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Czym jest SM?

Stwardnienie rozsiane (fac. sclerosis multiplex — SM) to jedno z najczesciej wyste-
pujacych i najpowazniejszych schorzen uktadu nerwowego. Liczba chorych w Pol-
sce szacowana jest — wg rdznych Zrédet — na ok. 50 tysigcy. SM najczesciej pojawia
sie pomiedzy 20. a 40. rokiem zycia.

Pierwotna przyczyna stwardnienia rozsianego nie jest znana, jednak ze wzgledu na
jej patomechanizm zalicza sie ja do schorzen autoimmunologicznych, czyli takich,
w ktorych uktad odpornosciowy traktuje wiasne tkanki jako obecne i niszczy je.
SM nalezy tez do grupy choréb demielinizacyjnych, poniewaz celem autoagresji sg
w tym przypadku ostonki mielinowe wtokien nerwowych w mézgu i rdzeniu krego-
wym. Te wieloogniskowe uszkodzenia, w zalezno$ci od umiejscowienia, wywotujq
m.in.: zaburzenia wzroku i mowy, zaburzenia napiecia miesniowego, rownowagi
i koordynacji ruchéw, zmeczenie nieproporcjonalne do wykonywanych czynnosci,
problemy z koncentracja i emocjami, ograniczajac badZ uniemozliwiajac, czasowo
lub trwale, udziat pacjenta w zyciu zawodowym i spotecznym.

Stwardnienie rozsiane NIE JEST choroba zakazng, NIE JEST tez chorobg genetyczng
w klasycznym rozumieniu, mozna ewentualnie odziedziczy¢ pewne predyspozycje
do niej. W patogenezie SM pewna role mogg tez odgrywac czynniki srodowiskowe,
np. przebyte infekcje czy niedobér witaminy D.

wiékno nerwowe

mielina




ROZPOZNANIE stwardnienia rozsianego stawiane jest na podstawie stwierdze-
nia objawdw wskazujacych na r6znq lokalizacje i rézny czas pojawienia sie uszko-
dzen osrodkowego ukfadu nerwowego oraz wykluczenia innych schorzen, ktére
mogq dawac podobny obraz kliniczny.

Rozpoznanie na wczesnym etapie choroby nie jest proste, nie wystarczy do niego
jednorazowe badanie czy test. Jednak dzieki rozpowszechnieniu sie techniki tomo-
grafii rezonansu magnetycznego (MRI) diagnoza jest mozliwa na znacznie wczes$-
niejszym etapie choroby, niz miato to miejsce w przesztosci, a Sredni czas trwania
diagnostyki skrdcit si¢ niemal dziesigciokrotnie w poréwnaniu do lat 80. XX wieku.

We wspétczesnej diagnostyce SM wykorzystuje sie:

e Wywiad

* Badanie przedmiotowe

* Rezonans magnetyczny z kontrastem

e Badanie ptynu mézgowo-rdzeniowego (istotne w diagnostyce roznicowe;j)

e Badanie wzrokowych potencjatow wywotanych (umozliwia ono wykrycie
niemego klinicznie uszkodzenia drogi wzrokowej)



SM nie jest chorobg Wczesne pojawienie sie
dziedziczng, jednak choroby (ponizej 25. roku
uwarunkowania zycia) wigze sie z lepszym
genetyczne moga rokowaniem. Gorsze prognozy
odgrywac role w jej 2 dotycza 0séb, u ktérych SM

2 patogenezie 1 rozpoznano po czterdziestce.

Kazdy choruje jednak nieco
\ inacze].

/

fets

Objawy sugerujace stwardnienie

rozsiane mogg pojawic sie takze
w schorzeniach wymagajacych
zupetnie innego leczenia.

Sq to m.in.: udar mézgu, borelioza,
toczen rumieniowaty, sarkoidoza,
nowotwory, a nawet niedobor
witaminy B12.

N

SM nie wptywa na ptodnosc.
Poronienia u ciezarnych z SM

nie wystepujq czesciej niz 5 Zmniejszona ekspozycja
u kobiet zdrowych, nie jest na Swiatto stoneczne, a takze
tez wyzsza czestos¢ wad niedobor witaminy D
wrodzonych. o0 innym podtozu, to jedne

z prawdopodobnych

Srodowiskowych czynnikéw
ryzyka zachorowania na SM.



Rozpoznanie SM nie jest sprawq prosta. Szanse na
szybszq i bezbtedna diagnostyke daje odkrycie przez
polskich naukowcow (zespot prof. Krzysztofa Selmaja
z Uniwersytetu Medycznego w todzi) pewnych typow
czasteczek mikroRNA, Scisle powigzanych z SM.

Stwardnienia rozsianego nie mozna wyleczyc,

ale mozna wyhamowac jego postepy.

Leki modyfikujace przebieg choroby otrzymuje
jednak w Polsce tylko nieco ponad 20% pacjentow.
W wiekszosci krajéw europejskich w ten sposéb

g leczona jest wiekszos$¢ chorych.

mniej znanych

fakiow
na temat SM

-~

Wysoka temperatura jest wrogiem 0séb

z SM. Przegrzanie organizmu moze ostabic¢

m.in. funkcje poznawcze. Chorzy powinni unika¢
wysitku fizycznego w czasie upatéw, sauny

czy zbyt goracych kapieli.

SM nie zwalnia z dbania o linie. Wrecz
przeciwnie. U 0sdb otytych zwykle
stwierdza sie wieksze nasilenie zmian
demielinizacyjnych. Z kolei aktywnos¢
ruchowa (podobnie jak intelektualna)
spowalnia zanik tkanki mézgowe;.

Szczepionki nie zawierajace zywych
(atenuowanych) mikroorganizméow
sq catkowicie bezpieczne dla chorych
z SM, nawet leczonych preparatami
immunomodulujacymi.



o

uczucie zmeczenia, ktdre
jest nieprzewidywalne

lub niewspétmierne do

Objawy SMi)  f

niewyrazne widzenie,
widzenie podwéjne

. objawy niewidoczne lub trudno
zauwazalne dla otoczenia

zapalenie nerwu wzrokowego,
oczoplgas, bdl przy poruszaniu
gatkq oczng

. objawy widoczne, wptywajace
na funkcjonowanie chorego w sposéb
fatwo zauwazalny dla innych

. objawy ,wstydliwe” bywajace powodem >
yawy J Jwejace p bdl o charakterze przewlekiym,

np. nerwobdl tréjdzielny, béle
pozostatych miesni

skrepowania, czesto pomijane
milczeniem z powodu braku umiejetnosci
rozmowy na ich temat

zaburzenia percepcji i emocjonalne

(utrata pamieci krétkotrwatej, trudnosci

z koncentracjq, oceng sytuacji lub logicznym
mysleniem, obnizenie nastroju)

zmiany w odbiorze bodZcéw (uczucie
mrowienia, dretwienia, palacego goraca)

Zrédta:
[1] www.ptsr.org.pl;
[2] Darda-Ledzion L., Walczak A., Paprot A.E., SM — poradnik dla pacjentéw i ich rodzin, Warszawa, styczen 2016.



zaburzenia mowy (mowa
skandowana, spowolniona,
betkotliwa, zmiana rytmu mowy,
trudnosci z potykaniem)

zaburzenia napiecia mieSniowego
— spastycznos$¢ (sztywnosé
miesni, skurcze)

problemy z utrzymaniem
réwnowagi i koordynacja ruchéw
(utrata réwnowagi, drzenie
konczyn, niestabilny chéd,
zawroty gltowy, utrata czesciowej
kontroli nad koAczynami, brak
koordynacji ruchéw, uczucie
ostabienia migs$ni, niedowtady)

w sferze seksualnej (impotencja,
zmniejszenie popedu piciowego,
zmniejszenie wrazliwosci na
dotyk i inne bodzce)

zaburzenia funkcji pecherza
moczowego i jelit (potrzeba
czestszego wyprdzniania sie,
niepetne wyproéznianie sie,
utrata kontroli nad momentem
wyprodznienia, zaparcia)




Czynniki
prognostyczne

03 czas do osiggniecia
EDSS 3 pkt w skali EDSS

3 czestosc rzutdw
lata w ciggu pierwszych 3 lat

zmiany w badaniu rezonansu
magnetycznego — MRI
(liczba, objetos¢ i aktywnosé
ognisk, zanik mézgu

Na podstawie:
Darda-Ledzion L., Walczak A., Paprot A.E., SM — poradnik dla pacjentéw i ich rodzin, Warszawa, styczer 2016.



