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n Mtodzi z SM

List od Redakc;ji

Od wielu dekad stwardnienie rozsiane (SM) uznawane jest za choro-
be, ktorg najczesciej diagnozuje sie wsrod mtodych dorostych. Coraz
wieksza wiedza i zaawansowane technologie utatwity klinicystom pro-
ces stawiania diagnozy SM. W wielu przypadkach ma to miejsce juz na
bardzo wczesnych etapach choroby, gdy osoba nig dotknieta jest jesz-
cze bardzo mtoda. Ludzie mtodzi stajg wobec wyzwan, jakie niesie ze
sobg SM w takim momencie ich zycia, w ktorym dopiero ksztattujg
i rozwijajg sie ich plany oraz zainteresowania. Zadaniem specjalistow
opieki zdrowotnej jest obecnie stworzenie zespotu, w sktad ktérego
wejdg zmotywowani, pewni siebie mtodzi ludzie dysponujacy obszerng
wiedzg, gotowi wytyczaé nowe mozliwosci terapeutyczne.

W zaleznosci od wieku danej osoby i kultury, w ktorej dorasta, nie-
ktére aspekty funkcjonowania z SM bedg odnosic sie tylko do pewnych
elementdw jej zycia, na przyktad kwestii dotyczgcych edukacji, zwigz-
kéw, zatrudnienia czy rodziny. Nastolatki z SM mogg obawia¢ sie tego,
jak bedg sobie radzi¢ w szkole, czy w przysztosci na studiach. Z kolei
20- i 30-latkowie mogg potrzebowac informacji dotyczacych radzenia
sobie z SM w kontekscie kariery zawodowej lub zaktadania rodziny.
Wiele kwestii zwigzanych z SM obecnych jest w kazdym wieku, dotyczy
to na przyktad relacji z rodzicami, obrazu wtasnego ja lub ujawniania
diagnozy w nowym zwigzku.

Broszura ta skierowana jest gtéwnie do mtodych dorostych, pomie-
dzy 18. a 35. rokiem zycia, jednak poruszane w niej tematy mogg doty-
czy¢ znacznie szerszej grupy osob, w zaleznosci od ich osobistej sytuac;ji
i kultury, w ktdrej zyja.

W naszej opinii wiele tematow zastugiwato na omédwienie, a kazde-
mu z ich towarzysza odnoszace sie do niego pytania. Uwzglednilismy
takze kwestie dotyczgce dzieciecego SM.

Michele Messmer Uccelli, Redaktor



Osiggniecie samodzielnosci

OSIAGNIECIE SAMODZIELNOSCI

Evangeline Wassmer
Szpital Dzieciecy w Birmingham, Uniwersytet Birmingham,
Wielka Brytania

Tak jak w przypadku innych choréb przewlektych, SM moze w rézny
sposob wptywac na mtodych dorostych. Dodatkowo, choroba moze od-
dziatywac na tozsamos¢ cztowieka, jego dobrostan emocjonalny, rela-
cje z rowiesnikami, aktywnos¢ w obszarze edukacji i zatrudnienia oraz
na funkcjonowanie rodziny.
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Mtodosc¢ to czas zmian i transformacji: z dziecka w samodzielnego,
dojrzatego i odpowiedzialnego dorostego; przejscia ze szkoty do aktyw-
nosci zawodowej, z bycia cdrkg lub synem — do wtasnego zwigzku i by¢
moze rodzicielstwa. Bycie chorym na stwardnienie rozsiane w mtodym
wieku moze wigzaé sie zdoswiadczaniem dodatkowych przemian—z po-
czucia zalu i smutku do akceptacji choroby, ale takie z przejsciem
z systemu ustug zdrowotnych przeznaczonych dla dzieci do dedykowa-
nego dorostym. Usamodzielnianie sie wymaga dopasowywania sie
i zmian, niektdre z nich mogg okazac sie trudne.

W okresie dorastania mtody cztowiek czesto uswiadamia sobie czym
witasciwie jest diagnoza SM i uczy sie z nig zy¢; akceptowaé, ze jest to
choroba przewlekta i nie mozna jej wyleczy¢, leczenie jest procesem
ciggtym a rzuty moga wystgpi¢ w kazdym momencie; ze moze ona
wptywac na codzienne zycie: radzenie sobie ze zmeczeniem, koncen-
tracje, funkcje poznawcze, edukacje, przyszte zatrudnienie, przyjaznie
i rodzine. Przystosowanie sie do diagnozy SM jest jak zatoba nad utratg
bycia zdrowym i sprawnym, poczucia normalnosci (bycia odmiennym
od réwiesnikow) oraz kontroli (objawy mogga pojawic sie w kazdym mo-
mencie, a dtugoterminowe skutki choroby nie s3 mozliwe do okresle-
nia). Rodzice doswiadczajg podobnej straty: optakujg utracone nadzieje
oraz plany, ktére mieli w stosunku do swojego zdrowego dziecka. Mu-
szg nauczyc sie akceptowaé nowe, dostosowane do obecnej sytuaciji,
marzenia dotyczace ich dziecka.

Dzieci sg czesto biernymi odbiorcami $wiadczen opieki zdrowotne;j.
Rodzice przejmujg odpowiedzialnos¢ na siebie, podejmujg decyzje i sta-
ja sie ekspertami. W okresie dojrzewania mtodzi ludzie mogg chcieé
przejmowac odpowiedzialnos¢ za swoje zdrowie, ale rodzice wcigz bedg
czuc sie bardziej od nich kompetentni. Taka sytuacja moze powodowac
napiecia w rodzinie. W momencie, gdy mtoda osoba zaczyna sprawo-
wac piecze nad swoim zdrowiem, rodzice mogg czu¢ wewnetrzny kon-
flikt miedzy potrzebg kontroli, a wspieraniem z pewnego dystansu.

Potrzeba bycia niezaleznym jest naturalna u ludzi mtodych i moga
oni nie zgadzac sie ze swoimi rodzicami. U rodzicow z kolei mogg poja-
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wiac sie obawy zwigzane z powierzeniem dorostemu juz dziecku odpo-
wiedzialnosci za wtasne zdrowie i leczenie oraz strach przed wyklucze-
niem z procesu podejmowania decyzji. Rodzice wiedzg rowniez, ze lu-
dzie mtodzi sg bardziej skupieni na tym, co tu i teraz a mniej przejmuja
sie dtugoterminowymi skutkami zdrowotnymi, w zwigzku z czym moga
nie rozumie¢ znaczenia regularnego leczenia, ktérego celem jest ogra-
niczenie przysztych komplikacji (na przyktad rzutow).

Mtodziez moze czuc sie nieprzygotowana do zmiany polegajacej na
przejeciu kontroli nad wtasnym zdrowiem. W tym okresie mogg poja-
wi¢ sie problemy, jesli mtoda osoba bedzie musiata nawigzac relacje
z nowymi lekarzami, pielegniarkami i innymi pracownikami placéwek
opieki zdrowotnej dla dorostych (zamiast tej swiadczonej dzieciom).
W Polsce gwarantowana jest kontynuacja leczenia w o$rodku dla doro-
stych w ramach programu lekowego pacjentéw, ktérzy ukonczyli 18.
rok zycia.

Pracownicy opieki zdrowotnej mogg przygotowac na to wszystko ro-
dzine i wesprzec¢ j3. Mogg na przyktad pomdc rodzicowi zmienic role
— z osoby zapewniajgcej i zajmujacej sie opieka zdrowotng na taka, kto-
ra tylko nadzoruje i w razie potrzeby stuzy konsultacjg. Jednoczesnie,
moga pomaéc mtodemu pacjentowi przej$¢ z roli osoby jedynie otrzy-
mujgcej opieke zdrowotng na takga, ktéra nig kieruje i aktywnie w niej
uczestniczy.

Przejscie w dorostosé to ekscytujacy okres, w czasie ktérego mtode
osoby podejmujg nowe zadania w obszarze edukacji, zycia spotecznego
i zawodowego. Nauczenie sie funkcjonowania z diagnozg SM i zdobycie
umiejetnosci kierowania wtasnym zyciem maja kluczowe znaczenie.
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PYTANIE:
Jak specjalisci opieki zdrowotnej moga poméc mto-
dym osobom z SM przygotowac sie na przejscie i ko-
rzystanie z opieki zdrowotnej skierowanej do oséb
dorostych?

— Specjalisci opieki zdrowotnej, zajmujacy sie dzieémi, mogg pomac,
zaréwno miodej osobie, jak i jej rodzicom omawiajgc wczesdniej proces
przejscia z systemu opieki zdrowotnej nad dzieckiem do tego, ktéry
przeznaczony jest dla dorostych. Dobrym pomystem jest tu przeprowa-
dzenie czesci konsultacji z samym pacjentem oraz zapewnianie go o po-
ufnosci informacji, a takze, osobno, z rodzicami lub opiekunami. W mo-
mencie wspdlnego spotkania, pytania kliniczne powinny by¢ kierowane
do mtodej osoby a ich celem powinno by¢ upewnienie sie, ze zaréwno
ona, jak i jej opiekun rozumiejg czym jest SM, jakie sg sposoby jego le-
czenia i mozliwy wptyw na kondycje psychiczna. Zlecenie mtodej osobie
zadania, takiego jak na przyktad ustalenie terminu kolejnej wizyty, row-
niez zwiekszy jej poczucie niezaleznosci.

Proces dorastania dotyczy zaréwno osoby mtodej, jak i jej rodzicow.
Wazne jest zatem, aby zwrdci¢ uwage rodzicéw na te kwestie i wyttu-
maczy¢ im stojgce przed nimi wyzwania: czeSciowe wycofanie sie i po-
zwolenie osobie mfodej, by samodzielne zajeta sie wtasnym zdrowiem.
Jesli mtody cztowiek i rodzice zaczng sie wzajemnie wspieraé i dobrze
komunikowa¢, bedzie to prowadzi¢ do skutecznego jego usamodziel-
niania sie i aktywnego zaangazowania sie w proces terapeutyczny.

PYTANIE:
Co utrudnia mfodym osobom regularne przyjmowa-
nie lekéw?

—Wiadomo, ze konsekwentne przestrzeganie zaleconej terapii w SM
optymalizuje korzysci z niej wynikajace. Jednak mtodzi ludzie, z wielu
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powodow, nie poddajg sie rutynie. W okresie dojrzewania nastepujg
zZmiany rozwojowe: pojawia sie poczucie omnipotencji — przekonania
o swojej wiedzy i znajomosci $wiata oraz o tym, ze mogq osiggnac
wszystko. W rzeczywistosci jednak mtoda osoba wciaz jest niedoswiad-
czona, szczegdblnie w ocenie krotko- i dtugoterminowych czynnikéw ry-
zyka. Moze zatem by jej niezwykle trudno oceni¢ dtugoterminowe ko-
rzy$ci wynikajace z przyjmowania lekéw na SM. Mtodziez moze takie
chcie¢ by¢ niezalezna i posiada¢ autonomie, a ta moze by¢ ograniczona
przez uzaleznienie od opiekundw i konieczno$é regularnego przyjmo-
wania lekéw. Inne przyczyny braku regularnosci w stosowaniu terapii
to: zapominanie o przyjmowaniu leku, obawa o dziatania uboczne,
strach przed igtg, koniecznos¢ ograniczenia dotychczasowego trybu
i stylu zycia, nierealistyczne oczekiwania dotyczace leczenia (przekona-
nie, ze leki zaczng dziata¢ od razu zamiast zrozumienia, iz bedg one re-
dukowac niepetnosprawnos¢ w perspektywie dtugoterminowej). Prze-
chodzenie w dorostos¢ to rowniez pogodzenie sie z faktem bycia osoba
cierpiagcg na chorobe przewlektg. Moze to prowadzi¢ do zatoby nad
utratg zdrowia, z towarzyszagcym smutkiem, ztoscig i wyparciem, co
réwniez moze wptywac na regularne przyjmowanie lekdw.

PYTANIE:

Jak dorosty opiekun (na przyktad rodzic) lub part-
ner mfodej osoby moze jej pomdc zwalczy¢ niepo-
koje zwigzane z przejmowaniem odpowiedzialnosci
w procesie leczenia?

— Rodzic lub partner prawdopodobnie rozumie nadzieje, marzenia
oraz oczekiwania mtodej osoby i moze jg wspieraé w tworzeniu odpo-
wiedniego i realistycznego planu leczenia oraz w prowadzeniu wtasci-
wego trybu zycia. Specjalisci opieki zdrowotnej mogg jej takze w tym
pomac, przedstawiajac liste pytan do rozwazenia. Oto one:

® Czy jestem pewny swojej wiedzy dotyczgcej mojej choroby i jej le-
czenia?
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® Czy rozumiem, jak prawdopodobnie rozwinie sie moja choroba
kiedy stane sie dorosty?

® Czy sam dbam o przyjmowanie lekdéw?

® Czy sam zajmuje sie odbieraniem lekdw oraz ustalaniem terminéw
nastepnych wizyt?

e Czy sam kontaktuje sie ze szpitalem w przypadku, gdy pojawia sie
jakies$ pytanie zwigzane z mojg chorobg i/lub terapig?

® Czy wiem kiedy i jak skontaktowac sie z przedstawicielem zespotu
medycznego, ktdry sie mng opiekuje, na przyktad z neurologiem
lub lekarzem pierwszego kontaktu?

