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Co mozna uzyska¢ z PFRON

~ Spotkania w kotach
P ELBLAG

Siedziba kota: przy ul. Zwigzku
r- Jaszczurczego 17 w Elblagu.
Spotkania odbywaja sie w kazda
ostatnia S$rode w Osrodku Czytel-
€ nictwa Niepelnosprawnych przy ul.
Stonecznej 29.
r Tel.: (0-55) 643-96-29

e GDANSK

Spotkania chorych w kazda pierw-
r szg sobote miesigca o godz. 12:00, w
Klubie Osiedlowym ,Szafir’, w Gdan-
sku—Zaspie przy ul. Kombatantow 4.
" Tel. (0-58) 552-33-01

S GDYNIA

W kazda druga sobote miesigca, o
r- godz. 12:00 w sali Gdynskiego Cen-
trum Wspomagania Organizacji Poza-
rzadowych w Gdyni, ul. 3 Maja 27/31.
Tel. 623-85-60,621-11-48 (po 15:00)
622-19-35

¢ KARTUZY

r- Spotkania w kazda druga sobote
miesigca o godz. 12:00 w Powiatowym
Centrum Pomocy Rodzinie w Kar-

f tuzach przy ul. Méciwoja II.

Tel. (0-58) 684-74-83, 681-93-56

KOSCIERZYNA

r- Spotkania odbywaja sie w kazdag
ostatnig sobote miesigca o godz. 10:00
w sali przy Oddziale Neurologicznym

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

(™ Tel. (0-58) 686-30-11

P PUCK

Spotkania czlonkéw kota w kazdy
r drugi piatek o godz. 14:00 w Domu
Pomocy Spotecznej ul. Majkowskiego 3

Tel. (0-58) 673-27-14 (DPS), 673-097-83

SOPOT

(& Spotkania w kazdy ostatni piatek
miesigca o godz. 16:00 w Dziennym

r- Domu Pomocy Spotecznej w Sopocie,
przy ul. Kolejowej 14.

r Tel. (0-58) 551-78-34, 551-53-76

STAROGARD GDANSKI

r Spotkania w kazda trzecig sobote
miesigca w Centrum Aktywnej Reha-
bilitacjiiTerapii przy kosciele pw. Naj-
$wietszego Serca Pana Jezusa - ul. bp.

r- Dominika 8.

Tel. (0-58) 561-81-50, 562-43-69
562-06-09, 562-94-37

€ TCZEW

Spotkania czlonkéw kota odbywa-
ja sie w pierwsza sobote miesigca o
godz. 12:00 w Osrodku Opiekuriczym
w Tezewie przy ul. Niepodlegtosci 10.
Tel. (0-58) 532-16-72

Biuro Oddziatu

Dziata biuro Oddziatu Gdanskiego
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
telefonicznie (nr tel. 301-74-61,
301-74-41 w. 47, fax 301-02-62).
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Leczenie
stwardnienia rozsianego

Lek. med. Joanna Krupa-Olchawa
(opracowano na podstawie piSmiennictwa nt. SM - autoréw: A. Czlonkowska,
J. Zaborski, J. Losy, P. Stelmasiak i in.).

eczenie stwardnienia roz-
sianego jest trudnym za-
gadnieniem wymagajacym
podejscia “calosciowego” w stosun-

ku do konkretnego pacjenta.

Leczenie stwardnienia rozsianego
jest wielokierunkowe, gdyz do kon-
caniejasnajestjego przyczyna.
Wiadomo, iz jest to choroba demie-
linizacyjna ukladu nerwowego do-
tyczgca tzw “mlodych dorostych”,
pierwsze objawy zazwyczaj wyste-
puja w przedziale 20-40 lat, a istota
choroby jest przewlekly proces za-
palno-demielinizacyjny, co zwigza-
ne jest z nieprawidlowag reakcjg
uktadu odpornosciowego.

Wystepuje spaczona odpowiedz au-
toimmunologiczna powodujaca
uszkodzenie oslonki mielinowej.
Nie wiadomo, co uaktywnia niepra-
widlowa reakcje immunologiczng —
dlatego tez brak jest skutecznego
leczenia przyczynowego.

Leczenie stwardnienia rozsianego
z koniecznogci jest leczeniem wielo-
kierunkowym.

1. Leczenie zwalniajgce przebieg
choroby (leki i inne sposoby
dzialania immunomodulujg-
cego, immunosupresyjnego i
przeciwzapalnego),

2. Leczenie rzutéw choroby,

3. Leczenie przewleklych dolegli-
wosci towarzyszacych stward-
nieniu rozsianemu (farmakolo-
giczne, psychoterapeutyczne,
rehabilitacyjneichirurgiczne).

Ad.l. Leczenie zwalniajace
przebieg choroby

Zasadnicza sprawg bedzie tu za-
pobieganie postepowi choroby,
wczesne “wkraczanie” mozliwymi
lekami na poczatkowe stadia cho-

roby, aby op6zni¢ narastanie nie-
sprawnos$ci wowczas, gdy mozliwa
jest remielinizacja. Lekami immu-
nomodujgcymi dostepnymi w Pol-
sce sa Interferony ([3-1a, B-1b oraz
octan glatirameru (copaxone).

Interferon Beta-1b (Betaseron) —
stosowany jest co 2-gi dzien
podskérnie.

Interferon Beta-la (Avonex) —
stosowany jest 1 x w tygodniu
domies$niowo.

Interferon Beta-la (Rebif) — stoso-
wany jest 3 x w tygodniu podskor-
nie.

Octan glatirameru (Copaxone)
podawany jest 1 x dziennie pod-
skoérnie.

Leki te powinno si¢ stosowaé przez
okolo 2 lata. Por6wnujac dzialania
Interferon6éw i octanu glatirameru
jako lekéw immunoredukujacych
nie stwierdza sie istotnej réznicy w
ich dzialaniu; powoduja one
zmniejszenie czestosci rzutéw cho-
roby i zmniejszenie ognisk choro-
bowych w uktadzie nerwowym.

Inng metoda immunomodulacji
jest naswietlenie catego ciata pro-
mieniami RTG oraz plazmafereza -
wymiana osocza.

Stosujemy tez leki immunosupre-
syjne, czesto cytostatyki: cyclospo-
ryna, metotreksat, kladrybina,
azatiopryna. Sg to leki obarczone
duzym ryzykiem stosowania ze
wzgledu na ich toksyczne dziatanie
na uklad bialokrwinkowy, spadki
poziomu leukocytéw i ptytek krwi a
przy tym zwiekszone zagrozenie
zakazeniami.

Zastosowanie majg tez leki prze-
ciwwirusowe, ktérych dzialanie ma
na celu przywrécenie wlasciwych

funkeji ukladu odpornosciowego.
Inng metoda jest dozylne lub do-
mie$niowe stosowanie immunoglo-
buliny G w dawkach okolo 24g/dobe
1 x w miesigcu przez 10-12 miesie-
cy; leczenie to ma na celu zahamo-
wanie syntezy autoprzeciwcial
przeciwko biatkom mieliny.

Ad. 2. Leczenie rzutéw choroby

Uznanym leczeniem jest stosowa-
nie glikokortykosterydow (dziata-
nie przeciwzapalne i immunosu-
presyjne). Leki stosowane to
Metylprednisolon — Solu Medrol
0,5 lub 1,0 dozylnie we wlewie
kroplowym przez 3 lub 5 dni —
dtugo$éé kuracji dobiera sie indywi-
dualnie, bez przewleklej kontynu-
acji sterydami doustnymi. W przy-
padku niewielkich zaostrzen proce-
su chorobowego stosujemy leczenie
doustne sterydami w cyklach 2-3
lub 4 tygodnie.

Ad. 3. Leczenie przewleklych
dolegliwosci zwiazanych ze
stwardnieniem rozsianym

1. Leczenie zaburzeh czynnoSci
drég moczowych — mimowol-
nego moczenia lub zatrzymania
moczu; schorzenia te wymagaja
badan ogélnych moczu, posiewu
moczu, badaih USG i urografii.
Stosujemy leki zapobiegajace
moczeniu jak Ditropan, Cistrin,
Imipramine lub leki wypieraja-
ce mocz — jak Ubretid, Polsty-
gmina oraz leki rozluzniajace
rozpiecie mie$niowe jak Baclo-
fen, Myolastan, Sirdalud. Przy
braku mozliwo$ci leczenia far-
makologicznego stosujemy cew-
nikowanie a w ostatecznosci le-
czenie operacyjne.

2. Leczenie spastycznosci — stosu-




jemy leki rozluZniajgce napiecie
mieséni, dobierajgc je indywi-
dualnie w zaleznosci od nasile-
nia objawéw; jest duza ilo$é tych
lek6éw, najczesciej stosowane
preparaty: Baclofen, Myolas-
tan, Mydocalm, Sirdalud, Rela-
nium, Clonazepam, Akatinol,
Hydroxizina. Prébuje sie
wszczepianie pompy baclofeno-
wej do kanatu kregowego, lecze-
nie to jest drogie, ale powoduje
stale podawanie leku w “ciezkiej
spastycznosci”. Réwniez stoso-
wane sg blokady okolonerwowe,
lek BOTOX (botulina) w iniek-
cjach domie$niowych powta-
rzanych co okolo 3 miesigce, w
ostateczno$ci chirurgiczne prze-
ciecie korzeni przednich ner-
wow rdzeniowych, co jest dzia-
laniem nieodwracalnym.