NIEKORZYSTNE

ROKOWANIE

mezZczyzna kobieta
"""""""""""""""""""" T
"""""""""""""""""""" whowe  cuowe
"""""""""""""""""""" poveiepopieey rutomy
""""""""""""""""""" wa  ae
e ia

szybko postepujaca powolna

progresja zmian progresja zmian



Skala EDSS

Gtownym wyznacznikiem niepetnosprawnosci w SM jest sprawnosc¢ chodu.

Do jej oceny stuzy skala EDSS (ang. Expanded Disability Status Scale).

Skala ta przydatna jest takze w monitorowaniu przebiegu choroby oraz ocenie
ciezkosSci rzutéw oraz skutecznosci stosowanego leczenia.

Prawidtowe Minimalne Minimalna Chory w petni Chory zdolny
wyniki badan objawy niepetno- chodzacy, do przejscia
neurologicznych choroby sprawnos$¢ pomimoinnych 500 m bez
objawéw SM pomocy lub
odpoczynku

Zrédto: PTSR.



Nasilajgcy sie stopien niesprawnosci
to jest to, co determinuje los chorego
w przebiegu SM.

prof. Krzysztof Selmaj

O SO fim)
Chory zdolny Okresowe lub Chory niezdolny  Chory porusza Chory lezacy Smier¢
do przejscia jednostronne do przejscia sie jedynie na bezradny, moze  z powodu
bez pomocy state wpoma- ponad 5m wozku lub jest porozumiewac SM
lub odpoczynku  ganie (laska, nawet z pomo- nim wozony sieijesc
okoto 200 m kula, podciag)  ca, poruszajacy

konieczne do sie gtéwnie na
przejsciaokoto  wézku
100 m



Postacie SM

Niepetnosprawnos¢

SPMS

Niepetnosprawnos$¢

Czas

Postac rzutowo-remisyjna
(ang. relapsing-remitting MS — RRMS)

Najczestsza z postaci SM. Wystepuje u ok. 85%
chorych. Rzut, czyli pogorszenie, moze trwac od
doby do nawet kilku miesiecy. U chorego wystepu-
ja w tym czasie typowe objawy SM — zaburzenia
widzenia, ruchu, réwnowagi, zmeczenie, trudnosci
w koncentracji. Ich nasilenie moze by¢ rézne. Ob-
jawy moga sie cofna¢ — catkowicie lub czesciowo
— dzieki regeneracji ostonki mielinowej. Remisja,
czyli wycofanie sie objawdw, to blizej nieokreslony
czas, w ktérym eliminowana lub zmniejszona jest
niepetnosprawnos¢ pacjenta. Nastepny atak moze
nastapi¢ w nieoczekiwanym momencie i czesto
przyjmuje inng niz poprzednia postac. W tej posta-
ci zwykle nie dochodzi do pogarszania sie stanu
pacjenta pomiedzy rzutami.

Postac wtdrnie postepujaca
(ang. secondary progressive MS — SPMS)

Poczatkowo przebiega podobnie jak posta¢ rzuto-
wo-remisyjna. Jednak z czasem niepetnospraw-
nos$¢ pomiedzy rzutami wyraznie narasta i utrwala
sie. Posta¢ wtérnie postepujacq stwierdza sie, gdy
po kolejnych atakach pacjent pozostaje przynaj-
mniej przez sze$¢ miesiecy w stanie postepujacej
niepetnosprawnosci. Ten rodzaj SM rozwija sie naj-
prawdopodobniej w wyniku uszkodzenia wtékien
nerwowych, ktére nie sg zdolne do regeneracji.
Szacuje sie, ze u 65% chorych na rzutowo-remisyj-
ng posta¢ SM po ok. 15 latach pojawia sie postac
wtérnie postepujaca, zwana réwniez wtdrnie pro-
gresywna. Po 25 latach choroby posta¢ ta moze
dotyczyc juz nawet 90% pacjentow.



: PPMS

Niepetnosprawnos¢

Czas

PRMS

Niepetnosprawnosé

Czas

Postac pierwotnie postepujaca
(ang. primary progressive MS — PPMS)

Wystepuje u 10% chorych na SM. Niepetnospraw-
nos¢ od poczatku stopniowo narasta, bez klasycz-
nych rzutéw i remisji (cho¢ mogg pojawiac sie
okresy pewnego nasilenia lub ostabienia symp-
toméw]). Najczestszym objawem w poczatkowej
fazie tej postaci SM sg problemy z chodzeniem.
Choroba nieubtaganie prowadzi do coraz bardziej
wyrazistej niepetnosprawnosci.

Postac postepujaco-rzutowa
(ang. progressive-relapsing MS — PRMS)

Najrzadsza, bo wystepujaca u ok. 5% chorych na
SM. W jej przebiegu na stale narastajacq niepetno-
sprawnos¢ naktadajq sig okresy rzutow.



Czas

jest czynnikiem
nie do przecenienia
w terapii SM

U os6b ze stwardnieniem rozsianym, juz od samego poczatku choroby, zmiany
demielinizacyjne (takze te, ktore nie dajg zauwazalnych objawéw) prowadzg do
neurodegeneracji, czyli nieodwracalnego uszkodzenia komdrek nerwowych w mo-
zgu, szybszego niz ma to miejsce u ludzi zdrowych w miare starzenia sie. Poczat-
kowo mozg jest w stanie zrekompensowac straty, zuzywajac tzw. rezerwe neuro-
nalng, czyli mobilizujac nowe obszary do zadan wczesniej wykonywanych przez
czesci, ktdre ulegly uszkodzeniu. Kiedy rezerwa ta ulega wyczerpaniu — progresja
SM moze sie nasili¢, stopien niepetnosprawnosci narasta. Wczesnie rozpoczete
i prawidtowo prowadzone leczenie minimalizuje tempo wyczerpywania sie rezerwy
neuronalnej mézgu.

Jednak — w przeciwienstwie do tego, co uwazano przez wiele lat — stwardnienie
rozsiane nie jest chorobg tylko demielinizacyjna. W poczatkowej fazie SM obser-
wuije sie takze duze nasilenie proceséw zapalnych (tzw. aktywny proces zapalno-
-demielinizacyjny]. Odkrycie to dato nadzieje na skuteczniejsze leczenie SM, ponie-
waz medycyna dysponuje wieloma zaawansowanymi narzedziami farmakologicz-
nymi umozliwiajgcymi hamowanie proceséw zapalnych. Podstawowym warunkiem
jest tu jednak rozpoczecie terapii jak najwczesnie;j.

Jak najszybsze wtaczenie terapii i zapewnienie pacjentowi specjalistycznej opieki
wigze sie wiec z |zejszym przebiegiem choroby oraz dtuzszym okresem sprawno-
$ci. Dzieki szybkiemu rozpoczeciu terapii zmniejsza sie takze ryzyko pdznych po-
wikfan i zaburzen poznawczych oraz — co réwnie istotne — prawdopodobieristwo
konieczno$ci zmiany leczenia na bardziej agresywne.

Iwigzek pomiedzy czasem rozpoczecia leczenia a stopniem niepetnosprawnosci po
wielu latach obrazowo przedstawia wykres obok.



Poziom niesprawnosci
e s

Pozne

! brak leczenia
leczenie ecze

Wczesne
leczenie

Poczatek
objawéw

Wiasciwie leczeni pacjenci sq w stanie
aktywnie zy¢ i pracowaé przez wiele lat!
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CELE TERAPEUTYCZNE W SM: N,

1. Zmniejszenie aktywnosci
rzutowej choroby

2.Prewencja postepu trwatej

niesprawnosci






Co warto
wiedzieé

Plodnos¢, cigza,
poréd i potég a SM

e Samo stwardnienie rozsiane nie stanowi przeciwwskazania do zaj$cia w cigze.
* SMnie wptywa na ptodnosc kobiety.

