Stwardnienie rozsianie (SM) to choroba bardzo zréznicowana, a jej przebieg zmienia sie w czasie.
Do tej pory skupiano sie gtéownie na postaci rzutowo-remisyjnej (relapsing-remitting multiple
sclerosis, RRMS), w ktérej stosowane sg terapie modyfikujgce przebieg choroby,
spowalniajgcejejprogresje.Niewieleuwagiposwiecononatomiastpostepujacympostaciomstwardnienia
rozsianego, gdzie rzuty wystepuja rzadko lub w ogodle, a funkcjonowanie stopniowo sie pogarsza.
Wychodzac naprzeciw zmieniajgcym sie potrzebom osdb z postepujgcymi postaciami SM,
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego postanowito wydac broszure, by zacheci¢ chorych
do dyskusji z lekarzem o tym, kiedy i jakie dziatania podja¢, gdy istnieje podejrzenie, ze postac
rzutowo-remisyjna przechodzi we wtdrnie postepujaca (secondary progressive multiple
sclerosis, SPMS). Zalezy nam, aby zdrowie i jakos¢ zycia oséb zmagajacych sie z tg chorobg utrzymac
na najwyzszym mozliwym poziomie.

Publikacja porusza temat wtornie postepujacej postaci, ktéra wedtug szacunkédw pojawia sie w
ciggu 10-21 [1-4] lat od postawienia diagnozy. Trudno jest okresli¢ jeden konkretny moment,
w ktorym dochodzi do transformacji rzutowo-remisyjnej postaci SM we wtdrnie postepujaca,
jednak szybkie wykrycie tej zmiany pozwala na podjecie lepszych i skuteczniejszych dziatan.
W materiale Jak rozpoznaé¢ oznaki postepujgcego SM, bedacego czescig tej broszury, zostaty
zawarte przydatne informacje na temat monitorowania progresji choroby. Kluczowe w tym proce
sie jest zwrdcenie uwagi na zmiany w funkcjonowaniu czy rdznice w intensywnosci
objawéw. Oméwienie zmian z neurologiem jest kolejnym niezbednym etapem. Dlatego w
broszurze mozna znalez¢ wytyczne utatwiajgce przeprowadzenie rozmowy z lekarzem na temat
zaobserwowanych zmian i ewentualnej progresji stwardnienia rozsianego. Dziataj - zmien tok
rozmowy o SM jest narzedziem samoopisowym, pozwalajagcym na zebranie informacji
na temat choroby i towarzyszacych jej zmian.

Zawiera takze przyktadowe pytania, ktére mozna zadac swojemu neurologowi, umozliwiajace
lepsze zrozumienie obecnej sytuacji i ewentualnych prognoz na przysztosc.

Jak rozpoznac oznaki postepujgcego SM? oraz Dziataj - zmien tok rozmowy o SM s3 zaréwno czescig

tej broszury, jak i do pobrania w formie PDF ze strony www.ptsr.org.pl oraz wydrukowania, tak by
umozliwi¢ - jesli zajdzie taka potrzeba - wielokrotne z nich korzystanie.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego




STWARDNIENIE ROZSIANE (SM) NIE PRZEBIEGA IDENTYCZNIE U WSZYSTKICH

SM zazwyczaj kojarzy sie z postacig rzutowo-remisyjng (relapsing-remitting multiple sclerosis, RRMS). Typ wtdrnie
postepujacy SM (secondary progressive multiple sclerosis, SPMS) jest mniej znang postacia, o ktdrej nie moéwi sie tak
powszechnie.

ISTNIEJA TRZY GEOWNE POSTACIE SM

Mimo ze kazda posta¢ SM charakteryzuje sie okreslonym przebiegiem, objawy, ktérych doswiadczasz, oraz wskaznik
postepu twojej choroby moga byc¢ rézne.

