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Zanim sie czemus oddasz, zawsze jest wahanie,
Szansa, by sie wycofac,

Zawsze nieudolnosc.

Przy kazdej inicjatywie i akcie tworzenia

Jest jedna elementarna prawda,

ktorej nieswiadomosc zabija nieprzebrane idee
| niezliczone plany:

Ze kiedy catkowicie sie czemu$ poswiecisz,
Opatrznos¢ tez wykona swoj ruch.

Wszystko sie wtedy zdarzy, aby ci pomac,

Co inaczej nigdy by sie nie zdarzyto.

/ decyzji wyptywa caty strumien zdarzen,
Przynoszac z korzyscig dla ciebie najrozmaitsze
Wypadki, spotkania i rzeczy,

O ktorych nikt by nie $nit, ze mu sie przydarza.
Cokolwiek robisz lub marzysz, ze mozesz to zrobic
— Zacznij tylko.

Johann Wolfgang von Goethe
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1. WSTEP

Pracujac z osobami z SM, coraz czesciej widze, ze najbardziej
brakuje im... spokoju. Nie: kolejnych rad, nowych ¢wiczen,
nastepnego ,musisz”. Raczej kogos, kto pomoze utozy¢ to
wszystko tak, zeby w chaosie informacyjnym odnalez¢ sens.

Ta ksigzka powstata wiasnie z tej potrzeby. Istnieje
spora szansa, ze Czytajac ,internety” czy dyskutujac na
facebookowych grupach, zamiast rozwigzania swoich
problemdw znajdujesz nowe, a te ktdre sktonity cie do po-
szukiwan wcigz pozostajg aktualne. Wiem, jak wiele osob
jestjuz tym zmeczonych. | rozumiem to. Dlatego tu chwy-
cisz oddech (dostownie i w przenosni).

Nie obiecuje cudow. Nie bede tez namawiac cie, zeby
robi¢ wiecej, szybciej, intensywniej — szczegolnie, jesli nie
masz na to przestrzeni. Chce ci natomiast pokazad, jak stu-
chac swojego ciata, bo ono naprawde duzo mowi. Cza-
sem tylko zagtuszamy je oczekiwaniami, lekiem i poczu-
ciem, ze ,powinnismy byc jacys'"

Moim celem jest pomaoc ci tak zy¢ z chorobg, zeby nie
trzeba byto rezygnowac z zycia.

Jesli po tej lekturze poczujesz choc troche wiecej spraw-
Cz0sci, to znaczy, ze wspolnie zrobilismy cos dobrego.

Joanna Tokarska
Fizjopozytywna



2.ZROZUMIEC CIALOW SM

2.1. Co sie dzieje z moim ciatem?

Masz czasem wrazenie, ze twoje ciato ma wiasny plan
dnia, tyle ze zapomniato ci go wystac? Rano nogi chodzg
jak ztoto, a godzine pdzniej zachowuja sie, jak po wspi-
naczce na Rysy — choc to byfa tylko droga do tazienki?
To nie twoja wyobraznia. Tak wyglada rzeczywistosc¢ wielu
0s0b z SM. Organizm raz wspotpracuje jak najlepszy przy-
jaciel, a innym razem kaprysi niczym stary komputer.

Dlaczego tak jest i co sie dzieje,w srodku”?
Wyobraz sobie uktad nerwowy jako siec¢ kabli. W zdro-
wym ciele izolacja na tych kablach (czyli w rzeczywistosci
mielina u cztowieka) jest gruba, rowna i szczelna. Sygnaty
biegng jak btyskawice. Na komende:,reka, rusz sie’,,noga,
podnies sie’, ,ztap rownowage” reka sie rusza, noga pod-
nosi, a ty stoisz stabilnie.

Niestety w SM ta izolacja miejscami nie dziata. To
tak, jakby czes¢ przewodow byta sparciata. Raz prad pty-
nie w nich szybko, raz wolniej, a czasem sie zdarza i chwi-
lowe zwarcie. | ty to odczuwasz: podczas chodu, tapigc

rownowage, meczac sie i w wielu innych sytuacjach.



2. Zrozumie¢ ciato w SM

Niektore objawy sg ,popularne” i wiele osob ich do-
Swiadcza, a inne mniej znane, ale rownie dokuczliwe, jak
np. ciezkos$¢ nog czy réznego rodzaju bolesci.

No dobrze, ale dlaczego ta twoja ,instalacja” raz prze-
wodzi catkiem dobrze, a innym razem masz wrazenie, jak-
by ktos wytaczyt druga faze?

Kiedy mielina jest uszkodzona, impulsy nie mogg nor-
malnie ptyng¢ wzdtuz nerwow. Organizm probuje radzic
sobie z tg sytuacja i na odstonietych fragmentach witok-
na nerwowego otwiera wiecej ,bramek” wpuszczajgcych
tadunki elektryczne do Srodka komorki (to tzw. kanaty
sodowe, ale nazwe mozesz spokojnie zapomniec). Dzie-
ki temu sygnat nadal moze przeptywac, choc juz nie tak
ptynnie, jak w zdrowej komorce, tylko jakby,na styk”

To,na styk”jest tu kluczowe. W zdrowym nerwie mamy
spory zapas mozliwosci przewodnictwa, wiec nawet jesli
jeste$ zmeczony, niewyspany albo chwilowo przegrzany,
sygnat i tak ptynie. W nerwie z uszkodzong mieling tej re-
zerwy prawie nie ma. Wystarczy wiec drobna zmiana
warunkow i przewodzenie sie zaburza.

Co to za zmiany? Przyktadowo, niewielki wzrost tem-
peratury ciata — nawet 0 0,5°C. U 0s6b z SM tak niewielka
roznica moze spowodowac zaburzenia przewodzenia. Sy-
gnat po prostu nie dociera do konca wtdkna nerwowego.
Przez to ruch, ktory przed chwilg wychodzit, nagle staje
sie niemozliwy albo pogarsza sie jego jakos¢. To mecha-
nizm stojacy m.in. za zjawiskiem nazywanym objawem


http://m.in
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Uhthoffa, czyli chwilowym nasileniem objawdw pod
wplywem ciepta'.

Co moze spowodowac takie przegrzanie? Diuzszy wy-
sitek, goracy prysznic, upat, infekcja czy nawet wiekszy
stres mogg podniesc¢ temperature ciafa i obcigzy¢ komor-
ki nerwowe. Wtedy czesc z nich zaczyna pracowac gorzej
lub chwilowo catkiem sie wytgcza.

Ale przegrzanie to tylko jedna strona medalu. Na twoje
mozliwosci wptywajg réwniez inne rzeczy. Niewyspanie
moze obnizy¢ sprawnos¢ tak samo mocno jak choroba
czy stres, ktory potrafi,zaciagnac reczny” na catym ukfa-
dzie nerwowym. Czasem wystarczy kitdtnia, pospiech,
nagfa zmiana plandw i ciato zaczyna pracowac sztywniej,
mniej ptynnie, jakby miato zatarte tryby.

Infekcje, nawet te ,niewinne’, jak katar czy delikatne
przeziebienie, tez zabierajg energie nerwom. Podczas
nich organizm zajmuje sie walkg z wirusem i nie ma juz
tyle mocy na kompensowanie niewydolnych kabli”

/wykte przecigzenie po intensywniejszym dniu, sprza-
taniu, dtugiej podrézy czy spotkaniu towarzyskim moze
dac efekt w postaci ciezszych n6g i mniej pewnych kro-
kdw nastepnego dnia.

To wszystko razem tworzy zmiennos¢, z ktorg zyje
wiekszos¢ osob z SM. Nie dlatego, ze cos ,pogorszyto sie
z dnia na dzien’, ale dlatego, ze uktad nerwowy po prostu

1 Objaw Uhthoffa nazywany jest rowniez,pseudo rzutem’, bo wy-
glada jak rzut, ale nim nie jest.



2. Zrozumie¢ ciato w SM

bardzo reaguje na detale, ktérych zdrowe osoby nawet
nie zauwazaja.

/ zewnatrz wyglada to tak: wczoraj bez problemu
wchodzite$ po schodach, dzis na tym samym pietrze
masz nogi jak z betonu. Wewnatrz sygnat, ktory jeszcze
wCzoraj mogt sie przebi¢ przez uszkodzong, fatanymi ka-
blami”droge, dzi$ juz nie daje rady.

Dlatego w SM wiemy, ze gorszy dzien nie Swiadczy
0 0golnym pogorszeniu. Czasem to tylko informacja
z uktadu nerwowego: ,zwolnij” Uszkodzenie jest takie,
jak byto, ale warunki, w jakich pracuje ukfad nerwowy,
zmienity sie. Nerwy z uszkodzonag mieling sa po pro-
stu duzo wrazliwsze na te drobne zmiany warunkéw
i stad bierze sie wrazenie, ze ciato robi, co chce.

Aby zrozumiec wtasne objawy i lepiej sie nimi zaopie-
kowac¢, warto prowadzi¢ dzienniczek objawdw i regular-
nie omawia¢ swoje obserwacje z medykami. Poniewaz
w SM obserwuje sie bardzo duzo roznego rodzaju symp-
tomow, na jedne pomoze lekarz, na inne fizjoterapeuta,
a na jeszcze inne psychoterapeuta czy dietetyk. Zawsze
warto na siebie patrze¢ kompleksowo?,

2 Jesli jednak pojawia sie nowy objaw, albo gorsze samopoczu-
cie utrzymuje sie kilka dni z rzedu i nie widzisz zwigzku z prze-
grzaniem, infekcja czy przecigzeniem, warto skontaktowac sie
z lekarzem, bo moze to by¢ oznaka rzutu lub innego problemu
medycznego.
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2.2. Fizjoterapeuta - detektyw ruchu

Jedng z 0sob, z ktorg warto omawiac swoje objawy jest
fizjoterapeuta. Celowo zaczynam ten rozdziat od reko-
mendacji omawiania swojego stanu, bo wizyta u fizjote-
rapeuty czesto kojarzy sie z przekonaniem: ,zaraz bedzie
masaz”. Tymczasem ja najpierw potrzebuje dowiedziec¢
sie, z jakim problemem do mnie przychodzisz, zbadac ten
problem i dopiero wtedy zaproponowac mozliwe rozwig-
zania. Ciekawostka jest taka, ze badanie fizjoterapeutycz-
ne zaczyna sie duzo wczesniegj, niz wiekszos¢ 0séb sadzi
—zanim jeszcze usigdziesz na kozetce, a nawet zanim zda-
zysz powiedzie¢ ,dziers dobry”.

Dobry fizjoterapeuta to troche taki detektyw. Juz
w chwili, gdy otwierasz drzwi gabinetu, zaczyna cichg ob-
serwacje. Nie po to, aby cie oceniac, ale zeby zrozumiec,
jak twoje ciato radzi sobie na co dzien, a zwifaszcza wtedy,
gdy nie skupiasz sie na tym, ze jeste$ badany.

Zwracamy uwage na rzeczy, ktére dla ciebie sg zupet-
nie zwyczajne: czy pewnie trzymasz klamke, jak stawiasz
stopy, czy twoj tutéw sie przechyla, kiedy robisz kroki, czy
rozgladasz sie, zanim podejdziesz do krzesta, czy wktadasz
wysitek w to, zeby sie na nim usadowic i wiele wiele in-
nych.

| co bardzo wazne, zawsze zaczynamy od dostrzezenia
pluséw. O, sam wszedt’ O, sprawnie otwiera drzwi’, O,
widze, ze potrafi bez problemu wstac”
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Fizjoterapia i inne ustugi detektewistyczne

To drobiazgi, ktére dajg wstepng ocene twoich mozli-
wosci. Dla fizjoterapeuty ocena funkcjonalna to podstawa.

Pamietam pacjenta, ktéry juz od progu moéwit: ,Prosze
pani, ze mna jest bardzo Zle" A ja patrze, jak zdejmuje
kurtke, wktada jg na wieszak, przestawia torbe stopa,
zeby mu nie przeszkadzata. Wtedy mysle: Jesli kto$
ma site i koordynacje, zeby tak zonglowac przedmio-
tami, to wcale nie jest z nim tak Zle, jak mu sie wyda-
je" | oczywiscie porozmawiam z nim o tym, bo wiele
0sOb nie docenia swoich wtasnych mozliwosci, bar-
dziej skupiajac sie na swoich ograniczeniach niz na
tym, co im wychodzi.
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Kiedy juz usigdziesz, przychodzi czas na rozmowe. To
wywiad. Troche jak u lekarza, choc¢ pytamy o inne rzeczy.
Fizjoterapeute interesuje, jak wyglada twoja codziennos¢:

@ co ci przeszkadza?

@ co cie meczy?

@ w jakich sytuacjach objawy sie nasilajg, a w jakich

stabng?

@ co chcesz zmieni¢ w swoim funkcjonowaniu?

To bardzo wazny moment, bo tylko ty znasz siebie na-
prawde dobrze i tylko ty wiesz, co jest w twojej sytuacji
najwiekszym problemem.

Jak juz ustalimy te kluczowe kwestie, przychodzi mo-
ment, w ktorym trzeba przetestowac zgfaszane przez
ciebie problemy. Jesli méwisz, ze najbardziej przeszkadza
Ci utrata rownowagi, to zbadam wiasnie to. Jesli meczy
cie sztywnienie nog, sprawdze, jak wyglada ich sita i jak
miesnie reagujg na ruch. Jesdli problemem jest chodzenie,
przyjrze sie, ktory jego element jest do poprawy.

Do takiego testowania stuzg testy kliniczne. Spokojnie,
one nie s3 po to, zeby cie egzaminowac, ale po to, zeby
mie¢ konkretny (najlepiej policzalny) wynik — cos, co po-
kazuje, gdzie doktadnie lezy problem. Samo stwierdzenie,
ze ,pacjent zle chodzi’, nie ma duzej wartosci. To zdanie
nic nie mowi ani o przyczynie, ani o stopniu trudnosci, ani
o tym, jak oceniac¢ postepy w rehabilitacji. Dlatego uzy-
wamy testow np. rownowagi, sity, predkosci czy czucia —
zaleznie od tego, co wynikto z naszej rozmowy.
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Testy pozwalajg mi udokumentowac twoje funkcje na
dany moment oraz sprawdzac postepy wraz z uptywem
czasu. Bez nich nie wiem, czy nasza praca w ogole ma
sens. Czy idziemy w dobrg strone. Czy terapia dziata, czy
trzeba jg zmodyfikowac. To dlatego badanie jest tak istot-
ne. Jest jak kompas, ktéry ustawia wybor najlepszego kie-
runku leczenia.

| wiasnie dlatego pierwsza wizyta u fizjoterapeuty trwa
tak dtugo.

Wiem, ze wiele 0sob przychodzi z oczekiwaniem, ze za-
raz po wejsciu sie potozy, a ja od razu,co$ zrobie”: poma-
suje, rozluznie, porozciggam. | oczywiscie, masaz czy inne
techniki manualne czesto majg w terapii swoje miejsce,
ale fizjoterapia nie zaczyna sie od stotu. Fizjoterapia zaczy-
na sie od zrozumienia problemu pacjenta. Najpierw mu-
sze wiedzie¢, z czym tak naprawde sie zmagasz. Co jest
dla ciebie trudne. Co chcesz zmieni¢. Co i jak na ciebie
dziata. Dopiero wtedy moge zaproponowac sensowng
sciezke terapeutyczna.

Jedna z najtrudniejszych sytuacji zawodowych to mo-
ment, gdy na pytanie, W czym moge ci pomoc?” stysze:,To
pani powinna wiedzie¢, bo pani jest fizjoterapeutky”

No wiasnie tak to nie dziata. Moge zna¢ SM od strony
medycznej, moge znac objawy, mechanizmy i mozliwosci
terapii, ale nie znam twojego zycia. Nie wiem, czy najbar-
dziej przeszkadza ci potykanie sie na schodach, zmeczenie
po przejsciu 200 metrow, czy sztywnosc¢ przy wstawaniu
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z krzesta. Nie wiem, czy chcesz poprawic rownowage, czy
bardziej zalezy ci na tym, zeby mniej bolaty plecy.
Tylko ty mozesz to okreslic.

Gdyby fizjoterapeuta byt malarzem

Na )qk Kolor
ﬁ malujemy?

Jdest pan
malarzem -
powinien pan

wiedzieé&!

2.3. Rehabilitacja - czyli co?

Rehabilituj sie po to, zeby zy¢, a nie zyj po to, zeby sie
rehabilitowac.

To zdanie warto powiesi¢ nad tozkiem, na loddéwce,
na drzwiach wejsciowych — gdzie tylko chcesz. Bo fatwo
o nim zapomnie¢, kiedy choroba dominuje zycie, a tera-
pia zaczyna brzmiec jak przykry obowigzek, ktory trzeba
,odhaczyc¢”
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A przeciez rehabilitacja® nie jest celem samym w sobie.
To jedno z wielu narzedzi, ktore majg ci pomoc zy¢ naj-
lepiej, jak sie da w twojej sytuadji. Zy¢ w sensie uczestni-
czy¢, byc blisko ludzi, wychodzi¢ z domu, usmiechac sie,
czuc sie sprawczym i niezaleznym.

Fizjoterapia, a w niej wszystkie metody, ktore stosujemy
w SM,, s3 jak zestaw kluczy. Kazdy otwiera inne drzwi. Jed-
nemu pomoze wejs¢ na drugie pietro bez drzenia nog, in-
nemu da pewnos$¢ przy staniu w kolejce, a jeszcze komus
pozwoli wroci¢ do ulubionej aktywnosci albo po prostu
poczu¢, ze ciato mniej,przeszkadza” w codziennosci.

Rehabilitacja zmienia sie wraz z toba

Co wazne, rehabilitacja nie jest linig prostg od punktu
A do punktu B.To raczej droga, ktéra czasem wiedzie pod
gorke, czasem tagodnieje, a czasem skreca. Innych rzeczy
potrzebujesz na poczatku choroby, innych po kilku latach,
a jeszcze innych wtedy, gdy objawy sie stabilizujg albo
pojawiajg sie nowe wyzwania.

