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Spotkania w kotach |
ELBLAG [

Siedziba kota: przy ul. Zwigzku
Jaszczurczego 17 w Elblagu.

Spotkania odbywaja sie¢ w kazdg =
ostatnia §rode w Osrodku Czytel- |
nictwa Niepelmosprawnych przy ul. -
Stonecznej 29. |
Tel.: (0-55) 643-96-29

GDANSK T

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

GDYNIA |

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. |
Tel. 623-85-60, 621-11-48 (po 15:00) :

622-19-35 |

KARTUZY

Spotkania w kazdg druga sobote |
miesigca o godz. 12:00 w Powiatowym
Centrum Pomocy Rodzinie w Kar-
tuzach przy ul. M$ciwoja II.

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

KOSCIERZYNA

Spotkania odbywaja sie w kazda
ostatnig sobote miesigca o godz. 10:00
w sali przy Oddziale Neurologicznym
Szpitala Specjalistycznego w Koscie-
rzynie, ul. Piechowskiego 36.

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

PUCK

Spotkania czlonkéw kota w kazdy
drugi pigtek 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
Domu Pomocy Spotecznej w Sopocie,
przy ul. Kolejowej 14.

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

STAROGARD GDANSKI

Spotkania w kazda trzecig sobote
miesigca w Centrum Aktywnej Reha-
bilitacji i Terapii przy kosciele pw. Naj-
Swietszego Serca Pana Jezusa -ul. bp.
Dominika 8.

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

TCZEW

Spotkania czlonk6w kota odbywa-
ja sie w pierwsza sobote miesigca o
godz. 12:00 w Osrodku Opiekuniczym
w Tczewie 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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dr med. Wiestawa Nyka
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Rehabilitacja
chorych na SM

KatedraiZaklad Rehabilitacji AMG

o$wiadczenie kliniczne
uczy, ze u chorych na
stwardnienie rozsiane

(SM) po latach choroby rozwija sie
niepelnosprawno$é. Jej stopien
bywa rézny. Wplywa na to szereg
czynnik6w, miedzy innymi prawid-
lowo prowadzona rehabilitacja.

Jako rehabilitacje w odniesieniu do
chorych z SM uwaza sie proces te-
rapeutyczny, w ktérym osoba nie-
pelnosprawna badz zagrozona nie-
pelnosprawnos$cia nabywa i potem
realizuje wiedze i umiejetnosci po-
trzebne do mozliwie dla siebie naj-
korzystniejszego funkcjonowania
fizycznego, psychicznego i spotecz-
nego.

Rozwazajac catoéé probleméw pa-
cjenta zwigzanych z chorobg i fun-
kcjonowaniem spolecznym jako cel
postepowania rehabilitacyjnego,
nalezy przede wszystkim:

® dokona¢ oceny potrzeb fizycz-
nych (niedowlady, trudnosci z
chodzeniem z powodu zaburzen
réwnowagi, bdle itp), psychicz-
nych (zaburzenia nastroju, de-
presja itp) i spolecznych (relacje
zrodzing, samotno$é, brak §rod-
kéw do zyciaitp)

® zapobiega¢ prawdopodobnym
niekorzystnym nastepstwom
choroby (przykurcze, unieru-
chomienie, odlezyny)

® stymulowaé¢ aktywno$é psy-
chiczna i spoteczng (np. podej-
mowanie sie nowych rél spotecz-
nych w starym badz nowym §ro-
dowisku, samoksztalcenie sie,
tworczo$c artystyczna)

® wspiera¢ fizyczna i spoteczng
niezaleznos§¢ (w samoobstudze,
zakupach, zalatwianiu spraw
urzedowych)

® wspieraé postawy prozdrowotne
(zdrowy tryb zycia, rezim wypo-
czynku w ciggu dnia)

® ulatwiac zalatwianie podstawo-

wych probleméw bytowych pa-

cjenta
W praktyce lekarz specjalista w za-
gadnieniach rehabilitacji, niezalez-
nie od warunkéw, w ktoérych pracu-
je (przychodnia, o$rodek rehabili-
tacyjny, wizyta domowa) przy obje-
ciu opieka i leczeniem powinien u
pacjenta:

a) okresli¢ dlugoterminowy cel re-
habilitacji (przy wielo§ci proble-
moéw nalezy wybraé najistotniej-
Szy)

b) okreslié kolejne zadania etapowe
prowadzace do celu odleglego

¢) uwzgledni¢ indywidualne pro-
blemy pacjenta (okresy zmecze-
nia, stopief meczliwosci, zmiany
nastroju, problemy bytowe)

d) ustalié wspélnie z terapeutami
(fizjoterapeuta, ew. logopedq)
program rehabilitacji, oméwié go
z pacjentem i uzyskaé jego
akceptacje

e) przekazaé program do realizacji
terapeutom

Szczegblnie wazne dla sukcesu te-
rapii jest przekonanie pacjenta co
do roli, jakg odgrywaja regularnie
prowadzone ¢wiczenia ruchowe.
Wielokrotnie styszymy od chorych
sprawnych ruchowo, ze i tak majg
w zyciu codziennym do$¢ ruchu,
badz ze trudno im podotaé ze wzgle-
du na zmeczenie codziennym obo-
wigzkom. Niestety, wtedy éwicze-
nia urastaja do dodatkowych ,tor-
tur”. Nic bardziej blednego. Jezeli
pacjent tak uwaza, to nie rozumie
roli éwiczen dla swojej sprawnosci,
czy profilaktyki wtérnych zespotow
bélowych. Byé moze tez nie spotkat
na swojej drodze dobrego fizjotera-
peuty, ktory w sposéb cierpliwy ale i
ciekawy potrafil zaktywizowacéi za-
checié¢ pacjenta do tej formy lecze-
nia. Bo przeciez éwiczenia to nie
tylko terapia, to takze rodzaj spor-
tu, w ktérym kazdego dnia udowad-
niamy sobie, na co nas staé i trenu-

jemy, by byé w jeszcze lepszej
formie.

Fizjoterapia, czyli calo§é procedur
zwigzanych z éwiczeniami, uloze-
niami, relaksacjg itp. jest absolut-
nie konieczna u chorych z niedo-
wladem spastycznym. Ma ona
jednak swoje ograniczenia:

® nie nalezy ¢éwiczyé w ostrym
okresie rzutu

® nalezy ograniczaé ¢wiczenia w
dni upalne, éwiczy¢ w chtodnym
pomieszczeniu (przewietrzony
pokéj)

® dostosowaé obcigzenia do zme-
czenia (nie nalezy éwiczyé ,na
site”)

Fizjoterapig nalezy obja¢ wszyst-
kich pacjentéw od poczatku cho-
roby do jej ,konca”, rodzaj i zakres
¢wiczen dostosowujac do manifes-
tujacych sie objawéw choroby. Nie
mozna wiec podaé ,zestawu Ewi-
czenn w SM”. Istotne jest jednak, by
nawet ,, prawie zdrowi” pacjenci po-
przez ustalony dla nich program
éwiczen aktywizowali odruchy réw-
nowazne, ci zas, ktorych choroba
uczynilta niepelnosprawnymi, mu-
szg mie¢ zakres ¢wiczen znacznie
szerszy. Zrozumialym jest, ze nie
spos6b podaé przykladéw éwiczen
w zaawansowanej chorobie SM —
fizjoterapia, jak kazda terapia, mu-
si byé¢ ustalana indywidualnie
przez lekarza (ew. mgr rehabilita-
cji)ijest forma recepty. W tym przy-
padku receptq na éwiczenia rucho-
we, zabiegi fizykalne.