Postac SM jest zazwyczaj okreslona poprzez:
e wzorzec rzutow (nawroty lub zaostrzenia objawow SM, mogace trwac kilka dni, tygodni, a nawet miesiecy);
e wskaznik postepu niepetnosprawnosci (nagromadzenie sie niesprawnosci lub pogorszenie sprawnosci funkcjonalnej

z uptywem czasu).

E W Polsce na SM choruje ok. 50 tysiecy [5], a na catym swiecie 2 miliony 300 tysiecy 0séb [6]. Ponad potowa z nichma
postac rzutowo-remisyjng, a ok 25% wtdérnie postepujaca. Pierwotnie postepujacy typ SM w momencie diagnozy
stwierdza sie jedynie u ok. 15-20% chorych [7].

JAK WYGLADA PROGRESJA CHOROBY

RZECZYWISTOSC POSTEPUJACEJ POSTACI SM

SM to choroba postepujgca. Mozesz zauwazy¢, ze od jakiegos czasu juz nie wracasz po rzutach do petnej sprawnosci,
tak jak to miato miejsce kiedys. Moga pojawiac sie nowe objawy neurologiczne lub juz istniejace nasilajg sie z czasem i
nie ustepuja catkowicie pomiedzy rzutami. Wykonywanie codziennych obowiazkéw lub spedzanie czasu z rodzing i
przyjaciétmi moze by¢ coraz trudniejsze.

Podjecie wtasciwych dziatan we wtasciwym czasie, skoncentrowanie sie na swoim zdrowiu, spojrzenie na SM z réznych
perspektyw oraz oméwienie ze swoim lekarzem pojawiajgcych sie zmian utatwig ci przystosowanie sie do nowej sytuacji
i ewentualnych wyzwan.

CO SIE DZIEJE W TWOIM UKtADZIE NERWOWYM?

Osrodkowy uktad nerwowy (OUN) sktada sie z mozgu i rdzenia kregowego. Zbudowany jest z nerwéw przewodzacych
sygnaty z i do catego ciata, kontrolujacych wiele funkgcji, takich jak:

e czynnosci mimowolne (np. oddychanie, bicie serca, wrazenia zmystowe),
e czynnosci celowe (np. poruszanie sie, mowienie).

SM uznaje sie za chorobe autoimmunologiczna osrodkowego uktadu nerwowego. Limfocyty (krwinki biate znajdujace sie
w uktadzie odpornosciowym) btednie postrzegajg mieline (otoczke ostaniajacg wtdkna nerwowe w OUN) oraz aksony
(wtokna nerwowe) jako co$ obcego, co nie powinno sie w organizmie w ogdle znajdowacé. W obronie atakujg zdrowe
komorki nerwowe, powodujac stan zapalny, ktéry uszkadza otoczke mielinowg i pozostawia wtékna nerwowe bez
warstwy ochronnej[7].

Gdy dochodzi do stanu zapalnego i uszkodzenia mieliny, mozesz doswiadcza¢ rzutu. Pojawiajace sie wéwczas objawy
moga utrzymywac sie od jednego dnia do nawet kilku miesiecy.



JAKWYGLADA PROGRESJA SM?

Zczasemw przebiegu SM pozostaje coraz mniej mieliny, aaksony sg coraz bardziej odstoniete i co zatymidzie - pozbawione
ochrony. Wyobraz sobie swoje nerwy jako przewody przekazujace sygnat elektryczny, ale niemajace zadnej warstwy
ochronnej. Z powodu jej braku sygnaty nerwowe, tak jak te elektryczne, sg przekazywane wolniej albo w ogdle nie sg
przenoszone. Uszkodzenia nawarstwiaja sie, co powoduje nasilenie objawéw. To z kolei moze prowadzi¢ do ograniczenia
sprawnosci i moze wptywac na wykonywanie przez ciebie codziennych czynnosci.

