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Stowo wstepu

Pracujac 15 lat w Szpitalu wielokrotnie wreczalam pa-
cjentom karte wypisowa z rozpoznaniem: ,Stwardnienie
Rozsiane”. Karty informacyjne wydaje si¢ pod koniec dnia
pracy (najpierw pacjenci lezacy w Oddziale, potem papie-
ry), czgsto juz ,po godzinach” i nie ma duzo czasu na wyja-
$niajaca rozmowe. Oczywiscie tak nie powinno by¢. Obecnie
w Poradni dla chorych na SM mam wigkszy komfort w tym
wzgledzie. Jednak gdy pacjent juz wychodzac wyjmuje kart-
ke z licznymi pytaniami dotyczacymi SM nieco markotnieje
i mysle: jak w kilka minut opowiedzie¢ o chorobie, o ktérej
napisano grube tomy? A gdyby najwazniejsze informacje ze-
bra¢ w maly tomik i przekazywac pacjentom? Tak powstal
pomyst na t¢ ksigzeczke.



Krdotka charakterystyka SM

Stwardnienie rozsiane to przewlekla choroba osrodko-
wego ukladu nerwowego. Jest obok urazéw mozgu naj-
czgstszg przyczyng pogorszenia sprawnosci u mlodych
dorostych. ,Rozsiane”, poniewaz zmiany poczatkowo
pojedyncze, a p6zniej liczne, sg rozrzucone w caltym mo-
zgu i rdzeniu kregowym, jakby kto$ wzial gar$¢ réznej
wielko$ci ziaren i posypal nimi uktad nerwowy. ,,Stward-
nienie”, poniewaz prawidfowa migkka tkanka jest zaste-
powana przez twarde blizny glejowe. )

Choroba ta znana jest od wielu lat. Pierwsze wzmianki
siegaja XIV wieku i dotyczg $wietej Ludmily z Schiedam.
Dos¢ doktadnie znana jest historia choroby ksiecia Augusta
d’Este z przetomu XVIII/XIX wieku, poniewaz pisal pamiet-
nik. Opisal w nim m.in. zaniewidzenie na oko i niedowtad
konczyn dolnych, stad retrospektywne podejrzenie SM.

SM zostalo opisane w 1868 roku przez Jeana-Martina Char-
cota. Kilkanascie lat p6zniej jego uczen Polak Jozef Babinski
napisal prace doktorska na ten temat. Wéwczas rozpoczety
sie opisy konkretnych przypadkow.

Przelomem w diagnostyce SM bylo badanie ptynu mézgo-
wo-rdzeniowego, nast¢pnie pojawienie si¢ rezonansu ma-
gnetycznego.

Na stwardnienie rozsiane choruja gléwnie przedstawiciele
rasy kaukaskiej, najwiecej w Ameryce PoInocnej. Duza zapa-
dalnos¢ wystepuje takze w Europie, szczegdlnie na poéinocy,
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w Skandynawii. W okolicy réwnika natomiast statystyki sg
odwrotne. W Polsce mamy okoto 50 tysiecy pacjentow.

W latach 90. XX wieku zarejestrowano pierwsze leki ha-
mujace postep SM. Kolejne, coraz lepsze terapie, wprowa-
dzano prawie rokrocznie od kilkunastu lat.



Stwardnienie rozsiane jest swoistg narzagdowo chorobg au-
toimmunologiczng. Co to znaczy? Jaki$ nieznany dotad czyn-
nik wywoluje aktywacje komdrek uktadu immunologiczne-
go (limfocytow T, B), ktére przedostajg si¢ przez uszkodzong
barier¢ krew-mozg do osrodkowego ukladu nerwowego
(OUN) i ,walczg” z tkankg nerwowa danej osoby (zamiast
atakowac obce antygeny, drobnoustroje). W OUN dochodzi
do dalszego pobudzenia tych komérek, dotaczajg inne czyn-
niki zapalne m.in. makrofagi, leukotrieny, wydzielane przez
nie cytokiny (np. interleukiny) i w efekcie tworzg si¢ ogniska
tzw. demielinizacji. U zdrowej osoby réwnolegle postepuja
dwa procesy: zapalenie i neurodegeneracja.

Stwardnienie rozsiane, zajmujac rézne obszary mozgu
i rdzenia, moze dawac rozmaite symptomy. Ale wiele innych
czesto 1zejszych chordb tez! Istniejg okreslone kryteria roz-
poznawania poszczegdlnych postaci SM. Gdy odchylenia sg
drobne i niecharakterystyczne, nie spelniajace tych kryte-
riéw, nalezy czekac i obserwowac.

Lekarz, stawiajac rozpoznanie, bierze pod uwage wiele
czynnikéw (objawy i ich nasilenie, wynik badania neurolo-
gicznego, rys psychologiczny chorego, MRI glowy, czasami
MRI rdzenia, wyniki badan plynu moézgowo-rdzeniowego,
potencjaléw wywotanych i inne). Przeprowadza diagnostyke
réznicowy. Czasami wystarczg podstawowe badania, niekie-
dy trzeba rozszerzac ich liste.
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Narzedzia diagnostyczne

Najwazniejszym narzedziem oceny pacjenta z podejrze-
niem SM jest zawsze wywiad, czyli rozmowa i badanie
neurologiczne.

Do badania potrzebujemy troche wlasnej sily, mtotka neu-
rologicznego (do stukania miedzy innymi w kolana), widetek
stroikowych (do kontroli czucia wibracji), prostego przyrza-
du do oceny czucia, tablic Snellena do oceny ostrosci widze-
nia. Dokladne badanie neurologiczne znajduje odzwiercie-
dlenie w typowym tylko dla 0séb z SM tzw. neurostatusie
lub, inaczej méwiac, skali EDSS. Jest to bardzo rozbudowana
skala uzywana w procesie kwalifikacji oraz do monitorowa-
nia skutecznosci leczenia w Programach NFZ, w badaniach
klinicznych i innych.

Bardzo wazne sg badania tzw. neuroobrazujace. Przed erg
rezonansu magnetycznego (MRI) wykonywano tomografie
komputerowg (TK), jednak jest ona malo dokltadna w oce-
nie tkanki nerwowej i naraza na duzg dawke promienio-
wania rtg, o wiele wiekszg niz zwykly rentgen. Wykonuje
sie zatem MRI glowy, opcjonalnie takze rdzenia szyjnego
i piersiowego, najlepiej z kontrastem (uwidacznia ogniska
zapalne tzw. aktywne). Badanie to nie jest szkodliwe, nie
jest bolesne. Lezy si¢ jednak 20-30 minut w do$¢ waskiej
i glosnej tubie i trudno si¢ w tym czasie zrelaksowa¢. MRI
robimy nie tylko w celu postawienia rozpoznania, ale réw-
niez celem oceny dynamiki choroby i skutecznosci leczenia.
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Prawdopodobnie trudno bedzie si¢ wymiga¢ od wykona-
nia naktucia ledzwiowego z pobraniem plynu mézgowo-
-rdzeniowego. To bardzo wazne badanie, cho¢ umiarkowa-
nie przyjemne. Mity o koniecznosci lezenia wiele dni (lub ty-
godni — zastyszane niedawno) sg nieprawdziwe. Po naktuciu
cienka iglg po kilku godzinach mozna wstac.

Kolejne wazne badania to potencjaly wywotane: wzroko-
we, stuchowe i somatosensoryczne. Najczesciej wykonuje
sie te pierwsze, oceniajace droge wzrokows. Pacjent siedzi
z elektrodami i kabelkami umieszczonymi na gltowie i ob-
serwuje szachownice na monitorze. Zatem to nic strasznego.

Nalezy wspomnie¢ takze o badaniu urodynamicznym
sprawdzajacym funkcje pecherza moczowego. W skali atrak-
cyjnosci duzo punktéw nie zdobedzie. Pozwala jednak zna-
lez¢ przyczyne zaburzen zwieraczy.

Niektore procedury robi sie¢ rzadziej, np. w badaniach
klinicznych, nalezy tu OCT - tomografia komputerowa
siatkdwki, testy oceniajgce funkcje poznawcze (np. bar-
dzo szybkie dodawanie), stopien drzenia konczyn gérnych
(wktadanie koteczkow do matych otworkéw), testy spraw-
dzajace szybkos$¢ chodzenia, dystans chodzenia, skale mie-
rzace jakos¢ zycia.

Pobiera si¢ oczywiscie krew i przeprowadza tzw. diagno-
styke réznicows, aby wykluczy¢ inne podobnie przebiegaja-
ce choroby.

Marzeniem naukowcéw i lekarzy jest znalezienia takiego
badania krwi, ktdre zastgpi wszystkie powyzsze testy. Analo-
gicznie do poziomu glukozy w diagnostyce cukrzycy czy po-
ziomu cholesterolu w hiperlipidemii. Po dwoch godzinach
oczekiwania na wynik jest diagnoza. To piesn przyszlosci.



Postacie SM

Postac rzutowa-remitujgca (RRSM)

Na pytanie o rzuty pacjenci czgsto odpowiadaja, Ze nimi
zarzuca, ze chodzg od $ciany do $ciany, albo noga lub reka
podskakuje i trzesie sie, albo wyrzuca koniczyne do przo-
du. Chorzy méwia o codziennych, krétkotrwatych mro-
wieniach palcéw, dretwieniach, migoczacym wzroku.

A co neurolodzy rozumiejg pod pojeciem rzutu? Nie jest
to wcale fatwe do odréznienia nawet czasami dla lekarza. Od
wyjasnienia tej kwestii zalezy postawienie rozpoznania da-
nej postaci SM. Z definicji jest to objaw lub zesp6t objawdw
neurologicznych (np. niedowlad, zaburzenia czucia, widze-
nia, zaburzenia rownowagi, drzenie) pojawiajacych sie podo-
stro, czyli w ciagu godzin lub dni i trwajacych przynajmniej
24 godzin (ale przewaznie znacznie dluzej — dni, tygodnie lub
nawet 2-3 miesigce) i najczesciej ustepujacych catkowicie lub
cze$ciowo (po leczeniu sterydami lub samoistnie). Objawy te
dos$¢ wyraznie narastaja, jakis czas trwajg i wycofujg sie, czyli
jest: pogorszenie — utrzymujaca si¢ niesprawnos¢ — poprawa.
Doprecyzowujac: ustepuja tylko nowe symptomy, te ktdre sg
utrwalone od lat juz nie znikaja. Pogorszenie zwigzane z infek-
cja, goraczka, stresem, przegrzaniem nazywamy pseudorzu-
tem. Objawy trwajace zbyt krotko (minuty, godziny), czesto
nawracajgce od lat w tej samej formie, rowniez nie spelniajg
definicji rzutu. Jesli chodzi o nasilenie, to dolegliwosci moga
by¢ lagodne (np. niewielka niedoczulica jednej nogi - nie
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przeszkadza to w codziennym funkcjonowaniu), umiarkowa-
ne (np. Sredniego stopnia ostabienie sity w rece) lub ciezkie
(Slepota jednego oka, silne oslabienie nog). Zaburzenia po-
znawcze, seksualne, zaburzenia zwieraczy, bole neuropatycz-
ne, bole glowy, kregostupa nie s3 uznawane za rzut.

