniez kazdej osobie, ktdra ukonczyta
75 rok zycia. Osobie, ktora spetnia powyzsze warunki,
a ktéra przebywa w domu pomocy spotecznej, w
zaktadzie pielegnacyjno-opiekunczym albo opiekunczo-
leczniczym diuzej niz przez 14 dni w miesigcu nie
przystuguje dodatek pielegnacyjny.

Jezeli chory na SLA nie ma prawa do emerytury lub
renty, a ma orzeczenie o0 znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci albo ukonczyt 75 lat zycia moze ubiegac¢ sie
o zasitek pielegnacyjny w kwocie 153 zt sktadajgc od-
powiedni wniosek w placéwce opieki spotecznej. Zasitek
ten nie przystuguje osobie przebywajgcej w domu pomo-
cy spotecznej, w zaktadzie pielegnacyjno-opiekuhczym
lub opiekunczo-leczniczym diuzej niz 2 tygodnie w mie-
sigcu. Zasitek i dodatek pielegnacyjny nie mogg by¢ wy-
ptacane tej samej osobie jednoczesnie.

Swiadczenie pielegnacyjne
Zrédio: http://www.mpips.gov.pl/

»Wynosi 520 zt miesiecznie. Od 1 stycznia 2010 r.
przyznanie prawa do Swiadczenia pielegnacyjnego nie
jest uzaleznione od spetnienia kryterium dochodowego.

Swiadczenie pielegnacyjne z tytulu rezygnadgii
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej przystuguje:

1) matce albo ojcu lub

2) innym osobom, na ktérych zgodnie z przepisami
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ustawy z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opie-
kunczy (Dz. U. Nr 9, poz. 59, z pézn. zm.) cigzy obowig-
zek alimentacyjny,

3) opiekunowi faktycznemu dziecka (fj. osobie fak-
tycznie opiekujacej sie dzieckiem, ktéra wystgpita z wnio-
skiem do sadu rodzinnego o przysposobienie dziecka)

— jezeli nie podejmujg lub rezygnujg z zatrudnienia
lub innej pracy zarobkowej w celu sprawowania opieki
nad osobg legitymujgca sie orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci tgcznie ze wskazaniami: koniecznosci statej
lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigz-
ku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej
egzystencji oraz koniecznoéci statego wspétudziatu na
co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, re-
habilitacji i edukacji, albo osobg legitymujacy sie orze-
czeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Osobie innej niz spokrewniona w pierwszym stopniu,
na ktorej cigzy obowigzek alimentacyjny, swiadczenie
pielegnacyjne przystuguje, pod warunkiem, ze nie ma
osoby spokrewnionej w pierwszym stopniu albo gdy oso-
ba ta nie jest w stanie sprawowac opieki nad osobg nie-
petnosprawna.

Swiadczenie pielegnacyjne nie przystuguje, jezeli:

1) osoba sprawujgca opieke ma ustalone prawo
do emerytury, renty, renty socjalnej, zasitku statego,
nauczycielskiego $wiadczenia kompensacyjnego, zasitku
przedemerytalnego lub swiadczenia przedemerytalnego;

2) osoba wymagajaca opieki:

a) pozostaje w zwigzku matzenskim,

b) zostata umieszczona w rodzinie zastepczej,
z wyjatkiem rodziny zastepczej spokrewnione;j
z dzieckiem, na ktérej cigzy obowigzek alimentacyjny,
albo, w zwiazku z koniecznoscig ksztatcenia, rewalidaciji
lub rehabilitacji w placowce zapewniajgcej catodobowg
opieke, w tym w specjalnym osrodku szkolno-
wychowawczym i korzysta w niej z catodobowej opieki
przez wiecej niz 5 dni w tygodniu, z wyjatkiem zaktadow
opieki zdrowotnej;

3) osoba w rodzinie ma ustalone prawo do

wczesniejszej emerytury na to dziecko;



4) osoba w rodzinie ma ustalone prawo do dodatku
do zasitku rodzinnego z tytutu opieki nad dzieckiem
w okresie korzystania z urlopu wychowawczego albo do
Swiadczenia pielegnacyjnego na to lub na inne dziecko
w rodzinie;

5) na osobe wymagajaca opieki czionek rodziny
jest uprawniony za granicg do $wiadczenia na pokrycie
wydatkéw zwigzanych z opieka, chyba Zze przepisy
o koordynacji systeméw zabezpieczenia spofecznego
lub dwustronne umowy o zabezpieczeniu spotecznym
stanowig inaczej.

Swiadczenie pielegnacyjne przystugujace za niepet-
ne miesigce kalendarzowe wyptaca sie w wysokosci 1/30
swiadczenia pielegnacyjnego za kazdy dzieh. Nalezng
kwote swiadczenia zaokragla sie do 10 groszy w gére.”

UWAGA: S3 planowane zmiany warunkéw przyzna-
wania $wiadczenia pielegnacyjnego! Aktualne informa-
cje mozna zdoby¢ na stronie http://www.mpips.gov.pl/
oraz w lokalnych Osrodkach Pomocy Spoteczne;.

Likwidacja barier funkcjonalnych, czyli remon-
tujemy fazienke

Co to
enigmatycznym skrétem urzednicy Ministerstwa Pracy

sq bariery funkcjonalne? Za tym
i Polityki Spotecznej ukryli wszelkie bariery, trudnosci
architektoniczne, techniczne i w komunikowaniu sie,
ktére wynikajg z potrzeb osoby niepetnosprawnej. Aco to
w praktyce oznacza? Bariery architektoniczne to schody
uniemozliwiajgce wyjechanie z domu czy mieszkania na
wozku, zbyt waskie drzwi, aby wézek mogt swobodnie
przejecha¢ czy niedostosowang do potrzeb chorego
tazienke. Bariery w komunikowaniu sie to w przypadku
chorego na SLA trudnosci w moéwieniu lub catkowita jego
niemozno$¢, ktdrg mozemy zastgpi¢ alternatywnymi
systemami komunikacji np. komputerem z odpowiednig
myszka i oprogramowaniem (patrz rozdziat ,Porady”).
Natomiast do barier technicznych mozemy zaliczy¢
wszelkie utrudnienia wynikte z niepetnosprawnosci,
ktére moglibysmy zniwelowaé albo zmniejszy¢ dzieki
jakiemus urzadzeniu przyktadowo chorzy na SLA, ktorzy
nie moga juz samodzielnie sie poruszaé, potrzebujg
specjalnych podnosnikéw, dzieki ktorym mogg bez
duzego wysitku opiekundéw, przenies¢ sie z tézka na

10

wozek, z wbézka na ubikacje czy do wanny. Jest wiele
przerdéznych urzadzen utatwiajgcych zycie chorym. Aby
zapoznac sie z nimi najlepiej zwrdcic sie o oferte sklepu
medyczno-rehabilitacyjnego, ktéry pomoze nam réwniez
w zatatwieniu formalnosci.

