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Asi...
w podzigkowaniu za Najpiekniejszy Czas
mojego zycia...

Przyjaciotom oraz Rodzinie...
za uratowanie wiary w cztowieka
i wytrwanie w tym najgorszym czasie...



Ktoregos dnia zapytatam Paniq doktor:
,..jak dtugo?” — ustyszatam ,,...do korica™.

Bozena Jozwiak

1. Dariusz Adamek,Barbara Tomik; ,Stwardnienie boczne zanikowe”; Wydanie I;
Krakéw 2005

I Od autorow

Poradnik, ktéry Panstwo macie okazje wtasnie czyta¢, powstat
z mysla o chorych na SLA i ich opiekunach. Jego celem nie jest wyre-
czanie lekarzy z obowigzku odpowiadania na kazde pytanie chorego,
a jedynie uzupelnienie rozmow pacjenta i lekarza.

Ksigzka zawiera ogolne informacje na temat choroby, porady od-
noszace si¢ do opieki nad chorym, prawa, psychologii oraz zakupu
sprzetu. Wazna jej czescia jest wykaz potrzebnych adreséw réznych
instytucji na przykfad klinik, osrodkow rehabilitacyjnych, stowarzy-
szen.

Mamy nadzieje, ze informacje zdobyte w trakcie czytania niniej-
szego poradnika, pomoga wielu osobom dotknietym dramatem tej
okrutnej choroby.
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I O stowarzyszeniu Dignitas Dolentium

JesteSmy organizacja utworzona przez chorych i ich rodziny, kto-
rych taczy che¢ pomocy ludziom cierpigcym na SLA oraz ich bliskim.
Wiemy nie tylko, jak ciezka jest to choroba i ile trudnosci z nia sig
wiaze, bo sami ich dodwiadczamy, ale rowniez wiemy, jak powinna
wygladac fachowa i profesjonalna opieka nad chorym na SLA. Chce-
my zrealizowac wizje, w ktorej czlowiek cierpiacy na SLA w Polsce
bedzie miat mozliwos¢ skorzystania z tego typu pomocy.

Poradnik, ktéry oddajemy w Panstwa rece jest jedna z kilku na-
szych inicjatyw, ktore do tej pory przedsiewzielismy. Patronujemy
rowniez serwisowi internetowemu www.mnd.pl poswigconemu
w catosci aspektom zwigzanym z SLA, udzielamy wszelkiego rodza-
ju porad (poza Scisle medycznymi) pod adresem mailowym mnd-
sla@wp.pl oraz pocztowym ul. Gorczanska 26, 34-400 Nowy Targ,
rowniez przez telefon: 609-032-115.

Jesli chciatbys zosta¢ cztonkiem naszego Stowarzyszenia i poma-
ga¢ nam w poprawianiu sytuacji chorych na SLA w Polsce, prosimy
o kontakt mailowy mnd-sla@wp.pl lub o wysytanie wtasnorecznie
podpisanej deklaracji, ktérg mozna znalez¢ na stronie www.mnd.pl,
na adres siedziby Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie Dignitas Dolentium

Gorczanska 26, 34-400 Nowy Targ

KRS: 0000287744, NIP: 7352721481, REGON: 120540597
nr konta: 61124044321111000047210358

www.mnd.pl, mnd-sla@wp.pl

telefon: 609-032-115



I Zamiast wstepu — SLA z punktu widzenia chorego

W styczniu 1999 roku caty moj maty swiat runal, zawalit sie — diag-
noza: SLA - choroba neuronu ruchowego. Pierwsze miesiace — kosz-
mar — chcialam dowiedzie¢ sie jak najwiecej na temat swojej choroby.
Wpadtam w panike. Zatozylam zeszyt — pamietnik, w ktérym zapi-
sywatam to, czego juz nie moge robié, z czym mam problemy. Zycie
toczylo si¢ obok mnie. Kilka razy dziennie zadawatam sobie pytania:
dlaczego ja? ...za co? ...ile jeszcze mam czasu? ...czy warto zy¢? ...czy
warto walczy¢? ...przeciwstawic sig? Po pot roku podjetam decyzje:
wracam do pracy, bede walczy¢. Z choroba nie pogodzitam sie, zaak-
ceptowatam jedynie swoja niesprawnos¢, swoja innosc.

Nowy rozdziat swojego zycia zaczetam od $cislego wypelniania
zalecen lekarza, pod ktorego jestem opieka — pani dr n. med. Barbary
Tomik. Leki, dieta, rehabilitacja, a przede wszystkim normalne Zycie.
To normalne zycie bylo najwazniejszym zaleceniem. Ktérego$ dnia
zapytatam Panig doktor: ,..jak dtugo?” — ustyszatam ,,...do konca”.

Na to moje pytanie bez pytania dostalam bardzo madra odpo-
wiedz, ktdra jest mottem moich codziennych zmagan. Zaczetam ob-
serwowac swoje codzienne zycie, analizowac czynnosci, z ktorymi
zaczynam mie¢ problemy. Pierwszym krokiem bylo obcigcie wiosow.
Krétka fryzura okazata si¢ strzalem w dziesiatke (byla nie tylko wy-
godna — ,na oko” ubyto mi kilka lat). Nie zrezygnowatam z makijazu
— opracowatam swdj wlasny sposdb postugiwania sie tymi wszystki-
mi szczoteczkami i szpatutkami. Nastepny krok — garderoba — powin-
na by¢ wygodna, funkcjonalna (abym mogta si¢ samodzielnie ubrac),
oraz lekka (dodatkowy ciezar przy ostabionych miesniach krepuje
ruchy i utrudnia poruszanie si¢). Nie dam rady zawigzad sznuréwek,
wiec buty, nawet ortopedyczne, mam zapinane na rzepy. Catkowicie
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zrezygnowatam z odziezy zapinanej na guziki, bluzek i sukienek wy-
magajacych precyzyjnego prasowania. Zapiecie zamka btyskawicz-
nego przy spodniach czy spddnicy okazalo sie jednak problemem.
Byty proby z haftkami, gumkami, rzepami itp. Krétki haczyk (zagie-
ta szpilka od szasztykow) do przewlekania guzikéw okazat sie by¢
moim najlepszym ,wynalazkiem”. Nauczytam si¢ nim tak postugi-
wag, ze na razie moge zapia¢ nawet bluzke z malymi guzikami.

Cieszyly mnie i nadal ciesza moje male ,, wynalazki” utatwiajace
w miare normalne funkcjonowanie. Kupujac przedmioty codzienne-
go uzytkunp. czajnik, kubek, nozyczki, widelec, noz itp. dtugo spraw-
dzam, prébuje w sklepie czy dam rade z nich korzysta¢. Wzbudza to
zainteresowanie, a nawet czasami oburzenie sprzedawcow. Staram
si¢ jednak nie zwraca¢ uwagi na ich negatywne reakcje. Drobne zmia-
ny w kuchni (nawet ulozenie zywnosci czy przypraw na poétkach),
adaptacja tazienki, to zmiany, ktdre traktuje jak zmiany podyktowane
przez wygode, a nie pomoc wymuszonga dla kalekiej, niepetnospraw-
nej istoty.

Obserwacja samej siebie i swojego najblizszego otoczenia inspiruje
mnie do ciaglych zmian. Zauwazylam, ze nawet krzesto w kuchni
musi by¢ odpowiedniej wysokosci, musi by¢ stabilne, nie przesuwac
sig, kiedy zdarza mi si¢ straci¢ rownowage przy siadaniu. Te drobne
zmiany, udogodnienia nie wymagaja finansowych nakladéw. Zache-
cam wszystkich chorych do pomocy samym sobie. Zmieniam dlate-
go, ze jest mi wygodniej, a nie dlatego, Ze zmiany wymusza na mnie
choroba. Dzieki temu moge dalej w miare normalnie prowadzi¢ dom,
w miare normalnie zy¢. Jest to bardzo wazne w mojej chorobie.

Najprosciej jest poddac sie. Powiedzie¢ rodzinie: jestem chora,
wymagam opieki i pomocy. Najtatwiej jest nic nie robié. Mie¢ preten-
sje do calego swiata, rodziny, lekarzy, ze leki nie pomagaja, Ze choro-
ba postepuje. Czesto spotykatam pacjentow, ktdrzy byli w lepszym
stanie, mieli lepsze rokowania. Nic nie robili tylko ,chorowali”. Teraz
patrzac na mnie zatuja — sa w duzo gorszym stanie — stowa: mogtem,
mogtam wypowiadane sg za pozno...

Gimnastyka, rehabilitacja to koniecznos¢, nie zawsze ma si¢ ocho-
te na typowe ¢wiczenia. ,Odbebnienie” zalecanych ¢wiczen, a potem
siedzenie czy lezenie przez caly dzien mija si¢ z celem. Gimnasty-
ka nie musi by¢ specjalng, wydzielong czescig dnia. Gimnastykujac
sig, ¢wiczac nie robie z siebie sportowca. Migsnie bardzo szybko sie
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mecza. Robie kilka powtodrzen. Lepiej jest krotko ¢wiczy¢, ale za to
kilka razy dziennie. Kazda codzienna czynnos¢ moze by¢ potaczo-
na z ¢wiczeniem rehabilitacyjnym. Nie musimy tez kupowac drogie-
go sprzetu do ¢wiczen. Zwykly lateksowy balon napetniony maka
ziemniaczana, gabka, myjka, rurki po papierowych recznikach, guma
krawiecka, najzwyklejsze kasztany to przedmioty, ktére mozemy wy-
korzystac¢ do ¢wiczen. Gdy ktos pyta, ile godzin si¢ gimnastykuje za-
wsze mowie: caly dzien - i jest to prawda. Mam problemy z rekami
i nogami. Zaczetam kompensowac ruchy. Robitam to nieprawidtowo.
Rehabilitanci, terapeuci, ktorzy ¢wicza metoda PNF pokazali mi, jak
to robi¢ prawidtowo, jak si¢ ustabilizowaé, jak podniesc¢ reke, jak cho-
dzi¢, jak oddychad. Jestem ¢wiczona rehabilitacja funkcjonalng PNF.

Jestem sprawna ,,inaczej” ale nadal sprawna. Prowadze dom, na-
dal sama jezdze samochodem, nie zrezygnowatam ze swoich zain-
teresowan: maluje, wyszywam, robie ,,co$ z niczego”. W codziennej
rehabilitacji nie zapominam o ¢wiczeniach logopedycznych, ktdre
mozna wykonywac na kazdym kroku i w kazdej sytuacji. Problemy
z mowieniem 1aczg si¢ ze stresem, Ze nikt nas nie rozumie. Wstydzi-
my sie, zaczynamy milcze¢. Warto jednak przyjac¢ zasade: niech ten,
kto nas stucha, wysila sig, aby nas zrozumie¢, a nie na odwroét. Dzi-
wacznie chodze, dziwacznie ruszam rekami. Ludzie na ulicy, w skle-
pach przygladaja mi si¢. Nie przeszkadza mi to — tylko nieraz mam
ochote krzycze¢: ,JA TEZ jestem CZLOWIEKIEM!!!”.

Bardzo czesto ludziom si¢ wydaje, ze osoba niepelnosprawna
fizycznie jest tez uposledzona umystowo, ze nie ma uczud, ze jest
niepelnowartosciowa, gorsza. W takich sytuacjach powtarzam so-
bie: ,kto poniza, sam jest niski”. Przestalam si¢ wstydzi¢ swojej nie-
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pelnosprawnosci. Nie zamknetam si¢ w domu. Nie zrezygnowatam
z kontaktow ze znajomymi, przyjaciéimi, z ludzmi chorymi, tak jak
ja (Ulenko ciesze sig, ze Cie poznatam. Razem jest nam tatwiej. Nawet
nie wiesz, ile sity mi daja nasze wieczorne rozmowy przez telefon).
Warto podzieli¢ si¢ radosciami i smutkami z osoba, ktora ma te same
problemy. Warto korzysta¢ ze sposobow radzenia sobie z choroba
innych osob. Kazdy ma swoje mate , wynalazki”, sposoby na poko-
nanie codziennych barier, ktéd, ktére rzuca nam pod nogi choroba.
Kazdy ma swoj pomyst na walke, na niepoddawanie sie.

Obecnie nie interesuje si¢ juz choroba pod katem medycznym, far-
makologicznym. Jestem pod opieka fachowcow, specjalistow z Klini-
ki Neurologii AM UJ w Krakowie. Dzigki opiece dr n. med. Barbary
Tomik, wierze, ze to ,do konica” jest jeszcze daleko, ze ,,do konca”
na przekor wszystkim bede sie usmiechad¢, mimo ze moja dusza caty
czas placze...

Dziekuje Pani Doktor za to, ze do tego , konica” mam jeszcze bar-
dzo, bardzo daleko.

Bozena Jozwiak

Dariusz Adamek,Barbara Tomik; , Stwardnienie boczne zanikowe”;
Wydanie I; Krakow 2005, s. 81-85
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I. PODSTAWOWE INFORMACJE O CHOROBIE

SLA, czyli stwardnienie boczne zanikowe (tac. sclerosis lateralis
amyotrophica), jest postepujaca, neurologiczna choroba, ktéra prowa-
dzi do niszczenia pewnej specyficznej grupy komorek nerwowych
(motoneuronéw) odpowiedzialnych za prace naszych migsni. W czasie
rozwoju choroby dochodzi do powolnego, ale systematycznego po-
garszania si¢ sprawnosci ruchowej, a w pozniejszych etapach nawet
do catkowitego paralizu i ostatecznie $Smierci poprzez zatrzymanie
pracy miesni oddechowych.

SLA czesciej wystepuje u mezczyzn niz u kobiet; SLA atakuje gtow-
nie ludzi w Vi VI dekadzie Zycia, a Srednio chorzy w momencie zdiag-
nozowania maja 55 lat, nie oznacza to jednak ze chorymi nie moga
by¢ osoby starsze albo mtodsze, czasem nawet w wieku kilkunastu
lat. Sredni czas trwania choroby wynosi okoto 2,5 roku od momentu
postawienia diagnozy. Jednak nalezy pamietac, ze SLA w swoim prze-
biegu jest choroba bardzo indywidualna, wiec tzw. okres przezycia
moze wahac si¢ w szerokich granicach. Ponad 1/4 chorych przezywa
wiecej niz 5 lat, w tym wielu powyzej 10 lat (okoto 5%).

W organizmie czlowieka wystepuje wiele réznych rodzajéw ko-
morek nerwowych. S3 neurony zaangazowane w procesy myslowe,
pamieg¢, kojarzenie, odczuwanie bodZzcdw ptynacych ze srodowiska

* w tym poradniku przyjelismy, ze pod nazwa SLA kryje si¢ choroba:

- wg nazewnictwa amerykanskiego: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS);

- wg klasyfikagji chorob WHO ICD-10: Amyotrophic Lateral Sclerosis zaliczana do
grupy G12.2 Motor Neuron Disease;

- wg nazewnictwa w ksigzce , Stwardnienie boczne zanikowe” Dariusz Adamek,
Barbara Tomik; Wydanie 1. Krakéw 2005: Stwardnienie Boczne Zanikowe (SBZ);

- wg nazewnictwa w ksigzce , Stwardnienie Boczne Zanikowe” pod red. Prof. Hu-
berta Kwiecinkiego: SLA klasyczne.
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takich jak dzwigki i obrazy oraz petniacych wiele roznorakich funkgji
w naszym ciele. Neurony niszczone przez SLA to te, ktére odpowia-
daja za ruchy miesni zalezne od naszej woli oraz sile mie$niowa. Pra-
cuja one przyktadowo, gdy prébujemy siegnaé po kubek z herbatg
lub zejs¢ ze schodow.

Serce oraz uklad trawienny sa réwniez ztozone z tkanki miesnio-
wej, ale innego typu i przez to ich ruchy nie sa przez nas kontrolowa-
ne. Bicie serca i trawienie obiadu odbywa sie poza nasza sSwiadomos-
cig, zatem SLA nie dotyka uktadow krazenia i pokarmowego.

Oddychania réwniez wydaje si¢ by¢ poza nasza kontrola. Ale pamie-
taj, nie mozesz regulowac pracy serca, ale mozesz wstrzymac¢ oddech
- dlatego SLA bedzie w koncu miato wptyw na Twoje oddychanie.

Neurony ruchowe zwane réwniez motoneuronami sa wyspecja-
lizowanymi komdérkami nerwowymi, ktére ulegaja stopniowemu
niszczeniu w SLA. Uszkodzony motoneuron nie jest w stanie kon-
tynuowad przekazywania impulséw do widkien miesniowych, kto-
re u zdrowego czlowieka powoduja skurcz miesnia, a zatem jego
prawidlowe funkcjonowanie. Do atrofii, czyli potocznie moéwiac
»,zmniejszania” migsnia dochodzi wtedy, gdy przestaje on otrzymy-
wac informacje z motoneuronu. Bez tych informacji nie moze dziatac.
Wraz z postepujaca atrofia tkanki miesniowej konczyny wydaja sie
by¢ ciensze.

Akson Akson
o Motoneuron dotkniety SLA
Zdrowy motoneuron i migsien uszkodzony migsien (Zunik)
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SLA jest chorobg o bardzo indywidualnym przebiegu, dlatego nie
mozna podac¢ zestawu objawdw, ktore bylby wspdlne dla wszyst-
kich chorych na poczatku ich walki z SLA. Mozemy jednak sprdébo-
wac przedstawié kilka kategorii objawdw, ktdre moga wystepowad
w pierwszych etapach choroby:

problemy ruchowe tj. czestsze upuszczenie przedmiotow,
potykanie czy przewracanie sie spowodowane ostabieniem i czescio-
wym zanikiem migsni oraz ewentualnie ich sztywnoscia,
trudnosci w mdéwieniu,
czasem wystepuja skurcze miesni np. tydki,
zauwazalne czesciowe zaniki migsni dioni, ramion i nég za-
uwazalne zwlaszcza w obrebie tzw. obreczy barkowej, czyli ramion,
lopatek, obojczykow,
fascykulacje, czyli delikatne drzenie mie$ni opisywane cza-
sem przez chorych jako ,robaczki chodzace pod skora” pojawiajace
si¢ na poczatku glownie na dtoniach.
SLA, jak napisano powyzej, jest choroba o bardzo indy-
widualnym przebiegu oraz trudna do zdiagnozowania
w poczatkowym okresie jej trwania, dlatego osoby nie-
zdiagnozowane, u ktorych wystapil jeden z podanych
objawéw albo nawet wszystkie, niekoniecznie musza
by¢ chore na stwardnienie boczne zanikowe.

SLA ma przebieg postepujacy, to oznacza, ze ostabienie i zaniki
miesni, o ktorych byla mowa powyzej, zaczynaja narasta¢. Chory,
ktory nie mégt dobrze wykonywac precyzyjnych ruchéw reka np.
zapinad guzikéw, z biegiem rozwoju choroby tej czynnosci nie bedzie
w ogodle w stanie wykonac.

Wolniejsze chodzenie z powodu coraz czestszych upadkow, do-
prowadzi do korzystania z balkonika az do czasu, kiedy uzycie
wozka bedzie koniecznos$cia; ostabienie migsni spowoduje roéwniez
trudnos$ci z utrzymaniem glowy (tendencja do opadania glowy do
przodu); gdy zostana zajete miesnie tutowia pojawia sie trudnosci ze
wstawaniem z pozycji lezacej, sprawnym przewracaniem sie w t6zku
czy dtugotrwatym siedzeniem.
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Mowa stanie si¢ coraz mniej wyrazna, ,nosowa” az do catkowitej
utraty mozliwosci méwienia (niektérzy chorzy zachowuja az do kon-
ca szczatkowa mowe).

Wraz z ostabieniem sity mig$ni i ich zanikiem zaczyna pojawiac sie
tzw. spastycznosé, czyli nie wdajac sie¢ w szczegoly medyczne, sztyw-
no$¢ miesni, ktorg chorzy moga odczud np. gdy probuja zginac noge
w kolanie zauwazajac, ze przychodzi im to z oporem wynikajacym
z nadmiernego napiecia migéni; z czasem spastycznos¢ moze przero-
dzi¢ sie w przykurcze.

W miare dalszego przebiegu choroby zaczynaja pojawiac si¢ inne
objawy bezposrednio lub posrednio spowodowane SLA: czesto wraz
z problemami z potykaniem pojawia si¢ nadmierne $linienie, ktdre
nie tylko jest nieprzyjemne dla chorego z oczywistych wzgledow, ale
takze moze by¢ niebezpieczne, poniewaz nadmiar $liny sptywaja-
cej do przelyku, gdy ten, z powodu choroby nie dziata prawidiowo,
moze powodowac zakrztuszenia, a gdy beda one nasila si¢, niezbed-
ne bedzie zywienie enteralne (patrz ).

Z czasem u chorych zaczna sie¢ pojawiac problemy zwiazane z nie-
wydolnoscig oddechowa, ktdra spowodowana jest niewlasciwa praca
mies$ni oddechowych np. przepony, wiaze sie z tym wieksze zmecze-
nie (nie myli¢ z tym spowodowanym ostabieniem miesni!), duszno-
$ci, bole glowy, koszmary nocne (nie myli¢ z tymi spowodowanymi
depresja i lekiem!), ktopoty z odkrztuszaniem naturalnej wydzieliny
drog oddechowych, w przypadku skrajnego niedotlenienia moga
wystapi¢ omamy czy uczucie dezorientacji.

Czesto tez chorzy juz od samego poczatku SLA doswiadczajg mi-
mowolnych reakcji emocjonalnych, czyli niechcianego ptaczu lub
$miechu, ktorego absolutnie nie nalezy faczy¢ z choroba psychiczna,
poniewaz wynika on jedynie z fizycznego uszkodzenia moézgu przez
chorobe (objawy zespotu rzekomoopuszkowego).

Chorzy przebywajacy przez wigkszos¢ czasu w 16zku, ktorzy
z powodu postepujacego paralizu nie ruszaja sig, moga cierpie¢ na
zaparcia spowodowane tym, Ze nasz uktad pokarmowy nie jest przy-
stosowany do trawienia na lezaco oraz bez pomocy miesni brzucha
w mieszaniu pokarmow, np. gdy chodzimy, wstajemy itp.
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likwidowac albo tagodzi¢. SLA jest wprawdzie choroba
jak na razie nieuleczalna, ale absolutnie nie oznacza to,
Ze wobec symptomow choroby jestesmy bezsilni. Wrecz
przeciwnie! Chorzy nie musza meczy¢ sie z bardzo wie-
loma objawami. Lekarze, fizjoterapeuci i przedstawi-
ciele innych zawodoéw medycznych sa po to, by nam,
chorym poméc, polecamy korzystanie z ich wiedzy i do-
$wiadczenia oraz z porad zawartych w dalszej czesci tej
ksiazki.

n Wszystkie opisane powyzej objawy mozna skutecznie

Nie, samo SLA nie przyczynia si¢ do powstawania bolu. Bdl jed-
nak moze by¢ powodowany posrednio przez te chorobe; problemy
z oddychaniem moga powodowac bole gtowy; dlugotrwate lezenie
w jednej pozycji moze by¢ przyczyna bolesnych odlezyn; duza spa-
styczno$¢ moze spowodowac przykurcze i bolesne unieruchomienie
stawdw. Nalezy pamiegtac, ze wspolczesna medycyna bardzo dobrze
radzi sobie z bolem! Mozna tez skutecznie zapobiega¢ mu, stosujac
profilaktyke przeciwodlezynowa, wspomaganie oddychania, leki roz-
luZniajace migsnie i rehabilitacje ruchowa (patrz Porady)!

Nie! Choroba ta nie powoduje zaburzen swiadomosci.

Pomimo diugoletnich badan nie sa znane definitywne i $cisle okre-
Slone przyczyny SLA. Przypuszcza sig, ze zarowno czynniki gene-
tyczne jak i srodowiskowe (tryb zycia, dieta, natogi) maja wptyw na
rozpoczecie sie procesu chorobowego. W wigkszosci przypadkow
SLA nic nie wskazuje na to, zeby byla to choroba o podiozu genetycz-
nym, brak jest przypadkow zachorowan wsrdd bliskiej rodziny, co
mogloby wskazywac na mozliwos¢ dziedziczenia. Ten rodzaj stward-
nienia bocznego zanikowego nazywamy sporadycznym SLA, jednakze
u 5 do 10% chorych istnieje historia rodzinna choroby, ktdrej posiada-
nie wskazuje na wystepowanie genetycznego czynnika powodujace-
go SLA — taki rodzaj nazywamy rodzinnym SLA.
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Ludzie, ktdrzy chca poprawi¢ swoja wiedze na temat SLA a sa
laikami w kwestiach medycznych, czesto sg zszokowani mnogos-
cig i zawiltoscig hipotez dotyczacych przyczyn SLA. Zamieszanie to
wynika z naszej niewielkiej wiedzy o tej chorobie oraz samego jej
charakteru, poniewaz SLA jest choroba — heterogenng. To znaczy, ze
jej réznorodnos¢ w przebiegu i postaciach wynika z tego, ze ma ona
wiele przyczyn, jak i to, ze w kazdym pojedynczym przypadku rézna
jest ich rola. Dodatkowo przyczyny jak i prawdopodobne mechani-
zmy patologiczne przeplataja si¢ wzajemnie, dlatego czesto trudno
stwierdzié, ktore z nich byly pierwsze a ktoére sa ich nastepstwem.
Naukowcy sugeruja rdwniez, jakby tego byto mato, ze rola poszcze-
golnych przyczyn i mechanizmow chorobowych zmienia si¢ w czasie
jej trwania, tzn., ze na poczatku inna moze by¢ przyczyna niszczenia
komorek nerwowych niz w pdzniejszych etapach SLA.

Majac w pamieci powyzsze uwagi, sprobujmy pokrdtce omowic
prawdopodobne przyczyny SLA, do ktdérych zaliczamy: mechani-
zmy genetyczne, infekcje wirusowe, czynniki srodowiskowe (me-
tale ciezkie, toksyczne zwiazki chemiczne, zmiany starcze. W dal-
szej czesci poswiecimy uwage podejrzewanym mechanizmom pato-
logicznym tzn. postaramy si¢ odpowiedzie¢ nie tylko na pytanie, co
moze by¢ przyczyna, ale jak na poziomie komdrkowo-tkankowym
przebiega SLA.

Chyba kazdy z nas styszat o dziedziczeniu: dziedziczy¢ mozna kolor
wlosdw, oczu, rysy twarzy, wzrost a takze, niestety, choroby. W skro-
cie przekazywanie cech dzieciom przez ich rodzicow, ktérzy otrzy-
mali swoje cechy od dziadkow a ci od pradziadkow itd., nazywamy
dziedziczeniem. Pewnie zauwazyliscie Panstwo, ze przekazywanie
cech dzieciom nie jest proste i jednoznaczne, tzn. jesli rodzice byli
blondynami, nie oznacza to, ze ich dziecko takze musi by¢ blondy-
nem, to samo dotyczy réwniez innych dziedzicznych cech przyklado-
wo chorob genetycznych. Jaki jest zatem mechanizm dziedziczenia?
Nie zaglebiajac sie w szczegdlty mozemy stwierdzi¢, ze przekazywa-
nie cech ma charakter losowy, co oczywiscie nie oznacza, Ze jest ono
nieuporzadkowane, ale jedynie to, ze przekazanie dzieciom jakiej$
cechy przez rodzicéw zalezy od przypadku np. tak jak rzut moneta.
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Z tego wynika, ze posiadanie jakiej$ cechy, np. blond wloséw przez
rodzicdw nie oznacza, ze bedzie ona przekazana ich dzieciom, ale
jedynie, ze moze by¢ odziedziczona; zdarza si¢ czasem, ze przekaza-
ne przez rodzicow cechy ich dzieciom nie ujawnia si¢ w pierwszym
pokoleniu, ale w drugim, (czyli u wnuczat) albo jeszcze w kolejnych.
Jesli juz pokrotce wiemy, czym jest dziedziczenie, mozemy sie zajac
wyjasnieniem stynnego terminu — gen. Gen jest niczym innym jak do-
kltadnym zapisem danej cechy, przyktadowo gen koloru oczu zawie-
ra informacje o mechanizmie wytwarzania barwnika teczowki. Kaz-
dy gen z kolei ma swoje, co najmniej dwa rodzaje, ktére w naszym
przykladzie beda oznaczaly, ze jeden rodzaj genu odpowiada za oczy
niebieskie a drugi za piwne. Tak jak tekst bedac zapisem mowy skla-
da sie ze zdan, stéw i liter tak samo gen bedac zapisem cech musi
mie¢ odpowiednik zdan, stow i liter bedac forma zapisu danej cechy.
Wihasnie taka forma zapisu jest czasteczka DNA, ktora zawiera w so-
bie informacje o dziedziczonej cesze. Rodzice przekazuja swoje cechy
dzieciom zapisane w formie czasteczek DNA; jednakze czasem zda-
rza sig, ze w trakcie przekazywania czasteczek DNA z informacjami
o cechach (wytwarzanie komorek jajowych i plemnikéw) dochodzi
do uszkodzenia DNA nazywanego mutacjq.

W ok. 5 do 10% wszystkich przypad-
kéw SLA choroba wystepuje rodzinnie
i jest uwarunkowana genetycznie. Jak
sie sadzi, w ok. 25% przypadkow u jej
podstaw leza mutacje genu SOD-1. Co
to jest gen SOD1? Wigkszos¢ genow
zawiera informacje nie tylko o tak za-
uwazalnych dla przecigtnego czlowie-
ka cechach jak kolor oczu czy wloséw,
ale o cechach mniej efektownych, co nie
oznacza mniej istotnych jak np. budowa
jakiegos enzymu. Gen SODI1 zawiera
wlasnie informacje na temat pewne-
go enzymu, ktéry peini bardzo wazna
funkcje w ukladzie nerwowym oczysz-
czajac tkanke nerwowa ze szkodliwych
substancji; enzym ten nazywa sie facho-
wo cytozolowq Cu/Zn zalezng nadtlenkowq
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dysmutazq SOD-1. Niestety, gdy dochodzi do mutacji tego genu, en-
zym nie tylko przestaje spetnia¢ swojq funkcje, ale wrecz staje sie sam
toksyczny dla komodrek nerwowych doprowadzajac do ich $mierci.
Mutacji tego genu jest bardzo wiele, poniewaz czasteczka DNA tego
genu moze by¢ na wiele réznych sposobéw zmieniona i znieksztatco-
na; jak dotad opisano ponad 100 mutacji genu SOD1. Rodzaj mutacji
moze mie¢ wplyw na wiek zachorowania, na przebieg choroby, na
to, jakie objawy sa dominujace, wreszcie na to, jaki jest spodziewany
okres przezycia. Przykladowo rodzaj mutacji genu SOD1 oznaczo-
ny jako DI90A powoduje, ze choroba rozwija si¢ powoli dajac obja-
wy niedowtadu dolnej czesci ciata i Sredni czas przezycia powyzej 10
lat. Zdarzaja si¢ przypadki rodzinnego SLA nawet z okoto 18-letnim
przebiegiem choroby! Niestety, sa tez takie rodzaje mutacji, gdzie
$redni czas przezycia wynosi jedynie okoto roku.

Naukowcy wykryli u chorych na SLA mutacje w obrebie innych
gendéw niz SOD]1, ktoére moga prowadzi¢ do pojawienia si¢ SLA albo
zwigkszajg prawdopodobienstwo jej pojawienia. Do tych genow zali-
czamy: NF-H, EAAT2, NAIP, SPG4, VAPB, SETX, SBZIN, VEGE, angio-
genina, periferyna, dynaktyna.

Niektdrzy lekarze i naukowcy wysuwajq hipoteze mdwiaca o tym,
ze infekcja wirusowa moze by¢ przyczyna SLA. Wérdd argumentow
za, podawane sa przyklady wynikdéw badan autopsyjnych, w ktérych
stwierdza si¢ zmiany charakterystyczne dla infekcji wirusowej tzw.
neuronofagii. Drugim argumentem za ta hipoteza jest obserwowane
czasami u chorych wystepowania odczynu zapalnego, ktéry mogiby
by¢ reakcja organizmu na obecnos¢ wirusa. Pomimo tych argumen-
tow, hipoteza ta wydaje si¢ by¢ raczej watpliwa, poniewaz zaréwno
odczyn zapalny jak i neuronofagi sg raczej wyjatkami niz reguta.

W probach wyjasnienia przyczyn SLA czesto pojawia si¢ hipoteza,
ktora gléwny nacisk kladzie na zatrucie metalami ciezkimi. Ma ona
swoje potwierdzenie w obserwowanych objawach SLA i przypad-
kach zatru¢ metalami ciezkimi np. rtecig lub otowiem. Pomimo tego
argumentu, hipoteza ta wydaje si¢ by¢ raczej mato przekonywujaca,
poniewaz zaréwno odczyn zapalny jak i neuronofagi sa raczej wyjat-
kami niz regula.
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Lekarze zajmujacy si¢ SLA zauwazyli, ze na pewnych wyspach
Pacyfiku w szczegdlnosci archipelagu Guam, choroba ta wystepuje
czesdciej niz w innych miejscach $wiata oraz przybiera bardzo agre-
sywna forme i czesto wystepuje wraz z innymi tzw. neurodegeneracyj-
nymi chorobami jak choroba Parkinsona czy otepienie. Odkryto, ze
zwiazkiem, ktéry moze wywotac¢ objawy SLA jest substancja wyste-
pujaca w roslinach rosnacych na tych wyspach BMAA.

Naukowcy zauwazyli pewne podobienstwo miedzy procesami
zachodzacymi w mdzgu oséb chorych na SLA oraz mézgu osob star-
szych. Chodzi tu gtéwnie o stwierdzenie istnienia podobnych me-
chanizmoéw takich jak: uposledzonie usuwania wolnych rodnikdéw,
niepozadanych produktéw metabolizmu lub nieprawidtowych bia-
ek oraz zaburzony proces naprawy DNA, ktéry prowadzi do jego
nieodwracalnych zmian. Jesli uszkodzenia DNA nie moga by¢ na-
prawione, sa jedna z wazniejszych przyczyn uruchomienia pewne-
g0 procesu zwanego apoptozq, czyli naturalnego procesu niszczenia
komorki przez siebie sama w momencie, gdy ,,uzna” ona, Ze jest nie-
potrzebna albo wrecz szkodliwa, co w skrdcie mozna nazwac komor-
kowym samobdjstwem.

Tak jak wspomniano wczesniej, po omdéwieniu prawdopodob-
nych przyczyn SLA zajmiemy si¢ krotkim omowieniem podejrze-
wanych mechanizméw patologicznych kryjacych sie za ta choroba
tzn. postaramy sie odpowiedzie¢ na pytanie, co doktadnie dzieje sie
w ciele chorego na SLA na poziomie komdérkowo-tkankowym. Mo-
zemy wyrdznié nastepujace mechanizmy: stres oksydacyjny, odczyn
zapalny i mechanizmy immunologiczne, mechanizmy ekscytotoksyczne,
apoptoza, uszkodzenie mitochondridw, patologie biatek, niedobdr czynni-
kéw troficznych, zaburzenie transportu aksonalnego oraz zaburzenia funk-
cji cytoszkieletu.

Z zycia codziennego wiemy, ze aktywne formy tlenu moga mie¢
duza sile niszczaca; to wlasnie je wykorzystuje si¢ do zmiany koloru
wloséw na blond oraz do dezynfekcji woda utleniona, gdy niszcza
one szkodliwe bakterie. ,Sita” aktywnych form tlenu polega na ich
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duzej reaktywnosci tzn. gdy znajda sie one w jakims$ srodowisku, bar-
dzo tatwo i szybko tacza sie z innymi substancjami, zwlaszcza zwiaz-
kami organicznymi, z ktérych m.in. jest zlozony nasz organizm. Gdy
znajda si¢ one w ciele cztowieka, w kontakcie z jego komdrkami do-
prowadzaja do ich niszczenia. Nazywamy je inaczej wolnymi rodnika-
mi albo aktywnymi rodnikami tlenowymi, o ktorych kazdy z nas styszat
w doniesieniach medialnych; powstaja one miedzy innymi w wyniku
niektorych reakcji chemicznych przebiegajacych w naszym organi-
zmie z udziatem pierwiastkow takich jak zelazo, mangan, miedz, ko-
balt i moga mied istotny udziat w procesach lezacych u podtoza wie-
lu schorzen w tym SLA. Wolne rodniki doprowadzaja do tworzenia
sie nieprawidtowych biatek, co niszczy ich budowe a zatem petniong
rowniez przez nie funkcje. W czesci, w ktorej omawialiSmy mutacje
genu SOD-1 stojacego za przypadkami rodzinnego SLA celowo nie
zaglebialiSmy si¢ w doktadna funkcjeg, jaka petni enzym SOD-1 ogra-
niczajac sie do lakonicznego stwierdzenia, Ze eliminuje on toksycz-
ne substancje. A wilasnie tymi toksycznymi substancjami sg aktywne
rodniki tlenowe, ktore ten enzym usuwa z centralnego uktadu ner-
wowego, zatem gdy jest on uszkodzony wolne rodniki maja wigksze
pole do ,,popisu”. Dodatkowo dziatanie aktywnych rodnikéw tleno-
wych zazebia si¢ z innymi prawdopodobnymi mechanizmami zacho-
dzacymi w SLA; doprowadzaja one do uszkodzenia funkgcji szeregu
bardzo waznych enzymdéw w mitochondriach, czyli drobnych struk-
turach znajdujacych si¢ w naszych komorkach odpowiedzialnych za
wytwarzanie energii; wolne rodniki nasilajg réwniez uwalnianie kwa-
su glutaminowego, ktéry moze w wysokim stezeniu doprowadzi¢ do
niszczenia komorek nerwowych.

Co to jest zapalenie, o ktorym tak czesto w réznych okolicznos-
ciach styszymy? Zapalenie, a dokladniej stan zapalny jest reakcjq na-
szego ciata na dzialanie czynnikéw dla niego szkodliwych takich jak
bakterie i wirusy; reakcja ta moze przybiera¢ przerézne formy np.
w przeziebieniu podwyzsza sie temperatura naszego ciata. Tak jak
w przypadku innych czynnosci fizjologicznych ludzkiego ciata tak
i mechanizm powstawania stanu zapalnego moze by¢ niewlasciwy
i powodowac przerdzne choroby. Do tej pory medycyna opisata wie-
le , objawdéw” zapalenia, ktére moga wskazywac na jego istnienie
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i wlasnie kilka z nich wystepuje u chorych na SLA. Nie zaglebiajac sie
w szczegodty, stwierdzono u badanych chorych obecno$¢ wielu sub-
stancji, ktére wywotuja albo uczestnicza w procesie zapalnym takich
jak cytokiny i COX-2.

Ludzki organizm broni si¢ przed infekcjami takze tzw. reakcjg immu-
nologiczng. Co to oznacza? Gdy w ciele cztowieka pojawi si¢ niepozada-
ny intruz taki jak chorobotwdrcza bakteria, wtedy wysylane sa specjal-
ne komorki np. limfocyty, ktérych zadaniem jest zlikwidowac ,,wroga”.
Tak samo dzieje si¢ w przypadku, w ktérym organizm pozbywa sie
martwych albo nieprawidlowo funkcjonujacych komoérek. Naukowcy
zastanawiaja sie, czy za Smier¢ motoneurondéw nie sa odpowiedzialne
komorki biorace udziat w procesach immunologicznych.

Pomimo wielu dowoddéw na uczestnictwo powyzej opisanych me-
chanizméw w przebiegu SLA, ich rola i znaczenie nie sa do korica
jasne. W przypadku odczynu zapalnego ciezko stwierdzi¢, czy jest on
przyczyna SLA czy jest jedynie reakcjq na rozwdj choroby; dodatko-
wo brak jest wielu ,,objawdéw” zapalnych, ktére moglyby definitywnie
potwierdzi¢, ze mamy wiasnie z tym od czynienia. Co do procesow
immunologicznych, ktére miatyby by¢ rzekomo przyczynami SLA,
koronnym dowodem na falsz takiej hipotezy jest brak pozytywnego
efektu leczenia immunosupresyjnego czyli hamujacego reakcje immu-
nologiczna.

Wbrew powszechnemu mniemaniu, komdrki nerwowe przekazu-
ja informacje miedzy soba nie tylko wykorzystujac impulsy nerwowe,
ale takze korzystajac z chemicznych przekaznikow tzw. neuroprzekaz-
nikéw. Jednak, gdy neurony sa narazone na nadmierna i / lub prze-
dtuzona stymulacje przez neuroprzekazniki, moze to doprowadzi¢
do zniszczenia komorki nerwowej. Takie dziatania tych substancji
okreslamy jako ekscytotoksycznos¢, ktdra odgrywa wazna role w wielu
schorzeniach osrodkowego ukladu nerwowego takich jak padaczka
czy niedokrwienie mdzgu. Sugeruje si¢, Ze jeden z neuroprzekazni-
kéw kwas glutaminowy (glutaminian) moze przez swoje zbyt duze
stezenie powodowac $mier¢ motoneuronow w SLA. Glutaminian jest
najwazniejszym pobudzajacym neuroprzekaznikiem w mozgu i rdze-
niu kregowym. Aby neuroprzekaznik taki jak glutaminian nie powo-
dowal przedluzajacej sie stymulacji neuronu, kluczowe znaczenie ma
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zdolnos¢ tkanki nerwowej do sprawnego usuwania neuroprzekazni-
ka z okolic neuronu. Za mechanizmy uprzatania glutaminianu od-
powiedzialne sa astrocyty — komorki, ktore wraz z neuronami tworza
tkanke nerwowa pelnigc funkcje wspomagajace. Naukowcy odkryli
niesprawnosc¢ tego mechanizmu u 65% chorych na sporadyczne SLA
w rejonach uktadu nerwowego dotknietych chorobga. Brak uprzatania
nadmiaru glutaminianu powoduje wieksze jego stezenie a to przy-
czynia si¢ do $mierci komorek nerwowych.

Zatem z pozoru mogloby si¢ wydawac, ze mamy w zasiegu reki
tatwy lek na SLA; wystarczy, bowiem podac¢ chorym jeden ze zna-
nych lekoéw obnizajacych poziom glutaminianu albo zmniejszajacych
pobudliwos¢ neurondw na glutaminian. Jednak w praktyce ich zasto-
sowanie napotyka na szereg problemoéw — te substancje maja utrud-
niony dostep z powodu istnienia naturalnej bariery pomiedzy krwia
a mozgiem, oraz wykazuja one silne niepozadane dziatania uboczne,
dlatego ze glutamina jest neuroprzekaznikiem, ktdry peini bardzo
liczne i zréznicowane funkgje, stad substancje te beda dziataty szkod-
liwie na cze$ci mdzgu, ktorych poziom glutaminy jest wlasciwy. Na
podstawie takich mechanizmdéw dziata jedyny dostepny dla chorych
lek — Rilutek (riluzole).

Takjak opisano powyzej, apoptozajest procesem autodestrukcji ko-
morki, ktéry mozna poréwnac do zaprogramowanego samobojstwa.
Jest to zjawisko zarowno prawidlowe dla fizjologii naszego ciata jak
i patologiczne, powodujace niszczenie prawidlowych i potrzebnych
organizmowi komorek. Tak jak i inne procesy fizjologiczne apoptoza
ma swoj szczegotowy mechanizm, ktdry z grubsza mozemy podzie-
li¢ na dwa rodzaje: 1. gdy komorka dostaje sygnat do rozpoczecia
apoptozy z zewnatrz, co mozna obrazowo okresli¢ jako samobojstwo
na rozkaz albo 2. gdy wewnetrzne procesy zachodzace w samej ko-
morce inicjujg apoptoze, co z kolei mozna okresli¢ jako wewnetrzny
przymus. W pierwszym przypadku $mier¢ komorki uruchamiana
jest poprzez aktywacjg, tzw. ,receptorow smierci”. W drugiej sytuacji
apoptoza zachodzi, gdy komorka stwierdza u siebie powazne uszko-
dzenia np. mitochondrium. I tutaj ponownie mamy do czynienia
z nakladaniem si¢ na siebie réznych przyczyn i prawdopodobnych
mechanizméw SLA. Bowiem do uszkodzenia mitochondriéw moze
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dojs¢ przez dziatanie omawianych juz wolnych rodnikéw tlenowych,
ekscytotoksycznosci lub infekcji wirusowej. W przypadku SLA mo-
zemy miec do czynienia raczej z pierwszym przypadkiem, czyli sytu-
acja, w ktorej jakis zewnetrzny czynnik powoduje apoptoze.

U chorych na SLA zauwazono nieprawidtowos¢ tych arcywaz-
nych dla zycia komorki struktur zaréwno w motoneronach jak i ko-
morkach innych tkanek. Dodatkowo stwierdzono nieprawidlowosci
w ich czynnosciach biochemicznych. Przypuszcza sig, Ze te szkodliwe
zmiany spowodowane sa gléwnie stresem oksydacyjnym a jak wie-
my, nieprawidtowa budowa i dziatanie mitochondriéw moze prowa-
dzi¢ do apoptozy, czyli de facto $mierci komorki.

W komodrkach nerwowych w uszkodzonych rejonach osrodkowe-
go uktadu nerwowego u chorych na SLA znajdowane sa tzw. agrega-
ty biatkowe. Co to takiego? Gdy z jaki$ przyczyn biatka, bedace che-
micznie bardzo duzymi substancjami, maja nieprawidtowa strukture
i przestaja pelni¢ swoja naturalng funkcje, zaczynaja odktadac sie
w komorkach faczac sie ze sobg w duze zbite agregaty, ktore moga
doprowadzi¢ do $mierci komorki albo niewlasciwego jej dziatania.
Agregaty biatkowe tworzy réwniez enzym SOD-1, ktéry chemicznie
jest biatkiem a ktdrego dziatanie oméwiliSmy w czesci dotyczacej me-
chanizmoéw genetycznych w SLA. I jest to kolejny przyklad nakta-
dania sie prawdopodobnych przyczyn i procesdéw majacych miejsce
w przebiegu SLA.

Co to s czynniki troficzne? Jest to grupa substancji, ktdre stymuluja
aktywnos¢ i metabolizm komorki oraz stanowia dla nich swoisty syg-
nat w rodzaju: ,Jeste§ w porzadku — nie zabije Ci¢”. Brak takiego syg-
natu moze zmusza¢ komorki do apoptozy. Jako ze czynniki troficz-
ne sg niezbedne do zycia kazdej komorce, hipoteza ich braku w SLA
zaklada, ze motoneurony ging, poniewaz z jaki§ powodow zostaja
pozbawione oddziatywania przez te czynniki. Wykazano na modelu
zwierzecym SLA ochronne dziatanie dla komdrek nerwowych przez
czynnik troficzny IGF-1. Niestety dalsze badania nie potwierdzity
jego skutecznosci.
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Obrazowo tlumaczac: cytoszkielet jest analogicznym tworem do
szkieletu czlowieka z tym, ze wystepuje on w komorce i poza utrzy-
maniem jej przestrzennego ksztaltu peni jeszcze inna wazniejsza
funkcje — uczestniczy w transporcie substancji w obrebie komorki.
Jest to moze niezbyt istotne w przypadku matych komdrek, ale jest na
pewno kluczowe, gdy mowimy o neuronach, ktére osiagaja dlugos¢
czasem nawet kilkudziesieciu centymetrow.

Jak widzimy na rysunku, komorki nerwowe tworza bardzo diugie
wypustki, zwane aksonami, ktére pelnia bardzo wazna role przeka-
zujac impulsy nerwowe, co wymaga duzo energii, dlatego do kazdej
czesci aksonu musza dotrze¢ odpowiednie substancje odzywcze. Ich
transport wymaga prawidtowo zachowanego cytoszkieletu Uwaza
si¢, ze ma on niewlasciwa budowe u chorych na SLA. Dowodem na
poparcie tej hipotezy sa obserwowane rozdecia wzdiuz aksonow,
w ktoérych nagromadzeniu ulegly czesci cytoszkieletu.

W tym poradniku nie znajdziecie Panistwo szczegétowych infor-
macji na temat obecnie prowadzonych badan, poniewaz bytoby to
bezsensowne w obliczu coraz to nowych przedsiewzie¢ naukowych;

rozwdj medycyny w kwestii SLA naste-

puje tak szybko, ze w momencie, w kto-

rym Panistwo przeczytaliby informacje

o prowadzonych badaniach,bytyby one

juz nieaktualne. Dlatego w poradniku

postaramy sie wyttumaczy¢ metodolo-
Akson gie, czyli zasady prowadzenia badan
oraz omowimy gléwne ich kierunki
a zainteresowanych aktualnymi infor-
macjami ze $wiata badant SLA zache-
camy do odwiedzenia naszego serwisu
internetowego www.mnd.pl oraz ame-
rykanskiego portalu poswieconego SLA
www.alsa.org, gdzie znajdziecie Pafistwo najSwiezsze i obszerne in-
formacje, niestety jedynie w jezyku angielskim.

Zdrowy motoneuron i migsier
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Obecnie na calym swiecie prowadzone sa liczne i rozlegle bada-
nia nad chorobami neuronu ruchowego. Zaangazowanych w nie jest
wiele o$rodkow naukowych na catym swiecie. Neurofizjolodzy, neu-
rolodzy, genetycy od obu Ameryk przez Europe az do Azji staraja
sie rozwiklac tajemnice SLA oraz znalez¢ lek na te straszna chorobe.
Programy badawcze maja czesto wielomilionowe budzety, co daje
nadzieje chorym i ich bliskim oraz potwierdza to, Ze chorych na SLA
traktuje sie naprawde bardzo powaznie.

Badania prowadzone sa w dwoch kierunkach, mianowicie w po-
szukiwaniu przyczyn choroby, czy to genetycznych czy srodowi-
skowych oraz préb leczenia réznymi substancjami. Pozornie po-
winni$my wiaza¢ najwigeksze nadzieje z ta druga droga, poniewaz
to ona testuje substancje mogace bezposrednio pomdc chorym na
SLA i moze dostarczy¢ nam skuteczny i sprawdzony lek. Jednak-
ze testowanie nowych specyfikow musi opiera¢ si¢ na wynikach
badan, ktore prowadzone sa w ramach tego pierwszego kierunku.
Substancja, ktdra wybiera si¢ do testowania na zwierzetach i ewen-
tualnie pdzniej na ludziach nie jest dobierana na $lepo, poniewaz
przy ogromie dostepnych cztowiekowi zwigzkéw chemicznych nie
sposob bytoby sprawdzi¢ dziatania ich wszystkich, dlatego tez po-
trzebne sg badania nad przyczynami SLA. Dostarcza one nam infor-
macji o0 mechanizmach choroby i pozwola wybrac¢ taka substancje
o znanym dziataniu, ktéra mogtaby zatrzyma¢ w jakim$ miejscu
ten patologiczny mechanizm, ktory prowadzi do wystapienia obja-
woéw chorobowych. Przyktadowo wykryto u grupy chorych na SLA
w plynie mdézgowo - rdzeniowym podwyzszone stezenie enzymu
odpowiedzialnego za powstawanie stanow zapalnych, znany byt
lek, ktory obniza stezenie tego enzymu u cztowieka, poniewaz byt
on stosowany w leczeniu reumatoidalnych stanéw zapalnych. Dla-
tego lek o nazwie handlowej Celebrex byl testowany jako prawdo-
podobny lek na SLA (wynik niestety negatywny). Z powodu wyzej
wymienionych przyczyn uwazam, ze te dwa kierunki badan sa dla
nas chorych réwnowazne i powinny by¢ prowadzone z taka sama
intensywnoscia.

Czytajac doniesienia z ogolnoswiatowych serwisow interneto-
wych poswigconych SLA (do czego wszystkich, a przede wszystkim
chorych namawiam) warto uprzednio poznac¢ dotychczasowy stan
wiedzy medycznej o tej chorobie. Pozwoli to unikna¢ nieporozumien
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i frustracji zwigzanej z nieznanym naukowym zargonem. Podstawo-
we wiadomosci o chorobie znajdujq si¢ we wczesniejszych dziatach
poradnika oraz na stronie

Zeby w pehi zrozumieé informacje o nowych badaniach nalezy
rowniez dowiedzie¢ si¢, na podstawie jakich metod sg przeprowa-
dzane. Przy testowaniu nowych lekéw wybiera si¢ grupe chetnych
chorych najlepiej jak najliczniejsza i podaje si¢ im badany specyfik,
a niewielkiej czesci oséb zupelnie nie dziatajaca substancje, czyli tzw.
placebo, ktéra ma wyglad i smak podobny do badanego leku. Ani pa-
cjenci, ani ich lekarze nie wiedza, kto otrzymuje badana substancje,
a kto placebo az do czasu zakonczenia badan. Wtedy to ocenia sie
dziatanie leku i neutralnego $rodka, gdy okaze sig, ze testowany lek
przyniost pozytywne efekty w wiekszej ilosci przypadkow niz place-
bo, specyfik ten zostaje uznany za skuteczny.

Dlaczego tak si¢ robi? Przyczyna jest fakt, Ze na pewna gru-
pe 0s0b pozytywnie oddziatuje sama $wiadomos$¢ brania udziatu
w badaniach i zazywania nowego leku. Testujac nowy lek np. na
bole gltowy, czesci 0sdb, tak jak przy badaniach nad SLA, podaje sie
placebo i w grupie, ktora je zazywala sa ludzie, u ktérych podanie
neutralnego srodka spowodowato ustgpienie bolow gtowy (oczywi-
Scie te osoby nie wiedzialy, ze biora placebo). Zdarzaja si¢ badania
bez uzycia placebo.

I Fazal
Badana substancje podaje si¢ niewielkiej grupie oséb od 20 do 80
w celu okredlenia, czy jest bezpieczna dla ludzi, poznania opty-
malnej pod wzgledem bezpieczenstwa dawki oraz identyfikacji
ewentualnych efektow ubocznych.

I FazaII
Eksperymentalny lek jest dawany wiekszej grupie oséb od 100
do 300,by okresli¢ jego skutecznos¢ w leczeniu danej choroby, np.
SLA oraz potwierdzi¢ wyniki fazy I w kwestii jego bezpiecznego
stosowania.

I Faza III
Analogicznie do poprzednich etapéw badang substancje podaje
si¢ jeszcze wigkszej liczbie os6b od 1000 do 3000. Celem tej fazy
jest potwierdzenie skutecznosci monitorowania efektow ubocz-
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nych, pordwnanie efektywnosci z juz uzywanymi lekami w danej
chorobie (np. w SLA poréwnuje sie testowany specyfik z Rilute-
kiem) oraz dalsze zbieranie informacji na temat bezpiecznego sto-
sowania u ludzi.
I Faza IV

Badania w fazie IV opieraja si¢ na informacjach zebranych od pa-
cjentow juz po dopuszczeniu leku do obrotu handlowego. Okresla
sie efekty uboczne, korzysci i najbardziej skuteczna dawke.

Riluzole (benzotiazol) jest jak do tej pory jedynym lekiem o spraw-
dzonej skutecznosci dziatania dopuszczonym do stosowania w tera-
pii SLA, dlatego tez pewnie kazdy chory styszat o jego istnieniu. Jest
on sprzedawany w Polsce na recepte pod nazwa handlowa Rilutek.

Naukowcy wykazali, ze przyjmujac zalecana dawke Riluteku
(100mg dziennie — dwa razy po 50mg rano i wieczorem) przez pol-
tora roku chorzy na SLA Zyja dtuzej srednio o okoto 30%. Lek, nie-
stety, nie wptywa na poprawe ich stanu oraz jakosci zycia. Rilutek
tak jak i kazdy inny lek wykazuje dziatania niepozadane. W jego
przypadku sa to objawy uboczne najczesciej ze strony watroby np.
nudnosci. S one spowodowane podwyzszeniem poziomu enzymow
waqtrobowych, dlatego wskazana jest ich systematyczna kontrola.
Czesto objawy wystepuja jedynie na poczatku leczenia, po czym
stopniowo ustepuja. Aby zlagodzi¢ tego typu objawy, mozna stoso-
wac leki wspomagajace prace watroby, ktére sa dostepne w kazdej
aptece bez recepty np. Hepatil oraz stosujac diete, ktora nie obcia-
za zanadto watroby (ograniczenie przypraw, alkoholu oraz smazo-
nych i pieczonych potraw). Leczenie powinno by¢ rozpoczete zaraz
po postawieniu diagnozy, poniewaz skuteczno$¢ dziatania Riluteku
spada w pdzniejszych fazach choroby.

Kazdy chory powinien rozwazy¢, czy chce stosowac
Rilutek czy nie, po uprzedniej konsultacji z lekarzem
prowadzacym oraz rozmowie z najblizszymi. Chory
podejmujac decyzje powinien by¢ swiadomy potencjal-
nych pozytywnych efektow stosowania tego leku oraz
ewentualnych efektow ubocznych.
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II. PorADY

_
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Najwazniejszym celem stworzenia i wydania naszego poradnika
byta préba pokazania chorym oraz ich najblizszym, ze z SLA nie tyle
mozna zy¢, ale pomimo jego obecno$ci prowadzi¢ dobre, wartoscio-
we i ciekawe zycie do samego korica. Dlatego najwazniejszg czescia
tej ksigzki jest wiasnie dziat, ktory Panstwo czytaja, w ktérym znaj-
dziecie informacje, jak mozna radzi¢ sobie z poszczegdlnymi obja-
wami wystepujacymi w trakcie trwania choroby. Wskazowki te obej-
muja gtownie proste metody, ale takze zawieraja informacje na temat
stosowania lekow, dlatego prosimy konsultowa¢ stosowanie niniej-
szych porad z lekarzem prowadzacym.

Porady podzielone sa ze wzgledu na objawy, ktére maja niwelo-
wacd. W dalszej czesci Poradnika znajdziecie Panstwo zestawy ¢wiczen
ruchowych, logopedycznych, oddechowych i psychologicznych.

Juz od samego poczatku choroby wystepuja klopoty zwigzane
z ograniczeniami w poruszaniu sie i wykonywaniu nawet prostych
czynnosci codziennych. Proces ten przebiega indywidualnie u kaz-
dego chorego, dlatego bardzo trudno (albo jest to wrecz niemozliwe!)
przewidzie¢ kolejnos¢ i natezenie postepu ograniczen ruchowych.
Medycyna, niestety, nie zna sposobu, aby go zatrzymac, ale mozemy
skutecznie go opdzni¢ oraz zmniejszy¢ negatywne skutki objawow.
Jak to zrobic¢?

Whbrew pozorom nie najwazniejsza jest tu specjalistyczna reha-
bilitacja ruchowa, ale cos, o czym chorzy oraz ich opiekunowie za
czesto zapominaja, czyli jak najdiuzsze utrzymanie samodzielnosci
w wykonywaniu codziennych zaje¢ przez samego chorego. Czesto
opiekunowie oraz rodzina z dobrej woli czynig krzywde choremu,

32

wyreczajac go w zajeciach, ktére mdglby spokojnie sam wykona¢,
zabierajac mu tym samym doskonata mozliwos¢ ¢wiczenia swoich
miesni oraz bycia mozliwie samowystarczalnym. Chory wykonujac
z pozoru prosta czynnos¢, jaka na przyklad jest zrobienie sobie her-
baty, angazuje wiele partii miesni, ¢wiczy koordynacje oraz precyzje
rucho6w, a co chyba najwazniejsze, odczuwa satysfakcje z samodziel-
nie wykonanej pracy. Oczywiscie, nalezy zawsze mie¢ na uwadze
ograniczenia, ktdrych pacjent nie moze przekroczy¢, albo ktérych
przekroczenie oznaczatoby dla niego uszczerbek na zdrowiu, dla-
tego nalezy rozsadnie dobierac ilo$¢ i intensywnos¢ wykonywanych
prac domowych, kierujac si¢ zdrowym rozsadkiem. W SLA mieg$nie,
niestety, bardzo szybko si¢ mecza, a ich przeforsowanie moze pro-
wadzi¢ do przyspieszenia rozwoju choroby, trzeba zatem ostroznie
dysponowac sitami, nie planujac zbyt wiele zaje¢. Opiekunowie nie
powinni naciska¢ i zmusza¢ chorego do wykonywania czynnosci
— ktodre, jak im si¢ wydaje, moze on wykona¢, albo ma wg nich do-
statecznie duzo sily, a jedynie mu si¢ ,nie chce” - bowiem to chory
i tylko on wie, na co aktualnie go sta¢ i co moze, a czego nie moze
juz wykona¢. Oczywiscie, opiekunowie powinni albo wrecz maja
obowiazek mobilizowaé chorego do wszelkiej mozliwej dla niego
aktywnosci, chorzy natomiast powinni nauczy¢ si¢ planowac swdj
dzien majac w $wiadomosci swoje ograniczenia tak, zeby nie plano-
wac za duzo, by pozniej nie odczuwac niepotrzebnej frustracji, gdy
plan dnia nie zostanie zrealizowany.