® Czy czuje sie pewnie odbywajgc samodzielnie wizyty w moim szpi-
talu/gabinecie lekarskim?

e Czy znam swoje prawa i obowigzki dotyczace prywatnosci, podej-
mowania decyzji, udzielania Swiadomej zgody i poufnosci?

Rodzice takze mogg czerpac korzysci zastanawiajgc sie nad kwestia-
mi z powyzszej listy, na przyktad czy czujq sie pewni wiedzy, ktdrg po-
siada ich dziecko, s3 w stanie nauczy¢ je przejmowania odpowiedzial-
nosci za umawianie wizyt i realizacje programu leczenia. Zachecajg
réwniez swoje dziecko do bycia niezaleznym, rozumiejq jego plany oraz
to, jak w przysztosci SM moze wptynac na te plany.
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OBRAZ WEASNEGO JA

Benedetta Goretti
Departament Nauk Neurologicznych, Uniwersytet Florencji, Florencja,
Wrtochy

Samoocena

Samoocena i obraz wtasnego ja sg tworzone na bazie tego, jak czto-
wiek ocenia swojg wartosé. Ocena ta czesto bazuje na tym, jak osoba
postrzega gtéwne obszary swojego zycia, wtgczajgc w to codzienne, fi-
zyczne, psychiczne oraz spoteczne funkcjonowanie. Dla wielu mtodych
0s0b (z lub bez SM), obraz samego siebie i samoocena moga by¢ zagrozo-
ne w momencie, kiedy ich ciata dojrzewaja i stajg sie ludZzmi dorostymi.
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Samoocena u 0s6b z SM, w poréwnaniu z resztg populacji, jest stale
obnizona. Nie powinno to dziwi¢, zwazywszy na fakt, ze fizyczne ogra-
niczenia zwigzane z tg nieuleczalng choroba moga wptywac na codzien-
ne funkcjonowanie.

W przeprowadzonym niedawno badaniu za wazne, w prébach po-
prawy samooceny i zdrowia psychicznego oséb z SM, uznano wsparcie
spoteczne. Jest to strategia bazujgca na tym, ze osoba wspierana otrzy-
muje od innych ludzi informacje, ze jest kochana, lubiana, ceniona, sta-
nowi element sieci kontaktow, wzajemnych zobowigzan i pomocy.

Obraz ciata oraz funkcje seksualne

Poza zanizaniem samooceny, przewlekte choroby, wtgczajac w to
SM, s3g czesto tgczone z zaburzonym obrazem ciata i dysfunkcjami sek-
sualnym, ktdre s3 nieoszacowane i niedoktadnie diagnozowane.

Pojecie obrazu ciata obejmuje, miedzy innymi, Swiadome doznania
i wewnetrzng reprezentacje swojego ciata oraz odczucia osoby doty-
czace jej ciata i jego funkgiji.

Zaobserwowano, ze nawet osoby z fagodnymi objawami SM, u ktd-
rych nie rozpoznano depresji, muszg radzi¢ sobie z problemami doty-
czacymi obrazu ciata, w szczegdlnosci tymi dotyczacymi atrakcyjnosci,
seksualnosci oraz obaw odnosnie niepetnosprawnosci fizyczne;j.

Problemy dotyczace obrazu ciata, z uwzglednieniem réznic miedzy
ptciami, powinny byé omawiane w trakcie rozmowy z lekarzem lub pie-
legniarka zajmujgcymi sie pacjentami z SM. Jesli jest to niezbedne, oso-
by chore powinny by¢ zachecane do skorzystania z pomocy psycholo-
gicznej.

Funkcjonowanie w sferze seksualnej to proces ztozony, ktory zalezy
od uktadu neurologicznego, naczyniowego i dokrewnego naszego ciata;
wptywa na nie wiele czynnikdw psychospotecznych, wtgczajgc w to ro-
dzine, poglady religijne czy partnera seksualnego, jak réwniez indywi-
dualnych, takich jak samoocena i obraz wtasnego ciata. Mtode osoby
z SM mogg czu¢, ze ich problemy seksualne nie s3 wystarczajaco waz-
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ne, aby méwic o nich lekarzowi. Z kolei lekarze mogg czu¢ sie niekom-
fortowo albo niedostatecznie przygotowani, aby umiec radzi¢ sobie
z tymi problemami pacjentow.

Wraz z rosngcg swiadomoscia tego, jak duzy wptyw na jakosé¢ zycia
ma funkcjonowanie seksualne i rozwojem efektywnych terapii medycz-
nych i psychoseksualnych, skierowanych na rozwigzanie problemow tej
sfery, zaprzestano ignorowania tych probleméw u oséb z chorobami
neurologicznymi, takimi jak SM. Co wiecej, wiadomo, ze problemy te
moga przeszkadza¢ w planowaniu rodziny i ptodnosci.

Na ocene i leczenie problemoéw seksualnych powinno skfadac sie po-
dejscie medyczne i psychoseksualne. Powinno ono by¢ elementem
ogodlnego monitorowania choroby i regularnych kontroli. Specjalisci
opieki zdrowotnej moga w tym pomac, uznajac istnienie potrzeb seksu-
alnych wsréd miodych oséb, edukujac je i zapewniajac niezbedne infor-
macje, zachecajgc do méwienia o swoich problemach, jak rowniez kie-
rujac do innych specjalistdw oraz wskazujgc zrédta informacji.

Pytanie:
Od momentu diagnozy, za kazdym razem kiedy pa-
trze w lustro, czuje ze nie jestem t3 samg osob3 i ze
choroba spowodowata, ze nie jestem juz atrakcyjna.
Moja samoocena jest naprawde niska i wptywa na
zwigzek z moim chtopakiem. Czy mozecie mi cos po-
radzié?

— Czesto postrzeganie samego siebie zmienia sie, kiedy w naszym
zyciu nastepujg duze zmiany, takie jak diagnoza SM. Praktyczng suge-
stig jest stworzenie listy rzeczy, ktére u siebie lubisz, i ktére wedtug

Ciebie lubig w Tobie inne osoby. Mozesz poprosi¢ swojego chtopaka
o zrobienie tego samego — prawdopodobnie wiekszos¢ rzeczy, ktére
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napisze nie bedzie wigza¢ sie z Twoim wygladem. Kiedy bedziesz miec¢
dota, mozesz spojrze¢ na te liste, aby przypomniec sobie, ze jestes$ ta
samg osobg, ktorg bytas wczesnie;.

Pytanie:
Mam ataksje (zaburzenia koordynacji ruchéw ciata,
na przyktad niezgrabnos¢ ruchéw, chwiejny chéd -
przyp. red.) jako objaw SM i kiedy wychodze ze zna-
jomymi mam wrazenie, ze ludzie sie na mnie gapia.
Co moge zrobic?

— Niestety, do ludzkiej natury nalezy zauwazanie réznic. Jednak,
wiekszos¢ ludzi przyglada sie innym tylko przez chwile, a potem wraca
do wtasnych spraw. Postaraj sie zatem, aby ich spojrzenia nie odwraca-
ty Twojej uwagi od tego, co robisz. W zamian, skup sie na przyjaciotach
i na tym, co lubicie razem robic. Im prawdopodobnie nie przeszkadza
Twoja dolegliwosc i to oni sg osobami, ktére dla Ciebie sie licza.

Pytanie:
Od jakiegos czasu mam problem z erekcja z powodu
mojego SM i teraz mam wrazenie, ze moja partnerka
unika intymnosci. Nie wiem co robi¢?

— Po pierwsze, wazne jest aby$ poruszyt ten temat z Twoim neurolo-
giem lub pielegniarka SM, aby omoéwi¢ mozliwe opcje leczenia. Parom
nie jest fatwo rozmawiac o problemach seksualnych, ale wazne jest aby
komunikowad sie ze sobg i probowaé znajdowacé rdzne rozwigzania.
Partnerzy osob z SM mogg czasem czué niepokdj dotyczacy inicjowania
zblizenia obawiajac sie ich zmeczenia albo bojac sie, ze mogga sprawic
im bél. Taka rozmowa nie jest tatwa, ale moze Ci naprawde poméc.
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ZWIAZKI 1 UJAWNIANIE DIAGNOZY

Dr Rosalind Kalb
Narodowe Towarzystwo SM, Nowy Jork, Stany Zjednoczone

Wstep

Nawigzywanie relacji z innymi ludZmi, tworzenie nowych zwigzkéw
i —w efekcie — znalezienie zyciowego partnera znajdujg sie wysoko na
liscie priorytetéw mtodych dorostych. Zwigzki czesto sg najbardziej sa-
tysfakcjonujgcymi aspektami naszego zycia, jednak ich stworzenie oraz
utrzymanie moze by¢ wyzwaniem. Kobiety i mezczyzni z SM czesto mar-
twig sie, ze ich choroba bedzie dodatkowym utrudnieniem, co powodu-
je, ze majq problem z poznawaniem ludzi i znalezieniem partnera, ktéry
bedzie ich cenit. Takiego, ktdry bedzie chciat dzieli¢ z nimi catg ztozonos¢
tej nieprzewidywalnej, przewlektej choroby.
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Jednak, tak jak wszyscy miodzi dorosli, osoby z SM pozostajg w sa-
tysfakcjonujacych zwigzkach, znajdujg zyciowych partneréw i cieszg sie
zyciem rodzinnym. Ponizsze strategie mogg pomdc odnalez¢ droge
wsrdd wielu wyzwan, ktdre sie pojawig — szczegdlnie tych zwigzanych
z ujawnianiem swojej choroby nowo poznanym osobom, partnerowi
w nowym zwigzku, czy skuteczniejszego komunikowania sie na tematy
powigzane z SM w obecnie trwajacych zwigzkach.

Nowe zwigzki

® To, co ludzie uwazajg na temat swdj i swojego SM wptywa, w duzej
mierze, na to jak prezentuja sie innym. Nalezy jednak pamietac, ze lu-
dzie s3 czyms wiecej niz ich SM, i ze choroba to tylko niewielka czes¢ ich
zycia. Takie postrzeganie siebie utatwi tym, z ktorymi bedziesz sie spo-
tykac, poznawanie i cieszenie sie innymi aspektami Twojej osoby.

® Pierwsza randka jest okazjg dla dwojga, aby zdecydowac czy chcg
sie zobaczy¢ po raz kolejny. Nie musisz dzieli¢ sie osobistymi informa-
cjami (o SM lub czymkolwiek innym), chyba, ze tak zdecydujesz.

® Jesli czujesz, ze zwigzek jest wart dalszego inwestowania, to zna-
czy, ze nadszedt czas, aby zaczgé dzieli¢ sie waznymi informacjami doty-
czacymi zdrowia, czy problemoéw osobistych. Kazdy ma cos, czego ujaw-
nienie przysztemu partnerowi, napawa go niepokojem; kiedy jedna
osoba dzieli sie informacja, zacheca te drugg do podobnego zachowa-
nia.

e Zdrowe zwigzki bazujg zazwyczaj na szczerosci, komunikacji i za-
ufaniu. Tajemnice i pétprawdy nie sg dobrym fundamentem szczesliwe-
go zwigzku.

* Niektdrzy ludzie bedg niechetni do tworzenia zwigzku z kims, kto
ma SM, inni natomiast nie bedq miec¢ takich opordéw.

¢ Ujawniajac diagnoze, wazne jest aby dac tej drugiej osobie czas
i przestrzen do zastanowienia sie nad tym, co ustyszata i na udzielenie
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odpowiedzi. Bedzie miata prawdopodobnie rézne pytania i obawy,
o ktérych zechce opowiedzieé i porozmawiad.

Trwajace zwiazki

® Gdy jeden z partneréw ma SM, to obie osoby pozostajgce w zwigz-
ku zyja z chorobg i kazda z nich musi mie¢ okazje do zatoby i optakania
zmian oraz strat zwigzanych z tg sytuacjg. Muszg rowniez nauczyé sie
tego, jak radzi¢ sobie z wyzwaniami, ktére niesie choroba.

® Zrozumienie SM — objawdw, ktére moze powodowac oraz sposo-
béw postepowania z nimi — jest niezbedne w przypadku obojga partne-
row.

® Kazdy inaczej radzi sobie z wyzwaniami. Istotne jest, aby umie¢ do-
strzec i uszanowac sposoby radzenia sobie, ktdére stosuje partner.

e Otwarta komunikacja jest istotnym elementem potrzebnym do
osiggniecia sukcesu. Niewazne jak mocno dwoje ludzi sie kocha — nie
potrafig czytaé sobie w myslach.

® Zdrowa komunikacja prowadzi do wspdlnego rozwigzywania prob-
lemdw, co powstrzymuje licytowanie sie, kto jest bardziej zestresowa-
ny, albo przyttoczony sytuacja, i prowadzi do rozwigzan efektywnych
dla obojga.

Podsumowauijgc, istnieje wiele strategii, ktére mogg pomdéc mtodym
osobom z SM stworzy¢ i utrzymac udany zwigzek, niewazne czy sg sin-
glami, czy pozostajg w krétko lub dtugo trwajgcym zwigzku. Wiele z tych
sposobdéw bazuje na dobrej, uczciwej komunikacji miedzy wszystkimi
zaangazowanymi osobami. Dla mtodych to réwniez kwestia uchwyce-
nia momentu, w ktérym bedg czu¢ sie gotowi, aby méwi¢ o swoim SM
i tego, jak duzo chcg o nim powiedziec.
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Pytanie:

Po czym moge pozna¢, ze to wlasciwy moment, aby
powiedzie¢ osobie, z ktéra sie spotykam, ze mam SM?

