h - magazyn chorych
g 7 reumatycznych

* Orzeczenie
0 hiepetnosprawnosci

* Moja rzadka choroba

cena 4,50zt
3,60zt dla cztonkow

ISSN
1643-9430



Rok 2009 stat sie rokiem szczegolnym.
Niby niczym nie rézni sie od innych, ale
poprzez obchodzone rocznice: 30-lecie pierw-
szej pielgrzymki do Ojczyzny papieza Jana
Pawtfa Il i 20-lecie pierwszych demokraty-
cznych wyboréw parlamentarnych, sktania do
refleksiji.

Dla wielu z nas obok przezywania rzeczy
wielkich, pozostajgcych na zawsze w pamiegci,
to takze okres poczatku choroby, diagnozy,
rodzgcych sie problemdéw, watpliwosci, utraty
nadziei.

| to wszystko w cieniu wielkich wydarzen.
Czas ten rodzi wspomnienia. Pozwala na pod-
sumowanie swoich wtasnych drobnych wygra-
nych w zyciu z choroba.

Na ile choroba zmienita moje zycie? Jakie
byto ono przed chorobg? Co choroba wniosta
w codzienno$c¢, a co odebrata?

Gdzie bym byta dzisiaj gdyby nie choroba?
Czy jeszcze miatabym czas na codzienne ra-
dosci?

Na te pytania kazdy musi odpowiedzieC
sobie sam.

Oprécz tego w tym roku Swiatowy Dzieri
Reumatyzmu przebiega pod hastem ,Pra-
cujmy razem”. Celem tego hasta jest spoj-
rzenie na problem pracy: samych chorych,
profesjonalistow zdrowia i pracodawcéw;
uswiadomienie sobie samym roli pracy w na-
szym zyciu; mozliwosci decydowania o swojej
karierze.

Tak, karierze! Kazda praca, ktéra daje sa-
tysfakcje, pozwala na zrobienie kariery. Nie
musi to by¢ wysokie stanowisko, ale zad-

owolenie z tego, co sie robi; poczucie wiasnej
przydatnosci. Moze to by¢ nawet praca
spoteczna dajgca pomoc osobom jej potrzebu-

jacym.

To kazdy z nas musi samodzielnie podjac
decyzje co dalej. Pozosta¢ w pracy zawodo-
wej, czy przejs¢ na rente.

Kazda decyzja musi byé przemyslana, bo
niesie ze sobg konsekwencje.

Podjecie kazdej decyzji w przypadku cho-
rob reumatycznych jest o tyle trudne, ze nikt,
nawet dos$wiadczony reumatolog, nie jest
w stanie okresli¢ przebiegu choroby.

Stan zdrowia, mimo choroby, w duzej
mierze zalezy od nas samych.

Choroba jest wyzwaniem, ale jednoczes$nie
bywa nauczycielem. Poprzez poznanie uczy
nas co jest dla nas dobre, a co zfe.

Ograniczenia sprawiane przez chorobe
wymuszajg na nas prozdrowotne zachowania:
wtasciwe relacje pomiedzy pracga a wypo-
czynkiem, odpowiednie nawyki zywieniowe,
znajdowanie radosci w kazdej chwili.

Czasem, gdy przypominamy sobie poczatki
choroby, uémiech budzi nasza niska Swiado-
mos¢ i powolne zdobywanie wiedzy na temat
choroby, dojrzewanie do mysli, ze bunt prze-
ciwko chorobie moze tylko nam zaszkodzié.

Warto dzisiaj spojrze¢ sobie w oczy, majgc
w perspektywie caty staz choroby, i powie-
dzie¢ sobie ile udato mi sie osiggnac.
Powiedzie¢ sobie jasno, jak bardzo kocha sie
zycie, chociaz ono nawet nie prébuje nas
rozpieszczac i jak bardzo kocha sie siebie
samego.

Bo jak mozna nie kocha¢ kogos, kto nie
poddaje sie chorobie, kto nie rezygnuje ze
swoich pasiji, a jezeli juz musi — to znajduje
nowe.

Kazdy z nas jest wart bezinteresownej
mitosci jedynie za to, ze jest!

Jolanta Grygielska
Stowarzyszenie Reumatykdw i ich
Sympatykéw
http://reuma.idn.org.pl

e-mail: reuma@idn.org.pl

()



W NUMERZE: (Zi0TVCR0DER

st. 4 Borelioza — choroba str. 22 Miedzy stowami
przenoszona przez kleszcze Zaza Wilczewska

dr mad. Ewa Stanistawska-Biernat . .o
str. 22 Jesien zycia

Ryszard Rumas

st 6 Recepta na udany

partnerski zwigzek red. Jerzy Kaleta
Jolanta Grygielska str. 23 Krzyzéwka
str. 8 Czy warto mie¢ orzeczenie str. 23 Metamorfoza skrécona

0 niepetnosprawnosci?

Czecs 1
G, 9 Ankieta z okazji Swiatowego
Dnia Reumatyzmu

Wydawca:

Stowarzyszenie Reumatykow

i ich Sympatykéw przy wspoipracy
Instytutu Reumatologii

str. 12 Doznawanie bélu w Warszawie

Jolanta Grygielska Rada programowa:

’ . . prof. dr hab. med. Stanistaw Luft

str. 13 ,,0Osteogym — szwajcarski prof. dr hab. med. Anna Romicka

program profilaktyki gr med. BEIi_bieta '\Eynl“l(a? _

r socj. Bozena Moskalewicz
OSteoporozy mgr Jolanta Grygielska
Redaktor:

Jolanta Grygielska
Projekt logo: Marek Happach

str. 16 ,,Przyjaciel” bol CP)'ZV9°‘°""'?‘“ie °:,9 d’“k“;f g
. pracowanie graficzne, skiad.
Violetta £odyga KANN-PRESS, tel. 615 51 64

str. 177 Moja rzadka choroba Druk:

Zaktad Poligraficzny Jerzy Kink
04-837 W-wa, ul. Gierdawska 4

str. 17 Konkurs o nagrode Edgara tel. 6157271, 615 74 53

Stene’a 2010 Adres redakciji:

02-637 Warszawa, Spartanska 1

tel. (022) 844 42 41 w. 352

Adres do korespondencji:
Redakcja magazynu ZEOTY SRODEK
02-637 Warszawa, ul. Spartanska 1

Emmi Mybhénen

str. 20 ,,Swiat w dioniach”

Zastrzegamy sobie prawo do adiustacji, skrétéw

str. 20 ,,Wolski piknik” oraz zmian tytutéw. . ,
Redakcja nie odpowiada za tre$¢ ogtoszen.
str. 20 Kongres EULAR . ~ <
str. 21 Lotewska wyprawa ,Ztoty Srodek* do nabycia w stowarzyszeniach
do Polski i w prenumeracie. Prenumerata 18 zt obejmuje 4
kolejne numery. Wptaty na konto Stowarzyszenia
str. 21 Wybory do Parlamentu Reumatykéw i ich Sympatykéw w PKO BP S.A. IX
Europejskiego O/Warszawa nr 36 1020 1097 0000 7902 0105 9500.
W numerze zostaty wykorzystane rysunki pacjentow -
str. 22 Mian rok dzieci i mfodziezy, ucznidw szkoty dziatajacej przy
. . . Klinice Wieku Rozwojowego I. R. w Warszawie -
str. 22 Rejestracja Federacji bardzo dzigkujemy.
w Brukseli \ /




NAUKA

dr mad. Ewa Stanistawska-Biernat
Klinika Reumatologii, Instytut Reumatologii
w Warszawie

BORELIOZA - CHOROBA
PRZENOSZONA PRZEZ
KLESZCZE

Borelioza jest najczesciej wystepujaca
u ludzi chorobg przenoszong przez kleszcze.
Pierwsze przypadki choroby wystgpity w la-
tach 70-ych u dzieci w miasteczku Lyme
w stanie Connecticut w USA. W zwigzku
z dociekliwo$cig jednej z matek chorego
dziecka, nietypowymi objawami zainteresowat
sie Stanowy Departament Zdrowia. Dzieki
kilkuletnim badaniom udato sie lepiej poznac¢
chorobe i udowodni¢, ze jest wywotywana
przez bakterie — kretki Borrelia przenoszone
przez kleszcze. Zywicielem posrednim sg
drobne gryzonie (najczesciej myszy)i zwierzy-
na ptowa. Do infekcji u cztowieka dochodzi
poprzez uktucie kleszcza — kretki obecne
w slinie kleszcza przechodzg do skory i krwio-

biegu osoby zakazonej. Stwierdzono, ze im
dtuzej kleszcz jest przytwierdzony do skory,
tym wieksze jest prawdopodobienstwo
zakazenia. Poczgtkowo choroba nie byta
dostatecznie czesto rozpoznawana. Obecnie
bywa, ze chorobe rozpoznaje sie wytgcznie na
podstawie stwierdzenia obecnosci przeciwciat
przeciwko Borrelia przy braku ewidentnych
objawdéw choroby. Na forach internetowych
mozna znalez¢ informacje, ktére nie zawsze
sg prawdziwe, siejg strach i powodujg, ze

osoby z obecno$ciag przeciwciat domagajg sie
od lekarzy leczenia tych przeciwciat, a nie
objawow.

Objawy choroby

W okresie wczesnym, kilka dni do kilku
tygodni po infekcji,wystepuje bardzo charak-
terystyczna zmiana skoérna — rumien wedruja-
cy (erythema migrans). W miejscu uktucia
przez kleszcza pojawia sie plamka, a wokot
niej zaczerwienienie (rumien) ktére z czasem
rozszerza sie, pozostawiajgc w $rodku prze-
jadnienie. Jego minimalna $rednica wynosi
5 cm, najczesciej kilkanascie i wiecej cen-
tymetréw. Rumieniowi moga towarzyszyé
objawy podobne do grypy — goraczka, bdle
glowy, miesni i stawdw, powiekszenie weztow
chtonnych.

Nie leczony rumien wedrujgcy po pewnym
czasie ustepuje samoistnie, a u chorego mogag
wystgpic¢ objawy ze strony uktadu krgzenia i ze
strony uktadu nerwowego np. zapalenie nerwu
twarzowego, zapalenie opon mdzgowo-rdze-
niowych.