Na koniec chciatabym dodagé, ze nie
nalezy przecenia¢ warto$ci masa-
zu, u pacjentow z niedowladem
spastycznym powinno sie stosowac
rézne formy ruchu, lagodny masaz
relaksacyjny rezerwujac dla pa-
cjentéow z zespoltami bélowymi na
okolice najwiekszych dolegliwo$ci.
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pastyczno$é, dawniej nazy-

wang kurczowos$cig, czasem

okresla sie (niezbyt prawid-
lowo) jako spastyke. Ktopoty z nig
ma kazdy SM-owiec. Jest to stan
wzmozonego napiecia mieéni, po-
wodujacy ich sztywno$é i ograni-
czenie ruchéw. Towarzysza jej
zmiany reakcji mieéni na dociera-
jace bodzce; np. prawidtowa odpo-
wiedzig na uderzenie w §ciegno ko-
lana jest wyprostowanie nogi. U
SM-owca albo brak reakcji zupel-
nie, albo jest ona przesadna — wy-
stgpi kilka niedoktadnych ruchéw.
Jedng z bardziej ucigzliwych zmian
jest stopotrzags (klonus stopy) —
gwaltowna seria jej zgieé i wypros-
tow. Nasila on bardzo spastycznosé.
Dlatego jezeli wystapi, trzeba zro-
bié¢ wszystko, aby go przerwaé. Po-
winno sie wtedy zmieni¢ ulozenie
stép i kolan, “przytrzymaé” skaczg-
cq noge. Spastyczno$¢ wzmaga za-
ktadanie nogi na noge — przy takim
ulozeniu utrudnione jest krazenie
krwi, a w “przygniecionych” i niedo-
krwionych mie$niach pojawiajg sie
mimowolne skurcze, nawet jezeli
przy innym ulozeniu konczyn ich
nie bylo. Dla zmniejszenia spas-
tycznosci stosuje sie leki:

® Mydocalm (nazwa farmaceu-
tyczna Tolperisone) zmniejsza
wzmozone napiecie mieéni. Jest
bardzo malo toksyczny nawet
przy stosowaniu latami, ale nie-
stety niezbyt skuteczny przy sil-
nej spastyczno$ci. Na poczatku
leczenia ma sie wrazenie su-
cho§ci w ustach, niesmaku,
mdlosci, pieczenia w oczach i

Vo

Jak zy¢ w zgodzie
ze spastycznoscia

dr Irena Szarska - Martyn jestbiologiem - fizjologiem

sennosci. Te niemile odczucia po
pewnym czasie znikajg. Lyka-
nie chropowatych rézowych pi-
gut Mydocalmu jest nieprzyjem-
ne. Latwiej potknaé¢ Mydocalm
Forte, ktorego 3 x silniejsze ta-
bletki sa powlekane. Lek trzeba
przyjmowaé¢ po jedzeniu, naj-
latwiej z jego ostatnimi kesami.
Gdy zaczyna sie go braé czesto,
chce sie spaé i pi¢, czasem do-
kucza zoladek. Po pewnym cza-
sie wszystko mija. Dawki tego
§rodka dobiera sie dla konkret-
nej osoby.

Baklofen (nazwa farmaceutycz-
na Baclofenum), w USA ten §ro-
dek znany jest pod nazwa Liore-
sal, w Kanadzie tez jako Liore-
sal i jako Apo-Baclofen, Novo-
Baclofen, Nu-Baclofen, PMS-
Baclofen... Baklofen stosuje
wielu chorych i w r6znych daw-
kach. Lek tez dziala przeciw-
spastycznie, ale silniej i w inny
sposé6b niz Mydocalm — stad cza-
sem stosuje sie je razem. Od
pewnego czasu w Polsce do opa-
kowan tego leku zaczeto dolg-
czaé ulotke informacyjng. Tak
wymagaja normy sprzedazy. Ta
zostala tak zredagowana, ze wy-
straszyla wiele oséb. Opisano w
niej nawet bardzo rzadkie dzia-
lania uboczne. Wiem, ze sg oso-
by, ktére zaczely uwazaé ten lek
za straszne §winstwo... To nie-
prawda. Zwykle na poczatku
Baklofen wywotuje senno$é, ob-
niza ci$nienie tetnicze — i tak
niskie u SM-owcéw — co powodu-
je czasem béle i zawroty glowy.
Lek nasila uczucie zmeczenia,
zwieksza ostabienie. Jesli ktos
miat klopoty z oddawaniem mo-
czu, to pod wplywem leku moze
mie¢ problemy z utrzymaniem
moczu, bo ustgpil spastyczny
skurcz zwieraczy... Najczesciej
niedogodno$ci znikajg i przy-
zwyczajamy sie do niego. Baklo-
fen najlepiej braé w trakcie je-
dzenia. Dawke wlasciwie kazdy

chory ma indywidualng. Dziata
ona przez 3 - 5 godzin Leku nie
mozna przestaé bra¢ nagle —
nalezy to robi¢ stopniowo. Ba-
klofen czeéciej wywoluje dzia-
lania niepozadane u chorych
starszych niz 65 lat i u oséb z
chorobga wrzodowg zoladka i
dwunastnicy. Pacjenci, ktérzy
maja klopoty z nerkami, powin-
ni je kontrolowaé u specjalisty.
Baklofen wydala sie z moczem
przez nerki, co moze nasilaé nie-
prawidlowosci wich dzialaniu.

¢ Sirdalud (nazwa farmaceutycz-
na Tizanidinum) to kolejny lek
stosowany, by zmniejszy¢ spas-
tyczno§é. Pomaga czesto tym
chorym, ktérzy nie reaguja na
Baclofen. Preparatu nie nalezy
podawaé przy chorobach watro-
by. U chorych z lzejszymi zabu-
rzeniami jej czynnos$ci lub z kto-
potami nerkowymi konieczna
jest stala kontrola u specjalis-
téw. Tak samo, jak inne leki
przeciwspastyczne, powoduje
senno$é, zawroty, béle glowy,
nudnodci... Jest lekiem now-
szym od Mydokalmu i Baklofe-
nu. Nie oznacza to jednak, ze
jest od nich lepszy. Moze uszka-
dzac¢ watrobeinerki, obserwacje
jego dzialania sa stosunkowo
krétkie.

W zasadzie nie nalezy, biorac te le-
ki, prowadzié¢ samochodu. Wystar-
czy o tym wiedzieé i nie zapominaé.
Nikt i tak nie siada za kierownicg
na poczgtku ich stosowania, gdy
jest senny, ma klopoty z koncen-
tracja i zaburzenia réwnowagi.
Pézniej, gdy organizm juz sie przy-
zwyczai, jezdzenie samochodem po-
zwala unikaé zmeczenia, ktére wy-
woluje lub zwieksza spastyczno$é.
Prowadzgc trzeba jednak pamie-
ta¢, ze te leki ograniczaja nasze
mozliwo$ci. Nie mozna prowadzié
siedzac dlugo w niezmiennej pozyc-
ji. Trzeba robié¢ przerwy, poruszac
sie, delikatnie rozciggnac te mies-
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nie, ktore tkwily w staltym napieciu
— inaczej bolesny, mimowolny
spazm i tak zmusi nas do zatrzyma-
nia sie, o ile wywolany nim np.
nagly niekontrolowany skret nie
skoniczy sie gorzej...

®* Od pewnego czasu prébuje sie
wykorzystaé¢ botuline do ogra-
niczenia spastycznosci w SM.
Botulina jest toksyng (trucizng)
jadu kietbasianego. Wstrzykuje
sie ja w przyczepy mieéni, kté-
rych spastyczny skurcz chce sie
zlikwidowaé. Do zabiegu wyko-
rzystuje sie starannie przygoto-
wany, sterylny preparat. Jego
dawka (znacznie mniejsza, od
tej, ktéra mogtaby zaszkodzic)
blokuje polgczenie nerwowo —
mie$niowe i hamuje przecho-
dzenie bodzcow z nerwu do
mieénia (w SM sg one niewlasci-
we i niedopasowane do potrzeb).
Prowadzi to do rozluZnienia
spastycznego skurczu. Efekt
utrzymuje sie ok. 3-6 miesiecy.
Takie leczenie nie powoduje
zadnych skutkéw ubocznych.

zmarszczek — pewnie takze nie-
dtugo i do usuwania spastycz-
nosci w SM.