— Nie ma idealnego momentu. Moze Ci w tym pomadc zadanie sobie
pytania, kiedy chciatby$ poznaé¢ wazng informacje dotyczacg drugiej
osoby. Jesli jeste$ na tyle zaangazowany w nowy zwigzek, aby chciec¢
wiedzie¢ o sprawach zdrowotnych partnera, to moze oznacza¢, ze jest
to dobry moment, aby opowiedzie¢ o swojej diagnozie.

Pytanie:
Jak poznad, czy méwie innym za duzo, czy za mato
o moim SM?

— Pamietanie o tym, ze SM jest tylko czescig tego, kim jestes, moze
poméc Ci odpowiedzieé na to pytanie. Ktos, kto o Ciebie dba, z pewnos-
cig bedzie chciat widzie¢ o Twoim SM i o tym, jak sie czujesz, ale szybko
moze sie znudzi¢, jesli bedzie to jedyny temat Waszych rozméw. Z dru-
giej strony, wstrzymywanie sie od przekazania waznych informacji
o tym, jak sie czujesz, albo o tym z czym sie zmagasz, moze powodo-
waé, ze inne osoby bedg musiaty zgadywaé, co sie dzieje, a to moze
spowodowad, ze kazde z Was bedzie czuc sie sfrustrowane. Dobrg stra-
tegig jest zapytanie samego siebie, czy spedzasz rownie duzo czasu roz-
mawiajgc o sprawach tej drugiej osoby i wspdlnych zainteresowaniach,
jak o SM.

Pytanie:
Dlaczego ktokolwiek chciatby sie zaangazowacd

w zwigzek z osobg, ktéra choruje na przewlekty, nie-
przewidywalna chorobe, taka jak SM?

— Diagnoza SM nigdy nie jest czyms, co osoba sama wybiera, trudno
zatem jest sobie wyobrazi¢, ze inna osoba decyduje sie na podjecie
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wszystkich wyzwan, jakie niesie ze sobg choroba. Pamietaj jednak, ze
masz do zaoferowania znacznie wiecej niz tylko swoje SM. Kiedy ludzie
zakochuja sie, dzielg wspdlne zainteresowania, przekonania, radosci,
smutki, wyzwania, sg dla siebie atrakcyjni seksualnie, a SM jest tylko
jednym elementem ich wspdlnego zycia.

Pytanie:

Jakie s3 najlepsze sposoby na poznanie nowych oséb
kiedy jestes chory lub niepetnosprawny?

— | zndw, nie da sie znalez¢ jednej odpowiedzi, ktdra bedzie wtasciwa
dla kazdego. Moze ona na przyktad zaleze¢ od tego gdzie i w jakich wa-
runkach czujesz sie najbardziej komfortowo. Mozesz prébowac poznac
ludzi o podobnych zainteresowaniach i pasjach, na przyktad na zaje-
ciach albo w klubie. Z drugiej strony mozesz czu¢ sie lepiej w grupie,
w ktdrej inne osoby majg SM i lepiej identyfikujg sie z Twoimi proble-
mami oraz wyzwaniami. W ostatnich latach, wielu ludzi mtodych, w ce-
lu poznania nowych oséb, wybiera randki internetowe albo media spo-
tecznos$ciowe. Takie spotkania online oferuja dzielenie sie informacjami
o0 sobie w sposdb najbardziej dla siebie komfortowy, jak rowniez wybie-
ranie takich odpowiedzi, ktére zdaja sie najbardziej do nich pasowac.
Wiele 0s6b z SM znalazto w ten sposdb partnerdow. Strony spotecznos-
ciowe organizacji SM rowniez umozliwiajg nawigzanie znajomosci
i wsparcie réwiesnikow.
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SEKSUALNOSC

Milena Trojanowska
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Warszawa, Polska

Jednym z objawéw, ktérego doswiadcza¢ moze blisko 70% oséb z SM
sg zaburzenia seksualne i w tej grupie chorych wystepujg one czesciej
niz w przypadku ludzi cierpigcych na inne choroby przewlekte. Przyczyn
zaburzen seksualnych moze by¢ wiele, sg to m.in. uszkodzenia w central-
nym uktadzie nerwowym, wspotistniejgce zaburzenia (niezwigzane bez-
posrednio z pojawiajacymi sie w przebiegu choroby obszarami demieli-
nizacyjnymi, takie jak: zmeczenie, spastycznos¢, ostabienie sity miesni),
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czy skutki uboczne wdrozonej w procesie leczenia farmakoterapii. Na-
lezy podkresli¢, ze u 0séb z SM czes¢ dysfunkcji seksualnych w duzej
mierze nie wynika z ograniczen fizycznych, zwigzanych z niepetno-
sprawnoscia, ale ma podtoze psychologiczne i spoteczne.

Zaburzenia seksualne nie powinny by¢ powodem do wstydu, czy za-
zenowania, a wiedza na ich temat pozwala nauczy¢ sie tego, jak z nimi
funkcjonowacd lub nawet jak je niwelowac. Dotyczg one duzej grupy
0s0b z SM, warto zatem zdawac sobie sprawe z tego, ze w ktéryms
momencie mogg wystgpi¢ takze u Ciebie i zna¢ sposoby, rowniez te
farmakologiczne, radzenia sobie z nimi. Zaburzenia seksualne to row-
niez wazny temat do rozméw ze specjalistami i mimo, ze moze wyda-
wac sie krepujacy i trudny, nie nalezy go unika¢, bo ignorowanie lub
wypieranie jego istnienia moze przynies¢ wiele, czesto nieodwracal-
nych i negatywnych konsekwencji. W Polsce zaledwie 6% o0séb zyjacych
ze stwardnieniem rozsianym rozmawia ze swoim lekarzem na temat zy-
cia seksualnego, chociaz, jak wynika z miedzynarodowych badan, zycie
seksualne jest bardzo wazne dla 76% mezczyzn i 60% kobiet (Lew-
Starowicz, 2011, s. 4-8.)

By¢ moze ten problem jeszcze Cie nie dotyczy, ale pamietaj, ze
jezeli kiedys wystgpig u Ciebie zaburzenia seksualne, warto siegngc
po literature fachowg (czasem, gdy poczytamy wczesniej o proble-
mie, tatwiej nam go pdiniej opisaé, dobra¢ odpowiednie stowa)
i przede wszystkim udacd sie do lekarza. Decyzja ta moze pomoc Ci
utozy¢ dobre relacje z partnerem/partnerkg, czerpac radosc i satys-
fakcje z zycia seksualnego. Udane zycie seksualne poprawia nastrogj,
podnosi odpornos$¢ organizmu i jest zrodtem endorfiny — hormonu
szczescia.

W Polsce prowadzone byty badania dotyczace seksualnosci kobiet,
w ktdrych udziat wzieto 137 kobiet chorujgcych na SM; 70,1% ankieto-
wanych deklarowato aktywnos¢ seksualng, a 80,3% z nich pozytywnie
ocenito zwigzek, w ktérym obecnie zyje. Pogorszenie jakosci zycia sek-
sualnego od czasu diagnozy SM dostrzegto 41,5% badanych, natomiast
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55,4% deklarowato, ze byto ono na podobnym poziomie co wczesniej.
Jego poprawe dostrzegto nawet 3,1% ankietowanych.

Badania pokazujg, ze 82,5% kobiet z SM rozpoznaje u siebie przynaj-
mniej jeden objaw zaburzen seksualnych. Najczesciej wystepujace to:
zaburzenia pozadania (57,7%), zaburzenia lubrykacji, czyli nawilzenia
pochwy (48,4%), zaburzenia doznan genitalnych (47,3%), zaburzenia po-
znawcze (45,2%) oraz zaburzenia orgazmu (39,8%). Co ciekawe, nie
stwierdzono wystepowania korelacji miedzy stopniem niepetno-
sprawnosci ruchowej a dysfunkcjami seksualnymi. Oznacza to, ze nie-
petnosprawnos¢ fizyczna nie wptywa bezposrednio na zadowolenie
z zycia seksualnego kobiet zyjacych ze stwardnieniem rozsianym.
(Lew-Starowicz, Rola, 2012; 2013.)

Dr Michat Lew-Starowicz (2014) podjat réwniez badania nad jakos-
cig zycia seksualnego mezczyzn cierpigcych na stwardnienie rozsiane.
Zostaty one przeprowadzone na grupie 67 mezczyzn, a wyniki pokazaty,
ze w porownaniu do catego spoteczenstwa, mezczyzni z SM czesciej
deklarujg obnizong aktywnosé seksualng. Choroba ta jest czynnikiem
ryzyka wystgpienia probleméw w zyciu seksualnym. Objawy najczesciej
wystepujace to: zaburzenia erekcji (52,9%), zaburzenia pozgdania
(26,8%), zaburzenia orgazmu (23,1%), czy zaburzenia ejakulacji (17,9%).

Badacze podkreslajg, ze w przypadku zaréwno kobiet, jak i mezczyzn,
przyczyny problemoéw seksualnych sg ztozone i kazdy przypadek nale-
zy rozpatrywac indywidualnie. Zaburzenia pozadania, erekcji czy eja-
kulacji mogg wptywadé na jakosc¢ zycia poprzez obnizenie samopoczucia,
samooceny, mozliwos¢ zbudowania trwatej relacji w zwigzku, udanego
zycia seksualnego, czy posiadania potomstwa.

Osoby, ktére cierpig na zaburzenia funkcji seksualnych wymagajg
nieraz leczenia farmakologicznego tych dolegliwosci, mogg réwniez
skorzystac z porad seksuologa, czasami bedg tez potrzebowaty wspar-
cia psychologa. Warto poszukaé pomocy specjalisty, bo zadowolenie
z zycia seksualnego wptywa na wiele jego aspektow, a obecnie wielu
zaburzeniom mozna przeciwdziatac lub je z powodzeniem leczyc¢.
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Pierwszorzedne zaburzenia czynnosci ptciowych wynikajg bez-
posrednio z uszkodzenia uktadu nerwowego (mdzg i rdzen kregowy)
i upos$ledzajg odczucia seksualne. Zaliczamy do nich: zaburzenia
wzwodu (70-92%), zaburzenia wytrysku (68-73%), niemoznosc osigg-
niecia orgazmu (45-60%), zaburzenia orgazmu u mezczyzn (40-65%),
obnizenie nawilzenia pochwy u kobiet (36%), a takze zaburzenia po-
zadania i czucia okolic narzagddw ptciowych oraz bolesne wspétzycie.

Drugorzedne zaburzenia czynnosci ptciowych, nazywane inaczej
wtoérnymi, wynikajg ze zmian w funkcjonowaniu organizmu, kto-
rych pierwotng przyczynga sg uszkodzenia uktadu nerwowego. To na
przyktad spastycznosé, zespot przewlektego zmeczenia, dolegliwo-
$ci bolowe, zaburzenia czynnosci zwieraczy pecherza moczowego
i odbytu, zmiany charakterologiczne, depresja, zaburzenia nastroju
i czynnosci poznawczych. Na wtdrne zaburzenia czynnosci seksual-
nych moga mieé wptyw réwniez przyjmowane leki. Drogg podawa-
nia najczesciej stosowanych w leczeniu SM substancji jest iniekcja.
Bolesnos¢ w miejscu wstrzykniecia, zaczerwieniania, reakcje aler-
giczne mogg réwniez wptywac na zycie seksualne oséb z SM, zabu-
rzajac ich libido (poped seksualny), poczucie samoakceptacji, czy
atrakcyjnosci.

Trzeciorzedne zaburzenia czynnosci seksualnych zwigzane sg
z aspektem psychicznym, spotecznym i kulturowym, moga one wy-
nikac z reakcji osoby na wiadomosc¢ o chorobie lub na pogtebiajaca
sie niepetnosprawnosé. Nie bez znaczenia pozostaje rowniez wptyw
otoczenia i to jak odbiera ono pojawienie sie choroby i jej skutki.
U osoby z SM mozemy moéwic o zaburzeniach emocjonalnych, zabu-
rzeniach nastroju i problemach poznawczych, ktérych podtozem
moze by¢ zmiana w postrzeganiu samego siebie, koniecznos$¢ zmia-
ny i ponownego zdefiniowania dotychczas petnionych rél spotecz-
nych, zmiana nastawienia ze strony otoczenia, brak akceptacji (Za-
borski, 2005).
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James Bailey
Brytyjskie Towarzystwo SM, Londyn, Wielka Brytania

Dla mtodych oséb z SM nauka w szkole i studia mogg wigzaé sie
z wieloma wyzwaniami, ale przy odpowiednim wsparciu i kilku udogod-
nieniach, wiekszos¢ z nich, bez problemu, radzi sobie z naukg i zyciem
prywatnym.
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Studiowanie moze nie$¢ nowe wyzwania, emocje, ale tez dawac
szanse — na zdobycie nowego rodzaju niezaleznosci, zréwnowazenie zy-
cia studenckiego z nauka, myslenie o sprawach finansowych oraz budo-
wanie nowych relacji spotecznych. Dla kazdego studenta moze to by¢
czas zyciowych zmian i wiele 0séb — z lub bez SM — bardzo rozwija sie
w tym Srodowisku. Studenci ze stwardnieniem rozsianym mogg poszu-
kiwaé wsparcia — wiele uczelni ma konkretne oferty pomocy, a w nie-
ktérych krajach dostepny jest asystent, pomagajacy studiujgcym oso-
bom z niepetnosprawnoscia.

