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Wyzwanie Ice Bucket Challenge pozwolito milionom oséb na catym sSwiecie dowiedziec¢ sie o
SLA. W Polsce problem ten dotyczy okoto 3 tysiecy pacjentow. Stwardnienie boczne
zanikowe zalicza sie do chorob rzadkich. Dla medycyny SLA nadal pozostaje zagadka.
Lekarze nie potrafia wyleczy¢ tego schorzenia, ale odpowiednia opieka i wspdtczesna
rehabilitacja moga znacznie zwiekszy¢ komfort zycia pacjentow.

Stwardnienie boczne zanikowe jest chorobg neurologiczng, w wyniku ktorej dochodzi do
degeneracji komorek nerwowych odpowiedzialnych za funkcjonowanie miesni zaleznych od
Swiadomosci cztowieka. W konsekwencji prowadzi do catkowitego paralizu ciata, a w
ostatecznosci smierci. SLA czesciej dotyka mezczyzn niz kobiety (1,5 do 1). Pierwsze objawy
choroby wystepujg najczesciej po 40 roku zycia. Srednia dtugosé zycia od momentu wykrycia
choroby waha sie w granicach 2,5 roku do 3 lat. Okoto 25% pacjentdw przezywa jednak wiecej niz
5 lat —to wszystko zalezy od przebiegu schorzenia oraz wtasciwej pielegnacji i rehabilitacji. ,SLA to
choroba, ktdrg charakteryzuje réznorodny obraz kliniczny i wynikajgca z tego rézna dtugosc przezycia
chorych. Wszystkie dotychczas stosowane proby leczenia okazaty sie nieskuteczne i chociaz caty
swiat pracuje nad lekiem, SLA pozostaje wciqz chorobq nieuleczalng” - méwi dr Dorota Jaranowska z
Osrodka Wentylacji Respiratorem MEDI-system Konstancja, ktory specjalizuje sie w opiece nad
pacjentami wentylowanymi respiratorem.

Nie oznacza to jednak, ze lekarze nie moga nic zrobic dla chorych; Moga leczy¢ niektdre uciazliwe
objawy choroby. Moga pomodc chorym podjac decyzje na temat przysztosci, w tym dotyczace
zywienia, wtedy gdy potykanie jest utrudnione oraz ewentualnej wentylacji respiratorem, gdy
oddech staje sie zbyt staby. ,Nalezy podkreslic, ze zawsze powinny to by¢ autonomiczne decyzje
chorych, lekarz moze by¢ tylko przewodnikiem i doradcq” — zauwaza dr Dorota Jaranowska , Chorzy
styszq czasem od lekarzy, ze choroba jest nieuleczalna i nic nie mozna zrobic. Tylko potowa zdania
jest prawdziwa. Nie umiemy wyleczy¢ chorego, ale wspdtczesna medycyna oferuje wiele rozwiqzar,
ktére pozwalajgq w duzym stopniu zwiekszy¢ komfort zycia, a takze jak najdtuzej utrzymac
sprawnosc” — dodaje.

Diagnoza - trudne zadanie dla lekarza

Zdiagnozowanie choroby moze trwac bardzo dtugo, nawet kilka miesiecy. Powdd jest prosty —
medycyna nie jest w stanie okresli¢ czynnika, ktdry dawatby 100 procentowg pewnos¢, ze pacjent
cierpi na SLA. Lekarze moga jedynie obserwowac objawy wystepujace u chorego, wykluczy¢ inne
schorzenia i na tej podstawie stwierdzi¢, z jaka chorobg majg do czynienia. Proces ten moze by¢
bardzo przykry i frustrujacy dla pacjenta.
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Stwardnienie zanikowe boczne ma charakter postepujacy, to znaczy ze objawy wystepujace na
poczatku, w przebiegu choroby pogtebiajg sie. Nie mozna zahamowac tego procesu. Przynajmnie;
na razie. W kolejnych etapach choroby pacjent zmaga sie z:

e coraz powazniejszymi problemami z chodzeniem
e coraz wiekszymi ktopotami z wystawianiem sie

e sztywnoscig miesni oraz przykurczami

e problemamiz potykaniem

e nadmiernym slinotokiem

e niewydolnoscig oddechowa

e hustawka emocjonalng

e depresja

W koncowym etapie choroby chorzy tracg mozliwosci poruszania sie, mowienia, potykania oraz
samodzielnego oddychania, dochodzi do catkowitego paralizu przy jednoczesnym zachowaniu
petnej swiadomosci. ,Rozmawiamy o tym, jak pacjent ma zaplanowac swoje zycie, co moze zrobic,
zeby czas, ktdry mu pozostawi choroba przezy¢ jak najlepiej. Priorytetem staje sie jakosc Zycia i
osobiste cele chorego” — mowi dr Jaranowska.

