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Stwardnienie rozsiane to schorzenie przewlekle demielinizacyjne i postepujace,
prowadzace w czasie trwania do ograniczenia sprawnosci i wydolno$ci fizycznej
i psychicznej. U 0s6b ze stwardnieniem rozsianym, juz od samego poczatku choroby, zmiany
demielinizacyjne prowadza do neurodegeneracji, czyli wieloogniskowego nieodwracalnego
uszkodzenia komérek nerwowych w mézgu, szybszego niz ma to miejsce u ludzi zdrowych
w miare starzenia si¢. Poczatkowo mézg jest w stanie zrekompensowal straty, zuzywacl
rezerwe neuronalna, po przez zmobilizowanie nowych obszaréw do zadan wezesniej
wykonywanych przez czgsci, ktére ulega uszkodzeniu. Kiedy rezerwa ta wyczerpie si¢ —
progresja SM moze si¢ nasili¢, a stopien niepeosprawnosci narasta. Wezesnie rozpoczete
i prawidlowo wdrozone i zastosowane leczenie spowalnia tempo wyczerpywania sig¢ rezerwy
neuronalnej mézgu

Jak najszybsze wlaczenie terapii i zapewnienie pacjentowi specjalistycznej opieki wiaze
sie, wiec z lzejszym przebiegiem choroby oraz dluzszym okresem sprawno$ci oraz
aktywnosci pacjenta. Dzigki szybkiemu rozpoczeciu leczenia terapeutycznego zmniejsza si¢
takze ryzyko poéznych powiklan i zaburzen poznawczych oraz co jest bardzo istotne —

prawdopodobieristwo koniecznosci zmiany leczenia na bardziej agresywne.



Istota stwardnienia rozsianego (Yac. sclerosis multiplex — SM). Stwardnienie rozsiane
Jest przewlekta nieuleczalna, demielinizacyjng choroba osrodkowego uktadu nerwowego
o0 autoimmunologicznym podiozu, ktéra zaczyna si¢ najczesciej u milodych dorostych
i charakteryzuje si¢ obecnoscia w ukladzie nerwowym licznych nieprawidlowych ognisk . Jej
przyczyny wcigz pozostajg nieznane, choé uwaza si¢ migdzy innymi, iz spowodowana Jest
przez wolno dzialajagce wirusy®. Charakteryzuje si¢ wystepowaniem rozsianych ognisk
zapalno-demielinizacyjnych prowadzacych do uszkodzenia ostonki mielinowej, otaczajacej
widkna nerwowe i utraty aksonéw, obejmujgcych mézg oraz rdzen kregowy. W zwigzku
z tym, ze zmiany te dotycza przede wszystkim ostonki mielinowej nerw6w, dlatego choroba
ta nalezy do, tzw. grupy chordb demielinizacyjnych. Mielina umozliwia nerwom szybsze
przewodzenie impulséw do mézgu i z powrotem. Jej utrata spowalnia i zaktoca prace nerwow
1 jest przyczyna wszystkich objawéw SM. W miejscu gdzie ostonka mielinowa doznala
uszkodzenia, powstaja blizny zwane stwardnieniami po facinie sclerosis. Zwykle stwardnienia
pojawiajg sie w licznych miejscach, zatem schorzeniu nadano nazweg, ktéra odzwierciedla to,
co dzieje si¢ w rdzeniu krggowym lub mézgu- wiele stwardnien, wielokrotne stwardnienia —

sclerosis multiplex’— ryc.l.

Ryc.1. Zmiany demielinizacyjne w przebiegu SM, zdjecia diagnostyczne.
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Jej przyczyny wcigz pozostaja nieznane, choé uwaza sie miedzy innymi, iz
spowodowana jest przez wolno dziatajace wirusy.*
Stwardnienie rozsiane wystepuje przede wszystkim u 0sob dorostych, czesciej
u kobiet niz umezczyzn (na dwoch mezezyzn z SM przypadaja trzy kobiety), objawy
natomiast najczesciej wystepuja pomiedzy 20, a 40 rokiem zycia, ale u kobiet wystepuja
w znacznie mlodszym wieku. W literaturze znajdziemy rowniez informacje, ze stwardnienie
rozsiane prawdopodobnie zaczyna si¢ przed okresem pokwitania, tj. w okresie przed
milodzieficzym, ale faktyczny poczatek zachorowania przypisuje si¢ ludziom w wieku 20-40
lat.> Natomiast rozwdj choroby po 40 roku zycia to okolo jedna trzecia wszystkich
zachorowan i wiaza si¢ one zwykle z szybszym rozwojem tej jednostki chorobowej i wigksza
$miertelnodcia. Wraz z wiekiem maleje ryzyko zapadnigeia na SM, niemniej w rzadkich
przypadkach mozliwe jest pojawienie sig¢ objawow w wieku lat sze$édziesieciu kilku. Trzeba
pamigtaé, ze zmienno$¢ indywidualna w tym zakresie jest Liczba 0s6b z SM na catym $wiecie
przekracza 2,5 mln, z czego okoto 630 000 zachorowan odnotowano w Europie6. Polska
znajduje si¢ wsréd krajow o wysokiej czgstosci wystgpowania stwardnienia rozsianego.
Szacuje sie, iz w Polsce wspdtezynnik zachorowalnosci na SM wynosi 40- 60/100 000,
a tylko sporadycznie choroba ta dotyczy dzieci, bo tylko w okoto 3-5% przypadkc’)w.7
Ftiologia stwardnienia rozsianego, zatem nie jest jeszcze do konca poznana, ani
szczegblowo wyjasniona, ze wzgledu na dos¢ skomplikowane i wieloczynnikowe zaburzenie.
Ogolnie SM  uznaje si¢ za chorobg nieuleczalng, przewlekta o  podiozu
autoimmunologicznym, na ktérej rozwd6j maja wplyw czynniki $rodowiskowe, czynniki
egzogenne oraz uwarunkowania genetyczne.’
Wréd czynnikéw srodowiskowych badacze najczedciej podaja:
* infekcje wirusowe tj.:
_  zakazenia wirusem Epsteina-Barr (Epstein-Barr virus, EBV), wyniki badan
dowodza, ze ryzyko zachorowania jest wicksze u osob, ktére chorowali na

mononukleoze zakazna, niz wérdd osob seronegatywnych wskutek EBV,
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— zakazenia ludzkim herpeswirusem typu 6, ktory okre$lany jest pospolicie
wirusem rumienia naglego (Human herpesvirus 6, HHV-6),

* nieswoiste zakazenia, np. bakteriami Chlamydia,

* choroby przebiegajace z wysokg temperaturg ciala, bowiem gorgczka uposledza

przewodnictwo w zdemielinizowanych wiéknach nerwowych,

* stres, poniewaz sytuacje stresogenne moga modyfikowa¢ system uktadu odpornosciowego
(immunologicznego),

* urazy: wystapienie pierwszych objaw6éw SM lub pojawienie si¢ rzutu choroby moze byé
poprzedzone urazem fizycznym albo stresem psychicznym i zwiazek czasowy stwierdza sie
czgsto, natomiast nieznacznie trudno jest upatrywaé Jednoznacznego zwiazku
przyczynowego.

Do czynnikéw egzogennych mozna zaliczyé:

1) niedobér witaminy D, ktéra jest uwazna za Jeden z bardzo istotnych czynnikéw,
bowiem jej posta¢ aktywna, ma wiasciwosci immunomodulujgce i moze znacznie
zapobiega¢, albo zmniejszaé nasilenie stanéw zapalnych, a zaleznos¢ od ekspozycji na
Swiatlo stoneczne (najczestsze zrodio witaminy D3;) moze poméc w wyjasnieniu
geograficznego zréznicowania chorobowosci SM,

2) palenie tytoniu,

3) nadmierne spozywanie soli, poniewaz stwierdzono, ze dieta bogata w s6l kuchenna
zwigksza nasilenie autoimmunologicznego zapalenia moézgu i rdzenia (EAE) oraz
wywotuje tworzenie komérek patologicznych. Spostrzezenie to mogloby tlumaczyé po
czgsci, zwigkszong zapadalnos¢ na SM ludzi w krajach z dietg typu zachodniego. °

4) wysoka warto§¢ BMI (body mass index - wspotczynnik masy ciata), tj. otytogé.!”

Stwardnienie rozsiane jest najprawdopodobniej nastgpstwem bardzo zltozonych interakcji

pomigdzy czynnikami Srodowiskowymi, a genami, ktére predysponujg do powstania tej

choroby. W nastegpstwie tych interakcji dochodzi do zaburzonej odpowiedzi immunologicznej

I powstania wieloogniskowych, rozsianych w czasie i przestrzeni zmian zapalnych, co

powoduje demielinizacj¢ komérek nerwowych, degradacje aksonow i oligodendrocytéw,

a takze patologie rozrostu astrogleju.
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Proces demielinizacyjny oraz ubytek aksonéw na poczatku przebiega w postaci

bezobjawowej. Natomiast w pézniejszym okresie, wskutek uszkadzania nowych, ale istotnych
szlakéw nerwowych dochodzi do wystapienia klinicznych symptoméw choroby i u wigkszej
ilodci 0s6b, bo w okolo 85% przypadkow. Przyjmuje si¢ wowczas, ze mamy do czynienia
z postaé, tzw. izolowanego klinicznie zespotu (CIS).
Izolowany klinicznie zesp6t to epizod neurologiczny o charakterze ostrym lub podostrym,
powstajacy pod wplywem zmiany W istocie bialej, pojedynczej, ktora objawia si¢
pozagatkowym zapaleniem nerwu wzrokowego, zespolem pnia moézgu badz czeSciowym
zespotem rdzenia kregowego. Statystycznie u okoto 30-70% chorych epizod ten przechodzi
wSM."!

