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Wstep
WSTEP

Bywa, ze osoby ze stwardnieniem rozsianym na pewnym etapie
choroby potrzebuja wiekszego wsparcia ze strony bliskich, a czasem
wsparcia osoby z zewnatrz, np. asystenta. Opieka nad osoba nie-
sprawng fizycznie nie jest rzecza tatwa. To praca wymagajaca wielu
wyrzeczen 1 poswigcen. Sprawowanie opieki nad osobg niesprawng
wymaga takze, poza odpowiednia motywacja, sitg fizyczng i psy-
chiczng, posiadania odpowiedniej wiedzy 1 umiejetnosci jak poma-
ga¢ efektywnie. Bez tych elementow pomoc ze strony opiekunow,
nawet bardzo zaangazowanych, okaza¢ si¢ moze niewystarczajaca,
a w najgorszym wypadku niewlasciwa.

Publikacja skierowana jest przede wszystkim do asystentow, ale
wiekszos¢ tresci w niej zawartych dotyczy roéwniez opiekunéw,
cztonkoéw rodzin, bliskich osob chorych na SM i niepelnosprawnych.
Broszura ma, cho¢ w niewielkim stopniu, przyblizy¢ problemy z ja-
kimi mozecie si¢ Panstwo spotka¢ w pracy asystenta/opiekuna. Jej
zakres tematyczny oparli$my na wycinku programu szkolenia, kto-
re od lat prowadzimy dla Asystentow Oséb Chorych na SM, sku-
piajac si¢ na tym co najwazniejsze w opiece nad kazdym chorym,
a pomijajac elementy pielgegnacji (ktore nie wchodzg w zakres zadan
asystenta). Poszczegolne artykuty napisali specjalisci w dziedzinie
neurologii, psychologii, fizjoterapii, pracy socjalnej oraz pracownik
biura/koordynator asystentow - osoby od lat pracujgce z chorymi na
SM w Oddziale Warszawskim PTSR.

Serdecznie zapraszamy do zapoznania si¢ z artykutami sktadajacy-
mi si¢ na publikacj¢. Mamy nadzieje, ze lektura Poradnika pomoze
w znalezieniu odpowiedzi na kilka dreczacych Panstwa pytan i przyblizy
szerokg tematyke, z jaka mozecie si¢ Panstwo spotka¢ w swojej pracy.

Jako asystenci/opiekunowie pamigtajcie tez Panstwo, by szukaé
wsparcia ze strony otoczenia. Wsparcie to mogg dawac bliskie oso-
by, instytucje dzialajace na rzecz osdb niepelnosprawnych, specja-
lisci, jak 1 inni opiekunowie dzielacy si¢ swoim do$wiadczeniem.
Wzmocnienie najblizszych przeklada si¢ bezposrednio na poprawe
sytuacji osoby chore;j.
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ASYSTENTURA
W ODDZIALE WARSZAWSKIM PTSR

KIM JEST ASYSTENT

Stwardnienie rozsiane jest schorzeniem, ktorego pierwsze obja-
Wy pojawiaja si¢ zazwyczaj u ludzi mtodych, miedzy 20 a 40 ro-
kiem zycia. Postepujaca niepelnosprawnos¢ nieroztacznie zwigzana
z chorobg sprawia, ze wiekszo$¢ 0sob z SM rezygnuje z aktywnosci
spotecznej 1 zawodowej ze wzgledu na trudne do pokonania ba-
riery: od architektonicznych po mentalne. Tymczasem zachowanie
aktywno$ci ma funkcje¢ terapeutyczng i rehabilitacyjng. Wplywa na
proces integracji z najblizszym srodowiskiem, zwicksza zaradnos¢
1 niezalezno$¢, nie méwigc o osobiste] satysfakcji 1 zadowoleniu
z zycia. Aby to osiggna¢ w wielu przypadkach konieczna jest asysta
osoby trzeciej — kogo$ z zewnatrz, kto pomoze nie tylko dotrze¢ na
miejsce, ale rowniez komunikowac si¢ z otoczeniem. Pomoc takie;j
osoby ma utatwi¢ pokonywanie problemoéw wynikajacych z niepet-
nosprawnosci.

W wielu krajach istnieje funkcja osobistego asystenta osoby nie-
pelnosprawnej. Asystent ma za zadanie umozliwi¢ osobie niepel-
nosprawnej aktywne uczestnictwo w zyciu spolecznym, petnic rolg
podobna np. do przewodnikow osoby niewidome;j. Nie jest opieku-
nem, nie wyrecza rodziny, cho¢ jej pomaga. Jego ustuga polega na
pomocy w wykonaniu §cisle okreslonych zadan.

Asystent powinien by¢ odpowiednio przygotowany do swojej
roli. Zna¢ podstawowe problemy wynikajace ze schorzenia jakim
jest SM — zarowno te dotyczace zdrowia fizycznego, jak 1 psychicz-
nego, a takze sposoby radzenia sobie z nimi. Powinien posiadac
pewne cechy charakteru, ktore umozliwig mu udang wspoétprace ze
swoim partnerem. Do swojej roli powinien zosta¢ przygotowany
podczas wielopoziomowego szkolenia.

Asystent osoby niepelnosprawnej aktywnie wilacza si¢ w sys-
tem rodziny osoby niepetnosprawnej, instytucji spotecznych oraz
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w system prawa stwarzajagc w miar¢ mozliwosci optymalne wa-
runki rozwoju osoby niepetnosprawnej. Ponadto, asystent prowa-
dzi rehabilitacje srodowiskowa, ktérej zatozeniem jest Swiadcze-
nie uslug osobom niepetnosprawnym w najblizszym srodowisku.
Program rehabilitacji spotecznej i medycznej oferowany przez
asystenta osoby niepelnosprawnej dotyczy potrzeb zdrowotnych,
psychicznych, zawodowych, spotecznych 1 kulturalnych osoby
niepelnosprawne;.

Do zadan asystenta osoby niepelnosprawnej nalezy:
wspottworzenie programéw rehabilitacji i pomocy osobie nie-
pelnosprawne;,

doradzanie w zakresie ustug medycznych, rehabilitacyjnych, za-
wodowego przekwalifikowania, kontaktow spotecznych, ustug
kulturalnych, rekreacji 1 integracji ze srodowiskiem,
diagnozowanie warunkow zycia i dazenie do usuwania wszel-
kiego typu barier (psychologicznych, spotecznych, architekto-
nicznych, komunikacyjnych itp.),

pobudzanie aktywnosci osoby niepelnosprawnej oraz jej rodziny
w celu zaspokojenia potrzeb biopsychospotecznych.

Ponizej zamieszczamy zakres zadan asystenta, funkcjonuja-

cy w Oddziale Warszawskim PTSR.

W

Co powinien robi¢ asystent:

. Pomoc w dostaniu si¢ do miejsca pracy, szkoty i pomoc w zago-

spodarowaniu tego miejsca.

Pomoc w dostaniu si¢ do urzedu, banku, na poczt¢ oraz pomoc
w zalatwianiu tam spraw (np. jesli podopieczny ma klopoty ze
wzrokiem — przeczytanie formularza i wypelnienie go we wspot-
pracy z podopiecznym).

. Wspdlne wyjscie do kina, teatru, na wystawe, koncert.

Wspolne wyjscie na spacer.

Pomoc przy korzystaniu z ustug — fryzjer, wspolne zakupy, od-
dawanie sprz¢tow do naprawy, ubrania do pralni, pdjscie do le-
karza 1 na zabiegi.
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6. Towarzyszenie w domu — czytanie, rozmowy, praca przy kom-
puterze, pomoc przy porzadkowaniu dokumentow itp.
Wszystkie czynnosci, o ktorych mowa powyZej, asystent wyko-

nuje wspolpracujgc z podopiecznym.

Asystent nie ma obowigzku wykonywa¢ tych prac, ktore sg
w zakresie obowigzkow osob delegowanych do podopiecznego
przez Osrodek Pomocy Spolecznej, w szczegolnosci:
1. Sprzatanie mieszkania.
2. Robienie zakupow 1 gotowanie.
3. Czynnosci pielegnacyjne — mycie, czesanie, zaktadanie pamper-
sa.

Asystentowi nie wolno:

1. Wypytywa¢ postronne osoby (na przyktad dozorce, sasiadow)
o podopiecznego, a takze wypytywac samego podopiecznego.

2. Narzuca¢ podopiecznemu swoich rozwigzan (moze proponowac
rozwigzania, ale nie moze kaza¢ podopiecznemu postepowac
zgodnie z ta radg).

3. Pozycza¢ pienigdze od podopiecznego, korzysta¢ z konta pod-
opiecznego lub udostepnia¢ konto wlasne.

4. Wchodzi¢ w relacje wykraczajace poza przyjete normy

PROGRAM ASYSTENT OSOBY Z SM

Pierwsze w Polsce szkolenie dla asystentow zostato przeprowa-
dzone w 2002 roku przez Oddziat Warszawski Polskiego Towarzy-
stwa Stwardnienia Rozsianego. Prowadzili je wybrani specjalisci
posiadajacy duze doswiadczenie w pracy z chorymi na SM: rehabi-
litant, psycholog, neurolog, pielggniarka, pracownik socjalny. Wy-
szkolono wowczas 48 asystentow. Zatrudniono tych z najlepszymi
wynikami. Kolejne edycje kursu odbywaty sie¢ co roku, czasem rza-
dziej.

Poczawszy od 2002 r. chorzy na SM z Warszawy i okolic moga
korzysta¢ ze wsparcia asystenckiego $wiadczonego przez Stowa-
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rzyszenie. Srednio jest to 60 o0séb niepetnosprawnych (chociaz
w niektorych latach ze wsparcia korzystalo ponad 80 o0sob).
W ostatnich latach asystenci przepracowujg po ok. 13000 godzin
w skali roku. Warto jednoczesnie zaznaczy¢, ze liczby te nie odpo-
wiadajg realnemu zapotrzebowaniu na pomoc asystenta. Jest ono
bowiem duzo wigksze anizeli mozliwosci finansowe OW PTSR.

Aktualnie wsparcie asystenckie finansowane jest ze $rodkoéw
PFRON, Miasta Stotecznego Warszawy oraz ze srodkow wtasnych
Stowarzyszenia (1%, darowizny).

Matgorzata Kitowska — koordynator asystentow



Neurologia

NEUROLOGIA

Wiedza na temat choroby podstawowej osoby, ktora bedziemy
si¢ opiekowac, potrzebna jest nie tylko rodzinie, bliskim, ale row-
niez osobom pracujagcym zawodowo z chorym. Niniejszy artykut
ma za zadanie przyblizy¢ Panstwu zagadnienie choroby jaka jest
stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex, SM), utatwi¢ zrozumie-
nie jej istoty, pomdc w odpowiedzi na wiele nurtujacych pytan, po-
moc stawic jej czota.

CO TO JEST SM

Stwardnienie rozsiane to najczgstsza choroba osrodkowego
uktadu nerwowego dotyczaca mtodych dorostych. Pierwsze obja-
wy choroby ujawniajg si¢ najczgsciej migdzy 20-40 rokiem zycia.

Sama nazwa choroby — stwardnienie rozsiane — wigze si¢ z wy-
stepowaniem ,,plak” (stwardnien) w miejscach uszkodzenia ostonki
mielinowej o rozsianym umiejscowieniu.

Ostonka mielinowa (mielina) jest warstwg ochronng otaczajgca
czes$¢ kazdej komorki nerwowej (neuronu) zwanej aksonem. Dzigki
mielinie informacje w naszym ukladzie nerwowym przewodzone
sg bardzo szybko. Kazde uszkodzenie tej ostony powoduje spowol-
nienie przekazywania informacji albo je uniemozliwia.

Za uszkadzanie ostonki mielinowej odpowiedzialna jest reakcja
autoagresji. Nasz organizm posiada uktad immunologiczny, ktéry
aktywuje si¢ 1 broni nas przed czynnikami zewn¢trznymi (np. bak-
teriami, wirusami). Jednakze czasami czynniki zewngtrzne wply-
waja na nasz uktad odpornosciowy powodujac jego ,,przestawienie
si¢”. Omytkowo traktuje on wowczas tkanki wlasnego organizmu
(tu: mieling) jako ciato obce, niszczac je.

Leczenie SM ma w wigkszosci przypadkow ma na celu sthumie-
nie wadliwej odpowiedzi autoimmunologiczne;.
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CO JEST PRZYCZYNA SM

Niestety przyczyny choroby sg jak dotad nieznane. Obecnie pa-
nuje przekonanie, iz to czynniki zewngtrzne (egzogenne, srodowi-
skowe) wywotuja chorobe u podatnych genetycznie 0sob.

Badano pewne elementy stylu zycia, takie jak: wptyw palenia
papierosOw, wirusOw, narazenia na rozpuszczalniki oraz diety na
wystepowanie SM. Dotychczas jednak nie udato si¢ znalez¢ dowo-
dow, ktére wigzatyby ryzyko zachorowania z konkretnymi czynni-
kami $rodowiskowymi. Nie udalo si¢ tez wykry¢ czynnika zakaz-
nego, ktory moglby by¢ odpowiedzialny za wywotanie choroby.

Duza cz¢$¢ badan poswiecona jest takze wptywowi czynnikow
zewnetrznych na ryzyko zaostrzen (rzutow choroby). Stwierdzo-
no, 1z niezaprzeczalne znaczenie majg zakazenia jako przyczyna
zaostrzen, natomiast nie potwierdzono wptywu urazéw na wyste-
powanie rzutow.

Przeprowadzone badania pozwalajg roéwniez na stwierdzenie,
iz znaczenie ma czynnik genetyczny (ryzyko zachorowania rosnie
u 0sob spokrewnionych). Nie oznacza to, ze dzieci lub krewni oso-
by chorej réwniez zachoruja. Dowodem na to jest fakt, iz gdy ba-
dano ryzyko zachorowania przez blizni¢ta jednojajowe (u ktorych
wystepuje identyczny material genetyczny) wynosi <40%. Zaob-
serwowano réwniez, ze poza sytuacja, gdzie oboje przyszli rodzi-
ce chorujg na SM, ryzyko urodzenia dziecka, u ktorego wystapi
SM jest stosunkowo niewielkie. Ostatecznie nie znaleziono jedne-
go genu odpowiedzialnego za wystgpowanie choroby. Uwaza sig,
1z ma ona charakter wielogenowy.

Wielokierunkowe badania nad przyczynami choroby trwaja nie-
ustannie. Moga dawac¢ nadziej¢, iz znalezienie czynnikodw odpo-
wiedzialnych za wywotywanie choroby jest kwestig czasu.

PRZEBIEG CHOROBY

Przebieg stwardnienia rozsianego jest zawsze indywidualny.
Nie mozna jednoznacznie przewidziec, jakie objawy wystapia u da-
nego chorego oraz jak czgsto choroba bgdzie dawata o sobie zna¢.
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Poczatek choroby moze mie¢ charakter rzutow (tzn. nagle wysta-
pienie jednego lub wielu objawdw), a po zastosowaniu leczenia
- calkowitego lub czgsciowego ich ustgpienia. Moze mie¢ takze od
poczatku charakter postgpujacy, gdzie objawy choroby stopniowo
narastajg, a po zastosowaniu leczenia nie ulegaja wycofaniu.

Typ wystepujacy u konkretnego chorego okresla si¢ najczesciej
na podstawie obserwacji przebiegu choroby.

Wyrdzniamy nastepujace postacie SM:

1. Rzutowo-remisyjna

Jest to najczestsza posta¢ SM. Charakteryzuje si¢ wystepowa-
niem zaostrzen choroby (rzutow) pomiedzy ktorymi nastepuje po-
prawa (remisja). Rzuty wigzg si¢ z wystepowaniem nowych obja-
wow lub zaostrzeniem juz istniejacych. Remisje moga powodowac
catkowite wycofanie si¢ objawdw lub ich ztagodzenie. U okoto
5-10% pacjentéw choroba moze mie¢ taki przebieg do konca zycia
- okresla si¢ go jako tagodny. Niestety w wigkszosci przypadkow
przechodzi w typ wtornie postepujacy.

O rzucie choroby méwimy, kiedy skutki nowych objawow lub
zaostrzen tych dotychczas istniejgcych trwajg powyzej 24 godzin
(a deficyt zwigksza si¢ o 1 pkt w skali EDSS).

Uwaga!: Wazne jest aby przed wdrozeniem leczenia potencjal-
nego rzutu (z uwagi na pogorszenie si¢ stanu ogolnego 1 neuro-
logicznego) wykluczy¢ proces zapalny toczacy si¢ w organizmie.
Pogorszenia w przebiegu infekcji nie stanowig jednak o postepie
choroby, ale moga powodowa¢ utrwalanie si¢ niektorych deficy-
tow. Nalezy jednak pamictac, ze leczenie w obu przypadkach rézni
si¢ zasadniczo.

2. Wtornie postepujaca

Wystepuje u 0so6b z poczatkiem choroby o charakterze rzutowo
- remisyjnym. Charakteryzuje si¢ brakiem ostro odgraniczonych
okresoOw rzutow 1 remisji. Wigze si¢ czgsto z trwalym postepem
niepelnosprawnosci. O przejsciu choroby w te posta¢ mozemy
mowic, kiedy po okresie co najmniej 6 miesigcy istniejagce objawy
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majg charakter staty, tzn. nie ulegaja wycofaniu sig¢, tylko stopnio-
WO postepuja.

3. Pierwotnie postepujaca

Dotyczy ok. 10-20% pacjentéw. Zwykle sg to osoby, u ktorych
poczatek choroby ujawnil si¢ w pdzniejszym wieku. W tej postaci
brak jest charakterystycznych rzutow, objawy stopniowo narastaja
od poczatku rozpoznania choroby. W przeciwienstwie do pozosta-
tych, ta posta¢ choroby czesciej dotyka mezczyzn niz kobiety.

4. Postepujaco-rzutowa

Posta¢ t¢ charakteryzuje wystepowanie rzutdw, ale w przeci-
wienstwie do postaci rzutowo - remisyjnej (gdzie miedzy rzutami
objawy czgsciowo lub catkowicie si¢ wycofuja), tu dochodzi do
stopniowego narastania objawoOw miedzy kolejnymi rzutami.

Czasami mozecie Panstwo spotkac si¢ z pojeciem CIS (Clini-
cally Isolated Syndrome) - inaczej klinicznie izolowany zespot
objawéw neurologicznych. Moze on stanowi¢ zwiastun SM. Po-
lega na wystapieniu nagle objawu lub objawoéw ze strony uktadu
nerwowego, ktore ulegaja wycofaniu si¢. Jednorazowy epizod oraz
wykonane badania mogg na tym etapie nie dawa¢ podstaw do roz-
poznania stwardnienia rozsianego. Wymaga on czgsto roznicowa-
nia z innymi jednostkami chorobowymi, a takze dalszej obserwacji
chorego przed postawieniem ostatecznego rozpoznania.

OBJAWY STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Stwardnienie rozsiane jest chorobg dotykajaca wiele obszarow
osrodkowego uktadu nerwowego. Na podstawie wieloletnich ob-
serwacji mozemy okresli¢ jedynie czestos¢ wystepowania pewnych
objawOw, natomiast nie jesteSmy w stanie przewidzie¢ jakie, kiedy
1 czy kiedykolwiek ktorekolwiek z nich dotkng konkretnego chore-
go.
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Najczestsze z nich to:

1. Objawy dotyczace ukladu ruchowego:

ostabienie sily miesniowej, niedowlady - rzadko obejmuja
poszczegbdlne grupy miesniowe, zwykle dotycza catych kon-
czyn. Moga wystepowaé w zakresie zarowno konczyn gor-
nych, jak i dolnych. Czg¢sciej sg to paraparezy (dwie konczy-
ny np. dolne) niz hemiparezy (konczyny goérna i dolna jed-
nej strony). W konczynach dolnych pojawiajg si¢ wczesniej,
moga dotaczy¢ sie rowniez konczyny gorne.

spastycznos$¢ — jest to niekontrolowane przez chorego wzmo-
zone napigcie migsniowe, towarzyszace niedowladom. Zwy-
kle poczatkowo pojawia si¢ w mi¢$niach majacych ,,przewa-
ge” (np. prostownikach konczyn dolnych), w pdzniejszym
etapie moze prowadzi¢ do przykurczéw. Bodzce zewnetrzne
(czuciowe) moga powodowac jej nasilenie.

2. Objawy dotyczace ukladu czuciowego:

zaburzenia czucia powierzchniowego — obejmuja niedoczu-
lice (gorsze odczuwanie powierzchni skory), rzadziej prze-
czulice. Czesto pojawiajg si¢ tez parestezje (okreslane przez
chorych jako nieprzyjemne mrowienia, drgtwienia).
zaburzenia czucia glebokiego — wystepuja rzadziej niz zabu-
rzenia czucia powierzchniowego. Dotyczy¢ moga zaburzenia
czucia wibracji 1 utozenia (przy braku kontroli wzroku chory
nie jest w stanie okresli¢ aktualnej pozycji poszczegdlnych
czegsci ciata).

b6l — moze by¢ wigzany z objawem Lhermiette’a, nerwobo-
lem nerwu trojdzielnego czy tez zapaleniem pozagatkowym
nerwu wzrokowego. Moze by¢ tez powiktaniem dtugotrwalej
choroby (bol migsni przy przykurczach, bole korzeniowe itp).
objaw Lhermiette’a — jest to uczucie ,,przechodzenia pradu”
wzdhuz calego krggostupa. Brak tego objawu nie wyklucza
choroby, natomiast jego wystepowanie przemawia w duzej
mierze za rozpoznaniem SM.
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3. Objawy mozdzkowe/pnia mézgu:

ataksja — obejmuje drzenie zamiarowe (przy wykonywaniu
ruchow konczyng), adiadochokineze (niemoznos$¢ wykony-
wania ruchow naprzemiennych), dysmetri¢ (nieprawidtowa
préoba palec-nos, pigta-kolano). Zaburzenia koordynacji moga
wptywaé na zaburzenia chodu.

drzenie — zwigzane z zaburzeniami koordynacji, najczescie]
kinetyczne (powtarzajace si¢, naprzemienne skurcze migsni
wystepujace podczas ruchu) 1 posturalne (drzenie przy utrzy-
mywaniu wyprostowanych konczyn). Najczesciej dotyczy
konczyn gornych.

oczoplas - najczesciej poziomy. Oczoplags oraz inne zaburze-
nia w zakresie nerwow okoruchowych sg czgstym objawem
towarzyszacym SM.

dyzartria — wynika z zaburzen koordynacji mig$ni aparatu
mowy. Wystepujaca czesto w zaawansowanym SM , mowa
skandowana” i charakteryzuje si¢ zacinajaca si¢, przerywang
oraz spowolniatag wymowg stow i zdan.

