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PRZEDMOWA

Stwardnienie rozsiane (SM) jest chorobg centralnego uktadu nerwowego, kto-
ra ma dalekosiezny i zréznicowany wptyw na organizm chorego; moze ona
pociggac za sobg powazne konsekwencje fizyczne, psychologiczne i spofeczne
zaréwno dla pacjentéw, jak i dla ich bliskich. SM jest choroba, ktérej postrze-
ganie ewoluowato — od tajemniczego nieszczescia dotykajacego mtodych ludzi
do czegos, co przycigga powszechne zainteresowanie, ze wzgledu na mocno
nagfo$nione metody leczenia, tak tradycyjne, jak niekonwencjonalne.

SM objawia sie w bardzo rézny sposéb: od niewielkich zmian odczu¢ zmysto-
wych, ostabienia, zmeczenia, drzenia, do gorszej koordynadji ruchowej, ktopo-
tow ze wzrokiem i mowg, az po znaczng niesprawnos¢. Objawy te mogg skut-
kowac zaburzeniami zycia emocjonalnego, spofecznego, zawodowego, a tak-
ze edukadji oraz reakji seksualnych. Niniejsza ksigzka ma na celu dostarczenie
wam — osobom z SM i ich bliskim — aktualnych informacji na temat narzedzi
pozwalajacych dbac o swoje samopoczucie, pomimo chronicznej choroby. Ma-
my nadzieje, ze okaze sie pomocna dla 0s6b, ktére muszg codziennie zmagac
sie z choroba.

Motto naszej publikacji brzmi: ,Wiedza jest sit3”. Autorzy oraz wydawcy wersji
polskiej majg nadzieje, ze kazdy czytelnik odegra aktywng role w planowaniu
i realizacji zamierzen zwigzanych z wtasng opiekg zdrowotng i stanie sie kon-
sultantem dla swoich opiekunéw. Pragniemy poméc kazdemu z was w staniu
sie ekspertem od SM — to jest kim$, kto pomimo choroby jest w stanie radzi¢
sobie z problemami stosujgc wiasciwe i realistyczne rozwigzania.

Bez wzgledu na to, czy zyjecie z choroba juz przez wiele lat, czy tez zostaliscie
zdiagnozowani stosunkowo niedawno, znajdziecie w tej ksigzce wiele prak-
tycznych porad na temat samodzielnej troski o siebie, pomyslanych tak, by po-
mdc wam w osiggnieciu maksymalnej niezaleznosci, dobrego samopoczucia
| produktywnosci. Bez wzgledu na diagnoze, dzieki wiedzy i zaangazowaniu
mozna czuc sie dobrze.
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Rozdziat 1.
Stwardnienie rozsiane — obraz ogolny

dr med. Joseph B. Guarnaccia i dr med. John Booss

Stwardnienie rozsiane (SM) jest chorobg mieliny, czyli ostony izolujgcej central-
ny uktad nerwowy (mézg, nerwy i rdzen kregowy — patrz Rys. 1.1). Mielina jest
kluczowa dla sprawnego przekazywania impulséw nerwowych z i do mdzqu
(patrz Rys. 1.3). W SM mielina staje sie gtéwnym celem ataku ze strony sys-
temu odpornosciowego, chociaz znane sg tez przypadki uszkodzenia samego
nerwu. Stwardnienie rozsiane jest okreslane jako choroba autoimmunologicz-
na, poniewaz system immunologiczny omytkowo atakuje zdrowg mieling, czyli
zdrowg zes¢ wiasnego organizmu. Liczne blizny (stwardnienia) w SM widocz-
ne sg jako blade, wyraznie wyodrebnione ptaty rozrzucone w mézgu i rdzeniu
kregowym.

Mdzg

Rdzen
kregowy

Rys. 1.1. Centralny ukfad nerwowy
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SM zwykle zaczyna sie na etapie wczesnej dorostosci i dwa razy czesciej atakuje
kobiety niz mezczyzn. Mimo, ze poczatkowe objawy sg bardzo zmienne i rézne,
to ogdlny schemat pozostaje staty: mtoda kobieta, czy rzadziej mezczyzna,
w wieku od 20 do 30 lat, do tej pory zdrowi, nagle odkrywajg u siebie
rozmaite problemy neurologiczne: od zaburzen wzroku, poprzez dretwienie
nog, zawroty gtowy az do zaburzen réwnowagi. Objawy pierwszego rzutu
(ataku choroby) zwykle ulegajg remisji (zanikajg) lub stabna.

Rozpoznano cztery schematy przebiegu SM, jego cztery gtéwne rodzaje (patrz
Rys. 1.2). Postac rzutowo-remisyjna SM to cykl rzutdéw (nagtych zaostrzen), po
ktorych nastepuje cze$ciowa badz catkowita poprawa (remisja). Ta posta¢ mo-
Ze zostac zastgpiona przez schemat postepujacej niepefnosprawnosci, okresla-
ny jako SM wtdrnie postepujgce. Chorzy, ktérzy rzadko do$wiadczajg remisji
objawdw, majg stosunkowo rzadka posta¢ SM zwang SM pierwotnie poste-
pujacym. Cechuje sie ona stalym postepem choroby bez znaczgcych popraw
lub zanikania symptoméw. Czwarty schemat, zdefiniowany dopiero niedaw-
no, to posta¢ postepujgco-nawracajgca SM. Ma ona chroniczny, postepujacy
przebieg, w trakcie ktéreqgo zdarza sie okazjonalna poprawa.

Rzutowo-remisyjne Pierwotnie postepujaca
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Rys. 1.2. Klasyfikacja przebiegu choroby w SM
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Powody tych réznic w przebiegu SM nie s znane. Wiadomo jednak, ze postac
rzutowo-remisyjna najczesciej dotyka mtodych dorostych, szczegélnie kobie-
ty. U pozostatych pacjentéw czeéciej wystepuje SM pierwotnie postepujace.
W tym przypadku poczatek choroby nastepuje zwykle po czterdziestce i z réw-
nym prawdopodobienstwem dotyka mezczyzn i kobiety.

’r Dendryty

,Ciato" komorki

Ostona
mielinowa

Neuron

Rys. 1.3. Akson w ostonce mielinowej

KOGO ATAKUJE STWARDNIENIE ROZSIANE?

Naukowcy zajmujacy sie medycyng przez dziesieciolecia szukali poszlak ma-
jacych wyjasni¢ przyczyny réznej czestotliwosci wystepowania SM w réznych
czesciach $wiata. Choroba wystepuje znacznie czesciej w klimacie umiarko-
wanym niz w tropikach, czesciej na pdtnoc od réwnika, niz na potudnie od
niego. Gradient zmieniajacy sie z pétnocy na potudnie badz z pofudnia na pot-
noc daje sie dostrzec takze w obrebie danego kraju. Na przyktad w Stanach
Zjednoczonych stwardnienie rozsiane jest czestsze w stanach pétnocnych niz
w potudniowych. Mozliwe przyczyny tej zmiennosci zostang rozwazone w dal-
szej czedci tekstu.

Nie wiemy, jakie doktadnie czynniki wystepujace w strefach podwyzszonego
ryzyka predysponujg do zachorowania na SM. Wydaje sie jednak, ze najwiek-
szy wptyw zdaje sie mie¢ kontakt z owymi czynnikami w dziecinstwie i wcze-
snej mtodosci. Jesli po tym krytycznym okresie dana osoba przeniesie sie ze
strefy wysokiego ryzyka do strefy niskiego ryzyka (albo na odwrét), nadal do-
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tyczy jej poziom ryzyka z poczatkowego miejsca zamieszkania. Na przykiad
kto$, kto w pdznym dziecinstwie (lub jeszcze pdzniej) przeniesie sie ze strefy
umiarkowanej do strefy tropikalnej, charakteryzujacej sie niskim odsetkiem za-
chorowalnosci na SM, nadal bedzie podlega¢ wiekszemu ryzyku rozwoju SM
niz mieszkancy strefy tropikalne;j.

Jednak sama lokalizacja nie ttumaczy catej tej zmiennosci. Stwardnienie rozsia-
ne czesciej zdarza sie osobom o okreslonym pochodzeniu etnicznym czy raso-
wym. Niektore czesci Wysp Brytyjskich stanowig ogromne skupisko przypad-
kéw SM — choroba dotyka jedng osobe na sto. Inne obszary czestego wyste-
powania choroby to miejsca zaludnione przez imigrantéw z Europy Pétnocnej,
wliczajac w to Stany Zjednoczone i Kanade. Natomiast SM jest rzadkie u 0séb
pochodzacych z Afryki, u rdzennych mieszkancow Ameryki i u Lapoficzykow
w Skandynawii.

CZY STWARDNIENIE ROZSIANE JEST DZIEDZICZNE?

Poniewaz osoby o podobnych cechach etnicznych czy rasowych dziedziczg
pewne predyspozycje, geny mogg odgrywa¢ w SM istotng role. Niektore
jednostki mogg odziedziczy¢ zestaw genéw, ktdry zwieksza ich podatnos¢ na
chorobe. SM nie jest jednak chorobg dziedziczng: nie istnieje po prostu
jeden, konkretny uszkodzony gen, ktéry samodzielnie powoduije te chorobe.

Naukowcy badajg czynniki genetyczne i ich wptyw na chorobe. Wiemy, ze
okreslone geny kontrolujg niektére aspekty rozwoju i dziatania systemu od-
pornosciowego. Jest mozliwe, ze te, badZ inne niezidentyfikowane geny pre-
dysponujg ukfad immunologiczny do atakowania mieliny centralnego systemu
nerwowego.

W niektoérych rodzinach wiecej niz jedna osoba moze mie¢ SM, choc szanse, ze
choroba rozwinie sie u wiecej niz jednego cztonka rodziny sq niskie i wynosza
ok. 5%. Nawet w przypadku bliznigt jednojajowych, ktére majq identyczne ge-
ny, ryzyko ze obydwoje bedzie chorowac na SM nadal wynosi zaledwie 30 %.

10 STWARDNIENIE ROZSIANE — OBRAZ OGOLNY www.ptsr.org.pl



CO JESZCZE MOZE BYC PRZYCZYNA SM?

Kombinacja niezidentyfikowanych genéw, lokalizacji geograficznej i nienormal-
nej reakcji odpornosciowej organizmu doprowadzita naukowcéw do rozwaze-
nia mozliwosci, ze SM jest powodowane przez wirusa. Niektére wirusy mo-
gq infekowac centralny system nerwowy; w rzadkich przypadkach bywajg to
wirusy powodujgce popularne choroby dzieciece. Choroba Heinego-Medina,
czesta kiedys plaga, ktéra zostata wiasciwie zlikwidowana w krajach uprze-
mystowionych, byta — podobnie jak SM — czestsza w klimacie umiarkowanym
niz w tropikach. Jedna z teorii gtosi, ze prowadzaca do paralizu choroba He-
inego-Medina nie rozwija sie w mniej surowych warunkach sanitarnych ani
gdy ludzie zyjq blisko siebie. Warunki takie czesciej sie spotyka w cieplejszym
klimacie; sprzyjaja one nastepowaniu infekcji we wczesnym dziecinstwie, kie-
dy przeciwciata matki s wcigz obecne w organizmie dziecka, co czyni mniej
prawdopodobnym rozwoj choroby.

Mysl, ze SM jest skutkiem infekdji, zyskata poparcie, gdy choroba pojawita
sie na Wyspach Owczych, blisko wybrzeza Anglii, po ich zajeciu przez wojska
brytyjskie w czasie Il wojny Swiatowe]. Spekulowano wéwczas, ze hodowane
przez Brytyjczykéw psy przeniosty na wyspe wirusa noséwki pséw albo innej
choroby, zarazajgc w ten sposob ludzi. Jednak nie udowodniono zadnych
powigzan miedzy noséwkg pséw a SM.

Naukowcy zaktadali réwniez, ze SM jest skutkiem odmiennej reakcji odporno-
sciowej na ktérg$ z popularnych infekgji wirusowych i ze ta nienormalna reakgja
wystepuje z wiekszym prawdopodobienstwem, jesli infekcja pojawi sie w p6z-
niejszym dziecinstwie. Zastanawiano sie nad wieloma wirusami, a niektére
z nich nadal s badane jako ewentualne przyczyny SM. Jedno duze studium
wykazato, iz choroba jest siedem razy bardziej popularna wséréd oséb, ktd-
re przeszty zakazng mononukleoze, powodowang przez wirus Epsteina-Barra.
Jednak, jakkolwiek pociggajgcy nie bytby ten pomyst, nie istnieje bezposred-
ni dowod, ze jakikolwiek wirus powoduje SM.

Réwniez inne elementy tej uktadanki pozostaja nierozwigzane. Kobiety w wie-
ku reprodukcyjnym sg bardziej zagrozone SM niz mezczyzni. Hormony kobiece,

takie jak estrogen i progesteron, w istotny sposob wptywajg na uktad odpor-
nosciowy organizmu. W czasie cigzy kobiety z SM zdaja sie by¢ stosunkowo
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lepiej chronione przed rzutami. Choroba ma jednak tendencje do intensyfikadji
W Cigqu pierwszych szesciu miesiecy okresu poporodowego. Te obserwacje nie
sprawdzajq sie jednak w stu procentach. Wiekszos¢ kobiet dobrze funkcjonuje
zarbwno w czasie cigzy, jak i w okresie poporodowym.

Stres emocjonalny, popularne infekcje takie jak przeziebienie czy zapalenie za-
tok, albo uraz centralnego uktadu nerwowego takze byty badane jako przyczy-
ny SM badz zaostrzenia przebiegu choroby. Z wyjatkiem obserwacji, ze popu-
larne zakazenia wirusowe czesto poprzedzajg rzuty, zadna relacja przyczyno-
wo-skutkowa nie zostata potwierdzona przez badania monitorowane w sposéb
naukowy.

CO NIE STANOWI PRZYCZYNY SM?

Wiele teorii na temat przyczyn SM ma charakter spekulatywny, duzo jest réw-
niez ksigzek i artykutdw, ktére za wszelkg cene prébujg okreslac przyczyny SM
| proponujg niewfasciwe kuracje opierajac sie na nienaukowych teoriach. Suge-
rowano na przyktad, ze przyczyng SM jest kontakt z rtecig w postaci wypetnien
w zebach; na skutek tego wiele 0s6b prosito dentystéw o kosztowng i niewy-
godng wymiane wypetnien. Nie istniejg naukowe dowody, ktdre uzasadniatyby
te teorie. Podobnie wielu autoréw ksigzek medycznych sugerowato, ze dieta
bogata w ttuszcze zwierzece odgrywa istotng role w powodowaniu i pod-
trzymywaniu choroby, ale ich spostrzezenia nie opierajg sie na prawidtowo
przeprowadzonych badaniach naukowych.

Ta zagadkowa choroba skfania czesto do spekulacji, snucia hipotez i btednego
wnioskowania. Dlatego wazne jest, zeby informacje zastyszane, bgdZ pocho-
dzace z niepewnych Zrédet sprawdzac.

Jesli macie jakiekolwiek watpliwosci, czy pytania, mozecie skontaktowac sie
z Centrum Informacyjnym o SM (CISM), ktérego dane adresowe znajdziecie na
koAcu tej ksigzki.

Wiecej informadji znajdziecie tez w broszurach PTSR ,SM ... fakty” oraz ,SM
i... dieta".
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W JAKI SPOSOB DZIAtA STWARDNIENIE ROZSIANE?

Skutki SM pojawiaja sie, poniewaz sygnaty przesytane przez centralny system
nerwowy nie docierajg do celu we wiasciwy sposéb. Dlaczego tak sie dzie-
je? Jak juz zostato powiedziane, mielina to ostona izolujgca nerwy w central-
nym systemie nerwowym. W SM mielina ulega uszkodzeniu — w niektérych
miejscach znika catkiem badz czesciowo. Tam, gdzie wystepujg ubytki, poja-
wiajg sie blizny, zwane stwardnieniami. Uszkodzenia, ubytki i blizny zaburzajg
przeptyw impulséw nerwowych, ktére ,wyciekajg”, stabng, badz blokujg sie
w zniszczonych fragmentach nerwéw. Skutkuje to utratg funkcjonalnosci ner-
wu. Pozbawiony mieliny nerw staje sie rowniez niestabilny i zaczyna spon-
tanicznie, w sposéb niekontrolowany wysyta¢ sygnaty nerwowe. Sg one do-
swiadczane sg jako bol, ktucie i mrowienie, albo jako nienaturalne ruchy (patrz

Rys. 1.4).
’~ Dendryty
Obszar

zdemielinizowany

,Ciato” komorki Ostona

mielinowa

Zdemielinizowany
neuron

Rys. 1.4. Nerw po demielinizacji

Objawami fizycznymi SM moga by¢: utrata sity miesni, zniedoteznienie, zmiany
w doznaniach zmysfowych, pogorszenie wzroku i gorsze postrzeganie pozy-
Cji ciafa badz jego czfonkéw w przestrzeni. Do subtelniejszych zmian mozna
zaliczy¢ nieznaczne pogorszenie sprawnosci intelektualnej badz pamiedi, albo
wahania nastroju. Stwardnienia w tak zwanych ,cichych” przestrzeniach mé-
zqgu nie powodujg zewnetrznych objawdw. Remisja objawdw wyjasniana jest
jako zmniejszenie stanu zapalnego stwardnien i odbudowanie mieliny przez
wyspecjalizowane w tym komérki, oligodendrocyty.
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PODSTAWOWE OBJAWY STWARDNIENIA ROZSIANEGO

SM moze wptyna¢ wiasciwie na kazdy aspekt funkcji neurologicznych, ale
niektore objawy, takie jak zapalenie nerwu wzrokowego u mtodych osdb,
nalezy uzna¢ za charakterystyczne. Zapalenie nerwu wzrokowego pocigga
za sobg zwykle czesciowq utrate wzroku w jednym oku z powodu zapal-
nej demielinizagji nerwu wzrokowego. Postrzegany obraz moze by¢ zama-
zany, a kolory trudne do rozréznienia. Réwniez poruszanie okiem moze by¢
niewygodne.

Podwajne widzenie, inny czesty objaw, jest spowodowane przez stwardnienia
w pniu mdzqu, czyli w czesci mozgu znajdujgcej sie bezposrednio nad krego-
stupem. Stwardnienia w pniu mézgu mogq tez spowodowac zawroty gtowy,
wrazenie krecenia sie czy obracania. Zdarza sie takze neuralgia nerwu tréj-
dzielnego, albo nerwobdl nerwu tréjdzielnego, cho¢ te symptomy czesto
wystepujg takze u oséb, ktére nie majg SM. Nerwobdl nerwu tréjdzielne-
go powoduje ostre, rwace béle twarzy, nasilajgce sie zwykle przy zuciu lub
mowieniu.

Moézdzek jest czescig mdzqu, ktéra kontroluje réwnowage oraz rytm ruchu mie-
sni. Dotkniecie przez chorobe mézdzku lub jego potaczen moze spowodowac
niestabilny chod, problemy z koordynacjg ruchu rak lub betkotliwg mowe.

Rdzen kregowy jest czesto atakowany przez SM. Niektorzy ludzie doswiadcza-
ja czasami ostrego odczucia podczas zginania szyi, poréwnywanego do szoku
elektrycznego, nazywanego objawem Lhermitte’a. Stwardnienia zlokalizowa-
ne w kregostupie mogq spowodowac dretwienie, stabos¢, problemy z jelitami
lub z pecherzem, trudnosci z rdwnowagg. Umiejscowione w pniu mézgu lub
na wyzszych poziomach mézgu mogq réwniez spowodowac te same objawy,
lecz znakiem rozpoznawczym obecnosci stwardnien w rdzeniu kregowym sg
jednoczesne objawy po prawej i po lewej stronie ciata.

Précz osfabienia miesni moze pojawic sie réwniez spastycznos$¢ — czyli nad-
mierne napiecie miesni, ich przykurcz, badz nagte skurcze. Gdy zostanie za-
burzona komunikacja miedzy mézgiem a miesniami ruchowymi, bodzce nie
docierajg do miesni we wiasciwy sposob, sygnaty sg btednie przesytane, badz
tez btednie interpretowane. Osfabienie spastyczne moze spowodowac¢ m.in.
problemy z chodzeniem, poniewaz po to, by przetamac sztywno$¢ nog i poru-
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sza¢ nimi, potrzebny jest wiekszy wysitek. Spastycznosc jest jednak rodzajem
dobrodziejstwa, gdy kompensuje stabos¢ miesni, dziafajac jak ,szyna” w czasie
chodzenia, stania albo przy przenoszeniu.

JAK DIAGNOZUJE SIE STWARDNIENIE ROZSIANE?

Zaden z opisanych dotychczas objawéw nie wystepuje wytacznie w stwardnie-
niu rozsianym. Udar, guzy mozgu czy zakazenia mogq spowodowac identycz-
ng niesprawnos¢, gdy atakujg te same obszary mézgu czy rdzenia kregowego.
Wobec tego diagnoza stwardnienia rozsianego wymaga przede wszystkim wy-
kluczenia innych choréb neurologicznych. Dawniej diagnozowanie SM byto po-
waznym problemem, poniewaz opierato sie gtéwnie na historii choroby i bada-
niu fizykalnym pacjenta. Kryteria diagnozy wymagaty co najmniej dwdch zwe-
ryfikowanych atakéw neurologicznych, oddzielonych w czasie i pokazujgcych
uszkodzenie co najmniej dwoch rézne obszaréw centralnego systemu nerwo-
wego. Kryteria te odzwierciedlaty naturalny przebieg nawracajgcych form SM.
Formy postepujgce SM mogty by¢ diagnozowane po progresywnym nasilaniu
sie objawdw neurologicznych przez okres szesciu miesiecy pod nieobecno$¢
innych choréb neurologicznych.

Kryteria rozpoznania choroby zostaty zmodyfikowane w miare doskonalenia
testow diagnostycznych. Testy te uwzgledniajg obrazowanie moézgu za po-
moca rezonansu magnetycznego (MRI), mierzenie przewodnictwa nerwowego
w centralnym systemie nerwowym i testowanie ptynu mézgowo-rdzeniowego
pod katem obecnoséci anormalnych protein badz komoérek. Wezesniejszy stan-
dard wymagat wykrycia wielu zmian patologicznych mézgu lub rdzenia krego-
wego za pomocg sprawdzenia historii choroby oraz badan neurologicznych.
Teraz metody te zostaty uzupetnione o obrazowanie i badania laboratoryjne.

Diagnoza stwardnienia rozsianego zawsze musi zosta¢ postawiona badz po-
twierdzona przez neurologa, czyli lekarza specjalizujgcego sie w chorobach
systemu nerwowego. Stwierdzenie, ze dana osoba ma SM, gdy nie dysponu-
jemy pozytywnymi wynikami réznych testéw jest niewfasciwe, a potencjalnie
nawet szkodliwe. Wyniki testdbw muszg by¢ jednak potwierdzone przez histo-
rie choroby pacjenta, objawy i przez nieprawidfowosci dostrzezone w trakcie
badania fizycznego.
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Wyniki rezonansu magnetycznego i innych testdw muszg by¢ interpretowane
ostroznie, w Swietle historii choroby i wynikéw badan ogélnych. Stwardnienia
charakterystyczne dla SM znajdowano w trakcie sekcji zwfok 0séb, ktére nigdy
w zyciu nie doswiadczyty objawoéw tej choroby. Co wiecej, inne zaburzenia
neurologiczne mogg imitowac SM i ich rozréznienie wymaga od lekarza wie-
le doswiadczenia i ostroznosci. Rdwnie wazne jest to, by takze w przypadku
wystepowania nietypowych objawow lekarz rozpatrzyt mozliwos¢ wystgpie-
nia SM. Bfedna diagnoza naraza nas na poddanie sie kosztownym, niepo-
trzebnym, a nawet potencjalnie niebezpiecznym kuracjom.

JAKIE SA TESTY NA STWARDNIENIE ROZSIANE?

Obrazowanie rezonansem magnetycznym (MRI)

Najbardziej radykalny postep w diagnozowaniu SM, jak réwniez innych scho-
rzen centralnego ukfadu nerwowego, umozliwito obrazowanie mézgu i rdze-
nia kregowego za pomocg rezonansu magnetycznego. MRI zrewolucjonizowat
mozliwosci diagnozowania SM, stat sie takze podstawowym narzedziem ba-
dawczym (patrz Rys. 1.5).

Rezonans magnetyczny pozwala okresli¢ postepy choroby. Przez pomiar roz-
miaru i liczby zaréwno ,cichych”, jak i aktywnych stwardnien. Technika ta jest
szczegblnie uzyteczna w przypadku badan klinicznych nowych metod terapii,
poniewaz pozwala ona obiektywnym obserwatorom na poréwnanie aktywno-
Sci i postepow choroby u 0s6b leczonych i nieleczonych wiasnie za pomocg
rezonansu magnetycznego.

Potencjaty wywotywane

Testy potencjatéw wywotywanych mierza przeptyw impulséw elektrycznych
w centralnym uktadzie nerwowym od punktu pochodzenia, takiego jak oko
czy ucho, do obszaru w mézgu, gdzie taki impuls jest odbierany. Taki test
moze mierzy¢ percepcje wzrokowa, stuchowg badz odnoszacg sie do innych
zmystow.

Test moze polegac na zmienianiu wzoru znajdujgcego sie w polu widzenia
jednostki, na serii kliknie¢ kierowanych do kazdego ucha, albo na apliko-
waniu pradu o niskim napieciu do palca u reku lub u nogi. Testy takie po-
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Stwardnienie

Komory boczne

Rys. 1.5. MRI mdzqu

magaja w diagnozowaniu SM, poniewaz demielinizacja centralnego ukfadu
nerwowego skutkuje m.in. tym, ze wydtuza sie czas przekazywania impulsu
nerwowego.

Potencjaty wywotywane sg pozytecznym dodatkiem do innych testow, szcze-
gbInie do MRI w przypadku, gdy skan mézgu przedstawia sie normalnie. Jak-
kolwiek skanowanie mézgu za pomocg rezonansu magnetycznego jest bardzo
precyzyjng metodg wykrywania typowych dla SM stwardnien, to technika ta
jest mniej doktadna w przypadku rdzenia kregowego lub nerwdw wzrokowych,
poniewaz znajduja sie one na mniejszym obszarze. Badanie wzrokowych po-

0801313 333 SM: Jak dbac o siebie, by czu¢ sie dobrze 17



tencjatéw wywotywanych moze by¢ szczegolnie pomocne, gdy demielinizacja
nerwu wzrokowego nie postgpita wystarczajgco, by spowodowac wyrazne ob-
jawy u pacjenta.

Badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego

Plyn mdzgowo-rdzeniowy otacza mézg i rdzeh kregowy, a schorzenia cen-
tralnego uktadu nerwowego czesto znajdujg w nim odbicie. W przypadku SM
pewne wtasciwosci ptynu mézgowo-rdzeniowego odbijajg zapalng nature cho-
roby. Zalicza sie do nich obecnos¢ w ptynie biatych krwinek, ktére sg zaanga-
zowane w proces zapalny, a takze proteinowych produktéw funkcjonowania
tych komorek.

W stwardnieniu rozsianym ilos¢ biatych krwinek w ptynie mézgowo-rdzenio-
wym moze by¢ nieco powyzej normy, lecz bardziej charakterystyczna jest obec-
nos¢ typowych dla stanu zapalnego protein, nazywanych przeciwciatami lub
immunoglobulinami. Obecnos¢ tych substancji w ptynie mézgowo-rdzenio-
wym przy ich jednoczesnej nieobecnosci w krwi wskazuje na to, iz s one
produkowane w obrebie centralnego ukfadu nerwowego. Zaréwno ich ilos¢
(indeks 1Gg), jak i wiasnosci (prazki oligoklonalne) wskazujg na stan zapalny
w obrebie centralnego ukfadu nerwowego, co jest charakterystyczne dla SM.

STWARDNIENIE ROZSIANE JAKO CHOROBA SYSTEMU
ODPORNOSCIOWEGO

W normalnej sytuagji system odpornosciowy jest w stanie odrdzni¢ organizmy
infekujace lub obce tkanki (takie jak przeszczepiony organ), ktére sg atakowane
badZ odrzucane, od organéw i tkanek wiasnego ciata, ktére sg tolerowane.
To, w jaki sposob biafe ciatka krwi spetniajg funkcje obronne, jest fascynujaca
historig. Proces ten wymaga od biafych krwinek ciggtej adaptacji, dzieki ktérej
rozpoznajg one — za pomocg receptoréw znajdujgcych sie na ich powierzchni
| wytwarzanych przez nie biatek — chorobotwércze bakterie, wirusy i grzyby,
a nawet zrakowaciafe tkanki wtasnego organizmu.

Naukowcy nauczyli sie aktywowac system odpornosciowy — za pomocg szcze-
pionek — by chronit on organizm przed potencjalnie groznymi intruzami. Z dru-
giej strony biate krwinki mogg sie czasami myli¢ i atakowac¢ komérki i biatka
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wifasnego organizmu. Biate krwinki, ktore dziatajg autoagresywnie muszg by¢
niszczone badz utrzymywane pod kontrolg. Jesli rownowaga dziatania systemu
odpornosciowego zatamuije sie, moze sie pojawi¢ choroba autoimmunologicz-
na. Méwi sie wéwczas, ze system odpornosciowy ,stracit tolerancje” na okre-
slony organ czy tkanke ciata. Przywrdcenie tej tolerangji jest zasadniczym
celem leczenia kazdej choroby autoimmunologicznej.

W SM nastepuije utrata tolerancji w stosunku do mieliny w centralnym uktadzie
nerwowym. W procesie, ktérego wciaz jeszcze do konca nie wyjasniono, biate
krwinki wkraczajg w obreb centralnego uktadu nerwowego i niszczg mieline.
Niektére biate krwinki nieprawidfowo rozpoznajg mieline, inne wytwarzaja
atakujace jg przeciwciata, a jeszcze inne mieling trawig. Co wiecej, zgodnie
z naturalnymi zasadami kontroli wbudowanymi w system odpornosciowy,
kolejny rodzaj biatych krwinek ttumi stan zapalny.

LEKI NA STWARDNIENIE ROZSIANE

Wszystkie zaakceptowane przez medycyne terapie na SM (patrz Rozdziat 3)
stosowane, by niesc¢ ulge w przypadku atakéw SM badz przeciwdziatac im lub
by spowolni¢ przebieg choroby, oddziatujg na system odpornosciowy ttumigc
badZz modyfikujgc jego reakcje. Dobry przyktad stanowig glukokortykostero-
idy. Podane w duzej dawce w formie infuzji dozylnej przez krétki czas dziataja
na wiele sposobow wigczajgc w to wyttumienie funkgji biatych krwinek. W SM
glukokortykosteroidy sg zwykle stosowane w leczeniu zaostrzen choroby.

Tradycyjne dtugoterminowe kuracje na SM wyttumiaty funkcje uktadu odpor-
nosciowego. Do tych z nich, ktére zostaly przetestowane i nadal pozostajg
w uzyciu, zalicza sie azathioprine, cyclophosphamide i methotrexate. Stoso-
wanie ich moze spowolni¢ przebieg choroby, jednak pacjenci przyjmujacy te
leki muszg by¢ stale monitorowani przez lekarza ze wzgledu na ryzyko wysta-
pienia skutkdw ubocznych.

Dopiero wraz z wprowadzeniem interferondw beta w 1993 dostepna stata sie
stosunkowo bezpieczna, nietoksyczna i dtugoterminowa terapia SM. Pierw-
szym lekiem tego typu byt interferon beta-1b, Betaferon®. Testy na duze]
probie klinicznej wykazaty, ze interferon beta-1b spowodowat 30-procentowy
spadek liczby rzutéw choroby i zmniejszyt ich ostros¢ Jego kliniczna skuteczno$¢
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zostata ponadto potwierdzona przez spostrzezenie dokonane za pomocg ska-
nowania MR, iz tempo formowania sie nowych stwardnien zostato znaczgco
zredukowane. Interferon beta-1b podaje sie w formie zastrzykéw podskémych
co drugi dzien.

W 1996 dopuszczono do obrotu drugi beta interferon, interferon beta-1a,
Avonex®. Podaje sie go jako zastrzyk do duzego mieénia raz w tygodniu.
Beta interferony sg naturalnymi produktami komorek uczestniczgcych w reakji
odpornosciowej. Przejawiajg one pewng liczbe modulujgcych oddziatywan,
ktore przeciwdziatajg atakowi autoimmunologicznemu.

Trzeci lek to octan glatirameru, Copaxone®. Octan glatirameru stanowi mie-
szanke czterech aminokwasow — to jest budulca biatek — co do ktérych wyka-
zano, iz tagodzg zaostrzenia stanu neurologicznego w przypadku pacjentdw
Z rzutowo-remisyjng postacig SM. Pojawialy sie hipotezy, ze dziatajg one badz
wigzac receptory limfocytéw T, ktére w innym wypadku bytyby wigzane przez
podstawowe biatko mieliny, bgdz stymulujac inng podgrupe limfocytéw T, ktéra
tlumi dziatanie zaktywizowanych komaérek.

W roku 2001 dopuszczono do sprzedazy w Stanach Zjednoczonych drugi
interferon beta-1a, Rebif®, po tym jak przez kilka lat byt on dostepny w Europie
I w Kanadzie.

Beta interferony i octan glatirameru majg dwie wyrazne przewagi nad ogdlnie
dziatajgcymi immunosupresantami (lekami ttumigcymi dziatanie uktadu odpor-
nosciowego). Po pierwsze, nie ostabiajg ogdlnej odpornosci na infekcje. Po
drugie, majg o wiele mniej skutkéw ubocznych oddziatujacych na inne organy.
Wobec tego wydajg sie bezpieczniejsze w przypadku dtugotrwatego stoso-
wania. Wadg interferonéw bywajg ich ucigzliwe, ogélne skutki uboczne, do
ktorych zalicza sie goraczke, dreszcze, béle miedni, depresje i reakcje skorne
w miejscu wstrzykniecia, szczegdlnie czeste na poczatku terapii.

Octan glatirameru powoduje stosunkowo niewiele takich skutkéw. Niektorzy
cierpig jednak na skutek reakcji wystepujacych krétko po zastrzyku. Reakcje
te, na przykfad czerwienienie sie, wrazenie szybkiego bicia serca i krétkiego
oddechu, zanikaja zwykle w ciggu pieciu do dziesieciu minut i nie sg znane
zadne wynikajace z nich realne zagrozenia zdrowotne.
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Niektérzy pacjenci z szybko postepujacym SM mogq skorzystac z terapii cy-
totoksycznych. Mitoxontrone, jeden z preparatéw do takiej chemioterapii,
w 2000 zostat przyjety przez FDA jako lek dla pacjentéw z szybko postepuja-
cym SM. Obecnie bada sie oddziatywanie takich lekow w kierunku dtugotermi-
nowego zapobiegania niepetnosprawnosci u pacjentéw z SM rzutowo-remisyj-
nym i wtérnie postepujgcym, poniewaz u 0séb tych procesy immunologiczne
przebiegajg podobnie.

W 2005 FDA (Food and Drug Administration — urzad w USA) przyjefo Tysabri®
(natalizumab) jako lek stosowany w nawracajgcych formach choroby. Mimo ze
wczesne, zachecajace wyniki poskutkowaty wyborem ,,szybkiej $ciezki” akcep-
tagji leku, jedna Smierciinne zwigzane z nig watpliwosci doprowadzity do tego,
ze w lutym 2005 roku producent dobrowolnie wycofat lek z rynku. Po ocenie
bezpieczenstwa i analizie prawnej, w czerwcu 2006 roku, US FDA zarejestro-
wata natalizumab w stosowaniu w monoterapii w nawracajgcym stwardnieniu
rozsianym u pacjentow, ktérzy wykazujg niewystarczajgcg odpowiedz na inne
leki, lub nie tolerujg innego leczenia.

27 czerwca 2006r. Komisja Europejska przyznafa firmie Elan pozwolenie na
dopuszczenie preparatu natalizumab do obrotu, wazne na terytorium catej Unii
Europejskiej.

PRZYSZLOSC KURACJI NA STWARDNIENIE ROZSIANE

Ostatecznym celem terapii SM jest przywrdcenie systemowi odpornosciowe-
mu tolerancji na mieline bez zaktécania jego innych funkgji. W miare coraz
lepszego rozumienia mechanizméw powstawania i utrwalania tolerandji, po-
wstang nowe leki na SM. Nasza wiedza o regulowaniu odpornosci poczynifa
w XX wieku wielki krok naprzod, dotyczacy zwtaszcza wzmacniania za po-
mocg szczepionek zdolnosci uktadu odpornosciowego do walki z infekcjami,
ktore dawniej byly $miertelne lub powodowaty niepefnosprawno$¢. Strategie
leczenia SM i innych chordb autoimmunologicznych, jak réwniez wywotywania
tolerancji na przeszczep, moga polegac na podawaniu szczepionek trenujgcych
uktad odpornosciowy do tego, by nie reagowat.

Dla 0s6b z SM istnieje nadzieja, ze pewnego dnia demielinizacja stanie sie od-
wracalna, ze bedzie mozna regenerowac mieline w centralnym ukfadzie nerwo-
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wym. Naukowcy badajg substancje chemiczne, ktére pobudzajg wzrost mieliny
i naprawe nerwdw; badana jest rowniez mozliwo$¢ przeszczepiania komérek
produkujacych mieline do uszkodzonych miejsc. Jak dotad, wiekszos¢ z tych
dziatan ogranicza sie do préb na zwierzetach, lecz mozna sie spodziewac,
ze préby kliniczne na ludziach zostang przeprowadzone w niezbyt odlegfej
przyszfosci.

Horyzont dla chorych na SM jest jasniejszy niz kiedykolwiek w przesztoci.
Rewolucja biotechnologiczna umozliwita powstanie nowoczesnych kuracji SM
i nadal bedzie prowadzifa do rozwijania nowych i lepszych terapii. Pacjenci
z SM, ich rodziny i troszczace sie o nich osoby mogg optymistycznie patrze¢
W przysztosc.
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RADZENIE SOBIE Z CHOROBA | JEJ OBJAWAMI

Rozdziat 2.
Nadzieja ptynaca z badan

dr Patricia A. O’Looney

Postep w badaniach nad stwardnieniem rozsianym (SM) nastepuje w wyjat-
kowym tempie. Dwadziescia lat temu nie wiedzielismy zbyt wiele na temat
requlacji ukfadu odpornoscioweqo, a przed zgoda na stosowanie Betaferonu®
w 1993 zadna terapia nie byta w stanie zmieni¢ zasadniczego przebiegu cho-
roby. Teraz dla pacjentéw z SM dostepnych jest piec oficjalnie uznanych lekow
wptywajacych na jego przebieg. Jednak badania nad SM nie sg jeszcze zakon-
czone. Naukowcy s3 blizej niz kiedykolwiek znalezienia dodatkowych kuradji
na wszystkie formy SM. Badania sponsorowane sg przez narodowe stowarzy-
szenia SM, Instytuty Zdrowia roznych krajow), prywatne firmy produkujgce leki
| zajmujace sie biotechnologig i inne Swiatowe organizacje zajmujgce sie SM,
ktore takze przyczyniajg sie do postepu.

RZUT OKA NA SM

Stwardnienie rozsiane jest chroniczng chorobg wptywajgcg na centralny ukfad
nerwowy (mézg, rdzen kregowy i nerwy wzrokowe). Nie jest to choroba
zakazna i rzadko jest $miertelna, jest za to nieprzewidywalna. tacinski
termin sclerosis multiplex dostownie oznacza ,wiele blizn” i odnosi sie on do
stwardniatych blizn, czyli stwardnien, ktére choroba ta pozostawia na wielu
tkankach centralnego ukfadu nerwowego, po ich uszkodzeniu.

Wiekszo$¢ badaczy jest przekonanych, ze SM polega na Zle skierowanym ataku
ze strony uktadu odpornosciowego na mielinowg ostone ztozong z ttuszczu
| biatek, ktéra izoluje wiékna nerwowe, a takze na oligodendrocyty, czyli
komorki wytwarzajgce mieline. W SM takze same wtékna nerwowe stajg sie
celem ataku ze strony uktadu odpornosciowego. Aktualne badania sugeruja,
ze uszkodzenia wtokien nerwowych mogg sie zdarzy¢ we wczesnym stadium
choroby i ze one wtasnie odpowiadajg za wiekszg zes¢ postepujacej utraty
sprawnosci, doswiadczanej przez wielu pacjentow.
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Uszkodzenie i utrata tkanki nerwowe] prowadzg do zakfécenia przeptywu im-
pulséw nerwowych w mézgu i w rdzeniu kregowym. Impulsy nie sq w stanie
dotrze¢ w prawidtowej postaci do odlegtych miesni i nerwéw, a réwniez nad-
chodzace z réznych czesdi ciata sygnaty zmystowe moga byc¢ znieksztatcone.
Znieksztatcenie sygnatow nerwowych powoduje wiele réznych objawoéw cha-
rakterystycznych dla SM.

Stwardnienie rozsiane moze zaatakowa¢ w dowolnym momencie naszego
zycia, ale najczesciej dotyka ono mtodych, dorostych ludzi w petni zycia, miedzy
jego 20. a 50. rokiem Zzycia. Z powodow, ktére wcigz pozostajg niejasne,
u kobiet SM rozwija sie dwa do trzech razy czesciej niz u mezczyzn. Ocenia
sie, ze SM ma ok. 2 milionéw 0s6b na $wiecie, a w Polsce okoto 60 000.

SM czedciej zdarza sie ludziom zyjgcym w chtodniejszym klimacie. Naukowcy
nie wiedza, czemu tak sie dzieje, ale badania sugerujg, iz to, gdzie dana
osoba sie urodzifa i gdzie zyta przez pierwszych 15 lat, mocno wptywa na
prawdopodobienstwo wystgpienia SM.

Nikt nie wie doktadnie, co jest przyczyng SM, aczkolwiek mysli sie o nim jako
0 ,chorobie autoimmunologicznej”, co oznacza, iz uktad odpornosciowy ata-
kuje wtasne tkanki. Mimo, ze SM nie jest bezposrednio dziedziczne, to wydaje
sie wystepowac czesciej u 0s6b posiadajgcych jeden lub wiecej genéw, ktére
czynig jq lub jego podatnym na ten niesprecyzowany czynnik w Srodowisku
dziatajgcy jak wyzwalacz choroby.

Przez wiele lat badacze poszukiwali dowodu, ze winny moze by¢ jakis wirus lub
inny czynnik infekcyjny — niekoniecznie bezposrednio powodujacy SM, lecz by¢
moze rozregulowujacy reakcje odpornosciowg w ten sposob, ze tkanki mézgu
i rdzenia kregowego sg omytkowo traktowane jako cel atakéw ze strony uktadu
odporno$ciowego.

Aby zrozumie¢ zasadnicze mechanizmy, ktére powodujg SM i aby rzuci¢ swiatto
na to, w jaki sposéb szkody spowodowane przez SM mogtyby zostac zatrzy-
mane i naprawione, naukowcy gromadzg informacje z wielu Zrédet. Niektore
sposrod gtownych metod, za pomocg ktérych nauka stara sie zrozumie¢ SM,
uwzgledniaja:

» Badanie proceséw odpornosciowych odpowiedzialnych za zniszczenie
przez SM mieliny i widkien nerwowych, aby zrozumie¢, w jaki sposéb nor-
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malnie dziata nasz skomplikowany ukfad odpornosciowy, a takze — co moze
spowodowac atak na wiasne tkanki. Nowe mozliwosci otwierajg sie dzieki
badaniu naturalnych zwigzkéw chemicznych, ktére mogq uruchomi¢ badz
zablokowac atak immunologiczny nastepujacy w SM. Nowoczesne techno-
logie umozliwiwiajg zaprzegniecie do dziatania ochronnych zwigzkéw che-
micznych lub zablokowanie szkodliwych.

Badanie komdrek wytwarzajgcych mieline (oligodendrocytéw) i obstu-
giwanych przez nie komorek nerwowych, wigczajgc w to sprawdzanie, co
w SM czyni mieline celem ataku i w jaki sposéb wykorzystywa¢ w leczeniu
naturalne substancje stymulujgce naprawe mieliny i wtokien nerwowych.

Badanie ewentualnych zakaznych wyzwalaczy SM, ktére mogtyby
rozpoczynac chorobe, zmieniajgc reakcje ukfadu odpornosciowego.

Poszukiwanie gendw, ktére powoduja podatnos¢ na chorobe, poniewaz
mogq one wskaza¢ prawdziwg przyczyne SM. Kilka obszaréw w obrebie
roznych chromosomow zostato zidentyfikowanych jako majgce ewentual-
ne powigzania z podatnoscig na SM badz z dotkliwoscig choroby. Fakt, iz
z wystepowaniem SM powigzany jest wiecej niz jeden gen czyni to przedsie-
wziecie trudniejszym, pojawiajg sie jednak technologie umozliwiajgce dalsze
badania w tym kierunku.

Poszukiwanie nowych kuracji ktdre w jakis sposob zatrzymajg zniszcze-
nie mieliny i widkien nerwowych, pozostawiajgc reszte uktadu odporno-
sciowego nienaruszong. Badacze szukajg takze sposobéw na poprawienie
mechanizmdéw naprawy mieliny oraz lepszych sposobéw na leczenie obja-
wow i analizujg funkcje rehabilitadji i ¢wiczen.

Wzrastajaca ostatnio Swiadomos¢ réznic ptciowych w SM i wysitki kon-
centrujgce sie na ocenie, co réznica ptci moze ujawni¢ na temat przyczyn
SM oraz leczenia. SM wystepuje dwa razy czesciej u kobiet niz u mezczyzn,
z kolei mezczyznom czesciej sie zdarza pierwotnie postepujgca forma cho-
roby i jej ostrzejszy przebieg. Wydaje sie, ze hormony ptciowe majg wptyw
na SM, a ten z kolei podlega badaniu, by sprawdzi¢, w jaki sposéb moga
zostac one wykorzystane do znalezienia nowych kuracji na SM.

Nowe technologie umozliwiajg badaczom stawianie tych samych proble-
méw w nowym Swietle. Badacze koncentrujg sie na przyktad na zmianach
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patologicznych (czyli na deszyfrowaniu szkdd wyrzadzonych w centralnym
uktadzie nerwowym), by zdoby¢ poszlaki na temat przyczyn SM i ulepszy¢
metody leczenia.

Badacze z miedzynarodowej grupy zwigzanej z Klinikg Mayo (prowadzone;
przez Luccinettiego i Lassmanna), nazwanej MS Lesion Project (projekt badan
nad zmianami patologicznymi w SM) ogtosili wstepne dowody na to, ze ist-
niejg pewne wzorce uszkodzen spowodowanych przez SM, ktére nie pasuja
do opisanych klinicznie podtypdw, takich jak SM rzutowo-remisyjne. Poszu-
kujg oni nieinwazyjnych sposobdw identyfikowania podtypdw choroby u pa-
cjentéw, co moze zmieni¢ sposob leczenia. Dane te dostarczajg dodatkowych
dowoddéw na to, ze rézne typy uszkodzen tkanki mézgowej przy SM moga
reagowac na odmienne formy leczenia. W dodatku obrazowanie rezonansem
magnetycznym (MRI) i inne techniki diagnostyczne pomagajg w zrozumieniu
zmian patologicznych w SM. Oferujg one ,okna do mézgu”, i pozwalajg na
nieinwazyjne badanie przebiegu choroby i jej etapdw, a dzieki temu réwniez
podstaw reakdji zapalnej i zniszczenia tkanki. Technologie te mogg prowadzi¢
do szybszych testéw klinicznych obiecujgcych lekéw i dac¢ lepsze zrozumienie
przyczyn SM.

POSZUKIWANIE LEPSZYCH KURACIJI

Testuje sie obecnie kilka lekéw na SM, kazdy z nich walczacy z chorobg w inny
sposob.

* (ze$¢ badan klinicznych na wczesnym etapie stara sie zatrzymywac tylko te
komorki odpornosciowe, ktore rozpoznaja mieline. W ,terapii peptydowej”,
wstrzykiwany jest zmodyfikowany fragment receptora limfocytu T. Odmiang
tej terapii jest szczepionka limfocytami T, w trakcie ktorej wiasne limfocyty T
pacjenta, powodujgce chorobe, s pobrane i zdeaktywowane, a nastepnie
powtdrnie wstrzykniete do ustroju.

* Komérki odpornosciowe produkujg chemikalia stuzagce do komunikacji, nazy-
wane cytokinami, ktére pomagaja w regulacji reakcji odpornosciowej. Na-
ukowcy szukajg sposobéw na blokowanie szkodliwych cytokin i na wzmoc-
nienie aktywnosci tych, ktére dziataja ochronnie. Na przykiad badacze z Na-
rodowego Instytutu Zdrowia w USA i z innych miejsc testujg skutecznos¢
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Zenapaxu® (daclizumabu), leku immunomodulacyjnego podawanego przez
comiesieczne wlewy dozylne. Ujawnione ostatnio wstepne badania na 16
pacjentach sugerujg, ze lek moze stabilizowa¢, lub nawet poprawia¢ stan
kliniczny jednostek z rzutowo — remisyjng lub wtdrnie postepujaca postacia
SM, ktdrzy nie skorzystali na innych terapiach. Zenapax jest przeciwciatem
monoklonalnym, ktdre blokuje receptor substandji biorgcej udziat w proce-
sie zapalnym jaki ma miejsce w mézqu (receptor interleukiny-2). Badany jest
potendjat tego leku podawanego osobno bgdz w kombinadji z innymi lekami
immunomodulujgcymi. Badania sq w drugiej fazie testéw klinicznych.

* W miare, jak coraz wiecej wiadomo na temat kolejnych etapéw ataku immu-
nologicznego w SM, nowe cele na tej drodze otwierajg sie na potencjalng
terapie. Na przyktad naukowcy zastanawiajg sie, w jaki spos6b zwiekszy¢
aktywnos¢ tzw. limfocytéw regulujgcych T, ktére moga zablokowac atak im-
munologiczny. Badane jest réwniez zaangazowanie limfocytow B i przeciw-
ciat, by zablokowac ich szkodliwe oddziatywanie.

* Inne podejscie do leczenia to stymulacja naprawy mieliny oraz regenera-
Gji nerwow. W pewnym sensie nasze ciafa juz wiedzg, w jaki sposdb na-
prawiac osfonki mielinowe, poniewaz proces ten nastepuje w trakcie prze-
biegu SM. W miare jak naukowcy odkrywaja naturalne zwiazki chemiczne
I czynniki wzrostu, ktére wspomagajg te procesy, pojawiajg sie nowe moz-
liwosci stymulowania naprawy mieliny i wiékien nerwowych zniszczonych
przez SM. Badacze starajq sie przeszczepia¢ komérki macierzyste zdolne do
przeksztafcania sie w komdrki tworzgce mieline lub nawet w komorki ner-
wowe, i poszukujg najlepszego zrédta takich komaorek, jak réwniez najlep-
szego sposobu ich dostarczania. Jednym z takich zrodet jest szpik kostny, co
otwiera interesujgcg mozliwos¢, ze wiasny szpik kostny danej osoby mégtby
stanowic Zrodto zastepczych komérek mézgu i rdzenia kregowego.

* Dostownie dziesiagtki kombinacji dostepnych lekéw sg testowane po to, by
sprawdzi¢, czy ich efektywno$¢ zostaje w ten sposéb zwiekszona. Zaktada
sie mozliwos¢, ze ,koktajl” lekow, ktére dziatajg na rézne sposoby moze
zaatakowac chorobe na wiecej niz jednym froncie, albo nawet zatrzymac
proces chorobowy. Dodatkowo niektére leki, dostepne juz do leczenia in-
nych schorzen, sg testowane jako lekarstwa na SM. Wypada tu wymieni¢
statyny, ktdre sq stosowane do obnizania poziomu cholesterolu i co do kté-
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rych pokazano, ze s w stanie zwalczac zwierzecy model SM. Testowane sg
tez rzne formy chemioterapii i czynnikéw immunosupresyjnych, uzywanych
by zwalczac ryzyko odrzucenia przez organizm przeszczepionych tkanek.

* Badane sq takze inne czynniki, ktére mogtyby mie¢ udziat w tagodzeniu badz
kontroli objawéw SM. Zalicza sie do nich Fampridine (4-aminopyridine), kto-
ra jest testowana ze wzgledu na mozliwos$¢ tymczasowego przyspieszenia
przewodnictwa nerwowego, co mogtoby poprawic funkcjonowanie fizyczne
organizmu. Pochodne marihuany sg testowane, poniewaz mogq przynies¢
ulge w wielu objawach, wliczajgc w to spastycznos¢ i bol. Wyniki testow
klinicznych okazaty sie trudne w analizie i istniejg potencjalne krétko- lub
dtugoterminowe skutki uboczne, ktére skfaniajg do ostroznosci.

* Badacze analizujg takze strategie ¢wiczen i rehabilitacji, zmeczenie i zabu-
rzenia snu, a takze zmiany poznawcze, takie jak utrata pamieci i staba kon-
centracja, po to aby zrozumie¢ podstawowe mechanizmy i zidentyfikowac
najbardziej efektywne podejscia terapeutyczne.

MIEDZYNARODOWE WYSItKI MAJACE NA CELU
PRZYSPIESZENIE TESTOW KLINICZNYCH

Wyobraz sobie, ze postawiono ci wiasnie diagnoze SM, a twdj lekarz mowi
.z twojego profilu klinicznego wynika, ze w tym przypadku dobrze zadziata
lekarstwo ‘X', prawdopodobnie za dwa lata nastgpi jeden rzut choroby, a za
dziesie¢ lat zachowasz obecne mozliwosci fizyczne”. Tak wyglada marzenie
ludzi zaangazowanych w Sylvia Lawry Centre for MS Research (SLCMSR),
czyli w miedzynarodowg sie¢ wspétpracy uruchomiong przez Multiple Sclerosis
International Federation. Marzg oni o tym, by podobne profilowanie stato sie
w przysztosci mozliwe dzieki gromadzeniu i analizie danych z zapiséw préb
klinicznych dotyczacych SM.

Poniewaz na $wiecie prowadzi sie obecnie wiecej niz 160 studiéw klinicznych,
dane zgromadzone przez badaczy mogg stac sie istotnym zasobem wspomaga-
jacym rozumienie przebiegu SM i usprawniajagcym przebieg przysztych badan.
Od momentu swego powstania w lutym 2001, SLCMSR zebrafo juz informacje
na temat 19000 uczestnikéw 44 dawniejszych badan nad SM, jak réwniez
zestawy danych klinicznych.
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Centrum jest zlokalizowane na Uniwersytecie Technicznym w Monachium. Ob-
stuga centrum — gtéwnie statystycy i matematycy — korzystajg z Scientific Over-
sight Committee ekspertdw od SM. Dysponujac zgromadzonymi danymi, grupa
rozwija teraz baze danych zaprojektowang tak, by odpowiadac na pytania, kto-
re mogq pochodzi¢ jedynie od duzej liczby pacjentéw, i zamierza dzieli¢ swo-
je dane z osobami prowadzgcymi badania nad SM na catym $wiecie. W ten
sposdb SLCMSR pomaga usprawni¢ badania kliniczne nad SM i przyspieszy¢
rozwijanie skutecznych terapii przeciw tej chorobie.

LEPSZA OPIEKA ZDROWOTNA

Gdyby lekarstwo na SM odkryte zostato jutro, to bezsensowna bytaby sytu-
acja, w ktérej chorzy nie mogliby uzyska¢ dostepu do kuracji. Nawet dzis,
gdy dostepnych jest piec lekéw i gdy wiemy, jak wazne dla zwiekszania sa-
modzielnosci i mozliwosci chorych sg odpowiednie ¢wiczenia i terapie, rézne
przeszkody moga uniemozliwi¢ ludziom otrzymywanie niezbednej pomocy.

Biomedyczne badania na temat SM sg wspierane i dopetniane przez badania
na temat praktyki opieki zdrowotnej. Te ostatnie mogq dostarczac istotnych sta-
tystyk i informacji na temat wysitkéw zmierzajgcych do poprawy jakosci zycia
chorych. Do badanych kwestii wlicza sie dostepno$¢ ubezpieczenia zdrowot-
nego, dostep do terapii zmieniajgcych przebieg choroby, szczegdlne potrzeby
starszych pacjentéw z SM, jakos¢ i standardy opieki zdrowotnej, jakos¢ doméw
opieki, i wiele innych czynnikéw.

Wiemy teraz wiecej niz kiedykolwiek na temat mechanizméw lezgcych u pod-
staw SM. W miare, jak naukowcy odkrywaja kolejne fakty na temat choroby,
otwierajg sie nowe $ciezki badan. Nie istniat bardziej ekscytujgcy okres w histo-
rii SM, ani tez wieksze niz obecnie nadzieje na odnalezienie leku. Tym bardziej
powinnismy starac sie zwréci¢ uwage na jakos¢ naszego zycia i dbac o te jego
fragmenty, ktére mozemy ulepszy¢ samodzielnie.
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Rozdziat 3.

Kontrolowanie przebiegu choroby
June Halper (MSCN, ANP, FAAN)

Istniejg kuracje lekowe, ktdre zaréwno zmniejszajq nasilenie, jak i ograniczajq
czas trwania nawrotéw w stwardnieniu rozsianym (SM). Dziatanie takie przeja-
wiajg trzy typy lekow: sterydy, rutynowo zapisywane przez niektdérych neurolo-
géw w przypadku rzutu lub zaostrzenia SM; immunomodulatory przyjete jako
leki w nawracajgcych formach choroby, dwa sposréd ktérych zaakceptowane
sq takze w leczeniu postepujacych form SM; wreszcie immunosupresanty, za-
akceptowane w przypadkach pogarszajacego sie SM.

STERYDY

Kortykosterydy to hormony naturalnie wystepujace w ludzkim organizmie. Ist-
nieje wiele ich odmian, wliczajgc w to glukokortykosteroidy, mineralkortykoste-
roidy, androgeny i progesteron. Sposrdd nich tylko glukokortykosteroidy byty
regularnie zalecane w leczeniu nawrotéw SM. Glukokortykosteroidy naturalnie
wystepujg w organizmie jako kortyzon i hydrokortyzon. Te hormony produ-
kowane sg przez pare organdéw nazywanych nadnerczami, umieszczone obok
nerek. Nadnercza skfadajq sie z dwdch réznych rodzajéw tkanki, nazwanych
W sprawiajacy nieco problemoéw sposob tkankg korowg i rdzeniowa. Nie majg
one nic wspélnego z nazwanymi tak samo tkankami mézgu.

Kortyzon i hydrokortyzon produkowane sg w rdzeniu nadnerczy w odpowiedzi
na uwolnienie regulujgcego hormonu nazywanego hormonem adrenokorty-
kotropowym (ACTH), ktory wytwarzany jest zaréwno w przysadce mézgowej,
jak i w rdzeniu nadnerczy. ACTH jest wydzielany w sposdb naturalny pod wpty-
wem roznych czynnikow stresogennych, wliczajgc w to strach, niepokdj, bol,
wysitek fizyczny, infekcje i bardzo niski poziom glukozy we krwi.

