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Recenzja

Psychologia jest naukg bardzo uzyteczng w niemal kazdej dziedzinie zycia, dla-
tego staje si¢ coraz bardziej atrakcyjna, przyciagajac coraz wiecej mtodych ludzi
cheacych si¢ ksztalci¢ w tym zawodzie. Rosénie tez zapotrzebowanie spoleczne, dzi$
psycholog wspotpracuje z lekarzami kazdej specjalnosci, politykami, a takze samo-
dzielnie udziela porad. W kazdej chorobie i kazdym problemie zyciowym rozmowa
z psychologiem moze mie¢ znaczenie niekiedy decydujace o dalszych losach. Wia-
domo, ze choroba wptywa niekorzystnie na stan psychiczny, ale takze stan psychicz-
ny ma duzy wplyw na przebieg choroby i jej objawy. Moze to by¢ dziatanie nega-
tywne, poglebiajace obraz choroby, ale i pozytywne, jesli wykorzystane zostanie
do walki z nig. Dlatego tez psychiczna reakcje spowodowang chorobg nalezy tak
ksztattowaé, by pomagata, a nie szkodzita.

Stwardnienie rozsiane jest jedng z najczestszych i najbardziej okaleczajacych
chordb uktadu nerwowego, co stanowi szczeg6lnie duzy problem, poniewaz dotyczy
glownie ludzi mtodych w wieku produkeyjnym, w petni zycia zawodowego, rodzin-
nego i seksualnego. Choroba ta ma bardzo r6zny obraz kliniczny, kaprys$ny i nieprze-
widywalny przebieg oraz niepewne rokowanie, a leczenie, mimo ogromnego poste-
pu, wcigz jest niezadowalajace. Dzicki mediom, stwardnienie rozsiane jest dzi$
powszechnie znane i budzi Igk u wielu ludzi o stabej strukturze psychicznej, ktorzy
czytaja na ten temat, poszukuja informacji w Internecie i kazdy zaobserwowany
u siebie objaw przypisuja tej chorobie. Czasem jest to prawda, ale w wigkszosci przy-
padkow stanowi przejaw wzmozonej samoobserwacji, nadwrazliwos$ci lub hipochon-
drii. Lekarz, do ktorego pacjent zwraca si¢ w takim przypadku, nie zawsze moze
z cala pewnoscig wykluczy¢ mozliwo$¢ pojawienia si¢ choroby. Jesli juz wystepuja
jej objawy niebudzace watpliwosci, trudno przewidzie¢ dalszy jej przebieg i udzieli¢
wyczerpujacych i ostroznych odpowiedzi na liczne pytania zwigzane z przysztoscia
chorego. Widmo okaleczajacej choroby budzi wiele obaw, wywoluje lek, depresje
1 nasuwa wiele pytan. Takich przykladéw jest bardzo duzo i dotyczg one spraw
codziennych, przesztosci i przysztosci. Niewyczerpana jest lista problemow zwigza-
nych ze stwardnieniem rozsianym i relacjami pacjent—lekarz, lekarz—rodzina oraz
pacjent-rodzina. Umiejetnos¢ zachowania si¢, podanie odpowiedniego przekazu
swej opinii, zalecen i przewidywan jest sztukg naszego zawodu, w ktorym wymaga
si¢ znajomosci psychologii. W gabinecie lekarskim, do ktérego przyszedt pacjent
po poradg, nie ma zazwyczaj psychologa i lekarz sam musi podja¢ rozmowe, prowa-
dzac ja w taki sposob, by z jednej strony nie poglebia¢ negatywnych wizji, z drugiej zas
— zachowac¢ umiar, takt i uspokoi¢ chorego, przede wszystkim jednak zmobilizowaé
go do przeciwstawienia si¢ chorobie i zacheci¢ do walki z nig. Od do$wiadczenia
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i wiedzy lekarza zaleze¢ bedzie w duzej mierze sukces lub porazka w prowadzeniu
chorego. Lekarz leczacy pacjenta ze stwardnieniem rozsianym musi by¢ rowniez
psychologiem, przynajmniej w podstawowym zakresie.