Do najczesciej wystepujacych i obserwowanych, jako pierwsze, typowych objawéw SM
zalicza sig:

e pozagalkowe zapalenie nerwu wzrokowego, co pogorsza ostro$ci widzenia, ktore
pojawiaja si¢ zwykle w ciggu kilku dni i moga prowadzi¢, do cho¢ rzadko do
catkowitego zaniewidzenia, ubytek w polu widzenia czasami z odczuwanym przez
chorego bélem gatki ocznej zwykle, jako objaw, ktory mija a takze zaburzenia
widzenia barwnego oraz mroczek srodkowy'?, dotyczy okolo 17% chorych".
Pozagatkowe zapalenie nerwu wzrokowego stanowi zwykle pierwsza manifestacje
kliniczng stwardnienia rozsianego'*

o zespol ten okreslany bywa, jako ostre demielizacyjne zapalenie nerwu wzrokowego,
co sugeruje jego zwiazek patogenetyczny ze stwardnieniem rozsianym;

e zaburzenia ruchoéw gatek ocznych oraz podwdjne widzenie, co powstaje najezesciej na
skutek uszkodzenia nerwu odwodzacego, czy okoruchowego. Moze to przyjmowac
rbzne postacie oczoplasu (np. wahadtowy lub wywotany spojrzeniem), dotyczy okoto
40-60% chorych';

e przebiegu SM dochodzi do$¢ czesto do izolowanego uszkodzenia nerwow
gatkoruchowych, najczeéciej dotyczy to nerwu okoforuchowego oraz nerwu

odwodzacego. Wowczas stan ten objawia sie to w postaci podwdjnego widzenia, ktore
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moze si¢ utrzymywaé sie do kilkunastu tygodni. Przy uszkodzeniu pnia nerwu III
moze pojawiaé sie czesciowo uposledzenie spojrzenia do géry i do dotu, ponadto
wystgpowaé moze zaburzenie przywodzeni oka, a takze opadanie powieki. Oczoplas
najezesciej wystepuje, jako poziomy, rzadziej pionowy i obrotowy. Przyczyna tkwi
W uszkodzeniu na pograniczu mostu i rdzenia przedtuzonego lub mostu
1 srédmézgowia, ktére uposledza doptyw bodzcéw z kanatu potkolistego przedniego;

e osrodkowe niedowlady koniczyn zaréwno gornych jak i dolnych o réznym nasileniu,
dotyczace jednej, dwdch, trzech a niekiedy nawet czterech, rzadziej SM przebiega,
Jjako niedowlad potowiczy z charakterystycznymi cechami uszkodzenia osrodkowego,
dotyka okoto 12% chorych'®;

* niedowlady piramidowe sa najczgstszym objawem neurologicznym SM i mogg
dotyczy¢ zaréwno koriczyn gérnych jak i dolnych. Jednak zazwyczaj niedowlad jest
silniej wyrazony i czesciej wystepuje w koficzynach dolnych. W obrazie klinicznym
SM dominuje niedowlad spastyczny, jednak w przypadku naglego wystgpienia
niedowladu w przebiegu poprzecznego zapalenia rdzenia moze on mieé¢ charakter
wiotki, a do rozwoju spastycznosci dochodzi po okresie kilku lub kilkunastu dni;

° zaburzenia czucia dotyczgce twarzy, koriczyn oraz tulowia o charakterze przykrych
dla chorego parestezji lub niedoczulicy oraz w postaci objawu Lhermitte’a, tj. uczucie
przejscia pradu od szyi do okolicy krzyzowej, a nawet do ktérej$ konczyny,
wywotane w chwili przygiecie szyi do klatki piersiowej'”. Dolegliwosci te dotycza
okoto 40% pacjentow '

° W przebiegu stwardnienia rozsianego mozna zaobserwowaé zaréwno oslabienie czucia
dotyku, dyskryminacji, jak i czucie opaczne, polegajace na zmianie doznan
czuciowych i wrazeniu nieadekwatnego uczucia goraca lub zimna. Charakterystyczne
sg takze parestezje, w postaci nieprzyjemnych wrazen czuciowych mrbwienia, khucia,
dretwienia. Objawy te moga wystepowaé samoistnie lub pod wptywem dotyku,
W obrebie koriczyn dolnych (przewaznie stép), koriczyn gornych, tulowia. Rzadziej
obserwuje si¢ wrazenie $ciskani, ,opuchnigcia” koficzyn dolnych Iub uczucie

: 3 .1
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e cechy zespotu mézdzkowego, ktéry objawia sie niezbornoscia konczyn i tutowia oraz
trudnogciami w utrzymaniu réwnowagi, pacjent chodzi na szerokiej podstawie,
i dochodzi do drzenia gtéwnie koficzyn gornych, a mowa jest skandowana.”’ Dotyczy
lacznie to okoto 20% pacjentéw i wynika to z uszkodzenia mo6zdzku oraz polgczen
z pniem moOzgu; %

o ataksja moézdzkowa charakterystyczna jest dla zaawansowanej fazy choroby,
zauwazono, ze niemal nigdy nie jest pierwszym objawem SM, jej izolowane
wystepowanie wymaga szczegolowej diagnostyki roznicowej. W przebiegu tego
zaburzenia charakterystyczne jest upo$ledzenie wykonywania ptynnych ruchow
dowolnych, co jest zwiazane z zaktocong wspotpracg pomiedzy migsniami agonistami
oraz antagonistami. U pacjentéw obserwuje si¢ drzenie zamiarowe, dysmetri¢ oraz
trudnoéci w wykonywaniu ruchow naprzemiennych. Dochodzi réwniez do zaburzen
koordynacji mie$ni odpowiedzialnych za aparat mowy, co powoduje powstanie mowy
skandowanej lub tak zwanej dysartrii mézdzkowej. Objawia sig to brakiem ptynnosci
mowy, slowami podzielonymi na sylaby, spowolnieniem, nieprawidtowym akcentem

oraz tendencja do zacinania si¢ na poczatku sfowa lub sylaby.

Do symptoméw natomiast wystgpujacych w  dalszym przebiegu tej jednostki
chorobowej zliczy¢ nalezy:
1) neuralgie nerwu tréjdzielnego oraz inne zespoly bolowe czy tez obwodowe uszkodzenie
nerwu twarzowego i przedsionkowo-stuchowego (co objawia si¢ dretwienia w okolicy
twarzy, ukladowymi zawrotami glowy, niedowladem migéni twarzy, utratg stuchu choé
obserwujemy to bardzo rzadko).*
2) zaburzenia funkcji zwieraczy, co powoduje nagle parciem na mocz, czy tez nietrzymanie
moczu oraz trudnosci z wyparciem moczu z pecherza, a co za tym idzie, z nie pelnym
opréznianiem pgcherza i zaleganiem w nim moczu (problem te dosigga okoto 75% chorych),
dotacza si¢ do tego jeszcze czestomocz, nykturia, natomiast niezdolno$¢ do catkowitego
oddawania moczu zdarza si¢ bardzo rzadko™,
3) najczesciej, bo u 70% chorych zaburzenia pecherzowe przybieraja posta¢ pecherza

spastycznego. W zaawansowanym stadium SM, w wyniku uszkodzenia w obrgbie rdzenia

2 podemski R. (red): Kompendium neurologii. Via medica, Gdansk 2019, s. 321, 325.
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2 Tyraj W.: Merritt Neurologia. Edra Urban & Partner, Wroctaw 2017, s. 661-670.



kregowego i przerwaniu huku odruchowego dla mikeji, moze dochodzi¢ do powstania

pecherza atonicznego i braku mozliwogci opréznienia pecherza. Wraz z progresja choroby

i pogarszaniem sie stanu neurologicznego pacjentéw zmianie ulega zaréwno charakter, jak

1 nasilenie zaburzef w oddawaniu moczu,

4) problemy z wypréznieniem, zaparcia ida w parze z nieprawidtowosciami ze strony uktadu

moczowego i dosiegajg okoto 70% chorych, Czgsto s3 to zaburzenia wynikajace z picia

niewielkiej ilosci ptynéw oraz zwigzane z unieruchomieniem, natomiast biegunki wystepuja

rzadko®*

W miare trwania choroby, wystepuja:

zespot jelita drazliwego,

zaburzenia czynnosci seksualnych, ktére rozpoznaje si¢ u okoto 90% pacjentéw,
zar6wno mezczyzn (zaburzenia wzwodu i wytrysku), jak i kobiet (trudnosci
W osiaganiu orgazmu, sucho$¢ pochwy i uposledzenie czucia w Jjej obrebie),
zaburzenia w wydzielaniu potu,

zaburzenia sercowo-naczyniowe a w szczegblnosci  zaburzona regulacja
czgstosci bicia serca, hipotonia ortostatyczna,

u okoto 70% pacjentéw obserwuje sie spastyczno$¢ o ré6znym nasileniu, ale
gtownie w koniczynach dolnych, ktérej moga towarzyszy¢ czesto bolesne
skurcze mig$ni, a ktére w efekcie moga prowadzi do uposledzenia poruszania sie
1 do znacznego ograniczenia codziennej aktywnosci chorego,

depresja, ktora moze pojawié sie w réznym czasie i na réznym poziomie
choroby. Dotyka to okolo 50% chorych, przy czym etiologia jej jest
prawdopodobnie wieloczynnikowa, bo na jej pojawienie sie maja wplyw rézne
czynniki zaréwno biologiczne (leki), jak i psychospoteczne, tj. okresy zaostrzen,
remisji, postepu choroby,

inne zaburzenia psychiczne, tj. dwubiegunowe zaburzenia afektywne, afekt

rzekomoopuszkowy, lek czy nadmierna euforia.?®

Dos¢ czgstym zjawiskiem u pacjentow zmagajgcych sie z SM jest, tzw. zespot

przewleklego zmeczenia®®,

% ktéry chorzy odczuwaja w postaci braku sit fizycznych,

znuzeniem, wyczerpaniem czy, a co znaczhie ogranicza aktywnos$¢ zawodowa i fizyczna.

Turaj W.: Merritt Neurologia. Edra Urban & Partner, Wroclaw 2017, s. 668-670.
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s. 250-252.



Nasilenie tego zmeczenia nie jest zwiazane i proporcjonalne do podjetego wysitku, czy
aktywnosci i zwykle nabiera sity w godzinach popoludniowych. Na podstawie obserwacji
wykazano, iz zmegczenie moze ulegaé zmniejszeniu po okresie odpoczynku, snu nocnego lub
pod wplywem zimna. Patomechanizm zmeczenia nie jest poznany jednak uwaza si¢, iz ma
znaczenie na osi podwzgérze - przysadka — nadnercza, ktéra odpowiada za regulacje
proceséw czuwania i percepcji. Wynika z tego, ze zaktécenie rytméw okotodobowych
i jakoéci snu, a to moze odgrywac role w powstawaniu zmegczenia. Po licznych analizach
wykazano, ze zmgczenie pojawia sig czedeiej i jest bardziej nasilone w grupie pacjentéw
z pierwotnie i wtdrnie postgpujaca postacia choroby.

U os6b chorych cierpigcych na SM obserwuje si¢ dos¢ czgsto zaburzenia procesow
poznawczych, a w szczegdlnosci pamieci krotkotrwatej, uwagi, koncentracji, inteligencji
stownej, koordynacji wzrokowo-przestrzennej 1 ruchowej, a takze mozliwosci szybkiego
przetwarzania danych oraz tzw. funkeji wykonawczych. Zaburzenia poznawcze dotycza 43%
chorych, z czego najczgsciej wystepuja zaburzenia pamieci, bo u okolo 18% pacjentow
cierpiacych na SM. W nastgpnej kolejnosci niechlubne miejsce zajmuja deficyty pamigcei
i szybko$é przetwarzania informacji i na koncu dysfunkcja szybkoéci przetwarzania
informacji.

