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Co to jest SM?

Osrodkowy uktad nerwowy
(OUN)

To tam toczy sie proces
chorobowy

MY

1]

U

VAN
S

77
2),

N
2

<=

—

=
:”

T

7

Obwodowy ukiad nerwowy
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Twoje nerwy poza OUN sq zdrowe.
Proces zapalny dotyczy nerwéw w
mézgu i rdzeniu kregowym.

Dlaczego to waine?

Poniewaz leczenie SM musi
dotyczy¢ hamowania reakeji
zapalnej w OUN, gdzie komérki
nerwowe majg ograniczone
mozliwosci odbudowy

ASTROCYT

Mézg sktada sie nie tylko z
neurondw, ale tez m.in. z
astrocytéw, ktére tworza mikrogle;.
Dzisiaj wiadomo juz, ze mikrogle;
reguluje stan zapalny i takze
odpowiada za rozwdéj SM.

AKSON

Ten ogonek komérki nerwowe;j jest

bardzo wazny! Kiedy dochodzi do jeg
uszkodzenia sygnat nie moze byé
przekazywany prawidtowo

s~ NEURON

MIELINA

Akson jest chroniony przez ostonke
mielinowq - to taka izolacja, jak

na kablu. TO WEASNIE MIELINA
JEST ATAKOWANA | USZKADZANA
przez uktad immunologiczny w SM
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Stwardnienie rozsiane jest:

Chorobg autoimmunologiczng - co oznacza, ze Twdj uklad
odpornosciowy produkuje przeciwciala zwalczajace Twoje
wiasne komérki w mézgu i rdzeniu kregowym.

Chorobg przewleklq - co oznacza, ze w tej chwili nie mam
mozliwoéci petnego wyleczenia tej choroby, natomiast
mozliwe jest zahamowanie jej postepu poprzez odpowiednio
wdrozone leczenie.

Chorobg wieloobjawowq, dlatego nie nalezy kojarzyé jej
wylgcznie z problemami z poruszaniem. Jako ze uktad
nerwowy jest odpowiedzialny za dziatanie niemal wszystkich
narzadéw i innych uktadéw, to objawy moga manifestowad
sie w rézny sposdb.

Chorobg bardzo niejednorodng - u kazdego moze
przebiegad inaczej, dlatego jesli czytasz liste objawdw, ktérg
zaraz przedstawie, to pamietaj, ze nie muszq wszystkie

dotyczy¢ Ciebie!
e Chorobg, w ktérej

chorych,  ktérzy

Uszkodzenie aksonu

Do powaznego uszkodzenia aksonu
dochodzi, kiedy ostonka mielinowa nie
moze go duzej chronié. Zazwyczaj ma
to miejsce na pézniejszych etapach
choroby.

Kiedy mielina jest uszkadzana?

Do tych uszkodzer dochodzi
najczesciej w przebiegu rzuty, czyli
zaostrzen, gdzie w przebiegu
miejscowego stanu zapalnego
powstajq ogniska ktére
doprowadzaja do demielinizacji,
czyli ,odmielinowania” aksonéw.

Dlaczego to waine?

dokonat
mozliwoéciach leczenia i monitorowania. Dlatego historie
zachorowalli

sie ogromny postep w

wiele lat  temuy,

najprawdopodobniej nie bedaq tozsame z Twojq historia.

Uszkodzenie mieliny

W wyniku zniszczenia mieliny
dochodzi do zaburzer w
przewodzeniu sygnatéw
nerwowych, co prowadzi do
réznych objawdw neurologicznych

Ten proces jest najbardziej intensywny na poczatku
choroby, dlatego wiasnie leczenie SM
ukierunkowane jest przede wszystkim na

zapobieganie rzutom.
.
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Przebieg SM

Postaé rzutowo-remisyjna
(RRSM)

Najczestsza forma SM, w ktérej wystepujq
okresy rzutéw i remisji. W miare postepu
choroby u czeéci pacjentéw moze dojs¢
do przeksztatcenia sie w postaé wtérnie
postepujaca.

Postaé pierwotnie postepujaca
(PPSM)

Postad SM, w ktérej choroba postepuje
od samego poczatku bez wyraznych
rzutéw, charakteryzujaca sie
stopniowym pogarszaniem sie funkgji
neurologicznych.

