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2. MUj zivot s roztrouSenou sklerézou

Poradce pro pacienty s roztrousenou sklerézou.






Ziji s roztrouenou sklerézou

Druha brozurka by méla pfispét k pochopeni roztrousené
sklerézy, kterda probihda u kazdého nemocného jinak. Na
uvod mi dovolte napsat: Kazdy mame néco. Je to otfepané
réeni, ale pravdivé. Z hlediska zdravi a nemoci si je muze-
me také prelozit jako: kazdy mé svd omezeni, na nékom
je vidét, na jiném nikoli, jeden s nim umfi dobfe vychazet

a muZe prozit hodnotny Zivot, druhy ne. Pfitom tiZze ome-

zeni nebo choroby nemusi byt rozhodujici.




Pfipad z ddvné praxe:

Maminka jednoho velmi téZce nemocného détského pacienta byla odkdzana na dosluhujici
automobil, aby mohla dojizdét se synem k lékaii a na rehabilitaci. Bylo to po¢atkem osm-
desatych let, kdy byl véeho nedostatek, i sluzeb. Navic neméla mnoho penéz, protoze celou
rodinu se tfemi détmi zabezpecoval jen jeji muz, ona se starala o nemocné dité. Jednoho
dne se staré $kodovce rozpadla spojka a auto muselo byt odtazeno do servisu. Maminka
tam stala uZ od péti, aby se na ni dostalo pofadi. V duchu pocitala stokoruny, zda ji budou
na opravu stacit. A pfitom bezdéky vyslechla velmi urgentni rozhovor mladého zikaznika
s mechanikem. Mladik ve véku 25 let ne$tastné a urputné te$il problém, jaké autoradio
si ma do nového peugeotu dat zamontovat. ,Jak jsem to sledovala, tak mi podle intonace
a gestikulace doslo, Ze ten problém trapi mladého muZe minimalné tak, jako mne nepojizd-
né auto, bez kterého prosté nemutizu fungovat,“ komentovala vyslechnuty rozhovor mila,
inteligentni pani.

Udalosti se stavaji a ovlivnit muZzeme jen ¢st z nich. Co je v8ak v moci kazdého z nis,
zvolit ten spravny pohled na neradostnou udalost tak, aby ndm ubliZovala co nejméng.
Mnohé na prvni pohled zcela negativni skute¢nosti se s odstupem ¢asu proméni na ,ne-
utralni“, bezvyznamné nebo dokonce pozitivni.

Nikdy neni pozdé zacit se ucit pozitivnimu mysleni. I nase prababicky fikaly, Ze nic neni
jen Cerné. Naopak, dokonale funguje tzv. negativni prognostika: kdyz si malujeme certa
na zed, tak urcité obZivne. U roztrousené sklerézy to plati dvojnisob, budete-li myslet
na budoucnost jen jako na cestu tmavym tunelem, pak bude takovy i Zivot. Pokud i pfi
potizich zahlédnete svétélko na konci pomyslného tunelu, ptedstavite si, Ze bude lépe jak
psychicky, tak télesné, pak se tak stane. U lidi, kteti pozitivné smysleji, 1éky funguji 1épe.
Nasledujici stranky vdm mohou pomoci zvladnout situace, které roztrousenou sklerézu
zpravidla provazeji.

Marta Simtinkova
autorka




Jak zvladnout vlastni myslenky?

Roztrousend sklerdza je chronické zanétlivé autoimunni onemocnéni centrilni nervo-
vé soustavy. P¥esny vyznam téchto slov byl vysvétlen v prvni brozurce. Pfi roztrouené
skleréze imunitni systém ni¢i myelinové obaly nervovych vlaken a pozdéji i samotna
vlakna. Jde o zanétlivy proces, ktery se hoji jizvou — ,plakem* ¢i ,1ézi“. Soucasné rychleji
neZ u zdravych lidi ubyva i mozkové tkiné (neurodegenerativni proces). Roztrousena
skleréza tedy zasahuje jak do télesného, tak do dugevniho stavu ¢lovéka.

,I€lo a dusi nelze oddélit. V historii se o to pokougelo nékolik filosofii, ale pro Gspés-
nou lé¢bu mnoha onemocnéni se musime zamé¥it jak na fyzickou, tak na psychickou
slozku,“ tvrdi profesorka Eva Havrdova, jedna z nagich nejlep$ich odbornic na diagnostiku
a lécbu roztrousené sklerdzy. ,Vznik onemocnéni je signilem téla, Ze je nutné zmeénit ne-
jen Zivotni styl, ale pfistup k sobé samému. Je nutné pracovat i s minulosti, s tim, jak jsme
byli vychovavani. Sebepfijeti je zakladem dal§iho psychického vyvoje. Mnoho lidi ma v sobé
svého vychovatele a jeho kritéria Gspéchu a dokonalosti. Tohoto vnitiniho a nékdy zna¢né
pokiiveného zrcadla je nutné se i s pomoci psychologa ¢i psychoterapeuta zbavit a pfijmout
sdm sebe se v8emi vlastnostmi, které k pacientovi pati{.

