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M&m roztrou$enou sklerézou

Vézend pani, vaZzeny pane,

dovolte, abych vdam kratce predstavila naseho radce pro ne-
mocné, predevsim pro pacienty s roztrousenou sklerézou.
Mnohé ptiznaky, zejména pocity a prozivani, tedy dusevni
aspekty, jsou velmi podobné u v8ech vaznych onemocnéni.
Roztrousena sklerdza je velmi specifické a nepfili§ vzacné
onemocnéni, které ziskalo Spatnou povést. Proto bych vas
hned v Uvodu chtéla ujistit, Ze ve vétsiné pfipadlu se ne-
mocni v kratké dobé neocitnou na invalidnim voziku (jak to
byvéd v mnoha populérnich seridlech, které napodobuji me-
dicinské prostredi). VétSina nemocnych Zije déle svij Zivot,
studuje, chodi do zaméstnani, ma svou rodinu, déti. Proto,
abyste mél ¢i méla $anci si svij Zivot usporadat tak, abyste
mohli co nejdéle zlstat aktivni, k tomu potfebujete spravné
informace. V naSem privodci je najdete a mozna jesté par
tipt, které vdam pomohou zvlddnout Zivot s roztrousenou
sklerézou. Pro zvladani, moderné se tomu fikd management
choroby, jsou naprosto klicové informace o nemoci samot-

né, porozuméni tomu, co se v téle i v dusi déje, pochopeni
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principu |éCby a pfijeti terapie jako soucasti Zivota.

Nas privodce se bude snazit vysvétlit vdm pojmy, se kterymi
se pravdépodobné setkate v |ékarskych zpravach ¢i pfi roz-
hovoru se zdravotnickym persondlem. Neznalost, nejistota
a z nich vyplyvajici tzkost a strach jsou faktory, které mohou
prubéh vaseho onemocnéni negativné ovlivnit.

A také bychom radi vyvritili nej¢astéjsi myty, které o roztrou-
Sené skleréze mezi lidmi, pacienty, ale bohuzel i nékterymi
zdravotniky stale pretrvavaji.

Soucasnym trendem v [é¢bé roztrousené sklerdzy je jeji celist-
vost — komplexnost, pficemz by mél byt v centru zdjmu paci-

ent se svymi potizemi, pfanimi i obavami, a nikoli pouze jeho

choroba popsana vysledky vysetreni v lékaFském zaznamu.
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Marta Simunkova
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Co je roztrousena skleréza (RS, ereska)?

Znalosti a odborné sprdvné informace o roztrouSené skleréze pomdhaji. Pacienti, kteti maji
povédomi o tom, co se vlastné v jejich téle déje, lépe chorobu zvlddaji, uméji se s lékarem
domluvit, pochopit principy a ucel lécby. Je vSak nutné najit si relevantni zdroje a pominout
existenci internetovych portdlii s negarantovanym obsahem. Nepravdivé, zIé a zadmérné zkres-
lené informace mohou velmi ubliZit. Nezkuseni pacienti by se proto méli vyhybat pacientskym
diskusim (chatim), v nichZ se to nesmysly jen hemZi.

Roztrou$ena sklerdza je chronické zanétlivé autoimunni onemocnéni centralni ner-
vové soustavy. To je definice, ale co ta slova znamenaji?

~Chronické“ znamen4, ze probih4 dlouho. Moderni medicina zatim RS tplné& vylé-
¢it neumi, coZ znamen4, Ze s ni pacient Zije natrvalo. Jsou nemocni, kteti po jediné
atace (obdobi aktivnhiho onemocnéni) zustali cely Zivot bez dal§ich projevii. Vétsinou
se v8ak po klidovém bezpiiznakovém stadiu za riizné dlouhou dobu znovu objevi pti-
znaky onemocnéni — tzv. ataka. Po ni se vie muZe vratit k normalu, nebo muze zustat
néktery z trvalych p¥iznakt. Obdobi, kdy je choroba v ,klidu“, se oznacuje jako remise,
znovuobjeveni pfiznaki nebo objeveni novych pfiznakii se nazyva relaps. Od téchto
pojmu se odvozuje charakteristika nej¢astéjsi formy RS: relaps-remitentni misto remi-
tentni-relabujici skleréza (RR RS)

Ve vzacnéjsich ptipadech probiha RS jako jedna trvala ataka bez remise.
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,Klid“ choroby muzZe byt jen zdanlivy, protoZe zanétlivé a degenerativni procesy mohou
v mozku a mi8e probihat skryté. K po&kozovani mozku a michy vede tedy i zanét, ktery
probiha bez p¥iznaku. Proto byva nutné brat 1éky, i kdyZ si nemocny mysli, ,ze mu uz
nic neni®.

