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Jak co roku przed wakacjami rodzag sie
w nas liczne plany. Dzien dtuzszy, stornnce wyso-
ko, a pogoda coraz bardziej nam sprzyjajaca.

Nie ma juz obawy, jak przed kazdym okre-
sem zimowym, czy sobie poradze, gdy warun-
ki atmosferyczne beda niekorzystne, a kaz-
de wyjscie z domu bedzie na krawedzi ryzyka,
a nawet braku odpowiedzialnosci za wtasne
zdrowie.

Dtugi dzien pozwala na wiecej aktywnosci,
spotkan rodzinnych i z przyjaciétmi. Stonce,
ciepto, optymizm okalajgcy nas zewszad dajg
dodatkowe sity i pozwalajg poniesc¢ sie tej
wszechogarniajgcej energii.

Zapominamy chwilami, ze znowu przy-
byto nam lat, a i choroba, o ktérej chcemy
zapom nie¢ chociaz na chwile, postepuje i pro-
buje nas coraz bardziej uzalezni¢ od pomocy
innych.

Instynkt samozachowawczy powinien nas
broni¢ przed stawaniem sie bohaterem i sita-
czem chwili. Skopanie catego ogrodka, samo-
dzielne przygotowanie przyjecia dla catej rodzi-
ny — to juz nie dla nas.

Niestety ,wyroslismy” z takich dziatan.
Zupetnie jak w popularnej piosence: ,,Ale to juz
byto i nie wréci wiecej...” Nadszedt czas, aby
dac¢ innym szanse na wykazanie sie poprzez
przejecie czesci naszych dziatan lub pomoc
w ich realizacji.

Musimy wreszcie dorosng¢ do roli eks-
perta czyli osoby, ktéra przez swoja wiedze
i doswiadczenie stuzy innym radg, pozwalajac
przejs¢ im czasami ,na skroty”.

Nieraz patrzymy na innych, zazdroszczgc
im zdrowia, sprawnosci fizycznej — mozliwosci,
ktore przez chorobe zostaty nam zabrane.
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Ale z drugiej strony, obserwujgc innych,
poznajemy ich tylko tak, jak ich postrzegamy.
Nie znamy ich problemdw, ograniczen - tak,
jak oni nie znajg naszych.

Spojrz na siebie. Czy, gdy siedzisz przy stole
i rozmawiasz, widac, ze jestes niepetnospraw-
na? Przypadkowi obserwatorzy wstuchuja
sie w tembr Twego gtosu, wytapuja fragmen-
ty Twojej wypowiedzi, spogladajg przelotnie na
Ciebie i na tej podstawie wydajg opinie na Two;j
temat. Dokad nie wstaniesz i nie sprébujesz
przejs¢ kawatek albo dokad nie zauwazg jak
nie mozesz podnies¢ szklanki z herbatg do ust,
nikt o Tobie nie pomysli jako o osobie niepet-
nosprawnej.

Nie mozna pozwoli¢ obezwitadni¢ sie mysla
jak inni mnie postrzegajag i czy moja niespraw-
nosc jest widoczna.

Trzeba postrzegac siebie tu i teraz jako oso-
be petnoprawng i petnowartosciowg, kocha-
ng i kochajgcag, majaca swoje plany i marzenia.
Ich brak — to dopiero niepetnosprawnosc.

Kazde miejsce na ziemi jest dostepne, ale
trzeba te dostepnosc¢ oceni¢ wedtug swoich
mozliwosci. Tak jak w goérach sg szlaki tury-
styczne o réznych trudnosciach, tak i w zyciu
mozna wybiera¢ rézne Sciezki. Pdjscie na
przystowiowg fatwizne nie musi wcale ozna-
czac braku ambicji. Moze to by¢ oszczedzanie
energii na inne dziatania.

Aktywnos¢, zaangazowanie, praca sa
konieczne przez caty rok, aby fatwiej radzi¢
sobie z trudnos$ciami, jakie niesie codziennosc.
Letni czas bardziej sprzyja otwarciu si¢ na roz-
ne dziatania. Atmosfera lata pozwala na nor-
dic walking, ptywanie, zdobywanie kolejnych
szczytéw i tych prawdziwych, i tych wirtual-
nych.

Nie mozemy zmarnowac czasu, ktory jest
nam dany, aby nabrac¢ sit. Pora, aby zrobi¢ co$
dla siebie.

Jolanta Grygielska
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Dr Matgorzata Happach

REUMATYZM TKANEK
MIEKKICH - WYBRANE
ZESPOLY BOLOWE

Do tkanek miekkich uktadu ruchu zalicza sie:
miesnie szkieletowe, wiezadta, kaletki mazio-
we, Sciegna i ich pochewki, a przede wszystkim
tzw. ,teren przyczepowy”, czyli czes¢ koricowa
Sciegien, wiezadet i torebek stawowych, gdzie
ww. struktury umocowujg sie w kosci.

Reumatyzm tkanek miekkich moze by¢ wyni-
kiem urazow (nawet tych mikro), zmian zwyrod-
nieniowych, ale tez miejscem wyjscia procesu
zapalnego (zesztywniajgce zapalenie stawoéw
kregostupa). Gtdbwnym objawem reumatyzmu
tkanek migkkich jest bdl, uogdiniony lub miejs-
cowy, nie zwigzany z zapaleniem stawow.
Miejscowy odczyn zapalny, jezeli istnieje, nie
znajduje odzwierciedlenia w badaniach labora-
toryjnych. W rozpoznawaniu tej choroby istot-
na role odgrywa badanie dotykiem. Mozliwosci
swobodnego wypowiedzenia si¢ pacjenta na
temat charakteru dolegliwosci bardzo utatwiajg
postawienie rozpoznania.

Zespoty chorobowe zaliczane do ,reumaty-
zmu tkanek migkkich” to:

1) zespdl bolesnego barku - zwigzany
z uszkodzeniem ,stozka rotatorow”, czyli
naderwaniem przyczepow do barku czterech
najwazniejszych miesni rotatoréw umozliwia-
jacych obrotowy ruch w barku. Bél wystepu-
je przede wszystkim przy ruchach czynnych
konczyny gérnej: rotacji, odwodzeniu. Bol
czesto budzi ze snu, gdyz pozycja lezagca
obcigza wtasnie staw barkowy,

2) zespot ciesni nadgarstka jest wynikiem
ucisku na nerw posrodkowy (wewnetrzna
strona nadgarstka i przedramienia). Ucisk
nerwu jest najczesciej spowodowany obrze-
kiem (zapalnym, przecigzeniowym) poche-
wek $ciegien zginaczy nadgarstka. Objawia
sie dretwieniem nocnym reki, wybudzajgcym
ze snu, a ustepujgcym po jej ,strzepywaniu”.
Uwaga: dretwienie nie dotyczy matego pal-
ca,

3) zapalenie Sciegien zginaczy palcow - obja-
wia sie przykurczem zgieciowym palcow
i bolem przy uciskaniu dtoni w miejscu Scie-
gien,

4) ,fokie¢ tenisisty” - zapalenie nadkiykcia
kosci ramieniowej (boczna powierzchnia tok-
cia) w miejscu przyczepu miesnia. Wystepuje
u okoto 40% tenisistéw, ale dotyczy tez osob
wykonujgcych prace wymagajace powtarza-
jacych sie ruchéw ramienia np. operatoréw
maszyn, gospodyn domowych. Bdl jest wywo-
tywany przez ucisk bocznej powierzchni fokcia
lub grzbietowe zginanie nadgarstka z oporem
przy wyprostowanym stawie fokciowym,

5) ,fokie¢ golfisty” - zapalenie nadkiyk-
cia przysrodkowego kosci ramieniowej
(wewnetrzna powierzchnia tokcia). Bél przy
ucisku. Nasila sie przy zginaniu nadgarstka
z oporem, tokie¢ w przeproscie,

6) zespol kretarzowy - zapalenie przyczepu
miesnia posladkowego sredniego do kre-
tarza kosci udowej. Objawy to bdl bocz-
nej powierzchni uda, ktéry przy chodzeniu
promieniuje do bocznej powierzchni kola-
na. Nasila sie w czasie marszu, schodze-
nia ze schodow, siedzenia z noga na nodze.
Ucisniecie kretarza kosci udowej wywotuje
ostry bdl,

7) zapalenie Sciegna Achillesa i jego przy-
czepdw na guzie pietowym, ktore objawia
sie ostrym bdlem przy chodzeniu. Moze byc¢
wynikiem przecigzenia, ale takze objawem
reaktywnego zapalenia stawodw i zesztywnia-
jacego zapalenia stawoéw kregostupa,

8) ,gesia stopka” na przysrodkowej po-
wierzchni podudzia tuz ponizej kolana to
miejsce przyczepu miesni uda. Bl rozlany
przy ucisku lub w marszu to objaw stanu za-
palnego. Szczegdlnie czesto u otytych kobiet
z koslawoscig kolan.

Leczenie jest gtdwnie miejscowe. Stosuje sie
masci i zele o dziataniu przeciwzapalnym i prze-
ciwbdlowym, odcigzenie kornczyny, kinesiota-
ping (naklejanie specjalnych plastréw). W przy-
padku bardziej nasilonych objawéw stosuje
sie fizykoterapie, iniekcje okotostawowe lekéw
przeciwzapalnych. Duze znaczenie ma przemy-
slana kinezyterapia (rehabilitacja ruchowa). Leki
przeciwzapalne o dziataniu ogélnym stosuje sie
rzadko i przez krétki okres.

Halina Kiszkis

ALFABET REUMATYKA
G JAK GNIEW

,@niew nie oslepia!l On rodzi sie ze Slepoty”.

Antoine de Saint-Exupery

Jest taki humorystyczny rysunek: przeto-
zony krytykuje podwtadnego, podwitadny daje
reprymende starszej sekretarce, starsza krzy-
czy na mtodszg, mtodsza policzkuje gonca,
a goniec kopie psa. Na korcu rozwscieczony
pies gryzie pierwszego przetozonego. Niby
zabawne, ale dobrze ilustruje pewng prawde:
gniew nie znika, krazy, by wreszcie powrdcic
do pierwszego ,nadawcy” ze zdwojong sitg.
Mowimy: wszystko co dasz Swiatu, otrzymasz
dziesiec razy z powrotem.

Najogdlniej rzecz ujmujgc, gniew jest jed-
nym z uczuc. Uczucie gniewu, rodzi sie w nas,
gdy nie zostaniemy zrozumiani lub jest owo-
cem poczucia krzywdy, gdy kto$ przekracza
nasze granice. MoéwiliSmy o wachlarzu uczug,
ktérego jednym z kranicéw jest gniew. Drugim,
parzystym, jest cierpliwosc. Jesli chcemy by¢
madrymi, dojrzatymi ludzmi, to czujac gniew
powinnismy sie do niej odwotaé, dac czas oraz
przestrzen na zrozumienie i dialog. Cierpliwos¢
to powrdt do rozmowy.

Gniew nie JEST, on sie STAJE, i moze nara-
stac, nabrzmiewag, prowadzi¢ do wielu zacho-
wan o negatywnym zabarwieniu emocjonal-
nym. Mozemy sie ,gniewac” na jakas rzecz, na

stan - wtedy mowimy raczej o irytacji. To, co
pojawia sie w relacjach miedzyludzkich, to naj-
pierw pewien smutek — dlaczego nas nie zrozu-
miano, czy juz tak zostanie? Potem przychodzi
strach, niezgoda, méwimy: ja tak nie chce, ja
sobie tego nie zycze, nie tak sie umawialiSmy.
Czujemy nadchodzgca zmiane w relacji, kto-
ra nam sie zdecydowanie nie podoba i wtedy
wtasnie zaczynamy mowi¢ o gniewie. W bli-
skich zwigzkach tych réznic w funkcjonowaniu
uczu¢ musimy sie wzajemnie nauczycC, zeby
sie nie rani¢. Sam gniew nie jest zly, jak kazde
uczucie nie podlega ocenie — mamy do nie-
go prawo. W bliskich zwiazkach tych réznic
w funkcjonowaniu uczu¢ musimy sie wzajem-
nie nauczyc¢, zeby sie nie ranic.

»,Najlepszym lekarstwem na gniew jest
poczekac”.

Seneka

Jolanta Grygielska

ILE KOSZTUJE
REUMATOIDALNE
ZAPALENIE STAWOW?")

