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Koncowka biezacego ro-
ku znéw zapowiada sie
bardzo aktywnie, ponie-
waz chcemy zawalczy¢
jeszcze o wprowadzenie
do refundacji kolejnego
nowoczesnego leku, ktd-
ry w wiekszosci europej-
skich krajow jest dostep-
ny. Korzystaja juz z niego
chorzy nawet na Stowacji, Wegrzech,
w Czechach, Stowenii czy w krajach
battyckich, czyli tzw. mlodej Unii. Pol-
ska znéw zastanawia sie nad refunda-
cja, jakby nasi chorzy inaczej chorowali
czy mieli inne potrzeby.

Ciezko nieraz zrozumie¢ logike de-
cydentéw, ktorzy zawsze zastaniajg
si¢ barkiem $rodkéw, po czym jednak
znajdujg jakos pienigdze na nadwyko-
nania. A przeciez wiadomo powszech-
nie, ze w SM czeka¢ z leczeniem nie

wolno. Wszyscy specjalisci zgodnie
twierdzg, ze im wczesniej obejmiemy
chorego opieka, tym wieksza szansa
na utrzymanie jego zdrowia i spraw-
nosci. Kazdy miesigc zwloki to bez-
powrotna strata.

I sprawa chyba najwazniejsza — im
wiecej lekow bedzie dostepnych, tym
wieksza mozliwo$¢ pomagania otrzy-
majg lekarze, poniewaz beda mogli do
réznych postaci SM dopasowac sto-
sowny specyfik. A jak to wazne, wie-
my doskonale wszyscy. Tymczasem
u nas nadal chyba pokutuje przekona-
nie, ze to urzednicy wiedzg lepiej, jak
leczy¢, w zwigzku z tym to oni ustana-
wiajg zasady wprowadzania refunda-
cji. T oczywiscie za kazdym razem pie-
niedzy brakuje.

Komu$ z innego kraju trudno jest
zrozumie¢ ten system, ktéry wedle
wspolczesnej wiedzy nie przystaje do
obecnych potrzeb. I dziwig sie ludzie,
ze Polska tez podobno jest w Europie,
ale jesli chodzi o opieke zdrowia to
bardziej przypomina kraje trzeciego

$wiata. No bo jak wyjasni¢, ze chory
potrzebujacy leku nie dostaje go, po-
niewaz system go nie wpuscil. A jak
wytlumaczy¢ choremu, ze nie dosta-
nie leku, poniewaz zabraklo pienie-
dzy w budzecie, w zwigzku z tym cze-
kamy, az choroba si¢ rozwinie.

No chyba nie tedy droga, bo prze-
ciez chory nie leczony, wkrétce stanie
sie niepelnosprawny i... wyladuje na
rencie, ktérg wyplaca tez budzet pan-
stwa. Czyli i tak wyda pienigdze na
te osobe, ale gdyby wydal wczesniej,
na leczenie jej, to pienigdze nie tylko,
ze pozwolilyby godnie i samodziel-
nie zy¢ choremu, ale jeszcze w postaci
podatkéw wrdcityby do budzetu. Po-
niewaz ten czltowiek méglby praco-
wa(, zarabia, a wiec i placi¢ podatki.
No, ale by¢ moze to zbyt skompliko-
wane dla politykéw. Tym niemniej
nie moze si¢ poddawac i nie mozemy
ustawa¢ w staraniach, aby problem
dostepnosci do leczenia SM wreszcie
zniknal.

I tego sie trzymajmy.

CO SIE ZDARZYLO NA ECTRIMS 2016?

ECTRIMS to najwieksza $wiatowa
konferencja, w ktorej w biezacym ro-
ku uczestniczylo 9000 badaczy i spe-
cjalistow. Biezacy rok przynidst no-
we odkrycia, m.in. w dziedzinie
postepujacej postaci SM. Ponizej
prezentujemy kilka najistotniejszych
faktow.

Naukowecy i przedstawiciele zawodéw
medycnych spotkali sie w Londynie
aby debatowa¢ o najnowszych bada-
niach i odkryciach w dziedzinie SM,
leczenia i opieki nad pacjentem /arty-
kul na podstawie opracowania zwy-
ciezcy konkursu ECTRIMS dla mto-
dych badaczy - Arman Eshaghi/

Pozytywne rezultaty badania dla le-
ku pokrewnego fingolimodowi, sto-
sowanemu we wtornie postepujacej
postaci choroby

Siponimod jest lekiem podobnym
do fingolimodu, jednak jego dzia-
tanie skoncentrowane jest na bia-
tych krwinkach, co powoduje jego
wieksze bezpieczenstwo stosowa-
nia pry zachowaniu podobnego
profilu korzysci.

W badaniu klinicznym III fazy o na-

zwie EXPAND (najwigksze badanie
kliniczne oséb z wtérnie postepu-
jaca postacia SM z 1651 pacjentéw
z 31 krajéw) (Ludwig Kappos et al,
abstract 250), uczestnicy badania
otrzymywali placebo badz tablet-
ke siponimodu. Juz po 3-6 miesig-
cach od rozpoczecia badania osoby
otrzymujace lek w stosunku do gru-
py z placebo, uzyskiwali lepsze efek-
ty w zakresie zatrzymania postepu
niepelnosprawnosci mierzonej na
skali EDSS. Novartis, producent Si-
ponimodu, planuje wystepowanie
o zaaprobowanie tego leku jako te-
rapii we wtdrnie postepujacej posta-
ci SM. Rezultaty tego badania zosta-
ty przekazane do publikacji. Wigcej
o tym badaniu mozna przeczyta¢ na
anglojezycznej stronie International
Progressive MS Alliance (Migdzyna-
rodowej Wspotpracy w Dziedzinie Po-
stepujgcego SM - jedno z dziatari Mie-
dzynarodowej Federacji Stwardnienia
Rozsianego)
http://www.progressivemsalliance.
org/announcements/positive-phase-i-
ii-results-showing-efficacy-of-baf312-
siponimod-in-patients-with-
secondary-progressive-ms/

Negatywne rezultaty fluoxetine
w postepujacej postaci SM
Fluox-PMS jest badaniem przepro-
wadzanym w wielu o$rodkach na
terenie Belgii i Holandii (Melissa
Cambron et al, abstract 253). Fluoxe-
tine jest stosowany glownie w tera-
pii depresji, jednak moze mie¢ efekt
neuroprotekcyjny - zabezpieczajac
komoérki mézgowe przed obumiera-
niem (neurodegeneracja). W bada-
niu tym badacze zadawali sobie pyta-
nie, czy lek ten moze zwolni¢ postep
stwardnienia rozsianego. Badanie
obejmowatlo zaréwno osoby z pier-
wotnie jak i wtonie postepujaca po-
stacia SM. Uczestnikéw podzielono
na dwie grupy placebo (69 uczestni-
kéw badania) i leczonych fluoxetine
(69 uczestnikéw badania). Po 108 ty-
godniach, nie bylo znaczacej rozni-
cy miedzy jedna a druga grupg w za-
kresie progresji choroby, a zatem nie
potwierdzono skutecznosci leku. Po-
niewaz jednak zaobserwowano trend
w kierunku redukeji postepu niepel-
nosprawnosci, dtuzsze badanie mo-
ze by¢ konieczne aby udownodnié
ewentualng istotno$¢ statystyczng te-
go wyniku.

SM

www.ptsr.org.pl
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MS-SMART: raport z fazy rekrutacji
Przedstawiono trzy abstrakty badan
z fazy rekrutacji do badania w Wiel-
kiej Brytanii - réwniez dotyczace pa-
cjentdw z postepujaca postacia SM.
W ramach badania przeprowadzane-
go w Wielkiej Brytanii planuje si¢ oce-
ni¢ jednoczesnie efektywnos¢ trzech
obiecujacych lekéw w poréwnaniu
z placebo:

- amiloride - licencjonowany na cho-
roby serca

- fluoxetine - licencjonowany na de-
presje

- riluzole - licencjonowany na inne
choroby neurologiczne

Badanie prowadzone bedzie w 13
o$rodkach na 440 pacjentach. Bada-
cze przez kolejne 96 tygodni planuja
ocenia¢ efekty tych lekéw w odniesie-
niu do parametréw klinicznych, ska-
li niepetnosprawnosci i wynikéw re-
zonansu. W kolejnych latach mozna
sie spodziewaé pierwszych efektow
badania.

Kwas liponowy - czy jest uzyteczny
dla pacjentow z wtdornie postepuja-
cym SM?

Kwas liponowy to tabletki o efekcie an-
tyoksydacyjnym. Badanie z Portland
w stanie Oregon USA, przeprowa-
dzone na 54 pacjentach z wtérnie po-
stepujacg postacig choroby (Rebecca
Spain, abstract 222), po 96 tygodniach
pokazalo lepsze wyniki u pacjentéw
otrzymujagcych kwas w stosunku do
grupy placebo jesli chodzi o poziom
kurczenia si¢ mdzgu. Niestety nie od-
notowano efektu istotnego statystycz-
nie w zakresie miar postepu niepel-
nosprawnosci i innych symptomoéw
klinicznych. Badacze wskazuja na ko-
nieczno$¢ przeprowadzenia badan na
wiekszej grupie pacjentéw aby oceni¢
efektywnos¢ tej substancji.

Badanie ORATORIO: Nowe obie-
cujace dane na temat ocrelizumabu
stosowanego u pacjentéw z pierwot-
nie postepujaca postaciag SM

W ostatnim roku ocrelizumab okazat
sie by¢ lekiem skutecznym dla oséb
z pierwotnie postepujaca postacig SM.
To badanie przeprowadzane w wielu
oérodkach i w wielu krajach. Lek po-
kazat pozytywne dzialanie w zakresie
poruszania sie i zwalniania postepu
niepelnosprawnosci. Najistotniejszym
efektem niepozadanym za$ okazaly
sie reakcje w miejscu podania.

Czynniki ryzyka w SM: palenie, wi-
tamina D i otylos¢

U czg$ci0s6b z SM, choroba rozpoczy-
na si¢ nie pokazujac wszystkich kryte-
riow dla jej zdiagnozowania - co na-
zywane jest izolowanym syndromem
SM (CIS). Osoby z CIS moga rozwingé
potwierdzong diagnoze SM badz nie.
Czynniki, ktére moga mie¢ wplyw na
rozwiniecie sie SM s3 przedmiotem
duzego zainteresowania badaczy, gdyz
ich okre$lenie pozwolitoby na reduk-
cje odsetka potwierdzonych diagnoz
SM (rozwiniecia choroby).

Badacze z centrum w Barcelonie
(CEMCAT) przedstawili swoje wyni-
ki na temat relacji poziomu witaminy
D i palenia tytoniu w momencie zdia-
gnozowania CIS i ich wlywu na roz-
winiecie SM i postepu niepetnospraw-
nosci u uczestnikéw badania (Maria
Isabel Zuluaga et al, abstract 252).
Przebadano 503 osoby z CIS pod katem
poziomu witaminy D oraz 464 osoby
pod katem markeréw krwi zwigzanych

czeto w 1995 roku i obserwowno oso-
by przez $rednio 8 lat (najdiuzej do 15
lat). Cho¢ nie znaleziono statystycznej
roznicy jedli chodzi o rozwiniecie SM
u badanych oséb, to oba czynniki mia-
ty wplyw na poziom rozwinietej nie-
petnosprawnosci. Zatem nalezy stwier-
dzi¢, ze zaréwno poziom witaminy D
jak i rzucenie palcenia moga sie przy-
czyni¢ do lepszego stanu fizycznego
pacjentow i nizszego poziomu niepel-
nosprawnosci u oséb z CIS.

Osoby z rzutowo-remisyjng postacia
SM czesto poddani sg terapii interfero-
nowej. Studium z Danii na 1145 pacjen-
tach pokazalo, iz palenie ma znaczgce
efekty jesli chodzi o odpowiedz organi-
zmu na leczenie interferonami. Bada-
cze odkryli, iz palacze gorzej odpowia-

gy -

dali na terapie interferonami (u oséb
palacych byla ona mniej skuteczna).

W innym badaniu z Berkley w Kali-
forni USA i San Francisko, Lisa Bar-
celos wraz z zespolem sprawdzita,
jaki jest wplyw masy ciala na ryzyko
rozwiniecia SM. Badacze przebadali
duzg populacje 0s6b z SM poréwnu-
jac ja ze zdrowymi wolontariuszami
w Stanach Zjednoczonych i Szwe-
¢ji (blisko 20 000 os6b). Odnalezio-
no zalezno$¢ przyczynows miedzy
zbyt wysoka waga (osoby z nadwaga
i otyle) i ryzykiem wystapienia SM.
Autorzy sugeruja, iz moze to poka-
zywaé wplyw nadwagi na system
odpornosciowy.

Poréwnanie alemtuzumabu, natali-
zumabu i fingolimodu

Badanie z MS Research Australia
Wielkie zainteresowanie wzbudzito
badanie australijskie dr Tomasa Ka-
lincika wraz z zespotem. Badacze po-
rownywali dane kliniczne pacjentow
otrzymujacych alemtuzumab, nata-

lizumab i fingolimod, na podstawie
rejestru MS Base. Badania wskaza-
ty, iz alemtuzumab i natalizumab le-
piej przeciwdzialajg rzutom niz fingo-
limod. Oba leki s3 podobnie skuteczne
w tlumieniu rzutéw i postepu niepet-
nosprawnosci, przy czym natalizumab
wczeéniej pokazuje poprawe w zakresie
poziomu niepelnosprawnosci.
Oczywiscie efekty te s3 zauwazalne
na duzej populacji badanych i moga
znacznie rézni¢ sie jesli chodzi o wy-
niki poszczegolnych oséb. Decyzja
o wyborze leku powinna wigc bazo-
wa¢é na wielu czynnikach, uwzgled-
niajac ogélny stan zdrowia, plano-
wanie rodziny a takze inne czynniki
zwigzane z pracg i stylem Zycia kaz-
dej z 0s6b poddanych terapii.

opr. Magdalena Fac-Skhirtladze
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PILNY CZY
STABILNY

Panie Doktorze, petni Pan
od niedawna w Narodowym
Funduszu Zdrowia obiecu-
jgco brzmigcq funkcje Pel-
nomocnika Prezesa NFZ do
spraw kontaktéw z organiza-
cjami pozarzqgdowymi i or-
ganami wladzy publiczne;j.
Na czym doktadnie Pana za-
dania i cele tego stanowiska
majg polegac?