Bywajg etapy, w ktorych potrzebujesz intensywnej pra-
cy. Czestych spotkan, regularnych ¢wiczen — prowadzenia
za reke. S3 tez momenty, kiedy wystarczy ,przeglad tech-
niczny” co kilka miesiecy, bo samodzielnie radzisz sobie
Swietnie. Czasem celem staje sie nauka kompensacji albo

3 Doktadne informacje, czym jest rehabilitacja, fizjoterapia i jak
wyglada to w Polsce znajdziesz w ksigzce ,Rehabilitacja w SM”
wydanej przez PTSR Oddziat Warszawski [https://ptsr.waw.pl]
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wprowadzenie sprzetu, ktory pozwoli ci zy¢ petniegj, a nie
rezygnowac z aktywnosci.
Rehabilitacja ma podazac za toba!

Co tydzien na stole? Niekoniecznie
Wiele osob wyobraza sobie, ze ,prawdziwa terapia” to co-
tygodniowe spotkania i dtugie sesje na stole. Tymczasem
w SM takie podejscie rzadko sie sprawdza. Czesto najwaz-
niejsze rzeczy dziejg sie poza gabinetem: w sposobie cho-
dzenia, w aktywnosciach domowych, w tym, jak wstajesz
z krzesta, jak zarzadzasz swojg energig, jak uczysz sie od-
puszcza¢ w odpowiednich momentach.

Niekiedy fizjoterapeuta nie jest od tego, zeby ,co$
z tobg robic”, tylko zeby dac¢ wskazowki, plan dziatania
i poczucie bezpieczenstwa. Bywa tez, ze najlepsza czesto-
tliwos¢ to raz na dwa miesigce, a reszte pracy wykonujesz
samodzielnie, w rytmie dostosowanym do swojego zycia.
W ten sposob pracujemy z pacjentami w poradni PTSR
i sprawdza sie to swietnie. Mam pacjentow, ktorzy zna-
komicie sobie radzg z wprowadzaniem w zycie prostych
zmian dajacych konkretne efekty. | o to wtasnie chodzi.

Co, gdy terapia przestaje dziata¢?

To, ze terapia przestaje dziata¢, wcale nie musi oznaczac
twojej winy czy winy twojego fizjoterapeuty. Tak po prostu
jest. To oznacza tylko tyle, ze czas na zmiane postepowania.
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Kiedy czas na zmiane:

@ Obserwujesz brak postepow lub pogorszenie
funkcji pomimo braku postepu choroby. Jedli
mimo regularnej terapii nie obserwujesz poprawy
albo twoja sprawnosc sie pogarsza, to sygnat, ze war-
to skonsultowac sie z innym specjalista.

@ Terapia nie jest dostosowana do twoich po-
trzeb. Rehabilitacja w SM powinna by¢ elastyczna,
oparta na aktualnym stanie zdrowia, mozliwosciach
i celach. Schematyczne, nieindywidualne podejscie
jest wyraznym sygnatem do zmiany terapeuty.

@ Brak wspoétpracy w zespole wielospecjalistycz-
nym. Najlepsze efekty osigga sie wtedy, gdy fizjote-
rapeuta wspotpracuje z neurologiem, pielegniarka,
psychologiem i innymi specjalistami. Jesli tego bra-
kuje, twoje leczenie moze by¢ niepetne.

@ Staba komunikacja i brak zaangazowania. Jasne
zasady pracy, wspolne ustalanie celéw i motywo-
wanie do aktywnosci sg kluczowe. Jesli terapeuta
tego nie zapewnia, warto poszukac kogos innego.

@ Brak aktualnej wiedzy i nowoczesnych metod.
Wspotczesna fizjoterapia w SM korzysta m.in. z tre-
ningu funkcjonalnego, VR, metod intensyfikacji te-
rapii czy telerehabilitacji. Jesli terapeuta nie rozwija
sie i nie aktualizuje swojej praktyki, efekty mogg by¢
ograniczone.
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W tych sytuacjach warto zastanowic sie nad wprowa-
dzeniem zmian.

Zmiana terapeuty to nie zdrada.

Zmiana metody to nie porazka.

Przerwa w terapii to nie cofniecie sie,

tylko danie sobie czasu na zycie.

Fizjoterapia jest od tego, zeby cie wspierac,

a nie zajmowac kazda wolng godzine.

Rehabilitujesz sie po to, zeby zy¢.




3. NAJCZESTSZE PROBLEMY
RUCHOWE I JAK DO NICH
PODEJSC

3.1. Spastycznosc - to skomplikowane

Spastycznos¢ to stowo, ktdre czesto pada z nutg niepo-
koju. Pochylmy sie przez moment nad istota tego zjawi-
ska. Wyobraz sobie wielka fabryke (ty nig jestes$), w ktorej
maszyny (miesnie i stawy) pracujg, a kierownictwo (ukfad
nerwowy) pilnuje, by wszystko funkcjonowato jak nale-
zy. W idealnym Swiecie jest to perfekcyjny uktad: maszy-
ny wykonujg najciezsze rzeczy, a kierownictwo dba o to,
zeby pracowaty we wiasciwy sposob.

W twoim ciele jest jednak inaczej. SM co$ zaktdcito:
kierownictwo nie zawsze dostaje prawidfowe sygnaty,
a samo tez wysyfa je z opdznieniem. Brygadzista (nerw
odpowiedzialny za pobudzenie miesni) zgubit instrukcje,
wiec maszyny zaczynajg dziata¢ na wtasng reke — czasem
za mocno, czasem bez rytmu. To wiasnie spastycznosc:
miesien napiety bardziej niz trzeba, staw usztywniony,
ruch ciezszy.

| tu warto na chwile sie zatrzymac, bo spastycznos¢ ma
dwie twarze. Z jednej strony potrafi pomagac, bo daje tro-
che stabilnosci, sztywnosci, takiego ,trzymania sie kupy”,
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ktore czasem pozwala postawi¢ krok czy wstac z krze-
sta. Wbrew pozorom to wiasnie dlatego niektore osoby
w 0gole mogg sie ruszy¢ — spiete miesnie pomagajg im.
Z drugiej strony, jesli tego napiecia jest za duzo albo poja-
wia sie w nieodpowiednim momencie, spastycznosc za-
czyna przeszkadzad: ciggnie, blokuje, meczy i sprawia, ze
ruch jest bardziej wysitkiem niz naturalnym gestem.

Dlatego w pracy ze spastycznoscig nie chodzi o to,
zeby jg,pokonac”albo catkowicie wytgczyc. To nie jest cel
sam w sobie i czasami nie bytby to nawet dobry pomyst.
Cata sztuka polega wiec na wywazeniu dziatan terapeu-
tycznych, a nie na maksymalnym rozluznieniu. Zarowno
leczenie farmakologiczne, jak i techniki fizjoterapii czy sto-
sowanie sprzetu majg jeden wspolny cel: poprawic twoje
funkcjonowanie. Czasem do tej poprawy potrzebne jest
rozluznienie, a czasem wrecz przeciwnie.

Bo bywa i tak, ze przy silnej spastycznosci ktos jest
w stanie chodzi¢, choc¢ z trudem. A kiedy spastycznosc
zostaje ,wytgczona’, okazuje sie, ze miesnie sg zbyt stabe,
by samodzielnie utrzymac ciato i pojawia sie koniecznos¢
korzystania z wozka. To nie dlatego, ze co$ poszto Zle. Po
prostu spastycznosc byta dotad elementem uktadu, ktory
Jpodtrzymywat” funkcje.

Dlatego w pracy nad napieciem miesni zawsze szuka-
my ztotego Srodka: takiego poziomu rozluznienia, ktory
pozwala ruszac sie lepiej, Izej i bezpieczniej, ale jedno-
cze$nie nie odbiera stabilnosci, ktorej potrzebujesz. To
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naprawde jest subtelna graijej rezultat zalezy od twojego
Ciata, twojej sity i twoich celdow — nie od samego,poziomu
spastycznosci’.

Obecnie mamy bardzo skuteczne metody leczenia spa-
stycznosci — od terapii ruchowej, przez farmakoterapie, az
po toksyne botulinowa, ktéra w wielu przypadkach potrafl
wyciszy¢ nadmiernie napiete miesnie nawet na kilka mie-
siecy. W Polsce dziata program leczenia toksyng botulino-
wag, dostepny takze dla 0séb z SM. W ramach niego mozna
otrzymywac regularne wstrzykniecia toksyny botulinowej
do wybranych, najbardziej problematycznych miesni. Naj-
lepiej, jesli twdj neurolog i fizjoterapeuta wspodlnie ocenig,
jaki sposdb leczenia bedzie dla ciebie najkorzystniejszy — to
za kazdym razem indywidualna decyzja.

Sciaga ze spastycznosci

co zwieksza €O zmniejsza
spastycznos¢ spastycznos¢
Zmeczenie: zarbwno Kontakt z terapeuta,

miesniowe, jak i, zyciowe” | ktéry rozumie twoje
cele: spokdj i bezpieczen-
stwo zmniejszajg napiecie
miesni
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co zwieksza €O Zzmniejsza
spastycznos¢ spastycznosé

Stres: napiecie Oddychanie: kilka spo-
psychiczne = napiecie kojnych oddechow potraf
miesni uspokoic ciato

Infekcje: nawet lekki katar | Przerwy na odpoczynek
moze dac,sztywny dzier’

Szybkie, nagte ruchy: Wolniejszy ruch: mniej

Lobrony’, wiecej pt SCi
mieénie reaguia obrony”, wiecej ptynnosci

odruchowo Delikatne rozcigganie
w spokojnym tempie

Ruch w matych

Zbyt intensywne dawkach: 3-5 powtorzen

¢wiczenia: pobudzaja wiele razy w ciggu dnia,

uktad nerwowy zamiast jednorazowego
maratonu

Dtugie pozostawanie Zmiany pozycji:

w jednej pozycji: ciato np. poduszka pod kolana,

,Zastyga" podparcie plecow

B4l: kazdy rodzaj bélu Cwiczenia w wodzie:

moze zwiekszac napiecie | ciepta woda + odcigzenie
= mniej napiecia
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co zwieksza
spastycznos¢

€O zmniejsza
spastycznosé

Odwodnienie: bywa
niedoceniane, a wptywa
na napiecie miesni

Nawodnienie

Chtodzenie lub
ogrzewanie: zaleznie od
tego, jak reaguje twoje
Ciato

Chtodzenie lub
ogrzewanie: zaleznie od
tego, jak reaguje twoje
Ciato

Spastycznosc¢ nie jest kaprysem miesni. Ona reaguje na
to, co dzieje sie w twoim zyciu: w ciele, w gtowie i wokot
ciebie. Jesli poznasz swoje ,pogarszacze”i,polepszacze”,
duzo fatwiej bedzie ci z nig wspotpracowac.

3.2. Opadajaca stopa - czy naprawde opada?

Opadajaca stopa to jeden z tych objawdw, ktére wielu pa-
cjentdbw zauwaza najpierw jako ,dziwne potykanie” albo
,CO$ mi szura przy chodzeniu” Mato kto od razu kojarzy to
z pracg nerwow. A szkoda, bo zrozumienie, skad ten pro-
blem sie bierze, naprawde duzo utatwia. No to po kolei.

Co to wlasciwie jest opadanie stopy?
Najprosciej mowigc to sytuacja, w ktérej stopa nie pod-
nosi sie wystarczajagco wysoko w czasie chodu. W zdrowej
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Co mSWioq, pac)jenci
Oczekiwania VS rzeczyWwisosé

Potykam sie) RZECZYWISTOSC
opada mi o byle co
stopa W
trakcie chodu Bakas ciezka
ta noga a
C.

Buty mi sie
zdzierajo, y
a klapka urwatam 4

w samym srodku y B
wycieczKi .. .

Gtosno
i chodze

nodze miesnie na przodzie goleni dziatajg jak wciggarka:
unoszg stope, zeby nie zawadzata o podtoze. W opada-
jacej stopie ta wciggarka pracuje mniej wydajnie, sygnat
Z nerwu nie dociera na czas albo dociera stabiej i miesien
przez to nie ma sity unies¢ stopy. Efekt? Stopa ,wisi’, a ty
sie potykasz, szurasz albo styszysz ten charakterystyczny
dzwiek  klap-klap” podczas chodzenia.

Co mozesz samodzielnie z tym zrobi¢?

Opadajaca stopa nie lubi pospiechu, przecigzenia ani dtu-
gich wyczerpujacych sesji ¢wiczen. Najlepiej reaguje na
mate porcje wysitku, wykonywane spokojnie i regularnie.
Od tego warto wiec zaczac.
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Jesli czujesz, ze twoja stopa,ptata psikusy’, sprobuj tych
Sposobow:

@ Zwolnij. Wielu osobom opadanie stopy nasila sie
wtedy, gdy probujg przyspieszy¢ krok. Mozg nie
daje rady wystac sygnatow na czas i stopa po prostu
nie nadaza. Zwolnienie — nawet troche — czesto po-
prawia jakos¢ chodu tu i teraz oraz pozwala na bez-
pieczne uczestniczenie w zyciu pomimo zaburzen.

@ Swiadomie uno$ stope podczas chodu. Plusem
tego rozwigzania jest to, ze robisz najlepszy z mozli-
wych trening, bo ¢wiczysz swoj problem ,w funkdji’
czyli podczas wykonywania realnej czynnosci. Minu-
sem jest to, ze takie swiadome podcigganie stopy an-
gazuje uwage, wiec jest mozliwe do wykonania tylko
w trakcie swiadomego ,treningu”. Nie sprawdzi sie
w zycCiu codziennym, gdy gtowe zaprzatajg inne rzeczy.

@ RAb przerwy. Zmeczenie to jeden z najwiekszych
wyzwalaczy opadania stopy. Nie czekaj wiec, az
chod sie zaburzy. Rob krotkie pauzy wezesniej. Cza-
sem wystarczy kilkanascie sekund postoju, by stopa
zaczeta znowu pracowac poprawnie.

@ Trenuj czucie w stopie. To brzmi jak drobiazg, ale
potrafi duzo zmienic. Stawanie boso na réznych po-
wierzchniach — na piasku, trawie, macie — pobudza
receptory, ktére informujg mozg, w jakiej pozydji
jest stopa. A lepsze czucie to czesto lepsza kontrola
w czasie chodu.
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Przyjrzyj sie butom. Czasami winowajca jest nie
tylko stopa, ale tez obuwie. Ptaska i ciezka podeszwa
w pofaczeniu z niskg cholewka moga przyczyniac
sie do obcigzenia stopy i pogtebiac¢ opadanie. Za to
but lekki z wyzsza cholewkg zadziata troche jak or-
teza. Na pewno warto sprobowac.

Ortezy
Wiele os6b podchodzi do ortezy jak do symbolu ,ostat-
niego etapu”. Inni znéw odwrotnie — chcieliby jg mie¢ od

razu,

bo wydaje sie oczywistoscig w chorobie neurolo-

gicznej. A prawda jest taka, ze orteza to tylko narzedzie
i jego zastosowanie zalezy od indywidualnych potrzeb
danej osoby.

Kiedy orteza bywa wybawieniem?

gdy stopa wyraznie opada,

gdy potykasz sie kilka razy dziennie,

gdy przewracasz sie z powodu zaczepiania stopg
o podtoze,

gdy zmeczenie spowodowane dzwiganiem stopy
pojawia sie po przejsciu krotkiego dystansy,

gdy ¢wiczenia pomagajg tylko czesciowo, a miesien
nie daje rady wrocic¢ do prawidtowej sity.

W takich sytuacjach orteza naprawde odcigza, daje
bezpieczenstwo i oszczedza energie, ktorg wczesniej
przepalates na walke z wiasng noga.
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Jaka orteze wybra¢?

Nie ma jednego uniwersalnego przepisu na wybor ortezy.
Najlepiej omowi¢ mozliwe rozwigzania ze swoim fizjote-
rapeuta oraz specjalista od zaopatrzenia ortopedycznego.

Ponizej znajdziesz omoéwienie
najpopularniejszych rodzajow ortez.

@ Orteza typu Foot-Up
To lekkie, miekkie podtrzymanie stopy, ktére dziata jak
gumka pomagajgca miesniom unoszacym stope. Nie
jest to sztywna konstrukcja, tylko delikatny system pa-
skow i zaczepow, ktory podcigga przdd stopy podczas
wykonywania kroku.

Dla kogo? Dla osob z lekkim lub umiarkowanym
opadaniem stopy, ktére maja troche sity w nodze i nie
potrzebujg duzej stabilizacji kostki.

Plusy: bardzo lekka, nie ogranicza chodu, pozwala
pracowac stopie, fatwa do zatozenia, wygodna w co-
dziennym noszeniu, tania.

Minusy: nie poradzi sobie przy duzej spastycznosdi,
przykurczu ani catkowitym braku ruchomosci w sto-
pie.

@ Klasyczna orteza AFO z tworzywa (plastikowa)

To najbardziej znana orteza na opadajacg stope.
Sztywna lub poétsztywna, obejmujaca tydke i stope.
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Dziafa jak sztywna podporka: stabilizuje kostke i unosi
przdd stopy, zeby nie opadat podczas chodzenia.

Dla kogo? Dla 0s6b ze znacznym opadaniem sto-
py, z ostabieniem miesni, z niestabilnoscig kostki albo
przy duzej meczliwosci.

Plusy: stabilna, tania, daje duzo bezpieczenstwa.

Minusy: ogranicza ruchomos¢, czesto niewygodna,
nie pracuje ze stopa.

@ Orteza AFO z widkna weglowego (carbon AFO)
Nowoczesniejsza, |zejsza i bardziej sprezysta wersja
klasycznego AFO. Wykonana z wtokna weglowego.
Dziafa nie tylko jak podtrzymanie, ale tez jak katapul-
ta": magazynuje energie podczas fazy podporu i od-
daje jg w trakcie odbicia stopy od podtoza.

