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Drodzy Panstwo,

Swieta za nami, teraz pewnie wiekszos$¢ z nas przezy- w kierunku SM, moze samodzielnie przyjmowac pa-
wa stres, jak pozby¢ sie zgromadzonego przy Swig- cjentdw, moze nawet wystawiac¢ recepty. Tak wiec
tecznym stole balastu. Najlepszym rozwigzaniem jest ma o wiele wigksze uprawnienia niz to jest w Polsce.
ruch, zresztg w ogdle ruch jest bardzo zdrowy i zale- Kolejna rozmowa odbyla sie z pielegniarky z Grecji,

2 cany w kazdej sytuacji. Mam nadzieje, ze okres Swiat ktdra pracuje w Wielkiej Brytanii. Tym razem moze-
byt dla Panstwa czasem wytchnienia i mozliwoscig by- my poznac specyfike pracy zarowno w Grecji i w An-
cia z najblizszymi. To wazne bo dobre relacje z rodzing glii. Mozemy po raz kolejny dostrzec spore rdznice
wzmacnia nas, takze w codziennym zyciu. Dos¢ tego w pracy w tych krajach i w Polsce. Dlaczego tak wie-
filozofowania. Oddajemy w Panstwa rece najnowszy le czasu poswiecilem na polecenie tych artykutéw?
numer SM Expressu, w ktérym na pewno znajdg Pan- Otéz dlatego, ze PTSR od wielu lat zabiegato, aby
stwo ciekawe artykuty i kazdy znajdzie co$ interesu- w polskim systemie opieki zdrowotnej, szczegdlnie
jacego dla siebie. Sporo miejsca poswiecamy na role w neurologii, rola pielegniarki zostata wzmochniona.
pielegniarki w opiece nad pacjentem z SM. Jak wazna StaraliSmy sie wiele razy zwrdci¢ uwage decydentow
jest to rola wie na pewno kazdy, kto kiedykolwiek zna- na konieczno$¢ docenienia pielegniarek. Zaprasza-
lazt sie w szpitalu, a w naszym srodowisku jest takich lismy przedstawicielki tego zawodu na posiedzenia
oséb mndstwo. Bardzo polecam rozmowe z dr Marceli- Parlamentarnego Zespotu ds. SM. | mysle, ze w duzym
ng Skrzypek-Czerko, pielegniarkg pracujgcg w Uniwer- stopniunasze dziataniaodniosty skutek,gdyzobecnie
syteckim Centrum Klinicznym w Gdansku z pacjentami mowi sie duzo wiecej o znaczeniu pracy pielegniarek.
chorujgcymi na SM. Pani doktor opowiada o tym jak Oczywiscie my zabiegamy szczegodlnie o pielegniarki
zorganizowana jest praca na jej oddziale, jak dzieki za- pracujgce na oddzialach neurologii, ale tym samym
angazowaniu i dobrym relacjom stworzono zespoét do zwracamy uwage na wszystkie przedstawicielki tego
koordynowanej opieki nad chorymi na stwardnienie zawodu. Zachecam zatem do przeczytania tego wy-
rozsiane. Pacjenci mogg konsultowac¢ objawy choroby dania SM Expressu, gdyz opréocz pokazania funkcji
nie tylko z neurologami, ale tez specjalistami z innych iroli pielegniarek, znajdg w nim Panstwo wiele innych,
dziedzin, dlatego szybko mozna zdiagnozowac¢ SM, ale naprawde bardzo ciekawych materiatow.

tez pomadc podczas rzutdéw choroby. Kolejny materiat
godzien szczegdlnej uwagi to rozmowa z amerykan-
ska pielegniarka, pracujgcg w Chicago. Opowiada ona
o specyfice pracy w jej klinice i dzieki temu mozemy _
dostrzec réznice miedzy pozycija pielegniarki w Polsce
a w USA. Amy Perrin Ross, poniewaz ma specjalizacje

Tomasz Poteé
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Pacjentz S
by¢é w centr
uwagi

Rozmowa z dr n. med., mgr piel. Marceling Skrzypek-

-Czerko, specjalistka w dziedzinie pielegniarstwa neu-
rologicznego, pracujgcg w Uniwersyteckim Centrum
Klinicznym w Gdansku.
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Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR: Czy mogtaby Pani opowiedzie¢ nam troche
o swojej pracy? Na co dzien pracuje Pani w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym
w Gdansku z pacjentami chorujgcymi na SM, ale nie jest to Pani jedyne zajecie.

Marcelina Skrzypek-Czerko: Na wstepie serdecznie dziekuje Pani Dominice Czarnocie-Szat-
kowskiej z PTSR za zaproszenie do udzialu w wywiadzie. W swojej codziennej praktyce klinicz-
nej pracuje w Klinice Neurologii Dorostych Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku
na stanowisku pielegniarki specjalistki - pielegniarki ds. stwardnienia rozsianego. Moje zadania
i obowigzki tgcze z pracg naukowo-dydaktyczng na stanowisku adiunkta w Zakladzie Pielegniar-
stwa Neurologiczno-Psychiatrycznego, Instytutu Pielegniarstwa i Potoznictwa Gdanskiego Uni-
wersytetu Medycznego. Ponadto jestem czlonkinig zarzagdu Polskiego towarzystwa Pielegniarek
Neurologicznych (petnie funkcje skarbnika) oraz Zespotu Pielegniarek ds. SM. Od ubiegtego roku
mam zaszczyt zasiada¢ w komitecie sterujgcym MS Nurse Pro, programu edukacyjnego Europej-
skiej Platformy Stwardnienia Rozsianego.

Dominika: Czy mogtaby nam Pani opowiedzie¢ krétko jak wyglada opieka nad pa-
cjentem z SM w UCK w Gdansku? Panstwa osrodek uchodzi za bardzo nowoczesny,
przyjazny dla pacjentow i oferujgcy kompleksowa opieke, czy tak faktycznie jest?

Marcelina: Bardzo dziekuje. Wspdlnie jako zespdt ds. SM staramy sie zapewni¢ naszym pacjen-
tom opieke na najwyzszym poziomie. W ramach programu lekowego B. 29 pod naszg opie-
kg pozostaje nieco ponad 400 pacjentdw. Zmiana lokalizacji kliniki do nowej czesci szpitala
w 2021 roku, pozwolila na realizacje planu wydzielenia dedykowanej przestrzeni na potrzeby
ambulatorium i Oddziatu Chordb Demielinizacyjnych. Dzieki temu wszyscy pacjenci objecile-
czeniem w ramach programu lekowego na wizyty kontrolne zglaszajg sie do naszego ambula-
torium, podobnie w przypadku wizyty wilgczeniowej. Zmiana ta nie bylaby mozliwa bez powo-
lania zespotu ds. SM, czyli trzech lekarzy neurologdw oraz dedykowanej pielegniarki ds. SM.

Uruchomilismy mozliwos¢ kontaktu z zespotem drogg telefoniczng oraz mailowg, poprzez
wyznaczony nr tel. kom. i adres mailowy. Jako pielegniarka ds. SM poza szeroko rozumiang
edukacja i wspdtpraca w zespole, zajmuje sie rowniez koordynowaniem wizyt pacjentow oraz
zamawianiem/rozliczaniem lekdéw. Pacjenci odbierajg leki w trakcie wizyty bezposrednio od
pielegniarki ds. SM. Z kolei jesli chodzi o terapie infuzyjng, jest ona prowadzona w trybie ho-
spitalizacji jednodniowej.

Ponadto w ramach koordynowanej opieki nad pacjentami z SM mamy mozliwo$¢ konsultacji
m.in. z okulistg, kardiologiem, fizjoterapeuta, neurologopeds i dietetykiem. Co wigecej w na-
szym osrodku istnieje mozliwos¢ umodwienia wizyty u psychologa w dwoéch aspektach - kon-
sultacji neuropsychologicznej i/lub psychoterapii. Chciatabym podkresli¢, iz nasze dziatania
nie bylyby mozliwe, gdyby nie ,oddolna” inicjatywa prof. Bartosza Karaszewskiego, kierowni-
ka Kliniki Neurologii Dorostych oraz Dyrekcji UCK - czyli stworzenie Centrum SM. Dla mnie, jak
i dla catego zespotu niezwykle istotna jest jakos¢ swiadczonej opieki, stad od zesztego roku
prowadzimy badanie ankietowe celem oceny satysfakcji pacjentéw. Ponadto organizujemy
cykliczne spotkania zespotu ds. SM.
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Dominika: Jak Pani zdaniem powinna wyglada¢ wtasciwa opieka nad pacjentem z SM?

Marcelina: W mojej opinii wlasciwa opieka nad pacjentem z SM powinna by¢ kompleksowa (holi-
styczna) i skoordynowana. Podstawg jest wspdtpraca w zespole terapeutycznym (zespole ds. SM).
Najwazniejsze jest stworzenie odpowiednich warunkdéw do profesjonalnej oraz wysokiej jakosci
opieki nad pacjentem z SM - wspodtpracy z pacjentem i jego bliskimi. Nie mam tu na mysli jedynie
kwestii zwigzanych z organizacjg wizyt, strukturg poradni/oddziatu, ale przede wszystkim wspot-
pracy opartej na zaufaniu i rozmowie.

Niezwykle wazne jest wsparcie emocjonalne i informacyjne. Profesjonalna, szeroko rozumiana
edukacja jest kluczowa w odniesieniu do opieki nad pacjentem z SM. Dotyczy ona m.in. specyfiki
stwardnieniarozsianego, wystepujgcych problemodw, stosowanej terapii ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem przestrzegania zalecen terapeutycznych i radzeniu sobie z ewentualnymi objawami nie-
pozadanymi, monitorowania terapii oraz postepowania w przypadku podejrzenia rzutu choroby.
Istotne jest rowniez umozliwienie kontaktu z pielegniarkg ds. SMi/lub lekarzem neurologiem poza
wizytami kontrolnymi (np. kontakt telefoniczny, mailowy).

Dominika: Jest Pani od wielu lat zaangazowana w dziatania Polskiego Towarzystwa
Pielegniarek Neurologicznych, w ubiegtym roku weszta Pani w sktad Komitetu Ste-
rujgcego MS Nurse Pro, programu edukacyjnego Europejskiej Platformy Stward-
nienia Rozsianego skierowanego do pielegniarek zajmujgcych sie pacjentamiz SM.
Wiem, ze od dawna nalezy Pani do osdb, ktére postulujg wzmocnienie roli piele-
gniarki w polskim systemie opieki zdrowotnej. Co Pani zdaniem powinno zostaé
w tej kwestii zrobione?

Marcelina: Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych wraz z Zespotem Pielegniarek ds.
SM od lat wspodtpracuje z PTSR i ekspertami z zakresu neurologii. Zarzad naszego Towarzystwa
miat okazje uczestniczy¢ w spotkaniach zespotu parlamentarnego ds. SM w trakcie postulowa-
nych zmian w programie lekowym B.29. Ogromnie cieszg nas zmiany, jakie zaszly w programie le-
kowym B.29 od listopada 2022 roku czyli poszerzenie mozliwosci terapii i ztagodzenie kryteriow
w przypadku jej zmiany.

Natomiast nadal rola pielegniarki ds. SM w Polsce nie jest uregulowana. PTPN wnioskowato o przy-
wrdcenie specijalizacji w dziedzinie pielegniarstwa neurologicznego oraz wzmocnienie roli piele-
gniarki ds. SM - przede wszystkim poprzez dedykowanie pielegniarki do sprawowania profesjo-
nalnej opieki nad pacjentamiz SM w ramach programu lekowego.

Pelnienie zadan pielegniarki ds. SM wymaga od pielegniarki/pielegniarza specjalistycznej wiedzy
oraz doswiadczenia w tym obszarze. Niejednokrotnie w zespole ds. SM petnimy réowniez role ko-
ordynatoréw.

Wobec powyzszego pielegniarka ds. SM powinna ustawicznie aktualizowa¢ wiedze w zakresie
opieki nad pacjentem z SM. Poza udziatem w réznorodnych kursach, szkoleniach, konferencjach,
webinariach itp. doskonalg forma ksztalcenia jest wspomniana Europejska Platforma Stwardnie-
nia Rozsianego i dedykowany dla pielegniarek ds. SM kurs MS Nurse Pro - dostepny rowniez w je-
zyku polskim.

Dominika: Dziekuje bardzo za rozmowe.
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Wspotpraca pielegniarki
i pacjenta w ramach
programu lekowego

Rozmowa z Klaudig Naskret-Gasik, Pielegniarkg Oddziatowgq z Kliniki Neurologii Uniwersy-
teckiego Szpitala Klinicznego w Poznaniu, na co dziei pracujgcq z osobami z SM.

Marta Szantroch, PTSR: 7 jakimi pacjentami z SM ma Pani do czynienia na
co dzien? Czy sg to tylko osoby leczace sie w programie lekowym, czy tez takie
hospitalizowane na oddziale neurologicznym?

Klaudia Naskret: \W codziennej pracy zawodowej spotykam dwie grupy pacjentéw. Pierw-
sza to chorzy w trakcie leczenia SM w ramach programu lekowego - sg to wizyty ambulato-
ryjne oraz przetoczenia lekow dozylnych w ramach hospitalizacji jednodniowych. Do wizyt
ambulatoryjnych zaliczamy wilgczenie pacjenta do programu lekowego i pierwsze spotkanie
z pielegniarkya, w trakcie ktérego pacjent jest edukowany i otrzymuje lek. Druga natomiast to
osoby przyjmowane na oddziat neurologii celem diagnostyki SM czy weryfikacji rozpoznania.
Obie grupy charakteryzuja sie innymi rzeczami, poziomem wiedzy i potrzebg wsparcia.
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Marta: Pani zdaniem, jakich informacji szukaja lub potrzebuja pacjenci
z SM na poczatku choroby?

