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Sukces naukowcow

Audycja pod takim tytulem ukazalasie w“Wiadomosciach TVP”

w piatek,18 maja 2001r.

olejny sukces naukowcow z

Centrum Diagnostyki La-

serowej Politechniki Lédz-
kiej. Po raz pierwszy na $wiecie
udalo sie tu uzyskaé laser poma-
rahczowy o mocy dziesieciokrotnie
wiekszej niz dotychczas stosowane
urzadzenia majgce te sama dlugosé
fali. A to moze okazaé sie prawdzi-
wa rewolucjg w medycynie — glow-
nie przy leczeniu stwardnienia roz-
sianego. Eksperci maja nadzieje, ze
uda sie u blisko 90 procent pacjen-
téw usungé objawy tej nieuleczal-
nej wciaz choroby.
Usungé to nie znaczy wyleczy¢.
Ale jak do tej pory nikomu na §wie-
cie nie udalo sie przywrocié zdrowia
cierpigcym na SM. Udaje sie jedy-
nie, czy az zmniejszyé dolegliwosci
spowodowane chorobg. Od kilku lat
w t6dzkim centrum stosowana jest
laserowa terapia pomagajgca pac-
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c Na oktadce:

Na turmusie w Osieku

jentom w miare normalnie zy¢. Le-
czenie laserem polega na przywra-
caniu chorym komérkom mozliwos-
ci regeneracji Po serii zabiegéw
pacjent czuje sie lepiej. Niestety,
nie jest to poprawa na state.

Stan zdrowia chorych rozpoczyna-
jacych tu leczenie jest rézny. Jedni
dopiero zaczynajg mieé klopoty z
poruszaniem sie, inni muszg juz
korzystaé z kul. Najnowsze osiag-
niecie — laser pomaranhczowy — ma
zwiekszyé skuteczno§é terapii co
najmniej dwukrotnie. Pierwsi pa-
cjenci beda nim na§wietleni na po-
czagtku czerwca.

m.michalak tnowak

na stronie 11 przedstawiamy relac-
Je osoby, ktéra poddata sie takim
zabiegom.
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Préby leczenia swiattem
lasera
“Wiadomosci” TV

”Alternatywne”

i “komplementarne”
formy terapii

dr Adam Czaplinski

Nowe witadze PTSR
-szanse i zagrozenia
Stanistaw Krawczyk

Osiek porazsiodmy
Mirostaw Gardias

Zyé wsréd ludzi
petnosprawnych
Irena Abramska

Kartki z historii
Zapisane w pamieci
Stanistaw Krawczyk

@ Spotkania w kotach
c ELBLAG

Spotkania odbywaja sie ostatnia
r Srode miesigca o godz. 12:00 w Biblio-
tece dla Oséb Niepelnosprawnych przy
(& ul. Stonecznej 29 w Elblagu.
Tel.: (0-55) 643-96-29

¢ GDANSK

‘& Spotkania chorych w kazda pierw-
szg sobote miesigca o godz. 12:00, w
Klubie Osiedlowym ,Szafir”, w Gdan-

f sku—Zaspie przy ul. Kombatantéw 4.
Tel. (0-601) 846-461, (0-58) 347-71-10

GDYNIA

r W kazda druga sobote miesigca, o
godz. 12:00 w sali Gdynskiego Cen-
trum Wspomagania Organizacji Poza-
rzadowych w Gdyni, ul. 3 Maja 27/31.

c Tel. (0-58) 623-85-60,

621-11-21 (po 15:00)

(& KARTUZY

Spotkania w kazda druga sobote
r miesigca o godz. 12:00 w Powiatowym
Centrum Pomocy Rodzinie w Kar-
tuzach przy ul. Méciwoja II.
Tel. (0-58) 684-74-83, 681-93-56

€ KOSCIERZYNA

r- Spotkania odbywaja si¢ w kazda

os-tatnig sobote miesigca o godz. 10:00
w sali przy Oddziale Neurologicznym

f Szpitala Specjalistycznego w Koscie-
rzynie, ul. Piechowskiego 36.

(™ Tel. (0-58) 686-30-11

PUCK

Spotkania czlonk6w kota w kazda

r druga sobote o godz. 14:00 w Domu
Pomocy Spotecznej ul. Majkowskiego 3
Tel. (0-58) 673-12-14 (Wiesltawa Elwart)

SOPOT

(& Spotkania w kazdy ostatni pigtek
miesigca o godz. 16:00 w Dziennym
Domu Pomocy Spotecznej w Sopocie,
przy ul. Kolejowej 14.

r‘ Tel. (0-58) 551-78-34, 551-53-76

o  STAROGARD GDANSKI

Spotkania raz w miesigcu w
'a Miejskiej Bibliotece — Filii nr 4, przy
Al. Wojska Polskiego 16.
Tel. (0-58) 562-16-26, 562-43-69,
(& 562-52-53

(& TCZEW

Spotkania czlonk6w kota odbywa-
ja sie w pierwszg sobote miesigca o
godz. 12:00 w Osrodku Opiekuniczym
[ b Tezewie przy ul. Niepodlegtosci 10.
Tel. (0-58) 532-16-72

-

(o Biuro Oddziatu

Dziata biuro Oddziatu Gdanskiego
r PTSR, czynne we $rody w godz. 10:00 —
15:00. Znajduje sie ono w siedzibie
Oddzialu w Gdansku, przy ul. Dyrek-
cyjnej 5, na Il pietrze w pok. 217 - 218
(‘ (jest winda)
Mozna kontaktowaé sie réwniez
P telefonicznie (nr tel. 301-74-61,
= 301-74-41 w. 47, fax 301-02-62).
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W oparciu o artykul dr. med.
F. X Weilbacha: “Multiple
Sklerose: Kritische

Betrachtung umstrittener und

komplementirmedizinischen
Therapien auf der Grundlage
aktueller Hypothesen zur
Pathogenese”

AFkt Neurol 2001;28:31-38

hroniczny i czesto nieprze-

widywalny przebieg choro-

by, ograniczony dostep do
sprawdzonych metod terapii takich
jak leczenie immunosupresyjne i
immunomodulacyjne to moim zda-
niem gléwne przyczyny powoduja-
ce, ze wedlug szacunkéw ok. 1/3
chorych na stwardnienie rozsiane
siega po na og6l malo sprawdzone
metody terapii okre§lane czesto
jako “alternatywne” badz “uzupel-
niajgce”. Poniewaz te formy terapii
nie podlegaja na ogét refundacji ze
strony kas chorych, podjecie lecze-
nia wigze sie z reguty dla chorego ze
znacznym obcigzeniem finanso-
wym. Mimo to postawa pacjentow
podejmujgcych rozliczne préby
leczenia uzupelniajgcego jest dos-
konale zrozumiatla i nie jest mojg
intencja krytyka tego rodzaju za-
chowan. Chcialbym jednak zwrécié
uwage na w wiekszoéci przypad-
kow stabo badZz w ogéle nie udoku-
mentowany efekt leczniczy niekté-
rych form terapii uzupelniajacej i
na ryzyko, ktére moze wynikaé z
bezkrytycznego przyjmowania do-
niesien o oszolamiajacych rezulta-
tach nowych, “alternatynych” me-
tod leczenia.

Akupunktura

Mimo, ze brak wystarczajacych
przestanek pozwalajacych potwier-
dzié wptyw akupunktury na prze-
bieg SM, ta forma terapii jest nie-

Vi

“ALTERNATYWNE™
“ROMPLEMENTARNE”

FORMY TERAPIN

W STWARDNIENIU ROZSIANYM

dr Adam Czaplinski - Bazylea (Szwajcaria)

watpliwie korzystna w leczeniu
objawowym np. przewleklych bé-
16w czy kurczéw miesniowych. W
kontekécie leczenia przy uzyciu
akupunktury podkresla sie jednak
wielokrotnie mozliwo§é wystapie-
nia tzw. efektu placebo.