W potowie XX wieku badania wykazaty, ze domie$niowo podany ACTH powo-
dowat zdrowienie z epizodéw zaostrzenia SM. Ostatnio dozylne lub doustne
podawanie steryddw stato sie preferowang metodg przepisywang w wypad-
ku ostrego pogorszenia SM. Sposéb podania (dozylny lub doustny) i czas, na
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jaki sterydy zostajg przepisane, zmienia sie w zaleznosci od lekarza. Mozesz
przedyskutowac z lekarzem to zagadnienie, gdy po raz pierwszy zaczynasz
zajmowac sie swoim SM.,

Sterydy nie sq pozbawione skutkéw ubocznych. Tradzik, przyrost wagi, ataki
apopleksji, psychoza, depresja, béle gtowy, zmeczenie, zarost twarzy, nudnosdi,
wymioty i choroba Addisona stanowig realne zagrozenia. Wobec tego dtugo-
terminowe przyjmowanie steryddw nie jest ani wskazane, ani tez efektywne
w przypadku SM.

Wydaje sie, ze sterydy nie przejawiajg pozytywnego oddziatywania na poste-
pujgce formy choroby. Wykonywano juz testy miesiecznego stosowania me-
thylprednisolonu w przypadku wtérnie postepujgcego SM. Mimo ze wyniki byty
dwuznaczne, poziom niepetnosprawnosci nie zmienit sie. Wtérnie postepujgce
SM przejawia przebieg, ktéry z czasem zmienia sie w tendencje pogarszajaca
Z powtarzajgcymi sie nawrotami lub bez nich. To badanie potwierdzito jednak,
iz trzeba wiecej wysitku, aby ustali¢, czy sterydy majg zastosowanie w leczeniu
wtornie postepujgcego SM.

LEKI IMMUNOMODULUJCE - IMMUNOMODULATORY

By¢ moze najskuteczniejsze sposréd dostepnych obecnie kuragji sq te, ktére
oddziatujg na autoimmunizacyjny komponent SM i dziatajg dzieki regulagji
funkcji ukfadu odpornosciowego. Avonex®, Betaferon®, Extavia® Copaxone®,
i Rebif® zostaly przyjete do modyfikowania przebiegu choroby w jej formach
nawracajacych.

Interferony i Copaxone® s podawane w formie wiasnorecznego zastrzyku;
Novantrone® jest podawany dozylnie przez pielegniarki (albo przez twojego
lekarza).

Interferon beta typu |

Beta interferon pojawia sie w formie dwoch preparatéw: interferonu beta-1a
(Avonex® i Rebif®) oraz interferonu beta-1b (Betaseron® w Stanach Zjedno-
czonych i Betaferon® w Europie), Extavia. Beta interferon jest substancjg bio-
chemiczng w sposéb naturalny wystepujgcg w ludzkim ciele i nalezy do gru-
py substancji znanych jako interferony, ktdre reguluja funkcjonowanie uktadu
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odpornosciowego. Mechanizm ich dziafania jest skomplikowany i nie w petni
zrozumiaty.

Beta interferon redukuje poziom innego interferonu, nazywanego interfero-
nem gamma, co do ktérego wiadomo, ze aktywuje procesy chorobowe w SM.
Wydaje sie, ze uniemozliwia on niektorym biatym krwinkom atakowanie mie-
liny pokrywajacej nerwy w mézgu i w rdzeniu kregowym. Wydaje sie on tak-
ze powstrzymywac inny rodzaj biatych krwinek, nazywany limfocytami T, od
uwalniania sygnalizujgcych molekut (ktére w innym wypadku powodowaty-
by zapalenie). Wydaje sie on takze przeszkadza¢ w procesach wzywania no-
wych komérek uktadu odpornosciowego do miejsca, w ktdrym pojawito sie
zapalenie.

Wszystkie interferony mozna podawac¢ samemu sobie: Betaferon® i Extavia®
podskémie co drugi dzien, Rebif® podskérnie trzy razy w tygodniu, Avonex®
za$ domiesniowo raz w tygodniu. Wiemy, ze SM jest bardzo nieprzewidywalng
chorobg i nikt z nas nie orientuje sie, jaki przebieg choroby wystapi u danego
pacjenta. W oparciu 0 najnowsze badania na temat SM, czotowi naukowcy
wierzg w to, ze wczesne leczenie jest najwazniejsze. Jesli SM nadal postepuije,
mimo ze stosujesz beta interferon, nie oznacza to, ze lek nie dziata — by¢ moze
choroba postepowataby szybciej, gdyby$ go nie uzywat. Badania wiasciwie
wydajg sie sugerowac taki stan rzeczy.

Kiedy badania pokazujg korzysci pod wzgledem liczby nowych uszkodzen po-
kazywane przez rezonans magnetyczny, jakie uzyskujg osoby leczone beta in-
terferonem w poréwnaniu z grupg przyjmujacg placebo (czyli nie otrzymujaca
leku) w tym samym czasie, trudno jest orzec, czy lek w petni oddziatat na nie-
ktorych pacjentdw, na niektorych czesciowo, a na reszte wcale. Dzieje sie tak,
poniewaz nie istnieje mozliwos¢ stwierdzenia, co by sie stafo z kazdg z tych
0s6b bez leku. Jak dtugo badani nie uwzgledniajg szczegolnie duzej grupy,
wszystko co mozna stwierdzi¢, zamyka sie w sformutowaniu, iz lek redukuje
obcigzenie uszkodzeniami (rejestrowang przez rezonans magnetyczny utra-
te zdrowej tkanki w mdzqu, rdzeniu kregowym, badz w obydwu) usrednione
w okreslonym czasie.

Interferony moga nie dziata¢ w przypadku wszystkich pacjentéw, i rzeczywiscie
niektorzy pacjenci funkcjonujg na nich bardzo dobrze, inni zas nie. Prowadzone
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sq obecnie badania, ktére majg umozliwi¢ klinicystom rozréznianie pacjentéw
Jresponsywnych” i ,nieresponsywnych”.

Beta interferon na pewno nie jest jednak lekarstwem wifasciwym tylko dla
niektorych oséb, zupetnie nieskutecznym w przypadku innych. W ostatecznym
rachunku nawet jesli nie w petni dziata na ciebie, moze on jednak modulowat¢
przebieg twojej choroby.

Gtéwne skutki uboczne stosowania beta interferonu to objawy przypominajace
grype — gorgczka, nocne poty i béle miesni. Mogg one by¢ bardzo nieprzyjem-
ne, lecz czesto ustepujg one po paru miesigcach, a przy tym dobrze reaguja
na leki niesterydowe, takie jak ibuprofen, acetaminophen (Tylenol), a nawet
na sterydy w matych dawkach. Réwniez powolne zwiekszanie dawki prezen-
towato sie jako efektywny sposéb na ograniczenie skutkéw ubocznych.

U niektdrych pacjentéw zauwazony zostat toksyczny wptyw na watrobe, szcze-
gblnie w przypadku wiekszych dawek, aczkolwiek problem jest zwykle tagodny.
Koniecznie poinformu;j lekarza, jesli doswiadczasz nowych objawdw, niezalez-
nie od tego, czy mozna je przypisa¢ SM. Réwniez depresje opisywano jako
potencjalny skutek uboczny i osoby troszczace sie o twoje zdrowie powinny to
uwzgledni¢, zanim rozpoczng terapie interferonami.

Reakcja w miejscu wkiucia réwniez moze stanowic problem, zasadniczg spra-
wa jest zatem zmienianie miejsca wykonywania zastrzyku, by zredukowac ten
efekt. Pomocne moze by¢ chwilowe znieczulanie skdry lodem badz anestety-
kiem w kremie, zmiana miejsca, doprowadzenie leku do temperatury poko-
jowej przed jego wstrzyknieciem lub wczesniejsze zazywanie lekdéw antyhi-
staminowych. Dla niektdrych pacjentéw trudno$¢ stanowi koniecznos¢ wia-
snorecznego wykonywania zastrzykdw. Autoiniektory s dostepne z lekami
Betaferon®, Extavia® i Rebif®. Jedli zastrzyk staje sie zbyt wielkim wyzwa-
niem, osobom natykajgcym sie na te trudnos¢ zaleca sie znalezienie pomocni-
ka. Wiekszo$¢ osob dysponujacych wiasciwym wsparciem w koricu radzi sobie
z tym ,lekiem przed igty".

W jednym z badan prowadzonych w Europie wykazano, iz beta interferon
zmniejsza (zesto$¢ nawrotdw w pierwotnie postepujgcym SM w stopniu sta-
tystycznie istotnym. Jednakze dwa podobne badania nie wykazaty statystycznie
istotnych wynikéw. Wiadomo, ze czestos¢ nawrotdw zmniejsza sie w trakcie
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przebiegu choroby i ze stany zapalne sg skorelowane z nawrotami. Wierzy sie
takze w to, ze w przypadku wtdrnie postepujgcego SM mechanizm dziatania
choroby zmienia sie z czasem z zapalnego w neurodegeneracyjny. Opierajgc
sie na tym stwierdzeniu, jak réwniez na innych wynikach, wydaje sie praw-
dopodobnym, iz beta interferon jest skuteczny jedynie w zapobieganiu zapa-
leniom i nawrotom, a nieskuteczny przy postepujgcym przebiegu choroby bez
nawrotow.

Copaxone®

Copaxone®, albo octan glatirameru, stanowi zbiér syntetycznych pochodnych
peptydéw — czyli budulca protein — co do ktérych uwaza sie, ze modyfikuja
reakcje odpornosciowa na mieline. Tak jak w przypadku beta interferonu, ich
sposéb oddziatywania jest skomplikowany i nie w petni zrozumiaty. Wedtug
jednej z teorii zalewajac organizm substancjami podobnymi do tych znajdo-
wanych w osfonie mielinowej, lek dziata jak wabik i $cigga na siebie czes¢
atakéw zwykle kierowanych na mézg i na rdzen kregowy.

Copaxone® jest mniej wiecej tak samo skuteczny w redukowaniu nawrotéw
i zmian dostrzegalnych dzieki rezonansowi magnetycznemu. Jest on wstrzyki-
wany podskérnie, codziennie. Najwiekszy problem stanowi fakt, ze uzytkowni-
kéw dotyka reakcja w miejscu wstrzykniecia, gdzie wystepuje swedzenie i za-
palenie. Te objawy moga zostac ztagodzone przez zmiany miejsca wstrzykiwa-
nia i dzieki upewnieniu sie, ze lek osiggnie przed wstrzyknieciem temperature
pokojowg. Dostepny jest autoiniektor do podawania Copaxone®.

Copaxone® sprzedawny jest w fabrycznie wypetnionych strzykawkach, podob-
nie jak Rebif® i Betaferon®. Avonex® jest dostepny jako fabrycznie wypetnia-
ny produkt, albo tez uzytkownik moze wolec¢ zmiesza¢ go z proszku i ptynu.
Betaferon® i Extavia® jest dostepny jako przygotowany plyn (rozpuszczalnik),
ktory jest mieszany z proszkiem.

W przypadku stosowania Copaxone® rzadko moze nastapi¢ systemowa reak-
cja uwzgledniajgca rumien, boéle klatki piersiowej i stawow, poczucie stabosdi,
nudnosdi, niepokdj i sztywno$¢ miesni. Reakcja ta ma tendencje do ustepowa-
nia w ciggu mniej wiecej kwadransa bez zadnego leczenia.
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LECZENIE IMMUNOSURPRESYJNE

O ile Betaferon®, Extavia®, Avonex®, Copaxone® i Rebif® nalezg do katego-
rii lekéw nazywanych immunomodulujgcymi (modulujgcych lub moderujgcych
uktad odpornosciowy), o tyle istniejg leki, ktére ogélnie, a w mniejszym stopniu
w sposob specyficzny przyttumiajg uktad odpornosciowy. Niektére z nich po-
dawane sg doustnie (azathioprine, methotrexat), podczas gdy inne podawane
sq dozylnie (mitoxantrone, cyclophosphamide). Mitoxantron nalezy do szerszej
grupy lekéw nazywanych antyneoplastykami. Przed zgodg na stosowanie go
w leczeniu SM, mitoxantron stosowany byt jedynie do leczenia pewnych form
raka. W SM dziata on poprzez ttumienie aktywnosci limfocytéw T, limfocytéw B
i makrofagéw, co do ktérych uwaza sie, ze to one prowadzg atak przeciwko
ostonkom mielinowym i aksonom.

Zastosowanie mitoxantronu do leczenia SM byto oceniane w serii europej-
skich badan w ciggu 10 lat. W ostatniej losowej, poréwnywanej z placebo,
przeprowadzanej w wielu centrach prébie klinicznej angazujacej pacjentow
Z wtérnie postepujacg i postepujgco-nawracajgcg postacig choroby, uczestnicy
otrzymywali 12 mg/m? mitoxantronu w formie krétkiego dozylnego wlewu raz
na 3 miesigce przez 2 lata.

Wykazano, ze mitoxantron op6znia moment pierwszego leczonego nawro-
tu, jak réwniez moment pojawienia sie postepu niepetnosprawnosci. Redu-
kuje on takze ilo$¢ nowych uszkodzeh wykrywanych za pomocg rezonansu
magnetycznego.

Opierajac sie na wynikach tych badan, w pazdzierniku 2000 roku w USA
Novantrone® przyjeto jako lek redukujacy neurologiczng niepetnosprawnoéc
i/lub czestos¢ klinicznych nawrotéw (atakdw) w:

* Wtornie postepujacym SM (przy przebiegu choroby, ktéry zmienit sie z re-
mitujgco-nawracajgcego W postepujacy)

* Postepujac-nawracajgcym SM (w chorobie charakteryzujgcej sie stopnio-
wym wzrostem niepetnosprawnosci od samego poczatku z wyraznymi na-
wrotami po drodze)
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* Pogarszajacym sie nawracajgco-remitujgcym SM (w chorobie charaktery-
zujacej sie klinicznymi atakami bez catkowitej remisji, co skutkuje stopnio-
wym wzrostem poziomu niepetnosprawnosci).

Przed rozpoczeciem tej terapii niezbedna jest ocena jej wptywu na serce. Lek
powinien by¢ stosowany wyfgcznie u pacjentéw z normalnie funkcjonujgcym
sercem, raz na 3 miesigce, w dawce 12 mg/m?. W czasie leczenia niezbedna
jest okresowa kontrola kardiologiczna.

Cafozyciowa skumulowana dawka jest ograniczona do 140 mg/m? (w przybli-
zeniu 8—12 dawek w ciggu 2 do 3 lat) ze wzgledu na mozliwe oddziatywanie
na serce. Poniewaz mitoxantron moze zwiekszy¢ zagrozenie infekcjg poprzez
zmniejszenie liczby chronigcych organizm biafych krwinek, morfologia krwi i te-
sty watrobowe musza by¢ oceniane przed podaniem kazdej dawki.

Wazne jest, by twoj lekarz sprawdzat twoje postepy w regularnych odstepach
czasu, by zyskac¢ pewnos¢, ze lekarstwo dziafa we wiasciwy sposéb i by kontro-
lowac niechciane skutki uboczne. W czasie kuracji tym lekiem, a takze w okresie
bezposrednio po niej, nie wolno bez zgody lekarza stosowac zadnego uodpar-
niana (szczepionek) z zawartoscig zywych wiruséw. Mitoxantron moze obniza¢
odporno$¢ twojego organizmu na infekcje, czynigc cie wrazliwym na infekcje,
na ktére szczepionka miataby cie uodporni¢. Ani ty, ani nikt w twoim gospo-
darstwie domowym nie powinien bra¢ doustnej szczepionki na polio. Jezeli
to mozliwe, unikaj 0s6b zainfekowanych. Skontaktuj sie z lekarzem, jezeli my-
slisz, ze dotknefa cie infekgja, albo gdy masz gorgczke lub dreszcze, kaszel lub
chrypke, bdle z boku lub w dolnej czesci plecdw, albo bolesnos¢ lub trudnosci
z oddawaniem moczu.

Gdy przyjmujesz mitoxantron wazne jest, by twoj lekarz wiedziat, czy jednocze-
Snie zazywasz lekarstwa na raka lub jestes poddawany radioterapii. Obecno$¢
innych probleméw medycznych moze wptyngc na stosowanie mitoxantron. Daj
znac lekarzowi, jesli masz jedng z nastepujgcych przypadtosci:

* QOspe wietrzng lub niedawny kontakt z nig
* Pbtpasca

* Gosciec lub historie wystepowania gosc¢ca badz kamieni nerkowych
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* Chorobe serca
* Chorobe watroby

Ptyn do wlewu jest ciemnoniebieski i moze zmienic¢ kolor twojego moczu na
zielononiebieski na 24 godziny po kazdym zastosowaniu leku. Réwniez biatka
0CzU mMogg stac sie niebieskawe.

Powinnas powiedzie¢ lekarzowi, jezeli jestes w cigzy lub zamierzasz miec
dzieci. Ten lek moze spowodowac defekty urodzeniowe jesli mezczyzna badz
kobieta stosuje go w momencie poczecia. W przypadku kobiet w wieku
pozwalajgcym na urodzenie dziecka rekomendowany jest test cigzowy przed
kazdym podaniem leku. Wiele medykamentéw tego typu moze spowodowac
trwatg bezptodnos¢. Poniewaz mitoxantron jest wydzielany z mlekiem matki,
karmienie piersig powinno by¢ przerwane zanim kobieta rozpocznie leczenie.

Odnotowano czestsze wystepowanie biataczki u pacjentéw wczesniej podda-
wanych chemioterapii, ktérzy byli leczeni preparatem mitoxantronem; dawka
byta jednak wyzsza niz zalecana w leczeniu SM.

Skutki uboczne moga zanika¢ w miare, jak twoj organizm dostosowuje sie
do leczenia, i nie wymagajg one uwagi lekarza, o ile nie trwajq dfuzej i nie sg
ktopotliwe tak, jak nudnosci, utrata owfosienia, czy zaburzenia miesigczki u ko-
biet. Skutki uboczne, o ktérych nalezy dac znac lekarzowi mozliwie najszybciej,
to gorgczka badz dreszcze, bdl boku lub dolnej czesci plecéw, trudne badz bo-
lesne oddawanie moczu, opuchlizna stép i dolnej czesci ndg, czarne, smoliste
stolce, kaszel lub krotki oddech, wrzody w ustach i na wargach, a takze béle
brzucha.

WNIOSKI

Obecnie nie istnieje lekarstwo na stwardnienie rozsiane, istniejg jednak kura-
cje, ktore modyfikujg aktywnos¢ choroby, spowalniajg jej przebieg i tagodza
jej efekty. Wiele nowych kuracji jest na etapie badan badz testow klinicznych.
Wiele z nich jawi sie jako bardzo obiecujace, a nastréj w badaniach nad SM
jest optymistyczny. W najblizszej przysztosci mozemy sie spodziewac skutecz-
niejszych metod leczenia.
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Rozdziat 4.

Zmeczenie
June Halper (MSCN, ANP, FAAN)

Zmeczenie jest jednym z najbardziej typowych objawdéw SM i wystepuje
u mniej wiecej 80 % chorych. Zmeczenie moze znaczaco utrudniac funkcjono-
wanie w domu i w pracy, moze tez by¢ najwyrazniejszym objawem u kogos,
kto pod innymi wzgledami ma jedynie minimalne ograniczenia. Zmeczenie sta-
nowi pierwszorzedng przyczyne wczesnej rezygnadji z pracy.

Charakterystyki zmeczenia w SM rdznigce je od zmeczenia wystepujacego
u 0s6b nie dotknietych choroba, sg nastepujace:

* Wystepuje ono codziennie

* Moze sie zdarzy¢ wczesnie rano, nawet po dobrze przespanej nocy

* Pogtebia sie z biegiem dnia

* Zazwyczaj wzmaga sie w cieple i wilgoci

* Pojawia sie nagle i bez widocznej przyczyny

* Zwykle jest ciezsze niz normalne zmeczenie

* 7 wiekszym prawdopodobienstwem przeszkadza w wypetnianiu codzien-
nych obowigzkéw

Badacze wierza, ze zmeczenie w SM jest powodowane ztym przewodnictwem
nerwowym przez pozbawione mielinowej ostony widkna nerwowe, ktére zu-
Zywaja wiecej energii, by wykonywac¢ swoje normalne zadania. Proste prace
domowe, takie jak zmywanie naczyn lub Scielenie t6zka mogg wymagac wiek-
szego wydatku energii u osoby z SM niz u osoby zdrowej. Stanie przez dtugi
czas, dfugotrwata praca nad jakim$ zadaniem czy skupienie sie na jednej czyn-
nosci mogg stac sie bardzo trudne z powodu zmeczenia. Wiemy teraz, ze zme-
czenie w SM moze mie¢ wiele przyczyn, wobec czego wazne jest, by ostroz-
nie oceni¢ swoj styl zycia, objawy SM i przezywane emocje przy ustalaniu,
dlaczego jest sie zmeczonym. Istnieje wiele strategii wzmacniania wytrzyma-

38 ZMECZENIE www.ptsr.org.pl



fosci i redukdji zmeczenia dzieki nowym lekom, zmianom stylu zycia i ustugom
rehabilitacyjnym.

TYPY ZMECZENIA

Wiekszos¢ ludzi doswiadcza zmeczenia po wysitku fizycznym lub po stresie
emocjonalnym. U wielu oséb popotudniowa sennos¢ stanowi czes¢ naturalne-
go rytmu funkcjonowania, zwtaszcza po wiekszym positku. Ten typ zmeczenia
ustepuje pod wptywem odpoczynku, snu i normalnego odzyskiwania energii.
Zmeczenie spowodowane SM dziafa inaczej i moze prowadzi¢ do pogorszone-
go funkcjonowania. Zmeczenie w SM moze, lecz nie musi korelowac z przebie-
giem choroby — osoba dotknieta SM w nieznacznym stopniu moze cierpie¢ na
ciezkie zmeczenie, a jednostka poruszajaca sie na wézku moze miec niewia-
rygodng wytrzymatos¢; mozemy tez doswiadcza¢ zmeczenia jedynie podczas
rzutdw choroby.

Wiodacy naukowcy zidentyfikowali kilka objawéw zmeczenia, ktére wystepuja
tylko w SM:

* Zmeczenie spowodowane przez pozbawienie snu badz jego zaktocenia (mo-
gq one nastapi¢ bezposrednio wskutek SM, badz z powodu Zzle kontrolo-
wanych objawoéw ze strony jelit czy pecherza)

* /meczenie spowodowane przez czynniki dietetyczne (przejedzenie, spozy-
wanie goracych positkéw lub nieodpowiednig diete)

* /meczenie wynikajgce z roztrenowania (utrata tonusu miesniowego z po-
wodu ich nieruchomosci)

* Zmeczenie z powodu niepetnosprawnosci (z powodu préb funkcjonowania
bez odpowiedniego wsparcia i urzadzen)

* /meczenie zwigzane z depresja

* /meczenie nerwowo-miesniowe (z powodu nadmiernej aktywnosci i napie-
cia miesni)

* Skutki uboczne leczenia (wptywajgcego na objawy badZ na samg chorobe)

* Zmeczenie spowodowane bezposrednio przez chorobe.
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W JAKI SPOSOB MINIMALIZOWAC | KONTROLOWAC
ROZNE RODZAJE ZMECZENIA

Niedobdr snu.  Normalne zmeczenie w SM moze by¢ kontrolowane przez
odpowiedni nocny odpoczynek i przez drzemki w odpowiednich porach dnia.
Jesli doswiadczasz bezsennosci, porozmawiaj z lekarzem o Srodkach nasen-
nych. Dodatkowo istniejg ¢wiczenia utatwiajgce relaks i zasypianie. Jesli nie-
dobdr snu spowodowany jest przez koniecznos¢ czestego oddawania moczu
(czestomocz nocny), nalezy omoéwic z lekarzem kontrole pecherza. Niedawno
uzyskano tez dowody, wedtug ktérych SM moze spowodowac zaburzenia snu.
Wobec tego wazne jest omawianie twoich probleméw z lekarzem po to, by
znajdowac ich bezposrednig przyczyne, we wiasciwy sposéb kontrolowac je
oraz minimalizowac ich skutki.

Sprawy zwigzane z kontrolg pecherza sg poruszane w si6dmym rozdziale tej
ksigzki, a takze w broszurze ,SM i... nietrzymanie moczu”. Ich lektura moze
pomdc wam w eliminacji probleméw z pecherzem i zadbaniu o odpowiednig
ilos¢ odpoczynku i snu.

Czynniki dietetyczne.  To, co jesz, dostarcza organizmowi zapasow energii.
Dla minimalizowania zmeczenia i poprawy funkcjonowania wazne jest stoso-
wanie zrownowazonej diety. Dobre zywienie przystuzy sie réwniez integralno-
sci twojej skory, nastrojowi i eliminacji wzorcéw choroby, waznych informadji
dostarczy réwniez broszura ,SM i... dieta".

Roztrenowanie.  Roztrenowanie, albo brak aktywnosci i ¢wiczen, moze pro-
wadzi¢ do utraty tonusu miesniowego i wydolnosci aerobowej. Wydolnos¢ ae-
robowa to zdolno$¢ do wykonywania czynnosci bez zmeczenia i bez koniecz-
nosci przerwania zadania. Pod kierownictwem swojego lekarza i rehabilitanta
mozesz stosowac indywidualne programy ¢wiczen aerobowych, by przeciw-
dziata¢ temu rodzajowi zmeczenia

Na temat ¢wiczen zob. rozdziat 13, ,Mozliwosci w zakresie ¢wiczen fizycznych
i programy poprawy jakosci zycia”. Cwiczenia dla chorych na SM do samodziel-
nego wykonywania w domu znajdziesz réwniez w serii PTSR ,Moge SaM!" oraz
w kwartalniku ,Pozytywny Impuls”.
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Zmeczenie spowodowane niepetnosprawnoscig.  Objawy zwigzane z mo-
czem, problemy jelitowe, zta koordynacja ruchowa, stabo$¢, spastyczno$c
i ograniczone mozliwosci przemieszczania sie mogg zmusic cie do stosowania
mniej efektywnych, zuzywajacych wiecej energii sposobéw wykonywania ruty-
nowych czynnosci. Kompensowanie objawéw moze z kolei skutkowac zwiek-
szonym zmeczeniem. Poziom funkcjonowania moze zosta¢ poprawiony dzieki
uzyciu odpowiednich urzadzen, takich jak wézki inwalidzkie i zmotoryzowane
wozki trojkotowe, ktore oszczedzajg twojg energie. Ta strategia nazywana jest
efektywnym wydatkowaniem energii.

Depresja.  Twoje poczucie zmeczenia moze by¢ pogorszone przez lezacg u je-
go podstaw depresje. Depresja jest traktowana jako objaw SM i moze sie po-
jawi¢, gdy twoje zycie staje sie trudne, kiedy musisz radzi¢ sobie z codziennymi
wyzwaniami stawianymi przez chorobe. W takim wypadku poczucie obezwiad-
niajgcego zmeczenia i znuzenia moze nie by¢ powigzane z poziomem twojej
aktywnosci, lecz raczej z twoim nastrojem. W dodatku depresja moze nega-
tywnie wptywac na sen, apetyt, motywacje i che¢ do dziatania. Jej wptywowi
mozesz ulegac rano, po potudniu lub wieczorem, wydaje sie, ze wywotywane
przez nig uczucia nie s powigzane z okreslong porg dnia; w rzeczywistosci
pod wplywem depresji mozesz sie budzi¢ zmeczony. Jesli masz poczucie, ze
twoje zmeczenie jest pochodng depresji, popro$ lekarza o oméwienie, jakie le-
ki mozesz brac celem polepszenia nastroju. Psychoterapia, nauka kontroli nad
stresem, trening relaksacyjny i grupy wsparcia mogq pomoc i radzi¢ sobie
z komplikacjami spowodowanymi przez chorobe i jej objawy.

Jesli potrzebujesz wiecej informacji na ten temat, zajrzyj do broszury ,SM
I... depresja”. Mozesz tez skontaktowac sie ze specjalistg psychologiem lub
psychoterapeutg za posrednictwem Infolinii SM lub CISM.

Zmeczenie migsniowo-nerwowe.  Ten rodzaj zmeczenia miesni nie jest do-
brze rozpoznany, ale wydaje sie on by¢ skutkiem wiekszego zuzycia energii
przy przewodzeniu sygnatow nerwowych przez pozbawione mieliny widkna
nerwowe. Do petnego rozumienia tego rodzaju zmeczenia oraz do opraco-
wania sposobow zapobiegania mu potrzebujemy jeszcze wcigz wiecej badan.
W tej chwili wiadomo ogolnie, ze szczeg6lnie uzyteczna przy poprawianiu ja-
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kosci chodu, redukdji spastycznosci, i samodzielnej poprawie jakosci zycia jest
fizykoterapia.

O lekach takich, jak methylphenidate, Modafinil®, amantadina, pemolina
(Cylert®: uzycie jest w tym momencie ograniczone ze wzgledu na po$wiad-
czone problemy z funkcjonowaniem watroby) albo fluoxetina (Prozac®) twier-
dzi sie, ze dobrze dziatajg na pacjentdéw z SM. Zapytaj lekarza o mozliwo$¢
stosowania jednego z tych lekow.

Pozytywne doswiadczenia, umiarkowane ¢wiczenia fizyczne, relaksacja i ob-
nizanie temperatury ciala mogq zredukowac twoje zmeczenie a zwiekszy¢
wytrzymatos¢. Ochtodzenie mozna osiggng¢ dzieki chtodnej kapieli, ptywaniu
w chfodnej wodzie, piciu mrozonych napojéw, wreszcie przez uzywanie urza-
dzen chfodzacych.

Kolejng wazng strategig jest uzywanie chodzika na kétkach, zaopatrzonego
w koszyk i w siedzisko, wysiegnikéw w kuchni, lekkiego wézka inwalidzkiego
lub skutera, by w odpowiednich momentach oszczedzac energie.

Skonsultuj sie z rehabilitantem.  Konsultacja ze specjalistg od rehabilitacji
moze pomoc w kontrolowaniu twojego zmeczenia. Fizjoterapeuta moze zwiek-
szy¢ twojg wytrzymato$¢, poprawi¢ wyczucie rownowagi, uczyni¢ twoj chdd
bezpieczniejszym i bardziej efektywnym. Terapeuci zajeciowi mogq zapropo-
nowac specjalny program pozwalajgcy na oszczedzanie energii. Czesto udaje
sie znalez¢ zajecia pozwalajgce ci na poprawienie poziomu funkcjonowania,
a takze urzadzenia, ktére zmniejszg ilos¢ energii wydatkowang na wykonywa-
nie prostych zadan.

Zmien plan dnia.  Mozesz zdecydowac sie na zmiane planu dnia po to,
by zachowac energie na pdzniejsze godziny. Mogg w tym pomac nastepujgce
wskazowki:

* (zynnosci wymagajace wysitku fizycznego wykonuj w porze dnia, kiedy
Czujesz sie mniej zmeczony.

* Pozwol sobie na czas odpoczynku i trzymaj wowczas stopy w gorze.
* Stawiaj sobie realistyczne zadania.

* Zachowuj energie na sprawy, ktére sg dla ciebie najbardziej znaczace
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Bardzo wazne jest to, by zapewnic sobie odpowiednio duzo snu i wypoczynku.
Jesli twoj sen jest przerywany, mozesz chciec¢ oceni¢ swéj wzorzec snu. Zadaj
sobie nastepujace pytania:

* (zy budze sie w nocy, aby is¢ do tazienki? Jezeli tak, to czemu tak sie
dzieje? Czy potrzebuje lepszej kontroli pecherza? Czy moze mam infekcje
(nalezy pamietac, ze infekcja moze nasili¢ objawy choroby, w tym réwniez
zmeczenie)?

* (zy jem zbyt pdzno wieczorem (petny zotgdek trawigcy positek moze prze-
rywac sen)?

* (Czy w nocy jest mi wygodnie? Czy moja sypialnia jest dobrze wietrzona?
Czy moje t6zko jest odpowiednie?

Poniewaz przyczyng zmeczenia mogq byc¢ réwniez poddajgce sie leczeniu
schorzenia takie, jak depresja, choroba tarczycy badZz anemia, albo mogg
sie zdarza¢ wskutek ubocznych efektow leczenia, badZ tez z powodu braku
aktywnosdi, osoby z SM powinny skonsultowac sie z lekarzem, gdy zmeczenie
stanowi problem. Wszechstronna ocena sytuacji moze pomaoc zidentyfikowac
czynniki powodujace zmeczenie, a takze zaplanowac podejscie terapeutyczne
wiasciwe wobec danej jednostki.

Wszystkie te czynniki mogg odgrywac istotng role w problemach ze snem. Naj-
pierw ocen, a potem napraw wszystkie problemy, ktére mogg uniemozliwiac
Ci uzyskanie ilosci odpoczynku potrzebnej, aby prowadzi¢ spetnione zycie.

Zmeczenie jest skomplikowanym objawem SM, ktéry musi by¢ kontrolowa-
ny, by osiggna¢ odpowiednig jako$¢ zycia. Ustalaj dla siebie codzienne cele.
Wkiadaj wysitek w zadania, ktdére sq najbardziej znaczace i przynosza najwie-
cej satysfakcji. Zadawaj sobie pytania takie jak ,czy przejscie kilku przecznic
wiecej jest wazniejsze niz spedzanie czasu z rodzing i przyjaciotmi?”. Potem
wprowadzaj w zycie zmiany potrzebne, by zredukowac objawy.
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SKALA NATEZENIA ZMECZENIA

Skala natezenia zmeczenia jest metodg oceny poziomu zmeczenia w SM
i w innych chorobach. Zostata ona zaprojektowana tak, by odrézni¢ zmeczenie
od klinicznej depresji, poniewaz dzielg one pewng ilos¢ tych samych objawdw.

Zasadniczo skala natezenia zmeczenia wymaga odpowiedzenia na kratki kwe-
stionariusz, ktéry wymaga od respondenta oceny swojego zmeczenia w ka-
tegoriach liczbowych. Oczywisty problem z takim pomiarem stanowi jego
subiektywnosc.

Kwestionariusz skali natezenia zmeczenia znajduje sie na poprzedniej stronie
| zawiera dziewie¢ zdan, za pomocg ktorych stara sie zbadac intensywnos¢
objawdéw zmeczenia. Respondenci proszeni sg o przeczytanie tych zdan i za-
kreslenie liczby od 1 do 7, zaleznie od tego, na ile zdanie odpowiada ich
odczuciom z ostatniego tygodnia. Niska warto$¢ oznacza, ze zdanie niezbyt
dobrze odpowiada rzeczywistosci, podczas gdy wysoka oznacza zgode.
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Kwestionariusz skali natezenia zmeczenia
W ciggu ostatniego tygodnia zauwazytem, ze:

1. Moja motywacja jest obnizona, kiedy jestem zmeczony.
Wynik: 12 3 4 5 6 7

2. Cwiczenia prowadza do zmeczenia.
Wynik: 12 3 4 5 6 7

3. tatwo sie mecze.
Wynik: 1 2 3 4 5 6 7

4. Zmeczenie przeszkadza w moim funkcjonowaniu fizycznym.
Wynik: 1 2 3 4 5 6 7

5. Zmeczenie powoduje u mnie czeste problemy.
Wynik: 12 3 4 5 6 7

6. Moje zmeczenie uniemozliwia mi nieprzerwany fizyczny wysitek.
Wynik: 1 2 3 4 5 6 7

7. Zmeczenie przeszkadza mi w wykonywaniu pewnych zaje¢ i obowigzkéw.
Wynik: 12 3 4 5 6 7

8. Zmeczenie jest jednym z trzech objawdw, ktére najbardziej obnizajg mi sprawnos¢.
Wynik: 12 3 4 5 6 7
9. Zmeczenie przeszkadza mi w pracy, w zyciu rodzinnym badz spotecznym.
Wynik: 1 2 3 4 5 6 7
Obliczanie wynikéw:
Po wypetnieniu kwestionariusza po prostu dodaj do siebie wszystkie zakreslone liczby,
by poznac sume.
Klucz do skali natezenia zmeczenia:
Suma mniejsza od 36 oznacza, ze prawdopodobnie nie cierpisz na zmeczenie spowo-
dowane przez SM.
Suma 36 lub wieksza sugeruje, ze mozesz potrzebowac dokfadniejszego badania przez
swojego lekarza.

Nastepne kroki:

Skala nie powinna by¢ stosowana do stawiania diagnozy samemu sobie. Jesli masz
wynik 36 punktow lub wiekszy, podziel sie tg informacjg ze swoim lekarzem.

Wiecej informadji dotyczacych zmeczenia w SM i sposobach radzenia sobie z nim
znajdziesz réwniez w broszurze PTSR ,SM i... zmeczenie”.

Przedruk za zgoda Krupp LB, LaRocca NG, Muir-Nash J, Steinberg AD. Skala natezenia zmeczenia
stosowana wobec pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym i systemowym toczen rumieniowaty lupus
erythematosus. Arch. Neurol. 1989; 46: 1121-1123.
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Rozdziat 5.
Kontrola nad bdolem

dr med. Mary Ann Picone

Bol jest czesto pomijanym objawem stwardnienia rozsianego — takim, ze
wielu lekarzy nie kojarzy go z chorobg. O bélu méwig pacjendi, zaréwno
Z nawracajaca, jak i postepujacg forma SM. Dla wielu pacjentéw bél moze by¢
najbardziej wycienczajagcym aspektem choroby, wptywajgcym na ich mozliwos¢
funkcjonowania, a wobec tego na ich jakos¢ zycia. Bl wystepuje u okoto 80 %
chorych na SM; okoto 20 % doswiadcza znacznego bélu. Prawie 15 % cierpi na
bol chroniczny i czesto szuka ulgi u kregarzy, fizjoterapeutéw i specjalistow od
akupunktury, a nie tylko u neurologa. Kobiety doswiadczajg bolu dwukrotnie
czesciej niz mezezyzni.

Jednym z przejawow SM jest to, ze choroba pogarsza zdolnos¢ ukfadu ner-
wowego do blokowania odczucia bélu. Skutkiem jest naptyw informacji, ktéra
jest niechciana, a czesto nie poddaje sie kontroli. Na przykfad, z SM czesto
Zwigzane sg odczucia znane jako parestezje. Parestezje mogg by¢ odczuwane
jako odczucie palenia, nacisku albo mrowienia. Mogq by¢ zaledwie przykre
albo tez bardzo ktopotliwe. Niektérzy chorzy na SM nie sg w stanie tolerowac
dotyku ubrania na swojej skdrze.

Czynniki fizyczne i emocjonalne tez mogg spowodowac bél lub go powiek-
szyC. Jesli jednostka ma wiele fizycznych lub emocjonalnych problemdw, bél
bedzie trudniejszy do tolerowania, niz gdy jednostka jest ogdlnie rzecz biorac
szczesliwa. Z kolei chroniczny bél moze prowadzi¢ do depresji.

Jesli doswiadczasz bdlu, mozesz sie martwi¢, ze wskazuje to na pogorszenie
w chorobie. Tak nie jest. Natezenie, lokalizacja i stopien bdlu nie majg wiele
wspdlnego z natezeniem SM.

Ludzie, ktérzy maja SM, mogg cierpie¢ réwniez na inne schorzenia, takie jak
migrenowe boéle gtowy, bol dolnej czesci plecow, artretyzm albo choroby serca
lub béle zofgdka. Twdj bél moze mie¢ inne zrédio niz SM i zawsze powinien
by¢ zbadany i leczony przez twojego lekarza.
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ZESPOLY BOLOWE

Chorych na SM moze dotkng¢ wiele zespotéw boélowych (zob. Tabela 5.1).
Jeden ich typ, neuralgia, moze powodowac bdl wzdtuz konkretnych drég
nerwowych, zazwyczaj wzdtuz nerwéw czaszkowych, ale moze zaatakowac
inne czedci ciata. Czasami pacjenci narzekajg na wrazenie ucisku w dole
brzucha, a odczucie to moze by¢ wtérne wobec demielinizacyjnych uszkodzen
W piersiowej czesci rdzenia kregowego.

Tab. 5.1. Pochodzenie bélu w stwardnieniu rozsianym

Pochodzenie Gdzie Dlaczego Co pomaga
Bol region kosci | bezruch powoduje | Machaj nogami do przodu i do
mie$niowo- krzyzowej/ | nacisk na ciafo tytu, jak w trakcie chodzenia.
-szkieletowy | ogonowe;
i udowe;
miesnie, trzymanie konczyny | Czesto zmieniaj pozycje; przez
sciegna w statej pozydji kilka minut dziennie wykonuj
i wiezadta ,Zamraza" miesnie, | ¢wiczenia fizjoterapeutyczne;
na skutek czego siadaj na bujanym fotelu ze
zmiana pozydji stopami opartymi pod katem 90
staje sie trudna stopni.
spazmy gdy zaangazowany | Wyprdbuj leki takie, jak baclo-
miesni jest rdzen kregowy, | fen podawany doustnie badz

zdarzajq sie
spazmy zginaczy

przez implantowang pompe lub
klonazepam doustnie. Czesto
sie poruszaj, by ograniczy¢
intensywnos$¢ spazmow.

nagfe skracanie sie
miesni moze
poskutkowac
skurczami

Trzymaj deske w nogach t6zka;
opieraj 0 nig przednig cze$¢
srodstopia, gdy tylko nastepujg
skurcze; uwazaj na diete — skur-
cze migsni mogg by¢ spowodo-
wane przez niedobér potasu.
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Tab. 5.1. c.d. Pochodzenie bélu w stwardnieniu rozsianym

Pochodzenie Gdzie Dlaczego Co pomaga
Bol neurolo- | odczucie bo- | nieprawidtowe Stosuj ciepte kompresy na skore,
giczny lu lub pale- | przewodnictwo im- | by ulzy¢ palgcemu bdlowi; stosuj
nia koAczyn; | pulséw nerwowych | antydepresanty takie jak amitrip-
sciskajacy w rdzeniu krego- tylina, by zmodyfikowa¢ reakcje
bol dookota | wym i w mézgu centralnego ukfadu nerwowego
korpusu skutkuje nienormal- | na bol; lek przeciwdrgawkowy,
nymi odczuciami Gabapentin, takze moze pomac;

mocno owin bandaz wokét bo-
lacego obszaru — ale nie wokdt
twarzy — by zastapic¢ odczucie

bolu odczuciem nacisku (uwazaj
jednak, by bandaz byt wystarcza-
jaco luzny, aby umozliwi¢ kraze-

nie krwi).
ostry bol Baclofen, carbamazepine,
twarzy okre- Gabapentin, pojedynczo lub
slany ja- w kombinagji, byty tu stosowa-
ko neural- ne z powodzeniem

gia nerwu
tréjdzielnego

Neuralgia nerwu tréjdzielnego to bdl odczuwany wzdtuz pigtego nerwu
czaszkowego, powodujgcy ostre wrazenia szoku elektrycznego w twarzy
(Rys. 5.1). Jednorazowo moze trwac kilka sekund lub kilka godzin. Niektorzy
cierpig na wrazenie palenia lub ktucia w punktach zlokalizowanych w klatce
piersiowej i podbrzuszu, czasami tak ostre, ze ogranicza mozliwos¢ poruszania

sie.

LEKARSTWA NA BOL ZWIAZANY Z SM

Lekarstwa sq zwykle skuteczne w fagodzeniu bélu zwigzanego z SM, ale usta-
lanie, ktdry lek i w jakiej dawce jest dla ciebie wtasciwy, moze by¢ czasochton-
nym procesem, trwajacym kilka dni, a nawet tygodni. Czesto potrzebny jest
okres préb i btedéw, poniewaz niektdre leki przynoszg ulge dopiero po kilku
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Piaty nerw czaszkowy (nerw tréjdzielny)
kontroluje unerwienie twarzy, zatok i zebow
odbierajgce bodzce zmystowe, a takze funkcje
motoryczne migsni odpowiedzialnych za Zucie.

Rys. 5.1. Pigty nerw czaszkowy

tygodniach, podczas gdy inne muszg by¢ przyjmowane w kombinacji z inny-
mi, aby by¢ skuteczne. Badz cierpliwy i niech przynosi ci ulge mysl, ze wiek-
5205¢ bdloéw zwigzanych z SM jest tymczasowa, wiec leczenie jest zazwyczaj
krotkoterminowe.

Baclofen, lek zazwyczaj zazywany doustnie, jest bardzo uzyteczny w leczeniu
spastycznosci i bolu neuralgicznego. Pomocne sg rowniez trojpierscienne leki
przeciwdepresyjne, takie jak amitriptyline i nortriptyline. Ordynujac te leki, leka-
rze czesto zaczynajg od matej dawki, stopniowo zwiekszanej az do osiggniecia
skutecznosci. Nie zaprzestawaj kuradji, jesli nie trwata ona wystarczajgco dfugo
I nie osiggneta dawki wystarczajacej, by zadziafata.

Zaréwno Baclofen, jak tréjpierscienne leki przeciwdepresyjne, kojg podraznio-
ne widkna nerwowe i moga by¢ uzywane tacznie. Najczestszymi skutkami
ubocznymi zazywania trojpiersciennych lekéw przeciwdepresyjnych sg suchos¢
w ustach, zmeczenie, ktopoty z oddawaniem moczu i przybieranie na wadze.

Inne leki uzywane w leczeniu chronicznego bélu to leki przeciwpadaczko-
we, takie jak carbamazepina (Tegretol®), gabapentin (Neurontin®), clonaze-
pam (Klonozepam®), a ostatnio takze nowe leki z tej kategorii, oxcarbazepi-
ne (Trileptal®), levetiracetam (Keppra®), topiramate (Topamax®), i lamotrigine
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(Lamictal®). Dawkowanie stosowane w leczeniu bélu jest czesto nizsze, niz
to stosowane w kontroli atakéw padaczki. Skutkami ubocznymi zazywania
tych lekéw moga by¢ sennos¢, nudnosci. Zdarza sie réwniez dysfunkcja wa-
troby, wykrywalna za pomocg testéw krwi, ktére monitorujg funkcjonowa-
nie watroby. Zdarza sie takze obnizenie liczby biatych ciatek krwi. Zarow-
no funkcjonowanie watroby, jak i morfologia krwi, powinny by¢ regulamie
sprawdzane.

Niesterydowe leki przeciwzapalne mogg by¢ réwniez pomocne w leczeniu
bolu, ale zwykle jedynie przez krétki czas, z powodu obawy przed skutka-
mi ubocznymi, odczuwalnymi w uktadzie pokarmowym. Czesto, szczegélnie
w neuralgii nerwu trdjdzielnego, ktéra zazwyczaj ma nawroty, leki mozesz
zazywac okresowo, bez potrzeby dtugoterminowej prewencyjnej kuragji. Kre-
my takie jak kapsaicyna i typowe plastry przeciwbdlowe, takie jak Lidoderm,
mogg pomdc w przypadku powierzchniowym bélu skory.

PROGRAMY REHABILITACYJNE

Fizjoterapia jest czesto skuteczna w redukowaniu bélu plecéw lub spastycz-
nosci. Pomocne jest ptywanie i inne formy akwaterapii. Ultradzwieki, masaz,
stretching (rozcigganie) i ¢wiczenia réwnowagi oraz chodu mogg zmniejszy¢
poczucie niewygody, zaleczy¢ urazy i poprawic¢ funkcjonowanie.

CHIRURGICZNE LECZENIE BOLU

Ostra spastyczno$¢ konczyn dolnych moze réwniez wigzac sie z bolem. W ta-
kich przypadkach korzystne moze by¢ zastosowanie wszczepianej chirurgicz-
nie wewnatrzkregostupowej pompy baklofenowej, ktéra dostarcza niewielkie
dawki Baklofenu bezposrednio do ptynu rdzeniowego. Morfina moze by¢ po-
dawana w ten sam sposob.

Stosowane mogg by¢ réwniez blokady nerwoéw (lokalne zastrzyki $rodka prze-
ciwbdlowego w podlegajgcy zapaleniu nerw).

W przypadkach ostrego bdélu mogg by¢ przeprowadzane zabiegi chirurgiczne,
polegajace na przecieciu niektorych nerwow czuciowych kregostupa. Takie
zabiegi maja charakter nieodwracalny.
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Podsumowujac, bél moze by¢ znaczacym objawem SM. Najlepsze wyniki w le-
czeniu daje taczenie réznych sposobéw postepowania. Fizjoterapia, wsparcie
emocjonalne, leki, a takze zaufanie miedzy pacjentem a lekarzem czesto oka-
ZUjg sie najbardziej pomocne.
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Rozdziat 6.

Utrzymywanie gietkosci i ruchliwosci
stawow

June Halper (MSCN, ANP, FAAN) i Nancy J. Holland (EdD, RN, MSCN)

W twoim ciele istnieje wiele pofgczen miedzy kos¢mi nazywanych stawami.
Ich funkcja jest umozliwianie ruchu ciata i udzwigniecie jego ciezaru. Kazdy
staw jest otoczony miesniami, sciegnami, wiezadfami i torebkg stawowa.
Zapewniajg one stawowi stabilnos¢.

Zakres ruchu (czyli ilos¢ stopni ruchu) jest zdeterminowana przez naprezenie
otaczajgcych ten staw wiezadet, Sciegien, miesni i torebki stawowej. Im te
struktury sg luzniejsze lub bardziej gietkie, tym wieksza swoboda ruchu. Im cia-
sniejsze, tym swoboda ruchu mniejsza. W ogélnosci, codziennie wykonywane
ruchy wystarczajg do utrzymania gietkosci stawdw, ale stabos¢ spowodowa-
na przez stwardnienie rozsiane moze Zle wptynag¢ na petny zakres ruchliwosci
stawow.

SKUTKI UTRATY RUCHLIWOSCI

Jezeli ktérekolwiek z twoich stawdw — twoje biodra, kolana lub ramiona — sg
sztywne, mozesz zauwazy¢, ze liczba pozydji, jakie mozesz przyja¢, jest ogra-
niczona. To z kolei moze ograniczy¢ ilo$¢ czynnosci, ktére mozesz wykonywac
samodzielnie. Sztywnos¢ twojego korpusu i ndg moze wptyna¢ na twojg po-
zycje siedzacg lub stojaca, szczegdlinie gdy jedna strona ciata jest sztywniejsza
od drugiej. Moze to doprowadzi¢ do skrzywienia lub skretu plecow i trudnosci
z utrzymaniem réwnowagi. Moze takze przeszkadza¢ w utrzymywaniu higieny
intymnej i w utozeniu ndg podczas uprawiania seksu.

Ograniczony zakres ruchdéw twoich rak, nég i korpusu zwieksza zwykle nacisk
na poszczegdlne punkty ciata i uniemozliwia réwnomierne roztozenie ciezaru.
Taki stan rzeczy znacznie zwieksza ryzyko uszkodzenia skéry albo powstania
na skutek nacisku owrzodzen nazywanych odlezynami.
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Jesli uzywasz napedzanego recznie wdzka inwalidzkiego, mozesz doswiadczac
napiecia w przednich mieéniach ramion, co prowadzi do zgarbienia sylwetki.
Ostrozne rozcigganie tych miesni i wzmacnianie tylnych mieéni ramion sg
niezbedne dla utrzymania prawidtowej postawy i unikniecia bélu ramion.

Cwiczenia powiekszajace zakres ruchu stanowig najbardziej podstawowy ele-
ment programu aktywnosci dla chorych na SM. Poruszanie stawdw w petnym
zakresie chocby raz dziennie pomoze ci zapobiec przykurczom miesni i trwate-
mu ograniczeniu zakresu ruchu danego stawu. Utrzymywanie gietkosci twoich
stawow i otaczajacych je struktur zmniejszy tez spastycznos¢ twoich miesni.

Twoj fizjoterapeuta lub terapeuta zajeciowy moze utozy¢ specjalnie dla ciebie
zestaw Cwiczen poszerzajgcych zakres ruchu. Pamietaj, ze nawet gdy nie
jeste$ w stanie wykonywac ich samemu, to wazne jest, by byty wykonywane
codziennie.

Przy wykonywaniu ¢wiczen poszerzajgcych zakres ruchu daj swoim miesniom
I innym tkankom duzo czasu na rozluznienie sie i naciggniecie. Ruchy wyko-
nuj powoli i ptynnie. Staraj sie utrzymac pozycje, powoli liczac do dziesieciu.
Utrzymuj stafe, cho¢ tagodne napiecie miesni. Nie wykonuj gwattownych ru-
chéw, poniewaz moze to doprowadzi¢ do nadmiernego napiecia spastycznych
miedni. Powtarzaj kazde ¢wiczenie dziesiec razy.

SAMODZIELNE ROZCIAGANIE

W trakcie rozciggania nalezy pamieta¢ o nastepujacych sprawach:

* Nigdy nie stosuj nadmiemej sity w trakcie rozciggania. Uzywaj tylko sity
wystarczajgcej do rozciggniecia widkien miesniowych.

* Spokojnie utrzymuj pozycje. Nie wykonuj gwattownych ruchéw, zwtaszcza
jesli masz objawy spastyczne. Bezruch pozwala wtéknom mie$niowym na
odpoczynek i rozciggniecie sie. Gwaftowne ruchy wzmagajg napiecie mie-
sniowe. Zastosowanie zbyt duzej sity moze doprowadzi¢ do ztaman, zerwa-
nia lub naciggniecia miesni, albo do przemieszczenia stawdw.

* Wykonuj ¢wiczenia rozciggajace, kiedy jeste$ mozliwie mato zmeczony, i gdy
masz na to do$¢ czasu.

« Cwicz w chfodnym otoczeniu
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TYPY CWICZEN

Nastepujgca tu seria ¢wiczen zwiekszajgcych zakres ruchu uzywa formatu SAM,
ktory okresla prawidtowg pozycje ciata dla ciebie i dla twojego pomocnika
(o ile taka pomoc jest potrzebna) i szczegdtowy opis wiasciwych ruchdw, dzieki
ktéremu bedziesz magt ¢wiczy¢ bezpiecznie. Pamietaj o zasadzie 10-10-1.
Utrzymuj bezruch powoli liczgc do 10, powtarzaj 10 razy, jedna sesja dziennie.

S,AM
S: Twoja pozycja wyjsciowa (z ang. starting position)
A: Dziatania i pozycja twojego pomocnika lub opiekuna (z ang. assistant)

M: Wykonywany ruch (z ang. movement)

Odwodzenie palca
S: Wyprostuj swdj nadgarstek i rozluznij palce.
A: Trzyma sgsiadujgce palce prosto.

M: Rozpostrzyj palce.
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Rozcigganie palcow
S: Rozluznij nadgarstek i palce.

A: Podpiera twoje przedramie i jedng rekg trzyma twoj nadgarstek zgiety
w dét, podczas gdy drugg obejmuje koniuszki twoich palcow.

M: Zginaj swoj nadgarstek do dotu. Ruch powinien by¢ wyprowadzany od
kostek, i ze stawdw palcéw, a nie z nadgarstka.

Z }

QD

Opozycja kciuka

S: Trzymaj reke dfonig do gory, z rozluznionymi palcami.
A: Przytrzymuje twdj kciuk za paznokiec.

M: Dotknij koncem kciuka do podstawy matego palca.
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Odwodzenie i rozcigganie kciuka

S: Trzymaj reke dfonig do gory z rozluznionymi palcami.

A: Stabilizuje twojg dfon jedng reka, podczas gdy drugg chwyta twdj kciuk;
kciuk pomocnika powinien znajdowac sie u podstawy twojego kciuka.

M: Odwodz swoj kciuk od swojej dfoni, tak jakbys tapat autostop.

Zginanie korpusu
S: Pot6z sie na plecach z pofaczonymi nogami i z lekko ugietymi kolanami
A: Kleczy u twoich stép z obydwoma rekami na twoich kolanach.

M: Przyciggaj kolana do swojej piersi, rozciggajgc w ten sposéb miesnie
plecow.
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Obracanie korpusu

S:
A:
M:

Potdz sie na plecach z kolanami przyciggnietymi do piersi.

Kleczy u twoich stdp z obydwoma rekami na twoich kolanach.

Obrd¢ swoje kolana i uda na jeden bok; przyciagnij je tak blisko do t6z-
ka, jak sie da; ramiona trzymaj pfasko na t6zku. Pomocnik moze potrze-

bowac pofozy¢ reke na ramieniu przeciwnym do kierunku ruchu, by je
przytrzymac.

Sciegno achillesa

S:
A:

M:

Potéz sie na plecach z wyprostowanymi kolanami.

Jedna reka przytrzymuje od dotu twojg piete, z przedramieniem przyciénie-
tym do przedniej czesci $rddstopia.

Utrzymujac twoje kolano wyprostowane, pomocnik opuszcza w dét twoja
piete, jednoczednie naciskajgc przedramieniem, by zgig¢ stope w kierunku

kolana.
@ @
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Obracanie nogi

S: Potdz sie w t6zku z prostymi, rozluznionymi nogami.

A: Umieszcza obie rece u gory twojego uda, albo tez jedng w tej pozycji,
a drugg pod udem.

M: Obracaj swoje kolano w obie strony. Nie pozwdl, by rece pomocnika
znalazty sie bezposrednio pod twoim kolanem, gdyz grozi to zbyt silnym
naciskiem na staw.

f‘}-.'J

— = |

Zginanie i rozcigganie uda

S: Potéz sie na plecach, z palcami stép skierowanymi w gore i jednym
kolanem zgietym w strone klatki piersiowej.

A: Jedng reke umieszcza na twoim zgietym kolanie, drugg zas nad kolanem
wyprostowanej nogi.

M: Zegnij swojg zgietg noge jeszcze bardziej w strone klatki piersiowej,
trzymajac druga noge pfasko na fézku.

&7
52
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Rozcigganie uda

S: Potdz sie na boku, nie zginajac sie do przodu ani do tytu; zegnij nieco
noge znajdujaca sie u gory.

A: Kleczy za tobg, trzymajac cie jedng rekq pod kolanem, tak by twoja
tydka spoczywata na jego przedramieniu; druga rekg unieruchamia twojg
miednice.

M: Przemie$¢ noge do tytu w kierunku pomocnika.

Odwodzenie uda ze zgietymi kolanami
S: Potdz sie na plecach ze zgietymi nogami.

A: Kleka u twoich stop, przytrzymujac je na miejscu kolanami, a rece umiesz-
czajac na twoich kolanach.

M: Rozposcierajac kolana przyciggaj je do powierzchni t6zka, stosujgc mocny,
lecz nie przesadny nacisk.
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Rozcigganie ramion

S: Usigdz na krzele albo pot6z sie na boku na tézku.

A: Stabilizuje twoje ramie jedng reka, podczas gdy druga obejmuje twoje
ramie w okolicy tokcia.

M: Przemie$¢ ramie za siebie, tak jakby$ probowat siegna¢ do swojej tylne]
kieszeni.

Obracanie ramienia

S: Potdz sie na plecach z ramieniem odwiedzionym na zewnatrz pod katem
90 stopni, i z fokciem zgietym pod tym samym katem.

A: Obejmuje twoj tokiec¢ jedna reka, drugg asekurujgc twoja reke i nadgarstek.

M: Obracaj w tozku reke w strone poduszki, a potem w strone powierzchni
t6zka w poblizu uda. Utrzymuj ramie i tokie¢ zgiete pod katem 90 stopni.
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Odwodzenie

S: Potdz sie na plecach z ramieniem z boku, a dfonig skierowang do gory.

A: Asekuruje twojq reke i nadgarstek jedna reka, podczas gdy druga obejmuje
twoj tokiec.

M: Przemieszczaj ramie na zewnatrz i w strone gtowy (ruchem podobnym jak
przy wykonywaniu tzw. pajacykéw).

A

\/

Zginanie do przodu
S: Potdz sie na plecach z ramieniem z boku, a dfonig skierowang do gory.

A: Asekuruje twéj nadgarstek lub reke jedng reka, druga wspierajac tyt two-
jego fokdia.