* W czasie cigzy przebieg SM staje sie fagodniejszy. To pozadane zjawisko jest
jeszcze bardziej widoczne w kolejnych cigzach.

* SMnie wptywa na rozw6j ptodu, jednak niektore leki nalezy odstawi¢ na 1—-2 mie-
sigce przed planowang cigza.

* (Czes¢ sposrod lekéw wykorzystywanych w terapii SM jest przeciwwskazana
W cigzy oraz w czasie karmienia piersia.

* Kobiety z SM mogg rodzi¢ sitami natury. Tylko w wyjatkowych przypadkach zale-
ca sie pordd przez ciecie cesarskie.

* Wprzeciwienstwie do cigzy, w okresie potogu objawy SM mogg ulec zaostrzeniu.

* Stwardnienie rozsiane nie jest przeciwwskazaniem do bycia ojcem. Choroba nie
wptywa na ptodno$¢ mezczyzn, jednak czesto pojawiajq sie zaburzenia erekcji
lub czucia w okolicach ptciowych, ktére moga zmniejszyc¢ sprawnosc¢ seksualna.

) ¢




Bierzesz leki
- stosuj antykoncepcje!




&6

Méwi¢ mozna

V4 kCIZdym -
rozmawiad bardzo
mato z kim.

Feliks Chwolibég

4 4

Nic pozadanszego, a nic
trudniejszego na ziemi jak
prawdziwa rozmowa.

Adam Mickiewicz

22



Stéw kilka o komunikaciji

Komunikacja migdzyludzka to proces ciggty. Jest nieuchron-
na, bo przekazujemy innym rézne tresci niezaleznie od naszej
woli. Jest niejednoznaczna, bo istnieje wiele interpretacji prze-
kazywanych komunikatéw. Jest nieodwracalna, bo nie mozna
cofna¢ wypowiedzianych stéw. Jest nieobiektywna, bo tacy
wtasnie jestesmy dla innych. | wreszcie jest wielopoziomowa,
bo stowa to tylko mata czesc¢ ludzkiej ekspresji. Poza nimi jest
jeszcze kontekst, ton i tempo moéwienia, postawa, gesty, mimi-
ka. Prawdopodobnie kazdy z nas dysponuje co najmniej tuzi-
nem sposobow powiedzenia ,dzien dobry”, ale nie jestesmy
tego Swiadomi. Jak najprosciej zrozumie¢ komunikacje mie-
dzyludzka? Geneza stownikowa kaze siegnac do facinskiego
czasownika communico, communicare, 0znaczajacego prze-
kazanie wiadomosci, naradzenie sie, uczynienie czego$ wspol-
ng sprawa. A tym niewatpliwie dla pacjenta i lekarza jest suk-
ces procesu terapeutycznego.

Skuteczny dialog lekarza z pacjentem
jest niezbednym narzedziem do tego,
by proces leczenia byt obopding
wspotpraca w poczuciu bezpieczenstwa,
zaufania i satysfakgji.

23



Pacjent - Lekarz







Aby lepiej zrozumiec ztozonosc¢ i bariery komunikacji interpersonalnej, wyko-
naj w parach to ¢wiczenie:

Narysuj kilka figur geometrycznych i znakéw, jakie przyjdg ci na mysl, tak
by stanowity jedng, zupetnie nowaq figure. Nie pokazuj tego rysunku drugiej
osobie. Jej zadaniem jest odtworzyc obrazek dzigki ustyszanym od ciebie
wskazowkom. Osoba, ktdra rysuje, nie moze zadawac pytan. Na koniec po-
réwnajcie rysunki i zastanéwcie sig, jaki wptyw na rezultat miaty:

Réznice
W postrzeganiu
indywidualna percepcja,
wiedza,
doswiadczenie, ve
otoczenie, sytuacja. . Roznice JQZUKOWG
znaczenie tych samych stéw dla

nadawcy i odbiorcy komunikatu,
rézne znaczenie symboli,

terminy zawodowe, specjali-
styczny jezyk, zargon, stowa ‘
symbole, etykiety.



Szum

= kazdy czynnik, ktory zakt6ca zrozu-
mienie komunikatu — dzwonek
telefonu, wiaczony komputer, radio,
nieporzadek na biurku, dzielace was
przedmioty itp.,

czesto, pod jego wptywem, sg
odrzucane czesci informacji jako
nieistotny komunikat, co zmniejsza
wzajemne zrozumienie,

istnieje tez niebezpieczenstwo od-
rzucenia waznych informacji.

Emocje

m gniew, mito$¢, odruchy obronne,
nienawis¢, zazdros¢, lek, zaktopo-
tanie wptywajq na zdolno$¢ oceny
otrzymywanych tresci,

I warto przyjmowac emocje jako
czesc procesu komunikowania sie
i starac sie je zrozumiec, dystan-
sowac sie wobec nich, a nie im

podlegad.

Niezgodne komunikaty
werbalne i pozawerbalne

= tre$¢ komunikatu,

= ruchy ciata, ubiér, odlegtos¢ od roz-
moéwcy zaburzajaca strefe komfortu,
postawa, gesty, wyraz twarzy, ruch
oczu itp.,

m pozawerbalne aspekty

komunikatu sg wazniej-

sze dla odbiorcy.

Nieufnos¢é

wiarygodnosc
nadawcy,
m wzajemne stosunki,
m relacje migdzy
nadawcaq i odbiorca.

| O
Powyzsze elementy stanowig bariery w komunikacji interpersonalne;.

Ktérych z nich najczesciej doswiadczasz w czasie wizyty u lekarza?



Model tradycyjny

Inaczej zwany paternalistycznym (pater w jez. facinskim oznacza ojca),
zwigzany jest z biomedycznym podejsciem do pacjenta. W tym modelu le-
karz w sposob autorytarny podejmuje decyzje terapeutyczne. Pacjent ma
postawe bierna. Wchodzac do gabinetu lekarskiego, przypomina pokorne
dziecko, ktére za pewnik przyjmuje wszystko, co ustyszy od lekarza. Jego
emocje, zyciowe plany, warunki zycia spotecznego i wsparcie rodziny nie
sq brane pod uwage przez personel medyczny. Komunikacja w tym przy-
padku jest jednokierunkowa.

Model socjomedyczny

Tu komunikacja jest doktadniejsza, dwustronna i odbywa sie na partner-
skich warunkach. Lekarz jest ekspertem, za ktérym przemawia wiedza me-
dyczna, a pacjent ekspertem, za ktorym przemawia indywidualne doswiad-
czenie choroby. Zmiany spoteczne, etyczne i rozw6j medycyny sprawity,
ze lekarz nie moze w sposdb jednostronny decydowac o losach i terapii
pacjenta. Istotg tego modelu jest wspotuczestniczenie i wspotodpowie-
dzialnos$¢ pacjenta w procesie doboru terapii i kolejnych jej etapow. Pacjent
w relacji partnerskiej staje sie jej centralnym punktem, a jego autonomie
okreslajg odpowiednie prawa. Wazng role zaczynajq odgrywac umiejetno-
$ci z zakresu empatii, stuchania i budowania relacji, u ktérej podstaw lezy
zaufanie i wtasciwy dystans emocjonalny. Nowg role w procesie terapeu-

tycznym zyskuja bliscy i rodzina chorego.



Korzysci
dlalekarza

Korzysci
dla pacjenta

Zalety

Wady




Emocje

Komunikacjaw ¢ :
diagnozowania SM i
- FRUSTRACJA




To, co sig wydarzy w relacji lekarza i pacjenta, jakie pojawiq
si¢ emocje, ktore postawy wezma gore na kazdym z tych
trzech etapdw, bedzie miato wptyw na sukces terapii.

