0SOD - byé, albo nie by¢? BYC!!!!

W dniu 21 czerwca 2019 roku w Krakowie odbyto sie walne zebranie
naszego Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Osdb Dializowanych (OSOD). Tak sie
ztozyto, ze nie byto to typowe, rutynowe spotkanie, jakich mielismy juz wiele,
ale byto ono na tyle inne i interesujgce, ze zmotywowato mnie ono do
napisania tego tekstu. OSOD zmienit statut i umozliwit przystgpienie do
organizacji cztonkom rodzin i bliskim oséb dializowanych, a takze wszystkim
innym osobom, ktére chcg wspieraé pacjentdw chorych na nerki. Cieszymy sie,
ze ztozono pierwsze deklaracje cztonkowskie. Niewatpliwie bardzo waznymi
gos¢mi spotkania byli cztonkowie wspierajacy: Teresa Dryl- Rydzynska i Andrzej
Krasniak, ktorych opinie i uwagi oraz mozliwosci zawodowe i doswiadczenie sg
dla nas bezcenne. Mamy nadzieje, ze to bedzie zacheta dla innych osdb
zwigzanych z dializoterapig, aby aktywniej wspierac naszg organizacje.

Jestem osobg, ktdra po wieloletniej chorobie nerek ponad 6 lat temu
doczekata przeszczepu nerki. Niewatpliwie to zmienito moje zycie, o czym
wielokrotnie pisatem na famach naszego czasopisma ,Dializa i Ty” (Michalski R.,
Koleje losu pacjenta nefrologicznego, Dializa i Ty, 1, (2013), 4-5; Michalski R.,
Wiecej optymizmu, czyli cieszmy sie tym, co mamy, Dializa i Ty, 3, (2013), 34
i Michalski R., Przemyslenia na nowy rok, Dializa i Ty, 25(2015), 19-20). Kiedy
dowiedziatem sie o chorobie i perspektywach dalszego zycia z nig, bytem
przerazony, tak jak wiekszos¢ z nas znajdujgcych sie w takiej nowej,
dramatycznej sytuacji. Ktos$ kiedys powiedziat, ze , Inteligencja to umiejetnosc
radzenia sobie w sytuacji nowej, nierutynowej”. Musiatem sie z tym zmierzy¢,
a fatwo nie byto. Zaczatem szukac¢ jakiego$ wsparcia i tak trafitem na strone
OSOD, czyli https://osod.info/

W maju 2012 roku pojechatem do siedziby Stowarzyszenia do Krakowa
i bytem chyba pierwszg osobg, ktéra wykonata tam sobie dialize otrzewnowa
w siedzibie Stowarzyszenia, bedacego jednoczesnie domem Pani Prezes lwony
Mazur. ,Pani Prezes” to brzmi bardzo oficjalnie, ale tak naprawde Iwonka to
chodzacy skarb, osoba niezwykfa. Sama okrutnie doswiadczona przez los
postanowita pomagaé¢ innym kierujgc od niepamietnych czaséw
Stowarzyszeniem. Niestety postepujaca choroba mocno ogranicza jej
aktywnosc fizyczng i szczerze piszac wielu by sie juz zapewne dawno poddato,
a ona walczy i pomaga innym chorym. Z wtasnego doswiadczenia wiem, ze taka
aktywnos¢ pomaga zapomniec o tym, co zte i uszlachetnia cztowieka, nie tylko
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chorego. Gdy Mirek Marnka (wspomnienie o nim w tym numerze) wraz z Iwong
wprowadzali mnie do Stowarzyszenia sytuacja byta inna niz obecnie.
Paradoksalnie kiedy$ chorzy traktowali, OSOD jako szanse na kontakty i pomoc
sobie w chorobie, a teraz, kiedy dostepnosé¢ do dializ jest powszechna nie
ukrywam, ze cztonkdw nam ubywa i mamy trudnosci z normalnym
funkcjonowaniem Stowarzyszenia. W takim razie rodzi sie pytanie - czy i komu
OSOD jest potrzebne? Jak napisatem w tytule w tych czasach jest ono bardziej
potrzebne niz dawniej!!! Z czego wynika taka moja jednoznaczna opinia? Ludzie
zawsze chorowali, chorujg i chorowac¢ beda . Chodzi o to, aby pomagac im nie
tylko w chorobie, ale i zapobiegac jej. Takie dziatania mozna przeliczy¢ na
konkretne kwoty, dramaty, jak i rados$¢ zycia!l! O tym najlepiej wiemy my sami,
pacjenci i po to OSOD powstato. Kiedys dializowani umierali w mtodym wieku,
ze wzgledu na brak dostepnosci do dializz a obecnie $rednia oséb
hemodializowanych zbliza sie do 60 lat !!! Ktos, kto dowiaduje sie o chorobie
szuka ratunku zazwyczaj w Internecie, ktory nie zawsze jest miarodajnym
zrodtem informacji, czy w metodach medycyny niekonwencjonalnej, co réznie
sie konczy.