Amalgamat (wymiana wypel-
nien stomatologicznych)

Zatrucia pochodnymi rteci sg nie-
zwykle rzadkie i dotycza na ogot
0s6b z grup eksponowanych zawo-
dowo. Fakt, ze zatrucie takie moze
wywolywaé objawy neurologiczne i
przypadkowa zbiezno$¢ niektérych
z tych objaw6w z objawami stward-
nienia rozsianego doprowadzila do
przekonania, ze pochodne rteci mo-
ga mie¢ wplyw na rozwdj badz prze-
bieg SM. Druga teoria podaje mo-
zliwo$§é “zatrucia systemu immuno-
logicznego” przez uwalniajacy sie z
wypelnierr stomatologicznych
amalgamat. Od obu tych teorii nie-
daleka juz droga do propagowania
zalecenia o konieczno$ci badZ co
najmniej celowos$ci wymiany plomb
amalgamatowych u chorych ze
stwardnieniem rozsianym. Przeko-
nanie to jest ze strony naukowej ni-
czym nieuzasadnione. Analizy po-
jedynczych przypadkéw (grupa
kanadyjska 1998) nie wykazaly
zadnych zaleznos$ci miedzy obec-
no$cia amalgamatu a przebiegiem
choroby.

Dieta

Mimo, ze brak jakichkolwiek nau-
kowych podstaw, pozwalajgcych
przypuszczaé, ze istnieje wplyw
nieadekwatnego odzywiania na
rozwoj badz przebieg stwardnienia
rozsianego, podejmowano rozliczne
préby oceny efektu terapii diete-
tycznych na stan kliniczny chorych
lub przebieg choroby. Zbadano ta-
kie diety jak: bezglutenowa, bez-
alergenowa, redukujaca biatkoi cu-
kry owocowe, dieta Eversa, dieta
McDouglasa, dieta Cambridge,
dieta bezsacharozowa i dieta przy
uzyciu pltynnych pokarméw. W zad-
nej z wymienionych nie stwierdzo-
no efektu leczniczego o cechach
statystycznie znamiennych u cho-
rych ze stwardnieniem rozsianym.
Potencjalng mozliwo$é ingerowa-
nia w reaktywnoéé uktadu immu-
nologicznego ma teoretycznie wiele
réznych substancji. W ramach ana-
lizy trzech kontrolowanych badan
klinicznych stwierdzono na przy-
klad, ze duze dawki nienasyconych
kwas6ow tluszczowych majg ko-
rzystny efekt terapeutyczny na
przebieg rzutéw choroby, ale nie na
jej dlugoterminowy przebieg. Pro-
wadzi to do spornie dyskutowanych
zalecen dla chorych na SM, wedlug
ktérych nalezy preferowaé odzy-
wianie pozbawione tluszczéw zwie-
rzecych, z duzym odsetkiem wa-
rzywiryb wjadlospisie.
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“Jad pszczeli”

Od wielu dziesiecioleci przypisuje
sie “jadowi” pszczelemu korzystny
efekt w stwardnieniu rozsianym.
Eksperymentalne badania prowa-
dzone na zwierzetach tego przeko-
nania nie potwierdzajg, a zwigzane
z ekspozycja na uklucia pszczoél
ryzyko m. in. alergicznej reakcji na
ich toksyny kazg te forme leczenia
zaliczy¢ do grupy potencjalnie
niebezpiecznych.

Marihuana i THC
(tetrahydrocannabinol)

/

Leczeniu przy uzyciu obu substan-
cji towarzyszy zrozumiate zaintere-
sowanie, czesto tez nieuzasadnione
emocje. Ich korzystny efekt w te-
rapii stanéw spastycznych nie pod-
lega dyskusji, przy czym nalezato-
by moim zdaniem odmitologizowaé
“cudowne dzialanie” marihuany.
Efekt terapeutyczny podobny do
tego, jaki wywiera wypalenie jed-
nego papierosa z marihuang, po-
réwnaé mozna z tym, jaki daje np. 3
mg Tiazanidyny, 150 mg Clonidyny
czy 10 mg Diazepamu. Przeprowa-
dzone badania z uzyciem 2,5-15 mg
THC dziennie, wykazujag co prawda
korzystny efekt na samopoczucie
pacjentéw, nie stwierdzono jednak
obiektywnych, tzn. znajdujacych
odzwierciedlenie w skali EDSS,
zmian ich stanu klinicznego. Wyz-
sze dawki wywolywaly wyraZne
dzialania uboczne. Byé moze de-
finitywng odpowiedZ na pytanie o
skuteczno$§é $rodkéw z tej grupy
przyniosa wyniki trwajacych ba-
dan brytyjskiej grupy, przy czym
publikacja ich spodziewana jest ok.
2002 roku.

Neuroperm/Permselect

Terapia opiera sie na koncepcji uro-
loga dr. Kluge, wedlug ktérej w
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stwardnieniu rozsianym obok me-
chanizméw autoimmunologicz-
nych dochodzi do x-chromosomal-
nie uwarunkowanej “niedoczyn-
nosci” tzw. ornithino-transkarbo-
ksylazy w cyklu mocznikowym. Ma
to prowadzi¢ do “zatrucia amonia-
kiem” i konieczno$ci “odtrucia” pa-
cjentow m.in. poprzez regularne
przyjmowanie Neuropremu i regu-
lacje stolca. Wywody dr. Kluge sg w
$wietle obecnych badan nad pato-
genezg SM pozbawiane jakichkol-
wiek racjonalnych podstaw nauko-
wych.

Plazmafereza

Publikacja danych kanadyjskiej
grupy badajacej efekt leczenia pla-
zmaferezg i cyclophosphamidem
(1988) sprawita, ze mimo obiecujg-
cych doniesien z poczatku lat 80-
tych, przewaza obecnie opinia o sta-
bej efektywnosci tej terapii. Byé
moze jedynie w przypadku ciezkich
rzutéw, opornych na leki sterydo-
we, nalezaloby rozwazyé te forme
leczenia.

Przeszczep szpiku kostnego

Opierajac si¢ na do§wiadczeniach
w leczeniu biataczek juz od dawna
podejmowane sg proby przeszcze-
pu szpiku kostnego u pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym.

Doséwiadczenia z tego typu terapig
sq do tej pory bardzo ograniczone.
W opublikowanych do tej pory wy-
nikach badan (np. grupa prof.
Fazasa z Grecji) stwierdzono co
prawda poprawe stanu klinicznego
(w skali EDSS) u pewnej liczby pa-
cjentéw z pierwotnie lub wtérnie
postepujaca formg SM, zwraca sie
jednak uwage na wysoka, siegajaca
5% $miertelnos¢ i wysokie koszty
tego leczenia. Tym samym przynaj-
mniej w chwili obecnej przeszczep
szpiku kostnego nalezy zaliczyé do
eksperymentalnych i niepozbawio-
nych ryzyka form leczenia.

Pycogenol

Substancja wytwarzana wedlug
patentu francuskiego chemika
prof. Masqueliera z kory pinii fran-
cuskiej i nasion zbé6z. Wedlug od-
krywey skuteczna w: “alergiach,
arteriosklerozie, chorobie Alzhei-
mera, chorobach nowotworowych,
cukrzycy, przy podwyzszonym po-
ziomie cholesterolu, nadci$nieniu,
SM, chorobie Parkinsona, udarach
mozgowych, zylakowatos$ci i sta-
nach zapalnych”.

Pozostawiam bez komentarza.

“Swieze komorki”

Terapia wprowadzona w roku 1931
przez chirurga Paula Niehansa
polega na domigéniowej injekcji
roztworu §wiezo pobranych komoé-
rek z organ6éw ptodéw owczych. Mi-
mo sporej rzeszy zwolennikéw, na-
lezy te forme terapii traktowaé jak
zagrazajaca zdrowiu i zyciu cho-
rego, niesie bowiem ze sobg ryzyko
ciezkich reakcji alergicznych, nie-
bezpieczenstwo przeniesienia pa-
togennych drobnoustrojéw, m.in.
choroby scarpie, bedacej warian-
tem choroby Creutzfelda-Jacoba u
owiec.

Terapia enzymatyczna WoBe

Preparat enzymatyczny odkryty
przez Wolfa (Wo) i Beniteza (Be) to
mieszanka enzyméw ros§linnych i
zwierzecych. Tabletka leku zawie-
ra 90 mg bromelainy, 48 mg trypsy-
ny i 100 mg rutosidu. Drazetka z
kolei to 100 mg pankreatyny, 24 mg
trypsyny, 45 mg bromelainy, 60 mg
papiny i 50 mg rutosidu. Teoria
dzialania tego leku opiera si¢ na
przekonaniu, ze kombinacja réz-
nych enzymoéw moze przyczyniaé
sie do fragmentacji patogennych
kompleksé6w enzymatycznych. W
ramach europejskich badan nad
skutecznos$cia enzyméw w leczeniu
SM prowadzonych od roku 1994,
poddano leczeniu preparatem en-
zymatycznym lub placebo grupe
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280 chorych. Pierwsze wyniki (doc.
dr Mertin, doniesienia niepubliko-
wane), nie wykazujg statystycznie
znamiennych zmian klinicznych w
grupie chorych otrzymujgcych pre-
paraty enzymatyczne.