Ksigzka, ktorej redaktorem jest dr hab. med. Andrzej Potemkowski, wychodzi
naprzeciw tym potrzebom i wprowadza lekarza w psychologiczne aspekty zwigza-
ne z zachorowaniem, rozpoznaniem, obrazem klinicznym, przebiegiem i leczeniem
stwardnienia rozsianego. Ma ona pomdc w rozwigzywaniu probleméw dotyczacych
wlasciwego postepowania w prowadzeniu chorego w procesie rozpoznawania i le-
czenia stwardnienia rozsianego. Chodzi tu o osobisty wptyw psychoterapeutyczny
na aktualny stan i przebieg choroby oraz o przyblizenie choremu i jego rodzinie pro-
blemow, z jakimi mogg si¢ spotkaé, w taki sposob, by nie powodowa¢ dodatkowe;j
traumy psychicznej, unikajagc powaznych btedow wciaz popetianych przez lekarzy.
Przyktady takich btedow mozna znalez¢ migdzy wierszami niektoérych rozdziatow
tej ksigzki. Porusza ona takze problemy relacji miedzy lekarzem a pacjentem i jego
rodzing. Jest to dzieto zbiorowe, napisane przez 12 autoréw, wsrdd ktorych sg neu-
rolodzy, psychiatrzy i psycholodzy. Zbiorowe opracowania majg swoje zalety, ale
takze 1 wady, mocne i slabe strony. Zaleta jest moznos¢ dobrania odpowiednich,
kompetentnych autorow, potrafigcych przela¢ wiedzg na papier w sposob jasny, czy-
telny, dydaktyczny i nowoczesny. Nie jest to tatwe zadanie, ale od tego w znacznej
mierze zalezy poziom i jako$¢ ksigzki. Stabg strong takich wieloautorskich opraco-
wan jest brak spoistosci i1 trudno$¢ z utrzymaniem jednolitego wzorca i wytyczone-
go ustalonym kluczem charakteru ksigzki. Jest to zwykle trudne do unikniecia, gdyz
wymaga opracowania jednolitego szablonu, wielu spotkan, konsultacji, poprawek
i dyscypliny wspotautorow. Indywidualizm autorski ujawnia si¢ w odmiennym sty-
lu jezyka, stownictwie, nazewnictwie, budowie zdan i pewnych nawykach odbiega-
jacych od klucza oraz w niepotrzebnych powtérzeniach, co rzutuje na spojnosé, na-
dajac dzietu bardziej charakter zbioru artykuléw niz podrgcznika o okreslonej przez
redaktora strukturze. Takg wlasnie forme dla tej ksigzki wybrat Profesor Potemkow-
ski, dajac wolng reke autorom.

Ksigzka sktada si¢ z 12 rozdziatow, a raczej 12 artykutow roznigcych si¢ od sie-
bie dos$¢ znacznie trescia i forma. Jedne trzymaja sie konwencji podrecznikowej, in-
ne sprawiaja wrazenie podbarwionych subiektywnie esejow. Wiodacymi sg artyku-
ty dotyczace Scisle psychologii i pomocy psychologicznej w czasie ustalania
rozpoznania choroby oraz przekazywania wiedzy o chorobie i leczeniu choremu
1 jego rodzinie. Sg tu rowniez prace pogladowe na temat depresji w stwardnieniu
rozsianym przedstawione z punktu widzenia neurologa i psychiatry, artykuly po-
$wigcone niektorym objawom somatycznym, takim jak zaburzenia zwieraczy czy
zaburzenia w zyciu piciowym, obok podejmujacych takie problemy, jak pietno cho-
roby, obraz siebie jako chorego czy ciaza i ojcostwo. Dwa rozdziaty pos§wiecono
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leczeniu choroby. Jeden méwi o nowoczesnym leczeniu modulacyjnym, ktore
wzbudzito wielkie nadzieje, drugi za$ o czgsto stosowanym, czasem naduzywanym
leczeniu niekonwencjonalnym. Nie jestem zwolennikiem takich nienauczanych
przez medycyne¢ metod leczenia, gdyz czesto naduzywa si¢ ich w celu uzyskania ko-
rzysci materialnych, dajac obietnice wzbudzajace nadzieje na wyleczenie z choro-
by. W niektorych jednakze chorobach, w tym w stwardnieniu rozsianym, gdzie po-
step w leczeniu nie jest jeszcze zadowalajacy, mozna je akceptowaé z punktu
widzenia psychologicznego, o ile sg zalecane fachowo i uczciwie w celu wzmocnie-
nia efektu leczniczego i psychologicznego. Sa one owiane pewng tajemniczoscia,
dlatego tak tatwo akceptowane przez sfrustrowanych niepowodzeniem terapeutycz-
nym chorych. Ich zaletg jest to, Zze nie szkodzg i sa tansze, nie liczac ceny wizyty
i wielu zupelnie bezwartosciowych i zapisywanych niepotrzebnie specyfikow. Sa
takie stany w stwardnieniu rozsianym, w ktorych procz pielegnacji nic wigcej zrobic¢
nie mozna, nie nalezy jednak pozbawi¢ chorego nadziei i odmawia¢ mu leczenia.