ROZPOZNAWANIE PROGRESJI

WCZESNE WYKRYCIE POSTEPUJACEGO SM MA ZNACZENIE

Postep SM moze by¢ subtelny i tym samym trudny do zauwazenia. Objawy choroby mogg sie nasila¢, ale - co moze
wydawac sie dziwne - mozesz doswiadczadé mniejszej liczby rzutéw.

Czynnosci, ktére wykonujesz kazdego dnia, takie jak spedzanie czasu z bliskimi, skupienie sie na obowigzkach w pracy
czy zatatwianie réznych spraw, mogg sprawiac ci wieksza trudnosé niz wczesniej. Poniewaz nie czujesz sie wystarczajgco
dobrze lub jestes zbyt zmeczony, mozesz rezygnowac z udziatu w réznych waznych wydarzeniach.

Zmiany moga by¢ frustrujace i niepokojace. Jednak im szybciej z lekarzem rozpoznacie postep choroby, tym wieksza
szansa na jej spowolnienie.

JAK STWIERDZIC, ZE SM POSTEPUJE

Omoéw z lekarzem historie choroby: powiedz, jak rzuty, objawy oraz zdolnos¢ do wykonywania réznych czynnosci zmienity
sie z czasem. Razem wszystkie te informacje moga wskazywac na progresje SM.

e TWOIJE OBJAWY NASILAJA SIE, UTRZYMUJA SIE POMIEDZY RZUTAMI LUB DOSWIADCZASZ NOWYCH
SYMPTOMOW.

e CZYNNOSCI, TAKIE JAK SPACER Z PSEM, SPRZATANIE, ROBIENIE ZAKUPOW, ODWIEDZANIE RODZINY,
SPRAWIAJA CI WIEKSZA TRUDNOSC NIZ W PRZESZtOSCI.

e AKTYWNOSCI UMYSEOWE, TAKIE JAK CZYTANIE KSIAZKI LUB KONCENTROWANIE SIE NA PRACY,
SPRAWIAJA CI WIEKSZA TRUDNOSC NIZ W PRZESZLOSCI.

e MOZESZ DOSWIADCZAC MNIEJSZEJ LICZBY RZUTOW.

e LICZBA AKTWYNYCH ZMIAN WIDOCZNYCH W OBRAZIE REZONANSU MAGNETYCZNEGO PO PODANIU
KONTRASTU ZMNIEJSZASIE.

MNIEJ RZUTOW MOZE, ALE NIE MUSI BYC DOBRA WIADOMOSCIA

tatwo zatozy¢, ze mniejsza liczba rzutéw Swiadczy o tym, ze twéj stan sie poprawia lub stabilizuje. Niestety, czasem tak nie
jest. W przebiegu choroby, w wyniku dziatania komérek uktadu odpornosciowego, wokoét nerwdw pozostaje coraz mniej
mieliny. Nie dochodzi juz do stanéw zapalnych bedacych przyczyna typowych rzutéw. Zaczynaja przewazac tzw. zmiany
neurodegeneracyjne, co moze powodowac ogdélne pogorszenie stanu zdrowia.

Sygnatem, ze SM stopniowo przechodzi w postaé postepujaca sa nowe lub intensywniejsze objawy oraz symptomy
utrzymujace sie pomiedzy rzutami albo pogarszajace sie ogdlne funkcjonowanie.




JAK ROZPOZNAC OZNAKI POSTEPUJACEGO SM?

DOWIEDZ SIE,
CZEGO SZUKAC!

Cho¢ u kazdej osoby stwardnienie rozsiane moze postepowaé¢ w inny
sposob, istnieje kilka wspdlnych cech. Najczesciej jest to pogorszenie sie
objawoéw juz istniejagcych albo pojawianie sie nowych, czesto z rzadziej

wystepujacymi i mniej intensywnymi rzutami.

