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Promoting health in chronically ill patients — Presentation
of an educational and therapeutic programme “How to live with Ms”

Promowanie zdrowia u przewlekle chorych — Prezentacja programu
edukacyjno- terapeutycznego ,,Jak zy¢ z SM?”

Stwardnienie rozsiane jest choroba centralnego uktadu nerwowego. Atakuje ludzi mtodych, czyn-
nych zawodowo. SM przebiega w zréznicowany sposéb i uszkadza pracg narzadéw wielu uktadéw
(moczowego, oddechowego, mig$niowego, wzroku, stuchu, czucia).l SM jako choroba przewlekia
niesie ze soba konsekwencje przewleklego stresu, zaburza u chorego obraz samego siebie, a takze
utrudnia kontakty spoteczne, zmienia funkcjonowanie rodziny?2.

Majac powyzsze na uwadze, w pazdzierniku 1998 zostat zainicjowany program ,,Jak zy¢ z SM?”
skierowany do chorych i ich rodzin. Program trwat do czerwca 1999, a spotkania edukacyjne odbywa-
1y si¢ na terenie Osiedla Kosmonautéw we Wroctawiu. Spotkania prowadzili m.in. lekarz neurolog,
psycholog, prawnik, rehabilitant, biblioterapeutka. Spotkania umozliwily wzajemne poznanie sig
chorych. W spotkaniach chorych i ich rodzin braly czynny udzial pielggniarki rodzinne. Zadaniem
programu byto utworzenie grupy wsparcia.

W kolejnych 3 latach program byl kontynuowany a jego formuta ulegata wzbogaceniu, tak aby
wyj$¢ naprzeciw coraz doktadniej diagnozowanym potrzebom chorych i ich rodzin.

W pazdzierniku 2000, z inicjatywy jednej z autorek artykutu Teresy Marek odbyto si¢ pierwsze
spotkanie grupy samopomocowej oséb chorych na SM, ich rodzin i przyjaciét. Uczestnicy spotkan
dzielili si¢ swoim pozytywnym do$wiadczeniem, jak radza sobie z choroba i niepelnosprawnoscia.
Wymieniali migdzy soba informacje dotyczace leczenia, rehabilitacji i pomocy psychologicznej i
zachgcali do ich wykorzystania. Spotkania odbywaly si¢ raz w miesiacu, w Bibliotece Ikara, na terenie
Osiedla Kosmonautéw. Uczestniczyli w nich zaproszeni go$cie, m.in. instruktor tai chi, ksiadz, teatro-
terapeutka, biblioterapeutka, trener NLP. Od stycznia 2001 uczestnicy spotkan mogli korzysta¢ takze z
¢wiczen tai chi.

W 2002 roku program byl realizowany we wzbogaconej formule: otwarte spotkania edukacyjne,
terapia ruchowa tai chi oraz terapia psychologiczna metoda Simontona.

W listopadzie 2002 uczestnicy programu powolali Stowarzyszenie Wspierania Rozwoju Oséb
Niepelnosprawnych, ktére podjglo realizacjg¢ programu w 2003 roku w zakresie przedstawionym
ponize;j.

! Paty D. I wsp.; Rozpoznawanie i leczenie nawracajaco - zwalniajacej postaci stwardnienia rozsianego, Medycyna
praktyczna, 2000, 1-2, 159-164

* Stanko L; Problemy psychologiczne chorych na stwardnienie rozsiane, Przeglad psychologiczny, 1993, 47-50
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BUDOWA I CHARAKTERYSTYKA PROGRAMU

W marcu 2003 r. program ,Jak zy¢ z SM” zostal wdrozony w wersji wzbogaconej o nowe ele-
menty ( m.in. rehabilitacj¢ PNF). Uczestniczyto w nim 187 oséb, a realizowato 41 profesjonali-
stow. Celem gtéwnym programu ,Jak zy¢ z SM?” jest stworzenie systemu wsparcia dla chorych
na SM i ich rodzin.

Zadania programu:

Powigkszanie wiedzy na temat mozliwos$ci szeroko rozumianej terapii w chorobie psychosoma-
tycznej (poprzez spotkania edukacyjne i psychoedukacyjne, konferencjg).

Wzmacnianie potencjatu zdrowia (poprzez terapi¢ Simontona, rézne formy rehabilitacji ruchowej i
poradnictwo psychologiczne).