Reumatoidalne zapalenie stawow (RZS) jako
najczesciej wystepujgce zapalne schorzenie
reumatyczne dotyka 0,62% dorostej popula-
cji Polakow. Odsetek ten wyglada na niewielki,
ale jezeli przeliczymy go na wartos¢ liczbowa,
okaze sie, ze na RZS cierpi okoto 250 tysiecy
oséb, czyli tyle, ilu mieszkancéw liczy Gdynia
czy Bytom.

W okresie od listopada 2009 roku do mar-
ca 2010 roku zostato przeprowadzone przez
Zaktad Promociji Zdrowia i Epidemiologii
Instytutu Reumatologii w Warszawie badanie,

1) Artykut przedstawia wybrane wyniki bada-
nia przeprowadzonego w Zaktadzie Promociji
Zdrowia i Epidemiologii Instytutu Reumatologii
w Warszawie dofinansowanego z nieograniczone-
go grantu edukacyjnego firmy ,Sanofi-Aventis”
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ktore objeto 1000 osbéb ze zdiagnozowanym
RZS, bedacych pacjentami poradni reumato-
logicznych na terenie Polski.

Celem badania byto oszacowanie kosz-
tow reumatoidalnego zapalenia stawéw i jego
wptywu na budzety gospodarstw domowych.

Kazdy z wywiadéw przeprowadzonych
wsrdd chorych na RZS obejmowat 4 pola zain-
teresowania:

1) koszty leczenia,

2) pozostate koszty zycia z choroba: zmiana
stylu zycia, opieka oséb trzecich,

3) sytuacje zawodowa respondenta, w tym
zwigzang z chorobg ewentualng koniecz-
nos¢ ograniczenia, badz rezygnacji z aktyw-
nosci zawodowej,

4) budzet gospodarstwa domowego.

Jak pokazaty wyniki, przecietne gospodar-
stwo domowe z osobg chorg na RZS ma niz-
sze dochody i wydatki niz przecietne gospo-
darstwo w Polsce. Na uwage zastuguje fakt,
ze w tych gospodarstwach wydaje sie mie-
siecznie na osobe na zdrowie prawie 2-krot-
nie wiecej niz w przecietnym gospodarstwie
w Polsce.

Kim byt przecietny respondent?

Przecietnym respondentem w badaniu
kosztéw RZS byta kobieta (83%) w wieku 60
lat z nadwagag (BMI? = 27). Sredni staz cho-
robowy wynidst 16 lat, Sredni czas od posta-
wienia diagnozy RZS - 13 lat, co oznacza,
ze okres jaki uptynat od pierwszych objawéw
chorobowych do postawienia wiasciwej diag-
nozy wyniost 3 lata.

Sredni wiek przejécia na rente oséb z RZS,
ktére majg orzeczong niepetnosprawnoscé
(53% respondentdow), wynidst niezaleznie od
ptci 44 lata. Oznacza to, ze niepetnospraw-
nosc¢ prawnie zostata uznana na 16 lat przed
ustawowym wiekiem emerytalnym dla kobiet
i 21 lat dla mezczyzn.

2) z ang. Body Max Index — wspoétczynnik masy ciata
- por. ,,Ztoty Srodek” nr 15 s. 18 - w wersji elektro-
nicznej w Archiwum ,Ztotego Srodka” na stronie
http://reuma.idn.org.pl — zaktadka ,,Publikacje”

Samoocena sprawnosci fizycznej a pomoc
osob trzecich

Warto odnotowac, ze samoocena stop-
nia niepetnoprawnosci przez respondentow
za pomoca wskaznika HAQ®, wskazuje na
to, ze chorzy mimo choroby i ograniczen nig
spowodowanych, niezle radzg sobie w zyciu
codziennym (sredni HAQ wyniost 0,8 przy
maksymalnym oznaczajgcym brak mozliwo-
Sci wykonania podstawowych czynnosci = 3).
Niestety jak pokazujg wyniki ankiety chorzy
na RZS wymagajg pomocy w zyciu codzien-
nym. Na kazdego z tysigca chorych przypa-
da w tygodniu 18 godzin pomocy osob trze-
cich, gtéwnie rodziny, czyli ponad 2,5 godziny
dziennie. Sa oczywiscie osoby, ktore potrze-
buja pomocy przez cata dobe. lle kosztuje
taka pomoc? Zazwyczaj jest ona nieodptatna,
z wyjatkiem wynajetej pomocy. Natomiast gdy-
by przeliczy¢ kazdg godzine pomocy po staw-
ce nizszej niz stosowana w osrodkach pomocy
spotecznej czyli po 10 zt za godzine, uzbierato-
by sie prawie 9 500 zt rocznie.

Korzystanie z opieki zdrowotnej

W ciggu roku przecietny respondent 7 razy
skorzystat z konsultacji lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej, 6 razy — reumatologa, po
3 razy — ortopedy i neurologa.

Z fizykoterapii skorzystato mniej niz 30%
respondentdw, a z rehabilitacji — mniej niz
20% pytanych. Warto odnotowac, ze we wias-
na aktywnosc¢ fizyczng zainwestowato 12%
respondentéw — z tego najwiecej osob (42%)
zadeklarowato korzystanie z ptywalni.

Z pobytu w szpitalu sanatoryjnym i w sana-
torium skorzystato w ciggu roku 16%, a 7%
respondentéw wykupito turnus rehabilitacyjny.
Az 38% pytanych byto w szpitalu.

2% chorych na RZS miato w okresie ostat-
nich 12 miesiecy wstawiong endoproteze -
z tego u ponad potowy wstawiono endoprote-
ze stawu kolanowego, u kolejnych 2% respon-
dentow wykonano synowektomie — gtownie
kolana.

3) z ang. Health Assessment Questionnaire - kwe-
stionariusz oceny stanu zdrowia - por. ,Ztoty
Srodek” nr 10 (3/2004) s. 6 — dostepny jak wyzej

W 85% chorzy przyznajg sie¢ do stosowa-
nia zawsze zalecen lekarza, a w 13% - prawie
zawsze. Leki przeciwbdlowe przyjmuje 74%
pytanych, leki modyfikujace przebieg choroby
(podstawowe w leczeniu) — 64%, a sterydy —
60%. Dodatkowo chorzy przyjmujg suplemen-
ty diety (43%) — czesS¢ specyfikow jak np. pre-
paraty wapniowe na zlecenie lekarza.

Sam koszt lekéw modyfikujacych przebieg
choroby (bez lekéw biologicznych) wyno-
si rocznie przy zastosowaniu najnizszych
cen i bez odliczenia refundacji okoto 206 zt.
Leczenie biologiczne odnotowano u 2 chorych
— koszt tego leczenia nalezy okresli¢ na pozio-
mie co najmniej 35 000 zt rocznie.

Oswojenie srodowiska

W zwigzku z niepetnosprawnoscia i poste-
pem choroby konieczne jest wprowadzenie
zmian w zyciu. Najprostsze z nich to zmia-
ny stylu zycia. Czes¢ z tych zmian wigze sie
z dodatkowymi kosztami. 23% respondentéw
zadeklarowato zmiane sposobu wyzywienia,
u 10% - zmiana dotyczyta ubrania i obuwia,
a u 20% - sposobu transportu. kgcznie na
kazdego respondenta przypada okoto 748 zi
na rok dodatkowych kosztéw zwigzanych ze
zmiang stylu zycia.

Czes¢ respondentdow wprowadzita zmiany
w swoim domu. Zmiany te dotyczyly mniej niz
8% objetych badaniem — gtéwnie byty to zmia-
ny zwigzane z przebudowg fazienki i wyposa-
zeniem jej w dodatkowe sprzety. Tylko w nie-
znacznym stopniu inwestycje te byty dofinan-
sowane ze srodkéw publicznych.

Nalezy zaznaczyc, ze 30% chorych korzy-
sta przy chodzeniu z laski, kuli czy balkonika.

Obrzeza medycyny

Uwaza sie, ze w przypadku choréb nie-
uleczalnych chorzy, ktérzy sg niezadowoleni
z efektéw leczenia, szukajg pomocy w szeroko
pojetej medycynie niekonwencjonalne;.

Na pytania dotyczace korzystania z home-
opaty, zielarza, energoterapeuty, kregarza
twierdzaco odpowiedziato 7% pytanych.
Z zabiegow takich jak akupunktura, apitoksy-
noterapia?), masaze niekonwencjonalne sko-
rzystato w ciggu roku 2% respondentow.

Srednio na medycyne niekonwencjonalna
kazdy ankietowany wydat okoto 27 zt w cig-
gu roku. Najwieksze koszty poniesli chorzy
w poczatkowym okresie choroby (0 — 2 lat).
Koszty te szacuje sie na poziomie okoto 60
zt. W tej grupie chorych réwniez najwigeksze
byty koszty konsultacji lekarskich. Mozna wiec
uznaé, ze byty to poszukiwania rozwigzania
nowych problemoéw zdrowotnych.

Budzet gospodarstwa domowego

Jak pokazaty badania w gospodarstwach
domowych z osoba chora na RZS miesiecz-
ny dochdéd na 1 osobe wynidst okoto 953 zt
i byt o 161,70 zt nizszy niz sSredni dochdd za ten
sam okres podany w publikacjach Gtéwnego
Urzedu Statystycznegod.

Na zdrowie w gospodarstwach domowych
z chorym na RZS wydawano Srednio miesiecznie
na osobe 93,40 z, to jest prawie dwukrotnie wie-
cej niz w przecietnym gospodarstwie krajowym
(47,90 zI). Warto odnotowac, ze gdy osoba z RZS
jest jednoczesnie niepetnosprawna, wydatki te sg
jeszcze wyzsze i wynoszg 103,20 zt.

O czym warto pamietaé

Reumatoidalne zapalenie stawoéw powoduje
wczesng niezdolnos$¢ do pracy. Przez to chorzy
zmuszeni sg zrezygnowac z dotychczasowej
pracy lub jg ograniczy¢ i wystgpi¢ o rente inwa-
lidzkg. Taka zmiana sytuacji zyciowej powo-

4) Leczenie jadem pszczelim
5) BUDZETY GOSPODARSTW DOMOWYCH W 2009 R.
Informacje i opracowania statystyczne, GUS,

©)
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duje tak zwane koszty utraconych korzysci.
Wystarczy obliczyc, ile by sie zarabiato, bedac
nadal w petni aktywnym zawodowo i porownac
wynik z obecnymi dochodami. Oczywiscie jest
to tylko przyblizenie. Pracujgc diuzej, powinno
sie zarabia¢ wiecej. Oznacza to, ze czym wcze-
Sniej chory jest niezdolny do pracy zawodowej,
tym wiecej traci.

Zamiast podsumowania

Reumatoidalne zapalenie stawéw kosztuje
i to zarébwno dostownie, stwarzajgc dodatkowe
wydatki, jak tez z powodu zmian, ktére musia-
ty zajs¢ w zyciu chorego i jego najblizszych.
Choroba tez skutkuje kosztami ponoszonymi
przez system opieki zdrowotnej, a takze utratg
czesto doswiadczonego zawodowo pracow-
nika z powodu koniecznosci jego przejscia na
rente inwalidzka.

Kazde spojrzenie na problemy zwigzane
z chorobg budzi refleksje. Czy warto zasta-
nawiac¢ sie jak wygladatoby zycie bez RZS?
Zdecydowanie nie. Warto natomiast zastano-
wic sig, w jakim celu ta choroba stata si¢ udzia-
tem codziennego zycia.

Joanna Wojtynska

WZMACNIAMY SIEC -
NOWY PROJEKT PFON

Od 1 wrzesnia 2010
roku Polskie Forum
Osoéb Niepetnospraw-
nych (PFON) realizuje
projekt ,Wsparcie dla
rozwoju dziatalnosci
PFON stuzacej aktywi-
zacji zawodowej osoéb
niepetnosprawnych”.
Projekt jest realizowany w ramach Programu
Operacyjnego Kapitat Ludzki, Dziatanie 7.2
Przeciwdziatanie wykluczeniu i wzmocnienie
sektora ekonomii spofecznej, Poddziatanie 7.2.1
Aktywizacja zawodowa i spoteczna oséb zagro-
zonych wykluczeniem spotecznym. Projekt re-

alizowany jest na terenie wojewddztwa mazo-
wieckiego. Potrwa do 30 kwietnia 2012 roku.

