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PRZEDMOWA

Witamy w Pdétnocnoamerykanskim Programie Edukacyjnym 2014 Nastroj
i funkcjonowanie poznawcze w SM: co mozesz zrobi¢ stworzonym przez
Amerykanskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (National MS Society)
we wspotpracy z Kanadyjskim Towarzystwem Stwardnienia Rozsianego
(MS Society of Canada).

W ostatnich latach nasza Swiadomos¢ dotyczaca wptywu nastroju oraz roli
procesow poznawczych u oséb z SM znaczaco sie zwiekszyta. Obecnie wiemy,
ze zaburzenia nastroju i procesdw poznawczych, nalezgce do ,,niewidocznych
objawdw”, mogg bezposrednio wynikac z przebiegu choroby, a same objawy

mogg zmieniac sie z uptywem czasu.

Wiemy tez, ze cho¢ zmiany nastroju i problemy poznawcze mogg byc¢
niewidoczne dla osdb z zewnatrz, ich wptyw na zycie chorego moze by¢
ogromny. Oddziatujg one na funkcjonowanie fizyczne, spoteczne, emocjo-

nalne, zawodowe i duchowe.

Na szczesScie zmiany nastroju sg objawami stwardnienia rozsianego
relatywnie tatwo poddajgcymi sie leczeniu, a psychologia i medycyna coraz
lepiej rozpoznajg te zaburzenia i oferujg metody radzenia sobie z nimi.
Stosujgc odpowiednie strategie, a czasem takze leki, osoby z SM mogg
przeciwdziata¢ problemom psychicznym, czesto towarzyszagcym chorobie,

cieszyc¢sie zyciemiaktywnie dbacosiebie.




Nasz program skupia sie na tym, dlaczego i w jaki sposdb ludzie z SM
doswiadczajg zmian nastroju i problemow poznawczych. Prezentuje tez
aktualng wiedze o sposobach radzenia sobie — od aktywnosci fizycznej, lekdw
i poradnictwa do strategii samopomocowych. W broszurze znalazty sie
informacje o rodzajach zaburzen nastroju i funkcji poznawczych
doswiadczanych przez osoby z SM. Publikacja przedstawia najskuteczniejsze
metody radzenia sobie z tymi wyzwaniami, stworzone przez badaczy,
praktykéw i samych pacjentéw. Objasnienie termindw zapisanych

pogrubionym drukiem znajdziesz na konicu broszury.

Chcemy podziekowac Bayer HelthCare, Genentech, Genzyme, firmie Sanofi,
Mylan, Novartis Pharmaceuticals, Questcor Pharmaceuticals, Inc. i Teva

Neuroscience za granty edukacyjne umozliwiajgce realizacje tego programu.
Z powazaniem,

NANCY LAW
Wiceprzewodniczagca Wykonawcza, Dziat Programow i Ustug Amerykanskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,

SYLVIALEONAR
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CELE PROGRAMU

Mimo ze juz w XIX wieku klinicysci zauwazyli, iz zmiany nastroju i problemy
poznawcze wystepujg w przebiegu SM, to jednak dopiero niedawno zaczeli

poswiecacim tyle samo uwagi, co objawom fizycznym.

Obecnie wiemy, ze nastrdj, procesy poznawcze i funkcjonowanie fizyczne sg
ze sobg powigzane, a leczenie jednego z tych elementéw czesto prowadzi do

istotnej poprawy w innych obszarach.

Pétnocnoamerykanski Program Edukacyjny [z 2014 roku, przyp. red.] jest
poswiecony kwestiom zmian nastroju i zaburzen funkcji poznawczych. Mamy
nadzieje, ze doktadne omowienie tych zagadnien pozwoli osobom z SM oraz
ich bliskim zrozumieé, ze objawy te sg powszechne oraz ze istniejg sposoby
radzenia sobie z nimi. Lepsze zrozumienie, jak i dlaczego te symptomy
wystepujg oraz jakie s mozliwosci terapii, umozliwi wiekszej liczbie chorych
z SM na aktywng realizacje swoich plandw zyciowych oraz skuteczne dbanie

osiebie.

W broszurze znajdziecie informacje, dlaczego objawy w ogodle sie pojawiaja,
jak je rozpoznaci—co najwazniejsze — jakie sg strategie radzenia sobie z nimi.
Przeczytacie wypowiedzi ekspertéw w dziedzinie badan nad SM, jak rowniez
ludzi zyjacych z chorobg. Zrozumienie zmian nastroju i zaburzen funkcji
poznawczych oraz poswiecenie im nalezytej uwagi to pierwsze kroki na

drodze do petniejszego, produktywnego i satysfakcjonujgcego zycia.




HISTORIE OSOBISTE

MARIA REYES-VELARDE (ZDIAGNOZOWANA W 2000 ROKU)

Choroba Marii przeszta z postaci rzutowo-remisyjnej we wtdrnie postepujaca.
Pierwszy raz zmiany nastroju zwigzane z SM zaobserwowata kilka lat temu,
gdy rozmowy z jej mezem, zazwyczaj bardzo spokojne, coraz czesciej
przeradzaty sie w ktdtnie. Maria miata réwniez problemy poznawcze, w tym
epizody zaburzen pamieci krotkotrwatej i spowolnienie tempa przetwarzania
informacji. Aby ztagodzi¢ skutki obnizonego nastroju spowodowanego
samotnym przebywaniem w domu (jej maz pracuje), Maria adoptowata
matego psa imieniem Bon-Bon. Obecnie Bon-Bon jest certyfikowanym psem,
zapewniajgcym wsparcie emocjonalne. Maria prowadzi strone Hablemos de
Esclerosis Multiple (Porozmawiajmy o stwardnieniu rozsianym), na ktorej
dzieli sie przemysleniami, doswiadczeniami i informacjami o stwardnieniu
rozsianym w jezyku hiszpanskim i angielskim, zaréwno z perspektywy lekarza,

jakiosobyz SM.

ANN MARIE JOHNSON (RZUTOWO-REMISYJNA POSTAC SM ZDIAGNO-
ZOWANAW 2002 ROKU)

Ann Marie méwi, ze ma wielkie szczescie, poniewaz przez wiekszosc czasu nie
ma widocznych objawow SM. Jednak bol odczuwa prawie kazdego dnia,
a zesztego lata pojawity sie u niej zauwazalne zmiany nastroju, prawdo-
podobnie na skutek choroby. Zanim zaczeta leczy¢ depresje, wycofata sie
z zycia. Obecnie powrocita do aktywnego fizycznie i spotecznie funkcjo-

nowania jako singielka. Lubi swojg prace z dorostymi niepetnosprawnymi




intelektualnie, jak réwniez przejazdzki samochodem, joge oraz eskapady

pozwalajgce jej, zobaczy¢ troche Swiata”.

GLENN | RHONDELL DOMILICI (RZUTOWO-REMISYJNA POSTAC SM
ZDIAGNOZOWANA W 2005 ROKU)

Glenn mieszka w Nowym Jorku ze swojg zong Rhondell. Robit kariere
w finansach, ale przestat pracowa¢ w 2009 roku z powodu problemodw
z motoryka matg [tj. z wykonywaniem precyzyjnych ruchéw rekg, przyp. red.].
Wkrotce zaczat doswiadczad zaburzen poznawczych zwigzanych z SM. Glenn
radzi sobie z nimi, wykorzystujac strategie kompensacyjne (np. powtarzanie
waznych informacji), korzystajac z minutnikdw czy elektronicznych
»przypominajek”. Lubi rowniez elektroniczne ,gry umystowe”, ktére ¢wicza
mozg. Jest zapalonym fotografem, maniakiem technologii, sprawia mu tez
przyjemnosc gotowanie. Glenn i Rhondell lubig wraz z rodzing i przyjaciotmi

odwiedza¢ nowe restauracje oraz spacerowac po miescie.




EKSPERCI

DR CHARLES BOMBARDIER

Psycholog kliniczny i profesor Katedry Medycyny Rehabilitacyjne]
Uniwersytetu Waszyngtonskiego w Seattle. Zastepca redaktora czasopisma
Journal of Spinal Cord Medicinie i cztonek kolegium redakcyjnego czasopisma
Rehabilitation Psychology. Dr Bombardier jest naukowcem dziatajgcym przy
Amerykanskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego. Opublikowat liczne
artykuty dla uznanych czasopism naukowych na tematy zwigzane ze
stwardnieniem rozsianym, w tym kilka dotyczgcych zmian nastroju
w przebiegu choroby oraz ¢wiczen w SM. Wsrdd przyznanych mu nagrod
znajduje sie wyrodznienie The Elizabeth and Henry Licht Rehabilitation
Medicine za najlepszy artykut naukowy opublikowany w Archives of Physical

Medicine and Rehabilitation [przyp. red.].

DRJOHNDELUCA

Doktor Deluca jest wiceprzewodniczgcym ds. Badan i Szkolert Badawczych
w Fundacji Kesslera w West Orange oraz profesorem w Katedrze Medycyny
Fizykalnej, Rehabilitacji i Neurologii/Neuronauk Akademii Medycznej
Uniwersytetu Rutgersa w New Jersey (Rutgers New Jersey Medical School).
Jest psychologiem, dziata jako naukowiec przy Amerykanskim Towarzystwie
Stwardnienia Rozsianego. Od ponad 25 lat angazuje sie w badania z dziedziny
neuropsychologii i neurokognitywistyki. Na forum miedzynarodowym znany
dzieki badaniom dotyczacym zaburzen pamieci i przetwarzania informacji

U 0sob z roznymi chorobami, w tym ze stwardnieniem rozsianym, urazowymi




uszkodzeniami madzgu, krwotokami podpajeczyndwkowymi z tetniaka
i zespotem przewlektego zmeczenia. Jest redaktorem dwdch i wspot-
redaktorem pieciu ksigzek, ponadto napisat ponad 250 publikacji i rozdziatéw
w ksigzkach. Jest tez czestym prelegentem na konferencjach naukowych
i warsztatach. Dr Deluca zdobyt liczne nagrody, miedzy innymi Nagrode
Rodgera G. Barkera za Wybitny Wktad w Badania (Rodger G. Barker
Distinguished Research Contribution Award) przyznang przez Amerykanskie

Towarzystwo Psychologiczne w 2012 roku.

DRANTHONY FEINSTEIN

Lekarz, obecnie profesor psychiatrii na Uniwersytecie w Toronto oraz
przewodniczgcy Doradczej Komisji Medycznej Kanadyjskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego. W pracy badawcze] skupia sie na identyfikowaniu
obszaréw w mozgu zwigzanych z zachowaniem oséb z SM, pourazowymi
uszkodzeniami moézgu i innymi zaburzeniami. W latach 2000—2001 otrzymat
stypendium Guggenheima na badania problemoéw zdrowia psychicznego
w postapartheidowskiej Namibii. Dr Feinstein jest autorem m.in. The Clinical
Neuropsychiatry of Multiple Sclerosis oraz innych ksigzek, a takze wielu

publikacji w uznanych czasopismach naukowych.

DR FREDERICKFOLEY

Doktor Foley to psycholog kliniczny, profesor psychologii na Uniwersytecie
Yeshiva (Yeshiva University) w Nowym Jorku oraz Dyrektor ds. Neuro-
psychologii i Badan Psychospotecznych (Neuropsychology and Psychosocial
Research) w Centrum SM Szpitala Holy Name (MS Center at Holy Name
Medical Center) w Teaneck. Poswiecit kariere na poprawe jakosci rehabilitacji
w stwardnieniu rozsianym. W swoich projektach badawczych skupiat sie na

tworzeniu wskaznikéw skutecznosci i psychospotecznego leczenia depresji,




funkcjonowania poznawczego oraz seksualnego w SM. Autor i wspdétautor
ponad 90 publikacji w czasopismach i ksigzkach dotyczgcych tej choroby.
Dr Foley prowadzi miedzynarodowe wyktady zwigzane z psychospotecznymi
zagadnieniami stwardnienia rozsianego. Otrzymat nagrody Akademii
Medycyny Psychosomatycznej oraz Stowarzyszenia Osrodkdéw Stwardnienia
Rozsianego (Consortium of Multiple Sclerosis Centers) za wktad w badania
nad SM. Byt cztonkiem Doradczej Komisji Medycznej New Jersey Metro
dziatajgcej przy Amerykanskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego oraz
zajmowat rozne stanowiska (w tym przewodniczacego) w radzie Stowa-

rzyszenia Osrodkdow Stwardnienia Rozsianego.

DR LAUREN KRUPP

Doktor Krupp od ponad 30 lat specjalizuje sie w stwardnieniu rozsianym i jest
cenionym autorytetem w dziedzinie opieki nad dzie¢mi i dorostymi z SM.
Dr Krupp wspoétkieruje Centrum Kompleksowej Opieki w SM (MS Compre-
hensive Care Center) w Stony Brook Medicine w Nowym Jorku, gdzie jest
profesorem neurologii, psychologii i pediatrii. Kieruje rowniez Osrodkiem
Pediatrycznym SM Lourie Center w Szpitalu Dzieciecym Stony Brook Long
Island (Lourie Center for Pediatric MS at Stony Brook Long Island Children's
Hospital). Jest zatozycielkg Miedzynarodowej Grupy Badawczej ds. Dziecie-
cego SM (International Pediatric MS Study Group) i Stowarzyszenia Funkcji
Poznawczych w SM (Multiple Sclerosis Cognition Society). Dr Krupp jako
badacz wspodtpracuje z Amerykanskim Towarzystwem Stwardnienia
Rozsianego — kierowata badaniami klinicznymi wspieranymi przez Towarzy-
stwo i Narodowe Instytuty Zdrowia (Society and the National Institutes
of Health). Ich celem byta redukcja zmeczenia, poprawa pamieci i funkcji

poznawczych oséb z SM. Opublikowata ponad 100 artykutow o tematyce SM.




WSTEP

Diagnoza stwardnienia rozsianego w przypadku wielu osdb jest stawiana po
dtugiej serii badan, ktére wykazujg powigzania pomiedzy na pozor
niezwigzanymi ze sobg objawami, takimi jak niewyrazne widzenie,
przyttaczajgce zmeczenie, dretwienia rgk i ndg lub problemy z chodzeniem.
Podczas gdy te fizyczne objawy pojawiajg sie jako pierwsze i sg najbardziej
widoczne, istniejg rowniez inne, subtelniejsze aspekty SM, mogace
W znaczgcy sposob wptyngc na zycie chorego. To m.in. zaburzenia funkcji
poznawczych, takie jak: problemy z koncentracja i pamiecia, a takze zmiany

nastroju, jak depresjailek. Sg one bardzo powszechne.

OKOLO 60-65% OSOB Z SM NA JAKIMS ETAPIE CHOROBY DOSWIADCZA
W FUNKCJONOWANIU POZNAWCZYM ZABURZEN O ROZNYM NASILENIU,
A PONAD POLOWA CIERPI NA ZMIANY NASTROJU.

Mimo ze te objawy w poréwnaniu zinnymi symptomami bywajg niewidoczne,
majg jednak realny i znaczacy wptyw na styl zycia, prace i zwigzki. Moga
utrudnia¢ planowanie, organizowanie lub zapamietywanie waznych
szczegotow i wydarzen, skuteczng realizacje zadan w pracy i szkole oraz bycie
aktywnym w spotecznych i osobistych obszarach zycia. Szczegdlnie zaburzone
moga by¢ relacje pomiedzy cztonkami rodzinny, gdyz wspotmatzonkowie
i dzieci majg trudnosci ze zrozumieniem zmian, jakie pojawity sie w zacho-
waniu ich bliskich. Objawy te nie wystepujg samodzielnie — nastréj wptywa
na funkcjonowanie poznawcze i odwrotnie. Na przyktad: osoba z depresja

bedzie miata wieksze trudnosci ze skupieniem sie na zadaniu, moze wolniej




przetwarza¢ informacje i bedzie gorzej niz zazwyczaj radzi¢ sobie
z planowaniem oraz rozwigzywaniem problemoéw. Podobnie osoba z proble-
mami z pamieciag moze czué coraz wiekszy lek z powodu zapominania
o waznych wydarzeniach lub popas¢ w depresje z powodu obnizonej
sprawnosci. W tym powtarzajgcym sie cyklu osoby doswiadczajgce
problemdw poznawczych lub zmian nastroju mogg czuc sie zagubione, jakby
nie potrafity dotrzymac kroku innym. Moze to mie¢ niebagatelny wptyw naich

samooceng.

