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Próby leczenia œwiat³em

lasera

”Alternatywne”

i “komplementarne”

formy terapii

¯yæ wœród ludzi

pe³nosprawnych

“Wiadomoœci” TV

dr Adam Czapliñski

Stanis³aw Krawczyk

Irena Abramska

Kartki z historii

Zapisane w pamiêci

Stanis³aw Krawczyk

Nowe w³adze PTSR

- szanse i zagro¿enia

Osiek po raz siódmy

Miros³aw Gardias

Na ok³adce:

Na turmusie w Osieku

Redakcja zastrzega sobie prawo do

skracania i redagowania tekstów

Biuro Oddzia³u

Dzia³a biuro Oddzia³u Gdañskiego

PTSR, czynne we œrody w godz. 10:00 –

15:00. Znajduje siê ono w siedzibie

Oddzia³u w Gdañsku, przy ul. Dyrek-

cyjnej 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

Spotkania w ko³ach

ELBL¥G

KARTUZY

KOŒCIERZYNA

PUCK

TCZEW

Spotkania odbywaj¹ siê ostatni¹

œrodê miesi¹ca o godz. 12:00 w Biblio-

tece 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 Kar-

tuzach 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 Koœcie-

rzynie, ul. Piechowskiego 36.

Spotkania cz³onków ko³a w ka¿d¹

drug¹ sobotê o godz. 14:00 w Domu

Pomocy Spo³ecznej ul. Majkowskiego 3

Spotkania cz³onków ko³a odbywa-

j¹ siê w pierwsz¹ sobotê miesi¹ca o

godz. 12:00 w Oœrodku Opiekuñczym

w Tczewie przy ul. Niepodleg³oœci 10.

Tel.: (0-55) 643-96-29

(0-58)

Tel. (0-58) 684–74–83, 681–93–56

Tel. (0-58) 686-30-11

Tel.

(0-58)

(0-58) 562-16-26, - -

- -

Tel. (0-58) 532–16–72

GDAÑSK

Spotkania chorych w ka¿d¹ pierw-

sz¹ sobotê mi

(0-58) 673-12-14 (Wies³awa Elwart)

esi¹ca o godz. 12:00, w

Klubie Osiedlowym „Szafir”, w Gdañ-

sku – Zaspie przy ul. Kombatantów 4.

W ka¿d¹ drug¹ sobotê miesi¹ca, o

godz. 12:00 w sali Gdyñskiego Cen-

trum Wspomagania Organizacji Poza-

rz¹dowych w Gdyni, 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.

Spotkania raz w miesi¹cu w

Miejskiej Bibliotece – Filii nr 4, przy

Al. Wojska Polskiego 16.

Tel.

Tel. 623–85–60,

621-11-21 (po 15:00)

Tel. 551–78–34, 551–53–76

Tel. 562 43 69,

562 52 53

(0-601) 846-461, (0-58) 347-71-10
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olejny sukces naukowców z

Centrum Diagnostyki La-

serowej Politechniki £ódz-

kiej. Po raz pierwszy na œwiecie

uda³o siê tu uzyskaæ laser poma-

rañczowy o mocy dziesiêciokrotnie

wiêkszej ni¿ dotychczas stosowane

urz¹dzenia maj¹ce tê sam¹ d³ugoœæ

fali. A to mo¿e okazaæ siê prawdzi-

w¹ rewolucj¹ w medycynie – g³ów-

nie przy leczeniu stwardnienia roz-

sianego. Eksperci maj¹ nadziejê, ¿e

uda siê u blisko 90 procent pacjen-

tów usun¹æ objawy tej nieuleczal-

nej wci¹¿ choroby.

.

Ale jak do tej pory nikomu na œwie-

cie nie uda³o siê przywróciæ zdrowia

cierpi¹cym na SM. Udaje siê jedy-

nie, czy a¿ zmniejszyæ dolegliwoœci

spowodowane chorob¹. Od kilku lat

w ³ódzkim centrum stosowana jest

laserowa terapia pomagaj¹ca pac-

jentom w miarê normalnie ¿yæ. Le-

czenie laserem polega na przywra-

caniu chorym komórkom mo¿liwoœ-

ci regeneracji Po serii zabiegów

pacjent czuje siê lepiej. Niestety,

nie jest to poprawa na sta³e.

Stan zdrowia chorych rozpoczyna-

j¹cych tu leczenie jest ró¿ny. Jedni

dopiero zaczynaj¹ mieæ k³opoty z

poruszaniem siê, inni musz¹ ju¿

korzystaæ z kul. Najnowsze osi¹g-

niêcie – laser pomarañczowy – ma

zwiêkszyæ skutecznoœæ terapii co

najmniej dwukrotnie. Pierwsi pa-

cjenci bêd¹ nim naœwietleni na po-

cz¹tku czerwca.

Usun¹æ to nie znaczy wyleczyæ

m.michalak tnowak

na stronie 11 przedstawiamy relac-

jê osoby, która podda³a siê takim

zabiegom.

Audycja pod takim tytu³em ukaza³a siê w “Wiadomoœciach TVP”

w pi¹tek , 18 maja 2001r.
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W oparciu o artyku³ dr. med.

F. X Weilbacha: “Multiple

Sklerose: Kritische

Betrachtung umstrittener und

komplementärmedizinischen

Therapien auf der Grundlage

aktueller Hypothesen zur

Pathogenese”

Akt Neurol 2001;28:31-38

dr Adam Czapliñski - Bazylea (Szwajcaria)

C

hroniczny i czêsto nieprze-

widywalny przebieg choro-

by, ograniczony dostêp do

sprawdzonych metod terapii takich

jak leczenie immunosupresyjne i

immunomodulacyjne to moim zda-

niem g³ówne przyczyny powoduj¹-

ce, ¿e wed³ug szacunków ok. 1/3

chorych na stwardnienie rozsiane

siêga po na ogó³ ma³o sprawdzone

metody terapii okreœlane czêsto

jako “alternatywne” b¹dŸ “uzupe³-

niaj¹ce”. Poniewa¿ te formy terapii

nie podlegaj¹ na ogó³ refundacji ze

strony kas chorych, podjêcie lecze-

nia wi¹¿e siê z regu³y dla chorego ze

znacznym obci¹¿eniem finanso-

wym. Mimo to postawa pacjentów

podejmuj¹cych rozliczne próby

leczenia jest dos-

konale zrozumia³a i nie jest moj¹

intencj¹ krytyka tego rodzaju za-

chowañ. Chcia³bym jednak zwróciæ

uwagê na w wiêkszoœci przypad-

ków s³abo b¹dŸ w ogóle nie udoku-

mentowany efekt leczniczy niektó-

rych form terapii uzupe³niaj¹cej i

na ryzyko, które mo¿e wynikaæ z

bezkrytycznego przyjmowania do-

niesieñ o oszo³amiaj¹cych rezulta-

tach nowych, “alternatynych” me-

tod leczenia.

Mimo, ¿e brak wystarczaj¹cych

przes³anek pozwalaj¹cych potwier-

dziæ wp³yw akupunktury na prze-

bieg SM, ta forma terapii jest nie-

w¹tpliwie korzystna w leczeniu

objawowym np. przewlek³ych bó-

lów czy kurczów miêœniowych. W

kontekœcie leczenia przy u¿yciu

akupunktury podkreœla siê jednak

wielokrotnie mo¿liwoœæ wyst¹pie-

nia tzw. efektu placebo.

Zatrucia pochodnymi rtêci s¹ nie-

zwykle rzadkie i dotycz¹ na ogó³

osób z grup eksponowanych zawo-

dowo. Fakt, ¿e zatrucie takie mo¿e

wywo³ywaæ objawy neurologiczne i

przypadkowa zbie¿noœæ niektórych

z tych objawów z objawami stward-

nienia rozsianego doprowadzi³a do

przekonania, ze pochodne rtêci mo-

g¹ mieæ wp³yw na rozwój b¹dŸ prze-

bieg SM. Druga teoria podaje mo-

¿liwoœæ “zatrucia systemu immuno-

logicznego” przez uwalniaj¹cy siê z

wype³nieñ stomatologicznych

amalgamat. Od obu tych teorii nie-

daleka ju¿ droga do propagowania

zalecenia o koniecznoœci b¹dŸ co

najmniej celowoœci wymiany plomb

amalgamatowych u chorych ze

stwardnieniem rozsianym. Przeko-

nanie to jest ze strony naukowej ni-

czym nieuzasadnione. Analizy po-

jedynczych przypadków (grupa

kanadyjska 1998) nie wykaza³y

¿adnych zale¿noœci miêdzy obec-

noœci¹ amalgamatu a przebiegiem

choroby.

Mimo, ¿e brak jakichkolwiek nau-

kowych podstaw, pozwalaj¹cych

przypuszczaæ, ¿e istnieje wp³yw

nieadekwatnego od¿ywiania na

rozwój b¹dŸ przebieg stwardnienia

rozsianego, podejmowano rozliczne

próby oceny efektu terapii diete-

tycznych na stan kliniczny chorych

lub przebieg choroby. Zbadano ta-

kie diety jak: bezglutenowa, bez-

alergenowa, redukuj¹ca bia³ko i cu-

kry owocowe, dieta Eversa, dieta

McDouglasa, dieta Cambridge,

dieta bezsacharozowa i dieta przy

u¿yciu p³ynnych pokarmów. W ¿ad-

nej z wymienionych nie stwierdzo-

no efektu leczniczego o cechach

statystycznie znamiennych u cho-

rych ze stwardnieniem rozsianym.