Dla kogo? Dla 0s6b, ktére majg opadajaca stope, ale
chcg zachowac dynamike chodu i potrzebujg czegos
Izejszego, bardziej reaktywnego.

Plusy: lekka, sprezysta, poprawia ptynnosc¢ choduy,
nie obcigza miesni.

Minusy: drozsza, przy bardzo duzej spastycznosci
moze by¢ mniej komfortowa.

@ Funkcjonalna stymulacja nerwu strzatkowego (FES)
To rozwigzanie elektroniczne — maty aparat, ktory po-
przez elektrode stymuluje nerw strzatkowy podczas
chodzenia. Dziata jak sygnat,hej, teraz podnies stope!”
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Dzieki temu stopa aktywnie unosi sie w fazie przenie-
sienia, zamiast by¢ biernie podtrzymywana przez or-
teze.

Sprawdzi sie u 0s6b, ktére majg opadanie stopy
z powodu zaburzen przewodzenia nerwowego, ale
miesnie wcigz mogg pracowac, tylko potrzebujg moc-
niejszej stymulagji.

Plusy: naturalny wzorzec chodu, z czasem poprawa
sity miesni, lekkos¢, brak usztywnienia.

Minusy: nie dziata, gdy miesnie sg zbyt stabe, droga,
ze wzgledu na elementy elektroniczne wymaga bar-
dziej skomplikowanej obstugi niz klasyczna orteza.

Wazne! Orteza seryjna nie zadziata prawidtowo przy
ograniczonej ruchomosci stopy

Orteza seryjna czyli,gotowa” ze sklepu, moze podniesc
stope tylko wtedy, gdy staw skokowy ma mozliwos¢ wy-
konania tego ruchu (wiekszo$¢ ortez dostosowana jest do
kata 90 stopni pomiedzy podudziem a stopa). Jesli stopa
jest usztywniona w innej pozycji (np. z powodu przykur-
czu tydki), zadna orteza — nawet najlepsza, najnowocze-
$niejsza czy najdrozsza — nie ,podciggnie” jej na site.

To nie dlatego, ze sprzet jest zty. Po prostu staw nie
ma zakresu ruchu, a orteza nie zmieni jego fizycznych
mozliwosci. W takich sytuacjach najpierw pracujemy
nad ruchomosciag tkanek albo dostosowujemy obuwie
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i zaopatrzenie do tego, jak stopa sie ustawia. Taka orteza
,SZyta na miare” nazywa sie ortezg wykonywang indywi-
dualnie.

3.3. Zaburzenia rownowagi i ryzyko upadkoéow

Roéwnowaga to jedna z tych rzeczy, o ktérych w ogodle nie
myslimy az do momentu, gdy nie zacznie szwankowac.
W zdrowym ciele dziata ona tak sprawnie, ze nawet nie za-
uwazasz, jak wiele rzeczy musi sie zgrac: oczy, stopy, bted-
nik, miesnie, reakcje odruchowe, czucie podtoza i wiele
innych. To cafa orkiestra informacji, ktére ptyng w kazdej
sekundzie do uktadu nerwowego. No i w SM czasami ta
orkiestra fatszuje. To, co kiedys byto automatyczne, teraz
wymaga wiekszej uwagi. Stoisz chwiejniej, ,szukasz $cia-
ny’, odwracanie sie powoduje wirowanie w gtowie, a spa-
cer po nierbwnym terenie staje sie wyzwaniem. To moze
znaczyc¢, ze twoj uktad odpowiedzialny za rownowage
potrzebuje wsparcia. Nie lekcewaz tego!

/byt czesto widze osoby, ktore rezygnujg z aktywno-
sci, spotkan, spaceréw czy wyjscia do sklepu, bo bojg sie
wywrotki. A tymczasem mozna w tym temacie zrobi¢ na-
prawde duzo, zardwno przez terapie, ¢wiczenia, jak i przez
madrze dobrane pomoce.
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Jak dziata r6wnowaga?
Mozesz wyobrazi¢ sobie, ze rownowaga to film w 3D,
a wiec nagrywany z trzech kamer:

@ Kamera pierwsza - oczy
Oczy mowig mozgowi: ,Swiat stoi prosto, a ty razem
znim”. Jesli cos zaktdca widzenie, np. zmeczenie, ogra-
niczenie pola widzenia, podwadjne widzenie, czy cho-
Ciazby zaburzenia ostrosci, mozg dostaje niepetny sy-
gnat. W praktyce obserwujemy, ze deficyty wzrokowe
ZNnaczaco pogarszajg rownowage w SM.

@ Kamera druga - uktad przedsionkowy
To nasz wewnetrzny zyroskop. Informuje o ruchach
gtowy, kierunku, przyspieszeniach i potozeniu wzgle-
dem grawitacji. Gdy dziata stabiej, doswiadczasz
kotysania, trudnosci w szybkim obracaniu, czasem
zawrotow gtowy. U o0séb z SM zaburzenia funkcji
przedsionkowych to czesty problem.

@ Kamera trzecia — czucie gtebokie (propriocepcja)
Miesnie, stawy i sciegna przekazujg mdzgowi infor-
macje: tu jest prawa stopa, tu lewe kolano, tu srodek
ciezkosci”. Niestety osoby z SM czesto maja deficyty
propriocepcji, a gdy czucie jest ostabione, mézg wie
mniej 0 potozeniu konczyn i trudniej mu reagowac na
zmiany.
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Dobra informacja jest taka, ze gdy jeden system
szwankuje, pozostate probujg nadrabiac powstate de-
ficyty. Ale gdy dwa lub trzy dziatajg stabiej, rownowa-
ga staje wyzwaniem. Wiasnie dlatego zaleca sie, zeby
rutynowo wigczac¢ ¢wiczenia rownowazne do swojej
praktyki ¢wiczen. Chcesz miec jak najwiekszg rezerwe
tych funkgjil

Mini wyzwanie rwnowazne

Sprébuj zrobi¢ mini wyzwanie rownowazne z ponizszego
obrazka. Zobacz, gdzie jeste$ dzis i nad czym warto pra-
cowac. Pamietaj o bezpieczenstwie podczas wykonywa-
nia zadan! Jesli ktores jest dla ciebie trudne, nie idz dalej!

Mini Wyzwanie
Sprawdz, jak stoisz z réwnowago

Sprawdz, do ktérego punktu dojdziesz
stojoc na jedne) nodze bez podpierania 6

Stanie < 30s =
Stanie > 30s

Obie rece W gérze

Krecisz gtowo, “na nie”

Spoglogdasz géra-dét

“Machasz” drugo, nogo

Na miekkim podtozu

Zamkniete oczy

Na migkkim podtozu zamkniete oczy
Na miekKim podtozu zamKkniete oczy,
gtowa “na nie”

V¥ounsFppdRr
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Jak interpretowa¢ wyniki mini wyzwania:

1. Stoisz na jednej nodze ponizej 30 sekund
Super, ze probujesz! Jesli stoisz krocej niz podt minu-
ty, to znak, ze rbwnowaga potrzebuje wsparcia, ale
fundament juz masz. To moment, w ktérym warto
zaczyc spokojne, regularne ¢wiczenia.

2. Stoisz na jednej nodze powyzej 30 sekund
Gratulacje! To podstawowa norma réwnowagi dla
dorostych. Twoje ciato potrafi utrzymac stabilnos,
gdy odbierzesz mu jedng podpore. To Swietny
punkt wyjscia do trudniejszych zadan.

3. Stoisznajednejnodzeitrzymasz obie rece w gorze
Podnoszenie rgk zmienia potozenie $rodka ciez-
kosci. Jesli nadal stoisz stabilnie, to znak, ze twoje
reakcje rownowazne dziatajg i potrafig szybko kory-
gowac drobne zmiany w ustawieniu ciafa.

4. Stoisz na jednej nodze i krecisz gtowa ,na nie”
Ruch gtowg pobudza uktad przedsionkowy. Jedli
potrafisz utrzymac réwnowage, gdy gtowa kreci sie
w lewo—prawo, oznacza to, ze twoje ciato radzi so-
bie z jednoczesnym ruchem i utrzymaniem pionui.
Dobra robotal!

5. Stoisz na jednej nodze i spogladasz géra-dét
Ruchy gtowg w gore i w doét sg trudniejsze niz te,,na
nie’, bo mocniej obcigzajg btednik. Jesdli dasz rade,
to znak, ze uktad przedsionkowy i miesnie szyi do-
brze wspotpracujg z resztg ciata.
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6. Stoisz na jednej nodze i,machasz” druga noga
Tu testujesz kontrole jednonoznego stania wtedy,
gdy druga noga jest w ruchu. Jesli utrzymujesz
rownowage, to znaczy, ze twdj moézg potrafi jedno-
czednie stabilizowac jedng strone ciafa i poruszac
druga. To wazne w chodzie.

7. Stoisz na jednej nodze na miekkim podtozu
Miekka poduszka lub zrolowany recznik utrudniajg
stopie utrzymanie stabilnosci. To Swietny test czu-
Cia gtebokiego. Jesli stoisz choc¢ chwile, twoje re-
ceptory stawowe i miesnie tydki porzadnie pracuja.

8. Stoisz na jednej nodze z zamknietymi oczami
Wytgczasz jedng z trzech gtownych ,kamer réwnowa-
gi" Teraz opierasz sie tylko na btedniku i propriocepdji.
Jesli potrafisz ustac¢ choc kilka sekund, to znak bardzo
dobrej kontroli posturalnej i czucia gtebokiego.

9. Stoisz na jednej nodze na miekkim podtozu
z zamknietymi oczami
To juz wyzsza szkota jazdy. Brak stabilnego podpar-
Cia + brak wzroku = czucie gtebokie musi dziatac¢
bardzo intensywnie. Jesli utrzymasz rownowage,
chocby krotko, to naprawde Swietny wynik.

10. Stoisz na jednej nodze na miekkim podtozu
z zamknietymi oczami i ruszasz gtlowa ,na nie”
To absolutny ,boss level” rownowagi. Wszystkie sys-
temy pracujg jednoczesnie: btednik, czucie gtebo-
kie, mieSnie gtebokie, reakcje réwnowazne. Jesli
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jeste$ w stanie to zrobi¢ — ogromne brawa dla two-
jego uktadu nerwowego!

PAMIETAJ O BEZPIECZENSTWIE WYKONYWANIA
TYCH PROB!

3.4. Ataksja i drzenie

- jak odzyska¢ kontrole nad ruchem

Jesli czasem masz wrazenie, ze twoje rece dziatajg ,po
swojemu’, a nogi nie chca trzymac wyznaczonej trasy, to
nie rzadkos$¢. To typowy objaw SM, ktory nazywamy atak-
sjg lub drzeniem. Ataksja to sytuacja, w ktorej ruch zaczy-
na sie prawidtowo, ale po drodze w pewien sposdb gubi
kierunek. Drzenie z kolei to taki,szum informacyjny” —im
blizej celu, tym bardziej ciato zaczyna drze¢, jakby probo-
wato zgadna¢, dokad wiasciwie ma trafic.

Najprosciej mowiac, to troche jak GPS, ktéry gubi sy-
gnati kaze skreci¢, choc cel jest na wprost. | tak, te objawy
bywajg ucigzliwe. Ale dobra wiadomos¢ jest taka, ze moz-
na probowac z nimi pracowac poprzez rozne strategie,
ktére dajg wiekszg stabilno$¢, a czasem rowniez wykorzy-
stac sprzety, ktére pomagajg odzyskac poczucie kontroli.

Niestety nie moge obiecac, ze te objawy znikng catkowicie.
Ale moge powiedzie¢, ze z odpowiednig wiedzg i praktykg
ruch moze stac sie o wiele bardziej przewidywalny niz teraz.
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Drzenie i ataksja - réznice i podobienstwa

Choc¢ drzenie i ataksja czesto wystepujg jednoczesnie,
nie sg tym samym zjawiskiem. Oba wptywajg na precyzje
i ptynnos¢ ruchu, ale robig to na rézne sposoby. Zrozu-
mienie tej roznicy pomaga lepiej rozpoznac, z czym do-
ktadnie masz do czynienia i jakie strategie moga ci najbar-

dziej pomac.
Drzenie Ataksja
Drzenie to rytmiczne, Ataksja to przede
mimowolne drganie wszystkim zaburzenie
czesci ciata. Moze koordynacji. Ruch zaczyna
pojawiac sie zarbwno sie prawidtowo, ale po
w statyce, jak i w trakcie drodze rozjezdza sie’,
ruchu. jakby ciato zgubito droge
do celu.
Typovve cechy: V\/yglada to tak, ze:
- widoczne trzesienie” - ruchy sg zbyt obszerne
konczyny lub tutowia, lub niecelne,
« narastanie drzeniaim « trudno utrzymac
blizej jestes celu (tzw. stabilny tor ruchu,
drzenie zamiarowe), - reka lub noga
« trudnos¢ w utrzymaniu wykonujg dodatkowe,
stabilnej pozycji reki, niezamierzone ruchy,
kubka czy telefonu. - chod staje sie
niestabilny, kroki
szerokie i mniej
przewidywalne
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Drzenie wynika z Przyczyng ataksji jest
trudnosci w precyzyjnym | zaktocenie pracy
hamowaniu ruchu. mozdzku, czyli struktury
Mdbzg wysyta zbyt wiele odpowiedzialnej za
drobnych poprawek, precyzje, ptynnosc¢
ktére naktfadajg sie i kontrole ruchui.

na siebie i powodujg

nieskoordynowane ruchy.

Drzenie i ataksja czesto wystepujg razem, dlatego ruch
moze by¢ jednoczesnie ,rozbiegany”i,drzacy”.

Co moze pomoc? Trzy filary terapii
Ataksja i drzenie to nie sg objawy, ktére ,mijajg’, gdy tyl-
ko sie mocno postarasz. Najlepiej w tym wypadku dzia-
ta trening réwnowagi i koordynacji. Najsilniejsze do-
wody naukowe dotyczg treningdw wieloaspektowych,
obejmujacych cwiczenia rownowazne, koordynacyjne,
wzmacniajace, trening chodu oraz trening czynnosci dnia
codziennego. Programy te wykazujg istotne zmniejszenie
nasilenia ataksji i poprawe funkgcji motorycznych.

Mozna rowniez oprocz klasycznego treningu wypro-
bowac strategie wspomagajgce, ktére mogg polepszyc
jakos¢ ruchu pomimo wecigz aktywnej ataksji.

Strategia 1: Zmiana toru ruchu
W ataksji problemy nie wynikajg z braku sity, tylko z braku
precyzyjnej informacji dotyczacej danego ruchu. Dlatego
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oprocz ¢wiczen warto sprobowac dostosowac wzorce ru-
chowe tak, zeby mdézg maogt je tatwiej kontrolowad.
Najprostsze strategie:

@ Skroécenie toru ruchu

Szerokie gesty to wieksza szansa na ,rozjechanie sie”
wzorca ruchowego. Mniejsze gesty oznaczajg fatwiej-
szg kontrole.

Jak to wyglada: zamiast duzego wymachu nogi pod-
czas ubierania, ustaw stope na podwyzszeniu (Np. Na
stotku). W ten sposob, zeby wciggna¢ nogawke wy-
starczy tylko niewielki ruch, co daje szanse na wiekszg
precyzje. Jezeli masz problem z uniesieniem szklanki do
ust, przybliz jg najpierw do siebie. Na krétszym dystan-
sie jest mniejsza szansa na nieprzewidziany ruch reki.

@ Kotwice ruchowe

To jedna z najprostszych, a jednoczesnie najskutecz-
niejszych strategii. Chodzi o danie sobie stabilnego
miejsca, ktdre przejmie czes¢ pracy za ciato. Kiedy je-
den segment ciata jest pewnie ,zamocowany"’, reszta
moze zrobic to, czego od niej oczekujesz.

Dobrze widac to na przykfadzie zawodu, ktory wydaje
sie odlegly od rehabilitacji, ale w tym wypadku zna-
komicie obrazuje strategie kotwic. Jesli obserwowatas
kiedy$ stylistke paznokci przy pracy wiesz, ze raczej
nie maluje sie misternych wzorkdw, trzymajac reke
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w powietrzu. To bytoby trudne. Zamiast tego stylist-
ka szuka punktu oparcia: matym palcem dotyka dtoni
klientki, czasem opiera go o jej palec, czasem o wiasng
reke. Ten niepozorny kontakt dziata jak zawias — daje
rece stabilnos¢, a reszcie palcow pozwala pracowac
ptynnie i precyzyjnie. Dzieki tej jednej, kotwicy” nawet
skomplikowany wzor staje sie wykonalny.

W ataksji robimy doktadnie to samo. Kotwicg moze
by¢ tokie¢ oparty o stét, biodro o blat, dton o wia-
sne udo. Cokolwiek, co ustabilizuje jedng czes¢ ciata,
zeby druga mogta dziata¢ bez niepotrzebnego ko-
tysania. Kiedy jesz zupe, oprzyj tokcie o stot, moze
tyzka przestanie ,uciekac’, nalewasz wode — oprzyj
przedramie o blat, zaktadasz bizuterie — usigdz i po-
deprzyj tokcie o cos stabilnego, piszesz SMS-a — za-
przyj o cos telefon.

Strategia 2: Stabilnos¢

Gdy ruch rozjezdza sie’, to komponentg problemu moze
by¢ brak stabilnej ,bazy”. Chodzi o to, ze ciato potrzebu-
je stabilnego punktu odniesienia dla dziatania konczyn
i tym punktem jest tutow. Bez stabilnego tutowia kon-
czyny prébujg kompensowac braki i moze sie wydawac,
ze ,robig co chca” | tutaj wazna informacja: stabilnosci
tutowia w przypadku zaburzen neurologicznych budu-
je sie nieco inaczej, niz klasycznie na sitowni (np. robiac
Jorzuszki”). W neurofizjoterapii znacznie skuteczniejsze
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sg ¢wiczenia wykonywane w pozycjach wysokich (czyli
siedzac lub stojac), bo wiasnie w takich pozycjach funk-
cjonujemy na co dzien. Pion to nasza naturalna ,scena
zyciowa" Dlatego wiele interwencji polega na wychyle-
niach w réznych kierunkach — do przodu, do tytu, na boki,
a w szczegolnosci w skosie. Dobre efekty daje tez przeta-
czanie miednicy przod-tyt w pozycji siedzacej. To sposob
na to, zeby tutdw nauczyt sie reagowad: napiac sie wtedy,
kiedy trzeba, odpuscic, gdy moze, i znalez¢ srodek ciezko-
$ci, zamiast gubic go przy kazdym drobnym wychyleniu.

