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POMAGAJMY RAZEM

g To juz czwarta edycja imprezy charytatywnej
pod hazwa .Pomagajmy razemQ ktéra KOMR wspétorganizowat
z Ciechanowskim Oddziatem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego i Towarzystwem Twdrcow Trzeciego Tysiaclecia w
Ciechanowie.

Patronat honorowy nad niq objeli: Adam Struzik - Marszatek
Wojewddztwa Mazowieckiego oraz Aleksander Soplinski - Poset na
Sejm RP. TImpreza zostata zorganizowana dzieki wsparciu
finansowemu Oddziatu Mazowieckiego PFRON.

W tym roku impreza sktadata sie z trzech etapéw: pleneru
malarskiego dla o0sdb niepethosprawnych i konferencji nt.
stwardnienia rozsianego, ktére odbyly sie w KOMR w Dabku oraz
koncertu finatowego, ktory zostat zorganizowany w hali sportowej im.
Ireneusza Palinskiego w Ciechanowie. Na koncercie publiczno$é mogta
podziwia nie tylko wystepy dzieciecych i mtodziezowych zespotow
taneczno-muzycznych ale réwniez uznanych muzykow, tj.: Nocna
Zmiana Bluesa i Big Day oraz ciechanowski zespét Why Ducky.

Organizowana przez nas impreza miata charakter integracyjny,
ktorej celem byla prezentacja twdrczosci artystycznej oséb
niepetnosprawnych oraz wigczenie ich do czynnego udziatu w zyciu
kulturalnym spotecznosci lokalnej. Dla wielu byta  to impreza
najwazniejsza w roku, a nawet w zyciu, przynoszaca duzo radosci.

Jak co roku pieniqdze zebrane podczas imprezy ( kwesta
w wiekszych sklepach w Ciechanowie oraz na terenie gminy Grudusk
i Regimin, aukcja prac wykonanych  przez niepetnosprawnych
artystow) zostaly przekazane Oddziatowi PTSR w Ciechanowie.
Zostang one w catosci przeznaczone na rehabilitacje domowq oséb
chorych na stwardnienie rozsiane.







E.N - Styszatam, ze ptywates na statkach.

J.K - Tak i mam z tego czasu wiele wspomnien. Jest taka historia,
nawet ciekawa. Juz bytem chory na stwardnienie rozsiane. Rzecz
dziata sie w Nowym Orleanie i to byto na zagranicznym statku,
doktadnie belgijskim. Byto tak, ze mieliSmy uszkodzenie pomp i to byt
problem, bo musieliSmy wraca¢  z Nowego Orleanu do stoczni
w Europie. Do pokonania byt caty Atlantyk. Pomyslatem sobie, ze wyjde
jeszcze na lad, zeby sobie nogi rozprostowaé. Wyszedtem i patrze na
okret tak tadnie oswietlony i na tablice, ktéra wisiata na burcie
Z wypisang, zatoga. Byta godzina okoto 21.30 wieczorem. Widze jak
cumy tak dziwnie sie poruszaja a to szczury uciekaja ze statku.
Pomy$latem: Mlaczego te szczury uciekajq?éJ est taki przesad, ze
w czasie zagrozenia szczury jako pierwsze uciekaja z okrefu.
Nikomu o tym nie méwitem, zeby nie wywotywaé paniki. Juz potem -
ptyniemy, a ptywatem jako radiooficer, patrze na pogode a tu wielki
huragan nadaja.

E.N - Taki konkretny - 10 w skali Beauforta ©

J.K - Tak sobie pomys$latem, ze te szczury to juz wczesniej dostaty tq
mape pogody, skad one wiedzialy? Jednak szczury to madre
zwierzeta. Caty czas uciekali$my przed tym huraganem, ale byto




w porzadku. Doptywali$my juz do Europy, zaczynaly sie wyspy - La
Palma, Gran Canaria i nagle $wiatto zgasto, silnik przestat pracowac i
przypomniaty mi sie szczury, jak uciekaty. Pomyslatem sobie -, No to
tadnie® Do maszynowni pobiegt pierwszy mechanik, tez byt z Polski,
Janusz ze Szczeciha. Zeby uruchomié silnik na statku, potrzeba
sprezonego powietrza, byta taka natadowana butla, puscit to
powietrze, ale silnik zaskoczyt i zgast.

E.N - T nic, stoicie dalej! Tylko huragan sie zbliza.