Co wiecej, obnizony nastrdj i problemy poznawcze mogg pogtebic niektore
objawy fizyczne SM, takie jak zmeczenie czy bodl. Zaburzenia pamieci czy
myslenia mogg rowniez ogranicza¢ mozliwosci radzenia sobie z objawami
fizycznymi, jak nietrzymanie moczu albo problemy z rownowagg, a takze

ostabi¢ zdolnos¢ chorego do przestrzegania leczenia.

Zmiany nastroju i w mysleniu jako czes$¢ ogdlnego obrazu SM zostaty po raz
pierwszy opisane przez neurologa Jeana-Martina Charcota w 1868 roku.
Niemniej lekarze i badacze wcigz skupiali sie jedynie na fizycznych objawach
choroby az do potowy XX wieku, kiedy to zaczeli oceniac funkcje poznawcze,
nastrdj i zmeczenie oraz interakcje miedzy nimi. W efekcie — obecnie mamy
coraz wiekszg $wiadomos¢ tego, ze radzenie sobie ze zmianami nastroju
i problemami poznawczymi pomaga ludziom z SM sprosta¢ objawom

fizycznym, skuteczniej dbac o siebie i prowadzi¢ bardziej podmiotowe zycie.




CZESC PIERWSZA

NASTROJ

NASTROJ

Nastrdj odzwierciedla, jakie emocje odczuwa cztowiek w danym momencie,
czestow odpowiedzina zdarzenia zewnetrzne lub problemy fizyczne. Czasami
nastréj jest przewidywalny: dtugo wyczekiwane narodziny dziecka wywotujg
uczucie radosci i dumy z domieszka niepokoju i nadziei na przysztosé; wolne
popotudnie w towarzystwie przyjaciela powoduje, ze czujemy sie szczesliwi,
zadowoleni i kochani; ktdtnia z cztonkiem rodziny wywotuje ztos¢, smutek lub

zmartwienie.

Osoby, u ktérych niedawno zdiagnozowano SM lub u ktérych sprawnosé
pogorszyta sie w ostatnim czasie, mogg odkry¢, ze ich nastrdj zmienia sie wraz
z probami dostosowania sie do nowej rzeczywistosci. Co wiecej, zmiany
nastroju mogg by¢ elementem procesu chorobowego zaleznym od tego,
ktére czesci mdzgu zostaty uszkodzone. Niektore z najczesciej wystepujacych

zmian nastroju, moggce wptywac naosobe z SM, opisano ponize;.

ZALOBA

U wielu oséb diagnoza stwardnienia rozsianego stawiana jest w wieku
dwudziestu paru lub trzydziestu paru lat, gdy wtasnie ugruntowujg one swojg
tozsamos¢ w obszarach dorostego zycia —w pracy, w zwigzku czy jako rodzice.
Kiedy dowiaduja sie, ze cierpig na przewlektg i nieuleczalng chorobe, moze
pojawic sie u nich zatoba — bedg jg przechodzi¢, poniewaz bedg godzic sie ze
stratg oraz powoli akceptowac nowg rzeczywisto$¢, w ktérej nic nie bedzie

takie jak dawniej. Zatoba to naturalny i prawidtowy proces.




,Ludzie mogg doswiadczac uczucia tesknoty za tym, co kiedys mieliiw pewien
sposob nie dowierza¢ temu, co przytrafia sie im obecnie” — moéwi dr Charles
Bombardier, psycholog kliniczny i profesor w Katedrze Medycyny

Rehabilitacyjnej Uniwersytetu Waszyngtonskiego w Seattle.

Zal towarzyszy nie tylko w pierwszych tygodniach lub miesigcach od diagnozy.
Moze on znika¢ i pojawiac sie za kazdym razem, gdy wraz z chorobg
funkcjonowanie osoby z SM zmienia sie — czy to w zakresie widzenia,
poruszania sie, procesdw poznawczych, czy w innym obszarze — a zatem, gdy

jej poczucie tozsamoscijest w jakis$ sposdb zagrozone.

Tak tez byto w przypadku Ann Marie Johnson z Nowego Jorku, u ktorej
zdiagnozowano rzutowo-remisyjng posta¢ SM w 2002 roku. ,Kiedy
postawiono mi diagnoze, to, co do tej pory mnie definiowato, zostato
zagrozone. Nie mogtam chodzi¢. Korzystatam z laski. Nositam ptaskie buty”
— moéwi. Ann Marie, znana wsréd znajomych i kolegdw ze swojego
zamitowania do szpilek, zaczeta sie martwic: ,,Czy kiedykolwiek bede mogta
znéw chodzi¢? Czy bede mogta kiedykolwiek nosi¢ buty na wysokim obcasie?
Niektorzy mogg mysleé, ze to kwestia préznosci, ale jest w tym element

kobiecosci, ktéry chciatam zachowad”.

| nie chodzito tylko o buty. W gorsze dni, kiedy jej tzw. motoryka mata byta
szczegblnie ostabiona, nie mogta zrobi¢ makijazu, podkreci¢ wtoséw lub
zatozy¢ kolczykow. , | wszystko to—ten element bycia kobietg — byt zagrozony”.
Ann Marie gteboko optakiwata strate: ,,Dodatkowo wszystkie te zmiany rodzity

pytania, np. czy kto$ mnie takg pokocha?”.

Emocje wywotane przez zal sg czesto podobne do tych odczuwanych po
Smierci ukochanej osoby. Dr Bombardier twierdzi jednak, ze ludzie nie muszg

koniecznie przechodzi¢ przez pie¢ etapow zatoby, o ktdrych zazwyczaj sie




mowi. Natomiast czesto wystepujg dwie gtéwne fazy. ,Pierwsza to faza
niepozadana, w ktorej wydarza sie cos naprawde ztego. Odczuwasz bolesng,
intensywng strate. Zaczynasz postrzegac to jako katastrofe, np. »Moje zycie
dobiegto korica. Nie bede w stanie miec tego, czego w zyciu chce«”. W drugiej
fazie zdaniem dr Bombardiera ludzie doswiadczajg czegos na ksztatt wyparcia.
,Na przyktad: »Nie musze stosowac lekéw modyfikujgcych przebieg choroby
—wszystko i tak bedzie w porzgdku«. Wydaje sie, Zze nawet nie wierzg, ze te zte
rzeczy naprawde im sie przytrafity. Ale etapy te nie sg liniowe — moéwi — To
proces poruszania sie tam i z powrotem. Czasem mozesz czuc sie catkowicie
przyttoczony. W innym momencie nie mozesz juz wytrzymacé, wiec zmieniasz
nastawienie i myslisz: »Nie martwie sie tym, bedzie dobrze«. | wtasnie te kroki

—razdo przodu, raz do tytu—sg czescig procesu zdrowienia”.

Zatoba to zjawisko zdrowe i normalne, kazdy powinien pozwoli¢ sobie na jej
swobodne przezywanie w sposéb, ktory przyniesie najlepszy efekt. Dla wielu
0s0b omowienie emocji, gdy tylko sie one pojawia, z psychoterapeutg jest
najbardziej skuteczne. Jesli jednak zatoba trwa tygodniami czy miesigcami
i nie zmniejsza sie albo nie pojawiajg sie okresy radosci czy przyjemnosci,
nalezy sie nig zajg¢ z pomocg profesjonalisty, poniewaz moze przeksztatcié sie

w depresje kliniczna.

DEPRESJA

Czesto styszymy, ze ktos mowi ,Mam depresje”, gdy jego ulubiona druzyna
sportowa przegrywa albo gdy randka okazuje sie niewypatem. Ale prawde
mowigc, depresja to cos wiecej niz tylko chwilowe uczucie smutku i rozcza-
rowania lub okres chandry trwajgcy kilka dni. Taki stan emocjonalny zazwyczaj

poprawia sie, gdy zdarzy sie co$ przyjemnego.




DEPRESJA NATOMIAST JEST TRWALA | NIE ULEGA ZMIANIE POD WPLYWEM
ZEWNETRZNYCH ZDARZEN LUB PRZYNOSZACYCH RADOSC INTERAKCIJI.

Uczucie smutku i rozdraznienia to najbardziej rozpoznawalne cechy depresji,
ktéra powoduje rowniez utrate zainteresowania aktywnosciami dawniej
przynoszacymi radosé, jak hobby, czas spedzany z przyjacidtmi czy seks.
Depresja moze miec takze objawy fizyczne, jak zmiany apetytu, rytmu snu,
poziomu energii i umiejetnosci skupienia uwagi. Tak naprawde depresja nie
jest przeciwienstwem szczescia, jest przeciwienstwem witalnosci. Objawy
depresji sg rézne u roznych oséb, tak samo, jak w przypadku wystepowania

objawdw SM.

U Ann Marie Johnson zatoba przeksztatcita sie w depresje. Méwi, ze bywaty
dni, kiedy objawy nasilaty sie i po prostu nie byta w stanie robi¢ pewnych
rzeczy, az w pewnym momencie ciezko jej byto, osobie zazwyczaj bardzo
towarzyskiej i aktywnej, wyjs¢ na miasto. ,| tak jeden dzien przemienit sie
w wiele dni, a potem tygodni, w czasie ktorych nie chciatam wychodzic¢

zdomu”.

Ann Marie zrezygnowata réwniez z aktywnosci, ktére zawsze sprawiaty jej
przyjemnosc — z gotowania, spacerowania, dtugich przejazdzek, a nawet tak
prostych rzeczy, jak przyrzadzenie smoothie w weekendy. Przypomina sobie,
ze gdy cierpiata na depresje, nie miata ochoty na zadng z tych czynnosci.
,Kiedy patrze w przesztos¢, zdaje sobie sprawe, ze prawie przez cate lato

niczego nie robitam”.

Pewnego dnia, gdy lekarz spytat jg, jak sie czuje, uswiadomita sobie, ze od
miesiecy nie jest sobg. ,,Czutam tylko, ze nie chce wychodzi¢ z domu, nie chce
spotykac sie z przyjaciétmi, nie chce robic niczego wiecej, tylko leze¢ w tézku,

pod kotdrg, wytgczyé mézginie myslec¢ o niczym”.
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KTO CHORUJE NA DEPRESIJE?

Depresja wsrod osob z SM wystepuje bardzo czesto. Co wiecej, ponad potowa
chorych doswiadcza epizodéw duzej depresji na jakim$ etapie zycia — to
czesciej niz wsrdd ogdlnej populacji ludzi lub w przypadku osdb z innymi
chorobami przewlektymi. Czasem depresja pojawia sie jako reakcja na zycie
z chorobg i koniecznos¢ przystosowania sie do nowej rzeczywistosci. Osoby,
ktére do walki z problemami wykorzystujg strategie skierowane na emocje,
sg bardziej narazone na rozwdj depresji, wyjasnia dr Anthony Feinstein,
profesor psychiatrii na Uniwersytecie w Toronto oraz przewodniczgcy
Doradczej Komisji Medycznej Kanadyjskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Doktor Feinstein mowi, ze u oséb wykorzystujgcych metody
radzenia sobie z problemami skoncentrowane na zadaniu, ktadgcych nacisk
na rozwigzanie pojawiajacych sie problemdw i trudnosci, istnieje mniejsze

ryzyko zachorowania na depresije.

Czesto depresja pojawia sie jako wynik zmian w mdzgu spowodowanych przez
stwardnienie rozsiane i nie jest zwigzana z indywidualnymi cechami. Wydaje
sie rowniez, ze ryzyko zachorowania na depresje nie zalezy bezposrednio od
stopnia zaawansowania SM — indywidualne dosSwiadczenia rdznig sie
u poszczegodlnych oséb, tak jak réznig sie objawy SM. Depresja moze mie¢ na
przyktad rézne nasilenie — od niewielkiego do ciezkiego — i moze pojawic sie

na kazdym etapie choroby.

Wyniki badania opublikowanego w 2014 roku w czasopiSmie Human Brain
Mapping (Gold, Sicotte i in.) sugeruja, ze depresja w stwardnieniu rozsianym
ma podtoze biologiczne. Badacze dowiedli, ze kobiety z SM, u ktdrych zdia-
gnozowano depresje, majg znaczng utrate tkanki nerwowej w hipokampie,
obszarze mdézgu Scisle zwigzanym z pamiecig i nastrojem. Co wiecej, wykazali,

ze konkretna czes¢ hipokampu — odpowiedzialna bardziej za depresyjny




nastroj i utrate zainteresowan niz za zmeczenie, zaburzony sen i inne
psychologiczne objawy depresji — byta uszkodzona u tych kobiet. Podobnej
zaleznoscinie mozna byto stwierdzi¢ u mezczyzn, poniewaz byto ich zbyt mato
w badaniu. Konkludujgc, wykazano, ze obnizony nastréj u kobiet z SM jest
skorelowany ze zmianami strukturalnymi w mdézgu i nie jest efektem utraty
motywacji lub pochodng cech charakteru. Amerykanskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego przeznaczyto srodki na kontynuacje badan w tym

obszarze.

Wedtug dr. Feinsteina, Stefan Gold, jeden z naukowcéw zaangazowanych
w badanie z 2014 roku, uzyskat podobne wyniki w swoich wczesniejszych
analizach (opublikowanych w Biological Psychiatry, 2010). ,,Uzywajac bardzo
wyrafinowanej techniki MRI (rezonansu magnetycznego) i skupiajgc sie na
konkretnych obszarach hipokampu, wykazat zwigzek pomiedzy depresja

azmianamiw mozgu”.

Dr Feinstein ponadto sadzi, ze badania udowadniajg zwigzek pomiedzy
podwyzszonym poziomem kortyzolu (hormonu zwigzanego ze stresem
i zmeczeniem) oraz depresj3. ,Mysle, ze obecnie istniejg solidne dowody

wskazujgce, ze w stwardnieniu rozsianym depresja jest chorobg mézgu”.

Stosowanie modulujgcych przebieg choroby lekéw z grupy interferonéw
beta rowniez moze byc¢ skorelowane z wiekszym ryzykiem wystgpienia
depresji, szczegblnie u osdb, ktére wczesniej na nig chorowaty. Mimo ze
badania nie dowiodty silnego zwigzku pomiedzy depresjg a wspomnianymi
lekami (jak zauwazyt Patteniin. w swoim badaniu opublikowanym w Multiple
Sclerosis Journal w 2005), dane uzyskane po wprowadzeniu preparatéw do
obrotu spowodowaty, ze amerykanska Agencja Zywnosci i Lekdw (Food and
Drug Administration, FDA) zaczeta wymagac, aby ulotka kierowana do lekarzy

zawierata informacje o mozliwym ryzyku. Jesli stosujesz jeden z tych lekow,




porozmawiaj z lekarzem o wszystkich doswiadczanych przez ciebie objawach
psychicznych, szczegdlnie przy wystepujgcym dfugotrwatym uczuciu smutku,
poczuciu beznadziei, bezwartosciowosci lub braku zainteresowania zajeciami
przynoszacymi wczesniej rados¢. Wazne jest, aby opowiedziec¢ lekarzowi
o ewentualnych epizodach depresyjnych, ktérych doswiadczates ty lub
cztonkowie twojej rodziny. Dr Bombardier mowi, ze mimo obaw ,ludzie nie
powinni rezygnowac z terapii modyfikujgcych przebieg choroby z powodu
leku o depresje, poniewaz nie ma na to potwierdzonych dowodow”. Jesli
u kogo$ pojawi sie depresja jako efekt przyjmowania wspomnianych lekdw,
to wcigz korzysci ptyngce z ich stosowania przewyzszajg potencjalne ryzyko,
dodaje dr Feinstein. ,Obecnie wiemy, ze jesli u kogo$ pojawi sie depresja
w trakcie przyjmowania terapii modyfikujgcej przebieg choroby, to nie
przerywamy leczenia, poniewaz stan psychiczny moze sie poprawié. Po prostu

leczymy depresje”.

ROZGONIC CZARNE CHMURY

Mimo ze depresja w SM jest czesta i moze miec rézne przyczyny, nie oznacza
to, ze jest czyms$ ,normalnym” tylko dlatego, ze chorujesz na stwardnienie
rozsiane. Brzemieniem bdlu emocjonalnego, ktdry niesie ze sobg depresja,
nie powinien by¢ obcigzony zaden chory ani jego rodzina. ,Zycie z SM jest i tak

wystarczajgco trudne bez depresji” —mowi dr Bombardier.

Tak naprawde depresja sama w sobie powoduje niepetnosprawnosc. , Ludzie
cierpigcy na depresje, jak réwniez na SM, gorzej funkcjonujg i majg nizszg
jakos¢ zycia. Mogg nawigzywa¢ mniej wartosciowe relacje. Mogg stac sie
mniej niezalezni, przesta¢ pracowaé. W depresji ludzie sg mniej sktonni
przestrzegac leczenia — leki biorg rzadziej lub nie majg checi, aby w ogdle

rozpoczacterapie w odpowiednim czasie” —madwi Bombardier.