Posta¢ rzutowo-remitujaca SM (tzw. RRSM) charakteryzu-
je si¢ wlasnie rzutami. Wazne, aby umie¢ je zaobserwowac
i ich nie bagatelizowa¢, gdyz udokumentowane zaostrzenia
stanowig podstawe do rozpoczecia leczenia immunomodu-
lujacego. A mozliwosci terapii wlasnie tej postaci choroby sg
obecnie szerokie. Osobng kwestig jest leczenie rzutu, czyli
sterydoterapia. Nie zawsze jest to konieczne, gdy objawy s3
tagodne, ustepuja po kilku dniach, gdy mozna kontynuowa¢
swoja normalng aktywno$¢ zZyciowa. Nie jest to stan nagly
jak udar mézgu, gdzie o skutecznosci terapii decyduja go-
dziny, minuty. W przypadku SM nalezy spokojnie poobser-
wowac, poczeka¢ czy nie nastapi samoistna poprawa. Gdy
w ciggu 24 godzin nie ma zmiany na lepsze nalezy skontak-
towac si¢ z lekarzem. Wczesniej tez mozna skonsultowac sig,
np. telefonicznie lub mailowo, jesli kto§ ma taka mozliwos$c¢.

Jeszcze niedawno, starajac si¢ usystematyzowaé rodzaje
SM, wyraznie rozgraniczano: najpierw posta¢ rzutowo-re-
mitujaca, a gdy ataki sg rzadsze i fagodniejsze, ale powoli
narasta niesprawnos¢ — posta¢ wtdrnie postepujaca. Teraz
wiadomo, ze taki idealny podzial jest tylko teoretyczny, ze
tzw. ,,cicha progresja” w tle jest najczesciej obecna od same-
go poczatku. Wnikliwie zebrany wywiad moze ujawnic juz
u mlodej osoby z rozpoznaniem RRSM problemy ze zwie-
raczami (juz od podstawowki czesciej chodzitem/am do to-
alety, myslalam/em, ze taka moja uroda), delikatne drzenie



palcéw (myslalam/em, ze to z nerwéw). Wnikliwe badanie
neurologiczne pokaze zaburzenia czucia wibracji w stopach,
brak odruchéw skornych brzusznych, o czym pacjent nie
mial pojecia. Powodem tego jest fakt, ze ogniska uszkodze-
nia w o§rodkowym ukladzie nerwowym niestety nie znikaja
wraz z ustepowaniem rzutu, mogg sie tylko zmniejszac.

Nadto uwaza si¢, Ze nawet 90% zmian w osrodkowym
ukladzie nerwowym powstaje bezobjawowo. Tworzg si¢ tak
»po cichu’, migdzy klinicznymi (czyli odczuwalnymi przez
chorego) zaostrzeniami. Nowe ognisko uszkodzenia w MRI
nie dajace symptomow nie jest rzutem.

Po wielu latach, gdy rzuty zanikaja, a niesprawno$¢ wolno
narasta dalej, zaczyna si¢ proces przej$cia we wtornie poste-
pujace SM.
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Postac pierwotnie postepujaca (PPSM)

Uwaza sig, ze ok. 10-20% chorych na SM ma postac pier-
wotnie postepujgca (PPSM). W poréwnaniu z RRSM, PPSM
rozpoczyna si¢ zazwyczaj w starszym wieku, rzadziej —
u mlodszych pacjentéw. Charakterystyczny jest dla niej
powoli narastajacy niedowlad konczyn dolnych. Moga by¢
oczywiscie obecne inne objawy. Jesli dominuje drzenie, za-
burzenia koordynacji, rownowagi moze przebiega¢ szybcie;.

Czym rézni sie PPSM od RRSM? Zgodnie z definicjg, PPSM
zaczyna si¢ podstepnie, raczej powoli. Pojawiajgce si¢ objawy,
dysfunkcje, nie wycofuja si¢, nie znikajg, tylko nasilajg sie.
Choroba ,rozsiewa si¢” w ukladzie nerwowym. Tak wyglada
poczatek. Na stale pogorszenie moga nakladac¢ si¢ tagodne
rzuty, czyli symptomy, ktére po jakim$ czasie ustepujg. Cha-
rakterystyczna jest wigksza ilos¢ zmian w MRI rdzenia niz
w przypadku RRSM, w ktérym wigcej ognisk uszkodzenia jest
w moézgu. Neurolodzy, stawiajac rozpoznanie PPMS, postugu-
ja sie ciagle aktualizowanymi kryteriami, przeprowadzaja tez
diagnostyke réznicowa, poniewaz niektére choroby neurolo-
giczne s3 podobne do PPSM (np. leukodystrofie).

Posta¢ pierwotnie postepujagca SM moze tez by¢ zmienna
w czasie, przechodzi¢ u jednej osoby rézne etapy, fazy. I tak
pacjent moze by¢ w fazie nieaktywnej klinicznie (choroba jak-
by uspiona) lub aktywnej klinicznie (z nakladajacymi sie ta-
godnymi rzutami) oraz nieaktywnej radiologicznie (stabilny
obraz MRI) lub aktywnej radiologicznie (nowe ogniska lub
ogniska wzmacniajace si¢ po kontrascie w MRI). Rozréznia
sie tez posta¢ pierwotnie postepujacg bez progresji klinicznej
(do$¢ tagodna, stabilna faza) lub z progresja kliniczng (gdy



niesprawnos¢ narasta) oraz z progresja radiologiczng lub bez
progresji (gdy stwierdza si¢ zanik, ubytek mézgu lub nie).

Troche to skomplikowane, wiem. Osmiele si¢ nawet za-
uwazy¢, Ze nieco sztuczne. Zawsze sktanialam si¢ ku ,,hipo-
tezie continuum” W mojej subiektywnej opinii nie istnieje
postac czysto rzutowa lub czysto postepujaca. U jednych jest
wieksza progresja, fagodne i nieliczne rzuty, a u innych nie-
wielka progresja, czeste i ostre rzuty. Czyli SM z przewaga
progresji, SM z przewagg rzutow. Musimy si¢ jednak stoso-
wac do juz istniejacych klasyfikacji. Na szczgscie zawsze po
wnikliwej analizie dokumentacji i zebraniu wywiadu mozna
zmodyfikowa¢ rozpoznanie.

Wazne jest, ze tylko pacjenci ze stwierdzong aktywnoscia
zapalng w MRI (przynajmniej jedno nowe lub jedno tzw.
wzmacniajgce po gadolinie ognisko uszkodzenia w osrodko-
wym ukladzie nerwowym) kwalifikujg si¢ do Programu le-
czenia refundowanego od kilku lat przez NFZ. Nie mozna tez
zwleka¢ z rozpoczeciem terapii dluzej niz 10-15 lat od pierw-
szych objawéw. Kolejnym kryterium wlaczenia jest stopien
niesprawnosci: pacjent musi juz mie¢ wyrazne objawy SM,
ale nie moze by¢ jeszcze zalezny od wozka. Powinien (nawet
z trudem czy kulami) troche chodzi¢. Terapia jest prowadzo-
na w wyspecjalizowanych o$rodkach, chorzy otrzymuja wle-
wy z ocrelizumabu co pot roku. Wycisza on dzialanie uktadu
odpornosci tak, aby nie atakowatl uktadu nerwowego. Jest to
wplyw selektywny. Ocrelizumab nie jest toksyczny, nie dziata
niekorzystnie na caly organizm. Prowadzone s3 réwniez ba-
dania kliniczne coraz nowocze$niejszych terapii w PPMS.

Poza ww. w PPMS stosuje si¢ leczenie objawowe, czyli np.
przeciwbolowe, przeciwdepresyjne, przeciwspastyczne, le-
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czenie zaburzen zwieraczy, zespotu zmeczenia itd., podobnie
jak w innych typach SM. Niezmiernie wazna jest oczywiscie
rehabilitacja.

Miewam jeszcze od czasu do czasu (coraz rzadziej) pacjen-
tow, ktdrzy przychodza z do$¢ juz zaawansowang choroba.
Na pytanie, czy chcg sie leczy¢ odpowiadaja: ,,przeciez jesz-
cze chodzg, po co sie tru¢”. Planujg oczywiscie w przysztosci
~Wzia¢ sie za siebie’, ,,zrobi¢ z tym porzadek” Mysla, ze po
wdrozeniu terapii wyzdrowiejg. Ttumacze, ze celem leczenia
jest zahamowanie postepu, marzeniem jest stabilizacja. Po-
prawy raczej nie bedzie, nie mozna bedzie cofna¢ czasu. Ka-
waleczki mdzgu, ktére zging, juz nie podejma swej funkgji.

Zapobiega¢ SM sie niestety nie da, ale trzeba od poczatku
monitorowac stan zdrowia. Jesli SM nie obchodzi si¢ z kim§
tagodnie, nalezy stang¢ wczesnie do walki.



Posta¢ wtérnie postepujaca (SPSM)

W tej postaci SM mamy najwieksze problemy z definicja,
a doktadnie z umieszczeniem w czasie momentu przejscia
z fazy rzutowej do fazy wtoérnie postepujacej. Szczegdlnie
w badaniach klinicznych prosza nas lekarzy o konkretna
date poczatku. A to przejscie nie jest chwilg, jest to proces
trwajacy miesiace, lata. Wtérnie postepujacy SM zaczyna sie,
gdy zmniejsza sie ilo$¢ rzutéw, a ich objawy ustepuja tylko
czgsciowo. Gdy sterydy stajg sie nieskuteczne, niesprawnosé
narasta miedzy zaostrzeniami. Pacjentowi trudniej jest zapo-
mniec¢ na co dzien o chorobie, gdyz utrwalajg sig problemy
z chodzeniem, réwnowaga, koordynacja lub inne. Ten typ
SM charakteryzuje wiecej zmian w MRI w mézgowiu w od-
réznieniu od postaci pierwotnie postepujacej, gdzie wiecej
zmian jest w rdzeniu kregowym. W zwigzku z tym w SPSM
wieksze sg réwniez zaburzenia poznawcze.

Od niedawna NFZ refunduje leki na SPSM - siponimod i in-
terferon beta-1B. Musimy jednak udowodni¢ cho¢ niewielka ak-
tywnos¢ zapalng SM, np. fagodny rzut lub tzw ,,$wieze” ognisko
demielinizacyjne w MRI mdzgu. Gdy w OUN przewaza proces
zwyrodnieniowy nad zapalnym, leczenie nie przynosi efektu.

