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Spotkania chorych w ka¿d¹ pierwsz¹

sobotê miesi¹ca o godz. 11:45, w Szpitalu

Spcjalistycznym w Chojnicach, ul. Leœna 3

(sala Szko³y Rodzenia).

Siedziba ko³a: ul. Komeñskiego 42, pok.

27 w Elbl¹gu. Czynna we wtorki i czwartki

w godz. 11:00 do 16:00. Adres do korespon-

dencji: 82-300 Elbl¹g ul. B. Chrobrego 2/3.

Spotkania odbywaj¹ siê w ka¿dy ostatni

czwartek o godz. 13:00 w Oœrodku Czytelnic-

twa Niepe³nosprawnych przy ul. S³onecznej 29.

Spotkania rehabilitacji grupowej w soboty

o godz. 11:00 w sali Dziennego DPS przy ul.

Gen. Maczka 1 oraz na basenie w Zak³adzie

Rehabilitacji przy ul. Witomiñskiej.

Spotkania w ka¿dy pierwszy pi¹tek mie-

si¹ca o godz. 13:00 w Gminnym Oœrodku

Pomocy Spo³ecznej w Sierakowicach przy ul.

Brzozowej 1.

Spotkania odbywaj¹ siê w ka¿d¹ ostat-

ni¹ sobotê miesi¹ca o godz. 10:00 w sali przy

Oddziale Neurolog. Szpitala Specjalistycz-

nego w Koœcierzynie, ul. Piechowskiego 36.

Spotkania w ka¿d¹ pierwsz¹ œrodê mie-

si¹ca o godz. 13:00 w MOPS – Stacja Socjal-

na Joannitów Kwidzyn, ul. Grudzi¹dzka 6.

Spotkania cz³onków ko³a w ka¿dy drugi

pi¹tek o godz. 14:00 w Domu Pomocy Spo-

³ecznej ul. Majkowskiego 3

Spotkania cz³onków ko³a odbywaj¹ siê w

pierwsz¹ sobotê miesi¹ca o godz. 12:00 w

Oœrodku Opiekuñczym w Tczewie przy ul.

Niepodleg³oœci 10.

Tel. (0–52) 398–51–44 i 0– 692 257– 265 .

Tel. (0–55) 233–43–39 (do 10:00 i po 18:00).

– – –

–58) – – – –

Tel. (0–58) 684–74–83, 681–93–56

Tel. (0–58) 686–30–11

Tel. (0–55) 645–27–31, 279–09–56, 279–43–96

0–607 386–345

Tel. (0–58) 673–27–14 (DPS), 673–97–83

(0–58)

(0–58) –81–50 – –

Tel. (0–58) 532–16–72

GDAÑSK

Spotkania chorych w ka¿d¹ pierwsz¹

sobotê mi

Spotkania w ko³ach

Siedziba ko³a: Gdañsk, ul. Dyrekcyjna 5,

pok. 218.

esi¹ca o godz. 12:00, w Klubie

Osiedlowym „Szafir”, w Gdañsku – Zaspie

przy ul. Kombatantów 4.

W ka¿d¹ drug¹ sobotê miesi¹ca, o godz.

12:00 w sali Gdyñskiego Centrum Wspoma-

gania Organizacji Pozarz¹dowych w Gdyni,

ul. 3 Maja 27/31.

Spotkania w ka¿dy ostatni pi¹tek mie-

si¹ca o godz. 16:00 w Dziennym Domu

Pomocy Spo³ecznej w Sopocie, przy ul.

Kolejowej 14.

Spotkania w ka¿d¹ trzeci¹ sobotê mie-

si¹ca w Centrum Aktywnej Rehabilitacji i

Terapii przy koœciele pw. Najœwiêtszego

Serca Pana Jezusa – ul. bp. Dominika 8.

Tel. (0 58) 552 33 01, 301–74–61 (wtorki)

Tel. 551–78–34, 551–53–76,

555–15–76 (do 15:00)

Tel. 561 , 562 43 69

GDYNIA

SOPOT

STAROGARD GDAÑSKI

Tel. (0 623 85 60, 621 11 48 (po 15:00)
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Pierwszym procesem w rozwoju stwar-

dnienia rozsianego nie jest atak komó-

rek odpornoœci na os³onkê w³ókien ner-

wowych, ale obumieranie tworz¹cych

j¹ komórek glejowych – wskazuj¹ wyni-

ki badañ zespo³u z Australii, które pu-

blikuje “Annals of Neurology”.

Jak g³osi dotychczasowa teoria, stwar-

dnienie rozsiane (SM) rozwija siê w wy-

niku b³êdnego ataku uk³adu odpornoœ-

ciowego na os³onkê mielinow¹ – izola-

tora w³ókien nerwowych, która zwiêk-

sza tempo przewodzenia sygna³ów.

Rezultatem tego ataku jest obumiera-

nie neuronów w mózgu i rdzeniu krêgo-

wym. W zale¿noœci od tego, które obsza-

ry mózgu s¹ zaatakowane, choroba

przejawia siê mrowieniem w koñczy-

nach, zawrotami g³owy, zaburzeniami

widzenia. Mo¿e rozwijaæ siê stopniowo

b¹dŸ cyklicznie powracaæ i cofaæ siê.

Najnowsze badania zespo³u z Uniwer-

sytetu w Sydney podwa¿aj¹ obecn¹ teo-

riê na temat pod³o¿a SM i wskazuj¹, ¿e

kolejnoœæ procesów w czasie rozwoju tej

choroby jest nieco inna.

Pierwszych dowodów na ten temat do-

starczy³a badaczom analiza tkanki

mózgu 14-letniej dziewczynki, która

zmar³a nagle w czasie nawrotu stwar-

dnienia rozsianego. Jak t³umacz¹

naukowcy, mo¿e to nast¹piæ wówczas,

gdy obumieranie neuronów w mózgu

obejmie obszary kluczowe dla prze¿y-

cia pacjenta, np. oddychanie czy kr¹¿e-

nie krwi.

Naukowcy oczekiwali, ¿e uda im siê

znaleŸæ œlady ataku komórek odpornoœ-

ci na mielinê. By³a ona jednak nie-

tkniêta. Nie zaobserwowano poza tym

typowego zgromadzenia komórek i bia-

³ek odpornoœci w tkance nerwowej móz-

gu. Zamiast tego, komórki glejowe, któ-

re tworz¹ os³onkê mielinow¹ neuronów,

obumiera³y.

“To zachêci³o nas do ponownego prze-

badania tkanek mózgu pobranych we

wczesnych godzinach po œmierci pa-

cjentów chorych na SM i przechowywa-

nych w naszym banku” – mówi prowa-

dz¹cy badania John W. Prineas.

W pewnej liczbie przypadków badacze

zaobserwowali podobne zmiany, jak w

mózgu 14-latki.

To doprowadzi³o ich do konkluzji, ¿e

pierwszym procesem w rozwoju SM

mo¿e byæ œmieræ oligodendrocytów, któ-

ra w dalszej kolejnoœci uruchamia

“akcjê” oczyszczania tkanki nerwowej

przy udziale komórek odpornoœci.

Podobne zmiany mog¹ byæ te¿ œladem

nowego ogniska choroby w czasie jej

nawrotu.

[PAP, MD /2004-03-02]

Nowe dane na temat rozwoju SM

W T Y M N U M E R Z E

Na ok³adce

pap

Dzia³a biuro Oddzia³u Gdañskiego

PTSR, czynne we œrody w godz. 10:00 –

15:00. Znajduje siê ono w siedzibie Oddzia³u

w Gdañsku, przy ul. Dyrekcyjnej 5, na II

piêtrze w (jest winda)

Mo¿na kontaktowaæ siê równie¿ telefo-

nicznie (

).

pok. 217 – 218

nr tel. , 301 74 41 w.

47, fax 301–02–62

Biuro Oddzia³u

301–74–61 – –
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przekazanie pacjentowi

DIAGNOZY

Facteur Sant
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Wp³yw diagnozy

Konsekwencje ujawnienia

diagnozy bez przygotowania

chorego

Og³oszenie diagnozy

momentem decyduj¹cym

Moment og³oszenia diagnozy sta-

nowi szok dla chorego, który jest

postawiony nagle wobec takiej sy-

tuacji, ale jest te¿ szokiem równie¿

dla jego rodziny.

Momentowi temu towarzyszy czê-

sto wstrz¹s emocjonalny, który mo-

¿e t³umaczyæ w znacznej mierze

fakt, ¿e informacje medyczne u-

dzielone przez neurologa s¹ czêsto

niejasne albo bardzo ma³o rozwi-

niête. S¹ to ca³kowicie normalne

emocje. Z tego wzglêdu na oddziale

profesora Clanet proponuje siê

zawsze drugie spotkanie.

Nie trzeba precyzowaæ równie¿, ja-

kie szkodliwe konsekwencje mo¿e

spowodowaæ brak odpowiednich

warunków przy improwizowanym

og³oszeniu diagnozy (w korytarzu,

miêdzy dwojgiem drzwi itp.). Jest

to oczywiœcie groŸne, poniewa¿ wy-

kazano jasno, ¿e im bardziej wa-

runki og³oszenia s¹ niekorzystne,

tym prze¿ywanie choroby bêdzie

bardziej bolesne i trudne.