Jesli regularnie ¢wiczysz ,brzuszki” i ,grzbiety’, a nie
masz zadowalajgcych efektéw, sprébuj zamienic te
¢wiczenia na ich wersje w pionie. Czasem wprowa-
dzenie nawet jednego dobrego ¢wiczenia w wyso-
kich pozycjach potrafi,zrobic robote”

Moje ulubione to przetaczanie miednicy w siadzie. Sie-
dzac przy stole, na wozku, czy nawet w poczekalni u leka-
rza wyprostuj sie, wysun biodra nieco do przodu i naprze-
miennie wykonuj przetoczenie miednicy przod-tyt tak,
jakby ciato miato urosnac¢ do sufitu i w tyt, jak przy,kocich
grzbietach” Niby nic, a serio dziata!

Drugim elementem budowania,bazy” do prawidtowe-
go ruchu jest propriocepcja, czyli czucie gtebokie. To
sposob, w jaki ciato informuje mdzg o tym, gdzie s3 sto-
py, biodra, kolana i w jakiej aktualnie pozycji sie znajduja.
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W SM to czucie bywa zaburzone, przez co ruch staje sie
niepewny. Tutaj rowniez pracujemy bardzo subtelnie: po-
przez stania na réznych nawierzchniach, drobne przenie-
sienia ciezaru z nogi na noge, lekkie kotysania, a czasem
rowniez wibracje wykonywane przy pomocy sprzetow,
ktore pobudzajg miesnie i stawy do wysytania wyrazniej-
szych sygnatow. Wibracja sama w sobie nie ,uspokaja
drzenia’, ale bywa Swietnym narzedziem do poprawy czu-
Cia, bo daje ciatu wyrazny impuls i pomaga zlokalizowac,
gdzie jest w przestrzeni.

Strategia 3: Dodatkowe wsparcie sensoryczne
Czyli danie ukfadowi nerwowemu dodatkowych, wyraz-
niejszych sygnatow z ciata. Co moze wspomaoc te sygnaty?

@ Kompresja, czyli delikatny ucisk.

Kompresja to nic innego jak lekki, staty ucisk na po-
wierzchni ciafa. Nie chodzi tu o kompresje medyczng
stosowang w leczeniu zyt. Chodzi o to, by ciato dostato
czytelniejszy bodziec, dzieki ktoremu mozg lepigj je
,Zobaczy" Lekka kompresja dziata jak przypomnienie:
,tu jest twoj bark, tu ramie, tu tutow”. Nie u wszystkich
sie to sprawdza i nie w kazdej sytuacji, ale dziata na
tyle czesto, ze warto o tym wiedziec.

Najprostszym sposobem na wyprobowanie dzia-
tania kompresji jest zastosowanie odziezy kompre-
syjnej, ktoéra jest dostepna w sklepach sportowych
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i medycznych. Mogg to byc koszulki, podkolandwki,
rekawki czy rajstopy. Nawet proste ortezy na stawy
(takie w postaci opasek elastycznych) mogg dawac
element kompresji uzyteczny w terapii ataksji.

@ Obcigzenie
Obcigzenie dziafa troche inaczej niz kompresja, choc
cel jest podobny: da¢ ciatu wyrazniejszy sygnat, gdzie
sie znajduje. W praktyce to niewielkie, punktowe ciezar-
ki umieszczone na tutowiu lub konczynach. Wcale nie
muszg by¢ duze, bo nie chodzi tu o trening sitowy, tylko
0 to, by konczyny wystaty do mézgu mocniejszg, bar-
dziej czytelng informacje:, tu jestem”. Przyjmuije sie, ze ta-
kie obcigzenie nie powinno przekraczac 3% masy ciata.
Istnieje nawet specjalna bizuteria obcigzeniowa pro-
jektowana dla osob z ataksjg, ale zanim siegniesz
PO gotowe rozwigzania, mozesz sprobowac czegos
prostszego. Wystarczy wiozy¢ do kieszeni kurtki lub
bluzy niewielkie ciezarki. To moze byc¢ torebka ryzu
albo maty woreczek z piaskiem. Takie domowe ob-
cigzenie potrafi zaskakujgco skutecznie uspokoic ru-
chy, bo daje ciatu dodatkowy punkt orientacji*. Nie

4 Dobrym pomystem jest wykorzystanie kamizelki — takiej, jak na
ryby — z duzg iloscig kieszeni, a jednoczesnie nierozciggliwej.
Mozesz w poszczegolne kieszenie doktadac niewielkie ilosci cie-
zaru (np. 100 gramowe torebki ryzu) i w ten sposob ustali¢, jaki
jest optymalny ciezar w twoim przypadku. W sklepach sporto-
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u wszystkich jednak takie obcigzenie zadziata korzyst-
nie, dlatego dobrze jest przetestowac to rozwigzanie
z fizjoterapeuty i zaczg¢ od bardzo matych ciezaréw.

3.5. Bol

Przez wiele lat uwazano, ze SM to choroba zwigzana
gtéwnie z porazeniem, ostabieniem, zaburzeniami ruchu
Czy czucia, ale nie z bolem. Wielu lekarzy i pacjentow po
prostu nie faczyto tych dwdch rzeczy. Dzis wiemy, ze to
byta btedna obserwacja. Bél jest czestym i realnym aspek-
tem zycia wielu 0sob z SM, a czesto jednym z najbardzie;
ucigzliwych.

Wbrew dawnym przekonaniom bol jest czestym i re-
alnym objawem SM — doswiadcza go ponad potowa
0sOb chorujacych.

Rodzaje bolu w SM

BAl jest czestym i zroznicowanym objawem w SM, obej-
mujacym zarébwno bol neuropatyczny, jak i nocyceptyw-
ny. Najczestsze typy bolu to: bol neuropatyczny konczyn,
neuralgia tréjdzielna, zjawisko Lhermitte'a, bolesne skurcze

wych mozna znalez¢ profesjonalne kamizelki obcigzeniowe, ale
te wigza sie z wiekszym wydatkiem, wiec na poczatek proponu-
je wyprobowanie rozwigzan bez kosztowych.
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toniczne, bol miesniowo-szkieletowy, boéle gtowy (migre-
ny) oraz bol zwigzany z zapaleniem nerwu wzrokowego.

. . Mechanizm
Typ bélu w SM Objawy powstawania
Bol Palenie, ktucie, Uszkodzenie
neuropatyczny | dretwienie, drég
konczyn mrowienie, czuciowych
czestow
nogach,
przewlekty

Neuralgia nerwu
trojdzielnego

Nagty, ostry,
Lelektryczny” bl
twarzy, zwykle

Demielinizacja
w obrebie
nerwu

kregostupa przy
zgieciu szyi

jednostronny, trojdzielnego
wywotany
dotykiem
Zjawisko Krotkotrwate Uszkodzenie
Lhermitte’a ,prady” wzdtuz rdzenia w

odcinku szyjnym

Bolesne skurcze

Nagte, bolesne
skurcze miesni,
czestow
koriczynach

Uszkodzenie
drog ruchowych,
spastycznosce
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. . Mechanizm
Typ bélu w SM Objawy powstawania
BSI miesniowo- | Bl plecow, Zmiany wtorne

szkieletowy stawow, miesni, | do zaburzen
nasilany przez ruchowych
nieprawidfowg
postawe,
spastycznosc
Bole gtowy Migrenowe, Mechanizmy
(migreny) napieciowe, mieszane
czesto
przewlekte
Bol zwigzany Bol przy ruchach | Zapalenie nerwu
7 zapaleniem gatki ocznej, wzrokowego
nerwu pogorszenie
wzrokowego widzenia
Bol polekowy Bol w miejscu Skutek uboczny
iniekcji, bole leczenia
miesni, bole

gtowy po lekach

Co mozna zrobi¢, gdy boli

Bol w SM wydaje sie nieprzewidywalny. Przychodzi i od-
chodzi, kiedy chce. Nie na wszystko mamy wptyw, zwiasz-
cza w warunkach domowych, ale warto prébowac tago-
dzi¢ dolegliwosci lub przynajmniej lepiej nimi zarzadzac.
Ponizej znajdziesz strategie, ktére dziatajg na rézne rodzaje
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bolu. Nie oczekuj, ze minie on od razu. Czasem potrzeba
Czegos$ wiecej niz autoterapia czy nawet terapia w gabine-
cie fizjoterapeuty. Na dzis medycy sg zgodni, ze przewle-
kte dolegliwosci bolowe wymagajg wspotpracy pomiedzy
wieloma specjalistami, ktorzy wspdlnie opracowujg strate-
gie leczenia. Ponizsze sposoby pomogg twojemu uktadowi
nerwowemu wyciszyc sie, Co moze przyniesc ulge.

Gdy bdl jest neuropatyczny
(pieczenie, prad, ktucie, ,przeszycia pragdem”)

@ Delikatne, powtarzalne bodzce
Czasem pomaga to, co najbardziej zaskakujgce — bar-
dzo lekkie, neutralne gtaskanie lub dotykanie skory,
np. miekkg gabka lub chocby dtorimi. Uktad nerwowy
uczy sie, ze sygnat ze skory nie musi byc alarmem.

@ Ciepto
Ciepty termofor owiniety recznikiem, woreczek z pest-
kami/gryka rozgrzany w kuchence mikrofalowej, oktad
typu hot-pack. Ciepto wycisza sygnaty bolowe, ale pa-
mietaj, ze w SM cze$¢ 0sob jest wrazliwa na przegrza-
nie, wiec uzywamy go w bezpiecznym zakresie, raczej
unikamy gorgcych oktadow”.

5 W swojej praktyce niejednokrotnie styszatam od pacjentdw, jak opi-
sujg, ze ich cieptym okfadem jest. .. domowy pupil. Méwig, ze kot lub
pies przytulony do bolacych tydek to prawdziwe remedium na bdle.
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@ Spokojny ruch
Wielu pacjentow zauwaza, ze tagodny ruch, jak np.
dtugie, powolne rozcigganie, spokojny spacer czy ¢wi-
czenia typu tai-chi redukujg nasilenie bolu. Nie chodzi
tu o fitness i forsowanie sie, tylko o rozruszanie struk-
tur w ciele.

@ Oddychanie i techniki relaksacyjne
Krotka pauza, gteboki wydech, kilka minut spokojne-
go oddechu przeponowego potrafig przyniesc ulge.
Przy wyciszeniu uktadu wspotczulnego bdl neuropa-
tyczny potrafi sie uspokajac.

Gdy bél wynika z przecigzen i napieé
(plecy, kark, biodra, stopy)
Najskuteczniejszym ,lekiem” na tego typu dolegliwosci
sg po prostu éwiczenia. Nie muszg byc¢ specjalne ani,za-
awansowane’, nie muszg by¢ na sitowni. Chodzi o regu-
larny ruch, ktéry daje miesniom i stawom to, czego po-
trzebujg najbardziej, czyli prace.

Dlatego zanim zaczniesz szukac skomplikowanych roz-
wigzan, zadaj sobie jedno proste pytanie: czy w ogole ru-
szam sie tyle, ile zalecajg rekomendacje dla 0séb z SM?°

6 Doktadny opis rekomendacji aktywnosci fizycznej w SM znaj-
dziesz w ksigzce ,Rehabilitacja w SM” dostepnej bezptatnie na
stronie  https//ptsrwaw.pl/wp-content/uploads/2023/04/RE-
HABILITACJAdo-internetu.pdf
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Nie chodzi o maratony. Chodzi o to, zeby kilka razy
w tygodniu zrobi¢ cos, co porusza catym ciatem — spacer,
rower stacjonarny, ¢wiczenia w domu, fizjoterapie. Jesli
regularnie sie ruszasz, twoje szanse na zmniejszenie do-
legliwosci sg duze!

Co jeszcze mozesz zrobic?

@ Zmieniaj wzorce ruchu

Zatrzymaj sie na chwile i zastanow. Jak stoisz? Jak sie-
dzisz? Czy chodzisz ,na jednej nodze bardziej"? | czy
z przyzwyczajenia nie utrzymujesz jednej pozycji
przez dtuzszy czas. Ciato lubi réznorodno$¢ wzorcéw
ruchowych. Nawet mate zmiany, jak zmiana ustawie-
nie miednicy w postaci ,podwiniecia ogona pod sie-
bie’, krecenie gtowg na boki czy wyprostowanie ple-
cow potrafig duzo zmienic.

@ Rozluznij to, co napiete
Ciepty prysznic na kark. Delikatny automasaz pitka. Po-
wolne ,rolowanie” plecow o sciane. Niektore z twoich
grup miesniowych pracujg,za dwoje’, wiec zmniejsze-
nie ich napiecia moze by¢ dobrym pomystem.

@ Wzmocnij to, co za stabe
Nie chodzi o ciezary. Chodzi o prostg aktywacje mie-
sni, jak uniesienie kilka razy stopy, wyprost kolan w sie-
dzeniu, napiecie posladkow. Kiedy stabsze miesnie
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wigczajg sie do pracy, mocniejsze mogg odpoczac,
a bol ma szanse zmalec.

@ Zwrd¢ uwage na ergonomie

Nie ma jednej idealnej postawy, ktora uchroni cie
przed bolem. Nawet ta najlepiej dobrana po kilkuna-
stu minutach zaczyna meczyc. Dlatego zamiast szu-
ka¢ perfekcyjnego fotela, lepiej robi¢ cos znacznie
prostszego: czesto zmienia¢ pozycje na tym, ktory
masz. Raz usigs¢ wyzej, raz nizej, raz oprzec plecy, raz
podwing¢ nogi, wstac na chwile, przejsc kilka krokow.
Dla ciata takie minizmiany sg ztotem — potrafig zmniej-
szy¢ bol skuteczniej niz mebel z najlepszej reklamy.

Gdy boli, bez powodu” i nasila sie w stresie

@ Zmniejsz sensoryczny ,hatas”
Wytacz silne Swiatto, zmniejsz hatas, ogranicz inten-
sywne bodzce. Uporzadkuj otoczenie. To proste, ale
bardzo neurologiczne: mniej bodzcéw - spokojniej-
szy mozg > mniej bolu.

@ Prawdziwa przerwa
Nie taka na telefon. Prawdziwa. Zamknij oczy, zréb
kilka powolnych oddechdéw, rozluznij ramiona. To re-
set dla uktadu nerwowego. Wtacz te dziatania do co-
dziennej rutyny.



RoSMowy terapeutyczne

W ramach przerwy sprawdzg sie techniki relaksacyjne
i mindfulness.

AKtywnosé fizyczna to
filar zarzogdzania bélem

Podoba ci sie?
Ostatnio sporo
&wicze i Wreszcie
przestato mnie
boleé!

@ Stopniowana aktywnos¢
Jesliodczuwasz bol w czasie ¢wiczer, nie musi to ozna-
czac, ze ruch ci szkodzi. Wrecz przeciwnie — doswiad-
czenia gabinetowe pokazujg, ze regularna, dobrze do-
brana aktywnos¢ fizyczna moze pomagac zmniejszac
nasilenie bolu i sprawiac, ze bedziesz lepiej sobie z nim
radzi¢. Nawet przy boélu przewlektym, ¢wiczenia zakre-
su ruchu, delikatne mobilizacje, praca nad stabilnoscia
i koordynacja moga pomoc uktadowi nerwowemu
,nauczyc sie” spokojniejszej pracy. Najwazniejsze to za-
cza¢ ostroznie, obserwowac ciato, da¢ mu czas. Kazdy
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drobny ruch, jak spacer, fagodne rozcigganie czy mo-
bilizacje — to krok w strone lepszej kontroli, mniejszego
napiecia i czesto mniejszego bolu.

3.5. Zaburzenia czucia

Jednym z czestszych objawdw SM sg zaburzenia czucia.
Wystepujg one nawet u 90% pacjentéw. Ze wzgledu na
roznorodnos¢, trudno je opisac w prosty sposob. Osoby
doswiadczajgce takich zaburzen méwia:,Jakby noga byta
nie moja’, , Jakby kto$ mnie przypalat, cho¢ nic mnie nie
dotyka’,, Jakby na nodze byta gruba skarpeta”.

Zaburzenia te same w sobie nie sg bolesne (cho¢ mogg
towarzyszyc boélowi), ale potrafig mocno wptywac na cho-
dzenie, rownowage, pewnosc¢ ruchdw, a nawet poczucie
bezpieczenstwa. To bardzo wazny, a czesto niedostatecz-
nie zaopiekowany element zycia z SM.

Czym wlasciwie jest czucie?

W prostych stowach czucie to sposob, w jaki ciato komu-
nikuje sie zmdzgiem. To ogromna sie¢ stuzaca do przeka-
zywania drobnych informacji, ktére ptyng nieustannie ze
skory, miesni, stawdw i wnetrza ciafa. Dzieki nim wiesz, ze
ubranie dotyka twojego barku, ze podtoga jest chtodniej-
sza niz dywan, a kubek, ktory trzymasz, ma pewien ciezar.
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Wyrdzniamy dwa gtowne rodzaje czucia:

Czucie powierzchowne - to ono informuje o dotyku,
temperaturze, nacisku, o tym, czy cos jest szorstkie czy
gtadkie. To dzieki niemu potrafisz oceni¢, czy woda w kra-
nie nie jest za goraca, czy skarpeta uciska ci stope i czy
deszcz jest letni czy lodowaty.