Postaé wtérnie postepujaca
(sPMS)

Witérnie postepujace stwardnienie rozsiane
rozwija sie u czeséci pacjentéw, ktérzy
poczqtkowo mieli rzutowo-remisyjng
postad SM (RRMS). W SPMS zmienia sie
jednak charakter choroby - zamiast rzutéw
i remisji pojawia sie stopniowe i przew|e|<’(e
pogarszanie sie funkcji neurologicznych,
niezaleznie od rzutéw.

o-choroba.pl

Joanna Dronko-Skrzypczak

TWARLZE 5™

Czynniki wplywajgce

na przebieg SM

Wiek pacjenta w momencie diagnozy

Uwaza sig, ze osoby zdiagnozowane w mfodszym wieku
majq lepsze rokowania. Jest to spowodowane przede
wszystkim faktem, ze u oséb diagnozowanych péznie;j
zwykle choroba rozwija sie juz od wielu lat i zostaje
wylapana dopiero na pézniejszym etapie, na ktérym
uszkodzenia OUN sq juz znaczne.

Pleé

Kobiety chorujg znacznie czesciej niz
meiozyz’ni,jednqk obserwacje popu|ocyjne
poquujq, Ze mezczyZni czesciej majq ciezszy
przebieg choroby (UWAGA! TO NIE JEST
REGULA!)

Obraz MRI

Liczba zmian w MRI ani ich lokalizacja nie musi
przektadad sie w prosty sposéb na rokowania. Mozna
jednak zauwazyé, ze osoby majgce zmiany w rdzeniu
kregowym, mézdzku, pniu mézgu czy zmiany
okotokomorowe moga byé zwiazane z szybszym
przyrostem niepetnosprawnosci.

Weczesne leczenie i przestrzeganie zalecen

Badania jednoznacznie pokazujg, ze wczesnie wdrozo,ne,
wiasciwie dobrane i utrzymywane, skuteczne leczenie
znacznie zmienia przebie choroby. Wazne jest tez wiasciwe
reagowanie i zmiana lekéw w momencie nieskutecznosci
leczenia.

Aktywnosé fizyezna i rehabilitacja

Neuroplastyczno$é mézgu oraz utrzymanie ciata w dobre;j
formie ma ogromne znaczenie dla pacjenta z SM. Wazne
jest, aby te dziatania byly podjete jak najwczesniej, nie
tylko po rzutach i przy juz wystepujacych
niepetnosprawnosciach. Pomaga to tez utrzymag
prawidtowq mase ciata.

Zbyt duie BMI i palenie

Czynnikami negatywnie rokujgcymi jest nadwaga
lub otyto$é osoby z SM oraz uzaleznienie od

nikotyny. Zdecydowanie warto zajad sie leczeniem
zaréwno nadwagi/otytosci jak i natogu.
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Krok po kroku po diagnozie

Wybér neurologa

Zaufanie do lekarza prowadzgcego jest
niezwykle wazne. Przed tobq dluga droga i
wiele decyzji do podjecia. Dobrze znalezé
lekarza, ktérego zalecenia i porady bedziesz
realizowat.

Wybér specjalistéw

Niezaleznie od stopnia zaawansowania choroby i
objawéw trzeba pamietad, ze opieka nad
pacjentem z Sm powinna obejmowad rézne
dziedziny.

Nie wszystko od razu!

Czas po diagnozie jest zwykle bardzo trudny.
Psycho|ogicznie cztowiek mierzy sie Wtedy z
kryzysem i moga wystepowad rézne mechanizmy
obronne -

np. zaprzeczenie, wyparcie. Jest to tez czas
przezywania zafoby po utraconym zdrowiu. W
nattoku tych mechanizmdéw i emociji tatwo
zgubid sie w propozycjach medycyny
c1|ternc1tywnej, skusié sie na drogie kuracje
obiecujgce wyleczenie. Dlatego daj sobie
troche czasu zanim zastosujesz kazde mozliwe
rozwigzanie, ktére moze pomdéc w SM.

Wybér osrodka leczenia

Wybierajgc osrodek zwrédé uwage przede
wszystkim na doswiadczenie lekarzy w
prowadzeniu pacjentéw na réznych lekach,
czas oczekiwania na przystgpienie do
programu oraz otwarto$é lekarzy na dialog.

Rozpoczecie monitorowania
stanu zdrowia

Warto wykorzystywaé narzedzia stuzgce do
obserwaciji wystepowania objawdw,
ewentualnego postepu choroby jak np. cykliczne
uzupetnianie listy objawdw z okresleniem ich
intensywnosci, monitorowanie swojej wydolnosci

itd.

Okulista: jesli bylo stwierdzone
pozagatkowe zapalenie nerwu
wzrokowego waine jest, aby ocenié stan
nerwu wzrokowego w badaniv OCT, a
potem minimum raz w roku kontrolowaé
wzrok.

