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Wstep
WSTEP

Trzymasz w rekach ten poradnik zapewne dlatego, ze niedawno
otrzymales diagnoze SM albo wlasnie zachorowat kto$ z Twoich
bliskich. Szukasz informacji, zastanawiasz si¢ co dalej, wydaje Ci
si¢, ze jestes sam ze swoim problemem. Bardzo mozliwe, ze prze-
raza Ci¢ to, co si¢ dzieje z Twoim organizmem albo organizmem
osoby bliskiej, jestes zagubiony i trudno Ci odnalez¢ si¢ w nowej
sytuacji. Publikacja ta ma na celu udzielenie odpowiedzi na kilka
dreczacych Cig pytan i wskazanie drog radzenia sobie z choroba.

Przewodnik sktada si¢ z czterech tekstow poruszajacych roézne
zagadnienia zwigzane z SM i1 zyciem po diagnozie.

Pierwszy z nich, napisany przez panig Mart¢ Gierasimiuk — Ro-
gowska, neurolog od lat zajmujacej si¢ w swojej praktyce lekarskiej
chorymi na SM, porusza m.in. tematyke diagnostyki choroby, le-
czenia, wplywu niektorych czynnikow fizycznych 1 psychicznych
na jej przebieg. Pani doktor jednak juz na wstepie podkresla, ze SM
u kazdego przebiega nieco inaczej. Wiele osob zyje kilkadziesiat lat
z SM 1 doswiadcza jedynie kilku jej objawow. Sa tez osoby, u kto-
rych nagle pogorszenie stanu zdrowia wplywa na funkcjonowanie,
ale jest to tylko czasowa zmiana, po ktorej wracaja do wczesniej-
szego trybu zycia. Wielu osobom pomagaja takze nowoczesne leki
zatrzymujace 1 modyfikujace przebieg choroby.

Ruch jest bardzo istotny, nie tylko przy SM. Tematowi dolegli-
wosci fizycznych, rehabilitacji, jej rodzajow oraz wptywu ¢wiczen
na chorobe, poswiecony zostal kolejny artykut. Ma on nieco inng
forme niz pozostate teksty — sklada si¢ z pytan i odpowiedzi fi-
zjoterapeuty, Jakuba Marcinskiego. Mamy nadzieje, ze znajdziesz
w nim odpowiedzi takze na pytania, ktore sam sobie zadawates.

Trzeci artykut zostat napisany przez Marte Pindral — psycholog
1 psychoterapeutke pracujacg m.in. z chorymi na SM. Poruszono
w nim tematyke trudnosci psychologicznych zwigzanych z diagno-
z3 1 zyciem z chorobg. Pozwoli Ci lepiej zrozumie¢ emocje 1 proble-
my, ktoére mozesz przezywac. Autorka przedstawia w nim réwniez
propozycje radzenia sobie z tymi trudno$ciami, a takze propozycje
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Wstep

przekonan i afirmacji przydatnych do zwigkszenia wplywu na swo-
je zycie z choroba.

Jak zostato wspomniane powyzej i jak nie raz bgdzie wspomi-
nane w tej publikacji, SM u kazdego przebiega inaczej. Zamiesz-
czony tekst Agnieszki Kara$, ktora pomimo mlodego wieku walczy
z chorobg juz od kilkunastu lat i ktora przeszta rozne jej etapy, jest
jedynie przyktadem jak moze wyglada¢ droga z SM od pierwszych
objawow do stanu akceptacji choroby i wigzacych si¢ z nig ograni-
czen. Jest to o tyle pozytywny przyktad, ze autorka tekstu jest oso-
ba bardzo pogodna, pelng zapatu i sily do podejmowania nowych
wyzwan. Prowadzi bloga, stara si¢ by¢ aktywna i ma niestabnaca
motywacje do tego, by czyni¢ swoje zycie lepszym.

Serdecznie zapraszamy do lektury artykuldéw sktadajacych si¢ na
publikacj¢. Mamy nadzieje, ze lektura Poradnika pomoze Ci w zna-
lezieniu odpowiedzi na kilka drgczacych Cig pytan. Pamietaj jed-
nak, ze nic nie zastgpi kontaktu ze specjalistami znajagcymi Twoja
indywidualng sytuacje i do ktorych bedziesz miat zaufanie. Wérod
specjalistow tych znalez¢ si¢ powinni przynajmniej neurolog, psy-
cholog 1 fizjoterapeuta.



Zalecenia neurologa

6) ZALECENIA NEUROLOGA

Szanowni Panstwo, dowiedzieliScie si¢ wtasnie o chorobie. Moim
zadaniem jest przekaza¢ Panstwu na tych kilku stronach podstawowe
informacje na jej temat oraz ukierunkowac Panstwa w dalszym po-
stepowaniu. Sg to informacje ogolne, stanowigce jedynie zarys wia-
domosci na jej temat, majg by¢ raczej przewodnikiem praktycznym,
niz opracowaniem naukowym. Bo wlasciwie co teraz?

Internet peten jest informacji i porad na kazdy temat, nie zawsze
jednak odpowiada na wszystkie pytania. Wielokrotnie informacje
W nim zawarte sg nierzetelne 1 mozecie by¢ Panstwo pewni, nie
dotycza Panstwa przypadku.

Nie jest tez mozliwe, aby obecna publikacja wyczerpata pytania,
jakie macie Panstwo po rozpoznaniu, jednak postaram si¢ podac
informacje na najcz¢sciej zadawane w tym okresie pytania.

Pierwszg i podstawowa sprawg jest truizm, ze KAZDY PRZYPA-
DEK JEST INNY. Pewnie styszeliscie to tuz po rozpoznaniu i uwierz-
cie, jest to catkowita prawda. Chociazby dlatego, iz przebieg choroby
jest wypadkowa wielu czynnikdw i zaraz po rozpoznaniu nie jestesmy
w stanie przewidzie¢ jak sprawy si¢ potocza. Osobiscie znam 72-let-
nig pacjentke ze stwardnieniem rozsianym, ktora w tym roku musiata
zaczaC poruszac si¢ z balkonikiem i to z powodu zmian zwyrodnienio-
wych stawdw, a nie z powodu problemow neurologicznych.

Ale od poczatku...

Stwardnienie rozsiane - SM (inna nazwa to: idiopatyczna cho-
roba demielinizacyjna) jest najczestsza choroba neurologiczng
mtodych dorostych. Jest to choroba z grupy choréb autoimmuno-
logicznych, co w tym przypadku oznacza, iz nasz uktad immuno-
logiczny rozpoznaje mieling (bgdaca czgscia ostonki mielinowe;j
w osrodkowym uktadzie nerwowym), jako ,,co$ obcego” i probuje
ja zniszczy¢. Choroby autoimmunologiczne moga dotyczy¢ row-
niez innych uktadéw 1 pewnie o czg¢sci z nich juz kiedys styszeli-
$cie (np. pokarmowego - choroba Lesniowskiego-Crohna, tarczycy
- choroba Hashimoto, ukfadu kostno-stawowego - reumatoidalne
zapalenie stawow).
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Przyczyny stwardnienia rozsianego nie sg do konca poznane.
Poniewaz badania nad jej przyczynami trwajg nieustannie, co kil-
ka lat pojawiajg si¢ r6zne nowe hipotezy. Niemniej jednak obecnie
nadal uwaza si¢, iz u 0so6b predysponowanych genetycznie, w wy-
niku zadziatania czynnika zewngtrznego (prawdopodobnie wiruso-
wego), dochodzi do ,,przestawienia si¢” uktadu immunologicznego
1jego autoagresji.

To, ze wystepuje predyspozycja genetyczna nie oznacza jednak,
ze chorobe dziedziczymy od rodzicow, czy przekazemy ja naszym
dzieciom. Chociaz zdarzajg si¢ przypadki wystgpowania stward-
nienia rozsianego w rodzinie.

Czynnik wirusowy nie jest tez doktadnie okreslony, istnieje
prawdopodobienstwo, iz mogg by¢ to rézne patogeny.

Doktadne omoéwienie proceséw immunologicznych, jakie za-
chodza w stwardnieniu rozsianym, wykracza poza zakres tej publi-
kacji, niemniej jest ogolnie dostepne w literaturze.

ROZPOZNANIE CHOROBY

[lu chorych, tyle historii. Pacjent, u ktorego wystapity, najcze-
Sciej nagle, objawy neurologiczne trafia do Oddziatu Neurologicz-
nego. Objawami takimi mogg by¢: zaburzenia widzenia (w tym za-
palenie nerwu wzrokowego), niedowtad ktorej$ z konczyn, zawroty
glowy, bole gtowy itd. Tamze wykonany jest MRI glowy (najlepiej
dwufazowo, czyli z kontrastem, co pozwoli uwidoczni¢, czy zmia-
ny obecne sg aktywne). W badaniu MRI widoczne sg wtedy ogniska
o charakterze demielinizacyjnym, jednak to jeszcze nie przesadza
o rozpoznaniu. Wskazane jest wykonanie tzw diagnostyki r6zni-
cowej. Oznacza to, ze dla danego wieku, z danymi objawami oraz
zmianami w badaniu rezonansu mamy jakas$ grupe chordb, wsrod
ktoérej musimy znalez¢ te, na ktorg choruje pacjent. Wykonujac
kolejne badania eliminujemy z listy kolejne jednostki chorobowe.
W diagnostyce roznicowej stwardnienia rozsianego bierze si¢ pod
uwage np. boreliozg, choroby tkanki tacznej (kolagenozy), niedo-
boér witaminy B12 oraz inne choroby z grupy demielinizacyjnych
(np. chorobe Devica).
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Kolejnym etapem diagnostycznym jest naktucie ledzwiowe.
W jego trakcie pobierany jest ptyn médzgowo - rdzeniowy celem
wykonania badan. Zwykle oceniamy badanie ogodlne plynu, kieru-
jemy plyn oraz surowice krwi pobrang w tym samym dniu na ba-
dania w kierunku biatek 1 prazkéw oligoklonalnych oraz boreliozy.
Borelioza badana jest w klasach IgM i IgG. Dodatni wynik w kla-
sie IgM $wiadczy o aktywnym zakazeniu, natomiast w klasie IgG
o przebytym.

Poniewaz s3 to badania wysokospecjalistyczne, nie s3 wykony-
wane w wigkszosci laboratoridow szpitalnych, zwykle dany szpital
ma podpisang umowe z innymi laboratoriami, ktore takie badania
wykonujg. I tutaj niejednokrotnie styszycie Panstwo, ze trzeba po-
czeka¢ okoto dwoch tygodni na wynik, co wigze si¢ z uwarunko-
waniami technicznymi. Czyli material do badania (ptyn mdzgo-
wo-rdzeniowy oraz surowica) jest zamrazany, lekarz prowadzacy
czesto uzyskuje zgode dyrekcji na wystanie badan poza szpital, z ta
zgoda Panstwa probki jadg do laboratorium. W laboratoriach musi
zebrac si¢ jakas ilo$¢ probek, zeby badanie mozna byto wykonac
(chodzi oczywiscie o koszty badania). Po wykonaniu badan wy-
niki sg przekazywane do Oddziatu i trafiajg na biurko neurologa
prowadzacego, ktory uzupetnia dokumentacje Panstwa o zataczone
wyniki i dopiero wtedy kontaktuje si¢ z Panstwem w sprawie pod-
sumowania sytuacji.

Zdarza si¢ jednak, ze podczas pierwszego pobytu nie jesteSmy
w stanie postawi¢ rozpoznania, gdyz pacjent ,,nie spetnia kryte-
riow”. Co to oznacza? Oznacza to, ze sprawa nie zawsze jest taka
oczywista. Stwardnienie rozsiane, jak nazwa wskazuje, musi ce-
chowa¢ zmiany ,,rozsianie” w miejscu 1 czasie. Aby rozpoznaé
posta¢ rzutowo-remisyjng powinni§my stwierdzi¢ 2 incydenty wy-
stapienia objawow neurologicznych (,,rzuty” choroby), ktére dzieli
okres minimum 30 dni, lub w dwoch wykonanych badaniach MRI
odnotowa¢ pojawienie si¢ nowych zmian (tzw. ,,plak™). Jesli nie
ma objawOw neurologicznych kolejne badanie wykonuje sie, nie
wczesniej niz za 3-6 miesiecy.
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CO TO JEST RZUT SM?

Rzut jest to nagle wystapienie deficytu neurologicznego, trwa-
jace powyzej 24 godzin, nie zwigzane z infekcja, spowodowane
znacznym wysitkiem fizycznym lub stresem. Jezeli pojawig si¢ ob-
jawy lub dolegliwosci ze strony uktadu nerwowego, ktore utrzymu-
ja sie przez minimum dobe, powinni§my skontaktowac si¢ z neuro-
logiem prowadzacym w celu ustalenia postgpowania.

Lekarz neurolog bada pacjenta celem wykluczenia infekcji, oce-
ny stanu neurologicznego. Zwykle wtedy zalecone jest wykona-
nie podstawowych badan laboratoryjnych: morfologii, CRP (tzw.
biatko C-reaktywne, ktorej jest ,,markerem” procesOw zapalnych
o podtozu gtéwnie bakteryjnym) oraz badanie ogdlne moczu.

Ztotym standardem leczenia rzutu SM jest podanie Solu-Medro-
lu dozylnie przez 3-5 dni. W Polsce odbywa si¢ to w warunkach
szpitalnych. Rzadko podaje si¢ sterydy doustnie, np. jezeli z jakich$
powodow pacjent nie moze pozosta¢ w szpitalu. Uwaza si¢ jednak
te forme leczenia za mniej skuteczng 1 korzystng dla chorego.

Czesto na Kartach Informacyjnych pobytow szpitalnych przy
informacji o stanie neurologicznym przy wypisie macie Panstwo
skrot np. EDSS: 3,5. EDSS (Expanded Disability Status Scale) jest
to stosunkowo obiektywna skala niesprawnosci, ktora daje infor-
macje, w jakiej formie neurologicznej chory zostatl przyjety 1 opu-
scit Oddziat.

I tu rzecz niezmiernie wazna — dobrze jest znalez¢ neurologa pro-
wadzacego, podobnie jak wybiera si¢ kardiologa, czy endokrynolo-
ga. Czesto jest to neurolog, ktory przeprowadza diagnostyke 1 sta-
wia rozpoznanie, cho¢ nie jest to obligatoryjne. Istotne jest, abyscie
mieli Panstwo do niego zaufanie i mieli szans¢ si¢ do niego zwrocic
w razie watpliwosci lub gdy wystapia objawy neurologiczne.

Jak czesto mogg pojawiac si¢ rzuty? Tego nikt nie wie, niejedno-
krotnie zdarza si¢, ze choroba nie daje o sobie zna¢ latami. Istotne
jest aby po rozpoznaniu, w jak najmniejszym stopniu, ogranicza-
fa Panstwa aktywnos¢. Nalezy jednak unikaé sytuacji, w ktorych
mozemy ,,wystymulowac¢” pogorszenie stanu neurologicznego. Jest
kilka rzeczy o ktorych powinnyscie Panstwo wiedzie¢ od poczatku.
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UNIKAMY....

Unikamy upatow. Nie ma konkretnych widelek temperatur,
w ktoérych nie powinny$Smy bezwzglednie przebywac. Chodzi zwy-
kle o dosy¢ wysokie temperatury, co oznacza, ze dla przyktadu
odradzatabym np. wakacje w Egipcie czy Turcji w sierpniu, gdzie
temperatura si¢ga niejednokrotnie powyzej 40 stopni C.

Unikamy infekcji. Latwo powiedzie€... Glownie chodzi o to, by
unika¢ ludzi z infekcjg oraz miejsc, gdzie jest wicksze ryzyko jej
ztapania (np. duze markety w sezonie grypowym). Oczywiste jest
to, ze zrodtem infekcji jest np. komunikacja miejska, a jak tu nie
jezdzi¢ do pracy. Rada tyczy si¢ wiec sytuacji, w ktorych jestesmy
w stanie lub mamy wplyw na unikanie infekcji.

Olbrzymi udzial w niekorzystnym wptywie na przebieg choroby
majg infekcje drog moczowych. O problemie tym rzadko si¢ mowi
zaraz po rozpoznaniu.

Infekcje drog moczowych u chorych ze stwardnieniem rozsia-
nym nie muszg powodowac¢ objawdw dyzurycznych (czyli piecze-
nia, bolu, $wigdu okolicy cewki moczowej czy pegcherza). Moga
by¢ bezobjawowe lub przejawiaé si¢ ogdlnym ostabieniem, czy
pojawieniem si¢ objawOw neurologicznych. Czasami zmiana cy-
klu wyprdznieh moze Swiadczy¢ o infekcji 1 nalezy o tym pamig-
ta¢. Czestsze chodzenie do toalety lub wbrew pozorom rzadsze,
nietrzymanie moczu lub problem z rozpoczeciem mikcji powinny
zwrdci¢ naszg uwage. Nalezy zglosi¢ to lekarzowi. Badanie ogdlne
moczu zwykle rozstrzyga sprawe. Niemniej uwaza si¢, iz zakazenia
drog moczowych maja olbrzymie znaczenie, a nawracajace moga
swiadczy¢ o dysfunkcji pecherza moczowego, ktorg nalezy zdia-
gnozowac (u urologa) i leczy¢. Najbardziej pomocnym badaniem
w ocenie tejze dysfunkcji jest badanie urodynamiczne.

Unikamy duzych stresow. Kolejna rzecz, na ktorg wptyw mamy
zwykle mierny. Jezeli jednak zauwazymy, iz silny stres (chodzi
zwykle o stres przewlekly, np. zwigzany z pracg) w naszym kon-
kretnym przypadku powoduje pogorszenie stanu neurologicznego,
nalezy rozwazy¢ modyfikacje stylu zycia.

Stwardnienie rozsiane nie jest przeciwskazaniem do czynnego
uprawiania sportéw, jednak nadmierny wysitek moze by¢ nieko-
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rzystny (nie przekraczamy wysitku na poziomie submaksymalnym).
Natomiast umiarkowana aktywno$¢ ruchowa jest wrecz zalecana na
poczatku choroby ze wzgledu na ogoélne podnoszenie sprawnosci
i wydolnosci organizmu, jego odpornosci, a takze pozytywnego
wplywu na samopoczucie. Uprawianie sportu powinno by¢ modyfi-
kowane indywidualnie w stosunku do mozliwosci chorego.

Stwardnienie rozsiane nie jest przeciwskazaniem do posiadania
dzieci 1 dotyczy to chorych obojga plci. Zwykle w okresie cigzy
u kobiet wszelkie choroby autoimmunologiczne ,,wyciszajg si¢”,
takze ma to miejsce w przypadku stwardnienia rozsianego.

Nalezy jednak pamigtaé, ze jezeli rozpoczniemy leczenie tzw
immunomodulujace lub immunosupresyjne, to wiele lekéw moze
mie¢ bardzo niekorzystny wptyw na ptod. Czesto przy badaniach
klinicznych lub w programach lekowych, ze wzgledoéw bezpieczen-
stwa, wymagana jest antykoncepcja.

Czy nie nalezy zatem rozpoczynaC leczenia przed zaj$ciem
w cigzg? Absolutnie nie. Jednak jak bedg powtarza¢ Panstwu le-
karze, cigza powinna by¢ §wiadomg decyzja, do ktorej nalezy si¢
przygotowac. Przygotowanie takie zwykle wiaze si¢ z odstawie-
niem leku na okres przed cigza (okres ,,wyplukania si¢” z leku),
cigzy oraz ewentualnego karmienia piersia.

Pod swoja opicka mam mnéstwo pacjentdéw, ktorzy zostali ro-
dzicami i nie wptyneto to negatywnie na przebieg choroby. W moz-
liwie krotkim czasie wrocili do leczenia.

DIETA

W chwili obecnej nie udowodniono wyzszos$ci jednej diety nad
druga. Na tym polu zawsze bardzo duzo dzieje si¢ w Internecie.
Jednak nie przeprowadzono dotychczas zadnych rzetelnych badan,
ktore miatyby sprawg wyjasni¢. Zalecany jest zdrowy rozsadek.

Optymalna wydaje si¢ dieta srddziemnomorska z uwagi na jej
dobre zbilansowanie oraz zawarto$¢ mikro i makroelementéw po-
chodzacych z ryb, warzyw 1 owocow, majacych pozytywne dziata-
nie na uktad nerwowy.

W ostatnich latach renesans przezywa witamina D, a zwazyw-
szy, 1Z w naszej szerokosci geograficznej prawie wszyscy cierpimy
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na jej niedobor, zalecana jest obecnie jej suplementacja w zalezno-
$ci od poziomu deficytu stwierdzonego w badaniu krwi.

REHABILITACIA

Powinna by¢ dostosowana do potrzeb chorego. W przeciwien-
stwie do wskazan do aktywnos$ci ruchowej pacjenta, zwykle na po-
czatku choroby pacjenci jej nie wymagajg. W sytuacji, kiedy defi-
cyt neurologiczny utrzymuje si¢, nalezy ja jak najszybciej wdrazac,
aby w miar¢ mozliwosci przywrdci¢ sprawnos¢ chorego.

LECZENIE

Leczenie stwardnienia obejmuje leczenie rzutdéw, o ktorym wspo-
mniatam juz wczesniej. Jest to leczenie objawowe, czyli pojawiaja-
cych si¢ objawdw (leczeniem objawowym jest np. leczenie goraczki
paracetamolem lub kaszlu syropem). Do innych elementow leczenia
objawowego naleza: leczenie spastycznosci (czyli wzmozonego na-
pigcia miesniowego), zmeczenia, zawrotow gltowy, bolu czy proble-
méw zwieraczowych. Wigkszos¢ podanych wyzej przyktadow wy-
stepuje czesto po latach lub moze nie wystapi¢ w ogole.

Leczenie tzw przyczynowe (immunomodulujace czyli wptywa-
jace modulujaco na uktad odpornos$ciowy, czy immunosupresyjne -
thumigce odpowiedz immunologiczng) z roku na rok staje si¢ coraz
szerzej dostepne.

Obecnie do lekdéw tzw pierwszego rzutu (czyli stosowanych na
poczatku choroby) naleza interferony beta la (preparaty dostepne
na rynku: Avonex, Rebif), beta 1b (Betaferon, Extavia) oraz octan
glatirameru (Copaxone). Sg to leki stosowane w iniekcjach. W Pol-
sce dostepne sg obecnie programy lekowe finansowane przez NFZ
w ramach Narodowego Programu Leczenia Stwardnienia Rozsiane-
go. Niemniej wigczenie do programu wymaga spetienia kryteriow
(dostepnych na stronie NFZ), okres oczekiwania na wlaczenie lecze-
nia zwigzany jest zazwyczaj z ograniczong iloscig przyznanych dla
Osrodka (Oddziatu Neurologii) ilosci lekow refundowanych. Leki
wyzej wymienione dostepne sg réwniez na recepte odptatnie. Koszty
miesi¢czne leczenia sg zréznicowane i zalezg od preparatu.
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Zalecenia neurologa

Inng mozliwoscig leczenia jest kwalifikacja do tzw. badania klinicz-
nego. Sa to zwykle badania sponsorowane przez producenta leku. Bled-
nie niektorzy uwazaja, iz sg to badania w fazie doswiadczalnej. W wigk-
szosci s3 to badania lekow znanych i jednoczesnie badania, ktore mu-
sialy uzyskac¢ zgodg¢ komisji bioetycznych. Najczesciej badania te maja,
ze wzgledow bezpieczenstwa, bardzo Sciste kryteria wiaczenia czy wy-
kluczenia z udziatu w badaniu. Kazdorazowo chorzy dostaja zgody do
podpisania, w ktorych w przystepny sposob opisane sa wszystkie zasa-
dy udziatu oraz mozliwe dziatania niepozadane. W kazdym momencie
trwania badania mozna zakonczy¢ w nim udzial nie ponoszac zadnych
konsekwencji. Sg one czesto dobrg alternatywa.