Stwardnienie rozsiane to jednostka chorobowa niejednorodna pod wzgledem
klinicznym biorac pod uwagg zaréwno poczatek zachorowania, czestosci i nasilenia rzutow,
nastgpstwa tych rzutéw czy stopnia progresji czy kumulacji zmian w trakcie jej trwania.

Najczesciej w przebiegu SM wyodrebnia si¢ okresy zaostrzen, tj. tzw. rzutéw choroby
w trakcie, ktorych zaobserwuje si¢ objawy neurologiczne w réznych formach i okresy remisji,
w ktérych objawy calkowicie lub czeéciowo ulegaja wycofaniu i podczas ktorych dochodzi
do ustabilizowania si¢ stanu choroby.*’

Trudno jednak jednolicie oceni¢ przebieg i postgp SM, poniewaz jako choroba
przewlekta moze przybiera¢ rozny formy, od poczatkowo tagodnego, prawie bezobjawowego,
do szybko postgpujacego, co prowadzi do istotnego uposledzenia neurologicznego, ktore

objawiaj si¢ znacznym ograniczeniem ogolnej sprawnosci i wydolnosci pacjenta.

77 K leniewska A., Lewariska M., Walusiak-Skorupa J.: Dobre praktyki w opiece profilaktycznej: opieka
profilaktyczna i problemy z aktywizacja zawodowa 0sob niepetnosprawnych ze stwardnieniem rozsianym.
Medycyna Pracy 2012, 63(6), s. 667-675.



Dlatego tez wyrézniono nastepujace podtypy (postaci) w przebiegu tej choroby:

Postaé rzutowo-remisyjna (RRMS-relapsing remitting), to postaé, ktéra najczesciej
wystepuje, bo stwierdza si¢ ja u prawie okoto 80% chorych szczegblnie w poczatkowym
okresie SM. Objawia si¢ ona rzutami, w czasie ktérych wystepujg coraz to nowsze,
dotychczas nie pojawiajace sie objawy deficytu neurologicznego badz juz istniejace
symptomy ulegaja zaostrzeniu i utrzymuja sie, przez co najmniej 24 godziny. Rzut
choroby moze trwaé¢ od kilku dni do kilku miesigey. Duzo zalezy od tego, Jjaki ma
charakter, oraz od tego, czy jest lekki, czy ostry.” Wystapieniu rzutéw sprzyjaja infekcje,
duzy stres, znaczny wysitek fizyczne oraz zmiany hormonalne podczas okresu
dojrzewania, porodu, potogu, a takze w okresie letnim przy duzej ekspozycji na wysoka
temperaturg. Na poczatku choroby, objawy moga przebiegaé catkowicie lub czesciowo
albo wycofywaé sie, jednak najczescie] ustepuja lub maleja pod wptywem leczenia.
Przyczyny rzutéw upatruje si¢ w tworzeniu si¢ nowego, $wiezego i zarazem aktywnego
ogniska demielinizacyjnego. Natomiast wycofywanie si¢ objawéw mozna odnie$¢ do
ustegpowania tych miejscowych stanéw zapalnych, co prowadzi do poprawy
przewodnictwa nerwowego w procesie remielinizacji oraz przejecia niektérych zadan
przez wiokna sasiednie i wytworzenie nowych potaczen neuronalnych. Nie nalezy jednak
zapomina¢, ze jednak wraz z biegiem czasu, kazdy kolejny rzut choroby prowadzi do
postepujacej i trwatej niepetnosprawnosci. Choroba trwajaca 20 lat przechodzi z postaé
rzutowo-remisyjna w postaé wtdrnie-postepujaca. Obserwuje si¢ wowezas zmiany
nicodwracalne, ubytki neurologiczne, a rzuty wéwczas przestaja w ogéle wystepowaé.?’

Postac wtdrnie-postepujgca (SPMS-secondary progressive), to postaé, gdzie czas remisji
jest praktycznie niezauwazalny, a objawy stopniowo zaczynaja narastajg bez
ewidentnych rzutéw. Deficyty neurologiczne zaczynaja stopniowo si¢ nasilaé, co
w koricowym efekcie prowadzi do niewydolnosci ruchowej chorego. Zazwyczaj wraz
z uplywajacym czasem, postepujace objawy, jak i nastepujaca zwiazana z tym
niepetnosprawnosci ulega spowolnieniu.* Procesy neuroaksonalnego uszkodzenia goruja
1 w postaci rzutowo-remisyjnej jak i we wtornie-postepujacej, a ich natezenie zgrywa si¢
z zanikiem mézgu i rdzenia kregowego oraz stopniem niepetnosprawnosci . Obserwuje

si¢ réwniez zmniejszajaca sie zdolnosé kompensacji mézgu. Natomiast czestogé Zmiany

2 Garczyniski W., Krajewski S.: Préba uwarunkowania rehabilitacji u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym
w zaleznosci od typu klinicznego choroby. Journal of Eduction, Health and Sport 2016, 6(7), s.35-38.

» Garczyniski W., Krajewski S.: Proba uwarunkowania rehabilitacji u pacjentdw ze stwardnieniem rozsianym
w zaleznosci od typu klinicznego choroby. Journal of Eduction, Health and Sport, 2016, 6(7), s.35-38.

* Podemski R. (red): Komendium neurologii. Via Medica, Gdarisk 2019, s. 327-330.



postaci klinicznej RRMS w posta¢ SPMS zalezy od czasu trwania SM, takze im dtuzej
trwa choroba, tym wieksze zachodzi prawdopodobienstwo zmian choroby z postaci
rzutowo-remisyjnej do wtérnie — postepu;j acej.”!

3. Postaé rzutowo-postepujgca (PRMS-progressive relapsing) jest postacig przejsciowa,
pomiedzy faza rzutowo-postepujaca, a wtérnie-postepujaca stwardnienia rozsianego. Jest
to forma, wktérej posréd juz niezbyt czestymi rzutami, zauwaza sie stopniowe
wycofywanie si¢ objawéw. Mozna ja rozpoznaé juz na poczatku choroby u okolo 10%
pacjentow. %

4. Postaé pierwotnie-postepujgca (PPMS-primary progressive) objawia si¢ stalym
narastaniem objawéw prowadzacych do zwigkszania niepelnosprawnosci chorego,
z nielicznymi objawami remisji, natomiast rzuty raczej tu nie pojawiaja sie. Ta forma
kliniczna SM charakteryzuje si¢ gorszymi prognozami dotyczgcymi rokowania i dotyczy
czgsto 0sob, ktore zachorowaty w pézniejszym okresie.>® Pierwszym objawem tej postaci
klinicznej SM jest pojawianie si¢ zespotu rdzeniowego i narastajacy niedowlad konczyn
dolnych, a co za tym idzie wigksza niepelnosprawnos¢ pacjenta.

Przebieg stwardnienia rozsianego ukazuje zréznicowanie indywidualne, co sprawia, ze
przewidywanie przebiegu jest bardzo trudne. Ze wzgledu na to lekarz nie ma mozliwosci
ocenié, jak dalej rozwinie si¢ choroby, ani jaki bgdzie przebiega¢ i jaki bedzie stan pacjenta.

Do pozytywnych czynnikéw jesli chodzi o rokowanie w SM naleza: zachorowanie

w mlodym wieku, zefiska ple¢ oraz zapalenie nerwu wzrokowego i zaburzenia czucia, jako

pierwsze objawy choroby. Natomiast gorzej rokuja mezczyzni oraz osoby, u ktorych

wystapity objawy deficytu ruchowego oraz zaburzenia mézdzkowe.**

%1 podemski R. (red): Kompendium neurologii. Via Medica, Gdansk 2019, s. 328, 329.
32 podemski R. (red): Kompendium neurologii. Via Medica, Gdafisk 2019, s. 327-329.
21 08y J.: Stwardnienie rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, 5.76.

¥ Podemski R. (red): Kompendium neurologii. Via Medica, Gdafisk 2019, s. 328-330.



Oprécz leczenia farmakologicznego Jakie zostanie zaproponowane pacjentowi po postawieniu
rozpoznania istotne elementy stanowia réwniez terapie wspomagajace, ktére sa istotne co do

dalszego przebiegu choroby.

W poradniku tym skupiono sie¢ na wiasnie takich na potaczenie farmakoterapii, rehabilitacji
i edukacji jako skutecznej metody leczenia 1 pielegnacji chorego z rozpoznanym
stwardnieniem rozsianym.

Lekarz Neurolog jest wiodacym specjalista w przypadku 0sb chorujacych na SM, gdyz jego
swiadomo$¢, wiedza i do$wiadczenie bedg ksztattowaé najwazniejsze decyzje dotyczace
identyfikacje problemu i leczenia farmakologicznego.

Pozostate elementy terapii chorych na SM pozostaja w gestii fizjoterapeutéw, pielegniarek

sprawujacych opieke nad pacjentami oraz dietetykow.

Rehabilitacja chorych na stwardnienie rozsiane

Rehabilitacja jest to skoordynowane dziatanie, majgce na celu przywrécenie osobie
z niepetnosprawnoscia penej lub maksymalnej mozliwej do osiggniccia sprawnosci, a takze
zdolnosci do pracy oraz do brania aktywnego udziatu w zyciu spofecznym. Jest narzedziem
sluzagcym do przywrécenia lub poprawy funkcji niezbednych zwlaszeza w zyciu codziennym.
Pozadanymi  wladciwosciami  rehabilitacji sa  wezesne Jej rozpoczgcie, ciaglosé,
kompleksowo$¢ i powszechno$é. Spehione wszystkie te cechy daja szanse na osiagniecie
sukcesu. Pacjenci ze stwardnieniem rozsianym powinny by¢ aktywnie motywowane do
wykonywania ¢éwiczei wytrzymatosciowy, oporowych o niewielkiej lub umiarkowanej
intensywnosci, gdyz niepelnosprawnoséé wpisana Jest w t3 jednostke chorobowa. Badania
uznajg skutecznosé tych ¢wiczeh w znacznej poprawie réwnowagi, mobilnosci, sity
migs$niowej, jak réwniez w zmniejszeniu zmeczenia, czy depresji. Cwiczenia maja korzystny
wplyw na pokonywanie ograniczen wynikajacych z choroby oraz zapobiegaja niekorzystnym
nastepstwom biernego stylu zycia.* Dodatkowo przyjmuje sie, ze dzigki rehabilitacji mozna
osiagna¢ spowolnienie progresji choroby i uzyskaé poprawe czynnosSciowa. Sama w sobie
rehabilitacja moze byé leczeniem objawowym, albo istotnie poprawia efekty terapii
objawowe;j.

Postgpowanie rehabilitacyjne mozemy podzielié na to stosowane w okresie zaostrzen

choroby jak i realizowane w okresie remisji.

