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WSTEP

Opieka nad osobg cierpigcg na przewlekty chorobe taka, jak SM
moze dawac wiele satysfakgji. Kiedy pojawiajg sie wyzwania,
partnerzy, rodzina i przyjaciele niekiedy zblizajg sie do siebie. Jed-
nak opieka stanowi tez ogromny wysitek fizyczny i emocjonalny,
szczegolnie dla kogos, kto jest gtéwnym opiekunem chorego. Ta
osoba to najczesciej partner lub matzonek, ale moze by¢ nim tez
dziecko, rodzic albo przyjaciel.

Istnieje bardzo szeroki wachlarz zaje¢ zwigzanych z opieka, po-
dobnie jak wystepujg duze roznice w sprawnosci wsérdd oséb
z SM, zmieniajgce sie w czasie nawet w przypadku jednego cho-
rego. Opiekun osoby ze stosunkowo niewielkg liczbg zaburzen
czynnosciowych, moze pomagac przy podawaniu zastrzykow le-
kéw modyfikujacych przebieg choroby lub oferowa¢ wsparcie
podczas pracy z zespotem medycznym. Natomiast opieka nad
chorym na SM w bardziej zaawansowanej fazie, czesto obejmu-
je udziat w codziennych czynnosciach takich jak: wizyty w toale-
cie, ubieranie, przenoszenie, karmienie oraz leczenie medyczne.
Niniejsza broszura pozwala opiekunom zapoznac sie z zagadnie-
niami, w obliczu ktérych mogq kiedys stangc.

Osoby opiekujgce sie chorym z niedawno zdiagnozowanym SM,
badz ktdrego stopien niesprawnosci jest niewielki, mogg by¢
zainteresowani rozdziatami dotyczacymi ich konkretnej sytuagji.
Rozdziat umieszczony na koncu, omawiajgcy dostepne formy po-
mocy, stanowi dobry poczatek dla poszukujgcych bardziej szcze-
gdtowych informagji o okreslonych rodzajach wsparcia.

W niniejszej publikacji termin opiekun odnosi sie do osoby od-
powiedzialnej za codzienng opieke nad chorym z SM. Dobrze jest
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zapamietac¢, ze osoba udzielajgca pomocy i chory pozostajg we
wzajemnym zwigzku, wiec mozna ich traktowac jako partneréw
— tak tez czasem sg oni okreslani w naszej broszurze.

Relacje dotycza obu stron i SM nie moze tego zmieni¢. Chory po-
trzebuje duzego wsparcia, jednak aby wspélne relacje pozosta-
ty ,zdrowe", nalezy wzig¢ pod uwage potrzeby i obawy obojga
partnerow.

CZESC I: KWESTIE PRAKTYCZNE

U wiekszosci 0s6b z SM niesprawno$¢ nie osigga takiego stop-
nia, ktéry wymagatby dfugotrwatej cafodobowej opieki. Ponie-
waz jednak nie ma sposobu, ktéry pozwalatby przewidzie¢ dal-
szy rozw0j choroby, warto przygotowac plany awaryjne. Oznacza
to, e zanim pojawi sie potencjalny kryzys, nalezy dowiedziec sie
na jakie rodzaje i koszty dtugotrwatej opieki trzeba byc¢ przygo-
towanym.

Planowanie przyszfosci i sytuacji finansowej

Planowanie przysztosci pod katem stabilnosci finansowej jest
sprawg zasadniczg i nalezy sie nig zaja¢ jak najwczesniej. Diugo-
terminowy plan pomoze partnerom czu¢ sie pewniej, bez wzgle-
du na to, co przyniesie przysztosc.

Planowanie obejmuje zapoznanie sie z kwestiami podatkowy-
mi, ochrone dotychczasowego stanu posiadania, poczynienie
oszczednosci na poczet przysztych potrzeb. Osoby zaintereso-
wane powinny szukac¢ porad dotyczacych ubezpieczenia, praw
pracowniczych i wsparcia ze strony samorzadéw, a nastepnie
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CZESC I: KWESTIE PRAKTYCZNE

przedyskutowac dostepne opcje. Pomocnym zrédtem moze by¢
publikacja ,SM i... praca”. Omawia ona zagadnienia zwigzane
z zatrudnieniem, ubezpieczeniem niepetnosprawnych 0séb z SM.
Potrzebnych informacji moze udzieli¢ rowniez prawnik pod nume-
rem infolinii: 0 801 313 333.

Opiekunowie powinni takze postarac sie zaznajomi¢ z aktami
prawnymi, ktore zapewniajg ochrone w zakresie potrzeb miesz-
kaniowych, transportowych, rehabilitacyjnych i zatrudnienia.

Jaki rodzaj opieki jest potrzebny?

Ocena potrzeb zwigzanych z opiekg powinna by¢ dokonana
wspdlnie. Nalezy poprosi¢ zesp6t lekarski o to, aby oszacowat,
jakie zmiany bedg konieczne w wyniku leczenia, czy tez przysto-
sowania sie do sytuacji zwigzanej z postepem SM. Niektdrym
chorym wystarczy nauka samodzielnego przyjmowania lekow,
porady dotyczace radzenia sobie ze zmeczeniem i okresowymi
rzutami oraz pomoc w dtugofalowym planowaniu wifasnych fi-
nanséw. Natomiast dla innych najlepszym rozwigzaniem bedzie
opieka w domu. Czasem dobrym wyborem jest znalezienie miej-
sca w domu pomocy spoteczne;.