Budowanie poczucia bezpieczenstwa (poprzez tworzenie grup wsparcia, nawiazanie kontaktéw z
chorymi pozostajacymi w domu )

Opis programu

Program proponuje uczestnikom wieloptaszczyznowe dzialania adresowane do chorych, oséb
wspierajacych, w tym rodzin, oraz lekarzy, rehabilitantéw oraz instytucji i organizacji dziatajacych na
rzecz chorych:

Spotkania edukacyjne, otwarte dla wszystkich zainteresowanych. Odbywaja si¢ raz w miesiacu.
Biora w nich udzial zaproszeni goscie, ktérzy dziela si¢ swoja wiedza i umiejgtnosciami jak radzi¢
sobie z choroba (lekarze, terapeuci, psycholodzy lub chorzy).

Spotkania grupy wsparcia, uczestnikéw programu. Odbywaja si¢ raz w tygodniu. Dajg chorym i oso-
bom wspierajacym mozliwos¢ porozmawiania we wlasnym gronie o biezacych problemach.
Konferencja ,,Metody wspomagania leczenia chorych na SM”.

Konferencja odbyta si¢ 22.06.2003. Adresowana byta do chorych, lekarzy neurologéw, lekarzy pierw-
szego kontaktu, rehabilitantéw oraz instytucji i organizacji dzialajacych na rzecz chorych i miata na
celu rozpowszechnienie informacji o ofercie programu

Terapia ruchowa Tai Chi

Odbywa sig raz w tygodniu. Zajgcia prowadzi wykwalifikowany instruktor ze Stowarzyszenia Ta-
oistycznego Tai Chi. Przeznaczona jest dla oséb chorych i niepelnosprawnych (takze korzystajacych z
wozka inwalidzkiego).

Rehabilitacja ruchowa w koncepcji PNF (Proprioceptive Neuromuscular Facilitacion , propriocep-
tywne nerwowo-mig§niowe torowanie ruchu) odbywa si¢ raz w tygodniu. Jest przeznaczona dla cho-
rych i os6b wspierajacych

Poradnictwo psychologiczne dla chorych i ich rodzin

Odbywalo sig na terenie Poradni dla Chorych na Stwardnienie Rozsiane, w godzinach pracy leka-
rza neurologa, raz w tygodniu. Z porad psychologa korzystali chorzy zgtaszajacy si¢ do lekarza neuro-
loga, skarzacy si¢ na brak umiejgtnosci zycia z nieuleczalng chorobg i radzenia sobie z postgpujaca
niesprawnoscia.

Terapia psychologiczna metoda Simontona

Program psychoterapeutyczny Simontona ma na celu poprawe jakosci zycia oséb przewlekle cho-
rych. W czasie terapii chorzy i osoby wspierajace zajmuja si¢ nastgpujacymi zagadnieniami: emocje i
rola przekonan w zdrowieniu; relaksacja i praca z wyobraznia; psychosomatyczny model zdrowia;
wsparcie i komunikacja; dwuletni plan zdrowienia i rola zabawy w zdrowieniu.

Grupa samoksztalceniowa metoda Simontona

Ta forma utrwalania nowych, zdrowych przekonan wypracowanych podczas terapii zostata nie-
dawno zaproponowana chorym. Uczestnicy grupy samoksztalceniowej dokladniej niz podczas terapii
Simontona zajmuja si¢ kolejnymi ww. zagadnieniami.
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MATERIAE, WYNIKI I OMOWIENIE

Materiat stanowia dane z ankiety ,,Sytuacja chorych na SM”, Kwestionariusza Kondycji Psychicz-
nej, Kwestionariusza Orientacji Zyciowej SOC293 a takze opinie uczestnikéw i ich frekwencja . Bo-
gactwo danych uzyskanych ta droga zaowocowato praca dyplomowa w Podyplomowym Studium
Promocji Zdrowia na AWF we Wroctawiu oraz dwoma pracami magisterskimi studentéw fizjoterapii
na AWF we Wroctawiu, jak réwniez licznymi publikacjami prasowymi prezentujacymi uczestnikow
programu4. Material badawczy jest tak obszerny, ze nie jest mozliwe przedstawienie go tutaj w cato-
$ci. Osoby zainteresowane szczegélowym programem i jego wynikami prosimy o bezposredni kon-
takt z autorkami tej pracy.