Adaptacje utatwiajgce studiowanie

Od mtodych oséb wymaga sie nauki we wzglednie szybko zmieniaja-
cym sie srodowisku, w ktérym obecnych jest wiele bodzcéw rozprasza-
jacych, dlatego objawy SM mogg szczegdlnie utrudnia¢ nauke w takim
otoczeniu. Niektdre osoby z SM maja, na przyktad, problemy z szybkim
przypominaniem sobie faktéw lub z przetgczeniem uwagi z jednej rze-
czy na druga. Inne objawy, takie jak meczliwos¢ lub problemy z widze-
nie, moga w rownym stopniu wptywaé na nauke.

Elastyczna i wyrozumiata szkota albo uniwersytet mogg wiele zmie-
ni¢, na przyktad umozliwi¢ studentowi dostosowanie kalendarza zajec,
aby modgt unikng¢ popotudniowego zmeczenia, ustali¢ elastyczne ter-
miny egzamindw korcowych, albo —jesli ma problemy z pisaniem — po-
zwoli¢ na uzywanie laptopow lub dyktafondw.

Zdarza sie, ze osoba z SM musi zrobi¢ przerwe w nauce ze wzgledu
na pogorszenie stanu zdrowia. Szkoty i uniwersytety mogg pomadc
w tym, aby nie miata zalegtosci w nauce, zapewniajgc studentowi,
w czasie jego nieobecnosci, dostep do biezacego programu nauczania.
Konieczne moze by¢ réwniez zagwarantowanie stopniowego powrotu
do petnego trybu studiowania.
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Na co moze liczy¢ osoba niepetnosprawna
na polskiej uczelni?

Na polskich uczelniach mozliwy jest indywidualny tok studiéw, ktory
pozwoli osobie chorej na dopasowanie planu zaje¢ do swoich potrzeb,
na przyktad wizyt lekarskich, czy rehabilitacji. Dostepna jest takze po-
moc asystenta, ktéry wspiera studenta, nie tylko towarzyszgc mu w za-
jeciach, ale réwniez, na przyktad, robigc notatki. Stabo widzacy studen-
ci niektérych uczelni mogg korzystaé z takich pomocy, jak na przyktad
powiekszony druk i nagrania wyktadéw. Ci, ktérzy majq trudnosci w po-
ruszaniu sie mogg uzyska¢ wsparcie w zmianie sali zaje¢ na bardziej do-
stepna; uczelnie moga zapewniac takze transport, ktéry utatwi dotarcie
na zajecia dydaktyczne. Orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci upo-
waznia réwniez do uzyskania stypendium specjalnego.

Warto wiedzie¢, ze na wszystkich uczelniach publicznych i wielu pry-
watnych istnieje instytucja tzw. petnomocnika ds. oséb niepetnospraw-
nych, ktory zajmuje sie nie tylko wsparciem w procesie studiowania, ale
takze pomocg w wejsciu na rynek pracy po zdobyciu dyplomu. Zanim
zaczniesz studia, warto jest zorientowac sie jaki rodzaj pomocy oferuje
dana uczelnia.

Edukacja nauczycieli i wyktadowcow

Niektore instytucje edukacyjne s3 elastyczne i zapewniajg wszech-
stronng pomoc, ale nie zawsze tak jest. Nawet najbardziej pomocni na-
uczyciele czy wyktadowcy mogli nigdy nie zetknaé sie wczesniej z osobg
chorg na SM. Moze sie wiec zdarzy¢, ze uczen czy student i jego bliscy
spedzg troche czasu edukujgc szkote lub uniwersytet w zakresie proble-
matyki SM.

Informacje dostepne w organizacjach zrzeszajgcych pacjentéw cier-
pigcych na stwardnienie rozsiane mogg by¢ przydatne, ale wazne jest
réwniez, by szkota rozumiata jak SM wptywa na te konkretng mtodg
osobe i jak sobie radzi¢, jesli pojawig sie problemy. W takiej sytuac;ji



m Mtodzi z SM

mozesz poprosi¢ o wsparcie lekarza, pielegniarke SM lub psychologa.
Ich opinia moze okazac sie uzyteczna w kontakcie ze szkotg lub uczel-
nig. Dobra komunikacja miedzy wszystkimi stronami jest bardzo istot-
na.

Informowanie przyjaciét i nauczycieli

Jesli osoba mtoda czuje, ze jest gotowa otwarcie opowiedzie¢ o swo-
ich trudnosciach zwigzanych z SM, moze to jej pomadc unikngé nieporo-
zumien. Na przyktad, jesli nie udzieli zadnych wyjasnien, inni mogg
uznawac jej objawy zmeczenia za znudzenie lub nawet bycie niegrzecz-
nym.

Jednak to, ile osoba mfoda zechce powiedzie¢ na temat swojego SM
przyjaciotom, nauczycielom w szkole lub wyktadowcom na uczelni, jest
sprawa bardzo indywidualng. Wazne jest, aby jej srodowisko szanowato
prawo do prywatnosci. Tak jak pracownik w miejscu pracy, tak student
z SM moze nie chcie¢ dzieli¢ sie swojg diagnoza lub szczegdtami doty-
czagcymi choroby ze wszystkimi. Mtoda osoba ze stwardnieniem rozsia-
nym moze byc¢ szczegdlnie nieufna i bezbronna, dlatego wazne jest, aby
miata zaufanie do ludzi znajdujgcych sie wokoft niej.

Zycie z SM, uczeszczanie do szkoty lub na uniwersytet i dorastanie,
wszystko w jednym czasie, to duze obcigzenie. Rodzina, przyjaciele,
szkofa i specjalisci opieki zdrowotnej moga zaoferowaé Ci pomoc
i wsparcie. Czasem jednak, mozesz chcie¢ porozmawiac z organizacjg
zajmujacy sie osobami z SM lub sprawami mtodziezy. Mozesz tez zna-
lez¢ wsparcie w réwiesnikach i mie¢ mozliwos$¢ dzielenia sie doswiad-
czeniami z innymi osobami znajdujacymi sie w podobnej sytuaciji.
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PYTANIE:

Jestem wyktadowca uniwersyteckim. Studentka po-
wiedziata mi, ze ma SM i od czasu do czasu, moze nie
pojawiac sie na zajeciach z powodu leczenia. Chciat-
bym dowiedzie¢ sie wiecej o chorobie - przeczyta-
fem w Internecie, ze istnieje wiele strategii, ktére
mog3a ufatwi¢ miodej osobie z SM edukacje. Jak
moge jej pomoc?

— To prawda, ze istnieje wiele strategii, ktéore mogg pomadc osobie
mtodej z SM w trakcie studidw. Wazine jest przede wszystkim, aby sza-
nowac prywatnos¢ tej osoby. W tym konkretnym przypadku, mtoda
kobieta ujawnita swojg diagnoze, aby zawiadomi¢ Cie o jej mozliwych
nieobecnosciach. Nie poprosita Cie o konkretng pomoc (na przyktad
o dostosowanie rozktadu zajeé, zgode na uzycie sprzetu nagrywajacego
lub o dodatkowy czas umozliwiajacy zakonczenie testdw), moze wiec jej
nie potrzebowad. Ostroznie zatem z oferowaniem jej pomocy. Najlep-
szg strategig jest pozyskanie wiedzy o SM, bo dzieki temu bedziesz
przygotowany na prosby, ktére mogg pojawic sie w przysztosci.

PYTANIE:

Rozwazam studia na uniwersytecie, ale czuje sie nie-
pewna z powodu moich probleméw z poruszaniem
sie i z meczliwoscia. Przyjaciel zasugerowat mi, ze
powinnam skonsultowac sie z osobg odpowiedzialna
za opieke nad niepetnosprawnymi studentami na
uniwersytecie - jaki rodzaj pomocy moze mi zaofe-
rowac?

— To czeste zmartwienie wielu mtodych ludzi z SM. Jesli uczelnia, na
ktdrej zamierzasz studiowad, zatrudnia kogos, kto zajmuje sie niepetno-
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sprawnymi studentami, moze to by¢ dobra osoba do kontaktu i zasieg-
niecia porady. Powinna istnie¢ mozliwos¢ zorganizowania spotkania,
w trakcie ktérego przedyskutujecie dostepne rozwigzania, tak by zaje-
cia i wyktady odbywaty sie w dostepnych dla Ciebie salach, niezbyt od
siebie oddalonych, oraz by mozliwe byto zapewnienie Ci wsparcia w ro-
bieniu notatek, jesli zajdzie taka potrzeba.

Petnomocnicy do spraw studentow niepetnosprawnych na uczel-
niach doskonale znajg obowigzujgce na nich ogdlne zasady i procedury,
dlatego wspdlnie bedzie Wam tatwiej podjac¢ decyzje o tym, jak beda
przebiegaty Twoje studia.

Mozliwy jest rowniez indywidualny kontakt z pracownikami akade-
mickimi i administracjg uczelni, jesli bedziesz potrzebowac dtuzszych
termindéw na wykonanie zadan lub alternatywnych ustalen dotyczacych
egzaminow.
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Kariera zawodowa

Alessia Villani
Program Rzecznictwa, Witoskie Towarzystwo SM, Genua, Wiochy

Mtode osoby z SM czesto majg watpliwosci dotyczace przysztosci.
Wiele z nich zadaje sobie pytanie o to, czy bedg zmuszone do rezygnacji
ze swoich marzen i aspiracji. Wejscie na rynek pracy, po ukonczeniu
szkoty sredniej lub studidw, nie jest tatwe dla zadnej mtodej osoby,
zwfaszcza biorgc pod uwage dzisiejszg sytuacje ekonomiczng. Bycie
chorym na SM czyni to wyzwanie jeszcze trudniejszym.
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Jedna z waznych decyz;ji, ktérg bedzie musiat podja¢ mtody cztowiek
z SM poszukujacy zatrudnienia, dotyczy informowania o swojej choro-
bie przysztego pracodawcy w trakcie rozmowy kwalifikacyjnej. Moze to
by¢ réwniez problem dla tych oséb, ktére juz w trakcie zatrudnienia
otrzymujg diagnoze SM. Poszczegdlne kraje majg rézne prawa dotycza-
ce obowigzku ujawniania informacji o stanie zdrowia potencjalnemu
lub obecnemu pracodawcy. W wielu z nich pracownik nie jest do tego
zobligowany, choc¢ z ukryciem takich informacji moze wigzac sie pewne
ryzyko; dotyczy to zwtaszcza tych krajow, w ktorych pracodawca gwa-
rantuje prywatne ubezpieczenia zdrowotne.

W Polsce tylko w przypadkach niektorych zawoddéw musisz ujawnic
swojg chorobe. To, ktérych profesji to dotyczy jest zapisane w usta-
wach, na przykfad w ustawie o policji czy pracownikach stuzb munduro-
wych. W przypadkach innych zawodéw, gdy nie jest to zawarte w kon-
kretnej ustawie, nie ma takiego obowigzku. Gwarantuje to Kodeks pra-
cy, jak rowniez ustawa o ochronie danych osobowych. S to tzw. dane
wrazliwe i nikt nie musi ich ujawniac.

Istniejg rézne powody, ktédre mogg wptywac na fakt, ze osoba nie
decyduje sie na ujawnienie swojego SM. Najczestszym jest obawa o re-
akcje wspodtpracownikdw oraz lek o to, ze narazi sie na ryzyko utraty
zatrudnienia, nawet w krajach, w ktérych obowigzuje prawo chronigce
ludzi z SM (czy w ogdle z niepetnosprawnoscig) przed dyskryminacja.

Niektdre osoby z SM méwity, ze zatajenie swojej diagnozy jest przy-
czyna znaczgcego stresu w miejscu pracy, szczegdlnie kiedy objawy sta-
ja sie bardziej widoczne lub kiedy potrzebne sg im wolne dni z powodu
efektéw ubocznych przyjmowanego leku, nasilenia objawdw, wizyty
u lekarza, itp.

Dla wielu oséb mtodych istotne moze by¢ to, ze objawy sg niewi-
doczne i nie wptywajg na ich zdolno$¢ do wykonywania obowigzkéw
zawodowych lub nie wymagajg konkretnych zmian w $rodowisku pra-
cy. Czesto w tej sytuacji decyzja o nieujawnianiu diagnozy moze by¢
zasadna, ale poniewaz SM jest chorobg nieprzewidywalng — z czasem
powinna by¢ ponownie przemyslana.
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Bardzo wazne jest, aby mtoda osoba z SM byta poinformowana o pra-
wach zwigzanych z zatrudnieniem, ktére obowigzujg w jej kraju. Jesli
czujesz sie dyskryminowany/-a w szkole, na uczelni, w miejscu pracy,
mozesz skontaktowac sie z naszym Centrum Informacyjnym (tel. 801
313 333; e-mail: cism@ptsr.org.pl). Oferujemy poradnictwo, a w nie-
ktérych przypadkach — takze bezposrednig interwencje. Zatrudniamy
prawnikéw, psychologdéw i pracownika socjalnego. Nasza pomoc jest
zawsze nieodptatna. Wiele organizacji SM oraz innych stowarzyszen
prowadzi ponadto poradnictwo dotyczace zatrudnienia, ktére moze
pomac osobie z SM w bardziej praktycznych kwestiach, takich jak przy-
gotowanie sie do rozmowy kwalifikacyjnej, napisanie CV albo nawet
adaptacja miejsca pracy. Przebywanie w przyjaznym srodowisku, udziat
w zyciu spotecznym i wykonywanie dajacej satysfakcje pracy, to czynni-
ki, ktére zwigzane sg z pozytywnym obrazem siebie, pewnoscig siebie
i poczuciem posiadania celu w zyciu. SM nie oznacza, ze osoba mtoda
powinna wyzby¢ sie swoich aspiracji. Posiadanie wiedzy o SM oraz infor-
macji o prawach pracowniczych, jak rowniez wsparcie na réznych eta-
pach kariery zawodowej, to podstawa w skutecznyn poszukiwaniu oraz
utrzymaniu zatrudnienia, mimo diagnozy.