Potencjaln¹ mo¿liwoœæ ingerowa-

nia w reaktywnoœæ uk³adu immu-

nologicznego ma teoretycznie wiele

ró¿nych substancji. W ramach ana-

lizy trzech kontrolowanych badañ

klinicznych stwierdzono na przy-

k³ad, ¿e du¿e dawki nienasyconych

kwasów t³uszczowych maj¹ ko-

rzystny efekt terapeutyczny na

przebieg rzutów choroby, ale nie na

jej d³ugoterminowy przebieg. Pro-

wadzi to do spornie dyskutowanych

zaleceñ dla chorych na SM, wed³ug

których nale¿y preferowaæ od¿y-

wianie pozbawione t³uszczów zwie-

rzêcych, z du¿ym odsetkiem wa-

rzyw i ryb w jad³ospisie.

Akupunktura

Amalgamat (wymiana wype³-

nieñ stomatologicznych)

Dieta

uzupe³niaj¹cego
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“Jad pszczeli”

Marihuana i THC

(tetrahydrocannabinol)

Neuroperm/Permselect

Plazmafereza

Przeszczep szpiku kostnego

œmiertelnoœæ

Pycogenol

“Œwie¿e komórki”

Terapia enzymatyczna WoBe

Od wielu dziesiêcioleci przypisuje

siê “jadowi” pszczelemu korzystny

efekt w stwardnieniu rozsianym.

Eksperymentalne badania prowa-

dzone na zwierzêtach tego przeko-

nania nie potwierdzaj¹, a zwi¹zane

z ekspozycj¹ na uk³ucia pszczó³

ryzyko m. in. alergicznej reakcji na

ich toksyny ka¿¹ tê formê leczenia

zaliczyæ do grupy potencjalnie

niebezpiecznych.

Leczeniu przy u¿yciu obu substan-

cji towarzyszy zrozumia³e zaintere-

sowanie, czêsto te¿ nieuzasadnione

emocje. Ich korzystny efekt w te-

rapii stanów spastycznych nie pod-

lega dyskusji, przy czym nale¿a³o-

by moim zdaniem odmitologizowaæ

“cudowne dzia³anie” marihuany.

Efekt terapeutyczny podobny do

tego, jaki wywiera wypalenie jed-

nego papierosa z marihuan¹, po-

równaæ mo¿na z tym, jaki daje np. 3

mg Tiazanidyny, 150 mg Clonidyny

czy 10 mg Diazepamu. Przeprowa-

dzone badania z u¿yciem 2,5-15 mg

THC dziennie, wykazuj¹ co prawda

korzystny efekt na samopoczucie

pacj

e de-

finitywn¹ odpowiedŸ na pytanie o

skutecznoœæ œrodków z tej grupy

przynios¹ wyniki trwaj¹cych ba-

dañ brytyjskiej grupy, przy czym

publikacja ich spodziewana jest ok.

2002 roku.

Terapia opiera siê na koncepcji uro-

loga dr. Kluge, wed³ug której w

stwardnieniu rozsianym obok me-

chanizmów autoimmunologicz-

nych dochodzi do x-chromosomal-

nie uwarunkowanej “niedoczyn-

noœci” tzw.

w cyklu mocznikowym. Ma

to prowadziæ do “zatrucia amonia-

kiem” i koniecznoœci “odtrucia” pa-

cjentów m.in. poprzez regularne

przyjmowanie Neuropremu i regu-

lacjê stolca. Wywody dr. Kluge s¹ w

œwietle obecnych badañ nad pato-

genez¹ SM pozbawiane jakichkol-

wiek racjonalnych podstaw nauko-

wych.

Publikacja danych kanadyjskiej

grupy badaj¹cej efekt leczenia pla-

zmaferez¹ i cyclophosphamidem

(1988) sprawi³a, ¿e mimo obiecuj¹-

cych doniesieñ z pocz¹tku lat 80-

tych, przewa¿a obecnie opinia o s³a-

bej efektywnoœci tej terapii. Byæ

mo¿e jedynie w przypadku ciê¿kich

rzutów, opornych na leki sterydo-

we, nale¿a³oby rozwa¿yæ tê formê

leczenia.

Opieraj¹c siê na doœwiadczeniach

w leczeniu bia³aczek ju¿ od dawna

podejmowane s¹ próby przeszcze-

pu szpiku kostnego u pacjentów ze

stwardnieniem rozsianym.

Doœwiadczenia z tego typu terapi¹

s¹ do tej pory bardzo ograniczone.

W opublikowanych do tej pory wy-

nikach badañ (np. grupa prof.

Fazasa z Grecji) stwierdzono co

prawda poprawê stanu klinicznego

(w skali EDSS) u pewnej liczby pa-

cjentów z pierwotnie lub wtórnie

postêpuj¹c¹ form¹ SM, zwraca siê

jednak uwagê na wysok¹, siêgaj¹c¹

5% i wysokie koszty

tego leczenia. Tym samym przynaj-

mniej w chwili obecnej przeszczep

szpiku kostnego nale¿y zaliczyæ do

eksperymentalnych i niepozbawio-

nych ryzyka form leczenia.

Substancja wytwarzana wed³ug

patentu francuskiego chemika

prof. Masqueliera z kory pinii fran-

cuskiej i nasion zbó¿. Wed³ug od-

krywcy skuteczna w: “alergiach,

arteriosklerozie, chorobie Alzhei-

mera, chorobach nowotworowych,

cukrzycy, przy podwy¿szonym po-

ziomie cholesterolu, nadciœnieniu,

SM, chorobie Parkinsona, udarach

mózgowych, ¿ylakowatoœci i sta-

nach zapalnych”.

Pozostawiam bez komentarza.

Terapia wprowadzona w roku 1931

przez chirurga Paula Niehansa

polega na domiêœniowej injekcji

roztworu œwie¿o pobranych komó-

rek z organów p³odów owczych. Mi-

mo sporej rzeszy zwolenników, na-

le¿y tê formê terapii traktowaæ jak

zagra¿aj¹c¹ zdrowiu i ¿yciu cho-

rego, niesie bowiem ze sob¹ ryzyko

ciê¿kich reakcji alergicznych, nie-

bezpieczeñstwo przeniesienia pa-

togennych drobnoustrojów, m.in.

choroby , bêd¹cej warian-

tem choroby Creutzfelda-Jacoba u

owiec.

Preparat enzymatyczny odkryty

przez Wolfa (Wo) i Beniteza (Be) to

mieszanka enzymów roœlinnych i

zwierzêcych. Tabletka leku zawie-

ra 90 mg , 48 mg

i 100 mg . Dra¿etka z

kolei to 100 mg , 24 mg

, 45 mg , 60 mg

i 50 mg . Teoria

dzia³ania tego leku opiera siê na

przekonaniu, ¿e kombinacja ró¿-

nych enzymów mo¿e przyczyniaæ

siê do fragmentacji patogennych

kompleksów enzymatycznych. W

ramach europejskich badañ nad

skutecznoœci¹ enzymów w leczeniu

SM prowadzonych od roku 1994,

poddano leczeniu preparatem en-

zymatycznym lub placebo grupê

entów,

ich stanu klinicznego. Wy¿-

sze dawki wywo³ywa³y wyraŸne

dzia³ania uboczne. Byæ mo¿

ornithino-transkarbo-

ksylazy

scarpie

bromelainy trypsy-

ny rutosidu

pankreatyny

trypsyny bromelainy

papiny rutosidu

nie stwierdzono jednak

obiektywnych, tzn. znajdujacych

odzwierciedlenie w skali EDSS,

zmian
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280 chorych. Pierwsze wyniki (doc.

dr Mertin, doniesienia niepubliko-

wane), nie wykazuj¹ statystycznie

znamiennych zmian klinicznych w

grupie chorych otrzymuj¹cych pre-

paraty enzymatyczne.

Propagowana przez dr. Fratzera te-

rapia opiera siê na hipotezie pos-

tuluj¹cej znaczenie od¿ywiania z

ograniczon¹ iloœci¹ kwasu linolo-

wego w diecie i dostarczaniu du-

¿ych iloœci nienasyconych kwasów

t³uszczowych. Polega zatem m.in.

na przyjmowaniu preparatów za-

wieraj¹cych tran rybi, selen czy wi-

taminê E. Istotne jest, ¿e terapia ta

przewiduje podawanie doustnych

sterydów w dawkach “zale¿nych od

przebiegu choroby”. Doniesienia

podkreœlaj¹ce skutecznoœæ tej te-

rapii nie maj¹ charakteru kontrolo-

wanych badañ klinicznych. Mo¿na

domniemywaæ, ¿e opisywany wielo-

krotnie efekt terapeutyczny to sku-

tek terapii sterydowej. Przy czym

nale¿y podkreœliæ, ¿e d³ugotermi-

nowe leczenie kortykosterydami

nie nale¿y obecnie ze wzglêdu na

dzia³ania uboczne typu osteoporo-

zy do stosowanych powszechnie

standardów.