TE OBJAWY NAJCZESCIEJ POGARSZAJA SIE WRAZ Z
PROGRESJA SM:

TRUDNOSCI Z PORUSZANIEM SIE | ROWNOWAGA,

e SZYBKAMECZLIWOSC | UCZUCIE BYCIA STALE ZMECZONYM,

e PROBLEMY Z MOTORYKA MALA (PRECYZYJNYMI RUCHAMI RAK, SPRAWNOSCIA MANUALNA) LUB WRECZ
NIEMOZNOSC WYKONYWANIA CZYNNOSCI Z UZYCIEM RAK,

e PROBLEMY POZNAWCZE,

e KURCZEMIESNIIBOL,

e PROBLEMY Z PRACA PECHERZA MOCZOWEGO | JELIT,
e ZABURZENIAWIDZENIA,

e ZABURZENIA FUNKCJI SEKSUALNYCH,

e DRZENIA.



POROWNAJ OKRES SPRZED 6-12 MIESIECY ZE STANEM OBECNYM. JESLI ODPOWIEDZ NA NIEKTORE Z
TYCH PYTAN JEST TWIERDZACA, MOZE TO OZNACZAC, ZE SM POSTEPUJE:

e Czy codzienne obowigzki stajg sie coraz wiekszym wyzwaniem?

e Jedli pracujesz, czy masz wiecej nieobecnosci w pracy niz wczesniej?
e Czyspedzasz mniej czasu z bliskimi?

e Czyw ciggu dnia potrzebujesz wiecej przerw na odpoczynek?

e (Czy, aby poradzi¢ sobie z objawami, przyjmujesz wiecej lekow?

Zycie z SM moze by¢ podobne do jazdy kolejka gorska. Objawy moga pojawiac sie i znikac lub kompletnie zmienia¢
swoj przebieg, co powoduje, ze trudno jest przewidzied, jak ty lub bliska ci osoba bedziecie sobie radzi¢ dzien po dniu.
Réwniez trudno jest okresli¢, czy objawy, ktérych doswiadczasz, sg powigzane z SM, czy jest to po prostu naturalny
proces starzenia sie.

PRZEWODNIK ,,JAK ROZPOCZAC ROZMOWE NA TEMAT SPMS?”

BYC MOZE NADSZEDt TEN MOMENT, BY ZASTANOWIC SIE NAD PRZEBIEGIEM TWOJEGO SM. WYPEENIJ
KWESTIONARIUSZ DOTYCZACY OBECNEGO STANU ZDROWIA | OMOW GO Z LEKARZEM PROWADZACYM W
CELU STWORZENIA PLANU DZIAEANIA.

INNI MOGA DOSTRZEGAC RZECZY, KTORYCH TY NIE WIDZISZ

Zapytaj bliska ci osobe, ale taka, ktérej nie widujesz codziennie, czy z jej perspektywy obecnie funkcjonujesz tak samo jak

przed 6-12 miesigcami. Powiedz swojemu lekarzowi o wszystkim, czego sie dowiedziates.

WAZNE JEST TWOJE
NASTAWIENIE | MOTYWACJA DO
DZIALANIA

Badania wykazaty, ze im wczesniej zajmiesz sie kwestia zmieniajacych sie objawéw, tym wieksza szansa na
spowolnienie progresji choroby. Poniewaz SM jest choroba postepujaca, postawa ,poczekamy, zobaczymy”
spowoduje, ze z czasem bedzie ci trudniej radzi¢ sobie z objawami. Dlatego tak istotne jest nauczenie sie, jak
rozpoznac postep choroby i wyjs¢ naprzeciw zmianom.



OBSERWUJ SWOJE ZMIANY

Wazne, zebys zauwazyt, jak choroba zmienia sie w czasie u ciebie lub u bliskiej ci osoby, i podjat szczerg rozmowe na ten

temat z lekarzem. Moze w tym poméc przewodnik ,, Jak rozpoczaé rozmowe na temat SPMS?”,

Dzieki niemu mozesz:

e zastanowic sie i ocenic, jaki wptyw obecnie ma na ciebie i twoich bliskich

choroba w poréwnaniu do okresu sprzed 6-12 miesiecy;

e Zareagowacnato,cotyitwdjbliskizaobserwowaliscie,oraz wykorzystac

te obserwacje do rozpoczecia rozmowy z lekarzem;

e Zaplanowac kolejne kroki w walce z postepujagcym SM.