Komunikacja
w chwili
rozpoznania SM
- STRACH

[ J
.. Cel:

00000 ..... SUKCES
.»* TERAPII

Komunikacja w trakcie leczenia SM
i - EMOCJE W PROCESIE
ADAPTACII



DIAGNOZOWANIE

Ten okres mozna okresli¢ jedng emocja: frustracjg. Brak rozpoznania,
przedtuzajacy sie czas oczekiwania na wyniki badan i konieczno$¢ wykonania
kolejnych, podejrzenia réznych choréb budujg poczucie bezradnosci pacjenta.
Majac tego Swiadomos¢, mozemy zarzadzi¢ komunikacjg z lekarzem tak, aby
uzyskac jak najwigksze wsparcie na tym etapie. Najtatwiej jest powiedziec le-
karzowi o swoich oczekiwaniach dotyczacych np. przekazania na biezaco in-
formacji na temat wynikéw badan, poznania watpliwosci, ktére mogg ze sobg
nies¢ oraz ich precyzyjnego wyjasnienia. Jesli wolisz nie by¢ informowanym
o wszystkich aspektach zwigzanych z twoim zdrowiem na drodze rozpoznania
choroby, powiedz o tym lekarzowi. Pamietaj, ze od ciebie zalezy, ile dowiesz sie
od lekarza na swdj temat.

I ROZPOZNANIE

Zadbajmy o to, w jaki spos6b chcemy ustyszec diagnoze. To kolejny etap,
na ktérym niezbedna jest umiejetnos¢ otwartego méwienia o swoich oczeki-
waniach. Jesli daliSmy sig wczesniej dobrze poznac lekarzowi, nie powinien on
miec¢ ktopotu z empatycznym rozpoznaniem, jak przekaza¢ diagnoze. A kiedy
juz wiemy, ze wkroczyliSmy na szlak SM, znajdujemy sig¢ w sytuacji ,zerowej”.
Patrzac pod nogi, widzimy nowg linie startu. A przed nami? Przydatng liste
pytan!



01. Jaka jest przyczyna SM?

02. Jakie sq objawy SM?

03. Czy SM mozna wyleczyé?

04. Jakie sq dostepne na rynku rodzaije terapii SM i czym sie réznig?

05. Jaki lek na SM bedzie odpowiedni dla mojego trybu zycia i planéw
na przysztosée

06. Do jakich lekéw mam dostep@ Do jakich nie mam?

07. W jaki sposéb podaie sie lekie

08. Na jakg postaé SM choruje?

09. Jak moge rozpoznaé rzut choroby?

10. Kiedy moze pojawic sig rzut choroby?

11. Co mam zrobié, gdy pojawi sie rzut? Do jakiego lekarza zgtosi¢ sie
po pomoc?

12. Jak mozna monitorowaé przebieg choroby?

13. Czy jeéli dobrze sig czuje, oznacza to, ze jestem zdrowy?

14. Jaki wptyw SM bedzie miato na moje zycie zawodowe i rodzinne?

15. Jak moge zaangazowaé rodzing w proces terapeutyczny?

16. Czy moge planowaé cigze? Czy moje dziecko moze zachorowad
na SM?

17. Gdzie moge znalezé wsparcie psychologiczne?

18. Jakie interakcje wywotajq leki na SM z tymi, ktére juz przyjmuje?

19. Jak SM wptynie na tryb mojej pracy zawodowei?

20. Jakie sq niezbedne $wiadczenia przewidziane dla chorego na SM2

21. Jak wazna jest rehabilitacja? Gdzie moge jq uzyskaé?

22. Gdzie jest najblizsza poradnia neurologiczna?

23. Czy jestem osobq niepetnosprawng?

24. Czy powinienem zmieni¢ diete?

25. Czy powinienem przestaé uprawiaé sporte

26. Czy choroba ma wptyw na moje zycie intymne?



PAMIETAJ

Lekarzowi zazwyczaj trudno jest méwi¢ w sposéb zrozu-
miaty na temat genezy choroby i specyfiki leczenia. Masz
prawo do uzyskania przystepnej informacji na temat sta-
nu swojego zdrowia. Jesli jaka$ informacja jest dla cie-
bie niejasna, uzyj sprawdzonego narzedzia, ktérym jest
parafraza, czyli podsumowanie tego, co zrozumiate$, np.:
»Panie doktorze, dla pewnos$ci powtdrze, co ustyszatem/
co jest wazne/czego mam przestrzegac/jak mam przyj-
mowac lek”.

No$ ze sobq notes — dziennik choroby. Zapisuj informa-
cje, zalecenia lekarskie, zaobserwowane u siebie obja-
wy, ewentualne skutki uboczne lekéw, a takze pytania,
ktére pojawiq sie z czasem w procesie oswajania nowej
sytuacji. Ta wiedza bedzie bezcennym zZrédtem dla two-
jego lekarza, a opisane reakcje organizmu na stosowang
terapie pozwolq szybko podja¢ decyzje o jej kontynuacji
lub koniecznosci zmiany leczenia. Notuj takze to, co cig
inspiruje, ciekawi i motywuje. Im wiecej nowych bodzcéw,
tym lepiej dla zdrowia mézgu.




ADAPTACIJA

W procesie adaptacji mozesz do-
2 ' $wiadczyé réznych emocji. Daj sobie do
nich prawo. Ten etap to takze faktyczna
wspotpraca terapeutyczna z lekarzem
prowadzacym. Pamietaj, ze odgrywasz
kluczowq role w decyzjach terapeutycz-
nych. Zaangazowana, aktywna postawa
pozwoli ci skuteczniej zarzadza¢ nowq
rzeczywistoscia. Jako pacjent masz naj-
wiekszy wptyw na efekty wybranej we-
dtug twoich potrzeb terapii.




M

SM drea team




PRZYGOTOWANIE DO WSPOLtPRACY
czyu SM DREAM TEAM

Wptyw na efektywnosc¢ terapii ma Swiadomy udziat wyedukowanego
pacjenta w podejmowaniu decyzji na poszczegdlnych etapach w pro-
cesie terapeutycznym. Wiedza pacjenta i jego umiejetnosci komuni-
kacyjne zmniejszajq poczucie leku, a nawet — co wazne — czestosc
hospitalizacji. Wedtug badan statystycznych ponad potowa pacjen-
tow z SM jest zadowolona z opieki lekarskiej. Prawie taki sam odse-
tek przyznaje, ze nie otrzymat od lekarza informacji o wszystkich
dostepnych terapiach lekowych. Niemalze 80 proc. chorych deklaru-
je che¢ do wspétdecydowania o wyborze terapii'. Jaki z tego wnio-
sek? Model partnerski wcigz jeszcze nie osiggnat apogeum swoich
mozliwosci. Dobra wiadomos¢ jest taka, ze pacjenci moga to zmienic.



Jak przygotowaé sie

do wspétpracy opartej

na zaufaniu, zrozumieniu
SM drea team i umiejetnosci stuchania

racji i potrzeb dwéch stron?

U Poznaj dokfadnie
prawa pacjenta.

0 Opisz niepokojace cie objawy
i okolicznosci, w jakich wystepuja.

wymaga twojej zgody, a lekarz

05 Pamietaj, ze podjecie leczenia
powinien cig o nig zapytac.



Jesliuznasz, ze potrzebujesz wsparcia
bliskiej osoby w czasie wizyty, zabierz
ja ze soba. Uprzedz o tym lekarza.
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Asertywnos¢




Komunikacja asertywna: bezposrednie i stanowcze
wyrazenie swoich uczug, potrzeb, przekonan, mysli — bez
ignorowania pogladéw rozméwcow. Podstawg asertywnosci
jest szacunek do siebie i innych.

Asertywnos¢ = JA jestem OK + TY jestes OK.



Aktywne stuchanie:

Traktowanie rozméwcy po partnersku i z szacunkiem.
gangazowana postawa odbiorcy komunikatu (zaz

,0twierdhig drzwi”, czyli prosba do rozméw
wujacych i pogteliajg ika
Sprawdzenie zrozumienia
wiedzi rozméwcy (,Czy 4
zapamietanie komuni

e Sprawdzenje

- asertywnos¢



Cwiczenie

Aby przekonac sie o poziomie swojej asertywnosci, wykonaj to ¢wiczenie
w parach. Cwiczenie najlepiej jest wykonaé z osobg, z ktéra nie jeste$my
w bliskich, intymnych relacjach.