W pdéznym okresie choroby, zwykle ponad
3 miesigce od zakazenia u czesci chorych
wystepuje zapalenie stawow. Najczesciej
dotyczy ono stawdw kolanowych i ma charak-
ter nawracajgcy. Wysiek w stawie utrzymuje
sie przez kilka dni, tygodni. Po pewnym czasie
nawraca lub pojawia sie w innym stawie.
U niewielkiego odsetka chorych zapalenie
stawéw ma charakter przewlekty, dotyczy
wielu stawdéw. W pdéznym okresie choroby
moze wystgpi¢ takze zanikowe zapalenie
skory, ale takze zaburzenia koncentracji,
uwagi, pamieci, bole gfowy, depresja, zabu-
rzenia snu, zespot przewlektego zmeczenia.

Mimo prawidtowego leczenia u niektorych
pacjentéw przez wiele lat utrzymujg sie bdle
stawow, mieéni, bole gtowy, zaburzenia snu
i pamieci. Zespot tych objawow bywa nazy-
wany zespotem po chorobie Lyme (post Lyme
syndrome) — sugeruje sie, ze czesciej
wystepuje on u 0s0b, u ktdrych leczenie anty-
biotykiem wdrozono z opOznieniem. Nie
stwierdzono jednak korelacji miedzy pozio-
mem i czasem utrzymywania sie przeciwciat
w surowicy, a czestoscig wystepowania w/w
objawow
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Rozpoznanie

Rumien wedrujacy jest na tyle charak-
terystyczny, ze na podstawie jego obecnosci
(nawet jesdli pacjent nie pamieta o uktuciu
przez kleszcza) mozna postawi¢ rozpoznanie
— powinien to zrobi¢ lekarz rodzinny lub der-
matolog i poda¢ doustnie antybiotyki.

W  pdzniejszych  okresach  choroby
konieczne jest potwierdzenie rozpoznania
przez oznaczenie przeciwciat przeciw kretkowi
Borrelia w surowicy, ptynie stawowym lub
mozgowo-rdzeniowym. Ich obecnos¢ Swiad-
czy posrednio o infekcji. Kretki Borrelia sg
bardzo trudne w hodowli i dlatego najczesciej
nie mozna stwierdzi¢ bezposrednio ich obec-
nosci np. we krwi. We wczesnym okresie
choroby wystepujg przeciwciata w klasie IgM,
w poznym — klasy IgG. W péznym etapie
choroby proces diagnostyki i leczenia wymaga
specjalistycznej wiedzy i powinien byc¢
prowadzony przez doswiadczonego reuma-
tologa Ilub neurologa, ktory zadecyduje

o koniecznos$ci wtgczenia antybiotyku, jego
postaci i dawki.

f

Przeciwciata przeciw Borrelia po przebytej
infekcji utrzymuja sie latami. Wsrdd pacjentdw,
ktorzy przebyli prawidtowo leczone zapalenie
stawdw zwigzane z boreliozg po 10-20 latach
az u 67% oso6b stwierdzono w surowicy obec-
nos¢ przeciwciat przeciw Borrelia, mimo braku
objawéw klinicznych. W niektorych regionach
stwierdza sie obecnosc¢ przeciwciat u kilkunas-
tu procent populacji. Rozpoznanie pdznej
boreliozy powinno by¢ wiec oparte na wnikli-
wej ocenie wywiadu, stanu klinicznego
w potgczeniu z analizg badan immunolo-
gicznych.

Leczenie

Borelioza w kazdym okresie wymaga anty-
biotykoterapii. Najczesciej stosuje sie antybio-
tyki doustnie: Doksycykline lub Amoksycylline.
Zastosowanie antybiotykoterapii we wczesnej
fazie choroby zapobiega wystgpieniu objawéw
okresu poéznego. W niektérych chorych
konieczne jest podanie antybiotykdéw dozylnie.
Leczenie boreliozy antybiotykiem trwa od
2 tygodni w okresie rumienia wedrujgcego do
1-2 miesiecy w okresie pdzniejszym i nie ma
dostatecznych naukowych dowodow na to, ze
dtuzsza antybiotykoterapia jest korzystna.

Profilaktyka

Zapobieganie chorobie z Lyme polega na
unikaniu uktucia przez kleszcze — noszenie
w lesie czapki, odpowiedniej odziezy i obu-
wia, stosowanie rapelentéw. Po wycieczce do
lasu konieczne jest doktadne obejrzenie catej
skory, tacznie ze skoérag gtowy. Kleszcz w po-
staci larwalnej jest wielkoSci ziarnka piasku.
Tylko w wyniku dtugotrwatego przyczepienia
do skory (ponad 24 godziny) dochodzi do
infekcji, dlatego kleszcz przytwierdzony do
skory powinien by¢ natychmiast usuniety,
najlepiej przy pomocy pesety, a miejsce to
zdezynfekowane np. spirytusem. Nie nalezy
kleszcza smarowaé ttuszczem, by sam sie
odczepit. Usuniecie kleszcza nie wymaga
pomocy lekarza. Po uktuciu przez kleszcza
konieczna jest obserwacja, czy w ciggu kilku
tygodni nie wystgpi rumien. Tylko niektdére
kleszcze sg zainfekowane. Nie ma szczepion-
ki przeznaczonej dla ludzi zapobiegajacej

Boreliozie z Lyme.

[ZLOTY/SRODEK)
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Jolanta Grygielska

RECEPTA NA UDANY
PARTNERSKI ZWIAZEK

1.

®

Jak w kazdym zwigzku pozwdl sie
pochwali¢ — jezeli uwazasz, ze partner
chwali Cie za byle co, nie uznawaj, ze
pewnie juz niewiele mozesz. Jezeli part-
ner ma do Ciebie pretensje o byle co,
ustosunkuj sie jasno do tego.

Twdj zwigzek moze by¢ petny i udany, ale
bedzie wymagat wiecej pracy i zrozu-
mienia niz zwigzek bez przewlektej i pro-
wadzgcej do niepetnosprawnosci choroby
jednego z partneréw.

Bedac osobag chorg meczysz sie duzo
szybciej i wymagasz wiecej wypoczynku.
Dlatego tez, jesli chcesz wybrac¢ sie
z partnerem na impreze, wypocznij.

Jezeli Twaoj partner zaproponuje Ci drinka
akurat wtedy, kiedy przyjmujesz leki, przy
ktorych wykluczona jest nawet lampka
wina, pomys$l, ze jezeli zapomniat, to nie
traktuje Cie jako osoby chore;j.

Pozwdl partnerowi byé pomocnym we
wszystkich pracach wymagajacych sity
(np. przyniesienie zakupow), wysitku (np.
posprzatanie mieszkania), sprawnosci
manualnej (np. obieranie ziemniakéw),
pracach na wysokos$ci i na poziomie
podtogi. Wtasciwy do mozliwosci podziat
prac domowych pozwoli Wam sie cieszy¢
codziennoscia.

Jezeli partner pyta: ,Czy moge poméc?” —
od razu pozwdl. Jezeli nie pyta, powiedz
jasno jakiej pomocy potrzebujesz.

Jezeli chorujesz na rzs i masz rano szty-
wnos$¢ poranng, ktdra utrzymuje sie nawet
przez kilka godzin, mozesz mie¢ problem
ze wszystkim: z ubraniem sie, umyciem,
przygotowaniem $niadania. Jezeli Twoj
partner tego nie zauwaza to dlatego, ze
nie moze pomaoc.

Zgodnie z zasada: ,Co jest dobre dla
osoby niepetnosprawnej, jest dobre dla

10.

11.

kazdego z nas” przy wszelkich zakupach
wyposazenia mieszkania i urzadzen tech-
nicznych postaw na swoim. Sprzet spra-
wiajgcy trudnosci w uzytkowaniu zwieksza
poczucie niepetnosprawnosci.

To samo dotyczy zakupu samochodu.
Nigdy nie decyduj sie na samochdd
0 niskim zawieszeniu i tylko z przednimi
drzwiami. Jezeli samochodem tym ma
jezdzi¢ jako kierowca osoba chora, bedzie
konieczne  wyposazenie  dodatkowe
utatwiajgce kierowanie przy zmianach
w stawach.

Twdj partner nie musi rezygnowaé ze
swoich zainteresowan. Musisz by¢ pewna,
ze zainteresowania partnera to nie uciecz-
ka i ze sg one korzystne dla Waszego
zwigzku.

Wspdlne wyijscia i wyjazdy organizuj tak,
abyscie razem mogli sie cieszy¢ wolnym
czasem. Wystarczy zazwyczaj wspdlnie
nauczy¢ sie zwyktych pomocnych zacho-
wan, aby nie zauwazaé niepetnosprawno-
Sci: wsiadanie i wysiadanie z pocigagu,
tédki itp. Pamietaj, ze nawet wycigg
krzesetkowy zostaje zatrzymany, gdy sie
zgtosi niepetnosprawno$¢ uzytkownika.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Idgc na tance, ustal wczeéniej, czy nie
boisz sie tanczy¢ z kim$ obcym.

Sama choroba jak i stale przyjmowane
leki mogg powodowaé¢ wahania nastroju,
gtdbwnie wpadanie w stany przeddepre-
syjne. Pozwdl partnerowi stale przeko-
nywac Ciebie o jego uczuciach.

Jezeli widzisz, ze partner nie jest w stanie
czegos pojaé, w odpowiedniej chwili bez
pospiechu i w dobrej atmosferze wyjasnij.

Niech Cie nie dziwig zmiany kondycyjne
nawet w bardzo krétkim okresie — jednego
dnia mozesz ,goéry przenosi¢”, drugiego
nie jeste$ w stanie ,rekg i noga ruszyc”.
Wyjasnij to partnerowi.

Nie zapominaj, ze jeste$ osobg chorg.
Przypomnij partnerowi, aby nie zostawiat
petnego czajnika, kiedy wychodzi z domu.
Inaczej samodzielnie nie zrobisz sobie
herbaty. Zwr6¢ mu uwage, aby nie
dokrecat mocno stoika z dzemem. Bez
niego nie bedzie mozliwe jego ponowne
otwarcie itp.

Nie pozwdl sobie zalegng¢ w tézku — to
poczatek konca sprawnosci.