Sa tez leki drugiego rzutu. Ponadto, jest rowniez wiele lekéw nie
zarejestrowanych obecnie w Polsce. Z roku na rok rosnie liczba pre-
paratow wykazujacych coraz wigkszg skutecznos¢ w wyhamowywa-
niu choroby. Trwa takze walka nad zmniejszaniem dzialan niepoza-
danych stosowanych preparatow.

Mozna uznaé, ze poszukiwania skutecznej terapii przeciw SM
jest jedng z najpre¢zniej rozwijajacych sie gatezi medycyny. Z roku
na rok blizsi jesteSmy zaro6wno poznania mechanizméw, ktorymi
rzadzi si¢ choroba, jak 1, dzigki temu, coraz skuteczniejszej i precy-
zyjnej walki z nia.

W chwili obecnej uwaza si¢, ze mozliwie wczesne rozpoczecie
leczenia jest dla chorego najkorzystniejsze. Powinno by¢ ono indy-
widualnie dobrane przez neurologa prowadzacego.

Jak juz wspomniatam na poczatku opracowania, stwardnienie
rozsiane jest chorobg przebiegajaca indywidualnie. Prognozowanie
opiera si¢ jedynie na statystykach. Nie zawsze prowadzi do istotne-
g0 ograniczenia Sprawnosci.

Niniejsze opracowanie jest podej$ciem praktycznym, ekwiwa-
lentem rozmowy z neurologiem, ktorej z réznych przyczyn nie
mieliScie Panstwo szansy odby¢, albo nie zdazyliscie lub nie wie-
dzieliscie o co zapyta¢. Zapewne nie wyczerpato ono wszystkich
nurtujgcych Panstwa kwestii. Tym samym zachecamy do lektury
innych materiatow przygotowanych dla Panstwa przez PTSR oraz
poszerzania swojej wiedzy w oparciu o literature specjalistyczna.

Marta Gierasimiuk-Rogowska
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2.4 PYTANIA DO FIZJOTERAPEUTY

Moment, w ktorym dociera do nas informacja o chorobie, jest
momentem trudnym. Czesto towarzyszg temu skrajne emocje i za-
chowania. Od catkowitego wyparcia, przez chwile zatamania az do
decyzji o potrzebie nauczenia si¢ zycia w nowej sytuacji. Leczenie
w Stwardnieniu Rozsianym (SM) powinno by¢ zespotowe i wielo-
kierunkowe. Potrzeba posiadania lekarza prowadzacego, ktory zna
caty obraz choroby, jest bezsprzeczna. Coraz czg¢$ciej pacjenci de-
cyduja si¢ takze na statg opieke fizjoterapeutyczng, liczac na wspar-
cie w tym trudnym czasie.

W ponizszym teks$cie nie znajdziecie Panstwo doktadnych infor-
macji, ktére ¢wiczenia sg prawidtowe, a ktore nie. Jest to niemozli-
we. Najpierw musicie zosta¢ Panstwo zbadani przez fizjoterapeute,
a dopiero pdzniej mozna zaordynowac ¢wiczenia. Tekstem poniz-
szym chciatbym sprobowaé przyblizy¢ Panstwu, na czym polega
nasza stuzba medyczna. Przy ktorych dolegliwosciach warto si¢
zwracac do fizjoterapeuty, a przy ktérych do lekarza czy tez innych
przedstawicieli stuzby zdrowia.

Artykut ten bedzie mial form¢ odpowiedzi na najczesciej za-
dawane pytania (FAQ), ktore stysze w trakcie pracy w gabinecie
z pacjentami. Odpowiadajac na pytania, wiedze¢ czerpatem zarowno
z aktualnych specjalistycznych artykutdéw 1 ksigzek, jak 1 wlasnego
doswiadczenia. Ufam, ze ten uktad spowoduje, iz bedziecie mie¢
Panstwo jasny poglad na najbardziej naglace pytania 1 potrzeby.
Doktadatem wielu staran, by poruszy¢ najwazniejsze tematy. Na
pewno jednak nie uwzglednitem wszystkich. Jesli po przeczyta-
niu tego tekstu nadal macie Panstwo pytania i watpliwosci, prosze
o informacje (pod artykutem zalgczam e-mail). W miar¢ mozliwo-
$ci 1 wiedzy bede si¢ staral na nie odpowiedzie€.

1. Nigdy wczesniej nie korzystalem z pomocy fizjoterapeuty.
Jak si¢ do niego dosta¢? W czym moze mi pomoc?
Rok 2016 to burzliwy czas dla fizjoterapii w naszym kraju. Wta-
$nie wchodzi w zycie ustawa o zawodzie fizjoterapeuty, ktora to
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stanowi o prawach i obowigzkach spoczywajacych na przedstawi-
cielach naszego zawodu. Sposob dostepu do fizjoterapii moze ulec
pewnym ulatwieniom. Jak na razie, istniejg dwie mozliwosci do-
tarcia do pomocy fizjoterapeutycznej. Panstwowa, poprzez kontakt
z lekarzem, ktory bada pacjenta i zleca niezbedne zabiegi wykony-
wane przez fizjoterapeutoOw oraz prywatna, w ktorej to czgsto pa-
cjent trafia do rehabilitanta bedac uprzednio zbadany przez swojego
lekarza prowadzacego bez jasnych wytycznych fizjoterapeutycz-
nych. W obydwu przypadkach fizjoterapeuta winien przeprowadzi¢
badanie fizjoterapeutyczne 1 wspolnie z pacjentem ustali¢ cel tera-
pii. Warto aby cele byly krotko- 1 dlugoterminowe. W ten sposob
mozna koncentrowa¢ si¢ na rozwigzywaniu mniejszych zadan tak,
aby doprowadzity nas w terapii do wigkszego osiagniecia. Osig-
gniecia, ktore by¢ moze z dzisiejszej perspektywy jest bardzo trud-
ne do wyobrazenia. Przyktad celu krétkoterminowego to wejscie
bez zmeczenia na pierwsze pietro. Cel dlugoterminowy to wejscie
na Koscielec z Hali Gasienicowej.

Na pierwszej wizycie powinniscie Panstwo oczekiwaé przepro-
wadzenia wywiadu, w ktorym to fizjoterapeuta bedzie pytat o to,
z czym macie Panstwo problem, w jakich sytuacjach, jesli boli to
jak bardzo 1 gdzie. Pomocne bywaja odpowiednie skale bolu lub
zwykle punktowe okreslenie dolegliwosci, np. od 0 — 10. Fizjo-
terapeuta powinien takze na tzw. karcie ciata zaznaczy¢ Panstwa
objawy 1 ich nasilenie. Powinien si¢ dowiedzie¢, z ktoérymi czyn-
nos$ciami macie Panstwo klopot, ktore wykonujecie bez klopotu,
a ktore sg niemozliwe do wykonania. Padajg zwykle pytania o za-
interesowania, sposob spedzania czasu wolnego, charakter pracy.
Wszystkie te informacje maja pomodc zaplanowa¢ Panstwa terapig,
pomdce w wyznaczeniu realnych i1 osiggalnych celow terapii. Jedno-
czesnie winna to by¢ rozmowa dwoch rownorzednych osob, wspol-
nie planujacych Panstwa terapi¢. Fizjoterapeuta oferuje swoj czas
wiedz¢ 1 zaangazowanie. Po Panstwa stronie lezy zaangazowanie
1 wspotodpowiedzialnos¢ za efekty leczenia fizjoterapeutycznego.
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Rycina 1. Struktura prawidlowego wywiadu

1) Wspdlne planowanie procesu
rehabilitacji.
2) Kiedy pacjent méwi terapeuta
stucha.
3) Kiedy terapeuta méwi stucha

pacjent.
4) Wzajemny szacunek.
5) Terapeuta wzbudza zaufanie.

Rycina 2. Karta ciala
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Nie bojcie si¢ Panstwo pytac. To fizjoterapeuta jest dla Was, a nie
odwrotnie. Macie prawo zada¢ kazde pytanie. Czgsto czas spedza-
ny na fizjoterapii jest o wiele dluzszy niz kontakt z lekarzem. La-
twiej o poruszenie nawet najbardziej krepujacych tematoéw. Fizjo-
terapeuta, nawet jesli nie zna odpowiedzi na Wasze pytanie, moze
1 powinien przekazac je do innego przedstawiciela stuzby zdrowia.
Nie od dzisiaj wiadomo, iz poznanie przyczyn odczuwania dolegli-
wosci istotnie skraca czas dochodzenia do zdrowia. Jest to zreszta
najczesciej lamane prawo pacjenta na Swiecie. Prawo do informacji
0 swoim stanie zdrowia.

Proszg pamigtac, ze nie wszystkie objawy, ktore pojawiaja si¢
po diagnozie, sg zwigzane z SM. W $wiat SM wchodzimy niejako
z pewnym bagazem dotychczasowych doswiadczen. Zaro6wno spo-
tecznych, psychicznych, jak i1 fizycznych. Jesli uszkodzitem kolano
majac lat 16 1 odczuwam bol tegoz kolana, najprawdopodobnie;j
to nie SM jest za to odpowiedzialne tylko zte uzywanie stawu ko-
lanowego. Oczywiscie, SM do pewnego stopnia modeluje sposéb
w ktory doswiadczamy bodzcow ptynacych z kolana. Niemniej jed-
nak nie jest bezpos$rednig przyczyng tego zaburzenia. Reasumujac:
na wigkszo$¢ niedomog takich jak dretwienia, bole, zmiany napig-
cia migsniowego, a nawet zaburzenia czucia czy oslabienia sity
mig$niowej mozna zaradzi¢ fizjoterapia.

Swiatowa Organizacja Zdrowia juz w 1980 roku ustanowita pe-
wien algorytm. Wzor badania pacjenta wedle ICF — Migdzynarodo-
wej Klasyfikacji Funkcjonalnej. Pozwala on fizjoterapeucie tropi¢
zaburzenie odpowiedzialne za dolegliwos$ci niczym detektyw. Kaz-
da terapia musi mie¢ pewne hipotezy. Jesli naszym podejrzanym
jest sita migsni — poprawiamy sit¢ migsni 1 sprawdzamy potem czy
pacjent czuje si¢ lepiej. Dzisiejsza fizjoterapia to nie przewroty
w przdd 1 masaz ale ludzie wyksztatceni tak, aby analizowac¢ Pan-
stwa cialo kawatek po kawaltku i doktadnie szuka¢ przyczyny dole-
gliwosci, zaproponowac rozwigzanie.
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Algorytm planowania fizjoterapii z uwzglednieniem ICF
(Mie¢dzynarodowej Klasyfikacji Funkcjonalnej)

POZIOM UCZESTNICTWA
Pacjent okresla swoje ograniczenia.

A

POZIOM AKTYWNOSCI
Rehabilitant analizuje, ktory ruch jest zaburzony i przeprowadza test
potwierdzajacy jego obserwacje.

A

POZIOM STRUKTURY I FUNKCJI CIALA
Fizjoterapeuta bada, ktéra cz¢$¢ ciala jest odpowiedzialna za zabu-
rzenie na poziomie aktywnos$ci. Sprawdza swoja hipoteze odpowied-
nim testem.

A

FIZJOTERAPIA
Cwiczenia koncentrowane na strukturze zbadanej powyzej.

.

PONOWNE BADANIE PO 1 SESJI FIZJOTERAPEUTYCZNEJ LUB
PO DLUZSZYM OKRESIE (ZALEZY OD STANU PACJENTA)

NA POZIOMIE STRUKTURY
NA POZIOMIE AKTYWNOSCI
JESLI ,
JESLI LEPIEJ ‘ TAK SAMO ’ JESLI
GORZEJ
PRAWIDLOWA HIPO- ' PRAWIDLOWA HI-

TEZA CO DO ZABU-  STRUKTURA  POTEZA CO DO ZA-
RZONEJ STRUKTU-  NIE MA WPLY- BURZONEJ STRUK-
RY, PRAWIDELOWA WU NA WYBRA- TURY, ZBYT DUZA
INTENSYWNOSC NA AKTYW- INTENSYWNOSC
TERAPII NOSC TERAPII
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SM to choroba, ktora atakuje uklad nerwowy cztowieka. Nasza
jednostke dowodzenia 1 system operacyjny. Uzywajac terminologii in-
formatycznej: hardware i software. Sam komputer 1 jego system ope-
racyjny. Oznacza to, ze zmiany w strukturze tkanki nerwowej (ogni-
ska demielinizacyjne) moga powodowaé¢ gorszg pracg narzadow, do
ktorych dane drogi nerwowe docierajg. Przyktadowo, jesli sg to mig-
$nie unoszace stope to zaczynamy zauwazac, ze stopa ,,przeszkadza”
przy chodzeniu — nie unosi si¢ automatycznie w trakcie kroku. Skutki
tego bywaja wielorakie: fizyczne (ostabienie migs$ni, ogdlne zmecze-
nie, problemy z koordynacja, ktopoty z rownowaga, zaburzenia pra-
cy jelit, ostabiony wzrok czy tez ogolnie pojete klopoty z lokomocja
1 gorsze samopoczucie), psychologiczne czy tez internistyczne. Reha-
bilitanci to osoby wyksztatcone tak, aby dopomoc Panstwu w radze-
niu z niedomogami w SM 1 by mdc jak najdhuzej cieszy¢ si¢ zyciem
w sposob jak najmniej zmieniony przez chorobe.

2. Czy SM boli?

Nie. Stwardnienie rozsiane nie powoduje bolu. W przebiegu
choroby moga si¢ jednak pojawi¢ pewne stany wigkszej podatnosci
na bol. Takim przyktadem sg zaburzenia w pracy nerwdéw zwane
neuralgiami. Jednak prosze¢ pamigtac, ze nie jest to schorzenie za-
rezerwowane tylko dla pacjentow z SM. Dotyka w takim samym
stopniu ludzi nie chorujgcych na stwardnienie rozsiane.

Warto przy okazji tego pytania opowiedzie¢ szerzej o bolu jako
takim. Generalizujagc mozna powiedzie¢, ze wystepuja dwa rodzaje
bolu - ostry 1 przewlekty. Bol, ktory trwa krotko, jest informacja
wysylang przez nasz mézg: ,,Hej, co$ tu jest nie tak z tymi pleca-
mi. Uwazam to za zagrozenie dla nas i powinienes si¢ tym zajac”.
Tak wiec bol trwajacy zwykle do trzech miesigcy leczymy szukajac
nieprawidtowo dziatajacych struktur, zaburzonych ruchow, pozy-
cji odpowiedzialnych za niegodnosci. Bol trwajacy powyzej trzech
miesiecy nazywamy przewleklym i wymaga innego, holistycznego
podejscia. Specjalisci od leczenia bolow przewlektych (Melzack,
Mosely, Butler) wskazuja caty szereg bodzcow, ktore majg na to
wptyw. Czesto ten sam bodziec potrafi wywota¢ zupetnie inng re-
akcje. Dobrym przyktadem jest uliczne szturchniecie. Jesli Swieci
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stonce, jestesmy we wspaniatym nastroju i nasze dziecko wlasnie
zdato dobrze mature, przypadkowy kontakt z przechodniem wy-
wota u nas zdziwienie 1 stowo przepraszam. Ten sam przechodzien
w deszczowy dzien oraz oblana matura dziecka moze oznaczac
zgota inng reakcj¢. ,,Gdzie tak leziesz baranie?!” bedzie woéwczas
najdelikatniejszym ze sformutowan. Podobnie jest z odczuwaniem
bolu. Niby bodziec ten sam ale odpowiedZ mdzgu zupehnie inna.
Terapia takiego klopotu wymaga cze¢sto pracy nie tylko z samymi
tkankami ale 1 z innymi systemami naszego ciala.

Kiedy zgtlosicie Panstwo informacj¢ o bdlu fizjoterapeucie po-
winien on zada¢ szereg dodatkowych pytan utatwiajacych identy-
fikacje¢ zrodta problemu: Jak bardzo boli w skali od 0 do 10?7 Czy
bol wystepuje w nocy, czy tez o innej porze dnia? Czy jest obecny
w trakcie spoczynku czy ruchu? Ktora z aktywnosci przynosi ulge?
Czy pomagaja $rodki przeciwbolowe? Jesli tak to jakie? Czesto
w trakcie zbierania wywiadu przypominamy sobie o wydarzeniu, ktore
jest zrodtem bolu a poczatkowo bylo przez nas zbagatelizowane.

3. Czy czeka mnie wozek?

Nie wiem. By¢ moze. Raczej nie. Chyba tak. Nigdy. Wszystkie
te odpowiedzi sg prawdopodobne. SM to choroba, ktorej przebiegu
nie da si¢ przewidzie¢. Z perspektywy czasu i doswiadczenia swo-
ich pacjentow proponuj¢ strategi¢ ,.krok po kroku”. Koncentrowa-
nie si¢ na ,tu 1 teraz”, na obecnym problemie 1 jego rozwigzaniu,
pozwala na konstruktywna i budujacg strategie wobec SM. Niepet-
nosprawnos¢ o ktorej mowa moze w ogole nie nadejs¢.

Ewentualng mozliwo$¢ korzystania z wozka warto rozpatrzec
takze w kontek$cie tymczasowym. W SM zdarzajg si¢ momenty
lepsze 1 gorsze. Chwile stabosci 1 momenty sily. Czasem wozek
moze by¢ narzedziem na szybsze dotarcie z punktu A do punktu
B, kiedy po prostu brakuje sity. To nie znaczy, ze juz nigdy z tego
wozka nie mozna wstac.

4. Bola mnie plecy. Jak rozpozna¢é czy to SM, czy co$ innego?
Mozecie Panstwo zauwazy¢ u siebie tendencje do przypisywania
stwardnieniu rozsianemu odpowiedzialno$ci za wszelkie niegodno-
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sci. Rzadko kiedy jest to prawda. Prosz¢ pamietac, ze bol plecow
jest schorzeniem cywilizacyjnym i dotyka kazdego z nas. Leczenie
bolu plecoOw jest u osoby chorujgcej na SM bardzo zblizone do le-
czenia u innych osob. Jesli nie SM jest powodem mojego bolu to
co? No wilasnie. Uzywajac algorytmu badania ICF, fizjoterapeuta
winien znalez¢ odpowiednig strukture - odpowiedni system, ktore-
go zaburzenie moze dawac dolegliwosci bolowe.

W fizjoterapii wyrdzniamy trzy stopnie nieprawidtowego funk-
cjonowania danych czesci ciata.

» Stopien pierwszy to tzw. zte uzycie czesci ciala. Za przyczyne
bolu uwaza si¢ jednorazowe niewlasciwe uzycie ciata. Niech za
przyktad postuzy murarz nieprawidlowo unoszacy worek z ce-
mentem.

* Stopien drugi to zte uzywanie - nawykowe powtarzanie stopnia
pierwszego. Nasz murarz podnosi wielokrotnie w nieprawidto-
wy sposob swoj worek z cementem.

» Stopien trzeci to zuzycie. Najczesciej leczenie sprowadza si¢ do
leczenia operacyjnego.

W zaleznosci od tego, z ktorym z tych stanow mamy do czynie-
nia, mozna si¢ pokusi¢ o pewne oszacowanie czasu dochodzenia do
formy. Im bardziej ,,zuzyta” tkanka tym dtuzszy czas dochodzenia
do zdrowia.

Coraz czesciej na Swiecie zaczyna si¢ podkreslac potrzebg spoj-
rzenia neuroortopedycznego, tj. traktowania cztlowieka jako catosci
wraz ze wszystkimi dolegliwo$ciami. Bo przeciez chorujac na SM,
ciato nie jest wolne od innych przypadlosci o charakterze ortope-
dycznym.

5. Czy fizjoterapia ma wplyw na zmiany napi¢cia mi¢sSniowego

w moim ciele?

Zmiany napi¢cia migsniowego to staly element SM. Sztywnie-
nie reki lub nogi, sennos$¢, brak sit to czesto skutki nieodpowied-
niego napigcia.

Definicji prawidlowego napigcia migséni jest tyle, ilu naukowcow
starajacych si¢ je zdefiniowac. Przyjeto si¢ mowic, ze ,,prawidtowe
napigcie jest na tyle wysokie aby utrzymac postawe 1 jednoczesnie
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na tyle niskie aby umozliwi¢ ruch”. Innymi stowy jestesmy w sta-
nie poruszac si¢ majgc wzglednie wyprostowana sylwetke.

Napiecie migsniowe bada si¢ uzywajac skali Ashworth. Ma ona
wartosci od 0 do 4, gdzie 0 to napi¢cie prawidlowe, a 4 to napigcie
nie pozawalajgce na ruch.

W fizjoterapii mamy wiele narzedzi i technik, ktorymi od-
dziatujemy na napigcie migsniowe. Warto od razu zaznaczy¢, ze
analizujac napiecie patrzymy na czes$ci ciata blizsze (proksymal-
ne) 1 dalsze (dystalne). Bardzo czeste polaczenie to zwigkszone
napigcie na obwodzie (rgk i ndg), przy jednoczesnym obnizeniu
napi¢cia tutlowia. Hipoteza lezaca u podstaw takiego napiecia
moéwi, ze zwigkszone napigcie dystalne jest efektem obnizone-
go napie¢cia proksymalnego. Cialo potrzebuje punktu odniesienia.
Jesli nie moze nim by¢ $rodek, okolice kregostupa, dochodzi do
zwickszenia napigcia tam, gdzie jest to mozliwe czyli na obwo-
dzie. Wychodzac naprzeciw takiemu mysleniu warto wzmacniac,
¢wiczy¢, poprawiac prace miesni tutowia i oczekiwaé zmniejsze-
nia napigcia miegsni rak 1 nog. Fizjoterapeuta winien swoja prace
przedstawi¢ lekarzowi prowadzacemu, aby wspolnie ustali¢ jaka
dawka lekow rozluzniajacych jest konieczna. W innym przypad-
ku, przy zbyt wysokich dawkach lekéw, praca nad wzmocnieniem
migs$ni korpusu, skazana jest na niepowodzenie. W sytuacji, gdy
zwiekszone napigcie wystepuje w calym ciele, wsparcie farmako-
logiczne zmniejszajace napigcie jest niecodzowne 1 bardzo dobrze
wspolgra z jednoczesng fizjoterapia.

6. Slyszalem o réoznych metodach w fizjoterapii. Ktore z nich
sprawdzajq si¢ najlepiej w SM?

Nowoczesna fizjoterapia, tzw. Evidence Based Physiotherapy,
bazuje na pewnych metodach opierajacych si¢ na zasadach neurofi-
zjologii. Fizjoterapeuci szkolg si¢ w tychze na kursach podyplomo-
wych. Do najczesciej wykorzystywanych metod w terapii SM na-
leza: Metoda NDT Bobath, Metoda Proprioceptywnego Torowania
Nerwowomigsniowego (PNF). Beneficjenci tych kursow winni by¢
dodatkowo wyszkoleni w jaki sposob pomaga¢ pacjentom z SM.
Prosze pamigta¢ jednak o wystepowaniu tzw. ,,czynnika ludzkiego”.
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Oczywiscie jest mozliwe znalezienie terapeuty, ktory nie skonczyt
takich kursow, a mimo wszystko potrafi rozwigzywac¢ zagadki SM.

7. Czy ¢wiczenia w odcigzeniu, na tzw. podwieszkach, majg
sens w SM?

Nie. Zadnego. Nie tylko zreszta w SM. Cwiczenia w odciazeniu
w systemie ci¢zarkowo bloczkowym, zwanym popularnie UGULEM,
nie tylko nie pomagaja ale i szkodza! Najwyzszy czas nazwac rzeczy
po imieniu. Zdecydowanie odradzam Panstwu uczestnictwo w takiej
terapii. Formule tej ,.terapii” najlepiej opisat jeden z moich pacjentow,
Pan Artur. Sg to ,,¢wiczenia mechaniczne wykonywane recznie”.