W zwi¹zku z tymi negatywnymi

reakcjami wyst¹pi uraza, która zaj-

mie miejsce miêdzy lekarzem (neu-

rologiem), a pacjentem – i szerzej

pomiêdzy ca³oœci¹ zespo³u terapeu-

tycznego, a pacjentem.

Wa¿ne jest bardzo, aby zadbaæ o ten

moment i byæ czujnym wobec tego,

co siê zdarzy. Sposób przekazania

tego wymaga takich s³ów, które

zmieni¹ ¿ycie pacjenta. W zespole

terapeutycznym jego cz³onkowie

zastanawiaj¹ siê bardzo nad tym

w³aœnie momentem, aby go we

w³aœciwy sposób wybraæ.

Chodzi o moment absolutnie zasad-

niczy z punktu widzenia choroby.

Jest to moment prze³omowy, w któ-

rym w kilka sekund, w kilka minut

w ¿yciu chorego dokonuje siê prze-

wrót. Z osoby zdrowej cz³owiek ów

przeistacza siê w chorego.

Widaæ to zupe³nie wyraŸnie, kiedy

œledzi siê tych pacjentów w ich zbio-

szeniu diagnozy. Ludzie potrafi¹

opowiedzieæ, ca³e lata póŸniej, o sa-

mym tym momencie – nawet jak

byli ubrani. Œwiadczy to o zasadni-

czym znaczeniu tego momentu.

rowoœci, bada czas przed i po og³o-

Wyst¹pienie p. Pigois-Gayot, Federacja S³u¿b Neurologii,

prof. M. Clanet, C.H.U. Toulouse-Purpan
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Etapy, które bêd¹ nastêpowaæ

po og³oszeniu diagnozy:

Procedura og³oszenia

Kto?

Kiedy ?

Jak?

Etap odmowy

Etap buntu

Akceptacja

Jest to etap, w którym nie akceptu-

je siê czêœci rzeczywistoœci, jeœli jest

niewygodna; jest to wa¿ny mecha-

nizm obronny, który mo¿e funkcjo-

nowaæ jako ochrona, pod warun-

kiem, ¿e moment ten bêdzie ograni-

czony w jakimœ czasie.

Je¿eli ten okres odmowy trwa d³u-

go, chory stacza siê do czegoœ bar-

dziej patologicznego, jest to tym

bardziej k³opotliwe, ¿e trwanie

przy tym mechanizmie obronnym

przeszkadza w drodze do innych

procesów.

Pytanie “dlaczego ja?” – odruch ca³-

kowicie klasyczny i ludzki. Momen-

ty rozpaczy. Etapy te bêd¹ obecne w

niektórych chwilach; bêd¹ mieæ

tendencjê do cofania siê, ale bêd¹

wystêpowaæ w pewnych okresach

choroby.

Jest to faza po¿¹dana, do której doj-

œcie jednak mo¿e zabraæ lata.

Jest to faza rozwi¹zania konflik-

tów, która jest rzeczywistym wpro-

wadzeniem w ¿ycie procesów i stra-

tegii dotycz¹cych akceptacji faktu,

¿e mo¿na dzia³aæ i ¿yæ z chorob¹.

Strategie te bêd¹ wahaæ siê w za-

le¿noœci od wczeœniejszej osobo-

woœci pacjenta, bêd¹ u³atwiane lub

hamowane odpowiednio do w³as-

nych zdolnoœci psychicznych, zdol-

noœci bliskiej rodziny (wspó³ma³-

¿onka...) do stawienia czo³a sytu-

acji, to równie¿ bêdzie zale¿eæ od

jakoœci innego wsparcia, szerszego

(spo³ecznego, profesjonalnego,

przyjacielskiego, ze strony stowa-

rzyszeñ,..) a równie¿ od jakoœci roz-

mówców w sprawach roztoczenia

opieki terapeutycznej (medycznej,

psychologicznej i ze strony ca³ego

zespo³u, który jest tu po to, aby to-

warzyszyæ i wspieraæ). Na strategie

przystosowawcze istnieje angielski

termin “coping process” co oznacza

“stawianie czo³a” – zdolnoœæ spro-

stania zaistnia³emu problemowi.

Z trzema pytaniami, które wydaj¹

siê proste:

Lekarz, a przede wszystkim lekarz

neurolog – poniewa¿ jest to specja-

lista, który mo¿e mieæ najwa¿niej-

sze informacje w zakresie medycz-

nym. To on bêdzie s³u¿yæ za refe-

renta.

Jest to nadal moment szalenie deli-

katny do okreœlenia, kiedy zaistnie-

je w³aœciwy moment, aby wyraŸnie

og³osiæ z³¹ wiadomoœæ? Nie ma do-

brego sposobu ujawnienia z³ej wia-

domoœci, ale istniej¹ mniej z³e.

To do neurologa nale¿y podjêcie

próby ustalenia odpowiedniego mo-

mentu. Albo zna on pacjenta i mo-

menty ¿yciowe, które on aktualnie

prze¿ywa, albo go nie zna i chodzi o

pierwsz¹ konsultacjê. Neurolog

spróbuje dowiedzieæ siê, czego oba-

wia siê pacjent, czy podejrzewa on

typ choroby, na któr¹ cierpi.

Istnienie terapii zmodyfikowa³o

kwestiê kiedy i jak og³asza siê o-

becnie diagnozê. Wiêkszoœæ neuro-

logów ma tendencjê, aby podaæ do

wiadomoœci diagnozê wczeœniej,

ni¿ mia³o to miejsce poprzednio. Ja-

ko psycholog mogê powiedzieæ, ¿e

jest to rzecz¹ dobr¹, gdy¿ pacjent

powinien wiedzieæ, z czym ¿yje.

Trzeba mieæ: miejsce, salê do kon-

sultacji w spokoju, czas.

W naszej praktyce zauwa¿yliœmy,

¿e jest dobrze, aby podczas og³asza-

nia choremu diagnozy obecny by³

ktoœ bliski dla pacjenta, gdy¿ po-

zwala to na dzielenie siê przy-

p³ywem wielkich emocji. Fakt, ¿e

jest druga osoba powoduje, ¿e mo-

¿na bêdzie o tym ponownie poroz-

mawiaæ.

Profesor Clanet wiedz¹c, ¿e dokona

og³oszenia diagnozy, uprzedza

mnie o tym, poniewa¿ zaraz potem

ja prowadzê rozmowê. Trzeba,

abym by³a do dyspozycji – podobnie

jak ca³oœæ zespo³u. D³ugoœæ rozmo-

wy powinna byæ wystarczaj¹ca. W

szpitalu Purpan (Tuluza) pracuje

profesor Clanet, dwie referuj¹ce

pielêgniarki, które maj¹ zwyczaj od

20 lat przyjmowaæ, towarzyszyæ i

wspieraæ osoby chore na stwardnie-

nie rozsiane. S¹ one ca³kowicie na

bie¿¹co w sprawach terapii, s¹ tu

aby dyskutowaæ o ich praktycznym

zastosowaniu i uprzedzaæ, ¿e

stwardnienie rozsiane jest chorob¹

kapryœn¹ i przewlek³¹. Czas trwa-

nia rozmowy i dotrzymanie towa-

rzystwa choremu w tym czasie wy-

daj¹ siê nam wa¿ne.

Neurolog proponuje drugie spotka-

nie, poniewa¿ ogromny przyp³yw

emocji w tym momencie powoduje,

¿e informacje s¹ s³abo odbierane.

Chorzy potrzebuj¹ ponownie us³y-

szeæ, co ich spotyka, jaka jest ta

choroba.

Psycholog wkracza natychmiast po

interwencji neurologa. W tym celu

jest do dyspozycji biuro. Nie ma to

charakteru obligatoryjnego, ale

neurolog proponuje to systema-

tycznie i w sposób nieco stanowczy.

Chodzi o to, aby poznaæ osobê i poz-

woliæ jej wyraziæ swoje uczucia. To

czêsto odbywa siê poprzez p³acz,

szloch, z³oœæ lub po prostu przygnê-

bienie, czasem milczenie.

Trzeba, abym zapewni³a w tym

momencie dosyæ czasu na na roz-
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mowê z chorym, by³a dyspozycyjna.

To do zainteresowanej osoby nale-

¿y okreœlenie, kiedy zwróciæ siê do

mnie w sprawie spotkania, czy kon-

taktu telefonicznego.

Koñczê zawsze propozycj¹ drugie-

go spotkania, która zostanie przy-

jêta lub nie – niezbyt odleg³ego,

gdy¿ pierwszy miesi¹c jest przy

stwardnieniu rozsianym trudny,

jest to okres bardzo wa¿ny.

Pe³na informacja po og³oszeniu

takiej wiadomoœci jest bardzo

potrzebna, by przekazaæ choremu

jak najwiêcej o chorobie: terapie,

objawy. Jest to równie¿ sposób sto-

pniowego przyswojenia sobie œwia-

domoœci choroby. Zale¿nie od oso-

bowoœci, s¹ osoby, które to uspokoi,

inne bêd¹ odczuwaæ efekty odwro-

tne, a zatem trzeba to robiæ z ostro¿-

noœci¹ i z dystansem.

