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The essence of the crisis situation is the breakdown of the current hierarchy of values, the reorganization
of everyday life, the intensification of cognitive and emotional efforts to ensure relative intrapsychic ho-
meostasis, and the psychosocial balance in various areas of life (including family and professional life).
One of the crisis events is a disease that changes the daily life of individuals and their relatives.

The aim of this study is to provide psychological characteristics of the patient in the situation of the
disease with its various course, to present the consequences of the appearance of the disease on the level
of intrapsychic and social life, and to indicate possible forms of intervention and support for people
experiencing their own disease or the disease of a person in the family. An issue worth emphasizing is
the provision of specialized, multi-level support for patients and families in the ongoing disease process.
Appropriate and responsible therapeutic interactions in the cognitive and emotional dimensions can
effectively reduce anxiety and stress reactions and thus contribute to better coping in a crisis situation.
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Wprowadzenie

Stan chorobowy rozumiany jest jako niezdolno$¢ do radzenia sobie ze
ztym samopoczuciem i brak umiejetnosci zarzadzania zasobami umozli-
wiajacymi jego zachowanie dobrego!. Postawienie diagnozy choroby neu-

1 F. Leonardi, The definition of health: towards new perspectives, International Journal of Health

Services, 2018, 48(4), s. 735-748.
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rologicznej prowadzi czesto do zalamania dotychczasowej hierarchii warto-
Sci i wymaga przeorganizowania zycia codziennego. Zmiana codziennego
funkcjonowania dotyczy zazwyczaj nie tylko samej osoby chorej, lecz takze
jej otoczenia’. Pacjent oraz jego rodzina podejmuja wysilek poznawczy oraz
emocjonalny w celu utrzymania wzglednej homeostazy intrapsychicznej
i psychospotecznej w r6znych obszarach zycia, takich jak zycie rodzinne, spo-
teczne, czy zawodowe®. Choroba jednego czlonka rodziny nie dotyka zatem
jedynie jego samego, lecz catego systemu rodzinnego, wielu obszaréw zycia
jednostki. Ponadto, spos6éb radzenia sobie pacjenta z sytuacja choroby i przy-
jete przez jego otoczenie formy utrzymania réwnowagi wplywaja na siebie
wzajemnie, ksztaltujac ostateczny poziom komfortu i jakosci zycia.

W niniejszej pracy dokonano charakterystyki pacjenta w sytuacji choroby
o réznym przebiegu oraz wskazano na mozliwe formy interwencji i wspar-
cia 0s6b doswiadczajacych choroby wlasnej lub choroby bliskiej osoby w ro-
dzinie. Charakterystyce poddano pacjenta z choroba o naglym poczatku (na
przykladzie udaru), o przebiegu stopniowo postepujacym (przykiad choroby
Alzheimera) oraz chorobie o przebiegu nieprzewidywalnym (odwolujac sie
do stwardnienia rozsianego o postaci rzutowo-remisyjnej).

Wsparcie pacjenta i rodziny
w sytuacji choroby o naglym poczatku

Nagte i nieoczekiwane pojawienie sie¢ symptoméw chorobowych stanowi
znaczng trudnosé dla pacjenta i jego rodziny. Nie jest tu bowiem mozliwe
stopniowe przystosowanie sie do pojawiajacych sie dysfunkcji. Szczeg6lng
trudnoscia staje sie naglos¢ wystgpienia objawéw neurologicznych, koniecz-
noé¢ zrozumienia i zaakceptowania zaistnialych przemian w funkcjonowaniu
chorego oraz podjecie stosownych zmian w organizacji zycia codziennego.
Problemem wspotwystepujacym jest zazwyczaj poczucie bezradnosci pa-
cjenta w sytuacji naglej, nieprzewidywalnej utraty mozliwosci wykonywania
wczesniej wyuczonych czynnosci oraz stres, poczucie bezradnosci, przewle-
klego znuzenia, obcigzenia psychicznego i fizycznego cztonkéw rodziny oraz
ich niewiedza o mozliwych formach pomocy osobie chorej*. Eksponowane

2 K. Witkowska, Ocena jakosci zycia pacjentéw po przebytym udarze mozgu, Innowacje w Piele-
gniarstwie i Naukach o Zdrowiu, 2021, 3(6), s. 7-20.