Nasz organizm posiada zdolnos$ci regeneracji. Istniejg jednost-
ki chorobowe, na przyktad pewien rodzaj bolu plecow, z ktorymi
nasze ciato poradzi sobie bez pomocy z zewnatrz. Potrzeba na to
czasu, jednak jest to mozliwe. Po co dodatkowo obcigza¢ orga-
nizm szkodliwymi podwieszkami i wydtuza¢ czas dochodzenia do
zdrowia. Musze powiedzie¢, ze w trakcie swojej szesnastoletniej
praktyki zawodowej nie spotkatem ani jednego pacjenta, ktorego
stan poprawitby si¢ po ¢wiczeniach w systemie bloczkowym. Wie-
lokrotnie pomagalem za to pacjentom dochodzi¢ do formy po ¢wi-
czeniach w odciazeniu.

Neurofizjologia jest naukg o procesach przebiegajacych w na-
szym ciele. I w tej kwestii jest dosy¢ bezposrednia. Jesli chcemy
lepiej chodzi¢ po schodach nalezy praktykowac¢ chodzenie po scho-
dach. Kiedy pragniemy poprawi¢ gre w tenisa trzeba trenowac te-
nis, a nie ¢wiczy¢ w systemie bloczkowym. Jest to ruch obcy dla
naszego mozgu. Jak czegsto w trakcie dnia wykonujecie Panstwo
ruchy takie jak w trakcie ¢wiczen w odcigzeniu? Przypuszczam, ze
nigdy. Leczenie wyzej wymienionymi jest bezcelowe 1 szkodliwe.

8. Czy gimnastyka grupowa jest sensowna w SM?

Jak najbardziej tak. Oczywiscie kazdy z nas jest inny - jedni lu-
big ¢wiczy¢ w towarzystwie, inni nie. Nie dotyczy to tylko SM ale
kultury fizycznej w ogole. Typ samotnika pdjdzie pospacerowac,
pobiega¢ w lesie, kiedy typ spoteczny bedzie si¢ rozkoszowat zaje-
ciami jogi, pilatesu czy aerobiku.
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Stwardnienie rozsiane jest schorzeniem, ktore wymaga od prowa-
dzacego zaje¢ grupowych specjalistycznej wiedzy. Czesto stysze od
pacjentdw, ze instruktorka fitness prowadzi zaj¢cia tak, jakby chciata
popisac si¢ swoja tezyzna, a nie spokojnie wprowadza¢ w wysitek
swoich podopiecznych. Dlatego w sytuacjach, kiedy standardowe
zajecia aerobiku sg zbyt intensywne i1 nie sprawiajg frajdy, warto
zainteresowac si¢ ¢wiczeniami grupowymi prowadzonymi specjal-
nie dla 0os6b z SM. Ich intensywno$¢ powinna by¢ dopasowana do
uczestnikow. Na takich zaje¢ciach nie jest niczym nadzwyczajnym,
ze uczestnicy potrzebuja odpowiednio zmodyfikowanego programu.

9. Co z zaj¢ciami relaksacyjnymi, ¢wiczacymi rOwnowage typu
joga, tai-chi? Czy sa to zajecia dla osob z SM?

Odpowiednio prowadzone, jak najbardziej tak. Piszac ,,0d-
powiednio” mam na mysli nie za szybkie tempo zajeé¢, spokojne
zwigkszanie trudnos$ci wykonywanych pozycji i ¢wiczen, brak at-
mosfery rywalizacji posrdd ¢wiczacych, skupienie si¢ na aspektach
fizycznych. Zaréwno joga, jak i tai-chi reprezentuja to, co najwaz-
niejsze przy leczeniu ruchem - kontrole oddechu, analiz¢ wtasnych
stabos$ci 1 ¢wiczenia skoncentrowane na prace nad nimi, stopniowa-
nie obcigzenia. Z pelng odpowiedzialnosciag moge Panstwu poleci¢
tego typu zajecia.

10.Jakie korzysci moze przynies¢ masaz? Czy sg przeciwwska-
zania do korzystania z tego typu zabiegow?

Masaz to jedna ze starszych znanych ludzkosci mozliwosci in-
gerowania w ciato. Juz starozytni medycy zalecali masowanie jako
doskonaty $rodek leczniczy.

Zanim opowiem jednak o korzysciach ptynacych z zazywania
masazy, pozwol¢ sobie na wymienienie sytuacji/czynnikow, kiedy
nie nalezy stosowa¢ masazy. Przeciwwskazaniami do korzystania
z takich zabiegow sa:

a) Wszelkie zmiany skorne (rany, pecherze, wybroczyny, itp.).

b) Choroby naczyniowe. W wyniku masazu dochodzi do zwigk-

szenia temperatury ciata i rozszerzenia naczyn krwiono$nych.
Wszystkie osoby z zaburzeniami krzepnigcia, zylakami, po
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przebytych zawatach serca, powinny najpierw spytac¢ lekarza
prowadzacego czy nie ma przeciwwskazan do masazu.

c) Z1e samopoczucie. Jesli w wyniku stosowanych zabiegow
Panstwa samopoczucie uleglo pogorszeniu zawsze nalezy
o tym poinformowac przedstawiciela stuzby zdrowia 1 wstrzy-
mac¢ masaze.

d) Bol wystepujacy po wykonanych zabiegach. Masaze bywaja
bolesne, czesto na skutek zbyt duzej sity masujacego. Warto
wtedy poinformowa¢ masazyste¢ o odczuwanych dolegliwo-
sciach. Mocny masaz nie jest rdwnoznaczny z dobrym ma-
sazem.

Zaburzenia czucia nie sg przeciwwskazaniem. Jednak trzeba

o nich opowiedzie¢ masujgcemu. Masazysta powinien wzia¢ te in-
formacje pod uwage 1 nie stosowa¢ inwazyjnych technik w tych
obszarach ciala.

Ponadto warto nadmieni¢ lekarzowi o checi korzystania

z masazy. Istnieje bowiem szereg schorzen, ktoére pozornie nie
maja nic wspolnego z tymi zabiegami, a sg bezposrednim przeciw-
wskazaniem.

Korzysci ptynacych z masazu jest wiele. Do najwazniejszych

nalezg:

a) rozluznienie masowanego odcinka ciata,

b) uczucie relaksu i blogosci,

¢) wspomozenie pracy migsni,

d) dobra rozgrzewka przed ¢wiczeniami.

Warto pamigtaé, ze masaz bedzie najefektywniejszy jesli bedzie

poprzedzal gimnastyke¢. Czy to z fizjoterapeuta, czy w formie ¢wi-
czen grupowych,, czy tez we wlasnym zakresie.

11. A co z terapig zajeciowa?

Zajecia terapii zajeciowe] to komplementarne uzupehnienie za-
biegow fizjoterapeutycznych. Ruch, umiejetnosci, ktore zdobedzie-
cie Panstwo w trakcie fizjoterapii, mozna w naturalny sposob po-
prawia¢ w trakcie zajec terapii zajgciowej. Przyktad: Okazuje sie,
ze wyciagganie naczyn ze zmywarki powoduje bol plecow. Fizjote-
rapeuta uznatl, ze jest za to odpowiedzialny pewien dysbalans mig-
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$niowy. W trakcie fizjoterapii wspodlnie ¢wiczyliscie Panstwo tak,
aby to zmieni¢. W trakcie terapii zajgeciowej mozna przec¢wiczy¢
te ruchy jeszcze raz, krok po kroku, przy okazji dzielac si¢ swoimi
spostrzezeniami z innymi uczestnikami zajec.

Nie nalezy jednak ogranicza¢ terapii tylko 1 wytacznie do pra-
cy w obregbie ogniska domowego. Terapia zajeciowa to takze co$
dla duszy, nie tylko dla ciata. Arteterapia czyli ,,leczenie sztukg”
to z punktu widzenia fizjoterapii doskonate uzupetnienie procesu
leczenia 1 przywracania do maksymalnej mozliwej sprawnosci. Za-
jecia plastyczne pozwola rozwing¢ nowa umiejetno$¢, poprawic
prace reki, stabilno$¢ siedzenia. I takze (a moze przede wszystkim)
pozna¢ ludzi, ktorzy zmagaja si¢ z podobnymi dolegliwo$ciami.
Czesto wspolna rozmowa pozwala nie tylko pomdc w rozwigzaniu
ktopotu wspdtuczestnika warsztatéw, ale takze znalez¢ rozwigzanie
whasnych.

12.Czy palenie papierosow jest bardziej szkodliwe dla SM’ow-
cow niz dla innych?

Aktualne badania naukowe jasno 1 dobitnie wskazujg na szkodli-
we skutki palenia tytoniu. Nie tylko pogarsza si¢ ogdlna kondycja
fizyczna ale tez psychofizyczna.

Warto pamigtac, ze SM atakuje uktad nerwowy cztowieka. Jest
to uktad, ktory do prawidlowej pracy wymaga tlenu i glukozy.
Duzo tlenu i duzo glukozy. Wdychany dym papierosowy, poprzez
wigzanie tlenku wegla z hemoglobing na state, zmniejsza mozli-
woscli dostarczenia tlenu do naszego organizmu. W efekcie mozna
si¢ spodziewac ,,podduszenia” nerwdéw i1 zdecydowanie gorszej ich
pracy. Gorsze przewodzenie nerwoéw przez demienilizacje zwigk-
szone przez mniejszg 1los¢ tlenu, szkodzi w dwdjnasob.

13.Nie mam problemow ruchowych. Nie czuj¢ jednak prawi-
dlowo rak/nog. Czy fizjoterapia potrafi cos zaradzi¢ na klo-
poty z czuciem?
Zdecydowanie tak. Prosz¢ sobie wyobrazi¢ obwodowy uktad
nerwowy jako system rurek, ktorymi ptynie informacja (prad) do
naszych migsni. W ten sposéb moézg ,kaze” cialu si¢ poruszac
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przesylajac prad do miesni. Istnieje tez system zwrotny. Impulsy
elektryczne ,,z obwodu” trafiajg z powrotem do mézgu przez rdzen
kregowy, informujac centrale o sytuacji na obwodzie. Jesli ktopot
z przewodnictwem wystepuje w systemie zstepujacym mamy klo-
pot z poruszaniem. Jesli z wst¢pujacym - zaburzone czucie ciata.
Warto tutaj podkresli¢, ze istnieje wiele rodzajow czucia. Wiedzg
te odkrywali dla medycyny Meissner, Ruffini, Merkel, Pacini, na-
zywajac swoimi nazwiskami odpowiednie receptory w skorze.
Wiasciwie, jesli nie jest si¢ studentem medycyny badz fizjoterapii,
mozna si¢ o nich dowiedzie¢ w momencie straty jednego z nich.
Czucie lekkiego dotyku, mocnego dotyku, temperatury, wibracji,
ksztattu, pozycji ciata ... Do wyzej wymienionych nalezy dodac
takze przeczulice. To sytuacja, w ktorej mozg przetwarza dociera-
jace bodzce, niemniej jednak jako bdl 1 zagrozenie. Zwykly dotyk
potrafi sprawia¢ bol albo dyskomfort.

Wyzej wymienione zaburzenia czucia, leczy si¢ zroznicowanie.
Mozna si¢ pokusi¢ jednak o zebranie pewnych statych wskazéwek
co do ich terapii.

Rycina 3. Zasady terapii przeczulicy

Zaburzenia czucia: przeczulica (reakcja
na prawidtowe bodzce bdlem)
* Dotyk terapeuty: powolny, gteboki, dtugo
trwajacy
* Ruch powolny i dtugi
* Wiele powtdrzen zadanego ¢wiczenia
* Kojacy gtos terapeuty

* Duza ptaszczyzna podporu (szeroka lezanka,
materac)
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Rycina 4. Zasady terapii niedoczulicy

Zaburzenia czucia: niedoczulica.
(czucie niedostateczne)

* Dotyk terapeuty: szybki, stymulujacy,
powierzchowny

* Ruch szybki i krotki

* Kilka intensywnych powtdrzen zadanego
¢wiczenia

* Stymulujacy gtos terapeuty

* Niewielka ptaszczyzna podporu (waska
lezanka)

14.Czy temperatura ma wplyw na mozliwosci ruchowe w SM?

Tak ma. Zwykto si¢ uwazac, ze ludziom ze zdiagnozowanym SM
trudniej znosi¢ wyzsze temperatury, badz tez hustawke pogodowa.
Ma to zwigzek z tatwiejszym przegrzaniem organizmu. W wyso-
kiej temperaturze nawet mata ilo§¢ wysitku potrafi doprowadzi¢ do
przegrzania 1 w efekcie przemeczenia. Zdarzaja si¢ jednak pacjenci,
ktérzy pomimo wysokich temperatur funkcjonujg catkiem dobrze
1 zle tolerujg niskie temperatury.

Warto takze pamigtac, ze nie tylko wysitek fizyczny ale takze
psychiczny moze doprowadzi¢ do przecigzenia.

Jesli zauwazyliscie Panstwo u siebie korelacje pomiedzy tempe-
raturg a forma, warto wzig¢ to pod uwage przy planowaniu aktyw-
nosci dnia codziennego. Czasem warto odpuscic zajecia 1 przeniesé
je na czas lepszego samopoczucia.
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15.Lubi¢ biega¢. Biore¢ udzial w biegach na 10 km i polmara-
tonskim dystansie. O tym, Zze mam SM dowiedzialem si¢
przypadkiem. Po treningach czulem coraz wi¢kszg meczli-
wos¢ nog. Jak to dalej bedzie wygladalo? Czy bede w stanie
kontynuowa¢ treningi?

Taki poczatek choroby jest czgsty. Na pozor nieistotne objawy,
ktore przypisujemy grypie czy tez przemegczeniu dajga o sobie znac¢
w trakcie pracy, czynno$ci dnia codziennego, czy tez sportu. Jesli
to tylko mozliwe warto kontynuowac pasj¢ jaka jest sport. Ustana-
wiajac jednak zasadg, ze teraz nie czas na bicie rekordow zycio-
wych tylko rado$¢ z ruchu. Prosz¢ pamigtaé: mniej znaczy wigcej.
W fizjologii wysitku mowi si¢ o tzw. zjawisku przetrenowania. Na-
stepuje ono wowczas, kiedy zmeczony organizm jest poddawany
kolejnym obcigzeniom bez mozliwosci regeneracji. Nie dochodzi
wowczas do superkompensacji potreningowej 1 wzrostu formy.

Rycina 5. Obciazanie organizmu z odpowiednia iloscia regene-
racji
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Rycina 6. Brak wystarczajacej regeneracji. Przetrenowanie.

Nie tylko sportowcy, ale kazdy z nas podlega takim samym pra-
wom. Zawodnikom powtarza si¢ jak mantre: ,,regeneracja to tez
trening”. Stwardnienie rozsiane zwigksza jeszcze bardziej potrzebe
regeneracji. Planowanie wysitku ze wzgledu na samopoczucie to
umiejetnose, ktorg by¢ moze bedziecie musieli Panstwo posigse.

16.Czy diagnoza SM oznacza, zZe o fizjoterapii musze mysle¢
przez reszte zycia?

Stwardnienie rozsiane to choroba atakujagca uklad nerwowy.
W konsekwencji utrudnia lecz nie uniemozliwia zawiadywania
swoim cialem i uczestnictwa w zyciu spotecznym na poziomie
sprzed diagnozy.

Jedna z definicji fizjoterapii brzmi: ,,przywrdcenie jednostki do
zycia spotecznego”. Chorujac na stwardnienie rozsiane warto roz-
wazy¢ staty kontakt ze specjalista ruchu, jakim bez watpienia po-
winien by¢ fizjoterapeuta.
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Reasumujgc, fizjoterapeuta:

- to osoba wyksztalcona tak, aby Panstwu pomoc w zarzadza-
niu wlasnym ciatem, w radzeniu sobie z bélem, brakiem sit,
zme¢czeniem czy dretwieniem. Winien by¢ czesdcig zespotu,
ktory zajmuje si¢ Panstwa leczeniem.

- jest dla Panstwa a nie odwrotnie. To nie pacjent jest dla fizjo-
terapeuty.

Stwardnienie rozsiane:

- nie jest chorobg, ktéra powoduje bol. Ten, ktory wystepuje,
jest czesto nie zwigzany z chorobg jako taka.

- jest chorobg, ktora wymusza zmiany w ,,grafiku zycia”. Jed-
nak wiele z dotychczasowych aktywnosci nadal moze by¢
obecnych w Panstwa zyciu, czasem jedynie w nieco zmodyfi-
kowanej formie.

Dzigkujac Oddziatowi Warszawskiemu Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego za zaufanie i prosbe o napisanie tych kil-
ku stow ufam, ze powyzszy tekst wprowadzi Panstwa cho¢ troche
w moja prace i zacheci do skorzystania z mozliwosci pomocy.

Jakub Marcinski
Jj.a.marcinskil@gmail.com
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@ DIAGNOZA | JAK SOBIE Z NIA RADZIC

Etapy oswajania sie z diagnoza

Pewnie chcialtbys, zeby to byt zty sen lub zeby lekarze si¢ mylili.
Zadajesz sobie w kotko jedno pytanie: ,,Dlaczego ja?”’ 1 im dhuzej
je zadajesz, tym diuzej nie umiesz znalez¢ odpowiedzi. W glowie
pojawia si¢ chaos pytan zwigzanych z przysztoscig 1 duza potrzeba
gwarancji ze strony lekarzy, ze bedzie dobrze. Latwo mozna zagu-
bi¢ sie w objawach lub wyciaga¢ chybione wnioski. Srodowisko
medyczne, przez zazwyczaj skapo dawkowane informacje o cho-
robie, popycha Ci¢ do siggania po informacje do Internetu, a tam
niestety znajdujesz najczesciej najbardziej drastyczne opisy choro-
by. Nagle dowiadujesz si¢ co to jest mielina, demielinizacja, rzut,
spastyka, zapalenie nerwu wzrokowego 1 inne. Twoje postrzeganie
informacji przez dziatanie Igku staje si¢ wybiorcze i najbardzie;j tra-
fiaja do Ciebie informacje o beznadziejnos$ci sytuacji.

Zycie po diagnozie pograza Cie w takich emocjach jak lek, smu-
tek 1 poczucie bycia niezrozumianym - to te emocje determinuja
Twoje dziatanie 1 podejmowane decyzje. Zwykle najpierw pojawia
si¢ szok zwigzany z diagnoza, szczegolnie jesli objawy pojawity
si¢ nagle 1 diagnoza zostata postawiona szybko. Potem przychodzi
etap zaprzeczania, niegodzenia si¢, buntowania, zadawanie sobie
pytan: ,,Dlaczego akurat mnie to spotkato?”. Mozesz na tym eta-
pie nawet mysle¢, ze rozpoznanie jest bledne. Po pierwszym rzucie
objawy choroby czesto ustepuja 1 na jaki$ czas mozesz zapomnied
o chorobie. Mechanizm zaprzeczania pomaga w tym okresie radzi¢
sobie z Igkiem, bo jak ,,nie ma” choroby to nie trzeba sobie radzi¢
z przerazeniem, dezorientacja, odosobnieniem, bezradnoscia, ktore
powoduje diagnoza. Zaprzecza¢ mozesz na rozne sposoby: odcina-
jac emocje (,,nie obchodzi mnie to), wypierajac (udajac, ze nie ma
,problemu”,; czyli konfliktu), negujac aktywnie (szydzac; bronigc
swojego zdania; udowadniajac wszystkim, ktorzy chcg Cig skon-
frontowac, ze si¢ myla).

Etap zaprzeczania to czas, w ktérym osoba skonfrontowana ze
stratg przezywa szok. I potrzebuje troche czasu, by w ogoéle dotarto
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do niej co si¢ dzieje. Mozesz mie¢ wrazenie, ze czas si¢ zatrzymat
lub zaczynasz odmierza¢ czas na ten przed 1 po diagnozie. Niekto-
rzy chorzy, pomimo uplywu wielu lat, nadal pamigtaja okoliczno$ci
ustyszenia diagnozy i potrafig to w szczegotach odtworzy¢. Dzieje
si¢ tak przez silny stres jaki odczuwa osoba nowozdiagnozowa-
na - zmysty si¢ wyostrzaja, a chory koncentruje si¢ na wszelkich
oznakach niebezpieczenstwa (w tym przypadku - na objawach cho-
roby). Silna hustawka emocji moze powodowa¢ réwniez objawy
somatyczne zwigzane ze stresem. Wszystkie uktady w Twoim or-
ganizmie w obliczu stresu sg niejako wylgczane, a hormon stresu
jakim jest kortyzol moze sprawic, ze bedziesz si¢ czut wyczerpany,
rozdrazniony, sktonny do irytacji.
Ponizej wymieni¢ inne symptomy zwigzane z lgkiem. Niektore
z nich moga potegowac objawy zwigzane z SM, dlatego mozesz wy-
snu¢ mylny wniosek, ze jeste$ bardziej chory niz w rzeczywistosci.
Mozesz odczuwac:
- wrazenie nierealnos$ci, utraty kontaktu z otoczeniem, czucie
siebie ,,jak za szybg”,
- fale goraca,
- nadmierng potliwosc,
- uczucie zmegczenia,
- bole glowy, krzyza i1 innych czgsci ciata,
- mdlosci, dolegliwosci zotagdkowo-jelitowe,
- zaburzenia apetytu - nadmierne objadanie si¢ lub brak apetytu
1 spadek masy ciata
- nierdwne bicie serca, palpitacje,
- uczucie roztrzesienia, rozedrgania,
- zaburzenia snu, wybudzanie si¢ w nocy, bezsennosc,
- lek przed $miercia,
- lek przed szalenstwem — mysli typu ,,zaraz oszaleje”,
- wrazenie dusznosci lub klopoty z przetykaniem, wrazenie
braku powietrza,
- zawroty gtowy 1 zaburzenia rOwnowagi.

Etap zaprzeczania chorobie i che¢ ucieczki od niej moze utrzy-
mywac¢ si¢ u kazdego chorego inaczej. Czasem trwa kilka miesigcy
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do roku, u niektérych osob jest dominujacy przez wiele lat choroby.
Niestety sa osoby, ktore zatrzymujg si¢ na etapie rozgoryczenia, bun-
tu 1 rezygnacji. Nie sg w stanie zaakceptowaé, ze wielu rzeczy nie
beda mogty juz robi¢. Widzac przeszkody w kontynuowaniu tego, co
do tej pory osiagnety, na przyktad w pracy zawodowej, zatamujg sie,
nie chcg widzie¢ mozliwosci, ktore jeszcze przed nimi stoja.

Chory moze unika¢ kontaktu z innymi chorymi na SM szcze-
gblnie gdy chorobg wida¢. Kontakt z inng osobg z SM moze by¢
irytujacy dla osoby chcacej unikng¢ tematu choroby.

Le¢kowi w nastepnym etapie po diagnozie zaczyna towarzyszyc¢
uczucie gniewu. Zlo$¢ obejmuje myslenie, ze choroba bardzo
ogranicza. Czynnosci, ktore do tej pory przychodzity z tatwoscia
moga nie by¢ juz osiggalne, plany moga nie moc by¢ zrealizowane
- powoduje to ztos¢, poczucie niesprawiedliwosci. Te ztos¢ czujesz
nie tylko Ty. Twoi bliscy rowniez narazeni s3 na Twoja ztos¢, opry-
skliwe odpowiedzi, odseparowywanie. Naturalng reakcjg otoczenia
jest odsuwanie si¢ od takiej osoby. Pomimo tego, ze rownoczesnie
moga czu¢ zrozumienie, wspotczucie, che¢ pomocy, to odpycha-
jace zachowanie chorego, powoduje zniechecenie do kontaktow
z nim 1 ostabia otwarto$¢.

