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Wczesne leczenie

stwardnienia rozsianego

W poszukiwaniu sensu ¿ycia

Dochody i koszty dzia³alnoœci

Oddzia³u Gdañskiego

dr Adam Czapliñski

dr Jacek Zaborski

prof. Anna Cz³onkowska

Irena Abramska

Iwona Wojty³a

(przedruk z “Terapii”)

Sopot dla niepe³nosprawnych

Agnieszka Wyrzykowska

Stwardnienie rozsiane

Próby leczenia aktywnych

postaci choroby

Wybieramy nowe zarz¹dy

kó³ terenowych

Stanis³aw Krawczyk

Pocz¹tki organizowania siê

chorych na SM w Gdañsku

Henryka Filipek
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Na ok³adce:

Wybory w Oddziale Gdañskim

PTSR

Redakcja zastrzega sobie prawo do

skracania i redagowania tekstów

Spotkania w ko³ach

ELBL¥G

KARTUZY

KOŒCIERZYNA

PUCK

TCZEW

Spotkania odbywaj¹ siê ostatni¹ œrodê

misi¹ca o godz. 12:00 w Bibliotece dla Osób

Niepe³nosprawnych przy ul. S³onecznej 29

w Elbl¹gu.

Spotkania w ka¿d¹ drug¹ sobotê

miesi¹ca o godz. 12:00 w Powiatowym

Centrum Pomocy Rodzinie w Kartuzach

przy ul. Mœciwoja II.

Spotkania odbywaj¹ siê w ka¿d¹ os-

tatni¹ sobotê miesi¹ca o godz. 10:00 w sali

przy Oddziale Neurologicznym Szpitala

Specjalistycznego w Koœcierzynie, ul.

Piechowskiego 36.

Spotkania cz³onków ko³a w ka¿d¹

ostatni¹ sobotê o godz. 14:00 w Domu

Pomocy Spo³ecznej przy ul. Majkowskiego 3

Spotkania cz³onków ko³a odbywaj¹ siê

w pierwsz¹ sobotê miesi¹ca o godz. 12:00 w

Oœrodku Opiekuñczym w Tczewie przy ul.

Niepodleg³oœci 10.

Telefon: (0-55) 643-96-29

(0-58)

Telefony: (0-58) 684–74–83, 681–93–56

Telefon: (0-58) 686-30-11

Telefony: (0-58) 673-27-96, 673-97-83

(0-58)

(0-58) - - - -

Telefon: (0-58) 532–16–72

GDAÑSK

Spotkania chorych w ka¿d¹ pierwsz¹

sobotê miesi¹ca o godz. 12:00, w Klubie

Osiedlowym „Szafir”, w Gdañsku – Zaspie

przy ul. Kombatantów 4.

W ka¿d¹ drug¹ sobotê miesi¹ca, o godz.

12:00 w sali Gdyñskiego Centrum

Wspomagania Organizacji Pozarz¹do-

wych w Gdyni, przy ul. 3 Maja 27/31.

Spotkania w ka¿dy ostatni pi¹tek

miesi¹ca o godz. 16:00 w Dziennym Domu

Pomocy Spo³ecznej w Sopocie, przy ul.

Kolejowej 14 (wejœcie od ul. Marynarzy).

Spotkania raz w miesi¹cu w Miejskiej

Bibliotece – Filii nr 4, przy Al. Wojska

Polskiego 16.

Telefony: (0-58) 305-43-91, 557-10-72

Telefony: 622–19–35, 623–85–60
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II Oddzia³ Banku Gdañskiego w Gdañsku

Byæ mo¿e tytu³owe komórki serca nie maj¹ zbyt wiele wspólnego ze stwardnieniem

rozsianym, ale przytaczamy treœæ tego doniesienia prasowego jako przyk³ad tego,

jak wielki postêp dokonuje siê ka¿dego dnia w medycynie. Tylko patrzeæ, jak

dowiemy siê o sukcesie naukowców w projektach badawczych nad produkcj¹

komórek otoczki mielinowej, niszczonej przez proces chorobowy w SM.

[red.]

Firma, która ws³awi³a siê sklonowaniem owcy Dolly, oznajmi³a, ¿e uda³o jej siê zmieniæ

komórkê krowiej skóry w komórkê (równie¿ krowiego) serca.

Naukowcy z firmy PPL Therapeutics pobrali od doros³ej krowy komórki skóry i jak

gdyby “zawrócili” je w rozwoju. Z “doros³ych” komórek powsta³y tzw. komórki

macierzyste, czyli takie, które mog¹ zmieniæ siê w dowoln¹ tkankê (np. serca czy

szpiku). Potem tak sterowali ich losem, ¿e “postanowi³y” zmieniæ siê w komórki

miêœnia serca.

Niedawno przeprowadzano podobne eksperymenty na szczurach – uczeni zamieniali

komórki mózgu w szpik, a komórki szpiku w nerwowe. Komórki jednak niechêtnie

poddawa³y siê temu procesowi.

Przekszta³canie jednych komórek w inne lepiej siê udaje, gdy do eksperymentów

u¿ywa siê komórek macierzystych pobieranych z zarodków. S¹ bardziej "elastyczne"

ni¿ podobne komórki macierzyste spotykane u doros³ych. Jednak pobieraniu komórek

z zarodków – zw³aszcza ludzkich – ostro sprzeciwia³ siê papie¿ Jan Pawe³ II i inni

przywódcy religijni. Eksperyment przeprowadzony w PPL pozwala obejœæ ten problem

etyczny, bo z zarodków nie trzeba ju¿ bêdzie korzystaæ.

– uwa¿a dr Ron James, jeden z szefów PPL. Takie komórki mog¹ pomóc

m.in. w leczeniu cukrzycy, choroby Alzheimera i Parkinsona.

“Za cztery lata nasza metoda bêdzie Ÿród³em komórek macierzystych dla celów

medycznych”

reuters, 25. 02. 2001

Biuro Oddzia³u

Dzia³a biuro Oddzia³u Gdañskiego

PTSR, czynne we wtorki w godz. 11:00 –

15:00. Znajduje siê ono w siedzibie

Oddzia³u w Gdañsku, przy ul. Dyrekcyjnej

5, na II piêtrze w (jest

winda)

Mo¿na kontaktowaæ siê równie¿

telefonicznie (

).

pok. 217 – 218

nr tel. ,

301–74–41 w. 47, fax 301–02–62

301–74–61
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Ostatnie miesi¹ce przynios³y o¿ywienie

tocz¹cej siê ju¿ od d³u¿szego czasu

dyskusji na temat efektywnoœci i

celowoœci tzw. wczesnego leczenia

stwardnienia rozsianego.

Przyczyni³o siê do tego z jednej strony

opublikowanie we wrzeœniu 2000r. w

“New England Journal of Medicine”

wyników badañ amerykañskiej grupy

badaj¹cej efekt leczenia rekombinowa-

nym interferonem IFNB-1 A grupy tzw.

pacjentów ryzyka, z drugiej

zaœ strony udostêpnienie,

na razie tylko w formie

doniesieñ kongresowych,

rezultatów prac zajmuj¹cej

siê t¹ sam¹ problematyk¹

grupy europejskiej skupio-

nej wokó³ prof. G. Comi z

Mediolanu.

W niniejszym artykule autor przedsta-

wia i analizuje wyniki tych prac.

W przypadku obu grup badawczych w

centrum zainteresowania znaleŸli siê

pacjenci, którzy przebyli pierwsz¹ ma-

nifestacjê choroby, tzn. pacjenci, któ-

rych wed³ug opisywanych ju¿ przeze

mnie poprzednio kryteriów Posera nie

mo¿na jeszcze formalnie zaliczyæ do

grupy chorych na SM, a co najwy¿ej do

tzw. grupy ryzyka.

Ta w³aœnie grupa chorych by³a ju¿

wczeœniej przedmiotem wielu badañ.

Interesowano siê g³ównie tym, jak du¿e

jest wœród tych pacjentów prawdopodo-

bieñstwo rozwiniêcia pe³noobjawowe-

go, tzn. zgodnego z kryteriami diagno-

stycznymi Posera, stwardnienia rozsia-

nego i jakie parametry diagnostyczne

b¹dŸ kliniczne mog¹ byæ prognostycz-

nie istotne dla okreœlania tego w³aœnie

prawdopodobieñstwa.

Weinshenker (1997) wskaza³ potencjal-

nie niekorzystn¹ rolê prognostyczn¹

niektórych czynników demograficz-

nych i klinicznych. Nale¿¹ do nich np.

mêska p³eæ, pocz¹tek choroby w star-

szym wieku, niepe³na remisja objawów

pierwszego rzutu/manifestacji choroby

czy du¿a (wiêksza ni¿ 5) czêstotliwoœæ

rzutów w pierwszych dwóch latach

trwania choroby.

O ile prognostycznie korzystny jest mo-

noobjawowy pocz¹tek choroby (np. wy-

³¹cznie pozaga³kowe zapalenie nerwu

wzrokowego czy parestezje), o tyle po-

cz¹tek wieloobjawowy, czy te¿ wyst¹-

pienie objawów mó¿d¿kowych w ra-

mach pierwszej manifestacji uchodz¹

za prognostycznie mniej korzystne.

O`Riordan (1998) analizowa³ te¿ pro-

gnostyczn¹

rolê zmian

MRJ u pa-

c j e n t ó w z

p i e r w s z ¹ ,

monoobjawo-

w¹ manifes-

tacj¹ choro-

by (wiêcej na

ten temat w poprzednim artykule).

Otó¿ o ile w

pierwszym

b a d a n i u

MRJ, wy-

konanym w

trakcie kli-

nicznej ma-

ni fes tac j i

c h o r o b y ,

nie stwierdzono patologicznych zmian,

to po 10 latach obserwacji tylko 11%

chorych z tej grupy rozwinê³o tzw.

pe³noobjawowe stwardnienie rozsiane.

Jeœli natomiast ju¿ w pocz¹tkowym ba-

daniu rezonansem widoczne by³y zmia-

ny o charakterze zapalno-demielini-

zacyjnym, to a¿ 83% pacjentów z tej

grupy rozwinê³o w trakcie 10-letniej

obserwacji stwardnienie rozsiane zgod-

ne z kryteriami Posera. W grupie z po-

cz¹tkowo normalnym MRJ po 10 latach

tylko 19% pacjentów wykazywa³o nie-

korzystny (>3 punkty) wskaŸnik EDSS,

zaœ w grupie z patologicznym MRJ by³o

ich a¿ 65%.

Jak widaæ prawdopodobieñstwo rozwi-

niêcia pe³noobjawowego sclerosis

multiplex jest w przypadku pierwszych

objawów i pozytywnego wyniku bada-

nia MRJ bardzo wysokie. Zasadne wy-

dawa³o siê wiêc podjêcie próby wczesne-

go leczenia immunomodulacyjnego pa-

cjentów z tej grupy mimo, ¿e nie mo¿na

ich by³o zaliczyæ jeszcze do grupy cho-

rych na SM.

