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PODZIEKOWANIA

Przedstawiamy szdste wydanie Przewodnika po zasobach dla o0séb dotknietych
paralizem. Mamy nadzieje, ze jego tresc okaze sie ksztatcqca, praktyczna, a w niektdrych
przypadkach nawet zmieni zycie.

Publikacja ta nie bytaby mozliwa bez wizji Sama Maddoxa i nieztomnego przywddztwa
starszej dyrektor NPRC Sheili Fitzgibbon, ktdra opracowata, zredagowata, zindeksowata
i sprawdzita fakty w tym wydaniu. Szczegdlne podziekowania nalezq sie Patricii
Correa za redakcje, projekt, indeksowanie i produkcje. Wyrazy szczerego uznania dla
Liz Leyden za napisanie, zredagowanie | odswiezenie niektdrych rozdziatow tego
wydania oraz dla Bernadette Mauro za jej doktadng weryfikacje informacji i wiedze
merytoryczng.

Specjalne podziekowania dla moich kolegéw i kolezanek - pracownikéw Reeve
Foundation: dr Marco Baptista, Christopher Bontempo, Mary Curtin, Isabella Diaz,
Maria Fonseca, Rita Gentles, Susan Jacob, Olivia Mullane, Alena Sherman, Hannah
Soyer, Rebecca Sultzbaugh i Bea Torre, a takze Cristina Calle Acevedo, Beth Eisenbud
i Jenn Hatfield z zespotu specjalistow ds. informacji, ktérzy wniesli wktad w edycje i
korekte niniejszej wersji.

Niniejsza publikacja powstata dzieki wsparciu Department of Health and Human
Services (HHS), Administration for Community Living (ACL). Wiele organizacji w
spotecznosci 0s6b niepetnosprawnych zapewnito Zrédta informacji, zgodnie z naszym
dagzeniem do najwyzszych standardéw rzetelnosci.

Przewodnik po zasobach dla osob dotknietych paralizem jest poswiecony pamieci
Christophera Reeve'a i Dany Morosini Reeve. Zyli petniq zycia i bez strachu, z celem i
pasjq. Strony tej publikacji sq ucielesnieniem ducha Christophera i Dany.

,Szukaj sposobow, aby swiecic swoim swiattem, ale nie bdj sie czasami przebywac w
ciemnosci”. - Dana Reeve

Regina Blye
Gtéwny specjalista ds. programdw i polityki
Short Hills, N/
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PODSTAWOWE INFORMACIJE O
SCHORZENIACH

Paraliz jest wynikiem uszkodzenia nerwéw w mdzgu
lub rdzeniu kregowym wskutek urazu, choroby lub
wady wrodzonej. W tym rozdziale omdwiono jego

gtéwne przyczyny.

1 = Christopher & Dana Reeve Foundation



Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) definiuje paraliz jako

zaburzenie centralnego ukfadu nerwowego, ktére powoduje
trudnosci lub niemoznos$¢ poruszania konczynami gérnymi
lub dolnymi. Wedtug badania ponad 70 000 gospodarstw
domowych zainicjowanego przez fundacje Christopher &
Dana Reeve Foundation, prawie 1 na 50 oséb zyje z paralizem
- czyli ponad 5,3 miliona oséb w USA. Oznacza to, ze wszyscy

znamy kogos dotknietego paralizem.

OSTRE WIOTKIE ZAPALENIE RDZENIA KREGOWEGO
(ACUTE FLACCID MYELITIS, AFM)

Ostre wiotkie zapalenie rdzenia kregowego (AFM) to rzadkie, niedawno odkryte schorzenie
neurologiczne atakujace istote szarg rdzenia kregowego, ktére powoduje ostabienie
miesni i odruchéw ciata. Agencja Centers for Disease Control and Prevention (Centra
Kontroli i Prewencji Chordb, CDC) zaczeta interesowac sie AFM w 2014 roku. Od tego czasu
potwierdzono 730 przypadkdw tej choroby, z czego ponad 90% u matych dzieci. Gtdwne
objawy to nagte ostabienie rak lub ndg oraz utrata napiecia miesniowego i odruchéw.
Ponadto u niektérych os6b moze wystapi¢ opadanie powiek, trudnosci w potykaniu,
niewyrazna mowa, brak czucia, niemoznos¢ oddania moczu oraz bl rak, nég, plecow lub
szyi. Niewydolnos¢ oddechowa i objawy neurologiczne, takie jak zmiany temperatury ciata
i skoki cisnienia krwi, moga potencjalnie zagrazac zyciu.

Przyczyna AFM pozostaje nieznana, ale naukowcy z CDC uwazaja, ze pewng role
odgrywaja wirusy. Dane zgromadzone od 2014 r. wskazuja, ze ponad 90% pacjentéw przed
wystgpieniem AFM mato tagodna chorobe uktadu oddechowego lub goraczke. Wiekszos¢
przypadkow rozwineta sie miedzy sierpniem a pazdziernikiem, co koreluje z sezonem wielu
choréb wirusowych, w tym wywotanych przez enterowirusy.

ZRODtA
Centers for Disease Control and Prevention

ZRODLA INFORMACII O AFM
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Acute Flaccid Myelitis Association (AFMA) - organizacja non-profit utworzona przez
rodzicow dzieci z ostrym wiotkim zapaleniem rdzenia kregowego (AFM). Oferuje informacje,

wsparcie, dotacje i rzecznictwo. https.//www.afmanow.org

Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA) - oferuje informacje na temat AFM.

https.//wearesrna.org

ALS

Stwardnienie zanikowe boczne (Amyotrophic lateral sclerosis, ALS), znane réwniez jako
choroba Lou Gehriga (od nazwiska gwiazdy baseballa New York Yankees, u ktérego j3
zdiagnozowano), to szybko postepujaca choroba neurologiczna, ktéra dotyka co najmniej
16 000 Amerykandéw; kazdego roku diagnozuje sie okoto 5000 nowych przypadkdw.

ALS nalezy do grupy zaburzen znanych jako choroby neuronu ruchowego. Neurony ruchowe
to komorki nerwowe zlokalizowane w mdzgu, pniu moézgu i rdzeniu kregowym, ktére stuza
jako sterowniki i tgcza komunikacyjne miedzy uktadem nerwowym a kontrolowanymi
$wiadomie migsniami szkieletowymi. Utrata tych komorek powoduje ostabienie i zanik
kontrolowanych przez nie mie$ni, co prowadzi do paralizu. Srednia dtugo$¢ zycia po
diagnozie ALS wynosi od trzech do pieciu lat, cho¢ niektorzy ludzie zyjg znacznie dtuze;j.
Kiedy dojdzie do niewydolnosci miesni odpowiadajacych za przetykanie i oddychanie,
stosuje sie sonde zywieniowa i wentylacje mechaniczng, aby przedtuzy¢ pacjentowi zycie.

Objawy ALS moga obejmowac czeste potykanie sie i upadki, utrate kontroli nad dtonmi
i ramionami, trudnosci z mdwieniem, potykaniem i/lub oddychaniem, ciggte zmeczenie,
drzenie i skurcze mies$ni. Zazwyczaj ALS atakuje w srednim wieku. Z nieznanych przyczyn
ALS wystepuje 0 20% czesciej u mezczyzn niz u kobiet.

Poniewaz ALS atakuje neurony ruchowe, choroba zwykle nie wptywa na umyst, osobowos¢
ani inteligencje danej osoby. Nie wptywa na wzrok, wech, smak, stuch ani dotyk. Osoby
cierpigce na ALS zazwyczaj zachowujg kontrole nad miesniami gatek ocznych oraz
zatatwianiem potrzeb fizjologicznych.

Nie sg znane leki na ALS,ani terapie zapobiegajace lub odwracajace jego przebieg.Jedynym
lekiem na ALS zatwierdzonym przez FDA jest riluzol, ktory przedtuza przezycie 0séb z
ALS $rednio o trzy miesigce. Uwaza sie, ze riluzol minimalizuje uszkodzenia neuronéw
ruchowych spowodowane uwalnianiem neuroprzekaznika glutaminianu. Pacjenci z ALS
maja podwyzszony poziom glutaminianu w ptynie moézgowo-rdzeniowym. Riluzol moze
rowniez odwlec moment, w ktoérym potrzebna bedzie wentylacja mechaniczna. Riluzol nie
odwraca jednak uszkodzen neurondéw ruchowych, a osoby przyjmujace ten lek musza by¢
monitorowane pod katem uszkodzenia watroby i innych mozliwych skutkéw ubocznych.

3 | Christopher & Dana Reeve Foundation
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W 2011 r. FDA zatwierdzita system stymulacji przepony NeuRx (DPS) dla pacjentéw z
ALS i problemami z oddychaniem. Badania kliniczne wykazaty, ze neurostymulacja DPS
zapewnia pacjentom z ALS dtuzsze zycie i lepszy sen niz w przypadku standardowej opieki.
www.synapsebiomedical.com (wiecej informacji na stronach 96-97).

Naukowcy zajmujacy sie ALS zidentyfikowali wiele zwigzkdw, ktdre sg obiecujace w leczeniu
tej choroby. Kilka lekdw i terapii komoérkowych jest obecnie podawanych pacjentom w
badaniach klinicznych.

Istniejg silne dowody na to, ze czynniki troficzne, tj. czasteczki, ktére odzywiaja i chronig
komorki, moga ratowa¢ umierajace neurony w modelach zwierzecych ALS. Celowane
podawanie ich do wrazliwej komorki moze przynies¢ korzysci, ale badania sa w toku.

Lek o nazwie arimoklomol, pierwotnie opracowany do leczenia powiktan cukrzycy,
hamowat progresje ALS w mysim modelu tej choroby. Uwaza sie, ze arimoklomol wzmacnia
molekularne biatka opiekuncze, normalnie wystepujace we wszystkich komorkach
organizmu; komorki te moga chroni¢ komdrke nerwu ruchowego przed toksycznymi
biatkami, naprawiajac te, ktére uwaza sie za przyczyne chorob takich jak ALS. Arimoklomol
wydaje sie przyspieszac regeneracje wczesniej uszkodzonych komérek nerwowych u
zwierzat. Badania kliniczne wczesnej fazy wykazaty, ze lek jest bezpieczny dla ludzi; trwaja
badania w celu ustalenia dawki i schematu leczenia.

Koktajle lekowe: Ostatnie badania na mysich modelach ALS wykazaty olbrzymie
korzysci ze stosowania kombinacji lekéw, obejmujacych riluzol, nimodypine (bloker
kanatu wapniowego stosowany w leczeniu ostrego udaru i migrenowego bolu gtowy) i
minocykline (antybiotyk, ktéry moze blokowac stan zapalny). Wyglada na to, ze podawanie
potaczenia lekdw moze op6zniac smierc komdrek,zapobiegac utracie komérek nerwowych
i zmniejszac stan zapalny. Wiecej informacji na temat badan klinicznych lekdw na ALS
mozna znalez¢ na stronie www.clinicaltrials.gov.

Fizykoterapia lub terapia zajeciowa oraz specjalny sprzet mogg zwiekszy¢ niezaleznosc¢
i bezpieczenstwo chorych na ALS. Lekkie ¢wiczenia aerobowe, jak chodzenie, ptywanie
i jazda na rowerze stacjonarnym, moga wzmocni¢ nieuszkodzone miesnie, zapobiec
pogorszeniu kondycji, poprawi¢ krazenie i pomoc pacjentom w walce ze zmeczeniem i
depresja. Cwiczenia zwiekszajace zakres ruchu i rozciggajace moga poméc zapobiec
bolesnej spastycznosci i przykurczom (skrécenie dtugosci miesni, co ogranicza ruchomos¢
stawow). Rampy, ortezy, chodziki i wdzki inwalidzkie moga pomoc oszczedzac energie i
zachowad mobilnos¢, jednoczesnie utatwiajac wykonywanie codziennych czynnosci.

Ostabienie uktadu oddechowego: Osoby z ALS s3 podatne na zapalenie ptuc i
zatorowos¢ ptucna. Objawy pogorszenia stanu uktadu oddechowego obejmuja trudnosci w
oddychaniu, zwtaszcza w pozycji lezacej lub po positkach; letarg; sennos¢; dezorientacje;
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niepokoj; drazliwos¢; utrate apetytu; zmeczenie; poranne béle gtowy i depresje. W
przypadku ostabienia miesni oddechowych mozna zastosowac wspomaganie oddychania
podczas snu (IPPV - wentylacje z przerywanym cisnieniem dodatnim lub BiPAP - wentylacje
dwufazowym dodatnim cisnieniem w drogach oddechowych). Gdy mieénie nie s juz w
stanie utrzymac¢ poziomu tlenu i dwutlenku wegla, urzadzenia te mogga by¢ wymagane
przez catg dobe.

Innym powszechnym problemem o0s6b z ALS jest niezdolnos¢ do kaszlu wystarczajaco
silnego, aby usung¢ nawet normalne ilosci wydzieliny. Zaleca sie, aby pacjenci dbali o
spozycie ptynow w ilosci wystarczajacej do rozrzedzenia wydzieliny; niektorzy przyjmuja
dostepne bez recepty leki na kaszel z wykrztusng guaifenezyna, ktora rozrzedza wydzieline.
W przypadku stabego kaszlu pomocne jest wspomaganie go (metoda podobng do manewru
Heimlicha, gdy pacjent kaszle), podawanie wigkszej ilosci powietrza (aby wspomoc
kaszel) urzadzeniem ambu-bag lub uzycie ,koflatora” (cofflator) lub ,asystora kaszlu”
(in-exsufflator) - ktory podaje do drég oddechowych powietrze pod dodatnim cisnieniem,a
nastepnie gwattownie wywotuje podcisnienie, co wywotuje odruch kaszlu).

Nadmierne $linienie sie: Osoby z ALS nie produkujg nadmiernej ilosci $liny, maja jednak
problemy z potykaniem, co moze prowadzi¢ do slinotoku, czyli nadmiernego wydzielania
$liny i $linienia sie. Slinotok mozna leczy¢ przez modyfikacje diety, stosowanie pompy
ssacej i lekow.

Problemy z mie$niami: U niektorych osdb z ALS wystepuje spastyczno$¢. Powoduje ona
napiecie miesni i usztywnienie rgk, ndg, plecéw, brzucha lub szyi. Spastycznos¢ moze
wywotac zwykty dotyk i moze by¢ ona bolesna, zwtaszcza jesli powoduje skurcze miesni,
co jest powszechne w ALS z powodu ich zmeczenia. Skurcze moga byc¢ bardzo bolesne, ale
z czasem stajg sie mniej dotkliwe - stabngce miesnie nie moga juz napinac sie w skurczu.
Fascykulacje (drzenie mies$ni) sa rowniez powszechne; cho¢ nie sg bolesne, moga zaktocac
sen.

Utrata komunikacji: Niezdolno$¢ do méwienia nie zagraza zyciu i nie jest bolesna, lecz
jest to bardzo frustrujacy aspekt ALS. Technologia wspomagajaca oferuje wiele rozwigzan,
ktdre pomagaja pacjentom w komunikacji nawet w postepujacej chorobie. Urzadzenia
to zaréwno proste przyciski przywotawcze i programowalne tablice komunikacyjne, jak i
sprzet, ktdry zmienia cichy szept w styszalng mowe. Jesli pacjent moze poruszac¢ dowolng
czescig ciata, potencjat komunikacji istnieje. Wiecej informacji na temat sterowania
kursorami bez uzycia rak na potrzeby komunikacji, rozrywki, a nawet pracy mozna znalez¢
na stronach 199-204.

Badania ALS,w tym lekow, przeszczepdw komérek, terapii genowej i modulacji uktadu
odpornosciowego, s bardzo obiecujace. Potencjalne korzysci niesie tez technologia;

5 | Christopher & Dana Reeve Foundation
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w ostatnich eksperymentach z wykorzystaniem fal mézgowych,osobyz ALS zzespotem
zamkniecia (syndromem Llocked-in, LIS) nauczyty sie komunikowac¢ przez komputer
za pomocg mysli. Na przyktad badania kliniczne systemu BrainGate, gdzie do mdzgu
wszczepiany jest czujnik przewodzacy sygnaty, wskazuja, ze komputer moze na biezaco
dekodowac impulsy nerwowe zwigzane zzamiarem poruszania konczyng i wykorzystywac je
do obstugi urzadzen zewnetrznych,w tym ramion robotéw. Badania kliniczne sa w toku; zob.
https.//www.braingate.org.

Zycie zALS jest prawdziwym wyzwaniem, ale znalezienie innych rodzin w tej samej sytuacji
moze je utatwic¢. Odwiedz strone ALS Association, aby znalez¢ lokalne grupy wsparcia
chorych i ich opiekunéw. hitps://www.als.org/local-support/support-groups.

ZRODLA
National Institute on Neurological Disorders and Stroke, ALS Association

ZRODLA INFORMACJI O ALS

ALS Association (ALSA) przekazuje wiadomosci, badania, wsparcie i zasoby; oferuje
krajowa siec grup wsparcia, klinik i szpitali specjalistycznych. Od 2014 r. ALSA przeznaczyta
ponad 137 milionéw dolaréw na badania nad przyczynami ALS i lekami. https.//www.als.org

ALS Therapy Development Institute to firma biotechnologiczna non-profit pracujaca
nad odkryciem metod leczenia tej choroby. https/www.als.net

Project ALS skupia sie na badaniach nad ALS. https://projectals.org.

Team Gleason organizuje unikatowe wycieczki, technologie, sprzet i opieke osobom z ALS.
https.//teamgleason.or:

MALFORMACIJE (NACZYNIAKI) TETNICZO-ZYLNE (AVM)

Malformacje tetniczo-zylne (AVM) to wady uktadu krazenia, prawdopodobnie powstate
podczas rozwoju ptodu lub wkrotce po urodzeniu. Nieprawidtowe sploty tetnic i zyt
zaktdcajg prawidtowa wymiane gazowa, gdzie tetnice przenosza nasycong tlenem krew z
serca do komorek organizmu, a zyty doprowadzaja odtlenowang krew z powrotem do serca.
W AVM dochodzi do bezposredniego potgczenia tetnic i zyt, co ogranicza doptyw tlenu do
tkanek uktadu nerwowego i zwieksza ryzyko krwawienia.

Malformacje tetniczo-zylne moga tworzy¢ sie w kazdym miejscu, gdzie wystepuja tetnice
i zyty. Najczesciej nie daja zadnych objawdw. Jezeli jednak tworza sie w mdzgu lub rdzeniu
kregowym, moga stanowi¢ szczeg6lnie powazny problem. Nawet w przypadku braku
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krwawienia lub znacznej utraty tlenu, obecnos¢ duzych naczyniakéw AVM moze uszkodzic
mozg lub rdzen kregowy. Ich rozmiar moze wynosi¢ od paru milimetréw do ponad 6 cm
$rednicy. Im wieksza zmiana chorobowa, tym wiekszy nacisk na otaczajgce struktury moézqu
lub rdzenia kregowego.

Naczyniaki mdzqu lub rdzenia kregowego (AVM neurologiczne) dotykaja okoto
30 000 Amerykanow. Wystepuja mniej wiecej rownie czesto u mezczyzn i kobiet wszystkich
ras i grup etnicznych.

Typowymi objawami AVM s3 napady drgawek i bdle gtowy. Inne objawy neurologiczne
moga obejmowac ostabienie miesni, paraliz jednej czesci ciata lub utrate koordynacji
(ataksja). AYM moga réwniez powodowac bol, zaburzenia widzenia lub mowy. Mozliwa jest
réwniez dezorientacja psychiczna lub halucynacje. Istniejg dowody na to,ze moga réwniez
powodowac pewne zaburzenia uczenia sie lub zachowania w dziecinstwie.

Diagnostyka AVM obejmuje tomografie komputerowa (TK) lub rezonans magnetyczny (RM).
Do doktadnej lokalizacji wady rozwojowej stuzy angiografia. Polega ona na wprowadzeniu
cienkiej rurki do tetnicy udowej, poprowadzeniu jej w kierunku mozqu, a nastepnie
wstrzykniecia srodka kontrastowego. Zdjecia obrazowe ujawniajg obecnos¢ splotu AVM.

Malformacje tetniczo-zylne moga bardzo obcigza¢ zyty, poniewaz nie ma naczyn
witosowatych, ktdre spowalniatyby przeptyw krwi. Z czasem naczyniak moze peknac i
spowodowac krwotok. Chociaz ryzyko krwotoku jest niewielkie, wzrasta ono wraz z czasem,
dlatego zwykle zalecane jest leczenie.

Leczenie: postepy technologii sprawity, ze leczenie chirurgiczne wiekszosci przypadkéw
AVM jest bezpieczne i skuteczne. W operacji wewnatrz czaszki podejmuje sie probe
wyciecia lub wypalenia AVM laserem. Inng opcja usuwania mniejszych naczyniakow jest
radiochirurgia stereotaktyczna, polegajaca na podaniu dawki promieniowania do naczyn
krwionosnych z AVM w celu ich powolnej obliteracji. Usuniecie AYM moze potrwac od roku
do trzech lat.

Trzecia opcja leczenia to embolizacja wewnatrznaczyniowa, podobna do angiografii.
Do tetnicy udowej wprowadza sie cewnik i prowadzi go do tetnic dotknietych choroba.
Nastepnie wstrzykuje sie klejowatg substancje, aby zablokowac kluczowe naczynia
krwionosne prowadzace do AVM, co zmniejsza ich rozmiar i umozliwia dalsze leczenie
radiochirurgig lub konwencjonalna operacja.

Decyzje o operacji nalezy podjac z petng $wiadomoscig ryzyka. Nieleczone naczyniaki
moga prowadzi¢ do powaznych deficytéw neurologicznych lub zgonu. Ale operacja
na osrodkowym uktadzie nerwowym réwniez wigze sie z ryzykiem; operacja AVM jest
inwazyjna i moze byc¢ dos¢ skomplikowana.
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ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke,Mayo Clinic,National Organization
for Rare Disorders

ZRODLA INFORMACII O AVM

Mayo Clinic oferuje wiele materiatéw edukacyjnych na temat malformacji tetniczo-zylnej
i zapewnia leczenie w trzech osrodkach. hitps.//www.mayoclinic.org, wyszukaj wedtug
Larteriovenous malformation”.

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS) oferuje szczegétowe

informacje kliniczne i zasoby dotyczace AVM. https//www.ninds.nih.gov/health-information/

disorders/arteriovenous-malformations-avms

National Organization for Rare Disorders (NORD) uwzglednia AVYM w swoich
materiatach. https.//rarediseases.org

URAZ SPLOTU RAMIENNEGO

Urazy splotu ramiennego s3 spowodowane nadmiernym rozciggnieciem, naderwaniem
lub innym uszkodzeniem sieci nerwdw zlokalizowanych miedzy kregostupem a barkiem,
ramieniem i dtonia. Objawy moga obejmowac bezwtadno$¢ lub paraliz ramienia oraz
utrate kontroli migsni lub czucia w ramieniu, dtoni lub nadgarstku. Zwykle towarzyszy
im przewlekty bol. Urazy sa czesto wynikiem wypadkéw samochodowych, sportowych i
rekreacyjnych, ran postrzatowych lub operacji; moga réwniez wystapi¢ u noworodka, jesli
doszto do rozciagniecia lub rozerwania nerwow splotu ramiennego podczas porodu.

Niektore urazy splotu ramiennego goja sie bez leczenia; u wielu dzieci nastepuje poprawa
lub powr6t do zdrowia przed ukonczeniem trzeciego - czwartego miesigca zycia. Leczenie
takich urazéw obejmuje terapie zajeciowa lub fizyczng, a w niektdrych przypadkach
operacje. Urazy typu awulsja (rozdarcie) i pekniecie nie goja sie same i wymagaja
interwencji chirurgicznej, tj. ponownego potaczenia w odpowiednim czasie. W przypadku
nerwiaka Mortona (zgrubienie) i neuropraksji (rozciggniecie) rokowania sg korzystne;
wiekszos¢ 0sob z takimi rodzajami neuropraksji wraca do zdrowia.

ZRODtA

United Brachial Plexus Network, National Institute of Neurological Disorders and Stroke
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ZRODLA INFORMACJI O USZKODZENIU SPLOTU RAMIENNEGO

United Brachial Plexus Network zapewnia wsparcie zwigzane z urazami splotu

ramiennego. https.//ubpn.org

URAZY MOZGU

Mozg jest centrum kontroli wszystkich funkcji organizmu, w tym czynnosci $wiadomych
(chodzenie, mdwienie) i nieswiadomych (oddychanie, trawienie). M6zg kontroluje réwniez
myslenie, rozumienie, mowe i emocje. Uraz mdzgu, niezaleznie od tego, czy jest wynikiem
powaznego urazu czaszki, czy zamknigtego urazu, w ktérym nie doszto do ztamania lub
przebicia, moze zaktdcic¢ niektdre lub wszystkie te funkcje.

Kazdego roku miliony ludzi doznajg urazowych uszkodzeh mdzgu (TBI) wskutek wypadkdw
samochodowych, upadkdw, aktéw przemocy (w tym samobojstw) i urazéw sportowych.
Chociaz uraz ten dotyka wszystkich populacji, najbardziej narazone sg mniejszosci
rasowe i etniczne, stuzby mundurowe i weterani oraz ofiary przemocy domowej. Wskaznik
wystepowania TBI u mezczyzn jest wyzszy niz u kobiet, a starsi dorosli umieraja z powodu
tego urazu czesciej niz jakakolwiek inna grupa wiekowa. Alkohol odgrywa role w prawie
potowie urazéw mozgu, obecny w organizmie sprawcy albo poszkodowanego.

Urazom rdzenia kregowego czesto towarzyszy uraz mézgu; dotyczy to szczegolnie wyzszych
segmentow odcinka szyjnego, blisko mézgu.

Zamkniety w kosciach czaszki moézg to galaretowata substancjg unoszaca sie w ptynie
mdzgowo-rdzeniowym, dziatajgcym jak amortyzator przy gwattownych ruchach gtowy.
Uraz mdézgu moze by¢ wynikiem ztamania lub przebicia czaszki (np. wskutek wypadku
samochodowego, upadku
lub rany postrzatowej),
procesu chorobowego (w
tym neurotoksyn, infekgji,
guzow lub  zaburzen

FUNKCJE LEWEJ POLKULI MOZGU FUNKCJE PRAWE) POLKULI MOZGU

Kontrola prawej strony ciata Kontrola lewej strony ciata

Operowanie liczbami Myslenie przestrzenne

Muzyka/zdolnosci plastyczne

meta bOUCZﬂyCh) lub Matematyka/nauki $ciste
. , Intuicja
zamknietych urazow gtowy,  Pisanie i czytanie [ J
: : Laioat Kreatywnos¢
takich jak wstrzasnienie -
mazgu. Zewnetrzna Wyobraznia
. . L. Obiektywizm Subi i
powierzchnia czaszki jest ubiektywnos¢
gtadka, ale wewnetrzna Zdolnosci analityczne Synteza
ma ostre krawedzie - to  Logika Emocje
przyczyna znacznych Rozumowanie Rozpoznawanie twarzy

uszkodzen w zamknietych
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urazach gtowy, poniewaz tkanka moézgowa obija sie o nierdwnosci wewnatrz czaszki.
Uszkodzenie mdzgu moze wystapi¢ w momencie urazu lub rozwingc sie pdzniej z powodu
obrzeku (obrzek mézgu) i krwawienia do moézgu (krwotok Srddmadzgowy), lub krwawienia
wokét moézgu (krwotok zewnatrzoponowy lub podtwardéwkowy).

W tagodniejszych urazach osoba moze na krétko straci¢ przytomnos¢ i mie¢ obnizong
$wiadomos¢ otoczenia, powazny uraz mdzgu moze powodowac zaburzenia $wiadomosci,
ktére znaczaco, a czasem trwale, uposledzajg zdolnoé¢ reagowania. Spigczka to stan,
gdy osoby nie mozna wybudzi¢, a jej oczy pozostaja zamkniete. Stan wegetatywny,
zwany tez zespotem nieresponsywnego czuwania albo przytomnoscig bez $wiadomosci,
charakteryzuje sie catkowita utrata $wiadomosci z okresami czuwania i snu oraz
czesciowym otwarciem oczu. Stan minimalnej Swiadomosci obejmuje okresy Swiadomosci
i pewng zdolnos¢ reagowania na bodzce, takie jak bol lub proste polecenia. We wszystkich
zaburzeniach $wiadomosci mozliwy jest powro6t do zdrowia, ale postepy beda zaleze¢ od
ciezkosci urazu.

Zamkniety uraz gtowy, taki jak wstrzasnienie mozgu, sttuczenie lub krwiak, moze wystapic
bez widocznych oznak zewnetrznych. Jest on bardziej powszechny i czesto szkody s
powazniejsze niz przy otwartym urazie gtowy, powodujac rozlegte deficyty neurologiczne,
w tym czesciowy lub catkowity paraliz, problemy poznawcze, behawioralne i zaburzenia
pamieci oraz utrzymujacy sie stan wegetatywny.

Uszkodzona tkanka mdzgowa moze sie z czasem zregenerowac. Jezeli jednak jest martwa
lub zniszczona, nie ma dowoddéw, ze powstajg nowe komaorki mézgowe. Proces regeneracji
zwykle przebiega nawet bez nowych komorek, by¢ moze dlatego, ze inne czesci mdzgu
przejmuja funkcje zniszczonej tkanki.

Uraz mozgu moze mie¢ powazne i trwate skutki dla funkcjonowania fizycznego i
psychicznego, w tym utrate Swiadomosci, zaburzenia pamieci i/lub osobowosci oraz
czeSciowy lub catkowity paraliz. Typowe problemy behawioralne obejmujg agresje
werbalng i fizyczng, pobudzenie, trudnosci w nauce, niskg samoswiadomosc, zaburzenia
funkcjonowania seksualnego, impulsywnos¢ i rozhamowanie (brak samokontroli).
Spoteczne konsekwencje tagodnego, umiarkowanego i ciezkiego TBI s3 liczne, w tym
wyzsze ryzyko samobojstwa, rozwodu, dtugotrwatego bezrobocia i naduzywania substancji
psychoaktywnych. Urazy mézgu maja tez znaczne skutki ekonomiczne: roczny koszt
opieki doraznej i rehabilitacji nowych przypadkéow TBI w USA wynosi ponad 40,6 miliarda
dolardw. Szacuje sig, ze $redni koszt opieki nad osoba z ciezkim TBI w ciggu catego zycia
moze przekroczy¢ 2 miliony dolarow.

Rehabilitacja rozpoczyna sie natychmiast po urazie i jest dostosowana do indywidualnych
potrzeb. Cwiczenia poznawcze w celu poprawy skupienia, pamieci i funkcji wykonawczych
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to kluczowy element wszystkich programéw. Gdy zaczyna powraca¢ pamiec, tempo
rekonwalescencji czesto wzrasta. Wérod dtugotrwatych skutkéw moga by¢ problemy
ruchowe, z pamiecia, skupieniem, ztozonym mysleniem, mowa i jezykiem oraz zmiany w
zachowaniu; osoby poszkodowane czesto borykaja sie z depresja, lekiem, utratg poczucia
wiasnej wartosci, zmieniona osobowoscia, a niekiedy brakiem samos$wiadomosci swoich
deficytéw. Depresje i utrate poczucia wtasnej wartosci mozna leczy¢ psychoterapia. Na
zaburzenia zachowania zwigzane z TBl mogg by¢ przepisane leki. Niektére z nich maja
istotne skutki uboczne u 0séb z TBI i sg stosowane tylko w wyjatkowych okolicznosciach.

W przypadku zmian osobowosci i zachowania z powodu TBI oraz w celu przywrdcenia
umiejetnosci socjalnych stosuje sie zindywidualizowang terapie. Powszechnym elementem
programow rehabilitacyjnych sg tez szkolenia zawodowe. Zgodnie z uzgodnionym
o$wiadczeniem dot. urazéw moézgu wydanym przez National Institutes of Health, osoby
z TBI i ich rodziny powinny odgrywac integralng role w planowaniu i opracowaniu
zindywidualizowanych programéw rehabilitacji.

Badania nad urazowym uszkodzeniem mézgu

Urazy moézqu roznig sie znacznie w zaleznosci od obszaru uszkodzenia. Uraz hipokampu
powoduje utrate pamieci. Uraz pnia moézgu przypomina uraz rdzenia kregowego. Uraz
jadra podstawy mozgu wptywa na ruch,a uszkodzenie ptata czotowego moze spowodowac
zmiany w zachowaniu. Uszkodzenie niektérych czesci kory mdzgowej wptywa na mowe i
rozumienie. Kazdy objaw moze wymagac specjalistycznej opieki i leczenia.

Podobnie jak uraz rdzenia kregowego i udar moézgu, TBI obejmuje wiele proceséw
fizjologicznych, w tym uszkodzenie komdrek nerwowych (aksondw), sttuczenia (siniaki),
krwiaki (skrzepy) i obrzeki. Kaskada coraz powazniejszych urazéw wtérnych moze
wystepowac przez kilka dni, a nawet tygodni po poczatkowym urazie. Kluczowe obszary
obecnych badan nad TBI obejmuja réznice pomiedzy jednorazowymi i powtarzajacymi sie
urazami gtowy oraz opracowywanie metod leczenia, ktére wspieraja zdolnos¢ mdzgu do
samonaprawy po urazie. Naukowcy badajg réwniez potencjalne leki i interwencje, ktdre
moga zaktdca¢ lub zmniejszac¢ wtorne reakcje biochemiczne prowadzace do wigkszych
uszkodzen; kilka badan klinicznych testowato wptyw ostrej hipotermii (chtodzenia) po
urazie mézgu.

Kolejnym priorytetem badawczym jest poprawa diagnostyki i oceny urazéw mézgu. Ponad
potowa pacjentow z ciezkim TBI odzyskuje poprzednia funkcje lub zostaje z umiarkowana
niepetnosprawnoscia: na poprawe wynikow wptywa natychmiastowa opieka medyczna,
w tym operacja, ktéra zmniejsza ci$nienie w czaszce, rekonstruuje pekniecia i ogranicza
wtorne uszkodzenia.
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ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Brain Injury Resource Center,
Centers for Disease Control and Prevention, Merck Manual, Model Systems Knowledge
Translation Center.

ZRODLA INFORMACII O URAZACH MOZGU

Brain Injury Association of America (BIAA) zawiera zasoby dotyczace zycia z urazem
mozqu, leczenia, rehabilitacji, badan, zapobiegania itp. Posiada réwniez oddziaty w
poszczegolnych stanach. https.//www.biausa.org

Traumatic Brain Injury Center of Excellence (TBICoE) obstuguje aktywnych wojskowych,
osoby pozostajgce na ich utrzymaniu i weterandw z urazowym uszkodzeniem mdzgu.
https.//health.mil/Military-Health-Topics/Centers-of-Excellence/Traumatic-Brain-Injury-
Center-of-Excellence

Traumatic Brain Injury (TBI) Model Systems of Care to specjalistyczne kliniki urazéw
gtowy z federalnymi dotacjami na rozwdj i demonstrowanie fachowej wiedzy w zakresie
urazowych uszkodzen mézgu. Centra tworza i rozpowszechniajg nowa wiedze na temat
przebiegu, leczenia i wynikéw tego typu urazéw oraz demonstrujg korzysci ptynace ze

skoordynowanego systemu opieki. https./msktc.org/tbi/model-system-centers

University of Alabama - Birmingham, AL

Craig Hospital - Englewood, CO

Shepherd Center - Atlanta, GA

Indiana University School of Medicine/Rehabilitation Hospital of Indiana -
Indianapolis, IN

Spaulding Rehabilitation Hospital - Boston, MA

Wayne State University, School of Medicine - Detroit, Ml

Mayo Clinic - Rochester, MN

Kessler Foundation - West Orange, NJ

Icahn School of Medicine at Mount Sinai - NY, NY

Rusk Rehabilitation, New York University School of Medicine - NY, NY
Ohio State University - Columbus, OH

Moss Rehabilitation Research Institute - Elkins Park, PA

TIRR Memorial Hermann - Houston, TX

Baylor Scott & White - Dallas, TX

Virginia Commonwealth University - Richmond, VA

University of Washington - Seattle, WA
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MOZGOWE PORAZENIE DZIECIECE

Mozgowe porazenie dzieciece (MPD) (ang. celebral palsy) to grupa zaburzen wptywajacych
na koordynacje ruchu i postawy. MPD nie jest wynikiem probleméw z mies$niami lub
nerwami, lecz wada rozwoju lub uszkodzeniem obszaréw w moézgu odpowiedzialnych
za kontrole ruchu i postawy. Objawy mogg by¢ tagodne do ciezkich, i obejmowac pewne
postaci paralizu.

MPD nie zawsze powoduje znaczng niepetnosprawnos¢. Dziecko z ciezkim porazeniem
mdzgowym moze nie chodzi¢ i moze wymagac intensywne] opieki, dziecko z tagodnym
porazeniem moze miec tylko niewielkie problemy z rwnowagg i nie wymagac specjalnej
pomocy. MPD nie jest zarazliwe i zwykle nie jest dziedziczne. U wiekszosci dzieci leczenie
znacznie poprawia funkcjonowanie. Chociaz objawy moga ulec zmianie w czasie, mézgowe
porazenie dzieciece w zasadzie nie postepuje; jesli uposledzenie pogtebia sie,zwykle jest
to spowodowane chorobg lub stanem innym niz MPD.

Dzieci z porazeniem mézgowym czesto wymagaja leczenia z powodu niepetnosprawnosci
intelektualnej, trudnosci w nauce, napaddw padaczkowych oraz problemdw ze wzrokiem,
stuchem i mowa. Porazenie mézgowe zwykle jest rozpoznane dopiero w wieku 2-3 lat.
Dotyka ono od ok. 1,5 do ponad 4 dzieci na 1000 w wieku powyzej 3 lat. Na catym swiecie
ponad 17 miliondw ludzi cierpi na MPD. Wyréznia sie 3 gtowne postaci:

Postac spastyczna: Okoto 70 - 80% 0sdb dotknietych t3 chorobg ma spastyczne porazenie
mdzgowe, w ktdrym miesnie s sztywne, co utrudnia poruszanie sie. Gdy porazenie dotyka
obie nogi (diplegia spastyczna), dziecko moze mie¢ trudnosci z chodzeniem, poniewaz
napiete mieSnie w biodrach i nogach powoduja, ze nogi obracaja sie do wewnatrz i
wyginaja w kolanach. W innych przypadkach paraliz dotyka tylko jednej strony ciata
(hemiplegia spastyczna), czesto reke bardziej niz noge. Najciezsza postacia jest spastyczne
porazenie czterokonczynowe, obejmujace wszystkie cztery konczyny i tutdw, czesto wraz z
mig$niami ust i jezyka.

Postac dyskinetyczna (atetoza): okoto 10-20% 0s6b z MPD ma postac dyskinetyczna,ktdra
wptywa na cate ciato. Charakteryzuje sie zmiennym napieciem mies$ni, od zbyt wysokiego
do zbyt niskiego; czasami wigze sie z niekontrolowanymi ruchami (ktére mogg by¢
powolne i skrecajace lub szybkie i gwattowne). Dzieci czesto majg trudnosci z panowaniem
nad ciatem na tyle, aby siedziec¢ i chodzi¢. Poniewaz porazenie moze obejmowac migsnie
twarzy i jezyka, czasem wystepuja trudnosci z potykaniem i méwieniem.

Posta¢ ataksyjna: Okoto 5-10% osob z MPD ma postac ataktyczng, ktéra wptywa na
rownowage i koordynacje; przejawia sie w chwiejnym kroku i trudnosciach z czynnosciami,
ktére wymagaja koordynacji, takimi jak pisanie.
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W Stanach Zjednoczonych, u ok. 10 - 20% dzieci z MPD zaburzenie to powstaje juz po
urodzeniu, w wyniku uszkodzenia mézgu w ciggu pierwszych kilku miesiecy lub lat zycia;
infekcji mozqgu, takich jak bakteryjne zapalenie opon moézgowych, wirusowe zapalenie
moézqu lub uraz gtowy. Wrodzone porazenie mdzgowe moze pozostac niewykryte przez
wiele miesiecy. W wigkszosci przypadkow jego przyczyna jest nieznana. Naukowcy
zidentyfikowali pewne szczegblne zdarzenia w czasie cigzy lub w okresie okotoporodowym,
ktére moga uszkodzi¢ osrodki ruchowe w rozwijajacym sie mézgu. Do niedawna lekarze
uwazali, ze gtébwna przyczyna porazenia mozgowego jest brak tlenu podczas porodu.
Badania pokazuja jednak, ze dotyczy to tylko ok. 10% przypadkow.

W leczeniu MPD, udaru lub urazu mézgu nadal bada sie potencjalne zastosowanie tlenu
pod zwiekszonym cisnieniem. Niektore kliniki i producenci promuja jego stosowanie w
leczeniu MPD, ale nie ma zgody co do jego skutecznosci.

Dziecko z MPD zwykle rozpoczyna fizykoterapie, aby zwiekszy¢ funkcje motoryczne
(siedzenie i chodzenie), poprawic site miesni i zapobiec przykurczom (skrécenie dtugosci
mies$ni, co ogranicza ruchomos¢ stawow). Czasami w celu poprawy funkcji rak lub nog
stosuje sie aparaty ortopedyczne (ortezy), szyny lub gipsy.Jesli przykurcze sa znaczne,moze
byc¢ zalecana operacja wydtuzenia dotknietych miesni.

Nowsza technika - tzw. terapia wymuszonego ruchu (Constraint-Induced Movement Therapy,
CIMT) - jest rodzajem fizykoterapii stosowanej z powodzeniem u dorostych 0séb po udarze
mozgu z jedng ostabiong reka. Terapia polega na unieruchomieniu silniejszej reki w gipsie, co
zmusza stabszg konczyne do wykonywania czynnosci. W randomizowanym, kontrolowanym
badaniu dzieci z porazeniem modzgowym, jedna grupa dzieci przeszta konwencjonalna
fizykoterapie,a u drugiej przez 21 kolejnych dni stosowano CIMT. Badacze szukali dowodow,
czy terapia poprawia funkcjonowanie niepetnosprawnej reki, czy poprawa utrzymuje sie po
zakonczeniu leczenia i czy terapia przyniosta istotne korzysci w innych obszarach, takich
jak kontrola tutowia, mobilno$¢, komunikacja i samodzielnos¢. Dzieci poddane CIMT miaty
lepsze wyniki we wszystkich wskaznikach niz dzieci w konwencjonalnej fizykoterapii i
jeszcze sze$¢ miesiecy pdzniej miaty lepsza kontrole nad reka.

Naukowcy opracowujg nowe sposoby celowanego leczeniaiwzmacniania miesni spastycznych.
Jedng z nich jest funkcjonalna stymulacja elektryczna (FES), gdzie do wybranych migéni
lub nerwdw wprowadza sie mikroskopijne, zdalnie sterowane, bezprzewodowe urzadzenie.
Technike te stosuje sie do aktywacji i wzmocnienia miesni dtoni, ramion i kostek u oséb
z moézgowym porazeniem dzieciecym i po udarze mdzgu. Wiecej informacji na temat FES
mozna znalez¢ na stronach 128-130.

Leki moga tagodzi¢ spastycznos¢ lub ogranicza¢ nieprawidtowe ruchy. W niektorych
przypadkach pod skdére wszczepia sie niewielka pompe, ktdra nieprzerwanie dostarcza
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lek przeciwskurczowy, taki jak baklofen. Zgtaszano tez skuteczno$¢ zastrzykéw z botoksu
w uspakajaniu niektérych miesni. U mtodszych dzieci ze spastycznoscia obu ndg stosuje
sie rizotomie grzbietowa, ktéra moze trwale zmniejszy¢ napiecie migsniowe i poprawic¢
zdolnos¢ siedzenia, stania i chodzenia. Zabieg polega na wybidrczym przecieciu niektorych
wtokien nerwowych, ktére przyczyniaja sie do spastycznosci.

Terapia i inne ustugi wsparcia dziecka z MPD zmieniajg sie wraz z wiekiem. Fizykoterapia
jest uzupetniana szkoleniem zawodowym, programami rekreacyjnymi i wypoczynkowymi,
a w razie potrzeby edukacja specjalna. W okresie dojrzewania, waznym elementem jest
terapia probleméw emocjonalnych i zwigzanych ze zdrowiem psychicznym, takich jak lek
i depresja.

ZRODtLA

United Cerebral Palsy,March of Dimes, Centers for Disease Control and Prevention,National
Institute of Neurological Disorders and Stroke, Cerebral Palsy Foundation.

ZRODLA INFORMACIJI O PORAZENIU MOZGOWYM

Cerebral Palsy Foundation finansuje badania przyczyn i opcji leczenia MPD
oraz usprawnienia opieki nad osobami z MPD i pokrewnymi wadami rozwoju.
https.//www.yourcpforg

March of Dimes Birth Defects Foundation posiada $rodki i kontakty pomocne w walce z
wadami wrodzonymi, $miertelnoscig niemowlat, niska masg urodzeniowa i brakiem opieki
prenatalnej. https.//www.marchofdimes.org

United Cerebral Palsy (UCP) oferuje zasoby dotyczace zdrowia i dobrostanu oséb z
MPD, a takze stylu zycia, edukacji i rzecznictwa. UCP promuje petng integracje osob
niepetnosprawnych; dwie trzecie oséb wspieranych przez UCP ma niepetnosprawnosci

inne niz porazenie moézgowe. https://ucp.org

ATAKSJA FRIEDREICHA

Ataksja Friedreicha (FA) to choroba dziedziczna,prowadzaca do postepujacego uszkodzenia
uktadu nerwowego. Moze powodowac ostabienie migsni, trudnosci z méwieniem lub
choroby serca. Pierwszym objawem sg zwykle trudnosci z chodzeniem, ktdre stopniowo
nasilaja sie i moga rozprzestrzeniac sie na rece i tutdw. Utrata czucia w koficzynach moze
objac inne czesci ciata. Inne objawy to zanik odruchdéw Sciegnistych, zwtaszcza w kolanach
i kostkach. U wiekszosci osob z ataksja Friedreicha rozwija sie skolioza (skrzywienie
kregostupa w jedng strone), ktéra moze wymagac interwencji chirurgicznej.
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Inne objawy moga obejmowac bdl w klatce piersiowej, duszno$¢ i kotatanie serca. Sa
one wynikiem rdznych chordb serca, ktdre czesto towarzysza ataksji Friedreicha, takich
jak kardiomiopatia przerostowa (powiekszenie miesnia serca), zwtoknienie miesnia serca
(tworzenie sie wtoknistego materiatu w tym miesniu ) i niewydolno$¢ serca.

Nazwa ataksji Friedreicha pochodzi od nazwiska niemieckiego lekarza Nicholasa
Friedreicha, ktory po raz pierwszy opisat te chorobe w 1863 r.,,Ataksja” oznacza zaburzenia
koordynacji ruchowej i niestabilno$¢, ktére wystepuja w wielu chorobach. Ataksja Friedreicha
charakteryzuje sie zwyrodnieniem tkanki nerwowej w rdzeniu kregowym oraz nerwdw
kontrolujacych ruchy rak i ndg. Rdzen kregowy staje sie ciefiszy, a komdrki nerwowe traca
czes¢ ostonki mielinowej, ktéra pomaga im przewodzi¢ impulsy.

Ataksja Friedreicha wystepuje rzadko; dotyka okoto 1 na 50 000 oséb w Stanach
Zjednoczonych. Objawy zwykle pojawiaja sie miedzy 5 i 15 rokiem zycia, ale moga pojawic
sie juz w wieku 18 miesiecy lub dopiero 30 lat.

Obecnie ataksja Friedreicha jest nieuleczalna, ale w 2023 r. FDA zatwierdzito pierwszy lek:
Skyclarys,produkowany przez Reata Pharmaceuticals, to tabletka przyjmowana raz dziennie
w celu poprawy funkcji neurologicznych i spowolnienia postepu choroby. Niektdre objawy
i towarzyszace im powiktania ataksji Friedreicha, w tym skolioza, choroby serca i cukrzyca,
moga by¢ osobno leczone operacyjnie lub farmakologicznie. Fizykoterapia moze réwniez
pomdc przedtuzy¢ okres, w ktérym chory moze uzywac rak i nég, a logopedia moze pomoc
w problemach z przetykaniem i mowa.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Organization for Rare
Disorders, Friedreich's Ataxia Research Alliance, Muscular Dystrophy Association.

ZRODLA INFORMACII O ATAKSJI FRIEDREICHA

Friedreich's Ataxia Research Alliance (FARA) oferuje informacje na temat ataksji
Friedreicha i pokrewnych ataksji,w tym biezace badania,a takze informacje dla naukowcéw,
pacjentdw, rodzin i opiekundw. FARA zapewnia réwniez wsparcie i informacje przydatne po
niedawnej diagnozie. https://www.curefa.org

Muscular Dystrophy Association (MDA) oferuje nowosci i informacje na temat chordb
nerwowo-miesniowych, w tym ataksji. https.//www.mda.org

National Ataxia Foundation (NAF) wspiera badania nad dziedziczng ataksja, z licznymi
oddziatami i grupami wsparcia w USA i Kanadzie. https.//www.ataxia.org
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National Organization for Rare Disorders (NORD) jest zaangazowana w identyfikacje
i leczenie ponad 6000 rzadkich zaburzen, w tym ataksji Friedreicha, poprzez edukacje,

rzecznictwo, badania i ustugi. https./rarediseases.org

ZESPOL GUILLAINA-BARREGO

Zespot Guillaina-Barrégo to zaburzenie, w ktérym uktad odporno$ciowy organizmu atakuje
cze$¢ obwodowego uktadu nerwowego. Pierwsze objawy to rdéznego stopnia ostabienie
lub mrowienie w nogach, czesto rozprzestrzeniajace sie na rece i gorna czes¢ ciata; moga
one nasilac sie az do catkowitego paralizu. Wiele 0s6b wymaga intensywnej opieki we
wczesnym stadium choroby, zwtaszcza jesli konieczne jest zastosowanie sztucznej
wentylacji.

Zespot Guillaina-Barrégo wystepuje rzadko. Zwykle pojawia sie kilka dni lub tygodni po
wystapieniu objawdw infekcji wirusowej uktadu oddechowego lub pokarmowego; ale
jeszcze czesciej w powigzaniu z infekcjg bakteryjng, w 60% przypadkdw przyczyna nie jest
znana. Niektore przypadki moga by¢ wywotane wirusem grypy lub reakcjg immunologiczng
na tego wirusa. W bardzo rzadkich przypadkach moga jg wywotac zabiegi chirurgiczne lub
szczepienia. Choroba moze rozwing¢ sie w ciagu kilku godzin lub dni i trwac od trzech
do czterech tygodni. Nie wiadomo, dlaczego niektdrzy zapadaja na chorobe Guillaina-
Barrégo, a inni nie. Wigkszos¢ oséb wraca do zdrowia nawet w najciezszych przypadkach,
cho¢ u niektorych utrzymuje sie pewien stopien ostabienia. Nie ma znanego leku na
to schorzenie, ale terapie moga zmniejszy¢ nasilenie i przyspieszy¢ powrét do zdrowia.
Istnieje wiele sposobdw leczenia powiktan. Plazmafereza (znana réwniez jako wymiana
0s0cza) mechanicznie usuwa autoprzeciwciata z krwiobiegu. W celu wzmocnienia uktadu
odpornosciowego stosuje sie rowniez terapie wysokimi dawkami immunoglobulin.
Naukowcy maja nadzieje zrozumiec dziatanie uktadu odpornosciowego, aby zidentyfikowac
komorki odpowiedzialne za atak na uktad nerwowy.

Wedtug CDC, ,obecne badania sugeruja, ze zesp6t Guillaina-Barrégo (GBS), rzadka choroba
uktadu nerwowego, ma silny zwigzek z wirusem Zika; jednak tylko niewielka czes¢ oséb z
niedawnym zakazeniem wirusem Zika zapada na GBS”.

ZRODtO

National Institute of Neurological Disorders and Stroke
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ZRODLA INFORMACJII O ZESPOLE GUILLAINA-BARREGO

GBS/CIDP Foundation International oferuje informacje na temat zespotu Guillaina-
Barrégo i przewlektej zapalnej polineuropatii demielinizacyjnej. https.//www.gbs-cidp.org

LEUKODYSTROFIE
Leukodystrofie to grupa genetycznie WLE DileE s C R N
uwarunkowanych’ postepujqcych NICK NOLTE SUSAN SARANDON

rdzen kregowy i nerwy obwodowe.
Do leukodystrofii zalicza sie
leukodystrofie metachromatyczna,
chorobe Krabbego, adrenoleukodystrofie,
chorobe Canavana, chorobe Alexandra,
zespot Zellwegera, chorobe Refsuma
i ksantomatoze  cerebrotendinowa.
Choroba Pelizaeusa-Merzbachera moze
réwniez prowadzi¢ do paralizu.

Adrenoleukodystrofia (ALD) dotkneta
mtodego chtopca Lorenzo  Odone,
ktérego historie opowiada film ,Olej
Lorenza” (,Lorenzo's Oil") z 1992 r. | _
W chorobie tej dochodzi do utraty SOME PEOPLE MAKE THEIR OWN MIRACLES.
ttuszczowej powtoki (ostonki mielinowej)

na wtoknach nerwowych w mdzgu i degeneracji nadnerczy, co prowadzi do postepujacej
niepetnosprawnosci neurologicznej. (Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie

https.//adrenoleukodystrophy.info/treatment-options/lorenzo-odone).

schorzen, ktére wptywaja na mozg, LORENZO’S OIL
3 i s o

ZRODLA INFORMACII O LEUKODYSTROFII

United Leukodystrophy Foundation (ULF) zbiera fundusze, oferuje zasoby i szczegotowe
informacje kliniczne na temat leukodystrofii. https://ulforg

BORELIOZA

Borelioza jest infekcja bakteryjng (Borrelia burgdorferi) przenoszong na ludzi przez
uktucie pewnych kleszczy czarnonogich, chociaz mniej niz 50% wszystkich pacjentow z
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borelioza pamieta moment
ukaszenia. Typowe  objawy
to goraczka, bdl gtowy i
zmeczenie. Borelioza, ktéra
moze prowadzi¢ do objawdw
neurologicznych, w tym utraty
funkcji rak i ndg, jest czesto
btednie  diagnozowana jako
stwardnienie zanikowe boczne
lub  stwardnienie  rozsiane.
Wedtug niektorych specjalistow
tej  choroby, standardowe
metody diagnostyczne  nie
wykrywaja az 40% przypadkow
we wczesnych stadiach infekgji.
Wigkszos¢ przypadkow boreliozy
mozna skutecznie  wyleczyc¢
antybiotykami  podawanymi
przez kilka tygodni. Cho¢ niektore osoby z dtugo trwajaca boreliozg przyjmuja antybiotyki
przez miesigce, wiekszosc lekarzy nie uwaza jej za przewlekta infekcje. Wedtug literatury
medycznej,wielu pacjentéwz rozpoznaniem przewlektej borelioze nie wykazuje objawdw
wczesniejszego zakazenia; tylko 37% pacjentéw w jednym z osrodkéw specjalistycznych
miato obecne lub wczesniejsze zakazenie B. burgdorferi, ktore wyjasniato ich objawy.
Istnieja doniesienia, ze skuteczne w leczeniu objawow choroby s3 tlen hiperbaryczny
i jad pszczot. National Institute of Allergy and Infectious Diseases finansuje obecnie
badania majace na celu lepsze zrozumienie dtugoterminowych skutkdw choroby.

Borrelia burgdorferi

ZRODLA INFORMACJI O BORELIOZIE

American Lyme Disease Foundation oferuje zasoby i informacje na temat leczenia.
https.//aldf.com

Witryna International Lyme and Associated Diseases Society zawiera materiaty

edukacyjne. https.//www.ilads.org

Lyme Disease Association oferuje ustugi informacyjne i polecenia sprawdzonych osrodkéw.
https.//lymediseaseassociation.or
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STWARDNIENIE ROZSIANE

Stwardnienie rozsiane (multiple sclerosis, MS) jest przewlekta choroba osrodkowego
uktadu nerwowego, czesto prowadzacg do inwalidztwa. Badanie sfinansowane przez
National MS Society potwierdzito, ze prawie 1 milion 0séb w Stanach Zjednoczonych
zyje ze stwardnieniem rozsianym. Objawy moga by¢ sporadyczne i tagodne, takie jak
dretwienie kofczyn, lub powazne, takie jak paraliz, utrata funkcji poznawczych lub wzroku.
Stwardnienie rozsiane wiaze sie z obnizona czynnoscia nerwdw zwigzang z tworzeniem sie
blizn w mielinie ostaniajacej komdrki nerwowe. Powtarzajace sie epizody stanu zapalnego
niszcza ostonke mielinowa, zostawiajac liczne obszary tkanki bliznowatej (stwardnienie)
wzdtuz ostony komoérek nerwowych. Powoduje to spowolnienie lub niemoznosc¢
przekazywania impulsdw nerwowych w tym obszarze. Stwardnienie rozsiane ma przebieg
fazowy, z okresami tzw.,zaostrzen’”, trwajacych dni, tygodnie lub miesigce, naprzemiennie
z okresami zmniejszenia lub braku objawdw (tzw. remisji). Czesto dochodzi do nawrotow
choroby.

Objawy MS obejmuja ostabienie,drzenie lub paraliz jednej lub wiecej kornczyn,spastycznosc
(niekontrolowane skurcze), problemy z poruszaniem sie, utrate czucia, mrowienie, bol,
utrate wzroku, utrate koordynacji i réwnowagi, nietrzymanie moczu, utrate pamieci lub
zdolnosci oceny oraz, co jest najbardziej powszechne, zmeczenie.

Zmeczenie,obecne u okoto 80% 0s6b ze stwardnieniem rozsianym, moze znaczaco zaktocac
zdolnos¢ do pracy i funkcjonowania. Moze by¢ najwyrazniejsza dolegliwoscia u pacjentow,
ktorzy poza tym odczuwajg jedynie minimalne skutki tej choroby. Zmeczenie zwigzane ze
stwardnieniem rozsianym wystepuje na ogét codziennie z tendencjg do pogarszania sie
w miare uptywu dnia. Czesto tez pogtebia je upat i wilgotno$¢. Zmeczenie zwigzane z MS
wydaje sie nie mie¢ zwigzku z depresja lub stopniem uposledzenia fizycznego.

Nasilenie i przebieg stwardnienia rozsianego rézni sie znacznie u réznych oséb. Najczestsza
posta¢, rzutowo-remisyjna (relapsing-remitting), charakteryzuje sie czeSciowym lub
catkowitym ustgpieniem objawow po atakach; u okoto 75% poczatek choroby ma taki
przebieg.

Postac¢ rzutowo-remisyjna moze stopniowo postepowac. Nadal moga wystepowac ataki
i czesciowy powrdt do zdrowia. Jest to posta¢ wtdrnie postepujaca MS (secondary-
progressive). Wsrdd oséb, ktére rozpoczynaja leczenie rzutowo-remisyjnej postaci choroby,
u ponad potowy w ciggu 10 lat rozwija sie wtdrnie postepujaca posta¢ MS,zas w ciggu 25
lat - u 90%.

Postepujacy przebieg od poczatku choroby nazywany jest postacig pierwotnie postepujaca
(primary-progressive). W takim przypadku objawy zazwyczaj nie ustepuja.
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Doktadna przyczyna MS pozostaje nieznana. Badania wskazuja, ze role moze odgrywac
czynnik srodowiskowy. Czestos¢ wystepowania jest wyzsza w potnocnej Europie,
poétnocnych Stanach Zjednoczonych, potudniowej Australii i Nowej Zelandii niz w innych
regionach Swiata. Poniewaz mieszkancy bardziej nastonecznionych klimatéw rzadziej
zapadaja na MS, badania skupiaty sie na poziomie witaminy D; i rzeczywiscie jest pewien
zwigzek migedzy nizszym poziomem tej witaminy a stwardnieniem rozsianym. Witamina D
jest naturalnie syntetyzowana przez skdre wystawiong na dziatanie promieni stonecznych.
Badania wykazuja, ze poziom witaminy D u ludzi w klimacie pdtnocnym jest czesto
obnizony; ryzyko rozwoju MS w pdzniejszym okresie zycia u dzieci urodzonych w mniej
stonecznym kwietniu jest najwyzsze, a u dzieci urodzonych w bardziej stonecznym
pazdzierniku - najnizsze.

Moze réwniez wystepowac predyspozycja rodzinna do tego zaburzenia. W wigkszosci
przypadkow MS jest diagnozowane miedzy 20. a 40. rokiem zycia. Choroba czesciej
wystepuje u kobiet niz u mezczyzn. Nie mozna jeszcze przewidzie¢ postepu, nasilenia i
objawdw stwardnienia rozsianego u danej osoby.

Uwaza sie, ze MS jest wywotane nieprawidtowg odpowiedzia immunologiczng
skierowang przeciwko osrodkowemu uktadowi nerwowemu (OUN). Komorki i biatka
uktadu odpornosciowego, ktére zwykle bronig organizm przed infekcjami, opuszczaja
naczynia krwionosne powigzane z OUN i zaczynajg niszczy¢ ostonki mielinowe mozgu i
rdzenia kregowego. Specyficzny mechanizm wyzwalajacy atak uktadu odpornosciowego
przeciwko wtasnej mielinie pozostaje nieznany, chociaz podejrzewa sie, ze wptyw maja
infekcje wirusowe wraz z dziedziczng podatnoscia genetyczna. Chociaz uwaza sig, ze wiele
réznych wiruséw moze powodowac stwardnienie rozsiane, nie ma ostatecznych dowoddow
taczacych chorobe z jednym konkretnym wirusem.

Stwardnienie rozsiane byto jedna z pierwszych chordb opisanych naukowo. Choc¢ lekarze w
XIX wieku nie do konca rozumieli, co opisuja, rysunki z sekcji zwtok z roku 1838 wyraznie
pokazujg to, co dzi$ znane jest jako MS. W 1868 roku Jean-Martin Charcot, francuski
neurolog z Uniwersytetu Paryskiego, starannie zbadat mtoda kobiete z objawami drgawek,
ktoérych nigdy wczesniej nie widziat. Zauwazyt u niej inne problemy neurologiczne, w tym
niewyrazng mowe i nieprawidtowe ruchy gatek ocznych, i poréwnat je z innymi leczonymi
pacjentami. Kiedy zmarta, zbadat jej mézg i znalazt blizny czy ,blaszki” charakterystyczne
dla stwardnienia rozsianego.

Dr Charcot doktadnie opisat chorobe i towarzyszace jej zmiany w mozgu. Zupetnie nie
rozumiat przyczyny i byt sfrustrowany jej opornoscig na wszystkie jego zabiegi, w tym
stymulacje elektryczng i strychnine (Srodek pobudzajacy komérki nerwowe i trucizna).
Prébowat réwniez zastrzykow ze ztota i srebra (nieco pomocnych w leczeniu kity - innego
powaznego zaburzenia nerwowego powszechnego w tamtym okresie).
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Sto lat pézniej, w 1969 roku, przeprowadzono pierwsze udane badanie kliniczne leczenia
stwardnienia rozsianego. Grupie pacjentdw z zaostrzeniami MS podano lek sterydowy;
steroidy s nadal stosowane w ostrych napadach choroby.

Od tego czasu badania kliniczne doprowadzity do zatwierdzenia kilkunastu lekow, ktdre
maja wptyw na odpowiedz immunologiczng, a tym samym na przebieg choroby. Leki w
postaci zastrzykow obejmuja: Betaseron, ktdry ogranicza nasilenie i czestos$¢ atakow;
Avonex, zatwierdzony w 1996 r., ktory spowalnia postep niepetnosprawnosci oraz
zmniejsza nasilenie i czestos¢ atakéw, Copaxone, stosowany w leczeniu postaci rzutowo-
remisyjnej MS; Rebif,zmniejszajacy liczbe i czestos¢ nawrotéw oraz spowalniajacy postep
niepetnosprawnosci; oraz Plegridy, zatwierdzony do leczenia nawracajacych postaci MS
i podawany w dtuzszych odstepach. Novantrone leczy zaawansowane lub przewlekte
stwardnienie rozsiane i zmniejsza liczbe nawrotow.

Tysabri jest przeciwciatem monoklonalnym podawanym we wlewie i zatwierdzonym do
leczenia postaci rzutowo-remisyjnej MS. Lek utrudnia przemieszczanie sie potencjalnie
szkodliwych komérek odpornosciowych z krwiobiegu przez bariere krew-moézg do moézgqu i
rdzenia kregowego. Informacje FDA dotyczace stosowania leku Tysabri zawierajg specjalne
ostrzezenie w czarnej ramce” (,black box warning”) o ryzyku postepujacej wieloogniskowej
leukoencefalopatii (PML), infekcji mézgu, ktéra zwykle prowadzi do $mierci lub ciezkiej
niepetnosprawnosci. Znane czynniki zwiekszajace ryzyko wystapienia PML u pacjentow
leczonych Tysabri to wczesniejsze leczenie lekiem immunosupresyjnym i dtugo$¢ okresu
przyjmowania Tysabri.

Inne wlewy dozylne zatwierdzone do leczenia stwardnienia rozsianego obejmuja
Ocrevus, ktory zmniejsza czestos¢ nawrotow i spowalnia postep niepetnosprawnosci w
nawracajacych postaciach MS i pierwotnie postepujagcym MS, oraz Novantrone, ktory
zmniejsza niepetnosprawnosc¢ neurologiczng i czestos¢ nawrotow klinicznych we wtdrnie
postepujacych, postepujaco-nawracajacych i pogarszajacych sie rzutowo-remisyjnych
postaciach MS. Lek Lemtrada, ktdry zmniejsza liczbe nawrotdw, jest przepisywany
tylko wtedy, gdy inne metody leczenia okaza sie nieskuteczne; specjalne ostrzezenie
w czarnej ramce informuje, ze lek moze powodowac powazne lub Smiertelne choroby
autoimmunologiczne i zagrazajace zyciu reakcje na wlew, oraz ze zgtaszano udary w ciagu
3 dni od podania leku.

Leki doustne zatwierdzone do leczenia stwardnienia rozsianego obejmuja nastepujace:
Gilenya, lek zmniejszajacy czestos¢ nawrotdw i spowalniajacy niepetnosprawnosc fizyczng
w nawracajacych postaciach MS; Aubagio, ktéry hamuje funkcje okreslonych komdrek
odpornosciowych zwigzanych z MS; Tecfidera, ktéra zmniejsza liczbe nawrotéw i rozwoju
zmian chorobowych w mozgu, a takze spowalnia postep niepetnosprawnosci; Vumerity,
lek podobny do leku Tecfidera, ale z mniejszg liczba zgtaszanych dziatan niepozadanych ze
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strony przewodu pokarmowego, leczy nawracajace postaci MS,zmniejsza liczbe nawrotow
i spowalnia postep niepetnosprawnosci; oraz Mayzent, ktéry zmniejsza liczbe nawrotéw i
spowalnia postep niepetnosprawnosci w nawracajacych postaciach MS. Mavenclad, ktory
zmniejsza liczbe nawrotéw i spowalnia postep niepetnosprawnosci w nawracajacych
postaciach stwardnienia rozsianego, posiada specjalne ostrzezenie w czarnej ramce
dotyczace zwiekszonego ryzyka nowotworu ztosliwego i uszkodzenia ptodu; jest zalecany
wytacznie pacjentom z niewystarczajaca odpowiedzig na lek alternatywny.

Ampyra, forma aminopirydyny o przedtuzonym uwalnianiu, zostata zatwierdzona w celu
poprawy szybkosci chodzenia chorych na MS. Ten doustny lek jest dostepny na recepte w
aptekach przygotowujacych leki recepturowe.

Prowadzonych jest wiele badan nad leczeniem stwardnienia
rozsianego:

® Antybiotyki zwalczajace infekcje moga zmniejsza¢ aktywnos¢ MS. Jako potencjalne
przyczyny MS wymienia sie rdzne czynniki zakazne, w tym wirus Epsteina-Barra, wirus
opryszczki i koronawirusy. Minocyklina (antybiotyk) wykazata obiecujgce wyniki jako
srodek przeciwzapalny w badaniach nad rzutowo-remisyjng postacig MS.

® Plazmafereza to zabieg polegajacy na pobraniu krwi pacjenta w celu oddzielenia
osocza od innych sktadnikdw krwi, ktére moga zawierac przeciwciata i inne elementy
wrazliwe na uktad odpornosciowy. Oczyszczone osocze jest nastepnie przetaczane
z powrotem pacjentowi. Plazmafereze stosuje sie w leczeniu miastenii, choroby
Guillaina-Barrégo i innych chorob demielinizacyjnych. Badania plazmaferezy u oséb
z pierwotnie i wtoérnie postepujacym stwardnieniem rozsianym przyniosty mieszane
wyniki.

® W stwardnieniu rozsianym badany jest przeszczep szpiku kostnego. Naukowcy maja
nadzieje, ze po zniszczeniu komorek uktadu odpornosciowego ze szpiku kostnego
przez chemioterapie, a nastepnie zastgpienie ich zdrowymi mezenchymalnymi
komdrkami macierzystymi, odbudowany uktad odpornosciowy przestanie atakowac
wtasne komorki nerwowe.

® Obecnie trwaja badania nad skutecznoscig leczenia MS z zastosowaniem innych
rodzajow komoérek macierzystych, w tym embrionalnych, wechowych (olfactory
ensheathing glia, OEG) i komdrek macierzystych krwi pepowinowej. Wiele klinik poza
USA oferuje leczenie z wykorzystaniem réznych linii komérek; nie ma jednak danych
umozliwiajacych ocene tych osrodkéw i nalezy podchodzi¢ do nich z ostroznoscia.

® W kilku badaniach klinicznych oceniane sa réwniez terapie majace na celu naprawe
uszkodzen powtoki mielinowej na wtdknach nerwowych, prowadzacych do zaburzen
przewodzenia sygnatu i utraty komorki nerwowe;.
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Jak opanowa¢ objawy: leki powszechnie stosowane w leczeniu objawéw MS
obejmuja baklofen, tyzanidyne lub diazepam, czesto stosowane w celu zmniejszenia
spastycznosci miesni. Lekarze przepisujg leki antycholinergiczne w celu zmniejszenia
probleméw z pecherzem oraz leki przeciwdepresyjne w celu poprawy nastroju lub
objawéw behawioralnych. W leczeniu zmeczenia stosowana jest niekiedy amantadyna
(lek przeciwwirusowy). Aktualne informacje na temat lekéw na stwardnienie
rozsiane mozna uzyska¢ na stronie internetowej National Multiple Sclerosis Society
(https//www.nationalmssociety.org/Treating-MS/Medications); zawiera ona przeglad lekéw
stosowanych do modyfikacji choroby, leczenia objawdw i nawrotdw.

Fizykoterapia, terapia mowy lub terapia zajeciowa mogg poprawi¢ perspektywy chorego,
zmniejszy¢ depresje, zmaksymalizowac funkcjonowanie i poprawi¢ umiejetnosci radzenia
sobie z choroba. Cwiczenia moga poméc w utrzymaniu napiecia miesniowego i gestosci

AKUPUNKTURA

Chociaz nie ma dowoddw, Ze akupunktura, praktykowana
w Chinach od starozytnosci, moze zmniejszy¢ liczbe
zaostrzert lub spowolni¢ postep uposledzenia, moze
ona pomdc ztagodzic niektdre objawy zwigzane ze
stwardnieniem rozsianym. Akupunktura to metoda
: tradycyjnej medycyny chiriskiej oparta na teorii
> "‘\gf, funkcjonowania organizmu, ktéra zaktada przeptyw

ﬁiz M 7;&‘@ energii przez 14 kanatow energetycznych (zwanych
% SR I meridianami) w catym ciele. W mysl tej teorii choroba to
wynik braku réwnowagi lub zaktdcen w przeptywie energii.
Nie prowadzono kontrolowanych badari  klinicznych
na duzq skale oceniajqcych skutecznosc¢ akupunktury u
pacjentéw z SM, choc obecnie trwajq badania nieduzej

liczby pacjentow.

Dwie duze ankiety (nie badania kliniczne) przeprowadzone wsrdd pacjentow w USA i Kanadzie
wykazaty, ze 1 na 4 respondentow z SM prébowat akupunktury w celu ztagodzenia objawdw.
Okoto 10-15% stwierdzito, ze planuje kontynuowac te terapie. Panel National Institutes of
Health oceniajqcy badania dotyczgce stosowania akupunktury w leczeniu innych chordb
stwierdzit, Ze jest to bezpieczna metoda bez skutkéw ubocznych. Potrzebnych jest wiecej badari
konkretnie nad akupunkturg w stwardnieniu rozsianym. Zob. National Multiple Sclerosis Society,

www.nationalmssociety.org
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mineralnej kosci, a takze poprawi¢ poziom energii, kontrole nad jelitami i pecherzem, nastroj
i elastycznos¢. MS jest choroba przewlekt, nieprzewidywalna i obecnie nieuleczalng, ale
oczekiwana dtugosc zycia chorych moze nie odbiegac od przecietne;.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke,National Multiple Sclerosis Society,
Consortium of MS Centers, Multiple Sclerosis Complementary and Alternative Medicine/
Rocky Mountain MS Center

ZRODLA INFORMACIJI O STWARDNIENIU ROZSIANYM

Consortium of Multiple Sclerosis Centers zawiera liste badan klinicznych i innych
informacji naukowych dla chorych z MS. Organizacja ta publikuje czasopismo International

Journal of MS Care. https.//www.mscare.org

Multiple Sclerosis Association of America oferuje bezptatne ustugi i programy, takie jak
infolinia obstugiwana przez specjalistow; filmy edukacyjne i publikacje, w tym periodyk
MSAA, The Motivator; dystrybucje sprzetu bezpieczefstwa i mobilnosci; akcesoria
chtodzace dla oséb wrazliwych na upat; programy edukacyjne organizowane w catym

kraju; oraz biblioteke. https//mymsaa.org

Multiple Sclerosis Society of Canada oferuje informacje o chorobie, postepach w
badaniach i ustugach zwiazanych z MS, a takze szczegdty dotyczace inicjatyw zbierania
funduszy i mozliwosci przekazania darowizn. https.//mssociety.ca

National Multiple Sclerosis Society zapewnia informacje na temat zycia z MS, leczenia,
postepow nauki,specjalistycznych osrodkéw MS, finansowania badan klinicznych, lokalnych
oddziatdw i zasobow dla pracownikdw ochrony zdrowia. https.//www.nationalmssociety.org

The Rocky Mountain MS Center dostarcza informacji i omawia terapie medycyny
komplementarnej i alternatywnej stosowane przez osoby zyjace z MS, takie jak akupunktura,

ziotolecznictwo i homeopatia. https.//mscenterorg/treating-ms/complementary-care

NERWIAKOWLOKNIAKOWATOSC

Nerwiakowtokniakowato$¢ (neurofibromatoza, NF) to genetyczne, postepujace i
nieprzewidywalne schorzenie uktadu nerwowego, cechujace sie powstawaniem licznych
guzdw na widknach nerwowych w réznych czesciach ciata. Chociaz wiekszos¢ guzéw
NF nie jest nowotworowa, moga one powodowac problemy uciskajac rdzen kregowy
i otaczajace nerwy, co moze prowadzi¢ do paralizu. Najczestszym rodzajem guzkéw sa
nerwiakowtdkniaki, ktore rozwijaja sie w tkance otaczajacej nerwy obwodowe. Istnieja
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trzy typy nerwiakowtdkniakowatosci. Typ 1 (NF-1) powoduje zmiany skérne i deformacje
kosci, moze wptywac na rdzen kregowy i mdzg, czesto powoduje trudnosci w uczeniu sie
i zwykle zaczyna sie od urodzenia. Typ 2 (NF-2) powoduje utrate stuchu, dzwonienie w
uszach i zaburzenia réwnowagi; czesto zaczyna sie w wieku nastoletnim. Schwannomatoza,
najrzadsza postac, powoduje silny bol. Nerwiakowtdkniakowatos¢ jako grupa schorzen
dotyka ponad 100 000 Amerykandw. Nie ma znanego lekarstwa na zaden typ NF, chociaz
zidentyfikowano geny powigzane zaréwno z NF-1, jak i NF-2.

ZRODLA
National Institute of Neurological Disorders and Stroke, Neurofibromatosis Network

ZRODLA INFORMACIJI O NERWIAKOWLOKNIAKOWATOSCI

Children's Tumor Foundation wspiera badania i rozwdj metod leczenia neurofibromatozy,
dostarcza informacji i pomaga w rozwoju osrodkéw klinicznych, najlepszych praktyk i
mechanizmoéw wsparcia pacjentow. https.//www.ctforg

Neurofibromatosis Inc. California organizuje sympozja medyczne, wsparcie dla rodzin i
pacjentdw oraz wspiera badania nad NF. hitp.//www.nfcalifornia.or

Neurofibromatosis Network wspiera badania nad NF, rozpowszechnia informacje
medyczne i naukowe na temat NF, oferuje krajowg baze danych skierowan do opieki

klinicznej i zwieksza $wiadomos¢ NF. https.//www.nfnetwork.org

ZESPOL POPORAZENNY (POST POLIO)

Poliomyelitis (ostre nagminne porazenie dzieciece albo choroba Heinego-Medina,
potocznie polio) to choroba wywotywana przez wirusa, ktory atakuje nerwy kontrolujace
funkcje ruchowe. Polio zostato prawie wyeliminowane niemal w kazdym kraju na
$wiecie od czasu zatwierdzenia szczepionek Salka (1955) i Sabina (1962). W 2023 r.
choroba wystepowata endemicznie tylko w dwadch krajach, Afganistanie i Pakistanie
(dla poréwnania - w 1988 r. wystepowata w ponad 125 krajach).

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) szacuje, ze 12 milionéw ludzi na catym $wiecie zyje
z pewnym stopniem niepetnosprawnosci z powodu polio. Ostatnie znaczne ogniska tej
choroby w USA wystapity na poczatku lat 50.

Przez lata wiekszo$¢ 0sob, ktdre przeszty polio, prowadzita aktywne zycie, nie pamietajac o
chorobie, a ich stan zdrowia byt stabilny. Jednak pod koniec lat 70., osoby, ktére przebyty
polio 20 lat temu lub nawet wczesniej, zaczety zauwazac nowe dolegliwosci - zmeczenie,
bol, problemy z oddychaniem lub potykaniem oraz dodatkowe ostabienie; lekarze nazwali
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to zespotem post-polio (albo poporazennym, PPS).

U niektorych zmeczenie zwigzane z PPS przypomina zmeczenie spowodowane grypa, ktore
pogarsza sie z uptywem dnia. Moze ono rdwniez nasilac sie podczas aktywnosci fizycznej,
powodowac problemy z koncentracjg i pamiecia. Inni odczuwaja ostabienie miesni, ktore
nasila sie podczas ¢wiczen i poprawia po odpoczynku.

Badania wskazuja, ze czas zycia z resztkowymi objawami polio jest réwnie istotnym
czynnikiem ryzyka jak wiek. Wydaje sie tez, ze osoby z najciezsza postacig pierwotnego
paralizu i te, ktore najpetniej odzyskaty funkcje, maja wiecej probleméw z PPS niz osoby
z lzejszym przebiegiem pierwotnego zakazenia.

Zespot post-polio moze wigzac sie z przecigzeniem fizycznym i stresem nerwowym.
Gdy wirus polio zniszczyt lub uszkodzit neurony ruchowe, wtdkna miesniowe zostaty
osierocone, co skutkowato paralizem. Osoby, ktdre odzyskaty sprawnos$c ruchowa po polio,
zawdzieczaja to sgsiednim komdrkom nerwowym, ktére zaczety ,kietkowac” i ponownie
taczy¢ sie z ,osieroconymi” miesniami.

Po wielu latach zycia z takim odbudowanym uktadem nerwowo-migsniowego, pojawiaj3 sie
konsekwencje: przecigzenie ocalatych komorek nerwowych, miesni i stawdw, naktadajace
sie na proces starzenia sie organizmu. Nie ma jednoznacznych dowoddw wspierajacych
teze, ze zespot post-polio jest reaktywacja zakazenia wirusem polio.

Osoby, ktore przebyty polio, powinny dba¢ o zdrowie w zwykty sposéb - mie¢ okresowe
badania, prawidtowo odzywiac sie, unika¢ nadmiernego przybierania na wadze, rzuci¢
palenie i nie naduzywac alkoholu. Zaleca sie, aby stuchaty ,sygnatéw ostrzegawczych”
organizmu, unikaty czynnosci powodujacych bdl, nie przecigzaty miesni i oszczedzaty
energie unikajac czynnosci, ktdre nie sg niezbedne, a w razie potrzeby uzywajac sprzetu
adaptacyjnego.

Zespot post-polio zazwyczaj nie zagraza zyciu, ale moze powodowac znaczny dyskomfort
i niepetnosprawnos¢. Najbardziej powszechnym skutkiem PPS jest pogorszenie funkcji
ruchowych. Mogg réwniez wystapi¢ trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci,
takich jak gotowanie, sprzatanie, zakupy i prowadzenie samochodu. Dla niektorych oséb
niezbedne moga by¢ urzadzenia wspomagajace, 0szczedzajace energie, takie jak laski, kule,
chodziki, wozki inwalidzkie lub skutery elektryczne.

Zycie zzespotem post-polio czesto oznacza dostosowanie sie do nowej niepetnosprawnosci;
dla niektérych ponowne przezywanie doswiadczen z dziecinstwa i pogodzenie sie z
polio moze by¢ trudne. Na przyktad trudna moze byc¢ przesiadka z wozka recznego na
elektryczny. Na szczescie PPS zyskuje coraz wiekszg uwage w spotecznosci medycznej;
wielu specjalistéw rozumie te chorobe i moze zapewnic¢ odpowiednia pomoc medyczng
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FRANKLIN D.ROOSEVELT PRESIDENTIAL LIBRARY AND MUSEUM / MARGARET SUCKLEY
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Franklin D. Roosevelt, rzadko widywany jako osoba po polio, z Ruthie Bie i Falg, 1941 r.

i psychologiczna. Istniejg tez grupy wsparcia PPS, biuletyny i sieci edukacyjne, ktére
dostarczajg aktualnych informacji na temat PPS, jednoczesnie zapewniajac chorych, ze nie
s3 sami w swojej walce.

ZRODLA
International Polio Network, Montreal Neurological Hospital Post-Polio Clinic

ZRODLA INFORMACJI O POLIO

Global Polio Eradication Initiative to partnerstwo publiczno-prywatne prowadzone
przez rzady krajowe i kierowane przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO), Rotary
International, amerykanskie Centra Kontroli i Prewencji Chorob (CDC) oraz Fundusz
Naroddw Zjednoczonych na rzecz Dzieci (UNICEF). https://polioeradication.org
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Post-Polio Health International oferuje informacje dla osob, ktére przebyty polio i
promuje nawigzywanie wzajemnych kontaktéw przez osoby z zespotem post-polio. PPHI
publikuje liczne materiaty, w tym kwartalnik Polio Network News, coroczny katalog Post-
Polio Directory oraz podrecznik The Handbook on the Late Effects of Poliomyelitis for
Physicians and Survivors. https.//post-polio.or

ROZSZCZEP KREGOSLUPA (SPINA BIFIDA)

Rozszczep kregostupa jest najczestsza trwale uposledzajaca wadg wrodzong w USA. Jeden
na 1500 noworodkéw w USA rodzi sie z rozszczepem kregostupa. Obecnie z wadg ta zyje ok.
166 000 osob.

Duzy odsetek dzieci z rozszczepem kregostupa rodzi sie w rodzinach, w ktérych ta wada
nigdy nie wystepowata. Chociaz rozszczep kregostupa wydaje sie wystepowac¢ w kolejnych
pokoleniach niektorych rodzin, nie jest on dziedziczony w zaden szczeg6lny sposob.

Rozszczep kregostupa, rodzaj wady cewy nerwowej, oznacza niedomkniecie kanatu
kregowego. Wada pojawia sie miedzy 4. a 6. tygodniem ciazy, gdy zarodek ma mniej niz
25 mm dtugosci. Zwykle szczelina wzdtuz $rodka tylnej czesci zarodka pogtebia sie,
umozliwiajac stykanie sie bokow i zamykajac tkanke, z ktérej ma powstac rdzen kregowy
w strukturze przypominajacej tunel. W przypadku rozszczepu kregostupa boki zarodka nie
domykaja sie, co powoduje wady w dalszym rozwoju kregostupa. Rdzen kregowy i nerwy
moga przedostawac sie przez te otwory, narazajac sie na dziatanie ptynu owodniowego, a
samo poruszanie sie dziecka moze spowodowac ich uszkodzenia. Takie uszkodzenia czesto
uposledzaja funkcje ruchowe i czuciowe.