L»Autoimunni“oznacuje proces, kdy imunitni systém napadé télu vlastni butiky (v tom-
to pfipadé v mozku a v mise) misto toho, aby je chranil. Jde o velmi slozity dé&j (kte-
rému dopodrobna zatim nerozuméji ani nejvétsi odbornici), v jehoz dusledku vznika
v mozku a mi8e zanét, ktery nejprve ni¢i obaly nervovych vliken (myelinovou pochvu)
a vzapéti i samotné nervy. Zanétlivé lozisko se hoji ,jizvou*, tzv. plakem ¢&i lézi. Tyto
zmény jsou vidét pti vySetfeni na magnetické rezonanci. V dusledku zanétu a poza-
nétlivych degenerativnich zmén ubyva i mozkova tkan (dochazi k tzv. mozkové atrofii).
U kazdého ¢lovéka vékem ubyva mozkova tkan, u nemocnych s aktivnim pribéhem RS
jde o ztraty mozkové tkané vétdi a rychlejsi. Proto je nejdlezitéj$im lé¢ebnym cilem
zastavit co nejrychleji zanét — a to dfive, nez napacha $kody v mozku a mige.

Pro¢ mam RS?

Vime, Ze se RS objevuje u mladych dospélych, nejcastéji mezi dvacatym a Ctyficitym
rokem. Vyjimky v8ak existuji. Aviak neumime pfedem ur¢it, u koho se objevi a u koho
ne. Neznidme ani vyvolavajici faktor. Genetické dispozice existuji, ale nejsou vyrazné.
Ke vzniku choroby je zapotfebi kombinace nékolika faktor, z nichZ vrozeny sklon neni
rozhodujici. Jedinym ovéfenym faktorem, ktery ptispiva ke vzniku i progresi choroby,
je koufeni. Existuji hypotézy, Ze se muZe podilet i nedostatek vitaminu D, ptipadné in-
fekce vSudyptitomnym virem Epstein-Barrové (EBV), ktery za urcitych okolnosti muze
»Spustit autoimunni proces.




Budte k sobé laskavi

RS je autoimunni i autoagresivni a autodestruktivni onemocnéni, a to jak po fyzické, tak
i po psychické strdnce. Imunitnim bufikdm (predevsim T lymfocytiim) rozkdzat neumime,
ale je zndmo, Ze pasivita nemocnych uvolfiuje prostor pro aktivitu choroby. Charakteristickym
povahovym rysem uZ v predchorobi mnohych lidi, u nichZ se RS ukdzala, je brdt na sebe vinu
»2a vSechny hfichy svéta“. Svou eresku berou pak jako , trest“. Ve skutecnosti tomu tak neni.
Telo jim timto velmi diiraznym zptisobem fikd, Ze takto uZ ddle ne. Konec sebedestruktivnich
myslenek, nikdo nezvlddne vSechno, kaZzdy md své , hiisky“ a kaZdy zaslouZi odpusténi. Ne-
méjte na sebe vy3si ndroky nez na druhé lidi. VA3 Zivot je jen vds, nemiiZete Zit Zivoty druhych

a nikdo jiny nemiiZe it ten vds. Délejte si radost kaZdy den, treba jen drobnosti, kterd vds bude

t&3it (BEZ VYCITEK). Naucte se mir rdd/rdda sém/sama sebe.




Prabéh a formy roztrousené sklerézy

Pfedem nelze ¥ici, jak bude dile onemocnéni probihat. Velice zalezi i na samotném
pacientovi, jak své onemocnéni pfijme a jak se bude na 1é¢bé svym aktivnim p#i-
stupem podilet.

Prvnim diagnostikovatelnym stadiem je klinicky izolovany syndrom (CIS, clini-
cally isolated syndrome), coZ je v podstaté pojmenované riziko vzniku RS, které je
pii pozitivnim nilezu na magnetické rezonanci pomérné vysoké. Jde tedy o prvni
ataku. CIS muZe mit jakykoli pritbéh a mohou se u néj vyskytnout jakékoli p#i-
znaky jako u ataky (napfiklad zanét o¢niho nervu a poruchy zraku, brnéni nebo
slabost koncetin, zavrat apod.). V soucasnosti se doporucuje zahijit 1é¢bu jiz v tom-
to stadiu, protoZe je prokdzano, ze véasné zastaveni zanétu minimalizuje zmény
v nervové soustavé a vyrazné zpomaluje postup onemocnéni (vyskyt dalgich atak
a trvalych nasledku).

1. Relaps-reminetni forma

Bezpfiznakova
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/alespoii 28 dni/ /alespoti 28 dni/ /alespori 28 dni/

Uprava

Ptiznaky

Relaps-remitentni roztrou$ena skleroza (RR RS) probiha jako sttidani obdobi s pti-
znaky (ataka, relaps) a rtizné dlouhou dobou relativniho klidu, kdy je nemocny bez
pfiznakl (je v remisi). Nelze ptedem pfedpovédét, kdy pfijde ataka a jak bude zavaz-
né, jaké bude mit pfiznaky. Zanétlivé zmény v mozku a mise v8ak mohou probihat
ivklidovém stadiu, zejména tehdy, kdyz pacient neuziva 1éky. RR RS mai vice nez 80 %
pacientt. Po mnoha letech prabéhu muze pfejit do sekundarné progresivni.