Niech Cie =zaniepokoi kazdy przejaw
przestania dbania o siebie — moze to by¢
przejaw niemocy czy depresji. Badz
wdzieczna partnerowi, jezeli zwrdci na to
uwage. Konieczna jest wtedy pomoc
osoby trzeciej, najlepiej psychoterapeuty.
Zyjac razem, nie zawsze jesteSmy
w stanie sobie pomadc.

Jezeli partner kupuje Ci co$ do ubrania,
musi pamietaC, ze masz ograniczenia
zwigzane z postepem choroby. Rzeczy
obciste, zapinane na mate guziki, haftki
moga sprawiaé trudnosci. Co do zakupu
butéw — niezbedna jest Twoja obecnos¢ —
jezeli partner towarzyszy Ci w zakupach,
musi uzbroi¢ sie w cierpliwos¢ — zakup
odpowiedniego obuwia przy zmianach
w stopach to ogromna sztuka.

Jezeli jedziecie razem $rodkiem komu-
nikacji publicznej i nie ma wolnego miejs-
ca do siedzenia, popro$ sama 0 miejsce
lub pozwdl na to partnerowi.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Pamietaj, ze chodzgc razem pod reke,
ufatwiasz chodzenie sobie (ramie partnera
dziata na podobnej zasadzie jak kula
tokciowa), a wiec mozecie dojs¢ dalej.
Jezeli wczeséniej lubiliScie razem jezdzic¢
na rowerach, a teraz moze to by¢ niebez-
pieczne dla Ciebie (wsiadanie i zsiadanie
z roweru), zastanowcie sie nad zakupem
roweru trojkotowego.

Pamietaj! Choroba to nie kalectwo! To
tylko zmiana stylu zycia.

Jezeli jedziecie samochodem, czescigj
rébcie przerwy na ,rozprostowanie kosci”
— nie powinnas dtugo siedzie¢ i do tego
jeszcze w jednej pozycji — po zbyt dtugiej
jezdzie mozesz mie¢ problem nawet
z wyjsciem z samochodu, nie méwigc
o chodzeniu.

Jezeli macie psa, niebezpieczne moze
okaza¢ sie dla Ciebie ,ciagniecie”.
Niemozliwe moze by¢ rowniez posprza-
tanie po pupilu. Dlatego tez najlepiej
wyprowadzac psa razem.

Jezeli lekarz lub rehabilitant zaleci Ci
uzywanie kuli, rob to. Jezeli nie chcesz
chodzi¢ o kuli, nie miej pretensji do part-
nera, ze robi wszystko, aby$ jej uzywata.
Profesjonalista nie proponuje $rodkow
pomocowych bez powodu — chodzenie
z kulg jest bezpieczniejsze i zmniejsza
nadmierne obcigzenie stawow. Kula musi
by¢é dostosowana do Ciebie przez pro-
fesjonaliste.

Jezeli chcesz przerwaé samowolnie
stosowanie terapii, pozwdl przekonaé sie
partnerowi, aby$ skonsultowata sie
z lekarzem zanim to zrobisz. Przerwanie
leczenia moze okaza¢ sie tragiczne
w skutkach i prowadzi do niekon-
trolowanego uwolnienie postepu choroby.

Jezeli terapia nie przynosi w krétkim okre-
sie oczekiwanych rezultatow, badz cierpli-
wa i pozwdl partnerowi Cie wspierac.
Czesc¢ lekdow osigga efekt terapeutyczny
dopiero po miesigcach stosowania.

Jezeli zaczynasz stosowac restrykcyjne
diety, daj partnerowi mozliwos¢, aby

Q
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odciggna¢ Cie od takiego zamiaru. Moze
sie to skonczy¢ zaostrzeniem choroby.
Przy okazji zastanow sie, dlaczego wpa-
dtas na taki pomyst. Czy nie uwazasz, ze
partner za mato zapewnia Cie, ze sie
podobasz i mu na Tobie zalezy?

30. Nie dopusc¢ do tego, aby choroba staneta
pomiedzy wami. Z chorobg trzeba sie
oswoic¢ i nauczy¢ sie z nig zyc.

31. Jezeli macie dzieci, wprowadz je jak naj-
wczes$niej do pomocy w codziennych
obowigzkach. Nie ograniczaj sobie ucze-
stnictwa w aktywnosciach dzieci, ale
pozwol partnerowi zastgpi¢ sie w zaba-
wach i zajeciach sportowych, ktore dla
Ciebie moga byc¢ niebezpieczne. Dzieci od
samego poczagtku choroby muszg byé
Swiadome zmieniajgcej sie sytuacji w ro-
dzinie, ale nie moga czu¢ sie przez to
uposledzone w stosunku do swoich
kolegow.

32. Warto wiedzie¢, ze dzieci rosngce w obec-
nosci osoby chorej i niepetnosprawnej szy-
bciej doros$lejg i sg bardziej uspotecznione

/////

sg pozbawione dziecinistwa.

33. Przed podjeciem decyzji o posiadaniu
dziecka porozmawiajcie razem z lekarzem
prowadzacym, aby wiasciwie przygotowac
sie do cigzy (poznanie ewentualnych
zagrozen zwigzanych z cigzg, kontrolo-
wane odstawienie lekéw itp.) W przypad-
ku takiej choroby jak np. rzs konieczne
jest Swiadome rodzicielstwo, a wiec
rowniez planowane poczecie potomka.

CZY WARTO MIEC
ORZECZENIE O NIEPEL-
NOSPRAWNOSCI?
CZESC 1

Z przewlekta chorobg tacza sie spore
obcigzenia finansowe. Na poczatku konieczne

jest otrzymanie jak najlepszej opieki medycz-
nej. Natomiast wraz z postepem choroby
nalezy rozwazy¢ wystgpienie o orzeczenie
o stopniu niepetnosprawnosci. Ale czy warto?

Zachowac spokdj i zdrowy rozsgdek

Osrodki pomocy spotecznej udzielajg infor-
macji o prawach osob niepetnosprawnych,
o mozliwej pomocy finansowej ze Srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych (PFRON), dokonujac
oceny zamozno$ci rodziny starajgcej sie
0 zasitek, o sposobach zaopatrzenia w sprzet
rehabilitacyjny i pomocniczy.

Kazdy wymagany do uzyskania pomocy
wniosek powinien by¢ przygotowany grun-
townie, obejmujac opis wszystkich prob-
lemdéw, wystepujacych przy chorym. Nie
nalezy sie zrazac i rezygnowac, bowiem to
kazdy z wtasnego doswiadczenia najlepiej
zna swoje problemy i wie, dlaczego potrzebna
jest mu pomoc ze strony instytucji panstwo-
wych i samorzadowych.

Niezbedna jest stata i Scista wspotpraca
z prowadzgcym leczenie reumatologiem. Na
biezgco oceni on stan zdrowia chorego
i przedstawi konieczne postepowanie w danej
sytuacji. Najlepiej szuka¢ pomocy medycznej
w klinikach specjalistycznych.

Przed ztozeniem wniosku do instytucji
pomocowych nieoceniona jest wczesniejsza
informacja i wymiana doswiadczen z osobami
w podobnej sytuacji np. w stowarzyszeniach

®
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Orzeczenie o niepetnosprawnosci
Za i przeciw

Schorzenia reumatyczne sg przewlekte
i prowadzgce do ograniczenia funkcji
ruchowych. Dla zrekompensowania skutkéw
choroby ustawodawca wprowadzit stopnie
niepetnosprawnosci i wyznaczyt instytucje,
ktore maja o tym orzekac. Dzieciom do lat 16
wydaje sie orzeczenie o niepetnosprawnosci
(bez okreslenia stopnia), a powyzej 16 lat —
orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci.
Prawodawca okreslit 3 stopnie niepetno-
sprawnosci: znaczny, umiarkowany i lekki.
Zwigzane z orzeczeniem przywileje powinny
przynajmniej w czesci zrekompensowac ucia-
zliwosci dnia codziennego, ktérych niepetno-
sprawne dzieci doznajg z powodu choroby.

Przy ciezkim przebiegu choroby mozna
uzyskaé orzeczenie o0 niepetnosprawnosci,
ale nie ma obowigzku o jego wnioskowanie.
Gdy orzeczenie zostanie wydane, musi by¢
przedtuzane co jakis czas, gdyz okres
waznosci zalezy od urzedu, kitory je wydat
i od danego przypadku.

Poprzez wydanie orzeczenia niepetno-
sprawno$¢ jest udokumentowana i opisana.
Dla niektorych chorych jest to dodatkowe
obcigzenie. Wolg oni nie wystepowac o orze-
czenie, niz korzystac z przywilejow jakie daje.
Czes$¢ chorych korzysta z orzeczenia i ma
dobre do$wiadczenia. Wedtug nich, choroba
przy jej ciezkim przebiegu i tak nie jest tajem-
nicg. Dlatego tez nie nalezy rezygnowac
z przywilejow, ktére daje orzeczenie o niepet-
nosprawnosci.

O orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci
moze wystgpi¢ kazdy niezaleznie od jego sta-
tusu zawodowego. Warto o to orzeczenie
wystgpi¢, bedac juz na emeryturze. Przy
szukaniu pracy, orzeczenie 0 nhiepetno-
sprawnosci jest postrzegane przez samych
chorych jako niekorzystne, poniewaz odstra-
sza wielu pracodawcéw. Muszg oni poinfor-
mowacé wspotpracownikdw chorego, ze
przystuguje mu dodatkowy urlop na rehabili-
tacje i bedzie pracowat krécej (przy umi-
arkowanym i znacznym stopniu niepetno-
sprawno$ci), nie musi pracowa¢ w nadgodzi-
nach. Sag firmy i urzedy, ktére przy takiej

samej przydatnosci do pracy, odrzucajg
kandydature inwalidy. W tych przypadkach

orzeczenie 0 niepetnosprawnos$ci moze
przeszkadzag.
Przy rekrutacji na studia orzeczenie

0 niepetnosprawnos$ci przydaje sie, poniewaz
chory otrzymuje miejsce na uczelni w wy-
branej przez siebie miejscowoséci. Studenci
Zz orzeczeniem 0 niepetnosprawnosci majg
takze inne utatwienia.

