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Projekt oktadki: Heather Kertzer, ,Pomalowana ziemia”,
obraz akrylowy na pfétnie.

Heather Kertzer jest nagradzang artystkg pochodzaca
z Barrie w Ontario.

.Powodem, dla ktérego maluje, jest potrzeba dzielenia
uczu¢ dotyczacych samego zycia. Kiedy maluje, méwie
odbiorcy, co lubie, w co wierze i na czym mi zalezy.”

W 1992 u Heather zdiagnozowano stwardnienie rozsiane.
Od tego momentu catkowicie zmienifa spojrzenie na
swojq kariere artystyczng. W petni oddata sie malowaniu,
ukazujac na obrazach swojg mito$¢ do ziemi, zwierzat

i natury.

Aby dowiedziec sie wiecej o Heather i zobaczyc inne jej
prace, zapraszamy na jej strone: www.heatherkertzer.ca
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W ksigzce tej znajdziecie wiele przydatnych informacji zwigza-
nych z SM, ktére mogg pomdc w odpowiedzi na niektdre z na-
suwajgcych sie pytan. Nie oznacza to, ze trzeba jg czytac od po-
zatku do konca. Z pomocg spisu tresci postarajcie sie wybrac
zagadnienie, ktére wydaje sie wam, w chwili obecnej, najbar-
dziej interesujgce. Zawsze mozna wrdci¢ do lektury i zaznajomic
sie z inng kwestig.

Podczas prac nad niniejszg publikacja, wykorzystalismy bardzo
osobiste i pomocne spostrzezenia, odczucia 0s6b, u ktérych roz-
poznano stwardnienie rozsiane. W wielu wypadkach ich cyto-
wane uwagi umozliwiaty tak doktadne wyjasnienie konkretnych
zagadnien, ze potraktowano je jako integralng czes¢ tekstu.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, podobnie jak in-
ne instytucje, prowadzi wiele form wsparcia dla oséb z SM.
Wszystkie publikacje wspomniane w tej ksigzce sg dostepne
nieodpfatnie w Polskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego.
Mozna je uzyskac, telefonujac do Centrum Informacyjnego SM.

Na uzytek czytelnika polskiego zmieniono niektére informagje,
wprowadzono dane dotyczace polskich realiéw. Mamy nadzieje,
ze dzieki temu ksigzka stata sie bardziej uzyteczna.

Aby uzyska¢ wiecej informadji, wsparcie czy tez pomoc, skon-
taktuj sie z twoim lokalnym Towarzystwem SM, najblizszym od-
dziatem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, badz
odwiedzZ naszg strone: www.ptsr.org.pl.
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Czym jest stwardnienie rozsiane?

Sclerosis multiplex jest najbardziej powszechng chorobg ukfadu
nerwowego, ktéra dotyka osoby mtode na catym $wiecie. W Pol-
sce grupe chorych ocenia sie na 50—60 tys. 0s6b.

Przyczyna choroby ciggle pozostaje nieznana, obecnie jednak
wiadomo, ze zniszczeniu ulega mielina — substancja otaczajgcy
wtokna nerwowe centralnego systemu nerwowego. Mielina jest
niezbedna do przekazywania impulséw nerwowych przez widk-
na nerwowe. Jesli uszkodzenie jest niewielkie, to impuls moze
wedrowac pomimo drobnych przeszkod. Jesli jednak zniszczenie
mieliny jest na tyle powazne, ze w jej miejscu pozostaje stward-
niata blizna, to transmisja impulséw nerwowych moze ulec cat-
kowitemu przerwaniu, prowadzac takze do zniszczenia witdkien
nerwowych.

Nazwa choroby — sclerosis multiplex — jest opisem tego pro-
cesu. Sclerosis oznacza zbliznowaciate stwardnienia powstate
w miejscu uszkodzonej mieliny, natomiast multiplex odnosi sie
do licznych miejsc w centralnym uktadzie nerwowym, w ktorych
te uszkodzenia powstaja.

Co sie ze mna stanie?

Wazek inwalidzki to jedyne o czym moge myslec

SM przebiega inaczej u kazdego z chorych, zaréwno pod wzgle-
dem nasilenia, jak i postaci choroby. Lekarz, po rozpoznaniu SM,
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nie jest w stanie okresli¢ dalszego rozwoju choroby, ani powie-
dzie¢, jak dalece moze sie ona zaostrzy¢ w ciggu pieciu lub dzie-
sieciu lat. Na szczescie dostepne sg leki pomagajgce osobom cier-
pigcym zaréwno na SM w postaci rzutowo-remisyjnej, jak i wtér-
nie postepujgcej. Ponadto, duzg poprawe moze przynies¢ lecze-
nie pojawiajgcych sie objawdéw. Zapraszamy do zapoznania z roz-
dziatami, ktére omawiajg zagadnienia zwigzane z leczeniem SM
na stronach 14-17.

Symptomoéw SM nie mozna przewidzie¢, poniewaz u kazdej cho-
rej 0soby pojawia sie inny zesp6t objawdw. Nawet u tego same-
go chorego moze on wystepowac w réznym natezeniu. Stward-
nienie rozsiane moze powodowac takie objawy jak: zmeczenie,
brak koordynacji ruchu, uczucie osfabienia, mrowienie, zaburze-
nia mowy, ktopoty z widzeniem, problemy z pecherzem, zabu-
rzenia percepgji i zmiany nastroju. Nalezy pamieta¢, ze chociaz
z SM mozna powigzac¢ wiele réznych objawow, to jest wysoce
nieprawdopodobne, aby jedna osoba doswiadczyta wszystkich
wymienionych symptomdw. Wiecej informacji na temat objawoéw
mozna znalez¢ na stronie 18.

Poniewaz stwardnienie rozsiane moze miec tak rézny przebieg,
nikt nie jest w stanie przewidzie¢ tego, co stanie sie w przysztosci.
Pamietajmy, ze dla zdecydowanej wigkszosci 0s6b, SM nie jest
chorobg smiertelng, nie musi tez nieuchronnie prowadzi¢ do
niepetnosprawnosci.

8 www.ptsr.org.pl
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.Kiedy po raz pierwszy rozpoznano u mnie SM, od razu pomy-
slatem o0 najgorszym scenariuszu. W tym czasie niezbyt wiele
wiedziatem o tej chorobie i nie miatem pojecia o tym, jak r6z-
ny moze miec przebieg. Dowiadujac sie wiecej o0 SM zrobitem
wazny krok do tego, aby sobie z tym poradzi¢. W ten sposéb
zdatem sie na realng wiedze, a nie tylko mojg wyobraznie.”

Czy wyrdzniamy poszczegodine odmiany SM?

Tak. U wiekszosci ludzi z SM diagnozuje sie poczatkowo postac
rzutowo-remisyjng. Blisko pofowa chorych z t3 odmiang SM
w ciggu 10—20 lat przejdzie do postepujgcej formy stwardnienia
rozsianego.

Przyjrzyjmy sie wiec réznym postaciom stwardnienia rozsianego:

SM rzutowo-remisyjne

Charakteryzuja sie tatwymi do rozpoznania atakami (rzutami), po
ktorych nastepuje catkowita lub cze$ciowa poprawa (remisja);
jest to najbardziej powszechna posta¢ SM (rozpoznana u 75 %
zdiagnozowanych pacjentéw).

SM wtérnie postepujace

Stan okoto potowy chorych z rzutowo-remisyjnym SM po 10—-20
latach od rozpoznania zaczyna sie pogarsza¢. Zwigzane jest to
ze stopniowym narastaniem niepefnosprawnosci. Tempo, z jakim
nastepuje rozwoj niepetnosprawnosci jest w przypadku kazdego
chorego inne. Generalnie, w tej fazie pojawia sie kilka rzutéw,
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czasem tez jest to kilka sporadycznych atakdw i krétkich remis;i
oraz okresy stabilizadji.

SM pierwotnie postepujgce

Ta posta¢ choroby jest rzadziej spotykana (rozpoznawana jest
u 10—15% zdiagnozowanych pacjentéw). Chorzy z tg odmiang
SM doswiadczajq ciggtego nasilania sie objawoéw, bez wyraznych
rzutéw i remisji.

SM postepujaco-rzutowe

Raczej rzadkie, od samego poczatku choroby stanowi kombinacje
rzutéw i stale pogarszajgcego sie stanu chorego.

Co mozna uznac za rzut SM?

W medycynie rzutem nazywa sie pojawienie nowych lub za-
ostrzenie starych objawow, ktére trwajg przynajmniej przez 24
godziny. Okres miedzy rzutami okresla sie mianem remisji, wow-
czas choroba nie wykazuje oznak rozwoju. Czasami remisja moze
trwac nawet kilka lat.

.Nie miatam ataku SM od kilku lat, jednak od czasu do czasu
dzieje sie co$, co mi przypomina, ze choroba ciggle tu jest,
szczegoOlnie kiedy jest goraco, badz kiedy zaczynam fapac
przeziebienie lub grype.”

Rzuty SM mozna leczy¢. Wiecej informacji na ten temat w roz-
dziatach dotyczacych leczenia, strony 1417,
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Niektore osoby czujg, kiedy ma nadejs¢ rzut i w zwigzku z tym
zmieniajg swoj tryb zycia. PoSwiecajg wiecej czasu na wypoczy-
nek oraz zmniejszajg obcigzenie codziennymi obowigzkami do
momentu, kiedy atak minie. Sg tez takie osoby, ktére kazdego
dnia czujg sie inaczej.

Chorzy z SM czasem do$wiadczajg tzw. pseudo-rzutéw (nazywa-
nych tez pseudo-zaostrzeniami). Pseudo-zaostrzeniem okresla sie
okresowe nasilenie objawdw SM, ktére pojawiaty sie juz wcze-
Sniej. Sytuacje te zwykle wywotywane sg przez takie czynniki
jak: wzrost temperatury ciafa, infekcje, zmeczenie, czy tez zapar-
cie. Pseudo-zaostrzenia nie wigzg sie z nowym stanem zapalnym
w obrebie centralnego uktadu nerwowego.

Wazne, aby pamietac, ze nie wszystkie problemy zdrowotne sg
spowodowane przez SM. Osoby z SM nie s bardziej podatne
na inne dolegliwosdi, ale zawsze mogg mie¢ — jak kazdy inny
cztowiek — grype, wrzody, cukrzyce, ztamane kosci itd. W takim
wypadku nalezy sobie zapewni¢ wfasciwe leczenie zamiast za-
ktada¢, ze ,to po prostu SM".

Dlaczego rozpoznanie zajmuje tak wiele
czasu?

Jak dotad nie wymyslono jednego, skutecznego testu, dzieki kto-
remu mozna by zdiagnozowac SM. Rézne objawy, ktérych moz-
na doswiadcza¢ miesigcami, a nawet latami, mogq przywodzi¢
na mysl inne schorzenia, tak wiec lekarz nie jest w stanie posta-
wic ostatecznej diagnozy, dopdki nie wykluczy innych choréb. SM
mozna zdiagnozowac, kiedy znaki i symptomy wskazujg na to,
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ze w pewnym odstepie czasu zaatakowane zostaty przynajmniej
dwa, rézne obszary centralnego ukfadu nerwowego.

Aby rozpoznac SM, lekarz — zwykle neurolog — sporzadza szcze-
gotowy wywiad, tworzac historie choroby, a nastepnie przepro-
wadza badania neurologiczne. Lekarz sprawdza pacjentowi re-
fleks, koordynacje ruchéw, utrzymanie réwnowagi ciata, ruchy
gatek ocznych i wiasciwe funkcjonowanie zmystow. W zaleznosci
od wynikéw badan, moze zleci¢ przeprowadzenie dodatkowych
testow, ktore majg ostatecznie wyeliminowa¢ mozliwo$¢ wyste-
powania innej choroby i/lub potwierdzi¢ SM.

Do dodatkowych badan mozemy zaliczy¢:

— Rezonans magnetyczny (MRI), podczas ktérego robione sg
dokfadne zdjecia centralnego ukfadu nerwowego, bez uzycia
promieni Roentgena. Rezonans jest doktadniejszy od tomo-
grafu, pozwala na wykrycie ognisk zniszczonych mielin, ktdre
mogtyby by¢ niewidoczne na obrazie uzyskanym przez tomo-
graf.

