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SPRAWOZDANIE Z TURNUSU REHABILITACYINEGO.
O

Od 18 do 31.08.2009 r. w Mielnie.O

(|

O

Stowarzyszenie Marfan Polska juz 14 rok prowadzi rehabilitacje w formie turnuséw. Jest zarejestrowane
w rejestrze Wojewody Pomorskiego jako organizator turnuséw rehabilitacyjno - wypoczynkowych.

O

Osrodek &bdquo;Afrodyta&rdquo; (niegdys &bdquo;Grazyna&rdquo;), goscit cztonkdéw Stowarzyszenia
Marfan Polska juz 10 lat temu. Wszystkie wspomnienia po tamtym turnusie byty bardzo pozytywne, wiec
Zarzad Stowarzyszenia zdecydowat sie, by pojechac tam jeszcze raz. W miedzyczasie zmienita sie i
nazwa i obsada personelu tego osrodka. Niestety, nie mozna powiedzie¢, by zmienita sie na dobre dla
nas, letnikow.

O

Chociaz pogoda $wietnie dopisata, wrazenia uczestnikdw turnusu sg dwojakie... Spotkaliémy sie z mato
zyczliwym przyjeciem kierownictwa osrodka. Wyglad zewnetrzny osrodka uzasadnia jego nazwe,
tymczasem pokoje i jako$¢ zaproponowanych ustug powodowaty rozczarowanie&hellip; z dnia na dzien
okazywaty sie coraz mniej zachwycajace... Jednakze, w relacjach uczestnikéw turnusu wypowiadanych
podczas jego trwania narastato niezadowolenie z wyzywienia. To zrozumiate, ze widzac na talerzu stale te
samg wedling, pozwalamy sobie na wyrazy protestu. Sytuacje ratowaty soki, drobne stodycze i inne
zakupy spozywcze zapewniane przez Pana Prezesa, realizowane wrecz &bdquo;na zamdwienie&rdquo;.
Jednakze jedzenie - to aspekt pobytu w Mielnie, dokuczliwy podczas trwania turnusu i ulegajacy
zapomnieniu po jego zakonczeniu.

O

W tym roku, na turnus rehabilitacyjny wybrato sie 26 0s6b w réoznym wieku. Personel turnusu stanowili p.
Emilka (pedagog, opiekun grupy), p. Agnieszka (psycholog, opiekun grupy) i p. Piotr (rehabilitant,
masazysta), no i sam Pan Prezes. Sg to $wietni fachowcy, ktorzy umilali odpoczynek i rehabilitacje
dzieciom i nie tylko dzieciom. W czasie turnusu, oprécz zwyczajnego leniuchowania na stonecznej plazy,
ktora byta dwa kroki od osrodka i oprécz spaceréw po miasteczku, zorganizowali karaoke, dyskoteki,
przedstawienia... Profesjonalizm kadry opiekundéw zaangazowanych przez Stowarzyszenie Marfan byt tym
elementem, ktéry zapewnit dobry wynik rehabilitacji. Dzieki kadrze i pieknej pogodzie byto i mito, i
$miechu byto co niemiara. Uczestnicy turnusu podkreslili to w ankiecie, ze wysoko ich cenig za
Zaangazowanie, pomoc i za stworzenie mitej atmosfery.

O

W ankiecie, ktérg dobrowolnie mogt wypetni¢ kazdy z uczestnikéw, az 87% osdb zadeklarowato che¢
wziecia udziat w marfanowskim turnusie za rok. Prawie tyle samo, bo 80% o0séb zachecitoby swoich
znajomych do wspdlnego spedzenia czasu z cztonkami stowarzyszenia. To znaczy, ze Smiato mozna
powiedzie¢, ze uczestnicy turnusu przezyli wpiate dwa tygodnie wakacji.

O

To, co pozostawia niezatarte wspomnienia, to czas przezyty w gronie ludzi przyjaznych sobie. To
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podobienstwo pozwolito wszystkim na dobre samopoczucie i nawigzanie serdecznych przyjazni&hellip;. a
moze nawet wiecej... Turnusowicze zalewali sie zami w momencie rozstania. Trudno jest sie zegna¢, gdy
sie miato przy sobie kogos, kto czuje i mysli tak jak ty. Atmosfera kurortu, beztroska, storice i szum
morza pozwolity na oderwanie sie od codziennej rutyny i zwigzaty ze sobg ludzi, bo nasi kuracjusze
umawiali sie juz na przyszty rok.

O

Wszystkim sie podobata blisko$¢ morza i nic dziwnego, bo generuje ono szum biaty, wyciszajacy ludzki
system nerwowy. Wiec w przysztym roku &ndash; tez nad morze?[]

O

O

Ttumaczenie artykutu: LA FATIGUE, UN SYMPTOME INVALIDANT A NE PAS

O

NEGLIGER z Kroniki medycznej z biuletynu Journal Trimestriel de [&rsquo;AFSEDnNr 37
O

z czerwca 2009 r.

O

O

PRZEMECZENIE - SYMPTOM, KTOREGO NIE MOZNA POMIJAC
O

O

O

Autor: dr Arnaud HOT, praktyk kliniczny,

O

Cztonek Rady Naukowej przy Szpitalu Edouard Herriot,
O

w Lyoniel

O

mf=In

O

Przemeczenie jest jednym z objawdw najczesciej wystepujacych w medycynie. Czasami skupia ono w
sobie zespdt objawow ukrytej choroby organicznej. Jest to subiektywny objaw towarzyszacy w takim
samym stopniu schorzeniom organicznym i dolegliwosciom psychologicznym. Przemeczenie pozostaje
symptomem zbijajacym z tropu tak lekarza, jak i chorego.

O

Jesli postuzymy sie klasyczng definicjg, przemeczenie oznacza zazwyczaj odwracalne odczucie
fizjologiczne znuzenia fizycznego i/lub moralnego po wysitku (czasami przyjemnym). Ostabienie to, jako
takie odpowiada stanowi trwatego ostabienia ogolnego na marginesie kazdego wysitku obojetnego /
niepodatnego na odpoczynek. W szerszym znaczeniu, ono moze dotyczy¢ stanu psychicznego, libido lub
intelektu.

O

Pomimo znacznych postepow, mato jest dostepnych, obiektywnych danych o czestotliwosci wystepowania
przemeczenia. Jesli postuzy¢ sie wynikami badan francuskich, na przemeczenie skarzy sie 41% pacjentow
lekarzy ogdlnych. Natomiast badania brytyjskie pokazaty niedawno, ze liczba pacjentéow skarzacych sie
na zmeczenie nie zmienita sie w przeciggu trzech ostatnich dziesiecioleci.d

O

O

Wyeliminujmy to, co nie pochodzi od przemeczenia

O

Termin zmeczenie czesto przypisuje sie zréznicowanym oznakom, jak np.: bdéle w klatce piersiowej,
dusznosci, omdlenia i niedomagania. Lekarze musza wiec wyprzec¢ powyzsze oznaki poza niejasne
symptomy zmeczenia.ll
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|

O

Charakterystyka przemeczenia

O

Ditugo oddzielano przemeczenie fizyczne od przemeczenia psychicznego. Pierwsze z nich dotyczyto
ostabienia porannego. W drugiej sytuacji zmeczenie pojawia sie i stopniowo narasta w ciggu dnia, aby
swoje maksimum osiggng¢ wieczorem. Ulega ono pogorszeniu przez wysitek i poprawie poprzez
odpoczynek. Ogolnie rzecz biorgc, przy przemeczeniu obecne sg inne oznaki, takie jak: gorgczka,
wychudzenie, kaszel, trudnosci w oddychaniu, typowe bdle, zapalenia, zéttaczka, bladosc... i pozwalajg
one okresli¢ konkretng patologie. W rzeczywistosci, podziat ten jest sztuczny, poniewaz pacjenci opisujg
przemeczenie globalne.

O

Najwazniejsze jest by wykryc¢ ktopoty ze snem, tak bezsennos$¢ jak i nadmierng sennos$¢, a nade
wszystko, aby wytapac dzieki precyzyjnemu przestuchaniu incydenty bezdechu sennego. Badanie
kliniczne jest niezbedne. Trzeba poznac¢ catos¢ wydarzen poprzedzajacych, poznac objawy towarzyszace
zmeczeniu, w czasie, gdy wystepuja. Badanie powinno by¢ najdokfadniejsze z mozliwych i w
szczegdlnosci powinno wyszukacé zaburzenia neuromuskularne.d

O

O

Narzedzia do mierzenia przemeczenia

O

Istnieje wiele narzedzi by oceni¢ intensywnos$¢ zmeczenia, ale ten symptom jest tak subiektywny, ze
proby jego kwantyfikacji (ujecia liczbowego) pozostajg prawdziwym wyzwaniem. Oto kilka przyktadéw
przydatnych narzedzi:

O

- wizualna skala o dtugosci 100 mm, oceniajgca globalnie stopien zmeczenia, ktéra zawiera sie od zera
(brak zmeczenia), do 100 (zmeczenie maksymalne);

O

- skala MAF (wielowymiarowa ocena zmeczenia) sktada sie z 16 pytan i mierzy 4 wymiary zmeczenia:
bezwzglednos$¢, dokuczliwose, rytm i wptyw na czynnosci codzienne.

O

- MFI 20, kwestionariusz, ktory eksploruje pie¢ wymiardw zmeczenia: przemeczenie ogolne, ostabienie
fizyczne, ograniczenie aktywnosci, zmeczenie mentalne i brak motywacji. Wiele réznych badan
potwierdza, ze zmeczenie ma oddzwiek w wielu dziedzinach zycia i skutkuje zagrozeniem dla pacjenta. O
O

O

Przyczyny przemeczenia:

O

Sg one rozliczne i dlatego, tutaj podajemy piec¢ gtdwnych, najczesciej wystepujacych.

O

Ostabienia poinfekcyjne:

O

Ktoz nie styszat o silnym meczeniu sie pochodzacych od infekcji wirusowych, jak mononukleoza lub
ZOttaczka? Wszystkie choroby wirusowe mogg wywotac ostabienie, najczesciej intensywne i dtugotrwate,
Przemeczenie moze diugo, dtugo by¢ jedynym sygnatem wirusowego zapalenia watroby, mononukleozy
zakaznej, toksoplazmozy, zakazenia cytomegalowirusem, brucelozy, boreliozy (odkleszczowej), AIDS,
gruzlicy lub infekcyjnego zapalenia wsierdzia. Aby sie broni¢, organizm zuzywa wielkg ilo$¢ energii, co
tlumaczy stan przemeczenia. Zmeczenie to jest w zasadzie fizyczne.

O

Przemeczenie pochodzace od nowotworéw

O

Znaczna ilo$¢ nowotwordw moze sie objawiac przez silne ostabienie i odosobni¢ pacjenta w tézku. Jest to
obsesja lekarzy i pacjentdw, ale praktyka pokazuje, ze patologia nowotworowa jest przyczyng znikomego
procenta ostabienia izolujgcego. Wychudzenie z brakiem apetytu, przys$pieszony opad, czynniki ryzyka
osobiste i rodzinne skierowujg podejrzenie na raka. U osob dotknietych znanym rakiem, zmeczenie jest
czestym objawem i dlatego jest przedmiotem obfitej literatury.
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O

Przyczyny ostabienia w chorobie nowotworowej sg liczne: anemia, chemioterapia, zespot depresyjny i
chroniczny stan zapalny. Tymczasem, okazuje sie, ze u pacjentéw z rakiem (w tym u pacjentéow w
okresie reemisji) wiekszos$¢ objawdw ostabienia pochodzi od utraty kondycji i niedostosowania do wysitku.
I to dlatego powrot do aktywnosci fizycznej przynosi im czesto korzystny efekt co do przemeczenia.

O

Rézne przyczyny przemeczenia

O

Schorzenia gruczotu tarczycowego (w tym samym stopniu nadczynno$c¢ i niedoczynno$c) czesto objawiajq
sie przemeczeniem. W czasie niewydolnosci nadnerczy zmeczenie jest bardzo czeste i czasami jest
jedynym objawem choroby.

O

Przemeczenie spotyka sie takze w trakcie przewlektych choréb zapalnych i choréb neurologicznych jak
stwardnienie rozsiane, miastenia. Chodzi o rzadka chorobe polegajacq na anomalii potaczen
neuromuskularnych. Tutaj nadmierna meczliwos$¢ jest objawem charakterystycznym. Zmeczenie
towarzyszace wysitkowi jest w rzeczywistos$ci najwazniejszym objawem miastenii. Jeszcze inna ostatnio
nagtosniona, rzadka choroba przektada sie na ataki sennosci. Chodzi o narkolepsje, ktéra objawia sie
poprzez nagta, nieodpartg chec snu rozwijajaca sie napadowo. Towarzyszy jej katapleksja, objawiajgca
sie gwattowngq i krotkotrwatg utratg napiecia mieSniowego, z paralizem po przebudzeniu.

O

W trakcie schorzen hematologicznych (chordb krwi), a w szczegdlnosci tych, ktérym towarzyszy anemia,
pojawia sie state przemeczenie, sprzeczne z normalnym zyciem. Osfabienie jest takze czestym
symptomem towarzyszacym schorzeniom watroby (np.: marskos¢ watroby). W koncu jest to objaw
bardzo czesty w chorobach ptuc i serca.

