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Lato jak zawsze mineto za szybko.
Jeszcze przed wakacjami mieliSmy tyle
planéw, ze mozna byto nimi obdzieli¢ nawet
pot roku, a nie dwa miesigce. Dzi$ wielu
z nas pozostaje z niedosytem, a nawet
z zalem do siebie, ze nie udato sie wszyst-
kiego zrealizowac.

Z okresem przedwakacyjnym jest podob-
nie jak z wieczorem wigilijnym czy sylwes-
trowym. Planujemy, planujemy, czesto na
wyrost i bez umiaru. Zapominamy petni
radoSci i nadziei, ze zycie samo pisze swoj
scenariusz, ograniczajgc nhasz nadmierny
optymizm.

Potem przychodzi zto$¢ na samego siebie,
frustracja. A tak naprawde, to kto jest
odpowiedzialny za nasze niepowodzenia jak
nie my sami?

Nawet promienie stoneczne i bujna zielen
dajace nam nowe sity i ochote do zycia, nie
sg w stanie catkowicie pozbawi¢ nas
naszych ograniczen.

Najwazniejsze byto w czasie wakacji
wypoczaC i przygotowaé sie na trudny dla
nas okres jesienno-zimowy. Oczywiscie
wypoczg¢ to takze zadbac¢ o wtasng kondy-
cje psycho-fizyczng. Poczué¢ radosé zycia:
cieszyC sie tym, co jest, a nie martwi¢ sie
tym, co moze by¢.

Nasze schorzenia nie do konca sg
przewidywalne, ale to od naszego zdrowego
rozsadku zalezy spowolnienie postepu
choroby.

Jezeli latem zaczate$ dtugie spacery, to
dlaczego nie mozna spacerowac jesienig?

A jezeli pogoda uniemozliwi diuzsze przeby-
wanie na swiezym powietrzu, to dlaczego nie
przenies¢ zaje¢ ruchowych pod dach?

Nie ma nic przyjemniejszego jak zrobi¢
cos$ dobrego dla samego siebie. Pamigtamy
o wszystkich wokot nas, a zapominamy
0 najblizszej nam osobie, za ktdrg wzieliSmy
odpowiedzialno$¢ na cafe zycie — o nas
samych.

Nikt za Ciebie nie przejmie tej
odpowiedzialnosci. To w Twoich rekach jest
Twoje zdrowie. Lekarz jest tylko przewo-
dnikiem w przewlektej chorobie. Od Ciebie
zalezy jak skorzystasz z jego wiedzy
i doswiadczenia.

Obecny czas sprzyja zamknieciu we
wtasnym domu. Nie warto jednak
pozostawaé w czterech Scianach i nie
otworzy¢ sie na Swiat. Nawet krotki
i pochmurny dzien tatwiej przezyé, bedac
aktywnym, wychodzac do ludzi.

Jesienig dopada nas przygnebienie, chec
przespania niekorzystnego czasu. Do tego
probujemy walczy¢ ze ztym samopoczuciem
przez jedzenie tego, co Ilubimy, w nad-
miernych iloSciach.

Na efekty nie trzeba dtugo czekaé. Wiosng
moze by¢ juz tylko gorzej, jezeli w pore nie
zapanujemy nad swoim takomstwem. Nic tak
tatwo nie przychodzi jak rozleniwienie sie
i przybieranie na wadze. A co na to nasze
stawy?

Niestety w chorobach reumatycznych nie
ma odpoczynku od dbatosci o siebie.
Utrzymanie odpowiedniej wagi, stata aktyw-
no$¢ ruchowa daje zdrowie kazdemu,
a choremu pozwala jak najdiuzej zachowaé
samodzielno$¢ i dobre samopoczucie.

»Twoje zdrowie w Twoich rekach” traktuje
sie jak slogan, ale to wtasnie od nas zalezy
w jakiej formie i nastroju powitamy wiosne.

Jolanta Grygielska

Stowarzyszenie Reumatykdw i ich Sympatykow
http://reuma.idn.org.pl

e-mail: reuma@idn.org.pl
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NAUKA

dr Mariusz Wudarski

TWARDZINA UKLADOWA

Twardzina uktadowa jest =zaliczana do
uktadowych choréb tkanki tgcznej. Istotg
choroby jest widknienie skéry i narzgdow
wewnetrznych prowadzgce do ich uszkodze-
nia i niewydolnosci.

Zapadalno$¢ na twardzine uktadowg
wynosi 4-12 przypadkéw /1 min / rok. Najwie-
ksza czesto$¢ zachorowan dotyczy oséb
w przedziale wiekowym 30-50 lat, kobiety
chorujg 4 razy czes$ciej niz mezczyzni.

ETIOPATOGENEZA

Patogeneza choroby jest niejasna.
Przyjmuje sie, ze jest to przyczyna wieloczyn-
nikowa. Dziatanie czynnika wywotujgcego na
podatny genetycznie organizm powoduje
aktywacje komorek: fibroblastéw, komodrek

Srddbtonka, limfocytow T i B. Aktywacja
fibroblastow prowadzi do wtdknienia tkanek,
rozplem komérek Srédbtonka powoduje

pogrubienie btony wewnetrznej tetniczek,
prowadzacg do zamykania ich $wiatta,
aktywacja limfocytow B prowadzi do wy-
twarzania autoprzeciwciat. Efektem pobudze-
nia limfocytow T jest powstawanie naciekow
komorkowych oraz zaburzenia w produkcji
cytokin i czynnikéw wzrostowych. W uszko-
dzeniu skory i narzaddw wewnetrznych
zasadniczg role odgrywaja dwa procesy:
widknienia i uszkodzenia naczyn. Widknienie
narzadow jest zalezne od aktywacji fibro-
blastow i nadmiernej produkcji przez nie kola-
genu.

Uszkodzenie naczyn wynika z nadmierne;
proliferacji btony wewnetrznej tetniczek
powodujgcej zwezanie Swiatta naczyn,
prowadzi do powstawanie zmian niedokrwien-
nych w narzadach, ale takze powoduje
aktywacje ptytek krwi i moze prowadzi¢ do
powstawania zmian zakrzepowych. Zmiany te
sa nasilane przez objaw Raynauda, ktory
dotyczy nie tylko skory, ale i narzaddw
wewnetrznych (serce, ptuca, nerki) i powodu-
je przemijajgce zaburzenia perfuzji.

Twardzina uktadowa jest chorobg zajmu-
jacg skoére i narzady wewnetrzne. Do

najbardziej typowych objawéw twardziny
uktadowej nalezg: objaw Raynauda, zmiany
skorne pod postacia stwardnienia skoéry
i zmian niedokrwiennych, objawy zajecia
przewodu pokarmowego, ptuc, serca, nerek.

PRZEBIEG CHOROBY

Twardzina ukfadowa jest chorobg
przewlektg, o zmiennym  przebiegu.
W zaleznoéci od lokalizacji zmian skornych
wyrdzniamy postac: ograniczong i rozlang
twardziny ukfadowej. W odrdznieniu od
postaci skérnych twardziny, twardzina ukfado-
wa zajmuje narzady wewnetrzne.

Przebieg choroby bywa bardzo zréznicowa-
ny i zalezy od czasu trwania choroby, stopnia
zajecia narzadéw wewnetrznych, stosowanego
leczenia, czasu trwania choroby.

OBJAWY CHOROBY

Zasadniczym objawem twardziny ukfa-
dowej, ktéry wystepuje zwykle jako pierwszy
jest objaw Raynauda. W typowych przypad-
kach sktada sie z trzech faz nastepujgcych po
sobie: faza zbledniecia, faza zasinienia i faza
czynnego przekrwienia. Wystepowanie obja-
wu Raynauda zwigzane jest z zaburzeniami
przeptywu krwi w naczyniach, wywotywany
jest zwykle przez ekspozycje na zimno lub
stres. Wystgpienie tego objawu najczesciej
poprzedza wszystkie inne.

W czasie trwania choroby mogg wystgpic¢
inne objawy zwigzane z zajeciem skory
i narzgdow wewnetrznych.

Zmiany skorne majg rézna lokalizacje i na
podstawie ich rozmieszczenia rdznicujemy
postacie kliniczne twardziny uktadowe;.
Typowe zmiany polegajg na stwardnieniu
skéry na konczynach, tutowiu, twarzy, zani-
kach czerwieni wargowej i skrzydetek nosa,
czasami wystepujg nieprawidtowe naczynia
skory tzw. teleangiektazje. Zmiany te moga
prowadzi¢ do ograniczenia ruchomosci sta-
wow i zwigzanych z tym trudno$ci w wyko-
nywaniu codziennych czynnoéci, utrud-
nionego otwierania ust, nadmiernego
wysuszenia skoéry, podatnosci do tworzenia
sie owrzodzen, swigdu skory, zmian rysow
twarzy.

Inne objawy nie sg swoiste dla tej choroby,
a zalezg od uszkodzenia narzadow
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wewnetrznych. Do najczestszych dolegliwosci
zaliczamy: zaburzenia potykania, béle miesni
i stawdw, czasami obrzeki stawow.

ROZPOZNANIE

Diagnostyka w przypadku podejrzenia
twardziny uktadowej powinna by¢ prowa-
dzona w osrodku specjalistycznym. Rozpoz-
nanie u pacjentdbw z zaawansowanymi
objawami choroby moze byé postawione na
podstawie wywiadu i badania lekarskiego.
Jednak w kazdym przypadku konieczne jest
wykonanie badan dodatkowych, czesto spe-
cjalistycznych celem ustalenia rozpoznania,

oceny zaawansowania choroby i choréb
wspofistniejgcych.
Nalezy podkreslic, ze sam objaw

Raynauda nie $wiadczy o wspofistnieniu
twardziny uktadowej. Objaw Raynauda jest
czesto wystepujaca nieprawidtowosciag,
najczesciej u mtodych kobiet i zwykle nie
wigze sie z powazng patologig. Stwierdzenie
tego objawu wymaga jednak kontroli
lekarskiej.

BADANIA DIAGNOSTYCZNE

Badania diagnostyczne wykonujemy nie
tylko celem ustalenia rozpoznania lub wy-
kluczenia choroby, ale takze monitorowania
przebiegu choroby i leczenia.

Podstawowe badania, takie jak morfologia
krwi, odczyn Biernackiego (OB), biatko C
reaktywne (CRP), préby watrobowe, poziom
glukozy, badania czynnosci nerek wypadajg
zwykle prawidiowo. Waznym badaniem jest
oznaczenie przeciwcial przeciwjgdrowych,
ktore z reguly wystepuja u pacjentéw
z twardzing uktadowa.

Kolejnym badaniem jest kapilaroskopia,
ktéra polega na ogladaniu w specjalnym
mikroskopie drobnych naczyn watu paznok-
ciowego. Jest to bezpieczne i catkowicie
bezbolesne badanie pozwalajgce ocenic
zmiany w drobnych naczyniach.

Celem oceny zajecia narzgdéw
wewnetrznych trzeba czesto wykonywaé
rézne badania obrazowe. O zakresie badan
decydu1e lekarz, analizujgc wyn|k| zebrane
w czasie badania pacjenta i zgtaszane
dolegliwosci.