Najciezsza posta¢ rozszczepu kregostupa moze obejmowac ostabienie miesni lub
paraliz ponizej poziomu uszkodzenia kregostupa oraz utrate czucia i kontroli czynnosci
fizjologicznych.

Istnieja trzy ogdlne rodzaje rozszczepu kregostupa (wymienione ponizej od tagodnego do
ciezkiego).

Rozszczep kregostupa zamkniety (spina bifida occulta): w tym przypadku niecatkowitemu
zamknieciu ulega jeden lub wiecej kregdw, tworzac niewielka szczeline. Rdzeh kregowy
jest zwykle nienaruszony, nie dochodzi do uszkodzenia nerwéw ani rdzenia kregowego. Ta
postac jest dos¢ powszechna i stwierdzana przypadkowo u ok. 12% populacji w USA. Osoby
z t3 wada maja nienaruszong skdre i rzadko odczuwajg jakie$ objawy.

Rozszczep kregostupa z przepukling oponowa (meningocele): opony moézgowo-
rdzeniowe, czyli ochronna powtoka wokot rdzenia kregowego, wysuwajg sie przez otwor
w kregach do worka zwanego przepukling oponowa. Rdzen kregowy nie wchodzi do tego
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worka i pozostaje nienaruszony; mozna go naprawic praktycznie bez uszkodzenia $ciezek
nerwowych. Osoby z tg wada rzadko odczuwaja objawy.

Rozszczep kregostupa z przepukling oponowo-rdzeniowg (myelomeningocele):
najciezsza postac rozszczepu kregostupa,w ktorej cze$¢ opon mdézgowych,rdzenia kregowego
i nerwdw wystaje na zewnatrz na plecach. Rdzen kregowy i nerwy pozbawione ochrony moga
ulec uszkodzeniu,powodujac problemyz migsniami i czuciem. Czesto przepuklinie oponowo-
rdzeniowe]j towarzyszy wodogtowie, tj. nagromadzenie ptynu w mézgu, powodujace obrzek
komér i szkodliwy ucisk na mézg. Duzy odsetek dzieci urodzonych z przepukling oponowo-
rdzeniowg ma wodogtowie. Zwiekszone cisnienie w mdzgu mozna leczy¢ chirurgicznie, np.
wszczepiajac zastawke (dren, bocznik). Odprowadza to ptyn,zmniejszajac cisnienie w mozgu
oraz ryzyko uszkodzenia, drgawek lub slepoty.

W niektorych przypadkach dzieci z rozszczepem kregostupa i wodogtowiem w przesztosci
maja problemyz nauka. Moga miec trudnosci ze skupieniem sie,rozwigzywaniem problemaw,
czytaniem i matematyka. Wczesna interwencja u dzieci, ktére maja problemy z nauka, moze
znacznie pomdc przygotowac ich do szkoty i zycia.

Rozszczep kregostupa ma wptyw nie tylko na uktad nerwowy, moze powodowac problemy
innych uktadéw organizmu. Przyktady wtérnych schorzeh obejmuja problemy mig$niowo-
szkieletowe, trudnosci z kontrolg potrzeb fizjologicznych, niewydolnos¢ nerek, alergie na
lateks, otytos¢, uszkodzenia skory i zaburzenia trawienia. Moga tez wystgpi¢ trudnosci w
nauce i problemy psychospoteczne, takie jak lek, depresja i problemy seksualne. Rozszczep
kregostupa wptywa na ruchy miesni i czucie w réznym stopniu, w zaleznosci od tego, ktora
czes¢ rdzenia kregowego jest uszkodzona. Urzadzenia utatwiajace poruszanie sie bedg
zalezne od tego, ktdre miesnie s3 stabe lub sparalizowane. Niektore dzieci moga nie wymagac
urzadzen wspomagajacych, inne moga potrzebowac ortez, kul lub wozkéw inwalidzkich,
aby poruszac sie po domu i okolicy. Ponadto wiele dzieci moze samodzielnie radzi¢ sobie z
zatatwianiem potrzeb fizjologicznych.

Wedtug Spina Bifida Association (SBA), lekarze podkreslaja, ze oprocz
kwestii fizycznych, réwnie wazne jest skupienie uwagi na rozwoju
psychospotecznym dzieci i mtodych dorostych. Ostatnie badania
dorostych z rozszczepem kregostupa przeprowadzone przez SBA
wskazuja, ze problemy emocjonalne moga bra¢ sie z takich
czynnikow jak niska samoocena i brak umiejetnosci towarzyskich.

U dzieci z rozszczepem kregostupa wystepuje ryzyko
zakotwiczenia rdzenia kregowego, gdzie rdzen kregowy
i otaczajace go btony przywierajg do miejscowej tkanki
bliznowatej. Zwykle dzieje sie tak w wyniku poczatkowej
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operacji zamkniecia przepukliny na plecach. Zakotwiczenie prowadzi do ucisku rdzenia
kregowego, co uposledza jego funkcjonowanie. Zakotwiczenie moze wystapi¢ w kazdym
momencie zycia, ale zwykle zdarza sie w okresach szybkiego wzrostu.

Rozszczep kregostupa to dosy¢ czesta wada wrodzona, jednak jeszcze kilkadziesiat lat temu
noworodki z przepukling oponowo-rdzeniowa umieraty wkrétce po urodzeniu. Sytuacje
zmienita mozliwos¢ chirurgicznego zamkniecia otwartego uszkodzenia kregostupa i
zastosowania zastawek (drenéw) do odprowadzenia ptynu moézgowo-rdzeniowego, ktdry
spowodowatby wodogtowie. Zabiegi te zwykle wykonuje sie w ciggu pierwszych 24 godzin
po porodzie. Dzigki najnowszym osiggnieciom medycyny wiekszo$¢ takich dzieci prowadzi
zwykle petne i aktywne zycie jako dorosli.

Wady wrodzone moga wystapi¢ w kazdej rodzinie. U kobiet z pewnymi przewlektymi
problemami zdrowotnymi, takimi jak cukrzyca i ataki padaczkowe wymagajace lekdw
przeciwdrgawkowych, ryzyko urodzenia dziecka z rozszczepem kregostupa jest wieksze
(okoto 1 na 100). Na ciaze moze wptywac wiele czynnikow, w tym geny rodzinne i rzeczy, na
ktore kobiety bywaja narazone podczas cigzy. Ostatnie badania wykazaty,ze ryzyko urodzenia
dziecka z wada cewy nerwowej (ang. NTD) moze zmniejszy¢ m.in. kwas foliowy. Przyjmowanie
kwasu foliowego przed i we wczesnym okresie cigzy zmniejsza ryzyko rozszczepu kregostupa
i innych wad wrodzonych. Kwas foliowy, powszechnie stosowana, rozpuszczalna w wodzie
witamina z grupy B, jest niezbedny do funkcjonowania ludzkiego organizmu. W okresach
szybkiego wzrostu, takich jak rozwdj ptodu, zapotrzebowanie organizmu na te witamine
wzrasta. Przecietna dieta w USA nie dostarcza zalecanego poziomu kwasu foliowego; mozna
go znalez¢ w multiwitaminach, wzbogaconych ptatkach sniadaniowych, ciemnozielonych
warzywach lisciastych, takich jak brokuty i szpinak, zottkach jaj oraz niektorych owocach i
sokach owocowych.

Wedtug Centers for Disease Control and Prevention (CDC), dodanie kwasu foliowego do
produktéw zbozowych w istotny sposdb zapobiega NTD. Jak podaje CDC, naukowcy po
analizie danych z systemdw $ledzenia wad wrodzonych odkryli, ze odkad wzbogacono
produkty zbozowe kwasem foliowym, kazdego roku rodzi sie okoto 1300 dzieci bez NTD,
ktoére w przeciwnym razie bytyby dotkniete t3 choroba.

Ponadto CDC zaleca wszystkim kobietom, ktére moga zajs¢ w cigze, przyjmowanie
co najmniej 400 mcg kwasu foliowego dziennie. Szczegdlnie wazne jest, aby kobiety
przyjmowaty taka ilos¢ kwasu foliowego co najmniej miesigc przed zajsciem w ciaze, aby
zapobiec NTD. Kobiety moga uzupetniac kwas foliowy w nastepujacy sposab:

® Przyjmowac codziennie witamine zawierajaca 400 mcg kwasu foliowego.

® Jesc¢ codziennie miske ptatkéw $niadaniowych, ktére zawierajg 100% zalecanej dziennej
dawki kwasu foliowego.
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® Spozywac diete z duza iloscig wzbogaconych ziaren i pokarméw, takich jak fasola, groszek,
jak rowniez warzyw lisciastych, bogatych w foliany, naturalng posta¢ kwasu foliowego w
Zywnosci.
Suplementacje kwasem foliowym nalezy rozpoczac¢ przed zajsciem w cigze, poniewaz wada
rozwija sie zanim kobieta dowiaduje sie, ze jest w cigzy. Wazne jest, aby na wczesnym
etapie cigzy ustali¢, czy wystepuje NTD/rozszczep kregostupa. W tym celu stosuje sie trzy
badania prenatalne: badanie krwi na obecnos¢ alfa-fetoproteiny, badanie ultrasonograficzne
i amniopunkcje. Wczesna identyfikacja umozliwia rodzinom zbadanie mozliwosci operacji
prenatalnej i porodu.

Naukowcy poszukuja gendéw powigzanych konkretnie z rozszczepem kregostupa. Badaja
réwniez ztozone mechanizmy prawidtowego rozwoju mézgu, aby zorientowac sie, jaki wptyw
maj3a na niego problemy z cewa nerwowa. Pozwoli to ustali¢, jaka przyszta opieka kliniczna i
interwencje moga pozytywnie wptynac na osoby z rozszczepem kregostupa.

Niegdys leczenie rozszczepu kregostupa sprowadzato sie do opieki po urodzeniu dziecka. Od
lat trzydziestych XX wieku wykonywato sie chirurgiczne zamkniecie przepukliny na plecach
w kilka dni po urodzeniu. Takie interwencje zapobiegaja dalszemu uszkodzeniu tkanki
nerwowej, ale nie przywracaja funkgji juz uszkodzonych nerwow. Ogélnokrajowe badanie
poréwnato dwie metody operacji zamkniecia kregostupa u dzieci z rozszczepem kregostupa:
1) w czasie cigzy, znane réwniez jako operacje prenatalne oraz 2) standardowe operacje
wykonywane po urodzeniu. Dzieci, u ktérych przeprowadzono operacje prenatalne rzadziej
wymagaty zastawek (drenéw) do leczenia wodogtowia i wydawaty sie miec¢ lepsza mobilnosc.
Obecnie prowadzi sie obserwacje takich dzieci,aby oceni¢ dtugoterminowe korzysci operac;ji
prenatalnych.

Rozszczep kregostupa to powszechna wada wrodzona, ktéra moze miec wiele konsekwencji
fizycznych, emocjonalnych i psychospotecznych. Niemniej, wiekszo$¢ 0séb z ta wada, majac
odpowiednie wsparcie, prowadzi petne i aktywne zycie,a ponadto trwaja obiecujace badania
nad sposobami poprawy jakosci ich zycia.

ZRODtA

Spina Bifida Association, National Institute of Neurological Disorders and Stroke, March of
Dimes Birth Defects Foundation

ZRODLA INFORMACJI O ROZSZCZEPIE KREGOSLUPA

March of Dimes Birth Defects Foundation oferuje informacje na temat czterech gtéwnych
probleméw zagrazajacych zdrowiu amerykanskich dzieci: wady wrodzone, Smiertelnos¢
niemowlat, niska masa urodzeniowa i brak opieki prenatalnej. https.//www.marchofdimes.org

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem = 32
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Spina Bifida Association buduje lepsza przysztos¢ dla 0séb z rozszczepem kregostupa.

https.//www.spinabifidaassociation.org

URAZ RDZENIA KREGOWEGO

Rdzen kregowy to najwazniejsze centrum komunikacyjne, ktére tgczy mézg z reszta ciata,
koordynujac ruch, przekazujac impulsy czuciowe i requlujac gtdwne funkcje organizmu, w
tym wydalanie, trawienie i tetno. Uszkodzony rdzen traci zdolnos¢ wysytania i odbierania
komunikatéw z mdzgu, powodujac tymczasowa lub trwatg utrate funkcji i paraliz na
poziomie urazu.

Urazy rdzenia kregowego (ang. SCI) wystepujg w dwoch fazach. Pierwotny uraz rdzenia
uszkadza lub niszczy komorki nerwowe rdzenia kregowego. Natomiast w ciagu godzin i
dni po urazie nastepuje kaskada zdarzen wtdérnych, w tym niedobor tlenu i uwalnianie
toksycznych substancji w miejscu urazu, co prowadzi do dalszych uszkodzen.

Najczestsza przyczyna uszkodzen rdzenia kregowego s wypadki samochodowe Lub upadki,
ale moga to by¢ réwniez choroby wrodzone (np. rozszczep kregostupa lub rdzeniowy
zanik miesni) lub rozwijajace sie w pézniejszym okresie zycia (rak lub wirusy powodujace
zapalenie rdzenia kregowego). Urazy, ktdre uszkadzaja tylko czes¢ rdzenia, to tzw. urazy
niecatkowite, gdyz zachowany zostaje pewien poziom funkcji czuciowych i motorycznych.

CZESTOSC WYSTEPOWANIA PARALIZU: DUZA LICZBA

W 2013 r. przetomowe badanie przeprowadzone przez Reeve Foundation ujawnito, Ze
ponad 5,3 miliona Amerykandw Zyje z paralizem - piec razy wiecej, niz wczesniej szacowano.
Dane zebrane w jednej z najbardziej liczebnych badari populacji niepetnosprawnych w
historii ustality zakres problemu i pomogty zmienic ton rozméw wokdt naglgcych, lecz
zbyt czesto pomijanych potrzeb dotyczqcych polityk i badan.

Badanie wykazato, ze gtownq przyczynqg paralizu jest udar, ktdry dotyka 1,8 miliona
Amerykandw, a nastepnie uraz rdzenia kregowego; w sumie ok. 1 na 50 0séb zgtosita, ze
Zyje z jakgs formgq paralizu.

Udokumentowanie ogromnej liczby o0sdb dotknietych paralizem pomogto rowniez
uwypuklic wyzwania spoteczne i ekonomiczne, jakich doswiadcza ta spotecznosc,
od nizszych wskaznikéw zatrudnienia i dochoddw gospodarstw domowych po brak
ubezpieczenia zdrowotnego. Zespét ds. polityki publicznej Reeve Foundation nadal
dzieli sie tymi ustaleniami z przywddcami Kongresu, postulujgc przeznaczanie zasobdw i
zmiany polityki prowadzqcej do nieréwnosci, z jakg codziennie borykajq sie osoby zyjqce
z paralizem.
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Urazy catkowite wptywaja na caty segment rdzenia kregowego, powodujac trwatg utrate
funkcji w miejscu urazu.

Ogdlnie rzecz biorgc, wiekszos¢ oséb wykazuje pewna stopniowg poprawe funkcjonalng
po urazie. W przypadku wielu urazéw, zwtaszcza niecatkowitych, mozliwe jest odzyskanie
kolejnych funkcji nawet 18 miesiecy lub dtuzej po urazie.W niektdérych przypadkach osoby
z SCI odzyskuija czes¢ funkcji po latach od urazu.

Biologia rdzenia kregowego:

Rdzen kregowy to wigzka nerwdw, ktére rozpoczynaja sie u podstawy czaszki i schodza okoto
45 cm w dét plecdw przez przestrzen w kregostupie zwana kanatem kregowym. Niewielkie,
utozone jedna nad druga kosci (kregi), sktadajace sie na kregostup, nie tylko stanowia
rusztowanie ciata, ale takze chronig rdzen kregowy i jego kluczowa role w przekazywaniu
impulsow. Tarcze miedzykregowe (potocznie - dyski) amortyzuja wstrzasy i zapobiegaja
ocieraniu sie kosci o siebie. Kazda z tych kosci moze ulec ztamaniu bez wywotywania urazu
rdzenia kregowego, jesli sam rdzen pozostanie nietkniety. | odwrotnie, do urazu rdzenia
kregowego moze dojs¢ bez ztamania kosci, w wyniku sttuczenia lub ucisku rdzenia.

Nerwy wewnatrz rdzenia kregowego przenoszace sygnaty z mézgu wychodzg z kregostupa
przez korzenie nerwowe miedzy poszczegélnymi kregami. Uszkodzone wtokna nerwowe
rozgateziajace sie od tych kregdw moga uposledzac¢ funkcje zwigzane z miesniami i
nerwami w catym ciele. Te dtugie wtdkna nerwowe (aksony) pokryte s3 mieling, rodzajem
izolacji elektrycznej. Utrata mieliny w wyniku urazu rdzenia kregowego, typowy objaw
w takich chorobach jak stwardnienie rozsiane, uniemozliwia skuteczne przekazywanie
sygnatéw nerwowych.

Jedno z gtdwnych wyzwan skutecznego leczenia urazéw rdzenia kregowego wynika z faktu,
ze komorki nerwowe w mozgu i rdzeniu kregowym nie regeneruja sie; naukowcy wcigz
poszukuja innowacyjnych sposobdw naprawy i regeneracji tych komoérek po urazie.

Zrozumieé uraz:

Aby zrozumiec¢ potencjalne skutki urazu rdzenia kregowego, warto wyobrazic¢ sobie 33 kregi
sktadajace sie na kregostup. Nerwy wychodzace z kazdego segmentu s3 odpowiedzialne za
funkcje motoryczne i czuciowe w okreslonych obszarach ciata. Lokalizacja urazu rdzenia
kregowego okresla, ktdra czes¢ ciata i funkcje sg dotkniete. Ogdlnie rzecz biorac, im wyzej na
kregostupie wystapi uraz, tym wieksza utrata funkcji. Segmenty szyjne, od C1 do C8, kontroluja
sygnaty przekazywane do szyi, rak, dtoni, a w niektérych przypadkach do przepony. Urazy
tego obszaru skutkujg tetraplegia, inaczej porazeniem czterokonczynowym. Urazy powyzej
poziomu C3 moga uposledza¢ zdolnos¢ oddychania i wymaga¢ stosowania respiratora.
Uraz powyzej poziomu C4 zwykle oznacza utrate ruchu i czucia we wszystkich czterech
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radza sobie z wiekszoscig czynnosci samopielegnacji, cho¢ sprawnos¢ dtoni i palcow jest
bardziej ograniczona.

Nerwy w odcinku piersiowym, czyli gérnej czesci plecéw (od T1 do T12) przekazuja sygnaty
do tutowia i niektdrych czesci rak. Urazy od T1 do T8 zwykle wptywaja na kontrole gdrnej
czesci tutowia, ograniczajac ruchy w wyniku utraty kontroli miesni brzucha. Urazy dolnej
czesci klatki piersiowej (od T9 do T12) pozostawiajg dobra kontrole tutowia i miesni
brzucha. Osoby z uszkodzeniami w odcinku ledzwiowym, czyli srodkowej czesci plecdw
tuz pod zebrami (od L1 do L5) s3 w stanie kontrolowac sygnaty do bioder i nég. Osoba
z urazem L4 czesto moze wyprostowac kolana. Segmenty krzyzowe (od S1 do S5) leza
tuz ponizej segmentéw ledzwiowych w Srodkowej czesci plecow i kontrolujg sygnaty do
pachwiny, palcow stop i niektorych czesci nog.

Oprocz utraty czucia lub funkcji motorycznych, urazy rdzenia kregowego prowadza do innych
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problemdw, w tym utraty kontroli
potrzeb fizjologicznych i funkgji
seksualnych, niskiego cisnienia
krwi, dysrefleksji autonomicznej
(w przypadku urazéw powyzej
T6), zaburzen immunologicznych,
zakrzepicy zyt gtebokich,
spastycznosci i przewlektego
bolu. Inne drugorzedne kwestie
zwigzane z urazami obejmuja
spadek gestosci mineralnej kosci,
odlezyny, powiktania oddechowe,
infekcje ~ drég  moczowych,
bol, otytos¢ i depresje. Wiecej
informacji na temat tych schorzen
znajduje sie na stronach 74-108;
mozna im zapobiega¢ gtdwnie
poprzez dobrg opieke zdrowotna,
diete i aktywnos¢ fizyczna.

Badania dotyczace starzenia sie
z niepetnosprawnoscia wskazuja,
ze zarowno u tetraplegikédw,
jak i paraplegikdw, czesciej niz
w populacji ogdlnej wystepuja
choroby uktadu oddechowego,
cukrzyca i choroby tarczycy.
Wptyw  tych  wyniszczajacych
schorzen na zycie moze byc
ogromny, powodujac utrate produktywnosci,zwiekszone koszty opieki zdrowotnej i wyzsze
ryzyko przedwczesnej Smierci.

Urazy rdzenia kregowego s3 najczesciej spowodowane wypadkami samochodowymi i
upadkami,a w drugiej kolejnosci aktami przemocy i urazami sportowymi (czesciej u dzieci
i nastolatkow). Wedtug National Spinal Cord Injury Statistical Center, $redni wiek w chwili
urazu wzrost z 29 lat w latach 70. do 43 lat od 2015 roku. Mniej wiecej 4 na 5 oséb
z urazami rdzenia kregowego to mezczyzni. Ponad potowa urazéw rdzenia kregowego
wystepuje w odcinku szyjnym, jedna trzecia w odcinku piersiowym, a pozostate gtownie w
odcinku ledzwiowym.
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BADANIA URAZOW RDZENIA KREGOWEGO

Nie ma jeszcze ostatecznie ustalonych metod leczenia urazdw rdzenia kregowego. Widac
jednak szybki postep badan majgcych na celu przetestowanie nowych terapii. Wsréd
badanych sposobow potencjalnego ograniczenia skutkdw urazu rdzenia i przywracania
funkcji sa konwencjonalne leki i leki wytwarzane z zywych komorek, ktére moga
ograniczy¢ postep urazu, zabieg odbarczenia, przeszczep komdrek nerwowych, terapie
ukierunkowane na regeneracje nerwdw, plastycznos¢, remielinizacje i neuromodulacje.
Biologia uszkodzonego rdzenia kregowego jest niezwykle ztozona, ale trwaja badania
kliniczne, a na horyzoncie pojawiaja sie kolejne.

Oto przeglad prac prowadzonych w kilku obszarach badawczych.

Ochrona wtékien nerwowych: Naukowcy badaja obecnie rdzne strategie, aby zapobiec
fali Smierci komdrek i postepowi urazu, ktéry zachodzi podczas wtdrnej fazy urazu rdzenia
kregowego. Badana jest wczesna operacja odbarczenia, w celu zmniejszenia cisnienia w
kregostupie i jej wptyw na powrot do zdrowia neurologicznego; dane wskazujg na lepsze
wyniki, jesli operacja zostanie przeprowadzona w ciaggu 24 godzin po urazie. Lek sterydowy
- bursztynian sodowy metyloprednizolonu (MPSS) jest czasami przepisywany jako leczenie
fazy ostrej w nadziei na poprawe wynikdw motorycznych i czuciowych; jego stosowanie od
dawna jest przedmiotem dyskusji klinicystow z powodu obaw o skutecznos¢ i potencjalne
powiktania. Wskazéwki kliniczne opracowane w 2017 r. przy wsparciu AO Spine North
America, AO Spine International, American Association of Neurological Surgeons i
Congress of Neurological Surgeons sugeruja, ze dorostym pacjentom, ktorych leczenie
rozpoczyna sie w ciagu 8
godzin od ostrego urazu rdzenia
kregowego, mozna oferowac
24-godzinny  wlew  wysokiej
dawki MPSS, ale nie pozniej,
ze wzgledu na brak wykazanej
skutecznosci; wytyczne sugeruja
wspolne podejmowanie decyzji
i wyjasnienie przez lekarza
pacjentowi ryzyka i korzysci
zwigzanych z MPSS. Kolejng
mozliwg terapig fazy ostrej jest
chtodzenie rdzenia kregowego;
hipotermia wydaje sie nie tylko

LABORATORIUM GREGOIRE COURTINE

zmniejszac  krwawienie, ale  zmotywowana mysz: stymulacja zewngtrzoponowa plus trening
takze ograniczac utrate komorek. na biezni réwna sie poprawa funkdji.
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Trwaja badania majace na celu okreslenie optymalnych warunkéw chtodzenia i jego
skutecznosci.

Budowanie pomostéw i Srodowiska sprzyjajacego rozwojowi: Pierwotny uraz rdzenia
kregowego wyzwala biochemiczng reakcje organizmu, ktéra powoduje wtdrng fale
uszkodzen. Wokot urazu powstaje blizna, ktéra blokuje przekaz informacji przez wtokna
nerwowe (aksony) pomiedzy mozgiem i resztg ciata.Jednoczesnie naptyw biatek do miejsca
urazu tworzy $rodowisko oporne na wzrost nowych komaorek. Naukowcy badaja, jak mozna
wykorzystac terapie komérkowe i inzynierie tkankowa do zbudowania pomostu nad blizng,
aby przywroci¢ komunikacje i wspiera¢ wzrost neuronow.

Badane s3 réwniez leki, ktére moga przeciwdziata¢ inhibitorom wzrostu rozwijajacym sie
po urazie. Zwiekszenie gotowosci rdzenia kregowego na wzrost nowych komdrek sprawia,
ze wszelkie wkdkna nerwowe nieuszkodzone przez uraz moga tatwiej wzmacniac istniejgce
potaczenia i tworzy¢ nowe. Czesto okresla sie to jako plastycznos¢ lub zdolno$¢ uktadu
nerwowego do zmiany swojej struktury.

Regeneracja: Uszkodzenie aksondw - sciezek nerwowych, ktére przenoszg wiadomosci
wzdtuz rdzenia kregowego - przerywa komunikacje moézgu z rdzeniem, powodujac
utrate funkcji w miejscu urazu. Termin regeneracja, méwiac ogdlnie, oznacza zdolnos¢
uszkodzonych lub przecietych aksonéw do odrastania; przywrocenie duzego stopnia
czucia i kontroli motorycznej po urazie rdzenia kregowego zalezy od odbudowy tych
uszkodzonych szlakéw informacyjnych. Naukowcy badajg obecnie potencjalne metody
leczenia, ktdre utatwiaja odrastanie aksonéw i reorganizacje obwodéw, w tym terapie
genowa, inzynierie tkankowa i terapie komorkowa.

Badane s3 tez substancje chemiczne, ktére utatwiajg lub kieruja wzrostem i sktaniaja
przeciete aksony do tworzenia nowych potaczen wokot lub przez miejsce urazu.

Wymiana komoérek: Naukowcy badaja potencjat terapii komdrkami macierzystymi w
leczeniu paralizu poprzez tworzenie nowych przekaznikéw informacji z rdzenia kregowego
i zastepowanie utraconej mieliny (izolacji elektrycznej, ktéra pokrywa aksony) w celu
przywrocenia skutecznego przekazu sygnatéw nerwowych. Obecne badania skupiaja sie na
potencjale réznych komdrek (w tym macierzystych mezenchymalnych (ze szpiku kostnego),
neuronalnych, indukowanych pluripotencjalnych oraz komoérek innych niz macierzyste,
np. komorki otoczki wechowej i komdrki Schwanna) do tworzenia potaczen i bardziej
sprzyjajacego $rodowiska regeneracji po urazie. Badane s tez egzosomy - drobne struktury
powstajace w komorce, ktére moga przenosic biatka, DNA i RNA do innych komérek - pod
katem ich zdolnosci do wspomagania regeneracji funkcjonalne;.

Mimo intensywnych badan nad komaérkami macierzystymi,wciaz pozostaja bez odpowiedzi
podstawowe pytania o trwate przywracanie funkcji, bezpieczenstwa, warunkéw wzrostu,
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rozszerzenia skali badan i wynikow.

Agencja Zywnosci i Lekow (FDA) zatwierdzita terapie komdrkami macierzystymi tylko w
leczeniu niektérych nowotworéw oraz chordb krwi i uktadu odpornosciowego. Nie ma
zadnych zatwierdzonych produktdw egzosomowych do jakichkolwiek terapii. Terapia
komoérkami macierzystymi moze ostatecznie przynies¢ korzysci osobom z paralizem,
wymaga to jednak wcigz wielu badan na temat bezpieczenstwa i dtugoterminowej
skutecznosci. FDA ostrzega pacjentéw przed niesprawdzong i potencjalnie szkodliwg
terapig w nieuczciwych klinikach leczenia komorkami macierzystymi, ktére dziatajg w USA
i na catym Swiecie.

Przed przystapieniem do jakiegokolwiek badania klinicznego nad takimi komdrkami
nalezy potwierdzi¢, ze posiada ono numer IND (Investigational New Drug Application)
wydany przez FDA. W razie watpliwosci przed wyrazeniem zgody na udziat w badaniu
warto skonsultowac sie z lekarzem.

Rehabilitacja: Badania w ciggu ostatnich kilku dekad coraz bardziej potwierdzajg znaczenie
rehabilitacji ruchowej dla poprawy funkcjonowania i jakosci zycia po urazie rdzenia.
Intensywne ¢wiczenia polegajace na wykonywaniu konkretnych czynnosci, w tym na biezni
z robotyka i obcigzeniem ciata, a takze trening chodzenia i stania z uzyciem egzoszkieletu,
moga pomoc w reorganizacji i reaktywacji uspionych obwoddw nerwowych, prowadzac
do poprawy mobilnosci i funkcji autonomicznych. Naukowcy nadal badaja, w jaki sposéb
intensywny trening wspiera fizjologiczne zmiany w uktadzie nerwowym w poréwnaniu ze
standardowymi programami rehabilitacyjnymi.

Badania wykazaty, ze stawianie krokéw podczas treningu na biezni wyzwala informacje
czuciowe, ktére pomagajg wzmocni¢ obwody niezbedne do chodu. Naukowcy nazywaja takie
wzmocnienie plastycznoscia; uktad nerwowy nie jest ,zaprogramowany na state”, wydaje sie
miec¢ zdolno$¢ do zmiany i adaptacji w odpowiedzi na nowa stymulacje. Naukowcy wcigz
badaja doktadna role informacji czuciowych w zwiekszaniu zdolnosci rdzenia kregowego do
uczenia sie nowych czynnosci (lub ponownego uczenia sig), wiadomo jednak, ze ¢wiczenia i
aktywnos¢ fizyczna to istotny czynnik powrotu do zdrowia. 1los¢ i intensywnos¢ treningu w
wykonywaniu czynnosci odgrywaznaczaca role wzakresie funkcji odzyskanych przez chorego.
Trening wykonywania czynnosci wraz z zaawansowanymi technologiami terapeutycznymi,
takimi jak stymulacja elektryczna (patrz ponizej), stat sie centralnym punktem i zrédtem
ekscytacji w obecnych badaniach nad urazami rdzenia.

Stymulacja rdzenia kregowego: Zastosowanie stymulacji elektrycznej w celu przywrocenia
funkcji to potencjalnie kluczowy element przysztych metod leczenia paralizu.Celem stymulacji
elektrycznej z wykorzystaniem elektrod umieszczonych na skérze lub wszczepionych
nad rdzeniem kregowym jest odtworzenie sygnatow, ktére mdzg wysytat wzdtuz rdzenia
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kregowego  przed  urazem; ot

impulsy elektryczne aktywuja
obwody nerwowe i powoduja
skurcz migdni. Naukowcy nie
rozumiejg w petni mechanizméw
dziatania tej metody, zaktada sie
jednak, ze stymulacja pobudza
sieci  w rdzeniu kregowym
i zwieksza  przepustowos$c
nielicznych zachowanych
potaczen z mozgiem. Badania
w USA skupiaja sie na réznych
formach stymulacji elektrycznej,
takich jak zewnatrzoponowa,
przezskorna i stymulacja
magnetyczna; kazda metoda
ma swoje zalety i ograniczenia.
Ogdlnie rzecz biorac, stymulacja
elektryczna (stosowana osobno
lub w potgczeniu z treningiem  Eric LeGrand, kontuzjowany podczas gry w futbol na Rutgers
wykonywania czynnosci) przynosi University w 2010 r. wykonuje cwiczenia lokomotoryczne

wiele korzysci w  zakresie

mobilnosci, sprawnosci uktadu krazenia, oddechowego, kontroli nad pecherzem i
funkcjami seksualnymi u 0séb z przewlektymi urazami.

Wykazano réwniez korzystne dziatanie nieinwazyjnej stymulacji przezskornej na
odzyskiwanie sprawnosci funkcjonalnej oséb z SCl. W zaleznosci od konkretnych
parametrow terapii stymulacyjnych (czestotliwosci, intensywnosci i lokalizacji), badania
wykazaty poprawe w zakresie ruchéw Swiadomych, sity miesni, spastycznosci, bolu i
kontroli pecherza u 0s6b z urazem rdzenia.

Ostra przerywana hipoksja: W ostatnich latach w badaniach klinicznych i przedklinicznych
oceniano ostrg przerywang hipoksje (AIH) jako sposéb na pobudzenie plastycznosci
rdzenia kregowego. Podczas tej terapii pacjent przechodzi kilka cykli, w ktérych przez
krétki czas oddycha powietrzem o niskiej zawartosci tlenu, a nastepnie powietrzem

atmosferycznym. Czasami te metode t3czy sie z rehabilitacjg lub treningiem chodzenia.
Naukowcy badaja jej potencjat w zakresie poprawy funkcji dtoni,ruchomosci i oddychania.

Moze ona réwniez zwiekszy¢ zdolnos¢ adaptacyjng szlaku mézg-kregostup, ktéry uwaza
sie za kluczowy dla kontroli ruchéw $wiadomych.
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Potrzebne s3 dalsze badania, aby lepiej zrozumie¢, jak i dlaczego dziata AIH oraz
zoptymalizowa¢ protokoty, ale jak dotad wyniki badan z udziatem ludzi wydaja sie
obiecujace, a ryzyko stosunkowo niewielkie.

ZRODtA

American Association of Neurological Surgeons, Craig Hospital, Christopher & Dana Reeve
Foundation,National Institute of Neurological Disorders and Stroke,Merck Manual, Shepherd
Center.

ZRODLA INFORMACIJI O URAZACH RDZENIA KREGOWEGO

BACKBONES utatwia nawigzywanie wzajemnych kontaktéow osobom z urazem rdzenia
kregowego i ich rodzinom, indywidualnie i na lokalnych imprezach, z uwzglednieniem
pochodzenia, typu urazu i zainteresowan. https.//backbonesonline.com

Christopher & Dana Reeve Foundation finansuje badania majace na celu opracowanie
metod leczenia paralizu spowodowanego urazem rdzenia kregowego Llub innymi
zaburzeniami uktadu nerwowego. Fundacja pracuje réwniez nad poprawa jakosci zycia
0s0b zyjacych z paralizem poprzez swoj program grantow, National Paralysis Resource
Center i dziatania rzecznictwa. Aby poznac inicjatywy badawcze i rzecznicze Fundacji,
szczegoty programu Quality of Life Grants Llub skontaktowac sie ze specjalista ds.informacji
lub mentorem, odwiedz strone ChristopherReeve.org, napisz na adres 636 Morris Turnpike,
Suite 3A Short Hills,NJ 07078; lub zadzwon pod bezptatny numer 1-800-539-7309.

Craig Hospital obstuguje dedykowang telefoniczng linie pielegniarska dla oséb z SCI, od
poniedziatku do piatku. Bezptatny numer 1-800-247-0257 lub 303-789-8508. Materiaty

edukacyjne sg dostepne online. https.//craighospital.org.

FacingDisability Uraz rdzenia kregowego ma wptyw na cata rodzine, ale nie ma zbyt wielu
zrédet pomocy dla bliskich poszkodowanego. Na tej stronie internetowej mozna znalez¢
informacje i wzajemne wsparcie dla pacjentéw i ich rodzin. Dzielenie sie doswiadczeniami
zyciowymi (mozna tam znalez¢ ponad 3500 filmoéw) z innymi, ktdrzy przeszli te samg droge,
pomaga znalez¢ site i wsparcie. https./facingdisability.com

International Spinal Cord Society, zrzeszajace klinicystow i naukowcow z 87 krajow,
promuje edukacje, badania i doskonatos¢ kliniczng oraz wydaje czasopismo Spinal Cord.
https.//www.iscos.org.uk. Oferuje bezptatne zasoby edukacyjne online, elearnSCl.org, na
temat zapobiegania urazom rdzenia kregowego oraz kompleksowej praktyki klinicznej i
rehabilitacji. Odwiedz online hitps.//www.elearnsci.org.
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Paralyzed Veterans of America (PVA) dziata na rzecz wysokiej jakosci opieki zdrowotnej,
rehabilitacji i praw obywatelskich dla weterandw i wszystkich obywateli z urazami i
chorobami rdzenia kregowego. PVA oferuje liczne publikacje i arkusze informacyjne oraz
wspiera Consortium for Spinal Cord Medicine, ktére opracowuje autorytatywne wytyczne
kliniczne dotyczace urazdw rdzenia kregowego. PVA wspiera badania za posrednictwem
swojej fundacji Spinal Cord Research Foundation. Organizacja sponsoruje czasopisma PN/
Paraplegia News oraz Sports ‘N Spokes. https.//pva.org

SCI Information Network oferuje informacje na temat urazéw rdzenia kregowego,
rowniez nowych, i jest siedzibg National Spinal Cord Injury Statistical Center(NSCISC).
https.//www.uab.edu/medicine/sci lub https.//www.nscisc.uab.edu

Spinal Injury 101 to seria filméw przygotowana przez Shepherd Center przy wsparciu
Reeve Foundation i National Spinal Cord Injury Association. Zawiera filmy instruktazowe
na temat SCl, postepowania w ostrych stanach, schorzen wtérnych i nie tylko.
https.//www.spinalinjury101.org

SPINALpedia to internetowa sie¢ mentoringu spotecznosciowego i archiwum wideo,
.ktére pozwala spotecznosci oséb z urazami rdzenia kregowego motywowac sie
nawzajem wiedzg i triumfami zdobytymi dzieki naszym indywidualnym doswiadczeniom”.
https.//spinalpedia.com

United Spinal Association (USA) zapewnia specjalistyczng wiedze, wzajemne wsparcie,
dostep do zasobdw i informacji oraz oferuje bezptatna linie pomocy. 718-803-3782;
https.//unitedspinal.or

ZRODLA INFORMACJI DOTYCZACE BADAN NAD SCI

Canadian/American Spinal Research Organization zajmuje sie poprawa stanu
fizycznego 0s6b z urazami rdzenia kregowego poprzez ukierunkowane badania medyczne.
https.//www.csro.com

CatWalk Spinal Cord Injury Trust zostata zatozona przez Catrione Williams z Nowej
Zelandii, ktora doznata urazu w wypadku jezdzieckim w 2002 r. Fundacja zajmuje sie
zbieraniem funduszy na wspieranie badan nad wyleczeniem paralizu. https.//www.catwalk.
org.nz

CenterWatch zawiera liste zatwierdzonych badan klinicznych prowadzonych na catym
Swiecie. https.//www.centerwatch.com

ClinicalTrials zawiera liste wszystkich wspieranych przez witadze federalne badan
klinicznych w USA, wedtug choroby/stanu chorobowego, lokalizacji, leczenia lub sponsora.
Opracowany przez National Library of Medicine. https.//www.clinicaltrials.gov
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Craig H. Neilsen Foundation zostata utworzona w celu poprawy jakosci zycia 0séb
zyjacych z urazem rdzenia kregowego oraz wspierania badan naukowych nad terapiami
i sposobami leczenia. Fundacja jest najwiekszym zrédtem finansowania badan nad SCI w

USA. https.//chnfoundation.org

Conquer Paralysis Now (wczesniej znana jako Sam Schmidt Paralysis Foundation)
pomaga osobom z urazami rdzenia kregowego i innymi chorobami poprzez finansowanie
badan, leczenia, rehabilitacji i postepu technologicznego. Pierwotna nazwa organizac;ji
pochodzi od nazwiska Sama Schmidta, bytego kierowcy rajdowego, ktdry zyje z tetraplegia.
www.conquerparalysisnow.org

Dana Foundation zapewnia wiarygodne, przystepne informacje na temat moézgu i rdzenia
kregowego,w tym badan naukowych. Fundacja oferuje liczne ksigzki i publikacje,a co roku
w marcu sponsoruje Tydzien Swiadomosci Mézqu. https.//www.dana.org

International Society for Stem Cell Research jest zrodtem wiarygodnych informacji na
temat badan nad komérkami macierzystymi i postepow klinicznych. https.//www.isscrorg
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International Spinal Research Trust to wiodaca brytyjska organizacja charytatywna
finansujaca badania medyczne na catym S$wiecie, aby opracowac skuteczne metody

leczenia paralizu. https://spinal-research.org

Miami Project to Cure Paralysis to osrodek badawczy na University of Miami,
ktérego celem jest znalezienie metod leczenia, a ostatecznie wyleczenie paralizu.

https.//www.themiamiproject.org

Mike Utley Foundation zapewnia wsparcie finansowe dla programéw badawczych,
rehabilitacyjnych i edukacyjnych zwigzanych z wurazami rdzenia kregowego.
https.//www.mikeutley.org

National Institute of Neurological Disorders and Stroke to gtéwne federalne zrédto
finansowania wszystkich badan dotyczacych mozgu i rdzenia kregowego; zapewnia
autorytatywne przeglady badan wszystkich choréb i stanéw zwiazanych z paralizem.
https .//www.ninds.nih.gov

PubMed, ustuga National Library of Medicine, zapewnia dostep do ponad 30 milionéw
cytatdw z literatury medycznej od potowy lat szescdziesigtych XX wieku. Zawiera linki
do wielu witryn z petnymi tekstami artykutéw i innych powigzanych zrédet informacji.
Mozna wyszukiwac wedtug stowa kluczowego, nazwiska badacza lub tytutu czasopisma.
https.//pubmed.ncbi.nlm.nih.gov

Reeve-Irvine Research Center zatozyta filantropka Joan Irvine Smith na czes¢ Christophera
Reeve'a w celu badania urazéw i choréb rdzenia kregowego prowadzacych do paralizu.
Kontakt c¢/o University of California at Irvine; https.//www.reeve.uci.edu. Program Roman
Reed w Reeve-Irvine Research Center skupia sie na poszukiwaniu leczenia zaburzen
neurologicznych. Program nosi imie kalifornijskiego adwokata Romana Reeda, ktory doznat
kontuzji podczas meczu futbolowego na studiach. https.//www.reeve.uci.edu/roman-reed

Rick Hansen Foundation zostata utworzona w Kanadzie w 1988 r.w celu wspierania badan
nad urazami rdzenia kregowego, a takze sportéw na wozkach inwalidzkich, zapobiegania
urazom i programow rehabilitacyjnych. https.//www.rickhansen.com

SCORE zajmuje sie poszukiwaniem leku na paraliz, a takze pomaga pokry¢ indywidualne
koszty modyfikacji domu, adaptacji pojazdéw itp. dla mtodych ludzi, ktérzy doznali urazu

podczas imprez sportowych. https.//scorefund.org

Society for Neuroscience to organizacja zrzeszajaca okoto 40 000 naukowcdw i
klinicystow zajmujacych sie badaniem mdzgu i uktadu nerwowego, w tym urazéw i chorab,
rozwoju mézgu, czucia i percepcji, uczenia sie i pamieci, snu, stresu, starzenia sie i zaburzen
psychicznych. https.//www.sfn.org

Spinal Cord Injury Project na Rutgers University pracuje nad przeniesieniem
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terapii z laboratorium do badan klinicznych; siedzibg spotecznosci CareCure.
https.//keck.rutgers.edu/
Program badawczy Spinal Cord Injury Research Program Departamentu Obrony USA

zostat ustanowiony przez Kongres w 2009 r. z kwotg 35 milionéw dolaréw na wsparcie
badan nad regeneracjag lub naprawa uszkodzonych rdzeni kregowych i ulepszeniem
terapii rehabilitacyjnych. Congressionally Directed Medical Research Programs (CDMRP):
https.//cdmrp.health.mil/scirp/default

Spinal Cord Research Foundation of the Paralyzed Veterans of America (PVA) finansuje
badania majace na celu leczenie zaburzen funkcjonalnych rdzenia kregowego i poprawe
stanu zdrowia sparalizowanych. https.//pbva.org

Spinal Cure Australia (dawniej Australasian Spinal Research Trust) zostata
zatozona w 1994 r. w celu finansowania badan naukowych nad lekami na paraliz.
https//www.spinalcure.org.au

Osrodek Neil Sachse Centre (NSC) w SAHMRI zostat zatozony w Australii w celu
wspierania badan nad SCl. Sachse jest tetraplegikiem wskutek urazu sportowego.

https.//sahmri.org.au/research/themes/lifelong-health/programs/hopwood-centre-for-

Unite 2 Fight Paralysis (U2FP) to gtos ,wojownikow terapii”,ktorzy wspierajg badania nad
SCl i sponsoruja coroczne spotkanie naukowe Working to Walk. https.//uZfpb.org

Veterans Affairs Rehabilitation Research and Development Service (RR&D) wspiera
badania nad bdlem, wydalaniem, FES, plastycznoscia nerwéw, protezami i nie tylko. RR&D
publikuje réwniez Journal of Rehabilitation R&D i jest gospodarzem Miedzynarodowego

Sympozjum Regeneracji Neurondw. https.//www.rehab.research.va.gov

Wings for Life,z siedzibg w Austrii, finansuje projekty badawcze na catym swiecie, ktérych
celem jest leczenie uszkodzonego rdzenia kregowego; projekty sa wybierane przez
miedzynarodowa grupe recenzentéw, aby jak najlepiej inwestowac przekazane dotacje.
https.//www.wingsforlife.com/us

Yale Center for Neuroscience and Regeneration Research pracuje nad opracowaniem
nowych metod leczenia urazéw rdzenia kregowego i pokrewnych zaburzen;
ostatecznym celem jest opracowanie skutecznej terapii. Centrum jest wspierane przez
Paralyzed Veterans of America, Department of Veterans Affairs i cztery inne fundacje.

https.//medicine.yale.edu/cnrr
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PROGRAM SPINAL CORD MODEL SYSTEMS

Program Spinal Cord Injury Model Systems (SCIMS) Centers zostat ustanowiony przez
rzqd federalny w 1970 r.; jego celem byta poprawa opieki i wynikéw o0séb z urazem
rdzenia kregowego na podstawie badar wykazujgcych wyzszosc opieki kompleksowej
nad fragmentaryczng. Osrodki SCIMS zapewniajq multidyscyplinarng opieke, od pomocy
doraZnej po rehabilitacje i powrdt do zycia w spoteczeristwie. Prowadzq réwniez badania,
zapewniajq edukacje i rozpowszechniajq informacje w celu poprawy zdrowia i jakosci zZycia
0s6b z urazem rdzenia kregowego.

Obecnie istnieje 18 osrodkdéw SCI Model Systems sponsorowanych przez National Institute

on Disability, Independent Living, and Rehabilitation Research; Office of Special Education
and Rehabilitative Services; oraz Departament Edukacji USA.

University of Alabama at Birmingham Spinal Cord Injury Model System
University of Alabama at Birmingham, Birmingham, AL

Northern California Spinal Cord Injury Model System of Care (NCSCIMS)
Santa Clara Valley Medical Center, San Jose, CA

Southern California Spinal Cord Injury Model System
Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Downey, CA

Rocky Mountain Regional Spinal Injury System
Craig Hospital, Englewood, CO
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National Capital Spinal Cord Injury Model System
MedStar National Rehabilitation Hospital, Washington, DC

South Florida Spinal Cord Injury Model System

University of Miami, Miami, FL

Southeastern Regional Spinal Cord Injury Care System
Shepherd Center, Atlanta, GA

Midwest Regional Spinal Cord Injury Care System

Shirley Ryan AbilityLab, Chicago, IL

Spaulding New England Regional Spinal Cord Injury Center
Rehabilitation Hospital/New England Regional SCI, Boston, MA

Michigan Spinal Cord Injury Model System
University of Michigan, Ann Arbor, MI

Minnesota Regional Spinal Cord Injury Model System
University of Minnesota, Minneapolis, MN

Northern New Jersey Spinal Cord Injury System
Kessler Foundation Research Center, West Orange, NJ

Mount Sinai Hospital Spinal Cord Injury Model System
Mount Sinai Hospital, New York, NY

Northeast Ohio Regional Spinal Cord Injury Model System
Case Western Reserve, Cleveland, OH

University of Pittsburgh Model Center on Spinal Cord Injury
UPMC Rehabilitation Institute, Pittsburgh, PA

Texas Model Spinal Cord Injury System at TIRR
Memorial Hermann, Houston, TX

Baylor Scott & White Spinal Cord Injury Model System
Baylor Scott & White Institute for Rehabilitation, Dallas, TX

Virginia Consortium for SCI Care
Virginia Commonwealth University, Richmond, VA

Zrédto: https.//msktc.org/sci/model-system-centers
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ZYCIE BEZ STRACHU

Christopher Reeve

Na co dzien prowadze nieustraszone Zycie. Przypomina mi sie to za kazdym razem, gdy
przyjezdzam do Nowego Jorku, gdzie jestem wsadzany z tytu vana, przypinany czterema
pasami i wozony przez grupe facetow, ktdrzy, tak sie sktada, sq strazakami z Yonkers. Oni sq
przyzwyczajeni do prowadzenia wozow strazackich - z duzq predkosciq - wiec kiedy wsiadam
do vana, musze sie wyluzowac. Przyznaje, ze od wczesnego dzieciristwa miatem potrzebe
panowania nad sytuacjg, wiec mozliwos¢ siedzenia z tytu, a nawet krdtkiej drzemki, z
zatozeniem, ze bezpiecznie dotrzemy do celu, sq dla mnie bardzo wazne.

Ta godzinna podrdz vanem jest dobrg metaforg podrdzy, o ktdrej chciatbym opowiedziec. Dla
wielu z nas Zrédtem strachu jest utrata kontroli. Ale im bardziej staramy sie kontrolowac to, co
sie z nami dzieje, tym bardziej boimy sie, ze nie mamy juz wtadzy, nie ma siatki bezpieczeristwa
i Ze mogq sie wydarzyc niebezpieczne, nieoczekiwane rzeczy. Jak na ironie, proba kontrolowania
wydarzeri w rzeczywistosci pozbawia nas wspaniatych doswiadczeri i umniejsza nas.

Lekcja, ktdrej musiatem sie nauczy¢ po urazie, byta dosc drastyczna, poniewaz wczesniej
moje zycie jako aktora byto oparte na samowystarczalnosci, wytrwatosci i dyscyplinie. Bytem
niezwykle samowystarczalny od czasu ukoriczenia szkoty sredniej, przez cate studia i szkote
podyplomowg, a takze podczas mojej drogi od Off-Broadway, przez Broadway, do telewizji i
filmu. Radzitem sobie dobrze, bytem przyzwyczajony do rzqdzenia.

Mdj wypadek byt dziwny i ledwie mi sie udato przezyc. Gdybym wylgdowat inaczej, nawet o
milimetr w jedng strone, nie odnidstbym obrazeni; gdybym wylgdowat o milimetr w druggq strone,
nie bytoby mnie tu dzisiaj. W najlepszym wypadku miatem 40% szans na przezycie operacji,
podczas ktorej moja gtowa zostata ponownie potqczona z szyjg. Rowniez podczas operacji
0 mato nie umartem w wyniku reakcji na lek. Powiedziano mi, ze juz nigdy nie odzyskam
ruchomosci ponizej ramion, Zze nie mam szans na zadng poprawe stanu, a moja oczekiwana
dtugosc zycia, w wieku 42 lat, to w najlepszym razie 6-7 lat.

Dzieki Bogu, ze przechodzitem przez to z mojq zonq Dang u boku. Postanowilismy po prostu
nie poddawac sie strachowi, ktdry probowano w nas zaszczepic. Ta decyzja byta najwazniejsza
ze wszystkich. lle osob chodzi dzis po swiecie 3 lata po tym, kiedy ustyszeli, ze zostato im tylko
6 miesiecy zycia? llu z nas robi teraz rzeczy, ktorych rzekomo juz nigdy nie mielismy robic? Takie
sytuacje zdarzajq sie bezustannie.

Jednym z kluczy do pokonania strachu jest ignorowanie swoich nastrojow. Gdy czujesz, ze
naprawde nie chcesz robic czegos dzisiaj, cokolwiek to jest - zignoruj to. Gdy czujesz, ze nie
masz ochoty czegos robic - zignoruj to. Czesto zdarza sie, ze zaczynasz dziert w ztym nastroju
- czujqc, Ze nie chcesz czegos zrobic, ze drepczesz w miejscu lub nie mozesz tego ciggngc, a
potem dzieri okazuje sie jednym z najlepszych w catym Zyciu. Musisz otworzyc sie na nowe
mozliwosci. Zyjgc chwilg obecng, niezaleznie od tego, jak sie faktycznie czujesz, otwierasz sie
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na niespodzianki, zaréwno na duzq, jak i matg skale.

Jestem dumny ze swoich osiggniec, ale na mojej drodze nie brakto probleméw i trudnosci.
Okoto rok temu bytem drugim pacjentem na Swiecie, ktdremu wszczepiono stymulator
przepony. Przypomina rozrusznik serca, ale pobudza przepone do normalnego oddychania i
zastepuje respirator. Uwazatem, ze jest to bezpieczne i ze jest duza szansa powodzenia. Nie
udato sie. Zabieg nie powiddt sie.

Od ponad roku mam infekcje i wszelkiego rodzaju oznaki odrzucenia wszczepu przez
mdj organizm, a miejsce implantacji wcigz nie jest zamkniete. Dlatego wcigz jestem pod
respiratorem, dlatego nie moge juz chodzic na basen i dlatego nie wyszedtem poza poczqtkowy
poziom rekonwalescencji, na ktérym sie zatrzymatem. A jednak méwie Wam o tym, poniewaz
warto wiedziec, ze zycie bez strachu oznacza, Ze mozesz przejsc przez cos, co nie sprawdzi sie
w Twoim przypadku. Aby zachowac pozytywne nastawienie, unikngc zgorzknienia lub poczucia
porazki, trzeba spojrzec na fakt, ze moze to pomdc komus innemu. Na przyktad niepowodzenie
stymulacji przepony doprowadzito do zmiany sposobu przeprowadzania tego zabiegu, a grupa
pacjentow, ktdrzy mieli ten zabieg po mnie, juz nie korzysta z respiratora.

W 1996 r. bytem jednym z pierwszych, ktdrzy eksperymentowali z tzw. ,terapiq chodzenia
po biezni”; natozono mi uprzqz i postawiono na biezni, tak jak na sitowni. Ten rodzaj terapii
dziata, poniewaz kregostup ma energie i pamiec, a zatem centralny generator wzorcow w
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okolicy ledzwiowej pamieta, jak chodzic. Chodzenie nie wymaga duzej mocy mozgu. Po 60
dniach terapii na biezni wielu pacjentdw z paralizem koriczyn dolnych byto w stanie ponownie
chodzic. Do tej pory w samych Stanach Zjednoczonych ponad 500 0séb wstato w ten sposéb z
wozkow inwalidzkich.

Ja jednak miatem wypadek, gdy pewnego dnia umieszczono mnie na biezni, poniewaz lekarze
chcieli nakrecic film pokazujqcy, jak to dziata. Podkrecili bieznie do 5,5 km na godzine. Stangtem
na niej i zrobitem kilka pieknych krokéw. Nagrali to. To byto perfekcyjne, a moja dusza aktora
byta uszczesliwiona. A potem ztamatem noge. Moja kos¢ udowa pekta na pét. Weigz mam 30
cm metalowq ptyte z 15 srubami, ktdre trzymajq jq razem. Co sie stato? Okazato sie, Zze mam
osteoporoze i gestosc moich kosci byta zbyt mata, aby wytrzymac tempo biezni. Wiec na razie
w moim przypadku bieznia nie wchodzi w gre. Ale dla innych jest dostepny nowy protokdt,
nowy standard. Teraz terapeuci juz wiedzq, ze zanim postawiq kogokolwiek na bieznie, muszq
wykonac badanie gestosci kosci, aby wykluczyc osteoporoze. Przetozyto sie to na cos dobrego.

Zastanawiacie sie moze, dlaczego tak wczesnie zaczgtem te eksperymenty. Naciskatem na
badaczy-neurologdw, aby byli nieustraszeni, aby nie zamykali sie na zawsze w laboratorium,
prowadzqgc eksperymenty. Czutem wiec, Ze jesli zmuszam ich do odwagi na poziomie
biologicznym, sam musze zrobic jak najwiecej na poziomie rehabilitacji.

GETTY IMAGES

Przeméwienie Reeve'a na Narodowej Konwencji Demokratdw, 1996 r.
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Zdarzajq sie rowniez chwile, w ktdrych zycie bez strachu jest bardzo proste. Jedng z pierwszych
rzeczy, ktore wydarzyty sie po operacji, byta utrata subtelnosci. Moje talenty dyplomatyczne
zniknety. Zdatem sobie sprawe, Ze taka dyplomacja to w duzej mierze ktamstewka. Teraz,
gdy ktos zadaje mi pytanie, potrafie powiedziec prawde, bo w sumie co do cholery mam do

stracenia?

Mozna byc¢ nieustraszonym na wiele
sposobdw. Gorgco je polecam. W duzej
mierze kluczem jest nastawienie ,bez
wzgledu na wszystko” Pamietajcie o
tym. To naprawde niesamowite, co
mozemy zrobic, pozwalajgc na rozkwit
naszego ducha i umystu. Nasze zdolnosci
wykraczajq daleko poza nasze rozumienie.
Zaufaj temu i idZ naprzoéd. Pomini hatas,
wewnetrzny gtos, ktdry mowi: ,Nie moge,
nie moge, nie jestem wystarczajgco dobry,
nie mam na to ochoty, jestem chory, nie
chee”. To tak jak szumy w radiu. Po prostu
zmieri  kanat, znajdZz dobry odbidr, a
bedziesz zdumiony tym, co mozesz zrobic.

Esej ten zostat zaadaptowany z mowy koricowej Reeve'a na konferencji Living a Fearless Life w
Nowym Jorku wiosng 2004 roku, zorganizowanej przez The Omega Institute, www.eomega.org

LEKCIA, KTOREJ
MUSIALEM SIE NAUCZYC
PO URAZIE, BYLA DOSC
DRASTYCZNA... WCZESNIEJ

MOJE ZYCIE JAKO
AKTORA BYLO OPARTE NA
SAMOWYSTARCZALNOSCI,

WYTRWALOSCI |
DYSCYPLINIE.

WSKAZOWKI KLINICZNE PVA DLA FACHOWYCH PRACOWNIKOW

OCHRONY ZDROWIA (W JEZYKU ANGIELSKIM)

Wytyczne do postepowania klinicznego dla fachowych pracownikéw ochrony zdrowia

® Bladder Management for Adults with Spinal Cord Injury

® Bone Health and Osteoporosis Management in Individuals with Spinal Cord Injury

® Farly Acute Management in Adults with Spinal Cord Injury

® FEvaluation and Management of Autonomic Dysreflexia and Other Autonomic Dysfunctions

® [dentification of Cardiometabolic Risk after Spinal Cord Injury

® Management of Mental Health Disorders, Substance Use Disorders, and Suicide in Adults with

Spinal Cord Injury

® Management of Neurogenic Bowel Dysfunction in Adults after Spinal Cord Injury
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® Qutcomes Following Traumatic Spinal Cord Injury

® Preservation of Upper Limb Function Following Spinal Cord Injury

® Pressure Ulcer Prevention and Treatment Following Spinal Cord Injury, 2nd Edition
® Prevention of Venous Thromboembolism in Individuals with Spinal Cord Injury

® Respiratory Management Following Spinal Cord Injury

® Sexuality and Reproductive Health in Adults with Spinal Cord Injury

Wytyczne dotyczgce praktyki klinicznej dla pracownikow ochrony zdrowia w jezyku hiszpariskim

® Atencidn de trastornos de salud mental, trastornos por consumo de sustancias y suicidio en

adultos con lesiones de la médula espinal

® Evaluacidnytratamiento de la disreflexia autondmicay de otras disfunciones neurovegetativas:

Cémo prevenir los altibajos
® Tratamiento del intestino neurdgeno en adultos tras una lesion medular
Wytyczne wymienione ponizej to wersja PVA dla konsumentow, w jezyku angielskim
Wytyczne dla konsumentow
® Autonomic Dysreflexia: What You Should Know 2022
® Bladder Management Following Spinal Cord Injury: What You Should Know
® Blood Clots: What You Should Know
® Cardiometabolic Risk after Spinal Cord Injury
® Consumer Sexuality Guidelines
® Depression: What You Should Know
® Expected Outcomes: What You Should Know
® More About Autonomic Dysreflexia and Other Autonomic Dysfunctions
® Neurogenic Bowel: What You Should Know
® Preservation Of Upper Limb Function Following Spinal Cord Injury: What You Should Know
® Pressure Ulcers: What You Should Know
® Respiratory Management Following Spinal Cord Injury: What You Should Know
Przewodniki dla konsumentow w jezyku hiszpariskim
® Intestino neurologico: Lo que usted debe saber
® Reflejo disfuncional autonomo: Lo que usted debe saber

® Ulceras por decubito: Lo que usted debe saber
Wytyczne mozna pobrac ze strony https://pva.org.
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NACTN: SIEC BADAN KLINICZNYCH

The North American Clinical Trials Network (NACTN) pracuje nad przeniesieniem obiecujgcych
terapii z laboratorium do badan klinicznych w sposéb potwierdzajqcy ich skutecznosc i
bezpieczenstwo.

tqczqc ekspertow z catego kraju, NACTN gromadzi rzetelne, istotne dane, aby przyspieszac
wprowadzanie nowych terapii.

NACTN wspiera siec osrodkow klinicznych, a takze osrodki koordynacji klinicznej, zarzqgdzania
danymi i osrodki farmakologiczne, ktorych celem jest ustanawianie najlepszych praktyk
opieki i leczenia urazdw rdzenia kregowego. Osrodki te dysponujqg personelem medycznym,
pielegniarskim i rehabilitacyjnym, wyspecjalizowanym w ocenie i leczeniu urazow rdzenia
kregowego. Oprdocz przenoszenia odkry¢ z laboratorium do badani klinicznych, NACTN
prowadzi rejestr pacjentéw zawierajgcy informacje, ktére sq wazne dla opracowywania i
testowania mozliwych nowych metod leczenia SCI.

Wiecej informacji na temat uczestniczgcych osrodkéw i inicjatyw badawczych Reeve
Foundation mozna znalez¢ na stronie ChristopherReeve.org/NACTN.

BADANIA KLINICZNE

Na podstawie eksperymentdw laboratoryjnych
opracowywane sq leki i terapie. Badania
kliniczne sq zwykle prowadzone jako seria prob;
poczqtkowo z udziatem kilku 0sob, a potem coraz

- h &l wiekszej grupy pacjentéw, w miare lepszego
| ’ zrozumienia bezpieczeristwa, skutecznosci i
- W\ dawkowania.

e & N
l “ \ Poniewaz badania kliniczne na petng skale sq
S | kosztowne i czasochtonne, zwykle testowane sq

tylko najbardziej obiecujqce terapie wytaniajgce

sie z laboratoriow badawczych. Panel National

Institute of Neurological Disorders and Stroke

stwierdzit, ze przyszte proby leczenia paralizu

powinny opierac¢ sie na minimalnym ryzyku
i istotnych korzysciach wykazanych na odpowiednim modelu zwierzecym, powielonym
niezaleznie przez inne laboratoria. Pytania, jaki minimalny stopieri poprawy klinicznej
uzasadniatby rézne poziomy ryzyka i oczekiwan, pozostajq otwarte.
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Gdy badania laboratoryjne i badania na zwierzetach okazq sie obiecujgce, rozpoczyna sie
badanie kliniczne fazy I, majqce na celu sprawdzenie bezpieczeristwa terapii danej choroby.

Badanie kliniczne fazy Il zwykle obejmuje wigkszq liczbe uczestnikdw w kilku osrodkach i ma
na celu zbadanie bezpieczeristwa i skutecznosci na szerszq skale, na przyktad przetestowania
réznych dawek lekow lub udoskonalenia technik chirurgicznych.

Badanie kliniczne Ill fazy prowadzone jest w wielu osrodkach, niekiedy z udziatem setek
uczestnikow. Zwykle obejmuje ono dwie grupy pacjentéw dla poréwnania réznych terapii;
jesli testowana jest tylko jedna terapia, jedna grupa pacjentow otrzymuje badany lek, a druga
placebo (lek pozorowany).

Wiele badan Il fazy to badania podwdjnie zaslepione (uczestnicy i lekarze prowadzgcy
badanie nie wiedzg, jakie leki otrzymujq uczestnicy), randomizowane (uczestnicy przydzielani
5@ do poszczegdlnych grup leczenia losowo, w sposdb nieprzewidywalny przez pacjentéw lub
badaczy). Powodzenie badania fazy Ill prowadzi do zatwierdzenia leku przez FDA do uzycia
leczniczego. Po zatwierdzeniu leku moze byc przeprowadzona faza IV badania w celu wykrycia
ewentualnych rzadkich, niepozgdanych skutkdw ubocznych, ktérych nie wykryto w poprzednich
fazach.

Swiadoma zgoda: Rzqd stosuje rygorystyczne zasady ochrony uczestnikéw badania klinicznego.
Kazde badanie kliniczne w USA musi byc¢ zatwierdzone i monitorowane przez komisje bioetyczng
(Institutional Review Board, IRB) ztozong z lekarzy, statystykow, czkonkdw spotecznosci i innych
0s0b, ktdre oceniajq ryzyko i upewniajq sie, ze badanie prowadzone jest w sposéb etyczny,
Z poszanowaniem praw uczestnikow. IRB dba o to, by uczestnicy wiedzieli jak najwiecej o
badaniu.

Swiadoma zgoda to proces, ktdry podkresla potrzebe zrozumienia przez uczestnikow
kluczowych faktow na temat badania klinicznego przed podjeciem decyzji o udziale w nim.
Miedzy innymi: dlaczego prowadzone jest to badanie; kim sq badacze i co chcg osiggngc;
jaki bedzie przebieg badania i jak dtugo potrwa; jakie sq potencjalne ryzyka i korzysci oraz
mozliwe skutki uboczne. Swiadoma zgoda jest wazna przez caty okres udziatu w badaniu.
Przed przystgpieniem do badania uczestnicy muszq spetnic kryteria kwalifikacyjne udziatu
w badaniu, obejmujgce wiek, rodzaj choroby, historie medycznq i aktualny stan zdrowia.
Uczestnicy mogg wycofac sie z badania w dowolnym momencie. Informacje o wszystkich
badaniach klinicznych odbywajqcych sie w Stanach Zjednoczonych mozna znaleZ¢ na
https://clinicaltrials.gov (wyszukiwanie wedtug choroby lub diagnozy). Zachowaj szczegdlng
ostroznos¢ przed przystgpieniem do badania, ktdre nie jest nadzorowane przez FDA lub
szukajgc niesprawdzonego, eksperymentalnego leczenia. W rzetelnych badaniach klinicznych
nigdy nie pobiera sie optat od pacjentow.
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KOMORKI MACIERZYSTE

Naukowcy badajq obecnie, czy komdrki macierzyste (stem cells) mogg naprawiac lub zastepowac
komdrki lub tkanki uszkodzone lub zniszczone przez choroby i urazy.

Oto krétkie wprowadzenie do terminologii komdrek macierzystych.

Komérka macierzysta: komdrka pochodzqca z zarodka, ptodu lub osoby dorostej; w okreslonych
warunkach taka komdrka ma zdolnos¢ do rozmnazania sie przez dtugi czas lub, w przypadku
dorostych komdrek macierzystych, przez cate Zycie organizmu. Komdrka macierzysta moze dac
poczgtek wyspecjalizowanym komdrkom, ktdre tworzq tkanki i narzqdy ciata.

Pluripotencjalna komdrka macierzysta: komdrka z embrionalnych warstw zarodkowych; z ktdrej
mogq powstac dowolne komdrki potrzebne organizmowi, zdolne do rozwoju i samoreplikacji
(samoodnawiania).

Indukowane pluripotencjalne komdrki macierzyste (iPSC): do niedawna jedynym znanym Zrddtem
takich komdrek byty ludzkie embriony lub pewne rodzaje tkanek ptodu; w 2006 r. naukowcy z Japonii
odkryli sposéb genetycznego przeprogramowania komdrek skdry tak, aby upodobnic je do embrionalnych
komdrek macierzystych. Poniewaz komorki te sq swoiste dla dawcy, zwigksza to ich zgodnos¢ w
przypadku wykorzystywania w leczeniu, tworzgc w ten sposéb podstawe spersonalizowanej
medycyny. Jednak podobnie jak w przypadku embrionalnych komdrek macierzystych, naukowcy nie
do korica rozumiejg, w jaki sposdb iPSC sq trwale przypisywane do swoich linii komdrek. Obecnie
iPSC sq testowane w wielu modelach chordb, w tym SCI; a takze szeroko stosowane jako narzedzia
modelowania standw chorobowych w warunkach laboratoryjnych, zapewniajgc unikalny sposéb
badania srodkdw terapeutycznych.

Embrionalne komdrki macierzyste: pochodzq z embriondw, ktdre rozwijajq sie z komdrek
jajowych zaptodnionych in vitro w klinice, a nastepnie przekazanych do celdw badawczych za
swiadomq zgodq dawcow. Obecne wyzwania to: kierowanie rdéznicowaniem embrionalnych
komdrek macierzystych w strone wyspecjalizowanych typow komdrek i opracowanie sposobéw
kontrolowania ich proliferacji po wprowadzeniu do organizmu. Niekontrolowane komdrki mogq
tworzyc potworniaki (nowotwory nieztosliwe).

Roéznicowanie: proces, w ktdrym niewyspecjalizowana komdrka (taka jak komdrka macierzysta)
specjalizuje sie w jedng z wielu komdrek organizmu. Podczas rdznicowania niektére geny sq
aktywowane, a inne inaktywowane w scisle requlowany sposéb.

Dorosta komdrka macierzysta: niezréznicowana (niewyspecjalizowana) komdrka, ktéra wystepuje
w zroznicowanej (wyspecjalizowanej) tkance, odnawia sie i staje sie wyspecjalizowana w
utrzymaniu i naprawie tkanki, w ktdrej sie znajduje. Doroste komdrki macierzyste sq zdolne do
tworzenia witasnych identycznych kopii przez caty okres zycia organizmu. Zidentyfikowano je w
mézgu, szpiku kostnym, krwi obwodowej, naczyniach krwionosnych, miesniach szkieletowych,
skdrze, zebach, sercu, jelitach, watrobie, nabtonku jajnikéw, ttuszczu i jgdrach.

Komorki progenitorowe lub prekursorowe: mogq wystepowac w tkankach ptodu lub osoby dorostej i sq
czesciowo wyspecjalizowane. Kiedy taka komdrka dzieli sie, moze tworzy¢ podobne komdrki lub dwie
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wyspecjalizowane komdrki, z ktdrych zadna nie jest zdolna do replikacji.

Transfer jgdra komdrki somatycznej (inaczej klonowanie terapeutyczne): proces ten polega na
usunieciu jgdra niezaptodnionej komdrki jajowej, zastgpieniu go materiatem z jgdra ,komorki
somatycznej” (np. skory, serca lub komdrki nerwowej) i pobudzenie tej komdrki do rozpoczecia
podziatu. Komérki macierzyste mozna pobrac piec do szesciu dni pdzniej.

Chociaz terapia komdrkami macierzystymi moze ostatecznie przyniesc korzysci osobom z urazami
rdzenia kregowego, nalezy zachowac ostroznos¢ do czasu potwierdzenia w kompleksowych
badaniach bezpieczeristwa i skutecznosci potencjalnych metod leczenia. FDA wcigz ostrzega
pacjentéw przed niesprawdzong i potencjalnie szkodliwg terapig w niezatwierdzonych klinikach
leczenia komdrkami macierzystymi, ktdre dziatajg w USA i na catym swiecie. Obecnie FDA
zatwierdzito leczenie komdrkami macierzystymi tylko niektdrych nowotwordw oraz zaburzeri
krwi i uktadu odpornosciowego. W 2019 r. Japonia jako pierwsza zatwierdzita te terapie w
leczeniu urazéw rdzenia kregowego. Jednak w artykule opublikowanym w magazynie Nature,
badacze z USA wyrazili obawy, Ze zabrakto wystarczajqcych dowodow na skutecznos¢ leczenia.
Przeprowadzone niedawno przez Mayo Clinic badanie fazy | dotyczqgce bezpieczeristwa stosowania
mezenchymalnych komdrek macierzystych w leczeniu urazéw rdzenia kregowego dato obiecujqce
wyniki, ale konieczne sq dalsze badania naukowe i kliniczne na wiekszq skale. Zanim zdecydujesz
sie na terapie komdrkami macierzystymi upewnij sie, ze jest ona zatwierdzona przez FDA lub jest
czescig badania klinicznego zatwierdzonego przez FDA.

Oto kilka podstawowych pytan, ktdre nalezy zadac przed podjeciem takiej decyzji:

® (Czy wptynie to na mozliwos¢ mojego udziatu w innym badaniu klinicznym?

® Jakich korzysci moge sie spodziewac?

® Jak bedq mierzone wyniki badania i jak dtugo ono potrwa?

® Jakich innych lekdw lub specjalnej opieki bede potrzebowac?

® Jak wyglgda zabieg z uzyciem komdrek macierzystych?

® Jakie jest Zrddto komdrek macierzystych?

® W jaki sposéb komdrki macierzyste sq identyfikowane, izolowane i hodowane?

® (Czy komdrki sq réznicowane w wyspecjalizowane komorki przed terapiq?

® Skagd mam wiedziec, czy komorki sq dostarczane do wtasciwej czesci organizmu?

® Jesli komdrki nie sq moje, jakie kroki zostang podjete, aby zapobiec reakcji ze strony mojego uktadu
odpornosciowego?

® (o tak naprawde robig komdrki i czy istniejg naukowe dowody, ze zabieg moze byc skuteczny w
przypadku mojego schorzenia? Gdzie to zostato opublikowane?

Zrédta i dalsza lektura: NIH: hitps:/stemcells.nih.gov; International Society for Stem
Cell Research: https://www.isscrorg; ISSCR Patient Handbook on Stem Cell Therapies:
https.//www.closerlookatstemcells.org;, ~ Ostrzezenie FDA  dot.  komdrek — macierzystych:
www.fda.gov/consumers/consumer-updates/fda-warns-about-stem-cell-therapies
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CHODZACY TETRAPLEGICY | PARAPLEGICY

Uraz rdzenia kregowego ma rézny wptyw na mobilnosc, od ostabienia niewielkiego obszaru
ciata do paralizu i utraty czucia we wszystkich czterech koriczynach.

Osoby z urazami niecatkowitymi - gdzie nadal odbywa sie przekaz informacji przez miejsce
urazu do mozgu - majq najwieksze szanse na odzyskanie pewnej zdolnosci chodzenia. Wsrod
tetraplegikow mogq to byc osoby z urazami C1-C8 (C-D w skali AIS*), a wsrdd paraplegikow
- 0soby z urazami T1-S1 (C-D w skali AlS). Osoby po urazach L2 i ponizej, z catkowitymi i
niecatkowitymi uszkodzeniem funkcji motorycznych (A-D w skali AlS A-D) mogg potencjalnie
chodzic przy uzyciu ortez i urzqgdzeri wspomagajqcych.

Podobnie jak w przypadku kazdego urazu rdzenia kregowego, wsréd ,chodzgcych”
tetraplegikow i paraplegikéw stopieri sprawnosci jest rozny; nie ma jednej uniwersalnej
definicji lub wyniku.

Ktos moze korzystac z wdzka inwalidzkiego w miejscach publicznych, ale chodzi¢ o
wtasnych sitach w domu; inny moze poruszac sie gtéwnie na nogach zaréwno w domu, jak i
na zewngqtrz i korzystac z wozka inwalidzkiego w ograniczonym zakresie.

Howard Menaker doznat paralizu od klatki piersiowej w dot w 2014 r. wskutek infekcji,
ktdra rozwineta sie podczas operacji krzyzy, powodujqc obrzek uciskajgcy kregostup. Kilka
miesiecy pdZniej, gdy nadal ledwo mdgt siadac z pozycji lezqcej, rozpoczgt intensywny
program rehabilitacji w Center for Spinal Cord Injury (ICSCI) w Kennedy Krieger Institute.

»,Moja mobilnosc zmieniata sie od catkowitego przykucia do wozka inwalidzkiego do nauki
stania, chodzenia z chodzikiem, potem o kulach lofstrand, a teraz czasami tylko o lasce
czworonoznej” - mowi Menaker.

W domu Menaker rzadko korzysta z wdzka inwalidzkiego, preferuje kule lub laske
czworonozng, z ktorg z kazdym dniem czuje sie coraz bardziej komfortowo. Podejmujqc
decyzje, ile czasu chodzic, a ile korzystac z wizka inwalidzkiego w miejscach publicznych,
bierze pod uwage rézne czynniki: odlegtosc, poziom energii.

Kiedy wybiera sie do kina ze swoim mezem, czasami uzywa wozka inwalidzkiego, aby
dotrzec z parkingu na miejsce, po czym zmienia wdzek na kule. Jezeli wyprawa wymaga
wielu przystankow, decyduje sie na wozek inwalidzki, aby unikngc¢ zmeczenia, kiedy idzie do
fryzjera - dwie przecznice dalej i dwa pietra w gdre - wystarczq kule.

,Mam naprawde duzo szczescia i wiem o tym” - mowi Menaker. Wiem rdwniez, ze im wiecej
chodze, tym lepiej mi to wychodzi”.
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Menaker utrzymuje swoje postepy przez reqularne wizyty w programie terapii opartej na
aktywnosci ICSCl, gdzie lekarze monitorujg sprawnosc jego krgzenia i gestos¢ mineralng
kosci oraz nadzorujq trening chodu, ktdry pomaga mu cwiczyc prawidtowe nawyki
chodzenia.

Dr Cristina Sadowsky, dyrektor kliniczny ICSCI, méwi, ze aktywnosc jest wazna dla
wszystkich 0séb z urazem rdzenia kregowego, réwniez tych, ktdre poruszajq sie na troche
na nogach i troche na wozku. Trening chodu pomaga unikngc nieprawidtowych nawykdw,
ktére mogg powodowac problemy ortopedyczne i bél nerwéw. Cwiczenia mogq ztagodzic
przecigzenie, chociaz zmiany zwigzane ze starzeniem sie organizmu, w tym zwyrodnienie
stawdw, mogq ostatecznie ograniczyc zdolnosc chodzenia.

Niezaleznie od sposobu poruszania sie, wszyscy muszq byc swiadomi zagrozen zwigzanych
z upadkiem. Sliska podtoga, prég, nierdwne kostki brukowe na patio mogq byc przyczyng
powaznych obrazen, takich jak ztamania kosci i wstrzqgsy mozqu. Wszystkie ,chodzgce”
osoby z tetraplegiq czy paraplegiq powinny nauczyc sie, jak unikac upadkdw, a gdy nie jest
to mozliwe - jak padac bezpiecznie.

Odzyskanie mobilnosci po urazie rdzenia kregowego w stopniu umozliwiajgcym chodzenie
moze czasami powodowac niespodziewanie ztozone emocje.

Donna Lowich, obecnie starszy specjalista ds. informacji w Reeve Foundation, doznata
urazu odcinka C4, C5, C6 w 1985 roku, gdy jej syn Jeffrey miat zaledwie 4 lata. Chociaz
ciezko pracowata nad tym, aby mdc korzystac z chodzika, ludzie nie zawsze byli Zyczliwi,
gdy zeszta z wézka inwalidzkiego.

W sklepie spozywczym, gdzie uZywata wozka sklepowego zamiast chodzika, wolniejsze
kroki wywotywaty pomruki niezadowolenia. Kiedys jej sgsiad zastanawiat sie, dlaczego po
prostu nie chodzi samodzielnie, skoro moze korzystac z urzqdzenia wspomagajgcego. Takie
komentarze bolaty.

Jrudno to wyttumaczy¢” - powiedziata Lowich o prébie wyjasnienia szczegdlnych
okolicznosci urazu.

Na poczgtku ciezko jej byto wybierac miedzy poruszaniem sie na nogach i na wozku;
czasami ani jedno, ani drugie nie wydawato sie wtasciwe. Frustrowato jq uzywanie chodzika
w miejscach publicznych, gdy nie mogta nadqzyc¢ za innymi, a reakcje nieznajomych
sprawiaty, ze czuta sie zazenowana albo wrecz bata sie, ze upadnie, gdy starali sie jg szybko
omingc. Ale jednoczesnie nie chciata korzystac z wézka inwalidzkiego.

,Powtarzatam sobie, ze posunetam sie tak daleko od momentu, kiedy w ogdle nie mogtam
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chodzi¢ samodzielnie” - méwi. ,Czutam, ze korzystanie z wdzka to tak, jakbym mowita, ze
wyczerpatam juz swoj potencjat. Nie chciatam tego mowic'".

W koricu zdata sobie sprawe, zZe jej wybory w zakresie mobilnosci - czy uzywac chodzika
robigc zakupy dla swojej rodziny, czy wozka inwalidzkiego, aby dostac sie na boisko i
obejrze¢ mecz Jeffrey’a - nie definiujg jej, po prostu utatwiajq dostep do Zycia, ktdrego
pragneta.

,Irzeba znalez¢ rownowage” - mowi.

*Skala uposledzenia funkcji rdzenia kregowego ASIA (AlS)

ZAPYTAJ SIOSTRE LINDE

Linda Schultz, PhD, CRRN, znana
réwniez jako Siostra Linda, jest
liderkg, nauczycielkq i pielegniarkq
rehabilitacyjng od ponad 30 lat.
Siostra Linda scisle wspétpracowata
z Christopherem Reeve nad jego
rehabilitacjq i od tego czasu dziata
na rzecz jego Fundacji.

Regularnie prowadzi webinaria i
blogi w imieniu Reeve Foundation.
Skupia sie na poradach na temat
funkcjonowania, praktycznych sposobach tgczenia ulepszen opieki zdrowotnej z
codziennym zyciem i odpowiada na konkretne pytania.

Mozna zapisac sie na comiesieczne webinaria Siostry Lindy lub skontaktowac sie z
niq za posrednictwem strony internetowej umozliwiajqcej zadawanie indywidualnych
pytan, ,Ask Nurse Linda” pod adresem: ChristopherReeve.org/Nurse
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RDZENIOWY ZANIK MIESNI

Rdzeniowyzanikmiesni (Spinal muscular
atrophy, SMA) to grupa dziedzicznych
choréb nerwowo-miesniowych, ktore
wptywaja na komdrki nerwowe (neurony
ruchowe) i kontrole pracy miesni
zaleznych od woli (szkieletowych). SMA,
wiodaca genetyczna przyczyna zgonu
niemowlat i matych dzieci, powoduje
rozpad dolnych neuronéw ruchowych u
podstawy mozgu i rdzenia kregowego,
odcinajac doptyw sygnatéw niezbednych
do normalnego funkcjonowania migsni.

SMA nie wptywa na miesnie dziatajace
niezaleznie od woli, np. te, ktére
kontroluja wydalanie.Nie ma tez wptywu
na stuch i wzrok,ani na zdolnos¢ uczenia
sie czy umiejetnosci socjalne.

Trzy gtéwne formy SMA objawiajace
sie w dziecinstwie sg obecnie zwykle
okreslane jako typ 1, typ 2 i typ 3.
Wszystkie trzy typy sa réwniez znane
jako autosomalne recesywne SMA - dzieci dziedzicza chorobe tylko wtedy, jezeli oboje
rodzice przekazuja wadliwy gen.

Lyena Strelkoff, autor zdjecia Christopher Voelker

Wszystkie formy SMA wptywaja na miesnie szkieletowe tutowia i konczyn. Ogélnie rzecz
biorac, miednie znajdujace sie blizej srodka ciata sg bardziej dotkniete niz miesnie potozone
dalej. SMA typu 1, najciezsza postac, wptywa gtdwnie na neurony kontrolujgce miesnie jamy
ustnej i gardta, a zatem wigze sie z wiekszymi problemami z zuciem i potykaniem. Migsnie
oddechowe sg dotkniete w réznym stopniu wszystkimi postaciami choroby. W przypadku
typu 1 SMA choroba objawia sie w ciggu pierwszych 6 miesiecy zycia dziecka. Pozostawiona
bez leczenia moze prowadzi¢ do zgonu we wczesnym okresie zycia.