Projekt zaadresowany jest do terenowych
ogniw organizacji zrzeszonych w PFON:
Polskiego Zwigzku Niewidomych (PZN),
Polskiego Zwiazku Gtuchych (PZG), Polskiego
Stowarzyszenia na Rzecz Osdb z Uposle-
dzeniem Umystowym (PSOUU) oraz organizaciji
zrzeszonych w Ogolnopolskiej Federacji
Organizacji Oséb Niesprawnych Ruchowo
(OFOONR)".

Projekt wpisuje sie w nurt dziatan, kto-
re wynikajg z nowego postrzegania problemu
0sOb z niepetnosprawnoscig. Podejscie opie-
kuricze ustepuje w nim miejsca réznorodnym
formom wsparcia, tworzagcym warunki do
samodzielnosci i podmiotowosci oraz rowno-
prawnego uczestnictwa osob z niepetnospraw-
noscia w zyciu spotecznym. Z wyréwnaniem
szans wigze sie wzrost odpowiedzialnosci
i obowigzkdéw osdb niepetnosprawnych.

,Kontekstem intelektualnym” realizowa-
nego projektu sa dwa, obecnie kluczowe,
miedzynarodowe dokumenty dotyczgce po-
tozenia osdb niepetnosprawnych we wspotcze-
snym spoteczenstwie: ,,Konwencja Narodow
Zjednoczonych o prawach os6b niepetno-
sprawnych”® oraz ,Europejska strategia
w sprawie niepetnosprawnosci 2010-2020:
Odnowione zobowigzanie do budowania
Europy bez barier”d). Szczegodlne znaczenie dla
koncepciji projektu maja nastepujace, zawarte
w przywotanych dokumentach idee i oceny:

e kazdej jednostce ludzkiej przystuguja te
same prawa i swobody,

* niepetnosprawnosc¢ jest wynikiem interakciji
pomiedzy osobami z dysfunkcjami a bariera-
mi Srodowiskowymi i wynikajgcymi z postaw
ludzkich, ktére sa przeszkoda dla petnego
i skutecznego uczestnictwa oséb niepetno-
sprawnych w zyciu spotecznym na rownych
zasadach z innymi obywatelami,

1) Cztonkiem zatozycielem OFOONR jest Stowarzy-
szenie Reumatykow i ich Sympatykow

2) Tekst konwencji na stronie PFON http://www.pfon.
org/index.php?option=com_content&view=sec-
tion&layout=blog&id=4&Itemid=29

3) Tekst strategii na stronie j.w.

e dyskryminacja wobec jakiejkolwiek osoby
ze wzgledu na jej niepetnosprawnosé jest
wykroczeniem przeciwko godnosci i warto-
Sci cztowieka,

e osoby niepetnosprawne nadal spotykaja
sie z barierami uniemozliwiajgcymi im petne
uczestnictwo w zyciu spoftecznym,

* wiekszos¢ oséb niepetnosprawnych znaj-
duje sie w wysoce niekorzystnej sytuacji
spotecznej i zyje w warunkach ubdstwa,

e ograniczenie wykluczenia spotecznego
0sOb niepetnosprawnych jest czynnikiem
rozwoju spoteczenstwa w wymiarze ogolno-
ludzkim, spotecznym i gospodarczym oraz
waznym czynnikiem likwidacji problemu
ubdstwa,

e osoby niepetnosprawne maja prawo do
pracy na rownych zasadach z innymi oby-
watelami, w tym prawo do utrzymywania sie
Z pracy wybranej przez siebie oraz akcepto-
wanej na rynku pracy i w srodowisku pracy,
o charakterze otwartym, niewykluczajgcym
i dostepnym dla tych oséb,

* niedopuszczalna jest dyskryminacja ze
wzgledu na niepetnosprawnos¢ w odnie-
sieniu do wszystkich kwestii dotyczgcych
wszelkich form zatrudnienia, awansu zawo-
dowego i warunkdéw pracy zgodnych z zasa-
dami bezpieczenstwa i higieny pracy,

¢ nieustannej ochrony wymagajg prawa osob
niepetnosprawnych (traktowania na réw-
nych zasadach z innymi obywatelami) do
sprawiedliwych i korzystnych warunkow

pracy.

Zapowiadana na najblizsze miesigce raty-
fikacja ,,Konwencji Narodéw Zjednoczonych
o0 prawach osob niepetnosprawnych” przez
polski Sejm otwiera nowe mozliwosci w wal-
ce o prawa i nowe szanse dla oséb niepetno-
sprawnych. Wykorzystanie tych mozliwosci
zalezeC bedzie jednak od aktywnosci samych
srodowisk oséb niepetnosprawnych. Stawia
to nowe wyzwania przed organizacjami poza-
rzgdowymi. Wymaga zwiekszenia ich poten-
cjatu organizacyjnego oraz rozwinigecia nowych
kompetencji i form pracy organizacyjne;j.
Wymaga takze zmiany obszaru, zasad, stylu
i metod dziatania.

W koncepcji realizowanego projektu duze
znaczenie posiada takze idea Scistej wspot-
pracy organizacji pozarzagdowych oraz admini-
stracji publicznej w realizacji polityki aktywnej
integracji wobec grup wykluczonych spotecz-
nie, w tym oséb niepetnosprawnych. Idea ta
zostata mocno wyeksponowana w podsta-
wowym dokumencie Programu Operacyjnego
Kapitat Ludzki, w ktérym postuluje sie jedno-
czesnie wzmocnienie potencjatu organizacji
pozarzadowych jako partnera tej wspotpracy.
Czynnikiem ograniczajgcym wspoétdziatanie
jest bowiem niedostateczny potencjat orga-
nizacyjno-kadrowy: ,,Aby organizacje mogty
skutecznie wypetnia¢ przypisane im zada-
nia, zwtaszcza te zwigzane z realizacjg zadan
publicznych, i tym samym petni¢ role part-
nera dla administracji publicznej, ich poten-
cjat w tym zakresie musi zosta¢ odpowiednio
wzmocniony. Tylko takie podejscie gwarantuje
petne wdrozenie zasady pomocniczosci”?.

Cele projektu

Celem ogolnym projektu jest zwigkszenie
potencjatu i zdolnosci lokalnych ogniw orga-
nizacji do realizacji procesu aktywnej integra-
cji w zakresie skutecznego aktywizowania
spotecznego i zawodowego 0sOb z niepet-
nosprawnoscia w S$rodowiskach lokalnych,
a w tym rozwijanie wspodtpracy organizaciji
pozarzagdowych z wifadzami i administracja
samorzgdowa.

Cele szczegotowe projektu obejmuja:

- diagnoze potrzeb i aspiracji zawodowych
i spotecznych o0séb niepetnosprawnych
w lokalnych srodowiskach dziatania i rozwi-
niecie oferty programowej organizacji;

- podniesienie kompetencji pracownikow
i dziataczy organizaciji;

- rozwiniecie form zycia organizacyjnego
i metod dziatania;

4) ,Program Operacyjny KAPITAL LUDZKI. Narodo-
we Strategiczne Ramy Odniesienia 2007-2013,
Ministerstwo Rozwoju Regionalnego, Warszawa
2007, s. 82 — peiny tekst dostepny na stro-
nie: http://www.efs.gov.pl/Dokumenty/Lists/
Dokumenty%20programowe/Attachments/87/

®
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- poprawe komunikacji pomiedzy organiza-

PRAKTYKA

PRAKTYKA

cjami a Srodowiskami ich dziatania, stuzacej
wzrostowi mobilnosci oséb niepetnospraw-
nych i upowszechnieniu wsrdéd nich postaw
aktywnego uczestnictwa w zyciu zawodo-
wym i spotecznym;

rozwiniecie wspotpracy organizacji zrzeszo-
nych w PFON z wtadzami i administracjg
samorzadowa.

Giéwne zadania projektu

¢ Przeprowadzenie badan socjologicz-

nych, stuzacych identyfikacji potrzeb
uczestnictwa w zyciu zawodowym i spo-
tecznym czterech srodowisk osob z niepet-
nosprawnoscig, dla ktérych dziatajg lokal-
ne ogniwa kazdej organizacji zrzeszonej
w PFON. Badania aktualnie sg prowadzone
wsrod oséb z niepetnosprawnoscia, ich
opiekundw oraz oséb z otoczenia.

Wykonanie ekspertyz dotyczacych lo-
kalnych ogniw organizacji zrzeszonych
w PFON, w celu zdiagnozowania ich poten-
cjatlu programowego i organizacyjnego na
lokalnym szczeblu funkcjonowania, relacji
z otoczeniem instytucjonalnym, stopnia

przygotowania pracownikow do stosowa-
nych form i metod aktywnej integraciji,
a takze ich potrzeb szkoleniowych w tym
zakresie.

Przeprowadzenie seminariow doradczo-
-warsztatowych na temat przygotowania
nowoczesnej oferty programowej. Pierwsze
z cyklu seminariow (dla Polskiego Zwigzku
Gtuchych) odbyto sie w dniach 9-11 lipca br.
Kolejne seminaria przeprowadzone zostana
we wrzesniu. Uczestnicy lipcowego semi-
narium bardzo wysoko ocenili jego bezpo-
Srednig przydatnos¢ dla prowadzonej dzia-
talnosci.

Przeprowadzenie konferencji poswieco-
nej dyskusji na temat wspierajgcej roli
PFON w rozwijaniu dziatalnosci lokalnych
ogniw organizacji zrzeszonych w PFON.
Przewiduje sie, ze konferencja, ktérej waz-
nymi uczestnikami bedg pracownicy oraz
liderzy organizacji, odbedzie si¢ jesienig br.

Przeprowadzenie szkolen na temat spo-
sobow wdrazania procesu aktywnej inte-
gracji. Szkolenia, ktérych przeprowadzenie
planuje sie w okresie wrzesien 2011 r. — sty-

czen 2012 r. zostang dostosowane do s$ro-
dowiskowej specyfiki kazdej z organizacji.
Programy i treSci szkolenrn skonkretyzowane
zostang w oparciu o wyniki przeprowadzo-
nych badan wiasnych oraz innych dostep-
nych badan organizacji pozarzagdowych.

¢ Przeprowadzenie kampanii informa-
cyjno-promocyjnych. Po przygotowaniu
nowej oferty programowej, w srodowiskach
dziatania zostang przeprowadzone kampa-
nie informacyjno-promocyjne, promujace
w Srodowisku 0séb z niepetnosprawnoscia
postawy aktywnego uczestnictwa w zyciu
spotecznym i zawodowym oraz nowe rela-
cje pomiedzy organizacjami pozarzgdowy-
mi a Srodowiskami ich dziatania.

¢ Przeprowadzenie w powiatach i gminach
spotkan partnerskich, stuzacych rozwija-
niu wspotpracy z witadzami i administracjg
samorzadowa. W trakcie spotkan przed-
stawiana i dyskutowana bedzie nowa oferta
programowa lokalnych ogniw organizacji
pozarzadowych oraz zasady i formy wspot-
pracy. Kampania informacyjno-promocyjna
oraz przeprowadzenie spotkan partnerskich
planowane sa na pierwszy kwartat przyszte-
go roku.

¢ Opracowanie i wydanie publikacji ksiaz-
kowej poswieconej zagadnieniom rozwoju
organizacji pozarzadowych oraz wspotpra-
cy lokalnych instytucji pomocy i integracji
spotecznej w procesie wdrazania polityki
aktywnej integracji. Publikacja przedstawi
dorobek i doswiadczenie projektu.

Z uwagi na przyjete cele wiodgcym adre-
satem projektu sg liderzy lokalnych ogniw
organizacji zrzeszonych w PFON z terenu
wojewddztwa mazowieckiego. Do bezposred-
niego uczestnictwa w projekcie zostanie za-
proszonych 140 pracownikéw i dziataczy, kto-
rzy bezposrednio zajmuja sie integracja oséb
niepetnosprawnych i odgrywaja kluczowa role
w modernizacji lokalnych struktur organizacyj-
nych. Sa oni zapraszani do udziatu w projekcie
przez krajowe/regionalne wtadze swoich orga-
nizacji. Projektem zarzadza zespot projektowy,
a steruje Rada Programowa ztozona z przed-
stawicieli Zarzadu PFON i regionalnych witadz
organizaciji zrzeszonych w PFON.
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JAK OCENIA SIE
AKTYWNOSC KLINICZNA
W REUMATOIDALNYM
ZAPALENIU STAWOW?

