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Spotkanie $wiateczne w
TZChM OW

Tradycjq juz sie staty sie spotkania
z okazji Swigt Bozego Narodzenia w
siedzibie Towarzystwa na Boniface-

go 10.

Spotkanie rozpoczeto sie 19 grudnia
0 14 - wszyscy przybyli przetamali
sie optatkiem. Najczesciej kazde z
nas styszato zyczenia lepszego jutra
i zachowania zdrowia. Potem byly
ciastka, kawa, herbata i owoce.

Podczas spotkania swoje urzadzenie
do kapieli peretkowych zaprezento-
wafta firma z Biategostoku. Firma
Androx zaproponowata naszym
cztonkom dwie bezptatne demon-
stracje urzadzenia w domach.

Jak co roku najwieksza zabawe
miaty dzieci. Zaproszony przez To-
warzystwo teatrzyk ,Ztoty Dukat”

bawit matych i catkiem duzych
przez 1.5 godziny. Byfa wiec kré-
lewna, rycerz, czarodziejka no i
oczywiscie Mikofaj. To na niego
dzieciaki czekaty najbardziej. Kazde
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z nich otrzymato drobne upominki
okraszone stodyczami.

Podczas przedstawienia buzie nie

przestawaty sie usmiecha¢ - a o to
nam przeciez chodzito - zeby na-
szym dzieciom usmiech nie schodzit
z buziakéw caty rok.

Nieoceniong pomoca podczas orga-
nizacji spotkania byty wolontariusz-
ki - Matgosia Deszczka, Matgosia

NIRRIE

Wachowicz i Kasia Nartowska. To
dzieki nim otrzymaliscie piekne za-
proszenia na spotkanie, przygoto-
waty poczestunek i pomagaty Miko-
fajowi przy rozdawaniu prezentow.
Pomagajg nam nie tylko okazjonal-
nie ale réwniez na co dzien - bardzo
dziekujemy!
Nie mamy pewnosci czy podobne
spotkanie odbedzie sie w przysztym
roku — ale jesli tak - to juz teraz
serdecznie na nie zapraszamy!

ZR

W grudniu, w lodach An-
tarktydy idzie 3 osobowa
wyprawa Polakow m.in.
Jas Mela. Celem jest zdo-
bycie drugiego bieguna
w ciagu jednego roku.
Rowniez w grudniu, cier-
piacy na zanik miesni
Wojtek zwiedzit Parla-
ment Europejski i Bruk-

sele

Cierpiacy na zanik miesni 16-letni
Wojtek przyjechat na zaproszenie
eurodeputowanego Janusza Le-
wandowskiego na trzydniowa wy-
cieczke do Brukseli. Miedzy innymi
zwiedzit siedzibe Parlamentu Euro-
pejskiego.

Chtopiec cierpigcy na nieuleczalng
chorobe - rdzeniowy zanik mie-
$ni - zapowiedziat, ze nie bedzie
spat aby jak najwiecej zobaczy¢.
Kilka miesiecy temu za posrednic-
twem jednej z fundacji, do biura
eurodeputowanego trafit list od
Wojtka w ktorym pisat, ze jego
marzeniem jest pojechac do stoli-
cy Unii Europejskiej i sprébowacd
stynnych belgijskich czekoladek.
Wizyta byta ponoé¢ cudownie zor-
ganizowana i pozostaje miec¢ na-
dzieje, ze wiecej dzieci bedzie mo-
gto w przysztosci obejrze¢ Brukse-
le.

Koszt wizyty Wojtka i jego opieku-
noéw pokrywa Parlament Europej-
ski. Kazdy eurodeputowany moze
rocznie zaprosi¢ na koszt PE okoto
90 osOb. W organizacji wizyty po-
maga rowniez Centrum Polskie w
Brukseli.

Moze jest to szansa réwniez dla
0s0b z naszego Towarzystwa ??