Typ 2 SMA to posrednia posta¢ choroby. Pierwsze objawy ujawniaja sie zwykle miedzy
7.a 18. miesiacem zycia. Dzieci z SMA typu 2 s3 zwykle w stanie siedzie¢ samodzielnie,
ale na ogot nie sa w stanie chodzi¢ i dlatego korzystaja z wdzka inwalidzkiego. Podobnie
jak we wszystkich typach SMA, jednym z najwigkszych zagrozen tej choroby s3 trudnosci z
oddychaniem i potykaniem.
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Typ 3 SMA to tagodniejsza postac tego schorzenia. Objawy obserwuje sie po 18. miesigcu
zycia, najczesciej miedzy 5. a 15. rokiem zycia. Ostabienie miesni zucia i potykania jest
rzadkie, a dolegliwosci oddechowe nie s3 na ogot tak powazne, jak w przypadku dwdch
pierwszych postaci. Poczatkowo osoby z SMA s3 zwykle w stanie chodzi¢, ale moga stracic
te zdolnos¢ z wiekiem. Jezeli wystapia powiktania oddechowe, moga stanowic zagrozenie.

W 2016 r.FDA zatwierdzito pierwszy lek na SMA; od tego czasu wprowadzono na rynek dwa
kolejne leki.Od 2023 r.osoby cierpigce na SMA maja trzy opcje leczenia farmakologicznego:
Spinraza, Zolgensma i Evrysdi.

Spinraza i Evrysdi sg zatwierdzone dla 0séb w kazdym wieku, natomiast lek Zolgensma
jest dostepny wytacznie dla dzieci w wieku ponizej 2 lat. W zachowaniu funkcji ruchowych
pomaga roéwniez fizjoterapia i urzadzenia ortopedyczne. Terapia oddechowa moze
zapewnic kluczowa pomoc w zakresie poprawy zdolnosci oddychania. Ortezy lub operacja
moga pomac przeciwdziatac skoliozie, czyli skrzywieniu kregostupa.

Naukowcy z catego swiata wspotpracowali nad znalezieniem przyczyn SMA, ktére w
wiekszosci wynikaja z niedoboru biatka o nazwie SMN (,survival of motor neuron”- biatko
przezycia neuronéw ruchowych). Niedobor ten wystepuje w przypadku mutacji w obu
kopiach genu SMN1 - po jednym na kazdym chromosomie 5. Naukowcy majg nadzieje
scharakteryzowac¢ geny, zbadac ich funkcje i przebieg choroby oraz znalez¢ sposoby
zapobiegania tym chorobom i skutecznego leczenia ich.

ZRODtA

CureSMA, Spinal Muscular Atrophy Foundation, Muscular Dystrophy Association, National
Institute of Neurological Disorders and Stroke

ZRODLA INFORMACIJI O RDZENIOWYM ZANIKU MIESNI

CureSMA zapewnia programy wsparcia dla oséb zyjacych z SMA i ich rodzin, a takze
finansuje i kieruje kompleksowymi badaniami nad metodami leczenia i skuteczng terapia.

https//www.curesma.org

Muscular Dystrophy Association (MDA) swiadczy ustugi i wspiera badania nad grupa
dziedzicznych schorzen niszczacych miesnie, w tym rdzeniowym zanikiem miesni.
https.//www.mda.org/disease/spinal-muscular-atrophy

Spinal Muscular Atrophy Foundation ma nadzieje przyspieszy¢ rozwdj leczenia lub

skutecznej terapii SMA. https.//smafoundation.org
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GUZY KREGOSLUPA

Guzy mozqu i rdzenia kregowego to efekt nieprawidtowego rozrostu tkanki wewnatrz
czaszki lub kregow kregostupa. Klasyfikowane sg jako tagodne (nienowotworowe), jesli
komorki guza s3 podobne do normalnych komérek, rosng powoli i s3 ograniczone do
jednego miejsca. Guzy sg ztosliwe (nowotworowe), gdy komorki sg rézne od prawidtowych
komorek, szybko rosng i tatwo rozprzestrzeniaja sie do innych miejsc.

Poniewaz osrodkowy uktad nerwowy (OUN) otoczony jest  sztywnymi, kostnymi
Lobudowami” (czaszka i kregostup), kazdy nieprawidtowy wzrost moze wywiera¢ ucisk
na wrazliwe tkanki nerwowe i uposledzac ich funkcjonowanie. O ile ztosliwe komoérki w
innych czesciach organizmu moga tatwo przerzuci¢ sie do mdzgu i rdzenia kregowego,
ztosliwe guzy OUN rzadko dajg przerzuty do innych narzadoéw.

Rak rdzenia kregowego to najczesciej wynik przerzutdw roznych nowotwordw pierwotnych,
ktore rozwinety sie w innych narzadach. Nalezg do nich rak ptuca, piersi, prostaty, gtowy i
szyi, nowotwory uktadu rozrodczego, zotadka i jelit, tarczycy, nerki i czerniak.

Nowe guzy powstajace w mozgu lub rdzeniu kregowym nazywane sa guzami pierwotnymi.
Pierwotne guzy OUN rzadko wyrastaja z neurondw - komérek nerwowych, petnigcych wazne
funkcje w uktadzie nerwowym - poniewaz po osiggnieciu dojrzatosci neurony przestaja
sie dzieli¢ i namnaza¢. Najczesciej gazy spowodowane s3 niekontrolowanym wzrostem
komorek otaczajacych i wspierajacych neurony. Nazwa pierwotnych guzéw OUN - np.
glejakdw i oponiakéw - pochodzi od typdw komorek, z ktdrych sie wywodza, ich lokalizacji
lub obu tych czynnikow.

Przyczyna wigkszosci pierwotnych guzéw mdzgu i rdzenia kregowego pozostaje tajemnica.
Naukowcy nie wiedzg doktadnie, dlaczego i jak komérki uktadu nerwowego i innych
narzaddw traca dotychczasowa tozsamosc¢ i zaczynajg niekontrolowany wzrost. Niektore
z badanych mozliwych przyczyn obejmujg wirusy, wadliwe geny i substancje chemiczne.
Nowotwory mdzgu i rdzenia kregowego nie s3 zarazliwe i przy obecnym stanie wiedzy nie
mozna im zapobiec.

Guzy mozqu s3 najczestsza forma guzdw litych u dzieci. Guzy rdzenia kregowego
wystepuja rzadziej niz guzy mozqu. Chociaz guzy rdzenia kregowego dotykajg ludzi w
kazdym wieku, najczesciej wystepuja u dorostych - mtodych i w Srednim wieku.

Guzy mozgu i rdzenia kregowego powodujg wiele réznych objawow, ktore zwykle rozwijaja
sie powoli i nasilajg z czasem. Najczestsze objawy guza mdzqu to bole gtowy, drgawki
(zaktdcenie normalnego przeptywu energii elektrycznej w komoérkach mdzgowych moze
prowadzi¢ do drgawek, utraty przytomnosci lub utraty kontroli nad pecherzem), nudnosci,
wymioty oraz problemy ze wzrokiem lub stuchem. Zwiekszone cisnienie wewnatrzczaszkowe
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moze tez zmniejszy¢ przeptyw krwi w oku i wywotac obrzek nerwu wzrokowego, co z kolei
powoduje niewyrazne lub podwdjne widzenie, lub czesciowa utrate wzroku. Inne objawy
guza OUN to objawy behawioralne i poznawcze, problemy z motoryka lub réwnowaga, bol,
zmiany czuciowe, takie jak brak czucia i zmniejszona wrazliwos¢ skory na temperature.

Diagnoza: specjalne techniki obrazowania, zwtaszcza tomografia komputerowa (TK)
i rezonans magnetyczny (RM), znacznie poprawity diagnostyke guzéw OUN. W wielu
przypadkach mogg one wykry¢ obecnos¢ guza o srednicy mniej niz pét cala (1,3 cm).

Leczenie: trzy najczesciej stosowane metody leczenia to chirurgia, radioterapia i
chemioterapia. W przypadku ucisku na rdzen kregowy lub otaczajace go struktury, moga
by¢ podawane kortykosteroidy, aby zmniejszy¢ obrzek i zachowac funkcje nerwdw do czasu
usuniecia guza.

Operacja usuniecia jak najwiekszej czesci dostepnego guza to zwykle pierwszy krok
leczenia - o ile zachodzi niewielkie ryzyko uszkodzenia neurologicznego. Na szczescie
postepy w neurochirurgii pozwalaja lekarzom dotrze¢ do guzdw, ktére wczesniej uwazano
za niedostepne.

Wiekszos¢ ztosliwych,niedostepnych lub nieoperacyjnych guzéw OUN leczy sie radioterapia
i/lub chemioterapia. Radioterapia bombarduje komorki nowotworowe niszczacymi je
wigzkami energii. Chemioterapia stosuje leki podawane doustnie lub dozylnie, ktore
likwiduja guzy. Poniewaz nie wszystkie nowotwory s3 wrazliwe na te same leki, lekarze
czesto stosujg w chemioterapii potaczenie lekdw.

Ogdlny wynik radioterapii nie zawsze jest dobry.
Promieniowanie moze uszkodzi¢ mieline rdzenia
kregowego i prowadzi¢ do paralizu. Naukowcy szukaja
lepszych  sposobdéw celowanego promieniowania
lub zwiekszania jego skutecznosci, by¢ moze
przez identyfikacje stabych punktéw nowotworu.
Naukowcy badajg brachyterapie (wszczepianie matych
radioaktywnych ziaren bezposrednio do guza) jako
optymalny sposob dostarczania radioterapii do
guza przy jednoczesnym oszczedzaniu zdrowych
otaczajacych tkanek.

Niektére komorki nowotworowe s3 dos¢ odporne na
promieniowanie. Stosujac terapie genowa, naukowcy
maja nadzieje zabic te komdrki poprzez wprowadzenie
genu ,samobdjczego’, ktory uwrazliwi je na dziatanie
niektorych lekéw lub zaprogramuje do samozniszczenia.

Guz uciskajgcy T6
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Obiecujacym narzedziem w leczeniu réznych nowotwordw jest blokowanie powstawania
nowych naczyn krwionosnych (angiogenezy). Guzy mézgu s najbardziej angiogenne ze
wszystkich nowotwordw, dlatego blokowanie doptywu krwi moze okazac sie szczegdlnie
skuteczne.

N6z gamma to nowoczesny system, ktory dostarcza precyzyjna, skupiong wigzke
promieniowania do konkretnego punktu. Nie wymaga on naciecia chirurgicznego; lekarze
odkryli,ze moze on pomdc im dotrze¢ do niektorych matych guzoéw i leczy¢ takie, ktore nie
s3 dostepne chirurgicznie.

Chociaz wiekszos¢ pierwotnych guzéw rdzenia kregowego nie zagraza zyciu, moga one
powodowacznaczng niepetnosprawnos$¢. Cele rehabilitacji obejmuja poprawe funkcjonalng
w zakresie mobilnosci, samoopieki i opanowania bélu.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke,American Brain Tumor Association,
National Cancer Institute

ZRODLA INFORMACJI O GUZACH KREGOSLUPA

American Brain Tumor Association (ABTA) wspiera badania medyczne oraz oferuje
informacje i wsparcie dla 0séb z nowotworami i ich rodzin. htps.//www.abta.org

Making Headway Foundation oferuje ustugi i finansuje badania dla dzieci z quzami
mdzgu lub rdzenia kregowego. hitps.//makingheadway.org

Musella Foundation for Brain Tumor Research & Information, Inc. zajmuje sie poprawa
jakosci zycia 0séb, ktore miaty guza moézgu. Fundacja posiada informacje na temat badan
klinicznych i wynikow leczenia. https.//virtualtrials.org/index.cfm

National Brain Tumor Society finansuje badania majace na celu znalezienie metod
leczenia guzéw mozqu i rdzenia kregowego oraz poprawe opieki klinicznej. Oferuje
informacje i dostep do wsparcia psychospotecznego i jakosci zycia. https:/braintumor.org

National Cancer Institute, cze$¢ National Institutes of Health i Department of Health
and Human Services z rocznym budzetem na badania w wysokosci ponad 7 miliardéw
dolaréw, jest wiodacg amerykanska agencja do walki z wszelkiego rodzaju nowotworami.
Zawiera zasoby i informacje na temat nowotworéw mozgu i rdzenia kregowego.
https.//www.cancer.gov
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UDAR

Udar mdzgu to stan wynikajacy z nagtego zaburzenia doptywu krwi do mézgu wskutek
zablokowania lub pekniecia naczynia krwionosnego. Pozbawione tlenu komérki nerwowe
w dotknietym obszarze moézgu nie moga funkcjonowac i umierajg w ciggu kilku minut.
Utrate doptywu krwi do serca okresla sie jako atak serca; podobnie nagta utrate doptywu
krwi do mozqu lub nagte krwawienie w mdzgu mozna okreslic jako ,atak mézgu”.

Chociaz udar moézgu jest stanem chorobowym mozgu, moze wptywac na cate ciato,
powodujac zaburzenia poznawcze, zaburzenia pamieci, problemy z mowa, trudnosci
emocjonalne, problemy w codziennym zyciu i bol. Czestym skutkiem udaru jest paraliz,
zwykle po jednej stronie ciata (hemiplegia). Paraliz lub ostabienie moze dotyczy¢ tylko
twarzy, reki lub nogi, albo obejmowac catos¢ jednej strony ciata i twarzy.

U osoby z udarem w lewej potkuli mdzgu bedzie wystepowac prawostronny paraliz lub
niedowtad. Podobnie osoba z udarem w prawe]j potkuli bedzie wykazywac deficyty po
lewej stronie ciata.

Rozroéznia sie dwa gtdwne typy udaru: Udary niedokrwienne wystepujg w wyniku niedroznosci
(zakrzepu) w naczyniu krwiono$nym dostarczajgcym krew do mdzgu; stanowia one ok. 87%
wszystkich przypadkdéw. Udar krwotoczny wynika z ostabienia naczynia krwiono$nego, ktére
peka i powoduje krwawienie do otaczajacej tkanki mdzgu.

Udar mozqu jest piata najczestsza przyczyng zgondw w USA i gtéwnga przyczyna powazne;j,
dtugotrwatej niepetnosprawnosci. Kazdego roku okoto 795 000 oséb w USA doznaje
udaru mozqu, z czego 137 000 umiera.

Czynniki ryzyka: najwazniejsze czynniki ryzyka udaru to nadcisnienie tetnicze,
choroby serca, cukrzyca i palenie papierosoéw. Inne obejmuja duze spozycie alkoholu,
wysoki poziom cholesterolu we krwi, zazywanie nielegalnych narkotykdw oraz choroby
genetyczne lub wrodzone, w szczego6lnosci choroby naczyn. Kolejny czynnik to wzrost
liczby czerwonych krwinek - ich nadmiar zageszcza krew i zwigksza ryzyko powstawania
zakrzepdw. 80% udaréw mozna zapobiec.

Objawy: do objawow udaru naleza: nagta utrata czucia lub ostabienie, zwtaszcza po
jednej stronie ciata; dezorientacja, problemy z méwieniem lub rozumieniem mowy;
zaburzenia widzenia w jednym oku lub obu; nagte trudnosci z chodzeniem; zawroty
gtowy, utrata réwnowagi lub koordynacji; oraz silny bél gtowy bez znanej przyczyny.

Leczenie: leczenie udaru niedokrwiennego polega na usunieciu blokady i przywroceniu
przeptywu krwi do mozgu. W przypadku udaru krwotocznego lekarze probuja zapobiec
peknieciu i krwawieniu tetniakdw i malformacji tetniczo-zylnych.
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Przerwanie doptywu krwi do moézgu powoduje natychmiastowg $mierc¢ niektérych
komorek mézgowych i zagraza innym. Uszkodzone komaorki mozna czesto uratowac dzieki
wczesnej interwencji lekiem rozpuszczajacym skrzepy (tzw. tkankowym aktywatorem
plazminogenu, t-PA), jesli zostanie on podany w ciagu 3 godzin od wystgpienia udaru.
Niestety, tylko 3 - 5% 0s8b z udarem mdzgu dociera do szpitala na czas, aby otrzymac
ten lek.

Wiasciwa reakcjg na udar jest btyskawiczne dziatanie - kazda stracona minuta od
wystgpienia objawdw do kontaktu z pogotowiem ratunkowym zmniejsza i tak ograniczone
mozliwosci interwencji. Obecnie opracowywane s3 inne leki chronigce uktad nerwowy,
zapobiegajace fali uszkodzen po poczatkowym ataku.

Wczesna rekonwalescencja: mozg czesto kompensuje uszkodzenia spowodowane
udarem. Niektdre komérki mézgowe, ktore nie obumarty, mogg wznowi¢ funkcjonowanie.
Czasami jeden obszar mozgu przejmuje funkcje czesSci uszkodzonej wskutek udaru.
Osoby po udarze czasami w sposdb nieoczekiwany i niewyjasniony wracaja do zdrowia.

Wedtug statystyk rekonwalescencji po udarze, 10% osdb wraca do zdrowia prawie
catkowicie; 25% odczuwa niewielkie uposledzenie; 40% odczuwa umiarkowane lub
powazne uposledzenia wymagajace specjalnej opieki; 10% wymaga opieki w domu
opieki pielegniarskiej lub innej placéwce opieki dtugoterminowej; 15% umiera wkrétce
po udarze.

Rehabilitacja: nie odwraca skutkéw udaru, ale zwieksza site, sprawnos$¢ i pewnosc¢
siebie, aby mozna byto wykonywac codzienne czynnosci pomimo skutkéw udaru. Moze
obejmowac ¢wiczenia umiejetnosci samoopieki (jedzenie, pielegnacja, kapiel i ubieranie
sie), poruszania sie (przenoszenie sie z/na wozek inwalidzki, chodzenie lub poruszanie
sie na wozku inwalidzkim), umiejetnosci komunikacyjnych, poznawczych (pamiec,
rozwigzywanie problemoéw) oraz socjalnych (interakcje z innymi ludzmi).

Rehabilitacja rozpoczyna sie w szpitalu - tak szybko, jak to mozliwe. U 0séb w stanie
stabilnym moze rozpoczac¢ sie w ciagu 2 dni od udaru i trwa¢ w razie potrzeby po
wypisaniu ze szpitala. Opcje rehabilitacji obejmuja oddziat rehabilitacyjny szpitala,
oddziat opieki podostrej, specjalistyczny szpital rehabilitacyjny, terapie domowa, opieke
ambulatoryjng lub dtugoterminowa w placéwce opiekuncze;.

Udar mézgu moze powodowac problemy z mysleniem, $wiadomoscia, uwaga, nauka,
oceng sytuacji i pamiecia. Osoby po udarze moga by¢ niesSwiadome swojego otoczenia.
Powszechne sg problemy jezykowe, zwykle wskutek uszkodzenia lewych ptatéw mozgu.
Ponadto osoby takie moga odczuwac bol, niepokojacy brak czucia lub dziwne odczucia
z wielu powodow, w tym uszkodzenia obszaréw czuciowych moézgu, sztywnosci stawow
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lub niedowtad konczyny.

Wiele oséb po udarze
cierpi na spastycznosc,
ktéra powoduje sztywnosc¢
i napiecie miesni. Napiecie
miesni uniemozliwia

ACE DROOPING
OPADANIE TWARZY

wykonywanie codziennych
czynnosci,  takich  jak
trzymanie tyzki czy wigzanie

sznurowadet.  Potaczenie
lekow i fizykoterapii
PEECH DIFFICULTY moze rozluzni¢ miesnie.

RM WEAKNESS
SLABOSC RAK

TRUDNOSCI W MOWIENIU .y
Niektére osoby po udarze

mdzgu moga  odnies¢
korzysci z dokanatowego
IME TO CALL, podania baklofenu; zabieg
s belldee polega na umieszczeniu
pompy w Scianie jamy
brzusznej, ktoéra dostarcza
mate  dawki  ptynnego
baklofenu  do  ptynu

STROKE WARNING SIGNS AND SYMPTOMS

Rozluznia to miesnie bez
skutkéw ubocznych czesto
zwiazanych z tym lekiem.

Udar moze réwniez prowadzi¢ do problemdéw emocjonalnych. Pacjenci po udarze moga
miec trudnosci z panowaniem nad emocjami lub wyrazac niewtasciwe emocje w pewnych
sytuacjach.Jedna z powszechnych dolegliwosci wielu pacjentéw po udarze jest depresja.
Moze to powodowac¢ odmowe lub zaniedbywanie przyjmowania lekow, drazliwos¢, czy
brak motywacji do wykonywania ¢wiczen poprawiajacych mobilnos¢. Depresja moze
tworzyc¢ btedne koto - pozbawia osobe po udarze kontaktdw towarzyskich, ktore mogtyby
pomoc przezwyciezy¢ depresje. Rodzina moze pomac, zachecajac do réznych zaje¢ w
wolnym czasie. Przewlekta depresje mozna leczy¢ terapig indywidualng i grupowa lub
lekami przeciwdepresyjnymi.

Osoby po udarze czesto zauwazaja, ze niegdy$ proste domowe czynnosci staja sie niezwykle
trudne lub wrecz niemozliwe. Dostepnych jest wiele urzadzen i technik adaptacyjnych
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utatwiajacych niezaleznosc¢ oraz bezpieczne i tatwe funkcjonowanie. Dom zwykle mozna
zmodyfikowac tak, aby pacjent po udarze mogt lepiej radzi¢ sobie z wtasnymi potrzebami.
Wiecej informacji na temat modyfikacji domu i sprzetu adaptacyjnego - zob. Rozdziat 5.

Prowadzonych jest wiele badan dotyczacych zapobiegania i leczenia udaru mézgu. W chwili
udaru niektére komorki mézgowe umierajg natychmiast; inne sg zagrozone przez wiele godzin
i dni z powodu trwajacej sekwencji zniszczen. Niektdre uszkodzone komdrki mozna uratowac
dzieki wczesnej interwencji farmakologicznej. Wciaz trwajg poszukiwania skutecznych lekow
chronigcych uktad nerwowy.

Jednocze$nie opracowywane s3 metody precyzyjnego podawania t-PA; obejmuje to
podawanie dotetnicze, tj. do gtéwnej tetnicy szyjnej lub nawet mniejszych tetnic w mézgu,
aby zwiekszy¢ szybkos¢ i bezpieczenstwo.

Oto niektére badane metody leczenia udaru moézqu:

® Enzym (DSPA) znaleziony w Slinie nietoperzy wampiréw moze pomdc w rozpuszczaniu
skrzepow krwi w mdzgach oséb po udarze. Enzym ten moze by¢ znacznie silniejszy
niz istniejgce leki przeciwzakrzepowe i powodowac¢ mniej problemoéw z krwawieniem,
poniewaz dziata tylko na sam skrzep.

® Erytropoetyna, hormon produkowany przez nerki, wydaje sie chroni¢ niektore neurony
przed realizacja genetycznie zaprogramowanej misji ,samobojstwa komérkowego”.

® Biatko zwane fibronektyng moze chroni¢ przed powaznymi uszkodzeniami mdzgu wskutek
udaru.

® Przeprowadzono badania majace na celu sprawdzenie, czy przyjmowanie amfetaminy
przez kilka tygodni po udarze pomoze zainicjowac proces samonaprawy w mozgu.
Wyniki nie sg jednoznaczne, potrzebne s3 dalsze badania.

® Przez wiele lat lekarze polegali na warfarynie, leku o potencjalnie niebezpiecznych
skutkach ubocznych (stosowanego tez jako trutka na szczury), aby zmniejszy¢ ryzyko
udaru mdzgu u 0s6b z ryzykiem zakrzepow w sercu.

® Przeszczep komorek okazat sie skuteczny we wczesnych badaniach klinicznych oséb
po udarze.

® Naukowcy donosza, ze przeszczepione doroste komorki macierzyste (ze szpiku kostnego)
przywrocity funkcjonowanie u zwierzat laboratoryjnych z udarem mézgu. Rozpoczety sie
badania z udziatem ludzi.

® Ludzkie komérki krwi pepowinowej okazaty sie skuteczne w modelach zwierzecych;
trwajg badania tych komédrek u dzieci z udarem. Informacje na temat badan klinicznych
mozna znalez¢ na stronie www.clinicaltrials.gov.
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® Dzieki postepom nauki powstaty nowe terapie i nowe nadzieje dla 0séb po udarze
mdzgu i zagrozonych udarem. Na przyktad badanie Heart Outcomes Prevention

Evaluation (HOPE) wykazato 33% zmniejszenie czestosci wystepowania udaru mézgu
u cukrzykdw otrzymujacych lek na nadcisnienie ramipryl. Leczenie statynami (lekami
obnizajacymi poziom cholesterolu) zmniejsza ryzyko udaru moézqu i zawatu serca u
0s0b ze stwierdzong chorobg wiencowa.

W badaniach klinicznych testowano bezpieczenstwo i skutecznos¢ biatka zwanego
selektyna E,podawanego w postaci aerozolu do nosa, aby zapobiec tworzeniu sie skrzepow
krwi, ktore moga prowadzi¢ do udaru.

W rehabilitacji po udarze mézgu zaczeto stosowac tzw. terapie wymuszonego ruchu (CIMT),
ktdra poprawia funkcje konczyny dotknietej niedowtadem wskutek udaru. Terapia polega
na unieruchomieniu sprawnej konczyny pacjenta w celu wymuszenia uzycia ostabionej
konczyny. Uwaza sie,ze CIMT pobudza przebudowe Sciezek nerwowych lub plastycznosc.

ZRODtLA

American Stroke Association, National Institute of Neurological Disorders and Stroke

ZRODLA INFORMACJI DOTYCZACYCH UDARU

American Stroke Association (ASA), powigzane z American Heart Association, podkresla
znaczenie profilaktyki, zapewnia zasoby edukacyjne i finansuje badania. ASA oferuje
informacje oraz sie¢ wsparcia rodzinom 0sob po udarze (Stroke Family Support Network)
na kazdym etapie rekonwalescencji. https.//www.stroke.org

Children's Hemiplegia and Stroke Association (CHASA) zapewnia pomoc, informacje
i doradztwo rodzinom dzieci, ktére przezyty wczesny uraz mozqu. Tematy obejmuja
schorzenia, rehabilitacje, codzienne zycie, finanse i inne. hitps./chasa.org

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS) poszukuje i
wykorzystuje wiedze 0 mdzgu i uktadzie nerwowym, aby zmniejszy¢ obcigzenie chorobami
neurologicznymi dla wszystkich ludzi. https.//www.ninds.nih.gov

World Stroke Organization promuje zapobieganie udarom, edukacje, badania
kliniczne i opieke nad osobami zyjacymi z udarem i demencjg naczyniopochodna.
https.//www.world-stroke.org
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POPRZECZNE ZAPALENIE RDZENIA KREGOWEGO

Poprzeczne zapalenie rdzenia kregowego (transverse myelitis, TM) to zaburzenie
neurologiczne spowodowane zapaleniem rdzenia kregowego. Atak choroby moze
uszkodzi¢ lub zniszczy¢ mieline, ttuszczowa substancje izolacyjna, ktéra pokrywa witdkna
komorek nerwowych. Powoduje to powstawanie blizn, ktére przerywajg komunikacje
miedzy nerwami w rdzeniu kregowym a reszta ciata.

Objawy TM obejmuja utrate funkcji rdzenia kregowego - w czasie od kilku godzin do
kilku tygodni. Choroba, ktéra zwykle zaczyna sie od nagtego bolu w dolnej czesci plecow,
ostabienia miesni lub nieprawidtowego czucia w palcach rak i nég, moze szybko prowadzic
do powazniejszych objawdw, w tym paralizu. Demielinizacja (utrata przewodnictwa
wtokien nerwowych) wystepuje zwykle na poziomie klatki piersiowej, powodujac problemy
z poruszaniem nogami oraz utrate kontroli nad czynnosciami fizjologicznymi.

Niektore osoby wracaja do zdrowia w petni lub z niewielkimi przewlektymi problemami,
inne maja trwate uposledzenia, ktére wptywaja na ich zdolno$¢ do wykonywania zwyktych
codziennych czynnosci.

Poprzeczne zapalenie rdzenia kregowego wystepuje u dorostych i dzieci, u mezczyzn i
kobiet wszystkich ras. Nie stwierdzono predyspozycji rodzinnych. Szczytowa liczba nowych
zachorowan w ciggu roku wystepuje u 0séb w wieku 10-19 lat oraz 30-39 lat. Kazdego
roku w USA rozpoznaje sie okoto 1400 nowych przypadkéw poprzecznego zapalenia
rdzenia; okoto 33 000 Amerykanéw ma z tego powodu jakis stopien niepetnosprawnosci.

Doktadne przyczyny tej choroby nie s3 znane. Stan zapalny, ktdéry uszkadza rdzen kregowy,
moze wynikac¢ z infekcji wirusowych, nieprawidtowych reakcji immunologicznych lub
niewystarczajacego przeptywu krwi przez naczynia krwionosne w rdzeniu kregowym.
Poprzeczne zapalenie rdzenia moze by¢ réwniez powiktaniem kity, odry i boreliozy. The
National Institute of Neurological Diseases and Stroke nie wskazuje szczepionek jako
czynnika wywotujacego chorobe. TM czesto rozwija sie w nastepstwie infekcji wirusowych
wywotanych przez wirus ospy wietrznej i pétpasca (varicella zoster), opryszczki zwyktej,
wirusa Epsteina-Barra, grypy, ludzkiego wirusa niedoboru odpornosci (HIV), zapalenia
watroby typu A lub rdzyczki. Bakteryjne infekcje skory, infekcje ucha $rodkowego i
bakteryjne zapalenie ptuc s3 réwniez powigzane z TM.

Niektorzy eksperci uwazaja, ze infekcja powoduje rozchwianie uktadu odpornosciowego,
co prowadzi do posredniego ataku autoimmunologicznego na rdzen kregowy. Uktad
odpornosciowy, ktory zwykle chroni organizm przed obcymi organizmami, przez pomytke
atakuje wtasne tkanki, co powoduje stan zapalny,a w niektérych przypadkach uszkodzenie
mieliny rdzenia kregowego.
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Leczenie: Podobnie jak w wielu schorzeniach rdzenia kregowego, nie ma skutecznego
lekarstwa na te chorobe. Najlepsze, co medycyna ma do zaoferowania, to leczenie
objawowe.

Terapia zazwyczaj rozpoczyna sie po poczatkowym wystgpieniu objawow u pacjenta.
Lekarze moga przepisac sterydy w ciggu pierwszych kilku tygodni choroby, aby zmniejszy¢
stan zapalny. Celem jest utrzymanie funkcjonowania organizmu, w nadziei na catkowite
lub czesciowe samoistne wyleczenie uktadu nerwowego. Niektdrzy pacjenci, nie reagujacy
na sterydy, mogg by¢ poddani terapii wymiany osocza (plazmaferezie). Wymiana osocza
usuwa przeciwciata, ktére moga wywotywac stan zapalny.

Osoby z ostrymi objawami, takimi jak paraliz, s3 najczesciej leczone w szpitalu lub w
osrodku rehabilitacyjnym pod opieka wyspecjalizowanego zespotu medycznego. Pozniej,
gdy zaczynaja odzyskiwac¢ panowanie nad konczynami,rozpoczyna sie fizykoterapia w celu
poprawy sity miesni, koordynacji i zakresu ruchu.

Poprzeczne zapalenie rdzenia kregowego zwykle obejmuje nastepujace objawy: (1)
ostabienie nog i rak, (2) bél, (3) zaburzenia czucia oraz (4) zaburzenia czynnosci jelit i
pecherza moczowego. Wiekszo$¢ pacjentéw doswiadcza réznego stopnia stabosci w
nogach; niektérzy réwniez w rekach.

U okoto potowy pacjentéw gtdwnym objawem jest bol. Moze byc zlokalizowany w dolnej
czesci plecow, albo mogg to byc ostre ataki, promieniujgce w dot ndg Lub ramion lub wokdt
tutowia. Wiekszo$¢ pacjentow zgtasza zwiekszong wrazliwo$¢ na upat, zimno lub dotyk; u
niektorych nawet lekkie dotkniecie palcem moze powodowac znaczny bél (tzw. allodynia).

Rokowanie: Powrdt do zdrowia po poprzecznym zapaleniu rdzenia kregowego zwykle
rozpoczyna sie w ciagu 2-12 tygodni od wystapienia objawdw i moze trwac¢ do 2 lat.
Jednak w przypadku braku poprawy w ciggu pierwszych 3-6 miesiecy, znaczacy powrot
do zdrowia jest mato prawdopodobny. Okoto 1/3 chorych powraca w petni lub czesciowo
do zdrowia. U kolejnej 1/3 chorych dochodzi do pewnej poprawy, z pewnymi trwatymi
deficytami (spastyczny chdd, zaburzenia czucia, parcie na mocz lub nietrzymanie moczu).
Pozostata 1/3 chorych wykazuje niewielka poprawe funkcjonalna.

Badania naukowe: National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS)
wspiera badania majgce na celu wyjasnienie roli uktadu odpornosciowego w TM i
innych chorobach oraz zaburzeniach autoimmunologicznych. Inne prace skupiajg sie na
strategiach naprawy zdemielinizowanych rdzeni kregowych, réwniez z wykorzystaniem
przeszczepu komdrek. Ostatecznym celem tych badan jest pobudzenie regeneracji i
przywrdcenie funkcji pacjentom cierpigcym na paraliz.
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PODSTAWOWE INFORMACIJE O SCHORZENIACH

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), Transverse Myelitis
Association

ZRODLA INFORMACIJI O POPRZECZNYM ZAPALENIU RDZENIA

Johns Hopkins Myelitis and Myelopathy Center zapewnia kompleksowa diagnostyke
i leczenie objawéw petnego spektrum zapalenia rdzenia i mielopatii, w tym
poprzecznego zapalenia rdzenia. W sktad zespotu centrum wchodzg lekarze i specjalisci
z réznych dziedzin, w tym neurologii, urologii, reumatologii, chirurgii ortopedycznej,
neuroradiologii, medycyny rehabilitacyjnej oraz terapii fizycznej i zajeciowe;.
https.//www.hopkinsmedicine.org/neurology-neurosurgery/specialty-areas/%20
myelitis-myelopathy

Witryna Siegel Rare Neuroimmune Association (SRNA) zawiera wiadomosci i informacje
dla spotecznosci TM; utatwia wsparcie i nawigzywanie kontaktow. https.//wearesrna.org

AKTORKA ALI STROKER, NAGRODZONA NAGRODA TONY,AUTOR ZDJECIA CHRISTOPHER VOELKER
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Schorzenie wtérne oznacza szereg powiktan pierwotnego
schorzenia prowadzacego do niepetnosprawnosci (udar,
SM, uraz rdzenia kregowego, porazenie mdozgowe itp.)

Moga one niekorzystnie wptywaé na zdrowie fizyczne i
psychiczne oraz ogranicza¢ udziat w zyciu spotecznym.
Niektore z nich moga zagrazac zyciu, jesli nie sg prawidtowo
leczone.

SCHORZENIA WTORNE

Dysrefleksja autonomiczna

Dysrefleksja autonomiczna (AD) to stan nagty, potencjalnie zagrazajacy zyciu, ktory dotyka
0soby z urazami rdzenia kregowego na poziomie T6 lub wyzej. U niektdrych 0séb z urazami
na poziomie T7 i T8 réwniez moze rozwingc sie AD, chociaz zdarza sie to rzadko.AD mozna
zwykle tatwo leczy¢, a takze jej zapobiegac. Kluczem jest znajomos¢ wyjsciowego cisnienia
krwi, czynnikow wyzwalajacych i objawow.

Dysrefleksja autonomiczna wymaga szybkiego i prawidtowego dziatania; nieleczona moze
prowadzi¢ do udaru mdzgu. Poniewaz wielu pracownikéw ochrony zdrowia nie zna tego
powiktania, wazne jest, aby osoby z ryzykiem AD, a takze ich bliscy, byli w stanie zrozumiec¢
i zidentyfikowac objawy. Osoby z grupy ryzyka powinny znac swoje podstawowe cisnienie
krwi i by¢ w stanie wyjasni¢ pracownikom ochrony zdrowia, jak zidentyfikowac potencjalne
przyczyny i opanowac je w przypadku nagtego wystgpienia AD.

Objawy AD obejmujg wysokie cisnienie krwi, pulsujacy bdl gtowy, zaczerwienienie
twarzy, pocenie sie powyzej poziomu urazu, gesig skorke ponizej poziomu urazu, zatkany
nos, nudnosci i spowolniony puls (ponizej 60 uderze na minute). Objawy réznia sie w
zaleznosci od osoby; poznaj swoje.

Co robi¢: W razie podejrzenia AD, nalezy usigs¢ lub podnies¢ gtowe pod katem 90 stopni.
Jesli mozesz, opus¢ nogi na ziemie. Nastepnie poluzuj lub zdejmij wszystkie ciasne
elementy garderoby i sprawdzaj ci$nienie krwi co 5 minut. U osoby z urazem rdzenia
powyzej T6 typowe skurczowe cisnienie krwi wynosi zwykle 90-110 mm Hg. Odczyt
cisnienia krwi 0 20-40 mm Hg powyzej wartosci wyjsciowej u dorostych lub 15 mm Hg
powyzej wartosci wyjsciowej u dzieci i 0 15-20 mm Hg powyzej wartosci podstawowe;j
u nastolatkéw moze byc oznaka dysrefleksji autonomicznej. Co najwazniejsze, jesli to
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mozliwe, unikaj draznigcego bodzca. Zacznij od znalezienia najczestszych przyczyn:
pecherz, jelita, ciasna odziez lub problemy skorne. Usuwajac przyczyne nalezy pamietac, ze
AD moze sie pogorszy¢,zanim zacznie sie poprawiac.

Dysrefleksja autonomiczna jest spowodowana czynnikiem draznigcym ponizej poziomu
urazu, zwykle zwigzanym z pecherzem (podraznienie sciany pecherza, infekcja drdg
moczowych, zablokowany cewnik lub przepetniony worek zbierajacy mocz) lub jelitami
(rozdete lub podraznione jelita, zaparcia lub niedroznosc jelit, hemoroidy lub infekcje
odbytu). Inne przyczyny obejmuja infekcje lub podraznienia skdry, skaleczenia, siniaki,
otarcia lub odlezyny, wrastajace paznokcie, oparzenia (w tym stoneczne i oparzenia
goraca woda) oraz ciasne lub krepujace ubranie.

Czynnikiem wyzwalajacym moze by¢ tez aktywnos¢ seksualna, skurcze menstruacyjne,
pordd, torbiele jajnikdw, choroby jamy brzusznej (wrzody zotadka, zapalenie okreznicy,
zapalenie otrzewnej) lub ztamania kosci.

Co dzieje sie podczas napadu AD? Dysrefleksja autonomiczna wskazuje na nadmierng
aktywnos¢ autonomicznego uktadu nerwowego - tej czesci uktadu nerwowego, ktéra
reguluje funkcje niezalezne od naszej woli, takie jak tetno, oddychanie i trawienie.
Szkodliwy bodziec (ktéry bytby bolesny, gdyby byt odczuwalny) ponizej poziomu urazu
wysyta impulsy nerwowe do rdzenia kregowego; wedrujg one w gore, az zostang
zablokowane na poziomie urazu. Poniewaz nie docierajg do mozqu, ciato nie reaguje
w zwykty sposdb. Powstaje odruch, ktéry zwieksza czynno$¢ czesci wspotczulnej
autonomicznego uktadu nerwowego. Powoduje to zwezenie naczyn krwionosnych, a w
rezultacie wzrost cisnienia krwi. Receptory nerwowe w sercu i naczyniach krwiono$nych
wykrywaja wzrost cisnienia krwi i wysytaja wiadomos¢ do moézgu. Nastepnie mdzg
wysyta wiadomos¢ do serca, powodujac spowolnienie rytmu serca i rozszerzenie naczyn
krwionosnych powyzej poziomu urazu. Poniewaz jednak mdzg nie jest w stanie wysytac
wiadomosci ponizej poziomu urazu, cisnienia krwi nie mozna skorygowac. Organizm jest
zdezorientowany i nie moze rozeznac sie w sytuacji.

Ogodlnie rzecz biorac, leki stosuje sie tylko wtedy, gdy nie mozna zidentyfikowac i usunac
szkodliwego bodzca lub gdy epizod AD utrzymuje sie nawet po usunieciu podejrzewanej
przyczyny. Potencjalnie uzytecznym Srodkiem jest pasta nitroglicerynowa (stosowana
miejscowo powyzej poziomu urazu). Powszechnie stosuje sie tez nifedypine i azotany
0 natychmiastowym uwalnianiu oraz inne leki, takie jak hydralazyna, mekamylamina
i diazoksyd. Jesli w ciggu 24 godzin pacjent brat lek na zaburzenia erekgji (np. Cialis,
Viagra), nalezy rozwazy¢ inne leki, poniewaz cisnienie krwi moze spas¢ niebezpiecznie
nisko.

W wiekszosci przypadkdw dysrefleksji autonomicznej mozna zapobiec. Utrzymuj cewniki
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w czystosci, przestrzegaj godzin cewnikowania i wyprozniania oraz identyfikuj czynniki
wyzwalajace.

ZRODtA

Paralyzed Veterans of America, Miami Project to Cure Paralysis/University of Miami School
of Medicine

ZRODLA INFORMACJI O DYSREFLEKSJI AUTONOMICZNEJ

Christopher & Dana Reeve Foundation's National Paralysis Resource Center oferuje
bezptatna karte do portfela (wersja dla dorostych lub dzieci, w jezyku angielskim lub
hiszpanskim w wersji drukowanej, a takze do pobrania z sieci w ponad 20 jezykach)
opisujaca AD i zalecenia dotyczace leczenia w nagtych wypadkach. Upewnij sie, ze lekarze
znaja Twoje czynniki ryzyka. Zadzwon pod bezptatny numer 1-800-539-7309 lub wyszukaj

informacje na stronie ChristopherReeve.org/Cards

Organizacja Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord
Medicine, oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego w przypadku
dysrefleksji autonomicznej. Dostepny jest réwniez przewodnik dotyczacy AD dla pacjentow.
https.//pva.or

KONTROLA NAD CZYNNOSCIA PECHERZA

Paraliz na dowolnym poziomie zwykle wptywa na kontrole nad pecherzem. Nerwy
odchodza do tego narzadu od dolnego odcinka rdzenia kregowego (poziomy S2-54),
dlatego uraz rdzenia odcina impulsy z mézgu. Chociaz odzyskanie dawnej kontroli nad
pecherzem moze nie by¢ mozliwe, dostepnych jest wiele technik i narzedzi leczenia tzw.
pecherza neurogennego.

Jak dziata zdrowy pecherz: mocz, czyli nadmiar wody i soli usuwanych z krwiobiegu przez
nerki, jest odprowadzany cienkimi rurkami (moczowodami), w ktérych przeptyw jest
zwykle tylko w jednym kierunku. Moczowody t3czg sie z pecherzem moczowym, ktory jest
zasadniczo workiem przechowujacym mocz, zle znoszacym nacisk. Gdy worek jest petny,
nacisk wzrasta, a nerwy wysytaja wiadomos¢ przez rdzen kregowy do mézgu. Gdy pacjent
jest gotowy odda¢ mocz, mézg wysyta wiadomos¢ z powrotem przez rdzen kregowy do
pecherza, nakazujac miesniowi wypieracza ($ciana pecherza) zacisniecie sie, a miesniowi
zwieracza (zastawka wokot gornej czesci cewki moczowej) rozluznienie sie i otwarcie.
Mocz jest wtedy wydalany przez cewke moczowa na zewnatrz.

Jednak paraliz zaburza system kontroli organizmu; wiadomosci nie przechodza pomiedzy
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migsniami pecherza a mozgiem. Brak kontroli z mdzgu moze prowadzi¢ do nadreaktywnosci
miesni wypieracza i zwieracza. Nadreaktywny wypieracz moze kurczy¢ sie przy matych
objetosciach moczu i nadreaktywnym zwieraczu; prowadzi to do duzego nacisku na
pecherz, nietrzymania moczu, niepetnego oproézniania, cofania sie moczu, nawracajacych
infekcji pecherza, kamicy, wodonercza (rozdecia nerek), odmiedniczkowego zapalenia nerek
i niewydolnosci nerek.

Pecherz neurogenny objawia sie zwykle na jeden z dwéch
sposobow:

1. Pecherz spastyczny (odruchowy): kiedy pecherz wypetnia sie moczem, nieprzewidywalny
odruch automatycznie wyzwala jego oprdznienie; zwykle dzieje sie tak przy urazach
powyzej poziomu T12. W przypadku pecherza spastycznego nie wiadomo, kiedy i czy w
ogoéle dojdzie do oprdznienia pecherza. Lekarze obeznani z urazami rdzenia kregowego
czesto zalecaja leki rozluzniajace pecherz (antycholinergiczne); powszechnie stosowana
jest oksybutynina (Ditropan); jej gtdwnym skutkiem ubocznym jest sucho$¢ w ustach.
Tolterodyna, propiweryna lub oksybutynina podawana przezskérnie moga powodowac
mniejsza suchos¢ w ustach. Alternatywg dla lekéw antycholinergicznych jest toksyna
botulinowa A (botoks), zatwierdzona przez FDA do leczenia nadreaktywnosci wypieracza
u 0s6b z urazami rdzenia i stwardnieniem rozsianym Botoks wstrzykiwany bezposrednio
do pecherza moze by¢ zalecany osobom, ktére nie odpowiedziaty na leki lub do$wiadczaja
ogolnoustrojowych skutkéw ubocznych, w tym suchosci w ustach.

2. Pecherz wiotki (bez odruchu): utrata napiecia miesniowego i odruchéw uniemozliwia
oprdznianie pecherza, powodujac jego nadmierne rozciggniecie. Leczenie moze obejmowac
leki rozluzniajace zwieracze (blokery alfa-adrenergiczne), takie jak terazosyna (Hytrin) lub
tamsulosyna (Flomax). Botoks wstrzykniety do zewnetrznego zwieracza cewki moczowe;j
moze utatwi¢ oproznianie pecherza. Kolejng opcja otwarcia zwieracza jest zabieg
chirurgiczny na ujsciu pecherza moczowego, czyli sfinkterotomia, ktéra zmniejsza nacisk na
zwieracz i umozliwia tatwiejszy odptyw moczu z pecherza. Alternatywa dla sfinkterotomii
jest wtozenie metalowej rurki zwanej stentem w zwieracz zewnetrzny w celu utworzenia
otwartego przejscia. Jedng z wad zaréwno sfinkterotomii, jak i stentowania jest to, ze
plemniki przy wytrysku nie wyptywaja z penisa, ale trafiaja do pecherza moczowego
(wstecznie). Nie wyklucza to, ale komplikuje mozliwos¢ posiadania dziecka; plemniki
mozna pobrac z pecherza moczowego, ale moga by¢ one uszkodzone przez mocz.

Gdy miesnie zwieracza nie rozluzniajg sie w czasie skurczu pecherza, wystepuje tzw.
dyssynergia.Mocz nie przeptywa przez cewke moczowa, co moze powodowac cofanie sie moczu
do nerek (refluks) i prowadzi¢ do powaznych powiktan.

Najpopularniejszag metoda oprézniania pecherza jest cewnikowanie przerywane (ICP), gdzie
oprdznia sie pecherz w ustalonych godzinach (co 4-6 godzin). Cewnik moze by¢ wprowadzony
do cewki moczowej w celu oprdznienia pecherza, a nastepnie wyjety. Cewnik zatozony na
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STERYLNE CZY CZYSTE

Ponowne uzycie tego samego cewnika nie jest w dzisiejszych czasach konieczne:
Medicare i inni ptatnicy refundujq jednorazowe cewniki do cewnikowania przerywanego.
Te jednorazowe cewniki, szczegdlnie zamkniete systemy ,bezdotykowe” ze sterylng
koricowkg, mogq ograniczyc infekcje pecherza moczoweqgo. Medicare zaptaci rdwniez za
sterylne cewniki i powigzane urzqdzenia do zbierania moczu, jesli zostang one uznane
za niezbedne medycznie; do refundacji wymagana jest recepta lekarza, szczegdtowo
opisujgca przewlekty charakter schorzenia, diagnoze i czestosc cewnikowania.

state (Foleya) stale odprowadza mocz z pecherza.Jesli mocz odprowadzany jest przez stomie
(chirurgicznie utworzony otwdr) w okolicy kosci tonowej, z pominieciem cewki moczowej,
nazywa sie go cewnikiem nadtonowym. Zaleta: mozliwos¢ nieograniczonego spozywania
ptynow. Wada: oprocz koniecznosci stosowania urzadzenia do zbierania moczu, cewniki
zatozone na state s3 bardziej podatne na infekcje drég moczowych. Opcja dla mezczyzn
jest zewnetrzny cewnik naktadany na cztonka (podobny do prezerwatywy), ktéry réwniez
odprowadza mocz w sposéb ciagty. Takie cewniki réwniez wymagaja osobnego urzadzenia
do zbierania, np. worka na noge.

Istnieje kilka chirurgicznych alternatyw przy zaburzeniach czynnosci pecherza moczowego.
Zabieg Mitrofanoffa polega na utworzeniu nowego ujscia moczu przez kanat utworzony
z wyrostka robaczkowego; umozliwia to wprowadzenie cewnika przez stomie w jamie
brzusznej bezposrednio do pecherza i odprowadzenie moczu, co jest bardzo korzystne dla
kobiet i przy ograniczonej sprawnosci rak. Augmentacja pecherza moczowego to zabieg
polegajacy na chirurgicznym zwiekszeniu objetosci pecherza moczowego przy uzyciu tkanki
jelit; zmniejsza to popuszczanie moczu i wymaga rzadszego cewnikowania.

Osoby cierpiace na stwardnienie rozsiane i inne choroby rdzenia kregowego czesto maja
problemy z kontrolg pecherza moczowego. Moze sie to objawiac niewielkim popuszczaniem
przy kichnieciu lub Smiechu, ale czasem tez catkowitg utratg kontroli. Dla wielu 0séb problem
rozwigzuje odpowiednia odziez lub specjalne wktadki. Niektore kobiety poprawiaja trzymanie
moczu dzieki ¢wiczeniom wzmacniajacym przepone miednicy (¢wiczenia Kegla).

Zapalenie drég moczowych: u 0s8b zyjacych z paralizem wystepuje duze ryzyko zakazenia
uktadu moczowego (ZUM), ktdre do lat 50-tych XX wieku byto gtdwna przyczyng zgondw po
paralizu.Zrédtem infekcji s3 bakterie, grupa Lub kolonia mikroskopijnych,jednokomérkowych
drobnoustrojéw zyjacych w organizmie i zdolnych do wywotywania choréb. Bakterie ze skory
i cewki moczowej sg tatwo przenoszone do pecherza poprzez ICP, cewnik Foleya i cewniki
nadtonowe. Po urazie wiele 0s6b nie jest w stanie catkowicie oprézni¢ pecherza, co zwigksza
ryzyko infekgji; bakterie szybciej rozwijaja sie¢ w moczu zalegajacym w pecherzu.

Objawy ZUM obejmuja metny i cuchngcy mocz, goraczke, dreszcze, nudnosci, bol gtowy,
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nasilone skurcze i dysrefleksje autonomiczng (AD). Wystepuje tez pieczenie podczas
oddawania moczu i/lub dyskomfort w dolnej czesci miednicy, brzucha lub dolnej czesci
plecow.

Po wystapieniu objawdw pierwszg linig leczenia s antybiotyki, w tym fluorochinolony (np.
cyprofloksacyna), trimetoprim, sulfametoksazol, amoksycylina, nitrofurantoina i ampicylina.
Aby zapobiec infekgji, nie wolno dopusci¢ do przedostania sie bakterii do pecherza
moczowego. Pomoze w tym wtasciwa higiena i prawidtowe obchodzenie sie z materiatami
do pielegnacji uktadu moczowego. Osad z moczu moze gromadzic sie w rurkach i ztgczach.
Moze to utrudni¢ odptyw moczu i utatwic rozprzestrzenianie sie bakterii. Czysta skora to
rowniez wazny czynnik w zapobieganiu infekcjom.

Picie odpowiedniej ilosci ptyndw moze pomdc utrzymac zdrowie pecherza, wyptukujac z
niego bakterie i inne odpady. Chociaz wyniki badan nie s3 jednoznaczne, sok zurawinowy
lub ekstrakt z zurawiny w postaci tabletek moze skutecznie zapobiega¢ infekcjom
pecherza; produkty zurawinowe sg ogélnie uwazane za bezpieczne, ale podobnie jak w
przypadku wszystkich suplementow, warto wczesniej omowic¢ to z lekarzem. Zurawiny
utrudniaja bakteriom przywieranie do $ciany pecherza i kolonizacje. To samo dziatanie ma
D-mannoza, rodzaj cukru dostepny w sklepach ze zdrowa zywnoscia. Przykleja sie on do
bakterii, przez co bakterie nie moga przywrzec¢ do niczego innego.

Przynajmniej raz w roku zaleca sie przejscie petnego badania lekarskiego. Powinno ono

ZURAWINA?

Chociaz zurawina jest czesto polecana na infekcje
drég moczowych, wyniki badari co do jej
korzysci nie sq jednoznaczne. W 2020 r.
FDA ogtosita, ze pozwoli producentom
zamieszczac na opakowaniach
Stwierdzenie, ze istniejq ,ograniczone” 8
dowody na to, ze codzienne zazywanie
suplementéw  zurawinowych — moze
zmniejszy¢ ryzyko nawracajgcych zapalen
uktadu moczowego u kobiet. Organizacja
National ~ Center for Complementary and
Integrative Health finansuje obecnie badania oceniajgce wptyw

spozycia zurawiny na zmniejszenie liczby chordb przewlektych. Produkty z zurawiny nie
sq lekiem na infekcje drog moczowych; w przypadku podejrzenia wystgpienia takiej
infekcji nalezy natychmiast skontaktowac sie z lekarzem.

79 | Christopher & Dana Reeve Foundation



DBANIE O ZDROWIE | WELLNESS

obejmowa¢ badanie urologiczne, w tym skan lub USG nerek w celu potwierdzenia,
ze dziataja prawidtowo. Badanie moze rowniez obejmowac przeswietlenie uktadu
moczowego (nerek, moczowoddw, pecherza moczowego), ktére moze wykry¢ kamienie
nerek lub pecherza.

Kolejnym przedmiotem troski jest rak pecherza moczowego. Badania wykazuja
umiarkowany wzrost ryzyka zachorowania na raka pecherza moczowego u 0s6b, ktdre
dtugo korzystaty z cewnikdw zatozonych na state. Ryzyko zachorowania na raka pecherza
moczowego rosnie tez u palaczy tytoniu.

ZRODtA

National MS Society, Spinal Cord Injury Information Network, University of Washington
School of Medicine, National Center for Complementary and Integrative Health.

ZRODLA INFORMACJI O KONTROLI NAD CZYNNOSCIA PECHERZA

Christopher & Dana Reeve Foundation oferuje bezptatng broszure Bladder Management
w wersji drukowanej lub do pobrania. Odwiedz: ChristopherReeve.org/Booklets

Organizacja Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord
Medicine oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego w zakresie kontroli
nad czynnoscig pecherza. Dostepny jest réwniez przewodnik dla pacjentdw. https.//pva.org

Projekt Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) to kanadyjska organizacja
wspdtpracy naukowcow, klinicystow i pacjentow, ktéra weryfikuje, ocenia i przektada
wiedze naukowa, aby ustali¢ najlepsze praktyki postepowania po urazie rdzenia.

https.//scireproject.com

OPROZNIANIE JELIT

Przewdd pokarmowy jest droznym przewodem zaczynajacym sie w jamie ustnej, a
konczacym w odbycie. Jelito grube, koficowa czes¢ przewodu pokarmowego, to miejsce,
gdzie zbierajg sie odpady po strawionym pokarmie, dopdki nie zostang wydalone z
organizmu w postaci stolca (katu).

Po potknieciu pokarm przechodzi przez przetyk do zotgdka, ktory jest w zasadzie workiem
mig$niowym, a nastepnie do jelit. Wchtanianie sktadnikow odzywczych odbywa sie w
jelicie cienkim, dwunastnicy, jelicie czczym i jelicie kretym. Nastepna jest okreznica, ktora
przylega do $cian jamy brzusznej; zaczyna sie od okreznicy wstepujacej po prawej stronie
jamy brzusznej,biegnie do gory i przechodzi poziomo jako okreznica poprzeczna,nastepnie
w dét jako okreznica zstepujaca i dalej w dot jako esica (w ksztatcie litery ,s”) do odbytnicy,
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ktéra znajduje ujscie w odbycie.

Kat przemieszcza sie w jelitach dzieki rytmicznym skurczom mies$ni $cian okreznicy (tzw.
ruchy robaczkowe lub perystaltyka). O ruchu tym decyduje sie¢ komdrek nerwowych
na kilku réznych poziomach. Nerwy splotu krezkowego kierujg lokalnymi ruchami jelit,
pozornie bez udziatu moézqu lub rdzenia kregowego. Ponad 100 lat temu odkryto, ze jelita,
nawet po usunieciu z organizmu, maja naturalng tendencje do wytwarzania perystaltyki.
Jesli Sciana jelita jest rozciagnieta, splot krezkowy zweza miesnie powyzej miejsca
rozciagniecia, i rozluznia miesnie ponizej, popychajac tres¢ pokarmowa w dot.

Kolejny poziom organizacji pochodzi z impulséw nerwéw autonomicznych z mézqu i
rdzenia kregowego do okreznicy, ktora odbiera je za posrednictwem nerwu btednego.
Najwyzszy poziom kontroli pochodzi z mézgu. Swiadomos¢ petnosci odbytu pozwala
na rozréznienie miedzy materiatem statym a gazami oraz podjecie decyzji o wydaleniu
katu, gdy jest to stosowne. Komunikaty przekazywane przez rdzen kregowy powoduja
dobrowolne rozluznienie miesni dna miednicy i zwieracza odbytu, umozliwiajac proces
defekacji.

Paraliz zaktdca dziatanie tego systemu. Istniejg dwa gtéwne typy jelit neurogennych,
w zaleznosci od poziomu urazu: uraz powyzej stozka rdzeniowego (na poziomie
L1) powoduje zespét gornego neuronu ruchowego (UMN); zespdt dolnego neuronu
ruchowego (LMN) wystepuje w przypadku urazéw ponizej L1.

W przypadku UMN (lub jelita drazliwego) swiadoma kontrola zewnetrznego zwieracza
odbytu jest zaktdcona; pozostaje on zacisniety, co sprzyja zaparciom i zatrzymaniu stolca;
petne jelito moze powodowac dysrefleksje autonomiczna. Potaczenia UMN miedzy
rdzeniem kregowym a okreznica pozostaja nienaruszone, dzieki czemu koordynacja
odruchdéw i popychanie stolca pozostaja nienaruszone. Wydalanie stolca u oséb z UMN
nastepuje poprzez stymulowanie odruchu bodzcem wprowadzonym do odbytnicy, takim
jak czopek lub palec.

LMN lub wiotkie jelito charakteryzuje sie utrata ruchu robaczkowego (perystaltyki) i
powolnym wypychaniem stolca. Rezultatem s3 zaparcia i wyzsze ryzyko nietrzymania
z powodu niesprawnego zwieracza odbytu. Aby zminimalizowa¢ ryzyko hemoroidow,
stosuj srodki zmiekczajace stolec, unikaj nadmiernego napinania sie przy wyproznianiu
oraz uszkodzen fizycznych podczas stymulacji.

Wypadki nietrzymania katu zdarzaja sie. Najlepszym sposobem zapobiegania im jest
przestrzeganie ustalonego grafiku, dzieki ktéremu jelita ,wiedza”, kiedy sie wyproznic.
Wiekszos¢ oséb regularnie oproznia jelita o takiej porze dnia, ktéra pasuje do ich stylu
zycia. Zwykle zaczyna sie od wtozenia czopka lub mini-lewatywy, po czym odczekuje
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sie okoto 15-20 minut, aby umozliwi¢ dziatanie srodka pobudzajacego. Nastepnie
wykonuje sie stymulacje palcem co 10-15 minut, az do opréznienia odbytnicy. Osoby z
wiotkim jelitem czesto rozpoczynaja od stymulacji palcem lub recznego usuwania. Caty
program oprozniania jelit zazwyczaj wymaga 30-60 minut. Najlepiej jest przeprowadzi¢
go na sedesie. Jezeli chory jest w stanie spedzi¢ w pozycji siedzacej dwie godziny, to
zazwyczaj wystarczy. W przypadku wysokiego ryzyka pekania skory, warto zastanowic sie
oprdéznianiem jelit lezac na boku w tdzku.

Zaparcia to problem wielu 0sdb z porazeniem nerwowo-migsniowym. Wszystko, co
zmienia tempo przemieszczania sie pokarmu przez jelito grube, zaktéca wchtanianie
wody i powoduje problemy.Jest kilka rodzajéw Srodkdw przeczyszczajacych, ktére moga
by¢ pomocne. Metamucil zawiera btonnik niezbedny do zwiekszenia objetosci, ktory
zatrzymuje wode i utatwia przesuwanie stolca przez jelita. Srodki zmiekczajace stolec,
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takie jak Colace, réwniez zatrzymuja wiecej wody w stolcu, dzieki czemu jest on bardziej
miekki i tatwiej przechodzi dalej. Srodki pobudzajace, takie jak bisakodyl, zwiekszaja

skurcze miesni (perystaltyke) jelit, powodujac przesuwanie stolca. Czeste stosowanie
stymulantéw moze w rzeczywistosci nasila¢ zaparcia - jelita moga sie od nich uzaleznic¢
nawet przy prawidtowej perystaltyce.

S3 dwa podstawowe rodzaje czopkdéw, oba oparte na aktywnym sktadniku o nazwie
bisakodyl: na bazie roslinnej (np. Dulcolax) i na bazie glikolu polietylenowego (np. Magic
Bullet). Lekarz doradzi, ktéry produkt najlepiej spetni potrzeby danego pacjenta.

Inng opcja dla oséb z trudnymi problemami jelitowymi jest przetoka Malonea (znana
tez jako procedura MACE). Jest to zabieg chirurgiczny polegajacy na utworzeniu stomii
(otworu) w jamie brzusznej, przez ktory wprowadza sie ptyn powyzej odbytnicy i skutecznie
wyptukuje kat z jelita. Metoda ta moze znacznie skroci¢ procedury oprézniania jelit i
pozwoli¢ na odstawienie niektorych lekdw z tym zwigzanych.

Oto kilka faktéw, ktére pomoga dbac o jelita:

® Qgolnie rzecz biorac, codzienne wyprdznianie sie nie jest koniecznie. Wystarczy co
drugi dzien.

® Najtatwiej wyproznic sie po positku.

® Picie dwoch litrow ptyndéw dziennie pomaga utrzymac miekki stolec; ciepte ptyny
réwniez pomoga w wyproznianiu.

® Zdrowa dieta, w tym btonnik w otrebach zbozowych, warzywach i owocach, pomaga
utrzymac prawidtowy proces trawienia.

®  Aktywnos¢ fizyczna i ¢wiczenia sprzyjaja zdrowiu jelit.

Niektore leki powszechnie stosowane przez osoby z paralizem mogg wptywac na jelita.
Na przyktad leki antycholinergiczne (w leczeniu pecherza) moga spowalniac ruchy jelit,
powodujac zaparcia, a nawet niedroznosc jelit. Niektdre leki przeciwdepresyjne, takie
jak amitryptylina, narkotyczne leki przeciwbodlowe i niektdre leki stosowane w leczeniu
spastycznosci, takie jak sél sodowa dantrolenu, moga réwniez przyczyniac sie do zaparc.

Wiele oséb zgtasza znaczng poprawe jakosci zycia po wytonieniu kolostomii. Ten
zabieg chirurgiczny polega na wytworzeniu statego otworu miedzy okreznica a skora
na powierzchni jamy brzusznej, do ktérego przymocowany jest worek do zbierania
stolca. Kolostomia czasami staje sie konieczna z powodu popuszczania katu, odlezyn,
uporczywego nietrzymania stolca lub zbyt dtugiego czasu wyprdzniania sie. Umozliwia
ona wielu osobom samodzielne oprdznianie jelit i zajmuje mniej czasu niz opisane tu
zabiegi defekacji. Ostatnie badania wskazuja na wysoki poziom zadowolenia 0séb z
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urazami rdzenia kregowego, u ktorych wykonano kolostomig; zgtaszane korzysci to lepsza
jakos¢ zycia i niezaleznosc.

ZRODtA

University of Alabama at Birmingham Spinal Cord Injury Model System Information
Network, University of Washington School of Medicine, ALS Association of America,
National Multiple Sclerosis Society.

ZRODLA INFORMAC3JI O OPROZNIANIU JELIT

Organizacja Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal
Cord Medicine, oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego dotyczace
oprézniania jelit. Dostepny jest réwniez przewodnik dla pacjentow. https.//pva.org

Projekt Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) to kanadyjska organizacja
wspotpracy naukowcow, klinicystow i pacjentow, ktéra weryfikuje, ocenia i przektada
wiedze naukowa w celu ustalenia najlepszych praktyk postepowania po urazie rdzenia.

https.//scireproject.com

ZAKRZEPICA ZYt GLEBOKICH (DVT)

Osoby z urazem rdzenia kregowego (SCl) s3 szczegélnie narazone na zakrzepice zyt
gtebokich (DVT) w ostrym przebiegu choroby wigzacej sie z pobytem w szpitalu. Zakrzepica
2yt gtebokich to skrzep krwi, ktory tworzy sie w zyle gteboko w ciele, najczesciej w tydce
lub udzie. Moze zagrazac zyciu, jesli skrzep oderwie sie od zyty i przemiesci sie do ptuc,
powodujac zatorowos¢ ptucna.

Lekarze stosujg leki przeciwzakrzepowe (rozrzedzajace krew), aby zapobiec powstawaniu
zakrzepow krwi. Przyjmowanie lekdw przeciwzakrzepowych rozpoczyna sie zazwyczaj w
ciagu pierwszych 72 godzin po urazie i trwa przez okoto 8 tygodni. Najczestszym srodkiem
rozrzedzajacym krew stosowanym w SCI jest heparyna o niskiej masie czasteczkowej
(enoksaparyna lub dalteparyna). Leki te spowalniajg krzepniecie krwi, a takze zapobiegaja
rosnieciu skrzepow. Leki rozrzedzajace krew nie usuwajg powstatych wczesniej zakrzepdow;
czasami wymaga to operacji.

Niektore osrodki opieki nad pacjentami z SCI stosuja filtr krwi zwany filtrem zyty gtdwnej
dolnej (IVC) u 0séb z wysokim ryzykiem choroby zakrzepowo-zatorowej - w tym z urazami
wyzszych segmentdw kregostupa szyjnego i ze ztamaniami kosci dtugich. Zasadnos¢
stosowania filtra IVC jako $rodka zapobiegawczego nie zostata w petni potwierdzona.
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Trzeba oméwi¢ mozliwe ryzyka z lekarzem; na ogot leki przeciwzakrzepowe s3a pierwszg
linig leczenia.

Ryzyko zakrzepicy zyt gtebokich jest najwyzsze w ostrej fazie SCI, ale dotyczy w jakims
stopniu wszystkich 0s6b z uszkodzeniem rdzenia. Rutynowe zaktadanie ponczoch
uciskowych o réznych stopniach kompresji jest powszechne u 0séb z paralizem.

ZRODLO:
National Heart, Lung, and Blood Institute

ZRODLA INFORMACII O ZAKRZEPICY ZYt. GLEBOKICH

National Blood Clot Alliance to grupa rzecznictwa pacjentéw, ktéra promuje swiadomos¢
ryzyka zakrzepdw krwi,zapobieganie i leczenie. hitps.//www.stoptheclot.org

Vascular Cures przygotowuje materiaty edukacyjne i zwigksza swiadomos$¢ spoteczng na
temat roznych choréb naczyniowych. Odwiedz https://www.vascularcures.org i wpisz do
wyszukiwarki ,deep vein thrombosis”.

Organizacja Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord
Medicine, oferuje (bezptatnie) wszechstronne wytyczne postepowania klinicznego w

zakrzepicy zyt gtebokich. https:/pva.org

ZMECZENIE

Zmeczenie jest bardzo czestym towarzyszem wielu schorzen zwiazanych z paralizem.
Okoto 80% oséb ze stwardnieniem rozsianym zgtasza, ze zmeczenie, ktére moze narastac
w miare uptywu dnia, wzmagane przez ciepto i wilgo¢, znaczaco zaktoca zdolno$¢ do
funkcjonowania.

Jest rowniez jednym z gtdwnych objawdw zespotu poporazennego. Osoby, ktére przeszty
polio dawno temu, nawet jesli catkowicie wyzdrowiaty, czasami po latach zaczynaja
odczuwac brak energii - meczac sie znacznie szybciej niz w przesztosci. Objawy te moga
by¢ spowodowane stopniowym zuzyciem juz ostabionych i uszkodzonych komdrek
nerwowych. Niektdrzy uwazaja, ze zespot chronicznego zmeczenia, ktéry dotyka,
wedtug réznych danych, od 836 000 do 2,5 miliona Amerykandw, moze by¢ zwigzany z
niezdiagnozowanym zespotem poporazennym. Ponad 60% oséb z SCI, ktére doswiadczaja
zmian w funkcjonowaniu, wskazato zmeczenie jako wielki problem.

Podstawowe problemy medyczne, takie jak niedokrwistos¢, niedoczynnos$¢ tarczycy,
cukrzyca, depresja, problemy z oddychaniem lub choroby serca moga powigkszac
zmeczenie. Leki zwiotczajace miesnie, srodki przeciwbolowe i uspokajajace, réwniez moga
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JAK SOBIE RADZIC ZE ZMECZENIEM

Kilka pomystéw na zmniejszenie zmeczenia:

® [epsze odzywianie. Kofeina, alkohol, palenie tytoniu i dieta bogata w przetworzone
weglowodany, cukier i uwodornione ttuszcze obnizajq poziom energii. Niedobdr biatka
w diecie moze réwniez prowadzi¢ do zmeczenia.

® QOdpoczynek. Nie zameczaj sie. Daj sobie czas na odpoczynek, jesli tego potrzebujesz.
Przywotuj mysli poprawiajgce samopoczucie, smiej sie, kiedy tylko mozesz, wyznacz
siebie czas na relaks co najmniej dwa razy dziennie - na joge, medytacje, modlitwe.

® Nie przegrzewaqj sie. Osoby ze stwardnieniem rozsianym sq mniej zmeczone, gdy unikajq
gorqca i/lub uZywajq urzqdzeri chtodzgcych (kamizelek, oktadow z lodu itp.).

® Znajdz nowe sposoby, rdwniez z terapii zajeciowej, aby uproscic czynnosci i wprowadzic
strategie oszczedzania energii.

® Uzywaj sprzetu adaptacyjnego, aby oszczedzac energie. Na rynku dostepnych jest wiele
gadzetow i rozwiqzan, ktdre na to pozwalajg (wiecej informacji na ten temat - zob.
Rozdziat 5). Dla osoby z zespotem poporazennym moze to oznaczac uzywanie woézka
inwalidzkiego zamiast chodzika. Uzytkownicy wozkéw mogq dodac wspomaganie lub
przejs¢ na wozek w petni elektryczny.

® Qgranicz stres. Niektérym pomagajq strategie radzenia sobie ze stresem, trening
relaksacyjny, udziat w grupie wsparcia lub psychoterapia. Chociaz zwigzek miedzy
zmeczeniem a depresjq nie jest w petni zrozumiany, wykazano, ze psychoterapia
zmniejsza zmeczenie u 0sob ze stwardnieniem cierpigcych na depresje.

® Zwiekszaj wytrzymatos¢ poprzez cwiczenia. Kiedys uwazano, ze aktywnosc fizyczna
pogtebia zmeczenie, jednak przy lekkiej niesprawnosci cwiczenia aerobowe mogq byc
korzystne.

® Pacjentom z SM lekarze czesto przepisujg amantadyne i pemoline na zmeczenie.
Poniewaz jednym ze skutkdw ubocznych obu lekow jest bezsennosc, najlepiej przyjmowac
je rano i w potudnie.

sie do tego przyczyniac. Niski poziom sprawnosci fizycznej moze powodowac zbyt mate
rezerwy energii, aby sprostac fizycznym wymaganiom codziennego zycia. Jesli zmeczenie
staje sie problemem, skonsultuj sie z lekarzem.

Nawet 35% o0s6b z SM zgtasza zaburzenia snu; zmeczenie w ciggu dnia moze byc
spowodowane bezdechem sennym, okresowymi ruchami ndg, problemami z pecherzem
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neurogennym, spastycznoscia, bélem, lekiem lub depresja. Lepszy sen zaczyna sie od
lepszego opanowania objawow. Porozmawiaj z lekarzem na temat opcji leczenia bolu,
depresji, bezdechu sennego itp. Nie ma jednego lekarstwa na zmeczenie. Wstuchuj sie we
wiasne ciato; madrze wykorzystuj swoja energie.

ZRODtA

National Multiple Sclerosis Society, Rancho Los Amigos Hospital, Paralyzed Veterans of
America, U.S. Department of Health and Human Services' Office on Women's Health.

Inne powiktania

Choroba serca: Uszkodzenie rdzenia kregowego zwieksza ryzyko rozwoju choroby
serca w mtodszym wieku niz u reszty populacji. Przyczyniaja sie do tego réznorodne
czynniki wynikajace z urazu, w tym nieprawidtowe cisnienie krwi oraz czesta cukrzyca i
otytos¢ (z powodu obnizonego poziomu aktywnosci i zuzycia energii). Niektdre strategie
zapobiegawcze to: badania kontrolne poziomu cukru we krwi, zdrowa dieta, rzucenie
palenia, ograniczenie spozycia alkoholu i regularne ¢wiczenia fizyczne.

Niedocisnienie ortostatyczne to spadek cisnienia krwi z powodu zmiany potozenia
ciata, np. wstanie z pozycji siedzacej lub lezacej. Urazy rdzenia kregowego, zwtaszcza na
poziomie T6 lub wyzszym,zwiekszaja ryzyko niskiego cisnienia krwiz powodu uszkodzenia
autonomicznego uktadu nerwowego; odwodnienie; cigza i spozywanie alkoholu réwniez
moga powodowac ten stan.

Najczestsze objawy to zawroty gtowy, dezorientacja, ostabienie, niewyrazne widzenie, bél
gtowy, nudnosci i kotatanie serca. Niedocisnienie ortostatyczne najczesciej wystepuje po
poczatkowym urazie, podczas choroby lub po dtuzszym okresie lezenia w t6zku. Aby mu
zapobiec, dbaj o nawodnienie organizmu, spozywaj mate positki w ciggu dnia,aby utrzymac
rowne cisnienie krwi i unikaj zbyt gwattownych zmian potozenia ciata, zwtaszcza kiedy
przesiadasz sie na wozek inwalidzki lub rame pionizujaca. Lekarze mogg zaleci¢ ponczochy
uciskowe, gorsety na brzuch, a w razie potrzeby leki stabilizujace cisnienie krwi.

Kostnienie heterotopowe (HO) to nieprawidtowy rozrost kosci w tkance miekkiej.
Przyczyna pozostaje nieznana, ale stan ten moze rozwingc sie po urazie uktadu miesniowo-
szkieletowego, rdzenia kregowego lub os$rodkowego uktadu nerwowego. Oprocz bélu
stawdw, moze wystapi¢ goraczka, obrzek i ograniczona ruchomos¢ dotknietego obszaru.

HO rozwija sie ponizej poziomu urazu, najczesciej w biodrach, ale takze w kolanach,
tokciach lub barkach; moze wystapi¢ zaraz po urazie, ale tez miesigce lub lata pozniej.
U os6b z urazami rdzenia kregowego moze powodowac¢ dodatkowe powiktania, w tym
uszkodzenie skdry, zwigkszong spastycznosc oraz wieksze ryzyko zakrzepicy zyt gtebokich
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i dysrefleksji autonomicznej. Leczenie zwykle obejmuje fizykoterapie i leki spowalniajace
nieprawidtowe powstawanie tkanki kostnej. W ciezkich przypadkach mozna rozwazyc
napromienianie i zabieg chirurgiczny.

Hipotermia i hipertermia: Paraliz moze powodowac¢ wahania temperatury ciata w
zaleznosci od temperatury otoczenia. Przebywanie w goragcym pomieszczeniu moze
podnie$¢ temperature (hipertermia); zimne pomieszczenie moze j3 obnizy¢ (hipotermia).
Opanowanie wahan temperatury jest niezbedne dla niektérych osob.

BOL PRZEWLEKLY

Bol jest sygnatem wyzwalanym w uktadzie nerwowym, aby ostrzec przed mozliwym
urazem. Ostry bdl w wyniku nagtego urazu ma swoj cel. Ten rodzaj bélu mozna zwykle
zdiagnozowac i leczy¢, opanowujac dyskomfort i skracajac jego trwanie. Przewlekty bél
jest jednak znacznie bardziej skomplikowany. Jest to rodzaj alarmu, ktéry nie ustepuje i
jest odporny na wiekszo$¢ srodkdw medycznych. Moze istnie¢ ciagta przyczyna bélu -
zapalenie stawow, rak, infekcja - cho¢ niekt6rzy odczuwaja przewlekty bél przez tygodnie,
miesigce i lata przy braku jakichkolwiek proceséw chorobowych lub dowoddw uszkodzenia
ciata. Rodzaj przewlektego bélu zwanego bélem neurogennym lub neuropatycznym czesto
towarzyszy paralizowi - to okrutna ironia losu, ze osoby pozbawione czucia cierpia z
powodu bolu.

Bol jest skomplikowanym procesem, ztozong interakcja miedzy wieloma waznymi
substancjami chemicznymi, wystepujacymi naturalnie w mozqu i rdzeniu kregowym. Te
substancje chemiczne,zwane neuroprzekaznikami, przekazujg impulsy nerwowe pomiedzy
komaorkami.

W uszkodzonym rdzeniu kregowym brakuje niezbednego neuroprzekaznika hamujgcego
GABA (kwasu gamma-aminomastowego). Moze to ,odhamowac” neurony rdzeniowe
odpowiedzialne za odczuwanie bolu,powodujac ich silniejszg nizzwykle aktywacje. Uwaza
sie, ze to odhamowanie jest réwniez przyczyna spastycznosci. Najnowsze dane sugerujg
rowniez wystepowanie niedoboru neuroprzekaznika noradrenaliny, a takze nadmiar
neuroprzekaznika glutaminianu. Eksperymenty na myszach wykazaty, ze zablokowanie
receptoréw glutaminianu ostabia reakcje na bol. Innymi waznymi receptorami w
przekazywaniu bdlu sg receptory opiatopodobne. Morfina i inne leki opioidowe dziataja
poprzez blokowanie tych receptoréw, wtaczanie $ciezek czy obwoddw hamujacych bél, a
tym samym blokowanie bélu.

Po urazie uktad nerwowy przechodzi ogromng reorganizacje. Dramatyczne zmiany, ktore
wystepuja w przypadku urazu i uporczywego bolu s3 najlepszym dowodem, ze przewlekty
bol nalezy traktowac jako chorobe uktadu nerwowego, a nie tylko jako dtugotrwaty ostry
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bol lub objaw urazu. Konieczne jest opracowanie nowych lekdw; obecne leki na wiekszos¢
przewlektych stanéw bdlowych sg stosunkowo nieskuteczne i podawane choremu gtéwnie
metodg prob i btedow; istnieje niewiele alternatyw.

Problem z przewlektym nerwobdlem nie polega jedynie na tym,ze uniemozliwia skupienie.
Bol moze prowadzic do braku aktywnosci, co wywotuje ztos¢ i frustracje, izolacje, depresje,
bezsennos¢, smutek i jeszcze wiecej bolu. To btedne koto cierpienia bez tatwego wyjscia,
a wspotczesna medycyna nie oferuje zbyt wiele pomocy. Opanowanie bolu staje sie
kwestig jego kontroli, aby poprawi¢ funkcjonowanie i umozliwi¢ ludziom uczestnictwo w
codziennych czynnosciach.

Rodzaje bdlu: bol mieSniowo-szkieletowy lub mechaniczny wystepuje na poziomie
uszkodzenia rdzenia kregowego lub wyzej i moze wynikac z przeciazenia migsni wcigz
sprawnych po urazie rdzenia kregowego lub uzywanych do czynnosci, ktdre wczesniej
wykonywano rzadko. Popychanie wdzka inwalidzkiego i przesiadanie sie z oraz na niego
sg przyczyng wiekszosci boléw mechanicznych.

Bol osrodkowy lub deaferentacyjny jest odczuwany ponizej poziomu SCl i zazwyczaj ma
postac pieczenia, tepego bdlu i/lub mrowienia. Nie zawsze pojawia sie od razu, czasem
dopiero po tygodniach lub miesigcach, i czesto wigze sie z przywrdceniem niektdrych
czynnosci rdzenia kregowego. Ten rodzaj bélu jest mniej powszechny w przypadku urazéw
catkowitych. Inne podraznienia, takie jak odlezyny lub ztamania, mogg zwiekszac pieczenie
zwigzane z bolem osrodkowym.

Bol psychiczny wynikajacy z podesztego wieku, depresji, stresu i leku wigzany jest z
wigkszym bélem po urazie rdzenia kregowego. Nie oznacza to,ze bél jest odczuwany tylko
w gtowie - jest on rzeczywisty, ale wydaje sie,ze ma réwniez komponent emocjonalny.

Kompleksowy zespot bélu regionalnego (CRPS) to przewlekty stan bolowy zwigzany z
uszkodzeniem obwodowego lub osrodkowego uktadu nerwowego w nastepstwie urazu,
operacji lub udaru; w 10 % przypadkow czynnik wyzwalajacy pozostaje nieznany, CRPS
powoduje bol neuropatyczny. CRPS typu 1 (dawniej znany jako zespét odruchowej dystrofii
wspotczulnej) wystepuije po urazie tkanek miekkich lub kosci; CRPS typu Il (dawniej znany
jako kauzalgia) jest nastepstwem znanego urazu nerwu.

Kluczowym objawem CRPS jest uporczywy bol - opisywany jako pieczenie, tepy bol lub
mrowienie. Ponadto skéra moze stac sie bolesnie wrazliwa, odbarwiona, btyszczaca, cienka
lub popekana; w dotknietym obszarze lub wokét niego moze wystapic¢ nieprawidtowe
pocenie sie i zaburzenia takie jak wypadanie wtoséw i nadmierny wzrost paznokci. Moga
réwniez wystepowac zaburzenia ruchowe, takie jak sztywnos¢ stawow, ostabienie, drzenie
i skurcze.
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Rokowanie w przypadku CRPS jest bardzo zréznicowane. W niektérych przypadkach
wczesne wykrycie i leczenie pomaga ograniczy¢ i ustabilizowad zaburzenie; w innych,
pomimo leczenia, wystepuje dtugotrwaty bdl i niepetnosprawnos$¢. W leczeniu stosuje
sie rehabilitacje i fizykoterapie ukierunkowane na odczulanie i wzmacnianie dotknietych
obszardw w potaczeniu z lekami, w tym tréjcyklicznymi lekami przeciwdepresyjnymi,
przeciwpadaczkowymi i kortykosteroidami. Leczenie moze réwniez obejmowac stymulacje
rdzenia kregowego i psychoterapie dla oséb z depresjg i lekiem, ktére moga nasila¢
odczuwanie bolu i utrudnia¢ postepy w rehabilitacji.

Opcje leczenia bélu neuropatycznego:

Termoterapia i masaz: czasami s3 one skuteczne w przypadku boélu miesniowo-
szkieletowego zwigzanego z urazem rdzenia kregowego.

Akupunktura: wywodzaca sie
z Chin metoda ma 2500 lat
i polega na wbijaniu igiet w
precyzyjnie wybrane punkty na
ciele. Chociaz niektére badania
sugerujg, ze takie zabiegi
podnosza poziom naturalnych
srodkéw przeciwbolowych
(endorfin) w ptynie mdzgowo-
rdzeniowym, akupunktura nie
jest w petni akceptowana przez
spotecznos¢ medyczng. Jest to
jednak metoda nieinwazyjna i
niedroga w poréwnaniu z wieloma
innymi metodami leczenia bélu.
W niektérych  ograniczonych
badaniach okazata sie pomocna w tagodzeniu bélu zwigzanego z SCI.