2. Primdrné progresivni forma

Z4dn4 remise

Ptiznaky

N\

Primarné progresivni roztrousena sklerdza je relativné vzicna (nejméné Castd), ale
jeji prubéh neni pfiznivy. Jde v podstaté o jednu ataku bez remisi, kterd mtize v rtizné

dlouhé dobé upoutat nemocného na luzko & vozik.




3. Sekundarné progresivni forma

- Remise .

] s pozvolnym remise
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Dlouhé obdobf Dlouhé obdobf

Sekundarné progresivni roztrousena sklerdza zacini jako RR RS, ale po atace zustane
neurologicky nalez, naptiklad slabost koncetin, poruchy sousttedéni a paméti, poruchy hyb-
nosti atp., které se s kazdou dalsi atakou mohou zhor$ovat.

4. Relabujici-progredujici forma

Remise
s pozvolnym
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/alespor 28 dni/ /alespor 28 dni/ /alespori 28 dni/

Uprava

Ptiznaky

Relabujici-progredujici roztrousena skleréza probihd v podobé atak a remisi, ale mezi
remisemi se stav nevrati zcela na ,startovni ¢aru“, ale pfetrvavaji nékteré neurologické zmé-
ny, tteba zavraté, poruchy pozornosti a soustfedéni, poruchy hybnosti apod. Nasledky se
obvykle s kazdou nasledujici atakou zhor$uji. vObjevuje se u 3 - 5 % nemocnych.

Jakd vySetreni se provadéji?

Zékladem jakéhokoli 1ékatského diagnostického postupu je tzv. anamnéza, tedy rozhovor,
pti ném? se 1ékat vyptava na viechny zdravotni udalosti, které vis v Zivoté potkaly, a ze-
jména na ty, které pfedchizely potiZim, pro néz jste vyhledali odbornika. Vypta se vas na
dobu trvani potizi, na jejich proménlivost. Pak vas vySetii a doporuci dalsi testy. Odebira se
krev, mozkomi$ni mok, podstoupite vySetfeni magnetickou rezonanci, mozni i vy$eteni
tzv. evokovanych potencidltl. BéZné je i vySetfeni o¢nim lékafem, a to zejména tehdy, pokud
se v ramci prvni ataky objevil zinét zrakového nervu s pfechodnou poruchou zraku.
Magneticka rezonance umozriuje pfesné a prostorové zndzornéni tkani. Na zékladé pu-
sobeni magnetického pole dojde k polarizaci ,pohybu“ atom vodiku v téle, pti¢em? atomy
vodiku vysilaji rezonanéni vlny, které piistroj zachyti a vyhodnoti. Pfi vySetieni neni or-
ganismus vystaven Zadnym paprskiim ani zafeni. VySetfeni neboli, je mozné je provadét
opakované. Pro nékoho muiZe byt neptijemny pobyt v ,hucicim tunelu“. Nékdy byva nutné
pied vy$etfenim nitroZilné podat kontrastni latku, kterd zvyrazni sledované tkané. Pomoci
magnetické rezonance lze velmi podrobné sledovat vyvoj onemocnéni — vSechny zmény,
tedy pocet, velikost i objem 1ézi (jizev, plaku) i celkovy tbytek mozkové tkané.
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Lumbalni punkce je zptsob, jakym se odebird mozkomidni mok. Jeho rozbor je velmi cen-
né vySetfeni, protoZe na zakladé specifickych zmén p#i RS je mozné potvrdit tuto diagnézu
a v¢as zacit 1é¢it. Lumbalni punkce je vykonem obavanym, ale témé¥ nebolestivym. Boli jen
propichnuti kiize nad bederni pateti, prinik dal§imi tkinémi ani necitite. Punkce se provadi
v misté, kam uZ nezasahuje micha, jehla se dostane do patefniho kanalu a do migniho vaku,
ktery zde obsahuje jen tekutinu.

Po lumbalni punkci je dobré zachovavat klidovy rezim alespon 24 hodin.

VySetfeni evokovanych potencialil je vySetteni elektrofyziologické a zjistuje, jak nervova
soustava i mozek reaguji na podnéty — zrakové, sluchové ¢i elektrické.

Mozek pti své ¢innosti tvofi elektrické potencidly. Ty 1ze na povrchu hlavy specidlnimi elek-
trodami registrovat. Pfistroj signaly mnohonasobné zesili a ptevede na vyslednou k¥ivku
(podobné je tomu i u EEG vySetteni). Tvar a charakter k¥ivky se odviji od aktualni aktivity
mozku. Vnéjsi stimuly, se kterymi ptichazite neustale do styku, vyvolavaji odpovidajici moz-
kovou aktivitu. VySetfeni mé#i rychlost, jakou se signaly zvendi dostanou az k mozku. Pfi
RS postiZzené nervy (nervy bez myelinové pochvy ¢i poskozené neurony) vedou elektrické
impulsy pomaleji nebo je neptevadéji vitbec.