Stancie blisko siebie twarzq w twarz. Rece wzdtuz tutowia. Jedna z os6b
ma za zadanie powiedzie¢ drugiej: ,ZejdZ z mojej drogi”. Odbiorca komu-
nikatu powinien zareagowac dopiero, kiedy poczuje sie przekonany do
wypowiedzianej proshy. Po cwiczeniu zastandwcie sig, co miato wptyw na
efektywnos¢ komunikatu.

KorzysSci postawy asertywnej:

* Pomaga osiggnac cel.

* Buduje poczucie wtasnej wartosci.

* Utatwia dbanie o pozytywny kontakt z drugg osoba.
* Chroni nas przed manipulacja.



Odmawianie w duchu asertywnej komunikacji, czyli uwzgledniajgcej granice i po-
trzeby rozméwcy, powinno zawsze zawiera¢ uzasadnienie decyzji. Jesli lekarz
bedzie przekonywat cie np. do terapii iniekcyjnej, ktérej nie chcesz stosowac, mo-
zesz powiedzie¢: Nie, panie doktorze, nie zgadzam sie na podjecie takiego modelu
terapii /nie chce korzystac z takiego modelu terapii, poniewaz boje sie bélu/utrudni
mi to prace/nie bede moégt sam wykonac zastrzyku itp.

Jesli wyraznie nie zaznaczymy poprzez odmowe swoich potrzeb:

* lekarz nie otrzymuje jasnej informacji, czego odmawiamy i co jest powodem od-
mowy, wiec czuje, ze wolno mu nalegac,

* nie dbamy w 100% o swoje potrzeby i mozemy czuc sie wykorzystani,
w ten spos6b mozemy Zle zinterpretowac intencje lekarza i uprzedzic sie do dal-
szych wizyt u niego, tracac cenny czas,

* narasta w nas zto$¢ na siebie i otoczenie, wystarczy czasem pretekst, by wywo-
ta¢ niepotrzebny konflikt.
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Jak asertywnos¢ ochrania nasze granice?
Stopniowe asertywne reagowanie na zachowanie lekarza, ktéry naruszyt
w mniemaniu pacjenta jego poczucie komfortu lub przystugujace mu prawa,
pomaga w egzekwowaniu przestrzegania granic.

1. Prosba
Panie doktorze, prositbym o udzielenie mi petnej i zrozumiatej
informacji na temat tej metody leczenia SM, ktéra...

2. Informacja zwrotna
Panie doktorze, jest mi trudno zrozumie¢, co pan méwi, gdy uzywa pan
niejasnych zwrotéw i $pieszy sie pan do kolejnego pacjenta.

3. Stanowcze postawienie granicy
Nie zycze sobie, aby pan doktor w ten sposoéb lekcewazyt mojq potrzebe
doktadnego zrozumienia dziatania leku i przystugujacego mi prawa do
informacji na temat innych terapii.

4. Zapowiedz konsekwenc;ji
Jesli pan doktor nie zechce w rzetelny i jasny sposéb udzieli¢ mi
informacji/nie zmieni lekcewazacego sposobu rozmowy, to bede
zmuszony zmieni¢ lekarza/ztozyc skarge do Rzecznika Praw Pacjenta.

5. Wykonanie zapowiedzianej konsekwenciji

Przedstawiony tu proces
asertywnego egzekwowa-
nia pewnych postaw czy
praw w wigkszosci przypad-
kow koriczy sig sukcesem
w punkcie 2, dotyczacym
przekazania lekarzowi lub
personelowi medycznemu
przezywanych emocji czy
trudnosci.




Prawa pacjenta
a komunikacja

,[-..] pacjent powinien domaga¢ sie na kazdym kroku swojego leczenia,
zwiaszczajeslijest to leczenie ratujgce zycie, na pismie rozmaitych dyrektyw
czy dokumentéw ze szpitala, oraz domagac sie respektowania swojego prawa
do wyrazania zgody na zamiang terapii czy w ogéle na jej wykonanie. Powi-
nien tez interesowac sie swojq dokumentacjg medyczng, starac sie mie¢ do
niej jak najwiekszy dostep. Mamy ere aktywnego pacjenta, tzn. nie mozemy
wszystkiego zwala¢ na system, na jego wady czy niedostepnos¢ wynikajacq
z finansowania. Sami musimy réwniez dbac o swoje interesy i by¢ Swiadomy-
mi tych praw, ktére sg po naszej stronie. Trzeba domagac sie petnej wiedzy
o leczeniu. Im pacjent jest bardziej wymagajacy, tym wigksza szansa na po-
wodzenie jego leczenia, poniewaz to on jest zainteresowany swoim leczeniem
i chorobg, i jest partnerem dla lekarza [ ...]".

? Wywiad z mec. Pauling Kieszkowska-Knapik; Medexpress.pl
http://www.medexpress.pl/pacjenci-musza-brac-sprawy-w-swoje-rece/66873.




W ustawie o prawach pacjenta nie znajdziemy zapisu dotyczacego modelu
wspotpracy z lekarzem, wspétodpowiedzialnoSci pacjenta za efektywnosé
terapii, roli komunikacji asertywnej, zasad budowania relacji z lekarzem i per-
sonelem medycznym ani odniesienia do wspétdecydowania o rodzaju lecze-
nia. Te kluczowe kwestie, a zwtaszcza ostatnia z nich, wynikaja z interpretacji
i zsumowania kilku paragraféw. Dlatego warto lepiej poznac catg ustawe.
,Punktem wyjscia do podjecia przez pacjenta decyzji o metodzie leczenia jest
otrzymanie informaciji o stanie zdrowia, rozpoznaniu, metodach diagnostycz-
nych i leczniczych (mozliwych i proponowanych), dajacych sie przewidzie¢
nastgpstwach zastosowania lub zaniechania danego leczenia, jego wyniku
oraz o rokowaniach. Informacja powinna by¢ kompletna, rzetelna oraz przy-
stepna i zrozumiata dla pacjenta (przedstawiciela ustawowego pacjenta)™.

4 Artykut mec. Agnieszki Zielinskiej-Krywoniuk; Medexpress.pl
http://www.medexpress.pl/prawa-pacjenta-co-warto-wiedziec/67323.



1 Prawo do Swiadczen zdrowotnych

* zgodnych z wymaganiami aktualnej wiedzy medycznej,

* udzielanych z nalezyta starannoscig i zgodnych z etyka
zawodowa lekarza, pielegniarki, potoznej, dentysty, ratownika
medycznegoiin.,

¢ w przypadku zagrozenia zycia masz prawo do natychmia-
stowego udzielenia pomocy medyczne;.

Pamietaj, ze masz prawo do opinii innego lekarza q
lub zwotania konsylium lekarskiego. Twoje zadanie
powinno by¢ odnotowane w dokumentacji medycz-
nej. Musisz jednak liczyc sie z tym, ze jesli lekarz
prowadzacy uzna twoje zadanie za bezzasadne, ma
obowigzek zapisac to w dokumentacji.

® http://www.bpp.gov.pl/gfx/bpp/userfiles/ public/edukacja - poznaj swoje prawa/infografiki/info-
grafika prawa_pacjenta.pdf.




Prawo do informacji

* (przystepnej!) na temat swojego stanu zdrowia, rozpoznania
choroby, proponowanych i mozliwych metod diagnostycznych,
dostepnych i mozliwych terapii, dajacych sie przewidzie¢
nastepstw leczenia ich zastosowania albo zaniechania, wynikéw
leczenia, rokowania,

* mozesz wskazac osobe upowazniong do otrzymywania tych

informacji.

Prawo do wyrazania zgody
na udzielenie §wiadczen zdrowotnych

* Po uzyskaniu wszystkich informacji od lekarza na temat stanu
zdrowia mozesz wyrazi¢ zgode na udzielenie Swiadczen lub jej
odmowic.