Zrozumienie tego etapu oswajania si¢ z chorobg jest szczegolnie
wazne dla par. Zto$¢ dotyczaca choroby czgsto przenoszona jest na
partnera 1 moze spowodowac kryzys w zwigzku. Gniew zwigzany
z chorobg jest nie tylko generowany przez osobe chorg na SM. Row-
niez cztonkowie rodziny mogg czu¢ ztos¢, ktdra przenoszona jest na
chorego. Wiaze si¢ to z oczekiwaniami bliskich wobec osoby chorej
na SM, zZe sprawnie sobie poradzi z symptomami choroby i skutkami
psychicznymi diagnozy. Czesto po porade psychologiczng zglaszaja
si¢ bliscy osoby z SM, ktorzy twierdza, ze nie potrafi sobie ona po-
radzi¢ z choroba. Okazuje si¢ przy tym, ze oni rOwniez w tej sytuacji
czuja si¢ zagubieni mieszankg takich samych emocji co chory.

Z}o0s¢ jest naturalnym uczuciem 1 nie mozna jej ttumié, trzeba
ja po prostu przezy¢. Jesli si¢ na to pozwoli to zazwyczaj szybko
mija. Warto jednak pamigtac, ze jest réznica migdzy przezywaniem
1 nazwaniem emocji, a reagowaniem pod ich wptywem, czy ak-
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tywnym wyrazaniem... Gniewu nie nalezy tlumi¢, natomiast trzeba
pamigtac¢ aby wyraza¢ go tak, by nie krzywdzi¢ innych 1 nie odpy-
cha¢ ich od siebie. Pomimo duzej niecheci do towarzystwa, kontakt
z ludzmi jest najbardziej leczacy w tej sytuacji.

Z10s¢ jest emocja, ktora odpowiednio ukierunkowana moze da-
wac energie - w tym wypadku energi¢ do zmierzenia z choroba, do
realizowania planéw, dawa¢ motywacje do nowych rozwigzan.

Niektorzy chorzy przechodzg kolejny etap radzenia sobie z cho-
robg jakim jest targowanie sie - jesli zrobie tak to unikn¢ rozwoju
choroby. Przyktadowo, jesli bede utrzymywat diete, jesli nie bede pic
alkoholu, to nie b¢de miat rzutu. Uswiadomienie sobie nieuleczalno-
$ci choroby sktania do poszukiwania alternatywnych form leczenia.
Czasem oparte jest to na Zyczeniowym mysleniu dotyczacym wiary
w samoistne wyzdrowienie. Targowanie si¢ jest etapem oswajania
choroby, ktéry daje poczucie kontroli i wptywu na przebieg choroby.
Daje tez wiare, ze jesli zrobi¢ co$ to moge zatrzymac chorobe.

Czasem kolejnym etapem jest zmgczenie sytuacja, bezradnose,
niech¢¢ do korzystania z Zycia pomimo choroby, unikanie kontak-
tow z ludzmi, wycofanie. Dtuzej utrzymujacy si¢ etap jest zaburze-
niem depresyjnym. W tym stanie bardzo potrzebna jest obecno$¢
bliskich i kontaktowanie si¢ ze specjalistami, np. lekarzem, psycho-
logiem.

Depresja pojawia si¢ czesto jako konsekwencja nieuleczalnej
choroby. Wazne, by mimo intensywnosci zalu 1 bolu, jaki jest do
przezycia, nie unika¢ go. Szkodliwe moga by¢ proby znieczulania
si¢ takie, jak alkohol, narkotyki, ryzykowne zachowania, przypad-
kowe stosunki seksualne, tzw. ,,ostre imprezowanie”. Czyli wszel-
kie formy poszukiwania ekstremalnych wrazen i przygod. Sa one
bowiem forma autodestrukcji.

Czasem niezbedne jest rozpoczecie leczenia farmakologicznego.
Dzi¢ki farmakologii 1 mozliwosci terapii depresja jest chorobg wy-
leczalng. Jesli chory nie radzi sobie ze §wiadomos$cig diagnozy, nie
pomaga mu wsparcie bliskich, dobrym rozwigzaniem moze okazac
si¢ kontakt z psychologiem, terapeuta. Pomoze on pacjentowi zoba-
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czy¢, ze mimo choroby ma jeszcze wazne rzeczy do zrobienia, cele,
ktore moze osiggnad.

W koncu nadchodzi moment, gdy zaczynasz przyzwyczajac sie,
ze choroba nie zniknie, a Twoja sytuacja zyciowa jest zmieniona, co
nie oznacza, ze beznadziejna. Moze nie od razu, ale na pewnym eta-
pie po diagnozie zaczynasz uczyc¢ si¢ zycia z chorobg. Pojawiajg si¢
mysli zwigzane z radzeniem sobie w chorobie - ,, poradze sobie po-
mimo wszystko”, ,,choroba to nie koniec swiata”. Takie nastawienie
do choroby pozwala na rozwdj, sformutowanie realnych planow na
przyszto$¢, nauczenie radzenia sobie z objawami choroby tak, by jak
najmniej kolidowaty z codziennym funkcjonowaniem. W fazie ak-
ceptacji straty czujesz w koncu, ze mozesz i chcesz aktywnie dzia-
taé. Jestes w stanie podejmowac madre 1 dobre decyzje dla siebie, by
moc i8¢ w swoim zyciu dalej. Lecz nie zawsze 1 nie od razu oznacza
to, ze bedziesz odczuwac rados¢, czy inne pozytywne emocje. Ak-
ceptacja moze wigzac si¢ rowniez z odczuwaniem smutku.

Podsumowujac, etapy oswajania si¢ z diagnozg SM przypominaja
etapy zatoby. Chory przechodzi poniekad zatobe¢ po utracie zdrowia
1 swojego dotychczasowego zycia. Podobnie jak w Zatobie sg to:

1. Zaprzeczenie - mechanizm obronny ego; prawda bywa trudna
do zaakceptowania wiec tatwiej jest jej zaprzeczac, niz przyjac.
Mimo, iz teoretycznie zdajemy sobie sprawe z tego, co si¢ dzie-
je, to tak naprawde w to nie wierzymy.

. Gniew - Ze nie jest tak, jak bySmy chcieli; Ze jest, tak jak jest.

3. Targowanie si¢ (negocjacja) - wychodzac naprzeciw prawdzie
szukamy wskazowek, szukamy nowej struktury, ktéra pomogta-
by nam uporzadkowac obraz §wiata. To etap, w ktorym przeczu-
wa sie, ze cos$ jest nie tak - zdajesz sobie sprawe, ze nie da si¢
wroci¢ do poprzedniego stanu, cofngé¢, ale bez petnego zrozu-
mienia nie mozesz i1$¢ naprzod.

4. Depresja - temu etapowi moze towarzyszy¢ poczucie przytlo-
czenia 1 mysli, ze ,,to nas przerasta”. Ten etap prowadzi¢ moze
do wycofania si¢ i apatii. Depresja miewa rozne objawy — nie
uswiadomiona wigze si¢ ze stanem cigglego zmeczenia i sen-
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nosci, z brakiem apetytu lub z nadmiernym taknieniem i pro-

blemami ze snem.

5. Akceptacja - faza, w ktorej znajdujemy spokdj i pewien rodzaj
komfortu w nowej sytuacji. Osiggamy stan pogodzenia si¢ ze
stratg. Faza ta czesto nie pojawiajg si¢ nagle — moze nastepo-
wa¢ powoli, stopniowo, niemal niezauwazalnie.

Pamigtaj, ze kazdy z etapéw godzenia si¢ z chorobg u kazdego
chorego moze mie¢ rdzny czas i z innym natezeniem przebiegac.
Roéwniez kolejnos¢ tych faz nie musi by¢ zachowana. W zalezno-
Sci o tego, jak sobie radzisz z negatywnymi emocjami, niektore
etapy zatoby moga u Ciebie nie wystapic.

Stawianie czota diagnozie

,,»Nigdy nie odwracaj si¢ plecami od zagrazajgcego niebezpie-
czenstwa i nie probuj przed nim uciekac. Jesli to zrobisz - podwoisz
je. Jesli zas stawisz mu czola - zredukujesz je o polowe”.

Dominujacg emocjg po diagnozie jest lek. Gdy Igk nastepuje
w nasileniu 1 w dtugotrwatym okresie, naturalng tendencja kazdego
cztowieka jest jego unikanie. Mozesz to robi¢ przez wypieranie in-
formacji o SM, unikanie kontaktu z innymi chorymi, zaprzeczanie.
Stosujgc te mechanizmy obronne tak naprawde wzmacniasz swoje
lgkowe przekonania. Natomiast owe przekonania w Twoim umysle
potwierdzaja, ze masz powodd do obaw. Za kazdym razem, gdy uni-
kasz, wzmacniasz swoj Igk 1 dodatkowo go nakrecasz.

Strach ma wielkie oczy - to stare porzekadlo jest w przypadku
leku bardzo aktualne. Na poczatku diagnozy chtoniesz wszystkie
informacje o SM bezkrytycznie, wszystko zwigzane z choroba jest
dla Ciebie nowe 1 nieznane, przez co przerazajace. Majac tak duzo
informacji wydaje Ci si¢, ze wszystkie objawy SM o ktorych prze-
czytale§ muszg dotyczy¢ wiasnie Ciebie. Pomimo tego, zZe jeste$
na poczatku choroby, fantazjujesz o strasznym koncu, ch¢tnie pod-
chwytujesz nowe fakty, ktore zdajg si¢ potwierdza¢ Twoje nega-
tywne przekonania. Twoje mysli obarczone s3 w tym momencie
btedem. Na zasadzie blednego kola lek podwyzsza Twoja ten-
dencje do katastrofizowania, uogdlniania, generalizowania, fil-
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trowania i wyolbrzymiania. Sa to podstawowe bledy w mysle-
niu, ktore zwiekszaja Twoj lek.

Osobom, ktore katastrofizuja, trudno realistycznie oceni¢ po-
wage sytuacji. Pojawiaja si¢ mysli - ,,na pewno skoncze na wozku”,
,,moje zycie sie juz skonczyto”, ,, strace pracg”. Takie mysSlenie nie
pomaga tylko podwyzsza Igk.

Kolejnym bledem jest generalizowanie - ,,tylko mnie mogto si¢
zdarzy¢ cos takiego jak SM”, , nikt i nic mi juz nie pomoze”, , za-
wsze juz bede do niczego”, ,,nie uda mi sie, nikogo poznac, bo kto
bedzie chcial by¢ z chorg osobg”. Niebezpieczenstwo generalizacji
polega na przejawianiu sktonnosci do odrzucania wszystkiego, co
jest niezgodne z Twoimi lekowymi przekonaniami. Generalizacje
tatwo przeobrazi¢ w samospeltniajace si¢ przepowiednie. Jesli ktos
np. pomysli, ze ,,przez chorobe wszyscy mnie opuszczq, zostang
sam” to tak tez si¢ moze sta¢, gdy osoba ta nie begdzie wkiadata
wysitku w poprawe relacji z innymi ludZzmi, a gniew zwigzany
z chorobg bedzie przenosita na bliskich.

Filtrowanie i wyolbrzymianie to uniwersalne znieksztalcenie
procesu myslowego, ktoremu czasem wszyscy ulegamy. Filtro-
wanie nastepuje wtedy, kiedy zostawiasz sobie tylko informacje
pasujace do wilasnych zatozen (obarczonych Igkiem), a pomijasz
inne informacje rownie wiarygodne, cho¢ nie tak drastyczne. Obok
filtrowania pojawia si¢ wyolbrzymianie czyli przypisywanie nad-
miernego znaczenia lub czestotliwos$ci wydarzeniom, ktére pasuja
do Twoich przekonan i pogladow.

Pamietaj - mysli to nie fakty

Opierajac swoje mysli tylko na faktach, a nie na swoich przewi-
dywaniach, obarczonych powyzszymi btgdami, jestes w stanie sam
obnizy¢ lgk.

Sprobuj zobaczy¢ calo$¢, wez pod uwage wszystkie fakty, na-
wet jesli nie pasujag do Twoich oczekiwan. Zobacz, czy potrafisz
skonstruowac przeciwienstwo tego, co wydaje Ci si¢ teraz prawda
i co przeraza Ci¢ najbardzie;.

Czasem najlepszym sposobem na ujawnienie slabo$ci ne-
gatywnej mysli nie jest bezposrednie jej zaprzeczanie, ale
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zbadanie przeciwienstwa tej mysli. Przyktadowo, ,,Jesli choro-
ba bedzie postepowac to strace prace”. Przeciwienstwem bedzie
tu ,,Jesli choroba nie bedzie postepowac to nie strace pracy”. To
odwrocone zatozenie nie jest juz tak przekonujace, jak myslisz
dlaczego? Jesli na ten moment nie udato ci si¢ jeszcze stworzy¢
przeciwienstwa swoich najczarniejszych przewidywan - nic nie
szkodzi. Trzeba prébowacé co jaki§ czas. Natomiast jest to nie-
watpliwie dowod na to, ze Twoj mozg filtruje tylko negatywne
przekonania 1 popelnia nadal te btedy, ktore opisatam powyze;.

Wiele pogladow, ktore w Twoim rozumieniu s3 oczywiste,
innym wecale si¢ takie nie wydaja. Prosta technika stuzaca do
zwalczania swoich negatywnych mysli jest zadanie sobie pytania,
jak dana sytuacja wygladataby w oczach innej osoby oraz spraw-
dzenie, czy zgodzitaby si¢ z Twoimi wnioskami. Sprawdz, czy nie
wyolbrzymiasz niektorych faktéw, czy inne osoby interpretowa-
tyby to zdarzenie tak jak Ty.

Stowa i mysli posiadaja duza moc. Niektore majg tak duzy
wydzwiek emocjonalny, Ze wplywaja na Twoj sposoéb myslenia.
Jesli pomyslisz sobie, ze ,,SM to koniec mojego Zycia” zamiast:
,Nie wiem jak bedzie, postaram jak najlepiej korzystac¢ z zycia”,
to wydzwiek tych pierwszych mys$li na pewno obudzi w Tobie
uczucia leku 1 smutku. Kiedy my$lisz lub mowisz o nieobojetnych
emocjonalnie scenariuszach zwrd¢ uwage na uzywane przez Ciebie
stownictwo. Upewnij si¢ czy nie dolewasz oliwy do ognia.

Postaraj si¢ osiagna¢ mozliwie jak najbardziej neutralny
ton swoich mysli - tatwiej to zrobisz jesli bedziesz bazowac na
faktach, a nie na swoich interpretacjach czy przewidywaniach. To,
w jakim nasileniu przychodza do Ciebie mysli krytyczne zalezy
tez od Twoich doswiadczen, jaki jeste$. Zanim zachorowates$ po-
stugiwates si¢ juz swoim indywidualnym stylem interpretowania
faktow. Jesli byt to styl nastawiony na czarnowidztwo i martwie-
nie si¢, to Twoj poziom Igku codziennego przed diagnoza z pew-
noscia byt podwyzszony. Teraz moze by¢ Ci trudniej w tej nowej
sytuacji osiggna¢ obiektywizm mysli niz osobie, ktora na co dzien
nie przejmowala si¢ drobnymi niepowodzeniami.
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Schemat zwigzany z naszymi emocjami wyglada nastgpujaco:
Zdarzenie — MyS$l — Emocja — Zachowanie — Odpowiedz
fizjologiczna

Np.: Diagnoza SM — ,.skoncze na wozku” — strach — unikanie
rozmow nt. choroby, pograzanie si¢ w sobie — problemy ze spa-
niem, bole zotadka lub gtowy.

Wiedzac, ze tak wyglada model naszych emocji i ich konsek-
wencji mozemy zaczaé pracowaé nad nastrojem modyfikujac
mysli. Na kazda mysl krytyczng, obarczong bledem katastrofizo-
wania, mozemy wymysli¢ mysl alternatywna, ktora da spokoj lub
obnizy negatywne emocje.

Pamietaj, ze Twoje alternatywne mysli musza by¢ wiarygod-
ne, nie zaprzeczaj na sit¢ swoim negatywnym myslom, ktore w du-
Zej mierze generujesz automatycznie. Musisz znalez¢ wywazone
stwierdzenie zgodne z rzeczywistoscig. Nie ma sensu zastepowac
jednego znieksztalcenia innym. Przykladowo: ,,Jestem najlepszy
we wszystkim ” nie jest dobra przeciwwagg do: ,, Jestem beznadziej-
ny”, poniewaz nie przekonasz do takiego stwierdzenia ani siebie,
ani innych. Alternatywa do tego moze by¢: ,, To nie prawda, Ze je-
stem beznadziejny. Jak kazdemu cztowiekowi czasem mi sig cos nie
udaje. Sq rzeczy w ktorych jestem dobry”.

Kiedy pracuje z moimi klientami nad jakim$ ich negatywnym
przekonaniem, czesto stysze ,,ale”. Slowo ,ale” dyskredytuje
w wypowiedzi wczesniejsze stowa. Na przyklad ,,Na ogof jestem
osobg nie poddajgcq si¢ przeciwnosciom, ale diagnoza SM catko-
wicie mnie zdruzgotala™- pierwsza cze$¢ zdania nie ma znaczenia
w obliczu tego, co styszymy po ,,ale”.

Kiedy znajdujemy alternatywne mysli do naszych negatywnych
czesto pojawia si¢ stowo ,,ale”. Przez to mysli, ktore moglyby za-
pewni¢ nam spokoj, zostajg zdyskredytowane. Mozemy to samo
stowo ,,ale” uzy¢ nieco inaczej, np.: ,, Myslenie o chorobie mnie
przeraza, ale staram si¢ codziennie zapewnic sobie aktywnoscé, kto-
ra odcigga mnie od takich mysli i nie skupia¢ si¢ na nich”.
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Mysli ukryte - przekonania

Kiedy najdzie Ci¢ negatywna mysl powinienes sobie zadac py-
tanie: ,,Jakie ma to znaczenie dla mnie i dla innych lub jakie moggq
by¢ najgorsze skutki”’. Powtarzaj ten proces az znajdziesz odpo-
wiedz zwigzang z Twoimi gitebokimi przekonaniami, np.:

Fakt: , Jestem chory na SM”

! I
Mysl: ,,Nie bede mogt nic robié¢, bo bede niepetnosprawny”
!
Co to oznacza dla mnie? ,,Bede poruszat sie na wozku”
!
Jakie beda tego konsekwencje? ,,Bede zalezny od innych”
!

Co to oznacza dla mnie 1 dla otoczenia? ,,/nni mogq by¢ zme-
czeni cigglym pomaganiem mi”, ,,Bede ciezarem dla innych”

!
Co wtedy? ,,Mogqg si¢ ode mnie odsungc i bede samotny”

W tym wewngtrznym dialogu poruszone zostaty dwa bardzo
wazne ukryte przekonania: ,,Bede zalezny od innych” 1 ,,Bede sa-
motny”. W chorobie bardzo czesto tak naprawde nie boimy si¢ sa-
mego faktu choroby tylko naszych przekonan, ktore si¢ z nig wia-
73. Bardzo czesto przekonania si¢ sprawdzaja, bo niestety dziata
to trochg¢ jak samospetniajaca si¢ przepowiednia. Jesli zatoze so-
bie, ze bede samotna, to z duzym prawdopodobienstwem moze
si¢ tak sta¢, poniewaz wierzac w to, sama bedg¢ inaczej nastawiona
na kontakt z ludzmi.

Kiedy analizujesz jaka$ mys$l negatywna, czy potrafisz zdefi-
niowa¢ Kkrytyczne doSwiadczenia, ktore sq odpowiedzialne za
Twoje przekonanie? Czy gdybys$ nie mial okazji mie¢ takiego
doswiadczenia to moglbys spojrze¢ na obecng sytuacje inaczej?

Jesli sam nie przezyles takiego doswiadczenia to na czym opie-
rasz przekonanie np. "Bede samotny”? Czy jest to przekonanie
zakodowane przez Twoich najblizszych? Czy masz na mysli

41



Diagnoza i jak sobie z nig radzi¢

jakas konkretng osobe, ktora jest chora i jest samotna? A jesli
fakty i mysli sq prawdziwe to co moge z tym zrobié¢?

Negatywne mysli maja zdolnos¢ do paralizowania i wpro-
wadzanie w poczucie beznadziejno$ci. Przewaznie towarzyszy
im jedna mys$li - ”Nic nie moge z tym zrobi¢” czyli ,,Mam SM
i problemy z widzeniem” - ,,Nic nie moge z tym zrobic”.

Nawet jesli w danej chwili myslisz, Ze nie masz na to wply-
wu i nie potrafisz zaakceptowaé tej rzeczywistosci, to masz
wplyw na to, jak zinterpretujesz t¢ sytuacje, jak si¢ bedziesz
w niej zachowywal.

Wracajac do poprzedniego tematu, ze mysli ksztattujg nasz na-
strdj, a nastroj ksztattuje zachowanie, to jednak na co§ w tej sytu-
acji mozesz mie¢ wptyw? Mozesz mie¢ wplyw na to, jak chcesz
sie czu¢ aby dla Ciebie i Twojego otoczenia bylo to zdrowe.

Mysl ,,Mam SM i problemy z widzeniem” - ,,Nic nie moge z tym
zrobic¢”, ,, Nie moge czytaé, jezdzi¢ samochodem ani pracowac”.

Mysl alternatywna (zdrowa) - ,,70 nie prawda, Ze nie moge nic
zrobic¢”, ,,Moge robic rzeczy do ktorych nie potrzebuje wzroku np.
postuchac ksiqzki, spotkac sie ze znajomymi, postuchac¢ muzyki,
sprawic sobie przejazdzke jako pasazer”.

Jesli skupimy si¢ na sprawach, ktorych nie mozemy robi¢ ze
wzgledu na ograniczenia choroby, powoduje to smutek. Nalezy
sobie zadac¢ pytanie, czy podczas mojej choroby chcialbym przez
caly czas by¢ w smutku. Czy moje mys$li majg oparcie w faktach?
(np. czy mysl, ze jestem do niczego, to mysl oparta na fakcie, czy
,dotowanie siebie”). Ta mys$l moze powodowac takie emocje, jak:
smutek, bezwartosciowo$¢, beznadziejnos¢. Czy smutek to jest
to, co pozwala si¢ rozwija¢, umozliwia zadbanie o siebie, jest dla
mnie zdrowe, pozwala bez konfliktu przebywac z bliskimi? Czy ta
mysl pozwala mi chroni¢ zycie i zdrowie? Czy utatwia mi osiggac
blizsze 1 dalsze cele? Czy to przekonanie pomaga mi rozwigzy-
wac konflikty albo unika¢ ich powstawania? Czy umozliwia mi
czu¢ sig¢ tak, jak chce si¢ czuc?
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Z pewnoscig odpowiedziate$, na wiele z tych pytan, ze nie.
Zatem czy juz widzisz na co mozesz mie¢ wptyw?

Jesli jeste$ gotowy do radzenia sobie ze smutkiem i Igkiem,
i chcesz mie§ wpltyw na jako$¢ swojego zycia, to zacznij od wyeli-
minowania roznych czynnikéw podtrzymujacych Twoéj negatyw-
ny nastrdj. Mozesz oddzieli¢ si¢ od mysli powodujacych smu-
tek. Brzmi nierealnie?

W rzeczywistos$ci jest to technika pozwalajaca Ci obserwowac
swoje mysli negatywne ale jednocze$nie nie skupiasz si¢ na two-
rzeniu ich 1 nakrgcaniu si¢. Gdy stajesz sie¢ Swiadomy swoich
depresyjnych mysli i uczu¢ to odbierasz im cze¢$¢ mocy. Nie
starasz si¢ walczy¢ z mys$lami np. ,,Jestem chory”, ,, To juz koniec
mojego aktywnego zycia”, ,, Na pewno strace prace, jesli moj szef
si¢ dowie o chorobie”. Obserwujesz tylko przeptywajacy stru-
mien tych mysli. Nie starasz si¢ ich zmienia¢, ani walczy¢ z nimi
1 wyganiac ich ze swojej glowy. Nie kontrolujesz ich — po prostu
nadajesz im nazwe i1 bez ingerencji pozwalasz im odej$¢. To po-
dejscie jest zupelnie rézne od zaglgbiania si¢ w przygnebiajace
rozwazania lub ciggle odgrywanie w myslach pesymistycznych
scenariuszy.