Uklon nalezy sie w strone Pana An-
drzeja Jacyny p.o. Prezesa Narodo-
wego Funduszu Zdrowia, ktory do-
strzegl potrzebe sformalizowania
bezposrednich kontaktéw z przed-
stawicielami organizacji pozarza-
dowych gléwnie dziatajacymi na
rzecz pacjentow.

Rola organizacji pozarzagdowych
w tzw. systemie ochrony zdrowia
istotnie wzrasta zaréwno od stro-
ny aktywnoséci spolecznej, jak row-
niez stricte merytorycznej. Dlatego

Rozmowa z dr n. pr. Markiem Wochem
Petnomocnikiem prezesa NFZ ds. kontaktow
Z organizacjami pozarzadowymi

| organami wladzy publicznej
o funkcjonowaniu systemu refundowanego
leczenia SM w Polsce

tez moja rola od czerwca 2016 r. jest
biezacy kontakt z poszczegélnymi
organizacyjnymi, aby o nurtujacej
organizacje problematyce leczenia
chorych na biezgco rozmawiac, ale
réwniez wstuchiwaé sie w zgtasza-
ne merytoryczne propozycje do juz
obowigzujacych uregulowan praw-
nych. Przyktadem niech bedzie spo-
tkanie, ktére miato miejsce w dniu
22 lipca 2016 r. z przedstawicielami
Polskiego Towarzystwa Stwardnie-

nia Rozsianego w siedzibie przy ul.
Nowolipki 2a w Warszawie.

Wiem, ze naukowo zajmu-
je si¢ Pan systemem opieki
zdrowotnej w Polsce. Prosze
przyblizy¢ naszym czytelni-
kom miejsce pacjenta w pol-
skim systemie w kategoriach
prawnych, ale rowniez miej-
sce organizacji pacjentkach
w procesie stanowienia i egze-
kwowania prawa do zdrowia.

Faktycznie ,,obronitem” dokto-
rat pt. Ochrona zdrowia w Pol-
sce z punktu widzenia filozoficz-
noprawnego, na Wydziale Prawa
i Administracji  Uniwersytetu
Warszawskiego, jak réwniez je-
stem Autorem publikacji, w kto-
rych podkreslam, ze finansowanie
$wiadczen zdrowotnych (termino-
logia formalna), czyli placenie za
leczenie chorych lub diagnostyke,
ale réowniez refundacja lekéw, po-
winno by¢ przedstawiane przede
wszystkim, jako jedno z narzedzi
w calosciowej probie ujecia tzw.
systemu ochrony zdrowia, a nie
by¢ punktem wyjscia w pojmowa-
niu systemowych rozwigzan. Fi-
nansowanie leczenia przewaznie
jest przedstawiane przez pryzmat
ciaglej potrzeby zwiekszania $rod-
kow'.

Przyjecie paradygmatu ,,zwieksza-
my finansowanie - nie bedzie ko-

D .
lejek™ jak wykazano w wielu pu-

1. Por. Z. Teter, M. Woch, Sprawozdanie z ogélnopolskiej konferencji naukowej. PRZEDSIEBIORCZOSC
W SEUZBIE ZDROWIA ,,Podmioty niepubliczne w publicznej stuzbie zdrowia”, Sejm Rzeczypospolitej Pol-
skiej ul. Wiejska 4/6/8, Warszawa 12 maja 2016 r. [w:] Sprawozdanie z ogélnopolskiej konferencji naukowej.
PRZEDSIEBIORCZOSC W SLUZBIE ZDROWIA ,,Podmioty niepubliczne w publicznej stuzbie zdrowia”, A.
Gotebiowska, M. Woch (red.), Warszawa 2016, s. 5-10

2. M. Woch, Zapewnienie przez wladze publiczne w Polsce réwnego dostepu do Swiadczen opieki zdrowotnej
finansowanej ze sSrodkow publicznych [w:] Finansowanie Swiadczefi opieki zdrowotnej, J. Kostrubiec T. Sro-
ka, M. Dziubinska, P. Szcze$niak, A. Janus (red.), Lublin 2014.
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blikacjach, a takze w raportach
pokontrolnych Najwyzszej Izby
Kontroli, nie do kofica potwier-
dza prawdziwos¢ takiego rozwia-
zania’, co nie znaczy, Ze nie jest
istotne, ale nie jedyne, np. czy
empatie do osoby chorej, czy-
li zdolno$¢ odczuwania stanow
psychicznych innych oséb mozna
wyceni¢? Pytanie oczywiscie re-
toryczne.

Nalezy wyjasni¢ rowniez, ze wy-
stepuja dylematy terminologicz-
ne dotyczace poje¢ zwigzanych
ze zdrowiem i chorobg w kon-
tekscie systemowych rozwigzan
dotyczacych zapewnienia opieki
zdrowotnej. Funkcjonujag w uzy-
ciu terminy ustawowe, doktry-
nalne, czy obiegowe: ,ochrona
zdrowia”, ,zdrowie publiczne”,
»stuzba zdrowia”, ,$wiadczenia
zdrowotne” ,opieka zdrowotna™,
czy w ostatnich latach terminy
zwigzane z gospodarka rynkowa:
»$wiadczeniodawca”, ,,$wiadcze-
niobiorca”, zamiast lekarza i pa-
cjenta’.

Kategoria prawna® obejmuja-
ca $wiadczenia udzielane przez
rézne podmioty zaréwno pu-
bliczne, jak niepubliczne, a tak-
ze inne dziedziny zycia czlo-
wieka regulujace zagadnienia
zwigzane z medycyng, powinna
sie odnosi¢ do pojecia ,,system

3. Dla zainteresowanych polecam: M. Woch, Ochrona zdrowia w Polsce z punktu widzenia filozoficznopraw-
nego, Warszawa 2015; M. Woch, Instytucje ksztattujace system opieki zdrowotnej w Polsce (Analiza praw-
no - poréwnawcza lat 1918-2004), Warszawa 2012; M. Woch, Nietolerancja wobec pacjentow w dziataniach
wladzy publicznej w Polsce [w:] Prawa cztowieka w patristwie, M. Konarski, M. Wielec, M. Woch (red.),
Warszawa 2014, gdzie rozwinalem te problematyke.

4. M. Dercz, H. Izdebski, Organizacja ochrony zdrowia w Rzeczypospolitej Polskiej w Swietle obowigzujgcego
ustawodawstwa, Warszawa-Poznan 2001.s. 9 i n.; C. Wtodarczyk, S. Pozdzioch, Systemy zdrowotne. Zarys
problematyki, Krakow 2001, s. 13 i n., gdzie wskazano, iz ,,w analizach dotyczacych zdrowia uzywanie po-
jecia ,,system zdrowotny” (system ochrony zdrowia, system opieki zdrowotnej i podobne) ma utrwalona
tradycje, jest wrecz jednym z najcze$ciej stosowanych termindw”.

5. Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicz-
nych, dalej: u.$.o.z., t.j. Dz. U. 2 2008 r. Nr 164, poz. 1027 z pdézn. zm.

6. M. Matczak, Kompetencja organu administracji publicznej, Zakamycze 2004, s. 9, gdzie Autor podkresla
znaczenie wypracowywania poje¢ prawnych, ktore pozwalaja na uporzadkowywanie stanéw faktycznych.
Por. M. Zielinski, Wyktadnia prawa. Zasady. Reguty. Wskazowki, Warszawa 2002, s. 14, Autor podkresla,
ze ,,adekwatno$¢ nadanego i odebranego komunikatu zalezy od tego, czy uczestnicy procesu komunika-
cyjnego posiadaja te same kompetencje jezykowe, przejawiajace si¢ w dysponowaniu tym samym jezykiem
(jego siatka terminologiczng i pojeciowa, a zatem i regutami rozumienia)”.
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ochrony zdrowia”. Okreslenie te-

go pojecia w ten sposéb miescito-
by w sobie funkcje nadrzedna, jed-
nocze$nie szerszg wobec ,,systemu
opieki zdrowotne;j”®. Natomiast fi-
nansowanie leczenia, jak juz wspo-
mnialem powinno by¢ pojmowane,
jako dopelnienie rozwiagzan insty-
tucjonalno-organizacyjnych przy-
jetych na poszczegélnych szcze-
blach funkcjonowania organow
wladzy publicznej w tzw. systemie
ochrony zdrowia®.

Prosze zauwazy¢, co stanowig dwa
przepisy Konstytucji RP z dnia 2
kwietnia 1997 r. Przepis art. 7, ktory
stanowi, ze ,,Organy wladzy publicz-
nej dziataja na podstawie i w grani-
cach prawa” oraz przepis art. 68 ust.
2 okreslajacy, ze ,,Obywatelom, nie-
zaleznie od ich sytuacji material-
nej, wladze publiczne zapewniaja
réowny dostep do $wiadczen opieki
zdrowotnej finansowanej ze $rod-
kow publicznych. Warunki i zakres
udzielania $wiadczen okresla usta-
wa”. Zacytowane przepisy sklania-
ja do zadania w tym miejscu pyta-
nia. Ale czy tylko jedna ustawa ma
okresla¢ dostep? W mojej ocenie nie
jest, dlatego, ze ujecie zagadnienia
dostepu do $wiadczen jest rozpa-
trywane na wielu poziomach i nale-

zy wskazaé, ze problematyka osob
chorych na stwardnienie rozsiane
jest réwniez regulowana poprzez
akty normatywne wieloplaszczy-
znowo i wielopoziomowo nie tylko
w obszarze sricte opieki zdrowot-
nej, tak jak to bywa przedstawiane,
ale dotyczy to réwniez zagadnien
odnoszacych sie do opieki spotecz-
nej. Takze wiele uregulowan praw-
nych jest trudne do jednoznacz-
nego przypisania poszczegélnym
organom. Jest to wynik m.in. roz-
dzielenia na poziomie organéw
wladzy w 1999 r. opieki spolecznej
od zdrowia, czyli likwidacji Mi-
nisterstwa Zdrowia i Opieki Spo-
tecznej (funkcjonowato w latach
1960-1999), i utworzenia Minister-
stwa Zdrowia i Ministerstwa Pra-
cy i Polityki Spotecznej. Prosze
réwniez zauwazy¢ na jednoczesng
zmiane stowa ,,Opieki” na ,,Polity-
ki” wydawaloby sie, ze nie ma to
znaczenia, jednak w mojej ocenie
ma, i to zasadnicze.

W praktycznym codziennym funk-
cjonowaniu objawia si¢ to tym, ze
tak jak stusznie zauwazono pod-
czas posiedzenia Parlamentarnego
Zespotu ds. Stwardnienia Rozsia-
nego w dniu 12 kwietnia 2016 r., na
poziomie tzw. centralnych orga-

néw i instytucji, prawa i obowiaz-
ki w odniesieniu do oséb chorych
na stwardnienie rozsiane posiadaja
m.in.: Ministerstwo Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej; Ministerstwo
Zdrowia; Zaktad Ubezpieczen Spo-
tecnych; Panstwowy Fundusz Re-
habilitacji Os6b Niepetnospraw-
nych; Narodowy Fundusz Zdrowia;
Rzecznik Praw Pacjenta czy Petno-
mocnik Rzadu ds. Oséb Niepelno-
sprawnych. Natomiast na poziomie
lokalnym np. Powiatowe Centra
Pomocy Rodzinom, czy chociaz-
by poszczegdlne podmioty leczni-
cze. Stowem kluczem jest termin
,,koordynacja” dziatan miedzy po-
szczegélnymi podmiotami przy
wsparciu pacjentow, ktorzy sa bez-
posrednimi uczestnikami réznych
proceséw zachodzacych na wielu
plaszczyznach tzw. systemu ochro-
ny zdrowia.

Czy w najblizszym czasie wi-
dzi Pan szanse na poprawe
sytuacji 0os6b z SM w Polsce
w zakresie dostepu do lecze-
nia? Wiemy, Ze sytuacja cho-
rych oczekujgcych na wig-
czenie do leczenia réozni sie
w roznych regionach kraju -
z czego moze to wynikac i co
mozemy w tej sprawie zrobic?

Por. M. Piotrowicz, D. Cianciara, M.]. Wysocki, Systemy zdrowotne dla zdrowia i dobrobytu - karta
z Tallina, ,,Przeglad Epidemiologiczny”, 2009, t. 63, nr 2, s. 321-324, gdzie wskazano, iz systemy zdrowotne
poszczegolnych krajow sg zroznicowane, w zaleznosci od regionu oraz politycznego, ekonomicznego i hi-
storycznego kontekstu, w ktérym rozwijaja sie i dziatajg. Niezaleznie od powyzszych uwarunkowan funk-
cje systemow zdrowotnych w réznych krajach sa podobne. Wszystkie systemy zdrowotne spelniaja naste-
pujace zadania: dostarczanie §wiadczen zdrowotnych, finansowanie, tworzenie zasobow, gospodarowanie/
zarzadzanie.