JESLI MASZ SM

CZESTO StYSZE OKRESLENIE ,,POSTEP CHOROBY”. JEDNAK CO ONO NAPRAWDE OZNACZA?

Postep choroby w SM oznacza stopniowe przejscie do objawodw, ktére bedg sie nasila¢ i pojawiac¢ nawet pomiedzy rzutami. Moze

to réwniez oznaczac nasilajaca sie niepetnosprawnosc. Jesli SM postepuje, bedziesz doswiadcza¢ wiecej trudnosci.

JAKIE SYGNALY SWIADCZA O TYM, ZE CHOROBA POSTEPUJE?
Do najczesciej wystepujacych sygnatéw swiadczacych o postepie SM naleza:
e pojawienie sie nowych objawdéw, nasilenie obecnych lub ich wystepowanie takze pomiedzy rzutami;

e niezdolnos$¢ do wykonywania czynnosci, ktére wczesniej nie sprawiaty trudnosci, takich jak gotowanie, robienie

zakupodw, uczestniczenie w spotkaniach rodzinnych i wydarzeniach;
e mniej zmian zapalnych widocznych w obrazie MRI (rezonansu magnetycznego);

e mniej rzutéw lub ich catkowity brak.



JAK RADZIC SOBIE Z POSTEPEM CHOROBY?

Jest kilka rzeczy, ktére mozesz zrobic.

Najwazniejsze - wstuchaj sie w swoje ciato i obserwuj, jak zmieniajg sie objawy.

Czy symptomy pogarszajg sie, a moze doswiadczasz nowych? Czy ogdlnie czujesz sie inaczej?

Czy rzuty wystepuja rzadziej i sa mniej intensywne?

Zapytaj bliska ci osobe, czy dostrzega rzeczy, ktérych ty moze nie widzisz.

Postep choroby moze wymagac pewnych zmian w stylu zycia, np. noszenia wygodnego obuwia (zamiast butéw na obcasie),
korzystania ze sprzetu pomocniczego (np. laski, kuli lub kijkéw do nordic walking), szczegdlnie na dtuzszych dystansach,
robienia przerw w ciggu dnia na odpoczynek albo nawet krétkie drzemki. Moze bedziesz musiat skrécié czas pracy. Kazda

osoba ma swoje sposoby na radzenie sobie ze zmianami spowodowanymi SM.

E Pamietaj, ze aktywnos¢ i zdrowy styl Zycia s3 istotnymi elementami walki z postepem choroby. Zréwnowazona
dieta, regularne ¢wiczenia fizyczne dostosowane do twoich mozliwosci, relaksacja, czas wolny, ktéry spedzisz w
sposob przynoszacy ci radosé, to wszystko sprzyja zdrowiu i dobremu samopoczuciu.

CZYNNIKI ISTOTNE W WALCE Z POSTEPUJACYM SM

Postep SM nie oznacza, ze nie mozesz realizowac plandw, cieszyc sie zyciem i wykonywac codziennych obowigzkéw. Na
objawy choroby naktadajg sie takze ograniczenia zwigzane z wiekiem. Wszyscy podlegamy procesom starzenia, a gdy do
tego zmagasz sie z chorobg przewlekts, jest to na pewno duze wyzwanie. Warto je podjaé, bo im wczesniej zajmiemy sie
zmianami, tym lepiej sobie z nimi poradzimy. Wazne jest, aby zauwazy¢, ze cos sie dzieje i porozmawiac¢ o tym z lekarzem.

Im szybciej, tym lepiej.