Ponadto dr Frederick Foley, psycholog kliniczny i profesor psychologii na
Uniwersytecie Yeshiva w Nowym Jorku, mowi, ze bol emocjonalny bedacy
skutkiem depresji prowadzi do intensywniejszego odczuwania bdlu

fizycznego.

DOBRE WIESCI SA TAKIE, ZE DEPRESJA JEST JEDNYM Z OBJAWOW SM
NAJLEPIE) PODDAJACYCH SIE LECZENIU.

Pierwszym krokiem na drodze do poprawy samopoczucia jest doktadna
diagnoza. Jesli doswiadczasz jakiegokolwiek objawu depresji dtuzej niz kilka
tygodni, warto porozmawiac z lekarzem prowadzgcym. Niektére symptomy,
takie jak trudnosci ze skupieniem sie czy zmeczenie, sg charakterystyczne dla
depresjiilekarz moze pomdéc ci znalezé przyczyny tego stanu. Moze skierowac
cie na dalsze badania albo do psychiatry i/lub psychologa, ktorzy, majac do

dyspozycji wiele srodkéw i metod, pomogg leczy¢ depresje.

Cho¢ potrzebnych jest wiecej badan, dzieki ktérym poznamy najlepsze
strategie leczenia depresji, eksperci zalecajg korzystanie ze wszystkich trzech
obecnie dostepnych sposobdéw: farmakoterapii, psychoterapii i ¢wiczen
fizycznych. ,Przyczyny depresji sg wcigz troche tajemnicze. Jednak nie
zmienia to faktu, ze w walce z nig te rdznorodne sposoby pomagajy”

—zauwaza dr Bombardier.

Ann Marie Johnson méwi, ze rozpoczecie przyjmowania lekow byto milowym
krokiem na drodze do poprawy samopoczucia. ,Ale nawet przedtem

wymagato to czasuiprzyznaniasie lekarzowi: »Wiesz co? Mam depresje«”.

Lekarze psychiatrzy mogg przepisywac lekii pomimo ze czesto zajmujg sie tez

poradnictwem, zazwyczaj kierujg pacjentow do psychologdéw, psycho-




terapeutdw, pracownikow socjalnych oraz innych oséb udzielajgcych
wsparcia. Obecnie dostepne antydepresanty sg skuteczne, cho¢ dobranie
najlepszego dla ciebie oraz okreslenie odpowiedniej dawki moze wymagac
cierpliwosciiwytrwatosci. Badanie przeprowadzone w 2006 roku pokazato, ze
ludzie z SM cierpigcy na depresje czesto nie otrzymujg odpowiedniej,
skutecznej dawki leku (Mohr i in., Multiple Sclerosis Journal). Wtasnie z tych
powoddw, ale tez i innych, zajmujacy sie tobg zespdt lekarzy bedzie chciat
doktadnie cie obserwowac i monitorowaé efekty dziatania lekéw. Jesli
preparat jest odpowiednio dobrany, wiekszos¢ osdb odczuwa ulge juz w ciggu

kilku dni—kilku tygodniod momentu pierwszego zastosowania.

Niemniej istotne jest pofgczenie lekéw ze wsparciem psychologicznym.
Pomoc psychologa pozwala wyrazi¢ wiele emocji pojawiajgcych sie w depresji
i utatwia rozwigzywanie problemow — co jest niezbedne do aktywnego
radzenia sobie w zyciu z chorobg. Badania prowadzone na ogdlnej populacji
rowniez potwierdzajg, ze lepsze wyniki uzyskuje sie dzieki tgczeniu
réznorodnych sposobdw leczenia niz korzystanie tylko z jednego (zobacz m.in.

badanie deJongheiin., Journal of Affective Disorders, 2001).

Jedng z terapii, na skutecznos$¢ ktdrej u osdb z SM wskazujg badania, jest
terapia poznawczo-behawioralna (cognitive-behavioral therapy, CBT).
CBT uczy ludzi w sposdb bardziej swiadomy rozpoznawaé momenty, gdy
pojawiajg sie u nich negatywne emocje, i zastepowac je pozytywnymi. Jest to
zmiana sposobu postrzegania sytuacji, w wyniku czego zmienia sie reakcja na
nig. ,Czesto, gdy mamy depresje, myslimy w sposdb czarno-biaty i mamy
tendencje do katastrofizowania—mowi dr Bombardier. — Terapia poznawczo-
behawioralna pomaga ludziom mysle¢ inaczej o tym, co sie dzieje. Pomaga
réwniez podjg¢ na nowo czynnosci sprawiajgce przyjemnosc i ponownie

cieszy¢sie zyciem”.




Badania wykazaty, ze CBT pomaga nawet wtedy, gdy jest prowadzona przez
telefon. Badanie z 2011 roku z udziatem 127 oséb z SM cierpigcych na
depresje (Mohr i in., Annals of Behavioral Medicine) dowiodto, ze u ludzi
korzystajgcych z CBT przez telefon odnotowano poprawe nastroju i jakosci
zycia. To wazna informacja dla tych, ktdrzy nie mogg korzystaé z regularnych
wizyt w gabinecie psychoterapeuty, np. z powodu problemow z poruszaniem
sie, ograniczonego dostepu do transportu lub innych przyczyn. Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oferuje bezptatne wsparcie
psychologiczne, rowniez telefoniczne. Wiecej informacji znajdziesz na koncu

tej broszury.

Inne rodzaje terapii, cho¢ nie zostaty poddane tak gruntownej analizie
naukowej jak CBT, sg réowniez przydatne. Wazniejsze od korzystania
z konkretnej metody jest znalezienie terapeuty, z ktdrym czujesz sie dobrze.
Pomocne w zrozumieniu depresji oraz zmniejszeniu poczucia izolacji moga
by¢ grupy wsparcia. Nie mogg one jednak zastgpic¢ terapii, jakg zapewni

przeszkolony specjalista.

Wiele badan przeprowadzonych na ogdlnej populacji pokazuje, ze éwiczenia
fizyczne przynoszg efekty w walce z depresjg. Coraz czesciej wyniki badan
dowodzg réwniez, ze ¢éwiczenia szczegdlnie pomagajag w zmniejszaniu
objawow depresji u 0sdéb z SM. Pierwsze z nich, w ktérym uzyskano takie
rezultaty, zostato przeprowadzone w 1996 roku. J.H. Petajan i inni naukowcy
z Uniwersytetu w Utah wykazali, ze po 15 tygodniach treningu aerobowego
nie tylko zwiekszyta sie wytrzymatosc fizyczna, ale rowniez poprawity sie
wskazniki dotyczgce depresji. Niedawno przeprowadzone — co prawda na
niewielkiej grupie — badania pokazaty, ze rézne rodzaje ¢wiczen, od treningu
na biezni po joge i dowolng aktywnos¢ fizyczng, poprawity nastroj oséb z SM,

a poprawa utrzymatasie przez trzy miesigce.




U Marii Reyes-Velarde mieszkajgcej na Long Island w Nowym Jorku,
chorujgcej nawtdérnie postepujgcg postac SM (diagnoza w 2000 roku), nastroj
poprawit sie dzieki matemu pieskowi o imieniu Bon-Bon. ,Pomyslelismy,
ze moze czescig mojego problemu byto przebywanie samej w domu. Co
wiecej, przewaznie siedziatam i pracowatam przy komputerze, a jesli sie
poruszatam, to gtéwnie na moim skuterze inwalidzkim. Zdecydowalismy wiec,
ze adoptujemy psa. Teraz zmusza mnie on do wstawania po to, zeby go
nakarmic. Musze wychodzi¢ z nim na dwér, mimo ze duzo nie chodze. Jezdze
skuterem, a on biegnie obok. Zaczetam nawigzywac kontakty z sgsiadami,
ktdrzy majg psy. Obecnie nie czuje sie az tak przygnebiona. Bon-Bon spotyka
sie, by bawic sie z innymi psami, a ja odkad zaczetam sie socjalizowa¢ mam

wiecej pewnoscisiebie”.

Co wiecej, dwa badania przeprowadzone przez dr. Bombardiera i wspot-
pracownikow z Uniwersytetu Waszyngtonskiego w 2013 i 2014 roku,
opublikowane przez Amerykanskie Towarzystwo Psychologiczne (American
Psychology Association, APA) wykazaty, ze gdy osoby z SM otrzymuja
indywidualne wsparcie telefoniczne oraz porady dotyczgce konkretnych
sposobdw moggcych pomadc im w byciu aktywnymi fizycznie, ich depresja
zmniejsza sie, a nastrdj poprawia z tygodnia na tydzien. ,Mogg chodzic,
a niektorzy dtuzej staé. Mogg ¢wiczy¢ na sitowni, ptywac albo biega¢—robic to,
na co tylko pozwalajg im mozliwosci” — mowi dr Bombardier. Zauwaza, ze
U 34% o0sodb uczestniczacych w tym badaniu depresja zmniejszyta sie co
najmniej 0 50%, a w koricowym etapie badania 30% uczestnikow nie spefniato
juz kryteridow rozpoznania depresji — ,tylko dzieki ¢wiczeniom”. Powyzsze
dane wskazujg, ze wykorzystywanie terapii poznawczo-behawioralnej (CBT)
do promowania aktywnosci fizycznej moze stac sie bardzo skuteczng metodg

wwalce zdepresjgw przebiegu SM.




Inne korzysci wynikajagce z ¢wiczen — poprawa funkcjonowania uktadu
krazenia, pecherzai jelit, zwiekszenie gestosci kosci itd. — czynig z aktywnosci
fizycznej istotny element kazdego schematu dziatania ukierunkowanego na
poprawe zdrowia. Oczywiscie, przed rozpoczeciem kazdej aktywnosci

fizycznej nalezy skonsultowac sie z lekarzem.

Innym sposobem leczenia depresji, zyskujgcym coraz wiekszg akceptacje jest
terapia elektrowstrzgsami (electroconvulsive therapy, ECT). ,,ECT jest bardzo
bezpieczng metody” — mdéwi dr Feinstein. Jest czym$ zupetnie innym niz
Jterapia wstrzgsami”, ktorg przedstawiano dekady temu w filmach fabu-
larnych. Uzywa sie w niej pragdu o niewielkim natezeniu w celu stymulacji
konkretnych obszardow mdzgu. U niektdrych osdb z SM istnieje niewielkie
ryzyko wywofania rzutu, jednak lekarze czesto sg w stanie przewidziec
prawdopodobienstwo jego pojawieniasie, znajgc poziom aktywnoscichoroby
widoczny w obrazie rezonansu magnetycznego, wykonanego przed samym
leczeniem. ,Uwazam, ze ECT jest skuteczne u pacjentéw z SM, u ktérych inne

sposoby leczenia nie przynosity rezultatéw” —madwi dr Feinstein.

Wazne, aby depresja nie pozostata nieleczona. Nie pokona jej sita woli lub
determinacja, nie jest takze oznakg stabosci lub braku charakteru. Jak
wspomniano, prawdopodobnie jest efektem dziatania stwardnienia
rozsianego na mazg. Poniewaz w depresji mogg pojawiac sie mysli
samobojcze istotne jest, aby jej nie ignorowac z nadziejg, ze sama przejdzie.
Tak naprawde depresja bardziej wigze sie z ryzykiem popetnienia
samobojstwa niz korzystanie z wozka inwalidzkiego, utrata wzroku lub
jakikolwiek inny objaw SM. Poniewaz depresja jest powszechna, osoby z SM
majg 7,5-krotnie wyzsze ryzyko popetnienia samobdjstwa niz osoby
w populacji ogdlnej. A poniewaz istniejg skuteczne i tatwo dostepne sposoby

leczenia, nikt nie musi cierpied.




LEK

Podobnie jak depresja, lek wystepuje w SM dos$¢ powszechnie i pojawia sie
u ponad 35% chorych —czesciej niz w populacji ogdlnej. Dotychczas myslano,
ze depresja i lek to ,dwie strony medalu”, jednak obecnie coraz czesciej

postrzega sie je jako odrebne zaburzenia.

Ludzie z lekiem uogdlnionym przez wiekszos$¢ czasu czujg napiecie i strach,
czesto o wiekszym nasileniu, niz wskazywataby na to sytuacja zewnetrzna.
Inne rodzaje leku to napady paniki i zaburzenia obsesyjno-kompulsywne, ale
lek uogodlniony jest powszechniejszy wsréd oséb z SM. To nic zaskakujgcego,
biorgc pod uwage nieprzewidywalnos¢ choroby. Chorzy mogg jednego dnia
czuc sie Swietnie, a nastepnego odczuwac ogromny bodl, zmeczenie lub miec
inne objawy. | nie ma jednoznacznego schematu okreslajgcego, do jakiego

stopnia lub jak szybko choroba bedzie postepowac.

,Czesto stysze od ludzi odnosnie leku: »Czego sie spodziewasz? Cierpisz na
chorobe, ktéra dotyka mtodych ludzi. Nie ma na nig lekarstwa. Wigze sie
z fizyczng niesprawnoscig. Oczywiscie, ze mozna odczuwac lek«. Ale to duze
uproszczenie problemu —maowi dr Feinstein. — Mysle, ze lek, tak jak depresja,
jest — jak to zaraz pokazemy — generowany przez zmiany w mozgu. Ma on
ogromny wptyw na zdolnos¢ cztowieka do funkcjonowania. Nie powinnismy
go postrzegac jedynie jako oczywistg reakcje na paskudng chorobe. Uwazam,

ze dla wiekszosci ludzi jest on czyms$ bardziej ztozonym”.

Wiele lekéw przeciwdepresyjnych skutecznie leczy zarowno depresje, jak
i lek. Konkretne leki przeciwlekowe moga dziata¢ dobrze przez pewien czas,
ale niosg ryzyko uzaleznienia. W przypadku zaburzen lekowych skuteczna
moze okazac sie terapia CBT i inne formy psychoterapii. Joga i medytacja

pomagajg uspokoi¢ uktad nerwowy i zmniejszy¢ aktywnos¢ w obszarach




mozgu sprawujgcych kontrole nad reakcjg na stres. Wyniki badania z 2012
roku opublikowane przez dr. Davida Mohra w czasopismie Neurology
pokazaty, ze u 0sdb z SM, ktdre korzystaty z réznych technik radzenia sobie ze
stresem, prawdopodobienstwo pojawienia sie nowych zmian w madzgu byto
mniejsze niz u 0sob niekorzystajgcych z takich form pomocy. Aby jednak
wyciggng¢ jednoznaczne wnioski, potrzebnych jest wiecej badan w tym
obszarze. Twdj lekarz lub specjalista zajmujgcy sie zdrowiem psychicznym

mogg pomoc znalez¢ odpowiednie dla ciebie metody leczenia.

ZMIENNOSC NASTROJUIDRAZLIWOSC

Podczas gdy chorzy na SM cierpigcy na depresje i lek czujg, ze ,utkneli”
w jednej emocji, inni mogg miec¢ problem odwrotny. Cztonkowie rodziny
relacjonuja, ze osobie ze stwardnieniem rozsianym czesto zmienia sie nastroj:
w jednej chwili jest spokojna, a za chwile humorzasta, drazliwa i zta.
Wspomniane zmiany mogg byc¢ reakcjg na zdarzenia zewnetrzne. Moga
pojawi¢ sie rowniez bez zadnych bodzcéw wyzwalajgcych — jest to aspekt
utrudniajacy ich zrozumienie zaréwno przez osobe doswiadczajgcg zmian

nastroju, jak réwniez przez rodzine, przyjaciét czy znajomych.

Ten rodzaj zmiennosci nastrojow moze by¢ czescig depresji lub funkcjonowacd
samodzielnie. , Depresja to smutek, ale moze przejawia¢ sie w postaci
drazliwosci, a czasem jako kombinacja obu—mowi dr Feinstein.—Osoba bliska
zaczyna dostrzega¢ zmiane w zachowaniu chorego. Staje sie on troche
bardziej wybuchowy i opryskliwy. Robi rzeczy, ktdre nie sg zgodne z jego

typowym zachowaniem” —ttumaczy.

Maria Reyes-Velarde takich zmian doswiadczyta po tym, jak w 2000 roku
postawiono u niej diagnoze rzutowo-remisyjnej postaci SM. ,Byto tak, ze

»warczatam« za kazdym razem, gdy dziato sie co$ niesprawiedliwego lub
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ztego. Zmiana stata sie bardziejwidoczna, gdy zaczetam ktocié sie z mezem bez
zadnego powodu. Cos, co wczesniej mi nie przeszkadzato, nagle stawato sie

wielkg sprawag i przestatam to tolerowac”.

