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— PROGRAM ,,POMOCNA DLON” RUSZA PO RAZ DRUGI.

I POMOC FINANSOWA DLA CHORYCH

Juz po raz drugi stowarzyszenie Digni-
tas Dolentium pomaga cierpigcym na SLA
w ramach programu ,Pomocna dton”. Poniewaz
wiemy, ze najciezszym i najbardziej wymagaja-
cym etapem choroby, réwniez pod wzgledem fi-
nansowym, jest jej terminalna faza, kiedy przy-
kutego do t6zka chorego nierzadko wspomaga
respirator i PEG, postanowilismy wesprzec jed-
norazowg pomocy finansowg wynoszacg 500
zt chorych spetniajacych ponizsze kryteria:

- chory na SLA lub inng chorobe z grupy
MND przebywa w domu;

- chory jest wentylowany mechanicznie lub
zywiony enteralnie (np. PEG) lub jest chory ob-

mularz - wniosek (tylko jedna strona A4).
Wypetnione i podpisane zaswiadczenie
i wniosek nalezy wystaé¢ na adres siedziby na-

szego stowarzyszenia:

\’/‘),
Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium

ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

Stowarzyszenie deklaruje przekazac pienig-

foznie.

Rozumiejgc, ze chorzy i ich
bliscy majg dosy¢ zmagania sie
z biurokracjg przez wypetnianie
pism urzedowych, zaswiadczen,
itp., ograniczyliSmy do minimum
wymagania natury formalnej. Co
zatem nalezy zrobi¢, aby otrzy-
mac tg pomoc? Gdy cierpigcy na
SLA spetnia wyzej wymienione

kryteria, dalsze czynnosci zmie-

dze w terminie do 7 dni od otrzy-
/| mania dokumentoéw osobom, kto-
re zakwalifikujg sie do programu.
Ze wzgledu na ograniczone srod-
ki, jakimi dysponujmy, program
.,Pomocna dton” bedzie trwat do
wyczerpania funduszy - informa-
cja o jego zakonczeniu pojawi sie
na stronie internetowej stowarzy-
szenia. Osoby, ktére juz raz sko-

rzystaty z naszej pomocy moga to

rzajgce do otrzymania pomocy sgq bardzo pro-
ste. Wystarczy bowiem, aby:

- jakikolwiek lekarz w zaswiadczeniu po-
twierdzit, ze dana osoba choruje na SLA/MND,
przebywa w domu i jest w stanie ciezkim (spet-
nia przynajmniej jedno z trzech z wyzej wymie-
nionych kryteriow);

- chory ubiegajacy sie o pomoc wypetnit for-

zrobi¢ ponownie.

Pawet Bafa

Wzory wymaganego zaswiadczenia lekar-
skiego, formularz wniosku oraz regulamin pro-
gramu ,Pomocna dton” znajdujg sie na naszej
stronie internetowej www.mnd.pl

Zaswiadczenie lekarskie musi by¢é wydane

na wskazanym wzorze.

Numer 4, Jesien 2011



POLSKI WYNALAZEK ZAPREZENTOWANY

W SEJMIE

29 sierpnia 2011, podczas po-
siedzenia Sejmu, w czasie kio-
rego odbyto sie drugie czytanie
i jednogtoéne przyjecie Ustawy
0 rencie socjalnej, zaprezento-
wany zostat postom i innym za-
interesowanym ,System Sensor”
— system pomagajacy osobom
niepetnosprawnym w komunikac;ji
ze Swiatem. Wiecej 0 urzadzeniu
mogq Panstwo przeczyta¢ w po-
przednim numerze ,Kwartalnika
dla chorych na SLA/MND” (lato
2011), dostepnym na naszej stro-
nie internetowej www.mnd.pl.

System ten znajduje zastoso-
wanie u chorych na SLA, ktérzy
nie mogg mowié, pisa¢ ani ko-
rzysta¢ z komputera w tradycyjny
sposob. Z tego tez powodu nasze
stowarzyszenie podjeto wspot-
prace z wynalazcg i konstrukto-
rem ,System Sensor’” — panem
Romanem Biadatg. Na biezaco
Sledzimy rozwdj, jak i upowszech-
nianie sie tego bardzo pozytecz-
nego wynalazku. Cieszymy sie,
ze informacje o nim docierajg do
szerokiej opinii publicznej oraz do
politykow.

ENSSR

ktére chciatyby do-

Osoby,
wiedzie¢ sie wiecej na temat

tego systemu zachecam do
odwiedzenia strony interneto-
wej poswieconej urzadzeniu:
www.systemsensor.pl, a tak-
ze do wiaczenia sie do dys-
kusji na temat wynalazku na
naszym forum internetowym:
www.mnd.pl/forum w dziale re-
habilitacja. W dyskusji na forum
bierze udziat, odpowiadajgc na
pytania Internautow, konstruktor,
pan Roman Biadata.

Pawet Bata

,X Dignitas
zays~ Dolentium

Stowarzyszenie, jako orga-
nizacja tworzona gtéwnie przez
chorych i ich rodziny, potrzebuje
fachowego wsparcia ze strony
lekarzy, naukowcdw i innych spe-
cjalistow, tak, aby lepiej i bardziej
kompetentnie dziata¢ na rzecz
zmagajacych sie z SLA. Stowa-
rzyszenie podjeto probe nawigza-
nia wspétpracy z Klinikg Neurolo-
gii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego w zesziym roku,

UNIWERSYTETEM MEDYCZNYM.

niestety, nagta smier¢ profeso-
ra Huberta Kwiecinskiego — ow-
czesnego kierownika klinki, unie-
mozliwita kontynuowanie wspol-
nych planow.

W okresie wakacyjnym po-
nownie udato nam sie podjaé
wspotprace z tg placéwka, co jest
dla nas wielkg radoscig. Nasze
stowarzyszenie udzielito klinice
wsparcia w sprawie otrzymania
grantu badawczego ze s$rodkéw

europejskich. Uczelnia stara sie
o fundusze na udziat w szerokim,
ogolnoeropejskim projekcie, ma-
jacym na celu poprawe metodolo-
gii badan naukowych zwigzanych
z SLA i innymi chorobami neuro-
degeneracyjnymi.

Mamy nadzieje, ze uda nam
sie zrealizowac jeszcze wiele in-
nych wspdlnych inicjatyw pomoc-
nych chorym na SLA.

Pawet Bata

| — - - - - . . - . . — . — — 1
DOLACZ DO ZESPOLU REDAKCYJNEGO
| ,KWARTALNIKA DLA CHORYCH NA SLA”! '
|  Zapraszamy do wspétpracy lekarzy, pielegniarki, rehabilitantéw, pracownikéw opieki spotecznej |
i innych profesjonalistow, ktorzy swojg wiedzg na temat SLA i do-
| Swiadczeniem w pracy z chorymi na SLA, zechcieliby podzieli¢ sie |
z chorymi i ich opiekunami. Zapraszamy réwniez chorych i rodziny |
chorych na SLA, ktorzy swoje doswiadczenia, przemyslenia, reflek-
sje przelewajg na papier, ktére wcale nie muszg ladowaé w szufla- |
dzie biurka! Chetnie opublikujemy je na tamach naszego periodyku |
w dziatach Twérczosc¢ oraz Felieton.
Serdecznie zapraszamy do wspofpracy! |

— 4
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I »OLOWEK” KATARZYNY ROSICKIEJ - JACZYNSKIEJ

BESTSELLEREM!
Chora na SLA, Katarzyna Rosicka - Ja-
czynska, @ pomimo  ograniczen  zwigzanych

Z niepetnosprawnoscia, przy pomocy specjalnego
urzadzenia do obstugi komputera, napisata ksigzke
pt. ,Otowek”. Powoli, literka za literka, zmagajac sie
z ograniczeniami ruchowymi, powstata poruszajgca
i niezwykta historia jej zycia oraz walki z dramatem
SLA. Ksigzka zostata wydana dzieki ogromnej sile
i determinacji pani Katarzyny oraz wsparciu nasze-
go stowarzyszenia.

Obecnie ksiagzka jest na top liscie
sprzedazy w ksiegarni Empik!

Autorka jest ponadto bohaterkg reportazu, ktory
zostat wyemitowany w programie ,Magazyn Eks-
presu Reporterow” 13.09.br w TVP 2. Osoby, kté-
re jeszcze nie widzialy tego materiatu, zacheca-
my do odwiedzenia strony internetowej programu:

www.tvp.pl/publicystyka/magazyny-reporterskie/
magazyn-ekspresu-reporterow, gdzie mozna zna-

lez¢ i obejrzeé reportaz. ‘
Katarzyna Rosicka-Jaczyriska

Serdecznie polecamy
ksigzke ,Otéwek” — po-
zycja ta dodaje chorym
site i motywacje do walki
z chorobg i codziennymi
trudnosciami, a ich opie-
kunom oraz specjalistom
zajmujgcym sie chorymi
na SLA daje niecodzien-
ng okazje do spojrzenia
na swiat z perspektywy
cierpigcego.

Fragment ksigzki pre-
zentujemy w dziale Tworczos¢ — polecamy!

OLOWEK
T M

L6dz 2011
Pawet Bata

POMOZ NAM POMAGAC INNYM!

Aby moc dalej rozwija¢ sie w takim tempie potrzebujemy Ciebie! Drogi Czytelniku niezalez-
nie czy jeste$ chorym, kims$ z jego rodziny, lekarzem, czy osoba, ktorej przez przypadek wpadt

w rece ten kwartalnik prosimy pomoz nam! Zostan cztonkiem naszego stowarzyszenia! Nie tyl-
ko wesprzesz nas w pomaganiu innym potrzebujgcym, ale samemu uzyskasz wiele korzysci.
Bedziesz na biezgco informowany o tym, co dzieje sie w medycynie w kontekscie poszukiwania
leku na SLA, o naszej dziatalno$ci oraz bedziesz otrzymywat na swoj adres ,Kwartalnik dla cho-
rych na SLA/MND”. Wystarczy wypetnic¢ deklaracje cztonkowska i przestac jg na adres siedziby

H =
stowa rzyszenia. \f )
Stowarzyszenie
Dignitas Dolentium

ul. Gorczanska 26
34-400 Nowy Targ

Jedynym obowigzkiem cztonka jest optacenie rocznej sktadki wynoszgcej 50zt. Jesli jednak
kwota to przekracza czyjes mozliwosci finansowe, wystarczy, ze nam o tym napisze - zostanie
wowczas zwolniony z optacenia sktadek. Dzieki Tobie, drogi czytelniku, nasza organizacja moze
sie rozwijac tak, aby gtos srodowiska chorych na SLA oraz ich rodzin byt mocny i styszalny. Za-
tem wypetnij deklaracje juz teraz!

4 Numer 4, Jesien 2011



Grupie badaczy z 6 krajow europejskich udafo sie
dokonaC niezwykle waznego odkrycia. Dzieki podjetym
badaniom odryli, Ze za blisko 40% przypadkoéw rodzinnego
SLA odpowiedzialna jest mutacja specyficznego genu

najdujgcego sie na chromosomie 9.

Polowanie zakonczone sukcesem!

przyczyna SLA ,,ztlapana” na chromosomie 9!