Spastyczno§é zmniejszaja nie tylko
leki. Sg sposoby, by ja troche ogra-
niczy¢. Wazne jest wszystko, nawet
w jaki sposéb $pimy. Jezeli ktos
czuje wieczorem straszliwie zmar-
zniete stopy — niech zaklada wel-
niane skarpety, “przeciwreuma-
tyczne” buty — nalezy robi¢ wszys-
tko, by je rozgrzaé i tym samym
rozluznié niepotrzebny skurcz
miesni nég. Jesli komus przeszka-
dzaja “plonace” stopy — tez trzeba
zrobié co sie da, by je ochlodziéitym
samym rozluznié niepotrzebny
skurcz. Nawet jezeli oznacza to
spanie w mokrych skarpetkach i z
nogami wysunietymi spod przykry-
cia. Trzeba sie czym$§ nakry¢, pil-
nujac tylko jednej rzeczy: to pod
czym $pimy musi byé lekkie i
niesztywne. Lepiej takze, by byto
niezbyt “ciepte”. Ukladamy sie do
snu na boku. Lepiej nie spaé na
wznak — gorzej sie¢ wtedy oddycha,
a w mieéniach plecow wzmaga sie
az do bélu spastyczno$é. Ktasé sie
lepiej na tym boku, w kt6rym zmia-
ny spastyczne sg stabsze. Jezeli

Vo

kto$§ ma spastyczne przykurcze pal-
cow rak, moze je wtedy rozprosto-
wac, ulozyé pod poduszka i przy-
cisna¢ gtowg. Nawet jezeli w nocy
zmienimy swoje staranne ulozenie
i tak czas, w ktérym ono trwalo,
przyniesie ulge... Jezeli budzimy
sie na wznak z drgajacymi nogami
— nie zrywajmy sie od razu. Naj-
pierw trzeba troche je uspokoié,
przytrzymaé kolana. Lezgc na
wznak mozna wypoczywacé, tak by
zmniejsza¢ spastycznos§é. Trzeba
oprzec opadajace stopy — podeprzeé
je 1 ulozy¢ tak, by “staly” tzn. palce
byly skierowane do gory.

Wstawaé tez trzeba tak, by przy-
najmniej nie pomagac spastycznos-
ci. Nie mozna wykonywac¢ gwalto-
wnych ruchéw. Lepiej mieé zamon-
towane uchwyty, drabinki i porecze
niz miotaé sie czepiajgc sie czego-
kolwiek, wywolujagc mimowolnie
niepotrzebne skurcze migéni. Spo-
kojne, wolne ruchy sa skuteczniej-
sze i nie zwigkszaja spastycznosci.
Kiedy mamy dosy¢ sity albo mocno
przytrzymamy sie czego$ — siada-

my — spuszczamy nogi. Niezaleznie
od tego, czy robimy to wlasnym ru-
chem, czy musimy zdja¢ je z t6zka
rekoma — trzeba pozwoli¢, by przez
chwile staly spokojnie, trzeba przy-
trzymaé kolana, by ustat stopo-
trzas. Potem trzeba sie podniesé¢ i
p6jsé, albo chwycié balkonik lub
przesiasésie na wozek...

Dobrym sposobem ograniczenia
spastycznosci, od ktérego warto za-
czgé dzien, jest kagpiel. Nie moze
trwaé dlugo, a woda powinna byé
niezbyt ciepta. Dlugie moczenie sie
w goracej wodzie z olejkami, piankg
rozluznia mie$nie —ale u SM-owca
tak oslabia caly organizm, ze potem
trudno wyjs§¢ z wanny. W zbyt roz-
luznionych mige$niach bardzo lat-
wo wywotaé mocne az bolesne skur-
cze. Wystarczy lekkie, przypadko-
we dotkniecie. Gwaltowne, “szar-
pane” ruchy, wynik braku sit powo-
duja zbyt silne skurcze, czyli wywo-
tluja spastycznosé — przeciw ktorej
bylo to wszystko.

W walce ze spastyczno$cig poma-
gaja éwiczenia. Caly czas trzeba pa-
mietaé, ze bez sensu sg ¢wiczenia
“do upadlego” — musimy tak éwi-
czyé, zeby sie nie zgrzaé i nie zme-

czy¢. Kiedy bierze sie leki przeciw-
spastyczne, to trzeba zaczgé éwi-
czyé, gdy one dzialaja — przynaj-
mniej po godzinie od ich zazycia.
Chorzy na SM najczesciej majg sil-
ny skurcz spastyczny mieséni zgina-
jacych. Biodra i kolana sg stale
zgiete, kolana skierowane do wew-
natrz. Przeszkadza to. Dlatego
najlepiej najpierw polezeé na brzu-
chu — w tej pozycji po kilku minu-
tach miesnie rozluznig sie. U czesci
chorych kolana skrecajg sie do
$rodka — jezeli umiesci sie miedzy
nimi poduszke lub zwiniety koc, to
po kilku minutach tej pozycji tez
zmniejszy sie ich napiecie. Podkta-
danie poduszek pod kolana — za-
szkodzi, bo wzmocni tylko zgiecie
kolan. Gdy éwiczymy, caly czas mu-
simy pamietaé o tym, ze naprawde
skuteczne jest tylko to, co robimy
powoli i dokladnie. Lepsze jest kil-
ka éwiczeni, w ktérych ruchy byly
bardzo wolne i jak najdokladniej-
sze, niz wiele gwaltownych, krét-
kich machnieé reka. Szybkie wy-
machy tylko zwiekszg spastycz-

“gimnastyka” tylko
przy niej nie zgrzejemy i nie zme-
czymy.

Caly dzien trzeba unikaé wszyst-
kiego, co wzmaga spastyczno$é. Ro-
bi¢ wszystko powoli. Jesli co§ nam
nie wychodzi — lepiej odpoczaé i
wtedy to co$§ powtérzyé. Szarpanie
sie 1 powtarzanie tego samego w
kétko — zwieksza spastyczno$é i
robi sie coraz trudniej, bo miesnie
wlasciwie tylko coraz bardziej sie
kurczg... A przeciez, zeby co$ rzucié
daleko, trzeba zrobi¢ jak najwie-
kszy zamach — jak najbardziej roz-
ciaggngé¢ miesnie. Dlatego nalezy
powstrzymaé kazdy mimowolny
ruch zwigkszajacy spastycznosé.
Trzeba przerwac kazdy stopotrzas,
kazde drzenie rak, przeczekaé spo-
kojnie ruchy szyi czy glowy — tu
wszedzie najbardziej pomoze odpo-
czynek...
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Jednym z przyjemniejszych sposo-
béw przeciwdzialania spastycz-
nosci jest hipoterapia. Podczas niej
wszystko dzieje sie samo dzieki:

¢ delikatnemu rozgrzaniu mie$ni
(temp. ciala konia jest wyzsza
od temp. ciata ludzkiego)

* rytmicznemu kolysaniu podczas
wolnej jazdy —tagodne, rytmicz-
ne, ro6wnomierne kolysanie na
przemian napina i rozluznia
mies$nie prawej i lewej strony

Ustalenie nowych lekéw jest diu-
gim i kosztownym procesem i leki
te sa dostepne dla pacjentéw po
8-10 latach. Podczas tego okresu
Departament Badani i Kompanie
Farmaceutyczne oraz Kklinicy$ci
starajg sie ustali¢ wlasciwy profil
przyjmowania tych preparatéw. Te
procedury trwaja réznie, w zalez-
nosci od kraju czasami 15 miesiecy
do 31latiw tym czasie pacjenci jesz-
cze nie majg dostepu do lek6w.
Ostatnie badania wskazuja, Ze no-
we leki moga wej$é na rynek, kiedy
zostanie to zaakceptowane przez
Unie Europejska.

ROZNY DOSTEP

Ostatnie analizy danych wykazujg,
ze pewne grupy pacjentéw maja
rézny dostep do lekéw w zaleznosci
od kraju, w ktérym mieszkaja.

Ten nier6wny dostep pacjentéw do
leczenia jest sprzeczny z prawem
réwnosci pacjentéw w dostepie do
terapii.

Unia Europejska ustalila pewne
fundamentalne prawa wolnosci i
réwnosci dla wszystkich.

Stworzyla ona takze poparcie dla
postepu socjalnego i ekonomiczne-
go, wlaczajac w to wspdlng walute,
tworzenie miejsc pracy, rozwoéj re-
gionalny i ostone otoczenia. Nie ma
watpliwosci, ze Europejska Komis-
ja, Europejski Parlament i inne

Vo

ciala — napiete i przykurczone
stopniowo rozluzniaja sie i roz-
ciagaja

* przeciwstawnym skretom biod-
ra — barki spowodowanym ru-
chem konia

* prawidlowemu ultozeniu kon-
czyn dolnych i szerokim ich od-
wiedzeniu podczas dosiadania
konia. Kon przywraca zaburzo-
ng symetrie migéni tutlowia

® unika sie draznienia podeszwy
stopy —jazda bez strzemion

Zupelnie inaczej mozna pokonywaé
spastyczno§¢ mechanicznie. Tono-
liza to metoda likwidacji porazen
spastycznych serig impulséw odpo-
wiednio dobranych pradéw — stuzg
do tego odpowiednie stymulatory
dostepne np. w gabinetach fizyko-
terapii réznych lecznic i sanato-
riow.