Klaudia: Rozpoznanie choroby przewlektej jaka jest SM jest dla pacjenta ogromnym
stresem. Zmierzenie sie z chorobg, ktéra bedzie juz zawsze, powoduje rézne
zachowania oraz uruchamia mechanizmy obronne. W momencie rozpoznania
poswiecenie pacjentowi czasu na rozmowe odgrywa istotng role. Pierwsze pytania
pacjentow dotycza mozliwosci leczenia, ograniczen zwigzanych z chorobg, obszaru
niepelnosprawnosci (skojarzenia dotyczgce SM sprzed lat) oraz posiadania
potomstwa. Kazda osoba na poczatku choroby ma inng potrzebe wiedzy. Po kilku
latach pracy z chorymi na SM moge stwierdzi¢, ze na poczatkowym etapie nie mozna
zarzucic pacjentéw informacjami, a przekazanie wiedzy powinno odbywac sie
etapami.

Marta: Jak wyglada u Panstwa w oSrodku pierwsze spotkanie pielegniarki
z osobg chorg na SM, ktéra rozpoczyna leczenie w Programie Lekowym?
O czym rozmawiacie?

Klaudia: \\/szystko zalezy od tego czy dana osoba choruje juz na SM i posiada
podstawowg wiedze dotyczaca tej jednostki chorobowej czy jest nowo rozpoznanym
pacjentem. Do mojego osrodka trafiajg rowniez takie osoby, ktore nie byty jeszcze
leczone w ramach programu lekowego, a chorujg na SM. Pierwsze spotkanie z kazdym
pacjentem opiera sie zawsze na ocenie jego poziomu wiedzy. W czasach obecnych
poszukujemy informaciji w sieci, rowniez pacjenci szukajg tam informacji, odwiedzajac
czesto fora internetowe. Zawsze ttumacze im, ze Internet nie jest czesto zrodtem
fachowej wiedzy medycznej, a przypadek kazdego pacjenta jest inny. Po wstepnej
weryfikacji wiedzy omawiam z pacjentem podstawowe informacje dotyczgce

SM, rzutu choroby i rozpoznawania jej objawdw oraz przeprowadzam szkolenie
teoretyczne i praktyczne z zakresu stosowania leku np. iniekcyjnego. W kolejnych
spotkaniach omawiam inne obszary zwigzane z SM (zywienie, podrézowanie z lekiem,
cwiczenia rehabilitacyjne itp.) oraz odpowiadam na pytania pacjenta czy jego rodziny.

Marta: Na co pielegniarki zwracaja szczegolng uwage, rozmawiajae
z pacjentem o programie lekowym
i leczeniu?

Klaudia: Leczenie w ramach programu lekowego w pierwszej kolejnosci omawiane
jest przez lekarza prowadzgcego pacjenta. Po wyborze leku pacjent trafia do
pielegniarki, ktéra omawia z nim zasady stosowania wybranej terapii: postac leku,
zasady dawkowania i przygotowania, mozliwe skutki uboczne oraz sposoby ich
zapobiegania oraz reagowania, gdy takie wystgpia. Tak jak wspominatam wczesniej,

za kazdym razem pielegniarka powinna oceni¢ poziom wiedzy pacjenta oraz potrzebe
wsparcia. Pacjenci czesto wiecej powiedzg o swoich problemach pielegniarce niz
lekarzowi prowadzgcemu, dlatego wspotpraca zespotu interdyscyplinarnego jest
bardzo wazna.

Marta: Czy pielegniarka moze pomoéc osobie z SM radzié sobie z niektérymi
skutkami ubocznymi leczenia? Jesli tak, to z jakimi?

Klaudia: Oczywiscie! To wlasnie pielegniarka jest gtownym zrodiem wiedzy

w zakresie radzenia sobie ze skutkami ubocznymi zastosowanego leczenia
u chorego z SM. Wtasciwie przeprowadzona edukacja na etapie wigczenia pacjenta

< ® >
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do programu lekowego skutkuje zmniejszeniem poziomu stresu u pacjentéw

w momencie pojawienia sie jakichkolwiek objawow ubocznych, ze wzgledu na
posiadang wiedze w zakresie radzenia sobie z nimi. Najczesciej wystepujgcymi
objawami pozostajg nadal objawy grypopodobne oraz odczyny skorne w terapiach
iniekcyjnych. Wyjasnienie pacjentowi calego procesu - od przygotowania leku, przez
jego podanie, az do mozliwosci wystgpienia objawdw ubocznych, znacznie go
uspokaja. Na poczatku warto choremu przygotowac ,,check liste” na ktorej

do danego etapu wpisujemy dziatania - z praktyki wiem, ze pacjenci

sg zadowoleni z takiego rozwigzania. Objawy zotgdkowo-

jelitowe przy lekach doustnych dla wielu bywaja rowniez

problematyczne - w tym wypadku omawiamy zasady

zywienia dnia codziennego przy zastosowanej terapii lub

wspieramy sie konsultacja dietetyczng. Moi pacjenci zawsze

otrzymuja poradniki, w ktérych réowniez jest mowa o metodach

radzenia sobie ze skutkami ubocznymi terapii.
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Marta: Czy pacjent ma kontakt zawsze z jednq i ta samag
pielegniarka?

Klaudia: Pacjenci darzgcy swoja pielegniarke duzym zaufaniem maja
wiekszg smiatos¢ mowienia o swoich problemach. Z naszymi pacjentami
znamy sie wiele lat, znamy ich historie zyciowe i trudnosci z jakimi sie
borykaja. Uwazam, ze kontakt powinien by¢ z pielegniarka, ktora pacjenta
zna, ktdra go wprowadzata i prowadzi w ramach programu lekowego.

W moim osrodku tak wtasnie to funkcjonuje, wyjatki to okresy urlopowe czy
absencje chorobowe. Tak czy siak, pacjent zawsze otrzyma wsparcie.

Marta: Na jakie jeszcze wsparcie ze strony pielegniarki moze liczyé pacjent
bedacy w programie lekowym? Czy sq sprawy, z ktérymi pacjent moze
bezposrednio zwrdécié sie do Pielegniarki SM?

Klaudia: Uwazam, Ze wsparcie w zakresie leczenia w programie lekowym
jest bardzo duze. Na kazdym etapie choroby stuzymy pomocg i rada.
Spotykamy sie z pacjentami, rozmawiamy na temat ich problemow,
jestesmy lacznikiem miedzy pacjentem a lekarzem, przekazujemy
wazne informacje oraz reagujemy na zgtaszane dolegliwosci. Warto
wspomnieg, ze szkolimy tez rodziny i bliskich pacjentow. Mysle,
ze nigdy pacjent, ktory przyjdzie do swojej pielegniarki, nie
zostanie pozostawiony sam sobie, zawsze otrzyma rade
oraz kierunek dziatania (nawet z obszaru wychodzacego
poza program lekowy). Wiele spraw pacjent zgtasza
pielegniarce. Na pewno nalezy tu wymieni¢ duzy
obszar zwigzany z danym lekiem i jest to miedzy
innymi: pominiecie dawki leku, problemy
techniczne i wady jakosciowe produktow,
podrézowanie z lekiem oraz odczyny
w miejscu podania lekdw iniekcyjnych.
Tak jak juz wspominatam wyzej jest bardzo
duzo spraw, z ktérymi pacjent zgtasza sie do
pielegniarki i nigdy nie zostaje bez pomocy.
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Marta: Jakie$ najwazniejsze informacje dla pacjentéw do zapamietania
przed pierwsza wizytq?

Klaudia: Przed pierwszg wizyta nie nalezy obcigza¢ pacjenta wieloma informacjami,
poniewaz moze podnosic¢ to poziom stresu i leku. W miare mozliwosci nalezy
uspokoi¢ pacjenta, poinformowac, ze na pierwszg wizyte moze spisac na kartce
swoje pytania, watpliwosci o ktore bedzie chciat zapytac. Wyjasnienie pacjentowi,

ze w trakcie catej terapii nie bedzie w niej sam, a na kazdym etapie bedzie miat
wparcie pielegniarki, znacznie obniza to poczucie niepewnosci i niepokoju u chorych.

Marta: Czy na wizyte pacjent moze przyjsé z kims?

Klaudia: Tak, zarowno pierwsza, jak i kolejne wizyty mogg odbywac sie w obecnosci
rodziny, bliskich, o ile pacjent wyraza na to zgode. Wparcie najblizszych w terapii jest
waznym czynnikiem warunkujgcym powodzenie leczenia.

Marta: O czym pacjent z SM powinien méwié pielegniarce, tak aby proces
opieki nad nim przebiegal jak najlepiej?

Klaudia: Mozna powiedzie¢, ze o wszystkim. Juz na etapie wprowadzenia do leczenia
w ramach programu lekowego omawiamy z pacjentem wazne aspekty, ktore nalezy
zgtaszac¢ niezwtocznie. Oczywiscie wszystko to, co pacjenta niepokoi powinno byc¢
zgtoszone do weryfikacji przez pielegniarke. Pacjent na pewno powinien zgtosi¢:
pominiecie dawki leku, nowe objawy, ktorych nie byto do tej pory czy utrwalone
odczyny zapalne skory przy lekach iniekcyjnych.

Marta: Duzo méwi sie o potrzebie skoordynowanej wielospecjalistycznej
opieki nad pacjentem z SM. Odpowiedzia na te potrzebe mial byé
pilotazowy program KOSM (Koordynowana opieka nad pacjentem z SM).
Niestety na razie nic nie slychaé o kontynuacji tego pomysl. Panstwa
osrodek réwniez bral udzial w pilotazu, jakie sa Pani odczucia?

Klaudia: Pomyst fantastyczny, dobrze zapowiadajacy sie. Widzimy potrzebe
koordynowanej opieki nad pacjentem z SM, jednak niedobory wyspecjalizowanej
kadry i nadmiar obowigzkéw nie daje ku temu mozliwosci i po czesci podcina
skrzydta.

Marta: Docieraja do nas sygnaly o rosnacych kolejkach do programu
lekowego. Czy Pani zdaniem program lekowy jest dobrze zorganizowany
i jesli nie, to co ze swojej perspektywy by Pani w nim zmienila?

Klaudia: Mysle, ze jeden w wielu czynnikdw, ktory wplywa na fakt
rosngcych kolejek to rowniez czynnik ludzki. Specijalisci, ktorych
jest ciaggle za mato oraz ciggte doktadanie obowigzkow przez
pracodawcow sprzyja wydtuzaniu sie czasu oczekiwania. Odczucia
moich pacjentéw zwigzane z czasem oczekiwania na wigczenie do
programu lekowego sg bardzo pozytywne, chorzy sg zadowoleni,
ze moga byc¢ leczeni.

Marta: Dzieckujemy bardzo za rozmowe.

< ® >
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Okiem pielegniar
- potrzeby oséb
chorujgcychna $

Z Barbarg Tomczykiewicz —
pielegniarkq z Kliniki Neurologii
Wojskowego Instytutu Medycznego
w Warszawie, na co dzien pracujgcq
z osobami z SM, réwniez w ramach
Specjalistycznej poradni PTSR,
rozmawia Maryna Smekalova.

Maryna Smekalova, PTSR: Dzienn dobry Pani Barbaro. Dziekuje, ze zgodzila sie
Pani opowiedzie¢ o swoim doswiadczeniu w pracy pielegniarki wspieraja-
cejosobyzdiagnoza stwardnieniarozsianego. Na poczatek -gdyby zechcia-
la Pani powiedzie¢ pare stdw o sobie.

Barbara Tomczykiewicz: Pracuje w Wojskowym Instytucie Medycznym w Warszawie, w Klinice Neu-
rologii. W tym roku bede obchodzi¢ jubileusz swojej pracy - 30-lecie. Od poczatku mojej sciezki za-
wodowej zwigzana jestem z Klinikg Neurologii. Nie oznacza to jednak, ze wylacznie ze stwardnieniem
rozsianym. Od 2008 roku pelnie funkcje pielegniarki koordynujgcej Oddziatu Szybkiej Diagnostyki
i Terapii Kliniki Neurologii, ktéry - miedzy innymi - diagnozuje pacjentéw z SM. Od ponad roku méj
oddzial wlgczony jest w strukture Poradni Leczenia SM, stad znacznie wigksze moje zaangazowanie
i aktywnos¢ w tym obszarze. Staram sie podgzac na biezgco za wiedzg medyczng i wytycznymilecze-
nia. Uczestnicze w monitorowaniu i edukacji pacjentow, a takze koordynowaniu, zamawianiu lekéw
z programu terapeutycznego dla pacjentéw bedacych pod opieka poradni.

< ® >
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Maryna: Pracuje Pani rOwniez jako pielegniarka w Specjalistycznej Poradni SM Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Z jakimi tematami najczes$ciej zwracaja sie do Pani
chorzy zglaszajacy sie na konsultacje?
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Barbara: Na mys] przychodza mi sie 3 grupy osob, z ktérymi miatam przyjemnosé
rozmawiaé. Pierwsza grupa to pacjenci chorujacy nawet kilkanascie lat, dojrzali
wiekowo. Niestety nieleczeni nigdy lekami z programu terapeutycznego. Obec-
nie borykaja sie z problemami zdrowotnymi wynikajgcymi z obcigzenia stward-
nieniem rozsianym, a takze chorob wspdtistniejgcych.