Dzieki
PFRON, Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie mogag

pienigdzom pochodzacym ze $rodkow
udziela¢ dofinansowania do wysokosci 80% kosztéw
likwidacji danej bariery. Dofinansowanie moze by¢
przyznane raz na trzy lata w kazdym segmencie barier
funkcjonalnych, czyli: architektonicznych, technicznych
i w komunikowaniu sie. To oznacza, ze jesli uzyskaliSmy
pienigdze z PCPR na remont tazienki to przez nastepne
3 lata nie bedziemy mieli mozliwosci ubiegania sie o dofi-
nansowanie likwidacji barier architektonicznych, czyli np.
zainstalowania podjazdu, ale bedziemy mieli mozliwos¢
uzyskania pieniedzy na likwidacje barier technicznych
i w komunikowaniu sie.

Jak uzyskaé¢ dofinansowanie?

Zgodnie z odpowiednim rozporzadzeniem wnioski
o dofinansowanie do likwidacji barier funkcjonalnych
mozna sktadaé przez caty rok. W praktyce jednak PCPR
ustalajg wtasne terminy - konieczne jest zatem zasieg-
niecie informacji w konkretnym powiecie. Uktad formula-
rza rowniez ustala indywidualnie PCPR, dlatego nalezy
whniosek pobra¢ w ,swoim” PCPR, a nastepnie ztozy¢ go
wraz z innymi dokumentami wymaganymi przez centrum.

Ulgi podatkowe, czyli jak zaoszczedzi¢ troche
grosza.

Osobom niepetnosprawnym przystugujg szczegolne
uprawnienia w zakresie prawa podatkowego. Wolne od
podatku dochodowego sg m.in.:

1. zasitki (dodatki) pielegnacyjne,

2. otrzymywane zgodnie z odrebnymi przepisa-
mi Swiadczenia na rehabilitacje zawodowa, spoteczng
i leczniczg osob niepetnosprawnych ze srodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnospraw-
nych oraz z zaktadowych funduszy rehabilitacji,

3. Swiadczenia z pomocy spoteczne;.

Obecnie istnieje mozliwos¢ dokonania odliczenia od
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dochodu wydatkéw poniesionych na cele rehabilitacyjne
oraz wydatkow zwigzanych z utatwieniem wykonywania
czynnosci zyciowych poniesionych przez podatnika be-
dacego osobag niepetnosprawng lub podatnika, na ktére-
go utrzymaniu sg osoby niepetno-
sprawne. W praktyce ulga ta doty-
czy albo samych chorych na SLA
albo ich opiekunéw. Od dochodu |
odliczamy wydatki poniesione na:

e adaptacje i wyposazenie
mieszkan oraz budynkéw miesz-
kalnych stosownie do potrzeb wy-
nikajacych z niepetnosprawnosci,

e przystosowanie pojazdow
mechanicznych do potrzeb wyni-
kajacych z niepetnosprawno$ci,

e zakup i naprawe indywidu-
alnego sprzetu, urzadzen i na-
rzedzi technicznych niezbednych
w rehabilitacji oraz utatwiajgcych
wykonywanie czynno$ci zycio-
wych, stosownie do potrzeb wynikajacych z niepetno-
sprawnosci, z wyjatkiem sprzetu gospodarstwa domo-
wego,

e zakup wydawnictw i materiatdw (pomocy) szkole-
niowych, stosownie do potrzeb wynikajacych z niepetno-
sprawnosci,

e pobyt na turnusie rehabilitacyjnym,

e pobyt na leczeniu w zakfadzie lecznictwa uzdrowi-
skowego, oraz pobyt w zaktadzie rehabilitacji leczniczej,
zaktadach opiekunczo-leczniczych i pielegnacyjno -
opiekunczych oraz odptatnos¢ za zabiegi rehabilitacyjne,

e optacenie przewodnikow osob niewidomych | lub I
grupy inwalidztwa oraz oséb z niepetnosprawnoscig na-
rzadu ruchu zaliczonych do | grupy inwalidztwa, w kwo-
cie nie przekraczajacej w roku podatkowym 2.280 zt,

e opieke pielegniarska w domu nad osobg niepetno-

................................................................

sprawng w okresie przewlektej choroby uniemozliwiaja-
cej poruszanie sie oraz ustugi opiekuncze $wiadczone
dla 0s6b niepetnosprawnych zaliczonych do | grupy in-

walidztwa,

e Kkolonie i obozy dla dzieci
i mtodziezy niepetnosprawnej oraz
dzieci 0s6b niepetnosprawnych,
ktére nie ukonczyty 25 roku zycia,

e leki - w wysokosci stanowia-
cej réznice pomiedzy faktycznie
poniesionymi wydatkami w da-
nym miesigcu a kwotg 100 z, je-
Sli lekarz specjalista stwierdzi, ze
osoba niepetnosprawna powinna
stosowac okreslone leki (stale lub
Czasowo),

e odptatny, konieczny przewoz
na niezbedne zabiegi leczniczo-
-rehabilitacyjne karetkg transpor-
tu sanitarnego, osoby niepetno-
sprawnej, zaliczonej do | lub Il gru-
py inwalidztwa, oraz dzieci niepetnosprawnych do lat 16
innymi srodkami transportu,

e uzywanie samochodu osobowego, stanowigcego
wiasnos¢ (wspotwtasnos¢) osoby niepetnosprawne;j
zaliczonej do | lub Il grupy inwalidztwa lub podatnika
majacego na utrzymaniu osobe niepetnosprawng
zaliczong do | lub Il grupy inwalidztwa albo dzieci
niepetnosprawne, ktére nie ukonczyty 16 roku Zzycia,
dla potrzeb zwigzanych z koniecznym przewozem
na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne
- w wysokosci nie przekraczajgcej w roku podatkowym

kwoty 2.280 zt.

Pawet Bata

________________________________________________________________

UWAGA: Aktualnie nie sg juz orzekane grupy inwalidzkie. Przez osoby zaliczone do | grupy inwa-

lidzkiej nalezy rozumiec osoby, w stosunku, do ktérych orzeczono znaczny stopien niepetnospraw- 5
nosci lub catkowitg niezdolno$¢ do pracy oraz niezdolnosé do samodzielnej egzystencji. Przez osoby
zaliczone do Il grupy inwalidzkiej nalezy rozumie¢ osoby w stosunku do ktorych, orzeczono umiar-
kowany stopien niepetnosprawnosci lub catkowitg niezdolnos¢ do pracy. Uwaga! Prawo podatkowe
zmienia sie¢ czesto, dlatego nalezy sledzi¢ aktualne informacje na temat ulg podatkowych.
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Orzeczenia o niepetnosprawnosci, czyli jak i po co zostaé
przez panstwo uznanym za chorego.