Od lat naukowcy zajmujacy sie problematykg
SLA podejrzewali, ze mutacja na chromosomie 9
moze by¢ powigzana z wystgpieniem SLA. Dtugo
nie udawato sie klasycznie okresli¢ jak i gdzie do-
ktadnie na tym chromosomie wystepuje problem.
Badaczom z 6 roznych krajow europejskich, miedzy
innymi z Wielkiej Brytani, udato sie w koncu odkryc¢,
ze za blisko 40% przypadkéw rodzinnego SLA
odpowiedzialna jest mutacja genu zwanego
C9orf72. Jest ona specyficzna, polega mianowicie
na wielokrotnym powtdrzeniu szescioliterowej sek-
wencji nukleotydow w DNA nawet kilkaset razy. Ba-
dania na grupie kontrolnej zdrowych ludzi wykazaty,
ze to powtorzenie wystepuje maksymalnie 20 razy.
Dodatkowo ciekawym jest fakt, ze ten btad wyste-
puje w tzw. niekodujgcej czesci DNA, czyli takiej,
ktéra nie odpowiada za budowe biatek, a doktadnie
nie koduje odpowiednich sekwencji aminokwasow
w biatkach.

Jak zatem ta mutacja wplywa na wystapienie
choroby? Dokfadny proces nie jest obecnie znany i
bedzie wymagat dalszych badan, jednak naukowcy
przypuszczaja, ze btad ten zaburza pewne mecha-

gidéwna

nizmy przy ‘
produkcji biatek w komérkach nerwowych, powodu-
jac ich smierc.

Po raz pierwszy odkryto tg mutacje badajac duzg
grupe chorych z Finlandii i Walii, ale kolejne bada-
nia potwierdzity jej wystepowanie w grupie chorych
z rodzinnym SLA z Stanéw Zjednoczonych, Nie-
miec i Wioch.

Wyniki tego badania przyblizajg nas do odkrycia
mechanizmu patologii, ktdra przebiegajgc w tkance
nerwowej powoduje obumieranie motoneuronow.
Wiedza na ten temat pozwoli naukowcom ingero-
wac w ten mechanizm doprowadzajgc do jego spo-
wolnienia lub nawet zatrzymania. Ma to réwniez
znaczenie dla chorujgcych na sporadyczne SLA,
poniewaz najprawdopodobniej wystepujg pewne
wspolne patologiczne podstawy zaréwno rodzinne-
go jak i sporadycznego SLA. Wyniki tego badania
to niewatpliwy sukces, wcigz jednak wiele pracy
czeka naukowcow, zajmujacych sie problematykg

tej choroby. Powel Ba
awet Bata

I Cogane™ otrzymat status leku sierocego dla leczenia SLA

9 sierpnia 2011 Amery-
kanska Agencja do Spraw Le-
kéw przyznata Cogane, lekowi

ma koncentrowata sie pierwotnie
na pracy nad lekiem Myogane™,

jednakze sktad Cogane™ okazat
sie bardzo obiecujgcy w testach
przedklinicznych i badaniach bez-

produkowanemu przez firme
Phytopharm, status leku siero-
cego dla leczenia SLA. Status
ten w Stanach Zjednoczonych
zapewnia dotacje panhstwo-
we dla firm farmaceutycznych,
ktére pracujg nad lekami sto-
sowanymi w leczeniu choréb
rzadkich - dotykajgcych mniej
niz 200 tysiecy oséb w kraju.
Cogane™ jest obecnie na dru-
gim etapie badan klinicznych na
skuteczno$¢ w leczeniu choroby
Parkinsona. W badaniach przed-

pieczenstwa. Firma zdecydowata
wiec, by pracowac¢ nad formutg
leku, tak by mozna byto wyko-
rzystac go takze w leczeniu SLA.
,Lek jest w bardzo wczesnej fazie
badan. Doswiadczenia zebrane
z testéw przeprowadzonych pod-
czas badan nad jego wptywem
na chorobe Parkinsona pomo-
ga przyspieszy¢ testy kliniczne
dla SLA” skomentowat kierownik
badan ALS Association, dr Lucie
Bruijn.

klinicznych dla leczenia SLA fir-

Numer 4, Jesien 2011
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Wyniki najnowszych badan opublikowane w sierpniowym wydaniu Nature Biology potwierdzajg
teorie toksycznego wptywu astrocytow (najwiekszych komorek glejowych ktore sg drugim
obok komorek nerwowych sktadnikiem tkanki nerwowej) na

neurony ruchowe. Wykonywano juz wczeS$niej inne badania,
ktore potwierdzaty ze astrocyty uzyskane od myszy chorych |
na SLA sg toksyczne dla ich motoneuronow — wydzielajg |
czynniki powodujgce ich degeneracje. W tym badaniu jednak,
po raz pierwszy wykorzystano ludzkie komorki wyizolowane od

pacjentow cierpigcych na SLA do badan na myszach.

Astrocyty toksyczne dla motoneuronéw

Badacze zauwazyli, ze obnizenie
poziomu SOD1 w astrocytach uzy-
skanych od o0so6b, ktére zmarty na
obie — rodzinng i sporadyczng od-
miane SLA obnizylto ich toksycznos¢
dla mysich motoneuronéw, co rodzi
przekonanie ze SOD1 moze odgry-
wacé wazng role w obu postaciach
SLA. ,Myszy przechwycity dzie-
dziczny model SLA, ktéry stanowi
zaledwie 2% wszystkich przypadkéw
zachorowanh na SLA. Nauka prosita
sie 0 badania nad nowymi modelami
choroby, ktére rzucityby nowe swiatto
na wiedze o sporadycznym SLA” mo-

wit starszy autor, dr Brian Kaspar ba-
dacz z Nationwide Children’s Rese-
arch Institute w Columbus, Ohio.
Dalsze eksperymenty potwierdzi-
ty, ze SOD1 odgrywa kluczowg role
w toksycznosci komoérek. Badacze
wykorzystali metode zwang interfe-
rencja RNA (RNAIi) do wyttumienia
genu SOD1. RNA posredniczy w pro-
cesie wytwarzania biatek przez geny,
jednak w RNAi mate fragmenty RNA
sg uzywane do blokowania ekspresiji
biatek. Kiedy naukowcy uzyli wiru-
sa, ktory dostarczyt mate fragmenty
RNA do astrocytow dotknietych ro-

dzinnym SLA nie byly one juz tok-
syczne dla motoneuronéw. Ta me-
toda obnizyta réwniez toksycznosé
4 z 6 astrocytéw z linii pochodzacej
od chorych ze sproadycznym SLA.
.Przeprowadzamy obecnie badania
na mysich modelach w celu ustale-
nia, czy wymiana astrocytow bytaby
mozliwym zabiegiem terapeutycz-
nym. Przewidujemy dalsze wsparcie
tej koncepcji” powiedziat dyrektor
ASL Association doktor Lucie Bruijn.
~Jeszcze duzo ciezkiej pracy przed
nami” dodaje dr Kaspar.

Dominika Szymariska

Badacze z King’s College Lon-
don i Oxford University Nuffield De-
partment of Clinical Neurosciences
doktadnie przeanalizowali cyfrowe
zdjecia 47 pacjentéw cierpigcych na
MND i 63 zdrowych oséb (grupa kon-
trolna). Aby mie¢ pewnosé, ze bada-
nia bedg rzetelne, palce wskazujace
i serdeczne byty mierzone czterokrot-
nie, za kazdym razem przez innego
badacza, ktéry nie wiedzial, ktére
zdjecia przedstawiajg rece chorych,
a ktére rece oséb reprezentujgcych
grupe kontrolng. Wyniki badan wy-
kazaty, ze chorzy cierpigcy na MND
maja wiekszg skionnos¢ do posia-
dania dluzszego palca serdecznego
w poréwnaniu z ich palcem wskazu-

6

jacym. Zaréwno dla kobiet jak i dla
mezczyzn, posiadanie dluzszego
palca serdecznego powigzane jest
z ekspozycjg na relatywnie wyzszy
poziom testosteronu w zyciu ptodo-
wym. To sugeruje, ze chorzy na MND
mogli by¢ narazeni na wyzszy poziom
testosteronu w tonie matki, a badacze
pod kierownictwem profesora Am-
mara Al-Chalabi’ego snujg przypusz-
czenia, ze wieksze prawdopodobien-
stwo rozwoju MND moze stwarzac
nie tyle pte¢ meska, co wysoki po-
ziom testosteronu w zyciu ptodowym.
Wyniki tego badania nie oznaczaja,
ze osoby z dtuzszym palcem serdecz-
nym znajdujg sie w grupie zwiekszo-
nego ryzyka zachorowania na MND.

,0Os0by ze stwardnieniem bocznym zanikowym (SLA), najbardziej
J rozpowszechniong formg choroby neuronéw ruchowych (MND) posiadajg
stosunkowo dtuzsze palce serdeczne’-
opublikowane w Journal of Neurology, Neurosurgery and Psychiatry.

udowadniajg wyniki badan

Serdeczny czy wskazujacy — ktory dtuzszy?

W znacznej wiekszosci przypadkow
MND jest spowodowana duzg liczbg
czynnikéw srodowiskowych, stylem
zycia i specyficznymi predyspozy-
cjami genetycznymi, ktére dodatko-
wo muszg wystgpic¢ jednoczesnie by
spowodowaé chorobe. Ekspozycja
na pojedynczy czynnik — wysoki po-
ziom testosteronu prenatalnego nie
moze mie¢ wptywu na rozwoj MND.
Odkrycia profesora Al-Chalabi’ego
popierajg teorie, jakoby czynniki
wystepujagce w bardzo wczesnym
etapie rozwoju (nawet przed narodzi-
nami) moglty mie¢ wplyw na zdrowie
motoneurondw w wieku dorostym.

Dominika Szymariska
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Mimo, ze w wielu badaniach powigzano juz kilka genow ze
stwardnieniem bocznym zanikowym, nadal nie jest do konca
wiadome w jaki sposob powodujg one tg postepujgcg chorobe
neurodegeneracyjng. W nowym badaniu Columbia University of
Medical Center naukowcy wykazali, Zze dwa geny powigzane z SLA
wydtuzajg zywotnoS¢ motoneuronow. Wyniki badan opublikowano
1 wrzeSnia 2011 w internetowym wydaniu Journal of Clinical

Investigation.

Dwa geny powodujace rodzinne SLA okazujqa sie dziata¢ wspolnie

W eksperymencie badacze
przebadali role dwoéch niedaw-
no odkrytych genéw - FUS/TLS
i TDP-43, zwigzanych z rodzin-
nym SLA przebiegajagcym z ote-
pieniem czotowo — skroniowym
i bez niego. Oba geny sg zaan-
gazowane w przetwarzanie prze-
kaznikowych RNA, ktére przeno-
szg kody genetyczne do wytwa-
rzania konkretnych biatek. ,Dwa
geny tworzg biatka o podobnej
formie i funkcji, co zasugerowato
nam, ze moga one dziata¢ razem
i ze zaktdcenie ich pracy moze
negatywnie oddziatywaé na prze-
zywalnos¢ neuronéw” mowi dr
Brian McCabe, gtéwny autor ba-
dania, adiunkt patologii i cytofizjo-
logii w Taub Institute for Research
on Alzheimer’s Disease and the
Aging Brain (Osrodek badan nad

chorobg Alzheimera i starzeniem
sie mozgu).