V ramci psychoterapie lze pozitivné ovlivnit i rodinné a pracovni vztahy. Soucasné je nutné
naudit se zvladat vSudypfitomny stres vhodnymi relaxa¢nimi technikami. Az padesat pro-
cent pacienttt s RS mé v dusledku zmén v mozku také depresi, kterou je nutné 1é¢it antide-
presivy, psychoterapii, optimalné kombinaci obojiho.

Neékteii pacienti v8ak vykazuji jiné povahové rysy: Gték do nemoci ¢i naucenou bezmoc,
kterymi manipuluji svym okolim. Vyskytuje se i opak: $ikana okoli vii¢i nemocnému. Tyto
viechny stavy je moZné a dokonce nutné s odbornou psychologickou podporou zvladnout.
,Nikdy neni pozdé na sobé zalit pracovat — ani v padesati, $edesati letech ¢i je§té pozdéji.
Neni to jednoduché, stoji to hodné Gsili, ale stoji to za to,“ doporucuje profesorka Havrdova.
Jsou jiz prvni védecké prace, které prokazuji na zikladé vySetfeni magnetickou rezonanci,
Ze soustavna psychoterapie ma vliv na progresi choroby.

K novéjsim metodiam patii propojeni psychoterapie s fyzioterapii.




Jak zvladnout lé¢bu?

Lécba roztrousené sklerdzy ma dva cile. Prvnim je zvladnout akutni stadium, tedy tzv. re-
laps/ataku protizanétlivymi léky. Druhym cilem je sniZit aktivitu onemocnéni a pfedejit opa-
kovani relapsu/ataky, nebo alesponi sniZit jejich pocet. SniZenim aktivity choroby se oddali
nastup trvalych nasledkt choroby (disability) a zhor$eni stavu pacienta. Tato tzv. imunomo-
dula¢ni 1é¢ba je dlouhodobi a je nutné ji uZivat, i kdyZ se pacient citi zdrav. Neni to tak zcela
pravda, nemoc probiha dile, ale je bez citelnych piiznakii. V pocate¢nich stadiich choroby
prevlada zanétliva reakce, kterou lze 1é¢bou ovlivnit. Pozdéji ptevladaji neurodegenerativni
zmény (provazené rychlej$im tbytkem mozkové tkané). Pozitivnim sdélenim je, Ze nékteré
1éky ovliviiuji oba procesy: ptisobi jak protizanétlivé, tak ochrafiuji nervové bunky.

Protizanétliva l1écba pfi relapsu

Relaps (ataka) je obdobi, kdy ma pacient ptiznaky nemoci (bez souvislosti s infekénim one-
mocnénim, tedy nachlazenim, chtipkou nebo s horeckou) trvajici alesponi 24 hodin.

Relaps je nutné 1écit, protoze jde o vystuptiovanou aktivitu choroby, pii niz muze dojit
k vyznamnému pogkozeni myelinového obalu (pochvy) neuronti a nisledné i k pogkozeni
samotnych nervovych vlaken.

Pravdépodobny pribéh postizeni nervového vldkna
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Relaps je stadium zvy$ené zanétlivé aktivity na podkladé autoimunitni reakce (imunitni
systém nidi t€lu vlastni tkané), kterou je nutné zastavit protizdnétlivymi léky. V soucas-

Zcela vyjimec¢né ve velmi tézkych ptipadech lze k 1é¢bé relapsu pouzit plazmaferézu

(»Ci8téni krve od nezadoucich latek®).



Pti relapsu je nutné zachovavat klid. Zatéz v pfitomnosti akutniho zanétu
vede zpravidla k nevratnému poskozeni nervovych vldken.