Psycholog: diagnoza to zawsze zdarzenie
kryzysowe w zyciu cztowieka. Na réinych
etapach moiesz potrzebowaé réinej
pomocy. Pamietaj, ze konsultacja
psychologiczna nie réwna si¢ od razu
psychoterapii!

Fizjoterapeuta: rzut choroby, ale takie
stres zwiazany z diagnozg wplywa na
cialo. Fizjoterapia nie jest tylko dla oséb
z widoczng niepelnosprawnosciq!
Fizjoterapeuta moie poméc ci dobraé
aktywnosé fizyczng i jej intensywnosé,
pokazaé éwiczenia, zadbaé o masai

rozluiniajgey.

Moziesz potrzebowaé
tez innych specjalistéw
w zaleinosci od
objawéw np.
psychiatry, urologa itd.
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Wizyty u neurologa

Warto wesprzeé osobe bliskg podczas
pierwszych wizyt. Wczeséniej przygotowad swoje
pytania, notowaé odpowiedzi. Osoba, ktéra
dostata diagnoze jest czesto bardzo
zdenerwowana podczas wizyty i moze
zapominaé co na niej byto powiedziane.

zy powinienem is¢é z nig na wizyte
w poradni?

Wybér osrodka leczenia i lekéw

Wybierajac oérodek warto zwrécié uwage
przede wszystkim na doswiadczenie lekarzy w
prowadzeniu pacjentéw na réznych lekach, czas
oczekiwania na przystgpienie do programu oraz
otwarto$¢ lekarzy na dialog. Zastanéwecie sie
wspdlnie nad logistykq - czasami dojazdy moga
wymagaé wiekszego zaangazowania ze strony
partnera/partnerki.

Warto zaproponowaé swoje uczestnictwo w wizycie. Co dwie pary
uszu to nie jedna, a i ty jako partner/partnerka moiesz mieé
swoje pytania.

A moze to nie SM? - NIE PODWAZAJ DIAGOZY

Trudny moment Nie ma nic ztego w zasiegnigciu drugiej opinii w

Czas po diagnozie jest zwykle bardzo kwestii diagnozy czy leczenia. Pamietaj jednak, aby
trudny. Psycho|ogicznie cztowiek mierzy udad sie po niq do lekarza neuro|ogc1, a nie do

sie wtedy z kryzysem i mogq kogos, kto nie bedzie w stanie rzetelnie ocenié
wystepowad rézne mechanizmy wynikéw badar, obrazu rezonansu itd.

obronne -

np. zaprzeczenie, wyparcie. Jest to tez

czas przezywania zatoby po utraconym . . . .
zdrowiu. W nattoku tych mechanizméw ZdObywaj WIedZQ, ale nie beZkrytyczme

i emocji fatwo zgubi¢ sie w NIE PODSYLAJ osobie z SM kazdego artykutu z nowq
propozycjach medycyny alternatywnej, terapiq czy suplementem diety. Z podwdjng ostroznosciq
skusi¢ sig na drogie kuracje obiecujace podchodz do wiedzy z Internetu. To moze byé $wietne
wyleczenie. Dlatego dad sobie troche zrédto informagiji, jednak polegaj na sproawdzonych

czasu zanim zaproponuje sig osobie stronach np. prowadzonych przez organizacje pacjenckie,
bliskiej kazde mozliwe rozwigzanie, fundacje

ktére moze poméc w SM.

Uwaiaj na pieniadze i zdrowie

Przestraszony cztowiek w momencie kryzysu moze mieé
potrzebe aby sprébowad kazdego rozwigzania w celu
poprawy swojego zdrowia: réznych diet, suplementaciji,
terapii. Sam poczatek chorowania to nie jest dobry
moment, aby nagle zmieniaé¢ cate zycie albo
eksperymentowaé. Wspieraj osobe bliskg, ale bardzo
uwaznie podchodz do tego, zeby “rozwiqzad” jej problem.
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Mam wraienie, ze ciagle jest ile -
albo za malo si¢ interesuje i “nic nie
rozumiem” albo zona denerwuje sie,
ze jg niancze. Jui sam nie wiem jak
to uloiyé...

Jak mam byé wsparciem,
skoro sama ledwo
ogarniam...

Wazne:

| tutaj nie ma jednej, dobrej rady...

e Osoba po diagnozie sama moze jeszcze nie wiedzieé czego

potrzebuje. Poczatki mogqg byé trudne, nieporozumienia sq
normalne.