Maryna: Taki pacjent tez pewnie potrzebuje troche innego podejscia do leczenia?

Barbara: Na dany moment znacznie trudniej jest mu pomadc. Kazdy ma nadzie-
je, ze znajdzie sie lek ktory skutecznie poprawi jego samopoczucie, stan zdrowia.
Jednak na tym etapie choroby prawdopodobnie pacjent nie bedzie kwalifiko-
wat sie do programu NFZ. Nie bedzie mogt przyjmowac lekdw spowalniajgcych
przebieg SM. Mozemy zastosowac tylko leczenie objawowe np. w spastyczno-
$ci, nadreaktywnym pecherzu moczowym, depresji, zaburzeniach nastroju. Nie-
mniej jednak i te osoby chciatyby by¢ leczone dostepnymi lekami w ramach te-
rapii. Zwracajg sie do mnie z takimi pytaniami, bo styszeli w mediach, od bliskich
badz przeczytali gdzies o dostepnych i skutecznych preparatach dla pacjentéw
ze stwardnieniem rozsianym. Niestety, wszystkie dostepne i refundowane przez
Ministerstwo Zdrowia leki, a mamy ich sporo, obostrzone sa kryteriami wigcze-
nia do terapii. Oznacza to, ze pacjent nie zawsze bedzie zakwalifikowany do pro-
gramu. Najlepszym momentem do rozpoczecia terapii jest poczatek choroby, po
postawieniu diagnozy.

12

Te osoby, z wieloletnim stazem choroby, z zaburzeniami kontroli zwieraczy, cho-
dzace przy balkoniku, o kuli, majgce duzy deficyt ruchowy, poznawczy, nie braly
udzialu w programie terapeutycznym. Swego czasu uznaly, ze na tamtym etapie
- aby utrzymac¢ zdrowie - wystarczy rehabilitacja. Nie zgtaszaty sie do szpitala na
leczenie rzutu choroby, nie zauwazaly progresji, objawdw. Czasami negowaty dia-
gnoze: ,nie jest to stwardnienie rozsiane”. Ttumaczyly brak leczenia dtugim cza-
sem oczekiwania na wizyte, a np. gdy nadchodzit czas spotkania zlekarzem uzna-
waty, ze teraz nie chcg juz pomocy i nie zglaszaly sie.

Nie wszyscy chorzy mieszkaja tez w duzych miastach z dobrg dostepnoscia do
placéwek stuzby zdrowia. Kiedys byt rowniez znacznie mniejszy wybor lekdw spo-
walniajgcych chorobe. Podsumowujac, ta pierwsza grupa chorych, ktéra z przy-
czyn od nich zaleznych i niezaleznych sie nie leczy, jesli bytoby to mozliwe chcia-
taby obecnie by¢ leczona.

Druga grupa to pacjenci mtodzi, w przedziale wiekowym klasy maturalnej do
30 roku zycia. Sg to pacjenci w trakcie jeszcze nieukoniczonej diagnozy, ale
z duzym prawdopodobienstwem rozpoznania stwardnienia rozsianego lub po
swiezo postawionej diagnozie. Ich reakcjg na nowg rzeczywistosc jest stres,
niepewnosc, lek. Padajg wtedy pytania np. o to jakie leczenie jest dla nich do-
stepne, ale tez o to, co z diagnozg mozna zrobi¢, jak postepowac. Niektorzy
chorzy maja juz wiedze, oczekujg na leczenie, sg w kolejce do programu tera-
peutycznego. Inni jeszcze szukaja, pytaja ogdlnie o dostepnosc lekdw i o to,
jaki lek dla nich bedzie najlepszy. Czesto sg to kobiety, mtode, ktdre jeszcze
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nie rodzily, badz zatozyly juz rodzine, ale sg przed okresem macierzynstwa.
Tym pacjentom moge oferowac¢ wiedze medyczng i doswiadczenie zawodo-
we we wspieraniu na poczatku drogi mierzenia sie z nowa rzeczywistoscia.
Uswiadamiam ich, ze wlgczenie pacjenta do programu odbywa sie poprzez
konsultacje z lekarzem neurologiem. Lekarz po badaniu, rozmowie z pacjen-
tem, z kompletem wynikow badan wybierze najlepszy dla niego lek. Podejmu-
jac wspdlnie z chorym decyzje, neurolog bierze pod uwage jego wiek, kwe-
stie zwigzane z macierzyfistwem, styl zycia, choroby wspdtistniejace, prace
zawodowag, skutki uboczne leku. Uwzglednia to czy pacjent ma lek przed po-
daniem sobie leku w iniekcji. Bezwzglednie przestrzega wytycznych, ktdre
sg obowigzkowe i wymagane podczas wlaczeniu pacjenta do programu NFZ.
Podsumowujac - to pacjent z lekarzem prowadzacym podej-
muje decyzje o wyborze leczenia. Od pielegniarki natomiast
pacjent zawsze moze dowiedzie¢ sie jakimi lekami dysponu-
jemy, co sie zmienito w leczeniu lub w opiece nad pacjentem
z SM. Pielegniarki posiadajg wiedze, doswiadczenie zawodo-
we i chetnie sie nimi dziela.
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Trzecia grupa z ktérymi rozmawiam, to pacjenci, ktérzy sa
leczeni kilka, kilkanascie lat, ale z réznych wzgledow zmu-
szeni sg zmieni¢ lek. Czasami zmiana wynika ze skutkdéw
ubocznych, czasami w zwigzku ze zmianami na skoérze po
iniekcji. Zdarza sie tak duza nieche¢ do ktucia sie, ze pa-
cjent - jesli jest to tylko mozliwe - przechodzi na dogod-
niejszg dla niego forme przyjmowania leku. Nowe leki, kto-
re wchodzg do programow, majg coraz lepszg forme, rzadszg czestotliwosé
przyjmowania. Nie wymagajg tak czestych iniekcji jak leki starszej generacji.
Skutki uboczne, powiktania blizsze i dalsze, brak skutecznosci, aktywne ogni-
ska widoczne w rezonansie magnetycznym - to najczestsze zmartwienia pa-
cjentéw. Ta grupa osdéb zwraca sie o porade, na ktéry z lekdw najkorzystniej
zamienic ten obecnie przyjmowany. Tak, zeby skutkdw ubocznych byto mniej,
zeby jak najdtuzej mogli funkcjonowac¢ w dobrym stanie zdrowia.
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Czasami lekarz daje czas do zastanowienia sig, aby pacjent pomyslati wybrat je-
den z kilku proponowanych. Czasem chory sie ,,gubi”, trudno jest mu podjac¢ jed-
noznaczna decyzje i z tego powodu zgtasza sie z nadziejg na trafng podpowiedz.

Maryna: Wyobrazam sobie, ze gdy ktos dostaje diagnoze i jeszcze do tego musi wybracé lek, nie
posiadajac przy tym wiedzy specijalistycznej, to moze odczuwaé ogromny lek i zagubienie.

Barbara: Tak, pacjent zastanawia sie, ktory lek jest bardziej skuteczny, ale
réwnoczesnie niesie mniej zagrozen dla organizmu, czy duze s3 zaburzenia
odpornosci, jakie niezbedne lub zalecane szczepienia bedzie musiat wyko-
na¢. Lekarz prowadzacy, wybierajgc lek dla pacjenta, uwzglednia wszyst-
kie aspekty. Ja, ze strony pielegniarskiej, przedstawiam ogdine informacije
o leku, jego zalety i najczestsze skutki uboczne. Ostatecznie decyzja bedzie
jednak podejmowana przezlekarza i pacjenta.

Pojawia sie jeszcze jeden problem - dostepnosé¢ do leczenia. Pacjenci chcg
mie¢ dobrego lekarza specjaliste, szybciej otrzymac leczenie. Czasem maja
watpliwosci lub obawy o to, czy lekarz bedzie dobrze ich prowadziti czy be-
dzie wspieral w leczeniu.
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Maryna: Mysle, ze wiedza dotyczgca Sciezki diagnostycznejjest bardzo wazna. Wszedzie po-
jawiajg sie informacje i my rowniez o tym méwimy, zeby jak najszybciej dokonczyé diagno-
ze, a jesli pojawiajg sie jakie$ objawy to zgtasza¢ sie do lekarza. | taki pacjent, ktéry wcze-
$niej nie mial stycznosci z chorobg, dostaje informacje, ze musi poczekaé np. 3 miesigce na
wlaczenie do programu. To moze w nim powodowa¢ dodatkowy stres, napiecie emocjonal-
ne i zagubienie. Taki pacjent tez czesto nie ma wiedzy na temat preparatow stosowanych
w leczeniu SM. A czy pamigta Pani cos, co Panig zaskoczyto w rozmowach z pacjentami?
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Barbara: Chyba pytaniaito bardziej od strony rodzicow chorego, czy na pew-
no jest to tylko i wytgcznie SMi czy powinni szukac¢ jeszcze innej pomocy, po-
nownego potwierdzenia diagnozy, gdy ta juz jest postawiona. Uwazam, ze
nalezy zaufa¢ lekarzowi. Nie warto traci¢ cennego czasu i opdzniac terapii.
Nalezy zapisac sie do placowki, ktdra prowadzi program lekowy i jak najszyb-
ciej poddac sie leczeniu. Mamy przed sobg takg perspektywe, ze przyjmujac
lek dtugo bedziemy mogli funkcjonowa¢ w dobrym zdrowiu, pracowac, zato-
zy¢ rodzineg, wyjezdzacé na wakacje. Co wazne - nalezy mie¢ w sobie samody-
scypling, regularnie przyjmowac lek, zgtaszac sie na wizyty kontrolne, prowa-
dzi¢ zdrowy styl zycia, porzuci¢ natogii cieszy¢ sie zyciem.

Maryna: Wspomniata Pani o dyscyplinie, o tym aby pojs¢ do lekarza. Bo moze pojawi¢ sie
u pacjenta w ktoryms momencie taka pokusa, ze skoro nic sig nie dzieje, to zeby odpuscic¢
sobie takg kontrole lekarsky. Moze pojawié sie nawet mysl, zeby odstawi¢ leki albo przyj-
mowac¢ je rzadziej. Jednak my podkreslamy, zeby pamietagé, ze leki, rehabilitacja, aktywny
tryb zycia, dieta to sg wlasnie elementy naszego leczenia.
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Barbara: Oczywiscie. Pomimo dobrego samopoczucia pacjent powinien
zgtaszac sie na wizyty kontrolne, nie przektadac ich jesli nie jest to koniecz-
ne. Chyba, ze sa to wakacje. Mamy paszporty do kazdego leku. Mozemy u le-
karza prowadzacego go podstemplowac i na wakacje wyjechac¢ za granice,
podrézowac.Jeszcze wazne jest, aby nie bagatelizowa¢ niepokojacych ob-
jawow swiadczacych o rzucie choroby (utrzymujace sie np. nadmierne zme-
czenie, ostabienie, mrowienie, dretwienie, zaburzenia widzenia), trwajacych
dituzej niz 24 godziny. W takiej sytuacji nalezy skontaktowac sie zlekarzem lub
zgtosi¢ na SOR. Prosze nie bac sie zgtaszaé po pomoc. | jeszcze - pacjentom

»

rozpoczynajgcym terapie przekazujemy dostepne materiaty, tzw. ,wyprawke”.

Maryna: A co zawiera taka ,,wyprawka”?

Barbara: Zazwyczaj jest to obszerny poradnik instruktazowy o konkretnym leku
i 0 tym, jak go przyjmowac. Polecamy tez rozne materialy edukacyjne na temat
choroby, objawdw, leczenia, zarowno w formie elektronicznej lub papierowe;j.
Najwazniejsze, zeby pacjent nie bat sie zadawac pytan. Jestesmy dla Was.

Maryna: Na koniec, co chcialaby Pani przekaza¢ osobom z diagnozg SM?

Barbara: Zalecam udzial w programie lekowym. My, jako pielegniarki, jeste-
$my otwarte na wspodtprace z pacjentem. Chetnie odpowiadamy na zadawa-
ne pytania, rozmawiamy, staramy sie stworzy¢ zyczliwg, rodzinng atmosfere.

Maryna: Bardzo Pani dzigkuje za t¢ rozmowse.
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Praca pielegniarki w Wielkiej Brytanii

z perspektywy... pielegniarki z Gregji

Rozmowa z Eirini Samdanidou, Research Nurse z University College London Hospitals NHS
Foundation Trust

_ Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR: Dzigkujemy, ze zgodzita sie Pani opo-
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wiedzie¢ nam o swojej pracy. Jest Pani pielegniarkya, ktéra ma doswiadcze-
nie pracy w tym zawodzie zdwoch réznych krajow - Wielkiej Brytanii i Gre-

cji. Prosze nam troche o tym opowiedzie¢? Co robila Pani w Grecji i jakie sg
Pani obowigzki teraz w Wielkiej Brytanii?