REHABILITACJA

Jednym z czynnikéw wspierajacych walke z progresja choroby jest rehabilitacja, ktéra sprzyja niezaleznosci. Moze
by¢ prowadzona w szpitalach, w poradniach i w specjalnie dostosowanych do tego osrodkach. Czes$¢ $wiadczen jest

refundowana przez NFZ.

Rehabilitacjapowinna by¢ kompleksowaiobejmowac wspdtprace grupy specjalistéw, ktorzy przekaza ci wiedze niezbedna
w radzeniu sobie z réznymi trudnosciami (np. z bdlem, problemami z pamiecia, przewlektym zmeczeniem czy poruszaniem
sie itp.). Aby przynosic jak najwieksze korzysci, rehabilitacja powinna by¢ podjeta w odpowiednim momencie, réwnolegle

z leczeniem farmakologicznym, i by¢ procesem ciggtym.

MOZESZ SKORZYSTAC Z POMOCY:

e Lekarza. Jesli masz wrazenie, ze dotychczasowe leczenie przestato by¢ skuteczne, koniecznie przedyskutuj to ze
swoim lekarzem. Jesli jestes gtéwnie pod opieka lekarza rodzinnego, warto skonsultowaé swoje objawy takze ze

specjalista (np. urologiem, ortopeda, ginekologiem, psychiatra itd.);

e Fizjoterapeuty, ktory oceni, jakie sg twoje mozliwosci ruchowe i funkcjonalne (np. chodzenie, utrzymywanie
rownowagi). Fizjoterapeuta pomoze opracowac plan postepowania: odpowiednie i dopasowane do twoich potrzeb i
mozliwosci ¢wiczenia ruchowe, korzystanie z pomocy (np. kul czy lasek), korygowanie wad postawy, radzenie sobie z
dolegliwosciami bolowymi. Rehabilitacja ma na celu nie tylko zwiekszenie samodzielnosci, ale réwniez zapobieganie

komplikacjom wynikajacym m.in. z braku ruchu lub nadmiernej spastycznosci;

e Neuropsychologa. To psycholog specjalizujacy sie w ocenie zaburzen poznawczych (pamieci, uwagi i tzw. funkgji
wykonawczych), ktéry pomoze opracowac strategie radzenia sobie z trudnosciami w zyciu codziennym (np. jak
skutecznie zapamietywac czy organizowac sobie dzien). Pokaze ci i twoim bliskim ¢wiczenia do samodzielnego

wykonywania w domu w celu usprawnienia tych funkgcji;
e Psychologa - specjalisty zajmujacego sie problemami emocjonalnymi;

e Logopedy - ocenia i prowadzi terapie probleméw z komunikowaniem sie (np. niewyrazng mowa) i potykaniem.



WSPARCIE EMOCJONALNE

Emocje towarzyszg nam przez cate zycie. Aktywizuja nas do dziatania lub przeciwnie - zniechecajg. Czasem nie umiemy
sobie z nimi poradzi¢. Trudne emocje dotyczg wszystkich ludzi, ale gdy dodatkowo zyjesz z przewlekta chorobg i twoj stan

wyraznie sie pogarsza, mozesz doswiadczy¢ leku, gniewu, smutku.

Zaburzenia depresyjne dotykajg okoto potowy 0séb chorujgcych na stwardnienie rozsiane. Moga wystgpi¢ na kazdym
etapie choroby, a nawet poprzedzic¢ inne objawy i postawienie diagnozy. Podtoze tych probleméw jest dwojakie. Z jednej
strony zaburzenia emocjonalne sg wynikiem uszkodzen mézgu, czyli jednym z symptoméw choroby. Z drugiej strony moga
byc¢ efektem reakcji na diagnoze, ucigzliwe objawy SM czy wtasnie na pogorszenie ogélnego funkcjonowania. W zyciu
kazdego cztowieka sg takie momenty, kiedy doswiadcza silnych negatywnych emocji. Warto wtedy siegnac¢ po skuteczne
metody. Jesli odczuwasz silny lek lub smutek, porozmawiaj o tym ze swoim lekarzem, a najlepiej skonsultuj sie z psychiatra.
Waznym elementem walki z zaburzeniami nastroju jest tez wsparcie psychologiczne. Porozmawiaj ze specjalistg o tym, z

czym sie zmagasz, co czujesz i czego sie obawiasz. Nie musisz radzi¢ sobie sam z tym emocjami.