M: Unies$ reke nad gtowe, przedramie utrzymujgc w pozycji wyprostowanej,
tak jakby$ unosit reke, by zadac pytanie.

Unoszenie prostej nogi

S: Pot6z sie na plecach z wyprostowanymi, lecz nieco rozsunietymi nogami.

A: Mozliwe sg dwie pozycje:

* Kleczy miedzy twoimi nogami, z jedng reka obejmujacg twojg piete,
podczas gdy druga przytrzymuje kolano tej samej nogi. Kolano pomoc-
nika moze lekko opiera¢ sie na twoim drugim udzie, by ustabilizowat¢
twoja noge na tézku.
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* Kleczy miedzy twoimi nogami, a ty opierasz noge w kostce na ramieniu
pomocnika. Jedna jego rgk powinna by¢ potozona na kolanie tej nogi,
by utrzymywac jg wyprostowang; druga reka powinna by¢ na udzie
twojej drugiej nogi, by ustabilizowac jg na tézku.

M: Powoli unie$ swoja noge, trzymajac kolano wyprostowane. Nie pozwdl
swojej nodze na zgiecie ani obrét. Kiedy twoje uniesione kolano zaczyna
sie lekko zgina¢ pod wptywem napiecia, popro$ pomocnika o nieznaczne
obnizenie i przytrzymanie nogi. Nie kontynuuj ruchu poza punkt, w ktérym
twoja noga celuje w sufit. Przypominaj swojemu partnerowi lub pomoc-
nikowi, by byt ostrozny i chronit przed naciggnieciem miesni twoich lub
jego plecow.

Rotacja zewnetrzna i wewnetrzna
S: Potdz sie na plecach z rekg z boku a fokciem zgietym pod katem prostym.

A: Asekuruje twodj nadgarstek i stabilizuje twoje ramie bezposrednio nad
fokciem.

M: Obracaj dton w gbre, a nastepnie w dot. Powtarzaj ten ruch, trzymajac
fokie¢ prosto.
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hich

Zginanie i rozcigganie tokcia

S: Potdz sie na plecach z rekg z boku a tokciem zgietym pod katem prostym.

A: Asekuruje twéj nadgarstek i reke jedng ze swoich rak, podczas gdy druga
stabilizuje gdrng czes¢ twojego ramienia.

M: Wyprostuj ramie najbardziej, jak tylko mozesz, nastepnie zegnij tokiec,
przyciggajac gtowe do ramienia.

Przecigganie topatek

S: Potdz sie na boku z rekg spoczywajaca na udzie lub za plecami.

A: Przytrzymuje jedng rekg przednig cze$¢ twojego ramienia, z drugg reka
usytuowang tak, ze kant dfoni pomocnika jest w poblizu twojej topatki.

M: Zdecydowanie kierujac swoje ramie w tyt, przesun swojg drugq reke pod
fopatke, jednoczesnie odsuwajac jg od plecow.
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Krazenie topatek
S: Potdz sie na boku z rekg spoczywajaca na udzie lub za plecami.

A: Jedng reka obejmuje przednig czes¢ twojego ramienia, z drugg umieszczo-
ng tak, ze nasada kciuka dotyka krawedzi twojej fopatki.

M: Wykonuj ruchy okrezne obydwiema rekami w tym samym kierunku i po-
woli zakredlaj duze kofa krawedzig topatki.

Rozcigganie palcow

S: Z rozluznionymi palcami wygnij nadgarstek ku gorze.

A: Asekuruje twojg reke i nadgarstek.

M: Delikatnie zginaj palce w kierunku dfoni, upewniajac sie, ze réwniez
nadgarstek pozostaje zgiety.
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Odchylanie nadgarstka

S:
A:

M:

Wyprostuj swoj nadgarstek, nie zginaj go w gore ani w dot.
Asekuruje twojg reke jedng reka, podczas gdy drugg stabilizuje twoje
przedramie.

Poruszaj swojg rekg na boki, nie pozwalajac na wygiecie sie nadgarstka
w gore badz w dot.

Zginanie i rozcigganie nadgarstka

S:
A:

M:

Rozluznij nadgarstek i palce.

Asekuruje twoje ramie jedng reka, podczas gdy druga reka $ciska twoja
dton w taki sposéb, by$ moégt porusza¢ palcami.

Zegnij nadgarstek w dét, pozwalajgc swoim palcom wyprostowac sie. Ze-
gnij nadgarstek w gdre, upewniajac sie, ze dton i palce twojego pomocnika
nie bedg ci przeszkadzac¢ w zginaniu twoich palcow.
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URZADZENIA POMOCNICZE

Mimo ze ¢wiczenia pomagaja zachowac dobre funkcjonowanie fizyczne i tonus
miesniowy, SM moze spowodowac utrate sity, spastycznos¢ i pogorszenie ko-
ordynacji. Wiele typéw urzadzen pomocniczych moze ci utatwic radzenie sobie
z problemami spowodowanymi przez SM. Nalezy mysle¢ o tych urzadzeniach
jako o0 narzedziach zapewniajacych bezpieczenstwo i poprawiajgcych funkgjo-
nowanie. Najlepszy sposéb podjecia decyzji, ktdre urzadzenie jest dla ciebie
najlepsze, to konsultacja z rehabilitantem fizjoterapeuta, terapeutq zajeciowym,
fizjoterapeutg lub pielegniarka-rehabilitantkg. Specjalista potrafi oceni¢ twoje
potrzeby i mozliwosci oraz zaproponowac metody radzenia sobie ze zmianami
twojej kondycji.

Nastepujace urzadzenia sq czesto stosowane przez chorych na SM:

Usztywnienie nogi

Jezeli spastycznos¢, spowodowana przez niezalezne od woli skurcze miesni,
usztywnia twoje kolana i uda oraz zgina w doét twoje stopy, mozesz miec
problem z podnoszeniem stép z podtogi badz z ziemi. Wchodzenie po schodach
lub droga pod gére stajg sie wowczas szczegdlnie trudne.

Krétkie klamry na nogi z laminowanego polietylenu mogg wspomagac opada-
jaca stope. To urzadzenie utrzymuje palce u nég z daleka od gruntu, zmniej-
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szajgc W ten sposob ilos¢ energii potrzebng do chodzenia i redukujac ryzyko
upadku. Szyna usztywniajaca stope miesci sie w bucie i jest niezauwazalna dla
innych.

Narzedzia wspomagajace poruszanie si¢

Jesli utrata koordynadji zaczyna stanowi¢ problem, mozesz zadbac o bezpie-
czefnstwo swojego poruszania sie uzywajac narzedzia takiego jak laska, cho-
dzik, wdzek inwalidzki badz skuter elektryczny. Takie urzadzenia stabilizujg po-
ruszanie sie. Rozne rodzaje narzedzi wspomagajgcych gwarantujg rézne stop-
nie stabilnosci, co jest zalezne od szerokosci urzadzenia.

Skonsultuj sie ze specjalistg od rehabilitacji, by zorientowac sie, w jakim stop-
niu potrzebujesz urzadzen stabilizujgcych. Specjalista moze cie takze nauczy¢
najlepszego sposobu chodzenia, przechodzenia przez drzwi, poruszania sie po
schodach, siadania, wstawania z krzesta, wsiadania do samochodu i wysiada-
nia z niego przy uzyciu danego urzadzenia.

Pamietaj, ze stosowanie takiego narzedzia musi by¢ co jaki$ czas powtérnie
oceniane, poniewaz twoje ciato wcigz zmienia sie na skutek SM.

Laski

Jezeli masz zaledwie nieznaczny problem ze stabilizacja, zwykfa laska moze
okazac sie wystarczajaca. Laski uzywa sie zwykle z tej strony, na ktdrg dana
osoba sie zatacza (ze stabszej strony). Laska czwdrnog — czyli laska z cztere-
ma punktami oparcia — gwarantuje wiekszg stabilnos¢ niz laska z pojedynczg
koncowka. Czwdrnogi maja sztywna badz gietkg podstawe, zaleznie od poza-
danego stopnia stabilnosci (zob. Rys. 6.1).

By ustali¢ wtasciwg wysokos¢ laski, stan prosto z laskg z boku. Wysokos¢ jest
prawidfowa, gdy tokiec¢ trzymasz pod katem 30 stopni.

Chodziki

Chodziki to lekkie aluminiowe konstrukcje z dwoma punktami oparcia z kazdej
strony. Chodziki podnosi i przestawia sie przed wykonaniem kazdego kroku.
Chodziki zapewniajg wiekszg stabilnos¢ niz laski. Wiasciwa wysokos¢ chodzika
jest taka sama, jak w przypadku laski.
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I #ls 4

Dostepne sg sktadane chodziki, wygodniejsze gdy trzeba je transportowac
z jednego miejsca do innego. Okazjonalnie zalecony moze zosta¢ chodzik
na kotkach albo z siedzeniem. Chodzik moze by¢ zaopatrzony w koszyk do
noszenia réznych przedmiotow. Prosze sie upewni¢, ze twoj chodzik, jesli
posiada kofa, jest takze wyposazony w odpowiedni mechanizm hamulcowy.

Rys. 6.1. Laski i kule

Niektérzy bronig sie przed koniecznoscig uzywania chodzika ze wzgledu na
jego wyglad. Ceng za rezygnacje z chodzika jest jednak dalsze ograniczenie
mozliwosci ruchowych. Niektorzy pacjenci z SM ograniczajg sie w ten sposob
z obawy 0 bezpieczenstwo, badz po to, by przed innymi ludzmi nie sprawiac¢
wrazenia pijanych. Jesli potrzebujesz urzadzenia, ktére pomoze ci w poruszaniu
sie, zastandw sie nad ogromnymi korzysciami, jakie przyniesie jego stosowa-
nie. Bedziesz mégt odwiedzac przyjaciot, robic zakupy i pogtebiac swéj zwigzek
ze Swiatem.
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Wozki inwalidzkie

Osoba z SM moze niestety osiggng¢ moment, kiedy chodzenie stanie sie nie-
mozliwe, niezaleznie od wysitkéw, by zachowac lub odzyskac te zdolnos¢. Mi-
mo ze praktycznie kazdego przeraza perspektywa uzywania wdzka inwalidz-
kiego, to jednak di, ktdrzy sie na to decydujg, zauwazajq iz nawet stosowanie
go od czasu do czasu zwieksza ich poczucie wolnosci i pomaga im zacho-
wac energie. Wiele 0sob zaczyna uzywac¢ wdzka inwalidzkiego tylko co jakis
czas, gdy muszg przemieszczac sie na wieksze dystanse, badz gdy chodzenie
okazuje sie zbyt meczace.

Nie wszystkie wozki sg identyczne, nie sg identyczni réwniez ich uzytkownicy.
Jesli nadal zachowujesz mozliwo$¢ ruchu ramion, wézek inwalidzki pomoze
Ci utrzymac sprawnos¢, poniewaz do jego poruszania niezbedny jest wysitek.
Jednak jesli twoje gdérne konczyny sg zbyt stabe, albo jesli poruszanie w ten
sposob okazuje sie dla ciebie wyczerpujgce, wéwczas lepsza opcje moze stano-
wi¢ wézek inwalidzki wyposazony w silnik badz pojazd taki, jak skuter. Skon-
sultuj sie ze specjalistg od rehabilitacji, by ten polecit ci wdzek odpowiedni
do twoich fizycznych mozliwosci, stylu zycia i rozmiaru ciata. Nie kupuj wozka
od kogo innego, poniewaz prawdopodobnie nie bedzie on dla ciebie odpo-
wiedni, a ubezpieczenie za niego nie zaptaci. Nie uzywaj wdzka z zuzytymi
hamulcami lub bez nich. Nie pozwalaj nikomu innemu uzywac twojego wdzka
ani bawic sie nim, ze wzgledu na mozliwos$¢ zepsucia go. Twoje bezpieczen-
stwo i wygoda sg najwazniejsze! Im wozek wezszy i prostszy, tym dla ciebie
lepiej.

Wézek z usuwalnymi podtokietnikami mozna tatwiej umiesci¢ pod stofem badz
pod biurkiem, a takze tatwiej go przenosi¢ z miejsca na miejsce. Podpory na
nogi powinny by¢ ruchome, by utatwi¢ transport i manewrowanie. Siedzenie
powinno dopasowywac sie do ciafa we witasciwy sposéb, by poméc w unik-
nieciu uszkodzen skéry, utatwiac transport i zapewnia¢ 0géing wygode.

Starajac sie o mozliwie najlepsze dopasowanie wdzka, zwré¢ uwage na na-
stepujace czynniki:

* (Czy masz odstep na szerokos¢ reki miedzy krawedzig siedzenia a tytem
stawu kolanowego?
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Czy masz odstep na szerokos¢ dwdch palcéw miedzy swoimi biodrami
a bokami wézka?

* (zy oparcie twoich plecéw jest wygodne? Gérna czes¢ oparcia powinna sie
kofczy¢ mniej wiecej na wysokosci srodka twoich topatek.

Czy twoje ramiona wygodnie spoczywajg na podtokietnikach?

Czy twoje uda sg rownolegte do podtogi?

Obecnie istnieje wiele mozliwosci poruszania sie na kétkach. Sg wsréd nich
wozki inwalidzkie zaopatrzone w silnik, z adaptacjami takimi jak odpowiednie
wyprofilowanie siedzenia, zmniejszajace ciggty nacisk na twoje posladki; sku-
tery dla tych, ktérzy sq w stanie chodzi¢, lecz pokonujg w ten sposéb jedynie
krotkie dystanse; wreszcie urzgdzenia zmotoryzowane taczace funkcje wozkow
inwalidzkich i tréjkofowych z silnikiem. Takie urzadzenia s kosztowne, a przy
tym nie dofinansowywane w ramach ubezpieczenia. Zatem warto przed za-
kupem sprawdzi¢ czy istnieje mozliwos¢ otrzymania wsparcia finansoweqo;
dostawca sprzetu powinien by¢ zorientowany w tej kwestii,

Wez pod uwage mozliwos¢ specjalnego treningu, ktéry nauczytby cie, jak
przemieszczac sie z wozka do f6zka, na inne siedzenie, pod prysznic lub do
wanny, a takze do samochodu. Trening przenoszenia sie nauczy cie takze:

* Jakie powierzchnie stanowig najpewniejsze oparcie?

* Jak wzmocni¢ migsnie potrzebne do przenoszenia sie?

* Jak poruszac sie w mozliwie najprostszy i najbardziej bezposredni sposéb?

O ile zachowate$ mozliwosci ruchowe, woéwczas mozesz samodzielnie prze-
mieszczac sie z wdzka badz na wazek, tak ze twoja aktywnos¢ napotyka na
jedynie minimalne ograniczenia.

Wszystkie sposrdd tych pomocniczych urzagdzen — szyny usztywniajgce, laski,
chodziki i wézki inwalidzkie — dajg szanse na maksymalng niezaleznos¢ przy

minimalnym ryzyku. Mogq one zaréwno poprawic¢ twoje nastawienie do zycia,
jak i jego jakosc.
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Rozdziat 7.
Pecherz i jelita
Nancy J. Holland (EdD, RN, MSCN) i Margie O’Leary (MSN, RN, MSCN)

Problemy z przemieszczaniem sie uryny i stolca bedgce skutkiem stwardnienia
rozsianego, mogq by¢ zrodtem dyskomfortu, jak réwniez wstydu i zmartwienia.
Utrata kontroli nad tymi funkcjami organizmu moze sprawi¢, ze bedziesz sie
znow czut jak mate dziecko. Na szczescie istniejg sposoby odzyskania kontroli,
ktére przy okazji poprawig ci samopoczucie.

KONTROLOWANIE PECHERZA

Prawidtowe leczenie dysfunkdji pecherza jest prawdopodobnie najwazniejszym
czynnikiem zwiekszajgcym spodziewang diugos¢ zycia pacjentdw z SM, a takze
zmniejszajacym ilos¢ hospitalizacji zwigzanych z tg choroba. Zakazenia peche-
rza i inne komplikacje zwigzane z ukfadem moczowym nie tylko utrudniajg
codzienne funkcjonowanie, lecz mogg takze spowodowac powazng chorobe.
Dobrg wiadomos¢ stanowi natomiast fakt, ze objawy ze strony pecherza moga
pozostawac pod kontrolg, zas komplikacjom da sie zapobiec dzieki odpowied-
niej ocenie problemoéw i leczeniu.

Wiedza, jak dziata uktad moczowy, pomoze ci zrozumie¢ napotykane przez
ciebie problemy, a takze sposoby radzenia sobie z nimi. Uktad moczowy sktada
sie z nerek, moczowoddw, pecherza, zwieraczy i cewki moczowej (zob. Rys. 7.1
i 7.2). Mocz jest wytwarzany w nerkach z odpaddéw odfiltrowywanych z krwi
I mieszanych z woda. Mocz opuszcza nerki przez cienkie rurki, nazywane
moczowodami, i spfywa do pecherza, gdzie jest magazynowany, dopoki
nie zgromadzi sie wieksza jego ilos¢. W normalnych okolicznosciach pojawia
sie wowczas che¢ oddania moczu. Zewnetrzny zwieracz zostaje $wiadomie
rozluzniony, @ mocz wypuszczony przez cewke moczowg na zewnatrz ciata
przez przewod moczowy. Prawidtowe oddawanie moczu wymaga koordynadji
miesnia pecherza (znanego pod facinskg nazwa detrusor; jest on elastyczny jak
balonik), ktory kurczy sie, by wypchna¢ mocz na zewnatrz, oraz zewnetrznego
zZwieracza, ktéry wypuszcza mocz z ciata.
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Rys. 7.2. Ukfad moczowy u kobiet

Rodzaje problemow z pecherzem
Istnieje kilka odmian zaburzen funkcjonowania pecherza:
Dysfunkcja magazynowania.  Dysfunkcja magazynowania wystepuje, gdy

pecherz sygnalizuje potrzebe oddania moczu, mimo ze zgromadzit jedynie
niewielkg jego ilos¢. Miesien pecherza kurczy sie nadmiernie.
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Dysfunkcja oprdzniania.  Dysfunkcja oprézniania wystepuje, gdy pecherz
nie sygnalizuje potrzeby oddania moczu we wiaciwym momencie i pozwa-
la na zgromadzenie sie nadmiemej ilosci moczu. Powoduje to rozciggniecie
przypominajgcego balon detrusora i utrudnia mu efektywne funkcjonowanie.

Dysfunkcja ztozona.  Dysfunkcja ztozona wystepuje, gdy pecherz sygnalizu-
je potrzebe oddania moczu, mimo ze zgromadzit jedynie niewielka jego ilos¢,
a W tym samym czasie zwieracz sie zaciska, co skutkuje niepefnym oproznie-
niem pecherza. Poniewaz pecherz nadal wypycha mocz w kierunku czesciowo
zacisnietego zwieracza, mocz moze poptyng¢ przez moczowod z powrotem do
nerek, powodujac ich uszkodzenie.

Objawy dysfunkcji uktadu moczowego

Dysfunkcja uktadu moczowego w stwardnieniu rozsianym jest skutkiem ataku
choroby na rdzen kregowy i okreslana jest jako zaburzenia funkcjonowania
pecherza na podtozu neurologicznym. Pojawic sie mogg nastepujace objawy:

Pilnos¢ potrzeby.  Gdy odczuwana jest potrzeba oddania moczu lub wypréz-
nienia, nie mozna jej opdzni¢. Osoba musi zawsze znajdowac sie w poblizu
toalety.

Czestos¢.  Oddawanie moczu nastepuje czesciej niz raz na 3 godziny

Wahanie.  Odczuwana jest potrzeba oddania moczu, lecz pacjent ma trud-
nosci z uruchomieniem przeptywu moczu.

Trudnosci z trzymaniem moczu.  Mocz wycieka, zanim osoba dotrze do
toalety.

Czestomocz nocny (Nokturia).  Pacjent budzi sie w nocy celem oddania
moczu.

Zakazenie uktadu moczowego lub zapalenie pecherza
moczowego

Nastepuje ono, gdy bakterie zaczynajg sie namnaza¢ w pecherzu i powo-
duja stan zapalny. Infekcja taka moze przytrafi¢ sie kazdemu, lecz jesli cho-
rujesz na SM, powiniene$ podejrzewac problemy z pecherzem na podtozu
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neurologicznym i troszczy¢ sie o wiecej, anizeli tylko leczenie infekgji. Niecatko-
wite opréznianie pecherza moze doprowadzi¢ do zakazenia ukfadu moczowe-
go, poniewaz nagromadzony mocz stwarza bakteriom mozliwo$¢ namnazania
sie. Objawy zakazenia uktadu moczowego to dowolna kombinacja nastepuja-
cych zjawisk:

* Uczucie pieczenia lub bdl w czasie oddawania moczu (dysuria)
* (zestos¢

* Pilnos¢ potrzeby

* Problemy z trzymaniem moczu

* Bdl dolnej czesci plecdw lub brzucha

* Brzydki zapach moczu

* Gorgczka i dreszcze

Diagnoza dysfunkcji pecherza

Problemy z pecherzem nie mogg by¢ diagnozowane jedynie na podstawie
objawéw. Zawsze potrzebne sg odpowiednie testy. Pierwszym etapem jest
sprawdzenie, czy nastgpito zakazenie pecherza. W tym celu stosowane sg dwa
testy laboratoryjne: analiza moczu i posiew bakterii.

Analiza moczu.  Testuje sie obecno$¢ w moczu biatych ciatek krwi i zwigzkow
azotu, ktére wskazuja na zakazenie.

Posiew bakterii. Jesli analiza moczu wskazuje na infekcje, przeprowadza
sie badanie posiewu bakterii. Kilka kropli moczu umieszcza sie na pozywce
laboratoryjnej, i pozwala sie na namnazanie bakterii prze 48 godzin. Nastepnie
bakterie sg identyfikowane i testowane pod wzgledem reakdji na antybiotyki,
by ustali¢ najbardziej efektywny sposéb leczenia infekdj.

Potrzebna jest do tego sterylna probka moczu, najczesciej otrzymywana dzieki
specjalnej technice pobierania. Zostanie ci wreczony (lub kupisz w aptece)
specjalny pojemnik, zapakowany tak, by mu zapewni¢ sterylnos¢, w celu
otrzymania czystego moczu. Uzywajgc pojemnika stosuj sie do nastepujgcych
instrukgji:
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1. Oczys¢ otwor, ktérym wyptywa mocz, ruchem z przodu do tytu, uzywajac
dostarczonej w zestawie chusteczki.

2. Oddaj kilka kropel moczu w tazience, by oczysci¢ przewdd moczowy.

3. 0ddaj mocz do sterylnego pojemnika, nie dotykajac jego wnetrza ani
pokrywki.

4. Trzymaj probke w chfodnym miejscu, dopdki nie dostarczysz jej do lekarza
czy do laboratorium.

Jesli analiza moczu wskazuje na obecno$¢ infekgji, lekarz czesto przepisze ci
antybiotyk do zazywania zanim znane bedg wyniki posiewu bakterii. Gdy wynik
jest znany, lekarz jest w stanie zdecydowac, ktory antybiotyk jest najlepszy
przeciwko szczepowi bakterii namnazajacemu sie w twoim organizmie.

Sprawdzanie obecnosci zatrzymywanego moczu

Sprawdzanie obecnosci zatrzymywanego moczu mierzy ilo$¢ moczu pozostajgc
go w pecherzu po prébie jego catkowitego opréznienia. Niecatkowite oprdz-
nianie moze spowodowac dowolng kombinacje opisanych wczesniej objawow.
Stanowi ono réwniez powazne zagrozenie dla twojego zdrowia. Zatrzymywany
mocz stwarza bakteriom miejsce do namnazania sie, powodujgc nawracajgce
zapalenia uktadu moczowego, i powodujgc skupianie sie skfadnikéw mine-
ralnych w mate grudki, nazywane kamieniami. Kamienie przyczyniaja sie do
pojawiania sie stanéw zapalnych, jak réwniez draznig pecherz. Istnieje kilka
testow pozwalajgcych stwierdzi¢ obecnos¢ zatrzymywanego moczu.

Cewnikowanie diagnostyczne.  Po prébie catkowitego oprdznienia peche-
rza pielegniarka lub lekarz wktada do przewodu moczowego cienkg rurke, na-
zywang cewnikiem, by sciggng¢ pozostajgcy tam mocz.

USG.  Dolna czes¢ brzucha jest smarowana przewodzacym zelem, a nastep-
nie powoli przesuwa sie po tym obszarze urzadzenie przypominajace mikrofon.
Metoda ta zastepuje cewnikowanie jako najpopularniejszy sposéb sprawdza-
nia obecnosci zatrzymywanego moczu.

Radioizotopowe badanie moczu pozostajgcego w nerkach i w pecherzu.
Ten test sprawdza zaréwno funkcjonowanie nerek, jak i obecno$¢ zatrzymy-
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wanego moczu. Radioaktywny izotop jest wstrzykiwany dozylnie, a potem na-
stepuje skanowanie celem uzyskania wizualizacji cafego ukfadu moczowego.

Pielografia.  To badanie, réwniez wymagajgce zastrzyku dozylnego, pozwala
na wizualizacje catego uktadu moczowego. Jednak wykonywane jest ono
za pomocg rentgena, co wymaga pustych jelit, by uktad moczowy staf sie
widoczny. Czyni to pielografie mniej popularng metodg badawczg, ze wzgledu
na konieczno$¢ stosowania $rodkdw przeczyszczajacych.

Badanie urodynamiczne (UDS).  UDS uwzglednia badanie cisnienia w pe-
cherzu oraz bezposrednig ocene funkcjonowania zewnetrznego zwieracza, jak
rowniez innych czynnikow. Przeprowadzane jest ono w ten sposéb, ze badana
osoba lezy na kozetce z nogami unieruchomionymi za pomoca petli. W cza-
sie badania stosuje sie cewnik, jak réwniez probnik doodbytowy. Wynik UDS
pozwala urologowi ustali¢ nature problemu i wiasciwy sposéb leczenia.

Wziernikowanie/Cystoskopia. ~ Cienka rurka z lampkg i urzgdzeniem po-
wiekszajgcym jest wprowadzana przez przewod moczowy do pecherza, co
pozwala lekarzowi zajrze¢ do niego bezposrednio w poszukiwaniu stanu za-
palnego, polipéw oraz innych odstepstw od normy.

Leczenie zaburzen magazynowania moczu

Aby kontrolowac zaburzenia magazynowania moczu, nadaktywny pecherz mu-
si zostac rozluzniony za pomocg lekarstw, takich jak imipramine (Tofranil®),
oxybutynin (Ditropan lub Ditropan XL®) i in. Leki te sg skuteczne, lecz istnieje
mozliwo$¢, ze bedziesz musiat wyprobowac je wszystkie, aby sprawdzi¢ ktéry
z nich (badz jaka ich kombinacja i dawka) oddziatuje na ciebie najskuteczniej.
Gtéwne skutki uboczne to sucho$¢ w ustach i zatwardzenia. Jesli czestomocz
nocny nie jest skutecznie leczony przez te leki (albo przez inne $rodki majgce
podobny efekt antycholinergiczny) pomdc moze desmopressin acetate (MINI-
RIN, Adiuretin). Ten lek jest podawany w formie sprayu aplikowanego do nosa,
doustnie lub w formie zastrzyku przed potozeniem sie spac.

Oprocz lekéw — albo tez w sytuacji, gdy wolisz ich nie stosowa¢ — poméc
mogq nastepujace nie zwigzane z medycyng sposoby postepowania.
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Normalnie powiniene$ pi¢ duzo ptynéw.  Szczegolnie woda jest potrzebna
po to, by sptuka¢ odpady, ztogi mineralne i bakterie z twojego uktadu moczo-
wego. Jesli miates problemy z zakazeniem uktadu moczoweqgo, ilos¢ przyjmo-
wanego ptynu zwiekszaj stopniowo.

Paradoks: Ograniczenie przyjmowania ptynéw.  Zaczynajac mniej wiecej
2 godziny przed czynnoscig, podczas ktdrej tazienka nie bedzie dostepna,
rozpocznij ograniczanie przyjmowania ptynéw. Powiniene$ mierzy¢ czas, by
zorientowac sie w funkcjonowaniu wtasnego organizmu. Wazne jest jednak to,
by przyjmowania ptynéw nie ogranicza¢ w sposob ciggly, poniewaz stezony
mocz moze stanowi¢ czynnik draznigcy, powiekszajacy jedynie problem. Jezeli
przeszkadza ci czestos¢ oddawania moczu w nocy, ograniczenie przyjmowania
ptyndw ok. 3 godzin przed zasnieciem moze okazac sie pomocne.

Ogranicz zwtaszcza przyjmowanie ptynéw zawierajgcych kofeine, aspartam
(sztuczny stodzik) i alkohol. Te substancje mogq pogfebi¢ problemy z peche-
rzem. Kontrolowanie ich ilosci moze pomdc w ograniczeniu objawow zwigza-
nych z magazynowaniem moczu.

Ubieraj pieluchy z absorbentem.  Pieluchy z absorbentem mogg ci zapew-
ni¢ dodatkowe zabezpieczenie. Dostepnych jest wiele produktdw tego rodzaju.
Kazdy z nich zawiera proszek, ktéry zmienia sie w zel w zetknieciu z ptynem.
Jesli jestes mezczyzng, w pewnych sytuacjach moze ci pomdc cewnik urolo-
giczny — podobna do prezerwatywy ostonka potgczona z rurkg prowadzaca do
przymocowanego do nogi zbiorniczka na ptyn.

Jezeli te metody nie pozwalajg kontrolowa¢ twoich objawdéw, zwtaszcza nie-
trzymania moczu, lekaz moze przepisac ci duzg dawke srodkéw antycholiner-
gicznych, ktére moga zmieni¢ twoje objawy w symptomy charakterystyczne
dla probleméw z oproznianiem pecherza. Sposéb postepowania z takimi ob-
jawami opisany zostat ponizej.

Leczenie probleméw z oproznianiem pecherza

Tymczasowe cewnikowanie moze miec¢ radykalny wptyw na radzenie sobie
z zatrzymywaniem moczu. Ten sposéb postepowania eliminuje zalegajgcy
mocz, ktéry powoduje zakazenia drég moczowych i powstawanie kamieni,
a dzieki temu poprawia 0g6lny stan zdrowia. Cewnik jest wprowadzany do
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pecherza przez przewod moczowy, po to by umozliwi¢ pozbycie sie cafego
moczu. Sposéb postepowania jest nastepujacy:

1. Umyj rece i oddaj mocz.

2. Umyj otwér moczowy, by¢ moze za pomocg chusteczki.

3. Wt6z cewnik i pozwél moczowi sptyng¢ do toalety.

4. Wyjmij cewnik, umyj go wodg z mydtem, wysusz i umie$¢ w plastikowe]
torebce. Cewnik moze by¢ uzywany wielokrotnie, jak dfugo pozostaje czysty.

Powyzsza procedura moze wydawac sie trudna lub nieprzyjemna, jednak po
jej opanowaniu mozna jg wykona¢ w ciggu kilku minut.

Jesli tymczasowe cewnikowanie nie jest mozliwe, konieczne moze sie okazac
pozostawienie cewnika na stafe, albo moze by¢ potrzebny zabieg chirurgiczny.
Niezaleznie od zastosowanej metody najwazniejsze jest to, by mocz nie po-
zostawat w pecherzu. Jesli juz mocz jest przetrzymywany, warto go zakwasi,
poniewaz bakteriom trudniej jest rozwija¢ sie w kwasnym srodowisku. Moga
tu pomadc nastepujgce metody:

* Jeden gram methenamine mandelate (Mandelamine®) dwa razy dziennie.

* (Qgranicz spozycie sokdw cytrusowych, poniewaz pod ich wptywem powsta-
je zasadowy mocz, pomimo obecnosci kwasu askorbinowego w soku.

* Pij sok zurawinowy albo stosuj tabletki z zurawiny kilka razy dziennie, by
wspomac zakwaszanie moczu.

* (Qgranicz spozywanie czerwonego miesa, stosujgc raczej mieso biate — dréb,
ryby itp.

Leczenie dysfunkcji ztozonej

W leczeniu réwnoczesnych zaburzeh magazynowania moczu i oprézniania pe-
cherza stosuje sie kombinacje réznych metod. Stosowanie lekéw antycholiner-
gicznych rozluznia hiperaktywny pecherz, a tymczasowe cewnikowanie usuwa
grozny zalegajgcy mocz. Skomplikowane problemy z pecherzem mogg wyma-
gac konsultagji z urologiem.
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Podsumowanie

Objawy ze strony pecherza sg nieprzyjemne, a mogq stanowi¢ powdd do wsty-
du. Mogg tez znacznie utrudnia¢ czerpanie radosci z zycia, i — w przypadku
braku wtasciwej interwencji — mogg stanowi¢ powazne zagrozenie zdrowia.
Dobra wiadomos¢ jest taka, ze problemy ze strony pecherza mozna kontrolo-
wac, zapobiegajgc w ten sposéb powazniejszym komplikacjom. Aby to zrobi¢,
niezbedna jest ocena funkcjonowania twojego uktadu moczowego. Objawy
nie wystarczaja, by zdiagnozowac problem i rozpocza¢ leczenie. Bgdz $wiado-
my funkcjonowania swojego ukfadu moczowego, i wspétdziataj w ten sposdb
Z troszczacymi sie o ciebie osobami. Poméc mogg techniki takie, jak biofeed-
back i stymulacja elektryczna. Mozesz kontrolowac stan uktadu moczowego!

Aby uzyska¢ dodatkowe informacje zwigzane z problemami ukfadu moczowe-
go w SM, siegnij po broszury PTSR ,SM i... nietrzymanie moczu” oraz ,SM
i... ktopotliwe wyprdznienia”.

POSTEPOWANIE W PROBLEMACH JELITOWYCH

Wiekszos¢ pacjentéw z SM nie miata przed diagnoza powodu do zastana-
wiania sie nad funkcjonowaniem swoich jelit. Mimo ze niektérzy z nich nadal
funkcjonuja pod tym wzgledem bez trudnosci, to wiekszos¢ z nich doswiadcza
zatwardzen, niewielka liczba cierpi na problemy z nietrzymaniem katu, a u nie-
ktorych zdarza sie zaréwno obstrukdja, jak i luzny stolec. Dalej przedstawimy
rekomendacje postepowania przy obydwu rodzajach dolegliwosdi.

Przypadki zatwardzenia

Zatwardzenie definiowane jest jako rzadkie (rzadziej niz raz na 3 dni) albo nie-
petne (gdy stolec jest zatrzymywane pomimo podjetych wysitkéw) opréznianie
jelit. Proces trawienia moze zostac¢ przesledzony na rysunku 7.3.

Problem moze by¢ skutkiem nastepujacych przyczyn:

* Bezposredni atak SM na te zes¢ ukfadu nerwowego, ktdra kontroluje
funkcjonowanie jelit, co skutkuje ich powolnym ruchem i nie do$¢ szybkim
przemieszczaniem sie odpadéw przez uktad trawienny.
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Rys. 7.3. Uktad trawienny

* QOrganizm moze absorbowac zbyt duzo wody ze stolca, co czyni go twardym
i trudnym do wypuszczenia z organizmu.

* Moze nastgpic¢ osfabienie miesni podbrzusza, co czyni ,parcie” mniej efek-
tywnym.

* Qgraniczenie aktywnosci fizycznej moze ostabia¢ perystaltyke, czyli proces,
ktéry powoduije ruch stolca przez dolng czes¢ ukfadu trawiennego.

* Rdwniez problemy z uktadem moczowym mogg tu mie¢ znaczenie, ponie-
waz wysitki majace na celu kontrolowanie dysfunkcji pecherza przez ogra-
niczenie przyjmowania ptynéw oraz korzystanie z lekarstw mogg przyczynic
sie do zatwardzenia.

Sposoby poprawy funkcjonowania jelit
* Pij co najmniej 1,5 do 2 litréw ptynu dziennie

* Spozywaj duzo bfonnika, by pobudzi¢ przemieszczanie sie stolca w kierunku
odbytu. Btonnik moze pochodzi¢ z ptatkéw zbozowych, owocéw, warzyw,
a takze z innych zrédet.
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Pomocna jest reqularna aktywnos¢ fizyczna oraz ¢wiczenia.

Staraj sie oprézniac jelita o tej samej porze kazdego dnia. Odruch wypréznia-
nia sie jest najsilniejszy 20 do 30 minut po positku lub po spozyciu cieptego
ptynu.

Sposoby radzenia sobie z permanentym zatwardzeniem

Stosuj sie do tych porad, by poprawic¢ funkcjonowanie jelit:

Codziennie zazywaj $rodki zmiekczajgce stolec.
Codziennie spozywaj suplementy diety zawierajgce btonnik.

Zazywaj co noc fagodny Srodek przeczyszczajacy, taki jak wodorotlenek
magnezu.

Stosuj czopki glicerynowe na pot godziny przed planowanym wypréznie-
niem (upewnij sie, by umieszczac je przy sciance odbytu, a nie w stolcu).

Jesli czopki glicerynowe sg nieskuteczne, sprébuj stosowania lewatywy.

Stosuj czopki z bisacodylem, jesli czopki glicerynowe przestajg dziatac.

Sposoby radzenia sobie z powaznym zatwardzeniem u osob
z ograniczeniami fizycznymi

Skorzystaj ze wszystkich opisanych powyzej procedur.
Zbadaj przyczyny nie zwigzane z SM.
Stymuluj wyproznienie przez wktadanie do odbytu palca w rekawiczce.

Usuwaj stolec recznie, uzywajac lateksowych rekawiczek oraz srodka nawil-
Zajgceqo.

Podobnie jak wiele objawdw powodowanych przez SM, zatwardzenie moze
sie rézni¢ natezeniem. W leczeniu potrzebna jest cierpliwo$¢, poniewaz jelita
dobrze reagujg na powtarzalne dziafania. By¢ moze uda ci sie dzieki temu
znalez¢ wiasciwy sposdb postepowania przynoszacy ulge w zatwardzeniu.
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Problemy z trzymaniem katu

Epizodyczna utrata kontroli nad jelitami jest wyjgtkowo nieprzyjemnym obja-
wem SM. Jedng z przyczyn moze stanowic rzadki stolec, poniewaz zwieracz nie
jest w stanie fatwo zatrzymac ptynnego stolca. Drugg mozliwg przyczyng jest
utrata czucia w odbycie, co powoduje wypetnienie odbytu powyzej jego nor-
malnej pojemnosci nim sie pojawi pragnienie defekacji. Moze nastgpic¢ rowniez
niespodziewane mimowolne rozluznienie zwieracza, skutkujgce nietrzymaniem
katu.

Kiedy lekarz wykluczy przyczyny niezwigzane z SM, takie jak grypa czy zapa-
lenie jelita grubego, wéwczas mozna ingerowac na kilka sposobow:

* Staraj sie stosowac¢ do wszystkich dotychczasowych zalecen dotyczacych
postepowania w wypadku zatwardzenia.

* Zwracaj uwage na sygnaty, ktére mogg oznaczac potrzebe wypréznienia sie,
zwifaszcza 20 do 30 minut po positku.

* Pamietaj, ze kawa i gorgce napoje mogg stymulowac ruch jelit.

* Pamietaj, ze leki antycholinergiczne mogg rozluzni¢ hiperaktywne jelita
(przypomnij sobie akapit na temat leczenia dysfunkcji magazynowania
moczu).

* Jesli jest to potrzebne, korzystaj z chronigcych cie ubran.

* Zastanow sie nad wykorzystaniem technik takich, jak biofeedback (biolo-
giczne sprzezenie zwrotne).

Podsumowanie

Zatwardzenia i problemy z trzymaniem katu sg Zrédtem frustracji dla wielu
pacjentéw z SM. Oprdcz zrozumienia problemu i statego stosowania technik
pozwalajacych go kontrolowa¢, najwazniejsza jest cierpliwos¢. Trening funk-
cjonowania jelit moze przynies¢ znaczne korzysci, lecz przebiega on powoli.
Proces prob i btedow dostarczy ci doswiadczenia niezbednego, by stworzyc
dobry i skuteczny plan kontroli. Jestes w stanie poradzi¢ sobie z problemami
zwigzanymi z pecherzem i jelitami!
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Rozdziat 8.
Pielegnacja skory
Linda Guiod (RN, BA, BSN)

Skéra jest najwiekszym i najbardziej widocznym organem, pokrywajgcym cate
ciato czterowarstwowg ostong. Podobnie jak inne organy, skéra stuzy szcze-
gblnym celom, majgcym znaczenie dla dobrego samopoczucia fizycznego. Na
przyktad, ograniczona zdolno$¢ wykrywania potencjalnych zagrozen dla sko-
ry albo odpowiedniego utozenia ciata moze prowadzi¢ do uszkodzenia sko-
ry. Odpowiednia pielegnacja skdry jest bardzo istotna, by utrzymac wiasciwe
funkcjonowanie i zapobiec uszkodzeniu tego waznego organu. Zrozumienie
podstaw anatomii, funkgji skéry i wiasciwych sposobéw dbania o nig pozwoli
Ci zapobiec problemom ze skérg lub radzi¢ sobie z nimi.

CO TO JEST SKORA?

Skéra jest najwiekszym organem ciata. U przecietnego dorostego skdéra ma
rozmiar ok. 2 m kw. i wazy ok. 2,7-3,6 kg. Grubos¢ skoéry zmienia sie
w zaleznosci od obszaru. Na przyktad powieki majg skére grubg tylko na
ok. 0,5 mm, podczas kiedy dtonie i stopy mogg miec skdre grubg na okoto
8 mm. Co wiecej, wyglad i jakos¢ skory zalezg od czesci ciafa, przeptywu krwi
W tej czesci i pokrycia wiosami. Jakos¢ skory moze nam dostarczy¢ informadji
na temat stylu zycia cztowieka. Na przyktad gtadka, jasna skéra oznacza, ze
cztowiek prawdopodobnie unikat stonca. Natomiast osoba ze skérg opalong
| pomarszczong prawdopodobnie spedzita sporo czasu na stoncu.

Skére mozna poréwnac¢ do czterowarstwowej tkaniny, poniewaz sktada sie
z czterech powtok (zob. Rys. 8.1). Gérna, najbardziej zewnetrzna warstwa,
czyli epiderma, stanowi obrone ciata przed infekcjami. Ta warstwa jest stale
tracona z powodu codziennego zuzycia i zastepowana nowymi komdrkami
Z innej czesci epidermy. Zawiera réwniez komorki, od ktérych zalezy kolor
twojej skory.
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Rys. 8.1. Warstwy skdry

Derma, znajdujgca sie bezposrednio pod epiderma, zapewnia jej punkt oparcia
| odzywianie. Derma zawiera naczynia krwionosne, nerwy, cebulki wioséw
i gruczoty potowe. Krew dostarczana jest do dermy ze znajdujgcych sie ponizej
miesni. Mimo ze skdra zazwyczaj nie potrzebuje catego swojego zaopatrzenia
w krew, by funkcjonowa¢, to warstwy miesni i ttuszczu, lezgce bezposrednio
pod nig, nie mogg funkcjonowac wiasciwie, gdy krazenie zawodzi.

Derma zawiera réwniez nerwy czuciowe, ktére pozwalajg ci zauwazy¢ zmiany
nacisku, temperatury, natezenia bolu i dotyku. U niektérych oséb z SM zachodzi
demielinizacja nerwoéw, ktdre powinny przekazywac informacje o potrzebie
zmiany pozycji, oddalenia sie od zrédta ciepta lub zimna, albo o czynniku
draznigcym. Osoby, ktérych dotyka ten objaw, muszg sie chroni¢, $wiadomie
rejestrujac to, co dotyka ich skory i potencjalnie moze jg uszkodzic.

Hipoderma albo tkanka podskérna jest takze nazywana warstwg ttuszczowa.
Dostarcza ona ostony, absorbuje uderzenia i stanowi amortyzacje dla warstw
znajdujacych sie wyzej. Dziata ona tez jako rezerwa pokarmowa w czasie
choroby lub gtodu. Na rozkfad tkanki ttuszczowej wptywa wiek, czynniki
dziedziczne i ptec.

Miesnie, naczynia krwionoéne i nerwy pokrywa fascia. Jest to gesta, mocna
tkanka, ktérej grubos¢ i wytrzymato$¢ zmienia sie. Elastycznos¢ tej bfony
utatwia ruch réznych czesci ciata.
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FUNKCJE SKORY

Skéra ma cztery zasadnicze funkgje, a kazda z nich pomaga ttuszczowi, mie-
sniom i kosciom, znajdujacym sie ponizej, dziata¢ w sposéb optymalny. Te
funkcje przedstawiajg sie nastepujgco:

* ochrona

* komunikacja zmystowa

* regulacja temperatury i gospodarki ptynami
* przechowywanie tluszczu i wody.

Najbardziej oczywistg funkcjg skory jest ochrona. Skéra stanowi bariere dla
bakterii, kurzu i promieni ultrafioletowych, zawartych w Swietle stonecznym.
Skéra powinna by¢ gtadka i odporna. Staje sie sucha i pomarszczona, kiedy
ciato jest odwodnione, a naprezona i bfyszczaca w przypadku obecnosci
nadmiaru ptynu.

Skora zmienia kolor w odpowiedzi na rézne warunki wewnetrzne. Zaczerwie-
nienie oznacza, ze zwiekszyt sie doptyw krwi do danego obszaru. Skéra moze
stac sie cieplejsza na skutek zapalenia lub infekcji. Rézowy lub blady kolor
0znacza, ze zaopatrzenie danego obszaru w krew sie zmniejszyto. Skéra moze
tez wtedy wydawac sie chfodna.

Gdy temperatura ciafa wzrasta, gruczoty potowe produkujg pot, czyli wydzie-
line ztozong z wody i z soli, ktéra odparowuje z powierzchni skdry, by pomdc
W utrzymaniu normalnej temperatury ciafa. Zazwyczaj organizm jest w stanie
rozréznia¢ odczucia temperatury, dotyku i bélu na powierzchni skory. Jednak
pacjenci z SM moga doswiadczac objawdw zmystowych, takich jak dretwienie,
ktore uniemozliwia prawidtowe odczuwanie. Jezeli tracisz czucie w skdrze, ry-
zykujesz poparzenie. Czasem mozesz by¢ nieswiadom, ze oparzenie nastapito.
Czestymi przyczynami oparzen sq:

* rozlane gorace napoje
* gorgca woda biezgca

* butelki z gorgcg wodg
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* palniki
* zbyt ciepte grzejniki

* metalowe czesci wozka inwalidzkiego, wystawione na dziatanie stonca.

PIELEGNACJA SKORY

Stan skdry powinien by¢ sprawdzany przynajmniej raz dziennie, a czesciej —
jesli jestes mniej mobilny. Punkty, znajdujgce sie nad wystajgcymi kos¢mi, po-
winny by¢ sprawdzane, czy nie czerwieniejg i czy ich kolor sie nie zmienia. Nie
nalezy masowac tych miejsc! Zaczerwienienie lub pogtebienie koloru wskazuje
na wiekszy przeptyw krwi i ryzyko uszkodzenia matych naczyn krwionosnych
| tkanki ponizej jest bardzo wysokie. Jedli jakis obszar pozostaje czerwony przez
ponad godzine, poinformuj o tym lekarza lub innego przedstawiciela stuzby
zdrowia. Ta osoba doradzi di, jak zneutralizowac zagrozenie.

Skére nalezy my¢ bezposrednio po jej zanieczyszczeniu. Uryna i stolec moga
podrazni¢ skore i spowodowac jej uszkodzenie. Uzywaj cieptej wody i tagod-
nych srodkdw czyszczgcych. Niektére mydta zawierajg aromaty, ktére mogq
dziata¢ wysuszajgco lub draznigco, szczegolnie u 0séb z wrazliwg skorg. Myj
skére miekkg myjka i osuszaj przez tamponowanie, a nie przez tarcie.

Utrzymuj swojg skére dobrze nawilzong. Jest to wazne, poniewaz, gdy skéra
jest zbyt sucha, rosnie ryzyko uszkodzenia. Dostepne sg rézne preparaty do
pielegnacji skory. Jesli zauwazysz uszkodzenie skory, nie staraj sie leczy¢ go
samemu. Zawiadom lekarza.

W trosce o skdre, pamietaj o nastepujacych kluczowych zasadach:
* utrzymuj skore czystq i sucha,
* nie pozostawaj w tej samej pozycji dfuzej niz godzine,

* 0 uporczywych podraznieniach skdry zawiadamiaj lekarza.
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SPOWODOWANE PRZEZ LEKI REAKCJE SKORY W MIEJSCU
ZASTRZYKU

Ostatnie badania wykazaty, ze kuracje majgce wptyw na chorobe, zmieniaja
przebieg SM i zwalniajg postep niepefnosprawnosci. Te lekarstwa sg wstrzy-
kiwane podskormie lub domiesniowo. Zatem, kiedy wazne jest prowadzenie
leczenia tak diugo, jak zaleca lekarz, istotna jest réwniez odpowiednia dba-
fos¢ o skare. Niektore osoby, poddane terapiom takim jak interferon beta-1b
interferon beta-1a i octan glatirameru, odczuwajg dyskomfort w momencie
wykonywania zastrzyku albo reakcje miejscowg po zastrzyku. Ta reakcja moze
by¢ tagodna, jak zaczerwienienie, albo ostra, jak infekcja. Nastepujace zdro-
worozsgdkowe zasady pomogq ci ograniczy¢ dyskomfort i utrzymac zdrowie
skéry, nawet w czasie leczenia zastrzykami:

* Ogrzewaj lekarstwa do temperatury pokojowej. Pozwdl lekarstwom wy-
jetym z lodéwki osiggac¢ temperature pokojowg przez co najmniej pét go-
dziny przed zastrzykiem. Mozesz tez ogrzac roztwér do temperatury blizszej
temperaturze ciafa, trzymajac strzykawke w reku i powoli jg obracajac.

» Wiasciwa technika wykonywania zastrzyku zapewni poprawne podanie
leku i pomoze zachowac cafo$¢ skory. Jezeli wiasnie zaczynasz apliko-
wac sobie zastrzyki samodzielnie, zapytaj lekarza o szczegotowe instrukcje
| pokaz, w jaki spos6b wykonywac zastrzyki. Jesli twoj lek jest podawa-
ny podskérnie (bezposrednio pod skére, w warstwe ttuszczu miedzy skorg
a miesniami) delikatnie oczys¢ miejsce zastrzyku i trzymaj strzykawke pod
katem prostym. W przypadku zastrzykéw domiesniowych (do ktérych po-
trzebna jest dtuzsza igta), naciggnij skére i réwniez trzymaj strzykawke pod
katem prostym.

* Rozwaz uzycie autoiniektora. Te urzadzenia dostarczajg przepisang ilos¢
leku na stafg gtebokos¢ i pod wiasciwym katem jedynie w przypadku
zastrzykéw podskdrnych.

* Wybieraj rézne miejsca i rézne strony ciata dla kazdego zastrzyku. In-
strukcja zataczana do twojego lekarstwa wskazuje kilka mozliwych miejsc
wstrzykniecia. Zastrzyki podskome najlepiej aplikowa¢ w udo, w zewnetrz-
ng powierzchnie gomej czesci ramienia, w brzuch i w posladki. Te obsza-
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ry znajduja sie daleko od stawoéw, nerwoéw i kosci, a skora tam jest luzna
i miekka. Zastrzyki domiesniowe najlepiej aplikowac w gérma czes¢ ramienia
I w uda. Kazdy obszar ma kilka potencjalnych miejsc wstrzykiwania. Nigdy
nie uzywaj tego samego punktu dwa razy pod rzad i zawsze wybieraj miej-
sce inne niz poprzednim razem. Zapisuj kazde miejsce w kalendarzu, by
lepiej kontrolowac obszary i miejsca, ktére wykorzystujesz. Staranna rota-
Cja miejsc wykonywania zastrzykdw wydatnie obniza ryzyko powstawania
wgtebied w warstwie tfuszczu, ktére powoduja, ze skdra zaczyna wygladac
na gruzetkowaty (lipoatrofia) oraz pojawiania sie owrzodzonych obszaréw
na skutek czestych zastrzykdw podskdrnych.

Réb przynajmniej tygodniowe odstepy przed powtérnym uzyciem tego
samego miejsca.
Przyktadaj 16d do miejsca na 30-60 sekund przed zastrzykiem. Jesli

do$wiadczasz bolu w momencie wklucia, mozesz tez stosowa¢ Orajel®,
krem LMX albo inny standardowy krem znieczulajgcy.

Zwracaj uwage na nieznaczne zaczerwienienia, swedzenie lub opuchlizne,
stosujgc w takich przypadkach Hydrokortyzon.

Ostroznie ogladaj planowane miejsce wykonania zastrzyku.

Nie wykonuj zastrzykéw w miejscach zaczerwienionych, podraznionych,
pokrytych sincami, drazliwych, stwardniatych lub o zmienionym kolorze.

Nie pozwalaj na kontakt miedzy lekarstwem a skora, wstrzykuj z suchg
koncowka igly, zostawiajgc maty pecherzyk powietrza wewnatrz strzykawki.

Jesli w miejscu wstrzykniecia wystapi zaczerwienienie, a nastepnie bolesne

swedzenie, albo gdy wyglagda ono na zainfekowane, natychmiast zawiadom
lekarza. Reakcje skorne zwykle stabng z czasem, wiec sie nie zniechecaj. Wie-
dza, jak przygotowac miejsce wykonywania zastrzyku, ¢wiczenie wiasciwych

technik i staranna kontrola reakgji skdry stanowig kluczowe czynniki w zacho-

wywaniu zdrowia skéry podczas leczenia SM.
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ODLEZYNY

Odlezyny to uszkodzenie skory i znajdujacych sie pod nig warstw tkanki.
Spowodowane s zwykle przez ciggty nacisk na okreslony obszar. Skutkiem
tego nacisku jest zmniejszenie przeptywu krwi w naczyniach zaopatrujgcych ten
obszar w tlen i sktadniki odzywcze. Wrazliwe komérki skéry zaczynajg ulega¢
uszkodzeniu. Osoby mniej mobilne lub pozostajagce w bezruchu przez dtuzszy
czas sg podatne na uszkodzenia skéry, spowodowane przez ciggty nacisk na
dang czes¢ ciafa, taka jak posladki czy piety. Zaburzenia w odczuwaniu mogg
sie przyczyni¢ do braku swiadomosci zagrozenia i do rozwiniecia sie odlezyn,
dlatego nalezy podkresli¢ potrzebe czestego sprawdzania stanu skory.

Odlezyny mogg czasem by¢ bolesne, trudne w leczeniu i podatne na infekdje.
Mimo ze skala problemu moze by¢ rézna, odlezyny sq zawsze powazng sprawg
I nie nalezy ich ignorowa¢. W wiekszosci przypadkéw odlezynom daje sie
zapobiec. Oprocz dbatosci o skére powinienes:

* znac przyczyny powstawania odlezyn,

* znac miejsca ich najczestszego wystepowania,

* rozumie¢, jak mogg sie rozwijac nie leczone odlezyny,

* poznac sposoby zapobiegania odlezynom i leczenia ich,

* nauczyc sie rozpoznawania podwyzszonego ryzyka powstawania odlezyn
i umiec je kontrolowac.

Przyczyny odlezyn

Do powstawania odlezyn przyczynia sie wiele zjawisk. Mozna wyliczy¢ naste-
pujgce:

Nacisk.  Nacisk to ilos¢ sity, dziatajacej na dany obszar. W przypadku zbyt
silnego nacisku na skore niewielkie naczynia krwionosne zostajg scisniete.
Jesli sifa dziata na nie odpowiednio dtugo, naczynia zapadajq sie i przestaja
dostarczac tlen i sktadniki odzywcze, ktérych skéra potrzebuje dla zdrowia.
Wiekszos¢ ludzi reaguje na przedtuzajgcy sie nacisk zmiang pozycji ciata,
zanim zdrowe komorki zaczng umiera¢. Jednak ostabienie odczuwania moze
zmniejszy¢ naturalng tendencje ciata do zmiany pozycji.
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Scinanie. Jest to sifa, ktéra wystepuje, gdy przeciwnie skierowane, lecz row-
nolegte ruchy rozciggaja naczynia krwionosne. Moze sie to zdarzy¢ na przykfad,
gdy zeslizqujesz sie z krzesfa. Tkanki potgczone z twoimi kos¢mi sg $ciggane
w dot z powodu wagi ciata, podczas gdy skéra i tkanki powierzchniowe sg
ciggniete w gore badz pozostajg na miejscu. Ten rodzaj sity moze powodowac
zablokowanie, zerwanie lub naciggniecie naczyn krwionosnych, ktére zmniej-
sza dostawy krwi do danego obszaru.

Tarcie.  Tarcie wystepuje, gdy dwie powierzchnie trg o siebie. Urazy skdry
spowodowane przez tarcie mogg wystapi¢, gdy poruszasz sie trgc o posciel lub
0 inne powierzchnie czy obiekty. Takie urazy czesto zdarzajg sie osobom z nie-
zaleznymi od woli ruchami lub spastycznoscig albo korzystajgcym z urzadzen
usztywniajgcych, ktore trg o skore.

Wilgo¢.  Nadmierna wilgo¢ moze sie przyczyni¢ do rozwiniecia sie odlezyn
na dwa sposoby. Po pierwsze, ciggte wystawienie na dziatanie wilgoci z powo-
du potu, uryny lub stolca powoduje zmiekczenie skory i przesycenie jej woda.
Wskutek zmiekczenia zewnetrzne warstwy skory tatwiej ulegajg uszkodzeniu.
Po drugie, wilgo¢ przyczynia sie do namnazania sie bakterii. Jesli twoje jelita
nie sq w stanie utrzymac katu, skéra jest narazona na oddziatywanie bakterii
ze stolca, co moze zwiekszy¢ ryzyko infekgji.

Infekcja.  Pewne dowody wskazujg na to, ze jesli jaki$ obszar podlega
naciskowi, to staje sie mniej odporny na infekcje bakteryjne. Nacisk zmniejsza
doptyw tlenu, co ostabia pierwszg linie obrony organizmu przed infekcja
bakteryjna.

CZYNNIKI RYZYKA WYSTAPIENIA ODLEZYN

Odlezyny mogg sie rozwing¢ u kazdego, na kogo oddziatujg odpowiednie
sity. Potrzeba zaledwie jednej do dwach godzin nie ustepujgcego nacisku, by
rozpoczat sie proces uszkadzania skory. Wiekszos¢ os6b sprawnych fizycznie
porusza sie w stopniu wystarczajacym, by zapobiec odlezynom. Niektdrzy
pacjenci z SM sg jednak podatni na te komplikadje.
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Podatnosc te zwieksza kazdy czynnik ryzyka oraz jego natezenie. Kontrolowanie
czynnikow ryzyka jest sprawa zasadnicza, nie tylko ze wzgledu na odlezyny, ale
takze dlatego, ze zdolno$¢ twojego ciata do utrzymywania sie w zdrowiu zalezy
od ogdlnej kondycji. Trzy najczestsze czynniki ryzyka, wystepujgce u 0s6b z SM,
to bezruch, utrata czucia i problemy z utrzymaniem moczu i katu, jednak inne
czynniki, takie jak dieta, wiek i waga, takze przyczyniaja sie do ryzyka.

Bezruch lub brak aktywnosci.  To jest najwiekszy czynnik ryzyka u oséb
z SM. Ryzyko zwieksza sie u tych, ktdrzy uzywaja wozka inwalidzkiego, cierpia
na spastyczno$¢ uniemozliwiajgcg im zmiane pozydji i tych, ktérzy przebywaja
gféwnie w tézku.