LECZENIE

W chwili obecnej brak metod leczenia przy-
czynowego twardziny uktadowej. Nie istniejg
leki, ktére moga bezposrednio zahamowaé
rozwéj choroby. Stosowane powszechnie
w reumatologii glikokortykosteroidy i leki
immunosupresyjne majg niewielkie znaczenie
w hamowaniu postepu choroby. Przeprowa-
dzane sg badania z nowymi lekami oraz

metodami leczenia (przeszczep komorek
macierzystych).

Catos¢ terapii skupia sie na leczeniu
swoistych narzgdowo powiktann i stanowi

0 poprawie wynikow leczenia.

Objaw Raynauda. Zasadnicze znaczenie
ma eliminowanie czynnikdw wywotujgcych.
Noszenie odpowiedniego ubioru (rekawiczki,
skarpety), unikanie ekspozycji na zimno
(sieganie do lodéwki w rekawiczkach, mycie,
zmywanie w cieptej wodzie). W przypadku
nieskutecznosci tych metod stosowane sg leki
rozszerzajgce naczynia. Ze wzgledu na fakt,
ze niektore leki moga nasilaé objaw
Raynauda, nie nalezy ich stosowaé bez
uzgodnienia z lekarzem.

Zmiany skorne. Konieczna jest pielegna-
cja skory, odpowiednie jej nawilzanie, unika-
nie $rodkdw chemicznych stosowanych
w gospodarstwie domowym. Ze wzgledu na
utrudnione gojenie ran nalezy unika¢ sytuacji,
w ktérych moze dojs¢ do ich powstania.
W przypadku powstania rany czesto koniecz-
na jest interwencja lekarska.

Zmiany w przewodzie pokarmowym.
Zaburzenia potykania wymagajg stosowania
odpowiednie diety: unikania stodyczy, ttustych
pokarmow, kawy, alkoholu. Positki powinny
by¢ spozywane czesciej, 0 mniejszej
objetosci, nalezy unikaé ktadzenia sie po
positku oraz spozywania ich przed snem.
Czesto stosowane sg leki poprawiajgce
funkcje przetyku oraz hamujgce wydzielanie
kwasu solnego.

W przypadku wystepujgcych zaburzen
potykanie konieczne jest zachowanie
szczegolnej ostroznoéci przy jedzeniu, ze
wzgledu na mozliwosé zachtysSniecia.

Zajecie serca i ptuc. Wystgpienie zmian
w tych narzgdach wymaga stosowania
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odpowiedniego leczenia specyficznego dla
stwierdzanych nieprawidtowosci. W przypad-
ku wystgpienia objawow niewydolnosci serca
oprocz leczenia farmakologicznego konieczne
jest ograniczenie spozycia soli, dostosowanie
aktywnosci fizycznej do mozliwosci organi-
zmu. Wystgpienie dusznosci, ogdlnego osta-
bienia, bdléow w klatce piersiowej jest
sygnatem, ze wysitek fizyczny jest zbyt duzy
w stosunku do aktualnych mozliwosci.

Palenie papieroséw jest jednym z czyn-
nikdw, ktéry w istotny sposéb wptywa na
niepomys$iny przebieg choroby.

Niektére zmiany w ptucach moga wymagac
zastosowania intensywnego leczenia im-
munosupresyjnego  (glikokortykosteroidy,
cytostatyki). W trakcie takiego leczenia nalezy
pamietaé o zmniejszonej odpornosci na
infekcje. Pacjenci ze zmianami w pfucach
moga szczegdlnie ciezko przechodzi¢ infekcje
gornych drég oddechowych, ktére nie moga
by¢ lekcewazone. Wystgpienie gorgczki,
nasilenie kaszlu, zmiana wykrztuszanej
plwociny, dusznos¢, bdle w klatce piersiowe;j
wymagaja pilnej konsultacji z lekarzem.

Zajecie uktadu kostno-stawowego.
W przypadku wystgpienia dolegliwosci ze
strony miesni i stawdéw konieczna jest ocena
czy jest to objaw twardziny uktadowej, czy
wspdtistnienie innej jednostki chorobowe;j.
Dolegliwosci te czesto wymagaja stosowania
lekdw przeciwbdlowych i przeciwzapalnych.
Czasami konieczne jest podawanie glikokor-
tykosteroidéw i cytostatykow. W tagodzeniu
dolegliwoéci duzg role odgrywa rehabilitacja
i fizykoterapia. Zabiegi rehabilitacyjne majg
takze duze znaczenie w zapobieganiu
przykurczom stawéw, zanikom mie$niowym.

Pacjenci chorujgcy na twardzine uktadowa,
podobnie jak cata populacja, powinni
przestrzega¢ podstawowych zasad zdrowego
zycia. Stosowanie diety z ograniczeniem
ttuszczéw, weglowodandw, soli, spozywaniem
odpowiedniej ilosci warzyw i owocow.
Unikanie alkoholu i palenia tytoniu. Prowa-
dzenia odpowiedniej aktywnosci fizycznej
dostosowanej do mozliwosci. Utrzymywanie
wtasciwej masy ciafa.

Wszystkie wspotistniejgce choroby, jak np.
nadcisnienie tetnicze, zaburzenia gospodarki

lipidowej, osteoporoza powinny byc¢
odpowiednio leczone. Wazne s3g okresowe
kontrole lekarskie majgce na celu wykrycie
ewentualnych zmian zwigzanych z zajeciem
narzgdéw wewnetrznych przez proces
chorobowy Iub choroby wspdtistniejgce.
Istotne jest okresowe wykonywanie badan
profilaktycznych zgodnie z ustalonymi
zasadami dla oséb zdrowych: kontrola
ginekologiczna z wykonaniem cytologii, mam-
mografia, profilaktyczna kolonoskopia.

CafosSciowe postepowanie obejmujgce
leczenie samej twardziny uktadowej, zmian
narzgdowych i chordb wspdfistniejgcych oraz
zachowania prozdrowotne przyczyniajg sie do
poprawy jakosci i dtugosci zycia.

Wielu pacjentow z twardzing uktadowag
prowadzi normalne zycie.

mgr Katarzyna Sokot
Psycholog pracujgca z chorymi na reumatyzm

BUDOWANIE
POZYTYWNEGO OBRAZU
SIEBIE W CWICZENIACH
(czesé 2)

Czesé 1 zostata opublikowana w ,Zlotym Srodku”
nr 18. W czesci 2 zachowano kontynuacje numeracji
¢wiczen. (red.)

Nauka stuchania swego ciata

Celem ponizszego déwiczenia jest nawig-
zanie blizszego kontaktu z wtasnym ciatem,
dzieki czemu uzyskasz istotne informacje na
temat stanu twego zdrowia, emociji, zyczen,
pragnien oraz potrzeb.

Cwiczenie 5

Skoncentruj sie na czubkach palcéw u ndg,
a nastepnie powoli przenie$ uwage na stopy.
Zatrzymaj sie tam. Poczuj wyraznie, jakie
wrazenia i doznania pojawiaja sie w kostkach
i stopach. Potem skieruj uwage na kolejne
partie ciata, przesuwajgc sie powoli do gory.
Nie spiesz sie, uswiadamiaj sobie pojawiajace
sie uczucia, wrazenia ciepta, chtodu,
mrowienia i inne. Bedziesz zadziwiona tym,
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jak wiele informacji moze dostarczy¢ ciato,
jesli poswiecisz mu chwile uwagi. Sprawdz,
co ci chce powiedzie€.

Sprébuj wykonac to ¢wiczenie rankiem, tuz
po przebudzeniu. Powtdrz je, kiedy bedziesz
w pracy. Postuchaj swego organizmu po
zakonczonej pracy, po ¢wiczeniach, zabawie,
seksie, w chwili bliskosci i po wspaniafej
kapieli.

Odpoczynek

Przeznaczanie wystarczajgcej ilosci czasu
na odpoczynek to istotna kwestia dotyczaca
wszystkich. Unikasz odpoczynku z wielu
powodow. Jesli jeste$ wiecznie zajeta i zyjesz
w ciggtym pos$piechu, byé moze uciekasz
przed mozliwoscig odczuwania petnej radosci
zycia. Jesli odczuwasz wszystko zbyt
intensywnie, by¢ moze tak dtugo ignorowatas
swoje potrzeby az nastgpit kryzys. Wydaje
nam sie, ze nie mamy prawa do odpoczynku.
To przekonanie jest gfeboko zakorzenione
u wiekszosci kobiet i wynika z wymogéw kul-
tury, w ktorej zyjemy. Zapewne powtarzasz
sobie: ,Po prostu nie moge znalezé na to
czasu. Dzien jest za krotki”. Nadeszta jednak
pora na zmiany.

Cwiczenie 6

Zaplanuj po obiedzie 15 minut tylko dla
siebie. Powiedz mezowi, chtopakowi albo
dzieciom: ,lde do swojego pokoju na 15
minut. Nie przeszkadzajcie mi, prosze, chyba
zeby sie palito.” Zamknij drzwi i wykonaj
5 gtebokich oddechdéw. Niech

to petne

pospiechu zycie na zewnatrz toczy sie przez
chwile bez ciebie. Poruszaj ramionami
i wyobraz sobie jak opadajg z nich wszystkie
twoje problemy i zmartwienia. Nie czytaj: lek-
tura moze by¢ sposobem na unikanie kontak-
tu ze soba, podobnie jak ogladanie telewizji.
Postuchaj uspokajajgcej muzyki, porozciggaj
sie. Wez odswiezajgca kagpiel z bagbelkami
albo prysznic, zaleznie od upodoban.

Nie badz zaskoczona, jesli natychmiast
ustyszysz gtos swego wewnetrznego krytyka:
,Nie powinnam tego robi¢. Musze przygo-
towa¢ pranie. To strata czasu.” Bgdz czujna
na wszelkie ,powinnam” i ,musze”’. Kaz
zamilkngé tym natarczywym gtosom.
Samokrytyka to ostatnia rzecz, jakiej potrze-
bujesz. Nie zastugujesz na nig. Zastugujesz
na chwile spokoju dla siebie. Wykorzystaj ja
jak najlepiej. Pomysl, ze to kolejna ,wptata” na
konto poczucia wtasnej wartosci.

ZASADY SAMOOBIEKTYWIZMU

Zdolno$¢ widzenia siebie taka, jaka
naprawde jeste§, to podstawa zdrowego
poczucia wtasnej wartosci. JeSli akceptujesz
i doceniasz siebie, potrafisz rowniez wtasciwie
oceniac innych.

Dysponujac obiektywng postawg wobec
siebie oraz zdrowym poczuciem wartosci,
znajdujesz tworcze rozwigzania w obliczu
problemoéw i rozczarowan, jakie niesie ze
sobg zycie. Potrafisz przetrwac kryzys dzieki
matym krokom i osiggnigciom. Nie jestes
doskonata. Tak jak wszyscy walczysz
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z niepokojem, smutkiem, depresja, ale umiesz
przy tym zadbaé o siebie, zachowujgc
pewnos$¢, ze kiedy trudnosci przeming,
ponownie uzyskasz dostep do swojej wewne-
trznej studni obfitosci. Jestes hojna, potrafisz
tez innych prosi¢c o pomoc i przyjmowac ja
z wdzieczno$cia.