Informowanie pacjentów

z materia³ów dostarczonych

przez Radê G³ówn¹ PTSR

przechytrzanie

NATURY

Naukowcy z £odzi pracuj¹ nad

powstrzymaniem

stwardnienia rozsianego

www.onet.pl

Zespó³ prof. Krzysztofa Selmaja,

kierownika Katedry i Kliniki

Neurologii Uniwersytetu Medycz-

nego w £odzi, otrzyma³ w styczniu

tego roku nagrodê zespo³ow¹ Pol-

skiej Akademii Nauk za cykl prac

dotycz¹cych identyfikacji moleku-

larnych mechanizmów patogenezy

stwardnienia rozsianego.

Na stwardnienie rozsiane choruje

obecnie na œwiecie blisko 2 miliony

ludzi, w Polsce – oko³o 40 tysiêcy.

Jest to choroba uk³adu nerwowego.

Jej przyczyny nie s¹ do koñca

wyjaœnione.

Istniej¹ mocne argumenty œwiad-

cz¹ce o tym, ¿e SM nale¿y do grupy

chorób z autoagresji. U zdrowego

cz³owieka uk³ad odpornoœciowy

zwalcza bakterie i wirusy wnikaj¹-

ce do organizmu. Natomiast w tych

chorobach dochodzi do takiego za-

burzenia, które powoduje, ¿e uk³ad

immunologiczny organizmu myli

w³asne tkanki z obcymi i uszkadza

je. W przypadku SM dotyczy to

mózgu. Komórki odpornoœciowe

wnikaj¹ do mózgu i powoduj¹ stany

zapalne. Z obserwacji wynika te¿,

¿e stwardnienie rozsiane ma z pew-

noœci¹ pod³o¿e genetyczne.

Nie jest to jednak choroba stricte

genetyczna, bowiem nie stwierdzi-

liœmy dotychczas genów j¹ wywo³u-

j¹cych, ale z pewnoœci¹ s¹ geny

sprzyjaj¹ce jej wystêpowaniu. Ta

pewnoœæ wynika z przeprowadzo-

nych badañ, które wykazuj¹, ¿e ist-

nieje wcale niema³a – piêtnastopro-

centowa – grupa pacjentów, u któ-

rych wystêpuje tak zwane stward-

nienie rozsiane rodzinne. Zaczêliœ-

my wiêc badaæ aktywnoœæ genów,

czyli ich stopieñ zaanga¿owania w

procesie syntezy bia³ek w ognisku

zapalnym mózgu – mówi prof. Sel-

maj. Bowiem je¿eli w miejscu cho-

robowym znajduj¹ siê aktywne ge-

ny, to musz¹ one byæ w jakiœ sposób

zwi¹zane z chorob¹.



6 Nr 2(42) kwiecieñ 2004

Mapa z chipów

W naszej pracy zastosowaliœmy no-

w¹ technikê badania aktywacji ge-

nów. Jej nowatorstwo polega na

tym, ¿e w jednym czasie, w jednym

miejscu, mo¿na oceniæ aktywnoœæ

nie jednego, a tysiêcy genów. Na

mikroskopijny fragment materia-

³u, zwany chipem lub macierz¹,

który zawiera na sobie setki, a na-

wet tysi¹ce sond genowych, nak³a-

da siê fragment chorej tkanki. Po-

wstaje mapa genowa, na której wi-

daæ, ¿e np. spoœród 5 tysiêcy genów

200 ulega aktywacji. Stosuj¹c odpo-

wiedni¹ metodê analizy statystycz-

nej, mo¿na zidentyfikowaæ geny,

które ulegaj¹ jeszcze wiêkszej ak-

tywacji.

Stosuj¹c tê technikê uda³o nam siê

wyodrêbniæ czternaœcie genów, któ-

rych aktywnoœæ w sposób powta-

rzalny zwi¹zana by³a z najwiêkszy-

mi zmianami w mózgu chorych. By-

³o to pierwsze nasze osi¹gniêcie.

Kolejny etap badañ, który w³aœnie

trwa, polega na dok³adnym okre-

œleniu ich funkcji, w jaki sposób

mog¹ przyczyniaæ siê do powstawa-

nia SM. Na razie z tych czternastu

zbadaliœmy trzy – opowiada prof.

Krzysztof Selmaj.

Zmiana patologiczna w stwardnie-

niu rozsianym polega na tym, ¿e

ulega zniszczeniu otoczka mielino-

wa, w której znajduj¹ siê w³ókna

nerwowe. Mielina wytwarzana jest

przez komórki mózgowe, które

znajduj¹ siê w pobli¿u – oligoden-

drocyty.

Okaza³o siê, ¿e dwa z trzech ba-

danych przez nas genów powoduj¹,

¿e komórki wytwarzaj¹ce mielinê

obumieraj¹, gdy geny te ulegaj¹ ak-

tywacji. Jak wspomnia³em, stwar-

dnienie rozsiane nale¿y do chorób z

grupy autoagresji. Trzeci gen przez

nas badany odpowiedzialny jest

w³aœnie za to, ¿e komórki uk³adu

odpornoœciowego zamiast pozosta-

waæ na przyk³ad w gardle czy uchu i

zwalczaæ bakterie oraz wirusy, do-

staj¹ siê do mózgu, wytwarzaj¹c

tam stany zapalne. Potwierdziliœ-

my zatem, ¿e wszystkie trzy bada-

ne przez nas geny maj¹ takie fun-

kcje, które mog¹ bezpoœrednio

przyczyniaæ siê do powstania

zmian chorobowych charakterys-

tycznych dla SM – podsumowuje

szef ³ódzkich naukowców. Obecnie

zespó³ prof. Selmaja pracuje nad

stworzeniem inhibitorów niweluj¹-

cych dzia³alnoœæ tych pobudzonych

genów. Jak poznaæ chorobê?

Pierwszymi symptomami stward-

nienia rozsianego s¹: nag³e wyst¹-

pienie objawów neurologicznych,

takich jak niedow³ad koñczyn gór-

nych lub dolnych, zaburzenie koor-

dynacji ruchu, zaburzenie widze-

nia, podwójne widzenie, uporczywe

zaburzenie czucia na rêkach, twa-

rzy czy tu³owiu. Wszystko zale¿y od

tego, gdzie choroba siê ulokuje. Je-

¿eli w rdzeniu krêgowym – wyst¹-

pi¹ zaburzenia ruchu, gdy w nerwie

wzrokowym – zaburzenia widze-

nia. Jest to choroba nawracaj¹ca,

trwaj¹ca ca³e ¿ycie.

Po pierwszym epizodzie choroby,

który ustêpuje ca³kowicie, pojawia-

j¹ siê nastêpne, ich objawy kumu-

luj¹ siê, doprowadzaj¹c do ciê¿kie-

go kalectwa.

Obecnie pierwszy okres choroby,

tzw. rzutów, zwalcza siê hormona-

mi sterydowymi. Natomiast w tera-

pii przewlek³ej, której zadaniem jest

wyciszenie procesu chorobowe-go,

dokona³ siê w ostatnich latach

znaczny postêp. Wprowadzono leki

immulomoduluj¹ce, które w pew-

nym stopniu naprawiaj¹ nieprawi-

d³owo dzia³aj¹cy uk³ad immunolo-

giczny. Niestety, wci¹¿ s¹ to œrodki

jedynie hamuj¹ce rozwój choroby,

koryguj¹ce funkcje uk³adu odpor-

noœciowego. Nie ma natomiast œrod-

ka, który cofa³by zaistnia³e zmiany.

Nad problemem tym pracuj¹ nau-

kowcy na ca³ym œwiecie. Zespó³ prof.

Selmaja wspó³pracuje z uczonymi

m.in. z Albert Einstein College of

Medicine w Nowym Jorku w USA, z

Uniwersytetu w Cambridge w Wiel-

kiej Brytanii, z Instytutu SPRI w

Genewie i wieloma innymi. By³o ju¿

kilka dobrze zapowiadaj¹cych siê

medykamentów. Okaza³o siê

jednak, ¿e Ÿle dzia³a³y na inne orga-

ny, np. na nerki.

Na pewno badania trwaæ bêd¹ je-

szcze lata. Niemniej osi¹gniêcia

³ódzkich naukowców daj¹ pewn¹ na-

dziejê, ¿e uda siê zbudowaæ in-

hibitory nie tylko zatrzymuj¹ce po-

stêp choroby, ale tak¿e przywraca-

j¹ce pacjentom zdrowie, sprawnoœæ

fizyczn¹.

Prof. Krzysztof Selmaj jest laure-

atem Nagrody Fundacji na Rzecz

Nauki Polskiej za rok 1994.

Gra¿yna Bo¿yk
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DEMONA

tak j¹ nazywam

S¹ w ró¿nym wieku. Choruj¹ na

SM d³u¿ej lub krócej. Maj¹ za sob¹

wzloty i upadki. Jednak ³¹czy ich

jedno: chc¹ walczyæ o ¿ycie i nie

chc¹ siê poddawaæ. Dlatego przy-

szli na spotkanie za³o¿ycielskie

Ko³a Osób Chorych na Stwardnie-

nie Rozsiane. Zebranie zorganizo-

wa³y pielêgniarki z Socjalnej Stacji

Joannitów przy Miejskim Oœrodku

Pomocy Spo³ecznej w Kwidzynie.

– Zorganizowa³yœmy spotkanie, po-

niewa¿ chcemy, by te osoby mog³y

byæ razem – mówi Joanna Redmer,

pielêgniarka ze stacji.