Polega na wdychaniu hiperbarycz-

nego tlenu w specjalnie do tego celu

skonstruowanych pomieszcze-

niach. Terapia opiera siê na przeko-

naniu o podobieñstwach miêdzy

stwardnieniem rozsianym, a choro-

b¹ kesonow¹. Po drugie terapia

tlenem ma siê przyczyniaæ do eli-

minacji mikrozatorów

wych, które to z kolei odgrywaæ

mia³yby rolê w patogenezie SM. W

przeciwieñstwie do wielu innych

opisywanych tu metod terapia ta

wydaje siê byæ systematycznie i

powa¿nie zbadana, tym niemniej

wyniki prac nie pozwalaj¹ na dopa-

trzenie siê jednoznacznie korzyst-

nego efektu na przebieg choroby.

Wed³ug zmar³ego w roku 1998 dr.

Niepera, SM jest chorob¹, w której

wapñ mo¿e odgrywaæ rolê czynnika

“reperuj¹cego uszkodzone mem-

brany komórkowe”. Efektywnoœæ

zalecanego przez niego preparatu

Ca-EAP nie zosta³a jednak do tej

pory udokumentowana.

Obie formy terapii przynosz¹ nie

tylko chorym na SM, ale tak¿e in-

nym pacjentom dotkniêtym prze-

wlek³ym schorzeniem istotne dla

jakoœci ich ¿ycia odprê¿enie i pomoc

w odnalezieniu wewnêtrznej har-

monii i równowagi. Nie istniej¹ jed-

nak¿e przes³anki pozwalaj¹ce

uwiarygodniæ pozytywne dzia³anie

tych metod na stan kliniczny cho-

rych mierzony parametrami skali

EDSS.

Niew¹tpliwie wielu czytelników po

lekturze powy¿szego tekstu mo¿e

wra¿enie, ¿e w zasadzie co

najmniej w œwietle wspó³czesnych

kanonów badañ klinicznych, tzw.

medycyna komplementarna ma

chorym na SM niewiele do zaofero-

wania. Z drugiej zaœ strony chorzy

ci stoj¹ przed murem uwarunko-

wañ spo³eczno - finansowych utru-

dniaj¹cych im dostêp do sprawdzo-

nych form leczenia. Nie ma obecnie

moim zdaniem jednoznacznego

wyjœcia z tej patowej sytuacji,

wa¿ne jest jednak¿e zachowanie

trzeŸwego i krytycznego stosunku

do oferowanych form terapii alter-

natywnej, zw³aszcza gdy istniej¹

uzasadnione przes³anki pozwalaj¹-

ce domniemywaæ, ¿e podjêcie ta-

kiego leczenia mo¿e wi¹zaæ siê z ry-

zykiem dla zdrowia pacjenta b¹dŸ z

jego nadmiernym obci¹¿eniem fi-

nansowym.

Terapia Fratzera

Terapia tlenowa

Wapniowa terapia Niepera

Joga i medytacje

A CDAM ZAPLIÑSKI

t³uszczo-

odnieœæ

Fundacja

“24 marca 2001 roku zainauguro-

wa³a dzia³alnoœæ Polska Fundacja

Chorym na Stwardnienie Rozsia-

ne. Fundacja, powo³ana do ¿ycia

przez osoby choruj¹ce na sclerosis

multiplex oraz ich bliskich, stawia

sobie za cel przede wszystkim po-

zyskiwanie pieniêdzy na leczenie i

rehabilitacjê chorych na SM oraz

umo¿liwienie kuracji Betaferonem

tym, którzy ju¿ j¹ rozpoczêli, a z

powodów finansowych nie mog¹ jej

kontynuowaæ.”

(cytat z foldera Fundacji)

Honorowy Prezydent

ul. Polanki 117

80-305 Gdañsk

telefony kontaktowe:

0502 303005

0502 082713

Dariusz Michalczewski

Polska Fundacja Chorym na

Stwardnienie Rozsiane
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P

olskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, naj-

wiêksza organizacja zrzeszaj¹ca chorych na SM w

Polsce, ma od 15 czerwca 2001r. nowe w³adze cen-

tralne. Podczas Walnego Zebrania Delegatów PTSR, zorga-

nizowanego w Warszawie, w Hotelu “Sobieski”, oceniono

3,5-letni¹ dzia³alnoœæ Towarzystwa i Rady G³ównej. Dobrze

oceniono wyniki dzia³añ, które mia³y na celu uporz¹dkowa-

nie struktury organizacyjnej PTSR, wprowadzenie stward-

nienia rozsianego na listê chorób przewlek³ych, pozyskiwa-

nie œrodków finansowych (koncerty zespo³u “Warszawian-

ka” i inne oraz tworzenie sieci internetowej. Te niew¹tpliwe

osi¹gniêcia ustêpuj¹cej Rady sprawi³y, ¿e delegaci udzielili

jej jednomyœlnie absolutorium. W dyskusji jednak domagali

siê m.in. zmiany stylu pracy i zatwierdzenia regulaminów

w³adz Towarzystwa, zwiêkszenia zainteresowania ca³¹ or-

ganizacj¹, a szczególnie oddzia³ami bez osobowoœci prawnej,

informowania terenu o kontaktach miêdzynarodowych i

przekazywania uzyskiwanych tam materia³ów, rozpoczêcia

pilnych dzia³añ na rzecz zjednoczenia organizacji SM-

owskich w Polsce oraz poszerzenia sk³adu Medycznej Ko-

misji Doradczej o specjalistów z zakresu rehabilitacji.

Do nowej Rady G³ównej PTSR zostali wybrani: Ludwika

Bryja (Zakopane), Krzysztof Czubak (KOMR D¹bek),

Urszula Dudko (Olsztyn), Marek Fleta (Gniezno), Karol

Kacprzak (Warszawa), Anna Klinik (Skoczów), Helena

Konarska (Koszalin), Joanna Kulesza (Warszawa), Henryk

£opyta (Wroc³aw), Jan Madey (Warszawa), Izabela

Odrobiñska (Warszawa), Barbara Pinkiewicz (Radom),

Marcin Radomyski (Warszawa), Anna Sa³ata (£ódŸ), El¿bie-

ta Sokolska (Szczecin), Bo¿ena Siuda (Gdañsk), Agnieszka

Wyrzykowska (Sopot) i Jerzy Zawadzki (Poznañ).

Natomiast do Komisji Rewizyjnej weszli: Lidia G³a¿ewska

(£ódŸ), Anna Golub (Olsztyn), Roman Kamiñski (Warsza-

wa), Mariusz Kostrzewa (¯nin) i Anna Nies³uchowska

(Ciechanów). Nowe w³adze ukonstytuuj¹ siê 30 czerwca br.,

wiêc gdy ten numer "¯ycia pod Wiatr" dotrze do Czytelników

bêdzie wiadomo, kto kieruje Rad¹ i Komisj¹ Rewizyjn¹.

Zwraca uwagê poszerzenie swojego rodzaju mapy geogra-

ficznej oddzia³ów, maj¹cych swych przedstawicieli we w³a-

dzach centralnych. S¹ wœród nich reprezentanci 15 oddzia-

³ów terenowych, ale nie zawsze s¹ to osoby wiod¹ce w tych

oddzia³ach. Jest to wiêc otwarcie na postulowane w dyskusji

wiêksze zainteresowanie Rady terenem, ale jednoczeœnie

niesie zagro¿enie dla spraw, które musz¹ byæ prowadzone

centralnie, w Warszawie. Zgodnie z wnioskiem Komisji

Rewizyjnej znalaz³o siê wprawdzie w Radzie piêæ osób z

Warszawy, ale trudno im bêdzie przej¹æ i kontynuowaæ pra-

cê wykonywan¹ do tej pory przez osoby doœwiadczone, dzia-

³aj¹ce od lat w Towarzystwie, stanowi¹ce œcis³e prezydium w

poprzedniej kadencji.

Wœród nowych cz³onków Rady G³ównej jest a¿ 12 osób,

wybranych po raz pierwszy, jedynie Urszula Dudko (Ol-

sztyn), Anna Klinik (Skoczów), Helena Konarska (Kosza-

lin), Henryk £opyta (Wroc³aw), Jan Madey (Warszawa) i

Agnieszka Wyrzykowska (Sopot), czyli w wiêkszoœci z tere-

nu – pracowali w poprzedniej Radzie. Jeszcze gorzej wygl¹-

Nowe w³adze PTSR

11

22

33

44

1

2

3

4
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da ta sprawa w Komisji Rewizyjnej – na piêciu cz³onków,

tylko jedna – Lidia G³a¿ewska (£ódŸ) – zosta³a wybrana na

drug¹ kadencjê. Wprowadzenie tak du¿ej liczby nowych

cz³onków stanowi w moim odczuciu zagro¿enie dla ci¹g³oœci

prac merytorycznych, szczególnie zwi¹zanych z kontaktami

miêdzynarodowymi, ze wspó³prac¹ z Ministerstwem Zdro-

wia, poprawnym prowadzeniem spraw finansowych i in-

nych spraw problemowych.