3. Leczenie meczliwos$ci i uczucia
ostabienia — jest znowu lecze-
niem trudnym, gdyz trudno jest
zmeczenie zdefiniowaé, prébuje-
my podawaé leki takie jak:
Pentolina, Amantadyna, Ener-
bol, Nootropil oraz leki wspoma-
gajace (Magnez, Witaminy B,

Z przyjemno$cig informujemy
wszystkich czlonkéw naszego To-
warzystwa, ze dr Waldemar
Fryze zostal Ordynatorem Od-
dzialu Neurologicznego w Szpitalu
Wojewddzkim im. M. Kopernika w
Gdansku.

Dr W. Fryze pojawil sie w naszym
gronie na poczatku lat 90-tych i od
razu jako autorytet w sprawach
SM, byt wowczas §wiezo po obronie
pracy doktorskiej, pisanej w
Warszawie, u prof. Anny Czlon-
kowskiej, a dotyczacej problematy-
ki stwardnienia rozsianego. Od
samego poczgtku stuzyl nam radg i
konkretna pomoca. Prowadzil wie-
lokrotnie spotkania problemowe,
organizowane co kwartal przez
nasz oddzial, niezwykle wazne dla
0s6b nowo zdiagnozowanych, po-
szukujgcych informacji 1 wsparcia.
Byl, wspélnie z dr R. Obiedzinskim,
zatozycielem poradni neurologicz-
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Lecytyna, Mikroelementy).

4. Leczenie drzenia i ataksji — jest
zagadnieniem trudnym, gdyz
nie ma leku na drzenia, prébu-
jemy stosowaé preparaty takie
jak: Propranolol, Isoniazid,
Akatinol, Clonazepam, Amize-
pin, jak tez leczenie usprawnia-
jace a w ostateczno$ci chirur-
giczne przeciecie wiékien lgcza-
cych wzgérze zmézdzkiem.

5. Leczenie bélu — w tym neuralgii
— stosujemy leki z grupy prze-
ciwpadaczkowych takie jak:
Karbamazepina, (preparaty
Amizepin, Tegretol, Neurotop),
Lamotrygina (Lamictal), Gaba-
pentyna (Neurontin), preparaty
kwasu walproinowego (Depaki-
na, Diapromal, Convulex, Orfi-
ril), niesterydowe leki przeciw-
zapalne, trdjcykliczne przeciw-
depresyjne oraz leczenie rehabi-
litacyjne (zapobieganie skur-
czom i zlej postawie np. na woz-
ku inwalidzkim, co powoduje bé-
le przecigzeniowe).

6. Leczenie zaburzen seksualnych
— przy zaburzeniach erekcji —

Dr Waldemar Fryze

Viagra, Yohimbina, porady sek-
suologiczneipsychoterapia.

7. Leczenie depresji — leki: inhibi-
tory wychwytu zwrotnego sero-
toniny, preparaty takie jak:
Bioxetin, Fluoxetin, Prozac,
Zoloft. Wskazane jest stalte le-
czenie psychoterapeutyczne.

8. Leczenie zapobiegajace dysfun-
kcjom ruchowym (usprawnia-
jace) — powinno trwaé cale zycie,
od wykrycia choroby nawet przy
braku niesprawnosci ruchowej;
stosowana jest kinezyterapia,
prowadzona zawsze do “grani-
cy” zmeczenia oraz fizykotera-
pia, w tym pole magnetyczne z
uwzglednieniem centralnego
ukladu nerwowego, zabiegi la-
serowe, hydroterapia.

STWARDNIENIE ROZSIANE jest
chorobg, ktéra trudno jest leczyé,
ale cho¢ nie znamy do kornica przy-
czyny, potrafimy zapanowaé nad
dolegliwo$ciami wspélistniejgcy-
mi, a mamy juz takze mozliwo$§é
leczenia rzutéw i spowolnienia pro-
cesu chorobowego.

JOANNA KRUPA - OLCHAWA

ordynatorem oddziatlu neurologii w Gdansku

nej dla chorych na SM przy Szpi-
talu “Srebrzysko” i inicjatorem wy-
dzielenia w tym szpitalu specjalnej
puli miejsc dla naszych czlonkéw.

Wspieral nasza dzialalno$é wy-
dawniczg, opublikowat kilka arty-
kutéw w “Zyciu pod Wiatr”, jest od
wielu lat czlonkiem Rady Progra-
mowej naszego kwartalnika. W la-
tach 1992-1997 brat udzial w orga-
nizowanych przez nas comiesiecz-

nych wyjazdach do najbardziej po-
szkodowanych chorych, a szczegél-
nie mieszkajacych w terenie, poz-
bawionych tatwego dostepu do spe-
cjalisty. Po wprowadzeniu reformy
zdrowia, gdy rozbite zostaly wypra-
cowane z trudem i dobrze funkcjo-
nujace nasze sposoby pomocy, a w
odczuciu wielu chorych specjalisci
jakby oddalili si¢ od chorych, dr W.
Fryze byl zawsze z nami, z naszym
Towarzystwem, a przede wszyst-
kim blisko chorych. Zawsze mozna
byto liczy¢ na Jego osobistg pomoc,
na udzial w spotkaniach meryto-
rycznych z czlonkami két tereno-
wych, na wizyte domowa czy na
wsparcie w trudnych sytuacjach lo-
sowych. Cieszymy si¢ z tej nomi-
nacji, gratuluyjemy i — mamy na-
dzieje, ze mimo zwiekszonych obo-
wigzkéw bedzie Pan w dalszym cig-
guznami.

IKS/
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Moja pielgrzymka

do Toronto

na Swiatowe Dni Miodziezy

Stloneczna niedziela 21 lipca 2002 r.
Wstaje rano i nie moge uwierzyé, ze
dzisiaj lece do Kanady, do Toronto
na spotkanie z Janem Pawlem II
oraz mtodymi przyjaciélmi z calego
$wiata na kolejne, juz siedemnaste
Swiatowe Dni Mtlodziezy. Na lot-
nisku we Wrzeszczu spotyka sie ca-
ta nasza grupa, pieé oséb na woéz-
kach, cztery o kulach, jedna niesty-
szgca i opiekunowie na czele z ks.
Stanistawem Ladg, diecezjalnym
duszpasterzem os6b niepelno-
sprawnych, organizatorem i prze-
wodnikiem grupy oraz ks. Bogusta-
wem, ks. Diakonem Rafalem i kle-
rykiem Adamem, jedyna, jak sie
péiniej okazalo, zorganizowana
grupa niepelnosprawnych z Polski,
w sumie 21 oséb.

Po odprawie lecimy do Warszawy, a
potem do Toronto i po 10 godzinach
jeste$my na miejscu. Wieczorem na
lotnisku wita nas rodzina panstwa
Lutych, kanadyjskich Polakéw, ro-
dem z Pruszcza Gd., ktérzy sponso-
rowali naszg pielgrzymke. Po gorg-
cym powitaniu zostaliSmy zawie-
zieni do ich domu, w Mississanga
koto Toronto, wlasciwie chyba na-
wet dzielnicy tego miasta. Przyjmo-
wali nas bracia Bogdan i Krzysztof
z zonami, ich siostra Beata z me-
zem Jackiem i mamg Barbarag. Tu-
taj miata by¢ nasza baza — przez
dwa tygodnie mieliémy tutaj mie-
szkaé. To, co dla nas przygotowali,
przeszlo nasze naj$émielsze oczeki-
wanie, goscili nas, karmili, organi-
zowali wycieczki, nawet wynajeli
specjalny mikrobus — niech Pan
Boégim za to wynagrodzi.

Wszedzie widzialo si¢ elementy
logo Swiatowych Dni Mtodziezy —
krzyz, 1i§é klonu i zélta obrecz,
symbolizujgcg wiare ludzi mlo-
dych. We wtorek uczestniczyliSmy
w Mszach Sw. i konferencjach, pro-
wadzonych przez ks. Biskupéw m.
in. Z. Zimowskiego, S. Stefanka i J.
Tyrawe oraz kaptanéw z pobliskiej

parafii pod wezwaniem Sw. Maksy-
miliana Kolbe. Byl to czas refleksji i
zastanowienia sie nad wlasnym
zyciem, nad dostrzeganiem obok
siebie drugiego czlowieka, swojego
blizniego.

W $rode, 24 lipca byt Dzien Polski,
czyli wielkie spotkanie w Cente-
nnial Park, na terenie bylej skoczni
narciarskiej, grup z Polski i Polonii
z calego $wiata, w sumie okoto 15
tys. uczestnikéw. Byta wspé6lna mo-
dlitwa z udzialem Prymasa Joézefa
Glempa, dwunastu biskupéw i 300
ksiezy, a nastepnie wystepowali
wokaliSci, muzycy i zespoly. Byla to
wielka rado$é dla nas wszystkich.

