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l. Stwardnienie rozsiane

Il Stwardnienie rozsiane (SM - sclerosis multiplex) jest choroba, ktérg przez
lata przedstawiano jako przewlektg, postepujaca i nieuchronnie prowadzaca do
inwalidztwa. | taki stereotyp nadal dominuje w wiekszosci dostepnych polskich
publikacji. Nic wiec dziwnego, ze osobe, ktdrej postawiono takie rozpoznanie i jej
bliskich, w pierwszym momencie po ustyszeniu diagnozy ogarnia przerazenie. . .

Czy taka sama czarna wizja roztacza sie, gdy styszymy stowa: nadcisnienie
tetnicze, cukrzyca?

Nie! Prawdopodobnie dlatego, ze dominuje przekonanie o mozliwosci leczenia
tych chordb. A przeciez nieleczone nadcisnienie czy cukrzyca moga prowadzic¢
do wielu powaznych powiktan, w tym powodujgacych inwalidztwo, jak np. udar
mdzgu i w jego nastepstwie niezdolnos¢ poruszania sie czy mowienia.

W przypadku SM przekonanie, ze mozna wpltywa¢ na jego przebieg,
nie jest jeszcze powszechne, mimo dowodow naukowych wskazujacych na
pozytywne efekty stosowanego leczeniai zdolnos¢ moézgu do regeneracii.

W oparciu o potrzeby zgtaszane przez pacjentow powstata idea napisania
nowego poradnika skierowanego do osob, ktdére musza zmierzy¢ sie
Z postawionym przed chwilg rozpoznaniem ,stwardnienie rozsiane”, ale takze
do tych, ktére chorujac juz jakis czas, nadal nie bardzo wiedza, jak sobie
radzic¢.

Dlatego nie znajdziecie Panstwo tutaj, spotykanego w wiekszosci publikacii,
sposobu omawiania zagadnien zwigzanych ze stwardnieniem rozsianym.
Chcemy zacheci¢ do aktywnego uczestniczenia w procesie diagnostycznym
i terapeutycznym, do czego niezbedne jest zrozumienie istoty choroby,
znajomos¢ sposobu interpretowania objawdéw i podejmowania decyzji
dotyczgcych zastosowania odpowiedniego leczenia.




Il Zatem od poczatku

Czy dla osoby bezposrednio po ustyszeniu Mézg
diagnozy ,stwardnienie rozsiane”, wazna jest
informacja, ze jest to jedna z najczestszych

Piert mézgu

chordb osrodkowego uktadu nerwowego  wesdsek
(OUN) i ze kobiety chorujg czesciej niz
mezczyzni i ile oséb choruje na swiecie? s
Nie. Osoba ta chciataby wiedzie¢, co to jest kregowy
ten ,OUN” i dlaczego ,,u mnie doszto do jego
uszkodzenia”?

o o Korzenie
nerwowe

W skiad osrodkowego uktadu nerwowego
(OUN) wchodza: madzg, pien mozgu
i rdzen kregowy.

Il Przyczyny stwardnienia rozsianego

Bezposrednia przyczyna wywotujaca uszkodzenie OUN w przebiegu SM
nie jest znana. Wiadomo natomiast, ze komorki naszego uktadu
immunologicznego, ktéry powinien stanowi¢ naturalng ochrone przed
szkodliwymi czynnikami, traktujg wybrane elementy mdzgu i rdzenia
kregowego jako nieprawidiowe i niszcza je (autoagresja). Dla przyktadu:
niszczenie mieliny (sktadnik ostonki nerwéw), zwane demielinizacja, prowadzi
do zakidcenia przesytania impulséw z OUN do innych czesci ciata, co
w konsekwencji moze uwidacznia¢ sie w postaci réznych objawdw
i powodowac zaburzenia czynnosci organizmul.




Mimo duzej wiedzy dotyczacej patogenezy (mechanizmdéw powstawania)
SM, nie udato sie jeszcze zidentyfikowac jednoznacznie jej przyczyny,
czyli etiologii. Podkresla sie role zaburzenn immunologicznych (choroba
autoimmunologiczna), ale rowniez czynnikdw genetycznych.
Wazna role moga odgrywac takze czynniki srodowiskowe:
M= pakterie,

N wirusy,

grzyby,

Hn~ lokalizacja geograficzna - zmniejszona ekspozycja na swiatto stoneczne,

H= niedobdr witaminy D.

Il Cechycharakterystyczne stwardnieniarozsianego:

[ [ przewlekta choroba zapalno-demielinizacyjna OUN;

bezposrednia przyczyna nie jest znana;

poczatek zachorowania najczesciej miedzy 20 - 40 rokiem zycia;
.‘ kobiety choruja czesciej niz mezczyzni (proporcje zachorowan 3:2);

B w Polsce czestos¢ wystepowania jest wysoka,
wynosi 40 - 60 przypadkdw / 100 000 mieszkancow;

®  wystepowanie objawdw wieloogniskowego uszkodzenia OUN;

m w przebiegu choroby wystepuje rézny stopien ciezkosci objawdw
klinicznych u poszczegdlnych pacjentéw;

® prowadzi do niesprawnosci ruchowej i zaburzen funkciji poznawczych.

Stwardnienie rozsiane nie jest chorobg zakazna
i nie stanowi zagrozenia dla zycia pacjenta.




I |
Il CzySMijestchorobadziedziczng?

SM nie jest chorobg dziedziczng, chociaz mozliwy jest wplyw uwarunkowan
genetycznych. Stwierdzono, ze postac rodzinna stanowi 10 -15 % wszystkich
zachorowan. Ryzyko wystgpienia zwieksza sie u 0séb spokrewnionych i jest
szczegolnie wysokie u bliznigt jednojajowych.

Il ObjawySM

Rodzaj objawdw chorobowych wystepujacych u chorych na stwardnienie
rozsiane zalezy od lokalizacji i rozlegtosci uszkodzenia mdzgu i rdzenia
kregowego (liczba, wielko$¢ ognisk, zanik). Dlatego objawy sg klasyfikowane
w bardzo rézny sposdéb, np:

m widoczne, jak wzmozone napiecie miesniowe (spastycznosg),
zaburzenia chodu, koordynacji ruchéw, réwnowagi, mowy - czesto
uwazane za najistotniejsze, poniewaz w sposob zauwazalny wpltywajg
na funkcjonowanie;

B niewidoczne lub trudno zauwazalne, jak zmeczenie, bdl -
niejednokrotnie bagatelizowane, uwazane za mniej istotne
od widocznych, poniewaz trudno jest wyttumaczy¢, w jaki sposdb
wptywaja na funkcjonowanie osoby je doswiadczajace;;

m wstydliwe”, jak zaburzenia pecherzowe, jelitowe, seksualne -
pomijane milczeniem z powodu skrepowania, braku umiejetnosci
podejmowania rozmowy na ich temat.

czy tez:

B pojedyncze lub mnogie,

B ordéznym stopniu nasilenia,

m réznorodne nardznych etapach choroby.




Choroba moze negatywnie wptywac¢ m.in. na:

wzrok — ostabienie ostrosci wzroku, zaburzenia widzenia barw,
podwdjne widzenie;

mowe i potykanie — zaburzenie ptynnosci (rytmu i tempa),
znieksztatcenie dZzwiekdw lub niemoznosé ich wytwarzania,
zaburzenia przyjmowania ptyndw i pokarmoéw;

ruch — ostabienie sity miesniowej, zaburzenia precyzji i koordynacii
ruchéw, réwnowagi, szybkie meczenie sie podczas aktywnosci
ruchowej, wzmozone napiecie miesniowe;

czucie — ostabienie lub nadmierne odczuwanie dotyku, bdlu,
temperatury, utozenia;

funkcje pecherza moczowego i jelit — czeste oddawanie moczu,
parcie na mocz, nieregularne, niekontrolowane i niepetne oproznianie
pecherza, nietrzymanie moczu, nietrzymanie lub trudnosci

Z wyprdznieniem, zatrzymanie katu;

aktywnos¢ seksualng — zmniejszenie wrazliwosci na dotyk,
problemy z osiggnieciem satysfakcji, obnizone libido, impotencja,
brak orgazmui;

emocje — zmiany nastroju, chwiejnos¢ emocjonalna, lek, depresja;

procesy poznawcze — trudnosci z uwaga, pamiecia, percepcja,
mysleniem, przetwarzaniem informacji, organizowaniem
i planowaniem, rozwigzywaniem problemdéw, podejmowaniem decyziji.

W przebiegu SM moga wystepowacé takze:

objawy napadowe — napady padaczkowe, objaw Uthoffa
(obnizenie ostrosci wzroku w potgczeniu z wysoka temperaturg),
objaw Lhermitte’a (uczucie pradu biegnacego wzdtuz kregostupa
do konczyn dolnych podczas przygiecia gtowy do klatki piersiowej).