Por. J. Jonczyk, Publiczna opieka zdrowotna, ,,Prawo i Medycyna” 1/2007, (26, vol. 9); J. Grudziaz-Sekow-
ska, Konferencja Ministerialna Krajéw Regionu Europejskiego Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) Kar-
ta z Tallina, ,,Prawo i Medycyna” 1/2008, (34, vol. 11), gdzie zwrécono uwage na zorganizowang w dniach
25-27 czerwca 2008 r. w Tallinie konferencje Ministréw Zdrowia 53 Krajéw Regionu Europejskiego Swia-
towej Organizacji Zdrowia, w ktérej uczestniczyli takze przedstawiciele organizacji i instytucji miedzy-
narodowych, m.in.: Gtéwnej Kwatery Swiatowej Organizacji Zdrowia, Unii Europejskiej, Banku Swia-
towego, UNICEF - Fundusz Narodéw Zjednoczonych na rzecz Dzieci. Gtéwnym celem konferencji bylo
omoéwienie wpltywu systemdéw zdrowotnych na zdrowie, a tym samym na wzrost ekonomiczny i dobrostan
spoteczny, w kontekscie umiejscowienia zagadnien organizacji i funkcjonowania systeméw zdrowotnych
w odpowiednio wysokim miejscu ,agendy politycznej” krajéw cztonkowskich Regionu Europejskiego
WHO. Podkreslono réwniez, ze systemy zdrowotne wymagaja calosciowego podejscia do $wiadczen, czy-
li wiaczenia dziatan z zakresu promocji zdrowia, zapobiegania chorobom oraz programéw leczenia i za-
rzadzania chorobami. Wymaga, to koordynacji pracy réznych $wiadczeniodawcéw, zapewniajacych rézne
ustugi oraz wielu instytucji i calego otoczenia, niezaleznie od tego, czy podmioty te nalezg do sektora pu-
blicznego, czy prywatnego.
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Szanowni Panstwo w tym miej-
scu nalezy zauwazy¢, jak powyzej
wskazalem, ze wzrost finansowa-
nia jest tylko jednym z narzedzi
w tzw. systemie ochrony zdrowia.
Jezeli przyjmiemy, Ze jest to jedyny
miernik do badania skuteczno$ci
leczenia to, co zauwazymy, ze nie-
koniecznie? Otéz w 2014 r. finanso-
wanie programu lekowego leczenia
stwardnienia rozsianego dotyczy-
to 7751 chorych, a koszt wynidst
197 984 335,31 zl, (ok. dwustu mi-
lionéw zlotych), a w programie le-
kowym - leczeniem stwardnienia
rozsianego po niepowodzeniu te-
rapii lekami pierwszego rzutu lub
szybko rozwijajacej sie ciezkiej po-
staci stwardnienia rozsianego ob-
jeto 619 chorych, a finansowa-
nie wyniosto 34 007 137,90 zt (ok.
trzydziestu czterech milionéw zto-
tych). Natomiast koszt leczenia jed-
nego chorego w ciggu roku wyni6st
odpowiednio: 25 543,06 (ok. dwu-
dziesu pieciu tysiecy zlotych) oraz
54 938,83 (ok. piecdziesieciu pieciu
tysigcy ztotych).

Natomiast w 2015 r. finansowa-
nie objeto 8826 osoby, a koszt 227
543 615, 87 zi, (czyli wzrost 1/r
o ok. trzydziestu milionéw zlo-
tych), a w programie lekowym - le-
czeniem stwardnienia rozsianego
po niepowodzeniu terapii lekami
pierwszego rzutu lub szybko rozwi-
jajacej sie ciezkiej postaci stward-
nienia rozsianego objeto 835 cho-
rych, a finansowanie wyniosto 51
288 707,23 zl, (czyli wzrost r/r ok.
siedemnastu milionow ztotych).
Przywotanie tych danych pokazu-
je dwie zalezno$ci: wzrost srodkow
finansowych, ale rowniez wzrasta-
jaca corocznie liczbe osob chorych
na stwardnienie rozsiane, ktérych
leczenie jest finansowane ze $rod-
kow publicznych, a de facto sktadek
pobieranych od obywateli.

Co do leczenia w poszczegélnych
wojewoddztwach, prosze zauwazyd,
ze problem dostepnosci na dzien 24
lipca 2016 r., i to zaréwno w przy-
padkach pilnych, jak i stabilnych
nie wystepuje w sze$ciu: matopol-
skim; podkarpackim; podlaskim;
$wietokrzyskim; warminsko-ma-
zurskim; zachodniopomorskim.

Problem  dostepnosci  ,,przy-
padkéw pilnych” nie wystepuje
w trzech wojewodztwach: wielko-
polskim; §laskim; t6dzkim. Liczba
0sob chorych zaliczonych do ka-
tegorii ,,przypadkéw stabilnych”
w poszczegdlnych wojewddztwach
ksztaltuje sie w nastepujacy spo-
sob: wielkopolskim - 84 osoby; §la-
skim - 12 oséb; pomorskim - 74
osoby; opolskim - 12 oséb; mazo-
wieckim - 80 oséb; 16dzkim - 103
osoby; lubelskim - 38 osoby; ku-
jawsko-pomorskim - 124 osoby;
dolonoslgskim - 161; lubuskim -
10 os6b. Natomiast do ,,przypad-
kéw pilnych” w: dolnoslaskim -
103 osoby; kujawsko-pomorskim
- 40 osob; lubelskim - 6 0sob; ma-
zowieckim - 3 osoby; pomorskim -
37 oséb, lubuskim - 2 osoby.
Przywolam takze dane z lat 2008-
2016 z wojewodztwa pomorskiego
gdzie najczesciej przedstawiciele
Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego podaja za przy-
ktad niedostepnosci: w 2008 r.
liczba chorych objetych finansowa-
niem dotyczyta 113 oséb na kwo-
te 1 893 516,00 (ok. miliona dzie-
wieciuset tysiecy ztotych), a koszt
jednego leczonego wynosit ok. 16
756,77 (ok. szesnastu tysiecy sied-
miuset ztotych). Natomiast w 2009
r. finansowanie leczenia 111 oséb
ksztattowalo sie na poziomie 3 581
071,00 (ponad trzy i pol miliona
zlotych).

Jezeli chodzi o rok 2015 finanso-
wanie dotyczylo 458 os6b i wyno-
sifo 10 968 715,16 (ok. jedenastu
milionéw ztotych). Przywotlanie
tych danych pokazuje, jak powy-
zej juz zauwazylem, ze Oddzia-
ty Wojewddzkie NFZ analizuja
na biezgco wydatki i dostepnosé
do poszczeg6lnych programoéw le-
kowych i uwzgledniaja r/r wzrost
naktadow.

Ponadto dane z wojewddztwa ma-
zowieckiego wskazuja takze na
wzrost nakladow r/r w 2015 leczo-
nych bylo 1425 chorych, a wyso-
kos¢ finansowania ksztalotowata
si¢ na poziomie 35 500 020,3 (ok.
trzydziestu pieciu i pol milio-
na zlotych). Natomiast leczeniem
stwardnienia rozsianego po niepo-

wodzeniu terapii lekami pierwsze-
go rzutu lub szybko rozwijajacej sie
ciezkiej postaci stwardnienia roz-
sianego objeto 192 chorych, a koszt
finansowania wynidst 11 978 539,4
(ok. dwunastu milionéw zlotych).
Odpowiednio w 2014 r. leczonych
byto 1219 chorych, a finansowanie
wyniosto 30 837 761,06 (ok. trzy-
dziestu jeden milionéw ztotych,
a w tzw. II rzucie leczonych bylo
131 chorych, a finansowanie wy-
niosto 8 070 979,04 (ponad osiem
miliondw ztotych).

Z kolei w wojewddztwie dolnosla-
skim poréwnujac poziom finanso-
wania z 2014 r. z warto$cig kontrak-
tu z 2015 r. oraz liczbe pacjentow,
to w 2014 r. objetych leczeniem zo-
stalo 755 chorych, a koszt finan-
sowania wyniést 17 939 001,01 zt
(ok. osiemnastu milionéw zlo-
tych), a w tzw. II rzucie leczonych
bylo 54 pacjentéw, a koszt wynidst
3 487 357,59 zt (ok. trzech i p6t mi-
liona zlotych). Natomiast w 2015
r. bylo leczonych 810 pacjentéw,
a koszt wyniost 20 528 854,29 zt
(ok. dwudziestu i pdt miliona zto-
tych), a w tzw. II rzucie leczonych
bylo 57 pacjentow, a koszt wynidst
4 495 293,45 zt (ok. czterech i po6t
miliona zlotych).

Brak dostepnosci w poszczeg6lnych
wojewddztwach moze nie wynika¢
tylko, jak to jest przewaznie pod-
noszone z braku wzrostu finanso-
wania. Przykladem jest takze woje-
wodztwo wielkopolskie, w ktérym
leczenie SM prowadzone jest obec-
nie w 5 osrodkach - szpitalach.
Lacznie objetych jest 1052 osoéb
(w Ii1I linii), a wysoko$¢ srodkow
w latach 2012-2016 systematycznie
ulegata zwiekszeniu, i wynosita w:
2012 r. - 20 135 923,00 zI; 2013 r.-
21 263 081,30 zt; 2014 r. - 26 132
892,00 zt; 2015 r. - 29 810 991,00 zi,
a w 2016 r. prognozowane finanso-
wanie ksztaltuje sie¢ w wysokosci 31
584 412,00 zt. Na przetomie 2012-
2016 wzrost nastapit z ok. dwudzie-
stu do ponad trzydziestu milionéw
zlotych.

Nalezy przy tym zauwazy¢é, ze
jak  wskazano w wydawanym
przez Panstwa SMekspress Nr 36
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z czerwca 2016 r. s. 22 w tekscie
Joanny Figury pt. ,,Kolejki do le-
karza” ,,wlaczanie do leczenia po-
winno odbywac sie¢ na podstawie
nastepujacych kryteriéw medycz-
nych opartych na aktualnej wie-
dzy medycznej:

1) stanu zdrowia $wiadczeniobior-
cy;

2) rokowania co do dalszego prze-
biegu choroby;

3) chordéb wspolistniejacych ma-
jacych wpltyw na chorobe, z powo-
du ktérej ma by¢ udzielone §wiad-
czenie;

4) zagrozenia wystgpienia, utrwa-
lenia lub poglebienia niepelno-
sprawnosci”.

Jak wskazala rdéwniez autorka
»pacjent z SM zakwalifikowany
do terapii powinien by¢ wlaczony
tak szybko jak to mozliwe. Jesli
dana placéwka nie ma mozliwosci
wlaczenia do programu na bieza-
co, chory powinien otrzymac¢ in-
formacje gdzie jest to mozliwe”.
Ponadto $wiadczeniodawca kwa-
lifikuje §wiadczeniobiorce do od-
powiedniej kategorii medyczne;j:
»przypadek pilny”lub ,przypadek
stabilny” zgodnie z Rozporzadze-
niem Ministra Zdrowia z dnia 26
wrzesnia 2005 r. w sprawie kryte-
riéw medycznych, jakimi powinni
kierowaé sie $wiadczeniodawcy,
umieszczajagc  $wiadczeniodaw-
cow na listach oczekujacych na
udzielenie $wiadczenia opieki
zdrowotne;j''.

W mojej ocenie wspolpraca na
linii: konsultanci wojewddzcy,
podmioty lecznicze, OW NFZ,
pacjenci czy Ich opiekunowie
powinna przynie$¢ w najbliz-
szym czasie wyjas$nienie nierow-
nomiernego dostepu do leczenia
w nielicznych wojewodztwach.

Jednak nalezy réwniez zauwazy¢,
ze to sami pacjenci moga réwniez
decydowaé, w ktorym osrodku,
jakiego wojewodztwa chcg by¢ le-
czeni. Oczywiscie zasadg jest, aby
bylo to najblizej miejsca zamiesz-
kania, ale jezeli jest to w danym
okresie niemozliwe to moze war-
to skorzysta¢ z posiadanej wie-
dzy zaréwno lekarzy jak i przed-
stawicieli Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego, aby
sytuacji ,,czekania” unikac.

Dalszej analizie systematycznej
dostepnosci do leczenia chorych
na stwardnie rozsiane w progra-
mach lekowych jest punkt wyjscia
na dzien 24 lipca 2016 r., gdzie by-
fo 196 o0s6b zakwalifikowanych
jako ,,przypadki pilne” z cze-
go sytuacja dotyczy trzech woje-
wodztw w Polsce oraz 700 oséb
zakwalifikowanych jako ,,przy-
padki stabilne”.

Osoby z SM borykajqg sie tez
z problemami z dostepem
do rehabilitacji i swiadczen
opieki zdrowotnej (oczekiwa-
nie na przyjecie do neurolo-
ga, rezonans magnetyczny).
Jaka jest tu rola NFZ? Dla-
czego w wojewddztwie mato-
polskim mozliwe bylo utwo-
rzenie poradni dla chorych
na SM, podczas gdy w innych
wojewddztwach rozwigzania
takie nie istniejg?

Przywolany przypadek woje-
wddztwa matopolskiego i porad-
ni dla chorych na stwardnienie
rozsiane zostal utworzony w ra-
mach Szpitala Specjalistycznego
im. Ludwika Rydygiera w Krako-
wie Sp. z o. o. i dziala w ramach
Oddzialu Neurologii i Udarow
Moézgu z Pododdzialem Udaréw

Moézgu. Jest to niejedyny przy-
padek w Polsce. W innych woje-
wodztwach réwniez sg wdraza-
ne podobne rozwigzania. Jednak
jest to decyzja podmiotéw leczni-
czych, czy chcg mie¢ w strukturze
spersonifikowang  dedykowana
poradnie dla chorych na stward-
nienie rozsiane, co nie znaczy,
ze jak nie ma wyodrebienej po-
radni dla chorych na stward-
nienie rozsiane, to w ramach
poradni neurologicznej, czy od-
dzialu neurologicznego pacjenci
ze stwardnieniem rozsianym nie
sg leczeni w ogole.

Co miatby Pan do przekaza-
nia polskim pacjentom - zSM
i nie tylko - w kwestii walki
o swoje prawa i ich realiza-
cje? Jak by¢ skutecznym?

Zaczne od slowa uzytego w py-
taniu tj. ,,walki”. Jest to ostatnio
bardzo powszechnie uZywany
termin. Osobi$cie zawsze mnie
zasmuca takie ujmowanie spra-
wy. Wolalbym uzywania slowa
,»wspolpraca”, bo przeciez to nie
jest tak, ze podejmowane dziala-
nia przez organy wladzy publicz-
nej z zalozenia sg wymierzane
przeciwko chorym, i nalezy sie
zawsze bronic.