4. Objawy z zakresu nerwow czaszkowych/pnia mozgu:
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zaburzenia widzenia — jeden z czestszych pierwszych ob-
jawow SM. Moze wynika¢ zardwno z zaburzen ruchomosci
galek ocznych (porazenia nerwow galkoruchowych), pora-
zenia mi¢dzyjadrowego, jak 1 by¢ wynikiem pozagatkowego
zapalenia nerwu wzrokowego. Zwykle prawidtowo zebrany
wywiad oraz badanie neurologiczne 1 okulistyczne pozwala
na zroznicowanie przyczyny zaburzen.

nerwy V, VII, VIII — objawy dotyczg niedowtadoéw, porazen,
neuralgii w zaleznosci od poziomu uszkodzenia poszczegol-
nych nerwow.

objawy opuszkowe (nerwy IX, X, XII) — dotycza gidwnie
zaburzen polykania, dyzartrii, moga wystepowac¢ niedowtady
podniebienia, zniesienie odruchow podniebiennych 1 gardto-
wych.

zawroty glowy — obejmujg zaburzenia rOwnowagi, uczucie
wirowania otoczenia, brak orientacji w przestrzeni. Moga by¢
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wynikiem uszkodzen pochodzenia obwodowego (btednika,
nerwu przedsionkowego) lub osrodkowego. Czgsto towa-
1Zyszg im objawy wegetatywne (nudnosci, wymioty, pocenie
sie).

5. Zaburzenia ukladu autonomicznego:

- zaburzenia zwieraczowe — dotyczg zaburzen oddawania mo-
czu 1 stolca, moga mie¢ charakter nietrzymania (w przypadku
nietrzymania moczu — pe¢cherz automatyczny, odruchowy),
zatrzymania (moczu — pecherz porazenny; katu - zaparcia).
Czesto u chorych z SM dochodzi do dyssynergii wypieraczo-
wo-zwieraczowej. Zaburzenia oddawania moczu czgsto wig-
73 si¢ z pozostawaniem w pecherzu pewnej objetosci zalega-
jacej, co moze dawa¢ powiktania w postaci nawracajacych
zakazen drog moczowych.

- zaburzenia czynnos$ci seksualnych — cz¢séciej u mezczyzn
niz u kobiet, obejmuja gldwnie zaburzenia erekcji. Mogg by¢
pochodzenia psychogennego, natomiast czesciej zwigzane sg
z uszkodzeniem rdzenia krggowego w odcinku krzyzowym
lub piersiowym.

6. Objawy psychiatryczne:

- depresja, euforia — zaburzenia nastroju czgsciej spotykane
u kobiet niz mezczyzn z SM. Zwykle dotycza jego obnize-
nia (depresja), niejednokrotnie wymagaja witaczenia leczenia.
Moga by¢ zard6wno objawem choroby, jak i reakcjg na nig.

- zaburzenia funkcji poznawczych — mogg dotyczy¢ wszyst-
kich funkcji poznawczych. Przewaznie obejmujg zaburzenia
pamieci, uwagi. Moga mie¢ charakter niewielkiego deficytu
z okresowymi nasileniami, cz¢sto w okresach rzutu choroby.

Innym, bardzo czestym objawem SM jest zmeczenie - objaw
majacy ogromny wpltyw na czynnosci dnia codziennego. Okreslane
czesto przez chorych jako senno$¢, ostabienie, potrzeba odpoczyn-
ku. Stanowi¢ moze objaw poprzedzajacy kolejny rzut, wystepowac
stale lub jedynie okresowo.
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Powyzsze opracowanie jest tylko pobieznym poruszeniem tema-
tu najczescie] wystepujacych objawow SM. W istocie moga one
pochodzi¢ z kazdego obszaru osrodkowego uktadu nerwowego
jednak, jak zaznaczono na wstepie, nie wszystkie objawy musza
dotyczy¢ jednego chorego.

DIAGNOSTYKA I MONITOROWANIE

1. W przypadku wysuni¢cia podejrzenia stwardnienia rozsiane-
go (o czym mogg §wiadczy¢ m.in. mtody wiek oraz rozsiane obja-
wy neurologiczne), obecnie mamy do czynienia z pewnego rodzaju
standardem diagnostycznym. W pierwszej kolejnosci z badan do-
datkowych wykonuje si¢ rezonans magnetyczny (MRI), co bar-
dzo wazne, z kontrastem (gadolin), ktory uwidacznia nam zmiany
ogniskowe (tzw. plaki):

MRI stuzy jednoczesnie ocenie postgpu choroby oraz monitoro-
waniu leczenia. Korelacja objawow klinicznych oraz badania MRI
stuzy do rozpoznania choroby i okreslana jest za pomoca Kryteriow
McDonald’a (obecnie obowigzujace z 2010 roku).

Nie jest to wiedza Panstwu niezbg¢dna, jednak w literaturze moga
pada¢ stwierdzenia, ze kto$ spetnia, badZ nie spetnia kryteria wg
np. McDonald’a, w zwigzku z tym bedziecie Panstwo wiedzie¢, ze
chodzi o oceng badania MRI glowy.

2. Gdy objawy neurologiczne oraz obraz MRI odpowiadaja SM,
dalsza diagnostyka (zgodnie z kryteriami McDonald’a) ma charak-
ter potwierdzajacy. Wyrdézniamy wiec:

- ocen¢ plynu mézgowo-rdzeniowego (CSF) (pobieranego
podczas naktucia ledzwiowego) w kierunku obecnos$ci biatek oli-
goklonalnych oraz prazkow oligolonalnych,

- wzrokowe potencjaly wywolane (VEP) stanowigce oceng
procesu zapalnego/demielinizacyjnego nerwéw wzrokowych.

Dodatkowo uwzglednia sig¢:

- shuchowe potencjaly wywolane (BAEP) — stuzg potwierdze-
niu wystepowania ognisk w pniu,
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- somatosensoryczne potencjaly wywolane (SSEP) — sluza
wykrywaniu uszkodzenia drog czuciowych u pacjentéw bez odchy-
len w badaniu neurologicznym.

Przedstawione badania sg najczgsciej wykonywanymi badania-
mi dodatkowymi stuzagcymi rozpoznaniu choroby. Pamigtac nalezy
jednak, 1z postawienie rozpoznania nie wymaga wykonania wszyst-
kich wyzej wymienionych.

Dalszemu monitorowaniu choroby stuzy bardzo popularna ska-
la EDSS (Expanded Disability Status Scale):

- 0 — normalna sprawno$¢ ruchowa; we wszystkich podskalach
funkcjonalnych FS wartos¢ 0;

- 1 - normalna sprawnos$¢; wartos¢ 1 w jednej FS;

- 2 - minimalna niesprawnos¢; wartos¢ 2 w jednej FS; pozostale
1 lub 0;

- 3 - umiarkowana niesprawnos¢; wartos¢ 3 w jednej FS, pozosta-
te 2, 1 lub 0 lub wartos$¢ 2 w 3-4 FS;

- 4 - zachowane samodzielne poruszanie si¢; nie wymaga opieki
przez co najmniej 12 godzin; warto$¢ 4 w jednej FS lub nizsza
w kilku FS; mozliwos$¢ przejscia bez pomocy 500m;

- 5 - niesprawno$¢ zaburzajgca codzienng aktywno$¢; wartos$¢
5 w jednej FS lub nizsza w 3-4 FS; mozliwo$¢ samodzielnego
przejscia 200m,;

- 6 - wymagana stata jednostronna pomoc, laska lub kula do prze;j-
scia 100m; wartos¢ powyzej 3 w kilku FS;

- 7 - niemozliwo$¢ przej$cia powyzej Sm nawet z pomoca; ko-
nieczno$¢ korzystania z wozka; samodzielne poruszanie si¢
na wozku oraz transfer z wozka 1 na wozek; wartosci 4 lub 5
w kilku FS, w tym w FS funkcji piramidowych 5;

- 8 - aktywno$¢ ograniczona do t6zka lub wozka; zachowana sa-
modzielno$¢ w zakresie konczyn gornych;

- 9 - pacjent lezacy bez ruchu, zachowana komunikacja 1 potyka-
nie;

- 10 - $mier¢ z powodu SM.
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W tej skali oceniani sg chorzy w trakcie kazdej hospitalizacji
czy wizyty, gdyz stanowi ona wzglednie obiektywna ocen¢ stanu
neurologicznego chorego, jest podstawg do wigczania lub modyfi-
kowania leczenia.

LECZENIE SM

Leczenie chorego ze stwardnieniem rozsianym uzaleznione jest
w duzej mierze od stanu klinicznego pacjenta oraz przebiegu cho-
roby.

Wiele lekéw nadal znajduje si¢ w fazie badan klinicznych, a po-
twierdzenie ich skutecznosci nie jest w pelni stwierdzone. Dostep-
nos$¢ wielu innych jest znacznie ograniczona z uwagi na olbrzymie
koszty terapii, jak rowniez niepewny efekt ich zastosowania.

Na podstawie obecnej wiedzy i doSwiadczen mozna wyrozni¢
4 gléwne kierunki postepowania terapeutycznego u chorych z SM:

1. Leczenie rzutéw choroby (moze by¢ rowniez traktowane jako
leczenie objawowe)

Dotyczy gléwnie chorych z postaciag rzutowo — remisyj-
na SM. Warunkiem wdrozenia leczenia jest rozpoznanie rzutu
(czyli pojawienia si¢ nowych lub nasilenia istniejacych objawow
neurologicznych, ktore pogarszajg stan chorego w oparciu o ska-
le¢ EDSS o co najmniej 1 punkt, utrzymujg si¢ przynajmniej 24
godziny 1 nie sa zwigzane z infekcja). Wykluczenie infekcji ma
kluczowe znaczenie przed wdrozeniem terapii, gdyz moze ona
wptywacé na stan neurologiczny chorego imitujgc rzut, a zastoso-
wanie glikokortykosteroidow w przypadku toczacej si¢ infekcji
stanowi powazne zagrozenie dla zdrowia i zycia pacjenta.

Stwierdzono, iz zastosowanie glikokortykosteroidow ma co
prawda krétkotrwaty, jednak korzystny wptyw na tempo popra-
wy funkcjonalnej chorego. Obecnie w zasadzie standardem jest
methyloprednisolon w dawce 5 x 1g/dobe, podawany dozylnie
przez pompe infuzyjng. W pojedynczych przypadkach terapia ta
moze by¢ skrdcona lub wydluzona.
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W trakcie terapii nalezy monitorowaé stan chorego, gdyz le-
czenie glikokortykosteroidami wigze si¢ z wieloma objawami
niepozadanymi. W przypadku znacznych objawoéw ubocznych
lub ujawnienia si¢ infekcji podczas terapii, lekarz prowadzacy
powinien zweryfikowa¢ obecne wskazania do terapii, a w razie
koniecznosci odstapi¢ od podawania leku.

. Leczenie objawowe

Leczenie objawowe w SM czesto nie odbiega w znaczacy
sposob od postepowania w przypadku innej przyczyny wystg-
pienia danego objawu. Decyzje zwykle podejmuje lekarz pro-
wadzacy na podstawie zgtaszanych skarg, wywiadu oraz catosci
obrazu stanu pacjenta.

Do najczestszych problemow, jakie zglaszaja chorzy, naleza:
spastycznos$¢, drzenie, bol, zaburzenia nastroju (depresja), prze-
wlekte zmgczenie, zaburzenia dolnych drég moczowych, zabu-
rzenia seksualne.

Leczenie objawow oprocz farmakoterapii obejmuje rowniez
fizjoterapi¢ oraz psychoterapi¢. Wazne jest aby pomoc choremu
miata charakter kompleksowy, gdyz zastosowanie jednej formy
terapii cze¢sto nie jest wystarczajgce.

. Leczenie immunomodulujace

Postgpowanie to obejmuje leki wplywajace na naturalny
przebieg choroby. Obecnie wszystkie leki z tej grupy sa w sferze
badan dotyczacych ich skuteczno$ci u réznych grup pacjentéw
oraz ich dlugofalowego dzialania.

Do lekow o tym dziataniu naleza interferon beta (obecnie
w Polsce prowadzone sg badania nad 3 preparatami), octan gla-
tirameru, mitoksantron oraz cala grupa przeciwcial monoklonal-
nych (Natalizumab, Alemtuzumab, Daclizumab, Rituximab itd.).

. Leczenie immunosupresyjne

Inne leki, ktorych skutecznos¢ nie jest w petni udowodniona
(mato prob klinicznych, znaczna cytotoksyczno$¢, w wiekszo-
Sci stanowig tzw. terapi¢ ratunkowa przy znacznym pogorszeniu
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stanu pacjenta, maja dziatanie ,,thumiagce” na uktad odpornoscio-
wy) to: Cyklofosfamid, Metotreksat, Azathiopryna, Kladribina,
Cyklosporyna.

W przypadku pacjentdw z postacig pierwotnie postepujaca, nie
udalo si¢ do chwili obecnej znalez¢ leku, ktory wplywatby (w spo-
sob udowodniony) na ich stan ogolny oraz neurologiczny. W obec-
nej sytuacji w tej grupie pacjentdw stosuje si¢ leczenie objawowe.

W Polsce obecnie dostepne sa programy NFZ w ramach Narodo-
wego Programu Leczenia Stwardnienia Rozsianego. Niemniej wia-
czenie do programu polega na spetieniu kryteriow (dostepnych na
stronie NFZ). Okres oczekiwania na wiaczenie leczenia zwigzany
jest zazwyczaj z ograniczong przyznanych dla Osrodka (Oddziatu
Neurologii) ilosci lekow refundowanych. Leki wyzej wymienione
dostepne sg rowniez na recepte odptatnie. Koszty miesieczne lecze-
nia sg zroznicowane i zalezg od preparatu.

Inng mozliwos$ciag leczenia jest kwalifikacja do tzw badania kli-
nicznego. S3 to zwykle badania sponsorowane przez producenta
leku. Niektorzy btednie uwazaja, iz sg to badania w fazie doswiad-
czalnej. W wigkszosci sg to badania lekow znanych, ktére musiaty
uzyskac¢ zgode komisji bioetycznych. Najczgsciej badania te maja,
ze wzgledow bezpieczenstwa, bardzo Sciste kryteria wiaczenia czy
wykluczenia z udzialu w nich. Kazdorazowo chorzy dostaja zgody
do podpisania, w ktorych w przystepny sposob opisane sg zasa-
dy udziatu oraz mozliwe dziatania niepozadane. Mozna w kazdym
momencie trwania badania zakonczy¢ w nim udziat nie ponoszac
zadnych konsekwencji.

W wieloletnim okresie prob znalezienia skutecznej terapii dla
SM stosowano wiele preparatow, ktorych skuteczno$¢ okazywata
si¢ w mniejszym lub wigkszym stopniu istotna dla przebiegu choro-
by. Cze$¢ preparatow wycofywano z prob klinicznych ze wzgledu
na ich wysoka toksyczno$¢ 1 wystepowanie znacznych objawow
ubocznych.
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Mozna uznaé, ze poszukiwania skutecznej terapii przeciw SM
jest obecnie jedng z najpr¢zniej rozwijajacych sie gatezi Swiatowej
medycyny. Znaczny postep w leczeniu w ostatnim okresie budzi
duze nadzieje co do przysztosci. Niestety, aby oceni¢ faktyczng sku-
tecznos$¢ preparatu, niezbedny jest czas oraz duze naktady finanso-
we. Optymistycznym jest fakt, iz walka z chorobg trwa i z roku na
rok nabiera tempa. Rosnie liczba preparatow wykazujacych coraz
wicksza skutecznos¢ w wyhamowywaniu choroby. Trwa réwniez
walka nad zmniejszaniem dzialan niepozadanych stosowanych pre-
paratéw. Coraz blizsi jesteSmy zardwno poznania mechanizmow,
ktoérymi rzadzi si¢ ta choroba, jak 1, dzigki temu, coraz skuteczniej-
szej 1 precyzyjnej walki z nig.

W chwili obecnej uwaza si¢, ze mozliwie wczesne rozpoczecie
leczenia jest dla chorego najkorzystniejsze, powinno by¢ indywidu-
alnie dobrane przez neurologa prowadzacego.

REHABILITACJA

Stwardnienie rozsiane dotyka zwykle mtodych dorostych beda-
cych czesto na przelomowym etapie ich zycia (rozpoczynanie drogi
zawodowej, zakladanie rodziny itp.). Choroba dotyczy wszystkich
aspektow zycia codziennego pacjenta, jest nieprzewidywalna i ma
tendencj¢ do powodowania z czasem niesprawnosci.

W wielu przypadkach, na poczatku choroby, po postawieniu
rozpoznania, pacjent miewa nawroty (rzuty) i remisje, czesto nie
pozostawiajace zadnych deficytow. Nasuwa si¢ wigc pytanie: kie-
dy rozpoczac¢ rehabilitacje? Czy jesli nie ma objawow ubytkowych
powinno si¢ rozpoczyna¢ usprawnianie?

Przeprowadzono wiele badan dotyczacych wplywu rehabilitacji
na przebieg stwardnienia rozsianego. Ich wnioski bezsprzecznie
wskazuja na ogromne znaczenie rehabilitacji w procesie leczni-
czym oraz zastosowanie na kazdym etapie choroby.

Glownym celem rehabilitacji w SM jest utrzymanie niezalezno-
$ci pacjenta oraz wysokiej jakosci zycia przez zapobieganie, a takze
wplywanie na istniejacg juz niesprawnos¢ i inwalidztwo.
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Z racji charakteru choroby, jej indywidualnego przebiegu u kaz-
dego pacjenta, nie opracowano jak dotad jednolitych programéw
rehabilitacyjnych. Rowniez interpretacja wynikow usprawniania
jest niezwykle trudna, gdyz potrzeby pacjenta ulegaja ciaglej ewo-
lucji w czasie, czgsto kolejne rzuty przynosza poglebienie stopnia
niesprawnosci. Mimo to podjeto wiele prob oceny wynikow rehabi-
litacji w SM z uzyciem juz istniejacych skal (EDSS, Barthel Index,
SF- 36, MSQoL54 itd.). Stworzono takze wiele nowych skal. Jed-
nak oceniaja one jedynie skladowe procesu rehabilitacji, nie jego
catosc.

Wazne jest wigc, aby wysitek fizyczny potraktowac jako element
procesu leczniczego. Wdrazac¢ go juz od momentu postawienia roz-
poznania. Przy prawidtowym, indywidualnym dobraniu (przy po-
mocy lekarza, fizjoterapeuty) aktywnosci fizycznej oraz bodzcow
fizykalnych, a takze uwzglednieniu specyfiki choroby (np. zla tole-
rancja wysokich temperatur) usprawnianie zaowocuje w przyszto-
Sci lepsza jakosScig zycia.

Jak juz wspomnialam na poczatku opracowania, stwardnienie
rozsiane jest chorobg przebiegajaca indywidualnie. Prognozowanie
opiera si¢ jedynie na statystykach. Nie zawsze prowadzi do istotne-
g0 ograniczenia Sprawnosci.

Niniejsze opracowanie ma przyblizy¢ Panstwu chorobe bliskie;j
osoby, stanowi skondensowany przewodnik o chorobie, punkt wyj-
scia do dalszego jej zglebiania. Ilo§¢ informacji zawarta w tym
przewodniku, ma na celu zmniejszy¢ Pafstwa strach przed niezna-
nym, tym bardziej, ze jako bliscy, a nie osoby chore, czgsto ma-
cie mniejszg mozliwos¢ porozmawiania z neurologiem, zapytania
0 podstawowe sprawy.

Zapewne artykut ten nie wyczerpal wszystkich nurtujacych Pan-
stwa kwestii, tym samym zache¢cam do lektury innych materiatow
przygotowanych dla Panstwa przez PTSR oraz poszerzania swojej
wiedzy w oparciu o literature specjalistyczng.

Marta Gierasimiuk-Rogowska - neurolog
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PSYCHOLOGIA
PROBLEMY PSYCHOLOGICZNE W SM

Problemy, z jakimi boryka si¢ chory na SM, nie ograniczaja
si¢ tylko do funkcji ruchowych. Wraz z postgpem demielinizacji
w mozgu dotyczacym gléwnie istoty biatej, wystepuja zaburzenia
komunikacji miedzy wspotpracujacymi ze sobg strukturami mo-
zgowymi, co prowadzi do zaburzenia funkcji psychicznych.

Zaburzenia te mogg by¢ spowodowane nie tylko procesem de-
mielinizacji, ale tez by¢ odpowiedzig na stres zwigzany z choro-
ba. Moga wynika¢ rowniez z procesu adaptacyjnego do choroby,
by¢ nastgpstwem depresji, zaburzen lekowych, meczliwosci lub tez
dzialaniem niepozadanym stosowanych lekow.

Zaburzenia funkcji poznawczych

Obnizenie sprawno$ci poznawczej wystepuje u chorych na SM
w réznym nasileniu. Zazwyczaj zmiany sg fagodne. Niestety w jed-
nostkowych przypadkach mogg mie¢ gleboki charakter.

Mozliwymi zaburzeniami poznawczymi w SM sg:

- zaburzenia uwagi,

- zaburzenia zapamig¢tywania 1 uczenia,

- zaburzenia pamigci diugotrwatej (dostgp do informacji
z przesztosci jest utrudniony),

- obnizenie zdolnos$ci myslenia abstrakcyjnego (tworzenie no-
wych poje¢, wyobrazanie, rozwigzywanie ztozonych proble-
mow),

- oslabienie fluencji stownej (spowolnienie wypowiedzi spo-
wodowane wolniejszym procesem formutowania mysli),

- zaburzenia mowy — dyzartria, czyli niewyrazna artykulacja,
zmiana rytmu mowy, monotonno$¢ skandowanie czy ostabie-
nie kontroli glo$nosci.

Zaburzenia funkcji poznawczych moga obejmowaé pogorsze-

nie pami¢ci operacyjnej, trudnosci z koncentracja 1 przerzutnoscia
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uwagi, wolniejsze przetwarzanie informacji oraz zaburzenia funk-
cji wykonawczych.

Do rzadziej wystepujacych zaburzen poznawczych, zwigza-
nych z postgpem choroby w obszarach korowych, naleza:

- zaburzenia mowy o charakterze afaz;ji,

- aleksja - zaburzenia czytania ze zrozumieniem,

- dysgrafia - zaburzenia umiejetnosci pisania.

Zaklocenia funkcji poznawczych, ich nasilenie 1 rodzaj funkcji
(uwaga, spostrzeganie, funkcje jezykowe, logiczne, matematyczne,
konstruowania) zaleza od umiejscowienia zmian demielinizacyj-
nych. Sprawno$¢ poznawczg obniza réwniez meczliwos¢ chorych.