Drazliwos¢izmiennosé nastroju moga by¢ réwniez symptomatyczne dla wielu
innych schorzen, wiec gdy zauwazysz u siebie podobne objawy, postaraj sie
omowié je ze swoim lekarzem. Specjalisci pomogg ci zrozumieé, dlaczego

pojawiajg sie zmiany nastroju, a co najwazniejsze —co mozna z tym zrobic.

ZABURZENIA AFEKTYWNE DWUBIEGUNOWE

Osoby, ktore cierpig na te chorobe, doswiadczajg naprzemiennych epizodéw
depresji i manii. Mania charakteryzuje sie hiperaktywnoscig, nadmierng
wesotoscig lub drazliwoscig, przyspieszonym tempem mowy i podobnymi
objawami. Zaburzenia afektywne dwubiegunowe dotykajg okoto 13% oséb
z SM, podczas gdy w populacji ogdlnej — mniej niz 5%. Depresja i mania (lub
hipomania, czyli epizody manii mniej intensywne lub nieprzedtuzajace sie)
mogg czasem pojawic¢ sie po duzych dawkach kortykosteroidow, czesto
uzywanych w leczeniu rzutow. Dlatego jesli lekarz zaleca ten sposéb leczenia,
wazne jest, aby poinformowac¢ go o wystepujgcych w przesztosci

zaburzeniach dwubiegunowych lub depres;ji.

NIEKONTROLOWANY SMIECH | PLACZ

Okoto 10% osd6b z SM bedzie doswiadcza¢ mimowolnych wybuchdéw
niekontrolowanego smiechu lub ptaczu. Zjawisko to nazywane afektem
rzekomoopuszkowym lub PBA (pseudobulbar affect) jest efektem zmian
w mozgu spowodowanych przez SM. ,Wydaje sie by¢ bardziej zwigzany

z postepujgcymipostaciami SM” —zauwaza dr Feinstein.




Czasem epizody PBA wyolbrzymiajg odczuwang emocje, innym razem nie ma
zadnego zwigzku pomiedzy ekspresjg emocji a tym, co dana osoba naprawde
czuje. To tak, jakby zuzyty sie hamulce kontrolujgce naszg ekspresje emocji”

—mowidrBombardier.

PBA leczy sie standardowo antydepresantami lub tgczac dziatanie dwdch
substancji, dekstrometorfanu i chinidyny. Uwaza sie, ze oddziatujg one na
obszary mozgu kontrolujgce emocje. Podczas gdy na PBA nie dziata CBT czy
inne terapie, wykazano, ze leki przynoszg efekt zazwyczaj juz w ciggu 48-72
godzin. Poniewaz PBA moze by¢ bardzo przykre dla chorego oraz jego rodziny,
istotne jest, aby uzyskac¢ informacje, jak radzi¢ sobie z wystepowaniem tych

epizodow.

NASTROJJESTWAZNY-DLA KAZDEGO

Nastroj odgrywa wazng role w zyciu wiekszosci ludzi, niezaleznie czy majg SM,
czy nie. Stan emocjonalny cztowieka moze wptyngé na funkcjonowanie
fizyczne i poznawcze. Na przyktad osoba cierpigca na depresje prawdo-
podobnie bedzie odczuwaé wieksze zmeczenie, mie¢ problemy ze

skupieniem sie, a nawet bedzie wolniej sie poruszac.

[ TAK NAPRAWDE NASTROJ WPLYWA NA OGOLNA JAKOSC ZYCIA. ]

Ludzie, ktdrzy cierpig na depresje lub zaburzenia lekowe, majg czesto opory
przed uczestniczeniem w zyciu spotecznym lub lokalnych dziataniach,
co moze prowadzi¢ do poczucia odosobnienia, a to powoduje nasilenie

depresjiczy leku.

Bez wptywu nie pozostajg rowniez relacje rodzinne i osobiste. Ukochane

osoby mogg nie rozumiec nagtych zmian twojego nastroju i zastanawiac sie,




co takiego zrobili, ze je wywotali. Dotyczy to zaréwno dzieci, jak i dorostych.
Cztonkowie rodziny chorego na SM mogg rowniez przezywaé swoje emocje
— od troski do rozgoryczenia wynikajgcego z koniecznosci przejecia wielu
obowigzkdéw. | oczywiscie, sami mogg doswiadcza¢ smutku, leku a nawet

depresjiz powodu choroby w rodzinie.

,Dla partnera lub wspdtmatzonka zycie z kims, kto cierpi na depresje, moze
by¢ bardzo trudne. Jesli przyjrzysz sie objawom depresji, do ktorych nalezy
wycofanie, drazliwos$¢, obnizona samoocena, brak popedu seksualnego,
zaburzenia snu, zmiany apetytu, widzisz od razu, jak te objawy mog3a sie
rozprzestrzenia¢ i wptywaé na cztonkéw rodziny — méwi dr Feinstein.
Matzonkowie i partnerzy méwig mi, ze to juz nie jest ta sama osoba, ktdrg
poslubili, i nie wiedzg, skad biorg sie te zmiany. Dla nich stwardnienie rozsiane
to choroba majgca wptyw na poruszanie sie, rownowage albo widzenie.

Ateraz majg kogos, kogo osobowosc sie zmienita, i starajg sie ztym pogodzic”.

Depresja dotyka rowniez dzieci, szczegdlnie, gdy jej objawem jest drazliwosé
chorego, mowi dr Feinstein. , Dzieci starajg sie zrozumie¢, dlaczego tata sie
zmienit. Dlaczego stat sie taki zty? Dlaczego traci nad sobg panowanie? Cata
dynamika relacji w rodzinie moze ulec zmianie, a depresja jest w stanie

wywotaé powazny kryzys”.

SM wptywa na catg rodzine, dlatego wazna jest otwarta komunikacja

i szukanie wsparcia nazewnatrz, rowniez w postaci terapii rodzinne;.

Pracodawcy mogg zauwazy¢ czestsze nieobecnosci w pracy, spadek
efektywnosci lub problemy ze skupieniem na zadaniu. Twdj entuzjazm do
pracy moze by¢ inny. W niedawno przeprowadzonym badaniu wsréd oséb
z SM aktywnych zawodowo 14% z nich zadeklarowato niewykonywanie
obowigzkow zawodowych z powodu problemodw zdrowotnych, a 47%

wspomniato o przychodzeniu do pracy, ale tylko dla samej obecnosci (tzw.
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prezenteizm). Chorzy z powodu mniejszej wydajnosci tracili wiecej czasu
(12%) na wykonywanie swoich obowigzkdw, niz gdy po prostu byli nieobecni
(4% utraty czasu). Badacze wykazali statystycznie istotne korelacje pomiedzy
prezenteizmem i wzrostem niepetnosprawnosci, zmeczenia, depresji, leku

oraz pogorszeniem jakoscizycia (Glanziin., Value in Health, 2012).

Moze najwazniejsze jest to, ze zmiany nastroju mogg wptywaé na twojg
zdolnos¢ i chec¢ do rozpoczecia leczenia SM albo do przestrzegania planu
leczenia. Moze to miec daleko idgce konsekwencje w kontekscie przebiegu

choroby.

Z powyzszych powoddw wazne jest, aby mie¢ plan systematycznego dbania
o swoje zdrowie i przestrzegac go. Cwiczenia, uczestnictwo w grupie wsparcia,
cotygodniowe wyjscie na randke, przygotowanie zdrowych positkéw,
medytacja, modlitwa, stuchanie muzyki, kgpiel z bgbelkami lub cokolwiek, co
przynosi ci rados¢, okaze sie tatwiejsze do wykonania w trudnych momentach
dzieki wdrozeniu pewnej rutyny. A nagroda moze by¢ ogromna — uwolnienie
sie od ciggtego stresu wynikajgcego z bycia chorym na SM i zaangazowanie
w swoje zycie i leczenie. Jesli nie robisz rzeczy, ktore zazwyczaj sprawiajg ci

przyjemnosc, moze warto zadac sobie pytanie, czy cierpisz na depresje.

Ann Marie Johnson mowi, ze gdy patrzy wstecz, uswiadamia sobie, ze oprécz
lekow przeciwdepresyjnych jedng z najbardziej pomocnych praktyk byto
pisanie pamietnika. Pomagato to jej w momentach, gdy potrzebowata
odreagowac to, co sie jej przydarzyto. Wspomina, ze pisata, jak czuta sie
w relacji z niektérymi przyjaciétmi, rowniez o sprawach w pracy, ktére ja
przygnebiaty. Pisata, gdy bolaty jg nogi i rece. ,Duzo swojego pisania
poswiecitam temu, »co przeszkadza Ann Marie«, zarowno fizycznie, jak
iemocjonalnie—maowi. Pisatam po to, aby okresli¢, jak sie czuje w danej chwili.

Na samym poczatku nie byto to zatem zbyt przyjemne. Byto petne ztych




emocji. Ale potem zmienito sie. Z uptywem miesiecy stato sie bardzo
pozytywne”. Ann Marie mowi, ze gdy zaczeta czuc sie lepiej, odfozyta na bok
stary dziennik i zaczeta pisa¢ nowy. ,Mdj nowy pamietnik rozpoczetam od

stéw: To dzien, w ktérym sprébuje”.

AKTUALNE BADANIA

Aby poznac przyczyny oraz okresli¢c najskuteczniejsze metody poprawy
nastroju w SM, ciggle prowadzone s3 badania. W grudniu 2013 roku
Amerykanska Akademia Neurologii (American Academy of Neurology, AAN)
podkreslita potrzebe kontynuowania badan po tym, jak dokonata przegladu
115 publikacji dotyczacych zaburzen emocjonalnych w SM i doszta do
whniosku, iz nie ma wystarczajgcych dowodow na zalecanie lub odradzanie
ktoregokolwiek ze sposobow leczenia. AAN skonkludowata, iz nalezy
przeprowadzi¢ kolejne badania, aby klinicysci mieli wiekszg pewnos¢, ze
uzywane przez nich testy diagnostyczne i narzedzia przesiewowe prawidtowo

identyfikujg osoby, ktorym leczenie przyniesie korzysc.

,Potrzebujemy wiecej dobrze kontrolowanych, randomizowanych badan
klinicznych, aby ustali¢, jak skuteczna w SM jest terapia antydepresantami
i jakie powinnismy stosowac dawki, czy i jak powinnismy faczy¢ rozne leki
u 0séb ze stwardnieniem rozsianym” —maéwi dr Foley. Dodaje, ze ,,stworzenie
poprawnych i rzetelnych narzedzi przesiewowych jest bardzo wazne
w wykrywaniu tych problemdéw u oséb z SM”. Lepsze narzedzia diagnostyczne

pozwolg na szybsze rozpoznawanie, odpowiednig oceneileczenie.

Poniewaz naukowcy nadal prowadza prace nad skutecznoscig wsparcia
psychologicznego, stosowania lekow, ¢wiczen i innych metod, istnieje duza
szansa na to, ze juz niedtugo bedziemy mieli do dyspozycji petny wachlarz

mozliwosci.




CZESC DRUGA

FUNKCJE POZNAWCZE

FUNKCJEPOZNAWCZE

Termin funkcje poznawcze odnosi sie do wielu proceséw umystowych
zachodzgcych w naszym madzgu. Mozna tu wymieni¢ uwage, pamiec,
przetwarzanie informacji, planowanie, organizowanie, rozwigzywanie
problemodw, percepcje wzrokowg i przestrzenng oraz mowe. Uszkodzenia
komodrek i wtékien nerwowych w przebiegu SM powodujg w mdzgu
przerwanie sieci neuronalnych niezbednych do prawidtowego funkcjo-

nowania procesdw uwagioraz przetwarzaniai zapamietywania informacji.

Osoby z SM dos$wiadczajgce zaburzen poznawczych mogg czasem czuc sie

tak, jakby obnizytsie poziomich inteligencji, méwidrJohn Deluca, psycholog.

,ZAZWYCZAJ JEDNAK INTELIGENCJA NIE JEST ZABURZONA”
— MOWI DR DELUCA.

Przetwarzanie informacji lub tez zdolnos$¢ do ich przechowywania oraz
przeksztatcania sg czesto pierwszym procesem poznawczym uszkodzonym
wskutek SM. Zdolnos¢ do przetwarzanie informacji zaczyna sie wraz
z prawidtowym wprowadzeniem danych zebranych przez pie¢ zmystéw.
Najczesciej jednak problemy w tej sferze dotyczg wolniejszego tempa
przetwarzania informacji. ,Ludzie z SM czesto skarzg sie na problemy
z pamiecig —mowi dr Bombardier. —Jednoczesnie narzekajg na to, ze wolniej
myslg. Mowig, ze czujg, jakby ich mdzgi pracowaty na zwolnionych obrotach,

albo ze biegi wich gtowach nie zmieniajg sie tak szybko, jak wczesdniej”.




W Zyciu codziennym moze to objawiac sie w postaci trudnosci ze Sledzeniem
bardziej ztozonej konwersacji lub informacji naptywajgcych jednoczesnie
z kilku zrédet. Maria Reyes-Velarde, ktora szkolita sie na lekarza, ale juz nie
praktykuje, przypomina sobie moment, gdy z mezem rozmawiali o wyda-
rzeniu zwigzanym z opieka nad jej matka: ,,Mdj maz powiedziat: »Powinni byli
zrobi¢ to, to i to«. Cho¢ wiedziatam, ze to byty te (wtasciwe) rzeczy, wymieniat
je tak szybko, ze nie mogtam przetworzy¢ informacji jednocze$nie. Musiatam
powiedzieé: »Poczekaj chwile, musze to spisac, aby o tym pomysle¢ i wtedy

bedziemy mogli porozmawiac«”.

Osoby majgce problemy z przetwarzaniem informacji mogg rowniez miec¢
trudnosci ze znalezieniem stowa, ktérego chciatyby uzy¢ w rozmowie, mimo
ze znajg je dobrze —jest to zjawisko ,,mie¢ cos$ na koncu jezyka”. ,Ludzie czesto
opowiadajg, ze w koncu sg w stanie znalez¢ wtasciwe stowo, jednak zajmuje
im to wiecej czasu” —mowi dr Deluca. Jednak u niektérych ptynnosé stowna
moze by¢ znaczaco zaburzona. Prébujac znalez¢ wiasciwy wyraz, mogg sie
jaka¢, doswiadczac trudnosci w zebraniu mysli lub tez zbacza¢ z gtdwnego

watku, méwigc o niepotrzebnych lub niezwigzanych z nim szczegdtach.

Mogg tez dostrzec, ze s3 w stanie zrealizowa¢ mniej zadan w konkretnym
czasie, choc jakos$¢ ich pracy wcigz pozostaje na wysokim poziomie. Wielu
specjalistow uwaza, ze zaburzenie przetwarzania informacji ma wptyw na
wiekszo$¢ pozostatych zaburzen poznawczych, pojawiajgcych sie jako skutek
SM.

Gtownymi elementami funkcji poznawczych sg takze uwaga i koncentracja.
Jesli nie mozesz poswieci¢ petnej uwagi na wykonanie zadania, jest mato
prawdopodobne, ze wykonasz je poprawnie. Rowniez jesli nie mozesz sie
skupi¢ i skoncentrowa¢ na informacji, prawdopodobnie bedziesz miec

trudnosci z jej pdzniejszym zapamietaniem. Istniejg rozne rodzaje uwagi.




Podzielnos¢ uwagi, powszechnie znana jako wielozadaniowos$¢, u 0sdb z SM
jest czesto zaburzona. Na przyktad, prowadzenie samochodu oraz
kontrolowanie nawigacji, gdy pasazer zadaje pytanie o co$ niezwigzanego
z tymi czynnosciami, moze okazac sie duzym wyzwaniem dla chorego. Ludzie
mogg miec tez trudnosci z rozpoznawaniem albo ignorowaniem bodzcéw
pobocznych lub z podjeciem na nowo czynnosci, ktérg przerwali, poniewaz
skupili sie na czyms innym. Co wiecej, osoby z SM czesto zauwazajg,
ze koncentrowanie sie na czyms przez dtuzszy czas wywotuje u nich zmeczenie
i niemoznos¢ dalszego skupienia sie — zjawisko to znane jest jako zmeczenie

poznawcze.