Drugi rodzaj czucia to czucie gtebokie, zwane
propriocepcja. To nasz wewnetrzny GPS. Pomimo tego,
ze nie kontrolujemy wzrokiem kazdego ruchu, to wiemy,
gdzie sg czesci naszego ciata w przestrzeni. Mozemy trafi¢
tyzkg do ust bez patrzenia, przejs¢ przez mieszkanie po
ciemku, ztapac¢ rownowage, gdy potkniemy sie o dywan.
Propriocepcja ciggle informuje mdézg: ,kolano jest tu, sto-
pa dotyka podtogi tak i tak, miesien napina sie bardziej niz
zwykle” To ona pozwala nam ptynnie poruszac sie w Swiecie
bez kontrolowania wszystkiego wzrokiem. | wiasnie tu po-
jawia sie jedno z wiekszych wyzwanie w SM. Kiedy sygnaty
Z Ciata stajg sie niepetne, spowolnione albo znieksztatcone,
czyli pojawiajg sie zaburzenia czucia gtebokiego, mézg nie
jest w stanie prawidtowo kontrolowac ruchu. To tak, jakby
probowac zapina¢ guziki na mrozie zgrabiatymi dtorimi —
to prawie niemozliwe. Dlatego stymulacja czucie gtebokie-
go jest czesto wykorzystywana w rehabilitacji.

Najczestsze zaburzenia czucia w SM

Do najczestszych zaburzen czucia nalezg: dretwienie, mro-
wienie, parestezje, zaburzenia czucia wibracji, allodynia,
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dysestezje (nieprzyjemne, nietypowe odczucia), zaburze-
nia czucia temperatury oraz neuralgia trojdzielna.

@ Mrowienie i dretwienie - parestezje
To moze by¢ uczucie ,mréwek” w stopie, taskotania
w dtoni, dretwienia potowy twarzy albo wrazenie,
jakby palce byty zanurzone w lodowatej wodzie. Naj-
czesciej nie boli, ale jest uporczywe. Dla wielu 0séb to
pierwszy zauwazony objaw SM.

@ Zaburzenia czucia temperatury
Ostabione lub nieprawidtowe odczuwanie ciepta/
zimna. Ostabione czucie ciepta moze prowadzi¢ do
nieSwiadomych oparzen. Jedli dodwiadczasz tego
problemu, zainstaluj krany ze statg temperaturg wody
oraz uwazaj na wrzatek w czasie przygotowywania
positkow.

@ Przeczulica
To sytuacja, w ktérej bodzce normalnie neutralne, jak
skarpeta, posciel, rekaw bluzy, czy po prostu dotyk
drugiej osoby, stajg sie nieprzyjemne, a nawet bole-
sne. Jakby skoéra byta ,zerwana’, przewrazliwiona. Cza-
sem dotyczy to jednego fragmentu ciata, np. tydki,
czasem wiekszego obszaru, np. potowy plecow.
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@ ,Uscisk SM”

Jednym z ciekawszych, cho¢ czasem trudnych do
uchwycenia objawdw SM, jest uczucie Sciskania tuto-
wia. Pacjenci opisujg je roznie: jakby ktos zatozyt ciasny
pas, jakby tutow oplatata elastyczna guma, jakby klatke
piersiowg Sciskat niewidzialny gorset. Oczywiscie nie
ma tam zadnej opaski, tasmy ani zadnego realnego
ucisku, a jednak ciato czuje go bardzo wyraznie. W lite-
raturze anglojezycznej to zjawisko okresla sie jako MS
hug [Uscisk SM]. To realny objaw neurologiczny, zgta-
szany przez wiele 0séb z SM, ktéry pojawia sie na wy-
sokosci zeber lub gornej czedci tutowia, ale moze tez
obejmowac ramie, udo albo brzuch. Moze by¢ deli-
katnym, irytujgcym sciskaniem albo intensywnym uci-
skiem, ktory utrudnia wziecie gtebokiego oddechu.
Badacze ttumacza to zjawisko na kilka sposobdw.
Jedna z hipotez mowi o nieprawidtowych skurczach
miesni miedzyzebrowych. Druga — o znieksztatconym
przetwarzaniu sygnatéw czuciowych z tutowia. Naj-
prawdopodobniej u réznych oséb te mechanizmy
mieszajq sie ze soba.

Na szczescie, cho¢ to opasywanie bywa nieprzyjem-
ne, w wiekszosci przypadkow jest odwracalne. Zmie-
nia sie w ciggu dnia, znika i wraca, czesto zaleznie od
poziomu energii i obcigzenia. | co najwazniejsze, moz-
na z nim pracowac poprzez wyciszanie ukfadu nerwo-
wego, ruch, czy odpowiednie techniki oddychania.
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@ Zaburzenia czucia gtebokiego

To szczegolny rodzaj problemu, bo nie dotyczy skory, ale
informacji o potozeniu czesci ciata. W praktyce zaburze-
nia moga wygladac tak, ze nie wiesz dokfadnie, jak usta-
wiona jest stopa, nie czujesz, ze kolano ucieka do srodka,
ze palce u stop wykrzywiajg sie. Wiele osob dopiero po
dokfadniejszym badaniu u fizjoterapeuty lub lekarza do-
wiaduje sie, ze problem z chodzeniem wynika nie z bra-
ku sity, a wiasnie z zaburzen czucia gtebokiego.

Proste sposoby na poprawe czucia

Zaburzenia czucia nie znikaja po jednej sesji fizjoterapii.
To proces. Nastaw sie wiec na dtuzszy czas oczekiwania
na efekty. Sporo mozesz tez zrobi¢ samodzielnie, po pro-
stu w domu. Nie potrzebujesz specjalistycznego sprze-
tu, cho¢ masazer z funkcjg wibracji moze by¢ pomocny
zwtaszcza przy problemach z czuciem gtebokim.

@ Stymulacja czucia powierzchownego

To wszystko, co dotyczy skory, dotyku, temperatury,
faktury, nacisku. Dzieki tym stymulacjom ukfad ner-
wowy dostaje wyrazniejsze, bardziej uporzadkowane
sygnaty. Mozesz wykorzystac rézne faktury — od najta-
godniejszych do wyrazniejszych.

Dobrym momentem na wykonywanie tych stymu-
lacji jest kapiel. Podczas prysznica, czy dtuzszego re-
laksu w wannie zazwyczaj i tak korzysta sie z jakiejs
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,myjki” Dlaczego by wiec nie zamienic jej na materia-
ty ,terapeutyczne” o réznych fakturach? Co moze sie
sprawdzi¢: miekki recznik, gabka, wacik kosmetyczny,
bawetniana $ciereczka, szczoteczka z bardzo miekkim
witosiem (np. chirurgiczna) albo wrecz przeciwnie —
szorstka siatka do mycia lub kapielowa szczotka.

Wazne: zaczynaj od tego, co jest komfortowe i dopie-
ro stopniowo przechodz do wyrazniejszych, mocniej-
szych bodzcow.

@ Stymulacja temperatura

Wykonuj zawsze w granicach komfortu i bezpieczenstwa
(szczegolnie przy zaburzeniach czucia temperatury).
Mozesz wykorzystac ciepty oktad (owiniety recznikiem),
chtodng myjke, naprzemienne masowanie cieptym i zim-
nym oktadem. Zadbaj o to, zeby réznica temperatur byfa
wyrazna, ale nie zbyt duza — nie chcesz sie poparzyc, ani
odmrozi¢, tylko poczuc lepiej te bodzce! Unikamy gorg-
ca, bo w SM przegrzanie moze nasilac objawy.

@ Chodzenie po réznych powierzchniach
Boso lub w skarpetkach, jesli boso jest zbyt intensyw-
ne. Sprobuj swiadomie doswiadczac nawet,zwyktych”
powierzchni, jak: dywan, ptytki, mata do ¢wiczen, tra-
wa, piasek, chodnik, recznik, folia babelkowa (ostroz-
niel), czy mata sensoryczna.
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To $wietna forma stymulacji czucia powierzchowne-
go i gtebokiego jednoczesnie.

@ Autoterapia dotykowa
Bardzo wartosciowa, a niedoceniana interwencja.
Chodzi o delikatne gtaskanie od stopy do kolanai z po-
wrotem, lekkie oklepywanie dtonig, masaz szczotka
o bardzo miekkim wtosiu, masaz bawetniang chustka
lub satynowym szalem.

@ Dociski stawowe
To absolutna baza w fizjoterapii neurologicznej. W sta-
wach znajduje sie mndstwo receptorow odpowie-
dzialnych za zbieranie informacji o potozeniu ciata. Na
szczescie dociski stawowe sg bardzo tatwe nawet do
samodzielnego wykonania. Wyprébuij:

- stanie na jednej nodze (z asekuracja, przy blacie lub
stole) — w tej pozycji caty twoj ciezar dociska biodra,
kolana i kostki - idealnie!

- stanie,na bacznos¢”

« stanie z réznym ustawieniem stop (lekko w wykro-
ku, ciezar bardziej na palcach lub pietach, szerzej,
weziej, stopa za stopg, na palcach)

- przysiady (nawet ptytkie) — pozwalajg poczu¢ pod-
parcie catej stopy

- ¢wiczenia w pozycji czworacze.
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Docisk to jak méwienie mdzgowi: ,tu jestem, tak pra-
cuje moj staw”.

@ Wibracje
Najskuteczniejsze wibracje to te o matej amplitudzie
i niskiej czestotliwosci. Mozesz uzy¢ masazera z naj-
nizszym ustawieniem, szczoteczki elektrycznej przy-
tozonej do miesnia lub stawu (strong plastikowg, nie
witosiem!), poduszki wibrujacej, a nawet wibrujgcego
telefonui.
Wibracje pobudzaja receptory czucia gtebokiego i po-
prawiajq orientacje ciata w przestrzeni.
To metoda znana z terapii sensomotorycznej i stoso-
wana w schorzeniach neurologicznych.

@ Delikatna kompresja
Czes¢ 0s6b z zaburzeniami czucia chwali sobie uzy-
wanie odziezy kompresyjnej. Nie jest to interwencja
pierwszego wyboru, ale ze wzgledu na niskie ryzyko
skutkdéw ubocznych definitywnie warta wyprébowa-
nia. Lekka kompresja zwieksza ilo$¢ przekazywanych
informacji, dziafa jak ,obrysowanie” ciata.
Nie jest to leczenie samej przyczyny, ale pomoc w dla
uktadu nerwowego, zeby dziatat poprawniej pomimo
istniejgcego problemu.
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@ Obcigzenie konczyny
To moze by¢: woreczek 0,2-0,5 kg wokdt nadgarstka,
ciezsze buty albo ciezarki wokot kostek. Obcigzenie daje
wyrazniejszy sygnat dla receptoréw miesni i stawow.
To strategia stosowana takze w ataksji i w zaburze-
niach kontroli ruchu.
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Zmeczenie jest jednym z tych objawow SM, ktére trud-
no opisa¢ komus, kto go nie doswiadcza. To nie jest ,je-
stem troche senny’, ,Zle spatem” ani ,przemeczytem sie
w pracy”. To co, co pojawia sie znienacka, jakby ktos nagle
wyciggnat baterie z twojego ciata. Rano jest w porzadku,
w potudnie czujesz, ze mozesz gory przenosic, a po go-
dzinie... jakby kto$ odtgczyt prad.

W SM zmeczenie to czesty objaw neurologiczny. Co
wazne — mozna sie nauczyc je rozumiec i dzieki temu tro-
che okietznac.

4.1. Dlaczego energia w SM to wyzwanie?

Twoj uktad nerwowy to system, ktory zuzywa ogromne
ilosci energii, nawet wtedy, gdy,nic nie robisz” W SM jego
praca staje sie trudniejsza, bo sygnaty nerwowe ptyng
wolniej, czes¢ z nich musi ,obchodzi¢” miejsca uszkodze-
nia mieliny, a mézg wktada wiecej wysitku w wykonanie
tych samych zadan co kiedys. To troche tak, jakbys jechat
droga, na ktorej co kilka kilometréw trwajg roboty. Doje-
dziesz, oczywiscie, ale potrzebujesz na to wiecej paliwa.
Do tego dochodzg inne ,zjadacze energii” jak spastycz-
nos¢, ktéra zmusza miesnie do dodatkowej pracy, zabu-
rzenia rownowagi (kazdy krok jest trudniejszy), bdl, ktory
sam w sobie obcigza uktad nerwowy, gorszy sen, stres
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i przecigzenia dnia codziennego, wahania temperatury —
szczegoOlnie przegrzanie. Kazdy z tych czynnikdw zabiera
czastke twojej energii.

Dwa oblicza zmeczenia

@ Zmeczenie fizyczne
Zmeczenie, ktore pojawia sie po wysitku. Czujesz ciez-
koS¢ n6g, brak sity, oddech przyspiesza. Na ten rodzaj
zmeczenia pomaga odpoczynek.

@ Zmeczenie centralne (neurologiczne)
To nieoczywisty rodzaj - charakterystyczny dla SM. Po-
jawia sie bez powodu. Nie znika po drzemce. Moze od-
Cig¢ cie z petnej mocy do zera w ciggu kilku minut. To
efekt pracy uktadu nerwowego, a nie miesni. Wiekszosc
ludzi szuka sposobdéw na zmeczenie fizyczne, pod-
czas gdy u 0sob z SM czesto dominujace jest wiasnie
to centralne. | to wiasnie jest klucz — to zupetnie inny
problem, ktéry wymaga zastosowania innych strategii.

Od czego zacza¢?
Przeprowadz kilka prostych obserwacji:
@ Kiedy w ciggu dnia masz,,okno mocy”? Rano? Po
potudniu? Krétko po $niadaniu?
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@ Co wysysa ci energie? Diugie stanie, hatas, rozmo-
wy, emocje? (tak, rozmowa z kims$ potrafi meczy¢
bardziej niz praca).

@ Jakie sg sygnaly ostrzegawcze? Spowolnienie
mysli, szumy w gtowie, ostabienie jednej nogi, nagte
,nie chce mi sie ruszyc".

Zrozumienie wiasnych wzorcow gospodarowania ener-

gig to pierwszy krok do odzyskania nad nig sprawczosci.

Jak chroni¢ energie?

Tu odsytam cie do broszury,Dbaj o siebie.
Jak radzi¢ sobie ze zmeczeniem w SM’,
gdzie znajdziesz bardziej szczegotowe
wskazowki — od sposobu stopniowania
wysitku po konkretne przyktady aktyw-

nosci, ktore pomagajg ciatu odzyskiwa¢ moc. Broszura
jest dostepna bezptatnie dzieki PTSR, a to, co w niej opi-
salismy wspolnie z doktorem Arturem Sadowskim, oparte
jest na rzetelnych badaniach naukowych.

W tym rozdziale skupie sie na absolutnych podstawach
— strategiach, ktore najczesciej zalecam pacjentom.

@ Dotaduj sie ruchem
To brzmi jak paradoks, ale fizjologicznie ma sens, po-
niewaz odpowiednio dobrany ruch zwieksza zapasy
energii, a nie na odwrot.
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Wystarczy wdrozy¢ krétkie, regularne porcje ruchu
O umiarkowanej intensywnosci, stosowac przerwy
zanim poczujesz wyczerpanie, wykonywac ¢wicze-
nia, ktore sg przyjemne i wykonalne na dany moment.
Tylko tyle i az tyle.

Nawet 5-10 minut potrafi zmienic jako$¢ dnia, bo dotlenia
mo&zg, poprawia krgzenie i zmniejsza napiecie miesniowe.
Najgorsze, co mozna sobie zrobi¢, to odstawic ruch
w nadziei, ze energia pojawi sie .z powietrza’, a potem
by zdziwionym, ze sit jest coraz mnie;j.

@ Mikro pauzy - odpoczywaj zanim sie zmeczysz

W SM nie dziafa zasada,cisne do kor\ca, a potem odpocz-
ne” Tutaj robimy inaczej. Najlepiej zrobi¢ przerwe zanim
wystgpi zmeczenie. Dzieki takiemu podejsciu dostarczasz
ciatu i uktadowi nerwowemu regularmnych ,dotadowary,
zmniejszajac ryzyko nagtego wyczerpania. Moi pacjenci
bardzo cenig ta strategie, cho¢ na poczatku bywajg scep-
tyczni, bo przeciez, kto by odpoczywat bez zmeczenia?”

@ Rotacja zadan - nie wszystko naraz
Jesli co$ wymaga dtugiego stania, przeplataj to czyms$
siedzgcym. Jesli co$ wymaga koncentracji, rob to wte-
dy, gdy masz,okno mocy” Jesli masz dwa wymagaja-
ce zadania w jednym dniu — rozdziel je. W ten sposob
nie dopuszczasz do wyczerpania sit w jakims obszarze
nie rezygnujac z ogolnej aktywnosci.
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@ Temperatura

U wielu 0séb z SM nawet niewielki wzrost ciepta — go-
racy dzien, ciepta kapiel, wysitek lub wysoka tempera-
tura otoczenia — potrafi zabrac¢ czes$¢ energii. Innymi
stowy ,pogoda” moze wywotac spadek sit. Nogi robig
sie ciezkie, umyst staje sie zamglony, spada koncentra-
Cja. Wiekszos¢ pacjentoéw podaje, ze to wiasnie ciepto
nasila u nich uczucie zmeczenia.

Jesli chcesz dtuzej zachowac energie, wyréb sobie na-
wyk chtodzenia sie, planuj aktywnos¢ z uwzglednie-
niem temperatury otoczenia i ogolnie traktuj tempe-
rature jako wazny wskaznik w podejmowaniu decyzji,
co do poziomu aktywnosci kazdego dnia.