IRENA SZARSKA - MARTYN

Jak wyglada leczenie SM
w Unii Europejskiej?

struktury europejskie osiagnely
juz wiele z tych celéw dla swych
obywateli mimo, ze dzialajg w nie-
dlugim okresie. Jednakze na polu
opieki zdrowotnej ciagle jest daleko
od modelu tworzonego dla obywa-
teli Europy, ktéry gwarantuje réw-
ne prawa dla wszystkich.

W momencie uslyszenia diagnozy
SM powstaje pytanie, jaka dany
chory ma przyszlo$é. Niestety jest
ciagle wiele przyktadéw wykazuja-
cych, ze miejsce urodzenia i narodo-
wo$é os6b z SM majg znaczny
wplyw na ich warunki zycia, na ich
mozliwosci leczenia.

Np. obywatele niemieccy z SM
mieszkajgcy w Offenburgu otrzy-
muja recepty od neurologéw bez
zadnej trudnoéci, podczas gdy ich
sgsiedzi Francuzi mieszkajacy w
Strassburgu majg znaczne ograni-
czenia w otrzymaniu wladciwych
lekéw.

Inny przyktad — pacjenci portugal-
scy muszg czekacé 2-3 lat dluzej na
leki niz pacjenci w Austrii.

Np. w Grecji chorzy jeszcze do tej
pory nie maja zapewnionego prze-
pisywania nowych lekéw. Podobne
klopoty mieli pacjenci brytyjscy,
ktérzy ostatecznie wywalczyli do-
ptaty do nowych lekéw.

Chorzy na SM nie mogg czekad.

Peter Kauffeld opisuje, ze obserwo-
wal starszych pacjentéw prosza-
cych o leczenie — jednej z pacjentek
powiedziano, ze warunkiem otrzy-
mania leku jest przej$cie 100 m bez
laski. Na szczescie jej sie udato i z
optymizmem spojrzala w przysz-
lo§¢. Zanim jednak otrzymata pra-
wo do tego leczenia, stan jej sie po-
gorszyl i nie mogta nadal spelniaé
tych warunkoéw, a wiec odmoéwiono
jejleczenia.

Méwea zwrécil sie do przedstawi-
cieli Europejskiego Parlamentu
proszac o réwne mozliwosci doste-
pu dla 400.000 oséb z SM w Euro-
pie, ktore na to czekaja.

Opracowata: Maria Kassur
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Od polowy czerwca biezgcego roku
dziala infolinia o numerze 0801
313 333, pod ktérym chorzy na
stwardnienie rozsiane oraz inne
osoby zainteresowane tg problema-
tyka mogg uzyskaé roznego rodzaju
informacje o chorobie, stosowanych
metodach leczenia i rehabilitacji, o
PTSRiinnych organizacjach pomo-
cowych.

Przedsiewziecie to doczekalo sie re-
alizacji gléwnie za sprawag Izy
Odrobiniskiej z Rady Gléwnej
PTSR. To wtasnie Ona wpadla na
ten pomysl, a péZniej wykazata ol-
brzymig determinacje w trakcie ne-
gocjacji ze sponsorem. Wladnie
sponsorowi, firmie Schering nalezg
sie szczegbélne podziekowania za
gotowos$é do kompromiséw, wziecie
na siebie kosztéw zwigzanych z
funkcjonowaniem infolinii i zmud-
nych ustalen z TPSA. W rezultacie
porozumienia infolinia stuzy prze-
de wszystkim chorym, a ochrona
interes6w sponsora jest realizowa-
nanainnej plaszczyznie.

Jestem jedng z dwdéch oséb obstu-
gujacych infolinie od poczatku jej
funkcjonowania i musze stwier-
dzié, ze ten pomyst trafit idealnie w
spoleczng potrzebe.
Przedsiewziecie wystartowalo bez
wezesniejszej akcji informacyjnej,
wiec w poczatkowej fazie wiado-
mo$¢ o zaistnieniu tej instytucji
rozchodzila sie dosyé wolno.
Sponsor zafundowal partie bilbor-
déw i po ich rozmieszczeniu w waz-
niejszych osrodkach kraju proces
ten powaznie si¢ zdynamizowat.

Obecnie przeprowadzamy $rednio
8-10 rozméw dziennie.

Tematyka rozméw prowadzonych

Vi

Nasza

sm-owska infolinia

Karol Kacprzak z Warszawy od poczatku powstania telefonicznej
infolinii n/t SM jest jedna z dwoch osob, ktore codziennie mozna

zastac¢ tam przy telefonie.
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w ramach infolinii jest mocno zréz-
nicowana. Bardzo czesto znacznie
wykracza poza ramy przyjete w
zatozeniach tego przedsiewziecia.

Zada sie od nas rozstrzygniecia
réznych zawitoéci prawnych, a na-
wet interwencji w sprawach nieko-
rzystnych decyzji podjetych przez
ZUS czy PFRON.

Na szczescie znakomita wiekszosé
rozmé6w dotyczy przekazania zain-
teresowanym osobom informacji o
chorobie, stosowanych terapiach,
rehabilitacji, PTSR i innych orga-
nizacjach stuzgcych pomoca cho-
rym na stwardnienie rozsiane.
Roéwniez i w tej grupie rozméwcow
zréznicowanie tematyki i zakresu
przekazywanych informacji jest
ogromne. Stosujac odpowiednie
uproszczenia dzwonigcych mozna
podzielié na trzy kategorie:

* osoby nowo zdiagnozowane w
tym czlonkowie rodzin, przyjacie-
le — pragnacy zdoby¢ wszelkie in-
formacje na temat choroby, zagro-
zen, postepowania itp.

* osoby z kilkuletnim stazem cho-
robowym, posiadajgcy ugrunto-
wang wiedze na jej temat, a sta-
jace w obliczu dramatycznych de-
cyzji zyciowych w zwiazku z po-
stepem choroby. Ci rozméwcy za-
daja przewaznie konkretne pyta-
nia o opinie w sprawie lekéw,
mozliwosci refundacji, o adresy
uznanych os$rodkéw rehabilita-
cyjnychitp.

* trzecig grupe stanowia osoby o
znacznym zawansowaniu choro-
by, ktére znalazly si¢ w drama-
tycznej sytuacji i poszukuja roz-
norodnej pomocy.

Jak widaé¢ wachlarz porusza-nych
probleméw jest na tyle szeroki, ze
datby zatrudnienie powaznej in-
stytucji i znacznie przerasta mozli-
wosci dwojga 0s6b przy telefonach.

Nie jest to zajecie lekkie, latwe i
przyjemne, szczegélnie wtedy, gdy
musze odpowiedzieé, ze nie jestem
w stanie pomoéc, ze nie ma jeszcze
wlasciwego lekarstwa lub po pros-
tu, ze czego$ nie wiem. Na szczescie
tak stresujgce rozmowy nie sg zbyt
czeste. Znacznie cze$ciej mam jed-
nak satysfakcje z faktu, ze komus
pomoglem, przekazalem interesu-
jaca informacje, pocieszytem, a mo-
ja wiedza i do§wiadczenie sa przy-
datne innym.

KAROL KACPRZAK
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Usmiech,

“Nic nie kosztuje, ale wiele daje

Wzbogaca tych, ktérzy go otrzymugjq

Niezubazajgctych, ktérzy go dajg

Trwa tylko chwile, a pamieta sie go czasem przez cale
zycie”

Tymi stowami powitala nas jedna z uczestniczek war-
sztatéw szkoleniowych dla lideréw terenowych grup
wsparcia, zorganizowanych przez Oddzial Woj. PTSR w
Gdarsku, w dniach 13 - 15 grudnia 2002 r., w O$rodku
Rehabilitacyjno - Wypoczynkowym “Bursztyn” w Janta-
rze. I wlagnie te stowa najlepiej oddaja atmosfere towa-
rzyszacg temu spotkaniu.

