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Opieka paliatywna nad pacjentami ze stwardnieniem rozsianym

Palliative care for patients with multiple sclerosis
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Streszczenie

Stwardnienie rozsiane (SR) jest postepujaca choroba osrodkowego ukladu nerwowego nie-
uchronnie prowadzacg do niepelnosprawnosci. Mimo znacznych postepéw w leczeniu immuno-
modulujgcym z uplywem czasu przybywa chorych wymagajgcych statej opieki, czesto calkowicie
niesamodzielnych w podstawowych czynnosciach zycia codziennego. Specyficzne objawy choro-
by wynikaja z uszkodzenia prawie wszystkich systeméw funkcjonalnych ukladu nerwowego. Zwig-
zane z tym konsekwencje w sferze psychicznej, poznawczej i psychospolecznej wplywaja na obni-
zenie jakosci zycia. Opieka paliatywna jest zarezerwowana gléwnie dla chorych onkologicznych,
rzadko natomiast obejmuje inne grupy pacjentéw. Réwniez chorzy na SR wymagaja tego rodzaju
opieki, ale w wigkszosci przypadkow jest ona nieosiggalna w polskich realiach. Dlatego tez istnie-
je koniecznos$¢ podjecia dzialaii zapewniajacych wsparcie dla chorych z najciezsza niesprawnoscia,
pozbawionych mozliwosci leczenia modyfikujacego przebieg choroby, a zdanych tylko na lecze-
nie objawowe.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, opieka paliatywna.

Abstract

Multiple sclerosis is a progressive disease of the central nervous system that inevitably concludes
with permanent disability. Despite a significant in immunotherapy, there is an increase in the num-
ber of patients requiring full-time care and assistance in performing basic everyday tasks. Specific
symptoms of the disease are caused by damage in almost every functional systems of the central
nervous system. The consequences of psychological, cognitive and psychosocial nature cause a major
decrease in the quality of life. Palliative care is reserved mostly for oncological patients, rarely involv-
ing other groups of patients. Multiple sclerosis patients also require such care, but in most of the cas-
es it is unavailable in the Polish scale of things. Thus there is a need for providing support for the
patients with the most serious disability, who are forced to rely only on symptomatic treatment and

are deprived of therapy that modifies the course of the disease.
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WSTEP

Stwardnienie rozsiane (SR) jest chorobg przewle-
kia, ktéra najczesciej wystepuje u miodych dorostych
i ma dlugofalowe konsekwencje fizyczne i psychicz-
ne. Przebieg choroby jest réznorodny i nieprzewidy-
walny — od postaci lekkiej do szybko postepujacej, pro-
wadzacej do ciezkiej niepetnosprawnosci, z relatywnie
szybkim pogorszeniem funkcji neurologicznych
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izmiang stylu zycia [1]. Postep choroby zalezy od wie-
lu czynnikéw, a na jej przebieg ma wplyw przede
wszystkim stosowane leczenie immunomodulujace
(interferon B, octan glatirameru, natalizumab, fingo-
limod, mitoksantron). Niestety, skuteczno$¢ leczenia
jest ograniczona, a w Polsce nie wszyscy moga z nie-
go skorzysta¢. Ponadto mimo leczenia choroba poste-
puje, powodujac narastanie niepelnosprawnosci
wywierajgcej niekorzystny wplyw na zycie pacjenta
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w sferze psychicznej, poznawczej oraz psychoso-
cjalnej [2—4]. Dlatego tez istnieje ogromna potrzeba
zapewnienia wsparcia chorym z najciezsza nie-
sprawno$cia, pozbawionym mozliwosci leczenia
modyfikujacego przebieg choroby, a zdanej tylko na
leczenie objawowe. Chorzy ci czesto wymagaja korzy-
stania z wozka inwalidzkiego lub 16zka.

Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowata opie-
ke paliatywna jako ,dzialanie, ktére poprawia jakosc¢
zycia chorych i ich rodzin stojacych wobec probleméw
zwigzanych z zagrazajgca zyciu chorobg poprzez
zapobieganie i znoszenie cierpienia dzieki wczesnej
identyfikacji oraz bardzo starannej ocenie i leczeniu
bélu i innych probleméw somatycznych, psychoso-
gjalnych i duchowych” [5]. Celem opieki paliatywnej
jest dazenie do osiggniecia najlepszej jakosci zycia
pacjenta i jego rodziny [6]. Opieka paliatywna w Pol-
sce oraz w wielu innych krajach Europy jest kierowana
gtéwnie do pacjentéw z chorobami nowotworowymi.
Z danych epidemiologicznych wynika, ze wigkszos¢
(90-95%) ustug opieki paliatywnej $wiadczona jest
pacjentom onkologicznym, ale wg szacunkéw w przy-
szlosci udzial pacjentéw z chorobami nienowotwo-
rowymi wzroénie do 40% [4].