Kiedy mysli negatywne wcigz nawracajg 1 mecza Cie, cza-
sem napigcie z nimi zwigzane moze powodowaé¢ wybudzenia
w nocy, podczas ktorych nie jeste§ w stanie wroci¢ do snu.
W ciagu dnia lub w nocy drgczg Ci¢ nawracajace, natrgtne mysli
o Twojej przysztosci lub przesztosci, ktorej tak naprawdg nie je-
ste§ w stanie przewidzie¢. Sposobem na to moze by¢ zaangazo-
wanie si¢ w absorbujace zajecie - moga to by¢ zagadki stowne,
odliczanie wspak, odejmowanie od 100 kolejno réznych liczb.
Takie dziatania pochtong Twoja uwage 1 oderwg Ci¢ od negatyw-
nego, natrgtnego myslenia.

Kiedy Twoje mysli skupione sa na negatywach czy autokryty-
ce typowe jest poczucie bezsilnosci i braku sprawczosci. Mysle-
nie o chorobie odbiera te sprawczos¢. W takiej sytuacji to choroba
w naszych myslach ma kontrole nad zyciem, a nie my sami. W obli-
czu choroby mozesz by¢ przekonany, ze nie posiadasz odpowiednich
zasobow, by upora¢ si¢ z wlasnymi problemami. Mozesz sprobowac
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nastawi¢ swoje myslenie na rozwigzanie problemu, co pozwoli Ci
odzyska¢ poczucie sprawczosci. Przyktadowo, kiedy myslisz: ,,Nic
dobrego mnie juz w Zyciu nie spotka” to proba odzyskania kontro-
li nad swoim samopoczuciem moze by¢ wymyslenie, jak moglbys
w niewielkim chociaz stopniu zmieni¢ ten stan. Sprobuj wymyslié
trzy nieskomplikowane sposoby na polepszenie swojej sytuaciji.
Postaraj si¢ o czynnosci, ktore sprawia Ci przyjemnos¢, beda powo-
dowaly pozytywne mysli lub wspomnienia. Jesli na dzien dzisiejszy
to zadanie sprawia Ci klopot, zwrd¢ si¢ do przyjaciela lub serdecz-
nego znajomego 0 pomoc W wymysleniu strategii poprawy swojej
sytuacji przez modyfikacj¢ swoich zachowan.

Ponizej zamieszczam przyktadowy spis dziatan samoopiekun-
czych, ktére mozesz wykorzystac, zeby zadbac o siebie w trudnych
chwilach:

- wez ciepla kapiel,

- zjedz smaczny posilek,

- zafunduj sobie masaz,

- kup sobie kwiaty,

- zrob sobie kapiel z babelkami,

- poprzebywaj ze zwierzetami (pies sgsiadki, moze masz swojego
pupila),

- pospaceruj wsrod zieleni,

- zrob sobie manicure lub pedicure,

- obejrzyj wschod lub zachdd stonca,

- wlacz ulubiong muzyke, mozesz przy niej zatanczyc,

- poczytaj cickawa ksigzke lub postuchaj muzyki relaksacyjnej,

- obejrzyj Smieszny film,

- obserwuj gwiazdy,

- potdz sie na trawie,

- jesli pracujesz - wez wolny dzien tylko dla siebie,

- ugotuj co$ specjalnego 1 zapro$ przyjaciela,

- zadzwon do przyjaciela lub znajomego, mozesz ,,obdzwoni¢”
tez wszystkich,

- 1dz do restauracji,

- zrob sobie przejazdzke widokowa,

- kup sobie co$ nowego, nawet drobiazg,
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- poszperaj w ksiggarni lub w ciucholandzie,

- 1dz do kina,

- 1dz do parku i nakarm ptaki,

- zajmij si¢ rozwigzywaniem ulubionych tamigtowek,

- postuchaj nagrania z medytacjami, afirmacjami lub relaksacja,
- powdychaj aromatyczne olejki, idz do perfumerii,

- pocéwicz,

- przytul si¢ do pluszaka lub bliskiej osoby.

Za kazdym razem, gdy robisz co$ malego dla siebie, okazu-
jesz sobie uwage i zainteresowanie. Dbasz o siebie, pokazujesz
ze jesteS dla siebie wazny, Twoja warto$¢ roSnie, wyzwalasz
w sobie pozytywne emocje. Jesli co$ robisz dla siebie zaznacz
w myslach, ze wlasnie robisz to dla siebie z mitoscig 1 dbatoscig - to
bedzie dodatkowa afirmacja, ktéra wzmocni t¢ chwile.

Pamigetaj, ze dluzsze przebywanie w takich emocjach jak
smutek, brak nadziei, legk powoduje niech¢¢ do bycia w towa-
rzystwie innych ludzi. Cz¢sto osoby z depresja, ktore spotykam
w gabinecie mowia, ze unikajg spotkan ze znajomymi, zamykaja
si¢ w sobie przed najblizszymi, bo nie chcg ich obarcza¢ swoimi
problemami 1 swoim nastrojem. Co si¢ dzieje z relacja jesli jej nie
pielegnujemy? Nasza cze$¢ w relacji, za ktorg jesteSmy odpowie-
dzialni (az w 50%) koroduje, rozluznia si¢. Gdy trwa to dluzszy
czas trudno wroci¢ pozniej do tej wigzi 1 serdecznosci co wezesniej.
Mowi sig, ze ,,przyjazn si¢ sama obroni” - to oczywiscie nieprawda.
Za przyjazn odpowiedzialni sg po rowno przyjaciele 1 to, co robia
dla siebie.

Rozumiem, ze w obliczu choroby, gdy czgsto jestes w nastroju,
ktorego sam nie akceptujesz i jest Ci cig¢zko to zmienié, nie cheesz
bra¢ odpowiedzialnosci za relacje z innymi. Bycie z drugim czlo-
wiekiem jest wazne. U osob w depresji to kontakty z ludzmi po-
magaja wyjs¢ choremu z tej choroby. Wiedzac o tym nie zamykaj
si¢ w sobie. Przede wszystkim skorzystaj z technik, ktére omowi-
tam powyzej. Najpierw zadaj sobie pytanie dlaczego nie chcesz,
by bliscy byli z Toba blisko, gdy jestes w rozpaczy. Odpowiedz
moze by¢ rézna, np. ,,Nie chce martwi¢ najblizszych” — odpo-
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wiedz: ,,Popatrz oni i tak si¢ martwiq Twoim stanem obserwujqc
Cig” — rozwigzanie: szczera rozmowa nt. uczué 1 tego, co si¢
dzieje, nazywanie emocji, oparcie na przyjacielu, skorzystanie
z jego perspektywy patrzenia na problem (Ty, bedac w smutku,
masz zawezong perspektywe).

Zaslaniajac sie troska o innych, ze nie chcemy ich obarczaé
naszymi problemami i smutkiem, ,,uniewazniamy” wlasng oso-
be. Co to oznacza? Oznacza to, ze sami zanizamy w mys$lach swoja
wartos$¢. Czy to oznacza, Ze robimy to Swiadomie, pozbawiamy sie-
bie pomocy z zewnatrz? Na pewno nie. Zanim wystgpila choroba
z pewnoscig miates$ juz nawyk bagatelizowania swoich uczuc i po-
trzeb. Dlatego z takg tatwos$cig ten mechanizm stosujesz teraz. Jest
to tak naprawdg unikanie czyli mechanizm o ktorym pisatam wcze-
$niej. Unikasz méwienia o chorobie 1 jak to wplywa na Ciebie, 1 nie
chcesz, zeby inni patrzyli jak pokazujesz im, ze ,,czujesz si¢ staby”.
Czasem nawet grasz przed innymi, ze wszystko jest OK, zartujesz
cynicznie. Ta strategia nie jest dobra. Daje Ci poczucie sity, akurat
tylko na ten moment, kiedy méwisz znajomemu, ze wszystko w po-
rzadku 1 niczego nie potrzebujesz, a przeciez to nieprawda. Wlasnie
pozbawite$ si¢ pomocy z zewnatrz, uniewaznile§ swoje potrzeby
1 zostale$ sam ze swoimi myslami. Tylko po to, by stworzy¢ wokot
siebie pozory, ze doskonale sobie radzisz.

W relacji z innymi czesto trudno jest moéwi¢ o swoich uczuciach,
cz¢sto obawiamy si¢, iz ujawnienie negatywnych mysli przed kims$
spowoduje, ze si¢ ,,tak rozsypiemy, zZe trudno si¢ bedzie posktadac
na nowo”. 1 to mysSlenie jest nieprawdziwe. Ze swojej praktyki
wiem, ze szczera rozmowa na temat leku, smutku czy ztosci, ujaw-
nienie mysli im towarzyszacych, nazywanie tego (cho¢ jest to na
poczatku trudne) pomaga poradzi¢ sobie z tym negatywnym fadun-
kiem i obniza te emocje.

Stad moj apel do wszystkich oséb w cierpieniu. Nie odwracaj-
cie si¢ od okazanego zainteresowania, nie odrzucajcie zapropo-
nowanej pomocy i jak najczesciej pozwalajcie sobie na przeby-
wanie z drugim czlowiekiem, a nawet sami inicjujcie spotkania.
To jest sposob na to, zeby ci ludzie ciggle byli przy nas bez wzgledu
na nasza kondycje¢ psychiczng 1 fizyczna.
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W sondazach dotyczacych wartosci ludzi przyjazn umieszcza-
na jest na jednej z najwyzszych pozycji, zaraz za rodzing, zdro-
wiem 1 karierg zawodowa. Kazdy z nas potrzebuje wsparcia przy-
najmniej dwoch lub trzech przyjaciotl, oprocz naszej najblizszej
rodziny. Przyjaciel to kto$, komu mozna zaufa¢, komu mozna si¢
zwierzy¢. Przyjaciel daje Ci sposobnos$¢ do podzielenia si¢ swo-
imi emocjami, spostrzezeniami nt. zycia poza Twoja rodzing. Kil-
ku znajomych czy przyjaciél moze da¢ Ci tzw. siatke¢ wsparcia
w ciezkich dla Ciebie chwilach. Jesli wtajemniczysz ich w swo-
je odczucia i mysli mogg Cie wystucha¢ i poprzebywac z Toba
w okresie zmian w Twoim zyciu. Moga Ci tez pomoc w rozwia-
zaniu niektorych problemow przez to, ze beda mieli inne niz Ty
spojrzenie na t¢ sama sprawe.

Afirmacje

Duzo juz wiesz na temat btednych przekonan. Jest to negatyw-
na mowa wewngtrzna. Bledne przekonania odpowiadajg w duzej
czesci za lek, jakiego doswiadczasz 1 wywierajg oczywisty wptyw
na Twoje poczucie wartosci. Jesli czujesz si¢ bezsilny, boisz sig, to
najprawdopodobniej dlatego, ze masz takie przekonanie. Mozesz
zmieni¢ swoje przekonania 1 popracowa¢ nad mowg wewnetrzng
aby podnie$¢ swoja samooceng lub obnizy¢ lek.

Kiedy zlapiesz si¢ na czarnowidztwie, czy zalewajacych Cie
myslach samokrytycznych, mozesz przerwac lancuch negatyw-
nych mysli za pomocg jakiejs metody, ktora odwroci Twoja
uwage od nich i pomoze Ci nawigza¢ lepszy kontakt z emocja-
mi i cialem. Mozesz sprobowac relaksacji lub ¢wiczen, wyjs¢ na
spacer, pooddycha¢ przepona, glosno lub cicho powiedzie¢ sobie
~PRZESTAN TAK MYSLEC™.

Chodzi o to zebys zrobit cos, co spowolni tempo Twoich mysli
1 pomoze Ci nabra¢ do nich dystansu. Zakwestionuj swoje nega-
tywne mysli pytaniem: ,,Jakie mam na to dowody?”, ,,Czy moje
mysli opierajq si¢ na faktach?”, ,, Czy biore pod uwage wszystkie
strony problemu?”

Sprobuj odeprze¢ swoj negatywny dialog wewnetrzny. Przeciez
sprawia on, ze czujesz si¢ smutny, boisz si¢, krytykujesz i obwi-
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niasz siebie 1 innych. Te emocje sprawiaja, ze trudno wytrzymac Ci
z samym sobg. Mozesz wymysli¢ wlasne pozytywne stwierdzenia.
One poprawig Ci nastrgj.

Moze styszate$ juz o afirmacjach? Sg to mysli, ktore sam mozesz
stworzy¢, majace wydzwiek pelen akceptacji 1 spokoju. Afirmacje
sa po to, zebys czut si¢ dobrze ze swoimi myslami, zebys czut si¢
spokojnie. Ponizej mam kilka propozycji, jak moga wygladac takie
pozytywne mysli:

,,Jestem godny mitosci i zdolny do niej”

,, Catkowicie w siebie wierze”

., Akceptuje siebie jakim jestem”

,,Jestem wartosciowg osobg”

,,Moje uczucia i potrzeby sq wazne”

., Warto poswiecic czas samemu sobie”

., Mam wiele dobrych cech”

,,Jestem osobg godng szacunku”

., Szanuje siebie samego i jestem godny szacunku innych”

., Inne osoby udzielajq mi pomocy i wsparcia”

., Patrze na zZycie z optymizmem, nie moge doczekac si¢ nowych
wyzwan”

,,Jestem pewien swoich decyzji’

., Znam swoje zalety”

,,Jestem dumny ze swoich dokonan i nie moge sie¢ doczekac, co
jeszcze osiggne”

,, Chetnie przyjmuje komplementy i pochwaly od innych”

., Ucze sie lepiej dbac o siebie”

,, Ucze sig¢ ufac sobie i innym”

,, Ucze sig prosic¢ innych o to, czego potrzebuje”

,, Codziennie ucze si¢ bardziej kocha¢ siebie”

,, Ucze sie wierzy¢ w mojgq wartos¢ i potencjat”

,, Ucze sie zy¢ w chwili obecnej”

., Ucze sig znalez¢ dla siebie wiecej czasu”™

,, Ucze sig puszczac wolno zmartwienia”

., Ucze sie puszczac¢ wolno wqtpliwosci i strach”

,, Ucze sie byc¢ bardziej swobodny w towarzystwie”

., Ucze sie, Ze nie ma nic zlego w popetnianiu bltedow”
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., Ucze sig, Ze moge zmienic zdanie”

., Ucze sie akceptowac siebie jakim jestem”

Wybierz z listy swoje ulubione afirmacje 1 napisz je na kartce.
Czytaj je tak czesto jak bedziesz potrzebowal. Mozesz przeformu-
towac je na swoje potrzeby tak, by bardziej pasowaly do Ciebie.
Jesli wyda Ci si¢ to na poczatku sztuczne, ze nie pasujg do Cie-
bie te mysli - nie zrazaj si¢. Pomys$l o sobie tak ciepto jak myslisz
o bliskiej Ci osobie. Pomysl, czy zyczytby$ takich mysli tej osobie?
Przeciez tak samo jeste$ wart dobrego nastroju 1 spokojnych, pozy-
tywnych mysli.

Ponizej jeszcze kilka afirmacji przeciwlgkowych

,, Ucze sie puszcza¢ wolno zmartwienia”

., Kazdego dnia rosnie moja zdolnos¢ do panowania nad zamar-
twianiem sie i lekiem”

,, Ucze sig nie podsycac moich obaw™

,, Kiedy widze wigkszos¢ sytuacji jakimi sq naprawde przestaje sie bac”

,, Ucze sig kontrolowac swoje mysli i swiadomie wybierac ich tres¢”

., Lekowe mysli sq zwykle przesadne i coraz lepiej potrafie je wy-
tgczac”

Pamigtaj, ze skupianie si¢ na strachu zawsze go poteguje. Kiedy
potrafisz si¢ zrelaksowa¢ mozesz odwroci¢ swoje mys$li od strachu.
Mozesz sam sprawi¢, ze niepozadane mysli odejdg. Zamiast tego,
mozesz kierowa¢ swoje mysli na bardziej spokojne tory.

Marta Pindral
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. Lek i fobia praktyczny podrecznik dla 0sob z zaburzeniami le-
kowymi” Edmund J. Bourne

49



Moja droga z SM

@‘ Moja droga z SM

4

Poczatkowo miatam si¢ nie przedstawia¢ wcale. Chciatam unik-
na¢ putapki w szufladkowanie: czy kto$ choruje krotko i w sumie,
co on moze wiedzie¢, czy choruje dtugo i jego wiedza moze by¢ juz
lekko ,,nieaktualna”. Czy kto$ jest mlody i powinno by¢ go szko-
da, czy jest starszy 1 pewnie 1 tak by na co$ zachorowat. Czy ma
gorzej, czy ma lepiej, bo np. ma pieniadze, jest samotny albo ma
mnostwo przyjaciot i wspaniatg rodzing (wigc mu tatwiej, a czasem
jednak trudniej). W koncu... czy powinien walczy¢, czy juz moze
bez sensu si¢ szarpaé, dociekac, probowac, gdzie jest limit i czy jest
w ogoble?

Chciatam byc¢ ,,neutralna”, ale tak si¢ chyba nie da. Licze tylko,
ze moze niektorzy nie zobaczg we mnie wcale osoby chorej, a po
prostu czlowieka, ktérego zycie potoczyto si¢ tak, a nie inaczej.
Moze podobnie do Waszego. Na pewno postaram si¢ tu zwrocic
uwage na jedng z opcji radzenia sobie z sytuacja bardzo trudna,
jaka jest diagnoza SM. Uczucia, ktore mi wtedy towarzyszyly, pa-
migtam jak przez mgle. Nagle ustyszatam, ze to, co mi ,,dolega”, to
objawy potwierdzajace stwardnienie rozsiane. Dopiero od niedaw-
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na potrafi¢ je nazwac i w ogole zaczynam rozumie¢ co si¢ ze mng
dziato wtedy 1 co si¢ dzieje teraz.

Okazja napisania tekstu do tej broszurki jest rowniez pierwsza
okazja dla mnie na zebranie i uporzadkowanie catej mojej SM-
owej historii. Nawet sobie nie wyobrazatam jakie wyzwanie czai
si¢ przede mng. Konfrontacja okazata si¢ ,,wyboista”. Moze dlatego
napisanie tekstu zaje¢to mi tyle czasu. Uciekalam. Uciekalam przed
tym, co nieuniknione, czemu stawienie czota byto konieczne. Nie
sadzitam, ze tak trudno bedzie mi sobie przypominac jak faktycznie
trudno mi byto. Jak bardzo bytam pogubiona. Okazato si¢ to jednak
oczyszczajace. Takie katharsis. Teraz naprawdg czuje, ze moge i$¢
dalej ,,w zycie”.

O mnie

Cze$¢ jestem Kara$. Agnieszka Karas. Mam: 30 lat, wspaniatych
ludzi wokot siebie, niezdrowy pociag do benzyny w starych, ame-
rykanskich samochodach i SM.




Moja droga z SM

Moja codziennoscig byta praca, studia, rower, znajomi. Po pracy
pedem do domu, zjes¢, ogarngc sie 1 na fitness z kolezanka. Gene-
ralnie czas szczelnie wypetiony zajeciami. Nie zastanawianie si¢
nad tym, czego chce, dokad zmierzam. Zycie bez egzystencjalnych
rozterek. Duzo $miechu, duzo spontanicznos$ci, fajnych ludzi. Pla-
ny podrézowania. Mndstwo si¢ dziato. Nie byto w planach niczego,
co mogtoby to przerwac.

Pierwsze objawy choroby

Listopad 2008. Ja — 22-latka. Na zajg¢ciach aerobiku chcialam
spojrze¢ na siebie w lustrze. Kiedy spojrzalam w bok poczutam
silny bol w prawym oku — dziwne, ale pomyslalam: ok, tyle ak-
tywnosci, co$ tam mnie mogto zabole¢. Wracajac do domu na to
samo oko nie widzialam punktow Swiatta latarni. Zme¢czona jestem
— pomyslatam. Jednak w kolejnych dniach, w pracy, dokuczato
mi $wiatto jarzeniowki. Miatam jakby $wiatlowstret. Sporadycz-
nie czutam klujacy bol w oku. Kilka razy wspomniatam, ze co$ si¢
dzieje. Kolezanka dala mi krople do oczu. Nie pomogty. Po kilku
dniach dolegliwos$ci ustapity. Potem jednak pojawity si¢ znowu.
W pracy, gdzie moglam, prositam o ograniczenie wtaczonych §wia-
tet. W koncu kto$ zasugerowal, ze moze powinnam przejs¢ si¢ z tym
do okulisty. U okulisty wyniki: wszystko w najlepszym porzadku.

W koncu kuzynka mowi do mnie: ,,Aga, Ty si¢ pakuj i jedz do
szpitala. Rozmawiatam z kolezanka lekarka, mozesz mie¢ to co
mama. To powazna sprawa. Nie czekaj”. Moja mama ma SM, ale
nie rozmawialy$my na ten temat nigdy jakos specjalnie.

Co wiedziatam o stwardnieniu rozsianym

Moja wiedza na temat stwardnienia rozsianego byta wowczas ra-
czej zwiezla czyli praktycznie rzecz biorgc - zadna. Cho¢ nie wiem,
czy w istocie moge tak powiedzie¢. Paradoksalnie, w koncu moja
mama wtedy juz od 10-ciu lat chorowata na SM. Ale ja wiedziatam
mniej wigcej tyle: moja mama jest niezwykle silng osobg 1 prze-
brneta z SM przez wiele cholernie cigzkich sytuacji, zawsze miata
na glowie jakis$ inny ,,priorytet”. Owszem, zdarzaty si¢ sytuacje, ze
np. wrocita bez buta do domu — nie czula, ze go zgubita. Byla tez
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w szpitalu 1 miata epizod z wozkiem inwalidzkim. Wiedziatam
o tym. Natomiast jako nastolatka nie podchodzitam do tego ze zro-
zumieniem. Raczej przyjmowatam te sytuacje jako fakt. W koncu
mama to mama, niezaleznie od sytuacji.

Nie rozmawiaty$§my wiec na ten temat. Co nie znaczy, ze nie
martwitam si¢ na swdj skomplikowany sposob i nie byt to dla mnie
stres — mama wraca z zakupow w jednym klapku: dziwne.

Kolejne ,,zrodto” informacji z jakim miatam stycznos$¢ to media.
Kiedys$ co$ mi si¢ obilo si¢ o uszy w programie telewizyjnym na
temat tajemniczego ,,stwardnienia rozsianego”. Zakodowatam sobie
obraz tej choroby jako choroby o0sob starszych, czgsto juz niespraw-
nych fizycznie, lezacych w 16zku, wymagajacych statej opieki.

Temat mojej diagnozy i choroby mojej mamy stawial mi jesz-
cze jedno pytanie: czy stwardnienie rozsiane jest dziedziczne? Na
poczatku poswiecitam temu zagadnieniu do$¢ duzo uwagi (byto to
jedyne, co zrobitam w tym kierunku). W sieci znalaztam rézne in-
formacje na ten temat. Z jednej strony mowi si¢ wprawdzie, ze kie-
dy rodzg si¢ blizniaki, a rodzic jest chory, to przypada 25% prawdo-
podobienstwa, ze jesli dziecko na co$ zachoruje w zyciu, to bedzie
to SM. Z drugiej jednak strony: co w sytuacji, kiedy w rodzinie od
pokolen nie zarejestrowano przypadkoéw zachorowan, a mimo to
SM sie pojawia? Albo zarejestrowano dwa pokolenia wstecz, a nikt
po6zniej nie zachorowat?

Ostatecznie postanowitam trzymac si¢ informacji, ktore uzyska-
tam od kilku lekarzy. Mianowicie: w sytuacji, kiedy rodzic jest cho-
ry na SM 1 zachoruje rowniez dziecko, to ma miejsce ,,obcigzenie
srodowiskowe”. Przettumaczytam to sobie tak: sytuacja rodzinna,
czy inne sfery zycia, w ktorych zyjemy razem z rodzicami, maja
wpltyw na wszystkich cztonkéw. Zatem, jest wieksze prawdopodo-
bienstwo choroby u dziecka w rodzinie, w ktoérej dorosty ma SM.