JK - Tyle tylko, ze te szczury sie pomylity, bo na statku byto
czterech Polakéw a wiadomo, ze jak Polak chce to wszystko potrafil
Mechanik z Polski co$ tam naprawit, jakis filtr wymienit i do
Filipinczyka méwi, zeby przebiegt sie po kabinach i pozbierat butle
z tlenem, ktére sa potrzebne w razie pozaru. Te butle podtaczyt
razem pod tq duzq butle, naprawit co$ w maszynie i poptynelismy.

E.N - W ktorym roku wyptynates po raz pierwszy w taki rejs?

J.K - To bylo jeszcze za komuny i zeby dostal sie na ptywanie,
pracowatem w przetadunku i roztadowywatem statki. Tam byta ciezka,
fizyczna praca. Dostatem sie potem na statek rybacki i ptywatem jako
rybak. Méj ojciec méwit, ze nie ma sensu taka praca, zebym sie uczyt
i poszedtem do szkoty. Dostatem skierowanie na kurs radiooficera.
Skofczytem ten kurs, ktéry trwat rok i dzieki temu, mogtem pracowaé
jako radiooficer. Pézniej - to juz druga historia, taka przez ktérq
mysle, ze zachorowatem na stwardnienie rozsiane. To byto na statku,
gdzie§ na Morzu Beringa na Alasce. Mielismy zmiane, plywatem
w polskiej flocie i odpowiadatem za kabel sieciowy, taka echosonda do
potowu ryb. W razie uszkodzenia ja miatem go naprawié, zaizolowac.
Dzieki niemu wida¢, ile ryb wchodzi do sieci. Na statku ptywat tez méj
daleki kuzyn, zaprositem go do siebie do kabiny. Przyszedt on
i jeszcze Koreanczyk, siedzielidmy i piliémy herbate. Na drugi dzien
patrze a nie mam ta$m. Mysle sobie, co ja teraz zrobie. To byta moja
wina, ze nie dopilnowatem tych tasm. Pomyslatem, ze ten Koreanczyk
musiat mnie okras¢ a jak sie okazato tasmy byty u mojego kuzyna. To




on mnie okradt. W zasadzie okradt catq zatoge. Bardzo przezytem tq
sytuacje i tak sie zaczeto.

E.N - Po jakim czasie byty pierwsze symptomy choroby?

J.K - Od razu jak wrdcitem z morza, miatem zapalenie nerwu
wzrokowego.

E.N - Skad u Ciebie taka pasja morza? Jak to sie stato, ze
pokochates tak bardzo morze i chciate$ ptywac?

J.K - To tradycja rodzinna, mdj ojciec byt nawigatorem.
E.N - Czyli, to ojciec zaszczepit Ci mitos¢ do morza?

J.K -Tak, ale to juz przeszto$é, bo nie chce, zeby moje dzieci ptywaty.
Morze jest dlaryb a nie dla ludzi.

E.N - Czasami jednak pasja jest tak silna, ze mimo wszystko
ciagnie, tak jak w Twoim przypadku. Twdj Tata ptywat, Ty
ptywates, skad wiesz, ze w Twoich dzieciach to sie nie odezwie?

J.K - Na pewno nie, jestem przeciwnikiem tego, takze nie chciatbym,
zeby oni ptywali. Pieniadze z tego bylyby, ale pieniadze to nie
wszystko. Miatem kochajaca zone i dwoch synow i musiatem ich
zostawiaé, praktycznie samych na pastwe losu.

E.N - Mysle, ze takie rozstania sq ciezkie dla kobiety.
J K - Ciezkie, dla mezczyzny tez. Na morzu jest sie samotnym.

E.N - Dziekuje za rozmowe.

Z Januszem Kosifiskim (Mieszkaricem Osrodka)

rozmawiata Ewa Nawrocka
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Nowy lek nadzieja dla milionow chorych

Naukowcy w Wielkiej Brytanii odkryli, ze preparat wykorzystywany
w leczeniu biataczki moze powstrzymac, na nawet cofnaé, pogtebianie
sie symptomow wyniszczajacego organizm stwardnienia rozsianego.
Odkrycie brytyjskich naukowcéw, ktére zostato dzi$ opublikowane

w pi$mie New England Journal of Medicine, daje nowa nadzieje
milionom ludzi na $wiecie chorych na stwardnienie rozsiane,
autoimmunologicznag chorobe centralnego uktadu nerwowego, w ktérej|
dochodzi do wieloogniskowego uszkodzenia tkanki nerwowej.