Il Czynniki prognostyczne w SM:

Czynnik Dobre Niepomysine

prognostyczny rokowanie rokowanie

Ple¢ Kobieta Mezczyzna

Wiek zachorowania Ponizej 25 lat Powyzej 40 lat

Objawy poczatkowe Czuciowe Ruchowe

Przebieg kliniczny Rzutowy Przewlekle
postepujacy

Czas do osiggniecia Dhugi Krotki

3 pkt w skali EDSS

Czestosc rzutow Niska Wysoka

w ciggu pierwszych 3 lat

Zmiany w badaniu rezonansu Powolna Szybko

magnetycznego - MRI progresja postepujaca

(liczba, objetos¢ i aktywnosé  zmian progresja zmian

ognisk, zanik mézgu)

Il Najakiej podstawie moznarozpoznaé SM?

H= Wywiad: zebranie dokiadnych informaciji co do poczatku wystgpienia
dolegliwosci, ich charakteru, wykonanych do tej pory badan
dodatkowych i skutecznosci dotychczasowego leczenia (jezeli byto
zastosowane).

m Badanie przedmiotowe: stwierdzenie odchylen od stanu
prawidiowego.

B Rezonans magnetyczny (MRI) z podaniem kontrastu:
wykazanie ognisk uszkodzenia typowych dla SM, a takze wykluczenie
ewentualnych innych proceséw chorobowych. Zmiany w MRI
stwierdzane sa u 95% pacjentéw z pewnym klinicznie SM.
Najczesciej wykonywane jest badanie mdzgu, ale niejednokrotnie
wskazane jest takze przeprowadzenie oceny rdzenia kregowego.

m Badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego (PMR): badanie
dodatkowe, istotne przede wszystkim w diagnostyce réznicowe;.




Badanie PMR obejmuje badanie ogdlne i ocene parametréw tzw.
,2aktywnosci ptynu”, czyli indeksu IgG oraz prazkéw oligoklonalnych.

®  Wzrokowe potencjaty wywotane (WPW): badanie dodatkowe,
uzupetniajgce diagnostyke SM. Pozwala na wykazanie niemego
klinicznie uszkodzenia drogi wzrokowe;j.

Rozpoznanie stwardnienia rozsianego stawiane jest
na podstawie stwierdzenia objawdw, ktére wskazuja
na rézna lokalizacje i rézny czas wystapienia

uszkodzenia OUN oraz wykluczenia innych choréb,
ktore moga je imitowac.

Il |nne choroby przypominajace SM:

m choroba Devica (NMO);
choroby autoimmunologiczne, np. toczen rumieniowaty uktadowy;
infekcje, np. neuroborelioza;
choroby naczyniowe, np. udar mézgu, zapalenia naczyn mozgowych;
choroby ziarniniakowe, np. sarkoidoza;

choroby metaboliczne, np. niedobdr witaminy B12;

choroby nowotworowe.

I Co to jest skala EDSS (Rozszerzona Skala Niesprawnosci
ang. Expanded Disability Status Scale)?

Skala EDSS jest to zapisanie oceny stanu klinicznego pacjenta w postaci
punktowej od 0 do 10, gdzie zero oznacza brak jakichkolwiek odchylen
w badaniu neurologicznym, a 10 zgon z powodu SM.

Skala ta pozwala na monitorowanie przebiegu choroby, ocene ciezkosci rzutu
i skutecznosci stosowanego leczeniaimmunomodulujgcego.




W skali EDSS istotne punkty to:

1.0 — petna sprawnos¢, nieistotne klinicznie odchylenia
w badaniu neurologicznym,

3.0 — umiarkowana niesprawnos¢, ale mozliwe samodzielne
funkcjonowanie,

7.0 — brak mozliwosci chodzenia, koniecznos¢ uzywania
woézka inwalidzkiego.

poruszanie sig pacjent

potrzebna = na wozku Iezacy o
nasilenie pomoc przy |nwaI|dzk|m Smier¢
trudnosci chodzeniu

zchodzemem
minimalna
brak mesprawnosc
jakichkolwiek 200 m
Zaburzen |:| H |:| H I

20 25 35 40 45 56 60 65 70 75 80 85 90 95 100

Il Postacie SM

U kazdego pacjenta choroba moze przebiega¢ w inny sposdb. Natomiast
znajomos¢ kryteriow umozliwiajgcych okreslenie rodzaju przebiegu choroby
jest bardzo wazna w kontekscie mozliwosci zastosowania leczenia. Wyrdznia
sie nastepujace postacie SM:

® rzutowo-remisyjna - diagnozowana u okoto 85% pacjentéw,
charakteryzujgca sie wystepowaniem rzutdow (pogorszen) i remis;ji
(poprawy). Rzut choroby jest to pojawienie sie nowych lub nasilenie
istniejgcych objawodw, utrzymujacych sie minimum 24 godziny,
niezwigzanych z goraczkg, infekcja, stresem, czy przegrzaniem
organizmu, np. podczas upatéw lub wysitku fizycznego. Rzut moze
by¢ tagodny, niezaburzajacy w istotny sposodb funkcjonowania, jak
i bardzo ciezki, wymagajacy hospitalizacji. Po okresie rzutu wszystkie
objawy zwigzane z pogorszeniem moga ustgpi¢ lub czes¢ z nich
moze pozostad;




m  wtdrnie postepujaca - rozwijajgca sie u 50% nieleczonych pacjentéw
z postacia rzutowo-remisyjna po okoto 10 latach i u 90% po 25 latach
trwania choroby, charakteryzujgca sie stopniowym narastaniem
i utrwalaniem niepetnosprawnosci;

m postepujaco-rzutowa - rozpoznawana u okoto 5% pacjentow,
charakteryzujgca sie stopniowo postepujaca niesprawnoscia, na ktérg
naktadajg sie rzuty;

m pierwotnie postepujaca - diagnozowana u okoto 10 % pacjentéw,
charakteryzujaca sie od poczatku stopniowym pogarszaniem stanu
neurologicznego i narastaniem niesprawnosci, bez nagtych
pogorszen i remisji. W jej przebiegu moga wystepowac okresy
czesciowej poprawy lub wiekszego nasilenia objawow, co moze
powodowac btedne rozpoznawanie postaci rzutowe;.

rzutowo-remisyjna wtérnie-postepujaca

JuL  JUL~
g P

pierwotnie-postepujaca postepujaco-rzutowa

o
_—




Il Cigza aSM

Najczesciej mowi sie, ze cigza nie ma wpltywu na diugoterminowe rokowanie
i przebieg SM, chociaz pojawiaja sie doniesienia o korzystniejszym przebiegu
choroby u pacjentek, ktdre byly w cigzy. W drugim i trzecim trymestrze cigzy
zmniejsza sie ryzyko pogorszenia i rzutu choroby.

W= W razie wystgpienia rzutu, moga by¢ stosowane steroidy.

M= Brak jednoznacznych opinii co do wptywu karmienia piersig
na przebieg SM.

W W trakcie cigzy i karmienia piersig przeciwwskazane jest stosowanie
jakichkolwiek lekdw immunomodulujgcych i immunosupresyjnych.

® Rozpoznanie stwardnienia rozsianego nie wyklucza porodu drogami
natury (rodnymi). Nie stanowi bezwzglednego wskazania
do zastosowania ciecia cesarskiego. Nie jest tez przeciwwskazaniem
do zastosowania znieczulenia okotoporodowego. Decyzja dotyczgca
sposobu rozwigzania cigzy zalezy od sprawnosci pacjentki,
ewentualnych choréb wspdtistniejacych i decyzji lekarza potoznika.

m  Stwardnienie rozsiane nie wptywa na ptodnosc.

m Nie zaobserwowano wiekszej ilosci poronieri ani wad wrodzonych
w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowych matek.

Choroba nie jest powodem, dla ktérego musisz
rezygnowac z bycia rodzicem.

Zanim jednak podejmiesz decyzje, porozmawiaj
ze swoim partnerem oraz lekarzem.

Il Tryb zycia, dieta a SM

Pacjentom z SM zaleca sie prowadzenie aktywnego trybu zycia, ktdry powinien
by¢ dostosowany do indywidualnego stanu, mozliwosci oraz potrzeb.
Unika¢ nalezy: przegrzewania organizmu w trakcie np. dhugiego opalania
sie, przebywania w gorgcym klimacie, saunie, zazywania gorgcych kapieli,
czy nadmiernego wysitku fizycznego. Bardzo wazne jest regularne
przyjmowanie zalecanych lekdw, zwlaszcza immunomodulujgcych. Nie ma
przekonywujgcych dowoddw wskazujacych na to, ze ktéras z diet ma istotny
wptyw na zachorowanie lub przebieg SM.




Niedobdr witaminy D

Ze wzgledu na czesto wystepujgcy u pacjentéw z SM niedobdr witaminy D
moze by¢ konieczne jej przyjmowanie w dawce nawet do 40001U/ dobe.

Dawka powinna by¢ ustalana indywidualnie na podstawie oznaczenia
poziomu vit. D oraz wapnia we krwi.