Nowy sk³ad w³adz centralnych PTSR jest te¿ niew¹tpliwie

szans¹ na zerwanie z niektórymi praktykami, niedobrymi i

os³abiaj¹cymi organizacjê, a wiêc i Ÿle s³u¿¹cymi jej

cz³onkom – chorym na SM, szans¹ na mocniejsze zajêcie siê

naszymi podstawowymi problemami. Jest te¿ bardzo po-

wa¿nym wyzwaniem, zwa¿ywszy na sk³ad personalny Rady

G³ównej i Komisji Rewizyjnej, rozproszenie terytorialne

tych osób i czêsto – brak doœwiadczeñ w pracy na tym

szczeblu. Ogromnym wyzwaniem jest zakres prac zwi¹za-

nych z kontynuacj¹ dobrze ocenianych prac, ze zjednocze-

niem organizacji SM-owskich w Polsce, z wpisaniem siê w

prace maj¹ce na celu wy³onienie przedstawicielstwa do

Europejskiego Forum Niepe³nosprawnych czy budow¹

m³odzie¿owej struktury naszej organizacji (ko³a m³odych).

Moim zdaniem trzeba rozpocz¹æ od utworzenia – na bazie

obecnego Biura Rady G³ównej PTSR – zespo³u specjalistów,

z³o¿onych z profesjonalistów, którzy pomog¹ Radzie G³ów-

nej sprostaæ tym wyzwaniom. W takim zespole powinno

znaleŸæ siê miejsce dla tych spoœród nas, którzy nie kan-

dydowali w wyborach lub nie zostali wybrani, a mog¹ nam

pomóc. Przyda³oby siê tak¿e wsparcie ze strony najsilniej-

szych oddzia³ów w postaci prowadzenia przez nie – z

upowa¿nienia Rady G³ównej PTSR – prac na rzecz ca³ego

Towarzystwa. Od tego jak siê zachowaj¹ najbardziej odpo-

wiedzialni liderzy Towarzystwa i jego oddzia³ów zale¿y

przysz³oœæ naszej organizacji. Mam nadziejê, ¿e w swoich

decyzjach nie bêd¹ kierowali siê destrukcj¹, ale oczekiwa-

niami szeregowych cz³onków Towarzystwa.

S KTANIS£AW RAWCZYK

1. Urszula Dudko – przewodnicz¹ca komisji wyborczej

2. Komisja skrutacyjna najbardziej siê napracowa³a

3. Komisja wniosków i uchwa³ - Ludwika Bryja,

Agnieszka Wyrzykowska i Stanis³aw Krawczyk

w rozmowie z El¿biet¹ Doraczyñsk¹

4. Urszula Paczkowska – szefowa Biura Rady G³ównej

PTSR z Ann¹ Klinik – sekretarzem Walnego Zebrania

5. Przed chwil¹ og³oszono wyniki wyborów. Komentuj¹

delegaci z £odzi, Zakopanego i Warszawy (Marcin

Radomyski – szef Ko³a M³odych)

6. Marek Fleta – przewodnicz¹cy Oddzia³u w GnieŸnie,

nawi¹zuj¹cego do wzorców najlepszych oddzia³ów

PTSR

7. Jerzy Zawadzki w rozmowie z El¿biet¹ Doraczyñsk¹

8. Henryka Filipek i Dorota Andrzejewska – Lis (Gdañsk)

-   szanse i zagro¿enia

55

66

77

88
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D

o Oœrodka przyjechaliœmy tym razem du¿¹ grup¹ -

by³o nas 52 osoby, w tym z Gdañska–- 31, z Pruszcza

Gdañskiego – 4, z Gdyni – 5, z Tczewa – 7, z

Koœcierzyny – 2, ze Starogardu Gdañskiego – 3 osoby.

Zakwaterowano ca³¹ nasz¹ grupê tym razem w budynku

g³ównym z nowoczesn¹ wind¹, w dwuosobowych pokojach z

³azienkami przystosowanymi dla osób niepe³nosprawnych.

W ka¿dym pokoju by³ telewizor, radio, czajnik i wszystko to,

co potrzebne jest do wypoczynku. Z balkonu roztacza³ siê

piêkny widok na Jezioro Ka³êbie.

Niewielka, bo tylko 17-osobowa grupa wroc³awska,

mieszka³a w pawilonie. Podczas kolacji przywita³a nas mi³a i

uœmiechniêta pani dyrektor El¿bieta Kuliñska. Przedstawi³a

nam kierowniczkê turnusu – pani¹ Sabinê Koleœnik z

Wroc³awia.

W poniedzia³ek 14 maja - badania lekarskie i ka¿dy uczestnik

turnusu otrzyma³ kartê z wpisanymi zabiegami. By³y one

ró¿ne w zale¿noœci od stopnia niepe³nosprawnoœci; m.in.

æwiczenia na materacach w kilku grupach. Jedn¹ z grup z

ca³kiem dobrym skutkiem prowadzi³ nasz kolega Heniek

Gójski. Oprócz tego by³ "UGUL", rowery, atlas, stepowniki i

inne przyrz¹dy do æwiczeñ.

Niektórzy z nas mieli zabiegi specjalne takie, jak hydro-

masa¿, zebiegi na “fotelu prezydenckim”, masa¿ klasyczny,

solux, solarium. Æwiczenia i zabiegi trwa³y do obiadu. Po

posi³ku mogliœmy korzystaæ ze sprzêtu wodnego (g³ównie

rowery wodne i kajaki). By³y równie¿ rowery turystyczne i

skuter elektryczny. Mo¿na by³o graæ w bilard, tenisa sto³owe-

go, szachy, warcaby, karty. Kto chcia³, móg³ korzystaæ z biblio-

teki, spacerów. Zorganizowano nam dwa wieczorki taneczne,

dwa ogniska, wycieczki do Pelplina i Gniewa, kilka wycieczek

do leœniczówki. Poza tym organizowane by³y gry i zabawy na

wolnym powietrzu. Do bardzo emocjonuj¹cych nale¿a³y

zawody - wyœcigi na rowerach wodnych. Wiele osób korzysta³o

z k¹pieli s³onecznych - pogoda by³a wspania³a. Wieczorami

jedni bawili siê przy muzyce w sali obok kawiarni, inni

dyskutowali w grupkach, a wielu z nas spotyka³o siê przy

kominku, opowiadaj¹c dowcipy.

W po³owie naszego pobytu w Osieku odwiedzi³y nas Henryka

Filipek i Dorota Andrzejewska-Lis – przewodnicz¹ca i

wiceprzewodnicz¹ca Oddzia³u PTSR w Gdañsku.

Zorganizowaliœmy spotkanie, w którym wziêli udzia³ prawie

wszyscy chorzy na SM – uczestnicy turnusu. Henia poinfor-

mowa³a nas o wyborach do oddzia³u.

Pod koniec turnusu przyjecha³a tak¿e Bo¿ena Siuda -

przewodnicz¹ca ko³a PTSR w Gdañsku. Towarzyszy³a jej

Anita Rozbicka z Unii Wolnoœci.

29-04 - 13.05 2001r
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W pi¹tkowy wieczór, 11-go maja odby³ siê wieczorek

po¿egnalny. By³a okazja do podziêkowañ za cudownie

spêdzony czas w doskonale przygotowanym oœrodku w

Osieku.

Nastêpnego dnia zaczêliœmy siê rozje¿d¿aæ do domów.

Do zobaczenia w "Dobrym Bracie" za rok!

M GIROS£AW ARDIAS

5

6

7

8

Kierowniczka turnusu - Sabina Koleœnik (po prawej)

Na przystani

Czêœæ grupy na pomoœcie

Przy ognisku

Æwiczenia z nowym instruktorem

Przy kominku

Meta wyœcigów rowerów wodnych

Wizyta w nadleœnictwie

Wpis do ksiêgi pami¹tkowej:

Na fotografiach:

1
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C

o jakiœ czas spêdzam kilka

tygodni z zaprzyjaŸnionymi

SM-owcami. Jest to sytu-

acja nies³ychanie komfortowa.

Powiedzenie, ¿e rozumiemy siê w

pó³ s³owa, brzmi w tym przypadku

banalnie. Rozumiemy siê w

s³owa æwieræ, a bardzo

czêsto nic nie mówimy i

te¿ dok³adnie wiado-

mo o co chodzi. Nie-

stety codziennoœæ

up³ywa nam wœród

ludzi pe³nospraw-

nych i tu zaczynaj¹

siê prawdziwe scho-

dy, niezale¿nie od

tego, jak otoczenie

jest nam ¿yczliwe.

Siedzimy sobie na

wózku, czy jakoœ tam

chodzimy, wygl¹da-

my najczêœciej zupe³-

nie nieŸle, bo na

twarz nam przewa¿-

nie nie pad³o. Jednak

to, co widzi postronny

obserwator, to wierz-

cho³ek góry lodowej.