Liczba chorych na SR na catym §wiecie przekracza
2,5 mln, z czego ok. 600 000 zyje w Europie [7]. Oce-
nia sie, ze czesto$¢ wystepowania SR w Polsce wyno-
si 45-92 przypadkéw na 100 tysiecy mieszkancow [8].
Na podstawie danych szacunkowych, niepopartych
zadnymi badaniami populacyjnymi obejmujacymi caty
kraj, przyjmuje sie, ze na SR choruje ok. 40 000-60 000
0s6b. Jak podaje MS Barometer 2011 opublikowany
przez Europejska Platforme Stwardnienia Rozsiane-
go (European Multiple Sclerosis Platform — EMSP),
leczeniem immunomodulujagcym objete jest w Polsce
7% chorych [9]. Z powyzszych danych wynika, ze zde-
cydowana wigkszoéc¢ chorych nie otrzymuje leczenia
modyfikujgcego przebieg choroby. Przy zalozeniu, ze
u polowy z nich SR trwa jeszcze niezbyt dlugo i jego
przebieg jest lagodny, pozostaje ponad 20 000 oséb
zdanych tylko na leczenie objawowe i majacych
zaawansowana postaé choroby wymagajacych opie-
ki paliatywnej.

STWARDNIENIE ROZSIANE A OPIEKA
PALIATYWNA

Stwardnienie rozsiane nie jest choroba $miertelna,
ale prowadzi do postepujacej niepelnosprawnosci
i zwigzanych z nig powiklan, ktére stanowig zagrozenie
dla zycia. Naleza do nich: przewlekla niewydolnos¢
nerek zwigzana z zaburzeniami w utrzymaniu moczu,
odlezyny bedace konsekwencjg niepelnosprawnosci,
zachtystowe zapalenie ptuc, samobdjstwa, depresja, kto-
ra jest zarébwno objawem samej choroby, jak i wynikiem
postepu niepelnosprawnosci. Osoby chore na SR
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siedmiokrotnie czesciej niz reszta spoleczefistwa
popelniaja samobdjstwa [10, 11]. Postep niepelno-
sprawnosci u wiekszosci chorych prowadzi do trwa-
lego inwalidztwa i niezdolnosci do samodzielnej
egzystenciji.

Od kilku lat trwa miedzynarodowa dyskusja doty-
czaca potrzeby objecia opieka paliatywna chorych
z najciezszymi postaciami SR [2-5]. Wyniki dotych-
czasowych badan wskazuja, ze chorzy ci nie otrzymuja
wlasciwego wsparcia od lekarzy prowadzacych, z kt6-
rymi na ogol nie majg mozliwosci oméwienia roko-
wania i scenariuszy przebiegu zaawansowanego
okresu choroby [2—4].

W zwigzku z tym, ze chorzy na SR wcigz nie maja
odpowiedniego dostepu do opieki paliatywnej, Bry-
tyjskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego jako
organizacja pacjentéw przeprowadzito badanie, w kt6-
rym wykazano, ze zapewnienie pacjentom dodatko-
wych i uzupelniajacych uslug opieki paliatywnej
znacznie poprawia ich jakos¢ zycia [4]. Na podstawie
wynikow trzyletniego projektu badawczego opraco-
wano modele opieki paliatywnej [4]. Wykazano, ze
ustugi wchodzace w sklad opieki paliatywnej §wiad-
czone w $cistym powigzaniu z ekspertami w dziedzinie
neurologii, rehabilitacji oraz psychologii powinny
obejmowac leczenie objawéw, zapewnia¢ dostep do
wilasciwej opieki medycznej i rehabilitacji oraz by¢ Zré-
dlem wsparcia psychicznego [4]. Wyniki badania sta-
ly sie podstawa do sformulowania tez, w jaki sposéb
powinny sie rozwija¢ struktury opieki paliatywnej:
przede wszystkim nowe organizacje powinny wspot-
pracowa¢ z dotychczas istniejagcymi, a wiedza na
temat opieki paliatywnej u pacjentéw z chorobami nie-
nowotworowymi powinna by¢ caly czas rozpo-
wszechniana i udoskonalana [4].

Pojecie opieki paliatywnej dla pacjentéw z SR
zostalo wigczone do Kodeksu Dobrych Praktyk, kto-
ry zostal sformutowany przez Europejska Platforme
Stwardnienia Rozsianego [9]. Zgodnie z Kodeksem
wszystkie osoby z SR powinni mie¢ swobodny dostep
do opieki paliatywnej, a w razie konicznosci takze do
specjalistycznych ustug medycyny paliatywnej [2-5, 9].

Postep choroby prowadzi do spadku zdolnosci
fizycznych i poznawczych, zaburzen emocjonalnych
i utarty dotychczasowych funkcji spolecznych.