Dla potrzeb eksperymentu ze-
spét dr McCabe’a wyhodowat li-
nie muszek (Drosophilia melano-
gaster) ze zmutowanym genem
FUS/TSL. Owady ze zmutowa-
nym TDP-43 staty sie obiektem
badan wiloskiej grupy badawczej.
W pierwszej czesci badania na-
ukowcy odkryli, ze wsréd mu-
szek ze zmutowanym FUS/TLS
spadta przezywalnos¢ niedojrza-
tych osobnikéw, predkosé ruchéw
i dtugos¢ zycia w porownaniu
z osobnikami z nie zmutowanym
FUS/TLS. Linia chorych muszek
zostata uzdrowiona przez poda-
nie ludzkiego FUS/TLS do ich ge-
nomu. Nie udato sie to po zasto-
sowaniu zmutowanego ludzkiego
FUS/TLS. ,To dowodzi, ze gen

ma takg sama funkcje u owadow
jak i u ludzi” moéwi dr McCabe.
Muszki ze zmutowanym TDP-
43 wykazywaty podobny deficyt
w przezywalnosci, lokomocji i dtu-
gosci zycia. Ta linia owadow réw-
niez zostata ,naprawiona” po-
przez podanie ludzkiego TDP-43.
»~Jakakolwiek terapia bazujgca na
tym odkryciu jest jeszcze daleko
przed nami. Niemniej jednak, jest
to wazny krok w kierunku skom-
pletowania wiedzy o réznych
czynnikach, ktére przyczynia-
ja sie do powstania SLA” moéwi
gtébwny autor dr Brian McCabe.
Badania zostaly sfinansowa-
ne przez P2ALS i Motor Neuron
Center.

Dominika Szymarnska

, '{’I Dignitas
zays> Dolentium

Stowarzyszenie Dignitas Dolentium
— Nie musisz by¢ sam z chorob3!

Stowarzyszenie Dignitas Dolentium jest jedyng w Polsce organizacjg pomagajgcg chorym na SLA/
MND i ich rodzinom. Nasza dziatalnos¢ jest wszechstronna — wydaliSmy ,Poradnik dla chorych na
SLA/MND?” oraz liczne publikacje (materiaty bezptatne dla chorych, wysytane bezptatnie pod wskazany
adres), prowadzimy porady telefoniczne (609 032 115 pn-pt 18-19) i mailowe (mnd-sla@wp.pl) oraz
telefon zaufania (22 403 26 30 - koszt jak za rozmowe krajowg. Skype: dignitas.dolentium. Telefon
czynny w poniedziatek od 18.00 do 20.00 i w $rode od 21.00 do 23.00) W ramach dostepnych srodkow
finansowych — proponujemy chorym pomoc materialng. Prowadzimy serwis internetowy oraz preznie
dziatajgce forum, na ktérym mozna skontaktowac sie z innymi chorymi i podzieli¢ z nimi swoimi troska-

mi, pytaniami, watpliwosciami...
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Dotgcz do nas — nie musisz by¢ sam z chorobg!



Ruch jest naturalng, fizjologiczng potrzebg, ktora towarzyszy

kazdemu cztowiekowi przez cate jego Zzycie. Procesy
aktywnoscig

metaboliczne,
cztowieka, wytwarzajg

zwigzane z
energie

kazdag

Ruch to..... zycie!

Stwardnienie boczne zanikowe, choroba
postepujgca, w przebiegu ktérej dochodzi do
stopniowego ostabienia sity miesni i zaniku
tkanki miesniowej, podstepnie i systematycznie
spowalnia chorego i ogranicza jego samodziel-
no$¢ i niezaleznosc¢. Aktywnos¢ ruchowa, jak
najdtuzsze, samodzielne wykonywanie czyn-
nosci dnia codziennego oraz systematyczna
rehabilitacja moga znaczacg poprawi¢ mozli-
wosci funkcjonalne chorego. Tymczasem, na
poczatkowym etapie choroby, niewielu chorych
mysli o tak przyziemnych sprawach jak spacer,
mato kto zastanawia sie rowniez nad potrzebg
¢wiczen i wspotpracy z fizjoterapeutg. Chory
i jego rodzina koncentrujg wszystkie swoje sity
i energie na wizytach u lekarzy specjalistow, po-
bytach w klinikach i na oddziatach neurologicz-
nych, poszukiwaniu magicznej (czesto niekon-
wencjonalnej) formy terapii czy ,pigutki zycia”...
Takie postepowanie jest oczywiscie naturalng
konsekwencjg przezywania kolejnych etapéw
choroby. Tym bardziej istotne wydaje sie zatem
przypomnienie chorym i ich rodzinom, jak duze
znaczenie ma aktywnosc¢ ruchowa i rehabilita-
cja w zyciu kazdego chorego na SLA. Od pierw-
szych dni trwania choroby...

Dlaczego witasnie ruch?
Ruch jest naturalng, fizjologiczng potrzeba,
ktora towarzyszy kazdemu cziowiekowi przez

cate jego zycie. Miesnie, stanowigce ok. 40%
masy ludzkiego ciata, podczas aktywno$ci pro-
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niezbedna
przezycia wszystkim komorkom organizmu. Wielu #8
naukowcow i badaczy podkreSla pozytywny wpfyw B
aktywnosci ruchowej na codzienne funkcjonowanie
cztowieka, zwtaszcza w kontekScie siedzgcego trybu
Zycia oraz tzw. chorob cywilizacyjnych. Tymczasem,
ruchowa ma rowniez niebagatelne znaczenie w przypadku osob cierpigcych
na choroby neurologiczne i postepujgce, takie jak SLA...

do

aktywnosc

dukujg niezbedng do zycia energie cieplna,
a powstajgce w nich bodzce przenoszone sg
przez uktad nerwowy na narzady wewnetrzne,
majac olbrzymie znaczenie dla prawidtowego
funkcjonowania catego organizmu. Aktywnos¢
ruchowa pozytywnie wptywa na funkcjonowa-
nie uktadéw oddechowego i krgzeniowego.
Poprawie ulegajg liczne parametry krgzeniowe
oraz takie parametry oddechowe jak: pojem-
nos¢ zyciowa ptuc (co zwigzane jest gtdbwnie
ze zwiekszeniem ruchomosci klatki piersiowej
i poprawg sity miesni oddechowych (!)) oraz
przeptyw krwi przez szczytowe partie ptuc, co
oczywiscie utatwia wymiane gazowg w ptucach.
O tym, jak istotne jest prawidtowe funkcjonowa-
nie uktadu oddechowego u chorych na SLA, pi-
salismy w 1 numerze ,Kwartalnika dla chorych
na SLA/MND?” (jesiern 2010). Przypomne jedynie
krotko, ze to wiasnie zaburzenia w funkcjono-
waniu uktadu oddechowego stajg sie z czasem
przyczyng pogarszajgcego sie stanu ogolnego
chorego i ostatecznie jedng z gtownych przy-
czyn smierci chorego. Dlatego tak wazne jest
zwrocenie uwagi na funkcjonowanie tego ukfa-
du juz od pierwszych dni trwania choroby tak,
aby dzieki odpowiednim ¢wiczeniom i codzien-
nej aktywnosci jak najdtuzej utrzymacé ptuca
w formie... Najbardziej spektakularny wydaje
sie wptyw aktywnosci ruchowej na funkcjono-
wanie uktadu miesniowego. W przypadku cho-
rych na SLA, nawet systematyczne wykonywa-
nie ¢wiczen fizycznych, nie spowoduje przyro-
stu tkanki miesniowej. Niestety miesnie nadal
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ulega¢ bedg stopniowemu ostabieniu i zani-
kom, jednak codzienne cwiczenia mogg ten
proces spowolni¢. Co wiecej, ruch, w trakcie
ktorego powstajg impulsy elektryczne, umozli-
wia prawidtowe funkcjonowanie uktadu kostne-
go — stwarzajgc warunki do prawidtowej mine-
ralizacji kosci. Osoba lezaca narazona jest na
powstawanie osteoporozy tzw. immobilizacyj-
nej (czyli spowodowanej unieruchomieniem),
jej kosci stajg sie bardziej kruche i podatne na
ztamania.

Liczne badania potwierdzajg ostatnio hipote-
ze, ze umiarkowany trening fizyczny, dostoso-
wany do potrzeb ¢wiczgcego, moze zwiekszy¢
odpornos¢ na infekcje, poprawiajgc funkcjono-
wanie uktadu immunologicznego. Aktywno$¢
ruchowa ma rowniez niebagatelne znaczenie
dla funkcjonowania uktadu pokarmowego -
osoby pozbawione ruchu, osoby lezace, szyb-
ko zaczynajg cierpieC na zaparcia, ktére spo-
wodowane sg ostabieniem perystaltyki jelit, be-
dacej konsekwencjg nie tylko przyjetej pozycji
ciata, ale przede wszystkim stabg pracg miesni
i 0gélnym spowolnieniem metabolizmu.

Ruch daje radosé! Pamietajmy ponadto,
ze aktywnos$¢ ruchowa pozytywnie wptywa na
funkcjonowanie psychiczne kazdego cziowie-
ka. W trakcie umiarkowanego wysitku fizyczne-
go dochodzi bowiem do uwalniania hormondéw
szczescia — endorfin, roztadowania nadmier-
nych obcigzen psychoemocjonalnych oraz ob-
nizenia poziomu leku.

Jaka zatem aktywnos¢ ruchowa bedzie
najlepsza dla chorego na SLA?

W przebiegu SLA dochodzi stopniowo do
ostabienia sity miesni i zanikbw miesniowych.
Rownoczesnie narastajg takie objawy jak bo-
lesne kurcze miesni, meczliwo$¢ miesni, spa-
styczno$¢ oraz sztywnosc¢ stawdw. Wszystkie
te dolegliwosci, bardzo przykre dla chorego,
mogg powodowac kolejne ograniczenia w po-
staci zmniejszenia zakresu ruchomosci stawow,
przykurczy i utraty mozliwosci samodzielne-
go funkcjonowania w wykonywaniu czynnosci
dnia codziennego. Z tych powodow aktywnosc¢
ruchowa chorych na SLA powinna od jak najw-
czesniejszego etapu choroby nosi¢ znamiona
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rehabilitacji ruchowej, a chory, pod okiem pro-
fesjonalisty, powinien codzienne wykonywaé
indywidualnie dostosowane do aktualnego eta-
pu choroby zestawy ¢éwiczen.

Rehabilitacja ruchowa w SLA powinna
by¢ tagodna, a jej podstawowym celem po-
winno by¢ jak najdiuzsze zapewnienie cho-
remu niezaleznosci funkcjonalnej oraz za-
pobieganie wtornym skutkom narastajgcej
niepeftnosprawnosci, takim jak przykurcze,

pogorszenie parametrow krazeniowych

i oddechowych, zaburzenia trawienia, os-
teoporoza immobilizacyjna, itp.