ANKIETA Z OKAZJI SWIA-
TOWEGO DNIA
REUMATYZMU
,PRACUJMY RAZEM”

Z okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu na stronie
internetowej www.worldarthritisday.org jak co roku
zostala umieszczona ankieta tym razem pod hasfem
“Pracujmy razem”. Ankieta zostafa przygotowana
w trzech réznych wersjach przeznaczonych: dla
chorych na schorzenia reumatyczne, profesjonalistow
zdrowia z nimi pracujgcych i pracodawcow. Ponizej
zamieszczamy ankiete dla chorych. Zastanowienie
sie nad odpowiedziami na ponizsze pytania pozwoli
na ocene waznosci pracy i zachowania wobec
pracodawcy i kolegéw. (red.)

ab = £
v
"

Ankieta dla oséb cierpigcych na choroby
reumatyczne

5. Na jakiego rodzaju schorzenie reumaty-
czne Pan/Pani cierpi? (prosze zaznaczy¢
odpowiednig kratke i / lub okreslic inny

rodzaj choroby reumatyczneyj)
@
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Reumatoidalne zapalenie stawéw

chorobe zwyrodnieniowg stawéw

OO

Zesztywniajgce zapalenie stawow
kregostupa

[ ] Mtodziencze idiopatyczne zapalenie
stawéw

[1 Schorzenie reumatyczne innego rodzaju

6. Jaki jest Pana/Pani status zatrudnienia?
(prosze zaznaczyc¢ odpowiednig/e
kratke/kratki)

[ ] Zatrudniony/a (praca na peten etat, na
pot etatu lub w ramach wolontariatu)

[ ] Bezrobotny/a / emeryt/ka / uczacy/a sie
[ ] Samozatrudnienie

7. Dlaczego praca jest dla Pana/Pani
wazna? (prosze zaznaczyc¢ odpowiednig/e
kratke/kratki)

Wzgledy finansowe
Niezalezno$¢

Poczucie wtasnej wartosci / dobre
samopoczucie

Srodowisko spoteczne

OO Oodg

Praca nie jest dla mnie wazna

8. Czy poinformowat/a Pan/Pani praco-
dawce i/ lub wspoétpracownikéw o swojej
chorobie? (prosze zaznaczy¢ odpowiednig
kratke)

Pracodawca Wspobtpracownicy
[ ] Tak [ ] Tak
[ ] Nie [ ] Nie

Jezeli ,,TAK”, czy pracodawca i / lub
wspotpracownicy wspierajg Pana/Paniag
i sg pomocni? (prosze zaznaczyc¢
odpowiednig kratke, a nastepnie przejs¢ do
pytania 9)

Pracodawca Wspotpracownicy
[ ] Tak [ ] Tak
[ ] Nie [ ] Nie

[] Nie wszyscy /

czasami

Czy powodem wybrania odpowiedzi
»NIE” jest, ze: (prosze zaznaczy¢ kratke,
ktora najlepiej pasuje do Pana/Pani sytuacji,
a nastepnie przejs¢ do pytania 10)

[ ] obawia sie Pan/Pani utraty pracy lub
zwolnienia w pierwszej kolejnosci, przed
innymi?

sadzi Pan/Pani, ze zaszkodzitoby to
Pana/Pani karierze?

obawia sie Pan/Pani dyskryminac;ji?

nie chce Pan/Pani by¢ traktowany/a
inaczej?

O oo o

nie ma to znaczenia

9. Czy w Pana/Pani miejscu pracy i/ lub na
stanowisku pracy dokonano jakichkol-
wiek adaptacji utatwiajgcych Panu/Pani
do niego dostep? (prosze zaznaczyc¢
odpowiednig kratke)

[ ] Tak (jezeli wybrat/a Pan/Pani te kratke,
prosze przejsc¢ do pytania ponizej)

[ ] Nie (jezeli wybrat/a Pan/Pani te kratke,
prosze przejsc¢ do pytania 10)

Jakiego rodzaju adaptacji dokonano
w miejscu pracy / na stanowisku pracy,
by wykonywanie pracy i dostep do
stanowiska pracy byt dla Pana/Pani
tatwiejszy? (prosze zaznaczyc¢ odpowied-
nig/e kratke/kratki)

Adaptacja budynku

Przystosowanie umeblowania do
potrzeb

Udoskonalenie / przystosowanie
rozwigzan technologicznych

Elastyczne godziny pracy

O O do

Mozliwos$¢ pracy w domu

@
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oo 0O 0o oo

[

12.

00O

Myslgc o swoim miejscu pracy / stano-
wisku pracy, prosze oceni¢ wymie-
nione ponizej elementy w kolejnosci od
najwazniejszych do najmniej istotnych.
(prosze ocenic w skali 1-6, gdzie 1
oznacza najwazniejszy, a 6 najmniej istot-
ny element)

tatwy dostep do budynku

Mozliwo$¢ przystosowania mebli do
potrzeb

Udoskonalenie / przystosowanie
rozwigzan technologicznych

Wsparcie ze strony pracodawcow /
wspotpracownikdw

Elastyczne godziny pracy

Mozliwo$¢ pracy w domu

. Prosze wybra¢ te odpowiedz, ktéra

najlepiej opisuje Pana/Pani sytuacije:

Mdj lekarz automatycznie wypisuje mi
zwolnienie, nie pytajgc, czy chciat/a/bym
je dostac

Mo¢j lekarz nie pyta, czy praca jest dla
mnie wazna

Mdj lekarz pyta mnie o prace i aktywnie
wspiera mnie w utrzymywaniu pracy lub
w jak najszybszym powrocie do pracy,
jezeli dokonam takiego wyboru

M¢j lekarz skierowat mnie do fizjoter-
apeuty lub terapeuty zajeciowego

Zadne z powyzszych

Czy jest Pan/Pani przekonany/a, ze
otrzymywana przez Pana/Panig pomoc
lekarska i leczenie (tj. leki i terapie,
w tym fizjoterapia Ilub terapia
zajeciowa) pomagaja Panu/Pani utrzy-
mac¢ zdolnos¢ do pracy? (prosze zaz-
naczy¢ odpowiednig kratke)

Tak
Nie

14.

OO

. Czy kiedykolwiek: (prosze zaznaczyc¢
odpowiednig/e kratke/kratki)

dodwiadczyt/a Pan/Pani dyskryminacji
w pracy z powodu choroby?

ubiegat/a sie Pan/Pani o prace, do ktorej
posiada Pan/Pani kwalifikacje i sgdzi
Pan/Pani, ze nie zostatl/a przyjety/a ze
wzgledu na swoj stan zdrowia?

dodwiadczyt/a Pan/Pani trudnoci
w znalezieniu pracy z powodu choroby?

dodwiadczyt/a Pan/Pani stresu w zwigzku
z obawa przed dyskryminacjg w miejscu
pracy lub w wyniku dyskryminacji

W miejscu pracy?

Jezeli wybrana zostata ktérakolwiek
z powyzszych odpowiedzi, czy uwaza
Pan/Pani, ze dyskryminacja lub trud-
nosci (opisane powyzej), ktérych
Pan/Pani doswiadcza, nasility sie
w zwigzku z trwajgcg aktualnie recesjg?
(prosze zaznaczy¢ odpowiednig kratke)

Tak
Nie
Nie jestem pewien/pewna

@
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Jolanta Grygielska

DOZNAWANIE BOLU

”

Opracowanie na podstawie ,Perceptions of pain
Deborah Padfield, Devi Lewis Publishing 2003.
Ksigzka jest nastepstwem wystaw prac malarskich
na temat bolu autorstwa Deborah Padfield w Galerii
Sheridan Russell, Szpitalu Sw. Tomasza i Kré-
lewskim Kolegium Lekarskim w Londynie. Wystawa
rowniez zostafa zaprezentowana w zarzgdzie firmy
Novartis w Bazylei w Szwajcarii, bedacej strong
wspdltfinansujgca wystawe. Celem projektu byto
przedstaienie bolu na podstawie opiséw 0sob.

Stowem wstepnym
ksiazke opatrzyt prof.
Brian Hurwitz z Kréle-
wskiego Kolegium
w Londynie. Wedtug
niego bdl kieruje ludzi
w rece lekarzy cze-
Sciej niz jakikolwiek
inny objaw. Dos$wiad-
czenie w dziedzinie
bélu jest fundamental-
nym  zagadnieniem
w medycynie. Sygna-
lizujemy bdl w rézny sposob: ciszg, ruchem,
krzykiem, opisem.

Generalnie bdl oznacza zto i nieszczescie.
Bdl jest darem, ktérego nikt nie chce. W pier-
wszym okresie choroby bdl jest waznym
i korzystnym objawem nakazujgcym poszuki-
wanie jego przyczyny.

Doswiadczenia na temat bdlu zajmujg
gldwne miejsce w wiedzy medycznej. Pytania
— Gdzie boli? Jakie to odczucie? Czy sie bal
przesuwa? Czy jest staty? Kiedy bdl byt naj-
gorszy? W jakiej sytuacji bdl moze powrdcic¢?
— zazwyczaj pomagajg w diagnozie poprzez
opis, pokazanie, gest. Ale nie do kazdego bdlu
pasujg te pytania. Czasem bdl trwa wiele
miesiecy (nawet lat) niezaleznie od sposoby
leczenia. Wywotuje stres, ktopoty ze snem,
wptywa na emocje, mysli, zycie spoteczne.

Ponad osiem miesiecy Deborah Padfield,
zawodowa artystka cierpigca z powodu bdlu,

spedzita w Klinice Lecze-
nia Bolu Szpitala $w.
Tomasza w Londynie
wspofpracujac z lecza-
cym bdl dr Charlesem
Pitherem i pacjentami
Kliniki, ktérzy chcieli
podzieli¢ si¢ swoimi do-
Swiadczeniami zwigzany-
mi z bélem.

W oparciu o rozmowy
Z cierpigcymi wykonywata
fotografie, rysunki, ktére nastepnie przedysku-
towata z osobami opowiadajgcymi jej o bdlu.
Fotografie i rysunki byty dopracowywane az
do momentu, gdy podobaty sie zaréwno
artystce, jak i osobie dzielgcej sie przezy-
waniem bolu.