ROKOWANIE | NATURALNY PRZEBIEG
CHOROBY

Przebieg SR zalezy przede wszystkim od wieku
zachorowania i postaci — rokowanie jest gorsze
w przypadku postaci pierwotnie postepujacej. Wedlug
Deggenhardta i wsp. w postaci nawracajgco-remisyjnej
(relapsing-remitting MS — RRMS) i wtdrnie postepuja-
cej negatywnymi czynnikami prognostycznymi sa:
wystapienie progresji, wieksza liczba rzutéw, wieksza
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niepelnosprawnos¢ w ciagu pierwszych 5 lat, krétkie
odstepy miedzy rzutami i zaangazowanie wiekszej licz-
by uktadéw funkcjonalnych uktadu nerwowego [12].
Dodatkowymi negatywnymi czynnikami sg: krétki
czas wystgpienia progresji w postaci wtdrnie poste-
pujacej i szybka niepelnosprawnos$¢ w pierwszych
5 latach w postaci pierwotnie postepujacej [12]. Wein-
shenker i wsp. wykazali, ze ok. 50% chorych bedzie
wymagalo urzadzeii pomocniczych przy chodzeniu
w ciggu 15 lat od wystapienia choroby [13]. W jednym
z ostatnich doniesiefi Tutuncu i wsp. opublikowali
wyniki badan nad dwoma kohortami chorych: z prze-
biegiem nawracajgco-remisyjnym oraz o postepujacym
przebiegu klinicznym (pierwotnym lub wtérnym) [14].
Progresja wystapila przed ukoniczeniem 75. roku
zycia u 99% pacjentéw z rozpoznanym postepujacym
przebiegiem choroby, natomiast u 38% chorych
z RRMS progresji nie stwierdzono do 75. roku zycia.
W obu kohortach tylko 2% pacjentéw osiggnelo po-
ziom 6 wg skali EDSS przed wystapieniem progresji.
Mozna zatem wysuna¢ wniosek, Zze posta¢ nawraca-
jaco-remisyjna nie musi przechodzi¢ w postaé poste-
pujaca. Poczatek progresji bardziej zalezy od wieku
niz od przebiegu choroby przed progresja [14]. Wyni-
ki innych badan wykazaly réwniez duze znaczenie
aktywnoéci fizycznej w opdznianiu niepelnospraw-
nosci w SR [15].

W kolejnych badaniach stwierdzono, ze na jako$é
zycia wplywa nie tylko niepelnosprawnoé¢ fizyczna,
lecz takze czynniki psychologiczne i psychospolecz-
ne [16-19]. U chorych na SR wystepuje wieksze ryzy-
ko depresji i samobdjstwa, co moze wskazywaé na
potrzebe zapewnienia wlasciwego wsparcia medycz-
nego i psychologicznego [10, 11, 20]. Wedlug powyz-
szych doniesien opieka paliatywna u chorych na SR
powinna by¢ zapewniana zaréwno w zakresie lecze-
nia objawowego, jak i wsparcia psychicznego oraz
rehabilitacji.

SPECYFICZNE PROBLEMY OSOB
ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM

Leczenie objawowe stanowi bardzo wazna czes¢
opieki paliatywnej u chorych na SR. Powszechnie
obserwowane objawy choroby, ktére znacznie ogra-
niczajg sprawnos¢ i przyczyniaja sie do dyskomfortu
odczuwanego przez pacjenta, Ben-Zacharia podzieli-
ta na trzy kategorie [2]. Objawy pierwszego stopnia to:
zmeczenie i znuzenie, spastycznos¢, zaburzenia widze-
nia, dysfunkcje zwieraczy, bdl, zaburzenia poznawcze,
dysfunkcje seksualne, problemy z mowg oraz z poly-
kaniem. Objawy drugiego stopnia to: infekcje peche-
rza moczowego, uszkodzenia skéry, ztamania oraz
zwichniecia, senno$¢, zapalenia ptuc oraz pogorszenie
codziennej aktywnosci. Do objaw6w trzeciego stopnia
nalezg: reaktywne depresje i zaburzenia psychiczne,
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izolacja spoleczna, problemy finansowe, rozwody
oraz problemy wynikajgce z rodzicielstwa (trudnosci
W zajsciu w cigze czy wychowaniu dzieci).