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego to ogdlnopolska organizacja pozytku publicznego. Ma ponad 20 oddziatéw
w catym kraju, prowadzi réwniez Centrum Informacyjne SM, w ramach ktérego od poniedziatku do pigtku w godzinach

9.00-16.00 dziata Infolinia:

22127 48 50

cism@ptsr.org.pl

Dzwoniac do nas, mozesz uzyskac informacje na temat przebiegu SM, leczenia, rehabilitacji oraz przystugujagcych praw
i Swiadczen. Oferujemy nieodptatne konsultacje z neurologiem, prawnikiem i pracownikiem socjalnym. Prowadzimy
poradnie psychologiczng, w ktérej osoby z SM lub ich bliscy moga rowniez nieodptatnie skorzystac ze wsparcia psychologa
bezposrednio lub telefonicznie. Prowadzimy wiele innych projektéw. Zachecamy do kontaktu - Zadne pytanie nie

pozostaje bez odpowiedzi!

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
ul. Nowolipki 2A, 00-160 Warszawa
www.ptsr.org.pl
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DZIAL

ZMIEN TOK ROZMOWY O SM!

PRZEWODNIK ,JAK ROZPOCZAC ROZMOWE
NA TEMAT SPMS?””

Skorzystaj z tego kroétkiego przewodnika, abys razem z lekarzem mogt ocenic, czy twoja choroba zmienia sie, oraz ustali¢
plan dziatania.

Gdy choroba postepuje, oméw wszelkie niepokojgce zmiany.

ZASTANOW SIE! ZAREAGUJ!
Ocen, czy i jak zmienita sie choroba z uptywem czasu. Rozpocznij z lekarzem rozmowe, czy SM przechodzi w
postac postepujaca

Gdy ty (lub bliska osoba) wypetnisz kwestionariusz, zabierz go ze soba na kolejng wizyte lekarska.
Pamietaj o wypetnianiu go co 3-6 miesiecy.

ZACZYNAJMY!

Kiedy zdiagnozowano u Ciebie SM?

Jesli przyjmujesz obecnie leki na SM, wymien je.

Inne leki, ktore w przesztosci przyjmowates$ na SM.

Kiedy po raz ostatni widziates sie z neurologiem?

Kiedy miate$ wykonane ostatnie badanie rezonansem magnetycznym?
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ZASTANOW SIE! R evew c2Ass

Jest wiele sygnatéw i objawow wskazujgcych na postepujgce SM*. Ocena zmian, ktére pojawity sie z uptywem czasu,
moze pomoc twojemu lekarzowi dostrzec wiecej niz tylko to, co zaobserwuje podczas wizyty. Nawet najmniejsze zmiany
moga byc istotne, zatem jesli cos$ zauwazytes, nie obawiaj sie powiedzie¢ o tym lekarzowi.

W POROWNANIU DO OKRESU SPRZED 6-12 MIESIECY, JAK OPISALBYS DZISIEJSZE:

. Niewielkie Znaczace Nowe

OBJAWY Brakzmian  hogorszenie  pogorszenie objawy
Problemy z chwytaniem przedmiotow, takich jak kubek
b O O O O
Trudnosci z koncentracja i uwaga L] ] Il Il
Uczucie ciggtego zmeczenia lub wieksza potrzeba snu U ] Il Il
Problemy z wypréznianiem sie (np. niekontrolowane
oddawanie moczu, zaparcia lub budzenie sie w nocy, by is¢ L] U] U] L]
do tazienki)

