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Wstep od eksperta

Rozpoznanie stwardnienia rozsianego - przewlektej choroby osrodkowego uktadu
nerwowego, generowanej nieprawidtowg reaktywnoscig uktadu immunologicznego -

w wiekszosci stawiane jest u mtodych dorostych, znacznie czesciej u kobiet. Szereg oséb
diagnoze SM poznaje w okresie dynamicznego rozwoju zawodowego, duzych wyzwan

i planéw, takze rodzinnych i dotyczacych macierzynstwa. Pojawiajg sie wowczas niepewnosé
i lek, niezaleznie od potencjalnych dysfunkcji fizycznych (potencjalnych, bo u duzej czesci
pacjentow pierwsze lata choroby nawet w naturalnym jej przebiegu - to jest bez leczenia
immunomodulacyjnego - nie wigzg sie z istotng niepetnosprawnoscia). Uczucia te obnizajg
komfort zycia, a u niektdrych oséb ten niekorzystny efekt wyrazony moze byc szczegdlnie
intensywnie.

Poradnik dla pacjentéw przygotowany przez Fundacje StwardnienieRozsiane.info i jej
ekspertéw we wspotpracy z NFZ jest w kontekscie tak postrzeganego problemu, ale nie tylko,
inicjatywa doskonata. Oprécz podstawowych informacji o chorobie, notabene z zatozenia
wytozonych jezykiem klarownym, zrozumiatym takze dla niespecjalistéw, zawiera obszerng
czesé opisujaca rozwigzania systemowe opieki medycznej i szerzej rozumianej pomocy osobom
z SM w Polsce. Czytelnicy znajdg w lekturze odpowiedzi na szereg pytan, jakie zadawac sobie
musza chorujacy na SM w pierwszych dniach po diagnozie.

Jedna z wazniejszych czesci poradnika jest ta poswiecona programom lekowym - to zarys
mozliwosci terapii immunomodulacyjnych SM, ktére wspoétczesnie w wiekszosci przypadkow
dobierane winny by¢ wtasnie z czynnym udziatem pacjenta, z uwzglednieniem indywidualnych
okolicznosci i planow. Warto nadmienié, ze jestesmy (jako sSrodowisko badarn medycznych)

w dobie szybkiego rozwoju kolejnych - coraz skuteczniejszych, bezpieczniejszych i bardziej
wygodnych pod wzgledem sposobu podazy - terapii spowalniajgcych postep choroby
(immunomodulacyjnych). A na horyzoncie mamy juz badania nad terapiami kolejnej generacji
- stymulujacymi remielinizacje, a zatem potencjalnie naprawczymi, opracowywanymi takze

w naszym osrodku.

Nie mam watpliwosci, ze - z jednej strony - poradnik zapewni pacjentom niezbedne informacje
o chorobie i pomoze rozpoznaé¢ mozliwosci pomocy, jakie oferujg im instytucje medyczne

i pozamedyczne, z drugiej - pozwoli zredukowad, zrozumiate w trudnej sytuacji, poczucie
niepokoju, niepewnosci, leku.

Prof. dr hab. med. Bartosz Karaszewski
Kierownik Katedry Neurologii Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego
Ordynator Kliniki Neurologii Dorostych Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku
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Co to jest stwardnienie rozsiane

Stwardnienie rozsiane (w skrécie

SM z tac. sclerosis multiplex) to
przewlekta choroba osrodkowego
uktadu nerwowego. Wptywa na mézg
i rdzen kregowy. Jest wywotana
nieprawidtowym dziataniem uktadu
odpornosciowego, ktéry zaczyna
atakowac ostonki nerwdéw, zaburzajac
przekazywanie impulséw nerwowych.

Okreslenie ,rozsiane” w nazwie choroby odzwierciedla pojawianie sie zmian chorobowych

w réznych miejscach uktadu nerwowego. Od miejsca tych zmian zalezg objawy SM. Czesé z nich
jest tatwa do zauwazenia przez otoczenie (np. trudnosci w poruszaniu, ktére moga powodowac
koniecznos¢ korzystania z kul czy wozka inwalidzkiego), inne zupetnie niezauwazalne (np.
zmeczenie, problemy ze wzrokiem czy zaburzenia czucia).

Najczesciej wystepujace objawy SM

Wedtug potocznego okreslenia SM to ,,choroba o tysigcu twarzy”, co oznacza, ze u kazdego moze
przebiegac inaczej. Do najczestszych objawodw naleza:

m nagte, najczesciej przemijajace zaburzenia widzenia (zamglenia wzroku, ubytki w polu
widzenia, podwdjne widzenie, ostabienie ostrosci widzenia, zaburzenia widzenia barw, bél
gatek ocznych, mroczki, oczoplas)

m zaburzenia czucia (mrowienie, dretwienie, ktujacy bdl, wrazenie przebiegajacego pradu

wzdtuz kregostupa i konczyn)

przewlekte zmeczenie

zaburzenia funkcji poznawczych (problemy ze skupieniem sie, pamiecia)

zaburzenia rownowagi (zawroty gtowy, pogorszenie koordynacji)

zaburzenia funkcji pecherza moczowego i jelit (nietrzymanie moczu)

zaburzenia ruchowe (niedowtad)

zaburzenia mowy

spastycznosc miesni

zaburzenia w sferze seksualnej (obnizenie popedu ptciowego, impotencja)

odczuwanie bdélu neuropatycznego, psychogennego, zapalnego lub mieszanego.



Obalamy mity

Rozwdéj medycyny oraz zwiekszony dostep do leczenia w Polsce sprawity, ze zdiagnozowani
pacjenci maja szanse na normalne i aktywne zycie, jesli szybko rozpoczng leczenie. Zgtos sie do
lekarza, jak zaobserwujesz u siebie niepokojace objawy.

SM w liczbach

W kazdym miesigcu Srednio 144
Polakéw dowiaduje sie, ze ma SM.

~GT il

na $wiecie okoto 2,8 miliona
s l 1 y r

Dane z Atlasu SM (dostep: 28.07.2021r.)

Raport NFZ

okoto 46 tysiecy
zdiagnozowanych

chorych naSM

71% to kobiety a 29% to mezczyzni

Aktualne dane statystyczne nt. SM w Polsce znajdziesz w Raporcie NFZ o stwardnieniu rozsianym.

Fakty o zyciu z SM

m  Obecne metody leczenia najczesciej pozwalajg skutecznie hamowac przebieg SM.
m  Osoby chore na SM moga zostac rodzicami.
m Pacjenci w Polsce maja dostep do niemal wszystkich najnowoczes$niejszych metod leczenia.


https://ezdrowie.gov.pl/portal/home/zdrowe-dane/raporty/nfz-o-zdrowiu-stwardnienie-rozsiane
https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms

W jakiej postaci moze wystepowacé SM

Medycyna rozréznia trzy gtdwne postaci stwardnienia rozsianego:

Rzutowo-remisyjna

W jej przypadku okresy zaostrzen, zwanych
rzutami, przeplatajg sie z okresami remisji.

W trakcie rzutéw pojawiaja sie nowe objawy
lub pogtebiaja sie istniejace. Po nich nastepuje
remisja. W jej fazie objawy wycofuja sie

lub zmniejsza sie ich nasilenie. Ta postac

stwardnienia rozsianego wystepuje najczesciej Za pytaj |eka rza
w poczatkowym okresie choroby. Wedtug Atlasu -
SM (dostep: 28.07.2021 r.) w momencie diagnozy (0 pOStaC SM

91% chorych w Polsce ma te postac choroby.