Oto w jednym oSrodku spotkata sie grupa niezwyklych,
pelnych zaangazowania ludzi, oséb kierujgcych oddzia-
lem i prowadzacych szkolenie (psycholog i psychiatra),
przedstawicieli kot terenowych i wolontariuszy. Tym co
taczylo ich wszystkich, byta nieprzecietna zyczliwo$é. W
piatek, pierwszego dnia szkolenia odbyto sie spotkanie
organizacyjne, podczas ktérego mieliSmy okazje zapoz-
na¢ sie, ale prawdziwa praca zaczela sie nastepnego
dnia, bezposrednio po $niadaniu. RozpoczeliSmy od
rozwazan czym wlasciwie jest wsparcie, czy jest to tylko
dzielenie sie swoimi do§wiadczeniami, odczuciami, czy
moze tez poznawaniem choroby. Szybko doszliémy do
wniosku, ze wsparcie to réwniez rozmowy o proble-
mach, z ktérymi mamy do czynienia kazdego dnia, o wy-
borach, ktérych trzeba czesto dokonywaé, pomaganie
innym, ktérzy majg podobne do§wiadczenia i odczucia.
W ten spos6b uczestnicy szkolenia rozszerzyli definicje
wzajemnego wsparcia, co pomogto potem przy dyskus-
jach na inne tematy np. o rodzajach grup wsparcia. Ale
od tego chyba powinnam zaczaé, czym tak naprawde
jest grupa wsparcia. Ot6z wedlug materialé6w informa-
cyjnych, przygotowanych przez organizatoréw “grupa
wzajemnego wsparcia bedziemy nazywali grupe ludzi
chorych na stwardnienie rozsiane, wzglednie grupe lu-
dzi, ktérzy — jak cztonkowie rodzin — majg do czynienia
na co dzien z tg chorobg”. A podstawowym jej celem jest
pomoéc czlonkom grupy w lepszym zmaganiu sie z
chorobg. Wspominam o tym nie przypadkowo, otéz
uwazam, iz wlagnie podczas naszego szkolenia po-
wstato co$ na ksztalt takiej grupy. W trakcie wyktadéw i
éwiczen, zaczely sie wywigzywaé pouczajace dyskusje,
kazdy moéglt zabraé glos w interesujacej go sprawie,
dzieli¢ sie swoimi przemys$leniami czy do§wiadczenia-
mi, zaczelo nawigzywad sie co$ na ksztalt przyjazni.
Kazda wolna chwila byta wykorzystywana, aby wza-
jemnie sie poznaé. Byly spacery nad morze, gra w bi-
lard, wieczorne dlugie rozmowy w pokojach, ale najpet-
niej to, co sie dzialo w naszych sercach, zostalo odzwier-
ciedlone podczas uroczystej kolacji, ktora odbyta sie w
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czyli kilka stéw na temat
grup wsparcia

sobotni wieczor. Po niespelna péttora dniach spedzo-
nych razem, ludzie §miali si¢, rozmawiali, jakby znali
sie od dawna, ale chyba najlepiej to co sie dziato prze-
kazg zamieszczone obok zdjecia.

W niedziele, ostatniego dnia naszego spotkania, odbyly
sie jeszcze jedne, bardzo interesujgce warsztaty, mia-
nowicie dyskusja na temat “Jak powiedzie¢ innym, ze
sie choruje na SM”. Ten problem dotyczy wigkszo$ci
ludzi, ktérzy mieli kiedykolwiek co§ wspdlnego z tg cho-
roba. I nie jest wazne, po ktorej stoi sie stronie, czy jest
sie chorym, rodzing, czy przyjacielem chorego. Dla obu
stron jest to bardzo ciezkie przezycie. Wymiana dos-
wiadczen na ten, jakze trudny temat, moglaby byé
dobrym poczatkiem dyskusji, jesli kto§ z “wieloletnim
stazem choroby” chciatby poméc swoimi radami np. gru-
pie wsparcia dla os6b mtodych. To jeden z licznych przy-
kladéw i pomysléow, jakie padly podczas tego jakze
owocnego szkolenia. Istotnym elementem naszego po-
bytu w Jantarze byta mozliwo§é indywidualnych roz-
moéw z naszg kadra medyczng. Magdo, Beato —dzigkuje-
my Wam.

Mam nadzieje, Zze juz niebawem zaczna powstawac,
wlasnie takie, jakze potrzebne — co najlepiej pokazato
szkolenie - terenowe grupy wsparcia. Pamietajmy, jak
moéwi inny fragment cytowanego na wstepie wiersza, ze
.. ”Nikt bowiem nie potrzebuje Smiaé sie tak bardzo, jak
Ci, ktérym nie zostato juz nic do dodania”.

AGNIESZKA SWIERCZ

Na fotografiach:

1. Jakie grupy wsparcia mogg powstaé na naszym
terenie ?

2. Zajecia praktyczne w jednej z grup tematycznych

3. Wazne rozmowy z szefowymi osrodkéw “Neptun” i
“Bursztyn”

4. Autorka artykutu w towarzystwie nowych przyjaciét
5. Pelne ekspresji opowiadanie Bozenki

6. Chwila relaksu

7. Wreczenie swiadectwa ukoriczenia kursu

8. Za chwilg opuscimy osrodek
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“On ma dom w igle sosny, w krzyku
sarny, w eksplozji gwiazd i wnetrzu
ludzkiej dloni — to mysle o najlep-
szych wierszach M. Rachwata” —
pisze Tadeusz Kubiszewski w sto-
wie wstepnym tomiku wierszy pt.
“Szmer sosnowych igiet”. Dzisiaj,

kiedy nie ma juz Mietka w naszym
SM-owskim gronie, pocieszajg nas
te slowa pelne wiary w to, ze tak
naprawde dalej jest On “w igle sos-
ny”, “w krzyku sarny”, “wnetrzu
ludzkiej dloni”... Jest w sercach
bliskich i w przyrodzie, ktéra tak
ukochal. Jest takze w poezji, ktéra
w pewnym etapie Jego zycia stala
sie sposobem na radzenie sobie z
chorobg. Jak nietatwe jest “zycie
pod wiatr”, §wiadcza stowa samego
Mietka:

“Nadzieja jak bledny ognik
przyptywa z nieokreslonej dali,
kaze za sobgq isé,

zwodzi by zniknqé i pozostawic
nagle

w glebokiej ciszy kolejnego etapu
leku,

schowanego gdzies w glebi,

tylko dla siebie.
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Czasem trudna do utrzymania
jak prawdziwa nadzieja,
niesie zycie trudne, ciekawe,
glebokie,

tak inne,

nie majgce sig¢ poddaé — nawet
wiatrowi”

Choé wiec nieobce Mu byto uczucie
wyobcowania i osamotnienia w ttu-
mie:

“Dookota ttum

zastuchany przewaznie w siebie
i trudny, obojetny wiatr,

ten z przeciwnej strony”,

to jednak byl pelen wiary i kochat
zycie:

“To tez jest Zycie
—mata czgstka wielkosci”,

nawet zycie z tak straszng choroba,
jakajest stwardnienie rozsiane.

Jaki pozostanie w naszej pamie-
ci?

Zona, przyjaciele i znajomi nie pa-
mietaja, zeby kiedykolwiek narze-
kal. Nawet gdy sam potrzebowat
wsparcia, potrafil dawaé je innym.
Nie przyznawatl sie do cierpienia,
stabosci, leku, choé i te uczucia nie
byty Mu obce.

Postrzegany byl jako czlowiek ele-
gancki, o duzej kulturze osobistej,
peten gracjiiuroku wewnetrznego.

“Od wczesnych lat pociggata
mnie przyroda — ta zZywa i ta
nieozywiona, wszystko co rosnie i
upieksza sSwiat. Postanowilem, ze
bede zgtebiad tajniki przyrody — to,
co mozliwe do poznania.” — méwi o
sobie w przedmowie “Szmeru sos-
nowych igiel”. Zamilowanie do

kochal

przyrody zaowocowalo uzyskaniem
tytultu magistra inzyniera lesnic-
twa na Wydziale Leénictwa Wyz-
szej Szkoty Rolniczej w Poznaniu, a
takze p6zniejsza 12-letnig pracg w
ukochanym zawodzie.

