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Najwazniejsza
jest silna psychika

Z ROZA KORCZYNSKA, przewodniczaca Rady Oddziatu Wielkopolska
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego rozmawia AURELIA PAWLAK.

czenie, irytacja 1 frustracja wy-
wotane dtugotrwatym obcigze-
niem psychicznym i fizycznym.
Wielokrotnie w naszej pracy
spotkalismy si¢ z potrzeba pil-
nego kontaktu z psychologiem,
majacym rozeznanie w opiece
nad przewlekle chorymi. Nie za-
wsze to bylo mozliwe.

- Do psychologa nietatwo si¢
dosta¢, a na dodatek nie za-
wsze mogg zaoferowac to, cze-
go oczekuje chory na stward-
nienie rozsiane.

- To prawda. System pomocy
psychologicznej oferuje bardzo
ograniczony zakres dziatan. Nie-
wielka liczba o$rodkdw zdrowia
psychicznego, niedobor wykwa-
lifikowanej kadry terapeutycznej
wywotuje dtugie kolejki pacjen-
téw i zwigzane z tym wielomie-
sieczne oczekiwanie na wizyte.
Obecna praktyka przewiduje
wylgcznie wizyty chorego w ga-
binecie psychologa, co w wielu
przypadkach szczegolnie cho-
rych unieruchomionych w domu
skutecznie odcina ich od wszel-
kiej pomocy i leczenia. Brak
$rodkéw finansowych uniemoz-
liwia im skorzystanie z pomocy
w prywatnym gabinecie psycho-
logicznym.

— Jakie dziatania sa koniecz-
ne, by poprawic t¢ sytuacje?

- Mysle, ze bardzo wazne jest
zorganizowanie fachowej po-
mocy psychologicznej dla osob
chorych na stwardnienie roz-
siane. Chodzi 0 zaangazowanie
doswiadczonego  psychologa,
organizacje terapii w grupach

wsparcia, ktore pozwolitaby
chorym na otrzymanie adekwat-
nej i szybkiej porady, integracje
w $rodowisku chorych, zmiane
postawy, nauczenie sposobow
radzenia sobie z chorobg. Réw-
nie wazna jest pomoc psycho-
logiczna dla opiekunéw chore-
go w momencie pojawienia sie
choroby.

— Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego Od-
dziat Wielkopolska oferuje roz-
ne formy aktywizacji i pomocy.
Kto moze z nich skorzystac?

- Celem dziatania naszego
Towarzystwa, ktére liczy aktu-
alnie 198 cztonkow, jest przede
wszystkim wspieranie 0sob cho-
rych na stwardnienia rozsiane,
ale w naszej organizacji dziataja
réwniez osoby zdrowe, czion-
kowie rodzin, przyjaciele, bli-
scy. Prawa i obowiazki naszych
cztonkéw wedtug rodzaju ich
przynaleznosci  okresla  statut.
Cztonkowie zwyczajni to osoby,
ktére w sposob czynny uczest-
niczg w realizacji zadan statuto-
wych. Czlonkiem wspierajacym
moze zosta¢ osoba fizyczna lub
prawna, deklarujgca okreslone
Swiadczenia finansowe i mate-
rialne albo ktorej dziatalnos¢ jest
zbiezna z celami Towarzystwa.
Trzeci rodzaj czlonkostwa to
cztonek honorowy o0sob cho-
rych na stwardnienie rozsiane,
przyczyniajacy si¢ do realizacji
celéw i zadan statutowych.

— Chorzy na SM czesto po-

trzebuja pomocy w codzien-
nym funkcjonowaniu. Co poza

lekami jest wazne w leczeniu
stwardnienia rozsianego?

- Stwardnienie rozsiane jest
choroba nieuleczalng uktadu
nerwowego. Jej specyfikg jest
jej zréznicowany przebieg i w
zaleznodci od tego ustala sie
sposob leczenia. W kazdym
przypadku oprocz leczenia far-
makologicznego niezbedna jest
rehabilitacja, ktéra ma na celu
podtrzymywanie  sprawnosci
ruchowej 1 powinna kierowac
sie kilkoma zasadami. Przede
wszystkim musi by¢ dostosowa-
na do stopnia nhiepemnospraw-
noséci chorego, przebiega¢ w
zindywidualizowanym tempie i
uwzglednia¢ zmiennos¢ choro-
by. Ponadto bardzo pomocne sg
r6znego rodzaju terapie: artete-
rapia, muzykoterapia, warsztaty
manualne, kinezjologia, joga,
psychoterapia.