Korzysci, ktére wyniesli uczestnicy programu definiujemy nastgpujaco:

& poprawa jakosci zycia chorych na SM i ich rodzin ( poprawa funkcjonowania emocjonalnego,
poprawa funkcjonowania spolecznego, a szczegdlnie wyjscie z izolacji spotecznej, uzyska-
nie nowych mozliwosci dobrego funkcjonowania w rodzinie) ; powyzsze efekty dotycza
wszystkich uczestnikéw programu tj. 187 oséb

& uzyskanie wiedzy na temat choroby, sposobow leczenia, rehabilitacji ruchowej i psycholo-
gicznej, wspomagania klasycznego leczenia oraz dost¢pu do informacji, uzyskanie informa-
cji o zrédlach pomocy medycznej, spolecznej, psychologicznej i prawnej oraz o mozliwo-
Sciach poprawy sytuacji materialnej, ktérej udzielali zaproszeni specjalisci z dziedziny me-
dycyny, psychologii, fizjoterapii, prawa; dotyczy wszystkich uczestnikéw programu tj. 187
0s6b

& uzyskanie informacji o mozliwosciach uzyskania pomocy dla chorych pozostajacych w domu
z powodu zlego stanu zdrowia; poprzez kontakty uczestnikéw zajg¢ programu z osobami
pozostajacymi w domu (osobiste, telefoniczne, internetowe, rozpowszechnianie ulotek, ar-
tykuléw, ksiazek, kaset, sprzgtu rehabilitacyjnego, itp. )

Ponadto w trakcie realizacji programu udato sig:

zintegrowac¢ osoby chore na SM, ich rodziny i przyjaciét w grupach samopomocowych; dotyczy
to wszystkich uczestnikéw zajgé tego programu

rozpowszechni¢ w spoteczenstwie wiedzg o chorobie, potrzebach chorych i ich mozliwosciach
aktywnosci spotecznej i zawodowej ( poprzez otwarto$¢ dziatan)

wykreowanie modelu integracji zdrowych i chorych w spotecznosci lokalnej, poprzez zaangazo-
wanie lokalnego $rodowiska w realizacjg¢ programu5

rozszerzenie wspolpracy z organizacjami i instytucjami dzialajacymi na rzecz chorych 6

4 & & O

WNIOSKI

1. Z analizy ankiet i opinii uczestnikéw programu ,, Jak zy¢ z SM” wynika, Ze cenia oni sobie ideg
programu, ktéry sami wspottworzyli. Wskutek uczestnictwa w programie ,,Jak zyc z SM” zyskali
popraweg jakosci zycia w zakresie takich iteméw jak: okazja do wyrazenia swoich uczu¢ zwiaza-

* Antonowsky A.; Rozwiklanie tajemnicy zdrowia,Warszawa 1995

* Artykuty pasowe na temat programu : ,,Nie w bélu, ale w nadziei”, Wieczér Wroctawia, 17-19 sierpnia 2001,
000 krzyzowek w dwa tygodnie...”, Wieczér Wroctawia, 7-9 grudnia 2001,, ”, ,,Biblioteka wsparcia”, Bibliotera-
peuta, Nr 3(15) rok 2001. ,,Cudowna sita wyobrazni”, ,,Wigcej niz leki”, Gazeta Wroctawska, 27 czerwca 2003.
Informacja o programie, ,,Ucieczka do raju”, Informacja o konferencji, IKAR Gazeta Osiedla Gadéw- Popowice
Potudnie

3 Biblioteka Ikara, Rada Osiedla Gadéw-Popowice, Poradnia dla Chorych na Stwardnienie Rozsiane, Centrum
Zdrowia, Sportu i Rekreacji Feniks’all, przychodnia osiedlowa, O$rodek Profilaktyki i Rehabilitacji Creator, Sto-
warzyszenie Grupa Aktywnej Rehabilitacji