Jesli chcesz dowiedzie¢ sie wiecej o tym, jak prak-
tycznie stosowac chtodzenie, w ksigzce ,Rehabilitacja
w SM" znajdziesz caty, szczegotowy rozdziat poswie-
cony temu tematowi — od prostych sposobéw po
odziez chtodzaca i konkretne wskazowki, kiedy i jak jej
uzywac. Publikacja jest dostepna bezptatnie — mozesz

pobrac¢ wersje elektroniczng albo za-
mowi¢ drukowang wersje do domu,
rowniez bezpfatnie. To dobre uzupet-
nienie tego rozdziatu i praktyczny po-
radnik, jesli przegrzanie czesto nasila
twoje zmeczenie.
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@ Sen - fundament energii

Sen nie naprawi zmian wyniktych z SM, ale potraf
wptynac na to, jak wyglada caty nastepny dzien. U wie-
lu 0séb sen jest jednym z najbardziej zaburzonych ele-
mentow codziennosci. Przez bél, spastycznosc, czeste
nocne wstawanie do toalety, skurcze miesni albo zwy-
kty stres. Efekt? Zmeczenie narasta, koncentracja spa-
da, a ciato ma mniejszg odpornosc na wysitek i tempe-
rature. Dlatego praca nad zmeczeniem zaczyna sie tak
naprawde... w nocy.

Co mozesz zrobic juz dzis:

- Stata pora snu i pobudki — uktad nerwowy lubi po-
wtarzalnosc.

- Wylgczenie ekrandw na 30-60 minut przed snem —
nie musisz robi¢,cyfrowego detoksu’, wystarczy dac
oczom i mézgowi chwile spokoju.

- Krotkie wieczorne wyciszenie. Cokolwiek, co obni-
zy napiecie (rozcigganie, prysznic, kilka spokojnych
oddechow).

- Przewietrzenie sypialnii wygodne podparcie ciata —
szczegdlnie wazne, jesli w nocy wybudza cie bol lub
napiecie miesni.

- Leczenie tego, co przeszkadza we $nie — czasem
najwazniejsza rzecz to omowic z lekarzem swoje
dolegliwosci, jak nocne skurcze, bdl, spastycznosc
czy problemy z pecherzem.
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4.2. Co cie tak goni?

W pracy z osobami z SM czesto widze ten sam wzorzec:
pomMimo, ze ciato jasno moéwi,stop’, to gtowa wcigz,kaze”
odhaczac kolejne punkty z listy zadan. ,Musze jeszcze. ..,
,Nie wypada.. ., ,Jak nie zrobie, to sie zawali...”. W takich
sytuacjach najtrudniejszg czescig terapii nie jest dobra-
nie odpowiednich ¢wiczen czy dodatkowa rehabilitacja
w gabinecie, a ,wynegocjowanie” z pacjentem czasu na
regeneracje.

Jdakie przekonania
powstrzymujo cie przed odpuszczaniem?

Odpoczynek to Musze byé dzielna,
marnowanie choroba mnie nie
czasu ztamie

Nikt nie moze
zobaczyé moich
stabosci

Nie mam prawa
odpuscié, inni
majo gorze)

Wysypiajo, sie
Leniwi
odpoczyWwajo, stabi

U 0sob z chorobami przewlektymi (w tym SM) perfek-
cjonizm i sztywne standardy postepowania w zyciu co-
dziennym czesto t3cza sie z gorszym funkcjonowaniem,
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wiekszym zmeczeniem i stresem. Dlatego 0 odpuszcza-
niu nie da sie mowic tylko w kategoriach,,réb mniej”. Cho-
dzi o cos trudniejszego — 0 zmiane tego, jak myslisz o ro-
bieniu mniej.

W gtowie wielu osob odpuszczenie = przegrana. Tym-
czasem w psychologii zdrowia mowi sie o psychologicz-
nej elastycznosci, czyli umiejetnosci dostosowania sie
do zaistniatej sytuacji przy jednoczesnym trzymaniu sie
swoich wartosci. Wieksza elastycznos¢ psychiczna wigze
sie z lepszg jakoscig zycia i mniejszym cierpieniem. Warto
nad nig Swiadomie pracowac.

Odpuszczanie w tym rozumieniu to: ,wybieram odpo-
czynek, zeby jutro miec site na to, co dla mnie wazne’, ,nie
robie wszystkiego samodzielnie, bo moje zdrowie tez jest
priorytetem’, ,robie mniej, ale z sensem”.

Jesli podczas czytania tego rozdziatu cos w tobie
drgnefo, jesli czujesz, ze to,Ciggte branie na siebie’, poczu-
cie obowigzku, trudnos¢ w odpuszczaniu albo poczucie
winy przy odpoczynku to czes¢ twojego codziennego
problemu — nie czekaj, poszukaj pomocy. Korzystanie ze
wsparcia psychologa nie jest przyznaniem sie do stabosci.
To dbanie o siebie, tak samo realne i potrzebne jak rehabi-
litacja czy regularne konsultacje lekarskie.

Pamietaj, ze mozesz skorzysta¢ z bezpftatnej pomo-
cy psychologicznej w ramach poradni PTSR. Stowarzy-
szenie prowadzi konsultacje dla oséb z SM i ich bliskich,
a psychologowie udzielajgcy porad majg doswiadczenie
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w temacie zycia z chorobg przewlekiy. Wystarczy jeden
telefon lub wypetnienie formularza.

W materiatach PTSR znajdziesz tez wiele publikacji na
temat zdrowia psychicznego, radzenia sobie ze stresem,
akceptacji choroby, zmeczenia, relacji, emocji i komunika-
c¢ji i wiele innych. To kopalnia rzetelnych i praktycznych
tresci.




5. SPRZET, ORTEZY,
TECHNOLOGIE

Sprzet wspomagajacy wielu osobom kojarzy sie z ,0stat-
nim etapem”. Z czyms, po co sie siega wtedy, kiedy juz
naprawde ,nie ma wyjscia” A szkoda, bo w rehabilitacji
patrzymy na zaopatrzenie ortopedyczne jak na narzedzie
stuzace do poprawy dobrostanu uzywajgcej go osoby.
Tak jak okulary nie robig z nikogo niewidomego, tak samo
laska, orteza czy wozek nie mowig nic o twojej wartosci
ani o tym, jak dobrze sobie radzisz.

Pomysl o tym tak: kiedy wsiadasz do samocodu, nie
myslisz ,0 nie, teraz juz zawsze bede jezdzi¢, nigdy nie
wroce do chodzenia” Wsiadasz, bo dystans, ktory masz
tu i teraz do pokonania, jest zbyt dtugi, zeby is¢ pieszo.
To praktyczna decyzja, nie zyciowa deklaracja. Sprzet
dziata dokfadnie tak samo. Utatwia konkretng rzecz, na
konkretnym etapie, w konkretnej sytuacji. Nie mowi
nic o przysztosci, moéwi tylko ,zrébmy to tu i teraz fa-
twiej, bezpieczniej i z mniejszym kosztem energii”.

Réznego rodzaju sprzety wspomagajgce, ortezy, i no-
woczesne technologie to prawdziwy skarb dla 0s6b z nie-
petnosprawnoscia.
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5.1. Prawdy i mity o ortezach

Rozprawmy sie z tym tematem raz na zawsze. To jedno
z najczestszych przekonan, jakie stysze, nie tylko od pa-
cjentow, ale tez od czesci srodowiska medycznego: orte-
za rozleniwia miesnie. Przez lata twierdzenia te byty po-
wielane tak czesto, ze urosty do rangi prawdy absolutne;.
Tymczasem, o ile 20 lat temu moglismy mie¢ watpliwosci
co do tego, jak jest naprawde, obecnie sytuacja jest jasna.
Temat ten byt przedmiotem wielu badar, dzieki ktorym
mamy wysokiej jakosci dane od bardzo duzej ilosci pa-
cjentow, ktdére mowig wprost:

Ortezy nie ostabiajg miesni.W niektoérych przypadkach
jest wrecz odwrotnie - potrafig pomaoc w utrzymaniu,
a nawet poprawie sity, jesli sg uzywane prawidtowo.

Badania prowadzone na osobach z SM takze pokazujg,
ze ortezy nie tylko nie ostabiajg miesni, ale wrecz odwrot-
nie — poprawiajg warunki do ruchu, a dzieki temu miesnie
pracujg efektywniej. To wazne, bo objawy w tej chorobie
potrafig uczynic¢ zwykte czynnosci dnia codziennego po-
teznym wysitkiem. Kiedy stopa opada, kolano, przeskakuje’
a wzorzec chodu odbiega od normy, ciato zuzywa ogrom
energii tylko po to, zeby ,przejs¢ z punktu A do B” Orte-
za w takiej sytuacji nie odbiera pracy miesniom — ona je
wspomagal! To nie wszystko, ona chroni tez inne struktury
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przed uszkodzeniem wynikajgcym z nienaturalnych ru-
chow, nie wspominajac o zachowaniu tak cennej energii.

Dobrze dobrana orteza pozwala chodzi¢ pewnigj
i stabilniej. Zmniejsza koszt energetyczny kazdego kroku.
Ogranicza kompensacje, ktdére z czasem mogg prowadzic¢
do przecigzen i bolu. A przede wszystkim — daje poczucie
bezpieczenstwa, ktore dla wielu 0sob z SM jest kluczowe,
bo oznacza stabilnos¢ na schodach, mniejsze ryzyko po-
tknie¢, czy ogolnie wiekszg kontrole nad swoim ciatem. To
nie jest,pojscie na tatwizne”. To jest swiadome wykorzy-
stanie narzedzia, ktére ma pomaoc funkcjonowac lepiej.

Podsumowujac, orteza sama w sobie niczego nie roz-
leniwia. Rozleniwi¢ miesnie moze brak ruchu. Jedli sprzet
pomaga sie ruszac, wychodzi¢ z domu, chodzi¢ dtuzej,
¢wiczy¢ bezpieczniej — to wspiera! Gdy obserwowano
osoby z SM, ktére korzystaty z odpowiednio dobranych
ortez, to poprawiaty one nie tylko chdd, ale tez poczu-
cie kontroli nad swoim ciatem, réwnowage i komfort co-
dziennego funkcjonowania.

Mam nadzieje, ze chociaz troche przekonatam cie,
co do sensu uzywania zaopatrzenia ortopedyczne-
go. Z mojej praktyki wynika, ze wiele oséb odczuwa
poprawe w komforcie zycia niemal natychmiast po
dobraniu odpowiedniej ortezy. Jesli zastanawiasz sie,
czy ortezy sg dla ciebie — porozmawiaj ze swoim fizjo-
terapeutg!
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Zagadka patofilozoficzna

Mistrzu, jesli
cztowiek chodzi patologicznie,
bo nie nosi ortezy, to éwiczy

chéd patologiczny,
czy fizjologiczny?

Dla
096tu noga Kroczy,
wiec fizjologio, moze
si¢ wydawaé,

jednak, gdy stopa
nie stucha, rytm
patologii chéd
Wyznacza.

5.2. Odczarujmy wézek

Wiele 0séb patrzy na wozek bardzo stereotypowo: ktos
byt zdrowy, miat wypadek, ztamat kregostup i ,wylgdowat
na wozku”. | cho¢ wiemy, ze zycie jest bardziej ztozone, ta
narracja nadal ksztattuje sposob, w jaki patrzymy na ten
sprzet. Wozek kojarzy sie z koricem, z dramatem, z czyms,
co odbiera sprawnos¢, wolnosc i mozliwo$¢ decydowania
o0 sobie. Ten obraz nie ma jednak wiele wspdlnego z rze-
czywistoscig 0s6b z SM. W tej chorobie raczej obserwuje-
my niewielkie zmiany, ktére kumulujgc sie w czasie, pro-
wadza dojakiejs niepetnosprawnosci. Troche mniej sity niz
kiedys, troche mniej pewny krok, troche krotszy spacer,
troche wiekszy wysitek przy codziennych czynnosciach.
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Innymi stowy ciato robi rzeczy odrobine inaczej niz kiedys.
A my —ty i ja— mamy do dyspozycji rézne strategie, zeby
z tymi zmianami madrze sie mierzyc.

Z tej perspektywy nie patrzymy na wozek jak na prze-
klenstwo, tylko jako narzedzie. On nie zabiera n6g. On te
nogi wspiera. Daje mozliwos¢ dotarcia tam, gdzie bez nie-
go bytoby to po prostu zbyt trudne, zbyt niebezpieczne
albo kosztowatoby tyle energii, ze reszta dnia by byfa stra-
cona. Woézek nie zamyka drzwi. Wézek je otwiera.

Wyobraz sobie osobe, ktdra w mieszkaniu chodzi samo-
dzielnie. Na krotkich dystansach radzi sobie swietnie, po-
trafl wyjs¢ na krétki spacer z psem. Ale gdy trzeba przejsc
kilometr, obejs¢ muzeum, dotrze¢ na wesele znajomych,
jej ciato mowi:,to juz za duzo”. To s3 realne problemy osob
z SM. Do wykonania ,normalnych” czynnosci zuzywajg
duzo wiecej zasobow energetycznych niz zdrowi. W takiej
sytuacji wozek nie jest deklaracja:,od dzi$ nie chodze” Wo6-
zek jest decyzja: ,chce dotrze¢ tam, gdzie moje nogi same
nie doniosg mnie dzis bez ceny, ktorej nie warto ptacic”.

Co wazne — wozek nie zastepuje chodzenia. W ogrom-
nej wiekszosci przypadkdédw po prostu uzupetnia je. Po-
zwala pokonac te metry, ktore sg bezpieczne i mozliwe,
i usigsc tam, gdzie dalsza droga bytaby ryzykiem lub zbyt
duzym obcigzeniem energetycznym. Pozwala oszcze-
dzac site na to, co naprawde jest dla ciebie wazne: na by-
cie zludzmi, na wiasne pasje, na ruch, ktory ma sens tera-
peutyczny, a nie tylko transportowy”.



RoSMowy terapeutyczne

Wozek nie jest symbolem korica sprawnosci!

Wozek jest symbolem strategicznego myslenia o wia-
snym zdrowiu. Jest jak korzystanie z samochodu: jak wsia-
dasz, to nie boisz sie, ze zapominasz, jak sie chodzi, tyl-
ko masz do pokonania wiekszy dystans, niz twoje ciato
udzwignie tego dnia.

Warto zdjg¢ z wozka ten dramatyczny ciezar, ktory na-
rzuca mu kultura. W wielu srodowiskach moéwi sie o nim
,moje drugie nogi”. Dla 0séb niechodzacych wozek jest
narzedziem wolnosci — sposobem odzyskania kontroli
nad wiasnym zyciem. | doktadnie tak warto o nim myslec
w SM: jak o sprzecie, ktory daje wiekszy dostep do Swiata.
Pozwala piekniej zy¢ pomimo problemow.

Niepelnosprawnos¢, przez zasiedzenie”

Choc¢ woézek w SM jest narzedziem wolnosci, warto tez
wspomnie¢ o jego ,drugiej stronie”. Bo skoro w tej cho-
robie nic nie dzieje sie nagle, nie ma jednego momen-
tu ,0d dzi$ juz tylko wozek’, to ta zasada dziata rowniez
w odwrotnym kierunku.To, ze mozesz z wozka skorzystac,
nie oznacza, ze masz Na nim siedzie¢ zawsze. To putapka,
w ktérg wpada wiele oséb — z wygody, ze strachu, z po-
czucia,po co sie meczyc’, z leku przed upadkiem albo po
prostu z przyzwyczajenia.

Pamietaj, ze w SM ruch to nie dodatek. To fundament!
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Brak ruchu jest jednym z najwiekszych wrogow, niezalez-
nie od stopnia niepetnosprawnosci. U osdb poruszajgcych
sie cze$ciowo o wiasnych sitach ,zasiadanie na karecie’, jak
to czasem zartobliwie nazywamy, naprawde potrafi dodac
kolejne punkty do listy problemdw funkcjonalnych. Dlatego
jeslijestes w sytuadji, w ktorej czes$c¢ dnia spedzasz na wozky,
ale nadal potrafisz samodzielnie wstac, przejsc kilka metrow,
przeniesc ciezar Ciata czy wykonac kilka krokow — pielegnu;j
to! Ruch, ktérego nie uzywasz, zanika szybciej, niz myslisz.
Juz po kilku tygodniach,zasiedzenia”trudno okresli¢, czy po-
gorszenie sprawnosci wynika z postepu choroby, czy zanie-
chania ruchu. Jedli tylko mozesz, wstawaj w kazdej godzinie.
Jesli umiesz przejs¢ kilka krokow, rob to codziennie — nawet
wtedy, gdy nie masz powodu, zeby to robi¢. Czasem te kilka
krokow jest wazniejsze terapeutycznie niz cata reszta dnia.

Najgorsze, co mozesz sobie zrobi¢, to uwierzyc, ze skoro
dzis siedzisz na wozku, to juz tak zostanie” No wiasnie nie.
Wozek jest po to, zeby moc by¢ bardziej aktywng osobag,
a nie mniegj. Zeby ruch byt bezpieczny i nie zagrazat upad-
kiem. Zeby moéc dotrze¢ tam, gdzie twoje nogi nie doniosg
cie w danym dniu. Ale to, co twoje ciato potrafi, warto piele-
gnowacg, systematycznie i z uwaznoscia.

Kiedy uzywaé wozka, a kiedy lepiej przejs¢ kilka
krokéw samodzielnie?

To nie sg decyzje, ktére sie podejmuje na forum interne-
towym. Nie jest tez dobrym pomystem robi¢ ,jak kolega”
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No i definitywnie nie patrz na to zero jedynkowo —,od dzis
tylko jezdze" czy ,od dzis koniec leniuchowania — chodze”
Najlepiej omowic to z wtasnym fizjoterapeuta, czyli kims,
kto zna twoj sposéb chodzenia, twojg rownowage i two-
je ryzyko upadku. Szczegdlnie ten ostatni czynnik warto
wzig¢ pod uwage, bo ostatnig rzeczg, jakiej sobie zyczymy,
to uraz ortopedyczny w sytuacji, gdy choroba neurolo-
giczna juz w jakims$ stopniu wptyneta na twoja sprawnosc.

Pamietaj, ze w PTSR prowadzimy bezptatne konsulta-
cje, w czasie ktérych mozesz uzyskac informacje, jak po-
dejs¢ do wozka w twojej indywidualnej sytuacji.