Terapia Fratzera

Propagowana przez dr. Fratzera te-
rapia opiera sie na hipotezie pos-
tulujgcej znaczenie odzywiania z
ograniczong ilo$cig kwasu linolo-
wego w diecie i dostarczaniu du-
zych ilo$ci nienasyconych kwaséw
thuszczowych. Polega zatem m.in.
na przyjmowaniu preparatéw za-
wierajacych tran rybi, selen czy wi-
tamine E. Istotne jest, ze terapia ta
przewiduje podawanie doustnych
sterydéw w dawkach “zaleznych od
przebiegu choroby”. Doniesienia
podkreslajace skuteczno$é tej te-
rapii nie majg charakteru kontrolo-
wanych badan klinicznych. Mozna
domniemywag, ze opisywany wielo-
krotnie efekt terapeutyczny to sku-
tek terapii sterydowej. Przy czym
nalezy podkreslié, ze dlugotermi-
nowe leczenie kortykosterydami
nie nalezy obecnie ze wzgledu na
dzialania uboczne typu osteoporo-
zy do stosowanych powszechnie
standardéw.

Terapia tlenowa

Polega na wdychaniu hiperbarycz-
nego tlenu w specjalnie do tego celu

Vi

skonstruowanych pomieszcze-
niach. Terapia opiera sie na przeko-
naniu o podobienistwach miedzy
stwardnieniem rozsianym, a choro-
ba kesonowg. Po drugie terapia
tlenem ma sie przyczyniaé do eli-
minacji mikrozatoréw ttuszczo-

wych, ktére to z kolei odgrywac
mialyby role w patogenezie SM. W
przeciwienistwie do wielu innych
opisywanych tu metod terapia ta
wydaje sie byé systematycznie i
powaznie zbadana, tym niemniej
wyniki prac nie pozwalajg na dopa-
trzenie sie jednoznacznie korzyst-
nego efektu na przebieg choroby.

Wapniowa terapia Niepera

Wedtug zmartego w roku 1998 dr.
Niepera, SM jest chorobg, w ktérej
wapn moze odgrywac role czynnika
“reperujgcego uszkodzone mem-
brany komoérkowe”. Efektywnosé
zalecanego przez niego preparatu
Ca-EAP nie zostata jednak do tej
pory udokumentowana.

Jogaimedytacje

Obie formy terapii przynoszag nie

Fund

“24 marca 2001 roku zainauguro-
wala dziatalno$§é Polska Fundacja
Chorym na Stwardnienie Rozsia-
ne. Fundacja, powotana do zycia
przez osoby chorujgce na sclerosis
multiplex oraz ich bliskich, stawia
sobie za cel przede wszystkim po-
zyskiwanie pieniedzy na leczenie i
rehabilitacje chorych na SM oraz
umozliwienie kuracji Betaferonem
tym, ktérzy juz ja rozpoczeli, a z
powodéw finansowych nie mogg jej
kontynuowaé.”

(cytat z foldera Fundacji)

tylko chorym na SM, ale takze in-
nym pacjentom dotknietym prze-
wleklym schorzeniem istotne dla
jakosciich zycia odprezenie i pomoc
w odnalezieniu wewnetrznej har-
monii i réwnowagi. Nie istniejg jed-
nakze przestanki pozwalajace
uwiarygodnié¢ pozytywne dzialanie
tych metod na stan kliniczny cho-
rych mierzony parametrami skali
EDSS.

Niewatpliwie wielu czytelnikéw po
lekturze powyzszego tekstu moze
odnie§¢ wrazenie, ze w zasadzie co
najmniej w §wietle wspélczesnych
kanonéw badan klinicznych, tzw.
medycyna komplementarna ma
chorym na SM niewiele do zaofero-
wania. Z drugiej za$ strony chorzy
ci stojg przed murem uwarunko-
wan spoleczno - finansowych utru-
dniajacych im dostep do sprawdzo-
nych form leczenia. Nie ma obecnie
moim zdaniem jednoznacznego
wyjScia z tej patowej sytuacji,
wazne jest jednakze zachowanie
trzeZwego i krytycznego stosunku
do oferowanych form terapii alter-
natywnej, zwlaszcza gdy istniejg
uzasadnione przestanki pozwalaja-
ce domniemywaé, ze podjecie ta-
kiego leczenia moze wigzac sie z ry-
zykiem dla zdrowia pacjenta badz z
jego nadmiernym obcigzeniem fi-
nansowym.

ADAM CZAPLINSKI

acja

Honorowy Prezydent
Dariusz Michalczewski

Polska Fundacja Chorym na
Stwardnienie Rozsiane

ul. Polanki 117
80-305 Gdansk

telefony kontaktowe:
0502303005
0502082713
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Nowe witadze PTSR

olskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, naj-
wieksza organizacja zrzeszajgca chorych na SM w

Polsce, ma od 15 czerwca 2001r. nowe wtadze cen-
tralne. Podczas Walnego Zebrania Delegatéw PTSR, zorga-
nizowanego w Warszawie, w Hotelu “Sobieski”, oceniono
3,5-letnig dziatalno$é Towarzystwa i Rady Gléwnej. Dobrze
oceniono wyniki dziatan, ktére mialy na celu uporzadkowa-
nie struktury organizacyjnej PT'SR, wprowadzenie stward-
nienia rozsianego na liste chor6b przewlektych, pozyskiwa-
nie §rodkéw finansowych (koncerty zespotu “Warszawian-
ka”iinne oraz tworzenie sieci internetowe;j. Te niewatpliwe
osiggniecia ustepujgcej Rady sprawily, ze delegaci udzielili
jej jednomyslnie absolutorium. W dyskusji jednak domagali
sie¢ m.in. zmiany stylu pracy i zatwierdzenia regulaminéw
wladz Towarzystwa, zwiekszenia zainteresowania calg or-
ganizacjg, a szczegblnie oddziatami bez osobowosci prawnej,
informowania terenu o kontaktach miedzynarodowych i
przekazywania uzyskiwanych tam materiatéw, rozpoczecia
pilnych dzialan na rzecz zjednoczenia organizacji SM-
owskich w Polsce oraz poszerzenia sktadu Medycznej Ko-
misji Doradczej o specjalistow z zakresu rehabilitacji.

Do nowej Rady Gléwnej PTSR zostali wybrani: Ludwika
Bryja (Zakopane), Krzysztof Czubak (KOMR Dabek),
Urszula Dudko (Olsztyn), Marek Fleta (Gniezno), Karol
Kacprzak (Warszawa), Anna Klinik (Skoczéw), Helena
Konarska (Koszalin), Joanna Kulesza (Warszawa), Henryk
Lopyta (Wroctaw), Jan Madey (Warszawa), Izabela
Odrobinska (Warszawa), Barbara Pinkiewicz (Radom),
Marcin Radomyski (Warszawa), Anna Satata (£.6dz), Elzbie-
ta Sokolska (Szczecin), Bozena Siuda (Gdarnsk), Agnieszka
Wyrzykowska (Sopot) i Jerzy Zawadzki (Poznan).
Natomiast do Komisji Rewizyjnej weszli: Lidia Glazewska
(L6dz), Anna Golub (Olsztyn), Roman Kaminiski (Warsza-
wa), Mariusz Kostrzewa (Znin) i Anna Niesluchowska
(Ciechanéw). Nowe wtadze ukonstytuuja si¢ 30 czerwca br.,
wiec gdy ten numer "Zycia pod Wiatr" dotrze do Czytelnikow
bedzie wiadomo, kto kieruje Radg i Komisjg Rewizyjna.
Zwraca uwage poszerzenie swojego rodzaju mapy geogra-
ficznej oddzialéw, majacych swych przedstawicieli we wia-
dzach centralnych. Sg wsréd nich reprezentanci 15 oddzia-
16w terenowych, ale nie zawsze sa to osoby wiodgce w tych
oddziatach. Jest to wiec otwarcie na postulowane w dyskusji
wieksze zainteresowanie Rady terenem, ale jednocze$nie
niesie zagrozenie dla spraw, ktére muszg by¢ prowadzone
centralnie, w Warszawie. Zgodnie z wnioskiem Komisji
Rewizyjnej znalazto sie wprawdzie w Radzie pieé oséb z
Warszawy, ale trudno im bedzie przejac¢ i kontynuowaé pra-
ce wykonywana do tej pory przez osoby do§wiadczone, dzia-
lajace od lat w Towarzystwie, stanowigce $cisle prezydium w
poprzedniej kadencji.