Zadania tego podjê³y siê dwie grupy:

jedna rekrutuj¹ca g³ównie pacjentów

amerykañskich (CHAMPS) i druga

europejska (ETOMS) kierowana przez

profesora Comiego z Mediolanu.

W badaniach tych wziê³o udzia³ 383

pacjentów w wieku od 18-50 lat. Kobie-

ty stanowi³y 75% grupy chorych. Wa-

runkiem w³¹czenia do badañ by³o

stwierdzenie pierwszej monoobjawowej

manifestacji choroby (tzn. wyst¹pienie

np. pozaga³kowego zapa-

lenia nerwu wzrokowego,

b¹dŸ izolowanych objawów

rdzeniowych, z pnia mózgu

czy mó¿d¿kowych). Drugim

kryterium by³ patologiczny

wynik badania MRJ (co

najmniej dwa ogniska w se-

kwencji T2).

CHAMPS: (Controlled High Risk

Subjects Avonex Multiple Sclerosis

Prevention Study)

Dr med. Adam Czapliñski jest

absolwentem gdañskiej

Akademii Medycznej, pracuje

w Klinice Neurologii

Uniwersytetu w Bazylei

w Szwajcarii

Wczesne leczenie

stwardnienia rozsianego?
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Po wyst¹pieniu pierwszych objawów

wszyscy pacjenci leczeni byli wysokimi

dawkami do¿ylnych kortykosterydów, a

nastêpnie podzieleni na licz¹c¹ 190

chorych grupê placebo i 193-osobow¹

grupê, która przewidziana zosta³a do

leczenia interferonem IFNB-1A (30

mcg preparatu Avonex, podawanego 1

raz tygodniowo w iniekcji domiêœnio-

wej). Œredni okres miêdzy wyst¹pie-

niem pierwszych objawów a rozpoczê-

ciem leczenia interferonem lub podania

placebo wyniós³ 20 dni. W grupie place-

bo 32% pacjentów z ró¿nych powodów

nie ukoñczy³o 24-miesiêcznego okresu

obserwacji, w grupie interferonowej by-

³o ich 36%.

Jako cel badañ przyjêto okreœlenie

prawdopodobieñstwa rozwiniêcia pe³-

noobjawowego stwardnienia rozsiane-

go w obu grupach, oczekuj¹c statystycz-

nie znamiennego zmniejszenia tego ry-

zyka w grupie leczonej interferonem. O

ile w grupie otrzymuj¹cej placebo po 24

miesi¹cach obserwacji u 38% pacjen-

tów mo¿na by³o stwierdziæ pe³noobja-

wowe SM (kierowano siê tu kryte-

riami zbli¿onymi do kryteriów diag-

nostycznych Posera), o tyle w grupie

leczonej interferonem po dwóch la-

tach odsetek ten wyniós³ 21%. Mo¿-

na by na te dwie liczby spojrzeæ pod

innym k¹tem i porównawszy bez-

wzglêdne liczby chorych w obu gru-

pach powiedzieæ, ¿e terapia IFNB 1-

A przyczyni³a siê do redukcji

prawdopodobieñstwa rozwiniêcia

pe³noobjawowego SM o 44% .

Wyniki badañ europejskich nie zosta³y

jeszcze opublikowane i mimo tego, ¿e

by³y ju¿ prezentowane na kongresach,

nale¿y poczekaæ na ich oficjalne udo-

stêpnienie. Nie jest jednak tajemnic¹,

¿e nie odbiegaj¹ zasadniczo od przed-

stawionych powy¿ej wyników amery-

kañskich. Badaniami objêto 308 pac-

jentów – po 154 w grupie placebo i w

grupie leczonych interferonem IFNB-

1A (22 mcg preparatu Rebif, podawa-

nego 1 raz w tygodniu podskórnie). Pro-

centowy odsetek kobiet by³ podobny w

grupie placebo (66%) i w grupie leczonej

interferonem (61%), co istotne dopusz-

czono tu do udzia³u w badaniach pac-

jentów z prognostycznie mniej korzyst-

n¹ wieloobjawow¹ pierwsz¹ manifes-

tacj¹ choroby (odpowiednio 29 i 25% w

obu grupach). Œredni czas miêdzy wy-

st¹pieniem pierwszych objawów, a po-

daniem placebo b¹dŸ interferonu wy-

niós³ w odró¿nieniu od grupy CHAMPS

a¿ 79 dni, a tylko 70% chorych leczo-

nych by³o w rzucie kortykosterydami.

Upraszczaj¹c, mo¿na by wiêc powie-

dzieæ, ¿e sytuacja wyjœciowa odnoœnie

przewidywanego naturalnego przebie-

gu choroby by³a, w œwietle dotychczas

znanych faktów, nieco gorsza w grupie

ETOMS. Dlatego tez wynik tych badañ

(34% pacjentów leczonych interfero-

nem rozwinê³o po dwóch latach pe³no-

objawowe SM, dla porównania 21% w

grupie leczonej interferonem w bada-

niach CHAMPS) nale¿y interpretowaæ

raczej w œwietle tych wyjœciowych za-

³o¿eñ – ró¿nych w obu grupach, a nie w

kategoriach skutecznoœci stosowanych

preparatów.

Wykazano, po raz kolejny korzystny

wp³yw dzia³ania rekombinowanych

interferonów w stwardnieniu rozsia-

nym, tym razem na przyk³adzie cho-

rych zaliczanych do tzw. grup ryzyka.

Z jednej strony statystycznie znamien-

nie ni¿szy by³ procentowy odsetek pa-

cjentów rozwijaj¹cych pe³noobjawowe

SM w grupie leczonych w porównaniu z

grupami otrzymuj¹cymi placebo, z dru-

giej strony wykazano, ¿e czas miêdzy

pierwsz¹ a drug¹ manifestacj¹ choroby

tzn. czas miedzy pierwszymi objawami

a rozwiniêciem pe³noobjawowego

stwardnienia rozsianego, by³ w grupie

leczonych znamiennie d³u¿szy ni¿ u pa-

cjentów przyjmuj¹cych placebo – 251

dni w grupie placebo w porównaniu z

533 dniami w grupie przyjmuj¹cej in-

terferon (ETOMS). Godne uwagi s¹ te¿

analizy subklinicznych czynników

aktywnoœci choroby, w tym przypadku

parametrów MRJ. Tu ró¿nice miêdzy

pacjentami leczonymi interferonem i

otrzymuj¹cymi placebo by³y wyraŸniej-

sze na korzyœæ tych pierwszych. W

grupie CHAMPS stwierdzono np., ¿e u

chorych otrzymuj¹cych interferon do-

sz³o po 18 miesi¹cach do 91%-ej reduk-

cji objêtoœci ognisk T2 i 67%-ej redukcji

liczby ognisk cieniuj¹cych, oczywiœcie

zawsze w odniesieniu do grupy pacjen-

tów przyjmuj¹cych placebo.

Mo¿na oczywiœcie dyskutowaæ, czy osi¹-

gniête wyniki spe³ni³y oczekiwania?

Moim zdaniem efekty leczenia pozosta-

³y nieco w tyle za spodziewanymi rezul-

tatami, co niew¹tpliwie zw³aszcza w

realiach polskiej s³u¿by zdrowia nie

u³atwi podejmowania decyzji o wczes-

nym leczeniu interferonami chorych

z podejrzeniem choroby. Chcia³-

bym jednak podkreœliæ, ¿e nawet

w wysoko rozwiniêtych krajach

europejskich, w których aspekty

ekonomiczne nie stoj¹ przy po-

dejmowaniu decyzji o zastoso-

waniu odpowiedniego lecze-

nia na pierwszym miejscu,

wczesne leczenie SM interfe-

ronami jest w œwietle przed-

stawionych badañ ci¹gle jesz-

cze przedmiotem licznych

dyskusji.

Niew¹tpliwym sukcesem obu

prac jest podwa¿enie przeko-

nania o tym, ¿e interferony

trac¹ w trakcie leczenia swoj¹

skutecznoœæ – wyniki obu grup

badawczych zdaj¹ siê nie potwierdzaæ

tej teorii. Ni¿szy ni¿ przypuszczano jest

te¿ odsetek chorych rozwijaj¹cych tzw.

przeciwcia³a neutralizuj¹ce – wynosi

on zaledwie 1-2% (CHAMPS).

Kolejne badania nad skutecznoœci¹

immunomodulatorów w stwardnieniu

rozsianym powinny odpowiedzieæ na

wiele pytañ. Byæ mo¿e precyzyjniejsze

okreœlenie tzw. grup ryzyka, które na-

le¿a³oby leczyæ ju¿ po wyst¹pieniu pier-

wszych objawów, np. w œciœlejszej zale¿-

noœci od parametrów MRJ, wy¿sze daw-

ki stosowanych interferonów b¹dŸ no-

we formy ich aplikacji bêd¹ kluczem do

poprawienia efektywnoœci stosowanego

leczenia i osi¹gniêcia tak oczekiwanego

prze³omu w leczeniu tej choroby.

ETOMS: (Early Treatment of MS):

Jakie wnioski p³yn¹ z tych badañ?

A CDAM ZAPLIÑSKI
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S

twardnienie rozsiane (s.r.) jest

najczêstsz¹ chorob¹ demieliniza-

cyjn¹ uk³adu nerwowego. Doty-

czy ona przede wszystkim m³odych do-

ros³ych. Pierwsze objawy wystêpuj¹ za-

zwyczaj miêdzy 20 a 40 rokiem ¿ycia i

tylko u kilku procent pacjentów cho-

roba rozwija siê przed 15 lub po 55 roku

¿ycia. Od strony patologicznej istot¹

choroby jest przewlek³y proces zapalno-

demielinizacyjny oœrodkowego uk³adu

nerwowego, który objawia siê klinicz-

nie wystêpowaniem rozproszonych w

czasie wieloogniskowych objawów neu-

rologicznych. W chwili obecnej nie jest

znany pierwotny czynnik uaktywniaj¹-

cy nieprawid³ow¹ reakcjê immunolo-

giczn¹, dlatego te¿ niemo¿liwe jest le-

czenie przyczynowe. Stosowanie w te-

rapii s.r. leków oddzia³uj¹cych na uk³ad

odpornoœciowy uwzglêdnia autoimmu-

nologiczn¹ etiopatogenezê choroby.

W swojej pocz¹tkowej fazie choroba naj-

czêœciej przebiega rzutami z okresami

zaostrzeñ i znacznej poprawy (dotyczy

to 85% chorych). U wiêkszoœci z tych

chorych po pewnym czasie choroba

przechodzi w postaæ wtórnie postêpuj¹-

c¹ (obserwuje siê stopniowe narastanie

niesprawnoœci bez rzutów choroby).

Kilkanaœcie procent (10-15%) chorych

ma od pocz¹tku postaæ pierwotnie po-

stêpuj¹c¹ to znaczy tak¹, w której brak

jest widocznych okresów poprawy i po-

gorszenia z towarzysz¹cym sta³ym na-

rastaniem niesprawnoœci.