W ksigzce poruszono wigkszo$¢ problemoéw natury psychologicznej, podajac
takze wiele wiadomosci fachowych na temat choroby i jej leczenia. Niektore roz-
dziaty napisane sg bardzo profesjonalnie i przeznaczone wytacznie dla lekarzy, in-
ne natomiast mogg shuzy¢ choremu i jego rodzinie, dlatego mysle, ze ksigzka wzbu-
dzi szersze zainteresowanie.

Czy ksiazka spehita oczekiwania i osiagngta zamierzony cel, wie najlepiej sam
redaktor dzieta — Andrzej Potemkowski, ktory jest doswiadczonym lekarzem neuro-
logiem i jednym z wybitniejszych znawcdéw stwardnienia rozsianego, ktéremu po-
swiecit wiele prac naukowych. Andrzej Potemkowski jest profesorem Uniwersytetu
Szczecinskiego, kierownikiem Zaktadu Psychologii Klinicznej i Psychoprofilaktyki
Instytutu Psychologii, prowadzi wyktady z psychologii klinicznej i jest najbardziej
kompetentnym autorytetem z zakresu psychologii w stwardnieniu rozsianym. Jest
On takze wielkim humanistg o szerokich horyzontach, patrzacym na $wiat oczami
wrazliwego przyrodnika dokumentalisty, czesto uzbrojonymi w aparat fotograficz-
ny, ktérym postuguje si¢ rownie sprawnie jak mtotkiem neurologicznym i pidrem.
Dostrzega w przyrodzie pickno tam, gdzie wielu tego nie zauwaza. Jego fotografie
sg dzielem sztuki znanym nie tylko w swiecie lekarskim. Potrafi réwniez na choro-
be 1 chorego spojrze¢ okiem artysty.

Ksigzka na temat psychologicznych aspektow stwardnienia rozsianego jest Jego
inicjatywa i dzielem, ktore uwazam za potrzebne. Czy spetia Jego oczekiwania?
Sam to wie najlepiej, ale ostatecznie to Czytelnik, najprawdopodobniej lekarz lub
chory, ktory bedzie korzystat z ksigzki, oceni jej praktyczng przydatnosc.

prof. zw. dr hab. dr h.c. Teofan Maria Domzal
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Wstep

Neurologéw i psychiatrow, ale tez i psychologow, zastanawia od lat wazne prak-
tycznie zagadnienie oddziatywania stwardnienia rozsianego (SM) na stan psychicz-
ny chorego. Czy depresja jest objawem SM, czy reakcjg na rozpoznanie? Jak stres
wywolany wiadomoscia o rozpoznaniu tej choroby moze wplynac¢ na dalszy prze-
bieg SM? Dlaczego sami chorzy widzg wieksze zto w SM niz w np. chorobach no-
wotworowych? Jak to jest, ze SM staje si¢ tak silnym pietnem? Jak temu i innym
negatywnym konsekwencjom psychologicznym objawoéw neurologicznych SM
przeciwdzialaé, i jak poprawi¢ komunikacje z chorym na SM — to pytania, na ktdre
staramy si¢ w tej ksigzce odpowiedziec.

Ksigzke otwieraja wlasne rozwazania prof. Teresy Rzepy na temat pietna choro-
by, zainspirowane ksiazka Ervinga Goffmana pt. Pietno. Rozwazania o zranionej
tozsamosci. Pomoze to z pewnos$cig odnies¢ si¢ do pytania: na ile rozpoznanie SM
rani tozsamos$¢ chorego. Ksigzka nasza czerpie z do§wiadczen neurologdw, psychia-
tréw, ale i psychologow, ktorych tak brakuje w opiece codziennej, a szczegdlnie we
wsparciu podczas wielu lat trwania SM.