Mamy jednak caly czas do dyspozycji leki objawowe. One
pomagaja walczy¢ z bolem, spastyka, depresja, zaburzeniami
zwieraczy. Poza farmakologia mamy mozliwosci innych rézno-
rodnych form terapii, wsparcia. Powstajg organizacje, fundacje,
towarzystwa majgce za zadanie pomoc pacjentom ze stward-
nieniem rozsianym. W zwigzku z postepem cywilizacji przed
pacjentami otworzyly sie nowe mozliwosci. Likwidowane sg
bariery, umozliwia i ulatwia si¢ podrézowanie osobom na woz-
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kach. Z drugiej strony nie trzeba juz wychodzi¢ z domu, Zeby
pracowa¢, duzo aktywnosci jest mozliwych w $wiecie wirtual-
nym. Paradoksalnie i zdrowi, pracujac online przez wigkszos¢
dnia, s3 zamknieci w czterech $cianach. Mamy przyjaciét onli-
ne, zakupy robimy online, w szachy gramy przez internet, upra-
wiamy e-sport itd. Swiat zmienit sie btyskawicznie.

Przychodzi jednak czas (nie u wszystkich, w fagodnej po-
staci nie przychodzi), ze pacjenci staja si¢ zalezni od innych.
Borykaja sie z problemami finansowymi, matzenskimi, utra-
tg pracy, brakiem nadziei na lepszg przyszlos¢. Zdarzajg si¢
im upadki, zlamania, narasta zmeczenie, spada zdolnos¢ do
samoobstugi, samodzielna egzystencja jest coraz trudniej-
sza. Trudniej jest o tym mowi¢, pisac. Jest to spora grupa
chorych, liczaca w Polsce kilkanascie tysigcy. Pogodzenie sie
z brakiem samodzielnosci i uzaleznieniem, potrzebg stalej
opieki, pielegnaciji jest niezwykle trudne. Wiadomo, wigksza
rado$¢ daje dawanie niz branie. Ale zawsze mozna podaro-
wac swoj usmiech osobie, ktdra sie troszczy, pomaga, niesie
ulge w cierpieniu. Usmiech to bardzo duzo.
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Typowe i nietypowe objawy SM

SM to choroba o bardzo wielu twarzach. Z pewnoscig
trudno byloby znalez¢ dwie osoby identycznie choruja-
ce. Kazdy ma swojg bardzo szczegdlng, wyrozniajacy sie,
odmienng historie.

To, ze uklad nerwowy odpowiada za bardzo wiele funkgji (na
przyklad poruszanie konczynami, mowe, widzenie, czucie doty-
ku, temperatury, rownowage i wiele innych) powoduje, Ze jego
uszkodzenie moze ujawnia¢ rézne dysfunkcje. Mozemy doko-
na¢ roznych podzialéw ww. symptomdéw z uwagi na miejsce
uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego, czas ich trwania,
stopien nasilenia, mozliwosci leczenia itd. Poszczegdlne objawy,
gdy sg rzutami choroby, narastajg, trwaja dni, tygodnie i ustepuja
(calkowicie lub czesciowo). Inne sg utrwalone i nie znikaja, s3
powodem narastajacej niepelnosprawnosci. Moga by¢ krotko-
trwale, utrzymywac si¢ tylko sekundy, np. zaburzenia widzenia,
prady strzelajace do koniczyn itd. Inne sg nawracajgce, intermi-
tujace, jak zawroty glowy czy mrowienia. Niektdre z nich sg czg-
ste, dobrze poznane, ,,typowe”. I tak przykladowo:

@ w ukladzie wzrokowym mogag wystgpi¢: zaburzenia wi-

dzenia barw, bole gatki ocznej, nieostre widzenie;

@ dysfunkcje ukladu mézdzkowego powoduja: drzenie glo-

wy, rak, ndg, zawroty glowy zaburzenia rownowagi;

@ uszkodzenie pnia mézgu moze da¢ takie objawy, jak: po-

dwdjne widzenie, piski i szumy w uszach, niedostuch, pro-
blemy z méwieniem, potykaniem;
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@ skutkiem zaburzenia z zakresu uktadu ruchu jest ostabie-
nie sily (niedowtad konczyn), sztywnos¢ miesni, trudno-
$ci z chodzeniem;

@ uszkodzenie o$rodkéw czuciowych spowoduje: béle ple-
cow, oslabienie czucia, bdle neuropatyczne, neuralgiczne,
jak na przyklad neuralgia nerwu trdjdzielnego, dretwie-
nia, mrowienia;

@ zaburzenia zwieraczy objawiajg sie np. czestym naglym
parciem na pecherz, trudnosciami w oddawaniu, jak
i utrzymaniu moczu, rzadziej - czeSciowym nietrzyma-
niem stolca;

@ niewydolnos¢ tzw. uktadu mdzgowego przejawiac sie
moze zaburzeniami pamieci, koncentracji, nastroju, jak
réwniez brakiem energii, zmeczeniem (to ostatnie wyste-
puje juz na wczesnym etapie choroby u sporego odsetka
calkiem sprawnych pacjentéw i uposledza w znacznym
stopniu jako$¢ zycia, gdyz mimo braku niedowtadow wie-
le czynnosci juz od rana jest sporym wyzwaniem);

@ problemy w sferze seksualne;.

Wiele probleméw moze si¢ naklada¢ - zmeczenie moze
by¢ skutkiem depresji i efektem ubocznym dzialania terapii
immunomodulujgcych, zawroty glowy z kolei moga by¢ wy-
nikiem leczenia przeciwspastycznego. Gdy pacjent jest w za-
awansowanym stadium, przyjmuje wiele specyfikdw, trudno
czasem ustali¢ co jest czego przyczyna.

Objawéw mamy w tej chorobie chciatoby sie powiedzie¢ do
wyboru, do koloru... Niektére z nich moga by¢ bardzo nie-
typowe, niespotykane, wrecz dziwaczne. Styszalam skargi na
»uczucie sklapciatego nosa’, ,uczucie wlewania wody w reke’,
»uczucie siedzenia na rozzarzonych weglach’, ,,prady strzela-



jace do konczyn’, ,,zaciskanie gorsetu w pasie”. Zapamietalam
tez, cytuje: ,mam wrazenie, ze kto§ wlozyl mi kciuk w ciasna
gume, a w srodku przeciagat cienki drucik’, ,,cata skora jakby
mi si¢ od ciata oddzielala’, ,,od wczoraj mam takie fale gorg-
ca w nodze’, ,,czuje, jakby mnie kto$ watg szklang obktadat”
Jesli takie odczucia sg izolowane i pojawig si¢ jeszcze przed
prawidlowa diagnoza, pacjent zamiast do neurologa dostaje
skierowanie do psychiatry. I troch¢ czasu mija zanim znajdzie
si¢ w Programie lekowym SM w ramach NFZ.

Pewne dolegliwosci moga ewidentnie nasladowac inne
choroby, s3 to tzw. maski SM. Wéwczas z bolem kolana czy
biodra trafi najpierw do ortopedy (poczatek rzekomostawo-
wy), z bolem kregostupa do neurochirurga (poczatek rze-
komokorzeniowy), z depresja do psychiatry (tzw. poczatek
rzekomopsychiatryczny), z bélem zuchwy do stomatolo-
ga. Bywaly w przeszlosci sytuacje, oczywiscie ekstremalnie
rzadkie, ze po kilku miesigcach czy latach walki z silnym
bdlem kolana czy kregostupa pacjent ladowal na stole ope-
racyjnym w celu poszukiwania i usuniecia jego zrodia. Gdy
SM jest przyczyna dolegliwosci taka procedura nie pomoze.
Réwniez nie przyniesie pozytywnego efektu wyrwanie zeba
pacjentowi z neuralgig nerwu tréjdzielnego. Natomiast jesli
pacjent juz z postawiong diagnoza SM zglosi takie dolegli-
wosci neurologowi, rzeczowa rozmowa pozwoli zrozumie¢,
ze ,nie zwariowal’, Ze tak moze by¢.

Opisywane przeze mnie nietypowe dolegliwosci w wiek-
szosci przypadkow nie wymagaja stosowania sterydoterapii,
gdyz nie s to rzuty. Podaje si¢ leki objawowe.
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Spastyka

Co to jest ta spastyka? To przede wszystkim sztywnos¢
mie$ni. Dla lekarza to gléwnie wzrost ich napiecia. Pacjen-
ci jednak nie znaja medycznych definicji, niejednokrotnie
mowigc: ,mam sztywne nogi, dretwe nogi, nie mam czucia”
mys$la o ostabieniu, czyli niedowtadzie. Dlatego nalezy to wy-
jasni¢ i doprecyzowa¢. Sztywnos$¢ mies$ni w typowych przy-
padkach wspolistnieje z ich ostabieniem. Mdéwiac o spastyce
mamy na mysli wzmozone napiecie, opor w czasie szybkie-
go zginania lub prostowania konczyny. Ale nie tylko. Takze
kurcze oraz tzw. ,klonusy”, gdy noga bezwiednie rytmicz-
nie podskakuje nieco na podlozu i czekamy az ,.si¢ uspo-
koi” albo prébujemy ja przytrzymac. Pacjenci zmagajacy sie
z taka ,nadreaktywnos$cig” wiedzg o czym pisze. Lekarz, za
pomocg pewnych manewréw, potrafi wywolac stopotrzas,
rzepkotrzas, bada, czy nie s3 wygdrowane odruchy. Spastyka
to wiec cala gama objawdw. Poza SM wystepuje w réznych
stanach i chorobach, np. po udarze czy urazie mézgu, rdze-
nia. Moze by¢ tagodna lub nasilona.

W SM staje si¢ problematyczna w zaawansowanej, roz-
winietej chorobie i najczesciej dotyczy konczyn dolnych
(w szczegdlnosci migsni ud). Powoduje problemy z poru-
szaniem si¢, zginaniem kolan w czasie chodzenia, porusza-
niem konczynami, problemy z higiena, béle, uposledzenie
czynnos$ci, bezsennos¢, depresje. Nieleczona prowadzi do
»skrocenia mies$ni’, do utrwalonych przykurczéw w stawach,
przymusowego ulozenia, nawet do zwtoknienia mie$ni, de-
formacji kostnych. W konsekwencji dochodzi do np. infekcji



ukladu moczowego, zmian skérnych (z drugiej strony infek-
cje i odlezyny nasilajg spastyke).