– Wys³a³yœmy 23 zaproszenia do

osób chorych, przysz³y.

Na spotkanie za³o¿ycielskie przy-

byli tak¿e cz³onkowie Polskiego

Towarzystwa Stwardnienia Roz-

sianego w Trójmieœcie. Henryka Fi-

lipek z Gdañska wskaza³a g³ówne

cele, dla których warto siê jedno-

czyæ.

– Jednym z nich jest reprezentowa-

nie potrzeb i pobudzanie do dzia-

³alnoœci – mówi. – Poza tym bêd¹c

w kole ³atwiej jest zorganizowaæ

rehabilitacjê oraz finanse.

Na zebraniu za³o¿ycielskim byli

tak¿e przedstawiciele miasta oraz

kwidzyñskich oœrodków pomocy.

– Dziêki temu, ¿e bêdzie ko³o, inni

³atwiej bêd¹ mogli pomóc – mówi

Manfred Ortman ze Stowarzysze-

nia Mniejszoœci Niemieckiej w

Kwidzynie.

Pomoc ko³u zadeklarowali równie¿:

Marek Konieczek, pe³nomocnik

burmistrza ds. organizacji pozarz¹-

dowych, Kazimierz Gorlewicz, dy-

rektor Domu Pomocy Spo³ecznej i

Bo¿ena Kwiatkowska, kierownik

Miejskiego Oœrodka Pomocy Spo-

³ecznej w Kwidzynie.

Na zebranie za³o¿ycielskie niektó-

re osoby przysz³y o w³asnych si³ach,

inne z opiekunem lub przyjecha³y

na wózku inwalidzkim.

– Mam nadziejê, ¿e bêd¹c w kole

dowiem siê wiêcej o tej chorobie i

mo¿e ³atwiej bêdzie o potrzebne le-

ki – mówi Ewa Rutka. – SM wy-

kryto u mnie rok temu. Jednak

prawdopodobnie jestem chora ju¿

od czterech lat. Czujê siê raz lepiej,

raz gorzej. Jednak nie tracê pogody

ducha, si³y i wiary. Wiem, ¿e w le-

czeniu stwardnienia pomaga inter-

feron, jednak jest on bardzo drogi.

Wierzê jednak, ¿e kiedyœ znajdzie

siê skuteczne inne lekarstwo.

Wiarê i pogodê ducha maj¹ tak¿e

Ania Rykaczewska oraz Maria Pu-

pek. – Mam SM, ale ono nie ma

mnie – mówi A. Rykaczewska. Ma-

ria Pupek od trzech lat porusza siê

ma wózku inwalidzkim.

– Nie potrafiê wymówiæ nazwy tej

okropnej choroby – mówi M. Pupek.

– Wierzê jednak, ¿e ka¿dy kto jest

ni¹ dotkniêty, da sobie radê. A te-

raz, jak bêdziemy wszyscy razem,

nie poddamy siê.

Jurek choruje na SM osiem lat.

– Przez tê demonê – bo tak nazy-

wam chorobê, mam niesprawne rê-

ce i poruszam siê na wózku – mówi.

(MEK)

“KURIER POWIATU KWIDZYNSKIEGO”

nr 65 / 199 / 4

Ko³o Osób Chorych na Stwardnienie

Rozsiane w Kwidzynie
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uroczysta gala

W TCZEWIE

Na pi¹tkowe popo³udnie, w dniu 19 marca 2004 roku, przewodni-

cz¹cy Ko³a PTSR w Tczewie i jego wspó³pracownicy zaprosili

znamienitych goœci i przyjació³ na jubileusz 5-lecia. Jedno z

najm³odszych kó³ terenowych w woj. pomorskim, powo³ane do

¿ycia decyzj¹ Rady G³ównej PTSR w dniu 25 lutego 1999 roku,

postanowi³o udowodniæ, ¿e jest od dawna samodzielne i w pe³ni

“doros³e”. Impreza zosta³a starannie przygotowana, pocz¹wszy od

eleganckich zaproszeñ, z herbami miast, w których dzia³aj¹ za-

przyjaŸnione ko³a, opatrzonych mottem, wzruszaj¹cym wierszem

o cierpieniu, radoœci i szczêœciu O. Dominika Widera, trafnie

oddaj¹cym uczucia chorych na SM:

Spotkanie przebiega³o wed³ug scenariusza zaproponowanego

przez Gertrudê Pierzynowsk¹ z Rady Miasta i realizowanego

przez El¿bietê Kohland z ko³a PTSR, prowadz¹c¹ konferansjerkê.

W goœcinnych progach restauracji “Kameralna”, przy gustownie

udekorowanych sto³ach zasiad³o blisko 50 osób, w tym sporo

przedstawicieli miejscowych i powiatowych w³adz samorz¹do-

wych w osobach m.in. Mariusza Wiórka – wice starosty tczewskie-

go, Zenona Odya - prezydenta i Miros³awa Ostrowskiego – wice

prezydenta Miasta Tczewa, Julity Jakubowskiej – dyrektora

MOPS i Sebastiana Szlagowskiego – dyrektora PCPR w Tczewie

oraz grupa radnych – przyjació³, na których pomoc ko³o mo¿e

zawsze liczyæ. Byli tak¿e Alicja Majewska – przewodnicz¹ca Po-

wiatowej Spo³ecznej Rady Osób Niepe³nosprawnych i Wanda

Pietrasiewicz – ze Stowarzyszenia Osób Niepe³nosprawnych oraz

Henryka Filipek i Stanis³aw Krawczyk – z Oddzia³u Woj. PTSR w

Gdañsku.

Po sympatycznym powitaniu przyby³ych Grzegorz Gajewski

przypomnia³, jak dosz³o do zorganizowania siê chorych na SM w

Tczewie oraz przedstawi³ podstawowe wyniki piêcioletniej

dzia³alnoœci ko³a. Wed³ug opinii przedstawiciela Oddzia³u Woj.

PTSR, ko³o w Tczewie jest postrzegane jako samodzielne, dzia³a

pewnie i skutecznie, cieszy siê opini¹ jednego z najlepszych kó³

terenowych. Du¿a w tym zas³uga przewodnicz¹cego ko³a i wspo-

magaj¹cego go zarz¹du. Nastêpnie wypowiadali siê kolejno przed-

stawiciele w³adz, gratuluj¹c jubileuszu oraz deklaruj¹c dalsze

wspieranie dzia³alnoœci ko³a.

Po przemówieniach goœci przewodnicz¹cy ko³a poprosi³ Ks. Kanonika

Zbyt wiele cierpieñ w ¿yciu,

cierpieniem jest ¿ycie cz³owieka

ca³e morze bólu i zawodów -

zaledwie radoœci okruchy ...

Wiem, powiesz mi, ¿e dopiero

cierpienie radoœci doznaæ pozwala,

¿e miara bólu prze¿ytego

miar¹ jest doznanej radoœci...

Do szczêœcia jesteœ stworzony

i czasem cierpieniem

wieczne szczêœcie zdobywasz...

Nikt nie jest kuszony nad miarê,

ka¿dy krzy¿ jest w sam raz ...

11

22

33

44
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Piotra Wysgê o modlitwê i udzielenie dyspensy, z powodu pi¹tku i

przypadaj¹cego w tym dniu postu. Potem wszyscy zabrali siê do

degustacji przygotowanych z tej okazji przysmaków i napojów, a

Zbigniew Flisikowski umila³ czas œpiewem i gr¹ na gitarze.

By³y te¿ wyró¿nienia, podziêkowania i drobne upominki dla

cz³onków ko³a oraz goœci. Przedstawiciele Oddzia³u Woj. PTSR

wyró¿nili w pierwszej kolejnoœci najbardziej aktywnych liderów

ko³a, czyli Grzegorza Gajewskiego, Bogdana Sprengla i Teresê

Skoneczn¹, a nastêpnie wrêczyli specjalne dyplomy Andrzejowi

Chorobiñskiemu, Leszkowi Niemczykowi i Ma³gorzacie Kolberg

(na rêce jej mê¿a) – osobom, które nale¿¹ najd³u¿ej do Towa-

rzystwa, a które nazywane s¹ w naszym gronie weteranami. Po

tym wstêpie rozwi¹za³ siê prawdziwy worek z prezentami, piêkne

wydawnictwa “Album Tczewski”, “Powiat Tczewski” i “Tczew w

starej fotografii” oraz kasety otrzymali wszyscy cz³onkowie ko³a i

goœcie z Gdañska. Wrêczali je na zmianê Prezydent Miasta

Tczewa Z. Odya i Wice Starosta Tczewski M. Wiórek, odpowiednio

w imieniu sponsoruj¹cego Samorz¹du Miasta Tczewa i Starostwa

Powiatowego.

By³o du¿o wspomnieñ z dawnych lat, mi³ych rozmów z przyja-

ció³mi, okazji do podyskutowania na temat koncepcji utworzenia

w Pelplinie regionalnego oœrodka rehabilitacyjnego dla chorych

na SM z terenu woj. pomorskiego, której gor¹cym propagatorem

jest Rufin Wysocki – dyrektor Domu Pomocy Spo³ecznej w Pel-

plinie. By³y te¿ pami¹tkowe zdjêcia wszystkich uczestników, ro-

bione przez dziennikarzy z “Dziennika Ba³tyckiego”, “Gazety

Tczewskiej” i Telewizji Kablowej oraz przedstawiciela naszego

kwartalnika.