Imunomodula¢ni 1é¢ba proti aktivité onemocnéni

Na zptisobu dlouhodobé imunomodula¢ni 1é¢by je 1épe se s 1ékafem domluvit tak, aby
i vam vyhovoval terapeuticky rezim i zpusob podani. Z mnoha duvoda (cena je jen
jednim z nich) je velmi Zzadouci, aby pacient uZzival 1léky spravnym zptisobem ke své-
mu prospéchu. Nékdy se tomu fika ,kontrakt o 1é¢bé“ — nemocny dostane od lékate
nejvhodnéjsi 1é¢bu, podrobné vysvétleni mechanismu acinku, upozornéni na mozné
neZadouci ¢inky a navod, jak je p¥ipadné zvladnout. Nasledné se pacient zavaZe k nile-
Zitému uZivani svého 1éku a dodrzovani zasad zdravého Zivotniho stylu. Jde pfedev§im
o nekoufeni, hlidani hmotnosti a pfiméfenou fyzickou aktivitu. Je prokazano, ze koute-
ni funguje také jako spousté¢ RS, zhoruje jeji prubéh a snizuje Gc¢innost 1é¢by. Stejné
tak obezita pfedstavuje riziko pro RS, protoZze zmnoZena tukova tkan je producentem
prozanétlivych faktort, které maji vliv i na imunitni systém.

Léky prvni volby jsou ve formé injekci, které se aplikuji v rozdilnych intervalech bud do
podkoZi, nebo do svalu. Vét§inou je dostanete jiz v pfedplnénych stiikackach s aplikato-
1y a specialistky programu podpory pacientii vas naudi technice spravné aplikace. Mu-
Zete se na né kdykoli obratit, kdyZ si nejste jisti, objevi-li se napfiklad neobvykla mistni
reakce nebo pfiznak, situace, s nimiz si nevite rady. Je velmi zZadouci vyuZivat podpory
pacientskych program pacientské podpory a konzultaci sester, které jsou pro pomoc
nemocnym pii aplikaci 1€kt vy$koleny.

Jsou v8ak k dispozici i tablety nebo nitroZilni infuze, které se podavaji ve zdravotnickém
zatizeni. Ne kazdy 1ék a kazda forma je vhodna pro kazdého nemocného.

Nezadouci ucinky

Nejcastéj$im nezaddoucim tc¢inkem je mirna bolest a zacervenani v misté vpichu, kterd
zpravidla spontinné odezni. Pokud se objevi - této reakci se da pfedejit pravidelnému stii-
dani mist vpichu. Bolestivost a zarudnuti miizete zmirnit potfenim gelem s obsahem aloe
vera. Mistni reakce se objevuji castéji, kdyz nejsou dodrzena pravidla spravné aplikace,
u nékterych ptipravkd se ¢asem mirni.

Kdykoli se vyskytne situace, okolnost ¢i stav, kterému nerozumite, kon-
taktujte lékare! Samolécba neni tim nejlep$im zplisobem managementu

roztrousené sklerdzy.



Jak zvladnout rozhovor s Iékarem?

Jiz samotné otevieni dvefi do lékatské ordinace je situaci, kterd mtze znamenat pro
nékteré pacienty stres. Dokonce i 1ékafi, kdyZ navstivi se svymi potizemi kolegu, maji
pocity ,normalniho“ pacienta. I jim mtize stoupnout krevni tlak, zrychlit puls, mohou
jevit zndmky stresové reakce.

I kdyZ jdete na ,obycejnou” kontrolu stavu a ptedpis dalsich 1éku, je dobré se peclivé
pfedem pfipravit. Existuji ovéfené zdroje informaci, které jsou obecné dostupné na-
piiklad na internetu. Je viak nutné mit na mysli, Ze ne v8e, co je psino, se zaklada na
pravdé. Vyhybejte se pacientskym diskusim, v nich? mnozi lidé ventiluji své nezvladnu-
té negativni emoce, ¢imZ ublizuji vS§em nemocnym, kteti jejich vylevy ¢tou. Zarucené
informace najdete naptiklad na:

http://www.rskompas.cz/
http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-skleroza/
http://www.multiplesclerosis.cz/roztrousena_skleroza
http://mladisklerotici.cz

Ovladate-li angli¢tinu, pak velmi dobré informace najdete na:
http://www.msif.org (stranky Multiple Sclerosis International Federation)

Informace, které ziskate z ovétenych zdrojt, vim pomohou pochopit, co se ve vagem
téle déje. Do nejpodrobnéjsich detailti viak nerozuméji mechanismtim RS ani nejlep-
§i svétovi odbornici. Pokud né¢emu nerozumite, napiste si problém do pozndmkové-
ho bloku (na papir, do pocitace, do chytrého telefonu, tabletu, iPadu) a nezapomerite
si jej vzit s sebou na pfisti kontrolu.