Eirini Samdanidou: W Grecji pracowalam przez 8 lat jako pielegniarka zajmujgca
sie zdrowiem psychicznym, wiec to byta zupetnie inna praca. Mysle, ze nie moze-
my ich poréwnywac. W Wielkiej Brytanii przez ostatnie trzy lata pracowatam jako
pielegniarkazajmujgca sie badaniaminad stwardnieniem rozsianym. Poczatkowo
pracowalem przy duzym obserwacyjnym badaniu stwardnienia rozsianego, PIT-
MS, a teraz pracuje przy badaniach klinicznych UCL, MS-STAT2 i OCTOPUS. W ra-
mach bezposredniej opieki, ktdrg sprawuje nad pacjentami, oceniam ich pod
katem nawrotdw, zdarzen niepozgdanych, stosowania lekéw, pomagam w wypet-
nieniu ankiet badawczych oraz pobieram krew.

Dominika: Kim jest MS Research Nurse (ang. pielegniarka pracujgca przy
badaniach w stwardnieniu rozsianym)? Co robi Pani na co dzien? Czy aby to
zrobi¢, musiala Pani przejs¢ specjalne szkolenie?

Eirini: Eirini: Tak, Narodowy Instytut Zdrowia i Badan (ang. National Institute for
Health and Care Research, NIHR, https://www.nihr.ac.uk/) zapewnia szkolenia
dla wszystkich osob pracujacych w dziale badan. Sg one bezptatne i chyba kazdy
moze sie o nie ubiegac. Wiekszos¢ szkolen (np. ,Dobra Praktyka Kliniczna”) ma
charakter e-learningowy, a niektére (np. ,Swiadoma Zgoda”) maja charakter bez-
posredni.badawczych oraz pobieram krew.

Dominika: Wiem, ze w Wielkiej Brytanii zajmuje sie Pani czyms$ innym niz

w Grecji, ale czy z Pani obserwacji wynika, ze pozycja pielegniarki w Wielkiej
Brytanii r6zni sig jakos$ od pozycji jej kolezanki w Grecji? Czy widzi Pani r6znice
w zdobywaniu wiedzy i doswiadczenia zawodowego? Czy pielegniarki w jed-
nym z tych krajow maja prawo robi¢ wigcej, czy majg inne obowigzki i moze
szersze uprawnienia? W Polsce specjalizacja pielegniarek neurologicznych
zostala zniesiona kilka lat temu. Jako organizacja pacjentéw postrzegamy to
jako problem. Chcemy, aby pielegniarki, fizjoterapeuci i psycholodzy, podob-
nie jak lekarze, mieli mozliwo$¢ specjalizowania sie w okreslonych obszarach.
Wierzymy, ze takie podejscie jest korzystne dla pacjenta.
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Eirini: Zawsze powtarzam moim greckim kolezankom, piele-
gniarkom, ze sg bohaterkami. Liczba pacjentéw ze ztozonymi
potrzebami, zktorymi spotykajg sie one dziennie, jest ogromna.
W Wielkiej Brytanii obowigzuje limit pacjentéw, ktérych moz-
na przyjac¢ dziennie. Pielegniarki wybierajg bardzo konkretny
obszar, w ktérym chcg by¢ zatrudnione, a kiedy rozpoczynajg
nowa prace, zapewniane jest im szkolenie, ktore jest odnawia-
ne co roku lub co trzy lata. W Grecji starajac sig o prace, ubie-
gasz sie wylacznie o przyjecie do szpitala. Przelozona pielg-
gniarek decyduje, w jakim sektorze bedziesz pracowac i czesto
nawet nie pyta, czy ci sie to podoba czy nie, czasem przenoszy
cie z jednego oddziatu na drugi. W Wielkiej Brytanii, zwlaszcza
w Londynie, jest duzo pielegniarek z jakas konkretng specijali-
zacja kliniczna. Uwazam, ze jest to bardzo korzystne dla jakosci
opieki, jakg otrzymuje pacjent. Pielegniarki czesciej spotykaija
sie z pacjentem lub kontaktuja sig z nim niz lekarze i zazwyczaj
stanowig tgcznik miedzy neurologami, fizjoterapeutami, tera-
peutami zajeciowymi itp. Posiadanie wyspecjalizowanych pie-
legniarek, ktére mogg szybko oceni¢ potrzeby pacjenta i od-
powiednio zareagowac, gwarantuje, ze nie wystgpi opdznienie
w udzieleniu pomocy, ktére mogtoby negatywnie wptynac na
zdrowie czy jakos$¢ zycia pacjenta.

Dominika: W Polsce borykamy si¢ z problemem braku pie-
legniarek i ich wysokiego sredniego wieku. Jest to zawod
trudny, odpowiedzialny i nie zawsze dobrze platny. Czy wi-
dzi Pani podobny problem w Grecji lub Wielkiej Brytanii?

Eirini: Tak, w Wielkiej Brytanii tylko przez bardzo krotki okres
po pandemii wystarczajgca liczba studentéw aplikowata na
uniwersytet na wydzial pielegniarstwa. Ale w ciggu ostatnich
lat liczba ta ponownie spadta. Jak sama mowisz, jest to pra-
ca bardzo wymagajgca i nie zawsze dobrze platna. W Grecji
z powodu kryzysu finansowego jest duzo bezrobotnych pie-
legniarek, poniewaz w szpitalach nie zatrudnia sie wystarcza-
jgcejliczby personelu.

Dominika: Jesli miatby Pani poréwna¢ opieke nad pacjen-
tem chorym na stwardnienie rozsiane w Grecji i Wielkiej
Brytanii, jakie sg mocne i stabe strony obu systemow?

Eirini: Nigdy nie pracowatam jako pielegniarka zajmujaca sie
stwardnieniem rozsianym w Grecji, ale rozmawialam o tym
z moimi kolezankami. W Grecji pielegniarki zajmujace sie
stwardnieniem rozsianym skupiajg sie gtdwnie na podawa-
niu terapii dozylnych (Ocrevus i Tysabri). Same nie badaja
pacjentow, ale w Grecji mamy ogromng liczbe lekarzy. Tak
wiec mtodsi lekarze w Grecji robig to samo, co pielegniarki
ze specjalizacjg w Wielkiej Brytanii. Jako pielegniarka czuje,
ze jestesmy znacznie bardziej szanowane w Wielkiej Brytanii.

Dominika: Dzigkujemy za rozmowe.


http://www.ptsr.org.pl
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Rozmowa z Amy Perrin Ross, pielegniarky SM,
Neuroscience Program Coordinator w Loyola
University Medical Center

Opieka
pielegniarska
wSM -
doswiadczenia

z USA
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Dominika Czarnota-Szalkowska, PTSR: Dziekujemy, ze Amy Perrin Ross: Pracujg jako pielggniarka
zgodzila sie Pani opowiedzie¢é nam troche o swojej pracy. specjalizujgca sie w opiece nad pacjentami ze

Jest Pani pielegniarka w Chicago w Stanach Zjednoczonych.
Prosze opowiedzieé nam gdzie dokladnie Pani pracuje

i czym sie Pani zajmuje na co dzien?

stwardnieniem rozsianym w klinice neurologicznej
Uniwersytetu Loyola, w Centrum SM. Jest to duza
placéwka, mieszczaca sie na terenie Uniwersytetu. Co roku spotykamy ok.
2500 o0sdb chorych na stwardnienie rozsiane i ich bliskich. Niektdrzy to nowi
pacjenci, nowo zdiagnozowani, wielu potrzebuje drugiej opinii na temat
diagnozy i/lub leczenia, a wielu to osoby objete naszg stalg opieka.

Dominika: Czesto odwiedza Pani Europe, poniewaz mocno Amy: Praca pielegniarki na pewno wyglagda troche
angazuje si¢ Pani w platforme edukacyjna MS Nurse PRO, inaczej w réznych srodowiskach i krajach. W mojej

skierowang do europejskich pielegniarek opiekujacych sie
pacjentami chorymi na stwardnienie rozsiane. Jak Pani

praktyce spotykam sie gtéwnie z pacjentami

mysli, jakie sa gléwne réznice miedzy praca pielegniarki w warunkach ambulatoryjnych. Czasami, gdy
w USA a praca pielegniarki w Europie? do szpitala przyjety jest nowy pacjent, ide tam,

zeby sie z nim spotkac. Przyjmuje takze pacjentéw w szpitalu, jesli zostali
przyjeci z powodu nowego rzutu choroby. Jako pielegniarka ze specijalizacjg
moge przyjmowac pacjentow niezaleznie od lekarza, przepisywac

leki, zleca¢ wykonanie rezonansu magnetycznego i innych badan, jesli
zaistnieje taka potrzeba. Nie sgdze, zeby taka rola istniata w wiekszosci
krajoéw Europy, poza moze Wielka Brytanig. Podobnie jak w Europie, wiele
pielegniarek bez specjalizacji pracuje z pacjentami w warunkach klinicznych,
edukujac i pomagajgc w zakresie leczenia objawowego oraz leczenia
immunomodulacyjnego. Sg tez pielegniarki, ktére odpowiadajg za podanie
lekéw we wlewie w leczeniu stwardnienia rozsianego. A niektdre z naszych
kolezanek $wiadcza opiekuje domowg nad pacjentem z SM.

Dominika: Jak wyglada edukacja osoby, ktéra chce pracowaé¢ Amy: W USA pielegniarki musza posiadac licencje
jako pielegniarka w USA i jakie sa mozliwosci rozwoju na wykonywanie zawodu. Istniejg tzw. Licensed

zawodowego?

Pracitical Nurses, a wiec pielegniarki lub pielegniarze
z minimalnym wyksztalceniem, np. rocznym kursem pielegniarstwa w szkole
pielegniarskiej. Muszg przystgpi¢ do krajowego egzaminu pielegniarskiego
i zda¢ go, aby uzyskac¢ licencje. Wiele pielegniarek ma wyksztatcenie
wyzsze. 3-letnie albo 4-letnie studia licencjackie. Obydwa typy pielegniarek
muszga rowniez przystgpi¢ do egzaminu panstwowego i zda¢ go. Nastepnie
otrzymuja licencje dyplomowanej pielegniarki (tzw. Registered Nurse, przyp.
red.). Istniejg rowniez stopnie zaawansowane, ktére obejmuja tytut magistra
lub doktora pielegniarstwa, pozwalajgce na przystgpienie do kolejnego
egzaminu, po zdaniu ktdrego otrzymuje sie tytut Cerfiied Nurse Specialist,
czyli certyfikowanej pielegniarki specjalistycznej lub, jak sie je czesciej
nazywa, pielegniarka praktykujgca lub pielegniarkg zaawansowanej praktyki
(Nurse Practitioners). | to jest mdj przypadek.

Dominika: Czy ma Pani wrazenie, ze pozycja pielegniarki Amy: Pielegniarki w USA petnig wiele rdliich stanowiska

w systemie opieki zdrowotnej w USA i w Europie jest inna?

moga by¢ bardzo rézne, ale w pielegniarstwie ogdlnym
istnieje na pewno wiele podobierstw.
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Dominika: W Polsce borykamy sie z problemem braku Amy: Tak. Amerykanskie Stowarzyszenie Pielegniarek
pielegniarek i wysokiej Sredniej wieku. Jest to zawod trudny bada zjawisko starzenia sie pielegniarek w USA

i odpowiedzialny, ale nie zawsze dobrze platny. Czy widzi

Pani podobny problem w USA?

Dominika: Jak z Twojej perspektywy, jako pracownika opieki

i prébuje zacheci¢ wiekszg liczbe mtodych ludzi

do rozwazenia pielegniarstwa jako $ciezki kariery.
Inne organizacje réwniez prébuja rekrutowacé nowe pielegniarki do swoich
dziedzin i stwardnienie rozsiane nie jest tu wyjgtkiem. Miedzynarodowa
Organizacja Pielegniarek SM opracowata program mentorski dla pielegniarek
zainteresowanych pielegniarstwem w stwardnieniu rozsianym.

Amy: Zwigzek Centréw SM podejmuje starania,

zdrowotnej, powinna wygladaé opieka nad pacjentem ze aby opieka nad osobami chorymi na stwardnienie

stwardnieniem rozsianym? W Polsce

kompleksowosci takiej opieki, brakuje wielodyscyplinarnego

zespolu. Czy tak jest rowniez w USA?

Dominika: Dziekuje za rozmowe.

duzo méwi si¢ o braku  rozsiane miata charakter kompleksowy. W USA
istnieje wiele takich osrodkdéw. Poskonatym
przykladam jest Centrum Mellen w Cleveland Clinic
(https://imy.clevelandclinic.org/departments/neurological/depts/multiple-
sclerosis). Pacjenci majg dostep do wielu specjalistéw, w tym z zakresu
fizjoterapii, odzywiania, usprawniania mowy, zaburzen pracy jelit/pecherza,
dowiaduja sie jak sami mogg o siebie zadba¢ na co dzien. Oczywiscie

istotng kwestig sg zawsze: pienigdze, czas i miejsce, ktére majg wptyw na
jakos¢ takiej opieki. Kazdy pacjent powinien mie¢ mozliwos¢ skorzystania

z kompleksowego wsparcia, w jak najwiekszym stopniu.


http://www.ptsr.org.pl
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Pielegniarska opieka dtugoterminowa Swiadczona

w warunkach domowych jest skierowana do oséb obloznie
i przewlekle chorych, ktore przebywajg w domu. To osoby,
ktére majg problemy zdrowotne powodujace potrzebe
otrzymywania systematycznego i intensywnego wsparcia
opieki pielegniarskiej w warunkach domowych, ale nie
wymagajg pobytu w szpitalu.