O

Zespdt chronicznego zmeczenia

O

Zespdt ten cechuje stan statego, niezmiernie intensywnego zmeczenia, pojawiajagcego sie nagle u osoby
w dobrym dotychczas stanie zdrowia i nie depresyjnej, ktéremu nie mozna przypisac¢ zadnej szczegolnej
przyczyny. Czestotliwosé tego zespotu wynosi od 1 na 600 do 1 na 200 w ogdlnej populacji. Zespot
przewlektego zmeczenia dotyka ludzi dorostych, w wieku od 20 do 40 lat i czesciej dotyka kobiety.

O

Przemeczeniu towarzyszy wiele innych symptomow, chodzi tutaj gtdwnie o brak energii, a nawet o
wyczerpanie, zwtaszcza po fizycznej aktywnosci, o stabos¢ mie$niowg skojarzong lub nie z rozlegtymi
bélami miesniowymi, bolami gtowy, gdzie czasami wystepuja kiopoty z koncentracjg lub pamiecia.
Ogolnie rzecz biorgc symptomy stabng systematycznie w ciggu miesiecy. Przemeczenie przechodzi po
uptywie kilku lat (Srednio 5 lat). Przebieg choroby jest czasami zmienny, okrasy poprawy przeplatajg sie z
okresami nasilenia objawow. Diagnoza opiera sie wytacznie na kryteriach klinicznych. Leczenie jest czesto
rozczarowujace. W praktyce, chorzy sg czesto kierowani do osrodkdéw rehabilitacyjnych.d

O

O

Przemeczenie u ludzi dotknietych wadami tkanki tqcznej

O

U pacjentéw dotknietych wadami tkanki tacznej (Marfan, EDS, Zespdt Sticklera, Bealsa, Acharda ...)
przemeczenie jest czestym objawem. W chorobie tej przyczyny do powstania przemeczenia sq mnogie,
ale takze chroniczne zmeczenie stanowi cze$¢ symptomoéw spotykanych u oséb dotknietych zespotem
wady tkanki facznej. Przemeczenie jest symptomem najbardziej przeszkadzajacym w pracy i jest
pierwszym czynnikiem wykluczajacym z niej. Wyraza sie ono bowiem ogoélnym uczuciem znuzenia,
trudnosci w poruszaniu i ucigzliwej sennosci. Utrudnia ono nie tylko aktywnosc fizyczng, ktorej
towarzyszy bodl i dusznosci, ale takze aktywnos$¢ mentalng, poprzez trudnosci w koncentracji. Niektorzy
autorzy opisali nawet wiez pomiedzy Zespotem Ehlersa- Danlosa, a zespotem przewlekiego zmeczenia.
Doktor Geralthy z Uniwesytetu Johna Hopkinsa z Baltimore opisat obecnosé Zespotu
Ehlersa&ndash;Danlosa u 10 pacjentéw skarzacych sie na przewlekte zmeczenie.

O

Badania naukowe skupiajace sie na przemeczeniu w zespole wad tkanki tqcznej dzisiaj sq jeszcze rzadkie.
Nie wiemy jeszcze, co jest u jego podstaw i nie umiemy potaczy¢ tych dwdch choréb. Nasza niewiedza nie
jest usprawiedliwieniem dla zapomnienia, ze przemeczenie jest symptomem, z ktédrym nalezy sie liczyc.
Nie nalezy pomija¢ badan wytapujacych wyleczalne przyczyny organiczne: anemie i niedoboér zelaza,
czeste u pacjentek, ktére majg obfite miesigczki i nie nalezy lekcewazyé zmeczenia zwigzanego z bélami
miesniowo-$ciegnistymi czasami powodujacymi bezsennos¢. W koncu, niezbedna jest pomoc
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psychologiczna i wziecie pod uwage ktopotdéw zwigzanych z lekiem.O
|

O

Zamiast wnioskdéw, zalecamy wam kilka dobrych porad, ktére warto przypominac:

O

- W dobrych dniach unikajcie nadmiaru wysitku i stresu psychicznego, poniewaz przemeczenie moze
spowodowac powrot symptomow.

O

- Zagwarantujcie sobie okresy odprezenia (stuchanie muzyki, medytacje, wizualizacje itp.) i
skoncentrujcie swojg energie na powrot do zdrowia.

O

- Spijcie wystarczajaco diugo. Tylko posiadanie regularnego cyklu snu zapewnia wzmacniajacy
odpoczynek.

O

- Unikajcie kofeiny, szybkiego stymulatora, ktéry zaburza sen i generuje zmeczenie.

O

- Unikajcie alkoholu, ktéry powoduje wyczerpanie u wielu oséb dotknietych zespotem przewlekiego
zmeczenia. O

O

|
2.2 Opis przypadkéw przemeczenia

przypadek 1.

O

U osdb cierpigcych na EDS typ III (nadmierna wiotko$¢ stawow), kazda chwila w kazdym dniu jest walkg
przeciwko skutkom cigzenia. Cztowiek czuje sie zwiotczaty, odczuwa sie potrzebe wyciggniecia sieg,
odpoczynku i w rezultacie odzyskania energii, z ktérej korzystat na poczatku dnia. W przypadku
zaawansowanego zmeczenia, szuka sie wszelkich mozliwych punktéw podparcia, ewentualnej mozliwosci
oparcia gtowy. Gtowa &ndash; jakze ona ciezka! Cztowiek czuje sie przyciggany do ziemi, jakby 80%
wody, zawartej w naszym organizmie zechciato stworzy¢ katuze.

O

Powtarzamy sobie regularnie: &bdquo;No jazda, do gory! Wyprostuj sie! Trzymaj sie prosto! Troche
postawy, do diabta!&rdquo; Na nic to, na prézno sie motywujemy, brakuje nam energii.

O

Czasami chcemy sobie dodac¢ energii poprzez energetyzujace produkty spozywcze, aby wytrzymac jakis
cios, jaki$ konkretny moment i np.: wypijamy kawe, ale rezultat jest zawsze bardzo krétkotrwaty.

O

Koncentracja i zapamietywanie zmieniajq sie w zaleznosci od poziomu zmeczenia; z tego powodu
madrzej jest robi¢ zakupy, kiedy to mozliwe, badz poprzez internet, aby unikna¢ rozzalenia, co do
towaru, ktéry wtasnie nabylismy.

O

Tym sposobem mozna przeanalizowac charakterystyke techniczng produktéw, poréwnac je i wybra¢ w
spokoju, bez zmagania sie z koniecznoscig trzymania sie w pozycji pionowej lub siedzacej, ze
zmeczeniem wynikajacym z otaczajacego hatasu i ze sprzedawca u boku, usitujgcym sprzedac za wszelkg
cene lodéwke lub co$ innego.

O

Zmeczenie lezy u zrdédta wielu bolesci pochodzenia stawowego, pacierzowego, lub odkregostupowego i
samo w sobie moze wywotywac podwichniecia lub dodatkowe zwichniecia. Moze takze wywotac objawy
grypy: lekka goraczke i béle miesniowe czesto przypisywane grypie lub przeziebieniu - objawy zwigzane z
ogdélnym zapaleniem tkanki fgcznej. Tylko odpoczynek moze temu potozy¢ kres.

O

Bardzo czesto, wydatkujemy catg swojg energie, aby zrealizowac cos, co lezy nam na sercu, albo by sie
gdzie$ wybraé. Nie czujemy tego, ze przekroczyliSmy dopuszczalny prég swojego wysitku fizycznego, albo
tez uciszamy swdéj rozum, w nastepne dni przyjdzie nam &bdquo;zaptaci¢ rachunki&rdquo; i bardzo
czesto sg one, stone, gorzkie...

O

Zbedne s skargi i uzalanie sie. W ostatecznym rozrachunku to juz tyle czasu jak przyczepilismy sie do
mysli o niesprawiedliwosci lub sprawiedliwosci tego, co data nam
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O

Matka Natura...

O

Bierzmy kazdy dzien jak leci i w gére serca!
O

O

O

Marie - Pierred

O

O

XKk

|

O
przypadek 2.
O

Do wszystkich poszukiwaczy gwiazd

O

Rozpoznany w roku 1995, mdj Zespot Ehlersa-Danlosa rozhustat cate moje zycie: zerwanie Sciegien,
zwtoknienia powiezi szerokiej, ganglion kolanka, choroba nerki... To znaczy, ze mdj sen jest zaktécony od
roku 1979, roku, kiedy to pewien nieudacznik podwigzat mi moczowdd w czasie operacji usuwania
wiokniaka. Dodajmy jeszcze czeste zapalenia oskrzeli, ktore zbieratam w ciggu osiemnastu lat pracy w
przedszkolu. W 2003 zator ptucny, odkrycie wtdkniakdw ptucnych, bezdechy senne...

O

Budze sie o 5:30, pomimo aparatu oddechowego. Zresztg, moja niefun-kcjonujgca nerka zmusza mnie do
dwéch, trzech pobudek w ciggu nocy. Przerywany sen i bolesci dajg w rezultacie ogromne zmeczenie.
Dodajcie do tego jeszcze amputowang w dziecinstwie stope (wypadek) i macie bukiet korcowy.

O

Poranek pozwala mi uda¢ sie do pracy malarza, ktéra jest dla mnie najlepszym stymulatorem.

O

Zycze wam, abyécie znalezli sobie pasje, a wtedy znajdziecie swojq wtasng gwiazde, nawet, jesli trudno
je rozroznic¢. Odwagi.

O

O

O

Madeleine Izard[]

przypadek 3.

O

Witam, nazywam sie Gaélle, mam 23 lata i jestem dotknieta Zespotem Ehlersa- Danlosa typu
klasycznego, nasilonego (ESDS typ II). To znaczy, ze mam na catym ciele blizny, poniewaz moja skéra
wyglada jak kartka papieru i rozrywa sie przy najmniejszym uderzeniu, nie zapominajac o regularnych
zwichnieciach barku i kolana. Co wiecej, z powodu tego zespotu odczuwam wielkie zmeczenie, zwlaszcza
na poziomie miesni.

O

Ja potrzebuje wiele godzin snu, bo zauwazytam, ze kréotka noc wywotuje zmeczenie na kilka nastepnych
dni. W ten sposdb zmeczenie gra na moim ciele, zwichniecia sa tatwiejsze, bo przywigzuje bez watpienia
mniejszg uwage do swoich konczyn.

O

Mam bardzo lekki sen: trudno mi przespac catg noc, zasypia¢ bez problemoéw lub nie budzi¢ sie w ciggu
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nocy. Zdarza mi sie wybudzaé z powodu boléw stawow. Ale dla mnie nie jest to najtrudniejsze.
Najciezsze do wytrzymania sg chwile zmeczenia w ciggu dnia. Moja praca kierowcy takséwek i
ambulanséw nie pozwala mi ich zaakceptowacé. By¢ moze nie bede mogta jej wykonywac w przysztosci, a
kocham swojg prace bardziej niz wszystko inne, tak rodzine jak i przyjaciot. Dzieki swojemu otoczeniu jak
najlepiej znosze swojq chorobe i czasami zdarza mi sie o niej zapomnie¢, jakby mi nigdy nic nie bylo...
|

|

O

Gaélle Marchand O

|

|

XXk []

a

O

przypadek 4.

O

Ja nie umykam regule, mojemu EDS-owi typu klasycznego, towarzyszy ogromne zmeczenie, ktore daje o
sobie zna¢ podczas wysitku. Moja préoba wyttumaczenia tego faktu spoczywa na dwdch osiach: zmeczenie
miesniowe wynikajgce ze statego napiecia miesni, by utrzymac ciato &bdquo;w kupie&rdquo; i zmeczenie
psychiczne pochodzace od statego czuwania. W rezultacie kazdy z moich gestéw jest Swiadomy,
przemyslany, przestudiowany: postawi¢ stope przed drugg, wycisna¢ gabke, wytrze¢ rece &ndash; gesty,
ktére inni wykonujg nie myslac. Ja tak postepuje, zeby unikng¢ zranienia sie i to jest wyczerpujgce!

O

O

O

Anne-Sophie Monnierd

O

00080

O
przypadek 5.
O

Na poczatku powiem, ze dotknieta jestem Zespotem Ehlersa-Danlosa typu zylnego, odkrytym w roku
2005, przy okazji znacznego nadcisnienia tetniczego, bolow krzyza i niewydolnosci nerki, ktéra okazata
sie by¢ w istocie zawatem nerek, wskutek czego zostata mi Z prawej nerki i potowa nerki lewej. Lezatam
wtedy w szpitalu przez miesigc czasu. Bytam woéwczas pracownikiem administracyjnym (kadrowa,
sekretarkg i ksiegowg) w matym przedsiebiorstwie, jedyng na tym stanowisku, a wiec musiatam przestac
pracowac. Powrot na to stanowisko okazat sie niemozliwy z powodu negatywnej oceny lekarzy jako zbyt
stresujace i obcigzone zbyt duzg odpowiedzialnoscig. Dwie choroby, ktére spadajg wam na gtowe: nerki i
EDS, poza tym sprawa z pracg...

