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Asystent idzie do banku

wiceprzewodniczaca Rady Gtownej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego rozmawia Iza Marcisz.

Z 1zabela Odrobinska,

J aki cel przySwieca reprezentowanej
prze Panig organizacji?

Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
zrzesza osoby dotknigtych ta choroba, ich
rodziny, opiekunéw i przyjacit. Zalezy
nam na rozwijaniu samopomocy w $rodo-
wisku ludzi, z ktérych wigkszo$¢ nie mo-
ze samodzielnie funkcjonowaé w spote-
czenstwie. Polega ona na organizowaniu
rehabilitacji, konsultacji specjalistow i sze-
roko pojetego upowszechniania wiedzy na
temat samej choroby, mozliwosci jej le-
czenia oraz pozyskiwania pomocy. Stuzy
temu réwniez dzialalno$¢ wydawnicza
W postaci broszur i czasopism. Nasze To-
warzystwo jest czlonkiem Europejskiej
Platformy Stwardnienia Rozsianego 1 jej
swiatowego odpowiednika MSIF. Jestem
przedstawicielka Polski w organizacji Pe-
ople with MS, zrzeszajacej po jednym
przedstawicielu z kazdego kraju.

Ilu czlonkow liczy Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego?

Towarzystwo zrzesza okolo szesciu ty-
siecy 0sob, z ktorych czgéé to cztonkowie
rodzin i opiekunowie. Natomiast w Polsce
zarejestrowano okoto sze$cdziesigciu ty-
siecy chorych na stwardnienie rozsiane.

Czy organizacja dociera do chorych
w malych miastach i na wsi?

Towarzystwo ma swoje oddziaty
w dwudziestu siedmiu miastach. Wigksze
oddzialy posiadaja kola w mniejszych
osrodkach. Staramy si¢ dociera¢ jak naj-
blizej chorych. Jest to bardzo wazne
w momencie, gdy rosnie liczba 0sob do-
tknigtych tym schorzeniem. Taki jest
zreszta trend $wiatowy. Niepokojace przy
tym jest obnizanie si¢ wieku ludzi atako-
wanych stwardnieniem rozsianym. Z dru-
giej strony, coraz szybciej i fatwiej ujaw-
ni¢ chorobe, dzigki wykorzystaniu rezo-
nansu magnetycznego.

Co przysparza najpowazniejszych
probleméw chorym?

Najwigkszym problemem pozostaje
dostep do lekow. Leki nowoczesnych ge-
neracji sa bardzo drogie. Ja juz nie mowig
o interferonie. Coraz czgséciej zdarza sig,
ze chorzy sa zmuszeni do zrezygnowania

z preparatow umozliwiajacych na przy-
ktad chodzenie. Z wtasnego doswiadcze-
nia mogg powiedziec, ze jesli nie wezme
odpowiednich specyfikow, to nie wstang
z t6zka. Truizmem jest rOwniez przypom-
nienie, ze leki trzeba dobiera¢ indywidu-
alnie, poniewaz chorzy roznie na nie re-
aguja. Wszystko za$ sprowadza si¢ do
stwierdzenia, ze leczenie jest bardzo dro-
gie i najczgéeiej przekracza mozliwosci fi-
nansowe chorych. Za niezbedna porcje le-
kow musze zaplacic¢ okoto 450 zt.

Chorzy na stwardnienie rozsiane
cierpia rowniez na wiele dodatkowych
dolegliwosci, na przyklad nietrzymanie
moczu.

Istotnie, jest to jeden z naszych najpo-
wazniejszych problemow. Chorzy zmu-
szeni sa stosowac srodki pomocnicze takie
jak pieluchy, pieluchomajtki, podktady
i im podobne produkty. Tymczasem, jak
wiadomo, wyznaczono “limit na siusia-
nie”. Przydziat tych srodkéw jest absolut-
nie nie wystarczajacy. W bardziej zaawan-
sowanych stadiach tej choroby pojawiaja
si¢ odlezyny, ktore nierzadko powoduja
seps¢ 1 $mier¢. Dlatego tak wazne jest za-
pewnienie wystarczajacej ilosci srodkow
pomocniczych, zabezpieczajacych przed
tego typu powiktaniami. Poza nietrzyma-
niem moczu, wystepuje rowniez zaleganie
lub zatrzymanie moczu, co moze doprowa-
dzi¢ do zapalenia drog moczowych, nerek.
W takiej sytuacji sa potrzebne cewniki.