Wiasciwie pierwsza czynnoscia, jaka nalezy wyko-
na¢ po wystgpieniu pierwszych powaznych objawow
uniemozliwiajacych nam prace lub jg w znacznym stop-
niu utrudniajacych, jest uzyskanie orzeczenia o stopniu
niepetnosprawnosci. Jest to bardzo wazne, poniewaz
chory moze sie porusza¢ na wozku albo by¢ w stanie
obtoznym, ale jesli nie posiada wtasciwego orzeczenia,
nie jest traktowany jako niepetnosprawny przez admini-
stracje panstwowa, a co za tym idzie, nie przystuguja mu
rézne przywileje.

Dzisiaj w Polsce obowigzujg dwa typy orzecznictwa
przyznawane i prowadzone przez dwie rézne instytucje.
Wyrézniamy:

e orzecznictwo do celéw rentowych, ktdre pro-
wadzone jest przez lekarzy orzecznikéw oraz komisje
lekarskie Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) dla
wiekszosci obywateli, Kasy Rolniczego Ubezpieczenia
Spotecznego (KRUS) dla rolnikéw i ich rodzin, oraz Mi-
nisterstwo Obrony Narodowej (MON) lub Ministerstwo
Spraw Wewnetrznych i Administracji (MSWiA) dla pra-
cownikdéw stuzb mundurowych np. policjantéw czy Zof-
nierzy oraz ich rodzin.

e orzecznictwo do celdw pozarentowych, kiére
prowadzone jest przez Powiatowe Zespoty ds. Orzeka-
nia o Niepetnosprawnosci.

Co daja nam te orzeczenia i czy potrzebne sa
oba te dokumenty?

Orzeczenia do celéow rentowych, jak sama nazwa
wskazuje, stuzg do uzyskania swiadczen od ubezpieczy-
ciela np. ZUS-u takich jak renty, ale nie tylko, moze to
dotyczy¢ réwniez dodatku pielegnacyjnego. Natomiast
orzeczenia wydawane przez powiatowe lub miejskie
zespoty ds. orzekania o niepetnosprawnos$ci nie dajg
mozliwosci ubiegania sie o rente czy emeryture, ale dajg
mozliwos¢ uzyskania réznych dodatkowych swiadczen
przystugujacych chorym np. zasitku pielegnacyjnego
albo ulg na przejazdy srodkami komunikacji publicznej.
Réznice miedzy oboma tymi orzeczeniami wynikajg
z tego, ze ZUS ocenia jedynie zdolnos¢ do pracy, a nie
zajmuje sie charakterem niepetnosprawnosci, ustalanym
przez powiatowe zespoty, co pozwala na korzystanie z
réznych ulg i Swiadczen. Wynika z tego, ze najlepiej jest
mie¢ na wszelki wypadek oba te orzeczenia.
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Jak otrzymaé orze-
czenie do celow ren-
towych (ZUS, KRUS,
MON, MSWiA)?

To krétkie opraco-
wanie sporzadzilismy
na podstawie ubiegania sie o orzeczenie w ZUS. W przy-
padku innych instytucji procedura jest podobna.

Pierwsza instancjg orzekajagcg w ZUS jest lekarz
orzecznik. Najpierw nalezy ztozy¢ wniosek do lekarza
orzecznika o wydanie orzeczenia o niezdolnosci do
pracy (druk jest dostepny w kazdym oddziale terenowym
ZUS). Formularz wniosku zawiera nie tylko rubryki na
informacje dotyczace naszych szczegotowych danych
personalnych, ale réwniez historii choroby. Niezbedne
sg réwniez zaswiadczenia, ktére zostang dotgczone do
whniosku:

e zaswiadczenie z miejsca pracy zawierajgce infor-
macje o charakterze, rodzaju i miejscu pracy,

e zaswiadczenie o stanie zdrowia wydane przez le-
karza prowadzacego, czyli w przypadku chorych na SLA
bedzie to lekarz neurolog, ktéry sie nami zajmuje; do-
kument ten musi by¢ wystawiony nie dtuzej niz na mie-
sigc przed ztozeniem wniosku o wydanie orzeczenia
o niezdolnosci do pracy; wszelkg dokumentacje medycz-
ng lub rentowg potwierdzajacyg stan naszego zdrowia np.
poprzednie orzeczenie, karte szpitalna.

Na podstawie przeprowadzonego badania oraz
przedstawionej we wniosku dokumentaciji, lekarz orzecz-
nik ZUS wydaje orzeczenie o niezdolnosci do pracy lub
odmawia jego wydania. Jesli decyzja jest pozytywna, le-
karz orzecznik okresla osobe jako:

e calkowicie niezdolng do pracy oraz samo-
dzielnej egzystencji — niezdolno$¢ do samodzielnej eg-
zystencji orzekana jest wowczas, jesli stopien narusze-
nia sprawno$ci organizmu powoduje konieczno$¢ statej
lub diugotrwatej opieki i pomocy innej osoby w zaspoka-
janiu podstawowych potrzeb zyciowych;

e calkowicie niezdolng do pracy - czyli osobe,
ktéra (zgodnie z brzmieniem Ustawy o emeryturach
i rentach z FUS, Dz.U. 1998 nr 162 poz. 1118 z pdz-
niejszymi zmianami) utracita zdolno$¢ do wykonywania
jakiejkolwiek pracy;

e czesciowo niezdolng do pracy — tzn. osobe,
ktéra w znacznym stopniu utracita zdolnos¢ wykonywa-
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nia pracy, zgodnej z poziomem posiadanych przez nig
kwalifikaciji.

Jesli decyzja lekarza orzecznika jest negatywna,
przystuguje nam prawo do odwotania. Sktadamy wte-
dy odpowiedni wniosek do wiasciwej placéwki ZUS, do
ktorej zgtosiliSmy sie chcac uzyskac takie orzeczenie,
w nieprzekraczalnym terminie 14 dni od dnia otrzymania
decyzji lekarza orzecznika. Komisja lekarska ZUS ma 14
dni na wydanie ostatecznej decyzji, od ktérej mozemy
sie odwota¢ jedynie na drodze sadowe;j.

Jak otrzymac orzeczenie o niepetnosprawnosci
dla celéw pozarentowych?

Okresla sie trzy stopnie niepelnosprawnosci:

e znaczny, do ktérego zalicza sie osobe z naru-
szong sprawnoscig organizmu, niezdolng do pracy albo
zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chronionej
i wymagajaca, w celu petnienia rél spotecznych, statej
lub diugotrwatej opieki i pomocy innych oséb w zwigzku
z niezdolnoscig do samodzielnej egzystencji,

e umiarkowany, do ktérego zalicza sie osobe
Z naruszong sprawnoscig organizmu, niezdolng do pracy
albo zdolng do pracy jedynie w warunkach pracy chro-
nionej lub wymagajaca czasowej albo czesciowej pomo-
cy innych os6b w celu petnienia rél spotecznych,

e lekki, do ktérego zalicza sie osobe o naruszonej
sprawnosci organizmu, powodujacej w sposoéb istotny
obnizenie zdolnosci do wykonywania pracy, w porowna-
niu do zdolnosci jakg wykazuje osoba o podobnych kwa-
lifikacjach zawodowych z petng sprawnosciag psychiczng
i fizycznag, lub majaca ograniczenia w petnieniu rol spo-
tecznych dajgce sie kompensowac przy pomocy wypo-
sazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze
lub Srodki techniczne.