Il SzczepieniaaSM

Decyzja dotyczaca konkretnych szczepien u pacjenta z SM musi byé
skonsultowana z lekarzem prowadzgcym. Wyniki przeprowadzonych do te;
pory obserwacji wskazuja nato, ze:

W szczepionki inaktywowane sg bezpieczne dla chorych z SM, réwniez
leczonych lekami immunomodulujgcymi;

m szczepionki zywe (atenuowane) nie sg zalecane w SM;

W szczepienia przeciw tezcowi, WZW B i grypie nie zwiekszaja
ryzyka rzutéw SM;

m brak jednoznacznych dowoddw odnosnie negatywnego wplywu
stosowanej terapii immunomodulujacej na skutecznosc¢ szczepien.

Il Leczenie stwardnienia rozsianego

Stwardnienie rozsiane nie stanowi bezposredniego zagrozenia zycia pacijenta,
ale brak, opdznienie zastosowania lub zaniechanie skutecznego leczenia
zmniejsza szansg na utrzymanie petnej sprawnosci.

Wczesniejsza terapia jako potencjalna szansa
spowolnienia przebiegu SM

»
y

Pazne bra
leczenie

Wczesne
leczenie

Poczatek
objawdw

!

Poziom Niesprawnosci

wezesne rozpoczgcie leczenia

A -
I
Czas




Podstawowe leczenie SM

leczenie oraz leczenie
farmakologiczne niefarmakologiczne
(modyfikujace przebieg (rehabilitacja)

choroby + objawowe)

Rutynowym postepowaniem w przypadku potwierdzonego rzutu SM jest
stosowanie krotkiej kuracji duzymi dawkami kortykosteroidéw. Obecnie
standardowym postepowaniem jest stosowanie metyloprednizolonu
w postaci wlewu dozylnego w dawce 500 — 1000 mg przez 3 - 5 dni,
z mozliwoscig przediuzenia leczenia do 7 dni. W przypadku rzutdw ciezkich,
niepoddajgcych sie terapii steroidowej, mozliwe jest zastosowanie zabiegow
plazmaferezy (wymiany osocza).

Leki immunomodulujgce majg na celu zmniejszenie ciezkosci i czestosci
wystepowania rzutdw oraz spowalnianie postepu choroby. Terapia
taka, wg aktualnych danych naukowych, powinna by¢ wigczona jak
najszybciej, bezposrednio po rozpoznaniu postaci rzutowo-remisyjne;
SM. Jezeli stosowane leczenie jest skuteczne i pozbawione objawow
ubocznych, to powinno by¢ kontynuowane bez ograniczen czasowych.

Nadal brak jest zarejestrowanych lekow, ktére moglyby modyfikowac
przebieg choroby pacjentdw z postepujaca postacia choroby nie tylko
w Polsce, ale ina swiecie.

W ramach kontraktowania swiadczen przez Narodowy Fundusz Zdrowia
prowadzone sg dwa programy leczenia pacjentow z postacig rzutowo-
remisyjng stwardnienia rozsianego:

M= Leczenie stwardnienia rozsianego

(interferon beta 1a i 1b, octan glatirameru), tzw. leki pierwszej linii.

M= Leczenie SM po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego

rzutu lub szybko rozwijajacej sie, ciezkiej postaci SM
(natalizumab, fingolimod), tzw. leki drugiej linii.




Kwalifikacja do leczenia w obu programach odbywa sie wedtug dokfadnie
okreslonych zasad.

Czynniki brane pod uwage przed wtgczeniem lekdw pierwszej linii to:
W czastrwaniachoroby,
m liczba rzutdw w ostatnim roku,

m stanneurologiczny pacjenta okreslony w skali EDSS.

Po 12 miesigcach terapii dokonuje sie takze oceny jej skutecznosci na
podstawie analizy wystepowania rzutéw, zmian w skali EDSS, obecnosci
nowych i aktywnych ognisk w badaniu rezonansu magnetycznego (MRI).

Nastepnie ustala sie wskazania do przediuzenia leczenia o kolejny rok lub
dozmiany terapii.

Kryteria brane pod uwage przed wtaczeniem lekow drugie;j linii to:
m  okreslonaliczba rzutdw choroby,

m  okreslonaliczba nowych zmian w badaniu MRI.

Leki immunomodulujace refundowane przez NFZ

Substancja Droga Czestos¢é
czynna podania podawania

Interferon beta-1a  Iniekcja domiesniowa 1 x w tygodniu

Interferon beta-1a  Iniekcja podskdrna 3 x w tygodniu

Interferon beta-1b  Iniekcja podskdrna Co drugi dzien

Octan glatirameru  Iniekcja podskdrna Codziennie

lub 3 x w tygodniu
Natalizumab Wlew dozylny Co 4 tygodnie
Fingolimod Doustnie Codziennie




Istotne objawy uboczne zwigzane z lekami modyfikujacymi
przebieg choroby

Nazwa leku Objawy uboczne

Interferon objawy grypopodobne (goraczka, dreszcze, béle glowy, miesni,
beta 1ai 1b stawdw, zle samopoczucie);

bole, siniaki i zaczerwienienia w miejscu wkiucia;

nieprawidtowe wyniki badan krwi (morfologia, enzymy watrobowe,
hormony gruczotu tarczowego);

zaburzenia miesigczkowania.

Octan zakazenia, grypa, bdle gtowy;
glatirameru  _ reakcje w miejscu wstrzykniecia, wysypka:
— nieprawidtowe wyniki enzymdw watrobowych;
— uderzenia gorgca w okolicy klatki piersiowej lub twarzy, dusznosg,
bél w klatce piersiowej, kofatanie serca.

Natalizumab

bdle i zawroty glowy;

— bdle stawdw;

nudnosci i wymioty;

dreszcze, goraczka, zmeczenie;

nieprawidtowe wyniki enzymow watrobowych;

— reakcje na infuzje (zawroty glowy, nudnosci, pokrzywka, dreszcze)
wystepujace w trakcie lub w ciggu godziny po podaniu leku;

— zakazenie drog moczowych, zapalenie btony sluzowej nosa

i gardta;

r(1||3e’ékL))yt czesto — postepujaca wieloogniskowa leukoencefalopatia

Fingolimod — grypa, zapalenie zatok, zakazenia herpeswirusami, zapalenie

oskrzeli, tupiez pstry;

bodle, zawroty gtowy, migrena;

depresja;

wolne bicie serca (bradykardia), nieregularne bicie serca,

nadcisnienie tetnicze;

kaszel, dusznosé;

— biegunka;

— obrzek plamki zottej (ubytki w polu widzenia, nieostre widzenie,
zaburzenia widzenia koloréw i szczegotow);

— zmiany skorne;

ostabienie, bdl plecéw;

nieprawidiowe wyniki enzymow watrobowych, mala liczba biatych
krwinek;

zwiekszenie stezenia trigliceryddw we krwi;
rzadko — postepujaca wieloogniskowa leukoencefalopatia (PML).




Nowe leki modyfikujace przebieg choroby, zarejestrowane
do terapii SM, nierefundowane w Polsce

Substancja Droga Czestosé

czynna podania podawania
Fumaran dimetylu Doustnie 2 x dziennie
Teryflunomid Doustnie 1 x dziennie

Peginterferon beta-1a Iniekcja podskéma Co drugi tydzien

Alemtuzumab Wilew dozylny 1 x przez 5 dni,
po roku
1 x przez 3 dni

M= Badania kliniczne - badania majace na celu sprawdzenie skutecznosci
i bezpieczenstwa nowych metod leczenia farmakologicznego.
Na podstawie wynikéw takich badari odpowiednie instytucje decyduja
0 mozliwosci zarejestrowania danego produktu. Pierwsze badania
prowadzone w grupie pacjentow ze stwardnieniem rozsianym dotyczyty
analizy wplywu lekéw na modyfikowanie przebiegu postaci rzutowo-
remisyjnej SM, a nastepnie réwniez postaci pierwotnie czy wtérnie
postepujgcych.

B Inne metody — caly czas trwajg poszukiwania nowych, niefarmakolo-
gicznych mozliwosci leczenia SM. Czy wyniki prowadzonych obecnie
badan spetnig oczekiwania dotyczgce zahamowania postepu choroby
i uzyskaja rekomendacje do leczenia SM ? Na odpowiedz na to pytanie
oczekujemy z niecierpliwoscia.

Jesli masz dodatkowe pytania dotyczace leczenia
eksperymentalnego zapytaj swojego lekarza
prowadzacego.




Il. Objawy stwardnienia rozsianego — postepowanie

W tej czesci poradnika, nie bedziemy omawiali sposobu interpretacii
i leczenia wszystkich objawdw, kidre moga wystapic w przebiegu SM.
Chcemy na podstawie wybranych objawdw, jak: zmeczenie, spastycznosé,
zaburzenia pecherzowe i seksualne pokazac, ze nie nalezy ,przyzwyczajac sie”
do wystepowania dolegliwosci, ale podejmowac dziatania majgce na celu
ich wyeliminowanie. Prawidtowe rozréznianie i leczenie objawdw prowadzi do
zmniejszenia stopnia nasilenia, czy wrecz ich ustgpienia, a w efekcie do poprawy
jakosci zycia. Nie zawsze jednak wystarczy umiejetne obserwowanie siebie
i sygnatow wiasnego organizmu. Warto takze poprosic bliskich o przekazywanie
informaciji, jezeli zauwaza zmiany dotyczgce naszego funkcjonowania.