1.5.1. Rehabilitacja pacjentéw chorych na SM w okresie zaostrzenia choroby

* Sarzyfiska — Diugosz I.: Rehabilitacja w stwardnieniu rozsianym. Neurologia po Dyplomie. 2019, 14, s. 26-29.



Rehabilitacja w okresie rzutu choroby skupia sic na pacjencie, ktéry bezwzglednie
pozostanie w t6zku. Nalezy bezwzglednie unika¢ unieruchamiania chorych ze wzgledu na
liczne nastepstwa. Bezwzglednego przebywania w 16zku wymagaja jedynie chorzy
poddawani intensywnemu leczeniu duzymi dawkami Prednizolonu, natomiast wiekszos¢
moze przebywaé na fotelu lub wozku inwalidzkim. Niezbednym elementem rehabilitacji jest
woéwezas czesta zmiana pozycji, ulozenia konczyn, éwiczenia bierne koficzyn z niedowladem,
éwiczenia oddechowe, regularne oproéznianie pecherza moczowego i jelit, a przede wszystkim
wspomaganie pacjenta do samoobstugi w zyciu codziennym. Powyzsze wytyczne sa
niezgodne z pogladami sprzed kilkudziesigeiu lat, kiedy zalecano przerwanie wszelkich
wysitkéw fizycznych w czasie rzutu choroby, na szczescie w ciagu ostatnich 6 lat ukazaly sig
setki doniesiefi na temat wielkiego znaczenia rehabilitacji w SM. Rehabilitacja 0s6b chorych
na stwardnienie rozsiane jest zadaniem wyjatkowo trudnym zaréwno dla samego chorego jak
i dla rodziny pacjenta. Warto przy tej okazji wspomnie¢ o bardzo waznym elemencie, jakim
jest edukacja chorego i jego rodziny w takim zakresie jak pielegnacja, zapobieganie
odlezynom, infekcjom ukladu moczowego czy oddechowego, ale réwniez nauka
prawidtowego karmienia (dysfagia), aby nie doszlo do groznych powiktan. Zalecane jest
zapobieganie unieruchomieniu ze wzgledu na liczne zle nastepstwa takiej bezczynnosci,
a takze te dotyczace zdrowia psychicznego. Ten czas jest dobrym momentem, aby o pomoc
poprosi¢ psychologa i rozpoczaé nauke jak radzié sobie z lekiem, depresja, czy kryzysami
w warto$ciowaniu.*®

Ostatnie odkrycia wyraznie wskazuja, ze ¢wiczenia w SM moga mie¢ dzialanie
neuroprotekcyjne i modyfikujace przebieg choroby. Takie odkrycia sugeruja, ze istnieje
,,okno okazji” we wezesnym etapie, co prowadzi do wniosku, iz terapia ruchowa jest waznym
etapem opieki nad chorymi z SM.Y

1.5.2. Rehabilitacja pacjentéw chorych na SM w okresie remisji choroby

Rehabilitacja w czasie remisji choroby i w okresie przewleklym oraz jej zakres, bedzie
w duzej mierze uzalezniony od stopnia niepetnosprawnosci pacjenta, ale réwniez od zaburzen
funkcjonalnych. Zaden zobjawéw choroby nie powinien by¢ rozpatrywany oddzielnie,
a wszelakie zaburzenia patologiczne potrzebuja nie tylko ich zniwelowania, ale przede
wszystkim przywrécenia whasciwej funkcji. Rehabilitacja, a przede wszystkim fizjoterapia
zmniejsza, niweluje a czasami catkowicie likwiduje dokuczliwe objawy i zwigksza wydolnos¢

fizyczng chorego. Zatem gléwnym celem, jaki stawia sobie fizjoterapii jest poprawa funkcji

* Opara J.: Neurorehabilitacja. Elamed media Group, Katowice 2017, s. 213.
= Losy J.: Stwardnienie Rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, s. 166-168.



motorycznych, zdolnosci chodu, czy stabilnosci postawy. Pogorszenie, zmiana chodu, to
niepenosprawnosé postrzegana przez wiekszo$é chorych, jako objaw najbardziej dokuczliwy,
bo majacy wplyw na pogorszenie jakosci zycia i samodzielnogci.®

Wiasciwie rozplanowana rehabilitacja musi by¢ poprzedzona diagnostyka i oceng, co do
rokowania w tym oceng, stanu $wiadomosci, stanu neurologicznego oraz stanu psychicznego.
Potrzeby fizjoterapii, wynikaja przede wszystkim z oceny jak funkcjonuje pacjenta, co nalezy
ocenia¢ za kazdym razem, gdy nastepuje zmiana stanu klinicznego, przed kazdym kolejnym
etapem rehabilitacji oraz przed jej zakoniczeniem. Przed rozpoczeciem rehabilitacji zachowaé
nalezy logiczna kolejnosé, a zatem najpierw diagnostyka, ocena rokowania, ocena
funkcjonalna, planowanie rehabilitacji (ktére powinno zawiera¢ stan pacjenta przed
zachorowaniem, wydolno$é, zdolno$é do uczenia, wyksztalcenie, stan rodzinny, stan
socjalno-bytowy) oraz realizacja. Cwiczenia adresowane sa do chorych i powinny byé
dostosowane indywidualnie do mozliwosci pacjent i zazwyczaj rozpoczyna sie od éwiczeh
o niskim nasileniu, przechodzac do bardziej obcigzajacych, czyli intensywnym ze
stosowaniem przerw pomiedzy éwiczeniami.>®

Osobom chorym na SM polecane sa ¢wiczenia kondycyjne, ktore poprawiaja znaczaco
wydolno$¢ fizyczng (powinny trwaé do kilku tygodni do nawet kilku miesigcy), treningi
wytrzymatosciowe, oporowe czy aerobic oraz fitness trening. Cwiczenia te wzmacniaja site
migsniowa, zdecydowanie poprawiaja motoryke pacjentdw oraz zmniejszaja uczucie
przewleklego zmeczenia, znacznie poprawiaja wydolnogé chorego bez narazania go na
wystgpienie rzutu choroby.

Do ¢wiczefi zalecanych chorym na SM zalicza si¢ jazde na rowerze, chéd na biezni czy
Joge. Zajecia powinny odbywac sie, co najmniej 3 razy w tygodniu przez okoto 20-30 minut,
a u pacjentéw z duza spastycznoscia nalezy systematycznie rozcigga¢ miesnie, stosowaé tuski
i pionizacje.*” U 0séb, u ktorych wystepuja znaczne zaburzeniem réwnowagi w celu poprawy
postawy i stabilizacji centralnej mozemy rozpoczaé éwiczenia na pitkach, a u chorych, ktorzy
zmagajg si¢ z dolegliwosciami bélowymi zabiegi elektroterapeutyczne, ktore maja charakter
przeciwbolowy, tj. prady TENS, czy tez leczenie zimnem (krioterapia).*'

Fizjoterapia ma réwniez korzystny wptywa na wszelkie zaburzenia ze strony uktadu

moczowego iukfadu oddechowego, na ktére cierpia osoby z SM. Wywiera to ogromny,

3 Sarzyfiska — Diugosz I.: Rehabilitacja w stwardnieniu rozsianym. Neurologia po Dyplomie 2019, 14, s. 26-29.
** Opara J.: Neurorehabilitacja. Elamed media Group, Katowice 2017, s. 213.

* Garczyfski W., Krajewski S.: Préba ukierunkowania rehabilitacji u pacjentéw ze stwardnieniem rozsianym

w zaleznosci od typu klinicznego choroby. Journal of Education Health and Sport. 2016, 6(7), s. 35-38.
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korzystny wplyw na sprawnos¢ wentylacyjng oraz co ma znaczenie w profilaktyce zapalnych
stanow gérnych drog oddechowych i pluc.42

Zachowana aktywno$¢ fizyczna przyczynia sig w istotny sposdb do poprawy ukrwienia
i perfuzji w tkankach, co znacznie zapobiega chorobie zylnej- zakrzepowej. Wptywa bardzo
korzystnie na czynno$¢ wydalnicza ukladu moczowego, co znacznie zmniejsza ryzyko
rozwoju zakazen drég moczowych, oraz jest jednym z najbardziej fizjologicznych czynnikéw
zapobiegajacych zaburzeniom seksualnym. Ruch, co udowodniono w badaniach wptywa
pozytywnie na perystaltyke jelit oraz zapobiega zaparciom.43

Prowadzenie rehabilitacji nawet czasowej, okresowej korzystnie wplywa zarOwno na
sfere psychiczng jak i somatyczng chorych na SM. Polecane jest rowniez uzupetnienie
leczenia szpitalnego, turnusem sanatoryjnym, gdzie oprocz typowej fizjoterapii, wykonywane
sa takie zabiegi jak: balneoterapia, klimatoterapia, czy takze hipoterapia i krioterapia
ogblnoustrojowa lub lokalna z zastosowaniem pary azotu( krioterapia). Ta ostatnia jest
szczegblnie polecana chorym z duzg spastycznoseia licznych grup mie$niowych, ma to tez
dziatanie uodparniaje}ce.44

W Polsce powolujac sie na dostepne poradniki dla 0séb chorujgcych na SM mozemy
dowiedzieé¢ sie, iz funkcjonuja dwa osrodki rehabilitacyjnie specjalistyczne, ktére
przeznaczone s dla pacjentow zmagajacych sie ze Stwardnieniem Rozsianym. Pierwszy to
Krajowy Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny w Dabku, a drugi funkcjonuje w Bornem
Sulinowie.*

Chorzy na SM powinni by¢ poddawani systematycznej rehabilitacji, ktora prowadzona
moze by¢ zaréwno stacjonarnie, jak i ambulatoryjnie i o czym musza chorzy pamigtac.
W ostatnich czasach zadawalajace wyniki dotycza podejmowanych préby korzystania
z takich technik jak: teleinformatyczna fizjoterapia na odleglos¢, tzw. Ltelerehabilitacja”.*°

Majac na uwadze kompleksowa fizjoterapi¢ nie mozna zapomina¢ o znaczacej

i ogromnej roli terapeuty zajgciowego, ktéry nie tylko skupia si¢ na treningach w zakresie

2 potemkowski A., Opara J.: Potrzeby I mozliwosci rehabilitacji chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce.
Aktualnosci Neurologiczne 2015, 15(2), s. 74-79.

K wolek A.: Fizjoterapia w neurologii i neurochirurgii. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2012, s.
288-289.

Kwolek A.: Fizjoterapia w neurologii i neurochirurgii. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2012; s. 288-
289

# Kwolek A.: Fizjoterapia w neurologii i neurochirurgii. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2012, s.
288-289.

* Kwolek A.: Fizjoterapia w neurologii i neurochirurgii. Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2012, s.
288-289.
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wykonywania podstawowych czynnosci zycia codziennego, ale réwniez uczy chorych na SM,
takich technik, ktére pozwalaja na oszczedzania energii i wykorzystywania narzedzi
ufatwiajacych wykonywanie obowiazkéw nie tylko domowych, ale i zawodowych.