Jak napisano powyzej, orzeczenie takie wydajg Po-
wiatowe Zespoty ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci.
O adres wiasciwy dla Panstwa powiatu nalezy pytac
w starostwie, majac na uwadze to, ze nie w kazdym po-
wiecie znajduje sie zespot ds. orzekania. Moze sie oka-
zaé, ze chory zostanie skierowany do sasiedniego po-
wiatu. Aby otrzymac orzeczenie o niepetnosprawnosci
nalezy ztozyc:

e wniosek o wydanie orzeczenia o stopniu niepet-
nosprawnosci,

e zaswiadczenie lekarskie o stanie zdrowia wyda-
ne dla potrzeb zespotu ds. orzekania o niepetnospraw-
nosci, wydane nie wczesniej niz na 30 dni przed dniem
ztozenia wniosku,
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° inne dokumenty mogace mie¢ wptyw na ustale-
nie niepetnosprawnosci.

Jesli osoba starajgca sie o wydanie orzeczenia o nie-
petnosprawnosci, nie moze uczestniczy¢ osobiscie w po-
siedzeniu skfadu orzekajacego z powodu stanu zdrowia,
istnieje mozliwos¢, aby posiedzenie zespotu odbyto sie
w miejscu pobytu danej osoby. Trzeba wtedy do wniosku
zalgczy¢ zaswiadczenie lekarskie stwierdzajace, ze nie
jest mozliwe stawienie sie chorego przed zespotem orze-
kajacym oraz zaznaczenie tego w odpowiedniej rubryce
wniosku.

Przy orzekaniu stopnia niepetnosprawnosci bierze
sie pod uwage:

zaswiadczenie lekarskie zawierajgce opis stanu zdro-
wia, rozpoznanie choroby zasadniczej i choréb wspot-
istniejacych potwierdzone aktualnymi wynikami badan
diagnostycznych, wydane przez lekarza, pod ktérego
opiekg lekarska znajduje sie osoba zainteresowana,
oraz inne posiadane dokumenty mogace mie¢ wptyw na
ustalenie stopnia niepetnosprawnosci,

ocene stanu zdrowia wystawiong przez lekarza -
przewodniczacego sktadu orzekajgcego, zawierajaca
opis przebiegu choroby zasadniczej oraz wyniki dotych-
czasowego leczenia i rehabilitacji, opis badania przed-
miotowego, rozpoznanie choroby zasadniczej i chordb
wspotistniejacych oraz rokowania odnosnie do przebie-
gu choroby,

wiek, pte¢, wyksztatcenie, zawdd i posiadane kwali-
fikacje,

mozliwos¢ catkowitego lub czesciowego przywro-
cenia zdolnosci do wykonywania dotychczasowego lub
innego zatrudnienia - poprzez leczenie, rehabilitacje lub
przekwalifikowanie zawodowe,

ograniczenia wystepujagce w samodzielnej egzysten-
cji i uczestnictwie w zyciu spotecznym,

mozliwos¢ poprawy funkcjonowania osoby zaintere-
sowanej w samodzielnej egzystencji oraz w petnieniu
rél spotecznych - poprzez leczenie, rehabilitacje, zaopa-
trzenie w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze,
Srodki techniczne, ustugi opiekuncze lub inne dziatania.

Posiadane orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
otwiera droge o ubieganie sie 0 pomoc przewidziang
w obowigzujgcych przepisach dla oséb niepetnospraw-
nych i ich opiekunéw. Realizatorami tej pomocy sg Po-
wiatowe Centra Pomocy Spotecznej oraz Gminne (Miej-
skie) Osrodki Pomocy Spoteczne;.

Pawet Bata
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I Turnusy rehabilitacyjne i wyjazdy sanatoryjne,

czyli jedziemy na wakacje :)

Jesli chcemy oderwac sie od codziennosci i wyjechaé
na wakacje potaczone z rehabilitacjg, mamy dwie mozli-
wosci ograniczenia kosztéw naszego wyjazdu. Pierwszg
z nich sg tzw. wyjazdy sanatoryjne finansowane przez
NFZ, kiedy czeSciowo wspétptacimy za wyzywienie i za-
kwaterowanie oraz catosciowo za dodatkowe zabieqgi,
z ktoérych bedziemy chcieli skorzysta¢. Duzym minusem
tej formy wypoczynku jest to, ze o miejscu pobytu, termi-
nie wyjazdu oraz zasadnosci samego leczenia uzdrowi-
skowego decyduja lekarze. Dodatkowo zazwyczaj trzeba
oczekiwac na wolne miejsce w sanatorium. Drugg moz-
liwoscig, znacznie czedciej wybierang przez chorych,
jest turnus rehabilitacyjny. Tu sami decydujemy gdzie
i kiedy pojedziemy na wakacje. Turnusy rehabilitacyjne
sg finansowane z funduszy PFRON, ktory przekazuje
pienigdze wladzom powiatu a te, przez PCPR dysponujg
nimi na konkretny wyjazd danego chorego.

Co nalezy zrobi¢, aby wyjechaé na turnus
rehabilitacyjny?

W pierwszej kolejnosci musimy podja¢ decyzje, gdzie
chcemy pojechac. Nie wszystkie domy wypoczynkowe,
sanatoria itp. oferujag turnusy rehabilitacyjne, ktére sg do-
finansowywane. Dokftadny wykaz wszystkich osrodkéw
z catej Polski mozemy znalez¢ na stronie www.turnusy.
rehabilitacyjne.pl lub w Powiatowych Centrach Pomocy
Rodzinie PCPR. Jesli juz wybralismy wiasciwy osrodek,
udajmy sie najlepiej do naszego lekarza prowadzacego,
moze to by¢ réwniez lekarz pierwszego kontaktu, aby
uzyskac wniosek kierujacy na turnus rehabilitacyjny. Naj-
lepiej zapyta¢ urzednikdow PCPR, co powinno sie znalez¢
we wniosku. Wniosek od lekarza oraz wiasciwie wypet-
niony druk zawierajacy prosbe o dofinansowanie sktada-
my w lokalnym PCPR. Druki te sg dostepne w kazdym
PCPR. Czekamy na decyzje o dofinansowaniu czasem
nawet klika miesiecy, dlatego trzeba wykonaé wszystkie
formalnosci odpowiednio wczesnie. Decyzje o przyzna-
nym dofinansowaniu przesytamy do organizatora turnu-
su i wiasciwie w tym momencie mozemy zaczynaé¢ pako-
wanie na wyjazd:).