N udzielenia odpowiedzi na kilka pytan:
— czy wystepuja u mnie jakies objawy choroby?
— jezelitak, to czego dotyczg?
— od kiedy wystepuja, jakie jest nasilenie i przebieg?
— czy jakies dodatkowe czynniki wpltywajg na nasilenie
wystepujgcych u mnie objawow?

B wprowadzenia odpowiednich metod postepowania terapeutycznego;
M oceny skutecznosci zastosowanych dziatan;
B rozwazenia potrzeby zmiany leczenia.

Rdéznorodnosé objawdw wystepujacych w przebiegu SM zostata opisana

w pierwszej czesci poradnika. Natomiast mozna wyrdzni¢ pewne wspolne
czynniki i zasady postepowania, ktdre wptywaja na stopieri nasilenia dolegliwosci.




Postepowanie

Czynnik Zmniejszajace Zwiekszajace
stopien nasilenia stopien nasilenia
(poprawiajace) (pogarszajace)
edukacja, zrozumienie  osobiste zaangazowanie brak akceptacii
istoty choroby w modyfikowanie choroby, bezczynnos¢
przebiegu choroby
stan emocjonalny pozytywne nastawienie brak pozytywnego
emocjonalne nastawienia - stres
leczenie farmakologiczne wczesne zastosowanie brak leczenia
modyﬂku@ce skutecznego, dobrzg leczenie nieskuteczne
przebieg choroby tolerowanego leczenia lub Zle tolerowane
leczenie farmakologiczne  wczesne zastosowanie brak leczenia
objawow choroby skutecznego, dobrzg leczenie nieskuteczne
tolerowanego leczenia lub 7le tolerowane
tryb zycia, przystosowanie domu nieprzystosowanie domu
warunki srodowiskowe  / miejsca pracy do / miejsca pracy do

wystepujacych zaburzen wystepujacych zaburzen

Zastosowanie leczenia farmakologicznego objawdw SM, jest ziozonym
zagadnieniem, wymagajacym konsultacji z lekarzem prowadzacym,
dlatego nie bedziemy go omawiali.

Pamietaj — wiele probleméw moze by¢ rozwigzanych,
wiele objawdéw mozna skutecznie ztagodzi¢ lub
wyleczyé, ale nie mozesz omija¢ zadnego, nawet
wstydliwego tematu.




Il Zmeczenie (meczliwosé)

Zmeczenie, okreslane tez jako meczliwosgé, jest jednym z objawdw najczesciej
doswiadczanych przez pacjentdéw z SM. Jest to przyttaczajgce, niemozliwe do
opanowania uczucie zmeczenia nawet bez podejmowania aktywnosci fizycznej.
Przejawia sie ono brakiem energii i ogranicza zdolnos¢ do prawidtowego
funkcjonowania.

Moment wystepowania, stopien natezenia i negatywny wptyw na inne funkcje
zmienia sie nie tylko na przestrzeni diuzszego czasu, ale nawet w ciggu jednego
dnia.

Wplyw zmeczenia na funkcjonowanie pacjenta z SM:

W sprawianie wrazenia na osobach z otoczenia, ze jest sie obojetnym
lub ignorujgacym to, co sie dzieje wokot,

®m  zaburzenie funkcji poznawczych: pogorszenie myslenia, pamieci;
W zaburzenie widzenia: nieostre widzenie, zamazanie obrazu;

M ograniczenie uczestniczenia w zyciu rodzinnym, zawodowym,
towarzyskim;

m  obnizenie jakosci zycia.




Postepowanie

Czynnik Zmniejszajace Zwiekszajace
stopien nasilenia stopien nasilenia
(poprawiajace) (pogarszajace)
temperatura ciata utrzymywanie prawidtowe]  podwyzszenie temperatury,
temperatury np. przegrzanie
narazenie na duze roznice
temperatur
aktywnos¢ fizyczna dostosowanie do niedostosowanie do

indywidualnych mozliwosci  mozliwosci indywidualnych,
np. nadmierny wysitek

fizyczny
infekcje zapobieganie lub leczenie  brak leczenia
(jezeli jest wskazane)
tryb zycia przestrzeganie zasad nieprzestrzeganie zasad
,Zdrowego trybu zycia” ,zdrowego trybu zycia”
nastroj zapobieganie wystepowaniu brak leczenia zaburzen
lub leczenie zaburzen nastroju
nastroju
leczenie farmakologiczne wczesne zastosowanie brak leczenia
zmeczenia, innych skutecznego, dobrze I
o . leczenie nieskuteczne
objawdéw SM tolerowanego leczenia ,
lub Zle tolerowane
inne, indywidualne brak modyfikacii

Il Spastycznosé

Spastycznosé to nieprawidtowe wzmozenie napiecia miesni, ktére w réznym
stopniu dotyczy réznych grup miesniowych. Utrudnia ono lub uniemozliwia
rozciaganie migsni i narasta w trakcie wykonywania ruchu. Na przestrzeni czasu
spastycznos¢ moze zmienia¢ swoje nasilenie poczawszy od fagodnego,
nieznacznie zaburzajgcego funkcjonowanie, az do ciezkiego uniemozliwiajgcego
wykonanie ruchu, czy prowadzacego do przykurczu.




Niejednokrotnie powoduje wieksze ograniczenie zdolnosci do wykonywania
ruchow, niz wynikatoby to tylko z ostabienia sity miesniowej. Spastycznosé
jednak nie zawsze jest szkodliwa. U niektorych pacjentow, moze by¢ wrecz
uzyteczna poprzez umozliwienie stania, czy chodzenia.

Spastycznos¢ nalezy odréznia¢ od sztywnosci miesniowej. Sztywnosé miesni
tez jest nieprawidtowym wzmozeniem ich napiecia, ale dotyczy w jednakowym
stopniu wszystkich grup miesniowych. Nie narasta w reakcji na rozcigganie
miesni.

U os6b z zaburzeniami réwnowagi mozemy w trakcie chodzenia obserwowad
wzrost napiecia miesniowego stanowigcy mechanizm obronny organizmu
przed upadkiem, ktdry jednak nie jest spastycznoscia.

Wplyw spastycznosci na funkcjonowanie pacjenta z SM:

trudnosci z wykonaniem ruchdw korczyn;
trudnosci ze zmiang pozyciji;
zaburzenia postawy;

zaburzenia chodu;

skurcze miesniowe;

bal;

nieprawidtowe ruchy konczyn;
przykurcze;

zaburzenie snu;

nasilenie meczliwosci;

nasilenie zaburzen pecherzowych;
zaburzenia nastroju;

ograniczenie uczestniczenia w zyciu rodzinnym, zawodowym, towarzyskim;

obnizenie jakosci zycia.




Czynnik

edukacja

Postepowanie

Zmniejszajace
stopien nasilenia
(poprawiajace)

przestrzeganie
prawidtowych wzorcéw
siedzenia, postawy, ruchu

Zwiekszajace
stopien nasilenia
(pogarszajace)

utrwalanie nieprawidtowych
wzorcow siedzenia,
postawy, ruchu

stan emocjonalny

relaksacja

brak radzenia sobie
ze stresem

inne objawy SM
(skurcze, niedowtady,
zaburzenia czucia,
funkcji poznawczych,
zaleganie moczu

po mikcji, zaparcia)

rozpoznanie i zastosowanie
odpowiedniego
postepowania
modyfikujacego nasilenie
objawdéw

brak rozpoznania lub
rozpoznanie, ale bez
podijecia odpowiednich
interwencji modyfikujacych
nasilenie objawow

leczenie farmakologiczne
spastycznosci, innych

wczesne zastosowanie
skutecznego, dobrze
tolerowanego leczenia

brak leczenia

leczenie nieskuteczne
lub Zle tolerowane

rehabilitacja dostosowanie do rodzaju  brak dostosowania do
i stopnia zaburzen rodzaju i stopnia zaburzen
infekcje zapobieganie lub leczenie  brak leczenia

(jezeli jest wskazane)

zaopatrzenie ortotyczne

wybdér odpowiedniego
zaopatrzenia, jezeli jest
wskazane

brak zaopatrzenia mimo,
ze jest wskazane

tryb zycia, warunki

przestrzeganie higieny,

modernizacja mieszkania,
dostosowanie miejsca

pracy

brak przestrzegania
higieny,

przeszkody
architektoniczne

inne, indywidualne

modyfikacja

brak modyfikacji




Il Zaburzenia pecherzowe

Zaburzenia pecherzowe sg to trudnosci z zachowaniem kontroli prawidiowego
wypetniania pecherza moczem (zaburzenia magazynowania) i/lub oddawania
moczu (zaburzenia oprézniania pecherza):

zaburzenia zaburzenia

magazynowania moczu oprozniania pecherza

zwiekszona czestotliwosé przerywany, ostabiony strumien moczu
oddawania moczu (czestomocz)
w ciggu dnia i w nocy

naglace parcie (niespodziewana trudnosci w rozpoczeciu oddawania
koniecznos$¢ oddania moczu) moczu

mate ilosci oddawanego moczu przedtuzony kroplomocz koncowy
nietrzymanie moczu wynikajace nietrzymanie moczu z przepetnienia
Z naglacego parcia pecherza

zmniejszenie pojemnosci pecherza niecatkowite opréznianie pecherza

Moment wystapienia, stopien nasilenia, charakterystyka dysfunkciji i wpltyw
nainne czynnosci moze zmieniac sie na przestrzeni czasu.