— Punkcja ledzwiowa, w czasie ktérej dochodzi do pobra-
nia pfynu mézgowo-rdzeniowego. Nastepnie ptyn jest badany
pod katem wiekszej zawartosci gamma-globulin i prazkéw oli-
goklonalnych. Jakkolwiek wyniki mogg nie da¢ jednoznacznej
diagnozy, to mogg pomac jg potwierdzic.

— Potencjaty wywotane (EP), kt6re mierzg predkos¢ z jakg im-
pulsy nerwowe wedrujg wzdtuz wtdkien nerwowych w réz-
nych czesciach centralnego uktadu nerwowego.

Dla wielu 0s6b caty ten okres obejmujacy diagnozowanie i towa-
rzyszaca mu niepewnos¢, jest bardzo trudny. Oczywiscie mozna
zwrdcic sie do lekarza lub pielegniarki z proshg o wiecej informa-
¢ji, jednak nalezy pamietac, ze Polskie Towarzystwo Stwardnienia
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Rozsianego istnieje wiasnie po to, aby chory mogt opowiedzie¢
0 tym, co przezywa. Ponadto, Towarzystwo zapewnia wsparcie
oraz umozliwia zdobycie niezbednej wiedzy na temat SM.

Potwierdzenie diagnozy moze wywofa¢ wiele réznych emodji.
Niektore osoby czujg szok, gniew, smutek, strach, badz kombi-
nacje tych uczu¢. Zdarza sie, ze chorzy do$wiadczajg takze ulgi
na wies¢ o rozpoznaniu SM, poniewaz moze to wyjasni¢ wie-
le dziwnych objawow, z ktérymi mieli dotychczas do czynienia.
Trzeba wiedzie¢, ze nie istnieje jedna odpowiedz na pytanie, co
powinnismy czu¢, tak jak nie istnieje jeden wiasciwy sposéb na
radzenie sobie z diagnozg nieuleczalnej choroby. Twoje emocje s3
naturalne i normalne, a kazdy cztowiek reaguje inaczej. Mozesz
mie¢ ochote porozmawiac o swoich uczuciach z lekarzem, rodzi-
ng, ksiedzem lub pracownikami Polskiego Towarzystwa Stward-
nienia Rozsianego. Uzewnetrznienie swoich obaw i emogji cza-
sem pomaga pogodzic sie z diagnoza.

.Caty ten okres, podczas ktdrego przeprowadzano badania,
byt dla mnie bardzo ciezki. Spedzitem duzo czasu, martwigc
sie i zastanawiajac, jaka bedzie diagnoza. Kiedy jg ostatecznie
otrzymatem, to dziwne, ale poczutem ulge, ze nie mam czego$
w rodzaju raka mézgu. Jednak potem rzeczywistos¢ data zna¢
0 sobie. SM nie zagraza twojemu zyciu, ale z pewnoscig
wplywa na tryb zycia, do jakiego przywyktes.”

0801 313 333 13
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Dostepne sg rézne farmakologiczne srodki pomagajgce w wal-
ce z SM. Wymieni¢ mozna leki modyfikujgce przebieg choroby,
ktére majg za zadanie spowolni¢ rozwdj choroby. Sg takze le-
ki, ktére pomagaja walczy¢ z rzutami — ich celem jest skrocenie
Czasu trwania i nasilenia rzutu. Dostepne sg tez preparaty, ktdre
przynoszg ulge w obliczu pojawiajgcych sie objawdw SM. Nale-
Zy pamietac, ze istniejg takze dodatkowe sposoby, dzieki ktorym
chory z SM moze poprawic jako$¢ swojego zycia. Sg to réznego
rodzaju ¢wiczenia fizyczne, fizjoterapia, masaze, techniki reduku-
jace stres i dobra dieta.

Leczenie rzutowych postaci SM

Obecnie dostepnych jest pie¢ lekow modyfikujacych przebieg
choroby: trzy interferony beta, lek nazywany octanem glatirame-
ru i monoklonalne przeciwciato nazywane natalizumab. Chociaz
specyfiki te nie leczg SM, to pomagajg zredukowac liczbe i nasi-
lenie rzutéw. Przyjrzyjmy sie wiec blizej tym farmaceutykom mo-
dyfikujgcym przebieg choroby.

Interferony beta s3 naturalnie produkowane przez organizm
cztowieka. Majg one wptyw na requlacje uktadu odpornoscio-
wego. Trzy interferony beta, ktére zaaprobowano w leczeniu
SM, sg produkowane przy wykorzystaniu technologii rekombina-
¢ji DNA (odpowiednie zestawianie poszczegolnych segmentow
DNA). Badania wskazujg, ze leki te redukujg liczbe i nasilenie
atakéw w rzutowych postaciach SM o okoto 33 %.

14 www.ptsr.org.pl
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Octan glatirameru jest zwigzkiem syntetycznym, ktéry chemicz-
nie odpowiada sktadnikowi mieliny. Chociaz mechanizm dziata-
nia nie jest do konca jasny, to $rodek ten moze dziatac jak ,przy-
neta”, ktéra odcigga ukfad odpornosciowy od atakowania mieli-
ny. Lek ten redukuje takze liczbe i nasilenie atakdw w rzutowych
formach SM o 1/3.

Natalizumab jest rodzajem biatka nazywanym przeciwciatem
monoklonalnym, ktére jest produkowane z komdrek ssakdw, przy
uzyciu technik rekombinacji DNA. Lek ten zwykle jest zalecany
chorym, ktérym nie pomagajg inne $rodki modyfikujgce prze-
bieg SM. Badania wskazuja, ze natalizumab zmniejsza liczbe i na-
silenie atakow o okoto 68 %.

Przeprowadzone badania ujawnity, ze te piec¢ farmaceutykéw ma
pewien wptyw na zahamowanie postepu niepetnosprawnosci.
Wiecej informacji na ten temat mozna uzyska¢ pod numerem
telefonu 0 801 313 333 lub na stronie www.ptsr.org.pl.

Oprécz wymienionych lekéw o sprawdzonym juz dziataniu, testo-
wanych jest kilka innych srodkéw. Informacje o wynikach badan
sq publikowane w kwartalniku ,,Pozytywny Impuls” oraz na stro-
nie www.ptsr.org.pl.

Leczenie postepujacych postaci SM

O ile pojawity sie juz preparaty zwalniajgce przebieg rzutowych
postaci SM, to prace nad srodkami farmakologicznymi do wal-
ki z pierwotnie i wtdrnie postepujgcym SM przebiegajg wolniej.
Trudniejsze jest w tym wypadku wykazanie, ze lek faktycznie spo-
walnia postep choroby. Trzy interferony beta zaakceptowane do
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leczenia rzutowych form SM, sg takze wykorzystywane w terapii
wtdrnie postepujacego SM z rzutami. (Niestety w Polsce prepa-
raty te nie sg refundowane przez NFZ do leczenia postaci poste-
pujacej SM. — przyp. red.).

Mitoxantrone jest lekiem opracowanym do walki z rakiem. Sro-
dek ten zostat zaaprobowany w USA w terapii rzutowo-remisyj-
nej oraz wtdrnie i pierwotnie postepujgcej postaci SM. W Polsce
niektore kliniki i neurolodzy wykorzystujg ten lek zaréwno w przy-
padku szybko postepujacego SM, jak i do leczenia 0séb, na ktore
nie dziatajg pozostate terapie. Mitoxantrone podawany jest do-
zyInie. Ze wzgledu na ewentualny szkodliwy wptyw na serce, ist-
nieje wyrazne ograniczenie, okreslajgce maksymalng dawke tego
leku, ktérg moze przyja¢ pacjent w ciggu swojego zycia.

Naukowcy eksperymentujg takze z nowymi $rodkami doustny-
mi, monoklonalnymi antyciatami, blokerami kanatow sodowych,
szczepieniem limfocytami T i przeszczepem szpiku kostnego. Nie-
stety, dopdki nie zostang zakonczone testy kliniczne, nie wiado-
mo, czy ktérys z tych srodkow jest faktycznie skuteczny. Daje sie
jednak odczu¢ rosngcy optymizm, przynoszacy nadzieje na zna-
lezienie leku do walki z postepujgcymi odmianami SM.

Leczenie klinicznie izolowanego zespotu
objawow
Dwa z wymienionych interferonéw beta zostaty zaaprobowane

jako leki dla osob, u ktérych pojawit sie pojedynczy objaw neu-
rologiczny sugerujgcy SM (nazywany tez klinicznie izolowanym
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LECZENIE

zespofem objawdéw). W tym wypadku pacjent musi dostac skie-
rowanie na rezonans magnetyczny, ktéry sprawdzi zmiany w mo-
zqu. Ponadto nalezy wykluczy¢ alternatywne diagnozy.

Leczenie rzutow

Rzuty (nazywane takze atakami, badZ zaostrzeniem) czesto sg
leczone za pomocg sterydéw, takich jak prednizon, czy tez po-
dawany dozylnie methylprednizolon, ktére zmniejszajq liczbe ata-
kdw i przyspieszajg proces regeneracji, szczegolnie we wczesnych
fazach choroby. Sterydy (nazywane tez kortykosterydami), redu-
kujg ogniska zapalne pojawiajgce sie podczas rzutu w central-
nym uktadzie nerwowym. Leki te sg bezuzyteczne w postepujg-
cych odmianach SM i mogg nawet powodowac szkodliwe efekty
uboczne. Powinno sie tez unikac ich dtugotrwatego stosowania.
Wiecej informacji na temat samych rzutéw mozna znalez¢ na stro-
nie 10.

Leczenie objawowe

Chorzy z SM moga doswiadczac wielu réznych objawéw. Oczywi-
scie, dostepne sg leki, ktdrych zadaniem jest zmniejszenie ucigzli-
wosci objawdw. Nalezy pamietac, ze oprocz farmaceutykéw waz-
ne sq terapie uzupetniajace, takie jak fizjoterapia w przypadku
spastycznosci, badz techniki pozwalajace oszczedzac sity w wy-
padku zmeczenia. Porozmawiaj ze swoim lekarzem, ktéry moze
doradzi¢ ewentualng rehabilitacje w postaci fizjoterapii, badz te-
rapii zajeciowe;.
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Jak moge poradzic¢ sobie ze zmeczeniem?

Zmeczenie jest jednym z najmniej jasnych i najczestszych obja-
wow SM. Wywotuje ono czesto nieporozumienia wsrod kolegow
w pracy, przyjaciét i domownikow, poniewaz osoba z SM jest
oskarzana o ,lenistwo”. Zmeczenie jednak w tym wypadku jest
prawdziwym symptomem choroby, ktéra pustoszy uktad nerwo-
Wy.

Jesli czujesz sie zmeczony, to powinienes pozna¢ granice wia-
snych mozliwosci tak, aby zaplanowac¢ swoéj dzien w sposab,
ktéry pozwoli na jak najmniejszg utrate sit. Postaraj sie spac re-
gularnie, wykonywac ¢wiczenia fizyczne, ktére nie powodujg wy-
czerpania i odpoczywac, kiedy czujesz taka potrzebe.

Dostepne sq takze leki, ktére ztagodzg uczucie zmeczenia. Wsréd
nich wymieni¢ nalezy amantadyne i modafinil. Oczywiscie, warto
0 innych mozliwosciach porozmawiac ze swoim lekarzem.

Natezenie uczucia zmeczenia moze zmieniac sie codziennie. By¢
moze bedziesz musiat wyjasnic¢ rodzinie i przyjaciotom jak sie
czujesz, w innym wypadku twoje zachowanie moze wydac sie
niezrozumiate.

.Czuje sie ogromnie zmeczona. Jednak dzieki utozeniu na
nowo moich codziennych zaje¢, udaje mi sie zwykle zrobi¢
to, co zaplanowatam. Nauka zycia w obrebie ograniczonych
mozliwosci, byfa jednym z moich najwiekszych osiggniec.”
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Jakie zmiany to oznacza w zyciu codziennym?

— Podczas pracy w domu (na przyktad w kuchni lub warsztacie),
bedzie fatwiej jesli uporzadkujesz swoje miejsce pracy w taki
sposob, aby bez trudu dosiegna¢ najczesciej uzywanych na-
zyn, narzedzi itd.

— Warto zakupi¢ obrotowg tace trzymang w poblizu kredensu
lub szafek. Podczas pracy staraj sie siedzie¢ na wysokim stot-
ku. Poza tym, jak najwiecej czynnosci (tj. obieranie warzyw,
prasowanie itd.) wykonuj w pozycji siedzace;.

— Wykorzystuj wdzek na kotkach jesli chcesz przeniesc jakies rze-
czy czy produkty. W wypadku ciezszych przedmiotéw, popros
0 pomoc.

— Specjalista od terapii zajeciowej powinien poméc w ocenie, ja-
kie czynnosci mozesz wykonywac. Moze on réwniez zapropo-
nowac jakie$ rozwigzania, umozliwiajgce mniejszg utrate sit.

Bez wzgledu na miejsce, w ktérym sie znajdujesz (praca, dom),
mozesz tak zaplanowac swoj dzien, aby najbardziej meczace
I najbardziej niezbedne czynnosci wykonywac¢ w czasie, kiedy
masz najwiecej energii. tatwiejsze zadania i przerwy, zostaw so-
bie na ten moment, kiedy czujesz sie juz ostabiony. Jesli wykonu-
jesz zawdd wymagajacy duzego wysitku fizycznego, to by¢ moze
bedziesz musiat rozwazy¢ zmiane pracy na takg, ktéra pozwoli ci
pracowac nie powodujac jednoczesnie wyczerpania.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej o zmeczeniu, warto przeczyta¢ publi-
kacje wydang przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsiane-
go — ,SM i... zmeczenie”.
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Czy bdl jest symptomem SM?

Bardzo mnie bolg nogi i plecy, ale powiedziano mi, ze SM
jest bezbolesng choroba.

Wiekszos¢ 0sob z SM odczuwa pewien rodzaj bolu. Chociaz
nasza wiedza na temat bdlu w SM jest ograniczona, to wiemy, ze
nieprawidfowe przewodzenie w centralnym uktadzie nerwowym
moze go powodowac.

Dyzestezja (zaburzone czucie) jest dolegliwoscig bélowa, charak-
teryzujgcq sie uczuciem palenia i mrowienia w konczynach. Moz-
na leczy¢ jg przy pomocy gabapentinu pregabaliny, carbamaze-
pinu i fenytoiny. Ewentualnie mozna stosowac niewielkie dawki
przeciwdepresyjnej amitryptyliny.

Bol wywotany przez spastycznos¢ mozna zmniejszy¢ za pomo-
g ¢wiczen rozciggajacych. Natomiast jesli jest on spowodowany
niewtasciwym sposobem poruszania sie, przydatna moze okazac
sie laska, czy kula. W wypadku, gdy te metody nie skutkujg, na-
lezy zastosowac $rodki farmaceutyczne. Zesztywnienie moze by¢
leczone przy pomocy lekdw takich jak baklofen lub tizanidyna.
Czasem wykorzystuje sie tez $rodki uspokajajgce i leki na pa-
daczke (stabilizujg uktad nerwowy). W bardziej powaznych przy-
padkach stosuje sie zastrzyki z botoxu, ktére ostabiajg miesnie
| tym samym zmniejszajq ich sztywnos¢. Kazdy cztowiek reaguje
inaczej na wymienione leki, wiec lekarz moze prébowac réznych
srodkéw, zanim uzyska satysfakcjonujacy efekt.

Powszechnie spotykang dolegliwoscig, na ktérg skarzg sie chorzy
z SM jest bél plecédw. Prawdopodobnie spowodowany jest on
tym, ze osfabione lub zesztywniate miesnie plecéw sg napinane
podczas chodzenia. Niektére osoby doswiadczajg tez skurczéw
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miesni ndg (w przypadku ostrej spastycznosci) podczas siedzenia
lub lezenia.

Jest wiele sposobow, aby ztagodzi¢ cierpienie wywotane objawa-
mi choroby. Niektdrzy lekarze zalecajg stosowanie takich bodz-
cow jak ciepfo, zimno, masaz, badz ucisk, ktére mogg zfagodzic
bol.

Masaz i inne zwykfe $rodki zmniejszajgce bél zastosowane przed
pojsciem do tézka, pomagajg zmeczonym miesniom, tak wiec
lekarz zaleci je w kazdej terapii. Leczenie niektorych objawdw,
jak np. wrazenie naprezenia, czy ,uczucie opasywania”, moze
by¢ nieskuteczne przy pomocy istniejgcych lekow. O objawach
tych nalezy jednak porozmawiac z lekarzem, poniewaz mogg by¢
wynikiem innych choréb.

Mniej powszechna dolegliwos¢, ktéra czasem towarzyszy SM, to
neuralgia nerwu trojdzielnego. Zwykle odczuwa sie jg w postaci
ostrego bolu, trwajgcego kilka sekund, ktory ulokowany jest
po jednej stronie twarzy. Neuralgie nerwu tréjdzielnego mozna
leczy¢ miedzy innymi za pomocg carbamazepinu lub fenytoiny.

Nalezy pamieta¢, ze jak kazda inna osoba, chorzy z SM takze
cierpig na dolegliwosci niezwigzane z SM, takie jak artretyzm
czy migreny. Trzeba wiec powiedzie¢ lekarzowi o bélu, ktérego
doswiadczamy, aby mogt postawi¢ wiasciwg diagnoze.

Publikacja Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego —
,SM i... bél" — moze by¢ pomocnym Zzrédtem informadji na ten
temat.

.Nie wierzytem, ze mozna co$ poradzi¢ na mdj bol. Kiedy
w koncu powiedziatem lekarzowi, ze przepisane leki nie dzia-
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taja, sprobowalismy innych, az ostatecznie udato sie znalez¢
srodek, ktdry okazat sie skuteczny. Lekarz skierowat mnie do
fizjoterapeuty, ktéry takze mi pomdgt. tatwo jest sie znieche-
ci¢, jednak to wazne, aby konsekwentnie szuka¢ sposobu na
walke z objawami, a w szczeg6lnosci z bolem.”

Problemy z pecherzem i SM

Ktopoty z kontrolg pecherza moczowego sg do$¢ powszechng
dolegliwoscig dotykajgca osoby z SM. Jesdli zbyt czesto zdarza
ci sie oddawac mocz lub masz problemy z jego oddawaniem —
powinienes jak najszybciej skontaktowac sie z lekarzem. Moze on
skierowac cie do spegjalisty, ktéry pomoze skutecznie zapanowac
nad tym objawem.

Niektore dostepne $rodki farmaceutyczne zwalniajg dziatanie
nadmiernie pobudliwego pecherza, zas inne przy$pieszajg odda-
wanie moczu, jesli wydaje sie ono zbyt wolne. Wiekszos¢ oséb
po otrzymaniu pomocy praktycznie nie odczuwa juz dolegliwosci
zwigzanych z pecherzem. Nalezy jednak na biezgco informowat
lekarza o wszelkich zmianach z tym zwigzanych.

U niektérych chorych moze rozwingc sie zakazenie ukfadu moczo-
wego. Jego objawy to: czeste oddawanie moczu, uczucie palenia
podczas oddawania moczu, silny zapach i zmiana koloru moczu.
Czasem odczuwane sg takze bole brzucha i plecéw, pojawia sie
gorgczka. Obecnos¢ SM sprawia, ze systemowi moczowemu jest
trudniej pokonac zakazenie bez okreslonych lekéw, wiec nie nale-
zy probowac radzi¢ sobie z tym problemem samemu. Istniejg tez
metody, ktére pomagajq oprdzni¢ pecherz z pozostajgcego tam
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moczu, ktdry czesto jest przyczyng infekcji. Porozmawiaj ze swo-
im lekarzem na temat sposobu, ktéry wydatby ci sie najbardzie]
odpowiedni.

Problemy te, czesciowo mozna rozwigzac, regulujgc przyjmowa-
nie ptyndw. Niektore osoby prébujg zaradzi¢ pojawiajgcym sie
ktopotom z pecherzem, przyjmujac mniejszg ilos¢ ptynéw. To nie-
bezpieczne, poniewaz aby nerki pracowaty prawidtowo, nalezy
wypijac przynajmniej dwa litry ptynéw dziennie.

Dobrym rozwigzaniem moze by¢ zaplanowanie dziennego spo-
zycia ptyndw. Nie nalezy wiec duzo pi¢ przed wyjsciem z domu
lub przed pojéciem spac. Wypicie takiej samej ilosci ptynow moz-
na roztozy¢ na dtuzszy okres czasu. Napoje zawierajace kofeine
i alkohol mogg zaostrzy¢ dolegliwosci, wiec warto zastanowic sie
nad ograniczeniem ich spozycia.

Odpowiednia odziez, chtonne podktadki, czy specjalistyczne przy-
rzady sg dostepne w rozsgdnych cenach w aptekach i mogg by¢
przydatne dla oséb, ktére majg ktopoty z utrzymaniem moczu.
Nie zaszkodzi oczywiscie poréwnac ofert cenowych w réznych
punktach.

Nie wszystkie pojawiajgce sie objawy muszg by¢ zwigzane z SM.
MezczyZzni mogg mie¢ ktopoty z prostatg, a kobiety infekcje po-
chwy, ktére nie majg nic wspélinego z SM. Powinnismy wiec po-
zostawic lekarzowi diagnoze i ewentualne leczenie.

Wiecej informacji na ten temat w publikacji PTSR — ,SM ...
nietrzymanie moczu”.
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Czy SM uposledza funkcje jelit?

Okazuje sie, ze osoby z SM czesciej cierpig na zaparcia. Jesli
stanowi to problem, to ponizej znajduje sie kilka porad, ktdre
mogq okazac sie pomocne.

Po pierwsze, nalezy pamietac, ze codzienne oddawanie stolca nie
jest oznakg zdrowia. Jednak jesli nie wykonujemy tej czynnosci
przez trzy, cztery dni, to mogq pojawic sie komplikacje. Zaparcie
moze powodowa¢ mdtosci, bol gtowy i ogélnie zfe samopoczu-
cie.

W takim wypadku nalezy zastanowi¢ sie nad zastosowaniem
czterech $rodkow, ktére bywajg bardzo pomocne. S to: wybor
odpowiedniego czasu, przyjmowanie ptynéw, dieta i ¢wiczenia
fizyczne.

> Wybér odpowiedniego czasu. Powinno sie wybrac okreslo-
ny czas w ciggu dnia na oddanie stolca. Wyprdznianie przy-
chodzi fatwiej po positku, wiec okres po sniadaniu jest bardzo
dobry dla oséb, ktére wykonujg wiekszo$¢ czynnosci przed
potudniem. Natomiast ci, ktérzy dobrze funkcjonujg po potu-
dniu, powinni zarezerwowac sobie czas na wizyte w toalecie
po obiedzie.

> Przyjmowanie ptynéw. Wypicie dwdch litrow ptynu dzien-
nie pomaga w utrzymaniu miekkiego stolca. Ciepty napgj
przed positkiem lub przed wypréznieniem sie, takze moze po-
mac.

> Dieta. Powinienes stosowac¢ zdrowg diete bogatg w bton-
nik zawarty w otrebach, jes¢ duzo owocow i warzyw. Otre-
by stanowig jeden z najtatwiej dostepnych i najtanszych srod-
kdw przeczyszczajgcych. Kilka tyzek mozna dodawac do miesa,
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chleba, zup — w zasadzie do wszystkiego co sie razem miesza,
gotuje lub piecze. Osoba aktywna rano powinna wieczorem
zjes¢ Sliwke, jabtko lub pomarancze, napic sie soku cytryno-
wego. Natomiast cztowiek chetniej funkcjonujacy po potudniu,
powinien zjes¢ ktorys z tych owocow rano.

> Cwiczenia fizyczne. Aktywnosc i ¢wiczenia zapewniajg do-
brg prace jelit. Powiniene$ ¢wiczy¢ zgodnie ze swoimi mozli-
wosciami, nie doprowadzajgc sie do stanu wyczerpania. Za-
nim rozpoczniesz program ¢wiczen, warto skonsultowac to ze
swoim lekarzem i fizjoterapeuta.

Jesli zaparcie nie ustapi, twoj lekarz moze zaleci¢ tymczasowe
srodki, takie jak leki, czopki, $rodki przeczyszczajace lub lewaty-
wy. Nieprawidtowosci mogg by¢ objawem innej choroby, nieko-
niecznie SM. Wazne jest wiec, aby opowiedzie¢ o nich lekarzowi.

Aby uzyska¢ wiecej informacji na temat zaburzen funkgji jelit
zwigzanych z SM, nalezy skontaktowac sie z PTSR, ktore udo-
stepnia publikacje pt. ,SM i... dieta".

Czy SM uposledza zdolnosci umystowe?

Czasem osoby z SM majg kfopoty z pamiecig, koncentracja, roz-
wigzywaniem probleméw i innymi funkcjami poznawczymi. Te
objawy s zwykle bezposrednio spowodowane uszkodzeniem
mieliny i komorek nerwowych w wyniku dziatania choroby. Jed-
nak zaburzenia proceséw poznawczych mogq takze posrednio
by¢ skutkiem depresji, niepokoju, stresu lub zmeczenia. Na przy-
ktad zmeczenie moze spowalnia¢ prace umystu, a stres moze
zmniejszac¢ zdolno$¢ do koncentragji.
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Zaburzenia poznawcze, podobnie zresztg jak i inne objawy SM,
u kazdego chorego majg inny przebieg. Poza tym, majg charakter
przejsciowy. Jedynie u 5—10 % chorych na SM, objawy tego typu
powodujg ktopoty utrudniajgce w znacznym stopniu codzienne
zycie.

Osoby, ktore uwazajg, ze zaburzenia poznawcze utrudniajg im
zycie, mogq liczy¢ na wsparcie. Twoj lekarz powinien skierowac
cie do specjalistow, ktorzy zapoznajg cie z metodami pozwalajg-
cymi na radzenie sobie z tego rodzaju dysfunkcjami poznawczy-
mi. Na przyktad, u osoby majacej problemy z pamiecia, pomocne
moze okazac sie noszenie podrecznego notatnika. W niektérych
wypadkach skutecznym $rodkiem zaradczym sg leki. Zaintereso-
wani moggq tez zapoznac sie z publikacjg Polskiego Towarzystwa
SM =, SMi... pamiec”.

Czy SM moze wptywaé na moj nastroj?

Pogodzenie sie ze Swiadomoscig, ze jest sie chorym z SM, bywa
trudne. Ponadto, okolicznosci towarzyszace diagnozie sprawiaja,
ze chory znajduje sie pod wptywem roznych emogji, takich jak
smutek, obawa, frustracja, ztos¢, czy niepewnos¢. To zrozumiate,
poniewaz rozpoznanie SM oznacza bolesne zmiany w dotychcza-
sowym zyciu. Pod tym wzgledem, uczucia takie stanowig czes¢
naturalnego zachowania, ktére pomaga oswoic sie z diagnoza.

Jednak u wielu 0s6b z SM, hustawki nastroju sg spowodowane
czyms wiecej, niz tylko okolicznosciami towarzyszacymi diagno-
zie. Sama choroba czasem wywotuje zmiany nastroju takie jak
depresja. Chociaz trudno jest okresli¢ korzenie depresji — czy jest
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spowodowana okolicznosciami, chorobg, czy tez obiema przy-
Czynami — to sposob jej leczenia pozostaje taki sam.

Jesli czujesz sie zdesperowany i zrozpaczony, a rzeczy, ktore
zwykle przynosity rados¢, przestaty cie cieszy¢, to powinienes
sie spotka¢ ze swoim lekarzem. Pomocne sg zaréwno S$rodki
farmakologiczne, jak i inne mozliwosci, jak np. poradnictwo,
psychoterapia. Twoj lekarz na pewno pomoze ci zdecydowac,
ktére rozwigzanie bedzie dla ciebie najlepsze. Nie prébuj cierpie¢
W samotnosci — o wsparcie nie jest trudno. Z psychoterapii
mozesz skorzysta¢ bedgc w domu. Wystarczy zadzwoni¢ pod
numer infolinii o SM 0 801 313 333 i uméwic sie z terapeuta.
Specjalista z Telefonicznej Poradni Psychologicznej oddzwoni do
ciebie i postara Ci pomdc.

Sporadycznie, SM moze powodowac zaburzenia emocjonalne.
Tzw. nietrzymanie afektu (pseudobulbar affect — PBA) okresla
stan, w ktérym okazywane przez chorego emocje majg niewiele
wspolnego z jego faktycznym stanem uczu¢. Na przyktad, ob-
jawami mogg by¢ zaréwno niepohamowany wybuch smiechu,
pomimo, ze nie wydarzyto sie nic zabawnego, jak i niczym nie-
uzasadniony ptacz. W takich wypadkach nalezy siegnac po leki.

Aby uzyskac¢ wiecej informacji, mozna zapoznac sie z publikacjami
Polskiego Towarzystwa SM — ,SM i... emocje”.

Inne powszechnie spotykane objawy

> Drzenie koficzyn. W przypadku 0séb, u ktérych choroba po-
zynita znaczne postepy, drzenie bywa powaznym problemem,
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uniemozliwiajgcym nawet wykonywanie codziennych czynno-
sci. W niektorych wypadkach pomocne mogg okazac sie leki.
Wiecej informacji w broszurze ,SM . .. drzenie” wydanej przez
PTSR.

> Zaburzenia wzroku. Chwilowa utrata widzenia, podwojne
widzenie, mimowolne ruchy gatki ocznej (oczoplas) sq czesty-
mi objawami SM. Szczesliwie, ktopoty te czesto samoistnie za-
nikaja. Czasem stosuje sie leczenie za pomocg steryddw. Powi-
nienes odwiedzi¢ swojeqgo lekarza, ktéry doktadnie oceni, czy
rozwijajg sie zaburzenia wzroku. Polskie Towarzystwo Stward-
nienia Rozsianego wydato na ten temat publikacje: ,SM i. ..
wzrok”.

> Zaburzenia w sferze seksualnej. SM moze wptyngc¢ na zy-
cie seksualne. To bywa chwilowy problem lub objaw wyma-
gajacy leczenia. Wiecej informacji na ten temat znajduje sie
na stronie 42. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
wydato takze osobng publikacje na ten temat —,SM . .. seks".

> Zawroty gtowy. Niektére osoby doswiadczajg silnych zawro-
tow gtowy. Istnieje kilka lekow pomagajgcych zwalczy¢ ten
objaw.

> Zaburzenia mowy. SM powoduje czasem kilka rodzajow za-
burzer mowy, obejmujgcych zaréwno drobne nieprawidtowo-
sci, jak i powazne problemy z wystowieniem sie, uniemozli-
wiajgce zrozumienie wypowiedzi przez osoby trzecie. W takim
wypadku warto skorzystac¢ z pomocy logopedéw. Na rynku po-
jawily sie takze aparaty, ktére s3 pomocne w przypadku po-
waznych zaburzen mowy. Wiecej w publikacji PTSR ,SMi. ..
mowa".

> Trudnosci z potykaniem. W bardziej zaawansowanych przy-
padkach choroby zdarzajg sie dos¢ czesto. Ze wzgledu na ry-
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zyko zadfawienia, niedozywienia i aspiracyjne zapalenie ptuc,
jest to powazny objaw. Istnieje wiele metod, ktdre mogg po-
moc, wiec porozmawiaj ze swoim lekarzem na temat najbar-
dziej odpowiedniej terapii. Wiecej informacji znajdziesz w bro-
szurze PTSR: ,SM i... dieta”.

> Dretwienia twarzy, ciata i konczyn, to jeden z najbardziej
powszechnych symptoméw SM. Ten objaw czesto pojawia
sie jako pierwszy u o0séb, u ktérych pézniej zdiagnozowano
SM. Niestety, nie ma lekéw, ktére pomagatyby na dretwie-
nia. Szczesliwie jednak, w wiekszosci wypadkéw ten objaw
cofa sie i w zaden sposob nie uposledza mozliwosci rucho-
wych chorego. W bardzo ostrych przypadkach neurolog moze
zapisac krotkg serie kortykosteryddw, ktére zmniejszajg dole-
gliwosci.

Dlaczego wiasnie ja zachorowatem?

Istnieje pewna liczba czynnikéw sprawiajgcych, ze niektdre osoby
sq bardziej podatne na stwardnienie rozsiane, niz inni. Nie znaczy
to jednak, ze zrobili oni co$ ,ztego”, co mogto wywotac chorobe.
Wprawdzie w Polsce brak badan epidemiologicznych, ale nalezy
przyjg¢, ze znajduje sie ona w pasmie wysokiej zachorowalnosci
na SM.

Wiek jest takze waznym czynnikiem, ktéry moze decydowac
o rozwoju SM. Okoto 2/3 chorych na SM to osoby, u ktérych
pierwsze objawy pojawity sie w wieku od 15 do 40 lat.
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Czy moje dzieci mogg takze zachorowac?

SM nie jest zarazliwe. Chociaz kilka réznych genéw podwyzsza
ryzyko zachorowania, to mozliwos¢ genetycznego przeniesienia
SM jest bardzo mata. Istnieje bowiem nikfe prawdopodobien-
stwo, ze przekazemy wszystkie ,zte” geny jednemu dziecku. Na-
lezy jednak przyja¢, ze istnieje pewna liczba czynnikow, sprzyja-
jacych rozwojowi SM.

Wiadomo, ze spotecznosci o zblizonej strukturze genetycznej (Eu-
ropejczycy z poétnocy) sg bardziej podatne na SM. Takze cztonko-
wie rodziny chorego z SM sg bardziej narazeni na tg chorobe.
Wsrdd ogolnej populadji ryzyko zachorowania na SM wynosi oko-
fo 0,25 %, podczas gdy w przypadku bliskich krewnych chorego
(dziecko, rodzenstwo) ta mozliwos$c¢ rosnie do 3—5%. O ile, staty-
stycznie, ta liczba wydaje sie znaczaca, to realne ryzyko pozostaje
stosunkowo niskie. Jednojajowy brat blizniak osoby z SM jest na-
razony na ryzyko zachorowania w stosunku jeden do trzech. Fakt,
ze jeden z blizniakéw jednojajowych, ktérzy majq takie same ge-
ny nie zawsze zapada na SM, oraz to, ze zdecydowana wiekszos¢
cztonkéw rodzin 0séb z SM réwniez na nig nie choruje, wskazu-
je, ze chociaz geny odgrywajg wazng role, to muszg istnie¢ inne
srodowiskowe czynniki odpowiedzialne za rozwoj stwardnienia
rozsianego.

Co moze zaostrzy¢ przebieg choroby?

Ze wzgledu na zmienne fazy w przebiegu SM, chorzy starajg sie
dociec, co moze powodowac nadejscie rzutu. Rozwazano rézne
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mozliwosci, tacznie z urazami (takze pooperacyjnymi), stresem,
szczepieniami i infekcjami.

Przeprowadzono wiele badan, ktére miaty wyjasni¢ zwigzki wy-
mienionych bodzcéw z pojawianiem sie rzutow. Czynnikami, kto-
re wywierajg najsilniejszy wptyw, sg zwykte infekcje wirusowe.
Z tego powodu, chorzy z SM powinni unikac, jesli to mozliwe,
0s6b przeziebionych, badz cierpigcych na grype oraz duzo od-
poczywac. W wypadku infekgji nalezy jak najszybciej podjac jej
leczenie.

Ogolnie moéwiac, istnieje zwigzek pomiedzy rzutami a stresem,
jednak to zagadnienie jest bardziej ztozone, poniewaz stres mo-
Ze miec posta¢ zaréwno fizyczng, jak i psychiczng. Prawie kaz-
dy cztowiek moze powiedzie¢, ze odczuwa pewnego rodzaju
stres. Sprawa staje sie jeszcze bardziej zagmatwana w przypadku
0s0b z SM, gdyz kiedy czujq sie one ,zestresowane”, dochodzi
do chwilowego zaostrzenia sie objawow. To zamazuje linie po-
miedzy zmiang nasilenia symptomow (a tak sie dzieje przez caty
zas), a rzutem.

To, czy szczepienia mogq wywotywac rzuty, jest od dfuzszego
czasu przedmiotem dyskusji. Ogolnie mozna powiedzie¢, ze po-
zytek ptyngcy ze szczepien jest duzo wiekszy, niz niewielkie ryzyko
wywotania rzutu.
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Co wywotuje stwardnienie rozsiane?

Jakkolwiek przyczyna SM pozostaje nieznana, to wedfug badan
w gre moze wchodzi¢ kombinacja réznych czynnikdw.

>

32

IMMUNOLOGICZNE. Obecnie przyjmuje sie, ze SM zwigzany
jest z procesem autoimmunologicznym — nienormalng reak-
Cja ukfadu odpornosciowego przeciwko centralnemu uktado-
wi nerwowemu, tj. mézgowi, rdzeniowi kregowemu i nerwom
wzrokowym. Nieznany jest antygen, ktory sprawia, ze komor-
ki uktadu odpornosciowego rozpoczynajg atak. W ostatnich
latach naukowcom udato sie jednak zidentyfikowac komaorki,
ktére prowadzg atak, poznac niektére z czynnikéw wywotu-
jacych taka reakcje oraz rozpoznac¢ pewne receptory atakuja-
cych komérek, przyciggajace je do mieliny. Zniszczenie mie-
liny — substancji otaczajacej i izolujgcej wtdkna nerwowe —
tak jak i zniszczenie samych wiokien sprawia, ze przekazywa-
nie impulséw nerwowych ulega spowolnieniu lub zatrzyma-
niu, co z kolei jest przyczyng pojawiajgcych sie objawdw SM.
Obecnie uczeni starajg sie znalez¢ sposéb na modulacje im-
munologiczng, ktéra zatrzymataby te nieprawidtowq reakcje
uktadu odpornosciowego, nie uposledzajac jednoczesnie jego
normalnych funkgji.

SRODOWISKOWE. Badania nad migracja i epidemiologig —
biorgc pod uwage réznice geograficzne, socjoekonomiczne,
genetyczne oraz inne czynniki — pokazuja, ze ludzie przed piet-
nastym rokiem zycia, urodzeni w rejonie swiata, gdzie istnieje
wyzsze ryzyko zachorowania na SM, po przeprowadzeniu sie
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do regionu o nizszym ryzyku, stajg sie podatni na SM w ta-
kim samym stopniu, jak inne osoby zamieszkujgce ten region.
Te dane sugerujg, ze mogg wchodzi¢ w gre jakies czynniki
srodowiskowe, dziatajgce przed okresem dojrzewania, ktore
wplywajg na potencjalny pdzniejszy rozwdj choroby.

Wiadomo, ze SM pojawia sie czesciej na terenach potozonych
z dala od réwnika. Niektdrzy naukowcy uwazaja, ze moze miec
to zwigzek z witaming D, ktorg ludzki organizm produkuje natu-
ralnie, kiedy jest wystawiony na dziatanie promieni stonecznych.
Ludzie mieszkajacy w poblizu réwnika mogg ,korzysta¢” ze sto-
necznej pogody przez caty rok. W rezultacie w ich organizmach
znajdujg sie wieksze ilosci witaminy D, ktora, jak sie przypusz-
cza, ma dobroczynny wptyw na uktad odpornosciowy i zapobiega
chorobom autoimmunologicznym takim jak SM.

> CZYNNIK ZAKAZNY. Od dziecifistwa jesteémy narazeni na
rozne wirusy, bakterie i inne drobnoustroje. Odkad wiadomo,
ze wirusy powodujg demielinizacje i reakcje zapalne, mozliwe
jest, ze wirus lub inny czynnik zakazny rozpoczyna rozwdj SM.
Badano ponad tuzin wiruséw i bakterii, t3cznie z odrg, nosow-
ka, ludzkim herpeswirusem typu 6, wirusem Epsteina-Barra
I bakterig odpowiedzialng za zapalenie ptuc, aby sprawdzic,
czy majq one jakis wptyw na SM. Jednak, jak dotad, nie udato
sie udowodnic, ze ktéry$ z nich moze wywotywac stwardnie-
nie rozsiane.

> GENETYCZNE. Chociaz SM nie jest chorobg dziedziczng, to
pokrewienstwo pierwszego stopnia z osobg cierpigcg na SM
podnosi ryzyko zachorowania kilkakrotnie ponad poziom pa-
nujacy w ogdlnej populadji. Istniejg badania, ktdre pokazuja,
ze w spotecznosciach z wiekszym odsetkiem chorych, pewne

0801 313 333 33



STWARDNIENIE ROZSIANE: KONSEKWENCJE DLA CIEBIE | TWOICH BLISKICH

geny pojawiaja sie czesciej. Takze w rodzinach, w ktorych wie-
cej niz jedna osoba zachorowata, mozna rozpozna¢ czynnik
genetyczny. Niektdrzy naukowcy stworzyli teorie méwigca, ze
SM rozwija sie, poniewaz czfowiek rodzi sie z genetyczng pre-
dyspozycjg do reakcji na czynnik srodowiskowy, ktéry wywo-
fuje odpowiedz ze strony ukfadu odpornosciowego. By¢ moze
ten proces wymaga jednego, badz wiecej elementéw wyzwa-
lajacych, powodujacych, ze SM moze pojawic sie w wyniku
catej serii niepomysinych zdarzen, na zasadzie — , wszystko po-
szto Zle". Zaawansowane techniki stuzgce identyfikacji genéw
mogq pomoc w odpowiedzi na pytanie o ich role w rozwo-
ju SM.

Centrum Informacyjne Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego moze udzieli¢ wszelkich informacji na temat ostatnich
badan i mozliwosci leczenia. Jesli chcesz by¢ informowany na
biezgco, mozesz zosta¢ naszym cztonkiem lub odwiedzi¢ nasza
strone www.ptsr.org.pl.

Czy sg jakie$ postepy w badaniach nad SM?

Stwardnienie rozsiane jest ztozong choroba, ktdrej badanie wy-
maga zaangazowania naukowcow spedjalizujgcych sie w réznych
dziedzinach medycyny takich jak genetyka, epidemiologia i za-
gadnieniach zwigzanych z ukfadem odpornosciowym, odbudo-
wa mieliny, czy wirusami. W ciggu ostatnich 10—15 lat nastgpit
Znaczacy postep wiedzy naukowej na temat SM. Rocznie ukazuje
sie ponad 2 tysigce publikacji dotyczgcych tej choroby.

W latach 90., dzieki badaniom, pojawifa sie pierwsza genera-
Cja lekdw, skierowanych bezposrednio przeciwko SM. Obecnie
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chorzy majg mozliwos¢ wyboru terapii, ktére zmieniajg przebieg
choroby. Chociaz $rodki te nie zapewniajg catkowitego wylecze-
nia, to u czesci chorych wptywajg na czestotliwos¢ i nasilenie
rzutéw oraz spowalniajg rozwdj stwardnienia rozsianego.

Badania koncentrujg sie na kilku gtéwnych obszarach zaintere-
sowania: odkryciu przyczyny SM oraz srodkéw stuzacych zapo-
bieganiu chorobie, zatrzymaniu ataku prowadzonego przez ukfad
odpornosciowy przeciwko mielinie i wiéknom nerwowym w cen-
tralnym systemie nerwowym, znalezieniu sposobu, ktéry umoz-
liwitby odbudowe zniszczonej mieliny. Wiele z prac badawczych
na temat SM jest okreslane jako ,podstawowe”, poniewaz na-
ukowcy prébujg zrozumie¢, jak funkcjonuje centralny uktad ner-
wowy oraz dlaczego tak sie dzieje, ze jego cze$¢ przestaje pra-
widtowo dziafac.

Bardzo skrocit sie tez czas, w ktérym odkrycie naukowe w la-
boratorium zostaje przeksztafcone w konkretny lek dostepny dla
chorego z SM. Potencjalne srodki farmakologiczne sq testowane
podczas préb klinicznych. Proby te majg dostarczy¢ dowoddw
na to, ze lekarstwo faktycznie jest skuteczne w walce z chorobg
o tak skomplikowanym przebiegu i samorzutnych remisjach, jak
stwardnienie rozsiane. Obecnie na catym $wiecie przeprowadza
sie setki takich préb. Prowadzone sg réwniez nowe, obiecujg-
ce badania nad metodami, ktére umozliwityby blokade ataku na
mieline i wtékna nerwowe (neuroprotekcja) oraz odbudowe mie-
liny i przywrécenie funkcji nerwowych (neuroregeneracja).

Od czasu do czasu, w radiu, telewizji i gazetach pojawiajg sie do-
niesienia o ,przefomie” w leczeniu SM. Chociaz wiekszo$¢ z tych
informadji jest oparta na faktach, to czesto sg one wyrwane z kon-
tekstu lub niepetne, co powoduje ich btedng interpretacje. Praw-
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da jest taka, ze prawdziwe medyczne ,przefomy” zdarzajg sie
bardzo rzadko, a postep naukowy odbywa sie metodg drobnych
krokdw. Jesli styszate$ lub czytates o nowych informacjach do-
tyczacych SM i chciatbys je potwierdzi¢, warto skontaktowac sie
z Centrum Informacyjnym SM (0 801 313 333), www.ptsr.org.pl.

ZYCIE Z SM

Czy powinienem ¢wiczy€ i korzysta¢
z fizjoterapii?

Ty i twoj lekarz powinniscie zadecydowac, czy warto skorzystac
z fizjoterapii. W okresie nastepujgcym po rzucie SM, nalezy po-
prosic¢ o skierowanie na oddziat rehabilitacji, gdzie zostanie prze-
prowadzona ocena twoich potrzeb w tym zakresie.

To wazne, aby zrozumiec czym jest fizjoterapia. W skrocie, stano-
wi ona metode, ktéra pozwoli oceni¢ twoje obecne mozliwosci
| pomaga nauczy¢ sie, jak je najefektywniej wykorzystac. Fizjo-
terapeuta pokazuje, jak maksymalnie spozytkowac fizyczny po-
tencjat. Wraz ze specjalistg od terapii zajeciowej, mogq nauczy¢
cie technik umozliwiajacych oszczedzanie sit. Zespot rehabilitan-
tdw moze zasugerowac tez okreslone ¢wiczenia, a takze pomdc
w przygotowaniu domowego programu, ktéry pozwoli i na za-
chowanie pewnej niezaleznosci. Terapeuta moze tez odwiedzi¢
cie w domu, wskazujgc najlepsze sposoby organizacji codzien-
nego zycia.

Program Cwiczen, czy tez zajecia rekreacyjne i sportowe pozwa-
lajac na utrzymanie dobrej kondydji fizycznej, przyniosg korzysci
w diuzszej perspektywie. Oczywiscie, jesli czujesz, ze mozesz nie
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dac rady, to nie powinienes zmuszac organizmu do wyczerpujgce-
go wysitku. Wiele 0sob uwaza, ze regularne ptywanie lub joga sg
pomocne w utrzymywaniu napiecia miesniowego, bez jednocze-
snego przemeczenia sie. Wraz ze zdobywanym do$wiadczeniem
nauczysz sie ocenia¢, jak duzo sit mozesz poswiecic¢ na codzienne
¢wiczenia.

+Jednym z powodow, dla ktdrego zainteresowatem sie joga,
byto to, ze jej ¢wiczenia pozwalajg na minimalne obcigzenie
ciata, a w szczegdlInosci kregostupa. Pézniej przekonatem sie,
ze joga, dzieki uwalnianiu napiecia, nauczyta mnie lepiej ra-
dzi¢ sobie z SM i relaksowac sig.”

Wiele oddziatéw regionalnych PTSR oferuje chorym programy
¢wiczen z plywania, jogi i tai-chi, warto wiec skorzysta¢ z ich
pomocy i doswiadczen.

Jak czesto powinienem odwiedzaé swojego
lekarza?

Czy zalecane sg wizyty u specjalistow?

Powinienes reqularnie odwiedzac¢ swojego lekarza. W zaleznosci
od twojego ogdlnego stanu zdrowia, mozecie wspélnie ustalic,
jak czesto miatyby sie odbywac te spotkania. Wazne jest takze,
aby uzgodni¢ mozliwos¢ kontaktu telefonicznego w wypadku
pojawienia sie problemoéw.

Jezeli istnieje taka mozliwos¢, powiniene$ poszukac lekarza, be-
dacego specjalistg od stwardnienia rozsianego. Niestety, czasem
twoj lekarz moze nie wiedzie¢ wszystkiego o tej chorobie, a ty
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mozesz czu¢ sie od niego lepiej poinformowany. W takim wypad-
ku postaraj sie upewnic¢, ze jest on otwartg 0sobg, ktéra zapozna
sie z dostarczonymi przez ciebie materiatami.

Ty i twoj lekarz rodzinny nie powinniscie by¢ jedynymi osobami
zaangazowanymi w terapie. Moze sie okazac, ze niezbedne beda
okresowe wizyty u neurologa, ktéry odpowiednio oceni twdj stan
zdrowia. By¢ moze w wyniku badan, zostaniesz skierowany do
specjalistow w diagnozowaniu i walce ze stwardnieniem rozsia-
nym. Warto tez skontaktowac sie z PTSR, aby uzyska¢ namiary do
najblizszej placowki tego typu. Takze zespdt rehabilitantéw — fi-
zjoterapeuta, czy specjalista od terapii zajeciowej — powinien by
wigczony w proces twojego leczenia. Szukajac pomocy w lecze-
niu zaburzen poznawczych i emocjonalnych, nalezy konsultowac
sie z psychiatrami i psychologami.

Walka z przewlektg chorobg jest zadaniem dla catego zespotu,
a ty jeste$ najwazniejszym jego cztonkiem.

Czy istnieja jakies specjalne diety dla osob
z SM?

Chociaz od czasu do czasu pojawiajq sie informacje o specjalnych
dietach dla 0s6b z SM, to Polskie Towarzystwo Stwardnienia Roz-
sianego nie zaleca zadnej szczegolnej diety. Oczywiscie, zdrowe
odzywianie pomaga w utrzymaniu organizmu w dobrej kondy-
Cji. W praktyce, dietetycy polecajg kompletng diete z duzg iloscig
warzyw i owocdw, razowe pieczywo, nabiat z niskg zawartoscig
ttuszczu, chude mieso, dréb i ryby.
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Chorzy na SM czasem zastanawiajg sie, czy powinni uzupet-
nia¢ diete dodatkowg iloscig witamin i innych sktadnikéw od-
zywcezych. Jednak, oprocz jednego wyjatku, nie ma zadnych do-
wodéw na to, ze przynosi to jakiekolwiek efekty. Obecnie na-
ukowcy doktadnie badajg witamine D, jako ewentualny $rodek
zapobiegajacy poczatkowemu rozwojowi choroby. W przypadku
suplementdw diety, osoby ze stwardnieniem rozsianym powinny
unikac tych, ktére majg wspomagac uktad odpornosciowy, po-
niewaz mogg one wywotywac atak immunologiczny na mieline.

Tak jak wspomniano, witamina D — bez wzgledu na to, czy
w postaci promieni stonecznych, ryb (tosos, tunczyk), mleka czy
pigutki — moze gra¢ wazng role w zapobieganiu SM. Wielu
lekarzy obecnie sugeruje, ze chorzy z SM cierpig na niedobor
tej witaminy, w zwigzku z czym powinni codziennie zazywac jej
okre$long dawke.

Jesli gwattownie zmieniasz swojg diete lub zwiekszasz ilos¢ przyj-
mowanych witamin, warto skontaktowac sie z lekarzem, badz
dietetykiem. Mozna takze zasiegna¢ informagji w PTSR. Publika-
ja ,SM i... dieta” — opisuje, co sktada sie na zdrowg diete.

Czy powinienem zrezygnowac z picia
alkoholu?

W tej sprawie powinienes sie skonsultowac z lekarzem, jednak
jesli nie jest to wyraznie niewskazane, to maty drink nie powi-
nien wyrzadzi¢ zadnych szkéd. W wypadku gdy okaze sie, ze do-
Swiadczasz uczucia zmeczenia, masz kfopoty z pecherzem, badz
utrzymaniem réwnowagi, to rozsadniej bedzie ograniczy¢ spozy-
cie alkoholu.
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Jesli bierzesz jakiekolwiek leki, to nalezy najpierw zapytac lekarza
0 to, czy wypicie matej ilosci alkoholu bedzie bezpieczne. Alkohol
spozywany w duzych ilosciach nie jest bezpieczny dla nikogo.

Czy powinienem korzystac ze sprzetu
dla os6b niepetnosprawnych?

To sprawia, ze czuje sie, jakbym sie poddawat.

Jesli pomoc tego typu sprawia, ze mozesz oszczedzac sity, utatwia
ci zycie lub robisz cos lepiej, to tak. Poniewaz SM jest chorobg
0 zmiennym przebiegu, sprzet tego rodzaju moze by¢ potrzeby
w jednym miesigcu, a w nastepnym juz nie. Laska, czy wozek in-
walidzki wcale nie muszg by¢ oznakg postepu choroby, a jedynie
srodkiem do lepszego radzenia sobie w zaistniatej sytuadji.

.Wdzek inwalidzki nie ogranicza moich mozliwosci, wrecz
przeciwnie, pozwala mi wyj$¢ na zewnatrz. Wozki i laski
umozliwiajg wydostanie sie z klatki, pomagajg robi¢ rzeczy,
ktore inaczej bylyby nieosiggalne.”

Wykorzystuje wdzek zamiast laski, kiedy mam do pokonania
duzy dystans, jak na przyktad podczas wyprawy do muzeum,
czy centrum handlowego. To pozwala mi zaoszczedzi¢ sity
i daje energie na reszte dnia.”

Pamietaj, ze laska i wozek inwalidzki nie oznaczajg twojej poraz-
ki, lecz sq tylko srodkiem stuzacym do pomocy. Jesli twoja cho-
roba ma posta¢ rzutowg, to mozesz potrzebowac ich tylko do
czasu, kiedy ustapig objawy zwigzane z atakiem.

40 www.ptsr.org.pl



ZYCIE Z SM

Chodzi o to, aby bez wzgledu na zastosowane $srodki, by¢ jak naj-
bardziej niezaleznym. Twdj lekarz wraz z pomocg rehabilitantdw,
pomoze ci wybrac¢ sprzet, ktéry najbardziej odpowiada twoim
potrzebom.

Pomoc moze przybiera¢ wiele form. Osoby, ktérym sprawia pro-
blem chodzenie po schodach, chodniku, powinny dla swojego
bezpieczenstwa (jesli to mozliwe) korzystac z poreczy. Z tego sa-
mego powodu warto takze zainstalowac porecze w ubikacji i fa-
zience. Kabina prysznicowa bedzie bardziej wygodna, niz wanna.
W zasadzie kazdy powinien mie¢ tez w fazience mate antypo-
slizgowa. Firmy medyczne czesto prezentujg w salonach swoje
wyroby, wiec kazdy moze sie z nimi zapoznac.

W wypadku probleméw z nogami, tatwiej bedzie przystosowac
samochdd do recznego sterowania. Obecnie jest to mozliwe
w przypadku prawie kazdego modelu auta.

Jesli zamierzasz budowac lub przebudowac¢ dom, warto zadbac,
aby przyszte lokum byto zaadoptowane do twoich potrzeb. Ist-
nieje wiele mozliwosci, dzieki ktérym mozna dobrze przystoso-
wac sie do nowych wymogdéw zycia. Niektdre programy Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych lub
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie umozliwiajg uzyskanie
odpowiedniej refundacji. O szczegéty pytaj w Centrum Informa-
cyjnym SM, infolinia 0 SM 0 801 313 333.
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Czy SM powoduje jakies problemy w sferze
zycia seksualnego?

Styszatem, ze chorzy z SM mogq mie¢ problemy dotyczace
sfery zycia seksualnego. Czy to prawda?

Wiele 0s6b z SM lub bez niego, ma problemy dotyczace zycia
seksualnego, ktére pojawiajg sie w tym samym okresie ich zycia.
Ktopoty te bywajg rézne. Mezczyzni miewajg trudnosci z erekdja,
a kobiety mogg doswiadcza¢ probleméw w osiggnieciu stanu
podniecenia.

Poniewaz sfera seksualnosci stanowi cze$¢ osobowosci i nie moz-
na jej oddzieli¢ od innych zyciowych doswiadczen, nic wiec dziw-
nego, ze uczucia takie jak depresja, czy obawa, wptywaja na po-
zycie seksualne. Nawet jesli udane zycie seksualne jest zrodtem,
ktére umacnia poczucie wiasnej wartosci i umozliwia roztadowa-
nie napiecia, to sama choroba moze utrudnic¢ kontakt pomiedzy
partnerami. Osoby zyjgce w zwigzkach, powinny podtrzymywac
I umacnia¢ wzajemne wiezi tak, aby pokonac narastajgce proble-
my.

.Sfera twojej seksualnosci méwi o zwigzkach z innymi ludzmi.
Opisuje, co czujesz w stosunku do innych. Opisuje po prostu
ciebie.”

Mozliwe jest, ze SM zaatakuje te elementy ukfadu nerwowego,
ktore odpowiadajg za funkcje seksualne. Twoj lekarz moze to ta-
two sprawdzi¢. Jednak, nawet w tym wypadku powinienes pa-
mietac, ze moze by to tylko chwilowy problem. Mezczyzni z SM,
ktorzy cierpig na trudnosci z erekcjg, mogg skorzystac z pomocy
lekow takich jak tadalafil, sildenafil citrate i vardenafil. Niestety
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jak dotad, badania nie potwierdzity wptywu tych farmaceutykéow
na kobiety.

Wszyscy wiedzg, ze udane zycie seksualne nie jest rdwnoznaczne
z uprawianiem seksu. Nawet jesli odbycie stosunku seksualnego
nie jest juz mozliwe, badZ satysfakcjonujace, to kochajacy sie
partnerzy maja jeszcze wiele alternatyw.

Wiecej szczegdtowych informacji na ten temat mozna znalez¢
w publikacji Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
pt. ,SM i... seks". Poradnie matzenskie i inne o podobnym
charakterze, sq takze dobrym rozwigzaniem.

Co ze stosowaniem srodkow
antykoncepcyjnych?

Zdecydowana wiekszos¢ kobiet z SM przechodzi owulacje, wiec
mogq zaj$¢ w cigze, jesli nie stosujg zadnej z metod antykon-
cepdji. Mozna stosowac doustne srodki antykoncepcyjne, wkfad-
ki domaciczne, kapturki naszyjkowe, prezerwatywy, oraz pianki
| zele antykoncepcyjne, w zaleznosci od decyzji partneréw i po-
rady lekarza.

To bardzo wazne, aby kobieta, zazywajaca leki modyfikujgce
przebieg choroby, badz zwalczajgce objawy, porozmawiata z le-
karzem na temat cigzy. Moze okazac sie, ze przyszta mama musi
odstawi¢ niektore z przepisanych jej weczesniej lekarstw. Poroz-
mawiaj z lekarzem, aby dowiedziec sie, co bedzie najlepsze dla
ciebie i dla twojego dziecka.
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Jakie skutki dla osoby z SM moze mie¢
cigza?

Przeprowadzano juz badania naukowe, ktére miaty odpowie-
dziec¢ na to pytanie, mozna wiec powiedzie¢, ze na dtuzsza mete
cigza nie jest szkodliwa dla kobiet z SM. Istnieje nieco podwyz-
szone ryzyko, ze po porodzie moze pojawic sie rzut, jednak bada-
nia tez wskazuja, ze podczas cigzy maleje prawdopodobienstwo
ataku. Jest mafa szansa na to, ze cigza ma jakikolwiek negatywny
wplyw na przebieg choroby.

Przed podjeciem decyzji, nalezy przedyskutowac¢ catg sprawe
z lekarzem. Oczywiscie, aby uzyska¢ wiecej informadcji, mozna
skontaktowac sie z Centrum Informacyjnym SM.

Osoby planujgce powiekszenie rodziny powinny takze rozwazyc,
czy partner z SM bedzie miat dos¢ sit, aby podotac ciezarowi
wychowania dziecka. Czy moze liczy¢ na pomoc krewnych lub
ptatnych opiekunek? Czy poradzg sobie finansowo? Czy tylko
jedno z nich, pracujgc, bedzie w stanie utrzymac rodzine?

Chociaz niepetnosprawnos¢ nie zawsze towarzyszy SM, to para,
planujac dziecko, powinna wzig¢ pod uwage mozliwosc jej wy-
stapienia. Aby uzyskac wiecej informadji na ten temat, skontaktu;
sie z lokalnym oddziatem Towarzystwa.

Czy moge prowadzi¢ zwykty tryb zycia?
Jesli niepetnosprawnos¢ dotkneta cie w niewielkim stopniu lub

w ogole, twoj styl zycia moze sie nie zmieni¢. Jednakze wiele
0s6b z SM twierdzi, ze musiafo zrezygnowac z niektérych zajec,
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wybierac te, ktére nie sq wyczerpujgce fizycznie oraz potrzebo-
watfo wiecej odpoczynku. Zmiany, ktére by¢ moze wprowadzisz
W swoim zyciu, mogg takze sprawi¢ pewne ktopoty twoim naj-
blizszym, poniewaz zmieniajg sie role i obowigzki w ramach ro-
dziny. Dlatego tez trzeba ustali¢ wiele spraw na zasadzie kom-
promisu. Zamiast doprowadzac sie do stanu wyczerpania, lepie]
znalez¢ zajecia, ktdre nie wymagajg duzo wysitku, a stanowig za-
bawe dla reszty domownikdw. Mozesz zostac ekspertem w grze
w szachy i brydza. Gry takie jak monopol, czy scrabble dajg duzo
zabawy i stanowig dobrg okazje do tego, aby urzadzi¢ wspolng
popotudnidwke.

LJesli jesteSmy zaproszeni na przyjecie, odpoczywam przed
wyjsciem lub planuje wczedniejszy powr6t. Czasem wracam
wczesniej taksowka, podczas gdy moj maz zostaje troche
dtuzej. W ten sposéb nie odnosze wrazenia, ze zepsutam
wieczor."

Wiele miejsc uzytecznosci publicznej, takich jak galerie, mu-
zea i centra handlowe, ma do dyspozycji gosci wdzki inwalidz-
kie (nie dotyczy to polskich instytucji uzytecznosci publicznej —
przyp. red.). Ze wzgledéw emocjonalnych, skorzystanie z takiej
pomocy po raz pierwszy moze okazac sie trudne, jednak pozwoli
Ci to 0szczedzi¢ sity i dtuzej cieszy¢ sie wizyta.

Czy powinienem si¢ przygotowac na zmiane
trybu zycia w przysztosci?

Rozsadnie jest przygotowac pewne plany na przyszfo$¢, nawet
jesli nie bedziesz zmuszony do wprowadzenia ich w zycie.
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W momencie kiedy rozpoznano u mnie chorobe, zaczyna-
lismy budowe naszego, stojgcego na jeziorze, wysnionego
domu, wiec musielismy wszystko zaplanowac btyskawicznie.
Dom nalezato zaprojektowac tak, aby byt dostepny dla woz-
ka inwalidzkiego, nawet gdybym nie miata go potrzebowac.
Mojemu mezowi pektoby serce, gdyby$my musieli si¢ pdzniej
wyprowadzi¢, poniewaz ja nie bytabym w stanie sie tam po-
ruszac. Zyjemy w domu szcze$liwie juz od siedmiu lat. Nie
jestem niepetnosprawna, jednak czuje sie lepiej ze $wiado-
moscia, ze nawet gdybym byta, nie zmienifoby to specjalnie
naszego zycia.”

Nie ma nic ztego w planowaniu przy zatozeniu najlepszego i naj-
gorszego scenariusza. Nie bedzie nierozsgdne jesli, rozwazajac
budowe domu, podjecie pracy, czy tez podréz dookotfa swiata,
wezmiemy pod uwage mozliwos¢ zostania niepetnosprawnym.

Jednym z najtrudniejszych probleméw dla partneréw zyciowych,
jest mozliwe odwrdcenie ich dotychczasowych rél w rodzinie. Ta-
ka zamiana wymaga wielu powaznych rozméw na ten temat. Na
przyszte perspektywy muszg oni spojrze¢ wspélnie. Mozliwe, ze
rodzina, w ktdrej zarabiajg obie osoby, bedzie musiata nauczyc¢
sie zy¢ z jednej pensji. Moze sie tez zdarzy¢, ze oprocz pracy
zarobkowej, na jedno z dwojga spadnie wiekszos¢ obowigzkow
zwigzanych z prowadzeniem domu i wychowaniem dzieci. Waz-
ne jest, aby chory z SM starat sie zapewnic tyle moralnego i fi-
Zycznego wsparcia partnerowi, ile jest to mozliwe. To pozwoli na
odcigzenie drugiej strony i pomoze podtrzymac poczucie wspot-
pracy.
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Warto zastanowi¢ sie tez nad podjeciem pracy, ktéra nie jest
fizycznie wymagajaca.

.Kiedy dowiedziatem sig, ze zdiagnozowano u mnie SM, zde-
cydowatem, ze nigdy sie nie ozenie. Teraz wiem, ze gdyby
pojawita sie wiasciwa osoba, to chciatbym sie zaangazowac,
jednak najpierw porozmawiatbym o SM.”

W duzych miastach istniejg firmy zajmujgce sie doradztwem
zawodowym. Ponadto, w ramach programéw finansowanych
przez PFRON, organizowane sg dodatkowe szkolenia zawodowe
dla chorych z SM.

Cztonkostwo w PTSR lub innych grupach wsparcia pomoze ci
spotkac ludzi zaréwno tych, zmagajgcych sie z podobnymi jak
ty problemami, jak i tych, ktérym udafo sie juz pokonac pewne
trudnosci. PTSR gromadzi takze informacje na temat mozliwosci
zatrudnienia chorych. Wiecej wiadomosci mozna znalez¢ w pu-
blikacji ,SM i... praca”.

Gdzie moge uzyska¢ pomoc finansowq?

Bez wzgledu na to, czy jestes niepetnosprawny, czy nie, wraz
z diagnoza kwestie finansowe nabiorg znaczenia. Wzrosng bo-
wiem miesieczne wydatki, co wynika np. z koniecznosci kupo-
wania lekéw.

Jesli staniesz sie niezdolny do pracy i masz odpowiedni minimalny
staz pracy, mozesz ubiegac sie o przyznanie renty inwalidzkiej. Le-
karz neurolog powinien wypetni¢ wiasciwy wniosek do Zaktadu
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Ubezpieczen Spotecznych, do ktérego dobrze jest dotgczy¢ bada-
nia lekarskie. ZUS skieruje Ciebie wdwczas na komisje lekarskg,
ktéra na podstawie badania wyda orzeczenie o stopniu twojej
niezdolnosci do pracy. Generalnie, za niezdolng do pracy uwaza
sie osobe, ktora catkowicie lub czesciowo utracita zdolnos¢ do
pracy zarobkowej z powodu stanu zdrowia i nie rokuje odzyska-
nia tej zdolnosci po przekwalifikowaniu. Catkowicie niezdolng do
pracy jest osoba, ktéra utracita zdolno$¢ do wykonywania jakiej-
kolwiek pracy. Za czesciowo niezdolng do pracy uwaza sie osobe,
ktéra utracita — w znacznym stopniu — zdolno$¢ do pracy zgod-
nej z posiadanym przez nig poziomem kwalifikacji. W przypadku
stwierdzenia stanu zdrowia w stopniu powodujgcym koniecznos¢
statej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innej osoby w codzien-
nym zyciu, orzeka sie niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji.

Niestety, moze sie okaza¢, ze wysokos$¢ renty jest niewystarcza-
jaca do zaspokojenia podstawowych potrzeb. Wowczas nalezy
zwréci¢ sie o pomoc do opieki spotecznej, ktéra w szczegdinych
przypadkach wydaje tzw. zasitki celowe, np. na zakup lekéw lub
optacenie czynszu.

W Polsce, oprdcz systemu orzekania o niepetnosprawnosci do ce-
low rentowych, funkcjonuje réwniez réwnolegle system orzeka-
nia o niepetnosprawnosci do celéw pozarentowych, prowadzo-
ny przez Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie. Nawet jesli jeste$
w stanie nadal pracowa¢, warto skorzysta¢ z tej drugiej opdji,
wowczas bowiem uzyskasz szereg uprawnien: od mozliwosci ko-
rzystania z dotacji PFRON, po ulgi podatkowe.

Osoba posiadajgca orzeczenie o niepetnosprawnosci, moze kosz-
ty poniesione na rehabilitacje odliczy¢ w rocznym zeznaniu po-
datkowym. Aby uzyskac szczegétowe informacje na temat ewen-
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tualnych ulg, nalezy skontaktowac sie z miejscowym urzedem
skarbowym.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego nie jest upraw-
nione do udzielania bezposredniego finansowego wsparcia. Jed-
nak zapewnia ono pomoc w wielu innych kwestiach, ktére moga
ztagodzic¢ obcigzenia zwigzane z chorobg. Aby uzyska¢ bardziej
szczegotowe informacje, nalezy skontaktowac sie z lokalnym od-
dziatem Towarzystwa.

NASZE UCZUCIA A SM

Moja rodzina jest nadopiekuncza

Twoja rodzina cie kocha i swiadomos¢ twojej choroby na pewno
sprawia im cierpienie. Najblizsi nie tylko chcg, abys jak najlepiej
dbat o siebie, ale pragng tez opiekowac sie toba.

SM zostato opisane, jako nieproszony gos¢ w domu. Jego wi-
zyta zaktéca normalne zycie rodzinne. Dodatkowo, kazdy czfo-
nek rodziny znajdzie inne sposoby na to, jak poradzi¢ sobie z tg
niepozadang zmiang. To wazne, aby uswiadomic sobie, ze nie
tylko ty masz ktopoty z akceptacjg diagnozy stwierdzajacej SM,
ale rowniez twoi najblizsi. Ich metody pozwalajgce na uporanie
sie z tym faktem, nie zawsze muszg byc¢ takie same jak twoje.
Otwartos¢ we wzajemnych kontaktach oraz okazanie zrozumie-
nia, mogg pokonac pojawiajace sie problemy.
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.Chce prowadzi¢ normalne zycie, naile jest to mozliwe. Obec-
nie nie doswiadczam zadnych objawéw. Moja zona stale przy-
pomina mi, ze mam SM. Powtarza, ze nie powinienem ko-
si¢ trawnika, ani przycinac¢ zywoptotu, poniewaz pielegniarka
w szpitalu powiedziata, ze nalezy oszczedzac sity. Moi rodzice
zawsze gdy sie spotykamy pytajg, czy odpowiednio duzo od-
poczywam. Moi przyjaciele tez wygladajg na zmartwionych.
Przez caly czas patrza na mnie jak na chorego.”

Postaraj sie spokojnie wyjasnic¢ rodzinie i przyjaciofom, co cie mar-
twi lub wprawia w zaktopotanie. Aby rozproszy¢ ich obawy, po-
winienes powiedziec jakie faktycznie sg twoje fizyczne mozliwo-
sci. Nalezy podkresli¢, ze chociaz kazda ich pomoc jest dla ciebie
bardzo wazna, to chciatby$ w maksymalnie duzym zakresie za-
chowac niezaleznos, ktéra pozwala pielegnowac, tak potrzebne,
poczucie wiasnej wartosci.

Jesli uwazasz, ze jest to trudne, warto zwrdcic sie do specjalisty,
ktéry pomoze tobie i twojej rodzinie pokonac narastajgce proble-
my we wzajemnych stosunkach.