¢ W przypadku operacji, zastosowania metody leczenia lub
diagnostyki, ktdre stwarzajq podwyzszone ryzyko, zgode
nalezy wyrazi¢ pisemnie.

* Bez twojej zgody mozna przeprowadzi¢ badanie lub udzieli¢
Swiadczenia TYLKO w sytuacji zagrozenia zycia lub ciezkiego
uszkodzenia ciata.



Prawo do tajemnicy informaciji

* ktore dotycza twojego stanu zdrowia, rozpoznania i przebiegu
leczenia, zycia prywatnego, rodzinnego i zawodowego.

* Informacje moga zostac odtajnione tylko wtedy, gdy tajemnica
moze wywota¢ niebezpieczenstwo dla twojego zycia i twoich
bliskich.

D

Prawo do zgtaszania niepozadanych

dziatan produktéw leczniczych®

Mozesz je zgtaszac: lekarzowi, pielegniarce, farmaceucie,
prezesowi Urzedu Rejestracji Produktéw Leczniczych,

Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobojczych oraz
podmiotowi wprowadzajacemu dany lek do obrotu.

® Zajrzyj na: http://www.urpl.gov.pl/pl/produkty-lecznicze/monitorowanie-bezpiecze%C5%84
stwa-lek%C3%B3w/wytyczne-%E2%80%93-co-i-w-jaki-spos%C3%B3b-zghC5%82asza%C4%87/jak.



Prawo do zgtoszenia sprzeciwu wobec
opinii albo orzeczenia lekarza

Masz prawo wnies¢ do Komisji Lekarskiej przy Rzeczniku Praw
Pacjenta sprzeciw z uzasadnieniem, jezeli nie zgadzasz sie z opinig
albo orzeczeniem lekarza. Przyktadem takich opinii albo orzeczen
sq m.in.: zasdwiadczenie o braku przeciwwskazan do korzystania

z okre$lonego rodzaju $wiadczen zdrowotnych w uzdrowisku.
Sprzeciw zglasza sie w terminie do 30 dni od dnia wydania orze-
czenia o stanie zdrowia.

Prawo do dokumentacji medyczne;j,

7 czyli wszystkich dokumentdw dotyczacych twojego stanu zdrowia

i udzielonych Swiadczen zdrowotnych. Dostep do nich ma réwniez

upowazniona przez ciebie osoba. Uwaga: za udostepnienie dokumen-

tacji medycznej podmiot leczniczy moze pobierac opfate.

Maksymalna wysokos$¢ optat:

— 7z 50 gr — za jedna strone wyciggu lub odpisu dokumentacji,

— 30 gr — za jedng strone kopii, wydruku z dokumentacji elektronicznej
albo odwzorowania cyfrowego dokumentacji prowadzonej w postaci
papierowe;j,

— 1zt 50 gr za udostepnienie dokumentacji medycznej na elektronicz-
nym no$niku danych.




Prawo do poszanowania intymnosci i godnosci

W czasie udzielania $wiadczen zdrowotnych powinny by¢ przy
tobie tylko te osoby, ktére s niezbedne ze wzgledu na rodzaj
Swiadczenia. Jesli wyrazisz takg potrzebe, moze byc przy tobie
osoba bliska. 0znacza to, ze uczestnictwo innych os6b (studentéw
medycyny, innych lekarzy, personelu medycznego) wymaga
twojej zgody i lekarza udzielajacego $wiadczenia.

Lekarz nie powinien zadawac ci intymnych pytan lub komentowac
twojej choroby w obecnosci innych pacjentow.

Przed badaniem lub operacja masz prawo do przygotowania sie

w 0sobnym miejscu, zapewniajacym poczucie intymnosci.

9

Prawo do poszanowania zycia
prywatnego i rodzinnego

Masz prawo do utrzymywania kontaktéw

z rodzing w czasie pobytu w szpitalu, zakfadzie

rehabilitacyjnym, sanatorium, hospicjum, zaktadzie
opiekuniczo-leczniczym.
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Prawo do opieki duszpasterskiej

S7pi .
uJ{zpna.l’, sgnatorlum czy hospicjum ma obowigzek
atwic ci kontakt z duchownym twojego wgzqn
a.

niaw ji 7enia z
sytuacji zagrozenia zycia.

Prawo do przechowywania
rzeczy warto$ciowych w depozycie

Bezptatnie m
a
Wartoédowgcsz prawo do przechowania w depozycie przedmioté
na [
czas pobytu w szpitalu, sanatorium czy hosp's'W
icjum.

O czym warto pamie;tac’?

Asertywno$c to narzedzie komunikacji interpersonalnej,
ktore umozliwia respektowanie whasnych i cudzych praw.
. Kazdyznasma potencjalnq zdolnoéc¢ do rozwigzywania
problemow i podejmowania odpowiedzialnych decyzji.
Czasem tylko potrzebujemy podpowiedzi, wsparcia albo
zyczliwego zainteresowania.
Dbaloé¢ o dobre relacje lekarza i pacjenta ma pierwszenstwo
przed rozwigzywaniem problemow. Pozytywne nastawienie
obu stron wzmacnia efektywnos¢ komunikacji i wspolnych
dziatan.
Odpowiedzialnoéc’ ponosimy za to, jak inni nas rozumieja.
Ponosimy ja takze za efektywnos¢ terapil, szybko$¢ w opraco-
waniu z neurologiem najlepszej dla nas $ciezki terapeutycznej
i... poczucie komfortu w relacjach z lekarzem, rehabilitan-
tem, pracownikiem urzedu, bliskimi, rodzing. Masz SM, ale

to TY decydujesz.




Programy lekowe
dla chorych na SM

W Polsce dostepne sa dwa programy lekowe SM. Pierwszy to program leczenia
stwardnienia rozsianego okreslony zatacznikiem B.29 (do aktualizowanego co dwa
miesigce obwieszczenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu refundowanych lekéw,
Srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych) — jest to tzw. | linia leczenia. Drugj, to leczenie stwardnienia rozsia-
nego po niepowodzeniu terapii lekiem pierwszego rzutu lub szybko rozwijajacej sie
ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego, okreslony zatacznikiem B.46, czyli tzw.
Il linia leczenia.

Szczegbtowe, aktualne opisy programoéw lekowych znalez¢ mozna pod adresem:

Opis programu lekowego obejmuje:

* kryteria kwalifikacji pacjenta do leczenia

* Kkryteria wytaczenia z programu

* schemat dawkowania lekdw

* sposob podawania lekow

* wykaz badan diagnostycznych wykonywa-
nych przy kwalifikacji pacjenta do programu
oraz koniecznych do monitorowania leczenia



Jak czytamy na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia:

Program lekowy to $wiadczenie gwarantowane. Leczenie w ramach pro-
gramu odbywa si¢ z zastosowaniem innowacyjnych, kosztownych substancji
czynnych, ktére nie sg finansowane w ramach innych §wiadczen gwarantowa-
nych. Leczenie jest prowadzone w wybranych jednostkach chorobowych
i obejmuje $cidle zdefiniowang grupe pacjentéw. Pacjenci zakwalifikowani
do programéw lekowych sg leczeni bezptatnie. Decyzje o kwalifikacji po-
dejmuje lekarz placéwki posiadajacej kontrakt w tym zakresie — w opar-
ciu o szczegdtowe kryteria wlaczenia do programu.

Cho¢ w pryncypiach programy lekowe sqg zbiezne z wytycznymi terapeu- , ,
 tyeznymi Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, to co do szczeg6tow
sg one zbyt restrykcyjne w sensie administracyjnym i nie pozwalajg -
w sytuacjach trudnych, zZyciowych, ktore sig nie mieszczg w tych ramach
opisanych w programach - lekarzowi podjgé samodzielnie odpowied-
niej decyzji terapeutycznej. W krajach skandynawskich ten proces jest
uwolniony i to lekarz decyduje, jak zaczyna leczenie i jaki lek stosuje. To
wazne, poniewaz kazdy lek ma swojqg specyfike i powinien by¢ dopaso-
wany do odpowiedniego profilu pacjenta, do odpowiedniego profilu jego
choroby, zmian w rezonansie i wielu innych czynnikoéw, ktdre grajg role

podczas wyboru terapii.