5.3. Jak wybrac sprzet i nie zwariowac?

Wybor sprzetu pomocniczego budzi wiele emocgji. Nie dla-
tego, ze jest to skomplikowane, ale dlatego, ze sprzetu jest
po prostu bardzo duzo. Laski, chodziki, ortezy, podnosniki,
schodotazy, przystosowane samochody, wozki manualne,
elektryczne, aktywne, terenowe. .. A kazdy z nich obiecuje
poprawe komfortu i bezpieczenstwa funkcjonowania.

Z zewnatrz wyglada to jak Swiat, w ktorym wystarczy
wybra¢ najlepszy model i wszystko bedzie wspaniale.
W praktyce jest jednak odwrotnie — nie ma czegos takie-
go, jak,,najlepszy sprzet” Jest tylko sprzet najlepiej dopa-
sowany do konkretnej osoby i jej codziennych potrzeb.
Dlatego warto podejs¢ do tego tematu metodycznie,
a w razie potrzeby wesprzec sie profesjonalistami.
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Identyfikacja potrzeb

W Swiecie nowoczesnych technologii asystujgcych fatwo
wpas¢ w putapke ,bo ktos polecit’, ,bo wszyscy maja’,,bo
wyglada solidnie” albo ,bo sprzedawca zachwala” Jednak
kazde urzadzenie — od zwyktej laski po zaawansowany
schodotaz — ma by¢ odpowiedzig na konkretny problem,
ktory przeszkadza w twoim funkcjonowaniu. Dlatego
zanim zaczniesz przeglada¢ modele, pyta¢ w Internecie
albo ogladac filmiki, zatrzymaj sie na chwile i przyjrzyj
doktadnie temu, co tobie naprawde przeszkadza na co
dzien, w jakich sferach twoje codzienne czynnosci wyma-
gajg wsparcia.

Mozesz na przyktad zauwazy¢, ze coraz trudniej idzie Ci
pokonywanie diuzszych dystanséw. Kilkaset metrow jest
w porzadku, ale kilometr z psem, czy niedzielny spacer
z rodzing zaczyna by¢ wyzwaniem. Wtedy nie potrzebu-
jesz od razu wozka elektrycznego. Potrzebujesz sprzetuy,
ktory odcigzy cie tam, gdzie pojawia sie problem —w tym
wypadku na dtugich odcinkach. Dla jednych bedzie to
lekki balkonik, ktory pozwala usigs¢ w dowolnym mo-
mencie. Dla innych wézek transportowy, a jeszcze innym
wystarczy orteza na noge i czestsze przerwy.

Zupetnie inaczej wyglada sytuacja, jesli podstawo-
wym problemem nie jest dystans, lecz rownowaga. Niby
chodzisz, niby dajesz rade, ale kazdy krok wymaga sporo
uwagi, a w niektorych momentach twoje ciato i tak po-
trafi sie zachwiac. Wtedy wsparciem nie bedzie sprzet do
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transportu, tylko co$, co zapewnia punkt podparcia: laska,
kula, dobrze dobrana orteza, a czasem po prostu solidna
porecz w korytarzu albo uchwyt przy wannie.

A moze twoim wyzwaniem jest wstawanie? Nie samo
chodzenie, nie dystans, ale wtasnie moment podniesienia
sie z t0zka, fotela, toalety. W takiej sytuacji orteza czy bal-
konik nie rozwigzg problemu. Pomocg beda podnosniki,
,katapultujace poduszki’, ktére pomoga ci, ale nie odbiorg
sprawnosci, ktérg masz.

Bywa tez tak, ze radzisz sobie na ptaskiej powierzchni,
a problem pojawia sie wtedy, gdy trzeba wejs¢ po scho-
dach, przejs¢ przez prog albo pokonac wysokie krawez-
niki. Wtedy rozwigzaniem mogg by¢ dostosowania ar-
chitektoniczne: porecze, podjazdy albo schodotaz, czy
dodatkowa winda.

A jesli problemem jest transport (nie samo chodzenie,
nie rownowaga, nie dystans tylko to, jak wsigs¢ do auta,
jak przewiez¢ wozek albo jak poradzi¢ sobie w podrozy),
rozwigzaniem beda podnosniki i platformy samochodo-
we, obracane fotele i inne adaptacje samochodu, a moze
nawet zmiana samochodu na bardziej przyjazny dla oso-
by z ograniczeniami funkcjonalnymi.

Kazdy z tych przyktadow wskazuje to samo: sprzet
sam w sobie nie jest punktem, od ktérego chcesz za-
cza¢. Sprzet ma by¢ odpowiedzig na twdj indywidualny
problem. Nie wybierasz wézka, bo ,masz SM i moze sie
przyda” Wybierasz wozek, bo w twojej konkretnej sytuacji
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widzisz dla niego sensowne zastosowanie. Tak samo nie
kupujesz kuli, bo kolezanka tez choruje na SM i ma, tylko
wybierasz jg wtedy, gdy twoj chdd jest niepewny i ryzyko
upadku wzrosto.

Dlatego pierwszy, najwazniejszy ze wszystkich krok nie
dotyczy sprzetu. Dotyczy ciebie. Twojego ciata, twoich
zwyczajow, trudnosci, celow i mozliwosci. Dopiero gdy
okredlisz problem, szukaj rozwigzania.

Jaki sprzet moze ci pomaéc?
(Zaznacz ,tak’, jesli dotyczy cie dana sytuacja. Nie ma tu
ztych i dobrych odpowiedzi!)

A1. Dystans i wydolnos¢

« Moge chodzi¢ po domu, ale dtuzszy spacer mnie
wyczerpuije.

- Zanim gdzie$ wyjde, zastanawiam sie, czy dam
rade wrocic.

- Po kilkuset metrach moje nogi,odmawiaja
wspotpracy”.

- /darza mi sie rezygnowac z wyjs¢, bo dystans mnie
przerasta.

A2. Réwnowaga i bezpieczenstwo chodu

« Miewam momenty, w ktorych tapie rownowage”
w ostatniej chwili.

- Trace pewnosc na nierbwnym terenie, trawie,
kraweznikach.
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- /darzajg mi sie potkniecia lub prawie upadki.
- Bliscy mowig, ze moj chdd wyglada niepewnie.

A3. Schody i r6znice poziomoéw
« Wejscie po kilku schodach zajmuje mi duzo czasu.

+ Schodzenie jest dla mnie trudniejsze niz
wchodzenie.

- Unikam miegjsc, gdzie wiem, ze sg schodly.
- Boje sie, ze strace rownowage na klatce schodowe;.

A4. Wstawanie i rozpoczynanie ruchu
- Trudno mi sie podnie$¢ z kanapy, tozka, toalety.
« Musze,rozbujac sie”, zanim rusze z miegjsca.

- /darza sie, ze przez pierwsze sekundy ciato jest
sztywne lub opdznione.

- Czesto prosze 0 pomoc przy wstawaniu.

B1. Sprawnos¢ rak i precyzja ruchéw
- Przedmioty czasem wypadajg mi z dtoni.

« Trudno mi otworzyc stoik, butelke, drzwi z ciezkg
klamka.

- Nalewanie napojow lub przenoszenie talerza
stresuje mnie, bo boje sie, ze rozleje.

- Pisanie, korzystanie z telefonu lub odkrecanie
kranow jest coraz trudniejsze.

B2. Codzienne czynnosci w kuchni
- Dtuzsze stanie przy blacie mnie meczy.
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« Trudno mi przenosi¢ naczynia, garnki, zakupy.
- Problematyczne jest sieganie do szafek lub potek.
- Organizacja poruszania sie podczas gotowania

B3.

wymaga ode mnie duzego wysitku.

tazienka i higiena osobista

« Trudno mi wejs¢ do wanny lub wysokiego

prysznica.

- Czuje sie niepewnie na mokrej podtodze.
« Trudno mi umyc¢ wtosy lub stopy bez podparcia.
- Wstawanie z toalety sprawia mi trudnosc.

B4.

Przestrzen domowa

- tapie sie mebli, zeby przejs¢ po mieszkaniu.
+ Trudno mi manewrowac w waskich miejscach

(korytarz, tazienka).

« Po zmroku unikam chodzenia po domu, bo boje

sie potknac.

« Przeszkadzajg mi progi, dywany, sliskie

B5.

powierzchnie.

Noc

« Trudno mi przewrdcic sie w tozku.
- Wstawanie w nocy do toalety jest trudne lub

ryzykowne.

- Brakuje mi stabilnego punktu podparcia przy tozku.
« Zdarzyt mi sie w nocy upadek lub grozna sytuacja.
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C1.Transport i wyj$cia poza dom

- Wsiadanie i wysiadanie z samochodu sprawiajg mi
trudnosc.

- Czesto rezygnuje z wyjs¢, bo logistycznie ,to za
duzo”

- Niepewnie czuje sie w miejscach publicznych —
boje sie upadku.

- Ciezko mi przeniesc zakupy, torbe, plecak, gdy
jestem poza domem.

C2. Temperatura i przegrzanie
- Ciepto lub wysitek szybko nasilajg moje objawy.
« W upat m¢j chdd i rownowaga wyraznie sie
pOgarszaja.
- Potrzebuje czestszych przerw, gdy robi sie gorgco.
- Unikam aktywnosci w cieple, bo czuje, ze stabne.

C3. Energia i zmeczenie
« Po drobnym wysitku,dzien sie konczy”.

- Zdarza mi sie robic¢ rzeczy szybko, zanim zmeczenie
mnie dopadnie.

« Musze planowac kazdy wyjazd z mysla
o odpoczynkach.

- Rezygnuje z zaje¢, ktdre lubie, bo nie starczy mi sity.

C4. Uczestniczenie w zyciu

- Bywajg aktywnosci, ktére bardzo lubieg, ale unikam
ich,dla bezpieczeristwa"
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- Gdyby jakis$ sprzet utatwit mi funkcjonowanie,
pewnie korzystatbym czesciej z zycia.

+ Duzo zalezy u mnie od,dnia”

« Chce zy¢ aktywniej, ale ciato mi nie pozwala.

Jak interpretowac odpowiedzi?

Policz, w ktérych obszarach zaznaczyte$ najwiecej
odpowiedzi. To wtasnie tam warto pomyslec o sprze-
cie lub dostosowaniu otoczenia.

Obszar A (A1, A2, A3, A4)

Jesli najwiecej zaznaczonych odpowiedzi masz tu, ozna-
Cza to, ze najwiekszym wyzwaniem jest chodzenie: dy-
stans, stabilnos¢, schody, wstawanie.

Przyktadowe sprzety, jakie mogg pomac to: laska, kula,
trojnog, balkonik (chodzik), ortezy na stope lub staw sko-
kowy, pasy stabilizujgce tutow, wozek lub skuter na diuz-
sze dystanse, porecze przy schodach, porecze w koryta-
rzu, zmiana obuwia.

Pamietaj, ze nie oznacza to, ze potrzebujesz wszystkie-
go naraz.

Obszar B (B1, B2, B3, B4, B5)

Tutaj najwiecej odpowiedzi,tak”oznacza, ze trudnosci do-
tyczg przede wszystkim codziennych czynnosci w domu,
w kuchni, tazience, przy pracach manualnych, manewro-
waniu w przestrzeni.
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Co moze pomaoc: naktadki na uchwyty, grube raczki do
sztuccow, maty antyposlizgowe, stotek kuchenny, wézek
(barek) kuchenny, przeorganizowanie przestrzeni, lampki
z czujnikami ruchu na drodze do toalety, deski sedesowe
z funkcja bidetu, stotek pod prysznic, porecze, antyposli-
zgowe podktadki, oswietlenie nocne, usuniecie progow
i dywanow, drobne pomoce utatwiajgce chwytanie, pore-
cze przy tozku, porecze fazienkowe i toaletowe.

To jest obszar, w ktorym mate zmiany robig ogromng
roznice.

Obszar C (C1, C2, C3, C4)

Jedli to tu dominujg odpowiedzi na tak, moze to ozna-
cza¢, ze twoje wyzwania zwigzane sg szeroko rozumia-
nym uczestniczeniem w zyciu.

Mogg tu pomoc: udogodnienia w  samochodzie
(uchwyty, podktadki umozliwiajgce rotowanie sie na fo-
telu, specjalne wysuwane z drzwi fotele, skuter lub wozek
,na dugie trasy’, podnosnik lub winda samochodowa,
naped wspomagajacy do wodzka, technologie chtodza-
ce, odziez chtodzaca, wszelkiej masci podnosniki, odziez
funkcjonalna (np. ochraniacze na nogi z funkcjg ogrzewa-
nia). To obszar, w ktorym sprzet daje najwiekszg zmiane
jakosci zycia.

Najwazniejsze, by pamietac, ze to tylko pierwszy, orien-
tacyjny krok. Nie musisz samodzielnie decydowac, co da-
lej. Najlepszym kolejnym krokiem jest rozmowa ze swoim
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fizjoterapeutg lub terapeutg zajeciowym. To oni pomogg
dobrac¢ rozwigzania, ktére najlepiej zadziatajg w twojej
sytuacji. Takie osoby dopasujg sprzet do twoich potrzeb
i twojego stylu zycia.

Nowoczesne technologie wspomagajace codzienne
funkcjonowanie

Technologia ,smart home” moze brzmiec jak gadzet dla
pasjonatow elektroniki, ale dla osoby z SM bywa zaskaku-
jaco praktyczna. To drobne udogodnienia, ktore oszcze-
dzajg site, zmniejszajg ryzyko upadkéw i pozwalajg wy-
konywac wiele czynnosci bez wstawania, dzwigania czy
manewrowania w trudnych pozycjach.

Najprostszy przyktad to Swiatto. Jezeli masz trudnosc
z dojsciem do wigcznika, zginaniem palcow lub staniem,
aby dosiegna¢ lampki, mozliwos¢ wiaczenia swiatta gto-
sem albo automatycznie, gdy wchodzisz do pokoju, jest
sporym utatwieniem. Tak samo z roletami, drzwiami bal-
konowymi czy ogrzewaniem — wszystko, co normalnie
,Zjada"kilka porcji energii, mozna zrobic z kanapy.

Smart dom S$wietnie sprawdzi sie tez dla osob, ktore
majg objawy zmeczenia, problemy z réwnowagga albo
trudnos$¢ z przenoszeniem przedmiotow. Otwieranie
zamka w drzwiach telefonem zamiast sitowania sie z klu-
czem, sterowanie sprzetami AGD jednym przyciskiem,
automatycznie zapalajgce sie Swiatta na nocnej trasie do



RoSMowy terapeutyczne

tazienki to drobne elementy, ktére realnie zwiekszajg bez-
pieczenstwo.

Whbrew pozorom smart dom nie musi by¢ wielkg inwe-
stycja. Wiele rzeczy dziata od razu. Przyktadem sg inteli-
gentne zarowki, gniazdka, listwy, czujniki ruchu, wtaczniki
dotykowe, piloty bezprzewodowe czy sterowanie gtoso-
we. Kazdy z tych elementéw mozna wdrozy¢ pojedynczo,
zaczynajac od tego, co w twoim zyciu jest naprawde kto-
potliwe.
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/ fizjoterapeutycznego punktu widzenia najwazniejszg ce-
cha ciatfa jest jego funkcja. Jesli patrze na czyjes nogi, mysle
przede wszystkim o tym, dokad mogg poniesc te osobe.
Czy wejda po schodach. Czy sg na tyle silne, zeby przejsc¢
przez wysoki kraweznik albo dojs¢ do tazienki bez ryzyka,
ze zabraknie sit. Z rekami jest podobnie — nie patrze na nie
w kategoriach ,fadne-brzydkie” Patrze, czy potrafig utrzy-
mac kubek, zawigzac¢ but, wesprzec sie na poreczy, czy dajg
poczucie bezpieczenstwa, kiedy tracisz rownowage.

6.1. Atrakcyjnosc i piekno

Dla mnie to wiasnie jest prawdziwa definicja,pieknego’ ciata:
Ciato, ktore dziata, nawet jedli jest to dziatanie inne, niz kiedys.
Ciafo, ktére codziennie spetnia swojg funkcje. Czesto pomi-
mo bolu, zmeczenia, niepewnosci ruchow albo objawdw,
ktore (delikatnie mdwigc) nie utatwiaja funkcjonowania.

| chciatabym ci zaproponowac, zeby spojrze¢ na swo-
je ciato wiasnie tak. Jak na cos, co codziennie probuje ci
pomaoc, a nie jak na cos, co ,zawodzi”. Owszem, choroba
potrafi zabra¢ pewne funkcje, ale to wcigz to samo ciato,
ktore pozwala ci zrobi¢ mndstwo innych rzeczy: cieszyc
sie ulubiong herbatg, przytuli¢ bliskg osobe, zasmiac sie
tak, ze az boli brzuch, czu¢ ciepto stonca na skorze, usigsc
wygodnie w fotelu po ciezkim dniu.



RoSMowy terapeutyczne

A ty )oKk myslisz o swoim ciele?

Alez mnie wkurza ta stopa!
Serio. Juz po 100 metrach
zaczynam sie potykaé. To juz

Koniec. Przeciez nie wWyjde tok

do ludzi. Nienawidze tego

chorego ciata!

Bedac osobg z SM mozna skupiac sie na tym, czego juz
nie mozesz robic, ale rdwnie dobrze mozesz skupiac sie
na tym, co jest mozliwe pomimo ograniczen. Oba spoj-
rzenia sg prawdziwe, ale jedno z nich niesie ulge, a dru-
gie frustracje. Od ciebie zalezy, z jakiego kata patrzysz na
wiasne ciato i jego mozliwosci. Zachecam cie do mysle-
nia 0 nim z wdziecznoscia. Za to, ile juz uniosto. lle razy
,posktadato sie” po rzucie. lle razy amortyzowato upadek,
kiedy rownowaga zawiodfa. lle razy pozwolito ci by¢ tam,
gdzie chciates by¢, nawet jedli wymagato to wysitku.

