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D

oœwiadczenie kliniczne

uczy, ¿e u chorych na

stwardnienie rozsiane

(SM) po latach choroby rozwija siê

niepe³nosprawnoœæ. Jej stopieñ

bywa ró¿ny. Wp³ywa na to szereg

czynników, miêdzy innymi prawid-

³owo prowadzona rehabilitacja.

Jako rehabilitacjê w odniesieniu do

chorych z SM uwa¿a siê proces te-

rapeutyczny, w którym osoba nie-

pe³nosprawna b¹dŸ zagro¿ona nie-

pe³nosprawnoœci¹ nabywa i potem

realizuje wiedzê i umiejêtnoœci po-

trzebne do mo¿liwie dla siebie naj-

korzystniejszego funkcjonowania

fizycznego, psychicznego i spo³ecz-

nego.

Rozwa¿aj¹c ca³oœæ problemów pa-

cjenta zwi¹zanych z chorob¹ i fun-

kcjonowaniem spo³ecznym jako cel

postêpowania rehabilitacyjnego,

nale¿y przede wszystkim:

dokonaæ oceny potrzeb fizycz-

nych (niedow³ady, trudnoœci z

chodzeniem z powodu zaburzeñ

równowagi, bóle itp), psychicz-

nych (zaburzenia nastroju, de-

presja itp) i spo³ecznych (relacje

z rodzin¹, samotnoœæ, brak œrod-

ków do ¿ycia itp)

zapobiegaæ prawdopodobnym

niekorzystnym nastêpstwom

choroby (przykurcze, unieru-

chomienie, odle¿yny)

stymulowaæ aktywnoœæ psy-

chiczn¹ i spo³eczn¹ (np. podej-

mowanie siê nowych ról spo³ecz-

nych w starym b¹dŸ nowym œro-

dowisku, samokszta³cenie siê,

twórczoœæ artystyczna)

wspieraæ fizyczn¹ i spo³eczn¹

niezale¿noœæ (w samoobs³udze,

zakupach, za³atwianiu spraw

urzêdowych)

wspieraæ postawy prozdrowotne

(zdrowy tryb ¿ycia, re¿im wypo-

czynku w ci¹gu dnia)

u³atwiaæ za³atwianie podstawo-

wych problemów bytowych pa-

cjenta

W praktyce lekarz specjalista w za-

gadnieniach rehabilitacji, niezale¿-

nie od warunków, w których pracu-

je (przychodnia, oœrodek rehabili-

tacyjny, wizyta domowa) przy objê-

ciu opiek¹ i leczeniem powinien u

pacjenta:

a) okreœliæ d³ugoterminowy cel re-

habilitacji (przy wieloœci proble-

mów nale¿y wybraæ najistotniej-

szy)

b) okreœliæ kolejne zadania etapowe

prowadz¹ce do celu odleg³ego

c) uwzglêdniæ indywidualne pro-

blemy pacjenta (okresy zmêcze-

nia, stopieñ mêczliwoœci, zmiany

nastroju, problemy bytowe)

d) ustaliæ wspólnie z terapeutami

(fizjoterapeut¹, ew. logoped¹)

program rehabilitacji, omówiæ go

z pacjentem i uzyskaæ jego

akceptacjê

e) przekazaæ program do realizacji

terapeutom

Szczególnie wa¿ne dla sukcesu te-

rapii jest przekonanie pacjenta co

do roli, jak¹ odgrywaj¹ regularnie

prowadzone æwiczenia ruchowe.

Wielokrotnie s³yszymy od chorych

sprawnych ruchowo, ¿e i tak maj¹

w ¿yciu codziennym doœæ ruchu,

b¹dŸ ¿e trudno im podo³aæ ze wzglê-

du na zmêczenie codziennym obo-

wi¹zkom. Niestety, wtedy æwicze-

nia urastaj¹ do dodatkowych „tor-

tur”. Nic bardziej b³êdnego. Je¿eli

pacjent tak uwa¿a, to nie rozumie

roli æwiczeñ dla swojej sprawnoœci,

czy profilaktyki wtórnych zespo³ów

bólowych. Byæ mo¿e te¿ nie spotka³

na swojej drodze dobrego fizjotera-

peuty, który w sposób cierpliwy ale i

ciekawy potrafi³ zaktywizowaæ i za-

chêciæ pacjenta do tej formy lecze-

nia. Bo przecie¿ æwiczenia to nie

tylko terapia, to tak¿e rodzaj spor-

tu, w którym ka¿dego dnia udowad-

niamy sobie, na co nas staæ i trenu-

jemy, by byæ w jeszcze lepszej

formie.

Fizjoterapia, czyli ca³oœæ procedur

zwi¹zanych z æwiczeniami, u³o¿e-

niami, relaksacj¹ itp. jest absolut-

nie konieczna u chorych z niedo-

w³adem spastycznym. Ma ona

jednak swoje ograniczenia:

nie nale¿y æwiczyæ w ostrym

okresie rzutu

nale¿y ograniczaæ æwiczenia w

dni upalne, æwiczyæ w ch³odnym

pomieszczeniu (przewietrzony

pokój)

dostosowaæ obci¹¿enia do zmê-

czenia (nie nale¿y æwiczyæ „na

si³ê”)

Fizjoterapi¹ nale¿y obj¹æ wszyst-

kich pacjentów od pocz¹tku cho-

roby do jej „koñca”, rodzaj i zakres

æwiczeñ dostosowuj¹c do manifes-

tuj¹cych siê objawów choroby. Nie

mo¿na wiêc podaæ „zestawu æwi-

czeñ w SM”. Istotne jest jednak, by

nawet „ prawie zdrowi” pacjenci po-

przez ustalony program

æwiczeñ aktywizowali odruchy rów-

nowa¿ne, ci zaœ, których choroba

uczyni³a niepe³nosprawnymi, mu-

sz¹ mieæ zakres æwiczeñ znacznie

szerszy. Zrozumia³ym jest, ¿e nie

sposób podaæ przyk³adów æwiczeñ

w zaawansowanej chorobie SM –

fizjoterapia, jak ka¿da terapia, mu-

si byæ ustalana indywidualnie

przez lekarza (ew. mgr rehabilita-

cji) i jest form¹ recepty. W tym przy-

padku recept¹ na æwiczenia rucho-

we, zabiegi fizykalne.

Na koniec chcia³abym dodaæ, ¿e nie

nale¿y przeceniaæ wartoœci masa-

¿u, u pacjentów z niedow³adem

spastycznym powinno siê stosowaæ

ró¿ne formy ruchu, ³agodny masa¿

relaksacyjny rezerwuj¹c dla pa-

cjentów z zespo³ami bólowymi na

okolicê najwiêkszych dolegliwoœci.

l

l

l

l

l

l

l

l

l

dla nich

dr med. Wies³awa Nyka

Katedra i Zak³ad Rehabilitacji AMG

Rehabilitacja

chorych na SM
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S

pastycznoœæ, dawniej nazy-

wan¹ kurczowoœci¹, czasem

okreœla siê (niezbyt prawid-

³owo) jako spastykê. K³opoty z ni¹

ma ka¿dy SM-owiec. Jest to stan

wzmo¿onego napiêcia miêœni, po-

woduj¹cy ich sztywnoœæ i ograni-

czenie ruchów. Towarzysz¹ jej

zmiany reakcji miêœni na dociera-

j¹ce bodŸce; np. prawid³ow¹ odpo-

wiedzi¹ na uderzenie w œciêgno ko-

lana jest wyprostowanie nogi. U

SM-owca albo brak reakcji zupe³-

nie, albo jest ona przesadna – wy-

st¹pi kilka niedok³adnych ruchów.

Jedn¹ z bardziej uci¹¿liwych zmian

jest stopotrz¹s (klonus stopy) –

gwa³towna seria jej zgiêæ i wypros-

tów. Nasila on bardzo spastycznoœæ.

Dlatego je¿eli wyst¹pi, trzeba zro-

biæ wszystko, aby go przerwaæ. Po-

winno siê wtedy zmieniæ u³o¿enie

stóp i kolan, “przytrzymaæ” skacz¹-

c¹ nogê. Spastycznoœæ wzmaga za-

k³adanie nogi na nogê – przy takim

u³o¿eniu utrudnione jest kr¹¿enie

krwi, a w “przygniecionych” i niedo-

krwionych miêœniach pojawiaj¹ siê

mimowolne skurcze, nawet je¿eli

przy innym u³o¿eniu koñczyn ich

nie by³o. Dla zmniejszenia spas-

tycznoœci stosuje siê leki:

Mydocalm (nazwa farmaceu-

tyczna Tolperisone) zmniejsza

wzmo¿one napiêcie miêœni. Jest

bardzo ma³o toksyczny nawet

przy stosowaniu latami, ale nie-

stety niezbyt skuteczny przy sil-

nej spastycznoœci. Na pocz¹tku

leczenia ma siê wra¿enie su-

choœci w ustach, niesmaku,

md³oœci, pieczenia w oczach i

sennoœci. Te niemi³e odczucia po

pewnym czasie znikaj¹. £yka-

nie chropowatych ró¿owych pi-

gu³ jest nieprzyjem-

ne. £atwiej po³kn¹æ

, którego 3 x silniejsze ta-

bletki s¹ powlekane. Lek trzeba

przyjmowaæ po jedzeniu, naj-

³atwiej z jego ostatnimi kêsami.