W tym okresie swego zycia jest Mie-
czystaw bardzo aktywny, nieustan-
nie spragniony kontaktu z natura i
odkrywaniem jej tajemnic. Kiedy
choroba zaczyna nie§é coraz wiek-
sze ograniczenia, rozpoczyna Mie-
czystaw swa kariere literacka.
“Moje pisanie wyrosto z pragnienia
powrotu do lat dzieciecych i mio-
dziericzych, z pragnienia przespace-
rowania sie —juz tylko w poetyckiej
wyobrazni — po kgtach i zakamar-
kach utrwalonych w pamieci” — w
ten spos6b moéwi Mietek o swojej
decyzji siegniecia po piéro. Pisze
nowelki mys§liwskie, opowiadania i
wiersze. Pokonujac codzienne znu-
zenie i zmeczenie, wystukuje stowa
na maszynie przy pomocy dwaéch
sprawnych palcow. Niemoc fizycz-
na wyzwala w Nim ogromng sile
ducha, ktéra dzieli si¢ ze swymi
czytelnikami.




NR 1(3%7) styczen 200%

ﬁw 11

)4

W =
sosnowe iqly

Co widza w poezji Mietka SM-
owi przyjaciele?
Ot6z widzg glebokie umitowanie i
szacunek do przyrody, wyrazony
niezwyklymi drobiazgowymi opisa-
mi kazdego jej elementu. Widzg Bo-
ga, ktérego dostrzega sam poeta w
kazdym stworzeniu. Tak jakby zda-
wal sie mowi¢ stowami Ewangelii
“Dziekuje Ci, ze mnie stworzyles
tak cudownie, godne podziwu sg
Twoje dzieta” (PS 139, 14), a w
wierszu “Las” méwigc po prostu:

“BqdZ blogostawiony,
Panie
zes$ nasiwszystko to stworzyt!”

Uderza nas niezwykla pogoda du-
cha i pokorna zgoda na los, jaki
przeznaczyt Mu Bég. Poezja Mietka
uczy nas wlaénie tej pokory wobec
niezbadanych, ale logicznych i ce-
lowych zamierzen Boskich.

Zacheca do codziennych préb go-
dzenia sie z Jego wola, bo “moze
Pan Bég postuzyl sie tym razem
wlasnie mojg 0sobg?”.

We wspomnieniach wszyscy
przyjaciele i znajomi sg zgodni co
do jednego: Mieczystaw kochat
przyrode, kochat zycie, kochatl caty
$wiat. Kochal, pomimo dramatycz-
nych osobistych do§wiadczen.
Pomimo wszystko.

Wspomnien o Mietku nie sposéb
zakonczy¢ inaczej, jak Jego wlasny-
mi stowami:

Zadanie

Tak chciatbym mieé koszule,

- bialg, dZwigczgcg krochmalem,
przy niej $niezny kotnierzyk

i sztywne mankiety

—na ktérych slad oléwka zostaje —
ze srebrnymi spinkami.

Czarny garnitur
pozostajgcy na takq okazje,
krawat i buty, by catos$é wigzaty.

Wszystko czyste i Swieze,
pachngce nowoscig.

I tak stanqgé przed Tobg,
tak wyjsé na spotkanie!

Ty sie smucisz?

Ja Zle zrozumialem?

Tak, Ty zawsze tiumaczysz,
Ze szatq kazdego sam
przyodziejesz

i moja tyle lat oczekuje,

lecz po kazdym dniu jeszcze
musi byé zmieniana!

A jaka bedzie wtedy?
Tylko Ty sam wiesz, na jakq
zastuze,
bo przeciez do spelnienia i ja mam
zadanie,
bym nie ubior, lecz serce i dusze
— Tobie przyniést, Panie!
w lipcu 1986

Tak, zadanie, jakie miat do spelnie-
nia Mietek, wykonat godnie i wspa-
niale.

Taki Jego portret pozostanie w ser-
cukazdegoznas.

WERONIKA NASTAEY

KAMILA WALKUSZ
(uczennice ZSZ nr 2 w Gdyni)
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“Dziennik Baltycki” 6.11.2002

Czasami jestem pewna, ze wyjde z
domu, nikomu nie méwigc gdzie i
wréce dopiero za miesige. Mysle
wtedy, ze juz dluzej tego nie wy-
trzymam.

Zgromadzeni bez slowa sprzeciwu
przystuchuja sie temu wyznaniu,
ale i tak wiedzg swoje. Pani Irena
tylko tak méwi. Dla ich wszystkich
i tak pozostaje niedo$cignionym
wzorem opieki i troski. Nawet
lekarze moéwig, ze rozpieszcza
swojego meza.

Schody, schody

Maz pani Ireny cierpi na stward-
nienie rozsiane, podobnie jak wiek-
szo$¢ 0s6b uczestniczacych w coty-
godniowym spotkaniu w Gdanskim
Oddziale Polskiego Towarzystwa
Os6b Chorych na Stwardnienie
Rozsiane.

To dla nich okazja — czesto jedna z
niewielu — do spotkania z innymi
ludZzmi, szczegdlnie wtedy, kiedy
lubi sie z nimi rozmawiac.

- Bardzo lubitam kiedys jezdzi¢ na
lyzwach, teraz przerazajg mnie
kazde schody. Staram sie jednak
nadal robi¢ zakupy, codziennie
wychodzi¢ z domu. Co wtorek
przychodze na spotkania do sto-
warzyszenia — nie§miato usmie-
chajac sie opowiada mi o sobie
pani Aldona.

- Schody to dla nas naprawde po-
wazny problem — energicznie po-
twierdza pani Irena. — Czesto sa-
ma ide do lekarza, zeby powie-
dzieé, co mezowi dolega. Tylko
latem, kiedy byto ciepto pani dok-
tor wyszta z budynku, zeby meza
zbadaé. Na domowe wizyty neu-
rologéw tez nie ma co liczyé.O
wszystko musze zadbaé sama, a
Bogdan tak bardzo lubi wycho-
dzié na dwor.

Co do jednego wszyscy sa zgodni —
kobiety inaczej znoszg te chorobe

NrR 1(37) styczen 200%
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Przeciw
obojetnosci

Po raz kolejny potwierdza sie stara
prawda, ze sa bardziej odporne.
Mezczyzni cheieliby tylko, zeby wo-
ko6t nich krazyé, ciagle byé w cen-
trum zainteresowania.

Pan Jézef, jedyny mezczyzna na
spotkaniu, nawet nie w obliczu
przewazajacej liczby plci przeciw-
nej, nawet nie stara sie tej arbitral-
nej tezie przeciwstawiaé.

Nieswiadomosé

Jak kazdy z tu obecnych, réwniez
pan Jézef ma swoja wlasna historie
walki z chorobg. Najtrudniejszy
oczywiscie, jak w kazdym innym
przypadku, byl moment lekarskiej
diagnozy. U pana J6zefa poprzedzit
ja piecioletni okres niepewnosci,
nie sprostowanych podejrzen. Te-
raz jest tego pewien, ze gdyby
wcezesniej poznal wlasciwg diagno-
ze, uniknglby wielu niepotrzeb-
nych, nierozwaznych z punktu wi-
dzenia choroby zachowan.

Nieswiadomosé nie dotyczy jednak
wylacznie oséb zaskoczonych cho-
robg. Pani Kasia, w ktérej kto$ nie-
uprzedzony o jej chorobie na pewno
nie zobaczylby osoby cierpigcej i
nieporadnej, z oznakami ignoran-
¢ji i faktycznej nieznajomosci SM
spotkata sie nawet u lekarza onko-
loga. Po lekturze jej karty bacznie
obejrzat jg od dotu do géry pytajac
jednoczeénie niepewnie: “To z
blednika?”.

Pani Kasia jest zreszta osobg wy-
jatkowo cieplg, otwartg, mimo dzie-
siecioletniego “stazu” choroby,
aktywna, mtodg kobieta — w stowa-
rzyszeniu prowadzi sekretariat.

To nie nalég

Choroba oczywiscie rozwija sie i
przebiega u kazdego inaczej.
Objawy moga by¢ tagodne lub po-
wazne, mogg pojawiaé sie i uste-

powaé¢ w sposéb niemozliwy do
przewidzenia. Wcigz nie mozna
stwardnieniu rozsianemu zapo-
biec, ani go ostatecznie wyleczyé.
Takie miejsca jak stowarzyszenie
pomagajg ludziom chorym wzajem-
nie sie wspieraé, podtrzymywaé na
duchu. Sami chorzy méwia, ze sg
dla siebie takimi nieprofesjonalny-
mi lekarzami. O wszystkim méwig
wylacznie z wlasnego do§wiadcze-
nia.