A co z atrakcyjnoscig — zapytasz? Jesli spojrze¢ na kul-
ture masowg i promowane obecnie wzorce atrakcyjnosdi,
chyba wszyscy sie zgodzimy, ze trudno im sprostac nieza-
leznie od stanu zdrowia. Co bardziej ztosliwi moga nawet
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twierdzi¢, ze poziom atrakcyjnosci bardziej taczy sie z gru-
boscig portfela, niz jakimkolwiek innym wskaznikiem.
A tymczasem ciato jest czyms duzo wiekszym niz skora,
ptaski brzuch i odstajgce piersi. Atrakcyjnosc to réwniez
sposob, w jaki sie poruszasz, jak patrzysz na innych, jak
mowisz, jak reagujesz na dotyk. To energia, ktdérg wnosisz
do relacji. | to, ze twoje ciato czasem sie potyka albo po-
trzebuje wiecej czasu na wstanie z krzesta, nie zabiera ci
tych rzeczy.

6.2. Akceptacja - czym jest a czym nie

Wielu pacjentdw mowi, ze najbardziej boli ich nie to, ze
ciato jest stabsze, tylko to, ze jest inne. Ze kiedys dziatato
,5amo z siebie’, bez specjalnego zastanawiania sie, a teraz
trzeba je prowadzi¢, pilnowac, reagowac na jego sygnaty.
To rodzi frustracje, czasem smutek, czasem zwykig teskno-
te za dawng lekkoscia. | to jest normalne. Naprawde nor-
malne.To naturalna cze$¢ procesu, w ktdrym uczysz sie zy¢
Z ciatem, ktére ma inne mozliwosci, ale nadal jest twoje.
Warto w tym miejscu przypomniec sobie, ze akcepta-
Cja i praca nad sobg to nie sprzecznosci. Mozesz jedno-
czesnie dbac o siebie - ruszac sie, ¢wiczy¢, probowac po-
lepszac swoje funkcjonowanie i akceptowac, ze pewnych
rzeczy nie zmienisz. Akceptacja nie jest poddaniem sie.
To jest raczej decyzja: ,przestaje walczy¢ z samym sobg,
a zaczynam wspotpracowac z tym, co mam’”. Z takiego
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miejsca o wiele fatwiej podejmowac dziatania, ktére na-
prawde przynoszg efekty.

Pamietasz, jak na poczatku tej ksigzki napisatam, ze war-
to sie rehabilitowac, zeby zy¢, a nie odwrotnie? Wtasnie
0 to chodzi w tym catym pozytywnym podejsciu. O to,
zeby zy¢ dtugo i pieknie pomimo choroby.

6.3. Seks

Seksualnos¢ jest jednym z tych tematéw, o ktérych pa-
cjenci z SM mdwig najciszej, a ktdre w praktyce mocno
wptywajg na poczucie normalnosci, atrakcyjnosci i wiez
z partnerem. | cho¢ wciagz spotykam osoby, ktore mysla:
Jterapia nie jest od takich rzeczy’, to prawda jest zupet-
nie inna. SM dotyka seksualnosci bardzo czesto, zardwno
poprzez wptyw na prace nerwow, jak i zwykte, codzienne
ograniczenia ruchowe (spastycznos¢, zmeczenie, sztyw-
nos¢, zaburzenia czucia). Dlatego jako fizjoterapeutka pa-
trze na seks doktadnie tak samo, jak na kazdg inng aktyw-
nos¢ ruchowa. Skupiam sie na tym, jak utatwi¢ przyjecie
i utrzymanie pozycji, jak poprawi¢ komfort, jak zmniejszy¢
napiecie, jak zwiekszy¢ kontrole nad ciatem. | naprawde
warto o tym mowic, bo praktyka pokazuje, ze osoby, ktére
poprawiajg swojg sprawnosc ruchowa, czesto widzg po-
prawe takze w zyciu seksualnym. Jedno z drugim $cisle
sie faczy.
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Dlaczego seks moze sprawiac trudnos¢?

Nie chodzi tylko o libido czy funkcje seksualng w sensie
medycznym. W SM czesto problemem sg trudnosci z poru-
szaniem sie, jak problem z utrzymaniem pozycji, zwtaszcza
tych, ktére wymagaja sity i kontroli tutowia, spastycznosg,
ktéra potrafi zablokowac biodra albo uniemozliwi¢ rozluz-
nienie, meczliwosc, ktdra skraca ,okno energii’, zaburzenia
czucia, ktore potrafig utrudni¢ znalezienie przyjemnosdi,
trudnosc¢ z podparciem konczyn lubich ustawieniem. Trud-
nosci te w duzej mierze wynikaja z problemow ruchowych:
przymusowej pozycji, napiecia miesni, zmeczenia, zabu-
rzen czucia. Nie znaczy to, ze nie ma tu emodji czy relacji,
ale wiele z tych ktopotow to po prostu wyzwania dla ciata,
z ktérymi mozna pracowac fizjoterapeutycznie.

Co moze pomoc -
fizjoterapeutyczne spojrzenie na seks

Zmniejszenie wplywu sily grawitacji na ciato
Najtatwiej jest tam, gdzie grawitacja pomaga, a nie prze-
szkadza:
@ pozycje niskie (lezenie, potsiad z podparciem ple-
cow),
@ duze ptaszczyzny podparcia (konczyny oparte
o podtoze lub inng stabilng powierzchnie),
@ stabilne podtoze (t6zko, kanapa, poduszki, duzo po-
duszek),
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duzo kontaktu ciata z podtozem > mniejsze napie-
cie, mniej spastycznosci.

Ograniczenie zmeczenia

I mniej meczgca pozycja tym wiecej energii zostaje. ..
na to, co wazne. Modyfikacje pozycji pod ograniczenia
ruchu:

spastyczno$¢ utrudnia odwodzenie bioder — wy-
bieramy pozycje bokiem,

trudno utrzymac tutdw w podporze na tokciach —
uzywamy poduszek,

nogi ciggng w dot” — podktadamy watek lub po-
duszke pod kolana,

ruch kotysania jest trudny — druga osoba przejmuje
wiecej aktywnosci.

Radzenie sobie ze spastycznoscia

Wiele osob mysli, ze jesli napiecie ,chwyci’, to juz po
wszystkim. Tymczasem sg interwencje, ktére mogg po-
mo&c je obnizyd:

niskie pozycje z podparciem dla konczyn,
delikatne rozciggniecie przed,

ciepty prysznic, odpowiednia temperatura w po-
mieszczeniu,

posciel mita w dotykuy,

ciepta skora (zwiaszcza rak) drugiej osoby,

powolne wejscie w ruch.
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Praktyka pokazuje, ze napiecie mie$niowe zalezy od
pozycji, emodji i poczucia bezpieczenstwa. To znaczy, ze
mozesz nim do pewnego stopnia sterowac.

Sprzety ulatwiajace seks

Kiedy pracuje z pacjentami nad tym, jak odzyskac swobo-
de w seksie, bardzo czesto zaczynamy od podparcia. Bo
wbrew temu, co wiele osob mysli, w seksie najwazniej-
sze nie jest tempo, technika ani wytrzymatosc, tylko to, na
Czym opiera sie twoje ciafo. Jedli tutdéw i konczyny maja
stabilne podparcie, napiecie nie musi wzrastac, a cate Cia-
to moze robic to, co naprawde ma robic: czu¢, reagowac,
by blisko.

W tej roli Swietnie sprawdzajg sie sprzety, ktore na
pierwszy rzut oka wygladajg jak elementy rehabilitacji
albo zwykte wyposazenie domu, ale w praktyce potrafig
diametralnie zmieni¢ komfort i jakos¢ seksu. Najprostsze
rozwigzanie to poduszki, kliny i watki. To one ,wyréwnujg
teren’, pozwalajg ustawi¢ biodra pod odpowiednim ka-
tem, odcigzajg napiete tkanki i sprawiajg, ze ciato nie musi
walczy¢ z grawitacjg. Poduszka pod biodra moze stano-
wic¢ réznice miedzy pozycjg, ktora jest wyczerpujgcg wal-
ka, a taka, w ktorej mozesz naprawde sie rozluznic¢. Watek
pod kolana potrafi zmniejszy¢ spastycznos¢, bo kolana
nie wiszg w powietrzu i nie dajg sygnatu do ,obronnego
wigczenia” napiecia. To sg bardzo mate zmiany, ktore dajg
pozytywne efekty.
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Kolejny krok to tzw. ksztattki terapeutyczne lub erotycz-
ne. Niekiedy maja fantazyjne nazwy, ale funkcje doktadnie
te sama: przejmujg na siebie czes¢ pracy miesni. Ksztattka
w formie tuku czy szezlong erotyczny ustawia ciato w pot-
lezgcej, odcigzonej pozycji, dzieki czemu tutdw nie musi
wzmagac napiecia, a ruch bioder jest zdecydowanie ta-
twiejszy. Dla 0s6b z ostabieniem miesni brzucha, trudnosciag
w utrzymaniu rownowagi albo spastycznoscia ud to czesto
prawdziwe odkrycie: nagle okazuje sie, ze pozycje, ktore wy-
dawaty sie niedostepne, stajg sie mozliwe i wygodne.

Sq tez sprzety bardziej ,techniczne” jak specjalne tabo-
rety do seksu, czy specjalne lezanki umozliwiajgce utoze-
nie sie w optymalnej pozycji i wprawienie ciata w ruch
minimalnym wysitkiem.

To wszystko sg narzedzia, ktore pomagajg wyreczy<¢ mie-
$nie, tak aby twoje ciato nie musiato skupiac sie na utrzyma-
niu pozycji, tylko na samej aktywnosci. Czasem to wtasnie
stabilizacja, a nie sita czy ,technika’, jest tym elementem,
ktory najbardziej zwieksza poczucie przyjemnosci.

W niektorych sytuacjach rownie dobrze sprawdzajg sie
zwykte domowe meble: krzesto z wysokim oparciem, fo-
tel z podtokietnikami, stabilny brzeg tozka. W terapii cze-
sto korzystamy z tego, co jest,pod rekga’, bo najwazniejsze
nie jest to, jak sprzet wyglada, tylko jak odcigza ciato. Jesli
fotel pomaga ci utrzymac tutdw i zmniejsza napiecie nég,
to dla twojej seksualnosci jest wazniejszy niz najbardziej
wymyslny gadzet.
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W seksie — tak samo jak w rehabilitacji — najwazniejsze
jest to, zeby nie zostawiac ciata samemu sobie. Sprzet nie
odbiera spontanicznosci. Wrecz przeciwnie: czesto dopie-
ro dzieki niemu ciato moze naprawde zaufac i by¢ obecne
w intymnosci, bez napiecia i bez strachu, ze ,co$ sie nie
uda”. Sprzet nie jest wiec sygnatem stabosci. Jest narze-
dziem, ktore pozwala wrdci¢ do seksu nie przez pryzmat
ograniczen, ale przez pryzmat mozliwosci.




7. POMIEDZY
MOZLIWOSCIAMI
A OGRANICZENIAMI

Jedng z najtrudniejszych prawd o SM jest ta, ze nie kazdy
objaw da sie ,naprawic¢”. Ciato zmienia sie pod wptywem
choroby, ale tez pod wptywem wieku, stresu, trybu zycia,
doswiadczen. | choc¢ to, co tracimy, czesto widac jak na
dtoni, jak np. utrata sity, rownowagi czy szybkosci, to to,
co mozemy odzyskac, zwykle odkrywamy dopiero wtedy,
kiedy zaczynamy pracowac z ciatem, a nie przeciwko nie-
mu. Zbyt czesto widze, ze moi pacjenci patrzg na ruch jak
na sprawdzian:,czy dam rade?’,,czy jestem wystarczajgco
sprawny?’, ,czy inni zobaczg, ze sie mecze?” Tymczasem
ruch w SM duzo bardziej przypomina rozmowe. Ciato
mowi, jak sie dzis czuje, a ty odpowiadasz. Czasem krot-
kim ¢wiczeniem, czasem przerwg, a Czasem zmiang stra-
tegii. Nie chodzi o jego przezwyciezenie, tylko o dogady-
wanie sie z nim. Ten rodzaj wspotpracy wymaga zmiany
perspektywy z,musze wrdci¢ do tego, co byto"na,spraw-
dze, co dzisiaj jest mozliwe i jak moge to wspierac”.

Kiedy patrze na swoich pacjentow widze, jak wiele
mozna odzyskac¢ wiasnie wtedy, kiedy przestaniemy od
Ciata oczekiwa¢, zeby byto ,jak dawniej’, a zaczniemy je
traktowac jak partnera w pracy. Partnera, ktéry czasem ma




7. Pomiedzy mozliwosciami...

stabszy dzien, czasem potrzebuje delikatniejszej zachety,
a czasem odwrotnie - mocniejszego bodzca. Ruch prze-
staje by¢ wtedy zadaniem do odhaczenia, a staje sie prze-
strzenig, w ktorej uczysz sie na nowo korzystac z wiasnych
zasobow.

A przez aktywnos¢ fizyczng naprawde duzo mozna
uzyskac. Mozna poprawic¢ site, ptynnos¢, pewnosc¢ po-
ruszania sie, zwiekszy¢ stabilnos¢, poprawic czucie ciata,
pewnos¢ krokow, zmniejszy¢ ryzyko upadkow i wiele,
wiele innych rzeczy. Moze nie zawsze bedzie to powrdt
do stanu sprzed choroby, ale bardzo czesto jako$¢ zycia
stanie sie wyraznie lepsza. Zacznij tylko.

Tekst oparty na aktualnych wytycznych
rehabilitacji w SM oraz licznych przegladach
systematycznych wysokiej jakosci
badan naukowych.




8.0 AUTORCE I WYDAWCY

O Autorce

Joanna Tokarska — fizjoterapeutka,
edukatorka i popularyzatorka wiedzy
opartej na dowodach naukowych.
Od lat pracuje z osobami ze stward-
nieniem rozsianym oraz innymi cho-
robami neurologicznymi. Wspiera je
w odzyskiwaniu sprawczosci, funkgji
i zwiekszeniu realnej jakosci zycia.

W swojej pracy faczy fizjoterapie
neurologiczng z edukacjg pacjentow,
pokazujac, ze terapia nie konczy sie na
stole rehabilitacyjnym. Szczegding uwage poswieca zme-
czeniu, bolowi, aktywnosci fizycznej, bezpieczenstwu ruchu
i dtugofalowym strategiom radzenia sobie z choroba,.

Jest zatozycielka platformy edukacyjnej Fizjopozytywni®,
w ramach ktorej tworzy tresci skierowane zaréwno do pa-
cjentow, jak i medykéw. Od lat dziata na rzecz zwiekszania
dostepu pacjentéw do rzetelnej, zrozumiatej i praktycznej
wiedzy medycznej, wolnej od mitow i fatszywych obietnic.

Wierzy, ze dobra fizjoterapia to partnerstwo, a nie za-
leznosc¢. Powinna by¢ oparta na wiedzy, dialogu i szacun-
ku do doswiadczert osoby chorujgce).




O Wydawcy

Oddziat Warszawski Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Roz-
sianego (OW PTSR) zostat zatozony
3 lutego 1990 roku, od maja 2004
roku posiada status Organizacji Po-
zytku Publicznego.

Misjg PTSR jest poprawa jakosci

zycCia 0sOb ze stwardnieniem rozsia-
nym, zapewnienie dostepu do lecze-
nia i rehabilitacji tak, aby mogli sta¢ sie petnoprawnymi
cztonkami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. Dazy-
my do tego, aby osoby chore na SM nie musiaty rezygno-
wac z dotychczasowych plandw zyciowych i nauczyty
sie dostosowywac je do zmienionych mozliwosci. Pro-
wadzone przez nasze stowarzyszenie dziatania stwarzajg
mozliwos¢ aktywnego uczestnictwa w zyciu rodzinnym,
umozliwiajg poprawe warunkoéw zyciowych i zdrowot-
nych, a przede wszystkim integrujg osoby ze stwardnie-
niem rozsianym ze spoteczenstwem.

Stowarzyszenie liczy ponad 1600 cztonkow, z czego
ponad potowa korzysta z prowadzonych dziatan.

Gtownym obszarem dziatalnosci OW PTSR jest realizacja
programow z zakresu wszechstronnej rehabilitacji zdrowot-
nej, spotecznej i zawodowej 0s6b chorych na stwardnienie
rozsiane mieszkajgcych na terenie Warszawy i okolic. Oddziat




RoSMowy terapeutyczne

Warszawski PTSR prowadzi m.in. grupowe i indywidualne za-
jecia rehabilitacji ruchowej, masaze usprawniajgce, mecha-
noterapie, zajecia taneczne, jogi, tai-chi, zajecia na basenie,
arteterapeutyczne i ceramiczne, warsztaty wokalne, teatral-
ne, pomoc osobistego asystenta, zajecia ,Gtowka pracuje’,
wsparcie psychologa, pracownika socjalnego, prawnika, lo-
gopedy, dietetyka, jak rowniez roznorodne warsztaty i szko-
lenia (takze wyjazdowe) aktywizujace spotecznie i zawo-
dowo osoby z SM, wycieczki, rekolekcje, wyjscia kulturalne
i spotkania integracyjne oraz dziatalno$¢ wydawniczg (od
1991 r. wydaje kwartalnik ,Nadzieja", Informatory, broszury
informacyjne, plakaty i ulotki). W partnerstwie z innymi Od-
dziatami PTSR oraz organizacjami dziatajgcymi na rzecz osob
niepetnosprawnych Stowarzyszenie realizuje takze szereg
projektow ponadregionalnych. Do realizacji tych zadan za-
trudniani sg sprawdzeni rehabilitanci i specjalisci.

Jesli potrzebujesz informacji o stwardnieniu rozsia-
nym, jego objawach, leczeniu i rehabilitacji, porady
lub wsparcia specjalisty, skontaktuj sie z Nami!
Oddziat 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



http://m.in
file:///F:/2026/PTSR_Rozmowy%20terapeutyczne/www.ptsr.waw.pl
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