Zmeczenie i znuzenie naleza do najczestszych
dolegliwosci zglaszanych przez chorych na SR. Obja-
wy te s3 czesto niedoceniane lub wrecz bagatelizowane
przez lekarzy pierwszego kontaktu, a nawet neuro-
logéw. Szacuje sie, ze 70-90% chorych na SR podaje
zmeczenie jako jeden z trzech dominujacych objawéw,
a ponad 50% jako gtéwny objaw [21-24]. Zmeczenie
bywa definiowane jako subiektywne odczucie braku
energii do rozpoczynania i podtrzymywania codzien-
nej aktywnosci pozostajace bez zwigzku z depresjg lub
oslabieniem sily miesniowej [21]. Wystepuje juz po
minimalnym wysitku fizycznym lub umystowym,
szczegodlnie w godzinach porannych, i utrzymuje sie
dtuzej niz u oséb zdrowych. Zwykle towarzyszy mu
uczucie uogodlnionej stabosci. Wypoczynek badz sen
nie zmniejszajg jego natezenia, a cecha wyrézniajaca
jest znaczny i dtugotrwaly wplyw na jakos¢ zycia (pra-
ce zawodowa, zycie rodzinne i spoleczne) oraz nasi-
lanie si¢ pod wpltywem ciepla (zjawisko Uhthoffa) [24,
25]. Wyniki badan wykazaly, ze wystepowanie zme-
czenia jest niezalezne od stopnia niesprawnosci cho-
rego [13-15]. W leczeniu zmeczenia skuteczne moga
by¢: amantadyna, pemolina, modafinil oraz selektywne
inhibitory zwrotnego wychwytu serotoniny (selective
serotonin-reuptake inhibitor — SSRI). Innymi metodami
leczenia zmeczenia s3 techniki relaksacyjne, zmiana
systemu pracy oraz leczenie objawéw drugiego rze-
du (depresji, zaburzen snu oraz skutkéw ubocznych
lekéw) [26, 27].

Bol jest czestym objawem u pacjentéw z SR. Szacuje
sie, ze wystepuje u 29-86% pacjentéw w réznym okre-
sie choroby i bardzo istotnie wplywa na jakos¢ zycia
i rehabilitacje [28, 29]. Na ogél jest nastepstwem
uszkodzenia uktadu nerwowego przez proces choro-
bowy i ma charakter osrodkowego bélu neuropa-
tycznego, rzadziej obwodowego lub nocyceptywnego.
Najczestszym typem dolegliwosci sa dyzestetyczne béle
koniczyn, bolesne toniczne skurcze migsniowe, objaw
Lhermitte’a, nerwobdl tréjdzielny oraz béle plecow
i glowy. W ostatnim czasie b6l uznano za istotny czyn-
nik ogélnej, zwigzanej ze stanem zdrowia jakosci
zycia [29]. W badaniach prowadzonych przez Warnella
iwsp. wykazano, ze sposrod 0séb z SR cierpigcych na
réznego rodzaju béle 40% miato trudnosci w pracy, 44%
zaburzenia snu, a 34% problemy w zwiazkach part-
nerskich [30]. Czesciej rowniez obserwowano u nich
depresje, lek i obnizenie sprawnosci intelektualnej [30].
Leczenie bélu jest trudne, kosztowne i nie zawsze sku-
teczne. Jak podaje Solaro, koszt leczenia bélu u pacjen-
tow z SR stanowi 30% wszystkich wydatkéw [31]. Ze
wzgledu na fakt, ze najczesciej jest to neuropatyczny
bél osrodkowy, stosuje sie leki przeciwpadaczkowe
i przeciwdepresyjne. Do lekéw pierwszego rzutu
zaliczono amitryptyline oraz inne leki z grupy tréjcy-
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Klicznych lekéw przeciwdepresyjnych (TLPD), a tak-
ze pregabaline i gabapentyne. W grupie lekow drugiego
rzutu wymienia sie lamotrygine, opioidy, tramadol oraz
kanabinoidy, ktdre coraz czesciej stosuje sie w lecze-
niu bélu u chorych na SR [26-31]. Réwniez niektére
wybidrcze SSRI wykazuja skutecznos$é poréwnywal-
ng ze skutecznoscig klasycznych lekéw przeciwde-
presyjnych, ale rzadziej wywotuja objawy uboczne [28].
Najlepsze efekty lecznicze obserwowano po zastoso-
waniu duloksetyny i wenlafaksyny [31]. Gdy zawodzi
farmakoterapia, stosuje sie r6zne formy leczenia neu-
rochirurgicznego: uszkodzenie wybranych czesci
wzgorza czy uszkodzenie DREZ (dorsal root entry zone
lesions — mikrochirurgiczne przeciecie korzeni grzbie-
towych w okolicy wejscia do rdzenia). Obecnie meto-
dy te sa zastepowane przez stymulacje okreslonych
struktur uktadu nerwowego [26, 31]. Podstawq poste-
powania w wypadku bélu miesniowo-szkieletowe-
go jest fizjoterapia, majaca na celu poprawe napiecia
mieéni proksymalnych, oraz nauka utrzymywania
poprawnej postawy podczas stania i siedzenia. Alter-
natywa dla lekéw w opanowywaniu bélu pozostaja
takze terapie psychologiczne, ktére powinny by¢
dopelnieniem leczenia farmakologicznego.