Pamiec¢ o wydarzeniach z przesztosci jest w 0séb ze stwardnieniem rozsianym
zazwyczaj nienaruszona. Czesto natomiast bywa zaburzona pamiec
krotkotrwata, utatwiajgca zapamietywanie rozmow, wydarzen i informacji
biezgcych. Procesy pamieci zachodzg w kilku fazach: pierwszga jest zwracanie
uwagi na naptywajgce informacje, nastepnie uczenie sie, pdzniej
przechowywanie oraz wydobywanie tych informacji. Niektérzy naukowcy
twierdzg, ze osoby z SM mogg miec trudnosci z uczeniem sie nowego
materiatu (Deluca i in., Journal of Neurology, 2013). Inne badania sugeruja
natomiast, ze osoby z SM przetwarzajg, ucza sie i przechowujg informacje
prawidtowo, jednak samo przetwarzanie danych zabiera im po prostu wiecej
czasu lub muszg kilkakrotnie powtdrzy¢ materiat, by sie go nauczy¢. Czasem
tez w trakcie uczenia sie muszg wykorzystac réznorodne metody, zanim beda
w stanie zapamieta¢ nowe informacje (Goverover, Multiple Sclerosis, 2011).
Doktadna ocena jest istotna, aby dowiedziec¢ sie, ktory z etapdw w procesie

zapamietywania jest u chorego zaburzony.

Choc¢ osoby z SM wskazujac najczesciej wystepujgce zaburzenie poznawcze,

majg na mysli problemy z pamiecig, to zazwyczaj nie sg one az tak nasilone.




Przeglad badan dotyczacych pamieci wykazat, ze okoto 40% osdb z SM
doswiadcza tagodnych zaburzen tego procesu albo w ogdle nie ma z nim
zadnych problemoéw. Kolejne 30% przejawia umiarkowane zaburzenia
pamieci, zas 30% ma duze trudnosci (Minden i in., Journal of Clinical and

Experimental Neuropsychology, 1990).

Percepcja przestrzenna sktada sie z oceny odlegtosci i wymiardéw oraz
rozpoznawania obiektow. Zdolnos¢ postrzegania moze by¢ zaburzona, nawet
jesli osoba nie ma problemow z widzeniem. Wigze sie to ze sposobem, w jaki
mozg przetwarza i interpretuje otrzymywane informacje wzrokowe.
W codziennym zyciu osoby z zaburzeniami postrzegania i percepcji
przestrzennej mogg miec problemy z odczytywaniem map, odnalezieniem
drogi w nieznanym miejscu lub tez okresleniem najlepszego sposobu na
zapakowanie bagaznika samochodu. Zadania, ktére wymagajg postrzegania

przestrzennego, jak jazda samochodem, mogg stanowic problem.

Funkcje wykonawcze, takie jak myslenie abstrakcyjne, planowanie,
organizowanie i rozwigzywanie problemdw, mogg by¢ problematyczne dla
0s6b z SM. Chorzy mogg miec¢ trudnosci ze zrozumieniem konsekwencji
swojego zachowania lub ustalaniem krotkoterminowych celdw umozli-

wiajgcych im realizacje dtugofalowych plandw.

Na myslenie abstrakcyjne sktada sie wiele elementdw, takich jak:

¢ Rozumienie tego, w jaki sposdb informacje lub okolicznosci sg do siebie
podobne lub odmienne. Na przyktad, jesli odwiedzasz przyjacidtke
w nowym miescie, to supermarket niedaleko jej domu moze miec inny
ukfad niz twdj, ale prawdopodobnie domyslisz sie, korzystajgc ze swojej
wiedzy o supermarketach, ze poszukiwany produkt bedzie w tym albo

winnym dziale;




* Rozumienie dowcipu i sarkazmu, ktére czesto bazujg na alternatywnym

znaczeniu czy kontekscie;

¢ Rozumienie réznych perspektyw lub aspektéw sytuacji, np. wydarzen

biezgcych albo debat politycznych.

Osoby z problemami w zakresie planowaniaiorganizacji moga:

¢ Gubic¢sie wplanach dnia, planach lekcji swoich dzieci;

e Zatatwiajgc sprawy na miescie, jezdzi¢ w kotko bez sensu, jesli uprzednio
nie zaplanujg sobie kazdego punktu swojej wyprawy, np. uwzgledniajac
jego lokalizacje;

e Zapomnie¢ zapakowac drugie S$niadanie do pracy, a zorientowac sie
dopiero, gdy bedg gtodni w porze obiadu, lub w ogdle zapominac o pdjsciu
do sklepu, co spowoduje, ze bedg miec¢ pustg loddéwke i problem

z przygotowaniem positku.

Osoby z problemami w zakresie planowania sg bardzo czesto przyttoczone

mnogoscig zadan lub czesc z nich po prostu opuszczaja.

Ann Marie Johnson przypomina sobie proby zrobienia prania, gdy depresja,
na ktérg cierpiata, doprowadzita do probleméw ze skupianiem sie. ,Ciezko mi
byto zakonczy¢ kazdy etap albo robitam to bez zadnego porzadku” — madwi,
wyliczajagc wszystkie elementy sktadajgce sie na te czynnosé: sortowanie,
pranie, suszenie, rozktadanie, odktadanie. ,Ubrania wnositam na gore do
sypialni i po prostu rzucatam je na tdzko, a kiedy przychodzit czas na sen,
zwyczajnie zrzucatam je na ziemie, uswiadamiajgc sobie jednoczesnie,
ze wcigz musze je posktadac¢”. Cho¢ pranie jest czynnoscig rutynowag,

sprawiatojejto naprawde duzo trudnosci.

Umiejetnos¢ rozwigzywania problemdéw wptywa na kazdy aspekt codzien-

nego funkcjonowania: od znalezienia innej drogi do pracy, gdy dotychczas




uzywana jest remontowana, az do uporzagdkowania domowego budzetu,
naprawienia ciekngcego kranu lub utrzymania trudnego klienta w dobrym

humorze.

Niektorzy ekspercitwierdzg, ze problemy w zakresie funkcji wykonawczych sg

skutkiem trudnosciz utrzymywaniem uwagi na kilku kwestiach jednoczesnie.

ZMIANY IICH NASTEPSTWA

Mdzg i umyst sg ze sobg $cisle zwigzane. Mdzg — organ w gtowie z komadrkami
nerwowymi i ich potgczeniami— jest domem dla umystu, ktory odpowiada za
mysli, emocje i osobowos¢. Mimo ze mdzg i umyst nie sg tym samym,

wiekszos¢ ludzi uwaza, ze stanowig one podtoze ,ja”.

,LUDZIE NIE POSIADAJA ODDZIELNYCH PRZEGRODEK »NASTROJ« |
»FUNKCJONOWANIE POZNAWCZE«. WSZYSTKO TO DZIAtA WSPOLNIE”
MOWI DR DELUCA.

Z tego powodu kazda zmiana w zdolnos$ciach poznawczych moze wptyngé na
to, co ludzie myslg o sobie samych oraz o tym, jak funkcjonujg w $wiecie.

Zmiana w zakresie umiejetnosci poznawczych moze wptynagé na:

RELACJESPOLECZNEIOSOBISTE

Jesli osoba ma problemy z wyrazaniem swoich mysli, sledzeniem dtuzszych
czy bardziej ztozonych rozmoéw lub zapamietywaniem czegos$, o czym
opowiadali niedawno przyjaciele lub cztonkowie rodziny, to obie strony relacji
mogga czuc sie sfrustrowane. Glenn Domilici, 41-letni mezczyzna, u ktérego
SM zdiagnozowano w 2005 roku, zauwazyt to, gdy wraz z zong Rhondell

musieli poradzi¢ sobie z jego zaburzeniami ptynnosci mowy. ,Zaczetam




dostrzegaé, ze gdy Glenn mowit, jego opowiesci trwaty i trwaty i tak naprawde
nie byto w nich poczatku, srodka ani korica” —mowi Rhondell. Jesli cos takiego
dzieje sie czesto, rozmoéwcy mogg odczuwacd irytacje i unika¢ kontaktu,

pozostawiajgc osoby z SM w poczuciu izolacjiiosamotnienia.

ROLE W RODZINIE

Jesli wczesdniej to ty bytes w rodzinie osobg, ktéra planowata spotkania ze
znajomymi, lub bytes odpowiedzialny za ptacenie rachunkdw, albo
pilnowates, aby kazdy cztonek rodziny odwiedzat dwa razy do roku dentyste,
to teraz te obowigzki mogg by¢ ponad twoje sity. Moze okazac sie, ze obecnie
polegasz bardziej na swoim partnerze, a wiec réwnowaga w zwigzku jest
zachwiana, co moze powodowac rozgoryczenie partnera, a w niektérych
przypadkach prowadzi¢ nawet do utraty szacunku lub zaufania do chorego.
Ponadto cztonkowie rodziny mogg interpretowac ,niewidoczne” objawy SM
jako unikanie wysitku albo zte nastawienie, co moze negatywnie wptynac na

wzajemnerelacje.

FUNKCJONOWANIE W PRACY

W badaniu z udziatem ponad 4600 oséb z SM z 88 krajéw uczestnicy zostali
poproszeni o odpowiedz, w jakim stopniu zaburzenia poznawcze wptywajg na
rézne obszary zycia (MS In Focus, 2013), oceniajac je w skali od 0 do 5, gdzie
5 oznaczato bardzo duzy wptyw. Wiekszos¢ uczestnikdow ocenito wptyw
zaburzen poznawczych na prace i zatrudnienie na 5. Zgodnie z klasycznym juz
badaniem opublikowanym w czasopismie Neurology w 1991 roku przez
dr. Stephena Rao i jego wspotpracownikéw dysfunkcje poznawcze u oséb
z SM sg jednym z gtéwnych powoddw wczesniejszej rezygnacji z pracy.

Niedawno przeprowadzone brytyjskie badanie wykazato, ze 64% ludzi, ktérzy




odeszli na wczesniejszg emeryture z powodu stwardnienia rozsianego,
zgtaszato problemy poznawcze. Chorzy mogg mie¢ trudnosci z rozpoczy-
naniem zadan, radzeniem sobie z czynnikami zaktdcajgcymi uwage,
rozwigzywaniem drazliwych problemow, planowaniem i wykonywaniem
projektéw lub skuteczng komunikacjg ze wspotpracownikami. Co wiecej,
pracodawcy i wspotpracownicy mogg nie rozumiec tego, co dzieje sie z osobg
z SM majgcg zaburzenia poznawcze i postrzegac jg jako niestaranng
i niedbatg. Chorzy mogg miec¢ problem z samym dotarciem do pracy.
Wyzwaniem moze okazac sie zaplanowanie dojazdu transportem publicznym

lub bezpieczne prowadzenie samochodu.

PROWADZENIESAMOCHODU

LJesli zmniejszyta sie predkosc przetwarzania informacji, to towarzyszy temu
staba ocena sytuacji oraz pojawiajg sie zaburzenia neurologiczne To ttumaczy,
dlaczego prowadzenie samochodu okazuje sie niebezpieczne dla niektérych
pacjentow” — mowi dr Feinstein. Niemoznos¢ skoncentrowania sie albo
podatnosc na rozpraszanie uwagi mogg dodatkowo wptyngc na zdolnos$é do
prowadzenia pojazdow. ,W trakcie jazdy musisz by¢ skupiony. Jesli bedziesz
reagowac na nieistotne bodZce zewnetrzne, pojawiajgce sie w twoim polu

widzenia, istnieje potencjalnie wyzsze ryzyko wypadku”.

Maria Reyes-Velarde méwi, ze podrdz od syna do wtasnego domu byta dla niej
pierwszym sygnatem, ze prowadzenie auta nie jest juz czynnoscia bezpieczna:
W pewnej chwili zdatam sobie sprawe, ze nie wiem, gdzie jestem”. Sprawe

pogorszytfakt, ze ,,nie mogtam potapac sie w tym, co mowit mi system GPS”.




SAMOOCENA

Dla wielu ludzi obraz siebie zmienia sie, gdy zdajg sobie sprawe, ze pamiec
i umiejetnos$¢ wnioskowania nie sg juz takie jak dawniej. ,Uwazamy, ze nastroj
i funkcjonowanie poznawcze u 0sdb z SM to naktadajace sie obszary” —maowi
dr Bombardier. Zmiany nastroju, jak choc¢by w depresji, prowadzg do zaburzen
poznawczych (m.in. trudnosci z uwagg i koncentracjg). | odwrotnie
— zaburzenia poznawcze mogg prowadzi¢ do zmian nastroju. Ludzie mogg
czuc sie ,gtupsi” lub ,,niekompetentni” i tym samym mniej siebie cenic. | jak
w btednym kole — te negatywne uczucia mogg dawad poczucie gorszej

sprawnosci umystowe;.

Wazne, aby pamietac, ze zdolnosci poznawcze, takie jak chodzenie i widzenie,
ksztattujg nasze relacje ze Swiatem, ale nie zmieniajg ostatecznie tego, kim
jestesmy. Za pomoca réznych metod mozesz nadal angazowac sie w istotne
dla ciebie aktywnosci i zwigzki, nawet jesli wymagajg innego podejscia. Glenn
Domilici jest mitosnikiem fotografii. Teraz uzywa monopodu [jednonoznego
statywu do aparatu, przyp. red.], automatycznej migawki, soczewek
z wbudowang redukcjg wibracji oraz oprogramowania utatwiajgcego mu
skompensowanie ograniczen fizycznych i poznawczych. ,Jestem wdzieczny,

ze pomimo drzenia i zaburzen poznawczych SM nie okradto mnie z mojej

zdolnosci widzeniairobienia takich zdje¢, jakie chce robi¢”.

ZMIANY POZNAWCZE SAPOWSZECHNE

Pomdc moze réwniez Swiadomosé, ze nie jestes sam. Zmiany poznawcze
dotyczg 65% 0sdb z SM. Sg one objawem choroby, podobnie jak zaburzenia
pracy pecherza moczowego. Chociaz mogg by¢ krepujace, nie okreslajg ciebie

jako jednostki. Nie oznaczajg, ze tracisz rozum lub inteligencje.




Zaburzenia poznawcze mogg pojawiac sie niezaleznie od objawow fizycznych,
innymi sfowy, stopien dysfunkcji fizycznych powodowanych przez SM — lekki
czy znaczny — nie ma wpltywu na to, czy bedziesz doswiadczaé zaburzen
poznawczych. Problemy poznawcze mogg pojawic sie na wczesnych etapach
choroby—nawet jako pierwsze objawy SM —jednak bardziej prawdopodobne

jest, ze wystgpig nieco pozniej.

Badania pokazujg, ze u chorych z postepujacymi postaciami SM jest wieksze
prawdopodobienstwo pojawienia sie zaburzen poznawczych niz u o0séb
z rzutowo-remisyjnym typem. Wydaje sie, ze najbardziej jest to powigzane
z utratg objetosci mdzgu, co widaé¢ w obrazie rezonansu magnetycznego (Rao,
International Journal of MS Care, 2004; Ruet i in., Neurology, 2013). Innymi
stowy, osoby z SM majgce wiecej zmian poznawczych, réwniez w mézgu maja
wiecej lezji (uszkodzen) i sg one wieksze. Majg tez wieksze ubytki tkanki
modzgowej zaréwno w istocie biatej (sktadajacej sie z wtdkien nerwowych

imieliny), jak iw szarej (sktadajgcejsie zkomorek nerwowych).

Gdy chory zaczyna juz doswiadcza¢ zmian poznawczych, mato prawdo-
podobne jest, ze one znikng. Mogg jednakze zmieniac sie w czasie — nasili¢ sie
w momencie rzutu lub zmniejszy¢ sie, gdy zapalenie ustepuje. Czynniki
Srodowiskowe, takie jak upat lub wilgotnos¢, i zmiany nastroju, jak depresja,
takze mogg pogorszy¢ koncentracje i pamiec. Ostabienie przez jakis$ czas
funkcji poznawczych moze byé¢ efektem ubocznym stosowania niektérych
lekow do walki z objawami SM, jak bdl, spastycznosé czy problemy z peche-
rzem moczowym. Zdarza sie to zazwyczaj krétko po rozpoczeciu leczenia lub
gdy zmieniana jest dawka leku. Jesli zauwazyte$ u siebie gorsze funkcjo-
nowanie poznawcze, a ostatnio rozpoczate$ przyjmowanie lekdéw lub je
zmieniates, porozmawiaj o tym z lekarzem prowadzacym, ktory pomoze

znalez¢ najlepsze dla ciebie rozwigzanie.




OCENAILECZENIEZMIAN POZNAWCZYCH

Czasem cztonkowie rodziny i przyjaciele jako pierwsi zauwazg u ciebie zmiany
w funkcjonowaniu poznawczym. Mogg jednak miec opory, aby poruszyc
z tobg ten temat. To moze by¢ trudna rozmowa, a tylko nieliczni sg sktonni
przyznac, ze ich procesy poznawcze sg zaburzone. ,,Na pewno miatem opory
przed przyznaniem, ze tak jest” — mowi Glenn Domilici, majgcy problemy
Z pamiecig, przetwarzaniem i ptynnoscig méwienia. Ludzie mogg réowniez
obawiac sie, ze jesli uznajg istnienie tych trudnosci za fakt, to inni zaczng
postrzegac¢ ich w odmienny sposdb. ,Mozesz tatwo zaobserwowaé, ze nie
moge biegac. Ale jesli nie wtgczam sie do rozmowy lub po prostu pozwalam,
aby konwersacja przy stole toczyta sie beze mnie, mozesz nigdy nie zauwazyc,

ze zmagam sie z zaburzeniami poznawczymi”.