Mate-li obavy, pozadejte nékoho ze svych blizkych, ktery o vaem onemocnéni vi, aby
vas k 1ékati doprovodil. Budete se citit jistéj$i a pfitel ¢i piitelkyné vAm otdzky pfipomene.
Nebojte se ptat. Kazdy ¢lovék i kazdy pacient je jiny, pfestoze maji spole¢nou diagnézu.
RS je navic choroba tak proménliva, ze kazdého ovlivni jinym zpusobem. To, co jed-
nomu vitbec nevadi, druhého trapi. Lékat neni jasnovidec a nemutiZe vytusit, co vas
obtéZuje, ¢im trpite. Dobry 1ékat jisté oceni, Ze se snaZite svému onemocnéni porozu-
mét, a odpovi vim nebo doporudi spravny zdroj informaci. Pokud sdélené informaci
nerozumite, zeptejte se znovu.

Citite-li hnév, vztek nebo zlost, vyhledejte psychologickou pomoc. Neobvitiujte 1ékate
pro svou chorobu. Nikdo za ni nemuze.




« V. mnoha RS centrech ¢eka na vySetteni ¢i kontrolu mnoho lidi. Nezapomerite si
radéji s sebou vzit malou svac¢inu a vodu. Viude nejsou automaty na potraviny a na-

poje.
Jak zvladnout rodinu?

Ani pacient s RS neZije ve vzduchoprazdnu. ProtoZe RS je chorobou mladych lidi, vét$ina
pacienttt ma rodice. Dospéli pacienti pak stoji pfed volbou — tici rodinnym p#islugnikim
pravdu, nebo ne? Jedina spravni odpovéd neexistuje. Jiné rozhodnuti padne, kdyz mlady
pacient Zije ve spole¢né domdcnosti s rodidi, jiné, kdyZ Zije samostatné a je na rodicovské
podpofe nezavisly.

Nekteti pacienti se rozhodli svym onemocnénim rodic¢e nezatéZovat, jini je informuiji.
Zale7i také na zdravotnim stavu rodi¢u. Jsou-li mladi a zdravi, pak jisté radi pomohou.
V opa¢ném ptipadé je na zvaZeni pacienta, zda i jemu nebude 1épe, kdyz se se svou dia-
gnézou doma nesvéfi. Oba modely mohou fungovat.

Je dobré, kdyZz o Vasem onemocnéni vi partner. V soucasnosti vétsina pacientll Zije
v pocate¢nich letech (desitkach let) takika normélnim Zivotem. TéZko se utaji pravidelna
aplikace 1éku bez ,velké konspirace®, kterd je sama o sobé znac¢né vycerpavajici.

RS zasahuje i do planovani zaloZeni rodiny, coZ je spole¢nou zaleZitosti téch dvou, kteti
spolu Ziji. Roztrousena skler6za neni absolutnim zakazem rodicovstvi, jen je nutné je
dobfe naplanovat na dobu stabilizace choroby. Tyka se to jak Zen, tak muzi. Vyjimkou jsou
ptipady velmi téZkého prubéhu RS, kdy je 1épe si rozmyslet, zda bude nemocny schopen
zvladnout velmi naro¢nou a zodpovédnou roli rodice, kterd obnasi péci, vychovu a mate-
ridlni zajisténi ditéte.

Zeny sméji uzivat hormonalni antikoncepci a poceti tak naplanovat na dobu, kdy je moz-
né vysadit imunomodula¢ni 1é¢bu, kterou v téhotenstvi neni vhodné podavat. Gravidita
predstavuje stav imunotolerance, tedy titlum vSech autoimunitnich reakc, a to i téch, kte-
ré jsou pfi¢inou RS. Vét8iné pacientek se dafi v prubéhu téhotenstvi velmi dobte. Porod
muzZe probéhnout ptirozenou cestou nebo cisatskym fezem podle rozhodnuti porodnika
po diskusi s rodickou. V poporodnim obdobi je zvy$ené riziko relapsu. S tim je nutné po-
(itat a pfedem ptipravit ,plan B“, tedy mit v pohotovosti osobu, kterd zastoupi nemocnou
maminku v pédi o dité. Kojeni se také doporucuje jen po nejnutnéjsi dobu, aby bylo mozné
obnovit imunomodulaéni terapii. Miminko potiebuje zdravou maminku jesté vice neZ jeji
mléko.

Pokud se pacientce s RS nedati otéhotnét, ani cesta do centra asistované reprodukce pro ni
neni uzaviena. Existuji protokoly, po jejichZ absolvovani se narodila zdrava miminka. Lé-
kaf v IVF centru musi byt o chorobé Zeny informovan, aby zvolil spravny lé¢ebny postup.
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Netrapte se vzdjemné s blizkymi

RS neni chorobou s dobrou povésti. Ve filmech a médiich byva RS vylice-
na jako rychle invalidizujici onemocnéni, které upoutd nemocného v radu
mésicu, ¢i dokonce tydnu na invalidni vozik.