Zachowujgc silny autoobiektywizm i poczu-
cie wtasnej warto$ci, pielegnujesz wiare w to,
ze twoje zycie, czasem burzliwe i trudne, staje
sie coraz bogatsze i lepsze.

Z pewnoscig mozesz sie nauczy¢ postawy
obiektywizmu wobec siebie i zdoby¢
zdrowsze poczucie wtasnej wartosci, nawet
jesli wcigz zywisz do siebie wiele negatyw-
nych uczug.

Ocena twego poczucia wtasnej wartosci
Cwiczenie 7

Celem tego Cwiczenia jest ustalenie,
w ktdrych dziedzinach zycia przejawiasz niskie,
zawyzone lub zdrowe poczucie wartoSci.
W niektérych sytuacjach mozesz prezentowaé
zawyzone poczucie wiasnej wartosci, w innych
dziedzinach zauwazysz, ze twoje poczucie
wartosci jest zbyt niskie. Dysponujesz réwniez
zdrowym poczuciem wartosci, cho¢ by¢ moze
nietatwo ci to dostrzec. Moze pomagasz innym,
prawisz im komplementy, okazujesz wsparcie
i troske w trudnych momentach, potrafisz
zdoby¢ sie na wspotczucie, empatie i dobro¢?
Wszystko to Swiadczy o zdrowym poczuciu
wiasnej warto$ci. Wystarczy, ze to sobie
uswiadomisz. Jesli dajesz zbyt wiele, nadal
mozesz pielegnowaé w sobie te zdolnosc
z zastrzezeniem, ze powinnas zaczac¢ sie kon-
trolowag.

Ponizszy zestaw pytan pomoze ci rozpoz-
na¢ stabe i mocne strony twojego poczucia
wiasnej wartosci.

1. Zanizone poczucie wtasnej wartosci:
e (Czy stale szukasz u siebie wad?
e Czy wymagasz od siebie doskonatosci?

e Czy odczuwasz nienawis¢ wobec
witasnego ciata lub innych aspektéw
swojej osoby?

e Czy czesto czujesz sie bezwartosciowa,
zawstydzona, czy petna ztosci?

e (Czy trudno ci sie rozezna¢ w swoich
uczuciach?

* Czy czesto rezygnujesz z troski o siebie
i zajmujesz sie innymi?

e Czy najczesciej koncentrujesz sie na
przesztosci lub przysztosci?

2. Zawyzone poczucie wlasnej wartosci:

e Czy bliskie ci osoby méwig, ze jestes
samolubem, zajeta sobg i nie umiesz
stuchag, jeste$ agresywna?

e Czy czesto obwiniasz lub krytykujesz
innych?

e Czy potajemnie wierzysz, ze jeste$ lep-
sza od innych?

* (Czy tracisz panowanie nad sobg, kiedy
cos$ nie uktada sie po twojej woli?

e Czy czesto jeste$ rozczarowana lub zta
na innych?

e Czy inni ludzie regularnie wygtaszaja
wobec ciebie konstruktywng krytyke lub
negatywne uwagi?

3. Zdrowe poczucie wtasnej wartosci:

e Czy potrafisz sporzadzi¢ liste swoich
stabych i mocnych stron?

e (Czy zwykle wiesz co czujesz?

* Czy potrafisz ztagodzi¢ intensywno$c
swoich uczué, kiedy tego chcesz?

e Czy potrafisz pobudzi¢ sie do dziatania,
gdy jestes przygnebiona?

* Czy cieszysz sie, ze zyjesz?

e Czy potrafisz wskrzesi¢ swojg chec
zycia po upadku lub stracie?

* Czy cieszy cie towarzystwo innych ludzi
i dostrzegasz ich mocne oraz stabe
strony?

e Czy dostrzegasz zaréowno wady, jak
i zalety innych?

e (Czy potrafisz przej$¢ do porzadku nad
popetnionymi btedami nie oskarzajgc
innych?

e Czy odnajdujesz przyjemnos$¢ w swoim
codziennym zyciu?

e Czy przynajmniej raz dziennie dobrze
sie bawisz?

e Czy jeste$s dumna ze swojego ciata?

e (Czy dobrze dbasz o swoje ciato?

e Czy potrafisz przyjmowa¢ komplemen-
ty?

* Czy potrafisz przyja¢ i ocenic krytyke?

O
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WIZYTA EDUKACYJNA
W NIEMCZECH

W dniach 18-21 kwietnia br. przedstawi-
ciele Stowarzyszenia Reumatykow i ich
Sympatykédw uczestniczyli w seminarium
weekendowym zorganizowanym przez nie-
miecka Rheuma-Lige dla dzieci chorych na
reumatyzm i ich rodzin. Takie seminaria odby-
wajg sie 2 razy w roku: wiosng oraz jesienig
i sg poswiecone innej tematyce. O tematyce
kolejnego spotkania decydujg sami rodzice.

Tym razem berlinski oddziat zorganizowat
w osrodku rekreacyjnym w Blossin pod
Berlinem spotkanie z fizjoterapeutka i ergote-
rapeutkg (terapeutkg zajeciowg).

W czasie spotkania rodziny uczestniczyty
aktywnie w zajeciach. Podstawowym proble-
mem dla rodzicébw w czasie zaje¢ z fizjote-
rapeutkg byto ustalenie jaki sport dziecko
moze uprawia¢ bez zagrozenia dla jego
zdrowia. Pytali sie tez, jak mozna rozwigzac
problem w szkole wynikajgcy z trudnoSci
w pisaniu. Duzy problem stanowi réwniez
zachecenie dzieci do regularnego ¢wiczenia
w celu utrzymania ruchomos$ci stawow.

W czasie, gdy rodzice rozmawiali z fizjoter-
apeutkg, dzieci mialy zajecia na terenie
osrodka.

Po wykfadzie rodziny mogty uzyskac¢ infor-
macje, jakie éwiczenia sg odpowiednie dla ich
dziecka. Kazde z dzieci miato okazje by¢
przebadane przez profesjonalistke.

Zajecia z ergoterapeutkg byty prowadzone
w formie warsztatow. Rodzinne zespoty miaty
za zadanie w ciggu 3 minut rozwigzac prob-
lem zwigzany z codzienng aktywnoscig przy
uzyciu zaproponowanych przez prowadzgcag
narzedzi. Kazdy z zespotow parat sie 10
réznymi problemami. Byto m. in. noszenie
ciezaru w torbie i w plecaku, krojenie chleba
zwyktym nozem oraz nozem dla reumatykéw,
mieszanie w misie przy roznym trzymaniu
tyzki, pisanie otéwkiem z r6znymi naktadkami.

Pobyt w Blossin to nie tylko zajecia.
Uczestnicy spotkania mieli okazje poptywac
todzig po jeziorze. Wieczorem wszyscy zostali
zaproszeni na wspoélnego grilla.

W czasie pobytu w Blossin delegacja spo-
tkata sie z Claudig Grave ogdlnoniemieckim
rzecznikiem ds. dzieci z reumatyzmem.

W czasie spotkania omowiono problemy
zwigzane z
reumatycznego w

schorzenia
stosowaniem

wystgpieniem
rodzinie,




PRAKTYKA

pomocy dla rodzin przez Rheuma-Lige.
Omowiono szczegdty opracowania pakietu
dla rodzin w Polsce na podstawie doswiad-
czen niemieckich.

Ostatniego dnia pobytu juz w Berlinie dele-
gaci spotkali sie z Peterem Boehme — psy-
chologiem i doradcg w berlinskiej Rheuma-
Lidze. Delegaci zapoznali sie z planami
berlinskiej organizacji na rzecz rodzin z dzie¢-
mi chorymi na reumatyzm. Wsrdd oferty
szczegoblne zainteresowanie wzbudzit kurs

nurkowania proponowany chorym, nauka
baletu klasycznego i kurs wspinaczki
Sciankowej.

Propozycje te majg za zadanie wzmocnic
dzieci bedgce poszkodowane 2z powodu
choroby.

Tematem rozmowy byto réwniez rozwigzy-
wanie probleméw w szkole: przedtuzenie
czasu prac pisemnych dla matego reumatyka,
umozliwienie korzystania z laptopa w czasie
zajec.

Ciekawym rozwigzaniem w Niemczech jest
stworzenie statej wspotpracy danego psy-
chologa z konkretnym reumatologiem.
W okreslone dni psycholog jest do dyspozyciji
chorego i jego rodziny w Kklinice, w ktorej
przyjmuje lekarz.

Opiekunkag reprezentantow Polski w Niem-
czech byfa Erika Christ — przedstawicielka
Rheuma-Ligi do kontaktéw miedzynarodo-
wych.

Warto zaznaczy¢, ze caty pobyt przebiegat
w mitej atmosferze. Mimo wcze$niejszych
obaw zwigzanych ze wspdinym pobytem
z dzie¢mi chorymi, okazato sie, ze gdyby nie
nasza wiedza na temat zdrowia matych
uczestnikow seminarium, trudno by byto te
dzieci odrézni¢ w grupie réwiesnikow.

Inaczej niz w Polsce, gdzie choroba dziecka
jest z reguty problemem matki, ojcowie aktyw-
nie wraz z matkami uczestniczyli we wspdolnym
pobycie i zajeciach. Wida¢ byto, ze od
poczatku zaangazowani sg w zycie rodzinne
i chorobe dziecka. Wspdlne zmaganie sie
z chorobg pozwala tym rodzinom zy¢ na tyle
normalnie na ile jest to mozliwe. (red.)

MYSL POZYTYWNIE

Tegoroczny Swiatowy Dziern Reumatyzmu
przebiega pod hastem ,Mys$l pozytywnie”.
Podobnie jak w latach poprzednich zostata
opracowana ankieta i umieszczona na stronie
internetowej www.worldarthritisday.org. Po
raz pierwszy przygotowana zostata rowniez
ankieta dla profesjonalistéw zdrowia, majgca
na celu okreslenie ich zainteresowania zwig-
zanymi z chorobg problemami emocjonalnymi
ich pacjentow.

Przedstawiona ponizej ankieta pozwoli
okresli¢ kazdemu z nas sposoby pomagajace
nam w radzeniu sobie z chorobg w codzien-
nym zyciu. (red.)

MYS'L POZYTYWNIE — ANKIETA
NA SWIATOWY DZIEN REUMATYZMU

1. Pleé:
] Mezczyzna
[] Kobieta
2. Wiek:
[] Ponizej 20 lat
] 20-40
[] 40-60
] 60+
3. Zaznacz na jaka chorobe chorujesz:
[] Reumatoidalne zapalenie stawow (rzs)
[] Choroba zwyrodnieniowa stawéw
[] Zesztywniajgce zapalenie stawow (zzsk)

[] Mfodziencze idiopatyczne zapalenie
stawow

] Inne schorzenie reumatyczne

4. Z podanych ponizej opcji wybierz 3,
ktére uwazasz ze sg najtrudniejsze
emocjonalnie, ocen je od 1 do 3, gdzie 1
oznacza najtrudniejszy:

] Bal
[] Ograniczona mozliwo$¢ poruszania sie

O
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[] Obraz samego siebie

[] Brak zrozumienia przez przyjaciot i
kolegéw

] Niemozliwo$¢ pracy lub petnego uczest-
nictwa w nauce

[] Ograniczone mozliwosci wyjscia
i uczestniczenia w zyciu spofecznym

[] Trudno$ci w zwigzkach z ludzmi
z powodu choroby

[] Brak dostepu do opieki medycznej,
leczenia i terapii

] Trudno$ci w codziennych zadaniach

. Jak czesto choroba ma negatywny
wptyw na Twoje mysli?