Gdy zaczyna siê go braæ czêsto,

chce siê spaæ i piæ, czasem do-

kucza ¿o³¹dek. Po pewnym cza-

sie wszystko mija. Dawki tego

œrodka dobiera siê dla konkret-

nej osoby.

Baklofen (nazwa

Baclofenum), w USA ten œro-

dek znany jest pod nazw¹

, w Kanadzie te¿ jako

i jako ,

, ,

... Baklofen stosuje

wielu chorych i w ró¿nych daw-

kach. Lek te¿ dzia³a przeciw-

spastycznie, ale silniej i w inny

sposób ni¿ – st¹d cza-

sem stosuje siê je razem. Od

pewnego czasu w Polsce do opa-

kowañ tego leku zaczêto do³¹-

czaæ ulotkê informacyjn¹. Tak

wymagaj¹ normy sprzeda¿y. Ta

zosta³a tak zredagowana, ¿e wy-

straszy³a wiele osób. Opisano w

niej nawet bardzo rzadkie dzia-

³ania uboczne. Wiem, ¿e s¹ oso-

by, które zaczê³y uwa¿aæ ten lek

za straszne œwiñstwo... To nie-

prawda. Zwykle na pocz¹tku

Baklofen wywo³uje sennoœæ, ob-

ni¿a ciœnienie têtnicze – i tak

niskie u SM-owców – co powodu-

je czasem bóle i zawroty g³owy.

Lek nasila uczucie zmêczenia,

zwiêksza os³abienie. Jeœli ktoœ

mia³ k³opoty z oddawaniem mo-

czu, to pod wp³ywem leku mo¿e

mieæ problemy z utrzymaniem

moczu, bo ust¹pi³ spastyczny

skurcz zwieraczy... Najczêœciej

niedogodnoœci znikaj¹ i przy-

zwyczajamy siê do niego. Baklo-

fen najlepiej braæ w trakcie je-

dzenia. Dawkê w³aœciwie ka¿dy

chory ma indywidualn¹. Dzia³a

ona przez 3 - 5 godzin Leku nie

mo¿na przestaæ braæ nagle –

nale¿y to robiæ stopniowo. Ba-

klofen czêœciej wywo³uje dzia-

³ania niepo¿¹dane u chorych

starszych ni¿ 65 lat i u osób z

chorob¹ wrzodow¹ ¿o³¹dka i

dwunastnicy. Pacjenci, którzy

maj¹ k³opoty z nerkami, powin-

ni je kontrolowaæ u specjalisty.

Baklofen wydala siê z moczem

przez nerki, co mo¿e nasilaæ nie-

prawid³owoœci w ich dzia³aniu.

Sirdalud (nazwa

Tizanidinum) to kolejny lek

stosowany, by zmniejszyæ spas-

tycznoœæ. Pomaga czêsto tym

chorym, którzy nie reaguj¹ na

. Preparatu nie nale¿y

podawaæ przy chorobach w¹tro-

by. U chorych z l¿ejszymi zabu-

rzeniami jej czynnoœci lub z k³o-

potami nerkowymi konieczna

jest sta³a kontrola u specjalis-

tów. Tak samo, jak inne leki

przeciwspastyczne, powoduje

sennoœæ, zawroty, bóle g³owy,

nudnoœci... Jest lekiem now-

szym od i

. Nie oznacza to jednak, ¿e

jest od nich lepszy. Mo¿e uszka-

dzaæ w¹trobê i nerki, obserwacje

jego dzia³ania s¹ stosunkowo

krótkie.

W zasadzie nie nale¿y, bior¹c te le-

ki, prowadziæ samochodu. Wystar-

czy o tym wiedzieæ i nie zapominaæ.

Nikt i tak nie siada za kierownic¹

na pocz¹tku ich stosowania, gdy

jest senny, ma k³opoty z koncen-

tracj¹ i zaburzenia równowagi.

PóŸniej, gdy organizm ju¿ siê przy-

zwyczai, je¿d¿enie samochodem po-

zwala unikaæ zmêczenia, które wy-

wo³uje lub zwiêksza spastycznoœæ.

Prowadz¹c trzeba jednak pamiê-

taæ, ¿e te leki ograniczaj¹ nasze

mo¿liwoœci. Nie mo¿na prowadziæ

siedz¹c d³ugo w niezmiennej pozyc-

ji. Trzeba robiæ przerwy, poruszaæ

siê, delikatnie rozci¹gn¹æ te miêœ-

�

�

�

Mydocalmu

Mydocalm

Forte

Liore-

sal Liore-

sal Apo-Baclofen Novo-

Baclofen Nu-Baclofen PMS-

Baclofen

Mydocalm

Baclofen

Mydokalmu Baklofe-

nu

farmaceutycz-

na

farmaceutycz-

na
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nie, które tkwi³y w sta³ym napiêciu

– inaczej bolesny, mimowolny

spazm i tak zmusi nas do zatrzyma-

nia siê, o ile wywo³any nim np.

nag³y niekontrolowany skrêt nie

skoñczy siê gorzej...

Od pewnego czasu próbuje siê

wykorzystaæ botulinê do ogra-

niczenia spastycznoœci w SM.

Botulina jest toksyn¹ (trucizn¹)

jadu kie³basianego. Wstrzykuje

siê j¹ w przyczepy miêœni, któ-

rych spastyczny skurcz chce siê

zlikwidowaæ. Do zabiegu wyko-

rzystuje siê starannie przygoto-

wany, sterylny preparat. Jego

dawka (znacznie mniejsza, od

tej, która mog³aby zaszkodziæ)

blokuje po³¹czenie nerwowo –

miêœniowe i hamuje przecho-

dzenie bodŸców z nerwu do

miêœnia (w SM s¹ one niew³aœci-

we i niedopasowane do potrzeb).

Prowadzi to do rozluŸnienia

spastycznego skurczu. Efekt

utrzymuje siê ok. 3-6 miesiêcy.

Takie leczenie nie powoduje

¿adnych skutków ubocznych.

Zastrzyki z botuliny stosuje siê

od dawna do likwidacji tików,

zmarszczek – pewnie tak¿e nie-

d³ugo i do usuwania spastycz-

noœci w SM.

Spastycznoœæ zmniejszaj¹ nie tylko

leki. S¹ sposoby, by j¹ trochê ogra-

niczyæ. Wa¿ne jest wszystko, nawet

w jaki sposób œpimy. Je¿eli ktoœ

czuje wieczorem straszliwie zmar-

zniête stopy – niech zak³ada we³-

niane skarpety, “przeciwreuma-

tyczne” buty – nale¿y robiæ wszys-

tko, by je rozgrzaæ i tym samym

rozluŸniæ niepotrzebny skurcz

miêœni nóg. Jeœli komuœ przeszka-

dzaj¹ “p³on¹ce” stopy – te¿ trzeba

zrobiæ co siê da, by je och³odziæ i tym

samym rozluŸniæ niepotrzebny

skurcz. Nawet je¿eli oznacza to

spanie w mokrych skarpetkach i z

nogami wysuniêtymi spod przykry-

cia. Trzeba siê czymœ nakryæ, pil-

nuj¹c tylko jednej rzeczy: to pod

czym œpimy musi byæ lekkie i

niesztywne. Lepiej tak¿e, by by³o

niezbyt “ciep³e”. Uk³adamy siê do

snu na boku. Lepiej nie spaæ na

wznak – gorzej siê wtedy oddycha,

a w miêœniach pleców wzmaga siê

a¿ do bólu spastycznoœæ. K³aœæ siê

lepiej na tym boku, w którym zmia-

ny spastyczne s¹ s³absze. Je¿eli

ktoœ ma spastyczne przykurcze pal-

ców r¹k, mo¿e je wtedy rozprosto-

waæ, u³o¿yæ pod poduszk¹ i przy-

cisn¹æ g³ow¹. Nawet je¿eli w nocy

zmienimy swoje staranne u³o¿enie

i tak czas, w którym ono trwa³o,

przyniesie ulgê... Je¿eli budzimy

siê na wznak z drgaj¹cymi nogami

– nie zrywajmy siê od razu. Naj-

pierw trzeba trochê je uspokoiæ,

przytrzymaæ kolana. Le¿¹c na

wznak mo¿na wypoczywaæ, tak by

zmniejszaæ spastycznoœæ. Trzeba

oprzeæ opadaj¹ce stopy – podeprzeæ

je i u³o¿yæ tak, by “sta³y” tzn. palce

by³y skierowane do góry.