Wazng role w rehabilitacji oséb, ktérzy zmagajg sie z SM odgrywa rdwniez
neurologopedia, ktory rozpoznaje i prowadzi terapi¢ w zakresie zaburzen jezykowych, mowy
czy polykania, co wynika z uszkodzenia OUN. Problemy z komunikacjg werbalng moze
dotyczy¢ okoto 25-70% chorych na SM i najczesciej jest to w postaci dysartrii i dystonii.*”
Zdarza sig, ze logopeda musi, nie tylko ¢wiczy¢ z chorym zaburzong mowe, ale nauczy¢
chorego alternatywnych technik komunikacji.

Chorzy, ktérzy uskarzaja si¢ na brak energii i motywacji, co znaczaco moze wptywaé
niekorzystnie na codzienna aktywnos¢ i zycie zawodowa majg problem z zespolem
przewleklego zmeczenia, co jest czestym i wyniszczajacym objawem tej choroby. Poniewaz
samo leczenie farmakologiczne tego zespotu bywa czgsto nieskuteczne, dlatego tez stosuje si¢
edukacje, ktéra zmierza przede wszystkim do zastosowania stalego harmonogramu dnia
z przerwami, programy wykorzystania energii, specjalistyczne éwiczenia uwagi czy treningi
fizyczne oraz terapie zimnem.*

Kompleksowa fizjoterapia chorych na SM stanowi wielka szans¢ na uzyskanie
funkcjonalnej poprawy oraz umozliwia zwiekszenie aktywnosci oraz czynnego
wspoétdziatania w zyciu zawodowym i spotecznym.

Ogromng rol¢ odgrywaja réwniez tutaj pracownicy socjalni, ktérzy wchodza w sktad
zespotu opiekujacego si¢ chorym. Zadaniem ich jest tak ukierunkowanie dziatan, by
stanowity pomoc dla chorego i pozwalaly na poukladanie sobie zycia osobistego czy
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zawodowego oraz w pelni funkcjonowanie w spoleczefistwie.

Sarzynska Dhugosz 1.: Rehabilitacja w stwardnieniu rozsianym. Neurologia po Dyplomie 2019, 14, s. 26-29.

Sarzynska Dlugosz I.: Rehabilitacja w stwardnieniu rozsianym. Neurologia po Dyplomie 2019, 14, s. 26-29.

BaranW-WOjeWOdel A.: Fizjoterapia w chorobach wewnetrznych. Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 2013, s. 259.



Zakres potrzeb edukacyjnych pacjentow po zdiagnozowaniu stwardnienia
rozsianego.

W ciggu ostatnich 10 lat opieka medyczna w przypadku stwardnienia rozsianego
rozwineta sie od sporadycznych i czg$ciowych porad do kompleksowej strategii leczenia
i opieki realizowanej w centrach leczenia SM i prywatnych klinikach na calym $wiecie.
Podobnie filozofia opieki nad chorym z SM rozwinela sig w strong bardziej ludzkiej
i zindywidualizowanej pomocy przez caly czas trwania choroby. Wyjatkowo wazna jest
opieka nad pacjentem od momentu postawienia diagnozy, gdyz wiadomos¢ o wykryciu SM
moze mieé wyjatkowo negatywny wplyw na zycie pacjenta i jego rodziny. Chociaz na reakcje
pacjentéw moze mie¢ wptyw ich wyksztalcenie, odporno$é psychiczna, wiek, istnieja reakcje
wspolne dla wszystkich, ktére sg dla nich wyzwaniem.

Osoba, ktéra zostala wiasnie zdiagnozowana, wykryto u niej SM, staje przed
niepewnoscia, niejasnymi prognozami, problemami objawowymi, objawami zaleznymi od
czynnikéw zewnetrznych i wspdlistniejacych probleméw medycznych (zapalenia drog
moczowych, infekcje gérnych drég oddechowych) oraz perspektywa choroby na cale zycie.
Pacjenci potrzebuja wowcezas serdecznego podejscia ze  strony pracownikéw opieki
medycznej, umiejetnego postgpowania fagodzacego wystgpujace objawy choroby 1 wsparcia
ze strony otoczenia.

Edukacja na temat SM powinna zawieraé informacje na tematy: obecnego stanu
choroby i jej wplywu na pacjenta. Chorzy ze stwardnieniem rozsianym powinni by¢
informowani o réznych sposobach leczenia, skutkach ubocznych lekéw, sposobach dbatosci
ojak najlepszy stan swojego zdrowia. Osiggna¢ mozemy to poprzez, rozmowg oraz
dostarczenie odpowiedniej literatury, ktéra powinna poméc pacjentowi w poglebianiu jego
wiedzy na temat choroby, z ktéra bedzie si¢ zmagat. Adaptacja chorego oznacza tylko to lub
moze az tyle, ze pacjent przystosowuje si¢ do zmian fizycznych i pojawiajacych si¢ nowych
objaw6éw choroby, a takze musi zmodyfikowaé stylu swojego Zycia. Pacjenci i ich rodziny
powinni by¢ zachecani by ustali¢ priorytety, jesli chodzi o aktywno$¢ (praca zawodowa, praca
spoleczna, zycie towarzyskie) w celu oszczedzania sit. Przystosowanie sig do SM wymaga
réwniez wprowadzenia do codziennego zycia éwiczeni fizycznych i leczenia w domu, jak
réwniez regularnych wizyt u lekarza.

Wsparcie otoczenia moze polegaé na doradztwie dla pacjenta i jego rodziny,
weiagnieciu ich do stowarzyszenia chorych na SM, pomocy w uzyskaniu niezbednych
$wiadczen i utatwieniu funkcjonowania w domu, pracy i spofeczenstwie. Dowartosciowanie

chorego wymaga rozwoju i przedefiniowania jego mozliwosci jego opieki nad soba,



nauczenia si¢ radzenia sobie z sytuacja, ktéra go dotkneta. Ulatwienie méwienia o potrzebach
i problemach, a takze nauczenie si¢ korzystania z pomocy technicznych jest niezbedne do
utrzymywania realnej nadziei dla tych, ktérzy wiasnie dowiedzieli si¢ o chorobie. Nadzieja
musi opiera¢ si¢ na dokladnej informacji. Nadzieja jest duchows potrzebg wszystkich ludzi,
jest niezbedna elementem radzenia sobie z choroba, zwana stwardnieniem rozsianym.

Pacjent ze stwardnieniem rozsianym potrzebuje szerokiej wiedzy dotyczacej istoty
choroby, wlasciwego zywienia, kontynuacji zawodowej po wypisie ze szpitala czy informacji
Jak ma wyglada¢ tryb zycia by zapobiec kolejnemu rzutowi choroby.

Sprawna i zrozumiata komunikacja z pacjentem w okresie postawienia rozpoznania jest
Jednym z specyficznych zadan personelu medycznego. Pacjent obawiajac sie przysztosci ze
stwardnieniem rozsianym odwotuje si¢ czesto do zrodel internetowych, rzadko, kiedy
wiadciwie interpretujgc zawarte w nich tresci. Niezaspokojona potrzeba komunikacyjna
chorego wywotuje nastgpstwa psychologiczne takie jak — lIek, strach, depresje.”” U pacjenta,
u ktdérego oczekiwania zostang zaspokojone i Jjasno przekazane tresci oraz okreslony zostanie
plan postepowania diagnostycznego i terapeutycznego, z pewnoscig bedzie mniej
niepokojacych reakcji psychologicznych.!

Dla niemal kazdego dotknigtego chorego SM, problem ten nie jest tylko po prostu
chorobg zdefiniowang przez lekarza, jest to cos, co przenika kazdy zakatek zycia czlowieka
w subtelny i trudny do przewidzenia sposéb. Radzenie sobie z chorobg rzadko bywa kwestia
po prostu zaakceptowania rozpoznania i wpisania go w swoje zycie. Istota staje sie
rozpoznanie potrzeb pacjenta by fatwiej mogt zaakceptowaé chorobe przewlekla i na cate
zycie.

Zwracanie si¢ do chorego na kazdym etapie choroby i umozliwianie mu wypowiadania
si¢, zadawania pytan, w $wietle wielu badah ma zasadnicze znaczenic w budowaniu zaufania
1 wigzi pomigdzy przedstawicielami stuzby zdrowia, a chorymi na SM i utrzymaniu chorego
W leczeniu. Zwykla normalna rozmowa z pacjentem nie powinna urastaé do rangi aktu
nadzwyczajnego, nadobowiazkowego- powinna by¢ stale obecna w codziennosci klinicznej

i opiece ambulatoryjnej.>

*® Potemkowski A.: Zespot klinicznie izolowany a stwardnienie rozsiane- podstawy komunikacji z pacjentem.
Polski Przeglad Neurologiczny 2015; 11( 1), s.1-6
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Potrzeby edukacyjne w zakresie istoty choroby SM

Stwardnienie rozsiane jest choroba niespodziewana, nieprzewidywalna, nieuleczalna,
anade wszystko niechciang. Pierwszy w reakcji pacjenta na wiadomo$¢ o chorobie pojawia
sie szok, za nim Igk, a potem chorego ogarnia uczucie wszechogarniajacego przygnebienia, ze
pacjent zaczyna obawia¢ si¢ 0 swojg rownowage psychiczna i czuje sig jakby tracit grunt pod
nogami..

Okres po ustaleniu rozpoznania okreslany jest przez chorych, jako zmaganie sig
7 nieznana droga. To czas gdzie chory zaczyna zmagac si¢ z chorobg przewlekla, gdzie moze
nastapi¢ zmiana rél zyciowych i spolecznych, co determinuje wzrost naktadow finansowych
na leczenie i co moze w skrajnych przypadkach prowadzi¢ do dyskryminacji czy tez izolacji
spo{ecznej.53

Wszyscy chorzy na stwardnienie rozsiane, podaja, Ze najwazniejsze W ciggu
pierwszych dni po ustyszeniu diagnozy bylo dla nich przyja¢ ta wiadomo$¢ w sposob
stopniowy, poniewaz mozna Pierwsze momenty od chwili ustalenia rozpoznania sg dla
chorych bardzo trudne, niezaleznie od tego, czy postawienie diagnozy zajeto rok, czy tez
podstawa do rozpoznania byl pierwszy rzut choroby, ktérego objawy byly jednoznaczne
niebudzace zadnych watpliwo$ci. Zaréwno stan fizyczny jak i psychiczny u pacjenta moze
zmieni¢ sie z dnia na dzien uniknaé wtedy poczucia wszechogarniajacego paralizu, ktéry jest
nie do zniesienia.

Zadaniem za tym osob opiekujacych si¢ pacjentem z rozpoznanym »Swiezo”
stwardnieniem rozsianym jest takie przekazanie diagnozy i wiedzy o chorobie, zeby taczyto
sie to z jak najmniejszym stresem dla chorego.