Gratulacje i stowa uzna-
nia dla Jasia Meli, dla
Wojtka, dla wielu innych,
ktorzy mimo przeszkod i
barier zdrowotnych, nie
tylko w magicznym mie-
sigcu grudniu, majac ma-
rzenia, pokonuja te ba-
riery, zdobywaja swoje
bieguny i poznaja smak
belgijskich czekoladek.
Oby tych z marzeniami
i .chcacych” bylo jak
najwiecej !

piatek, 21 stycznia 2005 23:45
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Szczegolne uregulowania
podatkowe dla osdb nie-
petnosprawnych

1. Kwoty niepodlegajace opo-

datkowaniu:

e odszkodowania w postaci ren-
ty przyznanej na podstawie prawa
cywilnego za uszkodzenia ciata lub
rozstréj zdrowia uniemozliwiajacy
catkowicie lub czesciowo wykony-
wanie pracy zarobkowej
(obowigzuje od 1 stycznia 2004 r.),

e zasitki rodzinne wyptacane na
podstawie odrebnych przepiséw,

e Swiadczenia na rehabilitacje
zawodowg, spoteczng i leczniczg
wyptacone ze $rodkéw PFRON oraz
z zaktadowych funduszy rehabilita-
cji o0so6b niepetnosprawnych oraz
dorazna

e Swiadczenia rzeczowe dla
emerytow i rencistow otrzymywane
z ich macierzystych zaktadéw pracy
lub ze zwigzkéw zawodowych, a od
1 stycznia 2004 r. rowniez ekwiwa-
lenty pieniezne zastepujace te
$wiadczenia - do wysokosci 2280
zt,

e Swiadczenia z pomocy spotecz-
nej,

Uwaga: z dochodu podlegajacego
opodatkowaniu nie mozna wytgczyc
pieniedzy otrzymanych z PFRON.

2. Odliczenia od dochodu:
Uwaga: odliczen moze dokonywac
osoba niepetnosprawna, jak i utrzy-
mujgca osobe niepetnosprawng, ale
tylko w wypadku, gdy wydatki nie
byty finansowane z =zaktadowego
funduszu rehabilitacji oséb niepet-
nosprawnych, PFRON, NFZ lub nie
zostaty zwrocone podatnikowi w in-
nej formie.

o wydatki na cele rehabilitacyjne
(gdy dochoéd utrzymywanych oséb
niepetnosprawnych nie przekroczyt
w 2004 r. 9120 zt); za wydatki te
uwaza sie m.in. likwidacje barier
architektonicznych - do kategorii
tej zalicza sie np. zatozenie podiogi
antyposlizgowej, brodzika z siedzi-
skiem, likwidacje wanny, poszerze-
nie drzwi, montaz uchwytéw, wybu-
rzanie $cian i progéw, instalowanie
podjazdéw, sygnalizacji S$wietlnej
lub dzwiekowej, a takze oprzyrza-
dowanie samochodu niezbedne dla
niepetnosprawnego,

e koszty zakupu sprzetu rehabi-
litacyjnego i pomocy technicznych;
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mieszczg sie w tej grupie wozki in-
walidzkie, okulary, protezy, kule,
chodziki, materace i poduszki anty-
odlezynowe, aparaty stuchowe,
urzadzenia do hydromasazu i ¢wi-
czen oraz pieluchomajtki, jak réw-
niez materiaty i pomoce szkolenio-
we dotyczace metod usprawniania
(od 1 stycznia 2004 r. wytaczono
mozliwo$¢ zakupu sprzetu gospo-
darstwa domowego),

e Kkoszty leczenia sanatoryjne-
go - pobyt na turnusie rehabilita-
cyjnym w zaktadzie lecznictwa
uzdrowiskowego, w zaktadzie reha-
bilitacji leczniczej, w zaktadach
opiekunczo-leczniczych i pielegna-
cyjno-opiekunczych oraz zabiegi
rehabilitacyjne,

e koszty zakupu lekédw zaleco-
nych przez specjaliste (odliczeniu
podlega nadwyzka ponad 100 zt
miesiecznie),

e koszty przewodnikdw o0sdb
niewidomych oraz dotknietych nie-
sprawnosciq narzaddw ruchu (do
2280 zt rocznie),

e koszty utrzymania psa prze-
wodnika (do 2280 zt rocznie),

e koszty uzywania do przewozu
na zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne
samochodu osobowego stanowigce-
go wiasnosc lub wspotwtasnos¢ oso-
by niepetnosprawnej albo podatnika
majqcego na utrzymaniu taka oso-
be albo dzieci niepetnosprawne do
lat 16 (do 2280 zt rocznie).