Prof. Jarostaw Stawek,
pomorski konsultant ds. neurologii

Zrédto: Medexpress.pl



Sredni czas oczekiwania pacjenta z SM na wigcze-
nie leczenia w ramach programu lekowego wyniost
w Polsce w potowie 2017 roku ok. 1,5 miesiaca’.
Sq osrodki, gdzie Sredni czas oczekiwania przekra-
czarok.
Tymczasem czas dziata na niekorzys¢ chorego. Nie warto marnowac go na wie-
lomiesieczne czekanie w kolejce do obleganego, renomowanego osrodka. Jego
renoma moze nie zréwnowazyc strat spowodowanych postepem zmian w ukta-
dzie nerwowym.
Cho¢ w réznych regionach kraju sytuacja wyglada nieco inaczej, prawie wsze-
dzie mozliwe jest znalezienie w okolicy (w najgorszym wypadku w sasiednim
wojewodztwie) placowki, w ktorej liczba pacjentdw w kolejce i czas oczekiwania
sq duzo mnigjsze.
Jak znaleZz¢ o$rodki, w ktérych skorzysta¢ mozna z programoéw lekowych prze-
znaczonych dla chorych na SM? Najprosciej poprzez ,0gélnopolski informator
o czasie oczekiwania na Swiadczenia medyczne”, ktory jest dostepny na stronie
NFZ pod adresem: http://kolejki.nfz.gov.pl/Informator/Index/

” BAROMETR WHC — Raport na temat zmian w dostepnosci do gwarantowanych
Swiadczen zdrowotnych w Polsce nr 17/2/08/2017, stan na czerwiec/lipiec
2017 r.







Jak sie nim postugiwaé?

W pierwszym kroku nalezy wybrac z listy rozwijanej (,Jakiego $wiadcze-
nia szukasz?”) nazwe wtasciwego programu lekowego. W przypadku SM
do wyboru mamy dwie pozycje:

e ,LECZENIE STWARDNIENIA ROSIANEGO” — czylil linia leczenia SM (B.29)
e ,LECZENIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO PO NIEPOWODZENIU TERAPII
LEKAMI PIERWSZEGO RZUTU LUB SZYBKO ROZWIJAJACEJ SIE CIEZKIEJ
POSTACI STWARDNIENIA ROZSIANEGO” — czyli Il linia leczenia SM (B.46)

Kolejnym krokiem jest wskazanie, czy chodzi o przypadek zakwalifiko-
wany jako stabilny czy jako pilny. Nastepnie zawezamy obszary wyszuki-
wania do wybranego wojewddztwa. Klikniecie z6ttego przycisku ,Sprawdz
czas oczekiwania” spowoduje wygenerowanie listy osrodkéw wraz z ich
adresami i telefonami. Przy kazdym podane beda tez najbardziej interesu-
jace nas dane, czyli:

* Liczba oczekujgcych
e Sredni czas oczekiwania
* Pierwszy wolny termin

Dane na stronie NFZ sg czesto aktualizowane, jednak nalezy je zweryfi-
kowac telefonicznie w placowce, w ktoérej chcielibysmy podjac leczenie.
Warto tez wtedy zapytac, czy ,waskiego gardta” nie stanowi w niej diagno-
styka rezonansem magnetycznym.
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Nie béj sie zgtaszaé dziatan
niepozgdanych lekéw!

Leczenie stwardnienia rozsianego, jak kazda farmakoterapia, wigze sie z ryzykiem

wystapienia dziatan niepozadanych. Zalicza sie do nich zaréwno dziatania rzeczy-

wiscie szkodliwe, jak i te, ktére powodujg zaledwie uczucie dyskomfortu.

Zdarza sie, ze chorzy poddawani terapii w ramach programéw lekowych bojg sie

zgtaszac lekarzowi niepokojace objawy, ktére wigzg z dziataniem lekéw. Dlaczego?

Z obawy, ze z powodu ich wystapienia zostang wykluczeni z programu. Ukrywanie

objawéw niepozadanych przed lekarzem nie jest jednak postepowaniem wiasci-

wym, poniewaz:

1. zmniejsza bezpieczenstwo leczenia,

2. uniemozliwia w odpowiednim czasie zamiane leku na inny, o podobnej skutecz-
nosci, ale lepiej przez danego pacjenta tolerowany,

3. nie kazde objawy niepozadane uniemozliwiajq kontynuowanie leczenia, lecz tyl-
ko te, ktore spetniajg tzw. kryteria wytaczenia.

Zgtoszenia pochodzace od pacjentdw jako osob przyjmujacych leki stanowig do-
pemnienie danych otrzymywanych od lekarzy, pielegniarek czy farmaceutéw (dla
ktorych zgtaszanie dziatan niepozadanych jest obowigzkiem) i sg brane pod uwage
przy ocenie bezpieczenstwa danego leku. Jednak pacjenci nie zawsze mieli wprost
zagwarantowane prawo do ich zgtaszania. Obecnie uprawnienie takie, wynikajace
z art. 12a Ustawy z dnia z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczni-
ku Praw Pacjenta, przystuguje kazdemu pacjentowi, a wypadku dzieci réwniez ich
przedstawicielom ustawowym lub faktycznym opiekunom. Objawy niepozadane
nalezy zglaszac bez wzgledu na to, czy jest to sytuacja rzeczywista, czy jedynie
podejrzenie — pacjent ma prawo zgtasza¢ wszystkie dziatania, ktére w jego odczu-
ciu sg hiewtasciwe.

o

)




Komu zgtaszaé objawy
niepozgdane lekéw?

Mamy do wyboru kilka

mozliwosci:

lekarzowi
prowadzacemu

pielegniarce

farmaceucie

podmiotowi wprowadzaja-
cemu lek do obrotu, czyli
firmie farmaceutycznej
—naich stronach réwniez
znaleZ¢ mozna utatwiajace
to formularze

prezesowi Urz¢du
Rejestracji Produktéw
Leczniczych Wyrobéw
Medycznych i Produktéw
Biobdjczych

nalezy wypetni¢ formularz dostepny na stronie
http://urpl.gov.pl/pl/produkty-lecznicze/
monitorowanie-bezpieczenstwa-lekow

a nastepnie przesta¢ go poczta, droga mailowa;
ndl@urpl.gov.p! lub faxem 22 49 21 309

Farmulnrr 7gloszania niepasadanege dzickania pradiku leczniczago

dla PACIENTOW, ICH PRZEDSTAWICIELI USTAWOWYCH LUB OPIEKUNOW FAKTYCZNYCH

- POUFNE -

Dzicfaniem ispozqdanym produktu leczniczego - jest kazde niskorzysine i niezamierzone dziatanie produkiu

leczriczego.

ZGLOSZINIL DOTYCZY. LI Pani/Pana LI Pani/Pana dziecka Ll innej osoby:

INFORMACIE O PACJENCIE:
[1ncioty Cara uradzenio Tub, Wiek  [Pec K M |mosacde Warcst

Dziefi | Miesioc | Rok ‘ | D D

INFORMACJE O DZIALANIU NIEPOZADANYM:
Dota wysiqpienia obiowbw: lasfkago

— Cay dziotanie niepozadane bylo
Cpis objowdw: cieskio?
O NEE
O 18k

Gy reakeja metka: zoznocz wszyskie
pankty odoowiedaiace reok

Wynik: O zon
D powrét do zdrowia bez ‘wolych nosigpste L jest w ke leczenia osiowsw | Z09rozenie 2ycia
0O haspitalizoc o lub je] przedluzenic
0 irwole lvb znaczgee inwolicztwo

Iub uposledzenie sprownoici
0O chorobo, wodo wiodzora lub

zhodzenie plodu
“soine medyezrie

T pownét do zdrowia 2 walyi 1stgps wori fjokimi?)