Cwiczenia fizyczne: pacjenci z SCI, ktérzy brali udziat w reqularnym programie ¢wiczen,
wykazywali znaczne zmniejszenie odczuwanego bélu, jak réwniez zmniejszenie depresji.
Nawet lekka lub umiarkowana aktywnosc fizyczna moze poprawic ogélne samopoczucie,
zwiekszajac przeptyw krwi i tlenu do napietych, stabych miesni. Mniej stresu oznacza mniej
bélu.

Hipnoza: wykazano, ze ma korzystny wptyw na bdl w SCI. Terapia wyobrazeniowa, ktora
wykorzystuje odpowiednio wybrane obrazy do modyfikacji zachowania, pomaga niektorym
osobom ztagodzi¢ bél poprzez zmiane postrzegania dyskomfortu.
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Biofeedback (biologiczne sprzezenie zwrotne): trening pozwalajacy odzyskac
$wiadomos¢ i kontrole nad pewnymi funkcjami organizmu, w tym napieciem miesni,
tetnem i temperaturg skory. Stosowanie technik relaksacyjnych réwniez moze pomaoc
opanowac bol. Ostatnie badania donosza o udanym leczeniu przewlektego bdlu za pomoca
biofeedbacku, zwtaszcza z wykorzystaniem informacji o falach moézgowych (z EEG).

Przezczaszkowa stymulacja elektryczna (TCES): polega na umieszczeniu elektrod na
skorze gtowy i doprowadzeniu pradu elektrycznego, co ma stymulowa¢ mozg. Badania
wskazuja, ze ta nowatorska metoda leczenia moze pomoéc ztagodzi¢ przewlekty bol
zwigzany z SCI.

Przezskdrna elektryczna stymulacja nerwdéw (TENS): jest stosowana w leczeniu bolu;
wykazuje skutecznos¢ w przewlektym bolu miesniowo-szkieletowym. Ogdlnie jednak nie
jest réwnie skuteczna w przypadku bélu ponizej poziomu urazu.

Przezczaszkowa stymulacja magnetyczna (TMS): przesyta impulsy elektromagnetyczne
do mozgu; pomaga w leczeniu bélu po udarze; ograniczone badania kliniczne wykazuja, ze
dtugotrwate stosowanie zmniejsza bol po uszkodzeniu rdzenia.

Stymulacja rdzenia kregowego: w przestrzen zewnatrzoponowa rdzenia kregowego
wszczepiane sg elektrody. Pacjent wysyta impuls elektryczny do rdzenia kregowego z
matego pilota. Metoda najczesciej stosowana w przypadku bdlu w dolnej czesci plecow,
ale niektdre osoby ze stwardnieniem rozsianym lub paralizem réwniez moga odnies¢ z
niej korzysci.

Gteboka stymulacja mézgu: jest uwazana za leczenie ekstremalne i obejmuje chirurgiczng
stymulacje mdzgu, zwykle wzgdrza. Stosowana w nielicznych schorzeniach, np. w zespole
bélu osrodkowego, bolu nowotworowym, fantomowym bélu koAczyn i innych bélach
neuropatycznych.

Magnesy: Wedtug National Center for Complementary and Integrative Health
istnieja pewne dowody, ze terapia elektromagnetyczna moze pomdc w bélu. Przed jej
zastosowaniem nalezy skonsultowac sie z lekarzem.

Leki: opcje leczenia przewlektego bolu obejmuja cata hierarchie lekdw, od dostepnych
bez recepty niesterydowych lekéw przeciwzapalnych, takich jak aspiryna, az po Scisle
kontrolowane opiaty, takie jak morfina.Aspiryna i ibuprofen moga pomac w przypadku bélu
miesni i stawdw, ale maja minimalne zastosowanie w bélu neuropatycznym. Obejmuje to
inhibitory COX-2 (,superaspiryny”), takie jak celekoksyb (Celebrex).

Na szczycie hierarchii znajduja sie opioidy, leki pozyskane z maku lekarskiego, jedne z
najstarszych narkotykéw znanych ludzkosci, w tym kodeina i morfina. Chociaz morfina
jest nadal przepisywana na bol, zwykle nie jest dobrym rozwigzaniem dtugoterminowym:
spowalnia oddech, powoduje zaparcia, utrudnia zebranie mysli i moze uzalezniac. Ponadto
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nie jest skuteczna w wielu rodzajach bélu neuropatycznego. Naukowcy majg nadzieje
opracowac lek podobny do morfiny, o jej witasciwosciach przeciwbolowych, ale bez
wyniszczajacych skutkdw ubocznych.

Istnieja leki, ktére dziatajg na niektére
Obecne leki na wigkszosé rodzaje bolu przewlektego. Leki
przewlektych stanéw przeciwdrgawkowe, ~opracowane W
bdélowych sag stosunkowo celu leczenia zaburzen napadowych,
nieskuteczne, a mozliwosci czasami s3 rowniez przepisywane
leczenia ograniczone. na bol Karbamazepina (Tegretol)

Potrzebne s3 dalsze jest stosowana w leczeniu wielu
badania. dolegliwosci bolowych, w tym neuralgii

nerwu tréjdzielnego. Gabapentyna
(sprzedawana jako Neurontin) jest powszechnie przepisywana pozarejestracyjnie (,off
label”- tj. zastosowanie inne niz zatwierdzone przez FDA) na bol neuropatyczny.

W 2012 r. firma Pfizer uzyskata zgode FDA na stosowanie nowszego leku
przeciwdrgawkowego w leczeniu bélu specyficznego dla SCI. Zatwierdzenie pregabaliny,
sprzedawanej pod nazwa Lyrica, opierato sie na dwoch randomizowanych, podwojnie
zaslepionych, kontrolowanych placebo badaniach fazy 3, z udziatem 357 pacjentow.
Lyrica zmniejszyta bdl neuropatyczny zwigzany z SCI na poczatku badania w poréwnaniu
z placebo; pacjenci otrzymujacy lek Lyrica wykazywali zmniejszenie bélu o 30-50% w
porédwnaniu z pacjentami otrzymujacymi placebo. Lyrica nie dziata na kazdego. Wiaze sie
tez z ryzykiem wielu skutkdw ubocznych, takich jak lek, niepokdj, trudnosci ze snem, ataki
paniki, ztos¢, drazliwos¢, pobudzenie, agresja i zachowania samobdjcze.

Dla niektorych oséb trdjcykliczne leki przeciwdepresyjne mogg by¢ pomocne w leczeniu
bolu. Amitryptylina (sprzedawana jako Elavil i pod innymi nazwami) jest skuteczna w
leczeniu bolu po SCI - istnieja pewne dowody, ze dziata u 0sdb z depresja.

W leczeniu boélu stosuje sie tez czasami klase lekéw przeciwlekowych zwanych
benzodiazepinami (Xanax, Valium), o dziataniu zwiotczajacym miesdnie. Inny taki srodek,
baklofen, podawany przez wszczepiong pompe (dokanatowo),zmniejsza przewlekty bol po
SCl, ale tylko zwigzany ze skurczami miesni.

W tagodzeniu bélu pomocne s3 tez zastrzyki z toksyny botulinowej (Botox), stosowane;j
w leczeniu spastycznosci ogniskowej.

Blokady nerwoéw: wykorzystuja leki, srodki chemiczne lub techniki chirurgiczne, aby
przerwac sygnaty bdlowe wysytane z okreslonych obszaréw ciata do mozgu. Blokady
chirurgiczne nerwdw obejmuja neurektomie, rizotomie grzbietowa, czaszkowa i tréjdzielng
rdzenia kregowego oraz blokade wspdtczulna.
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Fizjoterapia i rehabilitacja: czesto wykorzystywane do poprawy czynnosciowej,
opanowania bdlu i przyspieszenia powrotu do zdrowia.

Zabiegi chirurgiczne: na bol obejmuja rizotomie - przeciecie nerwu blisko rdzenia
kregowego, oraz kordotomie - przeciecie wigzki nerwdéw w rdzeniu kregowym. Kordotomia
jest zwykle stosowana tylko w kofcowym stadium choroby nowotworowej, gdy bél nie
reaguje na inne metody leczenia. Zabieg chirurgiczny DREZ niszczy neurony rdzeniowe w
strefie wejscia korzenia grzbietowego, odpowiadajace za bél pacjenta. Operacje te mozna
wykonac za pomoca elektrod, ktdre selektywnie uszkadzajg neurony w wybranym obszarze
mozgu.

Marihuana: popularna metoda leczenia przewlektego bolu. Cho¢ w sSwietle prawa
federalnego pozostaje nielegalna, w ostatnich latach wiele stanéw zalegalizowato w
pewnym stopniu jej uzycie medyczne i rekreacyjne. W stanach, w ktdérych jej uzycie jest
legalne, lekarze moga pomdc kwalifikujacym sie pacjentom uzyskac bezpieczny dostep do
marihuany i produktéw pokrewnych w licencjonowanych sklepach. Marihuana wigze sie z
receptorami w wielu regionach mozqu, ktére przetwarzajg informacje o bdlu.

Badania w dziedzinie neurologii pozwolg lepiej zrozumie¢ podstawowe mechanizmy bdlu
i zwiekszy¢ opcje skuteczniejszych metod leczenia w nadchodzacych latach. Blokowanie
lub przerywanie sygnatdw boélowych, zwtaszcza przy braku widocznych obrazen lub urazéw
tkanek, to kluczowy cel w opracowywaniu nowych lekow.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS), National Multiple
Sclerosis Society, Dana Foundation, National Center for Complementary and Integrative
Health.

ZRODLA INFORMACJI DOTYCZACYCH BOLU

American Chronic Pain Association (ACPA) oferuje wzajemne wsparcie i edukacje 0séb
cierpigcych na przewlekty bol. https.//www.acpanow.com

Projekt Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) to kanadyjska
organizacja wspotpracy naukowcdw, Kklinicystdw i pacjentdéw, ktéra weryfikuje,
ocenia i przektada wiedze naukowa oraz ustala najlepsze praktyki rehabilitacji
po urazie rdzenia. Witryna organizacji ma obszerng zaktadke na temat bolu.

https.//scireproject.com/evidence/pain-management/introduction
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ZDROWIE UKLADU ODDECHOWEGO

Podczas oddychania powietrze dostaje sie do ptuc i wchodzi w bliski kontakt z drobnymi
naczyniami krwiono$nymi, ktére wchtaniajg tlen i przenosza go do wszystkich czesci ciata.
Jednoczes$nie krew uwalnia dwutlenek wegla, ktdry jest usuwany z ptuc wraz z wydychanym
powietrzem.

Paraliz nie wptywa na same ptuca, ale moze mie¢ wptyw na miesnie klatki piersiowe;j,
brzucha i przepony. Skurcz miesni oddechowych pozwala ptucom rozszerzyc sie, co obniza
cisnienie wewnatrz klatki piersiowej, dzieki czemu powietrze naptywa do ptuc. Jest
to proces wdechu, ktéry wymaga sity miesni. Gdy miesnie te rozluzniaja sie, powietrze
wyptywa z powrotem z ptuc.

Paraliz na poziomie C3 lub wyzszym przerywa stymulacje nerwu przeponowego, a zatem
przepona nie dziata. Oznacza to, ze do oddychania potrzebna jest pomoc mechaniczna -
zwykle respirator. Przy urazie miedzy C3 a C5, przepona jest sprawna, ale nadal wystepuje
niewydolnos¢ oddechowa, gdyz miesnie miedzyzebrowe i inne miesnie Sciany klatki
piersiowej nie powoduja rozszerzania gornej ciany klatki piersiowej w tym samym czasie,
gdy przepona obniza sie podczas wdechu.

Osoby z paralizem na poziomie $rodkowe]j czesci klatki piersiowej i wyzej mogg mie¢
problemy z gtebokim wdechem i wydechem. Poniewaz czesto nie wtadajg mie$niami
brzucha i miedzyzebrowymi, tracg réwniez zdolno$¢ do wymuszania silnego kaszlu. Moze
to prowadzi¢ do obrzeku ptuc i infekcji drog oddechowych.

Usuwanie wydzielin: $luz (flegma) dziata jak klej, powodujac zwezenie drédg oddechowych
i uniemozliwiajac ich prawidtowe wypetnianie sie powietrzem. Nazywa sie to niedodmga
lub czesciowym zapadnieciem sie ptuc. Takie ryzyko wystepuje u wielu oséb z paralizem.
Niektorym osobom trudniej jest zwalczy¢ przeziebienia czy infekcje drog oddechowych;
majg wrazenie ciggtego zapalenia oskrzeli. Jezeli wydzielina stanie sie pozywka dla
roznych bakterii, zapalenie ptuc jest powaznym zagrozeniem. Objawy zapalenia ptuc
obejmujg dusznos¢, blados¢ skéry, gorgczke i zwiekszony obrzek.

Pacjentom po tracheotomii, uzywajacych respiratoréw, nalezy regularnie odsysac wydzieline
z ptuc, czasami raz dziennie, niektérym nawet co pot godziny.

Leki mukolityczne: do usuwania lepkiej wydzieliny czesto stosuje sie nebulizacje
wodoroweglanem sodu. Nebulizacja acetylocysteing jest rowniez skuteczna w rozluznianiu
wydzieliny, chociaz moze wywotywac odruchowy skurcz oskrzeli.

Infekcje ptuc wymagaja niezwtocznego podjecia intensywnego leczenia, gdyz zapalenie
ptuc jest jedna z gtdwnych przyczyn zgonu 0sdb z urazem rdzenia kregowego, niezaleznie
od poziomu urazu lub czasu, jaki od niego uptynat.
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Kaszel: wazna technikg usuwania wydzieliny jest kaszel wspomagany: opiekun mocno
naciska na przepone i jednoczesnie wykonujac pchniecie ku gorze, zastepujac dziatanie
miesni brzucha, ktére zwykle wywotujg silny kaszel.Jest to znacznie tagodniejsze pchniecie
niz manewr Heimlicha; wazna jest réwniez koordynacja pchnie¢ z naturalnym rytmem
oddychania. Inng technika jest opukiwanie: lekkie pukanie w klatke piersiowa, ktdre
pomaga rozluzni¢ zalegajacy w ptucach $luz.

Drenaz posturalny (utozeniowy) wykorzystuje site ciezkosci do przemieszczenia wydzieliny
z dna ptuc i wyzej do klatki piersiowej, aby ja wykrztusi¢ lub przenies¢ na tyle wysoko, aby
ja potknac. Zwykle udaje sie to, gdy gtowa trzymana jest ponizej stop przez 15-20 minut.

Wydolno$¢ oddechu mozna tez zwiekszy¢ poprzez tzw. oddychanie jezykowo-gardtowe,
tj. ,przetykanie” szybko po sobie haustow powietrza, aby wttoczyc je do ptuc, a nastepnie
wydychanie nagromadzonego powietrza. Moze by¢ to pomocne przy kaszlu.

Istnieje kilka urzadzen, ktére pomagaja odkastywaC pacjentom korzystajacym z
respiratorow. The Vest (Hill-Rom; https.//www.hillrom.com/en/products/the-vest-system-105),
to nadmuchiwana kamizelka potgczona przewodami powietrznymi z generatorem
impulséw powietrza; szybkie nadmuchiwanie i oprdznianie kamizelki tworzy delikatny
nacisk na sciane klatki piersiowej, pomagajac rozluzni¢ $luz i przenosi¢ go do gtéwnych
drdg oddechowych, gdzie mozna go odkrztusic lub odessac.

CoughAssist (Philips Respironics; https.//www.usa.philips.com, nalezy wpisac CoughAssist
w wyszukiwarce) zostat zaprojektowany w celu wzmocnienia funkcji odkastywania
poprzez mechaniczng symulacje manewru kaszlu. Zaréwno Vest, jak i CoughAssist zostaty
zatwierdzone przez Medicare do refundacji, jesli zostang uznane za konieczne medycznie.

Naukowcy z Cleveland FES Center opracowali protokét stymulacji elektrycznej w celu
wywotania w razie potrzeby silnego kaszlu u tetraplegikdw. System jest w trakcie oceny i nie

jest jeszcze dostepny klinicznie. Zob. http.//fescenter.org

Respiratory: istnieja dwa podstawowe typy respiratordw mechanicznych. Respiratory z
negatywnym cisnieniem (podcisnieniowe), takie jak zelazne ptuco,wytwarzaja podcisnienie
wokot klatki piersiowej, powodujac jej rozszerzenie i wciagniecie powietrza do ptuc.
Respiratory z pozytywnym cisnieniem (nadcisnieniowe), ktore sa dostepne od lat 40.
ubiegtego wieku, dziataja na odwrotnej zasadzie, wdmuchujac powietrze bezposrednio do
ptuc. Respiratory wymagaja utworzenia drogi oddechowej w gardle, poprzez wprowadzenie
rurki do tchawicy.

Nieinwazyjne oddychanie: niektérzy ludzie, w tym tetraplegicy z urazem na wysokim
odcinku rdzenia,z powodzeniem korzystali z nieinwazyjnego systemu wsparcia oddychania.
Powietrze pod ci$nieniem jest podawane do ustnika z tego samego typu respiratora, ktory
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ZAPOBIEGANIE CHOROBOM UKLADU ODDECHOWEGO

® Utrzymuj prawidtowq postawe i ruszaj sie. Codziennie siadaj i reqularnie obracaj sie w
t6zku, aby zapobiec zaleganiu wydzieliny.

® Regularnie odkastuj. Popros kogos o reczne wspomaganie kaszlu lub samodzielne go
wspomagaj; uzywajqgc odpowiednich urzqdzen.

® Nos gorset na brzuch, aby wspomdc miesnie miedzyzebrowe i brzucha.

® Przestrzegaj zdrowej diety i pilnuj wagi - problemy sq czestsze przy nadwadze lub
niedowadze.

® Pjj duzo wody. Woda zapobiega gestnieniu wydzieliny i tatwiej jq odkrztusic.

® Nie pal i nie przebywaj w poblizu palaczy: palenie nie tylko powoduje raka, ale takze
zmniejsza ilosc¢ tlenu we krwi, zwieksza zaleganie wydzieliny w klatce piersiowej i
tchawicy, zmniejsza zdolnos¢ usuwania jej z ptuc, niszczy tkanke ptucng i zwieksza
ryzyko infekcji drég oddechowych.

® Wykonuj cwiczenia fizyczne. Jakas forma cwiczeri przynosi korzysci kazdej osobie
zyjqcej z paralizem. Po urazie na poziomie odcinka szyjnego mogq byc cwiczenia
oddechowe.

® Zaszczep sie na grype, zapalenie ptuc i COVID-19.

jest uzywany z rurka tracheotomijna. Pacjent zaczerpuje powietrze w zaleznosci od
potrzeb. Gtéwng zaletg wentylacji nieinwazyjnej jest brak otworu w tchawicy, co zmniejsza
prawdopodobienstwo przedostania sie bakterii,a tym samym infekcji drog oddechowych.
Ponadto wedtug niektdrych pacjentdw, systemy nieinwazyjne daja wieksza niezaleznos¢
i lepsza jako$¢ zycia. Wentylacja nieinwazyjna nie jest dla kazdego. Pacjenci musza
by¢ w stanie dobrze przetyka¢; potrzebuja réwniez petnej sieci wsparcia specjalistow
terapii oddechu. Nie ma wielu klinicystdw z doswiadczeniem w tej metodzie, dlatego jej
dostepnosc¢ jest ograniczona.

System symulacji przepony: inna technika oddychania polega na wszczepieniu
urzadzenia elektronicznego do klatki piersiowej, ktdre stymuluje nerw przeponowy i wysyta
regularny sygnat do przepony, powodujac jej kurczenie sie i napetnianie ptuc powietrzem.
Stymulatory nerwu przeponowego s3 dostepne od wielu lat. Dwie firmy oferuja urzadzenia
do takiej stymulacji. Stymulator Avery byt uzywany zanim FDA zaczeta zatwierdzac
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wyroby medyczne, w potowie lat 60. ubiegtego wieku. Zabieg wymaga chirurgicznej
lokalizacji nerwu przeponowego po obu stronach ciata, poprzez szyje lub inny dostep.
Nerwy sie odstania i przyszywa do elektrod. Do wnetrza klatki piersiowej wszczepia sie

tez maty odbiornik radiowy, potgczony z zewnetrzna anteng przyklejong do ciata. Szczegoty
mozna znalez¢ na stronie https.//averybiomedical.com

Z systemu Synapse, opracowanego w Cleveland, korzystat na etapie wczesnych badan
klinicznych Christopher Reeve w 2003 r. System Cleveland, zatwierdzony przez FDA
do implantacji u 0séb z uszkodzeniem rdzenia kregowego w 2008 r., jest tatwy do
wszczepienia ambulatoryjnie technika laparoskopowej. Po obydwu stronach miesnia
przepony umieszczane s3 dwie elektrody z przewodami podtaczonymi przez skore
do stymulatora zasilanego przez akumulator. Synapse posiada réwniez zgode FDA na
wszczepianie urzadzen osobom z ALS. Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie
https.//www.synapsebiomedical.com

W 2023 r. firma Synapse Biomedical ogtosita, ze jej system NeuRx DPS uzyskat wstepne
(przed wprowadzeniem na rynek) zatwierdzenie FDA do stosowania u pacjentéw z urazem
rdzenia kregowego, ktérzy wymagaja wentylacji mechanicznej. Ze wzgledu na ten poziom
zatwierdzenia oczekuje sie, ze wiecej szpitali zacznie wdraza¢ NeuRx DPS, poniewaz nie
bedzie juz potrzebny dtugi wewnetrzny proces przegladu i zatwierdzania,wymagany wczesniej
przy stosowaniu wyrobu na zasadzie wyjatku humanitarnego. Dodatkowe informacje -
zob. https.//www.synapsebiomedical.com/synapse-biomedical-wins-new-pma-approval.

Dla 0s6b z postepujacym niedowtadem nerwowo-miesniowym, jak ALS, poranne bdle gtowy
s czesto pierwszym sygnatem, ze oddychanie wymaga wsparcia. Poniewaz oddychanie
jest ptytsze podczas snu, kazdy spadek objetosci oddechu moze prowadzi¢ do problemow
- w tym zatrzymywania dwutlenku wegla, co powoduje bol gtowy.

Inni moga budzi¢ sie wielokrotnie w ciggu nocy, poniewaz ptytki oddech powoduje
nagty wstrzas dla organizmu. Przerywany sen powoduje sennos$¢ w ciggu dnia, ospatosc,
niepokdj, drazliwosc¢, dezorientacje i problemy fizyczne, takie jak staby apetyt, nudnosci,
przyspieszenie rytmu serca i zmeczenie. Czesto konieczna jest wentylacja BiPAP
(nieinwazyjna wentylacja dwufazowym dodatnim ci$nieniem w drogach oddechowych).
BiPAP nie jest urzadzeniem podtrzymujgcym zycie - nie moze catkowicie przejac
oddychania. BiPAP dostarcza powietrze pod cisnieniem do ptuc przez maske zaktadang
na twarz,a nastepnie obniza cisnienie,aby umozliwi¢ wydech. Najczesciej stosuje sie to u
0s06b cierpigcych na bezdech senny, objawiajacy sie chrapaniem i brakiem tlenu podczas
snu. Bezdech senny wigze sie z wysokim ci$nieniem krwi, udarem i chorobami uktadu
krazenia, problemami z pamiecia, przyrostem masy ciata, impotencja i bélami gtowy.
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Z niewyjasnionych dotad powodéw bezdech senny wystepuje znacznie czesciej u 0séb
z urazami rdzenia kregowego; dotyka okoto 25-40% tetraplegikow. Czynnikiem ryzyka
bezdechu sennego jest otytos¢, powszechna w populacji SCI. Wiele takich pacjentdw
nie moze zmieniac pozycji podczas snu i pozostaje na plecach, co czesto prowadzi do
niedroznosci oddechowej. Bardzo prawdopodobna wspdtprzyczyna jest ostabienie miesni
oddechowych. Na sen moga tez wptywac niektore leki (na przyktad baklofen, spowalniajacy
oddychanie). Osoby z urazami gérnego odcinka kregostupa szyjnego, ktére uzywaja miesni
szyi i gornej czesci klatki piersiowej do oddychania, mogg by¢ podatne na bezdech senny;,
poniewaz miesnie te s nieaktywne podczas gtebokiego snu.

U 0s6b z chorobami nerwowo-miesniowymi BiPAP moze poprawic jako$¢ zycia i op6znic¢
0 miesigce lub lata potrzebe inwazyjnej wentylacji lub stymulacji przepony. Niektorzy
stosuja BiPAP jako etap posredni przed podtaczeniem sie do respiratora.

POZEGNANIE Z RESPIRATOREM

Lazlo Nagy zostat tetraplegikiem C4 po wypadku motocyklowym przed laty. Po
pewnym czasie trafit do placéwki catodobowej opieki pielegniarskiej, ale nie targat
nim niepokdj. ,Kazdej nocy zasypiatem sptakany z niepokoju. Ciggle sie martwitem,
czy akumulator sie nie wyczerpie, czy maszyna bedzie dziatac przez catq noc’. Kiedy
ustyszat o doswiadczeniach Christophera Reeve'a w badaniach klinicznych nad
stymulacjg przepony, réwniez udato mu sie uzyskac implant stymulatora przepony.
,Zmiana w moim zyciu byta naprawde niezwykta" - méwi Nagy. ,Placéwka opiekuricza
wystawiata Medicaid faktury na 16 000 USD miesiecznie. Po operacji wszczepienia
stymulatora kwota ta spadta do 3000 USD, co oznacza oszczednos¢ 13 000 USD
miesiecznie. W koricu wrdcitem do pracy, ozenitem sie, czuje sie pewnie, ze moge wyjsc¢
w Swiat sam, bez osoby towarzyszqcej. Dato mi to duzo wiecej swobody. Czuje sie
bezpiecznie. Nie martwie sie, ze nagle umre”.

Pielegnacja przy tracheotomii: Istnieje wiele potencjalnych powiktan zwigzanych z
rurkami tracheotomijnymi, w tym niemoznos¢ normalnego mowienia lub potykania.
Innym powiktaniem s3 infekcje. Rurka jest ciatem obcym w szyi, moze wiec wprowadzac
mikroorganizmy, ktore bytyby blokowane przez mechanizmy obronne nosa i jamy ustne;.
Codzienna pielegnacja i zmiana opatrunku w miejscu tracheotomii to wazne S$rodki
zapobiegawcze.
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Odstawienie (odtaczenie respiratora): ogolnie
rzecz biorac, osoby z catkowitymi urazami
neurologicznymi na poziomie C2 i wyzszym
nie maja funkcjonujacej przepony i wymagaja
respiratora. Osoby z catkowitym urazem na
poziomie C3 lub C4 moga mie¢ funkcjonujaca
przepone i zwykle potencjalnie moga odstawic
respirator. Osoby z catkowitym urazem na
poziomie C5 i ponizej majg nienaruszong
funkcje przepony; moga poczatkowo wymagac
respiratora, ale pozniej na ogot s3 w stanie
odstawi¢ respirator. Odstawienie respiratora
jest wazne, gdyz zmniejsza ryzyko niektorych
probleméw  zdrowotnych  zwigzanych z
tracheotomia, a takze oznacza znacznie mniejsza
koniecznos¢ ptatnej opieki.

1

Cwiczenia: miesnie oddechowe sg plastyczne, zaréwno metabolicznie, jak i strukturalnie, i
reaguja na trening wysitkowy. Trening miesni oddechowych moze poprawic ich wydajnos¢
i znacznie zmniejszy¢ liczbe infekcji drog oddechowych. Istnieje wiele dostepnych na
rynku podrecznych urzadzen do treningu miesni wdechowych.

ZRODLA

Craig Hospital, University of Miami School of Medicine, University of Washington School of
Medicine/Department of Rehabilitation Medicine, ALS Association of America

ZRODLA INFORMACJI DOTYCZACYCH ZDROWIA UKLADU
ODDECHOWEGO

International Ventilator Users Network (IVUN),Zrédto informacji dla 0séb korzystajacych
z respiratordw, pulmonologdw, pediatrow, terapeutéw oddechowych oraz producentdw i
sprzedawcow respiratorow. Oferuje biuletyn, artykuty pisane przez pracownikéw ochrony
zdrowia i 0s6b korzystajacych z respiratordw. https.//www.ventnews.org

Organizacja Paralyzed Veterans of America, w ramach wsparcia Consortium for Spinal
Cord Medicine, oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego dotyczace
wspomagania uktadu oddechowego. Dostepny jest réwniez przewodnik dla pacjentow.
https.//pva.or:
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Projekt Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) to kanadyjska
organizacja wspotpracy naukowcdw, Kklinicystdw i pacjentdw, ktéra weryfikuje,
ocenia i przektada wiedze badawcza oraz ustanawia najlepsze praktyki rehabilitacji
po urazie rdzenia. Mozna znalez¢ tam zaktadke dotyczacg uktadu oddechowego.

https.//scireproject.com

PIELEGNACJA SKORY

U o0s6b sparalizowanych wystepuje duze ryzyko probleméw skdrnych. Ograniczona
mobilnos¢ w potaczeniu z uposledzonym czuciem moze prowadzi¢ do odlezyn lub
owrzodzen, potencjalnie katastrofalnych powiktan. W 2016 roku National Pressure Injury
Advisory Panel (https:/npiap.com) zmienit zalecang angielska terminologie z ,pressure
ulcer” na ,pressure injury”. W literaturze polskiej wcigz najczesciej uzywa sie terminu
,o0dlezyna”- owrzodzenie spowodowane przez ucisk.

Skéra, najwiekszy narzad ludzkiego ciata, jest odporna i elastyczna. Chroni komorki
przed powietrzem, wodg, obcymi substancjami i bakteriami. Jest wrazliwa na urazy, ale
ma niezwykte zdolnosci regeneracji. Skdra zle znosi jednak dtugotrwaty ucisk. Odlezyna
to uszkodzenie skory i lezacej pod nig tkanki. Odlezyny, czyli owrzodzenia spowodowane
przez ucisk, maja roézny stopien nasilenia, od tagodnego (niewielkie zaczerwienienie skory)
do ciezkiego (gtebokie kratery, z infekcja siegajaca miesni i kosci). Dtugotrwaty ucisk na
skore zamyka drobne naczynia krwionos$ne, ktére zaopatrujg skére w sktadniki odzywcze
i tlen. Gdy skora jest zbyt dtugo pozbawiona krwi, tkanka obumiera i powstaje odlezyna.

Przesuwanie sie na tdzku lub krzesle moze powodowac rozcigganie lub zaginanie naczyn
krwionosnych, réwniez prowadzac do odlezyn. Jezeli kogo$ sie przecigga po chropowatej
powierzchni, zamiast podnie$¢, moze wystgpic otarcie skory. Uderzenie lub upadek moze
spowodowac uszkodzenie skory, ktére czasem nie jest widoczne od razu. Inne przyczyny
odlezyn to aparaty ortopedyczne lub twarde przedmioty, ktére wywieraja ucisk na skore.
Ograniczone czucie zwieksza rowniez ryzyko urazow skory wskutek oparzen.

Uszkodzenia skéry spowodowane uciskiem zwykle zaczynajg sie w miejscach, gdzie kosci
leza blisko powierzchni skory, np. na biodrze. Wywierajg one nacisk na skore od wewnatrz.
Kiedy na zewnatrz znajdzie sie réwniez twarda powierzchnia, dochodzi do ograniczenia
w krazeniu krwi na skutek ucisku. Poniewaz krazenie u 0s6b sparalizowanych jest gorsze,
mniej tlenu dociera do skéry, co obniza jej odporno$¢. Organizm stara sie to wyréwnac,
kierujac wiecej krwi do tego obszaru. Moze to spowodowac obrzek, co dodatkowo zwigksza
ucisk na naczynia krwionosne.

Odlezyna zaczyna sie jako czerwona plama na skorze. Moze ona by¢ twarda i/lub gorgca. U
0s0b o ciemniejszej skdrze moze wydawac sie btyszczaca. Na tym etapie postep choroby
jest odwracalny. Skora powrdci do zwyktej barwy po usunieciu ucisku.
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STOPNIE ODLEZYN

Stopien I: Skdra nie jest uszkodzona, ale jest czerwona; kolor nie blednie po 30
minutach od usuniecia ucisku. Co robic: nie naciska¢ chorego miejsca, ktére ma
pozostac czyste i suche. ZnajdZ przyczyne: sprawdZ materac, poduszki siedziska,
procedury przenoszenia i techniki obracania.

Stopieni Il: Naskdrek, czyli wierzchnia warstwa skory, jest uszkodzony. Rana jest
ptytka, ale otwarta; moze wystepowac wysiek. Co robic: postepuj jak opisano przy
stopniu I, ale oczys¢ rane wodg lub roztworem soli fizjologicznej i ostroznie osusz.
Natdz przezroczysty opatrunek (np. Tegaderm) lub opatrunek hydrokoloidowy (np.
DuoDERM,). Jesli wystgpiq oznaki problemdw, skontaktuj sie z lekarzem.

Oznaki problemdw: rana powieksza sie, zaczyna brzydko pachnie¢ lub wysiek
przybiera zielonkawy kolor. Gorgczka to zty znak.

Stopien Ill: skéra ulegta gtebszemu uszkodzeniu, do drugiej warstwy, przez skdre
wtasciwg az do podskdrnej tkanki ttuszczowej. Musisz uméwic sie do lekarza; sytuacja
staje sie powazna i moze wymagac specjalnych srodkdéw do czyszczenia i pielegnacji
rany. Nie czekaj.

Stopien IV: skdra jest uszkodzona az do kosci. Jest rozlegta martwica tkanek, a takze
obfity wysiek. Moze sie to wigzac z zagrozeniem Zycia. Konieczna moze byc operacja.

Nieustalony stopien odlezyn: zakres uszkodzenia tkanki w obrebie odlezyny jest
niejasny, poniewaz jest zastonieta martwq tkankq (zottq tkankg martwiczq lub lub
suchg zgorzelqg - strupem). Strup to zwykle czarna, twarda lub wysuszona martwa
tkanka, natomiast zétta tkanka martwicza to czesto rozmiekty lub mokry wysiek. Po
usunieciu widac odlezyne stopnia Ill lub |V.

Odlezyny tkanek gtebokich: ten rodzaj odlezyny pojawia sie na naruszonej lub
nienaruszonej skdrze jako gtebokie czerwone, fioletowe lub bordowe przebarwienie.
Sq one spowodowane uszkodzeniem lezgcej pod nimi tkanki miekkiej w wyniku
intensywnego lub dtugotrwatego nacisku i sit scinajgcych. Odlezyny tkanek gtebokich
przypominajq inne schorzenia skdry, dlatego niezbedna jest fachowa diagnoza.

Zrédta: National Pressure Injury Advisory Panel; JM Black, CT Brindle, JS Honaker.
Differential diagnosis of suspected deep tissue injury Int Wound J. 2016 Aug 13(4):
531-539.
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Jesli ucisk nie zostanie usuniety, moze powstac pecherz lub strup - oznacza to, ze tkanka
pod spodem obumiera. Nalezy wéwczas natychmiast usunac caty ucisk na to miejsce.

W kolejnym etapie w martwe] tkance tworzy sie wklesniecie (wrzod). Czesto powierzchnia
martwej tkanki na skorze jest niewielka, ale uszkodzenie moze siegac az do kosci.

Leczenie odlezyny moze wymagac kilka tygodni lub nawet miesiecy w szpitalu lub lezenia
w tdzku. Skomplikowane odlezyny moga wymagac operacji lub przeszczepu skéry. Wszystko
to moze kosztowac tysigce dolardéw i oznaczac strate cennego czasu w pracy, w szkole lub
z rodzina.

Wszystkie metody leczenia ran skory bywajg powiktane przez trudne do opanowania
infekcje, spastycznos¢, dodatkowy ucisk, a nawet stan psychologiczny pacjenta (odlezyny
s3 wigzane z niska samooceng i impulsywnym zachowaniem). Stwierdzenie, ze odlezynom
zawsze mozna zapobiec, jest uproszczeniem, ale jest w nim sporo prawdy; czujna opieka i
dobra ogélna higiena moze poméc zachowac zdrowa skoére.

Gdy rana zmniejsza sieg, a jej krawedz staje sie r6zowawa, skdra goi sie. Moze wystapic
krwawienie, ale to dobry znak: krazenie powraca, co pomaga w gojeniu. Trzeba wykazac
cierpliwos¢. Gojenie sie skdry nie zawsze jest szybkie.

Kiedy znéw mozna bezpiecznie uciska¢ to miejsce? Dopiero wtedy, gdy rana wygoi sie
catkowicie - wierzchnia warstwa skdry jest nienaruszona i wyglada normalnie. Przyktadajac
ucisk po raz pierwszy nalezy robi¢ 15-min. przerwy. Nastepnie stopniowo zwiekszaj ucisk
przez kilka dni,aby umozliwic¢ skérze wytworzenie tolerancji.Jesli wystapi zaczerwienienie,
unikaj ucisku w tym miejscu.

Dostepna jest szeroka gama odcigzajacych powierzchni, w tym specjalne t6zka, materace,
naktadki na materace lub poduszki do siedzenia, wspierajace ciato na tézku lub wozku.
Terapeuci sa dobrym Zrédtem informacji na ten temat. Wiecej informacji na temat
réznych typow siedzen mozna znalez¢ na stronie 185.Jednym z produktow utatwiajacych
zycie osobom, ktdére nie s3 w stanie przewrocic sie w nocy na drugi bok i nie maja
opiekuna, jest Freedom Bed; automatyczny system zmiany potozenia tézka o 60 stopni;
WWW.pro-bed.com

Pamietaj, ze pierwszg linig obrony jest pielegnacja skory. Codziennie sprawdzaj stan skory,
uzywajac lusterka w trudno dostepnych miejscach. Skora bedzie zdrowa dzieki dobrej
diecie, odpowiedniej higienie i reqularnemu odcigzaniu. Skéra powinna by¢ czysta i sucha.
Skéra wilgotna od potu lub wydzielin jest bardziej podatna na uszkodzenia. Pij duzo
ptynéw; gojenie sie rany lub owrzodzenia moze pochtaniac¢ okoto litra wody dziennie.
Nawet 8-12 szklanek wody dziennie to w tym przypadku nie za duzo. Uwaga: piwo i wino
sie nie licza; alkohol powoduje utrate wody, czyli odwodnienie. Dbaj tez o swoja wage.
Nadmierna szczuptos¢ wigze sie z utratg wyscidtki miedzy kos¢mi a skora, co sprawia, ze
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BROSZURA NA TEMAT ODLEZYN

Broszura Reeve Foundation's Pressure Injuries and
Skin  Management zawiera kluczowe informacje
umozliwiajgce zapobieganie, wykrywanie i leczenie
odlezyn. Dowiedz sie wiecej o higienie skory, naucz
sie rozpoznawac odlezyny przy réznych odcieniach
skory i dowiedz sie, kiedy szukac pomocy medycznej.

LIVING WITH PARALYSIS

PRESSURE INJURIES
& SKIN MANAGEMENT

Broszury edukacyjne Reeve Foundation zawierajq
dogtebne spojrzenie na interesujgce tematy
zwigzane z paralizem. ZnajdZ najnowsze informacje
i zasoby dotyczgce schorzen wtdrnych, takich jak
spastycznosc, nietrzymanie moczu i stolca, bdl;
przewodniki po kolejnych etapach nowego urazu;
oraz tematy zwigzane ze stylem zycia, takie jak
rodzicielstwo, zdrowie seksualne i psychiczne.

) CHRISTOPHER & DANA
REEVE FOUNDATION

Broszury edukacyjne mozna pobrac¢ w formacie pdf na stronie internetowej Reeve
Foundation (ChristopherReeve.org) lub kontaktujgc sie z zespotem specjalistow ds.
informacji pod adresem ChristopherReeve.org/Ask, gdzie mozna zamdéwic bezptatny
egzemplarz drukowany.

nawet niewielki nacisk moze uszkodzi¢ skore. Nadwaga jest rowniez ryzykowna. Wigeksza
waga moze oznaczac¢ wiecej wysciotki, ale tez wiekszy nacisk na fatdy skory. Nie pal.
Badania wykazaty, ze natogowi palacze s3 bardziej podatni na odlezyny.

ZRODtA

Paralyzed Veterans of America, Craig Hospital, National Library of Medicine, University of
Washington School of Medicine/ Department of Rehabilitation Medicine

ZRODLA INFORMACIJI O PIELEGNACJI SKORY

Craig Hospital opracowat materiaty edukacyjne, w tym na temat pielegnacji
skory, aby pomo6c osobom z urazami rdzenia kregowego zachowac zdrowie.
https.//craighospital.org/resources?lang=en
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Organizacja Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord
Medicine,oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego dotyczace pielegnacji

skory. https://pva.org

SPASTYCZNOSC

Spastycznos¢ jest skutkiem ubocznym paralizu i przejawiac sie w rézny sposob: od
tagodnej sztywnosci miesni do silnych, niekontrolowanych ruchéw nég. Stany skrajnego
napiecia mie$niowego lekarze nazywajg ogolnie hipertonig spastyczng (ang. spastic
hypertonia, SH). Moze ona wystepowac wskutek urazu rdzenia kregowego, stwardnienia
rozsianego, porazenia mézgowego lub urazu moézgu. Objawy obejmuja zwiekszone
napiecie miesniowe, szybkie skurcze miesni, przesadne gtebokie odruchy Sciegniste,
skurcze miesni, nozyce (mimowolne krzyzowanie ndg) i nieruchome stawy.

Zaraz po urazie miesnie sg stabe i wiotkie z powodu tzw. wstrzgsnienia rdzenia kregowego
(inaczej wstrzasu rdzeniowego): odruchy ciata ponizej poziomu urazu zanikaja; trwa to
zwykle od kilku tygodni do kilku miesiecy. Po ustaniu wstrzasu rdzeniowego odruchy
powracaja.

Spastycznos¢ jest zwykle spowodowana uszkodzeniem czesci mdzgu lub rdzenia
kregowego, ktéra odpowiada za swiadome ruchy. Gdy normalny przeptyw informacji z
nerwow do obszaru ponizej poziomu urazu zostanie przerwany, nie docieraja one do
osrodka kontrolujgcego odruchy w moézqu. Rdzen kregowy stara sie wtedy kierowac
reakcja organizmu. Poniewaz rdzen kregowy nie jest tak wydajny jak mozg, sygnaty
odestane do miejsca doznania bodZca s3 czesto przesadzone, co przejawia sie
nadaktywna reakcjg miesni lub hipertonig spastyczna: niekontrolowanymi ,szarpigcymi”
ruchami, usztywnieniem lub wyprostem mies$ni, skurczami migsnia lub grupy miesni
przypominajgcymi ruchy mimowolne oraz nieprawidtowym napieciem miesni.

U wiekszosci 0séb z SCI wystepujg skurcze. Osoby z urazami kregostupa szyjnego
i niecatkowitymi urazami sa bardziej narazone na SH niz osoby z tetraplegig i/lub
catkowitymi urazami. Skurcze najczesciej dotykaja miesnia zginacza tokcia i prostownika
nogi. Zwykle pojawiajg sie w wyniku automatycznej reakcji na bolesne doznania.

Choc¢ spastycznos¢ moze utrudniac rehabilitacje i codzienne czynnosci zyciowe, nie
zawsze jest czym$ ztym. Niektorzy ,wykorzystujg” skurcze w funkcjonowaniu, do
oprozniania pecherza, przemieszczania sie i ubierania. Inni - aby utrzymac¢ miesnie w
dobrej formie i poprawic kragzenie. Moze ona réwniez pomaéc w utrzymaniu sity kosci. W
duzym badaniu osob z SCI w Szwecji, 68% uczestnikéw miato spastycznosc, ale mniej
niz potowa uznata to za znaczacy problem, ograniczajacy wykonywanie codziennych
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czynnosci lub powodujacy bol.

Zmiana nasilenia spastycznosci: Nalezy zwroci¢ uwage na zmiany spastycznosci. Na
przyktad wzmozone napiecie moze by¢ wynikiem torbieli lub jamy tworzacej sie w rdzeniu
kregowym (pourazowa jamisto$c rdzenia). Nieleczone torbiele moga prowadzi¢ do dalszej
utraty funkcji. Spastyczno$¢ moga tez nasilac problemy poza uktadem nerwowym, takie jak
infekcje pecherza lub odlezyny.

Stosowane leki obejmuja baklofen, diazepam lub zanaflex. Przy silnych skurczach mozna
stosowac pompy wielokrotnego napetniania, podajace baklofen; s3 to mate, chirurgicznie
wszczepiane zbiorniki podajace lek bezposrednio do miejsca uszkodzenia rdzenia
kregowego. Pozwala to uzyska¢ wyzsze stezenie leku bez typowych, otepiajacych skutkdw
ubocznych wysokiej dawki doustne;j.

Fizykoterapia, w tym rozcigganie miesni, ¢wiczenia powiekszajace zakres ruchu i inne,
moga pomoc w zapobieganiu przykurczom stawow (kurczeniu sie lub skracaniu miesni)
i zmniejszyc¢ nasilenie objawow. U pacjentéw na wozkach inwalidzkich i lezacych istotng
role odgrywa postawa i utozenie ciata. Do zmniejszenia spastycznosci czasami stosuje
sie ortezy, takie jak obejmy na kostke i stope. Pomocne mogg byc¢ réwniez zimne oktady
(krioterapia) stosowane na dotkniety obszar.

Przez wiele lat lekarze stosowali blokady fenolowe do wytgczania nerwéw powodujacych
spastycznosc. Ostatnio popularnym sposobem leczenia skurczow stat sie zastrzyk toksyny
botulinowe]j (Botox). Dziatanie botoksu utrzymuje sie okoto trzech do szesciu miesiecy; z
Czasem organizm wytwarza przeciwciata zmniejszajace jego skutecznosc.

(Czasami u dzieci z porazeniem mdzgowym zalecana jest operacja w celu uwolnienia sciegna
lub przerwania szlaku nerwowo-miesniowego. Jesli skurcze przeszkadzajg w siedzeniu,
kapieli lub ogdlnej pielegnacji,mozna rozwazy¢ selektywna rizotomie grzbietowa.

Spastycznosc jest czym$ oczywistym dla wielu sparalizowanych. Strategia leczenia powinna
opiera¢ sie na indywidualnych potrzebach chorego: czy spastyczno$¢ uniemozliwia
wykonywanie pewnych czynnosci? Czy stwarza zagrozenia dla bezpieczenstwa, np. utrate
panowania nad woézkiem elektrycznym czy samochodem? Czy skutki uboczne lekéw na
spastycznosc sg gorsze niz same objawy, wptywaja na koncentracje lub energie? Skontaktuj
sie z lekarzem, aby oméwic dostepne opcje.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, National Multiple Sclerosis
Society, United Cerebral Palsy, National Spinal Cord Injury Statistical Center, Craig Hospital
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Neurony oznaczone réznymi kolorami w korze mézgowej myszy ,Brainbow’, zdjecie ze skanujgcego laserowo
mikroskopu konfokalnego w Lichtman Lab na Harvard University.

ZRODLA INFORMACIJI O SPASTYCZNOSCI

Medtronic produkuje wszczepialne pompy do podawania (dokanatowo) lekdw

zmniejszajacych spastycznos¢, takich jak baklofen. https.//www.medtronic.com/us-en/
index.html

National Multiple Sclerosis Society oferuje informacje i pomocne materiaty dotyczace
spastycznosci. Wpisz ,spasticity” w wyszukiwarke na: https.//www.nationalmssociety.org

SYRINGOMIELIA (JAMISTOSC RDZENIA) | ZAKOTWICZENIE
RDZENIA KREGOWEGO

Jamistos¢ rdzenia i zakotwiczenie rdzenia kregowego to zaburzenia neurologiczne, ktore
moga rozwing¢ sie od kilku miesiecy do kilkudziesieciu lat po urazie rdzenia kregowego.
W pourazowej jamistosci rdzenia, w rdzeniu tworzy sie torbiel lub jama wypetniona
ptynem. Moze ona z czasem powiekszac sig, rozciggajac sie na dwa lub wiecej segmentdw
kregostupa od poziomu SCI.
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Zakotwiczenie rdzenia kregowego to stan, w ktorym tworzy sie tkanka bliznowata
przytrzymujaca rdzeh kregowy w oponie twardej (otaczajacej btonie zbudowanej ze
zbitej tkanki tacznej). Tkanka bliznowata blokuje normalny przeptyw ptynu mézgowo-
rdzeniowego wokdt rdzenia kregowego i utrudnia jego typowe ruchy w btonie.
Zakotwiczenie powoduje powstawanie torbieli; moze wystapi¢ bez oznak jamistosci
rdzenia, ale pourazowe torbiele zawsze wigzg sie z pewnym zakotwiczeniem rdzenia.
Objawy kliniczne jamistosci rdzenia kregowego i zakotwiczenia rdzenia kregowego s3
takie same; moga obejmowac postepujace uszkodzenie rdzenia,postepujaca utrate czucia
Lub sity, ktérym towarzyszy pocenie sie, spastycznos¢, bol i dysrefleksja autonomiczna
(AD); moze to powodowac nowa niesprawnosc dtugo po udanej rehabilitacji.

Rezonans magnetyczny (MRI) wykrywa torbiele w rdzeniu kregowym; badania nie
mozna wykonac, jezeli pacjent ma w ciele prety, ptytki lub fragmenty kul.

Zakotwiczenie rdzenia kregowego i jamistosc rdzenia leczy sie chirurgicznie. Tak zwane
odbarczenie rdzenia to precyzyjna operacja usuniecia tkanki bliznowatej wokét rdzenia
kregowego, aby przywrdci¢ przeptyw ptynu rdzeniowego i ruchy rdzenia. Ponadto
w miejscu zakotwiczenia mozna umiesci¢ niewielki implant w celu wzmocnienia
przestrzeni opony twardej i zmniejszenia ryzyka ponownego bliznowacenia. Jesli jest
torbiel, wewnatrz jamy moze zosta¢ umieszczony dren odprowadzajacy ptyn z torbieli.
Operacja zwykle prowadzi do zwiekszenia sity i ztagodzenia bolu, ale nie zawsze
przywraca utracone funkcje czuciowe.

Jamisto$¢ rdzenia wystepuje réwniez u 0s6b zwadg wrodzong mdzgu zwang malformacja
Chiariego. Podczas rozwoju ptodu dolna czes¢ mozdzku wystaje z podstawy czaszki do
szyjnej czesci kanatu kregowego. Objawy zwykle obejmujg wymioty, ostabienie migsni
gtowy i twarzy, trudnosci w potykaniu i rézne stopnie uposledzenia umystowego.
Moze réwniez wystgpic¢ paraliz rgk i ndg. Dorosli i mtodziez z malformacja Chiariego,
ktdrzy wczesniej nie mieli zadnych objawdw, moga wykazywac oznaki postepujacego
uposledzenia, takie jak mimowolne, szybkie ruchy gatek ocznych w dét. Inne objawy
moga obejmowac zawroty gtowy, bdl gtowy, podwojne widzenie, utrate stuchu,
uposledzong koordynacje ruchdw oraz ostry napadowy bdl w oczach i wokot nich.

Jamisto$¢ rdzenia moze by¢ réwniez zwigzana z rozszczepem kregostupa, guzami rdzenia
kregowego, zapaleniem pajeczyndwki i jamistosciag rdzenia idiopatyczng (o nieznanej
przyczynie). Badanie rezonansu magnetycznego znacznie zwiekszyto liczbe diagnoz w
poczatkowych stadiach jamistosci rdzenia. Objawy tego schorzenia zwykle rozwijaja sie
powoli, chociaz moga wystapi¢ tez nagle, przy kaszlu lub wysitku.

Operacja powoduje stabilizacje lub niewielka poprawe objawow u wigkszosci 0sdb, ale
opdznienie leczenia moze przynie$¢ nieodwracalne uszkodzenie rdzenia kregowego.

107 @ Christopher & Dana Reeve Foundation



DBANIE O ZDROWIE | WELLNESS

Nawrét jamistosci rdzenia po operacji moze wymagac dodatkowych zabiegow, ktore
moga nie by¢ w petni skuteczne w dtuzszej perspektywie. Nawet u potowy osob
leczonych z powodu jamistosci rdzenia objawy powracaja w ciggu pieciu lat.

ZRODtA

National Institute of Neurological Disorders and Stroke, American Syringomyelia & Chiari
Alliance Project

ZRODLA INFORMACII O JAMISTOSCI RDZENIA

American Syringomyelia & Chiari Alliance Project oferuje wiadomosci na temat
jamistosci rdzenia, zakotwiczenia rdzenia kregowego i malformacji Chiariego, a takze
sponsoruje badania naukowe. https.//asap.org

Bobby Jones Chiari & Syringomyelia Foundation jest organizacjg edukacji i rzecznictwa.

https.//bobbyjonescsforg

STARZENIE SIE: NIE DLA SLABEUSZY

Spodziewana dtugos¢ zycia os6b
z urazami rdzenia kregowego
wzrosta  dzieki  wieloletnim
postepom w leczeniu i opiece.
Jednocze$nie  coraz  czesciej
niepetnosprawno$¢ pojawia sie
w pozniejszym okresie zycia. W
rezultacie wiecej senioréw niz
niepetnosprawnoscig, w tym z
paralizem.

Kazdy starzeje sie inaczej, a
problemy zdrowotne roznig sie
w zaleznosci od indywidualnych
czynnikdéw, takich jak ciezkosc
urazu, historia choréb w rodzinie,
styl zycia i wiek, w ktérym
wystapita niepetnosprawnosc.

Najczestsze przyczyny paralizu w p6zniejszym okresie zycia to udary lub upadki z powodu
pogarszajacego sie wraz z wiekiem stanu zdrowia. Niepetnosprawnos¢ wzrasta w miare
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starzenia sie; a seniorzy, doswiadczaja wielu chorob przewlektych typowych dla tej grupy
wiekowej, muszg dodatkowo uczyc sie, jak sobie z nig radzi¢. U 0séb z urazami rdzenia
kregowego nabytymi przy urodzeniu lub w mtodym wieku proces starzenia sie zachodzi
szybciej. Jego objawy pojawiajg sie wczesniej niz u innych, wystepuje tez wieksza liczba
schorzen wtoérnych, w tym ostabienie migsni i kosci, zaburzenia hormonalne, takie jak
cukrzyca, przewlekty bdl, odlezyny, kamienie nerek i pecherza moczowego.

Uwazne monitorowanie zmian fizycznych i regularna opieka profilaktyczna lekarzy,
fizjoterapeutow lub specjalistow rehabilitacji obeznanych z niepetnosprawnoscia pomaga
osobom wchodzacym w podeszty wiek z urazami rdzenia kregowego utrzymac zdrowie.
Mozna tez zmieni¢ pewne nawyki, aby zapobiec lub spowolni¢ rozwoj nowych schorzen:
unikanie powtarzajacych sie ruchéw i przyrostu masy ciata oraz regularne ¢wiczenia
wzmacniajace moga poprawic¢ stan miesni i kosci; nawadnianie organizmu i reqularne
kontrole nerek i pecherza zmniejszg ryzyko infekcji drog moczowych, kamieni w nerkach
i pecherzu oraz urazéw spowodowanych dtugotrwatym stosowaniem cewnika; ¢wiczenia
gtebokiego oddychania, regularne badania uktadu oddechowego i wieksza aktywnosc¢
fizyczna moga spowolni¢ spadek pojemnosci ptuc.

Urazy rdzenia kregowego zwiekszaja ryzyko chorob uktadu krazenia, ktére wraz z
posocznicg i powiktaniami oddechowymi stanowig gtéwng przyczyne zgondw w tej
grupie. Bardzo wazne s3 regularne badania kontrolne oceniajace stan serca, poniewaz
uszkodzenie nerwow wskutek urazu moze uniemozliwi¢ odczuwanie i rozpoznanie
objawdw; badanie cisnienia krwi, poziomu cholesterolu, dieta, ograniczenie masy ciata,
eliminacja tytoniu i alkoholu oraz lekdéw, ktére moga zwiekszac ryzyko chordb uktadu
krazenia, pozwala rozpoznac wczesne sygnaty ostrzegawcze, zanim dojdzie do progresji
choroby.

Aktywnos¢ fizyczna i towarzyska to kluczowe filary dobrego starzenia sie. Cwiczenia s3
wazne przez cate zycie 0s6b niepetnosprawnych, takze w pdzniejszych latach. Aerobik
na siedzaco, popychanie wozka inwalidzkiego, ptywanie i sporty na wozku to skuteczne
sposoby utrzymania sprawnosci fizycznej i psychicznej.

Rozlegte kontakty towarzyskie zmniejszaja ryzyko izolacji i depresji, ktore s powaznymi
problemami dla wielu seniordw. Warto poszuka¢ osrodkéw dzielnicowych, programéw
wellness,zajec¢ edukacyjnych czy religijnych dla dorostych. Wolontariat to kolejny sposéb,
aby czuc sie przydatnym i wspiera¢ innych. Nie bdj sie dostosowania do realia starzenia
sie - aby zachowac niezaleznos¢, wykorzystaj sprzet adaptacyjny zwiekszajgcy mobilnosc,
znajdz bardziej dostepne mieszkanie pasujace do nowego stylu zycia; w razie potrzeby
popro$ rodzine, przyjaciot lub lekarzy i terapeutdw o pomoc.

109 | Christopher & Dana Reeve Foundation



DBANIE O ZDROWIE | WELLNESS

ZRODtA

Model Systems Knowledge Translation Center, Craig Hospital, Disability and Health Journal
Vol 9 Issue 4 October 2016, Northwest Regional SCI System Department of Rehabilitation
Medicine at the University of Washington,Archives of Physical Medicine and Rehabilitation
Vol 98 Issue 6 June 1, 2017, University of Washington's Aging with a Physical Disability
Rehabilitation Research and Training Center's State of the Science (SOS) meeting, April
2011 Washington D.C.

ZRODLA INFORMACJI DOTYCZACYCH STARZENIA SIE

Eldercare Locator informuje senioréw i osoby niepetnosprawne o rdznych ustugach
spotecznych, takich jak transport, mieszkania, ubezpieczenia i $wiadczenia, a takze o
prawach oséb starszych. The Eldercare Locator moze pomdc w znalezieniu lokalnego
osrodka dla osob starszych i niepetnosprawnych. https.//eldercare.acl.gov/Public/Index.aspx

National Center on Elder Abuse rozpowszechnia wérdd spoteczenstwa i profesjonalistow
informacje na temat znecania sie nad osobami starszymi oraz zapewnia pomoc techniczng
stanom i organizacjom spotecznym. https.//ncea.acl.gov

National Institute on Aging dostarcza informacji zdrowotnych dla senioréw.
https.//www.nia.nih.gov/health/topics

National Long Term Care Ombudsman Resource Center moze pomoc zlokalizowac
stanowych i lokalnych rzecznikdw praw senioréw, ktérzy bronig praw 0sob przebywajacych
w placowkach opieki dtugoterminowej i domach opieki._https.//tcombudsman.org

ZDROWIE PSYCHICZNE

Zdrowie psychiczne

Osoby zyjace z urazami rdzenia kregowego czesciej doswiadczajg lekdw, depres;ji i innych
zaburzen zdrowia psychicznego niz ogét populacji. Wazne jest, aby takie osoby i ich rodziny
zwracaty uwage na wszelkie zmiany w stanie zdrowia psychicznego, nie tylko bezposrednio
po urazie, ale takze w kolejnych latach. Wczesne rozpoczecie skutecznego leczenia ma
kluczowe znaczenie; dotyczy to réwniez schorzen, ktére mogty wystepowac przed urazem.
Nieleczone zaburzenia psychiczne moga nie tylko uniemozliwic¢ skuteczng rehabilitacje
fizyczna i powrdt do zdrowia, ale takze wyniszczac i potencjalnie zagrazac zyciu.

Depresja jest powszechnym i powaznym zaburzeniem nastroju, ktére kazdego roku dotyka
miliony ludzi. Wskazniki depresji wsrdd oséb z urazami rdzenia kregowego s3 wyzsze niz
w populacji ogolnej, szacuje sie je na 11% do 37%. Epizody depresji to cos wiecej niz
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,ztapanie dota” - trwaja co najmniej
dwa tygodnie, charakteryzuja sie
utratg przyjemnosci i zainteresowania
codziennym  zyciem, a  takze
problemami ze snem, jedzeniem,
poziomem  energii, skupieniem
i poczuciem wiasnej wartosci.
Myslenie o $mierci i samobdjstwie
to réwniez objawy depresji. Kazdy,
kto doswiadcza takich  mysli,
powinien natychmiast porozmawiac
z kim$ z rodziny, przyjacielem lub
lekarzem. Organizacja Boys Town,
we wspotpracy z Reeve Foundation,
oferuje specjalny catodobowy numer
telefonu dla oséb z paralizem, ktére
znajda sie w kryzysie emocjonalnym:
866-697-8394. Innym catodobowym
zrédtem pomocy jest National
Suicide Prevention Lifeline; zadzwon
pod numer 988, aby potaczy¢ sie z
centrum kryzysowym lub terapeuta.

Depresja moze zbiegac sie z wystapieniem powaznych choréb medycznych, takich jak
cukrzyca, rak, choroby serca i choroba Parkinsona, lub powaznych zmian zyciowych,
traumy lub stresu. Leczenie jest niezbedne i im wczesniej sie rozpocznie, tym lepiej;
nieleczone epizody moga trwac rok lub dtuzej, pogarszac istniejacy bol spowodowany
urazem i zwiekszac¢ ryzyko samobojstwa. Depresje leczy sie psychoterapia, lekami lub
potaczeniem tych metod. Leki przeciwdepresyjne, ktére nie uzalezniaja, dziatajg na
substancje chemiczne w mdzgu, pomagajac requlowac nastrdj i stres. Konieczne moze
by¢ wyprébowanie kilku lekéw przed ustaleniem, ktéry z nich najlepiej tagodzi objawy i
najmniej ucigzliwe skutki uboczne. Opcje psychoterapii o dowiedzionej skutecznosci w
leczeniu depresji obejmuja terapie poznawczo-behawioralng, terapie interpersonalng i
terapie rozwigzywania probleméw. Regularne ¢wiczenia i udziat w programach wsparcia
spotecznego i rodzin moga réwniez pomoc w radzeniu sobie z objawami.

Zespot stresu pourazowego (PTSD) to przewlekty stan, ktdry moze rozwina¢ sie u 0séb po
szokujacych wydarzeniach, takich jak wypadki samochodowe, skoki do wody, upadki lub
akty przemocy. Objawy moga pojawic sie natychmiast po traumie lub po wielu latach i
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obejmuja rozpamietywanie zdarzenia, unikanie wszystkiego, co je przypomina, pobudzenie
i reaktywnos¢ oraz zaburzenia poznawcze i nastroju. Osoba cierpigca na PTSD moze
doswiadcza¢ rozmaitych zmian fizycznych i emocjonalnych, takich jak czeste koszmary
senne i ,flashbacki”; wyparcie, charakteryzujace sie niechecig do myslenia, omawiania
lub uczestniczenia w czynnosciach zwigzanych z trauma; problemy z pamiecia, zwtaszcza
zwigzane z wydarzeniem wyzwalajacymi wspomnienia; niskie poczucie wtasnej wartosci
i brak nadziei; problemy ze snem i skupieniem; poczucie oderwania od rodziny, przyjaciot
i dziatan, ktore kiedy$ przynosity rados¢; tatwe przestraszanie sie, czesty lek lub ciagta
czujnos¢; podejmowanie destrukcyjnych zachowan, takich jak nadmierne picie lub
lekkomyslna jazda.

PTSD mozna zdiagnozowac, gdy objawy trwaja dtuzej niz miesigc i sa na tyle powazne,
ze zaktdcaja relacje miedzyludzkie lub prace. Nalezy pamietac, ze zaburzenie to moze
wspotistniec lub rozwijac sie jednoczesnie z innymi schorzeniami, takimi jak naduzywanie
substancji psychoaktywnych, depresja i mysli samobdjcze. Leczenie PTSD zazwyczaj
obejmuje leki i psychoterapig, np. terapie poznawczo-behawioralng (CBT). Moze ona pomédc
pacjentom stawic czota lekom i opanowac je poprzez przywotanie wczesniejszej traumy w
stopniowy, kontrolowany sposéb. Moze réwniez pomdc zrozumied i przepracowac negatywne
wspomnienia. Celem leczenia jest pomoc pacjentom w opanowaniu objawoéw i umozliwienie
im ponownego podjecia czynnosci, ktore sprawiaty im przyjemnos¢ przed PTSD.

Zaburzenie zwigzane z uzywaniem substancji psychoaktywnych to choroba, ktora
zmienia mozg i zachowanie, powodujac brak kontroli nad uzywaniem legalnych lub
nielegalnych narkotykdw, w tym alkoholu, marihuany i lekéw na recepte. U 0séb z urazami
rdzenia kregowego wskaznik naduzywania substancji psychoaktywnych jest wyzszy niz w
populacji ogolnej; zostato to uznane za czynnik ryzyka w SCl i jest czesto zgtaszane jako
schorzenie wspdtistniejgce u 0séb swiezo po urazie.

Naduzywanie substancji psychoaktywnych to powazny problem zdrowotny dla kazdego,
a szczegoblnie szkodliwy dla oséb z SCI, utrudniajgc postepy rehabilitacji, prowadzac do
gorszych wynikdw leczenia, zmniejszonej satysfakcji z zycia, depresji, ztosci i leku. Ponadto
moze zwieksza¢ ryzyko napaddw padaczkowych, odlezyn, infekcji drég moczowych i
ponownych urazéw. Objawy obejmuja intensywny gtdd substancji i reqularng potrzebe jej
zazywania, przyjmowanie nieplanowanych i wiekszych dawek przez dtuzszy czas, potrzebe
coraz wiekszych dawek, aby poczu¢ zamierzone efekty oraz niemoznos¢ powstrzymania sie,
pomimo checi lub $wiadomosci,ze powoduje to problemy w pracy,zdrowiu i inne problemy
zyciowe.

Naduzywanie substancji jest uleczalne, niezaleznie od tego, czy rozwineto sie przed, czy po
urazie. Nowi pacjenci po SCI z wczesniejszym uzaleznieniem odczuwaja efekt odstawienia
podczas pierwszej hospitalizacji; dla niektérych uraz to zimny prysznic, ktory wzbudza
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chec leczenia. Leczenie bolu u os6b z SCI musi by¢ uwaznie monitorowane, poniewaz
naduzywanie opioidow na recepte moze prowadzi¢ do tego schorzenia. Leczenie moze by¢
rézne w zaleznosci od substancji, ale terapia i grupy wsparcia sa elementami wigekszosci
programow. Praca z licencjonowanym terapeutg lub terapeutg uzaleznien od narkotykéw i
alkoholu moze pomoc w rozwigzaniu i opanowaniu tego problemu oraz wspotistniejacych
probleméw ze zdrowiem psychicznym. Kazde zaburzenie trzeba leczy¢; u 0s6b majacych
problemy ze zdrowiem psychicznym, takie jak depresja lub PTSD, ryzyko zaburzen
zwigzanych z naduzywaniem substancji psychoaktywnych jest wieksze. Ciezkie przypadki
moga wymagac hospitalizacji lub leczenia zamknietego. Im wczesniejsza diagnoza i
leczenie, tym lepsze wyniki.

ZRODLA
National Institute of Mental Health, National Survey on Drug Use and Health, Model
Systems Knowledge Care Center, Mayo Clinic, National Suicide Prevention Lifeline, Mayo

Clinic Proceedings, maj 2020 r., Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, listopad
2004 r.

ZRODLA INFORMACII NA TEMAT ZDROWIA PSYCHICZNEGO

Broszura Christopher & Dana Reeve Foundation ,Women'’s Mental Health After Paralysis”.
Bezptatna 40-stronicowa broszura na temat depresji, PTSD, przystosowania sie do zycia po
urazie rdzenia kregowego, stresu i leku. Zadzwon pod numer 1-800-539-7309 lub odwiedz
strone ChristopherReeve.org/Ask, aby otrzymac bezptatna kopie.

Craig Hospital opublikowat serie artykutow dla oséb po urazach moézgu i rdzenia
kregowego, na temat zdrowia emocjonalnego i psychicznego, a takze naduzywania

alkoholu i substancji psychoaktywnych. https.//craighospital.org/resources

Model Systems Knowledge Translation Center: Dostosowanie sie do zycia po SCI
https.//msktc.org/sci/factsheets/adjusting-life-after-spinal-cord-injur

National Institute of Mental Health: Zespét stresu pourazowego
https//www.nimh.nih.gov/health/topics/post-traumatic-stress-disorder-ptsd

Paralyzed Veterans of America oferuje broszure zatytutowang ,Depression: What You
Should Know—A Guide for People with Spinal Cord Injury’” https./pva.org
Depresja

Trudnosci zycia z paralizem mogg czasami powodowac normalne uczucie zniechecenia,
smutku i zalu. Depresja jest inna: to powazny stan zdrowia, ktéry moze zagrazac zyciu i
wymaga natychmiastowego leczenia.
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Uwaza sie, ze okoto 10% petnosprawnych Amerykandéw cierpi na umiarkowang lub ciezka
depresje, badania wskazuja, ze wsrod 0sob z dtugotrwatg niepetnosprawnoscia wskaznik
ten wynosi okoto 20-30%.

Depresja wptywa na cztowieka na wiele sposobdw. Wigze sie z powaznymi zmianami
nastroju, perspektyw, ambicji, rozwigzywania problemow, poziomu aktywnosci i procesow
zachodzacych w organizmie (wptywajac na sen,poziom energii i apetyt). Pogarsza zdrowie
i samopoczucie. Osoby niepetnosprawne cierpigce na depresje czesto nie zajmuja sie sobg;
moga nie pi¢ wystarczajacej ilosci wody, nie dbac o skdre lub odpowiednig diete. Depresja
moze roéwniez wywotywac poczucie izolacji i powodowac odsuniecie sie od rodziny
i przyjaciot. Moga wystapi¢ problemy z naduzywaniem substancji psychoaktywnych.
Gdy sytuacja wyglada zupetnie beznadziejnie, czesto pojawiaja sie mysli samobdjcze.
Na przyktad w przypadku urazu rdzenia kregowego ryzyko jest najwyzsze w ciggu
pierwszych pieciu lat po urazie. Inne czynniki ryzyka obejmuja uzaleznienie od alkoholu
lub narkotykdw, brak wspotmatzonka lub sieci wsparcia ze strony bliskich, dostep do
broni lub wczesniejszg probe samobdjcza. Jezeli kto$ juz wczesniej probowat popetnic
samobojstwo, prawdopodobnie sprébuje ponownie. Najwazniejszymi sposobami
zapobiegania samobojstwom jest wczesne wykrycie depresji, podjecie leczenia oraz
rozwijanie umiejetnosci rozwigzywania problemow i radzenia sobie z nimi.

Po urazie wiele czynnikdw wzmaga depresje, w tym bdl, zmeczenie, zmiany postrzegania
wtasnego ciata, wstyd i utrata niezaleznosci. Inne wydarzenia zyciowe, takie jak rozwad,
utrata bliskiej osoby, pracy lub problemy finansowe moga réwniez prowadzi¢ do depres;ji
lub jg nasilac.

Depresja jest uleczalna w wiekszosci przypadkow, dzieki psychoterapii, farmakoterapii
(lekom przeciwdepresyjnym) lub potaczeniu obu tych metod. Leki tréjcykliczne (np.
imipramina) s czesto skuteczne w leczeniu depresji, ale moga miec nietolerowane skutki
uboczne. SSRI (selektywne inhibitory wychwytu zwrotnego serotoniny, np. Prozac) maja
mniej skutkéw ubocznych i sg zwykle réwnie skuteczne jak leki tréjcykliczne. SSRI moga
nasila¢ spastycznosc¢ u niektdrych oséb.

Wenlafaksyna (np. Effexor) jest chemicznie podobna do lekéw trojcyklicznych i ma mniej
skutkdw ubocznych. Teoretycznie moze tez tagodzi¢ niektore formy bélu neurogennego,
ktory w duzym stopniu przyczynia sie do depresji. Intensywne leczenie bolu ma kluczowe
znaczenie dla zapobiegania depres;ji.

Niektore osoby ze stwardnieniem rozsianym majg hustawki nastroju i/lub nieopanowane
napady Smiechu lub ptaczu (jest to tzw. labilnos¢ emocjonalna). Wynikaja one z uszkodzen
obszaréw w w mézgu odpowiadajacych za emocje. Wazne jest, aby bliscy i opiekunowie
wiedzieli o tym i zdawali sobie sprawe, ze chorzy nie zawsze s3 w stanie opanowac
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emocje. W leczeniu zmian emocjonalnych stosuje sie leki stabilizujace nastroj, takie
jak amitryptylina (np. Elavil) i kwas walproinowy (np. Depakote). Nalezy tez wiedzie¢, ze
depresja jest bardzo powszechna w stwardnieniu rozsianym - nawet bardziej niz w innych
réwnie uposledzajacych chorobach przewlektych.

W przypadku objawéw depresji nalezy niezwtocznie poszuka¢ pomocy - profesjonalnej
terapii lub grup wsparcia.

ZRODtA

Rancho Los Amigos National Rehabilitation Center, Paralyzed Veterans of America, National
Multiple Sclerosis Society

ZRODLA INFORMACJI O DEPRESJI

Anxiety and Depression Association of America (ADAA) promuje edukacje, szkolenia i
badania dotyczace zaburzen lekowych, depresyjnych i zwigzanych ze stresem. £3czy osoby
wymagajace leczenia z fachowymi pracownikami ochrony zdrowia. https://adaa.org

Mental Health America zajmuje sie wszystkimi aspektami zdrowia psychicznego i choréb
psychicznych, w tym depresji. https//www.mhanational.org

Organizacja Not Dead Yet (NDY) sprzeciwia sie legalizacji samobojstwa z asysta lekarza
i eutanazji. NDY zauwaza, ze osoby sparalizowane po urazie rdzenia kregowego z czasem
prawie zawsze akceptujg swoja niepetnosprawnosc¢. hitps://notdeadyet.org

Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord Medicine,
oferuje zasady postepowania klinicznego przy depresji jako wtornego schorzenia po
paralizu. https.//pva.org

Infolinie zapobiegania samobéjstwom ( bezptatne):

Boys Town Hotline we wspoétpracy z Reeve Foundation: 866-697-8394

National Suicide Prevention Lifeline: 988, weterani powinni nacisngc '1'

The Trevor Project: 866-488-7386 (dla mtodziezy LGBTQ w wieku 13-24 lat)

TransLife Line: 877-565-8860 (dla 0sob transptciowych)

Radzenie sobie z nowa sytuacja i dostosowanie do niej

Osoby, ktére niedawno doznaty paralizuw wyniku nagtego wypadku, czy postepu choroby;,
najprawdopodobniej czujg zal i strate. Rodziny réwniez wkraczajg w ten dziwny, nowy swiat
,dlaczego ja” z jego charakterystycznymi cechami - zatoba, bezradnoscig, watpliwosciami
i zalem. Kazdy radzi sobie ze stratg i zmiang na swoj wtasny sposob, ale niektére aspekty
procesu adaptacji s wspolne dla wielu 0sob.
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Na poczatku wielu ludzi nie dopuszcza
do siebie mysli, ze stan ich organizmu i

ZADBAJ O SIEBIE

trudnosci w poruszaniu sie nie poprawia

Mental Health America oferuje sie i nie wygoja tak, jak byto dotychczas.
wskazowki, jak zmniejszyc depresje: Niektdrzy mysla, ze uraz minie z
® Dbaj o kontakty z innymi czasem. Psychologowie nazywajg to
®  Mysl pozytywnie zaprzeczeniem. Elisabeth Kibler-Ross, w
*  Badz aktywny fizycznie stynnym opisie etapow zatoby, zauwaza,

®  Pomagaj innym ze zaprzeczanie petni pozyteczng role
Lbufora” po nieoczekiwanych szokujacych

® Wysypiaj si
DEPE wiadomosciach.

® Dobrze sie odzywiaj
® Dbaj o samopoczucie Niektdrzy przez dtugi czas szukaja
ucieczki w zaprzeczeniu, uzywaja go jako

® Wrazie potrzeby zwrdc sie
wymowki, by nic nie robi¢ lub robic¢ za

0 pomoc
duzo, aby przezwyciezy¢ ograniczenia

i zachowywac sie ,normalnie”. Kiedy
etap zaprzeczania zniknie, moga zastgpi¢ go inne trudne uczucia, jak ztos¢, wsciektose,
zazdros¢, poczucie winy i nienawis¢ do samego siebie.

Osoby, ktore niedawno doznaty paralizu i cztonkowie ich rodzin czesto czuja frustracje.
Moga postrzegac siebie jako ofiary, ktérych zycie legto w gruzach, bo nigdy nie beda
mogli wies¢ szczesliwego zycia, ktdérego zawsze oczekiwali; nie widza wyjscia. Moga
reagowac wrogo na innych. To oczywiscie zwigksza stres opiekundw i bliskich. Nie ma nic
ztego w gniewie - chyba ze trzymasz go w sobie i pozwalasz mu sie rozwijac. Najlepsza
rada, tatwiejsza w teorii niz praktyce, to poczekac, az ztos¢ sama sie wypali i pozegnac
sie z nia.Jak? Niektdérzy znajduja pocieszenie w religii, inni wyciszaja umyst medytacja.

Kolejne powszechne uczucie to strach: dokad prowadzi ten caty chaos? Czy bedzie
jeszcze gorzej? Czy moj maz/zona zostanie ze mng? Czy kiedykolwiek bede kochac,
pracowac, czy ludzie beda mnie traktowac powaznie? Dla wielu 0s6b najwiekszym lekiem
jest utrata panowania nad wtasnym zyciem. Mysli te s3 powszechne u 0s8b niedawno
sparalizowanych; ale wielu ludzi trzyma sie tych mysli, nawet irracjonalnych, jeszcze
dtugo po urazie.

Skrajny smutek jest naturalny po paralizu - nie ma watpliwosci,ze nastapita wielka strata.
Wazne jest, aby nie myli¢ smutku, ktérego wszyscy doswiadczamy, gdy dzieje sie co$
ztego,z depresja. Smutek mija; depresja jest stanem chorobowym, ktéry moze prowadzic
do braku aktywnosci, trudnosci ze skupieniem,znacznej zmiany apetytu lub dtugosci snu,
poczucia przygnebienia, beznadziejnosci lub braku wtasnej wartosci. Osoba cierpiaca
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na depresje moze mie¢ mysli samobojcze. U 0s6b z urazami rdzenia kregowego ryzyko
samobojstwa jest wieksze niz u 0s6b petnosprawnych.

Niedawny paraliz na pewno wywotuje wiele emocji i uczu¢, w wiekszosci negatywnych.
Reakcje moga obejmowac zachowania szkodliwe dla zdrowia i szczescia. Gdy ktos czuje
sie bezwartosciowy, moze nie dbac o pecherz, skore lub odzywianie. Osoby naduzywajace
w przesztosci alkoholu czy substancji psychoaktywnych moga powrdci¢ do takich
autodestrukcyjnych zachowan. Inni moga zaczac pic¢ lub bra¢ narkotyki, aby ukoi¢ nerwy.
Niezdrowe zachowanie prowadzi do niezdrowych rezultatéw. Zaniedbanie pielegnacji
(nazywane ,egzystencjalnym samobojstwem”) stwarza ryzyko wielu probleméw
zdrowotnych, takich jak powiktania oddechowe, infekcje drég moczowych i odlezyny.

Juz w pierwszych dniach i miesigcach po urazie trzeba pamietac, ze mozna nie tylko
przetrwa¢ nowa sytuacje, ale takze dobrze funkcjonowac. Dotarcie do innych osob
0 podobnych doswiadczeniach pomogto wielu chorym i ich rodzinom w procesie
rekonwalescencji i rehabilitacji. W wielu okolicach istniejg grupy wsparcia oséb w
podobnej sytuacji, z rédznymi schorzeniami zwigzanymi z paralizem, w tym Reeve
Foundation Peer & Family Support Program. Internet to réwniez doskonate narzedzie
do nawigzywania kontaktéw z osobami sparalizowanymi, ktére przeszty tg sama droge i
moga zaswiadczy¢, ze jest przed nimi sensowna przysztosc.

Zdolnos¢ dostosowania zalezy gtéwnie od motywacji. Na wczesnym etapie przektada
sie ona na ciezki wysitek podczas terapii, aby zwiekszy¢ site i funkcje, co moze wynikac
z wiary, ze paraliz mozna pokonac¢ sama sitg woli. Wiele 0séb z SCI wcigz ma nadzieje,
ze beda chodzi¢, nie mozna jednak odtozy¢ zycia do czasu opracowania nowych lekdw;
bardzo wazne jest, aby tworzy¢ satysfakcjonujace zycie tu i teraz.

Ludzie, ktorzy dobrze przystosowuja sie do zycia po paralizu, czesto maja osobiste cele,
ktére ich motywuja: ukonczy¢ studia, zdoby¢ dobrg prace, zatozy¢ rodzine. Jak zyskac
motywacje? Zastanow sie, czego zawsze chciates$ od zycia,zanim doznates urazu. Nie ma
powodu, by zrezygnowac z tych marzen.

Zycie z paralizem bedzie oznacza¢ nauke wielu nowych sposobéw rozwigzywania
probleméw. Moze konieczne okaze sie zwrdcenie sie do innych o pomoc, nawet jesli
uparcie robisz wszystko samodzielnie, aby zademonstrowac niezaleznosc. Prosba o
pomoc to nic ztego - to jeden ze sposobdw, aby uzyskac to, co potrzebujesz i zatatwic
sprawy.

Przystosowanie sie do paralizu jest procesem - mysli, uczu¢ i zachowan nie da sie
zmienic z dnia na dzien. Potrzeba czasu, aby odbudowac swojg tozsamos¢, znalez¢ nowa
rownowage w relacjach, odkryc¢, ze wazne jest to, co dzieje sie teraz. Negatywne emocje
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s3 samoograniczajace, ale mozna je zmieni¢. Badz otwarty na rézne opcje najlepiej
jak potrafisz. Nie ignoruj wsparcia innych w podobnej sytuacji i ich do$wiadczenia w
rozwigzywaniu probleméw. Dowiedz sie, co dalej i jak to osiggnad.

ZRODtA
University of Alabama at Birmingham Research and Training Center on Secondary
Conditions of Spinal Cord Injury/UAB Spain Rehabilitation Center, National Multiple

Sclerosis Society, Quebec Paraplegic Association, Paralyzed Veterans of America, American
Stroke Association.

ZRODLA INFORMACIJI NA TEMAT RADZENIA SOBIE Z NOWA
SYTUACJA | DOSTOSOWANIA DO NIEJ

Reeve Foundation Peer & Family Support Program (PFSP) zapewnia wsparcie
emocjonalne, wskazowki i dzieli sie dos$wiadczeniami mentordw, ktérzy prowadza
dobre zycie po paralizu. Zadzwon pod bezptatny numer 1-800-539-7309 lub odwiedz
ChristopherReeve.org/peer

PANOWANIE NAD GNIEWEM

Nie mozna wyeliminowac gniewu, a nawet gdyby byto to mozliwe, nie bytby to
dobry pomyst. Zycie zawsze bedzie petne frustracji, bolu, strat i nieprzewidywalnych
zdarzeni. Nie mozna tego zmienic, ale mozna zmienic sposob, w jaki pozwalasz takim
wydarzeniom wptywac na siebie, zwtaszcza jesli chodzi o gniew.

Proste techniki relaksacyjne, takie jak gtebokie oddychanie i mite wspomnienia, mogq
pomdc zwalczyc gniew. Sprobuj tych strategii:

- Oddychaj gteboko, przepong; oddychanie z klatki piersiowej nie zrelaksuje cie.
Wyobraz sobie, Ze twdj oddech wychodzi az z brzucha.

« Powoli powtarzaj kojqce stowo lub wyrazenie, np. ,.zrelaksuj sie”lub ,nie przejmuj sie”.
Powtarzaj je sobie, oddychajgc gteboko.

- Uzyj wyobrazni; przywotaj relaksujgce doswiadczenie, z pamieci lub wyobraZni.
Cwicz te techniki codziennie i przypominaj sobie, ze swiat ,nie chce cie dopasc’.

