
T E R A P I A

Jaki cel przyÊwieca reprezentowanej
prze Panià organizacji?

Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

zrzesza osoby dotkni´tych tà chorobà, ich

rodziny, opiekunów i przyjació∏. Zale˝y

nam na rozwijaniu samopomocy w Êrodo-

wisku ludzi, z których wi´kszoÊç nie mo-

˝e samodzielnie funkcjonowaç w spo∏e-

czeƒstwie. Polega ona na   organizowaniu

rehabilitacji, konsultacji specjalistów i sze-

roko poj´tego upowszechniania wiedzy na

temat samej choroby, mo˝liwoÊci jej le-

czenia oraz pozyskiwania pomocy. S∏u˝y

temu równie˝ dzia∏alnoÊç wydawnicza

w postaci broszur i czasopism. Nasze To-

warzystwo jest cz∏onkiem Europejskiej

Platformy Stwardnienia Rozsianego i jej

Êwiatowego odpowiednika MSIF. Jestem

przedstawicielkà Polski w organizacji Pe-

ople with MS, zrzeszajàcej po jednym

przedstawicielu z ka˝dego kraju.

Ilu cz∏onków liczy Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego? 

Towarzystwo zrzesza oko∏o szeÊciu ty-

si´cy osób, z których cz´Êç to cz∏onkowie

rodzin i opiekunowie. Natomiast w Polsce

zarejestrowano oko∏o szeÊçdziesi´ciu ty-

si´cy chorych na stwardnienie rozsiane.

Czy organizacja dociera do chorych
w ma∏ych miastach i na wsi?

Towarzystwo ma swoje oddzia∏y

w dwudziestu siedmiu miastach. Wi´ksze

oddzia∏y  posiadajà ko∏a w mniejszych

oÊrodkach. Staramy si´ docieraç jak naj-

bli˝ej chorych. Jest to bardzo wa˝ne

w momencie, gdy roÊnie liczba osób do-

tkni´tych tym schorzeniem. Taki jest

zresztà trend Êwiatowy. Niepokojàce przy

tym jest obni˝anie si´ wieku ludzi atako-

wanych stwardnieniem rozsianym. Z dru-

giej strony, coraz szybciej i ∏atwiej  ujaw-

niç chorob´, dzi´ki wykorzystaniu rezo-

nansu magnetycznego. 

Co przysparza najpowa˝niejszych
problemów chorym?

Najwi´kszym problemem pozostaje

dost´p do leków. Leki nowoczesnych ge-

neracji sà bardzo drogie. Ja ju˝ nie mówi´

o interferonie. Coraz cz´Êciej zdarza si´,

˝e chorzy sà zmuszeni do zrezygnowania

z preparatów umo˝liwiajàcych na przy-

k∏ad chodzenie. Z w∏asnego doÊwiadcze-

nia mog´ powiedzieç, ˝e jeÊli nie wezm´

odpowiednich specyfików,  to nie wstan´

z ∏ó˝ka. Truizmem jest równie˝  przypom-

nienie, ˝e leki trzeba dobieraç indywidu-

alnie, poniewa˝ chorzy ró˝nie na nie re-

agujà. Wszystko zaÊ sprowadza si´ do

stwierdzenia, ˝e leczenie jest bardzo dro-

gie i najcz´Êciej przekracza mo˝liwoÊci fi-

nansowe chorych. Za niezb´dnà porcj´ le-

ków musz´ zap∏aciç oko∏o 450 z∏.

Chorzy na stwardnienie rozsiane
cierpià równie˝ na wiele dodatkowych
dolegliwoÊci, na przyk∏ad nietrzymanie
moczu.

Istotnie, jest to  jeden z naszych najpo-

wa˝niejszych problemów. Chorzy zmu-

szeni sà stosowaç Êrodki pomocnicze takie

jak pieluchy, pieluchomajtki, podk∏ady

i im podobne produkty. Tymczasem, jak

wiadomo, wyznaczono “limit na siusia-

nie”.  Przydzia∏ tych Êrodków jest absolut-

nie nie wystarczajàcy. W bardziej zaawan-

sowanych stadiach tej choroby pojawiajà

si´ odle˝yny, które nierzadko powodujà

seps´ i Êmierç. Dlatego tak wa˝ne jest za-

pewnienie wystarczajàcej iloÊci Êrodków

pomocniczych, zabezpieczajàcych przed

tego typu powik∏aniami. Poza nietrzyma-

niem moczu, wyst´puje równie˝ zaleganie

lub zatrzymanie moczu, co mo˝e doprowa-

dziç do zapalenia dróg moczowych, nerek.