Zaburzenia tego typu majg ogromny wplyw na funkcjonowanie
spoleczne chorego. Problemy z pamigcig prowadza w konsekwen-
cji do poczucia zagubienia, leku i1 obnizenia poczucia wlasnej war-
tosci. Podobnie jest z zaburzeniami pozostatych funkcji poznaw-
czych pacjent moze czué si¢ bezradny w prostych czynnosciach,
jak np. zapisanie do lekarza czy pamigtanie o waznych dla niego
sprawach. Problemy z pamigcig 1 koncentracja mogg przetozy¢ si¢
na jako$¢ komunikacji z otoczeniem, szczegdlnie gdy otoczenie
chorego nie rozumie istoty problemu. Ze wzgledu na problem sku-
pienia uwagi (np. podczas rozmowy) lub zaburzenia mowy osoba
z SM moze wycofywac si¢ z rozmow i kontaktéw spotecznych.

Z pewnoscig dobrg forma utrzymania sprawnosci poznawczych
sa ¢wiczenia polegajace na zapamigtywaniu, spostrzegawczos$ci,
liczeniu, pisaniu, ¢wiczeniach logopedycznych. Mozna uczestni-
czy¢ w zajeciach organizowanych przez oddziaty PTSR lub inne
organizacje i instytucje pomocowe. Czesto tez ¢wiczenia funkcji
poznawczych sa praktykowane na oddziatach szpitalnych Rehabi-
litacji Neurologicznej. We wlasnym zakresie mozna rozwigzywac
zakupione w kiosku krzyzowki lub inne zadania wymagajace uwa-
gi 1 spostrzegania, jak np. wykreslanki, sudoku. Polecam réwniez
portale internetowe, ktore specjalizujg si¢ w tego typu ¢wiczeniach
skierowanych nie tylko do osob chorujacych neurologicznie, ale
réwniez do oséb zdrowych, chcacych utrzymacé swoje mozliwosci
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poznawcze:

- www.gamesforthebrain.com - strona w jezyku polskim. W za-
daniach na percepcj¢ 1 pamig¢ wzrokowg zamiast obrazkow
uzyte sg zdjecia i reprodukcje dziet sztuki.

- www.papunet.net/games - strona po angielsku, ale do wiek-
szosci gier znajomos$¢ jezyka nie jest konieczna.

- www.twojmozg.pl - platforma powstata w wyniku wspotpracy
ze Srodowiskiem naukowym 1 przedsiebiorstwami zajmujacy-
mi si¢ terapig chorob uktadu nerwowego, w tym neurodege-
neracji, zapoczatkowanej w Mazowieckim Klastrze Peptydo-
wym. Jej wersja testowa zostata udostgpniona wybranym uzyt-
kownikom, w tym takze wyspecjalizowanym organizacjom.

Zaburzenia emocjonalne

Innym rodzajem zaburzen psychologicznych w SM sa zaburze-
nia emocjonalne.

We wstepnej fazie choroby, w okresie diagnozowania, czeste
sa zaburzenia adaptacyjne wynikajace z szoku 1 silnego stresu, ja-
kie niesie za sobg wiadomos$¢ o nieuleczalnej i postepujacej cho-
robie. Zycie po diagnozie pograza chorego w takich emocjach, jak
lek, smutek i poczucie bycia niezrozumianym. Zwykle najpierw
pojawia si¢ szok zwigzany z diagnoza, szczegolnie jesli objawy
pojawity sie nagle i1 diagnoza zostata postawiona szybko. Potem
przychodzi etap zaprzeczania, niegodzenia si¢, buntowania, za-
dawanie sobie pytan: ,,dlaczego akurat mnie to spotkato?”. Chory
moze uwazac, ze rozpoznanie bylo btgdne i negowac chorobe. Po
pierwszym rzucie objawy choroby czgsto ustepuja. Mechanizm
zaprzeczania pomaga w tym okresie radzi¢ sobie z lgkiem, bo
jak ,,nie ma” choroby to nie trzeba sobie radzi¢ z przerazeniem,
dezorientacja, odosobnieniem, bezradnoscig, ktore powoduje dia-
gnoza. Chory zaprzecza diagnozie na rézne sposoby: odcinajgc
emocje (,,nie obchodzi mnie to”), wypierajac (udajac, ze nie ma
»problemu”, czyli konfliktu), negujac aktywnie (szydzac, broniac
swojego zdania, udowadniajac wszystkim, ktorzy chca ci¢ skon-
frontowac, ze si¢ myla).
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Etap zaprzeczania to czas, w ktorym osoba skonfrontowana ze
stratg przezywa szok. Potrzebuje troch¢ czasu, by w ogole dotarto
do niej, co si¢ dzieje. Nie nalezy w tym okresie konfrontowa¢ osoby
z rzeczywistoscig, kazdy ma swoj rytm adaptacji do sytuacji streso-
wych. Niektorzy chorzy, pomimo uptywu wielu lat, nadal pami¢taja
okolicznosci ustyszenia diagnozy i potrafig to w szczegotach odtwo-
rzy¢. Dzieje si¢ przez silny stres jaki odczuwa osoba nowozdiagno-
zowana - zmysly si¢ wyostrzaja, a chory koncentruje si¢ na wszel-
kich oznakach niebezpieczenstwa (w tym przypadku - na objawach
choroby). Silna hustawka emocji moze powodowac¢ rowniez objawy
somatyczne zwigzane ze stresem. Przyktadowo, moga pojawic sig:

- wrazenie nierealnos$ci, utraty kontaktu z otoczeniem, czucie

siebie ,,jak za szybg”,

- fale goraca,

- nadmierna potliwos¢,

- uczucie zmeczenia,

- bole gtowy, krzyza 1 innych czg¢sci ciata,

- mdlosci, dolegliwosci zotadkowo-jelitowe,

- zaburzenia apetytu - nadmierne objadanie si¢ lub brak apetytu

1 spadek masy ciala,

- nierdwne bicie serca, palpitacje,

- uczucie roztrzgsienia, rozedrgania,

- zaburzenia snu, wybudzanie si¢ w nocy, bezsennosc,

- lek przed $miercig,

- lek przed szalenstwem — mysli typu ,,zaraz oszaleje”,

- wrazenie dusznosci lub klopoty z przetykaniem, wrazenie

braku powietrza,

- zawroty glowy 1 zaburzenia rownowagi.

Wszystkie uktady w organizmie w obliczu stresu sg niejako wy-
taczane, a hormon stresu jakim jest kortyzol moze sprawi¢ wyczer-
panie, rozdraznienie, irytacj¢. Jest to czas trudny dla rodziny, bo nie
tylko chory boryka si¢ z problemem akceptacji choroby. Cztonko-
wie rodziny rowniez przechodzg przez wszystkie etapy oswajania
si¢ z chorobg osoby bliskiej. Stanowi to duzg zmiang w systemie
rodzinnym, naktada inne oczekiwania wobec siebie i zmienia role
poszczeg6lnych cztonkoéw rodziny.
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Etap zaprzeczania chorobie i che¢¢ ucieczki od niej moze utrzy-
mywac si¢ u kazdego chorego przez inny wymiar czasu. Czasem
trwa kilka miesiecy do roku, u niektorych oséb jest dominujacy
przez wiele lat choroby.

Niestety sg osoby, ktére zatrzymujg si¢ na etapie rozgoryczenia,
buntu i rezygnacji. Nie sg w stanie zaakceptowac, ze wielu rzeczy
nie beda mogly juz robi¢. Widzac przeszkody w kontynuowaniu
tego, co do tej pory osiagnety, na przyktad pracy zawodowe;j, za-
famujg sie, nie chcg widzie¢ mozliwosci, ktore jeszcze przed nimi
stoja.

Chory moze unika¢ kontaktu z innymi osobami z SM, szcze-
gblnie gdy chorobe wida¢. Kontakt z inng osobg z SM moze by¢
irytujacy dla osoby chcacej unikna¢ tematu choroby.

Le¢kowi w nastepnym etapie po diagnozie zaczyna towarzyszy¢
uczucie gniewu. Zto$¢ obejmuje myslenie, ze choroba bardzo
ogranicza. Czynnosci, ktore do tej pory przychodzity z tatwoscia,
moga nie by¢ juz osiggalne, plany moga nie méc by¢ zrealizowane
- powoduje to zto$¢, poczucie niesprawiedliwosci. Bliscy rowniez
narazeni s3 na zlo$¢, opryskliwe odpowiedzi, odseparowywanie.
Naturalng reakcjg otoczenia jest odsuwanie si¢ od takiej osoby. Po-
mimo tego, ze rOwnoczes$nie mogg czu¢ zrozumienie, wspdlczucie,
che¢ pomocy, to odpychajace zachowanie chorego powoduje znie-
checenie do kontaktow z nim 1 ostabia otwartosc.

Zrozumienie tego etapu oswajania si¢ z chorobg jest szczeg6lnie
wazne dla par. Zto§¢ dotyczaca choroby czgsto przenoszona jest
na partnera 1 moze spowodowac kryzys w zwigzku. Gniew zwig-
zany z chorobg jest generowany nie tylko przez osobe z SM. Row-
niez czlonkowie rodziny moga czu¢ ztos¢, ktora przenoszona jest
na chorego. Wiaze si¢ to z oczekiwaniami bliskich wobec osoby
z SM, ze sprawnie sobie poradzi z symptomami choroby i skutkami
psychicznymi diagnozy.

Czesto po porade psychologiczng zglaszaja si¢ bliscy osoby
z SM, ktorzy twierdza, ze chory nie potrafi poradzi¢ sobie z dia-
gnoza. Okazuje si¢ przy tym, ze oni rowniez w tej sytuacji czujg si¢
zagubieni mieszankg takich samych emocji co chory.
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Zto$¢ jest naturalnym uczuciem i nie mozna jej thumié, trzeba
Jja po prostu przezy¢. Jesli si¢ na to pozwoli, to zazwyczaj szybko
mija. Warto jednak pamigtaé, ze jest réznica migdzy przezywa-
niem i nazwaniem emocji, a reagowaniem pod ich wptywem, czy
aktywnym ich wyrazaniem. Gniewu nie nalezy ttumi¢, natomiast
trzeba pamigtac, aby wyraza¢ go tak, by nie krzywdzi¢ innych
1 nie odpychac ich od siebie. Pomimo duzej niecheci do towarzy-
stwa, kontakt z ludZzmi jest najbardziej leczacy w tej sytuacji.

Z108¢ jest emocja, ktora odpowiednio ukierunkowana, moze
dawac energi¢ - w tym wypadku energi¢ do zmierzenia si¢
z chorobag, realizowania planow. Zto$¢ moze dawaé¢ motywacje
do poszukiwania nowych rozwigzan.

Niektorzy chorzy przechodzg przez kolejny etap radzenia so-
bie z chorobg jakim jest targowanie si¢ - jesli zrobie tak to unik-
n¢ rozwoju choroby. Przyktadowo: jesli bede utrzymywat diete,
jesli nie bede pit alkoholu, to nie bede miat rzutu. Uswiadomie-
nie sobie nieuleczalno$ci choroby sktania do poszukiwania al-
ternatywnych form leczenia. Czasem oparte jest to na zyczenio-
wym mys$leniu dotyczacym wiary w samoistne wyzdrowienie.

Targowanie si¢ jest etapem oswajania choroby, ktory daje po-
czucie kontroli i wptywu na przebieg choroby. Daje tez wiare,
ze jesli co$ zrobig, to moge zatrzymac chorobe.

Czasem kolejnym etapem jest zme¢czenie sytuacja, bezrad-
nos¢, nieche¢¢ do korzystania z zycia pomimo choroby, unikanie
kontaktow z ludzmi, wycofanie. Dluzej utrzymujacy si¢ ten etap
jest zaburzeniem depresyjnym. W tym stanie bardzo potrzeb-
na jest obecnos$¢ bliskich i1 kontaktowanie si¢ ze specjalistami,
np. lekarzem, psychologiem.

Depresja pojawia si¢ cz¢sto jako konsekwencja nieuleczalne;j
choroby. Wazne, by mimo intensywnosci zalu i bolu, jaki jest do
przezycia, nie unika¢ go. Szkodliwe mogg by¢ proby znieczu-
lania si¢, takie jak: alkohol, narkotyki, ryzykowne zachowania,
przypadkowe stosunki seksualne, tzw. ,,ostre imprezowanie”
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(czyli wszelkie formy poszukiwania ekstremalnych wrazen
1 przygdd). Sa one bowiem formg autodestrukeji.

Czasem niezbedne jest rozpoczecie leczenia farmakologicznego.
Dzigki farmakologii i mozliwosci terapii depresja jest chorobg wy-
leczalng. Jesli chory nie radzi sobie ze §wiadomos$cig diagnozy, nie
pomaga mu wsparcie bliskich, dobrym rozwigzaniem moze okazac
si¢ kontakt z psychologiem, terapeuta. Pomoze on pacjentowi zoba-
czy¢, ze mimo choroby s3 jeszcze wazne rzeczy do zrobienia, cele,
ktore moze osiggnac.

Wskutek depresji, chory moze nawet zacza¢ odmawiac¢ dalszego
leczenia, a takze odmawiac¢ uczestnictwa w zabiegach rehabilita-
cyjnych. Zachowanie pacjenta moze w czasie depresji bardzo si¢
zmieni¢. Pojawiajg si¢:

- myslenie depresyjne - to pesymistyczna ocena wlasnej prze-
sztosci, terazniejszosci 1 przyszlosci, utrata poczucia wiasnej
wartos$ci, zanizona samoocena, poczucie bycia bezwartoscio-
wym, niepotrzebnym. Czasami wystepuja urojenia depresyj-
ne (falszywe sady, w ktorych prawdziwos¢ pacjent wierzy,
pomimo daremnych prob skonfrontowania go z rzeczywisto-
$cig) dotyczace poczucia winy, bycia grzesznym, karanym,
skazanym, czy tez dotyczace ubdstwa, braku jakichkolwiek
perspektyw na przyszto$¢ dla siebie i rodziny. Obecnos$¢ ta-
kich urojeniowych mysli jest bezwzglednym wskazaniem do
konsultacji u psychiatry.

- lek - wprawdzie nie jest typowym objawem depresji, ale bar-
dzo czgsto jej towarzyszy. Pacjentowi, cho¢ ma poczucie stale
utrzymujacego si¢ lgku, trudno okresli¢, czego konkretnego
si¢ boi (Igk nieokreslony). Lek niejednokrotnie ma charakter
przewlekty, jego nasilenie stopniowo narasta i zmniejsza si¢
(Iek wolno ptynacy), czgsto jest umiejscawiany przez pacjen-
ta gdzie§ w Srodku ciala, na przyktad w klatce piersiowe;.

- narastajjce poczucie utraty sensu zycia, bezsens zycia, po-
czucie beznadziejnoS$ci, mysli rezygnacyjne, mysli o Smier-
ci - moze to by¢ pragnienie $mierci drogg naturalng (,,chcial-
bym usngc¢ i wiecej sie nie obudzi¢”, ,,prosz¢ Boga o $mierc”,
,chciatbym ulec jakiemus$ wypadkowi’), az do mysli o popet-
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nieniu samobojstwa. Mysli samobdjcze pojawiajg si¢ czesto
wbrew woli osoby, ktora stara si¢ sobie z nimi radzi¢, igno-
rowac je, ale z czasem staje si¢ to coraz trudniejsze. Czg¢sto
wtedy osoba ,,wota o pomoc”, m.in. informujac o tym otacza-
jace osoby. W skrajnych przypadkach osoba zaczyna mysle¢,
w jaki konkretny sposob popetni samobdjstwo (tendencje sa-
mobodjcze). Moze by¢ ono szczegdtowo zaplanowane, ale tez
moze by¢ impulsywne — nieplanowane i nagte. Mysli rezy-
gnacyjne, o smierci, o samobojstwie rowniez sg bezwzgled-
nym wskazaniem do konsultacji psychiatryczne;.

Nasilone mysli i tendencje samobdjcze sq stanem bezposred-
niego zagrozenia zdrowia i zycia. Nalezy wtedy bezwzglednie
zglosi¢ si¢ w trybie natychmiastowym do lekarza psychiatry
w poradni zdrowia psychicznego lub innej ambulatoryjnej jed-
nostce, a jesli nie ma takiej mozliwosci, nalezy bezposrednio zgto-
si¢ sie do izby przyjec szpitala psychiatrycznego. W tym przypadku
nie jest koniecznie skierowanie na hospitalizacje psychiatryczng.

W przebiegu depresji czgsto wystepuja tez inne mniej typowe
dolegliwosci, ktore czgsto utrudniajg wlasciwe rozpoznanie i bywa-
ja przyczynami btedow diagnostycznych. Wérdd nich nalezy wy-
mieni¢ nastepujace grupy objawow:

- zaburzenie koncentracji uwagi, poczucie pogorszenia pa-
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mieci i funkeji poznawcezych, o ktorych pisatam powyzej
1 ktore stopniowo ustepujg wraz z postepujacym leczeniem
depresji 1 poprawg nastroju.

zaburzenia snu - w depresji przejawiajg si¢ czgsto trudno-
Sciami w zasypianiu i utrzymaniu snu, sen czesto jest phytki,
przerywany. Charakterystyczne dla depresji jest rowniez cze-
ste budzenie si¢ w godzinach porannych (3.00 — 5.00 rano)
z mozliwo$cig ponownego zasnig¢cia przy mniejszym nasile-
niu depresji, albo z niemoznos$cig ponownego zasnig¢cia
u 0sob z depresja w znacznym stopniu nasilenia. Zaburzenia snu
w przypadku depresji moga réwniez wystgpowac pod posta-
cig nadmiernej senno$ci, zaroOwno nocnej, jak 1 w ciggu dnia.
Trudno si¢ wtedy wybudzi¢ ze snu nocnego, pacjenci twierdza,
ze ,,przesypiaja cala noc i caty dzien”, z krotkimi przerwami.
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- czesto wystepuje zmniejszenie lub utrata apetytu - jedzenie
na sile, zmuszanie si¢ do jedzenia wiedzac, Ze trzeba. Towa-
rzyszy temu czasem znaczna utrata wagi ciata (kilka kilogra-
moéw w ciggu miesigca). Czasami jednak depresji moze to-
warzyszy¢ nadmiernie taknienie, objadanie si¢ nietypowe dla
dotychczasowego zachowania (zwtaszcza stodkimi pokarma-
mi), co w polaczeniu z brakiem aktywnosci fizycznej moze
prowadzi¢ do zwigkszenia masy ciala.

- spadek libido (popedu seksualnego) — brak ochoty na seks,
zaré6wno u kobiet, jak 1 u mezczyzn. Zmniejszenie lub utrata
zainteresowan sferg seksualng moze nasila¢ depresyjne po-
czucie zmniejszenia wlasnej wartosci, kobiecosci, meskosci,
atrakcyjnosci, a to z kolei zwrotnie moze wptywac na jeszcze
wieksze ostabienie libido. Zycie seksualne nie sprawia przy-
jemnosci, nie daje satysfakcji. Moze to dodatkowo nasila¢
przezywanie depresji. Zaburzenia seksualne nie tylko towa-
rzyszg depresji ale rowniez moga by¢ skutkiem SM 1 proble-
moéw w ukladzie moczowo-plciowym.

- ukobiet mogg wystapi¢ zaburzenia cyklu plciowego i zabu-
rzenia miesiaczkowania.

- dla typowych postaci depresji charakterystyczne jest tzw. do-
bowe wahanie samopoczucia - osoby zazwyczaj gorzej czu-
ja si¢ w godzinach porannych, potudniowych i bardzo trudno
im jest rozpocza¢ dzien. W godzinach wieczornych majg wra-
zenie nieco lepszego samopoczucia i aktywno$ci. W procesie
postepujacego leczenia depresji wieczorne godziny lepszego
samopoczucia ,,wydluzaja si¢” w kierunku najpierw godzin
potudniowych, a potem rannych.

Jesli objawy depresji o niewielkim lub umiarkowanym nasileniu
utrzymujg si¢ przez 2 — 4 tygodnie, niezaleznie od wywotujacych
je przyczyn, wskazana jest konsultacja psychiatryczna. Jesli ich na-
silenie jest znaczne, konsultacja psychiatryczna powinna si¢ odby¢
jak najszybciej. Jesli objawy depresyjne utrzymujg si¢ zaledwie
2 — 3 dni, ale ich wystepowanie powtarza si¢ czesto lub cyklicznie
(np. co miesiac), takze wskazana jest wizyta u psychiatry.
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Do poddania si¢ badaniom w kierunku depresji powinny
skloni¢ miedzy innymi nastepujace stany:

- chroniczna (tj. trwajaca ponad miesigc) bezsennosc,

- przewlekly bal,

- przewlekle choroby somatyczne (np. cukrzyca, choroba nie-
dokrwienna serca i stany przed- czy pozawalowe, niedoczyn-
nos¢ 1 nadczynno$¢ tarczycy),

- choroby neurologiczne,

- niewyjasnione objawy somatyczne,

- czeste wizyty u lekarza nieprzynoszace diagnozy lub popra-
Wy samopoczucia pacjenta,

- okres poporodowy,

- naduzywanie i uzaleznienie od substancji psychoaktywnych,

- ciezkie stresujace wydarzenia zyciowe.

Psychiatra, po wnikliwym badaniu podczas pierwszorazowe;j
wizyty, moze przepisac leki przeciwdepresyjne. Leki dobierane
sa odpowiednio do objawow wystepujacych u danego chorego,
z uwzglednieniem profilu dzialan niepozadanych, choréb wspot-
istniejacych oraz ewentualnych innych lekow, ktore przyjmuje
osoba cierpigca na depresj¢. Powinna to by¢ wspolna decyzja
lekarza 1 pacjenta. Leki przeciwdepresyjne nie uzalezniajg. Na-
lezy je przyjmowac¢ codziennie zgodnie z zaleceniami lekarza.
Poprawa moze by¢ odczuwana dopiero po 2 — 4 tygodniach far-
makoterapii. Prawidtowo prowadzone leczenie farmakologiczne
daje zadowalajaca poprawe u ok. 70% pacjentdw juz po pierwszej
kuracji. U pozostatych pacjentow, w przypadku braku poprawy,
zmienia si¢ lek/leki przeciwdepresyjne i czasami wprowadza si¢
leki wspomagajace z innych grup. Lekow nie mozna odstawiac
bez konsultacji z lekarzem, nawet w przypadku poprawy samopo-
czucia, gdyz moze to spowodowaé wystgpienie objawdw odsta-
wiennych 1 nawro6t depres;ji.