Opracowanie redakcyjne na podstawie ,,Podrecznik
oceny klinicznej w reumatoidalnym zapaleniu
stawow European League against Rheumatism
(EULAR)”, Warszawa 2008

Reumatoidalne zapalenie stawow (RZS)
charakteryzuje sie bdlem i ograniczeniem
ruchomosci stawdéw. Typowy dla tej choroby
jest jej postep, ktoéry w przypadku niewtas-
ciwego leczenia czy pdznej diagnozy moze
doprowadzi¢ chorego do niepetnosprawnosci.
Dlatego od lat byty prowadzone starania nad
opracowaniem takiego wspotczynnika, ktéry
bytby tatwy w uzyciu, a jednoczesnie pozwalat
na ocene postepu RZS.

Ostatnio standardem stat si¢ wspétczynnik
DAS28 (od ang. Disease Activity Score). Laczy
on ocene 28 Scisle okreslonych stawéw —
oddzielnie bolesnos¢ i obrzek (poréwnaj rysu-
nek) z subiektywng oceng bolu przez chorego
i badania krwi $wiadczace o stanie zapalnym.

Liczy sie w pierwszej kolejnosci, ile stawdw
jest obrzeknietych, a ile bolesnych.

W czasie wizyty u lekarza lub samodzielnie
kontrolujac przebieg choroby (korzystajac ze
stron internetowych: http://www.das28.pl czy
http://www.rzs.pl/rzs/ocena-aktywnosci-cho-
roby.aspx), pacjent ocenia swoje samopoczu-
cie w danym momencie (poziom dolegliwosci
bélowych, zmeczenie) w skali od 0 - 100, gdzie
od 0 - 25 jest bardzo dobre samopoczucie,
aod 75 - 100 bardzo zte. Jest to tzw. wskaznik
VAS (od ang. Visual Analogue Scale).

MAELA AKTYWNOSC
REMISJA R
DAS28 < 2,6 2,6 <DAS28 < 3,2

Dodatkowe do obliczenia DAS28 bierze sie
pod uwage badania krwi swiadczace o prze-
biegajgcym w organizmie stanie zapalnym:
tj. OB. (odczyn Biernackiego — opad krwi) lub
CRP (biatko C-reaktywne).

Wz6r na DAS28 jest skomplikowany, ale
dla os6b zainteresowanych matematyka wart
przedstawienia. Jego opracowanie wymaga-
to wielu obserwacji klinicznych i znalezienia
powigzan pomiedzy objawami chorobowymi
a stanem zdrowia chorego na RZS.

UMIARKOWANA
AKTYWNOSC RZS

3,2 <DAS28 < 5,1

DAS28 > 5,1

Obok wzér z wykorzystaniem wyniku bada-
nia OB:

DAS28 = 0,56 x JTEN(28) + 0,28 x VSW(28) +
+ 0,70 x In(OB) + 0,014(VAS)

gdzie:

TEN(28) — oznacza liczbe bolesnych stawow z 28
SW(28) - liczba obrzeknietych stawow
In(OB) - logarytm naturalny liczby wyrazajgcej OB

Z uwagi ma tatwos$¢ uzyskania danych do
obliczenia DAS28, jest on wykorzystywany
rowniez w programach terapeutycznych RZS
i stanowi jeden z warunkow kwalifikacji do
leczenia biologicznego, oceny jego skuteczno-
Sci i zakonczenia terapii biologicznej.

Zgodnie z przepisami'), aby rozpoczac tera-
pie biologiczng DAS28 mierzony u pacjen-
ta 2 razy w miesigcu powinien przekroczyc
za kazdym razem 5,1. Leczenie uwaza sie za
skuteczne, jezeli DAS28 spadnie do poziomu
ponizej 2,6 i ten stan utrzyma sie przez kolejne
6 miesiecy stosowania leku.

O OCENIE TECHNOLOGII
MEDYCZNYCH

Bozena Moskalewicz?
Z PERSPEKTYWY POLSKIEJ

Kazdy z nas dysponuje znacznym poten-
cjatem radzenia sobie z dolegliwosciami, prze-
dtuzajgcym sie ograniczeniem funkcjonowania
z bélem, z choroba.

Dzieje rozwoju medycyny ujawniaty coraz to
wiekszy zakres oferowanej pomocy osobom

1) ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA z dnia
22 grudnia 2010 r. zmieniajgce rozporzadzenie
w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
programéw zdrowotnych (Dz. U. Nr 251 z dnia 29
grudnia 2010 r. poz. 1688)

2) cztonek grupy doradczej koalicji ,Réwnosc¢ dla
Zdrowia w Europie” (Health Equality Europe) ze
strony polskiej

chorym i coraz wieksza skutecznosc¢ leczenia.
Nowe mozliwosci ratowania i przedtuzania zycia
ludzkiego daty podstawy do powszechnej wia-
ry w medycyne i rozszerzanie wptywu lekarzy
na zycie spoteczne. Tak wiec, opiekg medycz-
ng obejmuje naturalne procesy fizjologiczne, jak
cigza i poréd — a pod kontrole systemu dosta-
ty sie problemy o naturze spotecznych patolo-
gii jak alkoholizm czy narkomania. Narzucona
perspektywa (i wladza) eksperta w sprawach
zdrowia i choroby odebrata ludziom dawny
potencjat radzenia sobie z zaburzeniami zdro-
wia. Gwarancjg powodzenia terapii miata by¢
postawa postuszenstwa wobec zalecen leka-
rza. Jednakze medykalizacja zycia wytracita
swoja dynamike i wyraznie zmienia kierunek.

Ulegly i podporzadkowany pacjent, szcze-
golnie w przewlektym procesie leczenia, zmie-
nia sie w najlepszego obserwatora swojej
choroby, aby po latach sta¢ sie ,ekspertem”
wnoszacym rownie wiele do relacji z lekarzem
leczacym co i sam lekarz.

Nasza rola w procesie
Oceny Technologii Medycznych

-

Mowy przewodnik
o | dla stowarzyszen chorych
BEE

(2)
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Proces transformaciji ustrojowej urucho-
mit praktycznie nieograniczone mozliwosci
tworzenia grup samopomocy. W istocie -
w naszym kraju przez ostatnie ¢wier¢ wieku
— powstajg kolejne organizacje pozarzadowe,
integrujace potrzeby i dazenie zréznicowanych
grup chorych.

Z kolei nowe organizacje rzgdowe, takie jak
Agencja Oceny Technologii Medycznych, stu-
zac Ministrowi Zdrowia obiektywnym doradz-
twem, w sprawie lekdw, szczepionek, urza-
dzen i sposobow postepowania z pacjentem
Z pewnoscig przyczyniajg sie do poprawy sys-
temu opieki zdrowotne;.

Pojawia sie jednak pewna strefa niemierzal-
nych w pienigdzu korzysci i strat: punkt widze-
nia pacjenta na nowe oceniane leki, urzadzenia
i procedury.

Ten punkt widzenia mogg przedstawic sto-
warzyszenia chorych.

Praca administracji rzgdowej i organizacji
pozarzadowych jest nie tylko pozgdana jako
istotha innowacja systemowa, ale praktycznie
zalecana przez ekspertow unijnych.

Karen Fasey"
Z PERSPEKTYWY EUROPEJSKIEJ

Wezwanie do uwzglednienia potrzeb cho-
rujgcych osob w podejmowaniu decyzji doty-
czacych opieki zdrowotnej czesto wydaje sie
przyttumione koniecznoscig przezwyciezania
trudnosci finansowych i potrzebg osiggania
wysokiej skutecznosci. Zasadnicze pytanie,
jakie sobie dzi$ zadajemy to: ,,Czy mozliwa jest
opfacalnosc¢ w systemie opieki zdrowotnej przy
uwzglednieniu potrzeb i preferencji chorego?”

Odpowiedz brzmi: ,tak”, jednak tylko przy
zastosowaniu przejrzystych, systematycznych
procedur, w ktérych moga uczestniczy¢ wszy-
scy zainteresowani oraz w ktérych wszelkie
dane podlegaja jasnej i rzetelnej ocenie. Taki
mechanizm zostat juz opracowany, a jest nim

1) Przewodniczaca Miedzynarodowego Zespotu
Lobbingowego na rzecz obywatelskiego udziatu
w procesie oceny technologii medycznych

proces oceny technologii medycznych (OTM).
Jest to jednak proces ztozony, charakteryzuja-
cy sie znaczng réznorodnoscig w poszczegol-
nych systemach opieki zdrowotnej i nie zawsze
obejmujgcy wszystkie zainteresowane strony.

Ocena technologii medycznych jest we
wszystkich przypadkach rezultatem proce-
Su opartego na faktach, analizujgcego skutki
zastosowania danej technologii medycznej
z uwzglednieniem jej aspektdw medycznych,
spofecznych, ekonomicznych i etycznych.

A zatem, jakich ,faktoéw” j. informacji, moga
dostarczy¢ chorzy? Chore osoby majg wiele
do powiedzenia o kazdym z aspektow oceny
technologii medycznych, jednak ich najwaz-
niejszym wktadem moze by¢ opis korzysci
lub dziatan niepozadanych zwigzanych z dana
technologia medyczng. Nikt nie jest w sta-
nie tak dobrze wyjasni¢ wptywu choroby
lub technologii medycznej na zycie jak sam
chory. Nie jest jednak rzeczg tatwg nadanie
tym jakze waznym opiniom, potrzebom i pre-
ferencjom formy materialu dowodowego do
wykorzystania przez instytucje zajmujgca sie
oceng technologii medycznych. Stad pomyst
stworzenia takiego przewodnika.

Jego tekst jest adresowany do organizacji
0soOb chorych, pragnacych reprezentowac ich
interesy, jednak nadal szukajgcych szczegoto-
wych wyjasnien, czym jest ocena technologii
medycznych i jakag role moga oni sami odegrac¢
w tym procesie. W dokumencie przedstawio-
no typowe procesy w ramach oceny techno-
logii medycznych oraz podano szczegotowe
przyktady mozliwego udziatu chorych w takich
aspektach oceny, jak obcigzenie choroba, sku-
tecznos¢ danej technologii medycznej oraz jej
wpltyw na najblizsze srodowisko. Wyjasniono
rowniez, w jaki sposob gromadzi¢ informacje
o doswiadczeniach oséb chorych oraz w jaki
sposoéb przedstawiac te informacje na pismie,
dbajac o jasnos¢ przekazu. Wskazowki doty-
czagce osobistego prezentowania danych
moga przydac sie nam wszystkim!

Ocena odlegtych skutkdéw zastosowania
danej technologii medycznej oraz oszacowa-
nie jej prawdziwej wartosci sg mozliwe jedynie
dzieki partnerskiej wspotpracy i skutecznemu

zaangazowaniu w ten proces chorych, ich bli-
skich i opinii publicznej. Mam, zatem wielkg
przyjemnosc polecic¢ ten przejrzysty i praktycz-
ny przewodnik po procesach oceny technolo-
gii medycznych wszystkim Panstwu — nie tylko
pacjentom, opiekunom i innym osobom pry-
watnym, ale przede wszystkim ludziom bez-
posrednio zaangazowanym w ocene techno-
logii medycznych, pragngcym stale zwiekszacé
sSwojg wiedze na ten temat.

Jolanta Grygielska

O CHOROBIE
ZWYRODNIENIOWEJ
RAZ JESZCZE

Opracowanie na podstawie materiatu pt.
»,Osteoarthritis” opublikowanego dla chorych na
stronie http://www.patient.co.uk, bedacej platforma
informacyjng opracowana przez lekarzy i pielegniarki

Choroba zwyrodnieniowa stawdw jest naj-
czesciej wystepujgcym schorzeniem reuma-
tycznym. Atakuje gtdwnie chrzgstke stawowg
i tkanke kostna.

Jak zbudowany jest staw?

Staw taczy 2 kosci. Stawy, miesnie i Sciegna
umozliwiaja wykonywanie ruchow i zapewniaja
ruchomosc¢ roznym czesciom ciata.

Chrzastka jest twarda gtadka tkanka znaj-
dujaca sie na zakonczeniu kosci. W stawie
znajduje sie niewielka ilos¢ ptynu, ktéry ,naoli-
wia” staw, przez co ruch staje sig ptynny.