Wsréd nowych czlonkéw Rady Gléwnej jest az 12 oséb,
wybranych po raz pierwszy, jedynie Urszula Dudko (Ol-
sztyn), Anna Klinik (Skoczéw), Helena Konarska (Kosza-
lin), Henryk Lopyta (Wroctaw), Jan Madey (Warszawa) i
Agnieszka Wyrzykowska (Sopot), czyli w wiekszo$ci z tere-
nu-—pracowali w poprzedniej Radzie. Jeszcze gorzej wygla-
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da ta sprawa w Komisji Rewizyjnej — na pieciu czlonkéw,
tylko jedna — Lidia Glazewska (L6dz) — zostata wybrana na
druga kadencje. Wprowadzenie tak duzej liczby nowych
czlonkéw stanowi w moim odczuciu zagrozenie dla cigglosci
prac merytorycznych, szczegblnie zwiazanych z kontaktami
miedzynarodowymi, ze wspélpracg z Ministerstwem Zdro-
wia, poprawnym prowadzeniem spraw finansowych i in-
nych spraw problemowych.

Nowy sklad wtadz centralnych PTSR jest tez niewatpliwie
szansg na zerwanie z niektérymi praktykami, niedobrymi i
ostabiajacymi organizacje, a wiec i Zle sluzacymi jej
czlonkom — chorym na SM, szansg na mocniejsze zajecie sie
naszymi podstawowymi problemami. Jest tez bardzo po-
waznym wyzwaniem, zwazywszy na sktad personalny Rady
Gléwnej i Komisji Rewizyjnej, rozproszenie terytorialne
tych oséb i czesto — brak do$wiadczen w pracy na tym
szczeblu. Ogromnym wyzwaniem jest zakres prac zwigza-
nych z kontynuacjg dobrze ocenianych prac, ze zjednocze-
niem organizacji SM-owskich w Polsce, z wpisaniem si¢ w
prace majace na celu wylonienie przedstawicielstwa do
Europejskiego Forum Niepelnosprawnych czy budowa
mlodziezowej struktury naszej organizacji (kota mtodych).
Moim zdaniem trzeba rozpoczaé od utworzenia — na bazie
obecnego Biura Rady Gt6wnej PTSR — zespolu specjalistow,
ztozonych z profesjonalistéw, ktorzy pomogg Radzie Glow-
nej sprosta¢ tym wyzwaniom. W takim zespole powinno
znalezé sie miejsce dla tych spoéréd nas, ktérzy nie kan-
dydowali w wyborach lub nie zostali wybrani, a mogg nam
pomoéc. Przydaloby sie takze wsparcie ze strony najsilniej-
szych oddzialéw w postaci prowadzenia przez nie — z
upowaznienia Rady Gléwnej PTSR — prac na rzecz calego
Towarzystwa. Od tego jak sie zachowajg najbardziej odpo-
wiedzialni liderzy Towarzystwa i jego oddzialéw zalezy
przyszlo§é naszej organizacji. Mam nadzieje, ze w swoich
decyzjach nie bedg kierowali sie destrukcjg, ale oczekiwa-
niami szeregowych cztonkéw Towarzystwa.

STANISEAW KRAWCZYK

~

Urszula Dudko — przewodniczqca komisji wyborczej

2. Komisja skrutacyjna najbardziej sie napracowata

3. Komisja wnioskéw i uchwat - Ludwika Bryja,
Agnieszka Wyrzykowska i Stanistaw Krawczyk
w rozmouwie z Elzbietq Doraczyriskq

4. Urszula Paczkowska — szefowa Biura Rady Gtéwnej
PTSR z Annqg Klinik — sekretarzem Walnego Zebrania

5. Przed chwilg ogtoszono wyniki wyboréw. Komentujg
delegaci z Lodzi, Zakopanego i Warszawy (Marcin
Radomyski — szef Kota Mlodych)

6. Marek Fleta — przewodniczgcy Oddziatu w Gnieznie,
nawigzujgcego do wzorcéw najlepszych oddziatéw
PTSR

7. Jerzy Zawadzki w rozmowie z ElZbietq Doraczyriskqg

8. Henryka Filipek i Dorota Andrzejewska — Lis (Gdarisk)
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o Oérodka przyjechaliSmy tym razem duzg grupg -
bylo nas 52 osoby, w tym z Gdanska— 31, z Pruszcza

Gdanskiego — 4, z Gdyni — 5, z Tczewa — 7, z
Kos$cierzyny — 2, ze Starogardu Gdanskiego — 3 osoby.

Zakwaterowano calg nasza grupe tym razem w budynku
gléwnym z nowoczesng winda, w dwuosobowych pokojach z
lazienkami przystosowanymi dla os6b niepelnosprawnych.
W kazdym pokoju byt telewizor, radio, czajnik i wszystko to,
co potrzebne jest do wypoczynku. Z balkonu roztaczal sie
piekny widok na Jezioro Kalebie.

Niewielka, bo tylko 17-osobowa grupa wroctawska,
mieszkata w pawilonie. Podczas kolacji przywitata nas mita i
u$miechnieta pani dyrektor Elzbieta Kuliniska. Przedstawita
nam kierowniczke turnusu — panig Sabine Kole$nik z
Wroctawia.

W poniedzialek 14 maja - badania lekarskie i kazdy uczestnik
turnusu otrzymat karte z wpisanymi zabiegami. Byly one
rézne w zalezno$ci od stopnia niepelnosprawnosci; m.in.
éwiczenia na materacach w kilku grupach. Jedng z grup z
calkiem dobrym skutkiem prowadzit nasz kolega Heniek
Gajski. Oprécz tego byt "UGUL", rowery, atlas, stepowniki i
inne przyrzady do ¢wiczen.

Niektérzy z nas mieli zabiegi specjalne takie, jak hydro-
masaz, zebiegi na “fotelu prezydenckim”, masaz klasyczny,
solux, solarium. Cwiczenia i zabiegi trwaly do obiadu. Po
positku mogliSmy korzystaé¢ ze sprzetu wodnego (gtéwnie
rowery wodne i kajaki). Byly réwniez rowery turystyczne i
skuter elektryczny. Mozna byto graé¢ w bilard, tenisa stolowe-
go, szachy, warcaby, karty. Kto chciat, mégt korzystaé z biblio-
teki, spaceréw. Zorganizowano nam dwa wieczorki taneczne,
dwa ogniska, wycieczki do Pelplina i Gniewa, kilka wycieczek
do leéniczéwki. Poza tym organizowane byly gry i zabawy na
wolnym powietrzu. Do bardzo emocjonujacych nalezaly
zawody - wy$cigi na rowerach wodnych. Wiele 0s6b korzystato
z kapieli slonecznych - pogoda byta wspaniata. Wieczorami
jedni bawili sie¢ przy muzyce w sali obok kawiarni, inni
dyskutowali w grupkach, a wielu z nas spotykalo sie przy
kominku, opowiadajgc dowcipy.

W polowie naszego pobytu w Osieku odwiedzily nas Henryka
Filipek i Dorota Andrzejewska-Lis — przewodniczaca i
wiceprzewodniczgca Oddzialu PTSR w Gdarisku.
Zorganizowali§my spotkanie, w ktorym wzieli udzial prawie
wszyscy chorzy na SM — uczestnicy turnusu. Henia poinfor-
mowata nas o wyborach do oddziatu.

Pod koniec turnusu przyjechala takze Bozena Siuda -
przewodniczaca kota PTSR w Gdarnsku. Towarzyszyla jej
Anita Rozbicka z Unii Wolnoéci.
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W piatkowy wieczér, 1l-go maja odbyt sie wieczorek
pozegnalny. Byla okazja do podziekowan za cudownie
spedzony czas w doskonale przygotowanym osrodku w
Osieku.

Nastepnego dnia zaczeli$my sie rozjezdzaé do doméw.
Do zobaczenia w "Dobrym Bracie" za rok!