To wazne, aby realnie patrze¢ na potrzeby osoby z SM, uwzgled-
niajgc mozliwosci czasowe, finansowe i umiejetnosci zawodowe
opiekuna. tatwiej to jednak powiedzie¢, niz zrobi¢. Wprowadza-
nie zmian — matych, czy tez duzych — bywa niezmiernie trudne.
Pogodzenie sie z chroniczng chorobg i powodowang przez nig
niesprawnoscig wymaga czasu i sity. Racjonalne decyzje bywaja
zagtuszone przez gniew, poczucie winy, zal, dezorientacje oraz
wstyd. Pomocne dla partneréw moze by¢ spotkanie z terapeutg
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lub doradcg, ktdrzy, jako osoby widzace zaistniatg sytuacje z ze-
wnatrz, mogg pomac rozwigzac problem.

Nie boj sie prosi¢ o pomoc. Jesli tego nie zrobisz, to koszt takiej
decyzji moze byc¢ dla wszystkich bardzo wysoki.

Opieka w domu

Nawet osoby z powaznymi zaburzeniami czynnosciowymi mo-
gq z powodzeniem mieszka¢ w domu. Zazwyczaj wystarczy pa-
re praktycznych rozwigzan. Na przyktad, chorego poruszajgcego
sie na wozku, ktory ma ktopoty z dostaniem sie do wanny lub
f6zka, mozna w odpowiedni sposéb przenies¢. Niepetnosprawni
z SM s bardziej samodzielni, kiedy w domu znajdujg sie szero-
kie drzwi i odpowiednio zamocowane porecze. W wypadku kiedy
opiekun pracuje, a 0soba z SM potrzebuje pomocy lub towarzy-
stwa, nalezy skorzystac z jakiej$ formy opieki zastepczej. Ponadto,
aby uchroni¢ opiekuna przed uczuciem ,wypalenia”, partnerzy,
oprécz wspomnianej opieki zastepczej, powinni zaangazowac do
pomocy przyjaciot, badz grupy wsparcia.

Inne opcje zwigzane z opieka

Zapewnienie opieki w domu moze sie okazac dla niektérych oséb
niemozliwe. Istniejg rézne wyspecjalizowane instytucje, zaréw-
no prywatne, jak i panstwowe domy opieki spotecznej. Decyzja
o tym, ktéry z nich bytby najlepszy dla chorego, zalezy od indy-
widualnych potrzeb i mozliwosci finansowych.
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CZESC I: KWESTIE PRAKTYCZNE

Koszt opieki

Opieka kosztuje — a sytuacja kryzysowa zbiega sie zwykle ze
zmniejszeniem zarobkdw osoby z SM. Zapoznanie sie z istnie-
jacymi mozliwosciami wsparcia finansowego nalezy zacza¢ od
kontaktu z przedstawicielami lokalnych oddziatéw PTSR lub pra-
cownikami socjalnymi z osrodkéw pomocy spotecznej. Dobrze
jest tez zadzwoni¢ na infolinie 0 SM 0 801 313 333. Co$, czego
jeszcze nie wiesz moze okazac sie pomocne!

Osrodki pomocy spotecznej i domy opieki spotecznej (czesto ofe-
rujgce pomoc takze mtodszym niepetnosprawnym) dajg duze
mozliwosci wsparcia chorym z SM. Z zasadami otrzymania dtugo-
terminowej opieki mozna sie zapozna¢ w powiatowym centrum
pomocy rodzinie lub w miejscowym osrodku pomocy spoteczne;.

Opiekujac sie chorym w domu

Usprawnienia przystosowujgce mieszkanie zwiekszajg poziom
bezpieczenstwa, samodzielnos¢ i komfort zycia codziennego. Jed-
nak zanim zdecydujemy sie przeprowadzi¢ powazne przerobki
w domu lub mieszkaniu, sprawdzmy dokfadnie jakie zmiany beda
nam potrzebne. Podjazdy, poszerzone drzwi, odpowiednia prze-
budowa kuchni i fazienki rozwigzujg problemy zwigzane z ogra-
niczeniami ruchowymi, wynikajacymi z niepetnosprawnosci. Nie
wszystkie zmiany pociggajg za sobg wysokie koszty. Spora czes¢
tych wydatkow jest pokrywana przez powiatowe centra pomocy
rodzinie.
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Czasem najlepszym rozwigzaniem jest przeprowadzenie sie do
domu lepiej przystosowanego do potrzeb osoby niepetnospraw-
nej. Zamieszkanie w miejscu, ktére znajduje sie w poblizu srod-
kéw komunikadji publicznej i réznych publicznych instytugji, da-
je wiecej mozliwoséci osobom niepetnosprawnym. Utatwia takze
wynajecie opiekuna. Dobre pomysty zwigzane z adaptacjg domu
mozna znalez¢ w broszurze ,SM i przystosowanie domu”.

Elastycznie przejmowane role

Zmiany nie ograniczajg sie do szerszych drzwi i do odpowiednie-
go umieszczenia wytgcznikow Swiatta. Osoby 0 ostrym przebiegu
SM szybko tracg samodzielnos¢. W tym wypadku opiekunowie
muszg wzig¢ na siebie wiekszg odpowiedzialnos¢. Taka zmiana
moze stac sie zrodtem ogromnych lekow.

Oczywisty rzeczg jest, ze opiekun i osoba z SM patrzg z rdznej
perspektywy na to samo zagadnienie — na usprawnienia, efek-
ty uboczne farmaceutykdw, jak i ustalenie harmonogramu dla
wynajetego opiekuna zastepczego. Warto pamietac, ze chociaz
stwardnienie rozsiane dotyka wszystkich w rodzinie, to jednak
kazdego w inny sposob.