3. Odliczenia od podatku:
Odbywajg sie na zasadach ogdl-
nych, interesujgce sg tu szczegdlnie
odliczenia kwoty sktadek na ubez-
pieczenie zdrowotne (nie wyzsze niz
7,75% podstawy wymiaru sktadki)
oraz kontynuacja ulgi remontowej
(odpis wynosi 19% wydatkdow).

4. Wspolne rozliczanie:
Odbywa sie na zasadach ogdlnych,
dotyczy wspdlnego rozliczenia mat-
zonkOw oraz rodzice samotnie wy-
chowujacy dzieci matoletnie i ucza-
ce sie. Jesli s to dzieci niepetno-
sprawne, to prawo to przystuguje
bez wzgledu na ich wiek.

Od do-
chodu
odli-
czamy
row -
niez
przekazane:

darowizny
a) na cele zawierajace sie w sferze

zadan publicznych okreslone w
ustawie o dziatalnosci pozytku pu-
blicznego, organizacjom prowadza-
cym dziatalno$¢ pozytku publiczne-
go w sferze zadan publicznych

&

(niekoniecznie posiadajacym status
organizacji pozytku publicznego),
realizujacym te cele. Sfera zadan
publicznych wskazana w ustawie to
miedzy innymi: ochrona i promocja
zdrowia, pomoc spofeczna, dziatal-
no$¢ charytatywna, dziatalnos¢ na
rzecz oséb niepetnosprawnych, pro-
mocja zatrudnienia, aktywizacja za-
wodowa bezrobotnych, nauka,
oéwiata, edukacja, wychowanie,
kultura, sztuka, ochrona débr kultu-
ry i tradycji, ekologia, ochrona
zwierzat, upowszechnianie sportu,
pomoc ofiarom katastrof, klesk zy-
wiotowych, wsparcie organizacji po-
zarzadowych i innych instytucji pro-
wadzacych dziatalnos$¢ pozytku pu-
b I i ¢ z n e g o ,
b) na cele: kultu religijnego
- w wysokosci dokonanej darowi-
zny, nie wiecej niz 350 zt (fqcznie
na cele opisane w punkcie a) i b)).
UWAGA: Nie mozna odlicza¢ daro-
wizn na rzecz oséb fizycznych. Mo-
zemy natomiast odlicza¢ kwoty
wpfacone na rzecz stowarzyszen,
fundacji itd. (wg zasad opisanych
powyzej). Jesli jednak stowarzysze-
nie zbiera pieniqgdze na operacje
chorego dziecka i miesci sie to w
ramach jego dziatalnosci statuto-
wej, to w ten sposdéb pomagamy
konkretnej osobie.
Darowizny musza by¢ potwier-
dzone dowodami wpilaty na ra-
chunek bankowy obdarowanej
instytucji ( a nie np. na dowoéd
KP)

szczegoty:
http://www.niepelnosprawni.
info/labeo/app/cms/x/10946

Tak wyglada zima:

piatek, 21 stycznia 2005 23:45
Projekt wstepny
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CO SLYCHAC W TOWARZYSTWIE ?