Nalezy zatem systematycznie i cierpliwie z nig walczy¢.
Najwazniejszym orezem w tej walce jest fizjoterapia. Istniejg
réwniez roézne rodzaje leczenia farmakologicznego. Najbar-
dziej znane s3 leki doustne baclofen i tyzanidyna. Rozluz-
niaja one migsnie, czyli zmniejszajg ich nadmierne napie-
cie. Niestety moga tez nieco oslabia¢ sit¢ oraz powodowac
inne dzialania niepozadane. Kazdy pacjent zatem, w po-
rozumieniu z lekarzem, musi dobra¢ czestotliwos¢ i daw-
ke. Leki wlgczamy powoli, przy braku skutecznosci réwnie
powoli je odstawiamy. Spastycznos¢ leczy sie roéwniez ma-
rihuang, w sprzedazy na recepte jest marihuana medyczna
(susz, ktory stosujemy w formie waporyzacji) oraz spray na
blone §luzowq jamy ustnej. Moga wystapic¢ objawy uboczne,
jak zmeczenie, zawroty glowy, ale dziala za to uspokajaja-
co, przeciwbolowo, nie ostabia mie$ni. Marihuana nie jest
niestety refundowana. Inne terapie s3 mniej skuteczne lub
uzalezniajace. Mam réwniez dobrg wiadomos¢: od pazdzier-
nika 2023 r. w programie leczenia spastycznosci Minister-
stwa Zdrowia toksyna botulinowa uzyskata pelng refundacje
w SM. Mozna jg podawaé w formie iniekcji do mies$ni do
trzech razy w roku. Leki stosowane doustnie, jak réwniez
marihuana, dzialaja na caly organizm, natomiast toksyna
dziala miejscowo, czyli dokladnie tam, gdzie zogniskowany
jest problem. U pacjentéw na wozkach lub lezacych, przy
bardzo nasilonej spastyczno$ci, mozna podawac baclofen za
pomocg cewnika do kanatu kregowego (pompa baclofeno-
wa). Procedurg tg zajmuja si¢ neurochirurdzy. W praktyce
jest ona trudnodostepna.
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Zaburzenia poznawcze

Stucham w drodze do pracy jak dziennikarze fatwo ,wkre-
cajg’ ludzi w Radiu Zet. I nie majg z tym problemu. Ludzie
fatwo dajg si¢ nabra¢. Zastanawiam si¢ zatem, czy $rednia
inteligencja w tzw. ,, zdrowym” spoleczenstwie jest az tak wy-
soka. A tyle szumu wokoét zaburzen poznawczych w stward-
nieniu rozsianym. Wszyscy tzw. ,,zdrowi” jesteSmy tez tro-
che zakreceni. W czasie, gdy drzemiemy po niedzielnym
obiedzie, w teatrze zaczyna si¢ spektakl, na ktory 4 miesigce
wczesniej kupiliSmy bilety. Szukamy w mieszkaniu kluczy-
kéw od samochodu, ktére spokojnie wiszg w stacyjce.

Dlugo uwazano, ze SM nie wptywa niekorzystnie na mysle-
nie czy pamigé. Zaczeto si¢ w koncu przygladac¢ temu proble-
mowi. I troche go w mojej opinii wyolbrzymiaé. Wigkszos¢
moich pacjentdw to osoby pracujace, czesto wykonujgce wca-
le niefatwe zawody: nauczyciele, aktorzy, asystenci na wyz-
szych uczelniach, informatycy, policjanci, ksiegowi, projek-
tanci, architekci, niektérzy petniacy odpowiedzialne funkcje.
Niejednokrotnie ci z bardzo duzg niesprawnoscig ruchowa
(niedowtady, drzenie, zaburzenia czucia) zaskakiwali mnie
inteligencja, btyskotliwoscia, refleksem. Oczywiscie, Ze u pa-
cjentow z SM zdarza si¢ ostabienie uwagi, pamieci, spowolnie-
nie przetwarzania informacji, oslabienie integracji wzrokowo-
-ruchowej. Jednak w mojej subiektywnej opinii dysfunkcje te
sg fagodne i trudne do uchwycenia w normalnej rozmowie czy
zwyktym tescie MMSE. Ujawniajg si¢ dopiero po przeprowa-
dzeniu baterii testdw neuropsychologicznych: SRT-D, SPART,
SDMT, PASSAT, WLG. Zajmuje to niestety bardzo duzo cza-
su, skale te przeprowadza si¢ glownie w celach naukowych.



Dopiero w bardzo zaawansowanym SM kontakt z pacjentem
si¢ czasami wyrazniej pogarsza. Wazne jest, ze ci, ktérzy duzo
si¢ uczyli i musieli przyswoi¢ duzo wiedzy, maja wigksze szan-
se na utrzymanie prawie pelnej sprawnos$ci umystowej. Szcze-
sliwie mézg ma zdolno$¢ do tworzenia nowych polaczen po
przerwaniu starych. Wyzszy poziom wyksztalcenia daje szan-
se na wieksza rezerwe poznawczg. Na nauke nigdy nie jest za
pdzno! A ¢wiczenia pamigciowe czy trening umystu to reha-
bilitacja funkcji poznawczych.

Czes$¢ problemdw u pacjentéw z SM wynika z depresji, nad-
miernej sennosci, zmeczenia. Czes$¢ jest dzialaniem ubocznym
lekdw przeciwbdlowych, przeciwdepresyjnych, nasennych,
przeciwspastycznych. Nadto po prostu powoli z wiekiem tra-
ci sie, méwigc najogolniej, pamigé. Czes¢ trudnosci (rowniez
w mojej subiektywnej opinii) wynika takze z nadmiaru bodz-
cow i informacji, ktore nalezy w dzisiejszym S$wiecie prze-
tworzy¢ i zapamietac. Ile dziennie dostajemy maili i smséw,
na ktére powinnismy odpisa¢? Naukowe statystyki podaja,
iz wérdéd dzieci z SM okolo 30-40% ma problemy szkolne.
A wérdd dzieci bez SM, ile procent nie ma probleméw w szko-
le? Tak czesto styszy si¢ przeciez o réznych dysfunkcjach (ze-
spot Aspergera, ADHD, dysleksja, dysgrafia itd.).

Ja pewnie nauczylam si¢ na studiach kilkunastu ksigzek tele-
fonicznych, a nie mogtam zapamieta¢ imion kolegéw z grupy.

PS. Rozmyslajgc intensywnie o powyzszym robitam sobie
kawe. I odkrylam ze zdziwieniem, ze zrobitam jednoczesnie
dwie dla siebie: jedng rozpuszczalng, a drugg z ekspresu.

Kto si¢ czuje calkiem zdrowy ,na glowe” niech pierwszy
rzuci kamieniem. Ja nie zaryzykuje.
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SM a choroby wspétistniejace

SM moga towarzyszy¢ inne choroby o podlozu auto-
immunologicznym: zapalenie tarczycy, toczen, cukrzy-
ca typu 1, miastenia, zapalenia mie$ni, zespdt Sjogrena
i wiele innych. Jednak w praktyce, poza problemami z tar-
czycg, inne zdarzaja sie rzadko. )

Jako lekarz zbierajac wywiad zawsze pytam pacjenta z Po-
radni SM: ,,Czy Pan/Pani jeszcze na co$ choruje?”. Czesto sly-
sze odpowiedz: ,SM to chyba wystarczy..”. Zgadzam si¢. Zwa-
zywszy na wiek diagnozy SM, $rednio miedzy 20 a 40 rokiem
zycia, czyli u mlodych osob, nalezy domniemywac¢, ze wystar-
czy. Jednak tak ten $wiat jest ulozony, ze si¢ wszyscy starzeje-
my i schorzen przybywa. Z uplywem lat pojawiajg si¢ kolejne
rozpoznania. Jest to wazne przy kwalifikacji do rehabilitacji, do
Programoéw lekowych, wazne ze wzgledu na interakcje lekowe.
Niektdre pofaczenia mogg by¢ niebezpieczne. Pacjent z padacz-
ka nie bedzie leczony fampyrs, nasilone zaburzenia przewodze-
nia w sercu o typie blokéw nie pozwolg na leczenie fingolimo-
dem, chory z nasilong depresja nie zakwalifikuje si¢ do terapii
interferonem. Im wigcej chordb wspdlistniejacych i przyjmo-
wanych lekéw, tym wiecej przeciwskazan do wiaczania kolej-
nych. Wraz z postepem medycyny, wrecz lawinowo narastajaca
iloscig dostepnych kuracji, bedzie to coraz bardziej skompliko-
wane. Moze sztuczna inteligencja nam w tym pomoze. Ale czy
zastapi lekarza? Odpowiedzialnosci nie wezmie, pieczatka sie
nie podbije... To temat na odrebna dyskusje.



Wracajac do naszego tematu: niekiedy same objawy SM
blednie traktuje sie jako odrebne jednostki chorobowe. Po-
wszechnym przykladem jest zapalenie pozagalkowe nerwu
wzrokowego. Rowniez dolegliwosci okolicy szyjnej lub ledz-
wiowej (rzadziej piersiowej) kregostupa wynikajgce z uszko-
dzenia osrodkowego neuronu czuciowego i promieniowa-
nia bolu rozpoznaje sie¢ jako dyskopatie. Typowe dla SM sa
réwniez bédle stawdw i tu nietrudno o pomytke i przypisanie
komus kolejnej patologii. Zdarza mi si¢ réwniez widzie¢ roz-
poznanie zespolu niespokojnych nog. Po dokltadnym zebra-
niu wywiadu okazuje si¢, ze nogi pacjenta rzeczywiscie s
»hiespokojne” ale wynika to z uszkodzenia ukladu pirami-
dowego (tzw. klonusy, nagle zrywania mig$niowe, ,,stopo-
trzas” itd.) lub mo6zdzkowego (drzenia) w SM.

Chorobom wspolistniejacym mozna zapobiegac. I trzeba.
Przytocze w kotko powtarzane banaly: stosuj zdrowa diete,
¢wicz, zapobiegaj otytosci, wyeliminuj uzywki, trac siebie dla
innych. Bedziesz zdrowszy, szczgsliwszy, zakwalifikujesz sie
do Programu lekowego SM w ramach NFZ :)
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Kobiecy SM

Kobiety majg okoto dwukrotnie wigksza szanse zacho-
rowania na SM od mezczyzn. Najczgsciej choroba roz-
poczyna si¢ miedzy 20 a 40 r.z., czyli wtedy, gdy m.in.
zaklada si¢ rodzing, rodzi i wychowuje dzieci.

Odszed! juz do lamusa tradycyjny podzial rél: on pracuje
i zarabia, ona sprzata, pierze, gotuje, prasuje. Czasy si¢ zmie-
niaja, ale na razie jedna kwestia pozostaje stala: to kobiety
rodzg dzieci. Trudniej to wszystko realizowac pracujac jesz-
cze zawodowo. Tym bardziej, ze do§¢ powszechnym obja-
wem, nawet we wczesnej fazie SM, jest zmeczenie, spadek
energii zyciowej. Rodzina niby rozumie, wspiera, ale czasem
myslisz ,,oni sadzy, ze si¢ leni¢”.