Koñcowa czêœæ spotkania przebiega³a w atmosferze przyjaciel-

skich pogawêdek, przy muzyce, niektórzy – korzystaj¹c z dyspen-

sy - próbowali nawet tañczyæ na parkiecie. Gdy po ponad trzech

godzinach opuszczaliœmy goœcinne progi “Kameralnej”, wszyscy

jeszcze bawili siê w najlepsze. Dziêki zaanga¿owaniu sponsorów:

Marka Pustkowskiego – w³aœciciela restauracji “Kameralna”, Z.

Flisikowskiego – aran¿era oprawy muzycznej, Samorz¹du Miasta

Tczewa, Starostwa Powiatowego oraz osób prywatnych, a tak¿e

dziêki œrodkom zebranym na balu charytatywnym uda³o siê zor-

ganizowaæ jubileusz, imprezê œrodowiskow¹, na naprawdê do-

brym poziomie. Du¿a to zas³uga klimatu, jaki uda³o siê w Tczewie

utworzyæ wokó³ spraw wa¿nych dla osób choruj¹cych na stwar-

dnienie rozsiane, klimatu zrozumienia i pomocy.

Na zdjêciach:

1. Lampka szampana na dobry pocz¹tek (H. Filipek i B.

Sprengiel z ¿on¹)

2. Radoœæ weteranów (L. Niemczyk z mam¹ i H. Filipek)

3. Przygotowano mnóstwo prezentów (G. Gajewski i E. Kohland)

4. Ksi¹dz i artysta na chwilê przed rozpoczêciem imprezy (P.

Wysga i Z. Flisikowski)

5. Upominek dla weterana (Z. Odya i B. Sprengiel)

6. Za chwilê ktoœ otrzyma album z r¹k starosty (M. Wiórek, Z.

Odya i G. Gajewski)

7. Czy w Pelplinie powstanie oœrodek rehabilitacji dla chorych na

SM? (R.Wysocki, M. Wiórek i A. Majewska)

8. Pami¹tkowe zdjêcie grupy uczestników imprezy

55
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stwardnienie rozsiane nie jest przeszkod¹

niespodzianka

Facteur Sant

Journal des scl ros s en plaques

nr 81 / Octobre 2002
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Œliczn¹ córeczkê urodzi³a niedaw-

no Barbara Ellward, 43-letnia mie-

szkanka Sopotu. Nie by³oby w tym

nic dziwnego, gdyby nie to, ¿e pani

Basia ma ju¿ dwoje doros³ych dzieci

i ¿e od kilkunastu lat jeŸdzi na wóz-

ku inwalidzkim. Choruje na stwar-

dnienie rozsiane.

— Maleñka Karolinka jest darem

od Boga – powiadaj¹ jej rodzice,

Barbara i Andrzej Ellwardowie.

— Jesteœmy bardzo szczêœliwi –

oznajmia pan Andrzej, który jako

kucharz p³ywa po morzach ca³ego

œwiata na statkach, nale¿¹cych do

norweskiego armatora.

— Znajomi, którzy widzieli mnie

niedawno z wózkiem na ulicy, byli

zaskoczeni. Pewni byli, ¿e zosta³em

dziadkiem – œmieje siê ojciec

Karolinki.

Gdy poród siê zbli¿a³, m¹¿ pani

Basi akurat przebywa³ w Japonii.

Za³oga norweskiego statku a¿ dwa

razy œwiêtowa³a pêpowe, czyli ocze-

kiwane przyjœcie na œwiat potomka

okrêtowego kucharza. Najpierw

dowiedzia³em siê, ¿e badanie usg

wykaza³o, i¿ Basia urodzi syna, a

po kilku dniach ¿ona zawiadomi³a,

¿e bêdziemy mieli córkê –œmieje siê

pan Andrzej. Mówi, ¿e pan Mekel-

bush, szef ds. personalnych w nor-

weskiej firmie armatorskiej bardzo

siê stara³. B³yskawicznie za³atwi³

bilet lotniczy do Gdañska.

Pan Andrzej chwali gdañskich le-

karzy. Mówi, ¿e jego ¿onê potrakto-

wano w szpitalu jak VIP-a. Basia

by³a na tamtejszej porodówce pier-

wsz¹ pacjentk¹ na wózku inwalidz-

kim – oznajmia. Po porodzie ¿o-

nê ulokowano w pomieszczeniu,

gdzie sta³o tylko jedno ³ó¿ko. By³y

tam wszelkie wygody z telefonem,

lodówk¹ i telewizorem w³¹cznie.

Znajomi i przyjaciele pani Basi na-

rodziny Karolinki przyjêli z wielk¹

radoœci¹, podobnie jak ks. Stani-

s³aw £ada z Pruszcza Gd., który

jest opiekunem niepe³nospraw-

nych. Stowarzyszenie Pomocy Oso-

bom Niepe³nosprawnym w Sopocie

Moja przyjació³ka ci¹gle nama-

wia³a mnie, bym urodzi³a jeszcze

jedno dziecko – zwierza siê pani

Barbara.

Ilekroæ mnie odwiedza³a, mówi-

³a, ¿e jestem jeszcze na tyle m³oda,

¿e bez obaw mogê zdecydowaæ siê

na kolejny poród. T³umaczy³a, ¿e

Mariusz i Iza niebawem wyfrun¹ z

domu jak ptaki z gniazda. Œmia³am

siê z tego, bo przecie¿ mog³abym ju¿

zostaæ babci¹. By³am prawdziwie

zszokowana, gdy zaczê³am podej-

rzewaæ, ¿e jestem w ci¹¿y. Nie wie-

dzia³am, czy ze wzglêdu na chorobê

jestem w stanie donosiæ p³ód i uro-

dziæ zdrowe dziecko. Ale pani

doktor Marzena Wróbel z przycho-

dni przy ul. Chrobrego w Sopocie

oœwiadczy³a, ¿e bardzo lubi, kiedy

rodz¹ siê dzieci i doda³a mi otuchy.

Pocz¹tkowo nie bardzo chcia³em

uwierzyæ, ¿e dziecko jest w drodze –

mówi pan Andrzej. Ale gdy le-

karz potwierdzi³, ¿e Basia zostanie

mam¹, bardzo siê ucieszy³em. W

g³êbi ducha mia³em cich¹ nadziejê,

¿e ci¹¿a spowoduje poprawê stanu

zdrowia ¿ony, aczkolwiek cudu nie

spodziewa³em siê. Wiem, ¿e Basi

bêdzie du¿o raŸniej, kiedy wyp³ynê

w œwiat, a czêsto nie ma mnie w do-

mu po kilka miesiêcy. Karolinka na

pewno os³odzi nam ¿ycie na sta-

roœæ.

Bardzo ba³am siê cesarskiego

ciêcia – zwierza siê pani Barbara,

która trafi³a na oddzia³ po³o¿niczy

Szpitala im. Miko³aja Kopernika w

Gdañsku. Krótko przed operacj¹

nagle podskoczy³o mi ciœnienie...

Potraktowali jak VIP-a £ó¿eczko przy o³tarzu

—

—

—

—

—

—

—

—

—
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wizyta w teatrze w Gdyni

biliœmy

Teatr Miejski w Gdyni goœci³

nasze kole¿anki i kolegów

pomog³o w uzyskaniu inwalidzkie-

go wózka elektrycznego, by pani

Basia mog³a bez trudu poruszaæ siê

po ulicy, gdy jej córeczkê zabieraæ

bêd¹ na spacery. Pan Zdzis³aw,

wolontariusz z parafii Podniesienia

Krzy¿a Œw. w Pruszcza Gd., wyko-

na³ specjalne ³ó¿eczko, u³atwiaj¹ce

pani Basi pielêgnacjê córeczki.

Chrzest Karolinki odby³ siê w

sopockim koœciele Gwiazdy Morza,

w trakcie comiesiêcznej mszy dla

niepe³nosprawnych, odprawionej

przez ks. £adê.

Wkrótce ojciec Karoliniki znów

wyp³ywa w daleki rejs. Nie bêdzie

go w domu kilka miesiêcy. Wpatru-

je siê w Karolinkê jak w obrazek i

mówi: Chêtnie zabra³bym ciê ze

sob¹ w œwiat, ty moja kochana

œlicznotko. Posadzi³bym ciê na wy-

sokim foteliku w okrêtowej kuchni.

Patrzy³abyœ, jak tata pichci obiadki

dla marynarzy.

Matka Karolinki przywyk³a ju¿ do

d³ugich okresów roz³¹ki z mê¿em.

Poradzê sobie na pewno, a dob-

rzy ludzie pomog¹.

£ó¿eczko, opasane czerwona

wst¹¿k¹, postawiono przed o³ta-

rzem, aby Karolinka mia³a s³odkie

sny – oznajmiaj¹ jej rodzice z dum¹.

Bêdê sama zajmowaæ siê Karo-

link¹ – mówi.

Halina Bykowska

—

—

—

—

W dniach 20 i 21 marca (sobota oraz niedziela) w Teatrze Miejskim

w Gdyni o godz 19:00 na spektaklu pt. “Klatka wariatek” (komedia).