SM jest chorobg o bardzo zmiennym i nieprzewidywalnym prze-
biegu. Osoby nig dotkniete doswiadczajg rzutdw i remisji, utraty
i catkowitego lub czesciowego powrotu do sprawnosci. Jedne-
go dnia chory z SM moze sie samodzielnie ubra¢, a nastepnego
juz nie. Opiekun przejmuje jego obowigzki do chwili, kiedy cho-
ry bedzie w stanie sam sobie z nimi poradzi¢. Opiekun i chory,
wraz z pozostatymi cztonkami rodziny, powinni zastanowic sie
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CZESC I: KWESTIE PRAKTYCZNE

nad podziatem rél w domu tak, aby zycie codzienne przebiegato
w miare bez zaktécen. Na przykfad:

— zajecia domowe, takie jak sprzatanie, robienie zakupéw, go-
towanie, pranie, opieka nad dziecmi.

— zadania zwigzane z opieka, takie jak ubieranie, kapiel, karmie-
nie, pomoc w toalecie, wsparcie podczas ¢wiczen, transport,
wizyty u lekarza i podawanie lekow.

— codzienne czynnosci, takie jak praca, rekreacja, rozrywka, za-
jecia fizyczne, prywatny czas, hobby, chodzenie do kosciofa.

W przypadku zmian w stanie chorego nalezy na nowo rozdzieli¢
zadania, pamietajac przy tym, aby nikogo nie pozostawic ,bez-
robotnym”,

Pomoc w codziennych czynnosciach

Jesli zadanie wydaje sie zbyt trudne, bgdz wywotuje nadmierny
stres, to prawdopodobnie istnieje jaki$ prostszy sposéb na jego
wykonanie. Dobrze jest zasiegng¢ porady i poznac techniki uta-
twiajgce kapiel, ubieranie sie, wizyty w toalecie oraz bezpiecz-
ne przemieszczanie. Tego rodzaju informacje dostepne sg m. in.
w Centrum Informacyjnym SM.

Przyjete role i réznice pomiedzy ptciami
Kobiety i mezczyzni, ktorzy spetniajg funkcje opiekunéw, staja

wobec tych samych codziennych obowigzkéw, satysfakgji, jak
I frustracji. Jednak kobiety w tej roli mogg czu¢ sie bardziej
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swobodnie, poniewaz opieka jest tradycyjnie postrzegana jako
kobiece zajecie.

Przeprowadzone badania pokazuja, ze mezczyzni — opiekunowie
majq trudnosci z omawianiem wiasnych probleméw i sg bardzie]
skfonni do ttumienia emocjonalnych reakgji. Trudniej im przycho-
dzi proszenie o pomoc, a wielu z nich nie wykorzystuje wszyst-
kich dostepnych mozliwosci uzyskania wsparcia. Z drugiej strony,
niektérzy mezczyzni chetniej biorg udziat w towarzyskich i rekre-
acyjnych zajeciach, co korzystnie wptywa na ich samopoczucie.

Niektore kobiety tatwiej wyrazajg uczucia i chetniej przystepu-
jg do sieci grup wsparcia. Jednak opiekunki czesciej zaniedbuja
wlasne zdrowie i lekcewazg potrzebe aktywnosci niezwigzanej
z opiekq. Czesciej tez niz mezczyzni, informujg o fizycznych i emo-
cjonalnych dolegliwosciach.

Kiedy dziecko jest opiekunem

Czasami, kiedy rodzic jest niepetnosprawny z powodu SM, dzie-
ci przejmujg obowigzki zwigzane z opiekq i prowadzeniem do-
mu. Taka sytuacja zdarza sie najczesciej w przypadku rodzicéw
samotnie wychowujgcych dzieci. O ile przejecie zaje¢ domowych
spefnia na 0g6t pozytywna role, to nalezy pamietac o potrzebach
dzieci i uwaznie przydziela¢ im zadania opiekuncze.

Dzieci nie sq przygotowane do tego, aby radzi¢ sobie ze stresem,
ktéry odczuwa gtéwny opiekun. Nigdy nie powinny by¢ odpo-
wiedzialne za podawanie rodzicowi lekéw, czy pomoc w czynno-
sciach takich jak wizyty w toalecie. Dzieci w wieku ponizej 10 lat
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dobrze dajg sobie rade z pracami domowymi. Mtodsze nastolat-
ki mogg podejmowac bardziej odpowiedzialne zadania, jednak
oni takze powinni spedzac troche czasu ze swoimi réwiesnikami.
Starsze dzieci mogq kompetentnie spetniac funkcje opiekuna, jed-
nak nie powinno sie od nich wymagac, aby zajeli sie dtugotrwatg
opiekg. W koncu muszg zajac¢ sie tez wiasng przysztoscia.

Kiedy rodzic staje si¢ opiekunem

Powrét dorostych dzieci do domu moze by¢ powodem stresu za-
rowno dla nich, jak i dla rodzicow. Czesto takie wydarzenie wy-
wotuje spory, ktdére zdarzaty sie juz w czasach, gdy dzieci nie
byty jeszcze samodzielne. Rodzice zwykle chca, aby byty prze-
strzegane pewne reguty obowigzujgce w domu. Jednak doroste
dzieci, uwazajace niektére z tych domowych zasad za forme nie-
potrzebnej zaleznosci, powinny by¢ przez rodzicow traktowane
jak dorosli.

Kiedy rodzice s3 w podesztym wieku, zapewnienie opieki staje
sie coraz trudniejsze. Z czasem rodzice mogg sami potrzebowac
pomocy. Nalezy wiec rozwazy¢ alternatywne formy opieki zastep-
czej, zanim nadejdzie kryzys.

Rodzina i przyjaciele

Rodzina i przyjaciele mogg by¢ gtéwnymi ogniwami w tancuchu
pomocy, jednak opiekunowie czesto twierdza, ze trudno jest uzy-
skac ich wsparcie. Pierwszym krokiem powinno by¢ przekazanie
rodzinie i przyjaciotom, ze ich pomoc jest potrzebna i mile wi-
dziana. Przyjaciele zazwyczaj martwig sie, ze ich oferta wsparcia
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moze byc¢ odebrana jako wtrgcanie sie. Dzieje sie tak szczegdlnie
w sytuacji, gdy wszystko wskazuje na to, ze kwestie zwigzane
z opiekg nad chorym nie przysparzajg wielu problemoéw.