20

Pielegniarka, w ramach opieki dlugoterminowej:

leczy rany i odlezyny, zmienia opatrunki, wymienia cewniki, podaje leki, podtacza kroplowki,
robi zastrzyki;

pomaga opiekunom chorego i uczy ich zasad pielegnacji i codziennych czynnosci - mycie,
zmiana pieluchomaijtek, podawanie lekéw, karmienie;

pomaga pionizowa¢ chorego, prowadzi ¢wiczenia oddechowe i podstawowe ¢wiczenia
ogdlnousprawniajace;

doradza, jak zdoby¢ potrzebny sprzet rehabilitacyjny i medyczny;

edukuje bliskich w zakresie opieki nad chorym;

przepisuje niektore leki zgodnie z uprawnieniami, wypisuje skierowania na okreslone
badania oraz zlecenia na wyroby medyczne (pieluchomajtki, wézki inwalidzkie, okulary
iinne).

To bardzo szeroki zakres ustug, bez ktorych wiele os6b
chorych na stwardnienie rozsiane (a takze ich bliskich czy
opiekunow) nie moze sie na co dzien obejsc.


http://www.ptsr.org.pl
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Kto moze skorzystac¢ ze wsparcia pielegniarki w ramach
domowej opieki dlugoterminowej?

S3a to osoby, ktore:
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maja 40 punktow lub mniej w skali Barthel. To skala pomagajgca oceni¢ sprawnos$¢ pacjenta,
atakze jego zapotrzebowanie na opieke; ocenia stan pacjenta, przede wszystkim pod
wzgledem samodzielnosci i wykonywania czynnosci, np. spozywania positkdw, ubierania sie
czy utrzymywania higieny osobistej. Skale Barthel wypetnialekarz lub pielegniarka,

nie sg w ostrej fazie choroby psychicznej,

nie korzystajg rownocze$nie zdomowej opieki dla pacjentéw wentylowanych mechanicznie,
hospicjum domowego, stacjonarnego zakladu opiekunczego (opiekunnczo-leczniczego lub
pielegnacyjno-opiekunczego).

przepisuje niektore leki zgodnie z uprawnieniami, wypisuje skierowania na okreslone
badania oraz zlecenia na wyroby medyczne (pieluchomajtki, wozki inwalidzkie, okulary
iinne).

Aby otrzymac¢ pomoc pielegniarki opieki dlugoterminowej,
rodzina chorego powinna uda¢ sie do lekarza POZ i uzyska¢
od niego oceng stanu pacjenta wedtug skali Barthel oraz
skierowanie, do ktérego zalgczona jest karta oceny pacjenta
do objecia pielegniarskg opieka diugoterminowa domows.

21
Co jeszcze warto wiedzie¢ o dlugoterminowej pomocy pielegniarskiej

swiadczonej w warunkach domowych?:

Pielegniarka odwiedza chorego w dni powszednie, od poniedziatku do pigtku w godz. 8:00
20:00. llos¢ wizyt to nie mniej niz 4 w tygodniu. Wizyty moga odbywac¢ sig rowniez w soboty
i dni ustawowo wolne od pracy, ale w medycznie uzasadnionych przypadkach.

W nocy od godz. 20:00 do 8:00 oraz w dni wolne od pracy $wiadczenia pielegniarskie
(w uzasadnionych przypadkach) realizowane sa w zakresie nocnej i Swigtecznej opieki
zdrowotnej.

Jesli do zaopiekowania sie pacjentem potrzebne salekiiinne wyroby medyczne, zlecone
przezlekarza ubezpieczenia zdrowotnego, to zapewnia je rodzina pacjenta.

przepisuje niektore leki zgodnie z uprawnieniami, wypisuje skierowania na okreslone
badania oraz zlecenia na wyroby medyczne (pieluchomajtki, wozki inwalidzkie, okulary

iinne).
NFZ umozliwia skorzystanie z wyszukiwarki, ktora utatwia
znalezienie opieki pielegniarskiej diugoterminowej:
@ https://gsl.nfz.gov.pl/GSL/GSL/Uniwersalne

W wyszukiwarce nalezy wybraé, w rubryce ,,Specjalizacja”-

Dtugoterminowa opieka pielegniarska

Zrédta:


http://www.ptsr.org.pl
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Pozytywne zmiany
na wykazie wyrobéw
medycznych na zlecenie
od stycznia

Autor: Patryk Sucharda, Public Affairs & Regulatory Manager Poland & Export East, Health & Medical, Essity

Od 1 stycznia 2024 roku obowigzuje nowe rozporzadze-
nie Ministra Zdrowia z dnia 13 pazdziernika 2023 r.,
zmieniajace rozporzadzenie w sprawie wykazu wyrobow
medycznych wydawanych na zlecenie. Rozporzadzenie
reguluje rodzaj i sposéb dofinansowania wyrobéw me-

dycznych, wérdd ktérych znajduja sie m.in. wozki in-
walidzkie, pieluchomajtki, ortezy czy cewniki. Najnow-
sza odslona przynosi pozytywne zmian dla pacjentow,
w tym takze dla chorujacych na Stwardnienie Rozsiane.
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W kategorii $rodki chtonne, popularnie nazywane pieluchomajtkami, zmniej-
szono z 30% do 20% udziat pacjenta w limicie refundacji na wyroby chtonne.

W przypadku dzieci ten udziat zmniejszono do 10%. Obnizono réwniez minimalny
poziom chtonnosci wktaddw chtonnych z 450g do 3509, podlegajacych dofi-
nansowaniu NFZ, ktory obowigzywat w latach ubiegtych. Oznacza to mozliwosé
zakupu od stycznia taniszych wktadow o nizszej chtonnosci, dzieki czemu zmniej-
sza sie doplata pacjenta.

Warto przy tym pamietac, ze ceny wyrobow
medycznych na zlecenie nie sg refundowane
jak leki, a dolinkowywane przez NFZ. Oznacza
to, ze nie s3 cenami sztywnymli, przez co ceny
wyrobow chlonnych réznig sie miedzy sklepa-
mi medycznymi i aptekami.

Coraz bardziej popularne staje sie zamawianie dofinansowywanych srodkdow
chtonnych przez Internet, jesli dany sklep lub apteka internetowa majg podpi-
sang umowe z NFZ. Umozliwia to zwykle zakup tych wyrobdw w nieco nizszych
cenach, z mozliwoscia dostarczenia wyrobéw bezposrednio do domu.

W najnowszym rozporzadzeniu do 10% ulegty zmniejszeniu doptaty pacjentéw
w ramach limitu NFZ dla cewnikdéw hydrofilowych u pacjentéw dorostych.

Po raz kolejny wiele zmienito sie w obszarze wyrobdéw kompresyjnych finanso-
wanych do tej pory wylacznie w leczeniu obrzekéw limfatycznych. Od nowego
roku wyroby kompresyjne okrggtodziane sg wspotfinansowane u pacjentéw

z niewydolnoscig zylng w leczeniu lub profilaktyce owrzodzen zylnych. Zmiany
uzupetniono o wyroby dedykowane pacjentkom po mastektomii lub biopsji we-
zla wartowniczego: profilaktyczne rekawy kompresyjne okraggtodziane, gorsety
pooperacyjne i biustonosze.

Oproécz powyzszych zmian wprowadzono duze zmiany w obszarze proteziortez
na zamowienie, wkladek ortopedycznych na zamdwienie, osprzetu do pomp
insulinowych, systemdw monitorowania glikemii oraz protez piersi.

tel. (22) 127 48 50
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Podsumowanie tegorocznej
konferencji “Stwardnienie
Rozsiane™

Coroczna konferencja organizowana przez prof. Krzysztofa Selmaja odbyta sig tradycyjnie w Lodzi
w dniach 15-16 marca. Tematami wykladow i paneli dyskusyjnych byly najnowsze badania z zakresu
diagnostyki i terapii dla chorych na stwardnienie rozsiane (SM), NMOSD (Choroby ze spektrum
zapalenia nerwéw wzrokowych i rdzenia kregowego, dawniej zwane Chorobg Devica) oraz MOGAD
(Choroba z przeciwciatami przeciwko glikoproteinie oligodendrocytow i mieliny). O wlasnych
doswiadczeniachi perspektywach na przysztos¢ dyskutowali neurolodzy z Polski i ze Swiata.

- Postep w leczeniu SM w ciqgu ostatnich 20 lat jest
postrzegany na sSwiecie jako jedno najwiekszych
osiggnie¢ w neurologii i catej medycynie. Nowe,
dostepne leki zastosowane na poczqtku choroby dajq
duze szanse na znaczne ograniczenie jej skutkow

i normalne zycie. W réznego rodzaju terapiach
mamy ogromny postep, ale badania nad nowymi,
Jjeszcze lepszymi sposobami leczenia caly czas trwajq
— stwierdzil prof. Selmaj, gospodarz konferencji

i przewodniczgcy Doradczej Komisji Medycznej PTSR.
(za: PAP)

Udzial w konferenciji wzigli m.in. profesorowie
Stephen Hauser i Lawrence Steinman z USA,
Jacqueline Palace z Uniwersytetu w Oksfordzie,
Hans-Peter Hartung z Niemiec, Finn Sellebjerg i Per
Solberg Sorensen z Danii oraz Bernard Uitdehaag

z Amsterdamu.

- W ostatnich latach dokonat sie duzy postep w leczeniu, ale gltéwnie dotyczy on zatrzymania rozwoju choroby.
Ciqgle jednak nie mamy leku na naprawienie zmian, ktore juz zaszty w organizmie oraz nie mamy leku blokujgcego
wybidrezo procesy chorobowe bez naruszenia ogolnej odpornosci - wyjasnit prof. Selmaj (za: PAP)

Na konferencji mowa byta m.in. o wirusie Epsteina i Barra (EBV), ktory jest przypuszczalnie przyczyng choroby oraz
o nowej metodzie leczenia SM za pomocg inhibitoréw BTK (inhibitory kinazy tyrozynowej Brutona), ciggle jeszcze
w fazie badan. Dyskutowano rézne modele terapii, skutecznos$c¢ i bezpieczenstwo poszczegdlnych lekdw u réznych
grup pacjentdéw. Waznym punktem programu byta tez dyskusja na temat ewentualnych préob deeskalaciji terapii SM.
Pojawiajg sie bowiem sugestie, by po kilku, kilkunastu latach zmniejszy¢ intensywnos$¢ lub nawet wstrzymac leczenie.
Szczegdlnie dotyczy to osdb starszych.

O
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Opieka zdrowotna
bardziej dla ludzi —-
IEEPO w Zurychu

Autorka: Dominika Czarnota-Szatkowska, PTSR

W dniach 13-14 marca w Zurychu odbyto sie dwudniowe spotkanie organizacji pacjenckich
- International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO), ktére w tym roku
mialo miejsce juz po raz 15-ty. Hastem tegorocznego wydarzenia byto ,,Jednos¢ w dziatla-
niu: humanizacja opieki zdrowotnej w praktyce®.

3 gléwne tematy tegorocznego spotkania brzmiaty:

Wydarzenie jest platforma do wymiany doswiadczen przedstawicieli r6znych grup pa-
cjentow z calego Swiata, a takze okazjg do wystuchania praktycznych przykltaddéw dziatan
z zakresu usprawniania opieki zdrowotnej.

Przez dwa dni byliSmy swiadkami dyskusji ekspertow w dziedzinie polityki zdrowotnej.
DzieliliSmy sie spostrzezeniami na temat tego, co i jak mozna poprawi¢ w kwestii opieki
nad r6znymi grupami pacjentow, jak wspiera¢ ich opiekunow i co w tym zakresie mogq
zrobi¢ organizacje pacjenckie.



<
J
<
N
4
3
&
(@

27

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSR.ORG.PL INFOLINIA  tel. (22) 127 48 50

Jeszcze wiecej wsparcia!

PTSR realizuje projekt wspolfinansowany
przez Narodowy Instytut Wolnosci

Autorka: Marta Szantroch, PTSR

Od stycznia 2024 do czerwca 2025 roku Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego bedzie reali-
zowac zadanie publiczne pn. ,,By dzialaé skuteczniej - rozwéj oferty pomocowej Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego” finansowane ze sSrodkéw Narodowego Instytutu Wolnosci - Centrum
Rozwoju Spoteczenstwa Obywatelskiego w ramach Rzagdowego Programu Wsparcia Rozwoju Organi-
zacji Poradniczych.

Zadanie to pozwala naszej organizacji na przeprowadzenie wielu waznych dziatan skierowanych do
0s0b ze stwardnieniem rozsianym i z niepelnosprawnosciami oraz ich bliskich, a konkretnie:

rozszerzy¢ oferte pomocowa w ramach Specjalistycznej poradni o nowych specjalistéw: fizjotera-
peute i dietetyka. Fizjoterapeutka - Joanna Tokarska rozpoczela prowadzenie poradnictwa w lutym,
dlatego zachecamy do zglaszania sie! W przypadku dietetyka, wsparcie NIW pozwala nam na zaofero-
wanie pomocy tego specjalisty nie tylko w biurze Rady Gtéwnej PTSR, ale réwniez cztonkom PTSR na
obszarze dziatania 3 Oddziatéw PTSR: O/Radom, O/Dolnoslgskiego i O/Wielkopolskiego, a od stycznia
2025 r. dodatkowo 2 kolejnych: O/Stawkow i O/Zawiercie.

utrzymanie ciggtosci ogdlinopolskiego poradnictwa informacyjnego, udzielanego w ramach Infolinii
SM. To niezwykle wazne dzialanie naszej organizacji - ze wsparcia Informatora na ogdlnopolskiej, bez-
ptatnej Infolinii SM co roku korzysta ponad 1000 oséb.

zdywersyfikowanie oferty poradnianej o stacjonarne spotkania grupowe z dietetykiem. Dzieki wspar-
ciu NIW organizacja przeprowadzi 3 spotkania grupowe z dietetykiem na terenie Oddziatéw w Ciecha-
nowie, Zawierciu i Stawkowie.