Wstawaæ te¿ trzeba tak, by przy-

najmniej nie pomagaæ spastycznoœ-

ci. Nie mo¿na wykonywaæ gwa³to-

wnych ruchów. Lepiej mieæ zamon-

towane uchwyty, drabinki i porêcze

ni¿ miotaæ siê czepiaj¹c siê czego-

kolwiek, wywo³uj¹c mimowolnie

niepotrzebne skurcze miêœni. Spo-

kojne, wolne ruchy s¹ skuteczniej-

sze i nie zwiêkszaj¹ spastycznoœci.

Kiedy mamy dosyæ si³y albo mocno

przytrzymamy siê czegoœ – siada-

my. Kiedy ju¿ bardzo pewnie siedzi-

my – spuszczamy nogi. Niezale¿nie

od tego, czy robimy to w³asnym ru-

chem, czy musimy zdj¹æ je z ³ó¿ka

rêkoma – trzeba pozwoliæ, by przez

chwilê sta³y spokojnie, trzeba przy-

trzymaæ kolana, by usta³ stopo-

trz¹s. Potem trzeba siê podnieœæ i

pójœæ, albo chwyciæ balkonik lub

przesi¹œæ siê na wózek...

Dobrym sposobem ograniczenia

spastycznoœci, od którego warto za-

cz¹æ dzieñ, jest k¹piel. Nie mo¿e

trwaæ d³ugo, a woda powinna byæ

niezbyt ciep³a. D³ugie moczenie siê

w gor¹cej wodzie z olejkami, piank¹

rozluŸnia miêœnie – ale u SM-owca

tak os³abia ca³y organizm, ¿e potem

trudno wyjœæ z wanny. W zbyt roz-

luŸnionych miêœniach bardzo ³at-

wo wywo³aæ mocne a¿ bolesne skur-

cze. Wystarczy lekkie, przypadko-

we dotkniêcie. Gwa³towne, “szar-

pane” ruchy, wynik braku si³ powo-

duj¹ zbyt silne skurcze, czyli wywo-

³uj¹ spastycznoœæ – przeciw której

by³o to wszystko.

W walce ze spastycznoœci¹ poma-

gaj¹ æwiczenia. Ca³y czas trzeba pa-

miêtaæ, ¿e bez sensu s¹ æwiczenia

“do upad³ego” – musimy tak æwi-

czyæ, ¿eby siê nie zgrzaæ i nie zmê-

czyæ. Kiedy bierze siê leki przeciw-

spastyczne, to trzeba zacz¹æ æwi-

czyæ, gdy one dzia³aj¹ – przynaj-

mniej po godzinie od ich za¿ycia.

Chorzy na SM najczêœciej maj¹ sil-

ny skurcz spastyczny miêœni zgina-

j¹cych. Biodra i kolana s¹ stale

zgiête, kolana skierowane do wew-

n¹trz. Przeszkadza to. Dlatego

najlepiej najpierw pole¿eæ na brzu-

chu – w tej pozycji po kilku minu-

tach miêœnie rozluŸni¹ siê. U czêœci

chorych kolana skrêcaj¹ siê do

œrodka – je¿eli umieœci siê miêdzy

nimi poduszkê lub zwiniêty koc, to

po kilku minutach tej pozycji te¿

zmniejszy siê ich napiêcie. Podk³a-

danie poduszek pod kolana – za-

szkodzi, bo wzmocni tylko zgiêcie

kolan. Gdy æwiczymy, ca³y czas mu-

simy pamiêtaæ o tym, ¿e naprawdê

skuteczne jest tylko to, co robimy

powoli i dok³adnie. Lepsze jest kil-

ka æwiczeñ, w których ruchy by³y

bardzo wolne i jak najdok³adniej-

sze, ni¿ wiele gwa³townych, krót-

kich machniêæ rêk¹.

Nasza “gimnastyka” tylko

wtedy bêdzie mia³a sens, je¿eli siê

przy niej nie zgrzejemy i nie zmê-

czymy.

Ca³y dzieñ trzeba unikaæ wszyst-

kiego, co wzmaga spastycznoœæ. Ro-

biæ wszystko powoli. Jeœli coœ nam

nie wychodzi – lepiej odpocz¹æ i

wtedy to coœ powtórzyæ. Szarpanie

siê i powtarzanie tego samego w

kó³ko – zwiêksza spastycznoœæ i

robi siê coraz trudniej, bo miêœnie

w³aœciwie tylko coraz bardziej siê

kurcz¹... A przecie¿, ¿eby coœ rzuciæ

daleko, trzeba zrobiæ jak najwiê-

kszy zamach – jak najbardziej roz-

ci¹gn¹æ miêœnie. Dlatego nale¿y

powstrzymaæ ka¿dy mimowolny

ruch zwiêkszaj¹cy spastycznoœæ.

Trzeba przerwaæ ka¿dy stopotrz¹s,

ka¿de dr¿enie r¹k, przeczekaæ spo-

kojnie ruchy szyi czy g³owy – tu

wszêdzie najbardziej pomo¿e odpo-

czynek...

�

Szybkie wy-

machy tylko zwiêksz¹ spastycz-

noœæ!
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Jednym z przyjemniejszych sposo-

bów przeciwdzia³ania spastycz-

noœci jest hipoterapia. Podczas niej

wszystko dzieje siê samo dziêki:

delikatnemu rozgrzaniu miêœni

(temp. cia³a konia jest wy¿sza

od temp. cia³a ludzkiego)

rytmicznemu ko³ysaniu podczas

wolnej jazdy – ³agodne, rytmicz-

ne, równomierne ko³ysanie na

przemian napina i rozluŸnia

miêœnie prawej i lewej strony

cia³a – napiête i przykurczone

stopniowo rozluŸniaj¹ siê i roz-

ci¹gaj¹

przeciwstawnym skrêtom biod-

ra – barki spowodowanym ru-

chem konia

prawid³owemu u³o¿eniu koñ-

czyn dolnych i szerokim ich od-

wiedzeniu podczas dosiadania

konia. Koñ przywraca zaburzo-

n¹ symetriê miêœni tu³owia

unika siê dra¿nienia podeszwy

stopy – jazda bez strzemion

Zupe³nie inaczej mo¿na pokonywaæ

spastycznoœæ mechanicznie. Tono-

liza to metoda likwidacji pora¿eñ

spastycznych seri¹ impulsów odpo-

wiednio dobranych pr¹dów – s³u¿¹

do tego odpowiednie stymulatory

dostêpne np. w gabinetach fizyko-

terapii ró¿nych lecznic i sanato-

riów.

�

�

�

�

�

I S - MRENA ZARSKA ARTYN

Ustalenie nowych leków jest d³u-

gim i kosztownym procesem i leki

te s¹ dostêpne dla pacjentów po

8–10 latach. Podczas tego okresu

Departament Badañ i Kompanie

Farmaceutyczne oraz klinicyœci

staraj¹ siê ustaliæ w³aœciwy profil

przyjmowania tych preparatów. Te

procedury trwaj¹ ró¿nie, w zale¿-

noœci od kraju czasami 15 miesiêcy

do 3 lat i w tym czasie pacjenci jesz-

cze nie maj¹ dostêpu do leków.

Ostatnie badania wskazuj¹, ¿e no-

we leki mog¹ wejœæ na rynek, kiedy

zostanie to zaakceptowane przez

Uniê Europejsk¹.

Ostatnie analizy danych wykazuj¹,

¿e pewne grupy pacjentów maj¹

ró¿ny dostêp do leków w zale¿noœci

od kraju, w którym mieszkaj¹.

Ten nierówny dostêp pacjentów do

leczenia jest sprzeczny z prawem

równoœci pacjentów w dostêpie do

terapii.

Unia Europejska ustali³a pewne

fundamentalne prawa wolnoœci i

równoœci dla wszystkich.

Stworzy³a ona tak¿e poparcie dla

postêpu socjalnego i ekonomiczne-

go, w³¹czaj¹c w to wspóln¹ walutê,

tworzenie miejsc pracy, rozwój re-

gionalny i os³onê otoczenia. Nie ma

w¹tpliwoœci, ¿e Europejska Komis-

ja, Europejski Parlament i inne

struktury europejskie osi¹gnê³y

ju¿ wiele z tych celów dla swych

obywateli mimo, ¿e dzia³aj¹ w nie-

d³ugim okresie. Jednak¿e na polu

opieki zdrowotnej ci¹gle jest daleko

od modelu tworzonego dla obywa-

teli Europy, który gwarantuje rów-

ne prawa dla wszystkich.

W momencie us³yszenia diagnozy

SM powstaje pytanie, jak¹ dany

chory ma przysz³oœæ. Niestety jest

ci¹gle wiele przyk³adów wykazuj¹-

cych, ¿e miejsce urodzenia i narodo-

woœæ osób z SM maj¹ znaczny

wp³yw na ich warunki ¿ycia, na ich

mo¿liwoœci leczenia.