PYTANIE:

Odczuwam duze zmeczenie zwigzane z SM. Jak moge
to wyttumaczy¢ pracodawcy, tak by nie pomyslat, ze
jestem leniwy?

— Wazne jest, aby Twoj pracodawca wiedziat o diagnozie. Jesli to jest
kwestia, ktéra powinna by¢ poruszona, nalezy poprosi¢ o mozliwos¢
prywatnej rozmowy w celu wyjasnienia przyczyny Twoich objawdw,
w szczegdlnosci meczliwosci, ktéra z pewnosciag moze wptyngc na prace.
Istotne, aby podkresli¢, ze zmeczenie jest uznawanym objawem SM, nie-
widocznym dla innych i bardzo czesto mylnie postrzeganym jako brak
motywacji lub lenistwo. Niektore organizacje SM dostarczajg pisemnych
materiatéw, ktére moga pomadc wyjasni¢, jak zmeczenie moze wptywac
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na codzienne funkcjonowanie. W wielu krajach mozna otrzymac sto-
sowne zaswiadczenie od specjalisty (na przyktad neurologa).

PYTANIE:

Moéj szef wykazuje zrozumienie wobec mojej choro-
by, ale zmienit tez zakres moich obowigzkéw i obec-
na praca jest tak prosta, ze nie czuje, abym wykorzy-
stywata swoje doswiadczenie i po prostu sie nudze.

— By¢ moze Twoj pracodawca zmniejszyt zakres Twoich obowigzkéw
myslac, ze pomaga Ci w ten sposob unikngé zbyt duzego stresu, albo
z obawy, ze zbyt duza ilo$¢ pracy moze pogorszyé Twdj stan zdrowia.
W kazdym razie, jesli czujesz, ze pracujesz ponizej swoich mozliwosci
i doswiadczenia, najlepszym rozwigzaniem wydaje sie bezposrednia roz-
mowa z pracodawca, wyjasnienie, ze mozesz wykonywac bardziej am-
bitne zadania niz te obecne. Waine, aby powiedzie¢ tez o mozliwosci
elastycznego podejscia do pracy, zwigzanego z objawami, ktérych do-
$wiadczasz.

PYTANIE:

Planowatem studia w zakresie ksiegowosci, ale od
kiedy zdiagnozowano u mnie SM zastanawiam sie
czy nie powinienem zmienic planéw zawodowych?

— Diagnoza SM nie oznacza rezygnacji z plandw na przysztosé. Ksiego-
wosc lub kazdy inny zawdd, bedgcy wyzwaniem, nie sg koniecznie nie-
spojne z byciem chorym na SM. Jednak, poniewaz przebieg SM jest nie-
przewidywalny i nikt nie wie jakie objawy, z jaka intensywnoscig, w kto-
rym momencie choroby pojawig sie, wazne aby byc realistg i uznaé, ze
symptomy, takie jak meczliwosc i tagodne zaburzenia poznawcze, nie sg
rzadkie w SM i mogg wptywac na zatrudnienie. Grupa wsparcia, w skfad
ktérej wchodzi¢ beda specjalisci opieki zdrowotnej, posiadajacy wiedze
o Twojej chorobie, pomoze Ci w radzeniu sobie z wyzwaniami jakie sta-
wia SM, niezaleznie od $ciezki kariery, ktérg wybierzesz.
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Rozwazania dotyczace
zaktadania rodziny

Gary Fulcher
SM Australia, Sydney, Australia

Myslenie o przysztosci jest wazng sktadowa decyzji o byciu rodzicem,
szczegoblnie dla 0sdéb z SM. Ten artykut dostarcza informacji na temat
kilku kwestii, ktore najczesciej martwig chorych na stwardnienie rozsia-
ne bedacych na etapie zaktadania rodziny.
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Zwigzki

SM przynosi zmiany, wiaczajac w to doswiadczenie traumy i stresu
emocjonalnego zwigzanego z diagnozga, ktdre mogg ostabi¢ nawet najsil-
niejsze zwigzki. Objawy zwigzane z SM oraz problemy finansowe mogg
by¢ dodatkowym obcigzeniem. Wszystkie pary planujace zatozenie ro-
dziny powinny by¢ emocjonalnie gotowe na ten krok, zatem jesli te
kwestie sg lub mogg stac sie problemem, wazne jest szukanie fachowej
pomocy.

Obawy o kwestie finansowe

Niektdre aspekty choroby mogg wptynac na zdolnos¢ osoby do wy-
konywania pracy. Partner moze réwniez potrzebowac dni wolnych, aby
opiekowac sie osobg z SM i/lub ich dzieckiem. Istotne, aby sprawdzi¢
dostepne formy wsparcia, ktére mogg pomdc partnerom pozostac
w pracy lub zapewnig wsparcie finansowe.

O prawdopodobienstwie zachorowania przez dziecko na SM
$wiadczg nastepujace dane statystyczne:

Na 1000 os6b: Ryzyko w %
Jedna osoba zachoruje na SM 0,1%

30-50 osob zachoruje na SM 0

s . o 3-5%

jesli choruje jedno z rodzicow

120 os0b jesli oboje rodzice majg SM 12%

880 NIE zachoruje na SM, nawet jesli oboje -38%

rodzice majg SM

* Ryzyko jest wyzsze, jesli matka ma SM.
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Mozliwos¢ opieki nad dzieémi w przysztosci

SM jest nieprzewidywalne, zatem nie ma jednej, prostej odpowiedzi
na pytanie o to czy osoba z SM w przysztosci bedzie zdolna do opieki
nad swoimi dzie¢mi. Ogdlnie, wiele oséb z SM doswiadcza pewnego
stopnia niepetnosprawnosci w przeciggu 10 lat od poczatku choroby;
jednak wiekszos¢ pozostaje niezalezna pod wzgledem funkcjonowania
fizycznego przez co najmniej 25 lat po diagnozie, a nawet dfuzej.

Zmiana rol w rodzinie

W trakcie choroby, przeniesienie rél moze byé niezbedne, ale moze
zdarzy¢ sie to nieoczekiwanie. Chory z SM moze przejs¢ z pozycji osoby,
ktéra utrzymuje rodzine, na takg, ktéra wymaga opieki. W niektérych
momentach partner, oprdcz bycia rodzicem, bedzie musiat wejs¢ w role
opiekuna, a to moze powodowac wiele napie¢ w rodzinie.

Emocje i nastrgj

U niektérych osob obawy dotyczace posiadania dziecka lub opieki
nad nim, mogg zwiekszy¢ lek lub pogtebic¢ depresje, natomiast u innych
stres jest efektem martwienia sie tym, czy w ogole beda mogli zatozy¢
rodzine. Dla 0séb posiadajgcych dzieci, rodzicielstwo moze by¢ powo-
dem stresu i wptywac na gorsze radzenie sobie z SM. Kazdy jest jednak
inny, dlatego istotne jest, aby pary przemyslaty swoje uczucia dotycza-
ce tego, jak bedga sobie radzi¢ z decyzjg o posiadaniu bgdz nieposiada-
niu dziecka.

Cigzai SM

Cigza nie ma wptywu na dtugoterminowy przebieg choroby. Wiele
kobiet z SM ma mniej rzutéw w czasie cigzy, zwtaszcza w drugim i trze-
cim trymestrze. Uwaza sie, ze jest to spowodowane hormonami cigzo-
wymi, hamujgcymi aktywnos$é systemu immunologicznego. Nie mnigj
jednak, rzuty wcigz moga wystepowac i stanowi¢ wyzwanie, ktérym
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nalezy sie zajgc. Istnieje wieksza szansa na wystgpienie rzutu u matek
w okresie 3 miesiecy po porodzie. Badania pokazujg, ze cigza i pordd,
znieczulenie, albo rzuty po porodzie, nie majg wptywu na poziom funk-
cjonowanie kobiety w perspektywie dtugoterminowej.

Karmienie piersia

Karmienie piersig nie wptywa na zwiekszenie liczby rzutéw i nie pro-
wadzi do ostabienia ogdlnego funkcjonowania. W zasadzie, wytgcznie
karmienie piersig moze nawet chroni¢ przed aktywnoscig choroby.
Matki z bardziej czynnym SM czesto decydujg sie nie karmié piersig
w ogdle i niezwtocznie powracaja do leczenia. Poza tym karmienie bu-
telkg pozwala obojgu rodzicom dzieli¢ sie karmieniem nocnym, co moze
by¢ pomocne w przypadku wystepowania u osoby z SM meczliwosci.
Neurolodzy i inni specjali$ci opieki zdrowotnej mogg udzieli¢ bardziej
spersonalizowanych porad w tym zakresie.

Karmienie piersig moze miec tez dziatanie protekcyjne, chronigce
dziecko przed rozwojem SM (jak réwniez innymi chorobami autoimmu-
nologicznymi), w przypadku kiedy okres karmienia piersig przekracza
4 miesigce.

Petna wersja tego artykutu (w jezyku angielskim) dostepna jest na
stronie: www.msif.org/startingfamily

PYTANIE:
Czy SM wptywa na ptodnos¢é?

— Niestety, dostepnych jest niewiele badan, ktére méwig o wptywie
SM na ptodnos¢. Na bazie istniejagcych dowoddéw mozna wysnué wnio-
sek, ze w przypadku kobiet SM nie wptywa ogdlnie na ptodnos¢. Istotne
jednak, aby by¢ dobrze poinformowanym o wptywie poszczegdlnych
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lekdw na zdolnos¢ posiadania dzieci. Leczenie nieptodnosci, szczegdlnie
stymulacja hormonalna w prébach zajscia w cigze (na przyktad in vitro)
zwieksza ryzyko rzutdw, co wykazato badanie przeprowadzone na nie-
wielkiej grupie kobiet z SM. Rozwazajgc te metode, poradz sie neurolo-
ga i ginekologa.

U mezczyzn SM moze wptywac na ptodnos¢. Sugeruje sie, ze zabu-
rzenia endokrynologiczne mogg zaktdcaé poziom hormondw ptciowych.
Jednak potrzeba wiecej badan, aby zrozumie¢ mechanizm powodujacy
to zaburzenie. Co wiecej, okoto 2/3 mezczyzn z SM doswiadcza proble-
mow z erekcjg, czesto zwigzanych z demielinizacjg. Mezczyzni chorzy
na SM powinni zasiegngé¢ porady lekarza w zwigzku z kwestiami ptod-
nosci i zaplanowac odpowiedni moment, jesli chcg zatozyé rodzine.

PYTANIE:
Co bedzie z moim leczeniem przed i w czasie cigzy?

— Jedli chodzi o mezczyzn, gtéwna kwestia dotyczy lekow i tego czy
wptywajg one na ptodnos¢ i czy powinno sie ich unikac albo zreduko-
wac, gdy para stara sie o dziecko. Bardzo nieliczne badania sugeruja, ze
zaden ze standardowych lekéw modyfikujgcych przebieg choroby nie
ma znaczacego wptywu na ptodnos¢ mezczyzn. Niektore bardziej rady-
kalne metody leczenia, na przyktad z uzyciem cyklofosfamidu, majg
wptyw na ptodnosé u obu pici i dlatego zawsze warto jest zasiegngé
porady lekarza, gdy planuje sie powiekszy¢ rodzine. W przypadku ko-
biet, neurolog moze poleci¢ przerwanie leczenia na okres 1 do 3 mie-
siecy przed prébami poczecia oraz nieuzywanie lekow w okresie cigzy
i karmienia piersig. Niektére leki na SM wykryto w mleku matki i z tego
powodu zalecana jest rozmowa z neurologiem o karmieniu piersig
przed powrotem do przyjmowania lekéw.

Interferon beta-1a lub 1b: nie ma wystarczajacych informacji o pet-
nym dziataniu tych lekéw na dziecko. Z tego wzgledu, kontynuowanie
leczenia w okresie cigzy nie jest zalecane. Koniecznie porozmawiaj
o tym ze swoim lekarzem!
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Octan glatirameru: mowi sie, ze jest to lek o duzym profilu bezpie-
czenstwa do stosowania w trakcie cigzy (kategoria B wg. klasyfikacji
Agencji Zywnosci i Lekéw — FDA — lekéw stosowanych w cigzy). Ostat-
nio z tresci programu lekowego pn. ,Leczenie stwardnienia rozsianego”
usunieto cigze jako przeciwwskazanie do stosowania tego preparatu.

Cladribina, fingolimod i natalizumab: nie ma badan, ktérych uczest-
niczkami bytyby kobiety w cigzy. Obecnie nie zaleca sie stosowania tych
preparatéw w cigzy.