O

Odcieta od Swiata zewnetrznego w wieku 48 lat, kiedy wczesniej caty czas pracowatam, zmuszona do
pogodzenia sie z chorobg i do zaakceptowania siebie jako chorg (istotne: choroba, ktorej nie widac), do
odwiedzania lekarzy orzecznikow, ze stosami papierow do wypetnienia... Takie byly az dwa trudne lata.
O

Potem, w roku 2007 moje dzieci pojety, ze aby z tego wyjs$¢, potrzebuje pracy. W ten sposéb zdobytam
potrzebne kwalifikacje i podjetam prace przewodnika w domu George Sand, o 36 km od mojego miejsca
zamieszkania. Musiatam zanurzy¢ sie w zyciu George Sand i teraz prowadze wycieczki, oczywiscie w
ograniczonym wymiarze godzinowym, ogdlnie po potudniu: godzina zwiedzania, pét godziny przerwy i
druga godzina pracy. Praca ta pozwala mi na kontakt z ludzmi, pokazuje mi, ze moge jeszcze co$ robic,
co wiecej podoba mi sie ogromnie. Moje zycie domowe toczy sie z mezem, ktory od lat pracuje na ? etatu
i dwoma synami.
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O

PRZEMECZENIE: u mnie jest ono stale obecne. Mam wrazenie, ze zyje w zwolnionym tempie, wiec kiedy
musze sie pospieszy¢ na jakies spotkanie, wpadam w panike i nie potrafie sie zorganizowaé. Czasami
mam wrazenie, ze mam w gtowie pustke, zapominam mndstwo rzeczy, nawet to, co wydarzyto sie przed
chorobg. Jedna wielka, czarna dziura. Aby doj$¢ do tadu potrzeba mi spokoju, uporzadkowanego zycia w
moim wiasnym rytmie. Jesli chodzi o prace domowe, codziennie wykonuje inng (sprzatanie, prasowanie,
zakupy, kuchnia). Codziennie chodze na spacer z moimi psami, zajmuje sie rysowaniem weglem, haftuje,
czytam, odnawiam stare meble. Kiedy czuje, ze zaczynam sie meczy¢, przestaje &ndash; mysle, ze to
wynik problemdw ze skupieniem.

O

W obecnym ksztatcie mojego zycia zmeczenie pojawia sie u mnie zwtaszcza wieczorem, kiade sie okoto
godziny 21, ogladam telewizje, albo czytam i zasypiam dos$¢ tatwo.

O

Natomiast, kiedy tylko zmieniam ten styl zycia, na przykfad z powodu wyjscia do znajomych lub
goszczenia ich u siebie, zwtaszcza, jesli zdarza sie to w ciggu kolejnych dwdch, dni dochodze do granic
wytrzymatosci i bardzo czesto konczy sie to kryzysem nerwowym. Nikt wokot mnie nie rozumie, dlaczego
wpadam w taki stan i nie dociera do nich, ze chciatam im zrobi¢ przyjemnos¢, taki mam charakter! Takie
chwile sg dla mnie niezwykle trudne i niestety, musze je przezwyciezy¢ sama. Dtuga rozmowa meczy
mnie takze, mam wrazenie, ze dopadnie mnie skrepowanie; zbyt duzo czasu przed komputerem takze
&ndash; musze sie zbyt dtugo koncentrowaé. Nastréj takze ma wptyw na zmeczenie &ndash; kiedy jest
tadna pogoda, bywam mniej zmeczona.

O

SEN: dla mnie to bardzo skomplikowane. Czasami budze sie p6zno i jeszcze potrzebuje poobiedniej
sjesty, a teraz z powodu pobudek w $rodku nocy i niemoznosci ponownego zasniecia moge ogladac¢
telewizje o 4 nad ranem. Z mojg chorobg nerek, co noc musze wstawac do toalety, co zbiega sie z
godzinami wyjscia lub powrotu z pracy mojego meza: wraca z pracy o 5:30, a wychodzi do pracy o 4:00.
Moje noce sg wiec silnie zaburzone.

O

Jezeli potoze sie pozniej niz zwykle, nie potrafie zasng¢ pomimo odczuwalnego zmeczenia. Caty nastepny
dzieh chodze podenerwowana. Tlumacze sobie, ze tak juz jest i musze sie do tego po prostu jak najlepiej
dostosowac.

O

Mysle, ze przemeczenie pochodzi w wielkim stopniu od choroby, ale nalezy z nim walczy¢ zajmujac czyms
swodj umyst. Na przyktad poszukujgc nowych rzeczy do zrobienia, spotykajac sie z ludzmi spoza kregu
chorych, aby unikna¢ rozméw o chorobach. W ten sposdb osoby chore znajdujg w sobie czesto dar,
ktorego nawet nie podejrzewaty. Gdyby mi kiedy$ kto$ powiedziat, ze bede przewodnikiem i bede
przemawiac do wielkiej grupy oséb... a tymczasem dosztam do tego. W kazdym razie, nie mam nic do
stracenia w porownaniu do wiekszosci ludzi, znam prawdziwe wartosci w zyciu i umiem sie cieszy¢ kazdg
chwila.

O

A wiec i Wy poszukajcie dobrze, co macie na dnie swojego serca!!!

Mam nadzieje, ze moje zwierzenia bedg przydatne i pomogg Wam zachowac odwage. Pozdrawiam
serdecznie,

O

O

O

Martine Blignant

O

O
PROPOZYCJE AFSED, ULATWIAJACE ZYCIE PACIJENTOM DOTKNIETYM WADAMI TKANKI LACZNE] - dtond
a

O
Uchwyty na dtugopis]
O

|
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Sa to rekawki naktadane na dfugopisy, otéwki, pedzle. Pomagajq w pisaniu redukujac napiecie miesni
palcow.d
|

O
Orteza na kciukd
O

O
O
|

O

Plusy:

O

Przynosi wymierne korzysci, poniewaz zostawia kciuk wolny, co pozwala na zginanie go w dobrym
kierunku i pisanie, ale stwarza mu tozysko oporowe na poziomie paznokcia, co zapobiega nadmiernemu
wyginaniu kciuka w inng strone. Utrzymuje kciuk w pozadanej osi i poprawia propriocepcje (poczucie jego
aktualnego potozenia).

O

O

Minusy:

O

Latem powoduje pocenie, a w przypadku upatéw, kiedy palce puchna, trudno jest jg zdjaé. Nie
pozostawiajcie jej na stoncu, bo tatwo sie odksztatci!!! Mozna rowniez zakupic orteze zrobiong z jednego
kawatka, bez szwu bocznego, co zapobiega rozdarciu sie jej, kiedy przytozymy zbyt wielkg site (na
przyktad do pistoletu na stacji benzynowej).

O

|

Ttumaczenie specjalnego numeru biuletynu JournalTrimestriel de 1&rsquo; AFSED n° 31 -
a

- GRUDZIEN 2007

|

|

|

Dyrektor publikacji: Marie-Noélle Gaveau-Glantind

|

OgO

O

UBRANIA PODTRZYMUJACO - KOMPRESYINE, A WADY TKANKI £tACZNE]
O

Autorzy: Audrey PERIEUX IRIBARNE, Ergoterapeuta D.E., Centre

O

des Massues, Lyon[]

O

|

W ramach podjetych zobowigzan rehabilitacyjnych wobec pacjentéw dotknietych Zespotem Ehlersa -
Danlosa, a w szczegdlnosci typem trzecim (hipermobilnym), otwiera sie nowa mozliwos¢ proponowania
im ubran podtrzymujgco - kompresyjnych, takich, jakie szyje sie dla oséb po rozlegtych poparzeniach
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(Cicatrex 0. Zastosowanie takiej odziezy wymaga uprzedniej, precyzyjnej oceny ekipy medycznej i
paramedycznej (a wiec lekarza, kinezyterapeuty i ergoterapeuty), poniewaz nie kazdy pacjent z wadq
tkanki tgcznej jej potrzebuje. Ubrania podtrzymujgco-kompresyjne pozwalajg na ruchy cztonkami ciata,
podczas gdy inne aparaty zupetnie unieruchamiajg stawy. Zwiezta, rozciagliwa tkanka ubrania nie
zapobiegnie wiec mozliwym podwichnieciom, ale moze je ograniczyé. Oto role tych
&ldquo;urzadzen&rdquo;:

O

- poprawa propriocepcji:

ubranie pomaga w lepszym poznawaniu pozycji swoich stawdw w przestrzeni

O

- lepsze przyleganie stawow:powierzchnie stawowe sg podtrzymywane, aby pozostawac¢ w kontakcie
(np.: uzywanie naramiennikow pozwala topatce lepiej slizgaé sie po klatce piersiowej)

O

- globulizacja miesniowa

O

efekt kompresyjny odziezy przykleja miesien do $ciany kosci, co czyni skuteczniejszym i stabilizacje i
ruchomosc¢ stawu.

O

Ubrania te szyje sie na miare i obowigzkowo powinny by¢ dostosowane tak, by maksymalnie ztagodzi¢
wszelkie niesprawnosci (zastosowanie rzepow, szyn...). Stanowig one cze$¢ szerszej gamy urzadzen
proponowanych pacjentom (a wiec urzadzen sztywniejszych, albo termoplastycznych np.: tubki). Ubiera
sie je na dzien, w przypadku boélu stawu lub w przypadku czynnosci pobudzajacych dany staw (na
przykfad: noszenie rekawiczek moze by¢ interesujgce podczas prac recznych). Nie powinny one by¢
zaktadane na noc (poza indywidualnymi wskazaniami, oczywiscie).d

O

O

oo

ooo

oooao

oooaao

oooao

oooo

ooo

ooo

oooo

ooo

oo

O

O
Zdjecia pobrane z witryny spétki Thuasne Polskald
O

a
4.1 EKSPERTYZA UBRAN PODTRZYMUJACO &ndash; KOMPRESYINYCH, SZYTYCH NA MIAREL]
O

O
THUASNE, a pacjenci z wadami tkanki tagcznejd
O

O

Ubrania kompresyjne szyte sg specjalnie w odpowiedzi na zapotrzebowanie ze szczegdétowego wykazu
przedmiotow ortopedycznych i srodkéw pomocniczych. Odpowiadajg one regulaminowi postepowania z
osobami o rozlegtych poparzeniach, szczegdlnie wymagajacemu w zakresie respektowania norm nacisku,
tolerancji skornej, tatwosci utrzymania i wytrzymatosci na zuzycie. Firma THUASNE zostata wprowadzona
w temat opieki nad pacjentami z wadq tkanki tacznej w roku 2003, przez medycyne rehabilitacji
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funkcjonalnej. Po zapoznaniu sie z tematem eksperci firmy ustalili, co kompresja medyczna mogtaby dac
pacjentom cierpigcym na te stabo znang patologie. Najwazniejsze byto polepszenie wrazliwosci
proprioceptywnej pacjenta, pozwolenie mu na kontrolowanie swych stawow i niedopuszczenie do
powstania boéldw i urazéw. Innym celem (znanym z zastosowania kompresji medycznej u poparzonych, w
medycynie naczyniowej i w traumatologii stawowej) jest efekt przeciwzapalny wywotany poprzez ucisk na
tkanki. Naszym celem byto wywotanie podobnych efektéw terapeutycznych u pacjentéw z zepotem wady
tkanki tacznej. Aby zapewni¢ komfort i bezpieczenstwo uzytkowania uzyliSmy catej wiedzy naszych
ekspertow. Pierwszym problemem, z jakim sie spotkaliSmy byfo wybranie takiej tkaniny z naszego
asortymentu, ktora najlepiej odpowiadataby wymogom stawianym przez te chorobe i pozwalataby szy¢
ubrania o najlepszym z mozliwych skutecznosci i komforcie noszenia. Zdajac sobie sprawe z delikatnosci
skory u pacjentéw z EDS-em, zdecydowali$my sie na materiat zawierajacy najwiecej wiskozy, ktory jest
najblizszy bawetnie i najlepiej tolerowany przez skére.

O

Najwiekszy z napotkanych ktopotéw dotyczyt zaktadania. Odziez ta, aby mogta uciska¢, musi by¢ uszyta
W rozmiarze mniejszym niz wynika z pobranej z miary. To nie ufatwia wtozenia jej. Sprezystos¢ splotu
jest decydujacym parametrem w tej materii, wybraliSmy wiec tkanine, ktéra ma najwiekszg rozciggliwosc
w gamie materiatdw THUASNE.

O

Dos$¢ duzy nacisk, od 20 do 24 mmHg, wywierany przez te ubrania komplikowat wdrozenie ich. Konieczne
byto podjecie wraz z korpusem medycznym wspdlnej decyzji o zmniejszeniu tego nacisku. Byto to
realizowane stopniowo, by znalez¢ réwnowage pomiedzy skutecznym naciskiem i tatwym zaktadaniem. W
dzisiejszych czasach szyje sie ubrania o lekkiej kompresji, chociaz do$wiadczalnie stwierdzono, ze
niektorzy pacjenci, po pierwszym ubraniu noszonym bez problemdw, prosili o ubrania o wiekszym ucisku.
Oczywiscie, nie dziato sie to bez przepisu lekarza. W licznych przypadkach proszono nas o wzmocnienie
jakiegos konkretnego stawu sztywniejszym urzadzeniem, a mianowicie, o dodatkowe wszycie fiszbin na
poziomie nadgarstka. I tutaj, THUASNE przystosowuje sie $cisle do zalecen lekarskich i do swoich
mozliwosci. Wiasnie zakonczyty sie badania kliniczne, prowadzone w wielu osrodkach rehabilitacji
funkcjonalnej. W nastepnych miesigcach powinna sie ukaza¢ w prasie medycznej publikacja, ktéra w
chwili obecnej jest w trakcie redakcji. Z tej okazji, THUASNE liczy na mozliwo$¢ przyciggniecia uwagi
wiadz publicznych do koniecznosci objecia doptatami tych srodkéw pomocniczych do stosowania w
patologii tkanki tacznej.d

O

O

Zwrot odziezy szytej na miare:

O

W kazdym przypadku, réwnie ztozona aparatura jest prawdziwym aktem medycznym. Powinna ona
odpowiadac precyzyjnemu zaleceniu lekarskiemu i powinna by¢ wykonana przez odpowiedzialnego
profesjonaliste, farmakologa ortopede lub ortopedeortotyka (specjalnosci te nie wystepujg w Polsce).
Profesjonalisci ci sg ksztatceni, zeby bra¢ miary, dostosowywac typ ubrania w kazdym przypadku i
doradza¢ pacjentom w zakresie zycia z takim ubraniem i jego utrzymaniem. Niektdrzy pacjenci mogli
korzystac z objecia doptatg po badaniu lekarza orzecznika CPAM (Pierwotna Kasa Ubezpieczen
Zdrowotnych). Zarejestrowane wyniki sg bardzo zachecajace. Mimo kilku przykrosci potaczonych z
naszymi trudnosciami by dostosowywac odziez (poczatkowo stworzong dla innych patologii) dla
pacjentow z wadaq tkanki tacznej, wiekszos$¢ naszych pacjentdéw zgromadzona podczas fazy
eksperymentalnej zauwazyta rézne stopnie poprawy przez noszenie odziezy podtrzymujaco-
kompresyjnej. Tytutem uzupetnienia, trzeba powiedzie¢, ze doswiadczenie, o ktérym mowilismy wyzej,
pozwolito nam popracowac nad oceng oddanej ustugi medycznej, ale rowniez nad modyfikacjg naszych
wiasnych urzadzen przemystowych. To nie zawsze byto tatwe, ale myslimy, ze rozwigzaliSmy istote
napotkanych problemoéw. Trudnosci te ttumacza odstepstwa pomiedzy miarg niektorych pacjentéw, a
proponowanymi im ubraniami. Dzisiaj, problemy z numeracjg odziezy sg rozwigzane, cho¢ utrzymuja sie
rzadkie przypadki nietolerancji, na dzi$ nie zawsze wyttumaczalne. Wolg nasza jest znalezienie
najlepszego rozwigzania dla kazdego pacjenta. Na tym poziomie, szycie ubran na miare jest znaczacym
atutem.