W epizodzie depresji szczegolnie zalecana jest terapia poznaw-
czo-behawioralna, wspierajaca, skierowana na rozwigzywanie
problemow. Czesto pacjenci, zwlaszcza na poczatku leczenia de-
presji, nie chcg lub nie moga podja¢ psychoterapii. Czasami tez,
juz po poprawie stanu zdrowia psychicznego w leczeniu farma-
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kologicznym, nie maja dalszej motywacji do kontynuacji takiej
psychoterapii.

Warto takze zwrdci¢ uwage na odpowiednie odzywianie si¢
i aktywnos$¢ fizyczng. Regularne umiarkowanie nasilone ¢wicze-
nia fizyczne moga by¢ skutecznym sposobem poprawy nastoju
1 moga by¢ wartosciowym elementem skojarzonego leczenia de-
presji. Rowniez czgste spacery i pobyt na $wiezym powietrzu
1 wystawianie si¢ na promienie stoneczne (oczywiscie nie podczas
upatu) poprawiaj nastrgj.

Podsumowujac, etapy oswajania sie¢ z diagnoza SM przypo-
minaja etapy zaloby. Chory przechodzi poniekad zatobg¢ po utra-
cie zdrowia 1 swojego dotychczasowego zycia. Podobnie jak w za-
tobie sg to:

1. Zaprzeczenie - mechanizm obronny ego; prawda bywa trud-
na do zaakceptowania wigc tatwiej jest jej zaprzeczac, niz przyjac.
Mimo, iz teoretycznie zdajemy sobie sprawe z tego co si¢ dzieje —
tak naprawd¢ w to nie wierzymy.

2. Gniew - Ze nie jest tak, jak by$Smy chcieli; Ze nie byto tak, jak
bysmy chcieli, czyli innymi stowy, ze jest, tak jak jest.

3. Targowanie si¢ (negocjacja) - wychodzac naprzeciw praw-
dzie szukamy wskazéwek, szukamy nowej struktury, ktéora pomo-
glaby nam uporzadkowaé obraz $§wiata. To etap, w ktorym prze-
czuwa sig, ze co$ jest nie tak - wie si¢, ze nie da si¢ wroci¢ do
poprzedniego stanu, cofna¢ sie¢, ale bez pelnego zrozumienia nie
mozna i$¢ naprzod.

4. Depresja - temu etapowi moze towarzyszy¢ poczucie przytto-
czenia i mysli, ze ,,to nas przerasta”, co prowadzi do wycofania si¢
1 apatii. Depresja miewa rozne objawy — nie uswiadomiona wigze
si¢ ze stanem cigglego zmgczenia 1 sennosci, z brakiem apetytu lub
z nadmiernym taknieniem i problemami ze snem.

5. Akceptacja - faza, w ktorej znajdujemy spokdj i pewien ro-
dzaj komfortu w nowej sytuacji. Osiggamy stan pogodzenia si¢ ze
stratg. Uczucie to i1 faza cz¢sto nie pojawiajg si¢ nagle — moze to
nastgpowac powoli, stopniowo, niemal niezauwazalnie.
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Warto pamigta¢, ze kazdy z etapow godzenia si¢ z chorobg
u kazdego chorego moze mie¢ rdzny czas i z innym nat¢zeniem
przebiega¢. Rowniez kolejno$¢ tych faz nie musi by¢ zachowana.
W zaleznosci od tego, jak dana osoba radzi sobie z negatywnymi
emocjami, niektore etapy zatoby moga u niej nie wystapic.

ZASADY SKUTECZNEJ KOMUNIKACJI

Podstawg w pomocy osobie chorej jest skuteczna komunikacja
oparta na empatii i zdrowym stawianiu granic.

Zasada 1.

Obie strony komunikacji powinny mie¢ wole osiggniecia po-
rozumienia.

Nadawca powinien precyzyjnie przekaza¢ swoja intencje, czyli
musi doktadnie wiedzie¢ o co mu chodzi, natomiast odbiorca powi-
nien stara¢ si¢ stuchac tego, co chce przekaza¢ nadawca oraz swo-
im zachowaniem przekazywa¢ nadawcy informacje zwrotne, ze
rozumie jego intencje. Odbiorca powinien rowniez stara¢ si¢ odko-
dowac (dekodowanie) oraz zinterpretowa¢ wiadomo$¢ (domysli¢
si¢ intencji, jaka kierowala nadawcg).

Zasada 2.

W zaleznosci od tego co i jak pragniemy przekaza¢ odbiorcy,
staramy si¢ zminimalizowa¢ prawdopodobienstwo powstania
zaklocen.

W przypadku opieki nad chorym tym zaktéceniem mogg by¢
problemy w wymowie, problemy z pamigcig. Dlatego od opiekuna
skuteczna komunikacja wymaga dopytywania si¢, parafrazowania,
powtarzania komunikatow.

Zasada 3.

Trzecia zasada sprawnego porozumiewania si¢ powinna
uwzglednia¢ wiarygodnos¢. Jezeli nadawca jest postrzegany
jako wiarygodny, odbiorca bedzie ufal przekazywanym przez
niego informacjom.
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Na oceng tej wiarygodno$ci wptywaja:

- znajomo$¢ tematu, o ktorym jest mowa,

- rzetelno$¢ nadawcy jako zrédta informacji, m.in. jego odpo-

wiedzialnos¢ i konsekwencja,

- relacje taczace nadawce z odbiorcg (to, czy lubig sie, czy ze

soba rywalizuja),

- relacje taczace nadawce z osoba/rzecza, o ktorej mowi,

- wrazenie ciepta i zyczliwosci, jakie sprawia nadawca,

W przypadku niskiego zaufania mi¢dzy komunikujacymi si¢
osobami, nadawca przekazujacy informacje nie ufa, iz odbiorca
chce (albo potrafi) je przyjac¢ i zrozumie¢, natomiast odbiorca ko-
munikatu nie uznaje go za przydatny lub wazny i stara si¢ tylko
tyle z niego zrozumie¢ i zapamigtac, ile uwaza za konieczne dla
wlasnego bezpieczenstwa.

Zasada 4.

Aby moc si¢ dobrze porozumie¢, nalezy by¢ bardzo uwaznym
shuchaczem i obserwatorem. Dotyczy to zar6wno odbiorcy, jak
1 nadawcy. Nalezy zwraca¢ uwage na to, co moéwi druga strona. Do-
brze wiedzie¢, jaka sfera do§wiadczen jest dla Twojego rozmoéwcey
wazna. Dla niektorych ludzi — wzrokowcedw — wazne sg doswiad-
czenia wzrokowe, obrazy. Dla innych — shuchoweow — istotne sa
dzwieki. Sg tez czuciowcey (czy tez uczuciowcy) — osoby, ktore
podczas rozmowy koncentrujg si¢ na swoich odczuciach

Zasada S.

Kontrolowanie przebiegu komunikacji.

Aby osiaggnaé¢ zrozumienie nalezy przede wszystkim uwaznie
stucha¢ tego, co mowi druga osoba. Dobre, aktywne stuchanie wia-
ze si¢ z okazywaniem rozmoOwcy zainteresowania i zrozumienia.

Istnieja trzy gtdéwne techniki aktywnego stuchania, jakie mozemy
zastosowac, aby skutecznie $ledzi¢ wymiane wiadomosci. Pierwsza
to odzwierciedlanie. Na poczatku rozmowy moéwimy rozmowcy, ja-
kie sg naszym zdaniem jego odczucia, np.:

- Zdaje sig, Ze jestes rozgniewany.

- Wyglgda na to, ze cie rozztoscitem.
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- Oczywiscie jestes zadowolony z tych planow.

Druga forma kontroli przebiegu rozmowy jest parafrazowa-
nie, czyli yymowanie w inne stowa sensu ustyszanej wypowiedzi,
sprawdzajac, czy dobrze zrozumielismy, np.:

- O le dobrze cig rozumiem....

- Chodzi o to, zZe....

- Ztego, co mowisz rozumiem, Zze....

- Chcesz powiedzied, zZe....

Trzecig forma kontrolowania dialogu jest skupianie si¢ na naj-
wazniejszym. Prosimy rozméwce o skoncentrowanie si¢ na sprawie
najwazniejszej, np.: Ktora z tych spraw jest dla ciebie najwazniejsza?

Zasada 6.

Aby uzyska¢ porozumienie, pozna¢ intencje drugiej strony ko-
munikacji, warto aby$Smy jak najczgsciej stosowali tzw. pytania
otwarte. Sg to pytania zaczynajace si¢ od stow: Jak, Dlaczego,
Kto, Co itd. Takie pytania dajg rozmowcy duzg swobod¢ wyboru
odpowiedzi, nie ograniczajg go, ani nie wywierajg presji.

Przeciwienstwem takich pytan sg pytania zamknigte, czyli takie,
ktérych zadawanie wymusza na rozmowcy wybor jednej z alterna-
tywnych odpowiedzi. Pytania zamknigte najczgsciej zaczynajg si¢
od stowa Czy — rozmowca ma wtedy do wyboru odpowiedzi Tak
i Nie. Takie pytania ograniczaja swobode wypowiedzi. Nie zna-
czy to oczywiscie, ze nie zadajemy nigdy pytan zamknigtych.

Zasada 7.

Zapewnienie partnerom informacji zwrotnych w trakcie ko-
munikowania sie.

Informacje zwrotne nie zawierajg oceny czy podsumowania. Za
ich pomocg dzielimy si¢ odczuciami zwigzanymi z zachowaniem
partnera i ze wzajemnym kontaktem.

Informacje zwrotne maja znaczenie zarowno dla nadawcy, jak
1 odbiorcy. Dla tego drugiego sg zrédtem wiedzy na swoj temat —
wiedzy o odczuciach, jakie wywoluje w innych ludziach, o wynikach
jego dzialan. Pozwalaja konfrontowaé zamierzenia z osiggni¢tymi
wynikami 1 umozliwiaja dokonanie korekty wtasnego postgpowa-
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nia. Natomiast nadawcy udzielanie informacji zwrotnych pozwala
wyrazi¢ odczucia i1 poglady zwigzane z zachowaniem innej osoby.
Informacje zwrotne powinny dotyczy¢ zarowno negatywnych, jak
i pozytywnych konsekwencji zachowan odbiorcy, poniewaz umoz-
liwiajg mu lepsze planowanie wtasnych zachowan.

Przekazywanie i przyjmowanie uwag krytycznych przysparza
nam wiele problemow, mamy czesto trudnosci w przedstawianiu
partnerom trudnych kontrowersyjnych kwestii.

Oto kilka regul, ktore daja dwojakiego rodzaju korzysci. Po
pierwsze, poszukujemy takiej formy wypowiedzi, na jaka dru-
ga strona nie moze zareagowac¢ agresywnie. Po drugie, unikamy
w wypowiedzi tonu oskarzycielskiego.

Przekazywanie uwag krytycznych:

- wypowiadamy zarzuty bezposrednio do osoby zainteresowa-
nej 1 tylko w cztery oczy;

- nie porownujemy krytykowanego zachowania z innym, to poniza;

- wypowiadamy zarzut jak najszybciej po fakcie;

- gdy rozmowca przyjat zarzut do wiadomosci, nie powtarza-
my go, to upokarza;

- krytykujemy tylko zachowania, ktore da si¢ zmienic¢;

- nie podkreslamy dodatkowo niezadowolenia grymasem twarzy;

- naraz wypowiadamy tylko jeden zarzut — kumulowanie za-
rzutow denerwuje i sprawia, ze przestaje si¢ stucha¢ w ogole;

- unikamy zlosliwos$ci oraz sarkazmu;

- nie pytamy o motywy krytykowanego zachowania 1 nie pro-
bujemy ich odgadywac;

- unikamy stow nigdy i zawsze — przesada nie sprzyja wiary-
godnosci;

- jesli nie chwalimy za duzo i czgsto, nie spodziewajmy si¢
przyjecia krytyki do wiadomosci. To nie tyle zasada, co waru-
nek skutecznosci krytyki.

Przyjmowanie uwag krytycznych
- zachowujemy spokdj i dajemy do zrozumienia, ze stuchamy;
- patrzymy w oczy;
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- staramy si¢ zrozumie¢, o co krytykujacemu chodzi — nie bro-
nimy si¢;

- nie przypisujemy rozmowcy pobudek wrogich wzgledem siebie;

- nie zmieniamy tematu;

- nie krytykujemy osoby, ktora nas krytykuje;

- nie méwimy krytykujacej osobie, ze jest przewrazliwiona;

- nie dowcipkujemy;

- nie przypisujemy rozmowcy tego, czego nie powiedzial;

- pod koniec rozmowy dajemy wyraznie do zrozumienia,
ze pojeliSmy zarzut;

- dajemy sobie czas na uspokojenie si¢, uporzagdkowanie mysli
1 rozwazenie sensownosci zarzutow, zanim ewentualnie po-
dejmiemy dyskusje na ten temat.

Zasada 8.

Podczas komunikacji jak najczesciej uzywamy komunikatow
typu ja. W komunikatach tego typu jako nadawcy mowimy o swo-
ich odczuciach wzglgdem zachowania drugiej osoby. Bierzemy tez
odpowiedzialno$¢ za sytuacje, w jakiej si¢ znajdujemy. Nie musi-
my koniecznie uzywac zaimka ja — wazne jest, abySmy mowili
rzeczywiscie o swoich odczuciach, bez obarczania drugiej osoby
wing za ich powstanie. Uktadajac takie wypowiedzi mozesz sko-
rzysta¢ z nastgpujacego schematu:

co ja czuje + kiedy ty (zachowanie drugiej osoby) + co to dla
mnie znaczy, co powoduje.

Zasada 9.

Zgodnos¢ wewnetrzna miedzy informacjami, ktore przeka-
zujemy za pomocg stow, a tymi, ktére komunikujemy niewer-
balnie.

Niewerbalne komunikaty dotycza uczué, sympatii i preferencji.
Komunikacja niewerbalna jest wieloznaczna. Na przyklad gniew
bywa wyrazony wzmozong gestykulacja, a takze kompletng cisza.
Niezgodno$¢ komunikacji werbalnej 1 niewerbalnej prowadzi do
niespdjnosci i wprowadza dezorientacje (np. kiedy mowisz komus,
ze mu ufasz, ale nie patrzysz mu przy tym w oczy).
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Zasada 10.

Kontakt wzrokowy.

Oczy sa niezwykle wazne w procesie komunikacji z drugim
cztowiekiem. To one zdradzajg nam czyj$ smutek, strach, rados¢,
skupienie. Sg oczy, ktore potrafig omamic i takie, ktére budza lek.
Bardzo trudno jest trzymac spojrzenie w ryzach. Oczy zdaja sie
najszybciej zdradza¢ mysli i emocje. Pod wplywem réznych
doznan zmienia si¢ wielko$¢ Zrenic, czgstos¢ mrugania, otwar-
tos$¢ oczu (od szerokich do przymruzonych) oraz sam wyraz oczu
(zaskoczenie, rados¢).

Myslac o skutecznym komunikowaniu si¢ z udziatem oczu
warto pami¢ta¢ o funkcjach, jakie przypisuje si¢ spojrzeniu.
Woéwczas bedziemy mogli swiadomie dekodowac ptynace do nas
komunikaty.

Przypatrujac si¢ oczom jesteSmy w stanie okresli¢ co dzieje
si¢ wewnatrz umyslu nadawcy:

- w gore w prawo — informacje wizualne

- w gore w lewo — korzystanie z pamigci

- w prawo na wysokos$ci ucha — tworzenie dzwigkéw

- w lewo na wysokosci ucha — korzystanie z pamigci snu

- w prawo w dot — mysli kinestetyczne

- w lewo w dot — dialog wewngtrzny

Prawidlowy proces komunikacji powinien przebiegaé
przy ok. 50 — 60% udziale kontaktu wzrokowego. Unikanie
patrzenia sobie w oczy jest bowiem sygnatem lekcewazenia, an-
typatii, czy obojetnosci. Patrzenie sobie w oczy nie oznacza jed-
nak, ze nalezy wbija¢ wzrok w same zrenice odbiorcy, nie jest to
bowiem ani wskazane, ani tez mozliwe. Najlepiej zatem patrze¢
w trojkat pomigdzy oczyma, nosem 1 ustami. Jezeli dodatkowo
bedziemy od czasu do czasu potakiwac¢ glowa na znak zgody,
to jest pewne, ze Twoj rozmdéwca bedzie do nas pozytywnie na-
stawiony.

Niestety przedawkowanie kontaktu wzrokowego z obcy-
mi osobami réwniez nie jest wskazane. Uporczywe przyglada-
nie si¢ komus$ odbierane jest bowiem jako wrogos¢ 1 nienawis¢.
Rowniez nie jest polecane jawne spojrzenie od stop do glow,
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charakterystycznego zwlaszcza dla kobiet — taki wzrok odbiera-
ny jest jako oceniajacy, a nikt nie lubi by¢ ocenianym.

Jezeli na wszelkie wyzej podane sygnaly niewerbalne mozemy
mie¢ wpltyw, to nie catkiem mozemy wptyna¢ na swoje reakcje
zreniczne. To, czy zrenice si¢ zwezaja, czy powickszaja zalezy od
czynnikow zardwno zewnetrznych (natezenie $wiatla, odlegtosc),
jak 1 stanu ducha. Mimo, ze nie mamy wplywu na swoje zrenice,
ludzie nieswiadomie zwracaja na to uwage 1 instynktownie przypi-
suja wiekszg atrakcyjnos$¢ osobom o wigkszych Zrenicach.

ASERTYWNOSC W KOMUNIKACJI

Asertywno$¢ to tak naprawde zdolno$¢ zwigzana z umiejet-
noscig stawiania granic, zdawaniem sobie sprawy z praw swoich
1 innych ludzi. Asertywno$¢ to takze wyrazanie szacunku wobec
potrzeb - zar6wno swoich, jak i os6b, z ktorymi si¢ stykamy.

Nasze granice czyli to, co nas psychologicznie oddziela od in-
nych ludzi i okresla kim jesteSmy, moga wyglada¢ bardzo réznie.
Sa osoby, ktoére maja calkowicie otwarte granice i wpuszczaja
wszystko 1 wszystkich. O nich zwykto si¢ méwic, ze nie sg asertyw-
ne, bo nie potrafig nikomu odméwié. Zgadza si¢, w tym przypadku
osoba nie ma szans na obron¢ samej siebie i nie kontroluje tego, co
do niej przychodzi. Na drugim krancu mamy ludzi, ktérych grani-
ce s3 calkowicie zamknig¢te, nie dopuszczaja do siebie nikogo ani
niczego. Z pozoru nie majg problemu z odmowa, ale czgsto stosuja
wykrety 1 wymowki, nie wchodzac w bezposrednig komunikacje,
lub stajg si¢ agresywne.

Dobre granice to granice elastyczne, ktore Swiadomie dosto-
sowujemy odpowiednio do sytuacji, naszego samopoczucia, woli,
checi. Mozemy si¢ zamkna¢ przed czyms, co uwazamy za niebez-
pieczne, albo na co nie mamy akurat ochoty. Mozemy otworzy¢ si¢
na cos, co nas ciekawi albo czego potrzebujemy. Wazna jest Swia-
domos$¢, ze mozemy sami podejmowaé decyzje z tym zwigzane.
Co wiecej, mamy prawo komunikowac si¢ na ten temat z reszta
swiata. Osoby, ktore maja klopot z asertywnos$cia czgsto chca od-
mowié, ale nie potrafig zrobi¢ tego wprost. Zjada je poczucie winy,
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ze powinny inaczej albo ze nie mogg rani¢ innych os6b swoja od-
mow3. Dlatego brak asertywnos$ci czg¢sto zwigzany jest z niskim
poczuciem wartosci 1 duza potrzeba akceptacji przez innych.

Herbert Fensterheim sformulowal kilka praw, ktore bardzo

pomagaja w dbaniu o swoje potrzeby i stawianiu granic:

- Masz prawo do wyrazania siebie, swoich opinii, potrzeb,
uczu¢ tak dtugo, dopoki nie ranisz innych.

- Masz prawo do wyrazania siebie, nawet jesli rani to kogos
innego, dopdki Twoje intencje nie sg agresywne.

- Masz prawo do dysponowania swoim cialem, czasem i wia-
snoscig jesli to, co robisz jest dobre dla innych.

- Masz prawo do przedstawiania innym swoich présb dopoki
uznajesz, ze oni majg prawo odmowic.

- Sasytuacje, w ktérych kwestia praw poszczegolnych osob nie
jest jasna. Zawsze jednak masz prawo do przedyskutowania
tej sytuacji z drugg osoba.

- Masz prawo do korzystania ze swoich praw.

Asertywno$¢ opiera si¢ miedzy innymi na otwartej komunika-
cji. Jesli nie podoba nam si¢ to, co robi/mowi druga osoba, jesli
czujemy si¢ zranieni, wyrazem szacunku dla siebie bedzie otwarte
powiedzenie o swoich uczuciach. Chowanie si¢, czy przemilczenie
sprawy sprawia, ze osoba zraniona gorzknieje 1 raczej nie ma we-
wnetrznego spokoju, a osoba ranigca moze nawet nie zdawac sobie
sprawy z tego, co robi. Jak mozemy inaczej zmienia¢ swoje za-
chowanie, niz poprzez branie pod uwage informacji zwrotnych od
innych ludzi? A jak mozemy zmienia¢ cokolwiek, jesli informacji
zwrotnej jest brak?

Czasem trudno jest o komunikacje ,,wprost”. Na przeszkodzie
moga stawac rdzne rzeczy. Bywa, Ze nikt z nas najzwyczajniej si¢
tego nie nauczyt i nie mamy odpowiednich wzorcow. Czasem bo-
imy si¢ opinii czy reakcji drugiej osoby. Mozemy tez czuc si¢ Zle
1 nie mie¢ ochoty z nikim gada¢, a tym bardziej otwarcie. Jednak
kazdy krok przekraczajacy wilasne bariery owocuje nowymi, war-
tosciowymi do$wiadczeniami. Pozniej okazuje sig, ze warto jest
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wyraza¢ swoje potrzeby i emocje, bo to wzbogaca nasze zycie
i relacje z innymi. Moze tez si¢ okazac, ze otoczenie nie jest przy-
zwyczajone do nowego sposobu komunikacji. Czasem trzeba to
przetkna¢, bo w koncu kazdy ma prawo do wiasnej reakcji. A my
mamy prawo do wyrazania siebie, bez wzgledu na to, co mysla na
ten temat inni. Jesli nie mylimy asertywnosci z agresja lub nadmier-
nym bronieniem si¢, wszystko ostatecznie powinno by¢ ok.