Artystyczna wizualizacja bdlu potaczona
z notatkami oséb cierpigcych jest doskonatg
ilustracjg doznawania cierpienia.

Doznawanie bélu trudne jest do opisania
nie tylko lekarzowi, ale takze osobom
najblizszym. Patrick, cierpigc bol, czut sie,
jakby byt zamkniety w ciemnej przestrzeni.

Wiekszo$¢ pacjentow kliniki, mowigc o bdlu,
taczyto go z ciemnosciag, pustkg, samotnoscia.
Odczucia te byty potgczone z czesto obawg
i utratg kontroli nad swoim organizmem.

,Kiedy cie boli, jeste$ zamkniety w ciemnym
kokonie i cierpisz od tej ciemnosci. Bél =
diabet; diabet = ciemnos¢; ciemnos¢ = bol.” —
opisat swoje doznania Rob.

@
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,OSTEOGYM” — SZWAJ-
CARSKI PROGRAM PROFI-
LAKTYKI OSTEOPOROZY

Artykut opracowany na podstawie materiatow
przygotowanych dla potrzeb programu ,,Osteogym”
realizowanego od 1995 r. przez Szwajcarska Lige
Walki z Reumatyzmem: ,Osteogym — manuel de
prévention de l'ostéoporose”, praca zbiorowa, Zurych
1998 oraz ,Descriptif de maladies rhumatismales —
de l'ostéoporose”, A. Krebs, C. Thiel-Kummer,
B. Buschs, Zurych 2007.

Czym jest osteoporoza®?

Osteoporoza jest chorobg przewlektg
charakteryzujgcg sie powolng utratg masy
kostnej, co zwieksza znaczgco ryzyko ztaman.

Szczegdlnie na nig sg narazone kobiety
w wieku przekwitania, drobnej budowy ciata
i leczone sterydami. Czesciej spotyka sie
wystepowanie osteoporozy u kobiet palgcych
papierosy i naduzywajgcych alkoholu.

Choroba przebiega podstepnie bez
zadnych objawow. Dlatego konieczne jest sto-
sowanie profilaktyki.

Szwajcarska Liga Walki z Reumatyzmem
od 1995 roku prowadzi program ,Osteogym”,
ktérego celem jest ograniczenie zachorowan
na osteoporoze lub spowolnienia jej postepu.

Program obejmuje w szczegdlnosci ¢wicze-
nia fizyczne i zmiany nawykow zywieniowych.

Uczestnicy programu korzystaja z 2 broszur
,0Osteogym — program ¢wiczen” i ,,Osteopo-
roza”, kitére sa przygotowane z myslg
0 uczestnikach programu.

Obecnie 1 kobieta na trzy i 1 mezczyzna na
siedmiu powyzej 50 roku zycia ulegajg
ztamaniom spowodowanym osteoporozg.
Ryzyko ztaman ro$nie wraz z wiekiem i wsrod
osob powyzej 80 roku zycia wynosi 50%.
Wielu chorych nie zdaje sobie sprawy z choro-
by az do momentu ztamania kosci.

Wykry¢ osteoporoze mozna jedynie przez
badanie gestosci koéci (densytometria).

Co jest przyczyng osteoporozy?

Kosciec jest zywa tkanka, ktdra caty czas
sie zmienia. Kazdego roku 10% kosci ulega
wymianie. U dzieci i mtodziezy kosSci rosna,
aby uzyska¢ swojg maksymalng wielko$¢
w przypadku kobiet okofo 15 roku zycia,
a w przypadku mezczyzn — 18.

Moze sie zdarzy¢, ze w okresie rosniecia
kodci nie uksztattujg sie wtasciwie — przyczyng
moze by¢ tu powazna choroba, brak akty-
wnosci fizycznej, uzywki.

Od momentu zatrzymania sie wzrostu co
roku zmniejsza sie gestos¢ kosci w sposob
naturalny. Proces ten przyspiesza u kobiet po
50 roku zycia i u mezczyzn po 55 roku zycia
i osiagga 1 — 2% w skali roku. Tak wiec utrata
masy kostnej jest procesem naturalnym.

Niebezpieczna jest wieksza utrata masy
kostnej niz to wynika z procesow naturalnych.
W medycynie okre$la sie 2 stadia utraty masy
kostnej: osteopenia, gdy gesto$é kosci jest
mniejsza o0 10 — 25% niz naturalna oraz osteo-
poroza, gdy ubytek masy kostnej jest wiekszy
niz 25%.

Spowolnieniu ubytku masy kostnej sprzyja
aktywno$¢ fizyczna, szczegdlnie ta wykony-
wana w pozycji stojgcej, jak np. nordic walk-
ing. Roéwniez polecane jest ptywanie
i ¢wiczenia w wodzie. Najwazniejsze, aby
sport uprawiac regularnie.

Bardzo wazne jest unikanie upadkow.
Szczegdlnie na nie narazeni sg ludzie starsi.
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Mozna zmniejszy¢ ryzyko poprzez m. in.:

*

Wyeliminowanie problemow z widzeniem —
wiasciwe dopasowanie okularéw,

* Unikanie lekéw powodujgcych zachwianie
rownowagi jak leki uspokajajgce i nasenne,

* Zlikwidowanie ,putapek” w mieszkaniu
takich jak niezabezpieczone kable, zawija-
jace sie dywany, Sliskie podtogi, zagracenie
(ma to szczegdlne znaczenie w nocy),

Podstawowym budulcem kosci jest wapn.
Cztowiek powinien dostarcza¢ go swojemu
organizmowi w wyzywieniu przez cate zycie
w odpowiedniej ilosci. Witamina D utatwia
przyswajanie wapnia. Witamina D moze byc¢
dostarczana w pozywieniu natomiast organizm
produkuje witamine D réwniez samodzielnie
wykorzystujac w tym celu promienie stoneczne
pochtaniane przez skore.

Latem wystarczy ,wystawienie na storice”
jedynie twarzy i przedramion przez 20 minut 3
razy w tygodniu.

Profilaktycznie przeciw osteoporozie stosu-
je sie suplementy wapnia i witaminy D. Zazwy-
czaj jednak suplementacje witaminowa przery-
wa sie w okresie letnim, kiedy organizm wy-
twarza w wigkszej ilosci te witamine.

Za leki najbardziej skuteczne w leczeniu
osteoporozy uznaje sie obecnie biofosfoniany.
Sa one dostepne jedynie na recepte’. Leki te
stosuje sie zazwyczaj 1 raz w tygodniu na pot
godziny przed jedzeniem, popijajac je wodg
(nie mineralng) z koniecznoscig zachowania
pozycji wyprostowanej (stojgcej lub siedzgcej)
przez caty okres az do positku. Leczenie to nie
powinno byé przerywane, a jego efekt skon-
trolowany przez badanie densytometryczne
(najlepiej tym samym aparatem).

Tab. 1
Wyszczegdlnienie Liczba Wskaznik | mg/dzien
lle filizanek (100 ml) mleka wypijasz tygodniowo? 17
lle kubkdw jogurtu zjadasz tygodniowo? 17
lle 100 g pojemnikéw sera zjadasz w tygodniu? 13
lle razy w tygodniu zjadasz porcje zéttego sera:
* matg (20 g) 24
* Srednig (30 g) 36
* duzg (50 g) 60
lle razy w tygodniu zjadasz porcje migkkiego sera
(topiony, ple$niowy, twardg):
* matg (20 g) 17
* Srednig (30 g) 25
* duzg (50 g) 43
lle razy w tygodniu jesz Swieze jarzyny (wliczajgc
satfatki i zupy jarzynowe):
* matg (75 Q) 7
* Srednig (150 g) 13
* duzg (250 g) 20
lle kromek chleba zjadasz srednio dziennie? 13
lle kawatkéw mlecznej czekolady zjadasz w tygodniu? 6
lle filizanek zwyktej wody wypijasz dziennie? 9
lle filizanek wody mineralnej wypijasz dziennie? 52
Razem dostarczona dzienna ilo$¢ wapnia:
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13. Przygotowywa¢ o kazdej porze roku

Tab. 2 wartoéciowe desery na bazie jogurtu,
Dzienne zapotrzebowanie na wapn: kefiru, kwasnego mleka.
* miodzies: 1200 - 1500 mg 14. %(Ji(.esc 2 — 3 suszone figi zamiast przekgs-
" dorosli w wieku 25 - 50 fat | 00 Podstawowe zasady éwiczenia:
(kobiety do menopauzy) 9 ; o o
Aby uzyskacC wtasciwy efekt aktywno$ci
* dorosli po 50 r. z. i fizycznej, konieczne jest:
(kobiety od menopauzy) 1000 - 1500 mg . .
1. Regularne c¢wiczenie — przy powolnym

] . zwiekszaniu aktywnos$ci, nie mniej niz
Sprawdz, czy qurywasz dgl_enne zapotrze- 3 razy w tygodniu.
bowanie na wapn — pomnoz liczbe przez o _ . L
wskaznik i wpisz do kolumny mg/dzieri: 2. Czas Cwiczenia — nie mniej niz 20 — 30
(Tab. 1) minut jednorazowo (najbardziej zalecane
jest 45 minut) przy zachowaniu 3 faz

Zalecenia zywieniowe éwiczenia: rozgrzewki, éwiczenia zasa-

Ogdlnie zaleca sie osobom chcgcym
zmniejszy¢ ryzyko ztaman:

1. Co najmniej 3 razy dziennie dostarczac
organizmowi mleko w kazdej postaci.

Pi¢ wode mineralng bogatg w wapn.

Nie pi¢ dziennie wiecej niz pot litra

czarnej kawy czy mocnej herbaty.

4. Ograniczy¢ spozycie alkoholu i coca-
coli.

5. Spozywac warzywa bogate w wapn (naj-
bogatsze: pietruszka, jarmuz, rzezucha).

6. ZapewniaC dostarczenie w pozywieniu
witaminy D (mleko, sery, ryby, zoéttko
jaja).

Wychodzi¢ czesto na Swieze powietrze.
Nie pali¢ tytoniu lub pali¢ mnie;j.

Ograniczy¢ spozywanie soli. Zastgpi¢ ja

przyprawami bogatymi w wapn np.:
pietruszkg, szczypiorkiem.