Psychologiczne nastepstwa pojawiaja si¢ juz w okresie diagnostyki. Jak przeprowa-
dzi¢ pacjenta przez okres peten pytan, zeby nie rodzity si¢ nieuzasadnione obawy o stan
zdrowia? Coraz czgsciej dostrzega si¢ w tak pedzacym Swiecie problem niedostatecz-
nej komunikacji migdzy ludzmi — komunikacja z cztowiekiem chorym staje si¢ wiec
zagadnieniem szczeg6lnej wagi. Uczelnie medyczne nie uczg, jak przekazywaé zte
wiadomosci. Staramy si¢ w ksiazce podpowiedzie¢ nie tylko, jak powiedzie¢ choremu
o rozpoznaniu SM, ale tez i przekaza¢ wiedz¢ o tej chorobie, zeby w niezamierzony
sposob nie popehi¢ btedu. Przykladem takiego bledu niech bedzie nastepujaca sytu-
acja. Zwrocita si¢ do mnie specjalistka neurolog z wieloletnim stazem z pytaniem, co
ma zrobi¢ z 26-letnig podejrzang o SM kobietg z 8-tygodniows, pierwsza cigza?
Po dluzszej rozmowie doszliSmy do wniosku, Ze chyba najlepiej bytoby, gdyby zosta-
ta przebadana w szpitalu. Dostrzegali$my tam chociazby mozliwo$¢ wykonania waz-
nych dla diagnostyki réznicowej badan. Po wytlumaczeniu, czemu ma stuzy¢ hospita-
lizacja, pacjentke skierowano do szpitala, gdzie po krotkim badaniu w izbie przyjeé
ustyszala: 1o tak doswiadczona lekarka nie wie, ze Pani moze mie¢ stwardnienie roz-
siane! Jak Pani urodzi, prosze sie do nas zglosi¢! Doswiadczona lekarka po kilku
dniach zadzwonita do szpitala, dowiedziala si¢, ze pacjentki nie przyjeto. Zadzwonita
wigc do podejrzanej o SM i tu ustyszata wiele gorzkich stow o stuzbie zdrowia. Anali-
zowalis$my, gdzie popeliono blad! Z chorg tg potem dlugo rozmawialismy. Czuje si¢
dobrze. Powiedziata nam tylko, jakim wstrzasem byla dla niej wiadomos¢, ze moze
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mie¢ SM. Dla badanego bowiem dziwnie jako$ ginie rdznica znaczen mig¢dzy ,,moze
mie¢” a,,ma”. Pacjent od razu przyjmuje zazwyczaj, ze ,,ma”. Kiedy informuj¢ pacjen-
ta, ze podejrzewam SM, uzywam poréwnania, ze miedzy podejrzeniem a rozpoznaniem
SM jest ,,mniej wigcej taka roznica, jak miedzy podejrzeniem, ze Pan/Pani krad-
nie a rzeczywiscie kradnie”. Pacjent wyrazniej odbiera wtedy znaczenie stow podejrze-
nie 1 rozpoznanie, co w okresie diagnozowania SM ma bardzo istotne znaczenie.
Jednym ze szczegdlnych nastepstw rozpoznania SM moze by¢ depresja. Czy jest
to rzeczywi$cie nastgpstwo rozpoznania? A moze sam w sobie objaw SM? Na te py-
tania odpowiadajg ze swojego — neurologicznego — punktu widzenia doc. Halina
Bartosik-Psujek i dr Ewa Papu¢, natomiast punkt widzenia psychiatry przedstawia
prof. Tadeusz Parnowski. Wazne jest tu spojrzenie obu stron na problem leczenia,
zwlaszcza na depresje jako mozliwe dzialanie niepozadane hormonoterapii czy tez
lekow modyfikujacych przebieg SM. Sa to sprawy szczegdlnie czgsto poruszane
przez chorych. Zacheta do poznania spojrzenia na depresje oczyma obu specjaliza-
cji jest brak jednolitych kryteriow rozpoznawania i uwzgledniania czynnikow wy-
wotujacych depresj¢. Moze to prowadzi¢ do rozpoznania depresji w oparciu o cha-
rakterystyczne dla SM objawy, jak chociazby przewlekte zmeczenie, oraz by¢
przyczyng rozbieznosci w wynikach réznych badan dotyczacych depresji i SM.
Stwardnienie rozsiane, tak jak i wiele innych choréb, zmienia cztowieka. O tym,
czy sa jakies$ specyficzne odniesienia dotyczace zmiany obrazu siebie w SM, piszg doc.
Teresa Korwin-Piotrowska — neurolog, i dr Karolina Korwin-Piotrowska — psychiatra.
Stwardnienie rozsiane przynosi tez objawy, o ktorych chorzy czesto wstydza sie
mowic. Sg to zaburzenia zwieraczy 1 dysfunkcje seksualne. Bywa, ze pacjent nieza-
pytany pozostaje dlugi czas sam z problemami tak bardzo wptywajacymi na stan
psychiczny. Swoimi doswiadczeniami w trudnej diagnostyce i nie mniej trudnym le-
czeniu tych zaburzen dzieli si¢ w ksigzce dr Jacek Zaborski, autor nielicznych pol-
skich badan poswigconych tym zagadnieniom.
Od lat, mimo aktywnych staran srodowisk lekarskich i samych chorych, nie ma
w Polsce Narodowego Programu Leczenia Stwardnienia Rozsianego. Dostep pol-
skich pacjentoéw do nowoczesnych terapii modyfikujacych przebieg choroby jest
jednym z najnizszych w Unii Europejskiej. Budzi to u chorych szereg negatyw-
nych emocji. Bywa, ze neurologéw obarcza si¢ odpowiedzialnoscig za taki stan.
Sledze od kilkunastu juz lat aktywne dzialania Zarzadu Gléwnego Polskiego To-
warzystwa Neurologicznego, Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,
ktore, niestety, nie znajdujg zrozumienia. Oczywiscie, widoczna jest poprawa do-
stepnosci do tego typu leczenia, ale wynika ona z rozszerzania programow refun-
dacyjnych Narodowego Funduszu Zdrowia i zmian cenowych na rynku lekow.
Ograniczenia dostepnosci do tak potrzebnych nowoczesnych form leczenia, o kto-
rych pisze prof. Z. Maciejek, wywotuja u chorych nastgpstwa natury psycholo-
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gicznej wynikajace z poczucia, ze ,,najbardziej potrzebne leczenie jest dla mnie
prawie niedostepne”.