MIROSEAW GARDIAS

Na fotografiach:

@ Kierowniczka turnusu - Sabina Kolesnik (po prawej)
@ Czesé grupy na pomoscie

@ Cwiczenia z nowym instruktorem

@ Meta wyscigéw roweréw wodnych

@ Na przystani

@ Przy ognisku

@ Przy kominku

Wizyta w nadlesnictwie

Wpis do ksiegi pamiatkowej:
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o jaki$ czas spedzam kilka

tygodni z zaprzyjaZnionymi

SM-owcami. Jest to sytu-
acja nieslychanie komfortowa.
Powiedzenie, ze rozumiemy sie w
pot stowa, brzmi w tym przypadku
banalnie. Rozumiemy sie w
stowa ¢éwieré, a bardzo
czesto nic nie méwimy i
tez dokladnie wiado-
mo o co chodzi. Nie-
stety codzienno$é
uplywa nam wsréd
ludzi pelnospraw-
nych i tu zaczynajg
si¢ prawdziwe scho-
dy, niezaleznie od
tego, jak otoczenie
jest nam zyczliwe.
Siedzimy sobie na
wozku, czy jako$ tam
chodzimy, wyglada-
my najczesciej zupel-
nie niezle, bo na
twarz nam przewaz-
nie nie padlo. Jednak
to, co widzi postronny
obserwator, to wierz-
chotek géry lodowej.
Bowiem caly trud SM-
owej egzystencji jest
niewidoczny dla otocze-
nia. Nikt nie zdaje sobie
sprawy z naszego zmiennego samo-
poczucia, braku sily na wykonanie
najprostszej czynnosci, bolu, obawy
zwigzanej z prozaiczng fizjologig i
zwyklego znuzenia wynikajacego z
faktu, ze nic jeszcze nie zdotaliSmy
zrobié, ajuzjesteSmy zmeczeni.

Czynnosci podstawowe wyczerpuja
prawie caly zasob energii zyciowej
na dany dzien i na dzialania ekstra
juz nic nie zostaje. Tego wszystkie-
go nasze otoczenie oczywiscie od-
czué¢ i zrozumieé nie potrafi, a
wszelkie proby przyblizenia tema-
tu koncza sie fiaskiem. Dla os6b
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Zy¢ wéréd ludzi

pelnosprawnych I przetrwac

zdrowych to naprawde abstrakcja.
Gdy mam szczegélnie zly dzien i
pokladam sie co chwila, méj maz,
czlowiek czynu i konstruktywnej
rady, zwykl mawiaé: “Koniecznie
musisz wiecej ¢wiczyé”. Mam wte-
dy wielka ochote zebraé resztki sil,
skoczyé, przegryzé mu zyle, a zwlo-
ki wyrzuci¢ na ganek. Bardzo cze-
sto spotykaja mnie rady zupelnie
nie w pore i to od wielu os6b. Na-
uczylam sie juz traktowaé to zja-
wisko jako element codziennego zy-
cia. W trudniejszych momentach li-
cze od 10 do 1 — koniecznie do tytu,

bo to uspokaja.

Rzadko, ale zdarza sie, ze wzywam
lekarza do domu. Osobnik taki,
obojetnie jakiej bylby specjalnosci,
natychmiast kombinuje gdzie by
mnie tu wysta¢ na badania. Nau-
czyt sie bowiem wcale nie patrzec
na pacjenta,tylko w papiery.
Sytuacja czlowieka na wézku $mi-
gajacego po przychodniach jest po-
za zasiegiem wyobrazenia medyka.
Zawsze daje zdecydowany odpér
tym zapedom i zmuszam go do ru-
szenia glowa i zbadania obiektu,
czylimnie, na miejscu.

Czasy, kiedy chinski lekarz stawial
bezbledna diagnoze z pulsu pacjen-
ta, minely bezpowrotnie niestety.
Teraz jestesmy traktowani jak me-
chanizm skladajacy sie z wielu
czeSci. Narobilo sie mnéstwo spec-
jalistow od duzego palca lewej nogi,
ktérym caly czlowiek dawno znik? z
pola widzenia. Dlatego choroby
kpig sobie z medycyny w zywe oczy.
Wirus grypy jest bardziej inteligen-
tny niz Einstein, a taki prion od
szalonej krowy, to dopiero spryciu-
la. Ludzie, widzial kto kiedy takie
cwane biatko? Ten jeszcze pokaze.
Trzymaj sie sluzbo medycz-
na, bo polegniesz i to bez
chwaty. A polegniesz, bo
walczysz z chorobg jak z
wrogiem, zamiast od-
daé¢ sie uzdrawianiu
calego czlowieka, a to
zupelnie co§ innego.
Usilowanie zlikwido-
wania symptomu bez
znajomos§ci przyczyny,
sukcesow przynie$é nie
moze. Nie tedy droga.
O ludziach pracujgcych
w instytucjach powola-
nych do pomagania
nam, nawet mi sie nie
chce pisaé.

Z PFRONem mieli§my
do czynienia przy okaz-
ji zalatwiania dofinan-
sowania budowy pod-
jazdu i przysiegliSmy
sobie, ze nigdy wiecej. My
jako rodzina, bo gdybym byta
osobg samotng, nie dalabym sobie
rady w ogéle. Natomiast cykliczny
kontakt z MOPSem skréci mi droge
do nieba. To pewne. Na to wszystko
spus$émy zaslone milczenia. Teraz
moze mi niepotrzebnie skoczyé ci$-
nienie. Jako ciekawostke przyrod-
niczg tylko podam, ze do MOPSu w
moim mie$cie wézkiem inwalidz-
kim wjechaé sie nie da.

Personel wszelkich instytucji jest
chyba specjalnie tak dobierany, ze-
by 1Q poszczegélnych urzednikéw
nie przekraczal 100. Dogadaé sie
prostym jezykiem nie sposéb. Zaw-
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sze wydawalo mi sie, ze wyrazam
sie jasno, ale z biurokratami 2+2
wcale nie jest 4. Moze pieé albo
osiem. Taki czlowiek, im nizszy
stuzbowg rangg, tym w swoim
mniemaniu wazniejszy. A jezeli
kto$ z nas ma jakiekolwiek oczeki-
wania, ze z racji swojej niepelno-
sprawnos$ci spotka sie z opiekg i
troska, niech zapomni o tym raz na
zawsze. Bedzie zdrowszy, gdy po-
zbedzie sie takich ztudzen. Obojet-
nos$¢, indolencja, tumiwisizm i lek-
cewazenie petenta jest w urzedach
codziennos$cig. Pewnie od tej reguty
sg jakie§ chlubne wyjatki, ale ja ich
nie znam niestety. Mialam w pore
zamilknaé, ale piéro samo mnie po-
nioslo i nie dalo sie go powstrzy-
ma¢. Metafizykajakas, czy co?

Zycie wsréd ludzi pelnosprawnych
wymaga od nas hartu ducha przy
znoszeniu przeciwnosci losu, roz-
wagi w odréznianiu tego co wazne i
trzeba o to walczyé, a co mozemy so-
bie darowaé. Wigze sie tez z pew-
nym uczuciem izolacji i osamotnie-
nia, poniewaz nikt z naszego oto-
czenia nie mys§li i nie czuje tak jak
my. OczywiScie nie oznacza to, ze
mamy niedobre stosunki z najbliz-
szymi. Najczeéciej sa one zupelnie
niezle, ale jesteémy odmiencami
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dla nich i dla siebie samych. A od-
mieniec jak wiadomo dziwny jest.
Jakjakie§ UFO.

Po co to wszystko pisze? Otéz na-
mawiam jak najserdeczniej do
utrzymywania kontaktéw z innymi
SM-owcami. Oczywiscie nie wszys-
cy do nas pasujag, bo stwardnienie
rozsiane nie moze byé jedynym wy-
znacznikiem porozumienia, ale
mozna znalezé w naszym gronie lu-
dzi z ktérymi warto sie zaprzyjaz-
nié. Sama poznalam wiele napraw-
de §wietnych os6b i staram sie pod-
trzymywac te znajomosci.

Czesto spotykam sie z sytuacja, ze
swiezo zdiagnozowani nie przyjmu-
ja do wiadomog$ci istnienia $rodo-
wiska niepelnosprawnych i kurczo-
wo usitujg trzymac sie §wiata ludzi
zdrowych. Niestety na dluzszg me-
te jest to niemozliwe i zupelnie nie-
potrzebnie bardzo stresujgce. Na-
tomiast jestem gleboko przekona-
na, ze prawdziwe zrozumienie moz-
na znalezé wérod podobnych sobie.
Trzeba tylko troche poszukaé. Nie-
daleko mnie mieszka Ula. Nigdy
sie nie spotkaly$my, chociaz wiemy
jak wygladamy. Od paru lat czesto
rozmawiamy przez telefon i rozu-
miemy sie doskonale. Bardzo lubie

masze rozmowy i mysle, ze Ula
takze. Przez lata omo6wity$émy tyle
spraw i wymienilySmy mnéstwo
do$wiadczen z pozytkiem dla nas
obu.