[] Codziennie

[] Bardzo czesto
[] Czesto

[] Rzadko

[1 Nigdy

. Z ponizszych opcji zaznacz 3, ktére
najlepiej opisujag Twoje zachowanie,
kiedy czujesz sie zle i ocen je od 1 do
3, gdzie 1 jest oceng najtrafniejsza:

[] Zosta¢ w domu, nie widzie¢ nikogo,
czu¢ sie smutnym i samotnym

] Wyjs¢ z domu, ale nie odzywac sie do
napotkanych ludzi

] Wyj$¢é z domu i udawac, ze wszystko
jest w porzadku

] By¢ ztym bez powodu

[] Blokada w podzieleniu sie uczuciami
z innymi, aby nie by¢ posgdzonym
0 patetyzm

[] Brak mozliwosci dziatania z powodu
depresji

[] Trudnosci z koncentracjg spowodowane
niepokojem

. Z podanych nizej opcji wybierz 3, ktore

najlepiej opisujg techniki, ktére poma-

gaja Ci, aby zachowaé¢ optymizm i ocen

je od 1 do 3, gdzie 1 oznacza

najbardziej skuteczng:

] Wyj$¢ z domu i przejsc sie, kiedy
pogarsza sie nastroj

[] Mysle¢ optymistycznie niezaleznie od
sytuacji

[] Opowiedzie¢ rodzinie, przyjaciotom
i kolegom o swojej chorobie; jak obar-
cza fizycznie i psychicznie

[] Ustala¢ mate wtasne cele

] Prébowaé nowych rzeczy/uczy¢ sie
czego$ nowego

[] Nagradza¢ samego siebie

. Z podanych nizej opcji wybierz 3, ktére

najlepiej opisujg to, co moze pomoc
Tobie poczu¢ sie lepiej w codziennym
zyciu z reumatyzmem i ocen je od 1 do
3, gdzie 1 oznacza najbardziej
skuteczng:

[] Lepszy dostep do zespotu leczagcego

[] Skuteczne leczenie schorzenia
reumatycznego

[] Efektywne leczenie dolegliwosci psy-
chicznych zwigzanych z reumatyzmem

[] Lepsze zrozumienie i elastycznos¢ pra-
codawcow/instytucji szkolnych

[] Kontakt z innymi chorymi na schorzenia

reumatyczne
@
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9. Czy chciatbys by¢é nauczony technik
radzenia sobie/samopomocy?

] Tak
[ ] Nie

10. Czy Twoim zdaniem wsparcie psycho-
logiczne powinno byé réwniez witgczone

do leczenia oséb chorujacych na
reumatyzm?

[] Tak
[] Nie

11. Czy rozmawiate$ o swoich problemach
dotyczgcych uczué zwigzanych

z reumatyzmem w czasie konsultacji
z lekarzem?

[] Tak
[ 1 Nie

Brygida Widera

W SIECI WSPARCIA

Wazng umiejetno$é, jaka powinna wy-
ksztatci¢ w sobie osoba bedgca w permanent-
nym kryzysie, spowodowanym przewlektg
chorobg, jest UMIEJETNOSC KORZYSTA-
NIA ZE WSPARCIA, jakie oferuje nam nasze
dalsze i blizsze otoczenie.

Problemy finansowe, ktére pojawiajg sie
wraz z chorobg automatycznie wywotujg
W nas przekonanie, ze oto jesteSmy
w putapce niemoznosci, bezsilnosci i bez
pieniedzy absolutnie nic nie mozemy zrobic,
zeby poprawi¢ swojg sytuacje zyciowa.
Przekonatam sie o tym w swojej spotecznej
pracy w Stowarzyszeniu.

Do Stowarzyszenia zgtaszajg sie osoby
z dramatycznym apelem o pomoc, z hastem:
LZorganizujcie akcje, zbiorke pieniedzy, trze-
ba mi pomdc!”

Juz po wstepnym rozpoznaniu sytuaciji
bardzo czesto okazuje sie, ze osoby te nie
skorzystaty z podstawowego wsparcia, ktore
im przystuguje niejako ,z urzedu”. Powdd —

nie wiedziaty. Oczywiscie taka niewiedza jest
zrozumiafta w przypadku nagtego kryzysu, ale
w sytuacji choroby przewlektej jest czas, zeby
rozejrze¢ sie w sieci wsparcia, ktdra nas
otacza.

Jestem zwolenniczkg zasady: ,swoje
sprawy bra¢ w swoje rece”, dlatego nama-
wiam wszystkie osoby chorujgce przewlekle,
zeby w momentach kiedy stan zdrowia sie
poprawia pomyslaty realnie o swojej sytuacji
terazniejszej i przysztej, aby zadbaty
o wszystkie swoje sprawy, w tym finansowe.
Moje przekonanie uzasadnie przyktadem
wzietym prosto z zycia.

Niedawno zostatam wezwana do szpitala
na oddziat chirurgiczny do 47-letniej pacjentki
ze schorzeniem reumatycznym, ktora trafita
tam na granicy zycia i S$mierci, zagtodzona
i odwodniona. Z powodu choroby nie byta
w stanie samodzielnie funkcjonowaé. Nie
mogta sobie sama nawet przygotowac
odpowiedniego positku. Choruje od lat, ale
nigdy nie trafita do reumatologa. Mieszka
samotnie w domku jednorodzinnym na wsi.
Jest wspétwiascicielkg tego domu. Brat prze-
bywa za granica. Sasiedzi oczywiscie poma-
gali, ale ta pomoc w pewnym momencie
okazafa sie juz niewystarczajgca.

Nasuwa sie pytanie. Czy musiato dojs¢ do
tak dramatycznej sytuacji?

Mysle, ze nie. Nie musiato.

Przy okazji apel. Nie bgdZzmy obojetni, gdy
jestesmy Swiadkami zaniedbania i kazdego
zachowania, ktore prowadzi do cierpienia
cztowieka! Reagujmy!

W moim rodzinnym miescie Diecezjalna
Poradnia Rodzinna jest pomystodawcy i reali-
zatorem programu ,STREFA WSPARCIA
W OPOLU”. Wspomniana strefa jest ser-
wisem informacyjnym adresowanym do
wszystkich oséb, ktére na terenie Opola
poszukujg pomocy w rozwigzaniu trudnych
sytuacji zyciowych. Zawiera informacje
0 organizacjach pozarzgdowych, jednostkach
samorzadowych i instytucjach publicznych
oferujgcych w Opolu — szeroko rozumiang —
~,pomoc spoteczng.“ Misja dziatania serwisu
informacyjnego jest zawarta w zdaniu

@
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,~Wsparcie zaczyna sie od dobrej informaciji”
www.strefawsparcia.opole.pl

Dostarczanie informaciji jest takze prioryte-
towym dziataniem w Stowarzyszeniach
zrzeszajgcych chorych na reumatyzm. My
osoby chorujgce przewlekle potrzebujemy
dobrej informacji, aby w razie potrzeby
siegna¢ po realne wsparcie. W moim zyciu
taka potrzeba  wsparcia  zaistniata.
Skorzystatam z pomocy Os$rodka Interwenciji
Kryzysowej. Pomoc okazata sie skuteczna,
a instytucja przyjazna i o ludzkim obliczu.
Mam wiec powodd, zeby podzielic sie tg
sprawdzong informacja.

Osrodek Interwencji Kryzysowej w Opolu
jest jednostkg nalezaca do Dziatu Wsparcia
Spotecznego Miejskiego Osrodka Pomocy
Spotecznej.

~Jesli masz problem i nie umiesz sobie
Z nim poradzi¢, brak ci kogos z kim madgtbys
szczerze porozmawiaé, przyjdz do nas:
OSRODEK INTERWNCJI KRYZYSOWEJ.
Bezptatnie i anonimowo $wiadczymy specja-

listyczne ustugi: prawne, psychologiczne,
pedagogiczne, terapeutyczne, z zakresu
uzaleznienn, interwencyjne. OSRODEK

OTWARTY JEST DLA KAZDEGO, KTO
ZNAJDUJE SIE W STANIE KRYZYSU” -
informuje ulotka.

W Opolskim Stowarzyszeniu Chorych na
Reumatyzm ,MILENIUM” rozdajemy ulotki
informacyjne tego Osrodka, a takze kierujemy
tam osoby potrzebujgce fachowej pomocy.

Bardzo czesto chodzi o pomoc psychologa
w zwigzku z depresjg i problemami rodzinny-
mi. Pomoc jest bezptatna i mozna pozostac
osobg anonimowg co ma bardzo duze
znaczenie w chwili kryzysu. Anonimowo$¢
daje poczucie bezpieczenstwa i komfort
wyboru. Osrodek Interwencji Kryzysowej jest
instytucjg dziatajgca catodobowo, sprawnie
i dynamicznie. Tu najwazniejszy jest cztowiek
i jego problem. Z chwilg kiedy przekroczy sie
prog Osrodka nikt nie zostaje pozostawiony
sam sobie. Po wejsciu zainteresuje sie nami
i naszym problemem lub sprawg pracownik
dyzurujgcy. Oczywiscie decyzja czy chcemy
skorzysta¢ z pomocy, czy chcemy zmian
nalezy do nas. Zapewniam, ze nikt tu nikogo
nie osadza, nie rozlicza ani nie pomaga na
,Site”. Kazdy spotyka sie tu z zaintere-
sowaniem jego osobg i jest potraktowany
Z szacunkiem.

Budynek Osrodka Interwencji Kryzysowe;j
w Opolu jest potozony w spokojnym miejscu,
otoczony zielenig. Pokoje, w ktérych mozna
porozmawia¢ o swoich problemach, sg urza-
dzone bardzo przytulnie. Dajg poczucie bez-
pieczenstwa, jest zagwarantowana intymno$¢
i spokdj. Personel jest bardzo zyczliwy i mity,
a co najwazniejsze kompetentny. Rdwniez
zadbano o dobry, catodobowy kontakt telefo-
niczny z Os$rodkiem. Do dyspozycji sg trzy
numery telefonéw stacjonarnych.

Na korytarzu dostepne sg ulotki informa-
cyjne i informatory, kazdy moze siegngC po
potrzebng informacje.

Opowiadajgc szerzej o Osrodku Interwenciji
Kryzysowej chciatam rowniez przy okazji
przetamaé rozpowszechniony stereotyp
mys$lowy, ze Osrodek Pomocy Spotecznej to
instytucja udzielajgca pomocy ludziom z tzw.
marginesu spofecznego lub w skrajnej
biedzie. Z catag odpowiedzialno$cia wynika-
jaca ze swoich doswiadczen stwierdzam, ze
tak nie jest. Osrodek Interwencji Kryzysowej,
ktéry jest czesScig sktadowa MOPR, to
placowka wsparcia o zasiegu lokalnym.
Pracuje tam zespdt znakomitych specjalistow
z réznych dziedzin, gotowych udzielié
bezptatnej pomocy kazdemu bez wzgledu na

wiek i sytuacje materialna.
@
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Bedac w Osrodku Interwencji Kryzysowe;j
w Opolu natkniemy sie na kolejne instytucje
pomagajace z ramienia Miejskiego Osrodka
Pomocy Spotecznej.