Jak juz wspomnialem rola organi-
zacji pozarzadowych w tzw. sys-
temie ochrony zdrowia istotnie
wzrasta zaréwno od strony ak-
tywnosci spotecznej, jak réwniez
stricte merytorycznej. W mojej
ocenie, ale juz jako osoby zajmu-
jacej sie nauka nie Pelnomocnika
Prezesa NFZ (chociaz to czasa-
mi trudno oddziela¢) organizacje
pozarzagdowe sg w pierwszej fazie
skutecznosci, czyli staly sie licza-
cym uczestnikiem w kontakatch

9. Dnia 26 lipca 2016 r. podczas konferencji prasowej z premier Beata Szydto, Minister Zdrowia Konstanty
Radziwilt przedstawil zatozenia reformy ,,systemu opieki zdrowotne;j” i nakreslil perspektywe czasowa ich
wdrozenia. Od tego czasu zaczeto uzywaé terminu Narodowa Stuzba Zdrowia. Dokument opublikowany
przez Ministerstwo Zdrowia zostat zatytuowany z kolei Narodowa Stuzba Zdrowia ,,Strategia zmian w sys-
temie ochrony zdrowia w Polsce”.

10. Obecnie: Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej.

11. Dz.U. z2005 r. Nr 200, poz. 1661.
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,»partnerskich” z organami wta-
dzy pubicznej réznych szczebli.

Jednak z doswiadczenia prak-
tycznego, jak réwniez z analizy
uregulowan prawnych, bo prze-
ciez to one ksztaltuja naszg pod-
miotowo$¢ prawng w rdéznych
sferach naszego zycia istotne jest
przejscie do drugiej fazy.
Mianowicie podczas wspodlpra-
cy z ksiedzem doktorem Arka-
diuszem Nowakiem w ramach
Instytutu Praw Pacjenta i Edu-
kacji Zdrowotnej podczas reali-
zacji projektu pn. ,Monitoring
prac legislacyjnych i konsultacji
spolecznych w ochronie zdrowia”
moim zadaniem bylo przepro-
wadzanie szkolen z zakresu roli
i miejsca organizacji pozarzado-
wych w procesie tworzenia prawa
w Polsce dla przedstawicieli orga-
nizacji pacjenckich.

Jak to wyglada na poziomie aktow
normatywnych? Ot6z na pozio-
mie opiniodawczo-konsultacyj-
nym przedstawiciele organizacji
pozarzadowych wskazujg na dwie
kwestie: wyznaczanie krdtkiego
okresu na zglaszanie uwag, a jeze-
li juz, to i tak nie sg one uwzgled-
niane przez projektodawcow.
W tym momencie wkaczajg ure-
gulowania prawne nieobejmujace
organizacji pozarzadowych w ca-
tym procesie stanowienia prawa.
Organy wladzy formalnie maja
prawo, ale nie obowigzek liczenia
sie¢ nawet z najbardziej meryto-
rycznymi poprawkimi organiza-
cji pacjenckich.

Oczywiscie nalezy mie¢ takze
$wiadomos¢, jak wskazuje Dawid
Sobczynski? w spoteczenstwie
funkcjonuje ,,réznorodna grupa

interesariuszy - jak organizacje
pozarzadowe, federacje konsu-
mentow czy organizacje przedsie-
biorcow - uczestniczacych w kon-
sultacjach rzadowych projektow
aktéw prawnych”.

Takie twierdzenie nalezy takze
bra¢ pod uwage, jak réwniez to,
co podnoszg osoby zwigzane z ko-
moérkami merytorycznymi orga-
néw wladzy, ktére projektujg np.
ustawy, aby konsultacje nie blo-
kowaly proponowanych zmian.

Jednak chodzi o co$§ zupetnie
innego. Mianowicie o formal-
ng podmiotowo$¢ uczestnicze-
nia przez przedstawicieli organi-
zacji pozarzagdowych w procesie
stanowienia prawa i formalno-
prawne uzasadnianie odrzucania
ewentualnie zglaszanych uwag,
aby nie bylo poczucia, ktére dzi$
powszechnie wystepuje wsrdd
przedstawicieli organizacji po-
zarzagdowych, ze nawet jak orga-
nizacja zglosi merytoryczng po-
prawke, nikt nawet nie odpowie,
dlaczego nie zostata wzieta pod
uwage. Drugim elementem jest
formalne zapraszanie do udzia-
tu np. do ,,jakiego$” zespotu pro-
blemowego powotanego przez da-
nego ministra. Przedstawiciele
organizacji, ktore nie zostaly za-
proszone do udzialu w pracach
przewaznie nie wiedzg, jakie byly
kryteria wejscia do zespotu.

Transparentne rozwigzanie
spowodowaloby, ze nie byloby
wnioskéw podobnych do zawar-
tych w raporcie przygotowanym
pod redakcjg: dr hab. n. pr. Do-
roty Karkowskiej, prof. nadzw.
Uniwersytetu Lodzkiego przy
wspotpracy czltonkéw  Grupy
Monitorujacej: Tymoteusza Ba-

ranskiego, adwokata oraz dr n.
chem. Rafala Swierzewskiego,
w ktorym pojawiajg si¢ twier-
dzenia: ,,Ministerstwo Zdrowia
czesto pozoruje prowadzenie
konsultacji spolecznych - glow-
nie ze wzgledu na krotki czas
tych konsultacji”. ,,Nawet je$li
konsultacje sa przeprowadzane,
cze¢sto maja charakter rytualny -
uczestnicy nie otrzymuja infor-
macji zwrotnych, ich wyniki nie
s3 opracowywane i w zasadzie
trudno stwierdzi¢, jaki jest ich
faktyczny wplyw na ostateczny
ksztatt decyzji”. ,,Wskutek braku
przejrzystych zasad konsultacji
spotecznych na tym etapie prac,
dochodzi do silnych napieé, nie-
zadowolenia i niebezpieczen-
stwa nieformalnego wplywania
na proces legislacji, a takze ma-
nipulacji ze strony Ministerstwa
Zdrowia”. ,,Wprowadzane sa
takze zmiany legislacyjne, ktéore
wcale nie stuzg dobru pacjentow,
a stanowig jedynie zabezpiecze-
nie dla pozostatych interesariu-
szy systemu opieki zdrowotnej
- w szczegolnosci przed odpo-

. . 4 . ))13
wiedzialno$cig prawng”".

Natomiast w imieniu Narodowe-
go Funduszu Zdrowia chcialbym
za Panstwa posrednictwem prze-
kaza¢ osobom chorujagcym na
stwardnienie rozsiane, jak row-
niez rodzinom i osobom, kto6-
re na co dzien opiekujg sie cho-
rymi, aby w razie jakichkolwiek
watpliwosci dotyczacych leczenia
kontaktowali sie z Oddzialami
Wojewoddzkimi NFZ, czy to bez-
posrednio, czy tez przez ,,inne ka-
naty komunikacyjne”, gdzie uzy-
ska¢ moga precyzyjne informacje
o dostepie do leczenia w poszcze-
golnych podmiotach leczniczych.

12. D. Sobczynskiego pt. Organizacje pozarzgdowe i obywatele w rzgdowym procesie tworzenia prawa w wy-
branych krajach europejskich, Fundacja im. Stefana Batorego, Warszawa 2015 r., s. 1.

13. Raport podsumowujacy realizacje projektu pn. ,Monitoring prac legislacyjnych i konsultacji spolecznych
w ochronie zdrowia” wraz z rekomendacjami dla uczestnikéw procesu legislacyjnego, Warszawa, grudzien
2015 r. Por. K. Klinger, Pacjenci walcza z resortem zdrowia. Chca wspotdecydowad, za jakie leczenie zapta-
ci ministerstwo, http://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/913230,pacjenci-resort-zdrowia-leczenie.html,

dostep: 28.07.2016; M. Woch, Czy Ministerstwo Zdrowia pozoruje prowadzenie konsultacji spotecznych
z organizacjami pozarzagdowymi? http://www.mpolska24.pl/post/10950/czy-ministerstwo-zdrowia-poz-

oruje-prowadzenie-konsultacji-spolecznych-z-organizacjami-

ozarzadowvmi-

:28.07.2016.
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Nasze aktywnosci

SZUKAMY NOWYCH OSRODKOW REHABILITACJI

W OKOLICACH
LYSEJ GORY

T e g . -l .
Osrodek Polanika w miejscowosci Chrusty, jest " ni 200, bardzo ciekawe oceanarium
potozony w bardzo pigknej okolicy, u podnéza Gor jsttak e plac zabaw i évicaer, Ofer

ta naprawde zadowoli nawet najbar-

Swietokrzyskich. Standard, ktéry tu znajdziemy, jest dziej wybrednego pensjonariusza,

naprawde bardzo wysoki. Bardzo wygodne pokoje a mozliwodci rehabilitacji s3 godne
; p ¢ P Wy Wyg . p, j ’ podziwu. Po zabiegach mozna po-
$wietne wyzywienie, personel peten zyczliwosci spacerowaé rozkoszujac sie widoka-
i Cthny do pomocy. mi oraz obecno$cig zwierzat, ponie-

waz s3 one niemal na kazdym kroku.
W Polanice znajdziemy spokdj i piek- Pracownicy sg zawsze gotowi pomdc, Co najwazniejsze, osrodek posiada
no. Z okien jest wspaniaty widok na wyczuwa si¢ serdeczno$¢ i zrozumie-  profesjonalne wyposazenie mogace
gory, na terenie mozna skorzysta¢ nie. A to przeciez, obok specjalistycz-  stuzy¢ w rehabilitacji SM. Warto po-
z jazdy konnej, mozna odpoczaé nad nych zabiegdw, najwazniejsza terapia. szuka¢ informacji o o$rodku choéby
stawkiem, a nawet fapa¢ w nim ryby. W osrodku mozemy tez zwiedzi¢ mi- na jego stronie www.polanika.pl

SMExpress www.ptsr.org.pl




CHCEMY POMAGAC

TAKZE CHORYMNA SM

Z dr Matgorzata Adamczyk, lekarzem rehabilitacji medycznej,

rozmawia Tomasz Pote¢

Chorzy na stwardnienie roz-
siane w Polsce nie majg zbyt
duzego wyboru, jesli chodzi
o mozliwosci rehabilitacji.
Brakuje osrodkow, brakuje
doswiadczonych rehabilitan-
tow. Paristwa osrodek madgl-
by stac kolejnym miejscem,
gdzie ta rehabilitacja mogla-
by by¢é prowadzona.

Pacjenci chorujacy na stwardnie-
nie rozsiane /SM/ to gltéwnie mto-
dzi ludzie, ktérym choroba potra-
fi odebra¢ samodzielnosé. SM jest
nieprzewidywalne w przebiegu,
o réznorodnych objawach réznym
stopniu ucigzliwoéci dotyczacych
narzaddéw réwnowagi, wzroku czy
ruchu. Kompleksowa rehabilitacja
dotyczy kazdego aspektu choroby,
wspomagajac leczenie farmakolo-

giczne zmniejsza jej skutki. Celem a nie ruch. Metodyka zabiegow,
fizjoterapii powinna by¢ funkcja w ramach zespotu rehabilitacyj-
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POLANIKA

To wspaniate migjsce w sercu Gor Swietokrzyskich, w absolutnie
czystym ekologicznie otoczeniw Proponujermy Panstwu opieke zespolu
wykwalifikowanych terapeutdw | najnowoczedniejszy  sprzet rehabilitacyjny

Zapraszamy na turnusy rehabilitacyjne 7, 14 i 21 dniowe:

= Turnusy dla dorostych
= Turnusy dla dziec
= Turnusy dla seniordw

Ceny jui
od 1000 PLN

25% rabatu dla turnusowiczéw na dodatkowe zabiegi!

Realizujemy dofinansowania ze Srodkdéw PFROM. Posiadamy
wpisy do rejestru ofrodkdw | organizatorow turnuséw rehabilitacyinych
0D/ 2650004514 | OR/26/0004/14

nego musi jednoczesnie oddzia-
tywa¢ na mozliwie najwieksza
liczbe rodzajow deficytéw cho-

§ robowych.

Do$wiadczony zespdl rehabi-
litacyjny, nowoczesny sprzet:
bieznia Alter G, platforma ba-
lansowa, Space-Curl 3D, Red-
-Cord, fizjotek kkg, kkd umoz-
liwia  leczenie  wszystkich
zaburzen motorycznych. Du-
za sala gimnastyczna, basen,
komfortowe przystosowane
dla niepetnosprawnych pokoje
i tazienki, windy sg istotne dla
samopoczucia niepelnospraw-
nych oséb.

Wspomniatla Pani Doktor,
ze bylyjuz u Panstwa oso-
by chore. Jak ocenialy ten
pobyt?

W naszym osrodku odbyty sie

. juz dwa turnusy dedykowa-

ne chorujagcym na SM. Pacjenci

-~ przewlekle chorzy czesto sami
. wyznaczajg cele zabiegow fizjo-

terapeutycznych. Istotna mo-
ze by¢ dla nich poprawa réw-
nowagi, koordynacji pracy rak,
poprawa wzorca chodu, samo-
poczucia, czy zmniejszenie bo-
lu np. kregostupa. W trakcie po-
bytu kazdy z pacjentéow ,co$”
zyskal. Opinie o efektach lecze-

| nia, dotyczgce warunkéw i per-

sonelu bardzo zyczliwego wie-

lokrotnie mialam przyjemno$¢
ustyszed.

Ilu  pacjentéow mozecie
Panistwo przyjgc jednora-
zowo?

Osrodek jest w stanie przyja¢ do
60 oséb jednoczasowo z mozli-
woscig zabezpieczenia komplek-
sowej rehabilitacji.

A jesli chodzi o samg rehabili-
tacje to czy uwaza Pani Doktor,
ze w Polsce jest na odpowiednim
poziomie.

Mysle, ze kadre rehabilitacyjna
mamy w Polsce na wysokim po-
ziomie. Znacznie gorzej z uzy-
skaniem dostepu do niej pacjen-
tow wymagajacych codziennej
rehabilitacji.

Pani Doktor, tak napraw-
de jak duzo rehabilitacji
powinno byc?