Oko³o 10% pacjentów ma ³agodn¹ pos-

taæ s.r., to znaczy tak¹, w której utrwa-

lona niesprawnoœæ oceniana w skali

EDSS jest mniejsza od 3 punktów po co

najmniej 10 latach trwania choroby. U

kilku procent (3-7%) wystêpuje ostra

postaæ choroby, prowadz¹ca w krótkim

czasie do znacznej utrwalonej niespra-

wnoœci (pacjent osi¹ga 7 lub wiêcej

punktów w skali EDSS w okresie krót-

szym ni¿ 10 lat). Ta postaæ choroby

przewa¿nie s³abo reaguje na wszelkie

próby leczenia. Mo¿e ona dotyczyæ za-

równo pacjentów z chorob¹ przebiega-

j¹c¹ rzutami, jak i postaci¹ pierwotnie i

wtórnie postêpuj¹c¹.

Obecnie uwa¿a siê, ¿e zasadniczym ce-

lem leczenia s.r. jest modyfikacja natu-

ralnego przebiegu choroby. Terapia ma

zahamowaæ lub w znacznym stopniu

ograniczyæ narastanie niesprawnoœci

chorych, zmniejszyæ liczbê rzutów cho-

roby, a co za tym idzie liczbê koniecz-

nych sterydoterapii.

Prze³om w terapii s.r. dokona³ siê w po-

³owie lat 90., gdy do leczenia stward-

nienia rozsianego wprowadzono prepa-

raty modyfikuj¹ce naturalny przebieg

choroby – interferony (INF) i octan gla-

tirameru (GA). Skutecznoœæ tego typu

terapii potwierdzono w kilku wielo-

oœrodkowych badaniach klinicznych z

zastosowaniem monitorowania rezo-

nansem magnetycznym (MR). Obecnie

nie budzi ona wiêkszych w¹tpliwoœci.

Dotyczy to zarówno postaci przebie-

gaj¹cej rzutami (INF beta 1 a i 1 b oraz

octan glatiameru), jak i postaci wtórnie

postêpuj¹cej (INF beta 1 b). Jednak¿e

mimo stosowania tego typu leczenia nie

jest ono jednakowo skuteczne u wszyst-

kich pacjentów – jedynie oko³o 30% le-

czonych w ten sposób doznaje ewident-

nych korzyœci.

Za zasadnicze przyczyny braku lub nie-

wielkiej skutecznoœci (brak redukcji

rocznego wskaŸnika rzutów choroby o-

raz stale narastaj¹ca niesprawnoœæ) le-

czenia preparatami modyfikuj¹cymi

naturalny przebieg choroby uznano:

- niew³aœciwe przyjmowanie leków,

- wystêpowanie dzia³añ niepo¿¹da-

nych,

- obecnoœæ przeciwcia³ neutralizuj¹-

cych,

- nie odpowiadaj¹c¹ na leczenie postaæ

choroby.

Wydaje siê, ¿e najistotniejszym proble-

mem jest w³aœciwy dobór pacjentów,

zw³aszcza we wczesnych postaciach

choroby. Na podstawie uzyskanych da-

nych mo¿na stwierdziæ, ¿e tego typu te-

rapia powinna byæ raczej zarezerwowa-

na dla:

- pacjentów z co najmniej dwoma

rzutami choroby w ci¹gu ostatnich

trzech lat,

- chorych, u których poprawa po rzucie

choroby jest nieznaczna – stwierdza

siê stale narastaj¹c¹ niesprawnoœæ,

- osób, u których obecne s¹ inne wskaŸ-

niki aktywnoœci choroby – w MRI

obecnoœæ ognisk ulegaj¹cych wzmoc-

nieniu kontrastowemu lub pleocytoza

w p³ynie mózgowo-rdzeniowym.

Jednak¿e czêœæ autorów uwa¿a, ¿e le-

czeniu preparatami modyfikuj¹cymi

naturalny przebieg choroby nale¿y pod-

daæ pacjentów ju¿ po pierwszym rzucie

choroby i z rozpoznaniem potwierdzo-

nym badaniem rezonansu magnetycz-

nego oraz bez objawów narastaj¹cej

niesprawnoœci. Te dwa odmienne sta-

nowiska wskazuj¹ jedynie na to, ¿e w

chwili obecnej brak jest jednoznacz-

nych wskazañ do terapii modyfikuj¹cej

naturalny przebieg choroby (INF lub

GA). Dlatego te¿ czêœæ badaczy przyj-

mujê opcjê “czekaj i patrz” (wait and

see), uwa¿aj¹c j¹ za najbardziej bez-

pieczn¹ do czasu uzyskania wyników

badañ d³ugofalowej skutecznoœci i bez-

pieczeñstwa stosowanego leczenia.

Obecnie nie jest znany wskaŸnik, który

w sposób ewidentny korelowa³by z na-

rastaniem niesprawnoœci chorych, czyli

taki, za pomoc¹ którego mo¿na by do-

k³adnie okreœliæ i przewidzieæ aktyw-

noœæ choroby. Na podstawie wielu ob-

serwacji ustalono wskaŸniki poœrednie,

œwiadcz¹ce o ciê¿szym, bardziej nasilo-

nym procesie chorobowym.

U chorych, u których leczenie jest ma³o

skuteczne mo¿na zastosowaæ:

- zmianê leku na inny

lub

- leczenie skojarzone z zastosowaniem

dwóch leków.

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby
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Glikokortykoidy

Immunoglobuliny (IVIg)

Azatiopryna (AZA) - Imuran

Dzia³anie steroidów jest wielokierun-

kowe: przeciwzapalne i immunosupre-

syjne. Zmniejszaj¹ one syntezê wielu

cytokin[...]. Dzia³anie przeciwzapalne

nastêpuje przez hamowanie syntezy

pochodnych kwasu arachidonowego.

Dodatkowo w przebiegu rzutu choroby

steroidy “uszczelniaj¹” uszkodzon¹ ba-

rierê krew-mózg, co zosta³o potwierdzo-

ne w przypadku

(MP) badaniem z zastosowaniem MRI

[...]. Obecnie uwa¿a siê, ¿e leki te winny

byæ zarezerwowane tylko do leczenia

zaostrzeñ choroby (rzutu), a nie stoso-

wane w terapii przewlek³ej. Poza jed-

nym badaniem klinicznym II fazy brak

jest danych dotycz¹cych skutecznoœci

przewlek³ego stosowania tego typu le-

czenia. Stosowanie leczenia modyfiku-

j¹cego naturalny przebieg choroby (

i ) nie jest przeciwwskazaniem do

podania steroidów. Jednak¿e trzeba pa-

miêtaæ, ¿e zgodnie z zaleceniami Ame-

rican Academy of Neurology, jeœli trzy

razy w ci¹gu roku zostan¹ podane ste-

roidy, nale¿y rozwa¿yæ zaprzestanie

stosowania INF.

Lekiem z tej grupy maj¹cym obecnie

najwiêksze zastosowanie kliniczne jest

. Przewa¿nie jest on

podawany w krótkim wlewie do¿ylnym

(30-ó0min.) w dawce 500-1000mg przez

trzy do piêciu dni. Skutecznoœæ takiej

terapii potwierdzono licznymi badania-

mi klinicznymi. Wydaje siê, ¿e jest on

szczególnie skuteczny w przypadkach

pozaga³kowego zapalenia nerwów

wzrokowych. Wykazano te¿, ¿e po poda-

niu u osób z izolowanym zapale-

niem nerwów wzrokowych objawy s.r.

pojawia³y siê póŸniej ni¿ u osób leczo-

nych doustnie , jednak¿e

ró¿nice te nie by³y znaczne. W 1998 ro-

ku Oliveri i wsp. opublikowali wyniki

badania, w którym porównywali sku-

tecznoœæ dwóch dawek do¿ylnie poda-

wanego (0,5 i 2,0g podawane przez

5 kolejnych dni). Wykazali oni, ¿e wiê-

ksza dawka leku jest skuteczniejsza –

krócej utrzymywa³y siê objawy rzutu, a

w badaniu MRI liczba aktywnych o-

gnisk by³a istotnie mniejsza.

Na podstawie dotychczas przeprowa-

dzonych badañ nie wykazano istotnej

statystycznie ró¿nicy w d³ugotermino-

wej skutecznoœci dzia³ania doustnych i

do¿ylnych preparatów steroidów. Jed-

nak¿e, w przypadku leku podawanego

do¿ylnie, poprawê uzyskiwano w krót-

szym czasie oraz stwierdzano mniej

objawów niepo¿¹danych. Obecnie uwa-

¿a siê, ¿e nie ma koniecznoœci hospita-

lizacji pacjenta w celu do¿ylnego po-

dania .

Skutecznoœæ do¿ylnie podawanych

wykazano w innych

chorobach autoimmunologicznych:

miastenii, ostrej i przewlek³ej neuropa-

tii demielinizacynej, zapaleniu skórno-

miêœniowym. Uwa¿a siê, ¿e podstawo-

wym mechanizmem dzia³ania jest

blokowanie fragmentu Fc na komór-

kach prezentuj¹cych antygen. Wiado-

mo, ¿e efekty dzia³ania zale¿ne s¹ od

dawki leku: w ni¿szych dzia³a on immu-

nomoduluj¹co, w wy¿szych immunosu-

presyjne. Zainteresowanie tego rodzaju

terapi¹ istnieje od wielu lat, jednak¿e

jej skutecznoœæ wymaga³a potwierdze-

nia w badaniach klinicznych. Chorym

podawano raz w miesi¹cu przez dwa la-

ta w dawce od 0,15 do

1,0 g /kg masy cia³a lub po nasyceniu

jednorazow¹ dawk¹ wstêpn¹ 2,0 g/kg

masy cia³a lek podawano w dawce 0,4

g/kg masy cia³a co dwa miesi¹ce. Grupa

kontrolna otrzymywa³a placebo. Opu-

blikowane wyniki randomizowanych,

przeprowadzonych metod¹ podwójnie

œlepej próby badañ klinicznych, ocenia-

j¹cych skutecznoœæ do¿ylnie podawa-

nych (IVIg) w terapii

stwardnienia rozsianego wykaza³y:

- redukcjê rocznego wskaŸnika rzutów,

- wp³yw na narastanie niesprawnoœci

ocenian¹ w skali EDSS

oraz

- wiêksz¹ liczbê pacjentów bez pogor-

szenia w grupie leczonej.

Tylko w jednym z nich wykazano ko-

rzystne oddzia³ywanie na obraz MRI.

Dzia³ania niepo¿¹dane byty rzadkie

(lek – 4%, placebo – 5%): reakcje skórne,

depresja, eozynofilia, zatorowoœæ p³uc-

na. Wydaje siê, ¿e do¿ylne podawanie

mo¿e byæ alternatyw¹

dla leczenia cytostatykami, INF i GA,

zw³aszcza, ¿e koszty leczenia s¹ 10 razy

ni¿sze, a dzia³ania niepo¿¹dane rzad-

sze.