Chciatam jeszcze wspomnie¢ o pewnej technice, ktora (jak za-
uwazyltam w mojej pracy) czgsto stosowana jest jako zachowanie
asertywne, a nim nie jest. Chodzi o wykorzystywanie unikow 1 wy-
cofywanie si¢ ,,dla $wigtego spokoju”. Wracamy do kwestii infor-
macji zwrotne;j. Jesli kto$ przekracza naszg granice, a my robimy
co$ ,,na odczepnego”, nie informujac jasno, ze nie zyczymy sobie
takiego traktowania, osoba ta uznaje (nawet nieSwiadomie), ze jej
strategia jest skuteczna. I bedzie tak nadal robi¢. Stawianie granic
polega na aktywnym dziataniu, uniki nie sg efektywne. Z drugie;j
strony ostatecznym barometrem jest nasze samopoczucie. Czasem
co$ nas po prostu nie obchodzi i wtedy zignorowanie czyjegos ata-
ku jest spdjne z naszg postawa 1 w efekcie staje si¢ postawieniem
granicy.

Asertywnos¢, jak kazda inna zdolno$¢, wymaga treningu. Uwa-
zam, ze jesli kto§ zawsze dawat sobg pomiata¢ i nagle zaczyna
si¢ broni¢, nawet w ztosci i agresywnie, to jest to pierwszy krok
w dobrym kierunku. Przezywana zto$¢ 1 gniew czgsto sg wewnetrz-
ng informacja, ze kto$ przekroczyt nasze granice. Czasem trzeba je
ujawni¢, dobrze si¢ im przyjrzec 1 zdac¢ sobie sprawe z tego, co si¢
stato. Kontakt z emocjami jest podstawg dobrych 1 zdrowych relacji
Z innymi i Z samym sobg.

Asertywno$¢ to tylko hasto. Tak naprawde chodzi o stuchanie
siebie, swojego wewnetrznego glosu i podazanie za nim. Do tego
trzeba dotozy¢ uwazne stuchanie gtoséw 1 potrzeb innych, a nasze
dzialania niejako z natury stajg si¢ asertywne.

Uczenie si¢ asertywnosci jako zestawu pewnych zachowan ma
swoje ograniczenia, bo moze si¢ okazac, ze sg wewnatrz nas jakie$
czesci, ktore sie z tymi zachowaniami nie zgadzajg. Wtedy trzeba
si¢ im przyjrze¢ 1 uporzadkowac sprawy od wewnatrz. Z drugiej
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strony, czasem wiemy, ze nasze zachowanie nie jest spojne z we-
wnetrznym poczuciem, ale nie wiemy jak mozna zachowac si¢ ina-
czej. Wtedy wsparcie z zewnatrz i trening zachowania moze by¢
bardzo przydatny. Czyli tak naprawd¢ zmiana powinna zachodzi¢
dwutorowo — na poziomie §wiadomos$ci wewnetrznej i na poziomie
zewngetrznych zachowan.

Podsumowujac, co nam daje asertywnos¢, czyli dziatanie spojne
ze swoimi wlasnymi potrzebami? Przede wszystkim wigcej luzu
psychicznego, czyli redukuje stres zwigzany z relacjami z innymi
ludZzmi. Nie musimy juz walczy¢, tylko w jasny sposob stawiamy
swoje granice. Nie musimy czu¢ si¢ podle, bo znowu kto$ nas wyko-
rzystat, tylko potrafimy zadbac o siebie 1 swoje samopoczucie. Ko-
munikujemy si¢ otwarcie i konflikty zamiast eskalowac sg rozwia-
zywane na najwczesniejszych etapach. Jest mniej nieporozumien
1 btednego widzenia rzeczywisto$ci. Inni ludzie nie muszg zgady-
wac co czujemy i wiedza, jak si¢ w stosunku do nas zachowac.

ROLA OPIEKUNA, ASYSTENTA

Wielu opiekundéw skarzy si¢ na brak wdzigcznosci ze stro-
ny swoich podopiecznych. Czuja si¢ niedocenieni 1 niezauwaze-
ni przez osobg, ktorej poswigcaja swoj czas, energie, rowniez
zycie. To dodatkowo frustruje. Czasem osoba niesamodzielna
moze by¢ wrecz negatywnie nastawiona do swojego opiekuna.
Rola opiekuna w zyciu chorego jest ogromna, dlatego osoba, ktéra
decyduje si¢ na tak wielki obowigzek, powinna by¢ wspierana na
wszystkich mozliwych polach.

Osoba decydujaca si¢ na role asystenta osoby niepelnosprawne;j
musi by¢ przygotowana na liczne utrudnienia zwigzane z wyko-
nywaniem tego zawodu. To, co najwazniejsze, tak naprawde jest
banalne: trzeba lubi¢ przebywaé z drugim czlowiekiem. Czg-
sto podstawowym bledem opiekunow jest zbytnie bagatelizowa-
nie tego, ze podopieczny to w peini warto§ciowa jednostka ludz-
ka. Traktujg go jak obiekt. W kontakcie z chorobg zapomina sig,
ze cztowiek zdany na pomoc ma marzenie, Igki i wlasne pogla-
dy. Moze by¢ takze przewrazliwiony, gdyz kazda choroba ciaggnie
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za sobg pytanie ,,dlaczego spotkalo to wiasnie mnie?” Bagateli-
zowanie tego zjawiska moze skutkowa¢ zbytnim uprzedmioto-
wieniem jednostki, ktorg nalezy wspomoée. Sam kontakt opiekuna
z pacjentem jest wyjatkowy i musi przynosi¢ korzysci dla obu stron.
Nalezy uczy¢ si¢ 1 naucza¢ jednocze$nie, gdyz kazdy jest wyjatko-
w3 historia, ktoérag zawsze warto poznac

Empatia jest pierwsza z wielu cech, dobrego asystenta osoby
chorej. Stuchanie to najwazniejsza sktadowa empatii. Jezeli kto$
potrafi slucha¢ 1 rozumie¢ potrzeby innych ludzi, wtedy praca
w tym zawodzie nie sprawi mu trudnosci. Tak naprawdg¢ stuchanie
to najwazniejsza cze¢s¢ pracy asystenta. Dzigki niemu mozna wy-
znaczy¢ zakres, w jakim nalezy pomagac danej osobie oraz taki, do
ktérego nie nalezy si¢ wtracac.

W pierwszych dniach wykonywania tego zawodu cz¢sto najwaz-
niejsze jest przelamanie strachu przed ludZmi chorymi, samg
chorob3 i niepelnosprawnoscia. Trzeba zaznaczy¢, ze kazdy (bez-
wzglednie kazdy) boi si¢ chorob. Nie ma ludzi zupehie obojetnych
na cierpienie i $mier¢. Nawet lekarze z dlugoletnim doswiadcze-
niem wobec niektorych schorzen czujg strach i respekt.

Idealny opiekun to osoba nieskonczenie cierpliwa. Jak zapew-
ne wiedzg osoby majace stycznos¢ z ludzmi niesprawnymi, cierpli-
wos¢ jest pewnego rodzaju niezbednym narzedziem do wykonywa-
nia wszelkich czynnosci zwigzanych z utatwieniem ich codziennej
egzystencji. Nie jest tak, ze osoba, ktorg przyszto komus opiekowac
si¢, bedzie mu za to wdzigczna. Nie jest tez tak, ze podopieczny be-
dzie wykonywatl polecenia zgodnie z zaleceniami lekarza, terapeu-
ty czy innych os6b majacych wptyw na jego zycie. Bardzo czg¢sto
osoba niepetnosprawna stawia opor przed jakimikolwiek czynno-
Sciami zwigzanymi z nig samg i jej otoczeniem.

Niektorzy opiekunowie zapominaja, iz nie sg pielegniarkami
ani psychologami. Staraja si¢ pozna¢ tajniki podstawowych zabie-
gow medycznych oraz przynajmniej podstawy zachowan ludzkich
oparte na wiedzy psychologicznej. Nie jest to whasciwe. Kazdy
z zawodow powinien mie¢ swoje miejsce w drodze do usprawnia-
nia i ulatwiania zycia pacjenta. Asystent nie powinien i w zadnym
wypadku nie moze zastepowac roli rodzica, psychologa, czy pie-
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legniarza. Najwazniejszym zajeciem asystenta jest wspomaganie,
nie za$ kreowanie terapii. Dobry asystent to ten, ktory stucha, a nie
ten, ktory wypowiada wtasng opinig.

W kontaktach z ludzmi chorymi nieodtaczne sa gwaltowne emo-
cje. Kazdy zwigzany z tg sferg ustug wie, ze w obliczu tragedii 0so-
by, ktéra przyszto si¢ komus opiekowac, cigzko jest powstrzymac
w sobie uczucia takie jak gniew, zatamanie nerwowe, lito$¢. To wia-
$nie ta ostatnia emocja sprawia najwigcej ktopotu w codziennych
relacjach asystenta z pacjentem. Cheac opiekowac si¢ ludzmi, po-
winno si¢ calkowicie wylaczy¢ odruch litosci. Tak naprawdg nie
jest to nic dobrego i calkowicie wylacza profesjonalne podejscie
do wykonywanych obowigzkéw. Dajac cos komus$ w ramach lito-
$ci odbieramy takiej osobie cz¢s¢ poczucia godnosci, ktore stanowi
istote cztowieczenstwa. Wobec zaistniatej sytuacji choroby opie-
kun nie moze i nie powinien okazywac¢ swojego zalamania.

W obliczu osoby chorej wyznaczenie granic sfery pomocy,
jaka musi by¢ mu udzielona przez asystenta, jest wyznacznikiem
tego, jak dobrze spelnia si¢ swoje obowiazki.

Jednym z najczesciej popetnianych btedow przez wszelkiego ro-
dzaju opiekundw jest pozbawienie podopiecznego sfery prywatne;.
Trzeba podkresli¢ z cala mocg, 1z nawet najbardziej chory cztowiek
ma miejsca badz chwile, gdzie nie potrzebuje pomocy i interwencji
z zewnatrz. Zostawienie prywatnosci danej osoby bez ingerencji
jest ogromng sztuka, ktérg musi opanowac kazdy opiekun osoby
niepelnosprawne;.

Podsumowujac, rola asystenta osoby niepelnosprawnej spro-
wadza si¢ do asystowania i wspomagania terapii wyznaczonej
przez lekarzy czy rodzine. Nie moze on z wlasnej inicjatywy
wdraza¢ wlasnych metod dziatania nie konsultujac tego z lekarzem
1 bliskimi. Tak naprawde jednak najwazniejszg cechg asystenta jest
umiejetnos¢ okazywania szacunku drugiemu cztowiekowi 1 nie po-
zbawianie go wlasnych cech osobowosci oraz nie odbieranie mu
mozliwosci, ktore posiada.

Marta Pindral - psycholog
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REHABILITACIA

PRZEMIESZCZANIE OSOBY NIEPELNOSPRAWNEJ

Jedna z najwazniejszych umiejetnosci w pracy asystenta z pa-
cjentem z SM jest opanowanie dobrej techniki przemieszczania.
Pacjenta nalezy poznac¢ i oceni¢ jego zdolnosci ruchowe 1 potrze-
by. Swoja postawa - spokojem i pewnoscig - przekazemy choremu
poczucie bezpieczenstwa i zarazem wywotamy zaufanie oraz chegé
wspotpracy.

W mojej pracy czesto widze, jak domowi opiekunowie $pieszac
si¢ szarpig 1 uszkadzaja zdrowe stawy (skokowe, barkowe) swo-
ich podopiecznych pozbawiajac ich wtasnej aktywnosci. Zawsze
przy podnoszeniu pacjenta z t6zka czy z wozka czekam na choc¢by
najmniejszg reakcje z jego strony. Wstajemy i siadamy zawsze ra-
zem!!!

Pamigtajmy! jesli nam pacjent nie pomaga w ogole, ma cztero-
konczynowy niedowtad, jest bardzo spastyczny - nie podejmujcie
si¢ podnoszenia. Do tego stuzg podnosniki!!! Temat jest trudny,
bo kazdy pacjent jest inny.

Wypracowalam Kkilka zasad,
ktore zawsze stosuj¢ i dzieki
temu pracuj¢ juz ponad 30 lat
w rehabilitacji ruchowej z pa-
cjentami neurologicznymi:

1) mam na sobie zawsze wygodny
strd] 1 zamknigte obuwie na ni-
skim obcasie

2) wozek musi by¢ zablokowany
sprawnymi hamulcami (opony
napompowane) i ustawiony lek-
ko pod katem do miejsca doce-
lowego
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3) pomagam pacjentowi wysunaé si¢
z glebokiego siadu na polowe sie-
dziska (wozka) lub na brzeg tozka
i prawidlowo ustawiam stopy pa-
cjenta. Zdejmuje¢ podnozki i czasem
scianke boczng wozka

4) staje przed pacjentem, uginajac swoje nogi, kolanami blokuj¢
kolana pacjenta, napinam mig¢s$nie brzucha
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5) chwytam pacjenta rekami za posladki,
a jego rece trzymajg mnie na wysoko-
Sci topatek. Uwaga - pacjenci z uszko-
dzona jedna r¢ka lub przykurczem
stawu barkowego nie powinni trzy-
mac¢ podnoszacego. Czesto w takich
sytuacjach uszkadzamy bark. Nie ta-
piemy pacjenta za rgce, nie szarpiemy
go za glowe 1 szyje. Nie proponujemy
pacjentowi aby trzymat nas za szyje!

6) na komendg (hop) wstajemy! podnosze pacjenta do pionu i jesli
pacjent moze zablokowac¢ kolana w wyproscie chwile stoimy.
Jesli nie — przesuwam pacjenta (rotuje czasem z uzyciem kota)
w strong tozka

Podnosi¢ pacjenta z wozka na t6zko 1 odwrotnie mozemy dobro-
wolnie na obie strony. Czg¢sto zmieniam strong, aby moje migsnie
byly obcigzone regularnie. Jesli nie podnosimy pacjenta do pionu
mozemy wyja¢ boczek wdzka i szybciej w siadzie przesuna¢ pa-
cjenta do celu.

48



Rehabilitacja

Mozna uzy¢ deski poslizgowej, ale musze przyznac, ze pacjen-
ci z SM rzadko jej uzywajg. Na pewno spotkacie si¢ z ré6znymi
sposobami opracowanymi przez opiekundéw i nie zawsze trzeba to
zmieniac.

Dla Was, asystentow, najwazniejsze jest bezpieczenstwo i pa-
migtajcie o wyczekaniu na wspotprace. Czegsto nawet bardzo nie-
sprawni pacjenci potrafig nada¢ ,,impet” 1 zacza¢ wstawanie, gdzie
1 spastycznos$¢ pomaga. Zachowajcie spokdj i sprobujcie tez postu-
cha¢ pacjenta, bo moze on lepiej wie, kiedy ma najwiecej sity.

W pracy z pacjentami w domu czesto podpowiadam, ze trzeba
podnies¢ t6zko - moze to zrobi¢ stolarz, mozna zamowi¢ w skle-
pie wyzsze niz standardowe, no 1 mozna kupi¢ t6zko ortopedyczne,
ktore podnosisz na dowolng wysokos¢. Jest wiele mozliwosci 1 za-
wsze mozna znalez¢ odpowiednie rozwigzanie.

Dzisiaj, dzigki internetowi, mozna obejrze¢ sposoby bezpiecz-
nego przemieszczania pacjenta. Warto techniki te dobrze opanowac
dla obopdlnej korzysci.

W swojej praktyce zawodowej, dzigki opanowaniu rdznych
technik, uzywaniu pomocy paséw, kota, podnoszenia t6zka na od-
powiednig wysoko$¢ 1 mowienia NIE, kiedy jest to niemozliwe
1 bardzo niebezpieczne, nie mam wypadkow z pacjentami.

OBRACANIE NA BOKI

Ponizej przedstawiam takze kilka przyktadow pomocy pacjen-
towi w obracaniu si¢ na boki w pozycji lezacej. Takie pozycje stu-
73 tez do ¢wiczen. Jako opiekunowie mozecie utatwi¢ pacjentowi
zmiang utozenia (potozenia na boku) i mozliwosci ¢wiczen:

1) w lezeniu na plecach napinamy noge¢ pacjenta stawiajac stope na
podtozu i chwytem za biodro i za topatke obracamy pacjenta
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2) gdy chcemy usig$¢ na 16zku ze spuszczonymi nogami - obraca-
my pacjenta na bok, uginamy obie nogi i wysuwamy je za t6zko
i... uwaga! to trudne! pomagamy pacjentowi usigs$¢ - najlepiej
pokaze to zdjgcie
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3) powrdt do lezenia

4) przesadzanie z t6zka na wozek
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Najbardziej przeraza mnie powr6t pacjenta do t6zka (do pozycji
lezacej). Taki rzut worka z kartoflami, bezmyslne zostawienie pa-
cjenta w pozycji z nogami za tézkiem.

Kregostup w tej pozycji u os6b zaawansowanych w niepeino-
sprawnosci po prostu wota o pomste! Niektorzy krzycza, ze boli,
inni cierpliwie czekaja na wrzucenie nog do t6zka. Poglebia si¢ nie-
stabilnos¢ kregostupa (lordoza), mozemy wyrzadzi¢ krzywde¢ nie
do usprawnienia.

Powrdt z pacjentem do lezenia jest dla nas znacznie trudniejszy.
Wymaga duzej sity 1 umiej¢tnosci chwytow. Pamietajcie, by na-
pina¢ swoje migsnie, a jeszcze lepiej pocwiczy¢ 1 wzmocni¢ swoj
gorset migsniowy. Stabeusze nie powinni podejmowac si¢ prze-
mieszczania pacjentow. Prosze pamigta¢ o spastycznos$ci, ktora
moze pomac, ale tez niezle przeszkodzi¢ zbyt gwattownym napig-
ciem mig$ni!

PROWADZENIE WOZKA

Jeszcze parg stow o prowadzeniu wozka. To niby takie banalne
i proste! a tyle nieszcze$¢ juz si¢ wydarzylo. Spadaja stopy z pod-
n6zkow, dochodzi do zwichnig¢ stawow skokowych, do ztaman,
wreszcie do wypadania pacjenta z wozka!!!

Trzeba by¢ uwaznym! Nasze drogi pozostawiajg wiele do zycze-
nia. Wstrzasy spowodowane przez dziury, krawezniki, wszystko to
moze niezle nam zaszkodzic.
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Sposoby prowadzenia wozka:

1) zabezpiecz nogi pacjenta pasami, jesli to konieczne uzyj pasa
biodrowego 1 przymocuj pacjenta do oparcia wozka

2) po wiekszym pochyleniu, po kilku stopniach z kraweznika pro-
wadz wozek tytem
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W przypadku zjazdu z kraweznika przodem istnieje prawdopo-
dobienstwo nadmiernego wychylenia si¢ pacjenta do przodu i jego
wypadni¢cia z wozka!
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POMOC W CWICZENIACH

Bardzo wazne jest pomaganie przy codziennej rehabilitacji ru-
chowej chorego na SM. Asystent to prawdziwy skarb dla pacjenta
- moze towarzyszy¢, a nawet ,,zastapic¢” rehabilitanta przy prostych
¢wiczeniach lub przy zastosowaniu sprzgtu rehabilitacyjnego.

Bardzo si¢ ciesze gdy pacjent ma asystenta, bo wiem, ze jest
czgsciej na spacerach, wigcej si¢ rusza. Dzieki pomocy 1 wigksze-
mu bezpieczenstwu, a czasem zwyczajnie dzigki przypomnieniu
1 zachgceniu do roznych form ruchu, jest bardziej aktywny. Zawsze
powtarzam chorym na SM: RUCH TO ZYCIE a BEZRUCH TO
SMIERC.

Chorzy musza gimnastykowac si¢ sami ile tylko potrafig, bo
dzieki ¢wiczeniom:

- zapobiegaja zaburzeniom krazenia (zastoje zylne, zakrzepi-

ca),

- zmniejszaja nadmierng spastycznose,

- wyrownuja ci$nienie (wysokie obniza si¢, a zbyt niskie pod-

nosi),

- poprawiaja wydolnos¢ organizmu - oddech, sity ogoblne,

- sprawiajg poprawe nastroju, dzialajg przeciwdepresyjnie,

- daja checi do zycia (rados¢).

Asystent moze pomdc w ¢wiczeniach w pozycji lezacej — podaé
hantle, pitke, taSmy itp. Moze takze utatwi¢ zmiang¢ pozycji na 16z-
ku, na materacu.

W ¢wiczeniach w pozycji siedzacej dbajcie o prawidlowsg syl-
wetke. Pacjent czgsto przyjmuje wadliwg postawe - krzywo siedzi.
Nie zawsze jest si¢ w stanie poprawi¢ sam. Mozna to zrobi¢ przed
lustrem dla lepszej samokontroli pacjenta.
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Asystent moze pomoc usiag$¢ prosto w wozku i dopiero wtedy
zaczynamy ¢wiczenia. Warto pamigta¢ o otwarciu okien i ¢wicze-
niach glgbokiego oddychania.

W mojej pracy (rehabilitacji pacjentow w domu) zauwazytam,
ze ci, ktorzy czesto przez caly rok wychodza z domu, prowadzg ak-
tywny tryb zycia, sg silniejsi. Mniej chorujg na infekcje, sg weselsi
(mniej depresyjni), dtuzej 1 lepiej zyja z SM. Dzisiaj prawie kazdy
pacjent z dlugim stazem w chorobie ma ,,matg salke gimnastyczng”
wyposazong w liczny sprzet rehabilitacyjny - coraz doskonalszy,
z wielkim wachlarzem zadan. To bardzo dobrze, pozwala na rézno-
rodnos$¢ i brak nudy w ciggle tym samym zestawie ¢wiczen.
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I znowu, mozna polega¢ na asystencie, bo niektoére ¢wiczenia
przy drabince przy$ciennej, na rotorze itp. moze wykonac z pacjen-
tem. Nie robcie zbyt trudnych zadan - te zostawcie fachowcom.
Pamigetajcie o odpowiedzialno$ci za uszkodzenie pacjenta.

Pozycja wypoczynkowa, antyobrzekowa i przeciwzakrzepicza
dla pacjenta jest podniesienie ndg na poziom siedziska. Do tego
celu mozna wykorzysta¢ krzesto, t6zko, pufe itp.

Tak zwyczajnie, po ludzku, niesiecie pickna pomoc. Zycze uda-
nej pracy z pacjentem z SM.