Ta wspdlna lokalizacja to bardzo dobre
rozwigzanie, poniewaz pozwala na komplek-
sowe rozwigzywanie problemow o0séb
zgtaszajgcych sie po pomoc poprzez Scistg
wspotprace  poszczegdlnych  jednostek
w Dziale Wsparcia Spotecznego MOPS
w Opolu. Oto bardzo zwiezta (zaledwie zarys)
informacja o tych jednostkach:

— Klub Integracji Spotecznej — ,aktywizuje
i wspiera osoby bezrobotne i poszukujace
pracy w dziataniach ukierunkowanych na
podjecie zatrudnienia”

— Specjalistyczny O$rodek Wsparcia dla
Ofiar Przemocy w Rodzinie — udziela spe-
cjalistycznej pomocy interwencyjnej, socjal-
nej, terapeutyczne;.

— Osrodek Readaptacji Spotecznej ,Szansa” —
udziela schronienia samotnym matkom oraz
petnym rodzinom, zdolnym do samoobstugi
i niewymagajgcym opieki medycznej.

A o co w tym wszystkim chodzi i jaki ma
sens to pomaganie?!

Francine Shapiro — twdrczyni nowego
podejscia do pomagania osobom w kryzysie
ujefa to stowami: ,(...) cierpienie moze byc¢
przetworzone nie tylko w sztuke ale i w zycie.”
Stowem chodzi oto, zeby ludziom dos$wiad-
czajgcym Kkryzysu pomoc w  przetwarzaniu
cierpienia na zycie.

Gtupio i bez sensu umieraC z gtodu i pra-
gnienia, gdy zrédto zycia jest w zasiegu reki.

Koniecznie trzeba siegngé po pomoc.
Starajmy sie, aby nasze Stowarzyszenia
zrzeszajace osoby chore na reumatyzm byty
cho¢by tylko niteczka w sieci wsparcia,
prowadzacg do zrddta zycia.

Adresy i linki:
http://pomocspoleczna.ngo.pl/
http://mopr.opole.pl/

MIEJSKI OSRODEK POMOCY RODZINIE
W OPOLU

ul. Armii Krajowej 36, 45-071 Opole
tel. centrala 077 400 59 50
http://www.oik.republika.pl/

Osrodek Interwencji Kryzysowej
w Miejskim Osrodku Pomocy Rodzinie
w Opolu

ul. Matopolska 20A, 45-301 Opole
tel. 077 455 63 90, 455 63 91, 455 63 92

URZADZENIE MIESZKANIA

Opracowanie redakcyjne na podstawie ,Vie quoti-
dienne et polyarthrite rhumatoide”

W przypadku osoby chorej na schorzenie
reumatyczne juz samo miejsce zamieszkania
ma ogromne znaczenie. Dlatego tez, jezeli ist-
nieje mozliwos¢ zamiany mieszkania,
konieczne jest zwrdécenie uwagi na pare
waznych szczegotow:

e bliskos¢ i dostepno$¢ sklepébw — ma to
znaczenie zwtaszcza przy problemach
z chodzeniem,

* wygodne state miejsce parkingowe
w poblizu domu — warto zaznaczy¢, ze
nawet karta parkingowa inwalidy jest
bezuzyteczna, jezeli wszystkie miejsca sg
zajete,

* wejscie do domu (na klatke schodowg, do
mieszkania) nie sprawiajgce trudnosci —
chodzi tu gtéwnie o ciezkie drzwi trudne do
otwarcia,

e winda — jej brak moze stanowi¢ bariere
w wychodzeniu z domu, a w przypadku
trudnoéci z chodzeniem nawet kilka stopni
moze sprawiaC problem; podobny problem
moga stanowi¢ ciezkie drzwi windy
i sposéb ich otwierania wymagajacy
sprawnosci manualnej,

* mieszkanie jednopoziomowe — codzienna
konieczno$¢  pokonywania  schodow
pomiedzy sypialnig a resztag mieszkania
ogranicza mobilno$¢ chorego.

@
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Wyposazenie wnetrza

Okna — w oknach (podobnie jak w drzwiach)
nalezy unika¢ gatek stuzgcych otwarciu
i zamknieciu — wymagajga one wigkszej
sprawnosci reki niz tradycyjne klamki,

Elektrycznosé — kontakty powinny byc¢
tatwe w obstudze nie wymagajgce zbytniej sity
i umieszczone na odpowiedniej wysokosci;
kable powinny by¢ ukryte albo zabezpieczo-
ne, aby nie powodowac niebezpieczenstwa
upadku.

Hydraulika — najpraktyczniejsze sg krany
uchylne (nalezy dobra¢ uchwyt odpowiedni do
wtasnej reki) i elektroniczne (automatycznie
dziaftajg na ruch).

Sanitariaty — w tazience mozna wybierac
pomiedzy kabing prysznicowg a wanna.
W kabinie prysznicowej konieczne jest zain-
stalowanie taboretu, a w wannie uchwytow
pomagajacych wsta¢. W toalecie konieczne
jest podwyzszenie sedesu najlepiej przez
podniesienie podstawy — sg oczywiscie plas-
tikowe naktadki na sedes, ale wygladajg mniej
estetycznie i mogg sprawia¢ dyskomfort oso-
bie korzystajgcej z toalety.

Kuchnia - kuchnie nalezy tak roz-

planowaé, aby byta dostosowana dla osoby

W niej pracujacej; konieczne jest umozliwienie
pracy w pozycji siedzacej — najlepiej stuzy
temu taboret Ilub krzesto z regulowang
wysokoscig. Szafki powinny by¢é umieszczone
na takiej wysokosci, aby potrzebne rzeczy
byty dostepne nawet przy bdlu i ograniczeniu
ruchu ramion. Wszystkie urzadzenia
kuchenne nie powinny sprawiaC¢ problemu
z obstugg. Konieczne jest sprawdzenie
w sklepie przyciskow, pokretet, drzwiczek itp.,
aby wybrac te urzadzenia, ktére sprawdzg sie
w eksploatacji przez osobe chora.

Meble — t6zko nie powinno by¢ ani za
niskie, ani za wysokie (jak w szpitalu), najlep-
sza wysokos$¢ to okoto 50 cm. Siedzenia
(krzesta, fotele) powinny mie¢ podpérki na
rece i wygodne oparcia, nie powinny by¢ zbyt
niskie i zapadajgce sie. Rdznego rodzaju
szafy i szafki powinny tatwo sie otwierad.
Niewskazane sg przy nich uchwyty trudne do
korzystania w przypadku zmian w rekach.
Podobnie w przypadku drzwiczek i szuflad
wymagajacych duzej sity do ich otwarcia.

Przy urzadzaniu domu nalezy unikaé
wszystkiego, co moze spowodowac upadek,
a wiec S$liskich parkietow, dywandw nie
przylegajacych $cisle do podtogi (zwtaszcza
na schodach), wszelkich nieréwnosci (progi),
kabli elektrycznych swobodnie lezgcych.

*
* *

WSPOLCZESNOSC

W czasie nieogarnietym

jest z nami «teraz»

bez obrazu wczoraj i jutra

nie zobaczymy «dzisiaj»
wspotczesnos$E niepokoi niewiedzg
w umykajgcych chwilach

Zaza Wilczewska
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LEKTURY

Jolanta Grygielska

CHOROBA ZWYROD-
NIENIOWA STAWOW

Opracowanie na podstawie: Corina Torstensson:
, The Basic Treatment of Osteoarthritis — Information,
exercise and weight loss”, Swedish Rheumatism
Association

Choroba zwyrodnieniowa stawdw jest jedng
Z najczestszych przyczyn ograniczenia sprawnosci
fizycznej w okresie starosci, ale takze dotyka osoby
mtode i w wieku dojrzatym. Okofo 5% populacji
pomiedzy 25 a 54 rokiem zycia ma radiologiczne
zmiany typowe dla choroby zwyrodnieniowe;.

Wiekszos¢ oséb majgcych zmiany radiologiczne
nie odczuwa bolu.

Z drugiej strony wiekszo$¢ osob, ktére odczuwa-
ja dolegliwosci bélowe w biodrze lub kolanie, nie ma
zadnych zmian radiologicznych.

Zmiany radiologiczne zwigkszajg sie wraz
z wiekiem. Ocenia sig, ze 18% kobiet i 9,6%
mezczyzn powyzej 60 roku zycia ma zmiany
zwigzane z chorobg zwyrodnieniowg stawodw,
a okoto 1/6 dorostych odczuwa bdl dtuzej niz przez
3 miesigce. Oznacza to, ze choroba zwyrod-
nieniowa wystepuje czesciej niz cukrzyca i zawat
serca.

Problem choroby zwyrodnieniowej w spofe-
czenstwie bedzie sie zwiekszat wraz ze starzeniem
sie spofeczenstwa.

Przyczyna choroby zwyrodnieniowej nie jest
znana. Jako czynniki ryzyka sg traktowane: wiek,
nadwaga, pfe¢, sktonnosci  genetyczne,
wczesniejsze uszkodzenie stawu i zajecia nad-
miernie obcigzajace stawy, uprawianie zawodowo
sportu, stabo$¢ miesni.

Leczenie choroby zwyrodnieniowej ma na celu
zmniejszenie  dolegliwodci, utrzymanie  funkcji
stawdw, podniesienie wiedzy chorego w celu
ograniczenia dolegliwosci i lepszego radzenia sobie
W zyciu z choroba.

Leczenie choroby zwyrodnieniowej mozna
porowna¢ do piramidy. Podstawe stanowig: infor-
macja, aktywnosc fizyczna, zmniejszenie wagi ciafa.

Ogniwo posrednie stanowig: farmakoterapia,
roznego rodzaju oprzyrzgdowania i ortezy.

Chorzy zazwyczaj szukajg pomocy z powodu
bolu i ograniczenia mozliwosci wykonywania
réznego rodzaju czynnosci.

Aktywno$¢ fizyczna jest najlepsza metodag
leczenia choroby zwyrodnieniowej przy mafych
i Srednich zmianach. Jest to metoda skuteczna
i efektywna pod wzgledem ekonomicznym.

Jak pokazujg badania angielskie, tylko u 10%
chorych konieczne jest leczenie chirurgiczne.
W przypadku wiekszosci chorych dobre efekty dajg
inne metody leczenia, najlepiej wprowadzone jak
najwczesnie;.

Dlaczego éwiczenia?

Brak aktywnosci fizycznej jest najwiekszg epi-
demig naszych czaséw. Obecnie zardwno praca jak
i wypoczynek sg coraz czesciej na siedzaco.