Neni tomu tak. Jeden miij kamarad si nese RS uz 35 let, jesté loni posilal vlastni fot-
ky podmotského svéta i vlastni osobou pilotovaného letu nad Evropou. Minuly tyden
se na jeho facebooku objevily snimky z Hongkongu, kde pfednasel na mezinirodnim
kongresu. O tom, Ze na vecirku svadél dokonce mou mladsi dceru, se mi ani psat moc
nechce. Myslim, Ze se vzdal jen automobilovych zavodu.

« Blizci lidé nejsou experty v oboru neurologie ani psychiatrie, a protoZe vas maji radi,
trapi je vas osud.

« Ke véemu (stejné jako vy neddvno) o tom, jak RS vypada a probiha, nemaji ani tugeni.

« Své obavy, stesky a smutky proto rozebirejte na neutralni pudé — s 1ékafi,
psychologem, zdravotni sestrou podptirného pacientského programu — s profesionaly.

« Blizci tézko zvladaji (spise nezvladaji) své emoce, a ty vage uz neutdhnou.

« Své nejblizsi nejlépe ochranite tim, Ze jim oteviené sdélite spravné informace o svém
onemocnéni a 1é¢bé.

« [ kdyZ mate RS, potad jste to vy!

Jak zvladnout préci a studium?

Ptijit jednoho dne do zaméstnani (po pracovni neschopnosti) a misto pozdravu mezi
dvefmi prohlasit ,Mam roztrousenou skler6zu“ nepatti k vagim povinnostem. Dobie
zvazte, zda a komu toto tajemstvi svéfite. Mnoho profesi muzZete vykonavat p¥i ptizni-
vém prubéhu choroby velmi dlouho.
Ptijdou-li Cast&jsi ataky (relapsy), bude mozna dobré fict o svém onemocnéni pfimému
nadfizenému (jde-li o soudnou a empatickou osobu). V opaéném ptipadé bude mozna
1épe najit jiné zameéstnani. Vzdy viak zalezi na konkrétni situaci, druhu a naro¢nosti prace
i kolektivu kolegti. Setrvavat v neptatelském prosttedi je nebezpecné i pro zdravé jedince.
« VyCerpava-li vis zaméstnani, které vas bavi, a vychazite-li dobie se svymi
spolupracovniky, uvaZzujte, zda by nebylo vhodnéj§i pracovat na zkraceny tivazek. Moz-
na vam to ptinese tlevu.



« RS je stile ptitomna choroba i v dobé, kdy nemate ptiznaky. Trvaly zanét vycerpava,
a proto se muzete citit unavenéjsi.

« Odpocinek pottebujete stejné naléhave jako 1éky.

« Neberte si praci navic! Kone¢né se naucte fikat NE!

Pro studenty

RS casto pfichazi v dobé naro¢ného vysokogkolského studia i Zivota. Studium klade vel-

ké naroky na mozkovou ¢innost, studentsky Zivot zase na fyzickou kondici. Zkougkové

obdobi je pfesné ten moment, na ktery RS ¢ekala, aby se ohlésila prvni atakou neboli

Kklinicky izolovanym syndromem (CIS). Pfechodné poruchy rovnovihy, ttes kondetin,

mravenceni, mirné poruchy zraku — to ve lze povazovat za pruvodni jevy ,pfetazeni®,

Gnavy ¢i studentské party. MiiZe se viak jednat o CIS.

« Je prokazano, Zze zapo¢ne-li se s 1é¢bou v tomto stadiu, pak 1ze zabrzdit progresi
choroby G¢innéji neZ v pozdéjsich stadiich. Stabilizace choroby pak umozni i dokondit
studia podle individualni vytrvalosti a motivovanosti.

« Nékdy je dobré studium ze zdravotnich duvodu pterusit, srovnat si zdravi i priority
a rozhodnout se, co vlastné od Zivota chcete.

- Studujete, protoZe to je vase vlastni rozhodnuti a studium vas uspokojuje, nebo jste §li
na $kolu na pfani rodic¢u & jinych blizkych osob? Nemusite odpovédét hned, vezméte
si ¢as na rozmyslenou.

« Se stabilizovanou RS muizete $kolu dokoncit. Pokud plnite viili druhych, mozna by
stdlo za to uvaZovat o zméné a vénovat se tomu, co bavi vas.

Jak zvlddnout pohyb a sport?