Ptyn jest produkowany przez btone mazio-
wa okalajgcg staw. Btona ta razem z wigzadta-
mi i miesniami stabilizuje staw.

Co powoduje chorobe zwyrodnieniowa sta-
wow?

W zdrowych stawach w czasie codziennych
aktywnosci przebiega proces regeneraciji.
Jednakze u niektérych ludzi proces ten prze-
biega niewtasciwie i prowadzi do rozwoju cho-
roby zwyrodnieniowej stawow.

W stawach zaatakowanych przez chorobe
chrzgstka jest zuzyta. Tkanka kostna przylega-
jaca do chrzagstki moze by¢ rowniez zmieniona.
Na zdjeciach rentgenowskich mozna zoba-
czy¢ nieprawidtowe wyrostki kostne tak zwane
osteofity.

Zmianom kostnym moze towarzyszy¢ zapa-
lenie btony maziowe.

Czynniki sprzyjajace rozwojowi choroby
zwyrodnieniowej stawow

e Wiek. Czestos¢ wystepowania choroby
zwieksza sie wraz z wiekiem. Jest to zwig-
zane z osfabieniem naturalnych mechani-
zmow naprawczych organizmu.

e Genetyka. Zauwaza sie sktonnosci gene-
tyczne do wystgpienia tego schorzenia.

e Otytos¢. Choroba zwyrodnieniowa kolan
(gonartroza) i bioder (koksartroza) czesciej
rozwija sie u oséb otytych. Wigze sie to
z przecigzeniem stawow i ewentualnie wigk-
szym zniszczeniem.

e Pte¢. Choroba czesciej dotyka kobiety.

¢ \Wczesniejsze ztamania, uszkodzenia, defor-
macje. Dla przyktadu: ztamanie kosci w oko-
licy stawu, uszkodzenie wiezadta moga
powodowac niestabilnosc stawu.

® Przecigzenie stawow zwigzane z wykony-
wanym zajeciem/zawodem. Choroba kolan
jest charakterystyczna np. dla sportowcéw,
a tokcia dla oséb pracujgcych mtotami
pneumatycznymi.

Kto choruje na chorobe zwyrodnieniowa
stawow?

Szacuje sie, ze okoto 14% populacji jest
dotknietych tym schorzeniem:

e W postaci pierwotnej choroba rozwi-
ja sie w poczatkowo zdrowych stawach.
Wiekszos¢ zachorowan wystepuje powyzej
50 roku zycia. W wieku 65 lat potowa ludzi
ma jakies zwyrodnienie stawu. W wielu przy-
padkach zmiany zwyrodnieniowe jakiego$
stawu nie przeszkadzajg w zyciu codzien-
nym. Natomiast 1 na 10 oso6b powyzej 65
roku zycia jest niepetnosprawna z powodu
zwyrodnienia najczesciej stawdéw biodro-

(%)

wych i kolanowych.
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e Witdrna choroba zwyrodnieniowa stawow
rozwija sie w stawach wczesniej juz zmie-
nionych z réznych powodow. Na przykfad
rozwija sie w uszkodzonych lub zdefor-
mowanych stawach. Moze wiec dotyczy¢
mtodszych osob.

Ktore stawy sa zaatakowane?

Kazdy staw moze by¢ zaatakowany choro-
bg, ale najczesciej sg to biodra, kolana, sta-
wy palcow i dolnej czesci kregostupa. Nawet
objecie chorobg tylko jednego stawu moze
sprawia¢ duzo ktopotow w zyciu codziennym.

Jakie sa objawy choroby zwyrodnieniowej
stawow?

e BO4l, usztywnienie i ograniczenie zakresu
petnego ruchu w stawie sg typowe.

¢ Moze chorobie towarzyszy¢ bdl i stan zapal-
ny. Zazwyczaj jednak zaatakowany staw nie
bywa nadmiernie spuchnigty, czerwony czy
goracy. Jezeli staw nagle spuchnie i bedzie
goracy, natychmiast trzeba poinformowac
o tym lekarza. Moze to by¢ bowiem zapalne
schorzenie reumatyczne.

¢ Dotkniety choroba staw wyglada na wiekszy
niz normalny. Wigze sie to zazwyczaj z nie-
prawidtowym rozrostem kosci i uszkodze-
niem chrzastki.

e Deformacje stawdw bywaja nieznaczne, ale
moga si¢ nasilac.

e Moga by¢ problemy z chodzeniem, gdy
zaatakowane jest kolano albo biodro. Moze
to by¢ przyczyng czestszych upadkow niz
zwykle.

e Jezeli znacznie zniszczony jest staw biodro-
wy, moga by¢ problemy z zatozeniem skar-
petek i butéw oraz z wsiadaniem i wysia-
daniem z samochodu. U kobiet zmiany te
moga utrudniac zycie seksualne.

e Moze nie by¢ zadnych objawdéw. Czesé
0sOb moze mie¢ widoczne zmiany na zdje-
ciach rentgenowskich ale choroba prze-
chodzi bezobjawowo. Zdarzajg sie sytuacje
odwrotne, gdy objawy sa bardzo dokuczli-
we, a zmiany widoczne na zdjeciach zniko-
me.

Niestety objawy spowodowane chorobg
moga by¢ przyczyng trudnosci ze spaniem,
a ograniczenie mobilnosci — skutkowac nie-
zdolnoscig do pracy zawodowej czy podotania
wszystkim obowigzkom rodzinnym.

Czy potrzebne sa jakies badania?

Lekarz czesto diagnozuje chorobe zwyrod-
nieniowg stawdw, opierajac sie na wieku, typo-
wych objawach i badaniu chorych stawéw.
Badania rentgenowskie czy badania krwi nie
sg konieczne. Zdarza sig, ze lekarz zleca takie
badania w celu upewnienia si¢ co do posta-
wionej diagnozy i wyeliminowania innych cho-
rob.

Jakie sa prognozy dla chorujacych?

Ogodlnie uwaza sie, ze prognozy dla cho-
rych nie sg dobre poniewaz choroba zwyrod-
nieniowa stawodw jest postepujaca i powazna
choroba. Objawy zmieniaja sie. Zazwyczaj jed-
nak stan zdrowia nie pogarsza sie znaczgco,
a poziom ograniczenia sprawnosci jest typowy
dla wieku.

Objawy zmieniajg sie w zaleznosci od réz-
nych czynnikdw, na przyktad od pogody.
W cieptych miesigcach zmniejszajg sie. Mozna
powiedziec¢, ze po okresie nasilenia objawodw,
nastepuje okres catkiem dobry.

Co jest celem leczenia choroby zwyrodnie-
niowej stawow?

Na te chorobe nie ma lekarstwa, ktére
mogtoby wyleczy¢ jg do kornca. Jest natomiast
wiele srodkow, ktére moga znaczgco zmniej-
szyC jej objawy. Dla kazdego lekarza celami
leczenia powinny byc:

e poméc choremu zrozumie¢ chorobe i jak
Z nig zyc,
® zmniejszy¢ bol i sztywnosc,

e zwiekszyC, a przynajmniej utrzymac rucho-
mosc¢ uszkodzonego stawu,

e ograniczyC uszkodzenia stawu,

* zmniejszy¢ niepetnosprawnos¢ wynikajaca
z choroby,

e zmniejszy¢ skutki uboczne stosowanych
lekow.

Pamietaj, czasami cos$ trzeba wzig¢, aby
sobie poméc. Prawdopodobienstwo wysta-
pienia choroby zwyrodnieniowej stawow jest
tym wieksze im jestes$ starszy, ale nie jest to
czes¢ procesu starzenia sie. Nie musisz zy¢
w bolu i by¢ niepetnosprawny. Rézne sposoby
leczenia moga ztagodzic¢ objawy.

Podstawowe sposoby leczenia choroby

Cwiczenia

Cwicz regularnie, jesli to mozliwe. Pomaga
to utrzymacd site miesni, zachowac¢ dobra for-
me i wtasciwy zakres ruchu w stawach. Dla
wszystkich stawdéw najlepsze jest ptywanie,
ale inne ¢wiczenia moga by¢ odpowiednie lub
nie. Wiele oséb moze regularnie chodzi¢ dla
zdrowia.

Kontrola wagi

W przypadku nadwagi, warto zrzucic¢ przy-
najmniej pare kilogramow. Juz nawet nieduza
utrata wagi pozwala na zmniejszenie dolegli-
wosci w plecach, kolanach i biodrach.

Wktadki do butéw i inne rozwigzania wspo-
magajace

Czes¢ badan pokazuje, ze przydatnym
moga byc:

e opaski stabilizujgce kolana,
e wktadki do butow,
¢ specjalna tasma przylepna®.

Dzieki tym zastosowaniom bardziej wiasci-
wie rozktada sie waga. Wykorzystanie opasek,
wkfadek czy tasm powinno by¢ zgodne z zale-
ceniami fizjoterapeuty lub podiatry?

Stabilizatory pomagaja zmniejszy¢ dolegli-
wosci bolowe i zwiekszy¢ mozliwosci ruchowe
rowniez innych stawow.

1) Metodg wykorzystujgca tasmy przylepne jest ki-
nesiotaping. Polega ona na aplikacji na ciele,
w Scisle okreslony sposdb, specjalnej elastycznej
tasmy. Witasciwie przyklejona zmniejsza dolegli-
wosci bolowe i pozwala na wiasciwe ustawienie
miesni. Wykorzystanie tej metody mozna zaobser-
wowac u sportowcow, majgcych na ciele naklejo-
ne kolorowe plastry.

2) Specjalista od stop

Wspomaganie chodzenia

Jezeli choroba zaatakowato biodra lub kola-
na, chodzac sprobuj uzywac kuli lub laski.
Trzymaj ja w przeciwnej rece niz zaatakowa-
ny staw (jezeli uszkodzony jest staw w lewej
nodze, kula powinna by¢ w prawej rece i na
odwrét — nigdy po tej samej stronie). Kula
odcigza chory staw, a przez to zmniejsza dole-
gliwosci.

Fizjoterapia

Porady i leczenie u fizjoterapeuty sg korzyst-
ne. Na przyktad:

e porady, ktore cwiczenia sg odpowiednie,
a ktore nie,

¢ porady jak utrzymac sprawnos¢ fizyczna,

e porady jak korzysta¢ ze wspomagania -
stabilizatory, wktadki, kule.

Rowniez ¢wiczenia wykonywane ze specja-
lista powinny zmniejszy¢ objawy chorobowe.
Wspomaganie zycia codziennego

Aby zmniejszy¢ dolegliwosci, warto zapo-
znac sie z rozwigzaniami, jakie mozna zasto-

sowac¢ w domu, na przykfad otwieracz do sto-
ikbw czy butelek moze bardzo utatwic zycie.

Inne terapie

e (Czes¢ chorych uwaza, ze przeciwbdlowo
dziata na nich TENS, czyli pulsacyjne prady
elektryczne.

¢ Niektérym pomaga akupunktura.

¢ Inni zmniejszajg swoje dolegliwosci bélowe
poprzez gorgce lub zimne oktady bolesnych
stawow.

Leki i suplementy diety wykorzystywane
w leczeniu choroby zwyrodnieniowej stawow

Paracetamol

Paracetamol® jest najczesciej stosowany do
zmniejszenia dolegliwosci zwigzanych z cho-
roba. Lepiej przyjmowac go regularnie, aby
unika¢ bodlu niz przyjmowac¢ w razie potrze-

3) Paracetamol zawierajg takie leki dostepne bez re-

O

cepty jak np. Apap, Panadol, Codipar
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by, gdy dolegliwosci bélowe sie juz nasila.
Z uwagi na rézne nazwy lekéw zawierajgcych
paracetamol nalezy unika¢ stosowania w tym
samym okresie réznych lekoéw przeciwbodlo-
wych. Moze to doprowadzi¢ do przedawko-
wania paracetamolu. Sam lek w dopuszczal-
nych dawkach (zgodnie z ulotka producenta)
charakteryzuje sie znikomymi dziataniami nie-
pozadanymi. Warto zaznaczyc, ze jest to naj-
czesciej przedawkowywany lek w Stanach
Zjednoczonych i Wielkiej Brytanii.4

Leki przeciwbolowe i jednoczes$nie prze-
ciwzapalne

Leki przeciwbodlowe dziatajgce przeciwza-
palnie (tzw. niesteroidowe leki przeciwzapalne
- w skrdcie nlpz®) mozna stosowaé zewnetrz-

4) http://pl.wikipedia.org/wiki/Paracetamol
5) Np. Diclofen, Ibuprofen, Naproksen, Voltaren

nie w postaci masci i zeli, smarujgc nimi bole-
sne stawy. Unika sie wtedy efektéw ubocz-
nych zwigzanych z doustnym stosowaniem
tych preparatow.