WHO podsumowuje w swoim raporcie
poswieconym zapobieganiu chorobom przewleklym,
Ze codzienna 30-minutowa aktywnos¢ fizyczna ma
korzystny wptyw na serce i krgzenie, a 45-60 minut
aktywnosci jest pomocne w zapobieganiu cukrzycy
i rakowi odbytu.

Choroba zwyrodnieniowa stawow rozwija sie
powoli. Osoba dopiero orientuje sig, ze jest chora,
gdy zaczyna mie¢ problemy z wykonywaniem
codziennych zadan, takich jak chodzenie po
schodach. Taka sytuacja moze wywofaé frustracje,
niepokoj, stres.

Badania pokazujg, ze choroba niesie pordéwny-
walne emocje jak utrata pracy czy zatozenie
rodziny.

Dla wielu ludzi rozpoczecie ¢wiczenia lub/i utrata
wagi ciafa oznacza zmiane stylu zycia. Zmiana ta
oraz przyzwyczajen wymaga czasu i wsparcia na
odpowiednim poziomie, zaréwno ze strony pro-
fesjonalistow, jak i rodziny, i przyjaciot.

Brak czasu jest podawany przez kobiety mtode
i w $rednim wieku jako powdd braku aktywnosci
fizyczne;.

Osobowosé, wczesniejsze doswiadczenia
i nastawienie na ¢wiczenia jest wazne dla wyrobie-
nia zwyczajow ¢wiczeniowych.

Powyzsze czynniki powinny by¢ brane pod
uwage przy planowaniu leczenia.

Osoby z bdlami biodra czy kolana, ktdre wybiera-
ja aktywnos¢ fizyczng mimo bdlu, majg mniej
ograniczen funkcjonalnych niz osoby wybierajgce
odpoczynek dla zmniejszenia bolu.

O
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WSPOMNIENIE

Hanka Zechowska nie
zyje. Zmarta 19 lipca wie-
czorem w Warszawie. Od
ponad 2 lat czuta sie coraz
gorzej. Wiele lat zycia
z reumatoidalnym zapale-
niem stawow i dtugoletnie
leczenie zrobity swoje. Do
konca interesowata sie co
stycha¢ w Stowarzyszeniu i umawiata sie na
spotkanie jak wyjdzie ze szpitala. Nie wyszta.

Sama bedac fizjoterapeutkg, juz w latach
osiemdziesigtych ubiegtego wieku stworzyta
grupe samopomocy chorych podobnie jak ona.
Uczyta jak zyé, namawiata do aktywnosci
fizycznej.

Na poczatku lat dziewiecdziesigtych byta
wspotorganizatorkg Stowarzyszenia Reuma-
tykéw i ich Sympatykow, ktérego celem byto
niesienie pomocy wzajemnej chorym. Stowa-
rzyszenie to w styczniu obchodzito 15-lecie ist-
nienia. Z poczatkowo 3 kot dziatajgcych
w Warszawie, Szczecinie i Elblggu, dzis ist-
nieje 8. Dofaczyty kota w Biatymstoku,
Bydgoszczy, Lublinie, Sremie i Zbgszyniu.

Od poczatku rejestracji Stowarzyszenia
Hanka byta czionkiem Zarzadu Gtdéwnego.
Przez lata cate bylg prezesem kota warsza-
wskiego. Zrezygnowata dopiero, gdy zdrowie
nie pozwolito byc jej tak aktywng jak wczesnie;.

Od potowy lat dziewieédziesigtych dzieki
uprzejmosci dyrektora Instytutu Reumatologii
prowadzita zajecia wedtug autorskiego progra-
mu: muzykoterapia, relaksacja, elementy jogi.
Z programem tym dotarta do innych miast
Polski. Zarazita ideg miejscowych lideréw i tak
juz zostato.

Wiele razy zaistniata w mediach. Wywiady,
ktorych udzielata petne byty zawsze optymizmu
i przekonania, ze najbardziej mozemy pomac
sami sobie. Nieraz powtarzata: ,Nie masz na
kogo liczy¢? — Licz na siebiel”

Dzieki takiej postawie wiele osob zagu-
bionych w chorobie, znalazto sposdb na zycie

w nowej sytuacji. Na normalne, petne radosci
zycie.

~ Pozostawita po sobie artykuty w ,Ztotym
Srodku” i ,Kuchnie na cztery pory roku”, ktéra
ukazata sie niedawno, a dla wielu z nas
rowniez wspomnienia ze wspolnych zajec,
spotkan, wyjazddéw.

Ta $mier¢ niepotrzebna i przedwczesna
powinna nas zmobilizowaé do wiekszej pracy
nad soba, do nie rezygnowania z wtasnych
marzen i planéw z powodu choroby. Do zycia
bez obaw. Do radosci z kazdej przezytej chwili.
Bo jak méwita Hanka: ,,.Szczesliwym sie bywa.”

Teresa Klups

10-LECIE
STOWARZYSZENIA
CHORYCH NA CHOROBY
REUMATYCZNE

W LESZNIE

Stowarzyszenia chorych na schorzenia
reumatyczne zaczely powstawac w Polsce na
poczatku lat 90. Najstarsze z nich majg juz 15
lat. Sg to Stowarzyszenie Reumatykow i ich
Sympatykdw oraz Stowarzyszenie Mitodych
Chorych na Przewlekte Zapalenie Stawow
w Poznaniu. (red.)

Cierpienie reumatyczne doprowadzito do
podjecia pewnych decyzji — powstajg sto-
warzyszenia, ktére jednoczg, wspierajg, niosg
pomoc.

Uznano za konieczne tgczenie sie chorych
w specjalnych organizacjach, w ktérych mogli-
by sie dzieli¢ wszystkimi sprawami ich doty-
czgcymi, aby znalezé najbardziej korzystne
rozwigzania, pokaza¢ jak wielkie znaczenie
w zyciu chorego na schorzenie reumatyczne
majg rzeczy drobne, ktdre w przypadku zmian
chorobowych narastajg do rangi problemu.

Kazda choroba obniza komfort
powoduje przykre dolegliwosci,

zycia,
narzuca
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ograniczenia, budzi lek. Sg schorzenia, ktére
odbieramy jako szczegdlnie  przykre
i ograniczajgce, nie pozwalajgce realizowac
sie zawodowo i towarzysko.

Wiele osdb wycofuje sie z aktywnego zycia.
Dodatkowym obcigzeniem psychicznym jest
dla chorych poczucie osamotnienia.

Wystarczy tylko chcie¢, a wszystko stanie
sie o wiele fatwiejsze. Trzeba dac sobie
szanse, a takg wtasnie szanse stworzyliSmy
sobie w naszym stowarzyszeniu poprzez
otwarte rozmowy na temat naszych schorzen,
dbajac o liczny udziat i podtrzymywanie
zapatu oraz entuzjazmu zaangazowanych
cztonkdow.

Naszymi gtownymi inicjatorami zatozenia
Stowarzyszenia byly kolezanki: Urszula
Mackowiak i Krystyna Kedziora. By pomagac
sobie wzajemnie, 9 wrzesnia 1997 r. powstat
Komitet Zatozycielski, ktéry to poprzez infor-
macje w radiu ,Elka” i lokalnych mediach
nagfosnit sprawe powstajgcego Stowa-
rzyszenia Chorych na Choroby Reumatyczne.

Po zfozeniu stosownych dokumentéw do
Sadu Wojewddzkiego w Poznaniu w dniu 12
stycznia 1998 r. Stowarzyszenie zostato zare-
jestrowane w Krajowym Rejestrze Sgdowym
pod numerem 00000781444 — uzyskafo
osobowos¢ prawna.

Pierwsze zebranie wyborcze odbyto sie juz
13 lutego 1998 r. Zapoznano sie ze Statutem
i dokonano  wyboru wtadz  Zarzadu
Stowarzyszenia i Komisji Rewizyjnej.

Okres$lono cele i
Szenia poprzez:

dziatalnos¢ Stowarzy-

* Zrzeszanie sie 0sOb z chorobami reumaty-
cznymi.

e Zwigkszanie uczestnictwa w zyciu spo-
tecznym, gospodarczym, zawodowym, kul-
turalnym, turystycznym i sportowym.

e Wyzwalanie inicjatyw o0s6b z chorobami
reumatycznymi w kierunku najwszechstron-
niejszej ich rehabilitacji i leczenia.

* Likwidacje barier psychologiczno-spotecz-
nych.

* Podejmowanie dziatan zmierzajgcych do
integracji os6b niepetnosprawnych w spo-
teczenstwie i wyréwnywanie skutkéw ich
niepetnosprawnosci.

e Pomoc w rehabilitacji o0séb niepetno-
sprawnych w réoznych osrodkach i gabine-
tach zabiegowych.

Poczgwszy od 1998 r. cztonkowie
Stowarzyszenia uczestnicza w na comie-
siecznych spotkaniach w kazdy drugi
czwartek miesigca za wyjgtkiem okresu
urlopowego w miesigcu lipcu.

Zarzad Stowarzyszenia petni cotygodniowe
dyzury w biurze przy ul. Grota-Roweckiego
(Cwicznia Miejska).

Rowniez juz od 1998 r., dzieki staraniom
Zarzadu, organizowane sg coroczne spotkania
wigilijne. W  stowarzyszeniowym gronie:
dzielgc sie optatkiem, Spiewajgc koledy,
zawsze uSmiechniete twarze Swiadczg o tym,
ze spotkania takie pozwalajg przezy¢ duzo
radosnych chwil zachowujgcych sie dfugo
W naszej pamieci.

W okresie 10 lat na naszych zebraniach
goscili lekarze reumatolodzy, internisci, reha-
bilitanci,  przedstawiciele = Powiatowego
Centrum Pomocy Rodzinie. Na zebraniach
zostaliSmy zapoznani m. in. z réznymi meto-
dami leczenia choréb reumatycznych. Odbyty
sie prelekcje na temat odzywiania
w schorzeniach reumatycznych, w nadcisnie-
niu tetniczym i chorobach serca. W ostatnim
czasie goscilismy takze psychologa z pre-
lekcjg; ,Podejscie psychologiczne w choro-
bach przewlektych”.

O
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Wspominamy bardzo istotny problem
sktadania programéw do Miejskiego O$rodka
Pomocy Rodzinie w ramach otwartych
konkursow ofert na realizacje zadan pu-
blicznych miasta Leszna z zakresu pomocy
spotecznej, np. na rehabilitacje ruchowa, kul-
ture, sport i turystyke. Stowarzyszenie skfada
wymagane dokumenty. OtrzymywaliSmy dofi-
nansowanie na rézng dziatalnos¢ i w rdéznych
wysokosciach.

Szczegdlny nacisk ktadziemy na rehabili-
tacje i rekreacje. Poczawszy do 1999 r. przy-
znane Srodki zawsze byly skrzetnie
i prawidtowo wykorzystane. Z rehabilitacji
corocznie korzysta 20-30 oséb — w roznych
gabinetach fizjoterapeutycznych w centrum
leczenia i rehabilitacji ptywalni ,Akwawit”,
Centrum Zdrowia ,MAT”, przychodni rehabili-
tacyjnej przy szpitalu wojewddzkim — gtdwnie
z masazy leczniczych, laseroterapii, magne-
toterapii, krioterapii. Najmfodszy cztonek
Stowarzyszenia korzystat z hipoterapii.
Cztonkowie uczestniczyli w turnusach rehabili-
tacyjnych w  Kofobrzegu, Inowroctawiu,
Swinoujsciu i Ustce.