Badacze z Uniwersytetu Cambridge we wschodniej Anglii odkryli, ze
lekarstwo oznaczone nazwg miedzynarodowq alemtuzumab moze
powstrzymac rozwdj stwardnienia rozsianego we wczesnym stadium
choroby. Przy stwardnieniu rozsianym uktad odpornosciowy chorych
0sob zwraca sie przeciwko komérkom wiasnego organizmu,

a konkretnie przeciwko sktadnikom tkanki nerwowej. Stwardnienie
rozsiane moze powodowac miedzy innymi utrate wzroku i zdolnosci
ruchu, a takze depresje, przewlekte zmeczenie, oraz zaburzenia
czuciowe i zaburzenia poznawcze. Stwardnienie rozsiane jest jednag
Z hajczestszych przyczyn niepethosprawnosci u oséb mtodych.

Na chorobe te nie ma lekarstwa, i jest niewiele terapii przynoszacych
pozadane efekty. Testy kliniczne, przeprowadzone wéréd osdb
chorych na stwardnienie rozsiane wykazaty, ze lek alemtuzumab
znacznie zmniejsza liczbe atakéw systemu odpornosciowego

na komérki nerwowe, a nawet pozwala im odzyskaé ich wczesniejsze
funkcje. Testy wskazujg réwniez na to, ze lek pomaga w naprawie
uszkodzonych komérek mézgowych sprawiajac, ze zmniejsza sie
stopien niepetnosprawnosci przyjmujacych go osadb.




Naukowcy poréwnali takze skutecznosé terapii alemtuzumabem ze
skutecznosciq interferonu beta-1a, gtéwnego preparatu stosowanego
w leczeniu stwardnienia rozsianego. Odkryli, ze u pacjentéw, ktérym
podawano alemtuzumab, ryzyko nawrotdéw choroby byto az

o siedemdziesiqt cztery procent mniej prawdopodobne, niz

w przypadku pacjentéw, w terapii ktérych stosowano interferon
beta-1a.

- Zdolnos¢ tego leku do pobudzania odnowy komdrek mézgowych jest
bezprecedensowa - powiedziat doktor Alasdair Coles, wyktadowca na
wydziale badan Kklinicznych uniwersytetu Cambridge, ktéry brat udziat
w przeprowadzonych badaniach. - To lek, ktdry, jesli zacznie byé
podawany odpowiednio wczesnie, w poczatkowych stadiach choroby,
moze skutecznie powstrzymal jej postepowanie, a takze przywrécic
utracone funkcje, poprzez stymulowanie naprawy uszkodzonych
komérek mézgowych - dodat.

Stowarzyszenie pomocy chorym na stwardnienie rozsiane, MS
Society, najwieksza tego typu organizacja w Wielkiej Brytanii,
podkresla, ze wyniki badan niosq nadzieje dla wielu tysiecy ludzi na
$wiecie, chorych na stwardnienie rozsiane. Lee Dunster, kierownik
wydziatu badawczego organizacji dodaje, ze MS Society z uwaga
$ledzito przebieg badan, i jest zachwycone, ze przyniosty one tak
pozytywne wyniki. - To pierwsze lekarstwo, ktore ma potencjat, by
powstrzymacé, a nawet cofnaé skutki stwardnienia rozsianego. To
ogromna nadzieja dla ludzi, ktérzy na co dzien borykaja sie z ta
chorobq - doddf.

Mimo optymizmu, naukowcy podkreslaja, ze konieczne sq jeszcze
dodatkowe badania i testy, zanim alemtuzumab zostanie oficjalnie
zatwierdzony jako lek stosowany w przypadku chorych na
stwardnienie rozsiane.

Ttumaczenie: Onet.pl
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Profesjonalny serwis na femat stwardnienia rozsianego.

Zrédto wiedzy o chorobie i zyciu ze stwardnieniem rozsianym.

Wazne adresy
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Centrum Informacyjne SM: 00-697 Warszawa, Hotel Mariott,
Al. Jerozolimskie 65/79 www.ptsr.org.pl tel. 022 630-72-15
e-mail:_a.bartuszek@ptsr.org.pl
Biuro RG PTSR 00-583 Warszawa ul. Bagatela 13/43 tel. 022 856-72-66
e-mail:biuro@ptsr.org.pl
Infolinia o SM: 0801-313-333

Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny dla Osob Chorych na SM
w Dabku 06-561 Stupsk tel. 023 653-13-31 www.dabek.of .pl
e-mail: komr_sm@ufik.idn.org.pl dabek@®idn.org.pl

Mazowieckie Centrum Polityki Spoteczne;
02-002 Warszawa ul. Nowogrodzka 62a tel. 022 622-42-32 w.13
e-mail: mcps@mazovia.pl
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