M koniecznos$¢ czestego korzystania z toalety;

,Wyprzedzanie” potrzeby oddania moczu, aby nie dopuscic¢
do wystgpienia mikcji w nieodpowiedniej sytuaciji i miejscu;

zmeczenie wynikajace z czestego udawania sie do toalety;
ograniczanie ilosci wypijanych ptynéw, w efekcie odwodnienie;
nasilanie spastycznosci;

zaburzanie sfery seksualnej;

zaktopotanie;

stres;

obnizenie nastroju;

infekcje drog moczowych;




m  powiktania ogdlnoustrojowe;

M ograniczenie uczestniczenia w zyciu rodzinnym, zawodowym,
towarzyskim;

m  obnizenie jakosci zycia.

Postepowanie

Czynnik Zmniejszajace Zwiekszajace

stopien nasilenia stopien nasilenia
(poprawiajace) (pogarszajace)

ilos¢ wypijanych ptynéw przestrzeganie przyjmowania ograniczenie

1,5-2,0 I/dobe przyjmowania
kontrola ilosci catkowite opréznianie niepetne opréznianie
oddawanego moczu pecherza pecherza
kofeina, napoje gazowane, wyeliminowanie uzywanie
palenie papieroséw
migsnie dna miednicy ~ wzmacnianie migsni brak wzmacniania miesni
inne objawy SM rozpoznanie | zastosowanie  brak rozpoznania lub
(skurcze, spastycznosé, odpowiedniego rozpoznanie, ale bez
niedowtady, zaburzenia  postepowania modyfikujgcego podiecia odpowiednich
czucia, funkciji nasilenie objawow interwenciji modyfikujacych
poznawczych, zaparcia) nasilenie objawdw
leczenie farmakologiczne, wczesne zastosowanie brak leczenia
rehabilitacja zaburzen skutecznego, dobrze —

. . leczenie nieskuteczne
pecherzowych, innych tolerowanego leczenia ,
C lub zle tolerowane

objawow SM
infekcje zapobieganie lub leczenie  brak leczenia

(jezeli jest wskazane)
tryb zycia, warunki przestrzeganie higieny, brak przestrzegania
Srodowiskowe higieny,

modernizacja mieszkania,  brak dostepu do toalety,

dostosowanie miejsca trudnosci z dotarciem

pracy do toalety
inne, indywidualne modyfikacja brak modyfikacii




Il Zaburzeniaseksualne

Zaburzenia seksualne u 0sob chorych na SM wynikajg z trudnosci zwigzanych
z kontrola fizjologicznych reakcji seksualnych.

W SM przyczyny wystepowania zaburzen seksualnych sg zwykle ztozone,
wynikajg ze zmian patologicznych powstajacych w maodzgu, czy rdzeniu
kregowym, z naktadajgcych sie innych objawow choroby oraz czynnikow
psychologicznych.

Najczesciej wystepujgcymizaburzeniami sa:

u kobiet u mezczyzn

brak osiggania orgazmu zaburzenia erekcji
zmniejszenie wrazliwosci na stymulacje zaburzenia ejakulaciji
zaburzenia wilgotnosci scian pochwy obnizenie popedu seksualnego

w wyniku podniecenia seksualnego

odczuwanie bdlu podczas stosunku

utrata poczucia wtasnej wartosci,
zaburzenia nastroju,
zaburzenia relacji partnerskich,

obnizenie jakosci zycia.

Sfera seksualna jest bardzo waznym aspektem zycia kazdego cziowieka.
Stanowi 0 samopoczuciu, samoocenie, wptywa na funkcjonowanie i budowanie
relacji z partnerem, co w konsekwencji wptywa na jakos¢ zycia i motywacje do
leczenia.

Choroba nie jest powodem, aby rezygnowac
z intymnosci, bliskosci, czutosci i seksu.




Postepowanie

Czynnik Zmniejszajace Zwiekszajace

stopien nasilenia stopien nasilenia
(poprawiajace) (pogarszajace)

edukacja, poradnictwo zrozumienie przez partnerow  brak zrozumienia

psychoseksualne swoich potrzeb, komunikacja  wzajemnych potrzeb,
migdzy partnerami, wspdlne  brak komunikacji migdzy
rozwigzywanie trudnosci partnerami

(otwartos¢ na nowe
doswiadczenia oraz techniki
seksualne, poznawanie
zmieniajacej sie mapy ciafa)

inne objawy rozpoznanie i zastosowanie brak rozpoznania lub
(meczliwosé, skurcze, odpowiedniego postepowania rozpoznanie, ale bez
spastycznosé, bole, modyfikujacego nasilenie podijecia odpowiednich
zaburzenia funkgji objawéw interwenciji

ruchowych, modyfikujgcych
poznawczych, nasilenie objawdw
nastroju, depresja

leczenie wczesne zastosowanie brak leczenia
farmakologiczne skutecznego, dobrze leczenie nieskuteczne
zaburzen seksualnych, - tolerowanego leczenia lub Zle tolerowane
innych objawéw SM

metody stosowanie urzadzen pbrak lub nieodpowiednie
wspomagajace mechanicznych: wibratoréw,  stosowanie

protez, aparatéw prézniowych
wspomagajgcych erekcje,
preparatow nawilzajgcych

inne indywidualne modyfikacja brak modyfikaciji

Il Rehabilitacjaw SM

Rehabilitacja wg definicji Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) to
kompleksowe postepowanie w odniesieniu do osob niepetnosprawnych
fizycznie i psychicznie, ktére ma na celu przywrdcenie petnej lub mozliwej
do osiggniecia sprawnosci fizycznej i psychicznej, zdolnosci do pracy
i zarobkowania oraz zdolnosci do brania czynnego udzialu w Zyciu
spotecznym. Jednym z dziatdw rehabilitacji jest rehabilitacja neurologiczna.




Rehabilitacja neurologiczna (neurorehabilitacja), jest to leczenie funkcjonalne
czyli trening okreslonych umiejetnosci ruchowych czy poznawczych, ktory
jest realizowany poprzez wykorzystywanie i wzmacnianie proceséw
neuroplastycznosci. Neuroplastycznos¢ to zdolnos¢ komdrek nerwowych
mozgu do tworzenia nowych sieci potaczent z innymi neuronami i do
regeneracji. Proces ten odbywa sie nie tylko w okresie ptodowym lub tuz po
urodzeniu, ale w ciggu catego zycia. Takze mapa potgczen neuronalnych
mozgu podlega nieustajgcym zmianom. Pozytywny wplyw rehabilitacii
u chorych z SM jest wykazywany m.in. dzigki wykorzystaniu nowoczesnych
metod uwidaczniania czynnosci mozgu.

Pacjent z rozpoznaniem SM powinien by¢ objety opieka osrodka, w ktorym
specijalistyczny zespdt dokonuje rozpoznania réznorodnych i indywidualnych
jego potrzeb oraz oczekiwan. Zespdt ten powinien sktadaé sie z neurologa,
lekarza rehabilitacji medycznej, pielegniarki, fizjoterapeuty, terapeuty
zajeciowego, psychologa, logopedy. Niezbednym jednak warunkiem
odniesienia sukcesu terapeutycznego jest aktywna postawa pacjenta i jego
rodziny. Scista wspdipraca z zespolem rehabilitacyjnym umozliwia realizacje
celow krotko- i diugoterminowych. Cele te powinny by¢ oceniane na kazdym
etapie choroby, ktéry mozna podzieli¢ na 4 fazy:

m poczatkowafazaSM - porozpoznaniu, bez deficytow
funkcjonalnych;

m wczesnafaza SM - fagodny stopien niesprawnosci, okresowe
pogorszenia z ich nastepowym wycofywaniem
sie;

W pdZniejszafazaSM - umiarkowany stopien niesprawnosci,

zmienne lub state zaburzenia prowadzace
do niesprawnosci i ograniczen aktywnosci
ruchowej i uczestniczenia w zyciu rodzinnym,
spotecznym i zawodowym;

B zawansowanafazaSM - ciezki stopien niesprawnosci ruchowe;
powodujgcy zaleznos¢ od osdb trzecich
w zakresie podstawowych czynnosci dnia
codziennego.