Np. obywatele niemieccy z SM

mieszkaj¹cy w Offenburgu otrzy-

muj¹ recepty od neurologów bez

¿adnej trudnoœci, podczas gdy ich

s¹siedzi Francuzi mieszkaj¹cy w

Strassburgu maj¹ znaczne ograni-

czenia w otrzymaniu w³aœciwych

leków.

Inny przyk³ad – pacjenci portugal-

scy musz¹ czekaæ 2-3 lat d³u¿ej na

leki ni¿ pacjenci w Austrii.

Np. w Grecji chorzy jeszcze do tej

pory nie maj¹ zapewnionego prze-

pisywania nowych leków. Podobne

k³opoty mieli pacjenci brytyjscy,

którzy ostatecznie wywalczyli do-

p³aty do nowych leków.

Chorzy na SM nie mog¹ czekaæ.

Peter Kauffeld opisuje, ¿e obserwo-

wa³ starszych pacjentów prosz¹-

cych o leczenie – jednej z pacjentek

powiedziano, ¿e warunkiem otrzy-

mania leku jest przejœcie 100 m bez

laski. Na szczêœcie jej siê uda³o i z

optymizmem spojrza³a w przysz-

³oœæ. Zanim jednak otrzyma³a pra-

wo do tego leczenia, stan jej siê po-

gorszy³ i nie mog³a nadal spe³niaæ

tych warunków, a wiêc odmówiono

jej leczenia.

Mówca zwróci³ siê do przedstawi-

cieli Europejskiego Parlamentu

prosz¹c o równe mo¿liwoœci dostê-

pu dla 400.000 osób z SM w Euro-

pie, które na to czekaj¹.

RÓ¯NY DOSTÊP

Opracowa³a: Maria Kassur

Jak wygl¹da leczenie SM

w Unii Europejskiej?
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Od po³owy czerwca bie¿¹cego roku

dzia³a infolinia o numerze

, pod którym chorzy na

stwardnienie rozsiane oraz inne

osoby zainteresowane t¹ problema-

tyk¹ mog¹ uzyskaæ ro¿nego rodzaju

informacje o chorobie, stosowanych

metodach leczenia i rehabilitacji, o

PTSR i innych organizacjach pomo-

cowych.

Przedsiêwziêcie to doczeka³o siê re-

alizacji g³ównie za spraw¹ Izy

Odrobiñskiej z Rady G³ównej

PTSR. To w³aœnie Ona wpad³a na

ten pomys³, a póŸniej wykaza³a ol-

brzymi¹ determinacjê w trakcie ne-

gocjacji ze sponsorem. W³aœnie

sponsorowi, firmie Schering nale¿¹

siê szczególne podziêkowania za

gotowoœæ do kompromisów, wziêcie

na siebie kosztów zwi¹zanych z

funkcjonowaniem infolinii i ¿mud-

nych ustaleñ z TPSA. W rezultacie

porozumienia infolinia s³u¿y prze-

de wszystkim chorym, a ochrona

interesów sponsora jest realizowa-

na na innej p³aszczyŸnie.

Jestem jedn¹ z dwóch osób obs³u-

guj¹cych infoliniê od pocz¹tku jej

funkcjonowania i muszê stwier-

dziæ, ¿e ten pomys³ trafi³ idealnie w

spo³eczn¹ potrzebê.

Przedsiêwziêcie wystartowa³o bez

wczeœniejszej akcji informacyjnej,

wiêc w pocz¹tkowej fazie wiado-

moœæ o zaistnieniu tej instytucji

rozchodzi³a siê dosyæ wolno.

Sponsor zafundowa³ partiê bilbor-

dów i po ich rozmieszczeniu w wa¿-

niejszych oœrodkach kraju proces

ten powa¿nie siê zdynamizowa³.

Obecnie przeprowadzamy œrednio

8-10 rozmów dziennie.

Tematyka rozmów prowadzonych

w ramach infolinii jest mocno zró¿-

nicowana. Bardzo czêsto znacznie

wykracza poza ramy przyjête w

za³o¿eniach tego przedsiêwziêcia.

¯¹da siê od nas rozstrzygniêcia

ró¿nych zawi³oœci prawnych, a na-

wet interwencji w sprawach nieko-

rzystnych decyzji podjêtych przez

ZUS czy PFRON.

Na szczêœcie znakomita wiêkszoœæ

rozmów dotyczy przekazania zain-

teresowanym osobom informacji o

chorobie, stosowanych terapiach,

rehabilitacji, PTSR i innych orga-

nizacjach s³u¿¹cych pomoc¹ cho-

rym na stwardnienie rozsiane.

Równie¿ i w tej grupie rozmówców

zró¿nicowanie tematyki i zakresu

przekazywanych informacji jest

ogromne. Stosuj¹c odpowiednie

uproszczenia dzwoni¹cych mo¿na

podzieliæ na trzy kategorie:

osoby nowo zdiagnozowane w

tym cz³onkowie rodzin, przyjacie-

le – pragn¹cy zdobyæ wszelkie in-

formacje na temat choroby, zagro-

¿eñ, postêpowania itp.

osoby z kilkuletnim sta¿em cho-

robowym, posiadaj¹cy ugrunto-

wan¹ wiedzê na jej temat, a sta-

j¹ce w obliczu dramatycznych de-

cyzji ¿yciowych w zwi¹zku z po-

stêpem choroby. Ci rozmówcy za-

daj¹ przewa¿nie konkretne pyta-

nia o opinie w sprawie leków,

mo¿liwoœci refundacji, o adresy

uznanych oœrodków rehabilita-

cyjnych itp.

trzeci¹ grupê stanowi¹ osoby o

znacznym zawansowaniu choro-

by, które znalaz³y siê w drama-

tycznej sytuacji i poszukuj¹ ró¿-

norodnej pomocy.

Jak widaæ wachlarz porusza-nych

problemów jest na tyle szeroki, ¿e

da³by zatrudnienie powa¿nej in-

stytucji i znacznie przerasta mo¿li-

woœci dwojga osób przy telefonach.

Nie jest to zajêcie lekkie, ³atwe i

przyjemne, szczególnie wtedy, gdy

muszê odpowiedzieæ, ¿e nie jestem

w stanie pomóc, ¿e nie ma jeszcze

w³aœciwego lekarstwa lub po pros-

tu, ¿e czegoœ nie wiem. Na szczêœcie

tak stresuj¹ce rozmowy nie s¹ zbyt

czêste. Znacznie czêœciej mam jed-

nak satysfakcjê z faktu, ¿e komuœ

pomog³em, przekaza³em interesu-

j¹c¹ informacjê, pocieszy³em, a mo-

ja wiedza i doœwiadczenie s¹ przy-

datne innym.

0801

313 333

�

�

�

K KAROL ACPRZAK

Nasza

sm-owska infolinia

Karol Kacprzak z Warszawy od pocz¹tku powstania

jest jedn¹ z dwóch osób, które codziennie mo¿na

zastaæ tam przy telefonie.

telefonicznej

infolinii n/t SM
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“Nic nie kosztuje, ale wiele daje

Wzbogaca tych, którzy go otrzymuj¹

Nie zuba¿aj¹c tych, którzy go daj¹

Trwa tylko chwilê, a pamiêta siê go czasem przez cale

¿ycie”

Tymi s³owami powita³a nas jedna z uczestniczek war-

sztatów szkoleniowych dla liderów terenowych grup

wsparcia, zorganizowanych przez Oddzia³ Woj. PTSR w

Gdañsku, w dniach 13 - 15 grudnia 2002 r., w Oœrodku

Rehabilitacyjno - Wypoczynkowym “Bursztyn” w Janta-

rze. I w³aœnie te s³owa najlepiej oddaj¹ atmosferê towa-

rzysz¹c¹ temu spotkaniu.

Oto w jednym oœrodku spotka³a siê grupa niezwyk³ych,

pe³nych zaanga¿owania ludzi, osób kieruj¹cych oddzia-

³em i prowadz¹cych szkolenie (psycholog i psychiatra),

przedstawicieli kó³ terenowych i wolontariuszy. Tym co

³¹czy³o ich wszystkich, by³a nieprzeciêtna ¿yczliwoœæ. W

pi¹tek, pierwszego dnia szkolenia odby³o siê spotkanie

organizacyjne, podczas którego mieliœmy okazjê zapoz-

naæ siê, ale prawdziwa praca zaczê³a siê nastêpnego

dnia, bezpoœrednio po œniadaniu. Rozpoczêliœmy od

rozwa¿añ czym w³aœciwie jest wsparcie, czy jest to tylko

dzielenie siê swoimi doœwiadczeniami, odczuciami, czy

mo¿e te¿ poznawaniem choroby. Szybko doszliœmy do

wniosku, ¿e wsparcie to równie¿ rozmowy o proble-

mach, z którymi mamy do czynienia ka¿dego dnia, o wy-

borach, których trzeba czêsto dokonywaæ, pomaganie

innym, którzy maj¹ podobne doœwiadczenia i odczucia.