W rehabilitacji chorych na SLA obowigzuje
kilka zasad, ktére omoéwione zostaty w ,Porad-
niku dla pacjentow, ich opiekunow i wszystkich
zainteresowanych — Co nalezy wiedzie¢ o cho-
robie neuronu ruchoweho (MND)?” autorstwa
dr Barbary Tomik i mgr Bozeny Jozwiak (pub-
likacja ta dostepna jest na stronie interneto-
wej stowarzyszenia: www.mnd.pl, w zaktadce
,<Poradnik dla chorych na SLA/MND”) Przede
wszystkim nalezy pamieta¢ o tym, zeby zaje-
cia ruchowe lub rehabilitacyjne nie byty dla
chorego na SLA zbyt forsowne — przemecze-
nie chorego moze przynies¢ skutek odwrotny
do zamierzonego — moze przyspieszy¢ zaniki
miesni i powodowac bolesne kurcze miesni.
Aktywnos¢ ruchowa powinna byé prowa-
dzona systematycznie, a jej intensywnosé
powinna by¢ dostosowana do indywidual-
nych mozliwosci kazdego chorego i jego
aktualnego stanu. Z tego powodu, pomocne
moze okazac sie zasiegniecie porady specjali-
sty — rehabilitanta, ktéry pomoze dobrac odpo-
wiedni zestaw ¢éwiczen. Nalezy pamietaé, ze
¢wiczenia nigdy nie moga by¢ dla chorego
bolesne i zbyt meczace — w takim przypad-
ku nalezy zmodyfikowac¢ zestaw c¢wiczen, ich
intensywnos¢ i/lub czestotliwosé. By¢ moze
konieczne bedzie wydtuzenie czasu odpoczyn-
ku, zmodyfikowanie jakiego$ c¢wiczenia lub
zastgpienie go jakims innym, tatwiejszym dla
chorego. Istotne jest ponadto takie dobranie
¢wiczen, aby trening zapewniat prace réz-
nym grupom miesniowym — najlepiej, jesli
w trakcie terapii ¢wiczenia saq odpowiednio
przeplatane, nie forsujgc nadmiernie jednej
grupy miesniowej. Zaleca sie ¢wiczy¢ codzien-
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nie, okoto 20-30 minut dziennie. Jesli jednak
tak dtugi czas trwania ¢wiczen jest dla chorego
meczacy, mozna wykonywacé c¢wiczenia dwa
razy w ciggu dnia po 10-15 minut. Najwazniej-
sza w rehabilitacji chorych na SLA jest ela-
stycznos¢ i indywidualne podejscie do kaz-
dego chorego. Przyktadowe zestawy ¢wiczen
znajdujg sie w ,Poradniku dla chorych na SLA/
MND” oraz w przytoczonej wyzej publikacji.

Ruch kazdego dnia, czyli potrafie to zro-
bi¢ sam!

Poza systematycznie prowadzong rehabi-
litacjg ruchowg i ¢wiczeniami fizycznymi, nie-
zwykle pomocna, wrecz niezbedna w osiag-
nieciu podstawowego celu rehabilitacji cho-
rego na SLA (jak najdluzszego utrzymania
samodzielnosci i niezalezno$ci chorego) jest
wilasna, codzienna aktywnos¢ chorego.
| nie chodzi tu o skomplikowane czynnosci, ale
podstawowe czynnosci dnia codziennego —
toalete, przygotowywanie positkdw, zadbanie
0 swoje najblizsze otocznie, itp. Czynnosci te
to doskonate okazje do wzmacniania miesni,
cwiczenia koordynacji nerwowo — miesniowej
i precyzji ruchu. Chory wykonujac prosta z po-
zoru czynnosc¢, jaka jest przygotowanie herbaty,
angazuje do pracy ukfad nerwowy i cate grupy

miesniowe, przede wszystkim jednak odczuwa
satysfakcje z samodzielnie wykonanej czynno-
Sci. Bliscy chorego nie powinni wiec, ,dla jego
dobra”, wyrecza¢ go w wykonywaniu codzien-
nych aktywnosci, lecz zachecac do jak najwiek-
szej samodzielnosci i aktywnoséci kazdego dnia
oraz poméc przystosowaé otoczenie chorego
tak, aby mozliwe byto wykonywanie czynno-
Sci precyzyjnych i wymagajgcych duzo wysitku
(wiecej na temat dostosowania otoczenia cho-
rego oraz przedmiotéw codziennej uzyteczno-
8ci mozna poczyta¢ w ,Poradniku dla chorych
na SLA/MND” w rozdziale ,Jak w codziennym
zyciu radzi¢ sobie z problemami ruchowymi”
autorstwa mgr Bozeny Jozwiak. Polecamy!).
Réwnoczesnie opiekunowie nie powinni naci-
skac¢ na chorego, aby wykonat czynnos¢, ktora
im wydaje sie prosta i dostepna dla chorego,
bo tylko chory wie, ile jest w stanie zrobi¢
danego dnia i na jaki wysitek moze sobie
pozwolié. Wazne jest wiec wiasciwe rozplano-
wanie przez chorego kazdego dnia, uwzgled-
niajace przerwy na odpoczynek i regeneracje
tak, aby w sposéb optymalny wykorzystaé sity
i mozliwosci funkcjonalne na rzecz witasnego
zdrowia i dobrego samopoczucia.

Anna Schab
Magr fizjoterapii

Po pomoc do profesjonalisty,

Jak wykazaty liczne badania, systematyczna i umiarkowana
aktywno$c¢ ruchowa oraz rehabilitacja chorego na SLA poprawia
mozliwoscifunkcjonalne, zwiekszajgc niezaleznos$ci samodzielnosc¢
chorego. Warto wiec jak najwczes$niej zainteresowac sie tematem
B fizjoterapii i metod, ktére mogg byc bezpiecznie i skutecznie
B stosowane u chorych na SLA oraz poswieci¢ czas na wybranie
profesjonalisty, ktory poprowadzi terapie na kazdym etapie choroby.

czyli o metodach

rehabilitacyjnych stosowanych w terapii chorych na

SLA.

Co to takiego ta rehabilitacja?

Zgodnie z definicjig WHO rehabilitacja to kom-
pleksowe postepowanie w odniesieniu do oséb nie-
petnosprawnych fizycznie i psychicznie, ktére ma
na celu przywrocenie petnej lub mozliwej do osiag-
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niecia sprawnosci fizycznej i psychicznej, zdolnosci
do pracy i zarobkowania oraz zdolnosci do brania
czynnego udziatu w zyciu spotecznym. W przypad-
ku chorych na SLA celem, jaki stawia przed sobg
i pacjentem rehabilitant bedzie: jak najdtuzsze utrzy-
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manie sprawnosci chorego, jego samodzielnosci
i niezaleznosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci, zapobieganie wtornym skutkom choroby,
takim jak przykurcze, choroby ptuc, oraz przysto-
sowanie otoczenia chorego i przygotowanie go
do kolejnych etapow choroby. Obecnie w Polsce
ma miejsce pewne zamieszanie terminologiczne,
w zwigzku z czym stowo rehabilitacja uzywane jest
zamiennie z terminem fizjoterapia, a rehabilitant
stat sie synonimem fizjoterapeuty.

Rehabilitant ma do swojej dyspozycji szereg
srodkéw i metod, ktére pomagajg mu w osiggnieciu
zatozonego celu. Mozna je przyporzadkowac do kil-
ku gtéwnych dziatéw rehabilitacji, ktorymi sa:

- kinezyterapia, czyli leczenie z wykorzysta-
niem ruchu. W dziale tym znajdujg sie zaréwno ta-
kie srodki jak gimnastyka i aktywnos¢ ruchowa re-
kreacyjna, specjalistyczne ¢wiczenia wykonywane
przez pacjenta (Ewiczenia czynne) lub przez fizjote-
rapeute lub specjalistyczny sprzet na ciele pacjenta
(éwiczenia czynno — bierne, ¢wiczenia wspomaga-
ne, ¢wiczenia bierne), jak i ¢wiczenia oddechowe
i inne. Nowoczesna kinezyterapia obejmuje szereg
specjalistycznych metod kinezyterapeutycznych,
takich jak PNF czy metoda Vojty, do ktérych powro-
ce jeszcze w dalszej czesci artykutu.

- fizykoterapia, czyli terapia wykorzystujgca roz-
nego rodzaju bodzce fizykalne, pochodzenia natu-
ralnego. W przypadku chorych na SLA najczesciej
wykorzystywane sg takie srodki jak woda (gtéwnie
w postaci kagpieli), ciepto, zimno, prady, swiatto.

- masaz, w przypadku chorych na SLA o charak-
terze wybitnie rozluzniajagcym.

- terapia manualna — dynamicznie rozwijajaca
sie obecnie gataz fizjoterapii, ktérej bardzo réz-
norodne techniki majg na celu leczenie zaburzen
czynnosciowych (czyli odwracalnych) w obrebie
narzadu ruchu. Terapia manualna moze by¢ bez-
piecznie stosowana wytacznie przez wyksztatco-
nych fizjoterapeutéw (mgr fizjoterapii), ktérzy ukon-
czyli specjalistyczne szkolenia doskonalgce — nie
dajmy sie zwies¢ kregarzom i innym osobom, ktére
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w swojej pracy wiedze anatomiczng i fizjologiczng
zastepujq intuicja, bowiem konsekwencje ich po-
stepowania mogg by¢ bardzo niebezpieczne dla
naszego zdrowia! (wiecej na temat rozsagdnego wy-
boru fizjoterapeuty pod artykutem zamiast ponizej).
W praktyce, bardzo czesto elementy terapii manu-
alnej bywajg taczone z kinezyterapig i masazem.

Swiadomy ruch, czyli o nowoczesnych
metodach kinezyterapeutycznych.

W terapii chorych na SLA mamy do dyspozycji
dwie nowoczesne, uznane w swiecie medycznym,
metody, stosowane powszechnie w wielu choro-
bach o podtozu neurologicznym. Ich filozofia oparta
jest o0 najnowszg wiedze z zakresu fizjologii, biome-
chaniki, ergonomii, anatomii i patofizjologii. Tera-
peuci tych metod wykorzystujg specyficzne techniki
¢éwiczeh i pracy z pacjentem oraz metody diagno-
styki. Metody, o ktérych mowa to:

- metoda PNF

- metoda Vojty

PNF — najwazniejsza jest funkcja!

Skrot PNF oznacza proprioceptywne (czyli doty-
czace specyficznych receptoréow w ciele cztowieka)
nerwowo-miesniowe torowanie (czyli utatwianie)
ruchu, a poczatki tej metody siegaja lat 40 XX wie-
ku. Zgodnie z filozofia PNF, terapia powinna by¢
przede wszystkim bezbolesna i funkcjonalna, czy-
li powinna by¢ odpowiedzig na problemy ruchowe
dnia codziennego zgtaszane przez chorego. Chory
jest wiec wspétuczestnikiem terapii — wspélnie z te-
rapeutq zaktada cele terapii i Swiadomie, aktywnie
uczestniczy w ich realizacji. Cwiczenia w koncepgiji
PNF wzorowane sg na naturalnych ruchach zdro-
wego cziowieka - ruchy w trakcie ¢wiczenh charak-
teryzuje przebieg trojptaszczyznowy, czesto wzdtuz
linii skosnych (tzw. diagonalnych), podobnie jak to
ma miejsce w wielu czynnos$ciach dnia codzienne-
go. Postepowanie takie angazuje do pracy jak naj-
wiekszg liczbe miesni nalezacych do jednego tan-
cucha miesniowego oraz zapobiega powstawaniu
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niebezpiecznych kompensacji wtérnych. W trakcie
¢wiczeh wykorzystywane sg ponadto silne odcinki
ciata pacjenta (w teorii metody mowi sie o tzw. po-
zytywnym rozpoczeciu, czyli rozpoczynaniu kazdej
sesji terapeutycznej z dala od miejsca dysfunkciji),
co buduje w chorym, pomimo swiadomosci choro-
by, wiare we witasne sity i mozliwosci, motywujgc do
uruchomienia rezerw tkwigcych w jego organizmie.
PNF uwazane jest wiec za metode przyjazng dla
pacjenta, a szczegolnie cenione elementy tej meto-
dy to wspétuczestnictwo chorego w terapii, wysoki
poziom edukaciji, reedukacja i edukacja funkcji nie-
zbednych do codziennego, samodzielnego funkcjo-
nowania oraz mozliwos¢ kontynuowania ¢wiczen
w ramach terapii domowej.