Osoby Poczatkowa Dalsze fazy SM
zaangazowane faza SM
wSszyscy edukacja - informacje  diagnostyka i leczenie: analiza
cztonkowie dotyczace choroby, wystepujacych objawdw, ustalenie
zespotu jej nastepstw celdw terapii, skoordynowany, dobrany
terapeutycznego i potencjalnego indywidualnie dla kazdego pacjenta
wptywu na srodowisko  program terapii uwzgledniajacy objawy
indywidualne, rodzinne i stopien niesprawnosci
| socjalne dobdr sprzetu ortotycznego
monitorowanie i ocena efektow terapii
psycholog/ terapiawspierajgca,  terapia wspierajaca
neuropsycholog  informacje dotyczace

relaciji w zyciu osobistym,

psychoterapia

zawodowym terapia zaburzen funkcji poznawczych
i spotecznym

fizjoterapeuta promowanie trening adaptacyjny
aktywnego trybu zycia,

utrzymania dobrej
kondycji ogdlnej

rehabilitacja ruchowa

fizykoterapia

terapeuta - czynnosci wykorzystujace elementy

zajeciowy rehabilitacji ruchowej, psychologicznej
i logopedycznej

logopeda - terapia zaburzeri mowy

terapia zaburzen potykania

pacjent, rodzina,
opiekun

zwiekszenie odpowiedzialnosci za efekty postepowania
terapeutycznego i zdolnosci do wspdlnego podejmowania

decyzji




lll. Zaburzenia funkcji poznawczych
- na czym polegaja i jak sobie z nimi radzié

Procesy poznawcze (kognitywne) i wykonawcze sg to wszystkie funkcje
mozgu, dzieki ktérym jestesmy w stanie odbiera¢ informacje z otoczenia,
przetwarza¢ je i przechowywac, po czym zdobyta wiedze odpowiednio
stosowac do kierowania wtasnym, celowym zachowaniem.

Nalezag do nich miedzy innymi:
m  zdolnos$¢ do odbierania informaciji z otoczenia (percepcija);

M gotowos¢ do reagowania, podtrzymywanie uwagi, czujnose,
selektywnosé, koncentracja, podzielnos¢ uwagi i zdolnosé
do przetgczania uwagi z jednego zadania na inne (procesy uwagi);

W dostrzeganie relacji przestrzennych, orientacja topograficzna
(funkcije przestrzenne);

M zdolnos¢ do komunikaciji, czyli rozumienie, mowienie, czytanie i pisanie
(funkcje jezykowe);

B uczenie sie i pamiec (funkcje mnestyczne);

zdolnos¢ do uogdlniania, kategoryzowania poje¢, wnioskowanie
przyczynowo-skutkowe, logiczne rozumowanie (procesy myslenia);

m umiejetnos¢ stawiania hipotez, planowania i realizowania pomystow
na bazie posiadanej wiedzy, monitorowania postepu dziatan
i korygowania bteddw oraz regulacii i kontroli emocii (funkcje wykonawcze).

Przez wiele lat panowat poglad, ze wystepowanie zaburzen poznawczych
u chorych na stwardnienie rozsiane ma mniejsze znaczenie, niz niesprawnosé
ruchowa, mimo ze dotycza one 30 do 70% pacjentow i moga wystapic¢
na kazdym etapie choroby, czy nawet wyprzedzac inne objawy, jak to bywa
U pacjentow z pierwotnie postepujaca postacig SM.

Zaburzenia poznawcze wystepujace w przebiegu SM zwykle nie majg
charakteru uogdlnionego, ale raczej w sposdb tagodny ostabiajg niektdre
funkcje, zaleznie od lokalizacji uszkodzenia mézgu. Najczesciej pojawiaja
sie trudnosci polegajgce na ostabieniu tempa przetwarzania informacii,
zaburzeniach uwagi, zdolnosci do uczenia sie nowego materiatu.




Na szczescie dojrzaty mézg ma pewne mozliwosci ,samonaprawy”. Dzieki
zachowywanej przez cate zycie plastycznosci mézgu (cho¢ niestety maleje
ona z wiekiem), czes¢ nabytych zaburzen ma szanse catkowicie sie wycofac
lub przynajmniej ztagodnie¢. Dzieje sie to poprzez przeorganizowanie
uszkodzonych uktaddéw neuronalnych tak, by mimo wszystko dziataty
sprawnie. Dochodzi do modyfikacji i wzmacniania istniejgcych potgczen
miedzy neuronami, tworzenia sie nowych szlakoéw, a takze w pewnym zakresie
do powstawania nowych komdrek nerwowych. W przypadku niewielkich
uszkodzen spontaniczna reorganizacja mozgu skutecznie niweluje
zaburzenia funkciji. Kiedy problemy sa powazniejsze i nie ustepujg samoistnie,
warto wdrozy¢ rehabilitacje neuropsychologiczng nastawiong na odbudowe
funkcji oraz trening strategii kompensacyjnych. Skutecznos¢ terapii
dowiedziono w rzutowo-remisyjnej postaci choroby —trening czyni mistrza!

Poniewaz wzorzec zaburzen, ich rozlegtos¢ i gtebokos¢ sg bardzo
zroznicowane, warto przeprowadzi¢ badanie neuropsychologiczne,
by wychwyci¢ ewentualne trudnosci, uzyskaé petny obraz mocnych
i stabszych stron swojego funkcjonowania oraz wskazowki dotyczace terapii
i odpowiednich technik kompensacyjnych.

Wskazowki, jak na co dzien radzi¢ sobie
w sytuacji wystapienia trudnosci poznawczych

Il Zaburzenia uwagioraz planowania i organizaciji dziatania

Deficyty proceséw uwagowych, a wiec na przyktad zdolnosci do
skoncentrowania sie na wykonywanym zadaniu, podtrzymywanie skupienia
przez diuzszy czas, czy podzielnosci uwagi, czyli mozliwos¢ jednoczesnego
kontrolowania kilku czynnosci, sa czestym problemem u chorych ze
stwardnieniem rozsianym. Szczegodlnie uwaga, ktéra jest funkcja
zaangazowang w kazdg aktywnos¢ poznawcza, jest podatna na zaktdcenia.
Dysfunkcje moga sie pogtebia¢ w zwigzku z nasilong meczliwoscia,
czy problemami z optymalnym zaplanowaniem ziozonych, wieloetapowych
czynnosci (doborem skutecznych strategii, opracowaniem najefektywniejsze;
kolejnosci dziatan, korygowaniem bteddéw).




Spadjrz, co nalezy robié, a czego sie wystrzegaé

TAK

dobrze zaplanuj dzien tak,

by najtrudniejsze zadania intelektualne
podejmowac w porze, w ktorej czujesz
sie najlepiej

NIE

unikaj nawarstwiania obowigzkdw,
pracuj systematycznie, zeby nie
doprowadzi¢ do sytuacii, kiedy
mndstwo rzeczy jest do zrobienia
,na wczora)”

rob sobie krotkie przerwy, kiedy
wydolnos¢ i doktadnos¢ spada

nie zostawiaj niczego na ostatnig
chwile, pracujac w pospiechu i stresie
gorzej wykonasz zadanie

skup sie na jednym zadaniu,
sprawdzaj i skoryguj ewentualne bledy

nie bierz na siebie obowigzkow
ponad miare, lepiej zrobi¢ mniej,
a perfekcyjnie

zanim ostatecznie zakoriczysz zadanie,
nastepnego dnia spdjrz na nie raz
jeszcze, czesto lepiej dostrzega sie
ewentualne bledy patrzac swiezym
okiem

nie podejmuj trudnych wyzwar
intelektualnych kiedy Zle sie czujesz,
zajmuj sie wowczas tym, co przychodzi
ci bez trudu a posuniesz prace

do przodu

zadbaj 0 porzadek, zeby zawsze
wiedzie¢, gdzie co jest i tym samym
unikna¢ straty czasu na poszukiwanie,
czy niepotrzebnego zdenerwowania
kiedy nie mozna czegos znalez¢

nie pracuj w stresie, kiedy cos cie
wytracito z réwnowagi, daj sobie chwile,
zeby ochtongé

w miare mozliwosci wyeliminuj
wszystko, co odwraca twojg uwage —
wylacz radio, telewizor i jesli nie
oczekujesz waznej wiadomosci
réwniez telefon, biurko umiesci¢ z dala
od okna, zeby nic, co dzieje sie na
zewnatrz cie nie rozpraszato

nie zadreczaj sie, jesli cos ci nie
wychodzi lub czegos nie rozumiesz —
popros o pomoc i kontynuuj zadanie,
kiedy opanujesz sytuacje

poinformuj inne osoby, zeby nie
przeszkadzaty lub nawet wywies kartke
na drzwiach, jesli to konieczne

nie lekcewaz opinii innych osoéb,
czasem sami nie dostrzegamy bteddw,
ktére popetniamy




Il Zaburzeniauczenia sie i pamieci

Podstawowymi funkcjami uczenia sie i pamieci jest kodowanie,
magazynowanie i wydobywanie informaciji z pamieci.