Opublikowana w 1998 roku praca wy-

kaza³a skutecznoœæ terapii skojarzonej

w leczeniu aktywnych postaci s.r. Pac-

jentom podawano do¿ylnie

w dawce 2,0 g/kg masy cia³a

podzielonej na trzy kolejne dni oraz

doustnie codziennie w

dawce 3 mg/kg masy cia³a przez trzy

kolejne lata. W trakcie trwania próby

nie podawano steroidów. Uzyskane wy-

niki wykaza³y zmniejszenie niespraw-

noœci ocenianej w skali EDSS z 3,4

(SD=0,72) do 3,0 (SD =0,70).

Azatiopryna (AZA) jest analogiem pu-

ryn wp³ywaj¹cym na syntezê kwasów

nukleinowych DNA i RNA. W³aœciwym

lekiem jest jej metabolit

, hamuj¹ca kompetycyjnie syntezê

kwasów nukleinowych przez konkuren-

cjê z hipoksantyn¹. dzia³a za-

równo na limfocyty T, jak i B; hamuje

ekspresjê receptorów powierzchnio-

wych (np. CD2), blokuje odpowiedŸ im-

munologiczn¹ stymulowan¹ mitogena-

mi. Efekt dziaiania AZA nie jest specy-

ficzny, powoduje ona ogóln¹ immuno-

supresjê. Znalaz³o to zastosowanie w

wielu innych chorobach o pod³o¿u auto-

immunologicznym (np.: miastenia, reu-

matoidalne zapalenie stawów).

Po wykonaniu metaanalizy siedmiu

najbardziej istotnych badañ z AZA

stwierdzono istotny wp³yw leku na

zmniejszenie liczby rzutów w ci¹gu

roku. W opublikowanym porównaniu

leczenia z ,

i do¿ylnym podawaniem

nie stwierdzono istot-

nej statystycznie ró¿nicy w skutecznoœ-

ci tych leków w redukcji rocznego wska-

Ÿnika rzutów. [...]

Przy okazji trzeba pamiêtaæ, ¿e

jest lekiem podawanym doustnie i zna-

cznie tañszym. Toksycznoœæ jest

dobrze znana, ale tylko u 10% pacjen-

tów z s.r. istnieje koniecznoœæ przerwa-

nia podawania leku. Najczêœciej wystê-

puj¹ce dzia³ania niepo¿¹dane to zabu-

rzenia ze strony uk³adu pokarmowego

(nudnoœci, wymioty, bóle brzucha), go-

r¹czka zwi¹zana z podawaniem leku,

zmiany skórne.

Lek w dawce 2-3 mg /kg. masy cia³a. po-

winien byæ podawany w dwóch lub

trzech dawkach. Dawka pocz¹tkowa

wynosi zazwyczaj 50mg. Do pe³nej daw-

ki nale¿y dojœæ w ci¹gu miesi¹ca. W

trakcie leczenia nale¿y regularnie

(przynajmniej raz w miesi¹cu) kontro-

metyloprednizolonu

INF

GA

metyloprednizolon

MP

prednizolonem

MP

MP

immunoglobulin

IVIg

immunoglobuliny

immunoglobulin

immunoglobulin

immunoglo-

buliny

azatioprynê

6-merkaptopu-

ryna

In vitro

AZA INF beta 1 a i 1 b kopo-

limerem-1

immunoglobulin

AZA

AZA

AZA
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lowaæ morfologiê oraz enzymy wskaŸni-

kowe w¹troby. W przypadku infekcji

ropnych z temperatur¹ powy¿ej 38,5

stopni C nale¿y przerwaæ podawanie le-

ku. Na podstawie uzyskanych danych

klinicznych za sensowny i uzasadniony

medycznie okres terapii mo¿na uznaæ

czas przynajmniej dwóch lat.

Podawanie ma³ych, doustnych dawek

(7,5mg/tydzieñ) okaza³o siê wzglê-

dnie ma³o toksyczne i skuteczne w le-

czeniu reumatoidalnego zapalenia sta-

wów. Za³o¿ono, ¿e lek bêdzie mia³ po-

dobn¹ skutecznoœæ w przypadku s.r.

[...]

Z zastosowaniem przeprowadzo-

no kilka ma³ych prób klinicznych. Opu-

blikowane w 1995 roku badania obej-

mowa³y grupê 60 pacjentów z przewlek-

le postêpuj¹c¹ postaci¹ s.r. (EDSS 3,0-

6,5 pkt.), otrzymuj¹cych doustnie

w dawce 7,5mg/tydzieñ przez dwa lata.

Uzyskane efekty by³y niewielkie, jed-

nak¿e istotne statystycznie (ocena obej-

mowa³a wiele skal neurologicznych

oraz badania MRI – porównanie ca³ko-

witej wielkoœci zmian demielinizacyj-

nych w czasie T2). Wstêpne wyniki pró-

by otwartej wykaza³y, ¿e zwiêkszenie

dawki leku do 20mg/tydzieñ mo¿e u

pewnej grupy chorych z aktywn¹ posta-

ci¹ choroby przynieœæ dodatkowe ko-

rzyœci. Jednak¿e dane te wymagaj¹ po-

twierdzenia w innych badaniach.

Wydaje siê, ¿e doustne podawanie

mo¿e byæ alternatyw¹ dla in-

nych leków immunosupresyjnych (np.

) u pacjentów z aktywn¹ postaci¹

s.r. Dzia³ania niepo¿¹dane s¹ stosunko-

wo nieznaczne i w wiêkszoœci przypad-

ków nie powoduj¹ koniecznoœci odsta-

wienia leku. Lek podajemy doustnie,

raz w tygodniu w dawce 7,5mg. W trak-

cie leczenia nale¿y regularnie kontrolo-

waæ parametry czynnoœci w¹troby i

morfologiê krwi.

jest lekiem cytostatycz-

nym, nale¿¹cych do grupy

. Jego dzia³anie polega na zahamo-

waniu cyklu komórkowego miêdzy fa-

zami G2/M a interfaz¹ S (uniemo¿liwia

on rozwiniêcie siê helisy DNA). Dok³ad-

ny mechanizm oddzia³ywania na uk³ad

odpornoœciowy nie jest w pe³ni poznany,

ale wiadomo, ¿e :

- bardzo silnie hamuje czynnoœæ

limfocytów B i produkcjê przeciwcia³,

- zmniejsza aktywnoœæ limfocytów T

pomocniczych,

- wzmaga aktywnoœæ limfocytów T

supresorowych.

Lek ten ma bardzo d³ugi okras pó³trwa-

nia i du¿¹ objêtoœæ dystrybucji, dlatego

mo¿e byæ stosowany w pojedynczej in-

fuzji w dawce l2mg/m2 w 250-500ml

0,9% NaCI (dawka skumulowana do

120mg/m2). Na 30 minut przed jego po-

daniem pacjent powinien otrzymaæ

œrodki przeciwwymiotne z grupy anta-

gonistów 5-HT3 ( ,

). Uzyskana immunosupresja

jest doœæ trwa³a, dziêki czemu lek mo¿-

na podawaæ co 3 miesi¹ce. Chocia¿ jest

lekiem mniej toksycznym np. od

, to jednak jak wszystkie po-

chodne (np,

) jest kardiotoksyczny. Obserwo-

wano zastoinow¹ niewydolnoœæ kr¹¿e-

nia i spadek frakcji wyrzutowej u cho-

rych z dawk¹ skumulowan¹ >140

mg/m2. Dlatego leczenie

wymaga monitorowania uk³adu

kr¹¿enia (przynajmniej 1 raz w roku

badanie echokardiograficzne i EKG). W

trakcie leczenia nale¿y kontrolowaæ

obraz krwi (pocz¹tkowo codziennie, po-

tem raz w tygodniu). Terapia

nie jest generalnie polecana, po-

winna byæ zarezerwowana dla chorych

z bardzo aktywn¹ chorob¹ (pogorszenie

w skali EDSS >2,0 pkt. w ci¹gu roku).

Dane pochodz¹ce z dwóch wielooœrod-

kowych badañ wykaza³y skutecznoœæ

leczenia w obrazie MRI (oceniano

liczbê chorych bez nowych ognisk: gru-

pa otrzymuj¹ca – 90%,

grupa otrzymuj¹ca sterydy – 30%,

p<0,001 ). Oceniano równie¿ wp³yw le-

czenia na niesprawnoœæ ocenian¹ w

skali EDSS (grupa : – 1,1 pkt.,

grupa sterydy – 0,3 pkt., p<0,001),

liczbê chorych z pogorszeniem klinicz-

nym w ci¹gu roku (p<0,01 ) oraz liczbê

pacjentów bez pogorszenia klinicznego

(p<0,05). Uzyskane rezultaty potwier-

dzono w innym du¿ym badaniu klinicz-

nym z kontrol¹ MRI. Leczono 194 pac-

jentów, którzy otrzymywali

w dawce 5mg/m2 lub l2mg/m2 lub

placebo. w sposób istotny

wyd³u¿a³ okres do pierwszego pogorsze-

nia (p<0,001 ), obni¿a³ wartoœæ rocznego

wskaŸnika rzutów choroby (p<0,001 ),

opóŸnia³ narastanie niesprawnoœci

(p<0,05) oraz hamowa³ aktywnoœæ cho-

roby w obrazie MRI (p=ns). Skutecz-

noœæ leczenia by³a zale¿na od dawki

leku.

jest cytostatykiem alkiluj¹cym o

dzia³aniu cytotoksycznym i immunosu-

presyjnym.

Na podstawie przeprowadzonych ba-

dañ wykazano skutecznoœæ tego leku w

postêpuj¹cych postaciach choroby. Nie

uzyskano jednak istotnego wp³ywu na

obraz MR. Chorzy otrzymywali 700

mg/m2 co drugi miesi¹c. Uzyskano sta-

bilizacjê procesu chorobowego w porów-

naniu z grup¹ kontroln¹ (p=0,03). Naj-

wiêksze korzyœci odnieœli chorzy m³odzi

w wieku 18-40 lat (p=0,003). Tego wp³y-

wu nie obserwowano w grupie starszej

wiekowo – 41-55 lat (p=0,97). Dodat-

kowo lek ten ma wiêksz¹ si³ê dzia³ania

u pacjentów z wtórnie (p=0,04) ni¿ pier-

wotnie postêpuj¹c¹ postaci¹ choroby. W

pracy Weinstock-Guttmana z 1998 ro-

ku wykazano pozytywny wp³yw ,

który stosowano przy braku skuteczno-

œci i czêstym podawaniu

. Podawanie do¿ylne

przez rok w odstêpach miesiêcznych

wysokich dawek pozwoli³o na sta-

bilizacjê postêpu choroby.