Steroidy/sterydy (takie jak prednizol i metyloprednizol): leki te byty
przyjmowane przez duzg liczbe kobiet w cigzy bez wywotywania, bez-
posrednio lub posrednio, szkodliwego efektu u ptodu. Jednak, jako $ro-
dek ostroznosci, lekéw tych powinno sie unikaé w czasie cigzy (szczegol-
nie w pierwszym trymestrze) i karmienia piersig, chyba ze neurolog,
w konkretnym przypadku, zaleci inacze;j.

PYTANIE:
Czy SM wptynie na dziecko w czasie ciazy?

— Bycie chorym na SM nie zwieksza ryzyka poronienia lub urodzenia
martwego dziecka, nie zwieksza tez ryzyka Smierci noworodka lub nie-
prawidtowosci ptodu. Dlatego tez samo SM nie stanowi ryzyka ani dla
matki, ani dla dziecka.
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Zdrowy styl zycia

Matt Plow
Departament Medycyny Fizycznej i Rehabilitacji, Klinika Cleveland — Instytut

Badawczy Lerner, Cleveland, Ohio, Stany Zjednoczone

Jako mtody dorosty z SM musisz pamieta¢, by ksztattowaé zdrowe
nawyki w celu poprawy ogdlnego samopoczucia oraz zapobiegania
wtornym komplikacjom w przebiegu choroby. Z badan wynika, ze brak
aktywnosci, zte nawyki zywieniowe oraz chroniczny stres, lub tez stoso-
wanie nieodpowiednich strategii jego redukowania, moga mie¢ nega-
tywny wptyw na przebieg SM. Prowadzenie zdrowego trybu zycia
w miodosci, utatwia utrzymanie dobrej kondycji ogdlnej i moze pomédc
w radzeniu sobie z SM w przysztosci.
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Zgodnie z definicjg Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO), zdrowie to
stan fizycznego, mentalnego i spotecznego dobrostanu a nie jedynie
brak choroby. Dobrostan odnosi sie do pozytywnego aspektu zdrowia
i jest umiejetnoscig osiggania przyjemnosci z zycia i radzenia sobie
z trudnosciami lub ograniczeniami. Biorgc pod uwage wszystkie dostep-
ne niezdrowe pokusy, i tak jest trudno zachowac zdrowy styl zycia gwa-
rantujacy utrzymanie dobrej kondycji, a céz dopiero, jesli potaczy sie
je z objawami SM, dziatajacymi jako dodatkowe utrudnienia.

Przestrzeganie zdrowego stylu zycia to ciggty proces, na ktdry sktada
sie czesciowo wtasciwa rownowaga miedzy rolami, ktére petni cztowiek
(na przyktad réwnowaga miedzy pracg i rozrywkg). To nie tylko kwestia
sity woli i determinacji; to nauczenie sie niezbednych umiejetnosci po-
trzebnych do radzenia sobie z trudnosciami, ksztattowanie otoczenia,
ktére bedzie udziela¢ wsparcia i wyrobienie nawykow utatwiajgcych za-
chowania prozdrowotne. Takie zachowania jak aktywnos¢ fizyczna, wy-
bér dobrych produktéw zywnosciowych lub uzywanie witasciwych stra-
tegii radzenia sobie ze stresem, czesto nie gwarantujg nam, niestety, na-
tychmiastowych nagréd. To moze powodowac, ze niezdrowe zachowania,
zapewniajgce natychmiastowg gratyfikacje, sg bardziej atrakcyjne.

Prozdrowotne zmiany

Wazne, aby zidentyfikowac te obszary zycia, ktdre nalezy poprawic,
a potem podja¢ odpowiednie dziatania. Pomocne moze by¢ myslenie
o zyskach wynikajacych z zaangazowania sie w takie zachowania, usta-
nowienie konkretnych i dajgcych sie mierzy¢ celdw, tworzenie planu
dziatania (jak, gdzie, kiedy, jakie przeszkody moge napotkac?), prowa-
dzenie dziennika, pozyskanie wsparcia przyjaciét i rodziny oraz przyzna-
wanie sobie konkretnych nagrdd po osiggnieciu celu.

Istotne jest rowniez znalezienie takich korzysci, ktére majg znaczenie
dla danej osoby (na przyktad poprawa zdrowia fizycznego, utrata wagi,
mniejsze zmeczenie, itp.). Jesli ktos jest przekonany o korzysciach pty-
nacych z dobrej kondycji i decyduje sie na dziatanie, do ustalenia mie-
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rzalnych celéw i stworzenia planu, jak je osiggna¢, pomocny moze by¢
przeglad typowego dnia. Osoba z SM moze rozwazyc takie rodzaje ak-
tywnosci, ktére lubi wykonywaé popotudniami i wieczorem, po pracy,
lub po szkole, na przyktad granie w gry wideo czy ogladanie telewizji.
Badania sugeruja, ze granie w interaktywne gry wideo, takie jak Ninten-
do Wii Fit™, moze przynosi¢ korzysci osobom z SM, mimo iz charakte-
ryzuje sie wykorzystaniem aktywnosci fizycznej tylko w niewielkim
stopniu.

Radzenie sobie ze stresem

Kolejnym waznym tematem do przemyslenia dla mtodych dorostych
z SM jest stres i sposoby radzenia sobie z nim. Stres moze wptywac na
kazdy obszar naszego zycia, a stworzenie dobrych strategii radzenia so-
bie z nim obecnie moze zapobiec wielu problemom zdrowotnym w przy-
sztosci.

Choroba przewlekta, o nieprzewidywalnym przebiegu, moze powo-
dowac dodatkowy stres. Zaangazowanie w aktywnos¢ fizyczng, rozmo-
wy z rodzing, przyjaciétmi lub pracownikami placéwek opieki zdrowot-
nej, stosowanie technik relaksacyjnych (takich jak medytacja i wizuali-
zacja) oraz odnajdowanie sposobdw na efektywne zarzgdzanie czasem,
to produktywne strategie radzenia sobie ze stresem. Przejadanie sie,
ogladanie telewizji lub granie w gry wideo godzinami, palenie, picie zbyt
duzej ilosci alkoholu, obwinianie i unikanie innych mogg czasowo zre-
dukowat stres, ale te niezdrowe nawyki majg swoje dtugoterminowe
konsekwencje.

Nauczenie sie produktywnych strategii radzenia sobie ze stresem
oraz odnalezienie prawidtowej rownowagi miedzy pracg a czasem wol-
nym, mogg pomoc mtodym osobom z SM radzi¢ sobie z chorobg. Zna-
lezienie oraz proba wyeliminowania kazdej bariery, ktdra stoi na dro-
dze do prowadzenia zdrowego stylu zycia, pomagajg osiggngc¢ dobre
samopoczucie.
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PYTANIE:
Uwazam, ze niektdre obszary mojego zycia sa nie-
zdrowe - jak moge je zidentyfikowac i zmienié?

— Po pierwsze, zapytaj samego siebie, co moze wptywac na Twoj do-
brostan kazdego dnia? Na przyktad stres w pracy, niezdrowe nawyki,
takie jak palenie papieroséw, naduzywanie alkoholu lub innych substan-
cji, brak ¢wiczen albo zte nawyki zywieniowe. Potem zréb liste rzeczy,
ktére mogtyby zacheci¢ Cie do zmiany tych zachowan, na przyktad zna-
lezienie informacji o ich wptywie z rzetelnego zrddta (organizacji non-
profit lub organizacji SM), poproszenie rodziny i przyjaciét o wsparcie
(szczegdlnie kogos z kim jestes blisko i kto rozumie Twdj styl zycia) oraz
zaplanowanie zmian z profesjonalistami opieki zdrowotnej, takimi jak
pielegniarka SM, lekarz specjalista lub ktokolwiek inny zaangazowany
w opieke nad Tobe. Staraj sie prowadzi¢ zbalansowany styl zycia, wtg-
czajac w to spoteczne i fizyczne aktywnosci, do osiggniecia dobrostanu
psychicznego (humor jest korzystny dla kazdego z nas) i fizycznego.

PYTANIE:
Chce skupic sie na byciu zdrowym, aby poprawi¢ maj
stan. Jakie powinny by¢ moje pierwsze kroki?

— Na poczatku, mozesz sprébowac zidentyfikowac te obszary swoje-
go zycia, ktdére dostarczajg Ci pozytywnych emocji i dobrego samopo-
czucia, takie jak spotkania z przyjaciétmi, ¢wiczenia czy spedzanie czasu
z dzie¢mi, i upewnij sie, ze te aktywnosci sg priorytetowe w zyciu co-
dziennym. Jesli chodzi o niezdrowe nawyki, takie jak zta dieta albo brak
¢wiczen, ustaw sobie mate, mozliwe do osiggniecia cele, unikaj duzych
i zbyt trudnych wyzwan, oraz upewnij sie, ze nagradzasz sie za ich osiag-
niecie. Moze to przeksztatci¢ sie w plan dziatania, ktéry zawieraé bedzie
pozyskanie wsparcia ze strony specjalistéw opieki zdrowotnej, rodziny,
przyjaciot, czy kolegdw. Mozesz tez prowadzi¢ dziennik, w ktérym be-
dziesz zapisywac swoje postepy i osiggniecia.
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PYTANIE:

Jak moge uzyskac wsparcie w dazeniu do bycia zdro-
wym ze strony przyjaciot i rodziny?

— Wsparcie rowiesnikdw jest wazne w kazdej ze zmian stylu funkcjo-
nowania. Dobrym pomystem wydaje sie wybranie konkretnych osdéb,
ktére poprosisz o wsparcie. Sprébuj zaangazowac ludzi pozytywnie na-
stawionych do Twoich planéw i doceniajacych te nowe nawyki, na kté-
rych sie skupiasz. Jesli podobaty Ci sie zajecia z gimnastyki, sprébuj po-
znaé tam nowe osoby, ktére dzielg z Tobg te same cele i beda Cie moty-
wowac.

Jesli Twoja rodzina nie wspdtpracuje, a nawet prébuje sabotowad
Twoje wysitki w dgzeniu do bycia zdrowym, powiedz im jak wazne jest
to dla Ciebie a takze jak wazne jest dla Ciebie ich zdrowie. Wspdlne
dzielenie matych celéw moze by¢ przyjemnoscig, jak rGwniez wzajemna
motywacjg dla kazdego z Was.

Badz proaktywny — w kalendarzu, zamiast pdznego wychodzenia
z domu, wpisz poranng kawe lub spacer z przyjacielem oraz wyttumacz,
ze pomoze to zredukowad taki objaw SM, jak meczliwosé.
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Podejscie do leczenia
farmakologicznego

Kitty Harrison
Miedzynarodowa Organizacja Pielegniarek SM, Utrecht, Holandia

Obecnie istnieje wiele opcji leczenia dostepnych dla oséb z SM, wig-
czajac w to terapie immunomodulujgce, immunosupresyjne i leczenie
objawowe. Leczenie, ktére moze modyfikowac przebieg choroby, jest
zazwyczaj inicjowane na mozliwie najwczesniejszych jej etapach, aby
zapobiec procesom zapalnym i zminimalizowaé utrate aksonéw. Ozna-
cza to, ze wiele oséb zaczyna sie leczy¢ w mtodym wieku.




Podejscie do leczenia farmakologicznego m

Bycie dobrze poinformowanym

Dla wiekszosci mtodych oséb z diagnozg SM Internet jest pierwszym
miejscem, w ktdrym poszukujg informacji o mozliwosciach leczenia.
W Internecie dostepnych jest wiele wiarygodnych informacji, pojawia
sie jednak réwnie duzo wiadomosci, ktére mogg wydawac sie bardzo
przekonywujace, ale brak im dowoddéw naukowych. Zadaniem pracow-
nikdow opieki zdrowotnej jest wspieranie pacjentéw w poszukiwaniu
dostepnych wiadomosci na temat leczenia, jak rowniez — gdy ich braku-
je — dostarczanie wyczerpujgcych informacji o dostepnych mozliwych
terapiach.

Wspdlny proces decyzyjny

Mtode osoby z SM muszg efektywnie komunikowac sie z pracowni-
kami ochrony zdrowia, aby mie¢ pewnosé, ze wyznawane przez nich
wartosci, potrzeby i oczekiwania wobec leczenia sg dobrze zrozumiane.
Z drugiej strony, zadaniem pracownikdéw ochrony zdrowia jest wspiera-
nie mtodych pacjentéw poprzez zapewnianie im informacji o ryzyku
i korzysciach zwigzanych z réznymi rodzajami terapii; muszg rozumiec
przy tym przyjete przez nich wartosci i mozliwie utatwia¢ im podjecie
decyzji o leczeniu.

Kiedy pojawiajg sie nowe terapie, profesjonalisci opieki zdrowotnej
stajg przed waznym zadaniem: muszg wyjasnic i odnie$¢ sie do oczeki-
wan mtodych oséb, pomdc im zrozumied racjonalno$¢ kontynuowania
przez nich obecnego leczenia lub wyjasni¢, czy przejscie na nowy lek
jest wtasciwe. Nawigzujac dobre relacje z pracownikami ochrony zdro-
wia, mtoda osoba moze oceni¢ skutecznos¢ obecnej terapii, a potem
rozwazy¢ nowg, majac na uwadze przebieg swojej choroby, informacje
dostepne w mediach i pochodzace od chorych rowiesnikow.