Bardzo wiele znajomosci zawiera-
my na turnusach rehabilitacyj-
nych. Poznajemy tyle ciekawych
0s6b, ale wracamy do domu i czesto
kontakt sie¢ urywa. Codzienno$é
nas przytlacza, nie piszemy, nie
dzwonimy. Mysle, ze szkoda.
Kochani, piszmy, dzwonimy, bywaj-
my na spotkaniach. Jednym sto-
wem kontaktujmy sie. Chyba war-
to wlozyé w to troche wysitku. Moze
w ten sposéb zniwelujemy uczucie
wyobcowania, ktére nam towarzy-
szy w zyciu codziennym. A z pew-
noScig spotkamy sie z parawdzi-
wym zrozumieniem dla naszych
probleméw.

Ten zgryzliwy tekst napisalam
dlatego, ze mam dzisiaj zty humori
dawno nie widzialam moich ulubio-
nych SM-owcéw, a czy sie z nimi
zobacze, czy nie, tez zalezy od ludzi
zdrowych niestety.

Oj, dolo moja dolo nietatwa. Trzy-
majmy sie Robaczki Moje Kochane

IRENA ABRAMSKA
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terapii laserem dowiedzia-
lem sie od moich znajo-
mych. Musze przyznaé, ze

po wystuchaniu ich relacji o lase-
rach, nabralem przekonania, aby
sprobowaé samemu.

Po konsultacji z moim neurologiem
pojechalem do Centrum Diagnosty-
ki Laserowej Politechniki Lédzkiej
Wyznaczono mi 20 kolejnych 10-15
minutowych nas§wietlan. Cata tera-
pia laserowa skladala sie z 3 serii
trzytygodniowych zabiegéw. Czas
przerwy miedzy tymi trzema seria-
mi wynosil miesigc. Spotykatem sie
i rozmawiatlem z chorymi, ktérzy
wczesniej zaczeli terapie. Duzo o
tym rozmawiali$my.

Byty to rézne osoby. Jedni przycho-
dzili o wlasnych sitach, inni poru-
szali si¢ na woézkach. Ja osobiscie
zapamietalem pewnego chorego,
ktéry chodzit o jednej kuli, a na

zabiegi przyjezdzal samochodem.
Kiedy$ opowiadal mi o sobie. Mé-
wil, ze po tych zabiegach czuje sie o
2% lepiej. Oczywiscie dla osoby
zdrowej owe 2% to jest nic, lecz
osoba niepelnosprawna traktuje te
2% inaczej.

Same zabiegi tej terapii byly bez-
bolesne. Polegaly one na naswietla-
niu odpowiednich czesci kregostu-
pa wigzka lasera. Osobiscie mia-
tem wykonane 22 zabiegi — czyli
tylko jedna serie, ale moge potwier-
dzié stowa tego mojego znajomego.
To pomaga.

GRZEGORZ TRZEWICZEK
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W dniu 31.03.2001 roku odbyto sie
Walne Zebranie Sprawozdawczo
Wyborcze Oddziatu Gdanskiego z
udzialem:
- delegatéw wybranych w kotach
terenowych PTSR,
- czlonkéw honorowych PTSR z
woj. pomorskiego,
- zaproszonych gosci.

Delegaci wybrali nowa Rade Od-

dzialu w sktadzie:

1. Henryka Filipek
przewodniczgca

2. Dorota Andrzejewska - Lis
wiceprzewodniczqca

3. Grzegorz Gajewski
wiceprzewodniczgcy

4. Bozena Siuda

wiceprzewodniczgca

Wojciech Cielka — sekretarz

Ryszard Kaczmarek — skarbnik

Stanistaw Krawczyk

przewodniczqcy Komisji

Rewizyjnej.

Neo

& 5 s
W dniu 20.04..2001 r. zostaty zlo-
zone do Sadu Rejonowego aktualne
wnioski celem zmiany wpisu nt.
Oddzialu do Krajowego Rejestru
Sadowego.

5 s

W dniach 29.04. - 13.05.2001 roku
odbyt sie turnus rehabilitacyjny
dla chorych na SM w Osieku. W
turnusie uczestniczylo 50 osdb,
chorych i opiekunéw z Gdyni,
Starogardu Gd., Ko$cierzyny, Tcze-
wa 1 najbardziej liczna grupa z
Gdanska.

Warunki pobytu oraz wyzywienie
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byly bardzo dobre. Osrodek jest w
pelni przystosowany do pobytu w
nim os6b niepelnosprawnych.
Przedstawia atrakcyjng oferte
rehabilitacji.

Podczas turnusu kolegéw naszych
odwiedzity H. Filipek i D. Andrze-
jewska — Lis. Przyjechaly na dwa
dni, na jeden dzien zawitala tez B.
Siuda.

o s

W dniu 28.05.2001 roku Zarzad
Oddziatu zlozyl wniosek o udziele-
nie dotacji z budzetu Powiatu Puc-
kiego dla nowopowstalego Kota w
Pucku na zorganizowanie rehabili-
tacji domowej dla chorych w powie-
cie puckim, zakup $rodkéw higie-
nicznych (pamperséw) i transport
chorych na spotkania Kota w Puc-
kuina zebrania do Gdanska oraz
dowo0z na zajecia terapeutyczne.
Oczekujemy na podjecie decyzji
przez Starostwo w Pucku.

e
H. Filipek i D. Andrzejewska — Lis
uczestniczyly w spotkaniu z okazji
10-lecia powstania Stupskiego Sto-
warzyszenia Chorych na Stward-
nienie Rozsiane. Na spotkanie
przybylo wielu zaproszonych gosci i
chorzy wraz z rodzinami i opieku-
nami. Byla bardzo mila i rodzinna
atmosfera.
H. Filipek z rgk przewodniczacej
Stowarzyszenia Slupskiego p.
Teresy Pawlaczek otrzymata po-
dziekowanie za zaangazowanie sie
w prace Stowarzyszenia.
Mottem spotkania bylo:
“Trzymajmy sie za rece by drogi nie
zgubié
bedziemy coraz czesciej potrzebni
Jjednidrugim”

5
H. Filipek w dniu 4.06.2001
uczestniczyla w spotkaniu zorgani-
zowanym przez pelnomocnika ds.
os6b niepelnosprawnych Prezyden-
ta Miasta Gdanska p. Urszule Pod-
gorniak. Na spotkaniu méwiono na
temat strategii dziatania na rzecz

wyréwnywania szans i integracji
0s6b niepelnosprawnych na terenie
Miasta Gdanska w latach 1997 —
2006 opierajac sie na uchwale
podjetej przez Rade Miasta w 1997
roku.

5 s

W dniu 8.06.2001 r. H. Filipek i D.
Andrzejewska — Lis uczestniczyty
w spotkaniu kota PTSR w Kartu-
zach w jego siedzibie w Sierakowi-
cach.

Mimo deszczowej pogody przybyto
wielu chorych z calymi rodzinami.
D. Andrzejewska — Lis przekazata
14 paczek ze stodyczami obecnym
na spotkaniu dzieciom (paczki zo-
staly zakupione ze $rodkéw zebra-
nych przez, Forum Kobiet Unii
Wolno$ci), przekazano réwniez
obuwie sportowe.

= 2

W dniach 14-15-16.05.2001 roku
odwiedzita nasz Oddziat dr Joanna
Woyciechowska z USA z cyklem
wykladéw nt. “rehabilitacji wielo-
wymiarowej”. Odwiedzila kola w
Ko$cierzynie, Gdansku, Gdyni i
Pucku.

5 S
H. Filipek bierze comiesieczny
udzial w spotkaniach Gdanskiej
Rady Komunikacyjnej z ramienia
organizacji samopomocowych

"SUKURS".

5 s
W dniu 15.0.6.2001 roku delegaci
Oddzialu Gdanskiego wyjechali na
Walne Zebranie PTSR do Warsza-
wy —szerzej na stronach 6-7.

= o s
W dniu 18.06.2001 r. H. Filipek
uczestniczyta w spotkaniu kobiet —
organizowanym przez Forum Ko-
biet Unii Wolnoéci. Tematem
spotkania byla rola kobiety w zyciu
publicznym i zawodowym.