O

O

Komitet redakcyjny AFSED zapragnat poznac rézne zdania na temat wskazan, korzysci i ograniczen
wynikajacych ze stosowania miekkich srodkéw ortopedycznych. Nie wszyscy odpowiedzieli, ale
wyeksponowane tutaj réozne punkty widzenia pozwolg kazdemu zrozumie¢, zyski, jakie niosg ubrania
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podtrzymujgco kompresyjne.d
O

O

4.2 Oto opinie uzytkownikéw:

O

Opinia 1.

D 4

SKORZYSTALAM ZE SWOICH PIERWSZYCH UBRAN PODTRZYMUJACOKOMPRESYINYCH

O

Witam wszystkich. Mam na imie Noélla, mam 32 lata i jestem dotknieta Zespotem EDS typu trzeciego,
bardzo powaznym. Mam wiotko$¢ waznych stawdw, ktéra powoduje nocne zwichniecia i prawie codzienne
przemieszczenia kregédw. Mam podwichniecia wszystkich stawow, zaréwno matych jak i duzych. Aby
chroni¢ swoje stawy przed dyslokacjg, musze uzywac sztywnych ortez (gorset grzbietowo-ledzwiowy,
orteza na nocny wypoczynek i ortezy z materiatu termoplastycznego do prac recznych, kotnierz
ortopedyczny w chwilach duzej niestabilnosci szyjnej, ortez miekkich jak nakolanniki, majtki
podtrzymujgcokompresyjne, natokietniki uciskowe i rekawiczki ze wzmocnieniem dtoni od THUASNE i
ochraniacze na kostki, z materiatu przeznaczonego dla poparzonych &bdquo;Cicatrex&rdquo;). Uzywam
pomocy technicznej i dotyczg mnie problemy ze snem, problemy ze znalezieniem odpowiedniej poscieli.
Znam takze zmeczenie spowodowane ztg jakoscig snu i przez moj zespét chorobowy sam w sobie.
Skorzystatam z mojej pierwszej odziezy uciskowej w grudniu 2004 za posrednictwem profesor Hamoneta
ze szpitala HenriMondor i spo6tki handlowej THUASNE, to w ramach programu badan nad korzys$ciami z
odziezy podtrzymujgcokompresyjnej dla pacjentéw dotknietych zespotem wiotkosci stawdow. Bytam
bardzo zadowolona mogac odkry¢ skutecznos¢ tych ubran w podtrzymywaniu stawow. Od poczatku ich
noszenia mogtam dostrzec ich dobrodziejstwo. Prawie nie miatam juz podwichnie¢ bioder i mogtam
chodzi¢ bez bodlu, nie kulejac. Poniewaz moja niestabilno$¢ bioder nasilita sie jakis miesigc pézniej,
zatelefonowatam do THUASNE, aby zadac im pytanie, co mozna z tym zrobi¢. Zaproponowano mi majtki
z takim samym stopniem nacisku jak dla poparzonych, to znaczy z naciskiem bardzo silnym.
Poinformowano mnie, ze moge nie wytrzymac tak duzego nacisku pod wzgledem delikatnosci skéry.
Miatam szczescie! Moja skéra dobrze zniosta taki nacisk, chociaz jest potowe ciensza od normalnej.
Odziez ta jest mi bardzo przydatna, poniewaz z powodu niestabilnosci, ktéra powiekszyta sie, miatam
liczne dyslokacje bioder, ktére wymagaty uzycia recznego wdzka inwalidzkiego. Moje ramiona, tokcie,
rece przemieszczaty sie podczas ruchu napedowego, pomimo zaopatrzenia két w odpowiednie uchwyty i
musiatam korzystaé¢ pomocy 0sob trzecich, aby popychaty méj wézek!!! W takiej sytuacji cztowiek sie
czuje jeszcze bardziej niepetnosprawny, jest sie na wozku i nie mozna sie zapewni¢ sobie napedu
&ndash; to delikatna sytuacja! Teraz, dzieki tym podtrzymujacokompresyjnym majtkom, koniecznosé
korzystania z wdzka jest bardzo ograniczona. Zabieram go ze soba, gdy przemieszczam sie do miejsca,
gdzie trzeba duzo chodzi¢. Moja przyjacidtka popycha woézek, gdy ja jestem na to zbyt mocno zmeczona.
Teraz moge wychodzi¢ tam, gdzie nie mogtam, zanim nie otrzymatam majtek uciskowych. To one
pozwalajg mi na rezygnowanie z wozka inwalidzkiego! Rekawiczki kompresyjne wzmocnione wszytymi
metalowymi, lub plastykowymi szynami wedtug potrzebnego nacisku, podtrzymujg moje bardzo wiotkie
nadgarstki. Zdarza mi sie nie moéc ruszy¢ rekoma. W takich chwilach, rekawiczki sg mi bardzo przydatne.
Podtrzymujg one nadgarstki nie przeszkadzajac w ruchach, co pozwala mi nie traci¢ masy miesniowej, a
takze wykorzystywac swoje rece do maksimum. Uzywam tych rekawiczek, kiedy pragne wykonywac
prace artystyczne takie jak akwarele lub inne. Bez tych rekawiczek, uprawianie dziatalnosci artystycznej,
ktéra mnie pasjonuje, bytoby niemozliwe. Uzywam ich takze podczas pisania.

O

Od zimy roku 2005, kiedy to stan mojego zdrowia ulegt pogorszeniu, nie moge juz pojechac do Paryza.
Podréze meczg mnie niezmiernie, i potrzebuje dwoch do trzech miesiecy, aby odzyskac sity. Z tego faktu
wynika, ze nie moge juz korzysta¢ z nowych pomiaréw potrzebnych do uszycia nowej odziezy.
Tymczasem spotka THUASNE byta tak wpiatomysina, ze przysytata mi nowe ubrania szyte wg starej
miary. Jednakze moje wymiary zmienity sie kilka miesiecy temu i nacisk nie jest juz taki, jak wymagany.
Mam problemy z odnowieniem miary i nie potrafie sobie wyobrazié¢ przysztosci bez tych ubran. To
dlatego, z mojego punktu widzenia, bardzo wazne jest, aby istniato porozumienie pomiedzy partnerami,
abysmy mogli korzystac z doptat z ubezpieczalni. W ten sposdb, musieliby$my jedynie udac sie do apteki
lub punktu zaopatrzenia ortopedycznego w poblizu miejsca zamieszkania, aby pobrano miary, a
nastepnie odebrac ubrania, ktére sg nam bardzo przydatne! Styszatam, ze niektérzy spomiedzy Was
otrzymali zgode ubezpieczalni na takie ubrania za posrednictwem promesy. Jesli dotyczy to kogos$ z Was,
kto czyta te stowa, powiedzcie mi jak to sie robi.

O

O
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O
Noélla L. Chouppes[]
O
O

XXk []

a

O

Opinia 2.

D ya V4

ZMIESCIC SIE W MALYM KAWALKU TKANINY: KAMIZELKA

O

Kiedy dostatam jg w rece po raz pierwszy, powiedziatam sobie, ze to niemozliwe zeby kto$ w to sie
zmiescit, nawet taka mata osdbka jak ja. Jednakze zaktada sie jg bardzo tatwo, az do momentu, gdy
trzeba zapigé¢ zamek, ktory na poziomie naszych kobiecych atrybutdow znaczaco hamuje. Cziowiek sie
zastanawia, czy to nie zatrzeszczy, ale na szczescie, catos¢ jest bardziej solidna, niz mozna bytoby sadzic¢
na pierwszy rzut oka! Kamizelka podtrzymuje moje ramiona, topatki i zebra, wzdtuz rozsadnej osi. To, co
sie narzuca samo przez sie, to ograniczenie swobody ruchdéw. Z pewnoscia, jest to pozytywne
ograniczenie i podtrzymanie. Kamizelki nie mozna poréwnac do gorsetu unieruchamiajgcego, poniewaz
mozna poruszac¢ uszkodzonymi i bolesnymi cze$ciami ciata, ale w pewnym ograniczeniu. Kamizelka
towarzyszy ruchowi. Jest bardziej zapobiegajaca niz lecznicza, nawet, jesli pomaga wyleczy¢ naderwanie
miesnia lub wigzadta. Moze ona wydac sie zniewalajaca i w istocie, troche taka wtasnie jest. Tym
niemniej, kiedy sie jg nosi rozsadnie, zwtaszcza wychodzac z domu lub, kiedy bdl jest dominujacy, mozna
zaoszczedzi¢ troche nadmiernej mobilnosci i zmniejszy¢ miedzy innymi: powtarzajace sie podwichniecia
ramienia, naderwanie miesni lub zwichniecia miedzyzebrowe. Uczestniczenie w wieczornych spotkaniach
stowarzyszen, do ktérych naleze, stato sie dla mnie tatwiejsze, bo mniej bolesne. W samochodzie takze
jest mata poprawa: wiecej wytrzymatosci, wiec mniej cierpienia i pewna oszczednos$¢ na zmeczeniu.
Dtugo zwlekatam zanim zdecydowatam sie, na wizyte w Osrodku M..., poniewaz droga jest zawsze
bolesng prébg i co wiecej, spedzenie catego dnia poza domem jest wyczerpujace. Zaptacitam swoj
rachunek nastepnego dnia, ale nie byl to koszt wysoki w poréwnaniu do korzysci, jakie przyniosta mi
kamizelka w codziennym uzytkowaniu. Postawmy sprawe jasno: kamizelka nie przeksztatca w Rambo, ku
mojemu wielkiemu rozzaleniu, ale ja sie az tyle nie spodziewatam. Moze natomiast pomoc niektorym
spo$réd nas w naszej codziennej walce zeby trzymac sie prosto. Zycze wszystkim odwagi.

O

O

O

Marie-Pierre, Montpellier]

Opinia 3

D s

O ZNACZENIU BARDZO PRECYZYIJNYCH POMIAROW

O

PojechaliSmy na miejsce, aby pobrac¢ miare i kilka tygodni pdzniej, jakiez bylo nasze rozczarowanie przy
odbiorze paczki. Tak bardzo oczekiwane rekawiczki nie odpowiadaty rozmiarowi. Nakolanniki byty dwa
razy za duze. Kiedy Elina chodzita, zsuwaty sie one do kostek. Co wiecej, szwy byty zbyt grube i twarde,
co ranito wrazliwg skére naszej corki. Na cztery zamdwione elementy, tylko majtki i ochraniacze na kostki
byty dobrze wykonane. Przyniosty one naszej Elinie prawdziwy komfort zycia, tak na poziomie zmystu
orientacji utozenia czesci wtasnego ciata jak i stabilnosci. Réwnowaga i podtrzymanie stawdéw wyraznie sie
poprawity. OpusciliSmy rece, przyznaje, bo nie wystaliSmy reklamacii, ale powtérna podréz do Saint-
Etienne, finansowo byfa poza naszym zasiegiem. Rekawiczki i nakolanniki sg nieuzyteczne, ochraniacze
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na kostki sg odpowiednie teraz. Co robi¢? Dziekuje, Laurence z Tours.
O

O

O

Laurence A.,Tours [

O

O

Odpowiedz NDLR: wyjazd do Saint-Etienne by pobra¢ miare, nie jest ani konieczny ani pozadany.
O

Tyle wiesci z Francji.O

O

XKk [T

|

4?3 DOSTEPNOSC UBRAN UCISKOWYCH W POLSCE

\I/jv Polsce, spétka THUASNE miesci sie w tazach koto Warszawy.