Trudnosci z utrzymaniem réwnowagi i chodzeniem lub potr-

: : O O L] ]
zeba korzystania ze sprzetu pomocniczego
Skurcze miesni lub béle stawodw L] L] U] U]
Jak ogdlnie ocenitby$ swoje objawy? Ol Il Il O
Inne objawy - pogorszenie obecnych lub obecnos¢
nowych:

RZUTY** Tak Nie
Przestates/przestatas miewac rzuty? Il Il
Jesliwcigz masz rzuty, czy miedzy nimi wracasz do petnej sprawnosci? L] U]
Jesliwciaz masz rzuty, jak czesto wystepuja?

Inne uwagi odnosnie rzutéw:

WPLYW NA ZYCIE CODZIENNE: Bez zmian Wiecej Mniej
Liczba dni, ktére opuscites (jesli wciaz pracujesz) Il Il Il
Spotkania rodzinne lub towarzyskie, z ktérych zrezygnowate$ L] L] U]
Zajeciadomowe, takie jak gotowanie czy sprzatanie, ktorych nie jestes w [ [ [
stanie juz wykonywac
Liczba przyjmowanych lekéw objawowych L] L] U]
Konieczno$¢ korzystania z pomocy innych Il Il Il

Liczba krokow wykonania w ciggu dnia*™**

* Objawy SM réznia sie u poszczegdlnych osob i moga zmieniad sie w czasie. Z tego wzgledu choroba nie bedzie przebiegac identycznie u dwdch osob.
** Rzuty to pojawienie sie nowych objawdw neurologicznych lub nasilenie obecnych, utrzymujace sie od jednego dnia (24 godziny) do kilku miesiecy.

*** Pomocnym sposobem na oszacowanie liczby krokéw jest uzycie sprzetu monitorujacego aktywnos¢ (krokomierz) lub aplikacji w smartfonie.
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T
REAGUJ, STARTERY DO ROZMOWY NA
o NASTEPNE SPOTKANIE.

Mozesz nie wiedziec, o co zapytac swojego lekarza. Ale otwarta rozmowa o jakichkolwiek
dostrzezonych przez ciebie zmianach jest kluczowa. Przejrzyj udzielone w sekcji ZASTANOW SIE
odpowiedzi. Jesli jest taka potrzeba - zréb notatki.

PONIZEJ PODAJEMY KILKA PRZYKLADOW PYTAN, KTORE MOZESZ ZADAC LEKARZOWI
NA NASTEPNEJ WIZYCIE:

ZMIENIAJACE SIE OBJAWY:

« Czy moje zmieniajace sie objawy oznaczaja, ze mam postac wtdrnie postepujaca?

o Co moze mi pomodc w radzeniu sobie z objawami?

ZMIENIAJACE SIE RZUTY:

» Co oznacza sytuacja, gdy moje rzuty sg stabsze lub w ogdle znikaja, ale ja ogdlnie czuje sie gorzej?

e Rzut minat, a moje objawy sie pogorszyty. Czy to normalne?

OBECNY PLAN LECZENIA:

e Jakie sg oczekiwania wobec mojego obecnego planu leczenia?

o Czy powinienem zmodyfikowac jakos obecny plan leczenia?

Wymien wszystkie nowe objawy lub te, ktére sie pogorszyty i o ktérych chciatbys porozmawiac z
lekarzem w czasie kolejnej wizyty:

Zmiany pojawiajqce sie we wtdrnie postepujgcym SM moggq cie zaskoczyé¢, mogq wptynqc na kontakty z ludzmi,
ktérych kochasz, oraz ograniczyc twojq codzienng aktywnosé. Méw o wszystkim, co zauwazytes/zauwazytas, oraz
omow dalsze postepowanie ze swoim lekarzem. Obserwuj swojq chorobe, sledz ewentualne zmiany.
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