LUBELSKIE UROSTDO

Smiech i mita atmosfera

1 Zoﬁzi(lkwanty i Teresa
Bodzak, Prezesem i Wicepre-
zesem Lubelsklego Oddzialu
Stowarzyszenia UROSTO.

rozmawia Mafgorzata Georgiew

Jak to si¢ stalo, ze trafily Panie do Sto-
warzyszenia?

Zofia Ikwanty (Z.1.) Do Stowarzyszenia
trafitam przez przypadek. Przeczytatam in-
formacj¢ w prasie lokalnej o organizowa-
nych ¢wiczeniach dla oséb z problemem
nietrzymania moczu i tak jako§ mnie to
weciagneto. I bardzo si¢ z tego ciesze, bo wi-
dzg szansg¢ na to, zeby pomoc sobie i innym.

Teresa Bodzak (T.B.) Tez zaczglo si¢
od przypadkowo uslyszanej informacji
w Radio Lublin o ¢wiczeniach dla osob
z NTM. Posztam na ¢wiczenia i tam pierw-
szy raz uslyszatam o Stowarzyszeniu Uro-
sto, ktore dziatato juz w Bydgoszczy i War-
szawie. Tam réwniez zobaczylam, ze nie
jestem sama, ze s inne panie z takim sa-
mym problemem jak ja. Stwierdzitam, ze to
mi odpowiada i zostatam. Jedne ¢wiczenia,
drugie, nastgpne i tak si¢ zaczeto. Stucha-
tam wypowiedzi pan, ktore przychodza na
zajecia. Jakie maja problemy ze swoim
schorzeniem, jakie trudnos$ci z pokonaniem
wstydu, z otrzymaniem refundowanych
srodkéw wchtaniajacych. To zacz¢to mnie
nurtowa¢, nie dawa¢ spokoju. Przyszedt
dzien, w ktorym odbyto si¢ spotkanie zato-
zycielskie Lubelskiego Oddziatu Stowa-
rzyszenia. Dtugo si¢ opieratam na wyraze-
nie zgody, by moja kandydatura byla wy-
stawiona do zarzadu. Batam sig¢, ze zawio-
d¢ zaufanie, jakim obdarzyty mnie panie.
Jednak po dlugich namowach zgodzitam
si¢. Pomyslatam, ze skoro panie mi ufaja,
to co$ razem mozemy zrobic.

Jakie znaczenie dla chorych ma po-
wstanie Stowarzyszenia?

Z.1. Stowarzyszenie jest bardzo potrzeb-
ne, jest to grupa 0sob z podobnymi proble-
mami. Dzigki temu nie czujemy si¢ tacy
wyobcowani i mamy wigksze mozliwosci
dziatania niz w pojedynke. Na przyktad in-
dywidualnie nie miatabym szansy na wyne-
gocjowanie korzystnej ceny za ¢wiczenia

Teresa Bodzak

w klubie, a dla Urosto to si¢ udato. Indywi-
dualnie nadal nie jest zatatwiona sprawa
produktéw wchianiajacych, a jako Stowa-
rzyszenie mamy nadzieje, ze NFZ potrak-
tuje nas powaznie.

T.B. W moim wyobrazeniu Stowarzy-
szenie ma za zadanie uswiadomic¢ spofe-
czenstwu, ze taka przypadtos¢ to nie
wstyd, ze to normalne anatomiczne scho-
rzenie, ktore przychodzi z wiekiem tak
jak stabnigcie wzroku, czy stuchu. Takim
schorzeniom mozna zapobiega¢ ¢wicze-
niami, farmakologicznie czy poprzez
operacje. Stowarzyszenie organizuje roz-
nego rodzaju odczyty, ktore maja za za-
danie przyblizy¢ i wyjasni¢ problem
NTM. Odczyty sa przeprowadzane przez
lekarzy specjalistow. Jest to potrzebne by
uS$wiadomi¢ ludziom, ze z tym mozna
godnie zy¢ i pomoc im normalnie funk-
cjonowac. Nasze Stowarzyszenie skupia
panie w réznym wieku i o réznym stop-
niu nasilenia NTM. Sa tez ws$rod nas pa-
nie, ktore nie majg takiej przypadfosci
i doszly do wniosku, ze lepiej jest zapo-
biega¢ niz leczyc.