Chorzy oczekuja przekazania informacji o samym rozpoznaniu jak i o chorobie, jej
przebiegu, leczeniu w sposéb jasny, bez pospiechu, ze szczeg6lnym opisem rokowania, gdyz
woéwezas niektérzy odczuwaja ulge juz na poczatku ich drogi z SM. Ten czas to czas trudny,
ale mozna go przebrnaé i przystosowa¢ sie do zycia z choroba. Potrzebna jest do tego wiedza

dotyczaca samej istoty choroby, jaka jest sMm.>*

Po oswojeniu si¢ z diagnoza, jako faktem, chory niechgtnie i powoli zaczyna
z powrotem panowaé nad zyciem, uczy sig jak radzi¢ sobie z emocjami i uczuciami, nawet,

jedli te uczucia sa negatywne. Jak okreslaja to pacjenci jest to okres ,,przetargu” poniewaz

% Losy J.: Stwardnienie Rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, s. 206-208.
> Losy J.: Stwardnienie Rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, s. 206-208.



trzeba pogodzié si¢ z faktem, ze zycie w dotychezasowym ksztalcie skonczylo sie, a przed
chorym nowe wyzwania.

Wydawaloby sie, ze w dzisiejszych czasach nie ma problemu z dostgpem do
informacji. W praktyce nie zawsze wyglada to tak kolorowo. Czesé chorych
zdiagnozowanych, przemieszcza sic migdzy osrodkami prowadzacymi terapie SM jedynie
z powodu poszukiwania rzetelnej informacji dotyczacej choroby i rzeczowe;j, nastawionej na
potrzeby chorego.

Pacjenci podaja, iz na poczatku swojej »przygody” z SM potrzebuja wiedzy
dotyczacej samej jednostki chorobowej, ale by wiasciwie wyedukowaé chorego trzeba
pos$wigci¢ mu czas, wybra¢ wlasciwe miejsce, oraz formg przekazania istotnych informacii.
Na tym etapie choroby dla pacjenta najwazniejsze sa problemy psychologiczne, nastepnie
przyczyny i mechanizmy choroby, dopiero pézniej interesuje chorych mozliwosci pracy,
przebieg choroby i rokowanie oraz leczenie i objawy. Wiedza dotyczaca tematu organizacji
opieki, stowarzyszeniami, wplywem stresu, dietg czy pogodg lub alternatywnymi metodami
leczenia chorzy interesujg si¢ znacznie pézniej.

Do personelu medycznego opiekujacego sie chorym nalezy edukacja, czyli
uswiadamianie mechanizméw, ktérym podlegaja zaréwno oni sami, jaki i ich otoczenie oraz
pokazanie potencjatu tkwigcego w kazdym z nich, cho¢ poczatkowej diagnozie towarzyszy
mndstwo odczué¢ od zaprzeczenia po depresje. ,,Walka z okreslonym wrogiem” staje sie
tatwiejsza. Z wielu prac i badafi wynika, iz chorzy oczekujg podania rozpoznania w sposéb
jasny, poswiecenia im czasu, zapoznania z etiologig, objawami, rokowaniem i mozliwymi
terapii. To zdecydowanie ulatwia przyszle radzenie sobie z choroba, jak réwniez zwieksza
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zaufanie do lekarza, co wplywa na adherencje i w konsekwencji efektywnos$é leczenia.>

*> Banasiuk B: Diagnoza... i co dalej. NeuroPozytywni 2(21) 2017, s. 33-35



Potrzeby edukacyjne dotyczgce Zywienia pacjentéw po zdiagnozowaniu SM

Odpowiednio skomponowana dieta ma znaczenie dla naszego samopoczucia fizycznego
i psychicznego. Dieta jest waznym elementem w postepowaniu u pacjentéw z SM, ale
dotychczasowe dowody naukowe sa jednak niewystarczajace, aby przedstawi¢ lub zlecié
pacjentom konkretng diete, s3 jednak przestanki, aby proponowaé¢ im wybdr dobrze
zbalansowanej ,, zdrowej’’ diety, a wiec takiej, jaka zalecana jest w prewencji chorob uktadu
krazenia i innych w populacji ogélnej. Sposéb odzywiania sie jest waznym elementem stylu
Zycia.56
Dieta w SM nabiera szczegdlnego znaczenia, gdyz pozywieniem mozemy
oddziatywaé na szereg proceséw zachodzacych w organizmie i modulowa¢ dolegliwosci
towarzyszace chorobie. Stosowanie odpowiedniego jadtospisu bedzie wspomagaé proces
leczenia i prowadzi¢ do eliminowania stanéw zapalnych. By organizm mogl prawidlowo
funkcjonowa¢ powinien otrzymywaé sze$édziesiat skladnikow odzywczych: witamin,
skladnikéw mineralnych i aminokwaséw. Glownym zZrédtem energii dla organizmu sg
weglowodany (glukoza). Istotne jest jednak to, z jakich zrodet bedg pozyskiwane. Bardzo
waznym sktadnikiem w diecie, przy stwardnieniu rozsianym s3 réwniez thuszeze. Ostatnim,
ale odgrywajacym réwniez ogromna rolg w zywieniu skladnikiem pokarmowym sg biatka.
Witaminy i skfadniki mineralne, fitosktadniki i przeciwutleniacze to kolejne istotne elementy
diety w SM, ktére powinny by¢ umiejetnie wkomponowane w cato$é menu.
Odpowiednio dobrana i skomponowana dieta w stwardnieniu rozsianym ma Znaczenie
w eliminowaniu i wspomaganiu wystepujacych przy tej chorobie probleméw trawiennych np.
zaparé, probleméw z pecherzem moczowym i innych dolegliwosci. Ponadto menu wptywac
bedzie na wystepujace zmeczenie, wspomagaé bedzie prace ukladu nerwowego, mozgu
i koncentracje. Kazda osoba, u ktérej zdiagnozowano SM musi posiadaé wiedze, iz
zmieniajac sposéb odzywiania nawet przez najmniejsza zmiang zywienia moze pozytywnie
tym wplynaé na samopoczucie i tym samym pomdc w rehabilitacji, rekonwalescencji
i podniesieniu komfortu zycia. Jest to obszar, na ktéry my sami mamy realny wptyw.
Dieta zalecana dla chorujacych na SM powinna opiera¢ si¢ na duzej ilosci warzyw,
owocOw, ryb oraz winna spetnia¢ nastepujace kryteria i zawiera¢ takie skladniki jak: duza

zawarto$¢ blonnika, produkty o niskiej zawartosci tluszczy, ale bogate w wielonasycone

% Dabrowska- Bender M, Mirowska- Guzel D: Zywienie chorych na stwardnicnic rozsiane- przeglad
pi$miennictwa. Polski Przeglad Neurologiczny 2015; 11(3), s. 136-151.



kwasy ttuszczowe, petnoziarniste, ograniczong zawartos¢ cukréw i soli, a takze zalecane
ilosci witamin.’
Pacjent z stwardnieniem rozsianym musi znaé wskazéwki zywieniowe by wlasciwym
stylem i doborem diety wptywaé na swoje zdrowie:
1. Pi¢¢ razy dziennie jedz warzywa i owoce, w tym jedna porcje ciemnozielonych
warzyw lisciastych. Warzywa i owoce sa dobrym zZrédlem witamin, mineratéw
i blonnika. Ciemnozielone lisciaste warzywa zawieraja niewielkie ilosci
nienasyconych kwaséw thuszczowych omega 3. Korzysci z tego plynace to
prawidtowe funkcjonowanie uktadu nerwowego, krazenia, prawidlowa praca serca, ale
réwniez sprzyja to zdrowemu trawieniu.®
2. Uzywaj tluszezy wielonasyconych, takich jak olej i margaryna zamiast nasyconych
maslo czy smalec. Zalecane produkty to olej stonecznikowy, kukurydziany. Kwasy
tluszczowe omega 6 sg niezbedne do prawidlowego funkcjonowania systemu
nerwowego, obnizajg poziom cholesterolu i dzigki temu zmniejszajg ryzyko choroby
serca.
3. Wybieraj chude migso, ktére bogate jest w zelazo, cynk, witamine B i biatko.
4. Grilluj, piecz gotuj. Smazenie sprawia, Ze Zywno$¢ zawiera wigcej ttuszezy. Lepiej
stosowac sposoby przyrzadzania potraw, ktére nie podwyzszaja poziomu thuszczu.
5. Unikaj zbyt duzej ilosci nasyconych thiszezy i utwardzonego oleju roslinnego
w takich produktach jak makaron, ciastka, czekolada.
6. Co najmniej dwa razy w tygodniu jedz ryby, ktére sg doskonatym Zrodlem biatka,
witamin i mineratéw. Ponadto bogate w nienasycone kwasy tluszczowe Omega 3
i witaming A, B oraz D. Niedobér witamin, szczegélnie z grupy B, moze powodowaé
uposledzenie prawidlowego przewodnictwa nerwowego. W przypadku wlasciwego
odzywiania (zréwnowazona pelnowartosciowa dieta) i prawidtowego dzialania
przewodu pokarmowego oraz jelit ludzki organizm otrzymuje wystarczajgce ilosci

witamin®’. Wazng rolg¢ w leczeniu zaburzen neurologicznych odgrywaja witaminy

z grupy B, gtéwnie By, By, Bs, Bs, Bg i Bi;. Wit. By potrzebna jest do prawidtowego

*7 Cielecka L.: Zywienie w stwardnieniu rozsianym. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat
Warszawski. Warszawa 2017, s 4-7

*% Cielecka L.: Zywienie w stwardnieniu rozsianym. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat
Warszawski. Warszawa 2017, s 19- 23
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funkcjonowania ukladu nerwowego oraz dziala wspomagajaco na pracg ukladu
sercowo-haczyniowego. Wystepuje zaréwno w produktach pochodzenia roslinnego
(kasze i nasiona roslin straczkowych), jak i zwierzgcego (gtéwnie schab i poledwica
wieprzowa oraz sucha Kietbasa). Przy niedoborze tej witaminy dochodzi do
pojawiania si¢ uczucie zmeczenia, drazliwos¢, pogorszenie nastroju i zaburzenia
koncentracji. Natomiast ryboflawina (Wit. By) jest potrzebna do prawidtowego
funkcjonowania OUN i obwodowego ukladu nerwowego oraz uktadu
immunologicznego czlowieka. Zrédtem jej sa przede wszystkim produkty
pochodzenia zwierzgcego, takie jak podroby, mleko i jego przetwory (gldwnie sery
podpuszczkowe dojrzewajace i sery twarogowe) oraz jaja. Wsrod produktéw
pochodzenia ro$linnego zrédtem istotnym tej witaminy s kasza jaglana i nasiona
roslin straczkowych. Niedobor prowadzi migdzy innymi do zmian w narzgdzie wzroku
i ukladzie nerwowym. Wit. B; (niacyna, witamina PP) réwniez jest niezbgdna do
prawidlowego funkcjonowania mézgu i obwodowego ukladu nerwowego. Wystepuje
w produktach ro$linnych (drozdze piekarskie, korzen pietruszki, nasiona roslin
straczkowych) i zwierzecych (gtownie watroba, piersi kurczaka i udziec indyka).
Précz witamin z grupy B istotng w diecie osoby chorujacej na SM jest rowniez
witamina D. Zrodlem tej witaminy sa: gtéwnie ryby morskie, owoce morza,olej rybi.
Niewielkie ilodci znajdujg sie w miesie, mleku i przetworach mlecznych. Niedobor
Wit. D zwicksza ryzyko rozwoju choréb uktadu sercowo-naczyniowego, cukrzycy,
choréb zapalnych, autoimmunologicznych i nowotworéw. Istotnym wyttumaczeniem
znaczenia witaminy D w diecie chorych na stwardnienie rozsiane jest fakt, iz
zaobserwowano, ze na obszarach znajdujacych si¢ w wyzszych szerokosciach
geograficznych, w populacjach gdzie spozycie ttustych ryb morskich bogatych

w wit. D jest wysokie, wystgpuje nizsza zachorowalnos¢ na SM® —ryc.2.