Malgorzata Tyminska - fizjoterapeutka
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Prawa obywatelskie i pomoc spoteczna

PRAWA OBYWATELSKIE
| POMOC SPOLECZNA

Kazdy petoletni cztowiek uprawniony jest do samodzielnego
podejmowania decyzji zwigzanych z wlasnym zyciem, w tym de-
cyzji majacych najrozniejsze skutki prawne.

Osoby z niepelnosprawnoscig traktowane sg jako grupa spo-
teczna, ktora z jednej strony dysponuje takimi samymi prawami
jak wszyscy inni ludzie, z drugiej natomiast jest bardziej narazo-
na na dyskryminacje 1 na nie poszanowanie podstawowego prawa
do wolnosci wyboru. Do najwazniejszych dokumentow tego typu
nalezy zaliczy¢: Powszechng Deklaracje Praw Cztowieka ONZ,
Europejska Konwencj¢ Ochrony Praw Cztowieka i Podstawowych
Wolnosci, Europejska Karte Socjalng Rady Europy 1 Konwencje
ONZ o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych.

ORZECZNICTWO

Orzecznictwo o niepetnosprawnosci stuzy osobom, ktére chca
uzyska¢ prawne potwierdzenie statusu osoby niepelnosprawne;,
umozliwiajace korzystanie z przewidzianych dla nich $wiadczen
1 przywilejow, takich jak np. odliczenia podatkowe, zasitki, ulgo-
we przejazdy, umieszczenie w domu pomocy spolecznej. Pozwala
ukierunkowa¢ dziatania osoby niepetnosprawnej, badz jej opieku-
néw, zwigzane z prowadzong terapig i rehabilitacjg. Istniejg dwa
rownolegle systemy orzecznictwa — do celéw rentowych i1 pozaren-
towych.

Orzecznictwo dla celow pozarentowych

Orzekanie o lekkim, umiarkowanym lub znacznym stopniu nie-
petnosprawnosci jest, w mysl przepisow, orzecznictwem dla ce-
16w pozarentowych. Orzeczenie o stopniu niepetnosprawnos$ci nie
moze by¢ bowiem podstawg ubiegania si¢ o rent¢ z ubezpieczenia
spotecznego (z tytutu niezdolnos$ci do pracy, czyli tzw. renty ZUS).
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W celu uzyskania orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci nalezy:

- zglosi¢ si¢ do wlasciwego dla miejsca zamieszkania wnio-
skodawcy Powiatowego Zespotu do Spraw Orzekania o Nie-
petnosprawnosci (lub Osrodka Pomocy Spotecznej, lub Po-
wiatowego Centrum Pomocy Rodzinie) i pobra¢ formularze
(wniosku 1 zaswiadczenia lekarskiego) oraz zorientowac si¢
w szczegdtach obowigzujacej w danym powiecie procedury;

- skompletowa¢ dokumentacje (wypeli¢ wniosek, uzyskaé
wpisy lekarza rejonowego 1 lekarzy specjalistow, ktorzy pro-
wadzg leczenie lub zataczy¢ kopie posiadanej dokumentac;i;

- zlozy¢ ww. dokumenty w Powiatowym Zespole do Spraw
Orzekania o Niepelnosprawnosci (lub w Osrodku Pomocy
Spotecznej, Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie), za-
chowujac sobie kopi¢ dokumentac;ji;

- stawi¢ si¢ na wezwanie komisji w wyznaczonym terminie na
badanie i posiedzenie zespotu orzekajacego. Od orzeczenia
0 niepetnosprawnosci/o stopniu niepetnosprawnosci wyda-
nego przez Powiatowy Zespo6t do Spraw Orzekania o Nie-
pelnosprawnosci przystuguje odwotanie do Wojewodzkiego
Zespotu do Spraw Orzekania o Niepetnosprawnosci.

Odwotanie nalezy zlozy¢ w terminie 14 dni od daty dorgczenia
- zgodnie z pouczeniem zawartym na orzeczeniu - za posrednic-
twem Powiatowego Zespotu. Jesli w ocenie osoby zainteresowa-
nej orzeczenie Wojewddzkiego Zespotu jest rowniez niekorzystne,
mozna ztozy¢ odwotanie do Rejonowego Sadu Pracy i Ubezpie-
czen Spolecznych z wnioskiem o powotanie biegltego z dziedziny
medycyny, w ktorej osoba zainteresowana jest leczona. Postgpo-
wanie odwotawcze przed sadem jest wolne od optat i nie wymaga
pomocy adwokata. Sad dopuszcza dowod z opinii bieglego z dane-
go zakresu medycyny, ktory po badaniu wyda opini¢ w przedmio-
cie niepetnosprawnosci. Na niekorzystng opini¢ bieglego stronie
przystuguje wniesienie zarzutow — ustosunkowanie si¢ do opinii.
Doreczajac stronie opini¢ sad zakresla termin, w jakim mozna to
uczyni¢, najczesciej jest to termin 7 badz 14 dni od dnia otrzyma-
nia opinii. Gdyby korespondencja z sadu nie zawierata takiego
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pouczenia, a strona jest niezadowolona z tresci opinii, wskazane
jest aby na pisSmie wnies¢ zarzuty. W zarzutach nalezy wskazac,
z czym w danej opinii zainteresowany nie zgadza si¢ 1 poda¢ argu-
menty popierajace jego stanowisko.

Orzecznictwo do celow rentowych

Istnieje rowniez mozliwos¢ starania si¢ o orzeczenie o niezdolno-
$ci do pracy (czesciowej niezdolnosci do pracy, catkowitej niezdol-
nosci do pracy lub calkowitej niezdolnosci do pracy i samodzielne]
egzystencji) i renty z ZUS. Prawo do renty z tytulu niezdolnosci do
pracy przysluguje ubezpieczonemu, ktory spelnia facznie nastepu-
jace warunki:

- zostat uznany za niezdolnego do pracy,

- ma wymagany - stosowny do wieku, w ktorym powstata nie-

zdolnos¢ do pracy — okres sktadkowy i niesktadkowy,

- niezdolno$¢ do pracy powstata w okresach sktadkowych

(np. ubezpieczenia, zatrudnienia) lub nieskladkowych (np.
w okresie pobierania zasitku chorobowego, opiekunczego,
swiadczenia rehabilitacyjnego), okreslonych w art. 57 ust. 1
pkt 3 ustawy emerytalnej, albo nie p6zniej niz w ciagu 18
miesiecy od ustania tych okresow.

Wymog powstania niezdolnosci do pracy w okreslonym ustawa
emerytalng czasie nie obowigzuje w stosunku do osoby, ktéra spet-
nia tgcznie nastgpujace warunki:

1) zostala uznana za catkowicie niezdolng do pracy,

2) spetnia warunek posiadania wymaganego okresu sktadkowe-

go i niesktadkowego

3) legitymuje si¢ co najmniej 20-letnim (w przypadku kobiety)

i 25-letnim (w przypadku me¢zczyzny) okresem sktadkowym
1 niesktadkowym.

Ustalenie prawa do renty z tytutu niezdolnosci do pracy nastepuje
na podstawie wniosku (druk ZUS Rp-1R). Wniosek o rente z tytutu
niezdolnos$ci do pracy moze by¢ zgloszony u ptatnika sktadek lub
w innej jednostce uprawnionej do przyjmowania wnioskdéw, a na-
stepnie przekazany do odpowiedniego organu rentowego. Wniosek
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moze tez by¢ zgltoszony bezposrednio w organie rentowym, wilasci-
wym ze wzgledu na miejsce zamieszkania osoby zainteresowane;.
Whniosek moze by¢ rowniez zgtoszony w formie elektronicznej, za
pomocg Internetu, przez elektroniczng skrzynke podawcza Zakta-
du. Dokument ten musi by¢ podpisany za pomocg kwalifikowanego
e-podpisu posiadajacego certyfikat.

Do wniosku o przyznanie renty nalezy dotaczy¢:

- kwestionariusz dotyczacy okresoOw sktadkowych 1 niesktad-
kowych (druk ZUS Rp-6);

- dokumenty na potwierdzenie przebytych okresow sktadko-
wych 1 niesktadkowych;

- zaswiadczenie pracodawcy o wysokos$ci osigganego wyna-
grodzenia (druk ZUS Rp-7) lub legitymacje ubezpieczenio-
w3, zawierajacg wpisy dotyczace zarobkow;

- zaswiadczenie o stanie zdrowia (formularz ZUS N-9) wydane
przez lekarza prowadzacego leczenie, wystawione nie wcze-
$niej niz na miesigc przed datg ztozenia wniosku;

- inng dokumentacje medyczng bedaca w posiadaniu osoby
ubiegajacej si¢ o rente, ktéra moze mie¢ znaczenie dla wyda-
nia orzeczenia przez lekarza orzecznika ZUS (historia choro-
by, karty informacyjne z leczenia szpitalnego, karta badania
profilaktycznego, dokumentacja rehabilitacji leczniczej lub
zawodowej);

- wywiad zawodowy (formularz ZUS N-10) - ankiete wypet-
niong przez platnika skladek.

Druki potrzebne do wystgpienia o ustalenie renty z tytutu nie-

zdolnosci do pracy dostepne sg nieodptatnie w kazdej jednostce or-
ganizacyjnej ZUS oraz na stronie internetowej www.zus.pl.

Oceny niezdolnosci do pracy dokonuje w formie orzeczenia le-
karz orzecznik Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych. Lekarz orzecz-
nik ocenia niezdolnos$¢ do pracy, jej stopien, a takze dokonuje usta-
len dotyczacych:

- daty powstania niezdolnosci do pracy,

- trwatosci lub przewidywanego okresu niezdolnosci do pracy,
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- zwigzku przyczynowego niezdolnosci do pracy lub $mierci
z okreslonymi okoliczno$ciami,

- trwalos$ci lub przewidywanego okresu niezdolnosci do samo-

dzielnej egzystencji,

- celowosci przekwalifikowania zawodowego.

Niezdolnos¢ do pracy moze by¢ orzeczona na okres nie dtuzszy
niz 5 lat. W przypadku gdy, wedtug wiedzy medycznej, nie ma ro-
kowan odzyskania zdolnos$ci do pracy przed uptywem tego okresu,
niezdolno$¢ moze by¢ orzeczona na okres dtuzszy.

Od orzeczenia lekarza orzecznika ZUS osobie zainteresowane;j
przystuguje prawo wniesienia sprzeciwu do komisji lekarskiej ZUS
w ciaggu 14 dnia od dnia dorgczenia tego orzeczenia. Sprzeciw moz-
na wnie$¢ za posrednictwem jednostki organizacyjnej ZUS wiasci-
wej ze wzgledu na miejsce zamieszkania osoby zainteresowane;.

SWIADCZENIA Z POMOCY SPOLECZNEJ

Polskie ustawodawstwo przewiduje szereg instytucji prawnych
zapewniajacych wsparcie osobom niepelnosprawnym. Ustawa
o pomocy spotecznej reguluje dostep do réznych form wsparcia
osobom, ktore tego potrzebuja. Udzielajac pomocy instytucje do
tego powotane kierujg si¢ Kodeksem Postepowania Administracyj-
nego, ktory opisuje tryb, terminy i sposoby zatatwiania spraw.

Swiadczeniami z pomocy spotecznej sa §wiadczenia pienigzne
1 niepieni¢zne przyznawane przez Osrodki Pomocy Spoteczne;.
Najczestszymi formami Swiadczen pienieznych sa:

Zasilek staly

Przystuguje:

- osobie samotnej, catkowicie niezdolnej do pracy z powodu
wieku (kobiety pow. 60 lat, mgzczyzni pow. 65 lat) lub nie-
petnosprawnosci (orzeczony znaczny lub umiarkowany sto-
pien niepetnosprawnosci), jezeli jej dochod jest nizszy od
kryterium dochodowego dla osoby samotnie gospodarujace;,
czyli kwoty 634 z*;
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- osobie pelnoletniej, pozostajacej w rodzinie, catkowicie nie-
zdolnej do pracy z powodu wieku lub niepetnosprawnosci, jesli
jej dochod, jak rowniez dochod na osobg w rodzinie sg nizsze
od kryterium dochodowego na osob¢ w rodzinie (514 zt*).

Zasitek staly ustala si¢ dla osoby samotnie gospodarujacej w wy-

sokosci r6znicy migdzy kryterium dochodowym, a jej dochodem,
z tym, ze kwota zasitku nie moze by¢ wyzsza niz 604 zt* miesigcz-
nie. W przypadku oséb w rodzinie zasitek ustala si¢ w wysokosci
roéznicy migdzy kryterium dochodowym na osob¢ w rodzinie, a do-
chodem na osobe¢ w rodzinie, przy czym kwota zasitku nie moze
by¢ nizsza niz 30 zt.

Zasilek okresowy

Przystuguje w szczego6lnosci ze wzgledu na dtugotrwatg choro-
be, niepelnosprawnos¢, bezrobocie, mozliwos¢ utrzymania lub na-
bycia uprawnien do §wiadczen z innych systemow zabezpieczenia
spotecznego. Przystuguje:

- osobie samotnie gospodarujacej, ktorej dochod jest nizszy

od kryterium dochodowego osoby samotnie gospodarujacej
(634 zt*);

- rodzinie, ktorej dochdd jest nizszy od kryterium dochodowe-

go rodziny (514 zt* na osobg w rodzinie).

W przypadku o0s6b samotnie gospodarujacych zasitek okresowy
ustala si¢ do wysokosci roznicy miedzy kryterium dochodowym
osoby samotnie gospodarujacej, a dochodem tej osoby. Kwota
zasitku nie moze by¢ wyzsza niz 418 zt*. Kwota zasitku okreso-
wego nie moze by¢ nizsza niz 50% rdznicy mi¢dzy kryterium do-
chodowym osoby samotnie gospodarujacej, a dochodem tej osoby.
W przypadku rodzin zasitek ustala si¢ do wysokosci réznicy mie-
dzy kryterium dochodowym rodziny, a dochodem tej rodziny.
W tym przypadku kwota zasitku okresowego nie moze by¢ nizsza
niz 50% rdéznicy migdzy kryterium dochodowym rodziny, a docho-
dem tej rodziny, przy czym kwota ta nie moze by¢ nizsza niz 20 zt.

* Podane kwoty sg aktualne do lipca 2018r. Kryteria dochodowe
podlegaja weryfikacji co 3 lata z uwzglgednieniem wyniku badan
progu interwencji socjalne;.
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Zasilek celowy

Moze by¢ przyznany na zaspokojenie niezbednej potrzeby zy-
ciowej, w szczegolnosci na pokrycie czgsci lub catosci kosztow
zakupu zywnosci, lekéw i leczenia, opatu, odziezy, niezbednych
przedmiotow uzytku domowego, drobnych remontéw 1 napraw
w mieszkaniu, a takze kosztow pogrzebu. Wysokos¢ zasitku celo-
wego nie jest okreslona ustawowo, zalezy od ustalenia indywidual-
nej sytuacji rodziny lub osoby na podstawie rodzinnego wywiadu
srodowiskowego oraz mozliwosci finansowych osrodka.

Zasilek celowy moze by¢ takze przyznany osobie lub rodzinie
jesli poniosty one straty w wyniku zdarzenia losowego, kleski zy-
wiotowej lub ekologicznej. Wowczas moze by¢ przyznany nieza-
leznie od dochodu i moze nie podlega¢ zwrotowi.

W szczegdlnie uzasadnionych przypadkach osobie lub rodzinie
o dochodach przekraczajacych kryterium dochodowe moze by¢
przyznany:

- specjalny zasilek celowy w wysokosci nieprzekraczajacej
odpowiednio kryterium dochodowego osoby samotnie go-
spodarujacej lub rodziny, ktory nie podlega zwrotowi;

- zasilek okresowy, zasilek celowy lub pomoc rzeczowa pod
warunkiem zwrotu czesci lub catosci kwoty zasitku lub wy-
datkow na pomoc rzeczows.

Osrodek Pomocy Spotecznej moze zaproponowac takze $§wiad-
czenia niepieni¢zne np. w formie:

- pracy socjalnej,

- pomocy rzeczowe;j,

- ustug opiekunczych dla osoby starszej i chorej,

- specjalistycznych ustug opiekunczych,

- poradnictwa specjalistycznego (np. prawnego, psychologicz-

nego),

- interwencji kryzysowej,

- schronienia,

- positku,

- sprawienia pogrzebu,



Prawa obywatelskie i pomoc spoteczna

- pobytu i ustugach w domu pomocy spotecznej i innych.
Pomoc w formie pracy socjalnej, poradnictwa specjalistycznego,
interwencji kryzysowej §wiadczona jest bez wzgledu na dochod.

W Polsce ustawa o pomocy spotecznej przewiduje dwie formy
wsparcia osobowego dla osob niepelnosprawnych: ushugi opie-
kuncze i specjalistyczne ustugi opiekuncze. Na ustugi opiekuncze
sktadajg si¢

- ustugi gospodarcze (sprzatanie, gotowanie, robienie zaku-

pow);

- ushugi pielegnacyjne (kgpanie, ubieranie, podawanie lekow

itp.).

Specjalistyczne ustugi opiekuncze sg to ustugi dostosowane do
szczegdlnych potrzeb wynikajacych z rodzaju schorzenia lub nie-
pelnosprawnosci, §wiadczone przez osoby ze specjalistycznym
przygotowaniem zawodowym, np. psychologa, logopede, pedago-
ga, pracownika socjalnego, terapeute zajeciowego, asystenta osoby
niepelnosprawnej, rehabilitanta, pielegniarke.

Osrodek Pomocy Spotecznej, przyznajac ustugi opiekuncze lub
specjalistyczne ustugi opiekuncze, ustala ich zakres, okres 1 miejsce
swiadczenia. Rada gminy w drodze uchwaly okresla szczegotowe
warunki przyznawania i odptatnosci za uslugi opiekuncze i spe-
cjalistyczne ustugi opiekuncze, z wytaczeniem specjalistycznych
ustug opiekunczych dla oséb z zaburzeniami psychicznymi oraz
szczegotowe warunki czesciowego lub catkowitego zwolnienia od
opfat, jak rowniez tryb ich pobierania.

KIEDY OSOBA NIEPELNOSPRAWNA
NIE JEST SAMODZIELNA

Choroba 1 niepelnosprawnos$¢ czesto utrudniajg samodziel-
ne rozwigzywanie wielu problemow. Zadaniem asystenta nie ma
by¢ wowczas samodzielne poszukiwanie rozwigzan ale wspdlne
z podopiecznym ustalanie dziatan. Ponizej szereg rozwigzan, ktore
moga by¢ woéwczas przydatne.
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Zasilek i dodatek pielegnacyjny

Zasilek pielegnacyjny - przyznaje si¢ w celu czesciowego po-
krycia wydatkéw wynikajacych z koniecznos$ci zapewnienia opieki
1 pomocy innej osoby w zwigzku z niezdolnoscia do samodzielne;
egzystencji. Zasitek pielggnacyjny przystuguje:

- niepetnosprawnemu dziecku;

- osobie niepetnosprawnej w wieku powyzej 16 roku zycia, je-
zeli legitymuje si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu niepet-
nosprawnosci;

- osobie niepetnosprawne] w wieku powyzej 16 roku zycia, le-
gitymujacej si¢ orzeczeniem o umiarkowanym stopniu nie-
petnosprawnosci, jezeli niepetnosprawnos$¢ powstala przed
ukonczeniem 21 roku zycia,

- osobie, ktora ukonczyta 75 lat.

Zasilek pielegnacyjny nie przysluguje osobie umieszczone]

w instytucji zapewniajgcej calodobowe utrzymanie.

Zasilek pielggnacyjny przyshuguje na podstawie przepisow
o $wiadczeniach rodzinnych. Zasilek ten jest bowiem jednym ze
swiadczen pielggnacyjnych wchodzacych w zakres §wiadczen ro-
dzinnych.

Dodatek pielegnacyjny przyznawany jest na podstawie orze-
czenia lekarza orzecznika Zakladu Ubezpieczen Spotecznych.
W orzeczeniu lekarz stwierdza catkowita niezdolnos¢ do pracy
1 niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji. Za osobg catkowicie
niezdolng do pracy nalezy uzna¢ osobe, ktora utracita zdolnos¢ do
jakiejkolwiek pracy. Niezdolno$¢ do samodzielnej egzystencji ma
miejsce w przypadku naruszenie sprawnos$ci organizmu, ktore po-
woduje koniecznos$¢ statej lub dhugotrwatej opieki i pomocy innej
osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych. Emery-
towi lub renciscie pobierajacemu swoje $wiadczenie przystuguje
dodatek pielegnacyjny, jesli jest niezdolny do pracy lub do samo-
dzielnej egzystencji. Z urzedu natomiast dodatek otrzyma emeryt
lub rencista, ktory ukonczyt 75 rok zycia.
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Dodatek pielegnacyjny przyznawany jest na podstawie przepi-
sow prawa regulujacych zasady przyznawania §wiadczen emerytal-
nych i rentowych z Funduszu Ubezpieczen Spotecznych. Nie przy-
stuguje osobie uprawnionej do emerytury lub renty, ktora przebywa
w zaktadzie opiekunczo-leczniczym lub w zaktadzie pielegnacyj-
no-opiekunczym.

Wsparcie finansowe dla opiekunow

Swiadczenie pielegnacyjne z tytutu rezygnaciji z zatrudnienia

lub innej pracy zarobkowej, przystuguje:

1) matce albo ojcu,

2) opiekunowi faktycznemu dziecka,

3) osobie bedacej rodzing zastepcza spokrewniong, w rozumie-
niu ustawy z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny
1 systemie pieczy zastepcze;j,

4) innym osobom, na ktérych zgodnie z przepisami ustawy
z dnia 25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekunczy - cig-
zy obowiazek alimentacyjny, z wyjatkiem osdb o znacznym
stopniu niepelnosprawnosci, jezeli osoby te nie podejmuja
lub rezygnuja z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
w celu sprawowania opieki nad osoba legitymujaca si¢
orzeczeniem o niepetnosprawnosci, tacznie ze wskazaniami
koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy in-
nej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscia
samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego wspot-
udziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego le-
czenia, rehabilitacji 1 edukacji, albo osobg legitymujaca si¢
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci.

Osobom, o ktorych mowa w pkt 4, innym niz spokrewnione
W pierwszym stopniu z osobg wymagajaca opieki, §wiadczenie pie-
legnacyjne przystuguje, w przypadku gdy spetnione sg tgcznie na-
stepujace warunki:

69



Prawa obywatelskie i pomoc spoteczna

1) rodzice osoby wymagajacej opieki nie zyja, zostali pozbawie-
ni praw rodzicielskich, sg matoletni lub legitymujg si¢ orze-
czeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,

2) nie ma innych osob spokrewnionych w pierwszym stopniu, sg
matoletnie lub legitymujg si¢ orzeczeniem o znacznym stop-
niu niepelnosprawnosci;

3) nie ma o0sob, o ktérych mowa w pkt 2 1 3 lub legitymujg si¢
orzeczeniem o znacznym stopniu niepelnosprawnosci.