Sportovci se uméji prat, ale kdyZz prohraji, je to velkd prohra se v&§im v§udy. Ti, kdo
sportovali pfed chorobou, v tom budou pokracovat. Je to jejich Zivotni styl a cestu si
zpravidla najdou. Je dulezité dojit do svého vlastniho cile, tvrdi psychoterapeutka Rena-
ta Malinova.

« Neprohraji ti, ktefi své omezeni ptijmou a najdou si jinou moznost, pokud jim
zdravotni stav neumozZiiuje péstovat ptivodni sportovni aktivitu.

« Mozna to maji sportovci o néco lehdi, kolektivni sporty napomahaji komunikaci,
uméji poméfit uspéch. Kdyz si své predsevzeti nesplni, zklamani muize byt o to bo-
lestnéjsi, av§ak najdou-li ve sportu radost, sportovni tispéch funguje jako jakakoli jina
pozitivni motivace.

« Maji-li sportovci respekt vii¢i nemoci, mohou vylézt na jakoukoli horu. Tak to funguje
asi pro v8echny, a nejen pro nemocné s roztrou$enou sklerézou a pro sport.

11



12

Lécebny pohyb

Nenasla jsem nikde statistiky, které by vy¢islily podil aktivnich sportovcii ve skupiné viech
nemocnych RS. Av8ak pohyb — lé¢ebny, vedeny fyzioterapeutem — by mél byt soucasti denni-
ho rezimu i u téch, kteti do doby stanoveni diagnézy cvi¢eni nemilovali. Podle véech doporu-
¢eni by méla byt fyzioterapie zahdjena co nejdfive po stanoveni diagnézy. Je nutné zabranit
oslabeni svalt, k némuz dochazi v dusledku sniZeni pohybové aktivity, které je zptisobeno
reakci na sdéleni diagnozy a poruchou nalady az depresi, jeZ tato skute¢nost vyvolava.

Pro¢ cvicit?

Oslabeni svalu vede ke ztraté svalové sily, sniZzeni kondice a k dal§imu zhor$eni psychického
stavu. Fyzickd inaktivita pfispiva i k negativnimu ovlivnéni imunitniho systému. Dlouho-
dobé snizena fyzicka aktivita podporuje rozvoj osteoporozy, obezity, vznik srde¢né-cévnich
onemocnéni a dal§ich poruch pohybového aparatu, které primarné nejsou zptisobeny poru-
$enou inervaci pfi roztrousené skleréze. Nedostatek pohybu usnadiiuje vznik ,klasickych“
dusledka RS, tedy obrn koncetin s nislednou imobilitou. Cvicenim lze nastartovat vyvoj no-
vych ,kompenzac¢nich“ pohybovych stereotypti, jakmile hrozi zanik téch puvodnich. Za¢ne-
-li se s cvicenim vcas, nemusi dojit k naruseni pohybovych vzorct — tedy k udrzen stability,
chtize, pohybu.

Rehabilitaci pod vedenim zku$enych fyzioterapeutt 1ze zvladnout i iinavu, kterd vznika jed-
nak v diisledku samotného onemocnéni (Ubytku nervové tkang), jednak i jako pruvodni jev
dalgich ptiznaki: poruch spanku, deprese, poruch vyZivy apod.

Z praxe je znamo, Ze se dopliiuji tii 1é¢ebné postupy: farmakoterapie (lécba 1éky), psychote-
rapie a fyzioterapie. V kombinaci téchto ti{ 1é¢ebnych metod I1ze dosdhnout dobrych terape-
utickych vysledk.

Prokizany je ptiznivy efekt aerobniho tréninku (p#i kterém se pacient lehce zadycha). Pro
mnohé nemocné v doposud dobré kondici je pfinosny kruhovy trénink (stfidani aerobnich
a silovych cviceni). Trénink by mél vzdy probihat pod vedenim zkuSeného fyzioterapeuta,
protoZe je hrubou chybou pfetiZit nemocného s RS nebo zvolit nevhodny typ cviceni.

Zasady spravného pohybu

- Intenzita tréninku se musi zvy$ovat postupné s ohledem na individualni kondici.

« Je lépe cvidit rino a v dopolednich hodinich. Odpoledne a vecer nartsta Ginava.

« Je nutné dodrzZet pfestavky pfi cvi¢eni i mezi jednotlivymi tréninky, aby se stacil
organismus nemocného regenerovat.

« Museji se dodrzet optimalni podminky pro trénink: teplota v mistnosti by se méla
pohybovat mezi 20 a 22 stupni Celsia. Pfi cviceni ve vodé by méla byt teplota vody
28 az 29 stupniu.

« Pfi pocitu Ginavy musi byt trénink pferusen!