O brok powraty do zdrow'a O niewiodomy

Czy wirokcie przyimowania lekow byla Poni w cigzy:
M Nie
M Tak: jezelitak, ra7nacs tydried cinry

INFORMACJE O STOSOWANYCH LEKACH:

Przyezyna
stosawonia
leko {rp.
radcisnienie)

v Pavkowante 0. | yoga padania
f ie]

Daio rozpoczecia | baro zekoficzenia
Nozwa leky prayjmowania | przyimowonia
deiennie) kku

Whisz P pzy eku padejrzanym o dzictanie niepozadane
** W preypodku biologicznych producéw eczniczych (np. szczepiorki; podaj nezwe oroz numer seii leku.

INFORMACIE DODATKOWE: np. wezeinicisza reascic na_ ok, alergio,inne choroby, wyriki bodar dodatkowych

DANE LEKARZA:
Cay wyraza Pan/Pani zgod niu kontuki « lekur zem prowadzqeym, w celu uzyskania dadatkawych informacji
UNie
U Tak: jazeli tak, prosze podar dane kontaktowa lekarza

Imig i nazwisko: Telsfon

Adres:

Email

DANE OSOBY ZGIASZAIACE]
Imig i nazwisko: Telefon:
Adres:

Email Dota i podpis:

Aby zgloszenie bylo wazne, musi zowiera¢ przynajmnie}
1. Dane identyfkacyine pacjenta
2. Opis dzislania niepozqdanego fjednego lub wigcei]
3. Nozwe produkiu leczniczego / substancy czynnei, kisre] siosowanie spowodowalo podejrzenie dziatania
niepozqdanego.

4. Dana idantyfikaryjne osohy zgaszaincs)

Wypehienie pozostalych pél formularza utatwi ocene zwinzku przyczynowo-skutkowego miedzy produkiem leczniczym

o dzictaniem niepozqdanym

DEPARTAMENT MONITOROWANIA
NIZPOZADANYCH DZIAtAN PRODUKTOW
LECZNICZYCH

URZAD REJESTRACI PRODUKTOW LECZNICZYCH, WYROBOW MEDYCZNYCH
| PRODUKTOW BIOBOICZYCH
Al Jerozolimskie 181 C, 2:222 Warszawa
tel. {22 49 21 301
faks (22) 49 21 309
email: ndl@urpl.gov.pl
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Co warto
wiedzieé

®
https://www.ptsr.org.pl/ Infolinia SM: 22 127 48 50

http://sm24.pl/

http://www.sm-walczosiebie.pl/

http://fundacjauj.pl/

http://www.szkola-motywacji.pl/

http://www.bpp.gov.pl/ Infolinia: 800 190 590

http://www.mz.gov.pl/
http://www.mz.gov.pl/leki/refundacja/programy-lekowe/

®
http://www.nfz.gov.pl/

http://kolejki.nfz.gov.pl/

®
https://www.pfron.org.pl/

http://www.zus.pl/swiadczenia




https://www.facebook.com/groups/neuropozytywni/

®
https://www.facebook.com/groups/368782319868416/

®
https://www.facebook.com/groups/503424619825643/

®
https://www.facebook.com/twardziele/
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— dziatania niepozadane
— niepetnosprawnos¢
— leczenie modyfikujace przebieg choroby
— zawroty glowy
— choroby demielinizacyjne
—zmeczenie

— stan zapalny
— naktucie ledZzwiowe

— wieloogniskowy

— stwardnienie rozsiane (SM)

— dretwienie
—oczoplas
— zapalenie nerwu wzrokowego
— niedowtad
— pierwotnie postepujaca postac SM
— rokowanie
— postepujqco-rzutowa postac SM
—rzut

— rzutowo-remisyjna postac¢ SM
— wtdrnie postepujaca postac SM
— zaburzenia mowy
—rdzen kregowy

— mrowienie



Cwiczenie

Wydarzenie, ktorego Twoje Emocje,
doswiadczytes przekonanie ktére

lub ktorego bytes na temat tego wynikajq
Swiadkiem wydarzenia z przekonan

(np. diagnoza SM)

01 02

Jesliw punkcie 2 przekonania o doSwiadczeniu sg
pozytywne lub neutralne, to emocje w beda
réwniez pozytywne, a to zmotywuje i okresli twoje
postepowanie w punkcie 4.

Jesli twoje przekonania o wydarzeniu sa negatywne,
to takie réwniez bedq emocje i podstawy twojego
dziatania.

Za kazdym negatywnym mysleniem stoi
przekonanie, ktore warto rozpoznac, pokonac
racjonalng argumentacja, zadajac sobie
pytanie:



Czy inni ludzie, ktérzy
chorujq podobnie jak jq,
realizujq swoje zyciowe cele?

Zachowanie,
na ktére si¢
decydujesz
pod wpiywem
emocji



Hanna ma trzydziesci jeden lat. Pigc lat
trwato diagnozowanie stwardnienia roz-
sianego. To ona pierwsza nabratfa podej-
rzen, ze objawy, z ktorymi sie zmaga, to
wiasnie SM. Gdy méwita o swoich prze-
czuciach jednemu z lekarzy, ustyszata
w lekcewazacej odpowiedzi, ze chyba
naogladata sie serialu ,Doktor House”.
Dopiero problemy z lewym okiem i wizy-
ta u okulistki, ktéra szczegbtowo stawia-
ta diagnoze, doprowadzity jq na ostry
dyzur neurologiczny. Tam wszystko juz
potoczyto sig szybko.

Pie¢ lat wizyt, podejrzen i niepewnosci.
Czy mozna byto unikng¢ straty czasu
i napisaC inny scenariusz dla tej pa-
cjentki? Czy proces diagnozowania
trwatby tak samo dtugo, gdyby lekarz
wystuchat ze zrozumieniem i empatia
obaw Hanny? Czy pacjentka musiata-
by odwiedzac tylu lekarzy, gdyby byta
asertywna, egzekwowata prawo do in-
formacji i nie zgodzitaby sie na paterna-
listyczna relacjg?



W gdybaniu, czyli mysleniu kontrfaktycznym, pozyteczne jest analizowanie
sytuacji pod katem tego, na co mamy i nie mamy wptywu, tak by w przysztosci
unikac... chocby straty cennego czasu.

Jesli chcesz zmieni¢ pewng sytuacje, skoncentruj sig na tym, na co masz rze-
czywisty wptyw — na swoich dziataniach. Ten ster mozesz przejq¢ w kazdej chwi-
li. Reszta to troski, obok ktérych mozna po prostu przeptynac.

| tak zrobita Hanna. — Jestem pacjentkg Swiadoma, wspdtpracujacq z lekarzem
— mowi o sobie. Nie boi sie pyta¢, informowac. | planowac. Niedawno poslubita
swojego ukochanego, ktdry wspierat jq od czasu postawienia diagnozy i dodawat
skrzydet. — Jak tylko czujemy sie lepiej — méwi Hanna — wydaje nam sie, Zze mo-
zemy znowu chcie¢ wiecej od zycia. Mozna chcie¢ wiecej, ale w ramach swoich
mozliwosci®.

Mozliwosci to stowo klucz. Czy umiesz je dostrzec takimi, jakie sq? Czy podda-
jesz sie negatywnemu mysleniu, ktére kaze ci sqdzic, ze przez chorobe SM twoje
perspektywy, twoja efektywnosc s nikte?

,10 nie rzeczy nas smucy, ale to, jak je widzimy” — w tym zdaniu, ktére w | w.
wypowiedziat Epiktet, byta tylko filozofia. Dzi$ jest w nim tez wiedza o neuro-
fizjologii mozgu. To myslenie ma najwigkszy wptyw na nasze dziatania i emocje.

¢ Wywiadiz Hanng OlszewskasCohen, kwartalnik ,NeuroPozytywni” nr 2, 2016.
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Instytut
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Zdrowotnej

ul. Juliusza Osterwy 20
04-834 Warszawa

tel.: +4822 877 27 71
biuro@komunikacjazdrowotna.pl
www.komunikacjazdrowotna.pl