Zachowaj liste projektow, spraw do zatatwienia, o ktére mozesz
poprosic¢ przyjaciét. W przypadku, gdy ktos zaproponuje pomoc,
bedzie ci tatwo dac konkretng odpowiedz. Postaraj sie wyznaczac
innym okre$lone, niewymagajace duzo czasu, zadania. Pytanie,
czy przyjaciel lub krewny wpadnie w sobote na trzy godziny,
poniewaz w tym czasie mozesz zajgc sie innymi sprawami, bedzie
lepszym rozwigzaniem, niz prosba o to, aby przyszli do ciebie
w wolnej chwili.

Wynajecie osoby do opieki

Osoby niepetnosprawne najbardziej potrzebujg pomocy zwiaza-
nej z dzienng opieka. Niestety, ta forma wsparcia jest tylko cze-
sciowo zapewniana przez osrodki pomocy spotecznej i pielegniar-
ki srodowiskowe. Opiekunka z pomocy spotecznej moze zostac
zatrudniona zaréwno do pomocy w sprawach domowych, jak
i do opieki fizycznej. Aby uzyskac takie wsparcie nalezy sie zgfo-
si¢ do miejscowego osrodka pomocy spotecznej. Pracownik so-
cjalny przeprowadzi wéwczas wywiad srodowiskowy, w ktérym
okresli potrzeby wsparcia (ilos¢ godzin, rodzaj i czestotliwos¢ wi-
zyt opiekunki). Opieka taka jest pfatna, a wysoko$¢ odptatnosci
zalezy od dochodu na cztonka rodziny.

Poniewaz zatrudniane przez osrodki pomocy spotecznej opie-
kunki raczej nie majg przygotowania pielegniarskiego, w przy-
padku gdy istnieje taka konieczno$¢ (chory na SM nie porusza
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sie samodzielnie, pojawiajg sie odlezyny itp.), warto zwrdcic sie
o pomoc do pielegniarki srodowiskowej w miejscowej przychod-
ni zdrowia.

Zagadnienia zwigzane z bezpieczenstwem

Pozostawienie niepetnosprawnej osoby samej w domu stanowi
powazny problem dla obojga partneréw. Planowanie z wyprze-
dzeniem wyjscia i usprawnienia zastosowane w domu pomogq
zmniejszy¢ te obawy. Dostepne dla chorego wizjery, przenosne
telefony z szybkim wybieraniem numeru, automatycznie otwie-
rane drzwi i system telefoniczny umozliwiajgcy natychmiastowe
potgczenie w nagtych wypadkach mogg zapewni¢ wiekszy po-
ziom bezpieczenstwa.

Jesli jednak nie ma bezpiecznego sposobu, ktéry umozliwiatby
pozostawienie chorego samego w domu, to nie réb tego! Znajdz
kogos, kto cie zastapi.

Kwestie medyczne

Walka z SM i jego objawami bedzie tatwiejsza, jesli kazda za-
angazowana osoba postara sie dowiedzie¢ jak najwiecej o sa-
mej chorobie. Aby zdoby¢ ogéine informacje wystarczy skontak-
towac sie Centrum Informacyjnym SM przy Polskim Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego. Jednak w przypadku konkretnej osoby,
opiekun powinien najpierw zwrocic¢ sie do chorego z SM, a na-
stepnie do jego lekarzy.
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Zespot medyczny i zwalczanie objawow

Wiele objawdw SM mozna tagodzi¢ dzieki lekom, okre$lonym
technikom i terapiom rehabilitacyjnym. Zespét terapeutyczny (re-
habilitant, terapeuta zajeciowy, lekarz) moze dawac partnerom
porady na temat diety i odpowiednich zachowan, ktére pozwolg
na uregulowanie snu i wizyt w toalecie. Chociaz, jak na razie,
SM jest nieuleczalne, to istniejg metody umozliwiajgce skuteczne
radzenie sobie z jego objawami.

Niektore osoby w opiece nad przewlekle chorym najbardziej prze-
raza odpowiedzialno$c¢ za leczenie. To moze obejmowac pilnowa-
nie przyjmowania odpowiednich lekdw, podawanie zastrzykdw
lub wykonywanie okresowych zabiegéw cewnikowania.

Opiekunowie mogg i powinni sie szkoli¢, zdobywac niezbedne
informacje w ramach spotkan ze specjalistami. Leczenie moze
okazac sie trudne, jesli opiekun nie pozna zespotu medycznego,
nie zrozumie jak i dlaczego przeprowadza sie okre$lone czynno-
sci medyczne lub dostanie polecenie, ktorego nie moze wykonac.
Jesli pojawig sie problemy z wtasciwym wypetnieniem obowigz-
kdw zwigzanych z leczeniem, nalezy skontaktowac sie z leka-
rzem oraz postara¢ sie o odpowiednie przeszkolenie. Odrobina
doswiadczenia i profesjonalne szkolenie pozwolg opiekunom na
zmniejszenie lekdow.

To nie zawsze jest SM
Zaréwno osoba z SM, jaki i opiekun powinni pamieta¢, ze chory,

oprocz stwardnienia rozsianego, jest narazony na zwykte infekcje
i choroby. To wazne w wypadku 0séb z SM, ktére w ramach
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terapii odwiedzajg neurologa. Nie powinno sie wiec rezygnowac
z regularych wizyt u lekarza rodzinnego, przeprowadzajgcego
rutynowe badania lekarskie, takie jak cytologia, czy tez kontrola
prostaty.