Planujcie zatem sw¢j dzien mys$lac o przerwach na niezbedny
odpoczynek, w czasie ktdrego zregenerujecie swoje sily. Nie bedzie
to czas stracony, a z pozytkiem i efektywnie wykorzystany na rzecz
waszego zdrowia i dobrego samopoczucia. Wskazane jest tez zrobie-
nie sobie calego dnia przerwy - tak co kilka dni, poswieconego na
stodkie, ale wbrew pozorom tworcze ,nicnierobienie”. Wiec, o ile to
mozliwe, robcie sobie herbate, $niadanie, sprzatajcie, gotujcie i rébcie
jeszcze, co tylko wam do glowy przyjdzie, bo wszelka systematyczna
lekka aktywnos¢ jest zbawienna dla waszego zdrowia! To zalecenie
dotyczy takze chorych w ciezszym stanie, ktdrzy takze powinni sta-
ra¢ sie wykonywac jak najwiecej czynnosci, na przyklad z pomoca
opiekuna podnies¢ do ust kubek z woda.
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REHABILITACIA

Drugim waznym elementem walki o sprawnos¢ chorego jest re-
habilitacja. Ze wzgledu na specyficzny charakter SLA, rehabilita-
¢ja powinna by¢ bardzo tagodna, ale czesta i systematyczna. Jest to
zwigzane z faktem, o ktéorym wspomniano powyzej, czyli duza po-
datnoscia na szybkie zmeczenie. Rehabilitacja, z ktorej korzysta sie
w terapii SLA jest: kinezyterapia — trudne stowo oznaczajace prostg
rzecz, czyli ¢wiczenia ruchowe wykonywane samodzielnie badz z re-
habilitantem; masaz, ale tylko i wylacznie u chorych bez wzmozone-
go napiecia miesni; hydroterapia — ciepte kapiele peretkowe, solne,
borowinowe; oraz leczenie cieptem — oklady z parafiny, lampa solux,
zel cieplny.

Cwiczenia ruchowe w ramach kinezyterapii powinny by¢ dobra-
ne i prowadzone przez doswiadczonego fizjoterapeute, ktory po-
winien mie¢ wiedze¢ o tym, co jego pacjent moze wykonywac. Przy-
ktadowo chory w poczatkowym stadium SLA moze bez szkody dla
siebie i bez nadmiernego zmeczenia wykonywac ¢wiczenia czynne
(wykorzystujac wlasna site migéni), natomiast osoby w ciezkim sta-
nie wykonujac duza iloé¢ takich ¢wiczen szybko by sie zmeczyly
a efekt terapeutyczny bylby Zaden, zatem dla nich wskazane bylyby
juz gléwnie ¢wiczenia bierne (fizjoterapeuta sam porusza na przy-
ktad noga). Dlatego bardzo wazny jest wybdr wlasciwego fizjotera-
peuty, ktory znaltby rézne aspekty rehabilitacji chorych neurologicz-
nie; oczywiscie, w naszym publicznym systemie opieki zdrowotnej
nie mamy wlasciwie zadnego wyboru, dlatego jesli jest to mozliwe
zalecamy korzystanie z ustug prywatnych rehabilitantow, ktérych
fachowos$¢, wiedza i doswiadczenie zazwyczaj, niestety, przewyz-
sza tych z publicznej stuzby zdrowia. Poza zajeciami z rehabilitan-
tem istotne jest codzienne ¢wiczenie we wlasnym zakresie — w tym
celu przygotowaliSmy zestawy ¢wiczen dostepne w dalszej czesci
tego poradnika.

Jak wspomniano, wybdr rehabilitanta w terapii SLA ma kluczowe
znaczenie dla zdrowia i jakosci zycia chorego. Niezaleznie od tego,
czy szukamy go w publicznej czy prywatnej stuzbie zdrowia, zawsze
przystuguje nam mozliwos¢ poznania kompetencji danego fizjotera-
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peuty. W pierwszej kolejnosci zwrd¢my nasza uwage na aktywnosé
zawodowa kandydata. Trudno znalez¢ kryterium, na podstawie
ktorego mogliby$Smy stwierdzi¢, ktory jest bardziej aktywny a ktory
nie, ale takim miernikiem jest zdobyte wyksztatcenie, ilos¢ kursow,
szkolen i studiéw podyplomowych, ktore ukonczyt kandydat a to
wszystko zestawione z ilo$cig lat pracy zawodowej. Fizjoterapeuta,
ktory ukonczyt 3 kursy w ciagu 10 lat jest mniej aktywny od tego,
ktory ukonczyl 2 kursy w ciagu 3 lat pracy. Czemu aktywnosc jest
taka wazna? Swiadczy ona o otwartosci umystu, checi doskonalenia
zawodowego, dbatosci o wlasny rozwdj i dobro pacjenta. Fizjotera-
pia jest dziedzing rozwijajaca sie¢ w bardzo szybkim tempie, dlatego
osoba, ktora zakonczyta swoja edukacje, nie bedzie w stanie wtas-
ciwie zadba¢ o chorego niezaleznie od tego, jak dobre studia ukon-
czyta. Bowiem tak naprawde wtasciwe ksztalcenie fizjoterapeutow
w Polsce zaczyna si¢ dopiero po studiach, na kursach podyplomo-
wych, gdzie poznaje on nowe, skuteczne i specjalistyczne metody re-
habilitacji. Zwré¢my rowniez uwage na to, w czym specjalizuje sie
dany rehabilitant, poniewaz ktos moze by¢ swietny w rehabilitacji
po urazach a nie mie¢ wigkszego pojecia o postepowaniu z chorym
neurologicznie. Wybierajac fizjoterapeute popytajmy o opinig innych
pacjentdw, bo to pacjenci najlepiej wiedza, czy ktos im tak naprawde
pomogt czy nie.

Jest to metoda fizjoterapii opierajaca swoje dziatania, na tzw. ner-
wowo-migsniowym torowaniu, czyli nie zaglebiajac sie w szczegdty
pobudzaniu naturalnych drég nerwowych do witasciwej pracy przez
dobdr odpowiednich ¢wiczen. PNF proponuje ruchy naturalne zbli-
zone do aktywnosci dnia codziennego. Metoda ta cieszy si¢ duza
popularnoscig u chorych na SLA, co $wiadczy o jej pozytywnym
dziataniu. Polecamy ja z pelnym przekonaniem wszystkim chorym
na SLA.

powinien by¢ stosowany z wielka ostroznoscia u chorych na SLA
ze wzgledu na mozliwos¢ pogorszenia stanu chorego. Dzieje sig tak,
poniewaz u chorych na SLA migsnie napigte i sztywne moga zarea-
gowac na masaz jak na bodziec, ktéry spowoduje ich dalsze pobudze-
nie. Jednak na poczatku choroby w wielu przypadkach wzmozone
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napiecie migsni jest na tyle znikome, Ze masaz moze by¢ stosowa-
ny. Niezaleznie od tego jak ,luzne” sa migs$nie, masaz powinien by¢
delikatny, mie¢ charakter rozluzniajacy i nie powodowac zmeczenia.
W sytuacji duzego napiecia migsni masaz jest odradzany, poniewaz
moze wzmoc sztywnosc i napiecie. Pomijajac aspekt czysto medycz-
ny masaz sam w sobie moze mie¢ pozytywne dzialanie bo po prostu
jest ... przyjemny. Kto z nas nie lubi by¢ masowanym?

czyli leczenie woda, oferuje szeroki wachlarz mozliwosci przy-
datnych w rehabilitacji chorych na SLA. Przede wszystkim dotyczy
ona kapieli, ktore takze mozemy sami wykona¢ w domu, jesli dys-
ponujemy wanna. Ciepta woda dziata bardzo dobrze na rozluZnie-
nie oraz odzywienie mies$ni, dlatego wskazanym jest taczenie co-
dziennej higieny i rehabilitacji przez stosowanie kapieli w cieplej
wodzie. Taka kapiel poza myciem powinna trwac¢ okoto 10 minut,
ale trzeba mie¢ zawsze na uwadze, zeby goraca woda nie doprowa-
dzita do przemeczenia przez zbyt dlugie w niej przebywanie. Do
wody mozna stosowac roznego rodzaju srodki wspomagajace tj.:
sole rozgrzewajace np. bochenskie czy iwonickie, borowiny czy roz-
nego rodzaju ziota albo olejki eteryczne. Uzywajac ich pamigtajmy
o ostroznosci, bo tego typu srodki moga powodowac alergie skdrne,
zwlaszcza jesli produkt jest przeterminowany albo kiepskiej jako-
sci. Pamietajmy rowniez, ze borowina i wiele ziot powoduje trudno
zmywalne zabrudzenia wanny. Jeszcze szersza game réznorodnych
rodzajow kapieli oferuja nam zaklady, oddziaty fizjoterapii oraz
sanatoria, gdzie mamy mozliwos¢ zazywania wszystkich goracych
kapieli, o ktérych napisano powyzej, oraz kapieli potaczonych z te-
rapeutycznym dziataniem ruchu wody, czyli automatycznym lub
wykonywanym przez fizjoterapeute masazem wodnym, stosowa-
nia kapieli peretkowej (babelki, pecherzyki powietrza). Odradzamy
korzystanie z biczy wodnych, czyli spryskiwania woda pod duzym
ciSnieniem, poniewaz pobudzaja one niepotrzebnie migsnie, dopro-
wadzajac do wiekszej ich sztywnosci i przyspieszajac zanik. Jesli
jest taka mozliwos¢ i stan chorego na to pozwala, wskazane sg ¢wi-
czenia na basenie, poniewaz w wodzie, dzigki jej wyporowi, chory
czuje sie ,lzejszy” i zwieksza sie zakres jego ruchéw. Dodatkowo
w wodzie przyjmujemy wiasciwa postawe, co jest zbawienne dla
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obciazonego choroba kregostupa. Najlepiej ¢wiczenia wykonywac
z rehabilitantem, ale nawet jesli nie mamy takiej mozliwosci, ,zwy-
kte” plywanie albo poruszanie si¢ w wodzie jest bardzo korzyst-
ne. Tak jak w przypadku normalnych ¢wiczen, trzeba uwazac, zeby
sie nie przemeczy¢, zwlaszcza, ze w wodzie nie odczuwamy az tak
wielkiego zmeczenia. Dbajmy réwniez o to, zeby temperatura wody
w basenie byta wysoka, bo im wyZsza, tym nasze migsnie lepiej si¢
rozluzniaja, dlatego jesli mamy wybdr, dowiedzmy sie gdzie tempe-
ratura wody w basenie jest najwyzsza.
bardzo dobrze dziata na dotkniete SLA migsnie zwigkszajac
ich ukrwienie, czyli odzywiajac je oraz rozluzniajac. Tak jak radzo-
no w poprzednim akapicie, mozna korzystac z cieptych kapieli, ale
nie jest to jedyna mozliwos$¢ prowadzenia terapii cieptem. Jesli nie
ma jakis przeciwwskazan, a stan chorego jest dobry oraz nie jest on
zbytnio podatny na zmeczenie, polecamy umiarkowane i rozsadne
korzystanie z sauny. Rozgrzewa ona cate ciato, rozluzniajac mies-
nie, a dodatkowym efektem jest oczyszczona skdra. Jedli z jakis po-
woddw sauna jest niemozliwa, mozemy skorzystac ze zrodet ciepta
dziatajacych miejscowo. Wlasciwie mozemy uzy¢ wszystkiego, co
tylko nas nie oparzy oraz w miare dobrze przylega do ciata. Oktla-
dy z rozgrzewajacych masci nakladane na miejsca, gdzie sztywno$¢
miesni jest najwigksza albo najbardziej utrudnia normalne funkcjo-
nowanie np. w przypadku osoby ze szpotawa stopa miejscem tym
bedzie staw skokowy (okolice kostki). Dobrze nadaja si¢ do tego
celu termofory albo specjalne zZele cieplne dostepne w prawie kaz-
dym sklepie rehabilitacyjnym. Zaklady, oddziaty fizjoterapii oraz
sanatoria oferujg rowniez oklady z goracej parafiny oraz ogrzewa-
nie czesci ciata swiattem z lampy solux.
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FIZYKOTERAPIA

mgr Michat Zutawinski, fizjoterapeuta;
Dignitas Dolentium

Jednym ze sposoboéw , opanowania” wzrostu napigcia migsnio-
wego (spastyka) i tworzeniu si¢ przykurczy migsniowych sa zabiegi
fizykalne. Wzmozone napiecie migsniowe ogranicza mozliwosci ru-
chowe pacjenta, jego samodzielnosc¢ oraz utrudnia pielegnacje chore-
go. Wspomniane zabiegi wptywaja na przejsciowa (SLA —jest choro-
ba postepujaca) stabilizacje stanu napigcia miesniowego.

Zatem jakie zabiegi mozemy poleci¢? Przede wszystkim zabiegi
cieplne takie jak:

Kapiele cieplne

W warunkach zakltadéw rehabilitacyjnych czy fizjoterapeutycz-
nych do dyspozydji jest caty szereg urzadzen do tego typu zabiegow.
Sa to zaréwno urzadzenia do zabiegdéw calosciowych, czyli wanny
z mozliwoscia stosowania oprocz zwyklej kapieli masazu podwodne-
go (pamietamy o nieduzym cisnieniu strumienia wody), jak réwniez
urzadzenia do zabiegow miejscowych czyli tzw. wirowki dla kon-
czyn gornych i dolnych. Nalezy tu wspomnie¢ rowniez o specjalnych
urzadzeniach do stosowania w warunkach domowych, czyli tzn. ma-
tach ozonowych i matach tylko do masazu podwodnego. Tego typu
urzadzenia sg godne polecenia z punktu widzenia efektow tych za-
biegow, ale z punktu finansowego.....

Réznego rodzaju oktady cieplne

(parafina, borowina, termozele).

W placoéwkach stuzby zdrowia tego typu zabiegi sa bardzo popu-
larne i wykonywane przez wykwalifikowany personel.

W warunkach domowych wykonanie okladu z parafiny moze by¢
klopotliwe pod wzgledem wykonania technicznego (nagrzanie para-
finy do odpowiedniej temperatury). Dlatego godne polecenia sg tzw.
Termozele (dostepne w sklepach rehabilitacyjnych). Uzywanie ich jest
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zdecydowanie prostsze i bezpieczne, a skutki lecznicze prawie takie
same. Do rozgrzania ich mozemy stosowaé goraca wode, kuchen-
ke mikrofalowa, czy sam aktywator znajdujacy sie w zelu. Sposob
rozgrzania zalezy od rodzaju termozelu, zas sposdb wykonania tego
typu zabiegu powinien by¢ poprzedzony instruktazem. Przy tej oka-
zji nalezy wspomniec¢ o zelach dziatajacych zaréwno rozgrzewajaco
jak i schtadzajaco, ale o tym nieco pdzniej.

Nagrzewanie promieniami podczerwonymi

W zaktadach do tego typu zabiegéw stuzy m.in. lampa Sollux, za
pomoca ktdrej naswietla sie poszczegdlne partie miesni.

W warunkach domowych do tego typu zabiegow mozemy uzy¢
zarowki typu , kwoka”, ktorg wystarczy wkreci¢ do domowej lampki
ze statywem. Przed tego typu zabiegiem instruktaz wydaje sie¢ by¢
konieczny.

Elektroterapia

W likwidacji wzmozonego napiecia migshiowego pomocng moze
by¢ tez elektroterapia (dziatanie pradem elektrycznym). Tego typu zabiegi
wykonywane s w placowkach opieki zdrowotnej tylko przez wykwali-
fikowany personel. Chodzi tu przede wszystkim o zabiegi tzw. tonolizy .

Krioterapia

W celu obnizenia napie¢ uktadu migsniowego mozemy réwniez
w niektorych przypadkach stosowac zimno. W warunkach zakladow
rehabilitacji chodzi tu zabiegi tzw. krioterapii, czyli dziatanie azotem,
lub dwutlenkiem wegla. W warunkach domowych prostym sposo-
bem stosowania zimna jest oklad z kostek lodu (kostki lodu znajdu-
ja sie w worku foliowym) lub stosowanie wspomnianych termozeli
(schtadzamy je w zamrazarce). Tego typu zabiegi powinny by¢ skon-
sultowane z lekarzem.

Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, ze zabiegi fizykalne moga
przynies¢ tylko chwilowa poprawe stanu napigcia mig$niowego.
Dlatego stosuje sie je jako etap przygotowawczy do prowadzenia
¢wiczen ruchowych, ktore wtedy przynosza lepszy rezultat. Pamie-
tajmy rowniez o tym ,ze z uwagi na indywidualny przebieg choroby,
dobor zabiegow skonsultowany powinien by¢ z lekarzem prowa-
dzacym, a samo ich wykonanie przeprowadzone przez doswiadczo-
nego rehabilitanta (dotyczy to szczegdlnie zabiegdw w warunkach
domowych).
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W zmniejszeniu bolu wynikajacego z przykurczy miesniowych,
czy unieruchomienia, moga znalez¢ zastosowanie zabiegi fizykalne.
Chodzi tu np. o zabiegi cieplne, ktérych dzialanie omdéwione zosta-
1o wczesniej. Z innych rodzajow zabiegéw mozemy stosowac zabiegi
z zakresu elektroterapii (dziatanie pradu elektrycznego). Przykltadem
moze byc¢ zabieg jonoforezy, czyli wprowadzenia do organizmu leku
przeciwbolowego za pomoca pradu stalego. Tego typu zabiegi sg za-
biegami miejscowymi, czyli w miejscu bolu aplikowany jest dany lek.

Innymi zabiegami godnymi polecenia z zakresu elektroterapii s
prady tens czy prad treberta - tego typu zabiegi oprocz mozliwosci
stosowania w miejscu bolu (fens) mozemy co wazniejsze stosowac
w sposob segmentarny. Co to oznacza ? Jezeli dolegliwosci bélowe
zlokalizowane sa w obrebie koniczyn dolnych a w miejscu tego bolu
nie mozna wykonac zabiegu, poniewaz istnieja jakie$ przeciwwska-
zania, zabieg wykonuje si¢ na odpowiednim segmencie kregostupa,
osiggajac w ten sposob dziatanie przeciwbdlowe.

Tego typu zabiegi wykonuje wykwalifikowany personel po
uprzedniej ocenie stanu pacjenta. Tu nalezy doda¢, iz fizykoterapia
dysponuje wieloma rodzajami zabiegdw, ktore odpowiednio zasto-
sowane, w zaleznosci od stanu pacjenta, moga przynies¢ poprawe
(czasowa) jego stanu. Dlatego Sciste wspoldziatanie z lekarzem oraz
z rehabilitantem wydaje si¢ by¢ bardzo wazne.

Sposobem zapobiegania i wspomagania leczenia réznego rodzaju
infekgji drog oddechowych sa inhalacje.

Co to jest inhalacja? Inhalacje lecznicze to zabiegi polegajacena
wprowadzaniu réznego rodzaju lekdw do uktadu oddechowego za po-
moca urzadzen tzw. inhalatoréw. Dziatanie ich polega na rozdrabnianiu
wspomnianych lekéw na czasteczki, ktdre w zaleznosci od wielkosci
docieraja podczas zabiegu do odpowiednich czesci ukladu oddecho-
wego. Fakt ten jest o tyle wazny, iz w zaleznosci od odcinka uktadu od-
dechowego, w ktorym istnieje jakis problem, mamy mozliwosci stoso-
wania réznych lekéw jak i réznych inhalatoréw. Jak dobra¢ inhalator?
Réznego rodzaju inhalatory rozdrabniaja leki na czasteczki réznej wiel-
kosci. Wydaje sie¢ zatem zasadne, aby o doborze leku jak i sposobie jego
podania (rodzaj inhalatora) decydowat wykwalifikowany personel.
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JAK W CODZIENNYM ZYCIU RADZIC SOBIE
Z PROBLEMAMI RUCHOWYMI?

mgr Bozena J6Zwiak, chora; Dignitas Dolentium

Najistotniejsze dla wszystkich jest to, aby jak najdtuzej umozliwi¢
choremu w miare samodzielne zycie. W tym celu ze strony opieku-
now potrzebna jest pomoc i wsparcie, ale nie polegajace na wyrecza-
niu we wszystkim. Chory powinien wykonywa¢ mozliwie jak naj-
wiecej czynnosci samodzielnie, a gdy nie moze, albo to jest dla niego
zbyt meczace, wskazana jest pomoc opiekunow.

Przeczytajmy praktyczne porady chorej na SLA Bozeny Jozwiak,
ktore moga by¢ przydatne dla chorych zwlaszcza w poczatkowym
stadium SLA.

Gdy choroba zaczeta coraz bardziej zabiera¢ mi rece i nogi, gdy
coraz czesciej musialam by¢ zalezna od 0sob trzecich, zaczetam ob-
serwowacd swoje codzienne dziatania, czynnosci. Szukatam sposobdéw
jak by¢ niezalezng mimo postepu choroby.

Pierwszym krokiem bylo obciecie wloséw, krotka fryzura mniej
stresOw przy myciu i czesaniu.

Ubranie, odziez

ubranie lekkie, po co obciaza¢ zanikajace miesnie dodatkowym
ciezarem

obszerniejsze, tatwiej jest ubiera¢ (do rekawa wkladamy zawsze
najpierw stabsza reke do nogawki stabsza noge),

rezygnacja z guzikow; guziki (np. przy spodniach) polecam za-
stapic¢ rzepami, guzikiem na stopce z gumka - guzik wkltadamy
od wewnetrznej strony dziurki, przewleczona gumke fatwiej za-
haczy¢ na guzik lub uzywac haczyka (zakrzywiona szpilka do
szaszlykow utatwia mi nie tylko zapinanie guzikéw... jest moja
trzecia reka i pomaga mi w wielu czynnosciach np. przy podcia-
ganiu spodni),
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Rys. Dtugosé i wielko$¢ haczyka to sprawa indywidualna

szlufki przy spodniach (bieliznie) pomoga nam lub osobom nam
asystujacym w podnoszeniu lub $cigganiu odziezy,

wazna jest takze dtugos¢ bluzy, swetra - najwygodniejsza to ta sie-
gajaca pachwin - nie bedzie podwijac si¢ przy siadaniu na wozek,
tatwiej bedzie w ubikagiji itp.

buty nawet ortopedyczne moga by¢ takze zapinane na rzepy, po-
lecam jednak buty na lekkim klinie, przy opadajgcych stopach lekki
klin stabilizuje nam bardziej stope, palce u noég nie maja tendencji
do podwijania sie, fydka i kolano sa stabilniejsze,

zima marzna nam rece, problem z zalozeniem rekawic... mozna
je zastapi¢ zapomniang mufka, ktorg fatwo zrobic¢ z rekawa starej
bluzy polarowej,

do ogrzania marznacych tydek polecam getry (mozna obciac stare
welniane podkolanéwki).

Higiena osobista

adaptacja tazienki (to kazdy zainteresowany, z rodzing wybierze
sobie swdj wariant, czy to ma by¢ kabina z natryskiem, czy wan-
na z podnosnikiem) wazne sa uchwyty i odpowiednia wysokos¢
muszli klozetowe;j,

gabke, myjke polecam siatkowa, tatwiej sie nig postugiwac,
szczotka do nog z przyssawka to nie tylko ulatwienie w trakcie
mycia ale takze element rehabilitacji, akupresury,

mydto w dozowniku, mydio w siatce na sznureczku,

elektryczna szczoteczka do zebdw,

panel prysznicowy do hydromasazu,

wszystkie wieszaki, kosmetyki powinny by¢ w zasiegu naszej reki
- nie bedziemy musieli prosi¢ nikogo o pomoc.
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Positki

kubek do picia polecam plastikowy, lekki, najlepiej z melaminy,

powinien mie¢ wygodny dla nas uchwyt - warto przetestowac kil-

ka. Dobrym rozwiazaniem jest kubek , warika - wstarikka”- rzadko
sie z niego cos wylewa, a jesli bedzie z dzidbkiem, to rurka bedzie
niepotrzebna,

sztucce, dziecigcy zestaw metalowy, 1zejszy, wygodniejszy (odra-

dzam sztucce plastikowe),

na stot (chodzik z pdteczka itp.) polecam mate do wyscielania po-

ek, szuflad z Ikei, faktura maty uniemozliwia przesuwanie si¢

przedmiotéw na niej postawionych,

noz do smarowania, fopatka,

noz z pionowym trzonkiem do krojenia,

uchwyt do krojenia cebuli - moze si¢ przyda¢ do przytrzymywa-

nia nie tylko jedzenia.

Zachecam do szukania wtasnych sposobéw, pomystow. Trzeba
tylko rozejrzec sie dokota, probowac i wybierac to, co dla nas jest naj-
wygodniejsze, najlepsze.

Mieszkanie

Przystosowanie mieszkania do naszych mozliwosci nie wymaga
nakladow finansowych. Nieraz wystarczy przesuniecie kilku mebli,
abysmy mogli czuc si¢ bezpiecznie i wygodnie:

krzesto i miejsce do spania powinno mieé¢ wysokos¢ sigegajaca

powyzej kolan. Latwiej wtedy wstaé. Przy wstawaniu powinni-

$my pamigtac o lekkim przechyleniu gtowy i tutowia do przodu

- utatwi to nam wykonanie tej czynnosci. Polecam zwykle meta-

lowe krzesto ogrodowe (Ikea)- jest bardzo stabilne, a podktadki

pod nogami krzesta utrudniaja przesuwanie si¢ na panelach czy
ptytkach,

sprzet kuchenny, zywno$¢ powinnismy pouktadac tak, aby w kaz-

dej chwili mie¢ do niej wygodny dostep, warto pomyslec¢ o pojem-

nikach, ktére mozna otworzy¢ nawet jednym palcem,

wieszaki, pdiki itp. - sprébujmy powiesié tak, aby to nam byto wy-

godnie.
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Komunikacja z otoczeniem

nie wstydzmy sie podawac reke na powitanie, gdy zaczynamy
mie¢ problemy. To osoby zdrowe powinny pomysle¢, jak nas za
reke ztapad,

gdy zaczynamy miec¢ problemy z mowa nie wstydzmy sie mowic,
to osoby zdrowe powinny wysili¢ sig, by nas zrozumie¢. Gdy be-
dzie trudniej moéwi¢, polecam do pisania znikopis (mozna go ku-
pi¢ w sklepach z zabawkami, czy artykutami papierniczymi),

nie zamykajmy si¢ w domu,

nie unikajmy kontaktéw z rodzina, przyjaciétmi,

nie zamykajmy drzwi przed ludzmi nam zyczliwymi,

pomoc 0sob trzecich, przyjmujmy zyczliwie, mowmy jednak
szczerze, jak jesteSmy niezadowoleni z pomocy,

nie reagujmy agresja na oferowana pomoc,

nasza choroba nie moze by¢ chorobg catej naszej rodziny i naszego
otoczenia — nie winmy ich za nasz los — oni maja prawo zy¢, maja
prawo do radosci i usmiechu — cieszmy si¢ zyciem razem z nimi
sprobujmy spelnia¢ swoje marzenia — chocby te najmniejsze

to wazny element w walce z choroba, nawet czynnosci zycia
codziennego mozna zamieni¢ w rehabilitacje,

¢wiczmy czesciej ale krétko... dwa, trzy ruchy wykonane
prawidlowo przyniosa lepsze efekty, niz potgodzinny bezmysiny
wysitek,

poprosmy o pomoc rehabilitantow, terapeutéw aby pokazali
nam, jak poprawnie kompensowac zaczynajace si¢ problemy z reka-
mi i nogami (poprawna kompensacja to dtuzsza samodzielnos¢).
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PROBLEMY Z MOWIENIEM

Ludzka mowa jest jedna z wazniejszych cech, ktora nas odréznia
od swiata zwierzecego. Jest to jednak umiejetnos¢ bardzo skompli-
kowana wymagajaca sprawnego wspodtdziatania mieéni, uktadu od-
dechowego i moézgu. Zdrowy czlowiek nie zastanawia sie¢ nad ztozo-
noscig procesu powstawania mowy. W SLA niektdre istotne elemen-
ty tego procesu zostaja zaburzone. Dotyczy to zlego funkcjonowania
mieéni odpowiedzialnych za wytwarzanie dzwiekdéw oraz uktadu
oddechowego. Osrodki mowy w moézgu w wiekszosci przypadkow
nie sq dotykane przez SLA, czyli oznacza to, ze chory mowiac wolniej
nie robi tego dlatego, ze wolniej mysli, tylko z powodu fizycznego
uszkodzenia mieéni.

Aby powstal jezyk moéwiony potrzebne jest sprawne funkcjo-
nowanie wielu migsni. Migsnie oddechowe biora udzial w wydy-
chaniu powietrza z pluc, wprawiajac w drgania struny glosowe
w krtani i powodujac powstawanie dzwiekéw, ktdre nastepnie sg
wzmacniane przez miesnie gardta i podniebienia a pozniej przetwa-
rzane w sfowa przez migsnie jezyka i warg. SLA powoduje zaburze-
nia mowy fachowo zwane dyzartig. Na czym one polegaja? Mowa
w trakcie trwania choroby staje si¢ wolniejsza a wypowiadane sto-
wa mniej wyrazne. Dodatkowe problemy oddechowe sprawiaja,
ze sita glosu jest ostabiona, a on sam staje si¢ monotonny i czesciej
przerywany wdechem. Gdy zostaje porazone podniebienie migk-
kie, czes¢ powietrza w trakcie méwienia zaczyna przechodzié¢ przez
jame nosowa, co w praktyce daje tzw. nosowanie, czyli mowienie
przesadnie nisko, przez nos.

Cwiczenia

Najlepszym sposobem na spowolnienie i ograniczenie rozwo-
ju zaburzen mowy sa specjalistyczne ¢wiczenia zwane logopedycz-
nymi. Sa to roznorodne ¢wiczenia, ktdrych celem jest rozluznienie
i wzmocnienie migs$ni uczestniczacych w procesie tworzenia mowy.
Zaleca si¢ taczenie ich z ¢wiczeniami oddechowymi. Wazne jest, aby
je wykonywac bardzo czesto, ale oczywiscie niezbyt intensywnie,
zeby nie doprowadzi¢ do zmeczenia migséni. Zestawy ¢wiczen logo-
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pedycznych oraz oddechowych dostepne sa w ostatnim dziale tego
poradnika.

Mowic

Wazne jest tez, aby chorzy moéwili mozliwie czesto np. czytajac
na glos. Mowiac, najlepiej jest przyja¢ wyprostowana pozycje, zeby
caly aparat mowy znalazt si¢ w prawidlowym, naturalnym ulozeniu.
W ramach ¢wiczen chory w trakcie rozmowy moze starac sie mowié
jak najwyrazniej wrecz przesadnie artykulujac stowa.

Zucie gumy

Dobrym rodzajem ¢wiczen, ktére mozemy wykonywac codziennie
jest zucie gumy, nalezy jednak uwazaé, by u oséb majacych problemy
z potykaniem, nie doszto do zadtawienia.

Jesli zaburzenia mowy narastaja, a dodatkowo wystepuje nie-
dowtad rak uniemozliwiajacy choremu pisanie recznie oraz na
klawiaturze, komunikacja z chorym nie musi by¢ niemozliwa.
Przede wszystkim pomocna jest tutaj wspdtczesna technika, kto-
ra umozliwia nawet chorym w bardzo cigzkim stanie skuteczne
porozumiewanie sie. Ponizej omdwione zostang najbardziej popu-
larne metody.

Tablice

Najprostsza z nich jest uzycie tablicy z literami alfabetu, po ktorej
przesuwa si¢ palec i chory kiwnigciem gltowy lub mrugnieciem wska-
zuje odpowiednie litery. Analogicznie mozna stosowac te¢ metode na
komputerze, najlepiej przenosnym, gdzie tablica z literami alfabetu
pokazuje si¢ na monitorze, a chory ma dodatkowe opcje do dyspozy-
¢ji np. moze zapisywac juz utworzone stowa, by pdzniej nie musiec¢
ich tworzy¢ od nowa.

Tablice z prostymi symbolami

Mozna stworzy¢ réwniez tablice z prostymi zapytaniami tak, zeby
chory mdgt szybko powiedzie¢, ze np. chce mu sie pi¢ albo jest mu
za goraco. Najlepiej na takiej tablicy umiesci¢ symbole albo skroty
literowe oznaczajace rézne czynnosci, o ktére chory prosi, aby opie-
kun je wykonat tj.: jestem glodny, chce mi sie pi¢, prosze do toalety,
chciatbym postuchac radia czy obejrzec telewizje itp.
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Komputer

Gdy chory ma problemy z mowa, ale jest w stanie obstugiwac
komputer za pomoca myszki dostepne sa juz programy, ktore po-
zwalaja sprawnie i szybko pisa¢ uzywajac kursora myszki a nastep-
nie odtwarza¢ w ten sposdb napisane zdania uzywajac syntezatora
mowy, ktory ,odczytuje” tekst przez glosniki komputera. Nie trze-
ba za kazdym razem pisac zdan od poczatku, mozna wybierac cze-
sto uzywane zdania, frazy lub slowa i tworzy¢ z nich szybko nowe
wypowiedzi. Takie oprogramowanie moze by¢ zainstalowane na
malych komputerach przenos$nych i moze by¢ uzywane takze poza
domem. Gdy mamy problemy z korzystaniem z myszki komputera,
nowoczesna technologia daje nam mozliwos¢ sterowania kursorem
po ekranie monitora bez uzycia rak za pomoca systemu sledzenia
wzroku czy ruchéw gtowy albo prototypowy sposob umozliwiajacy
przesuwanie kursora przy uzyciu fal moézgowych wylapywanych
i przetwarzanych przez elektrody umieszczone na gtowie chorego,
czyli po prostu poprzez mysli BrainGate Neural Interface System. Poza
tym ostatnim sposobem pozostate dwa sa w powszechnym uzyciu
na Zachodzie, w Polsce niestety niewielu chorych wie o tym, ze ma
mozliwos¢ zakupu takiego sprzetu przy sporym dofinansowaniu
PCPR siegajacym nawet 80%!

Odtwarzacze muzyki

Gdy niemozliwe jest nauczenie chorego obstugi komputera, moz-
na uzy¢ prostszych w obstudze odtwarzaczy muzyki np. popularne
iPody. Nagrywa si¢ wtedy wypowiedzi na odpowiednim do odtwa-
rzacza nosniku, kazda wypowiedz jako oddzielny utwor, po czym
chory, ktdry jest manualnie w stanie obstuzy¢ odtwarzacz muzyki
wybiera odpowiedni ,utwor” i go odtwarza. Przyktadowo wsréd
wielu wypowiedzi znajduje si¢ jako utwor zdanie — chciatbym cos zjes¢
— chory, gdy jest gtodny wybiera odpowiedni numer utworu i go od-
twarza.

Wspdtczesna technika pomaga chorym na SLA sprawnie komu-
nikowac sie z otoczeniem umozliwiajac nawet pisanie ksiazek czy
aktywne uczestniczenie w zyciu towarzyskim. Niestety, wiele z tych
metod nie jest wykorzystywanych w Polsce, ale powoli ta sytuacja
ulega zmianie.
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ROZMOWA Z LOGOPEDA MIROStAWA KIERSKA NA TEMAT
REHABILITACJI MOWY U CHORYCH NA SLA

mgr Mirostawa Kierska, logopeda; Dignitas Dolentium

Cwiczenia logopedyczne sg szansa na utrzymanie bardzo dtu-
go wyraznej artykulacji, pozwalaja choremu zachowa¢ dzwieczny
glos, opanowywac rozne nieskoordynowane i nieuporzadkowane
ruchy zwiazane z wymowa i trudnosciami z oddychaniem oraz
utrzymac sprawnos¢ narzaddéw artykulacyjnych (jezyka, warg,
podniebienia migkkiego, policzkow, strun glosowych) potrzebna
do mowienia. Wszystko to jest gwarancja diuzszej aktywnosci zy-
ciowej chorego.

Cwiczenia logopedyczne wymagaja wielu powtdrzen, sa zmud-
ne, czesto mato ciekawe i monotonne, a z drugiej strony musza by¢
bardzo zréznicowane. Dobrze jest gdy pacjent sam poswieca duzo
czasu na te ¢wiczenia, jednak wskazane jest, by w miare mozliwo-
$ci odbywaty sie one pod okiem specjalisty. Swoim doswiadczonym
okiem widzi on bowiem, ktéra sfera mowy jest w stabszej kondycji
i na jakie ¢wiczenia wowczas nalezy potozy¢ nacisk. Niemozliwe jest
wykonywanie wszystkich ¢wiczen naraz, totez logopeda powinien
dokonywa¢ wyboru i dostosowywac je do mozliwosci pacjenta. Wy-
maga to od niego bacznej obserwacji chorego oraz swoistej intuicji.
Poniewaz czesto u chorych na SLA zaburzenia postepuja i zmieniaja
swoj zasieg totez ¢wiczenia logopedyczne nalezy dostosowywac do
tych zmian. Tego - sam chory lub jego otoczenie moze nie zauwazy¢
w odpowiednim czasie. Krétko méwiac, wylacznie samodzielne ¢wi-
czenie moze by¢ mato skuteczne. Ponadto, wskazane jest by logope-
da ¢wiczyt wraz z pacjentem, pokazujac prawidtowe wykonanie po-
szczegdlnych ¢wiczen. Wowczas mozna kontynuowac samodzielnie
¢wiczenia pamietajac o wskazdwkach.
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Jezeli chory moze si¢ porusza¢ samodzielnie mozna probowac
w roznych gabinetach logopedycznych - jest tam odpowiednie wy-
posazenie (cho¢ to wyposazenie nie jest bardzo konieczne - wiem to
z doswiadczenia). Mozna szukac neurologopedy lub logopedy, ktory
podejmie probe przychodzenia do domu chorego. Niestety znalezie-
nie takiej osoby moze by¢ trudne, ale nalezy si¢ nie poddawac i szu-
kac dalej. Podobno nie ma rzeczy niemozliwych.

Systematycznosc¢ jak w kazdej dziedzinie rehabilitacji jest warun-
kiem jej powodzenia. Bo przeciez mamy do czynienia z rehabilita-
ga.... Zazwyczaj chorzy i ich rodziny skupiaja si¢ na podtrzymywa-
niu ogodlnej sprawnosci ruchowej. A ja mysle, ze podtrzymywanie
wyraznej mowy jest rOwniez wazne.

Rzeczywiscie - pojawiajace si¢ nosowanie znacznie utrudnia mo-
wienie. Aby je ograniczy¢ nalezy zwiekszy¢ intensywnos¢ ¢wiczen
oddechowych, ¢wiczen migsni zwierajacych tylna Sciane gardia (np.
glo$ne chrapanie), ¢wiczen glosowych (wymawianie samogtosek na
roznych tonach, w réznym tempie, o zréznicowanym natezeniu). Do-
brze jest rowniez taczy¢ samogloski ze spdtgtoskami nosowymi (m,
n) oraz tylnojezykowymi (k, g, h) np. seria ma, mo, mu, me, my, mi,
ma, me. W sytuagji, gdy choremu w danej chwili nosowanie utrudnia
wypowiedz mozna nauczyc¢ si¢ na chwile go opanowac poprzez wy-
konanie ktérego$ wyprébowanego ¢wiczenia. Moj wspanialy pacjent
chory na SLA po prostu przerywa swoja wypowiedz i..... wymawia
glo$ne aaaaaaaaaaaaaa z szeroko otwartg buzia. Jemu pomaga.

Prawidtowe oddychanie jest podstawa dobrej wymowy i silnego
glosu. Cwiczenia oddechowe umozliwiaja ekonomiczne zuzycie po-
wietrza w czasie mowienia, wzmacniaja migénie biorace udziat w od-
dychaniu i utrzymuja ptuca w dobrej kondycji. U osob z dysartrig
zbyt krotki wydech pozwala jedynie na wypowiedzenie zaledwie
kilku wyrazéw. W trakcie ¢wiczen oddechowych pracujemy nad wy-
robieniem dtugiej fazy wydechowej, nauczeniem oddechu przepono-
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wego (pelnego, glebokiego), umiejetnoscia ekonomicznego zuzywa-
nia powietrza oraz synchronizowania pauz oddechowych z trescia
wypowiedzi (praca tekstem). Powinny by¢ one réwniez rozluzniajace
i likwidujace napigcia migéni uczestniczacych w mowieniu.

KtOPOTY Z JEDZENIEM (ZABURZENIA POtYKANIA,
ZATWARDZENIA | WtASCIWA DIETA)

Zaburzenia potykania objawiajg si¢ poczatkowo krztuszeniem sie
zazwyczaj w trakcie picia a pdzniej w czasie jedzenia; chorzy majac
problemy w przelykaniu, czesto po positku moga odczuwad obecnosé
przeszkody w gardle, bedacej resztkami nie polknietego jedzenia;
rzadko, przy silnym zakrztuszeniu, moze dojs¢ w trakcie naturalnego
odruchu kaszlowego do nieprzyjemnego wyciekania ptynéow przez
nos. Warto rowniez zwrdci¢ uwage na zaleznos¢ pomiedzy proble-
mami z mowa a trudnosciami w potykaniu — zazwyczaj zaburzenia
polykania pojawiaja si¢ w ciggu kilku miesiecy od wystapienia prob-
lemow z mowa (w rzadkich przypadkach moga je poprzedzac). SLA
w trakcie swojego rozwoju powoduje narastanie trudnosci w prze-
suwaniu pokarmoéw z ust przez gardlo i przetyk do Zotadka. Kiedy
te problemy zaczynaja si¢ rozwijaé, chorzy z oczywistych powodow
boja sie positkow, co czesto konczy sie Swiadomym lub nieswiado-
mym unikaniem jedzenia. Dodatkowo kazdy positek znacznie si¢
wydtuza, co jeszcze bardziej zniecheca chorych. Pomimo tego powin-
no sie dokladnie przestrzegac diety i zjadac cate positki, zeby nie do-
puscic¢ do ostabienia organizmu, ktdry stale walczy z choroba.

Co mozemy zrobi¢, zeby unikngc ktopotéw z potykaniem?

Bardzo waznym jest wyrobienie w sobie wlasciwych nawykéw

i zachowan podczas jedzenia.

| Unikaj jedzenia w pozycji lezacej, poniewaz moze to doprowadzi¢
do zakrztuszen.

| Jedz siedzac prosto. Mozesz uzy¢ poduszki wkladanej miedzy plecy
i oparcie siedziska na odcinku ledzwiowym kregostupa, co utatwi
utrzymanie prostej pozycji. Gdy nie potrafisz samodzielnie utrzy-
mac glowy, na czas positku mozesz zatozy¢ kotierz ortopedyczny.

| Planujac positki zakladaj, ze czas jedzenia si¢ przedtuzy, gdy be-
dziesz jadl spokojnie i bez stresu.
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Nie jedz w pospiechu. Postaraj sie, aby atmosfera w trakcie posit-
ku byta pogodna.

Koncentruj si¢ w trakcie positku jedynie na jedzeniu.

Staraj si¢ najlepiej, jak tylko mozesz, przezuwac kazdy kes.
Wktadaj do ust tylko mate porgje.

Unikaj jedzenia suchych i sypkich pokarméw np. kruchych ciaste-
czek czy chleba razowego, bo moga one doprowadzi¢ do zakrztu-
szenia.

Unikaj méwienia w trakcie positkdw a juz na pewno nie rozma-
wiaj z pelnymi ustami!

Nie odchylaj glowy do tytu w czasie potykania, poniewaz w tej po-
zydji tatwiej o zakrztuszenie. Gdy natomiast masz problem z po-
tknieciem jakiegos kesa, sprébuj pochyli¢ glowe lekko do przodu,
bo w takiej pozycji tatwiej si¢ potyka.

Jedz czesciej - nawet siedem razy dziennie, ale matymi porcjami.
Gdy masz trudnosci w potykaniu pokarmdéw stalych, sprobuyj
zmodyfikowac diete na potptynna czyli miksuj jedzenie, korzystaj
z zup ale gestych i pozywnych, grysikow, kaszek itp. Pamietaj,
aby ta dieta zawierata odpowiednie ilosci wartosci odzywczych
potrzebnych choremu.

Jesli masz klopoty z zazywaniem lekéw w formie tabletek, roz-
krusz je i sprobujmy zazy¢ z jogurtem czy gestymi sokami (nie
z klarownymi ptynami).

Wspdtczesna medycyna daje nam mozliwos¢ poradzenia sobie
z tym problemem. Pierwszym sposobem jest uzycie sondy noso-
wo-zotadkowej, czyli obrazowo moéwiac rurki wsadzanej przez nos
a dochodzacej przez przetyk az do Zzotadka, za pomoca ktdrej mozna
wprowadza¢ zmiksowany pokarm, albo specjalng mieszanke bez-
posrednio przez nos do zotadka. Najlepiej, zeby bylo to rozwiaza-
nie jedynie czasowe, poniewaz po okoto czterech tygodniach moga
wokot sondy powstawad odlezyny albo tzw. przetoki, czyli otwory
w przetyku. Docelowo zaleca sig, aby chory z duzymi trudno$ciami
w przelykaniu mial wykonana gastrostomie (PEG). Jest to stosunko-
wo tatwy zabieg, wykonywany w czasie krdétkotrwatego znieczulenia
miejscowego, polegajacy na zalozeniu tzw. drenu, czyli rureczki przez
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naciecie na brzuchu bezposrednio do zotadka. PEG jest metoda bez-
pieczng pozwalajacq na dlugotrwate karmienie chorego positkami
zmiksowanymi oraz podawanie mu napojow.

Dieta jest wazna dla zdrowego czlowieka a staje si¢ jeszcze istot-
niejsza w chorobie. Organizm wycienczony walka z choroba potrze-
buje sporej dawki energii i sktadnikéw odzywczych, dlatego w SLA
tak istotne jest dbanie o wlasciwg diete. Niestety, chorzy czesto ma-
jac problemy z przetykaniem oraz przedtuzaniem si¢ positkow, traca
apetyt i chudna. Zatem przede wszystkim nalezy pilnowac tego, czy
jemy odpowiednig ilo$¢ pokarmow niezbednych do prawidtowego
funkcjonowania. Zwracajmy uwage takze na to, ze przyczyna braku
apetytu moze by¢ rowniez depresja, wtedy w pierwszej kolejnosci
konieczne bedzie jej leczenie.

Starajmy sie jes¢ czesto, nawet do siedmiu razy dziennie, ale ma-
tymi porcjami.

Jesli juz wiemy, ze musimy dbac o to, ile jemy, skupmy sie teraz na
tym, co powinnismy jes¢. Na poczatku choroby, kiedy mamy mozli-
wos¢ intensywnej rehabilitacji, wskazane jest stosowane diety zawiera-
jacej duzo biatka, bedacego budulcem migsni tak, zeby ¢wiczaci dostar-
czajac biatka organizmowi rownowazy¢ utrate mieéni, spowodowana
choroba. W jakich produktach znajdziemy biatko? Przede wszystkim
w migsie, ale takze w nabiale, czyli jajkach, serach, jogurtach itp. Moze-
my réowniez skorzystac z suplementéw sztucznych zazywanych przez
sportowcow. Sa to gotowe mieszanki bialek i srodki pobudzajace natu-
ralng synteze biatka w organizmie (L-karnityna). W pdzniejszym eta-
pie choroby spozywanie biatka w duzej ilosci nie jest konieczne, a na
pierwszy plan wysuwa si¢ radzenie sobie z zaparciami.

Gdy chory przestaje chodzi¢, zaburzony zostaje naturalny me-
chanizm trawienia, czego efektem sa problemy z wyprdznianiem.
Najtatwiej i najskuteczniej mozna im zaradzi¢ stosujac diete bogata
w blonnik, ktéry poprawia trawienie i moze niwelowac zatwardze-
nia. W jakich produktach znajdziemy blonnik? Przede wszystkim
w pelnoziarnistym tzw. ciemnym chlebie oraz owocach i warzywach.
Mozemy réwniez stosowac suplementy diety zawierajace blonnik,
ktore sg fatwo dostepne w kazdej aptece bez recepty. Innym waznym
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sktadnikiem diety poza btonnikiem pomagajacym w walce z zapar-
ciami sg kwasy organiczne obecne w kwasnym mleku, jogurtach, ke-
firach, sokach owocowych, wytrawnych winach, swiezych jabtkach
i owocach suszonych. Wazne jest tez picie duzej ilosci ptyndéw- okoto
2 litréw dziennie.

Wtedy mozemy skorzystac z lekéw przeczyszczajacych, najlepiej
opartych na ziotowych sktadnikach naturalnych np. Xenna. Jesli na-
wet to nie pomoze, mozemy uzy¢ czopka glicerynowego, ktory me-
chanicznie pomaga w wyproznianiu, tak samo jak wlewka doodbyt-
nicza, popularnie zwana lewatywa (do lewatywy polecamy uzy¢ go-
towych dostepnych w aptece plynow tzw. hipertonicznych).

OPIEKA NAD OBtOZNIE CHORYM
Monika Zychowska, pielegniarka

Dla kazdego z nas dom jest miejscem, w ktorym czujemy sie bez-
piecznie i gdzie pragniemy zy¢ i przebywac. Pacjent w obliczu nie-
uleczalnej choroby nie powinien zosta¢ pozostawiony sam. W tym
trudnym, terminalnym okresie choroby, kiedy traci panowanie nad
wlasnym ciatem wiedzac, Ze to proces nieodwracalny, pragnie wiezi
z bliskimi, bycia we wtasnym srodowisku, wsrod znanych sprzetow.
W najlepiej pojetym interesie chorego jest jego powrét do domu do
bliskich, by da¢ mu nadzieje i site do dalszej walki. Wsparcie zapew-
nione przez profesjonalng opieke dtugoterminowa lub paliatywna nie
pozostawia pacjenta i rodziny samych z choroba. Do nas, zdrowych
nalezy zapewnienie mu jak najlepszej jakosci zycia, bez wzgledu na
warunki.

Dlugotrwate przebywanie chorego w t6zku prowadzi do pogor-
szenia wydolnosci wielu ukladéw i powstania objawdw okreslanych
jako ,,zespdt unieruchomienia”. Jednym z najgrozniejszych powiklan
mogacych wystapi¢ u chorego unieruchomionego jest choroba za-
krzepowo- zatorowa, a takze zapalenie ptuc, odlezyny, przykurcze
i znieksztatcenia w stawach.

Codzienna poranna toaleta calego ciala w t6zku za pomoca mydta
w plynie o naturalnym 5,5 ph, gabki i szorstkiego recznika to niby
proste a jednak czesto lekcewazone zadanie. Podkltadamy recznik
pod jedna reke, myjemy ja gabka, wycieramy, potem druga reka w ten
sam sposob i nogi. Do okolic intymnych stosowac¢ powinnysmy druga
gabke lub myjke i osobny recznik. Sa specjalne tagodniejsze mydta do
toalety krocza, ale to jest konieczne tylko wtedy, gdy skora jest szcze-
golnie wrazliwa. Proponowatbym do mycia myjki tzn. uszyte lub ku-
pione rekawiczki frotte, ktére powinny po toalecie zosta¢ wyprane,
by na drugi dzien byly uzywane jako czyste. Obowiazkowo dwie, do
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calego ciata i okolicy intymnej. Po toalecie staranne osuszenie skory,
szczegodlnie w okolicy fatdow i tam, gdzie sasiadujace powierzchnie
stykaja si¢ ze sobg. Dodatkowe natarcie jej spirytusem (plecy i po-
$ladki) lub oliwka i nattuszczanie. Okolice posladkowa smarujemy
Sudocremem, najlepiej sobie poradzi z lekkimi zaczerwienionymi
miejscami (innymi $srodkami sa krem propolisowy, PC 30V, Penaten).
Woecierajac oliwke masujemy cialo pacjenta energicznymi ruchami,
aby pobudzié¢ krazenie w miejscach, na ktorych lezat cata noc. Pamie-
tamy, by nie stosowac jednoczesnie pudrow i srodkow nattuszczaja-
cych, bowiem tworzy si¢ wtedy skorupa uszkadzajaca powierzchnie
skory. Zwracamy szczegdlng uwage na plecy, posladki i okolice kosci
krzyzowej. Wazne jest rowniez, aby masaz ten nie uszkodzit naskor-
ka. Raz uszkodzona skora goi sie dlugo, lub prowadzi do wiekszych
zmian.

Co zrobi¢, jesli dojdzie do otarcia?

Sq opatrunki zwane ,sztuczna skdra” (Hydrofilm, Hydrofilm plus
Hartmanna lub Tegaderm i wiele innych), ktére pozwalaja chronic¢
miejsca uszkodzone przed zainfekowaniem. Bezwzglednie nie wolno
ktas¢ pacjenta na te uszkodzone strefy. Ktadziemy tak, aby miejscom
tym zapewnic¢ doptyw powietrza. Tego rodzaju opatrunki stosujemy
tylko na lekkie otarcia i niezainfekowane drobne uszkodzenia skory.

Twarz myjemy delikatnie, zwracajac uwage na toalete oczu. Do
zakrapiania, gdy sluzéwka wysycha, stosujemy Sulfacetamid lub
Lacrimal. Mozna przemywac oczy przegotowana woda lub roztwo-
rem fizjologicznym NaCl. Jezeli wszystko jest w porzadku, wystarczy
woda przegotowana.

W sklad toalety pacjenta lezacego wchodzi higiena jamy ustnej,
czyli mycie zebow, podniebienia i jezyka oraz przestrzeni policzko-
wych. Do toalety jamy ustnej uktadamy pacjenta w pozycji wysokiej,
by nie dopusci¢ do zachly$niecia. Uzywamy szczoteczki do zebow
i ptynu do plukania ust, lub pasty do zebéw w zaleznosci od stanu
chorego. Jezeli nie jest mozliwe ptukanie ust samodzielne, robimy to
za pomoca strzykawki i ssakiem usuwamy plyn z jamy ustnej. Szpa-
tulka owinietg gazikiem czyScimy jezyk i przestrzenie policzkowe,
najczesciej uzywanym ptynem jest Corsodyl, Tantum Verde, Elmex,
albo dowolny ptyn do higieny jamy ustnej. Delikatnie masujemy
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dzigsta, by nie uszkodzi¢ sluzéwki. Zapach z jamy ustnej, ogdlne
uczucie czystosci jest wazne dla kazdego, a szczegdlnie dla pacjen-
ta lezacego. Toalete taka wykonujemy 2 razy dziennie. Jakiekolwiek
zaobserwowane zmiany (zaczerwienienia, obrzek blony sluzowej,
ubytki, plamisty nalot na jezyku itp.) zgtaszamy lekarzowi. Drobne
uszkodzenia w kacikach ust mozna smarowa¢ mascia witaminowa,
a usta wazeling, by nie wysychaly.

Mycie glowy pacjenta lezacego to nie lada wyzwanie, szczegol-
nie w warunkach domowych. Najczesciej radzimy sobie za pomoca
duzej ilosci recznikdw i worka foliowego. Wazna jest rowniez diu-
gos¢ wlosow pacjenta - krotsze sa tatwiejsze w pielegnacji. Pod gtowe
i barki podktadamy foli¢ i recznik, a na to jeszcze jedna folie. Mozna
stosowac kuwety fotograficzne, s ptaskie i pozwalaja sptukac¢ wtosy.
Spotykamy tez w sprzedazy specjalne rynienki fryzjerskie - wtedy
spokojnie mozna ulozy¢ pacjenta z glowa na brzegu materaca. Uzy-
wamy tych samych szampondéw, co zwykle, tylko pamigtamy przy
myciu wlosow, by caty czas podtrzymywac glowe pacjenta - tatwiej
to wykona¢ w dwie osoby. Czestos¢ mycia zalezna jest od mozliwosci
i stanu chorego, jednak nie robimy tego rzadziej niz raz w tygodniu.
Sptukujemy kilkakrotnie, pamietajac, by nie zalewad twarzy i oczu,
potem owijamy glowe w suchy recznik.

Najwazniejsze u pacjenta lezacego jest jego t6zko i materac przeciw-
odlezynowy. L6zko z mozliwoscig zmiany pozydji byloby idealne, ale
jak to w zyciu, idealéw nie ma. Jednak widywatam pacjentéw lezacych
na zwyklej wersalce, na ktéra potozono materac przeciwodlezynowy -
wszystko tojest do osiggniecia w warunkach domowych. Bierzemy pod
uwage jak najdtuzszy czas przezycia chorego, wiec i warunki dla niego
i dla nas - opiekujacych si¢ nim, powinny by¢ komfortowe. Podstawo-
wym minusem zwyktego 16zka jest jego wysokos¢ - jakiekolwiek dzia-
fania przy pacjencie wymagaja pozydji pochylonej i bardzo obciazaja
kregostup, na diuzsza mete sa po prostu bardzo ucigzliwe. Jezeli jest to
mozliwe, stosujemy wielofunkcyjne t6zka rehabilitacyjne z dostepem
z trzech stron. Skladaja si¢ one z czterech ptaszczyzn tworzacych wy-
profilowany ksztatt. Wyposazone sa w elektryczna regulacje poszcze-
golnych segmentéw sterowanych pilotem. Regulacja jest bezstopnio-
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wa i umozliwia zmiane pozycji w kazdej chwili, bez angazowania osob
trzecich. Na t6zko pacjenta ktadziemy materac przeciwodlezynowy
dynamiczny, peretkowy lub hybrydowy zaleznie od wagi, ale najwaz-
niejsze, aby byt zmiennocisnieniowy. Daje on zmienny nacisk na ciato
- kolejne miejsca materaca pompuja sie naprzemiennie, odbarczajac
uciskane. Zapewniony jest swobodny doptyw krwi do tkanek, ryzyko
powstania odlezyn zmniejsza si¢ a istniejagce zmiany maja szanse na
odbudowe i wygojenie. Kazdy materac przeciwodlezynowy powinien
posiada¢ pokrowiec zmniejszajacy pocenie sie i zapewniajacy wiasci-
wa wentylacje skory. Musi by¢ wykonany z materiatu przepuszczajace-
go powietrze i pare wodna, ale nieprzepuszczajacego cieczy. Powinno
sie mie¢ mozliwos¢ prania go i dezynfekowania. Posciel powinna by¢
bawelniana, zawsze sucha (wilgo¢ sprzyja odlezynom) bez zagniecen
i okruchéw mogacych uszkodzi¢ lub odgnies¢ ciato pacjenta. Bielizna
osobista pacjenta réwniez powinna by¢ fatwa w zakladaniu i zdejmo-
waniu, luzna, bawelniana bez Sciagaczy i ciasnych gumek (utrudniaja
krazenie krwi). Nalezy codziennie jg zmieniac tuz po toaletach i w mia-
re potrzeby. To samo dotyczy skarpet - stosujemy bezuciskowe lub po
prostu przecinamy $ciagacz.

Czesto miejsca uciskane sa wrecz pozbawione czucia i pacjent
nie powie nam, ze co$ go gniecie, czasem nawet nie jest tego swia-
domy. Wystarczy 30 min. lezenia na twardym przedmiocie a odle-
zyna I® gotowa. Stopien pierwszy to zaczerwienie skory blednace
pod wplywem nacisku palca. Naskorek i mikrokrazenie nie zostato
uszkodzone. Zmiana pozydji i odbarczenie ucisku zagrozonej strefy
zapobiegnie dalszym zmianom. Nastepny stopien uszkodzenia to II,
czyli utrzymujace si¢ pomimo ucisku zaczerwienienie - moze by¢ wi-
doczny obrzek, bol lub pecherze. Mozna zastosowa¢ Sudokrem, od-
barczenie uszkodzonego miejsca, zapewnic¢ dostep powietrza, ewen-
tualnie opatrzy¢ specjalistycznymi opatrunkami, jezeli uszkodzenie
sie pogtebia. Rozsmarowany na ranie Nu-gell przykryty opatrunkiem
Tielle, w zaleznosci od uszkodzenia, moze pozostawac do 7 dni. In-
nym srodkiem zapewniajacym prawidiowe warunki gojenia jest Hy-
drocoll, jego zaleta jest ksztatt dostosowany do okolicy krzyzowej lub
piety i tokcia. Szczegolnie wazne jest zabezpieczanie opatrunkiem
okolic narazonych na zanieczyszczenie, czyli okolicy krzyzowe;.
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III° odlezyny wg Torrenca to juz rana powierzchowna, obejmujaca
tkanke podskdrna. Jest ona ograniczona, ma kolor czarny lub brazo-
wy, a w przypadku jej zakazenia - charakterystyczny zapach. Tutaj
rowniez stosujemy specjalistyczne opatrunki, ale ich dobdr i postepo-
wanie z rang pozostawiamy personelowi fachowemu. Czasem, kiedy
martwica na ranie jest duza, wymaga chirurgicznego zabezpieczenia
i podawania antybiotykow.

Odlezyna IV? obejmuje tkanke podskdrna i naczynia, i tez jest le-
czona przez chirurga, podobnie jak V¢, ktory obejmuje mieénie i jest
naprawde powaznym powiklaniem unieruchomienia. Leczenie ta-
kich odlezyn jest trudne i dtugotrwate. Dlatego szczegdlnie wazne
jest zapobieganie ich powstawaniu. Ryzyko powstawania odlezyn
mozna zmniejszy¢ poprzez skrocenie dziatania sity nacisku, czyli
zmiane pozycji. Gdy pacjent ma materac przeciwodlezynowy, wy-
starczy zmiana pozydji co 4 — 6 godzin, w innym przypadku zalecane
jest obracanie co 2 godziny. Chorego odwracamy z pozycji ptaskiej
na plecach najpierw na jeden bok, potem znéw na plecy lub na drugi
bok, chronigc konczyny pacjenta. Wazne jest zadbanie, by stopy nie
opadaty. Podpieramy je zwinietym w watek kocem, by zachowac ich
fizjologiczna pozycje. By zapobiec przykurczom, wkladamy w dlonie
mate wateczki - moga to by¢ zwyczajne sciereczki kuchenne lub spe-
cjalne pileczki rehabilitacyjne. Szczegdlna ostroznosc¢ nalezy zacho-
wac przy wykonywaniu czynnosci pielegnacyjnych np. basen poda-
jemy ostroznie, by nie uszkodzi¢ naskorka. Stosujemy pieluchomajtki
jednorazowego uzytku, podktady chtonace. Unikamy pozostawiania
pacjenta w zanieczyszczonej bieliznie. Czasem lepiej nie zapinac
pampersa, korzystniejsze jest zostawienie pacjenta ulozonego na
czym$ wchlaniajacym, bowiem wszelkiego rodzaju pieluchomajtki
nie przepuszczaja powietrza. Pozwolmy skorze oddychad.