Czy wiesz, jakg masz postac
stwardnienia rozsianego?
Pierwotnie postepujaca . , |
Jesli nie, zapytaj o to swojego
neurologa prowadzacego.
W przypadku takiego przebiegu SM
choroba postepuje przez caty czas bez
charakterystycznych okreséw remisji. Stan
pacjenta powoli, ale systematycznie sie pogarsza.
Ta postacé wystepuje u okoto 9% pacjentow
w Polsce.

Dzieki tej wiedzy lepigj
zaplanujesz swoje aktywnosci,
dostosujesz styl zycia.

Wtornie postepujaca

Przeistacza sie w nig czesto w pézniejszym etapie choroby postac rzutowo-remisyjna.

Ustaja rzuty. Stan chorych pogarsza sie w sposéb ciggty. Ta postac pojawia sie po okoto 15
latach u potowy chorych, ktérzy nie przyjmuja lekow (tzw. naturalny przebieg choroby).
Obecnie, dzieki zwiekszonej dostepnosci do leczenia i skuteczniejszej terapii lekowej, wtérnie
postepujaca posta¢ choroby moze wystgpic¢ znacznie pdzniej lub wcale.


https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms
https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms

O czym kazdy chory na SM powinien
pamietac

Twoje zycie ze stwardnieniem rozsianym nie musi znaczaco réznic sie od zycia osoby zdrowe;j.
m Zadbaj o dobre relacje z personelem medycznym z placéwek, w ktorych sie leczysz,
i o wsparcie ze strony rodziny lub przyjaciét. Pomoze Ci to poradzi¢ sobie z choroba.
m Zwiekszaj swojg wiedze o stwardnieniu rozsianym. Pamietaj przy tym, aby korzystac tylko
ze sprawdzonych zrodet informacji.
m  Przyjmujwszystkie leki zgodnie z zaleceniami lekarza. Nie zmieniaj leczenia bez wiedzy
i zgody lekarza.
m  Konsultuj z lekarzem lub farmaceuta stosowanie lekéw i suplementéw diety.
m Skontaktuj sie ze swoim lekarzem prowadzacym, jesli odczuwasz zaostrzenie choroby.
Przed wizyta u lekarza zréb liste pytan oraz tematow, ktére chcesz z nim oméwic.

10



Diagnhoza
- icodalej
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Diagnoza - i co dalej

Nie ma jeszcze lekarstwa, ktére mogtoby wyleczy¢ ze stwardnienia rozsianego. Na szczescie
w ostatnich latach rokowania w SM bardzo sie poprawity. Dostepnych jest coraz wiecej lekdw,
trwajg badania nad kolejnymi preparatami.

W leczeniu stwardnienia rozsianego stosuje sie leki modyfikujace przebieg choroby (DMD,
skrot z ang. disease modifying drugs). Zmniejszajg one czestosc oraz site rzutéw, spowalniajg
postep choroby, powstrzymuja narastanie niepetnosprawnosci. Dzieki temu mozna
kontrolowac chorobe, opdznié jej rozwéj lub nawet jg zatrzymac. Skutecznosé DMD jest
najwieksza, gdy leczenie zostanie wtgczone na poczatku choroby. Obecnie nie da sie cofnaé
zmian wywotanych chorobg, natomiast coraz skuteczniej mozna im zapobiegac.

Obalamy mity

SM trzeba leczy¢ nawet, gdy objawy ustapity lub s3 lekkie. To wtasnie wéwczas najskuteczniej
mozna zahamowac przebieg choroby. Jak wskazujg badania, rozpoczynanie leczenia
w momencie, gdy stan zdrowia juz sie pogorszyt, moze by¢ znacznie mniej efektywne.

Fakty o SM

Plan leczenia zalezy od takich czynnikéw jak:

m  wiek
m styl zycia (plany dotyczace powiekszenia rodziny, aktywnos¢ fizyczna, tryb pracy)
m 0golny stan zdrowia (np. wystepowanie innych choréb).

Twoj neurolog dobierze odpowiednia forme leczenia indywidualnie do Twoich potrzeb.

Co powiedzieé lekarzowi podczas wizyty

Leczenie bedzie skuteczniejsze, gdy zaangazujesz sie w proces leczenia. Jak to zrobi¢?

Przed wizyta lekarska:

m Prowadz dziennik, aby zapisywaé m.in. objawy choroby, skutki uboczne lekéw (o ile
wystepujg), wazne informacje na temat przyjmowanych lekéw i suplementéw. Przyktadowy
sposob zapisywania objawodw znajdziesz na koricu poradnika.

12



Ustal priorytety tematow, ktore sa dla Ciebie najwazniejsze. W ten sposob, nawet jesli
zabraknie czasu na omoéwienie wszystkich kwestii, otrzymasz odpowiedzi na najwazniejsze
pytania. Przyktadowa liste kontrolng znajdziesz na koncu poradnika.

Wizyta u lekarza moze wywotywac stres lub rozemocjonowanie. Pomocna bedzie wtedy
obecnosc osoby bliskiej (z wyjatkiem sytuacji skrajnych - np. zagrozenia epidemicznego -
pacjent ma mozliwos¢ wejscia do gabinetu lekarskiego z osobg towarzyszaca).

We?z ze sobg kartke i dtugopis, zeby podczas wizyty notowac najwazniejsze informacje, aby
nie umknety Ci zalecenia lekarza.

Podczas wizyty:

Poinformuj lekarza o wszelkich zmianach w Twoim stanie zdrowia od ostatniej wizyty,
nawet jesli objawy juz ustaty.

Nie ukrywaj zadnych objawdw, nie wstydz sie méwic o dolegliwosciach. Tylko majac petny
obraz sytuacji, lekarz moze odpowiednio kierowac¢ Twoim leczeniem.

Jesli masz jakiekolwiek watpliwosci co do tego, co powiedziat lekarz, nie rozumiesz jakichs
sformutowan, nie wahaj sie zadawac pytan.

Kiedy ztozy¢ skarge:

Mozesz ztozy¢ skarge, jesli uwazasz, ze Twoje prawa pacjenta zostaty naruszone, np.

placéwka wymaga rejestracji tylko osobistej

lekarz wyprasza z gabinetu osobe towarzyszaca

lekarz nie udziela odpowiedzi na Twoje pytania

placéwka nie chce wydac Twojej dokumentacji medycznej.

Skarge mozesz ztozy¢ do nastepujacych osob i placéwek:

Prawa pacjenta

dyrektor lub kierownik placowki, w ktérej sie leczysz
Rzecznik Praw Pacjenta

Rzecznik Okregowej Izby Lekarskiej

Narodowy Fundusz Zdrowia.

Jesli chcesz poznac wszystkie Twoje prawa, wejdz na strone gov.pl w zaktadke Prawa Pacjenta.

13



https://www.gov.pl/web/zdrowie/prawa-pacjenta

Cztery filary leczenia

14



Cztery filary leczenia

Leczenie stwardnienia rozsianego uzaleznione jest od postaci choroby.
W ramach programéw lekowych leczy sie dwie postaci choroby:

m rzutowo-remisyjng
m pierwotnie postepujaca.

Leczenie SM opiera sie zazwyczaj na czterech filarach:

m leczenie modyfikujace przebieg stwardnienia rozsianego DMD (obecnie najczesciej
w ramach programéw lekowych)

m leczenie rzutéw choroby
rehabilitacja

m leczenie objawowe prowadzone przez neurologa lub innych specjalistéw (przyktadowe
objawy: zaburzenia pecherza moczowego, depresja, spastycznos¢ miesni).