Utrata czucia.  Jesli jakas czes¢ ciafa nie odczuwa boélu, niewygody ani
nacisku, moze sie zdarzy¢, ze pozostawisz j3 wystawiong na dziatanie tych
czynnikow, nawet jesli jestes w stanie jg przemiescic.

Problemy z utrzymaniem moczu i katu.  Powodujg one zawilgocenie i wy-
stawiajg skdre na dziatanie draznigcych zwigzkdw chemicznych. Mokra skéra
fatwiej ulega uszkodzeniom niz sucha.

Dieta.  Zréwnowazona dieta oparta na piramidzie zywieniowej, z odpowied-
nig proporcja weglowodanoéw, biatek i tluszczow, jest zasadniczym warunkiem
posiadania mocnej i zdrowej skéry. Jesli skora nie jest zdrowa, prawdopodo-
bienstwo pojawienia sie odlezyn wzrasta, rany nie gojg sie dobrze i wzrasta
ryzyko infekdji.

Wiek.  Proces starzenia sie powoduje wiele zmian w skdrze. Zmniejsza sie na
przykfad ilos¢ gruczotow potowych, a podscidtka ttuszczowa, zwiaszcza nég
i przedramion, staje sie mniej obfita. Na skutek tego, wystajgce kosci stajg
sie ostrzej zarysowane. Rdwniez skora staje sie bardziej sucha. Wszystkie te
czynniki zwiekszaja ryzyko wystapienia odlezyn u osoby starszej.

Otytos¢.  Uszkodzenie lub podraznienie skory czesciej wystepuje u 0s6b
z nadwaga. Odlezyny mogg powsta¢ w miejscach, gdzie skora dotyka skdry,
powodujqc tarcie, na przyktad miedzy nogami i posladkami, w fatdach brzusz-
nych i pod piersiami.
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Niedowaga. Prawdopodobienstwo uszkodzenia skory i infekcji zwieksza sie
takze u 0s6b z niewystarczajacg wagg ciata Dzieje sie tak, poniewaz osoby
takie majg wiecej wystajgcych kosci, zwtaszcza na biodrach, posladkach i na
plecach.

Sucha skéra.  Suchos¢ skory zwieksza prawdopodobienstwo uszkodzenia
pod wptywem nacisku albo tarcia.

Palenie.  Palenie powoduje zwezenie sie niewielkich naczyn krwiono$nych,
ktore dopuszczajg do skory i wspomagajacych jg tkanek mniej tlenu i sktadni-
kéw odzywczych.

Inne schorzenia.  Cukrzyca, anemia i choroby ukfadu krazenia zwiekszaja
ryzyko uszkodzenia skory.

Dezorientacja.  Jesli nie jestes swiadom, jakie sity sprzyjaja wytworzeniu sie
odlezyn, wéwczas nie mozesz temu zapobiec. Zmiany $wiadomosci mogg by¢
spowodowane przez SM, inne problemy zdrowotne lub przez lekarstwa.

Identyfikacja zagrozonych obszarow: czeste miejsca
wystepowania odlezyn

Odlezyny pojawiajg sie zwykle nad kos¢mi, w miejscach nazywanych zwykle
punktami nacisku, poniewaz to na nich spoczywa ciezar ciata, kiedy znajduje
sie ono w okreslonej pozydji. Punkt nacisku to obszar, w ktérym kos¢ wywiera
najwiekszy nacisk na skdre i inne tkanki, w ten sposéb ograniczajgc doptyw
krwi do danego miejsca. Wypuktosci kostne sg podatne na odlezyny, poniewaz
5§ W najmniejszym stopniu amortyzowane. Odlezyny powstaja, kiedy takie
miejsca sq uciskane przez krzesto, materac, inng powierzchnie albo inne czesci
ciata. Miejsca, w ktérych twoje ciato jest najbardziej zagrozone odlezynami,
zalezg od pozycji, w ktorej spedzasz najwiecej czasu (zob. Rys. 8.2).

Jezeli spedzasz duzo czasu na krzesle lub na wézku inwalidzkim, miejsca
odlezyn bedg zaleze¢ od twojej pozydji siedzacej. Najbardziej narazone sg:

* topatki

* tokcie
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Przy lezeniu na boku

Przy lezeniu na plecach
Rys. 8.2. Miejsca czestego wystepowania odlezyn
* kos¢ ogonowa
* posladki
* tyt stawu kolanowego
* piety

* inne czesci ciata, takie jak tyt gfowy, na ktére wywierany jest nacisk, co
zalezy od modelu twojego wézka inwalidzkiego.

Jezeli spedzasz duzo czasu, lezac w t6zku na plecach, najbardziej zagrozonymi
obszarami sg:

* tyf glowy

fopatki
* tokcie
* kos¢ krzyzowa
* piety

Jezeli spedzasz duzo czasu, lezgc w t6zku na boku, najbardziej zagrozonymi
obszarami sg:
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* boki glowy

* uszy

* ramiona

* gora zesc¢ kosci udowej
* kolana

* kostki

Osoby narazone na powstawanie odlezyn, s bardziej zagrozone, gdy siedza,
niz gdy leza. Dzieje sie tak, poniewaz w pozycji siedzacej ciezar ciata opiera
sie mniejszej powierzchni. Kiedy ciato jest utozone pfasko na tozku, ciezar ciafa
rozkfada sie na wiekszg powierzchnie.

Stadia odlezyn

Musisz nauczy¢ sie rozpoznawac pierwsze oznaki powstawania odlezyn, po-
niewaz, nie leczone, moga sie rozwija¢ bardzo szybko. Mimo ze odlezyny nie
zawsze przechodzg kolejno wszystkie te stadia, to warto umiec rozpoznac, jak
powazne sg, po ilosci uszkodzonej tkanki (zob. Rys. 8.3).

fey A’“‘“’
rle——0
L ST KI5
SN 82
U=
&V
Etap 3. ~F

Rys. 8.3. Stadia rozwoju odlezyn
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Stadium 1. Odlezyny zaczynaja sie zwykle od zmiany koloru nienaruszonej
skdry, jesli taka zmiana nie znika w ciggu pieciu minut od momentu ustania
nacisku. Skéra moze by¢ rézowa, czerwona lub przyciemniona i nie blednie,
kiedy nacisng¢ jg palcem. U os6b o ciemnym kolorze skéry nabiera ona
fioletowego odcienia. Skdra moze sprawia¢ wrazenie cieplejszej i twardsze]
w dotyku lub nieco spuchnietej. To wczesne stadium uszkodzenia skéry daje
sie odwréci¢ po usunieciu zrodfa nacisku.

Stadium Il.  Zewnetrzne warstwy skdry zaczynaja ulegac zniszczeniu. Moze
pojawic sie opuchlizna, zaczerwienienie lub pecherze i miejsce to moze sie stac
ciepte w dotyku. Wyleczenie tego stadium zajmuje jeden do dwdéch tygodni.

Stadium lll.  Owrzodzenia siegajg do gtebokich warstw skéry oraz do tfusz-
czu i mie$ni znajdujacych sie bezposrednio pod nig. Zywa tkanka zaczyna umie-
ra¢, odlezyna wyglada jak krater albo dziura i pojawia sie nieprzyjemnie pach-
nacy wysiek. Leczenie tego stadium trwa kilka miesiecy.

Stadium IV.  Odlezyna siega gfeboko w tkanke miesniowq i dotyka kosci.
Moze nastapi¢ zakazenie i mogg pojawic¢ sie tunele, powiekszajgce rozmiar
odlezyny. To stadium wymaga zdecydowanej interwencji medycznej, a jego
leczenie trwa kilka miesiecy.

Co mozesz zrobi¢, by zapobiec odlezynom

Zapobieganie powstawaniu odlezyn jest tatwiejsze niz leczenie ich. Zapobie-
ganie zaczyna sie w momencie, gdy identyfikujesz odnoszace sie do ciebie
czynniki ryzyka, a potem wigczasz w swéj plan dnia tak wiele z nastepujgcych
sposobow postepowania, jak tylko mozesz.

1. Poruszaj sie albo poprawiaj swojg zdolno$¢ poruszania sie. Gdy sie po-
ruszasz i przenosisz ciezar ciata, woéwczas zwalniasz nacisk na zagrozone
miejsca.

2. Jezeli fatwo ci chodzi¢ i poruszac sie, po prostu réb to. Ryzyko powsta-
wania odlezyn nie istnieje prawdopodobnie tak dtugo, dopoki wykonujesz
czynnosci wymagajace ruchu.
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3. Jezeli uzywasz wozka inwalidzkiego albo masz tendencje do dtugiego sie-
dzenia:

* Przenos ciezar ciata z jednego posladka na drugi co 15 minut, o ile jestes
w stanie to zrobic.

* Zmieniaj pozycje ciata przynajmniej co godzine.

* Jezeli masz wystarczajgco silne rece, probuj wykonywac pompki na woz-
ku inwalidzkim. Chwy¢ porecze fotela i odepchnij sie rekami, by unies¢
ciato ponad siedzenie. Mozesz tez uzywac tej techniki do przenoszenia
ciezaru ciata z jednego posladka na drugi. Nowg pozycje utrzymuj przy-
najmniej przez minute.

4. Jezeli przez duzszy czas przebywasz w tdzku:

* /mieniaj pozycje ciata przynajmniej raz na dwie godziny. Mozesz potrze-
bowac kogo$ do pomocy albo mozesz uzywac specjalnego wyposazenia,
takiego jak zawieszony nad tézkiem trapez.

* Pod nogami umieszczaj poduszki od $rodka tydki az do kostki, aby
utrzymywac swoje piety z daleka od powierzchni tozka.

Odpowiednio pielegnuj swojg skdre. To wiasnie tobie najtatwiej jest zauwazy¢

problemy zwigzane z twojg skérg i tagodzi¢ je mozliwie wczesnie.

1. Ogladaj swojq skore przynajmniej raz dziennie, uzywajac lusterka do przeba-
dania trudno dostepnych obszaréw. Zwracaj szczegdlng uwage na obszary
zestego wystepowania odlezyn i na miejsca, gdzie zmiana koloru utrzymuje
sie po tym, jak zmienite$ pozycje i zlikwidowate$ nacisk.

2. Podczas kapieli uzywaj cieptej wody i fagodnego mydta.

3. Zapobiegaj wysuszeniu skéry przez uzycie kremu lub oliwki. Unikaj bardzo
zimnego lub suchego powietrza.
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Zadbaj o uciskane miejsca. Urzgdzenia pomocnicze i ¢wiczenia mogg zapobiec
pojawieniu sie odlezyn.

1. Jezeli wiekszos¢ czasu spedzasz na krzesle lub na wézku inwalidzkim:

* Uzywaj poduszek piankowych, zelowych lub dmuchanych, aby zmniej-
szy¢ nacisk. Popro$ lekarza, by skierowat cie do spedjalisty, ktory moze
oceni¢ twoje potrzeby, dotyczace modelu wdzka inwalidzkiego i specjal-
nych poduszek, majgcych zredukowac nacisk.

* Nie uzywaj poduszek z otworem, poniewaz zmniejszajg one przeptyw
krwi, powodujg puchniecie tkanek i zwiekszajg ryzyko odlezyn.

2. Jezeli przez diuzszy czas przebywasz w f6zku i nie mozesz sie swobodnie
poruszac:

* Uzywaj specjalnego materaca piankowego, dmuchanego, zelowego lub
wodnego, ktéry pomoze w zapobieganiu odlezynom. Cena i skuteczno$¢
takich materacy s zréznicowane, wiec warto porozmawiac z lekarzem,
by ustali¢, jaki bytby dla ciebie najlepszy.

3. Zapytaj lekarza lub pielegniarke o mozliwos¢ rehabilitacji i o ¢wiczenia
zwiekszajace zakres ruchdw, by poprawi¢ twojg mobilno$¢, a tym samym
zmniejszy¢ nacisk na tkanki.

Chron skére przed uszkodzeniem. Unikaj ruchdw, ktére wzmacniaja nacisk na

wrazliwg tkanke.

1. Nigdy nie masuj skory pokrywajacej kosciste miejsca twojego ciafa. Maso-
wanie skory moze uszkodzi¢ tkanke znajdujacg sie ponizej.

2. Gdy siedzisz lub lezysz, ograniczaj tarcie przy wstawaniu, podnoszac ciato
zamiast je przesuwac.

3. Ograniczaj ryzyko uszkodzer powodowanych przez tarcie, stosujgc cienkg
warstwe skrobi zbozowej w zagrozonych miejscach.

4. Nie podno$ zagtéwka t6zka pod katem wiekszym niz 30 stopni. Podnoszenie
fézka wyzej moze spowodowac osuniecie sie ciata i uszkodzenie skéry
w czasie zeslizgiwania sie po powierzchni tdzka.
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Wdr6z program uwzgledniajacy problemy z nietrzymaniem moczu lub katu.
Mokra lub zanieczyszczona skéra jest bardziej narazona na uszkodzenia.

1. Zapytaj lekarza i pielegniarke, czy potrzebujesz wdrozenia programu higie-
nicznego uwzgledniajgcego problemy z nietrzymaniem moczu lub katu.

2. Oczyszczaj skore natychmiast po kazdym zabrudzeniu. Uzywaj miekkich
materiatéw, by ograniczy¢ obrazenia skory.

3. Jesli zawilgocenie wymyka sie spod kontroli, stosuj pieluchy, ktére absorbujg
mocz i majg szybko wysychajacg powierzchnie, utrzymujacg wilgo¢ z dala
od skory.

4. Stosuj krem lub balsam, by chroni¢ skére przed moczem i katem. Lekarz lub
pielegniarka mogg zaproponowac odpowiednie produkty.

5. Istnieje wiele urzadzen dla dorostych, stuzacych zapobieganiu podraznie-
niom skory i nieprzyjemnych zapachéw, zwigzanych z problemami z trzyma-
niem moczu lub kafu. Zapytaj lekarza lub pielegniarke, ktore z tych urzadzen
bytyby dla ciebie pozyteczne.

Wyksztat¢ dobre nawyki zywieniowe. Jestes tym, co jesz — dotyczy to tez twojej
skory.

1. Stosuj zréwnowazong diete. Podstawowe skfadniki odzywcze, niezbedne
dla utrzymania dobrego stanu zdrowia, s3 omoéwione w rozdziale 15. ,Rola
zywienia w SM".

2. Porozmawiaj z lekarzem lub pielegniarka, jesli nie mozesz stosowac nor-
malnej, zrdwnowazonej diety. Zaproponujg ci oni suplementy zywieniowe
albo skierujg cie do specjalisty, ktéry moze ci pomac ustali¢ wiasciwy sposéb
dostarczenia ci niezbednych skfadnikéw odzywczych.

JAK POSTEPOWAC, GDY POJAWIA SIE ODLEZYNY

Pozostawione samym sobie, odlezyny mogg doprowadzi¢ do powaznego za-
kazenia i wymagac dtugiego procesu zdrowienia. Na szczescie, mozesz wstrzy-
mac proces pogarszania sie stanu odlezyn. Pierwszy krok stanowi uzyskanie
umiejetnosci rozpoznawania oznak rozwijania sie odlezyn. Drugi krok to wspot-
praca z opiekujgcymi sie tobg osobami, by zaplanowac leczenie istniejacych
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odlezyn i zapobiec pojawianiu sie nowych. Pamietaj, ze ty i twoi bliscy petni-
cie w tym procesie kluczowa role.

Leczenie odlezyn opiera sie na trzech zasadach. Mimo ze zasady leczenia sq
podobne do zasad zapobiegania, to stajg sie one znacznie istotniejsze, kiedy
pojawia sie uszkodzenie skory.

Zlikwiduj nacisk. Likwidacja nacisku na odlezyne stanowi pierwszy etap pro-
cesu zdrowienia. Dalszy nacisk pogorszy jedynie sytuacje i spowolni proces
zdrowienia. Mozesz zmniejszy¢ nacisk przez:

* (zestg zmiane pozydji, to jest — co godzine, kiedy siedzisz na krzedle, a co
dwie godziny, kiedy lezysz w tozku.

* Korzystaj z powierzchni i materiatéw, odpowiednich dla twojego ciata. Do-
stepne sg specjalne f6zka, materace i poduszki do siedzenia. Wybor odpo-
wiednich sposréd nich zalezy od ogélnego stanu twojego zdrowia, twojej
umiejetnosci zmiany pozycji i stanu odlezyny. Skonsultuj sie z lekarzem lub
pielegniarka, by zdecydowac, co jest dla ciebie najlepsze.

Utrzymuj prawidtowg pozycje ciata. Odpowiednia pozycja ciata jest wazna, by
nie tworzy¢ nacisku na odlezyny. Nie ktadz sie na odlezynie. Uzywaj poduszek,
by zapobiec stykaniu sie kolan albo kostek. Zagtéwek podno$ pod katem
mniejszym niz 30 stopni. Siedzac, utrzymuj prawidfowg pozycje. Pomoze ci
to w poruszaniu sie i zapobiegnie powstawaniu nowych odlezyn.

Zgtaszaj problemy ze skéra. Twoj lekarz powinien dowiedzie¢ sie natychmiast,
gdy pojawiajg sie pierwsze oznaki uszkodzenia skéry. Po tym, jak przedstawi-
ciel medycyny oceni twoj stan, moze pojawic sie potrzeba innych form leczenia.
Zalicza sie do nich uzycie ubran chronigcych skére, usuwanie martwej tkanki,
wchtanianie wysieku, zazywanie antybiotykéw, a w niektdrych przypadkach
interwengja chirurgiczna.

W wiekszosci wypadkow uszkodzeniu skoéry mozna zapobiec. Dowiedz sie, jak
funkcjonuje twoja skdra. Znajomos¢ jej zywotnych funkgji, wiasciwa pielegna-
Cja skéry oraz rozumienie, w jaki spos6b mozna zapobiec uszkodzeniom skéry
i leczy¢ je, sq kluczowe dla zachowania zdrowia skéry. Pamietaj, ze nikt nie
zatroszczy sie o twojg skére lepiej, niz ty sam!
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Rozdziat 9.

Problemy poznawcze
dr Nicholas G. LaRocca i dr Rosalind C. Kalb

Stwardnienie rozsiane jest chorobg, ktéra wptywa zaréwno na ciato, jak na
umyst. Uszkadza ono tkanki w moézqu i w rdzeniu kregowym. Gdy ataku-
je mdzg, stwardnienie rozsiane z duzym prawdopodobienstwem wptywa na
funkcje poznawcze. Sq to wysokiego poziomu funkcje mdzgu, w tym rozumie-
nie i uzywanie mowy, percepcja wizualna i wyobraznia przestrzenna, umiejet-
nos¢ liczenia, uwaga (przetwarzanie informacji), pamie¢, i funkcje wykonaw-
cze, takie jak planowanie, rozwigzywanie probleméw i obserwacja wiasnego
stanu.

Zmiany poznawcze mogg sie pojawi¢ w dowolnym momencie przebiegu cho-
roby. Nie sg one ograniczone do przypadkéw oséb, ktére chorujg na SM od
dtuzszego czasu, ani 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci fizycznej. Mimo
ze okoto potowy pacjentéw z SM cierpi na dysfunkcje poznawcze, to u niewie-
lu z nich sg one znaczne. Wiekszo$¢ 0séb doswiadcza zaledwie tagodnych lub
umiarkowanych zmian. Jednak nawet takie zmiany mogg utrudni¢ codzienne
funkcjonowanie.

RADZENIE SOBIE ZE ZMIANAMI POZNAWCZYMI

Deficyty poznawcze nie 0znaczaja, ze jestes uposledzony umystowo. W kon-
tekscie SM oznacza to tylko tyle, Ze niektére sposrod twoich funkgji poznaw-
czych dziatajg gorzej niz zanim choroba na nie wptyneta. Akcent nalezy potozy¢
na ,niektdére”, poniewaz SM zwykle atakuje kilka obszaréw funkcjonowania,
inne pozostawiajgc nienaruszone. Najczesciej méwi sie o nastepujgcych pro-
blemach:

* Pamie¢: trudnos¢ w pamietaniu nazwisk i termindw spotkan, w pamietaniu
potozenia posiadanych drobnych przedmiotéw, albo w uczeniu sie nowych
rzeczy.

* Myslenie abstrakcyjne: trudnosci w wykonywaniu zadan wymagajgcych
skomplikowanej analizy, takich jak rozwigzywanie trudnych zagadek.
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* Spowolnione przetwarzanie informagji: trudno$¢ w szybkim reagowaniu,
gdy informacje pochodzg z réznych Zrodet.

* Problemy ze znajdowaniem stow: problemy z przypominaniem stéw albo
zdan (sytuacja, gdy ,masz cos na koncu jezyka”, kiedy nie mozesz sobie
przypomnie¢ stowa, ktére chcesz powiedziec).

* Orientacja wzrokowa i przestrzenna: problemy ze znajdowaniem drogi
w czasie prowadzenia samochodu, z uzywaniem map i diagramoéw, albo
Z rozumieniem instrukcji montazu.

* Podzielnos¢ uwagi: niemoznos¢ przejscia od jednego zadania do drugiego
bez utraty orientadji, co sie robi.

» Uwaga i koncentracja: trudnos¢ z odcieciem sie od czynnikéw rozpraszaja-
cych albo z zapobieganiem momentom rozkojarzenia.

* Planowanie i wykonywanie skomplikowanych sekwencji czynnosci: trudnos¢
z utozeniem planu dziatania, decydowaniem, co nalezy wykona¢ najpierw,
ustaleniem kolejnosci réznych krokdw i realizacjg planu.

KSZTALTOWANIE SPOSOBU POSTEPOWANIA

Jeszcze kilka lat temu rzadko oferowano pomoc osobom z SM, majgcym defi-
cyty poznawcze. Osfabienie pamieci traktowano jak nieunikniony los chorych.
Istnieje jednak wiele sposobéw postepowania, ktére mogg pomdc w przypad-
ku probleméw poznawczych, zwigzanych z SM. Wiele z nich mozna wprowa-
dzi¢ w zycie niewielkim kosztem i bez opieki specjalistow. Najpierw musisz
jednak rozpozna¢ problemy, ktére masz.

Przyznaj, ze cierpisz na deficyty poznawcze.  Gdy zidentyfikujesz problem,
mozesz zaczayc sie przystosowywac.

Przedyskutuj sytuacje z lekarzem.  Niektore sposrad 0s6b obawiajacych sie,
ze tracg zdolnosci poznawcze z powodu SM, mogg po prostu doswiadczac
obnizenia nastoju, stresu lub innych czynnikéw, wptywajgcych na procesy
poznawcze. Twoj lekarz moze cie skierowa¢ do neuropsychologa, ktéry ma
doswiadczenie z SM. Dobra ocena funkcjonowania neuropsychologicznego,
ktéra moze zaja¢ wiecej niz sze$¢ godzin, dostarczy ci wszelkich informacji na
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temat natury i natezenia twoich probleméw poznawczych. Opracowano mnie]
czasochtonne techniki oceny (dwie godziny lub krécej). Jednak trwajgce od 5
do 10 minut testy stanu umystu, ktére czasami stanowig cze$¢ standardowego
badania neurologicznego, nie sq do$¢ doktadne, by oceni¢ rodzaje zmian
poznawczych, ktére zdarzajg sie w SM.

Po doktadnej ocenie moze zosta¢ zaproponowana rehabilitacja funkcji poznaw-
czych i wyspecjalizowany program, majacy poprawi¢ twoje funkcjonowanie.
Program taki, trwajacy kilka tygodni lub miesiecy, powinna prowadzi¢ osoba
wykwalifikowana — moze to by¢ neuropsycholog, albo terapeuta zajeciowy.

Znajdz sobie towarzysza. Jezeli twoje deficyty poznawcze nie wymagaja
specjalistycznej interwengji, znajdz przyjaciela lub krewnego, ktéry pomoze ci
zastosowac program samopomocy. Taki towarzysz moze réwniez wzmocni¢
twojg motywadje.

Przystosuj sie.  Pozbadz sie mysli, ze jesli nie bedziesz w stanie robi¢ wszyst-
kiego, co do tej pory, w dotychczasowy sposéb, to $wiat sie zawali. Znaj-
dowanie rozwigzan zastepczych jest podstawowym sposobem samopomocy
w problemach poznawczych.

Badz konsekwentny.  Stosuj przyjete przez siebie metody — takie, jak kalen-
darz rodzinny lub ksigzka spotkan — by radzi¢ sobie ze zmianami poznawczymi.
Przydatnos$¢ takich metod bedzie ograniczona, jesli nie zaczniesz stosowac ich
konsekwentnie.

Zwalczaj zmeczenie.  Wiele 0s6b z SM zauwaza, ze ich funkcje poznawcze
nie dziatajg dobrze w momentach zmeczenia. To ,poznawcze zmeczenie” jest
naukowo uznanym objawem SM. Jezeli go do$wiadczasz, sprébuj rozplanowac
swoje zadania w ten sposdb, by z najtrudniejszymi z nich konfrontowac sie
wtedy, gdy jeste$ w najlepszej formie. Planuj okresy odpoczynku w ten sposab,
by odzyska¢ energie i czujno$¢, a potem wréci¢ do oczekujgcych na ciebie
zadan. Mozesz tez chcie¢ stosowac sposoby kontrolowania zmeczenia takie
jak reqularme ¢wiczenia czy okreslone typy lekarstw.
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ZORGANIZUJ SIE

SM powoduije, ze cztowiek przestaje by¢ pewnym swojego umystu, poniewaz
ma wrazenie ,wyciekania” informacji. By przeciwdziata¢ temu wrazeniu, nale-
zy gromadzi¢ informacje w ten sposéb, by nie mogty ,wyciec”, bedac zorga-
nizowane w sposéb ufatwiajgcy ich stosowanie i odzyskiwanie. Istnieje wiele
sposobow, by to utatwic.

Kup terminarz.  Jednym z najprostszych i najbardziej uniwersalnych rozwia-
zan jest dobrze znany organizator w formie niewielkiej ksigzeczki, z jakiego
wiele 0s6b korzysta w zyciu zawodowym i osobistym. Taka ksigzeczka moze
stuzy¢ jako rodzaj ,drugiego mézgu”, stuzgc do gromadzenia informacji, ktére
sq zbyt ztozone lub zbyt liczne, by przechowywac je w gtowie.

Bedac rozwinietg formg dobrze znanego terminarza, nowe ksigzeczki tego
typu mogq zawiera¢ wiele réznych sekgji, stuzacych nie tylko do zapisywania
informacji o spotkaniach. Cze$¢ terminarzowa moze sfuzy¢ jako datownik,
w ktérym bedziesz zapisywac zadania, ktére nalezy wykona¢ w okreslonym
momencie w przysztosdi, takie jak czyszczenie pieca w pazdzierniku. Inna sekcja
moze zawierac liste zadan, w ramach ktérej mozna ustalac priorytety, tak abys
wiedziat, co nalezy zrobi¢ natychmiast, a co mozna odfozy¢ do przysztego
tygodnia badz miesigca. Terminarz moze zawierac réwniez sekcje stanowigcg
.bank danych”, zawierajacg informacje, ktére chciatbys mie¢ dostepne. Mozesz
tam zapisywac na przyktad rozmiary ubran i preferencje kolorystyczne cztonkow
rodziny, by ufatwic¢ sobie zakupy. Mozliwosci sg tu nieograniczone.

Korzystaj z komputera.  Elektroniczne terminarze wystepujg w wielu po-
staciach, poczynajac od komputerédw osobistych, a kofczac na urzadzeniach
kieszonkowych, takich jak PDA. Komputery sg wspaniatymi narzedziami do ma-
gazynowania informacji. Istnieje nawet specjalna kategoria oprogramowania,
zarzadca informacji osobistej (personal information manager, PIM), ktéra
pomaga w uzywaniu komputera jako narzedzia do organizagji. Programy ta-
kie wystepujg w wielu wersjach, mimo ze zostaty one wyparte z rynku przez
urzadzenia typu PDA. Te z kolei sg bardzo zréznicowane pod wzgledem ceny
| stopnia skomplikowania. Niektdre sg stosunkowo proste i zawierajq kalkula-
tor, liste kontaktéw i jeszcze kilka funkgji. Drozsze modele to w petni funkgjo-
nalne komputery, z programami do edycji tekstow, arkuszami kalkulacyjnymi,
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bazami danych, bezprzewodowym dostepem do internetu, kamerg cyfrowg itp.
Dostepne sg takze telefony komérkowe wyposazone w mniej wiecej te same
funkcje, co urzadzenia PDA — w tym terminarze i ksigzki adresowe.

Dyktafony aktywowane gtosem.  Nie uzywajg one kaset, lecz zamiast tego
zapisuja gfos w postaci cyfrowej. Niektére z nich mogg spetnia¢ te same
zadania, co papierowe terminarze, w tym zapamietywanie spotkan i notatek.

Zastgp pamie¢ odpowiednig organizacjg.  Procz terminarza, komputera
i innych urzadzen, mozesz skorzystac¢ z nastepujacych pomystow:

e Zawies w kuchni lub innym czesto wykorzystywanym pomieszczeniu ka-
lendarz rodzinny, pozwalajacy zorientowac sie w zobowigzaniach cztonkéw
rodziny.

* Ustal jedno miejsce dla czesto gubionych przedmiotdw, takich jak klucze,
i ktadZ je zawsze tam.

* Uzywaj listy, kiedy robisz zakupy, pakujesz sie przed wakacyjnym wyjazdem
albo robisz cokolwiek, co wymaga wykonywania okreslonych krokéw lub
zapamietywania réznych przedmiotéw.

* Unikaj odktadania spraw; staraj sie wykonywac zadania wtedy, gdy o nich
myslisz.

Wspomagaj swojg pamie¢.  Pamietanie imion i nazwisk, ktére ustyszates
w przelocie, moze stanowic dla ciebie jedno z wigkszych wyzwan. Korzystanie
z PDA i wpisywanie tam notatek w trakcie przyjecia moze by¢ niewygodne.
Wiele 0s6b kompensuje jednak utrate pamieci noszac ze sobg kilka niewielkich
fiszek, na ktérych mogg robi¢ szybkie notatki.

Istnieje tez pewna liczba czysto mentalnych strategii, takich jak wizualizacja
| skojarzenia, ktére mogg wspomdc twojg pamiec. Na przykfad kiedy masz
zapamietac jakiego$ Kowalskiego, wyobraz sobie jego postac na tle kuzni.

Mozesz takze skojarzy¢ nazwisko z zestawem najbardziej zwracajgcych uwage
cech, takich jak kolor wtoséw czy oczu, wzrost i budowa ciafa.

Podsumowujac — nie jest wazne to, czy lepiej sie czujesz z wyrafinowanymi
technicznie, czy tez z najprostszymi sposobami organizadji zycia. Istnieje wiele
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technik, by poméc ci w zastepowaniu funkgji poznawczych, ktérych nie czujesz
sie pewny. Eksperymentuj z tymi metodami, dopoki nie znajdziesz tej, ktéra jest
dla ciebie najlepsza, a potem stosuj ja konsekwentnie. Korzysci na pewno beda
warte poswieconego czasu i wysitku.

POPRAWIANIE ZDOLNOSCI KONCENTRACII

Uwaga i koncentracja sg jakby filarami, na ktdrych opierajg sie wszystkie
pozostate funkcje poznawcze. Efekt ostabienia tych funkcji moze wptywac na
pamie¢, organizacje i inne codzienne zadania. O uwage i koncentracje mozna
sie troszczy¢ na wiele sposoboéw, zaleznie od natury problemu.

* Ustal, jakie rzeczy cie rozpraszajg i w jakich warunkach. Nastepnie pracuj
nad likwidacjg lub unikaniem tych warunkdw.

 Ustal momenty i miejsca, kiedy i gdzie w domu ma by¢ spokoj. Powiedz
cztonkom rodziny, gdzie i kiedy zamierzasz na przykfad podlicza¢ wydatki,
aby wiedzieli, ze nie nalezy wtedy przeszkadzac.

* Ustal, jakie pory dnia sg dla ciebie najlepsze do pracy wymagajacej koncen-
tracji. Niektdrym osobom sprzyja ranek, podczas gdy inni tapig drugi oddech
wczesnym wieczorem.

* Naucz sie metod zachowywania energii i ustalania rytmu pracy. Odpowied-
nia ilo$¢ snu albo drzemki w ciggu dnia mogg tu bardzo poméc.

* Ustal, przez jaki czas umiesz utrzymac uwage, i dziel wykonywanie zadania
na odcinki czasu tej dtugosci. Na przyktad jesli tracisz koncentracje po
30 minutach, dziel prace na potgodzinne etapy i rob krotkie przerwy na
odpoczynek pomiedzy nimi.

* Dbaj o kondycje intelektualng. Ukfadanie puzzli, medytacja i czytanie sq
w stanie poprawi¢ twojg zdolno$¢ koncentracji.

W duzym stopniu umiejetno$¢ koncentragji jest czyms, co mozna wycwiczyc.

Konsekwentnie stosujgc wiasciwe metody postepowania mozesz zrobi¢ bardzo

wiele dla poprawy twojej zdolnosci koncentracji.
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PRZETWARZANIE INFORMACII

W SM przetwarzanie informacji moze by¢ spowolnione. Utrudnienie moze
stanowi¢ zwiaszcza sytuacja, gdy informacje pochodzg z wiecej niz jednego
zrodfa. W takiej sytuacji wazne jest, bys prosit ludzi o to, aby zwolnili i ze
lepiej by byto, gdyby méwili po kolei, a nie naraz.

Wielu pacjentéw z SM odnotowato, ze nadal mogg wykonywac wszystkie
zadania umystowe, z ktérymi radzili sobie dawniej, z tym ze potrzebujg na
to wiecej czasu i muszg koncentrowac sie na jednym zadaniu naraz.

JAK RADZIC SOBIE Z PROBLEMAMI ZE ZNAJDOWANIEM
StOW?

Problemy ze znajdowaniem wtasciwych stéw mogq by¢ najbardziej spotecznie
frustrujgce dla pacjentow z SM. Uczucie niepokoju w takiej sytuacji moze jg
jednak tylko pogorszy¢. Najwiasciwsze sg nastepujace sposoby postepowania:

* Porzu¢ mysl, ze musisz przypomniec sobie jedno, konkretne stowo. Pozwdl,
by przypomniato sie ono odrobing pdzniej.

* Sprébuj méwi¢ wolniej. Moze byc tak, ze méwisz szybciej, niz twdj mdzg
przypomina sobie sfowa. Zwalniajac, dajesz mu dodatkowe sekundy na
poradzenie sobie z zadaniem.

» Ucz sie i powiekszaj swoj zaséb stéw. Kiedy masz trudnosci z przypomnie-
niem sobie stowa, nic nie pomaga tak bardzo, jak znajomo$¢ odpowiednie-
go synonimu.

ZAANGAZUJ SWOJA RODZINE

Twoi najblizsi mogg by¢ zdziwieni pogorszeniem sie twojej pamieci i nie wigzac
tego faktu z tym samym procesem demielinizacyjnym, ktéry spowodowat, ze
chodzisz o lasce i co p6t godziny odwiedzasz toalete. Nalezy ich po prostu edu-
kowac¢ w kwestii dysfunkgji poznawczych w SM. Bez odpowiednich informagji
mogliby oni faczy¢ te zmiany poznawcze ze stresem, depresja, wiekiem, upo-
rem, lenistwem albo mie¢ mndstwo innych, réwnie btednych skojarzen. Poza
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tym wiele sposrod proponowanych tutaj metod bedzie wymagac¢ wspdtpracy
ze strony cztonkéw rodziny, przyjaciét i wspdtpracownikow.

Na przyktad jesli ustalasz w domu momenty i miejsca spokoju, woéwczas twoje
otoczenie bedzie musiato uszanowac te granice. Jesli zdecydujesz sie na rodzin-
ny kalendarz i centrum wiadomosci telefonicznych, twoi bliscy bedg musieli
wyrobi¢ w sobie nowe nawyki, aby system zaczat dziata¢. Najwazniejsze jest
jednak to, by rodzina i znajomi zrozumieli twoje ograniczenia bez traktowania
cie w sposob lekcewazacy. Ich oczekiwania wzgledem ciebie nie powinny by¢
ani zawyzone, ani zanizone.

Zmiany poznawcze, podobnie jak inne objawy SM, moga mie¢ wieloraki
wptyw na codzienne funkcjonowanie. Na szczescie zmiany te zwykle nie sg
bardzo intensywne, a ich skutkom mozna zapobiega¢ na wiele sposobow.
Szukaj zatem praktycznych rozwigzan. Nawet najprostsze metody samopomocy
pomoga ci w odzyskaniu kontroli nad twoim zyciem. Skoncentruj sie na tym, co
mozesz robi¢, i réb to dobrze. Mozesz zostac pozytywnie zaskoczony wynikami.
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Rozdziat 10.

Dostosowanie si¢ do zmian

w funkcjonowaniu seksualnym

dr Frederick W. Foley i dr Audrey Sorgen

Normg jest to, ze funkcjonowanie cztowieka w sferze seksualnej zmienia sie
z czasem — jednak stwardnienie rozsiane moze zmieni¢ ludzkie do$wiadczenia
w tym obszarze na wiele sposobow. Mezczyzn najczesciej dotykajg problemy
Z uzyskaniem i utrzymaniem erekgji (impotencja), podczas gdy kobiety najcze-

sciej informujg o czesciowej lub catkowitej utracie libido (pozadania seksual-
nego). Nastepujace objawy mogq wptyngc na aktywnos¢ seksualng:

* /meczenie

* Ostabienie miesni

* Spastycznosc

* Drzenie rak

* Dysfunkcje pecherza lub jelit
* Zaburzenia poznawcze

* Depresja

* Zmiany w odczuwaniu zmystowym (np. odretwienie, mrowienie, odczucie
pieczenia)

Te (i inne) objawy SM mogg spowodowac:
* Zmiane rél rodzinnych

* Nizsze poczucie wiasnej wartosci

* (Cierpienie i inne przykre uczucia

* Trudnosci w sprostaniu oczekiwaniom wzgledem wtasnej ekspres;ji seksual-
nej, co dotyka zwfaszcza osoby, ktére muszg zy¢ z niepetnosprawnoscia.
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Réwniez niektore leki na SM mogg przeszkadza¢ w prawidtowym funkcjonowa-
niu seksualnym. Problemy takie moga by¢ wywotane na przykfad przez niektére
antydepresanty.

MOZG, RDZEN KREGOWY | SM

Reakcja seksualna jest kontrolowana przez emocje we wspoétdziataniu z central-
nym uktadem nerwowym: mdzgiem i rdzeniem kregowym. Mdzg jest zaanga-
zowany w wiele aspektéw funkcjonowania seksualnego, wliczajac pozadanie,
postrzeganie bodzcodw seksualnych, odczuwanie przyjemnosci, ruch, odczucia
zmystowe, zdolnosci poznawcze i uwage.

W trakcie reakgji seksualnej impulsy przesytane sq pomiedzy mézgiem, rdze-
niem kregowym a genitaliami. Poniewaz SM moze spowodowac uszkodzenia
ostony mielinowej tych drog nerwowych, to nie jest niczym dziwnym, ze osoby
z SM tak czesto odczuwajg zmiany w funkcjonowaniu w sferze seksualnej.

CYKL REAKCJI SEKSUALNE)J

Dwoje pionieréw badan w tej dziedzinie, William Masters i Virginia Johnson,
zidentyfikowato cztery etapy reakdji seksualnej. Te etapy — pobudzenie, plateau,
orgazm i odprezenie — s3 znane jako cykl ludzkiej reakcji seksualnej. W czasie
reakqji seksualnej nastepujg dwa procesy: dodatkowy naptyw krwi do naczyn
krwionosnych i tkanek genitaliow oraz piersi. U mezczyzn nastepuje, gdy
zwieksza sie naptyw krwi tetniczej do pracia, a w tym samym czasie zmniejsza
sie jej odptyw przez zyly. Erekcja jest rezultatem zwiekszonego naptywu krwi
do tkanki gabczastej pracia, co powoduje jej powiekszenie. U kobiet taki
sam naptyw krwi powoduje powiekszenie techtaczki, nabrzmiewanie warg
sromowych i nawilzenie pochwy. Drugi zwigzany z napieciem neurologiczno-
-miesniowym, odnosi sie do zwiekszenia energii w nerwach i w mie$niach.
Podczas czynnosci seksualnych ma on miejsce w catym ciele i wptywa zaréwno
na miesnie gtadkie, jak i szkieletowe.

Komplikacje powodowane przez SM

SM moze sprawiac kfopoty w fazach pobudzenia i plateau. Uszkodzenia mo-
zqu spowodowane przez chorobe mogq przeszkadza¢ w odbiorze bodzcow
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seksualnych, tak ze nie powodujg one pobudzenia. Uszkodzenia rdzenia kre-
gowego mogg utrudniac przekazywanie impulséw nerwowych do genitaliow
i uniemozliwia¢ doptyw krwi do nich, co skutkuje zmniejszeniem lub wrecz nie-
obecnoscig erekgji, nabrzmienia warg sromowych badz nawilzenia pochwy.
U mezczyzn orgazm odbywa sie w dwdch fazach, emisji nasienia i wytry-
sku (ejakulacji). W fazie emisji nasienia zwiekszone napiecie prowadzi do serii
rytmicznych skurczéw, ktére wypychajg nasienie do cewki moczowej. W dru-
giej fazie, podczas ejakuladji, nastepujg skurcze wypychajgce nasienie z cewki
MOCzZoWej.

Niektdrzy mezczyzni cierpigcy na SM do$wiadczajg skurczy zwigzanych z orga-
zmem bez ejakulacji, albo wytrysku bez orgazmu. Niektérzy mezczyzni i nie-
ktore kobiety z SM przyznaja sie do utraty odczucia orgazmu, mimo ze fazy
ekscytadji i plateau przebiegajg normalnie. Czesciej méwi sie o rzadszych or-
gazmach, co moze wynika¢ z bezposrednich przyczyn fizycznych, z przyczyn
posrednich, albo i psychospotecznych.

JAK RADZIC SOBIE ZE ZMIANAMI REAKCJI SEKSUALNE)J
SPOWODOWANYMI PRZEZ SM?

Kontakt z przedstawicielami stuzby zdrowia

Niektdrzy z przedstawicieli stuzby zdrowia rzadko poruszajg temat seksu — byc¢
moze dlatego, ze czujg Sie z tym niezrecznie, brak im wyksztatcenia w tym
kierunku badz nie chcg zbyt gteboko ingerowac w zycie pacjenta. Wiekszos¢
z nich jednak jest chetna do rozmowy o seksualnosci, o ile sam poruszysz
ten temat. Ty natomiast mozesz potrzebowa¢ rozmowy na temat zmiany
swoich odczu¢ seksualnych oraz dostepnych kuracji mogacych poprawic te
sfere twojego zycia. Porozmawiaj o tym z przedstawicielem stuzby zdrowia,
informujgc go takze o zazywanych obecnie lekarstwach.

Jak sobie radzi¢ ze zmiang odczu¢ genitalnych?

By wzmocnic reakcje seksualng, mocniej stymuluj inne podatne obszary, ta-
kie jak piersi, posladki, uszy i wargi. Staraj sie stworzy¢ mape reakdji swojego
ciata, samemu badz z partnerem szukajac lokalizacji, ktérych pobudzanie po-
woduje przyjemne, ostabione lub zmienione odczucia. Takie ¢wiczenie moze

110 DOSTOSOWANIE SIE DO ZMIAN W FUNKCJONOWANIU... www.ptsr.org.pl



wzmocni¢ intymng wiez, jak réwniez dostarczy¢ ci informacji na temat zmian
w odczuciach przyjemnosci zmystowych i seksualnych. Podobnie jak przy le-
czeniu wszystkich innych objawdw SM odnoszacych sie do sfery seksualnej,
eksperymentowanie i komunikacja stanowig klucz do zwiekszenia skali dostep-
nych odczuc.

Wzmocnij stymulacje genitaliow dzieki pieszczotom oralnym lub mechanicz-
nym wibratorom. Moze to pomdc w pobudzaniu erekcji u mezczyzn, a u ko-
biet dostarczac bodzcdw bezposrednio stymulujgcych techtaczke. Bolesne bad?
draznigce reakcje ze strony narzagdéw ptciowych mozna niekiedy leczy¢ za po-
mocg lekéw takich, jak amitriptyline, karbamazepina.

Jak sobie radzi¢ z obnizonym libido?

Jezeli jestes w zwigzku intymnym, skup sie na jego zmystowych aspektach.
Kontakt zmystowy nie dotyczy tylko genitaliéw; sktadajg sie na niego takze
pocieranie plecow, delikatne gtaskanie réznych obszaréw ciata i inne rodzaje
dotyku, ktére sprawiajg ci fizyczng i emocjonalng przyjemnos¢. W okresach
zmniejszonego popedu seksualnego, partnerzy czesto lekcewazg zmystowa,
niekoniecznie seksualng strone swojej reladji fizycznej.

Umoéw sie na zmysfowy wieczor. Partnerzy mogq sie cieszy¢ kontaktem fi-
zycznym i zmysfowo dotykac swoich ciat bez presji zmuszajacej do stosunku
seksualnego.

Przywrd¢ swojemu zwigzkowi szczegdlny charakter, pokazujac partnerowi, jak
bardzo jest dla ciebie wazny(a). Pod presjg koniecznosci radzenia sobie z SM,
a takze innych stresdw, czesto zapomina sie o gestach wyrazajgcych mifosc.
Gdy pokazujesz partnerowi, ile dla ciebie znaczy, woéwczas przygotowujesz
grunt pod wiekszg intymno$¢, co czasem moze wzbudzi¢ poped seksualny.

Jak sobie radzi¢ z problemami z erekcjg?

Istnieje wiele doustnych lekéw na problemy z erekcjg. Dziatajg one w ten
sposob, ze blokujg zwigzki chemiczne w tkankach odpowiedzialnych za erekcje,
za sprawq ktérych wzwod okazuje sie sflaczaty. Do lekédw tych zaliczajg sie
sildenafil (Viagra®), vardenafil (Levitra®) i tadalafil (Cialis®). Jak dotad tylko
sildenafil przeszedt testy kliniczne na mezczyznach z SM, jednak dziatanie
pozostatych lekéw jest bardzo podobne, wiec moga by¢ one przepisywane
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pacjentom z SM. Leki tego rodzaju nie wzmacniajg pozadania, lecz pomagaja
utrzymac erekgje, kiedy juz ona nastepuje. Odnotowano, ze oddziatywanie
vardenafilu i tadalafilu trwa nieco diuzej niz w przypadku sildenafilu, jednak
bezposrednich poréwnan nie przeprowadzano na osobach z SM. Lekéw tych
nie wolno uzywac tacznie ze Srodkami nasercowymi opartymi na zwigzkach
azotu, ze wzgledu na interakcje miedzy nimi, ktére mogq nadmiernie obnizy¢
cisnienie krwi.

Trwajg prace nad lekami na problemy z erekcjg innymi niz inhibitory PDE-5.
Te leki miatyby dziata¢ wspomagajac badz blokujac szlaki reakgji chemicznych
w mdzqu i rdzeniu kregowym zwigzane z funkcjami seksualnymi. Jak dotad
zadnego sposréd niech nie wyprébowano w SM.

Jedng z nieinwazyjnych metod osiggania erekdji jest uzycie podrecznej pompki
wytwarzajgcej podcisnienie (pompa prozniowa). Przy tej metodzie na miekkim
praciu umieszcza sie plastikowg rurke, a pompka wytwarza podcisnienie,
ktére nastepnie przyczynia sie do pojawienia sie erekgji. Nastepnie zsuwa sie
lateksowg obrecz zaciskajgcg z podstawy rurki na podstawe pracia. Obrecz
pozwala utrzymac¢ powiekszenie penisa niezbedne dla podjecia aktywnosci
seksualnej, lecz nie moze by¢ uzywana dtuzej niz przez 30 minut. Jezeli tatwo
osiggasz erekcje, ale masz trudnos¢ z jej utrzymywaniem, mozesz uzywac
samej obreczy.

Alprostadil to lek, ktéry mozna wstrzykiwac bezposrednio do pracia, badz sto-
sowac w formie czopkéw wkfadanych do cewki moczowej. Zastrzyk stosun-
kowo fatwo wykona¢ za pomocg autoiniektora, lecz wazne jest wczesniejsze
pokazanie prawidfowe] techniki przez urologa badz przez doswiadczong pie-
legniarke. Gdy stosuje sie czopki, do cewki moczowej zostaje wprowadzony
niewielki plastikowy aplikator. Bez wzgledu na zastosowang metode, tkanki
pracia absorbujq lek, co w wiekszosci wypadkéw stymuluje satysfakcjonujgca
erekcje. Zazwyczaj odczuwany jest pewien dyskomfort, jednak ogdlny poziom
zadowolenia mezczyzn stosujgcych te metody jest zwykle wysoki. W rzadkich
przypadkach moze wystapic¢ priapizm (dtugotrwata erekcja).

Bardziej inwazyjng metoda leczenia jest protezowanie pracia. Istniejg dwie od-
miany takich protez: pétsztywna i hydrauliczna. W przypadku protezy pétsz-
tywnej wykonuje sie zabieg chirurgiczny, podczas ktérego w kazdym z ciat
jamistych pracia umieszczony zostaje elastyczny pret. Prety te mozna wyginac
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w gore, gdy potrzebna jest erekcja, badZ w dét w innych przypadkach. Po wsz-
czepieniu pretéw penis jest trwale powiekszony, jakby byt w stanie ciggtego
potowicznego wzwodu.

W przypadku protez hydraulicznych, w brzuch i moszne wszczepia sie zbior-
niczek z ptynem oraz pompke, a w pracie — mogace sie powieksza¢ zbiorniki,
z ktérych korzysta sie, gdy wzwod jest pozadany. Ten rodzaj protezy jest nie-
mal niezauwazalny, jednak potencjalne ryzyko jest dos¢ wysokie. Komplikacje
pooperacyjne, zakazenia, blizny i trudnosci z obstugg pompki mogg wywota¢
dtugoterminowe problemy

W przyblizeniu 80% mezczyzn uzywajgcych tego rodzaju protez uznaje je
za satysfakcjonujgce rozwigzanie. Méwigc ogdlnie, protezy zalecane sg wy-
fgcznie wtedy, gdy inne sposoby leczenia problemdéw z erekcjg okazaty sie
niewystarczajgce.

W radzeniu sobie z problemami z erekcjg wazne jest przedyskutowanie sytuadji
z partnerem, szczegolnie w dfugotrwatym zwigzku. Takie rozmowy moga
pogtebi¢ intymng wiez, pozwalajac partnerom na wspdlng nauke i badanie
sytuagji. Jezeli boisz sie takich rozméw lub czujesz sie nimi zaktopotany,
pomocna moze sie okazac konsultacja ze spegjalistg od zdrowia psychicznego,
ktéry dodatkowo posiada wiedze na temat SM.

Jak radzi¢ sobie z suchoscig badz spieciem mig$ni pochwy

Podobnie jak erekcja u mezczyzn, lubrykacja (nawilzenie) pochwy u kobiet jest
kontrolowane przez wiele drég nerwowych w mézgu i rdzeniu kregowym.

Psychogenna lubrykacja ma swoje zrédto w mézgu i mozna jg wspomaoc
stwarzajgc odprezajgca, romantyczng badz pobudzajacg scenerie dla aktu
seksualnego, przedtuzajac gre wstepng i wzbogacajac jg 0 masaz relaksacyjny.
Nawilzenie pochwy mozna czasem zwiekszy¢ pieszczac genitalia za pomocg
rak albo ust. Najprostszym sposobem kompensowania suchosci pochwy jest
stosowanie sporych ilosci srodkéw nawilzajgcych na bazie wody.

Lekarze ostrzegajg przed stosowaniem do nawilzania pochwy zeléw wytwarza-
nych na bazie ttuszczy, poniewaz mogg one sprzyja¢ zakazeniom bakteryjnym,
jak réwniez uszkadzac prezerwatywy, czynigc je nieskutecznymi w charakterze
srodka antykoncepcyjnego i zabezpieczenia przed chorobami.
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Mimo ze przeprowadzono niewielkg probe kliniczng zastosowania sildenafilu
(Viagry) u kobiet z SM celem pobudzenia ich reakgji seksualnej, wyniki nie by-
fy zachecajgce. Wydaje sie, ze kobiety za SM postrzegaja swojg seksualnos¢
W sposob bardziej skomplikowany niz mezczyzni. Jest wiec mozliwe, ze lekar-
stwa na dysfunkcje seksualne lepiej oddziatujg na kobiety z SM wtedy, gdy
towarzyszy im doradztwo dotyczace catoksztattu zwigzku.

Jak radzic¢ sobie ze spastycznoscig

Spastycznos¢ nég moze znaczgco utrudni¢ poszukiwania wygodnej pozydji do
stosunku seksualnego. Pomdc tu moze rozcigganie ndg bezposrednio przed
aktem seksualnym. Rowniez leki takie jak baklofen, zwfaszcza zazywane mniej
wiecej na godzine przed stosunkiem, mogg ograniczy¢ skale problemu. Ko-
niecznie przedyskutuj z lekarzem jakiekolwiek zmiany w zazywaniu lekow.

Innym sposobem radzenia sobie ze spastycznoscig jest znalezienie innej pozydji
seksualnej. Kobiety ze spastycznoscig miesni przywodzacych, ktére sciggaja
do siebie uda, mogg czu¢ sie wygodniej lezgc na boku, podczas gdy partner
penetruje je od tytu. Mezczyzni majacy trudnodci z wyprostowaniem ndég
mogq czuc sie wygodniej spoczywajac na siedzisku bez oparcia, podczas gdy
partnerka znajduje sie w pozydji ,na jezdzca". Ciato kazdego cztowieka jest
jednak inne, zas klucz do znalezienia alternatywnej pozycji seksualnej stanowi
nieskrepowana eksploracja réznych mozliwosci i dobra komunikacja pomiedzy
partnerami.

Jak radzi¢ sobie ze zmeczeniem

Pomocne moze okazac sie zazywanie lekarstw na zmeczenie mniej wiecej na
godzine przed stosunkiem. Mozesz takze obejs¢ ten problem uprawiajgc seks
rano, kiedy poziom energii jest wyzszy, i stosujgc pozycje, ktére ograniczajq
konieczno$¢ wykonywania meczacych ruchdéw badz konieczno$¢ dzwigania
ciezaru.

Jak radzi¢ sobie z ostabieniem

Ostabienie mozna skompensowac znajdujgc nowe pozycje seksualne. Mniej
meczace moze byc lezenie badz korzystanie z podparcia, a odpowiednie uzycie
poduszek moze poprawi¢ pozycje ciata i zmniejszy¢ napiecie miesni. Testuj no-
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we pozycje przed stosunkiem seksualnym, by ustali¢, czy sq one wygodne, bez
obaw spowodowanych przez wprowadzanie ich dopiero w trakcie stosunku.
Wreszcie seks oralny wymaga wykonywania znacznie mniejszej ilosci ruchéw.
Réwniez wykorzystanie zamocowywanych lub trzymanych recznie wibratoréw
moze dostarczy¢ satysfakcji seksualnej nie powodujac zmeczenia.

Jak radzi¢ sobie z dysfunkcjami pecherza

Podstawowe podejscie do dysfunkdji pecherza gtosi, ze nalezy leczy¢ objawy
w momencie, gdy spodziewa sie aktywnosci seksualnej. Mozna zastosowac
nastepujgce metody:

* Jesli stosujesz leki antycholinergiczne, czesto stosowane w przypadku dys-
funkgji magazynowania moczu, zazywaj je 30 minut przed spodziewang
aktywnoscig seksualng, by zminimalizowac ryzyko skurczu pecherza w trak-
cie stosunku.

Poniewaz sucho$¢ pochwy stanowi skutek uboczny stosowania tych lekarstw,
kompensuj to uzywajgc opartych na wodzie srodkéw nawilzajgcych.

* (Qgranicz przyjmowanie ptynéw na kilka godzin przed uprawianiem seksu.

* Qproznij pecherz lub dokonaj cewnikowania bezposrednio przed podjeciem
aktywnosci seksualnej.

Mezczyzni, u ktdrych zdarzajg sie niewielkie wycieki moczu, moga uprawiac
seks stosujgc prezerwatywe. Kobiety, ktore stosujg zamontowane na state cew-
niki, mogg je przymocowac za pomocg tasmy do brzucha, oproznic¢ zbiorniczek
I dodatkowo zaklei¢ tasmg uszczelke, by zmniejszy¢ ryzyko wycieku. Utozenie
sie w pozycji bocznej (,tyzeczkowej”) z kobietg z przodu, pozwoli unikng¢ na-
cisku na cewnik i na zbiorniczek.

Jak radzi¢ sobie z problemami z uwagq i koncentracja

Zmiany chorobowe dotyczace uwagi i koncentracji mogq zagrozi¢ twojej zdol-
nosci do utrzymania zainteresowania seksem. W konsekwencji moze pojawic
sie poczucie zagubienia, winy czy odrzucenia. Negatywne uczucia moga z kolei
zwiekszy¢ ryzyko rozproszenia uwagi albo spowodowac, ze zaczniesz w ogole
unikac seksu.
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Problemy z uwagg i koncentracjg pogtebiaja sie za sprawg zmeczenia, wiec
nalezy radzi¢ sobie z tym czynnikiem. Uzywaj réznych technik stymulujgcych,
takich jak podniecajgce rozmowy, dotykanie zaréwno cafego ciafa, jak i stref
erogennych, czy romantyczna muzyka w tle, by pomac sobie w utrzymaniu
koncentracji. Przechodzenie na krétko od erotycznego do neutralnego dotyku,
gdy stracisz koncentracje, moze wytworzy¢ atmosfere akceptacji, i utatwic
zarbwno tobie, jak i partnerowi powr6t do wiasciwego nastroju.

Jak sobie radzi¢ ze zmianami emcjonalnymi

SM czesto kojarzy sie z cierpieniem emocjonalnym, demoralizacjg, zmianami
poczucia wiasnej wartosci i obrazu wiasnego ciafa, a takze kliniczng depresja.
Uczucia tego rodzaju mogq tymczasowo zmniejszy¢ zainteresowanie seksem
| czerpang z niego satysfakcje. By poradzi¢ sobie z takimi zmianami, uzyskaj
ich profesjonalng ocene lekarska, zdobadz wiedze na temat choroby i naucz
sie metod radzenia sobie z problemami.

Tymczasowe zmiany poczucia wiasnej wartosci sg czescig procesu zatoby, ktory
wystepuje w odpowiedzi na chroniczng chorobe. Normalnie zatoba przyptywa
i odptywa, podczas gdy ty pracujesz nad tym, by ponownie zdefiniowac siebie
jako cztowieka zyjacego z SM. Mozesz przejs¢ przez proces zatoby zdobywajac
informacje o chorobie, poréwnujgc swoje do$wiadczenia z doswiadczeniami
innych, dyskutujgc na temat rozczarowan i sprawdzajac nowe opcje. Szczegol-
nie pomocne mogg by¢ grupy wsparcia; réwniez prywatne doradztwo moze
przyspieszy¢ proces adaptadji.

Jezeli cierpisz na depresje w znaczeniu klinicznym, to jest dtugoterminows, od-
powiednie leki i psychoterapia zazwyczaj przynosza ulge, a takze mogg przy-
wrdci¢ zainteresowanie sprawami seksualnymi. Niektére leki przeciwdepresyj-
ne mogq jednak spowodowac zmniejszenie libido badz przeszkadza¢ w osia-
gnieciu orgazmu. Porozmawiaj na ten temat z lekarzem, zanim zaczniesz le-
czenie antydepresantami.