Zrddto: American Psychological Association; https://www.apa.org
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SILA EMOCJONALNA W PARALIZU

Osoba zyjqca z paralizem musi dostosowac sie do codziennych

wyzwan. Trzeba umiec docierac do celu, stosujgc rozne taktyki
i techniki. Lepiej jest by¢ wierzbq, ktora wygina sie na wietrze, niz
debem, ktory tamie sie, gdy nacisk staje sie zbyt silny. Znajdz nowe
sposoby cieszenia sie zyciem i uzywaj sprzetu adaptacyjnego’.

i

Dr John Chang, PhD, ABPP

119 | Christopher & Dana Reeve Foundation



DBANIE O ZDROWIE | WELLNESS

Zycie doktora Johna jest bezustannym przezwyciezaniem trudnosci dzieki sile
emocjonalnej i checi parcia naprzéd. Przezwyciezyt je jako Azjata dorastajacy w
gtdwnie biatej spotecznosci, jako zapasnik szukajacy uznania i akceptacji i jako student
medycyny na jednym z najlepszych uniwersytetéw w kraju. Réwniez po wypadku przy
skoku do wody, kiedy doznat catkowitego urazu na poziomie C5 i paralizu, dr John
nadal czerpie z poktadéw checi zycia i rozwoju: ,Miatem wiele okazji do ogromnej
radosci, cho¢ towarzyszyty jej ciagte przypomnienia o trudnosciach, z ktérymi musze
sie mierzyc¢. Mysle, ze z wiekiem stresory w moim zyciu zmienity sie z emocjonalnych i
miedzyludzkich na stres zwigzany z degradacja fizyczna. Narzedzia odpornosci, takie jak
zdolnos¢ adaptacji, sita emocjonalna, determinacja, motywacja, pozytywne nastawienie
i samodzielnos¢, s3 wtasciwe niezaleznie od tego, na jakim jestes$ etapie zycia. Trzeba
by¢ biegtym w samym procesie, a nie w wypetniajacych go tresciach”.

Dr John radzi osobom zyjacym z
_— paralizem, zaréwno ,nowicjuszom’, jak
i ,weteranom’, aby utrzymywaty silng
determinacje i motywacje do osiggania
swoich celdw pomimo fizycznego
paralizu. Zastanawia sie nad swoim
zyciem po kontuzji i opowiada o tym, jak
mate cele i adaptacje moga zwiekszac
site i pewnos¢ siebie: ,Niewielkie
zmiany w krzesle prysznicowym to
przyktad radzenia sobie przez rozwigzywanie konkretnych probleméw. Takie podejscie
jest dobrym prognostykiem dtugoterminowego zdrowia, poniewaz oznacza, ze prébujesz
radzi¢ sobie z podstawowymi rzeczami, ktére cie denerwuja. Zamiast sie godzic,
mowisz sobie: nie pozwole, by moje twarde lub zbyt niskie krzesto pod prysznicem mi
przeszkadzato - a potem co$ z tym robisz”.

Musiatem nauczy¢ sie introspekcji
- zamieni¢ myslenie negatywne,

pesymistyczne na pozytywne i

zachecajace, aby nie rozczarowat

mnie pierwszy upuszczony kes

lub pétka, do ktérej nie siegam.

Jako praktykujacy psycholog rehabilitacyjny i wybitny profesor, dr John wykorzystuje
swojg trudng sytuacje i doswiadczenia zyciowe, by pomdc innym. Podczas sesji z
pacjentami wyjasnia, ze ,rozumie, jak to jest czuc sie stabym i chorym oraz co to znaczy
naprawde potrzebowac pomocy innych - i jakie to trudne”. Méwi, ze osoba z paralizem
musi przede wszystkim zaakceptowac swoje fizyczne ograniczenia. Samoakceptacja i
wspotczucie dla samego siebie sg kluczowe dla naszego przetrwania. Nalezy starac sie
znalez¢ réwnowage pomiedzy swoimi potrzebami i potrzebami innych. Wyznaczanie i
osigganie celow jest wazne dla wtasnego ego. Trzeba pielegnowac wartosciowe relacje,
tworzac pozytywna sie¢ wsparcia spotecznego.

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem = 120



PROGRAM WSPARCIA OSOB | RODZIN W PODOBNEJ SYTUACII

Niedawny uraz lub diagnoza moga by¢ przyttaczajace i przerazajace dla catej rodziny.
Nawigzanie kontaktu z kims, kto byt wczesniej w podobnej sytuacji pomoze ogarngc¢ zamet
i dostrzec wszystko, co wcigz pozostaje mozliwe. Program wsparcia Reeve Foundation’s
Peer & Family Support Program (PFSP) stuzy pomoca. W wielu spotecznosciach w catych
Stanach Zjednoczonych PFSP zapewnia wsparcie emocjonalne, a takze informacje o
lokalnych i krajowych zrédtach pomocy osobom zyjacym z paralizem, w tym wojskowym
oraz cztonkom ich rodzin i opiekunom. Mentorzy w podobnej sytuacji pokazuja, jak zyc¢
mozliwie niezaleznie, angazowac sie w zycie spotecznosci i radzi¢ sobie ze zmianami
zyciowymi. PFSP zapewnia indywidualne wsparcie dla wszystkich, niezaleznie od tego,
czy kto$ doznat paralizu niedawno, czy zyje z nim od lat. Mentorzy omawiaja i rozumieja
indywidualne okolicznosci, oferujg osobiste porady, kontakty i wsparcie, ktére moga dac
impuls niezbedny, by ponownie ruszy¢ naprzod.

Niektdre rzeczy sa tak wazne i osobiste, ze moze je zrozumiec tylko ktos, kto przez nie
przeszedt.

0O to wtasnie chodzi w PFSP; sa kwestie zwigzane z opieka medyczng i sprzetem
adaptacyjnym oraz pewne bardzo osobiste tematy, w ktorych mentor zyjacy z paralizem
jest w stanie pomaoc.

Jesli zyjesz z paralizem lub jeste$ rodzicem, matzonkiem lub krewnym takiej osoby,
rozmowa z kim$, kto doswiadczyt tych samych codziennych realiéw i dtugoterminowych
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OTO PRZYKLAD TEGO, JAK DZIALA PFSP:

@ Zostatem ,dopasowany” do mojego mentora Craiga podczas rehabilitacji po
urazie rdzenia kregowego. Bardzo martwitem sie, Ze nie bede juz mdgt byc¢
aktywnym ojcem i mezem. Craig poznat swojq zone po tym, jak doznat urazu i miat
Z niq trzech syndw; przekazat wspaniate spostrzezenia i porady, jak by¢ mezem i tatq
z urazem rdzenia kregowego. Podczas kolejnych spotkan, Craig miat bardzo pomocne
sugestie, jakie cele rehabilitacji powinienem sobie wyznaczyc. Poszto mi doskonale, a
swdj sukces w duzej mierze zawdzieczam wsparciu i wskazéwkom, jakie dostatem od
Craiga w tamtym czasie.

Po rehabilitacji i powrocie do domu, poprositem Craiga o rade, jak przystosowac sie do
nowego zycia na wozku inwalidzkim poza centrum rehabilitacji. Craig dodat mi wiele
otuchy i przedstawit szczeqéty swego codziennego Zycia. Pomdgt mi ustalic, jaki samochdd
powinna kupi¢ moja rodzina, uwzgledniajgc
to, co jest dla mnie najlepsze w danym
momencie i co bedzie tatwo przystosowac |
do jazdy w najblizszej przysztosci. Relacje
z Craigiem to nie wszystko - jego zona
naprawde pomogta mojej zonie zrozumiec,
czego sie spodziewac i jak radzi¢ sobie w
pewnych sytuacjach.

Najwazniejszq rzeczq, jakiej nauczyt mnie
Craig podczas naszych spotkan jest to,
Ze wcigz jestem tym samym mezczyzng,
ojcem i mezem, ktdrym bytem i nie moge
pozwolic, by uraz to zmienit. Dzieki pomocy
i wsparciu Craiga czuje, ze moge stawic
czota swiatu”.

wyzwan, przed ktoérymi stoisz, moze by¢ pomocna. W miare mozliwosci PFSP przydziela
pacjentoéw i cztonkéw ich rodzin do przeszkolonych i certyfikowanych mentoréw, ktérzy
maja ten sam poziom paralizu, to samo schorzenie prowadzace do paralizu, wiek i ptec.
Aby dowiedziec¢ sie wiecej o programie lub poprosi¢ o0 mentora, skontaktuj sie z PFSP pod
bezptatnym numerem telefonu 1-800-539-7309 lub emailem: peer@ChristopherReeve.org.
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MEDYCYNA ALTERNATYWNA

Istnieje wiele metod medycynyalternatywnej,
z ktérych moga skorzysta¢ osoby z urazem
lub choroba rdzenia kregowego. Chociaz
te podejscia do wellness i uzdrawiania
wykraczajg poza gtéwny nurt,moga stanowic
b2 pomost miedzy medycyna wschodnig i
‘: & "> zachodnia. Nie traktuj metod alternatywnych
jako substytutu regularnej opieki, ale raczej
jako jej uzupetnienie.

Dr Laurance Johnston, byty szef badan

: naukowych w Paralyzed Veterans of America,

zebrat informacje na temat alternatywnych

metod leczenia SCl. Jego ksigzka, Alternative

Medicine and Spinal Cord Injury: Beyond the Banks of the Mainstream, szczegétowo opisuje
wiele terapii, 0 ktorych nie méwi sie w wiekszosci osrodkow rehabilitacji. Jego celem jest
.poszerzenie opcji terapii dostepnych dla 0sdb z niepetnosprawnoscia fizyczng, zwtaszcza

SCI'i stwardnieniem rozsianym, oraz umozLliwienie im podejmowania $wiadomych decyz;ji
dotyczacych ich wtasnej opieki zdrowotnej”.

Johnston zwraca uwage, ze lekarze moga ostrzega¢ ludzi przed alternatywng medycyna,
ale medycyna konwencjonalna réwniez niesie ryzyko: ponad 100 000 oséb umiera w
szpitalach z powodu niepozadanych reakcji na leki; 2 miliony podczas pobytu w szpitalu
zaraza sie bakteriami i wirusami, ktorych wczesniej nie mieli; btedy medyczne zabijajg
nawet 100 000 osdb rocznie.,Statystyki te sg szczegdlnie istotne dla 0sdb z uszkodzeniem
rdzenia kregowego, ktore czesto przyjmuja mndstwo lekéw, s3 podatne na zagrazajace
zyciu infekcje i czesto trafiajg do szpitala”- moéwi Johnston.

Martwisz sie, ze za alternatywnymi terapiami nie stoja rygorystyczne badania kliniczne?
To fakt, nie s3 one poparte wysokiej jakosci dowodami. Ale jak twierdzi Johnston, tylko
10-20% tego, co oferujg pacjentom lekarze, jest naukowo udowodnione. Wiekszos¢
medycyny konwencjonalnej i alternatywnej opiera sie na historii stosowania danej terapii i
doswiadczeniu”-mowiJohnston. Oto kilka najwazniejszych metod medycyny alternatywnej:

Akupunktura: niektorzy twierdza, ze poprawia czucie, funkcje pecherza i jelit, moze
tagodzi¢ skurcze miesni, poprawia¢ wzrok, sen, funkcjonowanie seksualne i trzymanie
moczu u 0s8b z SM.

Qigong: moze zmniejsza¢ bol osrodkowego uktadu nerwowego.
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Ayurveda: starozytna indyjska szkota medycyny holistycznej stara sie zachowac organizm
zdrowy i wolny od chordb. Zaleca ona niektére przyprawy jako sposéb na oczyszczanie
organizmu z toksyn po urazach,w tym kurkume, czarny pieprz,imbir, kolendre, koper wtoski
i lukrecje.

Ziotolecznictwo: wiele zidt szczegdlnie wzmacnia i odzywia uktad nerwowy. Swiezy

UWAZNOSC, MEDYTACIJA, MODLITWA

Uwaznosc (ang. mindfulness, szczegdlny rodzaj swiadomej uwagi)

to praktyka eliminacji hatasu z naszej gtowy. Zamiast

dziatac¢, reagowac i prébowac wszystko naprawic,

praktyka uwaznosci to bycie w miejscu ze swiadomosciq

tego, co dzieje sie w danej chwili - bez ubierania w

stowa i analizowania, ale przez petne stuchanie z umystem é/
wolnym od osqdow i opinii oraz catej reszty bagazu, ktdry

staje sie gtdwnym Zrédtem stresu. Obserwuj mysli i emocje, ¢ :
ale pozwdl im przemingc bez osqdzania. ‘/

Medytacja midfulness nie jest trudna, ale wymaga praktyki. Umyst bedzie poczgtkowo
btagdzit. Tak jest w porzqdku, po prostu skupiaj uwage na myslach i pozwdl im przemingc.

Na poczgtku poswiec na to 10-20 minut dziennie. ZnajdZz spokojne, wygodne miejsce.
Niektdrzy medytujqg z zamknietymi oczami, inni skupiajg swojg uwage na jakims
przedmiocie, takim jak swieca. Skup sie na oddechu, powoli wdychajqc i wydychajgc
powietrze.

Kiedy zblizasz sie do korica sesji, wyobraz sobie, jak powoli uwalnia sie napiecie,
zaczynajqc od gtowy, powiek, ramion, palcéw i dalej w dét do palcow stdp.

Modlitwa jest najbardziej znang i najczesciej praktyko wang formg medytacji. Niektorzy
powtarzajq religijne wersety, np. buddyjskie mantry, aby skupic sie, zrelaksowac i wyciszyc
umyst.

Kliniczne skutki medytacji stajq sie oczywiste. W wielu osrodkach medycznych uczy sie
pacjentow techniki mindfulness; ktéra pomaga im radzic sobie z wieloma objawami
fizycznymi i psychicznymi: tagodzi lek, bol i depresje, poprawia nastrdj i poczucie
wtasnej wartosci, zmniejsza stres. Niektorzy medytujg, aby rozwijac wtasng kreatywnosc
lub poprawic¢ wyniki w pracy.

Wiecej informacji mozna znaleZ¢ na stronie National Center for Complementary and
Integrative  Health.  https.//www.nccih.nih.gov/health/meditation-and-mindfulness-
what-you-need-to-know
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ekstrakt z tarczycy bajkalskiej (z rodziny miety) moze ztagodzi¢ stan zapalny wtdkien
nerwowych; nalewka z mlecznego owsa (tj. niedojrzatych nasion owsa) moze odbudowac
ostonke mielinowg neurondw; mazidto z barszczu zwyczajnego (pospolitego chwastu z
rodziny pietruszki) stosowane zewnetrznie to tradycyjny $rodek medycyny latynoskiej
potudniowego zachodu USA do leczenia wtokien nerwowych po urazach i pobudzania
regeneracji.

Aromaterapia: olejki eteryczne s3 stosowane do zapobiegania infekcjom drég
oddechowych, oczyszczania drég oddechowych z flegmy, zwalczania depresji i utatwienia
zasypiania. S tanie i nie majg skutkdw ubocznych.

Magnesy: niektorzy twierdza, ze poprawiaja krazenie, wspomagaja gojenie sie ran i
tagodzg zespot ciesni nadgarstka.

Zob. National Center for Complementary and Integrative Health, https.//www.nccih.nih.gov

FITNESS | CWICZENIA FIZYCZNE

Jesli nie teraz, to kiedy? Nigdy nie jest za pdzno, zeby zacza¢ program fitness. Cwiczenia
sg dobre dla umystu i ciata; moze je wykonywac prawie kazdy, niezaleznie od stopnia
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sprawnosci. Niektorzy ¢wicza, aby nabra¢ masy miesniowej. Inni aby zwiekszy¢ site,
wytrzymatos¢ i odporno$¢ na zmeczenie, zachowac ruchomos¢ i elastycznosc stawow,
zmniejszyc stres, lepiej spac lub po prostu dlatego, ze czujg sie wdwczas lepiej.

Nie ma watpliwosci,ze ¢wiczenia sg dobre dla zdrowia. Zapobiegajg schorzeniom wtérnym,
takim jak choroby serca, cukrzyca, odlezyny, zespét ciesni nadgarstka, obturacyjna choroba
ptuc, nadcisnienie, infekcje drég moczowych i choroby uktadu oddechowego. Badania
pokazujg, ze osoby ze stwardnieniem rozsianym, ktoére rozpoczety program cwiczen
aerobowych, miaty lepsza wydolno$¢ sercowo-naczyniowa, lepsze trzymanie moczu i katu,
mniejsze zmeczenie i depresje, bardziej pozytywne nastawienie i byty bardziej aktywne
towarzysko.

W 2002 roku, 7 lat po urazie, Christopher Reeve zademonstrowat Swiatu, ze odzyskat
niewielki zakres ruchéw i czucia.Jego poprawa byta sprzeczna z oczekiwaniami medycznymi
i miata dramatyczny wptyw na jego codzienne zycie. Zaczat wykonywac ¢wiczenia w tym
samym roku, w ktérym doznat urazu. Piec lat pdzniej zauwazyt, ze moze poruszy¢ palcem
wskazujacym i rozpoczat intensywny program ¢wiczen pod nadzorem niezyjacego juz dr
Johna McDonalda, wowczas na Washington University w St. Louis, ktory zasugerowat, ze
¢wiczenia mogty obudzi¢ uspione szlaki nerwowe, prowadzac w ten sposéb do poprawy.

Reeve stosowat codzienng stymulacje elektryczna, aby zwiekszy¢ mase miesni ramion,
miesni czworogtowych uda, podkolanowych i innych. Jezdzit na rowerze z funkcjonalng
stymulacja elektryczng (FES), ¢wiczyt samodzielne oddychanie, a takze uczestniczyt w
hydroterapii. W 1998 i 1999 roku Reeve ¢wiczyt na biezni stacjonarnej, aby stymulowac
zdolno$¢ chodzenia.

Nie kazdy odzyska sprawnosc¢ dzieki ¢wiczeniom. Jest jednak wiele powodow, dla ktérych
warto zadbac o forme. Cwiczenia utrzymuja zdrowie mézgu. Badania neurobiologiczne
potwierdzaja, ze ¢wiczenia zwiekszaja proliferacje komdrek mdzgowych, zwalczaja
choroby zwyrodnieniowe i poprawiaja pamiec. Wiele badan z udziatem ludzi wykazato,
ze ¢wiczenia zwiekszajg przytomnos¢ umystu i pomagajg myslec jasnie;.

Znajdz co$,co zmotywuje Cie do ¢wiczen - moze to byc lokalna liga sportéw adaptowanych,
czy regularna jazda rowerem z napedem recznym z rodzing. Celem moze by¢ réwniez
zrzucenie wagi. Osoby niepetnosprawne s3 bardzo podatne na nadwage ze wzgledu na
zmieniony metabolizm,zmniejszong mase miesniowa ogdlnie nizszy poziom aktywnosci.

Badania wykazuja, ze osoby na wozkach inwalidzkich sg narazone na bdl gornej czesci
plecdw, zwyrodnienie stawdw, a nawet bolesne naderwanie pierscienia rotatorow, ze
wzgledu na czeste obcigzanie ramion. Im wiekszy ciezar trzeba popychac, tym wieksze
sity dziatajg na ramiona. Dodatkowe kilogramy to réwniez ryzyko dla skory. Gdy ludzie
przybieraja na wadze, skdra zatrzymuje wilgo¢, znacznie zwiekszajac ryzyko odlezyn.
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Brak ¢wiczen moze réwniez prowadzi¢ do utraty kontroli nad mig$niami tutowia, skrécenia
lub ostabienia miesni, zmniejszenia gestosci mineralnej kosci i obnizenia wydolnosci
oddechowe;.

JEN FRENCH: NEUROTECH

Neurotechnologia to nie tylko stymulacja elektryczna.
To odrebna kategoria urzqdzert medycznych i terapii,
ktdre oddziatujqg na uktad nerwowy. Mogq byc one
wykorzystywane na rézne sposoby; do wykonywania
waznej funkcji, leczenia okreslonego stanu lub
uzupetnienia terapii. Urzqgdzenia mogq byc stosowane
zewnetrznie, np. na powierzchni skdry lub wszczepiane.
W przypadku paralizu opcje mogq byc nastepujgce:

® oddychanie, kaszel lub uktad oddechowy

® dtonie, rece i barki

® potrzeby fizjologiczne

® spastycznos$c lub leczenie bélu Jen French i JP Creignou, srebrni
medalisci w zeglarstwie, Igrzyska

R . . . S
zapobieganie odlezynom i gojenie ran Paraolimpijskie 2012.

® systemy pionizowania i poruszania sie

® (wiczenia i rehabilitacja

Czy chodzi o rozszerzenie mozliwosci rehabilitacji, czy zwalczanie czestych schorzen
wtdrnych, neurotechnologia moze byc dobrg opcjq. Wazne jest, aby najpierw zapoznac
sie z technologiami, a nastepnie skonsultowac sie z lekarzem przed rozpoczeciem
jakiegokolwiek programu.

Skqd to wiem? Uzywam urzqdzeni neurotechnologicznych od czasu urazu rdzenia kregowego
w 1998 r. w wypadku na snowboardzie. Na poczqtku rehabilitacji miatam powierzchniowg
stymulacje elektryczng koriczyn gdrnych i pedatowatam na rowerze FES. Pdzniej
wszczepiono mi eksperymentalne elektrody w nogach w Cleveland FES Center. System
pozwala mi zwalczac¢ powszechne schorzenia wtdrne, takie jak zanik miesni i odlezyny.
Uzywam go réwniez do codziennych czynnosci. Na moim recznym wozku inwalidzkim
uzywam go do kontroli tutowia i pomocy w napedzaniu wdzka. Moge tez wstac z wézka,
siegngc dowysoko umieszczonych przedmiotdw, przenosic sie zwdzka i nawdzekw trudnych
sytuacjach, dotgczy¢ do owacgji na stojgco i mogtam przejsc do ottarza na wtasnym slubie.
Poswiec troche czasu, aby poznac neurotechnologie i ich zastosowania w Twojej sytuacji.

https://neurotechnetwork.org — Jen French
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Wedtug President’s Council on Physical Fitness and Sports, osoby niepetnosprawne
rzadziej podejmuja regularna, umiarkowang aktywnos$¢ fizyczng niz osoby petnosprawne.
Tak samo jak w populacji ogolnej. Czesto to wtasnie koniecznos¢ systematycznego
wysitku powstrzymuje ludzi przed rozpoczeciem programu fitness.

Aktywnos¢ fizyczna nie musi by¢ forsowna, aby dawata korzysci zdrowotne. Nie trzeba
by¢ sportowcem.Znaczace korzysci zdrowotne moze przynie$¢ umiarkowana aktywnos$¢
fizyczna, najlepiej codziennie. Wystarczajaca ilos¢ ¢wiczen moga zapewni¢ dtuzsze
sesje mniej intensywnego wysitku (np. 30-40 minut jazdy na wdzku inwalidzkim) lub
krétsze sesje bardziej forsownych ¢wiczen (np. 20 minut gry w koszykéwke na wézku
inwalidzkim).

Dalsze zwiekszenie aktywnosci fizycznej moze przynie$¢ dodatkowe korzyscizdrowotne.
Osoby, ktdre sg w stanie utrzymac reqularng dtuzsza lub bardziej intensywng aktywnos¢
fizyczng prawdopodobnie odniosg wieksze korzysci. Jezeli kto$ prowadzit wczesniej
siedzacy tryb zycia, powinien zaczac od krétkich sesji ¢wiczen (5-10 minut) i stopniowo
zwiekszac pozadany poziom aktywnosci.

U oséb sparalizowanych, niezdolnych do wykonywania ¢wiczen o wtasnych sitach,
funkcjonalna elektrostymulacja (FES) wykazata skutecznos¢ w budowaniu masy
miesniowej, poprawie krazenia i przemiany materii; ponadto zmienia ona korzystnie
sktad wtdkien miesniowych. Wedtug personelu Miami Project to Cure Paralysis, jazda
na rowerze z funkcjonalng elektrostymulacja odwraca atrofie miesnia sercowego u
tetraplegikdw. FES dziata, ale nie jest powszechnie dostepna i nie jest dla kazdego.
Warto skonsultowac z lekarzem i zapoznac sie z nastepnym rozdziatem, aby uzyskac
wiecej informacji.

Ustal realistyczne cele fitness, a potem trzymaj sie programu. Przerwij ¢wiczenia,
jesli poczujesz bol, dyskomfort, nudnosci, zawroty gtowy, bol w klatce piersiowej,
nieregularny rytm serca, dusznos¢ lub zimne, lepkie dtonie. Dbaj o nawodnienie
organizmu. Osoby sparalizowane powinny skonsultowa¢ sie z lekarzem przed
rozpoczeciem nowego programu c¢wiczen. Przetrenowanie lub niewtasciwy dobodr
¢wiczen moga przynies¢ efekt przeciwny do zamierzonego. Na przyktad u osob
ze stwardnieniem rozsianym c¢wiczenia moga prowadzi¢ do tzw. dysautonomii
sercowo-naczyniowej, ktdra obniza tetno i cisnienie krwi. Ponadto, poniewaz
¢wiczenia zwykle rozgrzewaja, wrazliwos$¢ na ciepto (szczegdlnie w przypadku SM)
moze powodowac zmeczenie, zaburzenia réwnowagi i wzroku; w razie potrzeby
trzeba sie chtodzi¢ podczas cwiczen (kamizelka chtodzaca, oktadem z lodu).

https.//steelevest.com
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ZRODtA

National Center on Health, Physical Activity and Disability, President's Council on Physical
Fitness and Sports, National MS Society, Craig Hospital, Paralyzed Veterans of America.

ZRODLA INFORMACII O FITNESS | FES

National Center on Health,Physical Activity and Disability (NCHPAD) oferuje informacje
na temat fitness, ¢wiczen i rekreacji. To dobry punkt wyjscia, gdy zdecydujesz sie zadbac o
forme. https.//www.nchpad.org

The Cleveland FES Center popularyzuje techniki przywracania funkcji osobom
sparalizowanym. Strona gtéwna FES Information Center. http.//fescenter.org

ROWERY STACJONARNE FES

Funkcjonalna elektrostymulacja (FES) to zabieg na urzadzeniu wspomagajacym - do
mies$ni sparalizowanego ciata zostaje doprowadzony prad elektryczny o niskim natezeniu.
Elektrody moga by¢ mocowane na skére na czas zabiequ lub wszczepiane pod skore. FES
moze uruchamia¢ nogi do napedzania

roweru stacjonarnego (zwanego tez Q[
ergometrem). FES byt stosowany, aby
utatwi¢ stanie, oddychanie, kaszel i

oddawanie moczu.

Cwiczenia na rowerze FES, stosowane z
powodzeniem od lat 80., to bardzo dobry sposob

na trening osdb sparalizowanych. FES zwieksza mase
mie$niowa, jest dobry dla serca i ptuc, wspomaga kosci

i odpornos¢ organizmu. Niektore osoby korzystajace z
FES byty w stanie chodzi¢ pdzniej w ortezach.
FES i kazda aktywnos¢ fizyczna poprawia
ogolny stan zdrowia i samopoczucie.
Czy FES moze réwniez wptywac na
regeneracje?

Niezyjacy juz dr John McDonald,

e . e RT300 produkcji Restorative
neurolog specjalizujgcy sie w rehabilitacj Therapies, Inc.
urazéw  rdzenia kregowego,  wierzyt,
ze tak. ,Maksymalizacja spontanicznego powrotu funkcji jest mozliwa u wiekszosci 0sob
sparalizowanych, réwniez tych w najciezszym stanie” - powiedziat.
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McDonald pomdgt zatozy¢ firme Restorative Therapies, Inc. oparta na tej koncepcji
(https.//restorative-therapies.com). Rowerem RT,RT300 (dostepnym réwniez z wysiegnikiem
FES), mozna pedatowac bez przesiadania sie z wozka inwalidzkiego. Restorative Therapies
informuje, ze ponad 80% jej systemow iFES jest uzywanych przez pacjentéw w domach.
Inna opcja to MyoCycle (https://myolyn.com), zaprojektowany do uzytku domowego.
Niektorzy ubezpieczyciele pokrywajg koszty FES.

ODZYWIANIE

Oczywiste jest - a przynajmniej powinno by¢ - ze dobre zdrowie zalezy od dobrego
odzywiania. Zywno$¢ wptywa na to, jak wygladamy, jak sie czujemy i jak funkcjonuje nasz
organizm.Prawidtowe odzywianie daje energie,wzmacnia uktad odpornosciowy,utrzymuje
prawidtowa mase ciata i wszystkie uktady organizmu w harmonii. Nieprawidtowe
odzywianie moze powodowac przyrost masy ciata, cukrzyce, choroby serca, nowotwory i
inne choroby cywilizacyjne.

Zdrowe odzywianie jest niezbedne dla 0s6b zyjacych z paralizem ze wzgledu na zmiany
zachodzace w organizmie po urazie lub chorobie.

Po urazie rdzenia kregowego wiekszos¢ 0sob traci nieco na wadze. Uraz obcigza organizm,
ktdéry zuzywa energie i sktadniki odzywcze do regeneracji. Stres przyspiesza przemiane
materii i organizm szybciej spala kalorie. Co wiecej, wiele 0séb $wiezo po urazie nie jest
w stanie jes$¢ regularnie. Miesnie zanikaja i dochodzi do dalszej utraty masy ciata - mniej
wiecej przez miesiac. Pdzniej jednak problemem jest nie za mato, ale za duzo kilogramow.
Osobom z SCI czesto brakuje aktywnosci, spalajg mniej kalorii i ryzyko otytosci jest u nich
wieksze.

Qdsetek dwdch problemoéw zwigzanych z dieta: choréb serca i cukrzycy, jest u nich wyzszy
niz w ogélnej populacji.Z przyczyn, ktére nie s w petni zrozumiate, sktad chemiczny krwi
ulega zaburzeniu,a tolerancja na insuling staje sie zbyt wysoka. (Organizm produkuje coraz
wiecej insuliny, aby transportowac energie do tkanek. Jest to jedna z drédg prowadzacych
do cukrzycy). Ponadto wystepuje zbyt wysoki poziom ,ztego” cholesterolu i tréjgliceryddw,
a zbyt niski poziom ,dobrego” cholesterolu.

Nie ma jasnych wytycznych dotyczacych kontroli profilu metabolicznego u oséb z SCI.
Lekarze radza in to,co wszystkim: umiarkowany styl zycia; umiar w jedzeniu,duzo ¢wiczen;
rzucenie palenia; staranna kontrola wagi.

Indywidualne urazy, spowodowane wypadkiem lub chorobg, réwniez wptywaja na to, jakie
pokarmy mozna bezpiecznie spozywac. Osoby cierpigce na stwardnienie zanikowe boczne
(ALS) i inne schorzenia powodujace problemy z potykaniem musza uwaza¢ na wtasciwa
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konsystencje i teksture pokarméw. Pokarm powinien by¢ bardziej migkki i pokrojony na
mniejsze kawatki, aby mogt przejs¢ przez gardto przy minimalnym zuciu. Jesli jedzenie
lub napoje s3 zbyt rzadkie, cze$¢ ptynu moze przedostac¢ sie do drég oddechowych i
spowodowac zakrztuszenie sie. Suchy pokarm, taki jak tosty, zwykle podraznia gardto i
wywotuje kaszel. Problem ten czesto mozna rozwigza¢ dodajgc masto, dzem itp. Pokarmy
tatwiejsze do spozycia to budynie, sorbety, puddingi, jogurt naturalny, owoce z puszki, mus
jabtkowy, tosty bez skérki z mastem, ciemne mieso kurczaka, tosos, geste zupy, jajecznica
i ziemniaki puree. Unikaj pikantnych lub kwasnych potraw, miekkiego chleba, ciastek,
krakersow, suchych ptatkdw zbozowych, krakerséw graham, masta orzechowego, sataty,
selera, ryzu oraz owocow i warzyw ze skérka lub pestkami (groszek, kukurydza, jabtka,
jagody).

Wydalanie jest bezposrednio zwigzane z diet. Poniewaz sygnaty z mézgu, ktére kontroluja
ruchy miesni jelit, s3 zablokowane po urazie, jedzenie z trudem przemieszcza sie przez jelita.
Zalecana jest dieta bogata w btonnik - 25-35 graméw dziennie - i duza ilos¢ ptynéw. To
prawda, to duzo btonnika. Skad moze pochodzi¢? Z warzyw, owocdw, orzechdw, popcornu.
Niektére osoby przyjmuja suplementy, takie jak Metamucil. Czego unikac? Pokarméw o
wysokiej zawartosci ttuszczu, ktdre nie przechodzg tatwo przez uktad trawienia.

Istnieje wiele diet, ktére podobno poprawiajg zdrowie 0sdb sparalizowanych wskutek
choroby; opracowano wiele specjalnych diet, szczeg6lnie na stwardnienie rozsiane.
Dieta Swanka, opracowana przez lekarza z Oregonu prawie 50 lat temu, jest jednym
z najbardziej znanych przyktadow. Roy Swank twierdzit, ze dieta Scisle bezttuszczowa i
beznabiatowa spowodowata zmniejszenie czestosci i nasilenia nawrotdw choroby u jego
pacjentow z SM. Uwazat, ze wyeliminowanie ttuszczéw zwierzecych powinno by¢ jednym
z pierwszych krokéw dla kazdego chorego na SM.

Roger MacDougall, nominowany do Oscara hollywoodzki scenarzysta w latach 50.,
cierpiat na ciezki przypadek stwardnienia rozsianego - miat sparalizowane nogi,
byt prawie niewidomy, nie mowit. Twierdzit, ze stosujac diete wysokobiatkowg i
niskoweglowodanowa, ktéra potem nazwano ,dietg paleolityczna’, poczut sie duzo
lepiej. ,Nie zostatem wyleczony. Po prostu doswiadczam remisji - ale mocno wierze, ze
byta to remisja, ktérg sam wywotatem”. Badania nad wptywem takich specjalistycznych
diet na postep choroby s3 ograniczone i niejednoznaczne. National Multiple Sclerosis
Society nie zaleca zadnej konkretnej diety dla o0séb z SM, ale raczej ograniczenie
przetworzonej zywnosci na rzecz réznorodnych wielobarwnych owocéw, warzyw i
pokarméw petnoziarnistych. Niektdrzy mogg odnie$¢ korzysci lub poczug, ze lepiej
panuja nad swoim zdrowiem stosujac rygorystyczny program odzywiania, ale zawsze
warto porozmawiac z lekarzem przed znaczacg zmiang diety.
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ZRODtA

Spinal Cord Injury Information Network, Rehabilitation Research and Training Center on
Aging and Spinal Cord Injury at Rancho Los Amigos, ALS Association, National Multiple
Sclerosis Society.

ZRODLA INFORMACJI O ODZYWANIU

Nutrition.gov to zrédto informacji na temat diety i zywnosci, réwniez w powiazaniu z
chorobami, aktywnoscig itp. https.//www.nutrition.gov

National Institutes of Health: Office of Dietary Supplements oferuje rzetelne informacje
o0 suplementach zywnosciowych. https.//ods.od.nih.gov

DIETA W PARALIZU

Odlezyny: gojenie odlezyny wymaga diety bogatej w
biatko, witaminy i mineraty.

Kamienie nerek lub pecherza moczowego:

osoby z uszkodzeniem rdzenia kregowego

mogq byc podatne na kamienie. Niektdre

napoje bardziej sprzyjajg powstawaniu

krysztatow wapnia w moczu (piwo, kawa,

kakao, napoje typu cola). Produkty mleczne

(mleko, ser, jogurt, lody) rowniez mogq

prowadzic¢ do takich probleméw. Najlepszym

sposobem na unikniecie kamieni nerek lub

pecherza jest picie duzej ilosci wodly. S —

Zapalenie drdg moczowych: napoje gazowane, sok pomarariczowy i grejpfrutowy
mogq powodowac, Zze mocz staje sie zasadowy, co stanowi pozywke dla bakterii
wywotujgcych infekcje drdg moczowych.

Pilnowanie wagi: w Stanach Zjednoczonych jest coraz wiecej otytych i sq wsrdd nich
réwniez osoby niepetnosprawne. Nadmierna waga zmniejsza mobilnosc, wytrzymatosc
i rownowage. Moze to utrudniac przesiadanie sie z wozka i na wozek, i zwiekszac
ryzyko odlezyn. Z niedowagq wigzq sie rowniez pewne zagrozenia: wieksze ryzyko
infekcji i odlezyn, mniejsza energia, tatwiejsze meczenie sie.
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Zalecenia ogdlne: MyPlate USDA, ktdry zastgpit
piramide Zywieniowgq, zaleca, aby potowa
talerza sktadata sie z owocéw i warzyw,

a druga potowa byta podzielona miedzy
zdrowe biatka (ryby, drdb, fasole i orzechy)

i produkty petnoziarniste. Niedawne
badania sugerujq, ze weglowodany mogq byc
powigzane z otytoscig, cukrzycq i chorobami
serca. Wytyczne zywieniowe PVA (Paralyzed
Veterans of America) zawierajg pomocne
wskazowki, jak dostosowac zdrowq diete do potrzeb
0s0b z urazem rdzenia kregowego.

Biatko: osoby z ograniczong mobilnosciq potrzebujq zwykle wiecej biatka, aby zapobiec
zanikowi miesni lub innych tkanek. Kazdego dnia nalezy spozywac co najmniej dwa
wysokobiatkowe positki, kazdy ok. 115 g (4 uncje); a w przypadku odlezyny nawet wiecej.

Btonnik: aby dbac o prawidtowe funkcjonowanie jelit i zapobiegac zaparciom
i biegunkom, dietetycy zalecajq petnoziarniste pieczywo i ptatki zbozowe, swieze
owoce i warzywa, surowe orzechy i mieszanki nasion z suszonymi owocami oraz
masto fistaszkowe.

Plyny: duza ilos¢ wody jest niezbedna, aby zapobiec odwodnieniu i dbac o zdrowie nerek
i pecherza.

Mineraty i witaminy: owoce i warzywa sq dobrym Zrddtem witaminy A i witamin
z grupy B. Istniejq pewne dowody na to, ze przyjmowanie dodatkowej witaminy C
i suplementu cynku sprzyja zachowaniu zdrowej skory.

Witaminy przeciwutleniajgce: wychwytujg wolne rodniki, ktdre mogq uszkadzac
komdrki organizmu, a takze stymulujq uktad odpornosciowy. Wiele 0sdb z przewlektymi
chorobami neurologicznymi przyjmuje suplementy, w tym witaminy A (beta-karoten),
Ci E. Owoce i warzywa sq ich dobrym Zrddtem. Wyciqg z pestek winogron, koenzym Q 10
i pycnogenol to inne Zrodta witamin.

Witamina D: warto przyjmowac ten suplement, jesli nie wychodzisz zbyt czesto na storice.
Istniejq dane wskazujqce na zwigzek miedzy witaming D a stwardnieniem rozsianym: im
dalej od réwnika, tym wieksze ryzyko stwardnienia rozsianego.

Zrddto:
cord-injury.pdf
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ZDROWIE SEKSUALNE

DLA MEZCZYZN

Paraliz wptywa na zycie ptciowe mezczyzny zardwno fizycznie, jak i psychicznie. Mezczyzni
zastanawiaja sie, czy seks jest wcigz mozliwy. Martwig sie, ze przyjemno$¢ z seksu to
juz przeszto$¢. Martwia sie, ze nie beda mogli mie¢ dzieci, ze partnerki uznajg ich za
nieatrakcyjnych, zony odejda. To prawda, ze choroba lub uraz czesto powoduje zmiany
w zwiazkach i aktywnosci seksualnej. Wystepuja oczywiscie zmiany emocjonalne, ktdre
réwniez moga miec¢ na to wptyw.

Gtéwnym problemem w paralizu jest erekcja. Zazwyczaj mezczyzni majg dwa rodzaje
erekcji. Erekcje psychogenne sg wynikiem myslenia o seksie, ewentualnie zobaczenia
lub ustyszenia czego$ podniecajacego. Mdzg wysyta te pobudzajace impulsy przez nerwy
rdzenia kregowego, ktére wychodza na poziomach T10-L2, a nastepnie przekazuje je
do cztonka, powodujac jego usztywnienie. Zdolnos¢ do erekcji psychogennych zalezy
od poziomu i zakresu paralizu. Ogdlnie rzecz biorgc, mezczyzni z niecatkowitym urazem
w nizszym odcinku rdzenia czesciej miewaja erekcje psychogenne niz mezczyzni z
niecatkowitym urazem w wyzszym odcinku rdzenia. U mezczyzn z catkowitymi urazami
takie erekcje wystepuja rzadzie;.

Odruchowa erekcja to odpowiedz na bezposredni kontakt fizyczny z cztonkiem Lub innymi
obszarami erogennymi, takimi jak uszy, sutki lub szyja. Taka erekcja jest mimowolna i moze
wystapi¢ bez seksualnych lub podniecajgcych mysli. Nerwy, ktdre kontroluja zdolnos¢ do
odruchowej erekcji, znajduja sie w segmentach krzyzowych (S2-54) rdzenia kregowego.
Wiekszos¢ sparalizowanych mezczyzn jest w stanie uzyskac taka erekcje przy fizycznej
stymulacji, chyba ze szlak przewodzenia z S2-54 jest uszkodzony.

Wiadomo, ze spastycznos¢ zaburza aktywnos¢ seksualng u niektorych osdb z SCI. Przy
stymulacji narzadéw ptciowych spastycznos¢ zwykle zwieksza sie i moze wystgpic
dysrefleksja autonomiczna, co wymaga tymczasowego zaprzestania aktywnosci seksualne;j.
Stwierdzono tez, ze wytrysk zmniejsza spastycznos$¢ do 24 godzin.

Zreszta wytrysk to problem numer dwa. Naukowcy donosza, ze wytrysk wystepuje nawet
u 70% mezczyzn z niecatkowitym urazem i nawet u 17% mezczyzn z catkowitym urazem
w nizszym odcinku rdzenia. W przypadku urazéow w wyzszych odcinkach rdzenia wytrysk
wystepuje u okoto 30% mezczyzn z niecatkowitym urazem i prawie nigdy u mezczyzn z
catkowitym urazem.

Wielu sparalizowanych mezczyzn nadal moze uzyskac erekcje, moze ona jednak byc
niepetna lub zbyt krotkotrwata, aby umozliwi¢ aktywnos¢ seksualna. Stan ten nazywany
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jest zaburzeniami erekcji (ED). Dostepne s3 liczne zabiegi i produkty do leczenia zaburzen
erekcji (tabletki, granulki, zastrzyki i implanty), ale sparalizowani mezczyzni moga miec
szczegdlne obawy lub problemy z ich stosowaniem. Wazne jest, aby porozmawiac z
lekarzem lub urologiem na temat réznych metod leczenia przy konkretnych schorzeniach.

Badania i doswiadczenia mezczyzn z paralizem
pokazujg, ze Viagra, Cialis i Levitra znaczaco
poprawiajg jakos¢ erekcji i zycia seksualnego u
wiekszosci mezczyzn z zaburzeniami erekcji, z
urazem miedzy T6 a L5. Mezczyzni z nieprawidtowo
niskim lub wysokim cisnieniem krwi lub chorobami
naczyniowymi nie powinni przyjmowac tych lekéw.
Niektorych lekéw nie wolno przyjmowac razem z
lekami na zaburzenia erekcji - nalezy skonsultowac
to z lekarzem przepisujacym, zwtaszcza w przypadku
ryzyka dysrefleksji autonomiczne;.

Terapia iniekcyjna to opcja polegajaca na wstrzykiwaniu leku (papaweryny Lub alprostadylu)
lub potaczenia tych lekéw w bok cztonka. Powoduje to erekcje, ktéra moze trwac godzine
lub dwie i jest wystarczajagco mocna, aby odby¢ stosunek ptciowy (dotyczy to ok. 80%
mezczyzn, niezaleznie od wieku i przyczyny zaburzen erekgji). Nieprawidtowo stosowane
leki moga powodowac przedtuzong erekcje, tzw. priapizm, ktdra nieleczona moze uszkodzi¢
tkanke pracia. Inne ryzyka zwigzane z zastrzykiem to siniaki, blizny lub infekcja. Zastrzyk
wywotujacy erekcje moze by¢ trudny dla 0séb z ograniczong sprawnoscia rak.

Inng opcja jest erekcjg z pomoca systemu MUSE (medicated urethral system erection),
polegajaca na podaniu granulki leku (alprostadylu, stosowanego réwniez do zastrzykdw
w pracie) bezposrednio do cewki moczowej, skad jest wchtaniany przez otaczajgce tkanki.
Leki docewkowe nie s3 ogolnie uwazane za skuteczne u mezczyzn z SCl i sg rzadko
przepisywane.

Poza opcjami farmakologicznymi istnieje réwniez urzadzenie wspomagajace erekcje
podcisnieniowo. Po wtozeniu cztonka do cylindra, powietrze jest wypompowywane,
powodujac zasysanie krwi do tkanek wypetniajacych sie podczas erekcji. Wokot podstawy
cztonka umieszcza sie elastyczny pierscien, ktéry utrzymuje osiggniete usztywnienie. Taki
pierscien nalezy zdja¢ po stosunku, aby uniknac¢ otarcia lub pekniecia skéry. Dostepny
jest model pompy zasilany z baterii. Przedwczesna utrata sztywnosci cztonka i brak
spontanicznosci to niepozadane skutki uboczne.

Proteza pracia, czesto ostatnia opcja leczenia zaburzen erekcji, poniewaz jest zaktadana
na trwale i wymaga operacji, polega na wprowadzeniu implantu bezposrednio do
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tkanek wypetniajacych sie podczas erekcji. Dostepne sg rdzne rodzaje implantéw, w tym
potsztywne lub plastyczne prety i nadmuchiwane implanty. Ogolnie rzecz biorac, cztonek
moze nie byc tak twardy, jak w przypadku naturalnej erekgji. Istnieje ryzyko mechanicznej
usterki, zakazenia wywotanego przez implant lub wypchniecia go przez skoére. Badania
wykazaty, ze 67% ankietowanych kobiet byto zadowolonych z implantéw stosowanych na
zaburzenia erekgji u ich partnerdw.

Orgazm: badanie przeprowadzone wsrod 45 mezczyzn z SCI i 6 zdrowych w grupie
kontrolnej wykazato, ze 79% mezczyzn z niecatkowitym urazem i 28% mezczyzn z
catkowitym urazem osiggneto orgazm w warunkach laboratoryjnych. Zdolnos¢ osiagania
orgazmu byta uzalezniona od kompletnosci urazu i wczes$niejszej zdolnosci osiggania
orgazmu po urazie.

Przed zastosowaniem lekéw lub urzadzen wspomagajacych, sparalizowani mezczyzni z
zaburzeniami erekcji powinni przejs¢ doktadne badanie fizykalne przez urologa znajacego
ich stan. Mezczyzni z urazami rdzenia powyzej poziomu T6 musza uwazac¢ na objawy
dysrefleksji autonomicznej (AD), takie jak zaczerwienienie twarzy, bdle gtowy, zatkany nos
i/lub zaburzenia wzroku. Wiecej informacji na temat AD znajduje sie na stronie 74.

Ptodnos¢ to trzeci najwiekszy problem: Paraliz zwykle ogranicza mozliwos¢ biologicznego
ojcostwa z powodu braku wytrysku. Niektérzy mezczyzni doswiadczajg wytrysku
wstecznego: nasienie kieruje sie w odwrotnym kierunku, do pecherza moczowego. Liczba
wytwarzanych plemnikéw zwykle nie spada w ciggu miesiecy lub lat po paralizu. Jednak
ich ruchliwos¢ jest znacznie nizsza niz u zdrowych mezczyzn. Istniejg jednak opcje
zwiekszajace szanse ojcostwa.

Stymulacja wibracyjna pracia (PVS) to niedrogi i dos¢ niezawodny sposéb na
wywotanie wytrysku w domu. Takie pobudzanie jest najbardziej skuteczne u mezczyzn
z SCI powyzej poziomu T10. W tym celu dostepne s3 rézne wibratory i przyrzady do
masazu. Niektore sa specjalnie zaprojektowane z mocg wyjsciowg i czestotliwoscia
wymagang do wywotania wytrysku przy minimalnym ryzyku uszkodzen skdry. Patrz
www.urologyhealthstore.com

Elektroejakulacja sonda doodbytnicza (RPE) jest opcja (cho¢ dostepng tylko w
klinice i z udziatem kilku technikdw), jesli metoda wibracyjna nie dziata. RPE polega na
umieszczeniu sondy elektrycznej w odbycie, ktéra wywotuje wytrysk przez kontrolowany
impuls elektryczny. Elektroejakulacja to ogdlnie bezpieczny i skuteczny sposdb uzyskania
porcji nasienia, chociaz stymulacja wibracyjna na ogét daje probki o wiekszej ruchliwosci
plemnikéw niz elektrostymulacja.

Plemniki mezczyzn z SCI s3 zdrowe, ale zwykle nie dosc silne i wytrzymate, aby przeniknac do
komérki jajowej. Ze wzgledu na zmniejszong ruchliwos¢, potrzebujg nieco zaawansowanej
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technologicznie pomocy. Mezczyzni z SCI majg duze szanse na biologiczne ojcostwo,
jesli maja dostep do specjalistycznych klinik i opieki. Niedawno opracowana technika
docytoplazmatycznej iniekcji plemnika (ang. intracytoplasmic sperm injection, 1CSI),
polegajaca na wstrzyknieciu pojedynczego dojrzatego plemnika bezposrednio do komorki
jajowej, moze czesto rozwigzac problem poczecia.

Jesli nie mozna pobrac plemnikdw za pomocg PVS lub RPE, mozna wykonac drobny zabieg
chirurgiczny w celu pobrania plemnikéw z jadra.

Jest wiele historii sukcesu, ale zaawansowana technologicznie, wspomagana ptodnos¢ nie
jest pozbawiona stresow i wyzwan. Zabiegi moga by¢ wyczerpujace emocjonalnie i dos¢
kosztowne. Specjalista ds. ptodnosci doswiadczony w kwestiach paralizu moze przedstawic¢
fakty i mozliwosci. Niektére pary zmagajace sie z nieptodnoscia z powodzeniem
wykorzystaty nasienie dawcy (z banku spermy). Warto tez rozwazy¢ adopcje, ktéra moze
by¢ gteboko satysfakcjonujaca

Seks po udarze: choroba serca, udar czy operacja nie oznaczajg konca udanego zycia
seksualnego. Po pierwszej fazie rekonwalescencji ludzie odkrywaja, ze te same formy
intymnosci, ktdre lubili wczesniej, nadal przynosza rados¢. To mit, ze powrot do seksu
czesto powoduje zawat serca, udar mézgu lub nagtg $mier¢. Mimo to obawy zwigzane ze
sprawnoscia seksualng moga znacznie zmniejszy¢ pozadanie. Osoby, ktére przezyty udar,
moga czu¢ sie przygnebione. Jest to normalne i w 85% przypadkéw ustepuje w ciggu
trzech miesiecy.

Mezczyzna na pewno moze nadal
inicjowa¢ romantyczne i intymne
relacjez partnerka po paralizujacej
chorobie lub urazie. Dobra
komunikacja jest tu niezbedna.
Wazne jest, aby partnerzy
rozumieli fizyczne zmiany, ktére
zaszty, ale tez aby rozmawiali
o swoich uczuciach. Mozna
odkrywac¢ i eksperymentowac z
réznymi sposobami na czutosc i
intymno$¢ w nowej sytuacji.

Osoby z ograniczong funkcjg rak
i dtoni czesto muszga poprosic
opiekundw o pomoc fizyczng przed
zblizeniem. Moga potrzebowac
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pomocy przy rozbieraniu sie, przygotowywaniu i uktadaniu ciata.

Wiele par decyduje sie na stosunek oralno-genitalny. Dopuszczalne jest wszystko, co
wydaje sie satysfakcjonujace i przyjemne, o ile oboje partnerzy na to sie godza.

Chociaz mdwi sie, ze najwiekszym organem seksualnym jest mozg, duze zmiany zachowan
seksualnych nie zawsze s3 tatwe. Terapeuta moze pomdc przezwyciezyc strach lub niepokoj
zwigzany z kontynuacja dobrego zwigzku lub nawigzaniem nowego po paralizu. Moze
réwniez pracowac z parami nad zdrowymi sposobami komunikowania potrzeb i uczuc.

Bezpieczny seks: ryzyko chorob przenoszonych droga ptciowa (wenerycznych, STD) jest
takie samo zaréwno przed,jak i po paralizu. Choroby te obejmuja rzezaczke, kite, opryszczke
i wirus HIV; moga one powodowac inne problemy medyczne, takie jak nieptodnosc,
infekcje drog moczowych, choroby zapalne miednicy, uptawy z pochwy, brodawki narzadéw
ptciowych i AIDS. Najbardziej bezpiecznym i skutecznym sposobem zapobiegania takim
chorobom jest stosowanie prezerwatywy z zelem plemnikobojczym.

ZRODtA
American Urological Association, University of Miami School of Medicine, Cleveland Clinic

ZRODLA INFORMACIJI O ZDROWIU SEKSUALNYM |
REPRODUKCYINYM

Paralyzed Veterans of America, przy wsparciu Consortium for Spinal Cord Medicine,
oferuje autorytatywne wytyczne postepowania klinicznego w dziedzinie seksualnosci i

zdrowia reprodukcyjnego. https.//pva.org

Projekt Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence (SCIRE) to kanadyjska organizacja
wspbtpracy (naukowcow, klinicystdw i pacjentow), ktéra weryfikuje, ocenia i przektada
wiedze badawczg oraz ustanawia najlepsze praktyki rehabilitacji po urazie rdzenia.Witryna
zawiera sekcje dotyczaca seksualnosci. https.//scireproject.com

DLA KOBIET

Sam paraliz nie wptywa na libido kobiety, na jej potrzebe intymnosci, ani tez na zdolnos¢
do zajscia w cigze. Gtowna roznice w zyciu seksualnym kobiet niepetnosprawnych w
pordwnaniu z innymi mozna wyjasni¢ trudnosciami ze znalezieniem romantycznego
partnera. Pozadanie seksualne moze by¢ niezmienione, ale aktywno$¢ seksualna jest na
0got nizsza, poniewaz mniej kobiet niepetnosprawnych ma partneréw.

Nie ma zadnych fizjologicznych zmian po paralizu, ktére uniemozliwiatyby kobietom

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem | 138


https://pva.org/
https://scireproject.com/

intymnos¢. Problemem moze byc znalezienie wtasciwej pozycji, ale zazwyczaj mozna go
rozwigzac. Dysrefleksje autonomiczng mozna przewidziec¢ i kontrolowac. Wiele kobiet traci
panowanie nad miesniami pochwy, a ich organizm nie wytwarza $luzu nawilzajacego
pochwe. Jest to prawdopodobnie wynikiem zaktdcenia przeptywu impulséw nerwowych
z moézgu do narzaddw ptciowych. Na dysfunkcje miesni nie ma lekarstwa. Natomiast
lubrykacje mozna zwiekszyc.

Zazwyczaj jest ona psychogenng (psychiczng) i odruchowa (fizyczng) reakcja na cos
pobudzajacego lub podniecajacego seksualnie. Istnieje opinia, ze lubrykacja u kobiet
jest fizjologicznym odpowiednikiem erekcji u mezczyzn i prawdopodobnie odpowiadaja
za nie analogiczne wtdkna nerwowe. Kobiety moga zastgpi¢ te naturalng wydzieline
lubrykantami na bazie wody takimi jak K-Y Jelly (nigdy na bazie ropy naftowej, jak
wazelina),

W niektérych schorzeniach prowadzacych do paralizu, takich jak stwardnienie
rozsiane, problemy poznawcze moga przyttumic sfere seksualng. Osoby z zaburzeniami
krotkotrwatej pamieci lub koncentracji moga sprawia¢ wrazenie nieobecnych podczas
seksu, co moze zniecheci¢ partnera. Potrzeba mitosci i cierpliwosci, z duza iloscia
komunikacji, aby méwi¢ o tym otwarcie i zwrdcic sie o pomoc psychologa lub lekarza.

Kobiety z paralizem czesto boja sie nietrzymania moczu lub katu w sytuacjach
intymnych. Istnieje wiele sposobow zmniejszenia takiego ryzyka. Po pierwsze
nalezy ograniczy¢ spozycie ptynow, jesli planowane jest zblizenie. Kobiety stosujace
cewnikowanie przerywane powinny oprézni¢ pecherz przed seksem. W przypadku
cewnika nadtonowego lub cewnika Foleya mozna przyklei¢ rurke cewnika do uda lub
brzucha, zeby nie przeszkadzata. Cewnik Foleya moze pozosta¢ na miejscu podczas
stosunku ptciowego, poniewaz cewka moczowa (otwor wyprowadzajacy mocz) jest
oddzielona od pochwy, 0 czym nie wie wielu mezczyzn, a nawet kobiet.

Najlepszym sposobem na unikniecie ,wypadku” z katem jest konsekwentne
przestrzeganie programu wyprdznien. Warto réwniez unika¢ jedzenia tuz przed
rozpoczeciem aktywnosci seksualnej. Dzieki dobrej komunikacji sporadyczne przypadki
nietrzymania moczu czy katu nie zniszcza udanego zycia seksualnego.

Orgazm: kobieta z paralizem, podobnie jak mezczyzni z podobnym poziomem
funkcjonowania, moze osiggnac¢ orgazm, jesli istnieje cholby szczatkowe unerwienie
miednicy. Badania wykazaty, ze ponad 52% kobiet z urazem rdzenia kregowego byto w
stanie osiggnac orgazm.

Niewielka liczba badan sugeruje, ze kobiety z SCI moga osiggna¢ orgazm stosujac
urzadzenie podcisnieniowe pobudzajgce techtaczke (Eros), zatwierdzone przez FDA do
leczenia zaburzen orgazmu u kobiet. Zwieksza ono doptyw krwi,powodujac nabrzmienie

139 | Christopher & Dana Reeve Foundation



DBANIE O ZDROWIE | WELLNESS

techtaczki; co z kolei moze
zwiekszy¢ nawilzenie pochwy
i wzmocni¢ orgazm.

Niektdrzy sparalizowani
mezczyzni i kobiety, dzieki
praktyce i skupieniu, s3 w
stanie osiagna¢ ,fantomowy
orgazm” poprzez przesuniecie
reakcji seksualnej; wigze sie to
Z umystowym wzmocnieniem
istniejgcego  doznania i
psychicznym przeniesieniem
go z jakiej$ czesci ciata do
genitaliow.

Kobiety w wieku rozrodczym
z paraplegig lub tetraplegiag
zwykle odzyskuja cykl
menstruacyjny; prawie 50%
z nich nie traci ani jednej
miesigczki po urazie. Cigza
jest mozliwa i generalnie
nie stanowi zagrozenia dla
zdrowia. Cho¢  wiekszos¢
sparalizowanych kobiet moze
miec¢ typowe porody pochwowe, zdarzajg sie pewne powiktania cigzy, w tym czestsze
infekcje drog moczowych, odlezyny i spastycznos¢. Dysrefleksja autonomiczna (AD)
stanowi powazne ryzyko podczas porodu u kobiet z urazami powyzej T6. Ponadto brak
czucia w miednicy moze uniemozliwic kobiecie zorientowanie sie,ze porod sie rozpoczat.

Innym ryzykiem cigzy jest rozwiniecie sie choroby zakrzepowo-zatorowej, w ktorej
skrzepy blokujg naczynia krwionosne. Przy urazach rdzenia w gornych segmentach klatki
piersiowej lub segmentach szyjnych oddychanie moze by¢ uposledzone ze wzgledu na
dodatkowe obcigzenie cigza lub porodem, co wymaga wsparcia respiratora.

Niepetnosprawne kobiety w wielu przypadkach nie maja odpowiedniej opieki
zdrowotnej. Zbyt czesto lekarzom brakuje wiedzy na temat niepetnosprawnosci. Moga
btednie zaktadac, ze kobiety niepetnosprawne nie uprawiaja seksu, zwtaszcza jesli ich
niepetnosprawnosc jest powazna, a zatem moga zaniedbywac badania kontrolne tych
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kobiet pod katem choréb wenerycznych, a nawet zaniedbywac petne badania miednicy.
Niestety, niektdrzy lekarze wrecz sugeruja niepetnosprawnym kobietom, aby powstrzymaty
sie od seksu i nie rodzity dzieci, nawet jesli s3 w stanie zaj$¢ w ciaze.

Zdrowie piersi: rak piersi jest drugg najczestsza przyczyng zgondw nowotworowych wsrdd
kobiet.Badania przesiewowe s3 niezbedne dla wszystkich kobiet,w tym niepetnosprawnych.
Kobiety o ograniczonej sprawnosci rak i dtoni moga wymagac badania w nietypowych
pozycjach lub z pomoca osoby towarzyszacej lub cztonka rodziny. Planujagc mammografie
nalezy upewnic sie,ze gabinet i sprzet s3 dostosowane do 0séb na wozkach inwalidzkich;
ustugi lub programy swiadczone pacjentom niepetnosprawnym muszg byc takie same jak
te Swiadczone osobom petnosprawnym.

Zapobieganie cigzy: poniewaz paraliz zwykle nie wptywa na ptodnos¢ kobiety,
antykoncepcja jest wazna. Wybierajac najlepsza opcje nalezy wzig¢ pod uwage
indywidualne kwestie zdrowotne. Doustne srodki antykoncepcyjne wiaza sie ze stanami
zapalnymi i zakrzepami w naczyniach krwiono$nych, a ryzyko ich wystapienia jest wieksze
w przypadku SCI. Sparalizowana kobieta nie zawsze wyczuwa wktadke wewnatrzmaciczna,
co moze powodowac niewykryte powiktania. Uzywanie btony dopochwowe] (diafragmy)
i $srodkéw plemnikobdjczych moze by¢ trudne dla 0s6b z ograniczong sprawnoscia dtoni.

Seksualnos¢ nie znika po paralizu. Odkrywaj j3 z otwartym sercem i umystem.
ZRODtA

Center for Research on Women with Disabilities, Spain Rehabilitation Center, Paralyzed
Veterans of America

ZRODLA INFORMACJI DLA KOBIET NIEPELNOSPRAWNYCH

Center for Research on Women with Disabilities (CROWD) koncentruje sie na kwestiach
zwigzanych ze zdrowiem (w tym reprodukcyjnym i zyciem seksualnym), starzeniem sie,
prawami obywatelskimi, znecaniem sie i niezaleznym zyciem. https.//www.bcm.edu/
research/research-centers/center-for-research-on-women-with-disabilities

Craig Hospital oferuje broszury informacyjne na temat raka piersi, cigzy przy urazie
rdzenia, zycia seksualnego kobiet z SCI oraz wideo na temat narzedzi kontroli
oddawania moczu dla kobiet z SCI (przygotowane wspdlnie z Fundacja Reevea).
https.//craighospital.org/resources?lang=en

National Resource Center for Parents with Disabilities, przy Brandeis University, zrédto
informacji na temat rodzicielstwa, praw rodzicow niepetnosprawnych, networkingu i
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wsparcia. https.//heller.brandeis.edu/parents-with-disabilities

Wizyta u ginekologa

Niepetnosprawne kobiety nadal doswiadczajg znaczacych barier i nieréwnosci
w dostepie do opieki potozniczej i ginekologicznej. Frustrujgce doswiadczenia z
lekarzami, ktorzy nie sg przeszkoleni w leczeniu pacjentéw z paralizem i niedostepne
dla wozkow gabinety lekarskie powoduja, ze zbyt wiele kobiet opdznia niezbedne,
profilaktyczne badania kontrolne. Regularne badania cytologiczne i mammograficzne
zwiekszajg mozliwos¢ wczesnego wykrycia nowotwordw; zdrowie kosci, menopauza
oraz zapobieganie cigzy to kolejne wazne kwestie zdrowotne - zaréwno dla kobiet z
paralizem, jak i ogétu populacji.

Dla Cody Unser, rzeczniczki praw oséb niepetnosprawnych, inspiracja do walki o
lepszy dostep i wsparcie byty jej wtasne problemy ze znalezieniem opieki lekarskiej
podczas studiéw podyplomowych w Waszyngtonie. Po przybyciu do pierwszego
gabinetu ginekologicznego Unser (sparalizowana od klatki piersiowej w dot), znalazta
sie przy dtugich schodach; kiedy zadzwonita do recepcji méwiac, ze jest na wozku
inwalidzkim, ustyszata, ze nie moga jej pomoc. W drugim gabinecie byta w stanie wej$¢
do budynku, ale opuscita go ze tzami w oczach po przykrej wizycie: stot do badan nie
byt przystosowany do potrzeb niepetnosprawnych, a chaotyczna pomoc personelu przy
przenoszeniu jej z wozka i z powrotem oraz obojetnos¢ lekarza sprawity, ze poczuta
sie jak intruz.

.10 byto takie ponizajace”- méwi.,,Pomyslatam, ze na pewno nie jestem jedyna kobieta
na wozku inwalidzkim, ktorej jest tak ciezko”

Unser zdecydowata sie oceni¢ kwestie dostepu kobiet niepetnosprawnych do opieki
zdrowotnej w kolejnym projekcie na zajecia na uczelni; jej praca stata sie pozniej
artykutem dla U.S. News & World Report zatytutowanym ,Barbie na wozku inwalidzkim
z wizyta u ginekologa” Od tego czasu przemawiata do przysztych ginekologow w wielu
programach rezydentury medycznej w catym kraju na temat pilnych zmian potrzebnych
do osiagniecia sprawiedliwej opieki.

W kazdej szkole medycznej powinien by¢ obowigzkowy, semestralny kurs dotyczacy
kwestii niepetnosprawnosci” - mowi Unser. ,Bez wzgledu specjalizacje, jaka wybiorg
studenci, czy chca by¢ ginekologami, czy lekarzami podstawowe] opieki zdrowotnej, w
pewnym momencie zetkng sie z niepetnosprawnymi pacjentami. Potrzebna jest wieksza
wrazliwosc'.

Oto wskazowki Unsera, jak radzi¢ sobie z niedostepnymi gabinetami i zabiegac o lepsza
opieke:
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Dostep na miejscu

,Nauczytam sie dzwonic z pytaniami przed umdwieniem sie na wizyte. Niestety, nie mozna
zaktada¢, ze dostepnos¢ gabinetow jest powszechna”- mowi.

Unser zaleca, aby pytac nie tylko o dostep do budynku, ale takze o wnetrze gabinetu. Czy
korytarze s3 wystarczajaco szerokie? Czy blat recepcji jest na tyle nisko, aby zapewnic¢
prywatnos¢ osobom na wozkach inwalidzkich podczas rejestracji? Czy tazienki maja
odpowiednie uchwyty? Czy wizyta uwzglednia dodatkowy czas, ktdrego moze potrzebowac
kobieta o ograniczonej mobilnosci?

Najwiekszg barierg moze by¢ dostep do samego fotela do badan ginekologicznych. Wiele
gabinetéw nie ma foteli z regulacjg wysokosci, ale ma nizszy fotel do ogo6lnych zabiegow.
Unser prosi, aby jej badanie odbyto sie w tym pokoju zabiegowym, aby mogta tatwiej
przeniesc sie na taki fotel o wtasnych sitach. Jesli nie jest to mozliwe, sugeruje, aby kto$ z
rodziny, przyjaciel lub opiekun towarzyszyt kobiecie niepetnosprawnej na wizyte, aby moc
jej pomac.

Komunikacja

Unser zacheca kobiety, by
domagaty sie swoich praw.
Nalezy jasno i szczegotowo
przedstawi¢  swojg historie
medyczna; im wiecej informacji
przekaza, tym wiecej wyniosa z
wizyty. Trzeba komunikowac, co
jest potrzebne i nie wahac sie
zadawac pytan.

Kobiety, ktére majg skurcze,
powinny wyjasnic to lekarzowi
i personelowi; stopniowa
zmiana pozycji ndg i delikatne
rozcigganie moga  pomdc
podczas  badania. Mozna
poprosic pielegniarke, aby stata
obok fotela ginekologicznego,
aby zapobiec upadkowi w razie
wystapienia skurczow.

Cody Unser
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Lekarze musza réwniez rozumie¢ mozliwos¢ wystapienia dysrefleksji autonomicznej
(AD) podczas badania. Unser, ktéra nosi ze sobg karty Reeve Foundation AD i wrecza
je personelowi nieznajacemu jej choroby, prosi o zmierzenie cisnienia krwi przed i po
badaniu.

Unser zacheca personel gabinetu do zadawania pytan na temat jej zycia i
zainteresowan, aby przypomnie¢ wszystkim, ze ma tozsamos¢ wykraczajacg poza jej
niepetnosprawnosc.

Zdrowie seksualne

,Kobiety nie powinny bac sie zadawa¢ pytan na temat seksu” - méwi Unser. ,Mam
osteoporoze.Moge ztamac kos¢ podczas stosunku.Musze mie¢ mozliwos$¢ porozmawiania
o0 tym z moim lekarzem”.

Zdrowie seksualne jest waznym aspektem zycia wszystkich kobiet, réwniez
niepetnosprawnych. Intymnos¢ moze byc¢ bardziej skomplikowana: po niedawnym
urazie kobiety musza przyzwyczaic sie do mechaniki sparalizowanego ciata; potrzeby
fizjologiczne trzeba przemysle¢ z wyprzedzeniem, co ogranicza spontanicznos,
a niektére leki moga powodowac suchos¢ pochwy. Podczas spotkan z rezydentami
ginekologicznymi Unser wzywa lekarzy, aby nie robili z géry zatozen na temat zycia
seksualnego kobiet niepetnosprawnych, ktére maja prawo do takich samych rozméw
na temat zdrowia, seksualnosci i zapobiegania cigzy jak inne pacjentki - i ktére
potrzebuja takich rozméw.

ZRODtA

New England Journal of Medicine, Sept. 3, 2015; U.S. News & World Report, 15 wrzesnia,
2015; North Carolina Office on Disability and Health; Disabilities Studies Quarterly, Tom
35,Nr 3 (2015)

INFORMACJE O WIZYTACH W GABINECIE GINEKOLOGICZNYM

Christopher & Dana Reeve Foundation oferuje darmowe broszury: ,Sexuality &
Reproductive Health After Paralysis” oraz ,Parenting with Paralysis’. Zadzwon pod numer
1-800-539-7309 lub odwiedz strone ChristopherReeve.org/Ask, aby otrzymac bezptatng
kopie z naszego dziatu informacji.

Shepherd Center posiada serie filméw dla kobiet z urazem rdzenia kregowego,
dotyczacych miedzy innymi wizyt w gabinecie lekarskim, seksu i cigzy.

https .//www.myshepherdconnection.org/sci/women

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem | 144


https://www.christopherreeve.org/todays-care/get-support/connect-with-an-information-specialist/
https://www.myshepherdconnection.org/sci/women/

OPIEKA OSTRA | REHABILITACJA

Najlepszym sposobem radzenia sobie z dezorientacja
i bezradnoscia zwigzang z urazem rdzenia kregowego
jest uzbrojenie sie w rzetelne informacje.

Ta broszura to dobry poczatek.
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Wiadomosé, ze ktos z rodziny czy przyjaciel doznat urazu
rdzenia kregowego jest druzgocaca i przyttaczajaca.
Najlepszym sposobem na zwalczenie poczucia bezradnosci i
dezorientacji jest uzbrojenie sie w informacje, czym jest uraz

rdzenia kregowego i jak wptywa na plany w krétszej i dtuzszej
perspektywie. Ten rozdziat publikacji pomoze tym, ktérzy
zaczynaja szukac informacji o urazach rdzenia kregowego dla
bliskiej osoby lub przyjaciela, ktéry niedawno doznat urazu.

OPIEKA OSTRA | PRZEJSCIE NA REHABILITACIE

Urazy uktadu nerwowego to z pewnoscig temat trudny do ogarniecia. Specjalisci ds.
informacji w National Paralysis Resource Center to fachowcy, ktérzy potrafig odpowiedzie¢
na pytania dotyczace niedawnych urazéw. Mozna porozmawiac¢ z nimi pod numerem
1-800-539-7309 lub uméwic¢ sie na spotkanie w wybranym terminie. Zapraszamy
wszystkich na strone NPRC, ChristopherReeve.org, gdzie mozna znalez¢ wiele informacji
zarowno dla 0sob, ktére doznaty urazu dopiero niedawno, jak i tych, ktorzy zyjg z SCI od
lat. Sg tam liczne linki do innych organizacji, a takze informacje dotyczace postepow w
badaniach nad urazami rdzenia kregowego.

Ten rozdziat omawia kwestie powszechne w ostrej postaci uszkodzen rdzenia kregowego.
Poniewaz urazy rdznia sie pod wzgledem poziomu i ciezkosci, informacje sg podane w
sposob ogdlny.

Postepowanie w stanie ostrym

Pierwsze kilka godzin po urazie rdzenia kregowego ma kluczowe znaczenie, poniewaz
interwencje medyczne ratujace zycie i proby ograniczenia ciezkosci urazu sg najwazniejsze.
Coraz mniej 0séb wychodzi z wypadkow z catkowitym paralizem. Jeszcze w poprzednim
pokoleniu liczba 0s6b z niepetnym urazem rdzenia kregowego wynosita 38%; obecnie
jest ich znacznie ponad potowa, co wynika z duzo ostrozniejszych zasad postepowania
medycznego na miejscu wypadku. Najlepiej, gdyby osoba z urazem kregostupa zostata
przetransportowana do centrum urazowego poziomu | (Level | trauma center) w celu
uzyskania wielodyscyplinarnej oceny specjalistycznej. W przypadku podejrzenia urazu
kregostupa szyjnego, gtowa i szyja sa natychmiast stabilizowane. W zadnym wypadku
nie mozna dopusci¢ do zgiecia czy skrecenia kregostupa. Poniewaz uraz rdzenia
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kregowego rzadko wystepuje bez innych
powiktan, postepowanie powypadkowe
musi uwzglednia¢ mozliwe urazy moézqu
(szczegblnie przy obrazeniach gornego
odcinka szyjnego kregostupa), ztamania,
skaleczenia, sttuczenia, itp.

Poczawszy od 1990 r.,wiekszosci pacjentom
z SCI w Stanach Zjednoczonych podaje sie
duze dawki sterydu metyloprednizolonu;
uwazano, ze chroni on tkanke rdzenia
kregowego wrazliwg na ,kaskade” reakcji
biochemicznych po poczatkowym urazie.
Wedtug National Institute of Neurological
Disorders and Stroke, metyloprednizolon
wydaje sie ograniczac uszkodzenia komérek
nerwowych, jesli zostanie podany w ciagu
pierwszych 8 godzin po urazie. Obiecujaca
metoda jest chtodzenie rdzenia kregowego,
testowane w badaniach klinicznych, ale
nie opracowano protokotdéw ustalajacych temperature i czas trwania zabiegu. Trwaja
badania nad innymi terapiami ostrego stadium SCI.

Po dotarciu do centrum urazowego szpitala moze by¢ zastosowanych kilka podstawowych
zabiegdw podtrzymywania zycia pacjenta. Nalezy natychmiast zajac sie podtrzymaniem
oddychania. Czesto jeszcze przed umiejscowieniem urazu stosuje sie tracheotomie lub
intubacje dotchawicza. Pacjentowi zwykle zaktada sie tez cewnik w celu odprowadzenia
moczu, oraz wykonuje badanie rezonansu magnetycznego (RM).

Czesto przeprowadza sie tez wczesng operacje (w ciggu kilku godzin od urazu) w
celu odbarczenia lub wyrédwnania kanatu kregowego. Dowody z badan na zwierzetach
potwierdzaja, ze jest to sposéb na regeneracje neurologiczng, ale najlepszy moment
na te interwencje jest przedmiotem dyskusji; niektdrzy chirurdzy czekaja kilka dni z
odbarczeniem rdzenia, aby ustapit obrzek.

W przypadku ztaman kregostupa szyjnego, jest on czesto stabilizowany przez zespolenie
kosci przy uzyciu przeszczepdw z kosci strzatkowej (tydki), piszczelowej (goleni) lub
biodrowej. Aby ustabilizowa¢ kregi, mozna je zespoli¢ metalowymi ptytkami, srubami,
drutami i/lub pretami,a czasem takze matymi fragmentami kosci z innych obszaréw ciata.

Pacjent z urazem rdzenia kregowego zazwyczaj natknie sie na szereg wspomagajacych

147 | Christopher & Dana Reeve Foundation



OPIEKA OSTRA | REHABILITACIA

CZYM JEST URAZ RDZENIA KREGOWEGO?

Urazy rdzenia kregowegqo, czesto prowadzqce do paralizu, to uszkodzenie nerwdw rdzenia
w kanale kregowym, wewngtrz kostnej struktury kreqostupa. Najczestszq przyczyng
zaburzen funkcji rdzenia sq urazy (w tym wypadki samochodowe, upadki, skoki do ptytkiej
wody, akty przemocy i urazy sportowe). Uszkodzenia mogq tez by¢ wynikiem réznych
schorzeri, wrodzonych lub nabytych w pdzniejszym okresie zycia, guzow, porazenia
prgdem i odciecia tlenu podczas wypadkdw Srddoperacyjnych lub podwodnych. Rdzen
kregowy nie musi zostac przerwany, aby doszto do utraty funkcji. Moze by¢ nastepstwem
sttuczenia, rozciggniecia lub zmiazdzenia rdzenia kregowego. Poniewaz rdzeri kregowy
koordynuje ruchy ciata i czucie, uszkodzenie powoduje utrate zdolnosci wysytania i
odbierania impulséw ptyngcych z mozgu do uktadu kontrolujgcego funkcje czuciowe,
ruchowe i autonomiczne organizmu.

urzadzen zewnetrznych, jak ortezy, wyciaqgi, stabilizatory czaszki, ramy obrotowe,
plastikowe kamizelki dopasowane do ksztattu ciata, kotnierze i gorsety. Na wczesnym
etapie czesto stosowane s3 stabilizatory szyi; pozwalajg one na gojenie sie kregow, ale
umozliwiajg pacjentom wstawanie i poruszanie sig, chronigc ich przed skutkami ciggtego
lezenia w t6zku. Orteza czaszkowo-szyjna (ang. halo brace) to obrecz ze stali nierdzewnej
umieszczona wokot gtowy pacjenta, przymocowana do czaszki czterema bolcami ze stali
nierdzewnej. Czasem zaktada ja juz personel pogotowia. Orteza jest przymocowana do
pionowych pretéw wystajgcych z obreczy umocowanej na wysokosci miednicy.

Klasyfikacja urazu: gdy juz lekarze okresla poziom i zakres urazu, pacjenta poddaje sie
doktadnemu badaniu neurologicznemu. Sprawdzane jest czucie, napigcie migsniowe i
odruchy wszystkich konczyn i tutowia. Klasyfikacja urazu moze réznic sie od tego, co widac
na zdjeciach rentgenowskich lub skanach, poniewaz opiera sie na ocenie funkcjonowania
wedtug tzw. skali ASIA. Jest to narzedzie, ktore przypisuje pacjenta z urazem rdzenia
kregowego do odpowiedniej kategorii: ASIA A (brak funkcji motorycznych i czuciowych); B
(brak funkcji motorycznych, pewien zakres czucia); C (pewien zakres funkcji motorycznych),D
(funkcje motoryczne niepetne, zachowana wiekszos¢ funkcji ponizej poziomu uszkodzenia);
lub E (prawidtowe funkcje ruchowe i czuciowe). Podczas badania ustalajgcego klasyfikacje
ASIA lekarz sprawdza rézne parametry, takie jak ruch miesni i zakres ruchéw, czy dana osoba
czuje lekki dotyk oraz czy odréznia dotyk przedmiotem ostrym i tepym.

Od umiejscowienia i ciezkosci urazu rdzenia kregowego zalezy, ktdre czeSci ciata sa dotkniete.
Lekarz okresli rowniez, czy uraz jest catkowity czy niecatkowity. Uraz niecatkowity oznacza, ze
przesytanie impulséw pomiedzy rdzeniem kregowym i mézgiem nie ustato catkowicie. Uraz
catkowity oznacza zupetny brak czucia i funkcji ruchowych ponizej poziomu urazu. Jednak
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NAJCZESTSZE OBJAWY PARALIZU

Ponizej znajduje sie podsumowanie najczestszych skutkow paralizu, w zaleznosci od poziomu
urazu (nalezy pamietac, ze sq to wartosci srednie); poziom urazu i funkcji moze ulec zmianie.

Poziom C1-3: catkowity paraliz tutowia i wszystkich koriczyn. Chorzy prawie zawsze wymagajq
respiratora i catodobowej opieki z petng pomocqg w czynnosciach fizjologicznych, zmianie pozycji
ciata w tdzku, przenoszeniu, jedzeniu, ubieraniu, pielegnacji, kgpieli i transporcie. Mogg poruszac
sie na elektrycznym wozku inwalidzkim i niezaleznie porozumiewac sie, jezeli majq odpowiedni
sprzet; muszq byc w stanie wyjasnic wszystko, co asystent musi wiedzie¢ na temat ich opieki.

Poziom C4: catkowity paraliz, ale mozliwe czesciowe zachowanie zdolnosci oddychania.
Niektdrzy mogq oddychac bez respiratora, jesli nie, sytuacja podobna jest do grupy z C1-3:
wymagana petna pomoc we wszystkich czynnosciach z wyjqtkiem poruszania sie na elektrycznym
wozku inwalidzkim. Czesciowo zachowany ruch szyi i ramion.

Poziom C5: mozliwe poruszanie barkiem, zginanie tokcia, stabe dtonie i nadgarstki. Niska
wytrzymatosc uktadu oddechowego; moze wymagac pomocy w usuwaniu wydzieliny. Chorzy
mogq jesc samodzielnie, jesli positki sq przygotowane, ale nadal potrzebujqg pomocy przy
pielegnacji, przenoszeniu sie do tdzka i z tézka oraz ubieraniu. Potrzebna codzienna pomoc w
pielegnacji. Niektdre osoby z urazem C5 mogq po przeszkoleniu prowadzic pojazd z odpowiednim
specjalnym wyposazeniem.

Poziom C6: catkowity paraliz tutowia i ndg, ale wieksza niezaleznosc. Moze byc potrzebna
pewna pomoc w zatatwianiu potrzeb fizjologicznych, przenoszeniu sie powigzanym ze zmiang
poziomu i kqpieli. Brak zdolnosci zginania przegubu i ruchdw reki, ale mogq popychac reczny
wozek inwalidzki i przenosic ciezar ciata. Potrzebna opieka w pielegnacji, ale w ograniczonym
zakresie: wstawanie rano, pielegnacja, ktadzenie sie spac. Prowadzenie samochodu jest jak
najbardziej mozliwe.

Poziom C7/8: paraliz tutowia i ndg, ale z wiekszq sprawnosciq rgk i dtoni, w tym z wyprostem
tokcia, nadgarstka i kciuka. Wcigz pewne ograniczenia wytrzymatosci oddechowej i zmniejszenie
pojemnosci zyciowej ptuc. Na ogét samodzielnosc w czynnosciach potrzeb fizjologicznych,
jedzeniu, pielegnadji itp. Opiekun osobisty moze byc potrzebny w ograniczonym zakresie.

Poziom T1-9: paraliz dolnej czesci tutowia, ale petna sprawnosc rgk i dtoni. Pewne zmniejszenie
pojemnosci zyciowej ptuc, ale niezaleznos¢ niemal we wszystkich czynnosciach zwigzanych z
samoopiekgq. Potrzebna minimalna pomoc w codziennym Zyciu, pracy i prowadzeniu domu.

Poziom T10-L1: paraliz ndg, ale dobra stabilnos¢ tutowia; nienaruszony uktad oddechowy.
Niezaleznosc funkcjonowania. Wymagana minimalna pomoc w domu.

Poziom L2-S5: czesciowy paraliz ndg, bioder, kolan, kostek i stop, dobre wsparcie tutowia.
Niezaleznos¢ we wszystkich funkcjach zycia na wozku inwalidzkim. Nie wymaga pomocy w
domu.

Mozna pobrac kopig broszury ,Expedite Outcomes, What You Should Know” (wybierajac
wersje do konkretnego poziomu urazu). Bezptatny egzemplarz do pobrania na

https.//pva.org.
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nie zawsze oznacza to, ze nie ma nienaruszonych aksondw lub nerwdéw przechodzacych
przez miejsce urazu; po prostu nie dziatajg one prawidtowo po urazie.

Nalezy zwrdci¢ szczegolng uwage na ochrone skdry; nawet u potowy pacjentow w
pierwszym miesigcu po urazie rdzenia kregowego powstaja odlezyny. Konieczne jest
odcigzanie co 15-30 minut.