® J.M. Morawska, A. Gutysz-Wojnicka, Problemy opiekunow chorych po udarze, Udar Moézgu,
2008, 10(2), s. 83-90.

* E. Farr, K. Altonji, R.L. Harvey, Locked-In Syndrome: Practical Rehabilitation Management,
Narrative Review, 2021, XX, s. 1-11; B. Grabowska-Fudala, K. Jaracz, Obcigzenie 0sob sprawujgcych
opieke nad chorymi po przebytym udarze mozgu, Udar Mézgu, 2006, 8(1), s. 42-47; .M. Morawska,
A. Gutysz-Wojnicka, Problemy opiekunow chorych po udarze, s. 83-90; M. Skrzypek i in., Wsparcie
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objawy neurologiczne na skutek powstania ogniska udarowego sa zrézni-
cowane w zaleznosci od jego lokalizacji i rozlegtosci®. Czesto wystepujace
symptomy chorobowe sa niezrozumiale dla bliskich pacjenta, trudne do wy-
jasnienia i zaakceptowania, wspominajac chociazby pomijanie przez chorego
jednej strony ciata w czynnosciach toaletowych lub utrata zdolnosci odpowia-
dania na pytania przy zachowanej zdolnosci rozumienia mowy®. Konieczne
staje sie informowanie rodziny chorego o przyczynach wystepujacych zmian
w zachowaniu osoby po przebytym udarze, przekazywanie wiedzy dotycza-
cej powiazan miedzy lokalizacja uszkodzen a typowymi dla nich objawami,
a takze kierowanie konkretnych i jasnych zaleceni dotyczacych przeorganizo-
wania otoczenia, przestrzeni codziennego zycia osoby chorej, zmian w spo-
sobie wykonywania okreslonych czynnosci (np. zmniejszenie liczby bodZcow
docierajacych do chorego w jednym czasie lub przyjecie odpowiedniego spo-
sobu komunikacji w przypadku afazji poudarowej)’. Nagtos¢ wystepujacych
symptomoéw w przypadku udaru wzmaga w pacjencie i jego bliskich uczucie
leku, niepewnosci, utraty bezpieczeristwa. Niezbedne jest zatem udzielanie
wsparcia psychologicznego, ktére w sytuacji nagtego kryzysu pomogtoby
osobom poradzi¢ sobie z emocjami negatywnymi, trudnymi, nieoczekiwany-
mi przezyciami oraz zapewniloby pomoc w wydobyciu, a nastepnie wyko-
rzystaniu posiadanych przez chorego i jego rodzine zasobéw w codziennym
radzeniu sobie z nowa sytuacja®. Pomocne moze okazac sie takze poinfor-
mowanie rodziny (potem réwniez chorego) o mozliwych formach wsparcia
instytucjonalnego, finansowego, przystugujacych pacjentom prawach i ko-
nieczno$ci unormowania spraw zwigzanych z utratg okreslonych zdolnosci’.

Wsparcie pacjenta powinno natomiast obejmowac zapewnienie mu po-
czucia bezpieczenistwa, spokoju, zachecanie do podejmowania aktywnosci,
pomoc w radzeniu sobie z poczuciem utraty okreslonych umiejetnosci, za-
pewnienie terapii neuropsychologicznej i fizjoterapeutycznej, ukierunkowa-

spoleczne pacjentow po udarze mozgu w okresie hospitalizacji (wyniki wstepne), Udar Moézgu, 2007,
9(1), s. 32-41; K. Witkowska, Ocena jakosci Zycia pacjentow po przebytym udarze mozgu, s. 7-20.

® M. Sabiniewicz i in., Wybrane zaburzenia funkcji poznawczych po udarze mozgu - charaktery-
styka kliniczna i diagnostyka, Aktualnosci Neurologiczne, 2015, 15(1), s. 35-40.

¢ D. Ratuszek-Sadowska i in., Rehabilitacja neurologiczna pacjentki po udarze mozgu - opis przy-
padku, Journal of Education, Health and Sport, 2016, 6(8), s. 28-40; H.M. Wichowicz i in., Miejsce
psychoterapii w prewencji i leczeniu depresji poudarowej, Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 2018,
18(1), s. 56-60.

7 E. Farr, K. Altonji, R.L. Harvey, Locked-In Syndrome, s. 1-11; M. Sabiniewicz i in., Wybrane
zaburzenia funkcji poznawczych po udarze mozgu, s. 35-40.