Jak sobie radzi¢ ze zmiang rél i utratg intymnosci

W naszym spoteczenstwie wierzy sie, ze seks powinien by¢ spontaniczny
i peten pasji. Kiedy te wymagania nie sg spefnione, kochankowie mogg czu¢
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sie tak rozczarowani, ze wycofujg sie ze zwigzku seksualnego, zaniedbujac
sprawdzenie innych mozliwosci.

Szczegolnie kobiety sg podatne na skutki negatywnego obrazu witasnego ciafa,
ktory SM moze jedynie pogorszy¢. Mezczyzni z SM mogq zy¢ w poczuciu
porazki, poniewaz nie dorastajg do swojej idealnej roli zywicieli rodziny i 0s6b
inicjujacych kontakty seksualne. Walka z oczekiwaniami odnoszgcymi sie do roli
spotecznej, zarbwno twojej, jak i partnera, skutkuje czasami stopniowgq utratg
odczu¢ seksualnych. Ten proces ulega niekiedy przyspieszeniu, gdy sprawny
partner nadmiernie skupia sie na trosce i opiece. Jezeli te ostatnie stajg sie
gtéwnym elementem zwigzku, partnerowi, ktdry oferuje opieke, coraz trudniej
jest sie rozluzni¢ i odczuwac przyjemnosc.

Z powodu zmiany rél, partnerzy mogg doznawac poczucia izolacji w zwigz-
ku, a takze mie¢ znacznie mniej wspoétczucia dla zmartwien drugiej osoby.
Mniejsza umiejetnos¢ zrozumienia i przepracowania takich probleméw sprzy-
ja postepujacej izolagji i nieporozumieniom. W tej atmosferze moze pojawic
sie resentyment. Rozwigzanie problemu utraty wiezi intymnej dokonujacej sie
na tym gruncie nie jest fatwe. Na poczatek konieczne moze by¢ odnalezie-
nie jezyka, za pomocg ktérego bedzie mozna swobodnie rozmawiac z part-
nerem na temat kwestii zwigzanych z seksualnoscig oraz intymnoscia. Pomoc
w takich rozmowach oferujg niekiedy materiaty edukacyjne. Sprawdz ich do-
stepno$¢ za posrednictwem Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
(PTSR). W ksiegarniach i bibliotekach mozna znalez¢ wiele podrecznikéw samo-
pomocy, napisanych tak, by ufatwi¢ dojscie do porozumienia. W odtworzeniu
dialogu miedzy tobg a twoim partnerem mogg pomdc nastepujace porady:

* Wraz z partnerem czytaj ksigzki i ogladaj filmy edukacyjne. Zarezerwuj troche
(zasu na rozmowe o tym, czego sie nauczytes, nawet jezeli nie odnosi sie
to do twojego zwigzku.

* Rozmawiajcie 0 seksualnosci i intymnosci.

* Regularnie umawiajcie sie na randki, wolne od zobowigzan zawodowych,
koniecznosci opieki i wychowywania dzieci, aby powtérnie odkry¢ swoje-
go partnera. Starajcie sie odtworzy¢ aure romansu, ktéra cechowata wasz

zwigzek, zanim zostata zniszczona przez obcigzenia zwigzane z praca, ro-
dzicielstwem i stwardnieniem rozsianym.
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Poniewaz SM wnosi w zycie tak wiele zmian, pary zmagajgce sie z tg chorobg
muszg poréwnywac swoje oczekiwania z rzeczywistoscig, a takze komuniko-
wac sobie odczucia zwigzane ze zmianami, jakie zaszty w ich zyciu. W atmos-
ferze troski i wsparcia ten rodzaj kontaktu moze powtérnie rozpali¢ ptomien

namietnosdi.
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Rozdziat 11.

Rozumienie terapii uzupetniajgcych
i alternatywnych
Patricia Kennedy (RN, CNP, MSCN) i Nancy J. Holland (EdD, RN, MSCN)

Terminy ,terapia alternatywna”, ,uzupetniajgca” albo ,niekonwencjonalna”
okreslajg szeroki zakres podejs¢ i filozofii uzdrawiania. Niektére z tych podejs¢
nie sg sprzeczne z fizjologicznymi zasadami zachodniej medycyny, podczas gdy
inne stanowig niezalezne systemy uzdrawiania. Niektdre terapie alternatywne
znajduja sie daleko poza zakresem przyjetej teorii i praktyki medycznej, podczas
gdy inne pasuja do oficjalnego systemu.

Medycyna konwencjonalna zostafa tutaj zdefiniowana jako terapie, o ktérych
uczy sie w szkotach medycznych, badz ktére sa dostepne w szpitalach (na
przyktad lekarstwa i chirurgia).

Kuracje alternatywne uwzgledniajg wiele réznych rodzajow remediéw, suple-
mentéw i technik, co do ktdrych uwaza sie, ze znajdujq sie poza zakresem kon-
wencjonalnej medycyny, uzywanych zamiast konwencjonalnych terapii. Dzi$
jednak coraz wiecej szpitali organizuje centra medycyny alternatywnej i po-
zwala na stosowanie jej w pofgczeniu z medycyng oficjalng. W konsekwengji,
réznica miedzy medycyng oficjalng a alternatywng zostaje rozmyta, a terapie
alternatywne lub dopetniajace zyskujg na popularmosci.

RODZAJE KURACJI ALTERNATYWNYCH

Poniewaz medycyna alternatywna obejmuje tak szeroki zakres terapii, to warto
podzieli¢ je na kategorie. Nizej podajemy klasyfikacje Narodowego Instytutu
Zdrowia (National Institute of Health).

Terapie biologiczne.  Witaminy, mineraly, ziota, suplementy dietetyczne i in-
ne substancje naturalne. Do tej kategorii nalezafoby zaliczy¢ jad pszczeli, srod-
ki homeopatyczne i marihuane. Poniewaz przebieg stwardnienia rozsianego
moze by¢ bardzo rézny, to bez starannie kontrolowanych testéw klinicznych
nie da sie oceni¢, czy korzysci, przypisywane tym naturalnym substancjom, sg
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skutkiem samej kuracji, samoistnej poprawy zdrowia czy efektu placebo (ktory
u padentéw z SM wystepuje szczegdlnie wyraznie). Jak dotad, niewiele na-
ukowych badan klinicznych wskazuje na korzysci ptynace ze stosowania tego
rodzaju substancji w leczeniu SM. Stwierdzen o takich korzysciach nie potwier-
dzajg wiarygodne swiadectwa o zmianach w przebiegu choroby, zaobserwo-
wanych przez lekarzy.

Specjalne diety.  Diety uwazane sg za odmiane terapii biologicznej. Wielu
pacjentéw z SM prébowato diet Gersona, McDougalla, Swanka badz diety ma-
krobiotycznej. Niektore z tych diet podkreslajg konieczno$¢ obnizenia spozycia
nasyconych kwasow ttuszczowych, podczas gdy inne kfadg nacisk na wyklucze-
nie pewnych pokarmoéw, takich jak produkty mleczne badz zbozowe, ktérym
przypisuje sie zwigzek z alergiami. Niektére osoby z SM stosujg sie do tych
diet w nadziei, ze spowolnig one postep choroby, inni — by zadbac o zdrowie
i dobre samopoczucie.

Racjonalne i zdrowe jest stosowanie diety ubogiej w nasycone kwasy tfuszczo-
we, a bogatej w wielonienasycone kwasy ttuszczowe, uwzgledniajacej pokar-
my zawierajgce cukry ztozone (polisacharydy), biatka (proteiny), owoce i wa-
rzywa, a takze produkty mleczne (o ile nie wystepuje alergia). Dzienng dawke
wszystkich tych elementéw nalezy rozdysponowac pomiedzy kolejne positki.

Alternatywne systemy medyczne.  To terapie takie, jak ajurweda i aku-
punktura. Wiele z tych terapii pochodzi z medycyny Dalekiego Wschodu i byto
stosowane przez stulecia. Ludzie zyjacy z SM twierdza, ze zauwazajg korzy-
Sci przy stosowaniu wielu z tych terapii. Badania nad akupunkturg wskazujg
na to, ze jest ona czesto stosowana i ze donoszono o uldze w bélu, redukgji
spastycznosci i 0 ogdlnej poprawie samopoczucia.

Techniki mentalne.  To modlitwa, relaksacja, medytacja, biofeedback (biolo-
giczne sprzezenie zwrotne), hipnoza, joga i tai chi. Osoby stosujgce te praktyki
wierzg w istnienie potaczenia miedzy umystem a ciatem i w to, ze umyst moze
wptywac na ciato. W praktykach tego typu bierze udziat wielu ludzi, zaréw-
no zdrowych, jak i dotknietych SM. Istniejg badania, analizujgce stosowanie
niektérych z tych metod, takich jak joga i tai chi, u pacjentéw z SM. Spora-
dyczne doniesienia i niektére badania sugeruja, ze te terapie mogq poprawic
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jakos¢ zycia i przynies¢ ulge w objawach. Wymaga to jednak dalszych badan
klinicznych.

Metody fizykalne.  Takie metody jak kregarstwo, osteopatia czy masaz byty
stosowane przez wiele lat w przypadkach réznych schorzen. Osoby z SM
potwierdzajg korzysci, taki jak ulga w bélu, redukca spastycznosci, wieksza
gietkos¢ i lepsza jako$¢ zycia.

Energoterapia.  To uzycie magneséw, dotyku leczniczego i reiki. Pewne
badania dotyczace terapii magnetycznej i elektromagnetycznej wskazujg na
sukcesy w kontroli objawdw takich, jak funkcjonowanie pecherza, spastycznos¢
i bol. FTA nie uznato zadnej terapii magnetycznej w leczeniu SM. Osoby
poddajace sie terapiom dotyku leczniczego i reiki twierdzity, ze pomagajg one
w kontrolowaniu objawéw i poprawiajg jakos¢ zycia.

Poprawa stylu zycia i zapobieganie chorobom.  Dla wiekszosci 0s6b wy-
daje sie terapig alternatywna. Metody te nie koncentrujg sie na kontrolowaniu
SM, lecz na zapobieganiu innym schorzeniom. Uwzglednia sie tu ¢wiczenia
fizyczne, odpowiedni odpoczynek, regularne wizyty u lekarza, niepalenie, ra-
cjonalne odzywianie sie, uzywanie pasow bezpieczenstwa, szukanie fachowej
pomocy w kwestiach psychologicznych, kontrolowanie stresu i relaks. Wigcze-
nie tych elementdw w styl zycia osoby z SM pomoze podnies¢ jakos¢ zycia
i zmniejszy ucigzliwos¢ przewlektej choroby.

POPULARNOSC TERAPII ALTERNATYWNYCH

Ostatnie badania wykazuja, ze ponad 50 % pacjentéw z SM (dane dotyczg ba-
dan amerykanskich — przyp. ttum.) stosuje jakié rodzaj medycyny alternatywnej
obok kuracji rekomendowanych przez lekarzy. Podawane uzasadnienia wska-
zywaly na che¢ poprawy jakosci zycia, ogdlnego stanu zdrowia i samopoczucia.
Ci pacjendi nie szukali panaceum. Respondenci donosili zaréwno o dobrych,
jak i ztych doswiadczeniach z alternatywnymi terapiami. Poniewaz jednak SM
jest chorobg, w ktorej czesto zdarza sie samorzutna remisja objawow, to trud-
no ustali¢, czy jakakolwiek terapia tradycyjna badz alternatywna przyczynifa sie
do remisji.
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BEZPIECZENSTWO | SZKODLIWOSC

Wiele 0s6b stosujgcych terapie alternatywne postepuje tak wierzac, ze te tera-
pie s3 naturalne i dlatego maja mniej szkodliwych skutkéw ubocznych. Czasa-
mi tak rzeczywiscie jest, lecz nie dotyczy to wszystkich terapii alternatywnych.
Nawet ogdlnie dostepne i naturalne substancje, zwtaszcza przyjmowane w du-
zych dawkach lub w kombinacji z okreslonymi lekarstwami, mogq przejawia¢
skutki uboczne. Niektorzy pacjenci z SM wyrazali obawe przed ewentualnymi
skutkami ubocznymi i szkodliwoscig terapii proponowanych przez medycyne
oficjalng. Temat ten nalezy przedyskutowac z lekarzem, ktéry pomoze w ocenie
korzysci i zagrozen.

Terapie alternatywne dajg nadzieje. Wiele 0s6b z SM nie znalazto ulgi dzigki
medycynie oficjalnej, wobec czego sktonne sa one wyprébowac metody alter-
natywne. Niestety, mimo ze testy kliniczne nie wykazaty skutecznosci zadnej
z nich w przypadku SM, niektérzy zwolennicy terapii alternatywnych publicznie
wyrazajq takie przeswiadczenia. Takie stwierdzenia, nie majgce oparcia w do-
wodach naukowych ani w badaniach medycznych, proponujg ludziom nadzie-
je, jakiej zadna terapia nie jest w stanie zagwarantowac.

W wiekszosci wypadkdw twierdzenia takie oparte sg na pojedynczych przykfa-
dach os6b przekonanych, ze pomogta im okreslona terapia. Poniewaz takich
0s6b nie przebadano w kontrolowanych warunkach, to nie mozna stwierdzi¢,
czy terapia istotnie byfa skuteczna, czy tez przypisywana im poprawa zostafa
spowodowana przez remisje, ktdra i tak by nastapita.

WYBIERAJ ROZSADNIE

Mimo ze wiele 0s6b méwito o dobrych doswiadczeniach z alternatywnymi
terapiami, musisz dziata¢ rozwaznie. Wybierajgc alternatywng kuracje, zadaj
sobie nastepujace pytania:

* (zy istniejq jakiekolwiek dowody na szkodliwos¢ terapii?
* (zy istniejg dowody na skutecznos¢ terapii?

* (zy terapia nie jest dla mnie za droga?
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Czy dostep do niej nie jest zbyt trudny?

Czy mogg nastapi¢ negatywne interakcje z lekami, ktére stosuje obecnie?

Poméc tu mogg nastepujgce zalecenia:

Unikaj terapii alternatywnych, ktorg obiecujg niewiarygodne uzdrowie-
nia i positkujq sie catymi stronami $wiadectw od wdziecznych uzytkow-
nikdw. Stare przystowie ,To zbyt piekne, aby byto prawdziwe” ma tutaj
zastosowanie. Jak powiedziata Ellen Burstein MacFarlane, wszyscy ludzie,
bez wzgledu na to, jak silni i niezalezni w normalnych warunkach, staja sie
podatni na manipulacje lub oszustwo w sytuadji kryzysowej, takiej jak roz-
poznanie SM lub pogorszenie stanu zdrowia. W takich momentach ludzie
pragng uwierzy¢ w cokolwiek, sg bardziej podatni na manipulacje, wiec
powinni zachowac sceptycyzm.

Zdobywaj informacje. Decydujac sie na wspotprace z przedstawicielem
medycyny alternatywnej, sprawdz przesztos¢ tej osoby, jej wyksztatcenie,
referencje i zakres spedjalizacji. My$l o swoim lekarzu czy terapeucie nie
jako o autorytecie, ale jako o kims$, z kim chcesz wspétpracowac.

Zadawaj pytania. Znajdz kogos, komu mozesz swobodnie zadawac dowol-
ne pytania i kto stara sie udziela¢ ci prawdziwych i wyczerpujacych odpo-
wiedzi. Jesli chcesz skorzystac z ustug osoby praktykujgcej medycyne alter-
natywna, zapytaj, jakie jest jej zdanie na temat medycyny oficjalnej. Bgdz
nieufny, jesli otrzymasz zalecenie rezygnacji z dotychczasowego leczenia.
Wybierz tez lekarza, ktéremu nie przeszkadza to, ze korzystasz z medycyny
alternatywnej i ktéry pomoze ci podejmowac decyzje.

Porozmawiaj z kilkoma potencjalnymi terapeutami, zanim podejmiesz
decyzje. Unikaj terapeutéw, ktérzy mowig, bys$ nie stuchat ludzi, donosza-
cych o negatywnych doswiadczeniach. Unikaj tez takich, ktérzy sugeruja,
Ze masz negatywne nastawienie, jesli zadajesz pytania. Zadawanie pytan
0znacza, ze bierzesz odpowiedzialno$¢ za swoje zycie. Masz prawo do pet-
nej informagji!

Zdobywaj informacje z tak wielu zrédet, jak to tylko mozliwe. Nie opie-
raj sie wytacznie na stowach terapeuty, u ktérego poszukujesz pomocy, ani
na stowach jego klientdw, z ktérymi cie skontaktowat. Jesli to mozliwe, sa-
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modzielnie poszukaj os6b, ktére leczyt dany terapeuta. Rozmawiaj zaréwno
z osobami, ktére miaty pozytywne, jak i negatywne do$wiadczenia. W ten
sposdb mozesz uzyskac¢ wywazong opinie na temat mocnych i sfabych stron
danego terapeuty.

* Porozmawiaj z rodzing i przyjaciétmi. Oprocz przedyskutowania alterna-
tywnych terapii ze swoim lekarzem, porozmawiaj z cztonkami rodziny badz
zaufanymi przyjaciétmi. Poznaj ich opinie na temat terapii i terapeutow, za-
rowno oficjalnych, jak i alternatywnych, przed dokonaniem wyboru.

* Pamietaj, ze masz wybdr. Jezeli jakikolwiek lekarz badz terapeuta twierdzi,
ze tylko on moze ci pomac, uciekaj od niego!

Mimo ze nie ma jednej kuracji dla chorych na SM, istnieje wiele bezpiecz-
nych i skutecznych sposobéw, by poprawi¢ jako$¢ twojego zycia i ogdine
samopoczucie.

Wiecej o dostepnych i pomocnych terapiach uzupetniajacych znajdziesz row-
niez w broszurze PTSR ,SM i... medycyna alternatywna”.
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ZDROWIE, STYL ZYCIA | EMOCJE

Rozdziat 12.

Problemy ogé6lnozdrowotne
June Halper (MSCN, ANP, FAAN)

Niektére problemy zdrowotne wptywajg zaréwno na mezczyzn, jak i kobiety,
niezaleznie od tego, czy majg oni stwardnienie rozsiane. Stanowig one jednak
szczegolny powod do zmartwien kiedy sumujg sie z ograniczeniami spowo-
dowanymi przez SM. Z tego wzgledu troska o zdrowie jest w SM szczegdl-
nie istotna. Nalezy pamieta¢, ze nie wszystkie objawy stanowig konsekwencje
tej wiasnie choroby. Dbatos¢ o zdrowie powinna uwzgledniac systematyczne
badania kontrolne u twojego lekarza pierwszego kontaktu, skutkujgce oceng
twojego stanu zdrowia adekwatng do wieku, aktualnie odczuwanych objawow
oraz zmartwien.

Wskazana jest ocena biezacych objawdw i probleméw zdrowotnych, badanie
cisnienia krwi, wymazy z pochwy, badanie prostaty, jak réwniez badania
zalezne od wieku pacjenta. Tabela 12.1 podsumowuje zalecenia odnoszace
sie do prewencyjnej opieki nad dorostymi z SM. Przyktadowe rekomendacje
dla takich badan uwzgledniaja:

* Badanie poziomu cholesterolu na czczo co 5 lat poczawszy od 20. roku
zycia.
* Coroczne badania na obecnos¢ krwi w kale powyzej 50. roku zycia.

* Sigmoidoskopia co 5 lat badz kolonoskopia co 10 lat u os6b w wieku
powyzej 50. roku zycia.

* Coroczne kliniczne badanie piersi u kobiet w wieku powyzej 40. roku zycia.

* Mammografia raz na rok badz raz na dwa lata u kobiet w wieku powyzej
40. roku zycia.

* Coroczne badanie wzroku u 0s6b powyzej 65. roku zycia.

* Badanie sfuchu co 5 lat u os6b powyzej 50. roku zycia.
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Tab. 12.1. Profilaktyczna opieka zdrowotna dla 0séb z stwardnieniem rozsianym

Badanie

Rekomendacje

Zanotuj termin
ostatniego oraz
nastepnego badania

Tetno i cisnienie krwi

Corocznie, o ile wyniki mieszczg sie
W normie.

Wozrost i waga
(technicznie rzecz biorgc
nie jest to badanie, lecz
warto $ledzi¢ te parametry)

Zmierz na poczatku terapii interfero-
nami, nastepnie po miesigcu, pdzniej
raz na 3 miesigce.

Tarczyca

Rozwaz, jezeli odczuwasz zmeczenie.

Analiza moczu

Co roku oraz po zakonczeniu lecze-
nia zakazenia pecherza, wedfug
rekomendadji lekarza.

Rtg klatki piersiowe;

Przedyskutuj z lekarzem.

Elektrokardiogram (EKG)

Przedyskutuj z lekarzem.

Dokfadne badanie skéry

Przedyskutuj z lekarzem. Zaleca sie
unikanie stonca i stosowanie kremow
Z filtrem.

Badanie stanu uzebienia
i czyszczenie kamienia
nazebnego

Co pot roku. (Uwaga: jezeli codzien-
ne dbanie o zeby staje sie trudne,
przedyskutuj to z lekarzem i rozwaz
stosowanie elektrycznej szczoteczki
do zebdw).

Po 20. roku zycia:

Badanie poziomu
cholesterolu na czczo
(HDD/LDD i tréjglicerydy)

Co 5 lat poczynajac od 20. roku
zydia.

Badanie poziomu cukru
we krwi na czczo

Co 5 lat poczynajac od 20. roku
zydia.
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Tab. 12.1. c.d. Profilaktyczna opieka zdrowotna dla 0s6b z stwardnieniem rozsianym

Badanie

Rekomendacje

Zanotuj termin
ostatniego oraz
nastepnego badania

Po 40. roku zycia:

Tarczyca Nalezy rozwazy¢ w przypadku kobiet
powyzej 40. roku zycia, a takze u ko-
gokolwiek z objawami zmeczenia.

Wzrok/jaskra Co 2 do 4 lat u 0s6b w przedziale

45-60 lat, potem corocznie.

Po 50. roku zycia:

Badanie na obecnos¢ krwi
w stolcu

Corocznie poczynajac od wieku
lat 50.

Sigmoidoskopia/
kolonoskopia

Poczynajac od 50. roku zycia co 5 lat
w przypadku sigmoidoskopii, a co
10 lat w przypadku kolonoskopii.

W wypadku przynaleznosci do grupy
ryzyka badania nalezy rozpoczac
wczesniej, a ich czestotliwo$¢ ustali¢
z lekarzem.

Stuch

Co 5 lat u osdb powyzej 50. roku
zydia.

Osoby, u ktérych wystepuja czynniki ryzyka:

Badanie gestosci tkanki
kostnej

Jednorazowo u 0séb, u ktérych
wystepujg czynniki ryzyka, takie jak
przyjmowanie przez dtuzszy czas
sterydéw badz lekdw przeciwdrgaw-
kowych, wystepowanie w rodzinie
osteoporozy, a takze siedzacy tryb
zycia. Powtarza¢ badanie okresowo,
zwiaszcza u kobiet w wieku bezpo-
$rednio poprzedzajacym menopauze.

0801 313 333 SM: Jak dbac o siebie, by czu¢ sie dobrze 127



Tab. 12.1. c.d. Profilaktyczna opieka zdrowotna dla 0s6b z stwardnieniem rozsianym

Badanie

Rekomendacje

Zanotuj termin
ostatniego oraz
nastepnego badania

PPD (préba tuberkulinowa)

Raz na rok lub dwa u os6b z grup
ryzyka (wliczajgc pracownikdéw stuz-
by zdrowia, nosicieli wirusa HIV,
osoby zyjace w obszarach czestego
wystepowania gruzlicy)

Poziom cukru we krwi
na czczo

Czesciej niz co 5 lat u 0s6b z czynni-
kami ryzyka takimi, jak otytos¢ lub
cukrzyca typu Il w rodzinie.

Wytacznie kobiety:

Wymaz z pochwy

Co najmniej raz na rok

piersi

Kliniczne badanie piersi Corocznie.
(przez przedstawiciela

stuzby zdrowia)

Wtasnoreczne badanie Co miesigc.

Mammografia

Co rok badz co dwa lata poczynajac
od wieku lat 40. Rekomenduje sie
poddawanie badaniom co rok badz
co dwa lata w przedziale wiekowym
40-49 lat, i coroczne powyzej 50.
roku zycia. Jezeli w rodzinie wyste-
powaty przypadki raka piersi, ustal

z lekarzem, w jakim wieku powinna$
rozpocza¢ badania.
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Tab. 12.1. c.d. Profilaktyczna opieka zdrowotna dla 0s6b z stwardnieniem rozsianym

Badanie

Rekomendacje

Zanotuj termin
ostatniego oraz
nastepnego badania

Wytacznie mezczyzni:

Badanie prostaty
(palpacyjne badanie

Corocznie poczynajac od wieku lat
50, z wyjatkiem 0s6b, w ktdrych

odbytu) rodzinach wystapit rak prostaty —
w takim wypadku coroczne badania
nalezy rozpocza¢ w wieku lat 40.

Test PSA Corocznie poczynajac od wieku lat

(antygendw raka prostaty)

50, z wyjatkiem 0s6b, w ktdrych
rodzinach wystapit rak prostaty —
w takim wypadku coroczne badania
nalezy rozpocza¢ w wieku lat 40.

Kliniczne badanie jader
(przez przedstawiciela
stuzby zdrowia)

Corocznie.

Samodzielne badanie jader

Co miesigc, poczgwszy od wieku
lat 18.

Szczepionki

Rekomendacje

Zanotuj terminy
szczepien

Tezec i dyfteryt

Dawka przypominajgca co 10 lat

Rézyczka

Kobiety w wieku reprodukcyjnym

Ospa wietrzna

Kobiety w wieku reprodukcyjnym,
ktére nie chorowaty na ospe wietrzna.
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Tab. 12.1. c.d. Profilaktyczna opieka zdrowotna dla 0s6b z stwardnieniem rozsianym

Zanotuj terminy

Szczepionki Rekomendacje L
szczepieh

Grypa Corocznie w wypadku 0séb podat-
nych na grype, narazonych na kon-
takt z wirusem, cierpigce na problemy
oddechowe lub na niektdre choroby
przewlekfe. Kobiety w drugim lub
trzecim trymestrze cigzy powinny sie
szczepi¢ w sezonie zagrozenia grypa.

Z6ttaczka typu B Pracownicy stuzby zdrowia lub bez-
pieczenstwa publicznego, narazeni
na kontakt z krwig w miejscu pracy.
Domownicy i 0soby pozostajace

w relacjach intymnych z pacjentami
zarazonymi z6ftaczkg. Aktywni seksu-
alnie mezczyzni, ktorzy mieli wiecej
niz dwie parterki w ciggu ostatniego
potrocza, albo ktérzy niedawno
zarazili sie chorobg przenoszong
drogg ptciowa. Osoby naduzywajace
srodkow przyjmowanych dozylnie.

Pneumokoki/szczepionka | Jednorazowo w wielu 65 lat lub

na zapalenie ptuc pozniej. Jesli szczepionka zostata za-
stosowana w wieku wczesniejszym,
niezbedna jest dawka przypominaja-
ca po 5 latach.

Inne szczepionki Inne szczepionki (na przyktad na z6t-
taczke typu A) moga by¢ potrzebne
w szczegolnych okolicznosciach,
takich jak daleka podroz.
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Ogolne zalecenia dotyczace zdrowia i bezpieczenstwa

* Rzu¢ palenie (badz nie zaczynaj pali¢) by zmniejszy¢ ryzyko raka i choréb serca.
Nigdy nie jest za p6zno na dotgczenie do grupy wsparcia dla rzucajgcych palenie
i/lub na zastosowanie lekéw zmniejszajacych chec palenia.

* Regularnie wykonuj ¢wiczenia fizyczne. Skonsultuj sie z lekarzem przed rozpocze-
ciem nowego programu ¢wiczen.

* Stosuj zrbwnowazong diete. Ogranicz tfuszcze i cholesterol. Zwigksz spozycie owo-
cow, warzyw i produktéw zawierajacych btonnik, by ograniczy¢ ryzyko choroby serca,
kontrolowac zatwardzenia i utrzymac wiasciwg wage.

* Pij duzo ptynéw. Stuzy to zachowaniu zdrowia, w szczegdlnosci zdrowia ukfadu
moczoweqo, i zmniejsza ryzyko zatwardzenia.

 Utrzymuj wiasciwg wage. Jesli masz nadwage, staraj sie jg zmniejszy¢, by zredu-
kowac ryzyko rozwiniecia sie choroby serca, nadcisnienia, cukrzycy i innych chordb.

* Spozywaj odpowiednie ilosci wapnia. Dorosli w wieku 19-50 lat powinni przyj-
mowac 1200 mg wapnia dziennie. Kobiety w wieku powyzej 50 lat i mezczyzni
w wieku powyzej 65 lat powinni przyjmowa¢ 1200—1500 mg wapnia dziennie.

* Kobiety w wieku reprodukcyjnym powinny przyjmowac 0,4-0,8 mg kwasu folio-

wego dziennie, by zapobiec czestym defektom urodzeniowym. Kwas foliowy to wi-
tamina zawarta w wielu suplementach witaminowych.

* Alkohol moze wptywac¢ na poczucie réwnowagi, koordynacje ruchowg i procesy
myslowe. Negatywnie oddziatuje na uktad nerwowy i moze wchodzi¢ w interakcje
z lekami. Ustal z lekarzem, czy alkohol jest dla ciebie bezpieczny, a jesli tak, to
w jakich ilosciach.

* Chron sie przed chorobami przenoszonymi drogq ptciowg stosujgc prezerwatywy,
kiedy jest to wiasciwe, a takze wiasciwie oceniajgc swoich partneréw seksualnych.

* Korzystaj z pasdw bezpieczenstwa.

* Korzystaj z czujnikdw dymu.
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RAK

Kwestie ogdlne

Rak piersi.  Rak piersi atakuje jedng kobiete na szesnascie. Nazwg raka okre-
sla sie w istocie wiele choréb, w tym biataczke, spowodowanych przez nienor-
malny wzrost komérek. Komarki takie czesto mnozg sie w sposéb niekontro-
lowany, formujgc tzw. guzy. Nowotwory ztosliwe nie tylko atakujg normalne
tkanki, ale tez przemieszczajg sie do innych czeéci organizmu, tworzac wiece]
ztosliwych guzéw. Okresla sie to mianem przerzutow.

Rak piersi najczesciej zaczyna sie jako bezbolesne zgrubienie w zewnetrznej,
gornej czesci piersi, lecz moze pojawic¢ sie wszedzie, nawet w sutku (zob.
Rys. 12.1). Nowotwor piersi moze sie rozprzestrzeni¢ na wezty chtonne znaj-
dujgce sie pod pachg. Poniewaz jego przyczyna pozostaje nieznana, nie mozna
mu zapobiec.

Miesnie klatki
piersiowej

Wezty chfonne )&
Naczynia 1 1\

\ Migénie klatki limfatyczne
iersiowej

Sutek

Sutek

Przewody mleczne

Gruczoty sutkowe (mleczne)

Rys. 12.1. Anatomia kobiecej piersi
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Czynniki zwiekszajace ryzyko zapadniecia na raka piersi to:

* Posiadanie bliskich krewnych, takich jak matka, ciotka, siostra czy babka
z rakiem piersi.

* Urodzenie dziecka w wieku powyzej 30 lat, badZ nieposiadanie dziecka
w ogole.

* Usuniecie pierwszej cigzy.

* Otytosc.

* Pierwsza miesigczka przed 12. rokiem zycia.
* P6zna menopauza.

* Palenie tytoniu.

* Dieta bogata w tfuszcze.

* Spozywanie alkoholu.

Schorzenia neurologiczne nie zwiekszajg prawdopodobienstwa zachorowania
na raka piersi, chociaz zwigzany z nimi spadek aktywnosci moze prowadzi¢
do wzrostu masy ciata i zmniejszonej mobilnosci, co z kolei zwieksza ryzyko
raka piersi, a takze ogranicza reqularny dostep do opieki medycznej. Réwniez
u mezczyzn (cho¢ znacznie rzadziej niz u kobiet) wystepuje ryzyko zachorowa-
nia na raka piersi. Ograniczenia ruchliwosci rgk badz zaburzenia czucia mogq
przeszkadza¢ we wiasnorecznym badaniu piersi, zalecanym wszystkim kobie-
tom. Jedli uzywasz wozka inwalidzkiego, mozesz miec trudnosci z przyjeciem
wiasciwej pozycji do badania piersi.

By ograniczy¢ ryzyko zachorowania na raka piersi, przestrzegaj nastepujacych
zalecen:

* Zachowaj prawidtowg wage i ogranicz spozycie ttuszczow.
* Jedz pokarmy bogate w btonnik.
* Uwzgledniaj w swojej diecie duzo zielonych warzyw.

* Ograniczaj spozycie solonego, wedzonego badz peklowanego miesa, takie-
go jak szynka, hot dogi, bekon czy kietbasa.
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Rys. 12.2. Samodzielne badanie piersi

Etap 1

Oto co powinna$ zrobi¢, by kontrolowac zmiany
w twoich piersiach. Stan lub usigdZ przed
lustrem. Sprawdz, czy nie dostrzegasz w swoich
piersiach czego$ podejrzanego, np. wycieku

z sutkéw, wypuktosci, wgtebienia badz
fuskowatosci skdry. Kazde badanie piersi sprawia,
ze lepiej znasz ich ksztaft, co utatwia zauwazanie
zmian, jesli nastapig. Zapamietaj normalny ksztatt
i wielkos¢ swoich piersi (nie jest niczym
niezwyktym, jezeli jedna jest wieksza od drugiej),
a takze umiejscowienie sutka.

Etap 2

Zatéz rece za glowe — powinna$ poczu¢ napiecie
miesni klatki piersiowej. Spéjrz w lustro,
obserwujac ksztatt swoich piersi. Poswiec te]
Czynnosci nieco czasu. Znowu staraj sie
zaobserwowac zmiany wielkosci badz ksztaftu
piersi, szukajac jakiejkolwiek opuchlizny,
wagtebienia, zaczerwienienia, odbarwienia lub
innych nietypowych zmian skérnych.

Etap 3

Nastepnie przycisnij swoje rece do ud, pochyl sie
nieco w strone lustra, ramiona i fokcie
wypychajac do przodu. Znowu powinna$ poczuc
napiecie miesni klatki piersiowej. Staraj sie
wysledzi¢ zmany ksztaftu piersi.

Etap 4

Delikatnie $ciskaj sutki, szukajac wyciekajacego
z nich ptynu. W takim wypadku skontaktuj sie
z lekarzem. Wiasciwie wyciek z sutkéw

w dowolnym momencie powinien skfoni¢ cie do
wizyty.
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Etap 5

Nastepny etap wymaga stania lub siedzenia

W pozycji wyprostowanej. Unie$ swoje lewe
ramie. Opuszkami palcéw prawej dtoni zbadaj
lewg pier$ i jej okolice — mocno, ostroznie

i dokfadnie. Niektdre kobiety stosujg tu zel badz
puder, by utatwi¢ przemieszczanie sie palcéw po
skorze. Szukaj jakichkolwiek nietypowych
zgrubien pod skora. Zgrubienie nalezy uznac za
nietypowe, jesli nie zostato wyczute podczas
wezesniejszego badania piersi, i nie zgadza sie
z dotychczasowym sposobem jej odczuwania.

Uzywaj opuszkéw palcoéw i dotykaj tych samych
obszaréw kilkakrotnie.

Pewne obserwacje wykazuja, ze niektdre kobiety
sq dokfadniejsze w badaniu piersi, kiedy
przesuwajg opuszki palcéw wzdtuz linii
pionowych. Innym kobietom bardziej
odpowiadaja inne schematy. Najwazniejsze jest
doktadne przebadanie catej piersi oraz zwrécenie
szczegolnej uwagi na obszar miedzy piersig

a wewnetrzng strong ramienia, jg takze biorac
pod uwage. Sprawdzaj tez obszar znajdujacy sie
bezposrednio nad piersig, az do kosci
obojczykowej i do ramienia.

Badaj tkanke naciskajgc jg palcami w matych,

nakfadajacych sie obszarach rozmiaru mniej

3 wiecej dziesieciogroszowki. By zyska¢ pewnos,
ze przebadasz catg piers, poswiec tej czynnosci

nieco czasu i uzywaj okreslonego wzorca ruchu

palcdw (kotka, linie lub kliny — zobacz powyzej)

@\\,

Rys. 12.2. c.d. Samodzielne badanie piersi
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Etap 6

Powtérz etap 5 w pozycji lezacej. Utéz

sie ptasko na plecach, z lewym ramieniem

pod gtowa, oraz z poduszkg badz zwinietym
recznikiem umieszczonymi pod twoim

lewym ramieniem. Taka pozycja sptaszcza piers,
utatwiajac jej badanie. Bardzo doktadnie zbadaj
lewq piers i jej okolice, stosujagc metody opisane
w etapie 5. W identyczny sposéb zbadaj prawa

piers. Jesli masz duze piersi, w czasie badania
mozesz przytrzymywac je z boku druga reka.

Etap 7

Niektore kobiety powtarzajg etap 5 pod
prysznicem. Palce tatwiej $lizgajg sie po
namydlonej skérze, dzieki czemu mozesz
skoncentrowac sie na wyczuwaniu zmian pod

nia.

Rys. 12.2. c.d. Samodzielne badanie piersi

* Jedli masz w piersiach niewielkie przestrzenie wypetnione ptynem (nazywa-
ne torbielami), zmniejsz spozycie kofeiny badz wyeliminu;j ja.

* Spozywaj alkohol w ograniczonych ilosciach.

* Nie pal.

Dodatkowo rekomenduje sie nastepujace postepowanie:

* Badaj piersi co miesigc, by wczesnie wykry¢ ewentualne zmiany.

* Korzystaj z ustug lekarza celem klinicznego przebadania piersi co najmniej
raz na 3 lata przed 40. rokiem zycia, a potem corocznie.

* Wykonaj mammogram przed ukonczeniem 40 roku zycia, a po piecdziesiat-
ce powtarzaj to badanie corocznie.

* Domagaj sie biopsji wszelkich podejrzanych zgrubien.
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Comiesieczne samodzielne badanie oznacza ogladanie piersi w lustrze, by
dostrzec zmiany w ich ksztatcie, badZ wyciek z sutka. Palcami sprawdzaj, czy
nie czujesz zgrubien badz bdlu. Dotykaj naktadajgcych sie obszaréw wielkosci
dziesieciogroszdwki. Pamietaj takze o sprawdzeniu obszaréw znajdujgcych sie
pod ramieniem oraz nad piersig (zob. Rys. 12.2).

Jesli objawy SM utrudniajg ci wiasnoreczne badanie, skorzystaj z pomocy meza
lub osoby opiekujacej sie toba. Badanie najlepiej bytoby wykonywac tydzien
po miesigczce (o ile nadal menstruujesz) albo w regularnych odstepach czasu
(jesli jeste$ juz po menopauzie).

Samodzielne zwracanie uwagi na ewentualne zmiany w tkance piersi jest bar-
dzo istotne. Jesli rak piersi bedzie leczony w najwczesniejszym, nieinwazyjnym
stadium, szanse przezycia wynoszg niemal petne 100 %.

Rak jajnikow i szyjki macicy.  Nowotwory jajnikéw i szyjki macicy rowniez
mogq stanowi¢ zagrozenie dla zycia, jesli pozostang niezauwazone, a o za
tym idzie — nieleczone. Kazda kobieta co roku powinna wykonywa¢ wymaz
z pochwy, przeprowadzany przez lekarza badz przez wykwalifikowang piele-
gniarke. Jesli stosujesz $rodki antykoncepcyjne, niech lekarz regulamnie ocenia
efekty ich dziatania. Jezeli zblizasz sie do menopauzy, rozwaz mozliwos¢ za-
stosowania zastepczej terapii hormonalnej. Nalezy wéwczas wzig¢ pod uwage
objawy menopauzy, zagrozenie osteoporozg i chorobami serca.

Zdrowie mezczyzn

Choroby prostaty.  Gruczot prostaty obejmuje cewke moczowg i ma rozmiar
kasztana, ksztaft obwarzanka i szaro-czerwony kolor. Zawiera on i wydziela
ptyn potrzebny w trakcie wytrysku nasienia. tagodny przerost prostaty jest
jednym z czestszych schorzen dotykajacych mezczyzn starszych badz w $red-
nim wieku. Powiekszenie prostaty moze utrudniac przeptyw moczu, poniewaz
gruczot ten otacza cewke moczowa, czyli przewdd odprowadzajacy mocz z pe-
cherza. Powiekszenie mozna dostrzec w trakcie badania odbytu i za pomoca
testu krwi na specyficzny antygen prostaty (PSA). Przerost prostaty moze byc¢
leczony $rodkami zmniejszajgcymi jej nabrzmienie, albo za pomocg zabiegu
chirurgicznego wykonywanego przez urologa.
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Rys. 12.3. Anatomia meskich narzadéw ptciowych

Rak prostaty jest obecnie najczestszg formg nowotworu u mezczyzn — co roku
diagnozuije sie okofo 100 000 przypadkdw. Przewazajgca wiekszos¢ pacjentdw
przezywa. Leczenie raka prostaty moze polega¢ na zabiegu chirurgicznym,
radioterapii, chemioterapii lub moze stanowi¢ kombinacje tych metod.

W leczeniu raka prostaty najwazniejsza jest diagnoza. Jezeli ukonczytes juz
50 lat, powiniene$ co roku przeprowadza¢ badania sprawdzajgce. Osoby,
w ktérych rodzinach wystepowat rak prostaty, powinny zacza¢ w wieku lat
40. Nalezy sprawdzac, czy prostata nie jest powiekszona badz stwardniata,
| czy nie wystepujg jej zgrubienia.
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o Kiedy i jak wykonywa¢ samodzielne badanie
jader?

Staraj sie wykonywac to badanie po cieptej kapieli lub
prysznicu. Skéra moszny bedzie wtedy luzniejsza,
a jgdra tatwiejsze do zbadania. Postepuj

8 W nastepujacy sposéb:

1. Obejrzyj moszne, rozgladajac sie za zmianami
koloru (np. poczerwienieniem) badz wygladu (np.
przyciemnieniem).

2. Zbadaj kazde z jader dwoma rekami, palce wskazujacy i srodkowy umieszczajac pod
jadrem, a kciuki nad nim. Delikatnie obracaj jadro w palcach, starajac sie wyczu¢
zmiany — czy nie jest ono twardsze, albo czy pojawiajg sie zgrubienia, opuchlizna
badZ miejsca bolesne. Pierwszg oznake raka jadra stanowi zwykle twarde,
niebolesne zgrubienie wielkosci ziarnka grochu.

3. Powtdrz procedure z drugim jadrem.
Zbadaj takze pracie, poszukujgc zgrubien, zranien, wrzodéw badz zmiany koloru.

Czego sie spodziewac po znalezieniu czego$ nienormalnego?

Jezeli znajdziesz zgrubienie — lub jakikolwiek inny nienormalny stan — natychmiast
skontaktuj sie z lekarzem. Lekarz bedzie chciat cie widzie¢, by wykluczy¢ wszystkie mnie
powazne przyczyny. Zapalenie moze by¢ na przyktad spowodowane infekcjg bakteryjng
lub wirusowa, opuchlizna — nabrzmieniem zyt w mosznie, nagromadzeniem sie ptynu
badz obecnoscig cysty. Jesli lekarz podejrzewa nowotwdr, wowczas skieruje cie do
chirurga, ktory bedzie musiat usunac¢ jadro celem doktadnego jego zbadania. Nie ma
zadnego innego sposobu na potwierdzenie diagnozy. Jesli nowotwdr zostat
potwierdzony, lecz znajduje sie we wczesnym stadium, usuniecie jgdra moze wystarczy¢
do wyleczenia choroby.

Chirurg moze nakaza¢ badanie TK (tomografia komputerowa) lub USG, a takze testy
laboratoryjne, aby wykluczy¢ przerzuty nowotworu. Nawet gdy ich nie stwierdzono,
chirurg nadal moze zaleci¢ radioterapie pozostatego jgdra i gruczotéw limfatycznych jako
srodek zapobiegawczy. Jesli stwierdzono przerzuty, prawdopodobna jest chemioterapia.

Mimo ze usuniecie jgdra zmniejsza liczbe plemnikéw, to nie przeszkadza ono

w funkcjonowaniu seksualnym, ani tez nie wyklucza poczecia dziecka. Moze by ci
trudno poradzi¢ sobie z utratg jadra, szukaj jednak pocieszenia w fakcie, ze wykonujac
samodzielnie badania jgder zwigkszytes swoje szanse na przezycie pomimo choroby.

Rys. 12.4. Samodzielne badanie jgder
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Rak jadra.  Jadra to gruczoty w ksztatcie orzechéw wioskich, spoczywajace
w ochronnym woreczku okreslanym jako moszna (zob. Rys. 12.3). Ich podsta-
wowag funkgjg jest wytwarzanie nasienia, a takze hormonéw nazywanych an-
drogenami, z ktérych powstaje testosteron. Wytwarzane plemniki przemiesz-
(zaja sie przez rurke okreslang jako najadrze, do nastepnej rurki, nazywanej
nasieniowodem, w ktdrej sg przechowywane. Organizm dorostego mezczyzny
produkuje ok. 120 milionéw plemnikéw dziennie. W trakcie stosunku ptyny
z prostaty i z pecherzykdéw nasiennych, a takze plemniki z nasieniowodu sg
pompowane do gdrnej czesci cewki moczowej, gdzie sie mieszajg. Ta mie-
szanka opuszcza cewke moczowg w trakcie stosunku.

Rak jadra, cho¢ znacznie rzadszy niz nowotwdr prostaty, moze sie pojawic
w dowolnym momencie zycia mezczyzny. Najczesciej nastepuje to miedzy 20.
a 35. rokiem zycia. Dwie grupy mezczyzn sq szczegdlnie podatne: i, ktdrych
jadra umiejscowity sie w mosznie po 6. roku zycia, i ci, u ktérych jadra nigdy sie
nie obnizyty. Rdwniez mezczyzni o niskiej wadze urodzeniowej stanowig grupe
ryzyka. Jesli choroba zostanie zdiagnozowana odpowiednio wczednie, szanse
na przezycie wynoszg ponad 90 %. Dlatego bardzo wazne jest, by mezczyzna
wykonywat samodzielne badanie jgder co miesigc (zob. Rys. 12.4). Musisz
sie przyzwyczai¢ do zwyktego rozmiaru, ksztaftu i konsystencji swoich jgder.
Powinny one byc¢ gtadkie, w ksztalcie jajka, i twarde. Zapamietaj takze kolor
moszny — skdrnego woreczka, w ktérym znajdujg sie jadra.

Nie ma powodéw do niepokoju, jesli jedno jadro jest wieksze od drugiego. To
jest normalne. Mozesz takze wyczuwac strukture podobng do struny w gérnej
tylnej czesci kazdego z jgder. To jest najgdrze. Badanie staraj sie wykonywac po
cieptej kapieli badZ prysznicu, poniewaz skdéra moszny jest wtedy luzniejsza.
Obejrzyj ja, rozgladajac sie za zmianami koloru badz wygladu. Zbadaj kazde
Z jgder dwoma rekami, palce wskazujacy i srodkowy umieszczajac pod jgdrem,
a kciuki nad nim. Delikatnie obracaj jgdro, starajac sie wyczu¢ zmiany. Pierwsza
oznake raka jgdra stanowi zwykle twarde, niebolesne zgrubienie wielkosci
ziarnka grochu.

Zbadaj takze pracie, poszukujgc zgrubien, zranief, wrzoddw badz zmiany
koloru.

140 PROBLEMY OGOLNOZDROWOTNE www.ptsr.org.pl



Zapalenie najadrza.  Réwniez inne problemy, takie jak zapalenie najadrza,
mogg pozosta¢ niezauwazone bez wtasnorecznego badania badz naocznej
obserwacji. Mezczyzni z SM mogg miec ograniczong funkcjonalnos¢ rak lub
czucie w nich. W takim wypadku badanie przeprowadzane przez zone badz
przez opiekuna stanowi kluczowy czynnik pozwalajacy zidentyfikowac zmiany,
jak réwniez potencjalne problemy. Zgrubienia, zaczerwienienie, opuchlizna czy
bol powinny sygnalizowac potrzebe kontaktu z lekarzem, jak réwniez potrzebe
szybkiego starania sie 0 pomoc medyczna.

WZROK

Mimo ze cze$¢ problemdw ze wzrokiem moze by¢ spowodowana przez SM, nie
zaktadaj, ze wszystkie zmiany widzenia s spowodowane przez SM; wszystkie
problemy ze wzrokiem czesto wystepujgce u innych ludzi mogg pojawic sie
takze u pacjentéw z SM. Wzrok nalezy sprawdzac regularnie, a wszystkie pro-
blemy, ktére mozna poprawic¢ za pomoca soczewek, nalezy leczy¢ w normalny
sposob. Problemy ze wzrokiem spowodowane przez SM nie dajg sie skory-
gowac za pomocg soczewek, jednak koniecznos¢ korzystania z okularéw do
czytania w wieku lat 40, czy tez wystapienie jaskry, zapalenia btony naczynio-
wej oka, katarakty i innych schorzen zdarzajq sie tak samo, jak u kogokolwiek
innego.

WPLYW GOSPODARKI HORMONALNE)

Wiele kobiet z SM zauwaza zmiany swoich objawéw zwigzane z cyklem
miesiecznym, takie jak nawroty poprzednio doswiadczanych probleméw. Taki
Lnawrot” zwykle konczy sie jednak w momencie rozpoczecia miesigczki. Jesli
jest to znaczacy problem, wéwczas kontrolowanie cyklu miesiecznego moze
ztagodzic te objawy, co powinna$ skonsultowac z ginekologiem.

Kobiety w wieku reprodukcyjnym, ktére majg SM, muszg pozostawac w kon-
takcie z ginekologiem, gdy mysla o urodzeniu dziecka. Doradztwo zaréwno
przed porodem, jak i po nim, jest wazne, by zagwarantowac¢ odpowiednig
ilos¢ odpoczynku, unikngc¢ infekgji i utrzymywac stres pod kontrolg. Kobiety
rodzace po raz pierwszy potrzebujg rad i doksztatcania, podczas gdy doswiad-
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czonym matkom niezbedne jest wsparcie, poniewaz inne dzieci tez majg swoje
potrzeby, i nadal muszg sprosta¢ obowigzkom domowym.

Menopauza u wielu kobiet moze powodowac nieprzyjemne objawy, ktére
w sporym zakresie mozna jednak kontrolowac za pomocg hormonalnej terapii
zastepczej. Wiele z tych objawdw — uderzenia goraca, zmeczenie i ostabienie
kosci (ktére moze prowadzi¢ do osteoporozy) moze intensyfikowa¢ podobne
problemy zwigzane z SM. Osteoporoze kojarzy sie ze sterydowg kuracjg sto-
sowang w SM, i moze sie ona nasili¢ przed menopauzg badz w jej trakcie.

Niestety wsrod lekarzy istnieje spor na temat korzysci i ryzyka wynikajgcego
z hormonalnej terapii zastepczej, wiec kobieta powinna skonsultowac sie ze
swoim ginekologiem, by przedyskutowac zalety i wady tego rodzaju kuragji.
Mogg tez istnie¢ inne powody, dla ktérych lekarz moze zaproponowac tera-
pie hormonalng pacjenta z SM, poniewaz moze ona ograniczy¢ komplikacje
wystepujace po okresie menopauzy, do ktérych zalicza sie menopauza, wzrost
wagi, zmeczenie, suchos¢ w pochwie, obnizenie popedu ptciowego, wieksze
ryzyko komplikagji kardiologicznych i krazeniowych, i mniejsza tolerancja na
wysitek fizyczny.

FALSZYWE NAWROTY CHOROBY

Ciepto i wilgo¢

U okoto 80 % pacjentow objawy SM mogg sie nasila¢ pod wptywem ciepfa.
Kiedy dzieje sie to w nagrzanym pokoju, w goracej kapieli badz w upalny
i parny dzien, mozna taka sytuacje pomyli¢ z kolejnym rzutem SM, nawet jezeli
objawy znikaja, kiedy tylko przeniesiesz sie w chtodniejsze miejsce. Pacjenci
z SM czesto zauwazaja, ze po goracej kapieli moga sie sta¢ na tyle stabi, ze
muszg sie na chwile pofozy¢, a czasem moga mie¢ nawet trudnosci z wyjsciem
z wanny. W goracy i parny dzien ciepto moze wptyng¢ na ciebie w ten sposab,
ze poczujesz sie staby, lub bardzo chory. Taka sytuacja nie oznacza ataku
choroby. Doradza sie wéwczas unikac ciepta, pi¢ zimne napoje, wzig¢ zimny
prysznic, a takze uzywac klimatyzacji.
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Cwiczenia

Cwiczenia fizyczne sg wazne dla 0s6b z objawami neurologicznymi, lecz nie-
ktérzy pacjenci mogq dostrzegac u siebie nasilenie objawoéw i ostabienie na
skutek wzrostu temperatury ciata. Dla wiekszosci 0séb korzystne sg ¢wiczenia
wykonywane w basenie, poniewaz woda chtodzi wéwczas ciato, zwieksza-
jac tolerancje na wysitek fizyczny. Najlepsze rozwigzanie stanowi tu zindywi-
dualizowany program ¢wiczen, utrzymujacy réwnowage miedzy korzysciami
ptyngcymi z wysitku fizycznego a zmeczeniem.

Infekcje

Infekcje mogq prowadzi¢ do nasilenia objawéw za sprawg wzrostu tempera-
tury ciafa, i trwa on diuzej, poniewaz infekcja moze sie ciggna¢ przez wiele
dni. Poniewaz infekcja moze poprzedzac ostry atak choroby, to nalezy dobrze
oceni¢ sytuacje, by zorientowac sie, czy mamy do czynienia z szybko przemi-
jajacym epizodem zwigzanym ze wzrostem temperatury i objawami infekgj,
(zy tez z bardziej dtugotrwatym problemem, wymagajgcym natychmiastowej
interwencji medyczne;.

Terapia interferonami

Faftszywe nawroty mogg sie zdarzy¢ takze wtedy, gdy pacjent zaczyna terapie
interferonami. Podczas niej niekiedy pojawiajg sie skutki uboczne, ktérym
moze towarzyszy¢ wieksze nasilenie spastycznosci, co zdaje sie podobne do
kolejnego rzutu choroby. W takich wypadkach sytuacje pozwala kontrolowa¢
obnizenie dawki, a potem stopniowe jej zwiekszanie, w miare jak organizm
pacjenta przyzwyczaja sie do leku (zob. Rozdziat 3, ,Kontrolowanie przebiegu
choroby”); jesli skutki uboczne pozostajg nie do zniesienia, pacjentowi mozna
zaleci¢ przejécie na octan glatirameru (Copaxone®).

INFEKCJE

Pacjenci z SM nie sg zagrozeni infekcjami bardziej niz reszta populadji; wyjatek
stanowig sytuacje, gdy pojawiajg sie u nich problemy z pecherzem, lub gdy
brak aktywnosci badz koniecznos¢ pozostawania w tézku czynig ich mniej
odpornymi na infekcje drég oddechowych.
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Zakazenia wirusowe mogq stanowi¢ problem, poniewaz nie tylko przyczyniajg
sie do ostabienia organizmu, lecz takze mogq poprzedza¢ atak stwardnienia
rozsianego. Poniewaz wirusy nie reagujg na antybiotyki, najkorzystniejsze jest
podjecie dziatan zapobiegawczych. Szczepionki przeciw grypie s3 pomocne
dla pacjentéw z SM, poniewaz duzym stopniu zapobiegajq zachorowaniu na
najczestsze w danym sezonie odmiany grypy. Za sprawg interesujgcego zbiegu
okolicznosci amantadyna — srodek antywirusowy, za pomocg ktérego mozna
leczy¢ grype — moze by¢ pomocna w leczeniu grypy, moze by¢ uzyteczna takze
jako $rodek przeciw tak czestemu w SM zmeczeniu.

Dobra kontrola nad infekcjami, sprawowana za pomocg spozywania ptynow,
acetaminofenu, niesterydowych lekéw przeciwzapalnych, a takze odpoczynku,
moze zapewni¢ spokdj i wygode, dopdki zakazenie nie minie.

KOMPLIKACJE WYNIKLE Z LECZENIA

Wiele kuragji na SM moze pociggac za sobg skutki uboczne zazywania lekdw,
jak réwniez komplikacje. Dobrg zasadg postepowania dla lekarzy jest przedsta-
wianie pacjentom czestych i spodziewanych skutkéw ubocznych, jak réwniez
mozliwych komplikacji. Z kolei pacjenci powinni rozumie¢, jakie leki stosuja.
Na poczatku kuracji interferony mogq nasila¢ niektére objawy; zaréwno leki
Z tej kategorii, jak i octan glatirameru mogg wywotac reakcje alergiczng.

* Zazywane przez kilka tygodni sterydy moga spowodowac objawy charakte-
rystyczne dla zespotu Cushinga (petna, ,ksiezycowata” twarz, tradzik, tatwe
pojawianie sie sincow i ryzyko osteoporozy).

* Okazjonalnie u pacjenta, ktory powtarzat kuracje sterydami, moze pojawic
sie aseptyczna martwica uda. Bol i wieksze od dotychczasowych problemy
chodzeniem mogq zostac btednie powigzane z SM, z konsekwencjg w po-
staci kolejnej szkodliwej kuragji sterydowe;.

* Osteoporoza, o czym mowilismy wczesniej, to problem czesto dotykajgcy
starsze kobiety, ktéry w SM zdarza sie czesciej z powodu ograniczenia ak-
tywnosci i stosowania sterydow. Swiadomo$¢ tego zagrozenia i prawidfowe
zidentyfikowanie problemu sg wazne, poniewaz osteoporoza moze dodat-
kowo uposledzac pacjentéw z SM, a leczenie i zapobieganie okazujg sie
w tym wypadku pomocne.
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Najprostszg kwestig jest by¢ moze lista choréb zwigzanych z SM. Mozna by
pomysle¢, ze powinien istnie¢ zwigzek miedzy SM a innymi chorobami au-
toimmunologicznymi, a to ze wzgledu na aspekty SM powiazane z funkcjo-
nowaniem uktadu odpornosciowego. W rzeczywistosci nie ma dowodéw na
taki zwigzek, za wyjatkiem izolowanych doniesien, ktére wynikajg z normalne;]
czestosci wystepowania tych choréb w populagji. Poniewaz w samych Stanach
Zjednoczonych moze by¢ ok. 400 000 pacjentéw z SM, mozna sie u nich spo-
dziewac pewnej liczby innych chordb, ze wzgledu na normalne statystyki ich
wystepowania. Nie ma dowoddw, by rak, artretyzm czy inne czesto pojawiaja-
ce sie schorzenia wystepowaty u pacjentéw z SM czesciej niz w innych grupach
ludzi.

INNE CHOROBY

Inne choroby mogg pojawic sie bez zwigzku z SM, badz by¢ zwigzane z kom-
plikacjami spowodowanymi przez SM. Choroby, ktére moga sie przytrafi¢ po-
zostatej czesci populacji, wystepuijq takze u 0s6b z SM, tyle ze wéwczas moga
by¢ trudniejsze do rozpoznania, zwtaszcza jesli ich objawy sg podobne do tych
powodowanych przez SM.