Stowarzyszenie istnieje od grudnia
2004 roku. Czy macie juz na koncie ja-
kie$ sukcesy?

Z.1. Dziatamy dopiero od dwoch miesig-
cy, wigc trudno mowi¢ tu o duzych sukce-
sach, ale w pojedynke nie mialybysmy
szansy na wystuchanie odczytu wybitnego
fachowca - dr Anety Adamiak z II Kliniki
Ginekologicznej, ktora przyblizyta nam
problem NTM. Miatysmy mozliwos¢ zada-
nia bezposrednio pytan i otrzymania od ra-
zu na nie odpowiedzi.

T.B. Tak jak moéwilam na samym po-
czatku - ¢wiczymy. Cwiczenia sa mozliwie
dzigki wspaniatomyslnosci wiascicieli fit-

ness-klubu panéw Konrada Gacy i Marci-
na Gogtoza, ktory miesci si¢ w Patacu Pa-
rysow przy ul. Bernardynskiej 3. Spotka-
nia odbywaja si¢ dwa razy w tygodniu.
Cwiczenia s3 nam bardzo potrzebne, po-
niewaz ¢wiczymy dolne partie ciafa, ktore
pobudzaja do pracy zwieracze pecherza
oraz sam pecherz. Panie przychodza na
¢wiczenia nie tylko dla ¢wiczen rehabilita-
cyjnych, ale rowniez dla poprawienia so-
bie samopoczucia. Na tych ¢wiczeniach
jest Smiech, sg zarty i mifa atmosfera. Na-
wigzaly si¢ znajomosci, jesteSmy prawie
wszystkie ,,na ty“. Mamy wspaniala in-
struktorke Pania Dorotke, ktora nas pilnu-
je, aby ¢wiczenia prawidtowo byty wyko-
nywane. Motywuje nas i dopinguje, jest
wspanialy klimat. Uczestniczki zaje¢ mo-
wia, ze widza znaczna poprawe, sa bar-
dziej sprawne fizycznie i rozpiera je ener-
gia. Postanowitam to wykorzystac. Wpa-
dtam na pomyst by naméwi¢ panie do
wspolnego wyjscia po zajeciach do ka-
wiarni. Ten pomyst bardzo si¢ im spodo-
bal. Przy kawie, herbacie czy piwie rozma-
wiamy o réznych swoich sprawach, nie
tylko zwiazanych ze Stowarzyszeniem.
Widzg, ze dzigki Stowarzyszeniu panie
przetamaty wstyd, monotoni¢ zycia. Zo-
baczyly, ze inne osoby maja podobne pro-
blemy co one. Wyszly z domu. Uwazam,
ze to bardzo duzo, juz samo wyjscie z do-
mu na ¢wiczenia, wyrwanie si¢ z samotne-
go borykania si¢ z problemem NTM. Jest
to oderwanie si¢ chociaz na moment od
szaro$ci dnia, zapomnienie o chorobie
1 wstydzie. Czuja si¢ dowartosciowane.
Ciesze si¢ ogromnie widzac taka reakcje
pan, poniewaz czuj¢, ze to Stowarzyszenie
jest potrzebne i spetnia jedno z jego zato-
zen - poprawa komfortu psychicznego,
a to jest szalenie wazne w naszym zyciu.
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Jakie widzicie problemy zwigzane
z NTM? Co moze zmieni¢ Stowarzysze-
nie?