Zona Glenna zaczeta co$ podejrzewad, kiedy problemy z ptynnoscig jezykowg
jej meza staty sie widoczne. ,To nie jest tak, ze zapominanie stéw istotnie
wptywa na twoje zycie, jednak powoduje, ze zaczynasz zdawac sobie sprawe,
ze procesy umystowe sg zaburzone, a poniewaz nie wiesz, w jakim kierunku to

podaza, jesttotroche przerazajgce”.

TAK JAK W PRZYPADKU WIEKSZOSCI OBJAWOW FIZYCZNYCH, IM
WCZESNIEJ ZAJMIESZ SIE ZMIANAMI POZNAWCZYMI, TYM MNIEJSZY
BEDA MIEC WPLYW NA TWOJE ZYCIE.

Istotne jest, aby zrozumie¢, ze choc¢ zaburzenia poznawcze mogg by¢
bezposrednim skutkiem choroby, to mogg réwniez pogorszy¢ sie lub ukry¢
pod maskg innych objawow, czesto towarzyszacych stwardnieniu rozsianemu,
jak zmeczenie, depresja, bol. Mogg tez by¢ ubocznym dziataniem niektérych

lekdow objawowych. ,Zaburzenia nastroju, w szczegdlnosci depresja, moga




zaktdcad myslenie. Jednym z charakterystycznych objawow duzej depresji sg

zaburzenia uwagiikoncentracji” —maowidr Foley.

Jesli doswiadczasz zaburzen poznawczych, zgtos sie do u swojego lekarza
prowadzgcego. Pomoze ci oceni¢ wptyw wymienionych wczesniej czynnikow
oraz podja¢ dziatania pozwalajgce rozwigzac te problemy. Na przyktad, jesli
neurolog podejrzewa depresje, moze cie skierowaé¢ na konsultacje do
specjalisty zajmujgcego sie zdrowiem psychicznym (psychiatry, psychologa).
Mozliwe, ze gdy zaczniesz leczy¢ zaburzenia nastroju, funkcje poznawcze

poprawigsie.

Twoj neurolog moze takze skierowaé cie na dalsze badania do neuro-
psychologa —specjalisty zajmujgcego sie oceng zaréwno nastroju, jak i funkcji

poznawczych; rowniez do logopedy w przypadku problemdéw z mowa.

Poniewaz funkcjonowanie poznawcze jest wieloaspektowe, nie ma jednej,
szybkiej metody pomiaru. Niemniej, neuropsycholodzy posiadajg wiele
specjalistycznych testéw badajgcych tempo przetwarzania informaciji,
rodzaje pamieci (np. pamie¢ stowng, wzrokowgq), znajdowanie stow,
umiejetnosci przestrzenne oraz wnioskowanie. Mozesz zosta¢ poproszony
0 zapamietanie listy wyrazéw, a potem o ich powtdrzenie lub zapamietanie,
w ktorym miejscu na tablicy znajdujg sie dane przedmioty, podobnie jak
w grze Memory. W innych testach mogg wymagac od ciebie narysowania
przedmiotow z pamieci, wymienienia jak najwiekszej liczby rzeczy z konkre-
tnej kategorii w okres$lonym czasie, dopasowania ksztattow wedtug
wskazanego wzorca, wykonania prostych obliczen lub innych tego typu zadan.
W wiekszosci testy majg forme komputerowa lub typu papier—otéwek.
Pozwalajg one ustali¢, czy dana osoba jest w stanie uczyc sie i zapamietywac
informacje, tak jak to robi osoba o jej poziomie wyksztatcenia i w jej wieku”

—mowidrFoley.




Badanie pomaga okreslic, ktére procesy sg najbardziej zaburzone. ,Kiedy juz
przetworzytesinformacje i wiesz, co z nimizrobi¢, wcigz mozesz miec problem
z rozpoczeciem konkretnej aktywnosci. Mozesz tez rozwigzywac problemy
schematycznie —np. pomyslec »To jedyne rozwigzanie«, gdy tak naprawde sg
dwa lub trzy inne” —mowi dr DeLuca. Mozesz miec¢ rowniez wiecej trudnosci
z planowaniem. ,Mozesz mie¢ pomyst, ale nie wiedziec, jak go wdrozy¢. Sg to
istotne problemy, czesto przez pacjenta lub jego rodzine interpretowane jako
ktopoty z pamiecia. ...I dlatego niezbedna jest wtasciwa ocena” — dodaje

Deluca.

Badanie neuropsychologiczne moze trwac kilka godzin, zazwyczaj jest
podzielone na etapy i przeprowadzane w ciggu dwadch dni, czasami dfuze;.
Wyniki mogg nie tylko pomdc znalezé mocne i stabe strony funkcjonowania
poznawczego, ale rowniez dostarczy¢ dane, z ktorymi bedzie mozna
porownywac wyniki przysztych badan okresowych i ocenié efekty leczenia.
Logopeda przeprowadza krotsze testy, trwajgce 2—3 godziny, ktore tez moga

by¢ podzielone na kilka sesji.

,Drobiazgowa ocena neuropsychologiczna jest ogromnie wazna, poniewaz
wykrywa mocne i stabe strony funkcjonowania poznawczego. Neuro-
psycholog moze ocenic¢, czy zaburzenia u danej osoby sg efektem choroby
— mowi dr Foley. — Badanie to stuzy jako punkt wyjscia dla leczenia
i rehabilitacji. Terapia funkcji poznawczych jest czyms$ w rodzaju fizjoterapii,
jednak ¢wiczeniom poddawany jest umyst. Fizjoterapia nie spowoduje,
ze zmiany w modzgu wywotujgce problemy z chodzeniem znikna,
a rehabilitacja poznawcza nie usunie tych powodujgcych trudnosci
W uczeniu sie i z pamiecig. Jednak fizjoterapia moze istotnie poprawic
zdolnos$¢ chodzenia i rownowage, a rehabilitacja poznawcza — pomoc

wykorzysta¢ mocne strony funkcjonowania umystu do kompensowania




ostabionych proceséw. Dlatego tez ocena neuropsychologiczna jest rama,
ktéra pozwala neuropsychologowi stworzy¢ plan terapii dopasowany do

potrzeb konkretnejosoby”.

Terapia zaburzen poznawczych obejmuje kilka metod, w tym leczenie
farmakologiczne, rehabilitacje z uwzglednieniem strategii kompensacyjnych

oraz edukacje pacjentaijego rodziny.

LEKI

Wiele lekow modyfikujgcych przebieg choroby (disease-modifying
treatments, DMTs) zostato zbadanych w pewnym zakresie pod katem
skutecznosci w zmniejszaniu zaburzen poznawczych. Poprawa tych funkcji
zostata dostrzezona w badaniach klinicznych, ale jedynie jako korzys¢ wtérnai
z tego powodu niepoddana drobiazgowej analizie. Pod wieloma wzgledami
planowanie badan klinicznych byto dalekie od ideatu, a zatem wyniki
dotyczgce stosowania DMTs w korygowaniu i spowalnianiu zaburzen

poznawczych sg w najlepszym przypadku nierozstrzygajace.

Niektore leki stosowane w leczeniu fizycznych objawéw SM byty oceniane
pod katem ich skutecznosci w zaburzeniach poznawczych i do tej pory
najbardziej obiecujgce efekty przynoszg produkty farmaceutyczne stosowane

w leczeniu zmeczenia, takie jak amantadyna, modafinil oraz armodafinil.

REHABILITACJAFUNKCJIPOZNAWCZYCH

Rehabilitacja funkcji poznawczych jako cze$¢ programu terapeutycznego dla
rekonwalescentéw po urazowych uszkodzeniach mozgu lub udarze jest
stosowana od dfugiego czasu. U oséb z SM ma jednak znacznie krotsza

historie iz tego wzgledu istnieje mniej danych dotyczgcych skutecznosci.




Standardowo neuropsycholog (czasem przy pomocy terapeuty zajeciowego
lub logopedy) pracuje z osobg z zaburzeniami poznawczymi, wykorzystujac
jedng lub kilka metod. Ich zadaniem jest odbudowa utraconych zdolnosci
dzieki zastosowaniu réznorodnych zadan poznawczych: poprawiajgcych
uwage (podtrzymywanie, podzielnos¢, przetgczanie), pamieé, predkosé
przetwarzania informacji, planowanie lub rozwigzywanie problemaéw. Chorzy
mogg rozpocza¢ rehabilitacje od uzywania programow komputerowych
i zeszytéw CEwiczen, a z czasem przetozy¢é nabyte umiejetnosci na sytuacje

zyciowe.

Sukces stosowania tych technik opiera sie na wtasciwosci mdzgu zwanej
neuroplastycznoscig, ktéra oznacza m.in., ze zdrowe obszary mézgu dzieki
odpowiednim ¢wiczeniom moga przeja¢ niektore funkcje uszkodzonych

obszarow.

W jednym z ¢wiczen poprawiajgcych pamiec chorzy uczg sie okresowo
odpytywac samych siebie z tematéw, ktére chcg zapamietac. Metoda ta
opiera sie na zatozeniu, ze o wiele lepiej sobie przypominamy, jesli
dostarczamy sami sobie wtasciwych odpowiedzi, niz gdy korzystamy

zinformacji przekazanych przezinnych.

Kolejna technika to roztozenie nauki w czasie, w ktérej osoba powtarza
informacje wielokrotnie, ale z przerwami pomiedzy kazdg sesjg przyswajania
wiedzy. Jest to sposdb skuteczniejszy od intensywnego wkuwania duzej ilosci
materiatu, kiedy uczenie sie jest jednym, dtugim procesem. ,Powiedzmy, ze
czytasz gazete — mowi dr Deluca — a wiesz, ze masz trudnosci z zapamie-
tywaniem informacji, wiec mdéwisz sobie »Aby zapamieta¢ ten artykut,
przeczytam go trzykrotnie«. Wiemy, ze jesli przeczytasz go trzy razy, ale
pomiedzy kazdym czytaniem zrobisz 15 minut przerwy, bedziesz lepiej

pamietacinformacje, niz gdy przeczytasz trzykrotnie raz zarazem”.




Badania oceniajgce trening poznawczy u oséb z SM daty niejednoznaczne
rezultaty. Niedawno jednak przeprowadzono badanie, ktorego wyniki sg
bardzo obiecujgce. Badacze z Fundacji Kesslera udowodnili, ze u oséb z SM
skuteczny jest konkretny rodzaj treningu pamieci. Naukowcy przez piec
tygodni spotykali sie z uczestnikami dwa razy w tygodniu i uczyli, jak stosowac
Ltechnike historyjki”. Sposdb ten angazuje wyobraznie — osoba zapamietuje
konkretne stowa czy pojecia, zeby potem potaczy¢ je w historie, co wzmacnia
proces przypominania. Badacze dowiedli, ze technika historyjki przyniosta
pozytywne rezultaty, ale tylko u tych oséb, ktére korzystaty z niej przez
minimum szes$¢ miesiecy po zakoriczeniu szkolenia (Chiaravalloti, DelLucaiin.,
Neurology, 2013).

Inng metody pracy z osobami z SM jest sposdb pomagajgcy im ,,obejs¢”
zaburzenia poznawcze. Na przyktad, mozesz poprosi¢ rozmoéwce o podawanie
informacji fragmentami, ktére tatwiej bedziesz mogt przetworzyé. Mozesz tez
uprzedzié¢, ze masz trudnosci z zapamietywaniem rozmow i potrzebujesz

powtdrzeniainformacji.

,Kazdy w jakim$ stopniu korzysta ze strategii kompensacyjnych — mowi
dr Bombardier. — Po prostu osoba z SM musi uzywac wiecej sposobdéw lub

stosowac réznorodne techniki”.

Istnieje mndstwo innych strategii, ktére osoba z SM moze stosowac, aby
radzi¢ sobie ze zmianami poznawczymi. Na przyktad, jesli wiesz, ze masz
problem z zapamietywaniem umdwionych spotkan, mozesz korzystac
z kalendarza w telefonie lub z papierowego, zapisujgc zblizajgce sie
wydarzenia. Albo uzywac¢ kalendarza rodzinnego, aby S$ledzi¢ plany
i zobowigzania cztonkdw rodziny. Glenn Domilici jest wielkim entuzjastg
wykorzystywania tabletu do tworzenia wszelakich list, gdyz jego pamie¢ jest

ostabiona, a zdolnosci ruchowe nie pozwalajg na robienie recznych notatek.




Mozesz tworzy¢ pomocne wskazdowki w swoim otoczeniu, np. liste przypinang
na lodowke na dzien przed zrobieniem zakupdéw lub trzymaé przedmioty
czesto uzywane, takie jak klucze czy okulary, zawsze w tym samym miejscu,
aby sie nie zapodziaty. Najwazniejszg ogdlng strategiag moze by¢
zorganizowanie ,,zastepczej” pamieci wszedzie tam, gdziekolwiek to mozliwe,
abys, wykonujgc pewne czynnosci, nie musiat polega¢ na swoich zasobach. Na
przyktad, internetowy system bankowy moze pomdc w terminowym

optacaniu rachunkdw.

Jesli wiesz, ze podazanie za tokiem dyskusji prowadzonej w wiekszej grupie
jestdlaciebie trudne, postarajsie, jesli jest to mozliwe, ograniczy¢ kontakty do
indywidualnych rozmow — ,jeden na jeden”. Jesli tatwo sie rozpraszasz,
postaraj sie pracowaé¢ w cichym otoczeniu i wykonuj tylko jedno zadanie
w danym momencie. Jesli problemem jest podzielno$¢ uwagi — nie mozesz na
przyktad stuchac tego, co kto$ méwi i jednoczesnie robi¢ na tej podstawie
notatek — popros te osobe o e-mail z najwazniejszymi informacjami lub o to,
by mowita wolniej, abys mogt zrobi¢ notatki. Tak robi Maria Reyes-Velarde. Ale
najwazniejsze to dac¢ sobie przyzwolenie na wykonywanie pewnych rzeczy
w nowy sposob. Tak dtugo, jak mozesz robié to, co jest dla ciebie wazne, nie

jestistotne, jak to robisz.

Twoj pracodawca moze wprowadzi¢ pewne zmiany, np. elastyczny grafik lub
zainstalowa¢ w twoim komputerze oprogramowanie pomagajgce w realizacji
okreslonych zadan. Dodatkowo, jesli to mozliwe, korzystaj z organizera, aby

by¢ na biezgco z zadaniami do wykonania, spotkaniamiiinnymiobowigzkami.

Kazda osoba ma swoje mocne i stabe strony, rézny poziom swiadomosci tego,
jak zmiany poznawcze mogg wptywacé na jej zycie, rdzny jest tez poziom
znajomosci technologii, dlatego nie zawsze jest tatwo samodzielnie stworzyc

strategie radzenia sobie.




W usprawnianiu funkcji poznawczych duzy wktad moze mie¢ fizjoterapeuta.
Coraz czesciej dowody naukowe wskazujg, ze aktywnos¢ fizyczna moze
sprzyja¢ zdrowemu funkcjonowaniu mozgu. Niedawno przeprowadzone
w Fundacji Kesslera badanie wykazato, ze éwiczenia aerobowe zwiekszaja
objetos¢ hipokampu (obszaru moézgu odpowiedzialnego za pamiec i uczenie
sie) i poprawiajg zapamietywanie listy stow i bodzcow wzrokowych (Leavitt
iin., Neurocase: The Neural Basis of Cognition, 2013). Celem innego badania,
nadal prowadzonego na Uniwersytecie Kalifornijskim w Los Angeles, jest
ocena, czy ¢wiczenia aerobowe poprawiajg przetwarzanie informacji oraz
pamiec. Jeszcze inne skupia sie na rozstrzygnieciu kwestii, czy konkretny
rodzaj ¢wiczen wykonywanych przez osoby z SM jest skuteczniejszy

w usprawnianiu funkcji poznawczych.

Bez wzgledu na to, ktore podejscie bardziej ci odpowiada, wsparcie od

rodziny, przyjaciétorazinnych oséb jest bardzoistotne.

»ZABURZENIA POZNAWCZE NIE SA WYtACZNIE SPRAWA CHOREGO NA
STWARDNIENIE ROZSIANE. TO SPRAWA RODZINNA. KAZDA OSOBA
W RODZINIE JEST TYM DOTKNIETA” — MOWI DR DELUCA.