* Niedoczynnos¢ tarczycy moze wywota¢ spowolnienie, zmeczenie, wzrost
wagi, a nawet objawy neurologiczne.

* Nadciénienie czesto wystepuje w naszym spoteczenstwie. Ten istotny czyn-
nik ryzyka powinien by¢ brany pod uwage u pacjentéw z SM podobnie,
jak u kogokolwiek innego, i leczony, o ile cisnienie krwi przekracza poziom
normalny.

* Bole spowodowane przez artretyzm i fibromialgie czesto sg przypisywa-
ne SM. Poniewaz niespecyficzny bél zdarza sie u okoto potowy pacjentéw
z SM, wybor wfasciwego sposobu postepowania wymaga tu szczegolne]
ostroznosci.

* Bezsennosc to kolejny objaw, ktory u pacjentéw z SM moze utrudnic radze-
nie sobie z konsekwencjami choroby, szczegélinie za$ z bezsennoscia.
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CZESTE KOMPLIKACJE ZWIAZANE Z SM

* Zakazenie pecherza jest czesta komplikacjg wystepujacg na tle neurologicz-
nych probleméw z pecherzem. Musi zostac ono rozpoznane i leczone. Przyj-
mowanie odpowiednich ptyndw, tabletki zurawinowe, i utrzymywanie od-
powiedniej higieny sg wazne dla unikniecia infekcji. Potrzebne moze sie
okazac profilaktyczne przyjmowanie antybiotykdw.

* Pojawieniu sie odlezyn mozna zapobiec dzieki odpowiedniej pielegnadji
skéry, czestym zmianom pozydji, gdy sie siedzi, obracaniu cafego ciata,
gdy lezy sie w t6zku, oraz dzieki dbatosci o materace, poduszki i siedzenia
krzeset.

* Bezwtad spowodowany naciskiem moze pojawic sie na skutek nacisku na
nerw peryferyjny, zas utrata czucia lub ostabienie mogg zosta¢ btednie
uznane za skutki SM.

* Neuralgia nerwu tréjdzielnego wystepuje u niewielkiej liczby pacjentow
z SM i dobrze reaguje na typowe terapie, takie jak kabamazepina, baklofen
I miejscowe zabiegi neurochirurgiczne.

* Padaczka nie wystepuje czesto u pacjentéw z SM — zdarza sie w ok. 5%
przypadkdw, i zwykle dobrze reaguje na standardowe metody leczenia.

ZALECENIA ZDROWOTNE DLA OPIEKUNOW

Zdrowie cztonkéw rodziny, ktérzy czesto i intensywnie opiekujg sie chorymi,
jest bardzo waznym, lecz czesto lekcewazonym czynnikiem zwigzanym z SM.
Lekcewazg je sami chorzy, ktdrzy w pordwnaniu ze sobg postrzegaja wszyst-
kich innych jako zdrowych, oraz lekarze, skupiajacy sie na bardziej oczywistych
potrzebach chorych z SM. Co jednak najwazniejsze, swoje potrzeby zdrowot-
ne lekcewazq takze sami opiekunowie, uznajgc problemy zdrowotne bliskich
chorych na SM za znacznie wazniejsze.

Wiele badan wykazato, ze opiekunowie lekcewazg swoje zdrowie. Nie wy-
konujg oni regularnych badan, nie sprawdzajg systematycznie cisnienia krwi,
i nie poddaja sie leczeniu dotyczacemu nawet istotnych probleméw i czynni-
kdw ryzyka, jezeli sie takowe pojawiaja. Ciekawe, ze sprawa przedstawia sie
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nieco inaczej u mezczyzn i u kobiet, poniewaz kobiety tatwiej wchodzg w ro-
le opiekuna i w zwigzku z nowg odpowiedzialnoscig mniej uwagi zwracaja
na siebie, podczas gdy mezczyzni przyjmujg te samg role w bardziej zorgani-
zowany sposob i czesto uwzgledniajg przy tym stan witasnego zdrowia jako
istotny element nowego planu postepowania. Kobiety zatem czesciej niz mez-
czyzni lekcewaza swoje zdrowie, swoje zycie osobiste i ¢wiczenia fizyczne ze
wzgledu na sprawowanie opieki.

Opieka stanowi naturalny element zwigzku, i kiedy obydwie osoby sg zdrowe,
wowczas opieka jest obustronna i zréownowazona. Gdy jedna z 0s6b choruije,
rownowaga zostaje zaburzona, a ciezar opieki spoczywa przede wszystkim
na barkach ,zdrowego” partnera. Z czasem liczba zadan wypetnianych przez
takiego opiekuna staje sie coraz wieksza. Zaréwno opiekun, jak i lekarze muszg
wowczas zrozumiec, ze w interesie i opiekuna, i pacjenta lezy to, by uznac, ze
zdrowie opiekuna jest sprawg istotna.

Wszystkie wczesniejsze zalecenia dotyczace zagadnien ogdlnozdrowotnych od-
noszg sie réwniez do opiekuna. Opiekunowie powinni réwniez pamietac, iz
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego dysponuje materiatami informa-
cyjnymi na temat ich roli, a takze moze stuzyc¢ radg na temat programéw i grup
wspardia.

W POSZUKIWANIU JAKOSCI ZYCIA

Konfrontujac sie z wyzwaniem, jakie stanowi choroba neurologiczna, ktéra nie
poddaije sie definitywnemu wyleczeniu, a za to wymaga kompleksowej terapii,
pacjent i jego rodzina musza wzig¢ odpowiedzialnos¢ za troske o zdrowie
i za obserwowanie rozwoju sytuacji. Model zwigzany z jakoscig zycia zaktada
wspotprace miedzy osobg z SM a grupg opiekundw, jak réwniez pozytywne
dazenie do samoswiadomosci i odpowiedzialnosci za siebie.

Jakos¢ zycia to pozytywne dazenie, unikatowe dla danej jednostki, ze wzgledu
na ktére pomimo choroby moze sie ona czu¢ dobrze, docenia¢ radosci zycia
| widzie¢ w nim cel. OgéIne zalecenia uwzgledniajg kontrole masy ciata, utrzy-
mywanie w ryzach poziomu cholesterolu i innych tfuszczéw znajdujgcych sie
we krwi, zréwnowazong diete, kontrole nad stresem i odpowiedni odpoczy-
nek. Dodatkowo wiadomo, ze dziataniami majgcymi wptyw na jakos¢ zycia,
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jak réwniez na kondycje zdrowotna, sg réwnowazenie pracy rozrywka, roz-
wijanie zainteresowan i inne dziafania nadajgce zyciu sens, a takze interakgje
z oferujgca wsparcie grupa znajomych i z rodzing. Wazne jest, by wiasne zycie
| Zwigzane z nim wyzwania postrzega¢ w odpowiedniej perspektywie, oraz by
kazdy dzien traktowac jak okazje do spetnienia i do czerpania satysfakdji.
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Rozdziat 13.

Mozliwosci w zakresie ¢wiczen fizycznych
| programy poprawy jakosci zycia
dr med. Brian Hutchinson i dr med. Richard W. Hicks

Cwiczenia fizyczne stanowig centralny punkt wszechstronnego programu po-
prawy jakosci zycia. Przeprowadzone ostatnio badania sprawdzity efekty ¢wi-
(zen oraz szerzej pojetych programéw jakosci zycia na osoby ze stwardnieniem
rozsianym. Wcze$niej uwazano, iz programy ¢wiczen fizycznych badz poprawy
jakosci zycia sq u pacjentdw z SM niewtasciwe badz nieskuteczne. Uwazano
nawet, ze ¢wiczenia fizyczne moga przyspieszyc¢ rozwéj SM. Programy poprawy
jakosci zycia traktowano za$ jako dziafania dopefniajgce badz jako cos z za-
kresu medycyny alternatywnej, i dlatego nie odnoszace sie do oséb z SM.
Obecnie zaczynamy rozumiec role ¢wiczen fizycznych i programéw poprawy
jakosci zycia w utrzymywaniu zdrowia fizycznego i psychicznego.

Wiele probleméw wigze sie z ograniczong aktywnoscia, siedzacym trybem
zycia, Ztym zywieniem oraz ze zwiekszonym stresem emocjonalnym:

* Ograniczona aktywno$¢ skutkuje mniejszg wytrzymatoscia.

* Siedzacy tryb zycia oznacza mniejsze dzienne zuzycie kalorii, co zwieksza
prawdopodobienstwo przybrania na wadze.

* Otytos¢, wtdrna wobec ograniczonej aktywnosci badz ztych nawykéw zy-
wieniowych, stanowi czynnik zwiekszajacy ryzyko choroby serca lub wyle-
wu, dwoch sposréd trzech najczestszych w naszym spoteczenstwie przyczyn
Smierci.

* /fe nawyki zywieniowe przyczyniajg sie do podniesienia poziomu ttuszczéw
we krwi, co stanowi kolejny czynnik ryzyka w chorobach serca.

* Brak aktywnosci faczy sie z depresjg oraz poczuciem niepokoju.
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Wiadomo, ze programy ¢wiczen prowadzg do przyrostu sity, poprawiajg giet-
koS¢ i wytrzymatos¢, a takze przyczyniajg sie do lepszego samopoczucia. Ist-
nieje pozytywna korelacja miedzy wzrostem aktywnosci a spadkiem ryzyka
wystapienia choroby serca. Nie wykazano natomiast, by ¢wiczenia fizyczne
jakkolwiek, pozytywnie badz negatywnie, wptywaty na przebieg choroby —
zmniejszajg one natomiast komplikacje wynikajace z przyjecia siedzacego try-
bu zycia. Plyngce z nich korzysci pojawiajg sie takze w zakresie ogdlnie pojetej
mobilnosci. Programy poprawy jakosci zycia i programy zdrowotne skupiajq
sie na tych obszarach ludzkiego funkcjonowania, ktére dajg czfowiekowi si-
fe do wziecia odpowiedzialnosci za zdrowie. Méwigc ogélinie, programy takie
stanowig wartosciowe dopetnienie istniejgcych kuragji.

SPRAWNOSC FIZYCZNA, AKTYWNOSC FIZYCZNA
| CWICZENIA

Sprawnos¢ fizyczna to cechy, ktére odnoszg sie do mozliwosci aktywnosci fi-
zycznej. Aktywnosc¢ fizyczna to dowolny rodzaj ruchu wykonywanego za po-
moca mies$ni szkieletowych, ktérego skutkiem jest wydatkowanie kalorii. Cwi-
czenia fizyczne stanowig podkategorie aktywnosci fizycznej — w ich przypadku
aktywnos¢ fizyczna jest planowana, ustrukturowana i powtarzalna. Wiadomo,
ze ¢wiczenia poprawiajg sprawnos¢ fizyczng oraz jakos¢ zycia. Cel ¢wiczen fi-
zycznych badz programu aktywnosci fizycznej stanowi poprawienie 0goélnego
stanu zdrowia. Aktywno$¢ fizyczna czesciowo determinuje poziom sprawno-
sci fizycznej, lecz odgrywaja tu role takze i inne czynniki, o ktérych napiszemy
W (zesci poswieconej programom poprawy jakosci zycia.

Cwiczenia fizyczne mozna podzieli¢ na trzy grupy: ¢wiczenia aerobowe, wply-
wajace na ukfad krazenia i uktad oddechowy, ¢wiczenia sifowe oraz stretching
| ¢wiczenia rozciggajace. Wiekszos¢ ludzi moze odnies¢ korzysci z zastosowa-
nia wszechstronnego programu, uwzgledniajgcego wszystkie rodzaje ¢wiczen,
lecz niektorzy zwracajg szczegolng uwage na jedng z tych kategorii, zaleznie
od indywidualnych potrzeb i preferencji.
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CWICZENIA AEROBOWE

Cwiczenia aerobowe polegajg na rytmicznym poruszaniu duzych grup miesni
ze srednig lub duzg intensywnoscia. Zalicza sie do nich chdd, jazde na rowerze,
plywanie, narciarstwo terenowe, a nawet chodzenie po schodach.

Regularne wykonywanie ¢wiczen aerobowych zmniejsza ryzyko zawatu serca,
redukuje cisnienie krwi, i nadmiar tkanki ttuszczowej, reguluje spoczynkowy
rytm serca i funkcjonowanie ptuc. W dodatku istnieje pozytywna korelacja
miedzy wykonywaniem ¢wiczen aerobowych a nastrojem.

,Recepta” na ¢wiczenia wptywajgce na uktad krazenia i uktad oddechowy, do-
tyczy zwykle czterech zagadnien: czestotliwosc wykonywania ¢wiczen, ich in-
tensywnosci, czasu trwania oraz typu ¢wiczen, co czesto podsumowuje sie
angielskim skrétem FITT (Frequency, Intensity, Time, Type). Zalecenia odno-
szace sie do tych réznych zakreséw funkcjonowania zalezg od celéw twojego
programu ¢wiczen. Nastepujace zalecenia nakierowane sg na: (1) zwieksze-
nie sprawnosci fizycznej, (2) zmniejszenie ryzyka rozwiniecia sie badz nawrotu
choroby kardiologicznej oraz (3) zapewnienia bezpieczefistwa w trakcie uczest-
nictwa w ¢wiczeniach.

Czestotliwos¢ — 3 to 5 razy w tygodniu

Intensywnos¢ — 55 do 90 % maksymalnego rytmu pracy serca
Czas — 15 do 60 minut

Typ — Dowolna aktywnos¢ fizyczna, ktdra angazuje duze grupy miesni, moze
by¢ wykonywana przez dtuzszy czas i jest rytmiczna.

53 to rozsadne zalecenia, ktére nalezy wzig¢ pod uwage na poczatku tworzenia
programu ¢wiczen; nalezy jednak pamietac o tym, ze sg to jedynie zalecenia,
nie za$ nieprzekraczalne reguty. Stwardnienie rozsiane stawia przed ¢wicza-
cym dodatkowe wyzwania, jezeli chodzi o ¢wiczenia aerobowe. Na przykfad
u niektdrych pacjentéw z SM rytm serca nie przyspiesza, mimo ze intensyw-
no$¢ wysitku wzrasta. Wobec tego by¢ moze warto przeformutowa¢ zalecenia
W nastepujgcy sposob:

* (zestotliwo$¢ — nie rezygnuj z ¢wiczen przez wiecej niz dwa dni z rzedu,
lecz nie martw sie, gdy opuscisz jeden dzien. Badz dla siebie tagodny,
podczas gdy powoli rozwijasz ten ,rytuat terapeutyczny”
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* Intensywnos$¢ — Korzystaj ze skali postrzeganego wysitku (zob. Tabela
13.1). Jest to skala liczbowa, ktéra pomoze ci zdefiniowac wiasciwy poziom
wysitku w czasie sesji ¢wiczen. Najlepszy sposéb na zorientowanie Sie
w tej skali stanowi wykonanie stopniowanego testu w obecnosci specjalisty.
Bytoby to szczegolnie korzystne dla 0séb z opisanym wczesniej brakiem
wzrostu rytmu serca w trakcie ¢wiczen.

Tab. 13.1. Skala postrzeganego wysitku

Brak

Wyjatkowo lekki
Bardzo lekki

Lekki

Sredni
Umiarkowanie ciezki
Ciezki

(@]

Bardzo ciezki

Wyjatkowo ciezki
Maksymalny

- O 0 Yo Ul b~ WwN — O O

o

* (zas trwania — zacznij od czasu, przy ktérym czujesz sie dobrze, i stopniowo
go przedtuzaj. Postep powinien wynosi¢ ok. 10 % tygodniowo. Nie probu;
przedtuzac czasu ¢wiczen za bardzo ani zbyt szybko.

* Typ — wybierz cos, co lubisz, i co jest dla ciebie wykonalne. Mozesz potrze-
bowa¢ wprowadzi¢ pewne zmiany (np. wyspecjalizowane pedaty rowero-
we), lecz jesli lubisz jakies zajecie, to zwieksza sie szansa na kontynuowanie
cwiczen.

Rozpoczecie programu ¢wiczen aerobowych wymaga mocnego postanowie-

nial Wazne jest postawienie sobie realistycznych celéw, a takze wykorzystanie

wiedzy opiekujacych sie tobg 0séb do ustalenia wiasciwego sposobu poste-
powania. Oto kilka zalecen na poczatek:

* Traktuj swoje ¢wiczenia jak ,rytuat terapeutyczny”. Zaplanuj ich wykonywa-
nie na okreslone dni i staraj sie tego trzymac. Niekiedy moze sie to okazac
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niemozliwe, ale dla wigczenia ¢wiczen fizycznych w swoje zycie wazne jest
,wyrabianie nawyku".

* Zasada pieciu minut — poniewaz ¢wiczenia stanowig rytuat terapeutyczny,
zawsze zaczynaj je wykonywac¢ w dniach, kiedy to zaplanowates. Jesli po
pieciu minutach odczuwasz wieksze zmeczenie, wowczas przerwij wykony-
wanie ¢wiczen i przet6z je na inny dzien. Jezeli pdzniej poczujesz sie lepiej,
co zdarza sie czesto, wowczas wrd¢ do zaplanowanych ¢wiczen.

* Zasada dwdch godzin — jezeli w dwie godziny po zakonczeniu ¢wiczen
Czujesz sie gorzej niz przed ich rozpoczeciem, to prawdopodobnie ¢wiczytes
zbyt intensywnie (wiodgcym objawem jest tu zwykle przyrost zmeczenia).

* Nie jest zle wykonywac ¢wiczenia w kilku ratach. Jezeli czujesz sie zmeczony
po dwudziestu minutach ¢wiczen dziennie, sprobuj dwdch osobnych dzie-
sieciominutowych sesji. My$l w kategoriach kumulowania ¢wiczen, a nie-
koniecznie w kategoriach tego, co mozesz wykonac¢ w trakcie jednej se-
sji. Wazne jest to, co robisz codziennie, a nie to, co robisz okreslonego
dnia.

* Pij duzo ptynéw, by pozostawac odpowiednio nawodnionym i chtodzonym.

* Wybierz na ¢wiczenia odpowiednig pore dnia, po to by unikng¢ przegrzania
i nadmiernego zmeczenia.

* Rozwaz wykonywanie ¢wiczen w grupie. Ma to pozytywny wptyw na
socjalizacje, jak rowniez na zaangazowanie w program ¢wiczen.

CWICZENIA SILOWE

Wielu pacjentdw z SM doswiadcza ostabienia sity miesni i spadku wytrzyma-
foéci. Badania wykazaty, ze osoby z SM sg generalnie rzecz biorac stabsze od
0s6b nie cierpigcych na te chorobe. Utrata sity jest czesto wtérna wobec osfa-
bienia sygnatéw nerwowych docierajgcych do miesnia, czego skutek stanowi
tzw. stabo$¢ neurologiczna. Inne badania wykazaty jednak, ze osoby z SM mo-
gq wzmocni¢ swoje miesnie dzieki reqularnemu programowi ¢wiczen.

Dodatkowo spastyczno$¢ miesni czesto wptywa na site przeciwstawnej grupy
miesni. Na przykfad spastycznos¢ bicepsa, to jest miesnia zginajgcego fokieg,
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moze podkreslac stabosc tricepsa, czyli miesnia prostujgcego tokiec, lub prowa-
dzi¢ do jego dalszego ostabienia. Trudne moze okazac sie wytworzenie przez
triceps sity, ktéra mogtaby przeciwdziatac spastycznosci bicepsa.

Stabos¢ miesni moze by¢ réwniez spowodowana badz podkreslona przez roz-
trenowanie, stanowigce skutek braku uzycia. Utrata sity miesni moze z kolei
powiekszy¢ problemy wynikajgce z utraty poczucia réwnowagi, mniejszej mo-
bilnosci i wytrzymatosdi, a takze ze zmeczenia. Cwiczenia sitowe stuza temu,
by radzi¢ sobie z ostabieniem mieéni spowodowanym przez roztrenowanie.
Cwiczenia wzmacniajace majg na celu zwiekszenie sity i wytrzymatoéci miesni,
ktore potrzebne sg do wykonywania codziennych zadan.

Lekarz lub fizjoterapeuta powinien oceni¢, czy potrzebny jest tobie program
¢wiczen sitowych, a takze zidentyfikowac miesnie lub ich grupy wymagajace
szczegoInej uwagi. Dodatkowo moze on pomdc w zidentyfikowaniu przyczyn
ostabienia i w zaplanowaniu programu, ktéry przyniesie najlepsze rezultaty.
Wzmocnienie miesni najfatwiej osiggng¢ przez ,progresywne oporowanie”.
Opdr mogq stawia¢ odwazniki, rurki badz pasy, opdr reczny, ciezar wiasne-
go ciafa badz grawitacja. Skonsultuj sie ze swoim fizjoterapeuta, terapeutg
zajeciowym lub specjalistg od ¢wiczen fizycznych, by ustali¢ rodzaj i sife tego
oporu, a takze liczbe powtdrzen, jakie przyniostyby ci najwieksze korzysci.

Cwiczenia sitowe u osoby z SM wymagaja skorzystania z wiedzy i dowiadcze-
nia terapeuty, ktéry pracowat z pacjentami neurologicznymi. Zasady treningu
sitowego u pacjenta z SM sg inne niz w przypadku ztaman, zwichnie¢ czy
naciggniecia miesnia. Za roznice odpowiada konieczno$¢ oddzielenia stabosci
neurologicznej od roztrenowania. Przetrenowanie ostabionego neurologicznie
miesnia moze prowadzi¢ do jego dalszego osfabienia, a méwigc ogélnie — do
frustracji i do przerwania programu ¢wiczen sitowych.

Cwiczenia ze stalg pozycja koniczyny polegaja na tym, ze pozycja koriczy-
ny jest stata, a ruch wykonywany jest po obu stronach stawu. Przyktady to
przysiady, ,wchodzenie po schodach” i pompki. W ¢wiczeniach ze zmien-
ng pozycjg konczyny jej ruch jest swobodny. Przykfady stanowig rozcigganie
kolan, uginanie ndg i uginanie ramion. Cwiczenia ze stalg pozycja koriczyny
czesto uwzgledniajg element réwnowagi, co jest wazne dla 0séb z SM, pod-
czas gdy ¢wiczenia ze zmienng pozycjg konczyny sa zwykle bezpieczniejsze
dla 0s6b z powaznymi zaburzeniami réwnowagi. Poniewaz wiele codziennych
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zaje¢ uwzglednia ruchy typowe dla obydwu odmian ¢wiczen, to w swoim pro-
gramie powiniene$ uwzgledniac zarbwno jedne, jak i drugie.

Zaplanowanie programu ¢wiczen sitowych wymaga rozwazenia dwoch spraw:
bezpieczenstwa i rownowagi. Niektore sposrod ¢wiczen wzmacniajacych naj-
lepiej wykonywac¢ w pozycji stojacej. Trzeba by¢ jednak swiadomym faktu, ze
zaburzenia réwnowagi moga doprowadzi¢ do urazu. Zmeczenie miesni, nie-
prawidfowe wykonywanie ¢wiczen, wreszcie niewfasciwe wyposazenie tak-
ze mogg zwieksza¢ ryzyko urazu. Nie musisz ¢wiczy¢ tak ditugo, by poczu¢
zmeczenie, i mozesz potrzebowac pewnych zmian w wyposazeniu, by zop-
tymalizowac funkcjonowanie migsni. Wreszcie pamietaj o tym, by w trakcie
¢wiczen sitowych wykorzystywac caty dostepny zakres ruchu — zaréwno po
to, by wzmocni¢ catos¢ miesdnia, jak i po to, by uniknac jego nienormalnego
skrocenia.

STRETCHING | GIETKOSC

Program uwzgledniajacy ¢wiczenia rozciggajace jest wazny, by zachowac opty-
malng dtugo$¢ miesni i innych struktur zbudowanych z tkanki miekkiej (np.
sciegien i tkanki facznej). Jesli w jakimkolwiek obszarze odczuwasz napiecie,
wowczas ryzykujesz uraz badz skrécenie miesnia lub innej struktury zbudo-
wanej z tkanek miekkich. W ostatecznym rozrachunku kazde takie skrécenie
zmniejsza mobilnos¢ i czyni cie bardziej podatnym na nadwyrezenie migénia
lub zwichniecie. Poza tym program stretchingu (rozciggania) zmniejsza napiecie
miesniowe i w ten sposéb pomaga sie zrelaksowac.

Wiele 0s6b z SM doswiadcza spastycznosci. Ta z kolei przyczynia sie do napie-
cia i sztywnosci miesni. Nieleczona spastycznos¢ prowadzi do bélu, ogranicze-
nia zakresu ruchéw, wreszcie do skrocenia miesni. Badania wykazaty, iz pota-
czenie lekdw przeciw spastycznosci ze stretchingiem stanowi najlepszy sposéb
leczenia fagodnej badz cechujgcej sie srednim natezeniem spastycznosci.

Cwiczenia rozciggajace najlepiej wykonywac powoli i w sposéb statyczny. Po-
wolny, statyczny stretching — bez niepotrzebnego szarpania sie — zapobiega
uruchomieniu odruchu fizjologicznego w odpowiedzi na rozcigganie. Jesli mie-
$nie rozciggane sg zanadto (lub za szybko), wysytany jest do nich sygnat ner-
wowy nakazujgcy sciggniecie. Wobec tego zawsze, gdy rozciggasz miesien za
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bardzo, skurczy sie on, by unikna¢ urazu, przy okazji likwidujgc pozytywne
efekty rozciggania.

Cwiczenia rozciggajace powinny cie relaksowac i by¢ odczuwane jako wy-
godne. By dbac¢ o odpowiednig dfugos¢ miesni, nalezy utrzymywac napiecie
miesni lub innych struktur zbudowanych z tkanki tacznej przez 20 do 60 se-
kund. Kazde rozciggniecie nalezy powtarzac 2 do 5 razy. Program ¢wiczen roz-
ciggajgcych moze uwzglednia¢ wykonywanie ich w pozydji siedzacej, lezacej
bad? stojacej. Korzystne moze sie okazac¢ wykonywanie ¢wiczen z pomocnikiem
badz z urzadzeniami takimi jak pasy, reczniki lub inne przedmioty codziennego
uzytku.

Mowigc ogoélnie, ¢wiczenia rozciggajace nalezy wykonywac raz dziennie, cho¢
w niektérych wypadkach zaleca¢ mozna czestsze ich praktykowanie. Skonsultu;
sie ze speqjalistg, by ocenic¢ stopien swojego napiecia mie$niowego — i spa-
stycznosci — by ustali¢, jak czesto powiniene$ wykonywac ¢wiczenia rozcig-
gajace. Specjalista pomoze ci réwniez wybra¢ odpowiedni rodzaj ¢wiczen, by
zwiekszy¢ korzysci, a zmniejszy¢ zmeczenie. Istniejg ksigzki na temat stretchin-
gu, ktére dostarczajg informadji oraz posiadajg ilustracje przedstawiajgce rézne
rodzaje ¢wiczen.

INNE TYPY CWICZEN

Réwnowaga.  Niektore ¢wiczenia mogq poprawic poczucie rownowagi. Mo-
zesz na przyktad korzystac ze specjalnych mat, pifek i réznych powierzchni po-
magajgcych ¢ w ¢wiczeniu réwnowagi. Problemy z utrzymaniem réwnowagi
sq jednak sprawg indywidualng, i program takich ¢wiczen nalezy opracowy-
wac wspdlnie ze specjalistg, by dostosowac sie do twoich potrzeb i zwiekszy¢
bezpieczenstwo.

Joga. Joga stata sie popularng formg aktywnosci wielu oséb. Pacjentom
z SM joga moze przynosic korzy$ci w zakresie poprawy gietkosci i $wiadomosci
wifasnego ciata. W dodatku joge uprawia sie na poziomie dostosowanym do
uczestnika, co pozwala ograniczy¢ problemy z réwnowagq i ze zmeczeniem.
Joge mozna uprawia¢ w zorganizowanych grupach badz z uzyciem kaset
wideo, pokazujgcych ci rézne pozycje. Poszukujac zaje¢ z jogi, przedyskutu;
Z instruktorem wtasne ograniczenia, a takze to, w jaki sposéb zadba on
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o ciebie w trakcie zajec. Wiele klinik leczacych SM, oraz lokalnych oddziatéw
stowarzyszenia SM proponuje zajecia z jogi prowadzone specjalnie dla 0séb
z SM.

Pilates.  Pilates stat sie ostatnio bardzo popularng formg aktywnosdi fizycz-
nej. Metoda ta uwzglednia szczegdlne ruchy ciata wykonywane ze swiadomo-
scig, ktorych migéni sie uzywa. Zwolennicy tej metody twierdzg, ze przynosi ona
korzysci pod wzgledem sity i gietkosci. Osoby z SM czesto twierdza, ze Pilates
jest dla nich pomocny i ze pozwala im na aktywnos¢ fizyczng bez zwiekszania
poczucia zmeczenia badZ przegrzewania ciafa. Przed wykonywaniem ¢wiczen
w domu nalezy wzig¢ lekcje u wytrenowanego instruktora.

Hydroterapia.  Hydroterapia i ¢wiczenia wykonywane w wodzie mogq by¢
swietng formg aktywnosci dla pacjentéw z SM. W wodzie, ze wzgledu na wy-
pornos¢, mozesz wykonywac wiele ¢wiczen, z ktérymi nie radzisz sobie w in-
nych warunkach, a jej chtéd sprawia, ze zazwyczaj unikniesz grozby przegrza-
nia sie. Kiedy wybierasz ptywalnie do wykonywania ¢wiczen w ramach hydro-
terapii, wazne jest, aby by¢ $wiadomym temperatury wody. Czesto zaleca sie
temperature w przedziale ok. 26—29 stopni Celsjusza. Moze sie jednak okazac,
ze najlepsza dla ciebie jest nieznacznie wyzsza badz nieznacznie nizsza tem-
peratura. Cwiczenia wykonywane w wodzie mogg uwzglednia¢ rozcigganie,
¢wiczenia wzmacniajgce, aerobowe, ¢wiczenia na rbwnowage oraz ¢wiczenia
relaksacyjne. Hydroterapia uwzglednia specjalne techniki, zazwyczaj stosowa-
ne przy wsparciu wytrenowanego instruktora, uwzgledniajgce rézne rodzaje
ruchu.

Tai chi.  Tai chi jest jeszcze jedng popularng formg aktywnosci fizycznej,
na ktérg skfadajg sie powolne, rytmiczne ruchy ciata. Badania wykazaty, ze
tai chi korzystnie wptywa na sife i gietkos¢, a niekiedy takze na poczucie
zmeczenia. Cwiczenia tai chi czesto wykonuje sie w grupie, co jest pozadane
ze wzgledu na socjalizacje. Wiele os6b z SM uwaza, ze tai chi skutecznie
poprawia ich poczucie réwnowagi oraz mobilnos$¢, a takze redukuje sztywnosc.
Rzeczywiscie moze to by¢ wiasciwa odmiana aktywnosci dla pacjentow z SM,
jednak powinni oni by¢ trenowani przez osobe umiejacg pracowac z ludzmi
niepetnosprawnymi.
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Hipoterapia.  Hipoterapia i jazda konna praktykowana w celach terapeutycz-
nych jest czesto stosowana w pofgczeniu z fizjoterapig. Metody te s popularne
w terapii dziedi, lecz ostatnio stajg sie popularme réwniez w leczeniu dorostych
z problemami neurologicznymi, takimi jak SM. Hipoterapia jest odczuwana ja-
ko skuteczna w redukowaniu spastycznosci i poprawie poczucia réwnowagi,
a takze w innych dysfunkcjach dotyczacych poruszania sie. Osoby z SM in-
formuja o sporych korzysciach fizycznych oraz psychologicznych osiggnietych
dzieki hipoterapii i terapeutycznej jezdzie konnej. Wiekszo$¢ badan na temat
skutecznosci hipoterapii dotyczyto dzieci z dzieciecy porazeniem mdzgowym,
lecz wiele sposrod podobnych korzysci mogq doznac pacjenci z SM.

PROGRAMY POPRAWY JAKOSCI ZYCIA

Programy poprawy jakosci zycia mogg by¢ rézne, lecz wszystkie uwzgledniaja
ksztatcenie na temat sprzyjajacych zdrowiu zachowan. Gféwna cechg progra-
mow poprawy jakosci zycia jest ich skupienie sie na uczestniku i interdyscy-
plinary charakter, nakazujgcy skoncentrowanie opieki nad sobg nie tylko na
zdrowiu fizycznym, ale takze psychicznym i duchowym.

Celem programoéw dbatosci o zdrowie i programéw poprawy jakosci zycia
jest redukcja wtérnych objawoéw (takich jak otytos¢, nadcisnienie i odlezyny),
utrzymanie mozliwosci samodzielnego funkcjonowania, umozliwienie dostepu
do rozrywki i zadowolenia z zycia, a takze ogdlna poprawa jego jakosci dzieki
radzeniu sobie z wszelkimi Srodowiskowymi barierami. Realizacja tych celow
moze uwzglednia¢, jak napisalismy wcze$niej, wdrozenie programu ¢wiczen
fizycznych, stosowanie technik kontroli stresu i/lub zmiane diety, by poprawic
wskazniki wystepowania ttuszczu we krwi.

Przeglad tekstéw na temat programéw poprawy jakosci zycia wykazuje, ze
majg one pozytywny wptyw na uczestnikow. Przeglad zasugerowat takze, iz
zmniejszajg one czestotliwosc korzystania z opieki zdrowotnej. Inne studium
wykazato pozytywny wptyw programéw poprawy jakosci zycia, uwzgledniaja-
cych zmiane stylu zycia, jak réwniez konsultacje telefoniczne, na poprawe za-
chowan zdrowotnych oraz jakosci zycia. Studium wykazato réwniez, iz wtasci-
we definiowanie celow i dazenie do nich stanowig istotne mechanizmy wspo-
magajqce zmiane zachowania. Wyznaczanie celéw stanowi istotny krok w kie-
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runku zmiany zachowan. Badanie przeprowadzone przez Stuifbergena pomo-
gto ustali¢, iz cele powinny dotyczy¢ zachowan statych, nie zas jednorazowych.
Na przykfad cel powinno stanowic¢ regulame uczestnictwo w programie ¢wi-
czen fizycznych, badz stosowanie metod relaksacyjnych, nie zas$ skorzystanie
ze szczepionki na grype lub zrobienie mammogramu.

Programy poprawy jakosci zycia staty sie bardzo popularme wsrdéd pacjentow
z SM. Nastapito to czesciowo na skutek istnienia $rodkéw modyfikujgcych
przebieg choroby, ktére spowalniajg postepy niepetnosprawnosdi i redukujg
zaostrzenia w nawracajacych formach SM. Programy poprawy jakosci zycia
oferowane sg przez kliniki zajmujace sie SM, oddziaty PTSR oraz przez inne
organizacje zajmujgce sie programami poprawy jakosci zycia dla oséb z SM.

Potrzeba wiecej badan na temat programéw poprawy jakosci zycia stosowa-
nych u 0s6b zyjgcych z SM i cztonkéw ich rodzin. Uczestnicy takich programéw
informujg o poprawie ogélnego stanu zdrowia i jakosci zycia, co jest waznym
czynnikiem pomagajgcym dostosowac sie do zycia z SM.
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Rozdziat 14.

Radzenie sobie ze stresem
Rosalind C. Kalb i Nicholas G. LaRocca

Chociaz stres czesto uwazany jest za wytwor przecigzonego zadaniami wspot-
czesnego spoteczenstwa, to jednak byt on nieoditgcznym towarzyszem czto-
wieka od niepamietnych czaséw. Pierwotny cztowiek nie zyt w pospiechu czy
gestym ruchu ulicznym, jednak martwit sie o to, gdzie zdobedzie nastepny po-
sitek, albo o0 to, czy za najblizszym krzakiem nie czyha drapieznik. Stres jest
rzeczg tak podstawowg, ze ludzkie ciato musiato wyksztatci¢ psychologiczny
mechanizm, aby dawac sobie z nim rade. ,Walcz albo uciekaj” to pierwotna,
lecz i przystosowawcza reakcja ciafa na stres. Wraz z rozwojem spoteczenstwa
zwielokrotnity sie znacznie przyczyny powodujgce stres, lecz ludzka psychika
pozostata zasadniczo taka sama. W rezultacie instynktowna reakcja na stres
moze by¢ niewspétmierna do ztozonych naciskéw wspétczesnego zycia. W isto-
cie cztowiek jaskiniowy, ubrany dzi$ we wspotczesny garnitur, wcigz gotowy
jest na walke lub ucieczke.

STRES: UPIOR NOWOCZESNEJ EPOKI

Wiele 0s6b mysli, ze stres odgrywa wazng role w przyspieszaniu rozwoju
stwardnienia rozsianego (SM) lub wywotywania nawrotéw. Wiele jest anegdot
o ludziach, ktérzy mieli swoéj pierwszy atak SM zaraz po silnej emocjonalnej
traumie. Przeprowadzono wiele badan dotyczacych mozliwych zwigzkéw, jed-
nak nie daty one jednoznacznych wynikéw. Nie jest wiec jasne, czy stres odgry-
wa tak istotng role w postepie SM. Mamy natomiast mnéstwo dowoddéw na
to, ze stres ma wptyw na uktad odpornosciowy. Badania innych niesprawnosci
niz SM wykazaty, ze stres, zwfaszcza bardzo silny, moze przyczynic sie do zapa-
len. Wskazuje to na mozliwos¢, ze stres moze by¢ powigzany z SM wywotujac
proces zapalny zwigzany z nawrotami choroby. Trzeba bedzie jednak prze-
prowadzi¢ duzo wiecej badan, aby wyjasni¢, czy stres odgrywa znaczgcg role
w SM i jaka doktadnie jest jego rola. Niestety poglad o negatywnym wptywie
stresu skfonit wiele produktywnych os6b z SM do niepotrzebnej rezygnacji z ich
karier po to, zeby unikng¢ zawodowego stresu. Na dodatek wielu cztonkéw
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rodzin pielegnuje niepotrzebne poczucie winy zwigzane z ich rolg w powo-
dowaniu stresu, ktory doprowadzit kochane przez nich osoby do pogtebienia
ich SM. Mamy nadzieje, ze prawdziwe znaczenie stresu w SM zostanie kiedys
ostatecznie zrozumiane.

Czy mozna unikng¢ stresu

Osobom z SM mdwi sie czesto, aby w swoim zyciu ograniczaty stres albo go
unikaly. W przypadku unikania stresu tatwiej to powiedzie¢ niz zrobic, gdyz
czesto unikac stresu to unikac zycia. Zycie jest petne stresu, a zycie jest tym
pefniejsze, im bardziej jeste$ na stres wystawiony. Zamiast unikac stresu, naucz
sie, jak sobie z nim radzi¢. Konstruktywne i kreatywne postepowanie ze stre-
sem bedzie bardziej satysfakcjonujace, niz skazana na niepowodzenie préba
ucieczki od niego. Na przyktad, jesli zrezygnujesz z pracy aby unikng¢ zawodo-
wego stresu, mozesz do$wiadczy¢ stresu zwigzanego z izolacjg, utratg dobre]
samooceny, nizszym standardem zycia. Pamietaj, ze ludzkie ciato jest biolo-
gicznie zaprogramowane na ,walke albo ucieczke”. Chociaz ucieczka mogfa
kiedy$ okazywac sie skuteczna, gdy pierwotny czfowiek spotykat szablozebne
tygrysy, to dzis juz nie ma sensu; zrodto stresu moze bezustannie podgzac za
tobg nawet tam, gdzie tygrysy nigdy by sie nie pojawity.

Czym jest radzenie sobie?

W dzisiejszych czasach, do dziedzictwa walki lub ucieczki dodana zostata trze-
cia alternatywa: radzenie sobie. Pojecie radzenia sobie nie jest w istocie nowe.
To po prostu wyrafinowana odmiana walki. Zamiast ucieka¢ od zawodowego
stresu, mozesz zdecydowac zblizenie sie do niego i walke — to znaczy, mozesz
sie starac radzic¢ sobie ze stresem i niezliczong iloscig jego przejawow. Najlep-
szym sposobem zrozumienia natury radzenia sobie jest poréwnanie do stresu.
Stres faczy sie ze wszystkim, co wymaga twojej odpowiedzi, reakgji; szczegol-
nie z koniecznoscig zmiany. Radzenie sobie mozna okresli¢ jako zdolno$¢ do
spokojnej i wygodnej odpowiedzi na stres.

Lecz co oznacza wygodnie w kontekscie radzenia sobie? O to socjologowie
spierajg sie od dziesiecioleci. Niektorzy s zdania, ze radzisz sobie wygod-
nie, jesli nie jestes zaniepokojony albo przygnebiony. Jednakze w niektorych
sytuacjach uczucie niepokoju moze wskazywac na to, ze twoj zwigzek z rze-
czywistoscig jest zdrowy i ze przepracowujesz uczucia, z ktérymi nieuniknienie
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bedziesz musiat sie zmierzy¢. Inni s3 zdania, ze dajesz sobie rade, gdy brniesz
naprzod przez zycie, traktujgc kazdy stres jako wyzwanie do mistrzowskiego
opanowania strategii rozwigzywania probleméw. Jeszcze inni uwazaja, ze naj-
lepiej jest, kiedy dana osoba opanuje szeroki wachlarz strategii radzenia sobie;
wybér metod bedzie w takiej sytuacji odpowiadat konkretnej sytuacji. Kazdy
z tych pomystéw na dobre strategie radzenia sobie, moze by¢ dla nas cen-
ng lekgja. Jesli twoje zycie jest petne nieustannych depresji i niepokojéw, czas
zaczerpnaC z zasobOw strategii radzenia sobie i zobaczy¢, czego ci brakuje.
Radzenie sobie z przewlektym schorzeniem, jak SM sitg rzeczy wymaga roz-
wigzywania konkretnych probleméw — na przykfad, jak pokonac przeszkode
na ulicy. Zycie niesie ze sobg zawrotng ilos¢ stresogennych czynnikdéw i to, co
moze sie sprawdzi¢ w jednej sytuacji, moze zawie$¢ w innej.

MENEDZMENT RADZENIA SOBIE ZE STRESEM

Radzenie sobie, to bardzo szerokie pojecie, ktére obejmuje szereg strategii,
w tym kontrole stresu, doradztwo, psychoterapie i stosowanie lekéw psycho-
tropowych. Skuteczne radzenie sobie zakfada uzycie wszelkich zasoboéw, jakimi
dysponujesz. Na koniecznos¢ profesjonalnej pomocy moze wskazywac szereg
sytuacji. Na przyktad, jesli twoje wysitki radzenia sobie ze stresem nie przynosza
skutku, a ty czujesz sie przygnieciony mimo usilnych dziatan, prawdopodobnie
potrzebujesz konsultacji z terapeutg. Podobnie, jesli jestes tak przygnebiony lub
pefen niepokoju, ze zaburza to twoje codzienne dziatania, wéwczas samopo-
moc moze okazac sie niewystarczajgca. Jesli zauwazasz, ze powracajg mysli
0 umieraniu, czy zadaniu sobie rany, lub o tym, ze lepiej bedzie po Smierdi,
to potrzebujesz profesjonalnej pomocy. Wiele doprowadzonych do rozpaczy
0s6b nie siega po profesjonalng pomoc, gdyz uwaza, ze bytoby to przyzna-
niem sie do porazki. Nic bardziej bfednego. Udziat w konsultacjach to forma
samopomocy, a twdj program samopomocowy powinien zakfada¢, ze w pew-
nym momencie mozesz potrzebowac profesjonalnej pomocy, aby z powrotem
znalez¢ sie na dobrej drodze i skutecznie zastosowac strategie samopomoco-
we. Mistrzowie atletyki stali sie tak dobrzy przez ciezkg prace i determinacje,
lecz mato ktéry dokonat tego bez pomocy trenerdw, pomocnikéw i kolegow
z druzyny.
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Kontrola stresu

W nauce skutecznej kontroli stresu, pierwszy krok to zbadanie zasobdw swoich
I swojego zycia. Cho¢ wielu wie, ze odczuwa stres, majg zaskakujaco niskg
swiadomos$¢, dlaczego tak sie dzieje. Prowadzenie ksiegi stresu pomoze ci
poznac jego zrodta. Uzyj swojej ksiegi stresu jak dziennika, aby zapisywac
W niej sytuacje powodujgce w twoim codziennym zyciu stres. Oprocz zapisow
dotyczacych tego, kto, jak, kiedy i gdzie wigze sie z twoim stresem, zanotuj,
jak zareagowates$ na kazde z tych wydarzen, odnoszac to do czterech kategori:

* Jakie byly twoje mysli w trakcie i po tej sytuacji?
* (Co odczuwates?

* (o zrobites?

* Jakiego typu fizycznych reakdji doswiadczytes?

Na przyktad, jesli stresujgcym wydarzeniem byto wypetnianie deklaracji podat-

kowej, zapis moze tak wygladac:

e Mysli: ,To niemozliwe; Nigdy sie z tym nie uporam"”.

* Uczucia: niepokdj, frustracja, poczucie beznadziejnosci.

* Dziatania: zorganizowanie odpowiednich dokumentéw, przeczytanie in-
strukgji; sporzadzenie listy spraw koniecznych do wykonania tego zadania.

* Reakdje fizyczne: bol gtowy, niestrawnos$¢, pocace sie rece i/albo przyspie-
szone bicie serca.

Monitorowanie stresu nie jest zajeciem akademickim. Pomoze ci rozpoznac

i zrozumie¢, skad przychodzi stres. A co wazniejsze, zapewni prawdziwy wglad

w to, jak radzisz sobie ze stresem. Prowadzona ksiega stresu pozwoli zauwa-

zy¢ di, kiedy nie do kofca wykorzystujesz pewne strategie albo przyktadasz

zbyt duza wage do innych. Moze to by¢ pierwszym krokiem w kierunku wy-
ksztatcenia bardziej zréznicowanego i skutecznego programu kontroli stresu.

Interpretacje stresu

Analiza stresu i twoich reakcji moze ci pomdc zrozumiec to, jak sytuacje
stresowe oceniasz i interpretujesz — co z kolei ma wptyw na to, jak dobrze
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sobie z nimi radzisz. Na przyktad, jesli odbierasz stres jako niemozliwego do
opanowania i przyttaczajacego cie wroga, raczej nie poradzisz sobie z nim
tak dobrze, jak ktos, kto widzi go jako wyzwanie, do ktérego trzeba podejs¢
w sposéb kreatywny. Zatem bardzo potezng technikg kontroli jest zrozumienie
I, jesli trzeba, praca nad zmiang twojej oceny stresu. Zmiana twojej oceny
stresu moze spowodowac réznice od uczucia bezsilnosci, bycia pokonanym
do poczucia zwyciestwa.

Techniki menedzmentu stresu

W niektérych wypadkach emocjonalna reakcja na stres, miedzy innymi wy-
wofane przezen napiecie i wzburzenie, moze z géry wykluczy¢ zdolnos¢ do
jakiejkolwiek racjonalnej oceny. W takich sytuacjach pomocne moze sie oka-
zac zastosowanie techniki prowadzacej do osiggniecia spokoju i odprezenia.
Gdy tylko zaburzajace spokéj emocje znajda sie pod kontrolg, duzo fatwiej
bedzie stawic¢ czofo stresowi w racjonalny sposob.

Medytacja.  Dla wielu os6b medytacja stanowi pozyteczne narzedzie do
osiggniecia stanu spokoju i rozluznienia. Chociaz medytacja moze sprawiac
wrazenie jakiego$ tajemniczego, niemal mistycznego do$wiadczenia, to sta-
nowi prostg i skuteczng droge do osiggniecia nieco zmienionego stanu swia-
domosci, ktéry pomaga radzi¢ sobie ze stresem, wspomagajgc uczucie dobre-
go samopoczucia. Istnieje wiele sposobdw podejscia do medytadji. Klasyczna
technika zakfada dwie lub trzy 15—20 minutowe sesje dziennie. Wskazowki sq
proste:

* Wybierz spokojne miejsce, z dala od hafasu i zaktdcen.
* Rozluznij ubranie, zamknij oczy i oddychaj gteboko.

e Oczys¢ umyst ze wszystkich zewnetrznych mysli i skup sie na powtarza-
niu jednosylabowego stowa, ktére ma uspakajajacy efekt. W niektorych for-
mach medytadji takie jednosylabowe stowo nazywa sie mantra. Moze by¢
fagodnie $piewane (na gtos lub w mysli) w wolnych, rytmicznych odstepach
w trakcie gtebokiego oddychania. Pod koniec sesji przeciggnij sie powoli
I powrd¢ do zwyktych czynnosci z uczuciem odswiezenia i odnowienia.
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Techniki relaksacyjne.  Inna klasyczna technika kontroli stresu znana jest ja-
ko postepujgce gtebokie rozluznienie miesni. Technika ta zaktada naprzemien-
ne napinanie i rozluznianie szeregu gtéwnych grup miesni, takich jak dfonie
i ramiona, czoto, zotadek i uda. Przebieg trwa okofo 15 minut i moze by¢
wykonany kilka razy w ciggu dnia. Niektére osoby z SM zauwaza, ze napie-
cie niektorych miesni moze spowodowac skurcz. Z tego powodu postepujgce
gtebokie rozluznienie miesni powinno by¢ stosowane z ostroznoscig. Jesli mie-
wasz skurcze, mozesz skontaktowac sie ze specjalista, aby dostosowat technike
do twoich potrzeb.

Joga. W ostatnich latach joga stafa sie popularng aktywnoscig oséb dotknie-
tych SM. Joga faczy rozcigganie, szczegélnie plecoéw, z ¢wiczeniami oddecho-
wymi. Lecz podobnie, jak w przypadku postepujgcego gtebokiego rozluznienia
miesni, niektére ¢wiczenia jogi mogg okazac sie dla 0séb z SM problematyczne.
Wiele punktéw praktyki, ¢wiczenia jogi dostosowane sg specjalnie dla oséb
z SM. Dobry nauczyciel jogi, ktéry zna zagadnienia SM moze pomaoc ci wy-
pracowac program odpowiadajgcy twoim specyficznym potrzebom. Do tego
dostepne sq tez ksigzki, tasmy wideo i programy telewizyjne dotyczace jogi.

Tai chi.  Podobnie jak joga, tai chi jest starozytng sztuka, ktdrg mogq prak-
tykowac zaréwno osoby mfode, jaki i starsze, niezaleznie od stopnia fizyczne]
niesprawnosci. Wolne, rytmiczne ruchy tai chi odpowiadaja w wielu aspektach
idealnie osobom, ktére cierpig na rézne osfabienia spowodowane chorobami
neurologicznymi. Podobnie jak joga, tai chi przynosi wiecej, niz tylko fizyczne
korzysci. Utatwia osiggniecie ogdinego dobrego samopoczucia, ktére pomaga
zneutralizowac skutki stresu. Technika tai chi zyskata w ostatnich latach wielka
popularnos¢ i w catym kraju wiele jest grup SM praktykujgcych te ¢wiczenia.

Aerobik.  Cwiczenia obnizajace poziom stresu niekoniecznie muszg wywo-
dzi¢ sie z dawnych epok i pochodzi¢ ze Wschodu. Wiele oséb potwierdza,
ze aerobik, podobnie jak ptywanie, spacerowanie czy jazda na rowerze niosg
podobne korzysdi, jak joga czy tai chi (zobacz Rozdziat 13). W kazdym razie
— uczestniczac w jakimkolwiek programie ¢wiczef — nie przesadzaj. Cwicze-
nie do granic zmeczenia i wytrzymatosci, uniemozliwi twoje funkcjonowanie
nastepnego dnia, co raczej wzmoze stres, anizeli go zmniejszy.
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Wizualizacja.  Wizualizacja zakfada zywe wyobrazenia mentalne, w ktdrych
odgrywasz czynng role. Wyobrazasz sobie mitg i atrakcyjng scene, w ktorej
wykonujesz czynnosci i doswiadczasz sytuacji poprzez rézne swoje zmysty —
wzrok, wech, stuch i dotyk. Wiele oséb odpreza sie wyobrazajgc sobie, ze lezg
na stonecznej plazy i stuchajg szumu fal tagodnie rozbijajgcych sie o brzeg.
Wyobrazajg sobie zapach stonego powietrza, fagodne ciepto storica i migk-
ki, odswiezajacy chtéd wilgotnego piasku. Wizualizacja moze by¢ stosowana
w potgczeniu z innymi technikami, takimi jak oddychanie czy relaksacja. Wi-
zualizacja zyskata w niektérych srodowiskach ztg opinie, z uwagi na obiecy-
wang, a niepotwierdzong zdolnos¢ do zmieniania fizycznej kondydji ciata. Na
przykfad, jesli rozluzni cie wyobrazanie sobie, jak zniszczona przez SM otuli-
na twoich witdkien nerwowych odbudowuje sie — zdecydowanie réb to. Nie
istniejg jednak naukowe dowody na to, ze wizualizacja biologicznych proce-
s6w moze je wywota¢, podobnie jak wyobrazanie sobie morskiej plazy, piasku
i storca nie spowoduje opalenizny.

Dobra zabawa.  Jesli zajmujesz sie wyobrazaniem sobie wizyty nad mo-
rzem, czy w gérach, dlaczego miatbys takiej fantazji nie urzeczywistni¢? Jed-
nym z najbardziej skutecznych sposobéw na zredukowanie uczucia stresu jest
dobra zabawa. Osoby dotkniete SM czesto rezygnujg z dajacych rados¢ czyn-
nosci, gdyz maja ograniczong mozliwos¢ uczestnictwa w nich. Osoba, ktéra
uwielbiafa odwiedza¢ muzea moze zaprzesta¢ wizyt, gdyz nie moze swobod-
nie chodzi¢. Dlaczego nie miathys$ uzy¢ wozka na kétkach czy skutera i znowu
cieszy¢ sie zyciem? Kiedy osoby dotkniete SM powracajg na nowo do dawnych
zaje¢, moze to im dawac uczucie ponownych narodzin.

Komunikacja z innymi

Stres ma wiele oblicz, lecz jednym z najwiekszych jego Zrodet w naszym zyciu
sq inni ludzie. Zakrawa to na ironie, ze w wielu wypadkach osoby, ktére naj-
bardziej kochamy mogg okazac sie najsilniejszym zrodfem stresu. Najlepszym
i najskuteczniejszym reduktorem zrddet spotecznego stresu jest dobra komuni-
kacja. Co stanowi o dobrej komunikacji? Podobnie, jak z dawaniem sobie rady,
i tu nie ma uniwersalnej definicji dobrej komunikagji. Jesli inni ludzie s zrodtem
stresu w twoim zyciu, powiniene$ z nimi o tym porozmawiac. Prawdopodob-
nie réwniez i ty jeste$ zrédtem stresu dla nich. Moze nastgpic¢ zrozumienie lub
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zmiana zachowania, prowadzace do lepszego spokoju wszystkich oséb, kté-
rych taka sytuacja dotyczy. Lecz jesli komunikacja nie przynosi skutkéw lub tez
prowadzi do pogorszenia sytuacji, sprébuj zwrdcic sie po profesjonalng pomoc.

Czasami rozmowa o stresie moze pomaoc ci uporzadkowac sytuacje i tym sa-
mym rozluzni¢ napiecie. Mozesz o0siggng¢ to rozmawiajac z terapeuty, lecz
czasem pomocny moze okazac sie czfonek rodziny. Dla wielu os6b wsparcie
grupy moze by¢ nieodzownym warunkiem rozpracowania czynnikéw streso-
wych codziennego zycia. Wazne jest to, aby pamietac, ze ujawnienie przyczyn
stresu i mowienie o nich moze okazac sie poteznym narzedziem przynoszacym
ulge.

REDUKCJA NIEPOTRZEBNEGO STRESU

Chociaz préba catkowitego unikania stresu jest skazana na niepowodzenie, to
sq jednak dziatania, jakie moze podja¢ kazdy, aby zredukowac niepotrzebny
stres. Na przykfad stres czasami wynika ze sposobow, w jaki co$ robisz, albo
nie robisz. Kluczowe jest tu nauczy¢ sie dawac sobie rade z sytuacjami, na ktére
nie masz wptywu, jednocze$nie probujgc modyfikowac sytuacje, na ktére masz
wptyw. Oto kilka podpowiedzi:

* Przeznacz dostatecznie duzo czasu na to, aby wypetnic¢ zadanie. Gtow-
nym zrodtem stresu jest dla wielu 0s6b poczucie, ze muszg sie spieszyc,
gdyz na wypetnienie danego zadania nie zostato przeznaczone do$¢ czasu.

* Nie tylko przyjmuj pomoc, popros o nig. Wiele 0sob czuje sie przygnie-
cione tym, ze muszg wszystko robi¢ same. Popracuj nad tg niedorzeczng
duma. Popro$ innych o pomoc.

o Cwicz gietkos¢, zwlaszcza dotyczacy czasu i planéw Jesli czujesz, ze nie
masz czasu na co$, co chciates zrobi¢ dzisiaj, odprez sie i przetéz to na jutro

* Przestan by¢ perfekcjonista. Nawet niewielkie rozluznienie standardow
uwolni cie od pokaznego zrddta stresu.

* Naucz sie zachowywac energie. Osoby z SM czesto odczuwajg stres, gdy
zmeczenie wptywa na ich zdoIno$¢ wykonania zadan, ktdre sobie postawili.
Unikaj robienia jednego dnia tak wiele, zeby$ potem musiat dzien czy dwa
odpoczywac.
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* Zorganizuj sie. Istotnym zrodtem stresu jest chaos. Dezorganizacja objawia
sie stertami papierow, iloécig rzeczy, ktérych nie mozesz znalez¢, porozrzu-
canych po catym domu zapisanych numeréw telefonicznych, i planéw, kto-
rych nie jeste$ w stanie wykonac. Zaopatrz sie w zeszyt osobistej organizadji
| postepuj wedtug ponizszych sugestii. Na przykfad, mozesz ustali¢ rodzinny
kalendarz, stworzy¢ domowy system prac, ustali¢ tryb ptacenia rachunkdéw
I uzywac przylepnych karteczek do zapiskdw. Bycie zorganizowanym jest
jednym z najbardziej skutecznych antystresowych przedsiewzie¢, jakie mo-
zesz samemu zastosowac.

* Pomys$l dwa razy, kiedy méwisz do siebie co$ w rodzaju: ,Powinie-
nem..." Owe ,powinienem” sg w istocie sprawcami poczucia winy i stresu.
Jesli napotkasz cos, co — jak ci sie wydaje — powiniene$ zrobi¢, zapytaj sie
samego siebie, dlaczego masz to zrobi¢. Czy na pewno musisz to zrobic?
Czy kto$ inny moze to zrobi¢? Czy jest to co$, co mozna zostawic na jutro,
nastepny tydzien, przyszty rok, albo moze w ogoéle zostawic nie zrobione?
Jeslijest to co$, co naprawde musisz albo chcesz zrobi¢ unikaj odkfadania na
pozniej. Odktadanie rzeczy na bok czesto prowadzi do wywotujgcego stres
bagazu niewykonanych zadan — sama mysl o nim moze by¢ przyttaczajaca.