6 SPZOZ Wroctaw Fabryczna, Stowarzyszenie Chorych na Stwardnienie Rozsiane w Zielonej Goérze, Zaktad
Rehabilitacji AWF, Stowarzyszenie Oséb Niepetnosprawnych i Chorych SONICH, Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego, Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem-TWK, Wydzial Zdrowia Urzedu Miejskiego Wro-
ctawia, Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej, Dolno$laska Regionalna Kasa Chorych, Wroctawski Sejmik Os6b
Niepetnosprawnych, Fundacja Batorego, Program Informacja i Komunikacja Spoteczna, Program Simontona w
Polsce, Osrodek Edukacji Makrobiotycznej, Stowarzyszenie Taoistycznego Tai Chi w Polsce, Oddziat we Wrocta-
wiu, Dolnoslaskie Towarzystwo Muzyczne, TES Terapia Edukacja Szkolenia, Studio Profesjonalnej Poligrafii
EUROPRINT, Schering AG, Oddziat w Warszawie,
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nych z choroba w klimacie zrozumienia i akceptacji, przetamanie poczucia izolacji czy samotno-
$ci, wymiana do$wiadczen w radzeniu sobie z trudnosciami codziennego zycia, poczucie odzy-
skania wptywu na wtasne zdrowienie, poprawa komunikacji w rodzinie i innych kontaktach spo-
tecznych, akceptacja swojego stanu zdrowia

2. Z punktu widzenia organizatoréw to kilkuletnie przedsigwzigcie jest powodem satysfakcji i
wdzigcznosci wobec wszystkich instytucji i oséb wspierajacych oraz okolicznosci losu, ktére
umozliwily przeprowadzenie programu i wzbogacitly osobiste i zawodowe do§wiadczenie w
dziedzinie promocji zdrowia.
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STRESZCZENIE

Program ,,Jak zy¢ z SM” byl realizowany od 1998, a w sposdb ciagly od pazdziernika 2000 roku.
W jego realizacj¢ zaangazowanych bylo wiele instytucji i oséb prywatnych z terenu Wroclawia i
calego kraju . Przewazajaca wigkszos$¢ prac na rzecz programu wykonywana byla nieodptatnie. Po-
wstata bardzo bogata dokumentacja programu w postaci materialéw informacyjnych oraz ankieta
stuzaca do oceny sytuacji chorych (zdrowotnej, finansowej, spolecznej i emocjonalnej). Ukazato sig
wiele artykutéw na temat programu w prasie osiedlowej, lokalnej i ogélnopolskiej. Program zostat
rozpowszechniony wsérdd chorych i cztonkéw ich rodzin, lekarzy neurologéw, lekarzy pierwszego
kontaktu, rehabilitantéw oraz organizacji i instytucji dzialajacych na rzecz chorych. Metody wspoma-
gania leczenia stosowane w programie zostaly przedstawione podczas konferencji. Stworzony zostat
system wsparcia dla chorych i cztonkéw ich rodzin. Wzrosta §wiadomo$¢, sprawno$¢ fizyczna i kon-
dycja psychiczna uczestnikéw programu. Chorzy i cztonkowie ich rodzin uzyskali umiejgtno$¢ radze-
nia sobie z nieuleczalna, postgpujaca choroba i mozliwos¢ wzigcia odpowiedzialnosci za proces wta-
snego zdrowienia. Uczestnicy programu odczuli zdecydowana poprawg jakosci zycia zaréwno w
wymiarze subiektywnym, jak i obiektywnym.

SUMMARY

The "How to live with multiple sclerosis (MS)” programme has been carried out since1998, and
then has been running continuously since October 2000. Many institutions and private persons from
Wroclaw and the whole country have been engaged in its execution. The majority of works have been
done free of charge. As a result, an abundant documentation has been produced, e.g. information,
questionnaires for assessing healthcare, financial, social and emotional aspects of patients with MS,
etc. A lot of articles on this programme have been published in local, regional and national newspapers
and journals. The programme has been spread among patients with MS and their family members,
neurologists and primary care physicians, physiotherapists as well as institutions and organizations
acting to aid patients. The methods used to assist MS treatment within the framework of this pro-
gramme have been presented during the conference. The supportive system for patients and their
family members has also been created. The programme participants’ awareness has increased along
with their physical fitness and mental state. The patients with MS and their families have developed
skills of coping with this incurable and progressive disease. They have also had a chance to take re-
sponsibility for the process of getting better. The participants have noticed an unquestionable im-
provement of quality of life, both in subjective and objective terms.
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