Nastepnego dnia do Toronto przy-
byl Ojciec Sw., odbyla sie ceremonia
powitania, byly pierwsze tzy rados-
ci, przezyliSmy niezapomniane
chwile w sektorze ksiezy, w Parku
Exhibition. W pigtek 26 lipca na
Nathan Philips Sguare, przed
ratuszem w Toronto rozpoczeta sie
celebracja Drogi Krzyzowej, szcze-
golnie wzruszylta mnie stacja piata,
gdzie Szymon Cyrenejczyk pomaga
nie§¢ krzyz Jezusowi. W tym mo-
mencie podjechal niepelnosprawny
chlopak na skuterku i potozy! sobie
ramie krzyza na ramieniu, tak jak-
by chcial w ten sposéb pokazaé, ze
my dzwigajac bol i stabosé, ofiaruje-
my je zainnych.

W sobote, po Mszy Sw., jedziemy do
Dowusview, gdzie wieczorem roz-
pocznie sie¢ calonocne czuwanie z
papiezem. Mili wolontariusze
wprowadzajg nas do sektora dla
niepelnosprawnych, czyli na ogro-
dzony siatka plac, posrodku ktore-
go znajduje sie hangar z polowymi
l6zkami dla kazdego niepelnos-
prawnego oraz karimatami dla
opiekunéw. Tuz za ogrodzeniem
jest ladowisko helikoptera, jestes-
my bardzo blisko trasy przejazdu
Ojca Sw. do ottarza, gdy wiec przy-
bywa, od papamobile dzielg nas za-

q

ledwie dwa metry. Jest!!! Wzrusze-
nie, lzy radosci, zewszad stychaé
okrzyki “Kochamy Ciebie”, “Czeka-
my w Polsce”, dookota morze flag
naszych bialo - czerwonych i in-
nych, z calego $§wiata. Godzina
19.30 — wsp6lng modlitwa, muzyka
i $§piewem, prezentacja §wiadectw i
oredziem papieskim rozpoczyna sie
calonocne czuwanie. I tak do rana
do godziny 9.30, do Mszy Sw. cele-
browanej przez Jana Pawta II, kon-
czgcej Swiatowe Dni Mtodziezy.

A gdy padly niezapomniane stowa
“Wy jestescie sola dla ziemi, wy jes-
tescie §wiatlem §wiata”, zrozumie-
lismy, jak wiele od nas wszystkich
zalezy. Ta pielgrzymka przepetnita
moje serce szcze$ciem i radoscia.
Jestem wdzigczna Bogu za to, ze
mogtam spotkaé sie z Ojcem Sw. i
mlodzieza z calego §wiata na
pieknej ziemi kanadyjskiej. O tym,
ze jest naprawde piekna moglam
sie przekonaé¢ wielokrotnie, kiedy
to w tygodniu po uroczysto$ciach
poplynelismy statkiem pod wodo-
spad Niagara, gdy wjechaliSmy
windg na ponad 550-metrowa wie-
z¢ widokowg, by ogladaé Toronto,
siedzac wygodnie w obracajacej sie
restauracji, gdy wybraliSmy sie do
Wonderland, ogromnego wesolego
miasteczka czy do Midland Point
czyli kanadyjskiej Czestochowy. To
byly niezapomniane dwa tygodnie,
wroéciliémy z Kanady zmeczeni, ale
bardzo szczesliwi.

WANDA BOGDANSKA
Gdynia
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SM

czy to jest wyrok ?

Gdy pod koniec sierpnia zadzwonit
do mnie przedstawiciel Telewizji
TVN i zaproponowal, bym wzigl
udzial w nagraniu programu “Roz-
mowy w toku”, pomys$lalem w
pierwszej chwili, ze to chyba zart
kogo$ ze znajomych, ale gdy powo-
lal si¢ na artykul na mdj temat,
opublikowany niedawno w lokalnej
gazecie, uwierzytem, ze to prawda.
I choé upalne lato nie zachecato do
opuszczania domu i choé¢ wigzala
sie z tym zaproszeniem perspekty-
wa dalekiej podrézy z Sopotu do
Krakowa, zgodzitem sie na to z milg
checig. Dla mnie, bylego maryna-
rza i ratownika, bylo to nowe wyz-
wanie, tak jakby kolejny rejs, tym
razem na ladzie, przyznaje ze wyz-
wanie trudne, bo ostatnio sity mnie
nieco opuscily, a z domu wychodze
rzadziej niz kiedys i to tylko dzieki
pomocy przyjaciél. I tym razem tez
mogtem na nich liczyé, na mojego
przyjaciela Romana, ktéry zgodzil
sie towarzyszy¢ mi w tej eskapa-
dzie i na moja zone¢ Danusie, ktéra
miata braé udzial w nagraniu.

Wszystko byto dobrze zaplanowane
izorganizowane przez ludzi z TVN,
wecze$nie rano przyjechal po nas
mikrobus, z wyjetymi siedzeniami,
tak bym mdégt zmiescié sie tam na
woézku i ruszyliSmy w droge. Mimo
upalu, caly czas bylem w stosunko-
wo dobrej formie, chyba dlatego, ze
ta wyprawa byla dla mnie wielkim
przezyciem, odczuwalem rado$é z
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tego, ze wyrwalem sie z domu, ze
moglem przejechaé prawie calg
Polske. Na trasie spotkaliémy dru-
gi samochdd, jadgcy z Kotobrzegu,
ktérym podrézowali Kasia i Piotr,
oboje chorzy na SM, réwniez za-
proszeni na to samo nagranie. Pod
wieczor byliSmy na miejscu, w Kra-
kowie, gdzie w Hotelu Profesor-
skim, w poblizu centrum miasta,
mieli§my spedzi¢ dwie noce.

Po krétkim odpoczynku, wlasciwie
po rozprostowaniu nég, wyszliSmy
wszyscy na dhlugi, trwajacy prawie
do péinocy spacer. Nie moglo byé
inaczej, z Krakowem wigzg sie mite
osobiste wspomnienia, a poza tym
chcieli$my przej$¢ niejako §ladami
Ojca Sw., tak niedawno nawiedza-
jacego to piekne miasto. Byli§my
oczywiécie pod najstawniejszym
oknem Krakowa, przy ulicy Fran-
ciszkanskiej 3, zachwycaliSmy sie
urodg Sukiennic, oltarzem Wita
Stwosza w Kosciele Mariackim i
innymi, pod$éwietlonymi zabytka-
mi, ogrédkami, pelnymi roze$mia-
nych ludzi. Po tych emocjach i wra-
zeniach wrécili§my do hotelu, gdzie
spalem wygodnie jak w domu, co
dobrze §wiadczy o warunkach wy-
poczynku, zapewnionych nam
przez organizatorow.

Nastepnego dnia, w $rode 28
sierpnia, okolo potudnia, przyje-
chal po nas samochdéd i udaliSmy
sie¢ do studia, gdzie miata by¢

TWHY

nagrywana audycja z cyklu “Roz-
mowy w toku”. Lubie ten program,
a szczegblnie redaktor prowadzacg,
ktéra w latach 2000 - 2001 goscita
kilka razy w swoich programach
osoby ze stwardnieniem rozsia-
nym. Po dluzszym oczekiwaniu na
wejscie do studia i obowigzkowym
pudrowaniu czola, stanowigcym
namiastke charakteryzacji, rozpo-
czelo sie nagranie. Na wstepie roz-
mieszczono chorych na SM, czlon-
kéw ich rodzin i przyjaciél na wi-
downi wedlug wczeséniej przygoto-
wanego planu, a nastepnie Pani
Ewa Drzyzga zaczela rozmawiaé z
nami. Zaczely sie emocje i ogromny
stres, jakiego nie do$wiadczylem
nigdy przedtem, mimo ze wielo-
krotnie jako radiooficer - mary-
narz, ratujacy statki i ludzi na mo-
rzu, bywalem w sytuacjach ekstre-
malnych, zagrazajacych zyciu.

Bylo to tak porazajace, ze ja na-
zywany przez przyjaciot gadula, nie
moglem sie doktadnie wystowié, cos
sie stalo z moim glosem, z pltyn-
no$ciag wypowiedzi. Moéwilem o
swoich do§wiadczeniach zycio-
wych, o tym jak sobie radze z za-
awansowanag juz choroba i stucha-
lem z ciekawoscia tego, co mieli do
powiedzenia inni. Szczegélnie cen-
ne byly dla mnie uwagi i komen-
tarze pana prof. Krzysztofa Selma-
ja z Lodzi, znanego specjalisty z
zakresu neurologii.
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W sumie z ponad 2-godzinnego na-
grania udalo si¢ zmontowac cal-
kiem zgrabng 40-minutowg audy-
cje, w ktorej redaktor Ewa Drzyzga
wyeksponowala wypowiedzi kilku
mlodszych ode mnie os6b, wpisuja-
ce sie najlepiej w postawione pyta-
nie “SM, czy tojest wyrok ?”.