Rzadko, ale pokutujg jeszcze prehistoryczne teorie, ze przy
SM ciazy planowa¢ nie nalezy, gdyz ,,9 miesiecy trzeba leze¢
i w tym czasie bedzie rzut za rzutem”. Oczywiscie, jesli sie pra-
gnie mie¢ dziecko, to w cigze zachodzi¢ nalezy. Samo w sobie
SM nie zwigksza ryzyka wad u plodu czy odsetka poronien.
Najlepiej odczekac¢ rok od postawienia diagnozy celem oceny
aktywnosci choroby. Gdy pacjentka jest w pelni sprawna, nie
rozpoczela jeszcze leczenia immunomodulacyjnego, nie ma
rzutéw, mozna probowac od razu. Lezenie jest przeciwskaza-
ne, a zaostrzenia SM w cigzy wystepuja wlasnie o wiele rzadziej
i s3 lagodniejsze. Terapii wodwczas zadnej si¢ nie rekomenduje.
Chyba, ze ze wskazan ginekologicznych (na przyklad kwas fo-
liowy, witaminy, zelazo, nospa, ale i wiele innych).
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Inaczej ta kwestia przedstawia si¢, gdy decyzja o zajsciu
w cigze zapada w czasie leczenia immunomodulacyjnego. Gdy
pacjentka z tagodnym lub umiarkowanym przebiegiem SM
planuje cigze, nalezy przerwaé terapie (moze by¢ szkodliwa
dla ptodu), odczekac az lek wyplucze si¢ z organizmu a wyniki
badan krwi si¢ znormalizujg. Trwa to od kilku dni do $rednio
pot roku dla réznych terapii. Gdy jednak choroba przebiega
agresywnie mozna kontynuowac¢ terapie immunomodulacyj-
na do momentu zajscia w cigze¢ (fumaran dimetylu), a nawet
w czasie jej trwania (najbezpieczniej octanem glatirameru, in-
terferonem, réwniez natalizumabem). Jesli wystapi umiarko-
wany lub ciezki rzut to w 2 i 3 trymestrze mozna zastosowac
standardowg kuracje Solu-Medrolem (3 do 5 wlewow).

W kwestii sposobu rozwigzania — pordd naturalny czy ce-
sarskie ciecie — nie ma konkretnych wytycznych. Wigkszo$¢
ciezarnych decyduje si¢ na to drugie. Jednak, gdy pacjent-
ka nie czuje si¢ ostabiona, ma fagodng lub wczesng faze SM,
zawsze lepiej rodzi¢ naturalnie. Samo SM nie jest rdwniez
przeciwskazaniem do znieczulenia zewnatrzoponowego
w czasie porodu.

W Programie lekowym NFZ istnieje zapis, iZ po cigzy moz-
na wrocic¢ do leczenia bez konieczno$ci ponownej kwalifikacji.

Kolejng kwestig jest karmienie piersiag — z bardzo wielu
wzgledow korzystne i dla dziecka, i dla mamy. Takie mleko
jest zawsze cieple, §wieze i gotowe, wigc oszczedzamy duzo
czasu i sil. Szczegdlnie w nocy to ogromna wygoda. Jesli pa-
cjentka przed cigzg nie byla leczona lub choroba przebiegala
tagodnie, mozna wstrzymac si¢ z inicjowaniem terapii. Gdy
choroba daje zna¢ o sobie, nalezatoby wlaczy¢ leczenie im-
munomodulujace octanem glatirameru lub interferonem.
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Leki te podaje sie w zastrzykach, gdyz po podaniu doustnym
s trawione w przewodzie pokarmowym i nie dzialajg. Je-
sliby nawet przedostaly si¢ do mleka matki, to u niemowlat
— analogicznie - s3 inaktywowane. Dlatego nie s3 dla nich
szkodliwe.

Kolejna kwestia typowo kobieca (stysze ten krzyk sprzeci-
wu, ze czasy sie zmienily i me¢zczyzni tez dbaja o siebie): maki-
jaz, fryzura, manicure itd. Domyslam sie, jakie to trudne, gdy
gorszy wzrok, zmeczenie, drzenie, ostabienie, bol, spastyka,
zaburzenia czucia. Tym bardziej podziwiam zadbane kobietki.

Pacjentki prosza mnie tez o opini¢ na temat zabiegéw me-
dycyny estetycznej. Jest ich tak szeroka gama, ze odsytam do
specjalistéw je wykonujacych. Wydaje sie, ze SM nie stano-
wi przeciwskazania do ich wykonywania. Ewentualny gorszy
stan neurologiczny po zabiegu moze by¢ przypadkowy, gdyz
taka to choroba - zaostrzenia i remisje.



Sposoby leczenia SM

Terapie modyfikujace przebieg

Jeszcze do niedawna czg$¢ pacjentow z ktdrymi rozmawia-
tam uwazala, ze wystarczg suplementy, zdrowa dieta, sifa woli
i pokonaja chorobe. Dlaczego pacjenci po zawale, z nadcisnie-
niem tetniczym, z arytmia, dng moczanows czy hipecholeste-
rolemig nie mysla w ten sposob? Wiedzg, ze najwazniejsza jest
farmakoterapia. I grzecznie tykajg zapisane tabletki.

Problem jest bardzo ztozony. Po pierwsze, specyfiki na cu-
krzyce czy nadci$nienie sg tatwiej dostepne. Efekt po ich zazy-
ciu jest szybki: spada cukier, spada ci$nienie. Spadku poziomu
cholesterolu nie odczujemy, ale wynik z laboratorium bedzie
dowodem, ze lek dziala. Z SM jest zupelnie inaczej. Terapie mo-
dyfikujace przebieg SM nie dajg efektu ani natychmiastowego,
ani efektu po kilku dniach, czy tygodniach. Majg dziatanie im-
munomodulujace lub immunosupresyjne na uklad odporno-
$ci, co zmniejsza tzw. autoagresje. Pacjent tego bezposrednio
nie czuje. Nie ma badania laboratoryjnego potwierdzajacego
pozytywny efekt. Nie ma wyraznej poprawy (wyjatkiem jest
sytuacja, gdy wlaczenie leczenia zbiegnie sie¢ w czasie z uste-
powaniem rzutu, czasem tak wlasnie si¢ dzieje). Generalnie
w leczeniu SM tzw. ,modyfikujacym przebieg choroby” moze-
my liczy¢ tylko na spowolnienie postepu, wyhamowanie, sta-
bilizacje, rzadko niewielka poprawe. Jednak leczenia SM (gdy
nie przebiega lagodnie) nie mozna zbytnio odwleka¢, gdyz
utrwalonych uszkodzen w ukladzie nerwowym nie da sie od-
budowac, nie znamy jeszcze sposobu na uzupelnienie ubytkéw
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mieliny. Mozliwosci naprawy daje nam na przykfad chirurgia:
mozna otworzy¢ brzuch, wycigé co niepotrzebne, zaszy¢ i go-
towe (upraszczajac sprawe). Mozna wycig¢ znamiona, a nawet
przeszczepic chore serce. W przypadku SM to nierealne.

Czasami w mediach stysze podekscytowanego dzienni-
karza ,jest nowy lek na SM!”. Zastanawiam sie, czy chodzi
o substancje na etapie badan laboratoryjnych, badan na
myszkach, w fazie obserwacji zdrowych ochotnikéw, badan
klinicznych wéréd chorych na SM, czy moze preparat juz za-
rejestrowany, a moze nawet refundowany? I zastanawiam sie,
czy ten dziennikarz to wie. Czasami widz¢ polityka obiecu-
jacego nowe leki i przytulajacego Panig na wozku z diugolet-
nim SM. Z czasem okazuje si¢, ze Program NFZ ma zasady
kwalifikacji i az tak chetnie nie ,,przytula”.

Dotychczas mieliSmy dwa Programy leczenia modyfiku-
jacego przebieg SM w ramach NFZ - B.29 i B.46. Obecnie
zostaly one skoncentrowane do jednego B.29. W 2022 i 2023
roku nastgpilo sporo zmian, niektére kryteria ztagodniaty,
dolaczyly nowe terapie. Dotychczas obowigzywal model tzw.
eskalacyjny, czyli Program rozpoczynano od lekéw fagod-
niejszych, dopiero w razie niepowodzenia (rzuty, nowe ogni-
ska uszkodzenia w MRI) zamieniano na mocniejsze. W tym
roku nastgpila zmiana i palme pierwszenstwa przejmuje mo-
del indukeyjny, czyli od poczatku SM traktujemy ostro.

Nie sposéb omoéwi¢ wszystkich zawilosci Programu, za-
mieszcze tu kilka ogdlnych uwag.

Dla kogo s3 terapie? Obecnie zaréwno dla pacjentow z
postacia rzutowa, pierwotnie oraz wtornie postepujaca.
W przypadku postaci bardzo tagodnej, gdy mamy wielolet-
nig remisje¢, choroba jest nieaktywna, leczenia nie wdrazamy.



Gdy sa rzuty, wazne jest, aby nie zwleka¢ zbyt dtugo, gdyz
najwiecej korzysci przynosi terapia rozpoczeta szybko po
diagnozie. Pewna komplikacja jest kolejka oczekujacych na
rozpoczecie terapii. Czas trwania choroby, wiek nie ma zna-
czenia. Nie trzeba juz zbiera¢ punktéw. Przy wyborze kuracji
lekarze kierujg si¢ gléwnie charakterystyka produktu lecz-
niczego. Skuteczno$¢ poszczegdlnych lekéw waha si¢ mie-
dzy 30 a 70% (rzuty sa lzejsze, rzadsze, wolniejszy jest postep
niepelnosprawnosci), jednak wraz z jej wzrostem nieco na-
rasta ryzyko dziatan niepozadanych.

W przypadku postaci rzutowo-remisyjnej do Programu
wlaczani sg chorzy, ktérzy mieli w ciggu ostatniego roku
przed kwalifikacjg jeden rzut lub jedno tzw. ,,$wieze” ognisko
w MRI mézgu lub rdzenia. Jednym z warunkow jest tez sa-
modzielne przejscie dystansu 300 metréw. W tzw. pierwszej
linii mamy do wyboru: interferon beta-1a, interferon beta-
-1b, peginterferon beta-1a, octan glatirameru, fumaran di-
metylu, teryflunomid, ozanimod, ponesimod, ofatumumab,
okrelizumab, kladrybine.

W tzw. drugiej linii (gdy wyzej wymienione preparaty nie
pomagajg wystarczajagco) mamy: okrelizumab, fingolimod,
natalizumab, alemtuzumab, kladrybine. Gdy przebieg SM
jest ciezki mozna od razu wlaczac leki drugiej linii (z wyjat-
kiem ocrelizumabu).