Ostatnio na podstawie badañ przepro-

wadzonych na 95 chorych z postaci¹

postêpuj¹c¹ s.r. zaproponowano ³¹czne

stosowanie i . Pocz¹tkowo pa-

cjenci byli poddawani leczeniu induk-

cyjnemu – i.v. przez 5 dni po l,0g, a

nastêpnie od 4-5 dnia jednorazowo

we wlewie do¿ylnym w dawce 800

mg/m2. podawano ³¹cznie z l,0g

w pierwszym roku terapii co 4 ty-

godnie, w drugim co 6 tygodni, a w trze-

cim co 8 tygodni. Dawka wzrasta³a

do 1600 mg/m2 tak, by utrzymaæ liczbê

l e u k o c y t ó w n i e m n i e j s z ¹ n i ¿

1500/mm3. Opieraj¹c siê na tym bada-

niu, przeprowadzonym metod¹ próby

otwartej, autorzy sugeruj¹, ¿e leczenie

takie winno byæ stosowane na pocz¹tku

fazy przewlek³ej oraz, ¿e jest ono sku-

teczniejsze w postaci wtórnie ni¿ pier-

wotnie postêpuj¹cej (tendencja, bez

istotnoœci statystycznej).

Metotreksat (MTX)

Mitoksantron (MX)

Cyklofosfamid - CTX

MTX

MTX

MTX

me-

totreksatu

AZA

Mitoksantron

antraceno-

idów

MX

ondansertron tropi-

steron

cyklo-

fosfamidu

antracenoidów doksorubi-

cyna

mitoksantro-

nem

mitoksan-

tronem

MX

mitoksantron

MX

mitoksan-

tron

Mitoksantron

CTX

CTX

INFb metylo-

prednizolonu

CTX

CTX MP

MP

CTX

CTX

MP

CTX

dokoñczenie na str. 11
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W

tym roku koñczy siê trzecia

kadencja dzia³alnoœci w³adz

Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego wszystkich

szczebli tj. Rady G³ównej, Rad Oddzia-

³ów i zarz¹dów kó³ terenowych.

Kampaniê sprawozdawczo – wyborcz¹

w woj. pomorskim rozpoczêliœmy w ub.

roku, kiedy to Rada Oddzia³u uchwali³a

terminarz wyborów i zaleci³a ich prze-

prowadzenie tyko w tych ko³ach, gdzie

zarz¹dy zosta³y wybrane przed 2000 r.

Uznano, ¿e nie ma potrzeby wy³aniania

nowych zarz¹dów w ko³ach w Gdañsku,

Kartuzach, Koœcierzynie i Tczewie (w

wiêkszoœci s¹ to ko³a nowe, powo³ane

decyzjami Rady G³ównej PTSR w la-

tach 1999 2000).

Jesieni¹ ub. roku wybrano jako pierw-

szy, zarz¹d ko³a PTSR w Sopocie, w

sk³adzie: Agnieszka Wyrzykowska –

przewodnicz¹ca, Urszu³a Karwacka –

sekretarz, Halina Leska – skarbnik

oraz Barbara Ellward, Zofia Ho³owiñ-

ska, Stanis³aw Krawczyk i Ma³gorzata

Szulc – cz³onkowie. W roku bie¿¹cym

zorganizowano zebrania sprawozdaw-

czo – wyborcze w Elbl¹gu, Gdyni i Sta-

rogardzie Gd. oraz zebranie informacyj-

ne, inicjuj¹ce powo³anie kolejnego ko³a

w Pucku, dziewi¹tego ju¿ ko³a, dzia³aj¹-

cego w strukturach naszego oddzia³u.

W niniejszym artykule przedstawiamy

przebieg wyborów w tych ko³ach oraz

sk³ady nowych zarz¹dów.

Z inicjatyw¹ utworzenia tego ko³a wy-

st¹pi³a grupa cz³onków PTSR z terenu

pow. puckiego oraz Pani El¿bieta Necel

Dyrektor Domu Pomocy Spo³ecznej w

Pucku, gdzie przebywa oko³o 20 cho-

rych na SM, nale¿¹cych wczeœniej do

kó³ w Gdañsku, Gdyni i Sopocie. Zebra-

nie odby³o siê w niedzielne popo³udnie 4

lutego br. z udzia³em oko³o 30 osób z

DPS i ró¿nych miejscowoœci powiatu

oraz w³adz wojewódzkich PTSR. Zebra-

ni podjêli uchwa³ê o utworzeniu ko³a w

Pucku, okreœlili najwa¿niejsze zadania

na najbli¿sze miesi¹ce (przygotowanie

wniosku do Rady G³ównej PTSR w

sprawie formalnego powo³ania ko³a, ro-

zeznanie w samorz¹dzie w sprawie u-

zyskania przez ko³o pomocy finansowej,

ustalenie terminów spotkañ oraz mo¿li-

woœci i warunków transportu chorych

na te spotkania). Wybrano tymczasowy

zarz¹d ko³a w sk³adzie: Maria Or³ow-

ska – przewodnicz¹ca, Wies³awa

Elwart – sekretarz, Genowefa Tuszer –

skarbnik oraz Klara Lasek i Teresa

Wiœniewska – cz³onkowie.

Ko³o w Pucku bêdzie pierwszym ko³em

na naszym terenie, zwi¹zanym bardzo

mocno z baz¹ Domu Pomocy Spo³ecznej,

ale dzia³aj¹cym równie¿ na rzecz cho-

rych mieszkaj¹cych w terenie.

Zebranie wyborcze ko³a gdyñskiego od-

by³o siê 10 lutego 2001 r. tj. w dniu ju-

bileuszu 75-lecia miasta Gdyni, w

Gdyñskim Centrum Wspomagania Or-

ganizacji Pozarz¹dowych, sta³ym

miejscu spotkañ tego ko³a. Ko³o w Gdy-

ni, utworzone w 1993 roku, nale¿a³o

zawsze do wiod¹cych na naszym tere-

nie. Po serii imprez o zasiêgu wojewódz-

kim, organizowanych w tatach 1993 –

l996, skoncentrowa³o siê na wybranych

elementach pracy podstawowej na

rzecz swoich cz³onków. Sprzyja temu

pomoc samorz¹du, m.in. przydzielanie

jak nigdzie, bo ju¿ na pocz¹tku roku

tzw. grantów na realizacje projektów

zg³aszanych przez zarz¹d. Spotkania

ko³a odznaczaj¹ siê mi³¹, niepowtarzal-

n¹ atmosfer¹, s¹ urozmaicone dziêki

m³odzie¿y ze szko³y muzycznej, artys-

tom i przedstawicielom w³adz. Niestety,

niektóre inne dzia³ania podstawowe

ko³a PTSR, wa¿ne dla chorych, s¹ reali-

zowane w bardzo ograniczonym zakre-

sie, nie na miarê ko³a licz¹cego ponad

100 cz³onków. Nie uda³o siê zachêciæ

wiêkszej liczby chorych do brania ak-

Puck

Gdynia

WYBIERAMY   NOWE   ZARZ¥DY   KÓ£   TERENOWYCHWYBIERAMY NOWE ZARZ¥DY KÓ£ TERENOWYCHWYBIERAMY   NOWE   ZARZ¥DY   KÓ£   TERENOWYCH

G

d
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P
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tywnego udzia³u w pracy ko³a, a ewi-

dentnym tego przyk³adem by³a frek-

wencja na zebraniu (mimo skierowania

do wszystkich indywidualnych zapro-

szeñ).

W sk³ad nowego zarz¹du ko³a weszli:

Ryszard Kaczmarek – przewodnicz¹cy,

Irena Murzynowska i Renata Patzer –

wiceprzewodnicz¹ce, Krystyna Wiœ-

niewska – sekretarz, Helena Szczepa-

niak – skarbnik oraz Zygmunt Chro-

stowski, Miros³awa Jarocka i Lidia

Pagudis – cz³onkowie. Nowemu zarz¹-

dowi ¿yczymy jeszcze wiêkszej aktyw-

noœci i poszerzenia pola dzia³ania.

–

–

–

–

–

–

–

–

–

–

Starogard Gdañski

Elbl¹g

Zebranie wyborcze ko³a PTSR w Sta-

rogardzie Gdañskim odby³o siê w sobo-

tê 17 lutego br., z udzia³em ponad 20

osób cz³onków ko³a i przedstawicieli

w³adz wojewódzkich, w miejscu sta³ych

spotkañ tj. w Filii nr 4 Miejskiej Biblio-

teki. Ko³o dzia³a w specyficznych wa-

runkach, gdy¿ oko³o 50% chorych mie-

szka w terenie, w ró¿nych gminach.

Mimo rozproszenia cz³onkowie ko³a s¹

doœæ dobrze zintegrowani dziêki wspól-

nym pobytom na turnusach rehabilita-

cyjnych i imprezom okolicznoœciowym

(ogniska, wycieczki, op³atek) Ko³o nie

wykorzystuje mo¿liwoœci ubiegania siê

o pomoc finansow¹ z samorz¹du, nie

nawi¹zuje do dobrych doœwiadczeñ z lat

1997 – 1998, ale s¹ szanse na odnowie-

nie tych starañ i stopniowe poszerzanie

dzia³alnoœci.

Do nowego zarz¹du ko³a zostali wybra-

ni: Marek Su³ek – przewodnicz¹cy. Jó-

zef Marsza³ek wiceprzewodnicz¹cy,

Katarzyna Moritz sekretarz, Bo¿ena

Holc skarbnik oraz Maria Bruliñska i

Maryla Niklewska cz³onkowie.

Z tak ukonstytuowanym zarz¹dem wi¹-

¿emy du¿e nadzieje.

Ko³o PTSR w Elbl¹gu znalaz³o siê w na-

szym oddziale w marcu 2000 r., wczeœ-

niej istnia³ tam Oddzia³ Wojewódzki

PTSR, który póŸniej zawiesi³ swoj¹

dzia³alnoœæ, a nastêpnie zosta³ prze-

kszta³cony w ko³o terenowe. Niestety,

rok ubieg³y równie¿ nie nale¿a³ do

udanych dla tego ko³a, g³ównie dlatego,

¿e zosta³ zdekompletowany jego zarz¹d.

Zebranie wyborcze by³o wiêc warun-

kiem rozpoczêcia normalnej pracy ko³a.

Odby³o siê ono 14 marca br. w Dzien-

nym Domu Pomocy Spo³ecznej z udzia-

³em gonad 30 osób cz³onków ko³a,

przedstawicieli w³adz wojewódzkich

PTSR i zaproszonych goœci, m.in przed-

stawiciela Elbl¹skiej Rady Konsulta-

cyjnej Osób Niepe³nosprawnych.

Wœród obecnych by³y osoby mieszkaj¹-

ce w terenie (w dawnym woj. elbl¹-

skim), w tym spora grupa z Pas³êka.