U chorych na SR powaznym problemem sg réwniez
zaburzenia psychiczne, a zwlaszcza depresja i inne
zaburzenia nastroju. Na wystepowanie depresji
u pacjentéw z SR maja wplyw czynniki psycholo-
giczne, spoleczne i neurobiologiczne. Taki wplyw
moga mie¢ rdwniez leki stosowane w leczeniu SR,
np. interferon . Ryzyko wystgpienia depresji u cho-
rych na SR w ciggu catego zycia wynosi ok. 50%,
a wspolczynniki rozpowszechnienia mieszcza sie
pomiedzy 25% a 75% [10, 11, 34]. Najczesciej u oséb
z SR wystepuja epizody depresji o fagodnym i umiar-
kowanym, rzadziej ciezkim nasileniu, przebiegajace
z niepokojem, drazliwoscia i stabg koncentracja uwa-
gi. Wéréd pacjentow chorujacych na SR i depresje
ryzyko popelnienia samobdjstwa zwieksza sie i jest
2-7,5 razy wigksze niz w populacji ogdlnej [10, 11, 18].
Leczenie depresji w przebiegu SR polega na zastoso-
waniu oddzialywan psychoterapeutycznych oraz
lekéw przeciwdepresyjnych. Najbardziej powszech-
ne $rodki to: SSRI, TLPD oraz inhibitory monoamino-
oksydazy. U chorych na SR moga réwniez wystapié
zaburzenia emocjonalne w postaci zaburzen afek-
tywnych dwubiegunowych i napadéw przymuso-
wego $miechu lub placzu [34]. Leczenie zaburzeh dwu-
biegunowych w przebiegu SR polega na zastosowaniu
lekéw normotymicznych (lit, walproiniany), atypo-
wych lekéw przeciwpsychotycznych oraz lekéow
przeciwdepresyjnych w polaczeniu z psychoeduka-
¢ja, pomoca psychologiczng, niekiedy psychoterapia.
Patologiczny $miech i placz dotyczy gléwnie oséb
z powaznym inwalidztwem, zaburzeniami funkcji
poznawczych i dluzszym czasem trwania choroby [34].
W leczeniu wykorzystuje sie amitryptyling oraz SSRI.
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Spastycznos¢ jest zaburzeniem funkcji ruchowych
i charakteryzuje sie wzmozonym napieciem mies-
niowym, ktére znacznie zakltdca codzienne funkcjo-
nowanie pacjentéw z SR. Okolo 60-80% chorych na
SR cierpi z powodu spastycznosci z poczuciem sztyw-
nosci, bolesnych kurczéw migsniowych tonicznych
i klonicznych [35-38]. Najczesciej stosowanymi leka-
mi w opanowywaniu powyzszych objaw6w sa baklo-
fen i tizanidyna. Skutkiem ubocznym stosowania
tych preparatéw jest znuzenie, uspokojenie, sennosc¢
i oslabienie. W ciezkich przypadkach baklofen moze
by¢ podawany dokanatowo z uzyciem specjalistycz-
nych pomp. Niektoérzy specjalisci stosuja iniekcje
z toksyny botulinowej w mieénie wykazujace naj-
wiekszg spastycznosé [35-38].

Zaburzenia czynnosci zwieraczy wystepuja u wiek-
szosci pacjentéow z SR. Ponad 80% chorych zgtasza
skargi ze strony pecherza moczowego, a odsetek
tych os6b wzrasta do 96% w chorobie trwajacej dlu-
zej niz 10 lat [24, 26]. Najczestsza dolegliwoscia
zglaszang przez pacjentéw jest wystepowanie nagte-
go parcia na mocz, czeste oddawanie moczu oraz nie-
trzymanie moczu. Zaburzenia czynnosci pecherza
w SR sg spowodowane trzema gléwnymi mechani-
zmami: trudno$cia w gromadzeniu moczu (neuro-
genny pecherz spastyczny) oraz w opréznianiu
pecherza (pecherz atoniczny), a takze dyssynergia
wypieracza i zwieracza zewnetrznego [38, 39]. Nad-
pobudliwosé¢ (hiperrefleksja) miesnia wypieracza
pecherza moczowego powoduje powstanie pecherza
»Spastycznego” i jest najczestsza przyczyna parcia na
mocz i nietrzymania moczu u pacjentéw z SR. Naj-
czesciej stosowanymi lekami w fagodzeniu powyz-
szych objawéw sa: oksybutynina i leki antycholiner-
giczne, takie jak propantelina czy tolterodyna [26, 27].
W celu zmniejszenia nykturii stosuje sie¢ desmopresyne
[39, 40]. W wypadku pecherza atonicznego z zalega-
niem moczu czesto stosowang metoda oprdézniania
pecherza moczowego jest program samodzielnego
i czestego cewnikowania sie. Leki cholinergiczne,
takie jak: tanachol, karbachol i pirydostygmina, uta-
twiaja opréznianie pecherza moczowego, ale sg sku-
teczne tylko przejsciowo i u czesci pacjentow [39, 40].
Lekiem z wyboru w ostrym zatrzymaniu moczu jest
fenoksybenzamina. Najtrudniejsze do opanowania sg
zaburzenia zwigzane z dyssynergia wypieracza i zwie-
racza zewnetrznego. Wowczas zaleca sie stosowanie
kombinacji oksybutyniny z baklofenem, tizanidyna lub
blokerami receptora al (terazosyna, doksazosyna
lub tamsulozyna), a takze okresowe samocewniko-
wanie [26, 40]. U pacjentéw z zaburzeniami zwiera-
czy moze zaistnie¢ koniecznoé¢ utrzymania cewnika
na stale pomimo zwiekszonego ryzyka zakazenia drég
moczowych.