W przypadku postaci pierwotnie postepujacej chorzy
otrzymajg ocrelizumab. Wymogiem jest potwierdzenie pro-
gresji choroby oraz mozliwo$¢ poruszania si¢ samodzielnie
lub o kulach chociaz na bardzo krotkie dystanse. Wazne tez,
aby decydowa¢ sie¢ na leczenie maksymalnie 10-15 lat od
rozpoznania.
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W przypadku postaci wtérnie postepujacej pacjenci otrzy-
maja interferon beta-1b lub siponimod. Warunkiem jest po-
twierdzenie aktywnos$ci choroby oraz réwniez mozliwos¢
poruszania si¢ samodzielnie lub o kulach chociaz na bardzo
krétkie dystanse.

Wyzej wymienione specyfiki majg postac tabletek, kap-
sufek, zastrzykdw domie$niowych, podskornych, wlewdw.
Niektére sg podawane codziennie, niektore tylko raz w roku.

Dokladne algorytmy postepowania, kryteria wlaczenia,
wylaczenia, schematy zamiany lekdw, ich sposéb dzialania,
przekraczajg znacznie ramy tego opracowania. Mozna si¢
z nimi zapoznad na stronie Ministerstwa Zdrowia - Progra-
my nieonkologiczne - B.29.

O dzialaniach niepozadanych opowiem w innym rozdzia-
le. Ostatnia kwestia, najwazniejsza: te leki naprawde dzialaja.
Wiem to nie tylko ze statystyk, lecz¢ pacjentdw ze stwardnie-
niem rozsianym od 20 lat.

Sterydy, a dokladniej glikokortykosteroidy, stosuje si¢
w medycynie w bardzo wielu wskazaniach i jak dotad nie
znalazly one godnego nastepcy. Mimo wielu badan klinicz-
nych i poszukiwan, w wielu schorzeniach jest to lek jedyny
1 niezastgpiony.

Sterydy maja silne dzialanie przeciwzapalne, przyspieszaja
zdrowienie w zaostrzeniu stwardnienia rozsianego, ale nie
majg wplywu na naturalny przebieg choroby. Co to zna-
czy? Powoduja szybsze ustepowanie rzutu, ale przewlekle



ich przyjmowanie nie zmniejsza postepu niepelnosprawno-
$ci, nie wyhamowuje choroby. Dlatego podstawowg terapia
w SM s3g leki modyfikujace przebieg choroby.

Glikokortykosteroidy stosuje sie tylko w razie nagtego po-
gorszenia, krotkotrwale i w duzych dawkach drogg dozylna,
rzadziej doustng. Najlepiej pierwsza w zyciu kuracje przyja¢
w szpitalu. Pozytywny efekt ich dzialania moze by¢ widocz-
ny juz po drugiej, trzeciej infuzji. Poprawa stanu neurolo-
gicznego jest najczesciej odczuwalna po pigtym wlewie, czyli
w radosnym dniu wypisu. Dalsza korzystna zmiana nastepu-
je w ciggu kilku kolejnych dni a nawet tygodni. Kuracje moz-
na wyjatkowo przedluzy¢ w formie doustnej maksymalnie
do miesigca, stopniowo zmniejszajac dawke.

Efekty uboczne nie sg tak odczuwalne podczas kilkudnio-
wych (trzy-pigeciodniowych) terapii. Najczestsze to: meta-
liczny smak w ustach, uderzenia goraca, bezsennos¢, bol
glowy, euforia lub odwrotnie — zmegczenie. Warto wiedzie¢,
ze przyjmujac sterydy nalezy uzupelnia¢ potas (w tablet-
kach, kapsutkach lub dietg w postaci np. banandéw, pomido-
réw) i przyjmowac leki oslaniajgce btone sluzows przewodu
pokarmowego.

Wiele badan poréwnujacych efektywnos¢ sterydéw poda-
wanych dozylnie i doustnie nie wykazalo istotnych réznic
miedzy tymi grupami. Terapia doustna moze by¢ jednak go-
rzej tolerowana.

Obecnie, przy dos¢ szerokim rozpowszechnieniu lekdw
modyfikujacych przebieg choroby (DMD), rzuty wystepuja
rzadziej, sg 1zejsze, co powoduje, ze czestos¢ kuracji sterydo-
wych sie zmniejszyla.
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Dlugotrwale podawanie steryddw moze prowadzi¢ do
wtérnej niewydolnosci kory nadnerczy. Dawki nalezy
zmniejsza¢ powoli. Nagle odstawienie moze wywota¢ ostra
niewydolnos$¢ nadnerczy (stan zagrozenia zycia).

Przeciagajace sie tygodniami terapie doustne powodujg tez
wiele innych dziatan niepozadanych. Moga nasili¢ lub wywo-
ta¢ cukrzyce (tzw. cukrzyca posterydowa), zaéme, jaskre, nad-
ci$nienie tetnicze, wzrost poziomu cholesterolu, obrzeki, spa-
dek poziomu potasu we krwi, podraznienie watroby, zmiany
skoérne, podraznienie blony sluzowej zotgdka i dwunastnicy
a takze wrzody, ostabienie mie$ni (tzw. miopatia posterydo-
wa), osteoporoze (i wynikajace z niej w starszym wieku zta-
mania kosci), moga zwigksza¢ podatno$¢ na zakazenia, moga
wystapi¢ zaburzenia miesigczkowania i choroby psychiczne.
Z tych wszystkich powodow przewlektego, wielomiesiecznego
leczenia sterydami w SM si¢ nie zaleca i nie stosuje!

Leczenie objawowe

Dla wiekszoséci symptomdéw SM istnieja mniej lub bardziej
skuteczne leki objawowe, czyli ukierunkowane na konkret-
ne objawy. Nalezy je odrdzni¢ od terapii podstawowej, czyli
immunomodulujacej oraz od tej stosowanej w rzucie. Waz-
ne jest doktadne zebranie wywiadu, badanie, diagnostyka.
Czestokro¢ neurolog kieruje na konsultacje do specjalistow
np.: urologéw, psychiatréw. Oczywiscie poza farmakoterapia
istnieje szereg rdwnie wartosciowych opcji: fizjoterapia, psy-
choterapia, wsparcie rodziny, przyjaciol i oséb z SM, muzy-
koterapia, modlitwa i wiele innych.



Dla kazdego z typowych dla SM dolegliwosci przytocze
tylko kilka przykltadowych medykamentéw.

Bol

I tak w walce z bélem neuropatycznym stosuje sie gtéwnie
leki przeciwdepresyjne (na przyklad wenlafaksyna, dulokse-
tyna) lub przeciwpadaczkowe (pregabalina, gabapentyna).
Pacjenci prawie zawsze reaguja: ,ale ja nie mam depresji!”,
»ale ja nie mam padaczki!”. Oczywiscie, odkryto jednak, ze
terapie te daja dobre rezultaty réwniez w tym wskazaniu.
Niestety czg¢s¢ pacjentdw Zle je toleruje, odczuwa tylko nie-
wielkg poprawe. Typowe leki przeciwbolowe bywajg sku-
teczniejsze, ale maja wiecej dziatan niepozadanych, niektdre
moga uzaleznia¢. Podaje si¢ je w innych rodzajach bélu.

Na neuralgie nerwu trojdzielnego zlotym standardem jest
karbamazepina, w przypadku niepowodzenia mamy réw-
niez inne opcje.

Depresja

W depres;ji istnieje bardzo szeroka gama specyfikow i neu-
rolodzy podejmuja proby pomocy w tym zakresie. W przy-
padku powazniejszych i ciezszych zaburzen najlepiej byloby
pozwoli¢ dziala¢ psychiatrom.

Zmeczenie

Sporym wyzwaniem jest tez dla naukowcoéw wynalezienie
specyfiku na zmeczenie, brak energii. Chorzy czasami skar-
z3 nie takie ,wyczerpanie’, jakby mieli zero procent energii.
Szkoda, ze nie mozna si¢ podlgczy¢ do tadowarki. Obecne
na rynku medykamenty nie przynosza pozadanych efektéw.
Jedynie amantadyna nieco, cho¢ nie wszystkim pomaga.
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Zaburzenia zwieraczy

Kolejnym zmartwieniem sg zaburzenia zwieraczy. W tym
obszarze istnieje na szczgscie wiecej mozliwosci terapeutycz-
nych, szczegélnie jesli chodzi o zwieracze pecherza moczo-
wego. Objawy niestety poglebiajg si¢ z czasem i wymagaja
korekt w leczeniu. Moga tez przypominaé nieco zapalenie
pecherza (réznicowanie przewleklego zakazenia od zalega-
nia moczu moze by¢ wyzwaniem). Zawsze warto zrobi¢ ba-
danie ogélne moczu, cho¢ nieprawidtowy wynik to czesto
skutek wlasnie zalegania moczu, niekoniecznie ostrego za-
kazenia.

Na tzw. parcia naglace i problemy z utrzymaniem moczu
(po wykluczeniu infekeji) wdraza sie¢ m.in. leki: oksybutyni-
ne, tolterodyne, solifenacyng, mirabergon. Moga one nieste-
ty powodowac suchos$¢ w jamie ustnej, zaburzenia pamieci,
moga tez prowadzi¢ do wzrostu ci$nienia w drogach moczo-
wych, a nawet do zatrzymania moczu. Stosuje si¢ tez toksyne
botulinowa.

Przy zatrzymaniu moczu leczenia farmakologiczne jest
prawie nieskuteczne, zatem wdraza si¢ samocewnikowanie
lub cewnik nadlonowy.

Szczepienia

Jesli chodzi o szczepionki — sprawa jest skomplikowana
i wielopoziomowa.

Pacjenci nie leczeni immunomodulujaco sg traktowani jak
zdrowe osoby. Pacjenci planujgcy leczenie DMD powinni by¢
szczepieni profilaktycznie ze wzgledu na wieksze ryzyko infek-
cji zwigzane z potencjalnym oslabieniem odpornosci spowo-
dowanym terapig. Szczepionki aplikowane juz w trakcie lecze-
nia immunomodulacyjnego moga by¢ mniej skuteczne, gdyz


http://m.in

swyciszony” ukfad immunologiczny moze slabiej ,,odpowie-
dzie¢” i organizm nie wytworzy wowczas wystarczajacej ilosci
przeciwcial. Chorzy w zaawansowanym stadium SM (chorzy
lezacy, z pecherzem neurogennym) i starsi takze majg stabszg
odpornos¢ i powinni by¢ zachecani do szczepien ochronnych.
W trakcie terapii immunomodulacyjnej nie stosuje sie szcze-
pionek tzw. atenulowanych, czyli wytwarzanych z zywych
drobnoustrojéw, gdyz moga one wywota¢ objawy zakazenia.
Pacjenci martwig si¢ tez, ze szczepionki moga potegowac
objawy SM. Hipotezy tej nie potwierdzono w badaniach.