Mimo choroby w wiekszosci sg
ludzmi oczekujacymi rozmowy czy-
jego$ zainteresowania. Jak wszys-
cy ciesza sie z bliskiej obecnosci
drugiego czlowieka. Trudno im
tylko czasami pogodzié si¢ ze spo-
tykajgcq ich w miejscach publicz-
nych obojetnoscig. Wielu z nich
walczy na co dzien z meczgcymi za-
chwianiami i zaburzeniami r6wno-
wagi. Postronni $wiadkowie wi-
dzac to, krzywdzaco posadzajg ich o
uleganie natogom.

Prawdziwe utrudnienia do tej i tak
ciezkiej egzystencji wprowadzila
jeszcze reforma zdrowia, zamyka-
jac specjalistyczne przychodnie
zdrowia, a nawet wprowadzajac li-
mit na niezbedne artykuly sanitar-
ne (miesiecznie refundujac tylko 60
pamperséw). Przede wszystkim zli-
kwidowano wizyty domowe. Do
0s6b nie bedacych w stanie juz sie
poruszaé, nawet przy pomocy blis-
kich, docieraja rehabilitanci dzigki
dotacjom uzyskanym przez stowa-
rzyszenie.

GRAZYNA SWIETOCHOWSKA
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o S s
Intensyfikujemy starania na rzecz
pozyskania wigkszej liczby wolon-
tariuszy, tak bardzo potrzebnych
organizacji wojewodzkiej, kolom te-
renowym i konkretnym osobom.
Prace nad ustawg o wolontariacie
sq na ukoniczeniu, wkrétce mlodzi
ludzie bedg jeszcze bardziej intere-
sowaé sie takim zajeciem i stad
kazda organizacja, potrzebujgca
wsparcia z zewnatrz, powinna dob-
rze przygotowaé sie do pracy z
wolontariuszami. NawigzaliSmy
wspoélprace z dzialajgcym w Gdan-
sku Centrum Wolontariatu, okres-
liliémy precyzyjnie zapotrzebowa-
nie na wolontariuszy, w pierwszej
kolejnosci do pracy w biurze od-
dziatu, do pomocy w zespole redak-
cyjnym kwartalnika i do pomocy w
obstudze imprez, wyznaczyliSmy w
oddziale koordynatora pracy wo-
lontariuszy, ktory uczestniczyt w
dniach 2-3.10. 2002 r. w specjalnym
szkoleniu organizowanym przez
Centrum. Po zlozeniu konkretnych
ofert zglosily sie pierwsze osoby

&

lRow‘sjlii wolontarusz
skierowane przez Centrum — Pawel
Sutkowski do pracy w biurze
(zajmuje sie m.in. aktualizacjg
komputerowej bazy danych) i
Agnieszka Swiercz do pracy w
redakcji “Zycia pod Wiatr”. Pojawili

sie tez wolontariusze pozyskani
dzieki naszym wlasnym staraniom.

5 s

Kolo gdaniskie nawigzalo cenny
kontakt ze Stowarzyszeniem Cho-
rych, kierowanym przez p. Ewe
Izyckg — Swieszewska, a dzialajg-
cym przy Hospicjum Gdanskim im.
Matki Teresy z Kalkuty.
Wytypowano kilka oséb z terenu
Gdanska, gtéwnie chorujacych ob-
loznie i wymagajacych zwigkszonej
pomocy, ktérymi zajelo sie to sto-
warzyszenie. Mamy nadzieje, ze ta
inicjatywa bedzie sie rozszerzaé, w
pierwszej kolejnosci na cate Troj-
miasto.

& e s

W dniu 15.10.2002 r. w DPS
“Przystan” w Sopocie, odbyto sie
zebranie informacyjne oséb, ktére
zapisaly sie ostatnio do naszego To-
warzystwa. Spotkanie mialo na ce-
lu wzajemne poznanie sie, przed-
stawienie swoich oczekiwan oraz
przekazanie praktycznych infor-
macji na temat rodzaju i zakresu
pomocy ze strony naszej organi-
zacji. Na liczne pytania uczestni-
kéow odpowiadali H. Filipek — prze-
wodniczgca Oddziatu, dr med. W.
Fryze (problemy neurologiczne) i
Beata Godlewska (problemy psy-
chologiczne). Kilka oséb zglosito
cheé uczestniczenia w spotkaniach
grupy wsparcia dla mtodych, zaje-
cia grupy rozpoczng sie w I kwarta-
1e 2003 1.

o s
W dniu 18.10. 2002 r. odbylo sie
kolejne zebranie Rady Oddziatu
Wojewdédzkiego PTSR w Gdansku,
na ktérym omawiano sprawy orga-
nizacyjne (przygotowania do wal-
nego zebrania sprawozdawczo—wy-
borczego Oddzialu w maju 2003 r.,
wybo6r naszych przedstawicieli do
utworzonego niedawno Forum Po-
morskich Organizacji Oséb Niepel-
nosprawnych), dokonano oceny re-
alizacji planu pracy na rok biezgcy i

okreslono priorytety na najblizszy
okres (wolontariat i grupy wspar-
cia).

5 s

W dniu 26.11 odbylo sie spotkanie
naszych przedstawicieli (H. Filipek
i S. Krawczyk) z doc. dr med. Wa-
lentym Nykg Kierownikiem Kate-
dry i Kliniki Neurologii Akademii
Medycznej w Gdansku. Mialo ono
charakter informacyjno — progra-
mowy, przedmiotem rozmoéw i
uzgodnien byto m.in. udzielenie po-
mocy ze strony przedstawicieli
AMG w redagowaniu kwartalnika
“Zycie pod Wiatr”, w obstudze spot-
kan problemowych (1 — 2 razy w ro-
ku) i w regularnych spotkaniach
grup wsparcia. Ze swej strony zade-
klarowali§my udzielanie pomocy w
prowadzeniu badan przez AMG
wérod naszych cztonkéw, przekazy-
wanie do wykorzystania czesci thu-
maczen wykonywanych przez
PTSR oraz posredniczenie w na-
wigzaniu kontaktéw z Miedzynaro-
dowg Federacja Stowarzyszen
Stwardnienia Rozsianego. Bezpo-
§rednio z nami bedzie wspélpraco-
wala p. dr med. Hanna Drgczkow-
ska — W¢jcik. Mamy nadzieje, ze
ustalenia bedg poczatkiem dalszej,
owocnej wspbélpracy pomiedzy
Gdanska Akademig Medyczna a
naszym Oddzialem.

5 s
Dnia 7. grudnia 2002 r odbyto sie w
klubie “Szafir” w Gdanisku - Zaspie
spotkanie wigilijne. Uroczystos¢
rozpoczeta sie od zabrania glosu
przez przewodniczaca Henryke
Filipek, ktora powitata wszystkich
zgromadzonych. Uroczysto$é za-
szezycili swojg obecno$cig m.in. dr
Przezdziak, ks. Kazimierz Wojcie-
chowski a takze pani posel Arci-
szewska — Mielewczyk. Pani Henia
podsumowala osiagniecia ubiegle-
go roku oraz opowiedziala o pla-
nach dzialalnosci towarzystwa na
przyszly rok. Glos zabrali réwniez
zaproszeni goScie. Strong kulinar-
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Rrezes Spéidzlielni
Mieszkaniowej i szefowe
klubu Szafir
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Vo

ng tego spotkania zajely sie tym
razem uczennice technikum gas-
tronomicznego, ktére przybyly
wraz z nauczycielkami. Po czesci
oficjalnej nastgpilo dzielenie sig
oplatkiem i sktadanie sobie zyczeni
Bozonarodzeniowych. Przyszed?
czas na refleksje, zadume i wspom-
nienie oséb, ktore odeszly. Mily
nastroj spotkania pozostanie w na-
szej pamieci przez dtugi czas.

e
14 grudnia br. odbylo si¢ w Gdyni
spotkanie optatkowe. Na poczatku
zostala przedstawiona cze$é arty-
styczna z udziatem mtodziezy z réz-
nych szkoét pod patronatem p. Bar-
bary Szmatkiewicz. Mlodziez
przedstawila jaselka oraz zaspie-
wala szereg koled. Stroje, oprawa
scenograficzna oraz zaangazowa-
nie mlodych aktoré6w wzbudzily
wielki podziw wsréd uczestnikow
spotkania. Znaleziono tez czas na
podsumowanie tegorocznych osiag-
nie¢ oraz przedstawienie planéw
na 2003 rok, o ktérych poinformo-
wal Ryszard Kaczmarek. Mita at-
mosfera sprawila, ze wszyscy po-
czuli si¢ jak jedna wielka rodzina.
Milych wzruszen dostarczylo
wspdélne koledowanie, lamanie sie
oplatkiem oraz smaczna wieczerza.