Dlaczego postanowitam wspomnie¢ o tym aspekcie? Ostatecz-
nie przeciez co, kiedy i dlaczego si¢ zaczeto nie zmieniato prze-
ciez mojego stanu w danej chwili 1 faktu, ze czas o siebie zadbac.
Uwazam jednak, przynajmniej w moim przypadku, ze informacje
czemu to si¢ moglo mi przydarzy¢, zrozumienie tego cho¢ troche,
dato mi ,,ulge”. Mogtam 1$¢ dalej i pewien temat zamknac¢.
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Ostatecznie moj plan na najblizszy czas byt taki - dopoki jest
forma korzysta¢ z urokow zycia i si¢ nimi cieszy¢. ,,Forma” ozna-
czata wtedy dla mnie ,,stan, w ktérym inni po mnie nie widza, ze
jestem chora, a dolegliwo$ci ktére mam moge ukry¢”. Jak choro-
ba ,,zacznie si¢ na powaznie” wtedy si¢ zainteresuje, poszukam
informacji, bed¢ mysle¢ ,,co dalej”. Towarzyszyta mi wizja: jak
si¢ zacznie to juz bedzie ,,réwnia pochyla”. Moja wiedza na temat
choroby ograniczata si¢ wtedy do tego, ze problemy moga dotkng¢
1 ogranicza¢ jedynie naszg sfer¢ fizyczna. Jako$ umykaty mi wia-
domosci, ze mogg si¢ rowniez pojawi¢ problemy z pamigcia, stu-
chem, mowa, nastrojem.

Podsumowujac watek o poczatkowym stanie mojej wiedzy:
udalo mi si¢ go utrzymac jeszcze przez dtuzszy czas. Wyobrazenia
na temat tego, co mi jest, trzymatam na uboczu §wiadomosci. Nie
prébowalam sobie nawet wyobrazi¢, ze moglabym zacza¢ o siebie
dbad, a juz na pewno nie z powodu SM.

No ale stato sig.

Pierwszy pobyt w szpitalu

Stowa kuzynki zabrzmialy niepokojaco, a pomyst ze szpitalem
zabrzmiat dla mnie bardzo powaznie. Nigdy nie bytam hospitalizo-
wana. Ale jak trzeba, to trzeba — pomyslatam. Podesztam do tego
dos¢ ,,rzeczowo™: znalez¢ szpital od oczu i sprawdzi¢ o co tyle ha-
tasu. Pojechat ze mng kolega. A ja coraz gorzej widziatam.

To bylo moje pierwsze zetknigcie z ostrym dyzurem. Godzi-
ny czekania. Spanie na zmian¢ — zeby nie przegapi¢ wezwania.
Tego pierwszego zetknigcia ze szpitalem nie pamigtam doktadnie.
Konkretne urywki: dziwne badania oczu, stwierdzenie, ze to za-
palenie nerwu wzrokowego (cokolwiek to znaczy), a na wies¢, ze
mama choruje na SM stwierdzono, ze natychmiast trzeba mi po-
da¢ sterydy (dla laika, ktorym wtedy bylam, tajemniczo 1 groznie
brzmiace, ale ok, to szpital, pelne zaufanie, wiedzg co robig, trze-
ba si¢ stucha¢). W zwigzku z czym uslyszatam tez, ze musze zo-
sta¢ w szpitalu. Co? Na noc w szpitalu? W tym momencie wydato
mi si¢ to strasznie powazne i do tego dotyczyto mnie. Wybierajac
si¢ na tg ,,wizyte” w ogole przez mys$l mi nie przeszlo, ze mogta-
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bym zosta¢ w szpitalu na noc. Nie wzigtam rzeczy. Okazato sie,
ze nie moge na sal¢ wejs¢ w swoich ubraniach. Zaprowadzono
mnie do jakiego$ pomieszczenia, dostatam tam wykrochmalong
koszulg nocna, takg prawdziwa, ,,babciowa”. Na ubrania dosta-
tam torebke, na buty kolega musial mi kupi¢ ochraniacze (wtedy
jeszcze wymagane). I tak w tej koszuli, workach na trampkach,
z torbg z ciuchami pod pacha wedrowatam przez szpital na od-
dzial. Byta juz noc. Kolega nie mégt wejs¢. Umodwilismy sie, ze
nastepnego dnia przywiezie mi jakie$ rzeczy. Ja miatam i8¢ spac
1 rano dosta¢ wenflon, czeka¢ na badania podstawowe, wyniki
1 kroplowki pierwsze.

Co moge Wam powiedzie€... Pierwszy pobyt w szpitalu to byta
jaka$ abstrakcja. Noce w szpitalu — niefajne. Jakie$ poczucie sa-
motnosci 1 taki dziecinny strach. Rodzina 1 najblizsi znajomi byli
nie mniej przejeci ode mnie, mimo to dostawatam od nich ogromne
wsparcie. Cho¢ ogélnie byto czu¢ atmosferg zaskoczenia i zagubie-
nia w tej sytuacji. Nic dziwnego.

Pierwszy rezonans

W kazdym razie 4 wlewy sterydow pomogly. Widzenie si¢ po-
prawito. Mozna byto wraca¢ do Zycia 1 znowu wpas¢ w wir zajec.

Po wyjsciu ze szpitala dostatam jeszcze zalecenie aby zrobié
rezonans magnetyczny glowy, zeby sprawdzi¢, czy cos si¢ dzieje
w moim mézgu. Mama kolezanki pomogta mi zatatwi¢ rezonans za
miesigc, a nie za 7 miesiecy - taki wtedy dostalam termin oczekiwa-
nia. Na badaniu gtowy nic nie wyszlto, nie byto zadnych niepokoja-
cych zmian. Uslyszatam: ,,Pani Agnieszko, nie ma zmian w mozgu,
nie ma zatem powodu do niepokoju. Nic nie wskazuje, zeby to byto
SM. Ale poniewaz mama jest chora i1 miala Pani zapalenie nerwu
wzrokowego, badzmy czujni. Tymczasem prosze¢ zy¢ jak od tej
pory”. A wigc zytam. I jak mozecie si¢ domysla¢ po stowach ,,nie
ma zmian w mozgu” przestalam shuchaé lekarki. Uwaga wrocita
mi przy slowach: ,,prosze zy¢ jak do tej pory”. Bylo jeszcze sporo
informacji pomi¢dzy ale juz zupehie ich nie pamigtam, zupetnie
ich nie rozumiatam. Ten profesjonalny jezyk lekarski nie utatwial
zrozumienia o co chodzi. Znacie to, prawda?
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Takze wrocitam do swoich zaje¢, plandow... Blisko 1,5 miesig-
ca pozniej wyjechalysmy z kolezanka do Paryza. W listopadzie
kupity$my promocyjne bilety lotnicze na marzec. To byt cudow-
ny wyjazd. PostanowitySmy odpusci¢ muzea i zy¢ ,,dniem pary-
skim”. Spacerowaly$my wigc od rana do nocy po Paryzu. Obiady
same przygotowywaty$my i jadty$my nad Sekwang. Co ktory$
most jest wylacznie dla pieszych. Mozna sobie siedzie¢ na nich,
jesc¢ bagietki, pi¢ wino, stucha¢ dzwigku gitar i §piewodw wesolej
grupki ludzi obok nas. Czutam si¢ wspaniale, o epizodzie szpital-
nym nie myslatam.

Wrocity$my. Zycie sie toczyto dalej. Az do czerwca 2009 roku.

Drugi pobyt w szpitalu i diagnoza

Przy schylaniu, kiedy opuszczatam glowe, po calym ciele prze-
chodzil mnie paralizujacy bol. Nie wiedzialam co si¢ dzieje. Z dnia
na dzien si¢ nasilat. W koncu poprositam znajomych, zeby mnie
zawiezli na ostry dyzur — przy okazji rezonansu lekarka mowita, ze
jakby cos si¢ dzialo, to mam tak zrobi¢ (wroci¢ do niej). Przyjeto
mnie na oddzial 1 znowu podano sterydy. Tym razem dlugo mnie
trzymano. Prawie 3 tygodnie. Robiono szereg badan, ktoére mia-
ty stwierdzi¢, czym sg spowodowane takie objawy. Pobrano m.in.
ptyn rdzeniowo-mézgowy. Badanie to robi si¢ w celu wyklucze-
nia boreliozy. Kilka razy nie wyrazitam zgody na to badanie. Moje
,wspotlokatorki” z sali, panie chore na SM, nastraszyly mnie tro-
che opowiesciami, jak to zle wspominajg to badanie i jakie byto
bolesne. W koficu musiatam sie zgodzi¢. Zeby mogli mnie zdiagno-
zowac. Na szczescie w trakcie badania nic nie czutam.

Sam moment diagnozy byt wrecz nierealny. Niby znatam znacze-
nie tych stow: ,,ostatnie badania potwierdzily przypuszczenia — ma
pani SM”, ale byly jakies takie ,,filmowe” i jakby przeptywaty obce
obok mnie i si¢ roztapialy. To nie byt przeciez czas w moim zyciu
na chorobg. Powiedziatam: ,,aha” i wrdcitam do czytania ksigzki
w szpitalnym t6zku — przebierajac nogami, bo za tydzien byt wy-
jazd do Gdyni ze znajomymi na festiwal muzyczny ,,Open’er” —
moj pierwszy wiec jak si¢ domyslacie, jako fance koncertow, emo-
cje siegaly zenitu. To na zewnatrz, a w srodku?
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Z perspektywy czasu mysle, ze musiatam by¢ bardzo zagubiona
i wystraszona. Swiadczy o tym to jak bardzo uciekatam od tej spra-
wy. Potrzebowalam wsparcia, ale nie dopuszczatam tego do siebie,
a juz na pewno nie miatam odwagi prosic o nie i szukac¢ go w ogole
— cho¢ cigzko méwi¢ o odwadze w takiej sytuacji. Czutam totalny
chaos. To wiem. Dorzucitam sobie troche codziennych zaje¢ poza
praca. Tak, zeby na wszelki wypadek nie mie¢ czasu na zglgbienie
tematu. I pomimo caty czas dokuczajacych gdzie$§ na drugim planie
ograniczen jakie, poczatkowo, delikatnie dawaty znac, ze jest co$
na rzeczy, w moim organizmie zycie jako$ si¢ toczylo. Tzn. ,,ja-
ko$”, w pedzie, jak dotychczas.

Poczatkowo informacje o diagnozie ukrywatam przed innymi
(i sobag w sumie tez) — co si¢ nakombinowatam to moje.

W koncu jednak z grubsza oswoitam si¢ z choroba. Zajeto mi to
wiele czasu 1 meczenia si¢ samej ze sobg.

Czy musialo to trwac¢ tak dtugo? Nie wiem. Moze ,.ten typ tak
ma”, a moze nie musiat mie¢. Wtedy jeszcze nie bylo tylu prez-
nie dziatajacych grup samopomocowych, gtéwnie w mediach i na
portalach spoteczno$ciowych. Nie bylo tez tak wielu dostepnych
miejsc wsparcia. Chociaz moze i byly, ale ja widocznie opanowa-
fam do perfekcji niezauwazanie ich.

Druga diagnoza SM’u

Miatam dwie diagnozy stwardnienia rozsianego. Jedng ustysza-
tam od lekarza w 2009 roku. Drugg, kiedy zrozumialam, ze jestem
chora, w czerwcu 2013 roku. Druga, to byta taka diagnoza dla sie-
bie samej - po czteromiesi¢cznej terapii u psychologa. O co chodzi?
Juz wyjasniam.

Omijanie tematu

Przez pierwsze 4 lata wychodzitam z zatozenia, ze jak nie bede
si¢ interesowac chorobg to moze bede zdrowsza. Moze mniej mnie
bedzie to dotyczyto. Teraz juz wiem, Ze to byto zupetie niepo-
trzebne. To cate uciekanie. Bo nie taki SM straszny jak go pisza.
Tym sposobem ,,omijania” staratam si¢ zy¢ ,,jak do tej pory” - tak
zalecali lekarze, tak robitam.
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W tym czasie mojego ,,zwyczajnego” zycia byto kilka przerw
podczas ktorych przebywatam w szpitalu. Miatam kilka rzutow
choroby, ktore nagle uniemozliwialy mi funkcjonowanie w zyciu
codziennym. W szpitalu przebywatam wtedy zwykle okoto dwoch
tygodni. Podawano mi kroplowki i wykonywano szereg badan.
Ale takie ,,przerwy” traktowatam jako chwilowa konieczno$¢, nie
przejmujac si¢ nimi zbytnio. Miatam przeciez ciekawsze rzeczy na
glowie.

W tym okresie, liczac od pierwszego rzutu w 2009 roku, towa-
rzyszyly mi caly czas jakie$ dolegliwo$ci: zaburzenia widzenia,
mdlosci, zawroty glowy, ,,wylaczajace” mnie zmeczenie. Nauczy-
tam si¢ z nimi zy¢ mimo, ze potrafity dawa¢ w kos$¢. O mojej cho-
robie wiedzieli najblizsi znajomi i rodzina. Nie bylo po mnie widac,
ze choruje 1 to mi wystarczato.

2010 rok jako$ przeleciat. W styczniu udato mi si¢ nawet wy-
bra¢ na ukochany snowboard, jezdzitam bez problemu na tyzwach,
chodzitam po gorach. W kwietniu musialam w ostatniej chwili od-
pusci¢ wyczekiwany wyjazd do Barcelony. Miewatam juz czasami
gorsze dni 1 wtedy niewiele mogtam zrobi¢. Balam si¢ na tyle, ze
ztapie mnie taki moment na wyjezdzie. Nie szkoda mi bylo nawet
tych paru stowek za bilet, ktore przepadly. Najwazniejsze byto to,
ze nie narobi¢ kolezankom problemu na wyjezdzie — tego batam si¢
najbardziej. W Warszawie zawsze mogg si¢ spakowac i pedzi¢ na
ostry dyzur, a tam, jakbym musiata zosta¢ w szpitalu.... Przerosta
mnie ta wizja. Nie musiatam mie¢ przeciez rzutu ale bezpieczniej
bylo zostac.

Na jesieni dostatam sterydy w tabletkach. Kiepsko je znositam,
wiec odstawitam.

Leczenie

W lipcu 2011 roku udato mi si¢ dosta¢ do programu leczenia
interferonem. Nie wiem jakie miatam oczekiwania co do leku i czy
miatam je w ogole, ale chyba w glebi serca liczytam, ze wszystkie
dolegliwosci odejda jak za dotknigciem rozdzki.

Tymczasem dochodzily nowe dolegliwosci, kolejne pobyty
w szpitalu. Bylam wymeczona psychicznie 1 fizycznie. Pojawita si¢
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kolejna choroba - tym razem byla to depresja. Pani doktor jg zasu-
gerowata. Jednak bagatelizowatam wtedy ten temat 1 odpychatam.
Przeciez depresja §wiadczytaby o tym, ze nie daj¢ sobie rady i po-
trzebuje wsparcia, a ja przeciez dawatam sobie rade, a juz na pew-
no nie wyobrazatam sobie prosi¢ kogokolwiek o pomoc. Z drugie;j
strony, jak si¢ nie podtamac jak co drugi dzien, przez kilka godzin
masz ochote z bolu zrywac tynk ze Scian. No wiasnie.

Jak znositam leki? Zastrzyki co drugi dzien dawalty w kos¢.
Uprzedzano mnie o skutkach ubocznych brania tego leku (méwio-
no mi, ze nie u wszystkich one wystepuja, ale jednak trzeba si¢
z nimi liczy¢). Jednak nie bylam gotowa na to co mnie czeka. Sta-
ny grypowe miaty si¢ utrzymywaé¢ max do 3 miesiecy od wzigcia
pierwszego zastrzyku. Tymczasem trwaly przez caty okres jego
brania (2 lata). Wygladalo to tak, ze od 2 do 6 godzin po zrobieniu
zastrzyku, pojawiaty si¢ objawy grypopodobne i trwato to do kilku
godzin. Nigdy nie potrafitam oszacowac¢ doktadnie jak to bgdzie
wygladato, dlatego robitam zastrzyki na noc, zeby nie mie¢ ,,przy-
g6d” w ciggu dnia, w trakcie pracy. Nie musze chyba ttumaczy¢ co
si¢ dzieje z organizmem 1 psychika, kiedy si¢ nie przesypia nocy.
Wspominatam o tym doktor. Mowila, zeby bra¢ leki przeciwbolo-
we. Bratam wigc. Martwilam sig, bo to niezbyt zdrowe 1 sensowne
mi si¢ wydawato, tym bardziej, ze nie dawato mi to ulgi. Pani dok-
tor mnie uspokajata twierdzac, ze ludzie tak biora i to niegrozne.
Ok, pomyslatam. To pani doktor, to ona si¢ na tym zna. Zglaszatam
rowniez bole w udach, nasilaty sie, przez co ci¢zko mi byto czasem
chodzi¢. Doktor mowita, ze to normalne objawy przy zastrzykach
w uda. Znowu sobie tlumaczytam: ok, tak ma by¢.

Pamigtam tez jak wygladaty moje pobyty w szpitalu. Jak doktor
mowita, ze trzeba si¢ polozy¢ na sterydy. Mowitam, ze teraz nie
mogg, ze W pracy musze wszystko zaplanowaé. A po wyjsciu ze
szpitala, juz kolejnego dnia pe¢dzitam z powrotem do pracy. Nie
dajac sobie chwili oddechu. Potrafitam tez w 30 stopniowym upale
jecha¢ 15 km na rowerze do szpitala po leki. Dodawatam tak sobie
otuchy, ze mogg... natomiast co si¢ dziato ze mng potem.... chyba
nie musz¢ mowic.
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Pasja, praca, rehabilitacja...

Ogromna frajda i pozytywna rzecza byta tez moja pasja do starej
amerykanskiej motoryzacji. Od momentu, kiedy w marcu 2012 r.
znajomi zrobili mi niespodzianke wynajmujac dla mnie takie auto,
zaczela sie fantastyczna przygoda, ktorej konca nie widac. Juz nie
na stronach internetowych ale na zywo. Trzymam si¢ tej pasji i pie-
legnuje ja. Bo z pasjami jak z przyjaciotmi - trzeba o nie dbac¢ ©

W tym czasie, wiara w siebie, poczucie wtasnej wartosci mozli-
wos¢ planowania np. wyjazdow, czasu w pracy, nie byly mozliwe,
bo nie wiedzialam co bedzie, jak bede si¢ wtedy czuta. Czutam,
ze w moim ciele dzieje si¢ co$, na co nie mam wptywu i batam
si¢ tego. Stracitam pracg. Na rozmowach o kolejne zdarzato mi si¢
wej$¢ we framugg albo na $ciang, nie moéwitam co mi jest. Pewnie
mysleli, ze jestem pijana. Podejmowatam dorywcze prace — takie,
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gdzie nie bylo trzeba si¢ thumaczy¢. Potem nastgpil czas poprawy.
Moze nie w tym sensie, ze bylo lepiej, ale stabilnie. Mogtam wigc
podjac prace ,,na spokojnie”.

Poniewaz gdzies w tle choroba dawata o sobie zna¢ pomysla-
fam, ze moze jednak najwyzsza pora zrobi¢ jaki$ ukton w jej stro-
n¢. Zadbac o siebie. Pojawiatly si¢ informacje, kampanie dotyczace
SM-u. Brali w nich udzial mlodzi ludzie, ktérzy otwarcie mowi-
li, Ze chorujg na stwardnienie rozsiane. Ze to nie wyrok, dlatego
nie rezygnuja z zaktadania rodziny, swoich pasji. Ze im wczeéniej
o siebie zadbamy tym lepiej. Ogromnie duzo mi to dato.

Wtedy pierwszy raz jaki§ glos rozsadku si¢ odezwat. Brzmiat
mniej wigcej tak: ,,no dobra, mam to SM w koncu, wigc moze co$
faktycznie mozna zrobi¢ w tym kierunku. To moze na te rehabilita-
cje sie przejde.”

Przeczytatam gdzies, ze przy SM-ie trzeba si¢ rehabilitowac.
Zdobylam wigc skierowanie od lekarza, zapisalam si¢ do kolejki
oczekujacych w osrodku rehabilitacyjnym niedaleko mojego domu
i czekatam. Tym sposobem zaczgtam wigc przygode z dos¢ tajem-
niczo brzmigcg dla mnie wtedy ,,rehabilitacjg”.

Biegatam codziennie przez 3 tygodnie po pracy na ¢wiczenia.
Byto nas sporo na sali, z r6znymi schorzeniami. Rehabilitanci za-
dawali ¢wiczenia 1 moéwili: ,,robi¢ do pierwszego zmegczenia”. Co?
Bytam wprawdzie po 10 godzinach pracy, ale przeciez nie wyjde
z zaje¢ po 5 minutach. Cwiczytam zatem tyle, ile NFZ dawat. Takie
turnusy rehabilitacyjne miatam wtedy dwa, w odstepie mniej wig-
cej 6 miesigcy. Po kazdym trafialam z rzutem do szpitala. Troche
duzo tego wszystkiego naraz byto. Teraz nie dziwig sig, ze tak si¢ to
konczylto. Ale wtedy nie czutam jak bardzo ,,przeginam”, ze moze
czas zwolni¢ 1 si¢ zastanowi¢ nad tym wszystkim. Tak to trwato
jeszcze jakis czas.

Ktéregos$ razu idac po pracy na ¢wiczenia przewrocitam si¢. Tak
po prostu: sztam i bach. Dziwne to byto. Teraz widzg jasno: orga-
nizm wolal, ze ma dos¢. Kolezanka pozyczyta mi kijki trekkingo-
we. Tak, to te, ktorych uzywa si¢ z okazji wycieczek gorskich. Co
prawda z dnia na dzien czutam jakbym z kazdym kolejnym kro-
kiem zdobywala raczej Mount Everest, a nie szta po ptaskim chod-
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niku, dlatego do wspierania si¢ zalecano mi zdecydowanie kule,
a nie kijki sportowe. W glowie miatam jednak wizje, ze jak kule to
zaraz wozek, a jak wozek to potem t6zko. Przerazato mnie to. Na
pewno uparcie wewngtrznie robitam wszystko, zeby wydtuzy¢ ten
proces. Co, jak si¢ rowniez mozecie si¢ domysla¢, u mnie dziatato
odwrotnie. I takie ,,szarpanie” si¢ samej ze soba tylko nadawato
tempa mojemu SM’owi.

W koncu jednak w glowie mialam wizje, ze jak ,,si¢ zacznie”
moj stan pogarszac to juz nie bedzie odwrotu. Batam si¢ wigc wte-
dy kul. Przeciez o kulach chodzg osoby, ktorym co$ powaznego si¢
dzieje. Kijki wydawaty mi si¢ neutralne. Mimo, ze megczytam si¢
z nimi coraz bardzie;j.

Diagnozuje sie (2013)

Po mniej wigcej 4 latach to, co dziato si¢ ze mng w kolejnych
miesigcach, zaczeto przewraca¢ moj swiat do gory nogami. Kom-
pletnie nie rozumialam co si¢ ze mng dzieje. Swoja droga nie po-
$wiecalam przeciez temu wczes$niej uwagi, nie probowatam si¢ do-
wiadywac co, jak, skad i dlaczego tak dziata. Strach przed niezna-
nym wigc rost.

Pamigtam, Ze najgorsze byto uczucie, iz dzieje si¢ ze mng cos,
na co nie mam wptywu. To byl jeden z pierwszych takich szokdw-
kopow dla mnie, ze co$ niefajnego si¢ dzieje i nie da si¢ tego juz
gdzie$ zepchng¢. Czulam tez, ze zblizam si¢ do jakiego$ podbram-
kowego momentu i nie mam pojecia co moze by¢ dalej: za miesiac,
rok. Rezygnowatam z plandéw, wyjazdow, spotkan ze znajomymi.