Leki te mozna stosowac¢ droga doust-
ng w postaci tabletek. Z uwagi na dziatania
uboczne, zwtaszcza ryzykowne dla starszych
ludzi, muszg by¢ stosowane tylko pod kontrola
lekarza. Stosuje sie je zazwyczaj wtedy, gdy
stosowane zewnetrznie specyfiki i leki prze-
ciwbodlowe nie dajg oczekiwanego rezultatu.
Zgodnie z zaleceniem lekarza moga byc¢ sto-
sowane krotkookresowo np. 1 - 2 tygodni.

Jakie moga by¢ dziatania uboczne przy sto-
sowaniu niesteroidowych lekéw przeciwzapal-
nych?

¢ Krwawienie z uktadu pokarmowego. Ryzyko
krwawienia wzrasta u osdb powyzej 65 roku
zycia i u tych, ktérzy maja wrzody zotad-
ka i dwunastnicy oraz u tych, ktorzy stale

przyjmuja matg dawke aspiryny. Leki nalezy
odstawi¢ natychmiast i skonsultowac sie
z lekarzem w przypadku ,,bezprzyczynowe-
go” bolu brzucha, niestrawnosci, wymiotow
i krwawienia z przewodu pokarmowego.
Zazwyczaj, zlecajgc leczenie doustnymi
nlpz, lekarz zapisuje leki ostonowe na prze-
wod pokarmowy, ktdre nalezy przyjmowac
stale w trakcie terapii lekami przeciwzapal-
nymi.

¢ Niektore osoby chorujgce na astme, nadci-
Snienie, nerki i serce nie moga przyjmowac
nipz.

Iniekcje dostawowe

W przypadku stanu zapalnego stawu pomaoc
moga zastrzyki steroidowe tzw. blokady.

Kapsaicyna

Kapsaicyna jako alkaloid zawarty w papryce
(odpowiada za jej specyficzny ostry smak) ma
dziatania przeciwreumatyczne. Stad tez stosuje
sie ja w masciach leczniczych. Stosujgc masci
z kapsaicyng, nalezy uwazac, aby nie posma-
rowac skory w miejscach uszkodzenia. Nalezy
pamietac, aby nie dotyka¢ rekami oczu zaraz
po posmarowaniu mascig. Nalezy rowniez uni-
kac¢ przed i po smarowaniu gorgcej kapieli czy
prysznica. Wszelkie specyfiki antyreumatyczne
do stosowania zewnetrznego zawierajgce kap-
saicyng majg w nazwie ,,Capsi”.

Glukozamina

Glukozamine traktuje sie jako suplement
diety. W naszym organizmie wystepuje jako
jeden z budulcéw chrzastki stawowej. Istnieje
teoria, ze przyjmujgc glukozamine, zapewnia
sie lepszg kondycje chrzastki, a nawet poma-
ga w jej odbudowie..

Zauwaza sie, ze u niektorych oséb przyjmu-
jacych glukozamine zmniejszajg sie dolegli-
wosci bolowe. Specyfik ten jest dostepny bez
recepty (poza nielicznymi wyjgtkami). Nalezy
pamietac, ze siarczan glukozaminy powinno
sie stosowac w dziennej dawce 1500 mg.

Jezeli zaczyna sie przyjmowac ten specy-
fik, nalezy go bra¢ 3 miesigce, aby zauwazyc¢
efekty. Przed rozpoczeciem terapii glukozami-
ng warto oceni¢ poziom bdlu, aby miec¢ poréw-
nanie za kilka miesiecy.

Nie mogg przyjmowac glukozaminy osoby
uczulone na skorupiaki i przyjmujgce leki prze-
ciwzakrzepowe, z ktérymi moze dojs¢ do inter-
akcji. Decyzje rozpoczecia terapii siarczanem
glukozaminy nalezy skonsultowac z lekarzem.

Leczenie operacyjne

W niektérych przypadkach choroba zwy-
rodnieniowa stawéw moze doprowadzi¢ do
takiego zniszczenia stawu, ze konieczna jest
operacja ortopedyczna, polegajgca na zastag-
pienie zmienionego stanem chorobowym sta-
wu endoproteza. Najczesciej dokonuje sie
wymiany stawéw biodrowych i kolanowych,
ale takze wykonuje sie operacje wymiany
innych stawoéw.

Czego nie poleca sie w leczeniu choro-
by zwyrodnieniowej stawow w Wielkiej
Brytanii?

Kwas hialuronowy

Od pewnego czasu stosuje sie dostawowo
zastrzyki z kwasu hialuronowego®. Zastrzyki te
maja za zadanie wspomoc nawilzanie i amor-
tyzacje zniszczonego stawu. Potwierdzona
naukowo skutecznosc¢ dziatania tego specyfi-
ku jest na tyle niska, ze brytyjska agencja oce-
ny technologii medycznych nie poleca jej do
stosowania.

Chondroityna

Chondroityna jest suplementem diety.
W organizmie wystepuje jako jeden z budul-
cow chrzgstki stawowej. Rowniez i w tym przy-
padku nie ma wystarczajgcych dowodow na
skutecznos¢ tej substanciji i rekomendaciji jako
srodka wspomagajgcego leczenie chzs.

Artroskopia stawu

Jest to operacja polegajaca na oczyszcze-
niu stawu bez jego otwarcia (poprzez wyko-
nane przez ortopede otwory i narzedzia w nie
wprowadzone). Taka operacja jest zalecana
jedynie w przypadku blokowania si¢ kolana.

6) W Polsce stosuje sie specyfik o nazwie Hyalgan,
czestotliwos¢ stosowania ustala lekarz. Cena

()

1 amputkostrzykawki 170 — 200 zt
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Lill Due (Norwegia)

JAK CWICZENIA POPRA-
WIAJA MOJE ZYCIE ZE
SCHORZENIEM REUMA-
TYCZNYM?

Autorka jest laureatka europejskiej edycji tego-
rocznego konkursu o nagrode Edgara Stene’a.
Ttumaczenie redakcji.

- Pas de chat! Prosto! Porzadnie!

Moja nauczycielka baletu francuskiego byta
konkretna. Konkretna i fadna. Chodzita wkoto
z pateczka i dotykata nig naszych stop kiedy
nie byty wtasciwie ustawione.

- Stan prosto! Wspaniale!

Jako dziecko pracowatam ile tylko byto
mozliwe. Kiedy tanczytam, bytam pograzona
w moim matym swiecie. Moje ciato zyto swoim

wtasnym zyciem, gdy ptynetam po podfodze,
w moich pointach, ,pas de chat”. Bytam giet-
ka, elegancka, szczupfa i silna.

Osiggnetam wrecz niemozliwy poziom sa-
mokontroli i dyscypliny. Kontrolowatam kazdy
nerw i miesien w moim ciele, aby mie¢ réwno-
wage i site do tanczenia.

Kiedy skonczytam 18 lat zatarniczytam
partie Kopciuszka ze szwedzkim Baletem
Krélewskim. W wieku 19 lat rozpoznano
u mnie zesztywniajgce zapalenie stawdw kre-
gostupa, zytam w ciggtym bélu. ,,Musisz zy¢
normalnie” — moéwili mi lekarze — ,Praca jest
bardzo wazna, aby nie dopusci¢ do zesztyw-
nienia kregostupa. ZZSK moze prowadzi¢ do
zrostu kregow, to moze zniszczy¢ Twoje sta-
wy. Najgorszym scenariuszem jest koniecz-
nosc¢ operacji i wstawienia implantéw”. Mowili
mi to wszystko, ale ja nie chciatam stuchad.
Ja chciatam tanczy¢. Wytanczyc¢ caty ten bdl,
sztywnosc¢ i przerazajgce stowa. Tanczytam,
kiedy czutam sie dobrze, gdy byto Zle - zosta-
watam w t6zku. Co z moja przysztoscig?
Nauka, praca, rodzina? ,,Sprobuj zy¢ normal-
nie” — powiedzieli lekarze. - ,,To wazne, aby
pracowac, ale balet nie jest odpowiedni dla
Ciebie. Nie mozesz zosta¢ zawodowa tancer-
kg, wazne jest natomiast, by by¢ silnym i giet-
kim, aby nie zesztywniec.”

Cwiczytam na basenie i chodzitam na fizy-
koterapie. Moje zycie przewrdcito sie do gory
nogami, ale mogtam pozosta¢ nadal aktywna.
Tanczytam na basenie, tanczytam w srodku
i ptakatam, ze nikt mnie nie widzi. Mimo to nie
przestawatam wierzy¢. Miatam nadzieje, ze
ktoregos dnia bél ustgpi i powrdci moje dawne
zycie. Bez utykania przy chodzeniu, tanczac,
zyjac... bez bolu.

»Niestety, nie ma innego wyjscia, musimy
wstawi¢ endoprotezy biodrowe” — powiedzie-
li doktorzy, gdy miatam 24 lata. Nie mogtam
tego pojaé. Czutam sie tak, jakbym dostata
obuchem w gtowe. Wymiana bioder, wstawie-
nie endoprotez? Przecig¢ moje miesnie, wdar-
cie sie w moje kosci, wstawienie metalu do
mojego ciata? Co z moim baletem? — to byto
wszystko o czym bytam wtedy w stanie pomy-
sle¢. Do tego momentu nie miatam zamiaru

catkiem zrezygnowag, ale teraz...

Jedyne, co chciatam zrobi¢, to zosta¢ na
zawsze w tozku. ,,Czy cokolwiek ma sens, jesli
nie moge taniczy¢?” — myslatam sobie.

Statam tam w szpitalnym korytarzu,
w depresiji, przerazona i petna obaw. ,,Co teraz
bedzie ze mng? Czy jestem tg sama osoba od
kiedy zachorowatam? Czy jestem nadal mata
baletnica, ktora byta gietka i elegancka i ktéra
mogta ptyna¢ po podtodze w pointach?”

Statam w szpitalnym korytarzu opar-
ta na balkoniku. Nagle jakbym ustyszatam
gtos méwiacy po francusku do mnie: ,Pas
de chat! Porzadnie! Napiecie!l Koncentracja!
Utrzymac!” Mogtam prawie poczu¢ zapach
potu z pokoju baletowego i delikatne uderze-
nie pateczki na moich nogach. Pamietatam
jak radzitam sobie w taricu nawet, gdy moje
palce byty obolate i przekrwione. Zamknetam
oczy i nagle uswiadomitam sobie, Zze pozo-
statam tg samg osobg. Zaczetam iS¢ wolnym
krokiem i wtedy kazdy nerw i migsien zaczat
mnie stuchac¢ tak jak to byto, gdy tanczytam.
Dyscyplina! Rzeczywiscie ptynetam po koryta-
rzu z balkonikiem. W srodku tanczytam partie
Kopciuszka, na zewnatrz bytam mitodg kobietg
ze sSwiezo wszczepionymi endoprotezami bio-
drowymi.

Z odkryciem przeze mnie nowego SpPoOSoO-
bu ,tanczenia” przyszta mysl nie poddawania
sie. Mogtam poczuc, ze przejmuje kontrole
nad moim ruchem. Bél zmniejszat sie po chwi-
li. I nawet jezeli byto bolesne wykonywanie
ruchu i czynnosci, uzywanie miesni, ktore byty
przeciete, mogtam stopniowo coraz bardziej
obcigza¢ moje nowe biodra. Mogtam znowu
chodzi¢! Przed operacja byto to niemozliwe
— po miesigcach fizykoterapii mogtam ,tan-
czyc¢”.