Terapeutg PNF moze zosta¢ osoba z dyplomem
fizjoterapii (technik, licencjat lub magister) lub leka-
rza, ktéra ukonczy kurs podstawowy PNF i otrzy-
ma dyplom miedzynarodowej organizacji IPNFA.
W dalszej kolejnosci zaleca sie ukonczenie kursu
rozwijajacego, ktdrego ukonczenie wigze sie z teo-
retycznym i praktycznym egzaminem.

Metoda Vojty — zaaaktywizuje cie!

Metoda Vojty, opracowana przez profesora Vac-
lava Vojte w latach 40-tych XX w., ma na celu ak-
tywizacje tzw. odruchowej lokomocji cziowieka.
W terapii Vojty nie ¢wiczy sie miesni ani poszcze-
golnych zaburzonych funkcji, ale siega sie do za-
kodowanej genetycznie matrycy, ktora daje chore-
mu podstawe do lepszej kontroli pracy miesniowe;j.
W tym celu, terapeuta odpowiednio stymuluje spe-
cyficzne punkty na ciele chorego, wywotujgc tzw.
globalne wzorce ruchowe. Metoda Vojty jest do-
stepna i tania dla pacjenta, poniewaz wiekszosc
éwiczeh moze wykonywacé opiekun chorego. Odpo-
wiednie dla danego pacjenta ¢wiczenia dobierane
sg podczas wizyt terapeuty, ktore z reguty odbywajg
sie raz w tygodniu.

Wiecej na temat zastosowania metody Vojty
u chorych na SLA w artykule autorstwa mgr Ewy
Baranowskiej - dyplomowanej terapeutki metody
Voijty (str 15).
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W rehabilitacji chorych na SLA wykorzystywane
sg ponadto roznego rodzaju ¢wiczenia czynne, czyli
wykonywane sitg wlasnych miesni pacjenta (przy-
ktadowe zestawy takich éwiczen mozna znalez¢
w ,Poradniku dla chorych na SLA/MND”), natomiast
na pozniejszym etapie choroby konieczne jest wig-
czenie éwiczen biernych. Cwiczenia te polegajg na
tym, ze poszczegdlne czesci ciata pacjenta poru-
szane sg przez terapeute. Ruchy te wykonywane sg
w okreslonym zakresie, kierunku i tempie. Cwicze-
nia bierne muszg by¢é wykonywane systematycz-
nie i doktadnie, majg bowiem ogromne znaczenie
w zmniejszaniu spastyki oraz profilaktyce przykur-
czy i zaburzen krgzeniowo — oddechowych zwigza-
nych z unieruchomieniem chorego.

Niezwykle istotne w kinezyterapii chorego na
SLA sg ponadto ¢wiczenia oddechowe — powin-
ny by¢é wykonywane regularnie, gdyz dobra
kondycja miesni oddechowych i ptuc znaczaco
zmniejsza ryzyko zalegan w oskrzelach i zapa-
lenia ptuc, ktére jak wiemy, moze byé bardzo
niebezpieczne dla chorego na SLA. Cwiczenia
oddechowe mogq by¢ dobrane przez rehabilitanta,
logopede lub pielegniarke, powinny jednak by¢ wy-
konywane przez chorego nie tylko w trakcie terapii,
ale systematycznie — kazdego dnia.

Fizykoterapia — ukojenie dla chorego...

Metody fizykoterapeutyczne, ktére znajdujg za-
stosowanie w rehabilitacji chorego na SLA nie leczg
objawow choroby, przynoszg jednak czesto pacjen-
towi niezwyklg ulge w dolegliwosciach bolowych
zwigzanych z postepem choroby — kurczach mies-
ni, narastajgcej spastyce, bolach stawow i krego-
stupa, itp. W terapii chorych na SLA zastosowanie
znajdujg takie metody jak:

- hydroterapia, czyli wodolecznictwo. Jest to
metoda dostepna, ktéra w formie kgpieli moze by¢
stosowana w domu chorego (o ile dysponujemy
wanng). Ciepta kapiel dziata rozluzniajgco na na-
piete miesnie, nalezy jednak unika¢ wody goracej
— wysoka temperatura jest czynnikiem silnie draz-
nigcym, ktéry moze spowodowac obronne napiecie
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miesni, a tym samym nasilenie spastyki. Z tego sa-
mego powodu odradza sie réwniez chorym na SLA
korzystanie z hydroterapii w formie natryskéw czy
biczy wodnych. Ostroznie nalezy ponadto podcho-
dzi¢ do hydromasazy (typu jacuzzi), gdyz mnogos¢
czynnikow fizykalnych oddziatujgcych réwnoczes-
nie na ciato chorego (wtasciwosci wody, tempera-
tura, czynniki mechaniczne) moze przynie$¢ od-
wrotny do zamierzonego (rozluzniajacego) skutek...
W sanatoriach i zaktadach przyrodoleczniczych
mozna, pod okiem rehabilitantow, korzysta¢ z ka-
pieli z delikatnym masazem (np. kapiele peretkowe)
oraz kapieli z dodatkiem substancji aktywnych (np.
kapiele borowinowe, solne, ziotowe). Kazdorazowo
nalezy jednak skonsultowacé sie z lekarzem i w trak-
cie zabiegu bacznie obserwowac reakcje swojego
organizmu, gdyz kazdy dodatkowy czynnik fizykal-
ny, w zamierzeniu podnoszacy jeszcze efekt zabie-
gu, moze choremu na SLA przynies¢ negatywne
skutki.

Szczegolnie zalecane chorym na SLA sg ¢wicze-
nia wykonywane w wodzie. Dzieki wlasciwosciom
wody niemozliwe staje sie mozliwe — miesnie ulega-
ja rozluznieniu, zwiekszajq sie zakresy ruchomosci
w stawach i chory moze wykonywaé wiele waznych
dla niego ¢éwiczen. Cwiczenia moga by¢ wykony-
wane z rehabilitantem, nawet jednak samodzielne
~wypady” na basen moga choremu przynies¢ duzo
korzysci — ptywanie lub po prostu poruszanie sie
w wodzie ma zbawienny wptyw dla obolatych mie$-
ni, stawow i kregostupa. Pamietajmy jednak, aby,
jak w przypadku kazdych ¢wiczen, nie dopusci¢ do
przemeczenia miesni! Warto ponadto wybra¢ ba-
sen z wodg o mozliwie najwyzszej temperaturze,
ktéra dodatkowo wspomoze rozluznienie i dobre
odzywienie miesni.

- ciepto — i zimnolecznictwo. Oddziatywanie na
miesnie chorego zaréwno cieptem, jak i zimnem,
moze przyniesc bardzo pozytywny skutek, powodu-
jac lepsze ich ukrwienie, a tym samym odzywienie
i rozluznienie. Czy to bedzie zimno czy ciepto —to juz
sprawa bardzo indywidualna — kazda osoba sama
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wie, ktéry z tych czynnikéw lepiej na nig oddziatuje.
Zabiegi te, w warunkach domowych wykonywane
najczesciej w formie oktadow lub kapieli, powinny
by¢ skonsultowane z lekarzem i rehabilitantem.

Zabieqi ciepto- i zimnolecznicze, ze wzgledu na
wytacznie tymczasowy efekt rozluzniajacy, stoso-
wane bywajg czesto przez rehabilitantéw jako etap
przygotowawczy do ¢wiczen ruchowych, znaczaco
polepszajgc efekty éwiczen.

- elektroterapia , czyli zamiast — wykorzystanie
pradu elektrycznego w celach przeciwbdélowych lub
pobudzajacych. Tego typu zabiegi wykonywane sg
wytacznie w placéwkach rehabilitacyjnych przez wy-
kwalifikowanych rehabilitantow. W warunkach do-
mowych mogag by¢ stosowane jedynie prady TENS
— przezskorna stymulacja nerwow wykorzystujgca
prady niskiej czestotliwosci. Korzystanie z tego typu
aparatu powinno by¢ jednak zawsze skonsultowane
z lekarzem i fizjoterapeuta.

Istnieje jeszcze wiele innych metod z zakresu
fizykoterapii, ktore moga przynies¢ ukojenie cho-
remu na SLA, stosowane sg jednak wytacznie
w placéwkach rehabilitacyjnych (poradniach reha-
bilitacyjnych, sanatoriach, zaktadach przyrodolecz-
niczych, itp). Bardzo wazny jest wiec dobry kontakt
z lekarzem prowadzacym i fizjoterapeuta, ktorzy
w odpowiednim momencie zlecg choremu odpo-
wiednio dobrany do jego problemu i dolegliwosci
rodzaj terapii.

Masaz - sama przyjemnosc...

Kt6z nie lubi by¢ masowany... Masaz to sama
przyjemnos¢, a dodatkowo moze przynies¢ cho-
remu wiele korzysci — rozluzni¢ napiete i bolesne
miesnie, poprawi¢ ukrwienie i odzywienie tkanek,
pomac sie zrelaksowac i zregenerowac sity. Masaz
jest wiec srodkiem, ktory, wykorzystywany umiejet-
nie, lecz ostroznie i bardzo tagodnie, moze przy-
nies¢ choremu na SLA duzo korzysci. Decydujac
sie na masaz u chorego na SLA nalezy przestrze-
gaé kilku bardzo waznych zasad:

- masaz powinien by¢ wykonywany wytgcznie
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przez wykwalifilkowanego masazyste lub rehabili-
tanta, ktéry ma odpowiednig wiedze kliniczng i ana-
tomiczng;

- masaz powinien mie¢ charakter rozluzniajacy,
przeciwskazane sg wiec pewne wysokobodzcujace
techniki masazu, takie jak np. oklepywanie, ktére
moga zwiekszy¢ napiecie miesni;

- masaz powinien by¢ tagodny, delikatny, nie po-
wodowac bélu i zmeczenia;

- masaz nie powinien by¢ wykonywany w przy-
padku duzego napiecia miesni, poniewaz u chorych
na SLA napiete, sztywne miesnie moga zareago-
wac na masaz jak na bodziec dodatkowo pobudza-
jacy i ulec jeszcze wiekszemu napieciu.

Rehabilitacja chorych na SLA obejmuje liczne
srodki i metody, ktérych mnogosé, ze wzgledu na
techniczne ograniczenia, nie mogta zosta¢ wyczer-
pana w tym artykule. Od chorego na SLA i jego
opiekunow zalezeé bedzie na ile w terapii chorego
wykorzystajg mozliwosci wspotczesnej rehabilita-
cji. Niestety Swiadczenia i jakos¢ ustug w ramach
panstwowej, refundowanej przez NFZ, rehabilita-
Cji, nie jest na najwyzszym poziomie, warto wiec
w miare mozliwosci wspiera¢ sie dodatkowo po-

udziaty w konferencjach i sympozjach;

z osoba cierpigcg na SLA?
- popytajmy o opinie innych pacjentow.
Listy certyfikowanych

Jak wybraé dobrego fizjoterapeute?