10. Dorzuci¢ mleka/Smietanki w proszku do
przygotowywanych soséw, zup.

11. Posypac jarzyny, ryz itp. startym zoéttym
serem.

12.

w kazdej postaci — stanowig one kom-
pletne pozywienie.

dnicze i uspokajanie organizmu.

3. Wpytrzymatos¢ - <¢wiczy¢é wszystkie
miesnie, nie zapominajgc o ¢wiczeniach
izometrycznych?.

4. Pozycja — najkorzystniejsza jest pozycja
stojgca.

5. Pora dnia — najpdzniej popotudniu lub wie-
czorem — w nocy organizm musi dobrze
wypoczac.

6. Muskulatura — silne miesnie wzmacniajg
kosciec, najlepsze dla uzyskania
odpowiedniej sity miesni sg ¢wiczenia
oporowe.

7. Rozciggniecie — na zakonczenie ¢éwiczen
konieczne jest rozciggniecie wszystkich
miesni odpowiedzialnych za utrzymanie
poprawnej postawy.

Jes¢ satatki jarzynowe zawierajgce ser

1 W Polsce w przypadku zdiagnozowanej osteo-
porozy, ktéra jest wpisana na liste chordb
przewlektych jest czesciowo odptfatna — lekarz
koniecznie na recepcie musi wpisag litere ,p”

2 wody mineralne maja rozna zawarto$¢ wapnia,
dlatego jezeli pije sie stale takg samg wode
najprosciej zawarto$¢ wapnia do obliczen wzigé
z etykiety np. dla ,Nateczowianki” — 12, dla
~Kryniczanki” — 55, dla ,Jurajskiej” — 7

3 Cwiczenia polegajgce na napinaniu i rozluznianiu
miesni, moga by¢ wykonywane w kazdej pozyciji.

@



PROFILE

Violetta todyga

~-PRZYJACIEL” BOL

Kilka lat z zycia reumatyka

Mam na imie Violetta, jestem mezatka,
mam 3 synow. Choruje na zespot SAPHO_V.
Chciatabym sie podzieli¢ najtrudniejszym,
a zarazem najszczesliwszym okresem walki
z moja choroba.

Mieszkam na zachodzie Polski, w matym
miasteczku.

Przez ponad 15 lat diagnozowano mojg
chorobe. Byt to bardzo trudny czas w moim
zyciu. Pamietam niekonczace sie wizyty u le-
karzy i potworny bdl, ktdry ciagle we mnie
mieszkat, a ja nie mogtam go oswoic¢, byt jak
drapiezne zwierze ciggle gtodne i drapiezne.
Utrudniato mi to zycie.

Pamietam wizyte u reumatologa, statam
i ptakatam, nie mogac sobie poradzic¢
z bélem. Niestety, pani doktor zasugerowata,
ze powinien mnie zbada¢ psychiatra. Bardzo
zabolaty stowa lekarza, ktéry miat mi poméc.
Bytam gotowa w to uwierzy¢, byleby bl
odszedt.

W 1999 roku urodzitam trzeciego synka i to
byt najtrudniejszy czas dla mnie. Z jednej
strony prositam Boga, ze nie chce zy¢ dtuzej,
nie dam rady z tym bdélem, ale patrzac na
synka podejmowatam walke. Eliasz byt
wczesniakiem. Pani doktor prowadzgca synka
powiedziata: ,JesSli da pani rade karmic
dziecko do roku, bedzie zdrowe”. Uwierzytam
w te sfowa, nie miatam sity go trzymac i wiele
razy przewijaé. Patrzytam na u$miechnietg
buzie Eliaszka, czesto ptakatam, nie mogtam
go sama podnies¢, przytuli¢, bdl przenikat cate
moje ciato, nie potrafitam oddycha¢ bez bdlu.
W tym czasie byt zawsze maz i starsi synowie,
widziatam ich pytajgce wystraszone oczy, co
sie z mama dzieje. Do pomocy byta tez rodzi-
na, przyjaciele. Na nich zawsze mogtam li-
czy¢. Mimo bodlu karmitam go do trzynastego
miesigca zycia. Byto ciezko, gdyby nie dzieci
pewnie zrezygnowatabym z walki. Czesto
pytatam Boga: ,Panie jak dtugo jeszcze wy-

trzymam?” W odpowiedzi ustyszatam: ,Do-
Swiadczam tych ktérych kocham”.

W tym czasie przechodzitam badania. Aby
mnie zdiagnozowaé, wykluczano wszystkie
choroby zakazne, SM? i inne. Nadal nie byto
diagnozy. Trudno byto mnie leczyC. Nie
chciatam zgodzi¢ sie na pobyt w szpitalu, bo
przeciez nie mogtam zostawi¢ synka. Z drugiej
strony nie chciatam juz zy¢, bo bdl mnie
wykanczat.

Pewnego dnia spotkatam madrg panig dok-
tor, ktéra powiedziata niewiele, ale pomogto:
»+Albo zostawi pani dzieci na troche, albo na
zawsze”.

Tak trafitam do szpitala.

1 Zapalenie kosci i stawow. Nazwa zespotu jest
tworzg pierwsze litery tacinskich nazw gtéwnych
objawow tej choroby

2 Stwardnienie rozsiane

@
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Po pobycie na oddziale neurologicznym
wrécitam bez diagnozy, ale po raz kolejny
zasugerowano leczenie psychiatryczne. Na-
prawde byto mi wszystko jedno jaka diagnoza,
byle bdl odszedt.

Lekarz ginekolog, ktéry caty czas wspierat
mnie, abym wytrwata w karmieniu dziecka,
przekonywat mnie, ze jestem silna i z catg
pewnoscig zdrowa psychicznie. Argumen-
towat, ze zadna mama majgca depresje nie
walczytaby tak, aby karmi¢ dziecko mimo
ogromnego bolu.

W 2001r. kolejna wizyta. Prof. reumatolog,
wraz z prof. dermatologiem w krotkim czasie
zdiagnozowali mojg chorobe: £ZS .

Od tej chwili zaczeto sie moje nowe zycie
i wtasciwe leczenie. Pojawity sie dni z mniej-
szym bdlem. Wiedziatam juz, na co choruje.

W roku 2005 w Instytucie Reumatologii
dodiagnozowano mnie — zespdt SAPHO. Od
pierwszych objawéw minefo prawie 20 lat.

Wrécito zycie, che¢ do dziatania, wrdcity
marzenia.

Zawsze marzytam, aby mie¢ prawo jazdy.
Prawie sie pogodzitam, ze bdl mi na to nie
pozwoli, ze nie dam rady. Dzieki temu, ze
jestem prawidtowo leczona, wszystkiemu
podofam. Juz nie $nie, ze prowadze samo-
chéd, jestem kierowcag, zdatam egzamin na
prawo jazdy. Mam tysigce niekonczacych sie
pomystow i marzen. Mam rdéwniez hobby:
koronki i hafty i moge to realizowac.

W 2005 roku bytam wspotzatozycielem Kota
przy Stowarzyszeniu Reumatykéw i Ilch Sym-
patykéw. Chce pomagac¢ innym, aby nie
musieli tylu lat czeka¢ na leczenie. Mieszkajac
w matym miasteczku, trudniej niz w duzych
miastach o dostep do specjalisty, o wtasciwe
leczenie, o profilaktyke. Teraz wspdlnie z kole-
zankami przy pomocy lekarzy specjalistow
prowadzimy profilaktyke i pomagamy innym.

Nie pytatam Boga, dlaczego ja jestem
chora, tylko w jakim celu mnie doswiadcza.
Teraz wiem, jestem silniejsza, kocham zycie
mimo bdlu. Tak zaczyna sie prawie kazdy
ranek. Zaprzyjaznitam sie z bélem. Znamy sieg,
czasami udaje nam sie na troche rozstaé, ale

moj bdol mnie lubi i wraca do mnie. Ja go
akceptuje, nie walcze juz z nim. Wiem, ze
z takim przyjacielem jest trudniej, ale wszystko
0 czym marze, jest mozliwe do zrealizowania.

Mam odpowiednie leczenie, lekarza reuma-
tologa w Instytucie, ktéry mnie rozumie, i nie
wysyta do psychiatry.

| chociaz czasami pojawiajg sie chmury,
zawsze staram sie zobaczy¢ stonce.

Emmi Myéhénen (Finlandia)

MOJA RZADKA
CHOROBA?

Pianista zagrat pierwsze dzwieki melodii.
Rozlegt sie delikatny gfos nauczycielki.
Odwrdcitam sie do poreczy. Otworzytam moje
dtonie i delikatnie utozytam na poreczy:

Pierwsza pozycja — demi plié ?....
... and relevé ¥, demi-pointe %...

Rozluznitam sie. Ciato wiedziato co ma
robi¢. Myslami bytam gdzie indzie;.

Unies prawa reke nad gfowe...
....To samo z lewg rekg...

Nagle skéra odmowita postuszenstwa, ruch
zatrzymat sie w pozycji drugiej. Nagte miejs-
cowe napiecie byto niespodziankg. Czutam, ze
wybrzuszenie zeber staje sie widoczne, gdy
skora zaciska sie wokot nich. Moja lewa strona
mogta zrobi¢ jedynie potowe tego co robita
prawa.

Trzecia pozycja demi plié...

1 kuszczycowe zapalenie stawdw

2 Zwycieska praca w europejskim Konkursie o na-
grode Edgara Stene’a

3 Lekkie ugiecie kolan

4 Uniesienie

5 Poétpointy — w balecie stanie na palcach, ale nie na

samych ich czubkach
(7)
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Skora wokét mojej kostki nie pozwalata na
ruch. Zacisneta sie mocniej niz tydzien temu.
W lustrze mogtam zobaczy¢ wszystkich
z ogromng tatwoscig wykonujgcych ruch, gdy
ja w tym momencie bytam bliska rozpaczy. To
nie checi, ktére stracitam. Tracitam coraz
wiecej mozliwosci wykonywania ruchdw, byto
wiec cudem, ze cokolwiek jeszcze tutaj
robitam. Nigdy nie bede baletnica.