W spektaklu brali udzia³ aktorzy z Teatru Muzycznego i Miejskiego. Sztuka ta od wrzeœnia ub. r. grana jest w

TeatrzeMuzycznym w Gdyni.

Udzia³ wziê³o 38 osób z ko³a plus 32 osoby towarzysz¹ce.

Wszyscy korzystali z biletów w cenie ulgowej.

grupa chorych z gdyñskiego Ko³a PTSR goœci³a
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cz³owiekiem

wywiad z Kasi¹ Nowakowsk¹

byæ dobrym

Na pocz¹tku rozmawia³am z lide-

rami oddzia³u, którzy pracuj¹ z Ka-

si¹ od dawna. Pyta³am o ich osobi-

ste wspomnienia zwi¹zane z t¹

wspó³prac¹, stara³am siê dowie-

dzieæ jak jest postrzegana przez

przyjació³, co o niej wiedz¹, co w niej

szczególnie ceni¹. Wszyscy mówili o

niej bardzo pozytywnie, podkreœlali,

¿e mimo wieloletnich, osobistych

doœwiadczeñ z SM, jest uœmiechniê-

ta, pogodna i mi³a. Ma du¿o czasu i

cierpliwoœci dla innych, zawsze jest

gotowa wys³uchaæ, doradziæ, pomóc.

To zwykle jej ciep³y g³os us³yszysz,

gdy zadzwonisz w œrodê do biura, to

ona byæ mo¿e sprawi, ¿e poczujesz

siê tego dnia raŸniej. Jest przy tym

bardzo sumienna, skrupulatna i od-

powiedzialna, mo¿na na ni¹ zawsze

liczyæ i jeœli siê czegoœ podejmie, to

mo¿na byæ pewnym, ¿e siê z tego wy-

wi¹¿e. Jest te¿ niezwykle skromna,

nie lubi rozg³osu, nic nie robi na po-

kaz. Tym nie mniej, gdyby zrobiæ

ranking na najbardziej popularn¹ i

cenion¹ osobê w oddziale, z pewnoœ-

ci¹ znalaz³aby siê w czo³ówce.

W tym co robi, a prowadzi podsta-

wow¹ dokumentacjê merytoryczn¹

i finansow¹ oddzia³u, jest bardzo

systematyczna. Nie daje siê tylko

namówiæ na pracê z komputerem,

ma opory w stosunku do nowoczes-

nej techniki.

Moi rozmówcy zgodnie twierdzili, ¿e

Kasia znalaz³a najwyraŸniej sposób

na ¿ycie ze stwardnieniem rozsia-

nym i jest to przyk³ad buduj¹cy. Od

samego pocz¹tku bardzo siê intere-

sowa³a prac¹ w biurze oddzia³u, po-

cz¹tkowo wspó³pracowa³a z Bo¿en¹

Holcówn¹, a po kilku latach przejê³a

w nim ca³kowicie ster rz¹dów. Z

tamtych czasów pozosta³o w pamiêci

przyjació³ charakterystyczne wspo-

mnienie ze spotkania op³atkowego

na Zaspie, które zbieg³o siê z jubi-

leuszem piêciolecia gdañskiego od-

dzia³u PTSR. Podczas tego spotka-

nia, które zaszczyci³ obecnoœci¹ Me-

tropolita Gdañski Ks. Arcybiskup

Tadeusz Goc³owski, uhonorowano

cztery osoby najbardziej zaanga¿o-

wane i zas³u¿one w pracy na rzecz

naszego œrodowiska. Wœród wyró¿-

nionych, obok dr Teresy Paterek,

Izabeli Puch i Krzysztofa Or³owskie-

go znalaz³a siê tak¿e Kasia Nowa-

kowska. Ka¿d¹ z tych osób Ks.

Arcybiskup doskonale zapamiêta³,

ka¿d¹ wymieni³, a przy Kasi powie-

dzia³: “Taka m³oda, a ju¿ zas³u¿ona”.

Kasia od pocz¹tku bardzo siê anga-

¿owa³a w Towarzystwie i tak pozo-

sta³o do dzisiaj.

Po tym, czego siê ju¿ dowiedzia³am

o Kasi, wydawa³o siê, ¿e jestem go-

towa do rozmowy z ni¹. Przygoto-

wa³am sobie zestaw pytañ, bo wy-

dawa³o mi siê, ¿e poprzez zastoso-

wanie formu³y wywiadu, nie stoso-

wanej do tej pory w “¯yciu pod

Wiatr”, uda mi siê przedstawiæ jej

sylwetkê, w równie interesuj¹cy

sposób.

Kiedy jednak zada³am pierwsze

pytanie

Kasia zaczê³a

natychmiast mówiæ o czymœ innym,

¿ywo gestykuluj¹c. Zastrzeg³a:

– wyczuæ

mo¿na by³o w jej g³osie nutê obu-

rzenia. Doda³a ciszej:

– Kasia sama stawia

pytania i na nie odpowiada –

Po tym bardzo osobistym, wrêcz

intymnym pocz¹tku rozmowy, sta-

wiam Kasi nastêpne pytanie:

–

“Jak trafi³aœ do Towa-

rzystwa i czy pamiêtasz ten

pierwszy dzieñ?”

Jak zareagowa³aœ?

Czym siê zajmujesz w Towa-

rzystwie? Na czym polega Twoja

praca?

To

muszê zaznaczyæ, to muszê powie-

dzieæ, ¿e nie cierpiê takich rzeczy,

nie lubiê wywiadów. Ludzie goni¹

za tempem tego œwiata. Nie umiem

tak ¿yæ, nie lubiê tego

Mo¿e teraz

nie poradzi³abym sobie w szkole. A

teraz zacznê opowiadaæ. Mo¿e o po-

cz¹tku choroby. To by³a prawdziwa

katastrofa. W rodzinie ten temat

sta³ siê tematem tabu, mama ba³a

siê o kryzys psychiczny, zabroni³a

lekarzom mówiæ mi o tym, gdy le¿a-

³am trzy tygodnie w szpitalu na

oddziale neurologii. Jakie objawy ?

Niedow³ad lewej strony cia³a, zabu-

rzenia równowagi, pojawi³o siê za-

palenie nerwu wzrokowego, czêste

w tej chorobie. Jak siê dowiedzia-

³am co to jest?

zosta³am sama w domu i siêgnê³am

po czasopismo “Poradnik Domo-

wy”. Przeczyta³am w³aœnie artyku³

o stwardnieniu rozsianym, objawy,

które by³y wymieniane, pasowa³y

do mnie. Nie zdawa³am sobie spra-

wy z tego, co to jest. Uda³am siê do

kole¿anki studiuj¹cej medycynê i

zapyta³am wprost, czy to jest stwar-

dnienie rozsiane. Odpowiedzia³a

krótko: TAK, chocia¿ moja mama

prosi³a wczeœniej j¹, by o tym mi nie

mówi³a.

–

– Najpierw stawia³am sobie pytanie

“Dlaczego ja?” Potem trzeba by³o

nauczyæ siê ¿yæ, zaakceptowaæ cho-

robê. Wszystko dzia³o siê stopnio-

wo, stopniowa akceptacja, oswaja-

nie siê z chorob¹. A jak trafi³am

tutaj? Do Towarzystwa trafi³am

przez s¹siadkê, dziêki tzw. poczcie

pantoflowej. Pomyœla³am, ¿e mo¿e

warto, bo to œrodowisko jest najbli-

¿ej nowych informacji zwi¹zanych

np. z leczeniem. Tutaj nastêpuje ze-

tkniêcie siê z chorob¹ innych, wi-

dzia³am dziewczynê je¿d¿¹c¹ na

wózku, widzia³am ró¿ne osoby

chodz¹ce o kulach. Dotar³o do mnie

– ja te¿ jestem chora. Nie wiedzia-

³am, ¿e jestem tak silna, tak mocna

psychicznie. Jestem w Towarzys-

twie ju¿ od dziesiêciu lat, a pier-

wszego dnia wcale nie wspominam

mi³o, gdy¿ po prostu siê ba³am.

Pamiêtam strach, lêk, to by³o dla

mnie ciê¿kie prze¿ycie, z moim

usposobieniem, nieœmia³oœci¹.

W ka¿d¹ œrodê od rana jestem w

biurze Towarzystwa. Na pocz¹tku

Rozmawiaj¹:

Katarzyna Nowakowska – w PTSR od 1994 roku, jest cz³onkiem zarz¹du gdañskiego Ko³a PTSR , od ponad 10 lat

pracuje w Biurze Oddzia³u

Jolanta Jastrzêbska – wolontariuszka, wspó³pracuje z naszym czasopismem od grudnia 2003 r.
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jest praca papierkowa, pierwsz¹ go-

dzinê albo dwie zajmuj¹ mi sprawy

kasowe, rejestracja dokumentów fi-

nansowych, przygotowanie wp³at i

wyp³at bankowych, przelewów, wy-

p³aty gotówki. Ta praca mi odpo-

wiada, lubiê j¹, jest to praca jakby

za kurtyn¹. Potem s¹ inne sprawy:

rejestrujê korespondencjê, odbie-

ram telefony – ludzie pytaj¹ o ró¿ne

sprawy: o prenumeratê, sk³adki,

spotkania, nowoœci z zakresu wy-

dawnictw, rozmawiam z ludŸmi o

ich problemach. Rozmowy podno-

sz¹ na duchu, w ten sposób poma-

gam sobie i ludziom woko³o. Sekre-

tariat przejê³am po Bo¿enie Holc, a

sprawy którymi siê zajmujê s¹ mi

bliskie, bo kiedyœ pracowa³am w

ksiêgowoœci. Pracowa³am zawodo-

wo krótko, tylko rok. Obecnie jestem

na rencie. W Towarzystwie pozna-

³am wspania³ych ludzi, np. Heniê

Filipek, wieloletni¹ przewodnicz¹-

c¹ oddzia³u, która w³o¿y³a ca³e ser-

ce w Towarzystwo. Szczerze j¹ po-

dziwiam i patrz¹c na ni¹ mam wra-

¿enie, ¿e ci¹gle za ma³o dajê siebie

innym, gdy ona nawet kosztem ro-

dziny poœwiêca siê Towarzystwu.