Wielu osobom dotknigtym stward-
nieniem rozsianym niezbedny jest
sprzet ortopedyczny. Jak przedstawia-
ja sie¢ mozliwosSci zaopatrzenia w wozki
lub chodziki?

Kiepsko. Ubezpieczenie umozliwia raz
na pig¢ lat zakup wodzka, ktérego cena
wynosi ok. tysiaca zlotych. Jest to jednak
sprzet bardzo cigzki i nie kazdy chory ma
site porusza¢ go rekami. Chodzik kosztu-
je 500 zt, przy czym ubezpieczenie finan-
suje potowe ceny; lepszy sprzet ortope-
dyczny jest bardzo drogi. Duze zapotrze-
bowanie wystgpuje na porzadne 16zko or-
topedyczne. Przystowiowym “marzeniem
scigtej gtowy” jest parapodium, ktore uak-
tywnia migsnie i zapobiega wystgpowa-

niu probleméw w uktadzie krazenia. Nie-
stety, kosztuje powyzej 5 tysigey zl.

Czy w dalszym ciagu istnieja proble-
my barier architektoniczno - budowla-
nych?

Tak, chociaz trzeba przyznac, ze sporo
w tym zakresie zrobiono. Nadal jednak
wiekszo$¢ chorych uwigziona jest w czte-
rech $cianach. Nie wszgdzie tez mozna
bariery usunac. Mieszkam na dziewiatym
pietrze, dokad mozna dosta¢ si¢ tylko
winda, ale najpierw trzeba pokonac sie-
dem stopni pod ostrym katem. Dlatego
przydatby si¢ tak zwany schodotaz, ktory
jest bardzo drogi. Jedyna szans¢ widze
wiec w pomocy sasiadow i przyjaciot.

Czy istnieja mozliwosci wiaczenia
chorych w rytm codziennego zycia?

Od roku Towarzystwo realizuje, na ra-
zie tylko w Warszawie, pilotazowy pro-
gram ustug asystenckich. Jest to dziafal-
nos$¢ prekursorska, finansowana ze Srod-
kow PHARE. Polega na pomocy asysten-
ta, ktory przeczyta dokumenty, zatatwi
platnosci, podejmie w banku pieniadze, za-
Tatwi sprawy w urzedach, ale rowniez towa-
1zyszy nam np. w kinie czy teatrze. Stowem
asystent wyprowadza nas z czterech Scian
mieszkania. Przychodzi na nasza prosbe
w okreslonym czasie i okreslonym miejscu.

Kto moze zostaé¢ asystentem?

Towarzystwo organizuje kursy asy-
stenckie cieszace si¢ ogromnym zaintere-
sowaniem kandydatow. Przeszkolilismy
znacznie wigcej osob niz istnieje mozli-
wosci ich zatrudnienia. Przyjmujemy tyl-
ko osoby zwiazane z problemami pomo-
cy niepetnosprawnym. Sa to studenci
Wyzszej Szkoty Pracownikow Socjal-
nych i Policealnego Studium Medyczne-
go. Asystenci zatrudnieni sa na godziny.
Godzina ich pracy kosztuje 15 zi. Pienia-
dze pochodza z funduszu Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia Rozsianego.
Obecnie w programie pilotazowym za-
trudnionych jest 20 osob. Zainteresowa-
nie naszym programem wykazuja inne or-
ganizacje osob niepetnosprawnych, ktore
zamierzaja podpisa¢ deklaracjg o wspot-
pracy w zakresie ustug asystenckich.

Dzigkuje za rozmowe.
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