Podstawowymi dziataniami usprawniajagcymi sa: odpowiednie
ulozenie i zmiana pozydji ciala w t6zku, zastosowanie utozenia funk-
cjonalnego oraz materaca odciazajacego od ucisku i udogodnien sta-
bilizujacych pozycje, by nie doprowadza¢ do nadmiernego napiecia
miesni. Pozycja chorego w 16zku moze mie¢ dziatanie przeciwboélo-
we, odciazajace, wyciagowe oraz przeciwobrzekowe. UlozZenie tuto-
wia pod katem 30° stosujemy podczas karmienia oraz niewydolnosci
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sercowo-naczyniowej. Konczyny uniesione o 30° w stosunku do pod-
oza stosujemy w profilaktyce choroby zakrzepowo -zatorowej oraz
w celu zapobiegania obrzekom. Aby utatwi¢ usuwanie wydzieliny
z drzewa oskrzelowego i tchawicy, stosujemy drenaz ulozeniowy
oraz oklepywanie klatki piersiowej. Oklepywanie wykonujemy na-
stepujaco: dlonia zlozong w formie todeczki oklepujemy energicznie
plecy pacjenta lezacego na boku, z dotu do goéry, kilka minut. Mozna
oklepywa¢, réwniez pacjenta siedzacego na wozku. Ten rodzaj tera-
pii stosowany jest zaréwno u chorych oddychajacych samodzielnie
jak i wentylowanych mechanicznie. Do dziatan kolejno podejmowa-
nych, zapobiegajacych powiktaniom ze strony uktadu oddechowego
i poprawiajacych jego wydolno$¢ zaliczamy: poprawe efektywnosci
kaszlu, ¢wiczenia oddechowe dynamiczne i statyczne, stosowanie
nawilzania mieszaniny oddechowej. Jednym ze sposobdéw na ewaku-
acje wydzieliny z drog oddechowych jest drenaz utozeniowy bierny,
czyli stosowanie réznych pozydji ciata, by utatwic¢ odptyw i wykrztu-
szenie wydzieliny z drég oddechowych. Przeciwwskazaniem jest
niewydolnos$¢ oddechowa i dusznos¢, zatem drenaz stosujemy, kiedy
pacjent ma jeszcze wydolny oddech i odruch kaszlowy. Podczas dre-
nazu ulozeniowego zalecamy nastepujace pozydje:

pozioma na plecach,

pozioma na boku,

na boku z rotacja do przodu,

na boku z rotacja do tytu.

We wszystkich wymienionych utozeniach jest stosowana pozycja
Trendelenburga, czyli pochylenie 16zka pod katem 15 do 20 % tak,
aby glowa znajdowata si¢ ponizej poziomu nog. Jezeli 16zko nie na
takiej opcji w pozycjach, pod jego nogi podktadamy klocki drew-
niane unoszace jego dolng czes$¢ ku gorze. Pacjenta uktadamy wte-
dy zazwyczaj w pozycji poziomej na boku, zabezpieczajac watkami
z koca lub poduszkami. Drenaz utozeniowy stosujemy 2 do 3 razy
dziennie - rano na czczo oraz dwie godziny po obiedzie i dwie godzi-
ny po kolacji. Czas, w jakim pacjent pozostaje w pozycji drenazowej
jest zalezny od jego stanu i aktualnego samopoczucia. Zaczynamy od
10 - 15 min. i stopniowo wydtuzamy do jednej godziny. Ze wzgledu
na meczacy charakter tej pozycji, stabilizujemy chorego za pomoca
poduszek podpierajac go. Podczas drenazu stosujemy oklepywanie
i opukiwanie klatki piersiowej, by wspomdc ewakuacje wydzieliny.
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Drenaz ufozeniowy poprzedzamy inhalacjami z lekow uplynniaja-
cych wydzieline lub stosowanych doustnie - zawsze po konsultacji
z lekarzem prowadzacym. Najczesciej stosowany jest Mucosolvan,
pamietamy jednak, Ze leki uptynniajace wydzieling podajemy tylko
do godziny 16.

Nadmierne wydzielanie $liny u pacjentow z SLA szczegélnie przy
zajeciu opuszki jest zjawiskiem powszechnym. W poczatkowym okre-
sie mozemy uzyskac¢ poprawe przez odpowiednie utozenie glowy za
pomoca kotnierza ortopedycznego. Leki zmniejszajace wydzielanie
$liny to preparaty antycholinergiczne podawane tylko na zlecenie le-
karza. Stosowane jest rOwniez chemiczne odnerwienie $linianek za
pomoca toksyny botulinowej (nie jest to metoda powszechnie stoso-
wana w SLA), mozna rowniez stosowac urzadzenie In — Exsufflator
ulatwiajace ewakuacje wydzieliny. Najczesciej jednak po prostu odsy-
samy nadmiar wydzieliny z ust za pomoca ssaka i chronimy chorego
przed zakrztuszeniem, uktadajac go na boku i zabezpieczajac okolice
ust podktadem wchtanialnym lub za pomoca pampersa. Pamietamy
o smarowaniu skory wokot ust i na podbrédku kremem z witaming
A lub zwykla wazeling kosmetyczna, by splywajaca $lina nie uszko-
dzita naskorka i o delikatnym wyecieraniu z powodu powstajacych
podraznien.

Toaleta drzewa oskrzelowego jest to czynnos¢ polegajaca na usu-
waniu (odsysaniu) zalegajacej wydzieliny mechanicznie z jamy ust-
nej, rurki tracheostomijnej za pomoca ssaka elektrycznego. Zapewnia
to utrzymanie droznosci oraz prawidlowego oddychania. Wazna rze-
cza jest zachowanie zasad aseptyki podczas tej czynnosci (rekawiczki,
jatowe cewniki, jatowy plyn do uptynniania wydzieliny). Zasadnicza
rzecza jest dobor odpowiedniego cewnika, z do$wiadczenia wiem, iz
lepsze sa ciensze, chyba ze wydzielina jest bardzo gesta i lepka. U pa-
cgentow z SLA odsysamy przede wszystkim $ling, wiec stosujemy
jak najcierisze cewniki, bowiem gardlo jest bardzo wrazliwe na po-
draznienia mechaniczne. Odsysamy krotko, pamiegtajac o zamknieciu
(zagieciu w palcach) cewnika i otwarciu swiatta juz po wprowadze-
niu do miejsca, z ktorego odsysamy. Najwazniejsze - jezeli pacjent
ma rurke tracheostomijng innym cewnikiem odsysamy z niej, a inny
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stosujemy do jamy ustnej. Pamietamy, zeby przed wprowadzeniem
do drog oddechowych nie dotykac¢ cewnikiem niczego, ani poscieli,
ani twarzy pacjenta, bowiem cewnik taki jest traktowany jako brudny
i nie moze by¢ uzyty (wprowadza zakazenie). U pacjentéw oddycha-
jacych samodzielnie, po odsysaniu rozprezamy ptuca workiem Ambu
(kilka oddechéw), bo odsysajac wydzieling zabralismy réwniez cate
powietrze z ptuc chorego. Zapobiegamy tym samym powstawaniu
niedodmy i zmniejszeniu powierzchni wentylacyjnej ptuc.

Pionizacje chorego oraz ¢wiczenia bierne konczyn stosujemy takze
dlatego, by zapobiec chorobie zakrzepowo- zatorowej. Choroba tajest
najczestszym i najniebezpieczniejszym powiklaniem wystepujacym
u chorych unieruchomionych. Ryzyko powstania zatoru powstaje juz
po 24 godzinach pozostawania w pozycji lezacej. W ukfadzie Zylnym
w wyniku braku skurczu zastawek zylnych i zwiotczenia migsniowki
zyt dochodzi do zwolnienia przeptywu krwi zylnej, co przyczynia si¢
do powstawania zakrzepow. Czynniki sprzyjajace to: zmiany w $cia-
nach naczynia, wiek, palenie tytoniu, przewlekia niewydolnos¢ zyl-
na, oraz przede wszystkim zwolnienie przeptywu krwi zylnej np.
w pozydji lezacej. W profilaktyce choroby zakrzepowo - zatorowej
stosujemy heparyny drobnoczasteczkowe takie jak Fraxiparyna lub
Clexan w dawkach zaleznych od masy ciata pacjenta. Podajemy je
podskornie raz lub dwa razy dziennie, zaleznie od zalecenia lekarza.
Sa fatwe w stosowaniu dla osoby opiekujacej si¢ chorym jako strzy-
kawki jednorazowego uzytku wraz z igla i naciggnietym, gotowym
do podania lekiem. W ramach profilaktyki stosujemy ¢wiczenia bier-
ne pobudzajace pompe miesniowq konczyn dolnych polegajace na
obracaniu stopami, podnoszeniu i obnizaniu stopy oraz masazu pod-
udzi zawsze w kierunku serca. Technika glaskania polega na ruchach
dtoni obejmujacych duza powierzchnie ciata pacjenta. Sita nacisku
powinna by¢ réwnomiernie roztozona. Masaz ten zawsze wykonuje-
my od obwodu dosrodkowo - zgodnie z kierunkiem przeptywu krwi
zylnej i chlonki, za pomoca dioni lub grzbietowej czesci reki. Tech-
nika rozcierania polega na wykonywaniu przez masujacego ruchow
kolistych za pomoca opuszkow palcow lub zgieta czescig stawow
miedzypaliczkowych. Rozcieranie wykonujemy wolno, aby uzyskac
elastycznos¢ aparatu wiezadet. Dzigki rozcieraniu powodujemy usu-
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wanie obrzekdéw w tkankach oraz stawach. Pomaga nam to rozluznié¢
miesnie pacjenta. Oklepywanie to inny rodzaj masazu, ktéry mozemy
zastosowac najczesciej to ,, oklepywanie tyzeczkowe”, podczas ktore-
go w momencie uderzenia powstaje poduszka powietrzna miedzy
dtonia z powierzchnia masowana. Uderzanie powinno by¢ sprezyste,
kroétkie i nie powodowac bdlu ani zmian na skdrze. Zwigksza ono
napiecie migsniowe i poprawia ukrwienie tkanek.

Pionizacja i stopniowe uruchamianie chorego jest wazne ze wzgle-
du na niebezpieczenistwo zatoru i zapewnienie prawidlowego funk-
conowania uktadu krazenia. Polega ona na stopniowym przecho-
dzeniu z pozycji poziomej do pionowej. Mozliwe jest to na t6zku
ortopedycznemu lub stole pionizacyjnym. Najczesciej stosowane jest
to jednak w zaktadach rehabilitacji ze wzgledu na koszty i wielko$¢
urzadzenia. W wyniku braku samoistnego zmieniania pozygji ciata,
dochodzi do zaniku zdolnosci samodzielnego wyréwnywania cis$nie-
nia i moze prowadzi¢ do nastepujacych objawow : zaburzenia $wia-
domosci, widzenia, stuchu a nawet omdlen. Przeciwwskazaniem do
dalszego pionizowania jest blednigcie, pocenie si¢ pacjenta. Domowy
sposob na pionizacje pacjenta to stopniowe usprawnianie go z pozycji
lezacej tak, by mogt siedzie¢ na wozku i przemieszczac sie. Poczatko-
wo unosimy glowe pacjenta ponad reszte tulowia i obserwujemy jego
samopoczucie. Codziennie uktadamy go wyzejina dluzszy czas. Na-
stepnym krokiem jest pozycja polsiedzaca na poduszkach lub podnie-
sienie wezglowia 16zka. Zawsze pamietamy, by pozycja byta stabilna.
Pionizacja musi by¢ roztozona w czasie tzn. jesli dzis pacjent usiadt
po raz pierwszy, to nie znaczy, ze moze by¢ wsadzony do wodzka.
Kolejnym krokiem jest siedzenie w 16zku z wyprostowanymi nogami
- glowe stabilizujemy za pomoca kolnierza ortopedycznego, tutow
podpieramy poduszkami. Rece réwniez powinny by¢ odpowiednio
ulozone, by nie powodowac niepotrzebnego napigcia migsni. Jezeli
tetno chorego przyspiesza, a on sam blednie, bezwzglednie ktadzie-
my go w pozycji ptaskiej. Wspanialym urzadzeniem do kontroli na-
szego postepowania jest ciSnieniomierz. Mierzymy pacjentowi cisnie-
nie zanim zaczniemy pionizowac jego pozycje, potem gdy siedzi mie-
rzymy po raz drugi i - jezeli ciSnienie jest nizsze od poprzedniego, co
oznacza, ze organizm sobie nie radzi - powinnismy go potozy¢. Sama
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obserwacja chorego tez wystarczy - gdy blednie, poci si¢ konczymy
pionizacje, chory si¢ zmeczyl. Stopniowo wydtuzamy czas siedzenia,
by przyzwyczai¢ uktad krazenia do zmian pozydji.

Kolejnym etapem w pionizacji jest siedzenie z opuszczonymi noga-
mi — z dodwiadczenia wiem, ze z tym bywa najgorzej. Sadzamy cho-
rego na krotko, za pomoca mechanizmu t6zka lub oséb trzecich. Nie
zostawiamy go w tej pozycji samego, gdyz moze si¢ nagle zle poczuc.
Zabezpieczamy go przed upadkiem do przodu za pomoca poduszki.
Po kilku prébach stopniowo wydtuzamy czas pozostawania w danej
pozydji. Jezeli jest dobrze tolerowana, mozna przetozy¢ pacjenta na
wozek. Pozostawiamy pacjenta w nowej pozycji od 5 min., stopniowo
wydtuzajac czas. Potem, jesli to mozliwe, sadzamy chorego na wdzek
na czas positkéw i umozliwiamy mu uczestniczenie w zyciu rodziny.
Jezeli pacjent czuje si¢ dobrze, codzienne spacery bylyby wspanialym
uzupelnieniem rehabilitacji.

Oddechowe ¢wiczenia statyczne polegaja na rytmicznym wyko-
nywaniu wdechow i wydechdéw okreslonym torem oddechowym. Po-
zycja ciala pacjenta podczas wykonywania ¢wiczeri ma ogromne zna-
czenie. Wyprostowanie sylwetki ulatwia wdech, natomiast utrudnia
wydech, za$ pozycja zgieciowa ulatwia wydech, utrudniajac wdech.

W czasie ¢wiczen oddechowych wdech powinien by¢ wykonywa-
ny przez nos a ustami wydech. Stosunek dlugosci fazy wdechu do
wydechu powinien by¢ staty i wynosic 2: 3. Jednorazowe wykonywa-
nie ¢wiczen powinno si¢ odbywac¢ w czasie kilku minut, by nie do-
prowadzi¢ do hiperwentylacji, ktdra z kolei prowadzi do niedotlenie-
nia tkanki moézgowej i zwigkszenia pobudliwosci migsni i nerwow.
Aby poprawic efektywnosc¢ kaszlu i zapobiec powstaniu niedodmy;,
stosujemy ¢wiczenia oporowe czyli utrudniajace wydech. Sa to np.
nadmuchiwanie balonika lub wdmuchiwanie powietrza przez rurke
do butelki z woda.

Stan odzywienia w SLA jest waznym czynnikiem prognozujacym
dalsze przezycie pacjenta. Zajecie migsni opuszkowych i wigzaca
sie z tym dysfunkcja warg i jezyka oraz uposledzenie funkcji pod-
niebienia i gardia dajaq zaburzenia w potykaniu i czeste krztuszenie
sie pacjenta oraz aspiracje pokarmu do drég oddechowych. Pojawia
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si¢ meczliwos$¢ podczas positkéw, nieche¢ do jedzenia oraz utrata
masy ciata, co powoduje niedozywienie i niedobory biatkowe (uwa-
ga odlezyny). U wigkszosci chorych konieczna jest zmiana diety na
potptynna, ale o gestej konsystencji (mozna modyfikowac gestos¢
poprzez dodawanie zageszczaczy). Wazne jest zadbanie o wysoka
kalorycznos¢ positkéw (Nutridrinki), spowodowang zwiekszonym
zapotrzebowaniem dobowym. Podstawowa codzienna petnowar-
tosciowa dieta (pokarmy miksowane, mielone, rozgniatane) bywa
czesto niewystarczajaca dla pacjenta, poleca si¢ dostarczenie do-
datkowych kalorii w postaci dostepnych na rynku wysokobiatko-
wych odzywek (Protifar). Pacjent powinien by¢ karmiony czesciej
(6-7x dziennie), ale malymi porcjami z zachowaniem odpowiedniej
techniki podawania matych porcji i odpoczynkiem pomiedzy ko-
lejnymi kesami. W przypadku opadania glowy pozycje pionowa
pozwala utrzymac kolnierz ortopedyczny. Karmienie doustne pa-
cjenta z rurka tracheostomijna wyglada tak samo jak normalne po-
dawanie positku, précz jednej rzeczy - zawsze sprawdzamy przed
podaniem pierwszego kesa jak bardzo jest napetniony powietrzem
balonik przy szyi chorego. Jezeli jest zupelnie pusty i bez powietrza,
nie wolno niczego podac¢ doustnie, poniewaz pacjent si¢ zakrztusi.
Prawidlowo wypelniony balonik powinien by¢ miekki, ale nie bar-
dzo. Po positku mozemy znéw go rozszczelnié¢ (jezeli wiemy jak,
bowiem mocno doszczelniona rurka tracheostomijna drazni gardto
pacjentéw z SLA zwigkszajac wydzielanie $liny). Zawsze mozemy
podacd czes¢ positku doustnie, a gdy pacjent si¢ zmeczy potykaniem,
reszte podac¢ do zgltebnika lub PEG. Gdy chory juz sam nie potyka,
czasem wystarczy podac odrobinke pokarmu do ust - powoduje to
zwigkszenie wydzielania sokéw zoladkowych - a nastepnie reszte
poda¢ do PEG. Utatwiamy w ten sposob trawienie i dbamy zara-
zem o samopoczucie pacjenta, ktdry moze wyrazi¢ opini¢ o smaku
potraw. Odczuwanie smaku jest zachowane, a kilka kropli zupy nie
spowoduje zachlysniecia. Dozotagdkowe Zywienie moze stanowic
uzupelnienie Zywienia doustnego w przypadku, gdy chory poty-
ka, lecz jego mozliwosci spozywania pokarmu sa ograniczone(po
prostu meczy sie i to powoduje jego nieche¢ do jedzenia). Zgtebniki
zotadkowe powinny by¢ wykonane z silikonu lub poliuretanu, aby
zmniejszy¢ odczyn zapalny sasiadujacych z nim tkanek i zapobiegad
powstawaniu odlezyn. Pokarm podajemy do zglebnika lub gastro-
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stomii w formie jednorazowych porcji od 300 do 500 ml pokarmu
5 do 6 razy na dobe. Podczas stosowania zywienia dozotadkowe-
go nalezy kontrolowac tolerancje pacjenta na podawane preparaty,
oraz tempo i sposdb ich podazy. Istotny jest rowniez prawidlowy
dobdr diety dostosowany do probleméw klinicznych chorego oraz
stopnia odzywienia organizmu. Stosujemy najczesciej zbilansowa-
ne diety przemystowe cechujace sie:

Scisle okreslong liczba skladnikdéw pokarmowych i znang przeli-

czona na jeden mililitr zawartoscia kaloryczna,

prostym przygotowaniem,

plynna konsystencja dajaca pewnos$¢ utrzymania droznosci ga-

strostomii odzyweczej,

prawidlowa osmolarnoscia pomiedzy 250 — 400 mOsm/1,

jatowoscia i bezpieczenstwem chemicznym zawartosci,

dostosowang do potrzeb wielkoscig opakowania.

Najczesciej stosowanym preparatem jest Nutrison Standard jako
dieta normokaloryczna

1 kcal/ml o neutralnym smaku do Zywienia droga przewodu
pokarmowego. Gléwnym zrddltem biatka jest kazeina, preparat za-
wiera wylacznie tluszcze LCT, Zrodlem weglowodanow sa wolno
wchlaniane maltodekstryny. Jest to dieta bezresztkowa i bezgluteno-
wa,1500 do 2000 ml Nutrisonu pokrywa dzienne zapotrzebowanie na
niezbedne sktadniki odzywcze, osmolarno$¢ preparatu to 265mOsm.
Innym preparatem stosowanym do zywienia przez zgtebnik jest Fre-
subin Orginal Fibre, bogaty w btonnik pozbawiony glutenu i laktozy
przeznaczony dla pacjentow ze stwierdzonym niedozywieniem lub
ryzykiem jego wystapienia. Bogato biatkowym preparatem bezreszt-
kowym o osomolarnosci 270 mOsmol/l jest Reconvan wspomagajacy
integralnosc jelita. Z zywieniem przez przewod pokarmowy sg zwia-
zane takie niebezpieczenstwa jak: niewtasciwy dobor diety pod wzgle-
dem jako$ciowym i ilosciowym, zly sposob podawania (za szybkie
tempo), mechaniczne powiklania zwigzane z zatozeniem zglebnika,
zaburzenia metaboliczne, przewodnienie, zaburzenia wodno-elektro-
litowe, witaminowe, zaburzenia poziomu cukru jak réwniez infekcje
przewodu pokarmowego i zachtystowe zapalenie ptuc. Powiktaniom
zywienia dozotadkowego nalezy zapobiega¢ w nastepujacy sposob:

kazdorazowo przed podaniem pokarmu sprawdzac potoze-

nie zgtebnika,
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kontrolowac przynajmniej raz dziennie zalegnie zotadkowe,
gdy przekracza 300ml nalezy usunac tres¢ i zmniejszy¢ porcje poda-
wanego pokarmu,

stosowac u pacjenta pozycje potwysoka przez okolo pdt go-
dziny po podaniu positku metoda przerywana i caty czas przez okres
karmienia pompa perystaltyczna,

kontrolowac¢ temperature, konsystencje, sklad, zapach i ilos¢
podawanego pokarmu,

w przypadku zglebnika zoladkowego zaloZzonego przez nos
pielegnowac i obserwowac miejsce zalozenia, by zapobiec odlezy-
nom,

stosowa¢ w miare mozliwosci zglebniki silikonowe,

stosowac co 4 do 6 h toalete jamy ustnej u pacjenta,

poleci¢ pacjentowi zucie gumy bezcukrowej lub ssanie cukier-
koéw, aby zapobiegac zastoinowemu zapaleniu przyusznic,

pacjentowi bez mozliwosci samodzielnego Zucia i nieprzy-
tomnemu wykonywac 3x dz. masaz miesni zwaczy,

opatrunek na gastrostomii lub powinien by¢ zmieniany raz
dziennie z zachowaniem zasad aseptyki,

2 razy dziennie kontrolowac prawidtowe umocowanie zgleb-
nika wprowadzonego przez nos,

aby zapobiec zatkaniu si¢ cewnika, bezwzglednie po kazdym
karmieniu ptuczemy go woda destylowana lub roztworem fizjolo-
gicznym NaCl,

leki podajemy dobrze rozdrobnione i rozpuszczone, prze-
rywajac wczesniej zywienie, ptuczac cewnik przed i po podaniu le-
kow.

Aspiracja treSci pokarmowej do drég oddechowych bywa
spowodowana zbyt szybkim podawaniem i zbyt wielka objetoscia
porcji. Musimy pamigtad, ze zazwyczaj wczesniej pacjent nie zjadat
petnoobjetosciowych positkow, z powodu niecheci lub zmeczenia.
Powoli wiec podajemy positek, stopniowo zwiekszajac ilos¢. Wazna
jest rowniez pozycja karmienia, zazwyczaj siedzaca lub pétwysoka.
W przypadku zakrztuszenia, stosujemy ucisk na przepone pacjenta
stajac za jego plecami i obejmujac go w okolicy ponizej tukéw zebro-
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wych. Jedna reka ratujacego jest zwinieta w pies¢, druga ja obejmuje.
Szybkim ruchem przyciagamy chorego do siebie zaciskajac ramiona.
Zabieg ten powtarzamy kilkakrotnie, az do poprawy oddychania.
Proste bywa rowniez uzycie ssaka jezeli jest dostepny i usunigcie po-
karmu z jamy ustnej i gardla. Jezeli pacjent ma sonde, lub gastrosto-
mie i wymiotuje, otwieramy ja natychmiast, by umozliwi¢ swobodny
wyplyw zalegajacego pokarmu. To moze zapobiec zachtysnieciu.

Biegunka tez moze by¢ skutkiem zbyt szybkiego podawa-
nia pokarmu lub jego nieodpowiedniego przygotowania (bakterie)
ewentualnie nietolerancji pokarmowych na mleko lub leki. Zawsze
wymaga konsultagji z lekarzem, by nie dopusci¢ do odwodnienia.

Zaparcia wystepuja u pacjentow lezacych i spowodowane sg
zwolniong perystaltyka oraz brakiem ruchu. Zazwyczaj modyfikuje-
my diete pacjenta poprzez podawanie jogurtow, btonnika okoto 40g
dziennie (blonnik owsiany mozna dodawac do positkow), miksowa-
nych owocdéw oraz warzyw. A jezeli to nie dziata - fagodnych $rod-
kéw przeczyszczajacych. Pamietajmy rowniez, ze podaz ptyndéw po-
maga w wyproznieniu zmiekczajac masy katowe. Stosujemy rowniez
podawanie powidet sliwkowych, zmiksowanych gotowanych bura-
kow. Unikamy kleikéw, czekolady i innych pokarmow zapierajacych.
Lagodnym srodkiem jest Lactulosa, ale podajemy ja po konsultacji
z lekarzem.

Na skorze wokot gastrostomii moga wystepowac zmiany
spowodowane podraznieniem trescia pokarmowa lub zakazeniem.
Obserwujemy skore, wykonujac codzienna toalete woda z mydiem,
a bezposrednio wokdt drenu preparatem antyseptycznym (Polodi-
ne-R, Octanisept). Nie stosujemy srodkow na bazie spirytusu, by nie
wysuszac skory. Nastepnie wokot drenu nakltadamy przecietym ja-
fowym gazikiem mas¢ ochronng Argosulfan, Alantan, Linomag lub
inna. Jezeli skdra wokoét drenu jest podrazniona i zaczerwieniona,
zawsze wymaga konsultacji z lekarzem. Zabezpieczamy dren przed
przesuwaniem poprzez przyklejenie do skdry przylepcem antyaler-
gicznym. Zmieniamy opatrunek raz dziennie, lub czesciej, jesli zaj-
dzie taka potrzeba.

Odlezyna wokot gastrostomii, jako kolejne powiktanie zale-
zy od zbyt mocnego nacisku ptytki na skore. Prawidlowa odleglos¢
wynosi 2mm i powinna da¢ mozliwos$¢ prawidlowej pielegnacji tego
miejsca.
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Niedroznos¢ gastrostomii, spowodowana ztym rozdrobnie-
niem pokarmu lub lekow. Czasem mozna przeptukadé gastrostomie
woda przegotowana, ale jesli nie jest to mozliwe wymaga wymiany
drenu w warunkach szpitalnych. Pamigtajmy, by positki byly w mia-
re ptynne, gesta papkowata zupa tez mozna zatkac dren. Po positku
lub podaniu lekéw zawsze przeptukujemy gastrostomie czysta woda
przegotowang lub mineralna (50ml).

W przypadku zwyklej sondy zotadkowej zatozonej przez nos
lub usta, pamigtamy o jej kontroli i wymianie - wykonane z PCV co
7 do 10 dni, natomiast poliuretanowe co 6 tygodni. Oklejamy sonde
na nosie lub policzku pacjenta plastrem antyalergicznym, codziennie
zmieniajac miejsce oklejenia i obserwujac skore.

Wieczorem okoto trzy godziny po ostatnim positku kontrolu-
jemy zaleganie w zotadku odciagajac tre$¢ pokarmowa strzykawka
lub faczac gastrostomie¢ z jalowym workiem powieszonym ponizej
lezacego pacjenta (mozna stosowac¢ zwykle jalowe worki na mocz).
W zaleznosci od zalegania zmniejszamy ilos¢ podawanego pokarmu
o ilos¢ zalegania.

Dbamy o odpowiednig temperatur¢ w pomieszczeniu i zmie-
niamy bielizng, ktéra ulegla zamoczeniu. Obcinamy paznokcie
chorego unikajac wycinania skorek u rak poétokraglo, a u konczyn
dolnych prosto. Jesli zachodzi taka potrzeba usuwamy zrogowa-
ciaty naskorek na pigtach, po wczesniejszym zmiekczeniu i namo-
czeniu.

Czestym problemem jest sucha pekajaca skora na stopach i dio-
niach. Stosujemy balsamy nawilzajace i masci witaminowe, a nawet
zwykla oliwe z oliwek. Szczegolnie wazna jest elastycznos¢ naskor-
ka, gdy mamy obrzek, kazde peknigcie saczy sie i moze by¢ wrotami
zakazenia. Skuteczna w leczeniu obrzekow saczacych jest mas¢ an-
estezynowa na zlecenie lekarza. Pokdj pacjenta powinien by¢ jasny
i dawac mozliwosc czestego wietrzenia; wazne jest ustawienie t6zka
umozliwiajace obserwacje swiata i osob wchodzacych do pokoju.
Nie stawiamy go tytem do drzwi, niepewnos¢ co do tozsamosci
0s0b wchodzacych rodzi niepotrzebny stres. Zdawajmy sobie spra-
we z tego, iz chory czesto nie jest w stanie obrdcic glowy i zobaczy¢,
kto przyszedl. Temperatura optymalna w pomieszczeniach to od 20
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do 22 stopni, a wilgotnos¢ okoto 40 do 60 %. Jezeli na zewnatrz tem-
peratura jest bardzo niska stosujemy wietrzenie posrednie (otwiera-
my okna w pomieszczeniu sasiednim i potem otwieramy drzwi do
pokoju pacjenta).

WENTYLACJA MECHANICZNA U CHOREGO Z SLA
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Aby lepiej zrozumiec przyczyny powstawania i objawy niewydol-
nosci oddechowej, warto przypomnie¢ kilka szczegdtow z anatomii
i fizjologii uktadu oddechowego.

Caty cykl oddechowy skfada si¢ z 3 faz:

fazy wdechu,

fazy wymiany gazowej w ptucach,

fazy wydechu.

— Wdech polega na pobraniu powietrza atmosferycznego
i wciggnieciu go do ptuc.

— W czasie fazy wymiany gazowej ze swiezego powietrza at-
mosferycznego wciagnietego w czasie wdechu w pecherzykach ptuc-
nych pobierany jest tlen i transportowany z krwig do tkanek. W jego
miejsce dostaje si¢ z krwi dwutlenek wegla powstaty w czasie prze-
mian metabolicznych w ustroju.

— Ostatnia faza — wydech, polega na opréznianiu pluc i wy-
dalaniu dzigki temu zuzytego powietrza, ubogiego w tlen i bogatego
w dwutlenek wegla.

Jedyna faza czynna jest faza wdechu, wymagajaca udziatu miesni
oddechowych. Miesnie oddechowe kurczac si¢ powoduja zwieksze-
nie objetosci klatki piersiowej, co wytwarza w jej wnetrzu podciénie-
nie i przez to naplyw powietrza atmosferycznego do ptuc.

Gléwnym migsniem oddechowym jest przepona. Jest to plaski
miesien rozpiety miedzy zebrami w dolnej czesci klatki piersiowej
i oddzielajacy klatke piersiowa od jamy brzusznej. W spoczynku,

71



przy konicu wydechu, przepona jest rozciagnieta i uwypuklona do
wnetrza klatki piersiowej. Skurcz przepony powoduje jej splaszcze-
nie, co przesuwa w dot narzady jamy brzusznej i zwigeksza objetos¢
klatki piersiowej powodujac wdech. W czasie normalnego oddycha-
nia przepona odpowiedzialna jest za 75% zmiany objetosci klatki
piersiowej. Za pozostale 25% odpowiedzialne sa dodatkowe mig$nie
oddechowe — miedzyzebrowe, migsnie szyi, itp. W czasie spokojnego
oddychania migsien przepony w zupetnosci wystarcza do prawidto-
wej wentylacji ptuc.

Powietrze przechodzi przez usta i nos, gardlo, krtan, tchawice
i oskrzela coraz mniejszego kalibru az do pecherzykow ptucnych. Wy-
miana gazowa zachodzi jedynie w pecherzykach ptucnych a wyzsze
pietra ukfadu oddechowego stanowia jedynie , kanat” doprowadza-
jacy powietrze do pecherzykéw. Drogi oddechowe maja oczywiscie
swoje niezwykle istotne funkgje, takie jak ogrzewanie i nawilzanie
powietrza wdechowego czy ochrona przed infekcjami.

Dla zrozumienia zaburzen oddychania w chorobach nerwowo-
mie$niowych wazne jest uswiadomienie sobie faktu, ze drogi odde-
chowe do poziomu pecherzykéw plucnych nie zmieniaja swojego
ksztattu i majg przez to stala objetos¢. Wynosi ona u dorostego czlo-
wieka okoto 150 mililitrow (ml). Dlatego do pecherzykow ptucnych,
gdzie nastepuje wymiana gazowa, powietrze moze doprowadzi¢ do-
piero wdech o objetosci powyzej 150 ml.

Przecietny wdech u dorostego cztowieka, oddychajacego spokoj-
nie, ma objetos¢ ok. 500 ml. Im oddech ptytszy, o mniejszej objeto-
Sci, tak jak u chorego z ostabieniem migs$ni oddechowych, tym czto-
wiek musi oddychac szybciej, aby zachowac stalq objetos¢ powietrza
i unikna¢ niedotlenienia i gromadzenia CO, w organizmie. Szybsze
oddychanie to w kazdym przypadku wigksza praca migsni oddecho-
wych i w konsekwencji wigeksze ich zmeczenie.

Oddychanie jest czynnoscia, ktora regulowana jest dwojako. Z jed-
nej strony jest to kontrola pod$wiadoma, ustalajaca rytm oddychania
niezaleznie od tego czy o tym myslimy czy nie, jak to jest na przyklad
w czasie snu. Sprawowana ona jest przez osrodek oddechowy umiej-
scowiony w mozgu, w jego czesci zwanej rdzeniem przedtuzonym.
Rytm oddychania zalezny jest od ilosci tlenu i dwutlenku wegla we
krwi. Im mniej tlenu i wiecej dwutlenku wegla, tym szybsze i gltebsze
oddychanie. Z drugiej strony mamy nad swoim osrodkiem oddecho-

72

wym kontrole swiadoma, co pozwala nam na przykltad mowic czy
nurkowac.

Przy braku kontroli swiadomej, w czasie snu nocnego, spada
wrazliwos¢ osrodka oddechowego na zmiany cisnienia O, i CO, we
krwi i fatwiej dochodzi do niedotlenienia i gromadzenia dwutlenku
wegla niz w ciggu dnia.

Aby doszto do skurczu migsni oddechowych i w konsekwencji
do wdechu, impuls nerwowy musi zosta¢ przekazany z osrodka od-
dechowego, przez rdzen kregowy i wychodzace z niego nerwy ob-
wodowe do migsni oddechowych. W SLA na drodze przewodzenia
tych impulséw nerwowych dochodzi do postepujacego uszkodzenia
komérek nerwowych w rdzeniu kregowym. Efektem jest stopnio-
we ostabianie stymulacji miesni oddechowych. Stabiej stymulowane
i stabiej kurczace si¢ migsnie ulegaja zanikowi i ostabieniu, przez co
oddychanie staje si¢ coraz ptytsze. Objawia si¢ to poczatkowo wy-
facznie przy wysitkach, kiedy miesnie oddechowe nie sq w stanie na
tyle zwigkszy¢ wentylacji, aby zaspokoi¢ zwigkszone zapotrzebowa-
nie migéni i organizmu na tlen.

Postep choroby prowadzi do tego, ze stopniowo przy coraz mniej-
szym wysitku, a w konicu takze w spoczynku oddychanie jest zbyt
plytkie, aby usuna¢ caly dwutlenek wegla, ktory tworzy sie w czasie
przemian metabolicznych. Niewydalony CO, gromadzi sie¢ w ustroju
i wzrasta jego cisnienie we krwi tetniczej, co daje nieprzyjemne ob-
jawy, o ktorych powiemy dalej. Dodatkowo nadmiar CO, stymuluje
osrodek oddechowy i mig$nie oddechowe do szybszego oddychania
w celu jego wydalenia. Migénie oddechowe zmuszane sa do dodatko-
wej pracy, co moze nasila¢ ich zmeczenie. Migénie jednoczesnie bar-
dziej mecza sig, kiedy we krwi podwyzszony jest poziom CO,.

Zmeczenie mie$ni oddechowych powoduje ostabienie odruchu
kaszlowego, a przez to gorsze usuwanie wydzieliny z drég oddecho-
wych i wigksze ryzyko infekcji drég oddechowych czy zachty$niecia
treScia pokarmowa. Moga to by¢ czynniki, ktore w sposob gwattow-
ny moga pogorszy¢ wydolnos¢ oddechowa.

Objawy niewydolnosci oddechowej narastaja zwykle stopniowo
i poczatkowo moga by¢ malo zauwazalne. Nadmierne gromadzenie
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sie¢ dwutlenku wegla pojawia si¢ na poczatku gléwnie w nocy. Obja-
wia sie¢ zmeczeniem narastajagcym w ciagu dnia, bélami gtowy w nocy
i z rana, zaburzeniami snu z czestym budzeniem si¢ i z realistyczny-
mi snami, czesto nieprzyjemnymi. Zaburzenia oddychania pojawiaja
sie gtéwnie w nocy, gdyz wtedy naped oddechowy z osrodka odde-
chowego jest fizjologicznie mniejszy oraz stabsze sa ruchy przepo-
ny z powodu nacisku narzadow jamy brzusznej w pozydji lezace;j.
Pelniejsza lista objawdw niedostatecznego wentylowania ptuc (czyli
inaczej hipowentylacji pecherzykow ptucnych) i gromadzenia dwu-
tlenku wegla przedstawiona jest w tabeli 1.

W miare postepu choroby objawy niewydolnosci oddechowej na-
silaja si¢ az do wystgpienia dusznosci spoczynkowej ze znacznym
gromadzeniem dwutlenku wegla i niedotlenieniem. Uruchamia sig
mechanizm blednego kota, gdyz niedotlenienie i nadmiar dwutlenku
wegla nasila zmeczenie migsni oddechowych i dalej pogarsza oddy-
chanie.

Wazne jest, ze na kazdym etapie rozwoju niewydolnosci oddecho-
wej mozliwe jest obecnie podjecie dziatan, ktore zmniejsza lub zli-
kwiduja objawy hipowentylacji pecherzykowej i przerwa btedne koto
coraz gorszego oddychania i zmeczenia mie$ni oddechowych. Nieba-
gatelna role pomiedzy tymi dziataniami odgrywa wentylacja mecha-
niczna, czyli wspomaganie oddychania za pomoca respiratora.

Tabela 1 Objawy hipowentylacji pecherzykowej i gromadzenia dwutlenku wegla we krwi.

1. Objawy neuropsychologiczne
a. zmeczenie

b. ostabienie
c. zaburzenia koncentracji
d. obnizenie mozliwo$ci umystowych

e. niestabilno$¢ nastroju

f. drazliwosé

g. zaburzenia pamieci

h. bole glowy

i. nadmierna senno$¢ dzienna

j. zaburzenia oddechowe w czasie snu
2. Objawy krazeniowo-oddechowe
a. przewlekle serce plucne
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b. sinica

c. czeste infekcje uktadu oddechowego

d. zmniejszenie mozliwosci fizycznych

3. Inne objawy towarzyszace

a. poty nocne

b. zespoly metaboliczne (chorzy otyli)

c. nadcis$nienie tetnicze

d. niewydolny kaszel i powtarzajace si¢ infekcje uktadu oddechowego.

Ustalenie wskazan do wentylacji mechanicznej

Rozwdj zaburzenn oddechowych jest w SLA zwykle powolny
i stopniowy. Hipowentylacja pecherzykowa powoduje wymienione
w tabeli 1 objawy, ktdre nasilaja si¢ w miare uptywu czasu i obniza-
ja komfort zycia chorego. Ich zmniejszenie jest podstawowym celem
wentylacji dlugoterminowej i dlatego wskazania do wilaczenia do
programu wentylacji domowej ustala si¢ przede wszystkim na pod-
stawie obecnosci objawow hipowentylacji pecherzykowej

Wazne jest okreslenie momentu, w ktérym celowe jest rozpoczecie
wspomagania oddechowego za pomoca respiratora.

Zbyt pdzne wlaczenie wentylacji mechanicznej i wspomagania
respiratorem naraza chorego na niepotrzebnie przediuzony okres
hipowentylacji pecherzykowej i spadek komfortu zycia oraz ryzyko
wystapienia powikian ze strony ukladu oddechowego i krazenia.

Zbyt wczesne natomiast wigczenie wentylacji respiratorem, kie-
dy uposledzenie oddychania jest jeszcze niewielkie, nie da choremu
zadnych widocznych korzysci a tylko utrudni mu zycie i zniecheci na
przysztos¢ do tego sposobu leczenia.

Wspomaganie respiratorem rozpoczete w odpowiednim momen-
cie pozwoli na zmniejszenie lub eliminacje niekorzystnych objawdéw
hipowentylacji pecherzykowej, co poprawi¢ moze istotnie komfort
codziennego zycia, opdzni¢ moze rozwdj niewydolnosci oddechowej
i zmniejszy ryzyko wystepowania powiktan ptucnych.

Z tego wzgledu istotne jest monitorowanie i okresowe badanie
funkcji oddechowej, aby mozna bylo okresli¢, kiedy wiaczenie wen-
tylacji mechanicznej bedzie celowe, to znaczy kiedy zacznie przyno-
si¢ pacjentowi odczuwalng przez niego ulge.
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Z drugiej strony, przy powolnie narastajacej niewydolnosci od-
dechowej chory moze by¢ zaadaptowany do gorszego oddychania
i moze nie zauwazac¢ objawéw hipowentylacji. Dlatego, oprdécz ba-
dania klinicznego stosuje si¢ rowniez badania dodatkowe okreslajace
stopien ostabienia migéni oddechowych i hipowentylacji pecherzy-
kowej. Pozwalaja one na pewnga obiektywizacje wielkosci niedomogi
oddechowej i daja mozliwo$¢ pordwnywania zmiany parametrow
oddechowych w miare uptywu czasu.

Badania dodatkowe

W zakresie badan dodatkowych powinno wykonac sie badania:
Okreslajace stopien zaburzen wymiany gazowej w ciagu catej
doby.
W tym celu wykonuje si¢ badania gazometryczne (przez pobie-
ranie krwi z zyly lub z palca i oznaczanie w niej ci$nient O, i CO,
kilka razy w ciggu dnia i ewentualnie takZze w nocy) oraz badanie
wysycenia hemoglobiny krwi tlenem (tzw. badanie saturacji krwi
tlenem —badanie catkowicie nieinwazyjne) w ciagu doby a zwlasz-
cza w nocy. W niektorych przypadkach konieczne jest badanie
polisomnograficznego, to znaczy catonocne badanie utlenowania
krwi oraz jakosci snu i zaburzen oddychania w czasie wypoczyn-
ku nocnego.

Badania funkcji uktadu oddechowego i sity migsni oddechowych.

W tym celu wykonuje si¢ miedzy innymi badanie spirometrycz-

ne oraz tzw. ,sniff test”. Sa to badania catkowicie nieinwazyjne

i polegaja na wykonywaniu przez chorego glebokich wdechow

i wydechdw przez specjalne ustniki potaczone z glowicami mie-

rzacymi przeptywy powietrza. Uzyskane pomiary pozwalaja na

okreslenie rezerw ukladu oddechowego oraz sity miesni odde-
chowych decydujacej miedzy innymi o skutecznosci odruchu
kaszlowego.

Badania pozwalajace na okreslenie innych schorzen wystepuja-

cych u pacjenta i mogacych mie¢ wptyw na jego wydolnos¢ od-

dechowa.

Zakres tych badan okreslany jest przez lekarza kwalifikujacego do
wentylacji mechanicznej. Ich celem jest zdiagnozowanie i wylecze-
nie tych dodatkowych schorzeni co moze mie¢ powazny wpltyw na
oddychanie i samopoczucie pacjenta. Niekiedy konieczne sg badania
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i konsultacje specjalistyczne z zakresu kardiologii, neurologii, neuro-
chirurgii, rehabilitacji medycznej czy pulmonologii.

W niektorych stanach, kiedy dynamika narastania niewydolnosci
oddechowej jest duza warto zdecydowac si¢ na wdrozenie wspoma-
gania respiratorem stosunkowo wczesnie, zeby chory miat czas przy-
zwyczaic sie¢ do wentylacji mechanicznej i mogt w pelni wykorzystac¢
jej efekty w chwili pogorszenia oddychania.

Stosowane obecnie respiratory wspomagaja albo zastepuja oddech
pacjenta przez wytworzenie dodatniego cisnienia w respiratorze, kto-
re przenoszone jest na drogi oddechowe pacjenta. Zaleznie od tego,
jaki jest sposob polaczenia ukiadu rur respiratora z ukladem odde-
chowym pacjenta rozrézniamy wentylacje inwazyjna i nieinwazyjna.

Wentylacja inwazyjna to taka, ktora prowadzona jest u pacjenta
z wytworzong sztuczng droga oddechowa — tracheotomia. W tym
przypadku przez otwodr na szyi wprowadzona jest rurka tracheoto-
mijna bezposrednio do tchawicy z ominigeciem gdérnych drog odde-
chowych (jamy ustnej, nosowej, gardia i krtani). Do rurki tracheoto-
mijnej podiaczony jest uklad rur respiratora.

Wentylacja nieinwazyjna prowadzona jest u pacjenta, ktéry od-
dycha samodzielnie, naturalnymi drogami oddechowymi. W takim
przypadku wspomaganie oddychania respiratorem odbywa sie przez
szczelna maske, ktdra przyltozona jest do twarzy pacjenta i przymoco-
wana do glowy za pomoca uktadu paskéw. Powietrze pod dodatnim
ci$nieniem podawane jest najczesciej przez nos chorego.

Niezaleznie od rodzaju stosowanej wentylacji — inwazyjnej czy
nieinwazyjnej, zasada wspomagania oddechu pacjenta jest taka sama
— respirator wytwarza dodatnie ci$nienie, ktore przenoszone jest na
drogi oddechowe pacjenta powodujac jego wdech.

Wentylacja mechaniczna moze by¢ kontrolowana — w tym przy-
padku w respiratorze programuje si¢ gtowne parametry, to znaczy
objetosc¢ i czestos¢ oddechu i nie ulegaja one zmianie w czasie od-
dychania. Ten rodzaj wentylacji stosuje sie¢ u chorych, ktérzy z racji
postepu choroby nie sa w stanie podja¢ wtasnego oddechu.

U chorych, ktorzy oddychaja samodzielnie, stosuje si¢ roznego
rodzaju wentylacje wspomagana. W tym przypadku chory oddycha
samodzielnie, decyduje o czestosci, to znaczy o poczatku kazdego
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oddechu a respirator wspomaga kazdy jego oddech ,dopychajac”
mu powietrze do pluc. Ustawienie respiratora tak, aby wspomagat
oddychanie w wystarczajagcym stopniu i byt ,,zgrany” z oddechem
wlasnym pacjenta nie zawsze jest tatwe. W nowoczesnych respira-
torach ustawia sie kilka-kilkanascie parametréw okreslajacych mie-
dzy innymi sposéb i czas rozpoczecia wdechu, ci$nienia wdechowe
i wydechowe, szybkos$¢ narastania przeptywu wdechowego, doce-
lowa objetos¢ wdechu, stosunek czasu wdechu do czasu wydechu,
poczatek rozpoczecia wydechu i wiele innych. Wartos¢ kazdego
z tych parametréw jest regulowana i dostosowywana do specyficzne-
go sposobu oddychania kazdego chorego i jego aktualnych potrzeb.
Prawidlowe ustawienie wszystkich parametrow respiratora wymaga
specjalistycznej wiedzy i zajmuje si¢ tym lekarz anestezjolog nadzo-
rujacy wentylacje domowa. Wszelkie zmiany parametrow wentylacji
dokonywane przez chorego lub jego opiekunow bez wiedzy lekarza
prowadzacego wentylacje mechaniczng moga doprowadzi¢ do po-
waznych powiktan.

Wentylacja nieinwazyjna

Jak juz powiedziano, wentylacja nieinwazyjna stosowana jest
u chorych oddychajacych samodzielnie. Wspomaganie wentylacji
odbywa si¢ przez maske obejmujaca nos lub nos i usta i przymoco-
wywang do glowy specjalnymi paskami tak, aby si¢ nie przemiesz-
czata. Produkowane przez kilku producentéw maski wykonane sa
z tworzywa sztucznego i maja brzegi wykonane z miekkiego materia-
tu tak, aby polaczenie miedzy twarza i maska byto szczelne. Jednym
z gtdéwnych celéw wentylacji nieinwazyjnej jest wspomaganie migsni
oddechowych i doprowadzenie do tego, aby mogty odpoczac. Dlate-
go wentylacja nieinwazyjna prowadzona jest w sesjach. Sesje musza
trwac minimalnie 60 — 90 minut, gdyz jest to czas potrzebny do tego,
aby miesnie oddechowe odpoczely i odbudowaly swoje zapasy su-
rowcow odzywczych.

Sytuacja optymalna to taka, w ktdrej chory zasypia z maska i respi-
rator wspomaga jego oddech w czasie snu. Najlepsze efekty uzyskuje
sig, kiedy sesja wentylacji nocnej trwa minimum 4 - 6 godzin. W mia-
re postepu choroby czas wentylacji nocnej moze by¢ wydtuzany, na-
wet na cala noc a kiedy jest taka potrzeba dotaczane sa takze sesje
wentylacji w ciggu dnia.
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Sam proces wdrazania do wentylacji nieinwazyjnej nie zawsze
jest fatwy. Wigkszos¢ chorych bez problemow akceptuje respirator,
lecz niektdrzy chorzy na poczatku z trudem znosza powietrze, ktdre
wdmuchiwane jest przez nos. W kazdym jednak przypadku chorzy
predzej czy pdzniej adaptuja sie¢ do wentylacji mechanicznej. Proces
ten trwa roznie — od kilku godzin do kilkunastu dni.

Celem prowadzenia wentylacji nieinwazyjnej jest zminimalizowa-
nie lub zlikwidowanie objawdéw hipowentylacji. Jednym z efektow
jest mozliwo$¢ zwigkszenia aktywnosci zyciowej, tym bardziej, ze
respiratory domowe maja wlasne zasilanie i umozliwiaja wentylacje
poza miejscem zamieszkania, a przez pewien czas nawet tam, gdzie
nie ma mozliwosci zasilania sieciowego.

Wentylacja nieinwazyjna ma swoje ograniczenia. Tak jest miedzy
innymi w sytuacji, kiedy chory nie jest w stanie utrzymac zamknie-
tych ust. Wowczas w czasie wdechu cate powietrze wttaczane nosem
ucieka ustami i wentylacja jest nieskuteczna.

Wentylacja nieinwazyjna nie moze tez by¢ stosowana 24 godziny na
dobe. Sytuacja, w ktdrej chory wymaga wspomagania oddechowego
powyzej 18 — 20 godzin na dobe jest wskazaniem do zaproponowania
choremu tracheotomii i wentylacji inwazyjnej. Konieczno$¢ tak dtugiej
wentylacji dobowej $wiadczy o znacznie ograniczonych rezerwach
wentylacyjnych i znacznym ryzyku ostrej dekompensacji oddechowe;j.

Podobnie jest z sytuacja, kiedy zaczynaja pojawiac sie¢ nasilone
objawy swiadczace o zaburzeniu potykania, krztuszenie si¢ i ryzy-
ko zachty$niecia tre$cia pokarmowa. W takim przypadku wykonanie
tracheotomii zabezpiecza drogi oddechowe chorego.

Wentylacja inwazyjna

Ten rodzaj wentylacji stosowany jest najczesciej u chorych, ktérych
samodzielnos¢ oddechowa jest niewielka lub zadna. Czesto sa to cho-
rzy, ktdrzy z powodu rozwoju niewydolnosci oddechowej znalezli si¢
w szpitalu i ktérzy moga powrdci¢ do domu wylacznie wtedy, jezeli
ich oddech bedzie wspomagany respiratorem. Czes¢ stanowia cho-
rzy, ktorzy dotychczas byli wentylowani nieinwazyjnie i u ktorych
wystapily wskazania do wykonania tracheostomii i kontynuowania
wentylacji w sposob inwazyjny.

Wentylacja prowadzona w tych przypadkach to zwykle wentyla-
¢ja kontrolowana.
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Rurka tracheotomijna, przez ktora prowadzona jest wentylacja,
jest zagieta, ok. 10 cm rurka wykonana z tworzywa sztucznego, ktora
wprowadzana jest do tchawicy przez naciecie tchawicy w dolnej cze-
$ci szyi, ponizej krtani. Wystajaca z szyi czes$¢ rurki zakoniczona jest
znormalizowanym kotnierzem, do ktérego mozna podtaczac¢ uktady
respiratora, filtry czy worki AMBU. Dzigki rurce utrzymana jest caty
czas drozno$¢ drog oddechowych. Mozna przez nia takze odsysac
wydzieline z drég oddechowych wtedy, kiedy jest taka potrzeba, nie-
zaleznie od skutecznosci kaszlu pacjenta. Po podtaczeniu do uktadu
respiratora mozna chorego wentylowac respiratorem.

Srednica rurki tracheotomijnej jest zawsze mniejsza od $rednicy
tchawicy, do ktorej zostala wprowadzona — inaczej nie mozna by jej
do tej tchawicy wlozy¢. Tak wiec zawsze jest wolna przestrzen po-
miedzy rurka a tchawica. Aby ta przestrzenia nie uciekato powietrze
do gory przez krtan i usta przy koncu rurki umieszcza sie otaczajacy
rurke balonik napompowywany kilkunastoma mililitrami powietrza
przez specjalny przewdd odchodzacy od rurki. Napompowany balo-
nik uszczelnia przestrzen pomiedzy rurka a tchawica.

Wentylacja inwazyjna ma swoje korzysci i wady. Korzysci to moz-
liwos¢ prowadzenia wentylacji dodatnimi cisnieniami i zabezpiecze-
nie drog oddechowych przed przedostaniem sie¢ tresci pokarmowej do
uktadu oddechowego ponizej balonika. Chory, nawet z zaburzeniami
potykania moze jes¢ i pi¢ bez ryzyka zachtysniecia tresciag pokarmowa.
Podstawowa wada jest natomiast utrata mozliwosci méwienia po wy-
konaniu tracheotomii. Cale powietrze wydechowe wydostaje si¢ przez
uszczelniong rurke, nie przechodzac przez krtan i struny glosowe,
gdzie powstaje glos. Jest to powazna wada, ale musimy pamietac, ze
dotyczy chorych, ktérzy przed wykonaniem tracheotomii byli niewy-
dolni oddechowo i méwili najczesciej bardzo stabo lub nawet wcale.

Wentylacja inwazyjna prowadzona w domu jest duzo bardziej
skomplikowana niz wentylacja nieinwazyjna. Nie wigze si¢ to z trud-
nosciami wentylacyjnymi, ale raczej z problemami organizacyjnymi,
edukacyjnymi i logistycznymi tej opieki.

Konieczne jest w takim przypadku zabezpieczenie pacjenta przed
ewentualnymi powikfaniami zwigzanymi z mata samodzielnoscia
oddechows, to znaczy moznoscig oddychania bez respiratora przez
bardzo krétki okres czasu lub wecale, oraz ze sztuczna droga odde-
chowa — tracheotomia.
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Niezbedne jest: zaopatrzenie pacjenta i jego opiekunow w dodat-
kowy sprzet medyczny, przeszkolenie opiekundw w zakresie opieki
nad chorym wentylowanym oraz zapewnienie odpowiednich warun-
koéw lokalowych w miejscu, gdzie prowadzona jest wentylacja.

Dodatkowy sprzet medyczny to ssaki do odsysania wydzieliny
z drég oddechowych, worki samorozprezalne AMBU, pulsooksyme-
try (do pomiaru utlenowania krwi), w razie koniecznosci koncentra-
tory tlenu oraz caty sprzet jednorazowy (rurki tracheotomijne, filtry,
itd.).

Opiekunowie powinni by¢ przeszkoleni w zakresie opieki nad
chorym wentylowanym inwazyjnie. Oznacza to, ze powinni posia-
da¢ umiejetnos¢ skutecznego odsysania wydzieliny z rurki tracheo-
tomijnej, wentylacji workiem AMBU, rozpoznania alarméw pulsoo-
ksymetru i respiratora, rozpoznania zaburzen oddychania chorego
czy awarii respiratora oraz umiejetnos¢ awaryjnej wymiany rurki
tracheotomijnej i podjecia skutecznych dziatan resuscytacyjnych. Po-
winni takze umie¢ rozpoznaé¢ podstawowe potrzeby chorego (nie
mogacego porozumie¢ si¢ glosem) w rodzaju potrzeby odessania,
zmiany pozydji ciata, napojenia, itd.

Cele prowadzenia wentylacji domowej moga by¢ rézne w zalezno-
Sci od tego, czy mamy do czynienia z chorym wentylowanym inwa-
zyjnie, tzn. przez rurke trachestomijna, czy nieinwazyjnie, tzn. przez
maske.

Chorzy wentylowani inwazyjnie przebywaja najczesciej w Od-
dziatach Intensywnej Terapii i program wentylacji domowej jest dla
nich mozliwo$cia powrotu do domu. Niesie to dla chorego korzysci
w postaci mozliwosci przebywania w domu, w przyjaznej atmosferze,
zmniejszenia ryzyka infekgji, tak groznej w srodowisku Intensywne;j
Terapii czy lepszego odzywienia i czgsto wydajniejszej rehabilitacji.
Korzysta na tym réwniez rodzina chorego, ktdra, chociaz obcigzona
nowymi obowiazkami, nie musi dzieli¢ Zycia na szpital, dom i prze-
jazdy.

Celem wentylacji nieinwazyjnej jest przede wszystkim zmniejsze-
nie objawdw hipowentylacji pecherzykowej. Chory oddycha glebiej
i uruchamia od dawna nie uzywane czesci ptuc. Bardziej wypoczete
mies$nie oddechowe pracuja sprawniej. Zmniejsza si¢ praca oddycha-
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nia. Chory moze mocniej kaszle¢ i dzigki temu skuteczniej usuwac
wydzieline z drég oddechowych. Zmniejsza si¢ ilo$¢ infekcji drog
oddechowych, a kiedy mimo wszystko infekcja wystapi, trwa krocej
i rzadziej wymaga pobytu w szpitalu. Jezeli chory wentylowany jest
w nocy skutkuje to poprawa jakosci snu, rzadszym budzeniem sig
i lepszym wypoczynkiem nocnym. Zmniejszenie przewleklego zme-
czenia i zaburzen koncentracji pozwoli¢ moze na zwigkszenie aktyw-
nosci zyciowej i zawodowej.

Pacjent, jego opiekunowie, lekarz leczacy powinni by¢ swiadomi,
ze choroba na pewnym etapie wiaze si¢ z mozliwoscia wystapienia
hipowentylacji pecherzykowej. Poczatkowo bedzie to najprawdopo-
dobniej hipowentylacja nocna. Jej wystapienie powinno by¢ sygna-
fem moéwigcym o koniecznosci zgloszenia do ktoregos z osrodkow
prowadzacych wentylacje domowa. Po zgloszeniu sie¢ pacjenta (sa-
modzielnie, przez jego opiekundéw lub lekarza leczacego) do o$rod-
ka dalsza kwalifikacja przebiega zgodnie z procedurami przyjetymi
w danym osrodku.

W kazdym przypadku powinno dojs¢ do wizyty lekarza osrodka,
ktory w czasie wizyty kwalifikacyjnej przeprowadza z chorym wy-
wiad, badanie kliniczne i czg$¢ niezbednych badarn dodatkowych.
W czasie tej wizyty lekarz ocenia wstepnie, czy wystepujace objawy
kliniczne i postep choroby sa podstawa do dalszych badan i ewentu-
alnego wiaczenia chorego do programu wentylacji domowej. Jezeli
lekarz osrodka oceni, ze wydolnos¢ oddechowa pacjenta jest jeszcze
wystarczajaca, moze zaleci¢ okresowe badania przeprowadzane co
kilka miesiecy, aby wychwyci¢ moment, kiedy wentylacja domowa
stanie sie konieczna.

W przypadku gorszej wydolnosci oddechowej dalsza kwalifikacja
przebiega najczesciej w warunkach szpitalnych. Chory przyjmowany
jest na jeden — kilka dni w celu sprecyzowania wskazan i przeciw-
wskazan oraz dopasowaniu maski i rozpoczecia procesu adaptacji do
wentylacji nieinwazyjnej ze stala kontrola parametréw oddechowych
dokonywanga przez personel medyczny. W tym czasie przeprowadza
sie tez szkolenie chorego i opiekundéw. W kazdym przypadku nie-
zbedna jest Swiadoma zgoda pacjenta na leczenie. Powinien on zosta¢
poinformowany o wszystkich korzysciach i wadach wentylacji domo-
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wej. Konieczne jest tez sprawdzenie, czy warunki lokalowe miejsca
zamieszkania chorego sa wystarczajace do prowadzenia wentylacji.
Chodzi tu gléwnie o to, czy w mieszkaniu wystepuja podstawowe
media (prad, woda ciepta, zimna, ..), czy istnieje mozliwos¢ kontaktu
z otoczeniem (telefon), mozliwo$¢ dojazdu.