Stala, codzienna rehabilitacje
powinni mie¢ zapewniona pa-
cjenci z chorobami trwale lub
przewlekle  ograniczajacymi
wydolnos$¢ i sprawnos$¢ fizycz-
na. Byloby wspaniale gdyby
mozliwo$¢ zabiegéw fizjote-
rapeutycznych byla dostepna
zawsze w momencie choroby,
operacji czy jako po prostu
profilaktyka.

Dzi¢kuje za rozmowe

-~



Warto wzedzzec

JAK KSZTALTOWAC

Czlowiek rozréinia pieé podsta-
wowych smakow: stodki, slony,
gorzki, kwaény oraz ,,umami”. No-
worodki akceptuja smak slodki,
niech¢é natomiast wywoluje smak
gorzki oraz kwasny.

W wyniku stopniowego poznawa-
nia, w kolejnych latach Zycia do-
chodzi do zaakceptowania wigkszo-
$ci smakow. Ma to znaczacy wplyw
na to jakie preferencje Zywieniowe,
smakowe bedzie w dorostym zyciu
miala dana osoba. Na uwage zastu-
guje fakt, ze wplyw ma réwniez to
co spozywa kobieta w trakcie cia-
zy. W drugim trymestrze cigzy wy-
ksztalcaja si¢ receptory smakowe.
P16d potyka ptyn owodniowy za-
wierajacy substancje smakowe po-
chodzgce z zywnosci spozytej przez
matke.

Wedtug aktualnych badan rozwojowi
otylosci u dzieci moze sprzyjaé:

1. niewlasciwy sposob zywienia
matki w_trakcie ciazy - zaréwno
zbyt obfita dieta w trakcie cigzy jak
i zbyt uboga mogag znaczaco wply-
naé na rozwdj otylosci u dziecka.
Przekarmianie matki w okresie cig-
zy prowadzi do nadmiernych przyro-
stow masy ciala u dziecka, niedozy-
wienie natomiast generuje u dziecka
oszczedny metabolizm.

2. Nieprawidlowe sposoby zywienia
w rodzinie

3. Nieodpowiedni okres karmienia
piersia

W diecie dzieci obserwuje sie bledy
zywieniowe dotyczace zbyt malej ilo-
$ci energii pochodzacej z warzyw,
ryb, produktéw zbozowych, systema-
tycznoéci spozycia pokarméw oraz
wartosci odzywczej diety. Badania
nad sposobem zywienia dzieci oty-

PRAWIDLOWE

NAWYKI ZYWIENIOWE

tych podkreslaja zbyt duze spozycie
tluszczu oraz biatka w odniesieniu
do diety dzieci szczuptych. Badania
amerykanskie wskazuja nadmierne
spozywanie napojow stodzonych ja-
ko ryzyko otylosci.

Okres od 1 do 3 roku zycia to czas
w ktéorym nie mozna moéwic¢ jesz-
cze o otylosci. Jest to jednak moment
w ktorym ksztaltujg sie nawyki zywie-
niowe. Dzieci obserwuja dorostych,
spozywajag z nimi positki, podpatru-
ja sposoby ich odzywiania. Zachowa-
nia, ktére moga prowadzi¢ do otylo-
$ci to przedtuzenie karmienia butelkg,
pozny moment wprowadzenia potraw
wymagajacych zucia, bledy w rozpla-
nowaniu positkéw, przekasek, stoso-

wanie pokarméw jako nagrody, spet-
nianie zachcianek Zywieniowych,
podawanie stodyczy, brak urozmaice-
nia dan, nerwowa atmosfera podczas
positku, podsuwanie potraw smazo-
nych, ograniczanie czasu na posilek,
rozpraszanie uwagi dziecka, oglada-
nie telewizji w trakcie positku, podja-
danie pomiedzy positkami.

Niewlasciwe Zywienie dzieci w wie-
ku szkolnym wpltywa niekorzystnie
zaréwno na stan fizyczny jak i psy-
chiczny, emocjonalny dziecka. Nie-
dobory energetyczne, biatkowe pro-
wadzg do wielu powaznych zaburzen,
zaczynajac od obnizonej masy ciata
poprzez powazne zaburzenia w funk-
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cjonowaniu organizmu takie jak
sennos¢, apatia czy zachowania im-
pulsywne. Bak odpowiedniej ilosci
witamin i sktadnikéw mineralnych
w konsekwencji prowadzi do krzywi-
cy, prochnicy, niedokrwistosci. Nad-
miar pozywienia jest réwniez niebez-
pieczny, powoduje nadwage i otylo$¢.
Prawidlowe zywienie potrafi broni¢
organizm przed chorobami cywiliza-
cyjnymi, zty sposob zywienia moze
sta¢ si¢ gtéwnym czynnikiem choréb
dieto zaleznych takich jak otylos¢,
cukrzyca, nadciénienie itp.
Najczesciej popelnianymi bledami
w zywieniu dzieci w wieku szkol-
nym jest nieumiejetny rozklad po-
sitkow w ciggu dnia, brak $niadania
spozywanego w domu, brak drugiego
$niadania zjadanego w szkole, obfita
obiadokolacja, wieczorne jedzenie.
Na to, w jaki sposob dziecko bedzie
odzywialo sie, znaczacy wplyw ma
wzorzec zywieniowy rodziny. Bada-
nia jasno wskazujg silne oddzialywa-
nie reklam oraz telewizji na wybie-
rane produkty. Prawidlowy rozktad
positkéw w ciagu dnia (4-5) powodu-
je lepsze wykorzystanie energii, prze-
ciwdziata zmniejszeniu: wydolnosci
fizycznej i umystowej oraz zdolnosci
do koncentracji. Czestym bledem zy-
wieniowym jest zbyt duza ilo$¢ stod-
kich i stonych przekasek, zbyt duza
ilo§¢ ttuszczu w diecie, napojow ga-
zowanych, nadmiar wedlin i miesa,
wyroboéw smazonych, zywnosci ty-
pu fast-food”, ,junk-food”. Za mato
jest warzyw i owocdw, niewiele mleka
oraz jego przetworow.

Bardzo czesto w diecie nastolatkow
obserwuje sie zbyt duzg ilo$¢ tlusz-

Fal
. (%

czy, soli, stodyczy oraz napojéw gazo-
wanych. W wiekszoéci mlodziez nie
skupia sie ani na jako$ci ani na regu-
larnoéci positkow. Mlodzi ludzie czg-
sto w zamian zdrowego, pelnowarto-
$ciowego positku wybieraja zywnosé
typu ,fast-food” (zapiekanki, frytki,
hamburgery itp.), zamiast zdrowych
przekasek (jogurt, salatka warzyw-
na, jabtko, kefir, orzechy) popularno-
$cig cieszy sie stodkie pieczywo, stone
przekaski oraz stodkie napoje. Szcze-
golny wplyw na sposéb zywienia
mlodziezy ma opinia kolegdw, ko-
lezanek (moda), reklama, telewizja,
koncentracja na wlasnej sylwetce lub
brak akceptacji wlasnego wygladu.
Najczestszymi bledami w  realiza-
¢ji zdrowego zywienia popelnianymi
przez modych ludzi jest zdecydowana
nadwyzka ttuszczy oraz weglowoda-
néw w jadlospisie dziennym, nieregu-
larne positki, brak $niadan (zwlaszcza
dziewczeta), zbyt mata iloé¢ warzyw,
owocow, ryb oraz przetworéw mlecz-
nych, wybieranie przekasek bogatych
w ttuszcze i cukry proste.
Najczestsze formy zaburzen odzy-
wiania okresu dorastania wraz za-
burzeniami charakterystycznymi
dla wczesniejszych okresow rozwo-

"':" ir'\la i m
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jowych to: jadlowstret psychiczny
(odmowa utrzymywania masy ciata
powyzej minimum prawidlowego dla
danego wzrostu i wieku), zartocznos¢
psychiczna (powtarzajace sie okresy
zartocznodci, stale wywolywanie wy-
miotéw), wewnetrzny przymus nad-
miernego jedzenia (zachowania po-
dobne jak w zartocznosci psychicznej
lecz bez przeczyszczania organizmu
po jedzeniu, nadwaga), otylos¢ (nad-
mierna ilo§¢ thuszczu w organizmie),
pica - faknienie patologiczne (spozy-
wanie rzeczy niejadalnych przez co
najmniej jeden miesigc przez dzieci
u ktérych nie stwierdzono autyzmu,
schizofrenii, lub choroby Kleina-
-Lewina) oraz zaburzenia trawienia
u niemowlat (cykliczne zwracanie
pokarmu bez nudnosci lub towarzy-
szacych chordb).

Bardzo czgsto wérdd dzieci réznych
grup wiekowych obserwuje sie fa-
zy niecheci do podawanych pokar-
moéw, wybrzydzanie lub catkowita
odmowe jedzenia. Rodzice z reguty
w takim momencie podejmuja proby
szantazu lub przekupstwa. Zdarza
sie, ze metodg na ,wmuszanie” je-
dzenia jest odwracanie uwagi dziec-
ka, zastraszanie lub nawet uzycie
sity. Takie podej$cie prowadzi do
ksztaltowania si¢ ztych nawykéw
zywieniowych a nawet moze rzuto-
waé na procesy nieprawidlowego
ksztaltowania si¢ osobowosci. Nie-
przyjemna atmosfera podczas spo-
zywanego positku oraz przymusza-
nie do zjedzenia moze przyczyni¢
sie do zaburzen faknienia i odzywia-
nia. Jednorazowa odmowa jedzenia
przez zdrowe dziecko nie powinna
irytowac i ztosci¢ rodzicéw lecz po-
winna zosta¢ uszanowana. Dziec-
ko ze zdrowo rozwinietym zmystem
smaku prawie zawsze okazuje nie-
che¢ do pewnych pokarmoéw. Jeze-
li co$ mu nie smakuje nalezy zapro-
ponowa¢ inng rzecz z danej grupy
pozywienia zapewniajagc mu odpo-
wiednig diet¢. Zdrowe dziecko czu-
je kiedy jest glodne a kiedy jest syte.

Co zatem nalezy robi¢ aby odpo-

wiednio ksztaltowa¢ zdrowe nawy-

ki zywieniowe?

+  Wielokrotnie podawaj dziecku
nawet male iloéci nowych pro-
duktow. Zwigksza to szanse roz-

SMExpress



15

Warto wiedzieé

smakowania si¢ oraz akceptacji
danego jedzenia.

«  Podawaj nowe produkty w towa-
rzystwie potraw lubianych, ko-
jarzonych z przyjemnymi sytu-
acjami — zwracaj uwage na to co
i w jakich okolicznosciach poda-
jesz dzieciom do jedzenia.

o Wspdlnie z dzieckiem zaplanuj-
cie positki, wiacz je do robienia
zakupow, calg rodzing przygo-
tujcie danie. Pozwdl dziecku po-
zna¢ produkt spozywczy wszyst-
kimi zmystami. Kazde dziecko
chetnie zje samodzielnie przygo-
towane danie.

o Ostroznie dobieraj kolory. Nie
mieszaj ziemniakéw z warzy-
wami, nie oszukuj dziecka. Do-
kladnie powiedz co jest na tale-
rzu.

o Zadbaj o estetyke i sposob poda-
wania positku. Sprobuj znalezé
czas na wspélne przygotowanie
fantazyjnych kanapek (np. w for-
mie buzi z oczami z plasterkow
rzodkiewki, ustami z pomidora
czy papryki).

« Razem z dzieckiem przygotuj
rézne soki. Pozwdl mu wybraé
warzywa i owoce z ktorych po-
wstanie $wiezy sok.

«  Zadbaj o wspdlny ogrédek, cho¢-
by niewielki na parapecie.

o Zdrowo sie odzywiaj, ekspery-
mentuj w kuchni, wlaczaj nowe
smaki.

3.

tow pomaga w utrzymaniu zdrowia
w czasie terazniejszym oraz w przy-
sztosci. Naukowcy skoncentrowa-
li si¢ na u$wiadomieniu, ze wybor
kazdego produktu ma istotne zna-
czenie. Wprowadza¢ zmiany nalezy
stopniowo, zaczynamy od czegos nie-
wielkiego i z czasem to rozszerzamy.
Jemy piec razy dziennie, tak aby po-
sitek zaspokajal gléd ale nie powo-
dowal przejedzenia. Nie podjadamy
pomiedzy positkami. Potowe positku
powinny stanowi¢ warzywa i owo-
ce. Ograniczamy w diecie niezdrowe
produkt takie jak cukier, sol i ttuszcz.

Diagram kierowany jest szczego6lnie
do rodzicéw, aby w taki sposob kom-
ponowali positki swoich pociech. Po-

Model zywienia ,,My plate” - ,,Mdj
talerz” - jest sposobem na stwo-
rzenie zdrowego stylu odzywiania,
spelniajacego indywidualne potrze-
by. Odpowiednie faczenie produk-

kazuje ile miejsca na talerzu powin-
na zajmowa¢ dana grupa produktéw
w czasie jednego positku.
*www.choosemyplate.gov

Owoce - kolor rézowy

Warzywa - kolor zielony

A
T 4,

Nabial - kolor niebieski
Produkty zbozowe - kolor po-
maranczowy

Produkty biatkowe - kolor fiole-
towy

Pamietajmy, ze dobrych nawykéw
zywieniowych dzieci najchetniej
uczg si¢ obserwujac swoich rodzicow.
Od najwcze$niejszych lat powinni-
$my ksztattowaé w miodych osobach
che¢ do zdrowego jedzenia, zdrowe-
go stylu zycia. Nie mozemy wymagaé
od dzieci, aby zdrowo si¢ odzywia-
ty jesli sami tego nie robimy. Przy-
gotowywanie i spozywanie positkow
powinno stanowi¢ jeden z elemen-
tow zapewniania potrzeby przyna-
leznodci, akceptacji oraz poczucia
bezpieczenstwa. Wlasciwe zywienie
warunkuje zdrowy rozwdj fizycz-
ny i psychiczny, wplywa réwniez na
zmniejszenie ryzyka choréb dietoza-
leznych w pdzniejszym okresie zycia.
Aneta Klimczak

dietetyk

wlascicielka sklepu ze zdrowa
Zywnoscia
www.zakupynazdrowie.pl

Sklep powstal z mysla o wszystkich
tych, ktérzy pragna zdrowo sie od-
zywia¢, dba¢ zaréwno o wlasne zdro-
wie jak i zdrowie swoich bliskich. Jest
to miejsce dla tych, ktérych kuchnia
inspiruje do zmiany stylu zycia, jak
réwniez dla tych, ktérych stan zdro-
wia zmusza do spozywania Zywno-
$ci niestandardowej. Jest réwniez cie-
kawg alternatywa dla oséb chcacych
wprowadza¢ do swojego menu nowe
doznana smakowe.
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SPECJALISTYCZNA OPIEKA DOMOWA

Coraz czesciej w badani-

ach nad jakoscia ustug
medycznych ski-

erowanych do pacjentow

z ograniczong sprawnoscia
samoobstugowa odchodzi
sie od zasady wytacznie bio-
logicznego oceniania zdrow-
ia cztowieka, a przyjmuje sie
bardziej holistyczny punkt
widzenia, w ktérym ogromna
role odgrywa doswiadczony
zespot terapeutyczny.