Chorzy na SM, czekajac niekiedy tygodniami na kolejng wizyte u neurologa,
prowadza samoleczenie, cz¢sto w oparciu 0 metody nickonwencjonalne i medycy-
n¢ alternatywna. Nie jest to tylko problem polskich srodowisk chorych na SM. Cza-
sami metody te staja si¢ wiodacg terapia. Jest to wigc wazny temat w komunikacji
z chorymi, ktorzy oczekuja neurologicznej oceny wartosci tych metod. Omawia je
dr Waldemar Fryze, ktory wiele lat poswigcit zglebianiu wptywu tych metod
na przebieg SM u polskich pacjentow.

Sposrod ponad 60 Poradni Leczenia Stwardnienia Rozsianego zarejestrowanych
w systemie Narodowego Funduszu Zdrowia w Polsce jedynie nieliczne maja w swo-
im sktadzie osobowym psychologa. Analiza oczekiwan chorych dotyczacych wspar-
cia psychologicznego wykazuje, ze jest to potrzeba szczegdlnie niezaspokajana.
O roli wsparcia psychologicznego pisze doc. Ewa Malgorzata Szepietowska, ktorej
ksiazke pt. Procesy pamieciowe u 0sob chorych na stwardnienie rozsiane polecam
wszystkim zajmujacym si¢ chorymi na SM.

Nie sposob omowi¢ wszystkich waznych psychologicznych nastepstw zwigza-
nych z zachorowaniem na SM. Wiele z nich ma bardzo indywidualny charakter i sta-
tyby sie studium przypadkow. Zawsze indywidualnie podchodzi si¢ np. do problema-
tyki matzenstwa, w ktérym jedna z 0sob jest chora. Wiele zwigzkow nie wytrzymuje
presji choroby i si¢ rozpada. Powodem sg albo zbyt duze oczekiwania ze strony oso-
by chorej, albo trudnosci z zaakceptowaniem wielu objawow u chorej osoby ze stro-
ny zdrowego partnera. Te sytuacje sa wyjatkowo trudne nie tylko dla osob tworza-
cych zwiazek, ale i dla catej szeroko rozumianej rodziny. Innym zyciowo waznym
zagadnieniem jest praca, ktorej wykonywanie z trudem, lub przedwczesna utrata,
wywotuje réwniez szereg nastepstw natury psychologicznej. Zdarza si¢, ze tym cho-
rym, ktorym z lekarskiego punktu widzenia sugeruje si¢ odsunigcie od czynnosci za-
wodowych — szczegblnie na pracy zalezy, a te osoby, ktére mogtyby pracowacé, pla-
nuja przejscie na rentg. To tez wymaga zawsze wlasciwego omdwienia z chorym.

Pacjenci konfrontuja swoja wiedze, uzyskana najczgsciej z Internetu, z lekarski-
mi pogladami na wiele spraw. Obecnie sita opiniotworcza Internetu jest ogromna.
Niestety, zdarza si¢, ze zamieszczone tamze informacje mijaja si¢ z prawda, a opi-
nie na temat wielu waznych spraw bywaja, niestety, falszywe. Pacjenci operujacy
takg wiedzg wymagajg specjalnego podej$cia. Wyprowadzenie chorego z btedu mo-
ze wymagaé poswiecenia czasu, cierpliwosci 1 spokoju.

Cierpliwosci i spokoju zycze takze wszystkim Czytelnikom tej ksiazki. Mamy
bowiem przekonanie, ze czg$¢ prezentowanych przez nas pogladéw moze by¢ od-
mienna od doswiadczen Czytelnika.

Andrzej Potemkowski
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