Niska jakos¢ ustug rehabilitacyjnych dostepnych w ramach rehabilitacji refundowanej, zmu-
sza wielu chorych do poszukiwania prywatnego rehabilitanta. Jak jednak wybrac tego wtasci-
wego, ktory otoczy chorego profesjonalng i rzetelng pomoca?

- przyjrzyjmy sie kompetencjom danego rehabilitanta — mamy prawo poznac kwalifikacje fi-
Zjoterapeuty, takie jak jego wyksztatcenie, odbyte kursy doskonalgce, szkolenia podyplomowe,

- zwroc¢my uwage na aktywnos$¢ zawodowg rehabilitanta — ilos¢ kursow i szkolen podyplo-
mowych, w ktérych uczestniczyt to jedno, ale ich jakos¢ i czestotliwos¢ korzystania z nich — to
kwestia réwnie wazna. Terapeuta, ktéry korzysta z dostepnych na rynku mozliwosci rozwoju,
jest osobg o otwartym umysle, ktéra stawia na doskonalenie swojej wiedzy i umiejetnosci prak-
tycznych, a tym samym dba o dobro swoich pacjentow.

- zwréémy uwage na doswiadczenie zawodowe — czy dany rehabilitant miat juz do czynienia

terapeutdw mozna
www.rehaplus.pl w zaktfadce ,Terapeuci” oraz na www.fizjoterpia.com w zaktadce ,Kto, gdzie”.

mocg prywatnych rehabilitantéw. Warto jednak
poswieciC¢ troche czasu na znalezienie dobrego
terapeuty tak, aby rzeczywiscie skorzystac z jego
wiedzy i doswiadczenia (kilka porad dotyczacych
wyboru rehabilitanta w ramce ponizej). Narodo-
wy Fundusz Zdrowia finansuje swiadczenia me-
dyczne w rodzaju rehabilitacja lecznicza w wa-
runkach: ambulatoryjnych, domowych, o$rodka /
oddziatu dziennego, stacjonarnych. Wiecej na te-
mat tych swiadczen mozna przeczytaC na stronie
http://www.nfz-warszawa.pl/index/pacjent/reh.

W razie pytan i watpliwosci warto réwniez za-
dzwoni¢ na informacje swojego, wojewddzkiego
oddzialu NFZ, gdzie mozna uzyska¢ ,u zrodia”,
najbardziej kompetentng informacje na temat ustug
i Swiadczen, jakie przystugujg choremu oraz kon-
takty do placowek, ktére zobowigzane sg pomadc
choremu. Linki do stron poszczegdlnych oddziatéw
NFZ podane sa na stronie www.nfz.gov.pl (z lewej
strony, u dotu).

Anna Schab
Magr fizjoterapii

znalez¢ na stronach internetowych

Powodzenia!
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Metoda Vojty, opracowana przez profesora Vaclava Vojte w latach 40-tych XX w., ma na
celu aktywizacje tzw. odruchowej lokomocji cztowieka. Podstawy metody odwotujg sie do
fizjologicznego rozwoju dziecka, gdzie w trakcie pierwszych trzech miesiecy zycia zachodzg
diametralne zmiany w wyproScie i zakresie rotacji kregostupa. Proces ten decyduje
o prawidtowym ustawieniu wszystkich stawow, mozliwosci prawidtowej pracy miesni oraz
mozliwo$ci przemieszczania sie do przodu i pionizowania ciata. Jednak w przypadku
uszkodzenia uktadu nerwowego zarowno u dziecka jak i osoby dorostej jakoS¢ ruchu nigdy nie
przekracza wzorcow idealnych dla 3 miesigca zycia.

Metoda Vojty

— wykorzystanie w rehabilitacji chorych na SLA

Rozwdj ruchowy jest zakodowany genetycz-
nie, tzn. zdrowe dziecko z normalnie funkcjo-
nujgcym uktadem nerwowym nie potrzebuje
¢wiczen, aby wiedzie¢, kiedy ma sie obracac,
czworakowac czy wstawac. Przebiega to u nie-
go automatycznie. Oznacza to, ze nasz ,gene-
tyczny wzorzec ruchowy” wystepuje w uktadzie
nerwowym przez caty czas, a jesli tak, to jego
poszczegdlne mechanizmy powinny by¢ mozli-
we do wywotania przez caty czas, niezaleznie
od wieku.

Kontakt z wieloma dzie¢mi z uszkodzenia-
mi centralnego ukfadu nerwowego przekonat
profesora Vojte o tym, Zze ich problemem nie
jest staba sita miesni, ale zte ,sterowanie” cen-
tralne, ktére nie daje dziecku optymalnego wy-
prostu kregostupa, czyli takiej postawy, ktora w
najbardziej ekonomiczny sposdb pozwalataby
pokonywac site grawitacji i przemieszczac sie
w przéd. Z podobnym problemem mozna spot-
ka¢ sie u 0sob z uszkodzeniem uktadu nerwo-
wego w kazdym wieku. Dlatego w terapii Voj-
ty nie ¢wiczy sie miesni ani poszczegodlnych
zaburzonych funkcji, ale siega sie wtasnie do
zakodowanej genetycznie matrycy, ktéra daje
choremu podstawe do lepszej kontroli pra-
cy miesniowej.

Terapia Vojty dziata na czterech powigza-
nych funkcjonalnie ptaszczyznach:

* mozg

* rdzen kregowy

* nerwy obwodowe

* miesnie

W miejscach, w ktorych nie doszto do cat-
kowitego uszkodzenia ostonek mielinowych
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komérek nerwowych, terapia metodg Vojty
bedzie wptywacC na regeneracje nerwu, wyko-
rzystujgc transport ,genetycznego programu
ruchowego” z mdzgu, przez rdzeh kregowy
i nerwy obwodowe do narzadu wykonawczego,
czyli do miesni.

Metoda Vojty w praktyce

W trakcie stymulacji metodg Vojty wy-
wotuje sie globalne kompleksy rucho-
we - odruchowy obrét i odruchowe petzanie.
W praktyce polega to na utozeniu ciata pacjenta
w okreslonej pozycji aktywizujacej (na brzuchu,
na plecach i na boku) i draznienie okreslonych
miejsc (tzw. stref wyzwalania), aby w kontrolo-
wany sposéb uzyska¢ napiecie odpowiednich
miesni szkieletowych. Wyzwalanie komplek-
séw ruchowych wptywa na funkcje catego or-
ganizmu, zarowno w zakresie czynnosci uktadu
ruchowego, wegetatywnego, jak i czuciowego.
Terapia, obok ksztattowania ruchu, wptywa po-
zytywnie na pogtebienie i rytm oddechu, zmiane
czestosci tetna i cisnienia, krgzenie obwodowe
i czucie ciata w przestrzeni. Wykorzystanie do
aktywaciji prioprioreceptorow w okolicy uszko-
dzonej czesci ciata pozwala na ,wpisanie” tej
czesci ciata w budowany schemat ciata obec-
ny w mézgu chorego. Cel terapii kazdorazowo
uzalezniony jest od miejsca uszkodzenia i za-
burzonej przez to funkcji i pomimo tego, ze ¢wi-
czenia wygladajg podobnie, mamy mozliwosc
aktywowania ruchu w bardzo rézny sposéb.

W przypadku pacjenta ze stwardnieniem
bocznym zanikowym duzy wptyw na terapie
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bedzie miata postaé choroby. Przyktadowo,
w postaci opuszkowej bedziemy koncentrowac
sie na jak najdtuzszym utrzymaniu funkcji poty-
kania. Skupimy sie wiec na aktywowaniu napie-
cia miesni w obrebie szyi i glowy, wykorzystu-
jac znane i dostepne strefy stymulacji. Pozycja
ciata w trakcie terapii bedzie jednak podobna
do przyjmowanej przez pacjenta z postacig
klasyczng, gdzie skoncentrujemy sie na utrzy-
maniu wyprostu i rotacji odcinka szyjnego kre-
gostupa i aktywowaniu miesni konczyny gornej,
wykorzystujgc nieco inne strefy wyzwalania.

W wiekszosci przypadkow SLA dochodzi,
wskutek niedowtadu miesnia przepony i miesni
oddechowych, do stopniowo narastajgcej nie-
wydolnosci oddechowej. W przebiegu niedo-
tlenienia wystepujg czesto infekcje w drogach
oddechowych i zaburzenia hemodynamiki. Ist-
nieje wowczas koniecznos¢ zastosowania od-
dechu kontrolowanego.

Schematy przedstawiajgce pozycje
ufozeniowe i strefy wyzwalania.
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Terapeuta prowadzacy pacjenta z SLA powi-
nien mysle¢ o funkcji przepony i innych miesni
oddechowych od pierwszej jego wizyty. Terapia
Voijty daje mozliwos¢ pobudzania pracy przepo-
ny poprzez aktywowanie kompleksu miesnio-
wego w obrebie brzucha (koncentryczna praca
miesni brzucha), co powoduje opér na przepo-
ne, mobilizujgc ja do pracy. Wptyw na prace
miesni oddechowych mozna réwniez osiggnac¢
poprzez wyprost kregostupa piersiowego w od-
ruchowym petzaniu i odruchowym obrocie.

Oczywistg sprawg jest, ze skuteczno$¢ me-
tody Vojty uwarunkowana i ograniczona bedzie
trwatym oraz nieodwracalnym uszkodzeniem
struktur nerwowych. W poczatkowym okresie
SLA istnieje prawdopodobnie mozliwos¢ two-
rzenia nowych zakonczen synaptycznych z in-
nymi, niezaniktymi komoérkami rogow przednich
rdzenia kregowego, dlatego niezmiernie istotne
jest wczesne rozpoznanie i jak najwczesniejsze
rozpoczecie terapii. Metoda Vojty jest dostepna
i tania dla pacjenta, poniewaz wiekszos¢ éwi-
czen moze wykonywacé opiekun chorego. Okre-
sowo (przewaznie raz w tygodniu) ustalane
cele oraz dobierane sg ¢wiczenia z terapeuta.
U osob starszych mozliwos$ci terapii ograniczo-
ne sg rowniez zmianami strukturalnymi same-
go uktadu ruchu.

Terapia metoda Vojty, podobnie jak inne zna-
ne dzis metody neurkinezjologiczne, nie jest
w stanie odbudowaé trwale uszkodzonych
struktur nerwowych, ale moze skutecznie
obudzi¢ ,$pigce” obszary ukfadu nerwowego,
a prowadzona systematycznie moze znacznie
poprawic jakosc¢ zycia pacjenta.

Lista dyplomowanych terapeutéw meto-
dy Vojty znajduje sie na stronie internetowe;j:
www.vojta.com.pl

Mgr Ewa Baranowska
dyplomowany terapeuta metody Vojty
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RODZINA Z OBECNOSCIA SLA

Stwardnienie zanikowe boczne — jakze cze-
sto powtarzane w myslach i stownie rozpozna-
nie choroby jest pierwsza rzeczg, z ktorg nale-
zy sie oswoi€. Z ktérg nalezy nauczy¢ sie zy¢.
Kiedy choroba dotyka kogo$ z naszych bliskich
w has samych budzg sie mysli, uczucia i emo-
cje, o ktérych nawet nikomu nie moéowimy. Ukia-
damy tylko odpowiednig hierarchie waznosci
zyciowych: kto wazny jest w zyciu, co wazne
jest w zyciu, jak zyé... A zaraz potem wszyst-
kie te wazne rzeczy i hierarchie przewracajg
sie. Caly swiat przewraca sie do géry nogami. Niestety niczego nie mozna odwotaé. Nie mozna wroci¢
do stanu przed rozpoznaniem choroby. | tak te trzy stowa zmieniajg wszystko, weryfikujg wszystkie (stow-
nie: wszystkie) poglady w naszym zyciu.