W ten sposób uczestnicy szkolenia rozszerzyli definicjê

wzajemnego wsparcia, co pomog³o potem przy dyskus-

jach na inne tematy np. o rodzajach grup wsparcia. Ale

od tego chyba powinnam zacz¹æ, czym tak naprawdê

jest grupa wsparcia. Otó¿ wed³ug materia³ów informa-

cyjnych, przygotowanych przez organizatorów “grup¹

wzajemnego wsparcia bêdziemy nazywali grupê ludzi

chorych na stwardnienie rozsiane, wzglêdnie grupê lu-

dzi, którzy – jak cz³onkowie rodzin – maj¹ do czynienia

na co dzieñ z t¹ chorob¹”. A podstawowym jej celem jest

pomóc cz³onkom grupy w lepszym zmaganiu siê z

chorob¹. Wspominam o tym nie przypadkowo, otó¿

uwa¿am, i¿ w³aœnie podczas naszego szkolenia po-

wsta³o coœ na kszta³t takiej grupy. W trakcie wyk³adów i

æwiczeñ, zaczê³y siê wywi¹zywaæ pouczaj¹ce dyskusje,

ka¿dy móg³ zabraæ g³os w interesuj¹cej go sprawie,

dzieliæ siê swoimi przemyœleniami czy doœwiadczenia-

mi, zaczê³o nawi¹zywaæ siê coœ na kszta³t przyjaŸni.

Ka¿da wolna chwila by³a wykorzystywana, aby wza-

jemnie siê poznaæ. By³y spacery nad morze, gra w bi-

lard, wieczorne d³ugie rozmowy w pokojach, ale najpe³-

niej to, co siê dzia³o w naszych sercach, zosta³o odzwier-

ciedlone podczas uroczystej kolacji, która odby³a siê w
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Uœmiech,
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sobotni wieczór. Po niespe³na pó³tora dniach spêdzo-

nych razem, ludzie œmiali siê, rozmawiali, jakby znali

siê od dawna, ale chyba najlepiej to co siê dzia³o prze-

ka¿¹ zamieszczone obok zdjêcia.

W niedzielê, ostatniego dnia naszego spotkania, odby³y

siê jeszcze jedne, bardzo interesuj¹ce warsztaty, mia-

nowicie dyskusja na temat “Jak powiedzieæ innym, ¿e

siê choruje na SM”. Ten problem dotyczy wiêkszoœci

ludzi, którzy mieli kiedykolwiek coœ wspólnego z t¹ cho-

rob¹. I nie jest wa¿ne, po której stoi siê stronie, czy jest

siê chorym, rodzin¹, czy przyjacielem chorego. Dla obu

stron jest to bardzo ciê¿kie prze¿ycie. Wymiana doœ-

wiadczeñ na ten, jak¿e trudny temat, mog³aby byæ

dobrym pocz¹tkiem dyskusji, jeœli ktoœ z “wieloletnim

sta¿em choroby” chcia³by pomóc swoimi radami np. gru-

pie wsparcia dla osób m³odych. To jeden z licznych przy-

k³adów i pomys³ów, jakie pad³y podczas tego jak¿e

owocnego szkolenia. Istotnym elementem naszego po-

bytu w Jantarze by³a mo¿liwoœæ indywidualnych roz-

mów z nasz¹ kadr¹ medyczn¹. Magdo, Beato – dziêkuje-

my Wam.

Mam nadziejê, ¿e ju¿ niebawem zaczn¹ powstawaæ,

w³aœnie takie, jak¿e potrzebne – co najlepiej pokaza³o

szkolenie - terenowe grupy wsparcia. Pamiêtajmy, jak

mówi inny fragment cytowanego na wstêpie wiersza, ¿e

...

.

”Nikt bowiem nie potrzebuje œmiaæ siê tak bardzo, jak

Ci, którym nie zosta³o ju¿ nic do dodania”

Na fotografiach:

1. Jakie grupy wsparcia mog¹ powstaæ na naszym

terenie ?

2. Zajêcia praktyczne w jednej z grup tematycznych

3. Wa¿ne rozmowy z szefowymi oœrodków “Neptun” i

“Bursztyn”

4. Autorka artyku³u w towarzystwie nowych przyjació³

5. Pe³ne ekspresji opowiadanie Bo¿enki

6. Chwila relaksu

7. Wrêczenie œwiadectwa ukoñczenia kursu

8. Za chwilê opuœcimy oœrodek

A ŒGNIESZKA WIERCZ

55

66

77

88

5

6

7

8

czyli kilka s³ów na temat

grup wsparcia



“

– to myœlê o najlep-

szych wierszach M. Rachwa³a” –

pisze Tadeusz Kubiszewski w s³o-

wie wstêpnym tomiku wierszy pt.

. Dzisiaj,

kiedy nie ma ju¿ Mietka w naszym

SM-owskim gronie, pocieszaj¹ nas

te s³owa pe³ne wiary w to, ¿e tak

naprawdê dalej jest On “w igle sos-

ny”, “w krzyku sarny”, “wnêtrzu

ludzkiej d³oni”... Jest w sercach

bliskich i w przyrodzie, któr¹ tak

ukocha³. Jest tak¿e w poezji, która

w pewnym etapie Jego ¿ycia sta³a

siê sposobem na radzenie sobie z

chorob¹. Jak nie³atwe jest “¿ycie

pod wiatr”, œwiadcz¹ s³owa samego

Mietka:

Choæ wiêc nieobce Mu by³o uczucie

wyobcowania i osamotnienia w t³u-

mie:

to jednak by³ pe³en wiary i kocha³

¿ycie:

nawet ¿ycie z tak straszn¹ chorob¹,

jak¹ jest stwardnienie rozsiane.

Jaki pozostanie w naszej pamiê-

ci?

¯ona, przyjaciele i znajomi nie pa-

miêtaj¹, ¿eby kiedykolwiek narze-

ka³. Nawet gdy sam potrzebowa³

wsparcia, potrafi³ dawaæ je innym.

Nie przyznawa³ siê do cierpienia,

s³aboœci, lêku, choæ i te uczucia nie

by³y Mu obce.

Postrzegany by³ jako cz³owiek ele-

gancki, o du¿ej kulturze osobistej,

pe³en gracji i uroku wewnêtrznego.

– mówi o

sobie w przedmowie “Szmeru sos-

nowych igie³”. Zami³owanie do

przyrody zaowocowa³o uzyskaniem

tytu³u magistra in¿yniera leœnic-

twa na Wydziale Leœnictwa Wy¿-

szej Szko³y Rolniczej w Poznaniu, a

tak¿e póŸniejsz¹ 12-letni¹ prac¹ w

ukochanym zawodzie.

W tym okresie swego ¿ycia jest Mie-

czys³aw bardzo aktywny, nieustan-

nie spragniony kontaktu z natur¹ i

odkrywaniem jej tajemnic. Kiedy

choroba zaczyna nieœæ coraz wiêk-

sze ograniczenia, rozpoczyna Mie-

czys³aw sw¹ karierê literack¹.

– w

ten sposób mówi Mietek o swojej

decyzji siêgniêcia po pióro. Pisze

nowelki myœliwskie, opowiadania i

wiersze. Pokonuj¹c codzienne znu-

¿enie i zmêczenie, wystukuje s³owa

na maszynie przy pomocy dwóch

sprawnych palców. Niemoc fizycz-

na wyzwala w Nim ogromn¹ si³ê

ducha, któr¹ dzieli siê ze swymi

czytelnikami.

On ma dom w igle sosny, w krzyku

sarny, w eksplozji gwiazd i wnêtrzu

ludzkiej d³oni

“Szmer sosnowych igie³”

“Dooko³a t³um

zas³uchany przewa¿nie w siebie

i trudny, obojêtny wiatr,

ten z przeciwnej strony”,

“To te¿ jest ¿ycie

– ma³a cz¹stka wielkoœci”,

“Od wczesnych lat poci¹ga³a

mnie przyroda – ta ¿ywa i ta

nieo¿ywiona; wszystko co roœnie i

upiêksza œwiat. Postanowi³em, ¿e

bêdê zg³êbiaæ tajniki przyrody – to,

co mo¿liwe do poznania.”

“Moje pisanie wyros³o z pragnienia

powrotu do lat dzieciêcych i m³o-

dzieñczych, z pragnienia przespace-

rowania siê – ju¿ tylko w poetyckiej

wyobraŸni – po k¹tach i zakamar-

kach utrwalonych w pamiêci”

“Nadzieja jak b³êdny ognik

przyp³ywa z nieokreœlonej dali,

ka¿e za sob¹ iœæ,

zwodzi by znikn¹æ i pozostawiæ

nagle

w g³êbokiej ciszy kolejnego etapu

lêku,

schowanego gdzieœ w g³êbi,

tylko dla siebie.