Wentylacja mechaniczna bytainadal pozostaje domeng Oddziatéw
Intensywnej Terapii, jako Ze jest jednym z elementow specjalistyczne-
go leczenia intensywnego. Wynika to z faktu, ze ostra niewydolnos¢
oddechowa i zwigzana z nig konieczno$¢ wentylacji mechanicznej
wystepuje najczesciej w koncowych fazach rozwoju niewydolnosci
wielonarzadowej, u chorych bedacych juz w stanie skrajnie ciezkim.
W Oddziatach Intensywnej Terapii chorzy sa wentylowani mecha-
nicznie do momentu, kiedy nie poprawi si¢ ich stan ogdlny i nie
powrdci zdolnos¢ samodzielnego oddychania. Niewydolnos$¢ odde-
chowa i konieczno$¢ wentylacji mechanicznej jest wiec stanem przej-
Sciowym, zwigzanym z ciezka chorobg ogolnoustrojowa. Respiratory
stuzace do wentylacji mechanicznej w OIT maja konstrukcje dostoso-
wang do potrzeb leczenia pacjentéow z uszkodzonymi ptucami pro-
wadzonego przez personel medyczny, $redni i wyzszy, o wysokich
kwalifikacjach z zakresu intensywnej terapii.

Wentylacja mechaniczna pacjentow w warunkach domowych prze-
biega w catkowicie odmiennych warunkach. Wentylowani sg chorzy,
ktorych pluca sa najczesciej zdrowe, przyczyna niewydolnosci odde-
chowej lezy w stabosci miesni oddechowych a osobami opiekujacymi
si¢ chorym s osoby najczesciej bez wyksztalcenia medycznego.

Tak wiec konstrukcja respiratoréw domowych jest dostosowana
do tych specyficznych warunkow, ktére panuja w domu chorego.

Respirator domowy powinien mie¢ cechy takie jak:

mozliwos¢ dlugotrwatego prowadzenia wentylacji mechanicznej w kilku

trybach wentylacji,

prosta obstuga, mozliwa do prowadzenia przez osoby bez wyksztatcenia

medycznego,

podstawowe alarmy istotne w warunkach wentylacji domowej,

konstrukcja kompaktowa, umozliwiajgca przenoszenie,

konstrukcja zapewniajaca dtugie okresy miedzy przegladami,

zasilanie sieciowe i wlasne, bateryjne,
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mozliwos¢ zabezpieczenia respiratora przed przypadkowym przesta-

wieniem parametréw wentylacji.

Uktad pneumatyczny w respiratorach domowych nie musi mie¢
mozliwosci wytwarzania tak wysokich cisnien wdechowych, moze
by¢ wiec bardziej , delikatny” i przez to 1zejszy i mniejszy. Respirator
moze by¢ wiec na tyle maty, Ze staje si¢ przenosny. Nie musi mie¢ tez
tak rozbudowanych funkcji alarmowych, gdyz w warunkach wenty-
lacji domowej istotne sa jedynie 4 sytuacje wymagajace reakgji: roz-
faczenie ukladu respiratora, zbyt wysokie ci$nienie w ukladzie od-
dechowym (z powodu zalegajacej wydzieliny czy zagiecia rur), zbyt
mata objeto$¢ oddechowa czy zanik zasilania sieciowego. Alarmy
musza mie¢ tez mozliwos¢ regulacji glosnosci zaleznie od warunkow
otoczenia czy pory dnia tak, aby byly zawsze slyszalne a jednoczes-
nie nieucigzliwe.

W respiratorach domowych parametry wentylacji ustawiane sg
wylacznie przez personel medyczny. Respirator musi mie¢ mozli-
wos$¢ zablokowania (blokada mechaniczna a w nowszych aparatach
programowa) ustawionych parametrow wentylacji, aby nie dopus-
ci¢ do przypadkowego przestawienia parametréw, co mogloby miec
powazne skutki, zwlaszcza u chorych z niewielkg samodzielnoscia
oddechowa. Chory lub jego opiekunowie powinni mie¢ mozliwos¢
jedynie wlaczenia i wyltaczenia respiratora oraz czasowego wylacze-
nia alarmu.

Caly sprzet elektryczny stuzacy do opieki nad chorym wenty-
lowanym w domu, to znaczy respiratory, ssaki i pulsooksymetry
powinny mie¢ podwojne zasilanie: sieciowe i z baterii wewnetrz-
nej. Zabezpiecza to chorego przed skutkami wytaczenia zasilania
w sieci i umozliwia przemieszczanie poza mieszkanie. Zaleznie od
modelu sprzetu, zasilanie z baterii wewnetrznej pozwala na prace
od 2 do nawet 11 godzin. W momencie wylaczenia zasilania siecio-
wego przejscie na zasilanie bateryjne nastepuje automatycznie, bez
zadnej przerwy w pracy aparatu (wlacza si¢ jedynie sygnalizacja
informujaca).

Aby miec¢ pewnos¢, ze czas pracy na bateriach bedzie taki, jak za-
pewnia producent, sprzet powinien by¢ caly czas podiaczony do sieci
i si¢ fadowa¢, nawet gdy nie jest uzywany. Baterie powinny by¢ co
pewien czas wymieniane na nowe.
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Leczenie tlenem, czyli tlenoterapia, jest celowa u chorych, u kto-
rych wystepuja trudnosci z wymiang gazowa na skutek zmian cho-
robowych w plucach. Ich wynikiem jest spadek utlenowania krwi,
ktora przeptywa przez ptuca i nastepnie dalej do tkanek na obwo-
dzie. Taka sytuacja wystepuje w przebiegu ciezkich chordb ptuc, na
przyktad w ostrym, ciezkim zapaleniu ptuc czy w stanach przewle-
ktych w ciezkich postaciach przewlektej obturacyjnej choroby pluc
(POChP).

W SLA przyczyna niewydolnosci oddechowej nie lezy w chorobie
ptuc, lecz w ostabieniu mig$ni oddechowych. Dlatego leczenie nie-
wydolnosci oddechowej w tym przypadku polega na wspomaganiu
mies$ni oddechowych i zwigkszaniu objetosci oddechowej. Zwigk-
szenie stezenia tlenu w mieszaninie oddechowej jest celowe jedynie
w przypadku leczenia powikian ptucnych, na przyktad w czasie za-
palenia ptuc.

Przewlekle podawanie tlenu w SLA w celu leczenia niewydolnosci
oddechowej, zamiast terapii respiratorem, moze mie¢ skutek nawet
przeciwny do zamierzonego. W zaawansowanych postaciach SLA
poziom CO, we krwi jest zwykle przewlekle podwyzszony. Prowa-
dzi to do ostabienia wrazliwosci osrodka oddechowego, reagujacego
na zmiany poziomu dwutlenku wegla. Jego role w zakresie regulacji
oddychania przejmuje osrodek wrazliwy na poziom tlenu we krwi.
Kiedy poziom tlenu we krwi spada, o$rodek jest pobudzany i chory
oddycha szybciej i glebiej, aby zwigkszy¢ wymiane gazowa i utrzy-
ma¢ prawidtowe utlenowanie. Kiedy wiec w tej sytuacji podamy tlen
do oddychania, to jego poziom we krwi moze wzrosna¢ nawet ponad
norme i bedzie to sygnat dla o$rodka oddechowego, ze oddychanie
jest nadmierne. Osrodek oddechowy zostanie wiec ,,oszukany” nad-
mierng iloscia tlenu i przestanie , popedzac” wentylacje. Ilos¢ i gle-
bokos¢ oddechéw sie zmniejszy, spadnie wentylacja minutowa i doj-
dzie do dalszego gromadzenia CO,. Poziom dwutlenku wegla moze
wzrosnac tak wysoko, ze spowoduje $piaczke.

Tak wiec tlenoterapia w SLA powinna by¢ ostrozna, prowadzona
w przypadkach uzasadnionych zmianami w ptucach i praktycznie
wylacznie w warunkach szpitalnych.

85



Fizjoterapia jest jednym z wazniejszych elementow leczenia prze-
wlektej niewydolnosci oddechowej u chorych z SLA i powinna roz-
poczynac sie od wczesnych etapéw choroby. Powinna by¢ prowadzo-
na przez rehabilitantéw, ktorzy maja doswiadczenie w prowadzeniu
chorych z chorobami nerwowo-migsniowymi, gdyz r6zni ona si¢ od
fizykoterapii prowadzonej u wigkszosci pozostatych chorych. U cho-
rych z SLA nie dagzymy mianowicie do przywrdcenia pelnej spraw-
nosci fizycznej jak to jest na przykiad u pacjentéw po urazach lub po
zabiegach operacyjnych.

Prowadzac fizjoterapie w chorobach nerwowo-mie$niowch, a do
takich nalezy SLA dazymy do:

zwigkszenia ruchomosci klatki piersiowej; mniejszy zakres ruchéw
oddechowych

doprowadza do ograniczenia ruchomosci klatki piersiowej, ktéra
powinna by¢ stopniowo

zwiekszana,

zwigkszenia pojemnosci zyciowej ptuc,

poprawy skutecznosci kaszlu,

zapobiegania skrzywieniom kregostupa,

zwiekszenia ruchomos$ci w stawach,

zapobiegania przykurczom,

zapobiegania zwigekszonemu napieciu migéniowemu, tak zwanej
,Spastyce”.

Intensywnosc¢ fizjoterapii powinna by¢ dostosowana do stanu wy-
dolnosci fizycznej, a zwlaszcza oddechowej chorego. Sesje ¢wiczen
nie powinny by¢ zbyt meczace dla pacjenta, gdyz moze to nasila¢
ostabienie migesniowe. W przypadkach powaznego zmniejszenia wy-
dolnosci oddechowej, znacznie ograniczajacego mozliwos¢ wykony-
wanie ¢wiczeni, mozliwe jest jednoczesne prowadzenie fizjoterapii
i sesji wentylagji nieinwazyjnej. Wspomaganie oddechowe w czasie
¢wiczen pozwala na zwigkszenie objetosci oddechowej i dostarcze-
nie dodatkowego tlenu, tak potrzebnego w trakcie fizjoterapii, kiedy
wieksza jest praca migsniowa i zapotrzebowanie migsni na tlen. Takie
rozwigzanie pozwala na unikniecie uczucia dusznosci w czasie ¢wi-
czen i uzyskanie pelnego efektu ptynacego z fizjoterapii.
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Zakres opieki nad chorym wentylowanym inwazyjnie i nieinwa-
zyjnie jest rozny.

Chory wentylowany nieinwazyjnie, z zalozenia bardziej samo-
dzielny, wymaga¢ moze pomocy przede wszystkim przy obstudze
respiratora, zaktadaniu maski czy utrzymywaniu sprzetu w czysto-
$ci. Opiekunowie moga takze:

pomaga¢ w wykonywaniu ¢wiczen zgodnie z zaleceniami rehabili-
tanta,

obserwowac chorego, aby jak najwczesniej zauwazy¢ wszelkie nie-
prawidlowosci w wentylacji mechanicznej w rodzaju: nieszczelnosci maski,
pogorszenia jakosSci snu, zaburzen w wentylacji w czasie odpoczynku noc-
negoisny, ...

Zakres opieki nad chorym wentylowanym inwazyjnie jest duzo
wigkszy i rola opiekunéw jest tu kluczowa. Z racji ograniczonych
mozliwosci ruchowych i wentylacyjnych chorzy tacy zdani sa na
umiejetnosci i odpowiedzialnos¢ opiekunow. Zadaniem opiekunow
w takich przypadkach jest:

wykonywanie czynnosci pielegnacyjnych przy chorym,
codzienny nadzér nad prawidlowoscig wentylacji mechanicznej, to
znaczy:

obserwacja stanu chorego i zgtaszanych przez niego dolegliwosci,

obserwacja wszelkich nieprawidlowosci wentylacji i zwigzanych

z tym objawow, to znaczy m.in.: zmiany szybkosci, gtebokosci od-

dychania, zmiany koloru skory, wystapienia sinicy, zaczerwienie-

nia skory, potow, ...
reagowanie na alarmy ze strony respiratora i sprzetu monitorujace-
go, gléwnie pulsooksymetru. Alarmy sa najczesciej spowodowane:
rozlaczeniem ukfadu respiratora,

nadmierng iloscig wydzieliny w drogach oddechowych i koniecz-

noscia jej odessania z rurki tracheotomijnej,

zmniejszeniem droznosci rurki, co w przypadku niemoznosci ode-

ssania zmusza do awaryjnej, pilnej wymiany rurki tracheotomij-

nej,
opieka nad sztuczng droga oddechows, jaka jest rurka tracheoto-
mijna:

odpowiednio czgste odsysanie wydzieliny,
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kontrola wypeknienia balonika rurki,

okresowe odsysanie znad rurki (ponad wypetnionym balonikiem,

w tchawicy i krtani, gromadzi sie slina z ust. Niektore rurki wy-

posazone sa w dodatkowy przewdd, za pomoca ktorego mozna ta

sline odessac),

kontrola droznosci rurki tracheotomijnej (jezeli cewnik do odsy-

sania wchodzi do rurki gtadko, bez oporéw, a za pomoca worka

AMBU wentyluje sie pacjenta lekko — oznacza to, ze rurka jest

drozna)

wymiana opatrunkéw wokoét rurki,

awaryjna wymiana rurki tracheotomijnej, kiedy nagle dojdzie do

jej niedroznosci — najczesciej na skutek zatkania wydzielina,

utrzymywanie porzadku wokot chorego, tak aby zawsze bylo wia-
domo, gdzie znajduje si¢ sprzet do odsysania, wentylacji awaryjnej, itp.
W sytuadji krytycznej mozna wtedy zajac sie chorym, a nie rozpaczliwie po-
szukiwac sprzetu.

Aby opiekunowie umieli prawidlowo wypelniac¢ te wszystkie za-
dania, powinni przejs¢, jeszcze w szpitalu, przed przekazaniem cho-
rego do domu, przeszkolenie w zakresie opieki nad chorym wenty-
lowanym inwazyjnie. Przeszkoleniem zajmuje si¢ personel oddziatu
szpitala, na ktédrym lezy chory. Opiekunowie powinni nadzwyczaj
powaznie podej$¢ do kwestii szkolenia. Musza sobie zda¢ sprawe,
ze to na nich spoczywa gtéwny obowigzek zapewnienia skuteczniej
opieki nad chorym, czesto samodzielnie w ogdle nie oddychajacym.
Od tego, jakie beda ich umiejetnosci, zalezy bezpieczenstwo chorego
w domu. Zakres koniecznych umiejetnosci nie jest duzy i jest mozli-
wy do opanowania dla kazdej dorostej osoby w ciggu kilku - kilku-
nastu dni.

Personel szpitala i Osrodka Wentylacji Domowej weryfikuje umie-
jetnosci opiekundéw. Przekazanie pacjenta do domu jest mozliwe do-
piero w momencie, kiedy ocena umiejetnosci opiekunéow wypadnie
pozytywnie.

Opieka nad chorym wentylowanym powinna by¢ sprawowana
przez specjalistyczny osrodek wentylacji domowej. W tej chwili dzia-
ta kilka takich o$rodkéw w kraju, o zasiegu ogdlnopolskim lub re-
gionalnym. Wszystkie one sg finansowane przez Narodowy Fundusz
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Zdrowia co zapewnia stalo$¢ opieki nad chorym oraz jej minimal-
ny zakres, zgodny z wymaganiami NFZ. Dzieki temu finansowaniu
leczenie wentylacyjne jest bezptatne i chory nie powinien ponosi¢
z tego tytutu zadnych kosztow.

Nie jest celowe organizowanie sobie leczenia wentylacyjnego
wlasnymi sitami. Opieka sprawowana przez specjalistyczny osrodek
niesie ze soba korzysci, ktdrych nie da si¢ osiggna¢ w inny sposéb:

zapewniana opieka jest kompleksowa, to znaczy nie ogranicza sie
jedynie do dostarczenia sprzetu medycznego, ale obejmuje takze opieke me-
dyczng, rehabilitacyjna, techniczng nad sprzetem, logistyczna czy organiza-
cyjna,

w ramach opieki medycznej osrodek zapewnia nadzdr lekarski i pie-
legniarski nad prawidlowoscia wentylacji ze strony specjalistéw majacych
doswiadczenie w zakresie wentylacji mechanicznej. Tylko tacy specjalisci,
sa to najczesciej anestezjolodzy, sa w stanie na biezaco modyfikowac¢ wen-
tylacje w zaleznos$ci od zmieniajacego sie stanu chorego. Majq tez doswiad-
czenie w zakresie wentylacji nieinwazyjnej — metody leczenia bardzo mato
jeszcze rozpowszechnionej w naszym kraju,

osrodek gromadzi doswiadczenie w zakresie postepowania w cho-
robach niekiedy bardzo rzadkich i mato znanych, co pozwala na podejmo-
wanie optymalnych dziatan leczniczych i unikania btedéw wynikajacych
z zaniechania pewnych dziatan medycznych,

osrodek zapewnia caly niezbedny sprzet medyczny do prowadzenia
wentylacji domowej, to znaczy respirator (lub respiratory kiedy to koniecz-
ne), ssak elektryczny, zapasowy ssak mechaniczny, pulsooksymetr, worek
AMBU, w razie potrzeby koncentrator tlenu czy koflator oraz caly sprzet
jednorazowy, to znaczy rurki tracheotomijne, filtry, uktady rur do respirato-
ra, cewniki, gaziki, itp.,

personel osrodka jest w stanie dobra¢ taki rodzaj sprzetu, ktory do-
stosowany jest do rzeczywistych potrzeb chorego, niezaleznie od dziatan
marketingowych producentéw sprzetu,

doswiadczenie i wiedza personelu osrodka umozliwia tez choremu
podjecie swiadomych i optymalnych decyzji dotyczacych dalszego przebie-
gu leczenia, na przyklad w sprawie przej$cia na wentylacje inwazyjna czy
zatozenia sondy odzywczej,

osrodek powinien zapewnia¢ opieke techniczng nad sprzetem, to
znaczy dbac o przeglady i wymiane sprzetu zuzytego czy uszkodzonego,
w taki sposob, aby aparatura caly czas byla pewna i niezawodna,
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osrodek powinien zadba¢ o logistyke, to znaczy o takie dostawy
sprzetu jednorazowego, aby zawsze byl jego odpowiedni, bezpieczny za-
pas,

osrodek zapewnia tez opieke rehabilitacyjna $wiadczona przez oso-
by korzystajace z doswiadczen osrodka z zakresie pracy z chorymi ze scho-
rzeniami nerwowo-miesniowymi,

osrodek wspdtpracuje ze strukturami (poradniami, lekarzami, pie-
legniarkami, ...) Podstawowej Opieki Zdrowotnej zwracajac ich uwage na
obecnos$¢ w ich rejonie pacjenta wymagajacego wzmozonej uwagi i opieki
a w razie potrzeby umozliwia tez lub pomaga w uzyskaniu porady psycho-
logicznej lub lekarskiej specjalistycznej kardiologicznej, pulmonologicznej
czy w innym koniecznym zakresie,

opieka sprawowana przez osrodek jest calkowicie bezplatna dla
pacjenta. Finansowanie publiczne tej opieki umozliwia miedzy innymi do-
starczenie sprzetu, ktérego cena zakupu jest bardzo wysoka, zaporowa dla
wiekszosci indywidualnych odbiorcow.

SPRZET MEDYCZNY, KTORY MOZE BYC POTRZEBNY
DLA CHORYCH NA SLA

W tej czesci poradnika chcieliby$my Paristwu przedstawié¢ zesta-
wienie sprzetu medycznego, ktdry moze by¢ potrzebny dla chorych
na SLA. Kazdy przedstawiony rodzaj sprzetu posiada opis, porady
jak uzywac oraz krotka informacje o tym, jak dany sprzet kupic (dofi-
nansowanie, refundagja itp.).

Chodziki

Gdy chory ma problemy z chodzeniem, ale ma w miare sprawne
rece, uzywanie chodzika jest dla niego doskonatym rozwigzaniem.
Na rynku jest obecnych bardzo wiele ich rodzajow. Jaki zatem cho-
dzik nalezy wybrac¢? W duzej mierze jest to kwestia bardzo indywi-
dualna, ale sa ogdlne zasady, do ktorych powinnismy sie stosowac.

Balkoniki posiadajace cztery kotka albo trzy, bez zadnej podporki,
zazwyczaj w miejscu oparcia rak maja raczki do hamulcow. Nie po-
lecamy ich chorym na SLA, poniewaz zeby z nich korzystac, trzeba
mie¢ bardzo sprawne rece po to, zeby mdc nacisna¢ hamulec. Nawet
jesli jestesmy w stanie zrobi¢ to w momencie zakupu, to biorac pod
uwage, niestety, postepujacy charakter choroby, chodzik trzeba be-
dzie po pewnym czasie wymienic¢ na pozbawiony kotek.

Kolejnym rodzajem balkonikéw sa te posiadajace dwa koétka oraz
dwie podporki.

Balkoniki pozbawione kotek sa optymalnym rozwiazaniem
w przypadku chorych na SLA, poniewaz sa stabilniejsze, co przydaje
sig, gdy choroba zacznie postepowac. Najlepiej wybrac balkonik bez
kotek, ale za to tzw. kroczacy, czyli ruchomy w trakcie chodzenia.

Przy wybieraniu balkonika jednak najlepiej samemu wyprébowac
dany rodzaj i zdecydowa¢, ktéry nam najbardziej pasuje. Zwrocmy
uwage, czy dany chodzik pasuje do wzrostu chorego oraz czy jego
szerokos¢ nie jest wigeksza od szerokosci najwezszych drzwi w miesz-
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kaniu tak, zeby chory mial mozliwo$¢ swobodnego poruszania si¢ po
calym mieszkaniu.

Dofinansowanie

NFZ refunduje zakup balkonika 9193.01" do kwoty 168 zt (70%
z limitu 240zt). PCPR moze dofinansowa¢ zakup do 150% wartosci
kwoty limitu NFZ, czyli do 360 zt + 100% zaptaconej kwoty udziatu
wlasnego czyli do 30% z limitu 240zt - 72 z}. Razem_600 zt .

Przyktad

Chcemy kupi¢ balkonik kroczacy za cene 260 zt. NFZ refunduje

nam 168 zt. PCPR doptaca réznice miedzy 260 zt a 168 zi, co daje 92

zt. W sumie NFZ i PCPR zrefundowaty nam koszt zakupu.

Kule i laski

Kule i laski sa $wietne we wczesnym stadium choroby, kiedy za-
réwno chdd jak i praca rak nie sg bardzo zaburzone a do tego sa tansze
od chodzikéw. Jest wiele réznych rodzajow kul i lasek, ktore nalezy
dobiera¢ po uprzednim ich wyprobowaniu. Ze wzgledow medycz-
nych polecamy kule oraz czwdrndg lub tréjndg, poniewaz sa one sta-
bilniejsze i bardziej dopasowane do anatomii reki, a takze zazwyczaj
maja mozliwos¢ regulacji wysokosci. Laski natomiast maja ta zalete,
ze moga by¢ bardzo estetyczne, czyli po prostu tadnie wygladac.

Przy dobieraniu kul i lasek zwracajmy uwage na dopasowanie do
wzrostu chorego po to, zeby przy pdzniejszym uzywaniu nie obcig-
za¢ niepotrzebnie kregostupa.

Dofinansowanie

NFZ refunduje zakup kul 9192.01 do kwoty: 15,4 z¥(70% z limi-
tu 22z1); czwérnogow 9192.08 51,80 z(70% z limitu 74z1); tréjnogow
9192.07 46,20 z(70% z limitu 66zt); laski 9192.05

12,60 zt (70% z limitu 18zt). PCPR moze dofinansowac¢ zakup do
150% wartosci kwoty limitu NFZ + 100% zaptaconej kwoty udziatu
wlasnego czyli do 30% z limitu: kule — 39,6 zI; czwdrnog — 133,2 zi;
tréjnodg — 118,8 zk; laski — 32,4 z. Razem : kule — 55 zI; czwérnog — 185
zk; tréjnog — 165z1; laski — 45zt

Przyklad

Kupujemy pare kul tokciowych za kwote 107 zt. Z NFZ i PCPR

w sumie mozemy otrzymac 55 zt. Wynika z tego, ze bedziemy mu-

sieli doptaci¢ z wlasnej kieszeni 52z1.
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Wozek jest bardzo potrzebnym sprzetem nie tylko dla chorych,
ktorzy nie moga juz samodzielnie chodzi¢, ale rowniez dla tych, kto-
rzy maja problemy z dlugim chodzeniem a chcieliby uczestniczy¢
w zyciu spotecznym np. chodzi¢ do kina. Dajg one chorym mozli-
wo$¢ w miare aktywnego spedzania czasu i zwigkszajq ich samo-
dzielnos¢.

Chorym na SLA poleca si¢ posiadanie dwoch wozkéw: recznego
i elektrycznego. Wozek elektryczny daje bardzo duza samodzielnos¢
chorym z trudnosciami manualnymi, dlatego zalecamy kazdemu
choremu na SLA zaopatrzenie si¢ w taki sprzet.

Wozek reczny jest doskonatym uzupelnieniem wozka elektryczne-
go, poniewaz przydaje sie tam, gdzie wdzek elektryczny ze wzgledu
na swoja duza wage nie sprawdza si¢ np. w budynkach nieprzysto-
sowanych dla niepelnosprawnych, poniewaz po schodach fatwiej jest
przenies$¢ chorego w wozku recznym niz elektrycznym.

Przy ich doborze juz z géry na samym poczatku mozemy odrzucic¢
tzw. wozki reczne aktywne przeznaczone dla osob majacych spraw-
ne rece, poniewaz, niestety, w SLA wcze$niej czy pozniej praca rak
zostanie ograniczona. W przypadku choroby takiej jak stwardnienie
boczne zanikowe wozek reczny kupuje sie z mysla o tym, ze zawsze
przy korzystaniu z niego bedzie potrzebny opiekun, ktdry bedzie go
pchat. Na co nalezy zatem zwrdci¢ uwage? Jesli planujemy, ze cho-
ry bedzie z niego korzystal rowniez w mieszkaniu siedzac na nim
przez wigksza czes¢ dnia, wtedy nalezy zadbac przede wszystkich
o wygodne siedzisko odpowiednio profilowane, nie za migkkie ani
za twarde z wysokim oparciem, co najmniej powyzej lopatek po-
wleczonym najlepiej naturalnym materiatem, ktdéry tatwo bedzie
wchianial pot pozwalajac skérze oddychad (i tak polecamy zakltada-
nie na siedzisko czy to wozka czy fotela, na ktorych chory spedza
duzo czasu recznika albo innego kawatka materiatu tatwo chionace-
go wilgod). Przypatrzmy sie, czy siedzisko jest regulowane czy nie,
poniewaz z oczywistych wzgledoéw regulacja si¢ przydaje. Zwroé¢my
nasza uwage na podnozki, ktére bezwzglednie powinny by¢ regulo-
wane dostownie w kazdej plaszczyznie, czyli ich dtugos¢, mozliwosé
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rozchylania na boki, podnoszenia i obnizenia. Wazna czescia woz-
ka u chorych na SLA jest zagltéwek, niezbedny przy opadajgcej gtowie,
ktdra jest wynikiem stabych mie$ni szyi. Wielu chorych popetnia btad
wybierajac wdzek bez zagldwka, poniewaz jest im w obecnej chwili
niepotrzebny, ale pamietajmy, ze dofinansowanie na zakup wdzka
dostajemy raz na 5 lat! Zagtowek powinien by¢ przede wszystkim
wygodny, regulowany w wielu ptaszczyznach, reszta powinna zale-
ze¢ od preferencji danego chorego. Jesli chory pomimo sytuacji, w ja-
kiej sie znalazl, chce pozosta¢ osoba w miare aktywna spolecznie, do
czego wszystkich zachecamy, nalezy zwrdci¢ uwage na to, czy wdzek
fatwo go bedzie ztozy¢ i przewiez¢ w samochodzie oraz czy jego roz-
miary i waga pozwolg na tatwe manewrowanie np. w kinie. Dbajac
rowniez o wygode opiekuna przypatrzmy sie czy wysokos¢ poreczy
do pchania jest regulowana, poniewaz jesli nie jest a wozek jest niski
wtedy kto$ wysoki bedzie miat problem z pchaniem, bo bedzie zmu-
szony do ciaglego pochylania sie.

Dofinansowania

Wozki reczne maja w wykazie limitow cenowych NFZ dwie ka-
tegorie, pod ktdre moze chory na SLA , podpadac”: 9194.01 wdzek
inwalidzki reczny — 800 zl; 9194.04 wézek inwalidzki specjalny, sta-
bilizujacy plecy i gtowe — 1.800 zt. PCPR zwraca nam czes¢ udzialu
wlasnego w kwocie zakupu: wozka inwalidzkiego recznego do 1.200
zt; wozka inwalidzkiego specjalnego stabilizujgcego plecy i glowe do
2.700 zt. Razem od NFZ i PCPR mozemy uzyska¢ pomoc na zakup:
wdzka inwalidzkiego recznego do 2.000 zt; wozka inwalidzkiego spe-
cjalnego stabilizujacego plecy i glowe do 4.500 z1.

Przyklad

Kupujemy wozek reczny specjalistyczny stabilizujacy plecy i glo-

we 9194.04 za cene 4.600 zl (przecietnie wozki reczne kosztujg

znacznie mniej). Z NFZ i PCPR w sumie mozemy otrzymac 4.500

zt. Wynika z tego, ze bedziemy musieli doptaci¢ z wlasnej kieszeni

100 zt.

Wozek elektryczny to niemal klasyczny woézek reczny, tyle ze
z montowanym silnikiem i systemem sterowania jazdy np. joysti-
kiem. To najprostsza definicja wozka elektrycznego, ale... tylko tego
najprostszego. Wspolczesne wozki elektryczne przypominaja coraz
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czesciej konstrukcyjne cuda techniki inZynieryjnej wystawiane na
miedzynarodowych salonach samochodowych.

Na jakie elementy nalezy zwrdci¢ uwage przy wyborze wozka
elektrycznego?

Najpierw musimy sie zastanowi¢ ,do jakich konkretnie celéw be-
dziemy potrzebowali wozka elektrycznego. Jesli chcemy uzywac go
glownie na zewnatrz, do jezdzenia po ulicach, sklepach czy do pracy,
potrzebny jest wozek terenowy, ktory ma odpowiednio duze kota,
mocny silnik i stabilniejsza konstrukcje (gtéwnie chodzi o wagg). Jesli
natomiast chcemy korzysta¢ z wozka jedynie w mieszkaniu, wersja
terenowa na pewno si¢ nie sprawdzi przede wszystkim, dlatego, ze
jest mniej zwrotna i ciezko nim bedzie manewrowac np. w ciasnej
lazience; zatem dla domatoréw najlepszym rozwigzaniem sa wozki
elektryczne pokojowe, ktore maja mate i ciensze kota (wieksza zwrot-
nos¢) i stabszy silnik.

SILNIK - w wozkach elektrycznych stosuje sie kilka rodzajow sil-
nikdw: o predkosciach maksymalnych 6 i 10 km/h (najczestsze); 8
i 12 km/h oraz najszybsze tzw. skutery elektryczne 15 km/h. Dla-
czego nie wiecej? Przez wzglad na bezpieczenstwo uzytkownikow
wozkow. Przy duzej predkosci cztowiek moglby spas¢ z wdzka
nawet na niewielkiej nieréownosci. Moc silnikéw waha sie od 150
do 350 watdw.
AKUMULATORY - obecnie najpopularniejsze sa tzw. akumulato-
ry suche zelowe cenione przez uzytkownikow, bo bezobstugowe
(nie wymagaja dolewania ptynow). Trzeba jedynie dbac o to, aby
nie dopusci¢ do catkowitego roztadowania. Czesto akumulatory
maja inny okres gwarangji niz caly wézek ze wzgledu na réznych
producentow, dlatego powinnismy réwniez nie przeoczy¢ takiej
informacji przy zakupie. Przypatrzmy sie rowniez temu, na jaka
maksymalna odleglos¢ moze przejechaé wozek bez tadowania, co
jest istotne przy wozkach terenowych.

STEROWNIKI - joystiki mozna dopasowac¢ indywidualnie dla

kazdego uzytkownika. Oferowane sa nie tylko klasyczne na lewa

lub prawa reke, ale takze super nowoczesne na brodg, jezyk, stope
czy nawet na wydychane powietrze. Jest takze mozliwo$¢ wpro-
wadzenia dodatkowego joystika dla opiekuna.
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SIEDZISKA - najwazniejsza czes¢ przy doborze wozka, na ktora
musimy zwrocic szczegdlna uwage. Jesli mamy na wézku spedzac
duzo czasu musi by¢ ono wygodne, profilowane, nie za migkkie
ani nie za twarde, z mozliwoscia regulacji oraz wysokie, co naj-
mniej do linii fopatek. Przy siedzisku powinien by¢ zamontowany
zagtowek - jedli nie teraz, to przynajmniej zeby byla taka mozli-
wos¢ w przysziosci.
OSWIETLENIE - wymagane prawem drogowym w wdzkach tere-
nowych sa $wiatfa tylne, przednie i migacze.
KOLA I OGUMIENIE - powinny by¢ trzy rodzaje kot: przednie
stosunkowo matle, obrotowe do zmiany kierunku jazdy; napedowe
duze i grube oraz antywywrotowe mate z tytu wdzka, zapobiega-
jace przewrdceniu sie w tyt czy przy pokonywaniu kraweznika.
HAMULCE - kazdy wozek dostepny na rynku musial przejs¢
wiele testow bezpieczenstwa, aby uzyskac certyfikat jakosci, do-
tyczy to réowniez hamulcédw, dlatego nie powinniSmy sobie nimi
zawracac gtowy przy wyborze wozka, poniewaz na pewno sa one
bezpieczne.
DOPUSZCZALNE OBCIAZENIE —jest to maksymalna waga, jaka
moze mie¢ uzytkownik. Tym parametrem moga sie przejmowac
jedynie ludzie naprawde bardzo otyli, poniewaz zazwyczaj mak-
symalne obciazenie wynosi 120 kg.
PROMIEN SKRETU WOZKA - cecha, na ktéra nalezy zwrdcié
uwage przy zakupie wozka pokojowego.
PODNOZKI - tak jak w przypadku wozkéw recznych im wiecej
regulagji tym lepiej.
WYPOSAZENIE OPCYJNE - na rynku dostepne sa przerdzne
dodatkowe udogodnienia, ktére mozna zastosowaé¢ w wodzkach
elektrycznych. Ich jedynym minusem jest zazwyczaj ogromna
cena mogaca zwielokrotni¢ i tak juz bardzo wysoki koszt wozka.
Oprocz klasycznych pasow bezpieczenistwa moga by¢ elektrycznie
regulowane podndzki, podlokietniki, siedzisko i zagtoéwek nawet
odtwarzacz CD z automatyczng zmieniarka ptyt albo mozliwos¢
podlaczenia laptopa.
Dofinansowanie
Zakup wozka elektrycznego moze dofinansowa¢ PFRON w ra-
mach programu Pegaz2003 nawet do 99% ceny! Maksymalne dofi-
nansowanie, ktére moze by¢ przyznane wynosi 24-krotno$¢ najniz-
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szego wynagrodzenia za prace czyli ktdre od 1 stycznia 2009 r. wyno-

si 1276 z1 co daje — 30.624,00 zt a zakupu wozka elektrycznego mozna

dokona¢ juz od okoto 11.000 z1.
Przyklad
Zanim zaczniemy wybiera¢ wozek musimy zlozy¢ odpowiedni
wniosek do PFRON i czeka¢ na jego rozstrzygniecie; jesli decy-
zja bedzie pozytywna PFRON poda maksymalna kwote, do jakiej
moze dofinansowad przypuscémy, ze jest to 17.000 zt (maksymalna
kwota zalezy od bardzo wielu czynnikéw m.in. dochodéw na gto-
we w gospodarstwie domowym chorego). Jesli bedziemy chcie-
li zaptaci¢ najmniejszy wkiad wiasny wymagany przez PFRON
wynoszacy 1% wartosci wozka elektrycznego, to musimy wybie-
ra¢ wozek elektryczny w cenie do 17.172 zt (99% x 17.172 réwna
sie¢ w przyblizeniu 17.000 zt). Mozemy oczywiscie wybra¢ wo-
zek drozszy np. w cenie 20.000 zt ale wtedy PFRON dofinansuje
nam jedynie do kwoty 17.000 z1 a 3.000 zt (20.000 — 17.000 = 3.000)
bedziemy musieli wyptaci¢ z wlasnej kieszeni co daje nam 15%
wkiadu wlasnego (3.000 zt stanowi z 20.000 zt 15%) przez co spel-
niamy wymog PFRON minimalnego wktadu wlasnego wynosza-
cego 1% ceny wodzka elektrycznego. Zalézmy jednak, ze wozek,
ktory wybraliSmy bedzie kosztowal 15.000 zt i wtedy bedziemy
musieli zaptaci¢ jedynie 1% jego wartosci z wlasnych srodkéw co
daje 150 zt.

W gruncie rzeczy oba te terminy oznaczajg jedno i to samo, czyli
sprzet za pomoca ktorego chory moze utrzymac stabilng pozycje sto-
jaca. Pionizator jest Swietnym urzadzeniem rehabilitacyjnym, ktory
jest polecany chorym juz od pierwszych probleméw z chodzeniem;
w poczatkowych etapach choroby pozwala on utrzymywac prawid-
lowa postawe stojaca, przez co zapobiega ewentualnym problemom
z kregostupem; chory w pionizatorze moze sta¢ znacznie dluzej,
a dlugie stanie bardzo pomaga w trawieniu oraz korzystnie wplywa
na krazenie krwi, zwlaszcza jesli chory przez wigekszos¢ czasu lezy
albo siedzi. Gdy chory ma problemy ze spigtymi stopami, wtedy stanie
w pionizatorze pozwala rozciagna¢ napiete miesnie sifg ciezaru ciata.
Uzywajac pionizatordw tzw. dynamicznych czyli umozliwiajacych
poruszanie si¢, mozemy ¢wiczy¢ chodzenie bez obaw o upadek.
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Jak nalezy wybierac pionizator?

Po pierwsze musimy zastanowic sig, do jakich celéw bedzie on
nam potrzebny, zatem jesli chory moze jes¢, chodzi¢ samodzielnie
czy z pomoca, wtedy wybieramy pionizator dynamiczny; jesli cho-
ry moze jedynie stac i to niezbyt dlugo, wtedy najlepiej zaopatrzy¢
sie w dobry pionizator statyczny. Na rynku sa potaczenia obu typow
pionizatoréw, czyli takie, ktére maja funkcje dynamicznego i statycz-
nego pionizatora. Odradzamy je jedynie chorym, ktérym zalezy na
bardzo dobrym sprawnym parapodium wykorzystywanym do reha-
bilitacji chodzenia; w innych przypadkach jest to zakup korzystny.
Wybierajac pionizator poradzmy sie fachowca, a najlepiej rehabili-
tanta, z ktorym ¢wiczymy, lub wybierzmy najlepszy sklep i zaufajmy
sprzedawcy. Najlepiej przed ostateczna decyzja wyprobowac sprzet,
bo jesli zakup bedzie nietrafiony, dofinansowanie bedziemy mogli
uzyskac dopiero za 4 lata.

Dofinansowanie

NFZ refunduje zakup pionizatora 9195.03 do kwoty 3.000 zt raz
na 4 lata. PCPR refunduje zakup do 150% wartosci kwoty limitu NFZ
czyli do 4.500 z1. Razem daje to 7.500 zt.

Przyktad

Kupujemy pionizator dynamiczno-statyczny za 7.500 zt. Z NFZ

i PCPR w sumie mozemy otrzymac 7.500 zt czyli dokltadnie tyle,

ile wynosi koszt zakupu tego pionizatora. Wynika z tego, ze nie

bedziemy musieli nic doptacac z wlasnej kieszeni.

Dostosowanie tazienki do potrzeb niepelnosprawnego utatwia zy-
cie nie tylko chorym, ale i opiekunom, dlatego zachecamy wszystkich
do zmian w tazience.

Ubikacja

Muszla powinna by¢ tak wysoka, zeby choremu byto tatwiej siadac¢
i wstawa¢, ale nie za wysoka, zeby nogi nie wisialy zupetnie w po-
wietrzu, bo przy dluzszym siedzeniu jest to niewygodne. Planujac
wymiane ubikacji, postarajmy sie jg umiescic¢ tak, zeby mozliwy byt
dojazd wozkiem lub fotelem na kotkach i tatwe przesadzanie z pomo-
ca opiekuna; warto o tym pomysle¢, nawet gdy stan chorego jest bar-
dzo dobry. Wazne jest, aby obok muszli mniej wiecej 10 cm pod linig
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barkow, gdy chory siedzi na ubikacji umiesci¢ uchwyt, czyli porecz,
przy pomocy ktorej chory bedzie mdgt sie poprawiaé. Dobrym tym-
czasowym rozwiazaniem dla osob, ktore nie planuja remontu, jest
tzw. nadstawka nakladana na muszle, a tym samym zwigkszajaca jej
wysokos¢. Dobrze jest, aby chory siedzac na ubikacji miat oparcie czy
to o Sciane czy o sptuczke.

Umywalka

Kiedy chcemy, aby chory zachowatl jak najdtuzsza samodzielnos¢,
dobrze jest wymieni¢ umywalke na taka, ktéra umozliwi wjazd pod
nig wozkiem (jest ona bardziej plaska, ale szersza). Do tego dobrze
jest zamontowac lustro na wysokosci takiej, zeby chory siedzac przy
umywalce mogt sie widziec.

Prysznic i wanna

Z praktycznych wzgledow najlepszym rozwigzaniem jest zamon-
towanie kabiny prysznicowej bez brodzika tak, zeby przy wejsciu
pod prysznic nie bylo zadnej przeszkody czy progu. Do tego trzeba
zamontowac krzesetko montowane do $ciany lub zakupic krzesetko
toaletowe plastikowe. Wskazany jest montaz uchwytéw, aby chory
czul si¢ bezpiecznie pod prysznicem. Wanna jest rozwigzaniem mniej
praktycznym, ale za to dajacym swietne mozliwosci rehabilitacyjne,
poniewaz nawet zwykle lezenie w cieptej wodzie poprawia ukrwie-
nie oraz rozluznia migsnie, dodatkowo mozna stosowac réznego ro-
dzaju srodki rozpuszczalne w wodzie np. sole mineralne, ktore moga
by¢ pomocne w fizjoterapii chorego. Oczywistym problemem jest
wchodzenie i wychodzenie z wanny a w pdzniejszym etapie wsadza-
nie i wyciaganie chorego. Rozwigzaniem moze by¢ zakup specjalne-
go podnosnika, o ktérym bedzie jeszcze mowa w dalszej czesci tego
rozdziatu.

Wozki sedesowe

W przypadku obloznie chorego poza standardowymi metodami
takimi jak basen, kaczka czy pieluchy istnieje inna mozliwos¢ zata-
twiania potrzeb fizjologicznych. Wygodniej niz za pomoca przedsta-
wionych wcze$niej metod i mniejszym nakfadem sit dla opiekunow
niz transport chorego do ubikagji, jest wézek sedesowy, ktory moz-
na fatwo przenies¢ w poblize t6zka, co tym samym znacznie utatwi
przeniesienie chorego.
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Dofinansowanie

Na remont tazienki mozemy uzyskac¢ do 80% wartosci catego re-
montu od PCPR w ramach likwidacji barier architektonicznych. Co zro-
bi¢, jesli sprzetu, ktdry chcemy zakupié, nie mozna ,,podciagnac¢” pod
likwidacje barier architektonicznych np. gdybys$my chcieli kupi¢ wo-
zek sedesowy? Jesli sprzet, ktory chcemy zakupic nie refunduje NFZ
ani PCPR w ramach likwidacji barier, wtedy istnieje trzecia droga
w PCPR, dzigki ktérej mozemy odzyskac 60% wartosci zakupione-
go sprzetu. Zatem wykorzystujac te trzecia droge, mozemy uzyskac
refundacje zakupu na przyklad: nadstawki na muszle, przyssawki
sedesowej (porgecze montowane do muszli , tymczasowo”), krzesta
prysznicowego, taboretu prysznicowego czy rehabilitacyjnej maty
wannowej do masazu.

Podnosniki wannowo-pokojowe

Gdy samodzielno$¢ chorego w trakcie choroby staje si¢ coraz bar-
dziej ograniczona, przez co nie moze on samodzielnie przemiescic sie
z t6zka na fotel czy wozek, lub z wdzka na ubikacjg, albo do wanny
i z wanny, wtedy doskonatym rozwiazaniem jest podnosnik wanno-
wo-pokojowy (inaczej zwany transportowo-kapielowym). Umozli-
wia on tatwe, bezpieczne i nieobcigzajace opiekunow przenoszenie
chorego, sadzanie na ubikacji, wozku, fotelu czy do wanny. Przy za-
kupie podnosnika powinnismy sie jedynie kierowac jego funkcjonal-
noscig w konkretnym mieszkaniu a wigc czy rozmiar jest odpowiedni
do wymiarow tazienki? Czy da sie z niego korzysta¢ przy wyciaga-
niu chorego z wanny? Najlepiej wszystkie te kwestie rozstrzygna¢
w praktyce w czasie wyprobowania sprzetu w mieszkaniu z cho-
rym.

Dofinansowanie

Zakup podnosnika pokojowo-wannowego mozna zrefundowac
do 80% jego ceny ze srodkéw PCPR w ramach likwidacji barier tech-
nicznych.

Przykiad

Wybralismy podnosnik za 6.000 zi. Niestety PCPR po rozpatrze-

niu naszego wniosku przyznal nam jedynie 60% dofinansowania

(kazdy przypadek PCPR rozpatruje indywidualnie), dlatego PCPR

dofinansuje zakup podnos$nika w wysokosci 3.600 zt a 2.400 zt be-

dziemy musieli zaptaci¢ sami.
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Chorzy bedacy juz w obtoznym stanie a takze Ci dbajacy o wlasna
wygode czesto rozwazaja zakup specjalistycznego 16zka. Lozko spe-
gjalistyczne ma te przewage nad zwyklym, Zze ma mozliwos¢ wielu
regulacji. Podnoszenie i opuszczanie calego t6zka pozwala na tatwiej-
sza higiene i fatwiejsze wstawanie lub siadanie; kotka przy 16zku uta-
twiaja przemieszczenie chorego; podnoszenie i opuszczanie oparcia
dla glowy i plecow umozliwia przyjecie przez pacjenta pozycji potle-
zacej. Planujac zakup takiego 16zka zwrd¢my uwage na to, Ze jest to
jedynie ,stelaz”, do ktdérego trzeba bedzie dokupi¢ materac. Dobrze
bytoby, aby 16zko byto mozliwie jak najszersze, zeby utatwi¢ choremu
przewracanie si¢ z boku na bok, jesli jeszcze sam potrafi to wykonac.
Wskazane jest, aby regulacja 16zka byta sterowana elektrycznie, co
znacznie ulatwia prace opiekunom oraz jest wygodniejsze dla cho-
rego.

Dofinansowanie

Zakup 16zka specjalistycznego nie jest refundowany przez NFZ.
Mozliwa jest refundacja kosztéw zakupu przez PCPR do wysokosci
60%.

Przyktad

Kupujemy 16zko specjalistyczne za ceng 3.500 zt. PCPR zrefundo-

walo nam 60% kosztéw zakupu, czyli 2.100 zt Oznacza to, ze 1.400

zt bedziemy musieli pokry¢ z wiasnej kieszeni.

Odlezyny sq ogromnym problemem dla chorych bedacych w ta-
kim stadium SLA, w ktérym majq bardzo ograniczony zakres ruchu
i przez dtuzszy czas przebywaja w t6zku lub na wézku. Swietnym
sposobem zapobiegania oraz leczenia odlezyn sa materace i podusz-
ki przeciwodlezynowe. Czym si¢ one r6znia od standardowych ma-
teracy i siedzisk wozkow? Odlezyna powstaje, gdy wskutek diu-
gotrwatego ucisku, duzej wilgotnosci, stabego dostepu powietrza
rozwija si¢ zakazenie. Lezac lub siedzac, chory majacy ograniczone
mozliwoéci poruszania si¢, wlasnym ciezarem uciska ciagle te same
czesci ciala a pot i stabe przewietrzenie dopetniaja , dzieta”. Matera-
ce oraz poduszki przeciwodlezynowe zapobiegaja dtugotrwatemu
uciskowi na jedno miejsce, usprawniaja przewietrzanie, przez co
ograniczaja wilgotnos¢ dzieki swojej specyficznej budowie. Matera-
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ce zbudowane sg z dwdch lub wigcej rzedéw komdr, do ktdrych za
pomoca pompy wttaczane jest powietrze. Pompa wypelnia powie-
trzem rozne komory tak, ze cialo osoby lezacej na takim materacu
podpierane jest na zmiang w réznych miejscach. Mechanizm pom-
py majac zaprogramowane dziatanie stale zmienia cze$¢ materaca,
w ktore ttoczy powietrze.

Na co nalezy zwracac¢ uwage przy wyborze materaca
przeciwodlezynowego?

. Wydajnos$¢ pompy mierzy si¢ w litrach na minute, (czyli
ilo$¢ litrow ttoczonego powietrza w czasie jednej minuty); war-
tos¢ lub zakres wartosci utrzymywanego cisnienia, ktoéra poda-
wana jest w jednostkach — mmHg (im nizsze tym lepiej); obec-
nos$¢ lub brak trybu statycznego; dostepnos¢ filtrow powietrza.
Nalezy zwrdci¢ uwage na zaawansowanie technologiczne pa-
nelu sterowania swiadczace o wysokiej klasie sprzetu (klawisze
dotykowe itp.).

. Im jest wigksza grubos¢ materaca, tym lepiej, z zazna-
czeniem, ze te o grubosci powyzej 20 cm sa przeznaczone tylko
dla chorych lezacych, ktérzy nie beda uzyskiwacé pionowych po-
zycji ciata na t6zku np. siedzac (grubos$¢ zawiera sie mniej wigcej
w przedziale od 5 do 20 cm); dostepne pokrowce, ich ilo$¢, sposdb
mocowania i rodzaj materiatu, z jakiego zostaly wykonane; sposéb
mocowania materaca do 16zka oraz najwazniejsze - czy pasuje on
do konkretnego 16zka, ktore posiadamy.

Poduszki przeciwodlezynowe réwniez moga by¢ oparte o podobny
sposob dziatania jak prezentowane powyzej materace, ale w sprzeda-
zy dostepne sa rowniez tafisze poduszki bez systemu zmiennocisnie-
niowego spelniajace swoja funkcje dzieki wlasciwemu profilowaniu,
wentylacji oraz materiatowi, z jakiego zostaly stworzone. Jaka zatem
poduszke wybrac¢? Najlepsza poduszka przeciwodlezynowa jest po-
duszka zmiennoci$nieniowa, niestety, zazwyczaj bardzo droga, ale
w przeciwienstwie do t6zka, chorzy rzadko spedzaja tak duzo czasu
na woézku, aby byta ona niezbedna. Dlatego osobom, ktdre obawiaja
sie odlezyn, a spedzaja na wozku najwyzej kilka godzin, wskazane sa
inne rodzaje poduszek. Wybierajac taka poduszke skupmy si¢ jedy-
nie na jej rozmiarze pasujacym do wozka oraz wygoda sprawdzona
podczas prébnego uzytkowania.

102

Dofinansowanie

NFZ refunduje zakup materaca przeciwodlezynowego 9294.02 do
kwoty 385 zt (70% z limitu 550 zl) oraz poduszki przeciwodlezynowej
9294.01 do kwoty 70 zt (70% z limitu 100 zt). PCPR moze dofinansowac
zakup do 150% wartosci kwoty limitu NFZ + 100% zaptaconej kwoty
udziatu wlasnego czyli do 30% z limitu, czyli odpowiednio do: materaca
przeciwodlezynowego 990 zt oraz poduszki przeciwodlezynowej do 180
zt. Razem daje to mozliwa pomoc finansowa do kwoty: 1375 zt dla mate-
raca przeciwodlezynowego i 250 zt dla poduszki przeciwodlezynowe;.

Przyklad

Chcemy kupi¢ zmiennocisnieniowy materac przeciwodlezynowy

1900 zt. NFZ refunduje nam 385 zt. PCPR refunduje 990 zi, co ra-

zem daje 1375 zt uzyskanych z NFZ i PCPR. Wynika z tego, ze mu-

simy doplaci¢ z wlasnej kieszeni 525 zt (1900 zt — 1375 zt = 525z1).

Jest to grupa réznego rodzaju sprzetéw, ktére pomagaja chorym
z narastajacymi problemami ruchowymi koriczyn.

U chorych, u ktérych w poczatkowym okresie SLA ostabienie sity
oraz zanik miesni biorg gdre nad spastyka, godne polecenia sa apa-
raty stabilizujace poszczegolne stawy. Przyktadowo stabilizator zato-
zony na staw kolanowy ulatwia przebywanie w pozycji stojacej oraz
chodzenie.

W przypadkach podniesionego napiecia mie$niowego, czyli
sztywnosci migsni zastosowac mozemy szyny lub tuski, ktérych za-
daniem jest utrzymanie stawu, na ktory sa stosowane w jak najwtas-
ciwszej, najbardziej naturalnej pozydji nie tylko po to, aby umozliwi¢
lepsze wykonywanie czynnosci ruchowych, ale takze, zeby chroni¢
staw przed unieruchomieniem w patologicznej pozycji mogacej po-
wodowac bol.

Buty ortopedyczne mozna stosowaé, gdy miesnie odpowiedzialne
za prace stopy sa slabe, i wtedy, gdy miesnie te sa nadmiernie sztyw-
ne i utrzymuja stope w nieprawidltowej pozycji. Obuwie tego typu
dobierane indywidualnie dla kazdego chorego pomaga ustawic sto-
pe we wlasciwym miejscu zarowno w czasie ruchu jak i spoczynku.

Sprzet z tej grupy nalezy wybiera¢ pod kontrolg fizjoterapeuty
albo doswiadczonego w lekarza, poniewaz jego niewlasciwe dobra-
nie moze zaszkodzic.
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Dofinansowanie

Sprzet, ktéry opisujemy w tej czesci jest bardzo zrdéznicowany
i obejmuje kilkadziesiat pozycji w wykazie limitow cen NFZ, dlatego
nie sposob przedstawi¢ mozliwosci jego finansowania.

Przyktad

Kupujemy tuske na golen i stope za kwote 300 zt. NFZ refunduje

nam 200 zt (9130.24) a PCPR moze zrefundowaé nam do kwoty 300

zt czyli w sumie 500 zt. Zatem w naszym przyktadzie NFZ i PCPR

w catosci pokryly koszt zakupu sprzetu.

Gdy chory ma bardzo stabe mig$nie szyi i gdy samodzielnie nie jest
w stanie utrzymac opadajacej gtowy, wtedy pod pewnymi warunka-
mi mozna zastosowac kotnierz ortopedyczny. Niewskazane jest sto-
sowanie kolnierza czesto i na dlugi czas, poniewaz ostabia on jeszcze
bardziej miesnie szyi poglebiajac problem. Mozemy go uzywac, gdy
chory zmienia pozycje np. w trakcie przesadzania z 16zka na wozek -
wtedy konierz zabezpiecza kregostup szyjny chorego. Przy kazdym
uzywaniu koinierza ortopedycznego powinny$my mie¢ zawsze na
uwadze to, aby byt on stosowany jak najkrdcej i jak najrzadziej. Lepiej
bowiem wykorzystac resztke sily miesni szyi chorego podtrzymujac
glowe, badz stosujac specjalne zagtowki niz odciazac¢ zupeinie mies-
nie szyi.

Polecamy korzystanie z tzw. migkkich kotnierzy ortopedycznych,
czyli zrobionych z grubego materiatu dlatego, ze sa wygodniejsze niz
kolnierze ortopedyczne utwardzane sztywnym stelazem. Dobierajac
kotnierz ortopedyczny nalezy zwrdci¢ uwage na jego srednice oraz
wysoko$¢, tak zeby pasowat do rozmiaréw szyi chorego.

Dofinansowanie

Limity NFZ réznig si¢ w zaleznosci od rodzaju kotnierzy w tym po-
radniku rozpatrzymy jedynie kolnierz ortopedyczny miekki 9170.20.
NFZ refunduje nam koszty zakupu do kwoty 20 zt. PCPR refunduje
nam do 150% limitu NFZ, czyli do 30 zt. Razem daje to nam 50 z1.

Przyklad

Chcemy kupi¢ migkki kotnierz ortopedyczny za cene 30 zt. NFZ

refunduje nam, 20 zt PCPR refunduje nam pozostate 10 zi. Zatem

NFZ i PCPR sfinansowaty nam zakup migkkiego kotnierza orto-

pedycznego.
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Rzadko kto budujac dom lub kupujac mieszkanie zwraca uwage na
to, aby byto ono przystosowane do potrzeb oséb niepetnosprawnych
takze pod katem wjazdu i wyjazdu z mieszkania i domu. Urzadze-
nia wymienione powyzej pomagaja choremu w kontakcie ze Swiatem
poprzez uwolnienie go z , putapki”, jaka sg niektore mieszkania.

Winda

Jest to zdecydowanie najwygodniejsze rozwiazanie dla chorego,
jednak wiaze si¢ z ogromnymi klopotami zwigzanymi z wymaganymi
pozwoleniami i z tym, ze jest to najdrozsze rozwigzanie. W pierwszej
kolejnosci, zastanawiajac si¢ nad winda, nalezy pomysle¢, czy nie ma
innej tanszej i tatwiejszej w wykonaniu alternatywy czy moze wystar-
czy podjazd albo schodotaz. Mieszkajac w kamienicy albo bloku nalezy
porozumiec si¢ z innymi mieszkanicami oraz wiascicielami budynku,
bo réwniez od ich zgody uzalezniona jest instalacja windy. Nastepnie
udajemy sie do lokalnego PCPR z prosba o pokazanie ofert firm, kto-
re $wiadcza ustugi sprzedazy i montazu wind dla niepetnosprawnych;
a jesli nie ma tego typu ofert albo obecne tam nam nie odpowiadaja,
najlepszym zrodlem informacji pozostaje Internet. Przy wyborze firmy
kierujmy si¢ nie tylko cena, ale takze tym, czy firma ma odpowiednig
certyfikacje, atesty, czy jest polecana przez innych chorych, jakie ma do-
$wiadczenie i czy pomoze nam w zalatwieniu wszystkich niezbednych
formalnosci. Dobrze jest rOwniez porozmawiac z klientami tej firmy, czy
sa zadowoleni z jej pracy oraz obejrze¢ zamontowana przez nich winde.
Przed rozpoczeciem staran o dofinansowanie ze zrodet PCPR wskaza-
ne jest poproszenie przedstawiciela firmy, aby przyjechat do domu lub
mieszkania, w ktérym chcecie zamontowa¢ winde i fachowym okiem
ocenil, czy wasze wyobrazenia na temat lokalizacji i montazu windy sa
realne do spetnienia. Danymi technicznymi samej windy nie nalezy si¢
martwic, poniewaz jesli jest ona dopuszczona do legalnego handlu, musi
spelnia¢ bardzo surowe normy bezpieczenstwa.

Schodotazy

Sa one tanszym rozwiazaniem niz windy, ale wymagaja zawsze
obecnosci opiekuna przy korzystaniu z nich. Wskazane sg tam, gdzie
koszt montazu windy bylby bardzo wysoki albo jest on niemozliwy
np. na wysokim pigtrze bloku mieszkalnego. Umozliwia on pokony-
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wanie schodéw w bezpieczny i tatwy sposdb. Na co nalezy zwracac
uwage przy wyborze schodotaza? Przede wszystkim czy jego roz-
miar oraz mozliwosci techniczne sprostaja schodom, ktdre chcemy za
jego pomoca pokonywac. Jesli ma on do pokonania oprocz schodéw
takze potpietra, trzeba przyjrzed sie jego wymiarom, poniewaz nie
kazdy schodotaz nie w kazdej klatce schodowej zmiesci si¢ na pode-
Scie. Przy jego wyborze jest rOwniez istotna dopuszczalna wysokos¢
i glebokos¢ stopni, ktédre moze pokona¢ dany schodotaz. Wigksze
schodotazy umozliwiaja transport chorego z catym wozkiem bez ko-
niecznosci przesiadania si¢ na oddzielne krzesto.

Podjazdy

Jesli przeszkoda jest kilka stopni schoddéw albo wysoki prog, wte-
dy dobrym rozwiazaniem jest zakup gotowego podjazdu, ktéry uta-
twi pokonywanie przeszkod. Podjazdy rowniez mozna zastosowac,
gdy chcemy pokonac¢ wigksza wysokos¢, wtedy jednak wiaze sie to
z wigkszymi kosztami oraz utrudnieniami - tego typu podjazdy cze-
sto mozemy zauwazy¢ przed urzedami albo szpitalami. Same podjaz-
dy oraz ich montaz jest dostepny w ofercie czesci firm handlujacych
sprzetem rehabilitacyjnym.

Krzesetka transportowe

Sprzet ten jest przeznaczony gtownie do uzytku w pomieszcze-
niach zamknietych, dlatego jest to dobre rozwigzanie dla osob, kto-
re chcialyby si¢ porusza¢ same w swoim domu pomiedzy pietrami.
Krzesetko takie sklada si¢ z szyny montowanej do Sciany przy scho-
dach krzesetka przymocowanego do szyny oraz silnika, dzigki ktore-
mu krzeselko moze przesuwac sie po szynie.

Dofinansowanie

PCPR moze udzieli¢ dofinansowania do wysokosci 80% kosztéw
zakupu i montazu danego sprzetu w ramach programu likwidagji ba-
rier funkcjonalnych.