Rozpoczê³o siê od informacji na temat

mo¿liwoœci zorganizowania rehabilita-

cji domowej chorych na SM na terenie

Elbl¹ga, a nastêpnie od przedstawienia

siê uczestników. W dyskusji podjêto

próbê okreœlenia podstawowych proble-

mów wymagaj¹cych rozwi¹zania oraz

najwa¿niejszych zadañ dla ko³a, a

szczególnie jego zarz¹du.

Do nowego zarz¹du ko³a zostali wybra-

ni: Krystyna Chudziñska przewodni-

cz¹ca, El¿bieta WoŸniak wiceprze-

wodnicz¹ca, Danuta Cieñkowska se-

kretarz, Krystyna Januszewska skar-

bnik oraz Halina Krakowska, Grzegorz

Nakonieczny, Marzena Rusinek i

Krystyna Sidorow cz³onkowie. Mamy

nadziejê, ¿e niebawem ko³o w Elbl¹gu

bêdzie dzia³a³o równie efektywnie jak

inne nasze ko³a terenowe.

W ten sposób zakoñczona zosta³a kam-

pania sprawozdawczo – wyborcza w ko-

³ach terenowych i mo¿e siê odbyæ Walne

Zebranie Oddzia³u Wojewódzkiego

PTSR w Gdañsku, zaplanowane na 31

marca 2001 r.

S KTANIS£AW RAWCZYK
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emat, którym siê teraz zajmie-

my, spêdza sen z powiek ludzi od

tysiêcy lat.

Tymi i podobnymi pytaniami niech pe³-

nosprawna czêœæ ludzkoœci martwi siê

sama. Filozofowie maj¹ têgie g³owy,

niech dalej deliberuj¹, bo do sedna

sprawy dosz³y dopiero jednostki. My

spróbujemy ograniczyæ rozwa¿ania i

poszukaæ sensu ¿ycia naszego – SM-

owego. Od d³u¿szego czasu rzadko o-

puszczam mieszkanie. M-ileœ tam sta³o

siê moim naturalnym œrodowiskiem.

Iloœæ docieraj¹cych bodŸców zewnêtrz-

nych jest wyraŸnie ograniczona. Konta-

kty bie¿¹ce mam tylko z ludŸmi dobrze

znanymi, wiêc s¹ niezbyt stresuj¹ce.

Czynnoœci codzienne trudne i rutyno-

we. Zmaganie z oporn¹ materi¹ w³asne-

go cia³a i otaczaj¹cych przedmiotów

bardzo wyczerpuj¹ce. Zmienne samo-

poczucie waha siê w zwariowanej sinu-

soidzie, bo wiêcej “do³ków” ni¿ “górek”.

Jak tu w tym wszystkim odnaleŸæ sens

istnienia?

A jednak, o paradoksie, s¹ to œwietne

warunki do jednej, jedynej pracy, jak¹

mo¿emy z pewnoœci¹ wykonaæ, a mia-

nowicie do doskonalenia samego siebie.

Ale co tu, kurczê, doskonaliæ? Przecie¿

jesteœmy œwietni, a dziêki trudnemu ¿y-

ciu pójdziemy pewnie do nieba najkrót-

sz¹ drog¹ – obruszy siê niejeden. Myœlê

jednak, ¿e jest to i owo do zrobienia.

Chiñskie powiedzenie mówi, ¿e nawet

najd³u¿sz¹ podró¿ zaczyna ma³y krok.

Zatem spróbujmy go postawiæ.

Nie krêcimy, nie zmyœlamy, nie ubar-

wiamy. O mijaniu siê z prawd¹ nawet

nie wspomnê. Je¿eli nie mo¿emy powie-

dzieæ prawdy – milczymy. Wiem, ¿e do-

roœli ludzie przewa¿nie nie k³ami¹, ale

czêsto uwa¿amy za niewinne wykrêty

typu: “Ÿle siê czujê”, gdy nie chcemy

czegoœ zrobiæ lub “nie bêdzie mnie w

domu”, gdy nie chcemy kogoœ widzieæ.

To, niestety, te¿ s¹ k³amstwa i starajmy

siê ich unikaæ. W tym miejscu czêsto pa-

da zarzut, ¿e prawda mo¿e byæ przykra i

dlatego oszczêdzamy jej innym. Prawda

zaszkodziæ nikomu nie mo¿e, jednak nie

nale¿y jej myliæ z brutaln¹, niepo-

trzebn¹ szczeroœci¹. Staramy siê byæ

¿yczliwi i prawdomówni.

Zaczniemy od przypowieœci. Do rabina

przyszed³ uczeñ i zapyta³: “Powiedz mi,

czym jest nasza œwiêta ksiêga Tora? Co

w niej jest napisane?”. Stary rabin po-

duma³ chwilê, a potem rzek³: “Synku,

tam jest napisane: nie rób drugiemu, co

tobie niemi³o, a reszta to tylko komen-

tarze.” Otó¿ to. Treœæ wszelkich ksi¹-

¿ek, ucz¹cych wspó³¿ycia z ludŸmi da

siê sprowadziæ do s³ów m¹drego rabina.

Generalnie nie mówimy i nie robimy

innym tego, czego nie chcemy, by nam

czyniono. Jest to najbardziej uniwersal-

ny sposób postêpowania z innymi ludŸ-

mi, daj¹cy gwarancjê, ¿e nie pope³nimy

b³êdu i nie sprawimy nikomu przy-

kroœci. Na przyk³ad nie lubimy byæ

obgadywani – nie obgadujemy, nie chce-

my, aby nas krytykowano – nie kry-

tykujemy itd. W ka¿dej sytuacji wy-

starczy chwilê pomyœleæ, a wzorzec

postêpowania nasunie siê sam. Dwa

pierwsze kroki s¹ jednakowe dla

wszystkich. Kolejny jest zacznie trud-

niejszy. Wymaga wnikliwego spojrzenia

na samego siebie i odwagi przyznania

siê do naszych indywidualnych wad. Na

szczêœcie tylko przed samym sob¹.

WeŸmy do rêki lusterko. Je¿eli jesteœ-

my w z³ym nastroju, takie samo ponure

oblicze ujrzymy w lustrze. Je¿eli siê

uœmiechniemy – nasze zwierciadlane

Po co ¿yjemy?

Jaki jest sens cierpienia?

Co powinniœmy osi¹gn¹æ, do czego

dojœæ u schy³ku ¿ywota?

Krok 1

Krok 2

Krok 3

Mówimy zawsze prawdê.

Szanuj bliŸniego swego, jak siebie

samego.

Rzeczywistoœæ jako zwierciad³o.

vis a vis uœmiechnie siê do nas. Na tej

samej zasadzie otaczaj¹ca rzeczywis-

toœæ jest tylko odbiciem naszego wnê-

trza. Wszystko to, co widzimy, odnaj-

dziemy w sobie samych. Œwiatów jest

tyle, ile ludzi, bowiem ka¿dy z nas po-

strzega coœ innego. Tu w³aœnie mamy

cenn¹ wskazówkê i wiemy ju¿, jaka na-

sza cecha wymaga zmiany. Na przy-

k³ad: je¿eli uwa¿amy, ¿e ludzie s¹ sk¹pi

i z³oœci nas to (ale nie jakaœ jedna o-

soba), przyjrzyjmy siê sobie uwa¿nie.

Je¿eli sami jesteœmy hojni, sk¹pstwo

innych nie bêdzie nas wcale obchodziæ.

Wszystkie wady, które dra¿ni¹ nas w

ludziach, wymagaj¹ przepracowania w

nas samych. Sytuacja przenoszenia

w³asnych cech na zewn¹trz jest dobrze

znana psychologii i nosi nazwê projek-

cji.

Ludzie chc¹ ci¹gle zmieniaæ œwiat. Nie-

stety, niewielki mamy wp³yw na to, co

siê dzieje. Natomiast jest wiele do zro-

bienia, gdy przyjrzymy siê sobie. Mu-

simy te¿ daæ innym prawo do bycia ta-

kimi, jakimi s¹. To ich sprawa – pod wa-

runkiem oczywiœcie, ¿e nas nie bij¹ –

wtedy tak¿e nasza. Ka¿dy ma swoj¹

œcie¿kê i pod¹¿a ni¹ samotnie, ale œwiat

zewnêtrzny dostarcza nam informacji

pomocnych w wêdrówce, trzeba tylko

chcieæ i umieæ patrzeæ. Ca³a praca nad

sob¹ dotyczy te¿ oczywiœcie ludzi zdro-

wych. My mamy nad nimi jedn¹, nie-

s³ychan¹ przewagê. Mamy wiêcej czasu

na czytanie, przemyœlenia i zastana-

wianie siê nad sensem wszystkiego.

Czêsto jesteœmy sami w domu, nikt

nam nie przeszkadza. S¹ to warunki

naprawdê komfortowe, dostêpne nie-

licznym. Rozwój cz³owieka odbywa siê

W poszukiwaniu sensu ¿yciaW poszukiwaniu sensu ¿ycia
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poprzez rozwi¹zywanie kolejnych prob-

lemów. Gdy przydarza nam siê coœ wa¿-

nego, musimy znaleŸæ odpowiedŸ na py-

tania:

“dlaczego przydarzy³o siê to mnie?”

“dlaczego teraz?”

“dlaczego w³aœnie to?”

Tu tkwi rozwi¹zanie. Gdy nauczymy siê

przygl¹daæ rzeczywistoœci, najlepiej

zgodnie z zasad¹ “koñ jaki jest – ka¿dy

widzi”, bêdzie ³atwiej zaakceptowaæ

wszystko to, co nas spotyka. Wa¿ne jest

te¿ stwierdzenie nastêpuj¹ce: zmienia-

j¹c siebie, zmieniamy tak¿e œwiat. I jest

to jedyna mo¿liwoœæ wp³ywania na

wszystko, co nas otacza. Obowi¹zuje bo-

wiem zasada rezonansu, o której innym

razem. Piszê i piszê, a do wyczerpa-

nia tematu daleko. Myœlê, ¿e jeszcze do

niego wrócimy. Pozwólcie wiêc, ¿e teraz

zakoñczê s³owami Paulo Coelho (fakt,

¿e czyta go m³odzie¿, jest moj¹ osobist¹

radoœci¹) z ksi¹¿ki “Podrêcznik wojo-

wnika œwiat³a”.

Wojownicy œwiat³a maj¹ w oczach oso-

bliwy blask. ¯yj¹ i stanowi¹ czêœæ ¿ycia

innych ludzi. Rozpoczêli swoj¹ ziemsk¹

podró¿ bez tobo³ków i bez sanda³ów.

Czêsto bywaj¹ tchórzliwi i nie zawsze

postêpuj¹ tak, jak trzeba. Cierpi¹ z po-

wodu b³ahych spraw, bywaj¹ ma³odusz-

ni, czasami uwa¿aj¹, ¿e nigdy nie uda

im siê dorosn¹æ, albo s¹dz¹, ¿e nie s¹

godni b³ogos³awieñstwa, czy cudu. Nie

zawsze wiedz¹, co w³aœciwie robi¹ na

œwiecie i czêsto spêdzaj¹ bezsenne noce

myœl¹c, ¿e ich ¿ycie nie ma sensu. Dla-

tego w³aœnie s¹ wojownikami œwiat³a.