Zaburzenia dotycza przede wszystkim pamieci
krotkotrwatej, co niekorzystnie wplywa na uczenie sie,
czyli zapamietywanie nowych informacji. Pamiec
krotkotrwata (operacyjna) odpowiada za utrzymywanie
i operowanie niewielkg iloscig informacji w krotkim
czasie. Jesli dziata sprawnie, mozesz rozwigzywac
w pamieci proste zadania arytmetyczne, czy zanotowac
podyktowany numer telefonu.

609 455 998

Pamie¢ operacyjna odpowiada takze za koordynowanie i scalanie Sladow
pamieciowych odbieranych wszystkimi zmystami (wzrok, stuch, smak, wech
i dotyk). Krotkotrwata pamie¢ operacyjna dokonuje transferu do magazynu
pamieci dlugoterminowej, z ktérej po trwatym zapamietaniu mozesz czerpac.

Zaburzenia pamieci w SM nie obejmujg dobrze opanowanej wiedzy, czy
wspomnien, natomiast coraz trudniej jest utrzymac w pamieci operacyjnej
wystarczajgco duza porcje informacii, trudniej nauczy¢ sie, szczegdlnie
rozlegtego materiatu, trudniej blyskawicznie przywota¢ zapamietane
informacije wtedy, kiedy sg potrzebne, ale tez szybciej sa one zapominane.
Istnieje wiele strategii wspomagajacych uczenie sie, stosowanie ich pozwala
zapamieta¢ wiecej i trwalej — sa to mnemotechniki. Trzeba wybrac¢ dla siebie te
najskuteczniejsze oraz korzysta¢ z dodatkowych ,nosnikéw wiasnej pamieci”,
takich jak notesy, czy urzadzenia elektroniczne, by unikng¢ problemdw
spowodowanych zapominaniem.

Nalezy pamieta¢, ze mechaniczne zapamietywanie, a wiec bezrefleksyjne
powtarzanie jest wysoce zawodne. Stosowanie mnemotechnik, jesli to
konieczne, korzystanie z pomocy zewnetrznych, powinno stac¢ sie nawykiem.
Poczatkowo wymaga to uwaznego i konsekwentnego postepowania, ale
w ktéryms$ momencie stanie sie automatyczne i bez wysitku pozwoli nauczy¢
sie szybciejiwiecejoraz skuteczniej korzystac¢ z nabytej wiedzy.

BT




Trenowanie mnemotechnik jest uzyteczne zawsze i dla kazdego,
poniewaz pozwalaja one lepiej wykorzystaé¢ potencjat, ktéry

mamy. Im wczesniej je wprowadzisz, tym lepiej, bo w ktéryms
momencie techniki wspomagajace zapamietywanie zaczng sie
uruchamia¢ niejako samoczynnie, bez wysitku i w zasadzie
nieswiadomie!

Ponizej przedstawiono przykladowe mnemotechniki

Mimo zaburzen pamieci mozna zachowac¢ niezaleznos¢, trzeba jednak
z zelazng konsekwencja stosowac¢ mnemotechniki i robi¢ notatki, do ktdrych
mozna siegna¢ w razie potrzeby. Zapisujwazne informacije, a jezeli zaburzenia
pamieci sa znaczne to koniecznie korzystaj z pomocy zewnetrznych, ktére
beda dodatkowymi ,nosnikami pamieci”:

m  telefon komdrkowy, najlepiej ten model,

ktory umiates obstugiwac wczesniej, NOTATKI
pozwalana ,
ktére o wiasciwej godzinie moga Ci a

przypomnie¢ np. o koniecznosci zazycia leku;

m  jeslitelefon mawbudowany aparat, to
poznawanym osobom, miejscom,
czy charakterystycznym obiektom na trasie,
ktora trzeba zapamieta¢ — mozna je w kazdej chwili obejrze¢,
np. fotografujac miejsce, gdzie zaparkowates samochdd
minimalizujesz trudnosci z odnalezieniem auta;

B wszystko powinno

Warto réwniez wybrac jakies state miejsce na najcenniejsze rzeczy
i wazne dokumenty;




natym, co robisz np. zamiast spacerowac
od niechcenia - pilnie zwracaj uwage na charakterystyczne obiekty
natrasie, zeby bez trudu odnalez¢ droge powrotna;

m fatwiejwszystko ogarnac, jesli , mozliwie jak
najmniej zmienny;

m Dbardzo przydatny jest kalendarz (wielkosci +/- zeszytu) —
pod odpowiednig datg mozesz
, ale takze kazdego dnia notowac wazne wydarzenia —
bedzie to swego rodzaju pamietnik, w ktérym bedziesz mégt pisac
rowniez o swoich odczuciach, przemysleniach i w kazdej chwili
przypomnie¢ sobie to, co umkneto;

[ , iIm wiecej czasu sobie
przeznaczysz, tym wiecej sobie przypomnisz;

m , haprzyktad przed zaplanowang wizytg
u lekarza zapisz sobie wszystkie pytania, ktére cie nurtujg, a ktére
w trakcie wizyty mozesz zapomnie¢ zadac.

H= opracuj materiat do zapamietania - np. fatwiej zapamietac liste zakupow,
jesli pogrupuije sie potrzebne artykuty na kategorie, czyli art. spozywcze,
kosmetyczne, biurowe itd. Mézg ,lubi” porzadek; tatwiej zapamietac
cos, co ma jakis wewnetrzny fad;




M Kkoniecznie musisz najpierw zrozumie¢ zagadnienie, ktdrego probujesz
sie nauczy¢. Rozumiejac istote sprawy zapamietasz wiecej;

M organizujrozlegly materiat, by stat sie fatwiejszy do zapamietania
(dziel na mniejsze czesci, zaznaczaj wazne fragmenty tekstu,
lub réb notatki na marginesie);

W= <ad pamieciowy wzmacnia opisywanie —np. do jakiej kategorii nalezy
przedmiot, do czego stuzy i wyobrazanie sobie: wygladu, smaku,
zapachu, dzwieku, jaki wydaje, czy jaka czynnos¢ sie nim wykonuije;

Hn~ przywotuj skojarzenia—np. chcac zapamieta¢ nowopoznang osobe,
zastanow sie, czy jej nazwisko z czyms sie kojarzy, a moze ma ona cos
charakterystycznego w wygladzie (nogi jak patyki, czy wasy jak
marszatek Pitsudski);

m  wyobrazenia powinny by¢ mozliwie wyraziste, a wiec petne kolordéw,
zapachow, dzwiekdw, dynamiczne, zabawne i odwotujace sie
do osobistych przezy¢;

B wazne jest réwniez zabarwienie emocjonalne — trwalej zapamietasz to,
Co cie rozbawito, wystraszyto, rozgniewalo, fatwiej zapomnisz obojetne
cifakty;

B dopiero tak opracowany materiat musisz wielokrotnie powtérzyc,
az zostanie utrwalony.




Metoda pierwszych liter:

H= zapamietujac liste spraw do zatatwienia danego dnia, mozesz
z pierwszych liter kluczowych stow utworzy¢ skrot - jeden tatwy do
zapamietania wyraz; potem przypominajac sobie ten wyrazijego
elementy skladowe mozesz skontrolowac, czy z zaplanowanych spraw
nic nie zostato pominiete:

np. kupié MASEO, zadzwonid do ELZBIETY, umyé LODOWKE, odebrad
nowe OKULARY, zapisac sie do NEUROLOGA — MELON.

Metoda uczenia sie informacji zawartych w tekscie:

H» szerszy materiat do opanowania (np. z podrecznika) bedzie ci tatwiej
zapamietac, jesli wykonasz kilka krokéw:

1. przejrzyj wstepnie materiat do nauczenia (np. jeden rozdziat);
2. wybierz najistotniejsze kwestie;
3. sformutuj szczegdtowe pytania dotyczgce kluczowych zagadnien;

4. przeczytaj uwaznie tekst i zaznacz (lub zanotuj) odpowiedzi
na postawione pytania;

5. odpowiedz na te pytania, a w przypadku trudnosci — przeczytaj
ponownie odpowiednie fragmenty;

6. sprawdzaj samego siebie —wracaj do postawionych pytan
i na nie odpowiadaj i oczywiscie przeczytaj kolejny raz to, co umkneto.

Ml Zaburzeniafunkcji jezykowych

W nastepstwie uszkodzenia mdzgu, a doktadniej tych okolic, ktére sag
zaangazowane w funkcje jezykowe, moga pojawic sie trudnosci z komunikacja
— tworzeniem wypowiedzi, rozumieniem, zwtaszcza trudniejszych przekazow,
z czytaniem i pisaniem — taki zespdt zaburzen nosi miano afazji. U chorych ze
stwardnieniem rozsianym rzadko wystepuje petnoobjawowa afazja, ale moga
pojawi¢ sie trudnosci z aktualizacja stow, szczegdlnie tych rzadziej uzywanych
(anomia).