Przyktad

Kupujemy schodotaz za cene 14.000 zt. Po rozpatrzeniu naszego

wniosku niestety PCPR przyznat nam jedynie refundacje w wyso-

kosci 60% kosztow zakupu schodotaza, czyli 8.400 zt. Oznacza to,
ze z wlasnej kieszeni bedziemy musieli dotozy¢ 5.600 zt.
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W tym poradniku ze wzgledu na jego ograniczona objetos¢ nie
sposob nawet skrotowo omowic kazdy rodzaj sprzetu, ktory mogtby
by¢ pomocny dla chorych na SLA. Nie omowiliSmy réwniez w tym
rozdziale sprzetu, ktory bezwzglednie powinien by¢ dobierany przez
profesjonalistow (np. respiratory). Zachecam chorych oraz ich opie-
kunéw do szukania nowych technicznych rozwiazan, ktére mogtyby
pomoc w opiece badz rehabilitacji chorych na SLA, informacje na ten
temat mozna zdoby¢ u dobrych dystrybutorow sprzetu medycznego
oraz od chorych na forum serwisu



I11. PSYCHOLOGIA, fi
CZYLI JAK RADZIC SOBIE “
ZE SWIADOMOSCIA L
CHOROBY? i

/l
mgr Ewa Karolczyk, psycholog kliniczny i j'}

Wiemy, ze SLA to choroba neurologiczna wymagajaca przede
wszystkim dobrej diagnostyki, rehabilitacji, tagodzenia objawow
oraz dobrej kompleksowej opieki nad chorym w domu tak, aby najle-
piej poprawic jego funkcjonowanie.

Po co wigec w tym poradniku psychologia? Co moze nam dac zna-
jomos¢ podstawowych zagadnien z tej dziedziny?

Nasz mozg dziata w oparciu o bardzo zlozone mechanizmy,
w ktérych emocje odgrywaja ogromna role. Mozg stanowi nie tyl-
ko centrum zarzadzania naszym ciatem, ale czyni nas osobami $wia-
domymi i pelnymi woli. Od poczatku naszego zycia mdzg rejestruje
wszelkie doznania i doswiadczenia, przetwarza docierajace do niego
z organizmu i z zewnatrz informacje, wnioskuje na ich podstawie,
pozwala si¢ uczyc¢ i doswiadczac, daje nam tozsamosc¢, buduje nasz
charakter i osobowo$¢, wreszcie okresla nasz stosunek do siebie i do
$wiata. Wszystko to ma kolosalne znaczenie, gdy w zyciu cztowieka
pojawia sie choroba, do ktorej musza przystosowac si¢ wszystkie ele-
menty skiadajace si¢ na nasza psychike.

Wspolpraca z profesjonalnym psychologiem moze pomoc chore-
mu ze swiadomoscia choroby, lekiem, smutkiem, depresja, stresem
oraz w odnalezieniu si¢ w nowej sytuacji, jaka jest niepelnospraw-
nos¢. Dlatego zachecamy wszystkich chorych oraz ich rodziny, aby
skorzystaty z pomocy psychologa. Pomozcie sobie w walce z choroba
i udajcie si¢ do najblizszej poradni psychologicznej, paliatywnej, ho-
spicjum albo skorzystajcie z ustug prywatnego psychoterapeuty!

W tym rozdziale chcemy przyblizy¢ Panstwu podstawowa wie-
dze z psychologii, ktéra moze pomdc w zrozumieniu i radzeniu sobie
z wieloma emocjami, zachowaniami i myslami, ktére moga sie poja-
wic¢ u chorych dotknigtych, SLA.
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Niniejszy rozdzial bedzie poswiecony takim zagadnieniom jak:
etapy godzenia si¢ z faktem zachorowania na SLA oraz pojawiajace sie
w tych stadiach reakcje i emogje,

prezentowany styl radzenia sobie z trudnosciami a postawa wobec cho-
roby (aktywnosc - pasywnosc),

relacja migdzy mentalnym nastawieniem chorego a tempem rozwoju
choroby,

stres i jego rola w funkcjonowaniu mechanizmu odpornosciowego orga-
nizmu,

sposoby radzenia sobie ze stresem,

podstawowe uczucia w chorobie, sposoby radzenia sobie z niepozadany-
mi emocjami, zwlaszcza z lekiem,

depresja - choroba towarzyszaca przedtuzajacym sie lub ciezkim choro-
bom, niesienie pomocy i profilaktyka,

budowanie wtasciwej postawy wobec siebie, choroby i procesu leczenia,
znaczenie zachowania ,normalnosci” w codziennym funkcjonowaniu,
techniki wspomagajace, np. techniki wizualizacyjne i relaksacyjne,
emocje i watpliwosci towarzyszace opiekunom i rodzinie chorego — jak
pomoc sobie, aby mdc pomagac innym.

Dobrze wiemy, ze zte wiadomosci zawsze przychodza nie w pore.
Nigdy, ani my, ani nasze rodziny, nie jesteSmy na nie dostatecznie
dobrze przygotowani. Im wazniejszym sprawom owe zle informacje
zagrazaja, tym trudniej jest szybko i odpowiednio dostosowac sie do
koniecznych zmian z nimi zwigzanych. W naszej hierarchii wartosci
zdrowie i sprawnos¢ stoja na czele listy kwestii najbardziej przez nas
cenionych. Nikogo z nas to nie dziwi — od stanu zdrowia i ogdlnej
kondycji zalezy jakos¢ naszej codziennej egzystencji, nastrdj, nieza-
leznos¢ finansowa, rozwoj zawodowy, realizacja pasji, bezpieczny
byt naszej rodziny, kontakty z otoczeniem. Te wszystkie przestrzenie
moga jawic si¢ nam jako realnie zagrozone w obliczu zachorowania
na grozna, mato znana i postepujaca chorobe. Informacja o zachoro-
waniu na SLA nalezy wtasnie do tych silnie zagrazajacych. Dzieje sie
tak nie tylko z powodu cigzkiego charakteru choroby, ale rowniez
dlatego, ze przecietnemu czlonkowi spoteczenstwa jest ta choroba
catkowicie nieznana. Wiedza o niej wydaje si¢ by¢ ciagle trudno do-
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stepna, a lekarze informujacy o niepomyslnej diagnozie czesto sami
nie radza sobie dostatecznie dobrze z przekazywaniem zltych wiado-
mosci pacjentom. W zabieganiu wokodt spraw niecierpiacych zwloki
i nadmiarze obowiazkéw zwykle nie maja dostatecznie duzo czasu
na spokojng i wnikliwa rozmowe z chorym oraz z jego rodzing. Zda-
rza si¢ tez tak, ze pacjent spotyka si¢ z nieznang mu nazwa schorze-
nia w trakcie wizyty lekarskiej lub, co gorsza, w trakcie studiowania
swojej dokumentacji medycznej. Do wigkszosci informacji o rozwoju
i nastepstwach choroby musi dochodzi¢ sam. Wielu pacjentéw posia-
da taka wiedze z niesprawdzonych Zrodel, co moze wypaczy¢ obraz
choroby. Musimy wiedzie¢, iz przyswajanie wiadomosci o kazdej po-
waznej diagnozie i wlasciwosciach choroby z ciezkim przebiegiem
zwykle przerasta mozliwosci chorego i wywotuje u niego silne uczu-
cie zagrozenia. Dlatego godzenie si¢ z diagnoza SLA, tak jak w przy-
padku innych choréb o trudnym rokowaniu, nie jest jednorazowym
aktem, lecz procesem godzenia si¢ z nowa rzeczywistoscia. W tym
procesie mozemy wyloni¢ kilka etapdw, ktérych poznanie pozwoli
nam zrozumie¢ zachowanie chorego:

Etap odrzucenia prawdy iizolacja

— chory konfrontujacy si¢ z postawiong diagnoza i pierwszymi
wiadomosciami o charakterze choroby broni si¢ przed zaakceptowa-
niem faktu bycia osoba chorg, zaprzecza, pomija lub wrecz zapomina
o przekazanych mu informacjach — nawet, jesli te zostaly przekazane
w sposOb jasny, czytelny i rzetelny. Proces ten nazywamy mechani-
zmem wypierania. Jest to reakcja obronna, ktéra uruchamia sie w sy-
tuacji, w ktorej poczucie zagrozenia i zwigzane z nim emocje prze-
wyzszaja psychiczne mozliwos$ci zaradcze osoby chorej. Przykladem
takiej reakgji jest podwazanie prawdziwosci postawionej diagnozy,
pomniejszanie jej ciezaru, szukanie nowego specjalisty, ponawianie
badan. Mechanizm zaprzeczania wystepuje przejsciowo, moze jed-
nak powraca¢ wiele razy w trakcie rozwoju choroby. Pacjenci czesto
w sposob dwoisty prezentuja swoj stosunek do choroby: z jednej
strony zyczeniowo zaprzeczaja chorobie (,,To na pewno nieprawda,
za chwile obudze si¢ z tego koszmarnego snu i wszystko bedzie do-
brze.”), z drugiej strony zachowuja si¢ racjonalnie i poddaja si¢ wy-
mogom zespotu leczacego (,,Skoro kaza mi, to wykonam te badania
i bede przyjmowac leki.”). Chorzy, zadajac w tym czasie specjaliscie
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pytanie ,,Czy ja jestem chora/chory?” oczekuja, iz lekarz na to pytanie
odpowie przeczaco i raz na zawsze rozwieje ich najskrytsze leki.

Z czasem sila zaprzeczania stabnie, a pacjent przyjmuje do wia-
domosci fakt bycia chorym. Ta zmiana wymaga od niego przedefi-
niowania wyobrazen na temat siebie, swoich mozliwosci, przysztosci
i planéw z nig zwigzanych oraz nowego ukierunkowania dalszych
dziatant i wydatkowania swojej energii. Przyjecie takiej wiadomosci
nie moze odby¢ si¢ bez pojawienia si¢ szczegolnych emociji.

Etap buntu i gniewu

- zderzenie z negatywnym obrazem wlasnego polozenia zazwy-
czaj prowadzi do postawienia sobie, swiatu i Opatrznosci pytania;
,Dlaczego ja?”, ,Dlaczego mnie to spotkato?”. Takie lub podobnie
brzmiace pytania sgq oznaka, ze osoby chore czuja si¢ niesprawiedli-
wie potraktowane przez los. Pojawiaja sie drazliwos¢, napady gnie-
wu i ztosci, wreszcie pretensje oraz poczucie opuszczenia przez bli-
skich i zespot leczacy. Chorzy w tym etapie sg szczegdlnie wrazliwi
na wszelkie niedoskonato$ci zwigzane z leczeniem i organizacja opie-
ki medycznej. Czuja sie Zle leczeni, majg trudnosci w dostosowaniu
sie do zalecen lekarskich. Sg niezadowoleni z zachowania swoich bli-
skich. Prowokuja konflikty lub manifestuja, ze nic ich nie obchodzi. Te
zachowania sa zwiazane z nasilajagcym sie lekiem, a wrecz przeraze-
niem. Chorzy na tym etapie maja juz o wiele wigcej informacji o swo-
jej chorobie i s bardziej Swiadomi niedogodnosci oraz zagrozen. Nie
wiedza natomiast, jak maja sobie z tym poradzié. Swoje polozenie
spostrzegaja bardzo pesymistycznie i nie radza sobie z nattokiem ne-
gatywnych emocji. Istotne jest, aby zaréwno zespot leczacy jak i ro-
dzina traktowata pojawiajace si¢ w tej fazie emocje i zachowania jako
reakcje na przedtuzajace sie leczenie oraz nowe, niepomyslne wiado-
mosci. Zachowanie dystansu wobec niezadowolenia manifestowane-
go przez osobe chorg zapobiegnie tworzeniu badz pietrzeniu sytuacji
konfliktowych

Etap pertraktowania

— po okresie nasilonych negatywnych emocji chory podejmuje probe
pierwszego, bardziej catosciowego podsumowania swojej sytuacji. Do-
konuje bilansu wewnetrznych przemyslen nad choroba, zastanawia si¢
nad swoim stosunkiem do leczenia i do otoczenia. Jest to okres uktada-
nia si¢ z losem i dokonywania pewnego rodzaju transakcji. Chory jest

111



w stanie przysta¢ na wszelkie wymagania, obostrzenia i ograniczenia
wynikajace z choroby w zamian za obietnice wyzdrowienia. Wszyst-
kie starania sa podyktowane wiarg w poradzenie sobie z choroba. Pa-
cjenci staraja si¢ trzymac mysli, ze pelne zdyscyplinowanie w zakresie
wymogow stawianych przez lekarzy i rehabilitantow musi przynies¢
pelne wyleczenie. Sg bardzo czuli na informacje o kolejnych wynikach
badan, czesto sa tez sklonni przecenia¢ w wymiarze diugofalowym ko-
rzystne wyniki aktualnych badan. Jest to etap wktadania przez pacjen-
tow ogromnej energii w leczenie, energia ta jest jednak bardzo czesto
zle rozlozona w czasie i realiach choroby, co musi prowadzi¢ do stanu
nadmiernego psychicznego obciazenia po stronie chorych. Mozna tutaj
wyobrazi¢ sobie biegacza krotkich dystanséw, ktéry swoim sprinter-
skim tempem prébuje pokonac dystans maratonu. Pojawianie sie ko-
lejnych faz choroby lub pogorszenie stanu zdrowia po okresie dobre-
go samopoczucia konfrontuje chorych z rzeczywistoscia, co wywotuje
dalsze obnizenie nastroju.

Etap depresji

— obnizony nastroj wystepuje juz w dwodch poprzednich fazach.
Poprzednio byl przede wszystkim zwigzany z lekiem i poczuciem za-
grozenia. Tutaj objawia si¢ w szczegdlnie nasilonej formie i gtéwnie
wiaze sie¢ z zawiedzionymi nadziejami (,Mimo tak licznych staran,
cud sie nie wydarzyl.”), zmeczeniem objawami oraz ogdlna sytuacja
wyczerpania. Energia wlozona w walke z choroba zostata wyczer-
pana. Smutek, zwatpienie, ptaczliwos¢, mysli rezygnacyjne, poczucie
bezuzytecznos$ci i matej wartosci sa dominujace. Czesto pojawia sie
tez poczucie winy i przeswiadczenie o tym, iz choroba zostata ze-
stana za kare. Jestesmy bardzo silnie przesiaknieci filozofia ,cos za
cos” —za ,dobre” nagroda, za ,zle” kara. Narastajq skutki spoleczne.
Pacjenci w tym etapie czesto przejawiaja silne tendencje do wycofy-
wania z kontaktow i izolowania si¢. Sa skupieni na swojej niepetno-
sprawnosci i na tym, co im choroba juz zabrata. Czuja si¢ nieatrakcyj-
ni w wiekszosci wymiaréow swojej egzystencji. Czesto sa nastawieni
rezygnacyjnie i dlatego catkowicie biernie poddaja sie biegowi wyda-
rzen. Jest to czas, w ktorym chorzy szczegdlnie potrzebujg pomocy
w poradzeniu sobie ze swoja sytuacja. Trzeba zrobi¢ wszystko, aby
taki stan rzeczy nie utrwalil si¢ i nie uformowat sposobu myslenia
o chorobie na kolejne lata. Chorzy musza, dla jak najlepszego funk-
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cjonowania w przyszlosci, dokonac przeobrazenia obrazu wilasnego
schorzenia i swoich mozliwosci w chorobie na bardziej realistyczny:.
Dzieki takiej transformacji beda mogli wzig¢ odpowiedzialnos¢, za
to, co lezy w ich mozliwos$ciach, oraz przestac obciazac si¢ sprawami,
ktore nie sa w ich zasiegu.

Etap pogodzenia sig z chorobg

— etap ten mozna okredli¢ jako czas pogodzenia si¢ z losem. Te
etap jest dostepny tylko tym pacjentom, ktorzy pozytywnie przezwy-
ciezyli trudnosci zarysowane wczesniej, zwlaszcza depresje. Chorzy
spostrzegaja swoja sytuacje o wiele bardziej realistycznie i dzieki
temu nie wydatkuja w sposéb mato konstruktywny swojej psychicz-
nej energii. Maja Swiadomos$¢ rokowan oraz prognoz na przysztosc.
Staraja sig¢ jednak skupia¢ na przezywaniu tego, co w ich zyciu jest
najbardziej aktualne. Uczestnicza aktywnie w procesie leczenia, ale
tez nie zaniedbujq innych sfer dostepnych im aktywnosci. W tej fazie
zostaje zaakceptowana choroba i jej, nawet najciezsze, nastepstwa.
Takie dojrzale spojrzenie na siebie i swoja sytuacje nie jest udzia-
fem wszystkich chorych. Zdolnos¢ do pogodzenia sie z tym, co nie-
uchronne, niepomyslne, niosace ograniczenia i cierpienie jest silnie
zwigzana z postrzeganiem swojego wczesniejszego zycia i uczucia
spetnienia. Ciagle udzialem zbyt wielu chorych jest rezygnacja, brak
nadziei i woli walki.

Swiadomos¢, ze godzenie sie z choroba jest procesem sktadajacym
sie z poszczegolnych etapdw moze przyczynic sie do lepszego zrozu-
mienia tego, co dzieje si¢ z osoba chora, jakie emocje jej towarzysza
i jakie zachowania moga wystapi¢. Wiedza ta moze by¢ korzystna
zaréwno dla pacjentdw, ich rodzin, jak i opiekunow.

Zderzajac si¢ z ludzmi, ktdrych spotyka co$ zaskakujacego i trud-
nego, a Wrecz przewracajacego zycie, mozemy u nich zauwazy¢ bar-
dzo rézne postawy wobec tych wydarzen. Spotykamy chorych, ktorzy
w sytuacjach zagrazajacych przyjmuja postawe pasywna i wykazuja
sie¢ bardzo duza biernoscia, ale mamy tez do czynienia z osobami,
ktore na wiesc¢ o chorobie bardzo aktywizuja swoje dziatania.

Mamy tutaj zaprezentowane dwie postawy w podejsciu do choro-
by. Na jednym biegunie wymiaru znajduje si¢ aktywnos¢, na drugim
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pasywnos¢. Przejawiana postawa wobec choroby wiaze si¢ z charak-
terem, osobowoscia chorego oraz z jego wczesniej wypracowanym
stylem radzenia sobie z trudna sytuacja.

Dlaczego warto przyjrze¢ si¢ temu zagadnieniu? Musimy mie¢
Swiadomosc¢ tego, iz to wlasnie sposdb radzenia sobie z niepomysl-
nym rozwojem osobistej sytuacji oraz przyjeta postawa wobec cho-
roby determinuje nasze nastawienie do choroby i procesu leczenia,
buduje nasze bardziej lub mniej uswiadomione poglady oraz wyni-
kajace z nich zachowania.

Sukces w leczeniu - wyrazony we wspdlnej pracy pacjenta i ze-
spotu leczacego nad spowolnieniem rozwoju choroby jest mozliwy
wylacznie wtedy, kiedy chory potrafi zaangazowac wszystkie swoje
sity do walki z choroba.

W czym wyraza si¢ postawa pasywna?

Prezentuja ja ci chorzy, ktdrzy do tej pory w swoim zyciu nie dawa-
li sobie szansy uzyskania znaczacego wptywu na kreowanie swojego
losu. We wszystkich waznych dla ich Zzycia sprawach chetnie oddawali
sie pod stery i opieke specjalistow, kierownikéw, urzednikéw. Nie da-
zyli do uzyskania wiekszej ilosci informagji, ani tez nie walczyli o swo-
je prawa w miejscu zatrudnienia czy zamieszkania. Postawa pasywna
jest bardzo scisle zwiazana z wysokim poziomem leku, checig podpo-
rzadkowania sie oraz brakiem poczucia wptywu na wlasne zycie — tzw.
zewnatrzsterownoscia. Osoby te najczesciej maja tez trudnosci z przy-
wolaniem w swojej pamieci takich doswiadczen, w ktérych mieliby
pelne poczucie sukcesu w walce z trudnosciami. Kluczem do tego za-
gadnienia jest sposob radzenia sobie z lekiem. Kazdy z nas ma potrze-
be zachowania dobrego samopoczucia i dazy poprzez swoje zachowa-
nie do utrzymania dobrego nastroju. W sytuacjach nowych i trudnych
naturalng reakcja jest pojawienie si¢ uczucia niepewnosci, strachu lub
blizej nieokreslonego leku. Zachowanie dobrostanu psychicznego wy-
maga poradzenia sobie z tymi nieprzyjemnymi emocjami. Ludzkos¢
wypracowata sobie dwa podstawowe sposoby radzenia z reakcja leku.
Sa nimi aktywne niwelowanie przyczyn leku lub ich unikanie. Na-
groda w kazdym wypadku jest ustgpienie przykrych emocji. Osoby
preferujace pasywny styl radzenia sobie z trudnosciami, zazwyczaj ra-
dza sobie z lgkiem poprzez reakcje unikania. Mozna sadzic, ze skoro
w swoim wczesniejszym funkcjonowaniu, bardzo czesto uciekali sie do
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unikania, to tez nie stworzyli sobie okazji do zdobycia pozytywnych
doswiadczenn w aktywnym radzeniu sobie z opisywanymi uczuciami.
Nie majg w tym zakresie sukcesdw lub nie s ich swiadomi, nie moga
W swojej pamieci odwotac sie do takich pozytywnych doswiadczen.
Dobre wydarzenia w ich zyciu czesto interpretuja jako traf losu, cos, co
wydarzyto si¢ bez ich udziatu i nie zalezato od ich woli.

Jak taka postawa rzutuje na podejscie chorego do swojego
schorzenia i procesu leczenia?

Osoby te bardzo czesto zachowuja sie tak, jakby nic albo bardzo
niewiele zalezalo od nich samych. Maja przeswiadczenie, ze nie
warto jest angazowac sie¢ w nic szczegolnego, bo bez wzgledu na
to, co zrobig, choroba i tak si¢ rozwinie w swoim tempie i odbierze
im wszystko. Pacjenci przejawiajacy pasywna postawe czesto swoje
dzialania ograniczaja do wykonywania podstawowych zalecen leka-
rza. Sa malo skrupulatni w przyjmowaniu lekéw i wykonywaniu ba-
dan kontrolnych. Zazwyczaj nie daza do poszerzenia swojej wiedzy
o chorobie lub mozliwosciach leczenia i rehabilitacji. Nie szukaja roz-
wigzan utatwiajacych codzienne funkcjonowanie. Moga tez w wiegk-
szym stopniu by¢ niezadowoleni i przejawiac roszczeniowq postawe
wobec otoczenia. W ich nastroju dominuje frustracja, niepewnos¢,
strach, smutek i rozgoryczenie. W ich Zyciu trudno jest znalez¢ po-
czucie satysfakcji i pozytywnie rozwijajace si¢ relacje miedzyludzkie.
Otoczenie, nie wytaczajac najblizszych osob, z czasem moze czuc sie
zmeczone niesieniem pomocy osobie, ktora nie chce dziatac¢ na swoja
korzy$¢ i nie potrafi cieszy¢ sie chocby drobnym sukcesem. Warto,
wiec szukac w kazdym potozeniu najmniejszego pozytywnego zwia-
stuna i przejawiac¢ wigksza aktywnos¢ zarowno w codziennym funk-
cjonowaniu jak i dziatan na rzecz zdrowia.

Co charakteryzuje postawe aktywng?

Postawa taka wydaje si¢ by¢ najbardziej wtasciwg dla radzenia
sobie z choroba. Osoby cechujace sie aktywna postawaq starajg sie
brac¢ swoje sprawy w swoje rece we wszystkich dostepnych im obsza-
rach. Sa zainteresowani swoim zdrowiem i swoja choroba. Poszukuja
informacji. Wykorzystuja w tym celu wszystkie dostepne im srod-
ki przekazu. Wspdtpracuja z zespolem leczacym. Sa nastawieni na
uzyskiwanie takze niepomyslnych informacji, bo cenia sobie nieza-
leznos¢ i partnerski stosunek prowadzacego ich lekarza. Starajg sie
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skupiaé na poszukiwaniu rozwigzania, a nie na liczeniu strat. Dosto-
sowuja swoje srodowisko do pojawiajacych sie ograniczen, a nie roz-
paczaja w nieskonczonos¢ nad utracong sprawnoscia. Sa tez aktywni
zyciowo. Maja $wiadomos¢, Ze swiat to nie tylko oni i ich choroba.
Interesujq si¢ sprawami innych i ich problemami. Nie pomniejszaja
klopotéw otaczajacych ich osdb, starajq sie stuzy¢ im rada i wspar-
ciem. W ten sposdb unikajq nadmiernej koncentracji na sobie i czu-
ja sie autentycznie potrzebni. Osoby aktywnie nastawione do zycia
staraja si¢ dbac o sfery niezwiazane bezposrednio z choroba. Dbaja
o swoj wyglad i wyglad ich otoczenia. Wychodza z domu, korzystaja
w miare mozliwosci z miejsc publicznych. Czytaja aktualng prase i li-
terature, stuchaja muzyki, ogladaja telewizje, zapraszaja znajomych.
Potrafia tez prosi¢ o pomoc — udzielaja doktadnych instrukgji, jakiej
pomocy doktadnie oczekuja, jak dana czynnos¢ wykonac jest dla nich
najdogodniej. Maja $wiadomos¢, ze ,,zdrowej czesci” spoteczenstwa
trudno jest odgadnad ich potrzeby i Zze trzeba pomdc osobom, ktdre
jeszcze nie spotkaly sie z niepelnosprawna osoba w swoim srodowi-
sku, przekroczy¢ lek i niezdarno$¢ w udzielaniu pomocy.

Mozemy tez spotkac si¢ z postawa, w ktdrej chory czlowiek za-
chowuje wysoka aktywno$¢ w zyciu prywatnym i zawodowym przy
jednoczesnym pelnym ignorowaniu wymogdéw zwiazanych z choro-
ba. Osoba taka bedzie calg swoja energie i aktywnos¢ wktada¢ w do-
tychczasowe dziedziny zycia oraz pomija¢ zmieniajace sie potrzeby
swojego zdrowia. Jest to wyraz braku pogodzenia si¢ z nowa rzeczy-
wistos$cia i braku akceptacji dla utraty zdrowia. Powyzej opisana po-
stawa jest przejawem zadzialania mechanizmu wyparcia tego, z czym
cztowiek chory nie potrafi lub nie chce sobie poradzi¢. Woli wigc nadal
angazowac sie (czasem ze zdwojong sila) w obszary kojarzone ze zdro-
wiem i pelnosprawnoscia, anizeli mierzy¢ sie z tym, co zagrazajace,
nieznane, nieatrakcyjne, trudne i obarczone ryzykiem niepowodzenia.
Mechanizm ten znany nam jest od najwczesniejszego dziecinstwa. Wy-
daje si¢ nam, ze jesli jakiemus zdarzeniu czy zjawisku nie poswiecamy
uwagi, to go po prostu nie ma. To swoiste ignorowanie problematycz-
nej strony zycia. Czesto taka postawa jest pierwszym etapem radze-
nia sobie z choroba. W sytuadji, gdy spotyka nas doswiadczenie, ktore
przerasta nasze mozliwosci zaradcze, nasza psychika uruchamia roz-
ne mechanizmy obronne. Do nich naleza miedzy innymi wspomniane
juz mechanizmy wyparcia i zaprzeczenia. Innymi sa racjonalizacja czy
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intelektualizacja. Chory w takim wypadku szuka przede wszystkim
zrozumienia dla swojego stanu, wytlumaczenia kazdego przejawu
choroby i swoich reakcji. Z czasem, gdy objawy choroby nasilajg si¢
i coraz agresywniej wdzieraja w codzienne funkcjonowanie cztowieka,
mechanizmy obronne maja szanse zmale¢, a osoba chora podejmuje
decyzje o wspodtpracy, czyli aktywnie wlacza si¢ w proces leczenia.
Weczeéniej rozwazaliSmy dwa podejscia chorego do choroby: pasyw-
neiaktywne. Okazuje si¢, ze nastawienie mentalne ma istotne znaczenie
nie tylko dla sposobu podejscia i rozwigzywania problemow, ale row-
niez dla funkcjonowania systemu odpornosciowego czlowieka. Czto-
wiek chory to nie tylko jego chore ciato. Medycyna holistyczna w réw-
nym stopniu docenia ciato, umyst i ducha cztowieka. Sposéb myslenia
oraz nastawienie emocjonalne sg réwnie wazne. Badania prowadzone
wsrdd osob chorych na nowotwor (brakuje takich badan w grupie cho-
rych z SLA) dowodza, ze rozwoj choroby u 0sob, ktore sie poddaty, cze-
sto przebiega o wiele szybciej, co oczywiscie nie oznacza, ze u konkret-
nego chorego SLA postepuje bardzo szybko z powodu jego nastawienia
psychicznego, poniewaz SLA jest chorobg znacznie bardziej zrdznico-
wang i indywidualna niz choroby nowotworowe — przykiad ten ma
wykazad, ze istnieje zalezno$¢ miedzy psychika a rozwojem choroby.
Odpowiedz lezy w powigzaniu sily woli i nastawienia mentalnego
z wydolnoscig ukltadu odpornosciowego. Wiemy, ze chorym z SLA,
zwlaszcza lezacym, moze towarzyszy¢ wiele dodatkowych zagrozen
zwigzanych z rozwojem infekgji, na przyktad w drogach oddechowych,
czy uktadzie moczowym. Sprawnos¢ uktadu odpornosciowego decydu-
je o tym, na ile organizm radzi sobie z pokonywaniem niesprzyjajacych
elementow wewnetrznego (mnozenie si¢ nieprawidlowych komorek,
zaburzona produkcja hormondéw, nieprawidtowo przebiegajace proce-
sy biochemiczne) i zewnetrznego (ataki bakterii, wiruséw) srodowiska
cztowieka. Praca systemu odpornosciowego jest kontrolowana przez
mozg poprzez gospodarke chemiczng i rézne procesy. Mnozenie sub-
stancji zwiekszajacych odpornosciowe mozliwosci cztowieka jest Scisle
uzaleznione od jego nastroju. Udowodniono, iz osoby podchodzace
z nadziejq i wiara, sa nastawione walecznie w stosunku do swojej cho-
roby. Latwiej radza sobie z frustracja wynikajaca z poczucia zagrozenia
zycia i szybciej konkretyzuja swoje dziatania. Swoja wyobraznie wyko-
rzystuja nie do prognozowania katastrofy, a do poszukiwania rozwia-
zan. Szybko szukaja sprzymierzencéw — zdobywaja wiedze, docieraja
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do najlepszych specjalistow, wierza w to, ze nauka i rozwdj medycyny
jest ich sprzymierzenicem. Swojego ciala nie spostrzegaja jako organi-
zmu catkowicie zaleznego od choroby — widza w nim wiele zdrowych
elementow i mozliwosci do przeciwdziatania schorzeniu.

Warto wiedzie¢, iz nauka odkryta przynajmniej trzy systemy prze-
noszenia emocji na fizyczny poziom funkcjonowania organizmu. Sg
to: system endokrynny postugujacy si¢ hormonami, system nerwo-
Wy wyposazony w bezposrednie mechanizmy kontroli produkgji
biatych krwinek odpowiedzialnych za obron¢ naszego organizmu
oraz system, ktorego czescia sa molekuly informacyjne, do ktorych
naleza neuropeptydy, neurotransmitery, czynniki wzrostu i cytokiny.
Substancje te majg wplyw na aktywnos¢ i podzial komorek, oraz me-
chanizmy genetyczne. Biate krwinki maja kluczowa role w dziataniu
systemu odpornosciowego organizmu, zajmuja sie rozpoznawaniem
iniszczeniem obcych organizmoéw i substancji (bakterii, wirusow, nie-
prawidtowych frakcji biatek). Najnowsze badania naukowe dowodza,
iz do ich powierzchni docieraja zakoniczenia pewnych widkien ner-
wowych. Swiadczy to o tym, ze informacje docieraja do biatych krwi-
nek w sposob bezposredni z systemu nerwowego, a w konsekwengji
z mdzgu. Sposob myslenia moze pobudzac lub hamowac¢ produkgje
tych czasteczek krwi. Prekursorami badan nad odpornoscia sa specja-
lisci zajmujacy sie walka z nowotworem. Ich wieloletnie obserwacje
czynione wsrod chorych, pozwolily zauwazy¢, jakie cechy charakte-
ru pozwalaja pacjentom lepiej radzi¢ sobie z choroba i jaka postawa
wobec choroby moze ja zatrzymac lub spowolni¢. Na tej podstawie
opracowano wiele metod pracy nad mentalnym podejsciem do cho-
roby, wspomagajacych zasadnicze leczenie. Dzigki stosowaniu badan
poréwnawczych, od kilkudziesieciu lat wiemy, Ze treningi pozytyw-
nego myslenia przyczyniaja si¢ do zwiekszania liczby biatych krwi-
nek we krwi i podniesienia odpornosci czlowieka. Treningi pozytyw-
nego myslenia s3 prowadzone z wykorzystaniem wiedzy o relaksacji
i wizualizacji. Istotne jest uswiadomienie czlowiekowi wszystkich
jego sprzymierzenicow w walce z choroba. Czesto osoby chore czuja
si¢ osamotnione w swojej walce, zapominaja o mozliwosciach leza-
cych w nauce i w dynamicznym rozwoju farmakoterapii, rezygnuja
zbyt wczesnie w docieraniu do wiedzy, nie szukaja 0osob mogacych
udzieli¢ im wsparcie. Techniki wizualizacyjne pozwalaja pacjentom
wyobrazic sobie starcie z choroba, a przez to pobudzi¢ procesy walki
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z nia. Istniejq ¢wiczenia, a nawet gry komputerowe, w ktérych cho-
rzy wcielaja sie w role wojownika niszczacego komodrki wywotujace
procesy chorobowe. W ten sposob mdzg wykonuje ogromna prace na
rzecz uaktywnienia i wzmocnienia systemu odpornosciowego.

Pierwszym sprzymierzenicem w walce z chorobg jest sam czlowiek,
jego sposob myslenia i nastawienie. Przeciwnikiem jest niewiara, diu-
go utrzymujacy sie stres i nasilone negatywne emocje. One ostabiaja
nasz organizm.

W naszym zyciu niemal kazdego dnia styszymy lub mowimy:
,jestem zestresowany”, ,,dopadl mnie stres”, ,to mnie stresuje”, , nie
stresuj mnie”, ,to jest stresujace”, ,jestem w stresie”. Jest to jeden
z dowoddéw na to, ze termin ,,stres” od wielu lat zagoscil na dobre nie
tylko w naukowym, ale i w potocznym stownictwie. Uzywamy go
intuicyjnie dla okre$lenia naszego stanu wewnetrznego oraz warun-
kéw, w jakim zyjemy i raczej nie zastanawiamy sie nad tym, co tak
naprawde okresla ten termin.

Poczatkowo stowo stres definiowano przynajmniej w trzech wy-
miarach:

,obciazenie” - wywolane sila zewnetrzna,
,presja” - bedaca wewnetrzna reakcja - odpowiedzia organizmu,
,Mapiecie”— wywotujace zaburzenie lub deformacje w podmiocie.

Stres w ujeciu biologicznym to umiejetnosci dostosowania sie
zZywego organizmu na poziomie fizjologicznym do zmian, jakie nie-
ustannie zachodza w jego wnetrzu i Srodowisku zewnetrznym. Jest to
walka o utrzymanie statosci i odpowiedz na niesprzyjajace warunki
zycia — na zbyt gwattowne zmiany temperatury i cisnienia, brak lub
nadmiar pokarmu, zmiany sktadu krwi, niedobor tlenu, zaburzenie
proceséw wewnetrznych.

Stres w ujeciu psychologicznym to ujemny wpltyw na zdrowie
psychiczne i fizyczne cztowieka negatywnych:

emocji (np. leku, strachu),

stanow, (np. zagrozenia, napiecia, frustracji, deprywacji potrzeb,
przeciazenia),

zdarzen (naglej zmiany warunkéw zycia badz zaistnienia traumaty-
zujacego doswiadczenia).
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Czym zatem jest stres?

Mozemy powiedzie¢, Ze:

,Stres to nieswoista reakcja organizmu na wszelkie stawiane mu

zadania”

»Stres jest to stan wzmozonej gotowosci i nadmiernego pobudze-

nia organizmu, by lepiej, skuteczniej i efektywniej dziatac”.

,,Stres to reakcja na docierajace do cztowieka bodzce”

»Stres to nieswoista reakcja mobilizujaca (uaktywniajaca i przy-

Spieszajaca) prace calego organizmu”.

Mozna wiec zauwazy¢, ze z jednej strony stres jest to pojedyncze
zdarzenie, z drugiej strony stresem okreslamy dluzej trwajacy stan
organizmu.

Wyobrazmy sobie, co si¢ dzieje w organizmie cztowieka, gdy spo-
tykamy sie z bodzcem wywolujacym stres. W celu zniwelowania
nieprzyjemnego stanu nasze cialo reaguje w sposob niespecyficzny.
Zachodzi w nim kilka nastepujacych po sobie faz tworzacych reakcje
stresowa.

Przeanalizujmy fazy reakcji stresowej na przykladzie. Wyobrazmy
sobie sytuacje, w ktorej zdrowo czujacy sie cztowiek wykonuje prze-
gladowe badania lekarskie, a nastepnie dowiaduje si¢ od prowadza-
cego go lekarza, ze wyniki dokonanych analiz sa bardzo niepomysine
i Swiadcza o wystapieniu dynamicznie rozwijajacej si¢ choroby zagra-
zajacej bezposrednio jego zyciu. Na skutek przekazania tej informacji
w organizmie pacjenta dochodzi do powstania reakcji stresowej, na
ktora sktadaja sie kolejno nastepujace po sobie: stadium reakgji alar-
mowej, stadium odpornosci i stadium wyczerpania.

1. Stadium reakcji alarmowej.

Tuz po dotarciu do pacjenta powyzszej informacji, w jego mdzgu
wilacza si¢ reakcja alarmowa, ktora ma na celu uruchomienie dziatan
zaradczych. Moézg poprzez system nerwowy i produkcje odpowied-
nich substancji chemicznych wydaje polecenia dla wszystkich waz-
nych ukladéw, np. dla uktadu oddechowego, uktadu krazenia, uktadu
trawiennego i migsni. Pacjent musi zmobilizowac wszystkie sity fizycz-
ne i psychiczne, aby sprosta¢ zagrozeniu. Mo6zg btyskawicznie dosto-
sowuje mozliwosci organizmu do nowo zaistnialych warunkow.

Na poczatku, w wyniku zderzenia si¢ z nieznana lub przewyzsza-
jaca nasze mozliwosci sytuacja, organizm reaguje zaskoczeniem i nie-
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pokojem. Musi gwattownie przystosowac sie do sprostania nowym
warunkom (faza mobilizacji). Poczatkowo organizm dziata w sposdb,
ktory sugerowatby jego wewnetrzng dezorganizacje (faza szoku).
Spada cisnienie krwi i temperatura ciata. Taka reakcja jest ewolucyjna
spuscizng po naturalnym sposobie reagowania na zagrozenie u na-
szych przodkéw. W nastepnym etapie organizm podejmuje aktywne
strategie obronne (faza przeciwdziatania szokowi). W tym czasie po-
nownie wzrasta ci$nienie krwi i temperatura ciata. Bodzce pobudzaja
te czesci mozgu (podwzgorze i przysadka mdézgowa), ktore pobudzaja
z kolei nadnercza i poprzez zwiekszona produkcje hormonalna kory
nadnerczy przyspieszaja akcje serca, czestos¢ oddechu, zwiekszaja lep-
kos$¢ krwi, poziom glukozy, cholesterolu i innych wysokoenergetycz-
nych substancji we krwi. W ten sposdb organizm przygotowuje sie do
podjecia walki badz ucieczki. Posrednikami w tym zlozonym cyklu
reakcji s substancje chemiczne z grupy hormondw.

W tym stadium czlowiek jest zdolny do niespotykanego wysitku.
Wiele zadan wykonuje niejako automatycznie, potrafi tez podjac sie
dziatan, ktore w innych okolicznosciach napawaty go niechecia, badz
strachem.

2. Stadium odpornosci.

Po oswojeniu si¢ z bodZcem wywotujacym stres, cztowiek nie reaguje
juz tak intensywnie, jak w poprzedniej fazie. Jego dzialania sa lepiej do-
stosowane do zastanych okolicznosci, a cialo i psychika nabieraja pew-
nego rodzaju odpornosci na wystapienie nastepnych niesprzyjajacych
bodzcéw. Kolejne — okresowe pogorszenie zdrowia nie bedzie juz takim
szokiem, jak pierwsze intensywne wystapienie objawdw. Stopniowo pa-
gjent dostosowuje si¢ do niedogodnosci, swoje dziatanie podporzadko-
wuje wyznaczonym celom i stawianym przed nim oczekiwaniom.

To etap, w ktorym organizm przystosowat sie juz do stresu, sku-
tecznie radzi sobie z jego nastepstwami, a mechanizmy adaptacyjne
chronia go przed zaburzeniami w funkcjonowaniu (faza przystoso-
wania). Jednak w tym czasie organizm stabiej radzi sobie z dodatko-
wymi niesprzyjajacymi czynnikami, ktdre w stanie neutralnym bylby
catkowicie nieszkodliwe. Mozna si¢ wiec spodziewa¢, ze kazda do-
datkowa niepomyslna okoliczno$¢ bedzie nadmiernym obciazeniem
dla osoby, ktdra juz zmaga sie z choroba.
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3. Stadium wyczerpania.

Musimy zdawac sobie sprawe z tego, ze mimo wypracowania
przez ewolucje mechanizmoéw zaradczych, mozliwosci czlowieka,
dotyczace funkcjonowania w nadmiernym i przedtuzajacym sie ob-
cigzeniu, sa ograniczone w kazdym przypadku. Przystosowanie do
dziatania w stresie wymaga szczegolnego wysitku ze strony psy-
chiki i organizmu. Stadium wyczerpania to uogoélnione pobudzenie
organizmu zblizone do opisanej juz reakgji alarmowej. Pobudzenie
to jednak tym razem nie przyczynia si¢ juz do zwalczania czynni-
ka wywotlujacego stres, ale jest wskaznikiem stopnia rozregulowania
funkdji fizjologicznych i utraty zdolnosci obronnych organizmu. Ten
etap moze charakteryzowac stale utrzymujace si¢ nadcisnienie krwi,
nadprodukcja kwaséw zoladkowych, nadmierna podatnosc na infek-
cje, niemozno$¢ poradzenia sobie z wirusem grypy. Zapasy energii sa
zuzyte, organizm jest zmeczony i narazony na zalamanie homeosta-
zy, czyli wewnetrznej rownowagi (faza wypalenia).

Stadium przewlektego stresu

Stres nie jest wylacznie sytuacja chwilowa. Czesto wystepuje
w sposob dtugotrwaly, a cztowiek nie znajduje srodkéw, mozliwosci
i umiejetnosci na skuteczne pokonanie czynnika, ktory go wywotuje.
W takich warunkach szczegoélnie fatwo dochodzi do rozwoju szeroko
pojetego procesu chorobowego.

Przewlekle dziatajacy stres prowadzi do podwyzszenia si¢ ogolne-
go poziomu aktywacji organizmu oraz wzrostu pobudzenia. W wy-
niku tego dochodzi do pojawienia si¢ silnych, negatywnych emodji.
Moga to by¢ strach, lek, panika, przerazenie lub w stanie przedtuzaja-
cej sie frustracji — irytacja, gniew, z1o$¢, depresja, przeciazenie. W za-
leznosci od osobistych doswiadczenn w radzeniu sobie z przeciwien-
stwami, w tym etapie ponownie wzrasta motywacja do poradzenia
sobie z przecigzeniem lub tez pojawia si¢ pasywne poddanie.

Skutki chronicznego stresu manifestuja si¢ w postaci zaburzenia
samopoczucia. Moga wywolac apatig, depresje, przygnebienie, obja-
Wy nerwicowe, poczucie osamotnienia i stabosci fizycznej i psychicz-
nej, tesknote, a nawet poczucie winy i wstydu, obnizenie samooceny.
Dochodzi rowniez do zaburzen w zachowaniu. Osoby poddane chro-
nicznemu stresowi cechujq sie¢ zwigkszona impulsywnoscia, pobud-
liwoscig, niepokojem, agresja, wzmozonym apetytem, zaburzeniami
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koordynagji i zwigekszeniem trudnosci w mowie. Skutki fizjologiczne
to: podwyzszone cisnienie, arytmia, kfopoty ze snem, niestrawnos¢,
obnizenie odpornosci, przecigzenie ukladu nerwowego. Chronicz-
ny stres moze takze uposledzi¢ funkcjonowanie poznawcze. Moze
wplyna¢ na pogorszenie pamieci, zapominanie, ogoélne zaburzenie
koncentracji uwagi, zawezenie myslenia.

stawianie sobie nierealistycznych zadan (wyznaczenie sobie progra-
mu ¢wiczen, ktory nie uwzglednia aktualnego stanu zdrowotnego, przyczyni
sie tylko do poczucia porazki i spadku motywacji do dalszej rehabilitacji),

brak pozytywnych doswiadczen w rozwigzywaniu problemow
(u osoby, ktéra wczesniej nie doswiadczyta sukcesdow w zmaganiu sie z prze-
ciwnos$ciami, pojawiajacy sie problem wywota reakcje leku i che¢ ucieczki,
a nie che¢ poszukania rozwiazania),

perfekcjonizm wyrazony w nadmiernej koncentracji na szczegotach
(nadmierne skupianie sie na szczegotach prowadzi do nadmiernej analizy
iutrudnia catosciowa ocene sytuacji. Maty problem urasta wtedy do niespo-
tykanej rangi, a kazde proponowane rozwigzanie wydaje si¢ niedostatecznie
dobre i nie przynosi satysfakgji),

sztywno$¢ w dziataniu, mysleniu i emocjonalnym reagowaniu
(uparte trzymanie sie jedynego sposobu myslenia i dziatania zamyka droge
do szukania nowych rozwiazan. Nawykowo pojawiajace sig reakcje (np. cia-
gle reagowanie strachem) sprzyjaja wyborowi stosowanego od zawsze, cho¢
nie najlepszego rozwiazania),

brak kreatywnosci, pomystowosci w poszukiwaniu rozwigzan (oso-
ba, ktéra w codziennym zyciu nie ¢wiczy swojej wyobrazni i pomystowo-
$ci, bedzie miata trudnosci z wymysleniem czego$ szczegdlnego w sytuacji
stresu. Jej poszukiwania rozwigzania beda zatem ograniczone. To dlatego
warto jest cwiczy¢ wyobraznig, rozwigzywac famigtowki i zadania logiczne,
sktada¢ wzory orgiami, rozwija¢ réznego rodzaju hobby),

przekonanie o tym, iz jest si¢ osobq niezastgpiona, nieumiejetnos¢
dzielenia si¢ praca i delegowania zadan na inne osoby, brak zaufania do in-
nych (osoby, ktore wszystko biora na siebie i sq niezadowolone z pracy wy-
konanej przez innych, nie pozwalaja sobie odebra¢ nadmiaru obciazen),

sktonno$¢ do rywalizowania w kazdej sprawie (nawykowa rywali-
zacja dostarcza nieustannego stresu i uniemozliwia petne zrelaksowanie sie.
Umyst jest w ciaglej gotowosci do walki),
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idealistyczny obraz wlasnej osoby; brak znajomosci siebie, zwtasz-
cza wlasnych ograniczen (kto$, kto ma nikla wiedze o sobie i swoich natu-
ralnych ograniczeniach, bedzie stawiat sobie nierealistyczne cele, dazenie do
ktorych spowoduje nadmierne obciazenie i moze skonczy¢ sie porazka),

brak akceptacji dla zwyczajnosci we wilasnym zyciu (szukanie
szczescia za wszelka cene, nieustanne pordwnywanie sie z lepszymi, bar-
dziej uzdolnionymi i lepiej wyposazonymi w rézne zasoby ludzmi zawsze
bedzie przynosito uczucie dyskomfortu),

brak umiejetnosci interpersonalnych, niesmiato$¢ (trudnosci w na-
wigzywaniu kontaktu z otoczeniem ograniczajg zaréwno mozliwosci otrzy-
mania pomocy jak i mozliwos¢ dostarczenia sobie przyjemnych emodji i sa-
tysfakcji wynikajacych z przyjazni),

nieumiejetnos¢ korzystania ze wsparcia i proszenia o pomoc (osoby
posiadajace przekonanie, ze z kazda sprawa nalezy sobie poradzi¢ samemu, lub
tez nie potrafigce tego uczynic, biora na swoje barki nadmierne obciazenie),

brak przyjaciét i dobrych relacji z rodzina,

brak akceptacji ze strony otoczenia,

brak wsparcia ze strony innych osob,

brak poczucia bezpieczenstwa, niestabilno$¢ emocjonalna, postawa
lekowa wobec otoczenia (choroba zawsze zagraza poczuciu bezpieczenstwa.
Tym bardziej bedzie trudno o nie zadba¢, jesli dotyczy osoby, ktéra przeja-
wia takq postawe w ogdle wobec Swiata),

pielegnowanie w sobie negatywnych uczu¢, negatywnego postrze-
gania $wiata oraz otaczajacych ludzi,

brak poczucia humoru,

brak zycia duchowego,

brak umiejetnosci prawidiowej oceny wydolnosci wilasnej psychiki
i ciala,

wysoka reaktywnos¢ (choleryczny typ osobowosci),

zta kondycja psychiczna,

zty status materialny.

W potocznym rozumieniu, zwyklismy traktowac stres jako proces
jednoznacznie negatywny, niepozadany i wyrzadzajacy szkode. Nie
mozemy jednak pominac faktu, iz stres, zaréwno na poziomie biolo-
gicznym, jak i psychologicznym jest zjawiskiem powszechnie wyste-
pujacym i dotyczacym kazdej zyjacej istoty. Pierwotnie jest zwiazany
z mobilizowaniem organizmu do walki z niesprzyjajacymi warunka-
mi. Nie mozna go wyeliminowac z zycia czlowieka, poniewaz obok
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negatywnej roli spelnia takze te pozytywna. Warto jest, wigc pamie-
taé, ze obok stresu negatywnego (dystresu) czesto przezywamy stres
pozytywny, czyli eustres.

Czym jest eustres?

Jest to pozytywna odpowiedz ze strony naszego organizmu na
zdarzenia czy fakty, ktore interpretujemy jako zjawiska dla nas ko-
rzystne. Moze to by¢ stan zakochania, rado$¢ przezywana w wyni-
ku narodzin potomka, spotkania dtugo oczekiwanej osoby lub stan
zZwigzany z wygrang czy osiggnieciem zamierzonego celu. W stanie
uestresu nasz organizm wytwarza specyficzne zwiazki chemiczne
(tzw. ,,wewnetrzne morfiny”), ktére wywotuja reakcje podobna do
morfiny. Endorfiny dziataja przeciwbolowo, aktywizuja dobry na-
strdj, poczucie sily, mocy i nadziei.

Potrzeba zniwelowania przykrego stanu emocjonalnego wywota-
nego przez stres jest silng motywacja do jego przezwyciezenia. Czlo-
wiek podejmuje walke i wiacza znane mu strategie radzenia sobie
ze stresem. Techniki, jakie zastosuje zalezg od jego poprzednich do-
$wiadczen, nastawienia do siebie, otoczenia i wyposazenia osobo-
wosciowego.

Boze, uzycz mi pogody ducha,

Abym godzit si¢ z tym, czego zmienic nie moge,

Odwagi abym zmieniat to, co zmieni¢ moge,

I Madrosci, abym odrézniat jedno od drugiego.

Ta znana wielu osobom modlitwa Ruchu AA jest doskonatym
,przepisem” na radzenie sobie z negatywnym stresem. Dbajmy o po-
gode ducha, oddzielmy od siebie to, co zalezy i nie zalezy od nas
samych. Zajmijmy si¢ tym, na co mamy wplyw, przestarimy walczy¢
ze sprawami catkowicie nam niedostgpnymi. Jednym stowem, nie
marnujmy energii, ktora moze sie przyda¢ w przysztosci. Sposoby
zwalczania stresu mozemy podzieli¢ na trzy grupy. Beda nimi:

neutralizowanie skutkow stresu,

unikanie stresu,

adaptacja do stresu.

umozliwia wlasciwa organizacja wolnego
czasu, zachowanie proporcji miedzy obciazeniem a wypoczynkiem,
stosowanie réznorodnych technik relaksacyjnych, utrzymywanie ak-
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tywnosci fizycznej i poznawczej, dbanie o pozytywna strone zycia
poprzez akcentowanie drobnych przyjemnosci, podtrzymywanie
pozytywnych relacji z otoczeniem, pielegnowanie przyjazni, trening
pozytywnego myslenia, , poréwnania w dét” (nie jestem jedyna oso-
ba doswiadczona przez los; sa ludzie w jeszcze gorszym polozeniu),
kontakt z naturg, kapiele i masaze, posiadanie hobby.

mozna rozumie¢ jako dziatania profilaktyczne
i niwelowanie do minimum ryzyka wystapienia dodatkowych ktopo-
tow. Do dziatan tych naleza wlaczenie szeroko rozumianych zacho-
wan prozdrowotnych (w tym sciste wykonywanie zalecen lekarskich),
przestrzeganie zasad higieny fizycznej i psychicznej, stosowanie od-
powiedniej diety i regul wlasciwego odzywiania sie, dystansowanie
si¢ do problemow, dbanie o przyjazne i dostosowane do aktualnych
mozliwosci otoczenie.

pomaga poszukiwanie informacjii praktycz-

nej wiedzy, ktora jest niezbedna do podjecia najbardziej racjonalnych
w danej sytuacji dziataii zaradczych. Pomocne jest rowniez podjecie
proby przewidzenia ewentualnych sytuacji stresowych i wyobraze-
niowe - emocjonalne przezycie tych sytuacji, zanim one realnie nasta-
pia. Warto stosowac ¢wiczenie technik kreatywnego rozwigzywania
problemow, poszukiwanie w wyobrazni rozwiazan dla nietypowych
zdarzen, przypominanie sobie pozytywnych doswiadczen radzenia
sobie z innymi klopotami. W sytuacji nieuchronnej utraty naczelnej
dotychczasowej wartosci wazne jest dokonanie przewartosciowania
priorytetéw i poszukiwanie nowych celéw.

Badacze wyrdzniaja kilka grup czynnikdw chroniacych przed stre-
sem. Wsrod nich mozemy wyrdznic grupe czynnikow psychologicz-
nych, biologicznych, spotecznych oraz materialnych. Pierwsza grupa
ma najwieksze znaczenie. Tworza ja:

wyposazenie osobowosciowe (stanowczo$¢, wytrzymalos¢, kreatywnosé,

pomystowos¢; elastycznos¢ w mysleniu, postepowaniu i poszukiwaniu

rozwigzan),

umiejetnos¢ gospodarowania czasem i wlasciwego planowania wykona-

nia obciazajacych zajec,

stawianie przed soba realistycznych celdw,

pozytywne doswiadczenia zyciowe w przesztosci, zwlaszcza doswiad-

czenia sukcesu w walce z przeciwno$ciami,

wrazliwo$¢ na otaczajacy swiat, przyrode, sztuke,
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zaradnosc,

wysokie zdolnosci samokontroli,

umiejetnosci spoteczne i otwarcie na otoczenie,

poczucie bezpieczenistwa i stabilnos¢ psychiczna,

zycie duchowe,

docenienie humoru i umiejetno$¢ podtrzymywania dobrego nastroju,

traktowanie stresowa jako wyzwania.

Sprzyjajacymi czynnikami biologicznymi sa niska reaktywnos¢,
czyli duza wytrzymatos$¢ na niesprzyjajace bodzce i dobra kondycja
fizyczna.

Pomocne jest rowniez poczucie akceptacji spolecznej, obecnosc¢
0sob bliskich, swiadomos¢ mozliwosci korzystania z pomocy przy-
jaciot i rodziny. Sa to czynniki spoteczne. Z pewnos$cia pomocny jest
wysoki status materialny, pozwala on na swobodne korzystanie ze
$rodkow finansowych przy rozwiazywaniu problemoéw.

Jak juz wspomniano wczeéniej, na réznych etapach rozwoju
schorzenia, osobom chorym towarzysza bardzo rézne uczucia i sta-
ny emocjonalne. Moga to by¢ smutek, przygnebienie, pesymizm,
niewiara, apatia, strach, lek, wreszcie napady paniki, irytacji, zto$ci
a nawet agresji. Problemem jest zaré6wno nadmierna intensywnos¢
przezywanych uczug, jak i znaczna niestabilnos¢ nastroju, to jest po-
jawianie sie skrajnie r6znych emocji w krétkim okresie czasu. Chorzy
sq bardzo zmeczeni nie tylko objawami fizycznymi choroby, ale tez
dlatego, ze ich psychika nie radzi sobie dostatecznie dobrze z napo-
rem niekorzystnych zjawisk, doswiadczen i zadann do rozwiazania.
Potrzeba bardzo szybkiego i znaczacego przestawienia swojego zy-
cia na nowe, mniej sprawne tory wymaga mobilizacji wszystkich sit
i angazowania ogromnych $rodkéw. Mozna powiedzie¢, iz zmiana
ta jest sytuacja kryzysowa, w ktorej dominuje niepewnos¢ najblizszej
przysztosci i poczucie realnego zagrozenia. Rzecza naturalng jest, iz
zachowaniu chorego towarzysza tak rozne stany. Najczesciej najsil-
niej manifestuja si¢ w okresie po ustaleniu diagnozy i przyjeciu do
pelnej wiadomosci charakteru choroby oraz w czasie wystepowania
kolejnych kryzysdw zdrowotnych np. gdy chory na SLA przestaje
chodzi¢. Najwazniejszym krokiem w radzeniu sobie z nadmiarem ne-
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gatywnych emogji jest zaakceptowanie faktu ich pojawiania sig. Jeste-
$my wychowani w kulturze, w ktérej nie wszystkim wypada plakaé
i okazywac stabos¢. Nasze otoczenie w takich chwilach jest zazwyczaj
zazenowane i czuje si¢ bezradne. Wyrazem takiego stanu rzeczy sa
niektore reakcje personelu medycznego na intensywne emocjonalne
przezywanie swojego polozenia przez pacjentéw. Psycholodzy cze-
sto sa proszeni na konsultacje po to, aby , pocieszy¢” pacjenta, bo ten
na wies¢ o chorobie zareagowat , smutkiem i ptaczem, a ma prze-
ciez bra¢ si¢ w gars¢”. Tymczasem negatywne emocje sa naturalng
i w pelni adekwatna reakcja chorego na nagla strate swojego zdrowia
oraz silne poczucie zagrozenia. To wyraz adaptowania si¢ chorego do
nowej i trudniejszej rzeczywistosci, swoisty komunikat dla toczenia.
Nie mozna, wigc ich ,,wycia¢” lub zamienic na bardziej akceptowana
przez otoczenie forme, na usmiech méwiacy ,jestem bardzo dzielny,
doskonale sobie radze, nie martwcie sie 0 mnie”.

Najwlasciwsza reakcja otoczenia jest przyjecie i okazanie dla po-
jawiajacych sie negatywnych uczué zrozumienia oraz towarzyszenie
choremu poprzez rozmowe i bycie stuchaczem. Chorzy musza réw-
niez okazac akceptacje dla reakgji, ktdrych po sobie raczej by si¢ nie
spodziewali. Powinni by¢ dla siebie wyrozumiali i nie stawiac¢ sobie
nierealistycznych oczekiwan.

Nie mniej istotne jest aktywne radzenie sobie z przedtuzajacymi
si¢ negatywnymi stanami emocjonalnymi. Smutek i przygnebienie
niszcza nas tak samo jak bdl fizyczny. Mozna im przeciwdziata¢ na
plaszczyznie poznawczej i ptaszczyznie konkretnych zachowan. Bu-
dowanie nowej mentalnej postawy wobec siebie i otaczajacego Swiata
wydaje si¢ jednym z kluczowych ¢wiczen. Naszymi uczuciami bardzo
czesto rzadza nieswiadome przekonania, pewnego rodzaju przepisy
i skrypty zyciowe, w ktdre zostalisSmy wyposazeni w pierwszych la-
tach zycia. To dlatego sq wsrdd nas niepoprawni optymisci, ostrozni
racjonalisci i etatowi pesymisci. Skrypty ze zdwojona sita uaktywnia-
ja sie w sytuacji przecigzenia. Dzigki wypracowanym $ciezkom my-
slenia nasz mdzg z gory ukierunkowany jest na podazanie wczesniej
utartym szlakiem. Zaréwno pesymisci, jak optymisci sa mistrzami
w argumentowaniu na swodj sposob tego samego swiata. Dobra wia-
domos¢ jest taka, iz przeuczenie mozgu na podazanie droga bardziej
pogodna jest mozliwe. Zta wiadomos¢ moéwi o tym, ze takie przesta-
wienie wymaga systematycznych i konsekwentnych ¢wiczen.
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Cwiczenia pozytywnego myslenia polegaja na rozbijaniu dotych-
czasowego sposobu oceny rzeczywistosci i poszukiwaniu pozytyw-
nych rozwiazan. Przekuwanie tego, co do tej pory byto spostrzegane
jednoznacznie negatywnie, moze przynies¢ wiele korzysci. Psychika
czlowieka wymaga karmienia afirmacjami, to jest pozytywnie skon-
struowanymi komunikatami na swdj temat i na temat otoczenia.
Wazne jest celowe skupianie uwagi na obszarze, w ktérym mozli-
we jest dziatanie, a nie stagnacja. Bez wzgledu na polozenie, lubimy,
gdy nasze sprawy zaleza od nas samych. Warto jest ¢wiczy¢ mozg
w poszukiwaniu rozwigzan, choc¢by najbardziej nietypowych. Mozg
potrzebuje tez realnego zajecia. Wytaczne skupianie si¢ na trudnym
potozeniu czyni ludzi wigzniami ich choroby. Tymczasem rowniez
czlowiek chory moze by¢ przydatny dla innych, moze by¢ $wietnym
doradca i dobrym kompanem. Moze realizowac¢ lub szuka¢ nowych
zainteresowan. Wazne jest wyznaczenie sobie krétkoterminowych
i wykonalnych w realizacji celow, a potem dazenie do ich ziszczenia.
Dziatanie przyczynia sie do zbierania pozytywnych doswiadczen,
pozwala pielegnowac kontakty. Powstaje pytanie, jak pokonaé szcze-
golne kryzysy i chwile stabosci. Kazdy ma do nich prawo, bo kazdy
podlega tym samym mechanizmom psychicznym. Doswiadczenia
zebrane przez psychoterapeutéow pokazuja, jak wazna jest rozmowa
i uzewnetrznienie tego, co jest uwiezione we wnetrzu. Czasem oto-
czenie jest tak zabiegane, iz nie zauwaza tego, co dzieje si¢ z osoba
chora. Warto w takiej sytuacji poprosi¢ o pomoc wprost — powiedzie¢
,zatrzymaj si¢, ofiaruj mi swdj czas, potrzebuje rozmowy”. Czesto
potrzebne bedzie ustalenie konkretnej godziny, wtedy latwiej jest
wygospodarowac czas.