Czasem mam depresje

To naturalne, ze czasem mozesz wpada¢ w depresje. Obawa,
ze tracisz zdrowie, marzenia i plany na przyszto$¢, moze okazac
sie przyttaczajaca. Diagnoza przewlekfej choroby, takiej jak SM,
oznacza zmiany w dotychczasowym zyciu. Powiniene$ da¢ so-
bie troche czasu na zaakceptowanie tego faktu i wynikajacych
z niego konsekwencji.
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Jednak, o ile zrozumiate jest, ze czujesz ztos¢ z powodu diagnozy,
nalezy rozréznic to uczucie od depresji, ktdra jest jednym z obja-
wow SM leczonym przez spegjaliste, badz przy pomocy srodkéw
farmaceutycznych. Wiecej informagji na ten temat znajduje sie na
stronie 26.

Ludzie do$wiadczajacy uczucia rozpaczy, zwykle potrzebujg ko-
gos, kto doda im otuchy. Jednak osoby, ktére majg depresje, od-
suwajg sie od innych, co powoduje, ze najblizsi pozostawiajg je
same w sytuacji, kiedy ich pomoc jest najbardziej potrzebna. To
wazne, aby pamieta¢, ze cztonkowie rodziny mogg takze czuc sie
.paskudnie”, wiec warto porozmawiac o targajacych nami uczu-
ciach.

.Kiedy czuje, ze jestem w depresji, jest mi niezwykle trudno
rozmawiac z najblizszymi. W zasadzie chciatbym zosta¢ sam,
a kiedy pytaja, co sie dzieje, zwykle odpowiadam, ze wszyst-
ko jest w porzadku. Czy powinienem im powiedziec jak sie
naprawde czuje? Czy moze bedzie to dla nich kolejny powdd
do zamartwiania sig?”

Nad wzajemnym kontaktem nalezy stale pracowac. Twoi najblizsi
nie mogg zgadywac, czeqo potrzebujesz, badz jak sie czujesz.
Czasem ujawnienie swoich obaw i uwag pomoze uwolni¢ troche
napiecia. Moze poczujesz ulge, kiedy porozmawiasz o swoich
problemach. Takze osoby, ktérym na tobie zalezy, mogq poczuc
sie lepiej, kiedy obdarzysz je zaufaniem i pozwolisz na wspéine
pokonywanie narastajgcych trudnosdi.
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.10 byto bardzo gorzkie uczucie, kiedy zdatem sobie sprawe,
ze mogtem ukonczy¢ studia. Jednak, ostatecznie doszedtem
do wniosku, ze musiatem zrezygnowac z powodu fizycznych
ograniczen.To byt dla mnie duzy krok. W tym czasie szukatem
tez specjalistycznej pomocy. Pomimo tego, ze wizyty u psy-
chiatry lub psychologa naznaczone sg swego rodzaju piet-
nem, to bardzo pomogty mi w uswiadomieniu wtasnych po-
trzeb i pozwolity na podjecie ostatecznej decyzji.”

Jesli czujesz sie psychicznie wyjatkowo Zzle, powiniene$ zgfosic
to lekarzowi. Moze on zapisa¢ ci jakies leki antydepresyjne,
badz skierowac na konsultacje. Pomocna moze byc tez wizyta
u specjalisty (psychiatry, psychologa lub pracownika socjalnego)
lub zwykta rozmowa z przyjacielem. Mozna takze zapoznac sie
z publikacjami PTSR pt. ,SM i... emocje”, ,SM i... stres” oraz
.SM ... depresja”.

PTSR pomaga organizowac grupy wsparcia dla chorych, opieku-
noéw i innych oséb dotknietych w jakis sposob przez stwardnienie
rozsiane.

Jak i co moge powiedzie¢ moim dzieciom?

Dzieci czesto wyczuwaja, ze co$ niedobrego dzieje sie w domu.
Ich wyobraznia moze wywotac¢ obawy i leki, ktére nie majg
zadnego uzasadnienia. Dlatego tez wazne jest, aby wiedziaty
0 twojej chorobie. Generalnie, nasze rozmowy z dzie¢mi powinna
cechowac otwartos¢ i szczeros¢. Poza tym, od wieku i dojrzafosci
dzieci zalezy, co, i jak im powiemy. Jesli sg jeszcze stosunkowo
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mate, to najlepszym rozwigzaniem bedzie prosta odpowiedz na
zadawane przez nich pytania.

Starszym dzieciom powinnismy powiedzie¢ prawde w mozliwie
jasny sposéb. Dzieci szybko zauwazajg zmiany i mogg czuc sie
zagrozone, jesli nie wiedzg, co sie dzieje. Mogg sie tez martwic,
ze ich rodzic umrze. Jednak wyjasnienie im, ze chorzy z SM zyja
tak dtugo, jak inni ludzie, oraz ze choroba ta nie jest tak straszna
jak moze sie wydawac, rozproszy ich obawy.

.Czesto podejmuje wysitek i wychodze z domu po to, zeby
przyjaciele mojego syna mogli sie przekona¢, ze jestem taka
samg matkq jak kazda inna, tyle, ze poruszam si¢ na wdzku
inwalidzkim.”

Moze sie okaza¢, ze nie bedziesz w stanie dalej bawic sie normal-
nie z dzie¢mi: na przykfad, zamiast gra¢ w pitke, bedziesz musiat
wcieli¢ sie w role trenera, a zamiast ptywania kajakiem, zacznie-
cie jezdzi¢ na ryby. Jednak wiele elementéw zycia rodzinnego nie
musi sie zmieni¢. Nie zapominaj, ze masz ciggle wiele do zaofe-
rowania swoim dzieciom. Nie jest wazne to, czego nie mozesz
zrobi¢, ale jakos¢ waszego zwigzku. Czfonkowie rodziny powin-
ni wspélnie pracowac, dzielgc sie obowigzkami, nad domowym
szczesciem.

PTSR wydato kilka ksigzek na ten temat, miedzy innymi — ,Jak
rozmawia¢ o SM ze swoimi dzie¢mi”.
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Co w ogole moge powiedzie¢ ludziom
o SM?

W twoim otoczeniu sg ludzie, ktorzy sg ci bliscy i tacy, ktorych
spotykasz okazjonalnie. Twoi krewni, przyjaciele, pracodawca,
chcg z pewnoscig wiedziec co sie stato, szczegdlnie jesli objawy
choroby sg widoczne. Mogg oni takze chciec sie dowiedzie¢, jak
mozna i pomoc.

Decyzja o tym komu, i co powiedzie¢ na temat choroby jest
bardzo osobista. Moze wolathys troche poczekac i porozmawiac
0 tym z najblizszymi. Istnieje tez mozliwos¢, ze osoba z SM nie be-
dzie chciata powiedzie¢ pracodawcy o swoich problemach. Wie-
cej na ten temat mozna znalez¢ w publikacji PTSR — ,SM ...
praca” — ktéra zawiera takze interesujgce informacje dla praco-
dawcow, ktorzy zatrudniajg chorych z SM.

Ujawnienie swoich uczu¢ innym ludziom — przyjaciofom, znajo-
mym — jest osobistg decyzja, ktéra wymaga namystu. Niektd-
re 0soby zareagujg ze zrozumieniem, a niektore mogg zapewnic
praktyczne i emocjonalne wsparcie. Znajdg sie tez osoby, ktore
okazg obojetnos¢. Trzeba by¢ przygotowanym na rézne mozli-
WOSCi.

Jesli zdecydujesz sie na rozmowe o chorobie, mozesz zacza¢ od
prostego wyjasnienia, czym jest SM i jaki ma wptyw na twoje zy-
cie. Publikacje Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
mogq zawierac przydatne informagje, ktore utatwig to zadanie.

Jesli temat choroby wyptynie w normalnej rozmowie, to nie ma
powodu, dla ktérego musiatby$ opowiadac o swoich do$wiad-
czeniach. Zalezy to catkowicie od ciebie.
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POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA
ROZSIANEGO

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego jest organizacjg
pozarzadowg pozytku publicznego, ktdéra zapewnia pomoc cho-
rym na SM, ich opiekunom i innym osobom dotknietym tg cho-
robg. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego jest takze
cztonkiem Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia Rozsianego,
zrzeszajacej narodowe towarzystwa, oraz Europejskiej Platfor-
my SM, organizacji parasolowej jednoczacej stowarzyszenia eu-
ropejskie.

W sktad PTSR wchodzi: centrala — Rada Gtéwna z siedzibg w War-
szawie i sie¢ oddziatow terenowych obejmujgcych cafg Polske.
Rada Gféwna zajmuje sie kontaktami z rzadem i edukacjg spo-
teczng, podczas gdy oddziaty odpowiedzialne sg za bezposrednia
pomoc chorym i ich rodzinom oraz gromadzeniem $rodkdéw finan-
sowych na biezgcg dziatalnos¢. Ponadto Rada Gtéwna prowadzi
ogdlnopolskie Centrum Informacyjne SM, ktérego zadaniem jest
podnoszenie wiedzy zwigzanej z chorobg i jej leczeniem.

Jak moge zostac cztonkiem PTSR?

Cztonkostwo, ktore jest tatwo uzyskac, przynosi pewne korzysci.
Cztonkowie regularnie otrzymujg biezace informacje na temat
postepéw w badaniach i dostepnych formach pomocy. Maja
oni takze mozliwos¢ podzielenia sie swoimi doSwiadczeniami
i obawami z innymi chorymi. Wiele 0séb uwaza to za najlepszy
powdd do wstgpienia do Towarzystwa. Oczywiscie, wszystkie
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dane pozostajg poufne, wiec nikt sie nie dowie, ze chorujesz
na SM, dopdki tego nie ujawnisz.

W sprawie czfonkostwa nalezy skontaktowac sie z najblizszym
oddziatem Towarzystwa lub odwiedzi¢ strone www.ptsr.org.pl.

Mozna nieformalnie utrzymywac kontakt z Towarzystwem, do-
wiadujac sie o postepach w badaniach i dostepnych formach
pomocy, a takze uczestniczy¢ w organizowanych seminariach na
temat SM, bez koniecznosci zostania cztonkiem, np. przez Cen-
trum Informacyjne SM.

Na jakie rodzaje wsparcia moge liczy¢?

Dziafalnos¢ PTSR, rozumiana jako umozliwienie osobom z SM
poprawy ich warunkdw zycia, jest prowadzona gtéwnie przez
wolontariuszy. Tylko niektére oddziaty i Rada Gtéwna zatrudnia-
j3 pracownikéw odpowiedzialnych za prowadzenie okreslonych
projektow.

Pomoc chorym - z czym sie to wigze?

Osoby, ktére sg zwigzane z PTSR to:

— chorzy ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym,

— 0soby czekajgce na diagnoze stwierdzajgcg SM,

— osoby bliskie choremu z SM, takie jak rodzina, czy przyjaciele,
— opiekunowie chorego z SM.

Oprécz pomocy udzielanej chorym, wolontariusze i pracownicy
Towarzystwa dbajg o zapewnienie biezgcych informacji, wsparcie
lekarzy, terapeutdw, pracodawcéw i innych organizacji.
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W oparciu o dostepne srodki, centrala i oddziaty PTSR prowadza
dziatalno$¢, ktora polega na:

— informadji,

— poradnictwie,

— wsparciu i tworzeniu grup samopomocy,

— programach socjalnych i rehabilitacyjnych,

— organizacji seminariéw i programow edukacyjnych.

Misjg PTSR jest poprawa jakosci zycia 0séb chorych na stward-
nienie rozsiane tak, aby mogty sta¢ sie petnoprawnymi cztonkami
spoteczefistwa. PTSR oferuje chorym maksymalne wsparcie, jakie
jest mozliwe w ramach dziatalnosdi.

Kontakt z Polskim Towarzystwem
Stwardnienia Rozsianego

Infolinia o SM 0 801 313 333
(potaczenie ptatne jak za rozmowe lokalng)

Komunikatory internetowe
Tlen: cism

Gadu-Gadu: 1690270

Skype: centrum-informacyjne-sm

Adres:

Centrum Informacyjne SM
PI. Konstytucji 3/94

00-647 Warszawa

tel. (+48 22) 745 11 25-27
fax (+48 22) 622 94 78
e-mail cism@ptsr.org.pl
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Biuro Rady Gtéwnej PTSR
PI. Konstytucji 3/72

00-647 Warszawa

tel. (+48 22) 856 76 66
fax (+48 22) 849 10 65
e-mail biuro@ptsr.org.pl
www.ptsr.org.pl









