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” Jestem tylko ofowkiem w rece Boga.”
Matka Teresa z Kalkuty

Wstep pierwszy - do ludzi

Dzisiaj catuje mnie tylko osiemdziesieciodwuletnia ciocia. Jeszcze
sze$¢ lat temu catowatam sie jak szalona z nowym facetem w moim
zyciu. Miatam czterdziesci lat, wygladatam na trzydziesci, czutam sie
na dwadziescia pare. Nie bytam piekna, ale znatam swoja kobieco$¢,
jej site i bezwzglednie ja wykorzystywatam. Czutam sie przede
wszystkim kobieta, pdzniej wiascicielka znanej agencji modelek,
na samym koncu matka tréjki dzieci. Bytam samodzielna, niezalezna,
podziwiana. Miatam duze mieszkanie, gosposie zajmujaca sie dzieémi
i domem, dobry samochdd, pomarszczonego psa i wakacje zagranica,
Dzieci chodzity do prywatnej szkoty, na basen i zajecia tenisa, uczyty
sie dwéch jezykow. Rok wczesdniej pozbytam sie z domu faceta, ktdry
bezskutecznie prébowat zastapic¢ dzieciom ojca, a mnie meza, ktérego
pozbytam sie z kolei pare lat wczesniej. Od trzech lat bylam
szaleficzo zakochana, z wzajemnoscia, w jednym z listy stu
najbogatszych Polakow. Oczywiscie byt zonaty, tajemniczy
i niespotykanie inteligentny. Nie wiem czy bardziej kochatam jego
ciato, czy mézg, wiem, ze nigdy nie bytam bardziej szczesliwa
i réwnoczesnie obolata.

Whasciwie nie wiem o czym chce pisa, czuje tylko, ze jezeli nie
wyrzuce z siebie emocji, rozsadza mi glowe i serce. Czasem mysle, ze
z perspektywy wézka inwalidzkiego sta¢ mnie jedynie na napisanie




nudnego kazania umoralniajacego zdrowych ludzi. Czasami czuje, ze
moge przekaza¢ moje najbardziej osobiste przezycia, doswiadczenia
i mysli, tworzac madra i wrazliwag ksigzke. Kiedys$ tysy profesor
filologii klasycznej, wymownie wskazujac na siebie i stukajac palcem
w modj indeks, powiedziat, ze moimi wtosami mogtabym obdzieli¢ kilku
tysych. Moze napisze tandetnqg telenowele, bo tak, jak moimi wtosami
nadal moge obdzieli¢ tysych, tak moim losem moge obdarzyé paru
nudziarzy. Jezeli wytrwam i napisze historie mojego zycia, to bedzie
tak samo nieréwna jak ja, pogmatwana jak moje mysli, porwana jak
moje wspomnienia, ale na pewno prawdziwa.

Pablo Cohelo napisat w ., Alchemiku” , ze kazdy w zyciu musi

odnalez¢ swoja legende i za niq podazaé. Podobno dziecko bardzo
wyraznie wie, jakie jest jego przeznaczenie, zna wiasng legende,
dopiero oczekiwania rodzicéw, wyobrazenia dziadkow, uwagi
nauczycieli czy kolegow zaciemniajqg obraz.
Wbrew wiasnym przeczuciom, wychowaniu, wygtaszanym pogladom,
wbrew wszystkiemu co miatam i kochatam, pewnego dnia, porzucitam
droge mojego przeznaczenia. Porzucitam wszystko w co wierzytam dla
coraz wiekszych emocji i coraz silniejszych doznan. Pracowatam nie
po to, zeby zarabiaé na utrzymanie domu, tylko zeby czu¢ adrenaline
kolejnych wyzwan. Jechatam samochodem, nawet odwozac dzieci do
szkoly nie po to, zeby dojechaé, ale zeby jechaé. Kochatam tym
mocniej, im wiecej bylo bdlu, niepewnosci i nienormalnodci. Jezeli
przez chwile bylo spokojnie, robitam wszystko, zeby zycie nabrato
przyspieszenia. Moi pracownicy, znajomi, a przede wszystkim faceci
mowili, ze nie mogq za mna nadazyé. innych i dla siebie. Moja ciocia,
ta sama, ktéra dzi§ jako jedyna mnie catuje, z niezadowoleniem
powtarzafa - z tego nie bedzie nic dobrego . No... i wykrakata.