Kompleksowa opieka — by zy¢ godnie z SLA!

.Rehabilitacja obejmuje nie tylko fizjoterapie i terapie zajeciowq, ale réwniez wtasciwe leczenie
Zywieniowe, wsparcie psychiczne, stosowanie udogodnieri i aranzacje otoczenia utatwiajgcq
codzienne funkcjonowanie osobie niepetnosprawnej " — ttumaczy dr Dorota Jaranowska.

Podczas wykonywania ¢wiczen nalezy pamietac, ze nie powinny one sprawia¢ bdlu. Wsparciem
dla rehabilitacji jest farmakoterapia — leki zmniejszajgce napiecie miesniowe i przeciwbolowe.
Fizjoterapeuta pracujacy z osoba chorg na SLA, powinien zna¢ uwarunkowania tej choroby,
wiedzie¢, z czym przyjdzie mu sie mierzyc.

W zaawansowanych stadiach choroby, kiedy dochodzi do porazenia miesni odpowiedzialnych za
mowe, komunikacja jest powaznie utrudniona. Istniejg metody komunikacji pozawerbalnej, ktore
pozwalajg na porozumienie z chorym nawet wtedy. ,Dysponujemy réznorodnymi metodami
komunikacji, w tym systemami komputerowymi, ktdre pozwalajq chorym z zachowanym chocby
niewielkim ruchem palca czy tez ruchem powiek porozumiewac sie z otoczeniem. Mozliwosc
komunikowania sie jest dla chorego podstawowq potrzebg i nie mozna méwic o poprawie jakosci
Zycia, jesli nie zapewnimy mozliwosci komunikowania sie” - dodaje dr Jaranowska.

Jest nadzieja, ze dzieki takim akcjom jak Ice Bucket Challenge wiedza na temat stwardnienia
bocznego zanikowego bedzie coraz bardziej powszechna. A przede wszystkim, ze pdjda za tym
konkretne pienigdze, ktére pozwolg na szerokie badania na temat SLA, a w tym réwniez nad
lekiem. Ze znajda sie pienigdze na zapewnienie chorym profesjonalnej opieki, ktéra poprawi
jakosc ich zycia w tej okrutnej chorobie.
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Przedruk bezptatnie z podpisem: Fot. MEDI-system

Spotka MEDI-system, Swiadczaca ustugi w zakresie opieki dtugoterminowej i rehabilitacji, powstata w 2001 roku i
oferuje pacjentom ponad 650 miejsc w szesciu nowoczesnych placéwkach w Warszawie i okolicach. Z oferty tej
najwiekszej w Polsce sieciowej firmy w zakresie ustug opiekunczo-leczniczych skorzystato do dzis juz ponad 10 ooo
pacjentow. Osrodki specjalizujg sie w rehabilitacji neurologicznej, ortopedycznej, ogdlnoustrojowej i kardiologicznej
oraz ustugach opiekunczo-leczniczych. Do podopiecznych firmy nalezg takze osoby dotkniete tzw. chorobami
otepiennymi (demencja) w przebiegu gtéwnie choroby Alzheimera, choroby Parkinsona, zaburzeniami poznawczymi,
choroby Picka, plasawicy Huntingtona, neuroboreliozy i innych. Ustugi MEDI-system s3 tez kierowane do osdb, ktore
zakonczyty pobyt w szpitalu po przebytej chorobie lub operacji, ale nie sg jeszcze gotowe, aby samodzielnie
funkcjonowaé. O zdrowie i bezpieczenstwo pacjentow dba ponad 5oo-osobowy zespdt rehabilitantow oraz
pielegniarek, a takze lekarze, psychologowie, terapeuci, opiekunki, personel pomocniczy i administracyjny. Osrodki
MEDI-system oferujg opieke na oddziatach rehabilitacyjnych, oraz w osrodkach opiekunczo-leczniczych, gdzie
pobyty sa finansowane przez NFZ lub pacjentow. Od roku 2011 udziatowcem firmy MEDI-system jest fundusz
inwestycyjny Highlander Partners.

Wiecej informacji: www.medisystem.pl
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