Mikoszow 2004 - Relacja
przedstawicielki TZChM z

sympozjum naukowego.
W dniach 7-9 pazdziernika 2004r w
Mikoszowie odbyto sie sympozjum

SRR L

v B

naukowe ,Mozliwosci wspomagania
rozwoju oséb z zespofami uwarun-
kowanymi genetycznie”. Wiekszos¢
uczestnikéw stanowili lekarze gene-
tycy, psycholodzy kliniczni, osoby
majgce bezposredni kontakt z cho-
rymi na schorzenia o podtozu gene-
tycznym takimi jak Zespdét Downa,
Zespot Retta, Angelmana, Dystrofia
Miesniowa typu Duchenne’a. Jed-
nym z wielu poruszanych tematow,
wspdlnym dla wielu chordb, byty
problemy w rozwoju dzieci i mozli-
wosci rozwigzywania tych proble-
mow. Czestg dysfunkcjg sq trudno-
éci w rozwoju intelektualnym: od
minimalnych opdznien do uposle-
dzenia. Bedac na tym sympozjum
bardzo mito bytam zaskoczona jak
wiele mozna zrobi¢ dla chorych.
Szczegdlnie urzekt mnie jeden z
wyktadéw, na ktéorym Pani psycho-
log kliniczny z todzi pokazywata jak
skutecznie mozna nauczy¢ liczy¢
dzieci z trudnosciami szkolnymi.
Sposob byt prosty, atrakcyjny dla
dzieci i na tyle zmodyfikowany na-
ukowo, ze dotykat jednoczesnie kil-
ku sfer intelektualnych. Na poczat-
ku byfa to ... gra w karty, w woj-
ne. Rbéznicg bylo to, ze talia byla
zmodyfikowana: karty byty od 1 (w
tej roli AS, bo ma jeden znaczek)
do 10. Dziecko grajac wyciaga kar-
te, ktéra musi przeliczy¢ na pal-
cach. Z czasem wyrabia sie w
dziecku automatyzm liczenia w za-
kresie do 10 i mozna przejs¢ do na-
stepnego kroku - liczenie w zakre-
sie do 100. Wyktad byt wspomaga-
ny materiatami filmowymi i widac
byto wyraznie jaka rdznica byta w
nastawieniu dziecka do nauki: na
poczatku bardzo niechetne, ztosz-
czace sie i szybko dekoncentrujace
a po miesiecznym treningu liczenie
zaczeto sprawiac dzieciom satysfak-
cje, bo wreszcie co$ im wyszto do-
brze, bez wiekszych trudnosci.
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Roéwniez czas liczenia !
10 przyktadéw ulegt
skréceniu - z po6t godziny do 10
minut. Oczywiscie ten kto ma
dzieci zdrowe, nie majace proble-
mow z przyswajaniem wiedzy po-
wie na pewno, ze to normalny pro-
ces. Tak, ale u dziecka bez zabu-
rzen intelektualnych. Kazdy, kto
miat okazje pracowac z dzieémi
chorymi wie ile wysitku kosztuje
by nakfoni¢ je do pracy, nauki i by
zaczety one czerpac z niej radosc.
Wykfad ten byt bardzo pozytywny i
uzmystawiat jak wiele mozna osig-
gna¢ dzieki zrozumieniu problemu,
pracy z dzieckiem i pozytywnemu
mysleniu zaréwno rodzicow jak i
psychologdw i pedagogdw.

Ewa Jabtoriska

Prezenty dla TZChM

W tym roku po raz kolejny otrzy-
maliSmy darowizne od firmy PAT-
POL - Przedsiebiorstwo Rzeczni-
kéw Patentowych.

Firma ta ufundowata do naszej
sali rehabilitacyjnej stacjonarny
stot rehabilitacyjny z elektryczng
regulacja wysokosci oraz materac
wibracyjny do masazu. Materac
bardzo sie przyda zwilaszcza
kiedy przed zasadniczymi
¢wiczeniami bedziemy mogli
rozluzni¢ na nim miesnie. Wtedy
wysitki nasze i rehabilitanta bedq
z pewnoscig skuteczniejsze.
Trzeba tu doda¢, ze w pozyskaniu
sprzetu duza role odegrata Ela
Banczyk, ktéra wspomogta Od-
dziat od strony merytorycznej.
Sprzet powinien do nas dotrze¢ w
pierwszych tygodniach nowego
roku.