Dolegliwosci ze strony przewodu pokarmowego
wystepuja u ok. 60% chorych na SR i maja glow-
nie charakter zapar¢. Wynikaja ze spowolnienia ru-
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chow perystaltycznych jelit, unieruchomienia, zani-
ku miesni oraz stosowania lekéw antycholinergicz-
nych. W leczeniu stosuje sie odpowiednia diete boga-
toresztkowa, $rodki zmiekczajace kal i przeczyszczajace
(doustnie lub w postaci czopkéw) oraz okresowo lewa-
tywy. Wazne sg ¢wiczenia ruchowe poprawiajace pery-
staltyke jelit oraz odpowiednia podaz plynéw [26, 27].
Rzadsze, ale zdecydowanie bardziej ucigzliwe dla cho-
rych, jest nietrzymanie stolca. W takich przypadkach
skuteczne bywa kontrolowane oddawanie stolca
o okreslonej porze — stosuje sie fagodne czopki, np. gli-
cerynowe, a w razie niepowodzenia prébuje sie po-
dawa¢ oksybutynine lub TLPD [40].

Zaburzenia widzenia u pacjentéw z SR obejmuja
dwojenie, oslabienie ostrosci wzroku lub jego utrate
po jednej lub obu stronach, ubytki w polu widzenia
oraz zaburzenia rozpoznawania barw [37]. U 70% cho-
rych na SR wystepuje takze oczoplas. Zaburzenia
widzenia mogg by¢ zwigzane z pozagatkowym zapa-
leniem nerwu wzrokowego, ktére czesto jest poczat-
kowym objawem SR [41]. Czasami wystepuje bol
w obrebie oczodolu i zaburzenia widzenia podczas
poruszania gatkg oczng. Pomoc psychologiczna dla
pacjenta i jego rodziny, szkolenia na temat postrze-
gania otaczajgcego Srodowiska oraz réznorodne ¢wi-
czenia wzrokowe moga poprawic jakos¢ widzenia.

Kolejnym problemem pacjentéw z SR sg zaburze-
nia seksualne. Choroba wplywa bezposrednio na
funkcje seksualne, poniewaz powoduje spadek libido,
zaburzenia orgazmu, erekcji, w efekcie czego docho-
dzi do zaburzenia intymnych stosunkéw miedzy
partnerami. Wplywa to réwniez negatywnie na obraz
wlasnej osoby [40, 42]. Takze wcze$niej omawiane
zaburzenia fizyczne i psychiczne moga mie¢ nieko-
rzystny wplyw na Zzycie seksualne oséb z SR [42].
Postepowanie powinno uwzglednia¢ terapie psycho-
logiczng, pomoc seksuologa, terapie malzeniska oraz
indywidualng oraz farmakoterapie. U mezczyzn w ra-
mach leczenia farmakologicznego stosuje sie sildenafil,
a u kobiet pomocne moga by¢ srodki zwiekszajace wil-
gotnos¢ pochwy [42, 43].

Okolo 33% pacjentéw z SR ma problemy z poty-
kaniem [24-27]. W wyniku toczacego sie procesu cho-
robowego dochodzi do zaburzenia funkgji oraz osta-
bienia mieéni uczestniczacych w procesie polykania.
Leczenie dysfagii ma zapobiec takim powiklaniom
zaburzen polykania, jak zachlystowe zapalenie pluc,
odwodnienie oraz niedozywienie. Wsr6d metod
leczenia dysfagii znajduje sie rehabilitacja potykania
(aktywne i pasywne ¢wiczenia mieéni jezyka i ust, kt6-
re maja za zadanie zwiekszy¢ zakres ruchéw wyko-
nywanych podczas jedzenia), nastepnie modyfikacja
diety (posilki o konsystencji ptynnej lub papkowatej,
spozywanie plynéw), pokarmy bogatobiatkowe
i wysokoenergetyczne z odpowiednig iloscig witamin
i soli mineralnych [24, 27]. Jeéli powyzsze sposoby nie
przynosza zadowalajacych efektéw, nalezy rozwazy¢
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zalozenie przezskornej endoskopowej gastrostomii
(PEG) oraz zastosowanie innych alternatywnych
drég odzywiania enteralnego.