Chory na SLA ma swiadomos$¢. Ma czas na myslenie o chorobie i na obserwacje otaczajacego
go swiata. Widzi i styszy wszystko. Zauwaza zmiany, ktére przynosi mu choroba, szybciej niz ktokolwiek
z nas. Posiada emocje i uczucia. Wiele oczekuje od bliskich, bo wczesniej poswiecit dla nich swoje zycie.

W dtugim okresie trwania choroby przyzwyczajamy sie do widoku chorej osoby i jej otoczenia.
Podnoszonego t6zka, wozka, respiratora i medycznej obstugi, a jednak czasem czekamy, az chory, tak jak
my, przyjdzie po cos do kuchni i zapyta o zwykte codzienne rzeczy. Ogladajac widok za oknem chciatoby
sie zobaczy¢ bliskg nam osobe w zdrowiu, na przyktad, przy pracy w ogrodzie.

Zwyczajna codziennosé jest trudna dzisiaj dla wszystkich, ale niezwyczajna codziennosc jest jesz-
cze trudniejsza. Tak jak wojna mobilizuje wszystkie nasze sity. Nawet tych, ktérych nie mamy. Niezwyczaj-
na codziennosc to taka, w ktérej chcemy poméc osobie bliskiej. Z mitosci przenosié goéry. | wtasnie do tego
momentu mija bardzo dtugi okres czasu, nawet lata. Zanim opanujemy codzienny strach, ktéry budzi sie,
gdy tylko pojawia sie to, czego nie znamy.

To my jesteSmy tg Sciang, do ktérej zwraca sie, bliski nam, chory cztowiek, to my przyjmujemy
jego pretensje, zale, ztosci. To my wspieramy go dobrym stowem. To nam zadaje on trudne pytania, na
ktére nie znamy odpowiedzi. To w nas chory czasem uderza, jak w mur bezsilnosci na to, co go spotkato.
Potem powotujemy sie na Boga, bo moze chociaz on rozumie to, co wokét nas sie zaczyna dzia¢. Czesto
jednak Bég nie ma z tym nic wspdlnego, to przeciez nie on zsyta na nas chorobe. Wymieniamy miedzy
sobg informacje, jak sie czuje chory, ale wiele z nich jest tak trudnych do zrozumienia, ze powtarzamy je
wielokrotnie. A i tak pozostajg bez zrozumienia.

Czasem po dwéch latach, kto$ zobaczy program o SLA i zaczyna nagle rozumieé, ze choroba nie
oznacza konca czegokolwiek. A tym bardziej konca naszego zycia. Czesto to poczatek, nowej, trudne;j
drogi. Wspdlnej catej rodzinie. Obojetnie jak daleko znajdujemy sie od chorego.

Wszyscy mamy réwniez Swiadomosc, ze zycie nie jest bajka. Wiele naszych problemdéw pozostaje
w naszych szeroko rozwartych oczach, kiedy zwigzang z nami, wiezami krwi, osobe widzimy w chorobie.
Niewielu potrafitoby wyrazi¢ swoje uczucia w tak trudnych chwilach. Szukamy wtedy wsparcia wokét nas.
| zrozumienia dla nas. Nikomu nie wolno poddawac ocenie opiekunéw chorego, bo nikt nie ma swiadomo-
Sci, jak zachowatby sie w podobnej sytuacji. SLA nie trwa kilka dni. Nikt nie wie, nawet lekarze jak diugo
z tg chorobg sie zyje. Prawda o tej chorobie jest rzeczg trudna do zaakceptowania.

Kim jest chory w nowym dla nas pojeciu: Jest cztowiekiem postugujacym sie swoim intelektem,
cztowiekiem potrzebujgcym godnosci i ulgi w cierpieniu. Jest osobg, ktdra w rodzinie moze i powinna
odegrac¢ znaczacq role autorytetu wieku oraz doswiadczen. Dbania o rodzinne tradycje, a takze skupiania
wokot swojej osoby catej rodziny. Na takie wtasnie dziatania otrzymujemy wszyscy czas od SLA. Sami
biegniemy w swoich problemach do przodu, lecz podswiadomie pamietamy o chorej osobie i tylko u nigj
zatrzymujemy swoj zyciowy ped. Uswiadamiajgc sobie, Zze to wszystko stato sie tak szybko, a tyle jeszcze
rzeczy zostato do zrobienia. Tyle jeszcze do przezycia. Tyle jeszcze do naprawienia.

Przed rodzing z obecnosécig chorego na SLA jest budowanie nowych relacji. Niezbednych, aby
rodzina mogta istniec. A kiedy cos sie nie powiedzie, kolejne préby. Kazdego dnia od nowa: uczenie sie
zycia z choroba.

Brygida Borecka
Autorka jest cérkg chorego na SLA.
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Siedziatam na kibelku i modlitam sie do Boga, zeby mi juz nie dawat wiecej bolu. Przepra-
Szatam za miejsce mato stosowne do modlitwy, ale mdj lek byt tak silny, Zze od rana mamrota-
fam pro$by o odrobine spokoju i o chociaz jeden dzien bez bolu.

FRAGMENT KSIAZKI PT. ,,OLOWEK”
AUTORSTWA KATARZYNY ROSICKIEJ — JACZYNSKIEJ

Sezon atakéw, nie wiadomo jakiego organu w moim brzu-
chu, przyszedt zupetnie niespodziewanie. Pierwszy atak
wzigt mnie z zaskoczenia, wypetzt po kregostupie, otoczyt
zebra, ucisnagt tak mocno przepone, ze nie mogtam oddy-
chac. Kiedy nastepnego dnia znowu przyszedt, jeszcze nie
chciatam uwierzy¢. Trzeciego dnia pogotowie jezdzito do
mnie trzy razy. Ostatnia ekipa o drugiej w nocy chciata mnie
ze sobg zabrac¢ do szpitala, ale, kiedy lekarz powiedziat, ze
stan brzucha nie wskazuje na zagrozenie zycia, zapartam
sie i odmowitam zabrania z domu.

mochodu robito sie coraz bardziej sztywne, wszystkie mies-
nie (nie wiedziatam czy z napiecia, czy z zimna) drzaty, jak
oszalate. Nie mogtam zapanowac nad szczekaniem zebow,
ktore dzwonity tak gtosno, ze zdawato mi sie, iz zagtuszaty
ryk silnika pedzacej karetki.
- Co my tu mamy? - pochylit si¢ nade mng lekarz z izby
przyje¢ - Co boli? - zapytat.
- Brzuch - odpowiedziatam, bezskutecznie prébujac poru-
szy¢ reka, zeby wskazac bolgce miejsce.

- Co? - wykrzywit sie - Prosze mo-

Umoéwilismy sie z lekarzem, ze je-
zeli bdl nie przejdzie, wezwiemy ich
powtornie i wtedy bez protestow
pojade z nimi. Dostatam potezny
zastrzyk, po ktérym zdretwiat mi
posladek, a bdl, troche otepiaty,
prébowat usng¢ razem ze mna.
Niestety rano obudziliSmy sie zno-
wu razem. Wiedziatam, ze nie ma
odwrotu, lezatam cichutko, czeka-
jac na opiekunke.- Boze! Jak ty wy-
gladasz? ! - krzykneta na moj widok.
- Kaziu, jade do szpitala. Nic nie
przechodzi.

- Nie wiem co mam robic...

- Jak zwykle, kiedy cos sie dzieje -
pomyslatam.

Tak bardzo chciatam, zeby ktos te-
raz za mnie zadecydowat, zebym
nie musiata mysle¢, zarzadzac.
Chyba pierwszy raz chciatam sie
podporzadkowaé¢ innym, zeby de-
cydowali za mnie.

- Spakuj mi pidzame, kubek, her-
bate, wsyp cukier do stoika; nie za-
pomnij o tyzeczce, reczniku, szczo-
teczce i pascie do zebdw - wyrecy-
towatam jednym tchem. Kazia po-
szta spakowac rzeczy, a ja gorgcz-
kowo myslatam o tym, czego bede jeszcze potrzebowata.

- Synku - zwrdcitam sie do Janka, ktéry przyszedt do mojego
pokoju zaspany po nocy — Prosze, zadzwon po pogotowie.
- Wreszcie sie zdecydowatas - podsumowat - Nie trzeba
byto tak od razu?!

Co ja miatam im wszystkim powiedziec¢, ze boje sie jechac¢,
bo nikt nie bedzie miat cierpliwosci, zeby mnie wystuchaé
i tym bardziej zrozumie¢? Jak miatam wyttumaczy¢, ze dla
mnie kazdy drobiazg ma ogromne znaczenie? Zle utozona
noga, po pewnym czasie, sprawia bol nie do wytrzymania,
a na plasko potozona gtowa powoduje, ze dtawie sie sli-
na, ktorej w tej pozycji nie moge przetknac. A co sie stanie,
gdy beda chcieli mi zrobi¢ zastrzyk przeciwbodlowy, a ja nie
dam rady wyttumaczy¢ na jakie leki jestem uczulona. Takie
mysli towarzyszyty mi, kiedy czujac sie catkowicie bezbron-
na, jechatam, podskakujgcg na wybojach, karetkg. Droga
ciggneta sie okrutnie, a moje ciato po kazdym podskoku sa-
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wi¢ wyrazniej!

- Z panig sie nie dogadasz - po-
wiedziat lekarz z pogotowia, nio-
sgc mojg dokumetacije

- Podejrzewam zapalenie btony
Sluzowej zotadka albo kamienie
w woreczku.

Lekarz dyzurny zaczat ugniatac
mi brzuch, zadajac, zebym dawa-
ta jakies znaki w bolesnych miej-
scach. Bylam tak zestresowana,
ze nie czutam bolu, ktory trzymat
mnie przez trzy dni.

- Siostro, prosze przebra¢ pa-
cientke w pidzame i zawiez¢ na
odziat wewnetrzny, na razie nie
kwalifikuje sie na operacje.

- Masz ze sobg koszule?- zapyta-
ta mnie pielegniarka.

Pokrecitam przeczaco gtowa,
siostra ciezko westchneta i po-
szta sobie ode mnie. Lezatam
na plecach, patrzytam w sufit,
z oczu ptynety mitzy. Probowatam
sitg woli zapanowac nad tkaniem,
ktére mng wstrzasato. Czutam sie
przerazliwie bezradna, moje ego
skurczyto sie do rozmiaréw roba-
ka, ktory widzi nad sobg szybko
opadajacy but. Lezatam przy jakiejs szpitalnej autostradzie,
koto mnie biegali chorzy zabandazowani jak mumie, zde-
nerwowane rodziny, pielegniarki tupaty drewniakami, leka-
rze przemykali ze stertg dokumentéw w dtoniach.

- No laleczko, przebieramy sie - ustyszatam pielegniarke,
ktéra ze zgrzytem przesuwata parawan - Siadamy - rozka-
zata.