Programy lekowe - co trzeba wiedzie¢

Leczenie stwardnienia rozsianego odbywa sie przede wszystkim w ramach programow
lekowych, ktore prowadzone sg w wybranych placéwkach. Jest ono refundowane. Pacjent nie
ptaci za leki, ktore otrzymuje.

Obecnie funkcjonuja dwa programy lekowe leczenia stwardnienia rozsianego - program
pierwszej i drugiej linii.

Program pierwszej linii przeznaczony jest dla pacjentéw z rzutowo-remisyjng postacia
stwardnienia rozsianego. Wiekszos$¢ osdb rozpoczyna od niego leczenie. W ramach programu
dostepne s3 leki w formie iniekcji (zastrzykow podawanych podskarnie lub domiesniowo),
tabletek i wlewow dozylnych (kroplowek).

Program drugiej linii skierowany jest pacjentéw, ktorzy:

m leczylisie preparatami dostepnymi w ramach programu pierwszej linii i nie przyniosto to
oczekiwanych rezultatow

m  maja chorobe gwattownie postepujaca

m  Maja pierwotnie postepujacg postac SM.

Nie kazda placéwka, ktéra zajmuje sie leczeniem SM, prowadzi programy lekowe w obu liniach.
Czes¢ z nich stosuje wytacznie terapie w ramach programu pierwszej linii. W ramach tego
programu jest leczona wiekszos¢ pacjentow.

15



Jak znalez¢ placowke zajmujaca sie leczeniem SM

W Polsce dziata ponad 120 osrodkéw prowadzacych programy lekowe SM. Liste placéowek
prowadzacych programy leczenia stwardnienia rozsianego oraz orientacyjny czas oczekiwania
na rozpoczecie leczenia znajdziesz m.in. w Informatorze o terminach leczenia.

Zrédto: terminyleczenia.nfz.gov.pl

Szukajac informacji o placowkach, ktére prowadza programy lekowe, w polu ,Jakiego
sSwiadczenia szukasz?” wpisz:

m ,leczenie stwardnienia rozsianego” - jesli szukasz programu pierwszej linii,

m ,leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu
lub szybko rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego lub pierwotnie
postepujacej postaci stwardnienia rozsianego” - jesli szukasz programu drugiej linii.

Wybierz takze wojewddztwo i wpisz miejscowosd, w ktérej chcesz szukac placéwek.

Skontaktuj sie z wybrang placéwka (np. telefonicznie), poznaj szczegoty na temat wiaczenia

do programu lekowego i aktualne terminy rozpoczecia leczenia. W Informatorze o terminach
leczenia mozesz sprawdzic¢ orientacyjne terminy wielu innych swiadczen dostepnych w ramach
NFZ, np. czas oczekiwania na konsultacje w poradniach specjalistycznych czy na badanie
rezonansem magnetycznym.
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https://terminyleczenia.nfz.gov.pl/#

Leczenie SM a miejsce zamieszkania

Jesli placéwka, ktéra Cie zdiagnozowata, nie prowadzi programu lekowego lub czas
oczekiwania na rozpoczecie w niej leczenia jest dtugi, popros lekarza, aby wskazat Ci placéwke,
w ktorej takie leczenie jest mozliwe lub szybciej dostepne. Mozesz takze sam poszukac takich
placowek. Nie ma rejonizacji leczenia SM (to samo dotyczy kazdej innej choroby). Dlatego
mozesz zgtosic sie do programu terapii SM w dowolnej placéwce w innym miescie czy nawet
wojewodztwie.

Czas ma znaczenie

Pamietaj, ze w leczeniu stwardnienia rozsianego liczy sie czas. Szybko rozpoczeta terapia jest
najbardziej skuteczna. Jesli w placéwce, ktérg wybrates, czas oczekiwania na leczenie jest
odlegty, sprawdz terminy w innych osrodkach.

Przy wyborze placowki kieruj sie czasem oczekiwania na wizyte i odlegtoscia od miejsca
zamieszkania. W szpitalu lub poradni SM bedziesz kilka, a nawet kilkanascie razy w roku. Jesli
wybierzesz placowke oddalong o kilkaset kilometrow od Twojego domu, dojazdy moga by¢
ktopotliwe i meczace.

Sprawdz, czy mozesz uczestniczy¢ w programie
lekowym

Wykaz kryteriow, ktore musi spetni¢ chory na SM, aby zakwalifikowac sie do programu
lekowego:

m Leczenie stwardnienia rozsianego

m Leczenie stwardnienia rozsianego po niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu
lub szybko rozwijajacej sie ciezkiej postaci stwardnienia rozsianego, albo pierwotnie
postepujacej postaci stwardnienia rozsianego

Twoj lekarz prowadzacy powinien wyttumaczy¢ Ci zasady kwalifikacji do programu lekowego.
Nie boj sie zadac lekarzowi dodatkowych pytan dotyczacych leczenia.
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Kwalifikacja do programu lekowego

Pacjenci ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym moga by¢ wtgczeni do programu
lekowego, jesli spetniajg kryteria wyznaczone w programie.

Wiekszos$¢ nowo zdiagnozowanych pacjentdw z postacia rzutowo-remisyjna choroby spetnia
je inie ma przeciwskazan do rozpoczecia leczenia. Niekiedy konieczne jest wykonanie
dodatkowych badan (np. rezonansu magnetycznego), aby wtaczyc ich do programu. Jest

to uzaleznione od czasu, jaki uptynat od momentu postawienia diagnozy, oraz stopnia
zaawansowania choroby.

Na etapie wtaczenia do programu lekowego pacjenci mogg dowiedziec sie, jaki lek beda
otrzymywacd. Czasami majg mozliwosé, w porozumieniu z lekarzem, wybrac najlepsza dla
siebie terapie sposrdod rownowaznych opcji. Jest to szczegdlnie wazne w przypadku kobiet,
ktore planuja macierzynstwo. Nie wszystkie leki mogg byc stosowane w okresie cigzy. Dlatego
przyszte mamy powinny poinformowac o swoich planach lekarza prowadzacego.

Czy mimo SM moge miec dzieci?

Stwardnienie rozsiane nie wyklucza rodzicielstwa, zaréwno kobiet, jak i mezczyzn. Jesli
planujesz powiekszenie rodziny, porozmawiaj o tym ze swoim neurologiem. Jesli stosujesz
leki modyfikujace przebieg choroby, by¢ moze konieczne bedzie ich wczesniejsze odstawienie
lub zmiana. Dotyczy to szczegdlnie kobiet. Nie bdj sie tego zrobi¢, powrét do leczenia bedzie
mozliwy.

S leki, ktére moga by¢ stosowane w okresie cigzy i potogu, nie wptywaja na przebieg cigzy ani
zdrowie dziecka.

Z chwilg rozpoczecia leczenia pacjenci sg szczegétowo poinformowani o sposobie
i czestotliwosci przyjmowania lekéw. Pamietaj, zeby na kazdym etapie leczenia, gdy pojawiajg
sie u Ciebie pytania badz watpliwosci - porozmawiac ze swoim lekarzem.

Dopasowywanie leku do pacjenta

W ramach programow lekowych sg dostepne rézne rodzaje lekéw na SM. Lekarz ma mozliwosé
dobrac lek do indywidualnych wskazan pacjenta. Jednak, zeby mégt to zrobié, musi miec petng
wiedze o jego stanie zdrowia, znac¢ wyniki jego badan, niepozadane objawy i skutki uboczne
terapii lekowej.