8 .M. Morawska, A. Gutysz-Wojnicka, Problemy opiekundéw chorych po udarze, s. 83-90.;
A. Wysokinski, Depresja poudarowa, Psychiatria i Psychologia Kliniczna, 2016, 16(3), s. 171-175.

 B. Grabowska-Fudala, K. Jaracz, Obcigzenie 0sob sprawujacych opieke nad chorymi, s. 42-47;
M. Skrzypek i in., Wsparcie spoteczne pacjentow po udarze mézgu, s. 32-41; HM. Wichowicz i in.,
Miejsce psychoterapii, s. 56-60.
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nych na przywroécenie utraconych funkcji w jak najwiekszym stopniu oraz
wspomaganie osoby chorej w wykorzystaniu posiadanych zasobéw intrapsy-
chicznych i fizycznych w stawianiu czola trudnosciom pozostawionym przez
nagly incydent neurologiczny™.

Wsparcie pacjenta i rodziny
w sytuacji choroby o przebiegu postepujacym

Choroba Alzheimera nalezy do choréb o przebiegu postepujacym, po-
szerzajacym sie w czasie obrazie klinicznym. Dodatkowo, z uwagi na obec-
nos¢ epizodéw depresyjnych wynikajacych z uszkodzonej struktury mézgu
i z zauwazania przez chorego poczatkowych probleméw poznawczych,
istniejg trudnosci w diagnostyce réznicowej tej choroby". Objawy poja-
wiajq sie stopniowo - od tagodnych do coraz powazniejszych, catkowicie
zmieniajacych sposéb funkcjonowania chorego™. Nasilajaca sie deteriora-
cja poznawcza wynika z patologicznej intensyfikacji procesu gromadzenia
sie zlogow biatka B-amyloidowego i produktéw rozpadu tkanki mézgo-
wej w przestrzeniach miedzy komoérkami oraz agregacji ktebkéw neurofi-
brylarnych w cialach komérek nerwowych, zwtaszcza w hipokampach®.
Proces chorobowy dotyka zatem najpierw funkgcji zaleznych od obszaréow
skroniowych, w p6zniejszym czasie dolgczaja objawy neurologiczne wy-
nikajace z uszkodzent innych struktur moézgowia. Poczatkowo uwidacz-
niaja sie deficyty pamieciowe, problemy jezykowe i zaburzenia mys$lenia,
w pézniejszym czasie chory zaczyna zmagac sie z coraz powazniejszymi
objawami, a jego $wiadomos¢ choroby jest coraz mniejsza'. Niezauwa-
zalny poczatek choroby moze powodowaé niezrozumienie przez rodzine
zachowan osoby bliskiej. Ponadto, ciagly postep dysfunkcji rysuje przed
rodzing perspektywe trudnej opieki nad czlonkiem rodziny®. Niezbedne
jest zatem wyjasnienie osobom bliskim pacjenta przyczyn zmian w jego za-

10 K. Pekala, T. Soboéw, Interwencje psychologiczne jako profilaktyka depresji poudarowej, Aktual-
nosci Neurologiczne, 2014, 14(3), s. 156-160; D. Ratuszek-Sadowska i in., Rehabilitacja neurologicz-
na pacjentki po udarze mozgu, s. 28-40; A. Wysokinski, Depresja poudarowa, s. 171-175.

" A. Mazur-Mosiewicz i in., Differential diagnosis of depression and Alzheimer’s disease using
the Cattell-Horn-Carroll theory, Applied Neuropsychology, 2011, 18(4), s. 252-262.

2 H. Braak, E. Braak, Evolution of neuronal changes in the course of Alzheimer’s disease, Ageing
and Dementia, 1998, 53, s. 127-140.

3 J. Mendiola-Precoma i in., Therapies for Prevention and Treatment of Alzheimer's Disease,
BioMed Research International, 2016, s. 1-17; S. Tiwari i in., Alzheimer’s disease: pathogenesis, dia-
gnostics, and therapeutics, International Journal of Nanomedicine, 2019, 14, s. 5541-5554.

14 1. Mendiola-Precoma i in., Therapies for Prevention, s. 1-17.