W takiej sytuacji sà potrzebne  cewniki.

Wielu osobom dotkni´tym stward-
nieniem rozsianym niezb´dny jest
sprz´t ortopedyczny. Jak przedstawia-
jà si´ mo˝liwoÊci zaopatrzenia w wózki
lub chodziki?

Kiepsko. Ubezpieczenie umo˝liwia raz

na pi´ç lat zakup wózka, którego cena

wynosi ok. tysiàca z∏otych. Jest to jednak

sprz´t bardzo ci´˝ki i nie ka˝dy chory ma

si∏´ poruszaç go r´kami. Chodzik kosztu-

je 500 z∏, przy czym ubezpieczenie finan-

suje po∏ow´ ceny; lepszy sprz´t ortope-

dyczny jest bardzo drogi. Du˝e zapotrze-

bowanie wyst´puje na porzàdne ∏ó˝ko or-

topedyczne. Przys∏owiowym “marzeniem

Êci´tej g∏owy” jest parapodium, które uak-

tywnia mi´Ênie i zapobiega wyst´powa-

niu problemów w uk∏adzie krà˝enia. Nie-

stety, kosztuje powy˝ej 5 tysi´cy z∏. 

Czy w dalszym ciàgu istniejà proble-
my barier architektoniczno - budowla-
nych?

Tak, chocia˝ trzeba przyznaç, ˝e sporo

w tym zakresie zrobiono. Nadal jednak

wi´kszoÊç chorych uwi´ziona jest w czte-

rech Êcianach. Nie wsz´dzie te˝ mo˝na

bariery usunàç. Mieszkam na dziewiàtym

pi´trze, dokàd mo˝na dostaç si´ tylko

windà, ale najpierw trzeba pokonaç sie-

dem stopni pod ostrym kàtem. Dlatego

przyda∏by si´ tak zwany schodo∏az, który

jest bardzo drogi. Jedynà szans´ widz´

wi´c w pomocy sàsiadów i przyjació∏.

Czy istniejà mo˝liwoÊci w∏àczenia
chorych w rytm codziennego ˝ycia?

Od roku Towarzystwo realizuje,  na ra-

zie tylko w Warszawie, pilota˝owy pro-

gram us∏ug asystenckich.  Jest to dzia∏al-

noÊç prekursorska, finansowana ze Êrod-

ków PHARE. Polega na  pomocy asysten-

ta,  który przeczyta dokumenty, za∏atwi

p∏atnoÊci, podejmie w banku pieniàdze, za-

∏atwi sprawy w urz´dach, ale równie  ̋towa-

rzyszy nam np. w kinie czy teatrze. S∏owem

asystent wyprowadza nas z czterech Êcian

mieszkania. Przychodzi na naszà proÊb´

w okreÊlonym czasie i okreÊlonym miejscu.

Kto mo˝e zostaç asystentem?
Towarzystwo organizuje kursy asy-

stenckie cieszàce si´ ogromnym zaintere-

sowaniem kandydatów. PrzeszkoliliÊmy

znacznie wi´cej osób ni˝ istnieje mo˝li-

woÊci ich zatrudnienia. Przyjmujemy tyl-

ko osoby zwiàzane z problemami pomo-

cy niepe∏nosprawnym. Sà to studenci

Wy˝szej Szko∏y Pracowników Socjal-

nych i Policealnego Studium Medyczne-

go. Asystenci zatrudnieni sà na godziny.

Godzina ich pracy kosztuje 15 z∏. Pienià-

dze pochodzà z funduszu Polskiego To-

warzystwa Stwardnienia Rozsianego.

Obecnie w programie pilota˝owym za-

trudnionych jest 20 osób. Zainteresowa-

nie naszym programem wykazujà inne or-

ganizacje osób niepe∏nosprawnych, które

zamierzajà podpisaç deklaracj´ o wspó∏-

pracy w zakresie us∏ug asystenckich.

Dzi´kuj´ za rozmow´.
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Asystent idzie do banku
Z Izabelà Odrobiƒskà,

wiceprzewodniczàcà Rady G∏ównej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego rozmawia Iza Marcisz.