18



Skutki uboczne lekow

Jesli zauwazysz jakiekolwiek skutki uboczne leczenia lub objawy choroby nasilg sie, koniecznie
zgtos to swojemu lekarzowi prowadzacemu lub innej wskazanej przez placéwke osobie, np.
pielegniarce. Pozwoli to ograniczy¢ wystepowanie objawow. W niektérych sytuacjach lekarz
moze uznaé, ze konieczna jest zmiana leku.

Odbior i stosowanie lekow

W zaleznosci od przyjmowanego leku pacjent aplikuje go sobie sam w domu lub przyjmuje lek
w szpitalu.

Czesciej przepisuje sie leki do samodzielnego stosowania. Pacjent odbiera leki wytgcznie
w placowce, ktora prowadzi program lekowy. Wydaje je apteka szpitalna, lekarz lub
pielegniarka oddziatowa. Po odbiér lekéw pacjent zgtasza sie zazwyczaj co 1 lub 3 miesigce
(zalezy od placowki, rodzaju lekow lub stanu zdrowia pacjenta). W wiekszosci placowek leki
moze odebrac inna osoba, ktérg pacjent upowazni pisemnie.

Niektore leki podawane sa w szpitalu. Wéwczas w okreslonym terminie (np. co p6t roku)
pacjent musi przyjechac do placéwki, gdzie podawany jest lek, np. w formie wlewu dozylnego,
czyli kropléwki. Najczesciej jest to pobyt kilkugodzinny w trybie ambulatoryjnym.

Leki dostepne w ramach programow
lekowych
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Badania kontrolne

W ramach programu lekowego na biezgco monitorowany jest stan zdrowia chorego m.in.

poprzez:

badania neurologiczne (co 3 miesigce)

badania laboratoryjne (co 3-6 miesiecy)

rezonans magnetyczny (co 12 miesiecy).

21



Skutecznos¢ leczenia jest oceniana co 12 miesiecy na podstawie oceny objawdw (np.
wystepowania rzutéw) i wyniku rezonansu magnetycznego. Zdarza sie, ze pacjent Zle reaguje
na dany lek. Wéwczas leczenie trzeba zmienic nie po 12 miesigcach, ale wczesniej - pomiedzy
rocznymi kontrolami. Nie oznacza to jednak, ze po 12 miesigcach automatycznie nastepuje
zmiana leku. Jesli choroba nie postepuje, a pacjent nie ma skutkéw ubocznych, kontynuowane
jest wczesniejsze leczenie.

Obalamy mity - leczenie SM nie tylko dla mtodych

Leczenie stwardnienia rozsianego w ramach programoéw lekowych mozliwe jest niezaleznie
od wieku.

Rzutyiich leczenie

Cotojestrzut

Charakterystyczne dla stwardnienia rozsianego jest wystepowanie rzutéw. Tak nazywamy
nawrot lub zaostrzenie choroby. Jest to wystgpienie nowych lub nasilenie sie istniejgcych
objawéw. Przyjmuje sie, ze takie objawy musza trwac od 24 do 48 godzin, aby lekarz mégt je
zaklasyfikowac jako rzut.

Rzuty moga wystepowad mimo leczenia w ramach programu lekowego, co moze oznacza¢, ze
zastosowane leczenie jest nieskuteczne. Skutecznosc¢ leczenia ocenia lekarz, m.in. na podstawie
historii choroby danego pacjenta, intensywnosci rzutéw czy ich czestotliwosci.

Co trzeba wiedzie¢ na temat rzutow

Rzut to nie jest stan nagty, zagrazajacy zyciu, dlatego nie wzywaj od razu karetki. Dopiero
jesli objawy nie ustapia po 24 lub 48 godzinach, koniecznie skontaktuj sie ze swoim lekarzem
prowadzacym lub udaj sie do szpitala (najlepiej tego, w ktérym znajduje sie Twoja poradnia
specjalistyczna. Jesli jest to niemozliwe, udaj sie na najblizszy SOR). Jesli rzut jest szczegdlnie
silny (np. nastapit niedowtad), reaguj szybciej niz w ciggu 24 godzin.

Rzutem choroby nie jest sytuacja, w ktorej objawy stwardnienia rozsianego nasilajg sie pod
wptywem infekcji z goraczka albo wysokiej temperatury otoczenia.
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Wielu pacjentéw, szczegdlnie w poczatkowych latach choroby, ma duza trudnos¢
W rozpoznaniu, czy wystepujace objawy sa rzutem choroby, czy nie. Jesli i Ciebie ten problem
dotyczy, porozmawiaj o tym ze swoim neurologiem.

Leczenie rzutu odbywa sie zazwyczaj w szpitalu. Polega na podawaniu kortykosteroidéw
(potocznie nazywanych sterydami) w kropléwkach. Najczesciej s podawane przez 3 lub 5
dni. Ma to na celu zatrzymanie zapalenia w uktadzie nerwowym i szybsze ustapienie objawow
rzutu.

Wycofywanie sie objawéw moze trwac nawet kilka, kilkanascie tygodni. Czasami rzut nie
jest silny i lekarz moze stwierdzi¢, ze nalezy poczekaé, az sam minie, lub zaleci¢ stosowanie
doustnego leczenia sterydami w tabletkach w domu. Dawki leku sg wéwczas mniejsze, ale
leczenie trwa dtuzej niz w szpitalu. Nie wszystkie rzuty musza by¢ leczone sterydami.

Jesli z powodu rzutu choroby nie jestes w stanie wykonywac swojej pracy, lekarz moze
wystawic¢ Ci zwolnienie lekarskie (maksymalnie na 182 dni). O dtugosci zwolnienia decyduje
lekarz, w zaleznosci od wystepujacych u Ciebie objawow choroby.

Jesli po tym czasie (182 dni) stan Twojego zdrowia sie nie poprawi, przystuguje Ci Swiadczenie
rehabilitacyjny. Aby sie o niego ubiega¢, zt6z w Zaktadzie Ubezpieczen Spotecznych wniosek
o takie Swiadczenie. Dotacz do niego:

m zaswiadczenie o stanie zdrowia wystawione przez lekarza
m  wywiad z miejsca pracy.

Swiadczenie rehabilitacyjne moze by¢ Ci przyznane maksymalnie na 12 miesiecy.

Dodatkowe informacje na temat Swiadczenia rehabilitacyjnego znajdziesz na stronie
internetowej ZUS.

Po rzucie daj sobie czas, aby organizm doszedt do petni sit. Dopytaj swojego lekarza, kiedy
mozesz wroci¢ do dawnych aktywnosci. Nawet jesli od lat jeZzdzisz na rowerze czy rolkach,
ale w wyniku ostatniego rzutu masz np. problemy z réwnowaga - zmien dyscypline, zeby nie
narazic sie na wypadek.
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Rehabilitacja - po rzucie i na co dzien

Po rzucie zadbaj o rehabilitacje, ktéra pomoze Ci szybciej wréci¢ do sprawnosci. Zapytaj
lekarza o mozliwos¢ otrzymania skierowania na rehabilitacje. Cwicz takze sam w domu.
Aktywnos¢ fizyczna i ¢wiczenia powinny miec state miejsce w Twoim planie dnia. Dzieki nim
tatwiej zachowasz sprawnosc i szybciej wrécisz do formy sprzed rzutu.