H~ znakomitym treningiem moze by¢ gra Scrabble, do ktérej warto
zacheci¢ domownikow i przyjaciot;

W krzyzowki;

rozne cwiczenia jezykowe, jak np.:
znajdywanie synonimow, czy stow

0 przeciwnym znaczeniu, nazywanie
kategorii, czy przywotywanie jak
najwiekszej liczby stéw okreslonego
rodzaju (rozpoczynajgcych sie

na konkretna litere czy sylabe,
nalezacych do jednej kategorii),

co mozna wykorzystac rowniez

do wartosciowej zabawy z dzie¢mi,
na przyktad w trakcie dtugiej podrdzy.

Trening czyni mistrza, wiec warto éwiczy¢ nie tylko ciato, ale
i umyst. Aktywnos$¢é poznawcza i spoteczna pobudza moézg

do pracy i wptywa korzystnie na funkcjonowanie intelektualne.

Jesli studiujesz, czy podnosisz swoje kwalifikacje, stale pobudzasz mdzg do
pracy. Pomnazasz swoje zasoby poznawcze, a tym samym masz wiekszag
rezerwe, ktéra wydluzy czas dobrego funkcjonowania intelektualnego
wowczas, gdy zaczng pojawiac sie trudnosci. Ci, ktorzy nie sg juz aktywni
zawodowo, powinni w miare mozliwosci pozosta¢ aktywni spotecznie,
realizowac swoje pasje i zainteresowania, sledzi¢ biezace wydarzenia.




Wplyw innych czynnikow na sprawnos¢ intelektualna

Na funkcjonowanie poznawcze znaczacy wptyw majg rowniez dodatkowe
dolegliwosci zwigzane z innymi chorobami i ze schorzeniami towarzyszacymi
SM (problemy somatyczne) oraz sferaemocjonalna.

Czestg dolegliwoscig, pogtebiajgcg ograniczenia sprawnosci ruchowe;
i zaklécajaca sfere poznawczg, jest przewlekly zespét zmeczeniowy.
Powoduje on poczucie braku sit do podjecia zadania, zmeczenie
niepoprzedzone wysitkiem, czy niewspotmiernie duze wyczerpanie, ktére
nastepuje po stosunkowo niewielkiej aktywnosci.

Takze zly stan psychiczny spowodowany depresja czasowo ostabia zdolnosci
poznawcze.

Szacuje sie, ze depresja dotyka okoto potowy chorych z SM. Moze wynikac
z reakcji na rozpoznanie choroby, obawy przed ograniczeniem sprawnosci,
uszczupleniem mozliwosci realizowania plandw edukacyjnych, zawodowych,
czy pasji. Obnizenie nastroju moze pojawi¢ sie jako bezposrednia reakcja na
pogorszenie po rzucie choroby, ale réwniez w nastepstwie doswiadczanych
trudnosci w dostepie do leczenia i rehabilitacji, czy niesatysfakcjonujacej
skutecznosci terapii. Jako przyczyny depresji wymienia sie rowniez skutki
uboczne lekéw stosowanych w terapii SM, niekiedy zdarza sie nawet,
ze z tego powodu konieczne jest przerwanie leczenia. Zaburzenia nastroju
moga réwniez by¢ konsekwencjg zmian demielinizacyjnych obejmujacych
struktury requlujgce emocje. Na szczescie odnotowuje sie wysokag
skutecznosé leczenia farmakologicznego, choé czesto przyjmowanie lekéw
jest dtugotrwate, z uwagi na wysokie ryzyko nawrotu depresii.

Il Objawy depres;ji
Jezeli ty sam lub osoby z twojego otoczenia dostrzegacie nastepujace
problemy, koniecznie nalezy zglosi¢ je lekarzowi — moze to by¢
wymagajaca leczenia farmakologicznego lub/i psychoterapii depresja:
®m przygnebienie, smutek, niemoznos¢ przezywania radosci —
nic cie nie cieszy, niewiele cie interesuje;




® yogdlnione spowolnienie — zwolnienie tempa myslenia i reagowania,
poczucie ostabienia sprawnosci intelektualnej i ruchowej, poczucie
zmeczenia (uwaga - u niektdrych moze wystgpi¢ odwrotna reakcja,
niepokdji pobudzenie ruchowe);

M problemy ze snem —trudnosci w zasypianiu, ptytki, przerywany sen,
wczesne budzenie sie i niekiedy sennos¢ w ciggu dnia;
odczuwanie leku, poczucie zagrozenia, napiecie, niepokdj;

®  widzenie wszystkiego w czarnych barwach, niska samoocena,
przewidywanie niepowodzenia, zniechecenie do zycia, mysli samobdjcze;

®  wahania samopoczucia psychicznego w ciggu dnia —najgorzej rano,
najlepiej wieczorem:;

B niewiadomego pochodzenia bdle, na przyktad gtowy, karku, suchosé
w jamie ustnej, uczucie dtawienia w gardle, dolegliwosci zotadkowo-
jelitowe, kotatanie serca;

brak apetytu i utrata wagi lub przeciwnie — objadanie sie i tycie.

Pamietaj, zmaganie sie z chorobg i niepokoj o przysztosé
moga powodowac depresje. Z kolei zaburzenia nastroju
dodatkowo komplikuja codzienne funkcjonowanie,

dokladaja tylko problemdéw, choc¢ i tak jest ich niemato.
Nie zwlekaj, szukaj pomocy!

Poziom witaminy D

Ostatnio pojawia sie coraz wiecej badan naukowych nad rolg witaminy D
w regulacji pracy mézgu i funkcjonowania poznawczego. Niski poziom
witaminy D wigze sie z pogorszeniem sprawnosci intelektualnej.
Trzeba zatem kontrolowa¢ poziom witaminy D i w razie potrzeby
uzupetnia¢ niedobory, szczegdlnie w okresie jesienno-zimowym lub nawet
w miesigcach o wysokim nastonecznieniu u osob przebywajgcych przez
wiekszg czes$é dnia w zamknietych pomieszczeniach.




Il Temperaturaotoczenia

Jak sie okazuje, na sprawnos¢ poznawczg ma wptyw rowniez zbyt wysoka
temperatura otoczenia. Badania naukowe potwierdzajg, ze osobom
chorym trudniej jest sprosta¢ postawionym przed nimi zadaniom
poznawczym kiedy jest gorgco, podczas gdy w nizszejtemperaturze dobrze
sobie z nimi radza. Warto wiec zadba¢ o komfort pracy korzystajac
z klimatyzacji w upalne dni, czy najtrudniejsze zadania wykonywa¢ poza
godzinami dotkliwego upatu.

[ ] = Badz aktywny fizycznie, spotecznie i poznawczo -
trenuj swoje ciato i umyst!

= Jesli potrzebujesz dodatkowych wskazéwek
lub kiedy niepokoi cie pogorszenie sprawnosci

poznawczej - skontaktuj sie z neuropsychologiem.

= Nie lekcewaz objawow depresiji, podejmij leczenie
i psychoterapie.

Mamy nadzieje, ze informacje i wskazowki, jakie przedstawiliSmy w niniejszym
poradniku pomoga pacjentom i ich rodzinom. Cho¢ stwardnienie rozsiane
jest choroba przewlekla i czesto postepujaca, nie zawsze musi prowadzi¢
do trwatego inwalidztwa. Zrozumienie mechanizmdéw choroby, poznanie
metod leczenia i ich odpowiednie dobranie, a takze zyczliwa i profesjonalna
opieka medyczna to potowa sukcesu w walce z chorobg. Druga potowa to
determinacja w dziataniu i przekonanie, ze mozemy pomac sami sobie poprzez:

W aktywny udziatw procesie badan i rehabilitaciji;

M umiejetne rozpoznawanie sygnatéw witasnego organizmu
i nie lekcewazenieich;

m pozytywne nastawienie do siebie i osdb wspierajacych;
m trening umystu i aktywnos¢ w kontaktach z innymi.

Odpowiednie leczenie i zdolnos¢ ludzkiego mézgu do regeneracji naprawde
moga zdziata¢ bardzo duzo. Tak, jak zdziataly w wypadku wielu naszych
pacjentéw, ktérzy — mimo choroby — pracuja, majg rodziny i sg aktywni
spotecznie.




Il Przydatne linki

M Rzecznik Praw Obywatelskich
WWW.rpo.gov.pl

M Biuro Rzecznika Praw Pacjenta

www.bpp.gov.pl
W NFz
www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/prawa-pacjenta
W PFRON
www.pfron.org.pl
W Zus

www.zus.pl/default.asp?p=4&id=4 (sekcja Swiadczenia)

M Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
http://www.ptsr.org.pl

M Fundacja Urszuli Jaworskiej
www.fundacjauj.pl

M Neuropozytywni
WWwW.neuropozytywni.pl

MW Kampania SM Walcz o Siebie
www.sm-walczosiebie.pl

M Europejskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego
WWW.emsp.org

M Inne:
www.sm24.pl
www.mamsm.pl
www.havingms.com
www.ms-uk.org
www.msworld.org
https://pl-pl.facebook.com/twardziele




Il Notatki
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