Neni vylouceno, Ze 1ékat doporuci provést jesté dal$i nezbytna vySetieni, aby si byl jisty va-
§im zdravotnim stavem a tomu ptizpusobil 1é¢bu.

Jaké jsou nejéastéjsi pfiznaky RS?

Ptiznakim a tomu, jak je zvladnout, se budeme vénovat v druhém dile broZzury. RS je nemoc
— chameleon a neexistuje univerzalni prubéh. Kazdy pacient stiiné jinak. Proto je nékdy vel-
mi té7ké RS rozpoznat. K tém prvotnim charakteristickym p#iznakam patii poruchy zraku
(zdnét zrakového nervu), brnéni a pocit slabosti koncetin, mravenceni koncetin a trupu,
yhedikovnost“ pfi manipulaci s pfedmeéty, zavraté, zakopavani, potiZe p¥i polykani a mnoho
dalgich. RS muzZe napodobit desitky jinych onemocnéni.

Jak bude probihat lé¢ba?

Moderni léky

Lécba RS by méla byt vedena v jednom z RS center (specializované ambulance neurologie
pro lé¢bu RS). Tam se vam dostane té optimalni péce. Stejné jako neexistuje jeden jediny
model priibéhu choroby, tak neexistuje ani univerzalni navod k terapii. Ataku byva nutné
zvladnout léky, které tlumi zanét (pfedevéim kortikosteroidy), nékdy vzacnéji i cytostatiky
(1éky pro 1é¢bu nadort, které tlumi scestnou imunitni reakei).



Pro mnoho pacienti je vhodna dlouhodob4 a preventivni tzv. imunomodula¢ni 1é¢ba, je-
jimz tkolem je ovlivnit imunitni systém tak, aby nepogkozoval vlastni tkiné, tedy mozek
a michu. Jde o prevenci atak a progrese onemocnéni, aby nedo$lo k trvalym néasledktim
v kratké dobé. V 1é¢bé se pouzivaji zpravidla injekéni 1éky, jejichZ uzivani u desitek procent
nemocnych sniZi pocet atak (relapst) a oddali vyskyt trvalych dusledka choroby, napiiklad
zhor$eni pohyblivosti, paméti, zvy$eni tinavy a ztratu kondice, ev. praceschopnosti. V sou-
Casnosti se stava postupné dostupnou i lé¢ba tabletami, ktera v8ak neni vhodna pro kazdého.
Kdyz tyto léky , prvni volby“ nezaberou, to znamend, Ze se objevuji stile nové a téz3 ataky,
ptipadné se objevuji prvni trvalé potiZe, je mozné piejit na p¥ipravky z fady pro ,eskala¢ni
1écbu*, které maji charakter cytostatik (lékti pouZivanych v 1é¢bé nddort1) nebo monoklo-
nalnich protilatek.

Kazdy z 1éka ma svtij unikatni zptisob G¢ink, kterym reguluje , poblaznénou” imunitu, ale
muze mitineZadouci Gcinky. Zeptejte se 1ékate, co muZete od 1é¢by ocekavat, na co se mate
ptipravit a jak nezadouci Gcinky fedit.

Kontrakt o terapii a odbornd pomoc

Pacient by mél byt plné informovan o lé¢ebnych moznostech a spolupodilet se na rozhod-
nuti o zptisobu 1é¢by. Aktivni piistup k managementu choroby a k 1é¢bé zvy$uje $anci na
to, Ze nemoc bude postupovat pomaleji a umozni Zit kvalitni Zivot po mnoho let. Nékdy se
tento postup nazyva ,kontrakt o 1é¢bé“, ktery uzavie pacient se svym lékafem. To znamena,
Ze odbornik poskytuje optimalni variantu [é¢by pro dany stav a nemocny se zavaZe, ze bude
dodrZovat 1é¢ebny rezim. Za téchto podminek muZe terapie fungovat.

Vétsina léku se podava vinjekcich, které mohou vyvolat mistni reakci (zarudnuti, bolest). Je to
nepfijemné, ale vy$kolené sestry vim pomohou zvladnout tyto potize. Léky se nynijiz aplikuji
doma, protoze naprosta vét$ina injek¢nich 1€k je distribuovana v pfedplnénych stiikackach
a snadno se s nimi manipuluje. Pro téméf viechny pouZivané pfipravky existuje vyskoleny
tym specialistek pacientského programu, které vim poradi. Vyzadejte si jejich asistenci
a za$koleni v aplikaci. Pokud se objevi ptiznak, ktery neznate, nevihejte je kontaktovat.
Informace dostanete ve svém RS centru.
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Nejen léky pomahaji

« Velmi uZitecné je vyhledat podporu psychoterapeuta, kterému se na rozdil od svych blizkych
miiZete svétit s cimkoli. MuZete na néj kficet, muZete se u néj vztekat, miZete plakat
a on/ona vds pochopt.