Z..1. Prawie nic nie wiemy o profilaktyce,
a przeciez w poczatkowej fazie najczesciej
wstepujacego u pan wysitkowego nietrzy-
mania moczu, systematyczne ¢wiczenia
moga pomoc w catkowitym uniknigciu pro-
blemu, albo przynajmniej wyraznie go
opozni¢. Jedna z naszych kolezanek, ktora
przystgpujac do Stowarzyszenia wstawala
w nocy przynajmniej dwa razy, po czterech
miesigcach ¢wiczen przesypia cala noc.
I zdecydowanie jest to temat wstydliwy,
o ktorym si¢ nie mowi. Najlepszy dowdd,
ze o raku jeszcze kilka lat temu niewiele sig
mowilo, a teraz zeby pomoc innym wypo-
wiadaja si¢ osoby znane, ktorym si¢ udato
wygra¢, wyzdrowie¢. To najbardziej prze-
konuje przecigtnego pacjenta. Osoba nie-
znana nie jest tak wiarygodna.

T.B. Juz méwitam na poczatku, ze jedna
osoba nic nie zdziata. Dlatego wstapitam do
Stowarzyszenia. Rola jego jest migdzy in-
nymi pokonywanie roznych trudnosci, np.
wynikta bardzo kontrowersyjna sprawa od-
noszaca si¢ do Srodkow wchtaniajacych.
Dzigki Stowarzyszeniu dowiedziaty$Smy
si¢, ze sa takowe, ale dochodza do nas bar-
dzo sprzeczne informacje od pacjentow, le-
karzy i NFZ o ich refundacji. Jedni mowia,
ze si¢ naleza, inni, ze nie - i tu jest rola Sto-
warzyszenia. Wyjasnienie sprawy, dotarcie
do zrodta, a jesli takie $rodki nie sg przy-
znawane osobom z NTM, to walka o nie,
poniewaz dzigki nim mozna w miar¢ not-
malnie funkcjonowac.

Jak wspomniatam réwniez bardzo niska
jest wiedza na ich temat. Gdzies si¢ stysza-
fo o pieluchomajtkach, a i owszem, ale jesli
ma si¢ maly stopien NTM, to gdzie prosi¢
lekarza o przypisanie takowych, przeciez to
wstyd. Lekarze, niestety, nie podpowiedza,
ze sa mate, dyskretne wktadki anatomiczne.
To jest nastgpne zadanie Stowarzyszenia.
Planujemy zorganizowanie spotkania z pro-
ducentami takich artykulow. By na takim
spotkaniu zaprezentowali swoje produkty,
powiedzieli na co mamy zwraca¢ uwage.

Jakie sg oczekiwania czlonkow Stowa-
rzyszenia?

Z.1. Oczekiwania wigkszosci sg nierealne
- najlepiej zeby za dotknigciem czarodziej-
skiej rézdzki (czyli tyknigciem tabletki, no
moze nawet trzech dziennie) wszystko si¢
zmienito. A prawda jest taka, ze na przyktad
w przypadku najpowszechniej wystepujace-
go u Pan wysitkowego nietrzymania moczu
trzeba ¢wiczy¢, CwiczyC jeszcze raz Ewi-
czy¢ systematycznie, nawet po zabiegu.

T.B. Dzi¢ki przynaleznosci do stowarzy-
szenia fatwiej si¢ rozmawia z osobami,
o ktorych wiemy, ze maja to samo schorze-
nie. Mozna wymieni¢ si¢ swoimi uwagami,

podpowiedzie¢ co mozna zrobi¢ w tej mate-
rii, gdzie pojs¢, do jakiego lekarza, o co
prosi¢ czy zada¢. Ludzie nawzajem si¢
wspieraja, podtrzymuja na duchu, bo osoby
z NTM sa podtamane psychicznie, ciaglym
uwazaniem, czy nie Smierdza, czy sa czyste.
To czasami przeradza si¢ w obsesje, czuja
si¢ napigtnowane.

Jaki jest dostep do informacji o NTM?
Jakie sg Wasze doSwiadczenia?