* Naucz sie szanowac strategie radzenia sobie innych 0s6b, wykonujac to,
Co jest najbardziej wygodne dla ciebie. Nie ma jedynie stusznego sposobu
radzenia sobie. To, co jest najlepsze dla ciebie, nie musi by¢ dobre dla kogos
innego. Jesli czesto powraca sytuacja wywotujgca stres, usigdz i sprobuj
zanalizowa¢, w jaki sposob i dlaczego jest ona tak stresujgca. Pomysl
o tym, jak podchodzisz do tej sytuadji i czy inne podejscie do zadania czy
sytuacji nie bytoby mniej stresujgce. Pomoéw o tej sytuadji z kim$, komu ufasz
| wyprébuj nowe podejscia. Stres jest nieodtgczng czescia zycia. Kazdy musi
mie¢ do czynienia ze stresem, lecz przewlekta, uposledzajaca choroba, jak
SM najczesciej dostarcza dodatkowej jego pordji. Istniejg niezliczone metody
radzenia sobie z nim; wiele z nich jest prostych i nie wymagajacych wiele,
a ty mozesz sta¢ sie ekspertem w ich uzywaniu. Wéwczas, jesli bedziesz
je konsekwentnie i systemowo stosowac¢, poczujesz, ze zapanowate$ nad
stresem i nie jestes juz zdany na jego faske.
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ZYCIE SPOLECZNE

Rozdziat 15.

Praca, rodzina i zycie spoteczne
Nancy T. Law i Beverly Noyes

Wiekszo$¢ 0séb z SM posiada wymierne i konkurencyjne umiejetnosci zawodo-
we oraz do$wiadczenie w pracy. Wielu z nich po zdiagnozowaniu kontynuuje
swojq prace przez dtugie lata, czesto az do przewidzianego wieku emerytal-
nego. Jednak niektére osoby z SM majg powazne trudnosci z zachowaniem
swoich miejsc pracy, lub tez idg za radq lekarzy czy pracodawcéw, ze naj-
lepszym wyborem bedzie zrezygnowanie z pracy. W istocie, w okresie do 10
do 15 lat po stwierdzeniu choroby, tylko 25% os6b z SM wcigz pracuje. To
wprawia w zakfopotanie, gdyz wiele 0séb z SM nie doswiadcza chronicznych
symptomoéw utomnosci. Wielu z tych, ktdrzy przestali pracowac, zatuje tego,
zwlaszcza, jesli potem niepotrzebnie pozostajg przez dziesieciolecia bezrobotni.
Kontynuacja pracy przy SM moze by¢ wyzwaniem. Mozesz czu¢ sie sfrustro-
wany, jesli twoje symptomy przeszkadzajg wykonywaniu zawodowych obo-
wigzkdw. Réwnie frustrujace sq przeszkody w miejscu pracy, jak na przykfad
niedostepne biura, brak wsparcia socjalnego czy dyskryminacja ze strony pra-
codawcdw i innych pracownikéw. Mozesz pokonac wszelkie przeszkody zawo-
dowe, na jakie napotykasz, jesli poswiecisz sie zadaniu pokonywania ich, jesli
jeste$ kreatywny w rozpoznawaniu mozliwych opgji i otwarcie komunikujesz
sie z pracodawca.

DECYZJA CZY PRACOWAC

Czesto jedng z pierwszych decyzji, jakie trzeba podja¢ po zdiagnozowaniu cho-
roby jest to, czy dalej pracowac, czy przestac. Wiele 0séb, czesto w obliczu na-
wrotdw choroby, decyduje o przerwaniu pracy bez dostatecznego rozeznania
| rozwazenia wszystkich czynnikdw. tatwo jest poddac sie sugestii cztonkéw
rodziny, przyjacidt, wspdtpracownikow i lekarzy, ktérzy, cho¢ czynig to w do-
brej woli, mogg posiadac ograniczong wiedze o tym, jak osoby z SM mogq
pracowac i na jakie mogg natrafi¢ przeszkody.

0801313 333 SM: Jak dbac o siebie, by czu¢ sie dobrze 169



DECYZJA O JAWNOSCI

Jesli chcesz pracowac, musisz zdecydowac sie na jawnos$¢. Twoje objawy moga
by¢ niewidoczne i mozesz zastanawia¢ sie, czy w twoim dobrze pojetym
interesie bedzie informowanie pracodawcy i wspétpracownikéw o tym, ze
masz SM. Jest to decyzja osobista. Wiele 0s6b postanawia nie ujawniac tego
faktu, w kazdym razie nie od razu. Jednak kazdy moze wzig¢ pod uwage szereg
roznorakich czynnikdw, aby okresli¢ to, co jest w jego dobrze pojetym interesie.
Oto kilka powoddw, dla ktorych mozesz nie chciec sie ujawniac:

* Uwazasz, ze twoj stan jest twojg wiasng i niczyjg inng rzecza.

* Uwazasz, ze otwarte méwienie o twoich osobistych problemach bedzie
miato negatywne skutki.

* Uwazasz, ze ujawnienie sie podkopie twojg pozycje lub negatywnie wptynie
na twoje stosunki w pracy.

Z drugiej strony mozesz czu¢, ze ujawnienie sie jest najlepszym wyjsciem. Oto
kilka powodoéw, dla ktérych mozesz chcie¢ sie ujawnic;

* Masz widoczne objawy i czujesz, ze wyjasnienie mogtoby pomaéc innym
poradzi¢ sobie ze zmianami, jakie w tobie zachodzg.

* Chcesz, zeby szef i koledzy z pracy wiedzieli, czego doswiadczasz.
* 7 gory zaktadasz, ze twoja utomnos¢ moze zaktdci¢ twojg prace.
* Potrzebujesz teraz odpowiednich warunkéw pracy.

* (Chcesz obnizy¢ poziom stresu w pracy.

* Uwazasz, ze ujawnienie da ci lepszg kontrole nad sytuacja.

KOMPENSACJA WYZWAN

Innym elementem w twoim procesie decyzyjnym jest stopien, w jakim twoje
objawy zaktocajg twoje obowigzki zawodowe. Nie zakfadaj, ze gdy objawy
zaktocajg wykonywanie zawodowych obowigzkéw, musisz odejs¢ z pracy. Sa
sposoby na kompensacje — wynagrodzenie sobie strat poniesionych w stawia-
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niu czota wyzwaniom, jakie niesie SM. Wiele 0s6b z SM, nawet tych z ostrymi
objawami, pracowato dalej latami. Oto kilka rzeczy, ktére mogg ci to umozliwic:

* Porozmawiaj z lekarzem lub innym opiekunem medycznym o wymogach
twojej pracy. Znajdz sposoby na radzenie sobie z objawami w swietle tych
Wymogow.

* Zorganizuj zadania do wykonania, ustal priorytety, ustal rytm pracy, zwtasz-
cza jesli masz ktopoty ze zmeczeniem.

* Zaaranzuj $rodowisko pracy tak, zeby zaoszczedzic energie i zminimalizowac
wysitek. Rozwigzanie moze by¢ proste, jak na przyktad trzymanie przyboréw
do pracy pod rekg lub poproszenie o miejsce pracy znajdujace sie blizej
toalety

* Staraj sie ciggle ocenia¢ wyniki twojej pracy.
* Przedstaw swoje potrzeby i obawy pracodawcy.
* Popro$ o korzystniejsze warunki, jesli masz z tym problem.

* Stosuj systemy wspomagania. Niech twoi koledzy czy dyrektor wiedzg, kiedy
potrzebujesz pomocy.

Jest mndstwo przyktadéw oséb, ktére z powodzeniem utrzymaty miejsca pracy
pomimo znacznych przeszkéd. Mafgorzata, sprzedawczyni w dziale odziezy jest
jedng z tych 0séb. Matqorzata zaczeta miec trudnosci z wykonywaniem pracy,
kiedy sfabos¢, jaka odczuwata w nogach utrudniata jej chodzenie dookota
sklepu, a zmeczenie powodowato, ze jej poziom energii spadat popotudniami.
Aby kontynuowac prace, potrzebowata lepszych warunkow. Zwrdcita sie do
pracodawcy, aby oméwic z nim jej problemy, a pracodawca okazat sie gotowy
na wprowadzenie zmian. Matgosi przydzielono inne godziny pracy, ktore
umozliwity jej lepsze radzenie sobie ze zmeczeniem. Otrzymafa tez wiecej
zadan biurowych, za$ jedna z jej kolezanek przejeta czes¢ jej obowigzkdw przy
sprzedazy w sklepie. Gosia udata sie réwniez do neurologa i opisata problemy,
jakich doswiadczafa. Lekarz zalecit jej zawodowg terapie ewaluadji jej miejsca
pracy. Ta ewaluacja pomogta zorganizowac jej $rodowisko pracy, zachowac
wiecej energii i stac sie bardziej wydajna.
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POZOSTAWANIE PRODUKTYWNYM

Chociaz wiele 0sdb z SM chce i kontynuuje swojg prace, inni sadza, ze musza
dokonac¢ przewartosciowania i zdecydowa¢, w jaki sposéb ich praca zawo-
dowa da sie pogodzi¢ z zyciem. Niektorzy, jak Anna, praktykujacy adwokat,
wierzg ze pozostanie przy pracy da jej site i bedzie najlepszym rozwigzaniem.
Gdy czeste i ostre nawroty SM zmusity Anne do przejscia na emeryture, zaofe-
rowafa swoje ustugi stowarzyszeniu wspierajgcemu chorych na Stwardnienie
Rozsiane. Bardzo szybko Anna stafa sie dla organizacji zywotnym ,nieopfaca-
nym cztonkiem kadry” — jako spiker w odcinkowych programach, autor statych
artykutéw w pismie dla pacjentéw, a takze jako doradca w sprawach prawnych
i niezaleznego zycia. Chociaz Anna niezdolna jest do pracy z powodu SM, méwi
jednak, ze bycie wolontariuszem daje jej gietko$¢ w zaspokajaniu potrzeb zdro-
wotnych, ktére wymusza SM i wolnos¢ w wyborze projektow zastugujgcych
na poswiecenie im energii. Anna uwaza, ze brak wynagrodzenia pienieznego
Za prace nie zmniejsza wartosci jej osiggniec i ze realizowanie zainteresowan
zwigzanych z zagadnieniami prawnymi dotyczacymi oséb niepetnosprawnych
jest istotna dla jej dobrej samooceny. Po zdiagnozowaniu SM, Agnieszka, li-
cencjonowana pielegniarka, sktaniafa sie do zrezygnowania ze swojej pracy
w szpitalu, i przyjecia mniej wymagajacego stanowiska w biurze lekarza. Jed-
nak cho¢ wykonywata prace bez kfopotdw, czesto czuta sie rozdarta pomiedzy
wymogami jej kariery i opiekg nad dwajkg matych dzieci. Z powodu zmeczenia
towarzyszacemu SM, pod koniec dnia pracy byfa wyczerpana. Po przemysleniu
jej wartosdi i priorytetéw oraz po oméwieniu tego z rodzing, Agnieszka zdecy-
dowata sie zrezygnowac z pracy i zostac petnoetatowg gospodynig domowa.
Jest dzi$ wolontariuszka w szkole dla dzieci, a takze opiekunkg w $wietlicy dla
dzieci i mfodziezy. Mdwi, ze jej zycie jest petne i bogate. Krzysztof przeszedt na
emeryture po uczeniu matematyki w liceum z powodu trudnosci w porusza-
niu sie i zmeczenia. Dzis uzywa swojej wiedzy i umiejetnosci jako korepetytor.
Kryzsiek ucina sobie drzemke w dni, w ktérych udziela korepetycji i w ten
sposob zachowuje energie na popotudnie. Uczniowie sg wdzieczni Krzysko-
Wi za pomog, a on cieszy sie mogac wcigz pomagac innym. Anna, Agnieszka
i Krzysztof znaleZli alternatywy do zatrudnienia, ktére dajg im osobistg satysfak-
cje i wspierajg ich poczucie wiasnej wartosci. Wszyscy oni dokonali wyboréw
opartych na ich wartoéciach i zainteresowaniach, ktére skupiaty ich energie
i maksymalizowaty ich produktywnosc.
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STWORZENIE PLANU ZYCIOWEGO

Jesli uznasz, ze dalsza praca jest nierealna, wcigz mozesz utrzymac zdrowg
jakos¢ zycia. Gdy opuszczasz prace, warto jest stworzy¢ plan zyciowy. Plan
Zyciowy to umowa, jakg zawierasz sam ze sobg, aby zadbac o twoje finansowe,
fizyczne, emocjonalne, intelektualne i duchowe potrzeby.

Plan finansowy. Wiedz, jak bedziesz sie samemu wspierat. Czy zrobite$ bu-
dzet? Czy mozesz uzupetni¢ sumy, jakie wyptaca ci ZUS wptywami z jakiejs
niepetnoetatowej pracy? Czy rozumiesz jak jest skonstruowany pakiet eme-
rytalny twojej firmy? Czy bedzie to dla ciebie korzystne, jedli przepracujesz
jeszcze kilka miesiecy? Czy twoje wydatki na lekarza i lekarstwa zostang
pokryte przez ubezpieczenie zdrowotne? Polskie Towarzystwo Stwardnie-
nia Rozsianego oferuje wsparcie psychologéw zajmujacych sie coachingiem,
ktérzy pomogg ci w zaplanowaniu twojej przysztosci.

Zdrowie fizyczne. Zwracaj baczng uwage na zdrowie! Konsumpcja pozy-
wienia, tytoniu i alkoholu czesto wzrasta po przejsciu na emeryture. Nawet
niewielki wzrost wagi moze mie¢ wptyw na twojg zdolnos¢ do porusza-
nia sie, za$ problemy zdrowotne zwigzane z substancjami uzalezniajacymi
sq dobrze wszystkim znane. Czy masz nawyki wykonywania ¢wiczen? To
wiasciwy moment na skontaktowanie sie z rekreacyjnym lub zawodowym
instruktorem i znalezienie najlepszego dla siebie trybu ¢wiczen. Ustal rezim
¢wiczen i zachowuj go! (Patrz Rozdziat 13).

Wsparcie emocjonalne. Sprawdz swoj system spotecznego wsparcia. Czy
wycofujesz sie z grona przyjaciot i znajomych? Czy jeste$ izolowany z powo-
du braku transportu? Sprawdz, co twoje otoczenie ma ci do zaoferowania
i sporzadz plan transportowy. Czy podtrzymujesz drozne kanaty komunika-
cyjne w rodzinie, gdy wszyscy dostosowujg sie do zmian w swoich przyzwy-
czajeniach? W jaki sposéb zmiany wptywajg na cztonkéw twojej rodziny?
Czy interesuje cie przyczyna? Zostan wolontariuszem! Czy odczuwasz prze-
waznie smutek? Czesto pomocne jest zwrdcenie sie po rade w tym i w in-
nych przypadkach zyciowych zmian.

Stymulacja intelektualna. Rozwijaj zainteresowania, nawet jesli do niektd-
rych rzeczy musisz podejs¢ w inny sposéb. Naucz sie czegos nowego. Zaj-
muj sie jakim$ hobby. Telewizja kablowa czesto prezentuje kursy o réznej
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tematyce. Moze to okazac sie zabawne, ale badz ostrozny. Nie pozwal, aby
telewizja stata sie twoim towarzyszem; zbyt wiele programéw telewizyjnych
wyjatawia cie intelektualnie. Sporzadz dzienng i tygodniowa liste rzeczy do
zrobienia, podobnie jak w pracy, i stosuj sie do niej. Wstawaj o regularne]
porze i ubieraj sie, nawet wtedy, gdy nie wychodzisz z domu. Odpoczy-
waj kiedy tego potrzebujesz, lecz pamietaj o mentalnym stanie ,mam caty
dzien” (I've Got All Day — IGAD), kiedy godziny uptywaja bez zadnej tresci
az do chwili kfadzenia sie do t6zka; okazuje sie, ze nie wykonates zadnego
z przewidzianych na ten dzien zadan. IGAD to powszechny stan 0séb, ktdre
nie przywykly do planowania swojego dnia w pracy, a teraz muszg samemu
wytworzy¢ bodziec, aby rozpocza¢ dziatanie.

* Duchowe spetnienie. Rozwijaj swojg duchowg osobowos¢ angazujac sie
w grupe filozoficzng lub religijng, angazujac sie w sprawy innych poprzez
woluntarystyczng prace lub tez rozpocznij medytacje albo studia duchowe.
Przechodzgc przez ten okres zmian, bedziesz moze musiat zwroci¢ szcze-
gdlng uwage na samozrozumienie i dobrg samoocene. W ludzkiej hierar-
chii potrzeb, wedfug tego, co pisze Abraham Maslow, potrzeba kochania
i bycia kochanym ustepuije jedynie potrzebie przetrwania. Gdy przystosujesz
sie do zmian, jakie SM wnosi w twoje zycie, przemysl wage bycia produk-
tywnym. W aktywny sposéb odpowiedz na swoje potrzeby, czy to poprzez
kontynuacje pracy zawodowej, czy przez dziatania pozazawodowe.

PRAWO DLA NIEPELNOSPRAWNYCH

USTAWA z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej oraz zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych

Ustawa okresla szereg spraw zwigzanych z orzekaniem stopnia niepetnospraw-
nosci, wsparciem zawodowym, rehabilitacjg, warunkami zatrudnienia itd. Do
najwazniejszych zaliczy¢ mozna nastepujace:

* Ograniczenie czasu pracy osoby niepetnosprawnej zaliczonej do znacznego
lub umiarkowanego stopnia niepefnosprawnosci do 7 godzin na dobe
i 35 godzin tygodniowo

* Zakaz zatrudniania osoba niepetnosprawnej w porze nocnej i w godzinach
nadliczbowych
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* Prawo do dodatkowej przerwy w pracy na gimnastyke usprawniajacg lub
wypoczynek, ktérej czas wynosi 15 minut i jest wliczany do czasu pracy

* Prawo do dodatkowych 10 dni urlopu rocznie

* Prawo do urlopu rehabilitacyjnego w wymiarze do 21 dni rocznie (jed-
nak pracownik korzystajacy z niego nie ma w danym roku prawa do
10-dniowego urlopu dodatkowego),

* Uzyskania dni wolnych w celu wykonania badan specjalistycznych, zabie-
gow leczniczych lub usprawniajacych, a takze w celu uzyskania zaopatrzenia
ortopedycznego lub jego naprawy, jezeli czynnosci te nie mogg by¢ wyko-
nywane poza godzinami pracy

* (Osoba niepefnosprawna zarejestrowana w powiatowym urzedzie pracy
jako bezrobotna lub poszukujaca pracy i niepozostajgca w zatrudnieniu
moze otrzymac¢ pozyczke na rozpoczecie dziatalnosci gospodarczej albo
rolniczej. Pozyczki te umozliwiajg podejmowanie dziatar zmierzajgcych do
ograniczenia bezrobocia. Udzielane sg one przez staroste ze srodkéw PFRON
do wysokosci 30-krotnego przecietnego wynagrodzenia.
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Rozdziat 16.

Prowadzenie samochodu i inne
zagadnienia transportowe

Frances Tromp van Holst i Teresa Valois

Utrzymanie twojej niezaleznosci poruszania sie i transportu to podstawowe
elementy jakosci twojego zycia. Twoja zdolno$¢ do chodzenia i prowadze-
nia samochodu moze zmieni¢ sie na skutek stwardnienia rozsianego (SM).
Zmiany te czesto wymagajg osobistego zmodyfikowanego $rodka transpor-
tu, mozesz tez wybrac korzystanie z alternatywnego transportu publicznego
lub prywatnego. Zaleznie od $rodowiska, w jakim zyjesz, transport publiczny
moze byc¢ dla ciebie mozliwoscig dotarcia do spotecznosci. Ogéina dostep-
nos¢ réznych srodkow transportu, w tym transportu lotniczego i kolejowego,
staje sie dla os6b niepetnosprawnych coraz fatwiejsza. Dla utrzymania two-
jej niezaleznosci, kluczowe jest rozpoznanie i zaakceptowanie utraty pewnych
funkcji. W jakimé momencie musisz podja¢ odpowiedzialne decyzje dotyczg-
ce zmian twoich potrzeb i mozliwosci. Aby to uczyni¢, musisz wiedzie¢, jakie
opcje sg dla ciebie dostepne. Z szukaniem pomocy nie czekaj, az pewnego
dnia nie znajdziesz pod stopg pedafu hamulca, wjezdzajgc na co$. Uprzedz
zmiany w twoich uwarunkowaniach i zaplanuj, jaki typ pojazdu, wyposazenia
i rodzaju transportu zapewni ci bezpieczenstwo, pewnos¢ i wolno$¢. Badania
w dziedzinie rehabilitacji kierowcow skupity sie na poréwnawczych zestawie-
niach samooceny wypadkéw samochodowych i zachowan kierowcéw. Z badan
przeprowadzonych w USA przez dr Marie T. Schultheis z Laboratorium neurop-
sychologii i nauk neurologicznych, Centrum rehabilitacji medycznej Kesslera
| korporacji edukacyjnej wyniknefo, ze posrod kierowcdw z SM znajduje sie
znaczenie wiecej przypadkéw kolizji samochodowych, niz w przypadku innych
badanych grup. Wystepowanie uposledzenia funkcji poznawczych u kierow-
cdw z SM moze powodowac zwiekszone ryzyko udziatu w wypadkach samo-
chodowych. Biorgc pod uwage wysokg warto$¢ przypisywang niezaleznosci
w prowadzeniu samochodu, informacja dostarczona przez samych zaintereso-
wanych moze nie obejmowac drobnych sttuczek czy kolizji, ktdre zgtaszane sg
do agencji motoryzacyjnych. Niektdre osoby z SM moggq w ramach przyjetej
strategii, swiadomie ograniczy¢ zakres uzywania wiasnych pojazdéw i zdac¢
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sie sprawach transportu na innych; takie zachowanie jest swiadectwem po-
prawnej oceny sytuacji i rozwazne samoograniczenie w kwestiach prowadze-
nia samochodu.

OCENA TWOJEJ UMIEJETNOSCI PROWADZENIA POJAZDU

Samoocena jest zawsze niezbedna wéwczas, gdy zmienia sie twdj stan zdro-
wia. Jest niezmiernie istotne, abys rozpoznat, kiedy zmeczenie wptywa nega-
tywnie i zakfoca twoje umiejetnodci i uznat, ze dalsze prowadzenie pojazdu
przestaje by¢ bezpieczne. Zapytaj rodzine i przyjaciot, czy dostrzegajg w tobie
zmiany zwigzane z podejmowaniem decyzji i mozliwoscig reakdji na ruch dro-
gowy, albo czy odczuwaja niepokdj, kiedy prowadzisz auto. Mozesz pomyslec,
ze nastepnym krokiem powinno by¢ udanie sie do wydziatu praw jazdy, lecz
badz $wiadomy tego, ze oficjalni egzaminatorzy moga nie posiadac dostatecz-
nej wiedzy medycznej, aby wiasciwie i obiektywnie oceni¢ twoje umiejetno-
sci, czy tez sugerowac rozwigzania, ktére umozliwityby ci dalsze bezpieczne
prowadzenie samochodu. Dokonanie oceny stanu kierowcy to specjalistyczna
umiejetnos¢ i jesli chcemy z niej skorzysta¢ warto udac sie na badania psycho-
techniczne — inaczej badania psychologiczne wykonywane przez wyspecjalizo-
wanego psychologa transportu. Mozesz uzyskac¢ zrozumiaty dla ciebie ocene
od wykwalifikowanego specjalisty posiadajgcego umiejetnosci oceny kierow-
cOw i ich szkolenia.

Na tego typu badania mozesz uzyskac skierowanie od swojego lekarza, a jesli
jest to zwigzane z wykonywang przez ciebie pracg, réwniez od pracodawcy.
Badania te prowadzone sg w uprawnionych Pracowniach Psychologicznych.
W odnalezieniu odpowiedniej mogg ci poméc pracownicy lokalnych wydzia-
féw Ligii Obrony Kraju. Badania psychotechniczne polegajg w szczegdlnosci
na ocenie:

1) cech osobowosci — sg to testy papierowe oceniajace 0sobowos¢ kierowcy

2) sprawnosci intelektualnej- standardowym jest tutaj test Ravena, sprawdza-
jacy inteligencje badanego (dlatego wazne jest aby przyjs¢ na badania wy-
poczetym)

3) sprawnosci psychofizycznej — wykonywanych na aparatach sprawdzajgcych
warunki motoryczne, zwtaszcza czas reakdji, zmyst przestrzeni, rownowa-
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ga, wytrzymatos¢, koordynacja ruchéw, sita, podatnos¢ na skurcz, zakres
ruchéw, zdolnosci motoryczne i zdolnosci czucia. W duzym skrdcie, polega
to na jak najszybszej reakgji na bodziec dzwigkowy lub $wietlny i nacisnieciu
wiasciwego przycisku na aparacie.

Kierowcow obowigzujg réwniez badania wzroku w ciemni oraz na stereome-
trze (dlatego bardzo wazne jest zabranie okularéw); w tym ostros¢ widzenia,
pole widzenia, sledzenie, gteboka percepcja, postrzeganie koloréw, orienta-
Cja przestrzenna, widzenie w nocy, wytrzeszcz, podwdéjne widzenie, percepcja
ksztattow.

Badanie psychotechniczne konfczy sie wydaniem orzeczenia psychologicznego,
podbitego wiasciwg pieczatkg, od ktérego przystuguje odwotanie.

Po badaniu powiniene$ miec jasny obraz twojej zdolnosci do kierowania po-
jazdem i otrzymac wskazowki, ktére mogg obejmowac opcje wyboru pojazdu,
sprzetu wspomagajgcego, a takze szkolenia w zakresie dodatkowego wypo-
sazenia pojazdu.

Mozesz zwrdcic¢ sie do Wojewodzkiego Osrodka Ruchu Drogowego o pomoc
w treningu z nowym sprzetem; réwniez czfonkowie rodziny i miejscowa szkofa
jazdy moga by¢ w stanie ci w tym poméc. Jesli niezalezne prowadzenie sa-
mochodu nie jest w twoim wypadku bezpieczne lub mozliwe ze wzgledéw
finansowych, wowczas mozesz zwrdci¢ uwage na inne $rodki poruszania sie
i transportu. Dla twojego poczucia bezpieczenstwa i poczucia wolnosci, najbar-
dziej istotna jest mozliwo$¢ uczestniczenia w twoim planie mobilnosci. Proces
porozumienia sie z rodzing i lekarzem musi by¢ ufatwiony, abys mégt osiggna¢
swoj cel. Musisz ponownie przeanalizowac swoje potrzeby transportowe, je-
sli bedziesz uzywac zasilanych $rodkéw poruszania sie, jak skuter czy wozek
inwalidzki z napedem.

KIEDY KONTAKTOWAC SIE Z FIRMA UBEZPIECZENIOWA

Badz przygotowany, ze w momencie odnawiania czasowo przyznanego prawa
jazdy bedziesz musiat spetni¢ pewne kryteria analizujgce twoje ograniczenia
funkcjonalne. Niewykluczone, ze przydatna moze okaza¢ sie opinia lekarska
dotyczaca twojej obecnej medycznej i neurologicznej kondydji, a takze uzasad-
ni¢ wybdr technologii pomocniczej. Odnowienie prawa jazdy moze opierac sie
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na okresowych badaniach przeprowadzanych przez twojego lekarza, a takze
na ponownym przeegzaminowaniu twoich umiejetnosci prowadzenia pojazdu
| wiedzy. Wazne, abys informowat twoja firme ubezpieczeniowg o wszystkich
zmianach dotyczacych twojego stanu zdrowia, a takze o tym, ze uzywasz do-
datkowego sprzetu. W szczegdInosci, firma musi wiedzie¢ o wszelkim sprzecie
pomocniczym, jaki zostat zainstalowany w twoim samochodzie, co umozliwi
pokrycie jego kosztow przez polise. Skfadki twojej polisy bedg oparte zaréwno
na twoim przebiegu jazdy, jak réwniez zmienionej wartosci twojego pojazdu
| specjalistycznego sprzetu. Upewnij sie, ze bedzie cie sta¢ na pokrycie kosztéw
polisy zanim zainstalujesz nowy sprzet.

WYBOR POJAZDU | MODYFIKACJE UKLADU KONTROLI
POJAZDU PRZEZ KIEROWCOW

Twoj lekarz i rehabilitant mogg pomdc ci okresli¢ twoje osobiste potrzeby po-
ruszania sie i odpowiednio$¢ twojego pojazdu. Jednak, z powodu kosztéw
modyfikacji pojazdu, koniecznie rozwaz obecne i przyszte potrzeby, zanim po-
dejmiesz jakiekolwiek kosztowne decyzje. Ty sam, twoj rehabilitant i firma do-
konujgca modyfikadji pojazdu, powinniscie $cisle wspétpracowac, aby upewnic
sie, ze zastosujecie najbardziej aktualny i ekonomiczny system, ktéry bedzie za-
rowno dostosowany do twoich potrzeb, jak i spetni standardy bezpieczenstwa
prowadzenia pojazdu. Niektdre potgczenia wymienionych nizej rozwigzan mo-
gq pomac ¢i w kompensadji twojej niepetnosprawnosci.

Dopasowanie samochodu do prowadzenia przez osobe niepefnosprawng to
rownie indywidualna sprawa jak dobranie wdzka czy jadtospisu. Dlatego wska-
zane jest aby prace adaptacyjne wykonane zostaty w specjalistycznym warszta-
cie, gwarantujgcym odpowiednig jako$¢ ustugi i atest techniczny. Nalezy takze
pamieta¢, ze nie wszystkie samochody w réwnym stopniu nadaja sie do ad-
aptacji dla 0séb niepefnosprawnych. Na przyktad sprzegto automatyczne z si-
fownikiem pneumatycznym przeznaczone jest ze wzgledéw technicznych do
samochoddéw z silnikami benzynowymi. Jesli kupujemy samochod, ktéry nie
jest fabrycznie przystosowany do prowadzenia przez osoby niepetnospraw-
ne, konieczna jest uprzednia konsultacja z serwisem, ktory bedzie dokonywat
adaptadji.
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Jesli chcemy dokonac przerdbek w samochodzie, a nie jest to mozliwe do zre-
alizowania przez producenta auta, warto pomysle¢ o uzyskaniu Gwarancyjne-
go Certyfikatu Jakosci wydawanego przez Dekra Polska, ktéry moze stanowi¢
podstawe do potwierdzenia zachowania gwarancji mimo dokonanych zmian.

Na polskim rynku dostepnych jest wiele urzadzen, ktére osobom o réznych
rodzajach niepetnosprawnosci pomagajg w prowadzeniu aut:

Sprzegto automatyczne.  Takie sprzegto bedzie swietnym rozwigzaniem dla
0s6b z niedowtadem lewej nogi lub obu n6g. Najwazniejszym elementem urza-
dzenia jest sifownik podcisnieniowy, ktéry zastepuje prace lewej nogi, powo-
dujac wysprzeglenie — kiedy kierowca dotyka dZzwigni zmiany biegéw lub za-
sprzeglenie — po zdjeciu reki z dzwigni zmiany biegéw i dodania gazu. Wyste-
puje wiele wersji tych urzadzen — z sitownikami pneumatycznymi (np. Guido-
simplex), hydraulicznymi (fiat, np. Seicento Citymatic) oraz elektrycznymi (np.
firmy Reha). Na polskim rynku najczesciej spotykane sg sprzegfa automatyczne
z sitownikiem pneumatycznym firmy Cebron.

Reczny sterownik sprzegta.  To urzgdzenie, ktére pozwala na reczng obstu-
ge sprzegta, przeznaczone dla 0séb z dysfunkcjg lewej nogi. Dziata na zasadzie
dzwigni z automatyczng blokada, poprzez ktérg wciskany jest pedat sprzegta.
Zablokowanie dzwigni pozwala na zmiane biegu. Jednoczesne operowanie pe-
datem gazu i odpowiednie zwalnianie nacisku dzwigni pozwala na ruszanie
z dynamikq zgodng z zyczeniem kierowcy.

Reczny gaz-hamulec.  Urzgdzenie RGH-Il — nowsza wersja modutu RGH.
Podstawg urzadzenia jest dZzwignia sterujgca umieszczona w poblizu tunelu
dzwigni zmiany biegéw, potgczona teleskopowym popychaczem z pedatem ha-
mulca, a zakoficzona rekojescig z pokrettem (manetka typu motocyklowego).
Odpychanie dzwigni do przodu wywotuje efekt hamowania pojazdu, a ob-
rot rekojesci przyspieszenie. W sprzedazy jest dostepne réwniez urzadzenie
RGH-III, ktére nie wymaga ruchu obrotowego gatka.
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Urzadzenia pomocnicze

Przedtuzenia pedatow — wiele wersji takich urzgdzen, montaz czasowy i na
state z odpowiednimi podestami.

Przeniesienie przetgcznika $wiatet i kierunkowskazéw na prawq re-
ke, mozliwos¢ dodatkowego sterowania tymi funkcjami poprzez ,pilota-
-centralke”.

Przeniesienie przetgcznika wycieraczek na lewa reke.
Przeniesienie dzwigni hamulca pomocniczego na lewg reke.
Przeniesienie pedatu gazu na lewq strone.

Umieszczenie foteli: kierowcy i pasazera na obrotowej podstawie.

Dodatkowe uchwyty na kierownicy umozliwiajgce prowadzenie samocho-
du jedng rekg — petny obrét kierownicy, bez odrywania reki.

Dodatkowe uchwyty pomocne przy wsiadaniu i wysiadaniu z samochodu.

Urzadzenia do przewozu

Podtokietniki przy fotelach.

Trzypunktowe pasy bezpieczenstwa dla oséb majgcych problemy w utrzy-
maniem rownowagi.

Elektrycznie podnoszone-opuszczane oparcia foteli, mozliwos¢ regulagji
innych elementéw siedziska.

Dodatkowe skfadane stopnie przy tylnych lub bocznych drzwiach z elek-
trycznym i mechanicznym sterowaniem.

Montaz foteli na szybkoztaczach, umozliwiajacych niekfopotliwe umiesz-
czanie na ich miejscu wozka inwalidzkiego.
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Proponowane zmiany w zaleznosci od dysfunkdji:

Lekkie uposledzania funkgji motorycznych.  Niektérzy stosujg przedtuzenia
wigcznikéw i lewarkéw, modyfikacje tablicy rozdzielczej, zmiane uktadu manet-
ki kierunkowskazoéw obsfugiwanych prawa reka, przedtuzenie dzwigni zmiany
biegéw i dostep do niej przy kierownicy, lub przetozenie jej na lewg strone,
drazki sterownicze, urzgdzenie kierownicze typu motocyklowego i reczny pilot.

Ostabienie dolnych konczyn, spastyczno$¢ (podatnos¢ na kurcze), utrata
czucia i paraliz.  Opcje mogg obejmowac lewy pedat gazu, kontrole reczng,
system wspomagania hamulcéw i reczne wzmocnione hamulce parkowania.

Ostabienie konczyn dolnych, ograniczenie zasiegu ruchu i trudnosci z koor-
dynacja. Kiedy pojawig sie zmiany powodujgce ostabienie koriczyn gémych,
niektorzy stosujg ograniczajacy wysitek, poziomy uktad kierowniczy; przedtuze-
nie kolumny kierownicy, elektroniczne kierowanie i siedzenia wyposazone we
wspomaganie stabilnosci tufowia.

Zaburzone widzenie, zmeczenie i sktonnos¢ do wytrzeszczu.  Mozesz
skorzysta¢ z dodatkowych lusterek o powiekszonym kacie, przyciemnianych
szyb, klimatyzacji i $wiatfoczutych okularow.

Zaburzenia zdolnosci ruchowych. Istniejg siedzenia pomocnicze, utatwia-
jace usadowienie sie na fotelu kierowcy oraz jego opuszczenie, z jednoczesnym
wysiegnikiem, umieszczajgcym w bagazniku ztozony fotel na kétkach, a tak-
ze podnosniki dla recznych foteli inwalidzkich i skuteréw. Jesli nie mozesz juz
uzywac samochodu osobowego, mozesz zdecydowac sie na zmodyfikowang
potciezardwke z elektrycznie otwieranymi drzwiami, rampg i obnizong podto-
g3 lub nawet wiekszy pojazd z unoszonym dachem, podnosnikiem dla wozka
inwalidzkiego lub podnosnikiem pod pojazdem. Dodatkowo, kabina kierowcy
niektorych tego rodzaju pojazdéw moze by¢ wyposazona w obnizong podtoge,
na ktéra mozna wjechac wazkiem, ktdry staje sie fotelem kierowcy; z przysto-
sowanymi pasami bezpieczenstwa i systemem dokujgcym, unieruchamiajacym
fotel na podtodze. Jesli nie jestes juz w stanie prowadzi¢ w bezpieczny sposéb,
mozesz potrzebowac jakiej$ kombinacji osobistych urzagdzen wspomagajacych
poruszanie sie, wymienionego wyzej sprzetu adaptacyjnego oraz kierowcy, kto-
ry jest przeszkolony do witasciwego stosowania takiego sprzetu. Mozesz tak-
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ze zbada¢, czy transport publiczny bytby mozliwg alternatywa, zwtaszcza, je-
sli mieszkasz w miescie. Gdy uzywasz transportu publicznego (przystosowane
autobusy), dla bezpieczenstwa mozesz chcie¢ zastosowac pas ograniczajacy
i mocujacy wozek inwalidzki.

OPRZYRZADOWANIE FABRYCZNE DLA KIEROWCOW
NIEPELNOSPRAWNYCH

Wiele firm motoryzacyjnych dziatajgcych na polskim rynku ma w swojej ofercie
samochody z automatyczng skrzynig biegdw. Niestety petne oprzyrzgdowanie,
instalowane fabrycznie w nowych autach oferuje obecnie w naszym kraju
tylko Fiat Auto Poland. Oprzyrzadowanie Guidosimplex polecane przez Fiata
w Polsce mozliwe jest do zamontowania w catej gamie produktéw tego
koncernu, czyli w samochodach Fiat, Alfa Romeo i Lancia. Potrzebe adaptadji
pojazdu klient moze zgtosic u dilera lub partnera handlowego — firmy EFEKTOR.
Samochody dla niepefnosprawnych kierowcoéw, a takze dla ich opiekunow
prawnych sg oferowane w ramach cenowego programu AUTONOMY z rabatem
wynoszacym od 9,5 proc.

W innych firmach — takich jak np. Hyundai, Nissan, Volkswagen, Skoda, Citroen
— kazdy klient niepetnosprawny, ktéry kupuje nowe auto i chce je adapto-
wac do swoich potrzeb, zostaje skierowany do warsztatu, ktéry specjalizuje
sie w dostosowywaniu dla potrzeb 0séb niepetnosprawnych poszczegélnych
marek samochodéw.

WYBOR POJAZDU

Kiedy zaczniesz wigczac do swojego codziennego zycia urzadzenia ufatwiajgce
poruszanie sie, pojazdy i sprzet do prowadzenia samochodu, rozwaz nastepu-

jace sprawy:
* (dzie bedziesz parkowac?
* (zy nowy pojazd zmiesci sie w twoim garazu?

* (zy potrzebujesz pojazdu z napedem na cztery kofa, umozliwiajgcego ci
bezpieczng jazde podczas deszczu i sniegu?
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Nie wszystkie modyfikacje pojazdu bedg miaty wptyw na innych cztonkéw ro-
dziny. Na przyktad, pedat gazu z lewej strony pozwala osobie z niedowtadem
prawej strony ciafa, obstugiwac i pedat gazu i hamulec, lecz inny kierowca
moze zwyczajnie odigczy¢ dodatkowy pedat i uzywac pedatéw w konwendjo-
nalny sposob. Zastanéw sie, jakie inwestycje technologiczne postuzg ci zarow-
no w obecnej, jak i przysztej sytuacji; zaréwno w domu, pracy, jak i sytuagji
spotecznej. Na przykfad, jesli masz problem z przejéciem od podnosnika do
wozka, zamontowanego z tytu twojego samochodu do drzwi twojego domu,
moze lepiej postuzy ci czterokotowy wdzek inwalidzki z napedem i zmodyfi-
kowana potciezardwka. Fotel na koétkach moze by¢ uzywany jako siedzenie
w kabinie kierowcy twojego pojazdu, jak réwniez krzesto przy twoim biurku
w pracy, co wyeliminuje dodatkowe przenoszenia, zwiekszy bezpieczenstwo
| zmniejszy zmeczenie. Na koniec upewnij sie, czy posiadasz aktualng karte
parkingowa. Karte parkingowg wydaje osobie niepetnosprawnej starosta. Za
jej wydanie pobiera sie opfate w wysokosci ustalonej przez ministra wtasciwe-
go do spraw transportu.

Dziat wydajacy karty parkingowe moze sie znajdowac przy Starostwie Powia-
towym lub przy Urzedzie Miasta. Informacje o tym, gdzie w twoim miescie
nalezy sktada¢ dokumenty o wydanie karty parkingowej, powinnismy uzyskac
przy Powiatowym Zespole ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci.

Aby otrzymac karte parkingowa, nalezy ztozy¢ nastepujace dokumenty:
* kserokopie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci

* kserokopie dowodu osobistego,

fotografie (3,5x4,5 cm),

* na miejscu wypetnia sie wniosek na odpowiednim formularzu,

trzeba takze uisci¢ optate skarbowg
Karta parkingowa potwierdza uprawnienia:

* do korzystania z miejsc parkingowych wyznaczonych dla oséb niepetno-
sprawnych

* do niestosowania sie do niektérych znakéw drogowych
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OSZACOWANIE KOSZTOW | POMOC FINANSOWA

Maksymalny koszt badan psychologicznych dla kierowcéw zostat ustalony Roz-
porzadzeniem Ministra Transportu i Gospodarki Morskiej z dnia 14 kwietnia
2000r. i wynosi w przypadku podstawowego i kontrolnego badania kwo-
te stanowigcg rownowartos¢ 6% przecietnego miesiecznego wynagrodzenia
w kwartale, ogtaszanego przez Prezesa Gtéwnego Urzedu Statystycznego dla
celow emerytalnych, ustalonego dla miesigca poprzedzajgcego date badania.

Szacunkowy koszt wyposazenia adaptacyjnego miesci sie w granicach od
1000 zt do kilkunastu tysiecy ztotych. Niektére firmy produkujace samocho-
du oferujg nabywcom nowych samochodéw rabat, aby poméc w kompensadji
kosztoéw instalacji dodatkowych modyfikacji pojazdu. Oprocz kosztéw ewalu-
aqji i modyfikacji, mogq tez pojawic sie koszty doszkalania kierowcy, ktére zwy-
kle opierajq sie na stawce godzinowej i mogq obejmowac pomoc w uzyskaniu
prawa jazdy. Po zainstalowaniu wyposazenia adaptacyjnego, zaleca sie do-
konanie przeglagdu pojazdu. Jego celem jest upewnienie sie, ze uzytkownik
posiada funkcjonalne zdolnosci operowania tym sprzetem, oraz ze jest spéjne
z zaleceniami rehabilitacyjnymi kierowcy, a takze z oficjalnymi standardami.

PFRON w ramach programu PEGAZ 2003 oferuje dofinansowanie oprzyrzado-
wania samochodu. Przy zakupie auta warto pamietac tez o tym, ze PFRON
dotuje tylko adaptacje pojazddw nie starszych niz 3-letnie, a pienigdze przy-
znaje tym, ktérzy w ostatnim czasie nie korzystali z takiej formy pomocy. Innym
wyjsciem jest sfinansowanie przystosowania samochodu w ramach odszkodo-
wania wyptacanego przez firmy ubezpieczeniowe, cho¢ wiele z nich nie przy-
znaje sie do tego lub wrecz ukrywa takie mozliwosci przez klientami.

ULGI FINANSOWE

Osoba niepetnosprawna, ktérej dotyczy wydatek posiadajaca orzeczenia o nie-
petnosprawnosci lub stopniu niepetnosprawnosci, lub decyzje przyznajaca ren-
te z tytutu catkowitej lub czeSciowej niezdolnosci do pracy, rente szkoleniowg
albo rente socjalng, ma prawo odliczenia od podatku wydatkéw poniesionych
na cele rehabilitacyjne. Za wydatki na cele rehabilitacyjne uznawana jest ad-
aptacja samochodu do swoich potrzeb. Przepisy nie limitujg kwoty, ale urzedy
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skarbowe mogg zakwestionowac pewne pozycje. Na przykfad uznajg wydatek
na zamontowanie automatycznej skrzyni biegéw w aucie kierowcy, ktéry stra-
cit noge, ale sporny bedzie koszt zwiekszenia mocy silnika. (Z tego odliczenia
nie moze skorzysta¢ podatnik, ktéry kupit samochdd fabrycznie przystosowa-
ny do potrzeb osoby niepetnosprawnej albo otrzymat dofinansowanie na ten
cel z PFRON.) Zgodnie z art. 26 ust. 7c ustawy z dnia 26 lipca 1991r. o po-
datku dochodowym od osdb fizycznych, warunkiem skorzystania z wiekszosci
ulg rehabilitacyjnych jest posiadanie przez podatnika dokumentéw stwierdza-
jacych poniesienie wydatkéw (faktury VAT lub rachunku). Nie dotyczy to jed-
nak wydatkéw na: uzywanie samochodu osobowego, stanowigcego wtasnos¢
(wspdtwiasnosc) osoby niepetnosprawnej zaliczonej do | lub Il grupy inwalidz-
twa lub podatnika majgcego na utrzymaniu osobe niepetnosprawng zaliczong
do | lub I grupy inwalidztwa albo dzieci niepetnosprawne, ktére nie ukonczyty
16 roku zycia, dla potrzeb zwigzanych z koniecznym przewozem na niezbedne
zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne. Niektére urzedy skarbowe zadajg przedsta-
wienia dokumentdw poswiadczajacych korzystanie z takich zabiegéw. W tym
przypadku mozna odliczy¢ ustalang co roku kwote, bez potrzeby dokumento-
wania poniesionych wydatkéw.

Aby odliczy¢ pozostate wydatki nalezy posiada¢ dokumenty stwierdzajgce ich
poniesienie. Zgodnie z artykutem 26 ust. 7a ww. ustawy, s to wydatki na:

* przystosowanie pojazdéw mechanicznych do potrzeb wynikajacych z nie-
petnosprawnosdi,

* zakup i naprawe indywidualnego sprzetu, urzadzen i narzedzi technicznych
niezbednych w rehabilitacji oraz utatwiajacych wykonywanie czynnosci zy-
ciowych, stosownie do potrzeb wynikajgcych z niepetnosprawnosci, z wy-
jatkiem sprzetu gospodarstwa domowego,

* odptatny, konieczny przew6z na niezbedne zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne:
— osoby niepetnosprawnej — karetkq transportu sanitarnego,

— osoby niepetnosprawnej, zaliczonej do | lub Il grupy inwalidztwa, oraz
dzieci niepetnosprawnych do lat 16 — réwniez innymi $rodkami transpor-
tu niz karetka transportu sanitarnego
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Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Socjalnej z 31 grudnia 1998r. w spra-
wie zaktadowego funduszu rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych daje pod-
stawe do sfinansowania osobom niepetnosprawnym wszystkich ubezpieczen
komunikacyjnych. Pomoc udzielana jest w formie pozyczki bezzwrotnej lub
nieoprocentowane;.

CENNIKI | KONTAKTY DO FIRM DOKONUJACYCH
ADAPTACIJI

Cennik firmy Guidosimplex — ceny wraz z podatkiem VAT i kosztem montazu
urzadzenia dla 0séb z dysfunkcjg lewej nogi

* System podcisnieniowego sterowania sprzegtem ze sterownikiem elektro-
nicznym 3989 zf

* Elektroniczne sterowanie sprzegtem Syncro Drive 7300 z

Urzadzenia dla osob z dysfunkcjg prawej nogi lub obu nég w przypadku
samochodu ze skrzynig automatyczna

* System ciggnij-pchaj (gaz hamulec we wspdlnej dzwigni) 2199 zt

* Dzwignia hamulca gtéwnego pod kierownicg (wszystkie typy) 1842 zt

* Dzwignia hamulca gtéwnego w podfodze 1842 z

* Przemienny pedat przyspieszenia 2020 zt

* (az elektroniczny sterowany obreczg umieszczong nad kierownicg 6095 zt
* (az mechaniczny wraz z dzwignig hamulca gtéwnego w podtodze 3722 zt
* (Gaz elektroniczny wraz z dzwignig hamulca gféwnego w podfodze 5799 zt
Inne specjalistyczne urzadzenia

* Skfadane siedzenie pomocnicze ufatwiajgce wsiadanie dla 0s6b na wozku
2903 zt

* Przeniesienie lewej manetki przetacznika zespolonego 5 funkdji (kierunkow-
skazy, Swiatta drogowe i mijania, sygnat) 1661 zt
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* Przedtuzenie trzech pedatéw dla 0séb niskiego wzrostu wraz z podniesie-
niem podtogi 5026 zt

* Ostona pedaféw dla 0s6b ze spastykg konczyn 817 zt
* Gatka kierownicy, obszyta skéra, z mozliwoscig szybkiego demontazu 290 zt

Wszystkie ceny uwzgledniajg koszt montazu. W przypadku utrudniert monta-
zowych (wyzszych nakfaddw pracy) cena moze by¢ indywidualnie uzgadniana
Z klientem

Aby uzyska¢ szczegéfowe informacje nalezy zwréci¢ sie do firmy EFEKTOR
Sp.z o0.0., ul. Bukowskiego 3/19, 03-982 Warszawa, tel. (022) 868 63 85,
601 166 650; informacja techniczna: 601 166 690, efektor@plusnet.pl,
www.efektor.waw.pl

Polecane strony

www.on.autocentrum.pl — subserwis z informacjami gtéwnie na temat tech-
nicznych aspektdéw i mozliwosci adaptacji aut
www.on.prawojazdy.com.pl — subserwis o mozliwosciach uzyskania prawa

jazdy przez osoby niepetnosprawne, kursach i szkotach prawa jazdy, przepisach
finansowych, dostepnych formach pomocy

www.efektor.waw.pl — adaptacje pojazdéw do celéw oséb niepetnosprawnych
Wykaz zaktadow przystosowujacych samochody do
prowadzenia przez osoby niepetnosprawne

Montaz Oprzyrzagdowania do Samochodow Inwalidzkich Leszek Plysa,
ul. Zeromskiego 30, 42-500 Bedzin, tel. (032) 267 67 25

Specjalistyczny Zaktad Przystosowania Samochodéw dla Inwalidéw
LAutoinwalida” Krzysztof Szyndler, ul. Sarnia 17a, 43-309 Bielsko-Biata,
tel./fax (033) 814 48 43, kom. 609 812 688,
autoinwalida@autoinwalida.pl, www.autoinwalida.pl

Auto Elektro Service Janusz Ptonski, ul. Andersa 66, 44-100 Gliwice,
tel. (032) 237 94 40
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Autoryzowana Stacja Obstugi Samochoddw s. c. Daewoo Motor Polska,
ul. Podmiejska 18, 66-400 Gorzéw Wielkopolski, tel. (095) 732 52 82

Adaptacje samochoddéw dla 0séb niepetnosprawnych — Zaktad Ustugowo-
-Handlowy , Andrzej Jabfonski”, ul. Harcerska 14/1, 05-825 Grodzisk
Mazowiecki (pod Warszawa),

informacja telefoniczna dostepna do pdznych godzin wieczornych:
Krzysztof Jabtonski 604 233 771, krzysztof@adaptacjejablonski.pl,
Andrzej Jabtonski 602 172 277, andrzej@adaptacjejablonski.pl,
www.adaptacjejablonski.pl

Adaptacje samochodéw dla 0s6b niepetnosprawnych, Siekierki Mate 5,
62-025 Kostrzyn Wlkp., tel. 508 209 785 lub 795 375 493,
www.rmvalidusart.pl

Auto Detal Service Tadeusz Dobrowolski Service, ul. Balicka 100,
30-149 Krakow, tel. (012) 637 17 77

Stanmot Serwis Centrum Obstugowe Pojazdéw Inwalidzkich Stanistaw Dadaj,
ul. Kosmonautéw 17, 20-358 Lublin, tel. (081) 743 94 92

Auto Elektronik Konstanty Kucharczyk, ul. Kotodziejska 17, 51-514 Wroctaw,
tel. (071) 346 67 69, kom. 601 754 218, biuro@autoelektronik.wroc.pl

Firma SZTAJNERT Pawet Sztajnert, ul. Familijna 12, 93-494 todz,
tel. (042) 684 69 59, kom. 609 418 975, sztajnertp@poczta.onet.pl,
www.sztajnert.moto.pl

Z.P.H.U. OMEGA, Jacek Jedrzejewski, ul. Stawowa 42D, 46-060 Nowa
Kuznia k. Prészkowa, kom. 603 102 392, jedrzejewskijacek@wp.pl,
www.niepelnosprawni.opole.pl/index.php?id=firma

Adaptacja Samochodéw dla Inwalidéw Henryk Centata, ul. Dmowskiego 113,
Poznan-Gérezyn, tel. (061) 866 28 62, (061) 862 48 17, kom. 502 243 511
hcentala@poczta.onet.pl, www.inwalida.auto.pl

+AUTOPOL-SERWIS" specjalistyczny warsztat samochoddw inwalidzkich
inz. Krzysztof Zalewski, ul. Le$na 6, 83-307 Kietpino, tel. (058) 550 36 66,
kom. 602 311 963 autopol-serwis@o2.pl, autopol-serwis@wp.pl,
www.on.prawojazdy.com.pl, www.on.autocentrum.pl
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Centrum Badawczo Rozwojowe Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
.Cebron”, ul. Borowskiego 2, 03-475 Warszawa, tel. (022) 818 24 42,
fax. (022) 619 43 10, cebron@cebron.com.pl, www.cebron.com.pl

Efektor Sp. z 0.0., adres do korespondencji pocztowej: ul. Bukowskiego 3/19,
03-982 Warszawa, tel./fax (022) 868 63 85, www.efektor.warszawa.pl

Emico Sp. z 0.0., ul. Konwaliowa 7, 03-194 Warszawa tel. (022) 676 81 82,
emico@emico.pl, www.emico.pl

Firma AUTO-RES Sp. z 0.0., ul. Rejtana 65, Rzeszow, w godz.8.00-18.00,
Program ,AUTONOMY" Sprzedaz Samochoddw dla Os6b Niepetnosprawnych,
Dariusz Stanek tel. (017) 867 61 49, kom. 603 869 504, www.auto-res.com.pl/
index.php/autores/zajawki/autonomyprogramdlaniepelnosprawnych

SPOGLADAJAC W PRZYSZt0SC

Aby utrzymac poziom bezpieczenstwa i samodzielnoéci prowadzenia samocho-
du, konieczne okazac sie mogqg okresowe badania. Nawroty i remisje zwigzane
z SM mogg mie¢ wptyw zaréwno na fizyczne, jak i poznawcze zdolnosci nie-
zbedne do bezpiecznej jazdy. Zmiany w przyjmowaniu lekarstw moga réwniez
mie¢ wptyw na krotko i dtugoterminowe zdolnosci kierowania pojazdem. Po-
step technologiczny dat niepetnosprawnym osobom mozliwo$¢ uzywania na
rézne sposoby podstawowych (gaz, hamulec) i wtérnych (sygnalizacja, kon-
trola jazdy, krétkie i dtugie swiatta) systemoéw kontroli. Chociaz nalezy zawsze
zbadac koszta i ryzyko uzycia takich technologii, osoby niepetnosprawne maja
do dyspozycji szerokie zasoby i opcje utatwiajace i przedtuzajace ich zdolnosci
kierowania pojazdem.

INNE ZAGADNIENIA TRANSPORTOWE

Osoby z SM szukajace alternatywnych rozwigzan transportowych mogg roz-
wazy¢ nastepujgce punkty:

* (Osobiste bezpieczenstwo
* Poczucie bezpieczenstwa

* Warunki pogodowe i narazenie na bardzo wysokie temperatury
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Oswietlenie

Fizyczne sity zyciowe potrzebne do pokonania odlegtoéci i czasu podrozy.
Potrzeba przenoszenia (wézka) i dostep do publicznych toalet
Planowanie i pokonanie drogi

Potrzeba towarzysza podrozy lub opiekuna

Znajomos$¢ dostepnosci otoczenia w miejscu, do ktérego jedziesz

Mozliwe zagrozenia, takie jak kolizje w ruchu ulicznym i pieszym oraz
bezpieczenstwo w obcym $rodowisku ludzkim.

Dostepny transport publiczny moze obejmowac:

Publiczne i prywatne ustugi transportowe:
— Programy sieci taksowek

— Firmy autobusowe

Regionalne znizki na przejazdy

Szczegblne warunki i kryteria znizek

Ustugi specjalne

— Pierwszenstwo zajmowania miejsc siedzacych

— Woczesniejsza rezerwacja dostepnych miejsc lub przestrzeni dla woézka
Samochody osobowe i transportowe:

— Agencje wynajmu samochodéw mogq dostarczy¢ w petni wyposazone
pojazdy po uprzedniej rezerwagji

— Wypozyczanie potciezardwek z miejscem na wozek
— Transport sanitarny

Samoloty — Ustawa o0 pasazerskim transporcie lotniczym zapobiega dyskry-
minadji (bezposredniej lub kontraktowej) 0séb niepetnosprawnych i reguluje
obecnos¢ urzadzen ufatwiajgcych dostep:

— Specjalne krzesta do wejscia na poktad
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Wymagania dotyczace weczesniejszej informadi

Przydziat foteli

Obowigzek posiadania przez przewoznikdw wyposazenia

— Pomoc na pokfadzie

Przesiadki i pokonywanie roznicy poziomow

Miejsce przechowania wyposazenia
— Utatwienia w korzystaniu z toalety
* Pociggi
— Windy i platformy do wsiadania i wysiadania

— Pomosty i uktady niwelujace réznice wysokosci i odstepy

Dostepne siedzenia

Dostepne toalety

e Promy:

Dostep na poktad poprzez rampe
— Windy

Wysokie rampy zatadunkowe

Dostepne fazienki
* Transport 0s6b niepetnosprawnych uprawnia do znizki.