— W Polsce leczenie stward-
nienia rozsianego jest bardzo
skomplikowane i kosztowne.
Nie kazdego sta¢ na drogie ku-

racje. Czy w perspektywie sa
planowane zmiany?

- Istotnie, leczenie tej choroby
jest bardzo kosztowne i skom-
plikowane, z uwagi na nieroz-
poznang jak dotad przyczyne
jej powstawania. Specjalisci na
calym Swiecie prowadzg za-
awansowane badania nad isto-
t3 1 sposobem jej fagodzenia.
Efektem tych badan sg coraz to
nowe leki, ktére stwarzajg szan-
s¢ ha bardziej efektywna terapie
lub nawet wyleczenie. Mimo ze
stwardnienie rozsiane jest cho-
roba nieuleczalng, istniejg leki
immunomodulujace, ktére w
znaczny sposdb powstrzymuja
jej postep oraz modyfikujg prze-
bieg. Zgodnie z rezolucjg Par-
lamentu Europejskiego z 2003
roku, leczenie immunomodu-
lujgce powinno byc¢ traktowane
jako standardowa terapia w le-
czeniu stwardnienia rozsianego.
Do tego zalecenia zastosowaly
sie wszystkie kraje europejskie
z wyjatkiem Polski. Na refinan-
sowanie leczenia moze u nas
liczy¢ zaledwie okoto trzech
procent chorych, natomiast w
pozostatych krajach Unii Euro-
pejskiej srednio okoto trzydzie-
Sci procent. Narodowy Fundusz
Zdrowia pokrywa koszty lecze-
nia immunomodulujgcego  w
ramach dwdéch programow le-
kowych, czyli leczenia interfero-
nem betaileczenia octanem gla-
tiramerem. Koszt rocznej terapii
interferonem to okoto 50.000
zZtotych. Sytuacja chorych na SM
w Polsce w zakresie refundacji
jest dramatyczna. Programy le-
czenia finansowane przez NFZ
trwaja zaledwie dwa lata, potem
chory zdany jest na samego sie-
bie. Osoby chore na SM oczekujg
réwniez zmian w podejsciu do
leczenia przez NFZ, ktory okre-
dla kryteria zakwalifikowania
do programu leczenia. Brakuje
refundacji lekéw nowej genera-
dji, ktore majg skutecznos¢ kil-
kakrotnie wyzszg niz interferon.
Chorzy na SM sa pozbawieni
szansy na normalne zycie. Prze-
szkoda sa tylko i az pienigdze.

Bezptatne warsztaty

pracy z niepetnosprawnymi.
Warsztaty tworcze odbyly sie
we wrzesniu pod hastem ,dra-
ma stosowana jako metoda po-
krewna sztukom teatralnym’”.
Natomiast w pazdzierniku
odbedzie si¢ plastykoterapia,
ktorej podstawa jest dziatanie
plastyczne realizowane na nie-

konwencjonalnych fakturach.
W listopadzie zaplanowano
choreoterapi¢, czyli taniec z
wykorzystaniem  rytmiki. Z
kazdej instytucji lub organizacji
moze wzig¢ udzial maksymal-
nie szes¢ 0sob, a wiec po dwo-
je na kazde warsztaty. Warun-
kiem uczestnictwa jest miejsce

zamieszkania na terenie woje-
wodztwa wielkopolskiego lub
kujawsko-pomorskiego.

Kazde warsztaty rozpoczng
sie od mini-konferencji pod-
czas ktorej fachowcy opowie-
dza, na czym polega konkret-
na metoda arteterapii, jakie sg

jej cele i na czym ona polega
w praktyce. Aktywne warsz-
taty poprowadzg specjalisci
ze Stowarzyszenia Prakty-
kow Dramy Stosowanej STOP
KLATKA, Polskiego Stowarzy-
szenia Pedagogow i Animato-
réw KLANZA oraz Polskiego
Stowarzyszenia Choreoterapii.
Zajecia odbeda sie w malow-
niczo pofozonym osrodku koto
Konina. Informacje pod adre-
sem: fundacja@podajdalej.org.
pl, tel. 63-211-22-19. awa