Aby skorzystaé ze wsparcia Specjalistycznej poradni SM prosimy o zapisy:

https://ptsr.org.pl/specjalisci

Jesli jestescie cztonkami Oddziatu i chcecie skorzystaé ze wsparcia dietetyka, to napiszcie e-mail:

dla O/Radom: dietetyk.radom@ptsr.org.pl
dla O/Dolnoslaskiego (Wroclaw): dietetyk.wroclaw@ptsr.org.pl
dla O/Wielkopolska (Poznan): dietetyk.poznan@ptsr.org.pl

By dziata¢ skuteczniej - rozwoj oferty pomocowej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
sfinansowano z
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PoLSKIE TOWARZYSTWD
STWARDNIENIA ROZSIANEGD

Kiedy warto szukaé wsparcia Informatora SM i ekspertow
pracujqgcych w Specjalistycznej ogélnopolskiej poradni PTSR?

potrzebujesz aktualnych informacji na temat metod leczenia SM
chcesz znalezé placowke, w ktorej mozesz skorzystaé z programu leczenia SM
jest ci trudno odnalezé sie w nowej sytuacji jakg jest diagnoza SM

chcesz nauczy¢ sie radzi¢ sobie zemocjami pojawiajgcymi sie w trakcie
choroby

odczuwasz lek, smutek, masz obnizony nastréj
potrzebujesz wiedzy o tym, jak wspieraé bliska osobeg, ktéra ma SM
chcesz dokona¢ zmian w swoim zyciu np. nauczy¢ sie radzi¢ sobie ze stresem

potrzebujesz porady dotyczacej wynikow swoich badan lekarskich zwigzanych
zchoroba

chcesz skonsultowaé swéj sposob zywienia i zmieni¢ nawyki ze wzgledu na SM

chcesz zaczaé uprawiaé aktywnosé fizyczng, ale masz obawy czy nie wplynie
ona na twoj stan

potrzebujesz pomocy w pisaniu pism do ZUS w sprawie np. renty
nie wiesz jakie uprawnienia i ulgi przystuguja ci ze wzgledu na twojg chorobe
potrzebujesz wsparcia w ubieganiu sig o alimenty

nie wiesz jak przechowywac¢ leki na SM lub jak prawidlowo je sobie aplikowaé
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Razem tatwiej

Infolinia SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla osob
ze stwardnieniem rozsianym

Skorzystaj z bezplatnych konsultacji psychologdéw, dietetyka,
prawnika, adwokata, fizjoterapeuty pracownika socjalnego,
neurologa i pielegniarki SM lub sie wiecej o stwardnieniu
rozsianym w ramach projektu pn.: ,Razem latwiej - Infolinia
SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla osdb =ze
stwardnieniem rozsianym?.

Nasi specjalisci Swiadczg profesjonalng pomoc w rozwigzywaniu
trudnosci zyciowych i wesprag Cie w radzeniu sobie z wyzwaniami
jakie niesie SM. Informator, w ramach Infolinii SM, przekaze Ci
wszystkie aktualne informacje dotyczace choroby, leczenia,
placéwek oferujgcych programy lekowe itp.

Kto moze skorzystac ze wsparcia specjalistow i Infolinii SM?
Kazda osoba z SM, nowozdiagnozowana lub chorujgca wiele lat,
a takze jej bliscy, z catej Polski.

Jak mozesz umoéwic¢ sie na spotkanie z naszymi specjalistami?
Mozna zrobi¢ to na 2 sposoby:

= wypelnij formularz do wybranego specjalisty na stronie
www.ptsr.org.pl
» zadzwon pod (22) 127 48 50 i zapisz sie na spotkanie.

Wsparcie mozna uzyskac telefonicznie, ale rowniez przez e-mail,
komunikatory internetowe, a takze osobiscie w Warszawie.

Projekt "Razem Iatwiej - Infolinia SM i Specjalistyczna
ogdlnopolska poradnia dla oséb ze stwardnieniem rozsianym"
wspoHinansowany jest ze Srodkow:

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych


http://www.ptsr.org.pl

DOFINANSOWANO
ZE SRODKOW
PANSTWOWEGO FUNDUSZU
REHABILITACJI OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Razem tatwiej - Infolinia SM
| Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia
dla osbb ze stwardnieniem rozsianym

DOFINANSOWANIE

171 012,10 zi

CALKOWITA WARTOSC

213 765,12 zt



na pomoc chorym

Kolej

Sieradz liderem duzego

projektu
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Od roku 2013 Oddziat PTSR w Sieradzu pozyskuje srodki z r6znych projektéw na pomoc
chorym. Najwazniejszym zrodlem sa projekty roczne wspoHinansowane ze sSrodkow
PFRON, ktore realizujemy juz 11 1at.

W tym roku tj. 2024 otrzymali$my decyzje o otrzymaniu dofinansowania na realizacje ko-
lejnego projektu w okresie od 1.04.2024r do 31.03.2025 r. w ramach konkursu nr 1/2023 pn.
»Mozemy wiecej” w kierunku pomocy 2 ,,zwiekszenie samodzielnosci oséb niepelnospraw-
nych” na kwote 10 194 672,00 zl.

Celem projektu jest zwiekszenie samodzielnosci dla 415 osOb poprzez dzialania na rzecz
poprawy aktywnosci spolecznej, aktywizacji, poczucia samodzielnosci, akceptaciji i od-
zyskania wiary w siebie poprzez kompleksowe indywidualne wsparcie w warunkach do-
mowych, osobom dlugotrwale niepelnosprawnym/niesamodzielnym w szesciu obszarach:
Indywidualny Plan Dziatania, wizyty asystenta oséb z niepelnosprawnosci, treningi ak-
tywnosci spolecznej, treningi psychologiczne, logopedyczne i wolontariusz.

Nalezy zaznaczyé¢, ze Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat w Sieradzu
jest Liderem tego projektu i wspiera nie tylko swoich cztonkéw, ktorych obecnie liczy 206
0sOb, ale rowniez czlonkow Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego Oddziat
Gnieznienski, Oddzial w Krakowie i Lublinie, ktorzy sg partnerami.

32

Potrzeba wsparcia oséb z niepelnosprawnosciag mieszkancow wojewdédztwa tédzkie-
go, a szczegOlnie powiatow sieradzkiego, zdunskowolskiego, laskiego oraz innych woje-
waédztw spowodowata wzmozone dzialania naszego Stowarzyszenia.

Dzialania naszego Oddziatu nie da sie wyrazi¢ w krétkim opisie. Dlatego tez zakonczymy te
krétka informacje stowami Lwa Totstoja:

.Pozyteczna praca jest zawsze cicha i niezauwazalna”.
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asystenta

Autor: Marcin Skroczynski, pracownik socjalny




34

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO WWW.PTSR.ORG.PL INFOLINIA

Asystent jest ,pomostem” pomiedzy osobg chorg a otoczeniem. Pomaga po-
konywac bariery architektoniczne, dociera¢ na miejsce, np. do urzedu w celu
zalatwienia sprawy przez podopiecznego (bank, poczta, szpital, przychodnia
lekarska itp.). Jest towarzyszem, pomoze zrobic¢ zakupy.

W zwigzku z réznorodnoscig objawdw stwardnienia rozsianego, w tym takze
zaburzen wzroku czy stuchu, asystent - towarzyszgc choremu w domu, w razie
potrzeby przeczyta ksigzke, gazete, pomoze przy pracy na komputerze. Pomoc
asystenta jest w szczegdlinosci niezbedna samotnym osobom zmagajgcym sie
ze swojg niepetnosprawnoscia. Osoba, ktdra wystucha, zrozumie, bedzie potra-
fita pomoc w zatatwieniu trudnych spraw, wesprze (ale nie wyreczy) w pokonaniu
przeciwnosci, a w koncu ktéra zmotywuje i pomoze wyjsé zdomu jest nieoce-
niong pomocay.

tel. (22) 127 48 50

Do najczestszych obowigzkéw asystenta OzN nalezq:

wyjscie, powrot oraz/lub dojazdach w wybrane przez ON miejsce (np. dom, praca, placowki oswiatowe
iszkoleniowe, $wigtynie, placowki stuzby zdrowia i rehabilitacyjne, gabinetylekarskieiterapeutyczne, urze-
dy, znajomi, rodzina, instytucje finansowe, wydarzenia kulturalne/ rozrywkowe/spoteczne/sportowe),

pomoc w zakupach, z zastrzezeniem aktywnego udziatu ON,

pomoc w zalatwianiu spraw urzedowych, z zastrzezeniem aktywnego udziatu ON,

nawigzanie kontaktu/wspodtpracy z réznego rodzaju organizacjami,

pomoc ON w korzystaniu z débr kultury (np. muzeum, teatr, kino, galerie sztuki, wystawy),z zastrzeze-
niem aktywnego udziatu ON,

pomoc w wykonywaniu czynnosci dnia codziennego - w tym przez dzieci z orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci - takze w zaprowadzaniu i przyprowadzaniu ich do/z placéwki oswiatowej (jednak ustuga
asystenta na terenie szkoly moze by¢ realizowana wylacznie w przypadku, gdy szkola nie zapewnia tej
ustugi).

Asystent OzN nie zajmie sie natomiast takimi ustugami gospodarczymi, opiekunczymi i pielegnacyjny-
mi, ktore realizowane sg np. przez OPS w ramach ustawy o pomocy spotecznej.

Jakie kompetencje posiada osoba petnigca funkcje asystenta OzN?

uzyskanie kwalifikacji w nastgpujacych kierunkach: asystent osoby niepelnosprawnej, opiekun osoby star-
szej, opiekun medyczny i/lub

ukonczone odpowiednie kierunki studidw, w szczegolnosci pracownik socjalny, pielegniarstwo, psycholo-
giai/lub

co najmniej 6-miesieczne, udokumentowane doswiadczenie w udzielaniu bezposredniej pomocy osobom
niepelnosprawnym np. doswiadczenie zawodowe, udzielanie wsparcia osobom niepelnosprawnym w for-
mie wolontariatu i/lub

jest to osoba wskazane przez uczestnika Programu lub jego opiekuna prawnego.
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Ogdlnie z ustug asystenta osobistego moga korzystac¢ osoby posiadajgce orze-
czenie o niepelnosprawnosci, orzeczenie o znacznym lub umiarkowanym stop-
niu niepetnosprawnosci (lub orzeczenie réwnowazne), ktére majg dtugotrwale
naruszong sprawnosc¢ fizyczng, psychiczng, intelektualng lub w zakresie zmystow,
co moze w oddziatywaniu z réznymi barierami, utrudniac¢ im w sposdb istotny
udzial w zyciu spotecznym.

Ustuga asystenta OzN jest realizowana najczesciej przez instytucje publiczne jak
OPS oraz NGO. Nie jest to ustuga obligatoryjna dla urzedéw czy NGO jednakze
coraz wiecej instytucji podejmuje starania, aby na terenie, na ktérym dziataja, ta-
kie wsparcie byto dostepne. Nie oznacza to automatycznie, ze jesli OPS lub NGO
w danym miescie realizuje ustuge AOzN to bedzie ona dostepna dla kazdej oso-
by, ktéra potrzebuje z niej skorzystac (istniejg ograniczenia liczby uczestnikdw,
terminu trwania ustugi, ograniczen ilosci godzin wsparcia). Szczegdty dostepne
S3 u realizatora.

Wsparcie asystenta OzN nie jest dostepne w kazdym miescie. Realizacja ustugi
zalezy od tego, czy danainstytucja np. OPS lub NGO pozyskata finansowanie na
jej realizacje.

Ustugi asystenta mogg by¢ bezptatne i odptatne. To czy ustuga jest bezptatna
lub odptatna (w tym drugim przypadku w jakiej wysokosci) decyduje realizator
ustugi w oparciu o regulamin konkursu w ramach ktérego pozyskat jej finanso-
wanie.

Oddziaty PTSR realizujgce ustugi asystenckie to m.in.: Konin, £édz, Sieradz, Gnie-
zno, Krakdéw, Warszawa, Zachodniopomorski, Lublin. Nie oznacza to, ze ustuga
jest dostepna wylacznie na terenie danego wojewddztwa lub miasta. Dostep-
nos$c¢ ustugi zalezy od rodzaju projektu jaki jest realizowany w danym momencie.
Projekty moga obejmowac obszar tylko miasta lub wojewddztwa lub kilku woje-
wodztw albo catego kraju.

tel. (22) 127 48 50

Kto moze skorzystacé z ustugi asystenta OzN w ramach Oddziatéw PTSR?

tu.

Powinna to by¢ osoba posiadajgca diagnoze SM i wazne orzeczenie o znacznym st. niepetnos-
prawnosci (w wyjatkowych przypadkach réwniez umiarkowany st. niepetnosprawnosci). Musi ona

wypetni¢ odpowiednie dokumenty rekrutacyjne, a takze zamieszkiwaé na obszarze realizacji projek-
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Jaka jest rola zdrowego stylu zycia i wlasciwej diety we wzmocnhieniu
odpornosci? Jak kompleksowo podchodzi¢ do jej wzmocnienia oraz jakie
rosliny lecznicze moga wspomaoc odpornosé organizmu? Na te pytania od-
powiem w tym artykule. Bardzo duzy wplyw na nasza odpornos¢ ma dieta,
probiotyki i prebiotyki, a takze rosliny o wlasciwosciach wzmacniajacych.
Nie bez znaczenia jest tez suplementacja witamin, szczegélnie witaminy D
oraz skladnikéw mineralnych np. cynku.