® Dabrowska- Bender M, Mirowska- Guzel D: Zywienie chorych na stwardnienie rozsiane- przeglad
pismiennictwa. Polski Przeglad Neurologiczny 2015; 11(3), s. 136-151.



Ryc.2. Produkty zalecane w diecie os6b chorych na stwardnienie rozsiane

Zrédio: Danie Vincek /F otolia. https://party.pl/porady/zdrowie/choroby/stwardnienie- rozsiane-dieta-
wspomagajaca-leczenie-sm-111393-r, Dnia 06.03.2021, Godz. 20:12

7.Uzywaj chudych produktéw mlecznych odtluszczone mleko, chude jogurty i sery.

8. Wypijaj od 6 do 8 szklanek ptynéw dziennie

9.Unikaj wysokokalorycznych, ttustych i nadmiernie przetworzonych produktow.

Zdecydowanie polecang dieta dla 0s6b z SM jest dieta niskottuszczowa. Dietetyczne
ttuszeze to prawdopodobnie jedyne sktadniki pokarmowe silnie zwigzane z SM. Wskazujg na
to badania epidemiologiczne, prowadzone od lat 50. Stwierdzono wyrazna Kkorelacje
wystgpowania SM ze spozywaniem pokarméw o duzej zawartodci nasyconych kwaséw
tluszczowych. Thuszcze nasycone nie sg niezbedne w diecie, poniewaz organizm sam tatwo je
wytwarza z innych sktadnikéw.®! Przeciwnie Jest w przypadku thuszezy nienasyconych, gdyz
organizm sam ich nie wytworzy w wystarczajacej ilogci. Dobrze jest uzupetiaé diete
substancjami zawierajacymi je, jak olej stonecznikowy, czy olej z wiesiolka. Badania
naukowe dowodza, ze olej stonecznikowy w istotny sposéb zmniejsza czestotliwosé
wystgpowania rzutéw, a takze tagodzi przebieg choroby. Dieta moze przyniesé pozytywne
rezultaty a chory musi pamietaé, ze organizm odzywiany wylacznie niezdrowym,
cigzkostrawnym jedzeniem ,,przepracowuje si¢”, gdyz musi poradzi¢ sobie z dhuzszym,
skomplikowanym procesem trawienia, by wydoby¢ z pozywienia substancje, niezbedne do
wiasciwego funkcjonowania.

Nie ma jednej dobrej diety dla 0séb chorujgcych na stwardnienie rozsiane. Nie

udowodniono naukowo, zeby jakakolwick dieta, bezglutenowa czy weganska, miaty wplyw

na przebieg choroby. Istotne, zeby byla ona odpowiednio dostosowana i zbilansowana

®! Debinska M., Mraz M.: Jakosé zycia chorujacych na stwardnienie rozsiane — przeglad literatury. Medycyna
Rodzinna 2018, 21, s 41-42.



zgodnie z zapotrzebowaniem na kalorie, ze stylem zycia, wiekiem, plcia i innym istotnymi

indywidualnymi czynnikami - ryc.3.

naturging micd,

pemowartosciows
hiatks
i zdrowe thuszcze

Dieta w stwardnionh ozsianym

Ryc.3. Zywienie w stwardnieniu rozsianym. Praktyczne wskazéwki, dieta.

Zrédlo: hitps://www.ptsr.org.pl/dieta,319.asp, Dnia 06.03.2021. Godz. 19:34

Potrzeby edukacyjne w zakresie kontynuacji_aktywnosci zawodowej po wypisie ze

szpitala

Pacjenci, ktorzy zachorowali na stwardnienie rozsiane w pozniejszym wieku,
wezedniej koncza aktywnos§é zawodowa niz te, u ktorych choroba zaczela si¢ w miodszym
wieku. Czynnikiem, ktéry determinuje mozliwos¢ udzialu w aktywnosci zawodowej os6b
chorych na SM jest stopien ich niesprawnosci. Przy bardziej agresywnym przebiegu choroby,
wezedniej nastepuje rezygnacja z pracy. Mezczyzni chorzy na SM sa relatywnie bardziej
aktywni zawodowo niz kobiety. Bardzo istotnym czynnikiem wplywajacym na mozliwosci
funkcjonowania oséb z stwardnieniem rozsianym na rynku pracy jest réwniez ich
wyksztatcenie. Istotna jest réwniez postawa pracodawcy wobec problemu osoby chorej na
SM, czyli przystosowywanie warunkéw pracy oraz ulatwienia korzystania z leczenia, co
w istotny sposéb wptywa na mozliwosé kontynuacji pracy zawodowej przez takg osobe.

U chorych w trakcie trwania choroby dochodzi do jej postgpu, a co za tym idzie
zmniejszeniu ulega wydolno$¢ fizyczna oraz do czestszego odczuwania zmgczenia. Z czasem
pacjenci, sa zmuszeni do zmiany stanowiska pracy, wymiaru godzin lub catkowitego
zrezygnowania z aktywnosci zawodowej.62

Pacjenci z SM musza by¢ §wiadomi, iz dla nich nie ma lepszej terapii jak praca.

Pracodawca od poczatku zdiagnozowania choroby u pracownika powinien znaé
prawde! Wiele 0séb ma mylne wyobrazenie zwigzane ze stwardnieniem rozsianym, nieraz ich

wiedza ogranicza si¢ jedynie do stereotypow pokutujacych od lat w spoteczenstwie. Obecny

%2 Losy J.: Stwardnienie Rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, s. 222-225.



postep medycyny, nowe metody leczenia, fizykoterapia powoduja, ze pacjenci cierpigcy na
SM mogg cieszy¢ si¢ przez dhlugie lata dobrym zdrowiem i pelna sprawnoscig. W wielu
przypadkach choroba pozwala na normalna pracg. Jesli jednak chory traci zatrudnienie tylko
z powodu swojego schorzenia to czesto przymusowy pobyt w domu i eliminacja z zycia
spolecznego wywoluje depresje i apatie, stres, a wtedy choroba moze postepowaé znacznie
szybciej.
Chorzy na SM muszg pamigta¢ o kilku zasadach, ktére pozwola im by¢ aktywnymi na
rynku pracy:
1. Aktywno$¢ zawodowa wsréd chorych cierpigcych na SM to nie tylko mobilizacja
do dziatania, wychodzenia z domu. Pacjenci, ktorzy pracuja, moga sobie pozwoli¢ na
lepsze leczenie czy dodatkowa rehabilitacje. Wiekszosci chorych po prostu nie staé¢ na
oplacenie zabiegéw i ¢wiczen z terapeuta, jesli na poczatku przygody z SM tracg lub
rezygnujg z pracy. Mozna stwierdzié fakt, ze w przypadku chorych cierpigcych na
stwardnienie rozsiane najczg$ciej wystepuje bledne koto: diagnozuje si¢ u nich
chorobg, w ciagu dwoch lat od diagnozy zazwyczaj przestajg by¢ aktywni zawodowo,
finansowanie leczenia i rehabilitacji staje si¢ duzym problemem, wobec czego jej
zaprzestajg i choroba posuwa sig naprzéd. A gdyby zostawali aktywni na rynku pracy
to przebieg tej sytuacji bylby zupetnie inny.
2. Chorzy z SM nie moga pozwolié by by¢ dyskryminowanymi zawodowo. Dla
pacjenta to niezwykle istotne, by wiedzial, jakie ma prawa na rynku pracy. Powinien
wiedzie¢, w jaki sposéb porozmawiaé z pracodawca, przedstawi¢ mu Swoja sytuacje,
przedstawi¢ fakty na temat swojej choroby. Nie moze si¢ ba¢ albo tez czué gorszy
z tego powodu, ze cierpi si¢ na stwardnienie rozsiane.
3. Osoby sprawujace opieke nad pacjentami z SM, musza podkresla¢ wage, jakg
aktywnos¢, réwniez zawodowa, petni w zyciu chorych. Diagnoza nie pozbawia 0s6b
chorych przewlekle wiedzy, doswiadczenia, umiejetnosci.
Chory, ktory jest aktywny zaréwno psychicznie jak i fizycznie, czuje sie potrzebny
spotecznie i mobilizowany do kolejnych dziatan.®®
Pamigta¢ musimy, iz chory na SM musi otrzymaé:
* wsparcie psychologiczne ulatwiajace dalsze efektywne funkcjonowanie we
wlasnym $rodowisku — w rodzinie i miejscu pracy mimo diagnozy SM

i utrudnien zwigzanych z leczeniem;

% Gatazka — Sobotka M.: Stwardnienie rozsiane- zarzadzanie choroba. Propozycje rozwigzan probleméw.
Copyright by Uczelnia Lazarskiego. Warszawa 2016, s. 20-21



e wsparcie zdobywania nowych kwalifikacji zawodowych umozliwiajacych
pozostanie na rynku pracy mimo ograniczen zwigzanych z chorobg;

e staly dostep do s$wiadczen medycznych udzielanych przede wszystkim
w ramach lecznictwa otwartego umozliwiajacy leczenie choroby na kazdym jej
etapie i utrzymanie mozliwie wysokiej sprawnosci fizycznej;

e dostep do  nowoczesnych  lekéw  (m.in. immunomodulujacych
i immunosupresyjnych) opdzniajacych rozwéj choroby 1 pozwalajacych na
czynne, samodzielne funkcjonowanie i aktywnos¢ zawodows.