Dzisiaj tkwie w bezczasie, bezruchu i bezrobociu. Jestem
nieuleczalnie chora. Stopniowo tracitam prace, pieniqgdze, urode,
przyjaciot, wreszcie dzieci, az zaskoczona i przerazona chorobq
zamknefam sie w swoim wiasnym Swiecie. Zmeczona obojetnosciq
najblizszych przestatam prosié, zeby mnie dostrzegali, a oni zaczeli
mnie traktowal jak mebel, ciezka szafe, ktdrej nie da sie przesuna.




I tak oto utknetam w wozku inwalidzkim na $rodku dywanu w moim
pokoju. Dostaje jes$é, jestem myta, czesana i .. to wszystko.
Przekonuje siebie, ze nie powinnam narzekaé, bo inni maja gorzej.
Zawsze moze byé jeszcze gorzej, tylko .. gdzie jest koniec tego
gorzej...

Chciatabym wykrzyczeé wszystkim "chorym" , zeby nigdy sie nie
poddawali, nie pozwalali sie poniza¢ i nie dawali sobie wméwié, ze sq
nic nie warci. Najgorsze w chorobie jest przeswiadczenie, ze juz
niewiele mozna zrobié, ze nie wypada niczego od zycia oczekiwac, ze
jest sie osoba gorsza, niewartq mitosci i uwagi. Nie pozwalajmy
zabieral sobie godnosci istoty zywej, czujacej i myslacej. Wszystkim
"zdrowym" chciatabym przypomnieé, zeby doceniali i byli prawdziwie
wdzieczni za kazdy krok, gest, oddech, bo jutro moze wygladaé
zupefnie inaczej. Zycie jest cudem zawsze. Jezeli przestane mysleé,
Ze mam prawo po prostu zyé i cieszyé sie zyciem, jezeli pozwole
zamkna¢ sie w domu, przykué¢ do wézka-symbolu mojej niemocy, juz
nigdy nie zobacze stonca i rozgwiezdzonego noca nieba. A ja chce
jeszcze poczué zapach egzotycznego morza, wiatr od Himalajow,
smak innego jedzenia.

Jesli nadal mam zycie, chce zy¢!

Odkrycie: 23.07.2000 roku pierwszy raz poczutam dziwne zachwianie
réwnowagi; 21.09. 2000 roku pierwszy raz bez powodu upadtam na
ulicy ; 08.02.2001 roku pierwszy raz posztam do szpitala; 12.10.2001
roku pierwszy raz sztam o kuli; 02.09.2003 roku pierwszy raz
usiadtam na wdézku inwalidzkim : 12.05.2002 roku ostatni raz
samodzielnie przesztam przez ulice ; 01.01.2003 roku ostatni raz
prowadzitam samochdd ;03.05.2003 roku ostatni raz kochatam sie ;
29.11.2003 roku ostatni raz rozmawiatam przez telefon ; 15.03.2005
roku ostatni raz jadtam samodzielnie i tego dnia utracitam resztke
wolnosci ciata i ostatecznie przestatam byl niezalezna. Statam sie
myslacym warzywem, taka myslaca marchewka, moze lepiej
pietruszka, bo jest bardziej blada.

Caty dzien pachniat choinka, potrawami z kuchni, biatym $niegiem za




oknem i mimo miejsca, Swiateczna goraczka. Wszyscy wszystkim
skitadali Swigteczne zyczenia, przede wszystkim zdrowia. Dawniej
takie zyczenia uwazatam za tandetne, sktadatam bardziej wyszukane,
czasem wyrafinowane, zawsze bardzo osobiste. Dzi§ z usmiechem
przyjmowatam i sktadatam zyczenia zdrowia i wiedziatam, czutam, ze sq
prawdziwe.