Zdecydowatam si¢ w koncu p6j$¢ do psychologa. Paradoksalnie
zglositam si¢ do osrodka psychoterapii z problemem nie majacym
zwigzku z chorobg. Bo przeciez, pomimo §wiadomosci, ze co$ si¢
dzieje ,,poza moja kontrolg”, nie chcialam zaakceptowa¢ tak do
konca faktu, ze jestem chora i z tego powodu pojawiajg si¢ te trud-
nosci.

W koncu sytuacja mnie przerosta. Bytam w szoku. Przestawatam
by¢ samodzielna, choroba nabrata tempa. Non stop bytam zme¢czo-
na. Stabtam. Coraz gorzej chodzitam. Jednak sugerowang depresje
wtedy odpychatam i1 bagatelizowatam. Bo jak tu nie mie¢ dotka jak
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co drugi dzien czujesz si¢ jakby$ miat grype razy kilka, a w nocy
zamiast spa¢ masz ochote¢ zdziera¢ tynk ze scian? Ale lekarz mowit:
tak moze by¢, takie sg skutki uboczne, wigc bratam zalecane leki
przeciwbolowe.

W osrodku psychoterapeutycznym pomogli mi w u§wiadomie-
niu sobie co si¢ dzieje, w jakim tempie i dokad zmierza ta sytuacja.
Nie byly to lekkie rozmowy. Bytam wtedy nawet wkurzona. Teraz
jestem ogromnie wdzigczna, bo ,,machina” ruszyta ku lepszemu.
Przede wszystkim pierwszy raz powiedzialam sobie, ze tak, jestem
chora... 1 muszg¢ szybko podja¢ decyzje co dalej ze sobg zrobi¢, bo
sprawy zaszty za daleko i nie da si¢ juz ,,udawac”. A w takim tem-
pie moja wizja ,,rowni pochytej” stawata si¢ catkiem realna.

Zaczgtam juz chodzi¢ o kulach i potwornie si¢ meczytam - nie
liczac wielu innych dolegliwosci, ktére si¢ pojawiaty albo nasilaty.
Nie bytam w stanie ani pracowac, ani wyjs$¢ np. do sklepu po za-
kupy.

Nie byto za tatwo. Pani psycholog walczyta kilka miesigcy, zeby
pomoc mi sobie uswiadomi¢ ze jestem chora. Bardzo bytam opor-
na. Po wielu staraniach, na jednej z sesji poprosita mnie, Zzebym
zapisata na kartce swoje problemy. Co? Ja? Problemy? Ja nie mam
zadnych problemow. Jest tylu ludzi w naprawde ciezkich sytu-
acjach. Ale psycholog nalegata. Co$ tam wigc naskrobatam na kart-
ce. Potem powiedziatam, ze to bez sensu, bo i tak juz wymyslam.

Pani Kasia, wzieta kartke do r¢ki 1 pyta: ,,Agnieszka, czemu nie
wspomniatas o chorobie?”. Nie wspomniatam o chorobie, a jestem
przeciez chora. Na tle tych wszystkich ,,probleméw” stowo ,,choro-
ba” wydalo mi si¢ strasznie mocne. Do tego dotyczyto mnie. Zupet-
nie jakbym je pierwszy raz styszala. Gdyby mi kto$ powiedziat, ze
jest chory, okazatabym mu duzo wspotczucia i zrozumienia. Ale tak
dla siebie. Niesamowite jaki mur mozna w sobie zbudowac.

Przestraszytam si¢ tej catej choroby. Nie miatam sity kursowaé
migdzy pracg a terapig. Zaj¢cia mogly by¢ tylko rano, nie chciatam
tez nadwyreza¢ pracodawcoéw w braniu godzin wolnych. Chciatam
przesta¢ chodzi¢ na terapi¢. Wtedy psycholog pogadata juz ze mna
catkiem na powaznie: ,,Pani Agnieszko, skoro to maja by¢ nasze
ostatnie zaj¢cia to powiem pani szczerze jak to widzg” 1 powie-
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dziala co widzi - jak si¢ mgcze 1 nadwyrgezam organizm, jak od
kilku miesigcy stabne w oczach 1 ze, jesli dalej tak bede funkcjo-
nowacé, naprawd¢ w szybkim tempie moze by¢ naprawde kiepsko.
Ciezko moze by¢ mi si¢ wygrzebac z tego i ze trzeba dziata¢ juz.
Ta rozmowa bardzo mi wtedy pomogta, potrzasneta mng. Pani Ka-
sia byla bardzo zyczliwg osoba. Wiedziatam, ze chce dobrze, cho¢
moéwila trudne rzeczy. Wtedy przemyslatam wszystko 1 podjetam
decyzj¢ zrezygnowania z pracy. Napisatam dlugiego smsa do pra-
codawcow, ze musze zrezygnowac. Napisalam szczerze dlaczego.
Nie bylam w stanie rozmawia¢ przez z nimi przez telefon. Przepta-
katam kilka dni. Oni wiedzieli, ze jestem chora i spotkatam si¢ ze
Zrozumieniem.

To byl ten moment ,,mojej diagnozy”. Kiedy zrozumialam, ze
dzieje si¢ co$ powaznego 1 udawanie, ze nie ma tematu nie spra-
wi, ze bed¢ zdrowsza. Wiedziatam, ze musz¢ zrezygnowac z pracy
i zacza¢ o siebie walczy¢. Tylko jak? Gdzie?

Dotartam do momentu kiedy bardzo zle chodzitam, a nadal pra-
cowalam 10h dziennie. Decyzja o rezygnacji z pracy byta dla mnie
potwornym przezyciem. Praca byta dla mnie ostatnim bastionem.
Czyms, co $wiadczyto o mojej wartosci, ,,przydatnosci” spoteczne;j
— takie miatam w gtowie mysli. Juz stracitam wiele rzeczy: nie mo-
gtam studiowac, uprawiac¢ sportow, jezdzi¢ na ukochanym rowerze,
rolkach. Ograniczytam spotkania i wyj$cia ze znajomymi, bo si¢
wstydzitam si¢, nie miatam zaufania do siebie, do swojej formy.
Przed rokiem stracitam inng prace, ktorg lubitam. A teraz musiatam
zrezygnowac z obecnej pracy. To byto chyba najtrudniejsze.

Tymczasem choroba postepowata. Wizja wozka byta bliska.
Musiatam wzigc si¢ za siebie. Podzigkowalam psycholozce. Bez jej
pomocy nie dosztabym do tego sama. Ale to byt dopiero poczatek
catej przygody docierania si¢ z SM-em. Mimo, ze najtrudniejsze
sytuacje byty jeszcze przede mng to najwazniejsze, ze juz zatapali-
$my wspolng fale. Ze zaczynatam tapa¢ fale z samg soba.

Skierowatam w koncu uwagg na siebie. Juz tyle rzeczy si¢ dziato
1 tyle sygnalow od organizmu dostawalam, ze nie dato si¢ oszuki-
wac 1 przed tym uciec. Chciatam walczy¢ o siebie. To byto najwaz-
niejsze. Cho¢ nie wiedzialam jeszcze doktadnie jak to zrobic.
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Kierunek SM (2013-2014)

W dalszym ciggu nie rozumiatam, co si¢ ze mng dzieje. Stabtam.
Liczylam, ze to chwilowe. Ze musze odpoczaé i przeczekaé, a sity
zaraz si¢ pojawia.

Przy okazji kluczowej rozmowy z panig Kasig rownolegle od-
stawiono mi leki. Miatam sporo nowych zmian w rezonansie, moj
stan fizyczny znacznie si¢ pogorszyl w trakcie 2 lat zastrzykow
1 uznano, ze trzeba przerwac leczenie. Tak z dnia na dzien. Po pro-
stu nie dostalam lekow. Powiedziano mi, zebym zabrata dokumenty
1 szukata pomocy w innym szpitalu. Z jednej strony czutam ulge,
ze to juz koniec, z drugiej stres, bo znowu byto trzeba szukac, a ja
nie miatam sity.

Byty wakacje, upaty, ktore fatalnie znositam. Duzo czasu spe-
dzalam w domu czekajac na poprawe. Ogromnie duzo sity dawa-
i mi ludzie. Wiedziatam, ze niezaleznie od mojej formy, zawsze
moge zadzwoni¢ 1 poprosi¢, zeby zabrali mnie na spotkanie ze
znajomymi. Cho¢ unikatam juz trochg¢ tych spotkan. Pamig¢tam jak
w lipcu pojechalam na zlot starych amerykanskich aut, ktorych je-
stem ogromng fankg. Tymczasem okazato sig¢, ze jak organizm jest
slaby to odczuwanie wszystkich dzwigkow, zapachow, temperatury
staje si¢ trudne do zniesienia. Bylam oszolomiona. Miatam proble-
my ze wzrokiem wigc stonce w 30 stopniowym upale dawato po-
dwdjnie o sobie znac¢. Ciagle styszatam jakies ,,cze$¢”, a bylam tak
zdezorientowana, ze nie widziatam skad ono pada i komu odpowia-
da¢. Prawie nie widziatam. Probowalam chodzi¢ wtedy z kijkami
ale wygladato to dziwnie. Krepowatam si¢. Ludzie nie wiedzieli
co mi jest 1 padalo mndstwo §miesznych zartow ale ja nie miatam
juz sity odpowiada¢. Po 20 minutach poprositam kolege zeby mnie
odwidzt do domu. Bytam wsciekta. Przeciez takie spedzanie czasu
dawato mi sit¢, byto moja pasja i paliwem. Nagle mialam nie spe-
dza¢ czasu tak jak lubig.
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Moja psychika a SM

W sumie SM siedzi w gtowie wiec od gtowy nalezatoby zaczaé
wszelakie dziatania. Czemu wcze$niej na to nie wpadtam?

Moj stan znacznie si¢ pogorszyl. Ledwo chodzac wspierajac
si¢ kijkami, wsiadtam do taksowki 1 pojechatam do przychodni po
skierowanie do szpitala. Potem na ostry dyzur. Przyjeto mnie na
oddziat. Modlitam si¢ o sterydy. Zrobiono mi rezonans 1 czekatam
3 dni az kto$ przyjdzie i powie mi, czemu jeszcze nie dostaj¢ kro-
plowek. Przyszta w koncu doktor. Powiedziata, Ze nie ma Swie-
zych zmian w rezonansie 1 nie podadzg mi sterydéw. Ale zebym
byla spokojna, bo nie wypuszcza mnie w takim stanie. Na pewno
sprobuja mi pomdc. Bylam zestresowana i ciggle ptakatam. Nie
mogtam zapanowa¢ nad ptaczem. Chciatam, zeby mi si¢ juz po-
prawito. Myslatam, ze moze si¢ to sta¢ tylko dzigki sterydom. Pani
doktor usiadta obok i1 zaczeta mowic jak wazna w SM’ie jest psy-
chika. Jak wielkie znaczenie ma w przebiegu choroby. Chcac mi to
uzmystowi¢ powiedziata, ze wptywa nawet w 80% na sukces badz
niepowodzenie. Zaczela podawaé przyktady. Przerwatam jej. Za-
pytatam czy sugeruje, ze mam depresje 1 powinnam si¢ wspomaoc
lekami. Powiedziata, ze do tego zmierza. Powiedziatam ,,0k”, ze
nie mam z tym problemu, Ze nie musi mnie juz przygotowywac.
Tak bardzo mam juz dos¢ tego stresu w gltowie caly dzien 1 ptaka-
nia. Bardzo potrzebuj¢ czegos co da mojej glowie (przez co i ciatu)
odetchng¢. Takze przetknegtam jako$ fakt, ze nie dostang sterydow.
Wazne, ze byla alternatywa.

Bratam wigc leki. Znacznie si¢ uspokoitam, co za ulga. Nieste-
ty na tyle mnie wyciszaty, ze umyst owszem, odetchnal, ale nie
miatam tez checi do kontaktu ze znajomymi, wychodzenia z domu.
Jedynie odpoczywalam. Znowu zaczetam si¢ martwi¢ bo czutam,
ze brak ruchu zle wplywa na moje ciato. Cale wakacje miatam row-
niez rehabilitacje domowg. Bardzo chciatam pracowaé, zeby mdj
stan si¢ poprawil. Przyszedt czas zmieni¢ antydepresanty na lzej-
sze.

Dowiedzialam si¢ w tym czasie, ze NFZ refunduje nowe leki
hamujace SM, pono¢ lepsze. Zapisalam si¢ wigc na liste oczekujg-
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cych. W tym czasie znowu trafitam do szpitala. Upadtam w tazien-
ce, nogi odmowily postuszenstwa. Przyjechala kolezanka z kolega
1 mnie pozbierali. Tym razem byly zmiany w rezonansie, poda-
no mi sterydy. Chodzitam wtedy o kulach. Ledwo. Pamigtam jak
w trakcie hospitalizacji przychodzita rehabilitantka 1 uczyta mnie
od nowa jak si¢ stawia kroki. Po kilku dniach przesztam sama pot
korytarza. Ptakatam ze szczeScia. Niesamowite uczucie! Co$ na
chwile stracitam i znowu mogtam to poczuc.

Rehabilitacja w Konstancinie

Po szpitalu skierowano mnie do osrodka rehabilitacyjnego do
Konstancina. Bytlam tam 2 miesigce. Mimo chwilowej poprawy
niestety moj stan wciaz si¢ pogarszal. Musiatam zacza¢ korzystac
z wozka. Odleglosci miedzy salami byly bardzo duze i nim dotar-
tam o kulach juz nie miatam sily na ¢wiczenia. Nie byto poprawy,
czutam si¢ coraz bardziej bezsilna. Wszystko czemu ufatam nie po-
magato. Szpital, lekarze, sterydy, osrodek rehabilitacyjny. Wszyst-
ko si¢ walito, nie wyobrazatam sobie przysztosci. Ba, nawet tego,
co bedzie za tydzien, dwa.

Liczylam, ze beda mnie tak dlugo trzyma¢ dopdki nie bedzie
poprawy. Nadal chyba walczylam w sobie, nie do konca bytam go-
towa na SM. Oczekiwalam, ze kto§ ogarnie t¢ sytuacje za mnie.
Chciatam dziata¢ ale nie miatam §wiadomosci, ze musz¢ w to zaan-
gazowac nie tylko ciato.

Zadomowilam si¢ tam. Poznatam mnostwo wspaniatych ludzi.
W réznym wieku, z r6znymi historiami — nie tylko chorobowymi,
zyciowymi tez. Byla pani Halina, ktéra opowiadata mi o Powsta-
niu. Zaczynatam nabiera¢ dystansu do chwili obecnej. Byta tez cu-
downa pani Basia. Mieszkaty$my razem w pokoju. Zaprzyjaznity-
smy sie. Wiele mnie nauczyta. Raczej nieswiadomie. Miata prze-
piekne poczucie humoru i dystans do zycia. Smiaty$my si¢ nocami,
jak nie mogty$my spac, bo co§ nam dokuczato w ciele. Po wyjsciu
z osrodka utrzymywalySmy kontakt. Pani Basi juz nie ma. Poza
udarem miata tez problemy z sercem. Teskni¢ za nia, jej szczeroscia
i pogoda ducha podejmowang ze swiadomego wyboru: ,,Agnieszka,
ja Cimoéwig, niech juz ten szlaban mnie trafi” moéwita z u§miechem.
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Na sali rehabilitacyjnej poznatam Rafata. Trzy lata starszego
ode mnie. Cwiczyt na podwieszkach obok mnie. Obydwoje ma-
chalismy rekami, probowali$my sobie uatrakcyjni¢ to ¢wiczenie,
$mialismy si¢ kto gdzie ptynie i ile mu zostato kilometréw. Jego
usmiech. Nie przypuszczatam, ze czyj$ usmiech zmieni moje zycie.
Jak banalnie by to nie zabrzmiato, tak byto. Bita z niego wdzigcz-
nos$¢, che¢ 1 docenianie zycia. Proby dzialania, nie poddawania sig.
Jednoczesnie byt taki lekki, spokojny 1 szczery. UmowiliSmy si¢
po kolacji zeby pogada¢. U Rafata rok wczesniej zdiagnozowano
SLA (stwardnienie zanikowe boczne). Witasnie wrocit z Izraela.
Miat tam przeszczep. Stworzyt strone na facebooku: ,,wbrewSLA”
gdzie zbierat pienigdze na leczenie. Polecam przewing¢ do poczat-
ku 1 obejrze¢ pierwsze filmiki Rafata. Superman. Mowil, ze przy
diagnozie ustyszat od lekarza, ze zostalty mu 2-3, moze 5 lat zycia.

Siedziat przy mnie wspaniaty chtopak, ktory otrzymat diagnoze
$mierci. A ja? Miatam jakie§ SM. Nie ustyszalam nigdy, Ze mogg¢ na
to umrze¢, ani ze zostaly mi 2 lata zycia i to by¢ moze w zupelne]
niesprawnosci. SLA takie jest — brutalne, szybko postepujace.

Codziennie mysle o Rafale. I cho¢ $ciska mnie w sercu to potem
si¢ uSmiecham. Bo On taki byt. I to dlatego codziennie staram si¢
robi¢ dobro 1 usmiecham si¢ do ludzi ile sit starczy. Ja to dostatam
od niego. Nie zdgzytam mu powiedzie¢ jak wiele mi dat. Mam na-
dzieje, ze nie sprawiam nikomu z jego bliskich przykrosci wspomi-
najac o Nim. Ale jest dla mnie tak wazny.

Ja miatam SM, ktore juz dato mi tyle czasu od diagnozy, zebym
mogta zrozumie¢, co si¢ ze mna dzieje, poznac siebie w koncu, zro-
zumie¢ o co chodzi zyciu. Dlaczego warto zadba¢ o siebie. Wtedy
poczutam, ze mimo tego, co mi si¢ dziato, nic wielkiego tak na-
prawde mi nie jest. To byty moje mysli wtedy. Ze jako$ z tym sobie
poradze. Cho¢ juz bylo trudno, to potrzebowatam jednak jeszcze
czasu zeby to sobie pouklada¢ w glowie. Ale miatam go.

Ktorego$ dnia nie miatam sity wsta¢ na zajecia. Caty dzien le-
zatam 1 myslatam. Co si¢ dzieje. Nie mogltam spa¢. Nawet mysli
o samochodach mnie meczyly. Nie miatam sity wiaczy¢ laptopa,
oglada¢ telewizji. Jedyne co dawato mi ulge to mysl, ze musz¢ od-
poczaé. Tego mi byto trzeba. Wréci¢ do domu, do swojego 16zka
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1 odpocza¢. Wtedy zrozumiatam, ze nie czas teraz na ,,pierdoly”.
Liczy si¢ to, czego ja potrzebuj¢. Musze zwrdci¢ uwage w catosci
na siebie. Sprobowac sobie pomoéc. Nie mysle¢ o powrocie do pra-
cy, bo nie bylam w stanie i nie wiadomo czy bede. Nie projektowac
w glowie jak to powinno by¢ 1 narzucac sobie nieswoje tempo, tylko
postuchac siebie. Czego naprawde mi teraz trzeba. [ z tg mysla pierw-
szy raz od miesi¢cy poczutam ulge, mogtam wzig¢ gleboki wdech
1 z ta ulga zrobi¢ wydech. Czulam si¢ spokojniej. Brzmi to moze
troche mistycznie ale tego wieczora tak wtasnie byto. Jak jakie$ ob-
jawienie. Jakbym zrozumiata, ze nie chodzi o to, zeby si¢ szarpa¢ ze
soba. Musze na chwile odpuscic¢ i poszuka¢ czego mi potrzeba.

Moje ,,pole” dziatania byto do$¢ ograniczone. Ale moglam si¢
zacza¢ skupia¢ na tym, co jednak moge, a nie czego nie moge. Za-
wsze podobat mi si¢ jezyk brazylijski, bardzo. Jest taki migciutki.
Pomyslatam, ze skoro nie jestem w stanie teraz nic robi¢, wigc jest
to wspanialy moment zeby w koncu si¢ go pouczy¢. Poprositam
siostre zeby kupita mi ksigzke do nauki portugalskiego 1 przywio-
zta do o$rodka. Zaczetam si¢ uczy¢. Do wyjscia mialam jeszcze
3 tygodnie. Zleciaty na graniu w tysigca, pleceniu koszykow i...
czytaniu rdzanca starszym kolegom i kolezankom (wspominali, ze
nie ma kto im czyta¢ wigc zaoferowatam swojg pomoc).

Generalnie nie moglam si¢ juz doczeka¢ wyjscia. 30 grudnia byt
tuz, tuz.

Pomieszkujac jeszcze w Konstancinie dostalam telefon od dok-
tora ze szpitala w ktorym staralam si¢ o leki. Udato si¢. Po pot roku
zatapatam si¢ do programu lekowego. Musialam natychmiast pod-
jac¢ decyzje czy chee do niego przystapi¢. Kolejka chetnych byta
duza. Byly dwa leki ,,drugiej linii”, czyli dostepnej dla 0sob, kto-
rzy z niepowodzeniem przeszli leczenie poczatkowe. Na jeden nie
miatam odwagi si¢ zdecydowac. Mozliwe skutki uboczne... ryzyko
bylo zbyt duze. Bytam ostrozna, juz niezle dostatam w kos¢ pierw-
szymi zastrzykami. Drugi lek byl w tabletkach. Nie musiatabym juz
robi¢ zastrzykdéw. Dla mnie to byt ogromny plus, ale przeciez sg tez
osoby, ktore $wietnie funkcjonuja na leczeniu pierwsza linig i za-
strzykach. Kazdy organizm jest po prostu inny i u mnie zadziatato
to tak, niefortunnie.
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Przemyslatam sprawe. Wiedziatam, ze najwigksze ryzyko przy
leku, ktory miatam szanse dostac, jest przy pierwszej dawce. Dlate-
go trzeba by¢ podiagczonym do aparatury, ktéra sprawdza jak serce
znosi lek. Jak si¢ nic nie wydarzy to kolejne dawki juz bez wigk-
szego ryzyka moga by¢ przyjmowane. Oczywiscie konieczne beda
comiesi¢czne badania kontrolne.

Coz, skutkow ubocznych wiekszych, w trakcie badan u pacjen-
tow testowych, rowniez nie miat. Te dwa argumenty sprawily ze
zdecydowatam si¢ wstapi¢ do programu.

Wypisano mnie na 1 dzien z o$rodka. Wszystko przebiegto do-
brze. Zarejestrowano mnie wiec oficjalnie do brania leku. Wréci-
tam na rehabilitacje.

Zderzenie sie z rzeczywistoscia

Dzien przed sylwestrem, po prawie 3 miesigcach, wrocitam do
domu. Szykowatam si¢ na eufori¢ 1 dziatanie w najblizszych tygo-
dniach. Tymczasem nie miatlam ochoty wychodzi¢ z t6zka. Przytta-
czata mnie ilo$¢ spraw, ktore musiatam sama pozatatwiaé. Do tego
po powrocie czekalo na mnie pismo. Musiatam uregulowac sprawy
finansowe dotyczace lekow i szpitala. Obcigzono mnie kosztami
za hospitalizacje. Wszystko znowu zaczg¢to mi si¢ wali¢ naraz na
glowe. Czulam, ze jest stabo i nie wiem, czy sobie poradzg. Przyja-
ciel, ktory pomagat mi ,,ogarngc¢” ten batagan usiadt ze mna w kon-
cu ktoregos$ razu 1 powiedzial: ,,Aga, powiem Ci to, bo mi na To-
bie zalezy. Wiem, ze jest Ci strasznie ci¢zko, ale musisz si¢ wzigc
w gar$¢. Z dnia na dzien jest z Tobg coraz gorzej, nie wiesz co przy-
niesie jutro. Nie masz kasy. Nie wiesz, czy np. nie bedziesz potrze-
bowa¢ opieki, leczenia ktorego NFZ nie refunduje, rehabilitacji.
I co wtedy? Musisz o tym pomysle¢ juz teraz, nie za tydzien. Po-
moge Ci, ale pierwszy krok musisz zrobi¢ Ty. Trzeba powiedzie¢
ze potrzebujesz pomocy”. Przyttaczalo mnie to wszystko. Wiedzia-
tam, ze to bedzie konieczne: przyznac si¢ przed wszystkimi znajo-
mymi. Tak bardzo si¢ tego obawiatam. I wstydzitam.