Najpierw najmlodsza, 20-letnia
Iza, ktéra zachorowala niedawno,
tuz przed matura, opowiadalta o
tym, jak sie zaczela choroba, jak sie
dowiedziala o diagnozie i jak sobie
teraz radzi, prébowala nas przeko-
nadé, ze stac jg na szczery uSmiech.
Bardzo moze liczyé na obecng w
studio mame i przyjaciétke Magde.
Prof. K. Selmaj w nawigzaniu do tej
cze$ci programu mowil, ze choroba
pojawia sie najczesciej w wieku 20-
40 lat, zaczyna sie réznie i jest cho-
roba autoagresji, co oznacza, ze
wlasny uklad odpornosciowy ata-
kuje wlasne komoérki. Potem moéwi-
li, $miali sie i zné6w moéwili, wspom-
niani juz wczesniej przeze mnie
Kasia i Piotrek z Kolobrzegu. Oboje
choruja na SM od ponad 10 lat, od
pewnego czasu sg malzefhistwem,
poznali sie w Dabku — moéwia, ze
ten Osrodek traktuja jako jeden z
trzech doméw rodzinnych (u rodzi-
c6w, wspolny w Kolobrzegu i w
Dabku). Takze méwili o tym, jak
byto na poczatku i o tym jak sobie
radza z SM. Piotrek znalazt co$ po-
zytywnego w tym, ze jest chory,
uwaza ze dzieki temu poznal wielu
ciekawych ludzi, a Kasia ma §wia-
domos§é, ze inni tez chorujg, moze
jeszcze bardziej od niej i nie nalezy
sie rozczulaé nad sobg. Oboje wese-
li, twierdza ze u$miech jest waz-
nym lekiem na pokonanie stabo$ci,
co mieliSmy okazje obserwowaé na
planie.

Na pytanie skierowane do widzéw,
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co poradziliby§émy gdyby ktos
powiedzial nam, ze chce sie zwigzaé
z 0sobg chorg na stwardnienie roz-
siane, styszeliémy odpowiedzi w ro-
dzaju “Tak, jesli sie kochajg...” lub
zapadalo klopotliwe milczenie.

Kolejny bohater programu to cho-
rujacy od roku Robert. Mowit bar-
dzo dojrzale i madrze o swoich dos-
wiadczeniach, o zonie, ktéra ode-
szla z synkiem w trzy tygodnie po
postawieniu mu diagnozy, o tym, ze
ja rozumie, Ze na pewno zona po-
trzebuje czasu, by wszystko prze-
mys$leé i wierzy, ze moze sie od-
mieni i wréci do niego i ze zyczy jej
wszystkiego najlepszego. Mama
Roberta opowiadala o swoim nie-
pokoju i reakcji na zachowanie sy-
na na poczatku choroby, jeszcze
przed postawieniem diagnozy. Na
tym tle prof. K. Selmaj méwil, ja-
kich objawéw nie nalezy lekcewa-
zy¢ i jesli stabosé trwa kilka dni, to
nalezy skorzysta¢ z pomocy leka-
rza.

Na koniec na planie pojawila sie
mloda, uSmiechnieta Bozena, nau-
czycielka, matka czworga dzieci,
zdiagnozowana po urodzeniu dru-
giego dziecka, choé¢ —jak twierdzi —
juz po pierwszym porodzie odczu-
wala dretwienie rgk, co mogto by¢
poczatkiem SM. Oczywiscie leka-
rze zabronili kolejnego zachodze-
nia w cigze, gdyz choroba moze sie
bardziej rozwinaé. Mimo to urodzi-
1a kolejne dzieci, co jak powiedziata
zartobliwie, jest niewatpliwa zas-
huga jej meza. O swoim zyciu i ak-
tywnosci méwila caly czas pogod-
nie, z uémiechem. Prof. K. Selmaj
tlumaczyl, dlaczego lekarze odra-
dzaja rodzenia dzieci przez kobiety
chore na SM, powiedzial ze wspol-
czesna medycyna nie odradza, bo

kobiety te na ogét dobrze znosza
ciaze, a jedynie w pierwszych
dwéch miesigcach po porodzie wy-
stepuje wieksze ryzyko rzutu cho-
roby. Natomiast wielodzietno§é
tych kobiet moze nies¢ ze soba prze-
cigzenie i zmeczenie, nie obojetne
dla ich jako$ci zycia. Powiedzial, ze
chorych na SM nalezy traktowaé
bez taryfy ulgowej i choé to za-
brzmialo nieco okrutnie, jest we-
dlug mnie stuszne.

Czesto, w odczuciu spolecznym
stwardnienie rozsiane jest trakto-
wane jak wyrok, ale jak pokazali
bohaterowie programu, absolutnie
nie mozna tego tak traktowaé. Zy-
cie ma tak wiele barw, byle bySmy
moglije tylko odkryéizrozumieé.

Po programie i obiedzie zafundo-
wanym nam przez TVN byta okazja
na rozmowy, refleksje, wspdlne
zdjecia, autografy i wymiane
adresow. Wszyscy byliSmy bardzo
zadowoleni, bo program wypadl
bardzo optymistycznie, pokazal, ze
sqg wéréd nas osoby, ktére sie nie
poddaja, starajg sie radzi¢ sobie z
tym co je spotkato.

Niektorzy wyjechali bezposrednio
po nagraniu, tylko my, mieszkajgcy
najdalej, nad morzem, w Sopocie i
Kolobrzegu, zostaliSémy do nastep-
nego dnia. Jeszcze raz cieszyliSmy
serce i oczy Krakowem, teraz juz z
nowo poznanymi przyjaciétmi. To
byly naprawde piekne dni, ciagle
do nich wracam mys$lami i mam
nadzieje, ze nasze spotkanie z Ewg
Drzyzga i jej “Rozmowami w toku”
nie bylto spotkaniem ostatnim.

JAKUB MIOTK
(Sopot)
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Dyrektor Antoni Nowicki
wita na 8 rocznicy
dziatalno$ci O$rodka
wszystkich mieszkancéw.
——— ]

a takze gosci z Domu Pomocy
Spolecznej w Haldensleben

w Niemczech.
———

Rozlega sie dzwiek fanfar, a na

maszcie za chwile zalopocze

olimpijska flaga.
—————

Weale nie tak latwo trafié
wahadetkiem do celu.
———

Dziewczyny sprawnie pokonuja
tor przeszkod.
——SNEEEE

Jeden celny rzut i tyle radosci!
——— - T

OLI

w Dabku

Siatkowka rzucana wymagata
wielu po§wiecen.

Na korcie tenisowym trwa zacieta
walka w odrzucaniu ,granat6w”
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W turnieju
rycerskim nalezalo
popisaé sie wielkg
zrecznoscig.
I—

Rados§é zwyciestwa.
I—

Zaptonelo ognisko.
E—————

W tym slalomie o zwyciestwo
walczyli wézkowicze.

Byly konkursy
I —

1 szampanska zabawa.

Wielu mieszkancéw chciato zdobyé
tytut najlepszego kierowcy
meleksa.
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@D Smutny list...

Maz mdj jest czlowiekiem wy-
ksztalconym, nawigatorem mor-
skim. Ukonczyl Akademie Morska
w Gdyni, pelnit funkcje starszego
oficerana s/v'"Dar Mlodziezy".

Trzy lata temu rozpoznano u niego
stwardnienie rozsiane, chorobe
nieuleczalng, przewlekle postepu-
jaca, chorobe, ktora zakonczyla je-
go kariere zawodowa.

Nie o tym jednak chce napisac.

Jest wtorek, drugi dzier kwietnia,
pierwszy po$§wigteczny dzien. Ra-
nek jednak zapowiada ktopoty. Mgz
ma goraczke, nie moze wstaé o
wlasnych silach. Na co dzieh jest
czlowiekiem “samodzielnym”, po-
magam mu w niektérych czynnos-
ciach samoobstugowych, ale poru-
sza sie o wlasnych sitach po miesz-
kaniu, a nawet, z mojg pomocg, na
kroétkich odleglosciach poza nim.

Wzywam lekarza do domu. Maz nie
moze nawet usigéé. Lekarz wypisu-
je antybiotyk i skierowanie do szpi-
tala. Pani doktor informuje mnie,
ze przy takiej infekcji ulega pogor-
szeniu stan meza w jego podstawo-
wej jednostce chorobowej. Gdyby
nie bylo poprawy, na trzecig dobe
mam zawieZé meza do szpitala. W
stanie, w jakim znajduje sie maz
jesttomozliwe jedynie karetka.

Dostaje zlecenie na przewéz do
szpitala w Gdansku Zaspie. Jest to
optymalny wariant z uwagi na to,
ze maz jest tam leczony w Poradni
Specjalistycznej SM, tam juz prze-
bywal na Oddziale Neurologii.

Gorgczka nie ustepuje. W nocy ze
§rody na czwartek wynosi 38,8° C.
Maz nie pamieta, kiedy otrzymuje
leki, nie wie, ze chcial w nocy wsta-
waé. Z trudem przyjmuje napoje
nie méwigc juz o jedzeniu. Podaje
mu leki przeciwgoraczkowe raz, a
pojakims czasie ponownie.

Dzwonie do Pani Ordynator Neuro-
logii na Zaspe z pro$bg o pomoc

Kaze przywiezé meza na Izbe Przy-
jeé. Wzywam karetke do przewozu,
jedziemy.

Na miejscu okazuje sig, ze tempe-
ratura spadla. Pierwsze slowa, ja-
kimi wita mnie Pani Neurolog
brzmig — “gdzie jest ta temperatu-
ra, z ktéra pani meza przywiozta?”.
(Od rana podalam mu cztery tablet-
ki Paracetamolu, a jest godz.
13.00).

Badanie neurologiczne jest krétkie,
trwa zaledwie tyle, ile czasu po-
trzeba na przyniesienie karty meza
z rejestracji znajdujacej sie w
poblizu Przychodni.