Bowiem ca³y trud SM-

owej egzystencji jest

niewidoczny dla otocze-

nia. Nikt nie zdaje sobie

sprawy z naszego zmiennego samo-

poczucia, braku si³y na wykonanie

najprostszej czynnoœci, bólu, obawy

zwi¹zanej z prozaiczn¹ fizjologi¹ i

zwyk³ego znu¿enia wynikaj¹cego z

faktu, ¿e nic jeszcze nie zdo³aliœmy

zrobiæ, a ju¿ jesteœmy zmêczeni.

Czynnoœci podstawowe wyczerpuj¹

prawie ca³y zasób energii ¿yciowej

na dany dzieñ i na dzia³ania ekstra

ju¿ nic nie zostaje. Tego wszystkie-

go nasze otoczenie oczywiœcie od-

czuæ i zrozumieæ nie potrafi, a

wszelkie próby przybli¿enia tema-

tu koñcz¹ siê fiaskiem. Dla osób

zdrowych to naprawdê abstrakcja.

Gdy mam szczególnie z³y dzieñ i

pok³adam siê co chwila, mój m¹¿,

cz³owiek czynu i konstruktywnej

rady, zwyk³ mawiaæ: “Koniecznie

musisz wiêcej æwiczyæ”. Mam wte-

dy wielk¹ ochotê zebraæ resztki si³,

skoczyæ, przegryŸæ mu ¿y³ê, a zw³o-

ki wyrzuciæ na ganek. Bardzo czê-

sto spotykaj¹ mnie rady zupe³nie

nie w porê i to od wielu osób. Na-

uczy³am siê ju¿ traktowaæ to zja-

wisko jako element codziennego ¿y-

cia. W trudniejszych momentach li-

czê od 10 do 1 – koniecznie do ty³u,

bo to uspokaja.

Rzadko, ale zdarza siê, ¿e wzywam

lekarza do domu. Osobnik taki,

obojêtnie jakiej by³by specjalnoœci,

natychmiast kombinuje gdzie by

mnie tu wys³aæ na badania. Nau-

czy³ siê bowiem wcale nie patrzeæ

na pacjenta,tylko w papiery.

Sytuacja cz³owieka na wózku œmi-

gaj¹cego po przychodniach jest po-

za zasiêgiem wyobra¿enia medyka.

Zawsze dajê zdecydowany odpór

tym zapêdom i zmuszam go do ru-

szenia g³ow¹ i zbadania obiektu,

czyli mnie, na miejscu.

Czasy, kiedy chiñski lekarz stawia³

bezb³êdn¹ diagnozê z pulsu pacjen-

ta, minê³y bezpowrotnie niestety.

Teraz jesteœmy traktowani jak me-

chanizm sk³adaj¹cy siê z wielu

czêœci. Narobi³o siê mnóstwo spec-

jalistów od du¿ego palca lewej nogi,

którym ca³y cz³owiek dawno znik³ z

pola widzenia. Dlatego choroby

kpi¹ sobie z medycyny w ¿ywe oczy.

Wirus grypy jest bardziej inteligen-

tny ni¿ Einstein, a taki prion od

szalonej krowy, to dopiero spryciu-

la. Ludzie, widzia³ kto kiedy takie

cwane bia³ko? Ten jeszcze poka¿e.

Trzymaj siê s³u¿bo medycz-

na, bo polegniesz i to bez

chwa³y. A polegniesz, bo

walczysz z chorob¹ jak z

wrogiem, zamiast od-

daæ siê uzdrawianiu

ca³ego cz³owieka, a to

zupe³nie coœ innego.

Usi³owanie zlikwido-

wania symptomu bez

znajomoœci przyczyny,

sukcesów przynieœæ nie

mo¿e. Nie têdy droga.

O ludziach pracuj¹cych

w instytucjach powo³a-

nych do pomagania

nam, nawet mi siê nie

chce pisaæ.

Z PFRONem mieliœmy

do czynienia przy okaz-

ji za³atwiania dofinan-

sowania budowy pod-

jazdu i przysiêgliœmy

sobie, ¿e nigdy wiêcej. My

jako rodzina, bo gdybym by³a

osob¹ samotn¹, nie da³abym sobie

rady w ogóle. Natomiast cykliczny

kontakt z MOPSem skróci mi drogê

do nieba. To pewne. Na to wszystko

spuœæmy zas³onê milczenia. Teraz

mo¿e mi niepotrzebnie skoczyæ ciœ-

nienie. Jako ciekawostkê przyrod-

nicz¹ tylko podam, ¿e do MOPSu w

moim mieœcie wózkiem inwalidz-

kim wjechaæ siê nie da.

Personel wszelkich instytucji jest

chyba specjalnie tak dobierany, ¿e-

by IQ poszczególnych urzêdników

nie przekracza³ 100. Dogadaæ siê

prostym jêzykiem nie sposób. Zaw-

¯yæ wœród ludzi

pe³nosprawnych I przetrwaæ

¯yæ wœród ludzi

pe³nosprawnych I przetrwaæ
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sze wydawa³o mi siê, ¿e wyra¿am

siê jasno, ale z biurokratami 2+2

wcale nie jest 4. Mo¿e piêæ albo

osiem. Taki cz³owiek, im ni¿szy

s³u¿bow¹ rang¹, tym w swoim

mniemaniu wa¿niejszy. A je¿eli

ktoœ z nas ma jakiekolwiek oczeki-

wania, ¿e z racji swojej niepe³no-

sprawnoœci spotka siê z opiek¹ i

trosk¹, niech zapomni o tym raz na

zawsze. Bêdzie zdrowszy, gdy po-

zbêdzie siê takich z³udzeñ. Obojêt-

noœæ, indolencja, tumiwisizm i lek-

cewa¿enie petenta jest w urzêdach

codziennoœci¹. Pewnie od tej regu³y

s¹ jakieœ chlubne wyj¹tki, ale ja ich

nie znam niestety. Mia³am w porê

zamilkn¹æ, ale pióro samo mnie po-

nios³o i nie da³o siê go powstrzy-

maæ. Metafizyka jakaœ, czy co?

¯ycie wsród ludzi pe³nosprawnych

wymaga od nas hartu ducha przy

znoszeniu przeciwnoœci losu, roz-

wagi w odró¿nianiu tego co wa¿ne i

trzeba o to walczyæ, a co mo¿emy so-

bie darowaæ. Wi¹¿e siê te¿ z pew-

nym uczuciem izolacji i osamotnie-

nia, poniewa¿ nikt z naszego oto-

czenia nie myœli i nie czuje tak jak

my. Oczywiœcie nie oznacza to, ¿e

mamy niedobre stosunki z najbli¿-

szymi. Najczêœciej s¹ one zupe³nie

niez³e, ale jesteœmy odmieñcami

dla nich i dla siebie samych. A od-

mieniec jak wiadomo dziwny jest.

Jak jakieœ UFO.

Po co to wszystko piszê? Otó¿ na-

mawiam jak najserdeczniej do

utrzymywania kontaktów z innymi

SM-owcami. Oczywiœcie nie wszys-

cy do nas pasuj¹, bo stwardnienie

rozsiane nie mo¿e byæ jedynym wy-

znacznikiem porozumienia, ale

mo¿na znaleŸæ w naszym gronie lu-

dzi z którymi warto siê zaprzyjaŸ-

niæ. Sama pozna³am wiele napraw-

dê œwietnych osób i staram siê pod-

trzymywaæ te znajomoœci.

Czêsto spotykam siê z sytuacj¹, ¿e

swie¿o zdiagnozowani nie przyjmu-

j¹ do wiadomoœci istnienia œrodo-

wiska niepe³nosprawnych i kurczo-

wo usi³uj¹ trzymaæ siê œwiata ludzi

zdrowych. Niestety na d³u¿sz¹ me-

tê jest to niemo¿liwe i zupe³nie nie-

potrzebnie bardzo stresuj¹ce. Na-

tomiast jestem g³êboko przekona-

na, ¿e prawdziwe zrozumienie mo¿-

na znaleŸæ wœród podobnych sobie.

Trzeba tylko trochê poszukaæ. Nie-

daleko mnie mieszka Ula. Nigdy

siê nie spotka³yœmy, chocia¿ wiemy

jak wygl¹damy. Od paru lat czêsto

rozmawiamy przez telefon i rozu-

miemy siê doskonale. Bardzo lubiê

masze rozmowy i myœlê, ¿e Ula

tak¿e. Przez lata omówi³yœmy tyle

spraw i wymieni³yœmy mnóstwo

doœwiadczeñ z po¿ytkiem dla nas

obu.

Bardzo wiele znajomoœci zawiera-

my na turnusach rehabilitacyj-

nych. Poznajemy tyle ciekawych

osób, ale wracamy do domu i czêsto

kontakt siê urywa. Codziennoœæ

nas przyt³acza, nie piszemy, nie

dzwonimy. Myœlê, ¿e szkoda.