- Najwazniejsze jest zdrowie, bo jak sie je ma, mozna wszystko
osiagnal. Dlatego z catego serca zycze Wam jak najwiekszych
efektéw rehabilitacji w naszym osrodku - przemawiat dyrektor, a ja
ze wszystkimi kiwatam ze zrozumieniem gtowa, Nagle przypomniaty mi
sie stowa Stanistawa Tyma, ze na Titanicu wszyscy byli zdrowi, a i tak
nic im to nie pomogto i omal nie buchnetam Smiechem. Pdzniej,
w pokoju, patrzac przez okno ha oswietlong i zasniezong choinke,
my$latam o tym, co jest najwazniejsze w zyciu i dosztam do
najbardziej oczywistego i banalnego wniosku. Najwazniejsza w zyciu
jest mitos¢, wazniejsza od zdrowia, bo dzieki mitosci mozna pokonal
chorobe.

Drzatam z wrazenia. Stato siel Jechatam do Indiil Wbrew
wszystkim sceptykom i niedowiarkom bytam na lotnisku. Za chwile
odprawa na samolot do Monachium, a tam przesiadka na lot do Delhi.
Leciatam w nieznane.

Catq droge na lotnisko moi przyjaciele zartowali ze mnie, ze wybratam
dla siebie ekstremalne doznania. Wszyscy robili zaktady po jakim
czasie bede uciekata od brudu, prymitywu, kréw i matp. Nikt nie
wierzyt, ze

wytrzymam planowane sze$¢ tygodni tak daleko od znanej mi
cywilizacji.

- Wasza matka zawsze byta szalona, nic dziwnego, ze wymyslita Indie
powiedziat Juliusz, jeden z moich bylych facetow, odwozqac nas na
lotnisko.

- Tu dla lekarzy jestem juz frupem.

- Tam bedziesz trupem od smrodu, goraca, much i innego robactwa.




- Damy sobie rade, najwyzej bede jak niewolnik stata za mama.i ja
wachlowata - Agniecha zasmiadia sie.

- Uwazaj, zeby sie nie zaprzyjaznita za bardzo z matpami -

zazartowat Juliusz.

- Albo ze $wietymi krowami - dodat Janek

- Ha , ha, ha.. - wymamrotatam - Lepiej uwazaj na droge - dorzucitam.
- Mama wierzy, ze tam mogaq_jej pomoc - Aga powiedziata bardzo
powaznie.

- A pewnie! - tubalnie zadmiat sie Juliusz - Matka po tygodniu wstanie
z wézka i ttukac pietami o dupke, zacznie uciekaé do cywilizacji.

Wszyscy gruchnelismy $miechem. W takim nastroju dojechali$my
na lotnisko. Ostatnie zarty, pozegnania i moja corka Agnieszka pchata
wézek ze mna do odprawy. Dosé¢ sprawnie dwaj panowie z obstugi
przesadzili mnie z wézka na specjalne krzesetko, ktorym dowiezli
mnie waskim przejsciem miedzy fotelami na nasze miejsce. Jeszcze
nie zdazytam ztapal gtebszego oddechu, kiedy zaczeli$my schodzi¢ do
ladowania. T znowu pojawili sie dwaj inni panowie i hastapita powtorka,
tylko ze w odwrotnej kolejnosci.

Kiedy wsiadatam do samolotu bytam pierwsza, tym razem musiaty$my
zaczekal, az pasazerowie opuszczq samolot. Wszystko szto szybko i
sprawnie, zostato nam pare minut, zeby zajrzel, przed prawie
dziesieciogodzinnym lotem, do toalety. Niestety w samolotach nie ma
toalet dla 0séb niepethosprawnych.

LeciatySmy okoto godziny, kiedy wreszcie dotarto do mnie, ze
naprawde nie ma rzeczy niemozliwych.