Neexistuje univerzalné platny navod, jak, kdy, jak ¢asto a dlouho cvicit. Vzdy je nutné cvi-
ky a typ tréninku ptizpusobit kazdému pacientovi na miru. Po tréninku by méla nasledo-
vat relaxace a protazeni svalt.. U nemocnych RS to ma mimotadny vyznam i pro prevenci
vzniku chorobnych stazeni svaltl (tzv. spasticity), které vyznamné ovlivituje pohyblivost
a celkovy stav nemocného. Ani cvi¢eni, ani protahovani nesmi byt spojeno s bolestil

Hlavni zadsada pro pohybovou aktivitu, a to nejen u RS: najdéte si zptsob

cviceni, ktery vas bude bavit, a fyzioterapeuta, s nimz si budete rozumét!

Ptinos pohybové aktivity
« Brani sniZeni fyzické kondice
« P¥edchazi oslabeni svalové sily a poruchdm pohyblivosti
« Zlep$uje psychicky stav
« Pomaha udrzet, zlepsi i obnovit pohybové stereotypy (stabilitu, chiizi)
« Pfedchazi rozvoji obrny a tim téZ nepohyblivosti
« Pozitivné ovliviiuje imunitni systém
« Oddaluje vznik komplikaci, které ptimo s RS nesouviseji (srde¢né-cévnich
a onkologickych onemocnéni, cukrovky, poruch pohybového tstroji, osteoporézy)
« Zlepguje i tzv. kognitivni funkce (pamét, soustfedéni a u¢eni novym schopnostem)
Na webové strance http://www.msrehab.cz mizZete najit kontakty (nejen)
na fyzioterapeuty ve svém okoli.

Jak zvladnout ptiznaky?

Podrobnym popistim piiznaku (symptomil) RS a postuptiim, jak je zvladnout, je vénovan
tieti dil nagich brozur.

RS je onemocnéni, které ma tisice podob. U kazdého nemocného probiha odli§né a nelze
predpovédét, jak bude vypadat a kdy pfijde vade ptisti ataka. Tfeba uZ 7a4dna nebude. Ve
vétsiné piipadi viak cas od ¢asu choroba vystr¢i své drapky. Vétsinou pfedchizi infekéni

vvvvv

sledek nadmeérného dugevniho vypéti a psychického stresu. Nékdy ptijde zcela bez varovani

a zjevné piiciny. Ataka (relaps) mize byt podobna poc¢ate¢nim ptiznakum, ale mohou se

objevit zcela nové pfiznaky, které je$té neznate. To zaleZi na tom, kde se zanét zakousl do

mozkové tkiné a kde se vytvotila nova léze.

« K typickym projeviim patti poruchy zraku: vypad zorného pole, dvojité vidéni,
rozostfené vidéni. Podkladem je vét$inou zanét zrakového nervu.

« Dal§im ptiznakem jsou ménlivé poruchy citlivosti jak ve smyslu plus (zvyena citlivost
na podnéty), tak minus (sniZeni citlivost az necitlivost na teplo, chlad, bolest, dotyk apod.).
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« Tfes koncetin, ,nesikovnost” p¥i manipulaci s pfedméty, zakopavani — to vie patti
k typickym ptiznakam RS.

« Casté jsou i velmi neptijemné zavraté (postizeni mozecku), obrny a bolesti
v oblasti obli¢eje (postizeni trojklaného nervu).

« Nemuzeme opomenout také poruchy polykani a fe¢i.

« PotiZe s mocenim (zadrzeni moci bez vili ovlivnitelné schopnosti se vymocit, nebo
naopak velmi neodbytné nuceni na moceni) patii téZ k symptomum RS.

« V pritbéhu RS muize dojit i k poruseni sexudlnich funkci, ale neni to pravidlem.

« Daleko castéjsi jsou psychické poruchy, deprese, pfipadné i bipolarni porucha
(sttidani deprese a manie — neadekvatné vystuptiované euforie) a tizkost.

« Porucha kognitivnich funkci (paméti, sousttedéni, vybavnosti informaci a schopnosti
uceni novym schopnostem) ¢asto pfedchazi dokonce o tydny dalsi ataku. Kognitivni
funkce se v pribéhu RS mohou (ale nemuseji) zhor$ovat.

« Rizeni nékterych t&lesnych funkci miize byt RS ovlivnéno. Jde napiiklad o kontrolu
krevniho tlaku a krevniho obéhu, télesné teploty, poceni, pohybu stfev, vylu¢ovani slin
a slz apod.

« Témét konstantnim piiznakem je tinava, kterd je zptisobena samotnou roztrousenou
sklerézou a také dal§imi privodnimi jevy, jako jsou poruchy spanku, deprese, bolest.
Unava je i nezddoucim t¢inkem nékterych 1éku (Iéki na usnuti — benzodiazepint, na
zmirnéni svalového napéti a dalgich).