Przyznanie sie do tego, ze twdj umyst nie funkcjonuje tak sprawnie jak kiedys,
moze byc¢ trudne, ale powiedzenie o tym bliskim umozliwi lepsze zrozumienie,
co sie z tobg dzieje i dlaczego. Wtedy tez cztonkowie rodziny mogg pomac ci
wdrozy¢ strategie umozliwiajgce optymalne funkcjonowanie oraz znalezé
sposoby na to, by wszystko w domu i poza nim odbywato sie bez przeszkod

iharmonijne.

,Tak jak ty chciatby$ pomdc corce w rozwigzaniu problemu, tak twoja rodzina

chce pomadc tobie w radzeniu sobie z trudnosciami poznawczymi — mowi
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dr DelLuca. — Powinienes szuka¢ pomocy nie tylko u specjalistéw, ale réwniez

wsrdd najblizszych”.

,Wiedziatem, ze moja rodzina bedzie mnie wspiera¢. Wiedziatem rowniez, ze
mam przyjaciot, ktorzy pomogg mi niezaleznie od sytuacji, w jakiej jestem”
—mowi Glenn Domilici. Cho¢ przyznaje, ze choroba ma wptyw na wszystkich
z jego otoczenia. ,Wiem, ze najpewniej to moje zaburzenia poznawcze s3
zrédtem frustracji zony, jak na przyktad wtedy, gdy jadgc winda, zdaje sobie
sprawe, ze zapomniatem telefonu lub innej rzeczy i musze wraca¢ do domu”
—mowi Glenn. Zdaniem Rhondell, mimo wielu frustracji ,najwazniejsze jest,
aby wiedziat, ze nie mam z tym problemu. Gdy jest ze mng, nigdy nie powinien
przepraszac za swoje zaburzenia poznawcze”. | dodaje: ,Mam jedng rade dla
partneréw 0sob z SM, by stworzyli dla nich azyl —miejsce, w ktérym ich bliski

poczuje sie spokojnieinatyle bezpiecznie, aby mdgt by¢sobg”.

Nie wszyscy radzg sobie z wyzwaniami, jakie niesie ze sobg choroba, tak
dobrze, jak rodzina Domilicich. Wazne, aby bliscy mieli mozliwos¢ stawiania
pytan o problemy poznawcze i wyrazania swoich emocji, co pozwoli im lepiej
cie wspiera¢. To sprawi, ze zycie bedzie przyjemniejsze dla wszystkich.
,Rhondell jest dla mnie opokg — moéwi Glenn. — Nauczytem sie réwniez prosic

opomoc”.

AKTUALNE BADANIA

Zaburzenia poznawcze w SM czesto sg niewykrywane i przez to nieleczone do
momentu, gdy stang sie bardziej widoczne. Same osoby majgce problemy
poznawcze czesto nie zdajg sobie z nich sprawy. Nawet gdy trudnosci stajg sie
w konicu widoczne, przypisywane sg innym objawom towarzyszagcym SM, jak
zmeczenie czy depresja. Dodatkowo pacjenci mogg odczuwac zniechecenie

w trakcie szczegdtowego badania neuropsychologicznego. Petna analiza




neuropsychologiczna diagnozujgca obecnos$é, rozmiar i rodzaj zaburzen

poznawczych bywa czasochtonna.

Potrzeba czestszej i mniej stresujgcej oceny poznawczej u oséb z SM
spowodowata, ze neuropsychologowie stworzyli krotsze i bardziej praktyczne
narzedzia: The Rao Breif Repatable Neuropsychological Battery (BRNB)
i Minimalna ocena funkcji poznawczych w SM (Minimal Assessment
of Cognitive Function in MS, MACFIMS). Oba narzedzia sprawdzajg uwage,
przetwarzanie i zapamietywanie informacji stownej i wzrokowej, jak réwniez
ptynnosc stowng. MACFIMS dodatkowo ocenia przetwarzanie przestrzenne
i poznawcze funkcje wykonawcze. Przeprowadzenie BRNB trwa 30—60 minut,
podczas gdy MACFIMS okoto 90 minut. Obecnie badacze pracujg nad
wyodrebnieniem z tych dwdch baterii konkretnych podtestéw, ktére mogtyby
by¢ stosowane samodzielnie na potrzeby szybszej oraz rzetelniejszej oceny.
Poniewaz powyzsze testy nie majg polskiej standaryzacji, do oceny

funkcjonowania poznawczego w naszym kraju stosuje sie inne narzedzia

[przyp.red.].

Inny, czesto stosowany Kalifornijski test uczenia sie jezykowego (California
Verbal Learning Test) zostat skrocony z 25 do okoto 3 minut przez
wspotpracownikow dr. Foleya. ,Przeprowadzilismy analize, ktdra uchwycita
wiekszos¢ problemow z uczeniem sie, pojawiajgcych sie u osdb z SM. Pozwala
to na stosowanie tej bardzo skroconej wersji testu jako narzedzia
przesiewowego w warunkach szpitalnych” — mowi dr Foley. W Polsce

skrécona wersja testu nie jest stosowana z powodu braku standaryzacji

[przyp.red.].

Obecnie uwaza sie, ze testy przeprowadzane w osrodkach powinny bardziej
przystawa¢ do wyzwan, z jakimi mierzg sie ludzie w realnym sSwiecie.

,Dokonujemy tego poprzez wprowadzanie dystraktorow do badan testowych




— mowi dr Feinstein. — W trakcie badania komputer moze zacza¢ dzwonié
niczym telefon, a osoba badana bedzie musiafa to zignorowac i skupi¢ sie na
zadaniu. A wszystko po to, by odzwierciedli¢ ten rodzaj wyzwan, z jakimi
muszg mierzy¢ sie ludzie w codziennym zyciu, a ktére mogg catkowicie

zaktocicich funkcjonowanie”.

Dodatkowo naukowcy z Uniwersytetu Teksanskiego w Austin uzyskali ciekawe
wyniki badania, w ktérym wykorzystali narzedzie przesiewowe PROMIS
(Patient Reported Outcomes Measurement Information System). Ten krotki
test sktada sie z oSmiu pytan dotyczacych funkcji poznawczych, takich jak
koncentracja i pamie¢, a uzyskane wyniki odzwierciedlajg poziom
funkcjonowania poznawczego w zyciu codziennym. Wyniki opublikowane
w czasopismie International Journal of MS Care przez Beckera i wspof-
pracownikow sugerujg, ze u 0séb z SM, ktére wykazujg problemy poznawcze,
istnieje rowniez wieksze prawdopodobiefstwo wystgpienia depresji, utraty
pracy oraz przekonania o tym, ze ich zdolnosci do wykonywania codziennych

czynnoscisg zaburzone.

Ponadto badacze chcieliby stworzy¢ strategie wspierajgce poprawe funkgji
poznawczych, opracowane na podstawie dowoddéw naukowych. Obecnie
trwajg prace nad protokotem, ktdry uczy korzystania ze strategii rozktadania
nauki w czasie i sprawdzania samego siebie, uzywanych do przypominania
sobie informacji w zyciu codziennym. A poniewaz predkos¢ przetwarzania
danych moze stanowi¢ podtoze dla innych proceséw poznawczych, badacze

chcg znalezé sposoby leczenia poprawiajgce te funkcje.

Naukowcy szukajg rowniez terapii lekowych, takich jak preparaty zawierajgce
estriol — hormon spokrewniony z estrogenem. Poziom estriolu jest bardzo
wysoki w ostatnich fazach cigzy, gdy aktywnos¢ SM u kobiet spada. Niektdrzy

badacze sugerujg, ze estriol moze by¢ odpowiedzialny za tagodzenie objawow
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SM. Aby sie o tym przekona¢, dr Rhonda Voskuhl ze swoim zespotem
z Uniwersytetu Kalifornijskiego w Los Angeles podawata estriol myszom
cierpigcym na podobng do SM chorobe. Estriol rzeczywiscie dziatat
zapobiegawczo (Journal of the Neurological Sciences, 2009). Nastepnie
naukowcy przeprowadzili niewielkie badanie z udziatem 12 kobiet i zndéw
uzyskali wyniki wskazujgce na skutecznos¢ estriolu w zmniejszeniu
aktywnosci SM. Wtasnie ukonczono rozszerzone badanie, ufundowane przez
Amerykanskie Towarzystwo SM, przeprowadzone w 16 osrodkach
medycznych w catym kraju. Analiza wynikow trwa. Zespot dr Voskuhl szuka tez
kolejnych dowoddw na to, ze u myszy leczonych estrogenem mozna
usprawni¢ przeptyw impulsdow nerwowych w hipokampie, co daje nadzieje,

ze uczenie sie i pamie¢ moga sie poprawic (Laboratory Investigation, 2012).

Wyniki najnowszych badan sugerujg, ze codzienne czynnosci ,wzbogacajace
intelektualnie” chronig przed pogorszeniem funkcjonowania poznawczego.
W 2013 roku James Sumowski i wspdtpracownicy z Fundacji Kesslera (w tym
dr Deluca) opublikowali w czasopismie Neurology wyniki badania, ktore
wykazato, ze osoby wykonujgce w wolnym czasie zadania poznawcze, takie
jak: czytanie gazety, tworzenie, granie na instrumencie muzycznym,
uczestniczgce w ustrukturalizowanych grach lub zajmujgce sie hobby, s3
w stanie wykonywaé zadania poznawcze pomimo uszkodzen w modzgu
spowodowanych przez stwardnienie rozsiane. Zjawisko to zwane rezerwg
poznawczg petni protekcyjng role zwtaszcza dla procesow pamieciowych.
Dr DelLuca méwi, ze to jeden z najbardziej fascynujgcych obszaréw badan nad
procesami poznawczymi, wskazuje bowiem, ze ,jesli prowadzisz aktywny
i urozmaicony styl zycia, mozesz zmniejszy¢ objawy dysfunkcji poznawczych

spowodowanych przez SM”.




Autorzy badania sg jednak ostrozni — mimo dotychczas zaobserwowanych 57

powigzan pomiedzy tymi czynnikami nie mogg wyciggnac jednoznacznego
whniosku, ze tego typu aktywnosci mogg petni¢ funkcje ochronne. Niektore
czynniki posrednie — np. to, co sprawia, ze cztowiek w ogdle podejmuje dang
aktywnos¢ — réwniez mogg mie¢ wptyw. Nadal jednak nie wiadomo, czy
angazowanie sie w stymulujgce intelektualnie zajecia w sytuacji, gdy
uszkodzenia spowodowane przez SM sg obecne od dtuzszego czasu, poprawi

funkcjonowanie poznawcze.



CZESC TRZECIA

ZMECZENIE | JEGO ZWIAZEK
Z NASTROJEM
| FUNKCJAMI POZNAWCZYMI

ZMECZENIE

Jesli myslimy o objawie najczesciej wystepujgcym u oséb ze stwardnieniem
rozsianym, to jest to zmeczenie. Jego obecnos¢ zgtasza okoto 90% osdb
cierpigcych na te chorobe. To nie jedyny czesto wystepujgcy symptom,
ale jego wptyw jest ogromny, poniewaz wigze sie z funkcjami poznawczymi
i nastrojem, a nasilenie lub zmniejszenie sie zmeczenia wptywa na te funkcje
i odwrotnie. Zmiany nastroju i proceséw poznawczych wptywajg na relacje

spoteczneirodzinne, prace oraz stosunek do siebie.

Poniewaz zmeczenie jest niewidocznym objawem, ludzie, ktdrzy nie wiedza
o SM, mogg zaktada¢, ze chory przesadza lub — co gorsza — jest po prostu
leniwy. Wazne dla wszystkich oséb z SM jest rozrdéznienie, ze zmeczenie
wynikajace z przebiegu choroby jest niepodobne do zmeczenia odczuwanego
przez ludzi niechorujgcych. Jest ono odczuwane jako obezwtadniajgce
poczucie braku energii i moze nie by¢ zwigzane z rodzajem lub natezeniem
wykonywanej aktywnosci. Wydaje sie, ze zmeczenie, jak wiekszos¢ objawdow
SM, jest zwigzane ze zmianami w moézgu spowodowanymi przez chorobe.
Jedna z teorii méwi, ze osrodkowy uktad nerwowy, aby zapewni¢ ten sam
stopien funkcjonowania u osoby z SM musi pracowac znacznie ciezej niz
u osoby zdrowej. Objaw ten dotyka osoby niezalezenie od wieku, ptci,

dtugosci chorowania lub stopnia aktywnosci choroby.

Zmeczenie moze by¢ réwniez skutkiem zaburzen snu, dos¢ powszechnego

w SM objawu. Wydaje sie, ze bezdech senny i okresowe zaburzenia czynnosci




konczyn (powigzane z syndromem niespokojnych nog) wystepujg czesciej

u0sob z SM nizw populacjiogolnej.

Inne objawy powszechne w SM, takie jak depresja i problemy z pecherzem,
mogg utrudnia¢ sen. Oczywiscie, pozostate czynniki — leki czy towarzyszgce
choroby — moga prowadzi¢ do zmeczenia, dlatego wazne jest, aby lekarz
przeprowadzit konieczne badania. Bez wzgledu na wszystko, nalezy zdawad

sobie sprawe z wptywu zmeczenia nainne obszary zycia.

ZMECZENIE INASTROJ

ZMECZENIE NIE TYLKO JEST JEDNYM Z OBJAWOW SM, ALE ROWNIEZ
JEDNYM Z NAJCZESTSZYCH SYMPTOMOW DEPRESJI (DLATEGO CZASEM
DEPRESJA NIE JEST OD RAZU ROZPOZNAWANA U OSOBY Z SM).

Osoba z depresjg moze duzo spac lub czuc sie zbyt zmeczona, aby wyjs¢ do
pracy lub angazowac sie w aktywnosci zwykle sprawiajgce jej przyjemnosc.
Niestety, jest to mechanizm samonapedzajacy sie: brak aktywnosci powoduje
pogorszenie zdrowia fizycznego, co prowadzi do jeszcze wiekszego zmeczenia
i depresji, powodujgc mniejsze zaangazowanie w aktywnosci. Mdwigc

w skrdcie, depresja wzmaga zmeczenie, azmeczenie —depresje.

Oczywiscie, nie we wszystkich przypadkach zmeczenie wynikajgce z SM
prowadzi do depresji, zauwaza dr Lauren Krupp, profesor neurologii,
psychologii i pediatrii. ,Wiele z 0sdb z SM nie ma depresji, a jednak odczuwa
obezwtadniajgce zmeczenie. tatwo mozna sobie wyobrazi¢, jak uczucie
bezradnosci, bycia zdanym na taske niekontrolowanej sity, moze pogtebiac

zmeczenie. Dlatego wazne jest kontrolowanie choroby, nieprzyzwalanie na to,




aby ona kontrolowata ciebie. Takie podejscie afirmuje zycie i wptywa na

zmniejszenie zmeczenia”.

Jesli zmeczenie prowadzi do depresji, to moze wymagac leczenia
antydepresantami. Badania wskazujg, ze leczenie depresji moze poprawic
funkcjonowanie poznawcze (Demeree i in., Neuropsychiatry, 2003) oraz
zmniejsza¢ zmeczenie (Mohr iin., Psychosomatic Medicine, 2003); chorzy sg

potem w stanie lepiej o siebie zadbad.

ZMECZENIEIFUNKCIJEPOZNAWCZE

Analogicznie — zmeczenie i funkcje poznawcze s3 ze sobg potgczone. Osoby
z SM odkrywajg, ze gdy starajg sie na czyms skoncentrowac przez dtuzszy czas,

czujg sie umystowo wykonczone.

ZJAWISKO ZWANE ZMECZENIEM POZNAWCZYM JEST ODMIENNE OD
ZMECZENIA FIZYCZNEGO, DOSWIADCZANEGO PRZEZ OSOBY Z SM.

Zmeczenie poznawcze moze pojawic sie, gdy np. ptacisz rachunki i nie mozesz
dojs¢ do tadu ze swoimi wydatkami lub w pracy, gdy nie mozesz rozwigzac
jakiegos$ trudnego problemu. Wiele spraw wydaje sie by¢ bardziej
wymagajgcych niz wczesniej i gdy poradzisz sobie z jakims ktopotem, jestes
psychicznie wyczerpany, jakbys uderzyt w mentalng Sciane. Moze to zwiekszy¢
poczucie zmeczenia fizycznego zwigzanego z SM, co z kolei moze dopro-

wadzi¢ do depresji, faczac wszystkie trzy objawy.