Spodziewatam sie powaznej rozmowy ze
specjalista i podjecia waznych decyzji. Czy
wyprébowac nowy lek czy nie? Czy pozwoli¢
zaciskajgcej sie skorze ogranicza¢ moje
codzienne zycie czy zmierzy¢ @ sie
z powaznymi skutkami ubocznymi przyj-
mowanych lekéw? Czy dusza matego dziecka
uniesie psychologiczne obcigzenie
postepujacej choroby bez zamiaru zatrzyma-
nia sie?

Nie moge nic zrobi¢, ale czuje odrobine
zazdrosci. llu nastolatkdw musi skupic sie na
czyms$ takim w szkole baletowej? Czasami
czuje, ze choroba nie opuszcza ani na
moment Sali i nie dopuszcza innych mysli,
aby poczu¢ sie cho¢ przez chwile wolnym,
przez co stale musze opracowywac strategie
mojego zycia jak na wojnie. Drzwi sg otwarte
dla zdrowych, twardzina zamkneta moje.

I noge przesung¢ do podtogi...

Ztosliwie lewa noga uderzyta o twardag
podfoge, juz sttuczone kolano bedzie
sttuczone znowu jutro. W takich momentach
najlepiej rozumiesz role tkanki ttuszczowej.
Wedtug danych wielu z nas ma jej za duzo.
Ja, jako jedyna, nie mam.

Ludzie mowig, ze osoba chora czuje sie
zagubiona, gdy choroba zabierze jej co$
waznego wedtug nich jak zdrowie. Uwazajg
rowniez, ze choroba zabiera rowniez wiele
innych rzeczy z codziennego zycia. Niektore
sa mate, inne duze i wazne. Nie tylko
spowodowata, ze stracitam mojg tkanke
ttuszczowag, ale takze moje spojrzenie, ener-
gie, niezliczone wyzwania, ktére stawiatam
przed soba...

... port de bras od podpartej nogi...
Szeroki ruch ramion,
tutéw powoli odchyl do tytu...

Kregostup trzeszczy, gdy odchylam sie do
tytu, a topatki drzg z bdlu. Mysli o utracie
zaprzatajg moj umyst. Czy nie bedzie z tego
nic dobrego? Podziwiam, ile specjalistycznej
wiedzy i dojrzato$ci weszto w moje zycie
razem z chorobg. Zrozumienie, utozenie,
zachowanie proporcji. Najczarniejsze chmury
zmuszajg nas do szukania najjasniejszych
smug Swiatta i te smugi wywotujg usmiech. lle
usmiechéw stracitam bez tego wszystkiego?

Ani cierpliwo$¢, ani poparcie czy opieka
okazywane mi przez moich bliskich nie dadzg
sie zmierzy¢é w zaden sposob.

Znowu na palce...
Dtonie z powrotem na poreczy...

Otwarte okno przynosi do sali powiew jesi-
ennego wiatru. Oddychac nim jest cudownie,
ale w tym samym czasie czuje jak moje palce
powoli bledng i wchodzi w nie zimno. Zyty
kurczg sie, krew nie dociera. Stopniowo
szczypigcy bol dosiega wszystkich palcow.
Moze podstawg jest pozytywne myslenie,
zamiast mysle¢ o tym, co sie stracito? W
koncu wszystko, co tu mamy, przemija. Nikt
Z nas nie opuszcza tego Swiata w swoim
ciele, niewazne jakby zdrowe czy chore byto.
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Jezeli wiec tak naprawde nic nie jest nasze
to, czy zastugujemy na wiecej niz dostalismy?

Tendu? na prawo...
...passé par terre...

Wzdycham cichutko, gdy czuje ostry bdl
w stopach. Jeszcze wczoraj mysSlatam, aby
poprosi¢ nauczycielke o pomoc w zakupie
baletek. Moze mogtabym poczu¢ sie przez
chwile baletnicg zanim twardzina zrujnuje
moje szanse na to. Ale co ja chciatam
powiedzie¢ nauczycielce, jak moge powrdcic
do tych mysli? Jak opowiedzie¢ komus$ z boku
w krétkim czasie o wszystkim, ze twardzina
atakuje caty organizm, tak zeby zrozumiaf,
jezeli nie potrafie wyjasni¢ tego wszystkiego
nawet sobie?

Powrot do pierwszej pozycji,
opuscic rece
i muzyka stop.

Spogladam w lustro. Moja wrodzona chec¢
zycia pragnie pokonac¢ rozpacz, skupienie
wraca do Sali. Widze poprawng postawe,
usmiechnietg twarz. Widze osobe, ktéra cie-
szy sie petnig zycia mimo trudnych dos$wiad-
czen.

W tym momencie podjetam decyzje nigdy
nie pozwoli¢ twardzinie odciggngé mnie od
tanca. Postanowitam skoncentrowac sie na
drzwiach jeszcze dla mnie otwartych, a nie na
tych ktére juz zostaty zamkniete. Jest we mnie
sita, aby zrobi¢ wszystko i nie straci¢ zadnej
okazji, aby skorzystac z tej sity.

KONKURS O NAGRODE
EDGARA STENE’A 2010

Zapraszamy wszystkich chetnych do
wziecia udziatu w kolejnym europejskim
konkursie Edgara Stene’a. Od 2010 roku
konkurs bedzie odbywat sie kazdego roku.
Tematem najblizszego konkursu jest praca

i doswiadczenia z nig zwigzane oséb choruja-
cych na schorzenie reumatyczne.

Prace o objetosci 2 stron maszynopisu
w formie elektronicznej prosimy o przestanie
na adres: reuma@idn.org.pl do 15 stycznia
2010 .

Istnieje réwniez mozliwos$¢ przestania pracy
na adres:

Zaktfad Promocji Zdrowia

i Epidemiologii Chorob Reumatycznych
Instytut Reumatologii

02-637 Warszawa, ul. Spartanska 1

z dopiskiem: Konkurs Stene’a

Wybrana przez jury najlepsza praca bedzie
reprezentowaé Polske w konkursie europe-
jskim. Gtéwna wygrana to 2000 EUR i udziat
w kongresie EULAR w Rzymie w czerwcu
2010 .

Warunkiem uczestnictwa pracy w konkursie
jest przestanie zgody na publikacje wedtug
zatgczonego wzoru.

Imie i nazwisko
Adres

Ja nizej podpisany/a wyrazam zgode na
publikacje nadestanej pracy na Konkurs
Stena. Proponuje nastepujgcy tytut dla

pracy:

Jednoczesnie zgadzam sie na poprawki
redakcyjne i dokonanie skrotow.

Oswiadczam, ze prawa autorskie do tej
pracy przekazuje na rzecz Stowarzy-
szenia Reumatykdw i ich Sympatykow.

Data Podpis

5 Pochylenie sig

@
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~SWIAT W DLONIACH”

W maju i w czerwcu odbyty sie w ramach
kolejnej edycji akcji ,Swiat w dfoniach” warsz-
taty dla chorych na reumatoidalne zapalenie
stawéw (RZS) w 5 miastach Polski: w Po-
znaniu, Warszawie, Katowicach, Bydgoszczy
i Opolu. Uczestnicy warsztatéw spotkali sie
z reumatologiem, rehabilitantem i psycholo-
giem. Zapoznali sie z dziatalnoscig stowa-
rzyszen chorych. Poznali rowniez pana Mar-
cina Tasarka, mtodego reumatyka tgczgcego
leczenie ze swoimi pasjami podrdzniczymi.

W ramach tejze akcji zostat ogfoszony

swiat w dioniach

wakacyjny konkurs fotograficzny zatytutowany
»~owiat w dfoniach — niezapomniane pasje”.
Propozycja udziatu w Kkonkursie zostata
skierowana do wszystkich, ktérzy zechcg po-
kaza¢ codzienne zycie i realizacje pasji przez
osoby cierpigce na reumatoidalne zapalenie
stawow, a takze fotograficzne skojarzenia
i odniesienia do tej choroby.

Partnerem akcji jest firma Sanofi-Aventis.
Wiecej na stronie www.rzs.pl. (red.)

,»WOLSKI PIKNIK”

Jak co roku burmistrz dzielnicy Warszawa-
Wola zorganizowat piknik pod hastem: ,Na
Wole po zdrowie”. Po raz pierwszy w pikniku
wziefo udziat Stowarzyszenie Reumatykow
i ich Sympatykow.

Uczestnicy spotkania na stoisku mogli
zapozna¢ sie z filmami prezentujgcymi zycie
z reumatyzmem, przejrzeé i zamowi¢ wydaw-
nictwa Stowarzyszenia, wypetni¢ ankiete na
temat schorzen reumatycznych i wygrac sto-
warzyszeniowg koszulke.

Jak pokazaty wyniki ankiety, odpowiedzi
mieszkancow Woli sg zaprzeczeniem mitow
o chorobach reumatycznych. Choroby te re-
spondenci kojarzg w wigkszos$ci z bdélem i sg
Swiadomi, ze choroby te sg grozne dla
zdrowia. (red.)

KONGRES EULAR

Copenhagen

JUNE 2009

W dniach 10 — 13 czerwca br. odbyt sie
coroczny kongres EULAR (Europejska Liga
Walki z Reumatyzmem). W tym roku miejscem
spotkania byta stolica Danii — Kopenhaga.

W kongresie udziat wzieto 14 tysiecy
uczestnikow z catego $wiata — gftownie
z Europy: naukowcy w dziedzinie medycyny,

&)
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reumatolodzy, rehabilitanci, pielegniarki i inni
profesjonali$ci zdrowia oraz przedstawiciele
stowarzyszen chorych.

Wsréd tematdéw przedstawionych na se-
sjach naukowych byty m. in. nowoczesne me-
tody leczenia chordb reumatycznych, szeroko
pojeta problematyka rzadkich choréb reuma-
tycznych.

Na sesjach PARE_1) (reprezentacji sto-
warzyszen chorych) byty prezentowane takie
tematy m. in. jak: praca, zycie seksualne,
pomoc rodzinom z dzieCmi reumatycznymi,
ksztafcenie profesjonalistéw zdrowia. Zostaty
réwniez przedstawione dziatania wybranych
organizacji chorych z krajéw o réznej historii
i odmiennej tradycji pracy spoteczne;.