Rezygnacja z zycia zawodowego szczegdlnie wplywa, na jako$¢ zycia, bowiem
zarobkowanie przez chorego staje si¢ ograniczone, a jak wiadomo ilos¢ wydatkow na leczenie
wzrasta i w efekcie wiele planéw staje si¢ niemozliwych do zrealizowania. Dlatego ogromna
role w tym zakresie ma do spetnienia psycholog czy neuropsycholog, bowiem objawom
chorobowym prawie zawsze towarzysza zmiany natury psychologicznej, dotyczace przede
wszystkim jakosci wlasnego zycia i mozliwosci wplywu na jego przebieg.64

Potrzeby edukacyjne dotyczace trybu zycia, aby zapobiec kolejnemu rzutowi

Bardzo wazne, ze od dostepu do nowoczesnego leczenia, jest dobre poznanie
,nieproszonego goscia”, jego obyczajéw, nauczenie si¢ zy¢ tak, by go nie prowokowac.
Bardzo istotne, oprécz lekéw, ktére moga wplynaé na postgp choroby lub zmniejszenie
objaw6w, rownie wazna jest szeroko rozumiana rehabilitacja i nauka zycia z przewlekla
choroba. Wprawdzie sam przebieg stwardnienie rozsianego nie jest przewidywalny, ale
wiadomo, ze niektore czynniki zwigzane z trybem zycia wplywaja na samopoczucie 0s6b
z SM.

Dlatego szczegblnie wazne w zyciu codziennym osoby z SM jest:

* umiejetno$é radzenia sobie ze stresem. Stres jest nieodtgcznym elementem zycia, jednak
przewlekty stres prowadzi do oslabienia organizmu, zwigkszenie podatnosci na infekcje.
Radzenie sobie ze stresem to jedna z podstawowych umiejetnosci, jakie nalezy nauczy¢ sig
w zyciu z SM. Jest to bardzo trudne, zwlaszeza na poczatku choroby, kiedy w emocjach
dominuje lek przed nieprzewidywalna przyszioscia. Dlatego bardzo wazny, szczegélnie na
poczatku choroby jest kontakt z psychologiem, korzystanie z psychoterapii;

* ynikanie infekeji. Stwardnienie rozsiane jest chorobg z autoagresji, oznacza to, ze uklad

odporno$ciowy jest nadreaktywny, niszezy nie tylko czynniki chorobotwéreze, ale réwniez

1 orencowicz R., Jasik J., Komar E., Przychodzka E.: Wplyw wsparcia spotecznego, dla jakosci codziennego
funkcjonowania osoby chorej na stwardnienie rozsiane. Pielegniarstwo Neurologiczne i Neurochirurgiczne 2013
(5), s. 205-215.



wiasne komérki organizmu. W przypadku stwardnienia rozsianego niszczy otoczke nerwu,
mieling. Zatem kazde uaktywnienie ukladu odpornosciowego, a dochodzi do niego podczas
infekcji, moze sprowokowaé réwniez powstawanie nowych ognisk demielinizacyjnych
w CUN. Z tego wlasnie powodu raczej niewskazane w przypadku oséb z SM jest tez
korzystanie ze szczepieni oraz uzywanie preparatow nadmiernie wptywajacych na uklad
odpornosciowy;

* odpowiednie zarzadzanie wilasnymi sitami. Nerw przypomina swojg strukturg przew6d
elektryczny. Mielina, jak otoczka nerwu jest jego izolacja. Uszkodzenie mieliny i powstanie
w miejscu uszkodzen stwardnien blaszek prowadzi do zmniejszonego przewodnictwa
nerwow. Oznacza to, ze w niektére czynnosci trzeba wlozy¢ wigcej wysitku, szybciej pojawia
si¢  zmeczenie. Niestety, zwiekszanie wysitku ponad indywidualng granice weale nie
prowadzi do wigkszej efektywnosci, wrecz przeciwnie, mozliwo$¢ wykonania kolejnej
czynnosci spada. Osoby z SM powinny éwiczyé, ale do granicy zmeczenia, ktora nalezy
samodzielnie wyczu¢ wstuchujac sie w swoje ciato;

* unikanie wysokich temperatur. Informacje sa przekazywane przez nerw, jako impulsy
elektryczne. W wyzszej temperaturze przewodnictwo elektryczne nerwow spada, zatem
informacje przekazywane za ich po$rednictwem beda docieraly z jeszcze wiekszym
opéznieniem. Oznacza to, ze w Wwyzszej temperaturze (dotyczy to zaréwno gorgczki
zwigzanej z infekcja jak i np. pobytu na stonecznych wakacjach) osoba z SM bedzie
funkcjonowaé gorzej, trudniej jej bedzie np. porusza¢ sie. Te objawy sa na szczescie
przejSciowe, niektérzy specjaliSci nazywaja je pseudorzutami. Natomiast obnizenie
temperatury powoduje bowiem lepsze przewodnictwo nerwéw, osoba z SM po wyjsciu
z kriokomory jest w stanie wykonaé wiecej ¢wiczen;

* dobranie odpowiedniej dla siebie formy ruchu. Zmniejszenie aktywnosci ruchowej jest
konsekwencjg postepu niepetnosprawnosci. Prowadzi ono Jednak do probleméw wtérnych:
ograniczenia ruchomosci w stawach (przykurczy), bolesnosci stawéw, zaniku migsni,
probleméw z krazeniem. Dlatego bardzo wazne jest, by juz po diagnozie znalez¢ odpowiednia
dla siebie forme ruchu, ktéra nie tylko bedzie zapobiegata problemom zwigzanym
z narastaniem niepetnosprawnosci, ale réwniez sprawi przyjemno$¢. Musi rzgdzi tu zasada
¢wiczymy, a nie trenujemy;

* zachowanie aktywnosci zawodowej i spotecznej. Jednym z najezesciej popetnianych
bledow jest koncentrowanie swego zycia wokét choroby, leczenia, rezygnacja
z dotychczasowych pasji. Prowadzi to szybko do obnizenia poczucia wlasnej wartosci,

a nawet depresji. To prawda, stwardnienie rozsiane zmienia w zyciu wiele, ale nie moze by¢



w jego centrum. Musi by¢ jak nieproszony g08¢: respektujemy jego obecnosc, ale zyjemy
swoim wiasnym zyciem;

* zdrowy tryb zycia. Nieproszony go$¢, jaki jest SM nie toleruje szalefistw, niewyspania,
naduzywania alkoholu. Nie wymaga az tak specjalnej diety, ale istotne wystarczy zachowanie
podstawowych zasad zdrowego zywienia, oraz dobrze jest zachowac odpowiednia wagg.
Powdd jest prosty: zwigkszenie cigzaru ciata to wickszy wysitek nie tylko dla serca, ale dla
calego organizmu. Nie jest tez wskazane nadmierne chudniecie. Trzeba mie¢ silg, by zy¢ ze
stwardnieniem rozsianym.

7 klinicznego punktu widzenia strach w SM wydaje sie byé gtéwnie skutkiem
niedostatecznej wiedzy chorego o réznorodnosci objawow i nieprzewidywalnosci przebiegu
oraz braku poczucia kontroli i pewnosci siebie.®> W miare jak chorzy dostrzegaja i weielajg w
zycie strategie wspierajace rozwigzania problemow uczucie strachu stabnie a ro$nie poczucie
kontroli nad wtasnym zyciem.

Doswiadczenie choroby nieuleczalnej, przewleklej, jaka jest stwardnienie rozsiane jest
zawsze kryzysowym wydarzeniem w zyciu czlowieka, ktory musi zmierzy¢ si¢ z taka
diagnoza. Czlowiek zmierza si¢ wowezas z wieloma wyzwaniami. Przewarto$ciowa¢ musi
dotychczasowe spojrzenie na wiasne zycie i Swiat. W wigkszosei przypadkéw ludziom
towarzyszy silny stres zwiazany z poczuciem zagrozenia badZz utraty sprawnosci
intelektualnej i fizycznej. Dochodzi czesto do uposledzenia istotnych elementéw zycia,
ograniczenia kontaktéw interpersonalnych oraz zmaganie sie¢ z trudnos$ciami dnia
codziennego w nowej dla chorego rzeczywistos’ci.66

Styl zycia wyraza sie, wige zachowaniami prozdrowotnymi, neutralnymi dla zdrowia
i ryzykownymi dla dobrego samopoczucia fizycznego oraz psychicznego. Zachowania te
w zréznicowanym stopniu  wplywaja na prawdopodobiefistwo zachorowania na SM.
Prewencja polega na wyborze takich zachowan prozdrowotnych i unikaniu tych ryzykownych
dla zdrowia®.

Wazna czescia prewencji jest podejmowanie prozdrowotnego stylu zycia. Celowa jest,
zwlaszcza w $rodowisku miejskim, praca w ruchu, unikanie pracy na nocne zmiany lub
w zanieczyszezonych, niedo$wietlonych pomieszczeniach. Wskazana jest rekreacja poza

miastem potaczona z aktywnoscig fizyczng. Duze znaczenie prewencyjne ma radzenie sobie

% Losy J.: Stwardnienie Rozsiane. Wydanie II, Czelej, Lublin 2019, s. 208-210.
% Kurpas, D., Kusz, J., Jedynak, T., Mroczek, B.: Stopien akceptacji choroby przewleklej wéréd pacjentow.
Family Medicine & Primary Care Reniew 2012, 14(3), 396-398.

7 Cendrowski W.: Stwardnienie rozsiane: ryzyko zachorowania i prewencja choroby. Neurologia Praktyczna
2015; 2(83): 6-11.



ze stresem psychologicznym, unormowanie zycia osobistego, wigksza dzietnogc, niepalenie
tytoniu i marihuany oraz powstrzymywanie si¢ od picia alkoholu. Wskazana jest
antykoncepcja w spokrewnionych matzefistwach oraz w zwigzkach, w ktérych oboje
partnerzy chorujg na SM. Z drugiej strony stosowanic doustnych $rodkéw antykoncepcyjnych
uwaza si¢ za czynnik podwyzszajacy ryzyko SM. Zréznicowane czynniki ryzyka i zlozonogé
patogenezy choroby powoduja, ze nie zidentyfikowano pojedynczego swoistego sposobu
prewencji. Postgpowanie, ktérego celem jest zmniejszenie immunologicznej dysregulacji,

moze okazaé si¢ korzystne w zapobieganiu SM.®*

Z calg pewnoScig poradnik nie zastapi konsultacji u specjalisty ani
dodatkowych badaii, wykonywanych w celu oceny przebiegu choroby.
Moze natomiast sta¢ si¢ cennym i wiarygodnym uzupelnieniem informacji

uzyskanych w gabinecie lekarskim, co pozwoli Ci lepiej zrozumieé SM.

* Cendrowski W.: Stwardnienie rozsiane: ryzyko zachorowania i prewencja choroby. Neurologia Praktyczna
2015; 2(83): 6-11.
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