Kochani, piszmy, dzwoñmy, bywaj-

my na spotkaniach. Jednym s³o-

wem kontaktujmy siê. Chyba war-

to w³o¿yæ w to trochê wysi³ku. Mo¿e

w ten sposób zniwelujemy uczucie

wyobcowania, które nam towarzy-

szy w ¿yciu codziennym. A z pew-

noœci¹ spotkamy siê z parawdzi-

wym zrozumieniem dla naszych

problemów.

Ten zgryŸliwy tekst napisa³am

dlatego, ¿e mam dzisiaj z³y humor i

dawno nie widzia³am moich ulubio-

nych SM-owców, a czy siê z nimi

zobaczê, czy nie, te¿ zale¿y od ludzi

zdrowych niestety.

Oj, dolo moja dolo nie³atwa. Trzy-

majmy siê Robaczki Moje Kochane

I ARENA BRAMSKA

O

terapii laserem dowiedzia-

³em siê od moich znajo-

mych. Muszê przyznaæ, ¿e

po wys³uchaniu ich relacji o lase-

rach, nabra³em przekonania, aby

spróbowaæ samemu.

Po konsultacji z moim neurologiem

pojecha³em do Centrum Diagnosty-

ki Laserowej Politechniki £ódzkiej

Wyznaczono mi 20 kolejnych 10-15

minutowych naœwietlañ. Ca³a tera-

pia laserowa sk³ada³a siê z 3 serii

trzytygodniowych zabiegów. Czas

przerwy miêdzy tymi trzema seria-

mi wynosi³ miesi¹c. Spotyka³em siê

i rozmawia³em z chorymi, którzy

wczeœniej zaczêli terapiê. Du¿o o

tym rozmawialiœmy.

By³y to ró¿ne osoby. Jedni przycho-

dzili o w³asnych si³ach, inni poru-

szali siê na wózkach. Ja osobiœcie

zapamiêta³em pewnego chorego,

który chodzi³ o jednej kuli, a na

zabiegi przyje¿d¿a³ samochodem.

Kiedyœ opowiada³ mi o sobie. Mó-

wi³, ¿e po tych zabiegach czuje siê o

2% lepiej. Oczywiœcie dla osoby

zdrowej owe 2% to jest nic, lecz

osoba niepe³nosprawna traktuje te

2% inaczej.

Same zabiegi tej terapii by³y bez-

bolesne. Polega³y one na naœwietla-

niu odpowiednich czêœci krêgos³u-

pa wi¹zk¹ lasera. Osobiœcie mia-

³em wykonane 22 zabiegi – czyli

tylko jedn¹ seriê, ale mogê potwier-

dziæ s³owa tego mojego znajomego.

To pomaga.

G TRZEGORZ RZEWICZEK
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W dniu 31.03.2001 roku odby³o siê

Walne Zebranie Sprawozdawczo

Wyborcze Oddzia³u Gdañskiego z

udzia³em:

- delegatów wybranych w ko³ach

terenowych PTSR,

- cz³onków honorowych PTSR z

woj. pomorskiego,

- zaproszonych goœci.

Delegaci wybrali now¹ Radê Od-

dzia³u w sk³adzie:

1. Henryka Filipek

2. Dorota Andrzejewska - Lis

3. Grzegorz Gajewski

4. Bo¿ena Siuda

5. Wojciech Cielka –

6. Ryszard Kaczmarek –

7. Stanis³aw Krawczyk

W dniu 20.04..2001 r. zosta³y z³o-

¿one do S¹du Rejonowego aktualne

wnioski celem zmiany wpisu nt.

Oddzia³u do Krajowego Rejestru

S¹dowego.

W dniach 29.04. - 13.05.2001 roku

odby³ siê turnus rehabilitacyjny

dla chorych na SM w Osieku. W

turnusie uczestniczy³o 50 osób,

chorych i opiekunów z Gdyni,

Starogardu Gd., Koœcierzyny, Tcze-

wa i najbardziej liczna grupa z

Gdañska.

Warunki pobytu oraz wy¿ywienie

by³y bardzo dobre. Oœrodek jest w

pe³ni przystosowany do pobytu w

nim osób niepe³nosprawnych.

Przedstawia atrakcyjn¹ ofertê

rehabilitacji.

Podczas turnusu kolegów naszych

odwiedzi³y H. Filipek i D. Andrze-

jewska – Lis. Przyjecha³y na dwa

dni, na jeden dzieñ zawita³a te¿ B.

Siuda.

W dniu 28.05.2001 roku Zarz¹d

Oddzia³u z³o¿y³ wniosek o udziele-

nie dotacji z bud¿etu Powiatu Puc-

kiego dla nowopowsta³ego Ko³a w

Pucku na zorganizowanie rehabili-

tacji domowej dla chorych w powie-

cie puckim, zakup œrodków higie-

nicznych (pampersów) i transport

chorych na spotkania Ko³a w Puc-

ku i na zebrania do Gdañska oraz

dowóz na zajêcia terapeutyczne.

Oczekujemy na podjêcie decyzji

przez Starostwo w Pucku.

H. Filipek i D. Andrzejewska – Lis

uczestniczy³y w spotkaniu z okazji

10-lecia powstania S³upskiego Sto-

warzyszenia Chorych na Stward-

nienie Rozsiane. Na spotkanie

przyby³o wielu zaproszonych goœci i

chorzy wraz z rodzinami i opieku-

nami. By³a bardzo mi³a i rodzinna

atmosfera.

H. Filipek z r¹k przewodnicz¹cej

Stowarzyszenia S³upskiego p.

Teresy Pawlaczek otrzyma³a po-

dziêkowanie za zaanga¿owanie siê

w pracê Stowarzyszenia.

Mottem spotkania by³o:

H. Filipek w dniu 4.06.2001

uczestniczy³a w spotkaniu zorgani-

zowanym przez pe³nomocnika ds.

osób niepe³nosprawnych Prezyden-

ta Miasta Gdañska p. Urszulê Pod-

górniak. Na spotkaniu mówiono na

temat strategii dzia³ania na rzecz

wyrównywania szans i integracji

osób niepe³nosprawnych na terenie

Miasta Gdañska w latach 1997 –

2006 opieraj¹c siê na uchwale

podjêtej przez Radê Miasta w 1997

roku.

W dniu 8.06.2001 r. H. Filipek i D.

Andrzejewska – Lis uczestniczy³y

w spotkaniu ko³a PTSR w Kartu-

zach w jego siedzibie w Sierakowi-

cach.

Mimo deszczowej pogody przyby³o

wielu chorych z ca³ymi rodzinami.

D. Andrzejewska – Lis przekaza³a

14 paczek ze s³odyczami obecnym

na spotkaniu dzieciom (paczki zo-

sta³y zakupione ze œrodków zebra-

nych przez, Forum Kobiet Unii

Wolnoœci), przekazano równie¿

obuwie sportowe.

W dniach 14-15-16.05.2001 roku

odwiedzi³a nasz Oddzia³ dr Joanna

Woyciechowska z USA z cyklem

wyk³adów nt. “rehabilitacji wielo-

wymiarowej”. Odwiedzi³a ko³a w

Koœcierzynie, Gdañsku, Gdyni i

Pucku.

H. Filipek bierze comiesiêczny

udzia³ w spotkaniach Gdañskiej

Rady Komunikacyjnej z ramienia

organizacji samopomocowych

"SUKURS".

W dniu 15.0.6.2001 roku delegaci

Oddzia³u Gdañskiego wyjechali na

Walne Zebranie PTSR do Warsza-

wy – szerzej na stronach 6-7.

W dniu 18.06.2001 r. H. Filipek

uczestniczy³a w spotkaniu kobiet –

organizowanym przez Forum Ko-

biet Unii Wolnoœci. Tematem

spotkania by³a rola kobiety w ¿yciu

publicznym i zawodowym.

przewodnicz¹ca

wiceprzewodnicz¹ca

wiceprzewodnicz¹cy

wiceprzewodnicz¹ca

sekretarz

skarbnik

przewodnicz¹cy Komisji

Rewizyjnej.

“Trzymajmy siê za rêce by drogi nie

zgubiæ

bêdziemy coraz czêœciej potrzebni

jedni drugim”

H FENRYKA ILIPEK
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W

pierwszej po³owie 1991

roku zosta³ zarejestrowa-

ny statut Polskiego Towa-

rzystwa Stwardnienia Rozsianego,

ogólnopolskiej organizacji zrzesza-

j¹cej chorych na SM, a w Gdañsku

utworzono jej oddzia³ wojewódzki.

W ten sposób zakoñczono proces or-

ganizowania siê chorych na stwar-

dnienie rozsiane na Wybrze¿u

Gdañskim, opisany przez Henrykê

Filipek, w nr. 2/29 “¯ycia pod

Wiatr”. Dziêki m¹droœci ówczes-

nych liderów unikniêto rozbicia

Ko³a Chorych na SM oraz konfliktu

pomiêdzy now¹ organizacj¹ a

strukturami Polskiego Towarzyst-

wa Walki z Kalectwem. Taka

solidarnoœæ i jednoœæ naszego œro-

dowiska, w po³¹czeniu z aktywnoœ-

ci¹ i solidnoœci¹ kilu najbardziej za-

anga¿owanych osób sprawi³a, ¿e od

samego pocz¹tku dzia³alnoœæ od-

dzia³u gdañskiego by³a efektywna i

widoczna w skali ca³ego kraju.