Ubezwlasnowolnienie

Ubezwlasnowolnienie jest wyrazem troski, pomocy i opieki wo-
bec 0sob, ktore nie potrafig same si¢ o siebie zatroszczy¢, pomoc
sobie 1 zaopiekowac sie sobg. Ubezwlasnowolnienie moze by¢ cze-
sciowe lub catkowite, w zalezno$ci od stanu osoby, ktéra ma zostac
ubezwlasnowolniona.

Whniosek o ubezwlasnowolnienie moze ztozy¢ do sadu tylko
okreslony krag osob. Sa to: malzonek osoby, ktora ma by¢ ubez-
wlasnowolniona, jej krewni w linii prostej (rodzice, dziadkowie,
dzieci, wnuki), rodzenstwo. Wniosek o ubezwtasnowolnienie moze
tez zlozy¢ prokurator. Decyzje o zlozeniu takiego wniosku proku-
rator moze podja¢, jezeli zauwazy taka potrzebe w zwigzku z toczg-
cym si¢ innym postepowaniem albo jezeli otrzyma zawiadomienie
od osoby, ktéra nie nalezy do kregu os6b uprawnionych i uzna to
za zasadne.

We wniosku o ubezwlasnowolnienie powinno zosta¢ okreslone,
czy zada si¢ ubezwtasnowolnienia catkowitego czy czesciowego.

Do wniosku muszg by¢ dotagczone dokumenty potwierdzajace
przynaleznosc¢ osoby, ktora ztozyta wniosek do kregu osob uprawnio-
nych. Wymagane sg rowniez $wiadectwa o stanie zdrowia lub stanie
umystowym osoby, ktora ma by¢ ubezwtasnowolniona - w przypad-
ku 0s6b uposledzonych umystowo bgda to np. §wiadectwo od lekarza
psychiatry albo psychologa, za§ w przypadku 0sob uzaleznionych od
alkoholu, np. za§wiadczenie z poradni przeciwalkoholowe;.

Nalezy réwniez wskaza¢ opiekuna prawnego, ktory sprawowat-
by opieke nad osobg ubezwltasnowolniona.
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Osoba ubezwlasnowolniona calkowicie (czyli taka, ktora skon-
czyla 13 rok zycia 1 nie jest w stanie sama kierowa¢ swoim poste-
powaniem na skutek choroby psychicznej, niedorozwoju umysto-
wego lub innego rodzaju zaburzen psychicznych, w szczegdlnosci
przez pijanstwo lub narkomani¢) samodzielnie moze dokonac jedy-
nie czynnosci, ktore sg okreslane w ustawie jako drobne, biezace
sprawy zycia codziennego, ktére nie powodujg razagcego pokrzyw-
dzenia osoby ubezwtasnowolnionej. Beda to, np. drobne zakupy,
korzystanie z drobnych ustug, np. fryzjer, kupno biletu autobuso-
wego lub zywnosci. Dla osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie
sad ustanawia opiekuna. Opieckunem powinien by¢ w pierwszej
kolejnosci matzonek tej osoby, a jesli nie jest to mozliwe - ktory$
z rodzicow. Dopiero, gdy nie ma innej mozliwo$sci mozna ustano-
wi¢ opiekunem inne osoby.

Bardzo istotnym skutkiem ubezwlasnowolnienia catkowitego
jest przeniesienie na opiekuna prawnego osoby ubezwlasnowol-
nionej prawa do decydowania w sprawach leczenia tej osoby. To
wlasnie opiekun wyraza za nig zgod¢ na operacje, na przyjecie do
szpital. Osoba ubezwlasnowolniona catkowicie nie moze tez np.
sporzadzi¢ umowy, zacigga¢ kredytu itp. Czynno$¢ taka zawarta
przez osobe ubezwlasnowolniong jest niewazna.

Osoba ubezwlasnowolniona czesciowo (czyli osoba, ktéra nie
jest w stanie sama kierowa¢ swoim postepowaniem na skutek cho-
roby psychicznej, niedorozwoju umystowego lub innego rodzaju
zaburzen psychicznych, w szczegdlnosci przez pijanstwo lub nar-
komanig, ale jej stan nie uzasadnia ubezwtasnowolnienia catkowi-
tego, przy czym potrzebna jest pomoc w prowadzeniu jej spraw)
sama podejmuje czynno$ci prawne, ale do ich waznos$ci potrzebna
jest zgoda przedstawiciela ustawowego. Czynno$¢ dokonana bez
zgody przedstawiciela jest niewazna. Niektore czynnosci w ogole
nie mogg by¢ dokonane przez osobe¢ ubezwlasnowolniong czgscio-
wo, np. testament, inne za§ mogg by¢ zawierane samodzielnie.

Gdy ustang przyczyny ubezwlasnowolnienia sagd uchyla ubez-
wilasnowolnienie. Sagd moze zmieni¢ ubezwlasnowolnienie cal-
kowite na cze$ciowe, a w razie pogorszenia jej stanu moze zmie-
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ni¢ ubezwlasnowolnienie czgsciowe na calkowite. Z wnioskiem
o uchylenie ubezwlasnowolnienia moze rowniez zwroci¢ si¢ osoba
ubezwlasnowolniona.

Podpis niemozliwy

Ztozenie podpisu wymagane jest dla calego szeregu nawet
prozaicznych czynno$ci podejmowanych kazdego dnia. Podpis
jest wymagany zardwno w sytuacjach prawnie doniostych, jak
1 przy sporzadzaniu darowizny, testamentu czy zawieraniu umowy
kredytu. Bywa niezbedny dla chociazby odzwierciedlenia swojej
obecnosci na liScie np. cztonkow stowarzyszenia czy tez dla zto-
zenia wniosku o réznego typu urzedowe zaswiadczenia. Ogrom-
na rzesza czynnosci prawnych, jakie zawieramy w codziennym
zyciu, wymaga formy pisemnej. Czasem dochowanie formy pi-
semnej przesagdza w ogodle o waznosci takiej czynnosci, w innych
przypadkach moze uchroni¢ od probleméw z udowodnieniem je;j
skutkow.

Jak stanowi art. 78 kodeksu cywilnego, dla zachowania pisem-
nej formy czynno$ci prawnej wystarcza zlozenie wlasnorgcznego
podpisu na dokumencie obejmujgcym tres¢ o§wiadczenia woli.

Zdarza si¢ jednak, ze sami nie mozemy takiego niezbednego
podpisu ztozy¢ lub uzyska¢ go od innej osoby. Taka sytuacja za-
chodzi w przypadku niedowladu konczyn, niepetnosprawnosci,
obtoznej choroby lub np. chwilowego unieruchomienia konczyny
w skutek nieszczesliwego wypadku samochodowego skutkujace-
go zagipsowaniem obojga konczyn. Niemozno$¢ moze by¢ trwata
lub chwilowa. Co wazne, za osob¢ nie mogaca pisa¢ nie bedzie
uwazana osoba, ktora ma faktyczng mozliwo$¢ ztozenia podpisu,
postugujac si¢ opanowang przez siebie technika, np. przy uzyciu
nodg czy trzymajgc artykut piSmienniczy w ustach.

Skoro za$ zasadg jest ztozenie podpisu wlasnorgcznie, a nie spo-
sob tego wymagania spetni¢, powstaje problem co w takie sytu-
acji zrobi¢. Watpliwosci rozwiewa jednak art. 79 kodeksu cywil-
nego, w ktorym ustawodawca dla oséb nie mogacych pisa¢, lecz
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mogacych czyta¢ przewiduje dwa rozwigzania. Takie osoby zlozy¢
oswiadczenie woli w formie pisemnej moga poprzez:

1) uczynienie na dokumencie tuszowego odcisku palca pod
warunkiem, Ze obok tego odcisku inna osoba wypisze imi¢
i nazwisko osoby skladajgcej oSwiadczenie oraz jednocze-
snie umiesci swoj podpis,

2) zlozenie podpisu przez inng osobe i poswiadczenie tego
podpisu przez notariusza, wojta (burmistrza, prezydenta
miasta), staroste lub marszalka wojewddztwa z zaznacze-
niem, ze zostal zlozony na Zyczenie nie moggcego pisac,
lecz mogacego czytaé.

W pierwszym przypadku, osoba wypisujgca imi¢ i nazwisko
osoby, ktora wyraza oswiadczanie woli, powinna by¢ obecna co
najmniej w momencie sktadania tuszowego odpisu palca na doku-
mencie. W drugim przypadku podpis sktada inna osoba, a jej pod-
pis zostaje nastepnie poswiadczony przez notariusza albo przez
wskazany organ ktorejkolwiek jednostki samorzadu terytorialne-
go. Zarowno osoba, ktorej podpis widnieje na dokumencie, jak
1 podmiot poswiadczajacy podpis tej osoby, powinny by¢ obecne
przy skladaniu o$wiadczenia woli przez zainteresowanego. No-
tariusz (lub organ) zobowigzany jest ponadto poczyni¢ na doku-
mencie adnotacje, ze podpis innej osoby zostat ztozony na zycze-
nie autora o$wiadczenia woli, niemogacego pisac, lecz mogacego
czyta¢. Wynika z tego - jak si¢ wydaje - obowiazek uprzedniego
stwierdzenia obu okolicznos$ci (np. zazadania glto$nego odczyta-
nia przez samego zainteresowanego tresci sporzadzonego doku-
mentu).

Z wielu powodow wieksze znaczenie praktyczne sposrod
dwoch zastepczych sposobow ztozenia podpisu bedzie miato
zlozenie tuszowego odcisku palca opatrzonego imieniem i na-
zwiskiem. Jest to stosunkowo tatwa metoda. Nie ma znaczenia,
ktory z palcow zostanie odci$nigty, na kazdym bowiem znajdu-
je si¢ niepowtarzalny zbior linii papilarnych. Bez znaczenia jest
takze rodzaj tuszu. Jak wskazuje si¢ w doktrynie, wystarczy po-
stuzenie si¢ jakimkolwiek srodkiem pozwalajagcym na utrwalenie
niepowtarzalnego wzoru linii papilarnych identyfikujacego osobe
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sktadajaca odcisk palca. Moze by¢ to zatem tusz z pieczatki lub
nawet wktad z dlugopisu lub zwykty atrament.

Domy Pomocy Spolecznej i Zaklady Opiekunczo-Lecznicze

Dom Pomocy Spotecznej (DPS) to placowka swiadczaca ustugi
bytowe, opiekuncze, wspomagajace 1 edukacyjne osobom wyma-
gajacym calodobowej opieki z powodu wieku, choroby lub niepet-
nosprawnosci. DPS-y w zaleznos$ci od tego, dla kogo sg przezna-
czone, dzielg si¢ na domy dla 0os6b w podesztym wieku lub oséb
chorych przewlekle somatycznie.

O miejsce w placoOwce opiekunczej staramy si¢ z wielu roznych
powoddw. Czesto jest to ostatecznosé, gdy dotychczasowe warunki
nie zapewniajg danej osobie wystarczajacej opieki. Dotyczy to czg-
Sci 0s6b z chorobami psychicznymi, uposledzeniem umystowym,
czy osob starszych. W tej ostatniej grupie znajduja si¢ jednak co-
raz czesciej osoby, ktore swiadomie dokonujg takiego wyboru. Na
miejsce w DPS oczekuja z niecierpliwoscia i nadziejg. Czesto po-
wodem zasadniczym jest samotno$¢ i nieradzenie sobie z trudami
dnia codziennego.

Pobyt w placowce opiekunczej ma swoje wady 1 zalety. Dodat-
kowo, konkretne placowki r6znig si¢ zakresem oferowanych ustug,
ich standardem, wystrojem wngtrz, czy otoczeniem.

Jak stara¢ si¢ o pobyt w takim o$rodku? Pierwszy ruch formal-
ny ze strony osoby zainteresowanej to skontaktowanie si¢ z wia-
sciwym dla danego terenu pracownikiem socjalnym. Pomoze on
w skompletowaniu potrzebnych dokumentow oraz ztozy wniosek
o skierowanie do DPS. Pracownik socjalny przeprowadza rowniez
wywiad srodowiskowy, w ktorym stwierdza niemozliwo$¢ zapew-
nienia opieki w dotychczasowym miejscu zamieszkania.

Konieczna jest tez opinia O$rodka Pomocy Spotecznej doty-
czgca stopnia sprawno$ci osoby starajacej si¢ o miejsce w DPS.
Dokumenty te opiniuje Powiatowy Zespo6t do Spraw Orzekania
o Niepelnosprawnosci. Okresla on takze typ domu, do ktérego win-
no nastgpi¢ skierowanie. Oczywiscie, wszystkie te sprawy moze

74



Prawa obywatelskie i pomoc spoteczna

zatatwia¢ cztonek rodziny osoby zainteresowanej. W przypadku
ubezwlasnowolnienia nie jest konieczna zgoda osoby dla ktorej
miejsca szukamy. W przypadku osoby samotnej, calg procedurg
przeprowadza czesto pracownik socjalny.

Osoby o wysokich dochodach i1 oczekujace wyzszego komfor-
tu lub zakresu ustug powinny zainteresowac si¢ oferta placoéwek
prywatnych. Komercyjne zasady odptatnosci powoduja, Ze nie jest
konieczne spetnienie az tak wielu wymogow wstepnych. Mozna si¢
wiec kontaktowac bezposrednio z placowka - oferta ta jest jednak
w wielu rejonach kraju bardzo skromna.

Wymagane dokumenty (niezb¢dne druki) sg dostepne w siedzi-
bie Osrodkoéw Pomocy Spoteczne;.

Zaklad Opiekunczo — Leczniczy (ZOL) jest placowka stacjo-
narng udzielajacg calodobowych §wiadczen zdrowotnych, obejmu-
jacych swoim zakresem leczenie, pielegnacje i rehabilitacje osob
nie wymagajacych hospitalizacji. ZOL ma za zadanie obje¢cie cato-
dobowg opieka i1 leczeniem osob, ktore przebyly ostrg faze leczenia
szpitalnego, maja ukonczony proces diagnozowania, leczenia ope-
racyjnego lub intensywnego leczenia zachowawczego, nie wyma-
gaja juz dalszej hospitalizacji, jednak ze wzgledu na stan zdrowia
1 stopien niepelnosprawnos$ci oraz brak mozliwosci samodzielnego
funkcjonowania w §rodowisku domowym wymagaja statego nad-
zoru lekarskiego, profesjonalnej pielegnacji 1 rehabilitacji.

W procesie kierowania do Zaktadu Opiekunczo-Leczniczego
(ZOL) istniejg dwie mozliwoSci:

1) Jesli pacjent jest w domu, skierowanie wystawia lekarz pierw-
szego kontaktu — wraz z pielggniarkg Srodowiskowg ocenia, czy
pacjent kwalifikuje si¢ do skierowania. Dokumentacje po skom-
pletowaniu samodzielnie przekazuje si¢ do wybranego ZOL.

2) Jesli pacjent przebywa w szpitalu, skierowanie do ZOL wy-
stawia szpital. Wowczas to wtasnie szpital przekazuje skiero-
wanie bezposrednio do placowki.

Miesieczng optate za ZOL ustala si¢ w wysokosci odpowiadaja-

cej 250 proc. najnizszej emerytury z tym, ze optata nie moze by¢
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wyzsza niz kwota odpowiadajaca 70 proc. miesiecznego dochodu
$wiadczeniobiorcy w rozumieniu przepisOw o pomocy spoteczne;.

Miesieczng oplate za wyzywienie i1 zakwaterowanie dziecka do
ukonczenia 18. roku zycia, a jezeli ksztalci si¢ dalej - do ukoncze-
nia 26. roku zycia, przebywajacego w Zaktadzie Opiekunczo-Lecz-
niczym, Pielggnacyjno-Opiekunczym lub w Zaktadzie Rehabilita-
cji Leczniczej, ktory udziela §wiadczen catodobowych, ustala sig
w wysokosci odpowiadajacej 200 proc. najnizszej emerytury
— 7 tym, ze oplata nie moze by¢ wyzsza niz kwota odpowiadajaca
70 proc. miesiecznego dochodu na osob¢ w rodzinie w rozumieniu
przepiséw o pomocy spoteczne;j.

REHABILITACJA STACJONARNA, AMBULATORYJNA
I DOMOWA

Rehabilitacja lecznicza jest ustuga, ktora pacjent moze uzyska¢ po
otrzymaniu skierowania od lekarza. Skierowanie na zabiegi fizjotera-
peutyczne moze wystawi¢ kazdy lekarz ubezpieczenia zdrowotnego,
a w przypadku dysfunkcji narzadu ruchu wywotanej wadami postawy
— lekarz poradni rehabilitacji leczniczej lub poradni ortopedii i trau-
matologii narzadu ruchu (w tym poradni wad postawy). W zakresie
rehabilitacji leczniczej wyrdznia si¢ nastepujgce Swiadczenia:

Rehabilitacja stacjonarna w szerokim ujeciu obejmuje $wiad-
czenia realizowane przez o$rodki/oddziaty pobytu dziennego (znaj-
duja si¢ one zar6wno w szpitalach, jak i w przychodniach rehabili-
tacyjnych) oraz klasyczne §wiadczenia szpitalne zwigzane z cato-
dobowym pobytem pacjenta — oddzialy/pododdziaty rehabilitacji.
W drugim przypadku pacjent przebywa caly czas na oddziale (nie
wraca do domu kazdego dnia po zabiegach) i ma prawo do wyzy-
wienia, a takze obowigzuja go wszelkie procedury charakterystycz-
ne dla szpitala. Natomiast w przypadku rehabilitacji na tzw. dzien-
nym pobycie pacjent wraca kazdego dnia po zabiegach do domu,
Swiadczenia nie obejmujg wyzywienia, a takze stosowane sg tylko
niektore procedury szpitalne.

Aby skorzystac z tej formy rehabilitacji skierowanie na szpitalny
oddziat rehabilitacyjny wystawione przez lekarza specjaliste nalezy
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ztozy¢ w szpitalu i po kwalifikacji wstepnej czeka¢ na termin przy-
jecia.

Rehabilitacja ambulatoryjna odbywa si¢ na podstawie zlece-
nia wydanego przez lekarza ubezpieczenia zdrowotnego (POZ lub
specjalisty, np. ortopedy, neurologa). W ramach rehabilitacji ambu-
latoryjnej w cyklu terapeutycznym do 10 dni zabiegowych. Jedne-
mu pacjentowi przystuguje nie wigcej niz pie¢ zabiegdw dziennie.
Skierowanie nalezy dostarczy¢ do najblizszej poradni rehabilitacyj-
nej 1 po wizycie u lekarza korzysta¢ z zabiegow.

Rehabilitacja domowa skierowana jest do 0sob, ktore ze wzgle-
du na brak mozliwosci samodzielnego poruszania si¢ nie moga do-
trze¢ na rehabilitacje ambulatoryjng, a wymagaja rehabilitacji lub
fizjoterapii. Wystawione przez lekarza POZ lub specjaliste skiero-
wanie na rehabilitacj¢ musi by¢ opatrzone wpisem ,,rehabilitacja
w warunkach domowych”. Czas rehabilitacji w warunkach domo-
wych wynosi do 80 dni zabiegowych w roku kalendarzowym.

W Warszawie jest kilka przychodni, ktore §wiadcza rehabilitacje
ambulatoryjng 1 domowa. Wykaz tych placowek znajduje si¢ m.in.
w Informatorze wydawanym przez OW PTSR.

REHABILITACJA WYJAZDOWA
Osrodki rehabilitacyjne dla chorych na SM

W Polsce funkcjonujg dwa wiodace osrodki oferujace profe-
sjonalng rehabilitacje¢ dla chorych na stwardnienie rozsiane:

1) Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny w Dabku
(KOMR) jest regionalnym Domem Pomocy Spotecznej o charak-
terze okresowego pobytu, przyjmujacym chorych na SM z cate-
go kraju. Prowadzenie Krajowego Osrodka Mieszkalno-Rehabi-
litacyjnego dla Oséb Chorych na SM w Dabku nalezy do zadan
Marszatka Wojewodztwa Mazowieckiego, ktory wydaje decyzje
0 umieszczeniu i ustaleniu odptatnosci za pobyt w KOMR. Decyzja
ta wydawana jest w oparciu o dokumentacj¢ przygotowana przez
wlasciwy miejscowo Osrodek Pomocy Spoteczne;.
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Dokumenty niezbe¢dne do przyjecia na rehabilitacje:

- decyzja o skierowaniu do KOMR wydana przez organ gminy
wlasciwej ze wzgledu na miejsce zamieszkania lub pobytu
osoby ubiegajacej si¢ w dniu jej kierowania;

- pisemny wniosek (podanie) osoby ubiegajacej si¢ o skierowa-
nie;

- rodzinny wywiad §rodowiskowy przeprowadzony przez pra-
cownika socjalnego Osrodka Pomocy Spoteczne;;

- decyzja o wysokosci renty lub emerytury oraz inne dokumen-
ty potwierdzajace wysokos¢ wszystkich dochodow osoby
ubiegajacej si¢ o skierowanie do Osrodka;

- wyrazenie zgody na ponoszenie odptatno$ci za pobyt
w Osrodku;

- ankieta - test funkcjonalny 1 badanie neurologiczne.

Decyzje¢ o skierowaniu do KOMR wraz z kompletem dokumen-
tow Osrodek Pomocy Spotecznej przekazuje do Urzedu Marszat-
kowskiego Wojewodztwa Mazowieckiego w Warszawie.

Odptatnos$¢ za miesigczny pobyt w KOMR wynosi nie wig-
cej niz 70% miesigcznego dochodu osoby kierowanej. Osrodek
nie zapewnia transportu zarowno dla osob przyjezdzajacych, jak
1 wyjezdzajacych z Osrodka po zakonczonej rehabilitacji. Osoby
wyjezdzajace nie mogg rowniez korzysta¢ z bezptatnego trans-
portu sanitarnego, gdyz Osrodek nie jest Zaktadem Opieki Zdro-
wotnej.

2) Centrum Rehabilitacji dla Os6b Chorych na Stwardnienie
Rozsiane im. Jana Pawla II w Bornem Sulinowie jest specjali-
stycznym osrodkiem $§wiadczacym ushugi rehabilitacyjne giownie
dla osob chorych na stwardnienie rozsiane lub inne schorzenia neu-
rologiczne.