Opiekun chorego moze réwniez otrzymac dofinan-
sowywanie. Warunkiem otrzymania dofinansowania do
uczestnictwa w turnusie opiekuna osoby niepetnospraw-
nej jest:

zalecenie lekarza wskazujace na koniecznosé obec-
nosci opiekuna na turnusie;

nie petnienie przez opiekuna funkcji cztonka kadry na
tym turnusie;

opiekun nie moze by¢ osobg niepetnosprawng wy-
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magajaca opieki innej
osoby; ukonczenie
przez opiekuna 18 lat,
albo ukonczenie lat 16
i bycie wspdlnie za-
mieszkujgcym czion-
kiem rodziny osoby
niepetnosprawne;.

Kto moze starac sie
o dofinansowanie?

|

O dofinansowanie
moze ubiegac sie oso-
ba, ktérej przecietny
miesieczny dochdd, podzielony przez liczbe osdb we
wspolnym gospodarstwie domowym, obliczony za kwar-
tat poprzedzajgcy miesigc ztozenia wniosku, nie przekra-
cza kwoty:

dla osoby pozostajgcej we wspdélnym gospodarstwie
domowym 50% przecietnego wynagrodzenia,

dla osoby samotnej 65% przecietnego wynagrodze-
nia.

Kwoty przecietnego wynagrodzenia ulegajg zmianom
co kwartat, dlatego nalezy te dane $ledzi¢ na stronie —
www.zus.pl.

Wysokos¢ dofinansowania wynosi:

1) 27% przecietnego wynagrodzenia dla osoby nie-
petnosprawnej ze znacznym stopniem niepetnospraw-
nosci oraz osoby niepetnosprawnej w wieku 16-24 lat
uczacej sie i niepracujgcej, bez wzgledu na stopien nie-
petnosprawnosci;

2) 25% przecietnego wynagrodzenia dla osoby nie-
petnosprawnej z umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci;

3) 23 % przecietnego wynagrodzenia dla osoby nie-
petnosprawnej z lekkim stopniem niepetnosprawnosci;

3) 18% przecietnego wynagrodzenia dla opiekuna
osoby niepetnosprawnej;

4) 18% przecietnego wynagrodzenia dla osoby nie-
petnosprawnej zatrudnionej w zakfadzie pracy chronio-
nej, niezaleznie od posiadanego stopnia niepetnospraw-
nosci.

Starajmy sie wybiera¢ osrodki o dobrej opinii wsréd
chorych na SLA, poniewaz nie wszystkie oferujg ustu-
gi wysokiej jakosci. Jesli to mozliwe, najlepiej aby kto$
z opiekunéw chorego wybrat sie przed turnusem do
osrodka, aby sprawdzi¢ panujgce tam warunki.
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Osrodek Pomocy Spotecznej — na jaka pomoc mozemy liczy¢?

Posiadanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci
upowaznia nas o ubieganie sie 0 nalezng pomoc w kolej-
nej instytucji jakg jest Gminny (Miejski) Osrodek Pomocy
Spotecznej. Zasady przyznawania swiadczen pomocy
spotecznej regulujg przepisy ustawy z dnia 12 marca
2004 o pomocy spotecznej i rzecz jasna obowigzujg
wszystkie osrodki pomocy spotecznej w kraju. Tryb ich
przyznawania reguluje tez kodeks postepowania admi-
nistracyjnego, albowiem kazde (prawie) swiadczenie po-
mocy spotecznej przyznawane
jest decyzjg administracyjna.
Ustawa o pomocy spotecznej
stanowi, ze kazda decyzja o
przyznaniu lub odmowie $wiad-
czenia musi byé poprzedzona
wywiadem srodowiskowym
przeprowadzonym w miejscu
zamieszkania/pobytu  osoby &
ubiegajacej sie o pomoc (lub
wymagajgcej pomocy), zebra-
niu odpowiedniej dokumenta-
cji — a wiec po tzw. diagnozie
Srodowiska.

Wywiad taki przeprowadza
pracownik socjalny osrodka
pomocy spotecznej wylgcznie
z osoba wymagajaca wspar-
cia (i ew.
zamieszkatg), a wszelkie uzyskane dane objete sg ta-
jemnica. Oznacza to, ze pracownik nie ma prawa infor-

rodzing wspdlnie

mowac osb6b postronnych np. sgsiadéw, radnych, innych
urzednikow itp. o sytuacji osoby potrzebujacej, o tym, ze
ubiega sie o pomoc, czy jg otrzymuje i w jakim zakresie.
Rozporzadzenie Rady Ministrow w sprawie wywiadow
srodowiskowych okresla jakie dokumenty muszg byc¢
przedtozone pracownikowi socjalnemu; sa to np. odcin-
ki rent, emerytur, zaswiadczenia o dochodach wspdlnie
zamieszkatych osob, zaswiadczenia lekarskie, karty wy-
pisowe ze szpitala, orzeczenie o stopniu niepetnospraw-
nosci, inne dokumentujgce sytuacje materialno-bytowg
(np. rachunki za leki, energie elektryczna, czynsz itp.).

W trakcie wywiadu srodowiskowego pracownik
socjalny domaga sie przedstawienia dokumentow,
jest to po prostu jego obowigzkiem.
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Pomoc usfugowa, czyli jak zafatwi¢ opiekunke
choremu

Ustawa o pomocy spotecznej stanowi, ze zapewnie-
nie ustug opiekunczych z tytutu niepetnosprawnosci czy
dtugotrwatej choroby jest obowigzkiem Gminy, a prawo
do niej majg osoby samotne. Z prawa tego skorzystac
moga réwniez osoby posiadajgce rodzine, ale konieczne
jest ustalenie, Zze rzeczywiscie rodzina nie jest sama ta-
kiej pomocy zapewnic i zorga-
nizowac. Stad tez koniecznosé
ustalenia sytuacji materialnej
i bytowej rodziny nawet osobno
zamieszkatej, a zobowigzanej
do pomocy i alimentacji zgod-
nie z kodeksem rodzinnym
i opiekunczym. Ogdlnie mo-
wigc ustugi obejmujg pomoc
w zaspokajaniu codziennych
potrzeb bytowych, opieke hi-
gieniczng, zalecang przez le-
karza pielegnacje oraz w miare
mozliwosci zapewnienie kon-
taktow z otoczeniem. W wiek-
szosci duzych miast organizo-
wane sg specjalistyczne ustugi
opiekuncze dostosowane do
szczegdblnych potrzeb wynika-
jacych z rodzaju schorzenia lub
niepetnosprawnosci, Swiadczo-
ne przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem.