Rozmowa z Panig Neurolog jest
bardzo przykra. Pani Doktor zdzi-
wiona jest, ze nie jestem przewidu-
jaca i my§lgca na przysztoéé, ze nie
mam dla meza woézka inwalidz-
kiego, ze nie mam fotela z pojemni-
kiem do zalatwiania potrzeb
fizjologicznych. Jestem zszokowa-
na, nie potrafie sie bronié, ale co$
we mnie krzyczy, ze co§ jest nie tak.
Czuje w tej chwili, ze musze jak naj-
szybciej zam6éwié naszej jedenasto-
letniej coreczce sztuczng szczeke bo
przeciez na staro§é mogg wypasc jej
zeby.

Czekamy na wyniki badan, maz nie
moze oddaé moczu do pojemnika,
wiec tego badania nie bedzie. Pani
Doktor twierdzi, ze wszystko be-
dzie jasne z badan krwi. Maz lezy
juz kilka godzin na wézku do prze-
wozu chorych. Temperatura znéw
ro$nie, czuje sie coraz gorzej. Ma
znéw parcie na mocz ale nie moze
sie zalatwi¢. Nikt do nas nawet nie
zaglada.

Konsultacja internistyczna. Wjez-
dzamy do gabinetu, Pani Doktor
dtuga chwile ustala z kolezankg
godziny nocnego czuwania. Bada
meza, pociesza mnie, ze u jej dzieci
taki stan trwatl sze§¢ dni. Tempera-
tura znéw wysoka — 38,3°C. Mezo-
wi trudno jest oddychaé podczas ba-
dania.

Znéw czekamy. Mgz znéw chce do
toalety, probuje wstaé. Wzywam
pomoc. Sanitariusz przynosi kacz-
ke. Trzy krople.

Za parawanem Pani Neurolog
u$wiadamia mtodg dziewczyne, ze
po trzech dniach jeszcze nie wie sie,
ze jest sie wciazy.

Nasza kolej, Pani Doktor wola
mnie, na meza nawet nie spoglada.
Stwierdza, ze jest stabilny neurolo-
gicznie, ze niedowlad nie pogtebit
sie, ze nic sie nie zmienilo od os-
tatniej wizyty w Poradni. W tym
momencie rozplakalam sie. Chce
zabraé meza do domu. Pani Doktor
dziwi sie, ze nie przywiozlam go
samochodem. Nie jestem juz
grzeczna, wrecz Kkrzycze — jak
mialabym go wtaszczyé do auta,
kiedy dwdéch sanitariuszy mialo z
tym problem.

Jestem gotowa i$¢ po taksowke ale
co§ sie we mnie zacina, gdy Pani
Doktor zaczyna zastanawiaé sie,
jak wytlumaczy konieczno$é takie-
go zlecenia. Na koniec stwierdza, ze
nigdzie w tak kréotkim czasie nie
wykonam wszystkich badan.

Sanitariusze sg zdumieni, ze czlo-
wieka w takim stanie wypuszczono
do domu. Mgz przelewa sie im
przez rece. Pytaja, jak dam sobie
rade. Dam. Zawsze sobie daje rade.
W tym momencie zaczynam rozu-
mieé¢, ze nasz przyjazd na Izbe
Przyjeé¢ zastal potraktowany jak
kaprys zmeczonej opiekg nad me-
zem zony, ktéra ot — dla chwili
relaksu chciata oddaé go do szpita-
la. W calym pouczaniu mnie zapo-
mniano o moim mezu, ktéry po
prostu potrzebowal pomocy!

Temperatura roénie, znéw 38,8°C.
Dhuga noc przed nami. Maz meczy
sie bardzo. Co chwile chce wstawaé
do toalety, nie moze zaltatwi¢ sie.
Rano temperatura spada ponizej
38°C. Maz moczy sie, zanim udaje
mu sie dotrzeé do toalety. Nie
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jestem przewidujaca , nie mam
pieluchomajtek. Biegne do apteki,
zakladam mezowi pampers. Teraz
spokojnie moge iS¢ dolekarza.

Koriczy mi si¢ opieka na meza. Ale
jeszcze dzwonie do Pani Ordynator
Oddzialu Neurologii Szpitala na
Zaspie. Stysze tylko, ze nic mi nie
obiecano, ze to normalne, ze ludzi w
takim stanie odsyla sie do domu, ze
ona rozumie moje zmeczenie, ale
mnie jest potrzebna pomoc pieleg-
niarska w domu, a to zalatwiaja re-
jony i ze jesli nie jestem zadowolo-
na z ich uslug, to moge zmienié
szpital. Nie wytrzymuje i krzycze,
Ze nie jestem zmeczona, tylko zdu-
miona postepowaniem lekarzy, kté-
rzy w calym u§wiadamianiu mnie,
jaka jestem nieudolna, niezaradna
inie myslaca, zapomnieli o chorym.
Jak mam opiekowaé si¢ mezem i
jednoczesnie zalatwiaé formalno$-
ci? Mam jeszcze coreczke, ktéra ma
astme i troche zbyt mato lat, aby
mogta mi poméc.

Biegne do przychodni. Lekarz
Pierwszego Kontaktu przyjmuje
mnie bez kolejki. Twierdzi, ze mgz
bezwzglednie musi trafié do szpita-
la. Wystawia nowe skierowania.

Jedziemy. Maz od razu na Izbie
Przyjec jest cewnikowany. Jest bar-
dzo zazenowany tym, ze ma pam-
pers. Placze. Pierwszy raz widze go
w takim stanie. Badania juz mamy
(1) — jedziemy prosto na Oddziatl
Wewnetrzny. Lekarze sg mili, roz-
mawiaja, pytaja, zlecaja.

Maz goraczkuje do poniedziatku. W
niedziele juz nie kontroluje potrzeb
fizjologicznych (a jeszcze we czwar-
tek — o ironio! — byt stabilny neuro-
logicznie).

Powoli wszystko wraca do normy.
Maz zostal wypisany 11.04.2002
roku. Jeszcze na koniec pobytu w
Szpitalu mial atak kamicy zétcio-
wej. Na szczeScie sprawy fizjolo-
giczne unormowaty sie. Kupilam
mu balkonik. Ale wézka dlugo mu
nie kupie. Nawet jesli dla innych
mam byé niezbyt zapobiegliwa.

Czemu ludziom, ktérych los nie
oszczedzil funduje sie tyle upoko-
rzen?
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Ja wiem, ze nikt nie wyciggnie z te-
go zdarzenia zadnych konsekwen-

nad takim postepowaniem — swoim
badzinnych.

¢ji, wiem, ze moge mieé zal, ale dla

innych nie ma to znaczenia. Moze Z powazaniem
jednak po przeczytaniu tego listu /-

kto$ choé na moment zastanowi sie (dane znane redakcji)
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Wazne spotkania w Gdansku

Ostatnio uczestniczylam w dwoch
spotkaniach, organizowanych przez
wladze Miasta Gdanska, po§wigconych
sprawom waznym dla naszego §rodo-
wiska, istotnych dla nas wszystkich,
bez wzgledu na miejsce zamieszkania,
dlatego postanowitam o nich napisac.
By¢é moze zainteresuje w ten sposéb
czytelnikéw, ktorzy prébujg szukaé
podobnej pomocy na swoim terenie — w
razie potrzeby moge stuzy¢ dodatkowy-
mi informacjami.

Pierwsze spotkanie, w dniu 16 wrzes$-
nia br., po§wiecono oméwieniu realiza-
¢ji zadan, finansowych ze §$rodkéw
PFRON w roku 2002, wynikajacych z
aktualnych przepiséw prawnych.
Przedstawiono réwniez wstepne zato-
zenia budzetu Miasta Gdanska, w czes-
ci dotyczgcej pomocy spotecznej i wspie-
rania organizacji pozarzadowych.
Spotkanie rozpoczeta pani Maria Pod-
gorniak, kierownik Referatu Obstugi
Os6b Niepelnosprawnych, informujac
obecnych, ze rok 2003 zostal ogloszony
Europejskim Rokiem Osoby Niepelno-
sprawnej, w zwiazku z czym planuje sie
zorganizowanie w Gdansku wielu im-
prez okoliczno$ciowych (jest juz wstep-
ny program tych imprez).

Oméwita réwniez zasady dofinansowa-
nia niektérych rodzajéw zadan miasta
ze §rodkéw PFRON. Nastepnie pan
Daniel Majorek, dyrektor Oddziatu
PFRON w Gdansku oméwil biezgca

dzialalno§é oddzialu. Wspomnial o
najwazniejszych programach celo-
wych, takich jak “Komputer dla Home-
ra”, “Pegaz — program A”, “Junior”,
“Student”, “Telepraca” i “Partner”, z
ktorych korzystaja nasze organizacje i
osoby niepelnosprawne.

Pani M. Podgérniak przypomniala, ze
30 wrzeénia br. uplywa termin sktada-
nia wnioskéw o dofinansowanie na-
szych zadan przez Urzad Miasta oraz
zadan realizowanych przez MOPS.
Wszyscy uczestnicy otrzymali zbiér
obowigzujacych w tym roku wzoréw
wniosk6w o dofinansowanie zadan ze
§rodké6w PFRON.