Czasem trudna do utrzymania

jak prawdziwa nadzieja,

niesie ¿ycie trudne, ciekawe,

g³êbokie,

tak inne,

nie maj¹ce siê poddaæ – nawet

wiatrowi”
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Co widz¹ w poezji Mietka SM-

owi przyjaciele?

Otó¿ widz¹ g³êbokie umi³owanie i

szacunek do przyrody, wyra¿ony

niezwyk³ymi drobiazgowymi opisa-

mi ka¿dego jej elementu. Widz¹ Bo-

ga, którego dostrzega sam poeta w

ka¿dym stworzeniu. Tak jakby zda-

wa³ siê mówiæ s³owami Ewangelii

“Dziêkujê Ci, ¿e mnie stworzy³eœ

tak cudownie, godne podziwu s¹

Twoje dzie³a” (PS 139, 14), a w

wierszu “Las” mówi¹c po prostu:

Uderza nas niezwyk³a pogoda du-

cha i pokorna zgoda na los, jaki

przeznaczy³ Mu Bóg. Poezja Mietka

uczy nas w³aœnie tej pokory wobec

niezbadanych, ale logicznych i ce-

lowych zamierzeñ Boskich.

Zachêca do codziennych prób go-

dzenia siê z Jego wol¹, bo

.

We wspomnieniach wszyscy

przyjaciele i znajomi s¹ zgodni co

do jednego: Mieczys³aw kocha³

przyrodê, kocha³ ¿ycie, kocha³ ca³y

œwiat. Kocha³, pomimo dramatycz-

nych osobistych doœwiadczeñ.

Pomimo wszystko.

Wspomnieñ o Mietku nie sposób

zakoñczyæ inaczej, jak Jego w³asny-

mi s³owami:

Tak, zadanie, jakie mia³ do spe³nie-

nia Mietek, wykona³ godnie i wspa-

niale.

Taki Jego portret pozostanie w ser-

cu ka¿dego z nas.

“B¹dŸ b³ogos³awiony,

Panie

¿eœ nas i wszystko to stworzy³!”

“mo¿e

Pan Bóg pos³u¿y³ siê tym razem

w³aœnie moj¹ osob¹?”

Tak chcia³bym mieæ koszulê,

– bia³¹, dŸwiêcz¹c¹ krochmalem,

przy niej œnie¿ny ko³nierzyk

i sztywne mankiety

– na których œlad o³ówka zostaje –

ze srebrnymi spinkami.

Czarny garnitur

pozostaj¹cy na tak¹ okazjê,

krawat i buty, by ca³oœæ wi¹za³y.

Wszystko czyste i œwie¿e,

pachn¹ce nowoœci¹.

I tak stan¹æ przed Tob¹,

tak wyjœæ na spotkanie!

Ty siê smucisz?

Ja Ÿle zrozumia³em?

Tak, Ty zawsze t³umaczysz,

¿e szat¹ ka¿dego sam

przyodziejesz

i moja tyle lat oczekuje,

lecz po ka¿dym dniu jeszcze

musi byæ zmieniana!

A jaka bêdzie wtedy?

Tylko Ty sam wiesz, na jak¹

zas³u¿ê,

bo przecie¿ do spe³nienia i ja mam

zadanie,

bym nie ubiór, lecz serce i duszê

– Tobie przyniós³, Panie!

Zadanie

W N

K W

w lipcu 1986

ERONIKA ASTA£Y

AMILA ALKUSZ

(uczennice ZSZ nr 2 w Gdyni)
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Czasami jestem pewna, ¿e wyjdê z

domu, nikomu nie mówi¹c gdzie i

wrócê dopiero za miesi¹c. Myœlê

wtedy, ¿e ju¿ d³u¿ej tego nie wy-

trzymam.

Zgromadzeni bez s³owa sprzeciwu

przys³uchuj¹ siê temu wyznaniu,

ale i tak wiedz¹ swoje. Pani Irena

tylko tak mówi. Dla ich wszystkich

i tak pozostaje niedoœcignionym

wzorem opieki i troski. Nawet

lekarze mówi¹, ¿e rozpieszcza

swojego mê¿a.

M¹¿ pani Ireny cierpi na stward-

nienie rozsiane, podobnie jak wiêk-

szoœæ osób uczestnicz¹cych w coty-

godniowym spotkaniu w Gdañskim

Oddziale Polskiego Towarzystwa

Osób Chorych na Stwardnienie

Rozsiane.

To dla nich okazja – czêsto jedna z

niewielu – do spotkania z innymi

ludŸmi, szczególnie wtedy, kiedy

lubi siê z nimi rozmawiaæ.

- Bardzo lubi³am kiedyœ jeŸdziæ na

³y¿wach, teraz przera¿aj¹ mnie

ka¿de schody. Staram siê jednak

nadal robiæ zakupy, codziennie

wychodziæ z domu. Co wtorek

przychodzê na spotkania do sto-

warzyszenia – nieœmia³o uœmie-

chaj¹c siê opowiada mi o sobie

pani Aldona.

- Schody to dla nas naprawdê po-

wa¿ny problem – energicznie po-

twierdza pani Irena. – Czêsto sa-

ma idê do lekarza, ¿eby powie-

dzieæ, co mê¿owi dolega. Tylko

latem, kiedy by³o ciep³o pani dok-

tor wysz³a z budynku, ¿eby mê¿a

zbadaæ. Na domowe wizyty neu-

rologów te¿ nie ma co liczyæ.O

wszystko muszê zadbaæ sama, a

Bogdan tak bardzo lubi wycho-

dziæ na dwór.

Co do jednego wszyscy s¹ zgodni –

kobiety inaczej znosz¹ tê chorobê

Po raz kolejny potwierdza siê stara

prawda, ¿e s¹ bardziej odporne.

Mê¿czyŸni chcieliby tylko, ¿eby wo-

kó³ nich kr¹¿yæ, ci¹gle byæ w cen-

trum zainteresowania.

Pan Józef, jedyny mê¿czyzna na

spotkaniu, nawet nie w obliczu

przewa¿aj¹cej liczby p³ci przeciw-

nej, nawet nie stara siê tej arbitral-

nej tezie przeciwstawiaæ.

Jak ka¿dy z tu obecnych, równie¿

pan Józef ma swoj¹ w³asn¹ historiê

walki z chorob¹. Najtrudniejszy

oczywiœcie, jak w ka¿dym innym

przypadku, by³ moment lekarskiej

diagnozy. U pana Józefa poprzedzi³

j¹ piêcioletni okres niepewnoœci,

nie sprostowanych podejrzeñ. Te-

raz jest tego pewien, ¿e gdyby

wczeœniej pozna³ w³aœciw¹ diagno-

zê, unikn¹³by wielu niepotrzeb-

nych, nierozwa¿nych z punktu wi-

dzenia choroby zachowañ.

Nieœwiadomoœæ nie dotyczy jednak

wy³¹cznie osób zaskoczonych cho-

rob¹. Pani Kasia, w której ktoœ nie-

uprzedzony o jej chorobie na pewno

nie zobaczy³by osoby cierpi¹cej i

nieporadnej, z oznakami ignoran-

cji i faktycznej nieznajomoœci SM

spotka³a siê nawet u lekarza onko-

loga. Po lekturze jej karty bacznie

obejrza³ j¹ od do³u do góry pytaj¹c

jednoczeœnie niepewnie: “To z

b³êdnika?”.

Pani Kasia jest zreszt¹ osob¹ wy-

j¹tkowo ciep³¹, otwart¹, mimo dzie-

siêcioletniego “sta¿u” choroby,

aktywn¹, m³od¹ kobiet¹ – w stowa-

rzyszeniu prowadzi sekretariat.

Choroba oczywiœcie rozwija siê i

przebiega u ka¿dego inaczej.

Objawy mog¹ byæ ³agodne lub po-

wa¿ne, mog¹ pojawiaæ siê i ustê-

powaæ w sposób niemo¿liwy do

przewidzenia. Wci¹¿ nie mo¿na

stwardnieniu rozsianemu zapo-

biec, ani go ostatecznie wyleczyæ.

Takie miejsca jak stowarzyszenie

pomagaj¹ ludziom chorym wzajem-

nie siê wspieraæ, podtrzymywaæ na

duchu. Sami chorzy mówi¹, ¿e s¹

dla siebie takimi nieprofesjonalny-

mi lekarzami. O wszystkim mówi¹

wy³¹cznie z w³asnego doœwiadcze-

nia.

Mimo choroby w wiêkszoœci s¹

ludŸmi oczekuj¹cymi rozmowy czy-

jegoœ zainteresowania. Jak wszys-

cy ciesz¹ siê z bliskiej obecnoœci

drugiego cz³owieka. Trudno im

tylko czasami pogodziæ siê ze spo-

tykaj¹c¹ ich w miejscach publicz-

nych obojêtnoœci¹. Wielu z nich

walczy na co dzieñ z mêcz¹cymi za-

chwianiami i zaburzeniami równo-

wagi. Postronni œwiadkowie wi-

dz¹c to, krzywdz¹co pos¹dzaj¹ ich o

uleganie na³ogom.