Eane kontaktowe:

Ejzy na Alei Krakowskiej 202,

(I):|5-552 Wdlka Kosowska

It:('alefon 0048 (0)22 757 77 36 lub telefon 0048 (0)22 797 30 48

EAX 0048 (0)22 757 77 36

ez-mail biuro@thuasne.pl witryna internetowa: http://www.thuasne.pl/O

O

W punkcie zaopatrzenia ortopedycznego w moim miescie, zapytatam o odziez uciskowg. Okazato sie, ze
majq tylko ponczochy i rajstopy, przeznaczone dla ludzi z zylakami. Niestety, kupuje sie je za petng
odptatnoscia. Wskazanie lekarskie i tak jest konieczne, aby personel mogt wiedzieé, jaki stopien ucisku
jest potrzebny. Personel sklepdw w moim miescie nie wie nic ani o kompresjoterapii, ani o istnieniu
producentéw ubran kompresyjnych.

O

Ze strony internetowej Thuasne Polska dowiedziatam sie, ze firma wspotpracuje z wybranymi sklepami.
Najblizej mnie znajdujq sie stupskie sklepy sieci &bdquo;Pod Stowikiem&rdquo;. W jednym z nich
przemita i kompetentna osoba udzielita mi informacji, ze jeszcze nikt nie pytat o taka odziez, wobec czego
ona sama najpierw musi zasiegna¢ informacji. Nazajutrz oddzownita z informacjami, ze kamizelka
kompresyjna o pierwszym stopniu ucisku kosztuje 290 zt, spodenki krétkie (do kolan) 400 zi, a dtugie (do
kostek) 500 zt. Odptatnosc jest petna, a recepta lekarska niezbedna, by spotka mogta wiedzie¢, jaki
stopien kompresiji jest potrzebny, (z jakiego materiatu uszy¢ potrzebng odziez).

O

W sklepach zaopatrzenia ortopedycznego jest tez dobry wybor poriczoch, rajstop i podkolanéwek
kompresyjnych o réznych stopniach kompresiji i réznych producentow: Basis, Aries, Pani Teresa, Varisan,
Veera, stuzacych do tej pory ludziom z zylakami oraz wszelkich stabilizatorow, za ktore i tak pacjent musi
zapfaci¢ sobie sam 100% ceny danego produktu.

O

Jest inna mozliwos$¢, otdz mozecie zwrdcic sie do: Doktora Sawlewicza Sp zo.0. zajmujacego sie
produkcjg odziezy kompresyjnej, ktérego firma ma siedzibe w Gdansku na ul. Polanki 28.

O

Opisuje to, by unaoczni¢, ze chociaz na $wiecie juz szlaki zostaty przetarte i istniejg sposoby pomagania
chorym z wiotkoscig stawdw, to w naszym kraju trzeba dopiero je pokazaé, nauczy¢ tego wszystkich
specjalistow.

O
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Z tego powodu zwracam sie do grona ludzi dotknietych wiotkoscig stawdw, by dobrowolnie zechcieli
znalez¢ lekarza, ktéry wypisze im zlecenie na potrzebng im cze$¢ odziezy, nastepnie zakupili jg sobie i
potem podzielili sie swoimi opiniami.[

|

O

PROPOZYCJE AFSED, ULATWIAJACE ZYCIE PACIJENTOM DOTKNIETYM WADAMI TKANKI tACZNEJ]
&ndash; zamki btyskawiczneld

O

O

Jesli macie problemy ze swoimi rekami, skorzystajcie z drobnych pomocy technicznych stworzonych w
celu utatwienia chwytu przy zamkach btyskawicznych.d

O

O

oo

oo

oooaao

OOOPetelka

O

oooO

O

OOOPetelka jest wykonana ze sznurka, ktéry przewleka sie przez uszko suwaka, wigze i przewleka oba
konce przez maty, plastykowy zacisk, po czym sie go zamyka.

O

OOOZ trzech rodzajéw, ten jest najbardziej skomplikowany, ale bardzo wysoko przeze mnie oceniony,
poniewaz uzywatam go catg zime w swoich botkach. Uwaga: nie popetnijcie btedu, przez ktory ja
stracitam swojg petelke: sznureczek koniecznie trzeba zawigzac!d

ooo

aooo

oooo

ooo

O

i

oooao

oooao

OOOskuwka

O

ooo

O

OOOMoga byc¢ plastikowe lub z metalu.

O

OOOMozecie tez stworzy¢ swojg wiasng, na przyktad z pierscienia do kluczy, albo ze sznurka lub
spinacza oplecionego sznurkiem lub wetng. I
ooo

O

i

oooaao

oooo

OOCOMagali Hubertd
oooaao

oooao

oooO

oo

O

|
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*** | ecznictwo na Swiecie***

O

W RAZIE WYPADKU,czyli: jak poinformowac ratownika medycznego o tym, ze jeste$ chory na wade
tkanki tacznej - masz wiele mozliwosci:

O

- Pierwsza z nich to noszenie ze sobg karty chorego na Zesp6t Marfana lub EDS typ zylny, wydanej przez
Stowarzyszenie Marfan Polska, lub karte informacyjng z Centrum Genetyki dla innych typow. Aby mie¢
pewnos¢, ze karta ta bedzie widziana przez lekarza ratownika, wystarczy trzymacd ja razem z dowodem
osobistym, lub ksigzeczka zdrowia, kazdorazowo wymaganymi przez stuzby medyczne w nagtym
przypadku. Mozecie takze napisac sobie streszczenie swojej historii choroby. Jesli potrzebujecie pomocy
w zredagowaniu go, mozecie sie z nami skontaktowac.

O

- Druga mozliwos$c¢ to noszenie ze sobg klucza USB Biostick, w ktérym zawarte sg wszystkie dane o twoim
zdrowiu, chronione lub nie hastem dostepu. Dane czytelne bez hasta, to dane potrzebne w sytuacji
ratowania zycia: adresy osdb bliskich, ktore nalezy zawiadomi¢, dane twojego lekarza, historia twojej
choroby, leczenie w toku i wystepujace alergie... Aby wprowadzi¢ swoje dane do Biosticka wystarczy
wtozy¢ go do komputera, uruchomic¢ program i wpisac¢ swoje hasto. Wypetniajgc rubryki historii choroby,
tworzysz swoje Akta Medyczne Pacjenta czytelne w siedmiu jezykach.

O

Wspdtpraca Biostick i Stowarzyszenia Choréb Rzadkich pozwolita na dostosowanie programu
komputerowego, zeby dotaczy¢ specyficzne informacje o osobach dotknietych rzadkimi chorobami:
wielojezyczny opis ich choroby, wskazanie osrodkéw, do ktérych mozna sie odwotaé, polecenia dla stuzb
ratowniczych.

O

- Trzecie rozwigzanie, to wozenie ze sobg w samochodzie ksigzeczki zdrowia. We wszystkich przypadkach
zaleca sie umieszczenie swojego zdjecia przy informacjach medycznych, ktére cie dotycza, podanie
aktualnie zazywanych lekédw, podanie wystepujacych poprzednio incydentéw alergicznych lub
kardiologicznych i najwazniejszych przeciwwskazan, ktdre narzuca twdj obecny stan zdrowia. Grupa krwi
jest niezbedna. Zalecamy noszenie przy sobie karty dawcy organdw, jesli na to sie zgadzasz, aby znana
stuzbom ratowniczym. Ewentualnie imie i nazwisko swojej zaufanej osoby, jesli takg okreslisz.

O

O

ICE (In Case of Emergency)

O

Pomyst lansowany przez brytyjskiego ratownika, by kazdy posiadacz telefonu komoérkowego wpisat numer
telefonu do bliskiej osoby, (ktéra zna twojg historie zdrowia, grupe krwi i inne dane potrzebne lekarzom-
ratownikom), celem jej powiadomienia w nagtym przypadku.

O

We Francji, do $ciggniecia na komodrke jest logo, ktére po wiaczeniu aparatu pokaze, ze nalezysz do
konwencji ICE i tym sposobem, osoba biorgca w reke twdj telefon, bedzie wiedziata natychmiast, ze
kontakty do zawiadomienia znajdujq sie na poczatku twojego spisu kontaktow pod nazwami 1-ICE, 2-ICE
3-ICE... Tak radzg Francuzi.

O

Polacy sugerujg zakup plakietki i proponujg troszke inny ukfad, mianowicie: ICE 1, ICE 2 i ICE 3. Wtedy,
adresy ICE gubig sie pomiedzy innymi, cho¢ sq wszystkie trzy blisko siebie. Sprawdzitam, w SAMSUNGU i
NOKII dajg sie zapisac i wspotistniejgq obie formy.

O

Oryginalny pomyst brytyjskiego ratownika moéwi o dodaniu do numeru ICE, informacji dotyczacych
twojego wtasnego zdrowia, (co najmniej grupa krwi i rozpoznanie EDS typ... lub Marfan Syndrome
(innego, twojego wiasnego zespotu), oraz zazywane na state leki).O

O

O

Przypominamy: europejski numer ratunkowy: 112
O

Numer na pogotowie ratunkowe : 999

O

Numer do strazy: 9981

O
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WARUNKI OTRZYMANIA PRAWA JAZDY DLA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH &ndash; poréwnanie systeméw
O

FRANCIA &ndash; tych warunkow jest tyle, ze zajmuje to dwie petne strony A4 w biuletynie;
przewidziano tam wszystko, co mogtoby przyjs¢ do glowy obywatelom nawet poruszanie sie za pomoca,
lokomobilu... Jest to naprawde zajmujgca lektura, ale co nam po tym... Polskie zrédta sg wyjatkowo
skromne, bo tez i rozwigzania systemowe sg zupetnie inne. U nas nie ma &bdquo;komisji prawa
jazdy&rdquo;, nie ma tez gabinetoéw lekarskich wyznaczanych przez komendanta wojewddzkiego Policji, a
wiec jest inaczej. Przettumaczytam odrobinke, tytutem ciekawosci:

O

1) Zdobywanie prawa jazdy jest regulowane stosownymi przepisami. Jesli masz problemy fizyczne,
zmystowe lub psychiczne zdolne zaktdci¢ prowadzenie samochodu, albo, gdy jestes rozpoznany jako
osoba niepetnosprawna przez komisje COTOREP musisz mie¢ medyczne zaswiadczenie o zdatnosci. To
zaswiadczenie jest obowigzkowe. W przeciwnym wypadku, firma ubezpieczeniowa moze uchyli¢ sie od
swojej odpowiedzialnosci w razie wypadku drogowego. Wizyta lekarska dotyczaca zezwolenia na
prowadzenie pojazdéw samobieznych moze by¢ zrealizowana w zaleznosci od departamentu:

O

- w gabinecie lekarskim wskazanym przez prefekta

O

- przed komisjg lekarskg prawa jazdy

O

Postepowanie zalezy od tego czy:

O

- nie posiadasz jeszcze prawa jazdy

O

- juz je posiadasz

O

2) Wyposazenie samochodu jest $cisle zwigzane z istotg twojej niepetnosprawnosci fizycznej. Wiele osob
majacych juz za sobg wypadek drogowy lub ponoszacych konsekwencje wypadku lub choroby nie wie, ze
konieczne jest zasygnalizowanie swojego niedomagania przy zawieraniu umowy ubezpieczenia i
powtarzanie catego lub czesci egzaminu na prawo jazdy. W rezultacie, kiedy kierowca nie posiada prawa
jazdy zgodnego z prawodawstwem wdraza sie odpowiedzialnos¢ karng kierowcy. Zresztg, na planie
cywilnym bedzie uznany za winnego. Jednakze, pomimo tego btedu, ubezpieczyciel nie bedzie mégt
uwolni¢ sie od swego obowigzku pokrycia szkdd, na jakie sie zgodzity sie strony podpisujac umowe.

O

3) Co wiecej, oprécz egzaminu teoretycznego i praktycznego, osoba zdajgca musi przejs¢ badanie przez
okregowg komisje lekarska. Jesli, z powodu rozwijajacej sie choroby, dodatkowe wyposazenie samochodu
okaze sie niezbedne, ona nie musi ponownie zdawacd, ale powinna poddac sie praktycznej probie
pozwalajgcej oceni¢ adekwatnos¢ pomiedzy patologig, a ewentualnymi urzgdzeniami dodatkowymi.
Automatyczne sprzegto albo automatyczna skrzynia biegdéw, jesli stanowig jedyne dostosowanie, nie sg
uznawane jak wyposazenie dodatkowe i upowazniajg wydanie prawa jazdy B ze wzmianka ograniczajaca.
Potrzebna jest wiec tylko jedna wizyta lekarska. Za to, jesli dostosowanie dotyczy systemu hamowania,
proba praktyczna bedzie musiata by¢ powtérzona. Urzadzanie stanowiska prowadzenia jest refundowane
przez swiadczeniodawce tylko wtedy, jesli to urzadzanie jest wyszczegdlnione na prawku. {...}O

O

O
Wyrywki z polskiego prawa przyznawania prawa jazdy[l

O

oo

oooO

OOOOrzeczenie lekarskie

O

OOOAby otrzymac orzeczenie lekarskie o braku przeciwwskazan do posiadania prawa jazdy, nalezy udac¢
sie do lekarza, uprawnionego do przeprowadzania badan dla kandydatow na kierowcéw. Lekarze tacy sq
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dostepni w praktycznie kazdej panstwowej czy prywatnej przychodni. Jesli lekarz stwierdzi problemy
zdrowotne, dyskwalifikujgce potencjalnego kierowce (np. aktywng forme uzaleznienia od alkoholu) -
badany nie dostanie orzeczenia i nie bedzie mdgt sie ubiegac¢ o prawo jazdy. Czasami lekarz stwierdza
problemy, takie jak np. krétkowzrocznos¢ czy zaburzenia widzenia w nocy - wtedy kandydat otrzymuje
zaswiadczenie z odpowiednimi obostrzeniami, np. wymogiem jazdy w okularach albo tylko przy swietle
dziennym.