Lubiê swoj¹ pracê, wczeœniej mia-

³am z tym stycznoœæ, choæ nie koñ-

czy³am ¿adnej szko³y tego typu.

– Mój ¿ywio³ to góry, kocham je.

Pierwszy raz pojecha³am w góry rok

przed diagnoz¹. – Tatry, Giewont...

Lubiê polskie góry, zostawi³am w

Tatrach kawa³ek siebie. Kiedyœ jeŸ-

dzi³am tam raz, dwa razy w roku,

teraz niestety wyjazdy s¹ koszto-

wne. Góry daj¹ mi si³ê napêdu, s¹

dla mnie oczami Pana Boga, tam

³adujê swoje akumulatory na d³ugi

czas. Chodz¹c po górach pojê³am, ¿e

mimo trudnoœci, warto ¿yæ. Naj-

czêœciej je¿d¿ê w góry z przyjació³-

mi, kiedyœ dzia³a³am w harcer-

stwie. Kiedyœ lubi³am jeŸdziæ na

³y¿wach, uwielbia³am jazdê na ro-

werze. Niestety, z ³y¿ew musia³am

ju¿ zrezygnowaæ, a na rowerze jesz-

cze czasem je¿d¿ê. Relaksujê siê

przy gitarze. Jestem samoukiem, u-

czy³am siê graæ na gitarze z ksi¹-

¿eczki z chwytami. Choroba zabra-

³a mi ³y¿wy, bojê siê, ¿e zabierze mi

te¿ góry, gdy¿ dzia³a na mnie zmia-

na klimatu, jestem wtedy s³absza.

Bêd¹c w Tatrach rok temu mia³am

zachwianie równowagi, ale zale¿y

mi na chodzeniu po górach . By³am

w Tatrach S³owackich, przeje¿d¿a-

³am przez Alpy, uwa¿am jednak, ¿e

rodzime góry s¹ najpiêkniejsze.

Przywi¹zujê siê do miejsc i ludzi,

byæ mo¿e nigdzie indziej nie by³oby

mi tak dobrze jak tu, w Polsce. Nie

wyjecha³abym st¹d, moje korzenie

s¹ tutaj.

– Pomagam mojemu rodzeñstwu w

wychowywaniu dzieci, zim¹ zabie-

ram je na sanki, latem nad morze,

czasem do Mc Donalda. Odwie-

dzam przyjació³, a oni odwiedzaj¹

mnie. Dosta³am od brata kota i spê-

dzam z nim sporo czasu, uwielbiam

go, choæ kiedyœ nie lubi³am kotów,

gdy¿ wola³am psy. Choæ czêsto

sprawia mi k³opoty, nie chcê go

wysterylizowaæ.

– U mnie wystêpuj¹ rzuty i remisje,

bywaj¹ okresy gorsze, zaburzenia

równowagi, wówczas niektórzy mo-

g¹ mnie pos¹dziæ o pijañstwo.

Myœla³am ju¿, ¿eby zafundowaæ so-

bie kule. Inne objawy choroby, które

dokuczaj¹ to drêtwienia i mrowie-

nia w koñczynach. Tej chorobie to-

warzyszy te¿ zmêczenie, czasami

czujê siê jakbym ciê¿ko pracowa³a

albo odby³a d³ug¹ podró¿. Radzê

sobie z tym w ten sposób, ¿e 15-20

minut odpoczywam po jakiejœ czyn-

noœci, np. po odkurzaniu, póki owo

zmêczenie nie ust¹pi.

– Trzeba siê wzmacniaæ psychicz-

nie, nie mo¿na siê za³amywaæ, bo s¹

ludzie bardziej doœwiadczeni przez

los. Nale¿y siê otwieraæ, wychodziæ

do ludzi, a nie zamykaæ przed œwia-

tem, bo to wszystko dzia³a terapeu-

tycznie, jest najlepszym lekar-

stwem. U¿alanie siê nad w³asnym

losem do niczego nie prowadzi. My-

œlê, ¿e te rzeczy s¹ najwa¿niejsze.

Jeœli natomiast chodzi o rehabilita-

cjê, to ka¿dy powinien siebie roz-

gryŸæ samodzielnie, bo moim zda-

niem rehabilitacja stosowana w

nadmiarze mo¿e przynieœæ odmien-

ne skutki. I jeszcze o jednym chcia-

³am powiedzieæ. Wykry³am guz pod

pach¹ i otrzyma³am skierowanie do

poradni onkologicznej, tam powie-

dziano mi, ¿e natychmiast trzeba to

usun¹æ, podejrzewano, ¿e mo¿e to

byæ nowotwór wêz³ów ch³onnych al-

bo krwi. B³aga³am lekarza o bio-

psjê, by³am uparta, w koñcu lekarz

siê zgodzi³. Wynik biopsji by³ na-

stêpuj¹cy: nie widaæ komórek rako-

wych, na szczêœcie zakoñczy³o siê

zabiegiem w przychodni przyszpi-

talnej. Zobaczy³am w ten sposób, ¿e

jestem silna, ¿e potrafiê du¿o znieœæ

– Nie podoba mi siê to, ze œwiat tak

szybko biegnie, ja siê temu nie pod-

dajê, nie chcê , ¿eby mnie zmieniano

na si³ê. Chcia³abym, ¿eby powie-

dziano o mnie: dobry cz³owiek. Wie-

rzê, ze istnieje Bóg. Ktoœ musi czu-

waæ nad losem cz³owieka. Wiara to

podstawa i intymna sprawa ka¿de-

go. Wszystko jest zgodne z wol¹

Boga, a to co ma byæ, to bêdzie.

– Czym siê interesujesz?

– Jak spêdzasz wolny czas?

– Jakie objawy choroby doku-

czaj¹ ci najbardziej?

– Co chcia³abyœ poradziæ czy-

telnikom naszego kwartalnika?

– Co chcia³abyœ powiedzieæ na

zakoñczenie?

Jolanta Jastrzêbska
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KRONIKA WYDARZEÑ

???

Tegoroczne obchody Œwiatowego

Dnia Chorego w woj. pomorskim

rozpoczê³y siê ju¿ w niedzielê, 8 lu-

tego, uroczyst¹ Msz¹ Œw. konce-

lebrowan¹, odprawion¹ przez Me-

tropolitê Gdañskiego Ks. Arcybis-

kupa Tadeusza Goc³owskiego w a-

syœcie 10 duszpasterzy, w Koœciele

pod wezwaniem NMP Gwiazdy Mo-

rza w Sopocie. Wœród osób wyró¿-

nionych przy tej okazji znalaz³ siê

nasz sopocki kolega Jakub Miotk,

weteran zagranicznych pielgrzy-

mek, który otrzyma³ na pami¹tkê

rzeŸbê Anio³a, dzie³o niepe³nospra-

wnego twórcy. W trzy dni póŸniej,

Henryka Filipek, wieloletnia prze-

wodnicz¹ca Oddzia³u Woj. PTSR w

Gdañsku, otrzyma³a w Koœcierzy-

nie, nominacjê do Medalu Matki

Teresy z Kalkuty, który pocz¹wszy

od tego roku bêdzie przyznawany

corocznie osobom i instytucjom

dzia³aj¹cym na rzecz osób niepe³-

nosprawnych na terenie wojewódz-

twa pomorskiego oraz powiatu ko-

œcierskiego.

Kopiê dyplomu prezentujemy na

ostatniej stronie kwartalnika. Gra-

tulujemy wyró¿nionym!!!

Pierwsze spotkanie w dniu 6 lute-

go, poœwiêcone by³o podsumowaniu

dzia³alnoœci merytorycznej oddzia-

³u w 2003 roku oraz podjêciu uch-

wa³ niezbêdnych do podjêcia starañ

o uzyskanie przez nasz oddzia³ sta-

tusu organizacji po¿ytku publicz-

nego. Podczas drugiego, w dniu

12.03 br., zatwierdzono sprawozda-

nie finansowe i bilans za rok 2003

oraz uœciœlono plan pracy oddzia³u

na rok bie¿¹cy. Obydwa spotkania

odby³y siê jak zwykle w Sopocie, w

Dziennym Domu Pomocy Spo³ecz-

nej “Przystañ”, za co serdecznie

dziêkujemy kierownictwu Domu.

z organizacja-

mi niemieckimi, miêdzy innymi w

zakresie pomocy osobom niepe³no-

sprawnym umys³owo i ruchowo

oraz ich rehabilitacji spo³ecznej i

fizycznej. Szerzej na ten temat na-

piszemy w nastêpnym numerze

kwartalnika.