Prawdziwe utrudnienia do tej i tak

ciê¿kiej egzystencji wprowadzi³a

jeszcze reforma zdrowia, zamyka-

j¹c specjalistyczne przychodnie

zdrowia, a nawet wprowadzaj¹c li-

mit na niezbêdne artyku³y sanitar-

ne (miesiêcznie refunduj¹c tylko 60

pampersów). Przede wszystkim zli-

kwidowano wizyty domowe. Do

osób nie bêd¹cych w stanie ju¿ siê

poruszaæ, nawet przy pomocy blis-

kich, docieraj¹ rehabilitanci dziêki

dotacjom uzyskanym przez stowa-

rzyszenie.

Schody, schody

Nieœwiadomoœæ

To nie na³óg

G ŒRA¯YNA WIÊTOCHOWSKA

Przeciw

obojêtnoœci

“Dziennik Ba³tycki” 6.11.2002
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Kronika

wydarzeñ

???

???

???

???

Intensyfikujemy starania na rzecz

pozyskania wiêkszej liczby wolon-

tariuszy, tak bardzo potrzebnych

organizacji wojewódzkiej, ko³om te-

renowym i konkretnym osobom.

Prace nad ustaw¹ o wolontariacie

s¹ na ukoñczeniu, wkrótce m³odzi

ludzie bêd¹ jeszcze bardziej intere-

sowaæ siê takim zajêciem i st¹d

ka¿da organizacja, potrzebuj¹ca

wsparcia z zewn¹trz, powinna dob-

rze przygotowaæ siê do pracy z

wolontariuszami. Nawi¹zaliœmy

wspó³pracê z dzia³aj¹cym w Gdañ-

sku Centrum Wolontariatu, okreœ-

liliœmy precyzyjnie zapotrzebowa-

nie na wolontariuszy, w pierwszej

kolejnoœci do pracy w biurze od-

dzia³u, do pomocy w zespole redak-

cyjnym kwartalnika i do pomocy w

obs³udze imprez, wyznaczyliœmy w

oddziale koordynatora pracy wo-

lontariuszy, który uczestniczy³ w

dniach 2-3.10. 2002 r. w specjalnym

szkoleniu organizowanym przez

Centrum. Po z³o¿eniu konkretnych

ofert zg³osi³y siê pierwsze osoby

skierowane przez Centrum – Pawe³

Su³kowski do pracy w biurze

(zajmuje siê m.in. aktualizacj¹

komputerowej bazy danych) i

Agnieszka Œwiercz do pracy w

redakcji “¯ycia pod Wiatr”. Pojawili

siê te¿ wolontariusze pozyskani

dziêki naszym w³asnym staraniom.

Ko³o gdañskie nawi¹za³o cenny

kontakt ze Stowarzyszeniem Cho-

rych, kierowanym przez p. Ewê

I¿yck¹ – Œwieszewsk¹, a dzia³aj¹-

cym przy Hospicjum Gdañskim im.

Matki Teresy z Kalkuty.

Wytypowano kilka osób z terenu

Gdañska, g³ównie choruj¹cych ob-

³o¿nie i wymagaj¹cych zwiêkszonej

pomocy, którymi zajê³o siê to sto-

warzyszenie. Mamy nadziejê, ¿e ta

inicjatywa bêdzie siê rozszerzaæ, w

pierwszej kolejnoœci na ca³e Trój-

miasto.

W dniu 15.10.2002 r. w DPS

“Przystañ” w Sopocie, odby³o siê

zebranie informacyjne osób, które

zapisa³y siê ostatnio do naszego To-

warzystwa. Spotkanie mia³o na ce-

lu wzajemne poznanie siê, przed-

stawienie swoich oczekiwañ oraz

przekazanie praktycznych infor-

macji na temat rodzaju i zakresu

pomocy ze strony naszej organi-

zacji. Na liczne pytania uczestni-

ków odpowiadali H. Filipek – prze-

wodnicz¹ca Oddzia³u, dr med. W.

Fryze (problemy neurologiczne) i

Beata Godlewska (problemy psy-

chologiczne). Kilka osób zg³osi³o

chêæ uczestniczenia w spotkaniach

grupy wsparcia dla m³odych, zajê-

cia grupy rozpoczn¹ siê w I kwarta-

le 2003 r.

W dniu 18.10. 2002 r. odby³o siê

kolejne zebranie Rady Oddzia³u

Wojewódzkiego PTSR w Gdañsku,

na którym omawiano sprawy orga-

nizacyjne (przygotowania do wal-

nego zebrania sprawozdawczo–wy-

borczego Oddzia³u w maju 2003 r.,

wybór naszych przedstawicieli do

utworzonego niedawno Forum Po-

morskich Organizacji Osób Niepe³-

nosprawnych), dokonano oceny re-

alizacji planu pracy na rok bie¿¹cy i

okreœlono priorytety na najbli¿szy

okres (wolontariat i grupy wspar-

cia).

???

???

W dniu 26.11 odby³o siê spotkanie

naszych przedstawicieli (H. Filipek

i S. Krawczyk) z doc. dr med. Wa-

lentym Nyk¹ Kierownikiem Kate-

dry i Kliniki Neurologii Akademii

Medycznej w Gdañsku. Mia³o ono

charakter informacyjno – progra-

mowy, przedmiotem rozmów i

uzgodnieñ by³o m.in. udzielenie po-

mocy ze strony przedstawicieli

AMG w redagowaniu kwartalnika

“¯ycie pod Wiatr”, w obs³udze spot-

kañ problemowych (l – 2 razy w ro-

ku) i w regularnych spotkaniach

grup wsparcia. Ze swej strony zade-

klarowaliœmy udzielanie pomocy w

prowadzeniu badañ przez AMG

wœród naszych cz³onków, przekazy-

wanie do wykorzystania czêœci t³u-

maczeñ wykonywanych przez

PTSR oraz poœredniczenie w na-

wi¹zaniu kontaktów z Miêdzynaro-

dow¹ Federacj¹ Stowarzyszeñ

Stwardnienia Rozsianego. Bezpo-

œrednio z nami bêdzie wspó³praco-

wa³a p. dr med. Hanna Dr¹czkow-

ska – Wójcik. Mamy nadziejê, ¿e

ustalenia bêd¹ pocz¹tkiem dalszej,

owocnej wspó³pracy pomiêdzy

Gdañsk¹ Akademi¹ Medyczn¹ a

naszym Oddzia³em.

Dnia 7. grudnia 2002 r odby³o siê w

klubie “Szafir” w Gdañsku - Zaspie

spotkanie wigilijne. Uroczystoœæ

rozpoczê³a siê od zabrania g³osu

przez przewodnicz¹c¹ Henrykê

Filipek, która powita³a wszystkich

zgromadzonych. Uroczystoœæ za-

szczycili swoj¹ obecnoœci¹ m.in. dr

PrzeŸdziak, ks. Kazimierz Wojcie-

chowski a tak¿e pani pose³ Arci-

szewska – Mielewczyk. Pani Henia

podsumowa³a osi¹gniêcia ubieg³e-

go roku oraz opowiedzia³a o pla-

nach dzia³alnoœci towarzystwa na

przysz³y rok. G³os zabrali równie¿

zaproszeni goœcie. Stron¹ kulinar-

Pawe³ Su³kowski - wolontariusz

Pawe³ Su³kowski - wolontarusz
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n¹ tego spotkania zajê³y siê tym

razem uczennice technikum gas-

tronomicznego, które przyby³y

wraz z nauczycielkami. Po czêœci

oficjalnej nast¹pi³o dzielenie siê

op³atkiem i sk³adanie sobie ¿yczeñ

Bo¿onarodzeniowych. Przyszed³

czas na refleksjê, zadumê i wspom-

nienie osób, które odesz³y. Mi³y

nastrój spotkania pozostanie w na-

szej pamiêci przez d³ugi czas.

14 grudnia br. odby³o siê w Gdyni

spotkanie op³atkowe. Na pocz¹tku

zosta³a przedstawiona czêœæ arty-

styczna z udzia³em m³odzie¿y z ró¿-

nych szkó³ pod patronatem p. Bar-

bary Szmatkiewicz. M³odzie¿

przedstawi³a jase³ka oraz zaœpie-

wa³a szereg kolêd. Stroje, oprawa

scenograficzna oraz zaanga¿owa-

nie m³odych aktorów wzbudzi³y

wielki podziw wœród uczestników

spotkania. Znaleziono te¿ czas na

podsumowanie tegorocznych osi¹g-

niêæ oraz przedstawienie planów

na 2003 rok, o których poinformo-

wa³ Ryszard Kaczmarek. Mi³a at-

mosfera sprawi³a, ¿e wszyscy po-

czuli siê jak jedna wielka rodzina.

