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Papildoma informacija apie IS


Apie IS
Išsėtinė sklerozė – lėtinė nepagydoma liga, kuri pažeidžia centrinę nervų sistemą, t.y. galvos ir nugaros smegenis. Ligos simptomai skiriasi priklausomai nuo ligos eigos, tačiau  dažniausiai pasireiškia greitai silnėjančia ar visai išnykstančia rega, skausmu akyje ar už akies, pusiausvyros sutrikimais, galvos svaigimu, nuovargiu, galūnių tirpimu ar dilgčiojimu, daliniu paralyžiumi, šlapinimosi, tuštinimosi ar lytinės funkcijos sutrikimais, skausmu. 

IS susergama tada, kai organizmo imuninė sistema atakuoja ir ardo mieliną – nervines skaidulas dengiantį apsauginį dangalą smegenyse. Gali būti pažeidžiami milijonai nervinių skaidulų, formuojasi uždegiminiai židiniai, o pasibaigus uždegimui susiformavę randai vadinami „skleroze“. Jie centrinėje nervų sistemoje atsiranda išsidėstę atsitiktine tvarka ir daugelyje vietų, todėl liga pavadinta išsėtine skleroze (IS). 

Liga paprastai pasireiškia atakomis arba paūmėjimais, kurių metu sergantysis IS tampa ne tik nedarbingas, bet ir praktiškai neįgalus, jam būtinas stacionarus gydymas. Paūmėjimas – tai naujų židinių atsiradimas centrinėje nervų sistemoje. Ligai progresuojant vystosi smegenų atrofija (tūrio mažėjimas), vedanti į fizinę negalią. 
Išsėtine skleroze dažniau serga moterys nei vyrai. IS požymius gali pastebėti šeimos gydytojai ir okulistai, kurie, įtarę ligą, siunčia pacientą neurologo konsultacijai. Ligą diagnozuoti padeda magnetinio rezonanso, smegenų skysčio ir kiti tyrimai.
Išsėtinė sklerozė iki šiol yra nepagydoma liga, tačiau kontroliuojama. Ankstyvas diagnozavimas ir paskirtas tinkamas ir efektyvus gydymas sulėtina ligos progresavimą, smegenų nykimą. Negydoma arba neefektyviai gydoma liga sukelia daug kančių ir per trumpą laiką jauną, darbingą žmogų paverčia visiškai neįgaliu.
Faktai
· Dažniausiai suserga jauni darbingi 20–40 m. amžiaus žmonės.
· Moterys serga dažniau nei vyrai.

· Lietuvoje sergančiųjų IS apie 2.600, tačiau skaičius gali būti ir didesnis, nes neatpažindami ligos simptomų žmonės nesikreipia į medikus. 
· Pasaulyje sergančių IS – apie 2,5 mln.
· Ligos pradžioje beveik visi pacientai gydomi panašaus efektyvumo leidžiamais vaistais interferonu beta arba glatiramero acetatu. Jeigu jį leidžiantis liga vis tiek išlieka aktyvi, nuo  2014 m. pabaigos jau yra įmanoma jį keisti į antros eilės efektyvesnį vaistą.
· Lietuvoje veikia trys Išsėtinės sklerozės centrai Vilniuje, Kaune ir Klaipėdoje.
Kova su IS Europos Parlamente
2012 metų rudenį Europos Parlamentas priėmė  rašytinę deklaraciją dėl kovos su išsėtine skleroze Europoje, kurią kartu su  keturiais savo kolegomis inicijavo europarlamentarė Vilija Blinkevičiūtė. Deklaraciją savo parašais parėmė net 408 Europos Parlamento nariai.
Deklaracijoje Europos Komisija ir Taryba raginama skatinti priemones, kurios užtikrintų, jog  žmonės, sergantys išsėtine skleroze, turėtų vienodas galimybes gauti tinkamą gydymą bei lanksčias darbo sąlygas. Taip pat būtina skatinti glaudesnį mokslininkų bendradarbiavimą ir lyginamuosius tyrimus išsėtinės sklerozės srityje vadovaujantis programa „Horizon 2020“. 