Warto pytad! Nie zaktadaj, ze osoba bliska potrzebuje (albo
nie potrzebuje) pomocy. Zapytaj, zanim zdecydujesz za nig
czy np. jest zbyt zmeczona na wieczorne kino czy inng
aktywnogé.

Na poczatku (ale tez czesto potem) osobie z SM moze by¢
trudno oceni¢, czy da rade np. spedzié¢ dzied na zakupach
czy i$¢ jakim$ szlakiem w gérach. Ta choroba jest bardzo
zmienna, takie ”b’ft—gdy” w oszacowaniu mozliwogci sq
normalne (chociaz czasami sq wynikiem wyparcia, myélenia
magicznego, czy potrzeby udowodnienia sobie, ze mozna -
to temat na prace z psychologiem). Niezaleznie od tego
powstrzymaj sie od “a nie méwitem/méwitam”, “nastepnym
azem powinnas$/powinienes”

Zatoba po utraconym zdrowiu nie dotyczy tylko osoby chorej, ale
takze jej bliskich. Proces ten czesto przypomina klasyczne etapy
zafoby, ale z perspektywy oséb towarzyszacych choremu nabiera
dodatkowych znaczen i emociji.

 Etapy nie sq liniowe - mozna sie cofaé, przeplata¢ emocje,
wracaé do wezeéniejszych faz.

o Bliski takze ,traci” - dawny obraz chorego i wspélne zycie
sprzed choroby.

e Wsparcie (grupy dla rodzin, psychoterapia, rozmowy z innymi
/ osobami bliskimi) moze pomdc przejs¢ przez te etapy
tagodnie;j.

[ —

Kregi wsparcia

o-choroba.pl
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Jesli Twdj bliski zachorowat to Ty takze masz prawo do trudnych
mysli i emocji.

Warto szukaé wsparcia dla siebie: bezpiecznej przestrzeni, w
ktérej mozesz swobodnie wyrazad swoje emocje, méwié o swoich
lekach i obawach.

Moze to byé grupa wsparcia dla oséb bliskich, psycholog. Mogq
byé to takze Twoi znajomi, pod warunkiem, ze czujesz sie przy nich
bezpiecznie - nie umniejszajg Twoim emocjom, nie czujesz sie
oceniana/oceniany.

Jest to potrzebne, zeby emocje, stowa, rozchodzity sie na
zewngtrz, stopniowo wytracajac sife.
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	Wybór ośrodka leczenia
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	Zaufanie do lekarza prowadzącego jest niezwykle ważne. Przed tobą długa droga i wiele decyzji do podjęcia. Dobrze znaleźć lekarza, którego zalecenia i porady będziesz realizował.

	Wybór specjalistów
	Niezależnie od stopnia zaawansowania choroby i objawów trzeba pamiętać, że opieka nad pacjentem z Sm powinna obejmować różne dziedziny.

	Rozpoczęcie monitorowania  stanu zdrowia
	Warto wykorzystywać narzędzia służące do obserwacji występowania objawów, ewentualnego postępu choroby jak np. cykliczne uzupełnianie listy objawów z określeniem ich intensywności, monitorowanie swojej wydolności itd.

	Nie wszystko od razu!
	Czas po diagnozie jest zwykle bardzo trudny. Psychologicznie człowiek mierzy się wtedy z kryzysem i mogą występować różne mechanizmy obronne -  np. zaprzeczenie, wyparcie. Jest to też czas przeżywania żałoby po utraconym zdrowiu. W natłoku tych mechanizmów i emocji łatwo zgubić się w propozycjach medycyny alternatywnej, skusić się na drogie kuracje obiecujące wyleczenie. Dlatego daj sobie trochę czasu zanim zastosujesz każde możliwe rozwiązanie, które może pomóc w SM.

	Możesz potrzebować też innych specjalistów w zależności od objawów np. psychiatry, urologa itd.

	TWARZE SM
	Wizyty u neurologa
	Warto wesprzeć osobę bliską podczas pierwszych wizyt. Wcześniej przygotować swoje pytania, notować odpowiedzi. Osoba, która dostała diagnozę jest często bardzo zdenerwowana podczas wizyty i może zapominać co na niej było powiedziane.
	Czy powinienem iść z nią na wizytę w poradni?


	Wybór ośrodka leczenia i leków
	Wybierając ośrodek warto zwrócić uwagę przede wszystkim na doświadczenie lekarzy w prowadzeniu pacjentów na różnych lekach, czas oczekiwania na przystąpienie do programu oraz otwartość lekarzy na dialog. Zastanówcie się wspólnie nad logistyką - czasami dojazdy mogą wymagać większego zaangażowania ze strony partnera/partnerki.
	Warto zaproponować swoje uczestnictwo w wizycie. Co dwie pary uszu to nie jedna, a i ty jako partner/partnerka możesz mieć swoje pytania.