- Nie moge - odpartam. - Co méwisz ? - zapytata - Szybciej
rusz sie, bo nie ma czasu.

- Nie moge! - powtérzytam dobitniej.- Grazyna ! - wrzasneta
- Chodz mi tu poméc.

Przebraty mnie w koszule, sciaggajac mi majtki, ttumaczyty, ze
tak bede tatwiejsza w obstudze. Zawiozly biatymi korytarzami
na oddziat wewnetrzny, ktdcac sie ze sobg o to, na ktorej sali
majg mnie potozy¢. Zdecydowaty, ze najwygodniej bedzie jak
ulokujg mnie blisko drzwi. Sprawnie przerzucity mnie na t6z-
ko, nie przejmujac sie wygodnym utozeniem i poszty.
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Zagryztam usta, gteboko przekonujac siebie, ze
dzielnie wytrzymam do przyjazdu Janka, a on przekaze”
instrukcje mojej obstugi”. Wokét mnie zaczety krazy¢ wspot-
lokatorki, probujac dowiedzie¢ sie czegos o mnie. Najpierw
dyskretnie obserwowaty, pézniej zaczety snuc przypuszcze-
nia miedzy soba, w koncu zniecierpliwione moim przedtu-
zajgcym sie milczeniem, zadaty serie pytan. Probowatam
spokojnie, z usmiechem odpowiedzie¢ na nie. Po kolejnej
nieudanej probie porozumienia, rozczarowane machnety
rekg i odeszty do swoich t6zek. Czutam sie jak w dzungli,
gdzie zainteresowane pojawieniem sie intruza, zwierzeta
najpierw pomatu podchodzg do niego, obwachujg, spraw-
dzajg zagronie i jezeli go nie ma, a nowe stworzenie nie
nadaje sie nawet do zjedzenia, lekcewazg je i odchodza.

- Myslicie, ze nas w ogole rozumie? - zapytat gtos za moimi
plecami.

- Przeciez ona tylko betkocze; na pewno nie ma kontaktu
z rzeczywistoscig — stwierdzita stanowczo pani o wygladzie
srogiego belfra.

- Moze cos do niej jednak dociera - zaoponowat mity gtos
spod okna - Wygladata jakby nas styszata i chciata cos$ od-
powiedziec.

- Kazdy reaguje na glos, co nie oznacza, ze ma $wiado-
mosc¢ - powiedziata nauczycielka.

- Musimy sie dowiedzie¢, co jej jest od pielegniarek - usty-
szatam zza siebie.- Moze lepiej zapytaC rodzine, kiedy
przyjdzie - zapytato okno.- Co pani, obcych ludzi? ! - oburzy-
ta sie belferka.- Wyglada na spokojna, ale z psychicznymi
nic nie wiadomo - stwierdzity plecy.- Biedulka, przeciez ona
nie moze sama sie poruszac - wspotczuto mi okno - Stysza-
tyScie panie, jak siostry méwity, ze jest sparalizowana.- Nie
sparalizowana tylko niepetnosprawna - poprawita siedzaca
najblizej mnie nauczycielka.

- Halo? Styszy mnie pani? - staneta nade mna, obserwu-
jac mojg reakcje. Lezatam nieruchomo wpatrzona w sufit
i naprawde nie chciato mi sie w zaden sposob reagowac.
Bytam zmeczona bélem, przerazona przyszioscia, Znieche-
cona niemocg i niemoznoscig porozumienia.- A nie méwi-
tam wam, ze ona zyje w swoim wiasnym Swiecie, nieSwia-
doma tego, co sie wokét dzieje — zatriumfowata, odchodzac
od mojego t6zka. Przyszia jakas siostra, probowata pobra¢
mi krew; po kilku nieudanych probach wktucia stwierdzita,
ze przysle bardziej doswiadczong pielegniarke. Po godzi-
nie przyszty dwie siostrzyczki, obejrzalty moje rece i nogi,
szukajgc zyt, kilka razy wbity mi r6znej grubosci igly, ale
krew nie poleciata. Zdecydowaty, ze najpierw musze do-
sta¢ dwa litry kropléwki; zainstalowaty w mojej zyle wenflon,
a ja zaczetam mierzy¢ uptywajacy czas powolnym kapa-
niem pojedynczych kropli. Pézniej przyszedt czas obiadu,
nikt nie wiedziat co moge jes¢ ani jak mi podac positek,
wiec obiad, a potem kolacja przyszly i sobie poszty. Nikt
wiecej mnie nie odwiedzit, nie powiedziat stowa na temat
ewentualnych badan, tego co mi grozi i jakie sg podejrze-
nia. Lezatam i czekatam na przystowiowe zmitowanie. Kon-
czyly sie wizyty rodzin moich wspétlokatorek, patrzytam
z nadziejg na drzwi, ze zobacze kogos z moich bliskich.

Mijat czas, a ja sobie lezatam coraz bardziej obola-
ta i z kazda chwilg mocniej ktdcitam sie z Bogiem. Nie tylko
wierzytam, ale czutam i wiedziatam, ze Bdg istnieje. Jezeli
jest tak dobry, wyrozumiaty i mitosierny, to dlaczego jest tyle
cierpienia? - skierowatam odwieczne pytanie do Jezusa,
moze jakiegos swietego, gdyby Jezus byt zbyt zajety i nie
mogt mi odpowiedzie¢, a moze tylko do swojego rozumku.
| chyba wtasnie rozum mi odpowiedziat, zebym sie nie na-
pinata, bo i tak nie zrozumiem. Wykrzyczatam Bogu, ze je-
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zeli jest taki madry i wszystko moze, to niech mnie zabierze
z tego zycia, bo tak dalej nie chce zy¢. W tym momencie
wszedt z wieczornym obchodem lekarz, stangt nade mna,
postukat dtugopisem w mojg karte i powiedziat, Zze jeszcze
nic nie wie.- Nic dziwnego - pomyslatam - Skoro przez caty
dzieh nie poradzili sobie nawet z pobraniem krwi. - Jutro
zrobimy badania, wszystko wskazuje na to, ze ma pani ka-
mienie w woreczku zétciowym, chociaz podobne objawy
dajg kamienie w nerkach; brzuch jest miekki — powiedziat,
ugniatajac go z kazdej strony - Nie widze potrzeby operac;ji
- dodat.

Okropne byto poczucie, ze nie moge sama zapytaé
o siebie, ze leze jak powalone drzewo, a drwal zastanawia
sie czy odcig¢ mi tylko gatazki, czy porgba¢ na mate kawa-
teczki. Lekarz wyczut mojg bezradnos$c¢ i przywrdcit mi czto-
wieczenstwo, udzielajac kolejnych informaciji. - Jutro albo
pojutrze bedzie pani miata USG jamy brzusznej i nerek,
pobierzemy krew, zeby sprawdzi¢ watrobe i trzustke oraz
zrobimy gastroskopie. Gdyby jednak okazato sie, ze bedzie
potrzebna operacja, musi panig obejrze¢ anastezjolog - pa-
trzyt mi spokojnie prosto w oczy - Istnieje prawdopodobien-
stwo, ze sie pani nie obudzi. Musiatam zrobi¢ chyba wielkie
oczy, bo zaraz dodat z usmiechem: - Ale chyba tak mtoda
dziewczyna, nie chciataby sobie u nas umrzec¢? - i mrugnat
do mnie porozumiewawczo okiem - Zwlaszcza taka $liczna,
prawda moje panie? - machajac mojg kartg, na ktérej stato
jak wot czterdziesci szesc¢ lat, zwrdcit sie do pan na sali,
a one choérkiem potwierdzity.

Po jego wyjsciu, zapadta ogtuszajgca cisza. Ko-
bietki musiaty przetrawi¢ wiadomos¢, ze jednak wszystko
rozumiem, a ja musiatam zdecydowac czy prosi¢ Boga
o S$mieré, czy zycie. Przed przyjsciem lekarza btagatam
Boga o jak najszybsza Smier¢, a kiedy sie okazato, Ze jest
bliziutko, to sie przestraszytam, zamiast ucieszy¢. Znowu,
jak zwykle, dostatam odpowiedz - a narzekatam, ze Bog
mnie nie stucha. - Céz - westchnetam - Musze nauczy¢ sie
Go lepiej stuchac.

Moje rozmyslania przerwat Janek, ktéry pojawit sie
z banda kolegdw. Dosy¢ swobodnie zaczeliSmy rozmawiac,
zdatam mu relacje z catego dnia i poprositam, zeby wyjas-
nit paniom, ze jestem normalna. Spojrzat na mnie jak na
nienormalng witasnie, nie rozumiejac mojej prosby. Kiedy
wyjasnit paniom, ze mézg mam sprawny i bardzo zywot-
ny, byly w szoku, ktory pogtebito jeszcze posadzenie mnie
na wozku i zawiezienie do toalety. Widzac zdziwienie w ich
oczach, poczutam sie najbardziej sprawng osobg na Swie-
cie. Z dumg podniostam gtowe i jak krélowa w lektyce wy-
jechatam z sali zdezelowanym szpitalnym wézkiem. Potem
Janek utozyt mnie na boku, zebym jako$ przetrwata noc
i obiecat, ze bedzie u mnie nastepnego dnia wczesniej.

Zgaszono $Swiatta, noc przycupneta na moim t6zku
i cierpliwie probowata utuli¢c mnie do snu. Zamykatam oczy,
ktére nie daly sie zamkna¢, przekonywatam siebie, ze nie
czuje bolu, ktory nadal czutam. Podziekowatam Bogu za
dzien, ktéry przezytam i przeprositam za durne modlitwy.
Uswiadomitam sobie, ze (wbrew wielokrotnym prosbom
o $mier¢) nadal chce zy¢. - M6j Boze - wyszeptatam w my-
Slach - Ja tylko nie chce tak zy¢. Prosze, prosze oddaj mi
ukochang wolnos¢, Panie! - blagatam cichutko, lezac nieru-
chomo, ograniczona brakiem wolnosci ruchu.

Ksigzka ,Otowek” autorstwa pani Katarzyny znalazta
sie na liscie bestselleréw w salonie Empik.
Serdecznie gratulujemy sukcesu!
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Stowarzyszenie Dignitas Dolentium jest organizacjg utworzong przez
chorych i ich rodziny, ktérych t3czy che¢ pomocy ludziom dotknigtym
dramatem SLA — Smiertelngj i nieuleczalnej choroby. Wiemy nie tylko jak
ciezka jest ta choroba i ile trudnoSci si¢ z nig wigze, bo sami ich doSwiad-
czamy, ale réwniez wiemy jak powinna wyglgdac fachowa i profesjonal-
na opieka nad chorym na SLA.

Co to jest SLA?

SLA, czyli Stwardnienie Boczne Zanikowe (tac. sclerosis lateralis amy-
otrophica), jest postepujaca, neurologiczng chorobg, ktéra prowadzi do
niszczenia pewnej specyficznej grupy komorek nerwowych (motoneu-
ronow) odpowiedzialnych za prace migsni. W czasie rozwoju choroby
dochodzi do powolnego, ale systematycznego pogarszania si¢ sprawno-
Sci ruchowej, a w pdzniejszych etapach nawet do catkowitego paralizu
| ostatecznie Smierci poprzez zatrzymanie pracy miesni oddechowych.
Sredni czas trwania choroby wynosi okoto 2,5 roku od momentu posta-
wienia diagnozy.
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