Ze wzgledu na specyfike dziatalnosci Centrum oraz zawartg
umowe z Narodowym Funduszem Zdrowia, koszt pobytu i rehabi-
litacji dla zainteresowanych jest zr6znicowany, tzn.:

- osoba chora na stwardnienie rozsiane, posiadajaca ,,skiero-

wanie do szpitala”, pokrywa jedynie koszt pobytu zwigzany
z wyzywieniem oraz noclegiem w Centrum;
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- osoba chora na stwardnienie rozsiane, nie posiadajgca ,,skie-
rowania do szpitala” pokrywa koszt pobytu oraz koszt rehabi-
litacji;

- osoba z inng jednostka chorobowa pokrywa koszt rehabilita-
cji oraz koszt pobytu;

- opiekun pokrywa koszt pobytu w takiej samej wysokosci jak
pacjent;

Dokumenty niezbgdne do przyjecia na rehabilitacje:

- skierowanie do szpitala wystawione przez lekarza neurologa,
lekarza rehabilitacji medycznej lub lekarza rodzinnego na for-
mularzu ,,skierowanie do szpitala” - dotyczy os6b u ktorych
koszt rehabilitacji pokrywa Narodowy Fundusz Zdrowia;

- ankietg - pierwsza cze$¢ ankiety wypetnia pacjent, natomiast
drugg jej cze$¢ - lekarz neurolog;

- Skale Bartel - skale oceny sprawnos$ci wypetniong przez leka-
rza lub pielegniarke srodowiskowa.

Turnusy rehabilitacyjne

Turnusy rehabilitacyjne sa formg aktywnej rehabilitacji, pola-
czong z elementami wypoczynku, majaca na celu przede wszystkim
0golng poprawe sprawnosci, wyrobienie zaradno$ci, pobudzanie
1 rozwijanie zainteresowan. Program turnusu powinien zawierac
elementy rehabilitacji zgodnej z rodzajem schorzenia osoby niepet-
nosprawnej oraz obejmowac zajecia kulturalno-o§wiatowe, sporto-
wo-rekreacyjne oraz inne wynikajace ze specjalistycznego rodzaju
turnusu, z uwzglednieniem zaj¢¢ indywidualnych i grupowych.

Celem turnusu rehabilitacyjnego jest ogdlna poprawa spraw-
nosci psychofizycznej oraz rozwijanie umiejetnosci spotecznych
uczestnikow, miedzy innymi poprzez nawigzywanie i rozwijanie
kontaktéw spotecznych, realizacj¢ 1 rozwijanie zainteresowan,
a takze przez udzial w innych zajeciach przewidzianych progra-
mem turnusu.

Turnusy rehabilitacyjne organizowane sg przy udziale $rod-
kow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych.
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Turnus odbywa si¢ w zorganizowanej grupie, liczacej nie
mniej niz 20 uczestnikow 1 trwa nie krocej niz 14 dni. Z dofinan-
sowania do turnusOw rehabilitacyjnych moga korzysta¢ wszyst-
kie osoby niepetnosprawne, tj. te, ktorych niepetnosprawnos¢
zostata potwierdzona orzeczeniem o zakwalifikowaniu przez or-
gany orzekajace do jednego z trzech stopni niepelnosprawnosci
lub o catkowitej lub czg$ciowej niezdolnosci do pracy na pod-
stawie odrebnych przepisow, lub o niepelnosprawnosci, wydane
przed ukonczeniem 16 roku zycia.

Osoba niepetnosprawna moze ubiegac si¢ o dofinansowanie pod

warunkiem, ze:

1. zostata skierowana na turnus na wniosek lekarza, pod ktorego
opieka si¢ znajduje;

2. w roku, w ktorym ubiega si¢ o dofinansowanie, nie uzyskata
na ten cel dofinansowania ze Srodkow PFRON;

3. turnus rehabilitacyjny odbywa si¢ w osrodku wpisanym do
rejestru osrodkow prowadzonego przez wojewodg lub poza
takim osrodkiem, w przypadku gdy turnus jest organizowany
w formie niestacjonarnej;

4. bedzie uczestniczyta w zajeciach przewidzianych w progra-
mie turnusu, ktéry wybrata;

5. nie bedzie petita funkcji cztonka kadry na tym turnusie ani
nie bedzie opiekunem innego uczestnika tego turnusu;

6. zlozy oswiadczenie o wysokosci dochodu wraz z informacja
o liczbie 0s6b pozostajacych we wspdlnym gospodarstwie
domowym,;

7. podczas pierwszego badania lekarskiego na turnusie przed-
stawi zaswiadczenie lekarskie informujace o aktualnym sta-
nie zdrowia, a w szczegdlnosci o chorobie zasadniczej, przyj-
mowanych lekach i uczuleniach.

Z takiego dofinansowania osoby moga skorzysta¢ tylko raz

w danym roku kalendarzowym.
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Sanatoria

Aby moc skorzysta¢ z leczenia uzdrowiskowego w ramach Na-
rodowego Funduszu Zdrowia nalezy otrzymac skierowanie. Wysta-
wia je lekarz POZ, ktéry na podstawie stanu zdrowia pacjenta oraz
po przeprowadzonym z nim wywiadzie podejmuje decyzje o za-
sadno$ci wystawienia skierowania. Skierowanie nalezy dostarczy¢
do oddziatu NFZ wiasciwego ze wzgledu na miejsce zamieszkania
pacjenta. Lekarz NFZ ocenia skierowania na leczenia uzdrowisko-
we pod katem zasadnosci leczenia oraz okresleniu rodzaju i miejsca
leczenia uzdrowiskowego. W zaleznosci od jego decyzji mozliwe
sg dwie dalsze drogi postepowania:

1) W przypadku negatywnej decyzji (stwierdzone przeciwwska-

zania lub brak wskazan) skierowanie z powrotem trafia do
lekarza podstawowej opieki zdrowotnej, ktory je wystawil.
Pacjent otrzymuje pisemng decyzj¢ o odmowie wraz z uza-
sadnieniem, od ktorej nie przystuguje mu prawo do odwota-
nia (decyzja ostateczna).
Skierowania sg weryfikowane co 18 miesiecy od daty ich wy-
stawienia. W przypadku, gdy czas oczekiwania na §wiadcze-
nie leczenia przekracza ten czas, NFZ odsyla dokument do
lekarza, ktory je wystawil, w celu jego aktualizacji.

2) W przypadku pozytywnej decyzji pacjent otrzymuje w termi-
nie 30 dni od daty wptywu skierowania do oddziatu NFZ za-
wiadomienie o przyznanym zakresie leczenia ze wskazaniem
odpowiedniego zaktadu lecznictwa uzdrowiskowego. Pacjent
otrzymuje informacj¢ o terminie turnusu najpézniej w ciagu
14 dni przed jego rozpoczgciem.

Poprzez wpisanie numeru skierowania do udostepnionej przez
NFZ ,,Przegladarki skierowan na leczenie uzdrowiskowe” pacjent
ma mozliwos¢ ,,podgladu” informacji m.in. o biezagcym statusie
skierowania, dacie wptywu do NFZ, zalecanym rodzaju 1 profilu
leczenia, przypisanym numerze w kolejce, czy tez wyznaczonym
terminie leczenia.
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DOFINANSOWANIE PRZEDMIOTOW
ORTOPEDYCZNYCH I SRODKOW POMOCNICZYCH

Dofinansowanie z NFZ

Osoba niepetnosprawna moze otrzymaé¢ wsparcie finansowe ze
srodkow Narodowego Funduszu Zdrowia na zakup przedmiotow
ortopedycznych lub srodkow pomocniczych (np. pieluchomajtek)
jezeli lekarz specjalista uzna, ze pacjent musi korzysta¢ z okreslo-
nego przedmiotu ortopedycznego lub srodka pomocniczego i wy-
staw1 na specjalnym formularzu na nazwisko pacjenta ,,zlecenie na
zaopatrzenie w wyrob medyczny bedacy przedmiotem ortopedycz-
nym lub $rodkiem pomocniczym”. Skierowanie do lekarza specja-
listy wystawia lekarz pierwszego kontaktu (rodzinny).

Otrzymane zlecenie musi zosta¢ potwierdzone przez oddziat
wojewodzki Narodowego Funduszu Zdrowia, na terenie ktérego
pacjent jest zameldowany. W przypadku czasowego zameldowania
poza miejscem stalego zameldowania zlecenie moze by¢ potwier-
dzone w tym oddziale Funduszu, na terenie ktorego ubezpieczony
jest czasowo zameldowany.

Zlecenia na przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze, takie
jak np. wozki inwalidzkie, aparaty ortopedyczne, protezy, aparaty
stuchowe, szkta okularowe, pieluchomajtki czy materace przeciw-
odlezynowe wazne sg przez 90 dni od daty wystawienia ich przez
lekarza. W tym czasie ubezpieczony musi potwierdzi¢ zlecenie do
refundacji 1 oddac¢ je do realizacji.

Zlecenie moze by¢ potwierdzone osobiscie przez pacjenta, inng
osob¢ w jego imieniu lub droga pocztowa. Do potwierdzenia zle-
cenia konieczny jest dowod osobisty i dokument potwierdzajacy
ubezpieczenie zdrowotne.

Zlecenie jest rodzajem czeku wystawionego pacjentowi, na pod-
stawie ktorego otrzymuje on sprzet, za ktory punkt realizujacy za-
opatrzenie rozlicza si¢ z Narodowym Funduszem Zdrowia. Obo-
wigzujace przepisy nie pozwalaja na zwrot pacjentowi kosztow,
poniesionych przed wystawieniem zlecenia, na podstawie przedto-
zonego oddziatowi NFZ rachunku czy faktury.
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Z potwierdzonym do refundacji zleceniem nalezy zglosi¢ si¢
do wybranej placowki na terenie kraju, ktéra podpisata umowe
z NFZ w zakresie realizacji zaopatrzenia ortopedycznego lub $rod-
ka pomocniczego. Moze to by¢ np. sklep medyczny, apteka, za-
ktad optyczny czy punkt protetyki stuchu. Wykaz miejsc, w ktorych
mozna zrealizowaé zlecenie, dostepny jest na stronach interneto-
wych oddziatow wojewodzkich NFZ i w ich siedzibach.

Zakupu przedmiotoéw ortopedycznych i srodkdw pomocniczych
pacjent dokonuje osobiscie. Jesli nie jest w stanie sam udac si¢ do
punktu z zaopatrzeniem moze mu w tym pomaoc inna osoba, posia-
dajaca jego pisemne upowaznienie w dowolnej formie (nie dotyczy
to srodkéw pomocniczych wydawanych co miesigc). Po dokonaniu
zakupu osoba odbierajaca potwierdza podpisem odbior wtasciwego
zaopatrzenia.

NFZ finansuje przedmioty ortopedyczne lub $rodki pomocnicze
do wysokosci limitu okre§lonego w przepisach Ministerstwa Zdro-
wia. Jesli cena przedmiotu jest wyzsza niz cena okreslona limitem,
oddziatl wojewddzki NFZ pokrywa koszt przedmiotu do wysokosci
limitu, za$ r6znice pomigdzy ceng brutto, a kwota refundacji dopta-
ca pacjent. Zatem wysoko$¢ doptaty pacjenta do refundowanego
przez NFZ wyrobu medycznego zalezy od jego rodzaju, ceny oraz
wysokosci limitu. Informacja ta jest bardzo istotna, o czym réwniez
swiadczy fakt, ze pracownicy Funduszu wypisujg na zleceniu wy-
stawionym przez lekarza kwote limitu, do wysokosci ktorego NFZ
refunduje zaopatrzenie.

Zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia, refundacja dane-
go srodka czy przedmiotu przystuguje na konkretny okres czasu
1 dopiero po jego uplywie mozliwe jest wystawienie przez lekarza
kolejnego wniosku na nastgpny wyréb medyczny.

Dofinansowanie z PFRON

W praktyce NFZ refunduje koszty najtanszych przedmiotéw or-
topedycznych lub §rodkow pomocniczych (zgodnie z ustawowym
limitem), ktérych jako$¢ nie zawsze odpowiada potrzebom wielu
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osOb niepelnosprawnych. Sprzet sredniej 1 wysokiej jakosci jest
drogi 1 na jego zakup wiele 0sob niepetnosprawnych posiadajacych
niskie dochody nie moze sobie pozwoli¢. Biorac to pod uwage oraz
potrzebe zaopatrzenia osob niepetnosprawnych w sprzet takiej jako-
Sci, dzigki ktorej zostang zminimalizowane skutki niepetnospraw-
nosci, okreslono w ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji
zawodowej 1 spotecznej oraz zatrudnianiu mozliwos¢ dodatkowego
finansowego wsparcia oso6b niepelnosprawnych w zakupie przed-
miotow ortopedycznych 1 §rodkéw pomocniczych (np. wozkow
inwalidzkich). Zgodnie z powyzszymi przepisami do zadan powia-
tu nalezy dofinansowanie zaopatrzenia osob niepetnosprawnych
w przedmioty ortopedyczne i srodki pomocnicze przyznawane 0so-
bom niepelnosprawnym na podstawie odrgbnych przepisow.

O dofinansowanie zaopatrzenia w przedmioty ortopedyczne i srod-
ki pomocnicze mogg ubiegac si¢ osoby niepelnosprawne, ktorych
przecietny miesieczny dochdd, w rozumieniu przepisoOw o swiadcze-
niach rodzinnych, podzielony przez liczbe os6b we wspdlnym go-
spodarstwie domowym, obliczony za kwartal poprzedzajacy miesiagc
ztozenia wniosku, nie przekracza kwoty 50% przeci¢tnego wynagro-
dzenia na osobe we wspolnym gospodarstwie domowym lub 65%
przecigetnego wynagrodzenia w przypadku osoby samotne;,

Dofinansowanie udzielane jest ze srodkow Panstwowego Fun-
duszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych (PFRON), bedacych
w dyspozycji powiatu, na wniosek osoby niepelnosprawnej zto-
zony w Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie wiasciwym dla
miejsca zamieszkania.

Do wniosku nalezy dotaczy¢ miedzy innymi:

- fakturg okreslajaca cene nabycia przedmiotu ortopedycznego
lub srodka pomocniczego (np. wozka inwalidzkiego) z wy-
odregbniong kwotg optacang w ramach ubezpieczenia zdro-
wotnego oraz kwotg udziatu wlasnego lub inny dokument po-
twierdzajacy zakup, wraz z potwierdzong za zgodnos¢, przez
swiadczeniodawce realizujacego zlecenie, kopig zrealizowa-
nego zlecenia na zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne
1 $srodki pomocnicze, albo
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- kopi¢ zlecenia potwierdzonego przez Narodowy Fundusz
Zdrowia na zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne i srodki
pomocnicze wraz z ofertg okreslajaca cen¢ nabycia z wyod-
rgbniong kwotg oplacang w ramach ubezpieczenia zdrowot-
nego 1 kwotg udziatu wlasnego oraz termin realizacji zlecenia
od momentu przyjecia go do realizacji.

Wysokos¢ dofinansowania zakupu przedmiotéw ortopedycz-
nych 1 srodkow pomocniczych wynosi do 100% udziatu wlasnego
osoby niepelnosprawnej w limicie ceny ustalonym na podstawie
odrgbnych przepisow, jezeli taki udzial jest wymagany albo do
150% sumy kwoty limitu wyznaczonego przez ministra wlasciwe-
go do spraw zdrowia oraz wymaganego udziatu wlasnego osoby
niepelnosprawnej w zakupie tych przedmiotow 1 srodkow, jezeli
cena zakupu jest wyzsza niz ustalony limit.

KARTA PARKINGOWA I KARTA N+

Karta parkingowa to jedyny dokument uprawniajagcy osoby
z niepetnosprawnoscia do parkowania na ,,kopertach”. Jest wyda-
wana na osobg (nie na samochdd) lub placowke.

Karta parkingowa jest dokumentem o standardzie mig¢dzyna-
rodowym, ktoéry obowigzuje nie tylko na terenie Polski, ale tak-
ze w krajach Unii Europejskiej. Jednak w poszczegdlnych krajach
cztonkowskich obowigzuja odrgbne przepisy wynikajace z prawa
drogowego dla danego kraju, a co si¢ z tym wigze, odrgbne ulgi
1 uprawnienia dla 0sob z niepelnosprawnoscia.

Zgodnie z ustawg z 23 pazdziernika 2013 r. 0 zmianie ustawy —
Prawo o ruchu drogowym i niektorych innych ustaw (Dz.U.z2013 .,
poz. 1446) imienng kart¢ parkingowa mozna otrzymac tylko na
podstawie orzeczen wydawanych przez Powiatowe lub Miejskie
Zespoly do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci. Karte parkin-
gowa moze otrzymac:

- osoba ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci i znacznie

ograniczonymi mozliwosciami samodzielnego poruszania

sie,
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- osoba z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci, znacz-
nie ograniczonymi mozliwo$ciami samodzielnego porusza-
nia si¢ i kodami w orzeczeniu 04-O (choroby narzadu wzro-
ku) Iub 05-R (uposledzenie narzadu ruchu) lub 10-N (choroba
neurologiczna),

- osoba do 16. roku zycia ze znacznie ograniczonymi mozliwo-
Sciami samodzielnego poruszania sig.

W orzeczeniu o niepelnosprawnosci w punkcie 9 musi by¢ za-
znaczona przestanka okreslona w art. 8 ust. 3a pkt 1 1 2 ustawy
z 20 czerwca 1997 r. — Prawo o ruchu drogowym (Dz.U. z 2012 r.
poz. 1137, z p6zn. zm.) o wskazaniu do wydania karty parkingowe;.

Osoba prywatna otrzymuje karte parkingowa na czas waznos$ci
orzeczenia, ale nie dtuzej niz na 5 lat. Karte parkingowa wydaje
przewodniczacy Powiatowego Zespotu do Spraw Orzekania o Nie-
petnosprawnosci.

Do otrzymania karty parkingowej potrzebne s3:

- wniosek o wydanie karty parkingowe;j,

- jedna fotografia o wymiarach 3,5 cm x 4,5 cm, odzwierciedla-
jaca aktualny wizerunek osoby, ktorej wniosek dotyczy, bez
nakrycia gtowy 1 okularow z ciemnymi szktami,

- dowdd uiszczenia optaty za wydanie karty parkingowe;j
- 21 zt na podstawie rozporzadzenia Ministra Pracy 1 Polityki
Spotecznej z 24 czerwca 2014 r. (Dz.U. z 2014 r., poz. 843).

- dowgladu - oryginal orzeczenia o niepetnosprawnosci, o stop-
niu niepetnosprawnosci lub o wskazaniach do ulg 1 uprawnien
wraz ze wskazaniem do karty parkingowe;.

Po otrzymaniu karty parkingowej mieszkancy Warszawy moga
si¢ stara¢ o uzyskanie dodatkowej karty N+, ktora umozliwia bez-
ptatne parkowanie rdwniez poza miejscami oznakowanymi (koper-

tami). Karty te wydaje Zarzad Drog Miejskich.

Katarzyna Sadtowska — pracownik socjalny
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O WYDAWCY

J\/L_ Oddziat Warszawski Polskiego Towarzystwa Stward-
) @) ( nienia Rozsianego (OW PTSR) zostat zalozony 3 lutego

C 1990r., od maja 2004r. posiada status Organizacji Pozyt-
- ku Publicznego.

STWARDNIENIA ROZSIANEGD
Booziat WARSZAWSKI

Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia osob ze
stwardnieniem rozsianym, zapewnienie dost¢pu do leczenia i re-
habilitacji, tak aby mogli sta¢ si¢ pelnoprawnymi cztonkami spo-
teczenstwa 1 prowadzi¢ godne zycie. Dazymy do tego, aby osoby
chore na SM nie musialy rezygnowa¢ z dotychczasowych planow
zyciowych i1 nauczyly si¢ dostosowywac je do zmienionych moz-
liwosci.

Prowadzone przez nasze stowarzyszenie dziatania stwarzaja
mozliwos$¢ aktywnego uczestnictwa w zyciu rodzinnym, umoz-
liwiajg poprawg¢ warunkow zyciowych i zdrowotnych, a przede
wszystkim integrujg osoby ze stwardnieniem rozsianym ze spote-
czehstwem.

Aktualnie Stowarzyszenie liczy ponad 1540 cztonkow, z czego
ponad 700 osob korzysta z prowadzonych dziatan.

Glownym obszarem dziatalnosci OW PTSR jest realizacja
programow z zakresu wszechstronne] rehabilitacji zdrowotne;,
spotecznej 1 zawodowej 0sob chorych na stwardnienie rozsiane
mieszkajacych na terenie Warszawy i okolic. Oddziat Warszawski
PTSR prowadzi m.in. grupowe 1 indywidualne zajecia rehabilitacji
ruchowej, masaze usprawniajace, mechanoterapie, zajgcia tanecz-
ne, jogi, tai-chi, zajecia na basenie, arteterapeutyczne i ceramiczne,
warsztaty wokalne, teatralne, pomoc osobistego asystenta, zajgcia
,Gtowka pracuje”, wsparcie psychologa, pracownika socjalnego,
prawnika, logopedy, dietetyka, jak rowniez roznorodne warsztaty
1 szkolenia (takze wyjazdowe) aktywizujace spotecznie i zawodo-
wo osoby z SM, wycieczki, rekolekcje, wyjscia kulturalne 1 spotka-
nia integracyjne oraz dzialalno§¢ wydawnicza (od ponad 25 lat wy-
daje kwartalnik ,,Nadzieja”, Informatory, broszury informacyjne,
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plakaty i ulotki). W partnerstwie z innymi Oddziatami PTSR oraz
organizacjami dzialajagcymi na rzecz osob niepelnosprawnych Sto-
warzyszenie realizuje takze szereg projektow ponadregionalnych.
Do realizacji tych zadan zatrudniani sg sprawdzeni rehabilitanci
1 specjalisci.

Na swoje dziatania Oddziat Warszawski PTSR pozyskuje srod-
ki z dotacji celowych PFRON, Urzedu Miasta, wtadz samorzado-
wych, Unii Europejskiej, darowizn i 1% podatku.

Jesli potrzebujesz informacji o stwardnieniu rozsianym,
jego objawach, leczeniu i rehabilitacji, porady lub wsparcia
specjalisty, skontaktuj si¢ z Nami!

Oddziat Warszawski
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
00-466 Warszawa, ul. Nowosielecka 12
tel.: 22 831 00 76/77
www.ptsr.waw.pl
biuro@ptsr.waw.pl

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Oddzial Warszawski
jest ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO

nasz KRS 0000110888
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat Warszawski
jest Organizacjg Pozytku Publicznego.

Mozesz nas wesprzec przekazujgc 1% swojego podatku.
KRS numer 0000110888.
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