Deklaracija pasieks ir kiekvieną Europos Sąjungos valstybę, kurios raginamos skatinti vienodas galimybes gauti kokybiškas priežiūros paslaugas. Pavyzdžiu galėtų būti  išsėtinės sklerozės ligonių slaugos personalo specialių mokymo programų diegimas. Taip pat šalys raginamos  rinkti duomenis apie ligonius nacionaliniu lygmeniu ir taip paremti Europos išsėtinės sklerozės registrą.

Sergančių IS apklausa (2009–2012 m.)
2009-2012 m. Lietuvos išsėtinės sklerozės sąjungos (toliau – LISS) atliktos apklausos duomenimis
, progresuojanti išsėtinės sklerozės liga gerokai sumažino dirbančiųjų gretas. Vykdytoje apklausoje dalyvavo 390 neįgaliųjų, atrinktų iš socialiai atskirtų rajonų, kur yra didžiausias LISS pacientų skaičius ir mažiausia tikimybė rasti darbą.
Neįgaliųjų asmenų, sergančių išsėtine skleroze įsidarbinimo tendencija, kaip rodo apklausos, kurias asociacija vykdo nuo 2006 metų, yra katastrofiškai mažėjanti: 2006 m. – 37%, 2009 m. – 37%,  2010 m. – 45%, 2011m. –47%,o 2012 m.-53%.

Darbdaviai, paprašyti nurodyti gebėjimus, kurių labiausiai trūksta neįgaliesiems, dauguma paminėjo komunikabilumą – 47 proc., profesionalumas (27 proc.), kvalifikacija (6 proc.). Pačių neįgaliųjų apklausa parodė, kad 22 % jaučia gėdą pripažinti ligą, 20% patiria stresą stengdamiesi išlaikyti darbo vietą, 20 % neturi motyvacijos, 28 % neturi informacijos, 10 % nemato ateities perspektyvų. Neįgalių žmonių nepasitikėjimas ir žemas savęs vertinimas bei darbdavių ir bendradarbių požiūris į neįgalius dirbančiuosius dar labiau menkina neįgaliųjų integracijos į darbo rinką ir įsitvirtinimo joje galimybes.

Problemų įvardijimas – problemos tiesiogiai siejasi su pažeidžiamų grupių paramos sritimi.
Daliai sergančiųjų reikalinga nuolatinė slauga, tačiau esant nepakankamam finansavimui, valstybė nepajėgia užtikrinti pakankamo reikalingų paslaugų teikimo. 
Ne mažesnė problema yra IS sergančiųjų interesų atstovavimas. Šiuo metu Lietuvoje yra 16 IS draugijų, kurias koordinuoja LISS. Draugijos pasiskirsčiusios 10-yje miestų ir 6-siose apskrityse ir nors apima plačią geografinę padėtį, labai skiriasi vykdoma veikla ir aktyvumu. Draugijų finansavimo šaltiniai iš esmės apsiriboja tik nario mokesčiu ir paviene parama renginiams. Taigi, nors Lietuvoje yra 16 IS sergančiųjų poreikius atstovaujančių draugijų, reikalingas  stiprus kryptingai veikiantis draugijų tinklas, turintis aiškią bendrą viziją bei bendrus strateginius tikslus tiek atskirų rajonų, tiek ir visos Lietuvos mastu. 

Siekiant išspręsti bent dalį problemų – vykdome projektus, kurių metu siekiame stiprinti drauge dirbančių NVO tinklus ir koalicijas, sustiprinti draugijų lyderiavimo gebėjimus ir sukurti palankią aplinką LISS organizacijos žinomumui didinti. Galiausiai atstovaujant IS žmonių ir jų artimųjų interesams  užtikriname bazinių socialinių paslaugų teikimą.
� Lietuvos išsėtinės sklerozės sąjungos (2009-2012 m.) neįgaliųjų asmenų sergančių išsėtine skleroze ir priklausančių LISS draugijoms, esančioms Vilniuje, Kaune, Šiauliuose, Panevėžyje, Klaipėdoje  atlikta apklausa. 