HENRYKA FILIPEK
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pierwszej potowie 1991
roku zostatl zarejestrowa-
ny statut Polskiego Towa-

rzystwa Stwardnienia Rozsianego,
ogodlnopolskiej organizacji zrzesza-
jacej chorych na SM, a w Gdansku
utworzono jej oddzial wojewddzki.
W ten sposéb zakoniczono proces or-
ganizowania sie chorych na stwar-
dnienie rozsiane na Wybrzezu
Gdanskim, opisany przez Henryke
Filipek, w nr. 2/29 “Zycia pod
Wiatr”. Dzieki madrosci 6wczes-
nych lideré6w uniknieto rozbicia
Kota Chorych na SM oraz konfliktu
pomiedzy nowg organizacjg a
strukturami Polskiego Towarzyst-
wa Walki z Kalectwem. Taka
solidarno$é i jedno§é naszego $ro-
dowiska, w polgczeniu z aktywno$-
cigisolidnosciag kilu najbardziej za-
angazowanych os6b sprawita, ze od
samego poczatku dzialalno$é od-
dziatu gdanskiego byta efektywna i
widoczna w skali catego kraju.
Sprzyjalo takiemu rozglosowi sta-
nowisko wiceprzewodniczacej Ra-
dy Gléwnej PTSR, pelnione od 1991
roku przez Henryke Filipek.

Pierwsze dwa lata PTSR na Wy-
brzezu przebiegaly pod znakiem
tworzenia mocnych fundamentéw
pod przyszlg dziatalno§é organiza-
cji. W czerwcu 1991 roku, w obec-
nosci 30 cztonkow Towarzystwa od-
bylo sie pierwsze Walne Zebranie
Oddziatu, na ktérym wybrano za-
rzad w sktadzie: Wlodzimierz
Bawiec, Halina Chorzepa,
Tadeusz Czerepko, Henryka
Filipek, Mirostaw Gardias,
Stanistaw Krawczyk (przewod-
niczacy), Jakub Miotk, Regina
Miotk, Irena Murzynowska,
Andrzej Nowak, Bogumil
Przezdziak, Krystyna Sucka,
Kazimierz Szadkowski, Anna
Szadziewicz i Monika
Zyromska. W wiekszo$ci byly to
osoby dzialajgce juz wczesniej w
Kole Chorych na SM, ale pojawili
sie tez nowi, chetni do pracy. Nie-
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/ APISANE
W PAMIECI

Kartki z historii

zwykle wazna i owocna okazala sie
préba usystematyzowania pracy
oddzialu, wyodrebnienia kilku naj-
wazniejszych obszaréw problemo-
wych. Pozwolilo to objaé dziatal-
no§cia nowe sprawy i pomoglo w
specjalizowaniu sie liderow.

Z tego okresu zapisata si¢ w pamie-
ci aktywno$¢ Haliny Chorzepy
(sprawy cztonkowskie i organizacja
pierwszych wyjazdéw lekarzy do
chorych), Reginy Miotk (sktadki
czlonkowskie) oraz Ireny Murzy-
nowskiej z Gdyni i Krystyny
Suckiej ze Starogardu Gd. (pier-
wsze inicjatywy tworzenia két tere-
nowych). W tym okresie pojawity
sie osoby, ktore zajely sie nowymi
obszarami dzialalno$ci oddziatu.
Wéréd nich wymienié nalezy
Izabele Puch z Gdanska, zajmuja-
cq sie wiesiotkiem, sprowadzanym

w postaci kapsulek luzem, porcjo-
wanych i pakowanych przez grupe
kilu os6b, najczesciej u Janiny
Jakutis.

Juz w kilka miesiecy po wyborach
zaczela przyjezdzaé regularnie do
Gdariska Bozena Holc ze Staro-
gardu Gd., przygotowujac sie do
pozniejszego prowadzenia biura
oddziatu. To byt radosny i twérczy
okres wspélnej pracy na rzecz or-
ganizacji, bez nieporozumien i nie-
snasek, okres pelnego zaufania i
zrozumienia, powstawania przyja-
cielskich wiezi.

Szybko rosta liczba czlonkéw i
sympatykow Oddziatu. Po likwida-
¢ji kartek zywnosciowych uczestni-
czylo czynnie w zebraniach i spot-
kaniach 6wczesnego kota nie wiecej
jak 50 os6b. Po wystaniu listéw do
0s6b, korzystajacych poprzednio z
kartek oraz akcji informacyjnej w
miejscowych mediach (prasa, ra-
dio, TV, pod koniec 1991 roku zrze-
szaliSémy juz okoto 100 osé6b, nazy-
wanych niekiedy “weteranami”.

Prawdziwym rekordzista wsréd
nich jest Mietek Rachwal ze Sta-

rogardu Gd., nalezgcy do organi-
zacji SM-owskich od 1979 roku.
Nieco krotszy “staz” czlonkowski
maja ponadto Edmund Lipek i
Marysia Zajgc, oboje z Gdyni
(zrzeszeni w 1985 r.). Rok pdZniej,
w styczniu 1993 r. oddziat liczyl juz
ponad 200 czlonkéw, wyposazo-
nych w specjalne legitymacje czlon-
kowskie PTSR.

Dla wszystkich bylo oczywiste, ze
sprawy informacji powinny mieé
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absolutny priorytet w pracy oddzia-
hu. To byto najwazniejsze dla oséb

poszukujacych pomocy w radzeniu
sobie z chorobg, wskazéwek na te-
mat sposobéw i perspektyw lecze-
nia oraz informacji o istocie choro-
by. Bylo tez wazne dla samej orga-
nizacji, otwartej na poszukiwania
wzorcow dobrego dziatania oraz dla
wspomagajacego nas otoczenia.
Stad w lipcu 1991 pojawit sie pier-
wszy numer “Biuletynu Informa-
cyjnego” — dwie strony maszynopi-
su formatu A-4, kserowanego w na-
ktadzie 100 — 250 egz. i rozprowa-
dzanego géwnie podczas zebran. W
drugiej potowie 1993 roku biuletyn
zyskal atrakcyjniejsza forme,
dzieki pojawieniu si¢ wsréd nas
Krzysztofa Ortowskiego, obezna-
nego z technikg komputerowg. W
latach 1992 — 1993 wydaliSmy dwa-
nascie numeréw biuletynu i dla
wielu os6b bylo to wazne zrédlo
wiedzy o stwardnieniu rozsianym i
o pracy oddzialu. W polowie 1994
roku biuletyn przeksztalciliSmy w
czasopismo, wydawany do dzisiaj
kwartalnik “Zycie pod Wiatr”.

Odpowiadajac na zapotrzebowanie
chorych i ich rodzin zaczeli§my or-
ganizowa¢ spotkania problemowe i
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konsultacyjne, wyklady specjalis-
téw i pogadanki lekarzy zwigza-
nych z Towarzyst-
wem.

| Warto przypomnieé
Y pierwszy wyklad z
| tego cyklu, wygto-
szony w dniu
19.10.1991 r. przez
dr. Waldemara
Fryze na temat
diagnozowania i
leczenia SM, opar-
ty o tezy jego pracy
doktorskiej napisa-

T nej u prof. Anny
Q Czlonkowskiej z
4 4 Warszawy, nagrany

na tasmie magnetofonowej i udo-
stepniany wielu chorym. W pierw-
szej polowie 1992 roku rozpocze-
liSmy cykl spotkan pt. “Uczymy sie
zy¢ ze stwardnieniem rozsianym”,
wyktady cieszgce si¢ ogromnym za-
interesowaniem prowadzili m.in.
prof. Gabriela Chojrnacka-
Szawtowska (problematyka psy-
chologiczna), dr Kazimierz
Tarnowiecki (problemy urologicz-
ne) i dr Grzegorz Wesolowski, z
towarzyszeniem rehabilitantéw,
uczestnikéw kursu rehabilitantow
w Krakowie (pokazy éwiczen).
Spotkania problemowe, organizo-
wane co kwartal na Zaspie, stalty
sie od tego czasu stalg oferta dla
czlonkéw oddziatu i sg organizo-
wane do dzisiejszego dnia. Od sa-
mego poczatku patronat nad ta
dzialalno$cia sprawowal prof.
Roman Mazur z Akademii Medy-
cznej w Bydgoszczy, zawsze otwar-
ty na nasze sprawy i gotowy do
udzielania pomocy. Dziekujemy
Panie Profesorze!