Zadbaj o opiekuna

Wielu opiekunéw zaniedbuje wtasne zdrowie. Ignoruja oni poja-
wiajace sie dolegliwosci i lekcewazg profilaktyke zdrowotng obej-
mujgcg ¢wiczenia, wiasciwg diete i reqularne badania lekarskie.

Wielu opiekunéw nie przesypia nawet 7 godzin w ciggu doby.
Jesli sen jest przerywany, poniewaz osoba z SM budzi sie w no-
Cy, potrzebujgc pomocy na przyktad w toalecie, nalezy oméwic
pojawiajgce sie problemy ze specjalistami.

Chory z SM potrzebuje zdrowego opiekuna. Natomiast kazdy
z nich potrzebuje nieprzerwanego snu.

CZESC 11: ZAGADNIENIA EMOCJONALNE

Walka ze stresem i uczuciem wypalenia
opiekuna

Zapewnienie osobie z SM wsparcia emocjonalnego i opieki bywa
bardzo satysfakcjonujgce, ale tez przygnebiajace, a co jaki$ czas
nawet przytfaczajgce. Napiecie zwigzane z niepewnym zatrudnie-
niem, wychowaniem dzieci, wiekszg liczbg domowych obowigz-
kdw, opieka nad chorym prowadzi do powstania takich uczuc jak
frustracja, gniew i poczucie winy.
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Jednym z najwiekszych btedéw popetnianych przez opiekunow
jest przekonanie, ze mogg i powinni poradzi¢ sobie ze wszyst-
kim sami. Najlepszym sposobem na unikniecie poczucia wypa-
lenia jest korzystanie z praktycznego i emocjonalnego wsparcia
innych osab. Dzielenie sie naszymi problemami z innymi nie tylko
Zmniejsza napiecie, ale pomaga tez w uzyskaniu nowego spoj-
rzenia na sytuagje.

»Dlaczego nikt nie pyta, jak ja sie czuje?”

tatwo poczuc sie niezauwazanym. Kazdy poswieca uwage cho-
remu z SM i nikt nie interesuje sie tym, przez co przechodzi opie-
kun. Wielu z nich, nawet zapytanych, nie powie ani stowa. Psy-
cholodzy twierdzg, ze nie powinno sie pozwoli¢ narastac¢ ztym
emocjom. Opiekunowie musza wyraznie powiedzie¢ innym, co
naprawde czuja.

Jesli moze to wydawac sie oznaka braku lojalnosci w stosunku do
partnera lub cztonka rodziny, badz opiekun nie chce zostac posg-
dzony o uzalanie sie nad sobg, to powinien skorzysta¢ z pomo-
Cy grup wsparcia, terapeutéw, ktérzy naucza go odpowiednich
technik komunikacji.

Zajecia na zewnatrz

Badania wskazujg, ze emocjonalne napiecie zwigzane z opieka,
zalezy w niewielkim stopniu od stanu fizycznego osoby z SM
lub dtugosci trwania choroby. Stres jest bardziej przypisywany
poczuciu ,uwiezienia”, ktory mogg odczuwac opiekunowie. To
Z kolei pozostaje w bliskim zwigzku z poziomem satysfakdji, jaki
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CZESC 1I: ZAGADNIENIA EMOCJONALNE

odczuwajg we wtasnych zwigzkach oraz z iloscig czasu, ktory
mogq poswieci¢ na wiasne sprawy.

Dobrzy opiekunowie nie rezygnuja z zaje¢ przynoszacym im ra-
dosc i zadowolenie. Czesto okazuje sie, ze inni cztonkowie rodzi-
ny bardzo chetnie spedziliby troche czasu z osobg z SM. Moze
wiec istnieje mozliwos¢ ustalenia regularnego zastepstwa. Do-
brze jest miec¢ takze liste 0sob, ktére mozna poprosi¢ o pomoc
w nagtych wypadkach.

Wzajemny kontakt

Napiecia powstajg takze w wyniku niezrozumienia we wzajem-
nych kontaktach. Opiekunowie powinni otwarcie wyraza¢ swoje
troski i obawy. Osoba z SM nie jest jedyna, ktdra potrzebuje emo-
cjonalnego wsparcia. Chociaz wspotpraca nie zawsze jest tatwa,
to wspdlne wypracowanie dtugoterminowych plandw i celéw po-
moze obu stronom poczuc sie pewniej.

Objawy SM, powodujgce zaburzenia emocjonalne i poznawcze,
powodujg wieksze zmartwienia, niz fizyczne zmiany. Jesli zaniki
pamiedi, trudnosci z oceng sytuadji i logicznym mysleniem, zmia-
ny nastroju i depresja niekorzystnie wptywaja na wykonywanie
codziennych zaje¢ domowych, to nalezy skonsultowac sie z od-
powiednim specjalistg.
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Jak skutecznie przyznawac sie do wtasnych
uczu¢?

Lekcewazenie problemu nie oznacza, ze on zniknie. Ztos¢, zal
| strach z czasem przechodza w poczucie winy, odretwienie,
a nawet uraze. Niektérym osobom ujawnienie obaw przychodzi
fatwiej, kiedy mogg o tym porozmawiac w ustalanym regularnie
czasie. Nalezy spokojnie zastanowic sie nad swoimi odczuciami,
co utatwi jasne i spokojne przedstawienie ich podczas dyskusji.

Radzenie sobie z nieprzewidywalnoscig

Zycie z SM oznacza ,0czekiwanie nieoczekiwanego”, tworzenie
planéw awaryjnych oraz koncentracje na sprawach, ktére mozna
zatatwic¢. Nieprzewidywalnos¢ zwigzana z SM moze by¢ bardzo
stresujgca, ale mozna sobie dac z nig rade.