Duzy procent naszych cztonkow korzysta
z leczenia i doskonatej rehabilitacji
w Poznanskim Osrodku Reumatologicznym
w Sremie.

Rowniez sktadane byty oferty na realizacje
zadan publicznych w dziedzinie edukaciji, kul-
tury i turystyki. Ze Srodkoéw tych organi-
zowaliSmy wyjazdy integracyjne i rdznego
rodzaju wycieczki: majowka w Osiecznej,
,Szlakiem Ziem Piastowskich”, Krakow-
Wadowice-Czorsztyn-Zakopane, Tréjmiasto,
region Karkonoszy, Bieszczady, Swinoujscie-
Miedzyzdroje.

Wycieczki te sg tak zorganizowane, ze
kazdy z naszych chorych jest im w stanie
podota¢. Nie sg one zbyt forsowne, a wrecz
dostosowane i z udogodnieniami dla nas
niepetnosprawnych.

Byty tez wyjazdy edukacyjno-kulturaine
z okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu do
operetki w Poznaniu.

Procz wyjazdéw jest tez i praca w sto-
warzyszeniowym gronie. Podejmowalismy sie

dziatann interwencyjnych dla dobra naszych
cztonkdw: umieszczenie dziecka w sanato-
rium, pomoc w zakupie lekdw i sprzetu reha-
bilitacyjnego, w wyjezdzie na leczenie do
Instytutu Reumatologii w Warszawie.

Od 1999 r. uczestniczymy w spotkaniach
organizacji pozarzgdowych z wtadzami mias-
ta. PracowaliSmy przy organizacji ,Biatej
Soboty” oraz ,Stuzba zdrowia pacjentom -
pacjenci stuzbie zdrowia”. PrezentowaliSmy
swoj dorobek na wystawie w hali ,Trapez”.

BraliSmy udziat w Lokalnym Forum
Organizacji Pozarzadowych na temat:
,DziatalnoS¢  leszczynskich  organizacji
pozarzadowych na rzecz lokalnej spo-
tecznosci”.

W dowdd uznania naszej pracy

w listopadzie 2007 r. prezes Krystyna Kedzio-
ra zostata uhonorowana jako dziatacz organi-
zacji spotecznej tytutem ,Zastuzony dla miasta
Leszna”.

Stowarzyszenie dziata wedtug corocznego
planu pracy uwzgledniajgcego dziatalno$¢
spoteczno-charytatywng oraz sprawy przy-
jemne dla duszy i ciata.

Nasza
czfonkdw.

organizacja liczy ponad 40

Katarzyna Duda

MOJE KOCHANE ZYCIE

Mate sprawy, ktore tworzg zycie.... Az trud-
no uwierzyc¢, ze tyle osob bierze udziat w for-
mowaniu naszego zycia! Mozna by sie zas-
tanawia¢, co jeszcze nas czeka? — ale czy
warto traci¢ czas na rozmys$lanie? Wydaje mi
sie, ze majagc 19 lat przezytam wszystko to,
czego nie doswiadczajg nawet osoby, ktére
sg w podesztym wieku. Od 10 roku zycia
otacza mnie wiele ludzi. To wtasnie w tych
trudnych chwilach poznaje sie prawdziwych
przyjaciot. Mdj los jak dotychczas nie byt dla
mnie taskawy. Co chwile sprawdza moja
wytrzymatos¢ i doswiadcza mnie nowymi doz-
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naniami. Przez 10 lat choroby poznatam co to
jest bdl, cierpienie, Smier¢, mito$¢, a takze
zaufanie.

Zaczeto sie niewinnie. Kiedy miatam 9 lat
zachorowatam na idiopatyczne zapalenie
stawow i lekarz postawit Zle diagnoze. Przez
rok nie bytam w ogdle leczona, a przeciez
liczyt sie kazdy dzien! Po 6 miesigcach
spedzonych w szpitalu pojechatam do domu.
Moje zycie zaczeto sie komplikowa¢. Po
powrocie ze szpitala czekata mnie
przeprowadzka, separacja rodzicéw i w kon-
sekwencji utrata najwazniejszej osoby
w moim zyciu — ojca. Dopiero niedawno
dowiedziatam sig, co bylo prawdziwg przy-
czynag odejscia ojca — moja choroba. Ta na
pozor bfaha sprawa doprowadzita do rozpadu
idealnej i solidnej rodziny.

Przeprowadzka spowodowata zachwianie
mojej rownowagi psychicznej. Czutam sie
niepewnie w nowym otoczeniu. Kiedy mama
zaprowadzita mnie  do psychologa,
posadzitam, ze zwariowatam.

Po dtuzszym czasie zaczetam akceptowaé
decyzje rodzicow. Nie chciatam sie wyrézniaé,
ale faktu, ze jesteSmy niepetng rodzing i tego,
ze jestem chora, nie udato sie¢ dtugo ukryc.
| tak przez kolejne 10 lat jezdzitam do szpitala,
gdzie spedzitam prawie pofowe swego zycia.

Dzisiaj moge Smiafo stwierdzi¢, ze
odwiedzitam chyba wszystkie mozliwe odd-

zialy i to niestety nie z wtasnego wyboru tylko
z koniecznosci.. Mojg ,przygode” ze szpitala-
mi rozpoczeta choroba stawéw i Kkolejno
bytam doswiadczana przez takie choroby jak:
zapalenie trzustki i watroby, zéttaczka, refluks
zotgdkowy, anemia sierpowata, kamica
nerkowa, osteoporoza, zapalenie otrzewnej,
choroba Lesniewskiego-Crohna, a takze guz
jelita grubego. Lekarze juz nie raz zatamywali
rece i nie wiedzieli co robi¢, jak mogg mi
pomac.

Ostatnio ustyszatam, ze to dzieki woli walki
i checi zycia tak naprawde zyje. Przesztam
powazne operacje nie zwigzane z mojg pod-
stawowg chorobg tylko 2z chorobami
.,pobocznymi”’, wywotanymi zapaleniem
stawow. Poznatam wiele oséb zadowolonych
z zycia, wéréd nich byty takze nieuleczalnie
chore. To wtasnie dzigki ich postawie potrafie
stawi¢ czota przeciwnosciom losu. Widziatam
rzeczy, o ktérych nawet bym nie $nifa.
Kazdego dnia doswiadczatam $mierci. Jak
bytam zdrowa myslatam, ze tak naprawde
Smieré dotyka osoby starsze — i tu sie za-
wiodtam. W szpitalu wiek sie nie liczy:
umieraty dzieci, ktérymi sie opiekowatam,
z ktérymi sie bawitam, siedziatam przy jednym
stole. Wierze w Boga, ale w takich wtasnie
momentach rozmy$latam, jak moze pozwalac
na $mier¢ dzieci, ktére jeszcze niczego nie
przezyty i nie zaznajg uroku zycia rodzinnego.

Dzisiaj, bedgc dorosta, czuje sie
szczesliwa. Poznatam wspaniatego mez-
czyzne, znalaztam kontakt z rodzing, wspdlny
jezyk z ojcem i z satysfakcja moge
powiedzie¢, ze to wiasnie dla takich momen-
tow w zyciu warto zyc.

Osoby w moim wieku czesto spogladajg na
zycie przez pryzmat dyskotek i dobrej
zabawy. Przez chorobe musiatam przerwac
nauke w szkole i powtarzaé klase. Ucze sie
z osobami mtodszymi o rok, cho¢ czasem
obserwujac ich zachowanie, czuje sie jakbym
byta od nich starsza przynajmniej o 20 lat.

Dla osoby, ktdéra czyta moje wyznanie,
moze wydawacC sie Smieszne, ale mnie to
czasami przeraza. Uporanie sie ze szkofa,
chorobg i problemami rodzinnymi zajeto mi
wiele czasu, tak naprawde zbyt wiele.
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PROFILE

Mysle, ze najpiekniejsze lata dziecinstwa —
ktérego nie zdgzytam w petni przezy¢ — i te-
razniejszos¢ sg naznaczone pietnem choroby.
Mimo ze jestem zdrowa, nie potrafie, a moze
po prostu nie mam sity zyé tak jak moi
rowiednicy. Meczg mnie zabawy w ttumie
ludzi, ktérych nie znam.

Uwazam, ze kazdy cztowiek od narodzin
do Smierci ma w niebie utozony plan catego
zycia. Ten harmonogram moze zostac
zaktocony przez rozne czynniki niezalezne od
nas. | to wtasnie choroba moje zycie przewro-
cita do gory nogami. Opinia niedouczonego
lekarza zniszczyta mi mozliwosS¢ przezycia
radosnego dziecinstwa. Czasami rzeczy,
ktére wydaja sie dla nas mafo wazne stajg sie
najcenniejsze.

Kiedy$ ustyszatam bardzo madre stowa i to
dzieki nim wierze w to, ze mam duzo sity na
pokonanie przeciwnosci losu. Pani psycholog
w chwili mojego zatamania powiedziata, ze:
-kazdy cztowiek posiada duze poktady sity
w sobie, jezeli jeden taki poktad sie wyczer-
pie, odnajdujemy kolejny i tak do nieskonczo-
nosci”.

Dzisiaj, piszac tego maila, uSmiecham sie.
Wraz z tym listem zamykam rozdziat
zwigzany z przesztoscig i rozpoczynam zycie
od nowa. Chce zapomnie¢ o wszystkich
przykrosciach i cierpieniach. Zachowam jed-
nak w najgtebszym miejscu mojego serca
osoby, ktore zostawity swoje rodziny i odeszly
z tego Swiata, a takze te, ktore zyjg i walczg
tak jak ja. Wierze w to, ze damy rade.

26 grudnia byty moje urodziny i Swieta.
Spedzitam je z osobami bliskimi mojemu
sercu. Dzieki nim tak naprawde potrafie
pogodziC sie z tym wszystkim i nauczytam sie
zy¢ normalnie bez zadnych ograniczen.
Odzyskatam rodzine, ciesze sie dobrym
samopoczuciem i staram sie pomagac¢ innym
tak jak tylko potrafie.

W przysztosci chciatabym zostaé lekarzem,
a do tego czasu zamierzam zyé tak jak
dotychczas, a moze i jeszcze lepiej. Nic nie
moge wiecej powiedzie¢, bo z doswiadczenia
wiem, ze zycie lubi ptatac figle.

KONKURS O NAGRODE
EDGARA STENE’A 2009

Zapraszamy wszystkich chetnych do
wziecia udzialu w kolejnym europejskim
konkursie Edgara Stene’a. Tematem konkursu
jest zycie z rzadkim schorzeniem reumatycz-
nym takim jak np.: twardzina, toczen.

Prace o objetosci 2 stron maszynopisu
w formie elektronicznej prosimy o przestanie
na adres: reuma@idn.org.pl do 15 stycznia
2009 r.