O

aooo

O

OOOOgraniczone prawo jazdy

O

OOOPrawo jazdy moze zostac¢ ograniczone na dwa sposoby. Pierwsze ograniczenie dotyczy stanu
zdrowia osoby, ktora dane prawo jazdy posiada. Drugie dotyczy mozliwosci kierowania okreslonym
rodzajem pojazdu. Pierwsze ograniczenie naktada lekarz, wydajacy zaswiadczenie o braku
przeciwwskazan do kierowania pojazdami - moze on w zaswiadczeniu okresli¢, ze wydane kierowcy prawo
jazdy wazne jest tylko w przypadku, kiedy kieruje on np. z aparatem stuchowym (osoba stabo styszaca),
w okularach lub soczewkach kontaktowych (krétkowidz/dalekowidz) lub ma pojazd przystosowany dla
potrzeb inwalidy. Drugie ograniczenie jest naktadane na wydawane kierowcy prawo jazdy przez osrodek
egzaminowania. Jesli kursant brat udziat w szkoleniu przy uzyciu samochodu z automatyczng skrzynig
biegdow, to egzamin panstwowy jest przeprowadzany takze na tak wyposazonym pojezdzie. Prawo jazdy
wydane takiej osobie bedzie ograniczone specjalnym kodem, i bedzie uprawniato wiasciciela do
kierowania wytacznie "automatami".

O

ooo

O

O0OO00gdblne warunki egzaminu na prawo jazdy mozesz znalez¢ tu:
http://www.v10.pl/prawo/Prawo,jazdy,3612.html[]

aooo

oo

O

O

Kursy nauki jazdy, dofinansowane przez panstwowy fundusz rehabilitacji oséb niepetnosprawnych:
Sportowe Stowarzyszenie Inwalidéw START, ul.Zacisze 2, PL. 60-831 Poznan, tel/fax: (0 61) 848 31 89,
841 10 59, e-mail: start@start.org.pl, www.start.org.pl niewielki koszt szkolenia - 480,- zt. od osoby.[]
O

O

7.1 Adresy innych szkét jazdy dla niepetnosprawnych.

|

Ceny kurséw jazdy w innych o$rodkach mieszczg sie w przedziale 900-1300 zt (niektorzy organizatorzy
proponujg kurs z zakwaterowaniemi wyzywieniem).

|

-DBydgoszcz-Fordon, Szkota Jazdy "MINOTAUR"ul. Piwnika Ponurego 10 tel. kom. (0600)891-840
-DGdynia, ELKA School, ul. Swietojanska 38/10,tel.: (058) 621-15-15 ,tel. kom.: (0506) 081-100
I-:lGdarﬁsk, Centrum Szkolenia Kierowcow Polskiego Zwigzku Motorowego, ul. Abrahama 7 tel. (058) 556-
(‘):|7-07

- Konstancin-Jeziorna, Centrum Mobilnosci Osdb Niepetnosprawnych, ul. Ggsiorowskiego 12/14. tel.
(022) 756 32 40, (022) 756 32 60

I—:'Koszalin Szkota Jazdy Réza, ul. Baczewskiego 1b/7, tel. kom. 604 083 538 lub. 094 345 81 62

-DLuinn - Szkota jazdy KULKA, ul. Hutnicza 28, tel. 081 749 60 80

l-jOIsztyn - Olsztynskie Centrum Ksztatcenia Jan Zdziarstek, tel. 0505059912
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O

- Poznan, Sportowe Stowarzyszenie Inwalidow START, ul.Zacisze 2, tel: (0 61) 848 31 89

O

- Radom Osrodek Szkolenia Kierowcéw i Instruktorow "As", ul. M.C.Skiodowskiej 18 i ul.Sucha 2, tel.
(048) 385-86-03

O

- Rzeszow - Zespot Ksztatcenia i Doskonalenia, 017 862 80 93
O

- Szczecin - Nauka Jazdy - Adam Fedanczak, tel. 091 455 38 07
O

- Warszawa - Osrodek Nauki Jazdy dla Oséb Niepetnosprawnych przy Centrum Ksztatcenia i Rehabilitacji
Inwalidéw, tel. 022 756 32 40

O

- Warszawa - OSK "Bartek", tel. 022 6141414

O

- Warszawa, PIK Osrodek Szkolenia Kierowcow,ul. Jastrzebowskiego 22, tel: 022 6441115

O

- Warszawa, SUPER-AUTO , ul. Sosabowskiego 7, tel. (0-22) 613-58-33

O

- Wroctaw - Polski Zwigzek Motorowy, tel. 071 342 32 5101

O

O

7.2 Polskie realia: wizyta u lekarza

O

Wedtug polskiego Kodeksu drogowego kierowac pojazdem moze osoba, ktéra osiggneta wymagany
prawem wiek i spetnia jeden z trzech warunkdéw: ma umiejetnosci i dokument, ktéry uprawnia jg do
prowadzenia pojazdu, albo odbywa wtasnie szkolenie nauki jazdy pod opiekg instruktora, lub zdaje
egzamin panstwowy.

O

Aby jednak zyska¢ wspomniane "umiejetnosci i dokument", konieczne jest zaswiadczenie od lekarza o
tzw. braku przeciwwskazan zdrowotnych do prowadzenia auta. W tym wypadku kazdy potencjalny
kierowca traktowany jest naprawde indywidualnie. Istniejg wprawdzie schorzenia o tzw. ostrym
przebiegu, np. choroby psychiczne czy skrajna Slepota, ktére dyskwalifikujg kandydata, ale wtasciwie
prowadzi¢ auto moze kazdy. Opinia lekarza zalezy bowiem nie tyle od rodzaju choroby, co od jej stadium,
rodzaju dolegliwosci towarzyszacych, ktére moga np. ostabia¢ koncentracje, wywotywac zaburzenia
wzroku czy opdznia¢ dynamike ruchow, oraz od ogdlnej kondycji pacjenta. W przypadkach, kiedy istnieje
podejrzenie, ze choroba moze sie rozwija¢, zaswiadczenie wydawane jest na okreslony czas, po ktérym
nalezy znowu wykonac badania oceniajace stan zdrowia i znowu zdac sie na decyzje lekarza.

O

Przy pewnych schorzeniach, np. padaczce czy cukrzycy, zaswiadczenie zezwalajgce na kierowanie
pojazdem dostanie osoba, ktora zamierza uzytkowac auto prywatnie, ale nie kto$, kto jest badz zamierza
zostac¢ zawodowym kierowca. Na badania psychologiczne kierowani sg profesjonalni kierowcy przewozacy
ludzi oraz towary stanowigce zagrozenie dla zdrowia i zycia, a takze osoby prywatne, o ile lekarz
stwierdzi takg koniecznos$¢. Testy wykonywane sg przez uprawnionych psychologow.

O

GDZIE SIE UCZYC?

O

Z godnie z polskim prawem, ofiara wypadku albo osoba, u ktdrej choroba ograniczyta sprawnosc fizyczna,
musi ponownie przej$¢ badania lekarskie kwalifikujgce do dalszej jazdy. Jesli okaze sie, ze bedzie musiata
poruszac sie samochodem przystosowanym do prowadzenia przez osobe nie petnosprawng - konieczne
jest ponowne szkolenie na takim wtasnie aucie - ttumaczy Maciej Kulka, szef lubelskiej szkoty nauki jazdy
KULKA. Problem w tym, ze w Polsce jest mato osrodkdw, ktore przyjmujg na kursy prawa jazdy osoby
niepetnosprawne i profesjonalnie je szkolg. Aby szkota mogta sie specjalizowac¢ w kursach dla
niepetnosprawnych, musi mie¢ - oprécz standardowego zezwolenia - takze odpowiedni tabor, a jej
kierownictwo swiadomos¢, ze nie kazdy instruktor moze pracowac z niepetnosprawnymi. Wprawdzie
ustawodawca zatozyl, ze nie kazdy osrodek bedzie miat specjalne auta, i zezwolit, aby osoby
niepetnosprawne szkolity sie i zdawaty egzamin na wtasnych samochodach, zapomniat jednak o - moim
zdaniem - koniecznym zapisie, aby w programie nauczania dla instruktoréw znalazty sie zajecia z
postepowania wobec osdb niepetnosprawnych. To pozwolitoby od razu wybraé¢ odpowiednich, tzn. petnych
empatii, otwartych i opanowanych szkoleniowcéw. W swojej szkole poprositem instruktoréw o poddanie

http://www.marfan.pl Kreator PDF Utworzono 10 September, 2010, 02:29



Marfan Polska

sie badaniom psychologicznym, aby sprawdzi¢, ktérzy z nich dysponujg naturalnymi predyspozycjami do
pracy z osobami niepetnosprawnymi - dodaje pan Maciej Kulka.

O

Aby zapisac¢ sie na kurs, potrzebny jest numer PESEL, dowdd osobisty, a w przypadku oséb
niepetnoletnich - pozwolenie rodzicéw z ich podpisami i numerami PESEL oraz obecnos$¢ jednego z nich
przy zapisie.

O

Kurs dla oséb zdrowych i niepetnosprawnych, jako ze sg w rdwnym stopniu uzytkownikami drdg,
przebiega tak samo i sktada sie z dwoch czesci - wyktaddw teoretycznych oraz zajec praktycznych, czyli
tzw. jazd. Kazdy uczestnik kursu powinien zaliczy¢ 30 godzin lekcyjnych teorii oraz 30 godzin zegarowych
jazdy z instruktorem.

O

Osoby niepetnosprawne muszg zwroci¢ szczegdlng uwage na rodzaj samochodu, na ktérym jezdzg w
czasie nauki. Jesli bowiem bedzie to auto z automatyczng skrzynig biegéw - po pomysinym zdaniu
egzaminu wystawione prawo jazdy upowaznia¢ bedzie do prowadzenia tylko "automatéw" (tak, jak we
Francji).

O

O

O

oo

ooo

OOOhttp://www.integracja.org/ledge/x/13428

O

OOOhttp://www.naukajazdy.pl/prawo_jazdy_dla_niepelnosprawnych.htmi

aooo

oo

O

O

XXk ]

a

O

7.3 Wykaz zaktaddéw przystosowujgcych samochody do prowadzenia przez osoby niepetnosprawne
O

O

O

Autor: Karina Jankowska [

O

OogoO

O

- Bedzin, Montaz Oprzyrzadowania do Samochoddw Inwalidzkich Leszek Ptysa, Zeromskiego 30, tel.:
(032) 267 67 25

O

- Bielsko-Biata, Specjalistyczny Zaktad Przystosowania Samochodéw dla Inwalidéw "Autoinwalida"
Krzysztof Szyndler, ul. Sarnia 17a, tel./fax: (033) 814-48-43,

O

- Gliwice Auto Elektro Service Janusz Plonski, ul. Andersa 66, tel.: (032) 237 94 40

O

- Gorzéw Wielkopolski, Autoryzowana Stacja Obstugi Samochoddéw s.c. Daewoo Motor Polska, ul.
Podmiejska, tel.: (095) 732 52 82

O

- Grodzisk Mazowiecki, Adaptacje samochoddéw dla osob niepetnosprawnych - Zaktad Ustugowo-
Handlowy "Andrzej Jabtonski"ul. Harcerska 14/1 Krzysztof Jabtonski,

O

tel: 604 233 771
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O

- Kietpino, "AUTOPOL-SERWIS" specjalistyczny warsztat samochoddw inwalidzkich inz. Krzysztof
Zalewski, Ul. Lesna 6, tel.: (058) 550 36

O

- Kostrzyn Wlkp., Adaptacje samochoddw dla osob niepetnosprawnych, Siekierki Mate 5, 62-025 tel.:
508 209 785 lub 795 375 493

O

- Krakdéw, Auto Detal Service Tadeusz Dobrowolski Service ul. Balicka 100, tel.: (012) 637 17 77

O

- Lublin, Stanmot Serwis Centrum Obstugowe Pojazddw Inwalidzkich Stanistaw Dadaj ul. Kosmonautéw
17, tel.: (081) 743 94 92

O

- £6dz, Firma SZTAINERT Pawet Sztajnert, ul. Familijna 12, tel.: (042) 684 69 59

-DNowa Kuznia k/Prészkowa, Z.P.H.U. OMEGA, Jacek Jedrzejewski Ul.Stawowa 42D, kom.: 603 102 392
-DPoznarﬁ &ndash; Goérczyn, Adaptacja Samochodéw dla Inwalidéw Henryk Centata, ul. Dmowskiego 113,
tel.: (061) 866 28 62; (061) 862 48 17

I—:leeszc')w, Firma AUTO-RES Sp. z 0.0., ul. Rejtana 65, w godz.8.00-18.00, Dariusz Stanek tel.:

(E(|)17) 867 61 49 kom.: 603 869 504

-DWrodaW, Auto Elektronik Konstanty Kucharczyk, ul. Kotodziejska 17, tel.: (071) 346 67 69
-DWarszawa, Centrum Badawczo Rozwojowe Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych "Cebron", ul.
Borowskiego 2, tel.: (022) 818 24 42

-DWarszawa, Efektor Sp. z 0.0.,ul. Bukowskiego 3/19, tel./faks: (022) 868 63 8501

0

***D

a

O

7.4 Kurs pierwszej pomocy, czyli co zrobi¢, gdy jestes przy wypadku drogowym?

O

10 przykazan znajq na pamieé prawie wszyscy, a 11...??? Pamietaj o zapewnieniu sobie bezpieczenstwa,
po pierwsze sam nie mozesz stworzy¢ stanu zagrozenia dla siebie!!!