W sobie pozostatam tanczacg baletnica,
gdy ¢wiczytam na basenie czy z terapeuta.
Bez samodyscypliny i samokontroli wyniesio-
nych z baletu nie mogtabym sobie poradzic.
Zawsze bede trzymac sie tanca, przynajmniej
w moim sercu, mimo przewlekiej choroby
i sztucznych stawéw. Nie mozesz poddawac
sie, gdy jestes w takiej sytuacji, bo dopro-
wadzisz do jej pogorszenia — bedziesz staby

i sztywny. Musisz sie ruszac, znalez¢ nowy
sposbéb uzywania swojego ciata w taki spo-
sob, aby zachowac jego funkcje w mozliwie
najlepszym stanie. Pozostatam Kopciuszkiem.
Tancze inaczej. Tancze méj wtasny ,pas de
chat”.

Brygida Widera

FIONA"

Dziecinstwo

Czas beztroskich zabaw. Z rowiesnikami
Z naszej ulicy wykorzystujemy kazdy moment
na wspolne zabawy. Gonitwy, wyscigi, widcze-
gi po polach i lasach. Sanki, tyzwy i lepienie
batwanow to zimowe zajecia. Latem w ruchu
jest pitka i rower oraz wtasne nogi!

Szkota

Rowerowe wyscigi do szkoty sSwietnie
wyrabiaty kondycje. W szkole nauczyciel od
wychowania fizycznego to pasjonat ruchu!
Wygrywamy turnieje w siatkbwce, w pitce
recznej. Najbardziej lubie bieganie. Po skon-
czeniu szkoty podstawowej mam pokazny
stosik dyplomow i kilka medali. W liceum pro-
ponuja mi klase sportowg, ale wybieram profil
biologiczno-chemiczny, bo przeciez bede pie-
legniarka. Dawno ten zawdd przecwiczytam na
moich misiach i lalkach!

Dorostosé

Zgubitam w powaznej dorosto$ci moje
sportowe pasje. W codziennym ,zabieganiu”
i nawale obowigzkéw zapomniatam o radosci
jaka daje ruch!

Choroba (Reumatoidalne Zapalenie
Stawow)

Obserwuje z zazdrosciag i podziwem! lle kro-
kéw i ruchéw wykonuje ekspedientka.

1) Praca jest laureatkg polskiej edycji Konkursu

D
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Moim cudem jest ruch bez bélu po krioterapii!

Moim bdlem duchowym - pozegnanie
butéw na obcasie............

Ciag dalszy

Zatoba i bunt na przemian. Nie bede wyko-
nywac tych nudnych ¢wiczen gimnastycznych!
| tak boli i tak jestem choral

| tak to trwato

Drobiazgowe planowanie przeréznych czyn-
nosci, aby starczyto czasu, sit oraz wytrzyma-
tosci na bdl. Zachodzi zaleznos¢ wprost pro-
porcjonalna. Im bardziej jestem chora, tym
wiecej planuje a dziatania nie ma wcale.

Stowarzyszenie ,,Milenium”

Uczymy sie ¢wiczen dla chorych reumatycz-
nie od Hani Zechowskiej ze Stowarzyszenia
Reumatykéw i ich Sympatykéw z Warszawy.
W grupie razniej. JesteSmy ambitne, dlatego
spotykamy sie na sali gimnastycznej i ¢wiczy-
my pod okiem fachowca. Moment nieuwa-
gi, niefortunny upadek i mam ztamanie kregu

ledZzwiowego. Grupa nie
daje za wygrang. Kolejno
organizujemy gimnasty-
ke na ptywalni, ¢wiczymy
Tai Chi, zaliczamy Nordic
Walking. Wszystkie zajecia
maja jedng wade. Sa prze-
rywane i w miare czasu
trwania frekwencja maleje.
Trudno dostosowac zaje-
cia w grupie w odniesieniu
do aktualnego stanu zdro-
wia i mozliwosci rucho-
wych poszczegdlnych
uczestnikow.

Buty

Mam kolekcje butéw.
Nie z wyboru, ale z ko-
niecznosci. Zdeformowa-
ny, obolaty staw skokowy
to nie lada wyzwanie.
Najgorzej wypadajg buty
ortopedyczne. Najlepiej
buty sportowe. O obca-
sach dawno juz zapomnia-
tam oraz o tym, ze fason butéw zupetnie nie
pasuje do stroju i wygladam fatalnie. Teraz li-
czy sie fakt, zebym mogta wyj$¢ z domu i dojs¢
tam gdzie mam to zaplanowane. Dziwnym tra-
fem, zimg miejsca postojowe dla niepetno-
sprawnych sg najlepszym miejscem sktado-
wania odgarnietego $niegu!

Niespodzianka

Otwieram oczy, za oknem storice i ptaki!
Wszystko sie rusza. Na btekitnym niebie leni-
wie ptyng chmury, stukajg obcasy przechod-
nia, przejezdza auto. Wyciggam lewag reke
spod cieptej kotdry. Warto rozstac sie z przy-
jemnym ciepetkiem, aby przywitac sie z Fiona.
Mieszka ze mna od roku. Ma mieciutkg, koloro-
wa siersc¢ - futerko. Duze, uwazne, madre oczy
w obwodce diugich rzes, a do tego czarny,
wilgotny nosek i stojgce uszka. Catosci dopet-
nia zakrecony puszysty ogonek, cztery tapki
i tutdw dtugosci... w sam raz! Fiona to jeden
wielki wulkan ruchu i radosci! Los podarowat
mi najlepszy ,przyrzad” do rozruszania takich
opornych osobnikéw jak ja.

Bez trudu odczytuje sygnaty Fiony kiedy
prosi:

- Rzu¢ mi pitka, i jeszcze raz i jeszcze wiele
razy!!!

- Chodz, pobaw sie ze mng na podworku!

- A teraz czas na spacer! Juz czas!!! No
chodz wreszcie! Nie marudz, nie wykrecisz sig!
Przeciez mnie kochasz!!!

Tak! Bardzo jg kocham. Chce, zeby byta
szczesliwa, zeby zapomniata, ze inny czto-
wiek wyrzucit ja na ulice, kiedy byta malutkim
bezbronnym szczeniaczkiem. Wiec rzucam
pitka i bawie sie na podwodrku jak dziecko.

Chodze na spacery i juz nie moge sie docze-
ka¢ wiosny i lata, kiedy zabawy i spacery sg
najdtuzsze i najciekawszel!!ll Z takim kompa-
nem, jak moja malutka suczka Fiona, napraw-
de jest odlotowo!

Pomimo choroby

Czy to mozliwe? Co takiego zrobit maty kun-
delek?

Juz wiem. Przypomniatam sobie z dziecin-
stwal! To proste!

Zycie to ruch! A ja sie ruszam, wiec ciesze
sie zyciem!!! Pomimo choroby.

Zaproszenie do Konkursu Edgara Stene’a 2012

Tradycyjnie jak co roku Europejska Liga do Walki z Reumatyzmem (EULAR) zaprasza
do udziatu w europejskim konkursie o nagrode Edgara Stene’a. Warunkiem uczest-
nictwa jest przestanie do dnia 15 grudnia 2011 r. eseju o0 objetosci 2 stron maszynopi-

Su na temat:

»Pokonywanie codziennych wyzwan w schorzeniu reumatycznym”

W wersji papierowej na adres:

Stowarzyszenie Reumatykow i ich Sympatykow,

ul. Spartanska 1, 02-637 Warszawa
z dopiskiem ,,Konkurs Stene’a”

i/lub:

w wersji elektronicznej na adres mailowy: reuma®@idn.org.pl

wraz ze zgoda na publikacje zawierajgca imie i nazwisko autora, jego adres, adres
mailowy, telefon kontaktowy oraz proponowany tytut eseju.

Wybrana przez jury najlepsza praca bedzie reprezentowac Polske w konkursie euro-
pejskim. O wygraniu polskiej edycji konkursu autor zostanie poinformowany i popro-
szony o dostanie kilku zdje¢ — w tym jednego portretowego — zwigzanych z tematem
konkursu i informacji o sobie takich jak: wiek, zawdd, sytuacja rodzinna oraz skad
dowiedziat sie o konkursie i dlaczego w nim wzigt udziat.

Gtéwna wygrana to 2000 EUR i udziat wraz w Kongresie EULAR w Berlinie w czerwcu

@)
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EDITH PIAF -
WSPANIALA PIOSEN-
KARKA MIMO RzS"

Edith Piaf
urodzita sie
jako Edith
Giovanna
Gassion 19
grudnia 1915
w Paryzu.
Jej matka
pochodzita
z Livorno we
Wtoszech,
po ojcu byta
Francuzka,
a po matce
pot-Wioszka
i pot-Berberyjka. Zarabiata Spiewajac w ka-
wiarni jako Line Marsa. Jej ojcem byt uliczny
akrobata, wczesniej wystepujacy w teatrze.
Edith swoje imig¢ otrzymata po brytyjskiej pie-
legniarce Edith Cavell, ktéra w czasie | woj-
ny swiatowej zostata stracona za pomoc
w ucieczce francuskim zotnierzom z niewoli
niemieckiej.

Dziecinstwo i mtodos¢ spedzita w Normandii
i w Paryzu, wychowywana przez babke i cze-
Sciowo ojca. W wieku 3 do 7 lat byta prawie
niewidoma z powodu zapalenia rogowki.
W jednej z biografii pojawia sie wzmianka o jej
pielgrzymce do sw. Teresy z Lisieux i odzyska-
niu wzroku. Majac 14 lat, zaczeta wystepowac
razem z ojcem. Rok pézniej usamodzielnita sie
i zaczetfa Spiewac na ulicach Paryza. Jej talent
dostrzegt w 1935 impresario Louis Leplée.
Od niego to otrzymata propozycje wystepow
w jego kabarecie ,Le Gerny’s” przy Champs-
Elysées, pod pseudonimem ,La Méme Piaf”
(wrébelek), ktory stat sie pdzniej znany milio-
nom wielbicieli jej talentu, zastepujac jej rodo-
we nazwisko. W 1936 miata pierwsze nagranie

1) Oprac. red. na podstawie stron internetowych m. in.
http://www.rheumatoidarthritisguy.com/2009/06/
piaf-no-i-regret-nothing/

dla wytworni Polydor. W czasie wojny wyste-
powata w lokalach, majac kontakty z francu-
skim ruchem oporu.

Styneta z niebywatej ekspresji i dramatyzmu
w wykonywaniu piosenek specjalnie dla niej
pisanych. Jej chropowaty i stosunkowo niski
gtos, kontrastowat z drobng sylwetkg (147
cm), co fascynowato widzéw m.in. w paryskiej
Olympii, z ktérg byta przez lata zwigzana.

Spiewata takze w Stanach Zjednoczonych,
Ameryce tacinskiej i w Europie odnoszac spo-
re sukcesy. Oprécz jej talentu, widzow przy-
ciggata otaczajgca Piaf legenda, wynikajaca
Z jej bogatej przesztosci, a takze nieudane
zwigzki uczuciowe, ktére z jednej strony zwiek-
szaty dramatyzm jej recitali, a z drugiej pogte-
biaty chorobe, z ktérg zmagata sie heroicznie
do konca zycia. Na reumatoidalne zapalenie
stawéw zachorowata okoto 30 roku zycia.
Deformacje stawéw mozna byto dostrzec
w czasie jej wystepdw, gdy poruszata sig, uty-
kajgc, po scenie i gdy unosita rece. Dodatkowo
jej stan zdrowia pogorszyt sie po wypadku
samochodowym. Zycie Edith Piaf i jej zmaga-
nia z RZS w sposob realistyczny zostato przed-
stawione w filmie biograficznym ,Niczego nie
zatuje — Edith Piaf” z 2007 .

Osiggnawszy szczyty kariery zaczeta poma-
ga¢ mtodym piosenkarzom, utatwiajgc im
start artystyczny (m.in. Yves Montand, Gilbert
Bécaud, Charles Aznavour). Krytykowana przez
wielu przyjaciot w pazdzierniku 1962 wyszta
za miodszego od siebie o 21 lat Theophanisa
Lamboukasa znanego jako Théo Sarapo, kto-
remu rowniez usitowata pomoc w karierze pio-
senkarskiej. Pomimo braku spotecznej akcep-
tacji dla tego zwigzku, Lamboukas okazat sie
jej wiernym przyjacielem, opiekujacym sie tro-
skliwie piosenkarka az do jej Smierci.