« Pokud jste doposud aktivné sportovali, snaZte se vytrvat. MoZnd budete muset zménit druh
pohybové aktivity, treba vam neptijde atletika Ci horolezectvi, ale moZnd bude tim sprdvnym
sportem cyklistika nebo plavdni. Nebojte se vyhledat nové Cinnosti. Nevzddvejte se.

« Nepatfite-li k aktivnim sportovciim, pak se zeptejte na moznosti fyzioterapie a rehabilitace.

Je velmi diilezité, aby vase svaly zustaly co nejdéle silné, pevné a vpkonné. Tim Ize odddlit pred-
Casny vyskyt potiZi s pohyblivosti. Neni vSak dobré prepinat sily. Potfebujete i odpocinek.

« Neméli jste zatim konicka, ktery by vds bavil? Zavzpominejte na své détské ¢i mladistvé
sny. Snili jste o kytare? Proc si neudélat radost, pro¢ se neodménit za tvrdou prdci? Rddi
Jjste kreslili? Pak si kupte maliFsky stojan, barvy a paletu. Nesetrete na sobé!

Co pro sebe mohou udélat sami nemocni?

Jak uz bylo fe¢eno, pasivita pacienta pfenechava prostor pro aktivitu choroby. A RS
neni dobra kamaradka, které bychom méli svéfit svij osud. Co pomuZe, abychom
se v RS neutopili? Nékdy se s nadsizkou #ika, Ze v soucasné dobé medicina pokro-
¢ila tak daleko, Ze neexistuje zdravy ¢lovék. Néco na tom je. Nékdo ma zdravotni

ale kazda krize, tedy i choroba, je vyzvou. Kdyz ji zvlidneme, mame $anci proZit
smysluplny Zivot. To za to stoji! RS takovou vyzvou je.

Hlavni zasady, co pacient mtiZe pro sebe udélat:
« prestat koufit
« brat zodpovédné léky
« udrzovat hmotnost v ptiméfeném rozmezi
« dodrZovat zasady racionalniho stravovani
« cvicit, chodit, hybat se, protahovat svaly
— fyzicka aktivita vyznamné zlep$uje lécebné vysledky
« naucit se relaxa¢nim technikam
« vyhledat psychologa, kdy?Z je to tfeba
« mit se rad, hyckat své télo i dusi, byt k sobé laskavy
« vénovat se tomu, co mi déla dobie

« pokud chcete, zapojte se do aktivit pacientskych organizaci




Vyberte spolu se svym lékafem optimalni Iécbu pravé pro vas

V 1é¢bé roztrousené skler6zy se v soucasnosti pouziva nékolik typt 1é¢ivych ptipravki. Jde
o duleZité rozhodnuti, jaky 1€k zvolit, a proto byste mu méli spole¢né s vagim lékatem vé-
novat patfi¢nou pozornost.

Zvoleny 1ék budete uZivat dlouhodobé, a proto je dulezité, aby jste jeho vybér dukladné
probrali s 1ékatem RS centra. Lécivé pfipravky se lii také mechanismem pusobeni, pti-
padnymi nezadoucimi Gc¢inky, eventudlné i bezpe¢nostnim profilem (vyskyt pfidruzenych
onemocnéni).

K rozhodnuti je proto nutné zvazit vicero kritérii, mezi nimiz ma zasadni vyznam vas pti-
stup k Zivotu, k vagim aktivitim a poZadavkiim na 1é¢bu.

Zeptejte se svého lékaie, zda vam zvoleny lék umozni Zit aktivnim Zivotem.

Kvalita Zivota

Nez padne rozhodnuti, zkuste se posadit a zaviit o¢i. Vzpominejte, kdy jste se citili nejlépe:
potéSeni vam piinasi sport, vypravy za kulturou, price, studium, dovadéni s détmi, cesto-
vani, zkratka aktivita, nebo radéji relaxujete v rodinném prostiedi, s ptateli nebo o samoté?
Lécba roztrousené sklerdzy by vam neméla branit v oblibeném Zivotnim stylu a vae denni
¢innosti by nemély byt 1é¢bou naruseny. UZivani 1ékt by se mélo stat soucasti pravidelného
denniho ¢ tydenniho reZimu. Jen ten 1€k, ktery se uziva pravidelné podle pfedem danych
pravidel, funguje. Proto byste méli zvolit takovou lé¢ebnou strategii, kterou bude-
te schopni dlouhodobé dodrzovat a nezapominat na brani 1éku.

Ptizpusobte svoji 1é¢bu co nejlépe svému Zivotu a nedovolte, aby 1é¢ba Fidila va§ Zivot.
Pokud se vam podafi zapojit uzivani 1€kt na RS do vasi kazdodenni rutiny, existuje
niz§i riziko, Ze na uzivani léku zapomenete. Dlouhodoba 1é¢ba mtiZe byt (i¢inna pouze
tehdy, pokud je spolehlivé uzivina.