Ustugi przyznawane sg przez dyrektora/kierownika
osrodka pomocy spotecznej (w imieniu wéjta/burmistrza/
prezydenta miasta), ktéry okresla takze ich zakres, ro-
dzaj, okres i miejsce Swiadczenia. Generalnie zasada
pomocy spotecznej jest taka, ze jej Swiadczenie sg bez-
zwrotne wtedy, gdy dochdd osoby samotnie gospodaru-
jacej lub na osobe w rodzinie nie przekracza okreslonego
w ustawie o pomocy spotecznej kryterium dochodowego.
Jezeli przekracza — swiadczenia sg zwrotne w catosci lub
czesci. Zwrotu dochodzi sie od osoby korzystajacej i ro-
dziny zobowigzanej do pomocy i alimentagciji (istnieje jed-
nak mozliwos¢ odstgpienia od tego zwrotu ze wzgledu na
szczegolng sytuacje). W przypadku ustug opiekunczych
to Rada Gminy okresla w drodze uchwaty warunki od-
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ptatnosci za ustugi, czesciowego lub catkowitego zwol-
nienia od optat. W praktyce wiec w kazdej gminie cena
godziny ustug i odptatnosci za nie moze by¢ inna. Rézna
moze by¢ i sama organizacja ustug. W duzych miastach
OPS-y zlecajq realizacje ustug wyspecjalizowanym pod-
miotom zatrudniajgcym opiekunki, pielegniarki, lekarzy,
rehabilitantow sprawujac tylko nadzér na ich realizacja;
w mniejszych samodzielnie zatrudniajg opiekunki.

Wazne jednak jest to, ze nawet w najmniejszej
miejscowosci osoba ktéra wymaga pomocy, a jest jej
pozbawiona ma prawo takiej pomocy zadaé od wéjta
gminy, a ten nie ma prawa jej odmowic!

Pomoc finansowa

Jej udzielenie jest warunkowane od wysokosci do-
chodu na osobe w rodzinie. Formy pomocy materialnej
Swiadczone w OPS:

e zasitek staty przystuguje osobie niezdolnej catko-
wicie do pracy jezeli jej dochdd i dochéd na osobe w ro-
dzinie (jezeli pozostaje we wspdlnym gospodarstwie do-
mowym) jest nizszy od kryterium okreslonego w ustawie,

e zasitek okresowy przystuguje w szczegodlnosci ze
wzgledu na dlugotrwatg chorobe, niepetnosprawnosc
i jezeli dochdd jest nizszy od okreslonego w ustawie,

e zasitek celowy lub specjalny zasitek celowy moze
by¢ przyznany na zaspokojenie konkretnej potrzeby (np.
zakup lekow, srodkow higienicznych) nawet w sytuaciji

przekroczenia dochodu w szczegdlnie trudnych, uzasad-
nionych przypadkach.

UWAGA: aktualne kryterium dochodowe wynosi:
e dla osoby samotnie gospodarujgcej — 470 zt m-nie
e dla osoby w rodzinie — 351 zt m-nie

Zasitek pielegnacyjny — jest wyptacany przez OPS-y
lub w Urzedzie Gminy. Jedynym warunkiem jego uzy-
skania jest posiadanie orzeczenia o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci i ztozenie odpowiedniego wniosku.
Jest Swiadczeniem niezaleznym od dochodu. Ponad-
to OPS-y majg obowigzek udzielania specjalistycznego
poradnictwa, w szczegdlnosci prawnego, psychologicz-
nego i rodzinnego osobom i rodzinom, ktére wykazujg
potrzebe wsparcia w rozwigzywaniu swoich problemow
zyciowych — bez wzgledu na posiadany dochdd.

| na koniec wazna informacja: PAMIETAJMY, Zze od
kazdej decyzji, orzeczenia czy rozstrzygniecia w naszej
sprawie, jezeli uwazamy je za wadliwe, niesprawiedliwe,
krzywdzace — zawsze mozemy sie odwotaé. Organ od-
wotawczy powinien by¢ okreslony w kazdej decyzji!

mgr Malgorzata Brzézka,
pracownik Osrodka Pomocy Spofecznej

Inne uprawnienia, czyli gdzie jeszcze szuka¢ pomocy.

Ulgi zwiazane z ustugami pocztowymi

Bezptatna ustuga doreczania listow, paczek i przeka-
zO6w bezposrednio do domu. Listonosz powinien réwniez
przyjac¢ od osoby niepetnosprawnej prawidtowo optacong
przesytke (nie moze to by¢ przesytka rejestrowana). Za-
potrzebowanie na ustuge zgtasza sie w urzedzie poczto-
wym wtasciwym dla miejsca zamieszkania (dzielnicy) lub
u listonosza obstugujacego nasz rejon.

Abonament za radio i telewizje

Abonamentu nie ptacg m.in.:

e Osoby niepetnosprawne w stopniu znacznym/oso-
by catkowicie niezdolne do pracy oraz samodzielnej eg-
zystencji/inwalidzi | grupy, na podstawie jednego z doku-
mentéw:
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|| dowodu osobistego z wpisem o zaliczeniu na trwate
do | grupy inwalidzkiej,

|| orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci lub legity-
macji osoby niepetnosprawnej,
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|| orzeczenia o catkowitej niezdolnosci do pracy i do

samodzielnej egzystenciji,

|| decyzji ZUS lub orzeczenia: komisji lekarskiej do

spraw inwalidztwa i zatrudnienia, wojskowej komisiji

lekarskiej lub komisji podlegtej MSW.

e Osoby o statej lub diugotrwatej niezdolnosci do pra-
cy w gospodarstwie rolnym, ktérym przystuguje zasitek
pielegnacyjny na podstawie orzeczenia organu Kasy
Rolniczego Ubezpieczenia Spotecznego oraz zaswiad-
czenia o przyznaniu zasitku pielegnacyjnego.

Ulgowe bilety do muzeéw

Od 1997 r. wprowadzenie ulgowych optat jest obo-
wigzkiem muzedw panstwowych. Ulgowe bilety mogq
kupowaé: osoby niepetnosprawne wraz z opiekunami
oraz rencisci.

Ulgi w PKP i PKS

Do ulgowych przejazdéw maja prawo:

e Osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci
(niezdolne do samodzielnej egzystenc;ji, inwalidzi | gru-
py) majg prawo do:

|| 49% ulgi w pociagach osobowych i autobusach
PKS w komunikacji zwyktej, na podstawie biletow jed-
norazowych,

[| 37% ulgi w pozostatych pociggach PKP i autobu-
sach PKS, rowniez na podstawie biletéw jednorazowych.

e Opiekun towarzyszgcy w podrézy osobie o znacz-
nym stopniu niepetnosprawnosci (niezdolnej do samo-
dzielnej egzystencji, inwalidzie | grupy) majg prawo do
95% ulgi w pociggach PKP i autobusach PKS. Opieku-
nem osoby niepetnosprawnej musi by¢é osoba petnolet-
nia.