Mi³ych wzruszeñ dostarczy³o

wspólne kolêdowanie, ³amanie siê

op³atkiem oraz smaczna wieczerza.

Podobne spotkania op³atkowe od-

by³y siê prawie we wszystkich

ko³ach terenowych naszego Od-

dzia³u (Puck 6.12, Starogard Gd.,

Koœcierzyna i Tczew – 14.12, Sopot

– 20.12).

W dniach 13 – 15 grudnia 2002 r.

odby³o siê w Jantarze, w Oœrodku

Wypoczynkowym “Bursztyn” szko-

lenie liderów terenowych grup

wsparcia. Szkolenie zosta³o staran-

nie przygotowane przez kierow-

nictwo oddzia³u (H. Filipek i S.

Krawczyk) i przeprowadzone w

atrakcyjny sposób, z udzia³em spe-

cjalistów (Magdalena M¹dra – psy-

choterapeuta i Beata Godlewska –

psychiatra). Szerzej na ten temat

piszemy w artykule Agnieszki

Œwiercz – wolontariuszki, uczest-

niczki warsztatów. Szkolenie zos-

ta³o sfinansowane dziêki œrodkom

uzyskanym z Pañstwowego Fundu-

szu Rehabilitacji Osób Niepe³no-

sprawnych oraz dotacjom Pomor-

skiego Urzêdu Wojewódzkiego w

Gdañsku i Urzêdu Marsza³kow-

skiego Sejmiku Woj. Pomorskiego.

Serdecznie dziêkujemy sponsorom

i kierownictwu Oœrodka “Bur-

sztyn”. Mamy nadziejê, ¿e dziêki

wiedzy zdobytej podczas tych war-

sztatów powstan¹ wkrótce pier-

wsze grupy wsparcia dla chorych

na SM i cz³onków ich rodzin na na-

szym terenie.

???

???

???
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eœliby Bóg zapomnia³ przez

chwilê, ¿e jestem marionetk¹

i podarowa³ mi odrobinê ¿y-

cia, wykorzysta³bym ten czas, naj-

lepiej jak potrafiê.

Prawdopodobnie nie powiedzia³-

bym wszystkiego, o czym myœlê, ale

na pewno przemyœla³bym wszyst-

ko, co powiedzia³em.

Ocenia³bym rzeczy nie ze wzglêdu

na ich wartoœæ, ale na ich znacze-

nie.

Spa³bym ma³o, œni³bym wiêcej,

wiem, ¿e w ka¿dej minucie z zam-

kniêtymi oczami tracimy 60 se-

kund œwiat³a.

Szed³bym, kiedy inni siê zatrzymu-

j¹, budzi³bym siê, kiedy inni œpi¹.

Gdyby Bóg podarowa³ mi odrobinê

¿ycia, ubra³bym siê prosto, rzuci³-

bym siê ku s³oñcu, odkrywaj¹c nie

tylko me cia³o, ale moj¹ duszê.

Przekonywa³bym ludzi jak bardzo

s¹ w b³êdzie, myœl¹c, ¿e nie warto

zakochaæ siê na staroœæ. Nie

wiedz¹, ¿e starzej¹ siê w³aœnie

dlatego, i¿ unikaj¹ mi³oœci!

Dziecku przyprawi³bym skrzyd³a,

ale zabra³bym mu je, gdy nauczy

siê lataæ samodzielnie.

Osobom w podesz³ym wieku powie-

dzia³bym, ¿e œmieræ nie przychodzi

wraz ze staroœci¹ lecz z zapomnie-

niem (opuszczeniem).

Tylu rzeczy nauczy³em siê od was,

ludzi....

Nauczy³em siê, ¿e wszyscy chc¹ ¿yæ

na wierzcho³ku góry, zapominaj¹c,

¿e prawdziwe szczêœcie kryje siê w

samym sposobie wspinania siê na

szczyt.

Nauczy³em siê, ¿e kiedy nowo naro-

dzone dziecko po raz pierwszy

chwyta swoj¹ maleñk¹ d³oni¹ palec

ojca, trzyma siê go ju¿ zawsze.

Nauczy³em siê, ¿e cz³owiek ma pra-

wo patrzeæ na drugiego z góry tylko

wówczas, kiedy chce mu pomóc, aby

siê podniós³.

Jest tyle rzeczy, których mog³em siê

od was nauczyæ, ale w rzeczywistoœ-

ci na niewiele siê one przydadz¹,

gdy¿ kiedy mnie w³o¿¹ do trumny,

nie bêdê ju¿ ¿y³.

Mów zawsze, co czujesz i czyñ, co

myœlisz. Gdybym wiedzia³, ¿e dzi-

siaj po raz ostatni zobaczê ciê œpi¹-

cego, obj¹³bym ciê mocno i modli³-

bym siê do Pana, by pozwoli³ mi byæ

twoim anio³em stró¿em.

Gdybym wiedzia³, ¿e s¹ to ostatnie

minuty, kiedy ciê widzê, powie-

dzia³bym “kocham ciê”, a nie zak³a-

da³bym g³upio, ¿e przecie¿ o tym

wiesz.

Zawsze jest jakieœ jutro i ¿ycie daje

nam mo¿liwoœæ zrobienia dobrego

uczynku, ale jeœli siê mylê i dzisiaj

jest wszystkim, co mi pozostaje,

chcia³bym ci powiedzieæ, jak bardzo

ciê kocham i ¿e nigdy ciê nie za-

pomnê.

Jutro nie jest zagwarantowane ni-

komu, ani m³odemu, ani staremu.

Byæ mo¿e dzisiaj patrzysz po raz

ostatni na tych, których kochasz.

Dlatego nie zwlekaj, uczyñ to

dzisiaj, bo jeœli siê oka¿e, ¿e nie do-

czekasz jutra, bêdziesz ¿a³owa³

dnia, w którym zabrak³o ci czasu na

jeden uœmiech, na jeden poca³unek,

¿e by³eœ zbyt zajêty, by przekazaæ

im ostatnie ¿yczenie.

B¹dŸ zawsze blisko tych, których

kochasz, mów im g³oœno, jak bardzo

ich potrzebujesz, jak ich kochasz i

b¹dŸ. dla nich dobry, miej czas, aby

im powiedzieæ “jak mi przykro”,

“przepraszam”, “proszê”, “dziêku-

jê” i wszystkie inne s³owa mi³oœci,

jakie tylko znasz.

Nikt ciê nie bêdzie pamiêta³ za two-

je myœli sekretne. Proœ wiêc Pana o

si³ê i m¹droœæ, abyœ móg³ je wyra-

ziæ. Oka¿ swym przyjacio³om i blis-

kim, jak bardzo s¹ ci potrzebni.

Przeœlij te s³owa komu zechcesz.

Jeœli tego nie zrobisz dzisiaj, jutro

bêdzie takie samo jak wczoraj.

Gabriel Garcia Marquez – 74-letni

pisarz kolumbijski, laureat Nagro-

dy Nobla z 1982 r., ciê¿ko chory,

wycofa³ siê z ¿ycia publicznego,

wys³a³ do swoich przyjació³ powy¿-

szy list po¿egnalny.

T³umaczy³

prof. Zdzis³aw Jan Ryn.

Artyku³ opublikowany

w nr. 12 [144] czasopisma

“Nieznany Œwiat”

List

Gabriela

Garcia

Marqueza



APEL

Informujemy z radoœci¹, ¿e uruchomiliœmy w naszym kwartalniku k¹cik

“czytelnicy pisz¹ – specjalista odpowiada”.

Na razie zwracaæ siê mo¿na ze sprawami dotycz¹cymi tematyki medycznej

oraz prawnej.

L rosimy nadsy³aæ na adres redakcji...isty p

“obrazy”

Poznañ, 15.11. 2002

Wystarczy, ¿e raz mnie ok³amiesz

prawda nie bêdzie prawd¹

do koñca

a wszystkie moje s³oñca

zajd¹ na d³u¿ej

ciemnoœæ siê rozpanoszy

mg³¹

na mej sztaludze

Sztywnopalczaste ramiê

bezw³adnie bohomazem opadnie

po blejtramie

chêtnej

wszystkim ¿ycia barwom

Precz ciœniêty pêdzel

sam maluje

uparcie na szaro

bezuœmiechy

we ³zach rozwodnione

Tylko - milczenie, wtedy

s³owami prosto z pieca

p³onie

jasn¹ czerwieni¹

szaroœæ tnie

i podnieca

nabrzmia³¹ ciszê

Wœród tych p³omieni

piszê...

Zaprenumeruj „¯ycie pod Wiatr” – koszt rocznej prenumeraty

wynosi 15 z³. Nale¿y tê kwotê wp³aciæ na konto OW PTSR w

Gdañsku (podane w stopce na str. 2), a kopiê przekazu przes³aæ

na adres biura OW w Gdañsku (adres równie¿ na str. 2).