Drugie spotkanie w dniu 17 wrzes$nia
br., ktére odbylo sie w Urzedzie Mar-
szalkowskim w Gdanisku miato réw-
niez charakter informacyjno — szkole-
niowy. Zostalo ono zorganizowane
przez Regionalne Centrum Informacji i
Wspomagania Organizacji Pozarzado-
wych oraz przez Urzad Miasta Gdan-
ska. Obecny na spotkaniu pan Pawel
Adamowicz, Prezydent Miasta Gdan-
ska oméwil wspélprace miasta z orga-
nizacjami pozarzgdowymi, a nastepnie
pan Jerzy Boczon skomentowal przepi-
sy Uchwaly Rady Miasta z roku 2001,
ktoére sg dalszym ciggu wiazace, chodzi
o wybér do komisji rozpatrujacej wnio-
ski 0 pomoc finansowa miasta, przed-
stawicieli ‘organizacji pozarzadowych.

Zarekomendowal, by w pracach tej ko-
misji braty udzial 4 osoby, wybrane w
ubieglym roku, ktére mialy pelnié te
funkcje przez kolejne dwa lata. Zebrani
zapoznani zostali z projektem utwo-
rzenia Gdanskiego Domu Organizacji
Pozarzadowych, ktéry mialby si¢ mies-
ci¢ w dawnym Patacu Slub6éw przy Al.
Zwyciestwa, w Gdansku. Nastepnie
lacznicy naszego wojewddztwa do
spraw Funduszy Strukturalnych Unii
Euroejskiej, wybrani przez organizac-
je pozarzadowe, w osobach pani Mako-
szy i pana M. Holi przedstawili wyniki
ich dotychczasowych dziatan i poinfor-
mowali o zamierzeniach na przyszltosc.
Pracownicy Wydzialu Spraw Spotecz-
nych Urzedu Miasta Gdanska przeka-
zali konkretne uwagi w sprawie pro-
cedur prawidlowego rozliczania tego-
rocznych dotacji dla organizacji poza-
rzadowych. Jeszcze raz przypomnieli,
ze projekty wniosk6w o dofinansowa-
nie na rok 2003 nalezy sktadaé do 30
wrzeénia br.

Moim zdaniem takie spotkania powin-
ny byé organizowane réwniez w innych
powiatach i gminach woj. pomorskiego,
szczegblnie potrzebne sg tam, gdzie
dziala sporo organizacji pozarzado-
wych, gdzie sa tez aktywne kota tereno-
we naszego Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego.

HENRYKA FILIPEK

Powstato wojewodzkie forum organizacji oséb niepetnosprawnych

Kiedy przed 10 laty powstawala Rada
Organizacji Oséb Niepelnosprawnych
Ziemi Gdanskiej, nasze Towarzystwo
bylo jej czlonkiem — zalozycielem, a w
jej pracach brali udziat Kazimierz Fili-
powicz i Stanistaw Krawczyk. Wtedy, w
poczatkowym okresie jej istnienia uda-
Yo si¢ sporo zrobié dla Srodowiska os6b
niepetnosprawnych na Wybrzezu. Nie-
stety, po kilku latach, gdy niekt6rzy za-
jeli sig innymi sprawami i gdy zabrakto
os6b, ktére byly jej motorem napedo-
wym, Rada faktycznie przestala dzia-
taé. OcenialiSmy to krytycznie, bo
wspélpracujge z innymi oddziatami
PTSR w Polsce znaliSmy przyklady
dobrego funkcjonowania tego typu
organizacji np. w Lublinie, Lodzi,
Olsztynie czy Wroctawiu i — zazdrosci-
liSmy naszym kolegom. ZdawaliSmy
sobie sprawe, ze brak organizacji woje-
wodzkiej spowoduje, ze coraz wazniej-
sze beda tzw. uklady, ze ze swoja spe-
cyfikg przestaniemy liczyé sie wséréd
prezniejszych organizacji pozarzado-
wych, ze przestang dzialaé male orga-
nizacje, pozostawione bez pomocy.

Przy kazdej okazji wypowiadali§my sie
za odtworzeniem jakiej$§ reprezentacji

organizacji os6b niepelnosprawnych na
szezeblu wojewodzkim i dlatego odpo-
wiedzieliSmy pozytywnie na inicjatywe
grupy kilku o0s6b z gdaniskich organiza-
cji, akeeptujac ich pomyst i zglaszajac
jako swoich przedstawicieli Henryke
Filipek i Renate Patzer.

I oto mamy powdd do zadowolenia, bo
16 wrze$nia br. odbylo sie¢ spotkanie
przedstawicieli kilkudziesieciu organi-
zacji, na ktérym powotano Forum Po-
morskich Organizacji Oséb Niepelno-
sprawnych. Spotkanie zalozycielskie
uchwalilo deklaracje porozumienia o
wspoéldziataniu w ramach forum oraz
wybralo zarzad. Pomorskie Forum Or-
ganizacji Os6b Niepelnosprawnych
(PFOON) jest partnerskim porozumie-
niem organizacji zrzeszajacych osoby
niepelnosprawne i osoby dzialajgce na
ich rzecz. Ma by¢ platforma wspétpra-
cy, reprezentacjg Srodowiska, rzeczni-
kiem jego potrzeb, partnerem dla sa-
morzadéw i administracji rzadowe;j
oraz uczestnikiem realizacji strategii
zaspokajania potrzeb §rodowiska. Fo-
rum nie bedzie miato osobowosci praw-
nej, a wéréd celow dzialania duze na-
dzieje wigzemy ze wzmacnianiem orga-

nizacji cztonkowskich poprzez wzajem-
ng pomoc merytoryczng, organizacyjna
i techniczng. Jest powolywane na dwa
lata, a spotkania majg odbywacé sie nie
rzadziej niz raz na p6ét roku. Poro-
zumienie o wspéldziataniu, po zglosze-
niu niewielkich zmian w stosunku do
projektu zostalo przyjete i bedzie obo-
wigzywalo przez najblizsze dwa lata.
Po zarzadu Forum POON zostali
wybrani:
- Magdalena Skiba—przewodniczaca,
- Ks. Bernard Zielifiski — wiceprze-
wodniczacy,
- EwaKaminiska—sekretarz,
- Jerzy Adamskii Roman Lutkiewicz —
czlonkowie.

Do zarzadu weszly wiec osoby na og6t
znane w naszym Srodowisku, dzialajg-
ce od wielu lat na rzecz os6b niepelnos-
prawnych, gléwnie na terenie Gdan-
ska. Forum bedzie miato tymczasowg
siedzibe w Gdansku, w Osrodku Wezes-
nej Interwencji przy “Sukursie”, ul.
1000-lecia 13a. Ze strony naszego
Towarzystwa na roboczo z zarzadem
bedzie wspoétpracowala Renata Patzer
z Gdyni.

HENRYKA FILIPEK
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Najmtodsze, istniejgce od ponad 2
lat, koto terenowe PTSR w Pucku,
otrzymalo pierwsze dotacje i to od
razu dwie — ze Starostwa w Pucku i
z Gminy Puck, kazdg w kwocie 1,0
tys. zl. Pierwsza przeznaczona jest
na realizacje zadania “Uczestnicze-
nie chorych na SM w zajeciach i
spotkaniach terapeutycznych”, a
druga na zadanie “Dzialania profi-
laktyczne i problemowe zwigzane z
chorobg SM”. Z pierwszej bedg mo-
gli skorzystaé chorzy z terenu ca-
tego powiatu puckiego, a z drugiej —
wylacznie osoby mieszkajace na te-
renie gminy. Uzyskane §rodki prze-
znacza si¢ gléwnie na rehabilitacje
w $§rodowisku pacjenta i na tran-
sport chorych na zajecia terapeu-
tyczne. Gratulujemy i zachecamy
donasladowania.

o 2 s
RozliczyliSmy w terminie dotacje
1,0 tys. dolaréw, otrzymang z
European Multiple Sclerosis Plat-
form. Dzigki tej pomocy wydane
zostaly dwa kolejne numery kwar-
talnika “Zycie pod Wiatr”, rozbudo-
wano strony www oraz zakupiono
materialy dla biura oddzialu i pun-
ktu informacyjno — konsultacyjne-
go. Dziekujemy i mamy nadzieje, ze
bedziemy mogli liczy¢ na podobne
wsparcie w przysztosci.

5 S
Podobnie jak kilka innych oddzia-
16w PTSR, partycypujemy w dotacji
przyznanej naszemu Towarzystwu
przez Pahstwowy Fundusz Rehabi-
litacji Osé6b Niepelnosprawnych na
realizacje zadania “Prowadzenie
zajeé, ktére maja na celu zdobywa-
nie umiejetno$ci niezbednych do
samodzielnego funkcjonowania o-
raz szkolenie cztonkéw rodzin i wo-
lontariuszy zaangazowanych w
proces rehabilitacji chorych na
SM". Otrzymali$émy 15,0 tys. zl, do
tego dotozyliémy wymagane $rodki
wlasne w kwocie 4 420 zl (udzial

wlasny). Pienigdze przeznaczamy
na prowadzenie indywidualnych i
grupowych zaje¢ oraz na szkolenia i
rozruch tworzonych grup wsparcia.
Juz rozliczyliSmy pierwsza, naj-
wiekszg transze, czekamy na po-
dobne szybkie dzialania ze strony
innych oddzialéow, korzystajacych z
dotacji — teraz od Was zalezy, czy i
kiedy beda nastepne transze.