Skierowanie do poradni specjalistycznych (np. poradni rehabilitacyjnej) wazne jest tak dtugo, az
nie ustanie przyczyna, z powodu ktérej zostato wystawione. Natomiast skierowanie na zabiegi
rehabilitacyjne w warunkach ambulatoryjnych wazne jest 30 dni od daty wystawienia. W ciggu
tych 30 dni musisz umoéwic na zabiegi, a nie odby¢ je i zakonczy¢ rehabilitacje.

Rehabilitacja wazna jest nie tylko po rzucie. Warto dba¢ o nig od samego poczatku choroby,
nawet jesli pomiedzy jej rzutami nie wystepuja zadne objawy.

Rehabilitacja to nie tylko ¢wiczenia fizyczne

Istnieje wiele form rehabilitacji, ktore nie s3 zwigzane z wysitkiem fizycznym, np.:

m neuropsycholog pomoze Ci, jesli masz problem z funkcjami poznawczymi (pamiecig czy
koncentracja)

m neurologopeda pomoze Ciw przypadku probleméw z mowa czy przetykaniem

m fizjoterapeuta uroginekologiczny moze wesprzec Cie np. w problemach z nietrzymaniem
moczu.

Rehabilitacja leczniczaileczenie uzdrowiskowe

W zaleznosci od Twojego stanu zdrowia oraz sytuacji zyciowej mozesz skorzystac z rehabilitacji
leczniczej, leczenia uzdrowiskowego lub turnusu rehabilitacyjnego PFRON. Warto zapozna¢
sie z r6znymi mozliwosciami, zebys w razie potrzeby mégt wybrac, ktory bedzie najlepszy dla
polepszenia zdrowia i sprawnosci fizycznej.

Rehabilitacja lecznicza moze odbywac sie:

m w warunkach ambulatoryjnych - trwa 10 dni zabiegowych; kazdego dnia mozna mie¢
maksymalnie 5 zabiegéw

m  w warunkach domowych - jest przeznaczona wytacznie dla pacjentéw, ktérzy nie
moga samodzielnie dotrzec do placowki prowadzacej rehabilitacje; kazdego dnia mozna
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mie¢ maksymalnie 5 zabiegéw; trwa do 80 dni zabiegowych w roku kalendarzowym,
ale w szczegdélnych sytuacjach moze by¢ przedtuzona (wymaga to m.in. pisemnej zgody
dyrektora wtasciwego oddziatu wojewddzkiego NFZ)

w osrodku lub oddziale dziennym - trwa od 15 do 30 dni zabiegowych; kazdego dnia
przeprowadza sie Srednio 5 zabiegéw

w warunkach stacjonarnych - jest potocznie nazywana ,rehabilitacjg poszpitalng”,
zazwyczaj jest kontynuacjg leczenia szpitalnego np. po silnym rzucie SM; w zaleznosci od
wskazan przyjecie do placéwki nastepuje w ciggu 14 lub 30 dni od otrzymania skierowania;
pobyt trwa od 6 do 16 tygodni.

Pacjenci maja tez prawo do leczenia uzdrowiskowego:

uzdrowiskowe leczenie szpitalne w trybie stacjonarnym - trwa 21 dni, w trakcie ktorych
przeprowadza sie minimum 54 zabiegi; pobyt jest bezptatny, ale trzeba pokry¢ koszty
przejazdu; na czas pobytu w uzdrowisku przystuguje zwolnienie lekarskie

uzdrowiskowe leczenie sanatoryjne w trybie stacjonarnym - trwa 21 dni, w trakcie
ktérych przeprowadza sie minimum 54 zabiegi; pobyt jest cze$ciowo odptatny; osoby
pracujace musza wzigc¢ urlop wypoczynkowy, poniewaz nie ma mozliwosci otrzymania
zwolnienia lekarskiego na czas turnusu

uzdrowiskowa rehabilitacja w szpitalu uzdrowiskowym - trwa 28 dni, w trakcie ktérych
przeprowadza sie minimum 96 zabiegdw; pobyt jest bezptatny, ale trzeba pokry¢ koszty
przejazdu; na czas pobytu osoby pracujgce mogg skorzystac ze zwolnienia lekarskiego

uzdrowiskowa rehabilitacja w sanatorium uzdrowiskowym - trwa 28 dni, w trakcie
ktérych przeprowadza sie minimum 96 zabiegéw; pobyt jest czesciowo odptatny; osoby
pracujace musza wzigc urlop wypoczynkowy, poniewaz nie ma mozliwosci otrzymania
zwolnienia lekarskiego na czas turnusu

leczenie uzdrowiskowe ambulatoryjne finansowane przez NFZ - trwa od 6 do 18 dni; we
wtasnym zakresie organizuje sie przejazdy, pobyt i wyzywienie, finansowana jest opieka
lekarska oraz 3 zabiegi dziennie przez 6 dni w tygodniu

prewencja rentowa ZUS w trybie stacjonarnym lub ambulatoryjnym - przeznaczonadla
0s0b, ktore przebywaja na dtugotrwatym zwolnieniu lekarskim lub pobierajg swiadczenie
rehabilitacyjne; trwa 24 dni i ZUS pokrywa wszelkie koszty (tgcznie z dojazdem);
skierowanie wystawia lekarz orzecznik ZUS po zbadaniu pacjenta podczas kontroli jego
zwolnienia lekarskiego, ale mozna tez wystgpi¢ o nie samemu; (wiecej informacji znajdziesz
na stronie ZUS)

pilotazowy program rehabilitacji w ramach prewencji rentowej ZUS dla os6b
z uszkodzeniem osrodkowego uktadu nerwowego, w tym chorych na SM - jest
realizowany od lipca 2019 roku w Uzdrowisku Konstancin-Zdréj w Konstancinie Jeziornie

(szczegdbty na stronie uzdrowiska)

stacjonarne i niestacjonarne turnusy rehabilitacyjne dla oséb z orzeczonym stopniem
niepetnosprawnosci - sg organizowane przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych (PFRON); trzeba spetniac kryterium dochodowe (ponizej kwoty 50%
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przecietnego wynagrodzenia na osobe we wspolnym gospodarstwie domowym lub 65%
przecietnego wynagrodzenia w przypadku osoby samotnej); turnus trwa 14 dni; uczestnicy
turnusu sg dobierani w grupy ze wzgledu na typ niepetnosprawnosci, tak by rehabilitacja
byta jak najlepiej dopasowana do ich schorzen; duzy nacisk jest potozony na zwiekszanie
aktywnosci spoteczne;.

Szczegotowe informacje dotyczace rehabilitacji leczniczej oraz leczenia uzdrowiskowego
znajdziesz na stronach:

NFZ.gov.pl - Informacje o pozostatych Swiadczeniach
NFEZ.gov.pl - Leczenie uzdrowiskowe
ZUS.pl - Rehabilitacja lecznicza ZUS

Uzdrowisko Konstancin-Zdréj — Program Rehabilitacji Leczniczej
PFRON.org.pl - Turnusy Rehabilitacyjne

Leczenie objawowe

Na réznych etapach choroby pacjenci mogg zmagac sie z réznymi objawami. Czes¢ z nich
wystepuje okresowo, a czes¢ towarzyszy im na state. Niektérzy pacjenci uwazajg, ze to
typowe w przebiegu choroby. To nieprawda! Z wieloma objawami SM mozna walczyé. Nalezy
zgtaszac je lekarzowi prowadzacemu, ktory moze wtedy zdecydowac o odpowiednim leczeniu
objawowym (niezaleznie od programu lekowego) lub skierowac do poradni specjalistyczne;.