Z.1. Wedtug mojej oceny do tej pory in-
formacja w Lublinie na temat NTM byta
mniej niz skromna - droga przez meke.
Chora jest ta nasza stuzba zdrowia, wigc ze-
by chorowa¢ trzeba mie¢ naprawde ,kon-
skie zdrowie®. Tylko pacjent naprawdg zde-
sperowany dociera do potrzebnych mu wia-
domosci, albo trafia na nie przez szczgsliwy
przypadek. Najgorsze jest przekonanie, ze
nic z tym nie mozna zrobic.

T.B. W naszym spofeczenstwie, ten te-
mat jest tematem tabu. O tym si¢ nie mowi.
Latwiej mowi si¢ np. o alkoholizmie czy
AIDS niz o NTM, nawet z lekarzami. Le-
karz rodzinny potrafi zby¢ cztowieka. Jesli
mowi mu si¢ o tym problemie, jest lekki
u$miech na jego twarzy i odestanie do gine-
kologa. Koniec tematu. Taka pacjentka za-
myka si¢ potem w sobie. Cierpi samotnie
w domu, wstydzi si¢ i boi juz o tym komu-
kolwiek powiedzie¢, by si¢ nie narazi¢ na
$miech. Jesli si¢ rozmawia ze znajomymi
0 NTM, to niby wszyscy wiedzg o co cho-
dzi, lecz oni sami nie maja tego problemu.
Boja si¢ przyznad. I tu jest tez rola Stowa-
rzyszenia - moéwienia o tym glosno. W mo-
im mniemaniu $rodowisko medyczne tez
nie bardzo wie, jak mozna zaradzi¢ temu
problemowi.

Dla przykiadu: aby sprawdzi¢ dostep-
nos$¢ srodkow wchtaniajacych i informacji
o nich, zrobitam sobie maty spacer po lu-
belskich aptekach. Panie pracujace w ap-

tekach nie bardzo wiedzialy o co mi cho-
dzi. Proszg sobie teraz wyobrazi¢ pacjent-
ke, ktora chee zakupi¢ wktadki, jest kolej-
ka i czgsto taka pacjentka nie wie jak one
wygladaja. A pani w okienku nie bardzo
rozumie o co ona prosi. To ogromny stres
dla kupujacej. Jest ogromna niewiedza
w tym temacie. JesteSmy bardzo ,,mfo-
dym“ oddzialem UROSTO - mtodym sta-
zem, bo istniejemy od 16.12.2004 r. I ma-
my duzo do zrobienia na terenie Lubelsz-
czyzny.

Jakie sa plany Stowarzyszenia na naj-
blizszg przysziosé?

Z.1. Obiecujemy sobie jako Stowarzy-
szenie, ze ostro ruszymy do przodu jak tyl-
ko zakonczymy rozmowy w sprawie dyzu-
row z Dyrekcja Szpitala Wojewodzkiego,
w ktorym jest nasza siedziba. Bedziemy je
pelic¢ raz w tygodniu przez dwie godziny,
bedzie mozna do nas przyjs¢ albo zadzwo-
ni¢. Mamy juz przygotowane informacje
o Stowarzyszeniu, czekamy tylko na po-
twierdzenie. Wtedy wpisujemy numer tele-
fonu, dzien, godzing i rozniesiemy je gdzie
tylko mozna, aby jak najwigcej ludzi mogto
skorzystac.

T.B. Marzy mi si¢ zorganizowanie balu
charytatywnego dla cztonkow Stowarzysze-
nia, zaprzyjaznionych lekarzy, producen-
tow $rodkow wehfaniajacych i pomocnych
nam ludziom. Miato by to na celu propago-
wanie Stowarzyszenia. Jest to inny rodzaj
walki z problemem NTM, ale to dalszy
plan. Teraz nalezy walczy¢ o szerszy dostep
do wspomnianych $rodkow, ale to nie jest
wecale fatwe. Musimy jako Stowarzyszenie
pomoéc ludziom dotknigtych ta przypadto-
$cig, przetama¢ wstyd, zmowe milczenia.
Poinformowa¢ przychodnie i lekarzy ro-
dzinnych o naszym istnieniu. Rozpropago-
wac wiedze na ten temat.
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