O odpornosé warto dbaé holistycznie. Swiadomoéé zywieniowa, a takze nasz styl zycia i zywienie
to filary dobrze zbudowanej odpornosci. Kiedy odpornoscé jest niska? Wtedy, kiedy organizm jest
przemeczony, a dieta jest uboga w sktadniki pro zdrowotne i wzmacniajgce ryzyko poddawania
sie infekcji. Nie nalezy na wtasng reke eliminowac réznych grup produktéw. Jezeli jest ku temu
wskazanie, robimy to pod opieka dietetyka lub lekarza.

Co zatem jes¢, aby wzmocni¢ odpornosc? Dieta powinna by¢ zbilansowana, petna produktow
z réznych grup zywieniowych, dlatego ze wplywac bedzie i na nasze samopoczucie, i na zacho-
wanie zdrowia i witalnosci. Prawidtowy sposdb odzywiania jest fundamentem dbania o dobra
kondycje uktadu odpornosciowego. Warto pamietag, ze jest to proces ztozony. Czynnik odgry-
wajace duzg role w profilaktyce odpornosci to: prawidtowe zywienie, odpowiednia ilos¢ snu,
unikanie nadmiernego stresu oraz aktywnos¢ fizyczna.

Na jakos$¢ odpornosci w istotny sposdb wyptywa tez uktad pokarmowy. Prawidtowa ilo$¢ i ja-
kos¢ flory bakteryjnej generuje odpowiednig przemiane materii oraz wysoki poziom wchtaniania
sktadnikéw odzywczych z tego co jemy. Bakterie probiotyczne warunkujg wzmocnienie odpor-
nosci ogdlnej. Probiotyki wspierajg odpornos¢ i hamuja rozwdj patogendw chorobotwaorczych.
Oproécz pozytywnego dziatania na uktad immunologiczny wspomagajg réowniez prace jelit oraz
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przyczyniaja sie do zwiekszenia wchtaniania witamin i skladnikdw mineralnych. Warto wspo-
mniec o tym, ze naturalng pozywka dla probiotykdw sg prebiotyki. Znajdziemy je w codziennej
diecie w takich produktach jak: czosnek, fasola, karczochy i zawierajgca inuline cykoria. Regular-
ne spozywanie produktéw fermentowanych np. jogurtéw, kefirdw, maslanki i kiszonek wywotuje
zwiekszenie limfocytow, czyli komorek odpowiedzialnych za reakcje obronne naszego uktadu
odpornosciowego.

Aby probiotyki spetniaty swojq role, nalezy je regularnie spozywac. W swoim codziennym jadtospisie

warto ujmowac produkty wzmacniajgce. Charakteryzujq sie one duzq zawartosciq sktadnikéw proz-
drowotnych, ktére w bezposredni sposéb wptywajg na nasz uktad odpornosciowy. Dzieje sie to dzieki
duzej ilosci silnych antyoksydantdéw, witamin i sktadnikéw mineralnych.

Do takich produktéw nalezqg:

maliny - maja dzialanie przeciwgoraczko- owoce dzikiej rozy - neutralizujg drobno-
we, napotne i przeciwwirusowe. ustroje,

wiesiotek - najbardziej znany w postaci

oleju, ktory wykazuje dziatanie prze- lipa - herbatka z niej dziala przeciwbakte-
ciwzapalne i antyoksydacyjne, ale dobrze ryjnie i oczyszczajaco,

tez wplywa na gospodarke hormonalng

kobiet,

czosnek - wykazuje dzialanie prze- nasiona czarnuszki - dzialajg przeciwza-
ciwgrzybicze, stymulujgce uklad immu- palnie i wzmacniajgco,

nologiczny i przeciwzapalny,

aronia - jest takze cennym zrédtem
witaminy A, C, E oraz witamin z grupy B,
czarny bez - ktéry wzmacnia uktad od- a takze miedzi, manganu, wapnia i zelaza.
pornosciowy przez produkcje cytokin, Owoce aronii majg wtasciwosci prze-
ciwzapalne, antybakteryjne, przeciwwi-
rusowe, przeciwnowotworowe.

= imbir - detoksykuje, wzmacniaima
dzialanie antybakteryjne,

Fundamentalne znaczenie w kontekscie wspierania odpornosci organizmu ma witamina D. To
dzieki niej moze nastepowac proces przeksztatcania cytokin oraz powstawania limfocytéw. War-
to wiedzieé, ze dieta dostarcza tylko 20% jej zapotrzebowania. Produkty, ktére sg bogate w nig,
to produkty mleczne i tluste ryby tak jak makrela, tosos, Sledzie oraz jaja. Niedobér witaminy D
moze objawiac sie bdlami mieséni i ostabieniem kosci. Moze przyczyniac sie do otytoscii cukrzycy.
Obserwuije sie takze wahania hormonalne, poniewaz ta witamina jest katalizatorem wielu reakcji
hormonalnych. Niski poziom witaminy D przyczynia sie do obnizenia nastroju i sktonnosci do
depresiji.

Cenne sa takze witaminy Ci E sg one silnymi antyoksydantami. Witamina C dziata lepiej przy
jednoczesnym spozywanie witaminy E. Witamina C jest substancja niezbednag do zachowania
zdrowia i znajduje sie ona w wielu produktach: w owocach cytrusowych w owocach dzikiej rozy,
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papryce i w kiszonkach. Im czesciej w naszej diecie beda pojawiaty sie produkty bogate w wita-
miny i sktadniki mineralne, tym mniejsze zagrozenie wystgpienia chordb cywilizacyjnych. W die-
cie warto ujmowac ttuste ryby, pomidory, szpinakiinne zielone warzywa, kapuste, nasiona zbdz,
kietkii dynie. Ta ostatnia zawiera duzo beta-karotenu, ale takze niezbedne nienasycone kwasy
tluszczowe oraz dziala przeciwpasozytniczo.

Sktadnikiem mineralnym, ktéry spetnia wazna role dla organizmu w kontekscie odpornosci, jest
cynk. Jego niedobdr moze wywotaé wiele objawdw niepozgdanych. Oprdocz szeregu funkciji
wspomagajacych uktad odpornosciowy cynk pomaga skrécic czas trwania infekcji i przyczynia
sie do zmniejszenia zapadalnosci na przeziebienia, dlatego warto wzbogaci¢ swojg diete w pro-
dukty, ktore go zawierajg lub rozwazy¢ bezpieczng suplementacje. Gtddwnym zrédiem cynku

w diecie jest ciemne pieczywo, kasza gryczana, sery podpuszczkowe, podroby, mieso. Mniejsze
ilosci znajdujg sie w ryzu, jajach, jasnym pieczywie, rybach i owocach.

Selen dziala immunostymulujgco i podobnie jak cynk jest wazny dla naszego uktadu odporno-
sciowego. Bogatym zrédtem selenu w diecie sg produkty o wysokiej zawartosci biatka: podroby,
owoce morza, ryby, mleko i jego przetwory oraz produkty zbozowe. Wsréd produktoéw roslinnych,
cennym zrédtem selenu sg brokuty i kapusta biata, orzechy, grzyby, kukurydza, czosnek, cebula,

i rosliny straczkowe.

Zelazo - jego niedobdr moze prowadzi¢ do zwiekszonej podatnosci na infekcje i zakazenia i ge-
neralnie ostabi¢ odpornos¢ organizmu. Gtéwnym zrédiem zelaza w diecie jest mieso (zwlaszcza
podroby i przetwory miesne), jaja oraz ryby. Roslinnym zrédtem zelaza jest pieczywo razowe, nat-
ka pietruszki oraz nasiona roslin strgczkowych.

Aby dietetycznie dobrze wspieraé uktad odpornosciowy, wykonaj badanialaboratoryjne
i sprawdz, czy nie wystepuja niedobory pokarmowe. Jezeli dotyczy nas problem nadmiernych
kilogramow, trzeba zastosowaé odpowiednig diete odchudzajaca.

Dieta wspomagajgca odpornosé¢, ma by¢ oparta na zasadach zdrowego zywienia i znajdowac sie
w niej majg produkty, ktdre sg bogate w witaminy i sktadniki mineralne wspierajgce odpornosé.
Monitoruj swojg diete, sporzadzajac tzw. dzienniczek zywieniowy, jezeli bedzie taka potrzeba,
uzupetnij jg za pomoca suplementaciji. Dieta odpornosciowa powinna zmierza¢ do zmniejszenia
stanu zapalnego w organizmie poprzez normalizacje masy ciala i zastosowanie zbilansowanej
diety. Unikanie niedoborow sktadnikéw odzywczych, ktére odgrywajg kluczowa role w funkcjo-
nowaniu uktadu odpornosciowego, bedzie szczegdlnie wazne dla utrzymania optymalnego stanu
zdrowia.
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To wazne - poczucie
wilasnej wartosci

Autorka: Anna Drajewicz

Ostatnio pisatam o relacjach z dzie¢mi; sktonitam cie do refleksji? Czy za-
uwazyles obszar, nad ktérym powinienes popracowac? Moze mozna cos po-
lepszy¢? Korczak byt jednym z Mistrzow rozmowy i postepowania z mtodymi
ludzmi. Jego rady sg bezcenne, bo oparte na ogromnym doswiadczeniu.

Rodzice s3 pierwszymi nauczycielami i objasniaczami swiata. Jesli zrobig to
dobrze, wypuszczg spod swoich skrzydet w petni Swiadomego swojej warto-
$ci cztowieka. A przy okazji - jak z twoim poczuciem wlasnej wartosci? Masz
$wiadomosé, ze buduje sie je od najmtodszych lat? Odpowiednim prowa-
dzeniem, inspirowaniem, ttumaczeniem... A moze czytasz ten felieton w eu-
forii, bo niedawno zostates rodzicem? Och, to fascynujace, jak odpowiednim
postepowaniem mozesz wyposazy¢ swoje dziecko w niezbedne przymioty.
Babcia i dziadek tez mogg wspaniale pracowac nad ksztattowaniem poczucia
wartosci swoich wnukow.

Zachecam do zrobienia testu. Odpowiedz sobie na dwa pytania: czy zamie-
nitby$ swoje zycie na jakies inne? Jesli tak, znaczy, ze twoje poczucie war-
tosciniejestsolidne, blizej mu do,,chwiejnego”. Drugie: czy rozpamietujesz

swoje porazki czesciej niz sukcesy? Odpowiedz twierdzacaznaczy, ze masz

do siebie stosunek bardzo surowy, wrecz okrutny. Tak ma wiekszos¢ star-
szego pokolenia Polakdw, bo nasza kultura bardzo temu sprzyjala; koncentru-
je sie bowiem na szukaniu i ,punktowaniu” bteddw. Przede wszystkim trzeba

byto patrzeé, coludzie robig zle, Chodzimy nawet do spowiedzi, gdzie osgdza

sie nasze potkniecia i niedoskonatosci, Generalnie nikt nie pyta, co robimy

dobrze. Jezeli ktos sie bardzo do tego przyzwyczai, ba - uwierzy, ze to wlasci-
wy sposob myslenia o sobie, to poczucie wartosci jest wtedy niedostepne.

Dlatego popracujmy z mitoscig nad mtodym pokoleniem, zeby nie miato - pod
tym wzgledem - zadnych brakdéw. Tak jak pisatam, ksztattowanie poczucia
wlasnej wartosci zaczyna sie od najmtodszych lat. Okropng przypadtoscia
jest poréwnywanie naszego dziecka doinnych rowiesnikow. Nie mow/oceniaj
- to wrecz zniecheca do postepdw. Popatrz, jak Michat pieknie pisze/czytal.
Pordéwnuj dziecko tylko do niego samego - z wczoraj. Chwalgc i doceniajac
jego starania - popatrz Krzysiu jakie piekne dzisiaj kreslisz litere O! Wczoraj
byto takie koslawe, przewracato sieg, a dzi$ - piekne, okragte! Brawo. W takiej
pochwale jest docenienie wysitku dziecka, jego pracy i zmiany, jakg chcemy
zauwazyc. To pozytywne wzmocnienie.

Chwali¢ dziecko trzeba czesto, poniewaz jednym z budulcéw poczucia
wartosci sg nasze dobre strony, nasze dobre chwile. Dostajemy je od kogos,
zanim sig¢ sami tego nauczymy. Chwalmy madrze; chwalenie na przyklad za
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piekne oczy jest pozbawione sensu, bo sprawczos¢ dziecka w tym zakresie
jest przeciez zadna. Takie sie przeciez urodzito. Ale powiedzenie - jak do-
ktadnie odkurzyles dywan, nie widze zadnego okruszka; sprawia, ze dziecko
czuje sie docenione i poczucie jego wartosci wzrasta. Chwalmy ,,madrze” -
za wykonang prace, koncentracjg, skupienie, dotrzymanie stowa albo nie-
odkladanie na jutro.