Objawy SM, z ktérymi mozna skutecznie walczy¢ lub zmniejszac ich dokuczliwosé, to m.in.:

drzenie kohczyn

przewlekte zmeczenie
nadreaktywnos¢ pecherza moczowego
zawroty gtowy

spastycznosc

depresja.

Skierowanie przy leczeniu objawowym
- czy jest konieczne

Nie potrzebujesz skierowania, zeby skorzystaé z wizyty u psychiatry czy ginekologa.

Potrzebujesz skierowania, zeby zapisac sie m.in. do okulisty, urologa czy na rehabilitacje.
Skierowanie moze wystawic¢ Twéj neurolog odpowiedzialny za program lekowy SM lub lekarz
POZ.
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https://www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/informacje-o-swiadczeniach/informacje-o-pozostalych-swiadczeniach/
https://www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/leczenie-uzdrowiskowe1/
https://www.zus.pl/swiadczenia/prewencja-i-rehabilitacja/prewencja-rentowa/kierowanie-na-rehabilitacje-lecznicza-w-ramach-prewencji-rentowej-zus
https://uzdrowisko-konstancin.pl/zaklad-ubezpieczen-spolecznych/
https://www.pfron.org.pl/osoby-niepelnosprawne/rehabilitacja/turnusy-rehabilitacyjne/

Strzez sie niepewnych,
hiepotwierdzonych

oraz fatszywych
informacji o SM
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Strzez sie niepewnych, niepotwierdzonych
oraz fatszywych informacji o SM

Czes¢ pacjentdw po diagnozie stara sie jak najwiecej dowiedzie¢ o chorobie. To stuszne
podejscie. Dzieki temu mozna swiadomie i aktywnie uczestniczy¢ w procesie leczenia.
Powszechnym Zzrédtem wiedzy jest internet. Wazne jednak, zeby Zrédta informacji byty
sprawdzone. W sieci jest wiele materiatéw przestarzatych, a nawet sprzecznych z aktualna
wiedzg medyczna. Stan wiedzy o stwardnieniu rozsianym zmienia sie dynamicznie.

Co musisz wiedziec

m Leczenie jest prowadzone tak dtugo, jak dtugo jest skuteczne. Nie ma limitu czasowego,
ktéry obowigzywat wczesnie;j.

m Nie matez ograniczenia wiekowego, jesli chodzi o wtaczenie do programu - zostato ono
zniesione.

m Pacjenci z pierwotng postepujaca postacig SM od 2019 roku maja dostep do
refundowanego leku.

Metody alternatywne i komplementarne -
podchodz do nich zrozwaga

Uwazaj takze na internetowe ,porady”, ktére dotyczg alternatywnych metod leczenia. Nie
ma nic ztego we wspieraniu swojego zdrowia za pomocg zbilansowanej i dopasowanej diety

(metody komplementarne), odpowiednio dobranej aktywnosci fizycznej czy masazu. Natomiast

zastepowanie sprawdzonego standardowego leczenia alternatywnymi metodami, czy zbyt

pozne jego wdrozenie, moze miec fatalne skutki dla Twojego zdrowia. Nie podejmuj na wtasng

reke leczenia, jesli nie zostato ono medycznie uzasadnione.

Tylko regularne przyjmowanie lekéw pomoze opdznic¢ proces przejscia choroby w postac
wtérno-postepujaca.
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Wiekszos¢ metod alternatywnych nie jest badana (testowana) w taki sam sposob jak
konwencjonalne leki lub terapie. Metody te bywaja nieskuteczne, a czasami nawet szkodliwe
i kosztowne. Wez pod uwage ryzyko, ktére czesto jest znacznie wieksze niz obiecywane
korzysci.

Pomoga Ci w tym odpowiedzi na ponizsze pytania:

Na czym polegaja proponowane Ci metody alternatywne?

Jakidlaczego majg one dziatac?

Jaka jest ich skuteczno$¢? Czy sg na to jakies dowody?

Jakie sg zagrozenia?

Ile kosztuje terapia?

Czy na pewno wyczerpates juz wszelkie sposoby leczenia konwencjonalnego?

Jesli masz jakiekolwiek watpliwosci dotyczace mozliwosci metod alternatywnych lub
stosowania suplementéw (takze tych dostepnych w aptekach bez recepty), skonsultu;j sie ze
swoim lekarzem prowadzacym. Mozesz takze porozmawiac z lekarzem POZ lub farmaceuta
o mozliwych skutkach ubocznych lub interakcjach z lekami, ktére zazywasz.

Jesli lekarz odradza Ci dang metode, nie prébuj jej na wtasna reke.

Gdy po konsultacji z lekarzem stosujesz metody komplementarne, zapisuj wszelkie zmiany
samopoczucia, objawy czy skutki uboczne. Opowiedz o nich lekarzowi przy kolejnej wizycie.
Jesli cos Cie zaniepokoi, skontaktuj sie z nim wczesniej.

Pamietaj, ze metody alternatywne i komplementarne moga by¢ stosowane jedynie dodatkowo,
a nie zamiast leczenia konwencjonalnego, zaleconego przez neurologa.
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Gdzie szukaé (prawdziwych) informacji o SM
oraz mozliwosciach leczenia, rehabilitacji
czy innej pomocy

Narodowy Fundusz Zdrowia
Rzecznik Praw Pacjenta
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych
Powiatowy zespot ds. orzekania o niepetnosprawnosci w Twojej miejscowosci

Organizacje dziatajace na rzecz pacjentow chorych na stwardnienie rozsiane, np.:

o Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
o Fundacja ,SM - walcz o siebie”

o Fundacja StwardnienieRozsiane.Info.

Numery telefonow, ktore warto znac

800 190 590

Telefoniczna Informacja Pacjenta: wspdlna infolinia telefoniczna NFZ i Rzecznika Praw
Pacjenta.

m  Godziny obstugi: 24 godziny na dobe. Informacje na temat praw pacjentéw - od 8:00 do
18.00.

m Zakres dziatan: otrzymanie informacji na temat najblizszego SOR, dostepnosci lekéw
w aptekach (catodobowo) oraz na temat praw pacjentow.

2212748 50

Infolinia oraz Poradnia Specjalistyczna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

m  Godziny obstugi: od poniedziatku do pigtku w godz. 9:00-16:00.

m Zakres dziatan: pozyskanie kluczowych informacji na temat przebiegu SM (m.in. dostepu
do leczenia), uméwienie konsultacji telefonicznej z psychologiem, neurologiem, prawnikiem
i pracownikiem socjalnym.

30


https://www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/leczenie-uzdrowiskowe1/
https://www.gov.pl/web/rpp/prawa-pacjenta
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https://www.zus.pl/
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http://www.stwardnienierozsiane.info/

Zycie codzienne

y A\
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Zycie codzienne z SM

Stwardnienie rozsiane moze wptywac na jakosc¢ zycia. Zwykte czynnosci moga staé sie
trudniejsze do wykonania m.in. przez problemy z pecherzem moczowym, zmeczenie, zawroty
gtowy czy depresje. Poniewaz te objawy najczesciej sg niewidoczne, innym trudno zrozumieé
sytuacje chorego. Wazne jest, aby nie ignorowac ograniczen zwigzanych z SM, a jednoczesnie
aktywnie uczestniczy¢ w relacjach zawodowych i osobistych.