Przez problemy z przemieszczaniem si¢ zaczynatam si¢ wyco-
fywaé z zycia towarzyskiego. Z czego$, co uwielbiatam i zawsze
dawato mi najwigcej sity. Wiedziatam, ze potrzebuj¢ wozka. Nawet
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nie mialam sily si¢ tym jako$ bardziej przeja¢. Po prostu potrze-
bowala 1 tyle. Ludzie przeciez jezdza na wozkach 1 daja rade. Nie
miatam tylko pojecia skad wzig¢ na to $rodki.

Poki co mialam wypozyczony wozek, dzigki ktoremu m.in. mo-
glam si¢ wybra¢ dola¢ sobie troch¢ paliwa na zlot moich ukocha-
nych aut. W domu uzywatam kul.

T =
e

Wtedy tez zapadta decyzja o stworzeniu strony ,,Paliwo Kara-
sia” na facebooku. Kolezanka przygotowata mi cudowng grafike,
kolega pomogt z calg resztg. Namawial mnie na stworzenie bloga,
ale zupetnie nie czulam si¢ na sitach. Sukcesem wtedy byto wzigcie
prysznica i odpoczynek po nim przez reszte dnia. Facebook wydat
mi si¢ mniej ,,wymagajacy” w prowadzeniu go — poczatkowo za-
mieszczatam krotkie posty raz na kilka tygodni.

Maj swiat stanat na gtowie - zycia od nowa
Postanowitam stawi¢ czota SM’owi tylko tym razem nie musia-

tam przez wszystko przechodzi¢ sama i po omacku. Pojechatam

ztozy¢ w koncu dokumenty o rent¢ w ZUS-si¢ 1 do orzecznictwa
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o stopniu niepelnosprawnosci. Juz od kilku lat mi to podpowiadano
ale ja nie chciatam mie¢ tego na papierze. Teraz zatujg, bo wiele
wsparcia 1 korzysci z posiadania takich dokumentow moglam czer-
pac juz od dawna.

Pojechatam tez zapisa¢ si¢ do Oddziatu Warszawskiego PTSR,
o ktorym styszatam juz wiele razy i do ktorego robitam podchody juz
wielokrotnie, ale ciggle mi byto nie po drodze. Troche si¢ batam ale
w koncu zebratam sig, zorganizowatam sobie transport i pojechalam
zawiez¢ dokumenty. Bylam wykonczona 1 to byta juz taka ostatnia
szansa na zmiang. Tak czutam. I tak jak 3 lata temu si¢ tam pojawi-
tam, tak juz zostatam. Przez prawie 2 lata to byt moj drugi dom.

Pamigtam, ze dostalam wtedy rozpisk¢ z zajeciami wiec zacze-
tam wybiera¢ zajecia, ktore by mi odpowiadaty. Nie miatam wigk-
szych obowiazkéw z racji mojego stanu. Miatam tez duzo czasu,
bo odstawilam wszystko na bok zeby mie¢ czas i sit¢ na stawienie
czola chorobie. Nie wiedzialam wtedy jeszcze, czy mi si¢ uda, nie
wybiegatam az tak daleko w przysztos¢. Meczyto mnie myslenie
o tym, co bedzie za 2 tygodnie. Skupitam si¢ na tu i teraz.

Pamigtam, ze w pierwszej kolejnosci wybratam zajgcia rehabi-
litacyjne, plastyczne oraz basen. Na poczatku podczas rehabilitacji
miatam sit¢ przemiesci¢ si¢ z wozka na materac pod $ciang, obser-
wowac jak grupa ¢wiczy i1 stucha¢. Duzo byto nam ttumaczone: co,
jak 1 dlaczego si¢ z nami dzieje. Pierwszy raz kto§ wytlumaczyt
mi to w ten sposob, ze do mnie dotarlo. Albo tez ja pozwolitam
w koncu pewnym informacjom do mnie dociera¢. Dlatego mimo,
ze nie miatam sity ¢wiczy¢, na poczatku przyjezdzatam na zajecia,
stuchatam 1 patrzytam jak inni ¢wiczg. Kazdy byt w innym stanie
- na innym etapie choroby. Moglam tym samym obserwowac, ze
poprawa moze nastgpic niezaleznie od stanu, w jakim jesteSmy. Za-
wsze mozna co$ zrobi¢. Nareszcie to zrozumialam, SM przestato
by¢ takie straszne. Byto to dla mnie budujace.

Tak samo jak zajecia plastyczne. To byta forma terapii gtdéwnie
dla mojego umystu. Bytlo duzo os6b i1 bardzo mita atmosfera. Ma-
lowalis$my, lepilismy, kleili$my, zrzucali$my si¢ na ciastka do her-
baty... a to pozwalato nam si¢ troch¢ oderwa¢. Mimo, ze w gronie
chorych, czego si¢ obawiatam na poczatku, to czutam si¢ §wietnie.
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Spokojnie. Wszyscy wiedzieli, z czym SM si¢ wiaze, wigc czulam
si¢ jako$ tak swobodnie.

No i stato sie. Wstatam z wozka. Systematycznymi ¢wiczeniami,
praca nad soba, zajeciami z psychologiem, spotkaniami z dietety-
kiem, zaczynatam panowac¢ nad sytuacjag w najstabszym dla mnie
momencie.

Obecnie poruszam si¢ o kulach, na dalsze trasy zabieram jesz-
cze wozek ale przeciez nie przestalam nad sobg pracowaé, wigc
wszystko przede mng. Daj¢ sobie czas. Wiem, ze duzo pracy jeszcze
przede mna, zeby utrwali¢ ten stan. Ale wstatam z wdzka! Mimo,
ze ustyszatam od lekarza prowadzacego i kilku oséb, ze powinnam
,»przesta¢ marudzi¢ tylko dzielnie pogodzi¢ si¢ ze swoim stanem”.
Ale ja czutam, zZe nie tylko nogi byty stabe. Cala stablam. Przekre-
cenie kilka razy kotkami w wozku powodowato, ze z wysitku moj
wzrok si¢ pogarszal i widzialam na bialo. Stabty rece. Po prostu
czutam, ze wozek nie jest dla mnie dobrym rozwigzaniem. To byta
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moja motywacja do pracy zeby si¢ wzmocni¢ i sprobowac z niego
wstac. Najtrudniejsze dla mnie w tym wszystkim byto tylko to, ze
wymaga to czasu. Tylko 1 az. Ale chcialam jeszcze raz sprobowac.

Probowatam sie wspierac i motywowac na wszelakie sposoby

Co mi dato moje SM?

Moze dziwnie to zabrzmi bo, jak do tej pory, SM to choroba
nieuleczalna, ale czuj¢ si¢ zdrowsza. Jestem silniejsza. Mimo tego,
ze dokucza mi jeszcze wiele innych rzeczy, ktore nie s3 widoczne
to postanowilam, ze nie bede si¢ stresowaé wszystkim na raz, tylko
bede dziata¢ po kolei: ,,najpierw masa, potem rzezba” © .

Nie wiem, czy bym si¢ nie poddata, gdybym nie otrzymata takiej
pomocy. Po tych wszystkich nieudanych prébach zwyczajnie nie
miatam juz sil.

Ale stato si¢. Znalaztam sile. Od tego momentu do teraz zacho-
dze w gltowg, jak to si¢ stato, skad, dzigki czemu, a moze dzigki
komu, a moze dzigki sobie?
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KIM JA JESTEM

ZEBY WATPIC
W SIEBIE

Locye

e Svboene o

Bardzo bym to chciata rozszyfrowac¢. Gtéwnie po to zeby, jak
kto§ mi mowi, ze mi fatwiej bo jestem silna, mloda, optymistycznie
nastawiona, to chciatabym odpowiedzie¢, ze po pierwsze - nie od
poczatku tak byto, a po drugie - Ty tez tak mozesz. Jak kto$ nie pyta
jak to zrobi¢, to marze o tym, zeby miec¢ jakas gotowa recepte i mu
ja poda¢. Tak jednak si¢ nie da. Kazdy jest inny 1 begdzie inaczej
przechodzit t¢ samg drogg. Zreszta kazda drogg. Niezaleznie, czy
jest chory i na co. Tak mysle.

Rozmawiam z ludzmi, szukam informacji, historii w internecie
o osobach, ktére mierzg si¢ z trudno$ciami, z glowa do goéry i uSmie-
chem na twarzy. Nie dlatego ze co$ chcg ukry¢, tylko dlatego, ze
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taka postawe wybrali. I czerpie od nich mnostwo sily 1 motywacji.
Oni tez nie majg gotowej odpowiedzi, jak to si¢ stalo, ze zaczeli
walczy¢ o siebie. Jedno zauwazytam. Szukatam u nich i u siebie
czegos niezwyklego, co wiaczylo ten ,,pstryczek”, zeby sprobowac
jeszcze raz. Ale to nie jest nic niezwyktego. To jest zwykta chec
zycia. Chce zycia z catym dobrodziejstwem inwentarza.

I cho¢ przykro mi, ze dopiero w takiej sytuacji zaczetam doce-
nia¢ to, co mam i co mogg, to ciesze, ze do tego dosztam. Cieszg
si¢, ze dosztam do takiego momentu w Zyciu. Nie zamienitabym
tego na nic. Nie chcg gdybac co by byto, gdybym nie zachorowata.
Moze byloby lepiej, a moze jeszcze trudniej z innych powodow.
Nie chece gdybac co by bylo, gdybym nie zachorowata. Moze byto-
by lepiej, a moze jeszcze trudniej z innych powodow.

Dzigki SM’owi poznatam takze fantastycznych ludzi. Nie wy-
obrazam sobie, ze mogtabym ich nie poznac.

Kiedy styszg, jak kto$ narzeka na ludzi, kierowcéw, rowerzy-
stow ,,ze sg beznadziejni”, to mysle sobie: ,,no nie”. Ludzie sg super
1 ta3 wyjatkowoscia sg w stanie zaskoczy¢ w najmniej oczekiwanym
momencie. Ale nauczylam si¢ tez, ze to zalezy tez troch¢ ode mnie,
jakie ja mam nastawienie. Ludzie zazwyczaj chca pomagac tylko
muszg wiedzie¢, ze taka pomoc jest potrzebna. Pierwszy krok za-
wsze lezy po mojej stronie.

Ludzie sg dla mnie ogromng sit3. Dlatego staram si¢ dba¢ o do-
bre relacje jak tylko moge. Nieustannie pracuj¢ nad sobg... by by¢
taka osoba, posiadac¢ takie cechy, jakie podziwiam u innych.

Ile dobra i1 usmiechu dostatam od innych, tyle moge przekazy-
wac to dalej. Probowac. Nigdy nie wiem komu to bedzie potrzebne.

Postanowitam zawalczy¢ o siebie dla siebie. Nie przestaj¢ szukac
sposobdw wsparcia w formie terapii dla glowy i dla ciata. Chetnie
kazdemu, kto tego potrzebuje podpowiem, co mi daje site. Trzeba
tylko pamigetaé, ze kazdy jest inny 1 nie zraza¢ si¢ jesli cos, co kto$
polecit, u danej osoby si¢ nie sprawdzi. Wazne by si¢ nie poddawac,
szukac, a przede wszystkim wzig¢ sprawy w swoje rece.
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Co znalaztam dla siebie i czym si¢ kieruj¢? Przede wszystkim
staram si¢ nie zapominac, ze si¢ zmieniam i czasami metody tera-
pii réwniez trzeba zmodyfikowaé, dostosowac. Trzy lata temu sku-
piatam si¢ glownie na przedsigwzigciach $cisle pod katem SM’u.
Teraz jestem silniejsza, wiem wigcej, moge wiecej, wychodze czg-
sciej z domu. Jednoczesnie jestem tez narazona na wiecej bodzcow,
spotykam roznych ludzi, przez co wcigz szukam nowych sposobow
na odnajdywanie si¢ i radzenie sobie w coraz to rdzniejszych sy-
tuacjach. Ucze si¢ coraz to nowych sposobow radzenia sobie ze
stresem, poznaj¢ siebie na nowo.

Wydaje mi si¢, ze jestem wrecz przemotywowana. Potrzebuje
raczej panowania nad nadwyzkami energii i podejmowanymi dzia-
taniami, ktore czgsto mnie wyczerpuja. Szukam zatem rownowagi,
spokojniejszych zaje¢ 1 ¢wiczen. Cho¢ czasem lubi¢ tez wiaczy¢
ulubione rokowe kawalki i1 potanczy¢ ile sit w nogach ©. Wierze,
ze to wszystko da si¢ pogodzi¢. W tym kierunku bede nieustajgco
zmierza¢. Bo tak wybratam.
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Zycze Wam mnostwa usmiechu i powodzenia. Kto§ mi kiedy$
zyczyl ,nie zatrzymuj sie!”. Tego zycz¢ rowniez Wam.

MARZENIA SIE NIE
SPEENIAJA.

MARZENIA SIE
SPELNIA.

hepaj.pi

Agnieszka Karas
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Marta Gierasimiuk-Rogowska

Absolwentka Wydziatu Lekarskiego Akademii Medyczne;j
w Bydgoszczy (lekarz medycyny) oraz Wydziatu Nauk o Zdrowiu
UMK w Toruniu (mgr fizjoterapii). W 2011r. zdata egzamin specja-
lizacyjny 1 uzyskata tytut specjalisty neurologa, jest takze w trakcie
specjalizacji z rehabilitacji medyczne;.

Od 2006r. pracuje na Oddziale Neurologii z Pododdziatem Uda-
rowym oraz Pododdzialem Rehabilitacji Neurologicznej w Miedzy-
leskim Szpitalu Specjalistycznym w Warszawie, a od 2015 r. takze
w Pracowni EMG ww. Oddziatu. Udziela konsultacji w SPSK im.
A. Grucy w Otwocku oraz w Gabinecie Neurologicznym dr Kata-
rzyny Torunskiej, DARMED, KOLMED.

Prywatnie jest zong, mama dwoéch corek, wlascicielkg 10 mie-
siecznego kundelka. Uwielbia czyta¢ ksigzki 1 odpoczywac w lesie.

Jakub Marcinski

Od 2001 roku ma szczescie wykonywac najlepszy zawod §wia-
ta. Jest fizjoterapeuta, cztlonkiem Towarzystwa Fizjoterapii Polskiej
oraz [PNFA Polska. Od 2014 roku jest takze asystentem instruktora
IPNFA - metody fizjoterapeutycznej (PNF) nauczanej na podyplo-
mowych kursach dla fizjoterapeutow.

Przez te kilkanascie lat miat przyjemno$¢ pomaga¢ w dochodze-
niu do zdrowia ludziom, zaréwno z dolegliwos$ciami ortopedyczny-
mi, jak 1 neurologicznymi. Sam siebie okresla jako fizjo detektywa.
Zawsze stara si¢ dociec, z jakiego powodu pacjent odczuwa dole-
gliwosci 1 jak je zmniejszy¢ lub wyeliminowac.

Prowadzi bloga o tematyce fizjoterapeutycznej www.physiothe-
rapyisnotagame.blogspot.com

Prywatnie zonaty, ojciec dwdch niezwykle inspirujgcych mto-
dych kobiet. Lubi aktywnie spedza¢ czas z rodzing i przyjaciotmi
biegajac, jezdzac na nartach 1 chodzac po gorach. Kiedy starcza
czasu nha najwazniejsza rzecz z rzeczy niewaznych, czyli pitke noz-
ng, aktywnie wspiera Legi¢ Warszawa.
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Marta Pindral

Psycholog 1 terapeuta pracujagcy w nurcie terapii poznawczo-be-
hawioralnej. Aktualnie konczy Podyplomowa Szkole Psychoterapii
w Centrum Terapii Poznawczo-Behawioralnej, organizowang we
wspolpracy z Oxford Cognitive Therapy Centre. Posiada certyfikat
uczestnictwa ISST — wprowadzenie do Terapii Schematu, certyfikat
I'1II stopnia EEG Biofeedback, ukonczyta szkolenia: Profilaktyka
i Leczenie Uzaleznien Behawioralnych, Osobowos¢ z pogranicza,
zasady pracy z dzie¢mi z autyzmem oraz szereg szkolen z metod
terapeutycznych.

Doswiadczenie zdobywata pracujac jako psycholog w Oddziale
Warszawskim Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,
PCPR w Pruszkowie, Szpitalu Rejonowym w Otwocku na Oddzia-
le Rehabilitacji Neurologicznej, Szpitalu Specjalistycznym MSW
w Otwocku na Oddziale Leczenia Uzaleznien, Stowarzyszeniu
Rozwoju Psychoterapii i Psychiatrii Srodowiskowej ,,Azaliowa”
oraz Wojewddzkim Zespole Leczenia Psychiatrycznego w Olszty-
nie na Oddziale Terapii Uzaleznienia od Alkoholu.

Od wielu lat pomaga osobom w depresji, trudnych sytuacjach
zyciowych, dlugotrwatym stresie, osobom z trudno$ciami w ra-
dzeniu sobie z Igkiem, emocjami, niska samooceng, obnizonym
samopoczuciem, fobiami, zaburzeniami kompulsywnymi. Posia-
da dziesiecioletnie doswiadczenie w pracy z osobami chorujgcymi
przewlekle (choroby neurologiczne, kardiologiczne, nowotwory),
narazonymi na stres zwigzany z chorobg lub w Igku o zdrowie.

Prywatnie, oprocz zainteresowan psychologicznych, lubi czy-
ta¢ ksigzki historyczne, powiesci biograficzne i dobre kryminaty.
Ceni sobie odpoczynek w kazdej formie, zajmuje si¢ r¢kodzietem,
uwielbia podroze.

Agnieszka Karas
To jest Kara$. Jest kilka faktow, ktore o karasiu wiedzie¢ warto:
1. Gatunek: kara$ 1adowy.
2. Wystepowanie: zamieszkuje 1 adaptuje sobie tereny warszaw-
skie. Znalez¢ go tam nie trudno, bo mimo iz twierdzi, ze nic
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nie robi poza siedzeniem w domu i zbieraniem sit, to jednak

plotki glosza, ze wszgdzie go petno i powadzi niezwykle

barwne zycie.

3. Znaczenie gospodarcze: prowadzi facebook’a, majac na celu
wspieranie nie tylko swojego gatunku.

4. Charakterystyka ogdlna:

- fascynuje go m.in. filozofia wschodnich sztuk walki: cier-
pliwos$¢, wewngtrzna rownowaga, wytrwatos$¢, praktyka.
Bez przerwy moze ogladac: ,,KungFu Pande” na zmiang
z ,,Karate Kid”;

- ma niezdrowy pociag do benzyny w starych, amerykan-
skich samochodach;

- postanowil zamieni¢ piasek 1 mut w ptetwach na wiatr
w tuskach;

- do wody wrdci chetnie jedynie w celu nauczenia si¢ surfo-
wania (zaciera pletwy na samg mysl!);

- ogromnie docenia wspaniatych ludzi wokot siebie. Sg nie-
zwykle inspirujacy;

- dzigki stronie, ktoéra prowadzi, grono dzielnie wspierajg-
cych go os6b wcigz rosnie. Daje mu to najpotezniejsza
dawke motywacji do pracy;

- glowe swag ma pelng pomystow oraz marzen, w kierunku
ktoérych powoli, swoim rybim tempem zmierza. Nie Sciga
si¢ juz z czasem. Uczy si¢ wsluchiwa¢ w swoje wewnetrz-
ne ,,tempo”. I cho¢, jak to w zyciu, zdarzaja si¢ potyczki,
to za punkt honoru stawia sobie jednak trzymanie ,,pletwy
na pulsie”, systematyczng prace i dbanie o siebie;

- gdy kto$ pyta: ,.czy pracujesz?”, odpowiada: ,,Tak. Sie-
dz¢ po uszy w logistyce i zarzgdzaniu wlasnymi sitami”
— stwierdza z usmiechem;

- ma 30 lat i z ogromng tapczywoscia pozera paliwo jakim
jest zycie;

Aha, no i ma SM.
J esh kto$ miatby ochotg przyjrzec¢ si¢ temu gatunkowi doktadniej,
zawsze serdecznie zaprasza na swoja strone na Facebooku: ,,Paliwo-
Karasia”. Znalez¢ go tez mozna na stronie portalu ,,SM24”.
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J\/L_ Oddziat Warszawski Polskiego Towarzystwa Stward-
) O ( nienia Rozsianego (OW PTSR) zostat zalozony 3 lutego
1990 r., od maja 2004 r. posiada status Organizacji Po-

C zytku Publicznego.

PoLSKIE TOWARZYSTWO

S s Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia osob ze

stwardnieniem rozsianym, zapewnienie dostepu do le-
czenia 1 rehabilitacji, tak aby mogli sta¢ si¢ pelnoprawnymi czton-
kami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Dazymy do tego, aby
osoby chore na SM nie musiaty rezygnowa¢ z dotychczasowych
planow zyciowych 1 nauczyty si¢ dostosowywac je do zmienio-
nych mozliwos$ci. Prowadzone przez nasze stowarzyszenie dziata-
nia stwarzajg mozliwos$¢ aktywnego uczestnictwa w zyciu rodzin-
nym, umozliwiaja poprawe warunkow zyciowych i zdrowotnych,
a przede wszystkim integrujg osoby ze stwardnieniem rozsianym ze
spoleczenstwem.

Aktualnie Stowarzyszenie liczy ponad 1540 cztonkow, z czego
ponad 700 osob korzysta z prowadzonych dziatan. Gtownym ob-
szarem dziatalnosci OW PTSR jest realizacja programéw z zakresu
wszechstronnej rehabilitacji zdrowotnej, spotecznej 1 zawodowe;]
0sob chorych na stwardnienie rozsiane mieszkajacych na terenie
Warszawy 1 okolic. Oddziat Warszawski PTSR prowadzi m.in.
grupowe 1 indywidualne zajgcia rehabilitacji ruchowej, masaze
usprawniajace, mechanoterapie, zajecia taneczne, jogi, tai-chi, zaje-
cia na basenie, arteterapeutyczne i ceramiczne, warsztaty wokalne,
teatralne, pomoc osobistego asystenta, zajecia ,,Gtowka pracuje”,
wsparcie psychologa, pracownika socjalnego, prawnika, logope-
dy, dietetyka, jak rowniez roznorodne warsztaty i szkolenia (tak-
ze wyjazdowe) aktywizujace spotecznie i zawodowo osoby z SM,
wycieczki, rekolekcje, wyjscia kulturalne 1 spotkania integracyjne
oraz dzialalno$¢ wydawnicza (od ponad 25 lat wydaje kwartalnik
,Nadzieja”, Informatory, broszury informacyjne, plakaty i ulotki).
W partnerstwie z innymi Oddziatami PTSR oraz organizacjami
dzialajacymi na rzecz osob niepetnosprawnych Stowarzyszenie

82



O Wydawcy

realizuje takze szereg projektow ponadregionalnych. Do realizacji
tych zadan zatrudniani sg sprawdzeni rehabilitanci 1 specjalisci.

Jesli potrzebujesz informacji o stwardnieniu rozsianym,
jego objawach, leczeniu i rehabilitacji, porady lub wsparcia
specjalisty, skontaktuj si¢ z Nami!

Oddziat Warszawski
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
00-466 Warszawa, ul. Nowosielecka 12
tel./fax.: (22) 831 00 76/77
www.ptsr.waw.pl
biuro@ptsr.waw.pl

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Oddzial Warszawski
jest ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO
nasz KRS 0000110888
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego Oddziat Warszawski
jest Organizacjg Pozytku Publicznego.

Mozesz nas wesprzec przekazujgc 1% swojego podatku.
KRS numer 0000110888.
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Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Oséb @
Niepetnosprawnych

Broszura powstata dzieki dofinansowaniu ze sSrodkéw PFRON.
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