Jeszcze odnosnie poréwnywania; jest fatalng proba wychowywania, bo kazde
dziecko jest inneg, tak jak réza nigdy nie bedzie mieczykiem - dorasta w réz-
nychwarunkach.Jedno makochajgcychrodzicdw,adrugie -drzemie podczas
lekcji, bo catonocna libacja taty i mamy nie pozwolita mu spokojne przespaé
noc. Dlatego nie porownujmy. Co na pewno mozemy zrobi¢? Doceniajmy za
dobrze wykonane zadanie, prace. Przypomnij sobie, jak sie czutes, kiedy szef
cie nie docenit... Gorycz, poczucie zawodu i w $lad za tym mysl: nie warto sie
staraé. Czules sie jak przektuty balonik. | jeszcze jedna sprawa - badzmy od-
powiedzialni; dlaczego na pewnym etapie przestajemy dziecko chwali¢? Dla-
czego czteroletniego brzdaca czasem przesadnie obsypujemy pochwalami;
wotamy catg rodzine i rozptywamy sie nad pieknoscig namalowanego przez
niego obrazka, a nad sprawdzianem napisanym na pigtke przez czternasto-
latka szybko przechodzimy do porzadku dziennego? Wrecz bagatelizujemy?
Czas to zmieni¢; pochwata naprawde zdziata duzo wiecej.

INFOLINIA

tel. (22) 127 48 50
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Kluczowy element

w walce z SM -
wtasciwie dobrana kompleksowa
rehabilitacjo
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Jedna z najwazniejszych spraw w walce ze skutkami
stwardnienia rozsianego jest rehabilitacja. Fizjote-
rapia, regularny ruch i éwiczenia dostosowane do
potrzeb i mozliwosci chorego pomagajg mu funk-
cjonowac w zyciu codziennym. Wazne, by osoby
zSM mogly tez korzystaé zpomocy osrodkow, ktore
specjalizujg sie w neurorehabilitacji.

Moze dopiero ustyszatas/ustyszates diagnoze: SMi... zawalit Ci sie Swiat. Ta informacja wywraca zycie do goéry noga-
mi — nierzadko dostownie, bo czeste upadki to jeden z objawdw tej choroby. A moze walczysz kolejny rok i juz wiesz,
ze ze stwardnieniem rozsianym mozna zy¢, chociaz wymaga to przeorganizowania wielu spraw i bycia gotowym na
rézne scenariusze. Z SM mozna zy¢ mniej lub bardziej normalnie, ale trzeba mie¢ wiasciwg pomoc na wielu polach -
od wsparcia emocjonalnego i psychicznego, przez specjalistyczne leczenie farmakologiczne, po kompleksowg reha-
bilitacje uwzgledniajgca stan konkretnego pacjenta. | wtasnie temu elementowi poswiecony jest ten tekst.

Odpowiednio dobrana rehabilitacja, uwzgledniajgca stopien zaawansowania choroby, aktualny stan organizmu, jego
ograniczenia i mozliwosci to skuteczny orez w walce z SM.

Stwardnienie rozsiane jest postepujacg chorobg uktadu nerwowego, w ktdrej najczesciej wystepujg zaburzenia
uktadu ruchu, ale takze zaburzenia czucia, rwnowagi, funkcji poznawczych, zespoty bdlowe i - nieraz obezwladniajg-
ce - zmeczenie. Celem rehabilitacji jest wiec utrzymanie maksymalnie najlepszej sprawnosci ruchowej jak najdtuzej.

Rehabilitacja w SM powinna sie zaczaé jak najszybciej, byé systematyczna i réznorodna. Cwiczenia indywidualne
majg na celu utrzymanie prawidtowej postawy ciata i koordynacji ruchéw, co ma ogromny wplyw m.in. na jakosc¢
chodu. Cwiczenia powoduja takze zwiekszenie sity mieéniowej. Natomiast éwiczenia réwnowazne pomagaja chronié
sie przed upadkami oraz zwigzanymi z nimi urazami typu: zwichnigcia, skrecenia, ztamania.

Pacjenci z SM potrzebujq tez catej gamy zabiegéw fizykalnych (fizykoterapii). Sq to np.:

zabiegi z zakresu elektroterapii

hydroterapia,

rézne formy masazu,

krioterapia miejscowa,

krioterapia ogdlnoustrojowa (zabiegi w komorze).

Szczegoblng odmiang rehabilitacji medycznej, ktdrej najczesciej poszukuja osoby z SM, jest neuroreha-
bilitacja, prowadzona m.in. metodami Bobath czy wedlug koncepcji PNF.
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Zycie z SM to dlugotrwata walka, nic wiec dziwnego, ze bywajg momenty zwatpienia i nasilenia objawdw. W takich
sytuacjach ratunkiem sa turnusy rehabilitacyjne lub pobyty wytchnieniowe w specjalistycznych osrodkach, gdzie
mozna odpoczac¢ i podreperowac zdrowie, korzystajgc z rehabilitacji dedykowanej chorym na SM.

Takich o$rodkdéw wcigz w Polsce jest zbyt mato. Jednym z miejsc, gdzie prowadzone sg turnusy rehabilitacyjne (m.in.
7-i14-dniowe), pobyty wytchnieniowe i rewitalizacyjno-rehabilitacyjne dla oséb z SMiich opiekundw, jest CIR, czyli
Centrum Intensywnej Rehabilitacji w Brzegu Dolnym. Prowadzaca osrodek Spotka Creator z Wroctawia od wielu lat
specjalizuje sie w rehabilitacji, takze neurologicznej. Dobrze zna tez specyfike SM, bo aktywnie wspdtpracuje z wro-
ctawskim i tédzkim oddziatem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz wspiera osoby z SM.

CIR to otoczony parkiem obiekt, dostosowany do potrzeb osdb z niepetnosprawnosciami oraz cierpigcych na

SM - dysponuje odpowiednim wyposazeniem i wyspecjalizowang kadrg. Zapewnia catlodobowg opieke, kameralng
atmosfere, domowg kuchnie z indywidualnie dopasowang dietg. Osrodek swiadczy wszystkie wczesniej wskazane
zabiegi rehabilitacji. Warto tez dodac, ze aktualnie CIR podejmuje starania, by by¢ wyspecjalizowang placéwka refe-
rencyjng (dedykowanga) dla pacjentow z SM.

CIR Centrum Intensywnej Rehabilitacji
Brzeg Dolny tel./fax: 71319 53 35, 535 719 283
56-120 BRZEG DOLNY www.cir.creator.wroc.pl

Aleje Jerozolimskie 26b email:cir-brzegdolny@creator.wroc.pl
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Ma dosé wszystkiego

Tytuk: Kiedy ptaki powrécq
Autor: Fernando Aramburu
Wydawnictwo: Sonia Draga

Fernando Aramburu to hiszpanski pisarz urodzony w San Sebastian. Jego naj-
bardziej znana powies¢ to Patria. Rzecz zaczyna sie w drugiej potowie lat osiem-
dziesigtychitrwa do roku 2011. Autor przedstawitlosy dwdch baskijskich rodzin.
Opowiedziat o ludzkim strachu, zniszczonych przyjazniach i zwigzkach, bezsilno-
$ci wobec niekontrolowanej spirali terroryzmu, a w koncu takze o wybaczeniu.
Na podstawie ksigzki powstat telewizyjny serial. W swej nowej powiesci Aram-
buru prezentuje historie pewnego mezczyzny. Toni jest nauczycielem filozofii
w jednym z madryckich licedw. | ma dosy¢ wszystkiego. Dodajmy, ze jest zgryZzli-
wym malkontentem. Wokot siebie widzi tylko szarosc¢ i czern. Trudno mu znalezé
powdd do chocéby chwilowej radosci. Uwaza, ze wszystko zaczeto sie od roz-
wodu z Amalig. Nie potrafi sie uwolni¢ od wspomnien z nig zwigzanych. Do tego
dochodzi staby kontakt z nastoletnim synem oraz liczne niepowodzenia, ktére
sprawiajg, ze czuje sie zawiedziony tym co oferuje mu zycie. Zresztg odkad pa-
mieta miat ze swoim zyciem na bakier. Z pozornym spokojem postanawia skon-
czy¢ z tym wszystkim. Decyzja wydaje sie Swiadoma i ostateczna. Postanawia,
ze za rok popelni samobdjstwo. Do tego czasu codziennie spisuje powody swej
decyzji. Ale jak to bywa z notatkami, czesto wspomina stare czasy i okazuje sig, ze
czasem byto naprawde dobrze. W zapiskach, ktére prowadzi ujawnia najintym-
niejsze zdarzenia ze swojego zycia. Dokonuje rozliczenia z rodzicami i mtodszym
bratem. Opowiada réwniez o przesztosci i terazniejszosci Hiszpanii. Rozdaje
swoje ksigzki. Jemu nie bedg juz przeciez potrzebne. Wszystko to sie zmienia,
gdy pewnego dnia spotyka swojg dawng znajoma. Zastanawia, ze moze sig po-
spieszyt z decyzja... Powiesc¢ to fascynujaca historia sfrustrowanego cztowieka
pewnego, ze nic dobrego go nie spotka. A jednak bedzie musiat zweryfikowac
swoje nastawienie do $wiata. Tylko czy to co$ zmieni?
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Tytutk: Zy¢ jak Wielki Szu. Biografia Jana Nowickiego
Autorka: Beata Biaty
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Wydawnictwo: Rebis
L ]

Niezapomniany Jan Nowicki zagrat niemal dwiescie rdl teatral-
nych i filmowych. Aktor, pisarz, felietonista, autor koled. Ale tak-
ze, pewnie niewiele oséb o tym wiedzialo, strazak ochotnik i godrnik.
Intelektualista. Mitosnik trunkow, tytoniu i kobiet. Urodzit sie 5 listopada 1939 roku
w Kowalu. Ito wiasnie w tej rodzinnej miejscowosci na Kujawach spedzitostatnielata
swojego zycia. Turéwniez zostat pochowany w grudniu 2022 roku. Niezwykly portret
aktora maluje Beata Biaty w swojej ksigzce ,, Zyé jak Wielki Szu. Biografia Jana Nowic-
kiego”, opierajgc sie narozmowach zjego bliskimi oraz swoich wlasnych wspomnie-
niach (przeprowadzita z Nowickim wiele wywiaddw). | pewnie dlatego, ze autorka
ma do aktora tak osobisty stosunek te ksigzke czyta sig jednym tchem. To nie jest

sucha relacja faktéw. Bialy umiejetnie prowadzi opowiesé, wplata w nig wypowiedzi

samego Nowickiego i jego bliskich. Dzigki temu lektura ksigzki nabiera niezwyklej

gtebi. Ksigzka nie jest opowiescia o filmach, w ktorych wystgpit- niektdrzy czytelnicy

moga byé tym nieco rozczarowani. Autorka wiele miejsca podwiecita powstawaniu ~ Portret aktora
jego wierszy, felietondw oraz ksigzek. Bo to wtasnie dawato Nowickiemu prawdziwe

szczescie. Beata Bialy skupia sie na Janie Nowickim nie jako aktorze, ale na tym jaki

byt za kulisami. Jego zyciowej filozofii, relacjach z bliskimi, natura. Przez opowies¢

przebija sie dusza aktora.

45
Tytut: Siedemnascie mitych pan
Autorka: Patricia Highsmith
Wydawnictwo: Noir sur Blanc

Patricia Highsmith to autorka bestselleru ,,Utalentowany pan Ripley” ciggle
potrafi nas zaskoczyé¢. Zbidr opowiadan ,, Siedemnascie mitych pan” to sie-
demnascie kobiecych portretéw. W ich fabutach zawiera sie mocno skon-
densowana charakterystyka pan, ktére wbrew tytutowi wcale mite nie sa.
W na przemian powaznych i przeémiesznych historiach mistrzyni kryminatu
proponuje - momentami przerysowane, a czasem ,,tylko” wyraziste - szkice,
obudowane na kryminalnych watkach. Nie ma w nich rozwlektos$ci, nie ma tez
miejsca na rozwijanie pobocznych motywoéw. Szczegdlnie, ze zycie kobiet po-
kazanejest od uchwycenia go w trywialnym i nieistotnym momencie po... kres
ich egzystencji. Albo po serig przelomowych chwil, calkowicie odmieniajg-
cych ich sens istnienia. Highsmith rozpoczyna swoje historie od - z pozoru -
zwyczajnych sytuacji, odwotujgc sie do stereotypow i czerpigc zdoswiadczen
przecietnych kobiet. A jesli kreuje mniej popularne postawy, to rozpoczynaod
niezwyktosci, ktéra dziata niczym magnes. Na przyklad jedna z jej bohaterek
bez przerwy milczy, doprowadzajac swych bliskich do leku, frustracjiiagres;ji.
Inna z bohaterek za cel swojego zycia obrata wstrzemiezliwos¢ seksualng co-
rek do dnia ich zamazpdjscia. A chociaz ujecia czesto sg stereotypowe i nie-

Kobieta ma wiele twarzy

zbyt wyszukane, efekt literackich dzialan zaskakuje, a finaty poszczegdlnych
historii sg praktycznie niemozliwe do przewidzenia. U autorki traumatyczna
codziennos¢ przewaznie konczy sie zbrodnig lub samobdjstwem, co wzmac-
nia emocjonalnos$c¢ tekstow i przycigga do lektury.
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Wydanie numeru byto mozliwe dzieki wsparciu partneréw i darczyncéw.

SM Express to magazyn wydawany przez Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego juz od wielu lat. Przedstawia wazne dla
os6b z SM tematy dotyczace m.in. leczenia, rehabilitacji, radzenia
sobie z objawami choroby czy stylu zycia.
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