% B. Szulz, Rodzinny wymiar troski - rola opiekuna osoby z chorobgq Alzheimera, Annales UMCS
Sectio J, 2017, XXX(4), s. 147-157.
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chowaniu oraz poinformowanie, co w najblizszej perspektywie czasu moze
dzia¢ sie z ich czlonkiem rodziny. Przekazywanie takich informacji nalezy
polaczy¢ ze wsparciem psychologicznym, obejmujacym radzenie sobie ro-
dziny z poczuciem utraty osoby bliskiej, klopotami zwigzanymi ze stop-
niowym pogarszaniem si¢ stanu zdrowia chorego, manifestacja trudnych
zachowan spowodowanych zmianami osobowoséciowymi pacjenta oraz po-
moc w codziennej opiece nad osoba chorg'. Funkcjonowanie rodziny osoby
z choroba Alzheimera musi zosta¢ przeorganizowane w celu zapewnienia
jej bezpieczeristwa. Konieczne jest zatem udzielenie osobom sprawujacym
opieke nad pacjentem stosownych wskazéwek dotyczacych zmiany wygla-
du miejsca, w ktérym zyje chory, poinstruowanie o sposobach zachowania
w sytuacjach trudnych, nietypowych oraz mozliwych formach komunika-
¢ji z chorym (np. dostosowanie przestrzeni w taki sposéb, aby umozliwi¢
bezpieczne przemieszczanie si¢ pacjenta; usuniecie z otoczenia przedmio-
tow, ktére zmieniony chorobowo mézg moéglby odebrac jako pozywienie;
formutowanie odpowiednich komunikatéw, ktére - nawet odebrane przez
chorego w czesci - nie spowoduja w nim poczucia strachu).

Pomoc adresowana bezposrednio do pacjenta powinna obejmowac przede
wszystkim wsparcie emocjonalne w sytuacji, kiedy jest on §wiadomy obec-
nosci objawéw i postepujacych trudnosci w codziennym funkcjonowaniu.
Wazna role odgrywa tu rodzina chorego, okazujaca mu zrozumienie, zainte-
resowanie, rozpoznajaca jego potrzeby i potrafiaca wejs¢ w Swiat chorego.
Uspokajanie i przekierowanie uwagi pacjenta na inne pozytywne aspekty
zycia, zamiast nieustannego konfrontowania go z rzeczywistoscia inng niz
ta, ktora stwarza jego umyst, stanowi wazny element budowania poczucia
bezpieczeristwa. Zadaniem rodziny w budowaniu komfortu zycia swojego
i osoby z choroba Alzheimera jest zachowanie rutyny (zmniejsza to niepo-
ko¢j chorego i prawdopodobieristwo zachowan trudnych) oraz wiaczanie jej
w dopasowane do jej mozliwosci czynnosci dnia codziennego'®. Podejmowa-
ne aktywnosci nie tylko zapelniaja choremu czas, ale dajg réwniez poczucie,
zZe jest on potrzebny i ma swoj wklad w zycie rodziny.

16" A. Perez-Gonzalez, ]. Vilajoana-Celaya, J. Guardia-Olmos, Alzheimer's Disease Caregiver
Characteristics and Their Relationship with Anticipatory Grief, International Journal of Environmen-
tal Research and Public Health, 2021, 18, s. 1-15; C. Porteri, C. Petrini, Research involving subjects
with Alzheimer’s deisease in Italy: the possible role of family members, BMC Medical Ethics, 2015,
16(12), s. 1-8.

7 B.J. Grabher, Effects of Alzheimer Disease on Patients and Their Family, Journal of Nuclear
Medicine Technology, 2018, 46(4), s. 335-340; J.A. Small, J. Perry, J. Lewis, Perceptions of family ca-
regivers” psychosocial behawior when communicating with spouses who have Alzheimer’s disease, Ame-
rican Journal of Alzheimer's Disease and Other Dementias, 2005, 20(5), s. 281-289.

8 Ch. Qiu, M. Kivipelto, E. Strauss, Epidemiology of Alzheimer’s disease: occurrence, determinants,
and strategies toward intervention, Dialogues in Clinical Neuroscience, 2009, 11(2), s. 111-128.
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Osoba z choroba Alzheimera zmienia si¢ w toku choroby, jednak nie
zmienia sie jej che¢ czucia sie potrzebna i szanowang?. Cho¢ uktad nerwowy
chorego moze by¢ przecigzony nadmiarem bodzcéw, zalecane jest zapewnie-
nie mu kontaktéw spotecznych w intensywnosci dostosowanych do indywi-
dualnych mozliwosci pacjenta. Podejmowanie relacji interpersonalnych lub
obserwacja innych oséb stanowia Zrédlo cennej stymulacji oraz wzmagaja
poczucie zadowolenia, satysfakcji z zycia®.