Jedna z najbardziej powszechnych
choréb neurologicznych jest stward-
nienie rozsiane - przewlekla cho-
roba autoimmunologiczna uktadu
nerwowego w trakcie ktorej docho-

dzi do demielinizacji i rozpadu ak-
sonow tkanki nerwowej. Powoduje

o)

ona szereg objawdw ruchowych, czu-
ciowych, mozdzkowych, zaburzenia
czucia, widzenia i czesto prowadzi
do niepetnosprawnosci szczegoélnie
u mlodych ludzi.

Opieka pielegniarska polega na wni-
kliwym rozpoznaniu stanu bio-psy-
chospotecznego chorego, okresleniu
deficytéw w zakresie samoopieki i sa-
mopielegnacji i zaplanowaniu opieki
koncentrujacej si¢ na ich wyréwna-
niu.

Postepowanie jest ukierunkowane
na realizacje wszystkich funkeji pie-
legniarskich, takich jak: edukacja
chorego w zakresie umiejetnosci ra-
dzenia sobie z problemami wynika-
jacymi ze stanu chorobowego, pod-
niesienie poziomu $wiadomo$ci na
temat odpowiedniego stylu Zzycia,
przekazaniu informacji, nauczeniu
zasad samoobstugi i samopielegnacji
oraz sposobow radzenia sobie z rdz-
nymi problemami dnia codziennego.

Na ogélny stan zdrowia oraz popra-
we samopoczucia chorego korzystnie
wplywa znajomo$¢ mechanizméw
kompensujgcych problemy wynika-
jace z choroby.

SantMed dysponuje doswiadczony-
mi opiekunami, pielegniarkami oraz
rehabilitantami, ktorzy od lat pracuja
z chorymi na stwardnienie rozsiane
na réznych poziomach choroby.
Stosujemy rézne modele opieki pie-
legniarskiej, jednak jednym z naj-
czestszych stosowanych w opiece nad
chorym z chorobg ukltadu nerwowe-
go jest model Dorothy Orem (1912-
2007), jest on szczegdlnie przydatny
w odniesieniu do chorych z niepetno-
sprawnoscia.

Na podstawie tego modelu piele-
gniarka okre$la poziom deficy-
tu samoopieki oraz potrzeb cho-
rego, realizujagc wszystkie zadania
w warunkach domowych. Wykwa-
lifikowane pielegniarki rozwigzuja
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problemy pacjentéw zwigzane z pro-
blemami zdrowotnymi pacjentow,
jak réwniez z zakresu mozliwo$ci
uzyskania: wsparcia ekonomiczne-
go, emocjonalnego, pomocy w zaak-
ceptowaniu nastepstw i skutkéw cho-
roby, nauczenie zasad samoobstugi
i samopielegnacji oraz sposobdw ra-
dzenia sobie z réznymi problema-
mi dnia codziennego. Pielegniarka
ksztaltuje odpowiedzialnos¢ chore-
go za wlasne zdrowie i zycie oraz za-
checa do aktywnego udziatu w zyciu
rodzinnym i spolecznym. Ocena po-
trzeb zwiazanych z opieka domowa
dokonywana jest wspdlnie z zespo-
tem terapeutycznym w sklad ktorego
wchodza opiekunowie, pielegniarki
i rehabilitanci.

Rehabilitacja jest waznym elemen-
tem w opiece nad chorym na SM.
Plan rehabilitacyjny ma na celu po-
prawe lub utrzymanie sprawnosci ru-
chowej zgodnie z obecnym stanem
fizycznym pacjenta i jego potrzeba-
mi. Dzigki usprawnianiu ruchowe-
mu chory radzi sobie w czynnoséciach
dnia codziennego. Rehabilitacja za-
pobiega powstawaniu powikfan lub
zmniejsza ich ilo§¢, obniza koszty
opieki przez utrzymanie przez dtuz-
szy czas sprawnos$ci i niezaleznosci
chorego.

Rehabilitacja u chorych na SM bazu-
je na zjawisku plastycznosci tkanki
nerwowej. Organizm posiada mozli-
wo$¢ wytworzenia nowych polaczen
nerwowych, co sprzyja przywroce-
niu utraconych funkgji. Nadrzednym
celem jest odzyskiwanie sprawno-
$ci i zapobieganie dalszej jej utracie.
Istotne jest czynne zaangazowanie
pacjenta w wykonywanie ¢wiczen,

ktore uzyskujemy dzigki wspolne-
mu nakre$lenie celéw rehabilitacyj-
nych (zaréwno krétkoterminowego
jak i dtugo terminowego). Cwiczenia
dostosowane s3 do mozliwoéci funk-
cjonalnych pacjenta. Plan terapii ule-
ga modyfikacji ze wzgledu na stan
chorego.

Dzieki rehabilitacji chorzy mogg dtu-
zej utrzymywac swoja aktywnos¢ za-
wodowa i spoleczng. Dlatego uspraw-
nianie ruchowe jest bardzo waznym
i koniecznym sktadnikiem calo$cio-
wej opieki nad pacjentami ze stward-
nieniem rozsianym na wszystkich
etapach choroby. Niektéorym chorym
wystarczy nauka samodzielnego spo-
zywania positkéw, czy samodzielne-
go przesiadania sie z t6zka na wozek,
a dla innych beda to dzialania ukie-
runkowane na przeciwdziatanie dal-
szym przykurczom czy porady doty-
czace radzenia sobie ze zmeczeniem
i okresowymi rzutami.
Specjalistyczna opieka domowa moze
zmodyfikowaé/zwolni¢ postep cho-
roby, niejednokrotnie przedtuzy¢ zy-
cie, przynie$¢ znaczng poprawe, zla-
godzi¢ oznaki i objawy tej ciezkiej
choroby oraz chroni¢ przed powikla-
niami.

Wszystkie te dzialania w oparciu
w szczego6lnosci o monitorowang no-
woczesna farmakoterapie przynosza
korzysci choremu, zapewniajac ulge
w cierpieniu, lepsze funkcjonowa-
nie w rodzinie, mogg umozliwi¢ re-
alizacje planéw zyciowych i wplywa-
ja na poprawe jakosci zycia chorego
i wspieranych oséb bliskich przezy-
wajacych jego cierpienia.
Sprawowana przez interdyscypli-

narny zespot specjalistyczny domo-

wa opieka firmy Santmed umozliwia
choremu pobyt w domu w otoczeniu
rodziny i korzystanie z dobrodziejstw
ogniska domowego, niezaleznosci
(narazanej na probe w warunkach
szpitalnych) i wygdd, nieosiagalnych
w warunkach szpitalnych

Zesp6t SantMed $wiadczy ustugi do-
mowe z zakresu:

Opieki: Opiekunka domowa wyko-
nuje zadania zwiazane z zapewnie-
niem

bezpieczenstwa i zaspokojenia pod-
stawowych potrzeb podopiecznych
w $rodowisku domowym. Zadania
opiekunki to: dbanie o higiene, es-
tetyke otoczenia, zapewnienie czy-
stosci, przygotowanie positkow, wy-
konywanie  specjalnych  polecen
podopiecznych;

Pielegnacji: Realizacja wszystkich
funkcji  pielegniarskich: wykony-
wanie podstawowych badan dia-
gnostycznych, pobieranie materialu
do badania, zakladanie kroplowek,
zmiany opatrunkéw, pielegnacja od-
lezyn, cewnikowanie, lewatywy, za-
biegi i iniekcje;

Rehabilitacji: Rehabilitacja ma na ce-
lu utrzymanie i poprawienie spraw-
noéci pacjenta zgodnie z jego obec-
nym stanem funkcjonalnym. Nasi
rehabilitanci wykorzystujac w swo-
jej pracy metody: PNF, Bobath oraz
elementy terapii funkcjonalnej, stuza
pomocy osobom opiekujacym sie na
co dzien chorym.

SantMed Sp. z 0. 0., ul. Nowogrodz-
ka 3, Warszawa, tel. (22) 299 03 39,
tel. kom. Rehabilitacja +48 502 667
393, tel. kom. Uslugi opiekunczo-
-pielegniarskie +48 739 222 071, e-
-mail: biuro@santmed.pl

tp
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TURNUSY REHABILITACYJNE

Turnus rehabilitacyjny realizowa-
ny jest na indywidualny wniosek
osoby niepelnosprawnej (posiada-
jacej orzeczenie o stopniu niepelno-
sprawnosci).

Dofinansowanie

Turnus rehabilitacyjny dofinanso-
wany jest ze $rodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Nie-
petnoprawnych ( PFRON) . Dofi-
nansowanie obejmuje uczestnictwo
w turnusie rehabilitacyjnym osoby
niepelnosprawnej, a takze w razie
potrzeby jej opiekuna.
Dofinansowanie udzielane jest przez
Powiatowe Centrum Pomocy Ro-
dzinie (PCPR), wlasciwe dla miejsca
zamieszkania osoby ubiegajacej sie
o dofinansowanie.

Kto moze sie ubiegac
o turnus rehabilitacyjny?

Z turnuséw rehabilitacyjnych mo-
ga korzysta¢ wszystkie osoby niepet-
nosprawne, czyli te, ktére posiadaja
wazne orzeczenie o:
zakwalifikowaniu przez organy orze-
kajace do jednego z trzech stopni nie-
pelnosprawnosci lub catkowitej lub
czesciowej niezdolnosci do pracy na
podstawie odrebnych przepiséw lub
niepelnosprawnosci, wydane przez
ukonczeniem 16 roku zycia.

Warunki przyznania
dofinansowania.

Osoba niepelnosprawna moze ubie-
gal sie o dofinansowanie, pod wa-
runkiem, ze:

- zostala skierowana na turnus reha-
bilitacyjny na wniosek lekarza, pod
ktdrego opieka si¢ znajduje,

- nie korzystala z dofinansowania ze
srodkéw PFRON na ten cel w roku,
w ktorym ubiega si¢ o dofinansowanie,
- wybierze organizatora, ktéry po-
siada wpis do specjalnego rejestru
o$rodkéw, prowadzonego przez wo-
jewode, albo poza takim o$rodkiem,
w przypadku, gdy turnus jest organi-
zowany w formie niestacjonarnej,

- wybierze organizatora turnusu,
ktéry posiada réwniez odpowiedni
wpis do rejestru,

- bedzie uczestniczyta w zajeciach
przewidzianych programem turnu-
su,

- nie bedzie na turnusie petnita funk-
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cji cztonka kadry, ani nie bedzie opie-
kunem innego uczestnika tego tur-
nusu,

- zlozy o$wiadczenie o wysokosci
dochodu wraz z informacjg o liczbie
0s6b we wspdlnym gospodarstwie
domowym,

- spelni kryterium dochodowe,

- w przypadku turnusu, ktérego pro-
gram przewiduje takze zabiegi fizjo-
terapeutyczne, przedstawi podczas
pierwszego badania zaswiadczenie
lekarskie o aktualnym stanie zdro-
wia, w szczegolnosci o chorobie za-
sadniczej, uczuleniach i przyjmowa-
nych lekach.

Dofinansowanie pobytu
opiekuna.

Osobie niepelnosprawnej ze znacz-
nym lub umiarkowanym stopniem
niepelnosprawnosci albo posiadajacej
orzeczenie réwnowazne oraz osobie
niepelnosprawnej w wieku do 16 lat
moze by¢ przyznane dofinansowanie
pobytu opiekuna, pod warunkiem, ze:
- lekarz wypisujac wniosek uzasadni
koniecznosci pobytu opiekuna;

- opiekun nie bedzie pelnit funkeji
cztonka kadry na danym turnusie,

- opiekun nie jest osobg niepelno-
sprawng wymagajacg opieki innej
osoby,

- opiekun ukonczyt 18 lat lub ukon-
czyt 16 lat i jest wspolnie zamieszku-
jacym cztonkiem rodziny osoby nie-
pelnosprawne;.

lle wynosi
dofinansowanie do
turnusu?

Wysoko$¢ dofinansowania waha sie
od 20% do 30% przecigtnego mie-
siecznego wynagrodzenia w gospo-
darce narodowej w poprzednim
kwartale. W przypadku uzasad-
nionym szczegdlnie trudna sytu-
acja zyciowa osoby niepelnospraw-

nej dofinansowanie dla tej osoby lub
dofinansowanie pobytu jej opiekuna
na turnusie moze zosta¢ podwyzszo-
ne do wysokosci 40% przecietnego
wynagrodzenia. Wysoko$¢ dofinan-
sowania zalezy od stopnia niepetno-
sprawnosci, wieku oraz sytuacji zy-
ciowej wnioskodawcy.

Jak czesto mozna
korzystac

z dofinansowania

do turnusu?

Dofinansowanie mozna otrzymaé
tylko raz w roku kalendarzowym.

lle czasu trwa turnus
rehabilitacyjny?