Sktadamy serdeczne podzie-
kowania firmie PATPOL za
nieustanne wspieranie nasze-

go Towarzystwa.

Przypominamy Szanownym
Cztonkom o mozliwosci korzysta-
nia z pulsoksymetru — urzadzenia
badajacego wysycenie krwi tle-
nem. Pulsoksymetrem rozporza-
dza Elzbieta Hirszler i odptatnosc
za wypozyczenie na jedng dobe
wynosi 10 zi. - ptatne w formie
darowizny na dziatalno$¢ statuto-
wa ha konto oddziatu. Procedura
wypozyczania jest dostepna u
Elzbiety Hirszler lub na stronach
internetowych Towarzystwa

www.idn.org.pl/tzchm-warszawa

ZR

Kolejna droga do leku na
SMA

Jak donosza naukowcy na tamach
najnowszego numeru ,Chemistry
and Biology”

Przeciwzapalny lek INDOPROFEN
moze by¢ skuteczny na rdzeniowy
zanik miesni.

Rdzeniowy zanik miesni SMA jest
chorobg genetycznag polegajaca na
braku aktywnego genu SMN1 kodu-
jacego biatko SMN. Biatko SMN jest
odpowiedzialne za komunikacje po-
migedzy rdzeniem kregowym a po-
szczegOllnymi grupami miesni.

Brak biatka SMN powoduje, ze
przesyfanie informacji z rdzenia
kregowego do miesni jest utrudnio-
ne w wyniku czego miesnie powoli
zanikaja.

Grupa naukowcéw z Ohio Stele
University przy wspotpracy Colum-
bia University, Narodowych Instytu-
tow Zdrowia oraz szpitala w Wiel-
kiej Brytanii odkryta,ze lek przeciw-
zapalny, indoprofen, moze skutecz-
nie hamowaé rozwdj rdzeniowego
zaniku miesni.

Lek ten nalezy do grupy tzw nieste-
rydowych lekéw przeciwzapalnych,
do ktérej nalezg réwniez przeciwza-
palne aspiryna czy ibuprofen.
Indoprofen nie jest obecny na ryn-
ku. Zaprzestano jego stosowanie w
latach80 kiedy okazato sie, ze wy-
wotuje on szereg niepozadanych
dziatan, gtéwnie ze strony ukfadu
pokarmowego. Istniaty rowniez
przypuszczenia, ze zwigeksza on ry-
zyko wystgpienia nowotworéw.

Jak dowodza naukowcy indoprofen
zwieksza aktywnos$¢ genu SMN2
drugiego genu odpowiedzialnego za
produkcje biatka SMN.

I chociaz jest on mniej aktywny niz
SMN1 to jednak produkcja biatka
SMN zostaje zwiekszona.

Trudno wiec méwié, ze leczy ale
moze zahamowac rozwdj choroby i
zmniejszy¢ jej objawy.

Potrzebna jest jednak inna jego po-
staé-taka ktora nie bedzie wywoty-
wafa dziatan niepozadanych. A za-
tem jest szansa, ze rozwdj SMA
bedzie mozna spowolnic.........

(wiecej, www.fsma.org 1 www.
fightsma.com - strony angielsko-
jezyczne)

Katarzyna Nartowska

Zegnaj 2004, witaj 2005 !

&
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TOWARZYSTWO
ZWALCZANIA CHOROB

MIESNI
ODDZIAL
WARSZAWSKI

Nasz adres:

ul. Sw. Bonifacego 10

02 - 914 WARSZAWA

Tel./ fax: 0- 22 /642-75-07
E-mail:
tzchm-warszawa@idn.org.pl
Konto:

Bank PKO BP S.A.

XIII/O Warszawa

451020 1068 0000 1002 0066 2064

REGON: 012350736
NIP: 5212729122

Centrum Rehabilitacji
FRANKLIN MEDICAL CENTER
Herbsta 4.

: Centrum  specjalizuje

sie w rehabilitacji chorych z choro-
bami miesni, skrzywieniami krego-
stupa, chorobami narzadéw ruchu.
Leczy i rehabilituje stany pourazo-
we, choroby reumatyczne, zespoty
bélowe kregostupa.