Istotnym elementem jest tez ekspresja przezywanych emocji.
Uczucia mozna wyraza¢ w bardzo réznej formie. Mozna pisa¢, ma-
lowa¢, pracowac graficznie za pomoca komputera. Warto jest podjac
probe wyrazenia swoich emocji w tworczej formie, bo wtedy one nie
niszcza.

Szczegdlnie trudnym stanem emocjonalnym jest stan paniki, kto-
ry moze pojawic sie jako reakcja na zmniejszona ilos¢ tlenu, trudno-
$ci oddechowe. Stan paniki to kumulacja szczegdlnie silnego leku
w bardzo krotkim czasie, ktory nie jest powigzany z racjonalnym
bodzcem. W takim wypadku mowa bytaby o strachu. Panice zazwy-
czaj towarzysza specyficzne dla silnego stresu reakcje fizjologiczne
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i odczucia fizyczne. Sg to uczucie goraca lub zimna, przyspieszona
akcja serca, plytkii przyspieszony lub nieréwny oddech, uczucie bra-
ku powietrza i dusznos¢, przeswiadczenie, ze za chwilke dojdzie do
utraty przytomnosci, a nawet subiektywne poczucie deformagiji cia-
fa. Stan ten jest na tyle nieprzyjemny, ze ludzie, ktérzy doswiadczyli
paniki, bardzo intensywnie boja si¢ ponownego wystapienia ataku
i w ten paradoksalny sposéb sa ciagle skupieni na przezywaniu ne-
gatywnego stanu. Czasem uciekajq si¢ do pewnych rytuatow, ktdre
przynosza odprezenie. Mowa jest tutaj o czynnosciach o charakterze
przymusowym. Chorzy tez probuja kontrolowacé wszelkie czynniki,
ktore kojarza z wystapieniem poprzedniego ataku i popadaja w swo-
ista putapke mechanizmu paniki. Tymczasem trzeba pamietac o tym,
ze stan paniki zawsze ma swoj koniec, ze minie zazwyczaj po kilku
minutach, poniewaz taki stan organizmu nie moze trwa¢ w nieskon-
czonos¢. W szczegolnej sytuadji sa pacjenci chorzy na SLA. Poniewaz
atak paniki moze by¢ sprowokowany zaburzeniem oddechu. Psy-
chologia wypracowata kilka technik radzenia sobie z panika. W sy-
tuacjach, w ktorych stany paniki ponawiaja sig, warto jest skorzystac
z pomocy psychologa. Tutaj takze bardzo pomocne sg techniki relak-
sacyjne. Cwiczenie relaksacji pozwala lepiej kontrolowa¢ swéj orga-
nizm, w tym stany lekowe. Chory, ktory systematycznie wykonuje
¢wiczenia relaksacyjne, potrafi z czasem samodzielnie osiagna¢ stan
relaksu. Moze do takiej umiejetnosci odwotac sig, gdy poczuje oznaki
dyskomfortu. Szczegolnie przydatne sg ¢wiczenia oswajania pacjenta
z bodZzcem wywotujacym czy kojarzonym z lekiem. Terapeuta wpro-
wadza pacjenta w stan relaksu, nastepnie stopniowo konfrontuje go
przy pomocy wizualizacji z bodzcem prowokujacym lek. Cwiczenie
koniczy si¢ w momencie, w ktérym pacjent odczuwa dyskomfort. Po-
nawiane jest w kolejnej sesji. Stopniowo chory oswaja sig ze stresorem
i w ten sposoOb znaczenie bodzca wywotujacego lek zostaje pomniej-
szone. Ataki paniki lub nasilonego leku wystepuja szczegdlnie czesto
u 0sob, ktdre nie pozwalaja sobie na uswiadomienie oraz ekspresje
negatywnych emocji w zyciu codziennym. Osoby maja trudnosci
z okresleniem stanu swoich uczu¢, a wiele z nich nie akceptuja. Dla-
tego wazne jest ¢wiczenie umiejetnosci rozmowy badz innej formy
ekspresji przezywanych emocji. Pomocne moze okazac si¢ tez stoso-
wanie zabiegéw wspomagajacych, takich jak kapiele relaksacyjne lub
masaze. Nasilone i utrwalone stany lekowe wymagaja wiaczenia le-
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czenia farmakologicznego. Leczenie takie powinno by¢ prowadzone
przez lekarza psychiatre.

Badania statystyczne WHO mowig o tym, ze depresja jest jedna
z najczesciej rozpoznawanych chordb. Ilos¢ zachorowan na depresje
klasyfikuje te¢ chorobe na trzecim miejscu najczesciej spotykanych
problemoéw zdrowotnych. W zyciu codziennym coraz czesciej styszy-
my, ze kto$ obok nas cierpi na depresje, czesto sami skarzymy sie na
obnizony nastréj lub zle samopoczucie psychiczne. Mozna odnies¢
wrazenie, iz sfowo ,depresja” jest stosowane dla okreslenia prawie
kazdego pogorszenia kondycji psychicznej. Powstaje pytanie, czy
kazdy zty nastrdj to juz stan depresyjny. Depresja ma wiele oblicz
i moze wystepowac¢ w réznym nasileniu.

Specjalistom znane sa pojedyncze epizody depresyjne oraz cy-
klicznie nawracajaca depresja, depresje o charakterze maskowanym
lub poronnym (z matym nasileniem, ale stale utrzymujacymi sie obja-
wami), wreszcie stany depresyjne wystepujace w chorobach afektyw-
nych dwubiegunowych (wymiennie ze stanem pobudzenia).

Przyczyny depresji sa bardzo rézne. Choroba ta moze by¢ zaréwno
reakcjg organizmu na przecigzenie, jak i mie¢ podioze w predyspozy-
¢jach lub biologii organizmu. Moga to by¢ uwarunkowania dziedzicz-
ne; zaburzenia biochemiczne organizmu na poziomie przekaznictwa
neurotransmiteréw w ukladzie nerwowym, niedobdr okreslonych
substancji chemicznych, zaburzenia i niedobory hormonalne, prze-
dtuzajacy sie¢ niedobdr swiatta; uwarunkowania osobowosciowe, ro-
dzinne i spoleczne; dltugotrwate funkcjonowanie w stresie, bardzo
trudne doswiadczenie Zyciowe, stan wyczerpania po dtugotrwalym
i ekstremalnym wysitku, utrata osoby bliskiej lub dorobku Zyciowe-
go, uczestniczenie w kataklizmie; wreszcie przedtuzajaca sie ciezka
choroba, doznanie uszczerbku na zdrowiu wymuszajacego dokona-
nie zmian zyciowych, trwata niepelnosprawnosc.

Kazde bardzo trudne doswiadczenie zyciowe, zwiazane ze strata,
Iaczy sie z pewnego rodzaju zatobg. Czasem przedmiotem tej straty
jest zdrowie, czasem wczesniej nie zachwiane poczucie bezpieczen-
stwa, innym razem dorobek catego zycia. Silne doswiadczenia maja
swoj zapis w naszym mozgu. Wazne jest przeformutowanie tego za-
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pisu poprzez nabycie refleksji, zmiane myslenia, danie sobie szansy
na nowe przezycia.

Depresja jest z pewnoscia choroba, ktéra mozna i trzeba leczy¢.
Wazne jest, aby jej rozpoznaniem i leczeniem zajat sie specjalista —
lekarz psychiatra. Znane s3 w naszym spoteczenstwie opory przed
zgloszeniem si¢ do Poradni Zdrowia Psychicznego lub skonsultowa-
nia si¢ z psychiatra, ale to lekarzom psychiatrom jest dostepna naj-
nowsza i najszersza wiedza na temat sposobdw leczenia i mozliwosci
zastosowania lekow antydepresyjnych i przeciwlekowych.

Warto znaé charakterystyke depresji, aby wiedzie¢, kiedy nalezy
poprosic¢ o pomoc specjaliste i siggnac po zalecone przez niego leki.

Na charakterystyke depres;ji sktadaja sie¢ dwie grupy objawdw:

A. Cechy i objawy podstawowe:

Obnizenie nastroju — depresja, smutek, przygnebienie, przykre
przezywanie ogotu wydarzen, anhedonia, zobojetnienie depre-
syjne

Obnizenie napedu psychoruchowego — spowolnienie myslenia
i tempa wypowiedzi, poczucie obnizonej sprawnosci pamieci i in-
telektu, abulia, spowolnienie lub zahamowanie ruchowe, utrata
energii i sity oraz poczucie ciaggltego zmeczenia fizycznego
Zaburzenie rytmu okotodobowego (snu i aktywnosci) oraz objawy
somatyczne — wczesne budzenie sie, ptytki i przerywany sen, sen-
nos$¢ w ciggu dnia, zaburzenie samopoczucia w rytmie okotodobo-
wym (rano gorsze samopoczucie, anizeli wieczorem), bole glowy,
wysychanie sluzéwki w jamie ustnej, zaparcia, ubytek masy ciata
Lek - poczucie napigcia, poczucie zagrozenia, trwozliwe oczeki-
wanie, niepokoj manipulacyjny, podniecenie ruchowe.

B. Cechy i objawy wtdrne:

Depresyjne zaburzenia myslenia — poczucie winy (wlacznie z po-
czuciem grzesznosci, winy i potrzebg bycia ukaranym), depresyj-
na ocena wlasnej osobowosci, zdrowia i szans w leczeniu (przeko-
nania nihilistyczne), depresyjna ocena wiasnej przyszlosci i prze-
sztosci (urojenia kleski, katastrofy), zniechecenie do zycia, mys$li
i tendencje samobdjcze

Zaburzenia aktywnosci zlozonej — Zmniejszenie liczby i zakresu
zainteresowan, obnizenie zdolnosci do pracy, izolowanie sie, sa-
mozaniedbanie.
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Musimy pamigtac o tym, Ze rozpoznanie stanu depresyjnego nie
wymaga wystapienia réwnoczesnie wszystkich wymienionych obja-
wow. Ponadto, zaleznie od stopnia nasilenia epizodu depresji, wy-
Zej wymienione symptomy moga wystepowac w réznym natezeniu.
Wazne jest rowniez, aby pamietaé, ze nie wszystkie obserwowane
objawy musza mie¢ przyczyne w depresji a moga by¢ one spowodo-
wane samym SLA np. zmeczenie.

Tak, jak juz o tym wspomniano, leczeniem przedtuzajacego sig ob-
nizenia nastroju, powinien zajac si¢ lekarz psychiatra, jednak istotne
jest takze wspomaganie leczenia farmakologicznego procesem psy-
choterapeutycznym. Bardzo wazna jest praca nad mentalnoscia oraz
sposobem mys$lenia osoby chorej. Ludzie depresyjni negatywnie oce-
niaja siebie, swoje otoczenie, wreszcie swojq przesztos¢, terazniejszos¢
iprzysztos¢. Depresyjne myslenie rozlewa sie na kazda sfere ich zycia,
dokonan i spostrzeganych mozliwosci. Osoba w obnizonym nastroju
koncentruje si¢ w swoim mys$leniu na niepowodzeniach i trudnos-
ciach. Do$wiadczenie negatywne i porazki sa wyraznie przeszaco-
wane, natomiast odniesione sukcesy i posiadane atuty pomniejszone
lub catkowicie niezauwazone. Brak wlasciwych proporcji w ocenie
siebie i swojego potozenia powoduje, iz osoba depresyjna wzmacnia
w sobie doswiadczenie leku i oslabia che¢ podjecia dziatania. Utrzy-
mywane w sobie bardzo gleboko przekonanie, ze ,i tak nic z tego
nie wyjdzie” powoduje, iz osoba chora bardzo czesto nie podejmuje
nawet proby aktywnosci i w ten sposob blokuje sobie dostep do zdo-
bycia nowych i pozytywnych do$wiadczen.

Praca z osobami chorymi na depresje zawiera w sobie element re-
habilitacyjny i psychoterapeutyczny. Rehabilitacja obejmuje wszyst-
kie te dziatania, ktére maja choremu pomdc utrzymacé wzglednie
prawidlowa aktywnos¢ w codziennych sferach zycia. Naleza do nich:
dbatos¢ o higiene i wyglad, praca nad oddzielaniem snu nocnego od
dziennego lezakowania i odpoczynku, przyjmowanie pokarmow,
podtrzymywanie zainteresowania sprawami wlasnymi i otoczenia,
pielegnowanie czasu relaksu i wypoczynku. Sa to sprawy nie mniej
wazne dla osoby, ktéra samodzielnie si¢ porusza jak i jest zmuszona
leze¢. Chory powinien mie¢ tak zorganizowany dzien, aby z jednej
strony we wlasciwym czasie odbywaly si¢ wszystkie ramowe czyn-
nosci (pobudka, toaleta, positki, odpoczynek, rehabilitacja, lektura,
spacer, itp.), a z drugiej strony jego dzien byl urozmaicony i peten
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zyciowej aktywnosci (odwiedziny, telefon do znajomych, pisanie
listow). Podtrzymanie prawidtowej struktury dnia, aktywnos¢ i za-
interesowanie otoczeniem jest najlepsza forma profilaktyki nastroju.
Osoby lezace w t6zku powinny w sposéb szczegdlny by¢ chronio-
ne przed monotoniq i jednostajnie wypelniong dobg, dlatego tez ich
najblizsze sSrodowisko, jakim jest 16zko, powinno jak najdtuzej cecho-
wacd urozmaicenie w najbardziej podstawowych elementach. Zmiana
w ciggu dnia pizamy na dres, koldry na koc pozwoli zréznicowac
dobe. Jednym z najwazniejszych elementéw leczenia depresji jest
dbatos¢ o kontakt z otoczeniem i mozliwo$¢ rozmowy. Nieco innym
elementem pomocy jest psychoterapia. Chorzy maja bardzo czesto
niewiare w sensownosc¢ leczenia, poczucie winy zwiazane z absorbo-
waniem swoja 0sobg otoczenia, dokonuja ponadto zyciowego bilan-
su, ktory w ich oczach nie zawsze wypada pozytywnie. Mozliwos¢
uczestniczenia w ukierunkowanej rozmowie jest szansg na ujawnie-
nie, nazwanie przezywanych negatywnych emocji oraz na poszu-
kanie tych osobistych wartosci, ktére od dawna sa juz niedoceniane
lub niezauwazone. Rozmowa z chorym nie powinna mie¢ tematow
tabu. Chory powinien mie¢ pelne przekonanie, ze moze rozmawiac
o wszystkich swoich niepokojach i watpliwosciach. W ten sposob
zmniejszy wiele ze swoich lekow, bo najwigkszy lek dotyczy tego, co
nieznane i nienazwane. Chory ma prawo rozmowy o rzeczach naj-
trudniejszych, takze o sprawach ostatecznych. Powinien uczestniczy¢
we wszystkich decyzjach jego dotyczacych oraz mie¢ pelne poczu-
cie, iz jego glos jest styszany i szanowany. Na kazdym etapie choroby
istotne jest znalezienie realnych, krotkotrwatych celéw zyciowych.
Wigksze zadania powinny by¢ podzielone na etapy, tak, aby zrealizo-
wanie kazdej kolejnej cze$ci moglo przynies¢ pozytywny komunikat
choremu. Moga to by¢ mniej lub bardziej wazkie zadania. Wazne, aby
byly one realne i mogly w krotkim odcinku czasu pozwoli¢ chore-
mu na poczucie sprawstwa i satysfakcji. Trzeba o tym pamiegtad, ze
rozmowa ze specjalistg nie zastgpi choremu codziennych kontaktow
z przyjacidtmi i rodzing. Okres choroby moze by¢ czasem naprawy
i polepszenia relacji z tymi bliskimi, z ktéorymi wczesniej kontakt byt
staby lub konfliktowy. Warto jest zacheci¢ chorego do wyjasnienia
sporow inieporozumien. Uporzadkowanie kazdej sfery zycia pozwa-
la wielu osobom odzyska¢ wewnetrzny spokd;.
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Choroba zawsze dopada czlowieka znienacka i nie jest mozliwe
uprzednie do niej przygotowanie. Zwykle nikt z nas nie mysli o tym,
ze ktoregos dnia ustyszy diagnoze brzmiaca niemal jak wyrok. Tym-
czasem chorzy na SLA niemal z dnia na dzient musza przestawic¢ swoje
zycie. Zmuszaja ich do tego pojawiajace si¢ objawy, ostabienie fizyczne,
zwigkszajaca si¢ niezgrabnos¢ ruchowa, zaburzenia mowy, pogorsze-
nie wydolnosci oddechowej. W zycie chorego wkrada sie chaos, a czas
zaczyna by¢ dzielony na ten przed choroba i obecny. Informacje o cho-
robie i jej objawach moga mie¢ miazdzaca moc dla czltowieka, ktory
jeszcze niedawno byt w petni sprawny i w 100% zaangazowany w re-
alizacje swoich osobistych planéw. Bardzo fatwo w takim momencie
o utrate nadziei, zatamanie si¢ i bierne poddanie rozwojowi wypad-
kéw. Utrzymanie w jak najwiekszym procencie sprawnosci wymaga
jednak szybkiego przystgpienia do dziatan na rzecz utrzymania zdro-
wia i spowolnienia rozwoju choroby. Czlowiek chory musi poradzi¢
sobie z naporem intensywnych emocji, poczuciem zagubienia i prze-
organizowaniem swojego zycia. Omawiane wczesniej fazy adaptadji
do choroby pokazuja, iz radzenie sobie z nowa rzeczywistoscia trwa
w czasie i jest mozliwe dzieki wykorzystaniu wszystkich osobistych
i spotecznych zasobdw. Pierwszym z nich sa mozliwosci i atuty lezace
w samym chorym. Choroba SLA bardzo szybko ogranicza czlowieka
w dotychczasowej realizacji. Moze spowodowag, iz osoba chora po-
czuje si¢ mato przydatna, bezwartosciowa i nieatrakcyjna. W naszej
kulturze istnieje natomiast ogromna presja na utrzymanie sprawnosci
fizycznej i uzyskanie sukcesu zawodowego. Sami takze bardzo czesto
mierzymy swoja warto$¢ takg miarg. Ograniczenia lub zatamowanie
mozliwosci rozwoju obciazaja nasz wizerunek, zmniejszaja poczucie
naszej wartosci i obnizajg samoocene. Trzeba pamiegtac o tym, ze cho-
roba jest dostatecznie trudnym przeciwnikiem, dlatego cztowiek chory
nie moze stac si¢ swoim wrogiem. Oznacza to, ze powinien patrze¢ na
siebie z pelna akceptacja, wyzby¢ sie negatywnych ocen i ztosliwosci
kierowanych ku sobie. JesteSmy tym, co o sobie myslimy. Samokryty-
ka, wylaczne skupianie si¢ na wadach i ograniczeniach prowadzi do
ostabienia woli walki i rezygnacyjnych mysli. Mozemy zastanowic sig,
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czy warto jest walczy¢ o kogos, kto jawi sie nam jako ktos bezwartos-
ciowy. W walce z chorobg istotne jest budowanie akceptujacej posta-
wy wobec siebie przy réwnoczesnym podejmowaniu wyzwan dnia
codziennego. Chory powinien ¢wiczy¢ skupianie swojej uwagi na-
wet na najdrobniejszych dokonaniach i sukcesach, bo to one daja site
do pokonywania kolejnych trudnosci. Powinien tez si¢ nagradzac za
czynione starania. Moga by¢ to bardzo mate, ale czeste przyjemnosci,
komplement, pochwalenie samego siebie. Kolejng kwestia jest doko-
nanie rewizji priorytetow. Warto po$wieca¢ swojg uwage i energie na
rzeczy naprawde wazne i zaniecha¢ spraw, ktore w obliczu choroby
stracily na swoim znaczeniu. Czasem zastanawiamy sie nad tym, z ja-
kiego powodu odmawiamy sobie przez wiele lat realizacji osobistych
planéw, odkladamy bez konca spelnienie okre$lonego marzenia i nie
potrafimy wyttumaczy¢ przed soba, dlaczego nasze pragnienia sa dla
nas tak mato wazne. Swiadomos¢ kruchosci czasu powinna by¢ zache-
ta do czynienia sobie pozytywnych niespodzianek.

Zachorowanie jest faktem, ktéremu trudno zaprzeczy¢. Na cho-
robe nie mozna si¢ obrazi¢. Nie mozna jej wymazac z pamieci i zy¢
w taki sposdb, jakby jej nie bylo, bo i tak o sobie przypomni. Ulozenie
na nowo zycia wymaga zaakceptowania faktu, Ze jest si¢ osoba chora
i Ze schorzenie to niesie ograniczenia. Przyjecie tej perspektywy po-
zwoli oszczedzi¢ energie i przyczyni sie¢ do budowania aktywnej po-
stawy wobec choroby. Postawa aktywna wyraza sie w respektowaniu
z jednej strony ograniczen wynikajacych z choroby, a z drugiej strony
podjeciu walki na rzecz przedluzenia sprawnosci. Walka ta jest wy-
razona w stworzeniu sobie jak najlepszych warunkéw codziennego
funkcjonowania, szukania udogodnien i usprawnien. Dostosowanie
pomieszczen i wyposazenia, wlasciwe dobranie ubioru i obuwia po-
zwoli osobie chorej na zminimalizowanie stresu i wysitku. Duza wage
ma tez zdobywanie wszelkich informacji na temat funkcjonujacych
stowarzyszen i instytucji wspomagajacych, przepiséw prawnych,
mozliwosci otrzymania wsparcia materialnego lub technicznego.

Chory powinien aktywnie uczestniczy¢ w swoim leczeniu. Powi-
nien mie¢ pelna wiedze na temat etapu rozwoju choroby. Czesto pa-
cjenci sami o te wiedze sie upominaja lub poszukuja jej w réznorakich
srodkach przekazu. Aktywnos¢ wyraza si¢ rOwniez w petnej wspol-
pracy z zespotem leczacym, w wykonywaniu badan kontrolnych,
uczestniczeniu w rehabilitacji i zazywaniu lekow.
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Prawdziwym wyzwaniem jest zachowanie , normalnosci” w co-
dziennym funkcjonowaniu, pomimo zmian wymuszonych przez cho-
robe. Dzieki temu osoba chora moze jak najdiuzej zminimalizowac
straty wynikajace z powstalych ograniczen.. Wazne jest zaré6wno do-
stosowanie do wymogow pojawiajacej sie niepetnosprawnoscijakiza-
chowanie jak najwiekszej liczby zaje¢, w ktorych osoba chora uczest-
niczyla przed zachorowaniem. Chorzy w obliczu pojawiajacych sie
trudnosci czesto izoluja sie od swojego wczesniejszego sSrodowiska.
Czasem dzieje sie to o wiele szybciej, niz wskazuja na to pojawiajace
sig¢ ograniczenia ruchowe i komunikacyjne. Nalezy pamietac o tym, ze
osoby zdrowe z otoczenia chorego takze maja duza trudnosc¢ w przy-
stosowaniu si¢ do nowej sytuacji, dlatego z pewnosciag pomoze im
przekazanie podstawowych informacji o chorobie. Sytuacja niepetno-
sprawnosci wymaga przyjecia mozliwie otwartej postawy wobec sie-
bie i otoczenia. Choroba SLA jest procesem dynamicznym. Wymaga
uwzglednienia pojawienia si¢ nowych kryzysow i nastepujacych po
nich okresdw stabilizacji. Wiele sytuacji moze zaskoczy¢ samego cho-
rego i towarzyszace mu osoby. Ogromnym zadaniem jest wypraco-
wanie wlasciwego dystansu wobec pojawiajacych sie¢ ograniczen oraz
rownoczesna i systematyczna praca nad zachowaniem sprawnosci.
Pozwoli to zachowac wzgledna rownowage psychiczna.

Kilkakrotnie wspominalismy juz o tym, iz stan psychiki jest wza-
jemnie powiazany ze stanem ciata. Dbajac o cialo, nie mozna zanie-
dbywac kondycji psychicznej osoby chorej. Istotny jest nastroj chore-
g0, jego poczucie sprawstwa oraz jego wspotuczestnictwo w radzeniu
sobie z obciazeniami wynikajacymi z choroby, w tym z negatywnymi
uczuciami i stresem. Jednym z podstawowych sposobow radzenia
sobie ze stresem i jego konsekwencjami jest regularne stosowanie
technik relaksacyjnych. Prawidlowo i systematycznie prowadzona
relaksacja skutkuje poprawa parametréw fizjologicznych organizmu,
przyczynia si¢ do zwigkszenia odpornosci i wydolnosci fizycznej, sta-
bilizuje nastrdj, poprawia samoocene, pomaga znalez¢ rozwigzania,
wspiera psychoterapig. Dzieje si¢ tak, poniewaz relaksacja w szcze-
goélnym stopniu uruchamia prawa potkule mdzgu, powoduje, ze
mozg efektywniej odpoczywa, ze stabilizuje sie gospodarka hormo-
nalna podwzgorza, przysadki mozgowej i kory nadnerczy. Relaksa-
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¢ja od dawna jest z powodzeniem stosowana w walce z nowotworem,
poniewaz najefektywniej poprawia sity odpornosciowe organizmu.

Nalezy pamieta¢ o tym, iz techniki relaksacyjne powinny by¢
wlasciwie dobrane do kondycji fizycznej osoby chorej. Moga by¢
prowadzone u chorych z réznym stopniem zaawansowania choroby:.
Znane sa metody relaksacji, ktore nie angazuja w znaczacym stopniu
fizycznie pacjenta jak i techniki bardziej aktywne ruchowo. Terapeuci
stosujacy omawiane metody pomocy znaja wiele sposobéw wspoma-
gania zasadniczego leczenia.

Ponizej przedstawiamy podstawowy zarys najbardziej
znanych metod relaksacyjnych.

— to roznorodne ¢wiczenia majace na celu
zwiekszenie umiejetnosci prawidtowego oddychania poprzez swia-
dome kierowanie procesem oddychania. W ¢wiczeniach oddecho-
wych przywiazuje sie ogromna wage do: dlugosci faz cyklu oddechu
(wdech, zatrzymanie powietrza i wydech), zwigkszania pojemnosci
ptuc poprzez swiadome angazowanie w procesie oddychania moz-
liwie najwiekszej objetosci ptatow plucnych Sledzenia pracy miesni
oddechowych - zwlaszcza przepony, wizualizowania pracy oskrze-
li i ptuc, kierowania swojej uwagi wylacznie na proces oddychania.
Techniki oddechowe umozliwiaja nauke bardziej swiadomego oddy-
chania. Taka umiejetno$¢ jest bardzo przydatna w sytuacji, gdy od-
dech jest utrudniony z powodu niewlasciwej pracy miesni bioracych
udzial w oddychaniu. Ponadto zapobiegajq stanom paniki, ktora cze-
sto towarzyszy chorobom uposledzajacym proces oddychania.

— sa to techniki angazujace wyobraznie
i dzigki temu uruchamiajace w szczegolny sposob prawa potkule moz-
gu. Nalezy pamietac o tym, Ze moga tez przyczynic si¢ do ujawnienia
tresci uwiezionych w podswiadomosci, dlatego wizualizacja powin-
na by¢ prowadzona jedynie przez doswiadczonego psychologa lub
psychoterapeute. W takcie ich stosowania pacjent moze znajdowac sie
w pozydji lezacej lub siedzie¢ w wygodnym fotelu. Czesto w zastoso-
waniu tej metody stosuje si¢ odpowiednio dobrang muzyke relaksa-
cyjna (moga to by¢ odgtosy przyrody, muzyka klasyczna lub muzyka
instrumentalna ze spokojna linia melodyczna). Wiasciwa czes¢ wizu-
alizacji poprzedza ustne przekazanie przez psychoterapeute instrukgji
indukcyjnej. Instrukcja indukcyjna sktada si¢ z prostych polecen do
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realizacji w wyobrazni, pomagajacych w ukierunkowaniu strumienia
mysli pojawiajacych sie w gtowie pacjenta. Psychoterapeuta najczesciej
prosi osoby korzystajace z wizualizacji o skupienie swojej uwagi na po-
szczegdlnych czesciach ciata i wrazeniach ptynacych z poszczegdlnych
partii organizmu. Moze tez wprowadzi¢ instrukcje zachecajaca do pra-
widlowego i $wiadomego oddychania. Cze$¢ indukcyjna ma za zada-
nie wprowadzi¢ pacjenta w stan poczatkowego relaksu. We wtasciwej
czesci wizualizacji psychoterapeuta podaje ustnie specjalnie dobrane
do problemu i aktualnego stanu pacjenta tresci wyobrazeniowe. Moze
zachecac pacjenta do wyobrazenia sobie spaceru po lesie, wyobrazenia
sobie rozwiazania okreslonego problemu, powrdcenia do okreslonego
przezycia lub skonfrontowania z bodzcem lekowym. W ostatniej czesci
wizualizacji psychoterapeuta wzmacnia najbardziej pozadane do za-
pamietania tresci (np. pozytywne mysli), dba o wtasciwe zakoriczenie
¢wiczenia i wyprowadzenie pacjenta ze stanu glebokiego relaksu.

— to ¢wiczenia prowadzone pod kierunkiem te-
rapeuty, polegajace na stopniowaniu napiecia miesniowego i rozluz-
nianiu poszczegdlnych grup migsniowych w celu lepszego uswiado-
mienia sobie reakcji wlasnego organizmu oraz opanowania wlasnych
reakcji miesniowych. Terapeuta zacheca ¢wiczacych do maksymal-
nego napinania a nastepnie maksymalnego rozluzniania wyizolowa-
nych (dzieki przyjeciu okreslonego ulozenia ciata) grup migesniowych.
Taki trening polepsza rozpoznawanie napiecia w ciele, przyczynia si¢
do bardziej Swiadomego kierowania swoim ciatem, pozwala uzyskac
stan relaksu.

— to proste ¢wiczenie relaksacyjne
wykonywane pod dyktando sugestywnie podawanej przez terapeute
instrukcji. Cwiczeniu temu moze towarzyszy¢ muzyka relaksacyjna.
Ma ono na celu zwigkszenie swiadomosci podstawowych doswiad-
czen fizycznych plynacych z ciala, takich jak poczucie temperatury
ciala, jego cigzaru i granic. Pokazuje choremu, ze moze on kontrolo-
wac w wigkszym zakresie fizjologiczne reakcje swojego organizmu,
ponadto wywoluje stan odprezenia i relaksu.

— to ¢wiczenia o charakterze duchowym majace na celu
rozwijanie osobowosci i dyscyplinowanie umystu poprzez rozwaza-
nie maksymy zawierajacej w sobie okreslone przestanie. Moze to by¢
maksyma, fragment zaczerpniety z Biblii, prosta modlitwa, zadanie
do rozwazenia. Cwiczenie medytacyjne powinno by¢ krétkie (10 - 15
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minut) i powtarzane od jednego do trzech razy dziennie. Wazne jest
znalezienie spokojnego miejsca i wygodnej pozycji. Medytacje nalezy
rozpocza¢ od koncentracji na oddechu i realizacji instrukcji poma-
gajacej uzyskanie odprezenia. Cwiczenia medytacyjne wykorzystu-
ja wyobraznie do uzyskania stanu relaksacji i polepszenia kontaktu
z wlasnym cialem. Po uzyskaniu stanu relaksu chory skupia swoje
mysli na wczes$niej wybranym temacie. MozZe nim by¢ praca nad
zaufaniem, praca nad bdlem, praca nad zmniejszaniem leku przed
smiercia, praca nad pogtebianiem swojej wiary.

Na potrzeby czltonkéw rodzin, opiekunoéw oraz pacjentéw w po-
czatkowej fazie choroby warto tez wspomniec¢ o takich ¢wiczeniach
relaksacyjnych, jak tai — chi i joga.

Korzystanie z tych sposobdw relaksacji moze by¢ bardzo przydat-
ne w radzeniu sobie z przewleklym stresem i obciazeniem zwiaza-
nym z opieka nad chorym.

Nalezy pamieta¢, iz techniki te wywodza sie ze wschodnich kre-
goéw kulturowych, dlatego nie sa polecane osobom, ktdre nie akcep-
tuja mentalnie kultury Wschodu lub z innych powodow obawiaja si¢
uczestniczenia w ¢wiczeniach zaczerpnietych z obcej kultury czy du-
chowosci.

— to system ¢wiczen fizycznych imitujacych naturalnie
obserwowane ruchy w przyrodzie, potaczonych z praca nad odde-
chem, wypracowany w starozytnej kulturze Chin. Szczegolny akcent
ktadziony jest na doktadnosc i ptynnosé ruchéw, wolne tempo wyko-
nania, koncentracje na aktualnie wykonywanej czynnosci i oddechu.
Cwiczenia te sa od wiekéw wykonywane przez osoby w kazdym
wieku w wielu krajach azjatyckich, zwlaszcza w Chinach. Zdobyty
rowniez swoich zwolennikéw wsérdd osob przynalezacych do kultu-
ry zachodnioeuropejskiej. Cwiczenia tai - chi maja na celu wzmoc-
nienie koncentracji uwagi, wzmocnienie pamieci ruchowej, wypraco-
wanie lepszej koordynacji, usprawnienie oddechu i osiagniecie stanu
relaksacji. Sa prowadzone przez doswiadczonych instruktoréw na
réznym stopniu zaawansowania.

— techniki te dla jednych sa czescia
systemu duchowego Wschodu, dla drugich czescig systemu filozofii
Wschodu, jeszcze dla innych system ¢wiczen fizycznych wypracowa-
nym w kulturze Indii. Choéby z powodu réznorodnego spostrzegania
jogi, powinny by¢ prowadzone jedynie przez bardzo doswiadczone-
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go, odpowiedzialnego i neutralnego instruktora. Joga dzieli sie¢ pod
wzgledem zaawansowania i roztozenia akcentéw. Prawidtowo pro-
wadzona, przyczynia sie do zwigkszenia umiejetnosci relaksowania,
prawidlowego oddychania oraz podniesienia sprawnosci fizycznej.
Poprawia odpornos¢ organizmu oraz parametry fizjologiczne, takie
jak ci$nienie krwi oraz tetno. Na szczegdlna uwage zastuguja ¢wicze-
nia oddechowe zaczerpnigte z tego systemu ¢wiczen.

Dlugotrwate towarzyszenie osobie chorej zawsze jest sytuacja
znacznie obcigzajacg opiekunow i krewnych. Musimy pamietad, iz
sprawowanie opieki nad chorym z SLA wymaga réwnoczesnego
skoncentrowania i roztozenia na bardzo diugi okres zasobow psy-
chicznych oraz fizycznych. Z tego powodu, a takze z uwagi na zdro-
wie tych, ktérzy niosa swoim chorym pomoc, bardzo wazne jest za-
dbanie o psychofizyczna kondycje osob towarzyszacym chorym.

Pierwsze prawo pomocy moéwi o tym, ze aby nies¢ pomoc innym,
trzeba wczesniej zadbac o siebie. Zazwyczaj w natloku spraw niecier-
piacych zwloki, kfopotéw i niespodziewanych okolicznosci, towarzy-
sze chorych o sobie mysla na koncu, lub nie myslg w ogdle. Tymcza-
sem to od ich samopoczucia fizycznego i psychicznego zalezy jako$¢
niesionej pomocy. To oni podlegaja tym samym stresom, czesto stajg
w obliczu bezsilnosci i sa paralizowani przez sprawy nie do poko-
nania. Na nich tez spoczywa ogromna odpowiedzialno$¢ za chorego
i za jakos¢ sprawowanej opieki. W polskim systemie zdrowotnym ist-
nieja ogromne braki w zakresie organizacji opieki w srodowisku do-
mowym chorego. Ich najblizsi krewni sa zmuszeni w bardzo kréotkim
czasie do stania si¢ ekspertami w zakresie asystowania, rehabilitagji,
pielegnacji, wspierania emocjonalnego, a nawet wykonywania zabie-
gow pielegniarskich przy osobie ciezko chorej. Z biegiem czasu to
choroba organizuje wszystkim domownikom aktywnos¢ i rozdziela
nowe obowiazki. W trakcie trwania tak szczegolnej sytuacji, istnieje
duze ryzyko wystapienia kryzysow, okreséw szczegdlnego przecia-
zenia oraz zatlamania. Kryzysy te odbijaja si¢ na wszystkich miesz-
kancach, wreszcie na samym chorym. Opiekunowie oraz krewni
maja, wiec nie tylko prawo, ale i obowiazek zadbania siebie. Metafora
opieki nad chorym dtugoterminowym jest bieg maratonski. Ten diugi
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dystans moze obrazowac obcigzenia, z jakimi musza sobie poradzic¢
osoby sprawujace opieke. Niezbedne jest wiasciwe przygotowanie
si¢ do pokonania drogi wyznaczonej przez chorobe.

Sportowcy startujacy w maratonach podkreslaja, ze na réwni z przy-
gotowaniem fizycznym istotne jest przygotowanie psychiczne. Trzeba
prawidtowo rozlozy¢ sily, energie i zasoby psychiczne, trzeba miec
tez zapasy mocy na nieprzewidziane sytuacje. Jest to mozliwe, kiedy
obok poswiecenia sie choremu, opiekunowie i krewni dbajg réwniez
o siebie. Dbato$¢ ta wyraza si¢ w organizowaniu dodatkowych osob
do opieki, chocby po to, aby mdc wyjs¢ z domu w swoich sprawach.
Nie mniej wazne jest dbanie o swoj codzienny wyglad i wypoczynek,
uczestniczenie w odprezajacych zajeciach. Nie mozna catkowicie re-
zygnowac ze swoich zwyczajnych zaje¢. Ptywanie, ¢wiczenia fizyczne,
zajecia relaksacyjne pozwalaja zregenerowac potrzebne sity. Choroba
osoby bliskiej czesto zmusza krewnych do koncentrowania si¢ wytacz-
nie na sprawach z nia zwiazanych. Wielu ludzi dzieli przekonanie, ze
skoro ktos z ich bliskich cierpi, to im nie wypada $miac si¢ i bawic.
Solidaryzowanie si¢ z cierpigcym wyobrazaja sobie jako dzielenie na-
stroju, catkowite skupienie si¢ i poswiecenie swojemu bliskiemu. W ten
sposob opiekunowie sami zaniedbuja kontakty kolezenskie i w konse-
kwengji wykluczaja si¢ ze srodowiska znajomych, stopniowo przestaja
interesowac sie sprawami innych ludzi. Psychika potrzebuje jednak nie
mniej odpoczynku, niz ciato. Waga kontaktéw spolecznych jest trudna
do przecenienia. Najczesciej najblizsze sSrodowisko chorego jest pierw-
sza grupa wsparcia. Tymczasem chorzy bardzo czesto maja poczucie
winy zwigzane z tym, ze ich stan tak mocno dezorganizuje zycie ro-
dzinne i eksploatuje najblizszych. Przewazajaca wigkszos¢ wolataby
wiedzied, ze ich opiekunowie sa nie tylko zapracowani i przeciazeni,
ale rowniez pogodni, wypoczeci i zrelaksowani. Ludzie opiekujacy sie
swoimi krewnymi i bliskimi funkcjonuja w stanie permanentnego stre-
su, dlatego maja tez pelne prawo do korzystania z fachowej pomocy
specjalistow. Taka pomoc moga otrzymac w takcie regularnych spotkan
z psychologiem lub w samopomocowych grupach wsparcia. Korzysta-
nie z fachowej pomocy przeciwdziata wystapieniu zespotu wypalenia.
Wisrdd ludzi wykonujacych zawody o charakterze spolecznym istnieje
powiedzenie, iz pomaganie meczy. Kazda profesja zwigzana z niesie-
niem pomocy lub dlugotrwale pomaganie potrzebujacemu niesie ze
soba ryzyko znacznego wyczerpania emocjonalnego. Dzieje sig tak,
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poniewaz czlowiek udzielajacy pomocy zazwyczaj angazuje w swoja
prace bardzo duzo emogji, jest w bardzo bliskim kontakcie z chorym,
dzieli jego troski, udziela mu nieustannego wsparcia. Jednoczesnie nie
moze okazywac przy osobie chorej wlasnej stabosci, musi radzic sobie
z niepokojami, lekami i niewiedza. Czesto opiekunowie sa zmuszeni
do rozwigzywania problemow, do ktorych nikt ich wczesniej nie przy-
gotowywal. Bardzo trudno jest kontrolowac swoje emogje i jednoczes-
nie by¢ w pelni empatycznym. Osoby nieprzygotowane profesjonalnie
do udzielania pomocy psychologicznej, nie znaja sposobéw na dystan-
sowanie si¢ od emocji osoby chorej. Czesto sa to ich najblizsi krewni,
wiec taki dystans jest po prostu niemozliwy. Przezywaja ich losy bar-
dzo osobiscie. Spedzaja z nimi prawie caty czas wolny. Nie daja sobie
prawa do relaksu lub zapominaja o odpoczynku. W takiej sytuacji, po
pewnym czasie, psychika czlowieka udzielajacego pomocy podswia-
domie broni si¢ przed konfrontowaniem z kolejnymi trudnymi do-
$wiadczeniami. Opiekun czuje si¢ notorycznie zmeczony, nie odczuwa
satysfakcji z wykonywanej pracy, zaczyna unikac¢ bardziej osobistego
kontaktu z chorym, najczesciej ogranicza rozmowy i skupia si¢ na wy-
konywaniu czynnosci pielegnacyjnych. Jednoczesnie ignoruje swoje
samopoczucie, twierdzac, ze to nie on jest najwazniejszy. Tymczasem,
skrajne wyczerpanie emocjonalne moze prowadzi¢ do wystapienia
stanu depresyjnego. Kazdy, kto udziela dlugotrwatej pomocy innym,
musi réwnolegle dba¢ o siebie. W ten sposob bedzie mogt nie tylko
dtugo brac na siebie znaczne obcigzenia, ale przyczyni si¢ do tego, iz
chory nie bedzie miat poczucia winy.

Kazdy czlowiek ma ograniczone sily i mozliwosci, nie mogtby
zdziata¢ niczego dobrego, gdyby funkcjonowal w prézni. Ludzie
sa sobie potrzebni. Jedni potrzebuja pomocy, inni jej udzielaja. Ten
podziat r6l moze zmienic¢ si¢ w kazdej chwili. Doswiadczenie wielu
ludzi kaze wierzy¢ w przekonanie, ze dawane dobro zawsze wraca
podwojone.
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IV. PRAWO

Wielu chorych i ich opiekunéw musi, niestety, borykac si¢ z nie
tylko z ciezka choroba, ale takze z problemami finansowymi, ponie-
waz nie da si¢ ukry¢, ze pomoc dla chorych na SLA jest niezwykle
kosztowna. Z tego powodu chcieliémy Paristwu dac¢ kilka praktycz-
nych wskazowek, jak w prosty sposob np. uzyskac ulge podatkowa
czy dofinansowanie do zakupu woézka inwalidzkiego. Na kolejnych
stronach tego poradnika znajdziecie Pafistwo informacje o tym jak
przebrna¢ przez formalnos$ci urzedowe i otrzymac zasitek i dodatek
pielegnacyjny, ulgi podatkowe, karte parkingowa oraz dofinanso-
wanie do zakupu sprzetu ortopedycznego i sSrodkdw pomocniczych
(chodziki, wézki itp.), likwidacji barier funkcjonalnych (dostosowa-
nie fazienki, zakup windy, komputera do komunikagji itp.), turnuséw
rehabilitacyjnych. Ponadto zamieszczone zostaly porady, jak uzyskac
orzeczenie o niepelnosprawnosci. Niestety, z powodu bardzo skom-
plikowanego prawa dotyczacego przyznawania rent ograniczyliSmy
ilos¢ porad rentowych.

Zamieszczamy na wstepie niniejszego rozdziatu Karte Praw Osdb
Niepetnosprawnych, uchwalong przez Sejm RP, aby$Smy przede
wszystkim mieli sSwiadomos$¢, ze mamy niezbywalne prawo do zada-
nia realizacji naszych praw, uprawnien i przywilejow, a odpowiednie
instytucje obowiazek wspierania nas w tych dziataniach. Nie béjmy
si¢ upominac o swoje prawa i nie pozwo6lmy by traktowano nas jak
natretnych petentow!

UCHWALA SEJMU RZECZYPOSPOLITEJ POLSKIEJ

z dnia 1 sierpnia 1997 r.
Karta Praw Osob Niepetnosprawnych.
(M.P. z dnia 13 sierpnia 1997 r.)
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§ 1. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej uznaje, ze osoby niepeino-
sprawne, czyli osoby, ktorych sprawnos$¢ fizyczna, psychiczna lub
umystowa trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemoz-
liwia zycie codzienne, nauke, prace oraz pelnienie rdl spotecznych,
zgodnie z normami prawnymi i zwyczajowymi, maja prawo do nie-
zaleznego, samodzielnego i aktywnego Zycia oraz nie moga podlegac
dyskryminacji.

Sejm stwierdza, iz oznacza to w szczegolnosci prawo 0sdb niepel-
nosprawnych do:

1) dostepu do dobr i ustug umozliwiajacych pelne uczestnictwo
w zyciu spotecznym,

2) dostepu do leczenia i opieki medycznej, wczesnej diagnostyki,
rehabilitacji i edukacji leczniczej, a takze do $wiadczen zdrowotnych
uwzgledniajacych rodzaj i stopien niepetnosprawnosci, w tym do za-
opatrzenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze, sprzet
rehabilitacyjny,

3) dostepu do wszechstronnej rehabilitacji majacej na celu adapta-
je spolteczna,

4) nauki w szkotach wspdlnie ze swymi pelnosprawnymi rowies-
nikami, jak rowniez do korzystania ze szkolnictwa specjalnego lub
edukacji indywidualnej,

5) pomocy psychologicznej, pedagogicznej i innej pomocy specja-
listycznej umozliwiajacej rozwoj, zdobycie lub podniesienie kwalifi-
kagji ogdlnych i zawodowych,

6) pracy na otwartym rynku pracy zgodnie z kwalifikacjami, wy-
ksztatceniem i mozliwosciami oraz korzystania z doradztwa zawodo-
wego i posrednictwa, a gdy niepelnosprawnos¢ i stan zdrowia tego
wymaga - prawo do pracy w warunkach dostosowanych do potrzeb
niepelnosprawnych,

7) zabezpieczenia spotecznego uwzgledniajacego koniecznos¢ po-
noszenia zwigkszonych kosztow wynikajacych z niepelnosprawnosci,
jak rowniez uwzglednienia tych kosztéw w systemie podatkowym,

8) zycia w Srodowisku wolnym od barier funkcjonalnych, w tym:

— dostepu do urzedow, punktéw wyborczych i obiektéw uzytecz-
nosci publicznej,

— swobodnego przemieszczania si¢ i powszechnego korzystania
ze srodkéw transportu,
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— dostepu do informacji,

— mozliwosci komunikacji miedzyludzkiej,

9) posiadania samorzadnej reprezentacji swego srodowiska oraz
do konsultowania z nim wszelkich projektow aktéw prawnych doty-
czacych osob niepetnosprawnych,

10) pelnego uczestnictwa w zyciu publicznym, spotecznym, kul-
turalnym, artystycznym, sportowym oraz rekreacji i turystyce odpo-
wiednio do swych zainteresowan i potrzeb.

§ 2. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej stwierdzajac, iz powyzsze pra-
wa wynikaja z Konstytucji, Powszechnej Deklaracji Praw Czlowie-
ka, Konwengji Praw Dziecka, Standardowych Zasad Wyréwnywania
Szans Osob Niepetnosprawnych, aktow prawa miedzynarodowego
i wewnetrznego, wzywa Rzad Rzeczypospolitej Polskiej i wladze sa-
morzadowe do podjecia dziatan ukierunkowanych na urzeczywist-
nienie tych praw.

§ 3. Sejm Rzeczypospolitej Polskiej wzywa Rzad Rzeczypospolitej
Polskiej do sktadania corocznie, w terminie do dnia 30 czerwca, in-
formagji o podjetych dziataniach w celu urzeczywistnienia praw osob
niepelnosprawnych.

§ 4. Uchwata wchodzi w zycie z dniem ogloszenia.

REFUNDACIJA LUB DOFINANSOWANIE DO ZAKUPU
SPRZETU | SRODKOW POMOCNICZYCH, CZYLI JAK

KUPIC WOZEK NIE PLACAC ZA NIEGO.

Obecnie w Polsce istnieja 3 sposoby na to, aby zdoby¢ potrzebny
choremu sprzet ortopedyczny (tuski, wézki, chodziki itp.) oraz srod-
ki pomocnicze (pieluchy, cewniki itp.) za darmo lub z doptata. Pierw-
sza droga jest Narodowy Fundusz Zdrowia NFZ, druga Powiatowe
Centrum Pomocy Rodzinie PCPR, trzecigq Panistwowy Fundusz Reha-
bilitacji Osob Niepetnosprawnych PFRON.

Narodowy Fundusz Zdrowia dysponuje naszymi pieniedzmi
wplacanymi w ramach ubezpieczenia a dokltadniej sktadki zdrowot-
nej. W Polsce kazdej ubezpieczonej osobie chorej na SLA przystuguje
bezptatne lub z doptata zaopatrzenie w sprzet ortopedyczny i Srodki
pomocnicze. Doktadne zasady zaopatrywania si¢ w sprzet potrzebny
niepetnosprawnym reguluje rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia
17 grudnia 2004 r., ktére zawiera szczegélowy wykaz przedmiotéw
medycznych, podlegajacych dofinansowaniu oraz limit, czyli kwote do
jakiej NFZ refunduje te przedmioty, a powyzej ktorej chory musi sam
zaplaci¢. Dodatkowo rozporzadzenie to zawiera informacje dotycza-
ce kryteriow przyznawania sprzetu, okresow ich uzytkowania a takze
wyrobow medycznych bedacych przedmiotami ortopedycznymi pod-
legajacymi naprawie. Najwazniejsze dla chorego sa informacje o tym,
jak czesto mozna dany sprzet otrzymac i do jakiej kwoty NFZ refundu-
je ich zakup. W niektorych przypadkach wymagany jest obowigzkowy
udziat wlasny w pokryciu kosztéw zakupu danego sprzetu.

Rozporzadzenie to jest dostepne na naszej stronie
wraz z dokladnymi wykazami i limitami cenowymi na konkretny
sprzet ortopedyczny i srodki pomocnicze.

Co nalezy zrobi¢, zeby NFZ zrefundowat zakup sprzetu lub $rod-
ka pomocniczego?

Uzyska¢ zlecenie zaopatrzenia od uprawnionego do tego lekarza.

W przypadku chorych na SLA moze to by¢ neurolog, ortopeda i inny.

Udac sie¢ do oddziatu NFZ w celu potwierdzenia zlecenia.

Zrealizowac zlecenie w sklepie lub u producenta, ktéry ma podpi-

sang umowe z NFZ.
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Zatem, idziemy do lekarza po zlecenie na konkretny sprzet; z tym
zleceniem udajemy sie¢ do oddziatu NFZ, aby przybi¢ na nim pieczat-
ke potwierdzajaca to zlecenie; z przybita pieczatka na zleceniu idzie-
my do sklepu, aby odebrac sprzet.

Jezeli cena sprzetu przekracza limit, do jakiego NFZ refunduje za-
kup, kupujacy musi pokry¢ réznice z wlasnych srodkow.

Jezeli kto$ ma kiepska sytuacje materialng lub potrzebuje sprzetu,
ktory nie jest refundowany przez NFZ moze zwrdci¢ si¢ o pomoc do
PCPR (Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie), ktére w okreslonych
sytuacjach udziela dofinansowania na takie zaopatrzenie. Najwaz-
niejszym kryterium, jakim kieruje si¢ PCPR jest $redni miesieczny
dochodd na cztonka rodziny za rok podatkowy poprzedzajacy rok,
w ktérym skiadany jest wniosek (zdarza sig, Ze wymagany jest Sred-
ni miesieczny dochdd obliczony z okresu ostatnich trzech miesiecy
przed dniem ztozenia wniosku). Sredni miesieczny dochéd oblicza
sie na cztonka rodziny pozostajacego we wspdlnym gospodarstwie
domowym, oczywiscie w przypadku osoby samotnej liczy sie tylko
dla niej. Tak obliczony $redni miesieczny dochod nie moze przekra-
czac¢ 50% przecietnego wynagrodzenia lub 65% przecietnego wyna-
grodzenia w przypadku osoby samotnej. Przykladowo przecietne
miesieczne wynagrodzenie w IV kwartale 2008 r. wyniosto 3.096,55 zt
brutto. Jak w praktyce widac¢, bardzo wiele osob ,tapie si¢” na pomoc
PCPR.

Aby starac si¢ o dofinansowanie zakupu sprzetu nalezy zlozy¢
w PCPR nastepujace dokumenty:

odpowiedni wniosek o dofinansowanie dostepny w lokalnym

PCPR,

kserokopig orzeczenia o niepetnosprawnosci,

udokumentowane dochody (zaswiadczenie z zaktadu pracy lub

odcinek renty),

kserokopig zlecenia lekarskiego,

fakture zakupu pro forma lub inny dokument potwierdzajacy

przyszly zakup,

nr konta bankowego (w przypadku zwrotu za zakupiony sprzet

na konto wnioskodawcy),

numer NIP.
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Przyktadowo chcemy kupictuske na dton i przedramie, ktéra kosz-
tuje 200 zt. Co nalezy zrobic¢? Po sprawdzeniu limitdw cenowych oka-
zuje sig¢, ze NFZ refunduje zakup tuski do 150 zi, zatem 50 zt musieli-
bysmy pokry¢ z wlasnych srodkow. Udajemy sie do lekarza, najlepiej
naszego prowadzacego neurologa, aby wypisat zlecenie na tuske; ze
zleceniem idziemy do oddziatu NFZ, aby je potwierdzi¢i z podbitym
zleceniem udajemy si¢ do sklepu, w ktérym zamierzamy kupic tu-
ske uprzednio zrobiwszy ksero tego zlecenia. Sklep wystawia fakture
pro forma na tuske, z ktora, oraz z wypelnionymi odpowiednimi do-
kumentami, udajemy si¢ do lokalnego PCPR. Tam urzednicy PCPR
rozstrzygaja, czy przyznaé nam dofinansowanie, czy nie. Jesli tak, do-
staniemy odpowiednia decyzje na pismie, z ktorg idziemy do sklepu
odebrad sprzet a sklep zatatwia reszte formalnosci z PCPR.

Jesli natomiast chcemy kupic sprzet, ktéry nie jest w ogole refun-
dowany przez NFZ, a jest sprzetem rehabilitacyjnym np. rotor mu-
simy jedynie ztozy¢ wymagane przez PCPR dokumenty. Wysokos¢
dofinansowania zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny wynosi do
60% kosztow tego sprzetu, nie wiecej jednak niz do wysokosci pie-
ciokrotnego przecietnego wynagrodzenia.

Uwaga!

Nie mozna sig stara¢ o refundacje zakupu sprzetu ortopedycz-
nego lub $rodkéw pomocniczych po fakcie zakupu. Nalezy za-
tem wczesniej ztozy¢ odpowiedni wniosek i starac sie o takie
dofinansowanie z duzym wyprzedzeniem w czasie, poniewaz
cata procedura moze potrwac nawet kilka miesiecy!

Trzecim sposobem na zdobycie funduszy na potrzebne choremu
rzeczy jest skorzystanie z pomocy PFRON (Panstwowy Fundusz Re-
habilitacji Osob Niepelnosprawnych). W PFRON-ie mozemy starac
si¢ 0 pomoc w zakupie sprzetu komputerowego, oprzyrzadowania
do samochodu (tak, by byta mozliwos¢ jego prowadzenia przez cho-
rego) oraz co najwazniejsze dla chorych na SLA - wdzka inwalidzkie-
go o napedzie elektrycznym.

PFRON refunduje do 90% kosztéw zakupu sprzetu komputerowe-
goiaz do 99% zakupu wdzka elektrycznego. Chory, aby uzyskac do-
finansowanie do zakupu wozka elektrycznego musi posiada¢ wkiad
wlasny nie nizszy niz 1% jego ceny i analogicznie 10% w przypad-
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ku sprzetu komputerowego. Wymagania dotyczace sredniego mie-
siecznego dochodu przypadajacego na jednego cztonka rodziny we
wspdlnym gospodarstwie domowym sa nizsze niz w przypadku do-
finansowania ze srodkéw PCPR. O dofinansowanie z PFRON moze
starac sie osoba, ktérej dochdd brutto na jednego cztonka rodziny we
wspolnym gospodarstwie domowym nie przekracza dwuipotkrotno-
$ci najnizszego wynagrodzenia za prace, czyli dla 2009 r. 2,5 x 1.276
zt=3.190,00 zt. W praktyce wymog ten eliminuje z grona tych, ktdrzy
moga starac sie o dofinansowanie jedynie osoby bogate.

Niestety, sSrodki z PFRON przyznawane sa w formie corocznej ak-
qji, ktorej termin zmienia sie kazdego roku, dlatego trzeba pilnie $Sle-
dzi¢ informacje zawarte na stronach internetowych PFRON, aby nie
przeoczy¢ terminu skltadania dokumentow.

Podsumowanie

Jak Panistwo widza, uzyskanie sprzetu rehabilitacyjnego i srodkow
pomocniczych nie wymaga duzych naktadéw finansowych z powo-
du catosciowej albo cze$ciowej refundacji kosztow jego zakupu przez
NFZ, PFRON czy PCPR, ale za to niezbedna jest wiedza i anielska
cierpliwo$¢ potrzebna, aby przebrnac¢ przez biurokracje.

Z pomoca przychodza nam sklepy, ktére sa zainteresowane
sprzedaza swoich produktéw, dlatego oferuja wszechstronna po-
moc przy zalatwianiu wszelkich formalno$ci.

ZASILEK | DODATEK PIELEGNACYJNY, CZYLI JAK ZDOBYC
DODATKOWE PIENIADZE POTRZEBNE W OPIECE NAD CHORYM

Chorzy na SLA, ktdérzy sa uprawnieni do otrzymywania renty
lub emerytury, jesli zostali uznani za catkowicie niezdolnych do pra-
cy oraz do samodzielnej egzystencji, maja prawo ubiegac si¢ w Za-
kladzie Ubezpieczenn Spotecznych (ZUS) o dodatek pielegnacyjny
w wysokosci 163 zt. Dodatek ten przystuguje rowniez kazdej osobie,
ktora ukonczylta 75 rok zycia. Osobie, ktora spelnia powyzsze warun-
ki a ktéra przebywa w domu pomocy spotecznej, w zaktadzie pieleg-
nacyjno-opiekuniczym albo opiekunczo-leczniczym diuzej niz przez
14 dni w miesigcu nie przystuguje dodatek pielegnacyjny.

Jezeli chory na SLA nie ma prawa do emerytury lub renty a ma
orzeczenie o znacznym stopniu niepelnosprawnosci albo ukonczyt
75 lat zycia moze ubiegac si¢ o zasiltek pielegnacyjny w kwocie 153 zt
sktadajac odpowiedni wniosek w placéwce opieki spotecznej. Zasitek
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ten nie przystuguje osobie przebywajacej w domu pomocy spotecz-
nej, w zaktadzie pielegnacyjno-opiekunczym lub opiekunczo-leczni-
czym diuzej niz 2 tygodnie w miesigcu.

Zasitek i dodatek pielegnacyjny nie moga by¢ wyptacane tej samej
osobie jednoczesnie.

ORZECZENIA O NIEPEENOSPRAWNOSCI, CZYLI JAK ZOSTAC PRZEZ
PANSTWO UZNANYM ZA CHOREGO

Wrhasciwie pierwsza czynnoscia, jaka nalezy wykonac¢ po wysta-
pieniu pierwszych powaznych objawow uniemozliwiajacych nam
prace lub ja w znacznym stopniu utrudniajacych, jest uzyskanie orze-
czenia o stopniu niepetnosprawnosci. Jest to bardzo wazne, ponie-
waz chory moze si¢ poruszac na wozku albo by¢ w stanie obtoznym,
ale jesli nie posiada wiasciwego orzeczenia, nie jest traktowany jako
niepetnosprawny przez administracje panstwows, a co za tym idzie,
nie przystuguja mu rézne przywileje.