Zvazte, do jaké miry jsou pro vas ptijatelné o¢ekévané nezadouci ucinky léki, které
vam va$ lékat nabidne, v souvislosti s vaimi pfedstavami o Zivoté a vasim Zivotnim
stylem ve volném case i v zaméstnani.

Nezadouci ucinky

Téméf viechny léky maji néjaké nezadouci Gcinky. Zeptejte se na né lékate! Projdé-
te moZnosti feSeni téchto nezadoucich G¢inkt s 1ékatem a najdéte nejhodnéjsi 1écbu
vzhledem ke stylu vaseho Zivota. Nezadouci Gcinky lze ovlivnit vagim zodpovédnym
pfistupem k 1écbé.

13



14

Planujete zaloZit rodinu?
Pfed zacatkem 1écby toto téma prodiskutuje s 1ékafem. Roztrousend skleréza rodicov-
stvi nevylucuje. Jen je jen nutné je peclivé naplanovat.

Bezpecnost
NeZ se se svym lékafem domluvite na zpusobu léCby, ptejte se na bezpe¢nost konkrét-
niho léku:
« Jak dlouho se jiZ 1é¢i timto p¥ipravkem?
« Jaka je G¢innost a snagenlivost?
« Existuji zkuSenosti pacientt, ktefi jiz tento ptipravek pravidelné a dlouhodobé uzivali?
« Budou nutné kontroly bezpec¢nosti 1é¢by v mém ptipadé? Jak casto?
Jak dlouho po za¢atku uzivani?
« S jakymi nezaddoucimi Gi¢inky je tfeba poditat a co lze ucinit pro jejich zmirnéni?
« Budu muset uzivat dal§i 1éky, které tlumi p¥ipadné nezadouci tcinky:?

Aplikace

Zpusoby podavani 1éku se déli do ¢tyt skupin:

« podkozni injekce (aplikace injek¢énimi stéikackami s tenkou a kratkou jehlou),
které si po zacvi¢eni muiZe pacient aplikovat sdim doma;
které si po zacvi¢eni muiZe pacient také aplikovat sam;

« 1éky uzivané Gsty (tablety, kapsle), které se vst¥ebavaji v travicim traktu;

« nitroZilni infuze, které se aplikuji ptimo do Zily a jsou podavany
ve zdravotnickém zafizeni.

V soucasnosti je k dispozici nékolik t¢innych 1é¢ivych ptipravkua pro 1é¢bu roztrouené
sklerdzy. To v8ak neznameni, Ze viechny léky jsou vhodné pravé pro vasi formu one-
mocnéni. Jde o va$ Zivot a va$i 1é¢bu vaseho onemocnéni!

Chtéjte védét co nejvice o moZnostech terapie, ptejte se svého |ékare a
spole¢né zvolte tu optimalni variantu, kterd bude vhodna jak pro formu
vasi choroby, tak pro vas Zivotni styl.



Nejprve je nutné osetrit dusi

Vyslechnuti véty ,Mate roztrouSenou sklerézu“ je pro vétdinu nemocnych jako blesk
z ¢istého nebe. Mnozi citi paradoxné Glevu — uz vim, co mi je, uz mne nebudou pova-
Zovat za simulanta, uZ dostanu 1é¢bu a bude mi lépe. Jini se citi zdrceni. V8ichni v8ak
tesi otazky: Co mam fict partnerovi, rodi¢tim, détem, v praci? Budou mne povaZzovat za
ymrzika“, ,chudika nemocného“? Pfijmou mne i s chorobou? Budu moci zit dal svij
Zivot? Kdy se ocitnu na voziku? To v8echno jsou velmi nepiijemné myslenky a bolestné
pocity, které je nutné vyfesit a , o8et¥it”.

To, co ¢lovék v této chvili prozivd, je reakce na ztratu. Tento stav lze pfirovnat k tmrti
blizké osoby ¢i ni¢ivyim povodnim, které odnesly diim; v tomto piipadé jde o ztratu
zdravi. I kdyZ jsme v&ichni unikatni jedinci, psychika funguje podle ur¢itych obecnych
schémat. Z psychologického hlediska ma reakce na nepfiznivou zpravu Ctyti faze, které
mohou byt u raznych nemocnych rizné dlouhé. Jde o tydny az mésice, vyjimecné roky.
Faze prvni: popieni

Popieni problému, strach a hriza jsou prvnim stupném na cesté k vyrovnani se ztratou.
Clovék se stihne do sebe, je ochromeny a neni schopen nic podniknout. Jde o urity
ochranny mechanismus, aby nemocny nespachal ¢in, kterého by pozdéji litoval, aby
nereagoval zkratové. V této fazi pacient neni schopen ptijimat informace. Vyslech-
ne je, ale neumdi je zpracovat, vyhodnotit a pfijmout. Laicky feceno: Sly$i slova, ale
nerozumi vété. I jeho pamét je ochromena a vzpomene si jen na zlomek toho, co
mu lékaf ¥ikal.

Ma-li pacient moZnost o svych pocitech mluvit s psychologem, utfiduje si myslen-
ky, ujastiuje si, co jej nejvice trapi nebo ¢emu nerozumi.