Wiele 0osdb uwaza, ze ich zdolnos¢ do wykonywania zadan umystowych spada,
gdy czuja sie fizycznie wyczerpani z powodu SM. Badania sugerujg natomiast,

ze w takich sytuacjach ludzie mimo wszystko funkcjonujg efektywniej, niz im




sie wydaje, przynajmniej w warunkach badawczych (Beatty i in., The Clinical
Neuropsychologist, 2003). Innymi stowy, zmeczenie — tak powszechne w SM
— wydaje sie mie¢ mniejszy wptyw na funkcjonowanie poznawcze, niz sie
sadzi. Z drugiej strony, zmeczenie psychiczne odgrywa wazng role w wyko-
nywaniu zadan wymagajgcych przetwarzania informacji, uczenia sie i innych

funkcji poznawczych.

,Dobre wiesci sg takie —twierdzi dr Krupp — ze w okreslonych okolicznosciach
ludzie mogg sprawnie wykona¢ zadanie poznawcze — jesli majg dostateczng
ilos¢ czasu, starajg sie by¢ spokojni, nie denerwowac sie oraz gdy wyeliminuje

sie bodZce rozpraszajgce”.

RADZENIESOBIE ZEZMECZENIEM

Kwestig zasadniczg jest to, ze zmeczenie, funkcjonowanie poznawcze i nastroj
sg ze sobg powigzane. Z tego powodu kazdy, u kogo zmeczenie nasila sie,
powinien zosta¢ przebadany przez specjalistdw, aby mozna byto rozpoznaé
i zajg¢ sie czynnikami odpowiedzialnymi za ten stan, zanim zaczng one

wptywacé nainne aspekty zycia.

Catosciowy plan leczenia moze zawiera¢ rowniez zmiany stylu zycia.
Na przykfad: ,wiemy, ze ¢wiczenia fizyczne pomagajg w radzeniu sobie ze

zmeczeniem” —maoéwidr Krupp.

Inng wazng kwestig jest oszczedne gospodarowanie energig. Dla wielu
oznacza to myslenie o momencie w ciggu dnia, kiedy czujg sie najlepiej.
JWiekszos¢ oséb z SM odkrywa, ze ich poziom energii spada z uptywem dnia,
szczegdlnie po potudniu” — mowi dr Krupp. Zatem wczesniejsza pora dnia
moze by¢ najlepsza do realizacji najbardziej wymagajacych zadan. Ludzie

powinni mysle¢ o robieniu przerw przez caty dzien, by natadowac baterie.
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JW przeciwienstwie do oséb niechorujgcych na SM, »silnik« osoby ze
stwardnieniem rozsianym jest petny tylko w potowie. Powinni zatem

rozsgdnie wydatkowac benzyne”.

Dr Krupp uwaza, ze korzySci moze réwniez przynies¢ technika zwana
mindfulness [w Polsce okreslana jako uwaznos¢, przyp. red.], ktdra uczy
skupianiasie na ,tuiteraz” oraz myslenia w pozytywny sposob. Jedno z badan
opublikowanych kilka lat temu w jednym z najwazniejszych czasopism
neurologicznych wykazato, ze stosowanie metody mindfulness istotnie

zmniejszato zmeczenie u 0sdb z SM (Grossmaniin., Neurology, 2010).

W zaleznosci od indywidualnego uwarunkowania, niektére leki, takie jak
amantadyna lub modafinil, mogg by¢ uzywane w leczeniu zmeczenia. Opcje
leczenia zalezg od przyczyn i rodzajéw zmeczenia, ktérych doswiadcza dana

osoba.




CZESC CZWARTA

PODSUMOWANIE

Nastroj i funkcjonowanie poznawcze majg istotny wptyw na codzienne
samopoczucie, funkcjonowanie i interakcje z otoczeniem. Ale ani nastrdj, ani
funkcjonowanie poznawcze nie istniejg odrebnie — ciggle na siebie wptywaja.
Kazdg zmiang nastroju i kazdym zaburzeniem funkcji poznawczych nalezy
zajac sie zarowno indywidualnie, jak i cato$ciowo. Za kazdym razem powinna
by¢ rowniez uwzgledniania rola zmeczenia. Zmiany nastroju i zaburzenia
poznawcze sg czescig zycia z SM i w przeciwienstwie do problemow fizycz-
nych, jak np. trudnosci w poruszaniu sie, nie sg widoczne dla innych ludzi.
Dlatego wazna jest znajomos¢ wtasnego ciata, duszy i umystu, a takze otwarte
mowienie o tym, ze cos sie zmienito. Tak jak w przypadku objawow fizycznych,
im wczesniej problemy poznawcze oraz zaburzenia nastroju zostang

zdiagnozowane, tym skuteczniej mozna sobie z nimiradzi¢izy¢ petnig zycia.




AFEKT RZEKOMOOPUSZKOWY
Stan, w ktérym osoba doswiadcza
mimowolnych wybuchoéw
niekontrolowanego ptaczu lub
Smiechu, emocji niepowigzanych
z jej nastrojem. Wystepuje

u okoto 10% osdb z SM.

BADANIE
NEUROPSYCHOLOGICZNE
Bateria testéw papier—otéwek
(czasem przeprowadzanych tez
komputerowo) zaprojektowana
w celu oceny wptywu choroby lub
urazu na zdolnosci poznawcze
cztowieka. Wyniki badania
okreslajg obszary funkcjonowania
poznawczego, ktore zostaty
zmienione lub ostabione, a takze
obszary nieuszkodzone — s3 to
informacje przydatne dla
rehabilitacji poznawczej.

CWICZENIA AEROBOWE
Rodzaj ¢wiczen fizycznych
podnoszgcych tetno

i przyspieszajgcych oddech.

StOWNIK POJEC

DEPRESJA

Trwaty stan obnizonego nastroju,
ktéry nie zmienia sie pod
wptywem wydarzen zewnetrznych
czy przyjemnych interakcji. Okoto
potowa 0sdb z SM moze
doswiadczac epizodow duzej
depresji na jakims etapie zycia.

FUNKCJONOWANIE
POZNAWCZE

Termin okreslajgcy wyzsze
czynnosci mozgowe, takie jak
zdolnosci do skupiania uwagi,
przetwarzania i zapamietywania
informacji, planowania,
organizowania i wnioskowania.
Zaburzenia poznawcze — czesty
objaw w SM, odnosi sie do
stopnia ostabienia
funkcjonowania poznawczego.

FUNKCJE WYKONAWCZE
Termin opisujacy kilka wyzszych
funkcji poznawczych, takich jak:
myslenie abstrakcyjne,
wydawanie osgddw, planowanie,




organizowanie i rozwigzywanie
problemow.

HIPOKAMP

Struktura w moézgu uznawana za
kluczowg w funkcjonowaniu
pamieci i emocji.

INTERFERONY

Grupa naturalnych biatek
wytwarzanych przez ludzkie
komorki w odpowiedzi na infekcje
lub inne choroby. Zostaty
nazwane w ten sposob ze
wzgledu na swojg zdolnos¢ do
wchodzenia w interakcje

z wirusami. Interferon beta
produkowany jest gtownie przez
biate krwinki i niektore komarki
tkanki tgcznej. Kilka
zatwierdzonych lekow
modyfikujgcych przebieg choroby
wykorzystuje interferon beta,

aby zmniejszy¢ napady

w przebiegu SM.

FIZJOTERAPEUTA
Profesjonalista oceniajacy

i zajmujacy sie fizycznym
funkcjonowaniem cztowieka
W zyciu codziennym.

LOGOPEDA

Osoba zajmujgca sie oceng

i terapig problemow

z generowaniem i wyrazistoscia
mowy oraz potykaniem.

MOTORYKA MAtLA

Zdolnos¢ do koordynowania
miesni, kosci i nerwow
kontrolujgcych ruchy precyzyjne
koriczyn goérnych.

MRI

Skrét oznaczajgcy badanie
rezonansem magnetycznym.
To narzedzie do robienia zdjec
mozgu, rdzenia kregowego

i innych czesci ciata,
wykorzystujgce dziatanie pola
magnetycznego. Obecnie jest
najbardziej wiarygodnym
pomiarem wykrywajgcym zmiany
w przebiegu SM.

MYSLENIE ABSTRAKCYJNE

Zdolnos¢ do analizowania
wzorcow i relacji, pomocna
W rozwigzywaniu problemow.

NASTROJ
Stan przejsciowy,
odzwierciedlajgcy emocjonalne




samopoczucie osoby w danym
momencie. Moze by¢ efektem
zdarzen zewnetrznych, ale tez
mysli lub trudnosci fizycznych.

NEUROPSYCHOLOG

Psycholog posiadajgcy wiedze na
temat zwigzku moézg—zachowanie.
Neuropsycholog diagnozuje
problemy poznawcze oséb

z chorobami neurologicznymi,
Nneurorozwojowymi

i psychicznymi.

PAMIEC

Zdolnos$¢ do przypominania sobie
informacji. Istnieje kilka typow
pamieci, np. pamie¢ wydarzen

z niedalekiej przesztosci (pamiec
krotkotrwata) lub bardzo odlegtej
(pamied dtugotrwata), jak rowniez
przypominania sobie sekwencji
potrzebnych do realizacji
konkretnych czynnosci (pamiec
proceduralna), takich jak
zawigzywanie sznurowek

lub prowadzenie samochodu.

PERCEPCJA PRZESTRZENNA
Zdolnos¢ poznawcza
umozliwiajgca ocene odlegtosci
i wymiardw oraz rozpoznawanie

obiektow i relacji pomiedzy nimi
w przestrzeni.

PLYNNOSC SLOWNA

tatwosc i predkosc, z jaka osoba
moze wyrazac¢ swoje mysli

w spojny i sensowny sposob.

POSTEPUJACA POSTAC SM
Termin ten bardzo ogdlnie odnosi
sie do stwardnienia rozsianego,
ktdre postepuje i pogarsza sie

z czasem, bez rzutow i okresow
remisji.

PRZETWARZANIE INFORMACII
Funkcja poznawcza, ktora
angazuje zdolnos¢ do
utrzymywania i manipulowania
informacjami.

PSYCHIATRA

Lekarz specjalizujacy sie

w diagnozie i leczeniu zaburzen
psychicznych i emocjonalnych,
przepisujgcy leki, a takze
zajmujacy sie badaniami
naukowymi.

PSYCHOLOG
Osoba ze stopniem magistra lub
doktora, ktora diagnozuje




i zajmuje sie zaburzeniami
emocjonalnymi i/lub
przeprowadza badania. Niektérzy
psychologowie specjalizujg sie

w neuropsychologii. Prowadzg tez
badania naukowe.

PSYCHOTERAPEUTA

Osoba przeszkolona w zakresie
udzielania pomocy osobom
doswiadczajgcym problemoéw
osobistych, spotecznych czy
psychicznych.

PSYCHOTERAPIA

Ogolny termin okreslajgcy
stosowanie rdéznorodnych technik
w celu pomocy osobom
zmagajgcym sie z problemami;
podczas psychoterapii ludzie
mogg omawiac¢ swoje emocje

i zachowania.

REHABILITACJA POZNAWCZA
Sposdéb terapii prowadzony przez
neuropsychologa, przy wsparciu
terapeuty zajeciowego lub
logopedy. Celem jest poprawa
funkcjonowania oséb ze
zmianami poznawczymi. Strategie
rehabilitacyjne sg tak
zaprojektowane, by usprawnic

uszkodzone funkcje poprzez
powtarzalne éwiczenia i zadania
lub zrekompensowac zaburzone
funkcjonowanie z uzyciem
réznych strategii i réznych metod.

RZUTOWO-REMISYINA
POSTAC SM

Najbardziej rozpowszechniona
postac¢ stwardnienia rozsianego,
w ktorej osoba doswiadcza
rzutow (czesto zwanych atakami
lub zaostrzeniami), czyli
pogarszania sie istniejgcych lub
wystepowania nowych objawdw
neurologicznych, po ktérych
nastepujg okresy remisji,
charakteryzujgce sie czeSciowym
lub catkowitym powrotem do
zdrowia.

TERAPEUTA ZAJECIOWY
Profesjonalista zajmujacy sie
zaburzeniami utrudniajgcymi
wykonywanie codziennych zadan
(takich jak mycie sie, ubieranie czy
jedzenie), jak rowniez zadan
zwigzanych z aktywnoscia
zawodowa i uprawianiem hobby
w bezpieczny i niezalezny sposob.




TERAPIA
ELEKTROWSTRZASAMI
(electroconvulsive therapy, ECT)
Procedura stosowana w leczeniu
ciezkich postaci depres;ji,
polegajgca na przekazywaniu
niewielkich ilosci pradu
elektrycznego do mdzgu w celu
wywotania niewielkiego,
kontrolowanego napadu
drgawkowego.

TERAPIA POZNAWCZO-
BEHAWIORALNA (cognitive-
behavioral therapy, CBT)
Rodzaj terapii, ktdra skupia sie
przede wszystkim na
terazniejszosci z naciskiem na
rozwigzywanie problemow.

W CBT ludzie ucza sie
rozpoznawac zaburzony sposob
myslenia, modyfikowac
negatywne przekonania

i zachowania oraz poszukiwac
innych, bardziej produktywnych
sposobow radzenia sobie.

UWAGA | KONCENTRACIA
Pojecia te w znaczeniu ogdlnym
odnoszg sie do zdolnosci do
ignorowania bodzcéw
rozpraszajgcych i skupiania sie na

konkretnym zadaniu lub
informacji.

ZABURZENIA AFEKTYWNE
DWUBIEGUNOWE

Choroba zwana tez psychoza
maniakalno-depresyjng, w ktérej
osoba doswiadcza naprzemiennie
obnizonego i podwyzszonego
nastroju, jak rowniez spadku

i nadmiaru energii. Okoto 13%
0s6b z SM ma takie zaburzenia.

ZMECZENIE

Jeden z najczestszych objawdw
SM. Zmeczenie w stwardnieniu
rozsianym odnosi sie do
obezwtadniajgcego uczucia, ktére
moze pojawic sie w kazdej chwili,
niezaleznie od wykonywanej
wczesniej aktywnosci lub dtugosci
snu.

ZMECZENIE POZNAWCZE
Uczucie wyczerpania mentalnego
i niezdolnos$¢ do skupienia sie,
moggce pojawiac sie po
intensywnym skupieniu sie na
czyms przez dtuzszy czas.




INFORMACIE
O POLSKIM TOWARZYSTWIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) to ogdlnopolska
organizacja pozytku publicznego, ktdra poprzez dziatania rzecznicze,
kampanie spoteczne, projekty edukacyjne i wydawnicze oraz poradnictwo
(neurologiczne, psychologiczne, prawne i socjalne) dgzy do poprawy jakosci
zycia 0sdb z SM i ich bliskich oraz podnoszenia swiadomosci o chorobie
w spofeczenstwie. Dziatamy od 30 lat, mamy ponad 20 oddziatéw w cate]
Polsce. PTSR umozliwia rowniez gromadzenie srodkow finansowych
w ramach programu, Leczenie i Rehabilitacja” (PLiR).

W ramach PTSR dziata ogdlnopolskie Centrum Informacyjne SM (CISM),

w ktorym uzyskasz:

* wsparcie informacyjne na temat leczenia i rehabilitacji stwardnienia
rozsianego,

e wsparcie psychologiczne,

e porady prawnikaipracownika socjalnego,

» konsultacje neurologiczne.

Tel. 22127 4850, e-mail: cism@ptsr.org.pl

Dowiedz sie wiecej na www.ptsr.org.pl.

Zapraszamy do kontaktu!
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Nastrdj i funkcjonowanie poznawcze w SM: co mozesz zrobic¢ to publikacja
przygotowana z myslg o osobach ze stwardnieniem rozsianym (SM), jak
réwniez wszystkich zainteresowanych oddziatywaniem tej choroby neurolo-
gicznej na nastrdj oraz procesy poznawcze. Publikacja opracowana przez
ekspertow z dziedziny psychologii oraz neurologii w kompleksowy sposéb
przedstawia zagadnienia wptywu SM na emocje, pamiec¢, uwage czy
planowanie. Omawia nie tylko ich istote, ale réwniez prezentuje przyktady
z zycia 0s6éb chorych oraz sposoby, dzieki ktéorym mogg oni poprawic
funkcjonowanie.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
ul. Nowolipki 2a, 00-160 Warszawa

/" (\ tel:+48 222413986, fax: +48 2235460 26
Patsuie T
s B

www.ptsr.org.pl

Ogdlnopolska Infolinia SM:22 127 48 50

Mozesz nas wesprzec, przekazujac 1% swojego podatku
KRS: 0000083356

Publikacja powstata dzieki wsparciu PFRON

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oso6b
Niepetnosprawnych