Dzisiaj w Polsce obowiazuja dwa typy orzecznictwa przyznawane
i prowadzone przez dwie rézne instytucje. Wyrdzniamy:

orzecznictwo do celow rentowych, ktére prowadzone jest
przez lekarzy orzecznikéw oraz komisje lekarskie Zaktadu Ubezpie-
czen Spotecznych (ZUS) dla wigkszosci obywateli, Kasy Rolniczego
Ubezpieczenia Spotecznego (KRUS) dla rolnikéw i ich rodzin, oraz
Ministerstwo Obrony Narodowej (MON) lub Ministerstwo Spraw
Wewnetrznych i Administracji (MSWiA) dla pracownikéw stuzb
mundurowych np. policjantéw czy zolnierzy oraz ich rodzin.
orzecznictwo do celow pozarentowych, ktére prowadzone

jest przez Powiatowe Zespoly ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci.

Co dajg nam te orzeczenia i czy potrzebne s3 oba te
dokumenty?

Orzeczenia do celow rentowych, jak sama nazwa wskazuje, stu-
z3 do uzyskania swiadczen od ubezpieczyciela np. ZUS-u takich jak
renty, ale nie tylko, moze to dotyczy¢ rowniez dodatku pielegnacyj-
nego. Natomiast orzeczenia wydawane przez powiatowe lub miej-
skie zespoty ds. orzekania o niepelnosprawnosci nie daja mozliwosci
ubiegania si¢ o rente czy emeryture, ale daja mozliwos¢ uzyskania
roznych dodatkowych swiadczen przystugujacych chorym np. zasit-
ku pielegnacyjnego albo ulg na przejazdy srodkami komunikacji pub-
licznej. Réznice migdzy oboma tymi orzeczeniami wynikaja z tego, ze
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ZUS ocenia jedynie zdolno$¢ do pracy, a nie zajmuje si¢ charakterem
niepelnosprawnosci, ustalanym przez powiatowe zespoly, co pozwa-
la na korzystanie z réznych ulg i swiadczen.

Wynika z tego, ze najlepiej jest mie¢ na wszelki wypadek oba te
orzeczenia.

JAK OTRZYMAC ORZECZENIE DO CELOW RENTOWYCH (ZUS, KRUS,
MON, MSWIA)?

To krotkie opracowanie sporzadzilisSmy na podstawie ubiegania
si¢ 0 orzeczenie w ZUS. W przypadku innych instytucji procedura
jest podobna.

Pierwsza instancjq orzekajaca w ZUS jest lekarz orzecznik. Naj-
pierw musimy zlozy¢ wniosek do lekarza orzecznika o wydanie
orzeczenia o niezdolnosci do pracy (druk jest dostepny w kazdym
oddziale terenowym ZUS). Formularz wniosku zawiera nie tylko
rubryki dotyczace naszych szczegdétowych danych personalnych, ale
rowniez historii choroby. Niezbedne sa réwniez zaswiadczenia, ktdre
zostang dotaczone do wniosku:

e zaswiadczenie z miejsca pracy zawierajace informacje o charakte-
rze, rodzaju i miejscu pracy,

e zaswiadczenie o stanie zdrowia wydane przez lekarza prowadzace-
go, czyli w przypadku chorych na SLA bedzie to lekarz neurolog, ktéry sie
nami zajmuje; dokument ten musi by¢ wystawiony nie diuzej niz na miesiac
przed zlozeniem wniosku o wydanie orzeczenia o niezdolnosci do pracy;,
wszelka dokumentacje medyczna lub rentowa potwierdzajaca stan naszego
zdrowia np. poprzednie orzeczenie, karte szpitalna.

Na podstawie przeprowadzonego badania oraz przedstawionej
we wniosku dokumentacji, lekarz orzecznik ZUS wydaje orzeczenie
o niezdolnosci do pracy lub odmawia jego wydania. Jesli decyzja jest
pozytywna, lekarz orzecznik okresla osobe jako:

catkowicie niezdolng do pracy oraz samodzielnej egzystencji - nie-
zdolnos¢ do samodzielnej egzystencji orzekana jest woweczas, jesli stopien
naruszenia sprawnosci organizmu powoduje konieczno$¢ stalej lub diugo-
trwalej opieki i pomocy innej osoby w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych;

catkowicie niezdolng do pracy - czyli osobe, ktéra (zgodnie z brzmie-
niem Ustawy o emeryturach i rentach z FUS, DZ.U. 04.39.353 z p6zniejszymi
zmianami) utracita zdolnos¢ do wykonywania jakiejkolwiek pracy;

152

cze$ciowo niezdolng do pracy —tzn. osobe, ktéra w znacznym stop-
niu utracita zdolno$¢ wykonywania pracy, zgodnej z poziomem posiada-
nych przez nig kwalifikagji.

Jesli decyzja lekarza orzecznika jest negatywna, przystuguje nam
prawo do odwotania. Skladamy wtedy odpowiedni wniosek do
wlasciwej placowki ZUS, do ktorej zglosilismy sie chcac uzyskac ta-
kie orzeczenie, w nieprzekraczalnym terminie 14 dni od dnia otrzy-
mania decyzji lekarza orzecznika. Komisja lekarska ZUS ma 14 dni na
wydanie ostatecznej decyzji, od ktérej mozemy sie odwotac jedynie
na drodze sadowej.

JAK OTRZYMAC ORZECZENIE O NIEPEENOSPRAWNOSCI DLA
CELOW POZARENTOWYCH?

Okresla sie trzy stopnie niepetnosprawnosci:

znaczny, do ktérego zalicza si¢ osobe z naruszong sprawnoscia or-
ganizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warunkach
pracy chronionej i wymagajaca, w celu pelnienia rdl spotecznych, stalej lub
dtugotrwatej opieki i pomocy innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do
samodzielnej egzystengji,

umiarkowany, do ktérego zalicza sie osobe z naruszona sprawnos-
cig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie w warun-
kach pracy chronionej lub wymagajaca czasowej albo czesciowej pomocy
innych oséb w celu petnienia rél spotecznych,

lekki, do ktorego zalicza si¢ osobe o naruszonej sprawnosci orga-
nizmu, powodujacej w sposob istotny obnizenie zdolnosci do wykonywa-
nia pracy, w poréwnaniu do zdolnosci jaka wykazuje osoba o podobnych
kwalifikacjach zawodowych z pelng sprawnoscig psychiczna i fizyczna, lub
majaca ograniczenia w pelnieniu rol spotecznych dajace si¢ kompensowac
przy pomocy wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze
lub srodki techniczne.

Jak napisano powyzej, orzeczenie takie wydaja Powiatowe Zespo-
ty ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci. O adres wtasciwy dla Twoje-
go powiatu pytaj w starostwie, majac na uwadze to, ze nie w kazdym
powiecie znajduje si¢ zespdt ds. orzekania - moze sie okazad, ze zo-
staniesz skierowany do sasiedniego powiatu.

Aby otrzymac orzeczenie o niepetnosprawnosci nalezy ztozy¢:
wniosek o wydanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci,
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za$wiadczenie lekarskie o stanie zdrowia wydane dla potrzeb ze-
spotu ds. orzekania o niepetnosprawnosci, wydane nie wczesniej niz na 30
dni przed dniem zlozenia wniosku,

inne dokumenty mogace mie¢ wplyw na ustalenie niepelnospraw-
nosci.

Jesli osoba starajaca si¢ 0 wydanie orzeczenia o niepetnosprawno-
$ci, nie moze uczestniczy¢ osobiscie w posiedzeniu sktadu orzekaja-
cego z powodu stanu zdrowia, istnieje jest mozliwos¢, aby posiedze-
nie zespotu odbyto si¢ w miejscu pobytu danej osoby. Trzeba wtedy
do wniosku zataczy¢ zaswiadczenie lekarskie stwierdzajace, ze nie
jest mozliwe stawienie sie chorego przed zespotem orzekajacym oraz
zaznaczenie tego w odpowiedniej rubryce wniosku.

Przy orzekaniu stopnia niepelnosprawnosci bierze si¢ pod uwage:
zaswiadczenie lekarskie zawierajace opis stanu zdrowia, rozpoznanie cho-
roby zasadniczej i choréb wspdtistniejacych potwierdzone aktualnymi wy-
nikami badan diagnostycznych, wydane przez lekarza, pod ktorego opieka
lekarska znajduje sie osoba zainteresowana, oraz inne posiadane dokumen-
ty mogace mie¢ wptyw na ustalenie stopnia niepetnosprawnosci,

ocene stanu zdrowia wystawiong przez lekarza - przewodniczacego skta-

du orzekajacego, zawierajaca opis przebiegu choroby zasadniczej oraz

wyniki dotychczasowego leczenia i rehabilitacji, opis badania przedmio-
towego, rozpoznanie choroby zasadniczej i choréb wspdtistniejacych
oraz rokowania odnosnie do przebiegu choroby,

wiek, pte¢, wyksztatcenie, zawod i posiadane kwalifikacje,

mozliwos¢ catkowitego lub cze$ciowego przywrdcenia zdolnosci do wy-

konywania dotychczasowego lub innego zatrudnienia - poprzez lecze-

nie, rehabilitacje lub przekwalifikowanie zawodowe,

ograniczenia wystepujace w samodzielnej egzystencji i uczestnictwie

w zyciu spotecznym,

mozliwo$¢ poprawy funkcjonowania osoby zainteresowanej w samo-

dzielnej egzystencji oraz w petnieniu rél spotecznych - poprzez leczenie,

rehabilitacje, zaopatrzenie w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocni-
cze, srodki techniczne, ustugi opiekuricze lub inne dziatania.

Posiadane orzeczenie o stopniu niepelnosprawnosci otwiera dro-
ge o ubieganie si¢ o pomoc przewidziang w obowiazujacych przepi-
sach dla oséb niepelnosprawnych i ich opiekunéw. Realizatorami tej
pomocy sa Powiatowe Centra Pomocy Spotecznej oraz Gminne (Miej-
skie) Osrodki Pomocy Spotecznej.
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JAK OTRZYMAC RENTE?

Jesli posiadamy orzeczenie do celow rentowych wydane przez le-
karza orzecznika ZUS, to mozemy rozpoczac starania o rente. Niestety
- posiadanie samego orzeczenia wydanego przez lekarza orzecznika
o niezdolnosci do pracy - nawet w przypadku orzeczenia catkowitej
niezdolnosci do pracy i do samodzielnej egzystencji - nie znaczy, ze
juz otrzymaliSmy rente z tytulu niezdolnosci do pracy. Aby uzyskac
do niej prawo, wnioskodawca musi spetni¢ JEDNOCZESNIE naste-
pujace wymagania:

1) by¢ niezdolnym do pracy - wedlug orzeczenia lekarza orzecz-

nika ZUS,

2) posiada¢ wymagany okres zatrudnienia - tzw. okresy sktadko-

we i nieskladkowe,

3) niezdolnos¢ do pracy powinna powsta¢ w czasie zatrudnienia

lub w okresie rownorzednym z okresem zatrudnienia, albo nie

poOzniej niz w ciggu 18 miesiecy od ustania tych okresow.

Osobie, ktdéra spelnia WSZYSTKIE wymienione wyzej warunki,
moze by¢ przyznana jedna z trzech rent:

okresowa - jesli niezdolno$¢ do pracy jest okresowa, woéwczas
renta wyplacana jest tylko przez czas wskazany w decyzji organu
rentowego,

stata - jesli niezdolno$¢ do pracy jest trwala,

szkoleniowa - jesli wobec danej osoby orzeczono celowosc¢
przekwalifikowania zawodowego, poniewaz nie moze ona pracowac
w dotychczasowym zawodzie. Renta szkoleniowa przystuguje przez
6 miesiecy, z mozliwos$cia przedtuzenia do 30 miesiecy - o ile jest to
niezbedne w procesie zmiany zawodu.

Przepisu z punktu 3 nie stosuje si¢ do osoby, ktéra udo-
wodnita okres skladkowy i nieskladkowy wynoszacy - dla kobiet co
najmniej 20 lat, a dla mezczyzn - co najmniej 25 lat, oraz jest catkowi-
cie niezdolna do pracy.

Okresy wymienione w punktach 2 i 3 sg szczegétowo omowio-
ne w Ustawie o emeryturach i rentach z Funduszu Ubezpieczen Spotecz-
nych. Ich charakterystyka jest zbyt szeroka, bysmy mogli wszyst-
kie wymieni¢ w naszym opracowaniu. Zainteresowanym poleca-
my skonsultowanie si¢ ze specjalistami w najblizszym terenowym
oddziale ZUS.
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Do kogo mozna sie odwotac od decyzji ZUS w sprawie
nieprzyznania renty?

Najpierw do komisji ZUS. Moze ona uzna¢ zaskarzenie decyzji
za stuszne - zmieni¢ postanowienie lub je uchyli¢. Jesli nadal uwaza-
my decyzje ZUS za niestuszng, mozemy odwotac si¢ do sadu pracy
i ubezpieczen spotecznych wlasciwego dla nas okregu, w ktéorym ma
siedzibe oddzial ZUS wydajacy zaskarzang opinie. Odwotanie wnosi
si¢ pisemnie za posrednictwem oddzialu ZUS, ktéry wydat decyzje,
w terminie 1 miesigca od otrzymania (doreczenia) spornej opinii. Po
uplywie tego terminu sad moze odrzuci¢ odwotanie. W przypadku,
gdy z uzasadnionych przyczyn - np. choroby - wniesienie odwolania
W wyznaczonym terminie nic bylo mozliwe, mozna ztozy¢ wniosek
o przedluzenie okresu odwotawczego.

Czy osoby otrzymujgce rente statg nie muszg si¢ juz

poddawac ocenie ZUS?

Niestety, nie! Otrzymanie zadowalajacego orzeczenia od le-
karza orzecznika i przyznanie renty nie oznaczaja, ze bedziemy
juz zawsze otrzymywac to swiadczenie. Dzieje si¢ tak zaréwno
w przypadku oséb, ktére nabyty prawo do renty okresowej, jak
i do stalej. Zaklad ma prawo wezwac nas w kazdej chwili na bada-
nia kontrolne.

Jaka kwota renty zostanie mi przyznana, jesli zdecydujg si¢
ja ,odwiesic”?

W wypadku, gdy staramy si¢ o przywrocenie renty, powinnismy
ztozy¢ do ZUS wniosek o naliczenie do niej dodatkowych, wypraco-
wanych podczas zatrudnienia okresow skfadkowych, aby podwyz-
szy¢ kwote wyptacanego swiadczenia. Jesli tego nie zrobimy, ZUS
przyzna nam kwote, ktéra byta wyptacana przed okresem zawiesze-
nia - ewentualnie zrewaloryzowana.

Czy pobierajac rentg, mozna pracowac?

MOZNA! Co wigcej, jeéli z wynagrodzenia za prace dodatkowo
odprowadzane sa skladki na ubezpieczenie emerytalne i rentowe,
osoba pobierajaca swiadczenie rentowe moze ztozy¢ do ZUS wnio-
sek o zwigkszenie jego kwoty. Wazne jest jednak, aby zajecie wyko-
nywane przez osobg, ktora otrzymuje rente byto adekwatne do stanu
zdrowia. Informacja o podjeciu pracy przez osobe niezdolng do jej
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wykonywania moze mie¢ wpltyw na decyzje organu orzekajacego,
w sytuacji gdy osoba ta ubiega si¢ o przediuzenie okresu niezdolno-
$ci do pracy.

Co zrobi¢, by ponownie uzyskac prawo do renty?

Organ wyplacajacy $wiadczenie rentowe jest zobowigzany pisem-
nie powiadomic¢ osobe uprawniong o terminie wstrzymania wyptaty
oraz o warunkach przywrocenia prawa do renty nie pdzniej niz na
trzy miesigce przed ustaniem prawa do renty. Jesli jestesmy nadal za-
interesowani pobieraniem swiadczenia, musimy zlozy¢ w oddziale
ZUS, ktory do tej pory zajmowat sie nasza sprawa, wniosek o przy-
wrdcenie praw do swiadczenia wraz z zaswiadczeniem o stanic zdro-
wia wydanym przez opiekujacego sie nami lekarza.

lle moge zarobic, pobierajac rentg inwalidzka?

Przychdd brutto z wynagrodzenia za prace, przekraczajacy 70
proc. kwoty przecietnego wynagrodzenia obowiazujacej w danym
miesigcu powoduje zmniejszenie renty, za$ przekroczenie 130 proc.
tej kwoty spowoduje jej zawieszenie.

TURNUSY REHABILITACYJNE | WYJAZDY SANATORYIJNE,
CZYLI JEDZIEMY NA WAKACIJE

Jesli chcemy oderwac sie od codziennosci i wyjecha¢ na wakacje
polaczone z rehabilitacja mamy dwie mozliwosci dane przez pan-
stwo ograniczenia kosztow naszego wyjazdu.

Pierwsza z nich sg tzw. wyjazdy sanatoryjne finansowane przez
NFZ, kiedy czesciowo wspotplacimy za wyzywienie i zakwatero-
wanie oraz catosciowo za dodatkowe zabiegi, z ktérych bedziemy
chcieli skorzysta¢. Duzym minusem tej formy wypoczynku jest to, ze
0 miejscu pobytu, terminie wyjazdu oraz zasadnosci samego lecze-
nia uzdrowiskowego decyduja lekarze. Dodatkowo zazwyczaj trzeba
oczekiwad na wolne miejsce w sanatorium.

Druga mozliwoscia ,znacznie czgsciej wybierana przez chorych,
jest turnus rehabilitacyjny, tu sami decydujemy gdzie i kiedy
pojedziemy na wakacje. Turnusy rehabilitacyjne sa finansowane
z funduszy PFRON, ktéry przekazuje pieniadze wtadzom powia-
tu a te, przez PCPR dysponuja nimi na konkretny wyjazd danego
chorego.
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Co nalezy zrobi¢, aby wyjechac na turnus rehabilitacyjny?

W pierwszej kolejnosci musimy podja¢ decyzje, gdzie chcemy
pojechad, nie wszystkie domy wypoczynkowe, sanatoria itp. oferuja
turnusy rehabilitacyjne, ktére sq dofinansowywane. Dokladny wy-
kaz wszystkich osrodkéw z catej Polski mozemy znalez¢ na stronie
www.turnusy.rehabilitacujne.pl lub w Powiatowych Centrach Pomo-
cy Rodzinie PCPR.

Jesli juz wybralismy wlasciwy osrodek, udajmy sie najlepiej do na-
szego lekarza prowadzacego, moze to by¢ réwniez lekarz pierwszego kon-
taktu, aby uzyskac¢ wniosek kierujacy na turnus rehabilitacyjny. Najle-
piej zapytac urzednikéw PCPR, co powinno sie znalez¢ we wniosku.

Whiosek od lekarza oraz wtasciwie wypetiony druk zawierajacy
prosbe o dofinansowanie sktadamy w lokalnym PCPR. Druki te sa
dostepne w kazdym PCPR.

Czekamy na decyzje¢ o dofinansowaniu czasem nawet klika mie-
siecy, dlatego trzeba wykonaé wszystkie formalnosci odpowiednio
wczesnie. Decyzje o przyznanym dofinansowaniu przesytamy do or-
ganizatora turnusu i wlasciwie w tym momencie mozemy zaczynac
si¢ pakowac.

Opiekun chorego moze réwniez otrzymac¢ dofinansowywanie.
Warunkiem otrzymania dofinansowania do uczestnictwa w turnusie
opiekuna osoby niepelnosprawnej jest:

zalecenie lekarza wskazujace na koniecznos¢ obecnosci opiekuna na tur-

nusie;

nie pelnienie przez opiekuna funkgji cztonka kadry na tym turnusie;

opiekun nie moze by¢ osoba niepelnosprawng wymagajaca opieki innej

osoby;

ukoniczenie przez opiekuna 18 lat, albo ukoriczenie lat 16 i bycie wspodlnie

zamieszkujacym czlonkiem rodziny osoby niepelnosprawne;.

Kto moze starac sie o dofinansowanie?

O dofinansowanie moze ubiegac si¢ osoba, ktorej przecietny mie-
siegczny dochdd, podzielony przez liczbe oséb we wspolnym gospo-
darstwie domowym, obliczony za kwartal poprzedzajacy miesiac
zlozenia wniosku, nie przekracza kwoty:

dla osoby pozostajacej we wspdlnym gospodarstwie domowym

50% przecigtnego wynagrodzenia,

dla osoby samotnej 65% przecietnego wynagrodzenia.
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Kwoty przecietnego wynagrodzenia ulegaja zmianom co kwartat,
dlatego nalezy te dane aktualizowa¢. W IV kwartale 2008 r. kwota
przecigetnego wynagrodzenia wyniosta 3.096,55 zt brutto.

Wysokos¢ dofinansowania wynosi:

1) 27% przecietnego wynagrodzenia dla osoby niepetnosprawnej
ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci oraz osoby niepeino-
sprawnej w wieku 16-24 lat uczacej sie i niepracujacej, bez wzgledu
na stopien niepelnosprawnosci czyli obecnie 836,07 z1;

2) 25% przecigthego wynagrodzenia dla osoby niepetnosprawnej
z umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci czyli obecnie 774,14 z1;

3) 23 % przecigtnego wynagrodzenia dla osoby niepelnosprawnej
z lekkim stopniem niepetnosprawnosci czyli obecnie 712,21 z1;

4) 18% przecietnego wynagrodzenia dla opiekuna osoby niepetno-
sprawnej czyli obecnie 557,38 z1;

5) 18% przecigtnego wynagrodzenia dla osoby niepetnosprawnej
zatrudnionej w zakladzie pracy chronionej, niezaleznie od posiada-
nego stopnia niepelnosprawnosci czyli obecnie 557,38 z.

Starajmy sie wybiera¢ osrodki o dobrej opinii wérdd chorych na
SLA, poniewaz nie wszystkie oferuja ustugi wysokiej jakosci. Jesli to
mozliwe, najlepiej aby ktos z opiekunéw chorego wybrat sie przed
turnusem do os$rodka, aby sprawdzi¢ warunki.

KARTA PARKINGOWA, CZYLI JAK SPRAWNIE PORUSZAC SIE
SAMOCHODEM Z OSOBA CHORA.

Karta parkingowa jest to dokument, ktdry umieszczony za przed-
nig szyba samochodu w widocznym miejscu daje kierujagcemu tym
pojazdem wiele uprawnien. Dzigki niemu mozemy zgodnie z pra-
wem parkowa¢ w miejscach oznaczonych dla niepelnosprawnych
oraz mamy mozliwos¢ niestosowania sie do niektérych znakéw dro-
gowych zakazu ruchu lub postoju:

,, zakaz ruchu w obu kierunkach”,
,» zakaz wjazdu pojazdow silnikowych, z wyjatkiem motocykli
jednosladowych”,
»zakaz wjazdu autobuséw”,
,» zakaz wjazdu motocykli”,
,zakaz wjazdu motorowerdéw”,
,zakaz postoju”
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,zakaz postoju w dni nieparzyste”,
,zakaz postoju w dni parzyste”,
,strefa ograniczonego postoju”.

Karta parkingowa przystuguje kazdej osobie niepelnosprawnej,
ktora posiada orzeczenie wydane przez powiatowe zespoty ds. orze-
kania o niepetnosprawnosci lub przez ubezpieczyciela np. ZUS. Karta
jest dostepna w Urzedzie Starostwa a cena jej wydania wynosi 25 zt.

Polecamy zdobycie takiej karty, poniewaz utatwia ona znacznie
transport zwlaszcza chorym mieszkajacym w duzych miastach.

LIKWIDACJA BARIER FUNKCJONALNYCH, CZYLI REMONTUJEMY
tAZIENKE

Co to s3 bariery funkcjonalne?

Za tym enigmatycznym skrétem urzednicy Ministerstwa Pracy
i Polityki Spotecznej ukryli wszelkie bariery, trudnosci architektonicz-
ne, techniczne i w komunikowaniu sig, ktdre wynikaja z potrzeb osoby
niepelnosprawnej. A co to w praktyce oznacza? Bariery architektonicz-
ne to schody uniemozliwiajace wyjechanie z domu czy mieszkania na
wozku, zbyt waskie drzwi, aby wozek mogt swobodnie przejechac czy
niedostosowana do potrzeb chorego tazienke. Bariery w komunikowaniu
si¢ to w przypadku chorego na SLA trudnosci w méwieniu lub catko-
wita jego niemozno$¢, ktdéra mozemy zastapi¢ alternatywnymi syste-
mami komunikagji np. komputerem z odpowiedniag myszka i oprogra-
mowaniem (patrz rozdziat ,Porady”).Natomiast do barier technicznych
mozemy zaliczy¢ wszelkie utrudnienia wynikle z niepetnosprawnosci,
ktdére moglibysmy zniwelowac albo zmniejszy¢ dzieki jakiemus urza-
dzeniu przyktadowo chorzy na SLA, ktérzy nie moga juz samodziel-
nie sie poruszac, potrzebuja specjalnych podnos$nikéw, dzigki ktérym
moga bez duzego wysitku opiekunéw przenies¢ si¢ z tézka na wozek,
z wbzka na ubikacje czy do wanny; jest wiele przerdznych urzadzen
ulatwiajacych zycie chorym. Aby zapoznac si¢ z nimi najlepiej zwro-
ci¢ sie o oferte sklepu medyczno-rehabilitacyjnego, ktéry pomoze nam
rowniez w zalatwieniu formalnosci.

Dzieki pieniadzom pochodzacym ze srodkéw PFRON Powiatowe
Centa Pomocy Rodzinie moga udziela¢ dofinansowania do wysoko-
sci 80% kosztow likwidacji danej bariery.

Dofinansowanie moze by¢ przyznane raz na trzy lata w kazdym
segmencie barier funkcjonalnych, czyli: architektonicznych, technicz-
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nych i w komunikowaniu si¢. To oznacza, ze jesli uzyskaliémy pienia-
dze z PCPR na remont tazienki to przez nastepne 3 lata nie bedziemy
mieli mozliwosci ubiegania si¢ o dofinansowanie likwidacji barier
architektonicznych, czyli np. zainstalowania podjazdu, ale bedziemy
mieli mozliwo$¢ uzyskania pieniedzy na likwidacje barier technicz-
nych i w komunikowaniu sie.

JAK UZYSKAC DOFINANSOWANIE?

Zgodnie z odpowiednim rozporzadzeniem wnioski o dofinanso-
wanie do likwidagji barier funkcjonalnych mozna sktadac¢ przez caty
rok. W praktyce jednak PCPR ustalaja wtasne terminy - konieczne jest
zatem zasiegniecie informacji w konkretnym powiecie.

Uklad formularza rowniez ustala indywidualnie PCPR, dlatego
nalezy wniosek pobra¢ w ,,swoim” PCPR, a nastepnie ztozy¢ go wraz
z innymi dokumentami wymaganymi przez centrum.

Do wniosku dotyczacego likwidacji barier architektonicznych na-
lezy dotaczy¢:

kopie aktualnego orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci lub orze-
czenie rOwnowazne,

kopie orzeczen o niepetnosprawnosci oséb niepetnosprawnych miesz-
kajacych wspdlnie z wnioskodawca,

o$wiadczenie o o $rednich miesiecznych dochodach (pomniejszonych
o obciazenie zaliczka na podatek dochodowy od 0sdb fizycznych, sktadke
z tytutu ubezpieczen emerytalnego, rentowych i chorobowego, okreslong
w przepisach o systemie ubezpieczen spotecznych oraz o kwote alimentéw
$wiadczonych przez osoby pozostajace we wspolnym gospodarstwie domo-
wym na rzecz innych osob) w przeliczeniu na jednego cztonka wspdlnego
gospodarstwa domowego, obliczonych z okresu ostatnich trzech miesiecy
poprzedzajacych miesiac, w ktdrym skladany jest wniosek,

aktualne zaswiadczenie lekarskie, zawierajace informacje o rodzaju
niepelnosprawnosci wnioskodawcy, jezeli rodzaj niepetnosprawnosci nie
jest okreslony w orzeczeniu,

udokumentowang podstawe prawna zameldowania w lokalu, w ktérym
ma nastapic likwidacja barier architektonicznych (wlasnos¢, umowa najmu),

zaswiadczenie kierownika powiatowego urzedu pracy o statusie za-
wodowym w przypadku bezrobotnego lub poszukujacego pracy,

kopieg decyzji o przyznaniu zasitku pielegnacyjnego w przypadku jego
pobierana,
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kopie decyzji o przyznaniu $wiadczen pomocy spolecznej, jesli takie
wystepuja
dokumenty potwierdzajace finansowanie zadania z innych zrddet
w przypadku, gdy takie wystepuja.
Do wniosku o dofinansowanie likwidacji barier w komunikowa-
niu sig oraz technicznych nalezy zataczy¢:
kopie aktualnego orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci lub orze-
czenie rOwnowazne,
oswiadczenie osoby niepelnosprawnej o srednich miesiecznych docho-
dach (pomniejszonych o obciazenie zaliczka na podatek dochodowy od oséb
fizycznych, sktadke z tytulu ubezpieczen emerytalnego, rentowych i choro-
bowego, okreslona w przepisach o systemie ubezpieczeni spolecznych oraz
o kwote alimentéw swiadczonych przez osoby pozostajace we wspdlnym
gospodarstwie domowym na rzecz innych oséb) w przeliczeniu na jednego
czlonka wspolnego gospodarstwa domowego, obliczonych z okresu ostatnich
trzech miesiecy poprzedzajacych miesiac, w ktérym skfadany jest wniosek,
aktualne zaswiadczenie lekarskie, zawierajace informacje o rodzaju
niepelnosprawnosci wnioskodawcy, jezeli rodzaj niepetnosprawnosci nie
jest okreslony w orzeczeniu,
oferte cenowa dotyczacg zakupu urzadzenia (wraz montazem),
dokumenty potwierdzajace finansowanie zadania z innych zrdédet
w przypadku, gdy takie wystepuja,
zgode wiasciciela budynku lub lokalu mieszkalnego, jezeli taka zgoda
jest wymagana.

ULGI PODATKOWE, CZYLI JAK ZAOSZCZEDZIC TROCHE GROSZA

Osobom niepetnosprawnym przystuguja szczegolne uprawnienia
w zakresie prawa podatkowego.
Wolne od podatku dochodowego sa m.in.:
zasitki (dodatki) pielegnacyjne,
otrzymywane zgodnie z odrebnymi przepisami $wiadczenia na
rehabilitacje zawodowa, spoteczng i lecznicza 0sob niepetnospraw-
nych ze Srodkéw Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepel-
nosprawnych oraz z zaktadowych funduszy rehabilitacji,
3.8wiadczenia z pomocy spoteczne;.
Obecnie istnieje mozliwos¢ dokonania odliczenia od dochodu wy-
datkow poniesionych na cele rehabilitacyjne oraz wydatkéw zwia-
zanych z utatwieniem wykonywania czynnosci zyciowych poniesio-
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nych przez podatnika bedacego osoba niepetnosprawna lub podat-
nika, na ktérego utrzymaniu sa osoby niepetnosprawne. W praktyce
ulga ta dotyczy albo samych chorych na SLA albo ich opiekunéw.
Od dochodu odliczamy wydatki poniesione na:

adaptacje i wyposazenie mieszkan oraz budynkéw mieszkal-
nych stosownie do potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci,

przystosowanie pojazdow mechanicznych do potrzeb wyni-
kajacych z niepetnosprawnosci,

zakup i naprawe indywidualnego sprzetu, urzadzen i na-
rzedzi technicznych niezbednych w rehabilitacji oraz ulatwiajacych
wykonywanie czynnosci zyciowych, stosownie do potrzeb wynika-
jacych z niepelnosprawnosci, z wyjatkiem sprzetu gospodarstwa do-
mowego,

zakup wydawnictw i materialéw (pomocy) szkoleniowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci,

pobyt na turnusie rehabilitacyjnym,

pobyt na leczeniu w zakladzie lecznictwa uzdrowiskowego,
oraz pobyt w zakladzie rehabilitacji leczniczej, zakltadach opiekun-
czo-leczniczych i pielegnacyjno - opiekuniczych oraz odptatnos¢ za
zabiegi rehabilitacyjne,

oplacenie przewodnikéw oséb niewidomych I'lub II grupy in-
walidztwa oraz osdb z niepelnosprawnoscig narzadu ruchu zaliczo-
nych do I grupy inwalidztwa, w kwocie nie przekraczajacej w roku
podatkowym 2.280 zt,

na opieke pielegniarska w domu nad osoba niepetnosprawna
w okresie przewleklej choroby uniemozliwiajacej poruszanie si¢ oraz
ustugi opiekuncze swiadczone dla osob niepetnosprawnych zaliczo-
nych do I grupy inwalidztwa,

na kolonie i obozy dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnej oraz
dzieci 0s6b niepelnosprawnych, ktore nie ukonczyty 25 roku zycia,

na leki - w wysokosci stanowiacej réznice pomiedzy faktycz-
nie poniesionymi wydatkami w danym miesigcu a kwota 100 z, jesli
lekarz specjalista stwierdzi, Zze osoba niepetnosprawna powinna sto-
sowac okreslone leki (stale lub czasowo),

na odplatny, konieczny przewoz na niezbedne zabiegi leczni-
czo-rehabilitacyjne karetka transportu sanitarnego, osoby niepetno-
sprawnej, zaliczonej do I lub II grupy inwalidztwa, oraz dzieci niepel-
nosprawnych do lat 16 innymi $rodkami transportu,
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na uzywanie samochodu osobowego, stanowiacego wtasnosc¢
(wspotwtasnosé) osoby niepelnosprawnej zaliczonej do I'lub II grupy
inwalidztwa lub podatnika majacego na utrzymaniu osobe¢ niepetno-
sprawng zaliczong do I lub II grupy inwalidztwa albo dzieci niepet-
nosprawne, ktére nie ukonczyty 16 roku zycia, dla potrzeb zwiaza-
nych z koniecznym przewozem na niezbedne zabiegi leczniczo-re-
habilitacyjne - w wysokosci nie przekraczajacej w roku podatkowym
kwoty 2.280 zt.
UWAGA:
Aktualnie nie sa juz orzekane grupy inwalidzkie. Przez
osoby zaliczone do I grupy inwalidzkiej nalezy rozu-
miec osoby w stosunku, do ktdrych orzeczono znaczny
stopien niepelnosprawnosci lub calkowita niezdolnos$¢
do pracy oraz niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji.
Przez osoby zaliczone do II grupy inwalidzkiej nale-
zy rozumie¢ osoby w stosunku, do ktorych orzeczono
umiarkowany stopien niepelnosprawnosci lub calko-
wita niezdolnos¢ do pracy.

Uwaga! Prawo podatkowe zmienia si¢ czesto, dlatego nalezy
zdoby¢ aktualne informacje na temat ulg podatkowych.

INNE ULGI | UPRAWNIENIA

Ulgi zwigzane z ustugami pocztowymi

Bezplatna ustuga doreczania listow, paczek i przekazow bezpo-
$rednio do domu. Listonosz powinien réwniez przyja¢ od osoby
niepetnosprawnej prawidlowo optacong przesytke (nie moze to by¢
przesylka rejestrowana).

Zapotrzebowanie na ustuge zglasza si¢ w urzedzie pocztowym
wlasciwym dla miejsca zamieszkania (dzielnicy) lub u listonosza ob-
stugujacego nasz rejon.

Abonament za radio i telewizje

Abonamentu nie ptacq m.in.:

Osoby niepetnosprawne w stopniu znacznym/osoby catkowi-
cie niezdolne do pracy oraz samodzielnej egzystencji/inwalidzi I gru-
py, na podstawie jednego z dokumentow:

dowodu osobistego z wpisem o zaliczeniu na trwate do I grupy inwa-
lidzkiej,
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orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci lub legitymacji osoby niepet-

nosprawnej,

orzeczenia o catkowitej niezdolnosci do pracy i do samodzielnej egzy-

stencji,

decyzji ZUS lub orzeczenia: komisji lekarskiej do spraw inwalidztwa i za-

trudnienia, wojskowej komisji lekarskiej lub komisji podlegtej MSW.

Osoby o statej lub dlugotrwatej niezdolnosci do pracy w gospodar-

stwie rolnym, ktérym przystuguje zasilek pielegnacyjny na podstawie orze-
czenia organu Kasy Rolniczego Ubezpieczenia Spolecznego oraz zaswiad-
czenia o przyznaniu zasitku pielegnacyjnego.

Ulgowe bilety do muzeow

Od 1997 r. wprowadzenie ulgowych optat jest obowiazkiem mu-
zeow panstwowych. Ulgowe bilety moga kupowac: osoby niepetno-
sprawne wraz z opiekunami oraz rencisci.

Ulgi w PKP i PKS

Do ulgowych przejazdéw maja prawo:

Osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (niezdolne
do samodzielnej egzystencji, inwalidzi I grupy) maja prawo do:

49% ulgi w pociagach osobowych i autobusach PKS w komunika-
gji zwyklej, na podstawie biletéw jednorazowych,

37% ulgi w pozostatych pociagach PKP i autobusach PKS, réwniez
na podstawie biletow jednorazowych.

Opiekun towarzyszacy w podrdzy osobie o znacznym stop-
niu niepelnosprawnosci (niezdolnej do samodzielnej egzystencji,
inwalidzie I grupy) maja prawo do 95% ulgi w pociaggach PKP i au-
tobusach PKS. Opiekunem osoby niepetnosprawnej musi by¢ osoba
pelnoletnia.

Przed planowang podrdza, radzimy dowiedziec si¢ w in-
formacji PKP lub PKS o aktualnie przystugujacych ulgach
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OSRODEK POMOCY SPOtECZNE)J

mgr Malgorzata Brzozka, pracownik O$rodka Pomocy Spotecznej;
Dignitas Dolentium

Posiadanie orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci upowaznia
nas o ubieganie si¢ 0 nalezna pomoc w kolejnej instytucji jaka jest
Gminny (Miejski) Osrodek Pomocy Spolecznej

Zasady przyznawania swiadczen pomocy spotecznej reguluja
przepisy ustawy z dnia 12 marca 2004 o pomocy spolecznej i rzecz jasna
obowiazuja wszystkie osrodki pomocy spotecznej w kraju. Tryb ich
przyznawania reguluje tez kodeks postepowania administracyjnego,
albowiem kazde (prawie) S$wiadczenie pomocy spolecznej przyzna-
wane jest decyzjg administracyjna.

Ustawa o pomocy spolecznej stanowi, ze kazda decyzja o przy-
znaniu lub odmowie $wiadczenia musi by¢ poprzedzona wywiadem
$rodowiskowym przeprowadzonym w miejscu zamieszkania/pobytu
osoby ubiegajacej si¢ 0 pomoc (lub wymagajacej pomocy), zebraniu od-
powiedniej dokumentacji — a wiec po tzw. diagnozie sSrodowiska. Wy-
wiad taki przeprowadza pracownik socjalny osrodka pomocy spotecz-
nej wylacznie z osoba wymagajaca wsparcia (i ew. rodzing wspolnie
zamieszkalg), a wszelkie uzyskane dane objete sa tajemnica. Oznacza
to, ze pracownik nie ma prawa informowac 0séb postronnych np. sa-
siadow, radnych, innych urzednikéw itp. O sytuacji osoby potrzebuja-
cej, o tym, ze ubiega si¢ 0 pomoc, czy ja otrzymuje i w jakim zakresie.

Rozporzadzenie Rady Ministréw w sprawie wywiadéw srodowi-
skowych okresla jakie dokumenty musza by¢ przedtozone pracow-
nikowi socjalnemu; sg to np. odcinki rent, emerytur, zaswiadczenia
o dochodach wspolnie zamieszkalych osob, zaswiadczenia lekarskie,
karty wypisowe ze szpitala, orzeczenie o stopniu niepetnosprawno-
$ci, inne dokumentujace sytuacje materialno-bytowa (np. rachunki za
leki, energie elektryczna, czynsz itp.).

W trakcie wywiadu srodowiskowego pracownik socjalny doma-

ga sie przedstawienia dokumentdw, jest to po prostu jego obo-

wigzkiem.
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Ustawa o pomocy spolecznej stanowi, ze zapewnienie ustug opie-
kuniczych z tytutu niepelnosprawnosci czy diugotrwatej choroby jest
obowiazkiem Gminy, a prawo do niej maja osoby samotne. Z prawa tego
skorzysta¢ moga réwniez osoby posiadajace rodzing, ale konieczne jest
ustalenie, Ze rzeczywiscie rodzina nie jest sama takiej pomocy zapewnié¢
i zorganizowac. Stad tez koniecznos$¢ ustalenia sytuacji materialnej i by-
towej rodziny nawet osobno zamieszkatej, a zobowigzanej do pomocy
i alimentagcji zgodnie z kodeksem rodzinnym i opiekunczym.

Ogdlnie mdéwiac ustugi obejmuja pomoc w zaspokajaniu codzien-
nych potrzeb bytowych, opieke higieniczng, zalecang przez lekarza
pielegnacje oraz w miare mozliwosci zapewnienie kontaktéw z oto-
czeniem. W wigkszosci duzych miast organizowane sa specjalistycz-
ne ustugi opiekuncze dostosowane do szczegdlnych potrzeb wyni-
kajacych z rodzaju schorzenia lub niepetnosprawnosci, swiadczone
przez osoby ze specjalistycznym przygotowaniem.

Ustugi przyznawane sa przez dyrektora/kierownika osrodka po-
mocy spotecznej (w imieniu wojta/burmistrza/prezydenta miasta),
ktory okresla takze ich zakres, rodzaj, okres i miejsce Swiadczenia.

Generalnie zasada pomocy spotecznej jest taka, Ze jej Swiadczenie
sa bezzwrotne wtedy, gdy dochdd osoby samotnie gospodarujacej lub
na osobe w rodzinie nie przekracza okreslonego w ustawie o pomocy
spotecznej kryterium dochodowego. Jezeli przekracza — $wiadczenia sa
zwrotne w catosci lub czesci. Zwrotu dochodzi si¢ od osoby korzystaja-
cej i rodziny zobowigzanej do pomocy i alimentadiji (istnieje jednak moz-
liwos¢ odstapienia od tego zwrotu ze wzgledu na szczegdlng sytuacje).

W przypadku ustug opiekuniczych to Rada Gminy okresla w dro-
dze uchwatly warunki odptatnosci za ustugi, czesciowego lub catko-
witego zwolnienia od optat. W praktyce wiec w kazdej gminie cena
godziny ustug i odptatnosci za nie moze by¢ inna. Rézna moze by¢
i sama organizacja ustug. W duzych miastach OPS-y zlecaja realizacje
ustug wyspecjalizowanym podmiotom zatrudniajacym opiekunki,
pielegniarki, lekarzy, rehabilitantow sprawujac tylko nadzor na ich
realizacjg; w mniejszych samodzielnie zatrudniaja opiekunki.

Wazne jednak jest to, Ze nawet w najmniejszej miejscowosci osoba

ktéra wymaga pomocy, a jest jej pozbawiona ma prawo takiej po-

mocy zadac od wdjta gminy, a ten nie ma prawa jej odmowic!
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Jej udzielenie jest warunkowane od wysokosci dochodu na osobe
w rodzinie. Formy pomocy materialnej Swiadczone w OPS:
zasitek staty przystuguje osobie niezdolnej catkowicie do pracy jezeli
jej dochod i dochdd na osobe w rodzinie (jezeli pozostaje we wspolnym go-
spodarstwie domowym) jest nizszy od kryterium okreslonego w ustawie,
zasitek okresowy przystuguje w szczegdlnosci ze wzgledu na dtu-
gotrwata chorobe, niepelnosprawnosc i jezeli dochdd jest nizszy od okreslo-
nego w ustawie,
zasitek celowy lub specjalny zasilek celowy moze by¢ przyznany
na zaspokojenie konkretnej potrzeby (np. zakup lekéw, srodkow higienicz-
nych) nawet w sytuacji przekroczenia dochodu w szczegoélnie trudnych,
uzasadnionych przypadkach.
aktualne kryterium dochodowe wynosi:
dla osoby samotnie gospodarujacej — 470 zI m-nie
dla osoby w rodzinie — 351 zt m-nie
Zasitek pielegnacyjny — jest wyptacany przez OPS-y lub w Urze-
dzie Gminy. Jedynym warunkiem jego uzyskania jest posiadanie
orzeczenia o znacznym stopniu niepetnosprawnosci i ztozenie odpo-
wiedniego wniosku. Jest Swiadczeniem niezaleznym od dochodu.
Ponadto OPS-y maja obowiazek udzielania specjalistycznego po-
radnictwa, w szczegdlnosci prawnego, psychologicznego i rodzinne-
go osobom i rodzinom, ktére wykazuja potrzebe wsparcia w rozwia-
zywaniu swoich problemoéw zyciowych —bez wzgledu na posiadany
dochdd.
I na koniec wazna informacja:
PAMIETAJMY, ze od kazdej decyzji, orzeczenia czy
rozstrzygniecia w naszej sprawie, jezeli uwazamy je za
wadliwe, niesprawiedliwe, krzywdzace — zawsze moze-
my sie odwolac.
Organ odwolawczy powinien by¢ okreslony w kazdej
decyzji!
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OBOWIAZUJACE AKTY PRAWNE

(wg stanu na styczen 2009)

Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
fecznej oraz zatrudnianiu oso6b niepetnosprawnych (Dz.U.97.123.7760
z podzn. zm.)

Ustawa z dnia 20 czerwca 1992 r. o uprawnieniach do ulgowych
przejazdéw srodkami publicznego transportu zbiorowego (Dz.
U.92.175. 1440 z pézn. zm.)

Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U.04.
64.593 z p&zn. zm.)

Ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Fundu-
szu Ubezpieczen Spotecznych (Dz.U.04.39.353 z p6zn. zm.)

Ustawa z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodowym od oséb
fizycznych (Dz.U.00.14.176 z pézn. zm.)

Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 25
czerwca 2002 r. w sprawie okreslenia rodzajow zadan powiatu, ktdre
moga by¢ finansowane ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Osob Niepetnosprawnych (Dz.U.02.96.861)

Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 22 maja
2003 r. w sprawie turnusow rehabilitacyjnych (Dz.U.03.100.926)

Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 25 marca 2004 r. w sprawie warsztatow terapii zajeciowej (Dz.
U.04 .63.587)

Rozporzadzenie Rady Ministrow z dnia 13 maja 2003 r. w sprawie
algorytmu przekazywania srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabi-
litacji Oséb Niepetnosprawnych samorzadom wojewddzkim i powia-
towym (Dz.U.03.88.8080)

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 17 grudnia 2004 r.
w sprawie szczegolowego wykazu wyrobow medycznych bedacych
przedmiotami ortopedycznymi i sSrodkéw pomocniczych, wysokosci
udziatu wlasnego ubezpieczonego w cenie ich nabycia, kryteriow ich
przyznawania, okresdw uzytkowania, a takze wyrobéw medycznych
(Dz.U.04.275.2739)
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Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 17 grudnia 2004 r.. li-
mitu cen dla wyrobéw medycznych bedacych przedmiotami ortope-
dycznymi i srodkéw pomocniczych o takim samym zastosowaniu,
ale roznych cenach (Dz.U.04.275.2732)

Rozporzadzenie Ministra Gospodarki, Pracy i Polityki Spotecznej
z dnia 15 lipca 2003 r. w sprawie orzekania o niepelnosprawnosci
i stopniu niepetnosprawnosci (Dz.U.03.139.1328)

Rozporzadzenie Ministra Infrastruktury z dnia 30 marca 2004 r.
w sprawie wzorow kart parkingowych dla oséb niepetnosprawnych
i placowek zajmujacych sie opieka, rehabilitacja lub edukacja tych
0s6b (Dz.U.04.67.616)

Rozporzadzenie Ministra Infrastruktury z dnia 25 pazdziernika
2002 r. w sprawie rodzajow dokumentéw poswiadczajacych upraw-
nienia do korzystania z ulgowych przejazdow srodkami publicznego
transportu zbiorowego (Dz.U.02.179.1495)

Uchwaty Sejmu RP
Uchwata Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej z dnia 1 sierpnia 1997 r.
Karta Praw Oséb Niepetnosprawnych (M.P. z dnia 13 sierpnia 1997

r.)
Inne

Konwengja Nr 159 Miedzynarodowej Organizacji Pracy dotycza-
ca rehabilitacji zawodowej i zatrudnienia osob niepetnosprawnych,
przyjeta w Genewie dnia 20 czerwca 1983 .

(Dz. U. z dnia 18 marca 2005 r.)
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V. ZESTAWY CWICZEN

CWICZENIA RUCHOWE

Fragment , Co nalezy wiedzie¢ o chorobie neurony ruchowego MND/SLA?”; Barba-
ra Tomik,
Bozena J6zwiak

ZESTAW |

Chory siedzi na krzesle przed cigzkim stotem. Prezentowane poni-
zej ¢wiczenia sa przeznaczone gléwnie dla mieéni rak.

Ramiona

1. Trzymaj obie rece z tytu glowy, jesli to mozliwe skrzyzowane: roz-
kladaj tokcie i odpychaj je do tytu tak szybko, jak to mozliwe (¢wi-
czenie wspomagajace unoszenie konczyn goérnych i wzmacniajace
miesnie karku).

2. Trzymaj rece wyciagniete lekko do boku i przodu. Przycisnij od-
wrécone dionie i nadgarstki do spodu stotu, jakby$ chcial go pod-
nies¢, unies teraz ramiona i wyprostuj fokcie (¢wiczenie wzmacniaja-
ce migsnie dZzwigacze).
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tokcie

1. Trzymaj rece luzno opuszczone wzdtuz ciata, powierzchnie we-
wnetrzng dioni skieruj ku gorze. Dotknij palcami reki ramienia, zgi-
najac ja w okciu, a nastepnie powrd¢ do pozycji wyjsciowej, naciaga-
jac (prostujac) tokie¢ tak szybko, jak to mozliwe (¢wiczenie wspoma-
gajace ruchy zginania — prostowania w tokciu).

2. Trzymaj rece zgiete w lokciu, z przedramionami w pozycji hory-
zontalnej. Obracaj teraz dfonie w nadgarstkach: kciukiem w kierunku
gory, a potem w dot (¢wiczenie wzmacniajace ruchy obracania i na-
wracania).
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3. Usiadz blisko stotu, rece opuszczone. Wykonuj ruch jakby$ chciat
uniesc¢ stol, raz uzywajac do tego wewnetrznej strony dtoni, a dru-
gi raz wewnetrznej strony przedramion (¢wiczenie wzmacniajace
miegénie zginacze tokcia, szczegdlnie miesien dwuglowy tzn. bi-
ceps).

Dtonie

1. Wykonuj ruchy naprzemienne palcami oraz kciukiem. Polegajq one
na zginaniu palcéw i kciuka w pies¢, a nastepnie ich wyprostowaniu.
Ruchy te wykonuj tak szybko, jak to mozliwe i staraj si¢ jednoczesnie
wyprezy¢ (naciaggnac) nadgarstek

b T

(¢wiczenia wzmacniajace palce i kciuk).

2. Nacisnij krawedz stotu tak, jakbys chciat popchna¢ go palcami dto-
ni (jej powierzchnia wewnetrzna powinna by¢ skierowana ku dotowi),
potem tylko kciukiem, wéwczas dtori odwrdcona jest powierzchnia we-
wnetrzng ku gorze (¢wiczenie wzmacniajace miesnie, gdy palce, nad-
garstek lub dtori wykazuja tendencje do sztywnosci).

——
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3. Koncem kciuka naciskaj mocno koniec kazdego palca po kolei (¢wi-
czenia wzmacniajace szczegodlnie miesnie chwytne reki).

ZESTAW II

Chory stoi blisko sciany. Prezentowane ¢wiczenia sa przeznaczone
przede wszystkim dla migsni kregostupa i nog.
1. Stanl tytem do $ciany, dotykajac jej pietami, posladkami, plecami
i glowa. Potem odsun sie¢ nieznacznie, ale tak, zeby gtowa dotykac na-
dal $ciany (¢wiczenia wzmacniajace migsnie plecow, karku, tydek i ud;
pomagaja korygowac tendencje do upadkéw do przodu).

%
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2. Stan twarza do Sciany, stdj wyprostowany z rekami opartymi o $cia-
ne, rece naciskajq na Sciane réwnomiernie (to dla utrzymania réwno-
wagi). Powoli porusz jedna noge i odchyl ja do tylu tak szybko, jak to
mozliwe, opierajac sie tylko na drugiej nodze.

=

Powtdrz to samo z druga noga (¢wiczenie wzmacniajace miesénie
prostujace staw biodrowy).

ZESTAW llI

Chory uzywa 16zka lub krzesla. Te ¢wiczenia przeznaczone sa
przede wszystkim dla wzmocnienia mig¢sni ndg.

Seria
Chory lezy na plecach.

G SN A,

1. Powoli zegnij kolana, najpierw jedno, potem drugie, potem oby-
dwa na raz, starajac si¢ dosiegna¢ pietami do posladkow zanim po-
wrdcisz do pozycji wyjsciowej (to ¢wiczenie wspomaga ruchy zgiecia
i prostowania w kolanie).
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2. Zegnij kolano pod katem 90 stopni, opuszczaj powoli stopy w dot
i potem podnies je do pozycji wyjsciowe;j.

3. Jedli taka pozycja moze by¢ tolerowana (jest dla ciebie odpowied-
nia), to unie$ lekko klatke piersiowa i ramiona z t6zka, naciskajac
glowa na podtoze. Nie wykonuj go, jedli jest dla ciebie zbyt trudne
(¢wiczenie wzmacnia miesnie karku i plecéw).

T
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Seria ll

Chory siedzi na t6zku z nogami zwieszonymi poza brzeg t6zka.

1. Powoli napnij, a pdzniej wyprostuj kolano. Trzymajac noge w po-
zycji horyzontalnej, powrd¢, ale powoli do pozycji wyjsciowej: naj-
pierw jedna noga, potem druga, potem obydwie razem (to ¢wiczenie
wzmacnia migesnie prostujace kolano).

g7

2. Powoli ,hustaj”, obracaj stopa w obie strony (w prawo, w lewo).
Powtdrz to samo z druga stopa (to ¢wiczenie wzmacnia rotacje w sta-
wie biodrowym).

7ot

3. Z kolanami zgietymi pod katem 45 stopni zmieniaj pozycje
stop, unoszac je i opuszczajac; trzymaj stopy w najwyzszej po-
zycji przez 5-10 sekund (to ¢wiczenie wspomaga ruchy w stawie
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skokowym i wzmacnia miesnie unoszace stope oraz miesnie pro-
stujgce kolano).

o

Seria lll

Chory siedzi na krzesle z twarza zwrdcong do 16zka w odlegtosci,
ktéra umozliwi mu wykonanie nastepujacych ¢wiczen:
1. Sprébuj wykonac taki ruch, jakbys chciat “unie$¢” t6zko wewnetrz-
na strong stawu skokowego (kostka wewnetrzna). Najpierw jedna
noga, potem druga, a na koricu obiema naraz (to ¢wiczenie wzmacnia
miesnie prostujace kolano).

AN
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2. Sprébuj wykonad taki ruch, jakby$ chcial “unie$¢” 16zko palcami
stop. Najpierw po jednej stronie, potem po drugiej stronie, potem pal-
cami obu stop jednoczesnie (to ¢wiczenie wzmacnia migsnie prostu-
jace stope).

ZESTAW IV (CIEZKIE CWICZENIA!)

W lezeniu na t6zku albo na podtodze.
1. Lezac na brzuchu majac nogi wyprostowane i rece pod broda unies
do gory gltowe, jednoczesnie prawa noge, po czym réb to samo z dru-

ganoga.
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2. Lezac w tej samej pozycji wyciagnij ramiona do przodu, unoszac
prawa noge i lewa reke do gory, opus¢ w doti rob to samo z przeciw-
nymi koniczynami.

)

3. Lezac na brzuchu z rekami zgietymi w stawach tokciowych z boku
koto klatki piersiowej unie$ klatke piersiowa i gtowe lekko w gore
prostujac rece w stawach tokciowych. Staraj si¢ nie podnosié¢ bioder.

T
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4. Lezac na brzuchu wyciagnij ramiona w bok i prostuj nogi. W tej
pozvcii wvkonui rozkroki i taczenie nog.

/ i
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5. Lezac na brzuchu wyciagnij ramiona do gory oraz wyprostowane
i zlaczone nogi. Oderwij glowe od podloza, klatke piersiowa i nogi
przytrzymaj chwileczke w gdrze, po czym opusé w dot.

T::ET
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6. Lezac na plecach trzymaj nogi zgiete w kolanach, stopy oparte na
podlozu, ramiona wzdtuz ciata. Przesun tutéw, gtowe i reke w bok
w prawa strone, potem w lewa. W tym ¢wiczeniu staraj si¢ nie odry-
wac barkow i glowy od podtoza.

7. Kleczac oprzyj posladki na pietach i w tej pozycji wyciagnij ramio-
na w bok. Staraj sie skrecic¢ tutéw i gtowe w prawa strong, jednoczes-
nie cofajac prawa reke w tyl. To samo strone przeciwna.
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8. W kleku podpartym unies prawa reke bokiem w gore i patrz na
palce prawej reki. To samo z lewa.

9. Klek podparty. Zataczaj biodrami koteczka w prawa, potem w lewa
strone i na odwrét.
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10. W kleku podpartym unie$ glowe i wyprostowana noge w gore,
nastepnie opus¢ noge do kleku podpartego i réb to samo z druga

J
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CWICZENIA M.IN. METODA PNF

mgr Rafat Janicki, fizjoterapeuta

Przedstawiony ponizej zestaw ¢wiczen zostal skonstruowany w ten
sposob, aby byt on mozliwy do wykonania przez chorego z pomoca
nawet niewykwalifikowanego opiekuna. OczywisScie, nic nie zastapi
pracy z fachowo wyksztatconym fizjoterapeuta, ale tego typu ¢wicze-
nia stanowig swietne uzupelnienie profesjonalnej rehabilitacji.

Przed rozpoczeciem wykonywania ¢wiczen z tego zestawu wska-
zana jest konsultacja z fizjoterapeuta badz neurologiem, poniewaz nie
kazde ¢wiczenie jest bezpieczne i wskazane dla konkretnego chorego.

Cwiczenia powinno wykonywac sie od pozydji najnizszych do co-
raz wyzszych czyli od lezenia poprzez klek podparty, klek, siedzenie
do stania. Najpierw powinnysmy ¢wiczy¢ przyjecie poprawnej pozy-
gji potem jej stabilizowanie (lekkie spychanie przez opiekuna majace
wytraci¢ chorego z przyjetej pozycji a w tym czasie chory stara sig
utrzymac pozycje) a nastepnie juz po ustabilizowaniu pozycji zaczy-
namy przeprowadzac ,wlasciwe” ¢wiczenia. Polecamy traktowac
przejscia z pozycji nizszych do wyzszych jako element rehabilitacji.

Pozycja lezaca na plecach
1. Chory lezy na plecach a jego stopy opieraja sie cala powierzchnia
podeszwy o sciane. Opiekun pcha barki lub gtowe chorego w kierun-
ku $ciany, a ten utrzymuje pozycje i napina ciato przeciwstawiajac
sie spychaniu opiekuna. Sita spychania powinna by¢ dostosowana do
mozliwosci chorego.

Opiekun utrzymuje nacisk na barki lub gtowe przez okoto 10 se-
kund, po czym na 2 sekundy przerywa i powtarza te czynnos¢ 10
razy.
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2. Chory podnosi glowe z podloza tak, aby mdgl zobaczy¢ prawa
dton, po czym powoli opuszcza gtowe na podtoze. Podnosi ja ponow-
nie tak, aby tym razem moc spojrze¢ na lewa dton. Wskazane jest, aby
opiekun asekurowat a jesli to konieczne wspomagat ten ruch trzyma-

jac rece na potylicy chorego.

Cwiczenie wykonujemy po 5 razy na kazda ze stron.

3. Chory trzyma prawa reke w gorze z piescig zacisnieta, lewa lezy

wzdluz tulowia.

a) Opiekun obejmuje swoimi
dlorimi zacisnieta pies¢ od gory
i naciska reke chorego w kierun-
ku podtoza. W tym czasie cho-
ry nie pozwala zgia¢ swojej reki
w tokciu. Nacisk ma by¢ lekki
i dostosowany do mozliwosci
chorego.

Nacisk nalezy utrzymywac
przez okoto 10 sekund, po czym
nastepuja dwie sekundy prze-
rwy, ¢wiczenie to powtarzamy
10 razy.

b) Opiekun, tak jak w poprzed-
nim ¢wiczeniu, obejmuje swoimi
dtonmi pies$¢é chorego i delikatnie
spycha reke we wszystkich kie-
runkach. Chory stara si¢ nie do-
pusci¢ do poruszenia reka. Site
spychania nalezy dobra¢ tak, aby
chory mogt faktycznie utrzymac
reke bez ruchu.

Jedno zepchniecie w okreslo-
nym kierunku powinno trwac
okoto 3-4 sekund. Spychac nale-
zy w co najmniej 10 kierunkach.

Cwiczenia opisane w powyzszych podpunktach dla prawej reki
wykonujemy réwniez dla lewej zgodnie ze wskazaniami.
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4. Nogi zgiete w kolanach, stopy oparte na podlozu. Chory rotuje
nogi w ten sposob, aby ztaczonymi kolanami dotkna¢ podtoza z jed-
nej strony, po czym wrdci¢ do pozycji wyjsciowej i dotkna¢ podtoza
kolanami z przeciwnej strony. Opiekun utatwia rotacje lub ja utrudnia
stosujac odpowiednia site od strony bocznej kolan. Chory w czasie
rotacji nog moze miec¢ rece uniesione pod katem 90 stopni do podtoza
nad siebie i trzymac¢ w nich np. pitke — w tym czasie rece pozostaja
stabilne bez ruchu natomiast nogi wykonuja rotacje.