Wszystko zaczeto sie cztery miesiace wczesniej, gdy przypadkiem
przeczytatam historie o kilku pokoleniach hinduskiej rodziny, zyjacej
na pémocy Indii. Nestor rodziny zajmowat sie uprawa roslin
leczniczych, stosowanych w liczacej kilka tysiecy lat medycynie
ajurwedyjskiej. Urzekto mnie tytutowe ,Kuszqce wotanie ciszy”,
zaczetam marzyC o opisanych miejscach, prawie czutam wiatr od
Himalajow, palace stonce, szum deszczu w porze monsunowej, smak
innego jedzenia, zdrowie ptynace z dziewiczej przyrody.




Nagle uswiadomitam sobie, ze to nie jest tylko piekna bajka, ze ten
$wiat realnie istnieje. Zaczetam szukaé w internecie informacji na
temat medycyny ajurwedyjskiej. Znalaztam Kliniki w Indiach i Nepalu.
Napisatam do nich o mojej chorobie, ze dostatam wyrok, jestem chora
na stwardnienie zanikowe boczne, a chorym lekarze dajq dwa, trzy
lata zycia od pojawienia sie pierwszych symptoméw i postawienia
diagnozy. Jestem jednym z ( jak to sie méwi) przypadkéw, ktéry zyje
dtuzej, czym zaskakuje innych i siebie.

Dzi$ siedze na wdzku inwalidzkim, mam catkowity niedowtad rak
i nég, méwie tak niewyraznie, ze rozumieja mnie jedynie najblizsi.
Patrze zdziwiona na swoje ciato, bo przeciez nadal jestem kobietq
petna. zycia, ktéra uwaza, ze nie ma rzeczy niemozliwych. Dlatego
_ zapytatam czy moge
/“2/( do nich przyjechaé.
4 Jeden lekarz okazat
\ sie tak samo szalony
jak ja. Zaczelismy ze
soba  korespondowaé
i po tygodniu bytam
pewna, ze pojade do
Indii. Niczego nie
- obiecywat, ale
' wiedziatam, ze zrobi
wszystko, zeby mi
poméc i ulzyé. Niewiele oséb wspierato mnie, wiekszo$¢ znajomych
odradzata wyjazd w moim stanie zdrowia tak daleko, w nieznane. Ja
jednak pozostatam nieugieta. (.. . )
c.d.n.

Katarzyna Rosicka-Jaczyriska




"LEAK 6UT SYNDROM" (SYNDROM PRZECIEKAJACYCH
JELIT) CO 60 POWIEKSZA A CO ZMNIEJSZA
(Dtugoletnimi doswiadczeniami z Zycia z SM-em dzieli sie
Jeden z bytych mieszkaticow Osrodka)

ZMNIEJSZA PRZERUSZCZALNOSC JELIT DO KRWTI:
zimne picie, zimne jedzenie, nie przeziebiaj sie a gdy drapanie
w gardle natychmiast zazyj imbir kandyzowany.

Nigdy po zadnym pamleku lub leku nie byto mi goraco w nogi.
TAK JEST, CHOC KROTKO, PO IMBIRZE a teraz po kapsaicynie
JAK TO WYTLUMACZYE?

Inna  korzysciq jest spokojny sen i nerwy. Zasypiam
NATYCHMIAST i $pie spokojnie. Skargi nha zimno w nogi i rece
podczas wizyt lekarskich bywaty wiefczone zapisaniem DETRALEXU,
gdzie indziej SADAMINY.I NIC TOW NOGACHI DLONIACH
NIE ZMIENILO A MNIE WRECZ ZASZODZItO??? Pojawity sie
zawroty gtowy???

Poczekam  na efekty dziatania  kapsaicyny, na razie
cierpliwosci, przeciez jest dobrze ?

Przyjmij ja hie pézniej niz 1 godz. przed snem, PONIEWAZ
TRUDNILEJ ZASNAC - ZBYT OZYWIA.
LECZ STt JAK DOTYCHCZAS ZAWSZE DODAWALA |

Poniewaz te ostre wspaniatosci sa konsumowane w duzych
ilodciach w Grecji i Turcji nasuwa sie pytanie: czy SM jest tam
rzadziej spotykany?