Co mozesz zrobic:

m Regularnie przyjmuj zalecone leki, stosuj sie do zalecen lekarzy i fizjoterapeutow.

m Zastandéw sie, w jaki sposob prostymi stowami wyjasni¢ innym, czym jest stwardnienie
rozsiane. Wazne, aby rodzina i przyjaciele zrozumieli te chorobe i wiedzieli, jak sie czujesz
i jak moga Ci pomaoc.

m Nierezygnuj ze swoich pasji. Jesli choroba utrudnia Ci dalszg ich realizacje, staraj sie szuka¢
nowych zainteresowan.

m ZnajdzZ czas na odpoczynek, poniewaz przemeczenie moze nasila¢ objawy stwardnienia
rozsianego.

m Zastandw sie, czy powiedzie¢ o chorobie wspotpracownikom (nie masz takiego obowiazku,
ale niejednokrotnie utatwi to zrozumienie Twojej sytuacji).

m Staraj sie dopasowac plan dnia do Twoich mozliwosci fizycznych i psychicznych. Zaplanuj
okresy odpoczynku w ciggu dnia, rytm codziennych czynnosci z regularnymi przerwami na
positki oraz odpowiednim czasem na sen.

m Pamietaj, ze mozesz wystgpi¢ o orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. Na jego
podstawie bedziesz mégt pracowac 7 godzin dziennie i przystuguje Ci dodatkowe 10 dni
urlopu (konkretne zasady zalezg od przyznanego stopnia niepetnosprawnosci).

m Dbaj nie tylko o samopoczucie fizyczne, ale i psychiczne. Przygnebienie i przewlekty stres
moga negatywnie wptywac na przebieg choroby. W razie potrzeby skorzystaj z pomocy
grupy wsparcia, psychologa lub psychiatry. Przyjmowanie niektérych lekow (np. z grupy
interferonéw) moze wywotac depresje. Jesli wiec bierzesz takie leki i czujesz pogorszenie
nastroju, poinformuj o tym swojego neurologa.

m Rzuc palenie, poniewaz moze ono nasila¢ objawy SM, negatywnie wptywac na dziatanie
lekow, a takze wywotywac szereg chordb. Takze e-papierosy nie sg wskazane.

m Dbaj o zdrowie nie tylko w kontekscie stwardnienia rozsianego. Chodz regularnie do
stomatologa, unikaj infekcji, wykonuj badania profilaktyczne, bo kazdy stan zapalny lub
choroba moga pogorszyc¢ przebieg SM.
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Jak uzyskac orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci

W przypadku pogorszenia stanu zdrowia w wyniku SM mozesz uzyskac orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci. W zaleznosci od stopnia niepetnosprawnosci przystuguja Ci rézne ulgi
i korzysci.

1.

Przygotuj wniosek o wydanie orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci i druk
zaswiadczenia lekarskiego.

IdZ na wizyte do lekarza, u ktérego sie leczysz. Popros, zeby wypetnit zaswiadczenie
o twoim stanie zdrowia.

3. Wypetnij wniosek.

Zbierz niezbedne dokumenty.

5. Zt6z wniosek i dokumenty w zespole do spraw orzekania o niepetnosprawnosci. Pamietaj,

ze zaswiadczenie lekarskie jest wazne tylko 30 dni od dnia wystawienia.

Czekaj na pismo z informacjg o terminie posiedzenia sktadu orzekajacego. Udziat
w posiedzeniu jest obowigzkowy.

IdZ na posiedzenie w wyznaczonym terminie. Sktad orzekajacy zbada cie i ustali zakres
twoich ograniczen oraz stopien niepetnosprawnosci.

Czekaj na orzeczenie. Dostaniesz orzeczenie o:

o lekkim, umiarkowanym albo znacznym stopniu niepetnosprawnosci,
o niezaliczeniu do zadnego ze stopni niepetnosprawnosci.

Mozesz je dostac na state albo na okreslony czas (sktad orzekajacy oceni, czy moze sie
poprawic¢ twoja zdolno$¢ do prawidtowego funkcjonowania).

9. Jesli orzeczenie stanie sie prawomocne - mozesz ztozy¢ wniosek o wydanie legitymacji

osoby niepetnosprawne;.

Dodatkowe informacje znajdziesz na stronie gov.pl.
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Nie zapominaj o profilaktyce!

Dzieki ubezpieczeniu w ramach Narodowego Funduszu Zdrowia przystuguje Ci prawo do
bezptatnej ochrony zdrowia. Wykorzystaj to! Profilaktyka, w tym regularne badania, sa
kluczem do dtugiego, zdrowego zycia i skutecznej walki z chorobami.

Zatoz Internetowe Konto Pacjenta (IKP)

Dzieki IKP bedziesz mie¢ m.in. przejrzysty i intuicyjny dostep do historii wizyt lekarskich,
e-skierowan i e-recept (w tym podglad wykupionych recept). Przez IKP mozesz zmienic lekarza
prowadzacego w ramach POZ lub upowaznic¢ inng osobe (lub lekarza) do wgladu w Twaj profil.

Wiecej informacji na temat IKP znajdziesz na stronie Pacjent.gov.pl.

Corobié, a czego nie robié, gdy masz SM

Chorobie w poczatkowym okresie czesto towarzyszy napiecie i lek, ktére wynikaja z niewiedzy.
Pacjenci majg watpliwosci, czy moga zy¢ tak jak do tej pory. Nie wiedzg, ze stwardnienie
rozsiane nie musi powodowac radykalnych zmian w trybie zycia.

Czy wysoka temperatura otoczenia szkodzi

Duza grupa pacjentéw zauwaza przejsciowe pogorszenie samopoczucia pod wptywem
wysokiej temperatury (jest to tzw. zjawisko Uhthoffa). Czujg oni dyskomfort podczas opalania,
korzystania z sauny czy goracej kapieli. Nie dotyczy to jednak wszystkich. Zatem nie rezygnuj
z kapieli stonecznych, jesli przed diagnoza nie byty one dla Ciebie problematyczne. Sam ocen,
jak sie czujesz, przebywajac na stoncu. Z uwaga obserwuj swoje samopoczucie w réznych
sytuacjach. Wtedy dowiesz sie, co wptywa na jego pogorszenie. Tolerancja dla réznych
aktywnosci moze zmieniad sie wraz z biegiem choroby. Maja na nig wptyw takie czynniki jak
nadmierne obcigzenie organizmu, infekcja czy przepracowanie.

A co ze sportem

Aktywnosé fizyczna jest zalecana w stwardnieniu rozsianym i powinna by¢ statym elementem
Twojego zycia. Dostosuj jg do swoich mozliwosci fizycznych, aktualnego stanu zdrowia

oraz upodoban. Jej wyboér warto skonsultowac z fizjoterapeuta lub rehabilitantem, ktoéry
dodatkowo dopasuje ¢wiczenia do Twojego stanu zdrowia. W trakcie aktywnosci stuchaj
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swojego organizmu, ktory najlepiej podpowie Ci, co jest dla Ciebie dobre, a co mu szkodzi. Jesli
czujesz sie na sitach, mozesz uprawiac kazdy sport. Nie doprowadzaj jednak do przemeczenia
organizmu.

Cojesc

Obecnie nie stosuje sie modyfikacji zywienia jako osobnej metody leczenia SM. Jednak
stosowanie zdrowej, zbilansowanej diety, rezygnacja z palenia tytoniu oraz aktywnosé fizyczna
dostosowana do Twoich mozliwosci wspomagajg proces leczenia. Porozmawiaj o tym ze swoim
lekarzem prowadzacym.