	Trudny moment
	Czas po diagnozie jest zwykle bardzo trudny. Psychologicznie człowiek mierzy się wtedy z kryzysem i mogą występować różne mechanizmy obronne -  np. zaprzeczenie, wyparcie. Jest to też czas przeżywania żałoby po utraconym zdrowiu. W natłoku tych mechanizmów i emocji łatwo zgubić się w propozycjach medycyny alternatywnej, skusić się na drogie kuracje obiecujące wyleczenie. Dlatego dać sobie trochę czasu zanim zaproponuje się osobie bliskiej każde możliwe rozwiązanie, które może pomóc w SM.

	A może to nie SM? - NIE PODWAŻAJ DIAGOZY
	Nie ma nic złego w zasięgnięciu drugiej opinii w kwestii diagnozy czy leczenia. Pamiętaj jednak, aby udać się po nią do lekarza neurologa, a nie do kogoś, kto nie będzie w stanie rzetelnie ocenić wyników badań, obrazu rezonansu itd.

	Zdobywaj wiedzę, ale nie bezkrytycznie
	NIE PODSYŁAJ osobie z SM każdego artykułu z nową terapią czy suplementem diety. Z podwójną ostrożnością podchodź do wiedzy z Internetu. To może być świetne źródło informacji, jednak polegaj na sproawdzonych stronach np. prowadzonych przez organizacje pacjenckie, fundacje.

	Uważaj na pieniądze i zdrowie
	Przestraszony człowiek w momencie kryzysu może mieć potrzebę aby spróbować każdego rozwiązania w celu poprawy swojego zdrowia: różnych diet, suplementacji, terapii. Sam początek chorowania to nie jest dobry moment, aby nagle zmieniać całe życie albo eksperymentować. Wspieraj osobę bliską, ale bardzo uważnie podchodź do tego, żeby “rozwiązać” jej problem.


	TWARZE SM
	PLATFORMA EDUKACYJNA
	I tutaj nie ma jednej, dobrej rady...
	Osoba po diagnozie sama może jeszcze nie wiedzieć czego potrzebuje. Początki mogą być trudne, nieporozumienia są normalne.
	Warto pytać! Nie zakładaj, że osoba bliska potrzebuje (albo nie potrzebuje) pomocy. Zapytaj, zanim zdecydujesz za nią czy np. jest zbyt zmęczona na wieczorne kino czy inną aktywność.
	Na początku (ale też często potem) osobie z SM może być trudno ocenić, czy da radę np. spędzić dzień na zakupach czy iść jakimś szlakiem w górach. Ta choroba jest bardzo zmienna, takie “błędy” w oszacowaniu możliwości są normalne (chociaż czasami są wynikiem wyparcia, myślenia magicznego, czy potrzeby udowodnienia sobie, że można - to temat na pracę z psychologiem). Niezależnie od tego powstrzymaj się od “a nie mówiłem/mówiłam”, “następnym razem powinnaś/powinieneś”

	Jak mam być wsparciem,
	skoro sama ledwo ogarniam...
	Żałoba po utraconym zdrowiu nie dotyczy tylko osoby chorej, ale także jej bliskich. Proces ten często przypomina klasyczne etapy żałoby, ale z perspektywy osób towarzyszących choremu nabiera dodatkowych znaczeń i emocji.
	Ważne:
	Etapy nie są liniowe – można się cofać, przeplatać emocje, wracać do wcześniejszych faz.
	Bliski także „traci” – dawny obraz chorego i wspólne życie sprzed choroby.
	Wsparcie (grupy dla rodzin, psychoterapia, rozmowy z innymi osobami bliskimi) może pomóc przejść przez te etapy łagodniej.

	Kręgi wsparcia
	Jeśli Twój bliski zachorował to Ty także masz prawo do trudnych myśli i emocji.
	Warto szukać wsparcia dla siebie: bezpiecznej przestrzeni, w której możesz swobodnie wyrażać swoje emocje, mówić o swoich lękach i obawach.
	Może to być grupa wsparcia dla osób bliskich, psycholog. Mogą być to także Twoi znajomi, pod warunkiem, że czujesz się przy nich bezpiecznie - nie umniejszają Twoim emocjom, nie czujesz się oceniana/oceniany.
	Jest to potrzebne, żeby emocje, słowa, rozchodziły się na zewnątrz, stopniowo wytracając siłę.