5. Kolana zgiete, stopy oparte na podlozu, rece wzdtuz tutowia. Chory
odrywa posladki od podloza i podnosi je do gory jak najwyzej moze
a opiekun w tym czasie przyciska stopy pacjenta do podioza chroniac
je przed przesuwaniem.

Cwiczenie wykonujemy 10 razy.

6. Prawa noga opiera si¢ na lewej, podeszwa stopy mniej wiecej
w okolicach lewej kostki. Chory przesuwa powoli stope do géry nie
odrywajac jej od lewej nogi od kostki poprzez golen, kolano- najwy-
zej jak moze. Opiekun, jesli jest to konieczne pomaga w tym ruchu.

s s

Cwiczenie wykonujemy 10 razy zaréwno prawa jak i lewa noga.
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7. Chory kfadzie prawa noge wyprostowana w kolanie na barku
opiekuna. Cwiczenie polega na stopniowym rozciaganiu koriczy-
ny poprzez delikatny nacisk na noge w kierunku wiekszego zgie-
cia w biodrze. Wykonujac to ¢wiczenie nalezy zachowac szczegolng
ostrozno$¢, aby nie nadwerezy¢ mie$ni poprzez zbyt intensywne
rozcigganie! Opiekun z pozycji wyjsciowej stara si¢ zwigekszyc¢ zgie-
cie w biodrze, nastepnie utrzymuje te pozycje do momentu odczucia
przez chorego luzu w rozciagganych miesniach, po czym nastepuje
zwiekszenie zgiecia i znowu opiekun trzyma do uczucia luzu.

Cwiczenie wykonujemy okoto 3 minut.

8. Chory zgina kolana, stopy kolo siebie oparte na podtozu. Opiekun
kladzie rece na nogach chorego od wewnetrznej strony kolan. Chory
rozwiera kolana na zewnatrz a opiekun mu w tym, jesli to potrzebne
pomaga, po czym delikatnym naciskiem pogtebia ruchy kolan na ze-
wnatrz wywotujac uczucie rozciggania w pachwinach. Chory wraca
do pozydji wyjsciowej. Cwiczenie to nalezy wykonywac ze szczegdl-
ng ostroznoscia, aby podczas rozciagania nie nadwerezy¢ mieéni!

Cwiczenie wykonujemy 10 razy.
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9. Opiekun ktadzie dtonie na klatce piersiowej chorego i delikatnie ja
dociska a w tym czasie chory gleboko oddycha wciggajac powietrze
nosem, wydychajac ustami.

Chory wykonuje 10 pogtebionych oddechow.

10. Cwiczenie prawidlowego przewracania si¢ z plecéw nabok. Chory
zgina lewa noge w kolanie opierajac stope o podtoze, prawa noga po-
zostaje wyprostowana, lewa reka potozona na podiozu z dionig na
wysokosci glowy (tak jak na rysunku), prawa reka lezy wzdtuz tuto-
wia. Chory stara sie¢ przewroci¢ na prawy bok ktadac prawa dton pod
glowe, prostujac podnoszac lewa reke pomagajac sobie w ten spo-
sOb w ruchu i wykorzystujac rowniez w tym celu zgieta lewa noge.
Opiekun, jesli to konieczne pomaga w wykonywaniu tego ruchu.

Cwiczenie wykonujemy 10 razy po 5 razy przewracajac sie na kaz-
dy z bokow.
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Pozycja lezaca na lewym boku

nogi zgiete w kolanach i biodrze, lewa dlon pod glowa a prawa
reka oparta dtonia o podioze. Pozycja ma by¢ stabilna i wygodna.

(Uwaga! Na rysunkach osoba ¢wiczaca moze leze¢ na prawym boku.)

1. Cwiczenie stabilizacji pozycji. Opiekun kuca za plecami chorego
prawa dlonia dotykajac biodra, lewa barku chorego. Opiekun deli-
katnie pcha przed siebie prébujac zepchna¢ chorego a w tym cza-
sie chory stara si¢ utrzymac pozycje. Nastepnie opiekun delikatnie
ciggnie chorego do siebie za jego biodro i bark a chory w tym czasie
stara si¢ utrzymac stabilng pozycje. Nastepnie opiekun pcha prawa
reka biodro do przodu jednoczesnie lewa reka ciagnac bark do siebie
a w tym czasie chory stara si¢ utrzymac stabilng pozycja. Ponawiamy
ostatni ruch z tym, ze odwrotnie: opiekun ciagnie do siebie biodro
chorego prawa reka a lewa pcha bark do przodu w tym samym czasie
chory stara si¢ utrzymac stabilng pozycje.

Sita, jaka stosuje opiekun ma by¢ delikatna i trwa¢ okoto 3-4 se-
kund.

Cwiczenie wykonujemy po 5 razy na lewym i prawym boku.

190

2. Prawa noga wyprostowana w kolanie opiera sie catg podeszwa sto-
py o sciang, lewa noga zgieta w kolanie i biodrze. O$ faczaca prawy
bark, biodro, kolano i stope ma tworzy¢ jedna linie. Opiekun kladzie
obie swoje dlonie na prawym biodrze chorego lub prawym barku
i dociska w kierunku $ciany. Opiekun utrzymuje nacisk okoto 3-4 se-
kund, po czym dwie sekundy przerwy.
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Cwiczenie wykonuje 10 razy, po 5 razy lezac na lewym i prawym
boku.

3. Prawa noga zgieta w kolanie i wyprostowana w biodrze. Lewa noga
lezy luzno na podtozu. Opiekun przysiada za chorym, prawa dion opie-
ra na prawym kolanie chorego, a lewa dfon opiera na prawym biodrze
chorego. Prawa stopa chorego opiera si¢ na tutowiu opiekuna, co unie-
mozliwia wyprostowanie prawej nogi chorego w kolanie. Pomocnik
delikatnie pcha swoja lewa reka biodro chorego, jednoczesnie ciggnac
prawa reka za kolano ¢wiczacego do momentu uczucia rozciagania
miesni pacjenta. Utrzymuje nacisk do odczucia przez chorego ulgi
w rozcigganym miesniu, po czym opiekun poglebia swdj ruch. Nalezy
szczegolnie uwazaé w trakcie wykonywania tego ¢wiczenia, aby po-
przez nadmierne rozcigganie nie nadwerezy¢ miesni!

Cwiczenie wykonujemy okoto 3 minut na lewym i prawym boku.
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4. Chory dlonia prawej reki trzyma zwiniety recznik na wysokosci gto-
wy. Chory majac wyprostowana reke przesuwa po podiozu zwiniety
recznik najnizej jak tylko moze, po czym przesuwa go z powrotem do
pozydji wyjSciowej. Opiekun trzymajac dionie na dioni chorego, w kto-
rej ma zwiniety recznik ulatwia lub utrudnia ruch nadajac opor.

R
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Cwiczenie nalezy wykonaé po 10 razy na lewym i prawym boku.
(ruch recznikiem mozna wykonywac réwniez przy zgietej w tok-
ciu rece w kazdym kierunku).

5. Cwiczenie chodu w lezeniu na boku. Prawa rekq wyprostowana
lekko podniesiona nad prawe biodro, lewa reka pozostaje pod gtowa,
prawa noga zgieta w kolanie i biodrze, lewa lezy luzno na podiozu
najlepiej wyprostowana albo lekko zgieta. Chory zgina prawa reke
w tokciu i wykonuje nig ruchy tak, aby dlon prawej reki byta na wy-
sokosci glowy, chory jednoczesnie prostuje noge w kolanie i biodrze.
Opiekun moze ulatwiad ten ruch, jesli jest to wskazane.
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Cwiczenie powtarzamy po 10 razy na lewym i prawym boku.

Pozycja w lezeniu na brzuchu
chory opiera si¢ przedramionami o podloze tak, aby fokcie znala-
zly sie pod barkami, nogi wyprostowane.

1. Opiekun ktadzie calgq dfon miedzy topatkami chorego, a w tym cza-

sie chory stara sie wypiac czes¢ kregostupa miedzy topatkami w dton

opiekuna. Opiekun moze lekko dociska¢ swoja reke do ziemi.
Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.

\
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2. Chory stara si¢ przenosic¢ ciezar ciata z lewego przedramienia na
prawe. W tym czasie opiekun asekuruje chorego.
Cwiczenie to nalezy wykonac 10 razy.
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3. Chory trzyma w prawej dtoni zwiniety recznik, przenosi ciezar cia-
fa na lewe przedramig i przesuwa po podtozu zwiniety recznik po
skosie az do wyprostowania reki w tokciu, po czym nadal przesu-
wajac recznik po podtodze wraca on do pozycji wyjsciowej. Opiekun
w tym czasie asekuruje i jesli to konieczne utatwia wykonanie ¢wi-
czenia przez chorego.

Cwiczenie wykonujemy po 10 razy prawa i lewa reka.
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Tak zwana pozycja na klek podparty

z poprzedniej pozycji pacjent zgina kolana oraz prostuje rece
w lokciach tak,zeby dionmi opierac¢ si¢ o podtoze. Kolana maja
znajdowac si¢ pod biodrami natomiast rece pod barkami, Lopatki
Sciagniete do kregostupa.

1. Stabilizacja pozycji. Opiekun przekladajac rece do barkéw i bioder
chorego probuje wypchna¢ chorego z przyjetej pozycji a w tym czasie
chory stara si¢ utrzymac prawidlowa pozycje. Opiekun uzywa niewiel-
kiej sity w réznych kierunkach np. probuje spychac chorego na boki.
Cwiczenie wykonujemy dowolng iloé¢ razy pamietajac, aby sie,
jakiej uzywa opiekun przytrzymywac przez okoto 3-4 sekundy.
2. Chory przenosi cigzar ciata na prawa strone, czyli prawa reke i pra-
wa noge, po czym na lewa strone, czyli lewa reke i lewa noge.
Cwiczenie wykonujemy 10 razy.
3. Opiekun kfadzie catg diont miedzy fopatkami chorego, w tym cza-
sie chory stara sie pcha¢ obszar miedzylopatkowy na dion opieku-
na. Opiekun moze stosowac lekki nacisk w kierunku podioza. Chory
utrzymuje ,, wypchniety” obszar miedzytopatkowy przez 3-4 sekun-
dy, opuszcza go, odpoczywa 2 sekundy.
Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.
4. Chory podnosi lewa noge jednoczesnie prostujac ja w kolanie, 08
przechodzaca przez wyprostowana noge, lewe biodro i lewy bark ma
tworzy¢ linie prosta. Chory stara si¢ nie wykonywac¢ dodatkowych
wspomagajacych ruchéw tutowiem. Opiekun asekuruje i jesli to ko-
nieczne pomaga w wykonaniu ¢wiczenia.
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Cwiczenie nalezy wykonywaé naprzemiennie 10 razy po 5 razy na
kazda noge.
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5. Chory prostuje lewa reke i prawa noge starajac sie utrzymac réw-
nowage. Opiekun asekuruje a jesli to konieczne takze pomaga w wy-
konaniu ¢wiczenia. Powrét do pozydji wyjéciowej. Cwiczacy prostuje
prawa reke i lewa noge, probujac zachowac rownowage.

/B '\’ﬂf\
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Cwiczenie nalezy wykonac¢ 10 razy.

6. Chory przesuwa w tej pozydji tuléw do przodu przenoszac wigk-

szy ciezar ciata na rece, a nastepnie powoli wraca do pozycji wyjscio-

wej i porusza tutow do tytu, przesuwajac cigzar ciata na nogi.
Cwiczenie wykonujemy 10 razy.

7. Chory powoli opuszcza posladki na stopy, dionie pozostaja oparte
na podtozu.
Nalezy uwazac, aby nie nadwerezy¢ rozcigganych miesni!

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.
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tutéow prosty, nogi oparte na podfozu na kolanach. Rece w razie
potrzeby moga si¢ opieraé np. o stot. Opiekun zabezpiecza pozycje
lub pomaga w jej utrzymaniu.

1. Stabilizacja pozycji. Opiekun ktadzie swoje dfonie na barkach cho-
rego najlepiej przysiadajac przed chorym, opiekun pcha chorego do
tytu, po czym ciaggnie do siebie do przodu. Nastepnie opiekun jedna
reka pcha chorego a drugg ciagnie do siebie, po czym nastepuje zmia-
na. Cwiczenie mozna wykona¢ w analogiczny sposéb réwniez, gdy
opiekun trzyma dton na biodrach chorego. Sita, jakiej uzywa opiekun
powinna by¢ delikatna i dostosowana do mozliwosci chorego.
Opiekun kazde zepchnigcie utrzymuje okoto 3-4 sekund.

2 &

Wszystkie elementy sktadajace sie na ¢wiczenie powtorzy¢ 10 razy.

2. Chory powoli kladzie posladki na pigtach, po czym wraca do pozy-
gji wyjsciowej. Opiekun pomaga w ¢wiczeniu, jesli to konieczne lub
nadaje opdr przeciw ruchowi kladac rece z boku na biodrach, jesli
chory jest dostatecznie sprawny.

=\

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.
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3. Chdd na kolanach. Chory podnosi prawe kolano i przesuwa je do
przodu po potozeniu prawego kolana na podtozu podnosi lewe kola-
no i przesuwa je do przodu i ktadzie na podiozu. Opiekun asekuruje
chorego lub pomaga, jesli jest to konieczne.

Chory wykonuje 10 , krokéw”, 5 do przodu i 5 do tytu.

Pozycja siedzgca
chory utrzymuje tutéw prosto, lopatki $ciagniete razem a dtonie
oparte na udach.

1. Stabilizacja pozycji siedzacej. Opiekun daje jedna reke na bark cho-
rego a druga na przeciwlegte biodro chorego. Opiekun jedna reka
pcha do przodu chorego w tym samym czasie druga ciggnac go do
tylu, po czym nastepuje zmiana. Opiekun przeklada swoje dionie

—
E
z jednego biodra na drugie oraz z jednego barku na drugi, po czym
opiekun nadaje analogicznie na przemienny opor rekami. Nastepnie

e

i
)
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opiekun kladzie obie rece na barkach chorego i obiema rekami pcha
go a nastepnie ciggnie do tytu. Po czym opiekun jedna reka pcha cho-
rego a druga ciggnie do tylu i na zmiane. W czasie wykonywania tego
¢wiczenia chory stara si¢ utrzymac stabilna pozycje a opiekun uzywa
niewielkiej sity dostosowanej do mozliwosci chorego.

Opiekun utrzymuje kazde nadanie oporu przez okolo 3-4 se-
kundy.

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.

2. Chory w tym ¢wiczeniu stara si¢ szczegdlnie utrzymacd prawidto-
wa pozycje z tulowiem odpowiednio wyprostowanym, gtowa prosta,
broda zblizona do mostka. Opiekun kfadzie dion na czubek glowy
i delikatnie naciska w kierunku podtoza w tym samym czasie chory
stara si¢ utrzymac poprawna pozycje.

Opiekun naciska przez okoto 3-4 sekundy, po czym nastepuje 2-
sekundowa przerwa.

Cwiczenie nalezy powtérzy¢ 10 razy.

/ l

s

3. Chory odrywa prawy posladek od siedziska i przesuwajac go
ktadzie go troche z przodu od pozycji wyjSciowej, nastepnie robi to
samo z lewym posladkiem. Opiekun moze wspomagac naprzemien-
ne przesuwanie posladkéw stosujac odpowiednig site w trakcie trzy-
mania dtoni na biodrach chorego.
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Chory wykonuje tyle ruchdéw, na ile pozwala mu diugos¢ siedzi-

ska, po czym wykonuje analogiczne ¢wiczenie przesuwajac naprze-
miennie posladki do tytu.
4. Opiekun kiadzie obie dionie na biodrach chorego. Chory rotuje
miednice wypychajac brzuch do przodu, a nastepnie wcigga brzuch
wypychajac odcinek ledzwiowy kregostupa do tytu. Opiekun za po-
moca rak wspomaga ten ruch.

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.
5. Opiekun znajduje si¢ z przodu chorego. Opiekun lewg dton ktadzie
na prawej fopatce chorego a prawa dlonig tapie prawa dfon chorego.
Chory zginajac w niewielkim stopniu gorna prawa czes¢ tutowia sie-
ga prawa reka do lewej nogi. Opiekun wspomaga lub oporuje ruch
w zaleznosci od mozliwosci chorego.

=3

.

Cwiczenie nalezy wykonad 5 razy na prawa i lewa reke.
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6. Chory opiera lewa wyprostowana reke o Sciang na wysokosci barku.

a) Opiekun kladzie reke na lewej topatce chorego i pcha nig w kierun-
ku Sciany a w tym samym czasie chory stara si¢ utrzymac wyprosto-
wana w fokciu lewa reke. Druga reka opiekuna moze w tym samym
czasie dawac docisk osiowy poprzez glowe chorego w kierunku pod-
foza.

Opiekun uzywa sily przez okoto 3 - 4 sekundy, po czym nastepuje
2-sekundowa przerwa.

Cwiczenie nalezy wykonaé po 5 razy na lewa i prawa reke.
b) Opiekun ktadzie dlon pomiedzy lopatkami chorego. Chory sta-
ra si¢ wypchna¢ obszar miedzylopatkowy na reke opiekuna, ktéry
w tym czasie lekko ja dociska oporujac ruch. Jest to minimalny ruch
rejonu miedzytopatkowego bez poruszania catym tutowiem.

Opiekun utrzymuje nacisk przez okoto 3-4 sekundy, po czym na-
stepuje 2-sekundowa przerwa.

Cwiczenie nalezy wykonac 10 razy po 5 razy z oparta lewa reka
chorego jak i z prawa.

7. Chory opiera obie rece o $ciange na wysokosci barkow, rece wy-
prostowane w lokciach. Opiekun kladzie obie dlonie symetrycznie
na plecach chorego w rejonie gornej czesci bioder i delikatnie naciska
w kierunku $ciany a w tym czasie chory utrzymuje stabilng pozycje
siedzaca i odrywa na kilka centymetréw od $ciany naprzemiennie
jedna i druga dion.
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Opiekun utrzymuje delikatny nacisk przez caly czas trwania ¢wi-
czenia.
Chory odrywa po 5 razy lewa i prawa reke od Sciany.

8. Pozycja siedzaca przy stole. Chory tapie w prawa dlon zwiniety
recznik i przesuwa nim po blacie od zewnatrz do srodka i od srodka
na zewnatrz. Opiekun pomaga w wykonaniu ¢wiczenia lub oporuje
ruch reki stosujac site odpowiednia do mozliwosci chorego.

L

Cwiczenie wykonujemy 10 razy po 5 razy na prawa i lewa reke.

nogi lekko rozluznione, rece wzdluz ciata, chory utrzymuje sta-
bilng pozydje. Jesli to konieczne, opiekun chroni chorego przed
upadkiem!

1. Stabilizacja pozydji. Opiekun daje jedna reke na bark chorego a dru-
ga na przeciwlegte biodro chorego. Opiekun jedna reka pcha chorego,
a w tym samym czasie druga ciagnac go, po czym nastepuje zmiana.
Opiekun przektada swoje dlonie z jednego biodra pacjenta na drugie
oraz z jednego barku na drugi, po czym daje naprzemienny opor reka-
mi. Nastepnie opiekun kladzie obie rece na barkach chorego i obiema
rekami pcha go, a nastepnie ciggnie. Po czym opiekun jedna reka pcha
chorego do przodu a druga ciagnie do tytu i na zmiange. W czasie wy-
konywania tego ¢wiczenia chory stara si¢ utrzymac stabilna pozycje
a opiekun uzywa niewielkiej sity dostosowanej do mozliwosci chore-
go.

Opiekun utrzymuje kazde nadanie oporu przez 3-4 sekundy:.

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.
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2. Cwiczenie poprawnego chodu. Chory przenosi ciezar ciata na pra-
wa noge, podnosi lewa noge i przesuwajac do przodu kladzie ja na
podiozu przyktadajac najpierw piete pdzniej cala podeszwe stopy,
w tym samym czasie prawa wyprostowana reka wypchnieta do przo-
du pomaga ,w ruchu”. Przenosimy ciezar ciata tym razem na lewa
noge, odrywamy prawa od podloza pamietajac, ze najpierw odrywa
si¢ pieta pdzniej palce. Dalej postepujemy analogicznie tak jak to zo-
stalo wytlumaczone powyzej. Pamigtajmy, aby w trakcie wykonywa-
nia ¢wiczenia kolana byly zawsze lekko zgiete.

Wykonujemy 10 powolnych i bardzo poprawnych krokdéw.

3. Chory przenosi 90% ciezaru ciata na prawa noge trzymajac lewa
z tytu lekko zgieta w kolanie dotykajaca palcami podtoza. Prawa reka
wyprostowana wyciagnieta w gore. Opiekun poprzez reke dociska
chorego w kierunku podtoza, chory w tym czasie stara si¢ wyciagac
prawa reke wyzej i utrzymac stabilng pozycje. Opiekun dostosowuje
site nacisku do mozliwosci chorego.

Docisk ma trwac 3-4 sekundy, po czym nastepuje 2-sekundowa
przerwa i kolejny docisk.

Cwiczenie wykonujemy po 10 razy na prawa i lewa strone.
4. Chory wysuwa prawa noge do przodu opierajac piete o podloze,
ciezar ciata utrzymuje na lewej nodze. Przenosi ciezar ciata z lewej
nogi na prawa, jednoczesnie zginajac prawe kolano (do lekkiego zgie-
cia) i opiera prawa stope cala podeszwa o podtoze.

Cwiczenie wykonujemy 10 razy po 5 razy na prawa i lewa noge.

5. Chory poszerza lekko rozkrok. Przenosi cigzar ciata naprzemiennie
na lewa i prawa stope. Opiekun zabezpiecza chorego.

Cwiczenie wykonujemy 10 razy.
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Stanie w oparciu

nogi lekko rozchylone, tuléw zgiety z przedramionami opartymi o blat,
ktory znajduje sie¢ na wysokosci nie mniejszej niz biodra chorego.

1. Stabilizacja pozydji. Opiekun kladzie jedna reke na bark chorego
a druga na przeciwlegte biodro chorego. Opiekun jedna reka pcha
chorego, w tym samym czasie druga ciagnac go, po czym nastepuje
zmiana. Opiekun przeklada swoje dlonie z jednego biodra pacjen-
ta na drugie oraz z jednego barku na drugi, po czym po czym daje
naprzemienny opdr rekami. Nastepnie opiekun ktadzie obie rece na
barkach chorego i obiema rekami pcha go a nastepnie ciggnie. Po
czym opiekun jedna reka pcha chorego, a druga ciagnie i na zmia-
ne. W czasie wykonywania tego ¢wiczenia chory stara si¢ utrzymac
stabilng pozycje a opiekun uzywa niewielkiej sily dostosowanej do
mozliwosci chorego.
Opiekun utrzymuje kazde nadanie oporu przez 3-4 sekundy:.

\

Cwiczenie nalezy wykona¢ 10 razy.

2. Opiekun trzyma zwiniety recznik przed chorym lekko powyzej
wysokosci jego glowy. Chory powoli prawa reka chwyta zwiniety
recznik i przycigga do siebie kladac przedramie na blacie stotu. To
samo chory wykonuje z druga reka. Opiekun, jesli to konieczne, po-
maga choremu w wykonaniu ¢wiczenia.
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Chory wykonuje ¢wiczenie 10 razy, po 5 razy na prawa i lewa reke.

3. Chory obunoz staje na palcach, po czym staje na pietach. Opiekun
trzymajac rece na biodrach chorego moze wspomagac lub oporowac
wykonvwane ¢wiczenie.

T - *

Cwiczenie wykonujemy 10 razy, po 5 razy na palce i na piety.
4. Chory zgina prawa noge w kolanie i, jesli to mozliwe, dotyka pie-
ta posladka, po czym opuszcza noge na ziemie. Cwiczenie nalezy
wykonywad naprzemiennie prawg i lewa noga. Opiekun asekuruje

chorego.
Chory wykonuje ¢wiczenie 10 razy, po 5 razy prawa i lewa noga.

205



CWICZENIA MOWY

Barbara Tomik, Bozena J6zwiak; , Co nalezy wiedzie¢ o chorobie neuronu ruchowe-
go (MND)?” - przedruk fragmentu ,zestaw ¢wiczen”.

1. Powoli, swobodnie wdychaj i wydychaj powietrze (nabierz powie-
trze i wypusc go) przez nos przy zamknietych ustach.

2. Powtdrz ¢wiczenie poprzednie z jedna dziurka nosa zacisnieta,
a nastepnie zamknij druga dziurke.

3. Wykonaj gteboki wdech przez nos i wydech przez otwarte szeroko
usta; przy wydechu zacisnij nos.

4. Wykonaj wdech przez usta i wydech przez nos.

5. Zréb wdech i wydech szeroko otwartymi ustami.

6. Dmuchaj przez usta.

7. Cwicz wcigganie powietrza przez nos (2-3 razy) i wydychaj szero-
ko otwartymi ustami.

8.Chrzakaj. Cwiczenie polega na gwaltownym wyrzucaniu powie-
trza przez nos, z rownoczesnym usifowaniem zatrzymania go.

9. Wykonaj wdech, nasladujacy ziewanie, a wigc z ustami szeroko
otwartymi. Wydech powinien by¢ potaczony z wymawianiem samo-
gloski (np. A, A, E, E I, O, U, Y) glosno lub szeptem.

10. Uno$ i opuszczaj w czasie wymawiania glosek podniebienie miek-
kie przy szeroko otwartych ustach i obserwuj jego ruchy w lusterku.
11. Wymawiaj krotko samogtoski przy szeroko otwartych ustach.

W lusterku widoczne sa wowczas ruchy podniebienia miekkiego
i tylnej sciany gardta.

12. Gwizdz. Poczatkowo z zatkanym nosem, pdzniej stopniowo ucz
si¢ gwizdac bez zaciskania nosa.

13. Zatrzymaj powietrze w jamie ustnej. Nadmij oba policzki jedno-
cze$nie, potem naprzemiennie, w koncu powietrze wypus¢ nosem.
14. Wciagnij policzki do wewnatrz jamy ustnej, a nastepnie je rozluz-
nij. Powtorz to parokrotnie.

15. Wypowiadaj sylabe APA z przedtuzonym momentem zamkniecia
warg w czasie artykulacji (wymawiania) gtoski P.

16. Wypowiadaj sylabe z gtoska P na koncu, przedtuzajac zamkniecie
warg, np. AP, OP, UP, ED, IP.

17. Wypowiadaj sylaby ze spdtgloska P na poczatku: PA, PO, PE, PU,
PY. Moment zwarcia (zamkniecia warg) przy P nalezy przedtuzac.
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1. Sciagnij wargi, jak przy samoglosce U, a nastepnie sptaszcz je, cofa-
jac kaciki, jak przy artykulacji I - powtorz te ruchy kilkakrotnie.

. Cofnij kaciki ust, a nastepnie otwieraj i zamykaj usta.

. Wciagaj powietrze wargami $ciggnietymi.

. Cmokaj.

. Zagwizdz pare razy na jednym tonie.

. Zamknij wargi i przesun usta w lewa, a potem w prawa strone.

. Utrzymuj miedzy wargami oléwek.

. Wpraw wargi w drganie (parskanie- méw: PRRR..).

. Ssij gorna warge, a potem dolna.

10. Dmuchaj na ptomien: $wiecy, na watke lub kulke papieru.
11.Wymawiaj coraz szybciej potaczenie samoglosek AU, szeroko ot-
wierajac wargi przy A i Sciagajac je mocno przy U.

12. Graj na organkach lub grzebieniu.

13.Trzymaj wargami kartke papieru, ktdra ktos$ usituje wyciagnac.
14. Zaci$nij zeby i rozciagnij wargi, aby zeby byly widoczne. Powtorz
¢wiczenie kilkakrotnie.

15. Zacisnij zeby i cofaj mocno na zmiang prawy i lewy kacik warg.
16. Zamknij usta, $ciagaj je i przesuwaj Sciagniete w lewa strone, a po-
tem w prawa.

17. Przy rozchylonych szczekach wciagaj wargi do srodka ust.

18. Cofnij kaciki warg, a nastepnie opuszczaj i unos dolna szczeke.

N
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1. Wysuniety jezyk przesuwaj poziomo z jednej strony w druga.

2. Wysun jezyk, skierowany mozliwie jak najbardziej w prawa strone,
a nastepnie przesuwaj go w linii poziomej w strong przeciwna, stara-
jac sig, aby podczas zmiany potozenia, byt jak najdalej wysuniety na
zewnatrz.

3. Przesuwaj wysuniety jezyk wokot szeroko otwartych warg, tzn. ob-
lizuj gérna i dolng warge.

4. Oblizuj wargi podczas coraz szerszego ich otwierania.

5. Wysun jezyk w linii prostej, jak najdalej na zewnatrz, utrzymujac
go w plaszczyznie poziomej.

6. Wysun jezyk jak najdalej z jamy ustnej, a nastepnie go schowaj .

7. Przesuwaj jezyk po zewnetrznych powierzchniach gornych i dol-
nych zebow.
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8. Opus¢ dolna szczeke i potdz swobodnie bezwtadny (sptaszczony
i rozszerzony) jezyk na dolnej wardze tak, aby jego boki dotykaly
kacikow warg.

9. Wysun jezyk do przodu w plaszczyznie poziomej i cofaj go do po-
przedniej pozycji.

10. Dotykaj koricem jezyka na zmiang dolnych i gérnych zebow przy
silnie opuszczonej dolnej szczece.

11. Wysun jezyk ,szeroki” w kierunku brody i uno$ go w kierunku
nosa przy opuszczonej dolnej szczece.

12. Wysun jezyk mimo zblizonych szczek: jezyk sila przeciska sie
miedzy nimi, gérne siekacze skrobig jego grzbiet .

13. Przesun grzbiet jezyka tak, aby ocierat si¢ o gérne zgby, a jego ko-
niec byt przyciéniety do wewnetrznej strony dolnych siekaczy.

14. Przesun koniec jezyka od zebow goérnych po podniebieniu, jak
najdalej w glab jamy ustne;.

15. Przycis$nij mocno jezyk do zebow i cofnij go silnie, trac nim o dzia-
sta i podniebienie (az do wytworzenia si¢ mlaskania).

16. Wykonaj kilkakrotnie mlaskanie koricem jezyka.

17. Wykonaj kilkakrotnie mlaskanie $rodkiem jezyka.

18. Przycisnij caly grzbiet jezyka do dzigset i podniebienia, starajac sie
utrzymac go w tej pozycji w czasie opuszczania i podnoszenia dolnej
szczeki.

19. Zrob ,rurke” z wysunietego jezyka. Wargi, Sciagajac sie i zaokra-
glajac, powinny “unie$¢” boki jezyka. Jesli ¢wiczenie jest zbyt trudne,
mozna pomoc sobie palcami.

20. Unies czubek jezyka w kierunku dzigsta i mocno dmuchnij.

21. Dotykaj koricem jezyka na zmiane do gérnych zebdw, a nastepnie
do goérnej wargi; dolna szczeka powinna by¢ opuszczona.
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CWICZENIA ODDECHOWE

mgr Agnieszka Sliwka, fizjoterapeutka

Cwiczenia oddechowe rzadza sie tymi samymi prawami, ktérym
podporzadkowuje sie rehabilitacja ogdlnousprawniajaca. Nalezy
pamieta¢ o ich dostosowaniu do wilasnych mozliwosci oraz fazy
choroby:.

1. Cwiczenia rozpoczynamy od nauki prawidlowego oddychania.

2. Cwiczenia oddychania torem przeponowym z praca rak.

3. Cwiczenia wydechu oporowanego.

4. Cwiczenia efektywnego kaszlu.

5. Cwiczenia oddechowe w kombinacji z ogélnousprawniajacymi
(trudne).

a) schemat oddychania

Zapamigtajmy, Ze powinnismy nabiera¢ powietrze nosem, a wy-
puszczad je ustami. Gdyby$my fazy oddechu podzielili umownie na
6 czesci, to dwie pierwsze powinien stanowi¢ wdech (nosem), trzy
nastepne wydech (ustami), a szosta mozna przeznaczy¢ na krotka
przerwe, po ktorej nastapi kolejny wdech.

1, 2 - wdech nosem

3,4, 5 - wydech ustami

6 - przerwa

Whiosek z takiego schematu jest nastepujacy: wydech powinien
by¢ dtuzszy do wdechu.

b) tor oddechowy

Oprocz dtugosci faz cyklu oddechowego rownie wazng rzecza jest
tor oddechowy. Przy pojawieniu sie objawdéw dusznosci, czesto w pa-
nice przyspieszamy i sptycamy oddechy. Jest to zjawisko, ktorego na-
lezy sie wystrzegac. Przy ataku dusznosci powinnismy dazy¢ do jak
najpelniejszego przewietrzania powierzchni ptuc, poprzez gtebokie
oddychanie torem przeponowym.

Najprostszy sposob na nauczenie si¢ oddychania przepona jest na-

stepujacy:
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pozycja wyjsciowa w lezeniu na plecach z nogami ugietymi
i stopami podpartymi o podioze rece utozone pod tukami zebrowymi
na nadbrzuszu.

nabieramy powietrze nosem tak, by utozone na brzuchu rece
uniosty sie podczas wdechu do gory. (to sygnal, ze pracuje nasz pod-
stawowy miesien wdechowy - przepona)

podczas wydechu przez usta, oparte na brzuchu rece swo-
bodnie opadaja w doét - brzuch sie zapada.

Gdy juz opanujemy oddychanie przepona z oporem wlasnych rak,

mozemy modyfikowac ¢wiczenie obciazajac brzuch ksiazka, worecz-
kiem z piaskiem, itp.

¢) czestotliwos$¢ oddechow

Zwroémy uwagg, ile razy w ciagu minuty wykonujemy peiny cykl
oddechowy. Prawidtowa czestotliwo$¢ dla osoby dorostej wynosi
okoto 16 oddechéw na minute. Kolejnym zadaniem jest zatem dosto-
sowanie tempa naszych oddechéw do podanej normy.

Pozycja wyjSciowa: lezenie tylem o nogach ugietych, wdech - nabie-
ramy powietrze nosem do przepony, jednoczesnie unosimy rece przo-
dem za glowe; wydech ustami opuszczamy konczyny gorne w dot.

Pozycja wyjsciowa: lezenie tylem o nogach ugietych, wdech - na-
bieramy powietrze nosem do przepony, jednoczesnie unosimy rece
bokiem w gére; wydech ustami opuszczamy rece bokiem w dot.

Pozycja wyjsciowa: siad o nogach ugietych, dtonie na karku, tok-
cie w przod; wdech nabieramy powietrze nosem do przepony, tokcie
rozchylamy; wydech taczymy lokcie z przodu i pochylamy sie w kie-
runku kolan.

Kolejna technika utatwiajaca oddychanie w przypadku odczucia
dusznosci jest oddychanie z oporem dla wydychanego powietrza.

W sytuacjach naglych pomocne moga okazac si¢ wiasne usta. Za-
chowujemy wszystkie komponenty prawidtowego oddychania prze-
ponowego. Zmienia si¢ tylko faza wydechu, w ktérej wypuszczamy
powietrze tzw. ,,zasznurowanymi ustami”. Usta powinny by¢ lekko
przymkniete, tak bysmy czuli lekkie drgania warg pod wptywem
wydmuchiwanego powietrza.
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W sytuacji codziennych ¢wiczen wlasne usta zastapi¢ moze bu-
telka wypelniona woda i zaopatrzona w rurke, do ktorej bedziemy
wtlacza¢ wydychane powietrze.

Naturalnym sposobem oczyszczania drog oddechowych jest ka-
szel. Cwiczenia, ktére pomagaja przywrdcié¢ i podtrzymaé ten odruch
sa nastepujace:

Nabieramy powietrze (zgodnie z wyzej podanymi zasadami),
a nastepnie wydychamy je ustami szybkim, mocnym wydechem, jed-
nocze$nie wymawiajac gloske ,hy......” az do catkowitego wypusz-
czenia powietrza z ptuc. Taki sposéb wydychania powietrza prowo-
kuje kaszel.

Nabieramy powietrze (zgodnie z wyzej podanymi zasadami),
a nastepnie wydychamy je szybkimi zdecydowanymi wydechami
tak, aby caly wydech podzieli¢ na okoto 4-5 czes$ci. W uproszczeniu
mozemy wyobrazi¢ sobie 5 stojacych przed nami swiec, ktdre chcie-
libySmy zgasi¢ przy pomocy jednego wydechu. Gaszenie ostatniej
$wiecy réwniez koniczymy gloska ,hy..”

Aby zapewnic¢ optymalny przeptyw powietrza przez ptuca, u cho-
rych, u ktérych wystepuje trudnosci w odkrztuszaniu wydzieliny,
stosujemy takze: oklepywanie, drenaz utozeniowy, wibracje, dodat-
nie ci$nienie wydechowe - uzyskiwane dzigki specjalnym urzadze-
niom takim jak : aparat typu wibracyjnego - flutter lub maska zapew-
niajaca dodatnie ci$nienie wydechowe. Drenaz ulozeniowy, to taka
pozycja naszego ciata, ktdra utatwi samoczynne odptywanie wydzie-
liny zalegajacej w okreslonym segmencie ptuc. Aby wlasciwie utozy¢
cialo nalezy zna¢ doktadne miejsce zalegania oraz okreslone pozycje
drenazowe dla kazdego segmentu ptuc. W praktyce, w warunkach
domowych najskuteczniejsza pozycja drenazowaq bedzie ta, w ktorej
odczuwac bedziemy dusznos¢, na skutek odptywu zalegajacej wy-
dzieliny. Mozna wigc droga prob i bledow ukladac ciato w pozycjach
na wznak, na boku, z lekkim uniesieniem klatki piersiowej nad po-
ziom glowy (pozycja Trendelenburga) i rotacjami tutowia. W ten spo-
sob odnajdziemy skuteczng pozycje drenazowa.
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Pamietajmy, Zze ¢wiczenia oddechowe mozna bez trudu pola-
czy¢ z innymi wykonywanymi przez nas ¢wiczeniami, oto kilka
przykladow:

LezZenie tylem o nogach prostych, rece wzdtuz tutowia; ruch:
wdech ze wzniesieniem rak bokiem w gore, wydech z opuszczeniem
rak bokiem w dot i przyciagnigeciem kolan do klatki piersiowej.

Siad prosty, rece wzdtuz tutowia; ruch: wdech rece przodem
do gory, wydech z opuszczeniem rak i podciggnieciem kolan do klat-
ki piersiowej (przez zgigcie kolan).

Wariant uproszczony: siad prosty, rece wzdtuz tutowia; ruch:
wdech rece przodem do gory, wydech z opuszczeniem rak w doét
i skfonem tutowia w przod.

Siad skrzyzny, dtonie na kolanach; ruch: wdech ze sktonem
tutowia w tyl, wydech ze sklfonem tutowia w przdd; rece przez caty
czas pozostaja na kolanach.

Siad skrzyzny, rece na karku, tokcie w przdd; ruch: wdech
okcie rozciagamy w tyl, wydech ze skierowaniem tokci w przdd
i lekkim sktonem tulowia w przaéd.

Klgk podparty, ruch: wdech z wymachem nogi lewej w tyl,
a reki prawej w przod, wydech z powrotem do kleku podpartego
z lekkim skionem tutowia w przdd i schowaniem glowy miedzy ra-
miona. Przy kolejnym powtdrzeniu ¢wiczenia zmieniamy uktad reki
i nogi pracujacej na przeciwny (tzn. noga prawa i reka lewa - zawsze
na krzyz!)

Klek obunoz, rece wzdtuz tutowia; ruch: wdech z uniesieniem
rak w gore, wydech z siadem na piety i skfonem tutowia w przod tak,
by rece dotknely podtogi.

Chorzy z bardziej zaawansowanym przebiegiem choroby, ¢wi-
czenia oddechowe moga wykonywac¢ w t6zku oraz na wozku inwa-
lidzkim. Dla ich potrzeb zasady i formy powyzszych ¢wiczern mozna
przeksztalcic tak, by zachowac¢ odpowiedni ruch rak i tutowia w cza-
sie poszczegolnych faz oddechu.

U chorych, ktérych stadium zaawansowania choroby wymaga
okresowego podlaczania do urzadzen wspomagajacych oddychanie,
staramy sie wlacza¢ ¢wiczenia usprawniajace w czasie wentylagji
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mechanicznej. Nalezy pamieta¢ o modyfikacji ustawien respiratora
w czasie wysitku, chodzi tu gléwnie o stezenie tlenu w mieszaninie
oddechowej. W miare poprawy sily i wytrzymalosci, wprowadza sie
¢wiczenia fizyczne w czasie samodzielnego oddychania.

CWICZENIA RELAKSACYJNE

mgr Ewa Karolczyk, psycholog

Zasady ogdlne:

1. Zadbaj o wilasciwy czas dla ¢wiczenia. Najlepiej, aby to byta czes¢
dnia, w ktdrej nie ma spigtrzenia innych zajec¢ i zabiegdéw pielegnacyj-
nych, odwiedzin i nie jest to czas bezposrednio po positku .

2. Popros o wywietrzenie pokoju, nie uzywaj do relaksu $wieczek,
olejkéw i kadzidetek zapachowych.

3. Zadbaj o spokdj w pomieszczeniu na najblizsze 20 minut. Uprzedz
domownikdéw, iz potrzebujesz teraz ciszy i spokoju. Popros o za-
mkniecie okna i o to, aby zachowywali sie cicho. Wylacz telefon, kom-
puter, TV, RTV.

4. Ul6z sie lub usiadz wygodnie. Zadbaj o to, aby odziez nie ograni-
czata swobodnego oddechu. Wybierz dres lub luzne ubranie. Rozepnij
guzik przy spodniach.

5. Nie przejmuj si¢ nieoczekiwanymi zakldceniami. Wszystko, co
pojawia sie w tle, moze by¢ pozytywnie wigczone w ¢wiczenie (np.
szczekanie psa, odglosy za Sciana, kichanie, kaszel).

6. Nie oczekuj szczegolnych doznan - relaksacja jest zwyklym ¢wi-
czeniem, w ktérym moga pojawic si¢ rozproszenia.

7. Instrukcje ¢wiczenia mozesz nagrac i odtwarzac ja z dowolnego
sprzetu. W sytuacji, gdy nie masz takich mozliwosci, postaraj sie za-
pamieta¢ ogdlny zarys ¢wiczenia i powtarzac je w pamieci. Mozesz
tez naby¢ plyte cd z ¢wiczeniami relaksacyjnymi.
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(** oznaczajg tempo czytania i potrzebne przerwy)

Utoz sie bardzo wygodnie **

Rece spoczywaja obok tutowia **

Nogi pozostaja nie skrzyzowane i nie podkurczone **

Mozesz przymknac oczy ***

Skup si¢ na swoim oddechu **

Wykonaj kilka wolnych i pogtebionych oddechow **

Niech wydech trwa dtuzej niz wdech *

Zwrd¢ uwage na regularny ruch twojego brzucha, na jego podno-
szenie si¢ i opadanie **

Bardzo szybko poczujesz przy nosie przyjemny chtod i swiezos¢
K

Jesli tylko chcesz, mozesz teraz wybrac¢ si¢ w podréz po twoim
ciele razem ze swoim oddechem *****

Wyobraz sobie powietrze w formie matego swiatta, ktore wchodzi
do Twojego wnetrza ***

Mozesz i$¢ za nim wraz z kazdym oddechem
Wyobraz sobie kazda czesc ciala, gdzie dochodzi powietrze
Twoje gardto ***

Tchawica ****

Oskrzela ****

Wyobraz sobie, ze oddychasz bezposrednio oskrzelami ***
Wygladajacymi jak duze, dobrze rozgatezione drzewo ***
Wyobraz sobie, ze oddychasz malenkimi oskrzelikami
Kazdym ich pecherzykiem ****

Niech twoja uwaga skupi si¢ na nich ***

To w tych malenkich pecherzykach dochodzi do wymiany czyste-
go i niosgcego zycie tlenu we krwi ****

Teraz sprobuj w swej wyobrazni oddycha¢ réznymi czesciami
twojego ciata ****

Oddychaj czotem **

Prawym uchem **

Lewym uchem **

Oddychaj nosem **

Prawym okiem **

Lewym okiem **

$o4x

X

s
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Oddychaj powierzchnia warg **

Goérna warga **

Dolna warga **

Oddychaj broda **

Oddychaj teraz prawym barkiem **

Oddychaj teraz prawa reka **

Niech powietrze przechodzi przez cala jej powierzchnie **
Az po czubki palcow **

Poczuj je doktadnie ******

Oddychaj teraz lewym barkiem

Lewa reka

Do samego konca **

Poczuj powietrze w opuszkach palcéw
Oddychaj teraz klatka piersiowg ****
Kazdym migsniem ****

Oddychaj prawa piersia **

Lewaq **
Przepona
Oddychaj mieéniami brzucha
Pepkiem ***

Oddychaj cata powierzchnig plecow
Od karku, az do posladkow ****
Krag po kregu ****

Oddychaj teraz prawym posladkiem
Lewym H3%34 4

Oddychaj prawa noga **

Od poczatku uda poprzez kolano, az do stopy
Oddychaj prawa stopa **

Prawa pietq az do palcow ***

Oddychaj teraz lewa noga ****

Lewa stopg ****

Przenie$ swoja uwage do wnetrza swojego organizmu
Wyobraz sobie, jak oddycha twoje serce ***
Wyobraz sobie swoja watrobe i oddychaj nig
Oddychaj swoja trzustka ***

Swoja sledziona i nawet, jesli nie wiesz, jak ona wyglada, sprobuj

sobie ja wyobrazic ***

A A K
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Oddychaj swoimi jelitami *****

Twdj organizm sie teraz dotlenia i wentyluje
Oddychaj prawa nerka ***

Lewa nerkg ***

Oddychaj narzadami ptciowymi
Twoj organizm jest jednoscia *
Kazda jego cze$¢ jest nie mniej wazna
Oddychaj uktadem krwionosnym *****

Oddychaj uktadem odpornosciowym, wszystkimi weztami chton-
l’lyml A A K

Oddychaj uktadem kostnym *****

Wszystkimi migsniami *****
Oddychaj ukladem nerwowym
Prawa potkulg mézgu ****
Lewa potkulg mozgu ****
Oddychaj skorg ****

Poczuj, ze twoj organizm dobrze wspotpracuje. Badz w kontakcie
ze swoim ciatem. Poczuj jednos¢ i stan relaksacji.

Zapamietaj te uczucie.

Za chwile mozesz wrdci¢ do petnego kontaktu z otoczeniem.....

HANAN

K

KKK

KK

(¢wiczenie moze by¢ poprzedzone krétka relaksacja)

Utoz sie bardzo wygodnie **

Rece spoczywaja obok tutowia **

Nogi pozostaja nie skrzyzowane i nie podkurczone **
Przymknij oczy ***

Skup sig na swoim oddechu **

Wykonaj kilka wolnych i pogtebionych oddechow™ *
Niech wydech trwa dtuzej niz wdech *

Zwrd¢ uwage na regularny ruch twojego brzucha, na jego podno-
szenie si¢ i opadanie **

Wyobraz sobie, ze wybierasz si¢ na wycieczke do lasu
Wybierasz miejsce, w ktdrym czujesz si¢ bardzo bezpiecznie
Jest twoja ulubiona pora roku i doskonata pogoda ****
Powietrze jest czyste i wilgotne ****

Temperatura jest mita dla ciata a wiatr daje orzezwienie

4o A

L

HAAX
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Stonce posyta cieple promienie ****

Idziesz polna $ciezka ****

Pod stopami czujesz korzenie drzew
Twoje stopy czuja miekkos¢ mchu ****
Wyczuwaja tez szyszki, liscie ****
Powoli zaglebiasz si¢ w las ****
Widzisz okalajace cie drzewa
Sa tu tez moze jakies krzewy ****
Kwiaty ****

Styszysz Spiew ptakow
Z czasem, do twoich uszu dochodzi szum wody ****
Podazasz za nim ****

To lesny strumien ****
Plynie wartko, a jego woda jest tak czysta, ze mozesz obserwowac
piasek na dnie ****

Styszysz plusk wody i idziesz jego tropem
Nagle twoim oczom ukazuje sie rozlegta i przesliczna polana
Jest zalana storicem ****

Twoje oczy wypelnia zielen soczystej trawy
Masz ochote zdja¢ swoje buty i pobiegac po niej boso ****
Wiesz, ze mozesz to uczyni¢ w kazdej chwili ****

I realizujesz swoje pragnienie ****

Trawa muska twoje stopy ****

Jest petna zycia i energii ****

Przynosi orzezwienie ****

Na srodku polany rosnie stary i roztozysty dab ****

Jest tutaj od zawsze i na zawsze pozostanie ****

Masz ochote przysiasc pod jego korong ****
Przytulasz si¢ do jego pnia ****

Ten dab symbolizuje wszelka madrosc i site
Jest symbolem wszystkiego co dla ciebie jest najwazniejsze
w zyciu
Przylgnij do niego
Teraz mozesz czerpac soki z jego wnetrza
Badz z nim w pelnej jednosci ****

To jest czas aby zjednoczy¢ sie ze swoimi uczuciami i mys$lami
L

t
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Aby uczyni¢ wazne postanowienia ****

Aby obiecad sobie milo$¢ i akceptacje
Aby obudzi¢ w sobie wiare ****

I zjednoczy¢ sie w pokoju ze swoim Otoczeniem
To drzewo jest symbolem milosci, przebaczenia i sity ****

do walki z tym, co trudne ****
KN NN

A

FXAK

Zapamietaj wszystkie refleksje i pojawiajace si¢ uczucia ******
Przechowaj je w takiej czesci mozgu, aby byly dostepne zawsze,
kiedy bedziesz tego potrzebowag ********
Za chwile zakonczysz ¢wiczenie **

Po woli wracasz do pelnej rzeczywistosci **
Styszysz dzwigki z otoczenia **

Wiesz, gdzie i z kim jeste$ **

Na ,3” otworzysz oczy
1 $RAAAAN

2 424
3 *

To jest koniec ¢wiczenia. ****
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INDEKS PRZYDATNYCH KONTAKTOW

I Stowarzyszenie Dignitas Dolentium

Gorczanska 26

34-400 Nowy Targ

www.mnd.pl

mnd-sla@wp.pl

tel.: 0 609 032 115

Stowarzyszenie dziatajace na rzecz chorych na SLA i ich opiekundw.

I Polskie Towarzystwo Chorob Nerwowo-Migsniowych

ul. $w. Bonifacego 10

02-914 Warszawa

Tel./fax. (022) 642-75-07

ptchnm@idn.org.pl

www.idn.org.pl/tzchm

Ogolnopolskie Stowarzyszenie pomagajace osobom cierpiagcym na
choroby nerwowo-migsniowe np. miastenie czy SLA.

I Polskie Towarzystwo Neurologiczne
www.ptneuro.pl
www.neuroedu.pl/pacjent/co_nowego/news/
Stowarzyszenie zrzeszajace lekarzy neurologow.

I Caritas Polska

ul. Skwer Kard. Stefana Wyszynskiego 9
01-015 Warszawa

+48 22 3348500

+48 22 3348585

caritaspolska@caritas.pl
www.caritas.pl/

Koscielna organizacja charytatywna.
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I Narodowy Fundusz Zdrowia NFZ

Narodowy Fundusz Zdrowia - Centrala

02-390 Warszawa

ul. Grojecka 186

tel. (0-22) 572 60 00

faks (0-22) 572 63 33

www.nfz.gov.pl

Jeden z najwazniejszych elementdw polskiego systemu stuzy zdrowia,
to tam trafiajq pieniadze ze sktadek na ubezpieczenie zdrowotne. Jako
ze NFZ jest bezposrednim platnikiem zakltadéw opieki zdrowotnej po-
siada szczegolowe informacje na temat ustug medycznych dostepnych
na danym terenie. Gdy nie wiemy, gdzie jest najblizszy neurolog, ho-
spicjum czy placdwka zajmujaca si¢ wentylacja domowa, to powinny-
smy skontaktowac sie z lokalnym oddzialem NFZ z zapytaniem.

I Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych
PFRON

www.pfron.org.pl

Al. Jana Pawta II 13, 00-828 Warszawa

tel. 022 50 55 500

rzecznik@pfron.org.pl

interwencje@pfron.org.pl

Organ administracji panstwowej, ktory finansuje wiele dziatan na
rzecz osob niepetnosprawnych jednak zazwyczaj odbywa sie to po-
srednio poprzez samorzady. Pomimo tego PFRON prowadzi kilka
programéw bezposrednio dla osoéb niepelnosprawnych, z ktorych
moga skorzysta¢ osoby chore na SLA np. dofinansowanie zakupu
komputera czy wozka elektrycznego.

I Zaklad Ubezpieczen Spotecznych ZUS
Centrala Zakladu Ubezpieczen Spotecznych
ul. Czerniakowska 16

00-701 Warszawa

tel.: (0 - 22) 623 -30- 00

fax.: (0-22) 840-26-10

www.zus.pl
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I Wyszukiwanie Zakladéw Opieki Zdrowotnej
www.rejestrzoz.gov.pl/RZOZ

Oficjalny rejestr wszystkich zaktadow opieki zdrowotnej. Na stronie
znajduje si¢ bardzo doktadna wyszukiwarka, za pomoca ktérej mo-
zemy szybki i tatwo zalez¢ dane kazdej placowki $wiadczacej ustugi
medyczne w Polsce.

I Mapa Polskich Doméw Pomocy spotecznej
www.dps.pl/home_new/index.php?rob=placowki

I Ogodlnopolski serwis hospicyjny. Hospicja w Polsce
www.hospicja.pl

Ogolnopolski internetowy serwis poswiecony dzialalnosci hospi-
cjow. Mozna w nim znalez¢ wiele cennych informacji m.in. adresy
hospicjow.

I Internetowy informator Konsultanta Krajowego w dziedzinie
medycyny paliatywnej

http://opiekapaliatywna.org

Oficjalna witryna internetowa Krajowego Konsultanta w dziedzinie
medycyny paliatywnej. Zrédto informacji na temat szeroko rozumia-
nej opieki terminalnej.

I Ogodlnopolska Sie¢ Centrow Wolontariatu
www.wolontariat.org.pl

W tym serwisie mozecie Parfistwo znalez¢ organizacje, ktore $wiadcza
pomoc poprzez wolontariuszy.

I Powiatowe Centra Pomocy Rodzinie
www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/3740

Pod tym adresem internetowym znajduja si¢ dane powiatowych cen-
trow pomocy rodzinie na terenie catego kraju.

I Baza danych zawierajaca informacje o instytucjach dziatajacych

na rzecz os0b niepelnosprawnych
bazy.ngo.pl
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I Fizjoterapia

www.fizjoterapia.pl/?p=terapeuci

Pod tym adresem znajduje si¢ wyszukiwarka certyfikowanych dy-
plomowanych fizjoterapeutow.

I Informacje o osrodkach i organizatorach turnuséw
www.turnusy.rehabilitacyjne.pl

I Medycyna Specjalistyczna Sp. z 0.0 - Niepubliczny Specjali-
styczny Zaklad Opieki Zdrowotnej w Bydgoszczy

Kod i miasto: 85-395 Bydgoszcz Ulica: ul. Lochowska 69

Adres www: www.wentylacjadomowa.pl

Telefon:tel. 052 379-91-66,

0 606 - 575 - 069(czynny calg dobe)

e-mail: biuro@wentylacjadomowa.pl
katarzynaorlowska@wentylacjadomowa.pl

Wentylacja domowa

Klinika Neurologii Collegium Medicum U]
ul. Botaniczna 3

31-503 Krakow

tel.: +48 12 424 86 00

e-mail neurologia@cm-uj.krakow.pl

Poradnia Choréb Miesni

Klinika Neurologii Collegium Medicum U]J
ul. Botaniczna 3

31-503 Krakow

tel.: 0 12 424 86 18

Katedra i Klinika Neurologii

Samodzielny Publiczny Centralny Szpital Kliniczny
Warszawa ul. Banacha 1 a

Pietro VIII Blok ,D”

tel. 599-28-58

Poradnia Choréb Miesni

Samodzielny Publiczny Centralny Szpital Kliniczny
Przychodnia Specjalistyczna

Warszawa ul. Banacha 1 a

tel. 599-10-50

Klinika Neurologii AM w Lublinie
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 4
20-954 Lublin

ul. Jaczewskiego 8

Sekretariat 081-72-44-541

Poradnia Neurologiczna

Klinika Neurologii AM w Lublinie
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 4
20-954 Lublin
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ul. Jaczewskiego 8
Poradnia 081-72-44-629
Rejestracja 081-72-44-505

Katedra i Klinika Neurologii
Szpital Uniwersytecki

im. Dr. A. Jurasza w Bydgoszczy
ul. Marii Sktodowskiej-Curie 9
85-094 Bydgoszcz

tel./fax (0-52) 585 47 40

tel./fax (0-52) 585 40 32

Poradnia Neurologiczna

Zespol specjalistycznych poradni przyklinicznych

Szpital Uniwersytecki

im. Dr. A. Jurasza w Bydgoszczy

ul. Marii Sklodowskiej-Curie 9

85-094 Bydgoszcz

Rejestracja (052) 585-40-00 (centrala) prosi¢ o potaczenie z rejestra-
ja telefoniczng, ZSPP prowadzi rejestracje od poniedziatku do
piatku w godz. od 8.00 do 14.00

Klinika Neurologii

z Pododziatem Udarowym

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny
Akademii Medycznej w Bialymstoku

ul. M. Sklodowskiej-Curie 24A

15-276 Biatystok

Telefon: (0-85) 74 68 326

Poradnia Neurologiczna (z gabinetem EEG i EMG)
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny
Akademii Medycznej w Bialymstoku

ul. Waszyngtona 15a

15-276 Biatystok

Telefon: 746 85 25 lub 746 85 26
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Poradnia Neurologiczna
Akademicki Szpital Kliniczny
im. Jana Mikulicza-Radeckiego
ul. Borowska 213

50 - 556 Wroctaw

Telefon: (71) 733 11 10

Klinika Neurologii

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny Nr 1
Pomorskiej Akademii Medycznej

im. prof. Tadeusza Sokotowskiego

ul. Unii Lubelskiej 1

71-252 Szczecin

Sekretariat Kliniki — telefon nr ( 0-91 ) 425-32-51

Poradnia Choréb Nerwowo-Miesniowych
Klinika Neurologii

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny Nr 1
Pomorskiej Akademii Medycznej

im. prof. Tadeusza Sokotowskiego

ul. Unii Lubelskiej 1

71-252 Szczecin

Rejestracja - tel. (0-91) 425-33-95

Oddziat Kliniczny Neurologii

Szpital Kliniczny im. Heliodora Swiecickiego
Przybyszewskiego 49

60-355 Poznan

tel: (061) 867-9887, 869-1535

e-mail : neurosk2@amp.edu.pl

Poradnia Neurologiczna

Szpital Kliniczny im. Heliodora Swigcickiego
Przybyszewskiego 49

60-355 Poznan

tel. (0-61) 869-1421
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Klinika Neurologii i Neurorehabilitacji

z Oddzialem Udarowym

Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 2

im. Wojskowej Akademii Medycznej
Uniwersytetu Medycznego w Lodzi
90-549 L.odz

ul. Zeromskiego 113

Telefon/fax: +48 42 6393-540 lub 6393-544
6393-540 lub 6393-545

E-mail: neurol@skwam.lodz.pl

Poradnia Neurologiczna

Uniwersytecki Szpital Kliniczny nr 2

im. Wojskowej Akademii Medycznej

Uniwersytetu Medycznego w Lodzi

90-549 £.6dz ul. Zeromskiego 113

Rejestracja telefoniczna: poniedziatek - pigtek 8:00-16:00
telefony: (042) 6393422 (0 42) 6373449

Oddzial Neurologii

Samodzielny Publiczny Centralny Szpital Kliniczny
im prof. Kornela Gibinskiego

Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach
ul. Medykéw 14

40-752 Katowice

tel. (032)7894551

Rejestracja Poradni: Neurologicznej, Nerologii Wieku Podesztego
Samodzielny Publiczny Centralny Szpital Kliniczny

im prof. Kornela Gibinskiego

Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach

ul. Medykéw 14

40-752 Katowice

(032) 789 4925

Poradnia Neurologiczna
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 7
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Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach
Gornoslaskie Centrum Medyczne

ul. Ziotowa 45/47

40-635 Katowice — Ochojec

rejestracja (032) 359 84 78

Klinika Neurologii

Szpitala Klinicznego nr 1 im prof ST. Szyszko
Slaskiej Akademii Medycznej w Katowicach
41 - 800 Zabrze

ul 3-go Maja 13-15

tel. (032) 370 45 84

Poradnia Neurologiczna

Klinika Neurologii

Szpitala Klinicznego nr 1 im prof ST. Szyszko
Slaskiej Akademii Medycznej w Katowicach
41 - 800 Zabrze

ul 3-go Maja 13-15

tel: 032 370 45 51

Klinika Neurologii Dorostych

Akademickie Centrum Kliniczne - Szpital AMG
ul. Debinki 7, budynek nr 15

80-952 Gdansk

Telefon: (58) 349 23 00

Poradnia Neurologiczna
Akademickie Centrum Kliniczne - Szpital AMG

Lokalizacja: ul. Debinki 7, budynek nr 1, II pietro, pok 25a

80-952 Gdansk
Telefon do rejestracji: (58) 349 26 16, (58) 349 26 17
Godziny rejestracji: pn. - pt. 7.30 - 16.00
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