Piaf zmarta na raka watroby 10 pazdziernika
1963 w Grasse, miescie na Riwierze Francuskiej
styngcym z przemystu perfumeryjnego. Zostata
pochowana na cmentarzu Pére Lachaise w Pa-
ryzu. Charles Aznavour stwierdzit, ze w dniu jej
pogrzebu pierwszy raz od zakonczenia Il wojny
Swiatowej ruch w Paryzu zamart. Na jej pogrze-
bie zebrato sie okoto 40 tysiecy ludzi (niektorzy
twierdzg, ze nawet 100 tysiecy). Na jej grobie
zawsze lezg Swieze kwiaty.

Dla wielu oséb jej muzyka stata sie inspira-
cja do pisania wtasnych piosenek. Twérczosc
artystyczna Piaf to juz klasyka francuskiej pio-
senki. Pomimo uptywu ponad 40 lat od Smierci
piosenkarki i nowych trendéw w muzyce, jej
piosenki sg chetnie stuchane na catym swiecie
i wznawiane przez wydawnictwa muzyczne.

W 1977 w Paryzu przy Crespin du Gast nr 5,
powstato Muzeum Edith Piaf, w catosci
poswiecone artystce. Zatozycielem i wiascicie-
lem Muzeum jest Bernard Marchois, bedacy
jednoczesnie sekretarzem stowarzyszenia
przyjaciét Edith Piaf - ,Amis d’Edith Piaf”.
Stowarzyszenie dziata od 1967.

Popiersie Edith Piaf stoi w Kielcach w Alei
Staw na Skwerze Harcerskim jako jeden z 40
pomnikdw upamietniajgcych wielkich przed-
stawicieli Swiatowej kultury.

EDITH
“SPIAE
PIOSENKARKA

TA YL

Popiersie Edith Piaf w kieleckiej Alei Staw.

GONITWA

gazie jest cisza
tropiona przeze mnie
zawsze o poranku

w pore umykajgca

przytapuje ja
w zgietku dnia

ma oczy szeroko rozwarte
jak zdziwione dziecko
rysuje kreski na moim czole
Jjakby nie wiedziafa

Ze nie moge sie spoznic

Zaza Wilczewska

najwazniejsze w czfowieku
jest jego serce jesli
pomiesci i ciebie

i mnie

i czuty dotyk przyrody...

najwazniejsze w czfowieku

jest jego serce jesli

ma czas dla mnie i dla ciebie

i przyjaznie patrzy w nasze oczy...

Wiestaw Janusz Mikulski
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KONFERENCJE
PRASOWE REF

Dnia 4 stycznia 2011 w siedzibie Polskiej
Agenciji Prasowej w Warszawie Ogolnopolska
Federacja Stowarzyszenn Reumatykéw ,,REF”
zwotata konferencje prasowa, na ktorej zosta-
to przedstawione zaniepokojenie Srodowi-
ska chorych metodami stosowanymi przez
Ministerstwo Zdrowia w zwigzku z leczeniem
biologicznym zapalnych choréb reumatycz-
nych.

Jednym z efektow tej konferencji byto poja-
wienie sie w mediach listu otwartego do Pani
Minister Zdrowia, w ktérym postawiono pyta-
nia dotyczace procedur stosowanych przez
Ministerstwo w wyborze i stosowaniu tzw.
sterapii inicjujgcej”:

Dnia 24 lutego 2011 w siedzibie Polskiej
Agenciji Prasowej w Warszawie odbyta sie
kolejna konferencja prasowa zwotana przez
Ogdlnopolska Federacje Stowarzyszen
Reumatykéw ,,REF” dotyczaca leczenia bio-
logicznego zapalnych choréb reumatycznych.
W czasie konferencji zostato m. in. przedsta-
wione zaniepokojenie srodowiska chorych
i reumatologéw wynikajgcego ze zmiany sys-
temu rejestracji chorych w programach tera-
peutycznych.

SWIATOWY DZIEN
REUMATYZMU 2011

Jak co roku 12 paz-
dziernika bedziemy
obchodzi¢ Swiatowy
Dzien Reumatyzmu. Na
lata 201112012 zostato
przyjete przez EULAR
PARE (Staty Komitet
Europejskiej Ligi do
Walki z Reumatyzmem

ds. 0s6b z chorobami reumatycznymi) hasto:
»,Ruch usprawnia”. Celem jest zwrdcenie uwa-
gi na role aktywnosci fizycznej w chorobach
reumatycznych. Planuje sie liczne dziatania
promujace to hasto. Bedzie strona internetowa
promujgca rézne formy ¢wiczen, konkurs foto-
graficzny, kalendarz i wiele innych.

W Polsce planowana jest miedzy innymi
akcja informacyjna o chorobach reumatycz-
nych poprzez zache-
cenie osob chorych
i ich wspierajgcych do
noszenia przypietej do
ubrania zielonej kokard-
ki w tygodniu, w ktérym
przypada 12 pazdzier-
nika.

STOWARZYSZENIE
REUMATYKOW I ICH
SYMPATYKOW
SKONCZYLO 18 LAT

Stowarzyszenie
Reumatykdéw i ich
Sympatykow 22
stycznia obchodzi-
to 18 rocznice wpisa-
nia do rejestru sado-
wego. Od tego czasu
Stowarzyszenie utwo-
rzyto nowe kota, wig-
czyto sie aktywniej w dziatalnos¢ spoteczng
i polityczng. Od poczatku XXI wieku dotgczyto
do wydawcow materiatéw dla chorych. Na po-
ziomie regionalnym w dalszym ciggu dziata na
zasadach grup samopomocy, obejmujgc swo-
ja aktywnoscig chorych i ich najblizszych.
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Osoby, ktére nadesla rozwigzania wszyst-
kich zadan za rok 2011 wraz z kupona-
mi zamieszczonymi w ,Ztotym Srodku” do
15 stycznia 2012 r., wezma udziat w losowaniu
bezptatnych prenumerat na rok 2012.

Rebus anagramowy z serii , Teleturnieje”

Nalezy odgadnac¢ tres¢ rysunkéw, a nastep-
nie poprzez przestawienie liter znalez¢ rozwig-
zanie — 3-wyrazowe o poczagtkowych literach:
P, N, M.

Niektore okreslenia w krzyzéwce sa z przy-
mruzeniem oka. Znajduja sie tu réwniez trzy
wspaki tzn. odgadniete wyrazy nalezy wpisac
od tytu — miejsca wpisu do odgadniecia.

Wyrazy z kolorowych pdl czytane rzeda-
mi utworzag pigciowyrazowe rozwigzanie (trzy
wyrazy po angielsku, dwa po polsku) hasto
Swiatowego Dnia Reumatyzmu na lata 2011
-2012.

Poziomo:
1) wiara w wyzszos$¢ wiasnej ptci,
8) Wienczystaw, aktor,
9) kiedys to byta prywatka, a dzis,
0) Tony, byty premier Wielkiej Brytanii,
1) panstwo w Azji, ze stolicg w Biszkeku
2) szwajcarska ,cebula” z grecka litera,
5) uchwyt slusarski,
9) dekret carski,

20) taczy Napoleona z Abbag,
2) zle wykonuje prace,
3) grato Wojskiemu,
6) klub Gerarda Cieslika,
8) mozna na niego cos wrzucic,
2) ma niejedno imie, patrz ,,Ztoty Srodek” nr 23,
3) do wyboru: klub pitkarski, miasto, wino,

optata (homonimy)

34) nie wierzchnie,

35) wygtadza powierzchnig, nie rownik,

36) najwiekszy prorok Starego Testamentu.

Pionowo:
1) gipsowy rzemiesinik,
2) ,czterdziestolatek” ruszyt Ziemie,
3) utwory nie wydane za zycia pisarza,
4) bardzo duze skupisko oséb i ludzi,
5) nie razem lub trzeci osobnik bez butéw,
6) w muzyce: zywo,
7) powiernica, doradczyni meza stanu
lub artysty,
13) w nim jak w garncu,
14) moze by¢ z kapusta,
16) buduje domy,
17) r6za, gozdzik, tulipan itp.,
18) Jerzy i Maciej — aktorzy,
20) ....... , bo jedzie tamaga,
24) podstrunnlca (takie cos np. w skrzypcach),
25) prad mu sie nie oprze,
27) korytarz pochylony w kopalni, nikt nie upadt,
28)np. ......... o stanie panstwa,
29) zatatwit jg pilot Wienczystaw Maresz
w 1956 .,
30) miedzy Rakiem a Koziorozcem
na namiocie,
31) kiedy ojciec Mateusz wroci
do szpitala w Lesnej Gorze.




(ZLOTV'SRODEK)

STOWARZYSZENIA | GRUPY SAMOPOMOCY
CHORYCH REUMATYCZNYCH

Augustow
Augustowskie
Stowarzyszenie Chorych
na Reumatyzm

16-300 Augustow

ul. Ztota 9

tel. 87 643-50-91

kom. 604-512-912

Biatystok
Stowarzyszenie Chorych
na Choroby Reumatyczne
~-Reuma-Podlasie”
15-276 Biatystok

ul. M.Curie-Sktodowskiej
24A

tel. 85 74-68-240

Bydgoszcz
Stowarzyszenie
Reumatykow

i ich Sympatykéw
Koto w Bydgoszczy
85-020 Bydgoszcz

ul. Konarskiego 1/3
kom. 664-937-404
czwartki 11:00 — 14:00

Czestochowa
Czestochowskie
Stowarzyszenie
Reumatykow i ich
Sympatykéw

42-200 Czestochowa,
ul. Gruszowa 45

tel. 72 74-27-197

Dabrowa Gdrnicza
Stowarzyszenie
Reumatykéw

i ich Sympatykow ,,SOMA*
41-300 Dabrowa Gérnicza
ul. Okrzei 8

tel. 32 764-03-79

Elblag
Stowarzyszenie
Reumatykow

i ich Sympatykoéw
Koto w Elblagu

ul. LeSmiana 5/18
82-300 Elblag

tel. 55 232-13-07

Kielce

Swietokrzyskie
Stowarzyszenie
Reumatykoéw

i Sympatykéw ,Arnika“
25-310 Kielce,

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

Krakow

Stowarzyszenie Chorych
na Reumatyzm

30-119 Krakow

Al. Focha 33

tel. 12 427-30-59

Leszno

Stowarzyszenie Chorych
na Choroby Reumatyczne
64-100 Leszno,

ul. Grota-Roweckiego
Cwicznia

kom. 601-81-81-38

Lublin
Stowarzyszenie
Reumatykow

i ich Sympatykéw
Kotfo w Lublinie
20-954 Lublin

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

7 )
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kodz

Stowarzyszenie Chorych
na Choroby Reumatyczne
i Osteoporoze
»,Reuma-San*“

93-513 kodz,

ul. Pabianicka 62

tel. 42 689-53-12

Olsztyn
Stowarzyszenie
Chorych ,,Reuma*
10-684 Olsztyn,

ul. Ortowicza 27
kom. 663-181-382

Opole

Opolskie Stowarzyszenie
Chorych Na Reumatyzm
»~Milenium*

45-403 Opole

ul. Gérna 30A

tel. 77 458-12-26

Sopot

Pomorskie Stowarzyszenie
Os6b z Chorobami
Reumatycznymi

81-967 Sopot

ul. Grunwaldzka 1/3

tel. 58 345-71-11

Szczecin
Stowarzyszenie
Reumatykoéw

i ich Sympatykow

Koto w Szczecinie

ul. Arkonska 17-18
71-470 Szczecin

tel. 91 488-96-51

pon., $r., pt. 15:00 -18:00

Srem
Stowarzyszenie
Reumatykow i ich
Sympatykow
Koto w Sremie
63-100 Srem

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

Warszawa
Stowarzyszenie
Reumatykdéw

i ich Sympatykéw
Zarzad Gtéwny:

tel. 22 844-42-41 w. 465
poniedziatki 14:30 — 15:30
kom. 664-630-125

Koto w Warszawie
02-627 Warszawa

ul. Spartariska 1
poniedziatki i czwartki
15:00 - 16:00

Warszawa
Ogdlnopolskie
Stowarzyszenie Mtodych
z Zapalnymi Chorobami
Tkanki Lgacznej

~3majmy sie razem®“
kom. 502-387-971

Wroctaw
Stowarzyszenie Chorych
na ZZSK i osdb ich
wspierajacych

51-676 Wroctaw
Kasprzaka 23/2

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

Zbaszyn
Stowarzyszenie
Reumatykow

i ich Sympatykow
Koto ,WAMO“
kom. 696-99-26-55