Wsparcie pacjenta i rodziny
w sytuacji choroby o przebiegu nieprzewidywalnym

Moment postawienia diagnozy choroby o nieprzewidywalnym przebiegu,
na przyklad stwardnienia rozsianego o postaci rzutowo-remisyjnej (sclerosis
multiplex - SM)*, czesto stanowi dla pacjenta moment ulgi po dtugotrwatym
i niejasnym procesie dia gnostycznym, jest to jednak jednoczeénie sytuacja,
w ktoérej chory zaczyna zdawac sobie sprawe z prawdopodobiefistwa poja-
wienia sie ciezkich objawéw neurologicznych. Dodatkowa trudnosc¢ sprawia
fakt, ze stwardnienie rozsiane najczesciej dotyka ludzi mtodych? w ich naj-
bardziej aktywnym okresie zycia, a czas trwania choroby i ilos¢ plak (miejsc
w moézgowiu zmienionych patologicznie) nie zawsze zwigzane sg ze stop-
niem zaawansowania choroby?®. Stwardnienie rozsiane jest ponadto nazywa-
ne ,,chorobg o tysigcu twarzy”, z uwagi na zré6znicowany obraz kliniczny?.
W toku choroby pojawiaja sie nowe objawy lub dochodzi do zaostrzenia sie
objaw6w juz istniejacych (pojawia sie tzw. rzut choroby), po czym nastepu-
je catkowita lub czeéciowa ich remisja®. Obok objawéw, ktére w oczywisty
spos6b wiaza sie z obecnym w SM procesem demielinizacyjnym oraz atro-

19 B.J. Grabher, Effects of Alzheimer Disease, s. 335-340.

2 J. Mendiola-Precoma i in., Therapies for Prevention, s. 1-17.

21 S.C.J. Huijbregts i in., Cognitive impairment and decline in different MS subtypes, Journal of
the Neurological Sciences, 2006, 245(1-2), s. 187-194; P.S. Rommer i in., Immunological Aspects of
Approved MS Therapeutics, Front Immunol, 2019, 11(10); D. Tafti, M. Ehsan, K.L. Xixis, Multiple
Sclerosis, StatPearls Publishing Treasure Island, 2022; K.N. Varhaug i in., Neurofilament Light
Chain as a Biomarker in Multiple Sclerosis, Front Neurol, 2019, 5(10).

2 A. Awad, O. Stiive, Multiple Sclerosis in the Elderly Patient. Drugs Aging 2010, nr 27,
s. 283-294.; A.R. Blight, Treatment of walking impairment in multiple sclerosis with dalfampridine.
Therapeutic advances in neurological disorders 2011, nr 4(2), s. 99-109; P.S. Rommer i in., [mmu-
nological Aspects.

# P.S. Rommer i in., Immunological Aspects; KN. Varhaug i in., Neurofilament Light Chain.

# 1. Voigt i in., Digital twins for multiple sclerosis, Frontiers in Immunology, 2021, 12, s. 1556.

% S. Klineova, F.D. Lublin, Clinical Course of Multiple Sclerosis, Cold Spring Harb Perspect
Med., 2018, 8(9); M. Wender, Neuropatologia stwardnienia rozsianego - fakty i kontrowersje, Aktual-
nosci Neurologiczne, 2009, 4(9), s. 240-246.
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fig struktur mézgowych i rozrostem astrogleju®, jak na przyktad zarzucanie
w bok podczas chodzenia” oraz zaburzenia czucia®, moga pojawi¢ sie takze
objawy mniej oczywiste i szczeg6lnie pogarszajace funkcjonowanie pacjenta
w obszarze zycia towarzyskiego, rodzinnego czy zawodowego® (np. epizo-
dy depresyjne®, zaburzenia poznawcze™, chroniczne zmeczenie®, dysfunkcje
seksualne®). Pacjent, cho¢ zdaje sobie sprawe z obecnosci toczacego sie w jego
organizmie procesu autoimmunologicznego®, przezywa kazde pogorszenie
stanu zdrowia wynikajace z choroby jako kolejny element sktadajacy sie na
coraz wiekszy stan niedoleznosci. Ponadto, nieprzewidywalnos¢ sity i czasu
pojawienia sie objawow sprawia, ze chory nierzadko nie widzi perspektywy
na satysfakcjonujace i szczedliwe zycie®. Brak wiedzy o przyczynie i najcze-
Sciej spotykanym przebiegu SM moze z jednej strony powodowac w pacjen-
cie i jego otoczeniu lek oraz nadmierng ostrozno$¢ w codziennym funkcjono-
waniu (np. zrezygnowanie z jazdy na rowerze lub naktadanie na pracownika
zSM matlo ambitnych zadan), z drugiej strony otoczenie pacjenta moze odnosi¢