Jezeli znasz odpowied? napisz do KOMOROWKI.

DRUGIE PYTANIE, czy jest tfu miejsce dla aktimela, moze
delikatny a odpornosé i wszystko inne reguluje tak samo? Gdy
zauwazysz czestsze, mikcje nhiz zazwyczaj co moze byC oznakq
przeziebienia imbir kandyzowany zazwyczaj tez pomoze.

UW A G Al CALY CZAS PROWADZIMY GIMNASTYKE BY
MIEC SILNE I SPRAWNE MIESNIE NOG I RAK I NIE DOPUSCIC
DO ICH ZANIKU BADZ OStABIENIA. Dla choéby zaprawy




usprawnienia rak pisz, notuj zmiany w komputerze rdéwniez dla
trwatosci i zachowania cennych doswiadczen.

Wymyslony, chiopieca gtupota, styl traperskiego spania w szatasie
na gateziach, pod jednym kocem kosztowat mnie przeziebienie
o fatalnych dzisiaj skutkach, a nie wyleczone przeziebienia jelift,
esicy zakiécito zdrowq prace jelit a w nastepstwie obstrukcje a po
latach wskutek "LGS " WYWOLALO "SM"???

Nie wszyscy mieli w dziecinstwie traperskie noce ale prawie
wszyscy przesiadywali, na murkach, na ziemi w czasie harcerskich
ognisk wiec mogli przeziebié esice i dale].

Objawy SM poteguje: ciepto, a wiec: gorace jedzenie i picie, opalanie,
gorace kapiele w wannie, palenie papieroséw, praca w cieptym
pomieszczeniu i klimacie.

PONIEWAZ POWIEKSZA TO PORY W JELITACH TYM
SAMYM ZWIEKSZA, PRZYSPIESZA PRZEDOSTAWANIE SIE
TOKSYN DO KRWI I JEJ ZANIECZYSZCZENIE A WIEC I
MOZGU.

Réwniez stres zawsze w naszej jednostce chorobowej dziata jak
cichy zabdjca.

PONIEWAZ TRAUMA, STRES TEZ POWIEKSZA PORY
i ponad normatywna PRZEPUSZCZALNOSE JELIT .

Whiosek nasuwa sie jeden zyj pogodnie, jesli sie nie da a chcesz
dituzej zyé, to kazda nieprzyjazng przeszkode nalezy usunaé, co
w moim przypadku znaczy IZOLACJE!

1.12.2003 J.WOYCIECHOWSKA w rozmowie z FOLKA z listy
dyskusyjnej DELFINA zauwaza, ze otyto$é to tylko wstep do
ktopotow w SM-IE.

Ciato i psychika napiete jak struna tak na nasze ciato dziata stres.
Ma on ogromna, site niszczaca, potrafi nawet zabié.

PACJENT PERY

Ps: Winny jestem kolezanki i koledzy b. waznego spostrzezenia.
Powyzsze rady majq jedynie na celu ufatwic niejednokrotnie trudne
codzienne Zycie z tym schorzeniem.




Nie kazdemu pomoze tak samo, nie kazdemu to samo, roznimy sie
diametralnie. Sprobyjmy razem utrzymac w bezpiecznym dystansie
SM by nastepnie nim kierowaé a nie odwrotnie .ROZWIAZANIE

Mnie udato sie przeslizgnac przez Zycie z moja "rybaq pilotem" 32
lata . Zapytacie czy byto warto? Tak byfo warto i w z kazdym
SM to bedzie moZliwe - u was rowniez .

NIEPROSZONY pasazer trzymat sie mnie uparcie choé  tak
obrzydzafem mu trwanie przy mnie.

Na poczatku nikt nie zna zakoficzenia a Zycie jest tak fascynujace,
a tajemniczy SM nie wiadomo jak sie zachowa wiec Koniec poczqtkowo
mnie nie interesowat .

WARTO ZARYZYKOWAC Z NADZIEJA, ZE JUTRO POKAZE, ZE
TAK DLUGO OCZEKIWANE ANTIDOTUM NA SM.TEN CZAS JEST
BLISKO.