Przyjmuja lekarze:

- neurolog:

dr med. A. Kostera Pruszczyk,

- neurolog: dr P. Gotebiewski,

- chirurg traumatolog:

dr J. Kucharski,

- rehabilitacja:

dr A. Radwanska,

- ortopeda

- reumatolog

Do dyspozycji jest kinezyterapia
oraz gabinet fizykoterapii z zabie-
gami elektrostymulacji, laserotera-
pii, krioterapii, ultradzwiekodw,
TENS. Centrum zaprasza chet-
nych w godz.: 9—20, Informa-
cje tel. : 855 27 80

rozpoczeto dziatalnos¢
na Ursynowie przy ul.

Mimo $wigtecznego charakteru tego Biuletynu, Zarzad TZChM OW przypo-
mina, ze kto z cztonkdw ma ,na sumieniu” niezaptacone skfadki cztonkow-
skie, lub inne zobowigzania wobec Towarzystwa, powinien jak najszybciej to
nadrobi¢. Nowy numer rachunku bankowego jest w gérnej ramce.
Korzystajac z okazji, chcielibysmy rowniez zaprosi¢ do wspotpracy osoby
ktore mogtyby nas wesprze¢ w dziedzinie ksiegowosci, pisania wnioskow
dotacyjnych i utrzymywania kontaktdéw z cztonkami oraz darczyncami. Apel
kierujemy szczegdlnie do osdb ktére same lub Ich najblizsi korzystajg z
efektéw dziatalnosci Towarzystwa. Wspdlne dziatanie lezy w naszym, nas
wszystkich, interesie. Prosimy o kontakt telefoniczny ! ZP

Nowe numery telefonéw !

Poradnia Choréb Miesni przy
Szpitalu Klinicznym Akade-
mii Medycznej ul. Banacha 1
tel. (0-22) 599 - 10 - 00
wew. 1014 i 1050.
Przyjmuja:
dr Anna KOSTERA - PRUSZCZYK
- poniedziatki od godz. 13.00
doc. dr Anna KAMINSKA
- wtorki od godz. 12.00
dr Hanna DRAC
- $rody od godz. 13.00
dr Anna LtYSAKOWSKA
- czwartki od godz. 14,00
Niepubliczny Zaktad Opieki
Zdrowotnej w Centrum Me-
dycznym przy Szpitalu Kli-
nicznym Akademii Medycz-
nej BLOK ,F” ul. Banacha 1
przyjmuje w ramach konsultacji -
bez skierowan. Odptatnos¢ 70.- zt.
Zapisy pod numerem telefonu
(0-22) 599 10 00 wew. 4303 tel
kom 501 534 390.
Przyjmuja:
dr Maria STRUGALSKA-
CYNOWSKA
- $rody w godz. 10.00 - 13.00
- czwartki w godz. 11.00 - 15.00
prof. dr Anna FIDZIANSKA-
DOLOT
- wtorki w godz. 13.00 - 15.00

EB
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Dziatalno$¢ Towarzystwa Zwalczania Choréb Miesni Oddziat Warszawski nie bytaby mozliwa bez pomocy urze-
déw, firm i os6b prywatnych oraz pracy wolontariuszy. Wdzieczni jesteSmy wszystkim ktérzy udzielili wsparcia
finansowego i rzeczowego oraz poswiecili swoj prywatny czas;

Wydziat Polityki Zdrowotnej
Urzedu m.st. Warszawy

Wydziat Polityki Spotecznej
Urzedu m.st. Warszawy

Fundacja ,,Wspélna Droga”

Spoétka z o.o0.

&

Vizpdlna Drog

Patentowych

NETIN Spoétka z o.0.

wysoko kwalifikowany sprzet branzy IT

Metso Automation Polska

PATPOL Spétka z o.0.

Przedsiebiorstwo Rzecznikow

netin

b metso
dutamation
& patpol.....
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