& e s
Rozpoczynamy realizacje zadania
“Terenowe grupy wsparcia dla cho-
rych na stwardnienie rozsiane iich
rodzin w woj. pomorskim”. Zamie-
rzamy wypracowaé formy dziata-
nia grup wsparcia, przygotowaé
materialy informacyjne na ten te-
mat, przeprowadzi¢ szkolenie lide-
réw (oséb prowadzacych) oraz do-
prowadzi¢ do utworzenia pierw-
szych grup. Na realizacje tego po-
mystu otrzymali§émy juz 2,0 tys. zl z
Pomorskiego Urzedu Woj. w Gdan-
sku, oczekujemy takze na rozpa-
trzenie podobnego wniosku, zlozo-
nego w Urzedzie Marszatkowskim
Wojewédztwa Pomorskiego. Two-
rzenie grup wsparcia bedzie odtad
zadaniem priorytetowym dla na-
szego oddziatu.

5 5 2
Przypominamy, ze 30 wrzeénia br.
uplywa termin skladania wnios-
kéw o pomoc finansowag dla wigk-
szo$ci kot terenowych PTSR na rok
2003 ze strony wilasciwych samo-
rzadéw lokalnych. Wykorzystajmy
te szanse !!!

o s
28 sierpnia br. odbytlo si¢ pierwsze,
powakacyjne zebranie Prezydium
Rady Oddzialu Woj. PTSR w
Gdarnisku. Przedmiotem dyskusji i
decyzji byly m.in. sprawy dalszego
wydawania kwartalnika, naszego
akcesu do tworzonego Forum Po-
morskich Organizacji Os6b Niepel-
nosprawnych, trybu tworzenia
grup wsparcia dla chorych na SM

na naszym terenie, partycypacji w
dotacji PFRON przez kola tereno-
we, organizacji spotkania proble-
mowego na temat diety oraz plano-
wanych na rok przyszty wyboréw
nowych wiladz oddziatu. Ustalono,
ze kolejne zebranie Rady Oddziatu
odbedzie sie pod koniec pazdzier-
nikabr.

5 s

W dniu 7 wrzeénia br. odbyto sie w
Gdansku pierwsze w nowym sezo-
nie, spotkanie problemowe z cyklu
“Uczymy sie zyéze stwardnieniem
rozsianym”, po$wiecone prawidlo-
wemu odzywianiu chorych na
stwardnienie rozsiane. Wyklad wy-
glosita mgr Teresa Krasicka, glow-
ny konsultant Klubu Promocji
Zdrowia.

= o

Mamy swojego przedstawiciela w
komisji, dzialajgcej przy Oddziale
Pomorskim PFRON w Gdansku,
opiniujgcej wnioski ztozone i przy-
jete przez PFRON w ramach pro-
graméw “PEGAZ” i “Komputer dla
Homera” — jest nim Henryka
Filipek, przewodniczaca Oddzialu
Woj. PTSR w Gdansku. Przypomi-
namy, ze sg rozpatrywane wnioski
dotyczace pomocy w aktywizowa-
niu sie 0s6b niepelnosprawnych po-
przez likwidacje barier transporto-
wych i w komunikowaniu sie. W
sierpniu br. odbyly sie dwa
spotkania komisji, a we wrze$niu
jedno.

= 2 s

Sopockie koto PTSR zorganizowato
ciekawe spotkanie z dr A. Szmuka-
1 na temat tzw. medycyny kwanto-
wej, 11 0s6b poddato sie specjalnym
badaniom (irydiognastyka kompu-
terowa), a kilka os6b skorzystato z
zalecanych zabiegéw. Podobne
spotkanie odbylo si¢ réwniez w
Gdyni. Napiszemy o tej medycynie
szerzej w numerze kwartalnika.

/S.K./
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Nie tylko rehabilitacja

Rozporzadzenie ministra pracy i polityki spotecznej okreslajace rodzaje zadan
powiatu, ktére moga by¢ finansowane ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (Dz. U. nr 96, poz. 861)

Narehabilitacje

Jednym z wazniejszych celéow jest
rehabilitacja niepelnosprawnych.
Na ich uczestnictwo — wraz z opie-
kunem, jeéli tak zaleci lekarz — w
turnusach rehabilitacyjnych raz w
roku mozna uzyskaé dofinansowa-
nie catkowite lub czesciowe.
Warunkiem jest otrzymanie skiero-
wania od lekarza oraz odbywanie
turnusu w osrodku wpisanym do
rejestru placowek prowadzonego
przez pelnomocnika rzadu do
spraw 0s6b niepelnosprawnych lub
specjalistycznego turnusu niesta-
cjonarnego.

Innym warunkiem doptaty jest
uzyskiwanie dochodéw nie prze-
kraczajacych 50 proc. przecietnego
wynagrodzenia na osobe w rodzinie
wieloosobowej oraz 65 proc. w przy-
padku osoby samotnej. Przy wyz-
szych dochodach réwniez mozna sie
ubiegaé o dofinansowanie turnusu
rehabilitacyjnego, ale doptata zos-
tanie woéwczas pomniejszona o
kwote przekroczenia kryterium do-
chodowego. Zaznaczy¢ nalezy, ze
dochéd na osobe okresla sie tak, jak
w przepisach o zasitkach rodzin-
nych, a wiec po pomniejszeniu o za-
liczke na podatek dochodowy,
sktadke na ZUS oraz o kwote ali-
mentéw §wiadczonych na rzecz in-
nych osoéb.

Dofinansowanie wynosi 27 proc.
przecietnego wynagrodzenia — dla
niepelnosprawnych w stopniu
znacznym, dla dzieci do lat 16 oraz
dla uczacych sie i niepracujacych w
wieku 16-24 lat; 25 proc. — dla nie-
pelnosprawnych w stopniu umiar-
kowanym; 23 proc. — w stopniu lek-
kim; 18 proc. — dla opiekuna oraz
dla samego niepelnosprawnego,
ktéry jest zatrudniony w zakladzie

pracy chronionej. W razie trudne;j
sytuacji materialnej osoby niepel-
nosprawnej dofinansowanie moze
wynie§é do 35 proc. przecietnego
wynagrodzenia.

Nasport, kultureirekreacje

O dofinansowanie na imprezy spor-
towe, kulturalne, rekreacyjne i tu-
rystyczne dla niepelnosprawnych
moga sie ubiegaé tylko ich orga-
nizatorzy — podmioty gospodarcze.
Wymagane jest co najmniej dwu-
letnie do$wiadczenie w prowa-
dzeniu dziatalno$ci dla niepelno-
sprawnych, dysponowanie odpo-
wiednimi warunkami techniczny-
mi i lokalowymi oraz wlasnymi
albo pozyskanymi $rodkami na
sfinansowanie przedsigwziecia w
cze$ci nie objetej dofinansowa-
niem. Dotacja z PFRON na sport,
kulture, rekreacje i turystyke nie-
pelnosprawnych moze wynosié do
60 proc. kosztow przedsiewziecia.

Na sprzet rehabilitacyjny
i ortopedyczny

Dofinansowanie zakupu sprzetu
rehabilitacyjnego mogg otrzymadé
niepelnosprawni, jesli §redni mie-
sieczny dochéd na osobe w gospo-
darstwie domowym (obliczany tak,
jak przy zasitkach rodzinnych, z
trzech miesiecy przed zlozeniem
wniosku) nie przekracza 50 proc.
przecietnego wynagrodzenia w ro-
dzinie wieloosobowej i 65 proc. w
wypadku osoby samotnej. O dofin-
ansowanie na ten cel moga sie ubie-
gaé takze podmioty gospodarcze
prowadzace dzialalno$¢ zwigzang z
rehabilitacjg niepelnosprawnych
od co najmniej 2 lat przed zloze-
niem wniosku o dotacje i posiada-

jace $rodki na sfinansowanie tej
dziatalnos$ci w czesci nie objetej do-
tacja PFRON. Dotacja na ten cel
siega 60 proc. kosztow, jednak nie
moze przekroczy¢ pieciokrotnosci
przecietnego wynagrodzenia.
Doptata do $rodkéw ortopedycz-
nych i pomocniczych jest takze
uwarunkowana osigganymi docho-
dami. Obowigzuja te same kryte-
ria, co przy sprzecie rehabilitacyj-
nym. Przedmioty ortopedyczne i
§rodki pomocnicze mogg by¢ sfi-
nansowane z PFRON w granicach
do 100 proc. udzialu wlasnego
kupujacego ustalonego w limicie
ceny lub do 150 proc. sumy kwoty
limitu wyznaczonego przez kase
chorych i wymaganego udzialu
wlasnego, jezeli cena zakupu jest
wyzsza, niz ustalony limit.