5 5
Podobne spotkania optatkowe od-
byly sie prawie we wszystkich
kotach terenowych naszego Od-
dziatu (Puck 6.12, Starogard Gd.,
Koscierzyna i Tezew — 14.12, Sopot
—20.12).

. ks - ! * . .
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b 1 "E(gﬁatek w Sopocie
e
W dniach 13 — 15 grudnia 2002 r.
odbylo si¢ w Jantarze, w O$rodku
Wypoczynkowym “Bursztyn” szko-
lenie lideréw terenowych grup
wsparcia. Szkolenie zostalo staran-

nie przygotowane przez kierow-
nictwo oddzialu (H. Filipek i S.

Krawczyk) i przeprowadzone w
atrakeyjny sposob, z udziatem spe-
cjalistow (Magdalena Madra — psy-
choterapeuta i Beata Godlewska —
psychiatra). Szerzej na ten temat
piszemy w artykule Agnieszki
Swiercz — wolontariuszki, uczest-
niczki warsztatéw. Szkolenie zos-
tato sfinansowane dzigki §rodkom
uzyskanym z Panstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Os6b Niepelno-
sprawnych oraz dotacjom Pomor-
skiego Urzedu Wojewddzkiego w
Gdanisku i Urzedu Marszalkow-
skiego Sejmiku Woj. Pomorskiego.
Serdecznie dziekujemy sponsorom
i kierownictwu Os$rodka “Bur-
sztyn”. Mamy nadzieje, ze dzieki
wiedzy zdobytej podczas tych war-
sztatéw powstang wkrétce pier-
wsze grupy wsparcia dla chorych
na SM i cztonkéw ich rodzin na na-
szym terenie.

STANISEAW KRAWCZYK

oraz
MAGDA ILEWICZ

JOANNA KUDRYK
(uczennice ZSZ nr 2 w Gdyni)

Autorki reporidieil




NR 1(3%7) styczen 200%

eéliby B6g zapomnial przez
chwile, ze jestem marionetka
i podarowal mi odrobine zy-

cia, wykorzystalbym ten czas, naj-
lepiejjak potrafie.

Prawdopodobnie nie powiedzial-
bym wszystkiego, o czym mysle, ale
na pewno przemys$lalbym wszyst-
ko, co powiedzialem.

Ocenialbym rzeczy nie ze wzgledu
na ich wartosé, ale na ich znacze-
nie.

Spalbym mato, $nilbym wiecej,
wiem, ze w kazdej minucie z zam-
knietymi oczami tracimy 60 se-
kund §wiatta.

Szedlbym, kiedy inni si¢ zatrzymu-
ja, budzitbym sie, kiedy inni §piag.

Gdyby Bég podarowal mi odrobine
zycia, ubralbym sie prosto, rzucit-
bym sie ku slonicu, odkrywajac nie
tylko me cialo, ale mojg dusze.

Przekonywaltbym ludzi jak bardzo
sq w bledzie, myslgc, ze nie warto
zakochaé sie na staro$é. Nie
wiedzg, ze starzeja sie wlasnie
dlatego, iz unikajg mito$ci!

Dziecku przyprawilbym skrzydla,
ale zabralbym mu je, gdy nauczy
sie lata¢ samodzielnie.

Osobom w podeszlym wieku powie-
dzialbym, ze émieré nie przychodzi
wraz ze staro$cig lecz z zapomnie-
niem (opuszczeniem).

Tylu rzeczy nauczylem sie od was,
ludzi....

Nauczylem sie, ze wszyscy cheg zyé
na wierzchotku géry, zapominajac,
ze prawdziwe szczescie kryje sie w
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Gabriela

Garcia
Marqueza

samym sposobie wspinania si¢ na
szczyt.

Nauczylem sieg, ze kiedy nowo naro-
dzone dziecko po raz pierwszy
chwyta swojg malenikg dlonig palec
ojca, trzyma sie gojuz zawsze.

Nauczylem sie, ze cztowiek ma pra-
wo patrzeé na drugiego z gory tylko
woweczas, kiedy chce mu poméc, aby
sie podnidst.

Jest tyle rzeczy, ktérych mogtem sie
od was nauczy¢, ale w rzeczywistos-
ci na niewiele si¢ one przydadza,
gdyz kiedy mnie wloza do trumny,
nie bede juz zyt.

Mow zawsze, co czujesz i czyn, co
mys$lisz. Gdybym wiedzial, ze dzi-
siaj po raz ostatni zobacze cie $pia-
cego, objaltbym cie mocno i modlil-
bym sie do Pana, by pozwolil mi by¢
twoim aniolem strézem.

Gdybym wiedzial, ze sg to ostatnie
minuty, kiedy cie¢ widze, powie-
dzialbym “kocham ci¢”, a nie zakta-
datbym glupio, ze przeciez o tym
wiesz.

Zawsze jest jakie§ jutro i zycie daje
nam mozliwo$¢ zrobienia dobrego
uczynku, ale jesli sie myle i dzisiaj
jest wszystkim, co mi pozostaje,
chcialbym ci powiedzieé, jak bardzo
cie kocham i ze nigdy cie nie za-
pomne.

Jutro nie jest zagwarantowane ni-
komu, ani mtodemu, ani staremu.
Byé moze dzisiaj patrzysz po raz
ostatni na tych, ktérych kochasz.

Dlatego nie zwlekaj, uczyn to
dzisiaj, bo jesli sie okaze, ze nie do-
czekasz jutra, bedziesz zatowal
dnia, w ktérym zabraklo ci czasu na

jeden uémiech, na jeden pocatunek,
ze byte$ zbyt zajety, by przekazaé
im ostatnie zyczenie.

Badz zawsze blisko tych, ktérych
kochasz, méw im gloéno, jak bardzo
ich potrzebujesz, jak ich kochasz i
badz. dla nich dobry, miej czas, aby
im powiedzieé¢ “jak mi przykro”,
“przepraszam”, “prosze”, “dzieku-
je” i wszystkie inne stowa milosci,
jakie tylko znasz.

Nikt cie nie bedzie pamietal za two-
je myéli sekretne. Pro$ wiec Pana o
site 1 madrosé, abys mégt je wyra-
zié. Okaz swym przyjaciotom i blis-
kim, jak bardzo sg ci potrzebni.

Przeslij te stowa komu zechcesz.
Jedli tego nie zrobisz dzisiaj, jutro
bedzie takie samo jak wczoraj.

Gabriel Garcia Marquez — 74-letni
pisarz kolumbijski, laureat Nagro-
dy Nobla z 1982 r., ciezko chory,
wycofal sie z zycia publicznego,
wystal do swoich przyjaciét powyz-
szy list pozegnalny.

Ttumaczyl

prof. Zdzistaw Jan Ryn.
Artykutl opublikowany

w nr. 12 [144] czasopisma
“Nieznany Swiat”

T
e




“obrazy”

Wystarczy, ze raz mnie oklamiesz
prawda nie bedzie prawda

do konca

a wszystkie moje slorica

zajdg na dluzej

ciemnos§¢é sie rozpanoszy

mgta

namej sztaludze
Sztywnopalczaste ramie
bezwtadnie bohomazem opadnie
poblejtramie

chetnej

wszystkim zycia barwom
Precz ci$niety pedzel
sam maluje

uparcie na szaro
bezu$miechy

we lzach rozwodnione
Tylko - milczenie, wtedy
stowami prosto z pieca
plonie

jasng czerwienig

szaro$é tnie

ipodnieca

nabrzmialg cisze

Wsroéd tych ptomieni
pisze...

Poznan, 15.11. 2002

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

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

Listy prosimy nadsyta¢ na adres-redakciji:..

Zaprenumeruj ,,Zycie pod Wiatr” — koszt rocznej prenumeraty
J ; wynosi 15 zl. Nalezy t¢ kwote wplaci¢ na konto OW PTSR w
s iﬁ Gdansku (podane w stopce na str. 2), a kopie przekazu przestaé

na adres biura OW w Gdansku (adres réwniez na str. 2).