Mate chut zalézt do koutecku, s nikym nemluvit a jen dychat ¢i tiSe plakat? Udélejte
to! V této fazi kolem sebe klidné postavte ,zed“, netikejte nikomu nic, neposlou-
chejte nikoho. Jen si uprostfed té pomyslné obezdéné zahrady snazte predstavit
ruzi, kterd vykvetla jen pro Vas.

Faze druha: prudké emoce

Vystuptiované emoce: strach, rozdileni, vztek vitbec nemuseji mit zjevnou souvis-
lost s onemocnénim. Pacienti se zlobi na osud, hledaji vinika své choroby, nebo
naopak obvinuji sami sebe a chorobu povazuji za trest za své jednani. V této etapé
zaclinaji pfemyslet i o budoucnosti: jak to bude s mym télem, zvladnu to, co se bude
dit, jak se ke mné bude chovat okoli? V této fazi je velmi vhodné najit psychote-
rapeuta, pfed nimz muZete viechny své emoce odhalit. Je dulezité, aby nemocny
v8echny emoce ventiloval: strach, vztek, zlobu, zoufalstvi. U terapeuta je mozné na-
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davat, plakat, vztekat se, stéZovat si, bat se. To nikde jinde nemocny nemuiZe ¢i nechce,
ani v praci, ani pfed partnerem, a uZ viibec ne pfed rodidi, pfipadné détmi. Je se svym
trdpenim sam.

Faze tieti: kudy ven?

V treti fazi jsou jiz emoce zpracované (,0dZité“) a je Cas se rozhlédnout, co s problémem
provedeme. MiiZeme se naudit poslouchat své télo, co ndm vlastné svou chorobou #ika.
A je toho stile hodné, protoZe télo, emoce a Zivot tvoii jeden celek t¥i propojenych ¢asti.
Zasah vjedné ¢asti ovlivni ty dalsi dvé. A tady se mtzeme ucit Zit se svymi p¥iznaky, jak
se orientovat ve svych vztazich, jak v budoucnosti, piipadné jak se vyrovnat i s dal§imi
ztritami, naptiklad v rodiné, partnerstvi.

Roztrous$ena skleréza nema logiku, imunitni systém, ktery tu je proto, aby nas chranil,
nam zacne ubliZovat. Jako by télo fikalo, Ze je zapotfebi v Zivoté a chovani sama k sobé
néco zmeénit, protoze si $kodime. KdyZz se zméni Zivotni priority, za¢neme se vénovat
tomu, co mame radi a déld ndm dobfe, a to i po psychické strance, pak sice asi nespra-
vime $kody v nervové soustavé, které doposud roztrousena skler6za napachala, ale je
mozné, Ze se 1é¢ba stane U¢innéjsi a postup choroby se zvolni.

V této etapé tesi pacienti i vztahy s 1ékafi, pfipadné pochybnosti o 1é¢bé. Pro 1é¢bu je
velmi nutné najit v sobé dtvéru. Kdyz je ¢lovék srovnany sdm se sebou a terapii ptijme
s duvérou, pak 1éc¢ba také 1épe funguje.

Psychoterapeutka Renata Malinova, kterd se vénuje lidem s roztrousenou sklerézou,
tika: ,Nezndm pacienta, ktery by v této fazi onemocnéni nepfehodnotil své priority.

Faze ¢tvrta: prijeti

V tomto obdobi jsou nemocni schopni vést klidny, smysluplny, spokojeny Zivot pfes
nékdy i zna¢né zdravotni handicapy. V kazdé fazi 1ze nechat zZivot protéci mezi prs-
ty, nebo jej zGirodit a proZit.

K cili individudlnim tempem

Je tfeba postupné projit viemi fazemi vyrovnani se ztritou — a tedy i chorobou,
ale nikde neni psano, jak dlouho kterd fize ma trvat. V8ichni mame své tempo,
své zkuSenosti. Je v8ak dulezité rust z jedné faze do druhé, aby se ¢lovék posouval
a nezamrzl. Nékteti lidé zuistanou v prvni fazi, a pfestoze vypadaji, Ze svou chorobu
piijali, stale ji popiraji, a proto nemusi ani lé¢ba naplno fungovat. Kdyz je na nevé-
domé trovni ,piikaz“, Ze se ,nic nedéje”, tak se nikde nic nedéje.

Kazdy ma moZnost najit své zdroje k plnohodnotnému Zivotu i s nemoci, ale musi
je hledat, pracovat na své cesté k tomu, aby se citil spokojeny. Vét§iné nemocnych se
to da#i. Téch, kdo zcela propadli bezmoci a beznadéji, je opravdu malo.
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Otazky a odpovédi

Skon¢im na voziku?

V soucasné se dobé diky modernim zpusobtim 1é¢by dati postup RS v naprosté vétsiné
pfipadu natolik zpomalit, Ze RS nezkracuje Zivot a vét§ina nemocnych Zije v plné mo-
bilité se svym onemocnénim desitky let. Zalezi v§ak na mnoha okolnostech, zejména
pak na tom, jak nemocny dodrzuje 1é¢ebny rezim a jak se chova pacient sim k sobé.