Na likwidacje barier
architektonicznych
i transportowych

Dotacje zwigzanag z likwidacja ba-
rier architektonicznych, urbanisty-
cznych, transportowych, technicz-
nych i utrudnien w komunikowa-
niu sie moga uzyskaé osoby niepet-
nosprawne, ktérym moze to w zna-
cznym stopniu utatwié egzystencje.
Na pomoc w likwidacji barier archi-
tektonicznych i urbanistycznych
moga liczyé wlasciciele lub uzyt-
kownicy wieczySci nieruchomosci
oraz osoby majgce na to zgode wta-
$cicielamieszkania, w kt6rym zyja.
Moga ja tez otrzymaé podmioty go-
spodarcze bedace wtascicielami lub
uzytkownikami wieczystymi nieru-
chomosci albo od co najmniej 5 lat
wynajmujace, czy tez dzierzawiace
nieruchomo$é stanowigcag wlas-
no$¢ panstwa lub mienie komunal-
ne —ale tylko te, ktére uzyskaty
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pozwolenie na budowe przed 31
marca 1995 r., tj. przed wejSciem w
zycie rozporzadzenia ministra gos-
podarki przestrzennej i budownic-
twa z 14 grudnia 1994 r. w sprawie
warunkéw technicznych budyn-
kéw. Podmioty te musza udoku-
mentowaé posiadanie §rodkéw na
sfinansowanie przedsiewziecia w
czescinie objetej dotacja.

Jedli idzie o §rodki transportowe,
osoby niepelnosprawne moga
uzyskaé pomoc na ich zakup —z wy-
jatkiem samochodu. Moga tez ubie-
gaé sie 0o pomoc w zakupie sprzetu
technicznego niezbednego do ko-
munikowania sie. Rozporzadzenie
nie wymienia szczegélowo, o jaki
sprzet chodzi, a wiec mozna ten
termin rozumieé do§é szeroko.

Osoby prawne i jednostki organiza-
cyjne moga uzyskaé dotacje takze
na zakup pojazdu samochodowego
niezbednego do przewozu oséb nie-
pelnosprawnych, ale co najmniej
trzyletniego i pod warunkiem, ze
majg wlasne $rodki na pokrycie
kosztéw zakupu nie objetych dotac-
ja. Po spelnieniu wszystkich wa-
runkéw okre§lonych w rozporza-
dzeniu dotacja moze siegnaé w wy-
padku oséb niepelnosprawnych 80
proc. kosztéw, nie wiecej jednak niz
15 $rednich wynagrodzen, a w wy-
padku pozostatych podmiotéw — od
35do 50 proc. kosztow (bez VAT).

Istnieje tez, obwarowana wieloma
warunkami, mozliwo$é uzyskania
pomocy z PFRON w budowie i roz-
budowie obiektow stuzacych reha-
bilitacji. Dofinansowanie takich
przedsiewzie¢ wynosi do 70 proc.
kosztow, z tym ze dla os6b fizycz-
nych, prawnych i jednostek organi-
zacyjnych nie posiadajgcych osobo-
wosci prawnej, prowadzacych dzia-
talno$¢ gospodarcza pomoc ta nie
moze przekroczyé 30 proc. kosztow
przedsiewziecia.

Na szkolenie
i przekwalifikowanie

O érodki na ten cel mogg sie ubie-
gaé zar6wno sami niepelnospraw-
ni, jak i ich pracodawcy. Wysoko§é
dofinansowania kosztéw nauki w
placéwkach szkolacych wynosi 100
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proc. optat ponoszonych za osobe
niepelnosprawng, nie wiecej niz
pieciokrotno§é przecietnego wyna-
grodzenia. W wypadku szkolenia
prowadzonego przez pracodawce
refundacja wyniesie 75 proc., nie
wiecej jednak niz dwukrotnosé
przecietnego wynagrodzenia.

Drogadokasy

Dla uzyskania §rodkéw z Fundu-
szu niezbedne jest zlozenie wnios-
ku. W sprawie pomocy w likwidacji
barier architektonicznych, trans-
portowych, komunikacyjnych,
technicznych oraz w budowie i roz-
budowie obiektéw shuzgcych reha-
bilitacji nalezy je ztozyé w powia-
towym centrum pomocy rodzinie.
Wnioski o dotacje na wszystkie in-
ne cele sklada sie w powiatowym
urzedzie pracy wlasciwym dla miej-
sca zamieszkania osoby niepelno-
sprawnej lub dla siedziby podmiotu
gospodarczego.

Wniosek osoby niepelnosprawne;j
powinien zawieraé: dane osobowe
adres, NIP, cel dofinansowania
o$wiadczenie o dochodach i liczbie
czlonkéw rodziny pozostajacych we
wsp6lnym gospodarstwie.

Trzeba tez dotaczy¢ kopie orzecze-
nia o niepelnosprawnosci, doku-
menty potwierdzajace zakup
przedmiotéw ortopedycznych lub
pomocniczych oraz fakture okresla-
jaca kwote oplacang w ramach
ubezpieczenia zdrowotnego.

Whnioski podmiotéw gospodarczych
muszg by¢ zaopatrzone w wiele in-
nych zalgcznikéw, m.in. w kalku-
lacje przewidywanych efektéw pla-
nowanego przedsiewziecia, infor-
macje o korzystaniu z pomocy pu-
blicznej w minionych trzech latach,
kopie decyzji: o przyznaniu statusu
zakladu pracy chronionej, o zakre-
sie 1 sposobie wykorzystywania za-
ktadowego funduszu rehabilitacji,
o poniesionych nakladach, zZréd-
lach finansowania przedsiewzigé,
kwotach przyznanych wczesniej z
PFRON itp.

Whioski o dofinansowanie turnusu
rehabilitacyjnego sktada sie do 10
dnia miesigca rozpoczynajacego
kwartal, a o dotacje na wszystkie

inne cele — do 30 listopada roku
poprzedzajacego realizacje zadan.

Podstawa dofinansowania ze §rod-
kéw PRFON jest umowa zawarta
przez staroste z osoba niepelno-
sprawng lub z podmiotem gospo-
darczym. Umowy nie wymaga jedy-
nie udzielanie pomocy osobie nie-
pelnosprawnej na zaopatrzenie w
przedmioty ortopedyczne i $rodki
pomocnicze.

Jolanta Kroner

JOLANTA BANACH,
WICEMINISTER PRACY
I POLITYKI SPOLECZNEJ

Na mocy wchodzacego dzi$ (9 lip-
ca 2002 — przyp. red.) w zycie
rozporzadzenia powiaty nadal
beda realizowaé zadania
podejmowane w latach
poprzednich, ale takze nowe,
ktore wynikajg ze zmian
wprowadzonych w grudniu 2001 r.
do ustawy o rehabilitacji.
Dochodzi wiec zaopatrzenie
niepelnosprawnych w sprzet
rehabilitacyjny, przedmioty
ortopedyczne i §rodki pomocnicze
przyznawane na postawie
odrebnych przepis6w, organizacja
sportu, kultury, rekreacji

i turystyki dla niepelnospraw-
nych, likwidacja barier — na
wniosek instytucji oraz budowa

i rozbudowa obiektéw stuzacych
rehabilitacji. Wnioski dotyczace
likwidacji barier, budowy

i rozbudowy obiektow trzeba
sktadaé do 30 listopada,
natomiast wnioski o wszystkie
inne dotacje, dzieki przepisowi
przejSciowemu, w 2002 r. moga
by¢ sktadane w kazdym czasie.
Kolejny przepis przejsciowy
umozliwia refundacje niektérych
koszt6w poniesionych przed
wejSciem rozporzadzenia w zycie,
a wiec przed 9 lipca 2002 r.
Dotyczy to jednak tylko wydatkow
niepelnosprawnych na sprzet
rehabilitacyjny, przedmioty
ortopedyczne i §rodki pomocnicze
przyznawane na podstawie
odrebnych przepiséw oraz
wydatkéw na organizacje sportu,
kulture, rekreacje i turystyke tych
0so6b.
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Uciekly mi wszystkie mysli

Logiczne

| definicje nadzieja

Wedtug ktérych miatam zy¢

Stréz nie przyktada sig juz Za oceanem moich mysli
Przenikaja do twierdzy Swiatetkiem w tunelu watpliwosci
Zewszad Porecza przy schodach mej duszy
Prawdy nowe Wskazéwka zegara zycia
Tendencyjnie ubrane Naleznym kotaczem po pracy
Hasta modne Kluczem potegi do sity codziennej
Wykrzyczane wybtyskane Wyrzutem sumienia gdy milcze
Wyplywaja z fal ] Usmiechem losu niesprawiedliwego
Wyciagaja rece z ekranow Jeste$ mi... nadziejo!

Mrugaja z wysoka jak gwiazdy

Z bilbordow Rilose

Nawet w mojej ulubionej gazecie

Codziennej ) Jesli nie wiesz

Nie WIdZQ.jUZ spol§01u Cotojest

e LD O8] 0. T Niby cieniutka igietka,

Potrzebuje wiary Ktorej uktucie tak mite

Wtoco b¥'° . Bél, co zrozkosza przeptywa

Potrzebuje wiary w to co byto Arterie zycia zawite...

Na poczatku

Jeslinie wiesz

Skad sie biorg

Razem -wiarainiewiara,
Jasnos¢ dniaiczarne smoki,
Nagty ogien w twych zrenicach...
Nagte z oczu tez potoki...

Jeslinie wiesz

Skad ochota

Nosi¢ gory za horyzont,

Tuli¢ stonce naswym niebie...
Jeslinie wiesz

... sSpytaj siebie.

Informujemy z radoscia, ze uruchomiliSmy w naszym kwartalniku kacik
“czytelnicy piszg — specjalista odpowiada”.

Na razie zwracac sie mozna ze sprawami dotyczacymi tematyki medycznej
oraz prawnej.

Listy prosimy nadsyta¢ na adres redakgciji...

Sponsorem

tego numeru “Zycia pod Wiatr” jest

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych



