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Diagnoza

Diagnoza - stwardnienie rozsiane, nie jest to informacja, ktérq wigkszosé ludzi
kiedykolwiek spodziewata sie otrzymaé. Jest to moment trudny, poprzedzony
pojawieniem sie niepokojgcych objawéw, czesto diugim okresem diagnostyki
i niepewnosci. Sytuacja jest tym ciezsza, ze dotyczy zwykle oséb miodych, ktére
dopiero zaczety realizowaé swoje plany zyciowe - edukacyjne, zawodowe
i osobiste. Choroba moze ujawnié sie u kogo$ do tej pory silnego, wysportowanego,
dbajgcego o diete i zdrowie. Sam moment otrzymania diagnozy jest czesto
wspominany jako szczegdlnie traumatyczny. Wiele oséb ma wrazenie, ze lekarz
poinformowat ich o chorobie w sposéb zdawkowy i mato empatyczny. Nie mozna
jednak posqdzaé lekarzy o zte intencje. Dla nich to zwykle tez jest trudna chwila,
ktérg chcieliby mie¢ jak najszybciej za sobq. Poza tym to tylko czesc ich codziennej

pracy. Natomiast Ty pewnie zapamigtasz ten dzieh do kofica swojego zycia.

Niestety, nawet najlepiej przekazana diagnoza jest zwykle szokiem. Pojawia sie
lek i pytania o przysztoéé. Wiele oséb nie wierzy i zaprzecza chorobie, szuka innych
przyczyn, odwiedza kolejnych specjalistéw, robi kolejne badania. To nic ztego, o ile
ten stan nie trwa za dtugo i nie przektada sie np. na rezygnacje z dostepnych terapii.
Czasem, gdy pierwszy rzut wycofa sig, a nowych objawéw nie ma, faktycznie

ciezko jest uwierzy¢ w chorobe.




Pamietaj, stwardnienie rozsiane nie jest dominujgcym tematem w Twoim
zyciul Przeciwnie, to tylko jeden z jego elementéw. Warto jednak trzymaé reke
na pulsie, monitorowaé swoje zdrowie, zgtaszaé sie do lekarza, gdy pojawiq sie
nowe niepokojgce objawy lub nasilg stare, rozwazyé wiqczenie leczenia. Dzi$
juz wiadomo, ze nie ma co zwlekaé z terapiq. Nowe zmiany mogqg pojawiaé sie
bezobjawowo i ukradkiem niszczyé Twéj oérodkowy uktad nerwowy. Niestety
w pewnym momencie kompensacyjne zdolnosci mézgu sie koriczq i uszkodzenia

dadzg o sobie znadé.

Pierwsze dni, tygodnie i miesiqce po diagnozie mogq by¢ bardzo trudne. To czas
kiedy szczegélnie potrzebne jest wsparcie innych oséb. Nalezy jednak pamietad,
Ze poczucie wsparcia nie jest tym samym co wsparcie otrzymane. Ludzie rézniq
sie bardzo w swoich potrzebach i oczekiwaniach wzgledem innych. Czesto
podstawowq potrzebg jest wsparcie emocjonalne. Chcemy, zeby kto$
nas wystuchat, okazat empatie. Chcemy komu$ opowiedzieé o naszych lekach,
gniewie czy zalu. W przypadku oséb, ktére nie nalezq do bardzo wylewnych, zbyt
natarczywe pocieszanie ze strony bliskich moze byé odebrane jako irytujgce czy
nawet przykre. Czasem, mimo checi rozmowy, pojawia sie przeczucie, ze nasz
przyjaciel/przyjaciétka, partner, czy rodzic zareagujq jeszcze wigkszym lekiem niz
my i taki kontakt skoriczy sie sytuacjq odwrotng od oczekiwanejito my znajdziemy sie
w pozycji osoby pocieszajqcej. Niekiedy cudze leki potegujg nasze wiasne. Nie ma
sie wiec co dziwié, ze czasem mechanizmem obronnym jest unikanie takich rozméw.
Warto wéwczas poszukaé wsparcia profesjonalistéw. W Polsce wcigz wiele oséb
zzyma sie na samg mys| o wizycie u psychologa. Tymczasem w sytuaciji kryzysowe;j,
warto siegngé po pomoc w pouktadaniu mysli, uspokojeniu emociji oraz ustaleniu
najbardziej odpowiedniego planu dziatania. Przy obcej osobie czesto tatwiej sie
otworzyé, niz przy kim§ widywanym codziennie. Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego (PTSR) od wielu lat prowadzi bezptatng Poradnie Psychologiczng, ktéra
zapewnia whasnie takie krétkoterminowe, profesjonalne wsparcie - bezposrednio
i przez telefon. Warto sprébowaé, nie tylko zaraz po diagnozie, ale w innych

trudnych momentach.



Wigkszo$é oséb potrzebuje réwniez wsparcia informacyjnego. Lekarz
niewiele powiedziatim o stwardnieniu rozsianym lub przeciwnie - méwit duzo, ale oni
niewiele zrozumieli lub niewiele z tego zapamietali. Kiedy mowa o wydarzeniach
o duzym fadunku emocjonalnym, czesto umykajg nam fakty, za to zapamietujemy
wrazenia i uczucia, ktére nam towarzyszyly. Na Infolinie PTSR (22 127 48 50)
dzwoniqg czasem osoby krétko po diagnozie i szczerze przyznajq, ze temat SM
jest im tak obcy, ze w rozmowie z lekarzem nie wiedzieli nawet o co zapytad.
Teraz mineto juz troche czasu, a im w glowie pojawiajqg sie coraz to nowe pytania.
Stwardnienie rozsiane jest chorobg o bardzo zréznicowanym przebiegu. Wiasciwie
nie ma dwéch oséb z jednakowym obrazem schorzenia. Dotyczy to zaréwno
objawéw, jak i dynamiki postepu SM. Internet to fantastyczne zrédto wiedzy,
niestety zawiera tez duzo nieprawdziwych informacii. Jedli temat jest dla Ciebie

nowy, zacznij od sprawdzonych zrédet!

~Dlaczego ja?”

Czesto jednym z pierwszych pytan jakie sobie stawiamy, gdy spotka nas co$ ztego,
jest pytanie o przyczyne. Dlaczego akurat mnie to spotkato? Czy w jaki§ sposdb
zawinitem/zawinitame Nawet w wypadku, zdawatoby sie, zupetnie losowych

zdarzen szukamy przyczyny.

W psychologii zjawisko to okresla sig jako ,wiara w sprawiedliwy $wiat”. Opiera
sie ono na przekonaniu, ze $wiat jest miejscem sprawiedliwym i bezpiecznym,
a to, co przytrafia sie poszczegdlnym jednostkom jest zalezne od nich samych.
A zatem sami jestesmy winni wszelkich naszych krzywd (ale tez sukceséw). Moze
to zta dieta? Moze za mato snu? Moze za duzo stresu? Gdy diagnoza dotyka
dziecka lub mfodego dorostego, czesto wing obarczajq sie rodzice. Tymczasem
stwardnienie rozsiane nie jest chorobq zakazng, nie jest tez chorobg, ktérg mozemy
u siebie ,wywotaéd”. Istniejq pewne czynniki ryzyka: pteé (kobiety chorujq dwa razy
czesciej), wiek (20-40 lat), miejsce zamieszkania (im dalej od réwnika tym wigksza
zachorowalno$é), SM u jednego z rodzicéw (ryzyko zachorowania dziecka wynosi
tylko kilka procent!). Nie zmienia to jednak faktu, ze choroba ujawnia sie tez
u mezczyzn, u dzieci i u 0séb po 40 roku zycia, u mieszkaricédw krajéw potudniowych
i wreszcie u oséb, ktére nie majg w rodzinie nikogo z SM (wigkszo$é chorych nie
ma nikogo z SM w rodzinie!). Jednym stowem: Twoje SM to nie Twoja wina! Wing

bedzie, jesli teraz odpuscisz i zaniedbasz swoje zdrowie - fizyczne i psychiczne.
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Zaburzenia nastroju

Depresja to nie jest objaw stabosci charakteru. To nie jest tez ,kiepski nastréj”,
ktéry mozna sobie poprawié czekoladq i dobrg komediq. Depresja dotyka okoto
50% oséb z SM. Bywa psychologiczng reakcjq na sytuacje kryzysowq (np.
diagnoze, postep choroby, czy utrate pracy), ale moze by¢ tez efektem uszkodzenia
o$rodkowego uktadu nerwowego, a zatem jednym z objawéw SM. Czasem pojawia
sie jeszcze przed postawieniem rozpoznania stwardnienia rozsianego, jako jeden
z pierwszych symptoméw choroby.