Pacjenci wypracowujg najrézniejsze indywidualne sposoby
radzenia sobie z réznymi dolegliwo$ciami. Niestety utrwalo-
ne od lat dysfunkcje, jak np. niedowltad konczyn dolnych czy
pogorszenie ostrosci widzenia nie poddaja sie leczeniu. Pa-
cjenci pytaja niekiedy o ,,co$ na wzmocnienie”, dzieki czemu
znéw poczuliby sie zdrowsi i silniejsi, dzigki czemu znikna
boéle, zmeczenie czy problemy z chodzeniem. Takiej jednej
recepty nie mam niestety...

Medycyna alternatywna

Chcac wymieni¢ wszystkie formy terapii stosowane w le-
czeniu SM powstalaby zapewne ksigzka telefoniczna niedu-
zej miejscowo$ci. Mamy coraz bogatsza liste konwencjonal-
nych terapii immunomodulujacych. Sg one jednak bardzo
drogie, a nie wszyscy pacjenci spetniajg kryteria kwalifikacji
i refundacji NFZ. Nadto, w zaawansowanych stadiach sg nie-
skuteczne.
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Mamy zarejestrowane i wypisywane na recepte sterydy
oraz leki na poszczegdlne dysfunkcje i dolegliwosci. Maja
one jednak réznorodne dzialania uboczne. Z drugiej strony
mamy ogromng liczbe o wiele tanszych propozycji medycy-
ny alternatywne;j.

Medycyna alternatywna, inaczej komplementarna, czyli do-
pelniajaca, niestety nie zawsze zastuguje na takie miano. Dlacze-
go tak wielu pacjentéw zwraca si¢ w jej strone? Doktor w Przy-
chodni bezradnie rozktada rece i méwi, ze nie ma juz zadnego
skutecznego leczenia, tylko objawowe i rehabilitacja. Pacjent
wychodzi z Przychodni i, szukajac ratunku, rzuca si¢ w objecia
medycyny alternatywnej. Styszy morze obietnic o takim lub in-
nym specyfiku lub metodzie, ktéra go wyleczy. Otrzymuje za-
pewnienia, Ze stanie na nogi. Oddaje si¢ niejednokrotnie w rece
specjalisty SM (nie lekarza). Ow specijalista nieposiadajacy pra-
wa wykonywania zawodu obiecuje zlote gory. Nic nie ryzykuje.
Gdy zaszkodzi pacjentowi pieczatki lekarskiej nie straci, gdyz
jej nie posiada. Szczesliwym zbiegiem okolicznosci moze nie-
kiedy ,,pomdc’, gdy spontaniczne ustgpowanie rzutu zbiegnie
si¢ w czasie z owym cudownym leczeniem...

Jesli chodzi o medycyne konwencjonalng, to leki bardzo
wyraznie dzielimy na trzy grupy: modyfikujace przebieg
choroby, leki stosowane w rzucie i leki objawowe (dzialajace
na poszczegélne symptomy). W medycynie komplementar-
nej nie ma takiego podziatu, leki te maja za zadanie pomoc
ogdlnie na SM. Czyli na co konkretnie? I czy to jest mozliwe?

Co stosujg pacjenci?¢ Witaming D3, K2MK?7, Witaminy B,
Magnez, adepent, spiruline, aloes, kurkume, biotyne, omege,
chlorelle, jeczmien, koenzym Q10, kolagen, probiotyki, wlewy
z witaming C, terapie tlenem, sok z noni, komoérki macierzy-



ste, stymulacje magnetyczna, rézne diety, akupunkture. Jeszcze
ziota chinskie i tybetanskie. Cze$¢ pozyciji z tej listy aplikowana
z rozwagg uzupelni niedobory i poprawi ogélny stan zdrowia.

Z lekéw zarejestrowanych w innych wskazaniach styszatam
o Madoparze, Ropinirolu, Sudafedzie przyjmowanych doraznie
lub na state. Nalezaloby zdecydowanie przestrzec przed ukasze-
niami pszczol, lykaniem pasozytéw oraz stawianiem pijawek.

Pacjenci méwiac, Ze nie chcg chemii, podjadaja suplemen-
ty w megadawkach, a przedawkowanie jest grozne. Przykta-
dowo, przyjmujg 20-50 tys. j.m. witaminy D3 dziennie plus
olej konopny plus adepend i zestaw witaminy B z nikomu
nieznanej strony w internecie. Dobre samopoczucie po spo-
zyciu suplementu moga zapewnia¢ pominiete w ulotce, ale
zawarte w tabletce dodatki z uspokajacza, dopalacza, leku
przeciwbdlowego. Gwarancje, ze ulotka odzwierciedla sktad,
mozemy miec¢ tylko w przypadku znanych koncernéw far-
maceutycznych. Suplementy z Azji, bazaru, internetu spozy-
wamy na wlasng odpowiedzialnos¢.

Dziatania niepozadane lekéw

Stuchatam ostatnio webinaru na temat SM, na ktérym je-
den wykladowca twierdzil, Ze to lekarz leczy pacjenta i de-
cyzja o wyborze leku nalezy do lekarza (w sumie racja, to le-
karz ma wiedze, nadto bierze odpowiedzialnos¢ za leczenie).
Kolejny prelegent stal na stanowisku, ze po przedstawieniu
opcji i mozliwosci wybdr leku nalezy do pacjenta (w sumie
racja, przeciez chodzi o jego zdrowie i Zycie, to pacjent be-
dzie narazony na dzialania niepozadane). Zdania uczonych
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s3, jak wida¢ podzielone. Sg to wazne kwestie, szczegolnie
w przypadku dlugotrwatych kuracji immunomodulujacych
w SM, w ktorych dziatania niepozadane s dos¢ czeste i nale-
zy zachowac czujnos¢. Sg one bardzo réznorodne, wystarczy
spojrze¢ na ulotki. A moze lepiej ich nie czytac...

Oczywiscie to zart, nalezy czyta¢. Na pocieszenie powiem,
ze w przypadku stwardnienia rozsianego wspomniane dzia-
lania niepozadane mogg si¢ naklada¢ i by¢ mylone z objawa-
mi SM: na przykltad béle i zawroty gtowy, ostabienie mie$ni,
nudnosci.

Nie jest prawda, ze dzialania niepozgdane maja tylko leki
dopiero badane, a te zarejestrowane s3 juz pewne, sprawdzo-
ne i bezpieczne. Przykladem sg sterydy, ktérych w niekté-
rych przypadkach (np. rzuty SM) nie da si¢ niczym zastgpic.
A lista dzialan ubocznych jest bardzo diuga.

Poza leczeniem rzutéw przede wszystkim stosuje si¢ tera-
pie modyfikujace przebieg choroby. Wigkszos¢ z nich moze
u pewnego odsetka pacjentow powodowac objawy alergicz-
ne, zaburzenia czynnosci watroby, tarczycy, rzadziej nerek,
obniza¢ poziom erytrocytow, leukocytédw lub ich frakeji. Po-
szczegolne grupy lekow powodujg ponadto charakterystycz-
ne tylko dla nich efekty uboczne. W przypadku interfero-
néw (zastrzyki) z duzym prawdopodobienstwem wystapia
po zastrzyku objawy ,grypopodobne’, czyli: goraczka, bdl
glowy, miesni, dreszcze, ogdlne rozbicie, zmeczenie. Nalezy
by¢ na to przygotowanym: mie¢ wode i leki przeciwgoracz-
kowe przy 16zku. Z czasem (miesigce, tygodnie) objawy te
ustepuja, nie zawsze calkowicie. Niektorzy pacjenci dzielnie
je znosza, niektoérzy rezygnuja z terapii.



Octan glatirameru (zastrzyki) moze by¢ przyczyng powiek-
szenia weztéw chlonnych lub bolesnych zgrubien w miejscach
iniekcji. Podczas terapii tecfiderg istnieje przykra szansa na
przemijajace zaczerwienienie policzkow oraz objawy dyspep-
tyczne (nudnosci, biegunki) po przyjeciu tabletki.

Leki immunosupresyjne, jak teriflunomid i kladrybina
(przyjmowane doustnie), moga zwigksza¢ sktonnos¢ do in-
tekcji, podraznia¢ sluzéwke przewodu pokarmowego, skut-
kowac przerzedzeniem wlosow.

Dla agonistow receptora sfingozynowego (réwniez tablet-
ki) charakterystyczne, aczkolwiek wystepujace bardzo rzad-
ko, jest zwolnienie akgji serca, spadek wydolnosci ptuc, pro-
blemy ze wzrokiem, a takze spadek liczby limfocytow, ktory
wystepuje zawsze i wyjatkowo jest akurat dzialaniem pozada-
nym. Dopiero przy bardzo duzych spadkach odstawiamy lek.

Kolejng grupa sg przeciwciala monoklonalne (wlewy
lub zastrzyki) - najnowocze$niejsza terapia. Nie powoduja
uszkodzenia watroby, nerek, raczej nie wchodzg w tzw. inte-
rakcje z innymi lekami (jest to wazne, gdyz pacjenci przyj-
muja tez inne medykamenty). Moga wystapi¢ reakcje nad-
wrazliwosci, wysypka, pokrzywka, zmeczenie. Boimy si¢
nieco zwigkszonej sktonnosci do infekgeji. Szczegdlnie w cza-
sie wieloletnich terapii natalizumabem istnieje zagrozenie
bardzo grozng zapalng chorobg mdzgu. Mamy na szczescie
mozliwosci monitorowania tego zagrozenia i w razie wzro-
stu ryzyka zmieniamy lek.

Jesli dziatania uboczne sg krétkotrwale i przemijajace — nie
martwimy sie. Gdy majg wigksze nasilenie — przerywamy te-
rapie, a po poprawie jg kontynuujemy. Gdy dziatania niepo-
zadane s bardzo nasilone - odstawiamy leczenie.
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Badania klinicznie - zagrozenie
Czy szansa?

Gdy informuje pacjenta o mozliwosci leczenia w badaniu
klinicznym raz po raz slysze¢: ,tylko nie eksperymenty!”

Niejednokrotnie, po wstepnej rozmowie na ww. temat, pa-
cjent wraca do mnie, juz po konsultacji z sgsiadami i stysze
sjednak nie chce by¢ krolikiem”. Eksperymenty medyczne
sprzed 100 lat nie majg nic wspdlnego ze wspodtczesnymi ba-
daniami klinicznymi. Obecnie prowadzone s3 zgodnie z wy-
tycznymi Good Clinical Practice, to znaczy Dobrej Praktyki
Klinicznej. Kazde badanie opracowywane jest latami, musi
by¢ zgodne z prawem, etyka, z wytycznymi wielu komisji,
organizacji. Calo§¢ obwarowana jest mndstwem przepisdw
i ogromem zgdd przerdznych instytucji, urzedéw o zasiegu
lokalnym, globalnym i niedtugo juz chyba kosmicznym.