W zaleznosci od twoich osobistych uwarunkowan i potrzeb podrézowania
w ramach swojej okolicy lub poza nig, istniejg rozmaite opcje transportowe.
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Rozdziat 17.
Fitness — utrzymywanie formy i rekreacja

James H. Rimmer

Wsrad ekspertéw fitnessu i rekreadji istnieje przekonanie, ze utrzymywanie fi-
zycznej aktywnosdi jest niemal tak wazne dla zycia, jak jedzenie i oddychanie.
Czym bytoby twoje zycie, jesli nie mogtbys uczestniczy¢ we wszelkiego rodza-
ju formach rozrywki, fitnessu czy rekreacji? W spoteczenstwie, ktére petne jest
stresujgcych sytuacji, potrzeba jakiego$ ,,odprezenia” przez ruch, ksztattowanie
i doprowadzanie do wygodnego stanu jest kluczowe dla utrzymania ogdlnej
réwnowagi twojego zycia codziennego. Dla niektérych oséb joga, medytacja
| Cwiczenia relaksacyjne sg srodkami drogami do tego celu. Niektorzy, aby sie
.podkreci¢” wskakujg na stacjonary rower albo udajq sie na sifownie. Nie-
zaleznie od tego, na jaki typ SM cierpisz, ani tez, w jakim stopniu mozesz
sie porusza¢, ¢wiczenia czy rekreacja moze zosta¢ tak zaprojektowana, aby
odpowiadafa twoim potrzebom. Niedocenianie swoich mozliwosci nie powin-
no nigdy mie¢ miejsca. Wielu specjalistow w dziedzinie inzynierii, technologii
| cwiczen znalazto sposoby, aby przystosowac wszelkie typy aktywnosci fizycz-
nej do twoich potrzeb. Rekreacja, fitness i rozrywki sg niezwykle istotne dla
utrzymania zaréwno fizycznego, jak i psychicznego zdrowia. Ostatnio wypra-
cowafem formute Pieciu ,M" prowadzacych do dobrego zdrowia: Moving
More Means More Mobility (Wigcej ruchu oznacza wiecej zdolnosci do po-
ruszania sie). Zycie wymaga réwnowagi ruchu i spoczynku (to znaczy takiego
odpoczynku, jak sen, medytacja i relaksacja). W przypadku kazdego z nas, jest
to uzaleznione od tego, jak sie danego dnia czujemy. Przede wszystkim musisz
wstuchac sie w ciato i zrownowazy¢ ilos¢ ruchu i spoczynku w oparciu o sto-
pien odczuwanego zmeczenia, tego, co ciato pozwala ci wykonac i twojego
ogdlnego stanu zdrowia. Poniewaz twoja kondycja i samopoczucie bedzie sie
rozni¢ w réznych punktach twojego zycia, upewnij sie, ze rozumiesz, jaka ilos¢
aktywnosdi fizycznej jest dla ciebie najlepsza, i dostosowuj jg tak, aby odpo-
wiadafa twoim potrzebom i wygodzie. Zacznijmy od podzielenia aktywnosci
fizycznej na dwa typy: fizyczny fitness wzmagajgcy aktywnosc i aktywnosc re-
kreacyjno-rozrywkowa. Obydwa typy powinny stac sie integralng czescia two-
jego zycia.
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FITNESS FIZYCZNY

Fizyczny fitness obejmuje wszystkie aktywnosci, ktére wzmocnig twoja site, wy-
trzymatos¢, gietkos¢ i rownowage. Dzieli sie na nastepujgce skfadniki: wydol-
no$¢ sercowo-oddechowa, co oznacza zdolno$c serca i ptuc do rozprowadzania
tlenu w organizmie, ktére nazywa sie zwykle aerobikiem, sifa i wytrzymatos¢
miesniowa, oznaczajaca zdolnos¢ miesni do unoszenia przedmiotow i cieza-
row, a takze pozwalajgca na utrzymanie dobrej pozydji siedzacej na wozku
inwalidzkim oraz réwnowagi, gdy stoisz: gietkos¢, ktéra jest zdolnoscig mie-
Sni i sciegna to poruszania stawami pod réznymi katami i w réznym zakresie;
rownowaga, ktéra oznacza zdolnos¢ do utrzymania $rodka ciezkosci w pozy-
qji, ktéra nie powoduje ryzyka upadku. W zaleznosci od twojej kondydji, kazdy
z tych sktadnikéw bedzie wymagat twojej mniejszej czy wiekszej uwagi. Na
przyktad osoba, ktéra ma problemy z utrzymaniem réwnowagi bedzie musiata
spedzi¢ wiecej czasu na wykonywaniu ¢wiczen pozwalajgcych na utrzymanie
czy poprawe réwnowagi. Osoby pozbawione sity powinny zacza¢ program
treningu z ciezarkami, aby sie wzmocni¢. Fizyczny fitness jest zywotnym ele-
mentem poprawy twojego stanu zdrowia, zatem upewnij Sie, ze w twoim
programie ¢wiczen poswiecasz odpowiednig uwage tym kilku zagadnieniom.
Ponizej podane sg przykfady na to, co mozesz uczyni¢ w kazdym obszarze
utrzymywania formy.

Poprawianie stopnia wytrzymatosci (aerobik)

Aktywnosc¢ fizyczna typu wytrzymatosciowego, to aktywnos$¢, ktéra angazuje
duze grupy miesni, utrzymywana przez 30 minut i dtuzej. Przyktady aktywnosci
wytrzymatosciowej obejmujg jazde na rowerze, ptywanie, chodzenie i takie
dziatania, jak zajmowanie sie ogrodem i praca na podwérku, w ktorej biorg
udziat duze grupy miesni. Przy takich aktywnosciach kluczowe jest upewnienie
sie, ze nie odczuwasz zbyt wiele zmeczenia, badz to zaraz po jej wykonaniu,
badz tez dzien czy dwa pézniej. Wazne jest, aby zrownowazyc ilos¢ aktywnosci
z tym, jak sie czujesz. Niektére dni bedg lepsze, niz inne, zatem dostosuj ilo$¢
aktywnosci wytrzymatosciowej zaleznie tego, jaka iloscig energii danego dnia
dysponujesz. Nie wahaj sie zmieniac trybu od kilku minut dziennie az do 3060
minut, gdy masz wysoki poziom energii. Kazda ilo$¢ ¢wiczen jest dobra, a kilka
minut ruchu dziennie jest lepsza niz nic.

194 FITNESS — UTRZYMYWANIE FORMY | REKREACJA www.ptsr.org.pl



Aktywnosci wzmacniajgce

Aktywnosci wzmacniajgce zwiekszajqg site twoich miesni i pomagaja tatwiej wy-
konywac rézne czynnosci, jak wchodzenie po schodach, czy noszenie réznych
ciezaréw, jak zakupy, bagaze czy torebki. Mozesz zwiekszy¢ swojq site w rdzny
sposab, jak urzgdzenia z ciezarkami, elastyczne tasmy albo podnoszenie trzy-
litrowych pojemnikéw na mleko wypetnionych woda. llos¢ powtérzen bedzie
tu zalezafa od obecnego poziomu sity. Ogélnie dla zwiekszenia lub utrzymania
sity zaleca sie od jednej do trzech serii 10—12 powtdrzen. W miare wzrostu si-
ty powinno sie tez zwieksza¢ podnoszony ciezar. Idealne jest niewykonywanie
¢wiczen w kolejne, nastepujgce po sobie dni, co pozwoli uzywanym grupom
miesni odpocza¢ pomiedzy sesjami. Do programu wzmacniania, nalezy wia-
czy¢ zarowno miesnie dolnej, jak i gornej czedci ciafa; bedzie to zalezato od
tego, w jakim stopniu uzywasz poszczegdlne grupy dolnych i gérnych miesni.
Miesnie w dolnej czesci ciata (kostki, nogi i uda) sq szczegdlnie wazne dla po-
ruszania sie, zas miesnie ramion sq istotne dla przesuwania rzeczy, wstawania
z podtogi oraz podnoszenia do gory i przenoszenia réznych przedmiotéw. Pa-
mietaj tez 0 wzmacnianiu miesni obszaru brzucha i plecéw. Sg one wazne dla
utrzymania wiasciwej postawy.

Aktywnosc¢ dotyczaca gibkosci

Aktywno$¢ dotyczaca gibkosci pozwoli ci na utrzymanie lub rozszerzenie two-
jego zakresu ruchu réznych stawéw. Dobrym pomystem jest wyrobienie sobie
nawyku codziennych ¢wiczen rozciggajacych ciato, zwfaszcza, jesli odczuwasz
sztywno$¢ w roznych jego partiach, jak uda czy nogi. Niektdrzy lubig sie rozcia-
gac przez kilka minut zanim wyjda do pracy, a niektérzy przed péjéciem spac.
Zauwazaja, 7e pomaga to rozluzni¢ napiete czy skurczone mieénie. Cwiczenia
na gibko$¢ mogg zosta¢ wigczone w twojg codzienne nawyki; wykonywane
w pracy czy w domu, lub mogg by¢ czescig zaje¢ grupowych, jako rozgrzewka
lub zakonczenie zaje¢. Rozcigganie powinno zawiera¢ zaréwno statyczne jak
i dynamiczne ¢wiczenia. W dynamicznym rozcigganiu miesnie poruszajg sie
poprzez caty zakres obrotu stawu, na przyktad, kiedy wykonujesz kota ramie-
niem. Statyczne rozcigganie ma miejsce wéwczas, gdy miesien rozcigga sie
czy przecigga do momentu, w ktérym odczuwasz dyskomfort lub napiecie, ale
nie do bélu, i mozesz utrzymac to rozciggniecie przez okoto 15-45 sekund.
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Zaréwno statyczna, jak i dynamiczna gibkos¢ sq bardzo wazne dla utrzymania
zdolnosci twoich stawdw do obracania sie w catym swoim zakresie.

Aktywnosc¢ dotyczgca rownowagi

Istniejg dwa typy réwnowagi: réwnowaga statyczna i dynamiczna. Jak sama
nazwa mowi, statyczna rownowaga ma miejsce w sytuadji przyjmowania roz-
nych pozycji i utrzymywania ich przez jaki$ czas (od kilu sekund do minuty).
Réwnowaga dynamiczna jest zdolnoscig do utrzymania réwnowagi w ruchu.
Statyczna réwnowaga jest uzywana powszechnie w réznego rodzaju pozy-
cjach jogi, ktéra jest doskonaty drogg utrzymania i poprawy twojej rowno-
wagi statycznej. Joga moze by¢ wykonywana na krzesle, macie lub w pozydji
stojgcej. Dynamiczna réwnowaga moze by¢ poprawiona przez zmniejszenie
ilosci wsparcia w czasie chodzenia, jak chodzenie pomiedzy dwoma waskimi
liniami, chodzenie po prostej linii, lub chodzenie ,tiptopkami” z piet na palce.
Jesli masz kfopoty z réwnowaga, sprébuj ¢wiczen na réwnowage statyczng
trzymajac sie krzesta, oraz ¢wiczen na rownowage dynamiczng, $lizgajac rekq
po $cianie, kiedy chodzisz wzdtuz pokoju. Prébuj nie poddawac sie frustracji.
W niektére dni twoja rdwnowaga bedzie lepsza, niz w inne. Na réwnowage
ma réwniez wptyw typ lekarstw, jakie przyjmujesz. Jesli zmieniasz lekarstwa,
mozesz zauwazy¢, ze zmienia sie tez poczucie rownowagi. W dni, kiedy twoja
rownowaga nie jest najlepsza, probuj wykonywac ¢wiczenia na réwnowage
siedzac na krzesle lub na podtodze. Wazne jest, aby ¢wiczenia na rownowage
staly sie reqularng czescig twoich codziennych przyzwyczajen. Porozmawiaj ze
swoim rehabilitantem na temat réznorodnnych ¢wiczenia na réwnowage, ktére
uczynig twdj program réwnowagi zarébwno interesujgcy, jak i pefen wyzwan.

Wyposazenie przystosowawcze

Istniejg specjalne typy wyposazenia przystosowawczego, ktére mogg pomaoc
ci w twoim programie ¢wiczen i rekreacji. Jest ich zbyt wiele, zeby je tu wy-
mienia¢, lecz obejmujg ona takie przedmioty, jak rekawiczki czy tasmy, ktére
utrzymujg twoje dtonie w tgcznosci z urzagdzeniem czy aparatem treningowym,
a takze specjalny typ wyposazenia zaprojektowany specjalnie dla 0séb z ogra-
niczeniami w ruchach ramion i nég.
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REKREACJA | ROZRYWKA

Aktywnosci z dziedziny rekreadji i rozrywki nie sg wykonywane tak regularnie,
jak ¢wiczenia zachowania formy. Przykfady, to miedzy innymi weekendowa
wyprawa na narty, wspinaczka, wyjazd na rowerze lub spacer, kregle, todki,
jazda na sankach. Wymienione tu niektdre dajace satysfakcje aktywnosci mo-
gq byc¢ stosowane przez osoby o réznych poziomach zdolnosci. Zauwaz, ze
niektére z aktywnosci rekreacyjnych, jak ptywanie, jesli wykonywac je reqular-
nie, mogg poprawi¢ twojg forme i z calg pewnoscig poprawiag twoje ogdine
samopoczucie.

Cwiczenia wodne

Cwiczenia wodne s3 doskonata, nie wymagajaca wysitku aktywnoscia, ktéra
stosowac¢ moze kazdy, niezaleznie od stopnia umiejetnosci, czy to w domowych
czy zewnetrznych basenach i basenikach. Istnieje wiele typdw aktywnosci
wodnych, od ujetych w system zaje¢, ktore poprawig wszystkie aspekty twojej
kondycji, do specjalistycznych zaje¢ ptywackich. Jesli ptywasz na zewnatrz,
upewnij sie, ze na ile to mozliwe, nie przebywasz na stoncu. Upewnij sie
tez, ze temperatura wody w basenie jest dla ciebie komfortowa. Basen ze
zbyt cieptg wodg mogg zwiekszy¢ twoje zmeczenie, zas te, w ktérych woda
jest zbyt chfodna, mogq zwiekszy¢ sztywnos¢ miesni i sciegien. Kazdy ma
nieco inne preferencje dotyczgce temperatury wody w basenie, wiec sprawdz,
jaka temperatura jest dla ciebie najbardziej komfortowa. Ogoélnie rzecz biorac,
temperatura w basenie nie powinna byc¢ nizsza niz 29 stopni Celsjusza. Jesli
masz problemy z wejsciem lub wyjéciem z basenu, lub tez na basenie nie ma
windy, skontaktuj sie z obstugg ptywalni i popro$ o wsparcie

Tai chi

Tai chi to starozytna chinska aktywnos¢ i ¢wiczenie filozoficzne skierowane na
zharmonizowanie umystu i ciata. Te serie ruchéw wykonuje sie z umiarkowa-
nym napieciem i w statym rytmie. Cwiczenia wzmacniajg site, rownowage i wy-
trzymatos¢. tagodne i rozluznione ruchy tai chi nadajq sie znakomicie dla 0s6b
z réznym poziomem schorzenia SM. Tai chi mozna cwiczy¢ zarbwno w domu,

jak i na zewnatrz. Cwiczenia nie wymagajg zadnego sprzetu. Jesli trzeba, to
wykonywane ruchy mogg by¢ fatwo przystosowane do twoich specyficznych
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potrzeb. Zajecia z tai chi sg dostepne w osrodkach fitnessu i dobrej jakosci
zycia. Jezeli wolisz ¢wiczy¢ tai chi w domu, mozesz naby¢ dostepne w handlu
kasety instruktazowe.

Joga

Joga jest starozytng indyjskg dyscypling, ktdrej zadaniem jest integracja ciata
I umystu. Stowo joga znaczy dostownie ,ujarzmi¢” lub ,ztaczy¢”. Podstawo-
we skfadniki jogi obejmujg techniki oddechowe (pranayama), relaksacje, oraz
wykonywanie réznych ruchdw i pozycji zwanych asanami. Ruchy mogg by¢
wykonywane na siedzgco, stojgco lub w pozycji zgietej; w wolnym rytmie, jesli
masz problemy z wykonywaniem niektérych ruchéw. Korzysci ptyngce z upra-
wiania jogi, to zwiekszona gibkos¢, rownowaga, sita miesni i wytrzymatosc.
Istniejg rozne style jogi, znajdz zatem odpowiedni styl odpowiadajgcy twoim
potrzebom.

Rower reczny

Jazda na recznym rowerze stata sie bardzo popularng aktywnoscig wielu oséb,
ktére nie majq dobrej rownowagi lub tez nie mogg uzywac dolnych czesci nég,
odpowiedzialnych za poruszanie roweru. Rowery reczne sg tym samym, co
zwykte rowery, z wyjatkiem tego, ze ¢wiczenie zamiast nogami, wykonywane
jest rekoma. Inng réznicq jest to, ze tu siedzisz, opierajac plecy o tylne oparcie.
Siedzenia sg bardzo wygodne i wiele 0s6b z uposledzeniem dolnych konczyn
czerpie satysfakcje z jazdy na takim rowerze po parku, czy z kilkugodzinnych
wyjazdoéw weekendowych.

Chodzenie z kijkami — Nordic walking

Chodzenie z kijkami, to rodzaj aktywnosci, ktére polega na spacerowaniu
z podparciem dwach, podobnych do narciarskich, kijkéw. Kijki zostaty pier-
wotnie wymyslone dla kontuzjowanych sportowcéw, ktdérzy nie mogli biegac¢
czy skakac, lecz sg wyjgtkowo korzystne dla kazdej osoby majacej problemy
z rownowagg. Mogg by¢ réwniez stosowane przez uzytkownikdw wadzkdw in-
walidzkich i stanowig ekscytujacy sposéb na ,wyczynowy” chod czy jazde na
wozku. Odwiedz strone www.walkingpoles.com zeby znalez¢ przyktady stoso-
wania tego niedrogiego sprzetu.
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Cwiczenia z krzestem

Jesli czujesz sie zbyt zmeczony aby wykonywac twojg codzienng porcje ¢wi-
czefh na stojaco, sprobuj kilku réznych odmian ¢wiczen z krzestem. W sprze-
dazy dostepne s liczne filmy instruktarzowe pokazujgce ¢wiczenia z krzestem
— mogg by¢ one zastosowane przez osoby o réznym stopniu niesprawnosci
ruchowej. Wiele z tych filméw zostato zastosowanych przez osoby o réznej
kondydji. Bardzo ciekawe filmy w wersji angielskiej mozna znalez¢ na stronie
WWW. NCPAD, gdzie znajdziesz dwie serie wideoklipdw: Quick Seated Stret-
ching Exercises (Szybkie ¢wiczenia rozciggajace na siedzaco) i Strengthening
Exercises (Cwiczenia rozciggajace).

Wazne przypomnienia

Zmeczenie.  Znasz oczywiscie zmeczenie i wiesz, jaki moze mie¢ ono wptyw
na twojg codzienng aktywnos¢. Nie zaktadaj z géry, ze ¢wiczenie spowodu-
je jeszcze wieksze zmeczenie. Niektorzy zauwazyli, ze ¢wiczenie pomaga im
lepiej uporac sie ze zmeczeniem i ze po dobrym ich przeprowadzeniu odczu-
wajg 0gdlng poprawe samopoczucia. Jednak wiele osob stwierdzito, ze po
¢wiczeniach czuli sie bardziej zmeczeni, zatem upewnij sie, ze przewidziate$
odpowiednig ilo$¢ czasu na odpoczynek po wykonaniu serii ¢wiczen. Kluczem
do unikania lub radzenia sobie ze zmeczeniem jest wykonywanie réznych ty-
pow Cwiczen, ktore stanowig dla ciebie wyzwanie, nie sg jednak wyczerpujace.
Poniewaz kazdy jest inny, wyprébuj rézne typy aktywnosci fizycznej i wybierz
te, po ktorych czujesz sie dobrze, i ktére nie powodujg nienaturalnie silnego
zmeczenia. Pamietaj o tym, ze kazdy sie meczy po wykonanym wysitku, ocze-
kuj zatem pewnego zmeczenia bezposrednio po wykonaniu ¢wiczen. Jednak
gdy aktywnos¢ powoduje przesadne zmeczenie, poszukaj lepszej réwnowagi
¢wiczen, ktore bardziej odpowiadajg twojemu poziomowi zdolnosci. Istotne
jest to, zeby nie przesadzac. Jednym ze sposobéw ograniczenia zmeczenia jest
podzielenie aktywnosci na mate segmenty roztozone w ciggu dnia. Wiekszos¢
badan wskazuje na to, ze osiggniesz takg samg korzy$¢, gdy bedziesz ¢wiczyt
trzy razy dziennie po 10 minut (to jest 10 minut przed pracg, 10 minut w po-
rze lunchu, 10 minut przed kolacjg) i gdy pocwiczysz 30 minut dziennie za
jednym razem. Znajdz najbardziej odpowiedni dla siebie program. W dniach,
kiedy jeste$ bardzo zmeczony, ogranicz ilo$¢ ¢wiczen do kilku minut i do lekkich
rodzajéw, jak rozcigganie czy wykonywanie ¢wiczen na réwnowage, zamiast

0801313 333 SM: Jak dbac o siebie, by czu¢ sie dobrze 199



sie niepotrzebnie forsowac intensywnymi ¢wiczeniami. Porozmawiaj z lekarzem
jesli po ¢wiczeniach odczuwac silne zmeczenie.

Unikaj gorgca.  Kiedy wykonujesz ¢wiczenia, gorgco jest twoim przeciwni-
kiem. Upewnij sie, ze przestrzen, w ktorej wykonujesz ¢wiczenia jest chtodna
i ze masz dostep do Swiezego powietrza. Unikaj dusznych, gorgcych pomiesz-
czef. Znajdz odpowiednig dla siebie temperature. Ogélnie rzecz biorac, tem-
peratura w salach gimnastycznych i ¢wiczeniowych powinna by¢ utrzymana na
poziomie od 20-23 stopni C. Jedli miejsce jest zbyt ciepte, powiadom o tym
kierownika czy wtasciciela, a jesli nie bedzie chciat dostosowac temperatury
do twoich potrzeb, poszukaj innego pomieszczenia do ¢wiczen. Unikaj réw-
niez ¢wiczenia na zewnatrz, kiedy jest zbyt ciepto, a podczas gorgcej i wilgotnej
pogody korzystaj z pomieszczen klimatyzowanych.

Pij bardzo duzo wody.  Osoby, ktére majg problemy z kontrolowaniem pe-
cherza czesto ograniczajq ilos¢ pitej wody. Niestety, odwodnienie i brak przyj-
mowania ptynéw moze by¢ problemem oséb, ktére sg wrazliwe na gorgco
i chtéd. Podczas upalnych miesiecy ciato wymaga zréwnowazenia poziomu
wody, aby zneutralizowac goraco i sie ochtodzi¢, za$ podczas miesiecy zimnych
odpowiednie nawodnienie jest niezbedne do utrzymania ciepta i do ochrony
przed wychtodzeniem. Przed rozpoczeciem aktywnosci rekreacyjnej poza do-
mem czy skorzystaniem z sali gimnastycznej upewnij sie, czy dostepne sg tam
odpowiednie toalety i tazienki, ktére — oczywiscie — powinny by¢ dostepne.

Widzenie.  Jesli masz zaktdcenia w widzeniu, czy to w jednym oku, czy
w obu, pamietaj, zeby ¢wiczy¢ w pozycji siedzacej, aby unikng¢ upadku,
albo przejdz na program wodny, gdzie nie ma ryzyka upadku i kontuzji. Jesli
uczestniczysz w programie fitnessu w klubie zdrowia, upewnij sie, ze instruktor
wie 0 twoim stanie i ze rozmaite przedmioty nie bedg leze¢ na twojej drodze.

Pecherz.  Cwiczenie moze czesto powodowac nieoczekiwang koniecznoéc
oproznienia pecherza. Czasami niektére pozycje powodujg nacisk na pecherz,
powodujgc jego opréznienie. Nie martw sie takimi wypadkami. To sg zwykte
sytuacje, ktére w zadnym razie nie powinny powstrzymac cie od wykonywania
¢wiczen. Jesli ¢wiczysz w pomieszczeniu czy klasie, niech instruktor wie, ze
moze i sie zdarzyc taki wypadek, lub ze bedziesz musiat wychodzi¢ z sali kilka
razy.
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OGOLNE UWAGI DOTYCZACE CWICZEN

* Wykonuj podobng ilos¢ ¢wiczen na réwnowage statyczng i dynamiczna,
I wigcz zagadnienie rownowagi, jako wazny element programu ¢wiczen.

* Unikaj ktopotliwych sytuacji zwigzanych z nie powstrzymywaniem moczu,
tworzac plan ¢wiczen przed ich rozpoczeciem.

* Upewnij sie ze temperatura w sali ¢wiczen jest dla ciebie odpowiednio niska
(to znaczy ponizej 28 stopni

* /wracaj uwage na zmeczenie.
* Zachowuj odpowiednie nawodnienie organizmu.
* Unikaj zbytniego przegrzania i ¢wicz w wygodnych temperaturach.

* Uzywaj odpowiednich rekawiczek, tasm, bandazy itd., aby mie¢ dobry
kontakt z przyrzadami.

* Stosuj rézne rodzaje sprzetu przystosowawczego, odpowiadajgcego twoim
specyficznym potrzebom.
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Rozdziat 18.

Jak uczyni¢ dom bardziej bezpiecznym
i dostepnym

Thomas D. Davies i Carol Peredo Lopez

W jaki sposéb uczyni¢ twdj dom bezpiecznym i bardziej dostepnym, doko-
nujac niewielkich przerébek lub tez wprowadzajgc catkiem nowe konstrukcje?
Pierwszg rzeczg jest okreslenie tego, co bedzie potrzebne w twoim domowym
srodowisku. Czy twdj istniejgcy dom wystarczajgco zaspokaja potrzeby twojej
rodziny i twoje wiasne? Czy jego uktad nie stworzy przeszkdd w przyszfosdi,
kiedy twoja mobilnos¢ i zywotnos¢ zmalejg? Jakie zmiany powinienes zapla-
nowac? Aby odpowiedzie¢ na te pytania, rozpoznaj aktywnosci, jakimi sie be-
dziesz w domu zajmowat i wyobraz sobie zmiany, jakie mogtyby te czynnosci
utatwic. Kiedy juz okreslisz potrzeby twojej rodziny, mozna bedzie przejs¢ do
opracowania opdji. W zaleznosci od tego, jaki jest twéj dom i jakie sg twoje
uwarunkowania, by¢ moze potrzebne bedg tylko niewielkie modyfikacje, aby
utatwic¢ twoja dziatalno$¢ i zapewnic¢ bezpieczne srodowisko. Z drugiej strony,
moze lepsze bedzie zaplanowanie na parterze nowej sypialni z fatwo dostep-
ng fazienka. Taki projekt pomdgtby skupic¢ twoje aktywnosci na jednym pozio-
mie, a takze zapewnic korzystanie z tatwo dostepnej tazienki zaprojektowanej
specjalnie dla twoich potrzeb. Projekt tatwo dostepnego domu jest zfozonym
zagadnieniem, ktérego nie da sie uja¢ w tym krétkim rozdziale.

Projekt dostepnego domu. Jesli potrzebujesz wiecej informadji, polecamy
ci konsultacje z terapeutg i innymi specjalistami medycznymi, ktérzy majg
doswiadczenie we wprowadzaniu modyfikacji. Mogg oni stuzy¢ radg i poleci¢
produkty w oparciu o przypadki innych klientéw o podobnych potrzebach.
Ztozone projekty konstrukcyjne wymagaja ustug zawodowych projektantéw,
architektéw i konstruktorow. Jesli rozwazasz realizacje wiekszego projektu,
polecamy skorzystac z ustug architekta, ktéry zrealizuje twoje potrzeby zaréwno
funkcjonalne, jak i estetyczne.
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WEJSCIE DO DOMU

Jesli twoja mobilnos¢ jest czasami ograniczona, czesto pierwsze wyzwanie sta-
nowi wejscie do domu. Wiekszos¢ domdw posiada kilka wejs¢, poza drzwiami
frontowymi, czesto sg to drzwi do garazu, czy kuchni i patio. Wielopietrowe
domy czasami majg wejscia na dwéch lub nawet trzech poziomach, w zalez-
nosci od rozplanowania budynku i nachylenia gruntu. Pierwszym zatozeniem
jest wiec dotarcie do przynajmniej jednego wejscia. Jesli w twoim domu jest
dzwig lub winda, zapewni to dostep do kazdego pietra. Jesli nie ma, dostep-
ny powinien by¢ gtéwny poziom, na ktdrym mieszkasz. Jesli mozesz poruszac
sie po schodach, najbardziej praktyczng modyfikacjg moze by¢ dodanie po-
reczy przy wejsciu. Dtugie schody zewnetrze posiadajg zwykle porecze, lecz
krotkie ich odcinki o trzech-czterech stopniach, moga ich nie posiadac. Twoje
nowe porecze mogq by¢ zrobione z drewna lub metalu, lecz upewnij sie, ze
ksztatt koncowego odcinka pozwala na fatwy chwyt i umies¢ go na odpowied-
niej wysokosci. Wysokos¢ poreczy jest zwykle ujeta w normie budowlanej, lecz
rozsadne bedzie wyprobowanie innych schodow, zeby zdecydowac, co jest dla
ciebie najbardziej odpowiednie. Jesli znajdziesz porecze, ktére sg dla ciebie do-
bre, skopiuj, jesli to mozliwe, ich wysokos¢. Jesli uzywasz wézka inwalidzkiego
lub skutera, tagodnie nachylony chodnik jest najlepszg alternatywa, jesli two-
ja dziatka jest wzglednie pfaska, a dochodzacy chodnik jest na mniej wiecej
tym samym poziomie, co drzwi wejéciowe do domu. Chodniki moga pofaczyc¢
skrajne odcinki publicznych drég z gtéwnymi drzwiami domu, umozliwiajgc
dotarcie do niego. Ksztaft chodnika praktycznie zalezy od pionowego stosunku
tych dwach miejsc. Jesli wejécie do domu i podjazd sg na podobnej wysokosdi,
fagodnie nachylona drézka (mniej niz 5%) moze umozliwi¢ dojazd wozkiem
inwalidzkim. Jesli drzwi wejsciowe umiejscowione s znacznie wyzej, bedziesz
musiat znalez¢ inne srodki dostepu do nich, odpowiednie do twojej zdolnosci
poruszania sie. Praktycznymi rozwigzaniami sq rampy, jesli réznica wysokosci
pomiedzy wejsciem do domu i podwdrkiem wynosi mniej niz 45 cm. Reguty
dla okreslenia ksztattu rampy dostepowej jest 60 cm traktu na kazde 5 cm
wzrostu wysokosci. Zatem whniesienie 45 cm bedzie wymagafo 5,5 metrowe-
go traktu. W miare wzrostu réznicy wysokosci, rampy musza by¢ przedtuzone
tak, aby zachowac nachylenie umozliwiajgce dostep (mniej niz 1:12). Diugie
rampy sg problematyczne dla uzytkownikdw recznych wézkéw inwalidzkich
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i 0s6b chodzacych z pomocg laski z powodu sity i witalnosci potrzebnej, aby
je pokona¢. Rowniez zejscie w dot moze by¢ niebezpieczne. Elektryczne wozki
inwalidzkie i skutery moga pokonywac w dét i w gére nieco bardziej strome
rampy. W przypadku wejs¢, gdzie istnieje duza réznica pozioméw pomiedzy
podworkiem i poziomem wejscia, mozna zainstalowac zewnetrzng platforme
podno$nikowa. Przy uzyciu takich elementow architektury, jak mury ostonowe,
mechaniczna winda moze by¢ wizualnie zintegrowana z zewnetrzng fasadg do-
mu. Windy powinny by¢ przykryte dostatecznie szerokim dachem, aby ostoni¢
je w wypadku niesprzyjajacej pogody. Dostep pojazdem do domu jest klu-
czowym zagadnieniem niezalezno$ci mieszkanca, zatem wazne jest dostepne
wejscie i wjazd do garazu. Dachy umieszczone nad garazami chronig uzytkow-
nikdw wézkéw inwalidzkich przed zfg pogoda, kiedy ci przemieszczajg sie na
miejsce kierowcy lub je opuszczajg. Takie przemieszczenie sie moze byc¢ cza-
sochfonne, gdyz trzeba réwniez zafadowac lub roztadowa¢ wézek czy skuter.
Aby utatwic¢ przemieszczenie sie, garaze muszg by¢ dostatecznie szerokie, aby
pozwoli¢ na umieszczenie wdzka obok drzwi kierowcy. Garaze powinny posia-
dac szerokg na 1,5 metra Sciezke dostepu. Pojazdy wyposazone w podnosnik
lub rampe wymagajq blisko 2,5 metrowej wolnej przestrzeni. W wielu wypad-
kach koniecznos¢ zachowania wolnej przestrzeni zmieni twdj garaz przezna-
czony pierwotnie na 2 samochody w garaz dla jednego pojazdu. Jesli uzywasz
pojazdu z unoszonym dachem, réwniez wysokos¢ garazu jest problemem do
przemyslenia. Standardowe wrota garazowe majg okofo 2,2 m wysokosdi, co
moze okazac sie zbyt niskie dla twojego pojazdu.

WINDY | PODNOSNIKI POMIEDZY POZIOMAMI

Jesli jestes juz posiadaczem wielopoziomowego domu lub zamierzasz taki
naby¢, masz trzy alternatywy dla umozliwienia dostepu do dwach lub wiecej
pozioméw we wnetrzu domu. Sg to:

1) windy mieszkaniowe
2) windy schodowe

3) nachylone platformy podnosnikowe
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Sposréd nich najtatwiej dostepne sa windy mieszkaniowe. Instalacja windy
moze by¢ jednak kosztowna, wiec przemysl wszystkie opcje. Przy twojej spe-
cyficznej instalagji wiele czynnikéw ma wptyw na koszt i praktyczno$¢ kazdej
z opgji. Windy mieszkaniowe to coraz bardziej dostepny finansowo sposéb
na zapewnienie dostepnosci miedzy dwoma poziomami bez uzycia schodéw.
Windy mogg zapewni¢ dostep do wielu pozioméw o maksymalnej réznicy po-
ziomow 15 m oraz przy maksimum 6 przystankach. Windy te zasilane sg po-
przez kabel lub podnoszone hydraulicznie. Zazwyczaj poruszajq sie na jednej,
zamocowanej z boku szynie. Modele hydrauliczne sg drozsze, lecz zapewniaja
fagodniejszy i nieco szybszy ruch. Dwubiegowe windy zwalniajg docierajgc lub
odbijajac od poziomu, aby unikng¢ gwattownego ruchu przy starcie i zatrzy-
maniu, co stanowi wazng korzys¢ dla chodzacych pasazerow, ktérzy musza
utrzymac réwnowage podczas catej operacji. Modele wind réznig sie udzwi-
giem, rozmiarem kabiny i jej uktadem. Wielu producentéw oferuje gotowe
kabiny, ktére majg odpowiednig wielkos¢ i udzwig, pozwalajgcy na umiesz-
czenie w nich wozkéw i napedzanych skuteréw. Windy schodowe sg tansze,
lecz mniej dostepne, niz windy mieszkaniowe. W wielu istniejgcych domach,
winda schodowa moze by¢ najbardziej praktyczng opcjg z powodu ograni-
czen przestrzeni lub niewystarczajgcego budzetu. Windy schodowe mogg by¢
wtdrnie dostosowane do wiekszosci ukfadéw schodéw, chociaz koszty insta-
lacji wzrastajg proporcjonalnie do stopnia ztozonosci ukfadu. Jesli masz prosty,
pojedynczy trakt schodowy, koszta instalacji sq wzglednie niskie. Jesli masz
trakt wielokrotny z pétpietrami, koszta znacznie wzrastajg. Podnosniki schodo-
we majg w poréwnaniu z windami szereg wad funkcjonalnych. Najwazniejszg
jest ta, ze uzytkownicy muszg by¢ zdolni do przemieszczenia sie na siedzenie
podnos$nika. Przemieszczenie sie jest trudne, poniewaz siedzenie podnosnika
musi by¢ potaczone przegubowo, aby uzytkownik mdgt usigs¢ i wstac i potem
przekrecone ponownie, aby wspig¢ sie lub opusci¢. Co wiecej, wézek inwalidz-
ki musi by¢ luzno umieszczony przy gdrnej krawedzi siedzenia, aby méc doko-
nac przemieszczenia. W sytuagji samodzielnego uzycia podnosnika, na gérze
i na dole schodéw musi by¢ umieszczony dodatkowy wdzek, na ktéry mozna
sie przemiescic z siedzenia podnosnika. Jednakze dla wielu wiascicieli doméw
takie ograniczenia s do przyjecia, a podnosnik wdzka moze okazac sie naj-
lepszg alternatywg. Nachylone platformy podno$nikowe sg inng alternatywa
pokonania pozioméw. Platformy podnosnikowe nie wymagajg od uzytkowni-
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kow wadzkow schodzenia z nich. S3 jednak trudne do wtérmego zainstalowania
w istniejgcych domach. Jesli mozesz uzywac konwencjonalnych schodéw, po-
mocne moze okazac sie dodanie lub modyfikacja poreczy, aby utrzymac réw-
nowage. Dlatego wtasnie porecze powinny by¢, na ile to mozliwe, ciggte, bez
przerw i spocznikéw. Profil poreczy powinien miec ksztatt pozwalajacy na silny,
lecz wygodny uchwyt, a sposéb mocowania jej do $ciany nie powinien prze-
szkadzac ci w nieprzerwanym uchwycie. Jesli twoje schody sg waskie, moze
warto umiesci¢ porecze po obu stronach dla réwnoczesnego ich uzycia przy
wchodzeniu do géry i schodzeniu.

MODYFIKACJA tAZIENKI | PROJEKTOWANIE NOWEJ
LAZIENKI

Zaprojektowanie dostepnej tazienki to ztozone zadanie, gdyz ta przestrzen stu-
2y wielu czynnosciom. Osoby z uposledzeniem ruchowym majg rozmaite me-
tody dbania o wifasng higiene; dotyczy to zwfaszcza kapieli. Jesli projektu-
jesz nowa tazienke lub przebudowujesz starg, istotne jest to, zeby projektanci
| uzytkownicy zaangazowali sie w bezposrednie omdéwienie spraw zwigzanych
z uzytkowaniem tazienki. Rdwniez wspéinie powinni zrobi¢ uwazny przeglad
wszystkich skfadnikéw fazienki, fgcznie z oswietleniem, gniazdkami i wigcz-
nikami elektrycznymi, pretami i haczykami na reczniki, aby upewni¢ sie, ze
wszystko dziata w mozliwie najlepszy sposéb.

Oswietlenie fazienki powinno by¢ zaprojektowane tak, aby odpowiadato spe-
cyfiznym potrzebom i uwarunkowaniom. Najsilniejsze o$wietlenie potrzeb-
ne jest przy lusterkach kosmetycznych uzywanych do czynnosci wykonywa-
nych blisko nich, jak malowanie sie i golenie. Swiatto zarowe i $wiatto o pet-
nym spektrum sg najbardziej do tego celu odpowiednie. Poniewaz $wiatto jest
intensywne, jego zrédto powinno by¢ rozproszone, aby zmniejszy¢ zjawisko
oslepiania. Oswietlenie lusterka dla uzytkownikéw woézka lub odbywajgcych
toalete na siedzaco, wymagajg niewielkich dostosowan wzgledem konwen-
cjonalnego uktadu. Na przyktad wiekszos¢ uzytkownikdw wozkow nie moze
podsunac sie wystarczajgco blisko do lustra sciennego, aby wykonac skupiong
w jednym miejscu czynno$¢, jak naktadanie makijazu i golenie sie. Przeno-
sne pods$wietlone lusterko ustawione na ladzie toaletki moze by¢ tu pomocne.
Whnetrza kabin prysznicowych sg ciemne, szczegélnie przy zaciggnietych za-
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stonach, tak wiec zaleci¢ mozna zamontowanie wodoodpornego oswietlenia
wewnatrz kabin czy wnek prysznicowych. Jesli masz duzy prysznic, przystoso-
wany do wjazdu na wézku, mogq byc potrzebne dwa punkty oswietleniowe,
aby swiatfo rozkfadato sie réwnomiernie. Wigczniki swiatfa i wentylatora po-
winny by¢ zainstalowane w wygodnych miejscach i w bezpiecznej odlegtosci
od mokrych miejsc. Gniazdka powinny by¢ zamontowane w miejscach, ktére
utatwiajg podigczenie uzywanego w fazience sprzetu, jak suszarka do wioséw
i golarka. Scienne lustro skrzydiowe jest znakomitym rozwigzaniem, poniewaz
mozna je dosiegna¢ znajdujac sie przy umywalce bez koniecznosci przestawia-
nia krzesta. Odgatezienie linii telefonu do fazienki moze by¢ potrzebne, jesli
osoba w niej sie znajdujaca bedzie potrzebowac pomocy.

Szafka na leki, —
drazek na reczniki TN N i B

;Y . Whbudowane
i gniazdko elektryczne lub przenosne
na bocznej $cianie T siedzisko
Toaletka z pustg
przestrzenia —~ Swobodny dostep
pod blatem do cafej dtugosci
wanny
Rys. 20.1. tazienka z ufatwieniami dostepu, rzut poziomy
-~ Wodoodporna
Lampanad ' B —--—oprawa o$wietleniowa
umywalkg —& ~- B _—-Uchwyt pomocny Brzy
3 wychodzeniu z kabiny

~--Stuchawka prysznicowa

Wolna przestrzen z uchwytem o regulowanej

pod umywalka dla wysokosci
osoby na wozku — ;v g = Uchwyt i drazek na recznik
Drazek na reczniki _ S | poza kabing prysznicowg

blisko umywalki

Rys. 20.2. tazienka z ufatwieniami dostepu, przekrdj pionowy
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Toalety w mieszkaniach sg czesciej oparte na podtodze, niz zamocowane
w Scianie. Wysokos$¢ siedzenia bedzie zatem okreslona przez wysokos¢ za-
mocowania toalety. Jesli mozesz chodzi¢, wysokos¢ siedzenia w toalecie ma
wplyw na siadanie i wstawanie; jedno i drugie jest tatwiejsze, gdy krzesfo jest
wyzsze. Jednak jesli jest zbyt wysokie, stopy uzytkownika nie bedg opierac sie
na podtodze, co utrudni zachowanie réwnowagi. Wysokie siedziska réwniez
powstrzymujg naturalny skurcz miesni brzucha. W przypadku oséb na woz-
kach, wysokos¢ siedziska ma wptyw na tatwos¢ przesiadania sie i wygody
uzycia krzesta. Dla 0s6b na wdzkach, ktére przemieszczajg sie do toalety, naj-
wygodniejszg wysokoscig krzesta jest ta, ktéra odpowiada wysokosci wézka
inwalidzkiego. Przy zachowaniu réwnej wysokosci, przemieszczenie nie odby-
wa sie do géry czy na dét, tylko w linii prostej. Wysokos¢ siedzenia toalety moze
by¢ zwiekszona przez dodanie specjalnego przedtuzenia siedziska. Siedzenie
moze byc¢ obnizone, lecz moze trzeba bedzie usungc je catkowicie i zainstalo-
wac specjalne przenosne krzesto lub tez podnézek w celu uniesienia pozydji
kolan, co utatwi wypréznienie.

Umywalki powinny by¢ umieszczone przy $cianach tak, aby mozna byto zain-
stalowac gniazdka elektryczne, zamontowac szafki z lekarstwami i wieszaki na
reczniki. Maksymalna wysokos¢ lady tazienkowej dla wiekszosci 0séb na wéz-
kach wynosi 85 cm, cho¢ zwykle woli sie nizszy poziom. Swobodna przestrzen
na kolana pod umywalkg zwykle okresla wysoko$¢ lady, tak wiec obydwa wy-
miary powinny by¢ okreslone wspaélnie. Jesli planujesz siedzie¢ w tazience na
krzesle, lepszy moze okazac sie nizszy poziom wysokosci lady i przestrzeni na
kolana. Umywalki powinny by¢ umieszczone poziomo w odlegtosci przynaj-
mniej 0,5 m od bocznych $cian. Jesli misa umywalki jest zbyt blisko, osoby na
wozkach nie mogq zajg¢ centralnej pozydji przed umywalka. Jesli zas sq zbyt
daleko, uzytkownicy siedzacy nie mogq dosiegna¢ $cian. Gtebokos¢ lady od
frontu do tytu powinna by¢ wystarczajgca, aby umiesci¢ tam tylny odptyw kra-
nu, lecz nie wieksza. Dodatkowa gfebokos$¢ lady zwieksza odlegtos¢ pomiedzy
uzytkownikiem a lustrem i zrédtem $wiatta. Lustro powinno by¢ zamocowane
na tyle nisko, zeby byto praktyczne, nawet, jesli nie pozwoli to zabezpieczy¢
sciany nad umywalkg kafelkami.
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WYBOR LUB MODYFIKACJA UMIEJSCOWIENIA WANNY

Istnieje mnogos¢ technik kapania sie, ktére stosujg osoby z uposledzeniem ru-
chu. Jesli budujesz nowg tazienke, jest bardzo wazne, aby projektant w petni
zrozumiat sposoby jej uzytkowania. Pierwszg troska powinno by¢ bezpieczen-
stwo, gdyz wiele czynnosci kapielowych jest trudnych do wykonania; czesto
zdarzajg sie przy tym upadki i kontuzje. Urzgdzenia kapielowe sg uzytkowane
rowniez przez innych cztonkéw rodziny, zatem réwniez i ich potrzeby powinny
by¢ wziete pod uwage. Pierwszym krokiem jest podjecie decyzji, czy nalezy
zainstalowac, czy tez zmodyfikowac urzadzenia do natrysku czy kapieli, czy
jedne i drugie. Ogolnie natrysk zajmuje mniej czasu, niz kapiel, zas umycie
ciata i jego sptukanie jest bardziej doktadne. Natrysk uwazane jest za bar-
dziej bezpieczne, z uwagi na trudnos, jaka towarzyszy wchodzeniu do wanny
| wychodzeniu z niej. Autorytety medyczne uwazajg natrysk za bardziej higie-
niczny. Jednak dla wielu 0s6b zanurzenie sie w gorgcej wodzie niesie ze sobg
terapeutyczne i psychologiczne korzysci. Mozna tu zastosowac szereg technik,
lecz dla 0séb z uposledzeniem ruchowym najczestszg jest branie prysznicu na
siedzgco. Prysznic na siedzgco mozna wzig¢ uzywajgc przenosnego krzesetka
umieszczonego w kabinie albo na faweczce umieszczonej nad wanna. Prysz-
nic na siedzgco jest tatwiejszy i bardziej bezpieczny, niz kapiel, gdyz nie trzeba
przekreca¢ sie w wannie, ani utrzymywac réwnowagi stojgc w kabinie prysz-
nicowej. Przenosne krzesetka prysznicowe pozwalajg osobom na wézkach na
uzycie do natrysku konwencjonalnych wanien albo kabin. Przenosne krzesetko
musi by¢ umiejscowione w poblizu kurkéw i krandw z cieptg i zimna wodg.
W prysznicu na siedzgco pomocny jest uchwyt na sfuchawke natryskowa. Moz-
na go zamocowac w istniejgcym uchwycie stuchawki poprzez zamontowanie
przekierowujgcego zaworu. Stuchawka moze by¢ wiec przypieta do pionowej
prowadnicy, umozliwiajacej umiejscowienie jej na wygodnym poziomie. Ma-
netka pozwala na wigczanie i wytgczanie doptywu wody, aby méc namydlic
ciato, a potem je sptukac.

Dla 0séb na wdzkach, ktére nie mogg przemiesci¢ sie na krzesto, prysznice
z wjazdem sg najlepsza alternatywa. Natrysk odbywa sie, kiedy siedzisz na
recznym wozku, albo na specjalnym krzesetku prysznicowym. Te krzesetka ma-
ja zwykle cztery kétka o matej srednicy, a nie dwa tylne kétka, zatem muszg by¢
pchane przez matzonka lub pomoc. Poniewaz wszystkie cztery kétka skrecajg
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sie niezaleznie, krzesetko prysznicowe wymaga mniej przestrzeni, niz konwen-
cjonalne wézki. W prysznicach z wjazdem kapigcy sie pozostajg na swoich
wozkach i kapig sie sami lub z czyjgs pomoca. Kabina prysznicowa o wymia-
rach 6080 cm moze obstuzy¢ osoby na wiekszosci konwencjonalnych wéz-
kéw i na specjalnych krzesetkach prysznicowych. Krytycznym elementem prysz-
nicu z wjazdem jest wgtebienie progowe w miejscu wystajgcego ogranicznika.
Aby utatwi¢ odptyw wody, prysznice z wjazdem majg dno lekko nachylone
w kierunku odptywu. Aby zainstalowac prysznice z wjazdem, domy o betono-
wej konstrukcji podfogi muszg miec¢ obnizenie pod kabing prysznicowg. W do-
mach z drewnianymi podfogami, obnizenia muszg byc¢ réwniez przewidziane.
Te wymogi strukturalne zwiekszajg koszt prysznicu z wjazdem i powodujg, ze
pozniej dokonywane zmiany beda trudne. Zaprojektowanie nowej dostepnej
fazienki i wybdr odpowiedniego ukfadu wymaga rozlegtych analiz i dyskusji.
Jesli to mozliwe, sprobuj odwiedzi¢ sale wystawowe producenta, aby zapoznac
sie z uktadami przed ich zakupem. Przejrzyj dostepne opcje i akcesoria. Pro-
jektant i klient powinni przeanalizowa¢ kazdy element uzytkowania przestrzeni
| upewnic sie, ze nie zostaty przeoczone najmniejsze szczegdty. Rysunek projek-
tu powinien zawiera¢ bardzo szczegétowe informacje o wszystkich aspektach
konstrukgji tazienki, tacznie z umieszczeniem i wysokoscig takich akcesoriow,
jak lustra i wieszaki na reczniki.

INSTALOWANIE UCHWYTOW POMOCNICZYCH W TWOJE)
LAZIENCE

Uchwyty pomagajg uzytkownikom w trzech rodzajach aktywnosci:
1) utrzymanie rbwnowagi
2) boczne przyciggniecie sie na fawce albo siedzeniu

3) pomoc przy wstawaniu i siadaniu
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Powszechnie instaluje sie je w toaletach, wannach i prysznicach. W swoim
projekcie mozesz wybrac albo zainstalowanie uchwytéw, albo tez umieszcze-
nie mocowan pod ich przyszig instalacje. Najlepszg pozycje uchwytéw okresla
zamierzony uzytek oraz indywidualny rozmiar ciafa uzytkownika i jego spraw-
nos$¢. Na przyktad uchwyt dla osoby kapigcej sie na stojaco jest zamocowa-
ny wyzej, niz dla osoby, ktéra bedzie kapac sie na siedzaco. Czesto uchwyty
umieszcza sie po to, aby pomdc osobie siedzacej na toalecie, na tawce kapie-
lowej lub krzesetku wannowym. Uchwyty te uzywa sie gtéwnie w celu utrzy-
mania rownowagi. Kiedy uzytkownik siedzi w wannie bez opar¢ na ramiona,
trzyma sie uchwytu, zeby zachowac réwnowage. Kiedy siedzi na przyktad po-
nad wanng, réwniez chwyta sie uchwytu, aby nie upas¢, gdy schyla sie po
mydfo lub tez po to, by regulowac temperature wody. Z tych powodéw naj-
lepszym rozwigzaniem jest diugi poziomy uchwyt. Aby poméc osobom cho-
dzacym w podciggnieciu sie z pozydji siedzacej, najlepsze sg ukfady pionowe.
Jednak najlepiej jest, jesli potrafisz zaréwno usigé¢, jak i wsta¢ pomagajac so-
bie obiema rekami, a nie jedng. W tym celu mozesz zainstalowac pare niskich
uchwytéw przy siedziskach toaletowych, ktére funkcjonuja, jak oparcia fotela.
Kiedy stoisz, zarbwno pionowy, jak i poziomy uchwyt moze pomaéc ci utrzy-
mac stabilno$¢ ciata. Dla 0s6b chodzgcych utrzymanie réwnowagi jest bardzo
wazne, kiedy przechodza na inny poziom lub poruszajg sie pomiedzy réznymi
wysokosciami podfogi. Dlatego wtasnie montuje sie porecze przy schodach,
a uchwyty w prysznicach i przy wannach.

W przypadku wielu instalacji sciennych, wtasciwe ich zamocowanie jest istotne
dla ich uzytecznosci. Dlatego warto przetestowac ich uktad i przystosowac je do
optymalnej pozydji. Trudnoscig w dostosowaniu pozydji jest mozliwos¢ solid-
nego zamocowania do sciany. W nowych konstrukcjach szkieletowych mozesz
zainstalowac elementy konstrukcyjne przymocowane do konstrukgji $cian, ktére
bedg stuzy¢ jako punkty mocujgce. Poniewaz umieszczenie takich elementéow
jest niedrogie i zamocowanie fatwe, pozwala to na przygotowanie odpowied-
niej wysokosci ostatecznego umocowania uchwytéw. W istniejgcych konstruk-
cjach, zamocowanie moze by¢ dodatkowo umieszczone w istniejacych Scia-
nach. Zanim poniesiesz ten koszt, warto jest przetestowac instalacje. Jednym
ze sposobdw, jest umocowanie uchwytu na wydtuzonej z obu stron drewnianej
desce. Deska moze by¢ nastepnie przymocowana za pomocg $rub bezposred-
nio do ramy konstrukgji sciany. Taki uktad pozwala ci na dostatecznie silne
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Rys. 20.3. Uchwyty pomocnicze

zamocowanie i takze daje mozliwos¢ pézniejszego zamocowania w ostatecz-
nym miejscu. Ta technika sprawdza sie w suchych miejscach, jak $ciany wokot
toalety lub na zewnatrz wejécia do prysznica. Deski mocujgce mozna tez za-
stosowac na $cianach z ptytkami ceramicznymi, jednak taka umocowanie jest
niepraktyczne, gdyz dziury wywiercone w ptytkach sg trudne do naprawienia.

BARDZIEJ DOSTEPNA KUCHNIA

Jesli budujesz lub przebudowujesz kuchnie, moze to by¢ dla ciebie okazjg, aby
uczynic jg bardziej funkcjonalng i dostepna. Dla 0s6b na wézku, wymogi do-
stepnosci, ktdre okreslisz przed projektowaniem, bedg wptywaty na decyzje
zwigzang z uktadem lady i wyborem sprzetu kuchennego. Na przyktad, jesli
osoba na wdzku mieszka sama i sama sobie gotuje, ukfad kuchni moze od-
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powiadac tylko potrzebom i preferencjom uzytkownika. Z drugiej strony, jesli
osoba na wézku mieszka z rodzing, uktad powinien réwniez odpowiadac po-
trzebom innych oséb. Jesli w przysztosci zaistnieje potrzeba sprzedazy domu
lub tez jesli budzet budowy jest ograniczony, wtasciciele domu mogg zdecydo-
wac sie na niedokonywanie zmian, ktére sg zbyt indywidualne lub zbyt drogie.
Niezaleznie od kursu, jaki obierzesz, plan kuchni powinien umozliwi¢ swobod-
ne manewrowanie wézkiem na catej przestrzeni. Sekwencje prac kuchennych
mogq by¢ skutecznie wykonywane na uktadzie kilku lad, na przyktad w ksztat-
cie litery U, litery L lub na planie zabudowanym. Kuchnie z ladg wyspowa
to odmiany tego podstawowego uktadu. Kazda z opdji posiada zalety i wady
zwigzane z dostepnoscig. Na przyktad, kuchnia w ksztatcie litery U jest efek-
tywna dla os6b na wdzkach, gdyz powierzchnie lad s3 ciggte. Pozwala to na
przesuwanie przedmiotéw (a nie przenoszenie) pomiedzy miejscami dziatan.
Osobom na wézkach trudno jest przenosi¢ przedmioty pomiedzy niepotgczo-
nymi ladami, chyba ze majg tace kolanowg, na ktérej mogq te rzeczy trans-
portowac. Z tego wzgledu uktad zabudowany jest prawdopodobnie najmniej
stosowny. Z drugiej strony, dwa wewnetrzne rogi lady w ksztatcie litery U sg
trudno osiggalne dla osoby na wézku. Kuchnie zabudowane nie majg rogéw,
zatem cata przestrzen lady jest dostepna. Poniewaz zaden z ukfaddw nie jest
idealny, wybierz taki ukfad, ktory najlepiej pasuje do twojego domu. Sprzet
kuchenny powinien by¢ starannie dobrany i rozmieszczony w ramach twoje-
go planu kuchni. Czesto sprzet wybrany przez wiasciciela domu determinuje
miejsce jego ustawienia. Na przyktad model réwnolegtej lodéwki i zamrazalki
powinien by¢ ustawiony tak, zeby miec¢ dostep do obydwu drzwiczek. Z drugiej
strony zamrazalka umieszczona na dotu lub u géry ma drzwi otwierane w jed-
nej linii z lodéwka, zatem wolne miejsce musi by¢ zostawione tylko z jednej
strony.

WNIOSKI | ZALECENIA

W tym rozdziale dotknelismy jedynie kilku aspektéw projektu mieszkania do-
stepnego. Wiecej informacji mozna uzyska¢ w takich zrédtach, jak publikacje
instruktazowo-projektowe lub literatura o wyrobach producentéw. Wykorzystu-
jac te informacje, pamietaj jednak, ze ogolne rozwiazania projektowe moga nie
odpowiadac twoim specyficznym uwarunkowaniom. Przeglgdajac ten materiat,
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miej Swiadomos¢ powoddw specyficznych zalecen projektowych. Jesli motywy
projektu nie majg zwigzku z twoimi warunkami, prototypowy uktad moze nie
realizowac twoich potrzeb. Podobnie, komponenty ogéinych rozwigzan moga
by¢ dla twojego projektu zbedne lub nawet mie¢ negatywne skutki. Na przy-
ktad duza kabina prysznicowa z wjazdem wézka moze by¢ odpowiednia dla
osoby na wézku, Jednak mniejsza kabina moze by¢ bardziej odpowiednia dla
poruszajgcego sie na witasnych nogach uzytkownika, ktéry chwyta sie poreczy,
aby utrzymac réwnowage.

Projekt dostepnosci powinien by¢ specyficznie przygotowany tak, aby odpo-
wiadat kazdemu poszczegéinemu wtascicielowi i jego potrzebom, oraz byt naj-
bardziej efektywny.
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Rozdziat 19.
Dodatkowe informacje

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Biuro Rady Gféwnej

PI. Konstytugji 3/72, 00-647 Warszawa

tel.: (022) 856 76 66, fax: (022) 849 10 65

e-mail: biuro@ptsr.org.pl, www.ptsr.org.pl

Centrum Informacyjne SM (CISM)

PI. Konstytugji 3/94, 00-647 Warszawa

tel.: (22) 745 11 25-27

infolinia 801 313 333, telefon czynny od poniedziatku do pigtku, pofgczenie
ptatne jak za rozmowe lokalng

e-mail: cism@ptsr.org.pl, gadu-gadu: 1690270

tlen: cism@tlen.pl, skype: centrum-informacyjne-sm

Publikacje Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

PTSR od lat wydaje ksigzki i broszury dotyczace SM, codziennych probleméw,
leczenia. Posiadamy takze publikacje dotyczace SM u dzieci. Wszystkie wydaw-
nictwa dostepne sg nieodptatnie za posrednictwem CISM lub Infolinii, czesc,
z nich mozna $ciggna¢ z naszej strony internetowej. Tam réwniez znajdziecie
kompletng liste dostepnych publikadji.

»Pozytywny Impuls”

Kwartalnik ,Pozytywny Impuls” to pierwsze w Polsce czasopismo pos$wiecone
w catosci tematyce zwigzanej ze stwardnieniem rozsianym.

— Wiedza i praktyczne informacje
— Nowosci ze $wiata nauki, porady i sugestie specjalistow

— Inspirujace historie i impuls do dziafania
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Aby zamoéwic¢ prenumerate kwartalnika ,Pozytywny Impuls”, skorzystaj z for-
mularza zaméwienia znajdujgcego sie na stronie www.pozytywnyimpuls.pl lub
dokonaj wpfaty bezposrednio na konto:

Capital Partnership Sp. z 0.0., ul. Leszno 8, 01-192 Warszawa
BZ WBK S.A. 90 1090 1030 0000 0001 0646 8595
(w tytule prosze podac swoje nazwisko i doktadny adres).

Koszt rocznej prenumeraty w 2010 roku: 42 zt (w tym koszty przesytki).

Terminy ukazywania sie wydan Pl w 2010 roku: marzec, czerwiec, wrzesien,
grudzien.

Napisz do nas, a bezptatnie przeslemy ci jeden archiwalny egzemplarz PI.
e-mail: redakcja@pozytywnyimpuls.pl

www.pozytywnyimpuls.pl

Wiecej informadji:

Aleksandra Mréz

tel. (22) 436 20 50, tel. kom.: 667 774 333
e-mail: a.mroz@pozytywnyimpuls.pl
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