Sprzyja³o takiemu rozg³osowi sta-

nowisko wiceprzewodnicz¹cej Ra-

dy G³ównej PTSR, pe³nione od 1991

roku przez Henrykê Filipek.

Pierwsze dwa lata PTSR na Wy-

brze¿u przebiega³y pod znakiem

tworzenia mocnych fundamentów

pod przysz³¹ dzia³alnoœæ organiza-

cji. W czerwcu 1991 roku, w obec-

noœci 30 cz³onków Towarzystwa od-

by³o siê pierwsze Walne Zebranie

Oddzia³u, na którym wybrano za-

rz¹d w sk³adzie:

(przewod-

nicz¹cy),

. W wiêkszoœci by³y to

osoby dzia³aj¹ce ju¿ wczeœniej w

Kole Chorych na SM, ale pojawili

siê te¿ nowi, chêtni do pracy. Nie-

zwykle wa¿na i owocna okaza³a siê

próba usystematyzowania pracy

oddzia³u, wyodrêbnienia kilku naj-

wa¿niejszych obszarów problemo-

wych. Pozwoli³o to obj¹æ dzia³al-

noœci¹ nowe sprawy i pomog³o w

specjalizowaniu siê liderów.

Z tego okresu zapisa³a siê w pamiê-

ci aktywnoœæ

(sprawy cz³onkowskie i organizacja

pierwszych wyjazdów lekarzy do

chorych), (sk³adki

cz³onkowskie) oraz

z Gdyni i

ze Starogardu Gd. (pier-

wsze inicjatywy tworzenia kó³ tere-

nowych). W tym okresie pojawi³y

siê osoby, które zajê³y siê nowymi

obszarami dzia³alnoœci oddzia³u.

Wœród nich wymieniæ nale¿y

z Gdañska, zajmuj¹-

c¹ siê wiesio³kiem, sprowadzanym

w postaci kapsu³ek luzem, porcjo-

wanych i pakowanych przez grupê

kilu osób, najczêœciej u

.

Ju¿ w kilka miesiêcy po wyborach

zaczê³a przyje¿d¿aæ regularnie do

Gdañska ze Staro-

gardu Gd., przygotowuj¹c siê do

póŸniejszego prowadzenia biura

oddzia³u. To by³ radosny i twórczy

okres wspólnej pracy na rzecz or-

ganizacji, bez nieporozumieñ i nie-

snasek, okres pe³nego zaufania i

zrozumienia, powstawania przyja-

cielskich wiêzi.

Szybko ros³a liczba cz³onków i

sympatyków Oddzia³u. Po likwida-

cji kartek ¿ywnoœciowych uczestni-

czy³o czynnie w zebraniach i spot-

kaniach ówczesnego ko³a nie wiêcej

jak 50 osób. Po wys³aniu listów do

osób, korzystaj¹cych poprzednio z

kartek oraz akcji informacyjnej w

miejscowych mediach (prasa, ra-

dio, TV, pod koniec 1991 roku zrze-

szaliœmy ju¿ oko³o 100 osób, nazy-

wanych niekiedy “weteranami”.

Prawdziwym rekordzist¹ wœród

nich jest ze Sta-

rogardu Gd., nale¿¹cy do organi-

zacji SM-owskich od 1979 roku.

Nieco krótszy “sta¿” cz³onkowski

maj¹ ponadto i

, oboje z Gdyni

(zrzeszeni w 1985 r.). Rok póŸniej,

w styczniu 1993 r. oddzia³ liczy³ ju¿

ponad 200 cz³onków, wyposa¿o-

nych w specjalne legitymacje cz³on-

kowskie PTSR.

Dla wszystkich by³o oczywiste, ¿e

sprawy informacji powinny mieæ

W³odzimierz

Bawiec, Halina Chorzêpa,

Tadeusz Czerepko, Henryka

Filipek, Miros³aw Gardias,

Stanis³aw Krawczyk

Jakub Miotk, Regina

Miotk, Irena Murzynowska,

Andrzej Nowak, Bogumi³

PrzeŸdziak, Krystyna Sucka,

Kazimierz Szadkowski, Anna

S z a d z i e w i c z i M o n i k a

¯yromska

Haliny Chorzêpy

Reginy Miotk

Ireny Murzy-

nowskiej Krystyny

Suckiej

Izabelê Puch

Janiny

Jakutis

Bo¿ena Holc

Mietek Rachwa³

Edmund Lipek

Marysia Zaj¹c
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Kartki z historii
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absolutny priorytet w pracy oddzia-

³u. To by³o najwa¿niejsze dla osób

poszukuj¹cych pomocy w radzeniu

sobie z chorob¹, wskazówek na te-

mat sposobów i perspektyw lecze-

nia oraz informacji o istocie choro-

by. By³o te¿ wa¿ne dla samej orga-

nizacji, otwartej na poszukiwania

wzorców dobrego dzia³ania oraz dla

wspomagaj¹cego nas otoczenia.

St¹d w lipcu 1991 pojawi³ siê pier-

wszy numer “Biuletynu Informa-

cyjnego” – dwie strony maszynopi-

su formatu A-4, kserowanego w na-

k³adzie 100 – 250 egz. i rozprowa-

dzanego gównie podczas zebrañ. W

drugiej po³owie 1993 roku biuletyn

zyska³ atrakcyjniejsz¹ formê,

dziêki pojawieniu siê wœród nas

, obezna-

nego z technik¹ komputerow¹. W

latach 1992 – 1993 wydaliœmy dwa-

naœcie numerów biuletynu i dla

wielu osób by³o to wa¿ne Ÿród³o

wiedzy o stwardnieniu rozsianym i

o pracy oddzia³u. W po³owie 1994

roku biuletyn przekszta³ciliœmy w

czasopismo, wydawany do dzisiaj

kwartalnik “¯ycie pod Wiatr”.

Odpowiadaj¹c na zapotrzebowanie

chorych i ich rodzin zaczêliœmy or-

ganizowaæ spotkania problemowe i

konsultacyjne, wyk³ady specjalis-

tów i pogadanki lekarzy zwi¹za-

nych z Towarzyst-

wem.

Warto przypomnieæ

pierwszy wyk³ad z

tego cyklu, wyg³o-

s z o n y w d n i u

19.10.1991 r. przez

na temat

diagnozowania i

leczenia SM, opar-

ty o tezy jego pracy

doktorskiej napisa-

nej u prof. Anny

Cz³onkowskiej z

Warszawy, nagrany

na taœmie magnetofonowej i udo-

stêpniany wielu chorym. W pierw-

szej po³owie 1992 roku rozpoczê-

liœmy cykl spotkañ pt. “Uczymy siê

¿yæ ze stwardnieniem rozsianym”,

wyk³ady ciesz¹ce siê ogromnym za-

interesowaniem prowadzili m.in.

(problematyka psy-

chologiczna),

(problemy urologicz-

ne) i , z

towarzyszeniem rehabilitantów,

uczestników kursu rehabilitantów

w Krakowie (pokazy æwiczeñ).

Spotkania problemowe, organizo-

wane co kwarta³ na Zaspie, sta³y

siê od tego czasu stal¹ ofert¹ dla

cz³onków oddzia³u i s¹ organizo-

wane do dzisiejszego dnia. Od sa-

mego pocz¹tku patronat nad t¹

dzia³alnoœci¹ sprawowa³

z Akademii Medy-

cznej w Bydgoszczy, zawsze otwar-

ty na nasze sprawy i gotowy do

udzielania pomocy. Dziêkujemy

Panie Profesorze!

W po³owie pierwszego roku dzia³a-

nia oddzia³u powsta³a druga na

naszym terenie Poradnia Konsul-

tacyjna dla chorych na SM, przy

szpitalu “Srebrzysko” i rozpoczêliœ-

my wyjazdy do osób stale le¿¹cych.

Pierwszy wyjazd odby³ siê w grud-

niu 1991 r., a w nastêpnych, organi-

zowanych raz w miesi¹cu brali

udzia³ nasi lekarze – neurolodzy

i

oraz sporadycznie

, zawsze z

udzia³em przedstawicieli zarz¹du.

Zapisy na wizyty domowe przyjmo-

wa³a pocz¹tkowo

, a póŸniej .

Dziêki finansowej pomocy

z Brze-

Ÿna przygotowaliœmy ca³kowicie

w³asnymi si³ami paczki dla dzieci

osób choruj¹cych z okazji pier-

wszych, wspólnych Œwi¹t Bo¿ego

Narodzenia. Pod koniec pierwszego

roku dzia³alnoœci mieliœmy ju¿ w³a-

sny rachunek bankowy.

Najwa¿niejsze wydarzenia z dru-

giego roku naszej dzia³alnoœci na

Wybrze¿u to pierwsze turnusy re-

habilitacyjne w Dzier¿¹¿nie, inau-

guracja Miêdzynarodowego Roku

Stwardnienia Rozsianego i zwi¹za-

na z ni¹ prawdziwa kampania in-

formacyjna w mediach oraz po-

cz¹tki tworzenia siê kó³ tereno-

wych w Starogardzie Gd. i Sopocie.