U 44% pacjentéow z SR wystepuja zaburzenia
mowy w postaci dyzartrii, dysfonii lub afazji, przy
czym dyzartria jest czesta, a afazja zdarza sie znacz-
nie rzadziej [24-27]. Dyzartria jest zaburzeniem mowy
powstalym na skutek uszkodzenia miesni i/lub ner-
wow bioracych udzial w procesie komunikacji wer-
balnej (twarzy, jezyka, ust, podniebienia, krtani oraz
mies$ni oddechowych). W zaleznosci od rodzaju dyz-
artrii mowa moze by¢ niewyrazna, zbyt wolna lub
szybka, moga wystepowac zaburzenia natezenia glo-
su (mowa zbyt cicha lub catkowicie niestyszalna)
i/lub rezonansu (mowa nosowa). Program terapii
logopedycznej moze zawiera¢ trening oddechu, ¢wi-
czenia fonacyjne oraz artykulacyjne [27]. Srodki far-
makologiczne stosowane sa w celu zmniejszenia spa-
stycznodci strun glosowych. W ciezszych przypadkach
rozwazane sa wspomagajace lub alternatywne meto-
dy komunikacji (jezyk migowy, systemy oparte na zna-
kach graficznych lub znakach przestrzenno-dotyko-
wych czy wspomaganie komputerowe).

Zaburzenia funkcji poznawczych sa powszechne
wsrdd pacjentéw z SR i dotykaja 50-70% chorych [18,
19]. Deficyty poznawcze dotycza gléwnie pamieci,
uwagi, szybkosci przetwarzania informacji, funkcji
wykonawczych oraz myslenia abstrakcyjnego. Neu-
ropsychologiczna ocena deficytéw poznawczych
moze by¢ przydatna w diagnozie oraz zaplanowaniu
odpowiedniego leczenia. Dysfunkcje poznawcze
wystepujace u niektérych chorych na SR moga by¢
lagodzone przez niefarmakologiczne metody tera-
peutyczne (np. psychologiczne). Trwajg badania nad
skutecznoscig zastosowania donepezilu u pacjentéw
z SR, z uwagi na odmienny mechanizm powstawania
otepienia u tych pacjentéw w poréwnaniu z osobami
z choroba Alzheimera [26, 27].

Odlezyny dotycza pacjentéw trwale unierucho-
mionych, ktérzy pozostaja w 16zku lub w wézku inwa-
lidzkim. Tworza sie na obszarach narazonych na cia-
gly ucisk. Powstawaniu odlezyn mozna zapobiec,
podejmujac okreélone dziatania profilaktyczne,
np. zmiana pozycji pacjenta, stosowanie materacy
przeciwodlezynowych, odpowiednia higiena. Lecze-
nie odlezyn wymaga stosowania odpowiednich opa-
trunkéw oraz technik oczyszczania ran, tj. oczyszczania
mechanicznego i enzymatycznego. W ostrych przy-
padkach nalezy rozwazy¢ leczenie chirurgiczne.

Powaznym problemem u pacjentéw z SR pozostaja
takze kwestie psychosocjalne dotyczace pacjenta
oraz jego rodziny [44]. Czesto obserwowanym zja-
wiskiem wéréd chorych na SR jest izolacja, ktdra wply-
wa niekorzystnie na relacje z rodzing oraz przyjaciétmi.
Pomoc w wypadku takich probleméw powinna sie
sprowadza¢ do wsparcia psychicznego i powstania
odpowiednich o$rodkéw oferujgcych indywidualne
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terapie oraz zachecajacych do uczestnictwa w spo-
tkaniach grup wsparcia [44, 45].

JAK OCENIC, CZY PACJENT WYMAGA
OPIEKI PALIATYWNEJ?

Potrzeby w zakresie opieki paliatywnej powszech-
nie ocenia sie za pomoca Palliative Care Outcome Sca-
le (POS) opublikowanej w 1999 r. przez Hearn i Hig-
ginson [46]. Sklada sie ona z dwoéch identycznych
kwestionariuszy, wypelnianych niezaleznie przez
personel i pacjenta. Pytania dotycza 10 domen: bélu,
innych objawow, leku pacjenta, leku rodziny, infor-
magcji, wsparcia, wartoéci zycia, poczucia wlasnej
warto$ci, zmarnowanego czasu i spraw osobistych [46].

W 2006 r. Higginson i wsp. przedstawili wyniki
badan z udziatem 52 pacjentdéw, sposréd ktérych 26
0s6b miato wtdrnie postepujace SR, 23 chorych — postac¢
pierwotnie postepujaca, 32 osoby nie byly w stanie
samodzielnie chodzi¢ [32]. Pacjenci relacjonowali
obecnos¢ srednio 9 objawdw. Szes¢ objawdw wyste-
powalo u ponad 50% pacjentéw i byly to: trudnosci
z chodzeniem, zaburzenia czynnosciowe rak, zme-
czenie, skurcze, bdl i poczucie sennosci. Wyzszy
poziom niepelnosprawnosci korelowal z wiekszym
nasileniem objawéw [32].