Jakykoli z uvedenych ptiznaku a v8echny dal$i stavy, které jsou pro vas neobvyklé, kon-
zultujte s o$etifujicim lékafem. MuiZe jit o novou ataku (relaps), kterou je nutné zvlad-
nout protizanétlivymi léky d¥ive, nez dojde k trvalym zménam v mozku a prodlouzené
miSe. Nepropadejte panice, nepfestivejte uZivat léky, dejte o svych potizich védét tém,
kdo vdm mohou pomoci. Vét§inu symptomu RS lze 1é¢ebné ovlivnit tak, aby vam neva-
dily v normalnim aktivnim Zivoté.

Ataku je nutné |é¢it |éky a klidem. Poradte se.

Jak zvlddnout sam sebe?

YNvr s

To je ten nejtézsi kol nejen pro pacienty s RS, ale pro kazdého i tplné zdravého ¢lo-
véka. Psychoterapeutka pani Renata Malinova #1k4, Ze nezna pacienta s roztrou$enou
sklerézou, ktery by nepiehodnotil své Zivotni priority. Roztrou$ena skleréza je choroba,
ktera ty, jez postihla, nuti k zdsadnimu pfehodnoceni dosavadniho zptisobu Zivota. Zda
se totiz, Ze RS se objevi u lidi, ktefi maji sklon obvitiovat sami sebe ,ze v8ech htichu
svéta“. Divaji se na sebe a vechny své ¢iny o¢ima ,vychovatelii“ ¢i osobnosti, které ne-




mocni povazuji za své Zivotni autority. Nikdo takovy vak neexistuje. Kazdy ¢lovék ma
pravo urdit si, co od Zivota chce a co je za to ochoten obétovat.

K zamysleni

« Sice pro to neexistuji ditkazy ovétené ve velkych klinickych studiich, ale vét$ina pfani
se nakonec splni.

« V8echny piiznaky a choroby lze zvladnout, kdyz zvlidneme svou psychiku.
Pozitivnimu my§leni se lze naudit. Nestane se tak v8ak pfes noc.

« Negativni proroctvi je také odborny termin pro nemocné, ktefi vidi svuj Zivot
i budoucnost jen v katastrofickych souvislostech. Kazdodenni pfemitini
o Cerné budoucnosti vede k tomu, Ze se skute¢né nisledné po letech dostavi.

- Je dilezité naudit se pfijmout nabizenou pomoc jak od 1ékait, tak pfipadné od
¢lent pacientskych spolk.

« S pomoci psychoterapeuta lze zvladnout Gpravu rodinnych a pracovnich vztaht.

Zasadni otizka pro nemocné RS nezni, co viechno nefunguje, ale jak s tim dile Zit.
Cim je G¢innéj¥i strategie zvladani potiZi, tim je niz§{ riziko vzniku deprese a tGzkosti.
Jednou z cest, jak si takovou strategii vytvofit, je pojmenovani problému (naptiklad
jsem unaveny, co s tim udélam), coZ nasledné vede k jeho pochopeni, vysvétleni a pte-
konani. Nefunguje popirani problému.

Velmi prospé$né je udrzovat kontakty s ptateli a péstovat spolecenské aktivity. Hledani
néhradniho fe$eni muze vyustit v ,kompenzaci potizi alkoholem, respektive dal§imi
navykovymi latkami, coZ sice muize do¢asné snizit tizkost z neventilované emoce, ale
v dlouhodobém horizontu psychické zdravi po§kozuje a mtiZe vyUstit v zavislost, a tim
i ve zhor§eni prubéhu RS.

RS neni vlidna choroba, je nevypocitateln, a proto je nutné najit v sobé silu se se zmé-
nami vyrovnat. Velmi pozitivni skute¢nosti je, kdyz nemocny najde ztracené sebevédo-
mi v tom, Ze se naudil Zit s RS. To je vyznamny Zivotni spéch, ktery muze pfinaset ur-
¢ity prospéch v podobé zlep$eni nebo provéteni mezilidskych vztahi, zvy$eni sebetcty,
racionalnéjsiho vyuzivani casu.

,Nemoc miiZe pozménit smysl Zivota. Dava nam $anci, abychom dozrali, dorostli a na-
konec pferostli sami sebe. A to v jakémkoli véku. Tam kde nemtiZzeme situaci zménit,
muiizeme zménit sami sebe,“ ¥ika vyznamny svétovy odbornik Viktor E. Frankl.
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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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