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twardnienie rozsiane (SM) jest jedng z najczgstszych
Schoréb neurologicznych dotykajacych osoby miedzy

20 a 40 rokiem zycia. Wedlug szacunkéw az 40 tys.
o0s6b w Polsce cierpi na te cigzka chorobe, wigkszos¢ z nich
to kobiety. Przyczyn zachorowalnosci na SM dotychczas
nie rozpoznano. Do najczesciej wystepujacych objawéw
naleza: zaburzenia wzroku, mowy, problemy z réwnowa-
ga 1 koordynacja ruchéw, zmiany w odbiorze bodzcéw, czg-
ste odczuwanie zmeczenia czy zaburzenia funkeji pecherza
moczowego i jelit.
Wiedza Polakéw odnosnie SM z roku na rok poszerza sie.
Niemaly wplyw na ten proces z pewnoscig miata, dziataja-
ca od poéttora roku, Fundacja Neuropozytywni, ktéra wspie-
ra osoby dotknigte chorobami neurodegeneracyjnymi. Fun-
dacja zostala powolana do Zycia 17 stycznia 2012 r. dzig-
ki fundatorce Wandzie Bednarczuk-Rzepko i zalozycielce
Izabeli Czarneckiej, ktora pelni funkcje prezesa.
Pomyst powolania Fundacji zrodzit si¢ z potrzeby dzialania
i pokazania ludziom, ze Zycie - wbrew chorobie - moze by¢
pigkne. Czlonkowie organizacji pragna, aby osoby ze zdia-
gnozowanymi chorobami neurodegeneracyjnymi mogty,
mimo swej czgstej niepelnosprawnosci, by¢ petnoprawnymi
cztonkami spoleczenstwa, ktérych prawa sg respektowane.
Prezes Izabela Czarnecka, osoba pelna energii, sama do-
tknigta jest stwardnieniem rozsianym i porusza si¢ na wéz-
ku, jest wigc doskonale zaznajomiona z rozmaitymi pro-
blemami i barierami, z ktérymi borykaja si¢ inni chorzy
na SM. Od lat walczy o dostep chorych do leczenia i re-
habilitacji, udziela si¢ w rozmaitych akcjach propagujacych
zwigkszanie spolecznej swiadomosci o SM. Cieszy mnie,
Ze coraz wigee 0sob identyfikuje si¢ Ze stwierdzeniem jestem
neuropozytywny” - méwi Czarnecka - stwierdzenie to ozna-
cza, Ze mimo zdiagnozowanej choroby neurodegeneracyjnej, na
prekor wszelkim trudnosciom, dana osoba nadal jest pozytyw-
nie nastawiony do zycia. Gdy udaje nam sig spowodowac; aby
ktos po zdiagnozowaniu u niego SM ponownie nabiera chgci
do zycia, odpedzic czyjes depresyine myst, to odczuwamy wte-
dy najwigkszq radost i mamy poczucie dobrze spefnionej misji.

Pelni energii do dzialania

Fundagja, cho¢ niedlugo, dziata niesamowicie preznie. Juz
dwukrotnie byta partnerem kampanii spolecznej ,SM -
walcz o siebie”. W listopadzie ubieglego roku zorganizo-
wala debate sejmowa ,Oblicze polskiego SM”, w ktérej
uczestniczyli specjaliSci zajmujacy si¢ stwardnieniem roz-
sianym; brata réwniez udzial w konferencjach dotyczacych
SM w Brukseli i Budapeszcie. Ponadto Fundacja wyda-
je kwartalnik ,Neuropozytywni”, ktéry skupia si¢ na pro-
blemach dotyczacych SM, ale obfituje réwniez w tematy-
ke neutralng: wywiady czy reportaze. Do co drugiego nu-
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meru kwartalnika dolgczony jest takze bezplatny dodatek
dla dzieci ,,Smielinki”, w ktérym rézne aspekty dotyczace
SM s przedstawione dzieciom w przystepny sposéb, a ko-
miks w ,Smielinkach” redaguja sami najmtodsi. Na stronie
internetowej Fundacji mozna tez postuchac radia ,Neuro-
pozytywni”, gdzie cickawe audycje, nie tylko o SM, prze-
platane sg dobra muzyka. Dzigki takim dziataniom $wiado-
mos¢ spoleczna dotyczaca SM jest coraz wigksza. Obserwu-
Jemy zmiany swiadomosci spolecznej - potwierdza Iza Czar-
necka - dzieje si¢ to powoli, ale zauwazalnie.

Wstydliwy problem

Fundacja porusza tez, na famach kwartalnika ,Neuropozy-
tywni” i nie tylko, bardzo istotng i wciaz wstydliwa kwe-
sti¢ probleméw z pecherzem moczowym, na ktére cierpi ok
70-80% os6b dotknietych SM. Czgsto towarzyszace SM
problemy z poruszaniem dodatkowo sprzyjaja wystepowa-
niu NTM. Chorego krepuje koniecznos¢ korzystania z czy-
jej$ pomocy, zwlaszcza w miejscach publicznych. Walczy-
my o to, aby trudnosc ta przestata byc tabu - zapowiada pre-
zes Fundacji. Przy stwardnieniu rozsianym mamy do czy-
nienia giéwnie z pecherzem neurogennym, czyli zespolem
zaburzen czynnosci pecherza moczowego i cewki moczo-
wej, spowodowanym wlasnie chorobg uktadu nerwowego.
Przy pecherzu neurogennym mozemy wyr6znié¢ nastepuja-
ce objawy: nietrzymanie moczu, trudnosci z opréznianiem
pecherza czy zaburzenia czucia pecherzowego. Aby wyle-
czy¢ pecherz neurogenny konieczna jest wlasciwa diagno-
za, stwierdzenie, ktéra czes¢ ukladu nienalezycie funkcjo-
nuje. Nalezy wykona¢ badanie urodynamiczne, USG nerek
i pecherza moczowego, oceni¢ ilo$¢ pozostawania moczu
w pecherzu po mikgji, a takze sprawdzi¢ czynnos¢ nerek.
Wazne jest, zeby przez jaki$ czas poobserwowaé ten pro-
blem i powtarza¢ badania, zaburzenia mogg zmienia¢ nasi-
lenie. W zaleznosci od przyczyny przypadlosci korzysta si¢
z réznych form leczenia, moze to by¢ leczenie farmakolo-
giczne albo operacyjne, np. zastosowanie sztucznego zwie-
racza cewki moczowej. Fundacja Neuropozytywni w swo-
im kwartalniku proponuje réwniez rozmaite ¢wiczenia po-
magajace zalagodzi¢ problem. Najistotniejsze jest jednak to,
ze tak wstydliwy, a jednak niesamowicie powazny problem
nietrzymania moczu jako choroby wspdlistniejacej przy

SM, jest przedmiotem dyskusji.
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