W 2011 r. Higginson i wsp. przeprowadzili bada-
nia z randomizacjg z udzialem 52 pacjentéw ciezko
dotknietych SR, z wysokim stopniem niepelno-
sprawnoéci ruchowej (EDSS > 7,7). Po trzech wizytach
zespolu opieki paliatywnej — raz na dwa tygodnie —
nastgpila poprawa w zakresie 5 gléwnych objawoéw
(bdl, nudnosci, wymioty, problemy jamy ustnej i zabu-
rzenia snu) oraz w Palliative Care Outcome Scale-MS
Symptom Scale, zmniejszylo sie takze obcigzenie opie-
kunéw. Po uplywie 6 miesiecy wieksza poprawe
zaobserwowano w grupie, w ktdrej opieke paliatyw-
na wdrozono niezwlocznie, niz w grupie kontrolnej,
gdzie opieke rozpoczeto po uptywie 12 tygodni od
zakwalifikowania. Poprawa ta utrzymywata sie przez
6 miesiecy [47].

ZADANIA OPIEKI PALIATYWNEJ
W STWARDNIENIU ROZSIANYM

W Polsce medycyna paliatywna jako odrebna spe-
cjalizacja powstata w 1999 r., a opieka paliatywna
i hospicyjna objeci sa przede wszystkim chorzy na
zaawansowane nowotwory, u ktérych zakoniczono
leczenie przyczynowe [6]. Z biegiem lat coraz czesciej
wskazuje sie potrzebe rozszerzenia leczenia palia-
tywnego na inne grupy oséb przewlekle i terminalnie
chorych [5, 48].
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Stwardnienie rozsiane, w zaawansowanej fazie, nie-
zaleznie od postaci choroby, zazwyczaj charakteryzuje
sie znaczng niepelnosprawnoscig. Wigkszos¢ cho-
rych jest odizolowana i pozbawiona kontaktéw z oto-
czeniem, zdana jedynie na opieke rodziny. Celem dzia-
lan opieki paliatywnej u tych oséb powinno by¢
lagodzenie najczestszych objawdéw (spastycznosci,
bélu, zmeczenia czy depresji), a takze stworzenie
warunkéw do jak najdiuzszego zachowania wzgled-
nej niezaleznosci. Wazne jest wsparcie psychiczne
i duchowe chorego oraz jego najblizszych. W Polsce
nie ma systemu i wypracowanych metod opieki nad
chorymi ze znaczng niepelnosprawnoscia w przebiegu
SR. Istnieje pilna potrzeba stworzenia polskiego
modelu opieki paliatywnej dla tych chorych, z wyko-
rzystaniem do§wiadczen innych krajow [2-5].

Przed wciaz jeszcze mtodg specjalnoécia, jaka jest
medycyna paliatywna, stoja wazne wyzwania, takie
jak:

1) oszacowanie liczby chorych na SR wymagajacych
opieki paliatywnej oraz okreslenie kryteriéw kwa-
lifikagji do tej formy opieki,

2) ocena mozliwosci finansowania i organizacji opie-
ki paliatywnej domowej lub hospicyjnej,

3) rozpoznanie oczekiwan chorychiich rodzin doty-
czacych zakresu opieki wraz z ocena potrzeb psy-
chologicznych w zaawansowanej fazie choroby,

4) okreslenie skladu zespolow opieki domowej lub
hospicyjnej niezbednego do realizacji pelnego
zakresu opieki (wykwalifikowany zesp6t wielody-
scyplinarny, majacy bogate doswiadczenie medycz-
ne oraz niemedyczne),

5) ocena skutecznoéci prowadzonych dzialah, zwlasz-
cza w zakresie rehabilitacji ruchowej i pomocy psy-
chologiczne;j,

6) ocena wplywu opieki paliatywnej na jakos¢ zycia
chorych i ich rodzin w Polsce.

Nalezy pamieta¢, ze istotng odrebnoscia niepel-
nosprawnosci w SR jest fakt, ze dotyka ona chorych
w stosunkowo mlodym wieku i towarzyszy im przez
wiele lat, na wielu etapach indywidualnego rozwoju,
zycia rodzinnego i spolecznego. Biorac to pod uwage,
trzeba sie skoncentrowac na zapewnieniu chorym jak
najpelniejszego uczestnictwa w zyciu. Osoby choru-
jace na SR nawet w zaawansowanej fazie moga cze-
sto bez przeszkdd mieszka¢ w domu i realizowaé swo-
je cele i aspiracje. Wystarczy dostosowac ich otoczenie
do nowej sytuacji, a tym samym umozliwi¢ podej-
mowanie pracy, podrézowanie, studiowanie, uczest-
nictwo w uroczystoéciach, rodzenie i wychowywanie
dzieci.

W celu okreslenia zasad prowadzenia opieki palia-
tywnej u chorych z zaawansowanym SR potrzebne jest
utworzenia grupy roboczej skladajacej sie z neurolo-
gow, rehabilitantow, psychologéw, lekarzy medycy-
ny paliatywnej, pielegniarek oraz przedstawicieli
stowarzyszen pacjentow.
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