Czas trwania turnuséw wynosi co
najmniej 14 dni.

Kto prowadzi turnusy
rehabilitacyjne ?

PCPR-y zobowigzane s3 do udzie-
lania osobom zainteresowanym in-
formacji  dotyczacych  os$rodkéw
i organizatoréw turnuséw, kto-
rzy posiadaja wpisy do odpowied-
nich rejestréw. Dzieki temu oso-
by niepelnosprawne mogg wybraé
oferte odpowiednig do rodzaju nie-
pelnosprawnosci i zalecen lekarza

Aktualne informacje o o$rodkach
i organizatorach turnuséw rehabi-
litacyjnych, posiadajacych wpisy do
rejestréw wojewody dostepne sa pod
adresem Centralnej Bazy Danych
Osrodkéw i Organizatoréw Turnu-
séw dla Osob Niepetnosprawnych .
Link do wyszukiwarki :
https://empatia.mpips.gov.pl/web/
piu/dla-swiadczeniobiorcow/turnu-
sy/wyszukiwarka-osrodkow

Jak uzyskac
dofinansowanie do

turnusu
rehabilitacyjnego ?
Osoba niepelnosprawna ubiegajaca
sie o dofinansowanie kosztow uczest-
nictwa w turnusie rehabilitacyjnym
ze $Srodkéw PFRON powinna zlozy¢:
- wniosek o dofinansowanie wraz
z o$wiadczeniem o wysokoséci do-
chodu w rodzinie oraz liczbe o0sob
we wspolnym gospodarstwie domo-
wym.
- kopie orzeczenia o stopniu niepel-
nosprawnosci,
- wniosek lekarza o skierowanie na
turnus rehabilitacyjny.
Gdzie ztoiy¢ wniosek
o dofinansowanie?
Wniosek o dofinansowanie nalezy
zlozy¢ we wlasciwym dla miejsca za-
mieszkania Powiatowym Centrum
Pomocy Rodzinie (PCPR). Jest on
rozpatrywany w ciagu 30 dni od daty
zlozenia kompletnego wniosku.
PCPR w terminie 7 dni od dnia roz-
patrzenia wniosku  powiadamia
w formie pisemnej wnioskodawce
0 sposobie jego rozpatrzenia. Infor-
muje przy tym o wysokosci przyzna-
nego dofinansowania badz tez uza-
sadnia odmowe jego przyznania.
Pierwszenstwo w uzyskaniu dofinan-
sowania maja osoby niepelnospraw-
ne o znacznym lub umiarkowanym
stopniu  niepelnosprawnosci oraz
w wieku do 24 lat uczgce si¢ i niepra-
cujace.

Oprac. Joanna Figura
Podstawa prawna: rozporzadzenie
Ministra Pracy i Polityki Spolecznej
z 15 listopada 2007 r. w sprawie tur-
nuséw rehabilitacyjnych (Dz. U. Nr
230, poz. 1694)
Ustawa:
http://isap.sejm.gov.pl/DetailsSe-
rvlet?id=WDU20111270721
Rozporzadzenie:
http://isap.sejm.gov.pl/DetailsSe-
rvlet?id=WDU20072301694

Infolinia PTSR - 22 127 48 50

SMExpress

r—



Warto wiedzieé

20

Zawsze, w kazdej sytuacji, mozesz
zrobi¢ co$ wiecej; nie egzystuj — za-
walcz o piekne zycie; nie dotykaj tyl-
ko powierzchniowo - poczuj calym
soba; nie patrz biernie - zaangazuj si¢
i dzialaj na ile dasz rade; nie stuchaj
- zrozum doglebnie; nie tra¢ energii
na zbyt dlugie planowanie - po pro-
stu zabierz si¢ z energia do pracy; nie
gadaj po proznicy - powiedz co$ war-
to$ciowego i budujacego!

Nie osadzaj, aby$ nie zostal podda-
ny osadowi - kazdy ma prawo do zy-
cia wedlug wlasnego scenariusza. Je-
§li cie podkusi, powiedz sobie stop.
Najpierw pojawia sie¢ my$l, za nig
dzialanie, potem emocja. Wiekszo$¢
ludzi nie analizuje mys$li, zbyt szybko
przystepuje do dzialania, czego skut-
kiem jest nieprzemy$lane postepowa-
nie. A to wywoluje w nas okreslone
emocje. Jesli dzialamy, nie dajac sobie
wczesniej czasu na przemyslenie od-
powiedniej strategii, narazamy si¢ na
z10§¢, frustracje, gniew, ze Zle posta-
pili$my. I po co te niepotrzebne ner-
wy? Wyréb sobie nawyk analizy po-
jawiajacych sie my$li i sytuaciji.
Kazde zdarzenie jest neutralne. To
TY nadajesz mu znaczenie: pozytyw-
ne badz negatywne. Szklanka moze
by¢ dla ciebie do potowy pelna albo
pusta. Juz rozumiesz? Identyczna sy-
tuacja a dwie mozliwe interpretacje;
jesli cheesz chodzi¢ po stonecznej, ra-
dosnej stronie zycia — spraw, aby dla
ciebie byta zawsze do polowy pelna.
Otaczaj sie ludzmi, ktérzy beda tak
samo pozytywnie postrzegac¢ rzeczy-
wisto$é. Zawsze mozesz: usmiechngd
sie do ludzi (trzeba az 72 mieéni, ze-
by zmarszczy¢ brwi, a tylko 14, by sie

usmiechng¢); zwraca¢ sie do nich po
imieniu (to najmilsze stowo dla kaz-
dego czlowieka); by¢ serdecznym
i empatycznym.

Badz gotowy $wiadczy¢ przystugi,
szczerze interesuj sie sprawami in-
nych, badz szczodry w pochwatach
a bardzo ostrozny z krytyka. Nie ran
uczud, staraj sie liczy¢ z opinig - na-
wet kontrowersyjna - innych ludzi.
Pamigtaj, ze w sporze zawsze s3 trzy
racje: twoja, drugiej strony i ta stusz-
na. Zechciej je bez emocji, na spokoj-
nie, poznac i rozwazy¢.

Sa stowa, ktérych uzywanie moze cie
bardzo wzmocnié. To: chce....., wy-
bieram...., wole..., decyduje...., po-
stanawiam... zdecydowalam, ze...
Jesli wprowadzisz je do swojego jezy-
ka, poczujesz sie zdecydowanie pew-
niej. Zrezygnuj natomiast badz uni-
kaj stéw: musze...., powinienem.....,
chcialby..., nie moge..., nie dam ra-
dy... To co, méwisz, kreuje twdj swiat
a dzisiejsze decyzje to twoja jutrzejsza
rzeczywisto$¢. I jeszcze jedno: radosé
iszcze$cie sa WYBOREM.

Z ostatniej (przeczytanej) chwili:
Opublikowano liste miejsc, gdzie zy-
je najwiecej zdrowych i szczesliwych
stulatkéw. Krainy raczej malo istot-
ne (bo raczej si¢ tam nie przenie-
siesz), ale zaciekawilo mnie, co by-
o badz nie, w diecie tych oséb (bo
masz wplyw na to, co jesz). Ot6z ni-
gdy nie bylo: stodzonych napojow,
stonych przekasek, przetworzonego
miesa i paczkowanych stodyczy. Na-
tomiast obecne byly codziennie: ra-
zowy chleb, orzechy, warzywa (glow-
nie fasola) i owoce (przede wszystkim
awokado i banany).

Anna Drajewicz

Numer jeden w diecie stuletnich ko-
biet zajmuja dwa skladniki: ser tofu
(flawonoidy w nim zawarte zapobie-
gaja nowotworom, wzbogacaja flore
bakteryjna i wzmacniaja dzialanie es-
trogenu) oraz produkty sojowe, kto-
re dzialaja ochronnie na serce i ob-
nizajg poziom cholesterolu. Wszyscy
dodawali duze ilosci kurkumy do
positkéw, wypijali minimum pieé
szklanek wody w ciagu cafego dnia
i wstawali od stolu nie najadawszy
sie ,do korica”. Wazna jest tez drzem-
ka; regularne drzemanie (wystarczy
20 minut) obniza poziom hormondéw
stresu i uspokaja serce. I ruszaj sig, ile
mozesz! Pamietaj: ruch zastapi wie-
le lek6w, ale zaden lek nie zastapi ru-
chu. Co z tej listy wprowadzisz do
swojego zycia?

KASZE
KIPIA
IDROWIEM:

- jaglana: to najstarsza ze znanych
kasz, wyrabiana z nasion prosa. Ma
mato skrobi, za to duzo biatka. Za-
wiera tez najwiecej witamin z gru-
py B, oraz sporg dawke lecytyny,
ktéra wspomaga uklad nerwowy
i moézg, znakomicie poprawia nasza
pamie¢ i koncentracje. Lecytyna za$
jest wspanialym pogromca tluszczy,
poniewaz wspomaga ich trawienie.
Skarbem tej kaszy jest krzem; bez-
cenny dla skéry: wzmacnia ja i za-
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pobiega jej wiotczeniu. Niezbedny
réwniez dla dobrej kondycji wloséw;
nie tylko ogranicza ich wypadanie,
ale tez sprawia, Ze rosng szybciej i sa
mocniejsze.

- gryczana: to jedna z najzdrow-
szych kasz. To prawdziwe bogactwo
potasu, fosforu i magnezu, ktéry dba
o nasz uklad nerwowy i nastroj.
Ma tez sporo rutyny, ktéra utatwia
wchlanianie witaminy C i wzmacnia
naczynia krwionosne. Jednak naj-
bardziej ceniona jest jej wlasciwo$¢
szczegdlnie wazna dla cukrzykow:
skrobia z kaszy gryczanej w prze-
wodzie pokarmowym wyjatkowo
wolno zmienia si¢ w glukoze, dzieki
czemu reguluje poziom insuliny we
krwi oraz zapobiega nagltym atakom
glodu. Z tego powodu powinna by¢
pozycja obowigzkowa w menu cu-
krzykoéw i walczacych z nadwaga.

- jeczmienna: to najpopularniej-
sza z kasz w polskiej kuchni. Jej naj-
wiekszg zaletg jest duza zawarto$é
rozpuszczalnego blonnika, ktéry na

dlugo zapewnia poczucie sytosci po
positku, oraz ma zdolno$¢ obniza-
nia poziomu tzw. ztego cholesterolu
we krwi.

- manna: chociaz nie moze si¢ po-
chwali¢ duzg zawarto$cig witamin
i mineraldw, ma co$ ekstra; jod. Dla-
tego powinny si¢ z nig zaprzyjaznic
osoby z niedoczynno$cia tarczycy
ale takze i te, ktore maja problemy
z uktadem moczowym. Stwierdzono
réwniez, ze ta kasza ma dobroczyn-
ne dzialanie w chorobach przebie-

gajacych z wysoka temperaturg - to
efekt jej dobrego wptywu na tarczy-
ce.

- kukurydziana: ma wielkie bogac-
two witaminy A, ktérej zawdzie-
czamy ladny i zdrowy wyglad ské-
ry a takze brak probleméw ze
wzrokiem. Ta kasza to dobre zro-
dlo selenu - pierwiastka mlodosci
- sprzymierzenca w walce z wolny-
mi rodnikami. Ta kasza znakomicie
wspomaga oczyszczanie organizmu
z substancji toksycznych.
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WSPOLUZALEZNIENIE

—MOAA W LW

Wiele rodzin dookofa nas zmaga sie z problemem alkoholo

/czesto

nawet najblizsze otoczenie moze nawet o tym nie wiedzie¢, gdyz prawda
jest czesto skrzetnie ukrywana przez wspotmatzonkéw. Alkohol od
zarania dziejow wystepuje w naszym zyciu, jednak nie kazdy zdaje sobie
sprawe z konsekwencii jakie wywotuje w momencie kiedy staje sie
uzaleznieniem i jak wptywa na osobe uzalezniona, ale takze najblizsza
rodzine, ktora zyje pod jednym dachem z osobom uzalezniona.
Destrukcyjne dziatania oséb uzaleznionych wptywaja na cztonkow
rodziny zone/meza i stajq sie przyczyna w zargonie specjalistow od
uzaleznien nazywanych wspétuzaleznieniem. Rézni specjalisci réznie
okreslaja definicje wspotuzaleznienia. Aby wystapito wspotuzaleznienie
musi by¢ osoba uzalezniona od alkoholu, gdzie zona/maz aby przetrwaé
z osobg uzalezniong od alkoholu kombinuje jak si¢ zachowywaé, co
robi¢, aby funkcjonowaé. Wiasciwie osoba wspdtuzalezniona zaczyna
podporzadkowywaé swoje zycie, skupia¢ swoja energie tylko i wytacznie
wokét osoby uzaleznionej. | o tym bedzie ten artykut.

O zonach/mezach wspéluzaleznio-
nych.