O

O

1. Zaparkuj przed miejscem zdarzenia celem zabezpieczenia miejsca i kierujgc kota w strone pobocza,
wiacz Swiatta awaryjne.

O

2. Nocg zatdz na siebie cos jasnego lub przyczep sobie jakis materiat odblaskowy i uzywaj latarki. Stosuj
0gdlne zasady bezpieczenstwa.

O

3. Wyslij swiadkdw wypadku, aby ostrzegali nadjezdzajacych kierowcéw oraz powiadomili policje,
pogotowie ratunkowe.

O

4. Ustaw trojkaty ostrzegawcze lub $wiatta w odpowiedniej odlegtosci (wg kodeksu ruchu drogowego) od
miejsca wypadku z obu stron.

5. Wytacz zapton we wszystkich uszkodzonych pojazdach i jesli potrafisz, odtacz akumulator. Zamknij
doptyw paliwa w pojazdach z silnikiem Diesla i w motocyklach.

O

6. Ustaw pojazdy w stabilnym potozeniu. Jesli samochdd stoi normalnie, zaciggnij hamulec reczny, wiacz
bieg lub zablokuj kofa, sprébuj zabezpieczy¢ pojazd przed przewrdceniem sie.

O

7. Rozejrzyj sie, czy istniejg fizyczne zagrozenia. Czy ktos pali papierosa? Czy w najblizszym otoczeniu sg
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pojazdy z oznakowaniem wskazujacym na niebezpieczny tadunek? Czy zostata zerwana napowietrzna
linia energetyczna? Czy w poblizu jest rozlane paliwo?

O

8. W wyniku zderzenia dochodzi do réznych obrazen u kierowcy i pasazeréw. Szybko ocen stan
poszkodowanych. Pomoc medyczng wzywaj dopiero, gdy jestes w stanie poda¢ podstawowe informacje
na temat poszkodowanych.

O

Z samochodu wyciggaj ich tylko w nizej wymienionych sytuacjach:

O

a. kiedy istnieje niebezpieczenstwo zapalenia sie pojazdu,

O

b. kiedy istnieje niebezpieczenstwo najechania na uszkodzony pojazd

O

przez inny pojazd,

O

c. kiedy potrzebna jest reanimacja poszkodowanego.

O

9. Zajmij sie w pierwszej kolejnosci tymi, ktérych zycie jest zagrozone. Przeszukaj teren, zeby nie
pozostawi¢ ofiar rzuconych gdzie$ dalej od miejsca wypadku lub, ktére same oddality sie (szok
powypadkowy).

O

10. Bezzwtocznie, jesli jest potrzeba, przystgpi¢ do reanimacji i opatrzy¢ obrazenia zagrazajace zyciu lub
wygladajace niebezpiecznie. Jesli to mozliwe, zajmij sie poszkodowanymi nie zmieniajac ich pozycji
(wyjatek - reanimacja).

O

11. Wstepnie zawsze zaktadaj, ze nastgpito uszkodzenie kregow szyjnych. Podtrzymuj rekami gtowe i
szyje ofiary, tak aby mogta ona swobodnie oddychaé¢. W miare mozliwosci obserwuj stale wszystkich
poszkodowanych, az do nadejscia specjalistycznej pomocy.

O

O

*kok[T]

|

O

7.5 Zwierzenia francuskich chorych, prowadzacych pojazdy

O

Wyznanie 1.

O

Bardzo duzo jezdze. Kiedys to lubitam. Potem stato sie to nieprzyjemne. Pozniej ucigzliwe, a jeszcze
pdzniej, szczerze, nie do zniesienia.. Mieszkam na gtuchej wsi, tam gdzie nie potrzeba wigczac sprzegta
na kazdym skrzyzowaniu ze $wiattami, kreci¢ glowg w poszukiwaniu placu parkingowego, wic sie, by
znalez¢ troche miejsca, uchodzi¢ sobie nogi, bo zaparkowatam daleko.

O

Aby mie¢ prawo uzywac ortez podczas jazdy i nie mie¢ problemdéw w ubezpieczeniem w razie wypadku,
udatam sie do lekarza wskazanego przez prefekture w Cherburgu.

O

Wezwana pomiedzy starcami i skruszonymi alkoholikami, cierpliwie czekatam. Wstepne badanie wzroku,
przed wizytg u lekarza. On nie miat nigdy takiego przypadku w ciggu 40 lat! Nie wie, co napisac ani na
kartce, ani na prawie jazdy. Zaledwie typnat na mnie okiem, a ja mu pokazuje ortezy, ktére wzietam ze
sobg na to badanie. Wota sekretarke. Ona takze zupetnie zmieszana. W koncu to ona decyduje, ze wpisac
trzeba &bdquo;ortezy/protezy&rdquo; na moim prawku, nie wiem czy to byto potrzebne... Jeszcze jeden
lekarz wiecej, ktéry nie styszat o EDS-ie!

O

Od prawie trzech lat méj lekarz przy kazdej wizycie, (co najmniej miesiecznej) mi powtarza: trzeba
kontynuowac leczenie, nadzorowac niedocisnienie, ciezar ciata, i znosi¢ mezoterapie, bezustannie mi
powtarza, ze potrzebny mi samochdd z automatyczng skrzynig biegéw. To jest (prawie) jedyna jego
odpowiedz na moje problemy z bélem ramion i nadgarstkéw, ze zwichnieciami paliczkéw, z
&bdquo;tokciem tenisisty&rdquo;. Tymczasem, nasz samochdd byt jeszcze zupetnie dobry, a finanse nie
tak bardzo.

O

Pézniej, tego lata, poniewaz &bdquo;okazja czyni ztodzieja&rdquo; zmienitam samochdd.
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O

Kupitam samochod wysoki, jak sugerowat mi moj lekarz, aby nie &bdquo;tamac&rdquo; sobie plecéw
przy wsiadaniu i wysiadaniu. Z automatyczng skrzynig biegéw, ktéra sama je zmienia, bez potrzeby
manipulowania dzwignig. Z regulatorem predkosci TEMPOMAT, ktéry uwalania stope od czuwania na
gazie. Mowie swojemu samochodowi by trzymat sie predkosci 110 km na godzine i on to robi zupetnie
sam. Moge skrzyzowac obie sobie nogi, albo je wycigagnaé, w zaleznosci od aktualnych potrzeb! Z
nadmuchiwanym podparciem ledzwiowym, ktore dostosowuje sie do hiperlordozy. Z maksymalng liczbg
komend w kierownicy, po to, by mdc pozostawac¢ w pozycji wyprostowanej. Dodatam do tego jeszcze
gatke na kierownice, ktéra oszczedza sity przy obracaniu kotem i pozwala mi unikngé zwichnie¢
nadgarstkow. Ronda i ostre zakrety staty sie fatwe! (Zostato tylko kilka dolegliwosci bolowych w
miesniach i w klatce piersiowej na zmiane.)

O

I to dziata! Prowadzenie samochodu nie jest juz ciezka haréwkg! Dojazd do centrum miasta znow stat sie
mozliwy, gdy nie musze uzywac kolana i kostki do obstugi sprzegta. Moge wzigé¢ samochdd, by gdzies
pojechac i dotrze¢ tam nie bedac potamana, wyczerpana, obolata (w kazdym razie, jesli tak jest, to juz
nie z powodu drogi!)

O

Oczywiscie, doktor S chciatby, aby drzwi tez bylty przesuwane, ale nie sg. Klamka nie jest zbyt daleko,
wiec daje rade. Ale to juz w przysztym samochodzie, ktéry bedzie, to jest teraz pewne, wysoki,
automatyczny, z regulatorem predkosci i sterowaniem w kierownicy, (mdj obecny samochdd to Land
Rover Freelander).

O

O

O

Anne Sophied

O

O

*kk[T]

|

O

Wyznanie 2.

O

W os$rodku rehabilitacyjnym powiedziano mi, ze musze sie stawi¢ przed lekarska komisja w sprawie
prawa jazdy. Zadzwonitam wiec do prefektury, a potem wzietam odpowiedni druczek. Miatam przy sobie
zaswiadczenie od ergoterapeutdéw, ktore opiewato, czego mi potrzeba: od dwdch gatek na kierownice,
poprzez ortezy, az do poduszek na siedzenia. Nie musiatam pfaci¢ za wizyte, poniewaz mam karte 80%.
Na moim prawku sg zaznaczone cyframi: 01 &ndash; korekcja wzroku (mam okulary), 03 &ndash;
protezy/ortezy (to na rece), 40 - kierownica dostosowane (to ze wzgledu na gatki) i 43 - siedzenie
kierowcy dostosowane (ze wzgledu na poduszki). Z tym wszystkim spotykamy sie z komisjg raz na piec
lat i to wystarczy. Wystarczy rowniez mojej firmie ubezpieczeniowej, co oznacza, ze gdybym miata
wypadek, ubezpieczyciel nie mogtby powiedzie¢, ze prowadzitam samochod nie majac na to zezwolenia.

PROPOZYCJE AFSED, ULATWIAJACE ZYCIE PACIJENTOM DOTKNIETYM WADAMI TKANKI LtACZNE] -
adaptacja samochodul]
O
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O

oo

ooo

oooaao

OOODostosowanie kluczy. Aby miec lepszy chwyt.[d

oooO

ooo

oooao

OOODo utatwienia zamykania drzwi  mozna przymocowac do nich pasek.d

ooo

ooo

oooo

OOORuchome gatki na kierownice. Powinny obracac¢ sie wokdt wtasnej osi. Wytaczajg one wspomaganie
kierownicy i pozwalajg na chwyt, ktdry zmniejsza ryzyko zwichnie¢ nadgarstkéw i ramion. Jesli
potrzebujecie dwdch gatek, niezbedna jest wizyta lekarska przed egzaminem na prawo jazdy.O
oooO

oo

O

OgO

a
UCZMY SIE MOBILNOSCI - Podréze osoby na wézku inwalidzkimO
O

O

wyznania Genevile

O

Oto moje przezycia zwigzane z podrézowaniem z woézkiem inwalidzkim. Jesli chcesz sie przemieszczad
samolotem musisz sie skontaktowac ze stuzbami lotniczymi Szafir przed podréza, telefonicznie lub
mailowo.

O

Obstuga ta jest przeznaczona dla wszystkich oséb dotknietych problemami zdrowotnymi, wymagajacych
szczegdlnej opieki. Hostessa, z ktérg rozmawiatam, wypytata mnie o wszystkie szczegoéty i zapisata je w
moich aktach. W konsekwencji otrzymatam karte Szafir z numerem, ktory pozwala na wyszukanie
wszystkich niezbednych informacji podczas dalszej procedury rezerwacji lotu. W moim przypadku,
przekazatam im wszystkie wymiary wdzka ztozonego lub nie. Kiedy przyjechatam na lotnisko, tak jak
wszyscy pasazerowie zameldowatam sie przy stanowisku odprawy. Ceremoniat zmienia sie w zaleznosci
od lotniska, ale wszystkie dysponujg recznymi wdzkami inwalidzkimi, ktére eliminujg diugie odcinki
niekonczacymi sie korytarzami do przejscia pieszo.

O

Wedtug warunkdéw zatadunku wszystko jest mozliwe: mozna podjechac¢ na swoje miejsce swoim wiasnym
wozkiem, (rzadko spotykane), by¢ dowiezionym na miejsce wdzkiem zastepczym (najczestsza procedura)
i, jesli nie ma specjalnej pochylni, ale zwykte strome schody, wtedy dostarczeniem niepetnosprawnego
pasazera na pokfad samolotu zajmujq sie strazacy (miej zaufanie do ich kompetencji). Na wielkich
lotniskach transport do samolotu zapewniajgq dostosowane pojazdy komunikacji wahadtowej.
Podrézowatam takze samolotami tanich linii lotniczych. Zawsze spotkatam sie ze zrozumieniem i
przychylnoscig. Co prawda, zawsze staram sie przyby¢ duzo wczesniej, aby wszyscy mogli sie spokojnie
usadowié. Usadowienie sie w samolocie moze zaleze¢ od osobistych wymagan kazdego z uczestnikow. Ja
osobiscie potrzebuje podndzka, aby wyciagnac nogi. Zdarzyto sie juz, ze stewardessy musiaty posung¢ sie
az do przewertowania mojego dossier, by w koncu zaproponowa¢ mi stoteczek. Ale to zalezy od ilosci
chetnych na dany sprzet... Tymczasem, na swojg prosbe, zawsze mogtam skorzystac z kocoéw lub
poduszek.

O

Zawsze spotykatam ludzi chcacych pomac i uczynnych i to samo spotkato mnie w pociggu.

O

W tym przypadku, kolej udostepnita stuzby zwane &bdquo;dostep plus&rdquo;. Tam takze dzwonie
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wczesniej, by zapewni¢ sobie najlepsze warunki podrézy: niezbedne jest sprawdzenie miejsca, by
zobaczy¢, czy jest odpowiednio duzo przestrzeni. &dquo;Dostep plus&rdquo; jest przeznaczony dla ludzi
z utrudnieniem przemieszczania sie w wysokosci 80 % oraz dla przybywajgcych na dworzec ze swym
wozkiem inwalidzkim, nawet, jesli ich legitymacja inwalidzka wskazuje na trudnosci w poruszaniu sie
mniejsze niz 80%.