Badania pokazujq, ze decydujgcy wplyw na pozostanie aktywnym zawodowo
przez osobe z SM, ma wiasnie jej stan psychiczny (nastréj i funkcjonowanie
poznawcze), a nie sprawnoéé fizyczna. To zaskakujgce wyniki, poniewaz przez
lata uwazano, ze gtéwnym ograniczeniem dla chorych jest zmniejszona mobilnosé.
Tymczasem depresja jest wskazywana jako gtéwny czynnik majgcy wptyw na
obnizenie subiektywnie odczuwanej jakosci zycia. Krétko méwige: nastrdj ma
kolosalne znaczenie dla Twojego funkcjonowania. Nieleczone epizody depresii
utrzymujq sig¢ znacznie diuzej, niz te poddane terapii (farmakoterapii i wsparciu
psychologicznemu), gorzej tez rokujg na przyszto$é i negatywnie wptywajq na
przebieg samego SM. Pacjenci cierpigcy na zaburzenia nastroju majqg tendencje
do nieprzestrzegania zalecen terapii (np. pomijajgc dawki leku), co przektada sie
na gorsze wyniki leczenia.

Oprécz  depresji, osoby z SM
doswiadczajq takze zaburzen lekowych
i choroby afektywnej dwubiegunowe;,
gdy obnizony nastréj przeplata sie
z epizodami manii. Ten pozornie dobry
humor jest zwykle nieadekwatny do
sytuacji i wigze sie z ryzykownymi
dziataniami i zachowaniami.

Naijtrudniejszy jest zawsze pierwszy
krok - przyznanie przed samym sobq, ze
ma sie problem i potrzebna jest pomoc.
Leczymy bél fizyczny, nie wahajmy wiec

sie leczyé tez psychicznegol!




Pytania o przysztos¢

Czy bede jezdzi¢ na wézku inwalidzkim? Czy kto$ bedzie chciat sie ze mnq
zwiqzaé? Czy cigza jest bezpieczna dla mnie i dla dziecka? Czy strace prace
przez chorobe? Czy bede w stanie sptaci¢ kredyt hipoteczny? Czy moge jezdzi¢ na
wakacje do cieptych krajéw? Kiedy bede mieé kolejny rzut? Jak bedzie wyglgdato
moje zycie za 10 late W Twojej gtowie pewnie rodzq sie takie lub podobne pytania.
By¢ moze dos$wiadczasz silnego leku i przysztoi¢ wydaje Ci sie przerazajgco
niepewna. To zupetnie normalne! Niestety w wypadku oséb z SM, ale i wszystkich
innych ludzi, jutro pozostaje wielkg niewiadomg. Mozemy planowaé, zaktadaé
co$, przygotowywaé sie na wszelkie sposoby, a przysztosé i tak jest nas w stanie
zaskoczy¢. Jak sobie z tym poradzié? Zatozy¢ pozytywny scenariusz, dbaé

o zdrowie fizyczne i psychiczne, szukaé wsparcia i rzetelnych informaciji.

Jesli masz pytania lub chcesz skorzysta¢ z konsultacji neurologicznej, pomocy
psychologa, pracownika socjalnego lub prawnika, skontaktuj sie z:

Centrum Informacyine
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.
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stwardnien

99 127 48 50

Www.ptsr.orgp‘
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Twoj wilasny Mount Everest

W 2009 roku $wiat obiegta informacja, ze Lori Schneider, jako pierwsza osoba
z SM zdobyta najwyzszy szczyt $wiata. Diagnoze stwardnienia rozsianego ustyszata
10 lat wezesniej, byta nauczycielkg z dwudziestoletnim stazem i pasjonatkg podrézy.
Choroba byta dla niej szokiem, dzi§ wspomina, ze wycofata sie wtedy z zycia
i podjeta kilka niewtasciwych decyzji. Ale gdy ten etap mingt, postanowita, ze czas
zastanowi¢ sie co jest dla niej w zyciu wazne. Zaczeta dbaé o swojqg kondycje,
a poniewaz zawsze kochata wspinaczke wysokogdrskg, umozliwito jej to pdzniej
zdobycie nie tylko Mount Everestu, ale catej ,Korony Ziemi”, czyli najwyzszych
szczytéw na wszystkich siedmiu kontynentach. Co poradzitaby osobie krétko po
diagnozie? Zatrzymaj sie na chwile i pomysl o tym, co ma dla Ciebie znaczenie
i co przynosi Ci radoéé. Nie porzucaj swoich marzen. Warto mie¢ w zyciu pasje,
cel, ktéry daje Ci site, aby wstaé rano z tézka. A jesli cos sie nie udaje? Nic nie

szkodzi. Nie chodzi o to, zeby by¢ najlepszym. Czasem sama droga na szczyt jest

wazniejsza niz jego zdobycie.
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