Mohu mit déti?

Roztrou$ena skleréza neni absolutnim zikazem rodicovstvi. Je v8ak dulezité zo-

hlednit nékolik zasad:

« Pacientkdm se t€hotenstvi jiz nezakazuje. Jen minimum nemocnych Zen ma one-
mocnéni takové aktivity (zdvaZnosti), Ze pro né neni gravidita vhodna.

+ RS se vétsinou v t€hotenstvi stabilizuje. V soucasnosti je jednoznac¢né prokazano,
Ze zejména ve druhém a tfetim trimestru vyrazné klesa riziko atak. Téhotenstvi
navozuje imunotoleranci.

- V ojedinélych ptipadech se objevi aktivita onemocnéni i v téhotenstvi. Takové p#i
pady vyZaduji individualni feSeni. Nékteré 1éky lze podat i v prubéhu gravidity. Je-
-li aktivita choroby opravdu vysoka, byva doporucovano ukondit t€hotenstvi diive
a zahajit lécbu.

- Planovani matefstvi je velmi dulezité. Ma-li Zena stalého partnera, je-li jeji one
mocnéni stabilni, je-li na matefstvi pfipravena, pak muze otéhotnét. Nékdy byva
zapotfebi upravit farmakoterapii; nékteré 1éky se vysazuji s ptedstihem, jiné v oka-
mziku zji§téni gravidity.

« Narozeni miminka je zatéZ. Zivot se sice netidi 1ékatskymi radami, ale pokud to
je jen trochu mozné, pak by t€hotenstvi mélo byt planované a dité by mélo ptijit
do rodinného prostfedi, které netvoti pouze sama pacientka.

« Hormonalni antikoncepce neni Zenim s RS zakazana. Pacientky s roztrougenou
skler6zou mohou brat hormonalni antikoncepci podle doporuceni gynekologa.
Pravidla se idi jen obecnymi indikacemi a kontraindikacemi jako u zdravych Zen.

« Umeélé oplodnéni je mirné rizikova zalezitost, ale zatim nejsou zndmy pfipady, Ze
by se vyskytly zavazné komplikace. Je nutné zvolit spravny lé¢ebny protokol a Zenu
peclivé sledovat. Nutné je opét individualni fe$eni, ale v soucasnosti nejsou namit-
ky proti metodam asistované reprodukce u Zen s RS.

« Pacientky vétSinou rodi spontanné vaginilni cestou, ale je-li z jinych diivodu
indikovan operativni porod, pak muze byt u pacientek s roztrou$enou skler6zou
proveden. Zeny mohou mit epiduralni anestezii.




« RodiCovstvi #esi i muzi. Zatim neexistuji duikazy, Ze by roztrousena skler6za snizo-
vala jejich plodnost. Chce-li muz — pacient mit dité, mél by tuto skute¢nost pro-
brat s o$etfujicim neurologem. V pf¥ipadé odchylek v spermiogramu, lze i muzum
nabidnout techniky asistované reprodukce.

Budu moci pracovat?

Mnoho nemocnych pracuje po desitky let na plny Gvazek, aniZ by jim jejich one-
mocnéni vadilo pfi vykonu povolani. ZaleZi v8ak na druhu prace i na pritbéhu RS.
V nékterych pfipadech je dobré ¥ici si ,nemusim“ a zvolit praci na ¢aste¢ny tva-
zek, tteba na dobu, nez se choroba ,stabilizuje“. Neni to selhini, je to roztrou$ena
skleréza, kterd vam fika, Ze byste méli zvolnit tempo a snizit pracovni nasazeni.
V mnoha piipadech to je velmi osvobozujici!




OMPAS+

Telefonni informacni linka pro pacienty
s roztrous$enou skler6zou

© 800100 444

Pro vSechny, ktefi trpi touto nemoci, jsme ptipravili novinku
- bezplatnou telefonni linku, na které se muizete informovat
o feSeni problému spojenych s touto diagnézou, predev§im jak
zvladat pravidelnou aplikaci injekénich 1éku, feSeni nezadoucich
ucinku atd.

V ¢ase 00 9:00 do 16:00 hodin v pracovni dny Vam poradi, pokud to
bude v jejich silach, jedna z nasich odbornych konzultantek, které
maji nékolikaleté zkusSenosti s podporou pacientti s RS.

Mimo tuto dobu muiZete na této lince zanechat Vas vzkaz a odborna
konzultantka se s Vami spoji v nasledujici pracovni den, pokud to
bude mozné.

Tuto telefonni linku pro Vas ptipravil program podpory pacientti
RS Kompas+. Jedna se o program navrzeny a financovany spo-
le¢nosti Teva Pharmaceuticals CR, s.r.o. a zajistovany spole¢nosti
Icon Clinical Research s.r.o.
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