Wa¿nym wydarzeniem by³a te¿

pierwsza Msza Œw. dla niepe³no-

sprawnych z licznym udzia³em cho-

rych na SM, zorganizowana w dniu

8 marca 1992 w sopockim koœciele

p.w. “NMP Gwiazdy Morza” z ini-

cjatywy ks. Stanis³awa £ady – die-

cezjalnego duszpasterza osób nie-

pe³nosprawnych (zbli¿a siê wiêc

jubileusz 10-lecia tych spotkañ).

Pierwsze turnusy w lipcu i sierpniu

1992 roku zorganizowaliœmy w

Szpitalu Rehabilitacyjnym w

Dzier¿¹¿nie. Byty to w zasadzie 30-

dniowe pobyty szpitalne, ale pro-

wadzone w sposób nawi¹zuj¹cy do

formu³y obecnych turnusów reha-

bilitacyjnych – by³a wiêc intensyw-

na rehabilitacja ukierunkowana

na SM oraz atrakcyjne sposoby spê-

dzania wolnego czasu. O szczegól-

nym szczêœciu mog³a mówiæ grupa

przebywaj¹ca w sierpniu, gdy¿

zbieg³o siê to w czasie z I Jarmar-

kiem Kaszubskim (13 - 16 sierp-

nia). W obydwu turnusach wziê³y

udzia³ 34 osoby, a ca³y pobyt s³u¿y³

usprawnieniu ruchowemu, wypo-

czynkowi i przede wszystkim po-

Krzysztofa Or³owskiego

dr. Waldemara

Fryze

prof. Gabriela Chojnacka-

Szaw³owska

dr Kazimierz

Tarnowiecki

dr Grzegorz Weso³owski

prof.

Roman Mazur

Teresa Paterek Waldemar

Fryze Monika

Frydrych - ¯yromska

Halina Chorzê-

pa Henryka Filipek

ks.

Bernarda Zieliñskiego
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znaniu siê i integracji œrodowisko-

wej. W rok póŸniej, w maju i w

czerwcu 1993 r. odby³y siê w

Dzier¿¹¿nie ostatnie turnusy wg

tej formu³y i wkrótce zaczêliœmy

jeŸdziæ do Osieka, ale to ju¿ inna

historia. Moim zdaniem dziêki tur-

nusom nabraliœmy ochoty do dzia-

³ania i wiary we w³asne si³y, co pro-

centowa³o w pierwszych latach fun-

kcjonowania oddzia³u.

Kapitaln¹ okazj¹ do rozwiniêcia

skrzyde³ by³ Miêdzynarodowy Rok

Stwardnienia Rozsianego (wrze-

sieñ 1992 – sierpieñ 1993), zainau-

gurowany na naszym terenie w

dniu 12 wrzeœnia 1992 r. Pod patro-

natem Macieja P³a¿yñskiego –

ówczesnego Wojewody Gdañskiego

rozpoczêliœmy prawdziw¹ ofensy-

wê informacyjn¹. Chodzi³o o pozys-

kanie sojuszników i pomoc w na-

szych staraniach, by Towarzystwo

sta³o siê silniejsze i efektywniejsze.

Na podkreœlenie zas³uguje pomoc

œrodków masowego przekazu i

czêsta w nich obecnoœæ naszej pro-

blematyki w ci¹gu ca³ego roku.

Mile wspominamy z tego czasu

audycje Radia Gdañsk, przygoto-

wywane przez

– pierwsze, nagrywane latem

w Dzier¿¹¿nie, a patem jesieni¹,

prezentowane w codziennych au-

dycjach “Temat tygodnia - stwar-

dnienie rozsiane”. Po apelu

z TV otrzyma-

liœmy kilkanaœcie u¿ywanych

wózków inwalidzkich. We wszyst-

kich dziennikach Wybrze¿a poja-

wia³y siê pierwsze artyku³y o na-

szych problemach i konkretnych

osobach z naszego œrodowiska; np:

opisana przez

historia i przez

historia .

Niektórzy z nas zaczêli próbowaæ

w³asnych si³, publikuj¹c w³asne re-

fleksje, wspomnienia i ambitniej-

sze artyku³y np. w

“GwieŸdzie Morza” a

w “Pomoœcie”.

Najwiêksz¹ zdobycz¹ Miêdzynaro-

dowego Roku Stwardnienia Roz-

sianego okaza³a siê Poradnia dla

Chorych na SM, uruchomiona na

pocz¹tku 1993 roku, dziêki decyzji

Urzêdu Wojewódzkiego w Gdañ-

sku, w Gdañskim Centrum Rehabi-

litacji przy ul. Dyrekcyjnej 5. Przez

piêæ lat pracuj¹ca w niej

zajmowa³a siê ponad 144-

osobow¹ grup¹ chorych, przez piêæ

lat organizowane by³y niezwykle

potrzebne wizyty domowe, wyjazdy

do osób pozbawionych pomocy

neurologicznej, mieszkaj¹cych w

wiêkszoœci w tzw. terenie (40 - 50 w

ci¹gu roku). Niestety, reforma

s³u¿by zdrowia i zwi¹zana z ni¹

likwidacja tej przychodni sprawi³a,

¿e w zakresie pomocy neurologicz-

nej chorym na SM cofnêliœmy siê co

najmniej o ca³e 14 lat. Warto o tym

pamiêtaæ przy okazji pustych s³ów,

bez pokrycia, kierowanych do

naszego œrodowiska przez ró¿ne

opcje polityczne, przed kolejnymi

wyborami.

Ju¿ w drugim roku pracy oddzia³u

doszliœmy do wniosku, ¿e czêœæ

naszych dzia³añ musi byæ przenie-

siona na szczebel ni¿szy i niejako

rozproszona w terenie. Pojawi³y

siê, jako zacz¹tek powo³anych nieco

póŸniej kó³ terenowych, grupy w

Starogardzie Gd. (na po-

cz¹tku 1992 r.), w Sopocie

(w listopadzie 1992 r.) i w

Gdyni (pierwszy kwarta³

1993 r.). Organizowano

pierwsze spotkania i impre-

zy oraz przeniesiono w te-

ren czêœæ pracy samopomo-

cowej i kontakty z w³adza-

mi lokalnymi. Teraz po la-

tach, gdy mamy blisko 10

kó³, korzystaj¹cych z wy-

miernej pomocy samorz¹-

dów, okazuje siê, ¿e by³ to prawdzi-

wy strza³ w “dziesi¹tkê”.

Warto na koniec tych wspomnieñ,

obejmuj¹cych nieco ju¿ zapomnia-

ne pierwsze dwa lata dzia³alnoœci

oddzia³u, napisaæ kilka s³ów o kon-

taktach miêdzynarodowych.

Gdy w pierwszej po³owie 1992 r.

skierowaliœmy listy do wszystkich

zagranicznych federacji stwardnie-

nia rozsianego, zrzeszonych w

IFMSS, z pozdrowieniami z okazji

Miêdzynarodowego Roku Stward-

nienia Rozsianego, nie spodziewa-

liœmy siê takiego odzewu i takiej

obfitoœci materia³ów. To w³aœnie

dziêki tej inicjatywie stworzyliœmy

podwaliny pod dzia³alnoœæ wydaw-

nicz¹, która jest od lat prawdziw¹

wizytówk¹ naszego oddzia³u. Ale to

jest ju¿ temat na kolejn¹ “kartkê z

historii”.

Gdy wiêc w kwietniu 1993 r. wybie-

raliœmy now¹ Radê Oddzia³u, wia-

domo by³o co powinniœmy robiæ, co

jest najbardziej potrzebne dla

chorych i ich rodzin, a co najwa¿-

niejsze – wiedzieliœmy jak to robiæ.

A prawdziwym skarbem dla orga-

nizacji stali siê jej liderzy, jak¿e

liczniejsi w porównaniu z sytuacj¹

sprzed dwóch lat i bogatsi w do-

œwiadczenia.

red. Mariê Pruciñ-

sk¹

red.

Anny Jaszowskiej

Annê Jaszowsk¹

J. Mederskiej

Jolantê Gromadzk¹ - Anzele-

wicz A. Golanko

Jakub Miotk

Bo¿ena Holc

dr Teresa

Paterek
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Oddzia³ PTSR w Gdañsku posiada stronê www w

Internecie. Mo¿na tam znaleŸæ wszystkie wa¿ne

informacje dotycz¹ce oddzia³u i kó³ le¿¹cych na

terenie jego dzia³ania.

Wszystkie wydane przez oddzia³ broszury

maj¹ swoj¹ wersjê elektroniczn¹.

Tak¿e kolejne numery “¯ycia pod Wiatr”

ukazuj¹ siê na stronie www praktycznie w

tym samym czasie, co i ich “papierowe”

odpowiedniki.

http://www.zycie.of.pl

Ten numer ¯ycia pod Wiatr” sfinansowany zosta³ przez:

Pañstwowy Fundusz Rehabilitacji

Osób Niepe³nosprawnych

oraz

Urz¹d Miasta SOPOT