O

W wielkich miastach, zawsze sprawdzam sieci transportu publicznego, aby okresli¢, jakie mam
mozliwosci. Jezeli sg one niewystarczajgce, sprawdzam, czy dane miasto udostepnia srodki lokomocji
publicznej dostosowane do przewozu oséb na wdzkach inwalidzkichi, jesli ich nie ma to zwracam sie do
sieci takséwek specjalnego przeznaczenia. Oto, z grubsza, jak udaje mi sie przemieszcza¢ w dobrych
warunkach. Ostatnio, zastgpiliSmy samochdd turystyczny mikrobusem, mniej wygodnym, ale za to
dostosowanym do naszych potrzeb.

O

Troche sobie pojezdzitam po krajach przygranicznych Europy i, od kiedy jestem zalezna od wozka
inwalidzkiego, znacznie bardziej wole kraje skandynawskie od $rédziemnomorskich. Te pierwsze sg lepiej
wyposazone niz u nas (we Francji), co niezwykle utatwia zycie, gdy nie musisz sie niepokoi¢ o dostepnos¢
do toalet dla inwalidéw (na przyktad)! W koncu, spotyka sie tam wiele wiecej osdb niepetnosprawnych,
zwlaszcza 0sOb w podesztym wieku, ktore uzywajg wszystkich rodzajow balkonikéw, o wiele bardziej
stabilnych niz laska. Wcale nie rzadko spotyka sie catg grupe ludzi z balkonikami (oczywiscie w miejscach
do tego przeznaczonych), dyskutujacych miedzy sobg!

O

Zanim wyruszysz w podroz dobrze bedzie, jesli skontaktujesz sie z roznymi zrodtami, aby otrzymac jak
najwiecej mozliwych informacii.

O

Dla osdb niepetnosprawnych podrdézowanie staje sie fatwiejsze z roku na rok, dzieki podejmowanym
wysitkom; aby je kontynuowano, bez wahania nalezy bra¢ udziat we wszelkich ankietach proponowanych
przez kolej (np.) lub zgtasza¢ wtadzom niebezpieczne miejsca.

O

O

O

Geneviliell

O

ogoO

O

Zainteresowaty mnie komunikaty naszych przewoznikow i znalaztam ich witryny internetowe. PLL
&bdquo;Lot&rdquo; zapewnia traktowanie swych pasazeréw na najwyzszym, swiatowym poziomie na
rowni z innymi firmami lotniczymi. Przewiduje pasazerow o wszystkich rodzajach niesprawnosci i podaje
potrzebne informacje, oto link:

O
http://www.lot.com/Info/PL/aspx/Content_Handicapped_Passengers.aspx?menuld=001&subMenuld=001
001#1 0O

O

EKP Informacje dla niepetnosprawnych

Vlz\llagony przystosowane do przewozu 0s6b na wozkach inwalidzkich, znajdujq sie tylko i wytacznie w
pociggach dalekobieznych, np.: w niektdrych pociggach spétki PKP Intercity.

ADwch osoba skazana na wdzek moze przemieszczac sie pomiedzy miastami:

E Pociggi InterCity:

VE/arszawa Wsch.- Szczecin Gt. , Warszawa Wsch.- Wroctaw Gt., Krakéw Gt. - Gdynia
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Gt., Warszawa Wsch. - Krakow Gt., Wyspianski Warszawa Wsch. &ndash; Krakéw Gt.

O

2. Pociagi EuroCity:

O

Berlin &ndash; Warszawa &ndash;&ndash; Berlin, Berlin &ndash; Warszawa &ndash; Express Berlin Hbf. -
Poznan Gt.

O

Krakow Gt. &ndash; Berlin Hbf./ Hamburg Altona
O

3. Pociagi EuroNight:

O

Jan Kiepura Warszawa Wsch. &ndash; Amsterdam Cent., Jan Kiepura Warszawa Wsch. &ndash;
Easel SBB, Jan Kiepura Warszawa Wsch. &ndash; Minchen Hbf.

E Pociagi nocne miedzynarodowe:

E)zef Chetmonski Krakow Gt. &ndash; Kiev Pass. O

O

Przejazd osdb na wozkach inwalidzkich oprécz pociagéw wskazanych powyzej jest mozliwy w wagonach
bezprzedziatowych klasy 2, kursujacych w wiekszosci pociggoéw InterCity. Jednak wagony takie nie sgq
wyposazone w toalety dostosowane do wjazdu wézka inwalidzkiego.

O

Sadzac po deklaracjach, polskie linie lotnicze sg przygotowane do przewozu oséb na woézkach inwalidzkich
w takim samym stopniu jak francuskie, ale przejazd kolejg pomiedzy mniejszymi miastami, jest jeszcze
niemozliwy. A to za sprawg zbyt niskich perondéw. Ciagte problemy finansowe polskiego kolejnictwa, ktdére
redukuje coraz wiekszg ilos¢ potgczen, pozostawiajg w sferze marzen dostrzezenie w osobach zdanych na
wozek inwalidzki petnoprawnych pasazeréw PKP. O

O

O

CZYM WZMOCNIC SWOJA TKANKE tACZNA: FLEXUS

O

Przede wszystkim, zaufac¢ swojej wtasnej intuicji, jesli umiemy ustyszec¢ jej gtos. Podpowie nam ona, ze
stuzg nam galarety i galaretki, rozgotowane lub upieczone, $ciegniste kawatki miesa, salcesony i rolady.
Roslinna wersja zelatyny to agar, uzywany w przemysle cukierniczym.

O

Poza tym mozemy siegna¢ po suplementy diety. Od dawna juz mozna kupi¢ preparaty z glukozaming.
Problem w tym, ze nikt na $wiecie nie wie, jaka jest minimalna, optymalna, ani maksymalna dzienna
dawka tego leku. Dlatego tez firmy produkujace ten suplement pozostajg w wielkiej niezgodzie. Z
doswiadczen naszej rodziny wynika, ze po trzymiesiecznej kuracji stawy bolaty i strzelaty znacznie
bardziej niz przedtem (reakcje osobnicze na dany lek mogg by¢ krancowo rézne). Czytajac opisy réznych
preparatéw zauwazytam, ze w jednych preparatach zawarty jest chlorowodorek, w innych siarczan
glukozaminy. To dwa zupetnie rézne zwigzki, ktdre wymagajq zapewne réznego dawkowania, wchtaniajg
sie tez pewnie zupetnie inaczej. Ten lek budzi nadzieje, ze jego kompleksowos¢ i niewielka zawartosc
glukozaminy moze przynies¢ pozgdane skutki.

O

Lek o nazwie &bdquo;FLEXUS&rdquo;, zawiera 500 mg kompleksu Biocell Collagen II &ndash;
opatentowang kompozycje naturalnych substancji nowej generacji, ktora sktada sie z:

O

- hydrolizowany kolagen typu II &ndash; 313,5 mg

O

- siarczan chondroityny - 100 mg

O

- kwas hialuronowy &ndash; 50 mg

O

- siarczan glukozaminy &ndash; 19 mg
O
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- biatka macierzy chrzastki, siarczan kreatyniny i inne proteoglikany - 17,5 mg

O

Kolagen typu II &ndash; chroni stawy przed nadmiernym obcigzeniem, zwieksza ich sprezystos¢,
stymuluje biosynteze tkanki chrzestnej w chondrocytach.

O

Chondroityna &ndash; dziata chrzastkotwdrczo, zapewnia amortyzacje w stawach przy duzych
obcigzeniach, odgrywa kluczowg role w wytwarzaniu proteoglikanow.

O

Glukozamina &ndash; stymuluje synteze kolagenu, poprawia ruchomos¢ i elastycznos¢ stawow, dziata
przeciwzapalnie i przeciwbolowo.

O

Kwas hialuronowy &ndash; zwieksza lepkos$¢ ptynu stawowego, zwieksza przenikanie substancji
odzywczych do chrzastki, umozliwia poslizg w stawach.d

O

|

O
Chondroityna + glukozamina = zwiekszenie odpornosci na mikrouszkodzenia O
O

O

FLEXUS zawiera Biocell Collagen II &ndash; substancja ta jest specjalnie przetwarzana w zwigzki o matej
masie czgsteczkowej, aby organizm magt je przyswoi¢ w stopniu maksymalnym.

O

Specjalnie opatentowana formuta Biocell Collagen II dostarcza organizmowi substancji potrzebnych do:

- produkcji tkanki miedzykomorkowej chrzgstek

O

- podtrzymywania lepkosci mazi stawowej

O

- ochrony zaréwno nowo ksztattujacych sie jak im starych chrzastekd

O

N O

alecane stosowanie Flexusa:

a

- choroba zwyrodnieniowa stawéw

O

- profilaktyka i regeneracja chrzastki stawowej

O

- zmniejszenie dyskomfortu spowodowanego bdlem

O

- spowolnienie degeneracji chrzastki stawowej

O

- poprawa funkcjonowania stawow

O

- urazy i mikrourazy prowadzace do uszkodzen struktur stawowych

O

- wzmocnienie i ochrona chrzgstki stawowej przy nadmiernym obcigzeniu

a

- poprawa jakosci ptynu stawowego

O

- bezpieczny dla osdb z nietolerancjg NLPZ

O

|
BLOGOSLAWIENSTWA OSOBY DOTKNIETE] ZESPOLEM WADY TKANKI £ACZNE]

http://www.marfan.pl Kreator PDF Utworzono 10 September, 2010, 02:29



Marfan Polska

O

(prosze nie brac tego zbyt serio)

O

Szczesliwi ci, ktorzy nie padajg po ustyszeniu diagnozy zespotu wady tkanki tacznej: bedg oni jeszcze
dtugo na nogach.

O

Szczesliwi ci, ktorzy umiejg oddzieli¢ tancuchy goérskie mozliwych objawdw, od wiasnej
&bdquo;gory&rdquo; codziennych zmagan: oszczedza oni sobie zmartwien.

Szczesliwi ci, ktorzy ze swoim zespotem umiejg wyciggac korzysci z kazdej sytuacji: zawsze bedg
korzystali z zycia.

|

Szczesliwi ci, ktérzy umiejg sie $miac z rozlicznych niezrecznosci, powstajgcych z braku propriocepcii:
majg niekonczaca sie zabawe.

|

Szczesliwi ci, ktorzy umiejg odpoczaé, bez szukania sobie wymowek: unikng oni wielu komplikacji.
|

Szczesliwi ci, ktorzy sg zdolni zrelaksowac sie na czas i na przekdr czasowi: &bdquo;oszczedzg swojego
wierzchowca&rdquo; (swoje ciato).

O

Szczesliwi ci, ktorzy potrafig z przychylnoscig przyjmowac u bliznich niezrozumienie tego, co dotyczy
zespotu wady tkanki tgcznej: stang sie oni medrcami.

|

Szczesliwi ci, ktorzy potrafig opanowac sie i zamilkngé, styszac gtupstwa o Marfanie, EDS-ie i innych:
wiele sie jeszcze naucza.

O

Szczesliwi ci, ktérzy poszukujg w samych sobie sity do stawienia czota swojemu problemowi
zdrowotnemu: nie marnotrawig swej energii witalnej.

|

Szczesliwi ci, ktérzy poza swoim bdlem i cierpieniem potrafig jeszcze podziwiaé, tworzy¢, smiac sie i
zapomnie¢ o grymasach: ich zycie bedzie petne blasku.

|

O
O
O
Autorka : Ute Costermans
O

|

Jak to robig we Francji, czyli zdobywanie funduszy
O

PODZIEKOWANIA O

|

O
Rajd pieszy nad Loarg z 6 pazdz. 2007 w Angers [
a

O

Tego dnia, Loara starannie wybrata swéj welon z mgiet &ndash; leciutki i przezroczysty. Promienie
jesiennego storica tagodnie igraty tam, wybudzajac ze snu opierzone plemiona, ktére zapetniaty sobg
tachy piasku spokojnej rzeki. Wpiata to oprawa dla 73 ekip w tréjkach, ktére maja rywalizowaé¢ w
triathlonie, na ziemi i na wodzie. Bytam tam widzem &ndash; neofitg, reprezentujgcym AFSED
(Francuskie Stowarzyszenie Chorych na EDS). Obserwowatam wysoce sportowg gre okoto 250
uczestnikdw obu pici, ktérzy mieli poznac niepokoje wielokilometrowego wyscigu po pagdérkowatych
$ciezkach lesnych na rowerach gorskich, poprzedzonego sptywem kajakowym, a wczesniej
poprzedzonego rajdem pieszym.

O
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O

10:30 START. Najszybsi bedg potrzebowali paru godzin, aby pokona¢ wszystkie trzy etapy. Meta
usytuowana byta na rozlegtej i zielonej polanie, gdzie sgsiadowaty ze sobg stanowiska z napojami,
zywnoscig oraz wielkie tablice informacyjne na temat EDS. Setka skutecznych i dobrze zorganizowanych
ochotnikdéw zapewnita robigcg wrazenie logistyke i sukces tego dnia. Impreza zakonczyla sie serdecznymi
podziekowaniami w imienu AFSED i wreczeniem symbolicznego czeku, ktéry bedzie zastgpiony
prawdziwym opiewajacym na sume 5000... euro, a moze wiecej! Oto kilka nazwisk, wybranych losowo
spomiedzy najwazniejszych najaktywniejszych uczestnikéw tej imprezy: Philippe GIRON -filar, oraz
rodziny: BENOIT, GASSIER, GIRON, GUERRIER, PINON,... Wielkie i szczere podziekowania za te piekng
przygode

O

|
O
MaryseTRUPHEMUS 0O
(|

O

Tekst: Maria Sternald
O

O

{moscomment} I

O
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