Podczas planowania wycieczki zawsze nalezy bra¢ pod uwage
dodatkowy czas przeznaczony na podréz. Warto wczesniej za-
dzwoni¢, upewniajac sie, ze wejscia do budynkow i toalety sg
zaadaptowane dla potrzeb niepetnosprawnych. Plany nie powin-
ny byc zbyt skomplikowane, a kiedy co$ idzie nie po naszej mysli,
powinnismy miec jakies alternatywne rozwigzanie. Jesli, z jakich$
powoddw, nie mozemy wieczorem wyjs¢ na kolacje, to po prostu
zamowmy pizze.

Przydatne bedzie przygotowanie listy oséb, ktére mozemy po-
prosi¢ o szybka pomoc.
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Uzaleznienie i izolacja

Strach przed uzaleznieniem i izolacjg jest powszechny w rodzi-
nach oséb przewlekle chorych. Osoba z SM jest coraz bardzie]
uzalezniona od pomocy opiekuna, lecz on sam takze potrzebuje
wsparcia. Wielu opiekundw czuje sie zawstydzonych faktem, ze
muszg polegac na innych. W wyniku tego nie proszg oni o po-
moc, kiedy jej potrzebujg. Partnerzy, ktorzy potrafig zbudowac
silne osobiste i towarzyskie wiezi, s3 w stanie rozproszy¢ tego
typu obawy.

Ztos¢

Ztos¢ to powszechnie spotykane uczucie, szczegdlnie w sytuadji
uwazanej za niesprawiedliwg. Zdarza sie, ze podczas trudnego
zadania padna przykre sfowa, podczas réznicy zdan ktos trzasnie
drzwiami, czy tez rozmowe zastapig petne frustracji krzyki. Nalezy
odpowiednio skierowac¢ zfos¢ i frustracje, znajdujgc im zdrowe
ujscie, zanim stang sie fizycznie i emocjonalnie krzywdzace.

Unikanie obrazliwych zachowan

Obrazliwe zachowania sg zawsze niedopuszczalne. Pamietajmy,
Ze napiecia mogq powstac¢ nawet w najbardziej kochajacych sie
rodzinach. Czasem nie da sie unikng¢ sytuacji, w ktérej pojawia
sie ztos¢ i frustracja, jednak krzywdzaca lub nacechowana agresja
reakcja jest nie na miejscu. Jesli konflikt narasta, postaraj sie
zorganizowac sobie przerwe i poszukac¢ pomocy.
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Fizyczne zniewagi zwykle pojawiajg sie podczas udzielania lub
korzystania z pomocy przy wykonywaniu osobistych czynnosci —
opiekun mogt by¢ mato delikatny w trakcie ubierania lub kapieli.
Natomiast osoba z SM mogta zadrapac opiekuna w trakcie prze-
noszenia. W momencie, gdy ztos¢ osiggnie wysoki poziom, tego
typu zniewagi mogq stac sie dosc¢ czeste.

Zagrozenia zwigzane ze ztym fizycznym traktowaniem sg oczywi-
ste, jednak réwnie szkodliwe moze by¢ emocjonalne dreczenie.
Ciggte ponizenia, bezpardonowa krytyka oraz wykorzystywanie
manipulacji podkopujg poczucie wiasnej wartosci obojga partne-
row.

Rodzina i rézne grupy wsparcia mogq zapewni¢ pomoc i porady.
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego prowadzi Telefo-
niczng Poradnie Psychologiczng, w ktorej mozna uzyskac zarow-
no anonimowg porade, jak i terapie matzenska.

Na szczescie zdecydowana wiekszos¢ opiekunéw nigdy nie 0sig-
ga takiego poziomu frustragji i nie zachowuje sie agresywnie.

Zycie seksualne i intymnosé

Opiekun i chory, ktérzy jednoczesnie sq matzonkami lub partne-
rami, zwykle stajg w obliczu zmian w zyciu seksualnym. Przyczy-
ny tego mogg mie¢ podtoze zaréwno fizyczne, jak i emocjonalne.
SM moze wptywac na poped i funkcje seksualne. Pojawiajgce sie
problemy obejmuja zmniejszong ilos¢ wydzieliny pochwy, odre-
twienie lub uczucie bolu, zmniejszone libido, zaburzenia erek-
gji, oraz trudnosci z osiggnieciem orgazmu. Zmeczenie wywofane
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przez stwardnienie rozsiane przeszkadza w aktywnosci seksual-
nej. Spastycznos¢ i utrata kontroli nad trzymaniem moczu majg
negatywny wptyw na seksualne pozadanie. Wiekszos¢ z tych ob-
jawow mozna opanowac, wiec dobrym pomystem bedzie skon-
taktowanie sie ze specjalistg.

Oprdcz problemoéw zwigzanych z SM, takze zamiana rél pomiedzy
partnerami moze mie¢ wptyw na ich seksualne relacje. Opiekuno-
wie majq poczucie, ze stajg sie bardziej rodzicami niz kochankami
Czy partnerami, co moze osfabia¢ intymne relacje.

Nie oznacza to, ze zycie seksualne musi znikng¢. Partnerzy moga
zacza¢ od rozmowy o tym, czego spodziewajg sie od tej sfery.
Zatozenie z gory, jak ma wygladac zycie seksualne, stoi na prze-
szkodzie w spetnieniu prawdziwych potrzeb i osiggnieciu przy-
jemnosci. Dialog prowadzi zazwyczaj do odkrycia nowych, po-
mystowych zachowan seksualnych.

Otwarta i szczera rozmowa o0 seksualnych potrzebach i satysfak-
¢ji bez obawy o o$mieszenie lub zaktopotanie, stanowi pierwszy,
decydujacy krok. Publikacja PTSR ,SM i... seks” zawiera wiele
ciekawych informadji na ten temat. Mozna jg $ciggnac ze strony
internetowej www.ptsr.org.pl lub zaméwi¢ pod numerem Info-
linii 0 SM 0 801 313 333.