Tymczasem zaZywam Kapsaicyne, a obserwacjfe sq rewelacy,ne,
czesto musze odchrzaknac zalegajaca flegme, ktorej przedtem nie
byfo, wg. mojej wiedzy swiadczy to, zZe jelita sq przeziebione i leczq
Sie. Sq rowniez inne pozytywne zachowania organizmu ale o nich
w nastepnym liscie.

Nie wspomniatem wczesniej jak aplikowatem. Porcja jednorazowa to
tyzeczka od herbaty a dziennie biore ich 3-5 sztuk przez 6-10 dni
by nastepnie zrobi¢ do kofica miesiaca przerwe. W NASTEPNYM
MIESTACU POWTARZAM. Z doswiadczenia wiem, Ze przegrzanie
daje o sobie znac osfabieniem by po przespanej nocy bez Sladu
wycofac sie, nastqpita remisja, pozostawiajac uzyskanq poprawe
zdrowia. pozyskanie Kapsaicyny mozZliwe jest przez internet
http.//drogadosukcesu.wordpress.com/2s=KAPSAICYNA

POWODZENIA PERY




- PVARACIE

I JAK CI SIE PODOBAJA
NASZE
WSPOLNE WAKACTE

WRACAM
\DO bomulll/

- Panie dyrektorze, czy mégtbym otrzymaé dzien urlopu by pomadc

tesciowej przy przeprowadzce?
- Wykluczonel
- Bardzo dziekuje, wiedziatem ze moge na pana liczyc...

P




Rodzina pakuje sie przed wyjazdem na urlop. Maz pyta zone:
- Dlaczego wkitadasz do walizki te czarnqg sukienke?
- Och, kochanie! Przeciez wiesz, jak stabo ptywasz...




PEGAZ 2010 T KOMPUTER dia HOMERA 201()

Panstwowy Fundusz  Rehabilitacji Oséb  Niepetnosprawnych
poinformowat na swojej stronie internetowej, ze prace nad Procedurami
realizacji programu Pegaz 2010" oraz Procedurami realizacji programu
Komputer dla Homera 2010" dobiegaja kofca. Po zatwierdzeniu
przedmiotowych procedur przez Zarzqd PFRON ich elektroniczne
wersje zostang zamieszczone na witrynie internetowej Funduszu:
www.pfron.org.pl, co nastqpi na poczqtku III kwartatu biezqcego roku.

W odniesieniu do zakupu sprzetu komputerowego i oprogramowania
w ramach tych programow, jak réwniez w odniesieniu do zakupu wézka
inwalidzkiego o napedzie elektrycznym w ramach obszaru C programu
Pegaz 2010" przewiduje sie, ze w biezacym roku kalendarzowym odbedzie
sie tylko i wylacznie nabor wnioskéw, a ich realizacja nastapi nie wczedniej
niz w I kwartale 2011 roku.

Wazne adresy:

Urzqd Marszatkowski Wojewddztwa Mazowieckiego w Warszawie
Departament Zdrowia
03-719 Warszawa ul. Jagiellonska 26,
tel. 022 59-79-932 i 022 59-79-942

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Centrum Informacyjne SM: 00-647 Warszawa Pl. Konstytucji 3/94
e-mail: cism@ptsr.org.pl
e-mail: a.bartuszek@ptsr.org.pl
Biuro RG PTSR - 00-647 Warszawa Pl. Kontytucji 3/72
tel.: (022) 856-76-66, fax: (022) 849-10-65
mail: biuro@ptsr.org.pl , http://www.ptsr.orq.pl

Infolinia o SM: 0801-313-333

Zespét redakceyjny: Krzysztof Czubak, Bogumita Kowalska, Jolanta Marciniak
Przy wspdtpracy: Matgorzata Méwinska-Zysk, Katarzyna Rosicka- Jaczynska, Pery

Wszystkich zainteresowanych poprzednimi numerami KOMROWKI — zapraszamy na naszq
strone internetowaq www.dabek.of.p/