Poniewa¿ siê myl¹. Poniewa¿ zadaj¹

sobie pytania. Poniewa¿ poszukuj¹ sen-

su i – z ca³¹ pewnoœci¹ – kiedyœ go od-

najd¹.

Dzisiejszy artyku³ dedykujê wszyst-

kim, którzy chc¹ sensu poszukiwaæ oraz

pewnemu panu o rogatej duszy.

Pozdrawiam wszystkich cieplutko,

I ARENA BRAMSKA

Najczêœciej proponowane s¹ dwa sche-

maty postêpowania. Pierwszy to poda-

wanie w dawce 125mg 4 razy

dziennie przez 8-18 dni do momentu

spadku liczby leukocytów do 4000/mm3

wraz z do¿ylnym podawaniem w

dawce 100 LU. przez 5-10 dni. Drugi

schemat obejmuje leczenie w

dawce 600mg/m2 w 1, 2, 4, 6, i 8 dniu

wraz z do¿ylnie podanym (w

dawce 100 LU. przez 10 dni od pocz¹tku

podawania ). Kontynuacja leczenia

polega na do¿ylnym podawaniu co

drugi miesi¹c w dawce 700mg/m2. Le-

czenie takie trwa zazwyczaj kilkanaœ-

cie miesiêcy. Istniej¹ inne schematy po-

stêpowania, w których terapia nie

jest poprzedzona leczeniem indukcyj-

nym.

W trakcie stosowania nale¿y pa-

miêtaæ o jego toksycznym dzia³aniu na

dolne drogi moczowe. Dlatego w dniu

podania leku nale¿y choremu podaæ

oko³o 3000 ml p³ynów do¿ylnie, ¿eby za-

pobiec krwotocznemu zapaleniu pêche-

rza moczowego. Nudnoœci i wymioty po-

wstrzymuje siê podaj¹c

lub . Wszystkie te uwagi

dotycz¹ce leczenia nale¿y uwzglê-

dniæ równie¿ w przypadku terapii

skojarzonej.

Celowoœæ stosowania autologicznego

przeszczepu szpiku lub komórek macie-

rzystych by³a rozwa¿ana w leczeniu

innych chorób o etiologii autoimmuno-

logicznej. Leczenie to ze wzglêdu na

bardzo wysokie koszty mo¿e byæ stoso-

wane tylko wyj¹tkowo. Do pocz¹tku

2000 roku procedurze tej zosta³o pod-

danych jedynie kilkudziesiêciu cho-

rych. Istot¹ tego typu leczenia jest wy-

eliminowanie “nieprawid³owych” ko-

mórek T, odpowiedzialnych za uszko-

dzenie mieliny. W wiêkszoœci przypad-

ków stosowano autologiczne przeszcze-

py szpiku. Mimo, ¿e œmiertelnoœæ same-

go zabiegu i jego powik³añ nie przekra-

cza³a 2,5%, to nale¿y zwróciæ szczególn¹

uwagê na bardzo staranny dobór cho-

rych do tego typu terapii. Leczeniu pod-

dano pacjentów, u których inne sposoby

postêpowania zawiod³y (przewa¿nie z

zaawansowan¹ postaci¹ choroby –

œrednia wartoœæ EDSS 6,0). Byli to pa-

cjenci zarówno z postaci¹ pierwotnie

postêpuj¹c¹, jak i przebiegaj¹c¹ rzuta-

mi. Po dokonanym przeszczepie u po³o-

wy chorych uzyskano poprawê stanu

czynnoœciowego o 1 punkt w skali EDSS

(utrzymywa³a siê ona przez 15-30 mie-

siêcy). U wiêkszoœci chorych nast¹pi³a

stabilizacja aktywnoœci procesu choro-

bowego (od 3 do 24 miesiêcy), a tylko u

nielicznych zanotowano pogorszenie.

Podsumowuj¹c mo¿na stwierdziæ, ¿e

obiecuj¹ce wyniki wstêpne wymagaj¹

potwierdzenia w dalszych badaniach.

W ostatnio opublikowanym badaniu

wykazano, ¿e w ciê¿kich przypadkach

s.r., w których nie uzyskano poprawy po

du¿ych dawkach steroidów zastosowa-

nie plazmaferezy w ci¹gu 3 tygodni od

pocz¹tku rzutu w sposób istotny popra-

wia rokowanie. U chorych dokonywano

co drugi dzieñ siedmiokrotnie wymiany

osocza (w dawce 54 m1/kg). W badaniu

tym uczestniczy³o jedynie 11 chorych,

ale wyniki s¹ obiecuj¹ce. Na podstawie

do tej pory uzyskanych obserwacji mo¿-

na stwierdziæ, ¿e na ten typ leczenia le-

piej reaguj¹ m³odsi mê¿czyŸni.

Napromieniowanie ca³ego cia³a niskimi

dawkami ( ) lub ca³ego uk³adu

ch³onnego ( ) traktowane jest jako

niespecyficzna immunosupresja. W

praktyce czêœciej stosujê siê napromie-

niowanie uk³adu ch³onnego. Ten typ le-

czenia stosowano równie¿ w innych

chorobach o autoimmunologicznej etio-

logii (SLE z nefropati¹ oporn¹ na lecze-

nie, reumatoidalne zapalenie stawów).

Obiecuj¹ce wyniki wstêpne sk³oni³y do

podjêcia próby leczenia chorych z s.r.

Na podstawie uzyskanych wyników

mo¿na stwierdziæ, ¿e metoda to jest

czêœciowo skuteczna w stabilizacji pro-

cesu chorobowego (wy¿sz¹ skutecznoœæ

uzyskano w grupie, która w tracie lecze-

nia napromieniowaniem dodatkowo

otrzymywa³a przez rok doustnie

od dawki 30mg).

CTX

ACTH

CTX

ACTH

CTX

CTX

CTX

CTX

prometazynê

ondansetron

CTX

TBI

TLI

pred-

nizon

Przeszczep szpiku

Plazmafereza

Napromieniowanie ca³ego cia³a

lub ca³ego uk³adu ch³onnego

Mimo, ¿e etiologia choroby nie jest ci¹gle w

pe³ni poznana, to leczenie immunologiczne

wydaje siê byæ w znacznej czêœci przy-

padków skuteczne. Oprócz tego bardzo is-

totne jest leczenie objawowe oraz szeroko

rozumiana rehabilitacja.

dr med. J Z

prof. dr hab. med. A C

ACEK ABORSKI

NNA Z£ONKOWSKA

dokoñczenie ze str. 7

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby

Stwardnienie rozsiane

próby leczenia aktywnych postaci choroby
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SOPOT

DLA NIEPELNOSPRAWNYCH

D

laczego w³aœnie teraz podjêliœ-

my realizacjê zadania, które

nazwaliœmy STRATEGI¥

W S P I E R A N I A O S Ó B N I E -

PE£NOSPRAWNYCH i dlaczego

uwa¿amy je za niezwykle wa¿ne i pilne?

Za konieczne uzna³am krótkie wprowa-

dzenie.

W naszym rejonie Europy sektor poza-

rz¹dowy liczy sobie zaledwie 10 lat i z

trudem zdobywa nale¿n¹ mu pozycjê w

nowej, demokratycznej rzeczywistoœci.

Mo¿na jednak zaobserwowaæ, ¿e dziêki

ogromnemu zaanga¿owaniu spo³eczne-

mu samorz¹dów lokalnych, osób i orga-

nizacji, sektor ten, przez blisko pó³ wie-

ku zaniedbywany, umacnia siê i rozras-

ta staj¹c siê Ÿród³em wielu nowych roz-

wi¹zañ, tak koniecznych i oczekiwa-

nych. Jednoczeœnie, w wyniku transfor-

macji ustrojowej, samorz¹dy zosta³y

zmuszone do przyjêcia strategicznego

podejœcia do zarz¹dzania i aktywnego

oddzia³ywania na spo³ecznoœæ lokaln¹.

Praca nad strategi¹ rozwi¹zywania

problemów spo³ecznych w Sopocie, w

tym, uznana za priorytetow¹, strategia

wspierania osób niepe³nosprawnych,

zosta³a powierzona Miejskiemu Oœrod-

kowi Pomocy Spo³ecznej. Opracowanie

takie, by mog³o przynieœæ zamierzony

efekt – a tym jest mo¿liwie pe³na inte-

gracja osób niepe³nosprawnych w lo-

kalnej spo³ecznoœci – wymaga zaanga-

¿owania przy jego realizacji wielu osób,

instytucji i organizacji. Dlatego te¿,

dnia 15 stycznia 2001 roku, Zarz¹d

Miasta Sopotu powo³a³ Zespó³ do pracy

nad Strategi¹ Wspierania Osób Niepe³-

nosprawnych, w sk³ad którego wchodz¹

przedstawiciele organizacji pozarz¹do-

wych dzia³aj¹cych na rzecz tych osób,

specjaliœci ró¿nych dziedzin, radni mia-

sta Sopotu oraz pracownicy MOPS-u.

Prace nad strategi¹ rozpoczêliœmy 23

stycznia. Przewidujemy osiem 5-cio-

godzinnych spotkañ, w tym 7 marca

spotkanie ogólne otwarte dla wszyst-

kich, którzy chc¹ w tym przedsiêwziê-

ciu uczestniczyæ, prowadzonych pro-

fesjonalnie przez Panie: Bo¿enê Kisiel –

psychologa z Polskiego Towarzystwa

Psychologicznego i Zofiê ¯ebrowsk¹ –

psychologa z Zak³adu Psychologii Pracy

i Organizacji Instytutu Psychologii

Uniwersytetu Gdañskiego, które zaan-

ga¿owane zosta³y w roli moderatorów

pracy Zespo³u. Opracowanie to, tak wa-

¿ne dla naszego œrodowiska, po przed-

stawieniu i zatwierdzeniu przez Zarz¹d

i Radê Miasta, stanie siê dokumentem

d e - c y d u j ¹ c y m o

p o d e j m o - w a n y c h

p r z e z o b e c n e i

p r z y s z ³ e w ³ a d z e

miasta dzia³aniach

na rzecz osób niepe³-

nosprawnych.

Rzec mo¿na – naresz-

cie!

Przy okazji, nama-

wiam gor¹co Was,

Kochani, niepe³no-

sprawnych miesz-

kañców gmin oœcien-

nych – Gdañska i

Gdyni oraz wszyst-

kich polskich gmin,

wp³ywajcie na wasze

w³adze, by zdecydo-

wa³y mo¿liwie prêdko

o koniecznoœci pow-

stania takiego doku-

mentu. Nale¿y bo-

wiem pamiêtaæ, ¿e

opracowanie strategii

jest warunkiem ko-

niecznym ubiegania

siê o œrodki z fundu-

szów, zarówno krajo-

wych np. PFRON, jak

i zagranicznych.