Grupy samopomocy

Grupy samopomocy pozwalajg rozfadowa¢ emocje i stanowig
zrodto bardzo potrzebnych praktycznych informacji. Takie gru-
py dla 0s6b z SM sg przy wiekszosci oddziatéw Polskiego To-
warzystwa Stwardnienia Rozsianego. Podobnie sytuacja wyglada
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w przypadku opiekunéw, ktérzy takze moggq sie zwrdci¢ do swo-
ich grup samopomocy.

Wielu opiekundw twierdzi, ze nie majg czasu na to, aby uczesz-
cza¢ na spotkania grup, poniewaz chcg wykorzysta¢ swoj ogra-
niczony czas na inne sprawy. W takim wypadku mozna skorzy-
sta¢ z dziatalnosci tych grup za posrednictwem Internetu, aktyw-
nie uczestniczac on-line w forach dyskusyjnych zwigzanych z SM.
Jest ich bardzo duzo, kazdy moze znalez¢ dla siebie odpowiednie
miejsce w sieci. Co tez wazne, przynaleznos¢ do tego typu spo-
fecznosci internetowych umozliwia zachowanie anonimowosdi.

CZESC 11I: MOZLIWOSCI UZYSKANIA POMOCY
Mozliwosci uzyskania pomocy

Aby uzyska¢ dodatkowe informacje na temat wszystkich za-
gadnien omawianych w niniejszej broszurze nalezy skontakto-
wac sie z lokalnym oddziatem Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego, odwiedzic¢ strone internetowg Towarzystwa —
www.ptsr.org.pl — na ktérej wymienione sg wszystkie publikacje
PTSR lub skontaktowac sie z infolinig — 0 801 313 333.

Duzo nowych informacji pomagajgcych poradzi¢ sobie z trud-
nosciami, jakie stwarza choroba przewlekta, taka jak stwardnie-
nie rozsiane, mozna znalez¢ w kwartalniku ,,Pozytywny Impuls”.
Mozna go zaprenumerowac korzystajac ze strony:
www.pozytywnyimpuls.pl
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Dodatkowe kontakty Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego

Biuro Rady Gtéwnej
PI. Konstytugji 3/72
00-647 Warszawa

tel.: (0 22) 856 76 66, fax: (0 22) 849 10 65
e-mail: biuro@ptsr.org.pl

www.ptsr.org.pl

Centrum Informacyjne SM

Udziela informacji o stwardnieniu rozsianym, jego objawach,
leczeniu, rehabilitacji. Oferuje porady lub wsparcie spedjalisty:
psychologa, prawnika, doradcy zawodowego

Plac Konstytucji 3/94
00-647 Warszawa

tel.: (0 22) 745 11 25-27, fax: (0 22) 622 94 78
e-mail: cdism@ptsr.org.pl
Infolinia o SM: 0 801 313 333

tlen: cism@tlen.pl
gadu-gadu: 1690270
skype: centrum-informacyjne-sm
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Rzecznik Praw Oséb z SM
Mec. Krzysztof Maslifski

Rzecznik Praw 0s6b z SM dyzuruje w godzinach:
Wtorek: 10.00-13.00, Czwartek: 16.00-19.00

tel. (+48 22) 745 11 25-27

e-mail: rzecznik@ptsr.org.pl
tlen: rzecznikcism@tlen.pl

W pozostate dni nalezy dzwoni¢ na numer Infolinii SM:
0801313 333 lub (0 22) 745 11 25

Rehabilitacja

Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny w Dabku

Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny dla Oséb Chorych
na Stwardnienie Rozsiane, Dgbek

06-561 Stupsk Mazowiecki

tel.: (0 23) 653 13 31, 653 13 32, 653 13 33
fax: (0 23) 653 13 34

e-mail: dabek@idn.org.pl,

Zapytania dotyczace skierowan i przyje¢ do Oérodka mozna
kierowac takze na adresy e-mail:
e.loboda@komr.pl lub j.marciniak@komr.pl

www.dabek.of.pl
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KOMR w Dabku jest regionalnym domem pomocy spotecznej
okresowego pobytu o charakterze specjalistycznym, przyjmujg-
cym chorych na SM z catego kraju. Prowadzenie Krajowego
Osrodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego dla Oséb Chorych na SM
w Dabku nalezy do zadan Marszatka Wojewo6dztwa Mazowiec-
kiego. Decyzje o skierowaniu do Osrodka wydaje organ gminy
wiasciwej dla miejsca zameldowania osoby w dniu jej kierowa-
nia. Decyzja ta wydawana jest w oparciu o dokumentacje, ktorg
przygotowuje wiasciwy miejscowo osrodek pomocy spoteczne.
Osrodek kompletuje dokumenty takie same jak do innych domdw
pomocy spotecznej dofgczajgc wypetniong przez chorego i leka-
rza ankiete.

Wykaz dokumentéw niezbednych do wydania decyzji o skiero-
waniu do Osrodka:

1. Pisemny wniosek osoby ubiegajgcej sie o skierowanie.

2. Wywiad srodowiskowy (rodzinny) przeprowadzony przez pra-
cownika socjalnego osrodka pomocy spofeczne;.

3. Decyzja o wysokosci renty lub zaswiadczenie o wysokosci
dochodu osoby ubiegajacej sie o skierowanie do Osrodka.

4. Zgoda na ponoszenie odptatnosci za pobyt w Osrodku.

5. Ankieta — test funkcjonalny i badanie neurologiczne.

Decyzje o skierowaniu do KOMR wraz z kompletem dokumen-
tow osrodek pomocy spotecznej przekazuje do Departamentu
Zdrowia Urzedu Marszatkowskiego Wojewddztwa Mazowieckie-
go w Warszawie. Wszystkie osoby, ktérych decyzje o skierowa-
niu do Osrodka wraz z petng dokumentacjg zostang przekazane
do Urzedu Marszatkowskiego — otrzymujg informacje okreslajaca
kolejnos¢ na liscie 0sob oczekujgcych. Postepowanie dotyczace
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umieszczenia 0séb chorych na SM w KOMR i ustalenie opfaty
za pobyt prowadzi:

Urzad Marszatkowski Wojewodztwa Mazowieckiego
w Warszawie, Departament Zdrowia

ul. Brechta 3

03-472 Warszawa

tel.: (022) 59 79 941 (0 22) 59 79 942
e-mail: a.jadczyszyn@mazovia.pl, m.odnoczko@mazovia.pl

Odpfatno$¢ za miesieczny pobyt w KOMR wynosi nie wiecej niz
70% miesiecznego dochodu osoby kierowanej. Gmina, z ktore;]
osoba chora na SM zostata skierowana do Osrodka nie ponosi
zadnych kosztéw. Osrodek nie zapewnia transportu zaréwno
dla os6b przyjezdzajacych, jak i wyjezdzajacych z Osrodka po
zakonczonej rehabilitacji. Osoby wyjezdzajgce nie mogg réwniez
korzysta¢ z bezptatnego transportu sanitarnego, gdyz Osrodek
nie jest zakfadem opieki zdrowotne;.

Centrum Rehabilitacji SM w Bornem Sulinowie

NZOZ Centrum Rehabilitacji dla Oséb Chorych na Stwardnienie
Rozsiane

ul. Szpitalna 5
78-449 Borne Sulinowo

tel. (0 94) 373 38 05, fax (0 94) 373 38 06
e-mail: centrumsm@op.pl

www.centrumsm.eu
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NZOZ Centrum Rehabilitacji Dla Oséb Chorych Na Stwardnienie
Rozsiane jest Osrodkiem o charakterze specjalistycznym, przyjmu-
jacym chorych na SM z catego kraju. Szczegétowych informadji
dotyczacych umieszczania 0séb chorych na SM w Centrum Reha-
bilitacji w Bornem Sulinowie udzielajg pracownicy Osrodka pod
nr telefonu (0 94) 37 338 05, wewn. 22

Osoby przyjezdzajgce na rehabilitacje powinny zabra¢ ze sobg
niezbedne rzeczy i przedmioty osobiste, w tym koniecznie:

zaswiadczenie lekarskie od dermatologa i ginekologa (kobiety)
— choroby zakazne skéry i odlezyny stanowig gtéwne przeciw-
wskazanie do przyjecia na rehabilitacje

wypetnione ankiety (link: www.centrumsm.eu/Przyjecia/
przyjecie.htm)

skierowanie od lekarza neurologa na pobyt w Centrum Rehabi-
litagji

dowdd osobisty

aktualny dowod ubezpieczenia (odcinek renty, emerytury, legity-
macja ubezpieczeniowa)

dokumentacje dotyczgcg przebiegu leczenia,

aktualnie przyjmowane leki

odpowiednig ilos¢ pamperséw — jesli jest taka potrzeba
przybory toaletowe, pidzame, kapcie, dresy, stréj kapielowy, ko-
szulki gimnastyczne — w wystarczajgcej ilosci, trampki lub adidasy
odziez ochronng do uczestnictwa w krioterapii, tj. dwuczescio-
wy stroj bawetniany, chodaki (istnieje mozliwos¢ wypozyczenia),
bezuciskowe podkolanéwki bawetniane, opaske na uszy, reka-
wiczki

sprzet pomocniczy, w zaleznosci od potrzeb (wozek, balkonik)

0801 313 333 29



PORADNIK DLA OPIEKUNOW OSOB Z STWARDNIENIEM ROZSIANYM

Narodowy Fundusz Zdrowia

Centrala:
ul. Grojecka 186
02-390 Warszawa

tel.: (0 22) 572 60 00, fax: (0 22) 572 63 33
Infolinia: (0 22) 572 60 42, infolinia@nfz.gov.pl
www.nfz.gov.pl

Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb
Niepetnosprawnych

Infolinia dla 0s6b niepetnosprawnych 0 800 533 335 (potgczenie
bezpfatne).

Centrala:
Al. Jana Pawta Il 13
00-828 Warszawa

tel.: (022) 50 55 500

Rzecznik Praw Pacjenta
Biuro Praw Pacjenta przy Ministrze Zdrowia
dyrektor biura: Krystyna Barbara Koztowska

ul. Dtuga 38/40
00-238 Warszawa

tel./fax: (0 22) 635 75 78
e-mail: sekretariat@bpp.gov.pl

30 www.ptsr.org.pl



CZESC 11l: MOZLIWOSCI UZYSKANIA POMOCY

Biuro czynne: pn.—pt. w godz. 8.15-16.15
Przyjmowanie petentéw: pn.—pt. w godz. 9.00-15.00
Prawnik biura przyjmuje: pn.—pt. w godz. 9.00—-15.00

Bezptatna infolinia: 0 800 190 590 (pn.—pt. w godz. 9.00-21.00)

Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych

ul. Gatczynskiego 4
00-362 Warszawa

telefon (0 22) 826 96 73

adres korespondencyjny:
ul. Nowogrodzka 1/3/5
00-513 Warszawa

www.niepelnosprawni.gov.pl/

Petnomocnik Rzagdu ds. Osdb Niepetnosprawnych przyjmuije inte-
resantow w ramach Dnia Otwartego w kazdy drugi wtorek mie-
sigca w godzinach 14—16. Zapisy telefoniczne przyjmowane sg
pod numerami telefonow: (0 22) 55 10 116, (0 22) 55 10 117,
(022) 55 10 230

Baza osrodkdw pomocy spotecznej

www.ops.pl



Sfinansowano

Rehabilitacji Oséb @

Niepetnosprawnych przy Wspa rci u PFRO N