Jako pacjenci, lekarze i stacje dializ nie zawsze tworzymy jeden zgrany
organizm, ktory siebie nawzajem potrzebuje i rozumie. Dlaczego tak jest, ze o
ile medycyna robi niesamowite postepy, dzieki czemu wielu z nas dzisiaj zyje,
jako pacjenci nie zawsze potrafimy sie zorganizowac? Nie tylko po to, aby
edukowac innych i siebie, ale takze po to, aby mie¢ realny wptyw na sprawy nas
dotyczace (np. refundacja lekéw czy zakresy badan podstawowych).

Ktos$ (a jest to statystycznie, co 10-ty z nas) kto dowiaduje sie o swojej
chorobie nerek zazwyczaj albo sie podaje i nie chce zy¢, albo szuka kontaktu
z innymi w podobnej sytuacji. Z reguty najpierw siega do Internetu, ktéry
niestety, ale nie jest miarodajnym zrédtem informacji na temat tego, jak zy¢
z niewydolnoscig nerek, poniewaz do swiadomosci chorego, ktéremu swiat sie
zawalit trafiajg rozne nie zawsze dobre i prawdziwe informacje. Podejmowane
w rozpaczy decyzje mogg jeszcze te sytuacje pogorszy¢ (kwestie zywieniowe,
stosowania lekéw, medycyny nietradycyjnej, itd). A wystarczytoby
skontaktowac sie z nami, czyli z OSOD w Krakowie https://osod.info/. Moze to
ostatnie zdanie brzmi nieskromnie, ale moje wieloletnie doswiadczenia w tym
zakresie z rozmow z pacjentami, pielegniarkami i lekarzami przekonuje mnie,
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ze nikt tak jak my mozemy sobie nawzajem pomagac radg i doswiadczeniem
oraz CZASEM, ktérego niestety innym czesto brakuje.

Aby stowarzyszenie mogto normalnie dziataé, nies¢ pomoc innym
i rozwijac sie potrzebne sg pienigdze. Ale nie tylko one, bo i aktywnos¢ nas
samych, a takze tych, ktérzy chorymi sie opiekujg. Oni nie mogg by¢ zdani tylko
na siebie i Internet (w najlepszym razie). Zresztg czesto sg to ludzie starsi,
ktorzy nie s3 mobilni w tym nowym cyfrowym Swiecie.. Jak wspomniatem
powyzej srednia wieku pacjentéw szybko rosnie. Sam wielokrotnie staratem sie
pomagac innym swoimi doswiadczeniami podczas licznych spotkan z mtodziezg,
lekarzami, pielegniarkami czy innymi zainteresowanymi osobami. Kilka miesiecy
temu zadzwonit do mnie mtody cztowiek, do niedawna bardzo aktywny, a teraz
w depresji poinformowany, ze ma ciezka niewydolno$¢ nerek. Zycie mu sie
zawalito, a tak naprawde dopiero, co je zaczat.. Po kilku miesigcach byt juz po
przeszczepie nerki (bez okresu dializ!!!). Cud? Pewnie tak, ale dokonany tu na
ziemi, takze dzieki lekarzom, medycynie i jego wfasnym decyzjom. Sprawy
techniczne zostawmy fachowcom, ale jako OSOD mamy wiedze i wfasne
doswiadczenia, z ktorymi chetnie sie z Wami podzielimy. Moze nie trzeba
czekac az ,,to” nas dopadnie, ale zajrze¢ na strone Stowarzyszenia i poczytaé, co
robié, aby zapobiegaé, a nie tylko leczy¢ i ratowac sie. Dlatego zapraszamy do
wspotpracy z OSOD. Forma wsparcia i zakres dowolny. Kazda pomoc finansowa,
materialna czy po prostu poswiecony czas sg dla nas wazne. Moze na poczatek
podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami na famach naszego czasopisma ,Dializa
i Ty”?

Wszystkim, zycze zdrowia i1 rozsagdku w tym, co robimy, co jemy, pijemy,
jak si¢ zachowujemy, bo to w duzym stopniu determinuje stan naszego zdrowia.
Jak mowi stare porzekadlo ,Jak trwoga to do Boga”. To prawda, a my
zapraszamy takze do OSOD.

Rajmund Michalski, Zabrze