Pierwsze dni po SCI sg réwniez istotne dla formalnej rehabilitacji. Rozpoczecie interwencji
rehabilitacyjnych natychmiast po urazie jest kluczowe, aby zapobiec wtérnym powiktaniom
(w tym zakrzepowo-zatorowym, uszkodzeniom skory i zaburzeniom uktadu oddechowego)
i zapewni¢ odzyskanie mozliwie najwiekszej sprawnosci. Nalezy réwniez zadbac o jelita i
pecherz moczowy.

Wazne jest réwniez, aby natychmiast zajac sie aspektami psychologicznymi i socjalnymi
SCl,zwracajac uwage na kwestie rodzinne, depresje, wsparcie spoteczne, strategie radzenia
sobie z nowa sytuacja i mysli samobojcze. To réwniez kluczowy moment na omdwienie
opcji urzadzen wspomagajacych i zrédet informacji, kwestii ubezpieczeniowych, zasobow
internetowych itp.

Jezeli nie ma przeciwwskazan, wiekszo$¢ 0sob opuszcza szpital w ciggu kilku dni i
rozpoczyna rehabilitacje.

Warto zapoznac sie z przewodnikiem ,Early Acute Management in Adults with Spinal
Cord Injury”, opracowanym przez Consortium for Spinal Cord Medicine. Mozna go pobrac
bezptatnie, podobnie jak inne wytyczne postepowania klinicznego, na https.//pva.org.

WYBOR PLACOWKI REHABILITACYINEJ

Jak mozna przewidzie¢ jakos¢ opieki w konkretnym programie rehabilitacji? Skad
wiadomo, ktorg placdwke wybra¢? Czy w ogole jest w czym wybierac? Czy rehabilitacja
naprawde ma znaczenie?

Wiegkszos¢ ludzi nie ma doswiadczenia z rehabilitacjg i skutkami paralizu, wiec ocena
jakosci programu rehabilitacji moze byc¢ stresujaca i ztozona. Ostateczny wybdr moze
sprowadzac sie do programu objetego ubezpieczeniem lub najwygodniejszego z punktu
widzenia wsparcia rodziny i spotecznosci, ale mozna tez podjac decyzje oparta na faktach.
Nie wszystkie osrodki rehabilitacyjne s3 takie same; mozna je poréwnywac.

Gtéwnym kryterium kwalifikacyjnym powinno by¢ dopasowanie programu do Twoich
konkretnych potrzeb. Rehabilitacja medyczna jest coraz bardziej wyspecjalizowana; im
wiecej pacjentdw z urazami podobnymi do Twoich regularnie leczy dany osrodek, tym
wieksza jest wiedza personelu. Jak mozna oceni¢ zalety osrodka? Zapytaj, ile tdzek jest
przeznaczonych do takiej rehabilitacji, jakiej potrzebujesz. Na przyktad, jesli 85% tozek
na oddziale jest przeznaczonych dla oséb po udarze, moze to nie by¢ najlepsze miejsce
dla mtodej osoby z urazem rdzenia kregowego. Zapoznaj sie z opiniami o placdwce i jej
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NIE MAM UBEZPIECZENIA ZDROWOTNEGO

Brak ubezpieczenia lub niedostateczne ubezpieczenie nie oznacza braku mozliwosci pokrycia
kosztow medycznych. Szpitale, ktdre przyjmujq pienigdze federalne, muszq zapewnic pewng
ilos¢ bezptatnej lub znizkowej opieki. Skontaktuj sie z dziatem pomocy finansowej szpitala,
aby sprawdzic, czy mozliwa bytaby opieka po obnizonych kosztach lub bezptatna. Na poczgtek
spotkaj sie z pracownikiem szpitala, aby zorientowac sie w wymaganych dokumentach i zaczqc
proces ubiegania sie o swiadczenia Medicare/Medicaid i Social Security. Nie kazdy kwalifikuje
sie do Medicaid - programu prowadzonego przez poszczegdlne stany, w celu zapewnienia opieki
zdrowotnej osobom i rodzinom o niskich dochodach. Procedura sktadania wnioskdw i zasady
kwalifikacji rdzniq sie w réznych stanach, dlatego nalezy skontaktowac sie bezposrednio z
lokalnym biurem Medicaid lub poprosic o pomoc pracownika szpitala. Pamietaj o wszelkich
terminach i wymaganej dokumentacji. Skontaktuj sie z odpowiednim biurem swiadczeri i umow
sie na spotkania lub rozmowy niezbedne do przyspieszenia procesu i potwierdzenia wymaganej
dokumentacji. Warto doktadnie i szczegdtowo dokumentowac kontakty ze wszystkimi
przedstawicielami tej agencji. W razie watpliwosci co do zasad kwalifikacji, najlepiej poprosic
opiekuna sprawy (case worker) lub prawnika o przejrzenie wniosku przed jego ztozeniem.
Opiekunowie sprawy lub pracownicy socjalni sq czasami przydzielani przez szpital (choc czesto
trzeba o to poprosic). Ich zadaniem jest pomoc w zarzgdzaniu catosciq opieki nad cztonkiem
rodziny.

Medicaid to program pomocy. Rachunki medyczne sq optacane z federalnych, stanowych i
lokalnych podatkdw. Stuzy on osobom o niskich dochodach w wieku ponizej 65 lat. Pacjenci
zwykle nie ponoszq Zadnych kosztéw pokrywanych swiadczeri medycznych, cho¢ moze byc
wymagana niewielka wspdtptatnosc (co-payment).

Medicare to program ubezpieczeniowy. Rachunki medyczne sq optacane z funduszy
powierniczych, na ktore wptacaty osoby objete ubezpieczeniem. Stuzy gtdwnie osobom w wieku
65 lat i starszym, niezaleznie od dochodow, a takze mtodszym osobom niepetnosprawnym,
ktdre otrzymywaty Swiadczenia z tytutu niepetnosprawnosci z Social Security przez 24 miesiqce.
Pacjenci pokrywajq czes¢ kosztow szpitala i innych poprzez udziat wiasny (deductible). W
przypadku ubezpieczenia innego niz szpitalne wymagane sq niewielkie miesieczne sktadki.
Medicare to program federalny. Wiecej informacji na temat Medicare mozna uzyskac pod
numerem 1-800-MEDICARE (1-800-633-4227).

Dzieci: jesli pacjent ma ponizej 18 lat, nalezy sprawdzic, czy obejmuje go stanowy program
ubezpieczeri zdrowotnych dla dzieci (SCHIP). SCHIP zapewnia rodzinom i dzieciom
tanie ubezpieczenie. Kwalifikacje sq okreslane przez kazdy stan i zalezq od dochodu i
niepetnosprawnosci. Program SCHIP w kazdym stanie moze miec innq nazwe. Warto pamietac,
Ze dziecko moze zakwalifikowac sie do ubezpieczenia SCHIP nawet wtedy, gdy odmdwiono
mu Medicaid. Dzieci mogq réwniez kwalifikowac sie do niektdrych swiadczer z tytutu
niepetnosprawnosci w programie SSI (Supplemental Security Income).

Pomoc ww zrozumieniu procedur Medicaid/Medicare lub programu SCHIP: Centers for Medicare
and Medicaid Services: https.//www.cms.gov lub https://www.medicaid.gov
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akredytacja. Dobrym zrédtem informacji sa grupy wsparcia (np.American Stroke Association,
National Multiple Sclerosis Society.

Najlepsze programy czesto oferujg osrodki swiadczace wytacznie ustugi rehabilitacyjne i
szpitale ze specjalnie wyznaczonymi oddziatami.

Przyktady pytan, ktére warto zada¢ przy wyborze placéwki:

® (Czy osrodek posiada akredytacje? Czy spetnia profesjonalne standardy opieki dostosowane
do Twoich konkretnych potrzeb? Ogolnie rzecz biorac, osrodek z akredytowang
specjalizacja jest lepszy niz ogolny program rehabilitacji. Na przyktad, uznanie placowki
rehabilitacyjnej przez Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities (CARF)
w zakresie leczenia urazow rdzenia kregowego wskazuje, ze spetnia ona minimalne
standardy opieki, oferuje szeroki zakres specjalistycznych ustug i jest dobrze powigzana
z lokalng spotecznoscia. CARF akredytuje réwniez programy osrodkdw opieki z
zamieszkaniem (assisted living), zdrowia psychicznego i leczenia uzaleznien, urazéw
mozqu i rehabilitacji pediatryczne;.

Dla 0s6b z urazem rdzenia kregowego lub mozgu istniejg grupy wyspecjalizowanych szpitali

zwane Model Systems Centers. Sg to placdwki o ugruntowanej pozycji, zakwalifikowane

do specjalnych grantéw federalnych na demonstracje i przekazywanie najnowszej wiedzy

medycznej (patrz strony 12-13 i 46-47).

® Czy osrodek zatrudnia szerokg game wyspecjalizowanego personelu, ktdry oferuje terapie ze
skoordynowanym podejsciem zespotowym? W sktad zespotdw rehabilitacyjnych powinni
wchodzic lekarze i pielegniarki,pracownicy socjalni,terapeuci zajeciowi i fizykoterapeuci,
terapeuci rekreacyjni, pielegniarki rehabilitacyjne, psychologowie rehabilitacyjni,
logopedzi,doradcy zawodowi, dietetycy, pulmonolodzy, seksuolodzy, specjalisci inzynierii
rehabilitacyjnej, koordynatorzy przypadku itp.

® (Czy osrodek organizuje wzajemne wsparcie pacjentow i kontakt z innymi osobami z podobng
niepetnosprawnoscig? Wsparcie innych pacjentow jest czesto najbardziej rzetelnym
i pozytywnym zrédtem informacji przy wkraczaniu w nieznany dotychczas $wiat
rehabilitacji i odzyskiwania sprawnosci.
Warto rowniez zadawac inne pytania: Jakie wyniki uzyskaty inne osoby w podobnej sytuacji, ktore
skorzystaty z waszych ustug? W jaki sposob ustugi bedg indywidualizowane? W jakim stopniu
moja rodzina moze wtgczyc sie do programu? Czy osrodek jest blisko transportu publicznego?
Czy jest dwujezyczny personel lub ttumacze jezyka migowego? Najwazniejszg miarg dobrego
osrodka rehabilitacji jest wszechstronnosc i jako$¢ profesjonalnego personelu. W zespole
rehabilitacyjnym mozna spodziewac sie przedstawicieli nastepujacych zawodow:
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Fizjatra

Fizjatra to lekarz specjalizujacy sie w medycynie fizykalnej i rehabilitacji. Fizjatrzy lecza
szeroki zakres schorzen, od bélu ramion po ostry i przewlekty bol oraz zaburzenia uktadu
mie$niowo-szkieletowego. Fizjatrzy koordynuja dtugoterminowy proces rehabilitacji
0s6b z paralizem, w tym z urazami rdzenia kregowego, nowotworami, udarem lub innymi
zaburzeniami neurologicznymi, urazami mézgu, amputacjami i stwardnieniem rozsianym.
Fizjatra musi ukonczy¢ czteroletnie studia medyczne, a nastepnie czteroletni staz.
Rezydencja obejmuje 1 rok rozwijania podstawowych umiejetnosci klinicznych i 3 lata
szkolenia w petnym zakresie specjalizacji.

Pielegniarka rehabilitacyjna

Pielegniarki rehabilitacyjne rozpoczynajg prace z pacjentami i ich rodzinami wkrotce
po wystapieniu urazu lub choroby. Sg specjalnie przeszkolone w zakresie rehabilitacji
i rozumiejg peten zakres powiktan medycznych zwigzanych z wypréznianiem sie,
odzywianiem, bélem, pielegnacja skory i szerszymi zagadnieniami, jak potrzeby zawodowe,
edukacyjne, srodowiskowe i duchowe. Pielegniarki rehabilitacyjne zapewniajga komfort,
terapie i edukacje, wspierajgc dobre samopoczucie i niezaleznos¢ chorego. Celem
pielegniarstwa rehabilitacyjnego jest pomoc osobom niepetnosprawnym i przewlekle
chorym w przywrdceniu i utrzymaniu optymalnego stanu zdrowia. Pielegniarki wykonuja
zalecenia zespotu medycznego.

Terapeuta zajeciowy

Terapeuci zajeciowi (occupational therapists, OT) to specjalisci, ktérzy znajg spoteczne,
emocjonalne i fizjologiczne skutki chordb i urazéw. Pomagajg nauczy¢ sie - czy raczej
nauczy¢ sie od nowa - codziennych czynnosci potrzebnych do tego, aby uzyskac
maksymalng niezaleznos¢. Oferujg programy terapeutyczne pomocy w kapieli, ubieraniu
sie, przygotowywaniu positkdw, sprzataniu
domu, rzemiodle  artystycznym i
ogrodnictwie. Zalecaja sprzet adaptacyjny
umozliwiajacy  odzyskanie utraconych
funkgji i szkola pacjentdw w jego uzyciu.
Oceniajg réwniez otoczenie w domu i pracy
i zalecajg zmiany adaptacyjne. Udzielaja
wskazdéwek cztonkom rodziny i opiekunom
na temat bezpiecznych i skutecznych
metod opieki domowej; utatwiajg takze
kontakt ze Srodowiskiem pacjentéw i
opiekunoéw poza szpitalem.
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PIENIADZE NA REHABILITACJE

Skqd wzig¢ pienigdze na rehabilitacje i sprzet? W zaleznosci od przyczyny i charakteru
urazu, oprocz ubezpieczenia zdrowotnego warto poszukac réznych polis ubezpieczeniowych,
ktére mogq pokrywac ostre stany medyczne (ubezpieczenia domdw, samochoddw i
odszkodowania pracownicze). Jesli nadal bedzie potrzebna dodatkowa pomoc, warto
zwrdcic sie do organizacji non-profit, ktdre zapewniajq indywidualne dotacje. Poziomy
finansowania i wytyczne rézniq sie jednak w zaleznosci od organizacji. Wiecej informacji na
temat organizacji, ktdre zapewniajq dotacje indywidualne, wozki inwalidzkie i inny sprzet,
mozna uzyskac z Reeve Foundation pod numerem 1-800-539-7309. Prywatna zbidrka
pieniedzy to kolejna opcja. Organizacja Help Hope Live pomaga organizowac zbidrki
pieniedzy w spotecznosciach i sieciach spotecznosciowych na pokrycie nieubezpieczonych
wydatkow zwigzanych z katastrofalnymi urazami. Darczyricy otrzymujq ulgi podatkowe,
a odbiorcy utrzymujg prawo do otrzymywania Swiadczen zaleznych od dochoddw.
https.//helphopelive.or:

Fizjoterapeuta

Fizjoterapeuci (PT) lecza osoby z zaburzeniami ruchowymi i/lub czuciowymi, pomagajac
zwiekszy¢ site i wytrzymatos¢, poprawi¢ koordynacje, zmniejszy¢ spastycznosc i bol,
utrzyma¢ mase miesniowa, chroni¢ skére przed odlezynami i lepiej panowac nad
czynnosciami fizjologicznymi. Zajmuja sie réwniez stawami i pomagajg zwiekszyc ich zakres
ruchu. Wykorzystujg réznorodny sprzet, np. ciezarki, baseny i rowery (w tym umozliwiajace
funkcjonalng stymulacje elektryczng). Jezeli choremu dokucza sie bdl, fizjoterapia jest
czesto pierwszg linig obrony; terapeuci stosujg rézne metody,w tym stymulacje elektryczng
i cwiczenia, aby poprawic stan miesni,zmniejszy¢ przykurcze, spastycznosc i bol.

Fizjoterapeuci ucza réwniez praktycznie, jak korzystac¢ z urzadzen wspomagajacych, takich
jak wozki inwalidzkie, laski lub aparaty ortopedyczne. Fizjoterapia nie jest bierna, to nie
co$, co sie ,robi pacjentowi’, wymaga aktywnego udziatu terapeuty i pacjenta - to ciezka
praca nad przywroceniem funkcji organizmu utraconych wskutek urazu lub choroby. Po
opracowaniu przez fizjoterapeute programu podtrzymujacego, pacjent odpowiada za
realizowanie go w domu.

Terapeuta rekreacyjny

Terapeuci rekreacyjni pomagaja pacjentom odkry¢ szerokie mozliwosci aktywnego zycia w
ich spotecznosci. Powszechnie wiadomo, ze ¢wiczenia, fitness i relaksacja zmniejszajg stres
i przyczyniaja sie do poprawy czynnosci uktadu krazenia i oddechowego oraz zwiekszenia
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UTRZYMYWANIE KONTAKTU

Utrzymywanie kontaktu z bliskimi i przyjaciétmi przy jednoczesnym podejmowaniu
wyzwarni zwigzanych z opiekg zdrowotng moze byc trudne. Jest to jednak kluczowy element
odzyskiwania zdrowia i zachowania dobrego samopoczucia - zaréwno pacjentdw, jak
opiekundw. Bardzo dobrym narzedziem utrzymywania kontaktu z rodzing, przyjaciétmi
i wspétpracownikami przed, w trakcie i po hospitalizacji i rehabilitacji sq prywatne,
spersonalizowane strony internetowe, takie jak CaringBridge lub Lotsa Helping Hands.
Umozliwiajg one bezptatne zamieszczanie wpiséw dotyczqcych stanu i opieki nad
bliskg osobq przebywajgcg w szpitalu lub osrodku rehabilitacyjnym. Pozwalajg rowniez
otrzymywac wiadomosci podtrzymujgce na duchu, ktére pomogq przetrwac ten trudny

okres. https.//www.caringbridge.org, https.//lotsahelpinghands.com

sity, wytrzymatosci i koordynacji. Aktywno$¢ znacznie zmniejsza wtérne powiktania
po wystapieniu paralizu. Na przyktad, odlezyny i infekcje drég moczowych s3 znacznie
rzadsze u sportowcow na wozkach inwalidzkich niz u 0séb na wozkach, ktére nie uprawiaja
sportu. Terapeuci rekreacyjni zachecaja do aktywnosci fizycznej zaréwno ze wzgledow
towarzyskich, jak i medycznych. Aktywne witgczenie sie w rekreacje prowadzi do poprawy
zadowolenia z zycia, lepszych relacji spotecznych i nizszego poziomu depres;ji.

Specjalista rehabilitacji zawodowej

Specjalisci rehabilitacji zawodowej petnig wiele tych samych funkcji, co doradcy kariery
- 0ceniajg umiejetnosci zawodowe i pomagajag w ptynnym powrocie na rynek pracy lub
do szkoty. Nastepnie wspdtpracuja z réznymi agencjami rzgdowymi, aby uzyskac sprzet,
szkolenia i zatrudnienie klienta. Wyjasniaja réwniez osobom niepetnosprawnym ich
prawa i zakres ochrony na mocy ustawy Americans with Disabilities Act, ktdra wymaga
od pracodawcéw wprowadzenia ,rozsadnych udogodnien” dla niepetnosprawnych
pracownikow. Moga by¢ mediatorami miedzy pracodawcg a pracownikiem w negocjacji
rozsadnych udogodnien.

Logopeda

Logopedzi pomagaja osobom z afazjg lub innymi problemami komunikacyjnymi ponownie
nauczy¢ sie mowienia lub znalez¢ alternatywne sposoby porozumiewania sie. Pracuja
rowniez nad poprawa zdolnosci potykania. Czasami zmiana potozenia ciata i postawy
podczas jedzenia moze przynie$¢ poprawe. Aby utatwi¢ potykanie, mozna modyfikowac
konsystencje pokarmoéw. Logopedzi pomagaja osobom sparalizowanym opracowac
strategie radzenia sobie z upo$ledzeniami mowy, w tym korzystania z tablic z symbolami
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lub jezyka migowego. Dziela sie réwniez wiedzg na temat komputeréw i innych urzadzen
usprawniajacych komunikacje.

Neurolog

Neurolog to lekarz specjalizujacy sie w diagnozowaniu i leczeniu zaburzen uktadu
nerwowego (mdzgu, rdzenia kregowego, wtokien nerwowych i miesni). Neurolog dokonuje
wstepnej oceny, diagnozuje uraz i konsultuje sie w sprawie opieki nad pacjentem w stanie
ostrym.

Psycholog rehabilitacyjny

Psycholog rehabilitacyjny wspiera ludzi po zmieniajacych zycie urazach lub chorobach,
oferujgc sposoby radzenia sobie ze skutkami niepetnosprawnosci. Zapewnia réwniez
wsparcie rodzinom. Moze oferowac terapie indywidualng lub grupowa, aby przyspieszy¢
adaptacje do zmian fizycznych, poznawczych i emocjonalnych. Zespdt psychologow
oferuje réwniez terapie matzenska i rodzinng oraz poradnictwo seksualne i dotyczace
planowania rodziny. Czasami obejmuje to biofeedback i techniki relaksacyjne.

Koordynator przypadku

Koordynator przypadku nadzoruje wiele aspektdw rehabilitacji,w tym przygotowanie planu
wypisu ze szpitala i kontakt z firmami ubezpieczeniowymi, aby poinformowac o celach
zespotu rehabilitacyjnego. Koordynator przypadku moze zorganizowac zakup specjalnego
sprzetu i/lub modyfikacje w domu.

Pracownik socjalny

Rehabilitacyjny pracownik socjalny koordynuje wiele aspektow procesu rekonwalescencji,
biorac pod uwage osobowos$¢ pacjenta, styl zycia, wyksztatcenie, historie pracy, szczegdlne
zainteresowania i sytuacje finansowa, aby pomadc zespotowi rehabilitacyjnemu stworzyc
optymalny program rehabilitacji w szpitalu i w domu chorego.

ZRODtLA

American Occupational Therapy Association, American Physical Therapy Association,
American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation, Commission on Accreditation
of Rehabilitation Facilities, Association of Rehabilitation Nurses, American Therapeutic
Recreation Association
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American Academy of Neurology (AAN) to specjalistyczne stowarzyszenie medyczne,
promujace postepy w neurologii oraz ulepszanie opieki nad pacjentami z zaburzeniami
neurologicznymi. https.//www.aan.com.

American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation to krajowe stowarzyszenie
medyczne, zrzeszajace lekarzy medycyny fizykalnej i rehabilitacji (fizjatréw). Strona
internetowa zawiera katalog lekarzy. https./www.aapmr.org

American Congress of Rehabilitation Medicine stuzy osobom niepetnosprawnym
poprzez wspieranie badan nad rehabilitacja i transferu technologii. https./acrm.org

American Occupational Therapy Association (AOTA) to stowarzyszenie profesjonalne,
ktdre rozwija terapie zajeciowa poprzez ustanawianie standardéw, rzecznictwo, edukacje i

badania. https.//www.aota.org.

American Physical Therapy Association jest gtdwng organizacjg cztonkowska
fizykoterapeutdw, wspierajacg prewencje, diagnozowanie i leczenie zaburzen ruchowych.

https//www.apta.org

American Speech-Language-Hearing Association (ASHA) jest stowarzyszeniem
zawodowym audiologéw, logopedow i naukowcow, zajmujgcych sie mowa, jezykiem i

stuchem. https.//www.asha.org.

American Therapeutic Recreation Association (ATRA) reprezentuje interesy terapeutow
rekreacyjnych i promuje rekreacje jako sposéb na poprawe zdrowia i dobrostanu.

https.//www.atra-online.com.

Association of Rehabilitation Nurses jest rzecznikiem i organizacjg akredytacyjna
pielegniarek rehabilitacyjnych oraz ustala filozofie opieki pielegniarskie;.

https.//rehabnurse.org

Christopher & Dana Reeve Foundation i Shepherd Center przygotowaty broszure
JRestoring Hope: Preparing for Rehabilitation After Spinal Cord Injury”, przygotowujaca
rodziny do okresu opieki ostrej w urazach rdzenia kregowego i zawierajacg wskazowki
dotyczace przejscia pod opieke osrodkéw rehabilitacyjnych. ChristopherReeve.org/Booklets

Commission on Accreditation of Rehabilitation Facilities (CARF) to niezalezny organ
akredytacyjny non-profit, ktéry ustanawia rygorystyczne standardy w celu zapewnienia
jakosci, wartosci i wynikéw ustug rehabilitacyjnych. https.//carforg/home
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Christopher Reeve i zespét jego rehabilitantéw podczas terapii w basenie.

National Center for Medical Rehabilitation Research (NCMRR), cze$¢ National
Institute of Child Health and Human Development (NICHD), wspiera badania nad
poprawa funkcjonowania w zyciu codziennym o0s6b z niepetnosprawnosciami.
https.//www.nichd.nih.gov/about/org/ncmrr

National Institute on Disability, Independent Living, and Rehabilitation Research
(NIDILRRY) wsp|era badania nad poprawa zyC|a 0s6b mepe’mosprawnych od urodzema do
dorostosci. Z/acl. -

and-rehabilitation-research.

Spinal Cord Injury Model Systems and Traumatic Brain Injury Model Systems to osrodki
medyczne i rehabilitacyjne w wielu czesciach USA finansowane ze srodkéw federalnych.
Badaja one najlepsze praktyki postepowania przy urazach rdzenia (SCl) i traumatycznych
urazach moézgu (TBI). Liste tych o$rodkdw mozna znalez¢ na stronie https.//msktc.org
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Mieszkamy na wielkiej planecie. Warto jg zobaczyc¢.
Jak przygotowac sie na zwiedzanie, relaks,
i delektowac sie egzotycznymi kulturami.

ASHLEY OLSON

Torby spakowane, mozemy ruszac.
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Witryny z ofertami wynajmu mieszkan na urlop to popularna opcja wsréd
podréznych, jednak dla oséb sparalizowanych brak lokali dostosowanych do
potrzeb oséb z niepetnosprawnoscia stwarza dobrze znane bariery. Airbnb
niedawno rozpoczeto kampanie majaca na celu rekrutacje wiekszej liczby
wiascicieli dostepnych kwater oraz lepsza obstuge niepetnosprawnych
podréznych. Rozszerzone opcje wyszukiwania na witrynie Airbnb oferuja
teraz kilkanascie nowych filtréw dostepnosci, w tym uchwyty tazienkowe,
wejscia bez stopni i progéw, wymiary drzwi; wiasciciele musza dodaé
zdjecia do kazdego filtra, aby umozliwié platformie i potencjalnym gosciom
weryfikacje doktadnosci opiséw. W odpowiedzi na rosngce zapotrzebowanie,
pojawiaja sie rowniez nowe firmy specjalizujgce sie w dostepnych lokalach.
Zatozona w 2021 r. firma Becoming rentABLE skupia sie na dostepnych,
krétkoterminowych kwaterach dowynajeciaw catych Stanach Zjednoczonych.
Wyszukiwarka jej strony internetowej oferuje 36 filtréw dla podréznych z
niepetnosprawnosciag ruchowa, poznawczg, stuchowa i wzrokowa.

Niezaleznie od tego, czy jestes turysta, czy podrdznikiem, czy nawet nie widzisz pomiedzy
nimi réznicy,ruszenie zdomu,aby poznac $wiat, to wielka frajda - czy bedzie to jednodniowa
wycieczka samochodowa, czy wyprawa do odlegtego miejsca przez morza i lady. Nas
interesuje sama podrdz, a nie jej przyczyna, cel czy sceneria. Podrézowanie jest procesem;
czasami to co$ znajomego i wygodnego, czasami petnego chaosu, a nawet niepokoju. O
ile nie masz wyjatkowej odpornosci na nieprzewidywalne zdarzenia, najlepszym planem
podrézy jest ... jakikolwiek plan. Niekoniecznie oznacza to zorganizowang wycieczke z
typowa listg atrakcji. Planowanie jest jednak szczegdlnie wazne dla 0sdb z ograniczeniami
ruchowymi, ktére uzywaja sprzetu adaptacyjnego. Oczywiscie zaden plan nie przewidzi
wszystkiego, zwtaszcza gdy chodzi o transport, noclegi, grafik, pogode i wszystkie
nieprzewidziane trudnosci, ktére przypominaja nam, ze podrézowanie to bardziej sztuka
niz nauka. Planowanie podzielimy na trzy etapy: przygotowania, dojazd i pobyt na miejscu.

PRZYGOTOWANIA

Jezeli nie masz zbytniego do$wiadczenia w podrézy z wozkiem inwalidzkim, chodzikiem i
wszystkimi akcesoriami niezbednymi dla oséb dotknietych paralizem, warto skorzystac z
pomocy kogo$ z duzym osobistym doswiadczeniem lub biura podrozy, ktére specjalizuje
sie w wyjazdach dla osob niepetnosprawnych. Tacy organizatorzy wiedzg, jak utatwic
dotarcie na miejsce i czego mozna tam oczekiwac, a takze dopasujg Twoja gotowos¢ na
przygody do potrzeb w zakresie komfortu. Zazwyczaj najlepiej jest zacza¢ od podrozy do
miejsca znanego z utatwien dla osob niepetnosprawnych. Obejmuje to miedzy innymi San
Diego, Las Vegas, Walt Disney World w Orlando, Nowy Jork i Waszyngton.

Agent moze tez poleci¢ rejs statkiem wycieczkowym - to bardzo relaksujacy sposob
na poznanie egzotycznych portow w dostepnych warunkach, z dobrym jedzeniem i w
przyjaznym srodowisku; wiele statkdw ma kabiny prysznicowe umozliwiajace wjechanie
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wozkiem.Ogélnie rzecz biorac,branza rejséw dobrze radzi sobie z przewidywaniem potrzeb
0s0b niepetnosprawnych,zwtaszcza na najnowoczesniejszych statkach wycieczkowych.

Doswiadczony znajomy czy agent biura podrézy powinni zna¢ kilka podstawowych
L,sztuczek” (zobacz liste wskazowek od weterandw podrdzy na wézkach inwalidzkich,w tym
0s6b korzystajacych z wentylacji mechanicznej, na stronie 167). Nie jest to bezwzgledny
wymag, ale warto powiadomic linie lotnicze, ze podrdézujesz na wdzku inwalidzkim.

TOALETY

Jak wyglagda korzystanie z toalety osoby na wozku inwalidzkim podczas dtugiej podrézy
samolotem? Bob Vogel, ktdry zyje z paraplegiq, komentuje to nastepujgco:

Po pierwsze, jezeli nie lecisz duzym, szerokokadtubowym samolotem, dostepna toaleta
na poktadzie nie jest czyms oczywistym; zgodnie z ustawq o dostepnosci przewoznikow
lotniczych ,Samoloty z wiecej niz jednym przejsciem muszq miec co najmniej jedng dostepng
toalete (z blokadami drzwi, przyciskami przywotawczymi, poreczami i kranami dZwigniowymi),
ktdra bedzie miata wystarczajgco duzo miejsca, aby umozliwic pasazerowi korzystajgcemu z
poktadowego wozka inwalidzkiego wejscie, manewrowanie i korzystanie z toalety z takim
samym stopniem prywatnosci jak inni pasazerowie”. Korzystatem z wézka poktadowego, aby
dostac sie do toalet nieprzystosowanych do niepetnosprawnych - przesiadanie sie z wézka na
sedes i z powrotem byto ,tylko dla ekspertow’, ale wykonalne.

Wiekszos¢ lotow regionalnych obstugujg samoloty z jednym przejsciem; niektére majq
miejsce na wozek poktadowy, inne nie, warto wiec ograniczyc spozycie ptynéw przed lotem.
Skorzystaj z toalety i zacewnikuj sie bezposrednio przed wejsciem na poktad. Unikanie
odwodnienia to sztuka znalezienia ztotego srodka - suche powietrze w kabinie moze
przyspieszy¢ odwodnienie. Pije wode podczas lotu, aby utrzymac nawodnienie- ale nie duzo.
Jesli obawiasz sie dtugiego lotu, rozwaz zatozenie cewnika i worka mocowanego do nogi. |
niestety, niektdrzy zaktadajq wktadki lub pieluchomajtki (Depends) - na wszelki wypadek.

26 lipca 2023 r, w 33. rocznice wejscia w Zycie ustawy Americans with Disabilities Act (ADA),
Departament Transportu (DOT) ogtosit nowq zasade, naktadajgcg na amerykariskie linie
lotnicze wymdg zaprojektowania toalet tak, aby byty bardziej dostepne dla 0séb na wézkach
inwalidzkich. Nowe samoloty z jednym przejsciem muszq byc wyposazone w petni dostepne
toalety. Toaleta musi byc powiekszona na tyle, aby pomiescic osobe na wozku inwalidzkim i
jej opiekuna. Linie lotnicze muszq spetnic ten wymdg w ciggu 10-12 lat, apelujemy jednak,
aby zapewnity godny dostep do toalet dla wszystkich jak najszybciej. Christopher & Dana
Reeve Foundation od lat wspétpracuje z koalicjg organizacji dziatajgcych na rzecz 0séb
niepetnosprawnych, dgzqc do wprowadzenia tej waznej zmiany. Tutaj przeczytasz petny
oficjalny komunikat prasowy Departamentu Transportu: https.//www.transportation.gov/
briefing-room/us-department-transportation-requires-airline-lavatories-be-more-accessible.
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PASAZEROWIE ZE ZWIERZETAMI ASYSTUJACYMI

Psy czujg sie dobrze na poktadzie samolotu. Warto dowiedziec sie, jakie zasady
wczesniejszeqo przydziatu miejsc dla oséb niepetnosprawnych obowiqgzujg u danego
przewozZnika. Linie lotnicze nie mogq automatycznie wymagac dokumentacji, chyba ze
chodzi o zwierzeta wsparcia emocjonalnego, ale warto miec przy sobie zaswiadczenia
od lekarza lub innego licencjonowanego specjalisty potwierdzajgce potrzebe posiadania
zwierzecia asystujgcego. Pasazerowie z nietypowymi zwierzetami asystujgcymi powinni
réwniez miec przy sobie dokumentacje potwierdzajqcg, Ze ich zwierze zostato przeszkolone
do wykonywania czynnosci lub zadari na ich rzecz.

Wezesniejsze powiadomienie moze nie byc tak istotne przy godzinnym locie z Los Angeles
do San Francisco, ale jesli podrdz jest dtuga i wymaga przesiadek, jest konieczne. Jesli
samolot ma mniej niz szeS¢dziesigt miejsc, osoby na wozkach inwalidzkich mogg miec
obowigzek powiadomic¢ linie nawet z dwudniowym wyprzedzeniem. Jesli planujesz
uzywac tlenu lub instalacji elektrycznej samolotu do podtaczenia respiratora, przewoznik
moze wymagac nawet 48-godzinnego powiadomienia. Uwaga dotyczaca tlenu: wiekszos¢
amerykanskich linii lotniczych jest w stanie obstuzy¢ pasazeréw wymagajacych tlenu,
cho¢ FAA wymaga zaswiadczenia od lekarza. Ponadto przepisy zabraniaja uzywania
podczas lotu sprzetu tlenowego dostarczanego przez pasazera. Linie lotnicze pobieraja
dodatkowa, dosy¢ wysoka optate za zapewnienie tlenu, wiec warto to sprawdzi¢ u
konkretnego przewoznika.

W miare mozliwosci zarezerwuj lot bezposredni. Przesiadka jest ucigzliwa i moze byc
stresujgca,zwtaszcza przy ciasnym potgczeniu - musisz mie¢ absolutng pewnos¢, ze wozek
inwalidzki i inny sprzet dotrg na kolejny lot. Linie lotnicze moga prébowac przesadzi¢
cie na uniwersalny lotniskowy wozek inwalidzki przy bramce. Dla wtasnego komfortu
i bezpieczenstwa nalegaj na mozliwo$¢ uzywania swojego osobistego sprzetu. Kolejna
wskazéwka dotyczy potencjalnie zaginionego bagazu: leki, cewniki itp. nalezy mie¢ w
bagazu podrecznym. Nigdy nie pakuj ich do bagazu rejestrowanego.

Linie lotnicze w Stanach Zjednoczonych musza zgodnie z prawem przyjmowac
pasazerow niepetnosprawnych. Zgodno$¢ wszystkich linii lotniczych z tymi przepisami
pozostawia nieco do zyczenia, ale w ostatnich latach ulegta znacznej poprawie. Ale
jest jeszcze jedna praktyczna obserwacja oparta na doswiadczeniach weterandw
podrdzy z niepetnosprawnoscia: pomimo istnienia przepisow federalnych i wieloletniej
$wiadomosci ustawy o niepetnosprawnych (ADA), nie zaktadaj, ze kazdy, kto nosi uniform
Linii lotniczej wie, co zrobic z tobg lub twoim sprzetem. Moze nie musisz miec¢ przy sobie
kopii ustawy o dostepnosci w przewozach lotniczych (streszczenie po angielsku mozna
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ASHLEY OLSON

Bodega Bay, pétnocna Kalifornia

znalez¢ na stronie https.//www.transportation.gov/airconsumer/passengers-disabilities), ale

niewatpliwie niezbedna jest wielka cierpliwosc.

Agent powinien wiedzie¢, jak zapewnic¢ klientom z ograniczong mobilnoscig miejsce
W pierwszym rzedzie grupy siedzen (ang. bulkhead seat), aby utatwi¢ im wchodzenie
i wychodzenie. Powinien réwniez wiedzie¢, jak wyglada ogélna dostepnos¢ w
miejscu docelowym, transport publiczny, wynajem samochodéw przystosowanych do
prowadzenia samymi rekoma i inne lokalne szczeg6ty. Zarezerwuj samochod typu van z
duzym wyprzedzeniem. Agent bedzie najbardziej pomocny w rezerwacji odpowiedniego
zakwaterowania. Maty symbol wdzka inwalidzkiego w broszurze hotelu i stwierdzenie,
ze pokoje s3 przystosowane dla oséb niepetnosprawnych nie musi oznacza¢, ze bedziesz
w stanie dostac sie do tazienki. W wielu przypadkach agent specjalizujacy sie w obstudze
niepetnosprawnych byt na miejscu z taSma mierniczg i wie, czego oczekiwac, réwniez
w zakresie dostepnosci sklepdw, restauracji i basenu hotelowego. Lista takich agencji
znajduje sie na koAcu tego rozdziatu.

Czy musisz mie¢ ze soba osobe towarzyszaca? Nie, chyba ze wymagasz noszy albo
linia lotnicza powota sie na kwestie bezpieczefstwa, co nalezy uzyska¢ na pismie.
Zgodnie z przepisami, osoba towarzyszgca moze by¢ wymagana w przypadku ,0soby z
niepetnosprawnoscia ruchowa na tyle powazna, ze nie bytaby w stanie uczestniczy¢ we
wtasnej ewakuacji z samolotu”
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Czy mozna miec ze sobg psa asystujacego? Oczywiscie. Wszelkie publiczne lub prywatne
obiekty uzytecznosdci, w tym restauracje, hotele, sklepy, taksdwki i linie lotnicze, musza
zezwala¢ osobom niepetnosprawnym na zabieranie ze soba zwierzat asystujacych
wszedzie tam, gdzie inni klienci maja dostep. Osobie niepetnosprawnej i jej psu nie
mozna réwniez odméwic zadnego miejsca, chyba ze zwierze blokowatoby przejscie lub
w inny sposéb utrudniatyby ewakuacje awaryjna. Podczas rezerwacji biletu poinformu;j
agenta podrézy lub agenta sprzedazy biletéw, ze podrdézujesz z psem asystujgcym. Miej
przy sobie $wiadectwa zdrowia psa z dowodem szczepien.

Masz nadzieje, ze fotel lub skuter przetrwa podréz w luku bagazowym. Zwykle nie ma z
tym problemu, szczegdlnie w przypadku wozkéw manualnych. Jesli korzystasz z wézka
inwalidzkiego z napedem elektrycznym, istnieje wiecej powodéw do obaw o to, w jakim
stanie dotrze. Linie lotnicze wolg akumulatory zelowe lub suche od bardziej popularnych
akumulatoréw zawierajacych ciecz (zracy kwas i otdw). Ponadto moze by¢ wymagane
zastapienie zwyktych zatyczek odpowietrzajacych akumulatora zatyczkami zapobiegajacymi
wylewaniu sie elektrolitu. Przed ponownym podtaczeniem akumulatora nalezy potwierdzic,
ze ponownie zatozono zwykte zatyczki odpowietrzajace, aby podczas pdzniejszego
uzytkowania w akumulatorze nie wytworzyto sie niebezpieczne cisnienie.

Niektdrzy uzytkownicy wdzkdw inwalidzkich lub skuteréw zdejmujg z nich joysticki i
zabieraja je na poktad. Urzadzenia te sa wrazliwe na nieodpowiednie obchodzenie sie i
trudne do naprawy z dala od domu.
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PORADY SPECIJALISTY DLA OSOB Z PARAPLEGIA
(PORAZENIEM DWUKONCZYNOWYM)

Oto kilka wskazowek dla podrézujqcych na wozkach inwalidzkich od osoby doswiadczonej
w tej dziedzinie, Ashley Olson, wtascicielki https.//wheelchairtraveling.com.

Narzedzia: wez ze sobg przenosny zestaw kluczy imbusowych (Allen wrench) - jest bardzo
przydatny do requlacji hamulcow i kdtek.

Opony: Sprawdz cisnienie w oponach przed wyruszeniem; rozwaz spakowanie matej pompki.
Alternatywq sq kota z petnej gumy.

Odpornos¢: wzmocnij uktad odpornosciowy; ja recze za olejek On Guard Essential Oil,
mieszanke dzikiej pomarariczy, goZdzikow, cynamonu, eukaliptusa i rozmarynu. Warto tez
miec przy sobie srodek do dezynfekcji rgk.

Skarpety kompresyjne: dobrze wptywajq na krgZenie i zapobiegajg obrzekom ndg; a przy
okazji grzejg w chtodniejsze dni.

Pakowanie: plecak to niezbedny element bagazu podreczneqo, ale tez bardzo przydatny
podczas catej podrdzy - na wode, odziez, pamigtki itp.

Materiaty medyczne: wez ze sobg dodatkowe zapasy, poniewaz nigdy nic nie wiadomo, co
sie stanie - loty sie spdZniajq, samochody sie psujqg, pogoda bywa nieprzewidywalna.

Lot: lepiej odprawic sie na komputerze w domu zamiast na lotnisku, aby zorganizowac
dowdz na poktad i wizek inwalidzki na poktadzie, zdanie wdzka przy wejsciu i zabranie
wszystkiego, co moze odpasc od wdzka inwalidzkiego - oston bocznych, poduszki, itp.

Rekawice: dla ochrony dtoni na czesto wyboistej i brudnej drodze.

Rezerwacje: rezerwujgc cokolwiek - przelot, przejazd pociggiem, hotel, restauracje itp. -
informuj, ze poruszasz sie na wézku inwalidzkim.

2ywnos'¢f: pozwdl organizmowi przyzwyczaic sie do nowych pokarmdw i przypraw. Unikaj
radykalnych, nagtych zmian - moze to prowadzic do niestrawnosci i nieregularnych wyproznieri.

Publiczne toalety: czasami znalezienie dostepnej toalety publicznej moze by¢ wyzwaniem;
sprébuj szukac ich w centrach handlowych, sieciowych kawiarniach, lobby hoteldw, na stacjach
kolei, metra, na lotniskach, w budynkach urzedow, bankdw i restauracji typu fast food.

Nastawienie: bgdZ otwarty na nowe rzeczy, ktérych doswiadczasz, czy chodzi o kuchnie, czy
utatwienia dostepnosci nie frustruj sie, gdy nie wszystko idzie zgodnie z planem. Akceptuj
rozwdj wydarzeri - takie nastawienie to gwarancja przyjemniejszej, otwierajgcej oczy
przygody.
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>

Cancun, Meksyk

DOJAZD

Wazne jest, aby dotrze¢ na lotnisko wczesnie, aby przej$¢ odprawe. Gdy przesadzg cie
na jeden z waskich wdzkéw mieszczacych sie w przejsciu samolotu, aby dowiez¢ sie do
wyznaczonego miejsca (wsiadasz pierwszy, ale wysiadasz ostatni), Twdj wozek zostanie
oznaczonyodpowiednig przywieszka,abyobstuga naziemnaw porcie docelowymwiedziata,
ze ma go dostarczyc¢ do rekawa. Wiele 0séb korzystajacych z wozkow inwalidzkich zabiera
ze sobg poduszke do wozka i korzysta z niej w samolocie. Wigksze samoloty (powyzej
trzydziestu miejsc) musza mie¢ ruchome podtokietniki, po podniesieniu ktorych tatwiej
wsunac sie na miejsce.

Po dotarciu na poktad podr6z osoby niepetnosprawnej nie rdzni sie od podrézy wszystkich
innych oséb,z wyjatkiem korzystaniaztoalet.W nowszych samolotach zdwoma przejsciami
mozna korzysta¢ z dostepnych toalet, o ile pasazer jest w stanie dostac sie do nich na
matym wozku poktadowym lub skorzysta z pomocy personelu poktadowego. Personel nie
ma natomiast obowiazku pomagac pasazerowi po dotarciu do toalety.Zgodnie z przepisami
federalnymi, dostepna toaleta ,powinna zapewnia¢ prywatnos¢ osobom korzystajacym z
poktadowego wozka inwalidzkiego w takim samym stopniu, jak osobom bez ograniczen
ruchowych”. Mimo to, korzystanie z toalety w samolocie przez osobe niepetnosprawng
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PORADY SPECIJALISTY DLA OSOB Z TETRAPLEGIA
(PORAZENIEM CZTEROKONCZYNOWYM)

Oto kilka wskazowek dla podrozujgcych na wozkach inwalidzkich od doswiadczonego
podroznika Marka Willitsa, bytego prezesa kalifornijskiej organizacji wsparcia o nazwie
Ralph’s Riders, prawnika z tetraplegiq wskutek uszkodzenia odcinka C2-C3 kregostupa,
ktory korzysta z respiratora.
® To prawda: Miej nadzieje na najlepsze, przygotuj sie na najgorsze.
® Zawsze miej przy sobie wszystko, czego potrzebujesz, by przetrwa¢ 24 godziny w
miejscu docelowym; dla mnie jest to resuscytator reczny (worek ambu), aspirator
(pompa ssaca), dodatkowe baterie i tadowarka do respiratora, leki itp. Linie lotnicze
nie moga ograniczy¢ ilosci sprzetu medycznego, ktéry pasazer wnosi na poktad
samolotu.
® Zawsze pamietaj o regularnym przenoszeniu ciezaru ciata na siedzeniu.

® Zorientuj sie, gdzie jest transport naziemny w miejscu docelowym. Wypozyczalnie
vanow z rampa lub podnosnikiem i mocowaniami dla wdzkdw inwalidzkich mozna
znalez¢ w wiekszosci duzych miast. (Dwie ogdlnokrajowe wypozyczalnie aut podane
s3 na koncu tego rozdziatu).

® Jesli planujesz korzystac z transportu publicznego, taksdwek, transportu hotelowego
itp., zorientuj sie, na co mozesz liczy¢, zanim dotrzesz na miejsce. Metro w Nowym
Jorku czy Paryzu jest Swietne, ale nie zawsze dostepne - zupetnie inaczej niz
Waszyngtonie czy Los Angeles.

® Przesiadanie sie z wozka inwalidzkiego na wozek przystosowany do przejscia w
kabinie samolotu, a nastepnie na miejsce w samolocie ma kluczowe znaczenie;
zorientuj sig, jak jest to dziata i przygotuj sie. Musisz méwic i wyjasniac, jak zapewnic
bezpieczenstwo tego procesu.

® Planuj na wypadek awarii wozka inwalidzkiego. Zanim dotrzesz na miejsce
koniecznie zlokalizuj najblizszy warsztat naprawy wozkéw inwalidzkich. Czesto
takie informacje mozna uzyskac od producenta wozka.

® Upewnij sie, ze wszystkie urzadzenia elektryczne sa zgodne z parametrami pradu w
innych krajach. W razie potrzeby miej ze sobg transformator lub adapter.

® Wozek inwalidzki: zdejmij i zabierz na poktad wszystko, co mozesz: zagtowek,
podtokietnik,podnozek,poduszke,kable i plecaki.Poinstruuj personel linii lotniczych,
jak prawidtowo obchodzi¢ sie z wozkiem inwalidzkim; im jasniej i prosciej wszystko
wyjasnisz, tym lepie;j.

Nie musisz wyjmowac¢ akumulatoréw ani odtacza¢ ich od wdzka, jesli s3 to
akumulatory zelowe lub suche.

Zachowaj pozytywne nastawienie. Nawet przy perfekcyjnym planowaniu moga
pojawic sie problemy. Badz uprzejmy i grzeczny dla pracownikéw linii lotniczych.
Dzieki temu zawsze beda bardziej pomocni.
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PROBLEMY W PODROZY SAMOLOTEM?
ZNAJDZ POTRZEBNA POMOC

Departament Transportu Stanéw Zjednoczonych (DOT) stuzy pomocq niepetnosprawnym
w razie problemdw lub skarg podczas podrdzy samolotem. Zobacz, jakie masz opcje:

Podczas podrozy: jesli witasnie podrézujesz i napotkasz problem, skontaktuj sie z
przedstawicielem linii lotniczej ds. reklamacji (CRO). CRO to ekspert linii lotniczej w
kwestiach niepetnosprawnosci w podrézach samolotem, upowazniony do rozpatrywania
skarg w imieniu linii lotniczej. Popros o rozmowe z CRO; kazda linia lotnicza musi mie¢
CRO dostepnego telefonicznie lub osobiscie w godzinach pracy.

Po podrozy: zadzwori na infolinie: DOT Aviation Consumer Protection Division, tel.
1-800-778-4838, aby wystgpi¢ o rozpatrzenie skargi wykraczajqcej poza zakres
uprawieri CRO. Infolinia oferuje konsumentom ogdlne informacje na temat praw 0séb
niepetnosprawnych podrozujgcych samolotem, zapewnia broszury informacyjne i
pomaga podréznym w pilnych kwestiach zwigzanych z niepetnosprawnoscig. Mozesz
réwniez ztozyc do DOT skarge dotyczqcqg traktowania niepetnosprawnych, dzwonigc do:
Aviation Consumer Protection Division, tel. 202-366-2220. Pamietaj, aby podac petne
dane kontaktowe oraz szczegdétowe informacje dotyczqce skargi.

rzuca sie w oczy i jest dos¢ krepujace. Osoby z dysfunkcjg pecherza czesto ograniczaja
spozycie ptyndw przed wejsciem na poktad samolotu i korzystaja z toalety na lotnisku tuz
przed wejsciem do samolotu.

Podroze lotnicze sa zwykle pozytywnym doswiadczeniem dla wiekszosci niepetnosprawnych
pasazerow.Jesli jednak obcesowy personel potraktuje cie jak tadunek a nie cztowieka, albo
jesli twdj bagaz ucierpi w podrdzy, zawsze badz gotéw na dochodzenie swoich praw. Kazdy,
kto uwaza, ze linia lotnicza naruszyta postanowienia dotyczace dostepnosci, moze zgtosi¢
incydent do: Office of Aviation Consumer Protection, 1200 New Jersey Ave, SE, Washington,
DC 20590. https.//www.transportation.gov/airconsumer. Skargi z pewnoscig sg traktowane
powaznie.

POBYT NA MIEJSCU

Transport publiczny moze okazac sie dobrg opcja. Nie wszystkie miasta maja réwnie dobre
sieci komunikacji miejskiej,ale wiekszo$¢ systemdw bierze pod uwage potrzeby pasazerow
na wozkach inwalidzkich, warto wiec przyjrzec sie temu wczes$niej, zdoby¢ schematy
potaczen i rozktady jazdy. Wypozyczony samochdd daje elastycznos¢ i niezaleznosc.
Wiekszos$¢ wiodgcych wypozyczalni moze zapewnic¢ urzadzenia do prowadzenia samymi
rekoma, ale najlepiej jest zgtosic takg potrzebe z kilkudniowym wyprzedzeniem.W duzych
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Mark Willits, na wézku inwalidzkim, na wycieczce helikopterem na Hawajach.

miastach jest kilka wypozyczalni vanéw przystosowanych do potrzeb niepetnosprawnych.
Oferuja one dzienne i tygodniowe stawki za r6zne dostepne, petnowymiarowe samochody
i minivany. Skontaktuj sie z firmami, ktére sa podane na korcu rozdziatu, aby upewnic sie,
ze urzadzenia zamontowane w ich pojazdach odpowiadajg Twoim potrzebom.

Kiedy zameldujesz sie w hotelu czy na statku wycieczkowym i upewnisz, ze warunki s3
zgodne z oczekiwaniami, réb to, co wszyscy podréznicy: jedz, kupuj, relaksu;j sie, zwiedzaj
muzea lub po prostu obserwuj mijajacych spacerowiczow. Jestes w koncu na wakacjach.

Na co wiec czekasz? Nic tak nie ozywia jak podrézowanie. Odnawia ducha, od$wieza
wyobraznie. Podréze moga by¢ wyzwaniem bez wzgledu na poziom sprawnosci. Ale
niewygody, a nawet opowiesci grozy zapewniaja kontrast, dzieki ktérym dobre czesci
wypraw sg jeszcze bardziej wyjatkowe. Kiedy jeste$ gotowy wyruszy¢ w droga lub na
petne morze, zgromadz potrzebne informacje. Miej swiadomos¢, na co sie decydujesz i w
miare mozliwosci, czego mozesz sie spodziewac po dotarciu na miejsce.

Moze znasz powiedzenie, ze najwazniejszym bagazem jest serce petne radosci. Albo ze
najciezszym bagazem jest pusty portfel. Dobrze ujat to wtoski pisarz Cesare Pavese: ,Jesli
chcesz podrézowac szybko i daleko, podrozuj bez zbednego bagazu. Porzu¢ zawis¢,zazdrosc,
nieprzejednanie, egoizm i leki”. Najlepsza rada to traktowac wszystkie rady z odrobing
sceptycyzmu, przygotowac sie jak najlepiej i otworzyc sie na przygode. Bon voyage!

ZRODLA POMOCY DLA PODROZUJACYCH

Airbnb umozliwia wynajmowanie pokojow oraz prywatnych mieszkan i domow.
Dzieki filtrom dostepnosci mozna znalez¢ na tej witrynie zakwaterowanie przyjazne
niepetnosprawnym. https.//www.airbnb.com
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ZMIENIONE ZASADY ADA DOTYCZACE ZAKWATEROWANIA

Czy kiedykolwiek po dotarciu na miejsce okazato sie, ze pokdj, zarezerwowany jako
dostepny, nie spetnia podstawowych kryteriow? Mamy dobrg wiadomosc: taka sytuacja
nie powinna miec juz miejsca. Przepisy ADA dotyczqce hoteli, moteli i zajazdow zostaty
zmienione w 2012 r. Zgodnie z prawem osoby niepetnosprawne muszq mie¢ mozliwosc
rezerwowania pokoi przystosowanych do ich potrzeb w tych samych godzinach i w taki
sam sposob jak inni. Placéwki noclegowe muszq podac i opisac rozwigzania dostepnosci
w placéwce i pokojach goscinnych na tyle szczegdtowo, aby osoby niepetnosprawne
mogty samodzielnie ocenic, czy dany obiekt lub pokdj spetnia ich potrzeby.

Personel obstugi klienta powinien znac dostepne drogi do placowki i w jej obrebie,
szczeqdty uktadu dostepnych pokoi goscinnych i tazienek, dostepnosc sprzetu lub
rozwiqzan utatwiajgcych dostep, takich jak tawy kgpielowe lub wzrokowe urzqdzenia
alarmowe | ostrzegawcze oraz dostepnos¢ pomieszczeri wspdlnych, takich jak sale
konferencyjne, saloniki, restauracje, baseny lub sitownie.

Po zarezerwowaniu pokoju przystosowanego dla 0séb niepetnosprawnych, taki pokdj
musi zostac¢ zatrzymany dla klienta i usuniety z listy dostepnych pokoi w systemie
rezerwacji.

Placéwki noclegowe, ktdre sg
czesciq zewnetrznych systemow
rezerwacji  (np. udostepnianych
agentom  podrézy, w tym
serwisom  rezerwacji  online)
muszq  oferowac  dostepne
pokoje przynajmniej niektdrym
stronom trzecim i informowac
0 rozwigzaniach utatwiajgcych
dostep w placéwce i pokojach
goscinnych.

Nowo  budowane  placéwki
noclegowe muszq teraz spetniac
normy ADA 2010, ktdre obejmujq
rekreacje, w tym baseny i spa,
sprzet do cwiczer, pola golfowe,
przystanie i place  zabaw.

https.//adata.org

Madonna Inn, San Luis Obispo, Kalifornia.
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WYJEZDZASZ POZA STANY ZJEDNOCZONE?

® Poznaj choc troche lokalny jezyk i miej przy sobie liste najwazniejszych stow, aby inni
mogli Ci pomdc.

® Skontaktuj sie z firmq ubezpieczeniowq; upewnij sie, co jest objete ubezpieczeniem
podczas pobytu za granicq.

® Zapoznaj sie z zywnosciq i jej sktadnikami w krajach na trasie wycieczki.

® Zasilanie urzgdzen elektrycznych: dowiedz sie, jakich transformatoréw, konwerteréw
napiecia lub adapteréw do gniazdek bedziesz potrzebowac.

Wiele pociaggdw i stacji Amtrak jest przystosowanych do potrzeb niepetnosprawnych.
Informacje na temat rezerwacji, dostepnych wagonéw i miejsc sypialnych, wejs¢ do
wagonow, korzystania z tlenu, zwierzat asystujacych itp. mozna znalez¢ pod adresem
https.//www.amtrak.com/accessible-travel-services.

Organizacja Becoming rentABLE ma na celu usuniecie barier dostepu dla 0sdb z kazdym
rodzajem niepetnosprawnosci, szukajacych krétkoterminowego wynajmu. Wyszukiwarka
jej strony internetowej oferuje 36 filtréw dla podrdznych z niepetnosprawnoscia ruchowa,
poznawcza, stuchowa i wzrokowa. https.//www.becomingrentable.com

Craig Hospital oferuje wskazowki dotyczace podrézy lotniczych dla niepetnosprawnych,
w tym podrézy z psami asystujacymi i sprzetem utatwiajacym poruszanie sie.
https.//craighospital.org/resources/Airline-Travel

Emerging Horizons to publikacja na temat dostepnych podrézy. Zawiera informacje
0 dostepnosci, zrodta informacji, aktualnosci i wskazéwki dotyczace podrézy.
Redaktor Candy Harrington napisata takze kilka ksigzek, w tym Barrier-Free
Travel, Inns and B&Bs for Wheelers and Slow Walkers, oraz 22 Accessible Road Trips
(http//22accessibleroadtrips.com); Candy zwraca uwage, ze nie musisz jechac¢ daleko, aby
znalez¢ sie daleko. Wiecej na stronie http.//emerginghorizons.com.

Mobility International USA (MIUSA) to centrum informacji, ktérego celem jest
umozliwienie niepetnosprawnym zyskanie praw cztowieka poprzez miedzynarodowa
wymiane i rozwoj. https//www.miusa.org

Northwest Regional SCI System w University of Washington oferuje materiat wideo

i informacje o podrézach po urazie rdzenia kregowego. hitp./sciwashington.edu/info/
forums/reports/travel 2011.asp

Witryna Rick Steves' Europe oferuje wskazéwki dla oséb niepetnosprawnych.
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ScootAround oferuje wynajem skuterédw i wozkow inwalidzkich w wielu miastach

Ameryki Pétnocnej. https.//scootaround.com/en/rental-equipment

Society for Accessible Travel & Hospitality (SATH) to centrum informacji o dostepne;j
turystyce; poswiecone tworzeniu Srodowiska wolnego od barier w catej branzy

turystycznej. https://sath.org.

Travability to biuro podrézy w Australii, ktére oferuje planowanie podrdzy, rezerwacje
lotéw, hoteli i atrakcji turystycznych, rejsy wycieczkowe, prywatne czartery jachtéw,
wycieczki grupowe z eskorta, a takze wynajem samochodéw lub vanéw, réwniez z
urzadzeniami do prowadzenia samymi rekoma. https.//travability.travel

TSA Cares to specjalna infolinia dla pasazeréw niepetnosprawnych, wyjasniajgca zasady
i procedury kontroli bezpieczefistwa prowadzonych przez Transportation Security Agency

(TSA) na lotniskach. hittps.//www.tsa.qov/travel/passenger-support

Wheelchairtraveling.com to miedzynarodowa spotecznos¢ internetowa 0séb
podroézujacych na wozkach inwalidzkich, ktéra dzieli sie doswiadczeniami i wskazédwkami
na kazdy temat - od hoteli i transportu, po programy zwiedzania i atrakcje. Moze pomoc
znalez¢ najlepsze opcje podrézowania zardwno w egzotycznych krajach, jak i pobliskiej
okolicy. https.//wheelchairtraveling.com

OGOLNOKRAJOWE WYPOZYCZALNIE POJAZDOW DLA 0SOB
NIEPELNOSPRAWNYCH

Wheelchair Getaways
Numer bezptatny 1-866-224-1750

https .//iwww.wheelchairgetaways.com

Wheelers Accessible Van Rentals
Numer bezptatny 1-800-456-1371
https.//wheelersvanrentals.com
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SWIAT BEZ KRAWEZNIKOW - CURB FREE Z COREY LEE

Kiedy Cory Lee Woodard byt
dzieckiem, nie byto jeszcze mat
zapewniajqgcych tatwy dojazd do
oceanu dla niepetnosprawnych,
ale jego matka i tak zabierata
go na plaze: kiedy chodnik sie
koriczyt, podnosita go z wdzka
inwalidzkiego i sama niosta
przez piasek.

»Moja mama wychowata
mnie  zgodnie z  mottem:
Jesli  nie  mozesz  wstac,
postaw sie” - mowi Cory Lee.
Niewgtpliwie  dorastatem z
nastawieniem, ze nie pozwole, by
cos takiego jak wizek inwalidzki
lub niepetnosprawnos¢ mnie
ograniczato’.

Kazdego lata mama | syn
wyruszali w droge, zwiedzajgc
atrakcje na wschodnim bl
wybrzezu, od Disney World po  Wiszgce mosty Mistico Arenal, Kostaryka.

Nowy Jork. Wozek inwalidzki, z

ktdrego Cory Lee korzystat od czasu zdiagnozowania rdzeniowego zaniku miesni,
byt wyzwaniem logistycznym, ale to go nie zniechecato.

MATERIALY WYKORZYSTANO ZA ZGODA COREY LEE

,1e podréze sprawity, ze zaczgtem myslec¢: Co jeszcze kryje swiat?’ Gdybysmy
pojechali dalej, co jeszcze mdgtbym zobaczyc?” - mowi.

Ciekawosc w koricu pchneta go w podrdz dookota swiata, na wszystkie siedem
kontynentdw, zanim skoriczyt 30 lat. Ptywat w stynnej Btekitnej Lagunie na Islandii,
jeZdzit na wielbtgdzie na Saharze i probowat pieczonych mréwek w Bogocie,
opisujgc wiele radosci (i okazjonalnych wpadek) po drodze w popularnym blogu

Curb Free with Cory Lee (https://curbfreewithcorylee.com).

~<Naprawde chce pokaza¢ innym osobom poruszajgcym sie na wodzkach
inwalidzkich, ze wieksza czesc swiata jest dla nich dostepna, by mogli przezyc to
o ja” - mowi.
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Fani jego bloga wiedzq, ze mogq tam znalezc¢ barwny dziennik podrdzy potgczony
zwszechstronng analizq dostepnosci. W Lynchburgu w Tennessee Cory Lee opisuje
wode Zrédlang przesqgczajqgcq sie przez wapienne skaty i swoje ulubione whiskey
w destylarni Jacka Danielsa, zwracajqc jednoczesnie uwage na liczne krawezniki
w miescie; w Rzymie zachwyca sie wycieczkq kulinarng z pysznymi karczochami,
lodami i pizzq, ale takze przedstawia dogtebng analize mozliwosci podnosnika
Hoyera w swoim pokoju hotelowym.

,Zawsze pisze to, co sam chciatbym wiedziec" - mowi. ,Uwzgledniam wszystkie
informacje, ktére mogtyby mi sie przydac podczas podrdzy”.

Blog jest pochwatq odkrywania szerokiego swiata, ale pozostaje réwniez szczery
w kwestii wyzwarni zwigzanych z podrézowaniem na wozku inwalidzkim. Cory Lee
opisuje, jak jego tadowarka do wdzka inwalidzkiego miata zwarcie w gniazdkach
elektrycznych w Europie, pokoje hotelowe, ktdre trzeba byto przestawiac, aby méc
sie po nich poruszac, a takze tymczasowe utkniecie w Kaplicy Sykstyriskiej, gdy
winda dla niepetnosprawnych sie zepsuta. (Ok, moze to nie byto takie zte).

,C0S zawsze pdjdzie nie tak” - mowi. ,Mysle, ze wszystko to kwestia nastawienia,
jak na to zareagujesz. Istnieje rozwigzanie kazdego problemu. | w koricu wszystko
sie utozy’.

Kiedy Cory Lee mysli o tym, jak daleko zaszedt odkqd byt dzieckiem marzgcym o
wielkim swiecie, jest zdumiony. Ale réwnie satysfakcjonujgce jak same podrdze sq
komentarze, ktdre regularnie otrzymuje od czytelnikow.

,2Dostaje wiadomosci od 0sdb, ktdrych przeczytanie mego bloga zainspirowato
do wycieczki do Hiszpanii lub lotu balonem” - méwi. ,Jo wtasnie - wraz z
zamitowaniem do podrdéZy - naprawde mnie napedza. Chce, by wszyscy wiedzieli,
ze tez mogq to robic”.

Lista polecanych lektur Cory'ego Lee zawierajgcych wskazdwki i inspiracje do
podrézy:

Accessible Travel Club

https.//www.facebook.com/groups/AccessiblelravelClub

Internetowe informacje serii Lonely Planet dla oséb wymagajgcych udogodnier
dla niepetnosprawnych w podrdzy
https.//shop.lonelyplanet.com/products/accessible-travel-online-resources

Spin the Globe
https.//spintheglobe.net/dir
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NARZEDZIA | TECHNOLOGIE

Dzieki odpowiedniemu sprzetowi, akcesoriom
i wyposazeniu, osoby zyjace z paralizem moga
zyska¢ samowystarczalnosé, zatrudnienie
i wypoczynek.

Wozek inwalidzki RoughRider jest przeznaczony do uzytku w trudnym terenie
i przy stabej infrastrukturze. Ralf Hotchkiss zaczgt przeprojektowywac wozki
inwalidzkie, gdy stat sie niepetnosprawny wskutek wypadku motocyklowego
na studiach. Zatozyt on wraz ze wspdlnikami firme Whirlwind Wheelchair
International, projektujgcg wytrzymate wozki inwalidzkie, ktére mozna
tatwo zmontowac i naprawic¢ w krajach rozwijajgcych sie uzywajqc
lokalnie dostepnych materiatéw. Rama RoughRider
wykonana jest z cienkosciennych rur stalowych,
dostepnych niemal wszedzie. Tylne kota to
kota rowerowe. Patrz:

Whirlwindwheelchair.org
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Witamy w cudownym swiecie technologii wspomagajacych,
wszystkich tych narzedzi, sprzetu i akcesoriéw zdolnych
zasadniczo zmieni¢ zycie osdéb, ktére utracity sprawnosé

z powodu paralizu. Innowacje i nowe rozwigzania oferuja
oczywiscie znacznie wiecej niz tylko wygode. Wiele
0oséb niepetnosprawnych dobrze radzi sobie w swoich
spotecznosciach, podczas gdy jeszcze pokolenie lub dwa
pokolenia wstecz bylyby skazane na pobyt w osrodkach
zamknietych.

POMOC W ZAKRESIE MOBILNOSCI

Dla wielu 0séb zyjacych z paralizem mobilnos¢ jest sprawg najwazniejsza. Oznacza
mozliwos¢ funkcjonowania w domu i poza nim - w pracy, kontaktach towarzyskich czy
podrozach. Mobilnos¢ jest kluczowym czynnikiem w utrzymaniu dobrej jakosci zycia i
pewnego poziomu niezaleznosci oraz w kontynuowaniu zycia w najpetniejszym zakresie.
Odpowiednie urzadzenie wspomagajace moze miec tu zasadnicze znaczenie.

Wiasciwym” urzadzeniem moze by¢ zwykta laska, albo tez wozek elektryczny z funkcja
pionizacji, ktéry w razie potrzeby moze pokonac¢ kilka schoddw. Asortyment urzadzen
wspomagajacych obejmuje réwniez chodziki, kule, protezy i ortezy,reczne i elektryczne wozki
inwalidzkie oraz skutery. Specjalistyczne wozki s3 dostepne dla dzieci, entuzjastow sportu
i do uzytku w trudnym terenie. Technologia szybko sie rozwija, a pomysty z science-fiction,
takie jak egzoszkielety i sterowanie wzrokiem, staja sie coraz bardziej realne (cho¢ wciaz nie
sg dostepne komercyjnie).

Nie ma jednego rozwigzania w zakresie mobilnosci, ktére odpowiadatoby potrzebom
wszystkich ludzi z paralizem. Ustalenie, co bedzie najlepsze dla danej osoby, musi
uwzgledniac¢ charakter jej urazu i stopief sprawnosci funkcjonalnej, a takze styl zycia i
codzienne czynnosci. Inne kwestie obejmuja:

® (Cele w zakresie mobilnosci: jakie sg i jak mozna by je osiggnac?

® Potrzeby zaréwno dzisiejsze, jak i w najblizszej przysztosci

* Srodowisko zycia i pracy, w pomieszczeniach i na zewnatrz

® Planowane korzystanie z wozka inwalidzkiego lub innego urzadzenia utatwiajacego
poruszanie sie

® Plany podrdzy, np. jako kierowca lub pasazer samochodu
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Urzadzenia wspomagajace poruszanie sie, takie jak laski, kule i chodziki, mogga pomac
niektdrym zachowac lub odzyskac zdolnos¢ chodzenia. Zdolnos¢ do poruszania sie, nawet
na niewielka odlegtos¢ czy kilka krokéw, moze stanowi¢ o zdolnosci do samodzielnego
zycia i wykonywania podstawowych codziennych czynnosci. Wyboér tych urzadzen wymaga
Czasu i rozeznania, najlepiej we wspotpracy z terapeutg zajeciowym (OT) Lub fizjoterapeuta
(PT) - idealnie z takim, ktory specjalizuje sie w technologii wspomagajacej - lub z dostawca
technologii rehabilitacyjnych, ktéry moze poprowadzi¢ proces wyboru i dopasowania. Kule,
laski i chodziki muszg by¢ starannie dopasowane do indywidualnego uzytkownika.Jesli s3
dopasowane,zapewniajg wsparcie i mobilnos¢, w przeciwnym razie mogg byc niewygodne,
a nawet niebezpieczne.

WOZKI INWALIDZKIE - WPROWADZENIE

Powszechne powiedzenie jest btedne: ludzie nie s3 ,przykuci” do swoich wodzkéw
inwalidzkich; w rzeczywistosci sg one dla nich wyzwoleniem. Osoba sparalizowana moze
poruszac sie na wozku inwalidzkim tak szybko, jak ludzie chodzacy o wtasnych nogach,
a nawet szybciej. Wozek inwalidzki daje dostep do pracy, zakupow, spotkan lub innych
wypraw poza dom. Dla 0s6b zainteresowanych tego rodzaju wyczynami, wézek inwalidzki
umozliwia udziat w wyscigach, koszykowce, tenisie i innych sportach.

Pod pewnymi wzgledami woézek inwalidzki przypomina rower: do wyboru jest wiele
wzordw i styldw, w tym modele reczne, lekkie, wyscigowe, na kotach przystosowanych do
trudnego terenu itp. Rozne style wdzkow stuzg do specjalnych celdw, podobnie jak rower
jest dostosowany do uzycia na ulicy lub na szlaku. Podobnie jak w przypadku rowerdw, jesli
wozek inwalidzki nie jest dobrze dopasowany, nigdy nie bedzie naprawde wygodny i tym
samym uzytkownik nie zdota wykorzysta¢ wszystkich jego mozliwosci. Zle dopasowany
wozek moze zwiekszac ryzyko odlezyn, bolesnych, a nawet zagrazajacych zyciu, jesli nie
zostang w pore rozpoznane i odpowiednio leczone.

Nowoczesne wdzki inwalidzkie s3 zupetnie inne niz jeszcze dziesie¢ lat temu. Innowacje
w zakresie materiatdw i konstrukcji sprawity, ze s3 one lzejsze, szybsze i tatwiejsze w
uzyciu. Zapewniaja lepsze podparcie plecow, szyi, gtowy i nog, wykorzystuja materiaty
i mechanizmy zaprojektowane z myslg o zmniejszeniu ryzyka odlezyn, a takze maja
zabezpieczenia, takie jak automatyczne hamulce i mechanizmy zapobiegajgce wywracaniu
sie. Wiele z nich wykorzystuje obecnie zaawansowang technologie komputerowg i
elektroniczne sterowanie, ktére mozna obstugiwac zwyktym joystickiem lub, w przypadku
oséb z tetraplegig, poprzez system ,sip-and-puff” aktywowany przez wdmuchiwanie
powietrza do rurki.
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Wybor odpowiedniego wozka inwalidzkiego,
zwtaszcza pierwszego,  moze byc¢
trudny. Wytyczne Medicare i Medicaid
wymagaja wizyty w  certyfikowanej
specjalistycznej klinice i wspétpracy z OT
lub PT, doswiadczonym w réznych rodzajach
wozkéw inwalidzkich lub ze specjalistg
technologii rehabilitacyjnych, ktéry ma
doswiadczenie ze sprzetem adaptacyjnym.
Ci specjalisci ochrony zdrowia moga
doradzi¢, co moze najlepiej zaspokoi¢
potrzeby danej osoby - nie tylko fizyczne, ale
takze wynikajace z osobowosci, poniewaz
wozek inwalidzki to przedtuzenie osoby,
ktoéra z niego korzysta. Oczywiscie nalezy rowniez wzig¢ pod uwage ograniczenia polisy
ubezpieczeniowej i budzetu. Warto podejs¢ do tego rozwaznie i niczego nie zaniedbac,bo dla
osoby zyjacej z paralizem woézek inwalidzki moze by¢ najwazniejszym narzedziem w zyciu.

Jednym z najwiekszych producentéw wozkéw inwalidzkich w Stanach Zjednoczonych
jest Permobil. Obejmuje on trzy rézne firmy, ktére dostarczaja rézne produkty. Permobil
oferuje elektryczne wozki inwalidzkie pod t3 nazwa, reczne wozki inwalidzkie pod
marka TiLite oraz poduszki do wozkéw inwalidzkich i inne akcesoria marki ROHO.
https.//www.permobil.com/en-us

WOZKI RECZNE

Reczne wdzki inwalidzkie dzielg sie na dwie ogolne kategorie: te, ktdre s3 przeznaczone
do pchania przez inng osobe i te, ktore s3 napedzane przez uzytkownika wozka
inwalidzkiego. Osoby o wystarczajacej sile miesni gérnej czesci ciata moga zdecydowac
sie na samodzielnie napedzany wdzek reczny, ktéry zazwyczaj ma obrecze na zewnatrz
duzych tylnych kot, do chwytania i popychania. W zaleznosci od potrzeb uzytkownika,
wozki mozna przystosowac do napedzania nogami lub jedna reka i jedng noga.

Konstrukcja wézka inwalidzkiego bardzo zmienita sie w stosunku do dawniejszych
prymitywnych rozwiazan. Nowoczesne wozki zostaty opracowane z mysla o lekkosci
i znakomitej funkcjonalnosci, zapewniaja wiekszy komfort i s3 tatwiejsze do pchania.
Zaréwno w przypadku sztywnej ramy (niesktadanej), jak i sktadanej, lekkie materiaty
utatwiaja wnoszenie wdzka do samochodu na czas przewozu i jego wynoszenie.

Poszukiwanie recznego wdzka inwalidzkiego mozna rozpoczac od serii informacyjnych
filméw wideo z roku 2022 ,Wheelchair Comparison Video Series” przygotowanych
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przez Reeve Foundation. Obejmujg one szczegotowe praktyczne testy réznych modeli i
przystepne informacje na temat recznych wozkéw inwalidzkich wiodgcych producentdw.
Witryna Reeve Foundation ma réwniez zarchiwizowane webcasty na temat wyboru i
wiasciwego dopasowania wdzka inwalidzkiego. ChristopherReeve.org/WheelchairVideos

Sktadane czy nie?

Ogdlnie rzecz biorac, sztywna rama przenosi wiecej energii osoby napedzajacej wozek niz
w przypadku modeli sktadanych. Podstawowa zaleta sktadanego wdzka jest oczywiscie
tatwos¢ jego przenoszenia; niektore z nich mieszczg sie nawet w schowku na bagaz
podreczny w samolocie. Osprzet i mechanizmy niezbedne do ztozenia wozka zazwyczaj
zwiekszajg nieco jego wage. Sztywne wdzki sa trwalsze, podczas gdy sktadane nie zawsze
wytrzymujg probe czasu.

Resory

Zawieszenie, ktérego celem jest zapewnienie ptynniejszej jazdy i zminimalizowanie
spastycznosci, sa coraz powszechniejsze, ale moga tez zwiekszy¢ wage wdzka i
jego koszty. Mechanizmy montowane na istniejgcych wozkach, takie jak Frog Legs
(https://froglegsinc.com), dodaja zawieszenie na przednie widetki, amortyzujac jazde
po wyboistym terenie lub kraweznikach. Takie dodatkowe elementy zwykle nie s3
refundowane przez Medicare.

Modele lekkie

Niewielka waga wdzka moze by¢ waznym czynnikiem, nie tylko przy podnoszeniu,
ale tez utatwiajgc mobilnos¢. Lekkie wozki wymagajg mniej wysitku przy pchaniu,
a tym samym mniej obcigzaja miesnie. Zastosowanie nowoczesnych materiatow
w ramach wozkéw inwalidzkich, takich jak bardzo lekki tytan, pozwolito znacznie
obnizy¢ ich wage. Zaletg tytanu jest nie tylko jego lekkos$¢, ale takze wytrzymatosc,
trwatos¢ i zdolnos¢ do pochtaniania wstrzasow. Tytanowe wozki inwalidzkie s3 na
ogot drozsze, a czas produkcji niestandardowych opcji moze trwac nieco dtuzej.
Wséréd wielu opcji lekkich wodzkéw, liderem w USA jest TiLite firmy Permobil

(https//www.permobil.com/en-us/products?category=ManualWheelchairs). Firma Panthera

ze Szwecji oferuje super lekki wdzek wazacy wraz z kétkami ponizej 10 funtéw (4,5 kg)
(https//www.panthera.se/index_en.html).
Kota i obrecze

Rozszerzyty sie réwniez opcje kot, opon i obreczy do pchania, co obejmuje innowacje
zapewniajgce wysoka funkcjonalnos¢, przyczepnos$¢ w terenie i styl. Firma Spinergy
(https://spinergy.com) produkujaca rowery rozszerzyta oferte rynkowg o zaawansowane
obrecze do pchania, lekkie i umozliwiajace precyzyjne kierowanie wozkiem. Opatentowany
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przez firme system push-rim ¥aczy obrecz z opong, utatwiajac pchanie, chronigc dtonie i
ramiona przed wstrzagsami i umozliwiajac pchanie bez dotykania opony.

Dodatkowe kotko FreeWheel do wdzka inwalidzkiego przykreca sie do recznych
wozkow inwalidzkich z niektorymi typami podndézkdw, nieco podnoszac przednie kétka
i przeksztatcajac standardowy wozek inwalidzki w trojkotowy wozek terenowy, ktory
mozna bezpiecznie wjezdzac w trawe, na krawezniki i w nieréwny teren. Specjalny adapter
umozliwia dopasowanie go do kazdego sktadanego wdzka. (https.//www.gofreewheel.com)

Alternatywne sposoby
napedzania

Okoto 90 procent wdzkéw inwalidzkich
jest napedzanych pchaniem obreczy, taki
naped moze byc fizycznie obcigzajacy i
prowadzi¢ do urazéw ramion i nadgarstkow
wynikajacychzpowtarzalnych ruchow.Wiele
firm produkuje obecnie systemy stwarzajace
alternatywe wobec takiego standardowego
napedu, w tym nowe konstrukcje wozkow i
dodatki do modyfikacji modeli istniejacych
wozkow recznych. Systemy te zazwyczaj
wykorzystuja dzwignie boczne lub rozwigzania z ruchem wiostowym.

System dzwigniowy napedu i hamowania wdzkow inwalidzkich The Wijit (https//wijit.com/
staging) mozna mocowac do istniejacych wozkdw; napedza on wdzek w podobny sposob,
ale zawiera réwniez tryb wsteczny. Kota Wijit zastepujg standardowe kota wozka recznego
i dostarczane sg z prostym zestawem do montazu. Na swojej witrynie firma informuje,
Ze potaczenie napedu dzwigniowego i przektadni znacznie zmniejsza site wymagang do
napedzania wézka,zmniejszajac liczbe pchniec kota kazdego dnia co najmniej o potowe.

Opcje wspomagania napedu

Czasami jedyne, czego wszyscy potrzebuja, to lekkie pchnigcie. Zapewne dlatego jeste$my
Swiadkami hybrydyzacji w $wiecie wspomaganej mobilnosci - reczne wozki inwalidzkie
s3 wyposazone w kompaktowe napedy, dzieki ktérym dziatajg w razie potrzeby jak wdzki
zmotoryzowane. Wspomaganie moze znacznie zwiekszy¢ zakres mobilnosci uzytkownika
wozka inwalidzkiego, zarowno pod wzgledem odlegtosci, jak i rodzajow dostepnego
terenu.Zmniejsza réwniez obcigzenie fizyczne zwigzane z przemieszczaniem sie na wozku
recznym, co pozwala zachowac energie i zmniejszy¢ urazy zmeczeniowe barkéw, ramion
i nadgarstkow. Z drugiej strony, urzadzenia te znacznie zwiekszajg wage wozka (do 50
funtéw (22 kg), choc istnieja tez lzejsze modele) i moga by¢ dos¢ kosztowne (ich typowe
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ceny to 5000 do 8000 dolarow).

Wsrdd rosnacej liczby opcji zwiekszenia mocy s3 zestawy do samodzielnego montazu, ale
tez zdejmowane przody, ktore praktycznie zmieniaja wozek reczny w skuter elektryczny.
Najpopularniejsze rozwigzania majg niewielki, mocny silnik, zwykle mocowany do két lub
podstawy wozka. Niektore warianty wspomagaja naped zapewniany przez uzytkownika
wozka energig kinetyczna, inne napedzajg wozki niezaleznie od wysitku fizycznego.

Oto krétkie zestawienie niektorych dostepnych obecnie opcji
wspomagania:

® Gorng potke reprezentuje tu Swiss-Trac (https//www.swisstrac.ch/en), czterokotowy
miniaturowy ciagnik silnikowy z uktadem kierowniczym, produkowany w Szwajcarii i
dostepny u dealeréw w Europie. Solidnie skonstruowany Swiss-Trac przypominajacy
matg kosiarke do trawy mocuje sie z przodu wodzka, aby przeciggna¢ go przez trudny
teren lub odciazy¢ uzytkownika podczas dtuzszej jazdy.

Podobny pomyst, ale w bardziej przenosnej wersji stanowi Rio Mobility
(https://riomobility.com), wyposazony w blokade zatrzaskowa, dwukotowy ciagnik
z kierownica rowerowa, ktéry miesci sie w bagazniku i w razie potrzeby moze byc¢
btyskawicznie zamocowany z przodu wozka.

Mechanizm e-motion firmy Alber zastepuje kota popychane recznie kotami
wspomaganymi napedem zasilanym przez akumulatory litowo-jonowe, wbudowanym
w piasty kot. Czujnik w kole reaguje na ruch napedzajacy i wtacza silnik elektryczny.
Urzadzenie e-motion jest przenosne i pasuje do wiekszosci wozkdw recznych. Dostepne
u dealeréw wdzkow inwalidzkich, takich jak Alber (https://www.alber.de/en) i Invacare
https.//rehab.invacare.com/Power-Assist/Alber-e-motion). W wersji e-fix do mechanizmu
e-motion dodano joystick mocowany na podtokietniku do sterowania silnikiem.