Istnieje rdwniez mozliwos¢ przestania pracy
na adres:

Zaktad Epidemiologii Chordb Reumatycznych
Instytut Reumatologii

02-637 Warszawa, ul. Spartariska 1

z dopiskiem: Konkurs Stena

Wybrana przez jury najlepsza praca bedzie
reprezentowa¢ Polske w konkursie europej-
skim. Gtéwna wygrana to 2000 EUR i udziat
w kongresie EULAR w Kopenhadze w czerw-
cu 2009 r.

*
* *

ptaki nad ziemig frung
nisko

ptaki tak nisko

gdy petno chmur

idziemy w kftebach
jesiennych lisci
idziemy w rosie

i chtodzie chmur
Sciemnia sie

wiatr w koto pedzi
wiatr pedzi w koto
i drzewa gnie

idziemy w strugach
ziemskiego deszczu
na drugg strone

na drugi brzeg ...

Wiestaw Janusz Mikulski
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W SKROCIE

GOSCIE Z LOTWY

W dniach 1 — 5 maja br. przebywali
w Polsce cztonkowie totewskiego Stowa-
rzyszenia Reumatykow. Byta to wycieczka
krajoznawcza. Na trasie znalazty sie m. in.
Krakow i Warszawa. W Warszawie spotkali sie
przedstawiciele zarzadow stowarzyszen:
totewskiego i polskiego. Na spotkaniu
omowiono dziatalnos$¢ organizacji, wymieniono
doswiadczenie i wstepnie okreslono mozli-
wosci wspotpracy. (red.)

EULAR

W dniach 11 — 14 czerwca 2008 r. odbyt sie
coroczny Kongres EULAR (Europejskiej Ligi
Walki z Reumatyzmem).

Staty Komitet PARE (organizacji chorych)
zapraszat wszystkich uczestnikbw kongresu:
gféwnie reumatologéw i innych profesjona-
listow zdrowia na swoje stoisko. Mozna byfo na
nim wypemi¢ ankiete przygotowana na Swia-
towy Dzien Reumatyzmu oraz obejrze¢ film
przedstawiajgcy zycie o0s6b chorych na
schorzenie reumatyczne. Byty to relacje osob
z Wielkiej Brytanii, Portugalii, Czech i Polski.
Swoja historig podzielity sie: Nina Ortowska z
sopockiego stowarzyszenia ,Endoproteza”
i Elzbieta Bujnowska z olsztynskiego sto-
warzyszenia ,REUMA”.

W ramach Kongresu odbyly sie sesje przez-
naczone dla reprezentantdw stowarzyszen
chorych.

Tematyka sesji dotyczyta tworzenia
zespotdw osob chorych dziatajgcych na rzecz
spotecznosci chorych, wykorzystania danych
do lepszego zrozumienia roznic w opiece
zdrowotnej w Europie, edukacji chorych,
nowoczesnego $wiadczenia ustug medycznych
(m. in. przy wykorzystaniu Internetu), tworzenia
zdrowych relacji w wspotpracy z przemystem,
cigzy i leczenia, partnerstwa w procesie
leczenia. Cztery sesje byly wspdlne dla
chorych i profesjonalistéw zdrowia.

W ostatnim dniu kongresu delegaci wzigli
udziat w warsztatach na temat udziatu chorych

w tworzeniu procedur postepowania w posz-
czegolnych chorobach reumatycznych.

Obrady zakonczyto zapoznanie uczestnikow
sesji PARE z najciekawszymi zagadnieniami
poruszonymi na sesjach reumatologow
i innych profesjonalistow zdrowia.

Przez caty kongres sesjom towarzyszyta
wystawa plakatéw przedstawiajgcych dziatania
stowarzyszen chorych w Europie. (red.)

FESCA

Juz drugi rok dziata Federacja Europejskich
Stowarzyszern Oséb Chorych na Twardzine.
Organizacja zrzesza obecnie 18 stowarzyszen
z 15 krajow. Celem federacji jest reprezen-
towanie chorych na forum Europy.

Organizacja posiada wfasng strone interne-
towag http://www.fesca-scleroderma.eu, gdzie
zaktada sie umieszczanie biezgcych informac;ji
przydatnych dla chorych na sklerodermie.
Strona jest prowadzona w jezyku angielskim.
(red.)

NAPISALI O NAS

Prezes Kota Stowarzyszenia Reumatykow
i ich Sympatykéw w Biatymstoku zostata
uhonorowana tytutem: ,Spoteczna Dusza’.
Tytut ten otrzymujg laureaci konkursu organi-
zowanego przez Urzad Miejski dla organizacji
pozarzadowych. (red.)

Maftgorzata Tugeman (pierwsza z prawej) na
uroczystosci wreczenia dyplomow.
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Osoby, ktére nades$lag rozwigzania wszys-
tkich zadan za rok 2008 wraz z kuponami
zamieszczonymi w ,Ztotym Srodku” do 15
grudnia br., wezmg udziat w losowaniu
bezptatnych prenumerat na rok 2009.

oLl
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Niektore okreslenia majg dwa warianty A lub
B, tzn. jesli 1 np. poziomo wybarates ,B“, to 2
pionowo tez musisz wybrac¢ ,B“, a nie ,A“

Poziomo:

1) A. film z zycia cyrkowcow lub rodzaj
czworokata
B. ptaszcz przeciwdeszczowy

5) A. prawdziwe nazwisko Woltera (albo:
znany jako Wolter)
B. co kto chce: rzezba Rodina, grecki
bdg, uroczy chtop, motyl niepylak

6) Stynna rola Andrzeja Szalawskiego w
,Krzyzakach*

7) A. Richard — maz ,Kleopatry” i Liz Taylor
B. Brigitte — ,| Bdg stworzyt kobiete”

8) A. rezyser Alternatywy 4” i innych
komedii
B. Loda — tancerka, aktorka, piosenkarka
9) w ,Weselu” otrzymat zfoty rég i ... go

zgubit

11) Omar Sharif — grat role tego Doktora

12) Anna — zona ,Czterdziestolatka”

14) u tego doktora w Les$nej Gorze chciatbym
sie leczy¢ .

16) Louis de Funes jako ,Zandarm”

17) z kokonu motyla

18) zdrobniale - imie aktorki, kobiety pracu-
jacej w ,,Czterdziestolatku” lub w tytule ,,...
do domu”

19) Mickey — aktor ,Dziewie¢ i pot’, ,Dzika
orchidea”

Pionowo:

2) A. Janek — bohater ,Siekierezady”
B. wodospad z Marylin Monero

3) Chuck — ,Straznik Teksasu”

4) A. z nig ,Jedziemy autostopem”
B. Franciszek Pieczka jako ,Jancio”

10) kobieta wyksztatcona, uczona

13) Przez niego ,Dziwny jest ten $wiat"

14) Michat — aktor i piosenkarz, uciekt z kina
,Wolnos¢”

15) upat, ale na pewno nie w ,Ostatni dzien
lata” lub w ,Deszczowy lipiec”

Litery w kolorowych kolumnach utworzg
rozwigzanie, przy czym pierwszg kolumne
nalezy uzupetni¢ literami, co rozwigzujgcym
te krzyzéwke nie powinno sprawi¢ kfopotu.

3-wyrazowy o poczgtkowych literach: J. Z. D.
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STOWARZYSZENIA | GRUPY SAMOPOMOCY
CHORYCH REUMATYCZNYCH

Biatystok
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykéw

Koto w Biatymstoku
15-276 Biatystok

ul. M.Curie-Sktodowskiej 24A
0-85-74-68-240

Bydgoszcz
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykéw

Koto w Bydgoszczy
85-020 Bydgoszcz

ul. Konarskiego 1/3
0-52-349-79-13 w. 255
czwartki 11:00 — 14:00

Dabrowa Gdrnicza
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykéw ,SOMA®
41-300 Dgbrowa Goérnicza
ul. Okrzei 8
0-32-764-03-79

Elblag
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Kofo w Elblggu

ul. LeSmiana 5/18
82-300 Elblag

Tel. 0-55-232-13-07

Gryféw Slaski
Stowarzyszenie
~AEUMAGRYF"
59-620 Gryfow Slgski
ul. Rzeczna 24

Kamienna Gora
Stowarzyszenie na Rzecz
Chorych Oddziatu
Reumatologii ,REKRIO"
58-401 Kamienna Goéra
ul. J. Korczaka 1
0-75-746-25-70

Kielce

Stowarzyszenie
Reumatykéw

i Sympatykdéw ,Arnika“
25-310 Kielce

ul. Kosciuszki 25 pok. 5
0-607-031-869

Krakéw

Stowarzyszenie Chorych
na Reumatyzm

30-119 Krakow

Al. Focha 33
0-12-427-30-59

Leszno

Stowarzyszenie Chorych
na Choroby Reumatyczne
64-100 Leszno,

ul. Grota-Roweckiego
Cwicznia

kom. 0-601-81-81-38

Lublin
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Kotfo w Lublinie
20-954 Lublin

ul. Jaczewskiego 8
0-81-72-44-135

Olsztyn

Olsztynskie Stowarzyszenie
Chorych Reumatycznie
10-684 Olsztyn

ul. Orfowicza 27
0-89-542-83-65,

Olsztyn
Stowarzyszenie
Chorych ,Reuma”
10-684 Olsztyn,
ul. Orfowicza 27
0-663-181-382

7
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Opole

Opolskie Stowarzyszenie
Chorych Na Reumatyzm
»Milenium®

45-403 Opole

ul. Gérna 30A
0-77-458-12-26

Poznan

Stowarzyszenie Miodych
Chorych na Przewlekte
Zapalenie Stawow
60-261 Poznan

ul. Chociszewskiego 56
0-61-867-20-67

Sopot

Stowarzyszenie Pomocy
Wzajemnej ,Endoproteza“
81-967 Sopot

ul. Grunwaldzka 1/3
0-58-345-71-11

Szczecin
Stowarzyszenie
Reumatykow

i ich Sympatykow

Kofo w Szczecinie

ul. Arkoniska 17-18
71-470 Szczecin
0-91-488-96-51

pon., ér., pt. 15:00 —18:00

Srem
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykéw
Koto w Sremie
63-100 Srem

ul. Mickiewicza 95
0-61-26-36-273

Warszawa
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Zarzad Gtowny:
0-22-844-66-33
poniedziatki 14:00 — 15:00
kom. 0-664-630-125

Kofo w Warszawie
02-627 Warszawa

ul. Spartanska 1
poniedziatki i czwartki
15:00 — 16:00

Warszawa
Ogodlnopolskie
Stowarzyszenie Mfodych
z Zapalnymi Chorobami
Tkanki kacznej

»~3majmy sie razem*

ul. Bednarska 2/4
00-310 Warszawa

tel. 0-502-387-971

Wroctaw

Stowarzyszenie na Rzecz
Reumatologii Dzieciecej
50-043 Wroctaw

Plac 1 Maja 8
0-71-341-00-00 w. 245

Wroctaw
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Koto we Wroctawiu
50-539 Wroctaw
ul. Jabteczna 20/4
0-71-783-85-06

Wroctaw
Stowarzyszenie Chorych
na ZZSK i osdb ich
wspierajgcych

51-676 Wroctaw
Kasprzaka 23/2

kom. 0-506-77-91-84
kom. 0-604-27-56-17

Zbaszyn
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow

Koto ,WAMO"

tel. kom. 0-696-99-26-55
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