Staty kontakt z pracownikiem placéwki opieki zdrowotnej, ktéremu
mozna zaufac, otrzymywanie odpowiedniej informacji, bazujacej na do-
stepnej wiedzy i oczekiwania wobec leczenia, to elementy, ktére poma-
gajg w przestrzeganiu terapii.
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Wybdr leczenia objawowego

Kiedy decyzja o wyborze terapii modyfikujgcej przebieg choroby
i momencie jej rozpoczecia jest wtasciwa, dla wielu mtodych oséb réw-
nie istotne jest takze podjecie kolejnej, doktadnej i bazujgcej na wiedzy,
decyzji dotyczacej leczenia objawowego. Niestety, wiele objawéw SM
jest trudnych do sprecyzowania i oceny, a efektywne metody ich lecze-
nia moga nie by¢ dostepne. W wielu krajach, leki przydatne w przypad-
ku niektérych objawoéw SM, ale niezarejestrowane konkretnie dla tej
choroby, mogg tez by¢ drogie.

Innym problemem dotyczacym leczenia objawowego SM jest to, ze
wiele terapii farmakologicznych ma objawy uboczne, ktére mogg by¢
trudne do zaakceptowania przez osoby mtode, zwtaszcza jesli wptywaja
na ich prace lub studia. Niektdre leki symptomatyczne mogg, na przy-
kfad, nasili¢ inne objawy zwigzane z SM. W takim przypadku wazna jest
ocena zyskéw i strat. Wszystko to wymaga informacji i dostepu do spe-
cjalistéw ochrony zdrowia, ktdrzy sg kompetentni w zakresie SM i mogg
towarzyszy¢ mtodej osobie w wyborze leczenia zgodnego z jej stylem
zycia i priorytetami.

PYTANIE:

Za kazdym razem kiedy przyjmuje leki na SM czuje
sie, jakbym miat grype. Nie mam wtedy ochoty wyjs¢
z przyjaciétmi, trudno mi tez péjsc na zajecia na uni-
wersytecie.

— Symptomy grypopodobne, szczegdlnie gorgczka, sg czeste na po-
czatku leczenia modyfikujgcego przebieg choroby. Strategie, ktdre
mogg Ci pomdc, to planowanie iniekcji tak, by nie kolidowaty one z zy-
ciem towarzyskim, pracg, czy zajeciami na uczelni. Aby zminimalizowac
objawy grypopodobne warto zazy¢ paracetamol.
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PYTANIE:

Po wstrzyknieciach leku na SM na rekach i nogach
pojawity sie czerwone plamy i opuchlizna. Nie chce,
aby latem ktos$ widziat moje koriczyny w takim sta-
nie. Wciaz przyjmuje ten sam lek, ale nie wiem czy,
kiedy nadejdzie lato, bede nadal robic¢ sobie zastrzy-
ki. Czy jest cos, co pomoze mi zmniejszy¢ ten zawsty-
dzajacy dla mnie efekt uboczny?

— Reakcje w miejscu wktucia sg czeste i mogg mie¢ negatywny wptyw
na obraz wiasnego ciata. S metody, ktére mogg pomdc, takie jak zmia-
na miejsca wktucia lub uzywanie automatycznego iniektora. Pomadc
moze réwniez trening i wsparcie zapewnianie przez pracownikow
ochrony zdrowia oraz pisemne informacje lub filmiki dotyczgce sposo-
béw wstrzykiwania. Zamiana na inny lek moze zmniejszy¢ efekty ubocz-
ne, ale musisz to przedyskutowaé z neurologiem. Wiele firm farmaceu-
tycznych dostarcza przydatnych informacji na temat radzenia sobie ze
skutkami ubocznymi przyjmowanych lekow.
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Dzieci zSM

Sona Narula, Amy Waldman i Brenda Banwell
Dzieciecy Szpital w Filadelfii, Filadelfia, Pensylwania, Stany Zjednoczone

Mimo, ze SM jest uznawane za chorobe dorostych, okoto 3-5% osob
z SM doswiadcza swojego pierwszego objawu klinicznego w dziecin-
stwie. Klinicysci coraz lepiej diagnozujg SM u dzieci, zatem badacze po-
Swiecajg teraz wiecej uwagi cechom rozrézniajgcym pediatryczne SM
od tego, ktorego poczatki pojawiajg sie w dorostym zyciu. Lepsze zrozu-
mienie patogenezy i etiologii SM moze by¢ osiggniete przez badanie
i ocene dzieci z SM na przestrzeni lat.
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Diagnoza SM u dzieci

Kryteria stosowane do diagnozy SM u dzieci méwig o wykazaniu za-
palenia w o$rodkowym uktadzie nerwowym (OUN), ktdre jest rozsiane
zaréwno w czasie, jak i w przestrzeni (na przyktad zapalenie pojawia sie
w réznych momentach, w dwéch réznych miejscach OUN).

Wazne jest, aby zostaty wykluczone inne choroby, ktére mogg uda-
wac SM (na przyktad toczen, zapalenie matych naczyn, Neuromyelitis
Optica — NMO, inaczej Choroba Devica, ostre rozsiane zapalenie mozgu
i rdzenia — ADEM, Acute Disseminated Encephalomyelitis, infekcja lub
inne zaburzenia metaboliczne). Rozpoznanie SM powinno by¢ poddane
w watpliwosé u kazdego dziecka, doswiadczajgcego atakow zwigzanych
z encefalopatig, u ktérego progresja choroby postepuje od momentu
pojawienia sie, oraz jesli istniejg dowody na podtoze objawéw w obwo-
dowym uktadzie nerwowym albo wystepujg inne cechy kliniczne, takie
jak: dtugotrwata gorgczka, bol gtowy, zaburzenia czynnosci organéw
lub powazne objawy psychiatryczne.

Diagnozowanie dzieci z SM stanowi wyzwanie, poniewaz subtelne
objawy neurologiczne mogg by¢ ciezkie do rozpoznania u matych dzie-
ci. Na przyktad, w poréwnaniu z dorostymi, dzieciom moze by¢ trudno
opisaé objawy czuciowe i wzrokowe, moze ich tez nie zauwazac rodzic
czy opiekun, chyba ze sg nasilone i wptywajg na codzienne funkcjono-
wanie dziecka.

Dodatkowo, mimo ze ADEM to odrebna jednostka, u matych dzieci
ciezko jest czasem odréznic jg od SM. ADEM to ostre, zazwyczaj poje-
dyncze zdarzenie demielinizacyjne, ktére zwykle nastepuje po chorobie
albo szczepieniu i klinicznie charakteryzuje sie wieloma objawami neu-
rologicznymi, encefalopatig i duzymi, niewyraznymi zmianami w obra-
zie rezonansu magnetycznego (MRI). Mimo, ze okoto 5-18% dzieci
z ADEM bedzie miato w koricu postawiong diagnoze SM, zanim kryteria
diagnostyczne SM zostang spetnione, musza by¢ u nich wykazane dwa
dalsze zdarzenia demielinizacyjne, ktére nie s wtérne do ADEM.
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Czego nauczylismy sie o dzieciecym SM?

Wiecej niz 98% dzieci z SM bedzie miato forme rzutowo-remisyjna.
Wskaznik rzutdw w kilku pierwszych latach od zachorowania jest wyz-
szy u dzieci niz u dorostych; wiecej niz 75% dzieci doswiadczy drugiego
rzutu w przeciggu roku od pierwszego zdarzenia demielinizacyjnego.

Mimo, ze dzieci do$wiadczajg wiekszej liczby rzutéw, powrdét do zdro-
wia jest ogdlnie lepszy. Postepujaca niepetnosprawnos$¢ niepowigzana
z rzutami (wtdrnie postepujace SM) rzadko wystepuje w okresie dzie-
cinstwa, ale uznaje sie, ze powstanie w przyblizeniu 20 lat po pierw-
szym rzucie u 50% dzieci z SM. Mimo, ze Swiadczy to o dtuzszym czasie
dzielacym od pojawienia sie fizycznej niepetnosprawnosci, wiek w kto-
rym dzieci z SM osiggajg znaczng niepetnosprawnosc jest ogdlnie nizszy
niz u oséb z SM rozpoczetym w dorostosci. Dzieciece SM jest czestsze
wsrdd dziewczynek po 12. roku zycia; u mtodszych dzieci, liczba zacho-
rowan wsrdd chtopcéw i dziewczynek jest identyczna. Cechy widoczne
w badaniu MRI u dzieci z SM rdznig sie w istotny sposdb od zmian u do-
rostych. U dzieci z SM zdiagnozowanym przed 12. rokiem zycia widocz-
ne sg wieksze, niewyrazne lezje, ktére mogg znikngc. Z czasem, kiedy
dziecko dojrzewa, zmiany demielinizacyjne zaczynajg by¢ bardziej typo-
we dla tych, ktére wystepujg u dorostych. We wczesnym SM, w poréw-
naniu do objawow wystepujgcych u osob, ktére zachorowaty jako do-
roste, wiecej zmian pojawia sie ponadto w pniu moézgu i mézdzku. Ba-
dania nad ptynem mdzgowo-rdzeniowym u dzieci pokazuja takze inne
wyniki niz u dorostych, co moze odzwierciedla¢ niedojrzatos¢ odpowie-
dzi ich uktadu immunologicznego.

Wiecej niz potowa dzieci z SM moéwi o znacznym zmeczeniu, depresji
i zaburzeniach poznawczych pojawiajgcych sie w kilka lat po diagnozie.
Problemy te mogg wptywac na wyniki w nauce i jakos¢ zycia, wazne
jest wiec, by w petni ocenic te aspekty funkcjonowania, monitorowac
i leczy¢ oraz zapewnic wsparcie ze strony szkoty.



Dzieci z SM E

Czego wcigz musimy sie nauczy¢?

Obecnie dostepnych jest wiele terapii stosowanych w zapobieganiu
rzutom w rzutowo-remisyjnej postaci SM u oséb dorostych, ale do dnia
dzisiejszego nie przeprowadzono zrandomizowanych badan kontrol-
nych u dzieci. Wszystkie dane dotyczgce skutecznosci i bezpieczenstwa
dla grupy pediatrycznej wynikajg z badan retrospektywnych, badan ob-
serwacyjnych open-label (pacjent i badacz wiedzg jaki preparat jest
przyjmowany — dop. red.) i studidow przypadkdw.

Badania kliniczne nad nowymi lekami sg obowigzkowo zalecane
przez Europejskg Agencje Lekdw (ang. European Medicines Agency —
EMA) oraz Agencje Zywnosci i Lekéw (ang. Food and Drug Administra-
tion — FDA); rozwaza sie zatem badania nad tymi substancjami prowa-
dzone w grupach dzieciecych.

Ze wzgledu na fakt, iz zmeczenie i zaburzenia poznawcze sg bardzo
waznymi tematami w odniesieniu do dzieci z SM, naukowcy tworzg obec-
nie metody postepowania terapeutycznego i badajg ich skutecznosc¢
w tej grupie. Przyktadami takich postepowan sg rehabilitacja funkcji po-
znawczych oraz programy ¢wiczen, tworzonych po to, by zmniejszac
zmeczenie, poprawiac nastréj oraz — w konsekwencji — jakos¢ zycia.

SM jest diagnozowane u coraz wiekszej liczby dzieci, istnieje zatem
wieksza $wiadomos¢ potrzeby multidyscyplinarnego podejscia do tej
grupy. Przyktadowo, poniewaz zmeczenie moze ogranicza¢ mozliwosci
uczestniczenia dziecka w zajeciach w szkole w petnym wymiarze go-
dzin, a problemy z mobilnoscig mogg ograniczaé jego poruszanie sie po
zattoczonych korytarzach, powinno sie porozmawiac ze szkotg o mozli-
wym wsparciu, zas plany edukacyjne powinny by¢ tworzone indywidu-
alnie dla kazdego dziecka. Dodatkowo, oprécz skutecznosci terapii mo-
dyfikujgcych przebieg choroby, przestrzeganie leczenia jest kolejnym
waznym elementem, ktéry moze wptyngé na jego efektywnosc.
W zwigzku z tym, jesli leczenie zostato zalecone, powinno zostac zaofe-
rowane wsparcie dla rodziny, zaréwno dla rodzicéw, jak i dzieci, po to,
by poméc im zaakceptowac diagnoze i wzmocnic postrzeganie leczenia
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jako niezbednego. Co wiecej, bardzo istotne jest wsparcie rowiesnikéw,
ktére moze poprawic zaréwno przestrzeganie terapii, jak i jakos¢ zycia.

Na koniec, SM pediatryczne wcigz pozostaje chorobg rzadka. Wspét-
praca miedzy klinicystami i badaczami jest niezbedna, aby stworzyé
plany leczenia wysokiej jakosci, zapewnié¢ bezpieczne i skuteczne stoso-
wanie nowych terapii oraz dalsze badania nad etiologig choroby oraz
odpowiedzig immunologiczng, ktéra charakteryzuje dzieciece SM.