Xtender rozszerza zakres mobilnosci uzytkownikéw recznych wozkow inwalidzkich
poprzez dodanie két wspomaganych silnikiem do recznej ramy. Xtender, opracowany
przez firmy Quickie i Yamaha, to tylne kota z napedem silnikowym i mechanizmem
btyskawicznej wymiany (quick-release), ktére zwiekszaja site przyktadang do obreczy
nawet czterokrotnie. Kota waza ok. 38 funtow (17 kg), akumulatory wystarczaja na 7
godzin, i s3 dostepne u dealeréw wdzkow i akcesoriéw do niektorych modeli Quickie.
https.//www.quickie-wheelchairs.com)

SMOQV (https://smoov.com/us-en) to montowane z tytu kétko z napedem elektrycznym
firmy Alber, ktére zapewnia dodatkowa moc na stromych wzniesieniach, trawie i
grubych dywanach. Jednokotowa przystawka, wazaca 16 funtdw (7 kg), ma wbudowany
akumulator o zasiegu do 12 mil (18 km) i mozna jg szybko mocowac i zdejmowac zaréwno
ze sztywnych, jak i sktadanych wdzkow. Bezprzewodowa jednostka sterujaca wtacza sie
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i wytacza jednym dotknieciem, a takze moze by¢ potaczona z aplikacja, ktéra pozwala
uzytkownikom zmieniac tryb jazdy i monitorowac na biezgco zywotno$¢ akumulatora.
Urzadzenie dostepne jest u dealerdw
wozkéw inwalidzkich, takich jak Alber

(https//www.alber.de/en i Invacare
(https://rehab.invacare.com) za okoto 6900
dolaréw.

® SmartDrive to lekkie koto napedowe
z wbudowanym akumulatorem, ktore
przyczepia sie z tytu wozka do osi kota;
dziata troche jak zmotoryzowane piate
koto. Mozna je zatrzymad dotykajac
do obreczy kota i regulowac jego
predko$¢. Nowe modele s3 wyposazone
w smarwatcha PushTracker z czujnikiem
ruchu, ktéry komunikuje sie z silnikiem
napedowym poprzez Bluetooth, a takze aplikacje na smartfona, ktéra umozliwia
indywidualne ustawianie predkosci i innych parametréw oraz monitorowanie
aktywnosci. SmartDrive+ PushTracker kosztuje zazwyczaj okoto 6600 dolardw,
co jest ceng pordwnywalng z cenami systemdw wspomagania na obreczach kot.
(https//www.permobil.com/en-us/products/power-assist/smartdrive-mx2plus)

SmartDrive: przenosny, tatwy do podtgczenia.

® Twion reklamuje sie jako najszybszy i najlzejszy naped wbudowany w kota wozka.
Kompaktowe i ciche napedy w piastach két zasilane s3 z wbudowanych akumulatoréw
litowo-jonowych, co zwieksza site napedowa kot z obreczami pchanymi. Wyposazone
w szybkoztgczki, nadajg sie do prawie wszystkich popularnych aktywnych wozkéw
inwalidzkich; montuje sie je bez koniecznosci zdejmowania oryginalnych két. Aplikacja
na smartfona umozliwia zdalne sterowanie poprzez Bluetooth. (https.//www.alber-usa.

com/us/products/active-drives)

ZMOTORYZOWANE WOZKI INWALIDZKIE

Osoba, ktérej paraliz uniemozliwia napedzanie wozka sit3 rak lub ktéra wymaga
pomocy w poruszaniu sie na dtuzsze odlegtosci lub w specjalnych warunkach (np. w
trudnym terenie), moze potrzebowa¢ wdzka inwalidzkiego z napedem elektrycznym.
Elektryczne wdzki inwalidzkie, dostepne w wielu wariantach, napedzane s3 silnikiem
elektrycznym zasilanym z akumulatorow. Kierunek jazdy i moc s3 sterowane joystickiem
(najczesciej), klawiatura, a jesli uzytkownik ma niesprawne rece, systemem ,sip-and-puff’,
kontrolowanym przez wdmuchiwanie powietrza do rurki lub wcigganie go. Dostepne s3a
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rowniez joysticki przesuwane
podbrodkiem i sterowanie
czujnikami  wbudowanymi
w zagtowki. Nowsze modele
wyposazone sa w technologie
niewymagajace uzycia rak,
jak Bluetooth i aplikacje na
smartfony, ktére monitoruja
Czynnosci.

Jeszcze  niedawno  rynek
wozkow elektrycznych byt
ograniczony do kilku marek i
modeli, ktére byty nieporeczne,
ciezkie i drogie. Innowacje
rozszerzyty wybor o lzejsze,
mocniejsze i znacznie szybsze
modele.Dostepnych jest kilka podstawowych stylow. Tradycyjny wozek elektryczny wyglada
jak ciezsza wersja zwyktego wdzka inwalidzkiego z dodatkiem masywnych akumulatordw,
silnika i systemow sterowania. Istnieja rdwniez wozki elektryczne z platforma, w ktorej
miesci sie zasilanie i na ktorej mocowane jest typowe siedzenie lub fotel przypominajacy
siedzenie samochodowe. Wézki z odchylanym oparciem, rozktadane i umozliwiajace
pionizacje pojawiajg sie w drozszych modelach wozkéw z napedem elektrycznym, a wielu
producentow oferuje tez niestandardowe wdzki spetniajace specjalne potrzeby.

Wiekszos¢ wozkow elektrycznych ma naped na tylne kota, ale napedy na kota srodkowe
i przednie zyskaty réwniez zwolennikéw. Sg one tatwiejsze do obracania i moga by¢
szczegolnie przydatne w ciasnych miejscach.Niektére modele maja wzmocniong konstrukcje
do uzytku w terenie; niektére sg skonstruowane z myslg o tatwym przenoszeniu. (np.
e-Throne produkuje sktadane wdzki elektryczne mieszczace sie w bagazniku samochodu;
https.//www.goldenmotor.com), a jeszcze inne do specjalnych zastosowan, takich jak
sport. Istniejg ultralekkie trojkotowce do wyscigéw drogowych; sportowe wozki z kotami
montowanymi pod katem, aby zapobiec przewracaniu; wytrzymate czterokotowce do
uzytku w terenie; wozki z balonowymi oponami do poruszania sie po piaszczystych plazach
lub innych trudnych powierzchniach, a nawet wazki z bieznikami opon przypominajacymi
ciagniki rolnicze dla tych, ktérzy chca pokonywac najwieksze wyboje. Niemal kazdy wdzek
mozna dostosowac do indywidualnych potrzeb o0sdb z paralizem.

Wybdr najlepszej opcji dla kazdego uzytkownika to co$ wiecej niz kwestia stylu.
Odpowiedni wozek maksymalnie zwieksza mobilnos¢ i niezaleznos¢ uzytkownika, spetnia
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jego codzienne potrzeby i pasuje do jego stylu zycia. (Zobacz liste czynnikéw branych
pod uwage przy wyborze wdzka we wstepie do tego rozdziatu). Wytyczne Medicare i
Medicaid wymagajg wizyty w certyfikowanej specjalistycznej klinice i wspotpracy z OT
lub PT, doswiadczonym w réznych rodzajach wdzkéw inwalidzkich lub ze specjalista
technologii rehabilitacyjnych, ktory ma doswiadczenie ze sprzetem adaptacyjnym. Witryna
Reeve Foundation zawiera zarchiwizowane webcasty na temat wyboru i wtasciwego
dopasowania wozka inwalidzkiego, ktére stanowig pomocny punkt wyjscia, a wideo z
2022 roku ,Wheelchair Comparison Video Series" (wyprodukowany przez uzytkowniczke
wozka inwalidzkiego Jenni Gold) oferujg dogtebne informacje na temat szeregu modeli,
a takze na temat zwrotu kosztéw, gwarancji, wzgleddw bezpieczenstwa, akumulatorow i
indywidualnych modyfikacji.

Przy tak wielu dostepnych opcjach, solidne rozpoznanie rynku ma kluczowe znaczenie
dla znalezienia odpowiedniego producenta i modelu wézka. Wybierajac wozek inwalidzki,
pytaj doswiadczonych uzytkownikéw, w tym osoby ze spotecznosci niepetnosprawnych,
terapeutow, specjalistow rehabilitacji i ekspertdw internetowych. Dotacz do foréw
internetowych i wyrdb nawyk pytania innych cztonkéw spotecznosci o sugestie. Czytaj
recenzje uzytkownikdw, aby dowiedziec sie, jak rozne wozki sprawdzaja sie w praktyce.

WOZKI ELEKTRYCZNE NOWEJ GENERACJI

Przetomowy iBOT, wprowadzony na rynek w 2003 roku, dat osobom poruszajacym sie na
wozkach inwalidzkich dostep do rozleglejszego terenu. Skonstruowany przez Deana
Kamena, wynalazce Segwaya, wozek inwalidzki o duzej mocy radzit sobie dobrze na bruku,
kraweznikach i piaszczystych plazach. Moze réwniez wjezdzac sie po schodach i przechodzic¢
z trybu standardowego na dwukotowy, umozliwiajac poruszanie sie ,na stojaco’ i interakcje z
innymi na wysokosci oczu.Jednak cena - okoto 24 000 dolardw - byta wysoka,a ubezpieczenie
rzadko zwracato koszty; Johnson & Johnson wstrzymat ich produkcje w 2009 roku.

Dekade p6zniej firma Mobius Mobility z siedzibg w New Hampshire zaprezentowata iBOT
nowej generacji. Nowy, lzejszy model, nazwany iBOT Personal Mobility Device (PMD),
oferuje te same mozliwosci, co oryginat, ulepszony i uproszczony interfejs uzytkownika
oraz dtuzszy czas eksploatacji akumulatora. Co wazne, Agencja Zywnosci i Lekow (Food
and Drug Administration, FDA) zmienita klasyfikacje iBOT PMD na wyrdb medyczny klasy
I, co rozszerzyto opcje systeméw siedzen i konstrukcji sterownikéw. Cena iBOT PMD,
okoto 30 000 dolaréw, pozostaje wysoka, ale Mobius Mobility wspétpracuje z Centers
for Medicare and Medicaid Services, Veterans Health Administration i prywatnymi
ubezpieczycielami, zachecajac do zwrotu kosztéw, a takze z organizacjami non-profit i
prywatnymi darczyncami, aby pomoc w pokryciu kosztow dla uzytkownikdow.

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem = 184



WOZKI DLA DZIECI

Dzieci rosna, ich ciata zmieniaja sie, ich wozki
inwalidzkie musza mie¢ wieksze mozliwosci
regulacji - albo wymagaja one wymiany czesciej
niz wozki dla dorostych. Poniewaz wozki s3
drogie, a ubezpieczyciele czesto naktadaja
ograniczenia na ich wymiane, wiekszos¢

producentéw oferuje mozliwosci regulacji, éé
aby dostosowac wdzek do potrzeb rosngcego E
dziecka. Firmy oferuja réwniez wdzki §,
inwalidzkie specjalnie zaprojektowane dla 2
dzieci, ktore nie wygladaja tak ,medycznie” jak &

tradycyjne modele. Unowoczesniona konstrukcja jest prostsza, z dopasowang do potrzeb
dzieci tapicerka i kolorowymi ramami.

® Colours oferuje kilka modeli wozkéw dla dzieci,w tym Little Dipper,Razerblade Jr.i Saber
Jr, modele zdecydowanie wykraczajace poza przecietnosc (http.//colourswheelchair.com
landing-page).

® Sunrise Medical produkuje szereg bardzo lekkich wozkéw z mozliwoscig
regulacji, aby nadazy¢ za wzrostem dziecka, w tym Quickie Zippie i Quickie IRIS
(https/fwww.sunrisemedical.com).

® Permobil i TiLite oferuja réznorodne wdzki pediatryczne, ktére mozna reqgulowac w miare
wzrostu dziecka, w tym woézek z odchylanym oparciem (https.//www.permobil.com/en-us).

Wiele organizacji oferuje darmowe lub tanie wdzki inwalidzkie dla potrzebujacych
dzieci, w tym Kids Mobility Network (https/www.kidsmobilitv.org), Wheelchair
Foundation (https//www.wheelchairfoundation.org), oraz Free Wheelchair Mission

(https//www.freewheelchairmission.org).

SIEDZENIE | POZYCJONOWANIE

U 0s6b z paralizem wystepuje duze ryzyko odlezyn i dlatego zwykle wymagaja specjalnych
poduszek i systemow siedzen, aby roztozy¢ odpowiednio nacisk podczas dtugotrwatego
przebywania w pozycji siedzacej i zmniejszy¢ ryzyko powiktan skdrnych, ktére moga by¢
powazne, a nawet zagrazajace zyciu, jesli nie beda szybko leczone. Dostepnych jest kilka
rodzajow materiatow, ktdrymi wypetnione sg poduszki - w tym powietrze, pianka i ptynny
zel; kazdy niesie pewne korzysci okreslonym typom uzytkownikéw. Zaden produkt nie
bedzie odpowiedni dla wszystkich. Odpowiednia poduszka sprzyja prawidtowej postawie,
zwieksza wygode i zapobiega odlezynom, ale nie zawsze spetnia wszystkie te kryteria u
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kazdego uzytkownika. Na przyktad jezeli ktos korzysta z wozka tylko do robienia zakupdw,
nie potrzebuje takiej samej poduszki, jak tetraplegik z urazem gdrnego odcinka kregostupa,
ktory spedza w wozku 18 godzin dziennie. Wazne jest petne zrozumienie indywidualnych
wymagan i wspdtpraca z ekspertem od siedzenia i pozycjonowania, aby wybra¢ produkt,
ktdry spetnia indywidualne potrzeby.

Pianka jest najtanszym materiatem na poduszke. Jest lekka, nie rozszczelnia sie i nie
schodzi z niej powietrze. Jednak z czasem zuzywa sie i traci wtasciwosci amortyzacyjne.
Jay Cushions (https.//www.jaycushions.net) oferuje szeroka game poduszek i opar¢ z
pianki, niektére z wktadkami z komorami powietrznymi i specjalistycznymi funkcjami
zaspokajajacymi zrdznicowane potrzeby.

Poduszki ~ pneumatyczne  zawierajg gumowe  komory z  réwnomiernie
rozprowadzonym powietrzem. Qgdlnie rzecz biorgc, dobrze wyréwnujg one
nacisk na wystajagce czesci kosci i poprawiaja krazenie krwi, zmniejszajac
ryzyko uszkodzenia skéry. Bywaja jednak nieszczelne i wymagajg regulacji
powietrza przy zmianach wysokosci nad poziomem morza. Linia poduszek ROHO
(https//www.permobil.com/en-us/products?category=SeatAndPositioning) wykorzystuje
metode ,dry flotation” - wielu pojedynczych komor, ktdre poruszaja sie niezaleznie,
zapewniajgc  wsparcie, a jednocze$nie rozktadajac réwnomiernie  nacisk i
zmniejszajac sity Scinajace i tarcie. ROHO oferuje modele z piankowym pokryciem
dla zwiekszenia wygody, a dodatkowy system ,Smart Check” ostrzega uzytkownika
0 zbyt niskim lub zbyt wysokim cisnieniu powietrza w poduszce. Poduszki Vicair
(https://wwwyicair.com) w siedzeniach i oparciach wypetnione s3 wieloma matymi, na
trwale zamknietymi komorami powietrza, co rdwnomiernie rozktada nacisk. Ponadto
poduszki te mozna regulowac, rozpinajac zamek pokrowca i wyjmujac lub wktadajac
dodatkowe komory powietrzne.

Poduszki zelowe sa zazwyczaj wypetnione gestym, lepkim zelem. S3 popularne i
skutecznie chronig skdre, ale moga by¢ stosunkowo ciezkie. Wiele poduszek taczy zelowy
wktad z pianka, aby zmniejszy¢ wage poduszki i zwiekszy¢ wygode. Comfort Company
(https//www.comfortcompany.com) i Drive DeVilbiss Healthcare (https.//www.drivemedical.
com/us/en) maja wiele opcji.

Do$¢ nowym rozwigzaniem technologicznym jest poduszka zmieniajaca nacisk,ktéra opiera
sie na teorii, ze zmienny nacisk w siedzeniu moze zmniejszy¢ ryzyko odlezyn i umozliwi¢
uzytkownikowi siedzenie przez dtuzszy czas bez koniecznosci czestego podnoszenia sie i
przesuwania na siedzeniu. Aquila (https.//aquilacorp.com) jest jednym z przyktadow takiej
dynamicznej poduszki. Posiada pompe oscylacyjng do zmiany cisnienia w regularnych
odstepach czasu. Firmy American Medical Equipment (https.//www.ame-medical.com) i Ease

(https.//easeseatingsystems.com) rédwniez produkujg poduszki ze zmiennym naciskiem.
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Wymagaja one zasilania z akumulatora do nadmuchiwania i opr6zniania komor, co
zwieksza wage wozka inwalidzkiego i sprawia, ze ta opcja wymaga wiecej zabiegéw niz
poduszka statyczna.

Niektorzy moga odnies¢ korzysci z niestandardowej poduszki, dopasowanej do ich ciata.
Firma Ride Designs Custom Cushions oferuje linie zindywidualizowanych poduszek i
podporek pod plecy, zrobionych ,na miare” z odcisku ciata uzytkownika, ktére mozna
dostosowac w miare wzrostu i zmian ciata. (https.//www.ridedesigns.com)

Przeglad dostepnych poduszek i systemdw siedzen mozna znalez¢ na stronie SpinLife
(https//www.spinlife.com) lub United Spinal Association's Wheelchair Reviews & Views.
(https://unitedspinal.org/wheelchair-reviews-views).

OPCJE ODCHYLANIA LUB ROZLOZENIA OPARCIA

Specjalistyczne wozki inwalidzkie moga dobrze rozktadac nacisk i zmniejszac ryzyko
odlezyn, przy okazji zwiekszajac wygode i tolerancje na dtugotrwate siedzenie. Wozki z
funkcja odchylania zmieniaja potozenie ciata przy zachowaniu statych katow bioder, kolan
i kostek. W efekcie cate siedzisko odchyla sie pod réznym katem. Inng opcjg jest wdzek z
rozktadanym oparciem, kt6ry zmienia kat nachylenia siedzenia wzgledem oparcia poprzez
roztozenie oparcia i,w niektorych przypadkach,podniesienie ndg w celu utworzenia ptaskiej
powierzchni.Zaréwno opcje odchylenia jak i roztozenia oparcia muszg by¢ dopasowane do
uzytkownika i zalecone przez ekspertdw od siedzenia i pozycjonowania.

System odchylania przenosi nacisk z posladkow i tylnej czesci ud na tylng czes¢ tutowia
i gtowe. System utrzymuje odpowiednig postawe i zapobiega zdarciom tkanki (urazom
wskutek tarcia dziatajgcego na tkanki, kiedy sa
przeciggane po powierzchni). Jedng z wad jest to, ze
jesli uzytkownik siedzi przy stanowisku roboczym,
odchylenie wymaga odsuniecia sie od stotu, aby
uniknac¢ uderzenia kolanami lub podnézkami.

Systemy rozktadania oparcia zwiekszajg kat
pomiedzy siedzeniem i oparciem, a w potaczeniu z
podnoszonymi podndézkami zwiekszaja tez kat zgiecia
kolan. Istniejg pewne zalety rozktadania oparcia przy
jedzeniu, przenoszeniu z/na wdzek czy zatatwianiu
potrzeb fizjologicznych. Ogélnie rzecz biorac, system
rozktadania oparcia skuteczniej zmniejsza nacisk
niz odchylenie siedzenia, ale wigze sie z wiekszym
ryzykiem urazéw Scinania tkanki. Unoszenie ndg
moze byc¢ korzystne dla 0s6b z obrzekami.
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WOZKI PIONIZUJACE

Woézki pionizujace dziatajg jak
zwykte  wozki elektryczne lub
reczne, ale pomagaja réwniez
przyjac pozycje stojaca. Ma to wiele
zalet w domu,w szkole,w sytuacjach
towarzyskich i w pracy. Niektore
wozki reczne s3  wyposazone
w elektryczny mechanizm
wspomagajacy pionizacje. Niektore
wozki  elektryczne  pozwalaja
rowniez przyja¢ pozycje stojaca,
umozliwiajac kontakt wzrokowy z
rozméwcami. Pionizowanie przynosi
rowniez korzysci fizyczne: pomaga
zapobiega¢ odlezynom, poprawia
krazenie i zakres ruchow, a u
niektérych os6b zmniejsza drgawki
i skurcze. Badania VA wykazaty, ze
osoby, ktére spedzaja w pozycji
stojacej co najmniej 30 minut
dziennie maja znacznie lepsza
jakos¢ zycia, mniej odlezyn, mniej infekcji pecherza, regularniejsze wypréznienia i wieksza
zdolnos$¢ do prostowania nog. Funkcja pionizowania zazwyczaj podnosi cene i zwieksza
wage wdzka inwalidzkiego.

The Standing Company (https./thestandingcompany.com) produkuje trzy modele
wozka pionizujacego Superstand Standing Wheelchair (reczny, czesciowo elektryczny

i w petni elektryczny); wszystkie sa produkowane na zamowienie i dostosowane do
parametrow fizycznych indywidualnego uzytkownika. Firma Levo (hitps./levousa.com)
twierdzi, ze posiada najpetniejszy asortyment pionizujgcych wozkow inwalidzkich
na $wiecie, w tym modele z napedem recznym i z napedem elektrycznym. Karman
(https.//www.karmanhealthcare.com) produkuje wdzki pionizujace dla dorostych i dzieci
w ramach szerszej oferty wozkéw inwalidzkich. Redman (https//www.redmanpowerchair.
com) produkuje tylko jeden model wobzka elektrycznego, dopasowywanego do
indywidualnych uzytkownikéw, ktory odchyla sie, rozktada do tytu i pionizuje. Permobil

(https.//fwww.permobil.com/en-us) jest liderem rynku w segmencie wozkdw pionizujacych dla
dorostych.
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Rama pionizujaca (znana rowniez jako
pionizator, rama pionowa i fotel pionizujacy)
to urzadzenie wspomagajace do uzytku
domowego dla osoby postugujacej sie wozkiem
inwalidzkim; rama nie stuzy jako wozek
inwalidzki do poruszania sie.Na przyktad firma
EasyStand (https./easystand.com) sprzedaje
szereg opcji dla réznych grup wiekowych i
potrzeb. Niektére modele s3 zmotoryzowane,
tagodnie przenoszac ciato z pozycji siedzacej
do stojacej, inne s3 prostsze - zapewniaja
jedynie statyczng rame wspierajacg osobe w
pozycji stojacej.

Ramy do pionizowania Ready Stalls

SKUTERY

Skutery produkowane sa w réznorodnych stylach i formach. Wiekszos¢ jest tréjkotowa, ale
s3 tez odmiany czterokotowe. Z wygladu przypominaja one lekkie kosiarki samojezdne, z
siedziskiem, kolumng kierownicy i platformg stuzaca jako podparcie dla stop. Skutery staja
sie coraz bardziej popularne wsrdd 0sob z ograniczeniem ruchowym, w tym oséb starszych,
ktore maja trudnosci z chodzeniem. Osoby sparalizowane mogg uzywac ich w uzupetnieniu
innych urzadzen wspomagajacych poruszanie sie, np. jadac na wieksze odlegtosci; dla
niektérych moga by¢ tez alternatywa dla elektrycznego wozka inwalidzkiego.

Najpopularniejsze typy skuteréw czesto spotyka sie w centrach handlowych i galeriach.
Takie skutery moga by¢ przeznaczone wytacznie do uzytku w pomieszczeniach, albo
zarbwno w pomieszczeniach jak i na zewnatrz. Zwykle ich maksymalna predkos¢
wynosi od 6 do 8 mil (10-13 km) na godzine. Modele terenowe pozwalaja poruszac sie
po trudniejszym terenie przy jednoczesnym zachowaniu stabilnosci i zazwyczaj maja
wzmocniong podstawe i bardziej wytrzymate kota. Skutery podrozne to lzejsze wersje,
ktére mozna tadowac i wytadowywac z samochodu (z pomocg rampy lub podnosnika
elektrycznego), a nawet zabrac na poktad samolotu. Wiele z nich mozna zdemontowac lub
ztozy¢ do transportu. Lzejsze skutery sg zwykle wyposazone w mniejszy i stabszy silnik,
wiec majg nizsze predkosci maksymalne.

Skutery moga by¢ cenng opcja dla niektorych oséb z paralizem, ale nie nadajg sie dla
wszystkich.Moga nie by¢ najlepszym rozwigzaniem w zwyrodnieniowych formach paralizu,
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takich jak ALS, stwardnienie
rozsiane (MS), dystrofia migsniowa,
porazenie mdzgowe lub zespdt
poporazenny,poniewaz stan fizyczny
chorych moze sie szybko zmieniac.
Takie skutery wymagaja zdolnosci
do stania, kierowania, siedzenia w
pozycji wyprostowane] i zachowania
rownowagi dla utrzymania postawy
podczas ruchu. Poniewaz skutery nie
sg tak uniwersalne jak wiekszosc
wozkow inwalidzkich, moga nie byc
najlepszg opcja dla osdb, ktorych
sprawnos¢ funkcjonalna moze ulec
zmianie.

AKUMULATORY DO WOZKOW INWALIDZKICH

(Czas pracy akumulatora jest kluczowa kwestiag dla uzytkownikéw wozkdw elektrycznych.
Nieodpowiednie gospodarowanie tym zrodtem zasilania moze oznacza¢ ktopoty,zwtaszcza
z dala od domu. Akumulatory do wdzkéw inwalidzkich to 24-woltowe akumulatory
,gtebokiego cyklu”; wystarczaja na duzo dtuzej niz akumulatory do samochoddéw lub do
kosiarek (12 V), ktoére maja dawac krotkie impulsy mocy. Akumulatory gtebokiego cyklu
musza catkowicie roztadowac sie przed ponownym natadowaniem, a wiekszos¢ z nich
mozna tadowac nawet 300 razy, zanim stracg zdolno$¢ magazynowania energii. S3 one
dostepne w kilku rozmiarach: Grupa-22, Grupa-24 i Grupa-27; im wyzszy numer, tym
wigkszy i silniejszy akumulator.

Istniejg trzy podstawowe typy akumulatoréw. Akumulatory kwasowo-otowiowe lub ,mokre”
wytwarzajg energie elektryczng podczas reakcji otowiu z kwasem siarkowym. Oznacza
to, ze ogniwa akumulatora musza by¢ okresowo dopetniane woda destylowang, co moze
by¢ trudne dla osob z paralizem, poniewaz naraza je na ryzyko oparzen chemicznych. Ze
wzgledu na ryzyko wycieku chemikaliéw, moga one byc réwniez zabronione w samolotach
lub przynajmniej wymagac specjalnego traktowania. Akumulatory z ogniwami mokrymi
maja wieksza pojemnosc i przechowuja wiecej energii, s3 tez generalnie tansze niz inne
typy akumulatoréw, ale kwestie bezpieczenstwa i ochrony $rodowiska sktonity wielu
producentow wdzkdw do stosowania innych rozwiagzan.

Akumulatory kwasowo-otowiowe z ogniwami zelowymi nie zawierajg cieczy, co utatwia ich
utrzymanie i eliminuje ryzyko wyciekéw. Sg one drozsze niz baterie mokre, ale maja dtuzsza
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zywotnos$¢ i mozna je zabiera¢ do samolotu. Akumulatory z absorpcyjng mata szklang (AGM),
podobnie jak akumulatory zelowe, nie wymagaja uzupetniania wody i mozna je przewozi¢ w
samolotach. S3 one bardzo wytrzymate, lepiej utrzymuja tadunek i maja dwukrotnie dtuzsza
zywotnos¢ niz standardowe akumulatory kwasowo-otowiowe. S3 tez najdrozsze.

Przy zakupie nowego akumulatora do wodzka inwalidzkiego wazne jest, aby miec
odpowiednia tadowarke, poniewaz niewtasciwa tadowarka moze go trwale uszkodzic.

Akumulatory do wozkdw inwalidzkich s czasami takie same jak te uzywane na todziach
i mozna sporo zaoszczedzic, kupujac akumulatory o gtebokim cyklu w sklepie zeglarskim.
Nalezy tylko doktadnie sprawdzi¢ parametry akumulatora podane przez producenta wézka
w instrukcji obstugi.

POKRYCIE KOSZTOW WOZKA

Pokrycie kosztow jest zawsze kluczowym czynnikiem przy zakupie trwatego sprzetu
medycznego, zwtaszcza tak drogiego jak wozki inwalidzkie - niektére modele sa drozsze
od matego samochodu. Ze wzgledu na wysokie koszty, sprzet utatwiajacy poruszanie sie
jest czesto kupowany z udziatem ptatnika zewnetrznego - prywatnego ubezpieczenia
zdrowotnego, Medicare/Medicaid, Veterans' Administration czy programéw rehabilitacji
pracownikow. Kazda z tych instytucji ma swdj wtasny system zakupu takich urzadzen i
specyficzny zestaw kryteridw stosowanych do okreslenia, czy i w jakim stopniu koszty
sprzetu bedg pokryte. Oczywiscie osoby, ktére na to sta¢, moga kupi¢ wézek inwalidzki i
inny pomocny sprzet bezposrednio, co moze znacznie uproscic¢ proces, eliminujac potrzebe
uzyskania wczesniejszej autoryzacji ptatnika zewnetrznego.

Korzysci zdrowotne stosowania dodatkowych napedéw do wdzkéw recznych (np.
zapobieganie urazom zmeczeniowym ramion) przekonaty wielu zewnetrznych ptatnikow,
w tym Medicare, do pokrywania ich kosztdw.

Zwiekszenie wymagan dotyczacych uzyskiwania uprzedniej zgody na takie zakupy
wynikajg czesciowo z federalnych dochodzen w sprawach oszustw dotyczacych programu
Medicare.Raport rzadowy z 2011 r.wykazat,ze 80% wnioskow do Medicare o zwrot kosztow
wozkow inwalidzkich z napedem elektrycznym nie spetniato wymogdéw i nie powinno
byto by¢ pokrytych przez Medicare. Dlatego zmienity sie niektére zasady refundacji, w
tym w niektdrych przypadkach wymagania zwigzane z uzyskaniem uprzedniej zgody. To
posuniecie, w potaczeniu z systemem konkurencyjnych przetargéw ograniczajagcym wybor
sprzetu, spotkat sie z duzym oporem spotecznosci niepetnosprawnych ze wzgledu na
bariery i trudnosci, jakie spowodowat dla 0séb, ktdrych mobilnos¢ jest zalezna od takich
urzadzen. W rezultacie grupy wsparcia pacjentéw dziataja poprzez odpowiednie kanaty,
aby zapewni¢, ze federalna polityka refundacyjna odpowiada potrzebom populacji, ktorej

191 | Christopher & Dana Reeve Foundation



NARZEDZIA | TECHNOLOGIE

stuza. Przyktadowo, Koalicja ITEM (Independence Through Enhancement of Medicare and
Medicaid) to kierowana przez konsumentdw grupa krajowych organizacji, w tym Reeve
Foundation, ktérej celem jest poprawa dostepu do urzadzen wspomagajacych, technologii
i powigzanych ustug dla niepetnosprawnych. (https.//itemcoalition.orq)

Gdy nadejdzie czas na zakup nowego wozka, wazna jest wspoétpraca z instytucjami
finansujacymi, fizjoterapeuta, terapeutg zajeciowym i specjalista3 od wdzkdw, ktéry
rozumie mozliwosci funkcjonalne i potrzeby danej osoby, a takze z wykwalifikowanym
konsultantem rehabilitacyjnym, aby znalez¢ najlepiej optymalny wézek i méc obronic¢
swoj wybor w przypadku odmowy refundacji.

ZASOBY REEVE FOUNDATION

Fundacja prowadzi duzy katalog arkuszy informacyjnych na setki tematéw, od zasobdw
stanowych po wtorne powiktania paralizu, z ktérych wiele jest réwniez dostepnych w

innych jezykach. (ChristopherReeve.org/Factsheets)

Arkusze informacyjne Fundacji dotyczace korzystania z woézkéw inwalidzkich
obejmuja:

® Przesiadanie sie na/z wozka inwalidzkiego

® Siedzenie i pozycjonowanie na wozku inwalidzkim

®  Darowizny wozkow inwalidzkich i sprzetu medycznego

ZRODLA INFORMACIJI W ZAKRESIE WSPARCIA MOBILNOSCI

Mobility Works to internetowe Zrédto informacji na temat pojazdéw przystosowanych do
przewozenia wdzkdw inwalidzkich i sprzetu utatwiajgcego poruszanie sie, w tym wozkow
inwalidzkich, skuteréw, technologii utatwiajacych prowadzenie samochodu i podnosnikow.
https..//www.mobilityworks.com

Disabled World dostarczawiadomosciiinformacji przydatnych osobom niepetnosprawnym,
co obejmuje recenzje i nowosci na temat sprzetu utatwiajacego poruszanie sie
https.//www.disabled-world.com

New Mobility to czasopismo dla aktywnych uzytkownikéw wozkéw inwalidzkich, ze
zrédtami informacji utatwiajacymi petny udziat w zyciu oraz artykutami na temat stylu

zycia 0sdb niepetnosprawnych. https.//newmobility.com

Diestco oferuje wszelkiego rodzaju akcesoria do wdzkéw inwalidzkich, w tym plecaki,
tace, uchwyty na kubki, daszki, parasole i inne pomystowe rekwizyty. Odwiedz strone
internetowa tej firmy, aby znalez¢ lokalnych sprzedawcow. https.//diestco.com
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Witamy w szerokim $wiecie urzadzen wspomagajacych. S to narzedzia i technologie,
gadzety, sprzet, produkty i wyposazenie, ktére pomagaja niepetnosprawnym wykonywac
codzienne czynnosci- komunikacja,jedzenie,ubieranie sie,korzystanie z toalety-i pomagaja
im prowadzi¢ jak najbardziej niezalezne zycie. Maja one wptyw na kazdy aspekt zycia, od
podstawowych codziennych czynnosci po szkote, prace, wypoczynek i zycie towarzyskie.

To co$ wiecej niz wygoda. Odpowiedni sprzet moze znacznie poprawic zycie 0s6b z urazem
rdzenia kregowego i paralizem, pozwalajac im rozwija¢ sie we wtasnych spotecznosciach
i zachowac¢ lub odzyska¢ pewien stopien niezaleznosci, ktérej w innym przypadku by
nie mieli. Moze to byc¢ co$ tak prostego, jak wyjgtkowo dobrze pomyslany chwytak do
otéwkow lub tak wyrafinowanego, jak czytnik wzroku, ktéry steruje oswietleniem domu i
temperatura. Urzgdzenia wspomagajace otwieraja nowe mozliwosci, samowystarczalnos¢,
zatrudnienie, edukacje i podréze; ta lista jest praktycznie nieskoficzona. Badania pokazuja,
ze nawet osoby zyjace z tetraplegia wskutek uszkodzenia gdérnego odcinka kregostupa
moga kontaktowac sie ze swiatem dzieki komputerom sterowanym myslami; pierwsze
podstawowe modele takich komputeréw s3 obecnie opracowywane. Samojezdne
samochody s3 juz rzeczywistoscia.

A to dopiero poczatek...

Wezmy na przyktad komputer. Dla kazdego jest to niezbedne narzedzie stwarzajace
wiele mozliwosci. Ale dla osoby sparalizowanej komputer moze odmieni¢ zycie.
Otwiera bramy do spotecznosci i mediow spotecznosciowych, informacji i rynkéw,
mozliwosci wypoczynku, a nawet pracy zarobkowej. Dzieki odpowiednim interfejsom
programistycznym komputer staje sie centrum kontroli wszelkich systeméw domowych i
komunikacji. Urzadzenia przenosne, takie jak tablety, smartfony i smartwatche sprawiaja,
ze moc komputera jest pod reka - i w podtokietnikach wozka inwalidzkiego. Technologia
rozpoznawania gtosu, sledzenia ruchow gtowy i gatek ocznych umozliwia funkcjonowanie
osobom z nawet najbardziej ztozonymi niepetnosprawnosciami. Interfejsy mézg-maszyna,
ktore wykorzystujg sygnaty z wtokien nerwowych do poruszania urzadzeniami, to kolejny
etap postepdw w pokonywaniu niepetnosprawnosci.

W przysztosci mozna sobie wyobrazi¢ swiat, w ktérym sparalizowana osoba moze samg
mysla skreci¢ wozkiem inwalidzkim, wysta¢ e-mail lub wtaczy¢ czajnik. Malenki impuls
elektryczny w mdzgu wysytatby sygnat do smartwatcha lub wszczepionego chipa, ten z
kolei przesytatby kod przez Bluetooth do komputerowego centrum sterowania, ktore
przetozytoby go i wysytato wiadomos¢ do okreslonego urzadzenia - takiego jak wodzek,
laptop czy kuchenka. W ten sposdb osoby zyjace z paralizem mogtyby komunikowac sie i
odzyskac¢ mozliwos¢ interakeji z otoczeniem.
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To jest przysztosc. Ale juz dzis wiele
urzadzen wspomagajacych pomaga
osobom  niepetnosprawnym  w
podstawowych czynnosciach,
takich jak gotowanie, ubieranie sie
i samopielegnacja - a wiekszos¢
z nich jest mato zaawansowana
technologicznie. Mozna  kupic
narzedzia kuchenne z duzymi,
miekkimi uchwytami, aby pomoc
osobom z ograniczong zdolnoscia
chwytania lub trzymania.Dozowniki
z alarmami  przypominaja o
przyjmowaniu lekéw na czas.
Osoby poruszajace sie na wdzkach
inwalidzkich mogg korzysta¢ z
teleskopowych  chwytakéw do
siegania po przedmioty na pdtkach.

Decyzja o rodzaju technologii rehabilitacyjnej lub wspomagajacej (AT) najbardziej
pomocnej w danej sytuacji, wymaga zaangazowania wielu 0sob: osoby niepetnosprawne;j,
jej rodziny i opiekunéw oraz zespotu pracownikéw ochrony zdrowia i konsultantéw
przeszkolonych w dopasowywania produktow i programéw do indywidualnych potrzeb.
W sktad zespotu moga wchodzi¢ lekarze rodzinni, nauczyciele (w tym edukacji specjalne;j),
logopedzi,inzynierowie rehabilitacji, terapeuci zajeciowi, fizjoterapeuci i inni specjalisci,w
tym przedstawiciele firm produkujacych technologie wspomagajace.

Jakie korzysci daje technologia rehabilitacyjna i wspomagajaca
osobom niepetnosprawnym?

Odpowiednia technologia wspomagajaca (AT) pomaga osobom niepetnosprawnym
przezwyciezac¢ lub kompensowac, przynajmniej w pewnym stopniu, wszelkie ograniczenia
funkcjonowania. Technologia rehabilitacyjna moze przywrdci¢ sprawnos$¢ osobom, ktdre
staty sie niepetnosprawne z powodu choroby, urazu lub starzenia sie.

Technologia rehabilitacyjna i wspomagajaca moze umozLliwic:
® Opieke nad sobg i swoimi rodzinami

® Prace

® Nauke w szkotach i innych instytucjach edukacyjnych

® Dostep do informacji poprzez komputery i czytanie
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® Mozliwos¢ doswiadczania muzyki, sportu, podrézy i sztuki

® Petne uczestniczenie w zyciu spotecznosci

Ustawa Americans with Disabilities Act (ADA) zostata przyjeta przez Kongres Stanow
Zjednoczonych w 1990 roku, aby zapewni¢ osobom niepetnosprawnym dostep do takich
samych mozliwosci nauki,zycia i pracy,jakie majg inni ludzie. Od tego czasu podobne przepisy
dotyczace praw 0s6b niepetnosprawnych przyjeto w innych krajach. Miedzynarodowa
Konwencja o Prawach Osob Niepetnosprawnych - odpowiednik Konwencji Genewskiej, tyle
ze w dziedzinie praw 0s6b niepetnosprawnych - zostata ratyfikowana przez ponad 150 krajow.

Ustawa ADA wprowadzita obowigzek dostepnosci szkot, miejsc pracy, przestrzeni
publicznych i transportu dla niepetnosprawnych, ponadto zwiekszyta Swiadomos¢ potrzeby
Luniwersalnego projektowania” dla udostepnienia pomieszczen i przestrzeni na zewnatrz
osobom niepetnosprawnym. ADA stata sie réwniez motorem innowacji w dziedzinie
produktow i systemow, ktore umozliwiaja niepetnosprawnym lepsze funkcjonowanie w
swoim otoczeniu.

Na przyktad w szkotach, gdzie urzadzenia wspomagajace, takie jak automatyczne
przewracanie stron, uchwyty na ksigzki i specjalne uchwyty na otdwki, pozwalaja uczniom
niepetnosprawnym uczestniczy¢ w lekcjach. Przetaczniki adaptacyjne umozliwiajg dziecku
z ograniczonymi zdolnosciami motorycznymi udziat w grach i zabawach. Technologia
wspomagajaca przynosi réwniez korzysci pracodawcom, nauczycielom, cztonkom rodziny
i wszystkim, ktérzy majg kontakt z jej uzytkownikami. Kiedy osoby sparalizowane maja
wieksze mozliwosci uczestnictwa we wszystkich aspektach zycia, wszyscy odnosza korzysci.

ZRODLA INFORMACJI O TECHNOLOGIACH WSPOMAGAJACYCH

Osoby korzystajace z technologii wspomagajacych, ich rodziny i opiekunowie moga
uzyskac¢ dostep do informacji i wsparcia od réznych organizacji, w tym: Center for
Accessible Technology (CforAT) (https.//www.c4at.org), Family Caregiver Alliance
(https://www.caregiverorg), Office of Disability Employment Policy: Disability Rights
(https//www.dol.gov/agencies/odep),National Assistive Technology Act Technical Assistance

and Training Center (https.//at3center.net/state-at-programs).

Witryna ATvisor zawiera linki do urzadzen technologii wspomagajacych (AT) dostepnych
w Wielkiej Brytanii i innych krajach. https.//www.atvisor.ai/en

Closing the Gap to ogo6lnokrajowy portal i publikacja nt. urzadzern wspomagajacych i
adaptacyjnych. https//www.closingthegap.com

Disabled World zawiera informacje na temat szerokiej gamy urzadzen wspomagajacych
i produktow dla oséb niepetnosprawnych i seniordw. https.//www.disabled-world.com
assistivedevices
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Edutopia oferuje zasoby i artykuty pomagajace nauczycielom i rodzicom odkrywac strony
internetowe, wpisy na blogach, artykuty i filmy zwigzane ze zrozumieniem, wyborem i
oceng technologii wspomagajacych. Nalezy wejs¢ na strone hitps.//www.edutopia.org i
wpisa¢ do wyszukiwarki ,assistive technology”.

National Rehabilitation Information Center (NARIC) jest bibliotekg National Institute
on Disability, Independent Living, and Rehabilitation Research (NIDILRR). To centrum
informacyjne gromadzi, kataloguje i rozpowszechnia artykuty, raporty, programy nauczania,
przewodniki oraz inne publikacje i produkty bedace efektami projektéw badawczych
finansowanych przez NIDILRR. NIDILRR finansuje ponad 250 projektow kazdego roku,
badajacych szeroki zakresem zagadnien, w tym technologie, zdrowie i funkcjonowanie,
niezalezne zycie i zwigkszanie zdolnosci. https.//www.naric.com

U.S. Access Board jest agencja federalng, ktéra promuje réwnos¢ 0sob niepetnosprawnych
poprzez wspieranie projektéw zwiekszenia dostepnosci oraz opracowywanie wytycznych
i standarddw dostepnosci budynkdw, transportu, komunikacji, medycznego sprzetu
diagnostycznego i technologii informatycznej. https.//www.access-board.gov

REGULACJIA PARAMETROW SRODOWISKA

Paraliz czesto ogranicza zdolno$¢ do zycia na co dzieh w $rodowisku o komfortowych
parametrach - takich jak oswietlenie, temperatura i przeptyw powietrza. Regulator
parametrow $rodowiska (ECU) moze poméc odzyskac kontrole nad $rodowiskiem zycia, aby
zmaksymalizowac funkcjonowanie, niezalezno$¢ i bezpieczenstwo osoby niepetnosprawnej w
danym otoczeniu (zwykle w domu).

ECU mozna zdefiniowac jako dowolny system umozliwiajacy zdalne sterowanie urzadzeniami
elektronicznymi w bezposrednim otoczeniu. Umozliwia on samodzielne wiaczanie i
wytaczanie wszelkich urzadzen sterowanych elektronicznie, takich jak $wiatta, ogrzewanie,
klimatyzacja, sprzet grajacy i telewizor; odbieranie lub inicjowanie potaczen telefonicznych;
odblokowywanie drzwi; oraz otwieranie i zamykanie okien i rolet okiennych. Praktycznie
kazdy aspekt srodowiska mozna kontrolowa, to tylko kwestia ztozonosci systemu. ECU moze
by¢ urzadzeniem zainstalowanym w domu, oprogramowaniem umozliwiajagcym kontrole nad
zdalnymi urzadzeniami w ustalonych godzinach lub ad hoc, lub potgczeniem obu.

Interfejs uzytkownika - sposob obstugi ECU przez osobe sparalizowang, zaleznie od
uzytkownika i jego mozliwosci funkcjonalnych. Interfejsem moze by¢ grupa podtaczonych
przewodowo przetacznikdw przy drzwiach,zdalnie sterowany joystick zamontowany na wozku
inwalidzkim lub tablet z ekranem dotykowym i Bluetooth. Moze reagowac na polecenia
gtosowe, wdmuchiwanie powietrza do rurki (,sip-and-puff”), a nawet poprzez wykrywanie
mrugniec, ruchdw oczu lub zwrotdw gtowy.
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Nowa generacja asystentow cyfrowych wchodzi na rynek ,smart-home” z przeznaczeniem
do powszechnego uzytku. Echo firmy Amazon, Google Nest i Home App (firmy Apple) to
urzadzenia z Bluetooth, ktére pozwalajg uzytkownikom wykonywac szereg zadan za pomoca
polecen gtosowych. W szczegdlnosci aplikacja Home firmy Apple zostata zaprojektowana do
sterowania zamkami do drzwi, o$wietleniem i innymi inteligentnymi gadzetami domowymi z
iPhone‘a lub iPada.

Dla os6b zyjacych z paralizem te inteligentne urzadzenia domowe otwierajg mozliwosci
wykraczajace daleko poza zamawianie pizzy lub odtwarzanie muzyki - przynajmniej
potencjalnie. Wiele zalezy od rodzajow produktow i ustug, ktdre mozna potgczyc z systemami
operacyjnymi.

Znalezienie odpowiedniego systemu i instalatora, ktéry podejmie sie dopasowania systemu

KTO PLACI ZA TECHNOLOGIE WSPOMAGAJACE?

Odpowied? zalezy od technologii, zastosowania i uzytkownika. Wiele rodzajéw urzqdzeri
wspomagajgcych moze kosztowac uzytkownika niewiele lub nic, nawet w przypadku bardzo
kosztownych urzgdzen. Oto przyktady:

®  Okregi szkolne oferujq specjalistyczne materiaty i technologie wspomagajqce zgodnie z
indywidualnym planem edukacji (IEP) lub planem 504.

®  Programy rzqdowe (Social Security, programy ubezpieczenia weterandw lub stanowe
agencje Medicaid) ptacq za niektdre technologie wspomagajqce, jesli lekarz przepisze je
jako niezbedne medycznie.

®  Prywatne ubezpieczenie zdrowotne ptaci za niektdre takie technologie, jesli lekarz
przepisze je jako niezbedne urzqdzenie medyczne lub rehabilitacyjne.

®  Programy rehabilitacji i szkolenia zawodowego, finansowane przez agencje rzgdowe lub
prywatne, mogq optacac technologie wspomagajqce i szkolenia pomagajqce w znalezieniu
pracy.

®  Pracodawcymogqptaciczatechnologiewspomagajqcg,jezelijest rozsqgdnymudogodnieniem
i umozliwia pracownikowi wykonywanie podstawowych zadari zawodowych.

Inne Zrédta funduszy w stanach lub spotecznosciach obejmujq prywatne fundacje, organizacje

charytatywne i obywatelskie. Assistive Technology Industry Association oferuje bezptatny

przewodnik po zasobach finansowych, ktdry zawiera Zrédta informacji i potencjalne opcje.

Zrddto: Assistive Technology Industry Association (https://www.atia.org)
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do konkretnych potrzeb uzytkownika, ma kluczowe znaczenie. Przed zakupem zaleca sie
przetestowanie réznych ECU i systeméw operacyjnych komputera.

ZRODLA INFORMACII O REGULACJI PARAMETROW SRODOWISKA

Association of Assistive Technology Act Programs to finansowany ze S$rodkow
federalnych system programdéw stanowych, ktérych celem jest promowanie petnego
dostepu do urzadzen i ustug AT. Stanowe biura Tech Act organizuja pokazy technologii AT,
programy pozyczek i ponownego wykorzystania, opcje finansowania i linki do wysokiej
jakosci zasobdw w dziedzinie niepetnosprawnosci. https.//ataporg.org

Home Automated Living (HAL) tworzy oprogramowanie zamieniajgce laptopa lub tablet
w ECU, ktérym mozna sterowac urzadzeniami domowymi z dowolnego miejsca. HAL, Inc.
https.//www.automatedliving.com

Witryna Makoa zawiera liste producentdw i sprzedawcéw ECU, automatyki domowej,
dostepnych telefondw i przetacznikéw adaptacyjnych. https.//www.makoa.org/ecu.htm.

Quartet Technology Incorporated (QTI) oferuje zaawansowane ECU pod marka
LSimplicity”, ktére mozna obstugiwac¢ gtosem, przetacznikami lub mysza komputera.
https.//qtiusa.com

Publikacja Reeve Foundation Fact Sheet on Assistive Technology - Environmental
Controls zawiera liste producentow ECU, a takze informacje ogdlne i o ustugach
finansowania. ChristopherReeve.org/Factsheets - nalezy wpisa¢ do wyszukiwarki ,assistive
technology environmental controls” w Topic Resources.

KOMPUTERY | KOMUNIKACJA

Dostep do komputeramoze catkowicie odmieni¢zycie osdb dotknietych paralizem.Komputer
osobisty nie tylko otwiera dostep do informacji o catym $wiecie, sieci spotecznosciowych
i internetowych ustug zdalnych, ale moze by¢ réwniez narzedziem poprawy komunikacji
i sterowania urzadzeniami domowymi. Specjalistyczne oprogramowanie i sprzet
komputerowy, ktére pomagaja osobom z paralizem, majg czasem bardzo zaawansowane
technologicznie funkcje - rozpoznawanie gtosu i inne technologie bezdotykowe, klawiatury
adaptacyjne i obstuga myszy ruchami gtowy - a czasem mato zaawansowane, takie jak
czytniki ekranu i aplikacje powiekszajace zawartosc ekranu.

Tablety i wszechobecne smartfony sprawiaja, ze Internet i moc komputera s3 na
wyciagniecie reki,a ze wzgledu na ich przenosnosc sg idealne dla 0séb majacych trudnosci
z poruszaniem sie. Najnowsza wersja przenosnego komputera s3 smartwatche, takie jak
Apple Watch i Samsung Gear, ktére sg doktadnie tym, co sugeruje nazwa: smartfonami na

Przewodnik po zasobach dla oséb dotknietych paralizem | 198


https://ataporg.org/
https://www.automatedliving.com/
https://makoa.org/ecu.htm
https://qtiusa.com/
https://www.christopherreeve.org/todays-care/living-with-paralysis/free-resources-and-downloads/fact-sheets-a-z/

przegub, wraz z dostepem do Internetu i szeregiem aplikacji przeniesionych z systeméw
operacyjnych telefonow.

Dzieki stale rozwijajacej sie technologii bezdotykowej, nawet tetraplegicy i osoby z
ograniczeniami ruchomosci gérnej czesci ciata moga obstugiwac komputer i poruszac sie
po Internecie za pomocg gtosu, oddechu, ruchdw oczu lub gtowy. Nowe technologie, takie
jak interfejsy mézg-maszyna, ktore odczytuja sygnaty nerwowe z mdzgu i przektadajg je na
polecenia na urzadzeniu, otworza swiat komputerdw nawet dla 0sob z ciezkim paralizem,
umozliwiajac im nie tylko komunikacje, ale takze opanowanie podstawowych aspektow
codziennego zycia.

Wybdr urzadzen utatwiajacych prace z komputerem i komunikacje jest ogromny i szybko sie
zmienia. Tempo rozwoju technologii XXI wieku sprawia, ze dzisiejsze najnowsze i najlepsze
rozwigzania moga byc przestarzate juz jutro. Ponizej przedstawiamy podstawowe technologie
obecnie dostepne na rynku. Otwierajg one osobom z paralizem dostep do mozliwosci
komputera osobistego w zakresie komunikacji - i wszelkich innych zastosowan. Na koricu
rozdziatu podajemy liste zrodet informacji o konkretnych produktach lub systemach.

LACZNOSC BEZPRZEWODOWA

Bluetooth zainaugurowat $wiat bezprzewodowe] tgcznosci krotkiego zasiegu w potowie
lat 90-tych, na zawsze zmieniajac komputery. Urzadzenie Bluetooth wykorzystuje fale
radiowe zamiast przewodow do taczenia sie z telefonem lub komputerem, zapewniajac
prawdziwg przenos$nosc¢. Technologia Bluetooth pozwala na potaczenie wielu roznych
urzadzen i ustug bezprzewodowo, bezgtosnie i automatycznie. Urzadzenia z Bluetooth
to miedzy innymi smartfony i smartwatche, gtosniki, samochody, urzadzenia medyczne,
komputery, a nawet szczoteczki do zebow.

Jak to dziata? Urzadzenie z Bluetooth, takie jak stuchawki lub zegarek, zawiera niewielki
chip komputerowy z oprogramowaniem, ktdry zasadniczo dziata jak maszt radiowy - wysyta
i odbiera fale radiowe o matej mocy i krétkim zasiegu. Technologia ta umozliwia zdalne
wydawanie polecen do komputera lub telefonu na okreslony zasieg - nawet przez Sciany.
W potaczeniu z funkcja rozpoznawania gtosu, sledzenia wzrokiem lub inng technologia
bezdotykowa, Bluetooth otwiera ogromne mozliwosci dla 0séb zyjacych z paralizem.

Rozpoznawanie gtosu

Technologia rozpoznawania gtosu (VR), ktéra zaledwie dekade temu byta uciazliwg
i nieefektywng nowinka, jest obecnie uzywana przez miliony ludzi kazdego dnia na
smartfonach. Zyjemy przeciez w erze Siri i Google Assistant, aplikacji na smartfony, ktére
rozpoznaja polecenia gtosowe i odpowiadajg informacjami lub okreslonymi dziataniami.
VR umozliwia wysytanie wiadomosci SMS, dzwonienie i wyszukiwanie informacji bez
uzycia rak na wiekszosci nowych urzadzen przenosnych, a takze laptopach i komputerach
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99 Bez dwach zdari, komputer jest moim najcenniejszym przedmiotem. To niesamowite
narzedzie do komunikacji, nauki, zabawy, zakupow, sterowania parametrami otoczenia
w domu, a przede wszystkim do zarabiania na zycie. Istnieje wiele mozliwosci obstugi
komputera bez uzycia rgk. Uzywam pateczki trzymanej w ustach, ktérg sam robie.
Moge w ten sposéb pisac dosc szybko na klawiaturze.. 72

-Pete Denman, C4

PC wyposazonych w odpowiednie oprogramowanie (np. cyfrowg asystentke systemu
Windows o nazwie Cortana).

Postepy w rozpoznawaniu gtosu (w potaczeniu ze sztuczng inteligencjg i technologia
generowania mowy) przyczynity sie roéwniez do sukcesu wirtualnych asystentow
kolejnej generacji, takich jak Alexa, system operacyjny stojacy za produktami Echo firmy
Amazon. Te bezprzewodowe urzadzenia dziataja jak potaczenia gtosnikéw i mikrofonow
- stuchajg polecen gtosowych nawet ze sporej odlegtosci i odpowiednio reaguja, czy
chodzi o zaméwienie pizzy, czy wyszukanie czegos w Internecie. Dziataja one jako rodzaj
bezprzewodowego centrum sterowania domem, a wraz z postepem technologicznym sg
wyposazane w coraz liczniejsze interfejsy oprogramowania, umozliwiajgce szeroki zakres
zastosowan. Firmy elektroniki uzytkowej $cigaja sie obecnie w opracowywaniu produktow
opartych na systemie operacyjnym Alexa, w tym urzadzen AGD, lamp, robotéw, elektroniki
samochodowej i smartfonéw nowej generacji.

tatwo sobie wyobrazi¢, w jaki sposéb systemy rozpoznawania gtosu moga poprawic zycie
0s0b, ktorych mobilnos¢ Llub funkcje motoryczne sg ograniczone. Obecnie oprogramowanie
VR moze kierowa¢ wdzkiem inwalidzkim, komunikowac sie z telefonem i komputerem,
stanowic interfejs do sterowania domem i samochodem.Wrazz postepem technologicznym,
zindywidualizowane interfejsy umozliwig sterowanie praktycznie kazdym urzadzeniem
elektronicznym prostymi poleceniami gtosowymi.

Technologia Eye-Gaze ($ledzenia wzroku)

Technologia Eye-Gaze opiera si¢ na $ledzeniu ruchu oczu poprzez rejestrowanie i
analizowanie potozenia zrenic. Marketerzy wykorzystuja ja np. do ustalenia, gdzie na
ekranie komputera skupia sie wzrok uzytkownika lub jak dtugo baner reklamowy przyciaga
uwage. U oséb sparalizowanych, ktére nie s3 w stanie porusza¢ rekoma, technologie
Eye-Gaze mozna potaczy¢ z odpowiednim interfejsem oprogramowania, co umozliwia
korzystanie z komputera, telefonu, sterownika sprzetéw domowych lub podstawowego
urzadzenia komunikacyjnego.

Jedna z dostepnych juz wersji technologii Eye-Gaze jest obstugiwany wzrokiem system
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komunikacji i sterowania, pozwalajacy niepetnosprawnym na komunikacje i interakcje
ze Swiatem. Zatrzymujac wzrok na okreslonych klawiszach lub obszarach na ekranie,
uzytkownik moze generowac mowe, ,wpisujac” wiadomos¢ po jednej literze lub wybierajac
wstepnie zaprogramowane frazy.Dostosowane ekrany i programy do tabletéw i komputeréw
pozwalaja sprawdzac, tworzy¢ i wysyta¢ wiadomosci e-mail, przegladac strony internetowe,
stucha¢ muzyki, zdalnie obstugiwac elektronike, czytac e-booki lub robi¢ prawie wszystko,
co inni uzytkownicy komputeréw.

99 Duzo pracuje na komputerze. Codziennie spedzam przy nim wiele godzin. Uzywam
aktywowanego gtosem systemu o nazwie Dragon: Naturally Speaking, ktdry sprawdza
sie bardzo dobrze. Uzywam dosc intensywnie myszy, ktdrq poruszam poprzez system
wozka inwalidzkiego. Mysz dziata na podczerwieri | wysyta sygnat z mojego wozka
inwalidzkiego do komputera. Mam matego pilota, przymocowanego do sklepienia ust i
naciskam jego przyciski jezykiem. 9’

-Brooke Ellison, C2

Na stronie Tobii Dynavox znalez¢ mozna rézne wyroby sterowane gatkami ocznymi i
urzadzenia generujace mowe, przystosowane dla 0séb z urazami rdzenia kregowego, ALS
i porazeniem mdzgowym.
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EyeTech Digital Systems, amerykanski producent wyrobéw z technologia Eye Gaze, od
1996 roku wdraza swoja zastrzezong technologie $ledzenia gatek ocznych w rozwigzania
komunikacji wspomagajacej i alternatywnej (AAC) w catej branzy. Urzadzenia EyeTech
generujace mowe z wbudowang technologig $Sledzenia wzroku mozna wykorzystywac
do komunikacji, w mediach spotecznosciowych, aby kierowa¢ wézkami inwalidzkimi z
napedem elektrycznym i sterowac inteligentnymi urzadzeniami domowymi - samym
spojrzeniem. Eye Tech zapewnia nieograniczone, dozywotnie wsparcie dla uzytkownikow
urzadzen, cztonkodw ich rodzin i wspierajacych ich lekarzy. https.//evetechds.com

Alternatywy wobec myszy komputerowej

Dostepnych jest kilka produktdw, ktdre rozszerzaja opcje lub zastepuja standardowa mysz
komputerowa; pozwalajg one osobom z uposledzona funkcjg rak i dtoni lub problemami
z precyzyjng kontrolg motoryczng wybierac i klika¢ elementy na ekranie. Opcje obejmuja
sterowniki z touchpadem, joystickiem lub trackballem, myszy sterowane stopami oraz
sterowniki reagujace na ruch gtowy lub ciata.

Technologia Sip-and-Puff, czyli sterowanie oddechem

Sip-and-Puff (SNP) to technologia wspomagajaca oparta na sterowaniu urzadzenia
cisnieniem powietrza przechodzacego przez stomke lub rurke poprzez ,wcigganie”
(wdech) lub ,dmuchanie”(wydech). Stosuja to gtdwnie osoby, ktére nie wtadaja rekoma.
Wprowadzanie komend ustami zapewnia uzytkownikom prosty i skuteczny sposéb
sterowania myszg i innymi urzadzeniami, takimi jak wdzki inwalidzkie.

ZRODLA INFORMACJI O URZADZENIACH KOMPUTEROWYCH |
KOMUNIKACYJINYCH

AbleNet oferuje szereg technologii wspomagajacych, programéw nauczania i ustug,
pomagajacych niepetnosprawnym prowadzi¢ produktywne, satysfakcjonujace zycie.
https.//www.ablenetinc.com

Accessibility Clearinghouse to centrum informacji Federal Communications Commission
(FCO) na temat telefondw i innowacyjnych sposobow komunikacji, zwtaszcza dla os6b
niepetnosprawnych. https.//www.fcc.gov/ach#:

Makoa posiada kompleksowa liste produktéw,ustug i zasobdw dostosowujacych komputery
do mozliwosci 0séb niepetnosprawnych. https.//makoa.org/computers.htm

Reeve Foundation posiada strone Fact Sheet on Assistive Technology - Computers,
zawierajaca liste producentéw i zasobdw na temat systemoéw wspomagania obstugi

komputera i komunikacji. (ChristopherReeve.org/Factsheets - nalezy wpisac¢ do wyszukiwarki
L,assistive technology computers” w Topic Resources).
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99 Jesli masz dostep do komputera, jestes w stanie komunikowac si¢ ze swiatem
zewnetrznym. Rozmowcy nie bedq nawet wiedzieC, ze masz niepetnosprawnosc,
chyba ze im powiesz. Uzywam alfabetu Morse'a i systemu sip-and-puff. Prdbowatem
wielu sposobdw, ale te wydajq sie najlepsze. Po zapamietaniu kodéw staje sie to
automatyczne. ¥’

-Jim Lubin, C2

RJ Cooper & Associates oferuje wiele rozwigzan z dziedziny technologii wspomagajacych,
w tym specjalne adaptery do iPada. https.//store.ricooper.com

SYSTEMY ROZPOZNAWANIA GLOSU (Zrédto: https.//makoa.org)

® e-Speaking Oprogramowanie do rozpoznawania mowy

® Nuance Oprogramowanie do rozpoznawania mowy Dragon

® tazti speech recognition Oprogramowanie do rozpoznawania mowy
TECHNOLOGIA EYE-GAZE (SLEDZENIA WZROKU)

® EyeTech Digital Systems

® LCTechnologies, Inc System komunikacji wykorzystujacy Eye-gaze

® Tobii Dynavox System sterowania wzrokiem

ALTERNATYWY WOBEC MYSZY KOMPUTEROWE) (Zrddto: https.//makoa.org)

® Camera Mouse - mysz bezdotykowa umozliwiajaca sterowanie komputerem bez
specjalnej obreczy na gtowe

® Cirque GlidePoint - sterowniki z panelem dotykowym

® GlassOuse - bezprzewodowa mysz umozliwiajaca niepetnosprawnym taczenie sie i
sterowanie urzadzeniami za pomocg ruchdw gtowy

® NaturalPoint trackIR - sterowanie komputerem za pomocg urzadzenia $ledzacego
ruchy ciata

® Origin Instruments Systemy HeadMouse petnigce funkcje myszy, sterowane gtowg
® Pl Engineering X-keys Switch Interface; Ymouse - podtgczenie 2 myszy do 1 portu

® Prentke Romich Company oferuje urzadzenie umozliwiajace Sledzenie przedmiotdw
na ekranie ruchem gtowy

® QuadlLife joystick obstugiwany ustami
® RJ Cooper & Associates, Inc. -myszy przystosowane do przetacznikéw

® TetraMouse - mysz komputerowa, ktérg mozna obstugiwa¢ ustami, podbrédkiem,
jezykiem, palcami rak lub nog.
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MODYFIKACJA | DOSTEPNOSC DOMU

Nie jest tajemnica dla nikogo, kto zyje z paralizem, ze prawie zaden projektant ulic,
budynkéw publicznych i doméw tak naprawde nie myslat o osobach z ograniczeniami
ruchowymi. Ale sytuacja sie zmienia, poniewaz osoby niepetnosprawne - do ktorych
dotaczyto najliczniejsze w historii USA pokolenie senioréw - naciskaja na poprawe dostepu
dla wszystkich ludzi, w tym o0sdb z paralizem i problemami ruchowymi.

Ustawa Americans with Disabilities Act (ADA), przyjeta przez Kongres Stanow
Zjednoczonych w 1990 roku, byta przetomem w zakresie poprawy dostepnosci dla 0séb
niepetnosprawnych. ADA wprowadzita zestaw przepiséw dotyczacych zapewnienia petnej
dostepnosci szkot, transportu, mieszkan, obiektdw uzytecznosci publicznej i chodnikow w
kazdym miescie. W ciggu ostatnich dziesiecioleci znacznie poprawita sie dostepnosc¢ wielu
aspektdw zycia publicznego. Technologie takie jak przyciski do otwierania drzwi i breloki
(fobs) otwierajace drzwi zblizeniowo s3 powszechnym widokiem.

Dla wiekszosci niepetnosprawnych ,dostepnos¢” ma wiecej wspdlnego z wchodzeniem i
wychodzeniem z domu, pracg w kuchni lub korzystaniem z tazienki.

Modyfikacje w domu poprawiajace dostepno$¢ moga byc tak proste, jak wygodna klamka
do drzwi, uchwyt w odpowiednim miejscu lub rampa umozliwiajaca wjechanie do domu
na wozku tylnymi drzwiami. Moze to wymaga¢ poszerzenia drzwi lub zainstalowania
specjalnej umywalki lub podnosnika. Wiele probleméw z dostepnoscia ma proste
rozwigzania, niedrogie i stosunkowo tatwe do wdrozenia; inne moga wymagac duzych i
kosztownych renowacji.

PROJEKTOWANIE UNIWERSALNE

Niezyjacy juz Ron Mace, zatozyciel Center for
Universal Design na North Carolina State University,
jest uznawany za tworce terminu ,projektowanie
uniwersalne”. Zdefiniowat to w ten sposob:
,Projektowanie uniwersalne to projektowanie
produktow i srodowisk tak,aby mogli z nich korzystac¢
wszyscy, w najwiekszym mozliwym stopniu, bez
potrzeby adaptacji lub specjalistycznych konstrukcji”.

Koncepcja uniwersalnego projektowania wykracza
poza rampy i szersze drzwi - choc¢ obie te adaptacje
sg wazne. Nie chodzi tylko o dostepnos$¢; to sposdb
patrzenia na $wiat i starannego planowania na
etapie projektu, aby dostosowac sie do kazdego
uzytkownika niezaleznie od wieku - czy chodzi o

it
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ZDJECIA: SAM MADDOX

Mark duzo siedzi przy komputerze. Obstuguje go na dwa sposoby: joystickiem Jouse, ktory moze
przestawiac ustami (https//www.compusult.com); jest on zsynchronizowany z klawiaturq ekranowq

(https//www.imgpresents.com). Mark moze rowniez pisac, wysytac i odbierac wiadomosci e-mail lub
przeglgdac Internet stosujgc komendy gtosowe (oprogramowanie Dragon Speaking, https:/www.nuance.com

index.html).

CZLOWIEK | JEGO SPRZET

Mark Willits niedawno swietowat swdj ,dzieri 50-507: do tego dnia potowe Zycia spedzit
chodzqc, a potowe jako tetraplegik C3. Zorganizowat wielkg impreze w swoim domu pod
Los Angeles, z udziatem wielu cztonkdw rodziny i przyjaciot, ktérym tyle zawdziecza w
zyciu. Mark ztamat kark jako nastolatek na rodzinnej farmie w stanie lowa; poszedt na
studia, najpierw w lowa, a nastepnie w Arizonie. Nastepnie rozpoczgt studia prawnicze
na UCLA. W maju 2008 roku ukoriczytem UCLA School of Law’, mowi Mark, ,a moja
dziewczyna ukoriczyta Pepperdine University tydzieri péZniej. Na naszej wspdlnej imprezie
graduacyjnej przyklekta na jedno kolano i oswiadczyta mi sie. Pobralismy sie w listopadzie
2008 roku w naszym domu’”.

Mark pracuje w kancelarii prawnej; jest bytym prezesem grupy rowiesniczej Ralph's Riders
w Los Angeles. On i jego Zona, Sheila, duzo podrozujq (zob. jego wskazowki dotyczqce
trekkingu na stronie 167. Mark méwi: ,Twoje ograniczenia zatrzymujq cie w miejscu tylko
wtedy, gdy im na to pozwolisz”.

Oto rzut oka na sprzet, ktdrego Mark uzywa do pracy i do komunikowania sie z innymi.
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Cwiczenia sq wazne w zyciu Marka. W ramach treningu podtqcza sie do urzgdzenia do funkcjonalnej stymulacji
elektrycznej firmy Restorative Therapies (https.//restorative-therapies.com). Moze cwiczyc koriczyny dolne lub
jednoczesnie rece i nogi.

Po lewej: Mark korzysta z wézka Invacare z
regulacjg odchylania i z respiratora Pulmonetics
LTV 1100.

Ponizej: Mark podtgcza telefon lub iPada do
elastycznego uchwytu Loc-Line Modular Hose
(patrz https://www.modularhose.com). Aktywuje
ekrany dotykowe patyczkiem trzymanym w
ustach, produkcji iFaraday.

P LY )
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dotarcie do biura, na boisko, czy do toalety w domu. Projektowanie uniwersalne ma na
celu tworzenie srodowisk, ktore s3 z zatozenia dostepne dla wszystkich osdb, niezaleznie
od stopnia sprawnosci.

Mimo to, dostepnos¢ domu i modyfikacje utatwiajace korzystanie z niego s3 na ogoét
nadal postrzegane jako co$ wyjatkowego, a nie reguta. Architekci i budowniczy zwykle
nie uwzgledniajg tych zatozen w projektach domdw, chyba ze na zyczenie konsumenta, a
konsumenci zwykle nie prosza o nie,chyba ze majg biezaca potrzebe.Warto by¢ Swiadomym
konsumentem, wiedzie¢, jakie s3 opcje i jak osiggna¢ poziom dostepnosci odpowiedni do
swoich potrzeb, stylu zycia i zdolnosci funkcjonowania. Ponizsze zrédta informacji moga
pomoc osobom z paralizem ocenic¢ potrzeby, rozwazy¢ opcje i znalez¢ wykonawcow i
sprzedawcow, dzieki ktérym dom lub Srodowisko pracy bedzie dostepne i wydajne.

ZRODLA INFORMACIJI O PROJEKTOWANIU UNIWERSALNYM

AARP oferuje szereg zrédet i przewodnikéw informacyjnych na temat uniwersalnego
projektowania i tworzenia domoéw dostepnych dla oséb w kazdym wieku i o réznym stopniu
funkcjonowania. https.//www.aarp.org (wpisz w wyszukiwarke fraze ,universal design”)

Center for Inclusive Design and Environmental Access (IDEA) to program State University
of New York- Buffalo, ktorego celem jest takie ksztattowanie srodowiska i produktow, by byty
bardziej uzyteczne, bezpieczniejsze i zdrowsze, odpowiadajac na potrzeby coraz bardziej
zréznicowanej populacji. https.//idea.ap.buffalo.edu

Home Wheelchair Ramp Project oferuje niedrogi, modutowy, tatwy do zbudowania
projekt rampy wielokrotnego uzytku dla wozkow inwalidzkich. Ich podrecznik ,How to
Build Wheelchair Ramps for Homes” zawiera informacje na temat projektowania i budowy
modutowych podjazddéw dla wozkow inwalidzkich, w tym modutowych ramp i schodéw
o niskich stopniach z dtugim bieznikiem, ktére poprawiaja bezpieczng dostepnos¢ domu.
https.//www.klownwerkz.com/ramp/default.htm

Institute for Human Centered Design (IHCD), zatozony w 1978 roku jako Adaptive
Environments, to miedzynarodowa organizacja promujaca postep w projektowaniu, i
szukajgca rownowagi pomiedzy prawnie wymagang dostepnoscia i najlepszymi praktykami
w zakresie projektowania uniwersalnego. https.//humancentereddesign.org

Mac’s Lift Gate projektuje i wytwarza podnosniki do codziennego uzytku w domu i w
podrozy. http.//macshomelift.com

MAX-Ability specjalizuje sie w produktach i konsultacjach w zakresie utatwien dostepu w
domu, szkole i placowkach opieki zdrowotnej. Dziata w catym kraju. https.//max-ability.com

The National Directory of Home Modification and Repair Resources z siedzibg na
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University of Southern California, dostarcza informacji na temat przeksztatcania lub
dostosowywania srodowiska dla wspierania niezaleznego zycia. https.//homemods.org

Shower Bay to przenosny prysznic zaprojektowany dla os6b na wdzkach inwalidzkich;
pozwala unikng¢ ryzykownego przenoszenia z wdzka i na wozek w mokrym $rodowisku i
nie wymaga kosztownych przerébek domu. https.//showerbay.com

Visitability pracuje nad tym, by wszystkie domy nadawaty sie do odwiedzin, czyli byty
dostepne dla wszystkich, spetniajac minimalne kryteria: co najmniej jedno wejscie bez
schodow, szerokos¢ drzwi wewnetrznych 32 cale (82 cm) i co najmniej pdt tazienki na
parterze. https.//visitability.org

TECHNOLOGIE ULATWIAJACE PROWADZENIE
SAMOCHODU

Posiadanie samochodu to co$ wiecej niz mozliwos¢ przemieszczania sie z miejsca na
miejsce. Dla os6b z paralizem prowadzenie samochodu moze by¢ przepustka do wolnosci,
niezaleznosci i przygody.

Dostepna jest szeroka gama technologii i modyfikacji utatwiajacych prowadzenie pojazdu
- od prostych, jak dodanie pedatu gazu po lewej stronie do w petni dostosowanych
pojazdéw wyposazonych w zmotoryzowane podnos$niki; pozwalaja one na prowadzenie
pojazdu wielu osobom dotknietym paralizem, w tym z bardzo ograniczong funkcja dtoni
i rak.

Prowadzenie pojazdu przez osobe niepetnosprawng czesto oznacza nauke jazdy od nowa.
Zasady ruchu drogowego nie zmienity sie,ale zmienity sie elementy sterujace. W zaleznosci
od konkretnych potrzeb, dostosowany pojazd moze mie¢ reczne dzwignie gazu/hamulca,
urzadzenia wspomagajace kierownice, dotykowe przyciski zaptonu i zmiany biegdw,
regulowane fotele kierowcy, automatyczne otwieracze drzwi lub joysticki dla oséb o
bardzo ograniczonej sprawnosci rak. Dla kierowcow po udarze mézgu do kierownicy mozna
przymocowac¢ gatke umozliwiajaca skrecanie jednag reka. Zamontowane na kierownicy
dzwignie hamulca i gazu umozliwiajg prowadzenie samochodu paraplegikom.

Osoby, ktére siedza na wozku inwalidzkim podczas prowadzenia pojazdu, wymagaja
recznej lub elektrycznej blokady jego potozenia dla bezpieczenstwa. Blokady reczne zwykle
wymagaja pomocy przy wsiadaniu i wysiadaniu, podczas gdy elektryczne pozwalaja na
wiekszg niezaleznosc - wystarczy wjechac¢ wozkiem na miejsce, gdzie sie on automatycznie
blokuje. Prowadzenie pojazdu ze skutera nie jest mozliwe, wiec ich uzytkownicy musza by¢
w stanie przesigsc sie na siedzenie kierowcy, aby prowadzic. Dostepne s3 specjalne fotele
elektroniczne, ktdre to utatwiaja.
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Ocena zdolnosci do prowadzenia pojazdow

Jezeli osoba niepetnosprawna jest zainteresowana prowadzeniem samochodu,
wykwalifikowany instruktor musi najpierw ocenic jej zdolno$¢ do prowadzenia pojazdu.
Pomoze to okresli¢, jakie konkretne modyfikacje i sprzet adaptacyjny beda odpowiadac
potrzebom danej osoby. Ocena zazwyczaj obejmuje badanie wzroku i sity miesni; ocene
elastycznosci i zakresu ruchdw; testy koordynacji wzrokowo-ruchowej (reka-oko), czasu
reakcji,osadu i podejmowania decyzji oraz zdolnosci obstugi sprzetu adaptacyjnego. Moga
by¢ réwniez brane pod uwage leki przyjmowane przez potencjalnego kierowce.

Osrodki rehabilitacyjne zazwyczaj moga skontaktowac kandydata z wykwalifikowanym
instruktorem. Rdéwniez Association for Driver Rehabilitation Specialists
(https//www.aded.net/default.aspx) prowadzi liste certyfikowanych specjalistow w catym
kraju.

W przypadku nowego prawa jazdy, wiekszos¢ stanéw wymaga waznego pozwolenia na
nauke jazdy lub wczedniejszego prawa jazdy, aby przystapi¢ do egzaminu praktycznego.
Nikomu nie mozna odmowi¢ mozliwosci ubiegania sie o pozwolenie lub prawo jazdy z
powodu niepetnosprawnosci,ale w zaleznosci od urzadzen adaptacyjnych niezbednych do
prowadzenia pojazdu moze by¢ wydane prawo jazdy z ograniczeniami.

Po uzyskaniu prawa jazdy mozna przypatrzec sie rodzajom pojazddw, ktére odpowiadaja
indywidualnym umiejetnosciom i potrzebom. Odpowiedni samochdd moze byc inny niz ten,
ktory wybratby petnosprawny kierowca, a zakres dostepnych opcji bedzie prawdopodobnie
mniejszy. Dobrze zorientuj sie, jakimi samochodami jezdzg inne osoby z podobnymi
niepetnosprawnos$ciami. Porozmawiaj z innymi kierowcami na forach internetowych lub
w grupach spotecznosciowych i zbadaj dostepne mozliwosci. Nastepnie we wspotpracy z
kwalifikowanym instruktorem i warsztatem modyfikacji pojazddw znajdz najlepsza opcje.

Powiagzane koszty i pomoc finansowa

Koszt modyfikacji pojazdu bywa bardzo zréznicowany. Nowy pojazd wzbogacony o
wyposazenie adaptacyjne moze kosztowa¢ od 20 000 do 80 000 dolaréw lub wiecej.
Badz dobrze zorientowanym klientem; zbadaj wiele opcji, sprawdz publiczne i prywatne
programy pomocy finansowej. Skontaktuj sie ze stanowym wydziatem rehabilitacji
zawodowej lub inng agencja zatrudnienia oraz, w stosownych przypadkach, z Department
of Veterans Affairs. Pamietaj tez, ze:

® Niektére grupy non-profit dziatajace na rzecz niepetnosprawnych oferujg granty
pomagajace finansowad urzadzenia adaptacyjne, réwniez w pojazdach.
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® Odszkodowanie pracownicze (workers’ comp) moze pokrywac koszty urzadzen
adaptacyjnych i modyfikacji pojazdu. Przed zakupem warto skontaktowac sie z
ubezpieczycielem, aby dowiedziec sig, co pokrywa ubezpieczenie i jakie sg ograniczenia.

® Wielu producentéw samochodéw ma plany rabatdw lub refundacji kosztow modyfikacji
pojazdu (patrz lista ponizej, w Zrédtach informacj).

® Niektore stany zwalniajg urzadzenia adaptacyjne z podatku od sprzedazy, jesli zostaty
zalecone przez lekarza. W niektorych przypadkach wydatki medyczne mozna odliczy¢ od
federalnego podatku dochodowego; szczeg6ty nalezy oméwic z ksiegowym.

Szukajac wykwalifikowanego warsztatu, ktdry przystosuje pojazd do konkretnych potrzeb
osoby z paralizem, nalezy zadawac pytania, sprawdzac certyfikaty i referencje. Czy
wspotpracuje z osoba dokonujaca oceny zdolnosci do prowadzenia pojazdu? Czy sprawdzi
twoj pojazd przed zakupem? Czy wymaga recepty od lekarza lub specjalisty ds. oceny
kierowcow? Czy zapewnia szkolenie w zakresie obstugi sprzetu? Czy zapewnia serwis
takiego sprzetu? Jaki jest koszt? Jak dtugo potrwajg prace? Jaka jest gwarancja? Przed
podjeciem decyzji upewnij sie, ze uzyskasz zadowalajace odpowiedzi na te pytania.

7
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ZRODLA INFORMACIJI O TECHNOLOGIACH ULATWIAJACYCH
PROWADZENIE SAMOCHODU

Adapting Motor Vehicles for People with Disabilities to broszura dostepna z National
Highway Traffic Safety Administration (NHTSA), ktéra zawiera wszechstronne informacje
na temat przepisow, procedur, wyboru i utrzymania sprzetu adaptacyjnego oraz opcji
pomocy finansowej. https.//www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.dot.gov/files/documents/adapting_

motor_vehicles brochure 810733.pdf

Association for Driver Rehabilitation Specialists (ADED) certyfikuje instruktorow jazdy,
ktorzy sa specjalistami w zakresie adaptacyjnej jazdy i pojazdéw. Organizacja oferuje
kilka arkuszy informacyjnych dla kierowcow z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci.

https.//www.aded.net

Disabled Dealer to publikacja przedstawiajaca uzywane pojazdy (i wszelkiego rodzaju sprzet
rehabilitacyjny i medyczny). Regionalne edycje zawieraja wiele uzywanych, przystosowanych
vandw i samochodéw osobowych. http.//www.disableddealer.com/default.as

Mobility Resource to internetowe centrum informacji o technologiach utatwiajacych
prowadzenie samochodu, w tym o pojazdach dostepnych dla wozkéw inwalidzkich
i sprzecie adaptacyjnym, wraz z recenzjami produktow i opcjami finansowania.
https.//www.themobilityresource.com

Mobility Works oferuje informacje na temat finansowania pojazdu dostosowanego do

potrzeb niepetnosprawnych. hitps//www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-
programs

National Highway Traffic Safety Administration oferuje porady dotyczace szkolenia
kierowcdw, wyboru i modyfikacji pojazdow. Wpisz ,adaptive” w wyszukiwarke
https.//www.nhtsa.gov

National Mobility Equipment Dealers Association (NMEDA) jest grupa handlowa
firm sprzedajaca adaptacyjny sprzet do jazdy i odpowiednio wyposazone samochody.

https.//nmeda.org

Reeve Foundation zapewnia informacje na temat samochoddéw i ich prowadzenia
dla o0s6b niepetnosprawnych, a takze arkusz informacyjny na ten temat.
https..//www.ChristopherReeve.org/living-with-paralysis/home-travel/drivin

211 | Christopher & Dana Reeve Foundation


https://www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.gov/files/documents/adapting_motor_vehicles_brochure_810733.pdf
https://www.nhtsa.gov/sites/nhtsa.gov/files/documents/adapting_motor_vehicles_brochure_810733.pdf
https://www.aded.net/
http://www.disableddealer.com/default.asp
https://www.themobilityresource.com/
https://www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-programs/
https://www.mobilityworks.com/financing/automotive-mobility-programs/
https://www.nhtsa.gov/
https://nmeda.org/
https://www.christopherreeve.org/todays-care/living-with-paralysis/lifestyle/driving/

NARZEDZIA | TECHNOLOGIE

JAKI RODZAJ POJAZDU NAJLEPIEJ
ODPOWIADA TWOIM POTRZEBOM?

Oto kilka pytar, ktdre pomogq osobom z paralizem zdecydowac, jaki pojazd jest dla nich
odpowiedni i czy mozna dostosowac obecnie posiadany samochdd:

® (zy niezbedny sprzet adaptacyjny wymaga vana, czy wystarczy mniejszy samochdd
osobowy? Innymi stowy, czy bedziesz siedzie¢ w wozku inwalidzkim podczas jazdy, czy mozesz
przesigsc sie na fotel samochodowy? Jesli mozesz przesigsc sie i prowadzic samochdd, twoje
opcje sq znacznie szersze.

® (zy wozek inwalidzki zmiesci sie w pojeZdzie? Osoba na wozku inwalidzkim siedzi wyzej i
moze nie zmiescic sie pod dachem auta. Kup wozek inwalidzki zanim kupisz samochdd, aby
dopasowac go do wozka.