W polowie pierwszego roku dziata-
nia oddzialu powstala druga na
naszym terenie Poradnia Konsul-
tacyjna dla chorych na SM, przy

szpitalu “Srebrzysko” i rozpoczelis-
my wyjazdy do os6b stale lezacych.
Pierwszy wyjazd odbyl si¢ w grud-
niu 1991 r., a w nastepnych, organi-
zowanych raz w miesigcu brali
udzial nasi lekarze — neurolodzy
Teresa Paterek i Waldemar
Fryze oraz sporadycznie Monika
Frydrych - Zyromska, zawsze z
udzialem przedstawicieli zarzadu.
Zapisy na wizyty domowe przyjmo-
wata poczatkowo Halina Chorze-
pa, a pézniej Henryka Filipek.
Dzigki finansowej pomocy ks.
Bernarda Zieliriskiego z Brze-
Zzna przygotowaliémy calkowicie
wlasnymi silami paczki dla dzieci
os6b chorujacych z okazji pier-
wszych, wspélnych Swigt Bozego
Narodzenia. Pod koniec pierwszego
roku dzialalno$ci mieliSmy juz wta-
sny rachunek bankowy.

Najwazniejsze wydarzenia z dru-
giego roku naszej dziatalnosci na
Wybrzezu to pierwsze turnusy re-
habilitacyjne w Dzierzgznie, inau-
guracja Miedzynarodowego Roku
Stwardnienia Rozsianego i zwigza-
na z nig prawdziwa kampania in-
formacyjna w mediach oraz po-
czgtki tworzenia sie ko6l tereno-
wych w Starogardzie Gd. i Sopocie.
Waznym wydarzeniem byla tez
pierwsza Msza Sw. dla niepelno-
sprawnych z licznym udzialem cho-
rych na SM, zorganizowana w dniu
8 marca 1992 w sopockim kos$ciele
p-w. “NMP Gwiazdy Morza” z ini-
cjatywy ks. Stanistawa Lady — die-
cezjalnego duszpasterza oséb nie-
pelnosprawnych (zbliza sie wiec
jubileusz 10-lecia tych spotkan).

Pierwsze turnusy w lipcu i sierpniu
1992 roku zorganizowaliémy w
Szpitalu Rehabilitacyjnym w
Dzierzaznie. Byty to w zasadzie 30-
dniowe pobyty szpitalne, ale pro-
wadzone w spos6b nawiazujacy do
formuly obecnych turnuséw reha-
bilitacyjnych — byta wiec intensyw-
na rehabilitacja ukierunkowana
na SM oraz atrakcyjne sposoby spe-
dzania wolnego czasu. O szczeg6l-
nym szczes$ciu mogta méwié grupa
przebywajaca w sierpniu, gdyz
zbieglo sie to w czasie z I Jarmar-
kiem Kaszubskim (13 - 16 sierp-
nia). W obydwu turnusach wziety
udzial 34 osoby, a caly pobyt stuzyt
usprawnieniu ruchowemu, wypo-
czynkowi i przede wszystkim po-
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znaniu sie i integracji srodowisko-
wej. W rok péZniej, w maju i w
czerweu 1993 r. odbyly sie w
Dzierzaznie ostatnie turnusy wg
tej formuly i wkrétce zaczeliSmy
jezdzié do Osieka, ale to juz inna
historia. Moim zdaniem dzigeki tur-
nusom nabraliSmy ochoty do dzia-
lania i wiary we wlasne sity, co pro-
centowalo w pierwszych latach fun-
kcjonowania oddziatu.

Kapitalng okazjg do rozwiniecia
skrzydet byt Miedzynarodowy Rok
Stwardnienia Rozsianego (wrze-
sier 1992 — sierpien 1993), zainau-
gurowany na naszym terenie w
dniu 12 wrzeénia 1992 r. Pod patro-
natem Macieja Plazynskiego -
6wczesnego Wojewody Gdanskiego
rozpoczeliSmy prawdziwag ofensy-
we informacyjna. Chodzilo o pozys-
kanie sojusznikéw i pomoc w na-
szych staraniach, by Towarzystwo
stalo sie silniejsze i efektywniejsze.
Na podkreélenie zastuguje pomoc
S§rodk6w masowego przekazu i
czesta w nich obecno$¢ naszej pro-
blematyki w ciagu catego roku.

Mile wspominamy z tego czasu
audycje Radia Gdansk, przygoto-
wywane przez red. Marie Pruciri-
skq — pierwsze, nagrywane latem
w Dzierzaznie, a patem jesienia,
prezentowane w codziennych au-
dycjach “Temat tygodnia - stwar-
dnienie rozsiane”. Po apelu red.
Anny Jaszowskiej z TV otrzyma-
lismy kilkanadcie uzywanych
wozkow inwalidzkich. We wszyst-
kich dziennikach Wybrzeza poja-
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wialy sie pierwsze artykuly o na-
szych problemach i konkretnych
osobach z naszego §rodowiska; np:
opisana przez Anne Jaszowskg
historia J. Mederskiej i przez
Jolante Gromadzkq - Anzele-
wicz historia A. Golanko.
Niektorzy z nas zaczeli prébowaé
wlasnych sil, publikujac wlasne re-
fleksje, wspomnienia i ambitniej-
sze artykuly np. Jakub Miotk w
“Gwiezdzie Morza” a Bozena Holc
w “Pomoscie”.

Najwieksza zdobycza Miedzynaro-
dowego Roku Stwardnienia Roz-
sianego okazala si¢ Poradnia dla
Chorych na SM, uruchomiona na
poczatku 1993 roku, dzieki decyzji
Urzedu Wojewddzkiego w Gdan-
sku, w Gdaniskim Centrum Rehabi-
litacji przy ul. Dyrekcyjnej 5. Przez
pieé lat pracujaca w niej dr Teresa
Paterek zajmowala sie ponad 144-
osobowg grupa chorych, przez pieé
lat organizowane byly niezwykle
potrzebne wizyty domowe, wyjazdy
do o0s6b pozbawionych pomocy
neurologicznej, mieszkajacych w
wiekszos$ci w tzw. terenie (40 - 50 w
ciggu roku). Niestety, reforma
stuzby zdrowia i zwigzana z nig
likwidacja tej przychodni sprawita,
ze w zakresie pomocy neurologicz-
nej chorym na SM cofneli§my sie co
najmniej o cate 14 lat. Warto o tym
pamietaé przy okazji pustych stéw,
bez pokrycia, kierowanych do
naszego $rodowiska przez rézne
opcje polityczne, przed kolejnymi
wyborami.

Juz w drugim roku pracy oddziatu
doszliSmy do wniosku, ze czesé
naszych dziatan musi by¢ przenie-
siona na szczebel nizszy i niejako
rozproszona w terenie. Pojawily
sie, jako zaczatek powolanych nieco
pézniej két terenowych, grupy w
Starogardzie Gd. (na po- ..
czatku 1992 r.), w Sopocie ﬁ‘
(w listopadzie 1992 r.) i w |

Gdyni (pierwszy kwartal |
1993 r.). Organizowano
pierwsze spotkaniaiimpre- |
zy oraz przeniesiono w te-
ren czes¢ pracy samopomo-
cowej i kontakty z wladza-
mi lokalnymi. Teraz po la- |
tach, gdy mamy blisko 10
két, korzystajacych z wy-
miernej pomocy samorzag- |

o o

déw, okazuje sie, ze byl to prawdzi-
wy strzal w “dziesigtke”.

Warto na koniec tych wspomnien,
obejmujacych nieco juz zapomnia-
ne pierwsze dwa lata dziatalno$ci
oddzialu, napisaé kilka stéw o kon-
taktach miedzynarodowych.

Gdy w pierwszej potowie 1992 r.
skierowaliémy listy do wszystkich
zagranicznych federacji stwardnie-
nia rozsianego, zrzeszonych w
IFMSS, z pozdrowieniami z okazji
Migdzynarodowego Roku Stward-
nienia Rozsianego, nie spodziewa-
liSmy sie takiego odzewu i takiej
obfitosci materiatéw. To wlasnie
dzigki tej inicjatywie stworzyliSmy
podwaliny pod dziatalno§é wydaw-
niczg, ktora jest od lat prawdziwg
wizytéwka naszego oddziatu. Ale to
jest juz temat na kolejna “kartke z
historii”.

Gdy wiec w kwietniu 1993 r. wybie-
raliSmy nowa Rade Oddziatlu, wia-
domo byto co powinni§émy robié, co
jest najbardziej potrzebne dla
chorych i ich rodzin, a co najwaz-
niejsze — wiedzieliSmy jak to robié.
A prawdziwym skarbem dla orga-
nizacji stali sie jej liderzy, jakze
liczniejsi w poréwnaniu z sytuacjg
sprzed dwoch lat i bogatsi w do-
$wiadczenia.

STANISEAW KRAWCZYK
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