Miedzynarodowa Grupa Badan nad Pediatrycznym SM (ang. The In-
ternational Pediatric Multiple Sclerosis Study Group, www.ipmssg.org),
wspierana przez MSIF, zrzesza obecnie ponad 150 cztonkéw z ponad 40
krajow, a celem jej jest wsparcie w osiggnieciu tych celdw.
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Milena Trojanowska
Warszawa, Polska

Na stwardnienie rozsiane choruje od 16. roku zycia. Diagnoza byta dla
mnie szokiem, ale nie zatamatam sie. Zmienitam szkote z oddalonego
o ponad godzine drogi od domu zattoczonego liceum na mate, kameral-
ne potozone w moim miescie. Zawsze bytam bardzo aktywna fizycznie,
dlatego gdy pierwszy raz przysztam do szkoty o kulach znajomi pytali,
czy to uraz kolana po bieganiu. Sami podsuneli miidealne wyttumaczenie
mojego stanu zdrowia, chetnie z niego skorzystatam. Nie borykatam sie
wiec z dylematem jak powiedzie¢ wszystkim, ze jestem nieuleczalnie
chora. Z czasem najblizsi znajomi poznali prawde, ale nie czutam potrze-
by informowania o diagnozie catego otoczenia.
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Potem przyszto zatamanie stanu zdrowia, rzuty pojawiaty sie kilka
razy w roku i nie mogtam dtuzej ukrywaé, co mi naprawde dolega. To
bardzo trudne doswiadczenie dla mtodej osoby. Zamiast na imprezy,
sztam na rehabilitacje, zamiast nowej sukienki przebieratam w kolorach
lasek ortopedycznych. Padto na turkusowa. W tym trudnym momencie
wsparciem byta dla mnie rodzina i przyjaciele, bo w Polsce trudno na-
wet powiedzieé, ze pomoc psychologiczna jest niewystarczajgca lub na
ztym poziomie. Pomoc psychologiczna dla oséb chorych na stwardnie-
nie rozsiane nie istnieje. Wysztam z gabinetu neurologa bez $wiadomo-
$ci, czym wtasciwie jest ta choroba, czy i jak powinnam sie leczyé, jak
dbac o siebie na co dzien, co powinnam zmieni¢ w swoim zyciu, by nie
wspomagac rozwoju choroby. W momencie znacznego pogorszenia
stanu zdrowia, koniecznosci chodzenia o kulach i jezdzenia na spacery
na wozku, w szpitalu, nikt nawet nie zapytat sie mnie jak radze sobie
z tym psychicznie. Wszystkie informacje, dotyczace tego, jak funkcjo-
nowaé po diagnozie, jak radzi¢ sobie z ogromnymi zmianami w moim
zyciu, zdobywatam z wielu Zrddet, czasami wierzac w gtupoty wypisy-
wane w Internecie, rozmawiajgc z innymi chorymi na SM poznanymi
przez portale spofecznosciowe, wydajagc mndstwo pieniedzy na pry-
watne wizyty lekarskie, chociaz w Polsce mamy bezptatng stuzbe zdro-
wia. W koncu, dzieki poleceniu kolezanki, trafitam do Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego, gdzie dzis$ pracuje jako koordynator
projektow.

Znam wiele 0sdb zyjacych ze stwardnieniem rozsianym. Jedni jezdzg
na woézkach, inni biegaja, czes¢ ma problemy z mowa, inni — ze wzro-
kiem. Ta choroba naprawde ma tysigce twarzy. Jednak jedno uderza
mnie po latach obserwacji i codziennego funkcjonowania. Czesto to nie
stan fizyczny odgrywa kluczowa role w procesie pogodzenia sie z cho-
robg i nie dysfunkcje organizmu wptywaja na jakos¢ ich zycia. Najblizsze
otoczenie, przyjaciele, rodzina, praca, znajomi, to elementy, ktdre sta-
nowig o jakosci zycia. Warszawa coraz cze$ciej dostrzega potrzeby oséb
z niepetnosprawnoscig. Dostosowywana jest infrastruktura, w knaj-
pach, zamiast schodkéw, pojawiajg sie podjazdy, a w metrze dziatajg
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windy. W Polsce dostep do lekow jest niepordwnywalnie lepszy niz
dziesieé lat temu, kiedy zaczynatam chorowad. Dostrzegam dtugg liste
pozytywnych zmian.

Mimo to znam wiele osdb, ktére nadal bardzo cierpig z powodu
diagnozy. Czesto sg to mtode kobiety, zatrudnione na dobrze ptatnym,
ciekawym stanowisku pracy, majgce wokét siebie znajomych i przyja-
Ciot, a mimo to bardzo zagubione i nieszczesliwe. Zbyt rzadko pamieta-
my o tym, ze SM to nie tylko choroba naszych miesni, ale tez ogromne
obcigzenie dla psychiki, ktora nierzadko gorzej sobie radzi z diagnozg,
niz nasze ciato. Dlatego chce uczuli¢ zaréwno osoby chore, jak i ich bli-
skich, ze czasami warto nie tylko zapytac sie o site w nogach, czy czucie
w rekach, ale tez o samopoczucie i psychicznie radzenie sobie z tg trud-
ng diagnoza.

Z turkusowg laskg chodzitam po zakupy, na imprezy, do kina i teatru.
Bywato bardzo ciezko, kiedy prébowatam zatozyé buty na obcasie,
a moje nogi prowadzity mnie zygzakiem, jakbym juz wracata z urodzin
kolegi, a nie na nie dopiero szta. Nieraz pfakatam, kiedy moi wspotloka-
torzy wychodzili gdzies, a ja musiatam zosta¢ w mieszkaniu, bo nie mia-
tam sity nawet wstaé z tézka i bytam zbyt dumna, zeby poprosic, aby
ktos zostat ze mna. Jednak dzieki temu, ze rodzice pomogli mi utrzymac
sie w wynajmowanym pokoju w Warszawie w czasie studiow, dzieki
temu, ze kiedy byto mi Zle, zawsze mogtam zadzwoni¢ do siostry albo
przyjacioét, a potem musiatam znosi¢ ich zarty na temat moje pijanego
chodu, z ktdérych po jakim$ czasie sama zaczetam sie smiaé, nie prze-
sztam na rente, tylko szukatam zdalnej pracy, dzi$ SM nie jest dla mnie
problemem nie do pokonania. Mam jednak swiadomos¢, ze droga do
tego miejsca bytaby krétsza, gdyby istniata w Polsce opieka psycholo-
giczna dla oséb zyjacych z SM i gdyby tolerancja spoteczna i wiedza na
temat niepetnosprawnosci stata na wyzszym poziomie.
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Wyniki badania
,yMtode osoby z SM”

Ponad 4 600 osob z catego swiata wzieto udziat w badaniu online,
ktére dotyczyto mtodych osdéb i zycia z SM.

Uczestnikami byli mieszkarcy ponad 100 krajéw z czego % to kobie-
ty. Na Wykresie 1 pokazany jest przedziat wiekowy respondentdw.
Wiekszos¢ uczestnikow ustyszata diagnoze miedzy 21. a 30. rokiem zy-
cia, 67% badanych miato rzutowo-remisyjng posta¢ SM (3% rzutowo-
postepujgcy, 4% pierwotnie postepujgcy, 7% wtdrnie postepujaca,
a 19% odpowiedziato, ze inng, lub byli niepewni co do postaci ich SM).

Wykres 1. Wiek uczestnikow
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Druga czes¢ badania sktadafa sie ze stwierdzen dotyczacych zycia
z SM - respondenci zostali poproszeni o wybdr takiego, ktére najtraf-
niej odnosi sie do nich. Wiekszo$¢ odpowiedzi byta wzglednie pozytyw-
na, np. na zdanie Unikam spotykania sie ze znajomymi i rodzing z powo-
du mojego SM wiekszos$¢ (53%) odpowiedziata nigdy (37% odpowie-
dziato czasem, 8% — czesto, a 1% — caty czas). Sposréd wszystkich
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uczestnikdw 84% odpowiedziato, ze stwierdzenie Wszyscy moi znajomi
wiedzq, ze mam SM byto w ich przypadku prawdziwe lub czesciowo
prawdziwe. Odpowiedz wiekszosci uczestnikdw (55%) na pytanie SM
powstrzymuje mnie od robienia tego, co chce robi¢ brzmiata czasami.
Jednoczesdnie, uczestnicy deklarowali poczucie obcigzenia wynikajace-
go z choroby, przyktadowo 60% odpowiedziato, ze sg czasem zli, ze cho-
ruja.

Czes¢ trzecia, dotyczgca wptywu na zycie oraz obaw zwigzanych
z chorobg, pokazata, ze jesli chodzi o SM, sg one réwno roztozone na
przyjacioét i rodzine, czas wolny, obraz samego siebie. Jednak, kiedy py-
tanie dotyczy wptywu SM na obecnego lub przysztego partnera, prace
/szkote/ uczelnie, przysztosé i zdrowie psychiczne przesuwa sie w stro-
ne odpowiedzi bardzo sie obawiam. To pokazuje obszary, w ktérych
warto wdrozy¢ edukacje oraz réznego rodzaju pomoc. Ogodlnie rzecz
biorgc, wiekszo$¢ respondentdw, szacujgc wptyw SM na ich codzienne
zycie (zob. Wykres 2), wybrato wartos$¢ srodkowa, czyli 3 (1 oznaczato
brak wptywu, a 5 — duzy wptyw).

Wykres 2. Wptyw SM na zycie codzienne
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Wiecej niz potowa respondentéw deklarowata, ze nie potrzebuja
wsparcia kazdego dnia (zob. Wykres 3). Dla tych, ktdrzy go potrzebowa-
li, rodzina byta pierwszym jego zrédtem, drugim — przyjaciele, ktorzy
pomagajg w pracy lub w szkole i udzielajg wsparcia emocjonalnego.
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Wykres 3. Czy potrzebujesz wsparcia
w codziennych aktywnosciach?
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Wyniki te podkreslajg potrzebe rozwazenia wptywu, ktéry SM wy-
wiera na rodzine oraz tego, co stanie sie w przysztosci, jesli rodzina nie
bedzie w stanie dtuzej zapewniaé wsparcia.

Uczestnicy byli zainteresowani réznymi informacjami, w szczegdlno-
$ci tymi dotyczacymi leczenia (21%) i zachowan prozdrowotnych, tj. die-
ty, ¢wiczen itp. (19%), oraz deklarowali korzystanie z réznych zrédet
tych informaciji, szczegdlnie z Internetu (25%) oraz porad lekarza/pie-
legniarki (22%).

Zapytani o trzy najwazniejsze sprawy dla 0s6b z SM w ich kraju, wska-
zali na: mozliwos¢ kontynuacji pracy i edukacji, mozliwos¢ bycia nieza-
leznym oraz postrzeganie SM przez spoteczenstwo (zob. Wykres 4).

Wykres 4. Najwazniejsze sprawy dla osob z SM
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Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) jest ogdlno-
polskg organizacjg pozarzgdowa, zrzeszajgcg osoby chore na stward-
nienie rozsiane, ich rodziny i przyjaciot. Towarzystwo zostato zatozone
w 1990 roku, od maja 2004 roku ma status organizacji pozytku publicz-
nego. Zrzesza ok. 6 tys. cztonkdw w 25 oddziatach na terenie catej Pol-
ski. Wspdtpracuje z lokalnymi organizacjami zajmujgcymi sie pomoca
osobom niepetnosprawnym oraz organizacjami dziatajgcymi na rzecz
0s0b chorych na SM w Europie i na innych kontynentach.

Misjg PTSR jest poprawa jakosci zycia osob ze stwardnieniem

rozsianym, zapewnienie dostepu do leczenia i rehabilitacji oraz
walka z wszelkimi przejawami dyskryminaciji.

Jak pomagamy?

* Ogolnopolska Infolinia SM — na infolinii nasi pracownicy i profesjo-
nalni doradcy udzielajg wszelkich informacji dotyczgcych choroby oraz
praw przystugujgcych osobom z SM, pomagaja tez w uzyskaniu doste-
pu do leczenia. Zadne pytanie nie pozostaje bez odpowiedzi. Zadzwon:
22 127 48 50, 801 313 333, poniedziatek — pigtek 9:00-16:00.

* Centrum Informacyjne SM — mozna tu uzyskac¢ informacje o SM,
leczeniu i rehabilitacji oraz przystugujgcych prawach i Swiadczeniach.
Centrum Informacyjne umozliwia skorzystanie z porad psychologa, pra-
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cownika socjalnego, prawnika, prowadzi takze konsultacje neurologicz-
ne. Tutaj otrzymasz tez publikacje ksigzkowe oraz broszury na temat
stwardnienia rozsianego. Zadzwon: 22 127 48 50, 801 313 333 lub
przyjdz do naszej siedziby przy ul. Nowolipki 2a w Warszawie, od ponie-
dziatku do piagtku, w godz. 9:00-16:00.

* Telefoniczna Poradnia Psychologiczna — doswiadczeni psycholo-
gowie udzielajg wsparcia, zaréwno osobom z SM, jak i ich bliskim na
kazdym etapie choroby. Umow sie na spotkanie. Istnieje rdwniez moz-
liwos¢ rozmowy telefonicznej z psychologiem. Zadzwon: 22 127 48 50,
801 313 333 lub zgtos sie przez Internet, przez formularz na stronie
http://www.ptsr.org.pl/

* Stacjonarna Poradnia Psychologiczna — prowadzi indywidualne
wsparcie dla oséb z SM i ich rodzin. Miesci sie w Warszawie przy ulicy
Nowolipki 2a. Nalezy wczesniej umowié sie na spotkanie. Zadzwon:
22 127 48 50, 801 313 333

* Program Leczenia i Rehabilitacji — umozliwia osobom chorym gro-
madzenie na subkontach srodkéw pienieznych na rzecz walki z choro-
ba. Zadzwon: 22 119 36 88.

SKONTAKTUJ SIE Z NAMI!
Z SM nie musisz by¢ SaM!
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