® (zy pojazd mozna wyposazyc w urzqdzenia do kierowania rekami lub inny potrzebny sprzet?
® (zy po modyfikacjach pozostanie dosc¢ miejsca dla pozostatych pasazeréw?

® (zy w domu i w pracy jest wystarczajgco duzy parking dla pojazdu oraz do zatadunku/
wytadunku wdzka inwalidzkiego lub chodzika? Przydomowe lub publiczne garaze, a nawet
niektdre miejsca parkingowe mogq byc zbyt mate dla petnowymiarowych vandw.

® JeZeli koszty pojazdu, urzgdzeri adaptacyjnych lub przerdbek pokrywa ktos inny, jakie sq
ograniczenia lub restrykcje takiego pokrycia? Przed dokonaniem zakupu uzyskaj pisemne
oswiadczenie, ile zaptaci podmiot finansujqgcy.

® Jesli dostosowujesz uzywanego vana lub pojazd rodzinny, upewnij sie, ze robi to doswiadczony
mechanik. Nie wszystkie podnosniki sq jednakowe; niektdre po prostu nie pasujg. Ponadto
niektdre podnosniki sq przeznaczone wytqcznie dla wozkow inwalidzkich, a nie do skuterdw.
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PROGRAMY ZNIZEK | RABATOW NA POJAZDY

Wielu producentow samochoddw oferuje plany rabatéw lub refundacji kosztow
modyfikacji pojazdu, aby zmniejszyc¢ koszty takich prac; oto, co oferujq i gdzie
dowiedziec sie wiecej. Inni producenci réwniez mogq oferowac znizki; zapytaj o to
dealera wybranej marki.

Ford Accessibility Reimbursement oferuje do 1000 USD na pokrycie kosztéw
wyposazenia adaptacyjnego w nowych pojazdach marki Ford lub Lincoln. Centrum
obstugi  klienta Ford Accessibility https://www.fordupfits.com/accessibilit
financial-aid/ford-accessibility-reimbursement

GM Motors Mobility Assistance Center oferuje zwrot do 1500 USD (po spetnieniu
odpowiednich warunkdéw) oraz dwuletni plan tgcznosci i pomocy w razie
wypadku OnStar Protection Plan po zainstalowaniu kwalifikujgcego sie sprzetu
adaptacyjnego. https.//www.gmenvolve.com/fleet/vehicles/upfit-applications,

accessible-vehicles.

Toyota Motor Sales, USA, Inc. zwrdci do 1000 USD kazdemu kwalifikujgcemu sie,
oryginalnemu klientowi detalicznemu, pokrywajgc petny koszt zakupu i instalacji
kwalifikujgcego sie adaptacyjnego wyposazenia dla kierowcy lub pasazera.
https.//www.toyotamobility.com/financial-assistance

Program DriveAbility zapewnia pomoc finansowg w wysokosci do 1000 USD na
instalacje wyposazenia adaptacyjnego w nowych pojazdach marki Chrysler, Jeep,
Dodge, Ram lub Fiat. https://www.stellantisdriveability.com

Hyundai Mobility Program oferuje 1000 USD na pokrycie kosztéw sprzetu
adaptacyjnego. Wiecej informacji mozna uzyska¢ u dealera Hyundai.
https.//www.hyundaiusa.com/us/en/special-programs/mobility

Lexus Mobility zapewnia pomoc w postaci zwrotu do 1000 USD kosztdéw sprzetu
adaptacyjnego; wszechstronne informacje o utatwieniach mobilnosci oraz
elastyczne, dtugoterminowe finansowanie do 84 miesiecy na pojazd i sprzet
adaptacyjny. https.//support.lexus.com/s/article/What-is-Lexus-Mobilit-8229

Volvo  Mobility Program zwraca do 1000 USD kosztow wyposazenia
adaptacyjnego zamontowanego w w nowym Volvo. Mobility by Volvo Center.
https.//volvo.custhelp.com/app/answers/detail/a_id/8927
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UBRANIA

Dla osoby 0 ograniczonej mobilnosci
lub spedzajacej wiekszo$¢ czasu
na siedzaco, ubieranie sie moze
by¢ wyzwaniem. Ogolnodostepna [
odziez moze stwarza¢ problemy: =2
szwy w niewtasciwych miejscach i
powoduja  uszkodzenia  skory;
spodnie moga by¢ zbyt krotkie
lub marszczy¢ sie na kolanach;
kurtki podjezdzaja do gory; guziki
i zapiecia s3 nieporeczne. Istnieja
jednak pewne opcje.

Kilka firm kieruje oferte do osob
sparalizowanych:

Adaptations by Adrian projektuje peleryny, spodnie, bluzy i kurtki z myslg o osobach na
wozkach inwalidzkich i z niepetnosprawnoscia ruchowa. https.//www.adaptationsbyadrian.

com/Default.asp

Easy Access Clothing sprzedaje spodnie, w tym dzinsy, ptaszcze i odziez wierzchnia.
https.//easyaccessclothing.com

I1Z Adaptive oferuje nowoczesng odziez meska i damska, a takze ptaszcze i peleryny unisex.
https.//izadaptive.com

Liberare oferuje linie adaptacyjnych biustonoszy, bielizny dziennej i nocnej dla oséb
niepetnosprawnych. Wsréd pracownikéw sg osoby z ograniczeniami ruchowymi, w tym na
wozkach inwalidzkich. https.//liberare.co

Professional Fit Clothing oferuje przerdbki, a takze linie peleryn i zabezpieczen odziezy.
https.//www.professionalfit.com

Rolli-Moden oferuje odziez meska i damska oraz akcesoria. https.//www.rollimoden.de/en
TommyHilfiger Adaptive ma w ofercie adaptacyjng odziez wierzchnig dla dzieci i dorostych.
https.//usa.tommy.com/en/tommy-adaptive

Wheelchair Apparel produkuje dzinsy zaprojektowane tak, aby zminimalizowac ryzyko
odlezyn, w odroznieniu od zwyktych spodni zaprojektowanych gtéwnie do stania.
https.//wheelchairapparel.com
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SAM MADDOX

ZWIERZETA ASYSTUJACE

Oczywiscie zwierze nie jest urzadzeniem, ale tatwo zrozumiec, w jaki sposob psy asystujace
- lub nawet mniej konwencjonalne zwierzeta, takie jak matpy - moga by¢ waznym
narzedziem pomagajacym zyC osobie z paralizem. Zwierzeta asystujace zwiekszaja
niezaleznos¢ swoich wtascicieli i poprawiajg jakos¢ ich zycia. Pies moze pomdc witaczyc
Swiatto, pociggnac¢ wozek inwalidzki, podnies¢ upuszczone klucze lub otworzy¢ drzwi szafki.
Psy s3 réwniez Swietnymi towarzyszami
na co dzien i pomagaja przetamac¢ lody
przy poznawaniu nowych ludzi. Jest coraz
wiecej dowoddw, ze zwierzeta domowe
przynosza wiele korzysci emocjonalnych
i psychologicznych, a ich wiez z
wiascicielami jest zazwyczaj bardzo silna.

Wiekszos¢ psow asystujacych to tagodne
psy rasy golden retriever lub labrador
retriever, cho¢ coraz czesciej do tej roli
szkolone s3 psy wielorasowe ze schronisk.
Istnieje wiele organizacji w Stanach
Zjednoczonych i innych krajach, ktére
szkolg psy asystujace lub zapewniaja
szkolenia 0sdb, ktére chca przysposobic do
tej roli wtasne psy.

ZRODLA INFORMACIJI O ZWIERZETACH ASYSTUJACYCH

Assistance Dogs International prowadzi liste osrodkdw pséw asystujacych w Stanach
Zjednoczonych i za granica. https.//assistancedogsinternational.org

Canine Companions to ogélnokrajowy program, ktory bezptatnie zapewnia psy asystujace
osobom niepetnosprawnym._https./canine.org

Merlin’s Kids szkoli psy ze schronisk do roli pséw asystujacych. hitps:/merlinskids.org

National Education for Assistance Dogs Services zapewnia psy asystujace osobom
niestyszacym lub na wézkach inwalidzkich. https.//neads.org

PAWS with a Cause oferuje psy asystujace. https./www.pawswithacause.org
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OPIEKUNOWIE

Miliony ludzi w catych Stanach Zjednoczonych zapewnia
codziennie niezbedne wsparcie niepetnosprawnym
cztonkom rodzin i swoim najblizszym. Wyzwania
zwigzane z taka opieka moga wydawac sie przyttaczajace,

ale nie musimy stawia¢ im czota w pojedynke.
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Drodzy opiekunowie,

Po urazie, ktérego doznat moj mqz Christopher, stato sie oczywiste,
Ze paraliz jest problemem rodzinnym. Dbanie o fizyczne,
emocjonalne, spoteczne i ekonomiczne potrzeby naszych rodzin
moze byc¢ satysfakcjonujgce i wartosciowe. Ale opieka nad osobg
sparalizowanq to praca, ktérej nie zawsze sie spodziewamy.

Optakujemy utrate mobilnosci i niezaleznosci ukochanej osoby.
Optakujemy réowniez nasze wtasne straty: czujemy sie odizolowani,
nie mamy czasu dla siebie, czujemy sie wyczerpani i przyttoczeni.
Czujemytez, ze nikt inny nie rozumie stojgcych przed namiwymagan.
Opiekun musi radzi¢ sobie z problemami medycznymi, higienq,
transportem, planowaniem finansow, rzecznictwem i kwestiami
zwigzanymi z koncem Zzycia. Bycie skutecznym opiekunem
oznacza uzyskanie pewnego poczucia panowania nad sytuacjq.
Jednym ze sposobdw osiggniecia takiego stanu jest dostep do
informacji i dzielenie sie doswiadczeniami czy tez rozwigzywanie
problemdw z innymi opiekunami.

Pamietaj, ze nie jestes sam, jestes niezwykle cenny, a Ty i Twoja
rodzina mozecie prowadzi¢ aktywne, satysfakcjonujgce Zycie
pomimo wyzwan, jakie stawia paraliz. Nigdy nie wstydZ sie
poprosi¢ o pomoc naszego National Paralysis Resource Center.
Wystarczy zadzwonic¢ pod bezptatny numer 1-800-539-73009.

Z najlepszymi zyczeniami,
Dana Reeve
(List napisany w 2005 roku, rok przed jej smierciq)

ROLA OPIEKUNA

Zapewnienie opieki, ktéra pomaga ukochanej osobie zy¢ petnig zycia, moze byc rownie
wymagajace, co satysfakcjonujace. Opieka rzadko jest oczywistym wyborem - jest raczej
koniecznoscig pojawiajaca sie w wyniku wydarzen i okolicznosci, na ktére nie mamy
wptywu.

Wedtug sieci Caregiver Action Network,ponad 65 miliondw oséb w Stanach Zjednoczonych
opiekuje sie w jakims stopniu przewlekle chorym, niepetnosprawnym lub starzejacym sie
cztonkiem rodziny. Wartos¢ tej nieodptatnej pracy szacuje sie na 375 miliardéw dolaréw
rocznie - prawie dwa razy wiecej niz kwota wydawana tacznie na ptatnych opiekunow
domowych i domy opieki. W miare starzenia sie spoteczefistwa i postepdw medycyny,
dzieki ktérym ludzie zyja dtuzej, liczba opiekunéw-cztonkéw rodziny bedzie stale rosnac.

Opiekunowie czesciej doswiadczaja depresji i niepokoju niz ogot populacji i zmagaja sie

z poczuciem izolacji. Laczenie pracy z obowigzkami opiekundw oraz wigkszymi kosztami
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i wydatkami medycznymi zwigzanymi z niepetnosprawnoscia powoduje dodatkowo stres
finansowy. Opiekunowie czesto zaniedbuja swoje zdrowie fizyczne i psychiczne, gdyz
skupiaja sie wytacznie na zaspokajaniu licznych potrzeb podopiecznego; zaburzenia snu,
zte odzywianie i bdle plecow to czesto zgtaszane problemy,ktore z czasem moga prowadzic
do przewlektych schorzen. Jednak przy odpowiednich zasobach i wsparciu, zapewnianie
opieki moze by¢ duzo tatwiejsze.

Kluczowa dla opiekundéw jest identyfikacja strategii, ktére nie tylko pozwola
skutecznie wspierac bliskich, ale takze stworza czas i przestrzen niezbedne do
zachowania witasnej tozsamosci. Rozwaz ponizsze sugestie opracowane przez
National Paralysis Resource Center:

Dbaj o siebie: zaniedbanie zdrowia fizycznego i psychicznego nieuchronnie wptynie na
ogolny stan organizmu i zdolnos¢ do opieki nad bliskimi. Jedz zdrowo i ¢wicz codziennie:
rozwaz ¢wiczenia sitowe lub rozciggajace, ktére moga pomdéc utrzymac forme fizyczna
wymagang do opieki bez ryzyka urazéw. Umawiaj sie na regularne badania lekarskie i
stomatologiczne, i dotrzymuj ich termindw; nigdy nie ignoruj objawdw choroby. Sprobu;j
wigczy¢ joge lub medytacje do swojej rozktadu dnia; nawet mini sesje mogg pomdc radzic
sobie z hustawka emocjonalng towarzyszaca opiece. Prowadz dziennik opiekuna; zapisuj w
nim swoje przemyslenia, podsumowujac trudnosci czy triumfy danego dnia; systematyczne
notatki mogg pomdc oczysci¢ gtowe i zapewnic spokojniejszy sen. Kazdego dnia znajdz
czas na czynnosci, ktore zregeneruja Cie psychicznie, jak praca w ogrodzie, czytanie ksigzki
Czy spacer z przyjacielem.

Regularnie korzystaj z opieki zastepczej: znalezienie czasu na regeneracje jest
kluczowe dla opiekundw. Programy opieki zastepczej, oferowane przez stanowe i lokalne
agencje w catym kraju, daja opiekunom chwile wytchnienia. Kryteria kwalifikacyjne
i szczegbty programéw s3 rdzne, ale moga obejmowac zwrot kosztow opieki domowej
lub tymczasowej opieki w osrodkach dla senioréw, domach opieki, osrodkach opieki z
zamieszkaniem lub na obozach letnich. Ustugi opieki zastepczej moga by¢ koordynowane
przez takie urzedy jak Offices of Aging or Disability albo Department of Social Services;
aby zlokalizowac takie ustugi w swoim stanie, przeszukaj ARCH National Respite Network
i National Respite Locator Service. Rodziny opiekujgce sie weteranami wojskowymi
moga réwniez kwalifikowac sie do opieki zastepczej za posrednictwem Department of
Veteran Affairs (VA) Organizacje non-profit, takie jak Easterseals, rdwniez oferujg ustugi
opieki zastepczej, ktére moga obejmowac sesje relaksacyjne dla opiekundw i noclegi dla
ich podopiecznych. Zbadaj wszystkie opcje i organizuj regularng opieke zastepczg, zanim
sytuacja cie przyttoczy. Ponadto warto rozwazy¢ opcje programu Home and Community
Based Services w ramach Medicaid, gdzie mozna uzyskac pokrycie kosztéw innych opcji
opieki i zapewni¢ podopiecznemu wieksza niezaleznosc.
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TRUDNA NAUKA NOWYCH OPIEKUNOW

Kiedy Abby Banks przywiozta swojego syna do domu po miesiecznym pobycie w szpitalu
dzieciecym Shriners, byta przerazona. Wyatt, ktdry doznat uszkodzenia rdzenia kregowego na
odcinku T2-T4 w wyniku poprzecznego zapalenia rdzenia, miat osiem i pot miesigca.

,Nie miatam wyksztatcenia medycznego”
- mowi. ,Batam sie, Ze cos pdjdzie nie tak,
Ze cos przegapie - Ze nie bede w stanie
wystarczajgco dobrze opiekowac sie nim,
kiedy bedzie zdrowiat’.

Pani Banks nie miata jednak zbyt wiele czasu,
by oswoic swoje obawy i przygotowac sie do
nowej roli - opiekunki niepetnosprawnego
dziecka. Paraliz zmienia Zycie 0séb i rodzin
w mgnieniu oka; potrzeby Wyatta byty
natychmiastowe.

Z czasem pani Banks odnalazta sie w tej nowej sytuacji. Pozwolita sobie na optakiwanie tego,
co stracita, jednoczesnie swietujqc kazdy postep syna. Zatozyta strone na Facebooku, aby pisac
0 swoich doswiadczeniach i nawigzac kontakt z innymi rodzinami, ktdre Zyjq z urazami rdzenia
kregowego. Stworzyta przestrzen dla siebie i nauczyta sie prosi¢ o pomoc, by radzi¢ sobie
wymogami opieki nad chorym, ktéra moZe byc niekiedy przyttaczajqca.

,Opiekunowie muszq zy¢ z otwartymi ramionami, kiedy w rzeczywistosci chcemy trzymac
wszystko kurczowo przy sobie. Czasami toniesz w morzu odpowiedzialnosci i nie wiesz, jak
poprosic o pomoc. Ale nie sqdze, by ktokolwiek z nas byt stworzony do tego, by radzic¢ sobie z
czyms takim w pojedynke”.

Abby Banks jest autorkq ksigzki Love Him Anyway (http.//www.fightlikewyatt.com/book)

Kontaktuj sie z innymi w podobnej sytuacji: Stworzenie sieci wzajemnej pomocy z
innymi opiekunami, poprzez indywidualny mentoring, czy w grupach wsparcia, moze
pomdc zmniejszy¢ poczucie izolacji. Bierz udziat w konferencjach poswieconych opiece,
aby spotkac sie zinnymi osobami w podobnej sytuacji zyciowe]. Skontaktuj sie z krajowymi
i regionalnymi organizacjami non-profit, takimi jak Caregiver Action Network, aby znalez¢
programy w poblizu miejsca zamieszkania lub internetowe grupy wsparcia. Department of
Veterans Affairs (VA) zapewnia opiekunom weteranéw mentoring do$wiadczonych oséb w
tej samej sytuacji ,zas organizacje wyznaniowe czesto oferuja lokalne, ponadwyznaniowe
grupy wsparcia. National Paralysis Resource Center taczy réwniez opiekundw z mentorami
w podobnej sytuacji i oferuje bezptatne, wirtualne grupy wsparcia.
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DANA REEVE O OPIECE

Kiedy Chris doznat urazu, dziatalismy troche tak, jakbysmy wylgdowali na innej planecie. Moze
to wygladac bardzo ponuro i przyttaczajqco. Trzeba bardzo radykalnie przestawic sie na inne tory
myslenia. | stawianie czota nowej normalnosci, stawianie czota tym zmianom, stracie ... musisz
optakiwac strate. Bo to prawda - jedynym sposobem na ztagodzenie smutku jest Zzatoba. Musisz
przyznac sie przed sobq do straty. Ale kiedy juz to zrobisz, otwierasz w sobie zupetnie nowy
obszar, w ktérym mozesz mie¢ ogromng nadzieje.
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Dana Reeve

Rozwaz psychoterapie: moze ona pomdc w opanowaniu gniewu, frustracji, poczucia winy
i straty, ktérych czesto doswiadczaja opiekunowie. Sprawdz w okolicznych szpitalach, ktore
specjalizujg sie w rehabilitacji paralizu, czy oferujg psychoterapeutéw dla opiekundw.

Wzmocnij wsparcie finansowe: Obcigzenia finansowe zwigzane z niepetnosprawnoscia
moga potegowac stres zwigzany z opieka; poszukaj programow i zrodet finansowania,
ktére pomogtyby zmniejszy¢ wyzwania finansowe. Ustawa Achieving a Better Life
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Experience (ABLE) to prawo federalne, ktére umozliwia kwalifikujgcym sie osobom z
niepetnosprawnoscia otwarcie nieopodatkowanego konta oszczednosciowego. Srodki z
takiego konta mozna wykorzysta¢ na wydatki zwigzane z niepetnosprawnoscia, takie jak
edukacja, zakwaterowanie i transport, aby ztagodzi¢ problemy finansowe. Wiele stanéw
nadzoruje fundusze powiernicze (trust funds) pokrywajace koszty ustug takich jak leki i
pielegnacja kwalifikujacych sie 0séb z urazowym uszkodzeniem rdzenia kregowego (SCI).
Program wsparcia opiekundw oferowany przez VA zapewnia w niektérych sytuacjach
miesieczne zasitki dla opiekunéw weterandw.

Zapoznaj sie z zakresem ubezpieczenia: niezaleznie od tego, czy posiadasz prywatne
ubezpieczenie, Medicaid czy Medicare, zapoznaj sie z polisg i zestawieniem Swiadczen,
aby zrozumie¢, do jakich ustug mozesz kwalifikowac sie Ty i Twoj podopieczny. Ustugi
takie jak domowa pomoc medyczna lub program Home and Community Based Services
(HCBS) umozliwiajg skorzystanie z pomocy zewnetrznych opiekunéw. Kazdy stan ma inng
polityke zwigzang z HCBS, dlatego wazne jest, aby nawigzac kontakt z innymi opiekunami i
organem Medicaid w danym stanie, takim jak Department of Health and Human Services..
Centers for Medicaid and Medicare Services oferuje szereg webinaridéw informacyjnych dla
konsumentdw na swojej stronie internetowe;.

Pros o pomoc: krewni,przyjaciele,wspotpracownicy i ludzie z parafii prawdopodobnie beda
chcieli pomdc najlepiej jak potrafig - pozwdl im na to. Miej w aplikacji telefonicznej biezaca
liste indywidualnych i rodzinnych potrzeb, na przyktad koszenie trawnika, wyprowadzanie
psa, odbieranie dzieci ze szkoty, organizowanie wspoélnych zabaw dla rodzenstwa, zakupy
spozywcze, odbior lekdw z apteki, czy sktadanie prania. Udostepniaj wérdd potencjalnych
darczyncow listy ulubionych dan z dostawa do domu lub popro$ o karty podarunkowe z
lokalnych restauracji. Zastandw sie, jakie przedmioty czy dziatania utatwityby ci zycie i
przyjmij od przyjaciét i rodziny ich pomoc.

Zdobywaj wiedze: wiedza moze dawac site i jakze cenne poczucie panowania nad
sytuacja. Prowadz szczegbtowa historie medyczna, aby w razie potrzeby moc lepiej
zrozumie¢ i omawia¢ z lekarzami obawy dotyczace opieki i zmian w stanie zdrowia
swojego podopiecznego. Naucz sie¢ sprawnej obstugi narzedzi i sprzetu adaptacyjnego,
ktére maja kluczowe znaczenie dla codziennych potrzeb. Trzymaj instrukcje obstugi w
specjalnym folderze i oznaczaj filmy instruktazowe zaktadka w przegladarce (bookmark),
aby miec je pod reka. Wskazdwki, jak pozostawac na biezaco z nowinkami technologicznymi
utatwiajacymi opieke, znajduja sie w rozdziale Narzedzia tej ksiazki.

Wspdlnie podejmujcie decyzje: wazne jest poszanowanie niezaleznosci osoby, ktorg
sie opiekujesz; daj jej jak najwieksze mozliwosci podejmowania decyzji, ktére maja
bezposredni wptyw na jej zycie.
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Miej plan awaryjny: trudne warunki pogodowe stwarzajg szczegdlne ryzyko dla
niepetnosprawnych i ich opiekunéw, poniewaz zaktdcaja rutynowe czynnosci i niezbedna
infrastrukture. Dowiedz sie, co robi¢ przed, w trakcie i po wystapieniu sytuacji awaryjne;.
Broszura Reeve Foundation Emergency Preparedness for People with Paralysis (Gotowosc¢ na
sytuacje awaryjne dla 0séb z paralizem) oferuje kompleksowe wskazéwki dotyczace wielu
tematow, od tego, jak spakowac "torbe awaryjng" i jakie zapasy mie¢ pod reka na wypadek
przerwy w dostawie pradu. Pobierz broszure ze strony naszej publikacji lub popro$ naszych
specjalistow ds. udostepniania informacji o wystanie egzemplarza poczta.

ZRODtA
Caregiver Action Network, Family Caregiver Alliance, AARP, Department of Veteran Affairs

ZASOBY CAREGIVING

AARP oferuje centrum zasobow zwigzanych z opieka, takich jak kwestie prawne, opieka
zdalna i kwestie zwigzane z konicem zycia. https.//www.aarp.org/home-family/caregiving

ARCH National Respite Network i National Respite Locator Service pomaga
rodzicom, opiekunom i profesjonalistom zidentyfikowa¢ programy opieki zastepczej w ich
spotecznosciach. hitps.//archrespite.org

Caregiver Action Network edukuje, wspiera i wzmacnia rodziny, ktore opiekuja sie przewlekle
chorymi, starszymi lub niepetnosprawnymi bliskimi. https//www.caregiveraction.org

Caregiver Media Group publikuje magazyn Today's Caregiver i oferuje tematyczne
biuletyny, artykuty i konferencje. https.//caregiver.com

Caregiving.com to spotecznos¢ internetowa dla rodzin i pracownikéw ochrony zdrowia,
ktorzy opiekuja sie przewlekle chorymi lub niepetnosprawnymi cztonkami rodziny.
https.//www.caregiving.com

Christopher & Dana Reeve Foundation posiada broszure na temat gotowosci na sytuacje
awaryjne dla osob z paralizemEmergency Preparedness for People with Paralysis. Zadzwon
do specjalistow ds. informacji, aby poprosi¢ o bezptatny egzemplarz lub pobierz go ze

strony fundacji. ChristopherReeve.org/Booklets

Department of Veterans Affairs oferuje programy wsparcia dla opiekunéw, ktdre
zapewniajg mentoring doswiadczonych oséb w tej samej sytuacji, stypendia i porady
psychologiczne dla kwalifikujacych sie rodzin. hitps.//www.caregiverva.gov

Easterseals $wiadczy ustugi zastepcze dla opiekundw. Skorzystaj z wyszukiwarki lokalnych
programow, aby zobaczy¢, co jest dostepne w Twojej okolicy. https.//www.easterseals.com/
support-and-education/for-caregivers/respite-care.html
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Family Caregiver Alliance (FCA) to wiodaca agencja systemu Caregiver Resource Centers
w Kalifornii, ktéra prowadzi osrodek National Center on Caregiving, rozwijajacy programy
wsparcia dla 0sob opiekujacych sie cztonkami rodziny w catych Stanach Zjednoczonych.
FCA wspiera sprawy wazne dla opiekundw poprzez edukacje, ustugi,badania i rzecznictwo.
https.//www.caregiver.org

National Alliance for Caregiving to ogolnokrajowa koalicja grup, wspierajacych
osoby opiekujagce sie cztonkami rodziny i specjalistéw, ktérzy im pomagaja.
https.//www.caregiving.org

Witryna Nursing Home Compare, sponsorowana przez Medicare, przedstawia dane
oceniajace funkcjonowanie wiekszosci domdw opieki w USA. Zawiera réwniez publikacje
utatwiajacg wybdr domu opieki, A Guide to Choosing a Nursing Home i przydatng do tego
celu liste kontrolna. https.//www.medicare.qov/care-compare/?redirect=true&providerType=
NursingHome.

Publikacja Personal Care Assistants: How to Find, Hire & Keep Informacje opracowane
przez Craig Hospital na temat poszukiwania, zatrudniania i utrzymania opiekunow
niepetnosprawnych. https.//craighospital.org/resources/personal-care-assistants-how-to-
find-hire-keep

Rosalynn Carter Institute for Caregivers promuje kontakty pomiedzy lokalnymi,
stanowymi i krajowymi organizacjami dziatajgcymi na rzecz zdrowia, rozwoju umiejetnosci
i odpornosci opiekundw. https://rosalynncarter.org

Shepherd's Centers of America (SCA) jest miedzywyznaniowa organizacja, ktéra
koordynuje prawie 60 niezaleznych osrodkéw Shepherd's Centers w catych Stanach
Zjednoczonych, pomagajacych osobom starszym w zachowaniu niezaleznosci.
https.//www.shepherdcenters.org

Social Security Administration udziela informacji na temat zwolnionych z podatkéw kont

ABLE dla 0s6b z niepetnosprawnosciami. https.//www.ssa.qov/ssi/spotlights/spot-able.html

Well Spouse Association to krajowa organizacja wspierajaca wspotmatzonkow i
partneréw osdb przewlekle chorych i/lub niepetnosprawnych. Pomaga radzi¢ sobie z
typowymi problemami takich opiekundw: gniewem, poczuciem winy, strachem, izolacja,

zalem i zagrozeniem finansowym. https.//wellspouse.org
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StOWNIK

Afazja: zaburzenie mowy spowodowane uszkodzeniem kory mézgu. Zdolno$¢ do mowy i
rozumienia jezyka czesto powraca po zmniejszeniu obrzeku.

Akson: wtokno nerwowe, ktore przenosi impuls z komérki nerwowej do miejsca docelowego,
a takze przenosi materiaty z zakonczeh nerwowych (np. w miesniach) z powrotem do
komorki nerwowej. Kiedy akson zostaje przeciety, ciato komorki nerwowej udostepnia biatka
wymagane do jego regeneracji. Na koncu aksonu tworzy sie stozek wzrostu. W rdzeniu
kregowym uszkodzony akson jest czesto przygotowany do regeneracji i zwykle ma dostepny
zapas materiatu do tego celu. Naukowcy uwazaja, ze regeneracje uniemozliwia toksyczne
srodowisko otaczajace akson, a nie genetyczne zaprogramowanie samego aksonu.

Alfa blokery: leki, ktére moga rozluzni¢ zwieracz cewki moczowej i prostate, a tym samym
umozliwic¢ lepsze oproznianie pecherza.

Allodynia: stan, w normalnie niebolesne bodzce wywotuja bol.

Ambulacja: ,chodzenie” w ortezach lub o kulach. Niektdrym sparalizowanym osobom
ambulacje umozliwia specjalna stymulacja elektryczna. Wielu z nich uwaza, ze ilos¢ energii
zuzywana na ,chodzenie" jest zbyt duza w stosunku do matej funkcjonalnosci; wykonuja
wiecej czynnosci na wdzkach inwalidzkich.

Ankyloza: unieruchomienie stawu prowadzace do bezruchu, spowodowane kostnieniem lub
odktadaniem sie krysztatdw wapnia w stawach.

Antycholinergicznyk: lek czesto przepisywany osobom z zatozonymi cewnikami w celu
zmniejszenia skurczdw miesni gtadkich, w tym pecherza moczowego. Leki antycholinergiczne
blokuja niektére receptory (acetylocholiny), powodujac hamowanie pewnych impulséw
nerwowych (przywspotczulnych).

Antydepresant: lek przepisywany w celu leczenia depres;ji.

Astrocyty: gwiazdziste komoérki glejowe, ktére zapewniaja niezbedne $rodowisko chemiczne
i fizyczne do regeneracji nerwow. Komorki te namnazaja sie po urazie i uwaza sie, ze
rozktadaja toksyny, takie jak glutaminian. Astrocyty maja réwniez zte strony: reaktywne
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astrocyty przyczyniaja sie do powstawania blizny glejowej, ktéra moze by¢ gtéwna przeszkoda
W regeneracji nerwdw po urazie.

Augmentacja pecherza moczowego: inaczej cystoplastyka augmentacyjna.

Autonomiczny uktad nerwowy (AUN): czes¢ uktadu nerwowego, ktora odpowiada za funkcje
niezalezne od naszej woli, w tym prace miesnia sercowego, gruczotow i tkanki miesni gtadkich.
Uktad autonomiczny dzieli sie na uktad wspdtczulny (sympatyczny) i przywspodtczulny
(parasympatyczny). Dziatanie czesci wspotczulnej AUN objawia sie w reakcji organizmu
na stres (walka lub ucieczka”); dziatanie czesci przywspotczulnej objawia sie obnizonym
cisnieniem krwi, zwezeniem Zrenic i spowolnieniem pracy serca.

Badania metoda podwadjnie Slepej proby: uczestnicy badania, badacze, personel instytucji
lub firma sponsorujaca nie wiedzg, jakie leczenie kazdy uczestnik otrzymywat podczas
badania.

Badanie cystometryczne: pomiar sity miesni pecherza oprézniajacych pecherz lub
powstrzymujacych wyptyw moczu. Stuzy do oceny programu cewnikowania.

Badanie kliniczne: program badan naukowych z udziatem ludzi, zwykle obejmujacy grupe
eksperymentalng i grupe kontrolng, w celu zbadania bezpieczenstwa i skutecznosci leczenia.

Badanie obrazowe nerek: test sprawdzajacy czynnos$¢ nerek. Polega ona na wstrzyknieciu
do zyty ptynu, ktdry nastepnie przechodzi przez nerki do pecherza moczowego. Jesli nerki
sg ostabione lub wystepuje duze cisnienie zwrotne z pecherza moczowego, ptyn nie bedzie
przechodzit do pecherza moczowego z normalng predkoscia.

Baklofen dokanatowy: podawanie leku przeciwskurczowego baklofenu bezposrednio do
rdzenia kregowego przez chirurgicznie wszczepiong pompe. Bardziej skuteczny niz podawanie
doustne bez skutkéw ubocznych dawkowania ogélnoustrojowego.

Bezdech senny: nieregularne oddychanie podczas snu powodujace zmeczenie, sennos¢ w
ciggu dnia. Czesciej wystepuje u tetraplegikéw (0sob z porazeniem czterokonczynowym).
(Patrz BiPAP).

Biofeedback (biologiczne sprzezenie zwrotne): proces dostarczania pacjentowi informacji
wzrokowych lub dzwiekowych o funkcjach organizmu, w tym o ci$nieniu krwi i napieciu
migsni. Metodg préb i btedow mozna nauczy¢ sie $wiadomie kontrolowac te funkcje.
Niektorym sparalizowanym osobom pomaga to przywrécic¢ sprawno$¢ pewnych miesni.

BiPAP: rodzaj nieinwazyjnego mechanicznego wspomagania oddychania w leczeniu
bezdechu sennego.

Btona pajeczyndéwki: jedna z trzech bton (srodkowa) chronigcych mozg i rdzen kregowy.

Bocznik (shunt): rurka do drenazu jamy organizmu; stosowana w leczeniu jamistosci rdzenia
poprzez wyréwnanie cisnienia miedzy jama a ptynami rdzeniowymi.W rozszczepie kregostupa
stosowany w celu zmniejszenia cisnienia w wodogtowiu.
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Bol neuropatyczny: rodzaj bdlu (niekiedy okreslany jako bol osrodkowy), ktérego nie
mozna powigza¢ z prostym bodzcem; jest to ztozona patologia powigzana z nerwami
rdzenia kregowego, ktére mogty wytworzy¢ nowe, nieprawidtowe potaczenia, straci¢ ostone
mielinowa lub dziata¢ w zmienionym $rodowisku biochemicznym.

Cewnik: gumowa lub plastikowa rurka do odprowadzania lub wprowadzania ptynéw do jamy
ciata,zwykle pecherza moczowego. Niektére cewniki s3 zamkniete w sterylnym opakowaniu i
sg stosowane tylko raz. Inne pozostajg w pecherzu i stale odprowadzaja mocz.

Cewnikowanie przerywane: uzywanie cewnika do regularnego oprdzniania pecherza
moczowego. (Patrz Samodzielne cewnikowanie).

Cewnikstaty: elastyczna rurka utrzymywana w pecherzu moczowym do ciagtego odprowadzania
moczu do worka przymocowanego na nodze pacjenta lub innego urzadzenia. Cewnik moze
zosta¢ wprowadzony do pecherza moczowego przez cewke moczowa lub przez otwor w
podbrzuszu (stomie nadtonowa).

Cystografia (CG): badanie radiologiczne wykonane po wstrzyknieciu srodka cieniujacego do
pecherza; pozwala rozpoznac refluks.

Cystoplastyka augmentacyjna: operacja polegajaca na powiekszeniu pecherza moczowego
poprzez przyszycie kawatka jelita do gdrnej czesci pecherza.

Cystoskopia: badanie cewki moczowej i pecherza moczowego przy uzyciu cystoskopu -
niewielkiego narzedzia przypominajacego metalowa rurke. Stosowane jest do rozpoznania
stanow zapalnych, kamieni pecherza moczowego, guzow i ciat obcych.

Cystostomia nadtonowa: zabieg polegajacy na wykonaniu niewielkiego otworu w powtokach
brzusznych do pecherza moczowego; czasami w celu usuniecia duzych kamieni, czesciej w
celu zatozenia cewnika do drenazu moczu.

Czynnik wzrostu nerwdw (NGF): biatko, ktére wspomaga przezycie neuronéw embrionalnych
i reguluje neuroprzekazniki; jeden z kilku czynnikéw wzrostu zidentyfikowanych w
osrodkowym uktadzie nerwowym. Czynniki te, w tym BDNF (czynnik neurotroficzny
pochodzenia mézgowego) i CNTF (rzeskowy czynnik neurotroficzny), odgrywaja wazng role
W regeneracji.

Czynnosci zycia codziennego (ADL): czynnosci zwigzane z higieng osobistg i pielegnacja,
korzystaniem z toalety oraz przemieszczaniem sie, w tym kapiel, ubieranie sie, jedzenie i inne
umiejetnosci niezbedne do samodzielnego zycia.

Demielinizacja: utrata ,warstwy izolacyjnej” (ostonki) wtokien nerwowych z powodu urazu
lub choroby; zmniejsza zdolnos¢ nerwdw do przewodzenia impulséw (jak w stwardnieniu
rozsianym i niektdrych przypadkach urazu rdzenia kregowego). Niektdre nienaruszone, ale
niedziatajace wtdkna nerwowe mozna ,naktoni¢” do remielinizacji, co moze przywrocic ich
funkcje. (Patrz Mielina).
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Dendryt: mikroskopijna rozgateziona wypustka komaérki nerwowej (neuronu) przypominajaca
ksztattem drzewo. Zawiera receptory odbierajace sygnaty od innych neurondw. taczna
dtugosc¢ dendrytow w ludzkim mozgu przekracza kilkaset tysiecy mil.

Depresja: zaburzenie zdrowia psychicznego charakteryzujace sie obnizonym nastrojem, niska
samoocena i utratg zainteresowania lub zadowolenia z czynnosci, ktdre zazwyczaj sprawiaty
przyjemnosc¢. Przyczyny depresji moga obejmowac czynniki psychologiczne, psychospoteczne,
dziedziczne i biologiczne. W leczeniu depresji czesto stosuje sie leki przeciwdepresyjne, a
takze psychoterapie.

Dermatom: mapa ciata, ktora pokazuje typowe funkcje dla réznych pozioméw uszkodzenia
rdzenia kregowego.

Dolne neurony ruchowe: wtokna nerwowe, ktére majg poczatek w rdzeniu kregowym i
biegna z osrodkowego uktadu nerwowego do miesni. Uszkodzenie tych komédrek nerwowych
moze zniszczy¢ odruchy, a takze wptynac na funkcje jelit, pecherza moczowego i narzadéw
ptciowych. (Patrz Gérne neurony ruchowe).

Drenaz posturalny (utozeniowy): wykorzystanie grawitacji do oczyszczenia ptucz wydzieliny;
gtowa znajduje sie nizej niz klatka piersiowa.

Dysrefleksja autonomiczna: potencjalnie niebezpieczna reakcja obejmujaca wysokie
ciSnienie krwi, pocenie sie, dreszcze, bol gtowy, ktéra moze wystapi¢ u 0s6b z urazem
rdzenia kregowego (SCI) powyzej szostego kregu piersiowego (T6). Czesto spowodowana
jest problemami z pecherzem lub jelitami. Nieleczona dysrefleksja autonomiczna moze
prowadzi¢ do udaru, a nawet zgonu.

Dyssynergia zwieraczowo-wypieraczowa: utrata wspotdziatania zwieracza cewki moczowej
i miesnia wypieracza pecherza.

Egzosom: nanoczasteczka lipidowa, uzywana przez komoérki do transportu substancji
chemicznych, lipidow i biatek do innych komérek. Egzosomy to nosniki biologiczne, ktérych
wartos¢ tkwi nie w nich samych, ale w tym, co przenosza.

Elektroejakulacja: metoda stymulacji wytrysku u mezczyzn z zaburzeniami erekcji. Zabieg
polega na umieszczeniu sondy elektrycznej w odbytnicy. Uzyskane w ten sposéb plemniki
mozna uzy¢ do zaptodnienia komorki jajowej w macicy lub w probdwce.

Ergometr: maszyna do ¢wiczen, wyposazona w urzadzenie do pomiaru pracy wykonanej
podczas ¢wiczen.

Fizjatra: lekarz specjalizujacy sie w medycynie fizykalnej i rehabilitacji medyczne;j.

Fizjoterapeuta: kluczowy cztonek zespotu rehabilitacyjnego; przeprowadza badania, testy
funkcjonalne i stosuje leczenie w celu zwigkszenia ich maksymalnej sprawnosci fizycznej
pacjenta.

Foley’a (cewnik): cewnik wprowadzany do pecherza moczowego i pozostawiony w nim na
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dtuzszy czas w celu ciggtego odprowadzania moczu do worka na mocz.

Funkcjonalna stymulacja elektryczna (FES): doprowadzenie sterowanego komputerowo
pradu elektrycznego o niskim natezeniu do uktadu nerwowo-mig$niowego, w tym
sparalizowanych miesni,w celu poprawy lub generowania funkcji (np.chodzenie i ¢wiczenia na
rowerze stacjonarnym). Urzadzenia oparte na technologii FES s3 dostepne na rynku dla oséb
z paralizem do ¢wiczen i ambulacji. Inne zastosowania obejmuja korekcje skoliozy, kontrole
pecherza moczowego, elektroejakulacje, stymulacje nerwu przeponowego, stymulacje kaszlu.

Gizmo: zewnetrzny cewnik do zbierania moczu naktadany na cztonka; przeznaczony dla
mezczyzn z nietrzymaniem moczu. (Nazywany réwniez cewnikiem Texan).

Gorne neurony ruchowe: dtugie komarki nerwowe, ktére majg poczatek w moézgu i biegng
wzdtuz rdzenia kregowego. Uszkodzenie tych nerwdw przecina potgczenie miedzy mézgiem
a miesniami.

Hipoksja (niedotlenienie): niedobor tlenu we krwi spowodowany upos$ledzeniem czynnosci
ptuc. Jest to wazna kwestia w ratownictwie medycznym, a takze leczeniu 0séb z ograniczona
czynnoscia ptuc. Hipoksja moze dodatkowo uszkodzi¢ wrazliwg na niedobér tlenu tkanke
nerwowa.

Hipotensja ortostatyczna: obnizone cisnienie krwi powodujace zawroty gtowy. Krew
gromadzi sie w nogach lub w okolicy miednicy. Powszechnym srodkiem zaradczym jest
stosowanie ponczoch uciskowych. (Patrz takze Niedocisnienie ortostatyczne).

Hipotermia: technika chtodzenia rdzenia kregowego po urazie; moze zmniejszy¢ potrzeby
metaboliczne i zapotrzebowanie uszkodzonej tkanki na tlen,zmniejszy¢ obrzek (opuchlizne),
co z kolei moze zmniejszy¢ wtorne uszkodzenie wtokien nerwowych.

Infekcja drég moczowych (UTI): stan zapalny spowodowany zwykle przez bakterie; objawy
obejmuja metny, cuchnacy mocz, obecnos¢ krwi w moczu lub nagty wzrost spastycznosci
w cewce moczowej (zapalenie cewki moczowej), pecherzu moczowym (zapalenie pecherza
moczowego) lub nerkach (odmiedniczkowe zapalenie nerek). Bakterie, ktére nie wywotuja
objawow, zwykle nie wymagaja leczenia.

Inzynieria genetyczna (technologia rekombinacji DNA): manipulowanie kodowaniem
gendw do proceséw biologicznych. Geny to jednostki materiatu dziedzicznego zlokalizowane
na chromosomach, stanowiace ,plan” determinujacy specyficzne cechy organizmu. Wykazano,
ze transfer gendw kontroluje procesy regeneracji nerwow.

Kamienie: ztogi wapnia tworza kamienie w nerkach lub pecherzu moczowym. Kamienie
pecherza moczowego mozna tatwo usunac¢; kamienie nerkowe moga wymagac litotrypsji
(rozkruszania falg uderzeniowa) lub operacji.

Kaszel wspomagany: znany réwniez jako kaszel wspomagany recznie; opiekun pomaga
osobie z SCI oczysci¢ drogi oddechowe, uciskajac przepone ponizej zeber i jednoczesnie
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wykonujac pchniecie ku gorze.

Klonus: gteboki odruch sciegnisty charakteryzujacy sie rytmicznymi skurczami miesnia
podczas proby utrzymania go w stanie rozciggnietym.

Kolostomia: zabieg chirurgiczny umozliwiajacy wydalanie katu przez stomie, wytoniona
poprzez potaczenie czesci jelita grubego z powierzchnia brzucha. U oséb sparalizowanych
czasami wykonuje sie kolostomie z powodu problemdw z wypréznianiem Lub higieng skry.

Komunikacja wspomagajaca i alternatywna (AAC): sposoby komunikacji, ktére uzupetniaja
lub poprawiajag mowe lub pismo, w tym urzadzenia elektroniczne, tablice z obrazkami i jezyk
migowy.

Komdrka macierzysta: rodzaj komorki, ktéra moze stac sie dowolng komérka w organizmie.
Komorki te wystepuja u dorostych zwierzat. Z komérkami macierzystymi wigze sie wiele
nadziei, jak réwniez wiele niepotwierdzonych dotychczas twierdzen, ze beda leczy¢ paraliz,
cukrzyce, choroby serca itp.

Komdrka Schwanna: komorka obwodowego uktadu nerwowego, odpowiedzialna za
mielinizacje aksonow; zapewnia wsparcie troficzne w Srodowisku urazowym. Prowadzone
s3 badania w celu ustalenia, czy komorki Schwanna przeszczepione do rdzenia kregowego
przywracajg jego funkcje.

Komorki glejowe: (z greckiego ,glia = klej”), komérki wspomagajace zwigzane z neuronami.
Astrocyty i oligodendrocyty to komorki glejowe osrodkowego uktadu nerwowego; w
obwodowym uktadzie nerwowym gtdwnymi komdrkami glejowymi sg komdrki Schwanna.
Komorki glejowe nie uczestniczg w przewodzeniu impulséw nerwowych (nie s3 ,pobudliwe”),
ale odgrywaja bardzo istotng role w utrzymaniu odpowiedniego $rodowiska dla wzrostu i
przetrwania neuronow.

Korzen grzbietowy: wigzka wtékien nerwowych wnikajacych do grzbietowej czesci (tytu)
segmentu rdzenia kregowego. Korzenie te maja wspolne osrodkowe i obwodowe potaczenia
nerwowe i wchodzg do rdzenia kregowego w obszarze zwanym strefg wejscia korzenia
grzbietowego (DREZ).

Kostnienie heterotopowe (heterotopic ossification, HO): tworzenie sie ztogéw kostnych
w tkance tacznej otaczajgcej gtéwne stawy, najczesciej biodrowe i kolanowe. Czestos¢
wystepowania wynosi od 20% do nawet 50% u pacjentow z SCI, czesciej w urazach gérnego
odcinka kregostupa. Przyczyna jest nieznana. Leczenie obejmuje ¢wiczenia zwiekszajace
zakres ruchu i ¢wiczenia obcigzeniowe; w przypadku znacznej utraty funkcji zmiana moze
by¢ usunieta chirurgicznie.

Kregi: kosci tworzace kregostup.

Krzyzowy: odnosi sie do zrosnietych segmentow dolnych kregéw Lub najnizszych segmentow
rdzenia kregowego ponizej poziomu ledzwiowego.
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KUB (od ang. Kidney, Ureters, Bladder): zdjecie rtg jamy brzusznej, pokazujace nerki,
moczowody i pecherz moczowy.

Laminektomia: operacja stosowana niekiedy w celu zmniejszenia ucisku na rdzen kregowy.
Stuzy réwniez do badania stopnia uszkodzenia rdzenia.

Ledzwiowy: odnoszacy sie do dolnej czesci plecdw bezposrednio ponizej odcinka piersiowego
kregostupa; najsilniejsza czes¢ kregostupa.

Litotrypsja: (,litho”- kamien, tripter”- fragmentacja) to nieinwazyjna metoda leczenia kamicy
nerkowej. Fale uderzeniowe generowane pod wodg kruszg kamienie na kawatki, ktore
wydostajg sie z organizmu wraz z moczem.

Manewr Credégo: naciskanie na podbrzusze bezposrednio nad pecherzem w celu wyparcia
moczu.

Manewr Valsalvy: wywieranie nacisku na miesnie brzucha w celu wypchniecia moczu z
pecherza.

Mielina: biata, ttuszczowa substancja izolujgca aksony; wytwarzana w obwodowym
uktadzie nerwowym przez komorki Schwanna i w osrodkowym uktadzie nerwowym przez
oligodendrocyty. Mielina jest niezbedna do szybkiego przesytania sygnatu wzdtuz wtokien
nerwowych. Utrata mieliny towarzyszy wielu urazom osrodkowego uktadu nerwowego i jest
gtéwna przyczyna stwardnienia rozsianego. Proces remielinizacji jest waznym kierunkiem
badan w urazach rdzenia kregowego.

Mocz resztkowy: mocz pozostajacy w pecherzu po oddaniu moczu; zbyt duza ilos¢ moze
prowadzi¢ do infekcji pecherza.

Motoneuron (neuron ruchowy): komoérka nerwowa, ktérej ciato komdrkowe zlokalizowane
jest w mozgu lub rdzeniu kregowym, a aksony wychodzg z osrodkowego uktadu nerwowego
poprzez nerwy czaszkowe lub korzenie rdzeniowe. Motoneurony dostarczaja informacje do
miesni. Jednostka motoryczna to motoneuron wraz z wszystkimi wtoknami miesniowymi,
ktére unerwia.

Nadpecherzowe odprowadzenie moczu (szczelne): zabieg chirurgiczny polegajacy na
wykorzystaniu fragmentu jelita, aby umozliwi¢ wydalanie moczu pacjentom po usunieciu
pecherza. Moze by¢ tez stosowany w przypadku zablokowania przeptywu moczu albo w celu
ominigcia chorej czesci uktadu moczowego. Mocz z nerek przeptywa przez moczowody do
wyizolowanej czesci jelita, a nastepnie jest wydalany na zewnatrz przez stomie.

Neuroliza: zniszczenie nerwu obwodowego przez podgrzanie falami radiowymi lub
wstrzykniecie $rodka chemicznego. Stosowana w leczeniu spastycznosci.

Neuromodulacja: wedtug International Neuromodulation Society neuromodulacja to
zmiana - lub modulacja - czynnosci nerwéw poprzez doprowadzenie pradu elektrycznego lub
podanie $rodkéw farmaceutycznych bezposrednio do docelowego obszaru ciata. Najczesciej
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stosowana w tagodzeniu przewlektego bolu.

Neuron: komérka nerwowa, ktéra moze odbierac i wysyta¢ informacje poprzez potaczenia
synaptyczne (synapsy).

Neuroproteza: urzadzenie stosujace stymulacje elektryczna dla utatwienia wykonywania
takich czynnosci jak stanie, oddawanie moczu, chwytanie czego$ dtonig itp.

Neuroprzekaznik: zwigzek chemiczny uwalniany z zakonczenia komorki nerwowej, w
synapsie, w celu pobudzenia lub hamowania sasiedniej komérki nerwowej lub miesniowe;j.
Gromadzone sa w pecherzykach w poblizu synapsy, uwalniane po dotarciu impulsu.

Niedocisnienie ortostatyczne: zwigzane z gromadzeniem sie krwi w konczynach dolnych
w potaczeniu ze spadkiem cisnienia krwi u 0séb z SCI. W celu unikniecia zawrotéw gtowy
stosowane s3 czesto elastyczne opaski i poriczochy uciskowe.

Niedodma: utrata funkcji oddychania charakteryzujaca sie zapadnieciem tkanki ptucne;j.
Moze stanowi¢ problem dla 0sob z porazeniem czterokofnczynowym wskutek uszkodzenia
gornego odcinka kregostupa, ktdre nie s3 w stanie usung¢ wydzieliny z ptuc. To z kolei moze
prowadzi¢ do zapalenia ptuc.

Niedokrwienie: zmniejszenie przeptywu krwi; uwazane za gtéwng przyczyne wtérnego
uszkodzenia mézgu lub rdzenia kregowego po urazie.

Niedroznosc¢ ujscia pecherza moczowego: kazdy rodzaj blokady, ktéra ogranicza swobodne
wyptywanie moczu z pecherza moczowego. W urazach rdzenia (SCI) moze to by¢ zwiazane z
dyssynergia zwieraczowo-wypieraczowg lub z tkankg bliznowata.

Nietrzymanie moczu/katu: brak kontroli nad pecherzem lub odbytem.

Nitrogliceryna: $rodek rozszerzajacy naczynia krwionosne stosowany w postaci pasty w
leczeniu dysrefleksji autonomicznej.

Nogo: czasteczka stosowana w badaniach nad inhibitorami zwigzanymi z mielina.

Obrazowanie TK: komputerowa tomografia osiowa to przekrojowa technika stanowiaca
ulepszenie zdje¢ RTG, ktéra poprawia mozliwosci diagnostyczne dzieki obrazom o wysokiej
rozdzielczosci, niekiedy tréjwymiarowym.

Obrzek: opuchlizna.

Obwodowy uktad nerwowy: komorki nerwowe osrodkowego uktadu nerwowego,rozciagajace
sie poza rdzen kregowy i mézg. Uszkodzone nerwy obwodowe maja zdolno$¢ regeneracji.

Oddychanie jezykowo-gardtowe (glossopharyngeal breathing, GPB): sposob wttoczenia
wiekszej ilosci powietrza do ptuc, aby rozszerzy¢ klatke piersiowa i zwiekszy¢ wydolnos¢
kaszlu. (Zwany réwniez ,oddychaniem zaby”).

Odlezyna: czyli owrzodzenie spowodowane uciskiem; potencjalnie niebezpieczne
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uszkodzenie skdry spowodowane uciskiem na skére, powodujace infekcje i martwice tkanki.
Odlezynom skdry mozna zapobiegac.

Odpowiedz autoimmunologiczna: zdrowy uktad odpornosciowy rozpoznaje obce substancje i
wytwarza przeciwciata, aby je wyeliminowac. W przypadku odpowiedzi autoimmunologicznej
organizm wytwarza przeciwciato przeciwko samemu sobie. Stwardnienie rozsiane uwazane
jest za chorobe autoimmunologiczna.

Odpowiedz immunologiczna: funkcja obronna organizmu, ktéra wytwarza przeciwciata
przeciwko obcym antygenom.Wazne w przypadku przeszczepow tkanek i komérek: organizm
moze odrzuci¢ nowe tkanki.

Odruch: mimowolna reakcja na bodziec zachodzaca w nerwach bez udziatu mozgu.
W niektdrych rodzajach paralizu mdzg nie moze zahamowa¢ odruchdw; staja sie one
wzmocnione, powodujac skurcze.

Odstawiania: stopniowa eliminacja wentylacji mechanicznej wraz ze wzrostem sity ptuc i
poprawa funkcji zyciowych danej osoby.

Odsysanie: usuwanie sluzu i wydzielin z ptuc; wazne dla oséb z porazeniem
czterokofczynowym wskutek uszkodzenia gérnego odcinka kregostupa, ktére nie sg w stanie
odkastywac.

Ogon konski (cauda equina): zwdj korzeni nerwowych odchodzacych od dolnej czesci
rdzenia kregowego (stozek rdzeniowy, od T11 do L2), zajmujacy kanat kregowy ponizej
rdzenia kregowego. Korzenie nerwowe majg pewien potencjat regeneracyjny.

Oksybutynina: lek antycholinergiczny o dziataniu rozkurczajacym miesnie gtadkie, czesto
stosowany w celu tagodzenia dolegliwosci pecherza nadreaktywnego.

Oligodendrocyt: komoérka glejowa osrodkowego uktadu nerwowego; miejsce wytwarzania
mieliny dla neurondw o$rodkowego uktadu nerwowego (w obwodowym uktadzie nerwowym
jest to zadanie komdrek Schwanna). Wiadomo, ze biatko mielinowe z oligodendrocytow
(zwane Nogo) jest silnym inhibitorem wzrostu nerwoéw.

Opona twarda: najbardziej zewnetrzna z trzech bton chronigcych moézg i rdzen kregowy.
Twarda, przypominajaca skdre; nazwa tacifiska to ,dura mater”.

Opukiwanie: silne stukanie w przekrwione czesci klatki piersiowej w celu utatwienia drenazu
utozeniowego u oséb z porazeniem czterokonczynowym wskutek uszkodzenia gérnego
odcinka kregostupa, niezdolnych do kaszlu.

Orteza dtoniowa (z szyng): wykonana z metalu lub plastiku, zapewnia wsparcie dtoni,
nadgarstka lub palcow. Stuzy do poprawy czynnosci dtoni poprzez przeniesienie wyprostu
nadgarstka na chwyt i kontrole palcow.

Orteza RGO (Reciprocating Gait Orthosis - orteza z mechanizmem kroczacym): rodzaj
dtugiej ortezy na noge uzywanej do ambulacji 0séb sparalizowanych. Wykorzystuje kable

233 | Christopher & Dana Reeve Foundation



SLtOWNIK

na plecach do przenoszenia energii z nogi na noge, aby symulowac bardziej naturalny chéd.

Osteoporoza: zmniejszenie gestosci mineralnej kosci, powszechne w kosciach
unieruchomionych wskutek SCI.

Ostry: wczesny etap urazu (w przeciwienstwie do przewlektego, ktory jest dtugotrwaty); w
przypadku ostrego urazu rdzenia kregowego lepsze wczesne leczenie moze by¢ powodem
wzrostu liczby ,urazéw niekompletnych”. Teoretycznie wczesna interwencja z zastosowaniem
lekéw lub zimna ogranicza utrate funkcji. Jesli uda sie ograniczy¢ postepujaca kaskade
wtornych skutkéw urazu na poziomie komdérkowym (np. utrata przeptywu krwi, obrzek,
zatrucie wapniem), ztagodzi to uraz.

Otwarty rozszczep kregostupa: wrodzona wada cewy nerwowej powodujaca rozszczep
kregostupa; ptyn rdzeniowy wypetnia worek btony rdzeniowe;.

Osrodkowy uktad nerwowy (OUN): mézg i rdzer kregowy. Dominuje przekonanie,ze komorki
OUN nie regeneruja sie. Eksperymenty pokazuja jednak, ze komorki nerwowe OUN s3
.plastyczne’, a zatem moga odbudowywac sie i odnawiac potaczenia z innymi.

Paraplegia: utrata funkcji wskutek urazu ponizej odcinka szyjnego rdzenia kregowego; gérna
cze$¢ ciata zwykle zachowuje petne funkcje i czucie.

Pasywne stanie: stanie na nogach, w specjalnym stelazu (egzoszkielecie) lub z pomoca
innego urzadzenia; wzmacnia site kosci, wspomaga integralnos¢ skory oraz czynnosci jelit
i pecherza.

PCA (ang. personal care assistant): asystent opieki osobistej lub opiekun.

Pecherz nadreaktywny (nadreaktywnos¢ wypieracza): objawia sie niepohamowanymi
(mimowolnymi) skurczami pecherza. Moga one powodowac nietrzymanie (popuszczanie)
moczu. Niepohamowany skurcz moze powodowac dysrefleksje autonomiczng u osoby z SCI
na poziomie T6 lub powyzej.

Pecherz neurogenny: pecherz moczowy, ktéry nie funkcjonuje prawidtowo wskutek
uszkodzenia nerwdw zwigzanego z urazem rdzenia kregowego, stwardnieniem rozsianym
lub udarem.

Pielografia dozylna: badanie stuzace do oceny budowy i czynnosci nerek. Polega na
wstrzyknieciu ptynnego kontrastu, a nastepnie wykonaniu zdjecia rentgenowskiego.

Pielografia zstepujaca (ang. retrograde pyelogram, RP): wprowadzenie materiatu
kontrastowego bezposrednio do nerki za pomocg instrumentu. Stuzy do badania czynnosci
nerek.

Piersiowy: odnoszacy sie do klatki piersiowej, kregéw lub odcinkéw rdzenia kregowego
miedzy odcinkiem szyjnym i ledzwiowym.

Placebo: nieaktywna substancja lub pozorowane leczenie, np. pigutka cukru, ktéra wyglada
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tak samo jak eksperymentalny lek, ale nie przynosi korzysci fizjologicznych. Efekt placebo
odzwierciedla oczekiwania uczestnika.

Plastycznos$¢: dtugoterminowe mechanizmy adaptacyjne, dzieki ktérym uktad nerwowy
odzyskuje funkcje lub modyfikuje sie,zblizajac sie do prawidtowego poziomu funkcjonowania.
Obwodowy uktad nerwowy jest dosc plastyczny; osrodkowy uktad nerwowy, przez dtugi
Czas uwazany za ,zaprogramowany na state’, reorganizuje sie lub tworzy nowe synapsy w
odpowiedzi na uraz.

Pluripotencja: zdolnos¢ komorki macierzystej do réznicowania sie w dowolng sposrod trzech
warstw zarodkowych: endoderme (wewnetrzna wysciotka zotadka, przewod pokarmowy,
ptuca), mezoderme (miesnie, kosci, krew, uktad moczowo-ptciowy) lub ektoderme (tkanki
naskorka i uktad nerwowy).

Ptyn mézgowo-rdzeniowy (PMR): przezroczysta ciecz podobna do osocza, chronigca moézg
i rdzen kregowy przed wstrzasem. Krazy w przestrzeni podpajeczyndwkowej. W celach
diagnostycznych do pobrania ptynu stosuje sie naktucie ledzwiowe (punkcje ledzwiowa).

Politrauma: zespét kliniczny z powaznymi wielonarzadowymi obrazeniami (obejmujacymi
dwa lub wiecej gtdwnych narzadow lub uktadow fizjologicznych), ktére inicjujg wzmocniong
odpowiedz metaboliczng i fizjologiczna.

Pomiar niezaleznosci funkcjonalnej (FIM): okresla stopien uposledzenia w oparciu o 18
kryteridw. Trzynascie kryteridw okresla stopien uposledzenia funkcji motorycznych. Piec
kryteridw okresla stopien uposledzenia funkcji poznawczych.

Porazenie czterokonczynowe (kwadriplegia, tetraplegia): utrata funkcji dowolnego
uszkodzonego lub chorego odcinka rdzenia kregowego w kregach szyjnych, wptywajaca na
wszystkie cztery koficzyny ciata. (Termin tetraplegia” jest bardziej poprawny etymologicznie,
gdyz taczy dwa greckie terminy ,tetra” = cztery i ,plegia” = cios, rana; termin ,kwadriplegia”
jest potaczeniem ,quadri” (z taciny) i ,plegia” (z greki).

Posocznica: miejscowa infekcja, ktéra rozprzestrzenia sie na wiele uktadéw organizmu.

Pozarejestracyjne stosowanie leku (off-label): przepisanie leku na schorzenia inne niz te,
na ktére zostat zatwierdzony.

Pézna przednia dekompresja rdzenia: zabieg chirurgiczny majacy na celu zmniejszenie
nacisku na rdzen kregowy poprzez usuniecie fragmentdw kosci.

Prety Harringtona: metalowe klamry mocowane wzdtuz kregostupa w celu jego wsparcia i
stabilizacji.

Program oprézniania jelit: ustalenie ,schematu nawyku” lub okreslonej pory na wyproznienie,
aby mozna byto wypracowac regularnosc.

Proteza: urzadzenie zastepujace cze$¢ ciata; np. sztuczna konczyna.
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Przepuklina oponowo-rdzeniowa (rozszczep kregostupa otwarty, tac. myelomeningocele):
wada wrodzona cewy nerwowej, w ktdrej czes¢ rdzenia kregowego wystaje poza kregostup.
Jedna z postaci rozszczepu kregostupa (spina bifida), ktérej zwykle towarzyszy paraliz koficzyn
dolnych i wodogtowie.

Przetoka pecherzowo-jelitowo-skérna Zabieg chirurgiczny, polegajacy na utworzeniu
przewodu z fragmentu jelita (kretego) i zespolenie go z pecherzem moczowym z jednej
strony i otworem skdrnym (tzw. stomia) na skorze dolnej czesci brzucha. Dzieki temu mocz
moze odptywac z pecherza z pominigciem cewki moczowe;j.

Przykurcz: zesztywnienie stawu ciata w stopniu uniemozliwiajagcym jego ruchomos¢ w
normalnym zakresie.

PTEN: gen PTEN dostarcza instrukcji do wytwarzania enzymu, ktéry znajduje sie prawie
we wszystkich tkankach organizmu. Enzym ten dziata jako supresor nowotworéw,
innymi stowy pomaga regulowac podziaty komorkowe, zapobiegajac zbyt szybkiemu lub
niekontrolowanemu wzrostowi i podziatom komorek.

Randomizowane kontrolowane badanie (RCT): badanie kliniczne, w ktdrym uczestnicy sa
losowo przydzielani do eksperymentalnego ramienia (grupy) leczenia lub grupy kontrolnej
badania. Jest to preferowany protokét badania klinicznego stosowany we wszystkich
kluczowych fazach badan klinicznych (np. w badaniach fazy 3). Dobrze opracowane
badania RCT minimalizuja wptyw zmiennych innych niz sama interwencja medyczna, ktore
mogtyby zafatszowac wyniki badania. Z tego powodu dostarczajg one najlepszych dowodow
skutecznosci i bezpieczenstwa leczenia. W najbardziej rygorystycznych badaniach RCT
wykorzystywana jest grupa kontrolna placebo (substancji nieaktywnej) i zaslepienie (ukrycie
przed badaczami informacji, ktérzy uczestnicy otrzymali aktywny lek, a ktorzy placebo), aby
zminimalizowac stronniczosc w interpretacji wynikow.

Refluks: cofanie sie moczu z pecherza moczowego do moczowoddéw i nerek, spowodowane
wysokim cisnieniem w pecherzu (pecherz jest zbyt petny lub zwieracz nie rozluznia sieg).
Refluks moze prowadzi¢ do powaznych probleméw z nerkami, w tym do ich catkowitej
niewydolnosci.

Refluks pecherzowo-moczowodowy (VUR): mocz cofajacy sie z pecherza moczowego do
moczowoddw i nerek. Moze to spowodowac rozprzestrzenienie sie infekcji pecherza az do
nerek lub ich poszerzenie (wodonercze).

Regeneracja: w przypadku uszkodzenia mézgu lub rdzenia kregowego, biologiczny proces
odrastania tkanki wtdkien nerwowych. W uktadzie obwodowym komdrki nerwowe regeneruja
sie po uszkodzeniu i ponownie tworzg funkcjonalne potaczenia. Komérki nerwowe OUN
moga by¢ pobudzane do odrastania, pod warunkiem stworzenia odpowiedniego srodowiska;
przywrocenie potaczen w celu skutecznego przywrdcenia czynnosci wcigz stanowi wyzwanie,
zwtaszcza w diugich szlakach niezbednych do przywrécenia gtéwnych funkcji motorycznych.
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Resekcja przezcewkowa (TUR): zabieg chirurgiczny majacy na celu zmniejszenie ucisku na
szyje pecherza moczowego.

Respirator : mechaniczne urzadzenie utatwiajace oddychanie osobom z uposledzong funkcja
przepony.

RGMa: skrot od Repulsive Guidance Molecule A. Molekuta RGMa odgrywa role w adhezji,
migracji, polaryzacji i réznicowaniu komorek.

Rizotomia: zabieg polegajacy na przecieciu lub przerwaniu korzeni nerwdw rdzeniowych;
czasami stosowany w leczeniu spastycznosci.

RM (rezonans magnetyczny): narzedzie diagnostyczne pozwalajace na uzyskanie obrazow
tkanek, ktére nie s3 widoczne na zdjeciach rentgenowskich ani przy uzyciu innych technik.

Samodzielne cewnikowanie: cewnikowanie przerywane w celu samodzielnego opréznienia
pecherza w razie potrzeby, dla zmniejszenia ryzyka infekcji. Osoby z uposledzonymi
czynno$ciami dtoni moga potrzebowa¢ pomocy innej osoby.

Sfinkterotomia: zabieg chirurgiczny dajacy trwate skutki, polegajacy na nacieciu zwieracza
cewki moczowej, aby mocz mdgt tatwiej wyptywac z pecherza. Zabieg bywa stosowany,
gdy zwieracz nie rozluznia sie w czasie skurczu pecherza (Patrz Dyssynergia zwieraczowo-
wypieraczowa).

Skala ASIA: narzedzie oceny uposledzenia funkcji rdzenia kregowego po urazie rdzenia
kregowego (SCl), w skali od A (catkowite, brak funkcji motorycznych lub czuciowych) do E
(normalne funkcje motoryczne i czuciowe).

Skala Frankela: skala klasyfikacji ciezkosci urazu rdzenia kregowego, zmodyfikowana w
1992 r. w celu stworzenia Skali uposledzenia funkcji rdzenia kregowego ASIA (Patrz Skala
ASIA).

Spastyczno$¢: rodzaj zaburzenia ruchu, od tagodnej sztywnosci miesni do silnych,
niekontrolowanych ruchdw. Spastycznosc moze powodowac bél, ograniczenie zakresu ruchu
lub skurcze. Taka niekontrolowana aktywnos$¢ miesni jest wynikiem nadmiernej aktywnosci
odruchowej ponizej poziomu uszkodzenia.

Stent cewki moczowej: cienka rurka z siateczki drucianej; umieszczane w cewce moczowej w
celu utrzymania otwarcia zwieracza zewnetrznego cewki moczowe;.

Stomia: 1. otwor w skdrze umozliwiajacy opréznianie cewnika nadtonowego (cystostomia),
wydalanie tresci jelitowej (kolostomia lub ileostomia) lub przeptyw powietrza (tracheostomia)
2. otwor wykonany chirurgicznie, ktéry zapewnia alternatywna droge odprowadzenia moczu
z ciata (Patrz Przetoka pecherzowo-jelitowo-skorna).

Stozek rdzeniowy (tac. conus medullaris): koncowy fragment rdzenia kregowego. Wystepuje
w poblizu pierwszego kregu ledzwiowego (L1). Kiedy konczy sie rdzen kregowy, nerwy
rdzeniowe ledzwiowe i krzyzowe odchodza dalej jako ,swobodnie poruszajaca sie” wigzka
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nerwdw w kanale kregowym i nazywane s3 dostownie ,ogonem konfskim” (tac. cauda equina).

Stwardnienie rozsiane: przewlekta choroba osrodkowego uktadu nerwowego, w ktérej
dochodzi do utraty mieliny, tj. izolacji wtdkien nerwowych. Uwaza sie, ze stwardnienie
rozsiane jest zaburzeniem autoimmunologicznym; organizm zwraca sie przeciwko samemu
sobie.

Stymulacja nerwu przeponowego: elektryczna stymulacja nerwu, ktéra uruchamia miesien
przepony, utatwiajac oddychanie u o0séb z porazeniem czterokonczynowym wskutek
uszkodzenia gérnego odcinka kregostupa.

Stymulacja przepony: znana réwniez jako stymulacja nerwu przeponowego, polega na
rytmicznym wysytaniu impulséw elektrycznych do przepony,co wywotuje oddech u pacjentow,
ktorzy w przeciwnym razie wymagaliby mechanicznego respiratora.

Stymulacja zewnatrzoponowa: doprowadzanie ciggtego pradu elektrycznego - 0 zmiennej
czestotliwosdci i natezeniu - do okreslonych miejsc w dolnej czesci rdzenia kregowego.
Odbywa sie to przez wszczepienie stymulatora nad opong twarda odcinka ledzwiowego
rdzenia kregowego. Stymulator jest sterowany pilotem wielkosci smartfona. Stymulacja
zewnatrzoponowa jest wykorzystywana do aktywacji obwoddw nerwowych w rdzeniu
kregowym w celu dostarczenia sygnatdw, ktére w zdrowym organizmie pochodzityby z mézgu.

Synapsa: wyspecjalizowane potaczenie miedzy neuronem a innym neuronem lub komorka
migsniowa w celu przesytania informacji (np. sygnatow moézgowych, czuciowych) wzdtuz
uktadu nerwowego; zwykle wigze sie z uwalnianiem i odbiorem neuroprzekaznika (czasteczki
chemiczne;j).

Syringa: torbiel; jama.

Syringomielia (jamisto$¢ rdzenia): tworzenie sie wypetnionej ptynem torbieli zwanej jama
(syringa) w uszkodzonym obszarze rdzenia kregowego; jest to wynikiem degradacji wtokien
nerwowych i martwicy; czasami jest to wynik zakotwiczenia rdzenia kregowego. Torbiel czesto
rozciaga sie ku gorze, powiekszajac rowniez deficyt neurologiczny. Leczenie moze obejmowac
zabieg chirurgiczny zatozenia przetoki odprowadzajacej ptyn z jamy lub odbarczenia rdzenia.

Szyjny: gorny odcinek (szyja) kregostupa. Urazy kregostupa szyjnego czesto skutkuja
porazeniem czterokonczynowym (tetraplegia).

Swiadoma zgoda: prawo pacjenta do uzyskania informacji na temat ryzyka i korzyci
zwiazanych z zabiegiem medycznym lub badaniem klinicznym.

Terapeuta zajeciowy: cztonek zespotu rehabilitacyjnego, ktéry pomaga maksymalnie
zwiekszy¢ niezaleznos¢ pacjenta; uczy codziennych czynnosci zyciowych, dbania o zdrowie,
samoopieki oraz konsultuje sie w sprawie wyboru sprzetu medycznego.

Terapia oparta na aktywnosci (ABT): podejscie rehabilitacyjne oparte na zatozeniu, ze
aktywnos¢ wptywa na powrot do zdrowia neurologicznego, a powtarzalne czynnosci moga
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stymulowac neuroplastycznos¢ rdzenia kregowego i ,0budzi¢” drogi nerwowe zwigzane z
funkcjami motorycznymi. (Patrz Trening lokomotoryczny).

Terapia wymuszonego ruchu (Constraint-Induced Movement Therapy, CIMT): nazywana
réwniez terapia wymuszonego uzycia. Porazenie potowicze dotyka tylko jedng potowe ciata.
Poprzez unieruchomienie sprawnej koAczyny pacjent jest zmuszony do uzywania chorej
konczyny, co w niektorych przypadkach prowadzi do poprawy jej funkcji.

Toksyna botulinowa: lepiej znana jako botoks, neurotoksyna stosowana klinicznie w
leczeniu zeza, zmarszczek i innych probleméw zwigzanych z mie$niami, w tym pecherza
nadreaktywnego i spastycznosci u 0sob z paralizem.

Torbiel (pourazowa mielopatia torbielowata): gromadzenie sie ptynu w rdzeniu kregowym;
moze zwiekszac cisnienie i prowadzi¢ do pogorszenia stanu neurologicznego, utraty czucia,
bolu, dysrefleksji. Torbiele moga tworzyc sie miesigce lub lata po urazie. Ich przyczyna nie
jest znana. Czasami wskazany jest zabieg chirurgiczny w celu oprdznienia jamy torbielowej
Llub uwolnienia (odbarczenia) rdzenia. (Patrz Syringomielia).

Tracheotomia: zabieg wykonania otworu w szyi (tchawicy) w celu utatwienia doptywu
powietrza.

Trening chodu: nauka chodzenia, ze sprzetem lub bez.

Trening lokomotoryczny: terapia czynnosciowa, w ktdrej rdzen kregowy ma ,przypomniec
sobie” mechanizm chodzenia. Istniejg dwie wersje: manualna i zrobotyzowana. Obie polegaja
na podtrzymywaniu czesci masy ciata pacjenta za pomocg uprzezy zawieszonej nad ruchomga
bieznig Korzysci obejmuja, dla niektdrych, poprawe chodzenia, obnizenie cisnienia krwi i
lepsza kondycje.

Uchytek cewki moczowej: kieszonka w cewce moczowej, ktéra moze przeszkadza¢ we
wprowadzeniu cewnika.

Uktad przywspoétczulny (parasympatyczny): jedna z dwodch czesci autonomicznego
uktadu nerwowego, odpowiedzialna za regulacje czynnosci narzadéw wewnetrznych i
gruczotdéw, ktéra odbywa sie bez Swiadomosci cztowieka. (Patrz Uktad nerwowy wspotczulny
(sympatyczny)).

Uktad wspotczulny (sympatyczny): jedna z dwoch czesci autonomicznego uktadu
nerwowego. Przygotowuje organizm do reakcji w sytuacjach zagrozenia. Jest on czasami
okreslany jako reakcja ,walcz lub uciekaj’, gdyz przyspiesza akcje serca, rozszerza drogi
oddechowe, aby utatwi¢ oddychanie i zwigksza site miesni.

Uraz catkowity: brak czynnosci ruchowej i czuciowej ponizej poziomu uszkodzenia rdzenia
kregowego w miejscu pierwotnego urazu.

Uraz niecatkowity: zachowany pewien zakres czucia Lub funkcji ruchowych ponizej poziomu
uszkodzonego kregu.
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Uraz wtérny: zmiany biochemiczne i fizjologiczne zachodzace w uszkodzonym rdzeniu
kregowym w nastepstwie pierwotnego urazu. Podejrzewa sie, ze wsrdd mechanizméw
patologicznych s3 obrzek, utrata przeptywu krwi i peroksydacja lipidéw. W warunkach
laboratoryjnych i w badaniach klinicznych testowano leki w celu tagodzenia takich wtornych
urazow.

Urodynamika: badanie polegajace na wypetnieniu pecherza moczowego przez cewnik w celu
oceny czynnosci pecherza moczowego i zwieracza.

Wentylacja z przerywanym cisnieniem dodatnim: krétkotrwata terapia oddechowa, gdzie
wentylator dostarcza do drég oddechowych powietrze pod zwiekszonym ci$nieniem; pomaga
w leczeniu niedodmy, usuwaniu wydzielin lub podawaniu lekéw w aerozolu.

Wiotkie: miesnie, ktére sa miekkie i zwiotczate.

Wodonercze: nerka poszerzona moczem w stopniu uposledzajacym jej czynnosci. Moze
powodowac mocznice, tj. toksyczne stezenie azotu we krwi. Czesto zalecane jest dtugotrwate
cewnikowanie.

Wstrzas neurogenny: moze byc¢ powiktaniem urazu mézgu lub rdzenia kregowego; rodzaj
wstrzasu spowodowanego nagta utratg sygnatdw ze wspotczulnego uktadu nerwowego,
ktére utrzymuja prawidtowe napiecie miesni w scianach naczyn krwionosnych. Naczynia
krwionosne rozluzniajg sie i rozszerzaja, co powoduje gromadzenie sie krwi w uktadzie
zylnym i ogélny spadek cisnienia krwi.

Wstrzasnienie rdzenia kregowego (spinal shock): podobny do wstrzasnienia mézgu. Po
urazie rdzenia kregowego wstrzasnienie powoduje natychmiastowy paraliz wiotki, ktdry trwa
okoto trzech tygodni.

Wydalanie: usuwanie moczu przez pecherz.
Wypieracz: miesien tworzacy pecherz moczowy.

Zabieg chirurgiczny DREZ: mikrokoagulacja strefy wejscia korzenia grzbietowego, zabieg
stosowany w celu ztagodzenia silnego bolu poprzez przeciecie okreslonych nerwow w
miejscu, w ktérym wchodza one do rdzenia kregowego. Mniej skuteczny w przypadku bélu
w $rodkowym odcinku piersiowym i odcinku szyjnym; lepiej sprawdza sie w przypadku bolu
ndg, ktérego zrédtem jest dolny odcinek piersiowy i gorny odcinek ledzwiowy.

Zabieg Mitrofanoffa:zabieg chirurgiczny polegajacy na wytonieniu stomii lub alternatywnego
ujscia w jamie brzusznej w celu oprdznienia pecherza moczowego.

Zakotwiczenie rdzenia kregowego: tendencja bton otaczajacych rdzed kregowy do
bliznowacenia lub sklejania sig, co utrudniania przeptyw ptynu rdzeniowego; czesto prowadzi
do powstania torbieli, ktéra z kolei moze prowadzi¢ do utraty funkcji. Moze by¢ leczone
chirurgicznie.

Zakres ruchéw: normalny zakres ruchomosci dowolnego stawu; odnosi sie rowniez do ¢wiczen
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opracowanych w celu utrzymania tego zakresu i zapobiezenia przykurczom.

Zakrzepica zyt gtebokich: tworzenie sie skrzepu krwi (skrzepliny) w zyle gtebokiej.
Zazwyczaj dotyka zyt ndg, takich jak zyta udowa. Ryzyko wystgpienia zakrzepicy zyt gtebokich
jest najwieksze w ciagu pierwszych trzech miesiecy po urazie. Gtéwne niebezpieczenstwo
wynikajace z zakrzepicy to zatorowo$¢ ptucna. Wiekszos¢ pacjentow otrzymuje leki
zapobiegajace powstawaniu skrzepow.

Zaostrzenie: w stwardnieniu rozsianym oznacza nawrdt lub pogorszenie objawdw.

Zapalenie najadrzy (epididymitis): infekcja przewodéw otaczajacych jadra. Jesli jadro
réwniez zostanie zainfekowane, stan ten nazywany jest zapaleniem jadra i najadrza
(epididymo-orchitis).

Zapalenie pajeczyndwki: stan zapalny i bliznowacenie bton pokrywajacych rdzen kregowy,
czasami spowodowane przez barwnik stosowany w mielografii. Czestym objawem jest ciagty
piekacy bol, jak réwniez dysfunkcja pecherza moczowego. Niektore przypadki prowadza do
paralizu. Zapalenie pajeczyndéwki jest czesto btednie diagnozowane jako ,zespot nieudanej
operacji kregostupa” (FBSS), stwardnienie rozsiane lub zespét przewlektego zmeczenia.

Zespot Browna-Séquarda: czesciowe uszkodzenie rdzenia kregowego skutkujgce
niedowtadem potowiczym, tj. dotykajacym tylko jednej strony ciata.

Zespot ciesni nadgarstka: bolesne schorzenie dtoni spowodowane zapaleniem nerwu
posrodkowego w kosci nadgarstka; czesto spowodowane powtarzanymi ruchami, w tym
pchaniem wdzka inwalidzkiego. Pomocne moga by¢ szyny; czasami wskazana jest operacja
w celu zmniejszenia ucisku na nerw. W przypadku bolu zaleca sie odpoczynek nadgarstka.

Zespo6t metaboliczny: bardzo rozpowszechniony u 0séb z SCl, charakteryzujacy sie takimi
czynnikami ryzyka, jak otytos¢ brzuszna, wysokie cisnienie krwi, insulinoopornos$c i problemy
z cholesterolem. U 0sdb z zespotem metabolicznym wystepuje zwiekszone ryzyko choroby
wiefcowej, udaru mézgu i cukrzycy typu 2.

Zespot poporazenny: objawy przyspieszonego starzenia sie i ostabienia sprawnosci u
0s6b, ktére dawno temu chorowaty na chorobe Heinego-Medina (polio). Objawy obejmuja
zmeczenie, bol i utrate funkcjonowania.

Zmiana: uszkodzenie lub rana, kazde uszkodzenie rdzenia kregowego - patologiczne lub
wskutek urazu.

Zmodyfikowana skala Ashwortha: jakosciowa skala oceny spastycznosci; mierzy odpornosc
na bierne rozcigganie.

Zwieracze uktadu moczowego: miesnie, ktére rozluzniaja sie podczas oddawania moczu i
zaciskaja, aby zapobiec wyciekowi.
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PRZEWODNIK PO ZASOBACH DLA 0osoB
DOTKNIETYCH PARALIZEM

Christopher & Dana Reeve Foundation
National Paralysis Resource Center

Dodatkowe informacje:
Skontaktuj sie z National Paralysis Resource Center
Specjalista ds. informacji

Numer bezptatny: 1-800-539-7309 (tylko w USA)
Z zagranicy: +1-973-379-2690
lub
Odwiedz strony wsparcia dla osob z innych krajow

pod adresem:
ChristopherReeve.org/International

Sam Maddox jest bytym menedzerem wiedzy w Reeve
Foundation National Paralysis Resource Center. Jest
autorem ksigzek Spinal Network i The Quest for Cure
oraz zatozycielem magazynu New Mobility.


https://www.christopherreeve.org/International/

»Naszym celem jest pomoc Ci
znalezc¢ to, czego potrzebujesz, aby
pozostac jak najbardziej zdrowym,
aktywnym i niezaleznym”.

- Dana i Christopher Reeve
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