Waznym elementem programu dla przed-
stawicieli stowarzyszen chorych byty sesje
taczone — przygotowane wspdlnie z profesjo-
nalistami zdrowia i z ich aktywnym udziatem.
Wsrdd podjetych tematéw warto odnotowacd
doswiadczenia partnera osoby zyjacej z zapal-
nym schorzeniem reumatycznym - jego
przezycia, niepewnosci, obawy. Temat ten
dawat nowe spojrzenie na wspétudziat rodziny
w chorowaniu zaréwno samym chorym jak
i profesjonalistom z nimi pracujgcym.

Nastepny taki kongres w czerwcu przy-
sztego roku w Rzymie. (red.)

LOTEWSKA WYPRAWA
DO POLSKI

W dniach 16 — 23 maja br. grupa cztonkow
kotewskiego Stowarzyszenia Reumatykow
z Jelgawy zwiedzatfa p6tnocng Polske.

Goscie na swojej trasie zwiedzili Olsztyn,
Gdansk, Stupsk, Poznan, Bydgoszcz, War-

szawe. Na wypoczynek zatrzymali sie
w Zbaszyniu, gdzie byli goscémi kota
WAMO_2) i burmistrza miasta.

W poznaniu Polski pomogli solidarnie

cztonkowie naszych stowarzyszen: olsztyn-
skiego ,REUMA”, sopockiej ,Endoprotezy”

oraz kot i Zarzadu Gfdwnego Stowarzyszenia
Reumatykdéw i ich Sympatykow: w Zbgszyniu,
Bydgoszczy i Warszawie.

totysze wyjezdzali petni wrazen, zaprasza-
jac nas z rewizytg na kotwe. (red.)

WYBORY DO
PARLAMENTU
EUROPEJSKIEGO

7 czerwca w 27 krajach cztonkowskich Unii
Europejskiej odbyly sie wybory do Parlamentu
Europejskiego.

Majagc na uwadze dotychczasowe
osiggniecia wspodlnej pracy w ramach
EULAR_3): przyjecie przez Parlament 2

pisemnych oswiadczen w sprawie choréb
reumatycznych (nr 41/2005 i nr 8/2008) i orga-
nizacje corocznych marcowych spotkan
w Brukseli w ramach Aliance Against
Arthritis_4) (AAA), EULAR wzieta udziat
w akcji przedwyborczej majgcej na celu

Alliance Against Arthritis /74

wytoni¢ tych kandydatow do Parlamentu
Europejskiego, ktorzy sg zainteresowani akty-
wng dziatalnosci w interesujgcej nas
dziedzinie.

W ramach akcji kandydaci do Parlamentu
otrzymali  ankiete dotyczacg schorzen
reumatycznych i zainteresowania podjecia tej
tematyki na forum Parlamentu przez kandyda-
ta po wyborze.

People with Arthritis/Rheumatism in Europe
WAMO - nazwa wifasna kola Stowarzyszenia
Reumatykéw i ich Sympatykéw w Zbgszyniu od
pierwszych liter stow: wytrwato$¢, aktywnos$c,
motywacja, Olimp, stanowigcych przestanie do
cztonkow kota

3 European League against Rheumatism -

N —

4 Przymierze Przeciwko Reumatyzmowi

Europejska Liga Walki z Reumatyzmem
@



W SKROCIE

W celu utatwienia kontaktow z wtadzami
Unii Europejskiej w 2007 roku EULAR urucho-
mita swoje przedstawicielstwo w Brukseli.
(red.)

MINAL ROK

To juz rok jak Hanki Zechowskiej nie ma
posrod nas. Tyle lat byta razem z nami, inspi-
rowata nas swoimi pomystami, zachecata do
dziatania poprzez ,branie zycia w swoje rece”.
W pamieci pozostanie stale powtarzane przez
nig powiedzenie: ,Masz na kogo$ liczy¢ — licz
na siebie”.

19 lipca w pierwszg rocznice Smierci
spotkaliSmy sie razem z Jej bliskimi przy Jej
grobie na warszawskiej Wolce Weglowe;.
Dzien wczesniej zostata odprawiona msza
Swieta za spokoj Jej duszy.

REJESTRACJA
FEDERACJI

REF

Ogolnopolska Federacja
Stowarzyszen
Reumatykow

29 lipca br. nasza Federacja zostata zareje-
strowana w Krajowym Rejestrze Sadowym
pod nazwg Ogodlnopolska  Federacja
Stowarzyszenn Reumatykéw ,REF”. W ten
sposOb Federacja stata sie oficjalnie dziafaja-
cym zwigzkiem stowarzyszen. Oficjalna forma
dziatalnosci powinna utatwi¢ nam dalsze
prowadzenie wspolnych inicjatyw na rzecz
chorych na choroby reumatyczne.

Miedzy stowami

spojrzenie zdziwi
zdekoncentruje zdradzi
niedbaty gest ostudza
temperature otoczenia
pierwsza gwiazda iskrzy
nowg perspektywa
nieSmiaty dotyk reki
porusza najstabszy punkt
naszej wzajemnosci
bladosc¢ jesiennej rozy
przywotuje zwatpienie

w mozliwos¢ rozmowy
zakonczonej zgoda

na rzeczywistos¢

Zaza Wilczewska

Jesien zycia

Jesien tak szybko przyszta

Dni zycia jak liscie strgca z drzew
Mtodos¢ jak banka mydlana prysta
| cztek pozostat jak nagi rozy krzew

Sfonca promieni pragniesz dzisiaj
Zyczliwych stéw od Twoich bliskich
Trudny jest czgsto nawet przysiad
| tesknisz czasem do kotyski

Dzien ptynie za dniem jak nurt rzeki
Przybyto srebra na Twej skroni
Mtodos¢ pognata w swiat daleki

| pragniesz wsparcia bratniej dfoni

Stonko sig chyli oraz nizej

I w Twoim zyciu sit juz brak

Ze zdrowiem jest juz coraz gorzej
Dla Twej przysztosci zty to znak

Ryszard Rumas

&)



Osoby, ktére nadeslag rozwigzania wszystkich
zadan za rok 2009 wraz z kuponami zamieszc-
zonymi w ,Ztotym Srodku” do 15 grudnia br.,
wezma udziat w losowaniu bezptatnych prenumer-
at na rok 2010.
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Okreslenia podano w dwoch wariantach. Wyrazy
z kolorowych pdl ponumerowanych dodatkowo
w prawym dolnym rogu od 1 do 6 utworzg
szesciowyrazowe rozwigzanie krzyzowki.

Poziomo:
1) imitacja towaru,
6) jest nim chory na rzs,
0) mozna ja czu¢ do kogos,
1) mocna dawna wodka,
2) panstwo, ktérego stolicg jest Amman,
4) walen zebowiec,
5) ,ktade...... areszt na Waszeci”,
7) gatunek kwiatdw hodowanych w szklarniach,
8) postaé z filmu, cztowiek,
0) awantura na meczu (potocznie),
22) imienniczka opiekuna Nel Rawlison,
24) mozna w nim co$ kupié,
5) miasto na trasie ktomza — Augustow,
6) chaszcze, zarosla, gestwina,
8) wachmistrz Zycher z Chreptiowa,
0) kieszonkowiec,
1) zona cara,
2) prawoslazy,
3) botwinka; mtode liscie i na¢ burakow,
4) maty chtopak, wyrostek.

Pionowo:
2) gatunek gryki; z nasion wyrabia sie kasze
i make,
3) miejsce zamieszkania z kodem pocztowym,

aktor filmowy,

Kalina, aktorka i piosenkarka; zona St. Dygata,
ryba z rodziny ptaszczkowatych,

spowalniacz, uciszacz, prowadzacy dyskusje,
funkcja trygonometryczna,

dziafo o nieprzemijajgcej wartosci,

3) Boznanska; Jackowska ,Kora”; Krzyzanowska;
Lipinska,

moga by¢ po meczu, na ulicach,

odbywa sie co 2 lata,

stolica Chorwaciji,

starannosé, troska, piecza,

indianski lud w srodkowych Andach,

zwigzki kwasu i zasady; moga otrzezwiac,
wodz plemienia w Afryce lub dygnitarz w PRL,
drugi czton w nazwie niektérych uzdrowisk.
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W wyrazie CHOROBA nalezy zmienic litere —
Zz zaznaczonego pola — na litere z wyrazu
ZDROWIE, a nastepnie przez anagramowanie
utworzyé nowe stowo i wpisa¢ do diagramu.
Postepujac w ten sposdb z kolejnymi wyrazami,
dojs¢ do stowa ZDROWIE.

Poniewaz litery O i R wystepuja w obu
wyrazach, dlatego tez zostaly zaznaczone na dia-
gramie we wifasciwych polach  wyrazéw
przejsciowych. Dla utatwienia podano w kolejnosci
przypadkowej okreslenia tych wyrazow:

* Typ samochodu SEAT,

* Futryna,

* Stréz, gospodarz domu,

* Piero Dorazio (1927-2005), malarz wtoski.

W rozwigzaniu nalezy poda¢ wszystkie

cztery wyrazy przejsciowe metamorfozy. OS



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 Sympatykow

Koto w Bydgoszczy
85-020 Bydgoszcz

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

Dabrowa Gadrnicza
Stowarzyszenie
Reumatykéw

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

Elblag
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Kofo w Elblagu

ul. LeSmiana 5/18
82-300 Elblag

Tel. 0-55-232-13-07

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

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

Kielce
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i Sympatykow ,Arnika“
25-394 Kielce

ul. Tarnowska 12/55
0-600-57-30-64
poniedziatki i czwartki

Krakow

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 Sympatykéw
Koto 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. Ortowicza 27
0-663-181-382

—
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Opole

Opolskie Stowarzyszenie
Chorych Na Reumatyzm
»Milenium*

45-403 Opole

ul. Gérna 30A
0-77-458-12-26

Poznan

Stowarzyszenie Mtodych
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
Reumatykdéw

i ich Sympatykow

Koto w Szczecinie

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

pon., ér., pt. 15:00 —18:00

Srem
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow
Koto w Sremie
63-100 Srem

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

Warszawa
Stowarzyszenie
Reumatykow

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

Koto w Warszawie
02-627 Warszawa

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

Warszawa
Ogodlnopolskie
Stowarzyszenie Mtodych
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
Reumatykow

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

Wroctaw
Stowarzyszenie Chorych
na ZZSK i osob 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