% H. Lassmann, Multiple Sclerosis Pathology, Cold Spring Harb Perspect Med., 2018, 8(3);
D.H. Mahad, B.D. Trapp, H. Lassmann, Pathological mechanisms in progressive multiple sclerosis,
The Lancet Neurology, 2015, 14(2), s. 183-193.

7 F. Bethoux, Gait disorders in multiple sclerosis, Lifelong Learning in Neurology, 2013, 19(4),
s. 1007-1022.

% A.R. Blight, Treatment of walking impairment in multiple sclerosis with dalfampridine, Thera-
peutic Advances in Neurological Disorders, 2011, 4(2), s. 99-109; A. Osterberg, J. Boivie, Central
pain in multiple sclerosis — sensory abnormalities, European Journal of Pain, 2010, 14(1), s. 104-110.

# N.D. Chiaravalloti, J. DeLuca, Cognitive impairment in multiple sclerosis, The Lancet Neu-
rology, 2008, 7(12), s. 1139-1151; F. Patti, Cognitive impairment in multiple sclerosis, Multiple Sc-
lerosis Journal, 2009, 15(1), s. 2-8; ].M. Rogers, P.K. Panegyres, Cognitive impairment in multiple
sclerosis: evidence-based analysis and recommendations, Journal of Clinical Neuroscience, 2007,
14(10), s. 919-927.

% A.P. Arnett, F.H. Barwick, J.E. Beeney, Depression in multiple sclerosis: review and theoretical
proposal, Journal of the International Neuropsychological Society, 2008, 14(5), s. 691-724; R.J. Sie-
gert, D. Abernethy, Depression in multiple sclerosis: a review, Journal of Neurology, Neurosurgery
& Psychiatry, 2005, 76(4), s. 469-475.

3 N.D. Chiaravalloti, J. DeLuca, Cognitive impairment in multiple sclerosis, s. 1139-1151;
E.A. DeSousa, H.R. Albert, B. Kalman, Cognitive impairments in multiple sclerosis: a review, Ame-
rican Journal of Alzheimer’s Disease & Other Dementias, 2002, 17(1), s. 23-29; S. Hoffmann,
M. Tittgemeyer, D.Y. von Cramon, Cognitive impairment in multiple sclerosis, Current Opinion in
Neurology, 2007, 20(3), s. 275-280; P.J. Jongen, A.T. Ter Horst, A.M. Brands, Cognitive impairment
in multiple sclerosis, Minerva Medica, 2012, 103(2), s. 73-96; F. Patti, Cognitive impairment, s. 2-8;
J.M. Rogers, P.K. Panegyres, Cognitive impairment in multiple sclerosis, s. 919-927.
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sie z podejrzliwoscig i niezrozumieniem do zglaszanych przez niego proble-
mow, takich jak niewspétmierne do wysitku zmeczenie. W pomocy osobom
z SM wazne jest zatem informowanie o przyczynie pojawienia sie objawow,
mozliwym przebiegu choroby oraz dostepnym leczeniu farmakologicznym
i zalecanym przeorganizowaniu zycia codziennego (np. wprowadzeniu ¢wi-
czen fizjoterapeutycznych®, neuropsychologicznych, czy relaksacyjnych).
Wazne jest takze wsparcie emocjonalne osoby w sytuacji otrzymania wiado-
moéci o diagnozie schorzenia o nieprzewidywalnym przebiegu, jak réwniez
wsparcie emocjonalne w ciggu trwania choroby nakierowane na zmniejszenie
leku przed niepelnosprawnosécia oraz pomoc w wykorzystaniu posiadanych
zasobow wewnetrznych i zewnetrznych do poradzenia sobie i zaakcepto-
wania sytuacji, w ktérej znalazl sie pacjent (np. pomoc w przygotowaniu sie
do rozmowy z pracodawca lub w poradzeniu sobie z utrata pracy, pomoc
w dostosowaniu sposobu studiowania do niepetlnosprawnosci, nauka prawi-
dlowego i regenerujacego odpoczynku, poinformowanie o prawach pacjenta
dotyczacych nieujawniania informacji o chorobie)”. Szczegdlnie istotng kwe-
stig jest zapewnienie wsparcia w czasie pojawienia sie rzutu choroby. Istotna
jest takze pomoc osobie ze stwardnieniem rozsianym w rozwijaniu umiejet-
nosci komunikowania osobom w otoczeniu swoich potrzeb, obaw i pragnien,
poniewaz wzajemne niezrozumienie si¢ chorego i jego rodziny staje sie duza
trudnoscia w przystosowaniu sie do nowej sytuacji*®.