Dieta

Dbaj o zachowanie odpowiedniej wagi ciata. Nadwaga i otytosc nie sprzyjaja stwardnieniu
rozsianemu. Jesli nie jestes$ pewien, czy Twoja dieta jest zdrowa i zbilansowana, skonsultuj sie
z dietetykiem. Mozesz takze skorzystac z diet opracowanych przez specjalistéw.

Na stronie Diety NFZ mozesz wybrac i spersonalizowac diete dla siebie, uwzgledniajac swoje
preferencje zywieniowe i stan zdrowia.

SM a podroéze

Stwardnienie rozsiane nie jest przeszkoda w podrézowaniu. Jesli tylko masz ochote - podrézuj,
dostosowujac plany do aktualnego stanu zdrowia i samopoczucia.

Zabierz w podroz wszystkie przyjmowane leki. Podrézujac samolotem, spakuj leki do

bagazu podrecznego i miej je przy sobie caty czas. Temperatura w luku bagazowym moze

by¢ nieodpowiednia dla lekéw, poza tym bagaz moze sie zgubié. Leki powinny znajdowac sie
w oryginalnych opakowaniach, zeby na lotniskach (ale tez np. na przejsciach granicznych przy
innych srodkach transportu) unikna¢ problemow przy kontroli.

Planujac podréz, popros$ lekarza o zaswiadczenie, jakich lekéw zazywasz na state. Powinno
zawierac Twoje dane osobowe, spis stosowanych lekéw (z podaniem ich dawek) oraz kontakt
do lekarza. Najlepiej w jezyku polskim i angielskim. Zaswiadczenie lekarskie jest szczegdlnie
wazne, jesli przewozisz leki podawane w formie zastrzykéw. Na lotnisku przedstaw
zaswiadczenie podczas odprawy biletowo-bagazowej oraz podczas kontroli bezpieczenstwa.
Miej je takze przy sobie podczas kontroli na przejsciu granicznym, gdy podrézujesz drogg
ladowa lub morska.

Przed podrdéza zagraniczng sprawdz zasady przewozu lekow do kraju, do ktorego sie
wybierasz. Jesli podrézujesz samolotem, na wszelki wypadek skontaktuj sie z linig lotnicza, aby
potwierdzi¢ zasady dotyczace przewozu lekéw na poktadzie samolotu.
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Zabierz ze sobg EKUZ

Wybierajac sie w podréz, wez ze sobg karte EKUZ (Europejska Karta Ubezpieczenia
Zdrowotnego). Wyrobienie karty EKUZ jest bezptatne, moze to zrobié¢ kazdy, kto posiada
uprawnienia do swiadczen zdrowotnych w Polsce. Jest ona honorowana we wszystkich
panstwach UE, a takze w Szwajcarii, Norwegii, Islandii i Liechtensteinie. Posiadacze EKUZ maja
prawo do leczenia na terenie tych panstw. Dotyczy to tylko nagtych wypadkéw i choréb, a nie
planowanego leczenia.

Wiecej informacji nt. karty EKUZ znajdziesz na stronie NFZ.gov.pl.

Planujac zagraniczng podréz, rozwaz wykupienie polisy turystycznej. R6znica pomiedzy EKUZ
a polisg polega na tym, ze EKUZ jest bezptatna i dotyczy tylko opieki medycznej w nagtych
wypadkach, a polisa jest ptatna i moze miec szerszy zakres ustug. W zaleznosci od wariantu

w ramach polisy mozesz otrzymac np. opieke nad dzieckiem przy koniecznosci Twojej
hospitalizacji czy zwrot kosztéw, gdyby z powodu zaostrzenia choroby trzeba byto odwotaé
wyjazd.

Dodatkowe ubezpieczenia czesto oferowane s przy zakupie wycieczek w biurach podrézy.
Gdy masz stwardnienie rozsiane lub inne choroby przewlekte, koniecznie poinformuj o tym
ubezpieczyciela przed wykupieniem polisy. W takiej sytuacji konieczne jest wykupienie
dodatkowej ochrony. Jesli nie poinformujesz o SM przy zakupie polisy - ubezpieczenie moze
nie zadziatacd.

Czy chorujac na stwardnienie rozsiane, moge sie
szczepic przeciw COVID-19?

Tak, chorzy na stwardnienie rozsiane moga szczepic sie przeciw COVID-19. Jesli chcesz
dowiedziec sie wiecej na ten temat, przeczytaj ,Stanowisko dotyczace szczepien przeciwko

SARS-CoV-2 dostepnymi w Polsce szczepionkami u pacjentéw z SM” opracowane przez Sekcje
SM i Immunologii Polskiego Towarzystwa Neurologicznego.
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Zataczniki

37



Rozmowa z lekarzem - przyktadowa lista pytan
i zagadnien przed wtaczeniem do programu

Jakg mam postac choroby?

Jakie mam mozliwosci leczenia? Jaka skuteczno$¢ majg dostepne opcje leczenia?

Jakie sg korzysci i ryzyko kazdej opcji leczenia?

Jak nazywa sie lek, ktory bede stosowac? Czy moge wybrac jeden sposréd kilku lekow?
Jaka jest czestotliwos$¢ brania leku?

Jaka jest forma podawania leku (tabletka/zastrzyk/kropléwka)?

Jakie moga wystapic skutki uboczne?

Czy istnieja sposoby na ograniczenie skutkéw ubocznych leku?

Czy mozna dostosowac leczenie do moich planéw dotyczacych macierzynstwa/zaktadania
rodziny?

Czy w dalszym ciggu moge wykonywac moja prace?

Rozmowa z lekarzem - przyktadowa lista pytan na
potrzeby wizyty kontrolnej

Czy lek mozna stosowac z lekami, ktore przyjmuje? (Wczesniej przygotuj liste lekow, ktore
przyjmujesz).
Z kim kontaktowac sie w razie wystgpienia objawow niepozadanych lub rzutu?

Czy w przypadku rzutu przyjechad do szpitala, czy kontaktowac sie telefoniczne
z lekarzem? Pod jaki numer dzwonic?

Jaka jest czestotliwosc odbierania lekéw i w jakich godzinach jest to mozliwe? (Jest to
wazne w przypadku np. koniecznosci dopasowania sie do godzin pracy czy nauki).

Jakie wprowadzi¢ zmiany w stylu zycia?

Czy przy moich dolegliwosciach (np. zawroty gtowy, czeste oddawanie moczu) mozliwe jest
dodatkowe leczenie objawowe?

Czy moge prosic¢ o skierowanie do poradni specjalistycznej (adekwatnie do pojawiajacych
sie objawow)?

Czy moge otrzymac skierowanie na rehabilitacje? Jaki rodzaj rehabilitacji bedzie najlepszy
w mojej sytuacji?

Odczuwam skutki uboczne leku. Czy to powdd do niepokoju? Czy mozna sprawié, ze skutki
uboczne beda mniej dokuczliwe?

Czy moge prosic¢ o informacje o wynikach ostatnich badan laboratoryjnych/rezonansu
magnetycznego?

Zastanawiam sie nad przyjmowaniem suplementu, czy nie ma przeciwskazan?

Kiedy zgtosic sie na kontrole?
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NYZ

Narodowy Fundusz Zdrowia

Departament Obstugi Klientow

Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia
ul. Rakowiecka 26/30

02-528 Warszawa

www.nfz.gov.pl
www.pacjent.gov.pl

Telefoniczna Informacja Pacjenta
24 h nadobe 7 dni w tygodniu
e-mail: tip@nfz.gov.pl

tel. 800 190 590



http://www.nfz.gov.pl
http://www.pacjent.gov.pl