WAZNE! Przed planowang podroza, radzimy dowie-
dzie¢ sie w informacji PKP lub PKS o aktualnie przystu-
gujacych ulgach

Karta parkingowa, czyli jak sprawnie poruszaé¢
sie samochodem z osoba chora

Karta parkingowa jest to dokument, ktéry umieszczo-
ny za przednig szybg samochodu w widocznym miejscu
daje kierujgcemu tym pojazdem wiele uprawnien. Dzie-
ki niemu mozemy zgodnie z prawem parkowac¢ w miej-
scach oznaczonych dla niepetnosprawnych oraz mamy
mozliwos$¢ niestosowania sie do niektérych znakéw dro-
gowych zakazu ruchu lub postoju:

B-1 , zakaz ruchu w obu kierunkach”,

B-3 , zakaz wjazdu pojazdéw silnikowych, z wyjat-

kiem motocykli jednosladowych”,

B-3a ,zakaz wjazdu autobuséw”,

B-4 , zakaz wjazdu motocykli”,

B-10 ,zakaz wjazdu motorowerow”,

B-35 ,zakaz postoju”

B-37 ,zakaz postoju w dni nieparzyste”,

B-38 ,zakaz postoju w dni parzyste”,

B-39 ,strefa ograniczonego postoju”.

Karta parkingowa przystuguje kazdej osobie niepet-
nosprawnej, ktéra posiada orzeczenie wydane przez
powiatowe zespoty ds. orzekania o niepetnosprawnosci.
Karta jest dostepna w Urzedzie Starostwa. Polecamy
zdobycie takiej karty, poniewaz utatwia ona znacznie
przemieszczanie sie, zwtaszcza chorym mieszkajacym
w duzych miastach.

Pawet Bata

POMOZ NAM POMAGAC INNYM!

Aby moc dalej rozwijac sie w takim tempie potrzebujemy Ciebie! Drogi Czytelniku niezaleznie czy jestes cho- 5
 rym, kim$ z jego rodziny, lekarzem, czy osoba, ktérej przez przypadek wpadt w rece ten kwartalnik prosimy po-
méz nam! Zostan cztonkiem naszego stowarzyszenia! Nie tylko wesprzesz nas w pomaganiu innym potrzebujg-
cym, ale samemu uzyskasz wiele korzysci. Bedziesz na biezaco informowany o tym, co dzieje sie w medycynie :
w kontekscie poszukiwania leku na SLA, o naszej dziatalnosci oraz bedziesz otrzymywat na swoj adres Kwartalnik
+ dla chorych na SLA/MND. Wystarczy wypetni¢ deklaracje czionkowska i przesta¢ jg na adres siedziby stowarzy-

i szenia. Zapraszamy !

: Jedynym obowiazkiem cztonka jest optacenie rocznej sktadki wynoszacej 50zt. Jesli jednak kwota to przekra- !
i cza czyjes mozliwosci finansowe, wystarczy, ze nam o tym napisze - zostanie wéwczas zwolniony z optacenia !

i sktadek. Dzieki Tobie, drogi czytelniku nasza organizacja moze sie rozwijaé tak, aby gtos $rodowiska chorych na |

+ SLA oraz ich rodzin byt mocny i styszalny. Zatem wypetnij deklaracje juz teraz!
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To co za mng pozwala mi pozytywnie mysleé¢ o tym,

co przede mnag

Pytanie - czy to juz jest ostatnia prosta i jak dtuga
moze ona trwac? Aktywnos$¢ choroby nabrata nie-
prawdopodobnej sity, nogi nie chcg mnie dzwigac,
sprawnos¢ prawej reki maleje z dnia na dzien, od-
dech skrocit sie a pojemnos¢ ptuc zmalata do 60%,
chrypka, ktérg mam od poczatku tego roku przybie-
ra na sile i tylko rano moge jeszcze w miare normal-
nie rozmawiaé. Jedynie gtowa pozostata ta sama.

Nie bede ukrywat, Zze nie jest tatwo, szczegdlnie
mojej zonie. Nie jest tajemnicg, ze i ona ma chwile
zwatpienia i to w Pana Boga. Mysle, ze wiele os6b
patrzacych na swoich najblizszych borykajacych
sie z niemoca tej choroby wpada w rozne stany. Je-
stem przekonany, ze Pan B6g poswieca wiasnie im
najwiecej uwagi, bo wiasnie oni najbardziej Go w tej
chwili potrzebujg. My dotknieci ta chorobag, jestesmy
w sposob jak najbardziej naturalny zdanii - w dobrym
tego stowa znaczeniu - skazani tylko na Pana Boga.

Najczestsze rady, zeby sie nie poddawaé, wal-
czy¢, myslec tylko pozytywnie etc. to tylko mite stowa
wsparcia, ktére maja sie nijak do tej choroby. Miatem

mozliwo$¢ spotkaé osoby z tg chorobg i wiasciwie
nie byto podobnych przypadkéw. Ta choroba robi
z nami co chce i z kazdym z nas inaczej.

Jakbym tego nie nazwat, to co zostawiam po-
zwala mi pozytywnie myslec o tym, co przede mna.
Nie mysicie prosze, ze psychicznie juz sie stoczy-
tem. Bigd. Staram sie o tym jak najmniej mysle¢.
Trudne ale mozliwe.

Rozkoszuje sie piekng pogoda, $piewem pta-
kow, tym co piekne i by to wszystko zapamietac jak
najdtuzej. Nie jest to proza zycia ale co$ co bym na-
zwat prozg przezycia. | o to w tym wszystkim idzie,
by ten czas, ktory jeszcze nam pozostat - a nie wie-
my ile - jak najlepiej zagospodarowac!

Pozdrawiam i zycze duzo stonca, usmiechu na
ustach i w sercu. Bgdzcie dzielni - jestem z Wami!

Uzytkownik lucky2008

Polecamy nasze forum www.mnd.pl/forum, ktére stanowi miejsce nawigzywania przyjazni,

wzajemnego wsparcia i wymiany cennych wiadomosci. Znajdziecie tam wiele podobnych

przemyslen i historii. Nie jestescie sami!
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Moja historia...

W styczniu 1999 roku caty moj maty swiat ru-
nat, zawalit sie — diagnoza: SLA — choroba neu-
ronu ruchowego. Pierwsze miesigce — koszmar
— chciatam dowiedzie¢ sie jak najwiecej na temat
swojej choroby. Wpadtam w panike. Zatozytam ze-
szyt — pamietnik, w ktérym zapisywatam to, czego
juz nie moge robi¢, z czym mam problemy. Zycie
toczyto sie obok mnie. Kilka razy dziennie zada-
watam sobie pytania: dlaczego ja? ...za co? ...ile
jeszcze mam czasu? ...czy warto zy¢? ...czy warto walczy¢? ...przeciwstawic¢ sie?