Ko³o PTSR w Tczewie, jedno z

najbardziej aktywnych i samo-

dzielnych kó³ Oddzia³u Woj. PTSR

w Gdañsku, obchodzi³o w dniu 19

marca 2004 roku, jubileusz piêcio-

lecia dzia³alnoœci.

Z tej okazji w restauracji “Kameral-

na” w Tczewie odby³o siê mi³e spot-

kanie chorych na SM, ich rodzin i

przyjació³. By³o podsumowanie te-

go, co uda³o siê do tej pory dokonaæ,

wypowiedzi licznie przyby³ych na

uroczystoœæ przedstawicieli miejs-

cowych w³adz, deklaracje dalszej

pomocy, drobne prezenty dla cho-

rych i goœci, koncert Pana Zbyszka

Flisikowskiego, d³ugie rozmowy

przyjació³, wspólne zdjêcia i sma-

czne zak¹ski. Gratulujemy Grzego-

rzowi Gajewskiemu – przewodni-

cz¹cemu ko³a oraz wspomagaj¹cym

go kolegom i przyjacio³om zgrabnie

przygotowanej imprezy. Szerzej na

ten temat piszemy w innym miej-

scu, w specjalnym fotoreporta¿u.

i podczas rzutów.

Cz³onkowie tych dwóch kó³ mieli

okazjê do rozmowy z prowadz¹c¹

wyk³ad, do zadawania pytañ w

sprawach indywidualnych, doty-

cz¹cych leczenia i rehabilitacji.

W pierwszym kwartale dwukrotnie

zbiera³a siê Rada Oddzia³u Woj.

PTSR w Gdañsku.

W sk³adzie gdañskiej delegacji

Stowarzyszenia Organizacji Samo-

pomocowych “SUKURS” na wyjazd

do Eckernfoerde (Niemcy) znala-

z³a siê El¿bieta Piaskowska – se-

kretarz Oddzia³u Woj. PTSR w

Gdañsku. Celem wyjazdu by³o na-

wi¹zanie wspó³pracy

Z przyjemnoœci¹ witamy w naszej

spo³ecznoœci kolegów z Kwidzyna,

gdzie powsta³o kolejne ko³o PTSR

dzia³aj¹ce w strukturach naszego

oddzia³u. W dniu 23 marca 2004

roku odby³o siê tam zebranie za³o-

¿ycielskie chorych na SM, cz³onków

ich rodzin i przyjació³, podjêto u-

chwa³ê w sprawie zorganizowania

siê oraz wybrano tymczasowy za-

rz¹d w sk³adzie Maria Pupek –

przewodnicz¹ca, Kazimierz Zaj¹c –

sekretarz, Janina Rumiñska –

skarbnik i Joanna Redmer, Ewa

Rutka i Anna Rykaczewska –

cz³onkowie. Rada G³ówna PTSR

decyzj¹ nr 8/2004 z dnia 9 kwietnia

wyrazi³a zgodê na utworzenie ko³a

w Kwidzynie. Tym samym liczba

kó³ terenowych, funkcjonuj¹cych w

strukturach Oddzia³u Woj. w

Gdañsku wzros³a do 11 i jest bliska

liczbie powiatów w woj. pomor-

skim. Szerzej na temat zorganizo-

wania siê kolegów z Kwidzyna pi-

szemy w oddzielnym artykule –

przedruku z “Kuriera Powiatu

Kwidzyñskiego”.

W Gdañsku, w dniu 6 marca, a

nastêpnie w Gdyni w dniu 13 mar-

ca odby³y siê spotkania problemo-

we z Joann¹ Krupa-Olchaw¹, le-

karzem – neurologiem, ordynato-

rem Oddzia³u Neurologii Szpitala

w Koœcierzynie. Tematem prelekcji

by³y m.in. problemy lêków pojawia-

j¹cych siê u chorych na stwardnie-

nie rozsiane, szczególnie w okresie

pocz¹tkowym

Poszerza siê grono wspó³pracuj¹-

cych z nami wolontariuszy – do

wspominanej ju¿ w poprzednim nu-

merze Joanny Bieluñ, wspieraj¹cej

w ka¿d¹ œrodê nasze biuro, do³¹czy-

³a Jolanta Jastrzêbska, która bê-

dzie pomaga³a odt¹d zespo³owi

redakcyjnemu “¯ycia pod Wiatr”.

Ju¿ w tym numerze przedstawia

siê po raz pierwszy naszym Czytel-

nikom wywiadem przeprowadzo-

nym z Kasi¹ Nowakowsk¹, podpo-

r¹ biura oddzia³u. Ponadto mo¿emy

liczyæ na pomoc Katarzyny Ciepiela

i Ma³gorzaty Rzepeckiej przy wy-

sy³ce czasopisma oraz przy organi-

???

???

???

???

???

???
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zacji spotkañ Ko³a w Gdañsku.

Wszyscy wolontariusze s¹ kierowa-

ni do nas przez Centrum Wolonta-

riatu w Gdañsku, mamy w oddziale

trzy osoby przeszkolone na kursach

dla koordynatorów.

Po ubieg³orocznych wyborach za-

koñczyliœmy procedury zwi¹zane

ze zmianami rejestracyjnym w

Krajowym Rejestrze S¹dowym i

jesteœmy gotowi do z³o¿enia wnio-

sku w sprawie uzyskania statusu

organizacji po¿ytku publicznego.

Czekamy jednak na wynik dzia³añ

Rady G³ównej PTSR w tej sprawie,

które powinny naszym zdaniem

wyprzedzaæ dzia³ania oddzia³ów.

Za tak¹ kolejnoœci¹ przemawia

fakt, ¿e wszyscy dzia³amy na pod-

stawie tego samego statutu, zare-

jestrowanego w Warszawie.

???

Mamy swoich przedstawicieli w

komisjach, opiniuj¹cych wnioski o

dofinansowanie zadañ ze œrodków

PFRON w ramach programów celo-

wych PARTNER i PAPIRUS, z³o¿o-

ne w Oddziale Pomorskim

Pañstwowego Funduszu Rehabili-

tacji Osób Niepe³nosprawnych. S¹

nimi Barbara Po³oczañska, wice-

przewodnicz¹ca Rady Oddzia³u i

El¿bieta Piaskowska sekretarz Ra-

dy Oddzia³u. Prace komisji rozpo-

czê³y siê w dniach 13-14 kwietnia

2004 roku. Mamy nadziejê, ¿e dziê-

ki naszym przedstawicielom po-

trzeby naszego œrodowiska bêd¹ co

najmniej bardziej widoczne.

/KS/

???

uhonorowana

Henryka Filipek doceniona

11 lutego 2004 roku Starosta Koœcierski,

Przewodnicz¹cy Powiatowej Spo³ecznej Rady

d.s. Osób Niepe³nosprawnych w Koœcierzynie

oraz Przewodnicz¹cy Kapitu³y Medalu im.

Matki Teresy z Kalkuty wyró¿nili Henrykê

Filipek, by³¹ Przewodnicz¹c¹ Rady Oddzia³u

PTSR w Gdañsku nominacj¹ do Medalu im.

Matki Teresy z Kalkuty.

Serdecznie gratulujemy Heniu!

REHA-MED

REHA-MED

zaproszenie

na ognisko

zaproszenie

na ognisko

Niepubliczny Zak³ad Rehabilitacji

“REHA-MED”

84-240 REDA

ul. Bukowa 28

mgr Adam Koja³owicz

tel. 0-601  318-096

rehabilitacja w domu pacjenta

uwaga – zak³ad prowadzi bezp³atnie

rehabilitacjê rotacyjn¹ dla jednej osoby

z ko³a.

Gdyñskie Ko³o PTSR organizuje

spotkanie integracyjne przy ognisku,

z pieczeniem kie³basek, przy muzyce na

terenie Leœniczówki Marszewo (2 km od

gdyñskiego osiedla Pustki Cisowskie

w kierunku Koleczkowa).

Ognisko odbêdzie siê 29 maja w godz.

15.oo - 18.oo. Zapewniamy transport,

wymagane jest wczeœniejsze zg³oszenie

uczestnictwa.

Spotkanie dla wszystkich chêtnych,

z osobami towarzysz¹cymi.

Kontakt – tel. 623-85-60



BARDZO MI£A WIZYTA

BARDZO MI£A WIZYTA

Wizyta Pani Prezydentowej Jolanty Kwaœniewskiej w Krajowym Oœrodku Mieszkalno-Rehabilitacyjnym w D¹bku.

W dniu 18 marca 2004r. w KOMR w D¹bku goœci³a Pierwsza Dama Rzeczypospolitej – Pani Jolanta Kwaœniewska.

Czas spêdzony w Oœrodku Pierwsza Dama poœwiêci³a na jego zwiedzenie, a przede wszystkim na rozmowy

z jego mieszkañcami i pracownikami.

Dla upamiêtnienia tej wizyty posadzi³a w “Viteraju” okaza³e drzewko - wi¹z górski.

Ten numer “¯ycia pod Wiatr”

ukaza³ siê dziêki dotacji

Pañstwowego Funduszu Rehabilitacji Osób Niepe³nosprawnych