Osobie wspdtuzaleznionej wyda-
je sie, ze dzialania jakie podejmu-
je sprzyjaja temu, ze maz czy zona
przestanie pi¢. Jednak czas poka-
zuje, ze te dzialania sa nieskutecz-
ne, a osoba jeszcze bardziej staje
sie uwiklana w picie meza/zony. Po
czym pozna¢ zachowania wskazu-
jace na wspoétuzaleznienie partne-
ra. Mirostawa Kisiel w swojej ksiaz-
ce o zajeciach psychoedukacyjnych
dla wspoétuzaleznionych opisuje na-

stepujace sytuacje jako schematy
wspoluzaleznienia:

1. Kontrolowanie spozywania alko-
holu przez partnera

2. Zachowania nadopiekunicze wobec
partnera

3. Wciaganie innych cztonkéw rodzi-
ny w kontrolowanie osoby pijacej

4. Straszenie partnera odejéciem

5. Uzalanie sie, narzekanie jako wzmac-
nianie swojego poczucia bezradnosci,
a z kolei brak zachowan zmierzajacych
do usamodzielnienia si¢

6. Izolowanie sie od ludzi

O 7. Branie na siebie calej odpowie-

dzialnosci za rodzine

8. Dbanie o zachowanie za wszelka
ceng pozoréw idealnej rodziny

9. Brak skutecznej samoobrony w przy-
padku przemocy np. wezwania policji
10. Zaniedbywanie wlasnych potrzeb
na rzecz potrzeb partnera pijacego
Do powyzszej listy mozna by doda¢
jeszcze czesto spotykane ukrywa-
nie prawdy z powodu wstydu, ktdéry
to bierze na siebie osoba wspotuza-
lezniona. Wylewanie alkoholu z na-
dzieja, ze wyleja wszystko i nie be-
dzie mial si¢ wspétmatzonek czego
napi¢. Niekiedy Zon/maz kupia al-
kohol matzonkowi, zeby nie pit poza
domem, co tez nie jest dobrym dzia-
taniem. Takze wspolne picie z wspot-
malzonkiem nie jest dobrym pomy-
stem, bo poézniej trudno zachowad
autorytet mowiac o szkodliwosci pi-
cia. Proszenie, blaganie i ludzenie
sie obietnicami osoby uzaleznionej
tez nie jest dobrym sposobem na
zmobilizowanie osoby uzaleznionej
do zaprzestania picia. Trzeba pamie-
taé, ze jest to uzaleznienie od alko-
holu i zadne perswazje beda tu nie-
skuteczne, jedynie podjecie terapii
dla oséb uzaleznionych od alkoholu
moze przynie$¢ korzysci.

Skad ten alkohol?

Reasumujac dotychczasowe informa-
cje wiemy juz jak zachowuje si¢ oso-
ba wspotuzalezniona od alkoholu.
Teraz zastanéwmy sie jakie mechani-
zmy majg wplyw, na to, ze ktos$ jest
bardziej podatny na stanie si¢ osoba
wspdtuzalezniong. Mirostawa Kisiel,
o ktorej juz weze$niej wspominatam,
jako czynniki decydujace o tym czy
osoba sie wspdlzalezni, podaje silng
zalezno$¢ emocjonalng i materialng,
staba pozycje zawodowa wspotmat-
zonka, izolacje rodziny czy nacisk
ze strony $rodowiska na utrzymanie
malzenstwa za wszelka cene. Agre-
sywne zachowania osoby uzalez-
nionej od alkoholu oraz wytworze-
nie w rodzinie atmosfery zagrozenia
i niepewnosci mogg wptywa¢ na po-
zostanie wspétmatzonka w destruk-

SMExpress



23

Wazny temat

cyjnej sytuacji i tym samym wzmac-
nianie tego niezdrowego uktadu.

Nie bez znaczenia pozostaja wlasne
do$wiadczenia z dziecinstwa, obraz
rodziny czy rodzina byta prawidlo-
wo funkcjonujaca i jaki obraz $wia-
ta zrodzil sie w osobie. Bardzo waz-
nym aspektem jest poczucie wiasnej
wartoéci, umiejetno$¢ radzenia sobie
ze stresem, zadbanie o siebie i wla-
sne granice. Im lepsze do$§wiadczenia
z dziecifistwa czy silniejsze poczucie
wartosci i $wiadomo$¢ siebie, swoich
potrzeb tym mniejsze ryzyko stania
sie osoba wspoluzalezniong. Zagro-
zeniem staje sie silny lek przed po-
zostaniem samemu, przed odejsciem
partnera, czesto podtrzymywana
przez pijacego partnera niska samo-
ocena, méwienie, ze maz/zona sobie
nie poradzi, pojawia si¢ lek przed no-
wym, nieznanym.

Jak sobie radzi¢?

Wiemy juz jak zachowuje si¢ oso-
ba wspdtuzalezniona, wiemy takze
co sprzyja wejsciu w taka zalezno$§é
wspotuzaleznieniows, zatem czas za-
stanowi¢ sie co zrobi¢, aby przerwac
to btedne koto wspotuzaleznienia.
Przede wszystkim trzeba podda¢ sie
psychoterapii dla oséb wspotuzalez-
nionych, dostepnej w wielu osrodkach
na terenie kraju. Jesli nie wiesz gdzie
sie uda¢ zasiegnij informacji u swoje-
go lekarza pierwszego kontaktu, albo
w osrodku pomocy spolecznej, oni be-
da wiedzie¢ gdzie ci¢ pokierowa¢, naj-
wazniejsze zrobi¢ ten pierwszy krok
i nie udawac wiecej, ze ciebie ten pro-
blem nie dotyczy. Jesli powyzsze in-

formacje pokrywaja si¢ z tym jak po-
stepujesz wobec osoby uzaleznionej to
istnieje prawdopodobienstwo, ze je-
stes wspotuzalezniona/ny.

Krok pierwszy - zasiegnij jak najwie-
cej informacji o uzaleznieniu, jakie
mechanizmy kierujg osobg pijaca, ze-
by$ mial/ta $wiadomo$¢ z czym sie
bedziesz zmaga¢ i co pomoze ci prze-
sta¢ bra¢ odpowiedzialnos$¢ za picie
wspétmatzonka.

Przestan ulatwia¢ osobie uzaleznio-
nej spozywanie alkoholu czyli nie za-
tatwiaj za niego spraw, nie chron go
przez konsekwencjami picia, nie in-
formuj szefa, ze si¢ rozchorowal, nie
splacaj jego dtugow.

Zacznij mysle¢ o sobie i pozostalych
czlonkach rodziny. Juz zbyt wiele
czasu uwaga kierowana byta na osobe
uzalezniong. Czas to zmieni¢. Pomy$l
czego ty potrzebujesz i jak mozesz to
osiggna¢. Zadbaj o swoja samodziel-
nos¢, moze lepiej ptatna praca, moze
podniesienie kwalifikacji.

Nie pozostawaj sam/a z problemem.
Zacznij méwic o chorobie meza/zony.
Pamietaj, ze jest to choroba i to si¢ da
leczy¢. Wiedza o chorobie jest ci po-
trzeba takze do tego, aby informowa¢
meza/zong o jego problemie i oczeki-
wacé podjecia leczenia. Oczekuj lecze-
nia i badz konsekwentna/ny w dzia-
taniu. Nie strasz, nie szantazuj tylko
wyciagaj konsekwencje. Zacznij in-
formowac¢ rodzine, znajomych o pro-
blemie. Przestan sie wstydzié, to nie
ty pijesz. Ty musisz wreszcie zadbaé
o siebie juz wystarczy milczenia i go-
dzenia sie na picie wspotmatzonka.
Aby sytuacja mogta si¢ zmieni¢ trze-

ba zaczg¢ dziata¢, ale inaczej niz do-
tychczas. Nie gédz si¢ na obrazanie,
przemoc, mozesz interweniowac.
Zmieniajac siebie mozesz takze po-
moc osobie wspoluzaleznionej, bo
skoro do tej pory twoje dzialania byly
nieskuteczne i umozliwialy picie oso-
bie, to jesli je wyeliminujesz mozesz
pomdc przede wszystkim sobie, ale
takze osobie pijacej.

Nie brnij w to!
Wazne wydaje si¢, ze im dtuzej tkwi
si¢ w takim ukladzie tym silniejsze
staje si¢ wspotuzaleznienie oraz od-
wlekana jest decyzja o podjeciu le-
czenia, bo skoro twoja zmiana zacho-
wania moze wplyna¢ korzystnie na
osobe uzalezniong to im dluzej be-
dziesz poddawa¢ sie mechanizmom
wspoluzaleznienia tym wszystko be-
dzie trudniejsze. Zacznij sama/sam
stanowi¢ o sobie nie zaleznie od te-
go czy maz/ Zona si¢ napije czy nie.
W rodzinach z problemem alkoholo-
wym to alkohol jest w centrum uwa-
gi, ktory decyduje o nastrojach w ro-
dzinie, sprébuj przejaé inicjatywe.
Bez wzgledu na to jak diugo tkwisz
w takim ukladzie, nigdy nie jest za
pozno, aby zawalczy¢ o inng jakos¢
zycia. Bedzie kosztowac cie to wie-
le pracy wlasnej, ale mozesz wypra-
cowacé spokdj, szacunek, zdrowe my-
$lenie o sobie, umiejetno$¢ realnej
oceny sytuacji, umiejetno$¢ radzenia
sobie ze stresem, nauczenie si¢ dba-
nia o sobie oraz nauczenia si¢ komu-
nikowania swoich potrzeb.
Dorota Kaminska
www.pracowniaalfa.pl
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JACEK NOCH
KARCLIHA PIORKOWSKA
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= Historia pew-nej utopii
"4k, 2 Richard Flanagan stal si¢ w na-

Autor ksigzki Jacek Noch ma 28 lat. Pré6-
buje swoich sit jako stand - uper. Wy-
stapil m.in.: w programach Kuba Woje-
wddzki i Tylko dla dorostych, w ktorym
wygral plebiscyt dla najlepszego open
micera.

Od pieciu lat choruje na stwardnienie
rozsiane — pierwotnie postepujace. Czy-
li badZmy szczerzy perspektywa na przy-
szlo§¢ niezbyt kolorowa. Jednak Jacek,
po krotkiej chwili zatamania, postano-
wil normalnie zy¢. Na 100 %. Swoje sto
procent.

Do swojej choroby i probleméw ze
sprawnoscig podchodzi z duzg dozg hu-
moru. Méwi niemal otwarcie, ten kto za
bardzo przejmuje si¢ i przezywa, prze-
gra. Choroba moze ograniczy¢ czlowie-
ka ruchowo, ale nie moze odebra¢ mu
poczucia humoru.

Oczywiscie jak kazdy chory ma momen-
wie kolei $mierci, cierpieniu i godno-
$ci na dlugo zapada w pamieé. Wy-
dane poézniej Klasnigcie jednej dioni
to rdwniez ksigzka obok, ktérej nie moz-
na przej$¢ obojetnie.Teraz dostajemy
Ksiege ryb Williama Goulda. Opowies¢
o dziewigtnastowiecznej Australii i jej
demonach, a takze ztych do$wiadcze-
niach zwigzanych z cywilizacja. ..
Wszystko zaczyna si¢ wspolczeénie. Pe-
wien falszerz antykow znajduje w swoim
nowo kupionym zbiorze staroci dziwng
ksiazke. Zreszta te starocia wcale nie sa
az tak wiekowe. Zmyslny antykwariusz
jeszcze bardziej je niszczy, dodaje kil-
ka metalowych elementéw, i sprzeda-

szym kraju znany dzieki ,,Sciezka je jako poszukiwane antyki. A wracajac

Potnocy”. Opowies¢ o  budo-

do ksigzki, jest to dziennik wieznia ko-

Kim byl méj maz?

Jean wyszta za maz bardzo mlodo. Miata
tylko dziewietnascie lat. Glen, wybranek
jest serca byl jej pierwsza wielkg milo$cia.
Bardzo szybko mezczyzna zdominowat
swoja zone. Przez wiele lat Jean byta ideal-
na, wierng i oddang zong. Skryta, zawsze
w cieniu meza. Nawet, gdy Glena oskar-
zono o zaginiecie matej dziewczynki, ona
sporo przemilczala podczas dochodzenia
i duzo zinterpretowata po swojemu. Wie-
rzyla, ze jest niewinny, a poza tym bata sie,
ze Glen wpadnie w szal, a wtedy... Mogto
by¢ réznie. Jednak pewnego dnia mezczy-
zna ginie tragicznie w wypadku. Od razu
pojawiaja sie dziennikarze, ktorzy prébu-
ja naméwic Jean na szczera rozmowe i od-
krycie tajemnic zmartego meza.

ty stabosci i watpliwosci, ale szybko
otrzasa si¢ i idzie dale;j.

Przyznaje, ze duzo dala ma praca
z psychologiem, do ktdrej poczatkowo
podchodzil z duzg rezerwa i sceptycy-
zmem. Okazalo si¢ jednak, ze dzieki
temu zmienit catkowicie spojrzenie na
rzeczywistos$c.

Historia Jacka opowiedziana jest z po-
czuciem humoru i dystansem. Nawet
brak mitoéci, autor opowiada bez uza-
lania sie.

Opowiada o swoich planach, marze-
niach, ktére po diagnozie musiat moc-
no zweryfikowaé. Ale tez zauwaza, co
jest bardzo wazne, ze bez choroby, nie
poznalby tylu ciekawych oséb i nie
bylby w miejscu, w ktorym jest teraz.
»Taki troche chory” Jacek Noch, Ka-
rolina Piérkowska, Czerwone i Czar- §
ne 2016

loni karnej, Williama Goulda, z pierw-
szej polowy XIX wieku. Zostat skazany
na dozywocie i wyrok odbywat zestany
do brytyjskiej kolonii — Australii, zwanej
wtedy Ziemig Van Diemena.

Na miejscu skazaniec dowiaduje sie,
ze jego zadaniem bedzie malowanie §&
wszystkich ztowionych ryb.

Powies¢ jest swoistym rozliczeniem z hi-

storig Australii i jej kolonialnym dzie-

dzictwem. Jest réwniez przedstawieniem =

jak konczy utopia. Kazda. I nie wazne
czy jest to totalitaryzm siegajacy polo-
wy $wiata, czy tez kolonia karna pod do-
wodztwem komendanta — despoty.
»Ksiega ryb Williama Goulda” Ri-
chard Flanagan, Wydawnictwo Lite-
rackie 2016

Poczatkowo kobieta nie chce z nikim
rozmawiaé. Podtrzymuje swoja wcze-
$niejsza wersje, dajaca alibi mezowi.
W konicu jednak daje namowic sie jed-
nej dziennikarce na szczera rozmowe
o swej przeszloéci i meza.

Z opowiesci wylania sie przerazaja-
cy obraz oddanej, zaleznej i zmani-
pulowanej kobiety przez najblizsza jej
osobe. Ukochanego meza. Tylko, czy
wszystko to jest zgodne z prawda? Po-
znajemy przeciez wersje tylko jednej
strony.

Mroczna, intymna opowies¢ o tok-
sycznym zwigzku i oktamywaniu sie-
bie nawzajem i siebie samych.
»Wdowa” Fiona Barton, Czarna
Owca 2016