Zanim lek trafi do chorych, najpierw wiele a nawet wie-
le dziesiat lat jest opracowywany w laboratorium, nast¢pnie
testowany na zwierzatkach (wiem, ze to przykre, nie ma in-
nego wyjécia). Kolejny etap to badania na zdrowych ochot-
nikach. Nastepujace po sobie fazy sg rozpoczynane dopiero,
gdy poprzednie przyniosty pozytywne rezultaty. Na wstepie
sprawdzane jest gtéwnie bezpieczenstwo, interakcje z inny-
mi lekami, w kolejnych fazach bezpieczenstwo i skutecznos¢
oraz szereg innych pomniejszych parametréw.

Najwazniejszym dokumentem w kazdym badaniu klinicz-
nym jest formularz zgody, czyli opis danego Programu, ktéry



pacjent musi przeczytaé, omowic z lekarzem, wyjasnic¢ watpli-
wosci i $wiadomie wyrazi¢ zgode na udzial. Dopiero wowczas
przechodzi do etapu kwalifikacji, ktory trwa nawet do kilku
miesiecy ($rednio 30 dni). Nie kazdy chory spelnia kryteria,
sklada sie na to wiele czynnikéw. Gdy w badaniach na zdrowych
ochotnikach lek przynosi znacznie wiecej pozytku niz szkody
zaprasza si¢ pacjentéw z dang jednostka chorobows. Najpierw
kilkadziesiat 0sob, na kolejnym etapie kilkaset, kilka tysiecy.

Nad prawidlowym przebiegiem badania klinicznego czuwa
sztab ludzi - lekarze, pielegniarki, a takze zajmujacy si¢ do-
kumentacjg administratorzy, monitorzy. Wszyscy nawzajem
sie sprawdzaja, pilnuja, wszyscy poddawani s3 tez kontroli
nadrzednych instytucji, a ci z kolei jeszcze bardziej nadrzed-
nych. Wszystkie dane, wyniki pacjenta zebrane w osrodku sa
przesylane dalej anonimowo i analizowane. Kazde badanie
posiada swdj protokot i broszure, czyli czesto kilkusetstroni-
cowe dokladne wytyczne.

Po rozpoczeciu terapii, szczegdlnie na poczatku, wizyty sa
czeste. Kazdorazowo zbiera si¢ dokladny wywiad, ocenia pod-
stawowe parametry zyciowe, systematycznie pobiera si¢ krew.
W badaniach lekdw na stwardnienie rozsiane robi si¢ tez MRI
ukladu nerwowego, okresowo przeprowadza testy sprawdza-
jace pamie¢, stan neurologiczny, stan psychiczny, zadowole-
nie z zycia itd. Chorzy s3 pytani o wszystkie tzw. zdarzenia
niepozadane, pobyty w szpitalach. W kazdej chwili pacjent
moze zrezygnowac z Programu i odbywa sie to w atmosferze
wzajemnego szacunku. Takze era nieetycznych eksperymen-
tow medycznych juz dawno temu mingta. Udzial w badaniu
klinicznym jest zawsze darmowy. Czestokro¢ okres leczenia
przewidziany na 1-2 lata jest przedluzany do 8-10 lat.
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Nalezy nadmienié, ze leki juz zarejestrowane tez maja
dzialania niepozadane, a niejednokrotnie sg niezb¢dne i ko-
nieczne, jak chemioterapia w bialaczkach czy sterydy w rzu-
cie SM. Trudno wigc oczekiwaé, ze nowocze$niejsze i przy-
noszace lepsze rezultaty terapie beda zupelnie pozbawione
skutkow ubocznych. Cho¢ do tego oczywiscie dazymy.

Obecnie wiele firm farmaceutycznych dziala w obsza-
rze SM. Dzigki badaniom mamy leki coraz nowocze$niej-
sze. A raczej dzieki pacjentom, ktdrzy zgodzili si¢ na udziat
w nich i oddali krew w celu postepu i rozwoju medycyny
i nauki.

N Bz




Kilka stow na zakonczenie

Jest juz diagnoza. Ale wlasna czy lekarska? :) W Przy-
chodni na NFZ do neurologa wielomiesieczna kolejka,
w Izbie Przyje¢ wielogodzinna (w nocy kroétsza, ale le-
karz mniej uprzejmy :)), a dr Google pod reka. Sporo
0sob prébuje stawia¢ diagnoze samodzielnie. Zgadzam
sie, Ze pewien procent trafia celnie. )

Jest diagnoza. Dalej jest zycie. I jak zy¢? Starac si¢ zdrowo i jak
najnormalniej. Ale Madrala, kazdy powie. Ale naprawde tak jest.
Nie chce prawi¢ moraléw o unikaniu uzywek, systematycznej
codziennej aktywnosci fizycznej, zdrowym odzywianiu. Wiado-
mo, Ze palenie papieroséw, picie alkoholu, lezenie przed telewi-
zorem i objadanie sie stodyczami nikogo na parnas zdrowia nie
zaprowadzi. Poza tym godzina jogi czy spacer da nam wigksza
satysfakcje niz kolejny odcinek serialu i tabliczka czekolady. Na-
tomiast male i sporadyczne grzeszki sg prawie obowigzkowe.

W przypadku SM nie ma szczegétowych wytycznych, jak
unikanie kotéw przy uczuleniu na ich siers¢ czy unikanie
cukru u os6b z cukrzyca. Dawno temu funkcjonowaly roz-
ne mocno przesadne zalecenia: kobiety z SM nie powinny
mie¢ dzieci, w czasie rzutu trzeba leze¢ itd. Obecnie pacjent-
ki z SM rodzg dzieci, a rzut nie oznacza koniecznosci leze-
nia. Pacjenci sami dostosowujg ilo$¢ ¢wiczen do stopnia ich
niesprawnosci i ograniczen, do poziomu zmeczenia. Mozna
pracowac, podrézowad, realizowac swoje pasje. Diagnoza to
wcale nie znaczy renta.
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Podziwiam wszystkich, ktérzy mimo choroby starajg si¢
jak najdluzej pracowaé. Znatam zotnierza, ktéry biegat nor-
malnie na poligonach wojskowych. Znalam starszego Pana
z baaaardzo juz zaawansowang chorobg, ktéry nie pobierat
renty, byl naukowcem zatrudnionym na etacie na Uniwersy-
tecie Warszawskim.

Oczywiscie, przychodzi taki moment, gdy staje si¢ to zbyt
trudne, ale w wigkszosci przypadkéw dopiero po dziesigt-
kach lat od rozpoznania. Mozemy wdwczas liczy¢ na wspar-
cie rodziny, przyjacidl, jak rowniez organizacji, fundacji czy
stowarzyszen pomagajacych osobom z SM.

A moze podej$¢ do tematu filozoficznie... Prawda to abso-
lut, szuka¢ prawdy naszego czasu to szuka¢ absolutu. Gdy-
by zdefiniowa¢ od nowa ten $wiat, moze SM bytoby tylko
pewnym odchyleniem od normy, wariantem os6b zdrowych
ze stabszym ukladem nerwowym. Tak jak inne niedostatki:
brak wloséw, niski wzrost, brak $ledziony czy jednej nerki
itd. Najwazniejsze, to nie zadreczac sie przeszloscia, przy-
sztodcig ani tym, na co nie mamy wplywu. Zyjemy tu i teraz
i bierzmy z Zycia tyle radosci ile si¢ dal!




O Autorce

Renata Lugiewicz jest specjalista neu-
rologiem. Ukonczyla Collegium Me-
dicum Uniwersytetu Jagiellonskiego.
Ponad 20 lat zajmuje si¢ chorymi
na stwardnienie rozsiane. Przez kil-
kanascie lat pracowala na Oddziale
Neurologicznym, gdzie zajmowala
sie diagnostyka SM, leczeniem rzu-
tow, prowadzita chorych w Poradni,
w Programach leczenia modyfikuja-
cego przebieg SM refundowanych przez NFZ oraz w ramach
badan klinicznych. Obecnie zajmuje si¢ diagnostyka i lecze-
niem pacjentéw z SM w trybie ambulatoryjnym.

Pani doktor stale poszerza i aktualizuje wiedze na temat
stwardnienia rozsianego i chor6b demielinizacyjnych uczest-
niczac w licznych zjazdach i konferencjach.

O Wydawcy

Oddzial Warszawski Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego (OW PTSR) zostal zalozony 3 lutego 1990 roku,
od maja 2004 roku posiada status Organizacji Pozytku Pu-
blicznego.

Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia 0sob ze stwardnie-
niem rozsianym, zapewnienie dostepu do leczenia i rehabili-
tacji tak, aby mogli stac sie pelnoprawnymi cztonkami spo-
leczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Dazymy do tego, aby
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osoby chore na SM nie musialy rezygnowac¢ z dotychczaso-
wych planéw zyciowych i nauczyly sie¢ dostosowywac je do
zmienionych mozliwosci. Prowadzone przez nasze stowa-
rzyszenie dzialania stwarzajg mozliwos¢ aktywnego uczest-
nictwa w zyciu rodzinnym, umozliwiaja poprawe warunkow
zyciowych i zdrowotnych, a przede wszystkim integruja oso-
by ze stwardnieniem rozsianym ze spoleczenstwem.
Aktualnie Stowarzyszenie liczy ponad 1600 czionkdw,
z czego ponad polowa korzysta z prowadzonych dziatan.
Gléwnym obszarem dzialalnosci OW PTSR jest realizacja
programow z zakresu wszechstronnej rehabilitacji zdrowot-
nej, spotecznej i zawodowej 0sdb chorych na stwardnienie
rozsiane mieszkajacych na terenie Warszawy i okolic. Od-
dzial Warszawski PTSR prowadzi m.in. grupowe i indywi-
dualne zajecia rehabilitacji ruchowej, masaze usprawniajg-
ce, mechanoterapig, zajecia taneczne, jogi, tai-chi, zajecia na
basenie, arteterapeutyczne i ceramiczne, warsztaty wokalne,
teatralne, pomoc osobistego asystenta, zajecia ,,Gléwka pra-
cuje’, wsparcie psychologa, pracownika socjalnego, prawni-
ka, logopedy, dietetyka, jak réwniez réznorodne warsztaty
i szkolenia (takze wyjazdowe) aktywizujace spolecznie i za-
wodowo osoby z SM, wycieczki, rekolekcje, wyjscia kultural-
ne i spotkania integracyjne oraz dzialalno$¢ wydawnicza (od
1991 r. wydaje kwartalnik ,Nadzieja’, Informatory, broszu-
ry informacyjne, plakaty i ulotki). W partnerstwie z innymi
Oddziatami PTSR oraz organizacjami dzialajacymi na rzecz
0sOb niepelnosprawnych Stowarzyszenie realizuje takze sze-
reg projektéw ponadregionalnych. Do realizacji tych zadan
zatrudniani sg sprawdzeni rehabilitanci i specjalisci.


http://m.in

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

Oddzial Warszawski

Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
ul. Nowosielecka 12, 00-466 Warszawa

tel.: 22 831 00 76/77

www.ptsr.waw.pl

biuro@ptsr.waw.pl
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