Wa r t o b r a æ p o d

uwagê tak¿e powo³ane przez Uniê

Europejsk¹ fundusze przedakcesyjne,

czyli wszelkiego rodza-ju programy

wsparcia dla krajów Europy Œrodkowej

i Wschodniej. Z na-dziej¹ myœlê, ¿e i my

bêdziemy mogli w przysz³oœci z nich

korzystaæ.

Na zakoñczenie chcia³abym odpowie-

dzieæ na sformu³owane na wstêpie py-

tanie. Podejmowane przez nas obecne

dzia³ania s¹ tak istotne dlatego, ¿e – jak

jestem g³êboko przekonana – praktycz-

ne efekty naszej pracy bêd¹ pozytywnie

odczuwane przez niepe³nosprawnych

ju¿ w najbli¿szych latach.

Czego z ca³ego serca Wam ¿yczê

A WGNIESZKA YRZYKOWSKA
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Co wydarzy³o siê w gdañskim oddziale PTSR
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Dochody i koszty oddzia³u

oraz kó³ terenowych

Dochody Oddzia³u w %

48%

Darowizny celowe

38%

Dotacje i subwencje

7%

Wp³aty na turnusy rehab.

3%

Sk³adki cz³onkowskie

4%

Inne

Dochody i koszty dzia³alnoœci

Oddzia³u Gdañskiego PTSR

w roku 2000

Dochody i koszty dzia³alnoœci

Oddzia³u Gdañskiego PTSR

w roku 2000

Dochody i koszty dzia³alnoœci

Oddzia³u Gdañskiego PTSR

w roku 2000

Na podstawie

sprawozdania

finansowego

opracowanego przez

I WWONÊ OJTY£Ê
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51%

Zakup leków (Betaferon)

29%

Rehabilitacja (us³ugi obce)

13%

Biuro i spotkania chorych

5%

Pozosta³e koszty

2%

Amortyzacja

Koszty Oddzia³u

i kó³ terenowych w %
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Na proœbê prezesa Oddzia³u Wo-

jewódzkiego Polskiego Towarzystwa

Walki z Kalectwem dr med. Bogumi³a

PrzeŸdziaka w paŸdzierniku 1987 roku

w sali gimnastyczej Przychodni Reha-

bilitacyjnej przy ul. Grodzkiej 20 odby³o

siê pierwsze spotkanie chorych na SM.

Celem tego spotkania by³o powo³anie

ko³a dla chorych na SM przy OW PTWK

w Gdañsku.

Na spotkanie przyby³o kilkanaœcie

osób, niestety nie pamiêtam nazwisk.

Spotkanie to mia³o charakter organiza-

cyjny – ustalono wstêpny plan dzia³a-

nia. Zwróciliœmy siê pismem do Cen-

tralnego Oœrodka Informacji Inwali-

dów przy Zarz¹dzie G³ównym PTWK o

przes³anie nam wykazu chorych na SM

z terenu woj. gdañskiego nale¿¹cych do

Oddzia³u Warszawskiego.

Zebranie za³o¿ycielskie odby³o siê w

obecnoœci prof. R. Mazura, dr B.

PrzeŸdziaka, dr G. Weso³owskiego.

Powo³ane ko³o dzia³a³o w ramach Kra-

jowego Zespo³u Problemowego ds.

Stwardnienia Rozsianego przy ZG

PTWK z siedzib¹ w Krakowie – dlatego

tam, poniewa¿ przewodnicz¹c¹ by³a dr

U. W³adziñska z Krakowa.

W sk³ad pierwszego Zarz¹du Ko³a we-

szli: W³odzimierz Bawiec, Tadeusz

Czerepko, Henryka Filipek, Irena

Murzynowska, Halina Chorzêpa, Regi-

na Miotk, Anna Szadziewicz.

W pierwszym okresie zosta³a opraco-

wana infor-

macja o pow-

sta³ym kole

chorych na

SM na tere-

nie naszego

województwa

i przes³ano j¹

do wszyst-

kich placó-

wek S³u¿by

Zdrowia na

terenie woje-

wództwa.

Z o s t a ³ a

p r z e p r o w a d z o n a

ankietyzacja naszych

cz³onków, mo¿e niepe³-

na, gdy¿ nie wszystkie

ankiety wydane czy ro-

zes³ane wróci³y.

Po przejrzeniu ankiet

nasunê³y siê nam nastê-

puj¹ce wnioski:

- cz³onkowie nasi w wiê-

kszoœci s¹ to osoby

le¿¹ce,

- prawie wszyscy skar-

¿¹ siê na brak opieki

lekarskiej,

- brak pomocy otoczenia

(wiêkszoœæ ankietowa-

nych to osoby samotne

z wyboru lub pozosta-

wione przez rodzinê),

- brak oprzyrz¹dowania

mieszkañ, innych po-

mocy s³u¿¹cych do

u³atwiania ¿ycia co-

dziennego,

- bardzo z³a sytuacja materialna na-

szych cz³onków.

W okresie tym zosta³ zakupiony i roz-

prowadzony wœród naszych cz³onków

poradnik SM – wydrukowany przez wy-

dawnictwo PELIKAN. Zosta³ równie¿

przez nas wydany poradnik praktyczny

“¯ycie ze stwardnieniem rozsianym”

przet³umaczony z jêzyka angielskiego

przez prof. Mazura – rozprowadzony

wœród naszych cz³onków bezp³atnie.

Spotkania nasze w pierwszym okresie

ze wszystkimi cz³onkami odbywa³y siê

1 x na 2 miesi¹ce, zawsze w wolne

soboty – zwi¹zane by³o to z koniecznoœ-

ci¹ dowiezienia lub doprowadzenia

chorego na spotkanie przez rodzinê.
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Pocz¹tki organizowania siê

chorych na SM na Wybrze¿u

Kartki z historii
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Odbywa³y siê one od samego pocz¹tku

w œwietlicy Domu Kombatanta na

Zaspie. W pocz¹tkowym okresie zawsze

pomoc¹ nam s³u¿y³a mimo, ¿e by³ to jej

wolny dzieñ, pani Agnieszka Molenda i

za to w tym miejscu serdecznie jej

dziêkujê za okazane serce. Staraliœmy

siê na nasze spotkania zapraszaæ cieka-

wych ludzi, specjalistów z dziedziny

neurologii, rehabilitacji, z dziedziny

medycyny niekonwencjonalnej. Frek-

wencja na tych spotkaniach by³a ró¿na

w zale¿noœci od samopoczucia, a nawet

pogody.

W lipcu 1988 roku rozpoczê³am akcjê

“sklep miêsny dla chorych na SM” –

chodzi³o mi o to, by nasi cz³onkowie w

wyznaczone dni, godziny w wyznaczo-

nym sklepie dokonywali zakupu miêsa

i wêdlin bez oczekiwania w kolejce.

Wystosowa³am pisma do Wydzia³ów

Handlu, Drobnej Wytwórczoœci i Us³ug

wszystkich miast powiatowych na

terenie woj. gdañskiego z proœb¹ o

wytypowanie na swoim terenie sklepów

umo¿liwiaj¹cych realizacjê kartek miê

snych naszym cz³onkom bez kolejki.

Chorzy i lub ich opiekunowie zg³aszali

siê do wytypowanego sklepu w ich

miejscu zamieszkania okazuj¹c legity-

macjê TWK z wpisanym rozpoznaniem.

na podstawie zaœwiadczenia lekarskie-

go.

Na terenie województwa zosta³y wyty-

powane 22 sklepy. Do ka¿dego ze skle-

pów dotar³am osobiœcie, by omówiæ za-

sady sprzeda¿y, przekaza³am listy osób

uprawnionych do zakupu bez kolejki z

danego terenu i zobowi¹za³am siê do

uaktualnienia tych list w razie potrze-

by. By³a to ogromna praca jak na jedn¹

osobê. Akcja ta zakoñczy³a siê z chwil¹

zniesienia kartek.

We wrzeœniu 1989 r. Ko³o nasze by³o

organizatorem dwudniowej narady

Krajowego Zespo³u Problemowego ds.

Stwardnienia Rozsianego. Udzia³ wziê-

³o 25 osób – cz³onków kó³ SM z terenu

ca³ej Polski.

W kwietniu

1990 roku

w z i ê ³ a m

udzia³ w po-

dobnej nara-

dzie w Ol-

sztynie.

1 wrzeœnia

1990 r. po

d ³ u g i c h i

t r u d n y c h

rozmowach

zosta³a uru-

chomiona na

Zaspie Po-

radnia Kon-

sultacyjna

dla chorych

na SM. Od

samego po-

c z ¹ t k u

p r z y j m o -

wa³a w niej dr T. Paterek. Dziêki

¿yczliwoœci dyrektora Wojewódzkiego

Zespo³u Rehabilitacji rozpoczê³y siê

pierwsze turnusy rehabilitacyjne na

bazie Szpitala w Dzier¿¹¿nie. Zagwa-

rantowane zosta³y dobre warunki loka-

lowe, dobre wy¿ywienie i co najwa¿-

niejsze szeroka gama æwiczeñ rehabili-

tacyjnych, przy czym zosta³y zapewnio-

ne specjalne zestawy æwiczeñ dla osób z

SM.

Chorzy mogli realizowaæ swoje recepty

na leki w aptekach przy ul. Chmielnej i

przy placu Wybickiego we Wrzeszczu,

gdzie by³ pe³en asortyment leków

stosowanych w SM.

Wielu chorym na SM umo¿liwiono

otrzymanie sprzêtu rehabilitacyjnego

do æwiczeñ w warunkach domowych

(rotory, balkoniki, podpórki, laski, kule,

³ó¿ka ortopedyczne).

Niektóre sprawy, którymi siê zajmowa-

liœmy wówczas, po 1989 roku przesta³y

byæ aktualne (np. kartki ¿ywnoœciowe).

W styczniu 1991 roku zosta³ powo³any

na terenie woj. gdañskiego Oddzia³

Wojewódzki Polskiego Towarzystwa

Stwardnienia Rozsianego, a w kwietniu

1991r. odby³ siê I Walny Zjazd Cz³on-

ków Oddzia³u i zosta³ wybrany pierw-

szy Zarz¹d Oddzia³u. Rozpocz¹³ siê

szybki rozwój organizacji.

H FENRYKA ILIPEK



Ten numer “¯ycia pod Wiatr”

dofinansowa³o Miasto Gdynia

Ko³o PTSR w Sopocie dziêkuje firmie

“KARAT INTERNATIONAL” sp. z o.o.

Al. Niepodleg³oœci 645B

81-879 Sopot
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SIERPC

Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Rozsiane,

ich Opiekunów i Przyjació³ w Sierpcu

Adres:

Przewodnicz¹cy:

ul. Narutowicza 17A, 09-200 Sierpc

tel. (0-24) 275-81-64

Adam Garda

tel. (0-24) 275-38-85

Nowy adres stowarzyszenia w Sierpcu:

Dziêkujemy sponsorom