Rodzina chorego takze powinna zosta¢ objeta wsparciem psychologicz-
nym. Pomoc w tym wymiarze dotyczy akceptacji sytuacji choroby osoby bli-
skiej i przystosowania sie do przeorganizowanej rzeczywistosci. Wskazane jest
tez poinformowanie czlonkéw rodziny o przyczynach i mozliwym przebiegu
choroby, w celu przygotowania ich na ewentualne udzielenie pomocy niepet-
nosprawnemu bliskiemu oraz zaznajomienie z objawami, ktére moga pojawic
sie u chorego, co pozwoli rodzinie na zrozumienie zachowarn bliskiej osoby®.

Podsumowanie

Choroba moze mie¢ rézny przebieg, jednak zawsze wigze sie z zalama-
niem dotychczasowej hierarchii wartosci, przeorganizowaniem zycia co-
dziennego pacjenta i jego rodziny oraz wzmozeniem wysitkéw poznawczych

% PJ.Jongen, A.T. Ter Horst, A.M. Brands, Cognitive impairment, s. 73-96.

% A.Forbes, A. While, M. Taylor, What people with multiple sclerosis perceive to be important to
meeting their needs, Journal of Advanced Nursing, 2007, 58(1), s. 11-22.

% R. Kalb, The emotional and psychological impact of multiple sclerosis relapses, Journal of the
Neurological Sciences, 2007, 256, s. 29-33.

¥ A.B. Kouzoupis i in., The family of the multiple sclerosis patient: A psychosocial perspective,
International Review of Psychiatry, 2010, 22(1), s. 83-89.
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i emocjonalnych w celu podtrzymania réwnowagi osobistej oraz spolecznej.
Wplyw choroby na zycie jednostki oraz jej otoczenia jest wielowymiarowy
i wymaga zastosowania konkretnych oddzialywann pomocowych. Formy
udzielanego wsparcia pacjentom i ich rodzinom moga rézni¢ sie ze wzgledu
na specyfike oraz przebieg choroby, z ktéra przyszlo sie im zmagac (choroba
o przebiegu naglym/stopniowo postepujacym/nieprzewidywalnym). Ro-
dzaj i charakter przebiegu procesu chorobowego wyznacza nieco odmien-
na droge zmierzania sie z objawami i wystepujacymi trudnosciami, stwarza
koniecznoé¢ modyfikacji sposobéw wspomagania pacjenta i jego otoczenia
Z uwagi na pojawiajace sie réznice w intrapsychicznym i spolecznym przezy-
waniu choroby. Wazna kwestig pozostaje zapewnienie, zaréwno choremu jak
i jego najblizszej rodzinie, dostepu do specjalistycznego, wielopoziomowego
wsparcia. Zastosowanie jego odpowiednich form i pomocy w wymiarze po-
znawczym (m.in. poprzez dostarczanie niezbednej wiedzy dotyczacej proce-
su chorobowego, mozliwym przebiegu i wystepujacych objawach) oraz emo-
cjonalnym (budowanie poczucia bezpieczeristwa, wlasciwe rozpoznawanie
potrzeb chorego, wspieranie motywacji pacjenta do aktywnosci indywidual-
nej i spotecznej, zapewnianie mu zrozumienia i pozytywnej obecnosci) moga
skutecznie niwelowac lek oraz reakcje stresowe, przekladajac sie tym samym
na lepsze radzenie sobie w sytuacji doswiadczania choroby.
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