Po pot roku podjetam decyzje: wracam do pracy, bede walczy¢. Z chorobg nie pogodzitam sie, zaakceptowatam
jedynie swojg niesprawnosé, swojg innos¢. Nowy rozdziat swojego zycia zaczetam od Scistego wypetniania zalecen
lekarza — pani dr n. med. Barbary Tomik. Leki, dieta, rehabilitacja, a przede wszystkim normalne zycie. To normalne
zycie bylo najwazniejszym zaleceniem. Ktérego$ dnia zapytatam Panig doktor: ,,...jak dtugo?” — ustyszatam ,...do
konca”. Na to moje pytanie bez pytania dostatam bardzo madrg odpowiedz, ktéra jest mottem moich codziennych
zmagan.

Zaczetam obserwowac swoje codzienne zycie, analizowa¢ czynno$ci, z ktérymi zaczynam mie¢ problemy. Pierw-
szym krokiem byto obciecie wloséw. Krétka fryzura okazata sie strzatem w dziesigtke (byta nie tylko wygodna — ,na
oko” ubyto mi kilka lat). Nie zrezygnowatam z makijazu — opracowatam swdj wiasny sposob postugiwania sie tymi
wszystkimi szczoteczkami i szpatutkami. Nastepny krok — garderoba — powinna by¢ wygodna, funkcjonalna (abym
mogta sie samodzielnie ubrac¢), oraz lekka (dodatkowy ciezar przy ostabionych miesniach krepuje ruchy i utrudnia
poruszanie sie). Nie dam rady zawigza¢ sznuréwek, wiec buty, nawet ortopedyczne, mam zapinane na rzepy. Catko-
wicie zrezygnowatam z odziezy zapinanej na guziki, bluzek i sukienek wymagajgcych precyzyjnego prasowania. [...]

Najprosciej jest poddac sie. Powiedzie¢ rodzinie: jestem chora, wymagam opieki i pomocy. Najtatwiej jest nic nie
robi¢. Mie¢ pretensje do catego swiata, rodziny, lekarzy, ze leki nie pomagajg, ze choroba postepuje. [...] Gimnastyka,
rehabilitacja to koniecznos¢, nie zawsze ma sie ochote na typowe éwiczenia. ,Odbebnienie” zalecanych ¢wiczen,
a potem siedzenie czy lezenie przez caty dzieh mija sie z celem. Gimnastyka nie musi by¢ specjalna, wydzielong
czescig dnia. Gimnastykujac sie, ¢wiczac nie robie z siebie sportowca. Miesnie bardzo szybko sie mecza. Robie kilka
powtdrzen. Lepiej jest krotko cwiczy€, ale za to kilka razy dziennie. Kazda codzienna czynnos$¢ moze byc¢ potaczona
z ¢wiczeniem rehabilitacyjnym. [...]

Jestem sprawna ,inaczej” ale nadal sprawna. Prowadze dom, nie zrezygnowatam ze swoich zainteresowan:
maluje, wyszywam, robie ,co$ z niczego”. W codziennej rehabilitacji nie zapominam o ¢wiczeniach logopedycznych,
ktére mozna wykonywac¢ na kazdym kroku i w kazdej sytuacji. Problemy z méwieniem taczg sie ze stresem, ze nikt
nas nie rozumie. Wstydzimy sig, zaczynamy milcze¢. Warto jednak przyja¢ zasade: niech ten, kto nas stucha, wysila
sie, aby nas zrozumie¢, a nie na odwrot.

Dziwacznie chodze, dziwacznie ruszam rekami. Ludzie na ulicy, w sklepach przygladajg mi sie. Nie przeszkadza
mi to — tylko nieraz mam ochote krzyczeé: ,JA TEZ jestem CZLOWIEKIEM!!!”. Bardzo czesto ludziom sie wydaje,
ze osoba niepetnosprawna fizycznie jest tez uposledzona umystowo, ze nie ma uczuc, ze jest niepetnowartosciowa,
gorsza. W takich sytuacjach powtarzam sobie: ,kto poniza, sam jest niski”. Przestatam sie wstydzi¢ swojej niepet-
nosprawnosci. Nie zamknetam sie w domu. Nie zrezygnowatam z kontaktdow ze znajomymi, przyjaciétmi, z ludzmi
chorymi, tak jak ja. [...]

Obecnie nie interesuje sie juz choroba pod katem medycznym, farmakologicznym. Jestem pod opiekg fachow-
cow, specijalistow z Kliniki Neurologii CMUJ w Krakowie. Dzieki nim wierze, ze to ,do konca” jest jeszcze daleko, ze
,do konca” na przekoér wszystkim bede sie usmiechaé, mimo ze moja dusza caty czas ptacze...

Bozena Jozwiak
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Stowarzyszenie Dignitas Dolentium jest organizacjg utworzong przez
chorych i ich rodziny, ktorych tagczy cheé pomocy ludziom dotknigtym
dramatem SLA . Wiemy nie tylko jak ciezka jest ta choroba i ile trudno-
Sci sie z nig wigze, bo sami ich doSwiadczamy, ale rdwniez wiemy jak
powinna wygladac fachowa i profesjonalna opieka nad chorym na SLA.

Co to jest SLA?

SLA, czyli Stwardnienie Boczne Zanikowe (fac. sclerosis lateralis amyo-
trophica), jest postepujgca, neurologiczng chorobg, ktdra prowadzi do
niszczenia pewnej specyficznej grupy komarek nerwowych (motoneu-
ronow) odpowiedzialnych za prace miesni. W czasie rozwoju choroby
dochodzi do powolnego, ale systematycznego pogarszania si¢ spraw-
nosci ruchowej, a w pozniejszych etapach nawet do catkowitego para-
lizu i ostatecznie Smierci poprzez zatrzymanie pracy miesni oddecho-
wych. Sredni czas trwania choroby wynosi okoto 2,5 roku od momentu
postawienia diagnozy.
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Pomoéz nam pomagaé innym -
przekaz swéj 1% !
KRS: 0000287744

Drodzy Czytelnicy!
Ukazalo si¢ juz 7 numeréw ,, Kwartalnika dla chorych na SLA/MND”! Serdecznie zachecamy
do zapoznania si¢ z ich trescig - ,,Kwartalniki...” dostepne sa bezptatnie na stronie internetowej
stowarzyszenia: www.mnd.pl
Ponizej prezentujemy liste poruszonych do tej pory tematéw:
Numer 1: Niewydolnos$¢ oddechowa i sposoby jej leczenia

Numer 2: Kiedy milczenie przestaje by¢ zlotem, czyli o zaburzeniach mowy u chorych na MND/SLA

Numer 3: Méc smakowac¢ kazdy dzien... o zywieniu oraz zaburzeniach odzywiania i sposobach
radzenia sobie z nimi u chorego na MND/SLA

Numer 4: Ruch to... zycie! O potrzebie codziennej aktywnosci i rehabilitacji
w zyciu kazdego chorego na SLA/MND.

Numer 5: Dusza zakleta w chorym ciele, czyli psychologiczne aspekty zmagania si¢ z SLA.

Numer 6: Rozpozna¢ bestie — diagnostyka SLA
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